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Taman opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd vaikeavammaisen léheisten asiantunti-
juuteen liittyvaa tuen tarvetta ja timan perusteella tuottaa l&heisille tietopaketti.

Tavoitteena oli tuoda hyotya vaikeavammaisten laheisten arkeen heidan asiantuntijuut-
taan edellyttavissa terveydenhuollollisissa tilanteissa. Tutkimustehtdvéana oli selvittaa
mité tietoa laheisille hyddyllinen tietopaketti sisaltdd. Opinnéytetyd tehtiin laadullista tut-
kimusmenetelmééa kayttden yhteistydssa Leijonaemot Ry:n kanssa. Aineistona kaytettiin
yhdistyksen jésenten vastauksia tuotettuun kyselyyn. Aineisto analysoitiin sisallénana-
lyysilld, jossa vastaukset pelkistettiin ja niistd tuotettiin teemoja. Ndiden teemojen poh-
jalta nousi tietopaketin runko.

Opinndytetyon tulokset osoittivat, etta Idheiset kaipaavat tukea kommunikointiin tervey-
denhuollon ammattilaisten kanssa erityisesti péivystystilanteissa. Monesti vaikeavam-
maisten henkil6iden laheiset kokevat joutuvansa olemaan jatkuvassa informaatiovalmiu-
dessa jakamaan tietoa ldheisensd hoidosta ja tarpeista. Saatujen tulosten perusteella to-
teutui sovellettu systemaattinen hoidon tarpeen arvioinnin opas vaikeavammaisten hen-
kiloiden laheisille perustuen ABCDE-tutkimusmenetelméan seké ISBAR-kommunikoin-
tiin.

Johtopééatoksina voidaan todeta, ettei hoitohenkilékunnalla ole tarpeeksi osaamista vai-
keavammaisten hoidosta paivystyksellisissa tilanteissa. Tassa onkin paljon kehitettavaa,
ja olisi syyta huomioida asia jo tulevien terveydenhuollon ammattilaisten koulutuksessa.

Asiasanat: vaikeavammaisuus, laheinen, tuki, asiantuntijuus, kommunikointi, ABCDE,
ISBAR
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The aim of this study was to explore the seriously disabled persons’ next of kins’ need
for support when they are dealing with the health care system. Besides, the aim was to
provide the next of kins with an information package based on the findings of the study.

The data were gathered from an online survey that was anonymously responded by eight
participants. The survey contained mostly open-ended questions and thus the data were
analysed by means of qualitative content analysis.

The study showed that the next of kins of seriously disabled persons needed support in
communication with health care professionals, especially in cases of emergency. On the
basis of the information obtained through this study, a guide on systematic assessment of
a seriously disabled person’s need for care was created. The guide is based on ABCDE-
method and ISBAR-commucation system.

As a conclusion it can be stated that health care professionals lack knowledge in the treat-
ment of seriously disabled persons’ emergency care. This subject area could be improved
as early as in the nursing education.

Key words: seriously disabled persons’, next of kins’, support, expertise, communica-
tion, ABCDE, ISBAR
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1 JOHDANTO

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista (380/1987)
madrittelee vammaisen henkilon sellaisena, jolla on sairauden tai vamman vuoksi mer-
kittavia vaikeuksia suoriutua paivittaiseen elaméaén kuuluvista toimista. Kaytannossa
tdma tarkoittaa, ettd vaikeasti vammaisen henkilon laheinen on péadasiallisessa vastuussa
paivittdisten toimien toteutumisen mahdollisuudesta seka kokonaisuuden toimivuudesta.
Riippumatta siitd, onko henkild syntynyt vaikeavammaisena, vammautuuko synnytyk-
sessd tai valittomasti sen jalkeen vai vasta mahdollisesti aikuisialla sairauden tai onnetto-
muuden seurauksena, tulee henkilon ja tdméan l&hipiiriin lukuisia uusia asioita opittavaksi
ja toteutettavaksi. Vammautuneen lahipiirin tulee omaksua kattavasti sosiaali- ja tervey-
denhuollon jarjestelmid, sairaala-arjen kaytanteitd, puhumattakaan lukuisista mahdolli-
sista hoitotoimenpiteistd, joista eivat mahdollisesti ole koskaan kuulleetkaan. Myas huoli
perheen taloudellisesta selvidmisesta ja muiden perheenjésenten jaksamisesta aiheuttavat
kuormitusta laheisen sairastuessa. (Davis 2003, 25-39.) Talta pohjalta haluamme nahda
vaikeavammaisen henkilon laheisen asiantuntijana koskien vaikeavammaisen henkilén

arjen ja hoidon kokonaisuuden hallintaa.

Y hteistyékumppaniksemme valikoitui Leijonaemot ry, joka on vuonna 2005 perustettu
valtakunnallinen yhdistys, jonka jasenet ovat ensisijaisesti erityislapsen vanhempia lap-
sen diagnoosista riippumatta. Leijonaemot ry tarjoaa vertaistukitoimintaa, tukee jasen-
tensd jaksamista ja hyvinvointia, tarjoaa tietoa ja apua seka edistaa erityislasten vanhem-
pien seka sosiaali- ja terveydenhuollon ja kasvatuksen ammattilaisten sujuvaa vuorovai-

kutusta. (Leijonaemot ry 2016.)

Taman opinndytetyon tekijat ovat tyoskennelleet monialaisesti vammaistydssa aiem-
massa ammatissaan l&hihoitajina ja siind arjessa olemme nahneet, kuinka suurta tietotai-
toa vaikeavammaisen omaiselta vaaditaan. Pyrimme opinndytetyossamme selvittdmaan,
miten omalla panoksellamme kykenisimme tukemaan néita l&heisi& heiddn omassa arjes-

saan, omassa asiantuntijuudessaan.

Opinndytetyon teoriaosiossa eli tutkimuksen raportissa keskeisina késitteina olivat vam-

maisuus, asiantuntijuus, laheinen ja tuki. Naiden kasitteiden pohjalta tuotimme Leijo-
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naemot Ry:n jasenistolle sahkdisen kyselyn selvittddksemme vaikeavammaisten henki-
I6iden laheisten tuen tarpeita terveydenhuollollisissa tilanteissa. Saimme 8 vastausta,
jotka analysoimme sisallonanalyysilla. Tuen tarpeiksi nousivat kyselyn vastausten perus-
teella kommunikointi sekd paivystystilanteet. Saatujen vastausten perusteella pdadyimme
tuottamaan sovelletun hoidon tarpeen arvioinnin oppaan ABCDE-menetelméa hyodyn-
téen tueksi vaikeavammaisten henkildiden laheisille heidén arvioidessaan vaikeavammai-

sen henkilon pdivystyksellisen hoidon tarvetta.

Tavoitteenamme ja toiveenamme on, etta laheiset voisivat hyodyntaa tekemaamme muis-
tilistaa tukena omalle p&&toksenteolleen seké helpottamaan asiointia, kommunikointia,
terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Kiitdmme etenkin Leijonaemot Ry:t4 hyvin su-
juneesta yhteistyostd, opinnédytetyon ohjaajaa sek& opponoijia karsivallisestd ja kriitti-
sesté tutoroinnista sekd omia perheenjaseniamme jaksamisesta ja kannustamisesta tyon

eri vaiheissa.



2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Opinnaytetyossamme keskeisimmat késitteet ovat vammaisuus, laheinen, asiantuntijuus

ja tuki.

2.1 Vammaisuus

Vammaisten mdird yhteiskunnassa vaihtelee. Viime vuosikymmeniné pitkdaikaissairai-
den sekd vammaisten lasten maird on kasvanut. Syyné tdhén ajatellaan olevan kehittynyt
tiede ja teknologia sekd tehokkaammat hoitomenetelmit. Ndiden ansiosta yhd vaikeam-
min vammaiset lapset jadvét henkiin ja hoito on mahdollista muuallakin kuin siihen eri-
koistuneissa laitoksissa. (Taanila 2009, 91). Aikaisemmin vammaisuudesta kaytettiin ku-
vaavia termeji, joista esimerkkind mainittakoon raajarikko. Nykyéén kiytetdén eri ryh-

mid yhdistdvad termid vammainen. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2004, 9.)

Maailman terveysjarjeston WHO:n laatima luokitus ICIDH 1980 vammaisuuden maédérit-
telystd on toiminut pohjana nykyiselle vammaistydlle. Sen pohjalta on ryhdytty ajattele-
maan vamman aiheuttamaa sosiaalista haittaa. Kyseistd mallia on kuitenkin arvosteltu
erityisesti sen vuoksi, ettd siind ei ole pyritty muuttamaan ympériston vaikutuksia.
Vuonna 2001 WHO julkisti uuden toimintakykya ja vammaisuutta koskevan luokituksen
ICF. Téssd uudessa mallissa on edellistd tarkemmin jdsennelty niin yksilon toimintaky-

kyyn liittyvid tekijoitd kuin ympéristotekijoitdkin. (Malm ym. 2004, 910.)

Davisin (2003,13) mukaan vamma-sanalla tarkoitetaan niité rajoituksia, joita henkil6lle
on syntynyt joko sairauden tai loukkaantumisen seurauksena. Vammaispalvelulain
(380/1987) perusteella vammainen on henkild, jolla on vaikeuksia suorittaa tavanomaisia
eldman toimintoja johtuen henkilon vammasta tai sairaudesta. Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos (2015) kuvaa vaikeavammaisuutta kasitteeksi jonka merkitys tdsmentyy vammai-
sen henkildn ymparistoon ja elamantilanteeseen sekd avun ja tukitoimien tarpeeseen suh-

teuttaen.
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Alyllisella kehitysvammaisuudella tarkoitetaan alle 18-vuotiaana todettua joko puuttuvaa
tai puutteellista kehitysta kognitiivisissa taidoissa. Kehitysvammaisen henkilon tuen tarve
vaihtelee suuresti riippuen vamman laadusta. Kehitysvammaisuuteen liittyy usein liitan-
naisongelmia kuten neuropsykiatrisia oireita, puheen tuottamisen ja ymmartamisen vai-
keuksia, lilkuntavammaisuutta, epilepsiaa, poikkeuksellisia aistitoimintoja tai autismia.
(Maatta 2016.) Henkild, jolla on esimerkiksi vaikea liikuntavamma, kuten cp-vamma, ei
ole kehitysvammainen. (Lonnqgvist 2016). My6skaan autistinen henkil®, jolla voi olla
merkittavid puutteita sosiaalisessa kanssakédymisessa ja kommunikoinnissa, ei automaat-
tisesti ole kehitysvammainen, sill& autismin kirjon henkil6ista ainoastaan noin puolella

on todettu kehitysvamma (Vanhala 2016).

