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VAIKEASTI JA SYVASTI KEHITYSVAMMAISTEN
HENKILOIDEN TUSKAISUUDEN ARVIOINTI

- DisDAT-mittarin pilotointi

Kehitysvammaiset henkilét elavat entistd pidempaan ja sairastuvat samoihin sairauksiin kuin
muut vaestdryhmat. Vakavan sairauden edetessd myds vammaiset henkilét tarvitsevat
korkeatasoista palliatiivista hoitoa ja eldman loppuvaiheessa saattohoitoa. Erityisesti
olemuskielisen ilmaisun varassa olevien henkildiden 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 ty6ssaan
hoitavia tuskaisuuden merkkien tunnistamisessa.

Tama kehittamisprojektina toteutettu opinnaytetyd on osa Edupal-hanketta ja toteutettu
yhteisty0ssa Kehitysvammaliiton kanssa. Kehittdmisprojektin tavoitteena on edistaa syvasti ja
vaikeasti kehitysvammaisten henkildiden palliatiivisen hoidon ja saattohoidon laatua paremmalla
oireiden tunnistamisella ja arvioinnilla.

Kehittdmisprojektin ensimmaisessa vaiheessa toteutettiin kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Toisessa
vaiheessa toteutettiin englanninkielisen DisDAT-mittarin kaksoiskdannds, jonka jalkeen mittari
pilotoitin kahdessa Rinnekodin asumisyksikdssad vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisilla
henkildilld 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 lisdkeinoja- tai apuja kehitysvammaisen henkildn
oirearviointiin. Kaikki suosittelisivat mittarin kayttéd myods muihin yksikéihin. Lisaksi kaikki
vastaajat kokivat, ettd he pystyisivat hyddyntdmaan mittaria osana asukkaan hoitoa. Kuitenkin
osa vastaajista koki tarvitsevansa lisda ohjausta mittarin kaytdssa. Kehittdmisprojektin tuloksia
voidaan hyddyntdaa kommunikaatiorajoitteisten henkildiden oirearvioinnin kehittamisessa.
Suomenkielinen mittari ja siihen liittyva ohje julkaistaan Kehitysvammaliiton kautta laajemman
kayton 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 tdssa poikkeus. Kehitysvammaliitto esitti kannanotossaan vuonna 2017 Sosiaali- ja
terveysministeridlle, ettd palliatiivisen hoidon ja saattohoidon perusperiaatteet patevat
hyvin myds puhe- ja kehitysvammaisten henkildiden oirehoitoon ja elaman loppuvaiheen
hoitoon (Kehitysvammaliitto 2017). Kehitysvammaiset henkil6t elavat tutkitusti entista pi-
dempaan ja sairastuvat samoihin sairauksiin kuin muu vaesto (Patja 2001, 62—-63). Vai-
keasti ja syvasti kehitysvammaiset henkilot ovat erityisen hauraassa asemassa oirehoi-
dossa ja oireiden arvioinnissa kuolemaa lahestyttdessa 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 tarkeampaa. (Kehitysvammaliitto 2017.)

Sosiaali- ja terveysministerion (STM) vuonna 2019 julkaisemassa palliatiivisen hoidon
jarjestamista koskevassa loppuraportissa esitettiin ensimmaista kertaa Suomessa kehi-
tysehdotukset myds vammaisten henkildiden palliatiiviseen hoitoon. Vammaisen henki-
I16n palliatiivinen hoito tulisi jarjestaa tarvelahtoisesti, oikea-aikaisesti ja se ei saa rajata

vammaisuuden nojalla maarattyja tukipalveluja pois. (STM 2019b, 168—-169.)

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

muussakin kuin palliatiivisessa hoidossa.

Taman kehittdmisprojektina toteutettavan ylemman ammattikorkeakoulun opinnaytetyén
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 kaytosta hoito-

henkilokunnalle.
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2 KEHITTAMISPROJEKTIN LAHTOKOHDAT

2.1 Kehittamisprojektin tausta ja tarve

Kehitysvammaiset henkilét elavat tutkitusti entistd pidempaan ja heidan elinidnodot-
teensa on noussut viime vuosikymmenina merkittavasti. Elinian odotteeseen kehitys-
vammaisilla henkil6illa vaikuttaa kehitysvamman aste. (Patja 2001, 63—64.) Elinianodot-
teen kasvun my6ta kehitysvammaiset henkilot sairastuvat ikdantymisen myéta kaikille
vaestoryhmille tyypillisiin sairauksiin, jotka edetessaan voivat vaatia palliatiivista hoitoa
(Tuffrey-Wijne 2012, 264).

Kehitysvammaiset henkilot ikaantyvat kuitenkin muuta vaestda aikaisemmin ja ennenai-
kaisen vanhenemisen myota sairastuvat esimerkiksi muistisairauksiin varhaisemmassa
iassa (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 lisdantyivat ja kehitysvam-
maisten yleisimmat kuolinsyyt ovat sydan- ja verisuonisairaudet, hengityselinsairaudet
ja syOpasairaudet (Patja 2001, 63—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, 226-227). 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 vahan, 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). Asiantuntijatyéryhman tarkoituksena oli parantaa kehitys-
vammaisten henkiléiden palliatiivista hoitoa ja elaman loppuvaiheen hoitoa, seka vahen-
tada hoidossa olevaa epatasa-arvoa. Useissa maissa kehitysvammaisilla ihmisilla 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, 36-37, 45—-46.)

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

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

Sosiaali- ja terveysministerion (STM) vuonna 2019 julkaisemassa palliatiivisen hoidon
jarjestamista koskevassa loppuraportissa esitettiin ensimmaista kertaa Suomessa kehi-
tysehdotukset vammaisten henkildiden palliatiiviseen hoitoon. Raportin mukaan vam-
maisten henkildiden palliatiivisen hoidon kehittamisessa on otettava huomioon kaikkien,
myo6s 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, 168—
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 apuvalinetta tuskaisuuden ja yleisen epamukavuuden

oirearviointiin henkildilla, 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 paaasiallisesti olemuskielisen ilmaisun varassa oleviin
henkildihin, 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 henkildkunnalle mittarin  kaytosta. Kehittdmisprojektina toteutettavan
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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 toimintaymparisto ja ohjausryhma

Kehittamisprojektissa toimintaymparistén muodostivat ammattikorkeakoulun kolmikan-
tamallin mukaisesti Turun ammattikorkeakoulun opiskelija yhteistydssa ohjauksesta vas-
taavan opettajatuutorin ja Kehitysvammaliiton edustajien ja pilotointiyksikon kanssa (ks.
Ahonen 2015, 14-15). Taman lisaksi kehittamisprojektissa muodostettiin erillinen oh-
jausryhma, johon kuului edelld mainittujen lisaksi palliatiivisen hoidon tyéelamamentori.
Kehittamistydn projektiryhman muodostivat opiskelija, opettajatuutori ja opiskelijan tyd-
elamamentori. Opiskelijan rooli oli toimia kehittdmisprojektissa aktiivisena projektipaal-

likkdna.

Kehitysvammaliitto oli ammattikorkeakoulun mallin mukaisesti projektissa tyoela-
maedustajana ja kehittamisprojektin toimeksiantajana osa tutkimusryhmaa ja vastasi pi-
lotointiyksikdn hankinnasta. Taman lisaksi Kehitysvammaliitto vastasi kdanndstydn 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 kulttuuriministerién valta-
kunnallinen palliatiivisen hoitotyon ja 1&d8ketieteellisen koulutuksen kehittdmisen hanke
vuosina 2018-2021. DisDAT-mittarin pilotointi ja sen kayttdéon laadittavat ohjeet vastasi-
vat EduPal-hankkeen tavoitteita palliatiivisen hoidon kehittdmisestd osaamisen kehitta-
misen kautta. (Edupal 2021.)
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3 KEHITYSVAMMAISUUS

Kehitysvammaisella tarkoitetaan henkil6a, 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 synnynnaisia tai kehi-
tysiassa tapahtuvia. (Kehitysvammalaki, 519/1977; Kaski 2013, 13; WHO 2010.)

Kehitysvammaisia ihmisia on noin 1-3 % vaestosta, joista vaikeavammaisia arvioidaan
olevan n. 0,4 % (Kaski 2013, 13; Pdyhénen ym. 2016; Arvio 2019, 16). Alyllisesti kehi-
tysvammaisella henkildlla 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 50-70),
keskivaikeat (AO 35-49), vaikeat (AO 20-34) ja syvat (AO alle 20) (Kaski 2002, 147—
150). Vaikeavammaisuuden maarittelyssa korostuu, etta henkil tarvitsee valttamatta tai
toistuvasti toisen henkilon 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
nykyaan paremmin kuin lievasti kehitysvammaisilla. Suurin osa naista on ennen synty-
maa aiheutuneita ja aiheuttajina on muun muassa kromosomihairidt, geneettiset syyt,
raskauden aikaiset infektiot, toksiset tekijat ja istukan toiminnanvajaukset. Merkittavan

suuressa osassa syy jaa kuitenkin tunnistamatta. (Kaski 2002, 147-148.)

Vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisilla henkil6illa litdnnaissairauksien ja terveysongel-
mien maara lisdantyy. Yleisia litannaissairauksia ovat muun muassa epilepsia, osteopo-
roosi, hengitystiesairaudet ja ruoansulatuskanavan ongelmat (ks. Bjelogrlic-Laakso ja
Arvio 2018; Kari ym. 2020, 60—65). Myds puhevammat ja aistivammoista nako- ja kuu-
lovammat ovat tavanomaisia seka muut elimiston toiminnalliset oireet ja rakenteelliset
poikkeavuudet. (Arvio 2019, 16-17; Kaski 2002, 147-150.) Kehitysvammaisilla henki-
16illa on lisdksi muuta vaestdd suurempi riski sairastua muistisairauksiin, ja ne alkavat
aikaisemmin ja etenevat nopeammin kuin muulla vaestélla (Kari ym. 2020, 61). On kui-

tenkin muistettava, etta kehitysvammaiset eivat ole yksi yhtenainen ryhma (STM 2019b,
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169), vaan kuten muukin vaestd, se koostuu henkildista erilaisilla kyvyilla, elamankoke-

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

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

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

YK:n vammaissopimus asetettiin vuonna 2006, mutta lainsdadannollista syista ratifioitiin
viiveelld Suomessa vasta 2016. Vammaissopimus kasittaa 50 artiklaa muun muassa
vammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeudesta, osallisuudesta, yhdenvertaisuu-
desta, syrjimattomyydesta ja esteettémyydesta. (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 seka kehitysvammalaitoksiin (Asuminen: Verneri.net 2020). Kehi-
tysvammaliiton kehitysvammaisten asumisen ohjelman Kehas-hankkeen myota 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 siirtyvat 1ahipalveluiden kayttadjiksi (STM 2018, 12). Uudistuksen
myota entistd useamman kehitysvammaisen henkilon hoitava terveydenhuollon viran-

omainen on julkinen terveydenhuolto ja lahiterveysasema (Vanhanen 2018).

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

henkilot tarvitsevat sdanndllista tai jopa jatkuvaa apua koko elamansa ajan. Omaisilla on
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tassa suuri merkitys, mutta myés yhteiskunnan tukitoimia tarvitaan. (Bjelogrlic-Laakso &
Arvio 2018.)

3.1 Vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisen henkilon kommunikointi ja olemuskielisen

ilmaisun varassa oleminen

Kehitysvammaisista henkil6istd 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 edelld mainitut varhaiset taidot
maarittavat vuorovaikutusta ja kommunikointia. Nama varhaiset taidot ovat eleita ja ole-
muskielta viestinndssa. Olemuskielisen ilmaisun varassa olevien henkildiden viestinnan
tukemiseksi on kehitetty Olemuskieliset ilmaisuni -havainnointilomake, jonka tarkoituk-
sena on kuvata kommunikaatiorajoitteisen henkildén nakdkulmasta "mitd mina teen”,
"mita ilmaukseni tarkoittaa” ja "mita sina voit tehda”. Henkildn I&hi-ihmiset ovat oppineet
tunnistamaan naitd merkkeja, mutta lomakkeen kayttamisestd on hydtya myds muille
henkilébn kanssa vuorovaikutuksessa toimiville. (Vaikea kehitysvamma ja vuorovaikutus,

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

Monivammaisten henkildiden kanssa vuorovaikutus vaatii erityista herkkyytta lahi-ihmi-
seltd, 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, 189-190). 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 henkilon oirearviointi

Olemuskielisen ilmaisun varassa olevien kehitysvammaisten ihmisten oirearviointi eroaa
puhekyvyttomyyden vuoksi muista kehitysvammaisista. Tutkimuksen mukaan kehitys-
vammabhoitajat 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 aantelyna tai kayttaytymisena, 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 henkilén kohdalla jopa keski-
maarin 24 kappaletta. My6s kehitysvammaisen laheisilla on tarkea rooli ndiden merkkien
tunnistamisessa. (Regnard ym. 2007, 279-280.) Tutkimusten mukaan olisi tarkea osata
tunnistaa fyysisen kivun ja ahdistuneisuuden aiheuttajat toisistaan seka erottaa nama
toisistaan erityisesti henkiléilla, joilla on vaikea puheen tuottamisen tai ymmartamisen
vamma (Regnard ym. 2003, 176; Kankkunen ym. 2011, 209; Barney ym. 2020, 824).

Kehitysvammaisten vaestéryhman haavoittuvuuden ja viestintdvaikeudet huomioiden,
kivun tunnistamiseksi ja oireiden arvioimiseksi olisi kaytettava riittavia menetelmia (Bai-
ley & Doody 2017, 160—-162). Oirearviointiin on kehitetty monia mittareita, mutta useat
niistd 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, riippumatta erikoisalasta, olisi kyettava kom-
munikoimaan kehitysvammaisen potilaan kanssa, jotta potilaan kivunhoito on mahdol-
lista (McKenzie ym. 2013, 1834).

Olemuskielisen ilmaisun varassa olevilla kehitysvammaisilla ihmisilld kivun ja oireiden
arvioinnissa on samanlaisia piirteita kuin erityisesti pitkalle edenneissd muistisairauk-
sissa. Kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen haasteet tuovat haasteita myds 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 edennyttd dementiaa sairastavilla. Vertailussa molemmat todettiin hyviksi
potilaan vierella (nk. bed-side) tapahtuvaan havainnointiin, mutta niille on olemassa
myoOs 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-
sdan havainneet, ettd on tarpeen luoda tydkalu, jonka avulla henkiléstd voi tunnistaa ja
dokumentoida tuskaisuutta kommunikaatiorajoitteisilla henkildilla. Henkildn tuntevat hoi-
tajat ja lIaheiset tunnistavat naitd merkkeja ja muutoksia tydssaan. Mittarin tarkoituksena
on tukea tata olemassa olevaa osaamista. (Regnard ym. 2007, 277-281.) 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 tyokaluista siina, ettd se tehdaan henkildlle 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 pisteytystydkalu. Voinnin muutokset olemuskieli-
sen ilmaisun varassa olevilla kehitysvammaisilla ihmisilla voivat olla hankala tunnistaa ja
tutuilla hoitajilla ja Iaheisilla on tassa suuri merkitys. Olemuskielisen ilmaisun varassa
olevat saattavat viestia muutoksia kayttaytymisessa, asennoilla, adnnahdyksilla ja lihas-
jaykkyydella. (Regnard ym. 2007, 277-281.)

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

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

A) tyytyvainen, jolloin voidaan

1) selvittaa ja dokumentoida lahtétilanne ja henkilén 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 myos tayttaa
1) tutun hoitajan toimesta vertailu on mahdollista

2) jos henkild on lomakkeen tayttajalle 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 kaytto. (DisDAT v22, 2021. muok. Kingelin 2021.)
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DisDAT-mittari eroaa muista oirearvioinnin apukeinoista, etta se tehdaan ensin henkilélle
perustilanteessa ja -olemuksessa, kun han on voinnissaan tyytyvainen seka myéhemmin
tilanteessa, jossa on epailysta tuskaisuudesta, kuormittuneisuudesta, tai muusta voinnin
hairidsta 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 kayttaa myos
muut henkilon tuntevat lahi-ihmiset, kuten laheiset ja perheenjasenet. (Regnard ym.
2007, 277-281.) Mittari sopii kaytettavaksi esimerkiksi myods edennettya muistisairautta
sairastavilla henkil6illa (Regnard ym. 2015, 110). Toistaiseksi DisDAT on kaannetty vain
englannista tanskaksi vuonna 2013, saksaksi vuonna 2017 ja hollanniksi ja ranskaksi

vuonna 2021.
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4 PALLIATIIVINEN HOITO

Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon sanotaan olevan ihmisoikeus (WHO 2018). Maail-
man terveysjarjestd WHO:n maaritelman mukaan hyva palliatiivinen hoito on kuolemaan
johtavan tai henkea 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 seka potilaan etta
hanen 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.

Kaypa hoito suosituksen mukaan keskeista palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa
on sairauden ja lahestyvan kuoleman aiheuttaman niin fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen
kuin eksistentiaalisen karsimyksen lievitys ja elamanlaadun vaaliminen. Myds lahesty-
van kuoleman ja palliatiivisen hoidon tarpeen tunnistaminen ovat ensiarvoisen tarkeita
hyvalle elaméan loppuvaiheen hoidolle. On kuitenkin huomioitava, ettd palliatiivista hoitoa
ei maaritelld suhteessa kuoleman ajankohtaan, vaikka sen tarve lisdantyy elaman lop-
puvaiheessa ja kuolemaa lahestyttdessa. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kaypa hoito
-suositus 2019.)

4.1 Palliatiivinen hoito ja saattohoito Suomessa

Valtakunnallisesti Suomessa on havaittu saattohoidon kehittdmisen ja tukemisen tarve,
ja Eduskunta myénsi vuonna 2017 miljoonan euron maararahan palliatiivisen hoidon ja
saattohoidon kehittdmista varten kaytettavaksi vuoden 2020 loppuun mennessa (STM
2019a, 9). Sosiaali- ja terveysministeridon suosituksesta perustettiin asiantuntijaty6-

ryhma, jonka tehtavana oli ensin selvittaa 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 yksikot ja
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saattohoitoyksikot seka C - vaativan erityistason palliatiiviset yksikét (STM 2017, 15).
Porrasmallin tavoitteena on ollut vahvistaa palliatiivisen hoidon palvelujen kehittamista

seka 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 lisdamalla A-, B- ja C-tasojen lisaksi perusosaamisen taso (STM 20193,
16—-17). Loppuraportissa esiteltiin lisaksi kehittamistarpeita sekd otettiin ensimmaista
kertaa kantaa vammaisten henkildiden palliatiivisen hoidon jarjestdmiseen seka kielen
ja kulttuurin huomioimiseen. Taman lisaksi tuotiin ilmi toimenpidesuositukset, joiden

avulla edella 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, 16-17.)

