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1 JOHDANTO

Ikadntyvien kehitysvammaisten maaran seka odotettavissa olevan elinidan on arvioitu
kasvavan tulevaisuudessa. Vuonna 2005 Kehitysvammaliiton julkaisemassa tutkimus-
raportissa, lkdantyminen haasteena kehitysvammapalveluille, todettiin etta kehitys-
vammaisten henkildiden elinidan kasvu tapahtuu tulevina vuosina valtavaeston ennus-
teen mukaisesti. Vuonna 2005 yli 65-vuotiaista ikddntyneista henkildista kehitysvam-
maisten osuus on ollut 0,4 % ja mdardan on odotettu kasvavan lahes kaksinkertaiseksi
seuraavan 30 vuoden kuluessa. Lisaksi tietyissa kehitysvammaryhmissa (esim. Dow-
nin Syndrooma) ikdantyminen alkaa aikaisemmin ja etenee nopeammin kuin valtava-
estdssd. (Numminen, Vesala, Ainali & Jarveldinen. 2005, 7.) Ulkomaisissa tutkimuk-
sissa kehitysvammaisen henkilén ikaantyminen onkin ajoitettu 45- 60-ikdvuoden va-

lille (Vahtera 2002, 24).

Ikadntyvien kehitysvammaisen maaran kasvaessa kuntien paine tarjota yha katta-
vampia palveluita myds nuorille kotoa muuttaville kehitysvammaisille kasvaa. Talla
hetkella palveluita ja resursseja on suunnattu enimmakseen nuorille ja tyoikaisille ke-
hitysvammaisille. Koska resurssit ovat rajallisia, on kynnys pudottaa ikdantyvat kehi-
tysvammaiset tyo- ja paivatoimintaa tarjoavien palveluiden piirista matala ja elakoi-
tyminen saattaa tapahtua toimintakyvyn laskun myota jo varhaisessa vaiheessa.
Tama puolestaan lisda painetta asumispalveluihin. Ikdantyvan kehitysvammaisen pu-
dotessa paivatoimintojen ulkopuolelle toimintakyvyn yllapitaminen vaikeutuu ja hoi-
toisuus kasvaa. Tama taas lisaa henkil6storesurssin tarvetta asumispalveluiden puo-
lella. Tarve ikdantyvien kehitysvammaisten palveluille on olemassa. Ruoppilan ja liva-
naisen (2011, 119) tutkimuksessa todetaan, etta kehitysvammaisten elinidan odotteen
ja keskimaaraisen elinian kohotessa nopeasti olemme historiallisesti uuden ilmién

edessa, jota on valttamatonta tutkia palvelujarjestelmien kehittamiseksi.
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Suomen vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010- 2015 julkaistiin elokuussa 2010.

Tavoite ohjelmalla oli “vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle”. Lahtokoh-
tana ohjelmassa oli perus ja ihmisoikeuksien seka yhteiskunnan kehittaminen valta-
virtaistamisen periaatteen mukaisesti, jossa taustalla ovat YK:n vammaisten oikeuk-
sia koskeva yleissopimus seka vuona 2006 tehty Valtioneuvoston selonteko Suomen
vammaispolitiikasta. (Sjoblom 2016, 2.) Tarkeimpina toimenpidekokonaisuuksina
VAMPO- ohjelmassa nahtiin vammaisten henkildiden sosioekonomisen aseman pa-
rantaminen ja kdyhyyden torjunta, johon tahdataan vahvistamalla yhdenvertaisuutta
tyovoima- ja yrityspalveluissa lainsdadanndnmuutoksilla. Vaikuttavimpana toimena
koyhyyden torjunnassa on 2011 voimaan tullut takuueldkelaki. Vammaislainsdaadan-
non uudistaminen ja KEHAS- ohjelma ovat vahvistamassa osaltaan erityispalvelujen ja
tukitoimien saatavuutta seka laadun varmistamista. Ammattialisten keskeiseksi oh-
jausvalineeksi luotu vammaispalvelujen kasikirja(STM) on kehittymdssa palautteiden
pohjalta paremmaksi. VAMPO- ohjelmassa vaaditaan edelleen laaja- alaista ymparis-
ton esteettomyyden vahvistamista ja lisdamista yhteiskunnassamme sen eri osa- alu-

eilla. (Sjoblom 2016, 40.)

YK:n vammaisten oikeuksien yleissopimuksen ratifiointi eteni VAMPO 2010- 2015-
ohjelman aikana merkittavasti ja lopulta Suomi ratifioi sen 11.5.2016. YK:n vammais-
ten oikeuksien yleissopimus astui voimaan jo toukokuussa 2008 ja sen tarkoituksena
on varmistaa vammaisille henkilille ihmisoikeudet, perusvapaudet ja ihmisarvon
kunnioitus edistden ja suojellen naita oikeuksia. Suomelta sopimuksen ratifiointi
edellytti muun muassa, muutoksia kehitysvammaisten erityishuollosta annettuun la-

kiin. (Vammaisten oikeuksien yleissopimuksen ratifiointi 2016.)

Uudistettu laki kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977 astui voimaan
10.6.2016. Sen tarkoituksena on vahvistaa erityishuollossa olevan henkilon itsenaista
suoriutumista ja itsemaaraamisoikeutta seka pienentaa erityishuollossa rajoitustoi-
menpiteiden kayttda. Parhaillaan tehddan myos tyota vammaispalvelulain ja kehitys-

vammalain yhteen sovittamiseksi uudeksi vammaispalveluja koskevaksi erityislaiksi,
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jolla turvataan yhdenvertaiset palvelut eri vammaryhmille. (Vammaispalvelujen kasi-

kirja STM.)

Alla oleva kuvio selkiyttad vuoden 2015 asiakkaiden ikdjakaumaa Jyvaskylan kaupun-
gin kehitysvammapalveluiden osalta. Koska jo noin 40-vuotias kehitysvammainen voi
olla dementoitunut ja tarvita erityispalveluita, on hyva syy pohtia ja tutkia tulevaisuu-

den palveluita ja tarpeita tassa ja nyt.

KEHITYSVAMMAPALVELUIDEN ASIAKASMAARAT JYVASKYLASSA
V.2015

|

C72,12%

H6-16-v m17-26-v m27-39-v 40-49-v ®m50-64-v m65- H

Kuvio 1. Kehitysvammapalveluiden asiakasmaarat Jyvaskylassa 2015 (Hanhikoski,

2015).

Vuonna 2005 Kehitysvammaliitto toteutti ikdantyvien kehitysvammaisten tukiprojek-
tin. Projekti synnytti useita raportteja joista yksi, Ikdantyminen haasteena kehitys-
vammapalveluille (Numminen ym. 2005.), kasittelee opinnaytetyon aihetta. Raportin
perusteella haasteena ikdaantyvien kehitysvammaisten palveluiden kohdalla oli ensin-
nakin ikdantyvan kehitysvammaisen maarittelyn vaikeus. Kalenteri-idn perusteella
ikdantymista on kehitysvammaisen kohdalla haastavaa maarittaa eli maarittava tekija
on toimintakyky ja siind tapahtuvat muutokset. Tassa puolestaan on haasteena luo-

tettavan mittarin puute. Toinen haaste palveluille on tiedon ja koulutuksen puute.
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Ikdantyvia kehitysvammaisia koskevaa tutkimustietoa on vahan eika kehitysvamma-

alan koulutusta aiheesta ole ollut saatavilla. (Numminen ym. 2005, 12- 15.) Saman ai-
heen darella painitaan edelleen. Opinndytetyon tarkoituksena on selvittaa integroi-
van kirjallisuuskatsauksen avulla ikdantyvien kehitysvammaisten eldmanlaatua ja toi-

mintakykya tukevia palveluntarpeita niin Suomessa kuin muualla maailmassa.

2 KEHITYSVAMMAISUUS

Kehitysvammaiset ovat hyvin heterogeeninen ryhma eika ole olemassa tyypillista ke-
hitysvammaista henkil6a. Siksi heidan maarittelynsa on myos vaikeaa ja monita-
hoista. Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (L519/1977) maarittelee kehitysvam-
maiseksi henkilon, jonka henkinen toiminta tai kehitys on hairiintynyt tai estynyt syn-
nynnaisen tai kehitysidassa saadun vian, sairauden tai vamman vuoksi. Vammalla tar-
koitetaan fyysista ja psyykkista rajoitetta, joka vaikuttaa pysyvasti yksilon toimintaky-
kyisyyteen. (Arvio 2014, 90; Kaski, Manninen & Pihko 2009, 16.)

WHO:n tautiluokituksen, ICD-10:n (International statistical classification of diseases
and related health problems) mukaan alyllinen kehitysvammaisuus maaritellaan ti-
laksi, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai puutteellinen. Erityisesti ke-
hitysidssa ilmaantuvat yleiseen henkiseen suorituskykyyn vaikuttavat taidot kuten
kognitiiviset, kielelliset, motoriset seka sosiaaliset taidot ovat puutteellisesti kehitty-
neita. Alyllista kehitysvammaisuutta voi ilmet3 joko erikseen tai yksindan mink3 ta-

hansa fyysisen tai psyykkisen tilan ohella. (Kaski ym. 2012, 16.)

Amerikkalaisen kehitysvammajarjeston AAIDD:n (The American Association on Intel-
lectual and Developmental Disabilities) maaritelman mukaan kehitysvammaisuu-
dessa on kyse huomattavasta toimintakyvyn rajoittuneisuudesta, johon liittyy keski-

maaraisesti heikompi dlyllinen suorituskyky sekad puutteita sopeutumiseen liittyvissa



7
taidoissa. Kehitysvammasta puhutaan, kun se ilmenee ennen 18 vuoden ikda. (Arvio

2014, 90- 91; Kaski ym. 2012, 16.)

Kehitysvammadiagnoosi kriteerit ICD- 10 (F70- F79) mukaan voidaan jaotella kol-
meen osaan; alykkyysosamaara jaa alle 70:n, adaptiiviset taidot eli sosiaaliset, kasit-
teelliset seka kdaytannon taidot eivat vastaa ikdodotuksia ja vamma on alkanut kehi-
tysidssa (Aaltonen & Arvio 2011, 12). Kehitysvammaisten henkildiden alyk-
kyysosamaarat vaihtelevat 0- 69 vililla, kun taas muun vdeston yleinen alyk-

kyysosamaara sijoittuu 80- 120 valille (Arvio 2014, 91; Kaski ym. 2012, 18).

Kehitysvammaisuuden ladketieteelliset syyt voidaan jakaa neljaan paaryhmaan. Niita
ovat perintotekijat (n. 30 %), raskaudenaikaiset syyt (n.20 %) seka synnytykseen liitty-
vat syyt (n.10 %). My0s varhaislapsuuden vammautumiset ja sairastumiset saattavat
aiheuttaa kehitysvammaisuutta. Joka neljas kehitysvammaisuuden syy jaa tuntemat-

tomaksi. (Arvio 2014, 92; Kaski ym. 2012, 26; Seppala 2012, 95.)

Suomessa kehitysvammakasite tarkoittaa alyllista kehitysvammaa. Ruotsissa samai-
nen kasite on forstandshandikapp tai utvecklingstorning. Maailmalaajuisesti kehitys-
vammakasite ilmenee monenkirjavasti. Esimerkiksi Britanniassa kdytetdaan enene-
vassa maarin learning disability kasitetta, joka suomennettuna tarkoittaa oppimisvai-
keutta. Muualla Euroopassa taas intellectual disability kasite on suositeltavampi.
Pohjois-Amerikassa kdytetaan developmental disability kasitteen lisdksi viela mental
retardation kasitetta, joka taas Euroopassa koetaan kehitysvammaisia halventavaksi.

(Aaltonen & Arvio 2011, 13.)

2.1 Kehitysvammaisen henkilon toimintakyky

Toimintakyky merkitsee kykya pystya selviytymaan omassa elinymparistossaan pai-
vittdisista toiminnoista itsedan tyydyttavalla tavalla. Toimintakykyyn vaikuttavat yksi-

I6n terveydentila, ominaisuudet ja ymparistotekijat. (Aromaa, Koskinen, Martelin,
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Sainio & Sihvonen 2013, 56.) THL:n julkaisema vammaispalveluiden kasikirja maarit-

telee toimintakyvyn henkilon kyvyksi selviytya itselleen merkityksellisista ja valtta-
mattomista toiminnoista siind ymparistdssa missa han kulloinkin elda. Toimintakyvyn
ulottuvuuksina nahdaan fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen ja kognitiivinen toiminta-
kyky. (Vammaispalveluiden kasikirja.) Ikdaantymista koskevissa toimintakykytutkimuk-
sissa toimintakyvyn ulottuvuuksina nahdaan fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen toi-
mintakyky, seka joissain tutkimuksissa myos paivittdisista toiminnoista selviytyminen

(Heikkinen ym. 2013, 278).