Opinnaytetydssamme ndemme vaikeavammaisuuden asiana, joka aiheuttaa haastetta jo-
kapéivaisessa eldamassa, vaatii alituista hoitoa ja huolenpitoa, seka joko fyysisesti tai hen-

Kisesti tavanomaista sitovampaa lasnéoloa henkilon laheiselta.

2.2 Asiantuntijuus

Asiantuntijuuteen ammatillisesti 16ytyy paljon eri mééritelmiéd. Esimerkiksi Katajavuori
(2005) kuvaa viitoskirjassaan asiantuntijaa henkiloksi, “jolla on vahva teoreettinen ja
kaytannollinen osaaminen seké kehittyneet metakognitiiviset taidot ja jolla ndmé osaami-
sen alueet integroituvat tiiviisti toisiinsa”. Sairaalassa hoitohenkilokunnan vastuu seka
osaaminen ovat asiantuntijuutta. Vanhempien asiantuntijuuteen liittyy vanhemmuus it-
sessaan seka rooli lapsen laheisend. Vanhempien asiantuntijuudessa korostuu perheen ja
lapsen mahdollisimman normaalin eldman jatkuminen sairaalaymparistdssa. (Lehto,
2004, 69.) Jotta hoitosuhde olisi tasavertainen hoitohenkilokunnan ja omaisten kesken,
tulisi molemmat osapuolet ndhda asiantuntijoina; henkilon laheiset heiddn oman ela-
ménsé ja sairauden kokemuksellisuuden suhteen ja hoitohenkildsto sairauden kokemuk-
sellisuuden ymmartdjind koulutuksensa seka kaytannon tyokokemuksensa perusteella
(Astedt-Kurki, Paavilainen, Tammentie & Paunonen-llmonen 2001, 372-373). ”Vanhem-
mat ovat aina lapsensa ongelmien parhaita asiatuntijoita. He ovat taitavia niissé erityis-

hoitotoimenpiteissa, joita lapsi pdivittdin tarvitsee.” (Lonngvist 2016.)
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Potinkara (2004, 8593) kuvaa viitoskirjassaan ldheistd potilaan edustajana, vélittdjand
sekd potilaan asioista huolehtijana, potilaan hoitoon osallistujana ja potilaan kanssakul-
kijana. Laheinen on tdrked linkki hoitohenkilokunnan ja hoidettavan vélisessa suhteessa.
Sairauden tai vamman vuoksi henkilon kyvyn kertoa itsestdédn ja omasta tilanteestaan ol-
lessa vaikeaselkoista tai puutteellista on laheisen merkitys hoidossa suuri. Liheinen voi
kertoa potilaasta oleellisia perustietoja kuten allergiat, 1d4kitykset, ruokavalion, mutta
vield merkittdvimpand asiana tuoda esiin potilaan persoonana, joka vaikuttaa merkitta-
vasti potilaan yksilolliseen hoitoon. Talloin ldheinen toimii edustamansa henkilon, seké
tdmén hoitoon vaikuttavien tekijoiden asiantuntijana. Alenius (2009, 69) kuvaa ihmista
oman eldmédnsé ja arvojensa asiantuntijana, vaikeavammaisen henkilon ollessa kyseessa,

tuo ldheinen timédn omakohtaisen asiantuntijuuden hoitavan tahon tietoon.

Opinndytetydssamme asiantuntijuudella tarkoitetaan l&heisen erikoisosaamista vaikea-
vammaisen asioissa. Tatd voi kutsua myos kokemusasiantuntijuudeksi. L&heisen asian-
tuntijuus nousee omasta arjesta esille tulevista asioista, joista han hankkii lisatietoa. Ol-
losen (2008) mukaan tdma on arjen kokemustietoa. Laheisen asiantuntijuus kehittyy hil-
jalleen pohjautuen siihen minkalaista tietoa ja tukea hén saa sairauden eri vaiheissa jolloin
siitd muodostuu kokemukseen perustuvaa asiantuntijuutta eli kokemusasiantuntijuutta.
(Ollonen, 2008, 12.) Vaikeavammaisen henkilon ldheinen on voinut kerryttaa jopa vuo-
sikymmenten kokemusasiantuntijuuden huolehtimalla laheisensa tarpeista ja elamalla ar-

kea tdman kanssa.

2.3 Laheinen

Laheisell& voidaan tarkoittaa henkilon omaista, joka voi olla esimerkiksi lapsi, puoliso,
sisar, isd tai &iti. L&heisen ei tarvitse kuitenkaan olla henkilon sukulainen vaan henkild
itse maarittdd kuka on tdman laheinen. Laheinen voi siis olla vaikka kyseisen henkilén
ystava. (Astedt-Kurki, Paavilainen, & Pukuri 2007.) Astedt-Kurkin ym. (2006, 1113) mu-
kaan perheenjéseneksi voidaan luokitella biologisin, juridisin/taloudellisin tai emotionaa-

lisin kriteerein.
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Perinteisesti hoitotyon toiminnoissa on korostettu yksilod. Kuitenkaan yksilod ei voida
irrottaa siitd todellisuudesta, josta hin tulee ja jossa hin eldd. Hoitohenkilokunnan eetti-
sissé ohjeissa tulee esiin, ettd hoitajilla on velvollisuus ottaa perhe huomioon, toimia yh-
teistyOssd perheen tai ldheisen kanssa sekd vahvistaa heiddn osallistumista potilaan hoi-
toon. (Astedt-Kurki ym. 2006, 124.) Sosiaali- ja terveysministerid (2003) sanoo etti tu-
loksellista hoitotyoti ei voida toteuttaa ilman ettd hoitavassa yksikdssé toimitaan asiakas-
lihtoisesti, johon Rantanen, Heikkil4, Asikainen, Paavilainen & Astedt-Kurki (2010) to-
teavat asiakkaiden hyvaan hoitamiseen kuuluvan sen, ettd timén perhe huomioidaan hoi-

totyoOssa.

Davisin (2003,18) mukaan perheenjdsenen, etenkin lapsen, sairastuessa, loukkaantuessa
tai vammautuessa hén tarvitsee sellaista seka fyysista etti psyykkistd huomiota, joka vai-
kuttaa koko lahipiiriin. Léheisen, joka huolehtii vammautuneen henkildn arjen sujuvuu-
desta, oma arki muodostuu ldheisen perustarpeiden tiyttdmisestd ja erikoistilanteisiin ku-

ten ldheisen sairastumiseen sopeutumisesta ja reagoimisesta.

Vanhempien osallistumisesta lapsen hoitoon sairaalassa-teoksessa Lehto (2004, 68) ni-
medd saavutetun luottamuksen térkeédksi. Saavutettu luottamus koostuu neljésté osa-alu-
eesta: 1) kohtaaminen, 2) hoitosuhde, 3) viestiminen sekd 4) luottamus. Lehdon (2004,
68) mukaan jaettu vastuu siséltdd paivittdiset toiminnot, joihin perhe osallistuu. Lasten
péivittdiset toiminnot sekd hyvinvoinnista huolehtiminen ovat sisélloltdéin samat, on lapsi
kotona tai sairaalassa. Sairaalaoloissa kuitenkin tarvitaan erityishoitoa, jota voivat suorit-
taa joko vanhemmat tai hoitohenkilokunta. Vaikka kyseisessd teoksessa puhutaan lapsen
hoidosta, voidaan samat asiat rinnastaa vaikeasti vammaisen eldméén liittyviksi, timén

fyysisestd idstd riippumatta.

Tydssamme ajattelemme l&heisend henkil6d, joka on kokonaisvaltaisessa vastuussa vai-

keavammaisen henkil6n arjen sujuvuudesta.
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2.4  Tuki

Tuki kasitteend voidaan ndhd& monin eri tavoin. Tukea voidaan ajatella terveyden osa-
alueiden (WHO 2016) mukaisesti fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin

kautta.

Pilottitutkimuksessa, jossa tutkittiin perheiden tuen saantia terveydenhuollossa, todetaan
perheiden tukemisessa keskeista olevan hoitavan henkilon kyky kohdata perhe ja laheiset.
Kohtaaminen koettiin l&heiselle tukea tarjoavana kun hoitotyontekija kykeni osoittamaan
olevansa aktiivisesti ldsné ja kuuntelevansa. Toisaalta perheet kaipasivat tiedollista tukea
yhtend tarkeimpédna tuen muotona. Konkreettista apua laheiset kokivat saavansa muun
muassa siitd, ettd saavat osallistua laheisensa hoitoon ja saavat tavata tdamén hoitoon osal-
listuvia asiantuntijoita. Myds vertaistukea saamalla eli samankaltaisessa elaméntilan-
teessa olleita tai olevia henkil6itd tapaamalla laheiset kokivat saavansa konkreettista tu-
kea. (Rantanen ym. 2010.)

Kun perhe on terveydenhuollon asiakkaana, on perheen tarve tietoon, ohjaukseen seki
tukeen aina yksilollistd. Selvitysten mukaan perheenjdsenet toivovat ldheiselleen hyvai
hoitoa, mutta myos kohdatuksi tulemista seké tiedon ja tuen saantia. (Astedt-Kurki ym.
2006, 5859.) Taanilan (2009, 92) mukaan perheiden tuen tarve ja laatu vaihtelevat
ldheisen sairauden tai vamman asteen, perheen eldménvaiheen sekd voimavarojen

mukaan.

Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Potinkara (2006, 68,88)
mainitsevat, ettd yksi tarkeimmista tuen muodoista on keskusteleminen perheen ja per-
heenjésenten kanssa. Ylipaatdan huolenpito auttaa perheenjasenié jaksamaan. Henkisen
tuen puute voidaan kokea yksin jadmisend seka yhteydenotto- ja keskustelumahdollisuuk-

sien ettd my6tatunnon puuttumisena.