M
PN
P
il A
I A
£ N
! 5,
i L
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Kuva 2. Kolmiportainen malli. (STM 2019b, 16. muok. Kingelin 2021.)
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Asiantuntijaryhman suositus korostaa jokaisen henkilon oikeutta tarpeenmukaiseen pal-
liatiiviseen hoitoon ja etta palliatiivista hoitoa on parannettava kotiin ja asumispalveluyk-
sikoihin, 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 paasy asianmukaiseen pal-
liatiivisen hoitoon on rajallista. Naiden haavoittuvien vaestéryhmien 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 henkil6illd oli vdhemman erikoissairaanhoidon
kaynteja viimeisen elinvuoden aikana muuhun vaestéon nahden. Taman lisaksi kavi ilmi,
ettd ikdantyvat kehitysvammaiset sydpapotilaat saivat vahemman erikoisalan hoitoa,
joka tutkimuksen mukaan saattaa johtaa siihen, ettd elaman loppuvaiheissa ilmenevat
oireet jaavat tunnistamatta ja oirehoito jaa riittdmattdmaksi, joka osaltaan voi vaikuttaa

elamanlaatuun ja elaman loppuvaiheen hoitoon. (Segerlantz ym. 2020, 322-326.)

Osa syvasti ja vaikeasti kehitysvammaisista henkilbistad asuu pysyvasti aikaisemmin mai-
nitulla palliatiivisen hoidon kolmiportaisen mallin perustasolla (ks. kuva 2), kuten sosiaa-
lihuollon yksikbissd ja ryhmakodeissa. 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 henkildkunnan kanssa. Kotisairaalan on mahdollista to-
teuttaa kehitysvammaiselle henkilolle tutussa ymparistossa vaativaa oirehoitoa, esimer-
kiksi suonensisaista ladkehoitoa tai punasolusiirtoja, sielld missa henkild asuu. (STM
2018, 94-95; Vanhanen 2018.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Noora Kingelin



21

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 siirryttadessa, 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
myos koulutuksen tarve. Palliatiivisen hoidon asiantuntijoiden olisi vahvistettava osaa-
mista vammaisuuteen liittyvista teemoista, ja vammaisille ja heidan laheisilleen tulisi li-
sata tietoa palliatiivisesta hoidosta. (STM 2019b, 168-169.)

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

4.3 Kehitysvammaisten henkildiden palliatiivisen hoidon erityispiirteet

European Association of Palliative Care (EAPC) asiantuntijaryhman vuonna 2015 laa-
tima suositus ja ohjeet sisalsi kolmetoista kohtaa, jotka kattavasti huomioivat palliatiivi-
sen hoidon keskeiset teemat sisallyttden kehitysvammaisten ihmisten hoidon erityispiir-
teet. Julkaisun tarkoituksena oli myos kasitella, mitd hyvat kaytannét ovat kehitysvam-
maisten ihmisten palliatiivisessa hoidossa sekd millaisilla muutoksilla hoitoon paasyn
epatasa-arvoa olisi Euroopassa mahdollista vahentaa. (Tuffrey-Wijne & McLaughlin
2015, 3-4.)

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

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

Kehitysvammaisten
henkildiden palliatii-
vista hoitoa koskevat
suosituksia ja kehit-
tamisehdotuksia

EAPC

STM

Kehitysvammaliiton kannan-
otto

Mita 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 ensimmaista ker-
taa Suomessa vam-
maisten henkildiden
palliatiivisen hoidon
kehittdmisehdotukset.

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

Sisélto

Palliatiivisen hoidon tasaver-
tainen saavutettavuus

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

Hyvéa elaman loppuvaiheen hoito ovat
jokaisen oikeus.

Kommunikaatio

Palliatiivisen hoidon
palvelut jarjestettava
vammaisille henkil6ille
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, ettd muut
palvelut eivat vaa-
rannu.

Osaamisen ja koulutuksen kehittami-
nen.

Eldman loppua koskeva paa-
toksenteko

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

Yhteistyo

Yhteistydssa hoidon
kehittaminen; 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 kehittdminen;
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 eldessa yha pidempaan, he sairastuvat
samoihin sairauksiin kuin muu vaest6 (Patja 2001, 63-64, Tuffrey-Wijne 2003, 55; Tuf-
frey-Wijne 2012, 264). Kehitysvammaisten henkildiden palliatiivisen hoidon tarvetta ei
kuitenkaan usein osata tunnistaa, sairaudet jddvat diagnosoimatta ja taten hoitamatta
(Read & Thompson-Hill 2008, 226—-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
henkil6illa erityispiirteen palliatiivisen hoidon aloittamiseen, toteuttamiseen ja arviointiin
tuovat kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen vaikeudet. (Read & Thompson-Hill 2008,
226-228.) 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 lIahestyvan kuole-
man merkeista. (Tuffrey-Wijne & McLaughlin 2015, 7.) Esimerkiksi oireiden tunnistami-
sessa on haasteita, kun noin 50-60 prosentilla kehitysvammaisista ihmisistd on puheen
tuottamisessa ja ymmartamisessa vaikeuksia. MyOs voinnin muutoksien tunnistaminen
voi olla haastavaa. (Read & Thompson-Hill 2009, 226-228.) Tutkimusten mukaan ole-
muskielisen ilmaisun varassa olevien henkildiden oirearvioinnissa korostuu omaisten ja
tuttujen hoitajien rooli (Watson ym. 2017, 1032-1033). Palliatiivisen hoidon
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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-
kilbkunnan vahainen palliatiivisen hoidon osaaminen ja toisaalta taas palliatiivisen hoi-
don ja saattohoidon hoitajien vahainen osaaminen kehitysvammapotilaan hoitamisesta
(Stein 2008, 1242, 1244-1245). Kehitysvammaisia ihmisia hoitaville palliatiivinen hoito,
saattohoito ja elaman loppuvaiheen merkkien tunnistaminen voi olla tutkimusten mukaan
vierasta ja ahdistavaa. Toisaalta palliatiivisen hoidon ammattilaisilla ei valttamatta 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 riittdamat-
téman koulutettuja elaman loppuvaiheen hoitoon. Kehitysvammaisten henkiléiden hoita-
jista sairaanhoitajat kokivat tahan kuitenkin parempia valmiuksia kuin sosiaalityontekijat.
(Bekkema ym. 2014, 496.) Vastanneet toivoivat jatkossa erityisesti koulutusta, luentoja
seka tybpajoja kehitysvammaisten ihmisten palliatiivisen hoidon osaamisen kehitta-
miseksi. (Bailey ym. 2016, 32.) Lisaksi nousi toive esimerkiksi siitd, miten hoitohenkil6-
kunta voi tukea kehitysvammaista henkil6ad henkisesti ja siita, miten muille asumisyksi-
kdn 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 lisdantyy. Kehitysvammaisten ihmisten hoitoa kehi-
tettdessa olisi otettava huomioon myoés hoitolinjauksia tehdessa, ettd kehitysvammaiset
ovat tarvelahtoisesti oikeutettuja palliatiivisen hoitoon, eika palliatiiviseen hoitolinjaus
sulje pois muuta hoitoa ja kuntoutusta (ks. STM 2019b, 169). Kehittamisty6ssa huomiota
osakseen vaatisi myos hoidon ennenaikainen rajaaminen, jos vammaisuuden perus-

teella esimerkiksi palliatiivisen hoidon hoitolinjaus tehdaan suhteessa liian aikaisin
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henkilén vointiin ndhden. Asianmukaisten oirearvioinnin tydkalujen ja mittareiden kayt-

t66n olisi mahdollista kannustaa kansallisissa suosituksissa (Sampson ym. 2015, 301).

Hoitolinjaukset ja elaman loppuvaiheen ennakoivat hoitosuunnitelmat

Kehitysvammaisten henkildiden hoitolinjauksissa korostuu, ettd vammaisella on omalaa-
kari tai hoitava laakari, joka hanet tuntee hyvin (Vanhanen 2018). Jos vaikeasti ja syvasti
kehitysvammainen henkild ei pysty ilmaisemaan omaa tahtoa, on Iaheisen kuuleminen
erityisen tarkeaa (Vanhanen 2018). Tutkimuksen mukaan kehitysvammaisten henkilGi-
den eldaman loppuvaiheen ennakoivia hoitosuunnitelmia kasittelevat tutkimukset kohdis-
tuivat sosiaali- ja terveysalan ammattilaisiin seka kehitysvammaisten henkildiden Iahei-
siin. Kehitysvammaisten henkildiden mielipidettd ja ndkdkulmaa olisi selvitettava, 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.) Eldman loppuvaiheen hoitosuunnitelma on
hyva tehda hyvissa ajoin ja 1aakari tekee sen yhdessa potilaan ja hénen laheistensa
kanssa. Hoitosuunnitelma sisaltaa potilaan toiveen hanta koskevasta hoidosta sairauden
edetessa ja kuoleman lahestyessa. (Kuolevan potilaan oireiden hoito, Kaypa hoito -suo-
situksen potilasversio 2019.) On tarkea huomioida, ettad eldaman loppuvaiheen hoitosuun-
nitelma parantaa potilaan saamaa hoitoa seka elamanlaatua, auttaa potilaan jaksamista

ja kohdentaa hoidon resursseja oikealla tavalla. (Lehto ym. 2020, 335-336.)

Ennakoivan hoitosuunnitelman teko on tarked osa palliatiivista, potilaskeskeista hoitoa
ja sen on todettu lisdavan potilaan seka hanen laheistensa tyytyvaisyytta hoitoon. Enna-
koivia hoitosuunnitelmia on tutkittu muilla potilasryhmilla, mutta kehitysvammaisilla hen-
kilGilla toistaiseksi vahan. Tutkimustulokset ovat osoittaneet, ettd kehitysvammaisia ih-
misia ja heidan laheisidan ei usein oteta mukaan heidan hoitoaan koskevaan paatok-
sentekoon. Tuloksissa todetaan, ettd on nayttdéa, ettd ennakoivan hoitosuunnitelman
teko voisi olla hyodyllista kehitysvammaisille potilaille, mutta tama 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. Talldin 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 henkildille ja esimerkiksi muistisairaille sekavuutta, toimintakyvyn
heikkenemista seka tarpeettomasti kuormittaa heita. Elaman loppuvaiheen toteutus po-
tilaan omassa tutussa hoitopaikassa edellyttaa, etta hyvaa hoidon suunnittelua, esimer-
kiksi oirehoidon osaamisen varmistaminen, palliatiivisen hoidon ja saattohoidon konsul-
taatiomahdollisuudet huomioiden (Lehto ym. 2019, 339).

Palliatiivista hoitoa ei ole maaritelty suhteessa kuoleman ajankohtaan, vaikka sen tarve
lisdantyy merkitsevasti elaman loppuvaiheessa. On olemassa yleisia laaketieteellisia in-
dikaattoreita, joita voidaan pitaa pitkalle edenneissa kroonisissa sairauksissa elaman
loppuvaiheen merkkeind. Sairauskohtaisten indikaattorien lisaksi, jos pitkdaikaissai-
raalla potilaalla on ollut enenevaa suorituskyvyn heikkenemista, kiihtyvaa painon laskua,
suunnittelemattomia sairaalahoitojaksoja ja jos hoitava laakari ei yllattyisi, jos potilas
kuolisi seuraavan 6—12 kuukauden aikana, elaman loppuvaiheen hoitosuunnitelman te-
keminen on viimeistaan tarpeellista. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kaypa hoito -suo-
situs 2019.)
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5 KEHITTAMISPROJEKTIN PROSESSI JA TOTEUTUS

Tama kehittamisprojekti on painotukseltaan tutkimuksellinen. Tutkimuspainotteisessa
kehittamisprojektissa korostuu kuitenkin kaytannonlaheisyys seka kehittdamisen 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. Lisaksi kehittdmisosiossa
laadittiin ohjeistus DisDAT-mittarin jatkokayton tueksi. Tutkimuksellinen osa taas tuotti
tietoa kaksoiskdannetyn DISDAT-mittarin kaytettdvyydesta. Ajankohdallisesti kehitta-
misprojekti sijoittui kevaan 2020 ja syksyn 2021 valille (kuva 3.).

Kehittamisprojekti, joka sisaltaa kaytannon toimintaa, kuten kaannostyota ja pilotointia
seka mittarin kaytettavyyden arviointia, tayttaa myos toiminnallisen tutkimuksen piirteita.
On kuitenkin tarked huomioida, ettéd kyseessa ei toiminnallisuudesta huolimatta ole toi-

mintatutkimuksesta.

5.1 Kehittamisprojektin eteneminen

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

sen osion tarkoituksena oli DisDAT-mittarin kdannds 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 L T'_“””_"”S'“P?F‘_":‘Sﬁﬂ = Aineiston analysointi

= KZannostoimiston |:||Int|:|||jt|1,'k5|lm.n . = Tulosten ja tuotoksen
toteuttama k3anndstyo ah;ukka!den kotikuntien raportointi
Soni nssa
i@ k8d@nndstydn = Kehittamizprojektin
muckkauksat [jatkui arvicinti

tzlvesn 2020-2021)

Kuva 3. Kehittamisprojektin eteneminen.

Kirjallisuuskatsaus

Kehittamisprojektin ensimmaisessa 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 jarjestaminen 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. Suomenkielisissd hakukannoissa kaytettiin li-
saksi syopa hakusanaa aiheen rajallisen tutkimustiedon vuoksi. Aineistohaut olivat paa-
asiassa ilman rajauksia. Osa hauista rajattiin vaihdellen AND ja "on tasmaélleen” 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.

Projektiryhman tyoskentely

30

Kehittamisprojektin tapaamiset jarjestettiin yhteistyétoimijoiden kanssa verkkoyhteyden

valityksella. Verkkotapaamisten liséksi projektipaallikkdna toiminut opiskelija 1ahetti puo-

livuosittain asianosaisille sahkdpostia projektin etenemisesta ja kuulumisista ja tarpeen

tullen sédhkopostiviestintaa kaytiin myos taman lisaksi. Lisaksi kehittdmisprojektin projek-

tiryhma tapasi verkon valityksella, silla projektiryhmalla oli vahva substanssiosaaminen

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

lomakkeen kaannokseen liittyvissa yksityiskohdissa.
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Tutkimuksellinen osio

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

yksikoihin etukateen muun materiaalin kanssa.

Kehittamisprojektin raportointivaiheessa, eli kolmannessa vaiheessa tutkimustulokset
analysoitiin ja toteutettiin ohjeistus suomenkielisen DisDAT:in kayttéon syvasti ja vaike-
asti kehitysvammaisten henkildiden tuskaisuuden arvioinnissa. Kehittdmisprojekti rapor-

toidaan kirjallisena opinnaytetydna syksylla 2021, jonka lisdksi laaditaan artikkeli.

5.2 K&anndstyd ja distress -sanan suomennos

Mittarin kdanndsta ja muokkaamista voidaan pitda yksityiskohtaisena ja tarkkuutta vaa-
tivana prosessina, joka vaatii aikaa ja tarkkuutta kieliasun pohtimisessa sekd ymmar-
rysta mittarin kayttotarkoituksesta. Kddnnésmenettelyn valinnan ja kdanndksen on itses-

saan on oltava huolellista, ettd kdannostyd onnistuu (Cha ym. 2007, 386-387).

Onnistuneessa mittarin kddnndksessa 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-
ndsta, joka sopii vertaileviin tutkimusmenetelmiin seka kulttuuritaustaltaan poikkeaviin
kaannoksiin. Kulttuurivalidaatio on huomioitava kielenkadannoksessa, etta tuotettavan tu-
loksen kielellinen muoto sopii kaytettavaksi sosiaali- ja terveysalan yleisiin kaytantoihin
ja kieleen. Kehittamisprojektissa projektiryhma palliatiivisen hoidon asiantuntijaryhmana
arvioi kdanndstoimistolta saatua lomakkeen kaanndksen kaytettavyytta ja teki siihen tar-

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

Takaisinkddnnds
suomi-englanti

Aziantuntijskonsultaatioiden
jElkeen lopputuloksena
SOpiVa SUOMEnnos

Kuva 4. Mittarin kdanndsprosessi.

DisDAT-mittarin kdanndkseen pyydettiin lupa mittarin alkuperaisiltd tekijoiltd. Luvan
edellytyksena oli sitoutuminen tekijdiden kdannokseen liittyvien ohjeiden ja saantdjen
noudattamiseen. Alkuperaista mittarin ulkoasua ei saanut muuttaa eikd modifioida sisal-
I6llisesti. Toteutetussa kaksoiskadannoksessa lomake kaannettiin kielitoimiston toimesta
ensin englannista suomeksi ja sen jalkeen takaisin englantiin (kuva 4). Talla takaisin-
kdanndksella varmistettiin, ettéd lomakkeen sisaltd pysyi muuttumattomana ja asiasisaltd
oikeana. Englanninkielisen DisDAT-mittarin kaksoiskdannds toteutettiin maalis-huhti-
kuussa 2020 kaanndstoimiston toimesta ja kdanndstyodn rahoittajana toimi Kehitysvam-

maliitto.

Paakasitteen kaannos

Kaanndsprosessin aikana erityista kielellistd huolellisuutta vaadittiin "distress” -sanan

suomennoksesta, jonka kaantdmisen haaste havaittin kdanndsprosessin aikana.
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"Distress” -kaannds on haasteellinen, koska suomen kielesta ei 10ydy taysin sopivaa
vaihtoehtoa englanninkieliselle sanalle. "Distress” suomennetaan usein "ahdistukseksi”,
mutta se rajaa sanan moniulotteisuutta alkuperaisesta merkityksesta. Kaannostoimisto
oli kayttanyt "distress”-sanasta kaanndsta "ahdistus" ja nimitti DisDAT:ia "ahdistuspas-
siksi", mutta tama ei ollut sisaltéon ja kontekstiin sopiva suomennos. Tasta syysta paa-
kasitteen kaanndkselle haettiin perusteita sanakirjoista, alkuperaistutkimuksesta ja asi-

antuntijakonsultaatiosta.