FYYSINEN

divittaisista perustoimista ja
rjen askareista suoriutumine

itsearvostus, mieliala, omat
voimavarat ja haasteista

l PYSYYKKINEN
selviytyminen

uisti,oppiminen,kielellisyys,

'T‘ KONGNITIIVINEN
orientaatio ym.

vuorovaikutus, suhteet

l SOSIAALINEN
laheisiin,osallistuminen ym.

Kuvio 2. Toimintakyvyn osa-alueet (Vammaispalveluiden kasikirja).

Kehitysvammaisen henkilén toimintakyky on jo kehitysvammaisuus maaritelman mu-
kaankin alentunut. Hanen toimintakykyynsa vaikuttaa oleellisesti se millaista tukea ja
kohtelua sekd minkalaisia palveluita han saa. (Vammaispalveluiden késikirja.) Ikdan-
tyva kehitysvammainen ja toimintakyky liittyvat Idheisesti toisiinsa jo siinakin mie-
lessa, ettei ikdantymistd voida kehitysvammaisella aina maarittaa kalenteri-ian perus-

teella. Avainasemassa on toimintakyky ja sen jatkuva mittaaminen ja arvioiminen.
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Kehitysvammaliiton ikddntyvien kehitysvammaisten tukiprojektin raportissa (Nummi-

nen ym. 2005) todetaan, etta erityisesti toimintakyvyn lasku adaptiivisten taitojen
alueella ja sita kautta hoitoisuuden lisadantyminen johtavat ikadantymisen toteamiseen
kehitysvammaisen henkilon kohdalla. Tassa vaiheessa henkiloston nakemys kehitys-
vammaisen henkilon ikdadantymisestad on avainasemassa. Patogeeninen maarittely
ikddntymisesta korostaa ikddantymisen ja toimintakyvyn suhdetta; vanheneminen tar-
koittaa automaattisesti toimintakyvyn laskua. Taman vastakohta ns. salutogeneetti-
nen madarittely puolestaan korostaa toimintakyvyn kehittamista ja sen merkitysta
ikdantymiseen liittyvien negatiivisten muutosten ehkdisemisessa. (Numminen ym.

2005, 12- 14.)

Yksilollisen toimintakyvyn osatekijat ja
rakenne (AAIDD 2009)

Alylliset kyvyt N

Elamanhallintataidot

/

| Apu ja tuki kyky
Osallisuus, vuorovaikutus, | | /'\/;/

sosiaaliset roolit

Terveys If .'y Toiminta-
|

A\

Toimintaymparisto

Kuvio 3. Kehitysvammaisen henkilon toimintakyvyn osatekijoita (Vammaispalvelui-

den kasikirja).

Jyvaskylan kaupungin kehitysvammapalveluissa asiakkaiden toimintakykya arvioidaan

TOIMI-mittarin avulla. TOIMI-mittari on Kehitysvammaliiton kehittdama arviointiva-
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line, jossa kehitysvammaista asiakasta ja hanen psykososiaalista toimintakykyadan ar-

vioidaan hanen nykyisessa toiminta- ja asuinymparistossaan ja elamantilanteessaan.

Mittaria kaytetadan muun muassa. palvelusuunnitelmien tukena. (TOIMI-menetelma.)

2.2 Kehitysvammaisen henkilon elamanlaatu

Elamanlaatu nahdaan moniulotteisena, objektiivisena ja subjektiivisena kokemuk-
sena. Objektiivinen elamanlaatu pitaa sisallaan ulkoisia tekijoita kuten tulotason, toi-
mintakyvyn, terveyden ja sosioekonomisia tekijoita. Subjektiivinen elamanlaatu on
puolestaan koettua elamanlaatua. Tama on kunkin ihmisen kokemus siitd mita hyva

elama tarkoittaa hanen tapauksessaan. (Rasanen 2011, 70.)

FYYSINEN

PSYYKKINEN ELAMANLAATU SOSIAALINEN

ELINYMPARISTO

Kuvio 4. Eldamanlaadun ulottuvuudet WHO:n (1998) ja Lawtonin (1991) mukaan (Ra-
sanen 2011, 72).
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Suomalainen hyvinvointi 2010- tutkimuksessa todettiin, ettd suomalaiset kokevat

elamanlaatunsa hyvaksi 80 ikdvuoteen asti, jonka jalkeen fyysisessa ja henkisessa hy-
vinvoinnissa tapahtuu heikentymista. Hyvan elamanlaadun perustekijéina suomalai-
set kokivat hyvan terveyden ja elamanasenteen, kyvyn nauttia eldmastaan seka tar-
mokkuuden arjessa. Elamanlaatua kohentavana asiana nahtiin myos perheen ja ysta-
vien tuki, mutta eritysesti idkkaimmilla kansalaisilla syy- yhteys on tassa kohtaa voi-

makkaampi. (Vaarama, Moisio & Karvonen 2010, 131.)

Kehitysvammaisten eldamanlaatua on tutkittu muun muassa Matikan (2000) eldaman-
kulkuprojektissa, jossa todettiin, ettd laitoshoidossa olevat kehitysvammaiset koke-
vat hyvinvointinsa huonommaksi kuin asumispalveluissa, tyokeskustoiminnan parissa
ja erityispalveluiden ulkopuolella olevat kehitysvammaiset. Hyvan elamanlaadun kes-
keisiksi osa-alueiksi kehitysvammaiset asettivat tutkimuksessa muun muassa ihmis-
suhteet, tyon ja terveyden seka valinnanmahdollisuudet, turvallisuuden ja itsemaa-
raamisoikeuden. (Haarni 2006, 47.) Ruoppila ja livanainen (2011, 117- 118) paatyivat
tutkimuksessaan samanlaisiin tuloksiin, kuin Matikka (2000) haastattelujen pohjalta
tehdyssa aineistossaan. Heidan aineistostaan selvisi my0s, ettd huono- osaisuutta ke-
hitysvammaisilla aiheuttivat osalle terveyden ongelmat seka lapsuuden kielteiset ko-
kemukset, toimeentulo, asumisen vaikeudet erityisesti asunnon saanti, asuinalueen

huono laatu seka vahdiset ystavyyssuhteet. (Mts. 2011, 119.)

Kehitysvammaisten henkildiden elamanlaadussa on kyse pitkalti heidan yksilollisten
voimavarojensa suhteesta ymparistoon. Avainasemassa tulee olla kehitysvammais-
ten ihmisten mielipiteiden kuunteleminen ja kokemusten arvostaminen. lkddntyvien
kehitysvammaisten kohdalla elamanlaadun kriteerit ovat samoja kuin kenella ta-
hansa vanhuksella; palveluiden saatavuus ja sdilyvyys, kuntoutus ja toimintakyvyn yl-
[apitaminen, itsenaisyys ja omien valintojen tukeminen seka tarpeettomien elaman-

muutosten valttaminen. (Vahtera 2002, 30- 31.)
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2.3 Ikaantyva kehitysvammainen

Ikdantymisen maarittely ei ole yksiselitteista. Siihen vaikuttaa muun muassa se, mita
ian ulottuvuutta tarkastellaan ja minkadlaisena nahdaan mahdollisuudet omaan toi-
mintakykyyn vaikuttamiseen. Suomessa vanhuuden maarittely kytkeytyy yleisen ela-
keidn rajaan. Kansaneldkelain mukainen vanhuuseldakkeen ikaraja on Suomessa 65
vuotta. (Vanhuuseldke 2014.) Laki ikddntyneen vdestdn toimintakyvyn tukemisesta
seka iakkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista maarittelee ikdantyneen henkilén van-
huseldkkeeseen oikeuttavassa idssa olevaksi henkiloksi, jonka psyykkinen, sosiaali-
nen, fyysinen ja kognitiivinen toimintakyky on heikentynyt korkean ian myo6ta tullei-
den, pahentuneiden tai lisddntyneiden vammojen ja sairauksien vuoksi, tai korkeaan
ikaan liittyvan rappeutumisen johdosta (Laki ikdantyneen vdeston toimintakyvyn tu-

kemisesta seka idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista 980/2012).

Eri kulttuureissa ikdantyminen maaritellaan erilaisin perustein ja ikdantyneen henki-
|6n yhteiskunnallinen arvostus seka asema vaihtelevat. kaantymiseen liittyvia tar-
keita kulttuurisidonnaisia kasityksia ovat kasitys terveydesta, sairaudesta seka kuole-
masta. Eroavaisuuksia kulttuureiden valilla on myds hyvan eldaman ja vanhenemisen
kasityksissa. Kulttuurit voidaan jakaa karkeasti yksilo- ja autonomiakeskeisiin ja yhtei-
sollis-kollektiivisiin kulttuureihin. Yksilo- ja autonomiakeskeista kulttuuria voidaan
kuvailla lansimaiseksi ja ikdadntymista ja hyvaa elamaa maaritellaan siind suhteessa
arvoihin autonomiasta, aktiivisuudesta, omatoimisuudesta ja tuottavuudesta. Vanhe-
neminen, niin sanottu neljas ikd, alkaa taman kasityksen mukaan silloin, kun ihmisen
aktiivisuus ja omatoimisuus loppuvat ja toimintakykyisyys vaatii muiden apua. Tassa
kasityksessa ikddantyminen ajatellaan kielteisena asiana ja ikdihmisten arvostus on

heikkoa ja vanhuus katsotaan hyvan elaman vastakohdaksi. (Sarvimaki 2013, 94- 95.)

Ikdadntyminen biologisesta nakokulmasta katsottuna on universaali ilmi6, joka tarkoit-
taa ajan kuluessa tapahtuvaa eri toimintojen heikentymista ja kudosten seka elinten
rappeutumista siten, ettd lopulta elaméan edellytyksia ei enaa ole (Heikkinen 2013,

405). Ikaantymista voidaan maaritelld myds fysiologisten toimintojen lisdantyvana
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huononemisena, mika merkitsee stressinsietokyvyn vahentymista ja kasvavaa sairas-

tumisalttiutta. Varsinainen vanhuus alkaa kuitenkin vasta, kun lisddantyminen lakkaa
tai kun yksild on kokenut lisadntyneensa tarpeeksi ja tama ika ihmisella on noin 50-

60 vuotta. (Portin 2013, 114.)

Ikdantymisesta puhuttaessa erotetaan toisistaan ns. primaari vanheneminen sekun-
daarisesta vanhenemisesta. Primaari vanheneminen ymmarretdan biologisten perus-
tekijoiden maarittamaksi, joka on yhteydessda muun muassa eri lajien eripituisiin
elinaikoihin. Solutasolla tama merkitsee etenevaa toimintojen ja rakenteen heikkene-
mista riippumatta sairauksista ja se ilmenee myos terveissa ihmisissa. Tastd johtuen
monet toimintakyvyn osa- alueet, kuten sydamen — ja verenkierron toiminta, lihas-
massan ja voiman, reaktioajan, maksimaalisen hapenkulutuksen, muistin, keuhkojen
elastisuuden, ndon seka kuulon alenemista havaitaan ikdantyessa. Sekundaarinen
vanheneminen on erilaisten ulkoisten tekijoiden esimerkiksi sairauksien, elinolojen
seka elintapojen maarittdmaa vanhenemista ja se johtuu sairauksista ja ymparistote-
kijoista, kuten tupakan poltosta, ultravioletti sateilysta seka fyysisesta liikkumatto-
muudesta. Niin sanotun normaalin vanhenemisen taustalla vaikuttavat niin geneetti-
set tekijat, kuin ajan mukana elimistoon eri tavoin kertyneet vauriot seka kuluminen

solu-, elin- ja elinjarjestelmatasoilla. (Heikkinen 2013, 394.)

Kehitysvammaiset ikdantyvat, kuten muutkin ihmiset, ja heidan oletettu elinikansa
tulevaisuudessa on tilastojen mukaan noin 60- vuotta. Kehitysvammaisten elinika on
viimeisen kahden vuosikymmenen aikana pidentynyt huimasti. 1980- luvun puoliva-
lissa vaikeimmin kehitysvammaisen elinika jdi alle 30- vuoden ja nykyaan ollaan la-
hempana 50:ta vuotta. (Arvio 2014, 91- 92.) Kehitysvammaiset henkilot maaritellaan
vanhuksiksi kirjallisuuden mukaan n. 45- 60 vuoden idssa. Vanhuusikarajoja joudu-
taan todennakdisesti kehitysvammaisten kohdalla tarkistamaan, silla oletettu elinika
on pidentynyt ja ldahentynyt muuta vdestda. Ennenaikaista vanhenemista liittyy joi-
hinkin kehityshairidihin mm. Downin oireyhtymaan, mutta myoés monivammaisuus

voi olla syyna elimiston nopeampaan rappeutumiseen. (Kaski, Manninen & Pihko
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2012, 213.) Kehitysvammaisuus itsessdan ei nopeuta tai varhenna ikdantymista,

mutta siihen liittyvat liitdnnaissairaudet seka passiivinen eldmanasenne voivat toissi-

jaisesti vaikuttaa niin elinikdan kuin ikddantymiseenkin (Numminen ym. 2005, 7).