Vaikeasti vammaisen ihmisen sairastuessa terveydenhuollon yksikén hoitohenkilokunta
ei ole se, joka parhaiten osaa tulkita henkilén mahdollisesti puutteellista tai poikkeavaa
kommunikaatiota ja tulkita sairauden merkkeja. Mééatt4 (2016) Laakarin kasikirjassa ke-
hottaa l4&karid kuuntelemaan saattajaa, jolla todennédkoisesti on kokonaistilanteesta paras

kasitys. Léheiselld on siis suuri merkitys vaikeavammaisen henkilén hoidonsaannissa.
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Kuitenkin on muistettava, ettd tutkimuksiin ja hoitoon liittyvista paatdksista on vastuussa

laékari.

Tutkimuksen mukaan saatu tuki voi muuttaa henkilon ndkemysté tilanteesta, parantaa it-

setuntoa ja lisdtd tunnetta ettei ole yksin ongelmiensa kanssa seké tuoda vélittdmisen tun-

netta (Hentinen & Kyngés 1995, 13.) Hoitohenkilokunta voi kokea vaikeavammaisen ja

laheisen kohtaamisen vaikeana, koska sitd ei voi suorittaa. Kohtaaminen toteutuu ole-

malla ldsné eiki lopputulosta voida ennustaa. Onnistuneeseen kohtaamiseen riittdd 14sna-

olo, kuunteleminen, ymmarrettivd kommunikointi, ystavéllisyys, rauhallisuus ja ihmisen

vakavasti ottaminen. (Kaivolainen, Kotiranta, Mékinen, Purhonen & Salanko-Vuorela,

2011, 148.) Terveydenhuollon ammattilaisten kdyttdytyminen l4heisid kohtaan vaikuttaa

sithen millaiseksi ldheiset kokevat kohtaamisen (Taulukko 1).

TAULUKKO 1. Terveydenhuollon ammattilaisten ja laheisten onnistuneen kohtaami-

sen kompastuskivia (Kaivolainen ym., 2011, 149)

Ennakoimattomuus

Toimitaan ilman riittavaa selitysta tai perustelua

Sivuuttaminen

Ei kuunnella perheen mielipiteitd, toiveita tai tunteita, ei

vastata avunpyyntdihin, ei kuunnella

Vaikean kielen kayt-

tdminen

Kéytetddn ammattitermejd, puhutaan potilaan tai laheisen
ohi

Kielteisen myo6tatunnon

osoittaminen

Kauhistelu, sééali, katteeton lohdutus

Odottamisella rasitta-

minen

Ei kerrota syyta odottamiselle

Tiedon ja kiinnostuksen

puute

Puututaan perhetta koskeviin asioihin tuntematta tilannetta

tai taustoja

Tydssdmme olemme taipuvaisia kdantyméaan Davisin (2003, 11) maaritelméan psyykki-

sestd tuesta; ”Olennaista on auttaminen kuuntelemalla ja keskustelemalla kyseisen ihmi-




14

sen kanssa”. Niin ollen tuki on sitd, mitd kukin ithminen vuorovaikutuksellisessa suh-
teessa kykenee ilmaisemaan olevansa tarpeessa. Tuki on mielestdmme ensisijaisesti aut-
tamista, kuitenkin tuettavan henkilon itsemaaraédmin ehdoin. Tutkimuksessa tuotetun uu-
den tiedon pohjalta syntyvien tulosten avulla pyrimme tarjoamaan tukea kohderyhman
esiintuomiin tarpeisiin. Tiedollinen tuki on perustellun informaation tarjoamista; tietoja
ja neuvoja tuen tarpeessa olevan tarpeeseen (Mikkola 2006, Mattilan 2011, 18-19 mu-

kaan).
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3 TAVOITTEET, TARKOITUS, TEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd vaikeavammaisten ihmisten laheisten asiantunti-

juuteen liittyvaé tuen tarvetta seké selvityksen pohjalta tuottaa tietopaketti.

Tutkimuksen tavoitteena on tuoda hyotyé vaikeavammaisten l&heisten arkeen heidan asi-

antuntijuutta edellyttavissa terveydenhuollollisissa tilanteissa.

Mité tietosisaltod laheisille hyodyllinen tietopaketti sisaltaa?
-Mihin terveydenhuollossa vaikeavammaisten l&heiset haluavat tukea tai
vastauksia?
-Missa terveydenhuollon tilanteissa laheiset kokevat tarvitsevansa tukea
asiantuntijuuteensa?
-Mitkd teemat nousevat esille laheisten tarpeissa?

-Mista aiheesta laheisilla on tiedon tarvetta?
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4 TUOTOKSEEN PAINOTTUVAN OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Vilkka ja Airaksinen (2003, 56) nostavat esille, etta toiminnalliseen opinnaytety6hon yh-
distettynd selvityksen teko saattaa tehda tyosta liian laajan ammattikorkeakoulun opin-
naytetyoksi. Opinnaytetydmme kuitenkin pohjautuu siihen, ettemme tiedé ennalta mité
terveydenhuoltoon liittyvia aiheita tutkittavat nostavat esille tuen tarpeikseen, joten on
perusteltua tehda selvitys. Tyomadaraéa rajataksemme keskitymme oppaassa yhden keskei-

sen teeman kasittelyyn.

4.1 Aineston keruu

Opinndytetydssamme kaytimme kvalitatiivista eli laadullista aineistonkeruumenetelméaa,
koska tavoitteenamme oli saada tietoa laheisten omista kokemuksista (Vilkka 2009, 97).
Laadullinen menetelma on suositeltavaa, kun pyritdén selvittamaan ihmisten kokemuk-
sia, nakemyksia tai kasityksia aiheesta (Vilkka 2015, 118). Teimme kyselyn Leijonaemot
Ry:n jasenistolle (LIITE 1). Jasenistoa Leijonaemoilla on yli tuhat ja jasenistoa on ympaéri
Suomen, jonka vuoksi séhkdinen kysely valikoitui meidéan aineistonkeruumuodoksemme.
Kyselyssamme kysyimme tutkittavilta myos henkilokohtaisia asioita. Kysely sisalsi seka

monivalintakysymyksi ettd avoimia kysymyksia.

4.2  Analyysi

Kyselyymme vastasi kahdeksan vaikeavammaisen ldheistd. Kyselyn aineistosta teimme
sisdllonanalyysin.  Ensisijaisesti  sisdllonanalyysi  perustuu  induktiiviseen eli
aineistoldhtdiseen péittelyyn, jota ohjailevat tutkimuksen tarkoitus ja tehtdvit. Néihin
edelld mainittuihin haetaan vastausta aineistosta, jolloin vain tutkimuksen kannalta
oleellinen tieto on tarpeen analysoida. (Kylmi & Juvakka 2007, 113.) Tuomi ja Sarajérvi
(2009, 101) kuvaavat teoksessaan miten tutkimusaineistosta nostetaan esiin yksittdiset
ilmaisut, jotka luokitellaan alaluokkiin. Niistd alaluokista muodostetaan yldluokkia ja

niistd taas pailuokkia.
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Tuomi ja Sarajarvi (2009, 108-109) kuvaavat aineistoldhtdisen sisdllonanalyysin
etenevin seuraavasti; 1) aineiston siséltoon perehtyminen, 2) redusointi eli pelkistiminen,
3) klusterointi eli ryhmittely ja 4) abstrahointi eli késitteellistiminen. Kuviossa 1 esitetty

tdma eteneminen.

KUVIO 1. Aineistoldhtdisen sisdllonanalyysin eteneminen.

Kylmd ja Juvakka (2007,112-113,118) kuvaavat sisédllonanalyysin perustuvan
induktiiviseen paittelyyn, jolloin aineistot luokitellaan kyseiselle tutkimukselle
merkittdvid sanoja tai ilmaisuja kdyttden. Ndméa ilmaisut toimivat pohjana aineiston
pelkistimiselle. Seuraavassa vaiheessa alkaa ryhmittely, jonka tarkoituksena on yhdistaa
siséllollisesti samankaltaiset pelkistetyt ilmaisut samaan luokkaan. Tétd ryhmittelya

voidaan tehdé jo syntyneille luokille, jolloin muodostuu yldluokkia.

Redusoinnissa aineisto pelkistetddn karsimalla epé&olennainen pois. Se voi olla joko
tilvistamista tai osiin pilkkomista. Klusteroinnissa aineistosta etsitddn samankaltaisia
ja/tai eroavuuksia kuvaavia kasitteitd. Samaa asiaa tarkoittavat kasitteet ryhmitelldan ja
yhdistetddn luokaksi sekd nimetédan siséltoa kuvaavalla kasitteelld. (Tuomi & Sarajarvi,
2009, 109-110.)
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Abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden muodostaminen alkaa jo osittain pelkistdmis- ja
ryhmittelyvaiheessa. (Kylma & Juvakka, 2007, 119.) Tuomen ja Sarajdrven (2009, 111-
112) mukaan kasitteellistiminen tapahtuu kun luokkia yhdistetdén niin kauan kuin se
aineiston sisdllon kannalta on mahdollista. Kun késitteitd yhdistetdén, saadaan
tutkimuskysymyksiin vastuksia. Siséllonanalyysi perustuu tulkitsemiseen ja péittelyyn
edettidessd alkuperdisestd aineistosta kohti kisitteellisempdd nidkemystd tutkimuksen
kohteena olevasta ilmidsti. Tuloksissa esitelldin alkuperdisesti aineistosta muodostuneet

késitteet, mallit tai teemat.

Opinndytetydossdmme aineistosta poimittiin merkittédvit ilmaisut terveydenhuollollisista
tilanteista, jotka pelkistettiin. Tdmén jdlkeen ndistd muodostettiin alaluokkia, joista
puolestaan muodostui yldluokkia. Esimerkiksi “Kommunikaatio, taustojen selvitys”,
joista saatiin alaluokat “kommunikointi” sekd “tietojen vélittdminen”, néistd puolestaan
muodostui yhteinen yldluokka tulkkina oleminen”. Kuviossa 2 on nikemyksemme

mukainen aineiston luokittelu.