Oxford ja Cambridge Dictionary kdanndkset:

"Distress = ahdistus, ahdinko, tuska, hata, kédrsimys”
“Distress = a feeling of extreme worry, sadness, or pain”

“Distress = great mental or physical suffering, such as extreme anxiety, sadness, or pain,

or the state of being in danger or urgent need.”

DisDAT-mittarin kehittdja, englantilainen Dr. Claud Regnard ei ole julkaisuissaan varsi-
naisesti maaritellyt "distress”-termia. Regnardin artikkelijulkaisuissa |0ytyi kuitenkin ku-
vauksia siita, mita se hanen mukaansa on. Regnard ym. (2003) on muun muassa kuvan-
nut, etta "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 hatada Regnard ym. (2003, 173) mukaan voivat aiheuttaa monet
ongelmat, kuten fyysiset oireet, psykologiset ongelmat ja sosiaaliset ja henkiset sei-
kat. Naita voivat olla esimerkiksi kyllastyminen, levottomuus, kylma tai ummetus
(Regnard 2015, 110). Regnard ym. (2003, 173) myds esitti, ettd huolimatta syysta tai
aiheuttajasta, "distress” on sitd, mitd ihminen sanoo sen olevan. Samassa artikkelissa
Regnard kuvasi "distress”-termin yhteytta "comfort’- ja "discomfort’-sanoihin ja totesi ai-
kaisempiin julkaisuihin perustuen, ettd "mukavuus on keskeinen tekija tehokkaassa hoi-
dossa ja se saavutetaan lievittdmalla "distressia™. Myds muissa DisDAT-mittaria koske-
vissa julkaisuissa ja tutkimuksissa on todettu, ettad "distress"-sanalla ei ollut yhteista mer-
kitystd. Kehitysvammaisia henkilitd eldaman loppuvaiheessa hoitavat Iahi-ihmiset
(huom. moniselitteinen carers) oli kokenut vaikeaksi "distress”-termin kuvailun ja heilla

oli eridvia mielipiteita, siitd milta "distress" heidan mielestadan naytti. (Regnard ym. 2007)

Suomenkielisissa julkaisussa on hyvin rajallisesti viitattu DisDAT-mittariin, joten valmiita
kdanndksia ei ollut kaytdssa. Suomen Palliatiivisen Hoidon Yhdistyksen lehdessa

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

voinnin lisaksi my0s sosiaalista, fyysista ja emotinaalista olon ja tunteen hankaluutta.

Kehitysvammaliiton edustaja ehdotti sanaksi tuskaisuus ja siihen paadyimme yhteistuu-
min palliatiivisen hoidon asiantuntijaryhman 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 kehittdjan, Dr. Claud Regnardin kanssa myds henkildkohtaisesti kes-
kusteltiin kdannoksesta. Keskustelu vahvisti "distress’-sanan kaantamisen tuskaisuu-
deksi.
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6 KEHITTAMISPROJEKTIN TUTKIMUKSELLINEN OSIO

6.1 Tutkimuksen tavoite ja tarkoitus

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

henkildkunnalle mittarin kaytosta.
Tutkimuskysymykset olivat:

1. Minkalaisia valmiuksia kehitysvammaisia henkiléita hoitavilla henkildilld on oi-
rearvioinnin toteuttamiseen?

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

arvioimana?
6.2 Tutkimuksen toteutus

Tutkimusmenetelmat

Kehittamisprojekti oli monimenetelmainen sen sisaltdmista tutkimusmetodeista johtuen
(ks. Sormunen ym. 2013). Kaanndstyd, pilotointi ja hoitajille toteutettu kyselytutkimus
sisalsivat piirteitad toiminnallisesta opinnaytetydsta, ollen kuitenkin tutkimuspainotteinen.
Tarkea on myo0s erottaa, etta kyseessa on toiminnallinen opinnaytetyo, eika toimintatut-
kimus, joka on kattavampi ja laajempi (ks. Vilkka 2006, 76—77). Tutkimuksessa kaytettiin
kvantitatiivisen tutkimuksen menetelmia. Pilotointiyksikdiden henkilokunnalle toteutettiin
kysely mittarin kaytettavyydesta, joka analysoitiin maarallisin tutkimusmenetelmin. Pilo-
toitu DisDAT-mittari perustuu havainnointiin, mutta metodisesti tassa tutkimuksessa pai-

notus oli kaytettavyyden arvioinnissa.

Kohderyhmat

Kohderyhma muodostui kokonaisotannalla kahden pilotointiyksikon hoitajista, joista kol-

men viikon ajanjaksolla osa osallistui DisDAT-lomakkeen kayttodnottoihin 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 vaittamasta ja yhdesta avoimesta kysy-
myksesta (lite 3). Taman lisdksi vastaajilta kysyttiin taustakysymykset iasta, tyokoke-
muksesta sosiaali- ja terveysalalla, tydkokemuksesta vaikeasti ja syvasti kehitysvam-
maisten henkildiden hoitamisessa sekd peruskoulutus ja ammatti. Raportoinnissa osa
naista jatettiin pois myéhemmin, jotta tutkimukseen osallistuvien hoitajien anonymiteetti
sdilyi. Kyselylomakkeen tarkoituksena oli kerata kayttdjakokemuksia DisDAT-mittarin
kaytosta seka lyhyesti selvittdd hoitajien kokemuksia oirearvioinnista. Kyselylomake tar-
kistutettiin ennen pilotointia kehittdmisprojektin projektiryhmalld seka Kehitysvammalii-

ton yhteyshenkilolla.

Pilotoinnin toteutus

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

toimitettiin etukateen pilotointiyksikoihin henkilokunnan katsottavaksi.

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

Kyselylomakkeet mittarin kaytosta toimitettiin yksikoihin pilotointipdivina. Pilotoinnissa

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Noora Kingelin



37

havainnoidut pilotointiyksikdiden 11 asukkaan henkilékohtaiset tunnistetiedot koodattiin
lomakkeelle, niin etta yksikdnjohtajat tiesivat, kenestad asukkaasta on kyse lomakkeen

toista kayttda 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 menetelmia. 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 esittamaan pylvasdiagrammein, silla ne ovat tilastolli-
sista kuvista yleisimpia ja ja sopivat frekvenssi- ja prosenttijakaumien esittamiseen (ks.
Vehkalahti 2014, 63). Lisaksi tuloksista vaittamavastaukset koostettiin taulukkoon 6. Ky-
selytutkimuksen aineistosta saatiin 9 avointa, lyhyttd kommenttia, mutta naille ei toteu-
tettu sisalldnanalyysia aineiston pienuuden vuoksi. Sisalto eriteltiin ja raportoidaan niihin

liittyvien teemojen yhteydessa.

Pilotoinnissa kaytetyt DisDAT-lomakkeet tarkasteltiin ja niistd koostettiin yhteenveto,

joka esitelldan kappaleessa 8.1.
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7 KYSELYTUTKIMUKSEN TULOKSET

Vastaajien taustatiedot

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

siin ja lomakkeiden tayttamiseen yksikoissa.

Vastaajien ikdjakauma oli 20-63 vuotta. Vastaajien ian keskiarvo oli 41,5 vuotta. Vas-
taajilla oli tydkokemusta sosiaali- ja terveysalalta 540 vuotta, keskiarvo 18,3 vuotta (me-
diaani Md 16,0 vuotta ja keskihajonta s 10,8 vuotta). Eroa vastaajien tydkokemuksissa

henkilokunnalla oli enimmillaén 35 vuotta.

Tyokokemusta vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisten henkildiden hoitamisesta vastaa-
jilla oli 2 — 25 vuotta, keskiarvolla 10,2 vuotta (Md 9,5 vuotta, s 7,3 vuotta). Eroa vaikeasti
ja syvasti kehitysvammaisten henkildiden hoitamisessa henkilékunnalla oli enimmillaan
23 vuotta. Tutkimuksen tulokset muodostuvat kyselylomakkeen 15 vaittdaman vastauk-
sista sekd avoimista kommenteista. Vaittdmavastaukset on koostettu yhteen taulukossa
6.

7.1 Henkilokunnan kokemukset oirearvioinnista ja valmiudet toteuttaa oirearviointia

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

apuja.

Kehitysvammaisen henkildn olon muutoksen raportoimiseksi (taulukko 4) vastaajista
apuja oli kaivannut suurin osa vastaajista (n=9). Kysyttaessa lomakkeen hyo6tya oirehoi-
don ja oirearvioinnin kannalta, vastaajista lahes kaikki (n=11) vastasivat olevansa lomak-
keen hyodyllisyydesta taysin ja osittain samaa mielta. Yksi vastaaja ei kokenut mittaria

hyddylliseksi.
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Taulukko 4. Henkildkunnan aiemmat kokemukset lisdtuen 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 mieltéa 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 kayttotarkoituksen ymmarsivat vastaajista kaikki vastaajat (n=12), heista
suurin osa (n=7) vastasi olevansa taysin samaa mielta ja viisi vastaajaa ilmoitti olevansa
osittain samaa mielta. 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

"vaatii aikaa”. Eras toinen vastaajista oli kommentoinut:

"Minusta lomake oli hyvé, tuli syvennyttyd enemmaén siihen kuinka juuri tdmé henkilé

reagoi tiettyihin tilanteisiin”

Eras vastaajista kommentoi kuvaten kollegan kanssa yhdessa toteutetun havainnoinnin

merkitysta, etta:
"tuskaisuutta pitéisi olla arvioimassa kaksi hoitajaa”.

Suurimmalla osalla vastaajista (n=10) DisDAT-mittarin kaytto lisasi varmuutta oirearvi-
oinnissa, vastaajista kuitenkin kaksi henkil6a koki olevansa osittain eri mieltda varmuuden

lisdantymisesta. Lisatuen tarpeesta kysyvassa vaittdmassa enemmistd vastaajista koki,
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ettad he eivat tarvitse lisda tukea jatkossa mittarin kayttéon. Kuitenkin osa (n=5) vastaa-
jista koki sita tarvitsevansa, joten tama korostaa, etta ohjauksen ja tuen tarve lomakkeen
kaytdssa on jatkossa. Lisatuen tarvetta koskevassa kysymyksessa oli vastaajien kesken
selkeasti suurimmat erot (taulukko 5).

"Kaipaisin tarkempaa ohjausta lomakkeen tayttéén, ihmiset tulkitsevat eri tavoin asi-

oita.”

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 paaasiassa rakenteellisesta osista DisDAT:sta, joihin tassa
kehittdmistydssa ei ole mahdollista vaikuttaa. Vastaajista useampi toivoi avoimissa kom-
menteissa lomakkeelle lisda vapaata kirjoitustilaa. Kahdessa avoimessa kommentissa
kannustettiin myds pieniin mittarin kehittamistoimiin, mutta tarvittavat toimet eivat ilmen-
neet vastauksista. Avoimissa kommenteissa nousi esille liséksi yhden vastaajan tuoma
haaste lomakkeen jalkauttamisesta:

"Haasteeksi nimeéisin lomakkeen jalkauttamisen osaksi arjen tybkalupakkia ja sen

hyddyntémisen oikealla tavalla.”

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

Avoimissa kommenteissa nousi esiin aiheen ja kehittdmistydn tarpeellisuus, ja lomake

sai hyvaa palautetta:
"Taméntapaista tarvitaan puhumattomien kehitysvammaisten kanssa erityisesti.”
“Uskon, ettd lomakkeesta on hyétyé ja ideana hyva!”
“Lomake oli helppo kayttda ja ymmaértéa. Varmasti on hybdyllinen!”

"DisDAT lomake on selke& hyvin konkreettinen pohja kehitysvammaisten henkilbiden

oirearviointiin ja se varmasti toimii arjessa tukena voinnin muuttuessa.”

"DisDAT lomake oli yksinkertainen tayttéa, yksinkertaisuudesta huolimatta lomake hel-
pottaa ymmaértdmaan monipuolisesti henkilbn tuskaisuuden ja yleisen epamukavuu-
denoirearvioinnissa. Toivon, ettd lomake 16ytyisi jatkossa monesta muustakin yksi-

késta.”
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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 lisdkeinoja tai -
apuja kehitysvammai-
sen olon muutoksen ra-

portoimiseksi.

12

1/8 %

1/8 %

3/25 %

6/50 %

1/8 %

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

kannalta.

12

1/8 %

0%

2117 %

9/75 %

0 %

Ymmarran mittarin

kayttétarkoituksen.

12

0%

0%

5/42 %

7/58 %

0%

Mielestani DisDAT-mit-
tarin  kayttdminen on

helppoa.

12

0%

0%

6/50 %

6/50 %

0%

Mittarin  kayttd lisasi
varmuuttani  oirearvi-

oinnissa.

12

0%

2117 %

7/58 %

3/25 %

0 %

Koen tarvitsevani lisaa
tukea mittarin  kay-

tossa.

12

4/33 %

2117 %

4/33 %

1/8 %

1/8 %

Pystyn hyddyntamaan
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%

2117 %

10/83 %

0%
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8 KEHITTAMISPROJEKTIN TUOTOS

8.1 Suomenkielisen DisDAT-mittarin pilotoinnin tulokset

Suomenkielinen DisDAT-mittari pilotoitiin kahdessa Rinnekodin asumisyksikdssa ke-
salla 2021. Mittari pilotoitiin 11 kehitysvammaisella henkilélla pilotointiyksikon henkild-
kunnan toimesta. Mittarin pilotointien alkaessa tutkija osallistui ensimmaisiin havainnoin-
teihin. Kaikilla pilotoinneissa havainnoiduilla henkiléilla oli kehitysvamma, ja heilla oli

kommunikaatiorajoite tai he olivat paaasiallisesti olemuskielisen ilmaisun varassa.

DisDAT-mittarin viestinnantason asteikolla (0—4) 2 kehitysvammaista oli tasolla 0 (hen-
kil ei pysty ilmaisemaan, mista pitda ja mista ei pida), 3 kehitysvammaista oli tasolla 1
(henkild pystyy ilmaisemaan, mista pitaa ja mista ei pida), 5 kehitysvammaista oli tasolla
2 (henkild pystyy ilmaisemaan, etta haluaa lisda jotakin tai on saanut jotakin tarpeeksi)
ja 1 kehitysvammainen henkild tasolla 4 (henkild pystyy yksityiskohtaiseen viestintaan ja
kelpuuttamaan, maarittamaan ja/tai iimaisemaan mielipiteitd). Yksikaan havainnoiduista
kehitysvammaisista henkildista ei ollut tasolla 3 (henkild pystyy ilmaisemaan enna-
koivasti, mista pitaa ja mista ei pida). (ks. DisDAT v22, 2021.)

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

Havainnoiduilla kehitysvammaisilla henkiléilla tuskaisuuden merkkien maara oli vaihte-
levaa. Kun henkild oli tyytyvainen, hanella oli keskiarvolla 19 kpl tyytyvaisyydesta ha-
vainnoivaa merkkia. Henkildn ollessa tuskainen, muutoksia ja merkkeja havainnoitiin
keskiarvolla 24 kpl. Eroa enimmillaan oli tyytyvaisend 15-26 kpl ja tuskaisena 18-29 kpl

merkkia. Tyypillisimmat merkit tyytyvaisena ja tuskaisena ovat kuvattu taulukossa 6.

8.2 DisDAT-mittarin avulla toteutettujen havainnointien tarkastelu

Tunnistetuissa merkissa oli yhtenevaisyytta merkkien ilmenemisen osalta. Yleisimpia
merkkeja tunnistettiin monilta henkilGilta, mutta myos eroja ilmeni. Yksilollisessa ilmai-
sussa oli hienoisia eroja. Esimerkkina tasta, etta yhden havainnoidun kehitysvammaisen

henkilon kohdalla ilmeni samoja merkkeja hanen ollessaan seka tyytyvainen etta
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tuskainen. Tuskaisuus saattoi lahes pelkastaan 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 henkil6ista, aanenvoimakkuus

suureni. Havainnoinneissa on kuitenkin huomioitava, ettd henkilon tuottamat aanet eivat

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

Havainnoinneissa henkilokunta kuvasi omin sanoin tyytyvaisyyden merkeiksi muun mu-

assa myhailya, hekottelua tai jokeltelua. Lisaksi tuskaisuus ilmeni henkildkunnan omin

sanoin kuvailemana esimerkiksi karjumisena, henkiléon hatdantyneessa katseessa tai

etta henkilon 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
henkilGista)

leuan tai kielen liike rentoutunut 91 %

aantely (voimakkuudesta, korkeudesta ja kestosta riippumatta) 91
%

iho normaali 91 %

hymy 82 %

sietaa lahellaan vieraita ihmisia 64 %
passiivinen ilme 64 %

nauru 55 %

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

asento lysahtanyt 36 %
asento veltto 36 %

tuikkivat silméat 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 &anenvoimakkuus 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 lahelldan vieraita ihmisia 36 %
vélttelee katsekontaktia 36 %

suljetut silmat 36 %

iho hikinen tai nihkea 36 %

vahainen katsekontakti 27 %
passiivinen ilme 27 %

leuka tariseva 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 sita voidaan kayttaa ja mitka ovat sen

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

DisDAT on kehitetty tunnistamaan tuskaisuuden ja epamukavuuden merkkeja henki-
16illa, joilla on kommunikaatiorajoite. DisDAT on tarkoitettu tydskentelyn avuksi, jolla voi-
daan tunnistaa tuskaisuuden merkkeja ja auttaa sen raportoinnissa. (Regnard ym. 2007,
277-292.)

DisDAT-mittari sopii kaytettavaksi henkildille, 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 Iaheinen. (Regnard ym. 2007, 277-292.)

Mittaria voi kayttaa, kun halutaan tehda kehitysvammaisesta henkildsta niin kutsuttu al-
kukartoitus, jossa kuvataan henkilén tavanomainen olemus, iimeet ja eleet. Sen jalkeen
mittaria voidaan kayttaa, kun heraa epailys henkilon tuskaisuudesta. Talldin uusia ha-
vainnointitietoja voidaan verrata henkilon perusolemukseen. DisDAT-mittaria voidaan
kayttaa myds raportointivalineena esimerkiksi siirtotilanteessa. (Regnard ym. 2007, 277—
292; DisDAT v22, 2021.)