Kasken ja muiden (2012, 213- 214) mukaan vanhuuden psyykkiset muutokset ilmene-
vat muistin, oppimisen, dlykkyyden ja luovuuden seka persoonallisuuden muutoksina
huomioiden, ettd ihmisten fyysisten ja psyykkisten toimintojen valilla on selked vuo-
rovaikutus, silla sairastaessa myos psyykkinen toimintakyky heikentyy. Vanhuuden
muutokset saattavat vaikuttaa myds kielteisesti minakuvaan. Downin oireyhtyman
henkil6illa alylliset kyvyt saattavat alkaa heikentya jo varhain aikuisidssa, vaikka ylei-
sesti merkittava heikentyminen tapahtuu vasta 45- 50 vuoden idssa. Yleisesti kehitys-

vammaisten ikaantymiseen vaikuttaa kehitysvammaisuuden syytausta.

Ikadntyneiden kehitysvammaisten ruokailutottumuksiin tulee kiinnittaa erityis-
huomiota, silld lilkunnan vahetessa painon nousu vaikuttaa osaltaan nivelten ennen-
aikaiseen kulumiseen, sydanvaivoihin, verenpaineen nousuun seka sokeritautiin.
Ikddntyneiden kehitysvammaisten pitdisi myos saada osallistua omien voimavaro-
jensa rajoissa paivittadisiin toimintoihin. Ikdaantyneen kehitysvammaisen hoitopaikkaa
tai asuinymparistod ei myodskaan pitaisi heikoin perustein muuttaa silla tuttu ja tur-

vallinen ymparist6 helpottaa selviytymista arjessa. (Mts. 2012, 214- 215.)

Kehitysvammaisten muistihadirididen diagnosointi on erittain tarkeas, silla pienetkin
toimintakyvyn muutokset voivat vaikuttaa koko sen hetkisen elaman muuttumiseen
kehitysvammaisella henkil6llad. Vaikeimmin kehitysvammaisista noin 20 % potee ete-
nevaa oireyhtymaa tai sairautta, jossa dementiaoireet ilmenevat joko lapsuudessa,
nuoruudessa tai nuorena aikuisena. Kehitysvammaisen muistisairaudelle altistavia
tekijoita ovat:

e Aivojen rakenteen poikkeama

e Downin oireyhtyma

e Epileptinen enkefalopatia
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e Lihavuus (osaoire monessa oireyhtymassa)

e Aliravitsemus (liittyy nielemisongelmiin ja liikehairioon)

e Vidhainen fyysinen ja henkinen aktiviteetti (Aaltonen & Arvio 2011, 125.)

Kehitysvammaisten elinian pidentyessa myods dementian esiintyvyys kasvaa. Kun niin
sanotun normivaeston keskuudessa dementiaa esiintyy 1-2 % 65- 69-vuotiaista ja 16—
25 % yli 80-vuotiaista, on esiintyvyys kehitysvammaisten keskuudessa huomattavasti
suurempi. Tutkimusten mukaan 14 % yli 59-vuotiaista ja 22 % yli 65-vuotiaista kehi-
tysvammaisista sairastaa dementiaa. Downin syndroomassa esiintyvyys on huomat-
tavasti korkeampi; 40 % yli 50-vuotiaista ja yli 70 % 60-vuotiaista. Tutkimusten mu-
kaan Alzheimerin taudin oireet saattavat Downin syndroomassa ilmaantua jo 30
vuotta aikaisemmin kuin muulla vaestolla. Dementian toteaminen ikdantyneilla kehi-
tysvammaisilla ei ole mutkatonta. Ensinndkin muistisairauksien todentamiseen kehi-
tetyt muistitestit eivat sovellu sellaisinaan kehitysvammaisille henkil6ille, joiden toi-
mintakyky on jo Iahtdkohtaisesti alentunut. Toimintakyvyssa tapahtuvat muutokset
voivat siis liittya myos kehitysvammaan, vaikka muistuttavatkin muistisairauden ai-
heuttamia muutoksia. Toimintakyvyn laskuun vaikuttaa myos se, millaista tukea, kun-
toutusta ja hoitoa kehitysvammainen ikdantynyt on saanut aikaisemmin elamassaan.
Ndin ollen diagnosoinnissa jatkuva seuranta, asiakkaan elamanhistorian tuntemus ja
tarpeeksi ajoissa aloitetut toimintakykya mittaavat testit ovat avainasemassa.

(O’Brien & Rosenbloom 2009, 10- 11, 37.)

Kehitysvammaiset henkilot saavat tyokyvyttomyyseldakelausunnon usein jo 16 vuo-
tiaina, mutta se milloin kehitysvammainen jaa "elakkeelle” péiva tai tyotoiminnasta
riippuu toimintakyvysta seka tarpeista. Kehitysvammaisten vanhuutta on tutkittu va-
han ja siihen saattaa osasyyna olla heidan lyhentynyt elinikdnsa sekd menneiden vuo-
sien laitoshoito, jolloin laitokset huolehtivat kehitysvammaisen palveluntarpeista
koko hdnen elamankaarensa ajan. Elinikdodote lievasti kehitysvammaisilla on lahes

sama, kuin vammattomalla vaestoll3, joka lahitulevaisuudessa merkitsee sitd, etta
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joudumme pohtimaan taman vdestoryhman erityisia palveluntarpeita enenevadssa

maarin. (Aaltonen & Arvio 2011, 190.)

3 VAMMAISPALVELUT

Vammaispalveluiden toteuttamisesta paaasiallisessa vastuussa ovat kunnat. Jokai-
selle vammaiselle henkildlle laaditaan yksiléllinen palvelusuunnitelma hanen tarvitse-
miensa palveluiden ja tukitoimien selvittamiseksi (Vammaispalvelut ja tukitoimet).
Kunnat velvoitetaan lainsdadannon kautta jarjestamaan asukkailleen sosiaali- ja ter-

veyspalveluja.

Kunnallisina sosiaalipalveluina on jarjestettdva sosiaalihuoltolain 14§:n mukaan
muun muassa sosiaaliohjausta, sosiaalityota, kotipalvelua, kotihoitoa, asumispalve-
luja, laitospalveluja seka liikkumista tukevia palveluja. Kuntien on lisaksi jarjestettava
sosiaalipalveluina edellisen pykalan mukaan erityislaeissa esitettyja palveluja, kuten
kehitysvammaisten erityishuollosta ja vammaisuuden perusteella jarjestettavista pal-
veluista ja tukitoimista annettujen lain mukaisia palveluja ja tukitoimia. Jos vammai-
nen henkil® ei saa sosiaalihuoltolain nojalla riittavia eika sopivia palveluja, han voi

saada ne vammaispalvelulakia soveltaen. (Vammaispalvelut ja tukitoimet.)

Vammaispalveluiden alaisia toimia ovat muun muassa apuvaline, - kuljetus, - ja kun-
toutuspalvelut, palveluasuminen seka henkilékohtainen apu. Kehitysvammaisten eri-
tyishuollon palveluja ovat; asumispalvelut, tyo- ja padivatoiminta, ohjaus- ja neuvonta

seka laitoshoito. (Vammaispalvelut ja tukitoimet.)



/Sosiaalihuoltolaki:

o

Sosiaalityo

kasvatus- ja perheneuvonta
Kotipalvelut
Asumispalvelut

laitoshuolto

Perhehoito

Vammaisten henkiloiden tyollistymista tukeva toiminta ja vammaisten

henkildiden ty6toiminta
Toimenpiteet elatusavun vahvistamiseksi

)

Ensisijainen /

/\lammaispalvelulaki:

Subjektiiviset:

Kuljetuspalvelut
Tulkkipalvelut
Palveluasuminen
Asunnon muutostyot
Asuntoon kuuluvat vélineet
ja laitteet(apuvalineet)
Pdivatoiminta
Henkilékohtainen apu
Maardrahasidonnaiset:
Sopeutumisvalmennus
Vilineet, koneet ja laitteet
Erityisruokavaliokorvaus
Erityisvaatetuskorvaus

Muut tarpeelliset oalvelut/

o

Ensisijainen

~

\

ﬂhitysvammalaki:

Tutkimukset \
Terveydenhuolto

Tarpeellinen ohjaus, kuntoutus ja
toiminnallinen valmennus
Ty6toiminnan ja asumisen jarjesta-
minen seka muu vastaava yhteis-
kunnallista sopeutumista edistava
toiminta

Henkilokohtaisten apuneuvojen ja
apuvalineiden jarjestaminen
Yksilollinen hoito ja huolenpito
Henkilon 1ahipiirin ohjaus
Tiedottaminen erityispalveluista
Kehityshairididen ehkaisy

Muu vastaava erityishuollon toteut-

tamiseksi tarpeellinen toiminta /

Kuvio 5. Vammaispalveluja ja kehitysvammahuoltoa ohjaava lainsdaadanto (Heinonen,

Kaisla, Metsavainio & Vayrynen 2010, 58).

Vammaispalvelujen asiakkaan palveluprosessi on monisdikeinen ja yleensa pitkaikai-

nen ja se voidaan jakaa eri vaiheisiin seka palvelutehtaviin. Prosessi voi vaihdella

kunnasta riippuen, silla kunnat voivat jarjestaa palvelut haluamallaan tavalla. Asiak-

kuuden alkaessa palveluprosessissa toistuvat vaiheittain palveluntarpeen selvittami-

nen, palveluiden suunnittelu, paatoksenteko seka toimenpiteet ja arviointi. Prosessin
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eri vaiheet eivat aina toteudu ja valilla palataan myds edellisiin vaiheisiin. Lahtdkoh-

tana palveluprosessissa on laadukas ja suunnitelmallinen sosiaalityd, jonka periaat-

teena on asiakaan etu. (Heinonen, Kaisla, Metsavainio & Vayrynen 2010, 63.)

Asian vireilletuleminen
Yhteydenotto palvelun

tarpeesta
Ohjaa_minen Palvelutarpeen selvittiminen
ja
neuvominen :
Yksittaisen palvelun Palveluiden suunnitteleminen

myodntaminen ™

l

Palveluiden toteuttaminen

Paatokset, toimenpiteet

l

Arvioiminen

I

Asiakkuuden
paattyminen

Kuvio 6. Vammaispalveluiden ja kehitysvammahuollon asiakkaan palveluprosessi
(Heinonen, Kaisla, Metsavainio & Vayrynen 2010, 64).

Jyvaskylan kaupungin kehitysvammapalveluiden palvelustrategian vuosille 2010-
2015 toiminta- ajatuksena on, ettd vammaispalvelut vastaavat vammaisten asiakkai-
den tarpeiden mukaisista erityispalveluista hyddyntaen ensisijaisesti kunnan perus-
palveluja. Kehitysvammapalveluiden tehtdavana on edistaa asiakkaidensa oikeutta
taysivaltaiseen ja arvokkaaseen yhteiskunnan jasenyyteen seka elinikdiseen oppimi-
seen toimien niin, ettd asiakas, ldheiset, ymparoiva yhteiso ja yhteiskunta toimivat
yhteistyossa. Palvelustrategiassa visiona on, ettda vammaispalvelut tukevat kehitys-
vammaisten asukkaiden toimintakykya seka turvaavat yksil6llisen ja tarpeellisen oh-

jaus-, tuki-, liilkunta-, kuntoutus ja huolenpitopalvelujen kautta tasa-arvoisen elaman
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kunnan jasenena. Jyvaskylan kaupunki vastaa kehitysvammaisten asiakkaiden ja hei-

dan perheidensa tarpeista ldahtevista palveluista sekd hyddyntda kunnan peruspalve-
luja, lisdna tuottaen tai ostaen erityispalveluja. (Jyvaskylan kaupungin kehitysvamma-

palveluiden palvelustrategia 2010- 2015, 5- 6.)

6 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa integroivan kirjallisuuskatsauksen avulla
ikadntyvien kehitysvammaisten palveluita ja palvelun tarpeita niin Suomessa kuin
muualla maailmassa. Kirjallisuuskatsauksella haetaan tietoa ikadntyvista kehitysvam-
maisista seka malleista jarjestda heille kohdennettuja ja elamanlaatua yllapitavia pal-
veluita. Kirjallisuuskatsaus valikoitui opinnaytetyon menetelmaksi koska ikaantyvia
kehitysvammaisia on tutkittu ainakin Suomessa kohtalaisen vahan, keratty tieto on
hajanaista ja palveluita joko ei ole lainkaan tai niita on jarjestetty hyvin monien toimi-
joiden taholta. Tasta johtuen tutkimuskysymykset ovat laajoja ja kirjallisuushaut koh-

dentuvat laajalle alueelle.