KUVIO 2. Siséllénanalyysin muodostuminen
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5 TULOKSET

Lainatut, kursivoidut tekstit ovat suoria lainauksia kyselyyn vastanneiden laheisten vas-

tauksista.

5.1 Paivystystilanteet

Kyselyn vastauksissa nousi toistuvasti esiin paivystystilanteet. VVastaajat kokivat, etta tél-
laiset tilanteet aiheuttavat paljon epdvarmuutta, kuten missa vaiheessa tulisi 1&hteé sairas-
tuneen laheisen kanssa paivystykseen ja johtaako paivystyskaynti sairaalahoitoon. Mikali
tilanne johtaa sairaalahoitoon, esiintyi myds epadvarmuutta siitd, mik& milloinkin on 1a-
heisen oikea hoitopaikka; paikallinen terveysasema, keskussairaala vai mahdollisesti kau-

empana sijaitseva yliopistollinen sairaala.

"Pdivystystilanteissa. Usein pdivystykseen hakeutuminen johtaa vaikeavammai-
silla sairaalahoitoon. Lahtokohta kun ei ole sama kuin perusterveella lapsella,
eika perusterveydenhuollossa valttdmatta ole osaamista/kokemusta vaikeavam-

’

maisten hoidosta.’

“Kiireelliset pdivystystilanteet.”

5.1.1 Akuutti sairastuminen

Tekem&mme kyselyn vastauksissa nousi toistuvasti esiin laheisen akuutti, &killinen sai-
rastuminen ja paivystystilanteet. L&heisen akuutti sairastuminen aiheuttaa ymmarretta-
vasti ylimaaraista stressid, mika tuli kyselyn vastauksissakin ilmi. L&heiset kokivat tar-
vitsevansa tukea niin vaikeavammaisen henkilon terveydentilan tulkinnassa ja seuran-

nassa kuin paatoksissa jatkotoimenpiteiden suhteen.

”» . . . . ”»
akuuteissa terveysongelmissa ja terveydentilan seurannassa
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" olisin toivonut hoitajien tukea erityisesti infektio osastolla ollessamme.
Infektioissa aina riski vaikeisiin jalkitauteihin joten stressi on ollut suuri

lapsen ollessa sairas.”

5.1.2 Hoidon tarpeen arviointi

Vaikeavammaisen henkilon laheinen on asiantuntija laheisensé terveydentilan tunnista-
misessa tai ainakin poikkeavuuksien havainnoimisessa. On otettava kuitenkin huomioon,
ettei laheinen ole terveydenhuollon asiantuntija. Kyselyssa ilmenikin, etta laheiset koke-
vat epdvarmuutta muun muassa siind, missa vaiheessa vaikeavammaisen henkilon kanssa

tulisi hakeutua paivystykseen.

"Vaikeavammaisen lapsen sairastuessa (kuume, flunssat, vatsataudit) on
vaikea arvioida, muuten kuin omien vaistojen varassa, missa vaiheessa on

’

hakeuduttava sairaalahoitoon.’

5.2 Tulkkina oleminen

Toteuttamaamme kyselyyn vastanneet vaikeavammaisen henkilon laheiset kokivat, ettei
heidan laheistdan osattu kohdata terveydenhuollossa tai osaaminen vaikeavammaisen
hoitoon liittyvissa perushoidollisissa toimenpiteissé oli vaillinaista. My6s oireiden tulkit-
seminen kuului vastanneiden l&heisten mukaan heidan toimenkuvaansa, sill& vaikeavam-
maisen oireisto saattaa ndyttaytya tavallisesta poikkeavasti. Esimerkkind mainittiin epi-

lepsiakohtauksen tunnistamisen olevan ldheisen tehtava.

”Puhumattoman, vaikeasti kehitysvammaisen lapsen voinnin lukeminen (onko ki-

puja, huono olo, huono asento jne. )”

” koen ettd kaikessa tarvitaan minun osaamistani. Han ei myoskaan itse pysty

’

kertomaan asioitaan.’
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”Asentohoidon toteuttaminen, epilepsiakohtausten tunnistaminen ja lapsen voin-

>

nin lukeminen.’

5.2.1 Kommunikointi

Vaikeavammaisen henkilon ldheinen kommunikoi terveydenhuollon tilanteessa lahei-
sensa puolesta tulkiten tdmén vointia, ilmeité ja eleitd. Moni vastaaja kertoi laheisensé
olevan puhumaton. Tamé aiheutti myos sen, ettd laheiset kokivat terveydenhuollon am-
mattilaisten pelkadvan vaikeavammaisen henkilon hoitoa tietdmattomyytensa vuoksi.
Vaikeavammaisen henkilon kommunikointiin voi kuulua myds puhetta tukevia ja kor-
vaavia kommunikointimuotoja kuten tukiviittomat, jotka voivat olla persoonallisia esi-

merkiksi kasien liikkeiden poikkeuksellisuuden takia.

’

”Kommunikointi: lapsi ei puhu, vanhempi ymmdrtdd vaillinaisia viittomia.’

5.2.2 Tietojen valittaminen

Kyselymme vastauksista nousee toistuvasti esiin, ettd vaikeavammaisen henkilon l&heiset
kokevat rooliinsa kuuluvan olennaisesti laheisensa tietojen seka kokonaistilanteen vélit-
tdmisen hoitavalle henkil6stolle. Heidan odotetaan vélittdvén tietoa niin perussairaudesta
jasiihen liittyvasta ladkityksestd, nyt ilmenneista oireista kuin késityksestaan siita kuinka
téssé tilanteessa tulisi toimia. Tieto vaikeavammaisen kokonaistilanteesta on usein aino-
astaan tata arjessa hoitavalla l&heiselld, eikd vaikeavammainen itse kykene kertomaan ti-
lanteestaan, ndin ollen laheisen tehtdvaksi jaa kertoa kokonaistilanne hoitavalle ammatti-

henkildstolle.

”Poliklinikkakaynneilla lapsen tietojen/tilanteen valittdminen ”

“Perustietojen vilittdminen: mikd vamma lapsella on, mitd se yleensd tar-

koittaa ja mit& se tarkoittaa lapsen kohdalla.”
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6 TULOSTEN TARKASTELU

6.1 Paivystystilanteet

”Paivystyshoidolla tarkoitetaan &killisen sairastumisen, vammautumisen tai kroonisen
sairauden vaikeutumisen edellyttiméaa vélitonta tilan arviointia ja hoitoa.” (Kemppainen,

2013, 92)

6.1.1 Akuutti sairastuminen

Tyypillisia akillisia sairastumistilanteita lapsilla ovat infektiot, kouristamiset ja tapatur-
mat, ndmé& voivat johtaa myos sairaalahoitoon (lvanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo
2006, 94). Kyselymme vastauksissa nousivat esiin esimerkiksi flunssa, kuume, vatsatauti
seka epilepsiakohtaukset. Huollettavana olevan laheisen &killinen sairastuminen vaikut-
taa koko ymparist6on aiheuttaen huolestuneisuutta seka sairastuneessa etta tdman lahipii-
rissd (Maijala, Helminen, Heino-Tolonen & Astedt-Kurki 2011). Vanhemmat kokevat
stressid, ahdistusta seké epavarmuutta ja uupumista. Vanhemmat saattavat kokea syylli-
syyttd seka lapsen sairastumisesta, ettd muun perheen hyvinvoinnista. Perheenjasenen
joutuessa sairaalahoitoon perheelle aiheutuu pelkoa ja huolta perheenjasenen selviytymi-
sestd, kivusta ja karsimyksestd seka riippuvuudesta hoitaviin henkildihin. (Astedt-Kurki
ym. 2006, 44-50.) Kyselyymme vastanneet laheiset kokivat myds vaikeavammaisen l&-
heisensa sairastumisen stressaavana esimerkiksi siitd syysta, ettd tavanomainen infektio
voi vaikeavammaisen henkilon ollessa kyseessa johtaa vaikeisiin jélkitauteihin. Heidéan
kokemuksensa mukaan vaikeavammaisen henkilon paivystyksellisen hoidon tarve johtaa
usein sairaalahoitoon, joten akuutti sairastuminen tuo aina mukanaan my®s suuria muu-

toksia arjen toimivuuteen.

6.1.2 Hoidon tarpeen arviointi

Hoidon tarpeen arvioinnilla pyritdan siihen, ettd jokainen saa oikea-aikaista hoitoa kii-

reellisyyden arvioinnin perusteella jonka avulla voidaan tunnistaa ja hoitaa kriittisesti sai-

raat potilaat (Gravel 2013 Janhusen 2014 mukaan). Nimitys hoidon tarpeen arviointi on



23

yleisnimitys, jota kéytetdan perusterveydenhuollossa, tyypillisesti hoidon kiireellisyyden
arvioinnista on vastuussa ammattihenkilo (Castrén, Aalto, Rantala, Sopanen & Wester-
gard 2009, 64). Hoidon tarpeen arvioinnissa maaritetdan, onko potilas paivystyshoidon
tarpeessa, muun kiireellisen hoidon tarpeessa, kiireettomén hoidon tarpeessa tai ei hoidon

tarpeessa lainkaan. (Kemppainen 2013, 94)

Terveydenhuollon ammattihenkil6ill& on paljon keinoja tehda tulkintoja henkilon tervey-
dentilasta. Ensiarvion tekeminen péaivystyksellisessa tilanteessa pyrkii tunnistamaan po-
tilaan henked uhkaavat tilat ja mahdollistaa reagoinnin niihin nopeasti. Ensiarviossa huo-
mio kiinnitetddn peruselintoimintoihin, hengitykseen ja verenkiertoon useita aisteja sa-
manaikaisesti kayttamalla seka havainnoiden saadun informaation nopeaan kasittelyyn.
(Castrén ym. 2009, 81.) Arvioitaessa muutosta potilaan voinnista tulee olla mééreet, joi-
den perusteella potilaan tilan muutosta voidaan arvioida. Ndma helpottavat potilaan tilan
seurantaa ja arvioimista sekd niista eteenpéin raportointia. Yleisesti ammattihenkilostén
kaytossd oleva ABCDE-menetelmé potilaan tilan arvioinnissa sopii kdytettavaksi kaikille
potilasryhmille (Castrén ym. 2012, 150).