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

on, ettad sen avulla on kohta kohdalta mahdollista kayda lapi eleisiin ja ilmeisiin liittyvia

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Noora Kingelin



46

henkildlle tyypillisia piirteita. Voinnin muutokset olemuskielisen ilmaisun varassa olevilla
ovat usein hankala tunnistaa ja henkildén tuntevilla hoitajilla seka laheisilla on tadssa suuri
merkitys. Henkil6t, joilla on haasteita kommunikaatiossa tai he ovat olemuskielisen ilmai-
sun varassa, saattavat viestida muutoksia kayttaytymisessa, 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 tydéssaan luonnollisesti. (Regnard ym. 2007,
277-292; DisDAT v22, 2021.)

DisDAT-mittarin neljannella sivulla on tarkistuslista paatéksenteon tueksi. Ammattihen-
kilot voivat kayttaa paatoksenteon 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 hyvid tieteellisia kaytantoja
(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, 10-11).

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 tutkimuskaytantojen lisaksi ihmisia kasittelevassa tutkimuksessa on kun-
nioitettava tutkittavan itsemaaraamisoikeutta, valtettava vahingon tekoa ja huolehdittava
tietosuojaan ja yksityiseen liittyvista asioista (Ammattikorkeakoulujen opinnaytetoiden
eettiset suositukset 2020, 8-9).

Eettisen toimikunnan hakemusta valmisteltaessa, valmisteltiin kaikki tutkimukseen tar-
vittavat tutkimusmateriaalit. Osana tutkimusluvan hakemista eettisyyden ja luotettavuu-
den arvioimiseksi ja seuraamiseksi valmisteltiin lisdksi 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 myds tutkimuslupana Rinnekotiin, joten tutki-
mukselle ei vaadittu erillista pilotointiyksikdiden tutkimuslupaa. Tutkimusluvat oli kuiten-

kin haettava pilotointiyksikon asukkaiden kotikunnilta.

Tutkimusta ja kehittamistyota tehdessa ihmisten yksityisyyden kunnioittaminen ja suoje-
leminen on ensisijaista ja tutkimuksen tekijan on huolehdittava, etta tutkimukseen osal-
listujien anonymiteetti sailyy (Kuula 2006, 64—65). Tama otettiin tdssa kehittdmistydssa
erityisesti huomioon pilotointiyksikkdvierailuissa. Tutkimuksen luotettavuuteen kuuluu
my0s, ettd tutkimusaineistoa kasitelldan ja kaytetdan juuri niin kuin on sovittu (Kuula

2006, 64—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 henkilétiedoista.

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 myods tutkimukseen osallistuneiden Rinnekodin pilotointiyksikdi-
den nimet. Tutkijalla hallussa oleva tutkimusaineisto sailytettiin asianmukaisesti ja kehit-
tamisprojektin paatyttya ne havitetaan. Yksikoiden kanssa tehdylla yhteisella paatdksella

pilotoinneissa kaytetyt DisDAT-lomakkeet jaivat asumisyksikoissa kayttoon.

Tutkimuksesta toimitettiin tutkimustiedote tutkimuksen saatekirjeena yksikdihin tutkimus-
tiedote (liite 2) henkilékunnalle ja asukkaiden huoltajille/edunvalvojille. Tutkimustiedot-
teessa esiteltiin osallistumisen vapaaehtoisuus, tutkimuksen tarkoitus, tutkimusmenetel-
mat ja tutkimuksen mahdolliset hyodyt osallistujalle. Tiedotteessa mainittiin Diakonissa-
laitokselta saadusta eettisen toimikunnan lausunnosta seka saaduista yksikdiden asuk-
kaiden kotikuntien tutkimusluvista. Tutkimustiedotteessa kuvattiin lisaksi, mita palliatiivi-
nen hoito on ja etta tutkimukseen osallistuvan kehitysvammaisen henkilon voinnilla, hoi-
dolla tai hoitolinjauksella ei ollut merkitysta tutkimuksen kannalta. Ainoana edellytyksena
oli, ettd kehitysvammaisella henkildlld 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
henkil6 voi hydtya tutkimuksesta, kun lomakkeen pilotointi tuo esille kehitysvammaisen
henkildbn tavanomaisen olemuksen merkit ja tuskaisuudesta ja yleisestd epamukavuu-
desta viestivat merkit. Tutkimustiedotteen liséksi yksikkoihin toimitettiin suostumuslo-

makkeet tutkimukseen osallistumista varten.

Tutkimuksellisen osuuden eettisyydesta yhteenvetona voidaan todeta, etta tutkimus ol
ei-kajoava, se ei loukannut ihmisoikeuksia ja tutkimuksessa huolehdittiin, ettd tutkimus
noudatti koko tutkimuksen ajan hyvia tutkimuseettisia kaytantéja. Haavoittuvan ryhman
kohdalla on huolehdittava oikeus tiedonsaantiin, itsemaaraamisoikeuteen ja vapaaehtoi-

suuteen (TENK 2019, 10-11). Esimerkiksi yhden asukkaan kohdalla suostumus
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tutkimukseen osallistumisesta saatiin kommunikaatiorajoitteesta huolimatta myds ha-
neltd itseltdan. Hyvien tieteellisten kaytantdjen perusperiaatteita noudattaen "tutkimuk-
sessa noudatetaan tiedeyhteisén tunnustamia toimintatapoja eli rehellisyytta, yleista
huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimustyossa, tulosten tallentamisessa ja esittdmisessa

seka tutkimusten ja niiden tulosten arvioinnissa” (TENK 2021).

Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksessa on pyrittava luotettavuuteen ja valttamaan virheita. Tutkimuksen luotet-
tavuutta on tarkea arvioida koko tutkimusprosessin ajan virheiden valttdmiseksi. 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 pyritaan arvioi-
maan validiteetin ja reliabiliteetin kautta. Mittarin validiteetilla tarkoitetaan, etta se on luo-
tettava, jos se mittaa sitd, mitd sen on tarkoitus mitata (Vehvildinen-Julkunen & Pauno-
nen 2006, 207; Kananen 2014, 129). Luotettavuudessa myos siirrettavyys on tarkeaa,
eli onko mittari toimiva jossain toisessa tutkimusymparistdssa (Kankkunen & Vehvilai-
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 lisdavan mittarin luotettavuutta, silla tulokset olivat samankaltaisia
alkuperaistekijoiden tutkimustulosten kanssa (ks. Regnard ym. 2007, 279-281). Taman
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 henkilén merkkien luku-
maara ovat samankaltaisia kuin Regnardin ym. (2007) mittarin kehittamistd koskevassa

tutkimuksessa.

Osana tutkimuksen luotettavuutta lisddmaan toteutettin ohjevideo suomenkielisen
DisDAT-mittarin kayttéonoton tueksi. Mittarin luotettavuuden jatkokaytdon 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 pitda selkeina ja kysely mahdollisimman lyhyena, ettéd se saisi henkilokunnan
vastaamaan kyselyyn. Kyselyn luotettavuutta ei kuitenkaan ennakkoon testattu, joka
osaltaan voi heikentada sen luotettavuutta (ks. Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013,
191; Vehkalahti 2014, 48).

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

sella suunnittelulla ja dokumentoinnilla.

9.2 Tutkimuksellisen osuuden pohdinta ja johtopaatokset

Maakunta- ja SOTE-uudistuksen my6ta erityishuoltopiirien poistuessa, kehitysvammais-
ten henkildiden hoito siirtyy julkisen terveydenhuollon vastuulle. Tama liséda koulutuksen
tarvetta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkil6illa, ettd kehitysvammainen henkild
saa tarvitsemaansa hoitoa vammaisuuden erityispiirteet huomioiden. Yhteistydn kehitta-
minen eri toimijoiden ja sektorien valilld on keskeista palveluiden yhdistdmisessa (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 henkilon 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 heikentaa paasya esimerkiksi syopahoitoihin tai mielenterveyspal-

veluiden piiriin.
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Palliatiivisessa hoidossa ja elaman loppuvaiheessa saattohoidossa oirearviointi ovat en-
sisijaisen tarkeita eldamanlaadun parantamiseksi ja karsimyksen vahentamiseksi. Sen
vuoksi tassa tutkimuksessa on ollut halu kehittaa kehitysvammaisten henkildiden tus-
kaisuuden oirearviointia ja sen kautta kehittdd myds tdman haavoittuvan ryhman palliatii-

vista hoitoa.

Kyselytulokset osoittivat, ettad kehitysvammaisia henkil6ita tydssaan 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 asumisyksikoihin sujuivat hyvin ja suomenkielinen
DisDAT-mittari sai hyvan vastaanoton. Mittarille koettiin olevan tarvetta ja se koettiin
paaasiassa helppokayttdiseksi. Hoitavat henkilot uskoivat, etta mittarin kaytosta on hyo-
tya asukkaan hoidon kannalta. Positiivista lomakkeen pilotoinnissa oli, etta kaikki vas-

taajat kokivat, ettda 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 kayttdminen antaa enemman tilanteesta irti. Vastaajien maara kyselyssa
oli sen verran pieni, etta vertailuja ja ristianalysointeja ei toteutettu esimerkiksi hoitajien
eri tydkokemusvuosien valilla. Niitd ei myoskaan nahty pilotointitutkimuksen kannalta

valttamattomana.

9.3 Kehittdmisprojektin eettisyys, luotettavuus ja arviointi

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

nista suomeksi on tapahtunut yksin.

Kehittamisprojektin luotettavuutta lisdad huolellinen kaksoiskaanndsprosessi kaannds-

tydon tarkastelun osalta. Palliatiivisen hoidon asiantuntijaryhma tarvittaessa yhdessa

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Noora Kingelin



52

muiden asiantuntijoiden kanssa on osallistunut lomakkeen kaanndksen viimeistelyyn
varmistaen, ettd lomake sopii palliatiivisen hoidon ja hoitotydn kieleen ja kaytanteisiin

seka osaltaan on lisdaamaan kehittdmisprojektin luotettavuutta.

Kokemus kehittamisprojektin projektitydskentelysta oli sujuvaa, yhteistyd yhteistyotoimi-
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 yksikdnjohtaja vaihtui kehittdmisprojektin aikana, mutta silla ei ollut
vaikutusta yhteistydn 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 seka suo-
ritettiin osa aineistohauista uudestaan, etta voitiin varmistaa, ettd osumat olivat edelleen

ajankohtaisia.

9.4 Kehittdmisprojektin pohdinta ja johtopaatokset

Kehitysvammaiset henkilét ovat suurin yksittdinen vammaisryhma (Arvio 2019, 16),
mutta on kuitenkin huomioitava, ettd vammaiset eivat ole yksi yhtenevainen ryhma (STM
2019b, 169). Taman takia erityispiirteita ja erityiskysymyksia on tarpeen tarkastella ke-
hittdmisprojektin kaltaisissa tdissa. Kuten aikaisemmin mainittu, palliatiivista hoitoa ja
saattohoitoa pidetaan inmisoikeutena 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 heilla ei ollut kansalaisoikeuksia. Nykyaan ajatellaan, ettd myos kehitysvammai-
silla henkil6illa, kuten kaikilla muillakin, on oikeus hyvaan kuolemaan haluamassaan pai-
kassa. Kehittdmisprojektin aikana erityisesti on ilahduttanut, kun loppuvuodesta 2019
julkaistussa Sosiaali- ja terveysministerion palliatiivisen hoidon jarjestamista koskevassa

loppuraportissa otettiin kantaa ensimmaista kertaa vammaisten palliatiivisen hoidon
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jarjestamiseen seka esitettiin kehittamisehdotukset sen kehittamiselle (STM 2019b,
168-169).

Kehittamisprojektin aihe on tarpeellinen ja ajankohtainen. Jos palliatiivista hoitoa ja saat-
tohoitoa pidetaan ihmisoikeuskysymyksena, se on sita 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 kehittdmisprojektin tarpeellisuudesta seka ke-
hitysvammaisten henkildiden palliatiivisen hoidon erityispiirteistéd seka 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 erityispiirteista. Esimerkkind mai-
nittakoon, etta kehitysvammaisten henkildiden palliatiivisesta hoidosta ei ole suomenkie-
lisia julkaistuja YAMK-opinnaytetdita, pro gradu-tutkielmia tai vaitoskirjoja. Olemassa
olevat julkaisut keskittyvat paaasiassa vammaisten henkildiden saattohoitoon. Vam-
maisten palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kehittamisty6ta tehdaan varsin marginaali-
sesti, mutta on merkittavaa, etta aikaisemmin niin vahan tutkitun aiheen piirissa tapahtuu

talld hetkella kehittdmista ja tutkimusta.

Kehitysvammaisten ihmisten hoito ja sen erityispiirteet erityiskysymyksineen olivat pro-
jektipaallikdlle entuudestaan tuntemattomia. Myds kehittamisprojektin toteuttaminen ja
projektipaallikkdna 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 jarjestdmisessa.
Kehittamisprojektin tarpeellisuus ja merkityksellisyys kirkastuivat aiheeseen perehtyessa

ja tyota tehdessa, myos muilla projektissa mukana olleilla.

Johtopaatdksena voidaan todeta, ettd vammaisten henkildiden palliatiivinen hoito ja ela-
man loppuvaiheessa saattohoito ovat tarkeitad aiheita ja kehittdmiskohteita. Jokaisella
tulisi olla oikeus saada tarvitsemansa sairauden tunnistaminen ja siihen hoito, oikea-
aikainen ja ei liian varhain aloitettu palliatiivinen hoito ja vammaisuuden perusteella maa-

ratyt palvelut ja tukimuodot eldméanlaadun yllapitdmiseksi ja karsimyksen
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vahentamiseksi. Elamanlaadun yllapitamisessa ja karsimyksen vahentamiseksi avuksi
olisivat myds elaman 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-
vittamista olisi hyva tarkastella. Tama nousi esille yhdelta kyselylomakkeelta, kun vas-
taaja oli kommentoinut tarvitsevansa ”lisa ohjausta lomakkeen kayttéon, silla ihmiset tul-
kitsevat eri tavoin asioita”. Kieliasun tarkastelu olisi hyva toteuttaa seka mittarin kaytet-
tavyyden kannalta etta luotettavuuden lisddmiseksi. Jatkotutkimuksissa olisi mielenkiin-
toista selvittaa lisdksi laajemmin kehitysvammaisia henkilditd 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 DA =

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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Tuskaisuuden ja yleisen

epam
a

v20

ukavuuden
rviointi
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Dis DA

Havainnoi hoidossasi olevaa henkilda ja arvioi erityisesti hanen ulkoista olemustaan ja kayttéaytymistaan silloin,
kun han on tyytyvainen tai tuskainen. Kirjaa havaintosi.

Alla on esitetty sanoja, jotka auttavat kuvaamaan eleita ja kayttaytymista. Ympardi sana tai sanat, jotka kuvaavat
parhaiten henkilon eleita ja kayttaytymista silloin, kun han on tyytyvainen tai tuskainen.

Kuvauksesi antaa paremman kasityksen, miten henkild ilmaisee tuskaisuutta ja yleistd epamukavuutta.

VIESTINNAN TASO *

Henkild ei pysty ilmaisemaan, mista pitaa ja mista ei pida Taso 0
Henkil® pystyy ilmaisemaan, mista pitda ja mista ei pida Taso 1
Henkild pystyy iimaisemaan, etta haluaa lisaa jotakin tai on saanut jotakin tarpeeksi Taso 2
Henkilo pystyy ilmaisemaan ennakoivasti, mista pitaa ja mista ei pida Taso 3
Henkild pystyy yksityiskohtaiseen viestintdan ja kelpuuttamaan, maarittdmaan ja/tai Taso 4
ilmaisemaan mielipiteita

“Perustuu julkaisuun Kidc Curriculum for Children and Adults with Profound Multiple Learning Difficulty (Jones, 1994, National Portage Association).

KASVOJEN ILMEET JA ELEET

limeet

Toimintatapa Olemus tyytyvdisend Olemus tuskaisena

c‘ii sanat, jotka Passiivinen Nauru Hymy Passiivinen Nauru Hymy Otsa

kuvaavat Otsa rypyssa rypyssa
arhaiten sita, milta . e . P
ﬁmeel nayttavat. Voit Irvistys Saikahdys Irvistys Saikahdys
lisata omia sanoja. Omin sanoin: Omin sanoin:

Leuan tai kielen liike

Toimintatapa
sanat, jotka

kuvaavat

parhaiten leuan tai kielen
liikettd. Voit lisatd omia
sanoja.

Silmit ja katse

Liike tyytyvdisena

Rentoutunut Hampaiden narskutus
Pingottunut
Purenta Jaykka Tariseva

Omin sanoin:

Liike tuskaisena

Rentoutunut Hampaiden narskutus
Pingottunut

Purenta Jaykka Tariseva

Omin sanoin:

Toimintatapa

c'ii sanat, jotka

kuvaavat
parhaiten sita, milta
silmat ja katse nayttavat.
Voit lisata omia sanoja.

KEHO
lho

Olemus tyytyviisena
Hyva katsekontakti Vahainen katsekontakti
Vélttelee katsekontaktia ~ Suljetut silmat
Uniset silmat

Tuikkivat

Tuijotus
"Hymyilevat” Poissaoleva katse
Kyyneleet Laajenneet pupillit

Omin sanoin:

Olemus tuskaisena
Hyva katsekontakti Vahainen katsekontakti
Vilttelee katsekontaktia  Suljetut silmat
Tuijotus  Uniset silmat
"Hymyilevat” Tuikkivat  Poissaoleva katse
Kyyneleet Laajenneet pupillit

Omin sanoin:

Toimintatapa
sanat, jotka

kuvaavat

parhaiten sitd, milta iho
nayttaa. Voit lisata omia
sanoja.