Kirjallisuuskatsauksessa tutkimusongelman muotoilulla pyritddan saamaan katsauk-
selle selkea suunta. Ongelman muotoilun ohella rajataan myds keskeiset kasitteet
sekd kohdejoukko. Tutkimuskysymyksen asetteluun vaikuttaa olennaisesti se, minka
verran aiheesta on aikaisempaa tutkimustietoa tarjolla. Jos tietoa on paljon voi tutki-
muskysymys olla tarkempi, jos taas vahdan muotoillaan kysymys laajemmaksi. Kasit-
teet maaritelladn usein katsausta tehtdessa koska tutkimuksissa voi olla erilaisia kasi-

temairittelyji. (Johansson, Axelin, Stolt & Aari 2007, 88- 90.)
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Tutkimuskysymykset ovat:

1. Minkalaisia palveluntarpeita ikaantyvilla kehitysvammaisilla on ja mita haasteita
se asettaa kehitysvammapalveluille?
2. Minkalaiset palvelut tukevat ikdantyneiden kehitysvammaisten toimintakykya ja

elamanlaatua?

Yhteistybkumppanina opinnaytetydssa on Jyvaskylan kaupungin vammaispalvelut.
Kirjallisuuskatsauksen pohjalta tehdaan Jyvaskylan kaupungin vammaispalveluiden
palvelupaallikélle, kolmelle palveluohjaajalle, kahdelle palveluesimiehelle, SOTE
2020- vanhustyoryhman jasenelle seka sosiaalityontekijalle sahkopostikysely, jossa
selvitetdan ammattilaisten ajatuksia ikdantyneiden kehitysvammaisten palvelun tar-
peista nyt ja tulevaisuudessa, seka kirjallisuuskatsauksen tulososion kautta esille

nousseiden ndakokulmien toteutettavuudesta kuntasektorilla.

7 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TOTEUTTAMINEN

Kirjallisuuskatsaus menetelmana mahdollistaa tutkimuksen kohteena olevan aiheen
ja siita olemassa olevan tutkimustiedon laajan kasittelyn. Sen avulla saadaan kasitys
muun muassa siita, kuinka paljon aihetta on tutkittu ja millaista tutkimuksista saatu
tieto on. (Johansson ym. 2007, 3.) Kirjallisuuskatsaus on ikdan kuin tutkimusta tutki-
muksesta. Saatuun aineistoon suhtaudutaan kriittisesti ja arvioivasti. Kirjallisuuskat-
sauksista on eroteltavissa kolme tyyppia: kuvaileva kirjallisuuskatsaus, systemaatti-

nen kirjallisuuskatsaus sekd meta-analyysi. (Salminen 2011, 4-6.)

Opinndytetyossa kaytetty kirjallisuuskatsauksen tyyppi on kuvaileva kirjallisuuskat-
saus. Se on yleisluonteinen katsaus tutkimustietoon ilman tiukkoja ja tarkasti maari-
teltyja saantoja. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on jaettu kahteen hieman toisistaan

eroavaan suuntaukseen narratiivinen ja integroiva kirjallisuuskatsaus. (Salminen
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2011, 6.) Rotherin (2007) mukaan kuvaileva kirjallisuuskatsaus soveltuu hyvin pirsta-

leisiin ja hajanaisiin aihekokonaisuuksiin ja Baumeisterin & Learyn (1997) mukaan eri-
tyiseen aiheeseen liittyvan tiedon esittamiseen (Kangasniemi, Utriainen, Ahonen,

Jaaskeldinen & Liikanen 2013, 294- 295).

Integroivan kirjallisuuskatsauksen avulla tutkittavaa ilmiéta pystytaan kuvaamaan
laajasti ja sen avulla voidaan myos tuottaa uutta tietoa aiheesta (Salminen 2011, 8).
Samoin kuin kirjallisuuskatsaukset yleensakin, integroiva kirjallisuuskatsaus etenee
vaiheittain. Nama vaiheet ovat tutkimusongelman muotoilu, aineiston kerdaami-
nen/kirjallisuushaut, aineiston arviointi, aineiston analyysi seka aineiston tulkinta ja
tulosten esittaminen. (Kajander-Unkuri & Sulosaari 2016, 110- 113; Johansson

ym.2007, 88.)

7.1 Aineiston kerdaaminen

Aineistoa hakiessa tulee kayttaa kaikkia mahdollisia tiedonhaun menetelmia. Naita
ovat esim. sahkoiset hakukoneet ja tietokannat, lahdeluettelot, lehdet, koulutukset
ym. Aineiston keruu on syyta suunnitella huolellisesti ja se tulee my6s kuvata tarkasti
katsauksen toistettavuuden vuoksi. Aineiston kerdaamisvaiheessa on maariteltava ai-
neiston sisdllyttamis- ja poissulkukriteerit, millaista aineistoa katsaukseen hyvaksy-
taan, mitka tietokannat ym. hakutavat valitaan ja mita hakusanoja/lauseita kayte-
taan. Loydetty aineisto keratdaan usein taulukon muotoon. Siihen kirjataan keskeiset
asiat l0ydetyista tutkimuksista. Taulukko helpottaa tutkimusten tarkastelua ja se liite-

tdan mukaan valmiiseen kirjallisuuskatsaukseen. (Johansson ym. 2007, 91- 93.)

Tassa tyossa sisallyttamis- ja poissulkukriteerit ovat:
e Kansalliset ja kansainvialiset tutkimukset ja artikkelit, jotka vastaavat asetet-
tuihin tutkimuskysymyksiin
e Valitut tutkimukset tai artikkelit on julkaistu vuosina 2005- 2016

e Julkaisukieli on suomi tai englanti
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e Tutkimukset tai artikkelit koskivat ikdantyvid kehitysvammaisia, heille koh-

dennettuja palveluita, heidan palvelun tarpeitaan tai heidan elamanlaatuaan

e Tutkimusartikkeli on verkossa kokonaan saatavissa (Fulltext)

Opinndytetyon aineistoa haettiin aikarajauksella 2005- 2016, jotta saataisiin tutkitta-
vasta aiheesta mahdollisimman ajankohtaista ja uutta tietoa. Tutkimusta tehdessa
tutkijan on yleensa pyrittava kayttamaan mahdollisimman uusia lahteita, silla tutki-
mustieto muuttuu nopeasti (Hirsjarvi, Remes & 2009, 113). Metsamuurosen (2003,
15) mukaan vanha lahde ei valttamatta merkitse tiedon vanhentumista vaan tutkija
arvioi tietoa nykytiedon valossa, ellei aiheesta ole saatavilla uutta tietoa. Opinnayte-
tydssd on vanhempaa tietopohjaa, silla suomalaista tutkimusta ikdantyneista kehitys-
vammaisista ei ole tehty lahivuosina. Aineistoa haettiin vain suomen- ja englanninkie-
lelld, silla kaytettavissa olevat resurssit ja opinndytetyon aikarajaus eivat mahdollista-
neet muilla kielilla tehtyjen tutkimusten hakua. Julkaisukielen rajaaminen kahteen
kieleen voi aiheuttaa virhepaatelmia ja sen myo6ta saatetaan menettaa myos luotet-
tavaa aineistoa. Optimaalisessa tapauksessa kirjallisuuskatsaukseen valittaisiin mu-
kaan kaikilla kielilla julkaistuja tutkimuksia kddantdaen ne omalle didinkielelle. (Pudas-
tahka & Axelin 2007, 49.) Opinndytetyon alkuperasitutkimusten haku- ja valintapro-
sessi on havainnollistettu kuviossa seitsemadn. Ennen varsinaista alkuperaistutkimus-
ten hakuprosessia alustavat kirjallisuushaut toteutettiin kevaalla 2015, jolloin molem-
mat opinnaytetyontekijat kavivat lapi seka suomalaisia, ettda ulkomaisia tietokantaha-
kuja. Varsinainen hakuprosessi toteutettiin kevaan ja kesan 2016 aikana. Hakupro-
sessi jaettiin tdssa vaiheessa opinndytetyon tekijoiden kesken siten, etta toinen kes-
kittyi suomenkielisiin tietokantoihin ja toinen vastasi ulkomaisista tietokannoista. Tie-
donhaku tehtiin elektronisista tietokannoista seka kehitysvamma-alan ammattisivus-
toista. Lisatiedon I6ytamiseksi tehtiin my6s manuaalisia hakuja. Kirjallisuushakupro-

sessi on kuvattu kuviossa seitseman.



ALUSTAVAT
KIRJALLISUUSHAUT

eUlkomaiset tietokannat: Cinahl,
Academic Search Elite, PubMed,
Sience Direct, Social Care Online

eSuomenkieliset: Melinda, Medic,

Arto, Elektra, Kehitysvammaliitto,
Kehitysvammaisten palvelusaatio,

STM, Google, Google Scholar

HAKULAUSEKKEET

VALITUT TIEDONLAHTEET

eUlkomaiset: Academic Search
Elite, Cinahl, PubMed

eSuomendkieliset:
Kehitysvammaliitto, Melinda,
Google

¢ intellectual disability AND ageing, intellectual disability AND
ageeeeing AND services, Intellectual disability AND ageing AND

quality of life

ekehitysvamm?AND ikaant?AND palv?, kehitysvamm? AND
ikadnt?, kehitysvamm? AND palv?, kehitysvamm? AND
toimintakyky?, "ikddntyneet kehitysvammaiset ja palvelut”,
"ikaantynyt kehitysvammainen ja toimintakyky"

HAUN RAJAUS

*Ulkomaiset: Full Text,
julkaisuajankohta 2005-2016, kieli
englanti

* Suomalaiset: julkaisuajankohta
2005-2016, kaikki aineistot

HAKUTULOS ERI
HAKULAUSEKKEILLA
YHTEENSA

Cinahl: 82, Academic Search Elite:

337, PubMed: 208, Melinda: 339,
Kehitysvammaliitto: 9, Google:160

OTSIKON JA TIIVISTELMAN
PERUSTEELLA MUKAAN
HYVAKSYTYT/HYLATYT

Cinahl: 34/48, Academic Search
Elite 37/300, PubMed: 10/198,
Melinda: 10/14,
Kehitysvammaliitto: 6/9, Google:
10/18

LAADUN JA SOPIVUUDEN
ARVIOINTI KOKOTEKSTISTA
HYVAKSYTYT/ HYLATYT

Cinahl: 3/34, Academic Search Elite:

5/37, PubMed: 0/10, Melinda: 0/10,
Kehitysvammaliitto 2/6, Google 2/10

MUKAAN HYVAKSYTYT
Suomalaiset:2

Ulkomaiset: 8
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Kuvio 7. Opinnadytetyon kirjallisuushakuprosessi

Alustavissa suomalaisissa tietokantahauissa kevaalla 2015 mukaan otettiin tutki-
muksia ja artikkeleita laajemmalla kriteerist6lla, ei pelkastaan otsikon mukaan. Ha-
kuja tehtiin useilla eri sanayhdistelmilla, etta kaikki mahdollinen tieto saataisiin esiin.
Alustavasti saatu aineisto tutkittiin opinnaytetyontekijoiden kesken tarkemmin luke-
malla tiivistelmat ja sisdllysluettelot. Taman jalkeen hylattiin ne aineistot, jotka meni-
vat selkedsti opinnaytetyon aiheen ohi eivatka vastanneet tutkimuskysymyksiin. Lo-
pullinen tiedonhaku Suomalaisten kirjastojen yhteistietokanta- Melindaan tehtiin tar-
kennetulla haulla, jossa aikarajauksena oli 2005- 2016, kielena Suomi ja mukana
kaikki aineistot. Haut Melinda- tietokantaan tuottivat suuren viitemaaraan 339, silla
osa sielld olleista viitteista oli moneen kertaan eri muodoissa. Hakulausekkeet tuotti-

vat my0ds paljon samoja viitteita. Lopulliseen hakuun hakusanoiksi valikoitui:

1. ”kehitysvamm? AND palv?”, jolla saatiin 278 osumaa, joista alustavasti valikoitui

mukaan seitseman. Lopullisessa valinnassa yksikaan ei yltanyt kriteereihin.

2.”kehitysvamm? AND ikdaant?”hakusana tuotti 47 osumaa, joista alustavan tarkaste-
lun jalkeen mukaan otettiin nelja ja lopullisessa arvioinnissa yksikdan ei valikoitunut

mukaan.

3.”kehitysvamm? AND ikdaant? AND palv?” tuotti 14 osumaa, joista yksi valikoitui ja

lopullisessa tarkastelussa jai pois.

4.”kehitysvamm? AND toimintakyky?” tuotti 44 osumaa, joista kolme valittiin ja ne-

kin jaivat lopullisessa arvioinnissa pois (kolme samaa, kuin aikaisemmissa hauissa).

Tietokantahakuja tadydentamaan tehtiin lisdksi manuaalisia hakuja |6ydettyjen aineis-
tojen lahdeluetteloita lapi kdymalla, kehitysvammaisten nettisivustoja lukemalla seka

Google Scholarin ja Googlen kautta.