WHOn (1948) terveyden mairitelmé kuuluu seuraavasti: “tdydellinen fyysinen, mentaa-
linen ja sosiaalinen hyvinvointi, ei pelkastaén sairauden tai vanhuuden heikkouden puut-
tuminen.” Kyseinen mééritelma kuitenkin asettaa tdné paivand vaestdenemmiston sairaan
asemaan. Kauppinen & Tuulonen (2016) mainitsevat British Medical Journals:n esitta-
neen madritelmiksi “kykyd sopeutua ja pirjita erilaisten sosiaalisten, fyysisten ja emo-
tionaalisten haasteiden kohdatessa elamédn aikana”. Tam& madritelmé toteaisi terveiksi

myaos heidat, jotka ovat sopeutuneet elaméaan sairauden tai vammansa kanssa.

Vammaisten henkildiden sairastavuus on joko vammaisuuteen liittyvad kuten epilepsia,
litkkumis- tai aistiongelmat, oireyhtymaan liittyvéa kuten esimerkiksi Downin syndroo-
maiselle henkildlle tyypillinen kilpirauhasen vajaatoiminta tai toissijaista kuten liikaliha-
vuuteen liittyva refluksitauti. Vammaisten henkildiden terveysongelmat voivat helposti
jaada huomaamatta vaillinaisen, kokonaan puuttuvan tai poikkeuksellisen sairauden il-
maisun vuoksi. (Lantman-de Valk & Walsh 2008.) Liikkumis- ja aistiongelmat nousivat
kyselymme tuloksissa esiin siten, ettd vaikeavammaisten laheiset kokivat joutuvansa sel-
ventdmaan hoidettavansa olemusta kun terveydenhuollon ammattilaisilla ei ollut ymmar-
rysta tulkita vaikeavammaisen henkilon tilaa. Myos epilepsiakohtausten tunnistaminen ja

tulkinta nousivat vastauksistamme esiin.
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Hollannissa Straectmans’n, Lantman-de-Valk:n, Schellevis’n & Dinant’n (2007) tekemén
tutkimuksen mukaan kehitysvammaisilla henkil6illa esiintyy 5:1 muuta véest6a enem-
man terveydellisia ongelmia. Tutkimuksen mukaan yleisimmat syyt jonka vuoksi he kéy-
vat laakarin vastaanotolla ovat epilepsia ja ihoinfektiot. Tutkimuksessa yleislaakérilla
kayneistd kehitysvammaisista potilaista usealla todettiin sieni-ihottumaa seka ylahengi-
tysteiden infektio, my6s ummetus néyttaytyi yleisend vaivana. (Straetmans ym. 2007.)
Myos kyselymme vastauksista kévi ilmi, etta yldhengitysteiden infektiot seké epilepsia
auiheuttavat vaikeavammaisten henkildiden kohdalla pohtimista péivystyshoidon tar-
peesta. Sen sijaan ihoinfektiot eivat tulleet vastauksissa esiin eivétka erittdmiseen liittyvéat
ongelmat. Kokemuksemme mukaan monella vaikeasti liikuntavammaisella henkil6ll& on
kuitenkin vahintdan ulostetta pehmentévaa laakitysta saannollisesti kaytdssa, joten um-

metus lienee yleinen ongelma vaikkei tuloksistamme ilmi noussutkaan.

Maattd (2016) luettelee kehitysvammaisen henkilon terveydentilan hoidossa haasteel-
liseksi esimerkiksi kivun paikallistamisen vaikeuden etenkin monivammaisilla henki-
16il1&, joilla on puutetta kommunikaatiossa, lukuisten keskushermostoon vaikuttavien
ladkkeiden k&yton, suun ja hampaiston huonon kunnon muun muassa laakityksesta joh-
tuen sekd yleiseksi osoittautuneen yli- tai aliravitsemustilan. (Maatt4 2016.)

Vaikeavammaisella henkil6ll& ollessa esimerkiksi trakeostomia, on limaisuuden arvioi-
minen haastavaa limaisuuden liittyessa henkilon perusolemukseen, myds vitaaliarvot ku-
ten saturaatio voi olla yleisestd poikkeava. Henkilon, joka ei valttaméattd kykene kerto-
maan tai osoittamaan kivun paikkaa, olemus saattaa kivun kohdatessa olla epamaaraisen
erilainen (Maatta 2016).

6.2 Tulkkina oleminen

Hyvén hoitosuhteen edellytys on ymmarrettdva kommunikaatio. Ymmarrettavyytté ja sen
ominaispiirrettd kuvaa tulkkina olemisen késite. Vanhemmat toimivat lastensa tulkkeina,
kertovat hdnen elamésta, tavoista ja taustasta. Lapsen perusturvallisuuden kannalta on
merkityksellistd, millainen rooli viestinndssad vanhemmilla on. Luottamus koostuu kuul-
luksi tulemisesta, vélittdmisestd ja vastavuoroisuudesta. Luottamusta voidaan kuvata
myos rehellisyytené viestinnéssa. (Lehto, 2004, 55-59.)
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6.2.1 Kommunikointi

Perheen ja hoitohenkilokunnan vuorovaikutuksessa ensikontakti on merkittava, se maa-
rittelee millaiseksi vuorovaikutus muodostuu. Hoitosuhteen rakentumiseen vaikuttaa yh-
denvertaisuuden kokeminen seké tunteista puhuminen. Tiiviisti hoitosuhteeseen liittyy
viestiminen. Hoitosuhteessa viestintd ilmenee keskittyneend olemisena, kuulluksi tulemi-

sena seka luottamuksen muodostumisena. (Lehto, 2004, 55-59.)

Vaikeavammaisen henkilén kommunikoinnin ollessa vaillinaista tai puutteellista, voi ha-
nelld olla k&ytdssdaan puhetta tukevia tai korvaavia kommunikaatiomenetelmia (Kosken-
tausta 2016), kuten tukiviittomat, kuvalliset kommunikaatiomateriaalit, elektroniset apu-
valineet (Lantman-de Valk & Walsh, 2008). Jos hoitava henkil6 ei osaa asiakkaan kéyt-
tdmaa Kielta tai potilas ei aisti- tai puhevian vuoksi tule ymmarretyksi, on vaikeavammai-
nen henkil6 lain potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992, 58) mukaan oikeutettu saa-
maan tulkkausta. Mikéli potilaalla ei ole kdytéssdén puhetta tukevia tai korvaavia kom-
munikointivalineitd, han voi ilmaista itsedan ilmein ja elein. Vaikeavammaisen mukana
olevalta henkil6ltad voi kysyd, mita potilas milloinkin tarkoittaa. Kommunikaatiota voi
olla niin kasvonliike, 4dnne tai haastava kayttaytyminenkin. (Lantman-de Valk & Walsh
2008.) Liisa Alapurasen (2009) mukaan vaikeavammaisen henkilén kommunikoinnin on-
nistuminen riippuu lahes aina ympariston tulkinnasta. Lahi-ihmisten tiedot ja taidot seka
asenteet vuorovaikutustilanteessa vaikuttavat vaikeavammaisen henkilon ymmarretyksi

tulemiseen.

Kyselymme vastauksista nousi esiin, ettd vaikeavammaisen henkilon laheiset kokivat,
etteivat terveydenhuollon ammattilaiset osanneet kohdata henkiléé joka ei kommunikoi
puheella. Kommunikoinnissa vaikeavammaisen, ei-puhuvan henkilon sekd puhumalla
kommunikoivan henkilén kommunikointiprosessit ovat VVon Tetzchnerin ja Jensenin
(1999) mukaan hyvin erilaisia ja kyseinen vuorovaikutustilanne vaatii puhumalla kom-
munikoivalta henkilolta taytta keskittymista vuorovaikutustilanteeseen ja erityisesti non-

verbaalisen viestinndn havainnoimiseen.

Méétt4 (2016) ohjeistaa kehitysvammaisen henkildn vastaanottotilanteessa hoitavaa hen-
kilostod kommunikoimaan selkeésti ja ymmarrettavasti ja késitteleméén yhté asiaa ker-
rallaan. Vastaanottotilanteen tulisi edetd positiivisessa ilmapiirissa ilman pakottamista

esimerkiksi tutkimustoimenpiteisiin. Myonteinen, rehellinen ja asiallinen palaute auttaa
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positiivisen ilmapiirin luomisessa. Potilaan kommunikoinnin perustuessa non-verbaali-
seen kommunikointiin ymmarryksen taso arvioidaan tyypillisesti alhaisesmmaksi kuin se
onkaan. Lantman-de Valk ja Walsh (2008) ohjeistavat keskittymé&an henkilon kykyihin

vammojen tai ei-kykenevaisyyden sijaan.

6.2.2 Tietojen valittaminen

Vaikeavammaisella henkil6lla on yleensa saattaja mukanaan. Mahdollisesti t&stékin joh-
tuen hoitavan henkilokunnan on vaikea kohdata potilasta, etenkin jos tdma ei itse toimita
asiaansa. Maéattad (2016) ohjeistaa tavatessa kehitysvammaisen henkilon vastaanotolla
luomaan tahén suhteen. Se voi olla hidasta, mutta luottamuksen synnyttyd hoitosuhde
helpottuu. Vammainen henkil6 ei ole ikuinen lapsi, joten téllaisena ei hadntd myosk&aan
sovi kohdella. Vaikeavammaisella, etenkin monivammaisella henkil6ll& on varmasti ole-
massa olevia hoitosuhteita, joten henkilon esitietoihin perehtyminen on hyvin tarkeaa saa-
dakseen kuvan tdman kokonaisvaltaisesta tilanteesta. Tuottamamme Kyselyn tuloksista
nousi esiin kokemus, ettd ainoastaan vaikeavammaisen henkilon laheiselld on kasitys

siitd, kuinka vaikeavammainen henkil6 voi ja kuinka taté tulisi hoitaa.