Olemus tyytyvéisend

Normaali
Punoittava

Kalpea

Hikinen Nihkea

Omin sanoin:

Olemus tuskaisena

Normaali
Punoittava

Kalpea

Hikinen Nihkea

Omin sanoin:
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AANTELY (huom. henkildn &antely ei aina liity hanen tuntemuksiinsa)

Toimintatapa

Azntely tyytyviiseni

Adntely tuskaisena

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Noora Kingelin

réi sanat, jotka Aiznenvoimakkuus: suuri keskisuuri pieni ~ Adnenvoimakkuus: suuri  keskisuuri pieni
kuvaavat X = ) . . . . ) .
parhaiten ;;m;;yé A_an_enkorkeus: suuri keskisuuri A_angnkorkeus: suuri keskisuuri
pieni pieni
Kirjoita muistiin tavallinen . _ e . L e
adntely (Kirjoita aantd Kesto: lyhyt jaksoittainen pitka Kesto: lyhyt jaksoittainen pitka
jaljitellen; "tizz", "eeiow”, Kuvaus ddnesté/aidntelysti: Kuvaus ddnesti/asntelysti:
"tetetetete”): ili
) Huudahdus Ulvahdus Kiljahdus :;ﬂﬂfhd“s Ulvahdus  Kiljahdus
.............................. MNauru
------------------------------ Voihkina/vaikerrus Huuto  Kiherrys el AT S T I AT
. . Omin sanoin:
.............................. Omin sanoin:
PUHE
Toimintatapa Sanat tyytyvidisena Sanat tuskaisena
Kirjoita muistiin usein
kaytetyt sanat ja lauseet.
Jos sanoja ei kaytets,
merkitse EI MITAAN
5; sanat, jotka Selvd  Ankytys Sopertelu Epéselvd Selvd Ankytys  Sopertelu  Epaselvd
ki t
parhaiten s:zz;; Mumina Nopea Hidas Mumina Nopea Hidas
Kovaaaninen Pehmea Kovadaninen Pehmea
Kuiskailu Kuiskaus
Muu, esim. kiroilu: Muu, esim. kiroilu:
TAVAT JA MANEERIT
Toimintatapa Tavat ja maneerit tyytyvaisena Tavat ja maneerit tuskaisena
Kirjoita muistiin tavat tai
maneerit,
esim. "Huojuu istuma-
asennossa’
Kirjoita muistiin kaikki
asiat, kuten tavarat tai
lelut, jotka tuovat lohtua
ja ovat henkilélle
erityisen mieluisia.
vaihtoehdot. Sietda lahellaan vieraita ihmisia Sietaa lahelldan vieraita ihmisia
jotka ki rhai
{?;ni”g’: Zﬂﬁta;ﬁﬁmzf:" Sietad lahellaan vain tuttuja ihmisia Sietad lahellaan vain tuttuja ihmisié
fyysiseen laheisyyteen Ei halua ket&én lahelleen Ei halua ketéan lahelleen
toisten ihmisten kanssa ; .
Vetaytyy kosketuksesta Vetaytyy kosketuksesta
KEHON ASENTO
Toimintatapa Asento tyytyvdisend Asento tuskaisena
(Ympjrsi sanat, jotka Normaali Jaykka Veltto  Normaall Jaykka
vastaavat Nvkiva Lysshtanyt Veltto
parhaiten henkilon L Y |\.;a PREIEDY) Nykiva Lvsihta Levot
asentoa taman istuessa EEEle L LD Svolon
ja seisoessa, Jannittynyt Tyyni Pystyy Jannittynyt Tyyni Pystyy
muuttamaan asentoaan muuttamaan asentoaan
Sivulle kallistunut ~ Heikko paan kannattelu ~ Sivulle kallistunut ~ Heikko paan kannattelu
Kavelytapa: Normaali/poikkeava Kavelytapa: Normaali/poikkeava
Muu: Muu;
HAVAINNOT KEHOSTA: MUU
Havainnoi seuraavat Havainnot, kun henkild on tyytyvdinen Havainnot, kun henkild on tuskainen
Kuvaile syke, hengitys, Syke: Syke:
uni, ruokahalu ja oo Lo
tavallinen ruokailutapa, Hengitys: Hengitys:
esim. syd hyvin nopeasti, Uni: Uni:
kayttéda paaruokalajin
sydmiseen kauan aikaa, Ruokahalu: Ruokahalu:
syo jalkiruoat nopeasti,  Rygkailutapa: Ruokailutapa:
nirso”.
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DisDAT

on tarkoitettu auttamaan tuskaisuudesta kertovien merkkien
tunnistamisessa henkilgilla, jotka ovat vakavasti
kommunikointirajoitteisia.

on suunniteltu henkilén tyytyvaisyydesta kertovien tavallisten

merkkien kuvaamiseen, jolloin myds tuskaisuudesta kertovat

merkit on helpompi tunnistaa.

ei ole pisteytystydkalu. Silld dokumentoidaan asioita, joihin
suuri osa hoitajista on vuosien ajan kiinnittanyt vaistomaisesti
huomiota. Nain saadaan keréattya tietoja, joihin pienia muutoksia
voidaan verrata.

on vain ensimmadinen askel. Kun tuskaisuus on tunnistettu,
ammattilaiset tekevat sen mukaisesti hoitoa koskevat paatokset.

on tarkoitettu auttamaan sinua ja hoitamaasi henkil6a. Se
vahvistaa luottamustasi havainnointitaitoihisi, joka tuo varmuutta
yhteistydhon muiden hoitavien henkildiden kanssa.

Milloin on sopiva hetki kayttaa DisDAT:ia?

Henkilé El ole tuskainen hoitajan arvion mukaan
DisDAT-lomakkeen tayttdminen on vapaaehtoista, mutta sita
voidaan kayttaa

— lahtétilanteen selvittdmisessa ja dokumentoinnissa

— raportoinnissa muulle hoitavalle henkilékunnalle.

Henkilé ON tuskainen hoitajan arvion mukaan

Jos DisDAT-lomake on jo taytetty, sité voidaan kayttaa
nykyisten eleiden ja kayttaytymisen vertailemiseen aiemmin
havaittujen ja DisDAT-lomakkeelle dokumentoitujen eleiden
ja kayttaytymisen kanssa. Se toimii silloin vertailukohtana
muutoksen seuraamisessa.

Jos DisDAT-lomaketta ei ole taytetty:

a) Jos henkild on hyvin tuttu, DisDAT-lomaketta voidaan kayttaa

aiempien tyytyvéisyydesta kertovien eleiden ja kayttaytymisen

dokumentoinnissa ja nykyisiin havaintoihin vertailussa

B) Jos henkilé on hoitajalle ennestaan tuntematon tai jos

tuskaisuus on uutta, DisDAT-lomaketta voidaan kayttaa

nykyisten eleiden ja kayttaytymisen dokumentoinnissa ja sen

jalkeen vertailukohtana muutoksen seuraamiseksi.

DisDAT:in kdyttéohje

1. Henkil6a tarkkaillaan silloin, kun han on tyytyvainen tai
tuskainen — kirjaa tiedot seurantalomakkeelle. Kuka
tahansa hoitavista henkildista voi tehda tdman.

2. Tarkkaillaan tilannetta, jossa tuskaisuus ilmenee.

3. Hoitohenkilokunta kdyttda paatoksenteon
tarkistuslistaa talta sivulla mahdollisen syyn arvioimiseen,

4. Hoidetaan tai helpotetaan tuskaisuuden todennakéisinta
aiheuttajaa.

5. Seurantalomake on erillinen lomake, jota voidaan kayttaa
havaitsemaan kaavan tuskaisuuden ilmenemisessa tai
muutokset, joita tuskaisuudessa tapahtuu ajan mittaan.
Lomake voidaan taydentaa arviointia. Englanninkielisella
DisDAT-verkkosivulla on kaytettévissa kolmentyyppisia
seurantalomakkeita. Voit valita niista tarkoituksiisi parhaiten
sopivan.

6. Tavoitteena on lievittaa tuskaisuutta, jolloin siita kertovat
merkit vahenevat.

Huomioi
* Useat hoitavat henkilt tuottavat yhdessa tarvittavat tiedot.

»  Seurantalomaketta ei tarvitse tayttaa heti kokonaan, vaan se
voidaan tayttda vahitellen ajan kuluessa.

» Uudelleenarviointi on tarkeaa, koska henkilon hoidon tarpeet

voivat muuttua hanen tilassaan tapahtuneen parantumisen
tai huonontumisen seurauksena.

* Tuskaisuus voi olla emotionaalista, fyysista tai psyykkista.
Toiselle henkilélle pieni asia voi olla toiselle suuri.

e Jos tuskaisuuden merkit tunnistetaan varhain, voidaan
tarvittavin toimin ehkaista tilanteen paheneminen.

Tuskaisuuden ilmeneminen: Tarkistuslista
paatoksenteon tueksi

Voit kayttda apuna seuraavaa listaa tuskaisuuden syyn
maarittamisessa

Onko ele tai kdyttaytyminen uusi?

¢ Toistuuko se tiheasti?

Huomioi hengittamiseen liittyva kipu (hengityksen
aikana)

Huomioi koliikkimainen kipu (tulee ja menee muutaman
minuutin valein)

Huomioi voiko toistuva liike johtua ikavystymisesta tai
pelosta.

* Liittyyké hengitykseen?
Huomioi infektio, keuhkoahtaumatauti, keuhkopussin
effuusio, kasvain

+ Paheneeko tai nopeutuuko liikkeen seurauksena?
Huomioi liikkeeseen liittyvat kivut

e Liittyykoé syomiseen?

Huomioi ruoasta kieltaytyminen sairauden, pelon tai
masennuksen takia

Huomioi ruoasta kieltaytyminen nielemisongelmien takia
Huomioi ruoansulatuskanavan ylaosan ongelmat (suun
kunto, maha- ja pohjukaissuolen haavauma, dyspepsia)
tai vatsaongelmat.

¢ Liittyyko tiettyyn tilanteeseen?
Huomioi pelottavat tai ahdistavat tilanteet.

« Liittyyko oksentamiseen?

Huomioi pahoinvointia ja oksentamista aiheuttavat
tekijat.

« Liittyyko virtsaamiseen tai ulostamiseen?
Huomioi virtsausongelmat (infektio, virtsaumpi)
Huomioi ruoansulatuselimistén ongelmat (ripuli,
ummetus)

+ |Imeneekd tavallisesti mukavaksi koetussa
asennossa tai tilanteessa?

Huomioi ahdistuneisuus, masennus, kivut levossa (esim.
koliikki, hermosarky), infektio, pahoinvointi.

Jos tarvitset apua tai lisatietoja DisDATista, ota yhteytta seuraaviin:

Lisatietoja suomeksi: Noora Kingelin, noora.kingelin@gmail.com
Alkuperaiset tekijat: Dr. Claud Regnard, Lynn Gibson & Dorothy
Matthews
Lisatietoja verkkosivulla
www.disdat.co.uk

Kirjallisuutta aiheesta

Regnard C, Matthews D, Gibson L, Clarke C, Watson B.
Difficulties in identifying distress and its causes in people with
severe communication problems. International Journal of
Palliative Nursing, 2003, 9(3): 173-6.

Regnard C, Reynolds J, Watson B, Matthews D, Gibson L,
Clarke C. Understanding distress in people with severe
communication difficulties: developing and assessing the
Disability Distress Assessment Tool (DisDAT). J Intellect.
Disability Res. 2007; 51(4): 277-292.
Tuskaisuutta voi peittaa,
mutta se ei ole koskaan

nakymatonta
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Tutkimustiedote

TURKU AMK

TURKU UNIVERSITY OF
APPLIED SCIENCES

Tiedote tutkimuksesta

28.4.2021

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA HOITAVALLE HENKILOKUNNALLE, HUOLTAIJILLE JA EDUN-
VALVOIILLE

Parempaa oirearviointia palliatiivisessa hoidossa vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisille -
DisDAT-mittarin suomenkielisen version pilotointi

1. Pyynto osallistua tutkimukseen
Teita pyydetadan mukaan tutkimukseen, jossa tutkitaan suomenkielisen DisDAT-
mittarin kdytettavyyttad vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisten tuskaisuuden ja
yleisen epdmukavuuden arvioinnissa. Tama tiedote kuvaa tutkimusta ja teidan,
huollettavanne tai padmiehenne osuutta siina.

2. Vapaaehtoisuus
Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Kieltdytyminen ei vaikuta teidan
eika huollettavanne tai paamiehenne oikeuksiin, kohteluun tai saamaan hoitoon.

Osallistuminen tutkimukseen katsotaan suostumukseksi tutkimuksessa kysytty-
jen tietojen tutkimuskayttoon. Voitte myods keskeyttdaa oman tai huollettavanne
tai paamiehenne osallistumisen tutkimukseen koska tahansa syyta ilmoittamatta.

3. Tutkimuksen tarkoitus
Taman tutkimuksen tarkoituksena on mittarin pilotoinnilla tuottaa tietoa DisDAT-
mittarin suomenkielisen version kaytettavyydesta syvasti ja vaikeasti kehitysvam-
maisten tuskaisuuden ja yleisen epamukavuuden arvioinnissa.

Palliatiivista hoitoa kehitettdessa viime vuosina on aloitettu kehittamaan myds
kehitysvammaisten palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa. Palliatiivisen hoidon pe-
rusperiaatteena on, ettd hyva palliatiivinen hoito on ihmisoikeus ja kuuluu kai-
kille.

Palliatiivinen hoito on parantumatonta, etenevaa sairautta sairastavan henkilon

kokonaisvaltaista, aktiivista hoitoa ja huolenpitoa. Palliatiivisen hoidon tavoit-
teena on oireita lievittamalld parantaa potilaan sekd hanen ldheistensa
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elamanlaatua ja vdahentaa karsimysta. Palliatiivinen hoito ei ole sidottu aikaan,
vaan se voi kestda vuosia. Palliatiivinen hoito ei ota kantaa muuhun hoitoon ja se
ei ole sidottu muihin diagnooseihin.

Palliatiivisessa hoidossa vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisten hoidon haasteena
on vuorovaikutuksen ja kommunikoinnin vaikeudet. Oireiden ja voinnin arviointi
on haastavaa ja omahoitajien ja laheisten merkitys ja rooli korostuu, jonka takia
erityisesti sanattoman viestinnan kehittdminen on entista tarkeampaa. Nykytilan-
teessa Suomessa ei toistaiseksi ole kaytossa tuskaisuuden ja epamukavuuden oi-
remittareita tai oirearvioinnin tydkaluja, jotka sopisivat puhe- ja kehitysvammai-
sille henkilGille, joten mittarin kddnnokselle on tarve.

Tutkimukseen osallistuvan kehitysvammaisen voinnilla, hoidolla ja hoitolinjauk-
sella ei ole merkitysta tutkimuksen kannalta. Ainoana edellytyksena on, etta ke-
hitysvammainen asukas on paaasiallisesti olemuskielisen ilmaisun varassa.

4. Tutkimuksen toteuttajat
Tutkimus toteutetaan osana tutkimuspainotteista kehittamisprojektia ja opinnay-
tetyotd yhteistyossa Kehitysvammaliiton, Rinnekodin ja Turun ammattikorkea-
koulun kanssa. Kehitysvammaliitto vastaa DisDAT-mittarin kadanndskustannuk-
sista. Kehittamisprojekti on osa Edupal-hanketta, joka on Opetus- ja kulttuurimi-
nisterion valtakunnallinen palliatiivisen hoitotydn ja ladketieteellisen koulutuk-
sen kehittdmisen karkihanke.

5. Tutkimusmenetelmait ja toimenpiteet

Tutkimuksessa toteutetaan mittarin pilotointi, jossa kaytetddan suomennettua
DisDAT-lomaketta. Pilotoinnin yhteydessa oirearviointimittarin kaytettavyytta
testataan, arvioidaan ja havainnoidaan pienen ryhman kaytossa. Kohderyhma
muodostuu kehitysvammaisista henkil6istd, joilla on syva tai vaikea kehitys-
vamma, ja he ovat olemuskielisen ilmaisun varassa. Tutkimukseen mukaan pyy-
dettavat henkil6t valitaan pilotointiyksikon toimesta. Suostumus kehitysvammai-
sen henkilon tutkimukseen osallistumisesta pyydetdaan hanen huoltajaltaan tai
edunvalvojaltaan.

Mittarin pilotointi tehddan kaksiosaisena; 1) nk. baseline mittaus, jossa havain-
noidaan lahtoétilanne ja 2) toinen mittarin taytté noin 3 viikon kuluttua. Toisessa
mittarin tayttamisessa arvioidaan, tunnistetaanko mittarin avulla mahdollista
muutosta potilaan olemuksessa ja oireissa. Kaksiosainen mittarin tayttaminen on
tarkeaa, silla jokaisella on DisDAT-mittarin kehittdjien tekeman tutkimuksen mu-
kaan oma kielensa hadan ja tuskaisuuden ilmaisuun.

Tutkimusaineisto kerataan kolmen viikon aikajaksolla, mutta tarvittaessa sita voi-
daan muuttaa, jos esimerkiksi henkilon vointi muuttuu tai hoitavalla henkildlla he-
raa epailys tutkimushenkilon tuskaisuudesta tai epamukavasta olosta. Tuolloin
toisen vaiheen mittarin tayttod voidaan tehda aikaisemmin.

Pilotoinnissa kaytetdaan koodattuja lomakkeita, jolloin tutkimuksen tekija ei nae
henkil6tietoja. Suostumuslomakkeissa on tutkimukseen osallistuvien henkilétie-
dot, mutta tutkijalle lomakkeet toimitetaan koodattuina. Pilotointiyksikon johta-
jalla on tiedot tutkimuksessa mukana olevista henkil6ista.
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Hyvia tieteellisia kdaytant6ja noudatetaan kehittamisprojektissa lapi projektin ja
tutkimus on saanut Diakonissalaitoksen eettiseltd toimikunnalta puoltavan lau-
sunnon. Pilotointiyksikéiden asukkaiden kotikunnat ovat myodntaneet tutkimuk-
selle tutkimusluvat.

6. Tutkimuksen mahdolliset hyddyt osallistujalle
Tutkimuksen tarkoituksena on kehittda vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisten
tuskaisuuden ja epamukavuuden oirearviointia. Vilillisesti tutkimus tuo esille
myos tutkimukseen osallistuvan kehitysvammaisen tuskaisuudesta ja yleisesta
epamukavuudesta viestivat kehonkieliset ilmaisut ja merkit ja tdma voi auttaa oi-
rearvioinnissa ja oirehoidossa jatkossa.

7. Kustannukset ja niiden korvaaminen osallistujalle
Tutkimukseen osallistuminen ei maksa teille mitdan. Osallistumisesta ei myos-
kaan makseta erillista korvausta.