Aineistoon valikoitui manuaalisen haun kautta Kehitysvammaliiton tutkimuksia seka

selvityksia, silla Kehitysvammaliitto on Suomen suurin yhteiskuntatieteellisen vam-
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maistutkimuksen ja kehittamisen keskus, joka on toiminut vuodesta 1978. Kehitys-

vammaliiton tutkimuksia- sarjassa julkaistaan tieteellisia monografioita ja antologi-
oita vammaisuudesta ja sen ilmidista suomeksi, ruotsiksi ja englanniksi. Tutkimuksia-
sarja on monitieteinen ja siihen tarkoitetut kasikirjoitukset ovat kdyneet lapi referee-
menettelyn. Sarjassa on julkaistu myds vaitoskirjoja, jotka ovat valikoituneet julkai-
suksi noudattaen tieteellisen vaitoskirjan julkaisuprosessia. Kehitysvammaliiton selvi-
tyksia- sarja julkaisee projektiraportteja ja working papers tyylisia alan teksteja ilman
referee menettelyd, mutta julkaistavat tekstit noudattavat tieteellisen kirjoittamisen
standardeja. (Kehitysvammaliitto.) Kehitysvammaliiton tutkimusjulkaisuista kaytiin
lapi kaikki aineistot aikarajauksella 2005- 2016. Alustavassa haussa mukaan otettiin
vhdeksan julkaisua, joista tarkastuksen jalkeen jai jaljelle kuusi. Lopullisessa tarkaste-

lussa yksi tutkimus valikoitui mukaan.

Haut Google Scholariin ja Googleen tehtiin aikarajauksella 2005- 2016 ja Googlessa
kielena oli suomi ja mukana kaikki aineistot. Google Scholarissa ja Googlessa kokeil-
tiin myos useampia hakusanoja. Google Scholar tuotti valtavat maarat viitteita, joista
suurin osa oli aiheen ohi muun muassa ”“ikaantyneet kehitysvammaiset ja palvelut”
hakusana tuotti 2430 viitetta, joista lapi kaytiin alustavasti 17 ja niista osa oli jo aikai-
semmin tyohon valikoituneita aineistoja. Google antoi tasmallisempaa aineistoa sa-

malla hakusanalla. Googlen haut tehtiin seuraavilla hakusanoilla:

1. ”ikaantynyt kehitysvammainen ja toimintakyky” hakusanalla saatiin 154 viitetta ja
niista valikoitui alustavasti mukaan nelja ja lopullisen tarkastuksen jalkeen opinayte-

tyohon valikoitui kaksi.

2. "ikdantyneet kehitysvammaiset ja palvelut” tuotti 160 viitetta, joista valikoitui
aluksi kahdeksan viitetta ja tarkastuksen jalkeen mukaan jai kolme viitettd, jotka oli-

vat jo aiemmin esiintyneita ja valittuja.

3. "ikdantyneet kehitysvammaiset ja eldmanlaatu” hakusanalla saatiin 177 osumaa,

joista kolme valikoitui ja ne olivat myo6s jo aiemmin esiintyneita lahteita.
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Saatua aineistoa luettiin ja tarkastettiin useita kertoja. Lopullisesta hausta 26 suoma-

laista artikkelia paatyi tarkempaan tutkintaan, jolloin ne luettiin kokonaisuudessaan
ja katsottiin niiden sopivuus opinndytetyohon. Jaljelle jai tarkastelun jalkeen nelja ar-
tikkelia, joista vield tarkemman lukemisen jalkeen kaksi aineistoa putosi pois eli suo-

malaisista tietokantahauista jai mukaan kaksi aineistoa.

Ulkomaisista tietokannoista hakukieleksi valikoitui englanti. Alustavia hakuja teh-
dessa rajauksena oli, etta tutkimusten tuli I6ytya Euroopan alueelta. Hakuja toteutet-
taessa havaittiin nopeasti, ettei Euroopan alueelta 16ytynyt kovinkaan kattavaa otan-
taa juuri opinnaytetyon aihealueeseen liittyvasta tutkimuksesta. Niinpa tama alueel-
linen rajaus poistettiin. Lopullisissa valinnoissa rajattiin kuitenkin pois esimerkiksi Yh-
dysvaltojen ja Aasian alueelta I6ytyneet tutkimukset maiden erilaisen palvelujarjes-
telman vuoksi. Hakusanoja valittaessa kattavin tulos saatiin kdayttamalla kehitysvam-
maisuudesta englanninkielista kasitetta intellectual disability. Muita kokeiltuja kasit-
teita olivat muun muassa mental retardation, developmental disability ja etenkin
Ison-Britannian alueella kdytetty learning disability. Alustavissa hauissa kasite men-
tal retardation AND ageing antoi esimerkiksi Cinahl tietokannasta 22 osumaa, deve-
lopmental disability AND ageing 21 osumaa ja intellectual disability AND ageing 153
osumaa. Ehtona ulkomaisista tietokannoista haettaessa oli myds se, etta tutkimusar-
tikkeli oli vapaasti luettavissa. Alustavien hakujen pohjalta tietokannoiksi valikoitui-
vat Academic Search Elite, Cinahl ja PubMed, joista |6ytyi eniten aihealuettamme

koskevaa tutkimusta.



Taulukko 1. Viitteet ulkomaisista tietokannoista
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ity AND ageing
AND quality of life

Academic Search Cinahl PubMed
Elite
Intellectual disabi- | 199 viitetta 62 viitetta 191 viitetta
lity AND ageing
Intellectual disabil- | 113 viitetta 10 viitetta 12 viitetta
ity AND ageing
AND services
Intellectual disabil- | 25 viitetta 10 viitetta 5 viitetta

Tietokannoista PubMeb osoittautui lopulta huonoksi valinnaksi, silla viitteissa painot-

tuivat terveydelliset seikat. Taman tietokannan tuottamista viitteista ei yksikaan paa-

tynyt lopullisiin artikkeleihin. Viitteissa eri hakulausekkeilla esiintyi myos paallekkai-

syyksia, eli eri hakulauseke tuotti samoja tuloksia.

Ensimmainen karsinta viitteista suoritettiin lukemalla lapi artikkelien otsikot ja tiivis-

telmat. Nain karsittiin pois selkedsti opinnaytetyon aiheen ohi menevat artikkelit. Ta-

man vaiheen jalkeen jaljelle jai yhteensa 81 viitettda. Nama loput viitteet paatyivat
tarkempaan tarkasteluun. Artikkelit luettiin kokonaisuudessaan lapi ja arvioitiin nii-

den sopivuus. Taman vaiheen jalkeen jaljelle jai 8 viitetta, jotka tayttivat myos laa-

dunarvioinnissa asetetut kriteerit.
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7.2 Aineiston arviointi

Aineiston arviointi on integroidussa kirjallisuuskatsauksessa haastavaa, silla tutkimuk-
set ovat usein tehty eri metodeilla. Eli kvalitatiiviset ja kvantitatiiviset tutkimukset tu-
lee arvioida erikseen. Arvioinneissa voidaan kdyttaa apuna erilaisia laadun arvioinnin

kriteereita. (Johansson ym. 2007, 93- 94.) Tutkimusten arvioinnin avulla pyritaan Poli-
tin & Beckin (2012) mukaan méaarittelemaan ja kuvaamaan valituissa artikkeleissa esi-
tettyjen tulosten luotettavuutta ja kuinka paljon saaduille tuloksille voidaan kirjalli-

suuskatsauksessa antaa painoarvoa (Lemetti & Ylonen 2016, 67).

Polit & Beck (2012) ovat todenneet, ettd tutkimusartikkelien arvioinnissa tulisi olla
mukana ainakin kaksi osaavaa henkil6a ja mahdollisista arvioinnin erimielisyyksista
tulee paasta yhteisymmarrykseen keskustelemalla tai mahdollisesti kolmatta arvioi-
jaa kayttamalla (Lemetti & Ylonen 2016, 67). Tassa opinndytetydssa on kaksi arvioi-
jaa, jotka itsenadisesti kavivat lapi tutkimusartikkelit ja tekivat niista arvioinnit, jonka
jalkeen artikkelien valinnasta kaytiin keskusteluja ja aina paastiin yhteisymmarryk-

seen valinnoista.

Opinnaytetyon laadunarvioinnin kaavake muokattiin Johanssonin ja muiden (2007,
106) teoksessa olleen, Suomen Sairaanhoitajaliiton julkaiseman laadullisen tutkimuk-
sen arviointikriteeriston pohjalta. Arviointikaavaketta kaytettiin apuna tieteellisten
tutkimusartikkeleiden laadunarvioinnissa ja se esitestattiin ensin kolmella artikkelilla,
jonka jalkeen tehtiin pienida muutoksia, muun muassa lisattiin tutkimuskysymykset ar-
viointikaavakkeeseen. Yhdenmukaisten kriteerien ja merkintatapojen saamiseksi on
hyva alussa pilotoida arviointikriteerit muutamalla tutkimusraportilla (Lemetti & YI6-
nen 2016, 75). Opinndytetydhon valittiin laadunarviointiin osallistuneista artikke-

leista ne, jotka saivat laadunarvioinnissa vahintdan 15 pistetta.

Taulukko 2. Opinnaytetyon laatukriteerit (Johansson ym. 2007, 106, muokattu).
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Tutkimus

Kylla

Ei

Ei tie-
toa/ei so-
vellu

Tutkimuksen tausta ja tarkoitus

Onko tutkittava ilmié maaritelty selkedsti?

Onko tutkimuksen aihe perusteltu sisall6llisesti, menetel-
mallisesti ja eettisesti?

Onko tutkimuksen tarkoitus ja tavoitteet maaritelty selke-
asti?

Onko tutkimustehtdva maaritelty selkeasti?

Aineisto ja menetelmat

Ovatko aineiston keruumenetelmat ja — konteksti perus-
teltu ja kuvattu riittavan yksityiskohtaisesti?

Soveltuuko aineiston keruumenetelma tutkittavaan ilmi-
60n ja/tai tutkimukseen osallistujille?

Onko aineiston keruu kuvattu?

Onko aineisto keratty henkililta, joilla on tietoa tutkitta-
vasta ilmiosta?

Onko aineiston kasittely ja analyysin paadvaiheet kuvattu?

Soveltuuko valittu analyysimenetelma tutkittavaan ilmi-
66n?

Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkija on nimennyt kriteerit, joiden perusteella hdn on ar-
vioinut tutkimuksen luotettavuutta.

Tutkija on pohtinut huolellisesti eettisid kysymyksia.

Tulokset ja johtopaatokset

Tuloksilla on uutuusarvoa ja merkitystd vammaistyon ke-
hittamisessa.

Tulokset on selitetty selkedsti ja loogisesti, ja niiden antia
on verrattu aikaisempiin tutkimuksiin.

Tutkimuksen johtop&atokset perustuvat tuloksiin ja ovat
hyodynnettavissa.

Muut huomiot/kokonaisarvio

Tutkimus muodostaa eheadn selkedn ja johdonmukaisen
kokonaisuuden.

Vastaako tutkimus tutkimuskysymyksiimme?

Millaisia palveluita ja palveluiden jarjestamisen tapoja
ikaantyville kehitysvammaisille on olemassa tutkimusten
mukaan?

Minkélaiset palvelut tukevat ikddntyneiden kehitysvam-
maisten toimintakykya ja eldamanlaatua tutkimusten mu-
kaan?

Laadullisten tutkimusten kohdalla

Onko aineiston sisallon riittavyytta arvoitu (saturaatio)?

Tutkimuksessa on kaytetty aineiston tai menetelmien tri-
angulaatiota lisddmaan luotettavuutta.
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Kirjallisuuskatsaukseen valikoitui tieteellisten tutkimusartikkeleiden lisdksi myds niin

sanottua harmaata kirjallisuutta eli kaksi tutkimusraporttia. Greenin ja muiden (2006)
mukaan integroivassa kirjallisuuskatsauksessa voidaan kayttaa myds muita, kuin tie-
teellisia artikkeleita, jos se on perusteltua kirjallisuuskatsauksen kysymyksenasette-
lun kannalta (Kangasniemi ym. 2013, 296). Salmisen (2011, 8) mukaan integroiva kir-
jallisuuskatsaus sallii kirjallisuuden eri tyypit ja niiden sisdltamat nakokulmat laajem-
min eika se seulo eika valikoi tutkimusaineistoa niin tarkasti, kuin systemaattinen kat-
saus ja tdman ansiosta myos tutkimuskohteesta voidaan saada suurempi otos. Opinnay-
tety6hon valitut kaksi muuta aineistoa, kuin tutkimuksia, vastasivat tutkimuskysy-
mykseen ja tukivat osaltaan muuta kerattya aineistoa. MuKeva- projektin (2015) mu-
kaan oton perusteena oli tyoelamalahtdisyys, kehitysvammaisen lkdantymiseen liitty-
vat muutokset seka ikdantyneiden kehitysvammaisten ohjaajien koulutuksen tarve.
MuKeva- projekti oli vain kaksivuotinen, josta vuosi oli varsinaista tutkimusta ja ta-
man vuoksi pohdittiin alussa mukaan ottoa, mutta projekti tuki muuta tutkimusai-
neistoa. Vesalan ja muiden (2008) Ikaantyneiden kehitysvammaisten tukiprojekti on
ainoita tutkimuksia, joita ikdantyneista kehitysvammaisista ja heidan palvelun tar-
peistaan on tehty suomessa ja se on edelleen ajankohtainen. Kangasniemen ja mui-
den (2013, 295) mukaan aineistoa valikoitaessa on tarkedaa huomioida alkuperaistut-
kimusten rooli suhteessa tutkimuskysymykseen vastaamiseen eli miten ne jasenta-
vat, tasmentadvat, avaavat ja kritisoivat tutkimuskysymysta suhteessa muuhun valit-
tuun kirjallisuuteen huomioiden samalla niiden sisalléllinen anti kokonaisuutta ajatel-

len.