Lonngvist (2016) kehottaa suhtautumaan neurologisesti sairaaseen lapseen kuten lapsiin
yleensa huomioon ottaen sairauden tuoman erityisominaisuuden joka vaikuttaa tutkimus-
ten madraamiseen seka toimenpiteiden ja hoidon suunnittelemiseen. Samoin voitaneen
ajatella milla tavoin tahansa vammaisesta henkilostd. Lahtokohtaisesti on syytd huomi-

oida ihminen ensisijaisesti ihmisena.

Vaikeavammaisen henkilon laheisen olisi tarpeen pystya kertomaan hoidettavan henkilon
tilassa tapahtuneista muutoksista. Erilaisten menetelmien avulla voidaan helpottaa l&heis-
ten ja hoitohenkilokunnan valistd kommunikointia. Opinndytetydssamme kasittelemme

niistd yhtd, ISBAR-menetelmaé, jota kasitell4an tarkemmin seuraavissa luvuissa.
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7 OPAS VAIKEAVAMMAISEN HENKILON TILAN SYSTEMAATTISEEN
ARVIOINTIIN

Laheisten vastauksista esiin tulleiden tukea tarvitsevien kohteiden perusteella pdadyimme
tuottamaan heille oman ohjeistuksen vaikeavammaisen hoidon tarpeen arviointiin seka
tehokkaaseen kommunikointiin terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Tavoit-
teenamme on, ettd vaikeavammaisen henkilon laheinen voisi kayttdd tekemaamme tuo-
tosta ik&&n kuin muistilistana arvioidessaan laheisensa vointia ja tehdessédan paatoksia

jatkotoimenpiteiden suhteen.

7.1 ABCDE-menetelméan perusteet

Terveydenhuollossa on yleisesti kaytdssé potilaan tilan systemaattiseen tutkintaan tarkoi-
tettu ABCDE-menetelmd. Menetelmé on alun perin kehitetty kansainvélisen traumaensi-
hoitokurssin yhteyteen ja sen tarkoituksena on tunnistaa vélitonta hengenvaaraa aiheutta-
vat tilat. ABCDE-menetelmén kaytté on kuitenkin yleistynyt muuhunkin kuin traumapo-
tilaiden tilan arviointiin. (Castrén ym. 2008, 81-82.) Téarke&a on tuntea akuutisti sairastu-
neen normaalitila, jotta pystyy vertaamaan tapahtunutta muutosta tdhan niin sanottuun.
normaalitilaan. Uskomme, etté terveydenhuollossa kéaytdssa olevan menetelmén sovel-
lettu kayttoonotto helpottaa vaikeavammaisten henkildiden laheisida myés kommunikoin-

nissa terveydenhuollon ammattilaisten kanssa.

7.1.1 Airways-ilmatiet

Hengitysteiden auki pysymisen varmistaminen. Hengitystien varmistamisen tavoitteena
on kunnollisen ilmavirtauksen saavuttaminen ja tuntuminen.” (Saikko, 2005, 77.)
Hengitysteiden avoimuuden tarkistaminen tapahtuu katsomalla nouseeko potilaan
rintakehd ja kokeilemalla kddenselkdmykselld tuntuuko hengityksen ilmavirta. Potilaan
ilmaistessa itseddn ddnelld on selvdd, ettd ilmatiet ovat avoimet. Hengitysteiden
avoimuuden ollessa uhattuna voi hoitava henkil6 tukea péddn asentoa sellaiseksi jossa
ilmavirran esteeton kulkeminen mahdollistuu. Hengitystie avataan pdédtd ojentamalla,

leuasta kohottamalla (Suomen Punainen Risti, 2016.) Jos on mahdollista, ettd vierasesine
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on tukkimassa hengitysteitd, tulee se mahdollisuuksien mukaan poistaa. Ensihoidon
ammattilaisilla on myds kéytdssddn erindisid apuvilineitd joilla turvata alhaisen
tajunnantason omaavan henkilon ilmateiden avoimuuden, kuten nielutuubi. (Alanen,

Jormakka, Kosonen & Saikko 2016, 25).

7.1.2 Breathing-hengitys

Auki olevan hengitystien lisdksi ilmavirran tuntuminen varmistaa hengityksen
toimimisen. Potilaan itseilmaisusta, hengitysnopeudesta ja -tavasta saa nopean kuvan
hengitysvaikeuden asteesta. Vaikeutunut hengitys edellyttdd happihoidon aloittamisen.
Jos hengitys puuttuu tai se on hyvin vihiistd, tulisi aloittaa naamarin ja palkeen avulla
hengityksen hoito. (Saikko, 2005, 77.) Holmstrom ja Alaspdd (2013, 305) médrittelevit
normaalin hengityksen sellaiseksi, ettei siithen kiinnitd huomiota. Jos potilaan hengitys on
nikyvéaa, eli apulihakset ovat kiytossd, ldhes aina hengitys on silloin vaikeutunut. Huono
happeutuminen nékyy my0s ihon virin muutoksena kalpeaksi, jopa sinertdvéksi sekd ihon

lampétilan ja kosteuden muutoksena (Castrén ym. 2008, 84-87).

7.1.3 Circulation-verenkierto

Ammattilaisen suorittama verenkierron arviointi sisélt4d olennaisena osana verenpaineen
mittaamisen. Kotioloissa ei vélttdmatta ole verenpainemittaria kéytettavissa jolloin on
turvauduttava verenkierron tilan arviointiin muulla tavoin. Verenkierron tilaa selvitetdan
sykkeen tunnustelulla. Jos syke tuntuu, ei verenkierron osalta ole vélitonta hataa. Sykkeen
tuntuminen rannevaltimosta kertoo, ettd verenpaine on riittdva kuljettamaan aivoihin
verta. Samalla tunnustellaan, onko syke tasainen ja montako kertaa minuutissa syke tun-
tuu. Mikali pulssia ei tunnu keskeisista valtimoista (kaula- tai reisivaltimo), on elvytys
aloitettava valittomasti. Mikéli potilaalla on ulkoista verenvuotoa, tulisi verenvuoto ty-
rehdyttdé painamalla. Potilas laitetaan makuulle ja vuotava raaja koholle. (Saikko, 2005,
7778.) Verenkierron heikentyessé se tehostuu kehon sentraalisissa osissa jolloin raajat
voivat kylmetd ja raajojen vari muuttua. Tdman vuoksi on hyva tunnustella myos kehon

adriosat, jotta selviad, onko henkildlla lampdrajoja raajoissa. (Castrén ym, 2008, 88-90.)
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7.1.4 Disability-tajunta

Tajunnan tason médrittdimiseen voidaan kéyttdd AVPU-luokittelua, jossa on
yksinkertainen jaottelu (McNarry & Goldhill 2004, 36). AVPU-luokittelussa arvioidaan
ainoastaan reaktiokykya neljalla kriteerilla:
e ALERT/ Hereilla. Taysin hereilld oleva, mutta ei valttdmaétta orientoitunut. Avaa
silmit spontaanisti.
e VOICE/ reagoi ddnelle. Reagoi dédnelle tai kehotukselle. Reagointi voi olla
puhetta, déntelya tai esimerkiksi silmien avaamista.
e PAIN/reagoi kivulle. Reagoi kipuirsykkeelle. Adntelyi tai motorista toimintaa
kipua tuotettaessa.
e UNRESPONSIVE/ reagoimaton. Ei reagoi millddn tavoin. (Kelly, Upex &
Bateman 2004, 110)

7.1.5 Exposure/Examination/Else-paljastaminen/tutkiminen/muu

Potilas tutkitaan konkreettisesti riisumalla, jolloin mahdolliset vammat voidaan todeta
helpommin. Samalla voidaan tehda mahdollisia lisatutkimuksia, suojataan lisdvammoilta
ja valmistellaan potilasta kuljetusta varten. (Silfvast, 2010, 125.) Palpoimalla eli kosket-
tamalla tutkien voidaan paikallistaa mahdollisen kivun paikat sek& arvioida henkilon 1am-
pétilaa paremmin. My6s mahdolliset muut tutkimukset kuten [ammon- ja verensokerin
mittaus on tarvittaessa hyva tehda tassa kohden. Potilaan erittdmisen muutokset kuten
virtsamaaran vaheneminen tai ulostamisen puutteellisuus ovat tarkeité asioita huomioida.
Mika tahansa henkilon normaalista kdytoksesta poikkeava kuten tavallista levottomampi
kayttdytyminen on aiheellista raportoida eteenpéin. (Alanen ym. 2016, 50-56.) Mahdol-
linen kipu ja sen ilmenemisen muodot on tarked ottaa huomioon, sill& kiputuntemus voi
vaikuttaa voimakkaasti henkilon yleisolemukseen ja hoitamaton Kipu voi esimerkiksi vai-

kuttaa hengitystyohon.
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7.2 ISBAR-menetelma tehokkaaseen kommunikointiin

ISBAR on kommunikointi-menetelmé, joka on alun perin kehitetty USA:n merivoimien
kayttoon 1990-luvulla. 2000-luvun alussa menetelmaé otettiin kaytt6on myos terveyden-
huollossa, jossa sen tavoitteena oli parantaa ja sujuvoittaa ladkarien ja hoitajien valista
kommunikointia. (Tamminen & Metsévainio, 2015.) ISBAR-menetelmén avulla tietoa
on mahdollista selkeyttd ja tiivistdd. Menetelm& my0ds mahdollistaa selkedn ja johdon-

mukaisen raportoinnin. (Kupari ym. 2012, 29)

7.2.1 ldentify-tunnista

Tunnistaminen siséltda raportin antajan esittelyn, potilaan tunnistamisen seka raportin

vastaanottajan tunnistamisen. (Kupari ym. 2012, 29)

7.2.2 Situation-tilanne

Tilanneraportoinnissa kerrotaan miksi raportoidaan, madritellddn ongelma ja mahdolli-

sesti arvioidaan tilanteen kiireellisyys. (Kupari ym. 2012, 29-30)

7.2.3 Backround-tausta

Potilaan taustoista kerrotaan olennaiset taustatiedot ja perussairaudet, hoitojakson aikana

tehdyt toimenpiteet ja tutkimukset sekd hoitolinjaukset. Myos allergiat ja mahdollinen

eristystarve tulee ilmoittaa. (Kupari ym. 2012, 29-30)