8. Tutkimustuloksista tiedottaminen
Tutkimus on osa kehittamisprojektina tapahtuvaa opinnaytety6td, joka julkais-
taan avoimesti Theseus-tietokannassa. Tutkimuksesta ei ole mahdollista tunnis-
taa tutkittavia.

9. Lisdtiedot
Pyydamme teita tarvittaessa esittamaan tutkimukseen liittyvia kysymyksia opin-
naytetyota tekevalle tutkijalle ja/tai opinnaytetyon ohjaajalle, joiden yhteystie-
dot ovat alla.

10. Tutkijoiden yhteystiedot

Tutkija, opinnaytetyon tekija

Nimi: Noora Kingelin

Puh. +358415056141

Sahkoposti: noora.kingelin@edu.turkuamk.fi

Opinndytetydn ohjaaja Turun ammattikorkeakoulussa
Titteli: yliopettaja

Nimi: Virpi Sulosaari

Puh. +358 449074569

Sahkoposti: virpi.sulosaari@turkuamk.fi
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Kyselylomake henkilokunnalle

©Noora Kingelin 2021

DisDAT -mittarin suomenkielisen version kayttajakokemukset

Talla kyselylla selvitetddn kokemuksiasi DisDAT kyselylomakkeen kayttdmisesta. Kysely koostuu
kolmesta osasta. Ensimmaisena kysytaan taustakysymykset. Huomioithan, etta kyselyssa ei ke-
rata vastaajista suoria tunnistetietoja. Toisessa ja kolmannessa osiossa kysytaan kokemuksiasi
oirearvioinnista, lomakkeesta seka sen kayttamisesta.

A) Taustakysymykset:

Ikasi vuotta
Tyokokemus sosiaali- ja terveysalalta vuotta
Tyokokemus vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisten hoitamisesta vuotta

Peruskoulutus

Ammatti

B) Kokemukset oirearvioinnista ja valmiudet toteuttaa oirearviointia

Seuraavassa kysytdan kokemuksiasi DisDAT-lomakkeesta. Arvioi lomaketta ja valitse vastaus-
vaihtoehdoista mielestasi sopivin vaihtoehto.

Vaittama Taysin eri | Osittain  eri | Osittain sa- | Taysin samaa | En osaa
mieltd mieltd maa mieltd mieltd sanoa

Olen aikaisemmin
kokenut tarvitse-
vani lisdkeinoja tai
-apuja kehitys-
vammaisen asuk-
kaan oirearvioin-
nissa.

Olen kokenut tar-
vitsevani lisakei-
noja tai -apuja ke-
hitysvammaisen
asukkaan voinnin
muutoksen rapor-
toimiseksi.
Uskon, etta Ilo-
makkeen kaytosta
on hyoétyd asuk-
kaan oirearvioin-
nin ja oirehoidon
kannalta.

C) Kokemukset DisDAT-kyselylomakkeen kayttdmisesta

Seuraavassa kysytaan kokemuksiasi DisDAT-lomakkeen kayttamisesta. Valitse vastausvaihto-
ehdoista mielestasi sopivin vaihtoehto.
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Vaittama Taysin Osittain eri | Osittain sa- | Taysin samaa | En  osaa
eri mieltd | mieltd maa mielta mielta sanoa

Ymmarran lomak-
keen kayttétarkoi-
tuksen.

Mielestani DisDAT
-lomakkeen kayt-
taminen...

on helppoa.

on monimutkaista.
vie liikaa aikaa.
Lomakkeen arvi-
ointikohdat olivat
selkeasti kuvattu
tyétani ajatellen.
Lomakkeen arvi-
ointikohdat autta-
vat tunnistamaan
voinnin muutokset
kehitysvammai-

sen asukkaan
olossa ja olemuk-
sessa.

Lomakkeen kayttd
lisdsi varmuuttani
oirearvioinnissa.
Koen tarvitsevani
lisda tukea lomak-
keen kaytdssa.
Pystyn hyoédynta-
maan lomaketta
osana asukkaan
hoitoa.
Oirekyselyn kayttd
parantaisi  yksik-
koni asukkaiden
tuskaisuuden tun-
nistamista.
Haluan kayttaa lo-
maketta osana
asukkaan hoitoa
jatkossakin.
Suosittelisin mitta-
rin kayttéa kolle-
galle / otettavaksi
kayttéén vastaa-
vissa yksikdissa.

Lopuksi pyydan sinua kertomaan vapaasti omista kokemustasi DisDAT-lomakkeesta ja sen kayt-
tamisesta vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisen henkildn tuskaisuuden ja yleisen epamukavuu-
den oirearvioinnissa.
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Kiitos vastauksistasi!
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Ohjeistusposteri DisDAT-mittarin kayttoon

Mittari saatavilla Kehitysvammaliiton
kautta 12/2021

DisDAT-mittarin kaytto

(DisDAT v21 © St, Oswald's Hospice ja Northumberland Tyne & Wear NHS Trust)

Tuskaisuuden ja yleisen epadmukavuuden arviointi

DisDAT on kehitetty tunnistamaan tuskaisuuden ja
epdamukavuuden merkkejd henkilsilld, joilla on
kommunikaatiorajoite.

[}

DisDAT-mittaria kdyttden tunnistetaan paremmin Di’ D:n‘-.
tuskaisuuden merkkeja ja sen kdytto auttaa niiden T Ja yleisen arviointi

raportoinnissa. -, P

Muiden lomakkeen tytimiseen osallistuneiden nimet:

Kenelle

= DisDAT sopii kdytettdviksi henkildiden hoidossa,
joilla on kehitysvamman tai esimerkiksi edenneen Kasvot
muistisairauden vuoksi kommunikaatiorajoite tai he _—
ovat olemuskielisen ilmaisun varassa.

OIREKUVAUS
Elaet, i

TYYTYVAINEN TUSKAINEN

Aantely
Puhe

Mittaria voi kdyttad kuka tahansa hoitavista
henkilistd; sosiaali- ja terveysalan ammattilainen tai Tavatja mansert
henkilén liheinen. o~

Kehon asento

Havainnot kehosta

L

Turngti huskarsuuden seurajat (ot et il Marieet [otha EVaISESS eV HSASIAE b pahontavat
)

Milloin

= Kun halutaan kuvata henkilén tavanomainen olemus,
ilmeet ja eleet

Kun epéilldan tuskaisuutta

Raportointivdlineend esimerkiksi siirtotilanteessa
Huomioi lisdksi tarkistuslista paatoksenteon tueksi
seki seurantalomake

DWOAT 421 © 52 OrmabTs Honcice i ottt T & Ve NS T 1

Mittarin hyodyt

= DisDAT eroaa muista vastaavista, silld sen avulla voidaan verrata henkilén vointia, kun hdn on olossaan
tyytyvdinen ja kun han on tuskainen.

= Voinnin muutokset olemuskielisen ilmaisun varassa olevilla ovat usein hankala tunnistaa ja hoitajilla seka
ldheisilld on tassa suuri merkitys. Henkilo saattaa viestid nditd esimerkiksi ddnndhdyksilla, eleill3 tai
lihasjaykkyydella.

= Mittarin avulla voidaan tunnistaa ja dokumentoida henkilén yksil6llinen tuskaisuuden ilmaisu ja ns. hadan kieli.

Mittarin kdyton ideana on tukea hoitavan henkilon jo olemassa olevaa taitoa havainnoida henkilon vointia ja

auttaa kirjaamisessa.

Regnard, C., Mathews, D., Gibson, L. & Clarke, C. 2003. Difficulties in identifying distress and its causes in people with
severe communication problems. Academic Journal. International Journal of Palliative Nursing, Apr2003, 9, 4: 173-176.
Regnard, C., Reynolds, J., Watson, B., Matthews. D_, Gibson, L. & Clarke, C. 2007. Understanding distress in people with
severe communication difficulties: developing and assessing the Disability Distress Assessment Tool (DisDAT). Journal of
Intellectual Disability. July2007. Vol. 51, 4, 277-282.

Lisdtietoja: Noora Kingelin, sairaanhoitaja YAMK, palliatiivisen hoitotydn kliininen asiantuntija, noora.kingelin@agmail.com
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DisDAT-seurantalomake

wi5) DisDAT Seuranta Henkilo: Aloituskuukausi: Vuosi:

K 1 Onko tuskaisuudesta kertovia eleitd/kayttaytymista? Jos ei, merkitse O pistetta, jos kylla, siirry seuraavaan
kysymykseen

K 2 Onko vaikutus p&ivaan kohtalainen? Jos ei, merkitse 1 piste, jos kylla, siirry seuraavaan
kysymykseen
K 3 Onko vaikutus péivaén hallitseva? Jos ei, merkitse 2 pistettd, jos kylld, merkitse 3 pistetta

Pisteytyksen perustana on PACA. (Ellershaw 7)

Henkilon tuskaisuudesta kertova ele tai kayttaytyminen: (ESIMERKKI): irvistykset
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Henkilén tuskaisuudesta kertova ele tai kdyttaytyminen:
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Henkilén tuskaisuudesta kertova ele tai kdyttdytyminen:
3
2
1
]

Henkilén tuskaisuudesta kertova ele tai kdyttiaytyminen:
3
2
1
0

Henkilon tuskaisuudesta kertova ele tai kayttiaytyminen:
3
2
1
]

Henkilon tuskaisuudesta kertova ele tai kdyttaytyminen:
3
2
1
0

Henkilén tuskaisuudesta kertova ele tai kayttaytyminen:
3

2
1
0

Pisteet YHTEENSA

Tuskaisuudesta kertovien eleiden ja kadyttaytymisen asiayhteys (kirjoita tahan tietyt tuskaisuutta
aiheuttaneet tilanteet)
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Adam, E., Sleeman, K. E., Brearley, S., Hunt, K. & Tuf-
frey-Wijne, 1. 2020.

The palliative care needs of adults with intellectual disa-
bilities and their access to palliative care services: A sys-
tematic review.

Tutkimuksessa tarkoituksena oli
toteuttaa systemaattinen kirjalli-
suuskatsaus aikuisten kehitys-
vammaisten paasysta palliatiivi-
sen hoidon palveluiden piiriin.

Systemaattinen kirjallisuus-
katsaus.

Viiden tietokannan haut, 52
I8ydettya tutkimusta nk. kor-
kean elintason maista.

Tarkastellut edistavat ja estavat tekijat:
- Koulutus / osaaminen
- Vuorovaikutus / kommunikaatio
- Yhteistyd
- Hoitoon paasy

Hoitoon paasyn tasa-arvoisuudessa on tutkimuksen mukaan ongelmaa, mutta
kaytannén parantamisstrategioista ei ole tutkimusta.

Arrey, S. K., Kirshbaum, M. N. & Finn, V. 2019.

In search of care strategies for distressed people with
communication difficulties and a learning disability in pal-
liative care settings: the lived experiences of registered
learning disability nurses and palliative care profession-
als.

Tutkimuksessa oli tarkoituksena
selvittda strategioita ja menetel-
miad, joilla kehitysvammaisten
hoitajat pyrkivat helpottamaan
palliatiiviseen hoitoon liittyvaa
tuskaisuutta ja ahdistusta.

13 hoitajaa osallistui tutki-
mukseen.

Tutkimuksen mukaan kommunikaatiorajoitteisten henkildiden tuskaisuuden ja
hadan tunnistamisessa on haasteita.

Tutkimuksessa korostuu hoitajien ja kehitysvammaisten valisessa vuorovaiku-
tuksessa optimismin ja sitoutumisen merkitys. Naiden kautta mahdollistuu oi-
kea-aikainen ja optimaalinen inhimillinen hoito tuskaisuuden ja hddan vahenta-
miseksi.

Bailey, M. & Doody, O. 2017.

Pain and pain assessment in people with intellectual dis-
ability: Issues and challenges in practice.

Artikkelin tarkoituksena on tuoda
esiin  kehitysvammaisten kivun
arvioinnin erityispiirteitd ja haas-
teita.

Artikkeli toimii kannanottona
tutkimusnayttédn seka koos-
taa niista keskeiset asia

Artikkelissa esitellaadn 17 kaytdssa olevaa kehitysvammaisille soveltuvaa kipua
arvioivaa mittaria, joista DisDAT on mainittu yhtena.

Kannanotossa painotetaan, ettd kehitysvammaisen potilaan vointia arvioita-
essa terveyden, kayttaytymisen ja ilmaisun muutokset huomioidaan ja tunnis-
tetaan, jotta voidaan varmistaa hoidon paras taso.

Kehitysvammaisten potilasryhman haavoittuvuuden ja viestintdvaikeudet huo-
mioiden, kivun tunnistamiseksi olisi kaytettava riittdvia menetelmia.
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Bailey, M., Doody, O. & Lyons, R.2016.

Surveying community nursing support for persons with an
intellectual disability and palliative care needs.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittda ja kuvata kehitysvam-
maisten yhteisdllisia hoitotukipal-
veluita palliatiivisen hoidon osalta
yhteiséhoitajien nakékulmasta ja
kokemuksesta.

Kyselylomaketutkimukseen
osallistui  kehitysvammahoi-
taja  (engl. community
nurse), jotka olivat muun mu-
assa terveydenhoitajia, koti-
hoidon tydntekijdita ja muita
kehitysvammaisia  hoitavia
hoitotyontekijoita.

Kysely lahetettiin 290 henki-
I6lle ja vastauksia saatiin 94
kappaletta (vastausprosentti
32 %).

Vastanneista vain n. 35 % vastasi, etta oli hoitanut kehitysvammaista, joka oli
ollut palliatiivisessa hoidossa. Taman voidaan katsoa olevan todellisuudessa
viela pienempi luku, silld kyselyyn mahdollisesti osallistuivat vain ne, joita aihe
kosketti. Tutkimus todisti, etta vastaajilla oli hyvin rajallisesti kokemusta kehitys-
vammaisten palliatiivisesta hoidosta.

Hoitotydntekijat toivoivat jatkossa erityisesti koulutusta, luentoja seka tydpajoja
kehitysvammaisten palliatiivisen hoidon osaamisen kehittamiseksi.

Bekkema, N., de Veer, A., Albers, G., Hertogh, C.,
Onwuteaka-Philipse, B. & Francke A. 2014.

Training needs of nurses and social workers in the end-
of-life care for people with intellectual disabilities.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittda hoitajien ja sosiaalityon-
tekijéiden koulutustarpeita ja na-
kemyksia kehitysvammaisten
elaman loppuvaiheen hoidossa.

Kyselytutkimus 181 hoitajalle
ja sosiaalityontekijalle, jotka
hoitavat tydssaan kehitys-
vammaisia potilaita.

Vastausprosentti oli 71,8 %.

Tuloksissa arvioitiin positiivisesti elaman loppuvaiheen hoitoa.

Suurin osa vastaajista koki kuitenkin olevansa riittdmattémasti koulutettuja ela-
man loppuvaiheen hoitoon. Sairaanhoitajat kokivat tahan parempia valmiuksia
kuin sosiaalihoitajat.

Vastaajat toivoivat lisdkoulutusta erityisesti kuolevan kehitysvammaisen henki-
seen tukemiseen seka jadhyvaisten jattdmiseen.

Puolet tutkimukseen vastanneista ei tiennyt mahdollisuudesta ulkopuolisiin kon-
sultaatiopalveluihin.

Cardy, P. 2005.

Learning disability and palliative care.

Artikkelijulkaisu

Artikkelijulkaisu kasittelee vammaisten henkildiden palliatiivisen hoidon erityis-
piirteita.

Huomioitavia asioita:

- palveluita ei ole suunniteltu erityisryhmia ajatellen

- kommunikaatio ei ole riittavaa

- hyvat kaytanteet hoitotydntekijéilla ovat riittamattomia

- vasta hiljattain on heratty ajatukseen, ettd vammaisten henkildiden pal-
liatiivinen hoito vaatii erityistd huomiota ja tarkastelua

- hoidon saavutettavuus ja vakavien sairauksien alidiagnosointi
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Dunkley, S. & Sales, R. 2014.

The challenges of providing palliative care for people with
intellectual disabilities.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittda kehitysvammaisten pal-
liatiivisen hoidon haasteita.

Kirjallisuuskatsaus.

Tutkimuksessa katsasteltiin
aineistoja 10 vuoden ajalta.

Tuloksissa nousi esille kolme teemaa:

- hoitavan henkilékunnan osaamisen puute seka itseluottamuksen puute
- vuorovaikutuksen ja kommunikoinninhaasteet (oirearviointi, potilastyo,

ennakoivien hoitosuunnitelmien teko, moniammatillinen yhteistyd jne.)
- vaikeus saada potilaan nakokulma mukaan

Henkildston koulutusta ja osaamista tulisi lisata.
Kehitysvammaisten hoidon erityispiirteet olisi tunnettava myo6s palliatiivisessa
hoidossa, etta erityisryhman tarpeisiin pystytaan vastata paremmin. Kehitys-

vammaiset on otettava mukaan omaa hoitoaan koskevaan paatéksentekoon.

Kehitysvammaisten palliatiivisessa hoidossa tarvitaan my6s jatkuvaa kehitta-
mista ja tukea erityisesti moniammatilliseen yhteistyéhon.

Doody, C., Markey, K. & Doody, O. 2011.

Future need of ageing people with an intellectual disability
in the Republic of Ireland: lessons learned from the litera-
ture.

Artikkelin tarkoituksena oli selvit-
téd kehitysvammaisten tarpeita
ikdantyessa kansallisesta nako-
kulmasta.

Kirjallisuuskatsaus.

Kehitysvammaisten elinianodotteen noustessa, heita on entistd suurempi ikaan-
tyvien joukko ja tdma tuo uusia haasteita palvelujarjestelmalle. Taméan vuoksi
vammaispalveluita on tulevaisuudessa kehitettdva entistda enemman muun mu-
assa moniammatilliseen yhteisty6hon lapi palvelujarjestelman ikaantyvien kehi-
tysvammaisten hoidossa.

lkaantyvien kehitysvammaisten hoidon tarpeet eroavat myds muusta vaestosta.
On todettu, ettd kehitysvammaisten terveysongelmat jaavat tunnistamatta ja
diagnosoimatta ja taten hoitamatta.

Jordan, A., Regnard, C., O’Brien, JT. & Hughes, JC.
2011.

Pain and distress in advanced dementia: choosing the
right tools for the job.

Tutkimuksen tarkoituksena oli ar-
vioida PAINAD-kipumittarin ja
DisDAT-oirearviointimittarin hyo-
dyllisyytta.