Kirjallisuuskatsaukseen valittu aineisto koottiin yhteenvetotaulukkoon ja siihen kirjat-
tiin keskeisimmat tiedot valituista tutkimuksista/ artikkeleista. Collingin (2003) mu-
kaan taulukointi jasentaa valittua aineistoa, arvioiden sen luotettavuutta ja tunnis-
taen valittujen [ahteiden antamaa sisallollista antia suhteessa tutkimuskysymyksiin

(Kangasniemi 2013, 296; Kangasniemi & Polkki 2016, 84).



Taulukko 3. Opinndytetyon alkuperaisartikkelit
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TUTKIMUKSEN TE-
KIJAT, TUTKIMUS-
PAIKKA- JA VUOSI

TARKOITUS/TA-
VOITE

AINEISTO, Al-
NEISTON KE-
RUU

KESKEISET TULOKSET

Vesala, H.T., Num-
minen, H. & Ma-
tikka, L.M. 2008.

Parantaa kehitys-
vammaisten henki-
[6iden ikadantymi-
sestd olevan tiedon
siirtymista alan
tyontekijoille,
omaisille seka hen-
kiloille itselleen.
Vaikuttaa ikdanty-
vien kehitysvam-
maisten palvelujen
kehittdmiseen seka
parantaa ikdanty-
vien kehitysvam-
maisten eldman-
laatua ja toiminta-
kykya.

7 senioriklubia,
joissa 20 ohjaa-
jaa ja 42 klubi-
laista. Postiky-
selyt 31 eri or-
ganisaatioon.
Moniammatilli-
sessa tyoryh-
massa 19 osal-
listujaa seitse-
masta eri orga-
nisaatiosta.

Tutkimus osoitti, etta
palvelujen kehittami-
seen tarvitaan uusia
toimintamalleja, tie-
toa ja tyovalineita.
Senioriklubi toiminta-
mallia toivotaan jat-
kettavan ja sita voisi
kayttaa muillakin kuin
ikaantyvilla kehitys-
vammaisilla, silla fyy-
sisen kunnon yllapito
on tarkeaa kaiken
ikaa. Verkkopalvelu
Verneri on kaikkien
kdytossa ja tdydentyy
jatkossa.

Bigby, C., Knox, M.
Australia, 2009.

Selvittda miten
ikaantyvat kehitys-
vammaiset itse ko-
kevat heille tarjo-
tut palvelut.

Haastattelut.
n=16. Ikdantyvia
52-80 vuotiaita
kehitysvammai-
sia henkiloita.

Palveluiden merkitys
ikaantyville kehitys-
vammaisille oli suuri
etenkin sosiaalisessa
mielessa. Kuitenkin
palveluiden saatavuus
vaheni idn myota
etenkin tyotoiminnan
loppuessa. Tama johti
sosiaaliseen syrjayty-
miseen ja toimintaky-
vyn laskuun. Tutki-
mus korosti palvelui-
den jatkuvuutta ja sii-
hen varautumista.

Jenkins, R. Iso-Bri-
tannia, 2009

Tutkijahoitajien na-
kemyksia ikadnty-
vien kehitysvam-
maisten palvelu-
prosessien vah-
vuuksista ja heik-
kouksista suh-
teessa kolmeen eri
palvelumalliin.

Fokusryhma-
haastattelut

n=7

Kyseisesta kohderyh-
masta ja sen tarpeista
palveluiden suhteen
on hyvin vahan tie-
toa. Palvelut eivat
myo6skaan ole val-
miita kohderyhman
kasvuun. Tarvitaan
moniammatillista
osaamista ja alaan
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perehtyneitd ammat-
tilaisia, jotta palvelut
voidaan turvata tule-
vaisuudessa.

Aird, R., Buys, L. &
Miller, E. Australia,
2012.

Selvittaa palvelun-
tuottajien nake-
myksia siitd, mita
aktiivinen ikaanty-
minen tarkoittaa
kehitysvammaisen
henkilon kohdalla.

Semi-struktu-
roidut haastat-
telut. n=16.

Aktiivisessa ikdanty-
misessa kehitysvam-
maisen henkilon koh-
dalla korostuu yksil6l-
lisyys. Palvelumallit
suoraan vanhusten-
huollosta eivat ole so-
vellettavissa ja koulu-
tettu, asiansa osaava,
henkilokunta naytte-
lee prosesseissa mer-
kittavaa roolia.

Doody, C. M.,
Doody, O. &
Markey, K. Irlanti,
2012.

Selvittaa kehitys-
vammahoitajien
kokemuksia ikdan-
tyvan kehitysvam-
maisen hoidosta.

Semi- struktu-
roidut haastat-
telut. n=7.

Tutkimuksessa 16y-
dettiin kolme kes-
keistd teemaa ikaan-
tyvan kehitysvammai-
sen hoitoon liittyen.
Nama olivat asiakas-
keskeisyys, hoidon
saatavuus seka hoi-
don kattavuus.

Assumpta, R.,
Slevin, E., Taggart, L.
& Truesdale- Ken-
nedy, M. Irlanti,
2012.

Selvittaa kirjalli-
suuskatsauksen
avulla, mitka teki-
jat vaikuttavat ko-
tona asuvien ikdan-
tyvien kehitysvam-
maisten hoitoon.

Kirjallisuuskat-
saus.

Tarkeimmat vaikutta-
vat tekijat olivat aktii-
vinen tulevaisuuden
suunnittelu, tukiver-
kostot seka ikaanty-
vat omaiset.

Balandin, S., Dew,
A., Howarth, G,,
Stancliffe, R.J. &
Weise, M. Aus-
tralia, 2012.

Ikdantyvien kehi-
tysvammaisten
kanssa tyoskente-
levien henkildiden
kokemuksia saatto-
hoidosta ja kuole-
man kohtaami-
sesta.

Fokusryhma-
haastattelut.
n=33.

Saattohoito piti sisal-
laan viisi avainasiaa;
koulutuksen, eettiset
arvot, kysymyksen
siita missa asianmu-
kainen hoito tarjo-
taan ja kuinka sita to-
teutetaan seka kuole-
man jalkihoidon.

Hagberg, J- E.,
Kahlin, 1., Kjellberg,
A. & Nord, C. Ruotsi,
2013.

Tutkia ikddantyvien
kokemuksia

Laadulliset tut-
kimushaastatte-
lut. n=12. 28—

Loytyi kaksi kantavaa
teemaa: ikdantymi-
nen muutosproses-
sina ja ikdantyminen
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omasta elamas-
taan ja vanhenemi-
sestaan.

71-vuotiaita ke-
hitysvammaisia
henkiloita.

henkilokohtaisena ko-
kemuksena. Muutos-
prosessi piti sisallaan
kolme alateemaa;
muutokset tervey-
dessd, muutokset pal-
veluissa ja osallistu-
misessa seka muutok-
set tuentarpeissa.
Ikdantyminen henki-
I6kohtaisena koke-
muksena puolestaan
sisalsi kokemuksen
vanhuudesta, tietoi-
suuden kuolemasta
seka "muutoksen sa-
manlaiseksi kuin
muutkin”

Edwards, H.,
Hussain, R. & Wark,
S. Australia, 2013.

Tutkia minkalaisia
koulutustarpeita
on ikdantyvien ke-
hitysvammaisten
kanssa tyoskente-
levalla henkilds-
tolla

Delphi-tutki-
mus. n=31 nel-
jastatoista eri
kehitysvamma-
alan yksityisesta
organisaatiosta.

Tutkimuksessa l0y-
dettiin viisi keskeista
koulutuksen osa-alu-
etta; Yleiset koulutus
asiat, terveyteen liit-
tyvat seikat, mielen-
terveyteen liittyvat
seikat, eldamanlaatu ja
ikdaantymisen muu-
toksiin liittyvat teki-
jat.

10

MuKeva- projekti.
Jaaskeldinen, P. &
Mikkola, M. 2014.

Henkiloston am-
mattitaidon kehit-
taminen ikdanty-
neen muistisairaan
kehitysvammaisen
tutkimuksessa ja
hoidossa seka arvi-
ointi ja toiminta-
mallien kehittami-
nen muistisairauk-
sien tunnistami-
seen ja hoitoon.

Yli 200 sosiaali-
ja terveyden-
huollon ammat-
tilaista osallistui
projektin koulu-
tuksiin, toimen-
piteisiin ja tutki-
mukseen ja
N=37 kehitys-
vammaista hen-
kiloa 28- 70v
osallistui tutki-
mukseen.

Tutkimus osoitti, etta
kehitysvammaisten
toimintakyvyn muu-
toksien havainnoin-
nissa ldhihenkildiden
merkitys ja osaami-
nen on tarkeda diag-
nosoinnin tukena.
Henkilostén ymmar-
rys muistisairauksia
kohtaan on lisdanty-
nyt tutkimuksen ai-
kana. Tutkimuksen
ohessa on tuotettu
uutta tietoa muistisai-
rauksista, jota voi-
daan hyodyntaa tule-
vissa koulutuksissa.
Tutkimus osoitti myos
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moniammatillisen yh-
teistydon merkityksen
tarkeéksi kehitysvam-
maisten muistisai-
rauksien tutkimuk-
sessa ja hoidossa.

7.3 Aineiston analyysi

Opinnaytetyon tutkimuskysymysten kautta haettiin tietoa laadulliseen tutkimuson-
gelmaan ja taman vuoksi analyysimenetelmaksi valikoitui siséllén analyysi. Tutkimus-
aineisto kartoittaa tutkittavaa ilmiota ja analyysin tarkoituksena on muodostaa siita
selked sanallinen kuvaus. Tarkoituksena laadullisen aineiston analyysissa on tietoar-
von lisddaminen ja selkean kuvan luominen aineistosta, jotta pystytdaan tekemaan luo-
tettavia ja selkeita johtopaatoksia tutkittavasta asiasta sitoen ne laajempaan asiayh-
teyteen seka muihin aihetta koskeviin tutkimustuloksiin. Laadullisen aineiston ana-
lyysia tehdaan tutkimus prosessin jokaisessa vaiheessa. (Tuomi & Sarajarvi 2012,
108.) Metsamuurosen (2009, 250- 254) mukaan kvalitatiivisen tutkimusaineiston ke-

raaminen ja analysointi tapahtuvat yleensa osittain samanaikaisesti.

Integroivan kirjallisuuskatsauksen aineiston analyysissa paamaarana on huolellinen ja
tasapuolinen pyrkimys synteesiin katsaukseen valittujen tutkimusten ja teoreettisten
aineistojen tulosten tulkinnan seka yksittaisten tutkimusten valilla. Aineiston analyy-
simenetelman huolellinen suunnittelu ennen katsauksen varsinaista toteutusta voi
osaltaan estaa virheiden mahdollisuuden, silla kirjallisuuskatsauksessa virheille altis-
tuvin ja vaikein vaihe on analysointivaihe. (Whittemore & Knafl 2005, 550.) Collingin
(2003) mukaan valitusta aineistosta pyritdan laatimaan jasentynyt kokonaiskuva ja
Politin & Beckin (2012) mukaan tavoitteena on valitun aineiston esittelyn sijaan
tehda aineiston sisadista vertailua, olemassa olevan tiedon vahvuuksien ja heikkouk-
sien analysointia seka laajempien paatelmien tekemista (Kangasniemi ym. 2013,

296).
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Eskola (2001; 2007) jakaa laadullisen aineiston analyysin teoria- tai aineistolah-

toiseksi. Teorialahtoisessa sisallonanalyysissa aiemmat tutkimukset ja teoria aiheesta
ohjaavat analyysia kuin myos kasitteiden ja luokitusten maarittelya ja aineistolahtoi-
sessa sisallonanalyysissa kasitteet luodaan aineiston pohjalta ja sitd kautta pyritdaan
muodostamaan tutkimusaineistosta teoreettinen kokonaiskuva. (Tuomi & Sarajarvi
2012, 109 ja 113.) Tassa tutkimuksessa kaytetdan aineistolahtdista sisdllonanalyysia,
silla analyysiyksikot on valittu aineistosta tutkimuksen tarkoituksen ja tehtavanaset-
telun mukaan. Laht6kohtana on, ettd analyysiyksikot eivat ole ennalta harkittuja tai
sovittuja ja teorian merkitys analyysin ohjaajana kytkeytyy metodologiaan siten, etta
analyysia ohjaa tutkimuksessa julkaistut metodologiset sopimukset. Analyysin toteu-
tuksessa tai lopputuloksessa aikaisemmilla havainnoilla, tiedolla tai teorialla tutkitta-
vasta aiheesta ei pitdisi olla mitdaan tekemista, silla analyysin otaksutaan olevan ai-

neistolahtoista. (Mts. 2012, 95.)