7.2.4 Assesment-nykytilanne

Nykytilanteen raportoinnissa kerrotaan viimeisimmét vitaalielintoiminnot ja potilaan ny-

kytilanne, my6s voinnin kehittyminen hoitojakson aikana. (Kupari ym. 2012, 29)
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7.2.5 Recommendation-toimintaehdotus

Toimintaehdotus-kohdassa tehddén toimintaehdotus ja varmistetaan yhteisymmarrys toi-

minnasta ja aikataulusta. (Kupari ym. 2012, 29)

7.3 Sovelletun hoidon tarpeen arvioinnin oppaan perusteet

Systemaattisen tilan arvioinnin lahtékohta on, etta tuntee arvioitavan henkilén normaali-
tilan. Vaikeavammaisen henkilon laheinen on usein se, joka parhaiten laheisensé olemuk-
sen tuntee. Tdman vuoksi vaikeavammaisen henkilon tilan systemaattista arviointia ei
voida toteuttaa yleisiin normiarvoihin pohjautuen vaan sen tulee ldhted nimenomaan
poikkeavuuksista kyseisen henkilén normaaliolemukseen nahden. Taméan vuoksi hoidet-
tavan henkilon tilan arviointiin patevin henkild on tatd hoitava Idheinen. Tuotamme
ABCDE-menetelmasta sovelletun pohjan vaikeavammaisten laheisille, jota apuna kayt-
tden he voivat arvioida laheisensa tilan vakavuutta seka raportoida tilassa tapahtuneita

muutoksia terveydenhuollon ammattilaisille.

Kotioloissa harvemmin on kéytettavissd potilaan tutkimiseen tarvittavaa valineistoa. Ta-
man vuoksi potilaan tilan selvittdminen perustuu useiden aistien tuottaman informaation
kayttoon ensiarvion tekemiseksi. Tdmédn suorittamiseksi voidaan kéyttdd “kolmen K:n

periaatetta”: katso, kosketa ja kuuntele (Castren ym. 2008, 82-84).

7.3.1 A-asento

Luotettavin merkki hengitystien avoimuudesta on selvésti tuntuva uloshengitysvirtaus.
Onko hoidettavan henkilon asento sellainen, ettd ilmatiet ovat vapaasti avoimet vai ha-
keutuuko tam4 toistuvasti sellaiseen asentoon, jossa ilmateiden avoimuus on uhattuna?
Onko leuka kohti rintaa, jolloin hengittdminen on vaikeaa? Hyvé asento saadaan nosta-

malla leukaa yl6s, jolloin ilma kulkee henkitorvessa paremmin.
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7.3.2 B-hengitys

Auki olevan hengitystien lisdksi ilmavirran tuntuminen varmistaa hengityksen
toimimisen. Normaali hengitys on sellaista, ettei sithen kiinnitd huomiota. Onko hengitys
normaaliin  verrattavissa? Onko se ty0ldadmpdd kuin normaalisti, kuuluuko
hengittdmisestd poikkeava dini, millainen? Mikéli saturaatiota seurataan, onko se
henkilon normaaliarvoon verrattain alhaisempi? Vaikeutunutta hengitystd voi helpottaa
potilaan asentoa parantamalla, limaimuin jos tarvikkeet ovat saatavilla sekd tarjoamalla

raikkaampaa hengitysilmaa esimerkiksi tilaa tuulettamalla.

7.3.3 C-verenkierto

Verenkierron tilaa selvitetdan sykkeen tunnustelulla. Jos syke tuntuu, ei verenkierron
osalta ole valitonta hatdd. Samalla tunnustellaan, onko syke tasainen ja montako kertaa
minuutissa syke tuntuu. Tuntuuko pulssi? Ovatko kadet ja jalat lampimat/kylméat? Onko

raajojen vari normaalista poikkeava?

7.3.4 D-tajunta

Tajunnan tasoa voidaan seurata henkilon reagointikyvylla. Onko henkild hereilld? Rea-
goiko danelle tai kehotukselle? Reagoiko kivulle? Eiko reagoi mitenk&an? Reagoiko hen-

kil6 normaaliin tapaansa?

735 E-muu

Potilaalle tehd&d&n mahdollisia lisatutkimuksia. Onko hoidettava henkild normaalia vasy-
neempi, aggressiivisempi, rauhattomampi? Onko laakityksessa poikkeamia? Erittdminen,
ovatko virtsamaarat vahentyneet, onko henkil6 ulostanut ja minkalaisia eritteet ovat ol-
leet? Onko henkil6 oksentanut? Onko limaisuudessa muutoksia? Huomioitavaa on myos

suun ja hampaiston kunto.



33

7.3.6 ISBAR

Ollessaan yhteydessa terveydenhuollon henkilostoon joko puhelimitse tukea hoidettavan
henkilon tilanteeseen pyytden tai mahdollisesti joko perusterveydenhuollon tai erikois-
sairaanhoidon paivystykseen hakeutuessaan, on hyvé, ettd vaikeavammaista saattava la-
heinen kykenee loogisesti kertomaan hoidettavan henkildn tilassa tapahtuneet muutokset
jatuomaan esille mistd erityisesti itse on huolissaan. Taha&n avuksi esittelemme ldheisille
tueksi myds ISBAR-menetelman, jonka toivomme auttavan kommunikoinnissa tervey-
denhuollon ammattilaisten kanssa, silla sitd muistisdadntona kayttaen hoidettavan henkilén
asiat asiat tulevat kattavasti ja monipuolisesti raportoiduksi jolloin terveydenhuollon am-
mattilaisella on auttamisen tueksi kaikki tarvittava informaatio saatavillaan.
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8 POHDINTA

8.1 Opinnaytetydprosessi

Toiminnallinen opinnaytety6 on tydeldman kehittamistyd, joten sill& on yleensa toimek-
siantaja (Lumme, Leinonen, Leino, Falenius & Sundqvist 2006). Opinndytetydmme tyo-
elamékumppanina toimi Leijonaemot ry. Toiminnallisen opinndytetyon on tuotettava jo-
tain, jota ei ole ennen tuotettu. Opinndytetydstd on oltava hyotyd muille (Vilkka 2015,
30-33).

Tybeldmaedustajan kanssa pidimme séhkaoisesti yhteytta prosessin eri vaiheissa. Tyoela-
makumppani oli luvannut toteuttaa kyselyn tutkimuksemme tuottamiemme kysymysten
perusteella Webropol-tyokalua hyddyntden ja ndin myds tapahtui. Saimme kyselyn tu-

lokset anonyymina kyselyn sulkeuduttua.

Opinnaytetyon tarkeimpané tavoitteena oli tukea vaikeavammaisen ihmisen laheisen asi-
antuntijuutta. Kyselyn pohjalta laheiset nostivat haasteiksi paivystykselliset tilanteet seka
kommunikoinnin hoitohenkilokunnan kanssa. Laadittu opas auttaa laheisida kommunikoi-

maan hoitohenkilékunnan kanssa péivystystilanteissa.

Tutkimuksellinen selvitys kuuluu toiminnallisen opinnéytetyon toteutukseen. Se tarkoit-
taa keinoja, joilla oppaan materiaali hankitaan ja miten oppaan valmistus toteutetaan.
(Vilkka & Airaksinen, 2003, 56) Tehty selvitys antoi hyvan pohjan ammatilliseen tilan-
teen arviointiin. Tasta muokkasimme vaikeavammaisten henkildiden laheisille yksinker-
taistetun version, jota voi kayttada ilman apuvélineitd, joita ei useinkaan kotioloissa ole

edes saatavilla.

Kéytetty sahkoinen kysely oli opinndytetyéprosessin kannalta jarkevéd, koska potentiaa-
liset vastaajat olivat eri puolilta Suomea. Vastausten saavuttua pohdimme tovin, riittdadko
saatu vastausmaara. Vastauksiin perendyttydamme huomasimme kuitenkin vastausten saa-

vuttaneen kylld&ntymispisteen eli vastaukset alkoivat toistaa itsedén.
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Opinnaytetyoprosessi on lisannyt osaamistamme ABCDE- ja ISBAR-menetelmien kay-
t0ssé. Myos vaikeavammaisen henkilon ja hanen ldheisensd kohtaamiseen saimme lisaa

evaita.

8.2 Opinnaytety0On eettisyys ja luotettavuus

Kysely toteutettiin séhkdisessa muodossa vastaajien pysyen anonyymeina. Kyselyyn vas-
taajat antoivat tietoisen suostumuksensa vastausten kayttdmiseen kyseisessa tutkimuk-
sessa vastaamalla kyselylomakkeeseen, tasté tiedotettiin kyselyn saatekirjeessa. Vastaa-
jien itsemé&ardédmisoikeus toteutui mahdollisuudella olla vastaamatta kyselyyn. (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 140.)

Opetus- ja kulttuuriministerion asiantuntijaelin, Tutkimuseettinen neuvottelukunta, on
tehnyt ohjeen hyvasta tieteellisestd kdytannodsta. Sen mukaan tutkimuksessa tulee noudat-
taa rehellisyyttd, huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimustyossa seka tutkimusten ja niiden
tulosten arvioinnissa. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012-2014.) Kasiteltavat kysy-
mykset saattoivat aiheuttaa tunnereaktioita vastaajissa, mutta tutkittavien oli mahdollista
séadella omaehtoisesti kyselyn etenemisté valttden haitalliseksi kokemiinsa kysymyksiin
vastaamista. Taloudellisesti kysely ei vaikuttanut vastaajiin, tutkimus oli taloudellisesti

riippumaton. (Tutkimuseettinen Neuvottelukunta 2012-2014.)

Kéytetyn ldhdeaineiston tulisi olla ajantasaista ja tutkittua tietoa lahteiden tulisi olla en-
sisijaisia (Vilkka & Airaksinen 2003, 72-73). Opinnaytetydssamme kaytetyt lahteet olivat
padosin alle 10 vuotta vanhoja. Muutamat lahteista olivat oppikirjoja. Kéytetyt lahteet

olivat my0s péaéosin ensisijaisia lahteita.