Pitkélle edenneissd muistisai-
rauksissa esiintyy kipua noin 49—
83 % potilaista ja kipu jaa usein
kommunikaatiovaikeuksien
vuoksi tunnistamatta ja hoita-
matta.

Tutkimus toteutettiin havain-
noimalla muistisairaita poti-
laita kayttamalla PAINAD- ja
DisDAT-mittaria  kaytadnnoén
potilastilanteissa, kuten kyl-
vetyksissa.

Tutkimukseen keréttiin ha-
vaintoja kaikkiaan 192 muis-
tisairaasta potilaasta.

Molemmat mittarit havaittiin hyviksi. 79 potilaasta 13:lla havaittiin oire, joka tul-
kittiin kivuksi.

Molempien mittauksien tuloksissa havaittiin nousua, kun mittaukset uusittiin
kuukauden paasta.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Noora Kingelin




Liite 6(4)

McCarron, M., McCallion, P., Fahey-McCarthy, E. & Con-
naire, K. 2011.

The Role and Timing of Palliative Care in Supporting Per-
sons with Intellectual Disability and Advanced Dementia.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittda kehitysvammaisia muis-
tisairaita hoitavien sosiaali- ja ter-
veysalan ammattilaisten koke-
muksia palliatiivisesta hoidosta
seka kehittaa sita.

Tarkoituksena oli myds tutkia pal-
liatiivisen hoidon laatua ja seka
hoidon ajoitusta kehitysvammais-
ten muistisairaiden potilaiden
hoidossa.

Tutkimukseen osallistui 57
haastateltavaa (hoitajia, 14a-
kareitéd ja kehitysvammaoh-
jagjia). Ryhmahaastattelut
toteutettiin jakamalla haasta-
teltavat 13 ryhmaan.

Tutkimuksen tuloksena nousi esille 7 tekijaa:

- hoidon arvo, mukavuus ja laatu

- palliatiivisen hoidon aloituksen ajankohta

- kivun ja oireiden hallinta

- yhteisty6 ja asiantuntija avun saaminen

- sairaalaan sijoittamisen haasteet

- hoidon koordinointi

- kehitysvammaisen muistisairaan potilaan henkinen tukeminen kuolemaa 13-
hestyttédessa.

McKenzie, K., Smith, M. & Purcell, A-M. 2013.

The reported expression of pain and distress by people
with an intellectual disability.

Kyselytutkimus

Sairaanhoitajien, erikoisalasta riippumatta, olisi pystyttdva kommunikoimaan ke-
hitysvammaisten henkildiden kanssa, jotta vammaisen potilaan kipua voidaan
hoitaa.

McLaughlin, D., Owen, B., Mcllfatrick, S. & McConkey, R.
2014.

Developing a best practice model for partnership practice
between specialist palliative care and intellectual disabil-
ity services: A mixed methods study.

Artikkelin tarkoituksena oli ku-
vata, miten UK:ssa kehitettiin yh-
teista toimintamallia ja -kaytantéa
palliatiivisen ja kehitysvamma-
hoidon yhteisty6hon.

Monimenetelmainen tutki-
mus, kehittamisprojekti

Yhteistyd kehitysvamma-alan ja palliatiivisen hoidon ammattilaisten kanssa
nahtiin tarkeana.

Yhteistyd paransi kehitysvammaisten hoidon jatkuvuutta ja mahdollisuutta
kuolla kotonaan. Yhteistyd mahdollisti myds sen, ettd kehitysvammaisen koko-
naisvaltainen arviointi ja hoito oli parempaa.
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Morton-Nance, S. & Schafer, T. 2012.

End of life care for people with a learning disability.

Tarkoituksena oli selvittda hoita-
jien kokemuksia kehitysvam-
maisten saattohoidosta.

Haastattelututkimukseen
osallistui 8 hoitajaa. Litteroin-
tien jalkeen tutkijat lahettivat
haastatelluille tekstit tarkas-
tettavaksi.

Aineistoanalyysista nousi esille seuraavat teemat: asenteet, hyvat ja huonot ko-
kemukset, kommunikointi seka kehittamisideat.

Haastatteluista kavi ilmi, etta hoitajat kokivat muiden hoitoon osallistuvien asen-
teiden vaikuttavan kuolevan kehitysvammaisen hoitoon.

Hyvia kokemuksia oli hoidon potilaskeskeisyys, hoidon hyva suunnittelu ja val-
mistelu ja kun kuolevan potilaan omaiset olivat halukkaita osallistumaan elaman
loppuvaiheen hoitoon. My6s potilaalle hyvan ja mukavan olon tuottaminen an-
toivat hoitajille hyvia kokemuksia, kun taas palliatiivisen hoidon rajallisuus, riitta-
maton oireiden tunnistaminen ja niiden hoito vastaavasti huonoja kokemuksia.
Tutkimuksessa ilmeni, ettd ammattiryhmien valinen kommunikointi oli vajavaista
seka kehitysvammaisten saattohoito vaatii kehittdmista. Erityisesti haastatellut
toivoivat lisdkoulutusta, esimerkiksi siitd, miten muille kehitysvammaisille tulisi
puhua potilastoverin menetyksesta.

Northway, R., Todd, S., Hunt, K., Morgan, R., Shearn, J.,
Worth, R. & Bernal, J. 2019.

Nursing care at end of life: a UK-based survey of the
deaths of people living in care settings for people with in-
tellectual disability.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittda kehitysvammaisten ela-
man loppuvaiheen hoitoa ja etta
missa kohtaa hoitoty6n interven-
tiot kohdistuvat kehitysvammai-
sen hoitoon.

Kohderyhméana oli palvelu-
asumisessa tai tuetussa asu-
misessa asuvat kehitysvam-
maiset henkilot.

Tutkimuksen mukaan heidan, jotka saivat asianmukaista hoitoa elaméan loppu-
vaiheessa, hoito oli hyvaa, mutta valitettavaa epatasa-arvoa tutkimuksen mu-
kaan oli.

Hoitajien lisdkoulutuksella olisi merkittédva rooli, osalla kehitysvammaisten oh-
jaajista, ei ollut tarvittavaa osaamista hoitaa nimenomaan kehitysvammaisia hei-
dan erityispiirteensa huomioiden, heidan elamansa loppuvaiheessa ja toisaalta
sairaanhoitajilla ei ollut riittdvéad osaamista kehitysvammaisten hoitamisesta,
kun kehitysvammaisia henkildita hoidettiin esimerkiksi tavallisilla osastoilla.

Osugo, M., Morrison, J., Allan, L., Kinnear, D. & Cooper,
S.-A. 2017.

Prevalence, types and associations of medically unex-
plained symptoms and signs. A cross-sectional study of
1023 adults with intellectual disabilities.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittda kehitysvammaisten 13a-
ketieteellisesti selittdmattomia oi-
reita seka verrata niiden ylei-
syyttd muuhun vaestéon.

Vaestopohjainen  tutkimus
Skotlannista Glasgow’sta, jo-
hon keréattiin 1023 kehitys-
vammaisen aikuisen  ai-
neisto.

Selittamattdmia oireita esiintyi yli 64 % seuratuista ja yli 45 %:lla seuratuista niita
oli useita. Tama on suhteessa 3.8 yleisempaa kehitysvammaisilla kuin muussa
vaestdssa.

Yhdistavana tekijana naiden keskuudessa voitiin todeta kehitysvammaisen kor-
kea ika, naissukupuoli, kehitysvamman aste, yli 12 1a8karin vastaanottokayntia
vuodessa seka se, etta kyseisilla henkil6lla ei ollut Downin syndroomaa.
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Rana, R., Latif, S., Gururajan, R., Gray, A., Mackenzie,
G., Humphris, G. & Dunn, J. 2019.

Automated screening for distress: A perspective for the
future.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittad syOpapotilaiden koke-
maa tuskaisuutta ja hataa.

Tutkimuksen mukaan kaikille syépapotilaille tehtéava tuskaisuuden kartoitus olisi
hyvaksi, koska tuskaisuuden katsotaan olevan niin yleista.

DisDAT mainittiin tutkimusartikkelissa yhtena tuskaisuuden arvioinnin tydka-
luna, mutta kuten DisDAT on, se ei ole varsinainen pisteytysmittari, vaan sen
avulla voidaan kartoittaa ja kuvata henkildn oloa sanoin.

Read, S. & Thompson-Hill, J. 2008.

Palliative care nursing in relation to people with intellec-
tual disabilities.

Artikkelin tarkoituksena on esi-
telld palliatiivisen hoidon haas-
teita, joita hoitava henkilokunta
kohtaa hoitaessaan kehitysvam-
maisia potilaita, joilla on odotetta-
vissa jaljellda olevaan elinikaan
liittyva sairaus.

Artikkelijulkaisu.

Artikkelin mukaan haasteita ovat

- kehitysvammaisten yleinen terveys seka elinianodotteeseen vaikuttavat
asiat (suurempi riski sairastua sy0piin ja muistisairauksiin) seka sosio-
ekonomiset tekijat

- terveydenhuoltoon paasy ja alidiagnosointi

- kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen vaikeudet esim. oireiden tunnista-
misessa (n. 50 % kehitysvammaisista on puheen tuottamisessa ja ym-
martadmisessa haasteita)

- voinnin muutoksien tunnistaminen (seka potilailla ettd kehitysvammahoi-
tajilla)

- lahestyvan kuoleman merkkien tunnistaminen

- moniammatillinen yhteisty®

Oirearviointiin on kehitetty monia mittareita, mutta useat niistd painottavat sa-
nallista kommunikointia ja arviointia.

Mittareita, joita voidaan kayttaa henkildille, jotka ovat olemuskielisen ilmaisun
varassa ovat DisDAT, The Abbey Scale ja the Planning Ahead to manage pain
and distress confidently-checklist.

Regnard, C., Mathews, D., Gibson, L. & Clarke, C. 2003.

Difficulties in identifying distress and its causes in people
with severe communication problems.

Artikkelin tarkoituksena oli kuvata
ahdistuneisuuden ja hadan tun-
nistamisen vaikeutta potilailla,
joilla on vaikea puheen tuottami-
sen tai ymmartadmisen vamma.

Artikkelijulkaisu.

Artikkelin mukaan olisi tarkea osata tunnistaa fyysisen kivun ja ahdistuneisuu-
den aiheuttajat toisistaan seka erottaa nama erityisesti henkil6illa, joilla on vai-
kea puheen tuottamisen tai ymmartamisen vamma.

Olennainen rooli on hoitavilla henkil6illa, jotka potilaan parhaiten tuntevat, koska
heilla on taito jo valmiina, heidan taytyy vain tunnistaa voinnin muutos ja sovel-
taa sen jalkeen kliinisia paatoksia hoidon tueksi.
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Regnard, C., Reynolds, J., Watson, B., Matthews. D., Gib-
son, L. & Clarke, C. 2007.

Understanding distress in people with severe communi-
cation difficulties: developing and assessing the Disability
Distress Assessment Tool (DisDAT).

Artikkelissa kuvataan DisDAT-
mittarin kehittdminen ja pilotointi.

DisDAT mittari kehitettiin 7
vuoden aikana kahdessa vai-
heessa.

Mittarin kayttéonotossa mit-
taria testattin ensimmai-
sessa vaiheessa 16 hoitavan
henkilén toimesta 8 potilaalle
ja toisessa vaiheessa 56 hoi-
tavaa henkiléa testasivat mit-
taria 25 potilaalle, joista viela
10 osallistutettiin tapaustutki-
mukseen.

Kehitysvammaisten henkil6i-
den mediaani ika 55 vuotta ja
64 % heista oli miehia. Kai-
killa oli vaikea Kkehitys-
vamma, osalla liséksi muisti-
sairaus.

Mittari kehitettiin kehitysvammaisten palliatiivisen hoidon ryhman havaitsemasta
tarpeesta sellaiselle oirearviointitytkalulle, joka ottaisi huomioon myds potilaan
lahtétilan ja perusolemuksen.

DisDAT-mittarin avulla tunnistettiin 77 tuskaisuuden ja hadan merkkia. Keski-
maarin naita merkkeja oli yhdella potilaalla 24 kpl (ero 10-30 kpl valilld). Kaikilla
havainnoiduista potilaista oli vahintdan yksi merkki ilmeessa, aantelyssa ja
ihoon liittyen, kuten punoitusta. Lisdksi muutokset kehon asennossa, tavoissa,
maneereissa ja silmissa olivat yleisia.

Enemmist6 hoitavista henkil6ista koki, ettéd kun he olivat kayttaneet mittaria va-
hintdan kerran, kaytto oli helpompaa. Hoitajat, jotka hoitivat havainnoitua poti-
lasta paivittain, tunnistivat enemman merkkeja, kuin muut hoitajat. Kuitenkin hoi-
tajat, joilla oli véhemman henkilén kanssa vuorovaikutusta, pystyivat tunnista-
maan merkeista 2/3 osaa.

Regnard, C., Volicer, L., Van Den Noorgate, N. et al.
2015.

Detecting pain or distress in people with dementia: an ap-
praisal of two strategies.

Artikkelin tarkoituksena oli selvit-
tad, minka oirearviointimittarin
kayttd on parasta edennyttd
muistisairautta sairastavilla poti-
lailla, joiden kyky puheelliseen
kommunikointiin on sairauden
edetessa kadonnut.

Tutkimuksessa vertailtiin
PAINAD- ja DisDAT-mittarei-
den kayttéad edennyttd de-
mentiaa sairastavilla poti-
lailla.

Vertailussa molemmat todettiin hyviksi potilaan vierella (nk. bed-side) tapahtu-
vaan havainnointiin, mutta niille on olemassa myos paremmat erilliset kayttoai-
heensa ja tilanteensa.

Riippumatta siita, kumpaa mittari paatyy kayttamaan, on huomioitava, etta hy-
vaa vuorovaikutusta ja kommunikointia tarvitaan potilaan voinnin tai olon helpot-
tamiseksi tai oireiden tunnistamiseksi.
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Ryan, K. R. & McQuillan, R. 2005.

Palliative care for disadvantaged groups: people with in-
tellectual disabilities.

Katsauksen tarkoituksena on ku-
vata kehitysvammaisten henkil6i-
den palliatiivisen hoidon ja sen
tarpeisiin liittyvia erityispiirteita,
kuten oireet, kommunikaatio ja
vuorovaikutus ja perheiden osal-
lisuus.

Katsaus / artikkelijulkaisu

Kehitysvammaiset ovat haavoittuvassa asemassa palliatiivisen hoidon, kuten
my&s muun hoidon saavutettavuudessa. Heidan sairautensa ovat alidiagnosoi-
tuja ja sen seurauksesta osa kuolee ennenaikaisesti, vaikka kehitysvammaisten
elinikd nousee ja aiempaa useampi kehitysvammainen ikdantyy.

Katsauksessa esitelldan kehitysvammaisten tarvetta asianmukaisille palliatiivi-
sen hoidon palveluille. Vaikka kehitysvammaiset elavat entistd pidempaan, he
ovat usein monisairaita ja heilld on terveyttéd heikentavia tekijéitd vamman li-
saksi. Artikkelissa mainitaan Patjan tutkimus vuodelta 2001, jonka perusteella
elinianodote riippuu vamman asteesta. 1akkailld kehitysvammaisilla yleistyvat
muistisairaudet, hengitystiesairaudet ja sydan- ja verisuonisairaudet.

Artikkelin mukaan palliatiivisen hoidon haasteena kehitysvammaisilla on esteet
terveydenhuollon palveluiden yleisessd saavutettavuudessa, kommunikoinnin
ja vuorovaikutuksen haasteet ja henkildita hoitavien kyky tunnistaa sairauksien
merkkeja ja muun muassa muun hoitohenkildkunnan kyvyttdmyys hoitaa kehi-
tysvammaisia. MyOs kehitysvammaisten oirearviointi ja oirehoito ovat usein riit-
tamattémia viestinnallisten haasteiden vuoksi. Artikkelin mukaan DisDAT:n kal-
taisia tyokaluja tarvittaisiin entistd enemman.

Lisaksi erityispiirteiksi kuvattiin hoitopaikkajarjestelyt, kehitysvammaisen kanssa
sairaudesta ja kuolemasta puhuminen, ns. totuuden kertominen, perheen osal-
lisuus hoitoon ja yhteistyd ammattihenkildiden kanssa.

Aiemman tutkimuksen mukaan olemuskielisen ilmaisun varassa olevien henki-
I6iden oirearviointi keskittyy kipuun ja unohtaa esimerkiksi "total pain” -kasitteen
ja etté kipua voi aiheuttaa myds psyykkiset, sosiaaliset ja henkiset syyt.

Yhden tutkimuksen mukaan kehitysvammaisille ei mydskaan tarjottu kaikkia pal-
liatiivisen hoidon palveluita.
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Sampson, E. L., Van der Steen, J. T., Pautex, S., Svartz-
man, P., Sacchi, V., Van den Block, L. & Van Den
Noortgate, N. 2015.

European palliative care guidelines: how well do they
meet the needs of people with impaired cognition?

Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittaa, ettd kuinka hyvin eu-
rooppalaiset palliatiivisen hoidon
suositukset kohtaavat henkildt,
joilla on kognitiivisia haasteita,
kuten kehitysvammaiset henkil6t
ja heidan vaatimaa hoidon eri-
tyispiirteisyytta.

Tutkimuksessa oli kivun tunnista-
misen ja hoidon nakdkulma.

Tutkimus 11 Euroopan maa-
han, mukaan lukien Suomi oli
vastaajien joukossa.

Tutkimuksen mukaan palliatiivisen hoidon ohjeet eivat erityisesti ottaneet huo-
mioon kognitiivisesti erityispiirteisten ihmisten tarpeita.

Delirium mainittiin yleisesti kognitiivisten hairidistd ensimmaisend, sen jalkeen
dementia ja vegetatiiviset tilat.

Tutkimuksen mukaan erilaisten kipumittareiden kayttd parantaisi taman potilas-
ryhman hoitoa.

UK ainoana maana oli maininnut suosituksissaan DisDAT:n kaytdn apuvali-
neend, muilla mainintaa ei ollut. Suomella ei ollut yhtaan apuvalinetta tai -keinoa
mainittuna.

Tutkimuksessa suositeltiin, ettd apuvalineiden, keinojen ja mittareiden kaytto li-
saantyisi, jos ne mainittaisiin kansallisissa suosituksissa.