Miles ja Huberman (1994) kuvaavat aineistolahtoisen laadullisen aineiston analyysin
kolmivaiheiseksi prosessiksi: 1 aineiston pelkistaminen, 2 aineiston ryhmittely ja 3
teoreettisten kasitteiden luominen. Aineiston pelkistamisessa analysoitava aineisto
redusoidaan siten, etta kaikki epaolennainen karsitaan ensin aineistosta pois. Pelkis-
tamisessa aineisto tiivistetdaan tai pilkotaan pienempiin osiin, jolloin sita ohjaa tutki-
mustehtavat, jonka myo6ta aineisto pelkistetdan koodaamalla tutkimustehtavalle
olennaiset ilmaukset. Pelkistaminen tdssa opinndytetydssa tapahtui alleviivaten eri
vareilla tutkimustehtavan kysymyksiin vastaavia ilmaisuja valitusta auki kirjoitetusta
aineistosta merkiten ne artikkelien sivumarginaaliin ja kooten ne kaikki lopuksi yh-
teen. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 108- 109.) Pelkistamisessa eli tiivistamisessa on tar-
keaa, etteivat merkitykselliset ilmaisut tiivistettdessa muutu ja olennainen sisalto sai-
lyy (Whittemore & Knafl 2005, 550). Analyysin alussa valittiin analyysiyksikko, joka
tdssa tyossa muodostui lauseesta. Politin & Hunglerin (1997) ja Burnsin & Groven
(1997) mukaan analyysiyksikko voidaan maarittaa joko yhden sanan, lauseen tai usei-
den lauseiden kautta ja maarittamista ohjaa tutkimustehtava ja aineiston laatu

(Tuomi & Sarajarvi 2012, 110).
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Hamalaisen (1987), Deyn (1993) ja Cavanaghin (1997) mukaan aineiston ryhmitte-
lyssa aineistosta koodatut alkuperaisilmaukset kaydaan tarkasti lapi etsien niista sa-
mankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia kuvaavia kasitteitd. Taman jalkeen ne ryhmitel-
Iaan ja yhdistetaan luokaksi nimeten ne samalla luokan sisaltdéa kuvaavalla kasit-
teelld. Luokittelun myo6ta aineisto tiivistyy yksittdisten kasitteiden sisallyttya yleisem-
piin kasitteisiin. Ryhmittely on pohja tutkimuksen perusrakenteelle ja se luo alusta-

van kuvan tutkittavasta ilmiosta. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 110.)

Ryhmittelyn jalkeen Hamalaisen (1987), Deyn (1993) ja Cavanaghin (1997) mukaan
aineisto abstrahoidaan eli tutkimuksen kannalta tarkea tieto erotellaan ja valitun tie-
don pohjalta muodostetaan teoreettisia kasitteitd. Abstrahointi jatkuu luokitusten
vhdistelemisella niin kauan kuin se on aineiston sisallon kautta mahdollista. Hamalai-
sen (1987) mukaan abstrahointi on prosessi, missa kuvaus tutkimuskohteesta muo-
dostuu tutkijan tekemien yleiskasitteiden avulla. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 111.) Kuvi-

ossa 8 kuvataan esimerkilla taman opinnadytetyon sisallon analyysin eteneminen.
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Alkuperainen limaisu
"The aspect of client-focused care was expressed by participants who acknowledged than
knowing the person assisted them to tailor care to meet the needs of the individual."
(Doody ym. 2012, 1116.)

Pelkistetty ilmaisu

Asiakaskeskeinen suunnittelu on avainasemassa ikadantyvan kehitysvammaisen
palveluiden suunnittelussa.

Alaluokka

Asiakaskeskeinen suunnittelu

A 4

Yldluokka

Kuvio 8. Esimerkki sisallon analyysin etenemisesta tassa opinndytetyossa

Aineistolahtoisessa sisdllonanalyysissa alaluokkia yhdistelldan saaden niista vastaus

tutkimustehtavaan (Tuomi & Sarajarvi 2012, 112).

8 SAHKOPOSTIKYSELYN TOTEUTTAMINEN

Opinndytetyon sahkopostikyselyn kohderyhmaksi valikoitui Jyvaskylan kaupungin
vammaispalveluiden palvelupaallikko, kolme palveluohjaajaa, SOTE 2020- vanhustyo-
ryhman jasen, kaksi palveluesimiesta seka sosiaalityontekija. Nama kahdeksan henki-
|63 valikoituivat kyselyyn vastaajiksi tydnkuvansa ja asiantuntijuutensa perusteella.
Sahkopostikyselyyn paadyttiin koska siten oli mahdollista tavoittaa yhtaaikaisesti

vammaispalveluiden eri sektoreilla tydskentelevia asiantuntijoita. Kirjallisuuskatsauk-
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sen tulokset ldhetettiin kaikille valituille osallistujille sahkopostilla luettavaksi ja pyy-

dettiin heitd kommentoimaan siitd nousseita asioita ja mahdollisia kehittamisideoita
ajatellen Jyvaskylan kaupungin vammaispalveluita. Kyselyn kautta kirjallisuuskatsauk-

sen tuloksiin pyrittiin saamaan kuntatason asiantuntijoiden nakékulmia.

Sahkopostikyselyyn vastasi lopulta nelja kahdeksasta kyselyyn valitusta henkilosta.
Vastauksissa asiantuntijat peilasivat kirjallisuuskatsauksen tuloksia omiin nakemyk-
siinsa taman hetkisista palveluista. Vastauksilla tuotettiin lisdarvoa kirjallisuuskat-

sauksen tulosten tueksi.

9 TULOKSET

Opinndytetyon tarkoituksena oli kerata integroivan kirjallisuuskatsauksen avulla tie-
toa ikaantyvien kehitysvammaisten palveluntarpeista ja elamanlaadusta. Palvelun
tarpeet ja elamanlaatu nivoutuvat tutkimustulostenkin mukaan hyvin tiiviisti yhteen.
Kirjallisuuskatsauksessa ei noussut esiin valmiita palvelumalleja tai palveluita kohde-
ryhmalle vaan enemmankin suuntaviivoja palveluiden suunnittelun pohjaksi. Nama
suuntaviivat ryhmiteltiin alaluokiksi, jotka esitetdaan kuvioissa yhdeksan ja kymme-

nen.

9.1 Ikaantyvien kehitysvammaisten palvelutarpeet

Kirjallisuuskatsauksen tulosten analyysin kautta ikdantyvien kehitysvammaisten pal-

veluntarpeita kuvaavia alaluokkia l6ytyi yhdeksan.
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Kuvio 9. lkaantyvan kehitysvammaisen palveluntarpeita kuvaavat alaluokat

Ulkomaisissa tutkimusjulkaisuissa nousi esiin tulevaisuudensuunnittelun ja ajanta-
saisten palvelusuunnitelmien tarkeys. Tata aihetta sivuttiin jokaisessa kirjallisuuskat-
saukseen valitussa ulkomaisessa tutkimuksessa. Bigby ja Knox (2009) toteavat tutki-
muksessaan, etta ikdantyvien kehitysvammaisten palvelut keskittyvat liikaa kunkin
asiakkaan nykyhetkeen. Palveluita jarjestetaan ajattelematta niiden jatkuvuutta ko-
vin pitkalle tulevaisuuteen. Tahdn vaikuttaa myos asiakkaan tuntemus, ilman tietoa
menneestad on vaikea suunnitella tulevaa. Yhteistyd omaisten ja asiakkaan hyvin tun-
tevien henkildiden kanssa tulisi olla avointa ja jatkuvaa puolin ja toisin. (Bigby & Knox
2009, 226.) Samoja asioita nousi esiin myds Doodyn ja muiden (2012) tekemassa tut-
kimuksessa. Heidan mukaansa onnistunutta ikadantymista tulee suunnitella hyvissa
ajoin etukateen. Asiakkaiden terveytta tulee tarkkailla ja riskit huomata ajoissa. Yh-
teistyon asiakasta hoitavien tahojen valilla tulee heidankin mukaansa olla sujuvaa.
Palvelurajoja tulee ylittaa esimerkiksi vammais- ja vanhustyon valilla, jotta asiakkaalle
saadaan omannakoiset, raataldidyt, palvelurakenteet. (Doody, Markey & Doody
2012, 1118.) Buys, Aird ja Miller (2012, 1141) tutkivat, mika kasitys palveluntarjoajilla

on aktiivisesta ikddntymisesta kehitysvammaisten kohdalla ja peilasivat naita WHO:n
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vuonna 2002 julkaisemaan suositukseen kehitysvammaisten aktiivisesta ikaantymi-

sestd. Heidan tutkimuksessaan selvisi, ettd vain harvojen kohdalla oli valmistauduttu
suunnitelmallisesti esimerkiksi elakditymiseen. Erityisen haasteellisena ja kriittisena

valmistautuminen koettiin kotona omaishoidossa asuvien asiakkaiden kohdalla. Hei-
dan kohdallaan ei ollut kyse pelkdstaan paivatoiminnasta elakoitymisesta, vaan myos

omaishoitajien ikdantymisesta ja sitda kautta muutosta palveluasumiseen.

Tulevaisuuden suunnittelua ja ennakointia sivuttiin myds suomalaisissa raporteissa,
mutta Iahinna toimintakykyisyyden nakékulmasta. Vesalan ja muiden (2008, 23) ra-
portissa todettiin, etta kehitysvammaisten henkiléiden fyysisen kunnon huomioimi-
nen ja mahdolliset muutokset siinda mahdollisimman varhaisessa vaiheessa vaikutta-
vat niin elamanlaatuun, kuin toimintakykyisyyteenkin kehitysvammaisen henkilén
ikdantyessa. Senioriklubi- toimintamallia voisi Vesalan ja muiden (2008) projektin
mukaan pitda avoimena ja kehittda myos “junioreille”. (Vesala, Numminen & Ma-
tikka 2008, 23.) MuKeva- projektissa (2015) peraan kuulutettiin varhaisempaa kogni-
tiivisten testien tekemista kehitysvammaisille henkildille, silla testien tekeminen ke-
hitysvammaisten henkildiden parhaassa kehitysidssa noin 25- 30- vuotiaana edesaut-
taisi myohemmassa vaiheessa paremmin mahdollisten ikdaantymisen myo6ta tulleiden
muutosten havaitsemisessa ja hoitamisessa. Esimerkiksi etenevan muistisairauden
varhainen toteaminen seka hyva hoito mahdollistavat kehitysvammaisen henkilon
toimintakyvyn sailymisen mahdollisimman pitkdan ja ndin ollen parantaa kehitysvam-
maisen henkilon elamanlaatua samalla, kun hoidon suunnitelmallisuus parantuu ja

henkiléston epavarmuus pienenee.

Ikaantyville kehitysvammaisille suunnattujen palveluiden tulisi olla raataloityja ratkai-
suiltaan ja niiden tulisi olla asiakaskeskeisia. Bigbyn ja Knoxin (2009) tutkimuksen
mukaan palveluissa tulisi huomioida niiden laaja-alaisuus ja palvelurajojen ylittami-
nen. Tahan tarpeeseen on Ison-Britannian ja Australian palvelurakenteissa luotu hen-
kilokohtaisen budjetoinnin ratkaisut. Henkilokohtaisella budjetoinnilla pyritaan ta-

kaamaan nimenomaan palveluiden asiakaskeskeisyytta ja raatalointia yksilon tarpeita
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vastaaviksi. Ikddntyvien kehitysvammaisten palveluntarpeet vaihtelevat suuresti riip-

puen vammaisuuden asteesta, toimintakyvysta ja terveydesta, jolloin oletus siita,
etta yksi palvelumalli sopii kaikille, on virheellinen. (Bigby ym. 2009, 217 ja 224.) As-
sumpta (2013) tutki kirjallisuuskatsauksen avulla kotona asuvien ikaantyvien kehitys-
vammaisten hoitoa omaishoitajien nakdokulmasta ja toi esiin myos henkilékohtaisen
budjetoinnin mahdollisuuksia. Katsauksessa selvisi, ettd omaishoitajat kokivat henki-
I6kohtaisen budjetoinnin avaavan uusia, joustavampia, mahdollisuuksia hoidon suh-
teen ja he kokivat olevansa enemman keskidssa omaisensa asioista paatettdessa.
Budjetointi toi myos uskoa tulevaisuuteen ilman pelkoa siitd, ettd heidan omaisensa

putoaisi palveluiden ulkopuolelle. (Assumpta 2013, 222.)