Plagiointia ei tutkimuksissa saa kéyttaa. Plagiointi on "toisen tutkijan ajatusten, ilmaisu-
jen tai tulosten esittdmistd omissa nimissaan” (Vilkka & Airaksinen 2003, 78.) Myos epa-
selvét viittaukset ovat plagiointia, samoin tekaistut esimerkit ja vditteet. (Vilkka & Airak-
sinen 2003, 78.) Opinndytetydssdmme l&hdeviitteet on tehty Tampereen ammattikorkea-
koulun ohjeiden mukaan. Kaikki tydssa kaytetyt lahteet on myds merkitty asianmukai-

sesti lahdeluetteloon.
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Tuotoksessa kaytetyt valokuvat ovat opinndytetyon tekijoiden itsensa ottamia ja kuvatun
henkilon edustaja on antanut kirjallisesti tietoisen suostumuksen luovuttaen kyseisten ku-

vien kayttooikeudet opinnaytetyon tekijoille.

Lapi opinnaytetyoprosessin pidimme selkednd mielessa, keta tehdyn tutkimuksen oli tar-
koitus hyddyttad ja onnistuimme mielestimme séilyttdméan asiakaslahtdisyyden tutki-
musta tehdessémme. Opinnédytetydssamme toteutui tutkimuksen validiteetti eli ky-
kenimme vastaamaan asetettuihin tutkimuskysymyksiin seka reliabiliteetti eli tutkimuk-

sen tulokset ovat toistettavissa. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 136.)

8.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Opinndytetyoprosessin aikana tuli ilmi, ettd hoitohenkilokunnalla ei ole tarpeeksi osaa-
mista vaikeavammaisten henkil6iden hoidosta paivystyksellisissa tilanteissa. Useista tut-
kimuksen kyselyn vastauksista nousi esille riittaméattdmyyden tunne seké toisaalta vasy-
mys siihen, kuinka vaikeavammaisen henkilon 14heiselld tulee olla jatkuvasti ”ohjat ka-
sissddn” eli olla valmiudessa jakamaan informaatiota ldheisensd hoidosta seki tdmén tar-
peista. Ndhdéksemme téssa asiassa olisi vield paljon kehitettavaé ja jatkossakin tulisi eh-
dottomasti kiinnittdd huomiota vaikeavammaisten laheisten jaksamiseen sekd kehittaa
keinoja, joilla usean eri hoitavan tahon tiedot olisivat kaikkien hoitavien tahojen saatavilla

ilman ettd laheisen tulee olla varmistamassa tietojen oikeellisuutta.

Kyselyn vastauksista nousi myos esille, etté erilaisuuden kohtaamisessa olisi edelleen ter-
veydenhuollon ammattilaisilla kehitettdvad, tdma voisikin olla asia johon jo tulevien ter-
veydenhuollon ammattilaisten koulutuksessa tulisi kiinnittdd huomiota ja tarjota laaja-
alaisesmmin kokemuksia erilaisuuden parissa. Toivomme, ettd tutkimuksemme tulokset
haastaisivat myos terveydenhuollon ammattilaisia kiinnittdmé&éan huomiota omiin asentei-
siinsa erilaisuutta kohtaan ja pohtimaan keinoja joilla olla omassa tydssaan tueksi myos
vaikeavammaisten henkiloiden laheisille ja toisaalta, kuinka yhteisty® toimisi parhaiten
siten, ettd myos vaikeavammaisen henkilon laheisen asiantuntijuus tulisi huomioiduksi

tata kuormittamatta.

Jatkotutkimusehdotuksena nostamme hoitohenkilokunnan kokemukset vaikeavammais-

ten henkil6iden hoidosta pdivystyksessa. Myohemmin olisi mielenkiintoista selvitta,
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onko tekemdmme opas ollut hyédyllinen vaikeavammaisten henkildiden laheisille ja

onko se helpottanut paivystystilanteissa kommunikointia henkilokunnan kanssa.
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LITTEET

Liite 1: Kyselyn kysymykset

1. Sukupuoli

_ mies _nainen

2. k&

_alle 20v _20-29v _30-39v
_40-49v _50-59v _yli 60v

3. Missd vaiheessa laheisenne vaikeavammaisuus on todettu?
a)_sikitkaudella b) vastasyntyneena
c)_sairauden seurauksena d)_onnettomuuden seurauksena

jos c tai d, missé idssa?

4. Missa terveydenhuollon tilanteissa koet eniten tarvitsevasi tukea?

(Esim. kotona toteutettava hoito, paivystystilanteet, sairaalaosasto..)

5. Missd asiassa terveydenhuollon tilanteessa koet laheisend osaamistasi tarvittavan?

(Esim. kommunikointi, tiedon vélittdminen, hoitotoimenpiteet..)

6. Kerro 3 tyypillistd terveydenhuollon tilannetta jossa koe Sinua tarvittaneen:
1)
2)
3)




43

Liite 2: Saatekirje

Hyvé vaikeavammaisen henkilon laheinen,

olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Tampereen ammattikorkeakoulussa ja teemme opin-

naytetyotéd vaikeavammaisen henkilon ldheisen tukemisesta.

Pyytdisimme Sinua vastaamaan oheiseen kyselyyn kokemuksiesi perusteella. Kaikki vas-
taukset tullaan kasittelemaan luottamuksellisesti, eik& Sinua vastaajana voida millaan ta-
voin valmiista tutkimuksesta tunnistaa. Kadytdmme saatuja vastauksia ainoastaan t&ssa
opinnaytetydssa. Jotta tutkimus hyodyttaisi mahdollisimman monia, olisi tarkedd saada
juuri Sinun kokemuksesi tutkimusaineistoon. Valmis opinndytetydsta syntyvé tuotos jae-

taan Leijonaemojen internet-sivustojen kautta.

Annat suostumuksesi vastaustesi kdyttdmiseen opinnéytetyossa palauttamalla taman ky-

selyn taytettyna.

Voit olla meihin yhteydessa jos opinnédytetyosta tai kyselysta heréa kysymyksia.

KIITOS.

Elina Moilanen

sairaanhoitajaopiskelija AMK

elina.moilanen@health.tamk.fi

ja
Maria Liflander
sairaanhoitajaopiskelija AMK

maria.liflander@health.tamk.fi
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Liite 3: Tietoinen suostumus valokuvien kayttdmiseen opinndytetydssa

TIETOINEN SUOSTUMUS

Taman suostumuksen allekirjoittamalla annan lapsestani otettujen valokuvien kayttooikeuden
Tampereen ammattikorkeakoulussa tehdyn opinnédytetydn ”Vaikeavammaisen ihmisen lédheisen
tukeminen asiantuntijana” tekijoiden Elina Moilasen sekéd Maria Liflénderin kdytt6on rajoituk-

setta.

Aika ja paikka Allekirjoitus ja nimenselvennys
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Liite 4: Tuotos; sovellettu hoidon tarpeen arvioinnin opas

OPAS VAIKEAVAMMAISEN HENKILON TILAN SYSTEMAATTI-
SEEN ARVIOINTIIN

Ollessanne yhteydessé terveydenhuollon yksikkd6n sairaanhoitaja haastattelee teita ar-
vioidakseen hoidon tarpeen. Hoitaja saa teiltd arvokasta tietoa siitd, millainen laheisenne

on tavallisesti ja miten l&heisen tila poikkeaa normaalista.

Terveydenhuollossa on yleisesti kdytdssé potilaan tilan systemaattiseen tutkintaan tar-
koitettu ABCDE-menetelméa. Sovellettu menetelmdmme auttaa teitd arvioimaan lahei-

senne hoidon tarvetta sekda kommunikointia terveydenhuollon ammattilaisten kanssa.

A-lImatiet

Onko hoidettavan henkilén asento sellainen, etta ilmatiet ovat vapaasti avoimet vai ha-

keutuuko tdm4 toistuvasti sellaiseen asentoon, jossa ilmateiden avoimuus on uhattuna?

Onko leuka kohti rintaa, jolloin hengittdminen on vai-

keaa?

B-hengitys

maaliin verratta-
vissa? Onko se tyo-
1&&mpéé kuin tavallisesti, kuuluuko hengittdmisesta
poikkeava &ani, millainen? Mikali saturaatiota
seurataan, onko se henkilén normaaliarvoon verrat-

tain alhaisempi?
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C-verenkierto
Tuntuuko pulssi?
Ovatko kadet ja jalat lampimat/kylmat?

Onko raajojen vari tavanomaisesta poikkeava?

D-tajunta

Onko henkild hereilla? Reagoiko aanelle tai kehotuk-
selle? Reagoiko kivulle? Eikd reagoi mitenk&én? Rea-

goiko henkilo normaaliin tapaansa?

E-muu

Onko hoidettava henkild normaalia vésyneempi, aggressiivisempi, rauhattomampi?
Onko laakityksessa poikkeamia? Erittaminen, ovatko virtsamaarat vahentyneet, onko
henkil® ulostanut ja minkalaisia eritteet ovat olleet? Onko henkild oksentanut? Onko li-

maisuudessa muutoksia?

Buu ()om

XVINNLL

Muistakaa ottaa mukaan péivystykseen ajantasainen ladkeluettelo!
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Ottaessanne yhteytta paivystykseen:

1. Kerro kuka olet, kenen asialla olet, hoidon tarpeessa olevan henkilGtunnus.

2. Kerro taméanhetkinen tilanne, mika Sinua laheisesi voinnissa erityisesti huolestuttaa.

3. Kerro laheisesi taustasta, perussairauksista, oleelliset asiat.

4. Kerro nykytilanne, mita hoidon tarpeen arviointiin vaikuttavia tietoja olet saanut pohdit-
tuasi edelld olevan sovelletun hoidon tarpeen arvioinnin oppaan mukaisesti laheisesi ta-

méanhetkisesta terveydentilanteesta.

5. Pohdi yhdessa terveydenhuollon ammattilaisen kanssa toimintaehdotusta hoidosta tastéa
eteenpdin. On tarkedd, ettd tuot mahdolliset aiemmat kokemukset samankaltaisesta ti-
lanteesta terveydenhuollon ammattilaisen tietoon, jotta hdnella on kaikki tarvittava tieto

saatavillaan miettiessa hoidollisia jatkotoimenpiteita.