Segerlantz, M., Axmon A. & Ahlstrom, G. 2020.

End-of-life care among older cancer patients with intellec-
tual disability in comparison with the general population:
a national register study.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
vertailla kahta eri potilasryhmaa;
kehitysvammaisia syopapotilaita
seka syopapotilaita, joilla ei ole
kehitysvammaa seka heidan ela-
man loppuvaiheidensa hoitoa ja
missa se tapahtuu.

Ruotsalaisen Lundin yliopis-
ton kohorttitutkimuksiin ke-
rattiin aineistot ruotsalaisista
neljastd kansallisesta tieto-
kannasta vuosilta 2002—
2015.

Nelja tietokantaa oli vaesto-
rekisteri, kansallinen potilas-
tietorekisteri, kuolinsyyrekis-
teri seka nk. LSS-rekisteri
(Lagen om Stdd och Service
till vissa funktionshindrade,
laki astui voimaan Ruotsissa
v. 1994 ja sen pohjalta kai-
killa kunnilla on LSS-lain mu-
kainen rekisteri kehitysvam-
maisista).

Tutkimuksessa havaittiin, ettd kehitysvammaisilla oli vdhemman erikoissairaan-
hoidon kaynteja viimeisen elinvuoden aikana muuhun vaest66n ndhden seka he
kuolivat useimmin kotona tai esimerkiksi ryhma- ja palvelukodeissaan.

Tutkimuksessa my0s todettiin, ettd ikdantyvat kehitysvammaiset sydpapotilaat
saivat vdhemman erikoisalan hoitoa, joka tutkimuksen mukaan saattaa johtaa
siihen, ettd elaman loppuvaiheissa ilmenevéat oireet jaavat tunnistamatta ja oire-
hoito jaa riittamattémaksi, joka osaltaan vaikuttaa merkittavasti elamanlaatuun
ja elaman loppuvaiheen hoitoon. Tutkimuksen mukaan elaman loppuvaiheen
hoidosta kehitysvammaisilla on tutkittava lisda seka on selvitettava elamanlaa-
tua maarittavia tekijoita.
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Stein, G. 2008.

Providing Palliative Care to People with Intellectual Disa-
bilities: Services, Staff Knowledge, and Challenges.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittad New Jerseyssa, Yhdys-
valloissa kehitysvammaisille tar-
jottuja palliatiivisen hoidon ja
saattohoidon palveluita seka
niissa ilmenneita haasteita.

Kyselyn tarkoituksena oli lisaksi
arvioida henkiléstén osaamista ja
koulutusta koskevia tarpeita ja
selvittdd mahdollisia haasteita
hoitoon paasyssa, viestinndssa
seka taloudellisia huolenaiheita.

Kyselytutkimus  toteutettiin

kahdessa osassa.

Kysely lahetettiin saattohoi-
don ja palliatiivisen hoidon
yksikéihin  ja sen lisaksi
ryhma- ja palveluasumisko-
teihin.

Palveluiden tarjoamisen haasteisiin kuuluivat kehitysvammaisia potilaita hoita-
van hoitohenkildkunnan vahainen palliatiivisen hoidon osaaminen ja toisaalta
taas palliatiivisen hoidon ja saattohoidon hoitajien vahainen osaaminen kehitys-
vammapotilaan hoitamisesta.

Kommunikaatiohaasteet ilmenivat myds tutkimuksen tuloksissa. Kognitiiviset ja
motoriset puutteet vaikeuttivat kehitysvammaisten kykyyn ilmaista tarpeitaan.
Tuloksissa koettiin oirehoidon tarjoaminen haastavaksi ndiden vuorovaikutuk-
sellisten haasteiden vuoksi.

Tutkimuksessa kavi myos ilmi, ettd kehitysvammaisten palliatiiviseen hoitoon ja
saattohoitoon on tarpeen kehittda innovatiivisia palveluita ja tapoja, joilla voi-
daan vastata tdman potilasryhman erityisiin haasteisiin.

Tuffrey-Wijne, 1. 2002.

The palliative care needs of people with intellectual disa-
bilities: a case study.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
kuvata kehitysvammaisen tar-
peita palliatiivisessa hoidossa.

Tutkija halusi selvittaa, mita kehi-
tysvammainen ajattelee omasta
vakavasta sairaudestaan, kuinka
laheiset ja hoitava henkil6kunta
ottavat tilanteen ja minkalaisina
he kokivat saadut palvelut.

Potilastapaus
tutkimus.

Tutkimuksen tuloksena listattiin viisi haasteita tuottavaa teemaa:

- sairaus itsessaan

- suostumukseen liittyvat kysymykset

- konfliktit Iaheisten kanssa

- paasy tukipalveluihin

- sairaudesta puhuminen seka potilaan ettd hanen laheisten kanssa

Tuffrey-Wijne, I. & McEnhill, L. 2008.

Communication difficulties and intellectual disability in
end-of-life care.

Artikkelin tarkoituksena on esi-
telld haasteita, joita kehitysvam-
maiset, joilla on kommunikaatio-
rajoite, kohtaavat eldaméan loppu-
vaiheen hoitoon liittyvissa kes-
kusteluissa.

Artikkelikatsaus,  Perustuu
kolmeen tutkimukseen ja ar-
tikkelin kirjoittajien kaytannoén
kokemukseen.

Artikkelissa esitellddn muutama potilastapaus esimerkkina viestinnallisista
haasteista

Tiedonantaminen ammattihenkildiden osalta ja tiedon vastaanottaminen ja sen
ymmartaminen kehitysvammaisten osalla, ovat yksi keskeisimpia haasteita, jos
kehitysvammaisella henkil6lla todetaan sy6pa tai muu henkea uhkaava vakava
sairaus.

Vajaakykyiset henkilét ovat usein vammansa vuoksi enemman riippuvaisia mui-
den avusta, ja tdma korostuu erityisesti naissa tilanteissa, joissa tarvitaan toimi-
vaa vuorovaikutusta ja viestintaa.

Artikkelissa esitellaan kommunikointia, ymmarryksen tasoa, tiedon antaminen,
tarve ylimaaraiselle ajalle (esimerkiksi vastaanottotilanteessa) ja tarve yksinker-
taisemmalle kielenkaytolle.
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Tuffrey-Wijne, I. & McLaughlin, D. 2015.

Consensus norms for palliative care of people with intel-
lectual disabilities in Europe: EAPC White Paper.

European Association of Palliative Care.

Projektin tarkoituksena oli hoito-
suositus ja laatukriteerit kehitys-
vammaisten palliatiiviseen hoi-
toon.

Vuonna 2012 European As-
sociation of Palliative Care
(EAPC) kerasi 12 hengen
tyéryhmédn 7 Euroopan
maasta, joilla kaikilla oli seka
akateemista etta kliinista asi-
antuntemusta ja osaamista
kehitysvammaisten palliatiivi-
sesta hoidosta. Tydryhma
kokosi 13 kohdan luonnos-
suosituksen, joka kasiteltiin
ensin 34 hengen asiantunti-
jaryhmassa ja sen jalkeen
vield laajemmassa, johon
kuului 80 alan ammattilaista
13 eri maasta.

Lopuksi viela EAPC:n johto-
ryhma arvioi ja hyvéksyi hoi-
tosuosituksen.

Tri. Irene Tuffrey-Wijnen muodostama ryhma valmisti 13 kohtaisen suosituksen
kehitysvammaisten palliatiiviseen hoitoon.

Kehitysvammaisten palliatiivisessa hoidossa katsottiin olevan epéatasa-arvoa,
useissa maissa kehitysvammaisilla ei ollut lainkaan mahdollisuutta asianmukai-
seen palliatiiviseen hoitoon. Tyéryhma totesi, ettd hyvat kaytannét olivat riippu-
vaisia omistautuneiden henkildiden sitoutumisesta.

Suosituksen 13 kohtaa ovat seuraavat:

- tasavertainen saavutettavuus

- kommunikaatio

- palliatiivisen hoidon tarpeen tunnistaminen
- kokonaistarpeiden arviointi

- oirehoito

- elaman loppua koskeva paatoksenteko

- perheiden, ystavien ja hoitajien osallistaminen
- yhteisty6

- tukea perheille ja hoitajille

- kuolemaan valmistautuminen

- tukea menetykseen

- koulutus ja opetus

- palveluiden kehittdminen ja johtaminen

Tuffrey-Wijne, 1. 2012.

Palliative care for people with intellectual disabilities.

Artikkelissa kuvataan kehitys-
vammaisten palliatiivista hoitoa,
sen tilaa ja asioita, joita on tehty
naiden eteen.

Kannanotto.

Kehitysvammaisten palliatiivisen hoidon kehittdmiseen on jarjestaytynyt kaksi
asiantuntijaryhmaa.

Alun perin englantilainen PCPLD-verkosto (Palliative Care for People with Lear-
ning Disabilities) on tuonut tietoa kehitysvammaisten oikeudesta hyvaan palliatii-
viseen hoitoon 1990-luvulta. PCPLD:n tavoitteena on lisata tietoa kehitysvam-
maisten palliatiivisesta hoidosta, jakaa parhaita kaytantoja seka lisata alan yh-
teistyota.

EAPC:lle (European Association of Palliative Care) perustettiin palliatiivisen hoi-
don tydéryhma, joka julkisti vuonna 2015 suosituksen kehitysvammaisten palliatii-
viseen hoitoon.

Tyéryhman tarkoituksena oli parantaa kehitysvammaisten palliatiivista hoitoa ja
elaman loppuvaiheen hoitoa.
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Tuffrey-Wijne, |., McLaughlin, D., Curfs, L., Dusart, A.,
Hoenger, C., McEnhill, L., Read, S., Ryan, K., Satgé, D.,
Straer, B., Westergard, B. & Oliver, D. 2015.

Defining consensus norms for palliative care of people
with intellectual disabilities in Europe, using Delphi meth-
ods: A White Paper from the European Association of Pal-
liative Care (EAPC).

Taman artikkelin tarkoituksena
oli esitella, kuinka EAPC:n tyo-
ryhma maaritteli suositukset ke-
hitysvammaisten palliatiiviseen
hoitoon.

Suositusten teko
neljassa vaiheessa:

1. seitsemasta Eu-
roopan maasta 12
asiantuntijan
ryhma laati normit
kaytettavissa ole-
van tiedon ja alu-
eellisten ohjeiden
pohjalta

2. online-tutkimuk-
sen avulla 34 asi-
antuntijaa 18
maasta arvioi
luonnoksia, antoi
palautetta ja jakoi
tutkimuksen am-
matillisissa ver-
kostoissaan. Li-
saksi suosituksen
kriteerit maaritet-
tiin.

3. tyéryhma teki pa-
lautteiden perus-
teella muutoksia

4. EAPC tarkisti ja
hyvaksyi lopullisen
version

tapahtui

Yhteensa 80 asiantuntijaa 15 maasta osallistui kaikkiaan suositusten tekoon.
Kerattyjen kommenttien perusteella joitain kohteita muutettiin ja yksi poistettiin.

Taman projektin tuloksena esitettiin ensimmaiset eurooppalaiset ohjeet kehitys-
vammaisten palliatiivisen hoidon Kliiniselle kaytanndlle, politiikalle ja tutkimuk-
selle.

Tuffrey-Wijne, I., Hogg, J. & Curfs, L. 2007.

End-of-Life and Palliative Care for People with Intellectual
Disabilities Who Have Cancer or Other Life-Limiting Ill-
ness: A Review of the Literature and Available Re-
sources. Report.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittdd kehitysvammaisten tar-
vetta palliatiiviselle hoidolle.

Kirjallisuuskatsaus vuosilta
1995-2005 kahdeksasta tie-
tokannasta (Medline, Cinahl,
Psychinfo, British Nursing In-
dex, AMED, CSA lllumina,
NeLH & CancerLit).

Kirjallisuuskatsauksessa todetaan, ettad vaikka tutkimuksen ajanjaksolla julkai-
sujen maara oli lisaantynyt, tutkimus oli silti hyvin vahaista.

Yleisimpid aihetta kasitteleviad julkaisuja olivat erilaiset potilastapaukset, nk.
case study.

Kirjallisuuskatsauksen tuloksena julkaisuista nousi esille seuraavat teemat:

- terveysongelmien yleisyys ja esiintyvyys ja palliatiivisen hoidon tarve
- kivun ja muiden oireiden tunnistaminen ja hoito

- kehitysvammaisten psykososiaaliset ja hengelliset tarpeet

- eettiset kysymykset ja elaman loppuvaihetta koskeva paatdksenteko
- palveluiden suunnittelu

- koulutuksen ja tiedon lisddmisen tarve
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Turk, V., Sukhjinder K., Kerry, S., Corney, R.& Painter, K.
2011.

Reporting of health problems and pain by adults with an
intellectual disability and by their carers.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittda kehitysvammaisten ko-
kemuksia terveydestaan ja ki-
vusta seka verrata niita heita hoi-
tavien henkildiden kokemuksiin.

Haastattelututkimukseen
osallistui 98  kehitysvam-
maista sekd heitd hoitavat
henkil6t.

Kehitysvammaiset kertoivat kokeneensa paljon terveys- ja mielenterveysongel-
mia.

59 osallistujalla todettiin terveysongelmia saman verran heidan itsensa kuin
heitad hoitavien henkildiden kuvauksessa. Kehitysvammaiset raportoivat enem-
man

paansarkya ja allergioita, kun taas heita hoitavat, henkil6illa paino-ongelmia.

27 % vastaajista ei ollut ketdan kenelle puhua terveydestaan ja 18 % kehitys-
vammaisista kertoi, ettéd he eivat kerro kenellekdan, jos heilld on kipuja. Kol-
masosa vastaajista sanoi, etta eivat huomioisi kipua ja 25 %, etta ei ota kipulaa-
kettd, vaikka sita tarvitsisi.

Van der Steen, J. 2012.

Ensuring continuous high-quality care for people with im-
paired cognition including dementia at the end of life.

Artikkelijulkaisu

Artikkelissa kuvataan tarvetta hoidon jatkuvuuden tarvetta potilailla, joilla on hei-
kentynyt kognitio, tdssa tapauksessa muistisairauksien henkildiden kohdalla.
Artikkelin mukaan yksiléllinen hoito ja hoidon jatkuvuus hoitavan henkildkunnan
osalta lisaisi potilaan saaman hoidon laatua.

Artikkelissa esitellaan myos Jordanin ym. tutkimustulokset vuodelta 2011, joissa
arvioitiin ja verrattiin Painadia ja DisDATia kdytannossa. Artikkelin mukaan tuol-
loin saatu tutkimustulos on tarkeaa hoitoa kehitettdessa. DISDAT saa artikke-
lissa kuitenkin kriitikkia, etta sita ei voi kayttaa, jos henkil6 ei tunne potilasta en-
tuudestaan.

Voss, H., Vogel, A., Wagemans, A., Francke, A., Met-
semakers, J., Courtens, A. & Veer, A. 2019.

Advance Care Planning in Palliative Care for People with
Intellectual Disabilities: A Systematic Review.

Tutkimuksen tarkoituksen oli tar-
kastella ennakoivan hoitosuunni-
telman kayttéad kehitysvammai-
silla potilailla.

Kirjallisuuskatsaus neljasta
eri tietokannasta (Pubmed,
PsycINFO, Embase &
CINAHL). 14 tutkimusta ja
julkaisua tarkasteltiin artikke-
lia varten.

Suurin osa naista kasitteli
hoitajien ja kehitysvammais-
ten potilaiden Iaheisten koke-
muksia, yksikaan ei kehitys-
vammaisten itsensa.

Tutkimukset osoittivat, etta kehitysvammaisia ei usein oteta mukaan omaa hoi-
toa koskevaan paatdksentekoon.

Tuloksissa todetaan, etta on nayttda, ettd ennakoivan hoitosuunnitelman teko
voisi olla hyodyllista kehitysvammaisille potilaille, mutta tdma vaatii viela lisatut-
kimusta, miten ennakoivia hoitosuunnitelmia tulisi toteuttaa ja kayttaa. Myos ke-
hitysvammaisten omien ajatusten selvittdminen on tulevaisuudessa tarpeen.
Kaikki 14 tutkimusta kasittivat ammattilaisia ja laheisia.

Ennakoivan hoitosuunnitelman teko on tarkea osa palliatiivista, potilaskeskeista
hoitoa ja sen on todettu lisddvan potilaan seka hanen laheistensa tyytyvaisyytta
hoitoon. Ennakoivia hoitosuunnitelmia on tutkittu muilla potilasryhmilla, mutta
kehitysvammaisilla toistaiseksi vahan.

Yleisesti ottaen kehitysvammaisilla on jopa puolet enemman terveysongelmia
kuin muulla vaestolla.
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Watson, J., Wilson E. & Hagiliassis, N. 2017.

Supporting end of life decision making: Case studies of
relational closeness in supported decision making for
people with severe or profound intellectual disability.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittda vaikeasti ja syvasti kehi-
tysvammaisten kokemuksia
omaa hoitoa koskevasta paatok-
senteosta ja osallisuudesta ela-
man loppuvaiheessa seka tuet-
tua paatdksentekoa.

Tutkimuksessa tarkasteltiin
viitté vaikeasti ja syvasti kehi-
tysvammaista potilasta ta-
paustutkimusten pohjalta.

Kaikilla tutkimukseen osallis-
tujilla oli jonkin asteinen pu-
heen ymmartamisen ja tuot-
tamisen vamma, joten tar-
kastelussa oli myds "suppor-
ter” = tukija /hoitaja /Iaheinen.

Kaikissa viidessa tapaustutkimuksessa todettiin, ettd kehitysvammaisen lahei-
sella (supporter) oli merkittdva rooli potilaan tahdon tunnistamisessa ja edun
puolustamisessa. Potilaat kayttivat tahdon ilmaisuun esimerkiksi aania, hy-
minaa, lihasperaisia liikkeita.

Laheisen lasnédolo mahdollisti potilaan osallistua omaan hoitoonsa koskevaan
paatoksentekoon.

Tutkimuksen tulokset osoittivat, ettd on hyddyllista, jos kehitysvammaisen ja tue-
tussa paatoksenteossa mukana olevan laheisen valit ovat liséksi laheiset. Suh-
teen keston pitkaikaisyydella ei katsottu olevan merkitysta.
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