Asiakaskeskeinen suunnittelu tuli ilmi myds Warkin, Hussainin ja Edwardsin (2013)
tekemadssa tutkimuksessa, jossa selvitettiin ikddantyvien kehitysvammaisten kanssa
tyoskentelevan henkilokunnan koulutustarpeita. Sen mukaan asiakaskeskeinen suun-
nittelu luo sen viitekehyksen, jonka pohjalta voidaan taata yksil6lliset, asiakkaan na-
koiset palvelut. Se toimii myds tyokaluna asiakkaan elamanlaadun tukemiseen, ot-
taen huomioon eldamanlaadun osatekijat, kuin terveyteenkin vaikuttavat seikat.
(Wark, Hussain & Edwards, 283.) Jenkins (2009) haastattelivat ikdantyvien kehitys-
vammaisten hoitajia ja heidan nakemyksidan palveluista Englannissa. Asiakaskeskei-
syys ja palveluiden raatalointi tulivat esiin myo6s heidan vastauksissaan. Vastaajien
mukaan palvelut yha olettavat ikdantyvan kehitysvammaisen ”sopivan” heidan tar-
jontaansa ei niinkaan, etta tarjonta vastaisi kehitysvammaisen tarpeita. Esimerkkina
tasta annettiin padivatoiminnat, jotka alkoivat aina aamulla, vaikka ikdantyneen kehi-
tysvammaisen herdaminen aikaisin aamulla on haastavaa. Samoin paivatoimintaryh-
mat olivat isoja ja meluisia, mika rasitti ikdantyvaa kehitysvammaista asiakasta. (Jen-
kins 2009, 25.) Vesalan ja muiden (2008) projektissa asiakaskeskeinen suunnittelu ko-
ettiin tarkeaksi ikadntyneen kehitysvammaisen turvallista liikkkumista jarjestettaessa.

Toimintakykya yllapitdvan ja edistdvan paivittain toistuvan liikkunnan tulee olla moni-
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puolista, saannollista, riittavasti asiakasta kuormittavaa ja yksilon taidot seka toimin-

takyvyn huomioon ottavaa. MuKeva- projektissa (2015) todettiin, etta yksilollisesti

suunnitellut toimenpiteet lisdsivat tutkimusasiakkaiden toimintakykykyisyytta.

Paitsi, etta palveluiden tulisi olla raataloityja tulisin niiden olla myds sisalloltaan
ikaantyville kehitysvammaisille ja heidan toimintakyvylleen sopivia ja sita tukevia. Ve-
salan ja muiden (2008) projektissa kehitettiin ikaantyville kehitysvammaisille sovel-
tuva liikunnallinen toimintamalli, Senioriklubi, joka on mahdollista kdayttédnottaa eri-
laissa palveluja tuottavissa organisaatioissa. Liikuntalahtdisen senioriklubin taustalla
on yleinen terveysliikuntasuositus, jonka mukaan aikuisen tulisi liikkua ja kuntoilla
paivittdin vahintaan puoli tuntia. Kansainvalisen kehitysvammatutkimuksen mukaan
suositus patee myds kehitysvammaisille henkiléille. Suurin osa ikaantyneista kehitys-
vammaisista henkildista ei liiku terveysliikuntasuositusten mukaan. He liikkuvat ter-
veyteensa nahden liian vahan eika heille ole tarjolla riittavasti raataloityja liikkunta
palveluja, joissa on huomioitu ikdadantymisen mukanaan tuomat muutokset. Ikaanty-
neet kehitysvammaiset eivat saa myodskaan riittavasti neuvontaa ja ohjausta liikunta-
tarjonnasta. Syina vahaiseen liikuntaan raportin mukaan ovat kehitysvammaisten
henkildiden omat asenteet ja tiedonpuute seka henkilokunnan aikapula ja asenteet.
Kehitysvammaisilla henkil6illa on useammin lilkkuntavammoja, rajoitteita ja muita te-
kijoita, joiden vuoksi he tarvitsevat liikkuntaa harrastaessaan enemman muiden ihmis-
ten apua ja tukea ja siten lahiympariston suhtautumisella on suuri merkitys. Yleinen
myonteinen asenne kehitysvammaisten liikuntaan on tarkeaa ja tahan pyrittiin myos
klubitoimintamallia kehitettdaessa. Keskeisena toimintamuotona klubeissa oli saan-
nolliset viikoittaiset tapaamiset, joissa oli liikunnan lisaksi keskustelutuokioita muun
muassa terveydestd, ruokavaliosta ja oman kunnon huolehtimisesta. Klubilaisille teh-
tiin myos henkilokohtaiset kunto- ohjelmat kannustamaan omaehtoista liikkumista

klubin ulkopuolella. (Emt. 2008, 4, 15 ja 23.)
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Ikddantyvien kehitysvammaisten kohdalla korostuu luonnollisesti myds terveys ja toi-

mintakykyisyys ja sen systemaattinen seuranta. Terveys vaikuttaa suoraan ikdaanty-
van kehitysvammaisen elamanlaatuun. Terveyden jatkuva seuranta ja terveysongel-
miin puuttuminen ajoissa nousi esiin kirjallisuuskatsaukseen valikoituneissa tutki-
muksissa. Doodyn, Markeyn ja Doodyn (2012) tutkimuksessa korostettiin terveyden
seurannan lisaksi aktiivista ja ajantasaista puuttumista kehitysvammaisen asiakkaan
terveysongelmiin sekda moniammatillista tyootetta. Jokaiselle ikaantyvalle kehitys-
vammaiselle pitdisi tutkimuksen mukaan tehda henkil6kohtainen terveydenseuran-
nan suunnitelma, jossa huomioidaan kunkin asiakkaan terveysriskit, taustat seka tu-
entarpeet. (Emt. 2012, 1118.) Sdannollisten terveystarkastusten ja omaldakarin mer-

kitysta korostettiin myds MuKeva- projektissa (2015).

Vesalan ja muiden (2008, 4- 5) raportin mukaan kehitysvammaisuus heikentaa eri sai-
rauksien ja oireiden tunnistamista ja tulkintaa ja toimintakykyyn vaikuttavat osateki-
jat ovat viela kiintedmmin yhteydessa toisiinsa, kuin valtavdestdssa. lan lisdksi toi-
mintakykyyn vaikuttavat kehitysvammaisilla henkil6illa kehitysvammaisuuden aste,
nuoruusidsta jatkuneet sairaudet ja dementia. lkdantyneilld kehitysvammaisilla de-
mentiaa edeltda usein erilaiset psyykkiset ongelmat erityisesti depressio ja kay-

toshairiot.

MuKeva- projektissa (2015) keskityttiin ikdantyneiden kehitysvammaisten muistisai-
rauden hoitoon ja todettiin sen tunnistamisen olevan vaikeaa, sillda muistisairauden
ilmenemismuodot ovat moninaiset ja niita voi olla vaikea havainnoida ja arvioida. La-
heisten (hoitajat, ohjaajat ja omaiset) arviot toimintakyvysta ja siinad ilmenevista
muutoksista ovat erittdin tarkeitd diagnosointia tehdessa ja taman vuoksi kehitys-
vammaisten parissa tyoskentelevilla henkil6illa tulisi olla asiantuntemusta kehitys-
vammaisten muistisairauksista. MuKeva- projekti (2015) osoitti osaltaan sen, etta
muistisairaudet ovat yleisia kehitysvammaisilla, silld 37 tutkimusasiakkaasta yhdek-

sallatoista diagnosoitiin neurologin konsultaation jalkeen eteneva muistisairaus ja
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nuorin heista oli 33- vuotias Down-henkilo. Tutkimukseen osallistuvista nuorin oli 28-

vuotta ja vanhin yli 70- vuotias.

Kirjallisuuskatsaukseen valikoituneiden tutkimusten mukaan Kehitysvammaisten toi-
mintakykyisyytta ja muistisairauksia selvitettiin monilla eri mittareilla. MuKeva- pro-
jektin (2015, 3) tutkimusasiakkaille alkutilanteen kartoitukseen kaytettiin TOIMI-
mittaria, joka kuvaa psykososiaalista toimintakykya ja sen avulla pyrittiin 16ytamaan
mahdolliset muutokset tutkittavan toimintakyvyssa selvittden siihen liittyvia asioita ja
mahdollisia muistioireita. Yleisesti ikaantyneiden kehitysvammaisten muistioireita
tutkittiin tdssa projektissa muistisairauksien Kaypa hoitosuositusten mukaisesti.
Haasteellisena muistisairauksien toteamisessa kehitysvammaisilla koettiin myos se,
ettei kehitysvammaisille henkil6ille ole olemassa erityista seulontatestia selvittamaan

kognitiivisia taitoja.

Vesalan ja muiden (2008) projektissa Senioriklubitoiminnan alkaessa klubilaisille teh-
tiin toimintakyvyn arviointi Toimiva- testilla (TOIMI) tdydentden BM-indeksilld, psyko-

sosiaalisen toimintakyvyn asteikolla (Psyto) seka Cornellin Depressio- asteikolla.

Muistisairauksien arviointiin MuKeva- projektissa (2015) kdytettiin CERAD ja MMSE
testid, jotka onnistuivat lievasti tai keskivaikeasti kehitysvammaisilla. Muunneltuna
molemmat testit sopivat paremmin kehitysvammaisille. CERAD- testin apuna kaytet-
tiin selkokuvia eli sanalista muutettiin kuvan seka sanan yhdistelmaksi ja MMSE:n las-
kutehtdvaa sovellettiin siten, ettd se oli 0- 10 valilla. Ndiden testien saatuja pistemaa-
rid ei voi verrata normaaliin tasoon vaan testauksella oli tarkoitus saada selville ta-
man hetkinen taso, johon voidaan myéhempia testituloksia verrata. ADL (Activities of
Daily Living) - haastattelu koettiin myos kayttokelpoiseksi toimintakyvyn ja hoidon te-
hon arviointimenetelmaksi. MuKeva- projektin (2015) mukaan muistisairauden ladke-

hoitoa ikadntyneilld kehitysvammaisilla kannattaa kokeilla pienilla aloitusannoksilla ja
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ladkenostot pitdaa tehda hitaammin, kuin normaalisti valttaen yhtaaikaiset [adkemuu-

tokset. Muistisairaus laakitys aloitettiin kaikilla projektiin osallistuneilla kehitysvam-

maisilla henkil6illa diagnoosin saannin jalkeen.

Arviointimenetelmien kehittamistyo oli Vesalan ja muiden (2008) projektin yksi ta-
voite sen ohessa, etta lisattiin kehitysvamma- alan henkiloston tietoa ja osaamista
seka tyovalineita liittyen kehitysvammaisten ikdantymiseen ja toimintakykyyn. Kehi-
tysvammaisten ikadantymisesta koottiin tietoa Verneri- tietopankkiin, nykyisellaan
verneri.net. Sivustoilta |6ytyy Amerikan kehitysvammayhdistyksen (AAMR, American
Association on Mental Retardation) ja kansainvélisen kehitysvammatutkimuksen jar-
jeston (IASSID, International Association for the Scientific Study of Intellectual Disabi-
lity) tyoryhman tekemat suositukset kehitysvammaisten dementian diagnosoinnissa
kaytettdvista menetelmistad ja hoitolinjoista. Naista esimerkkeina kolme englanninkie-
listda dementian arvioinnissa kaytettavaa testia arjen toimintakyvyn muutoksien seu-
raamiseen: Dementia Questioinnare for mentally retardet persons (DMR), Dementia
scale for Down’'s syndrome (DSDS) ja Test for severe impairment (TSI). Suomenkieli-
sind naita ei vield saa, mutta niitd on soveltaen jo kaytetty. Keskeisena kehittamisalu-

eena sivuilla kerrottiin olevan testien suomentamisen. (Numminen 2007.)

Ikadntyvien kehitysvammaisten elinian kasvaessa my0ds saattohoito on tarkea osa tu-
levaisuuden palveluntarpeita. Weise, Stancliffe, Balandin, Howarth ja Dew (2012) tut-
kivat kehitysvammaisten kanssa tyoskentelevien henkildiden nakemyksia saattohoi-
dosta ja kuoleman kohtaamisesta. Heidan tutkimuksessaan nousi esiin viisi element-

tid, jotka tulee huomioida saattohoidon yhteydessa.

Ensimmaisena oli tietoisuus kuolemasta. Tietoisuudella tarkoitettiin tdssa yhtey-
dessa sitd, oliko kuolema yllattava vai odotettavissa oleva asiakkaan kohdalla, oliko
henkildsto aikaisemmin kohdannut kuolemaa ja kuinka he suhtautuivat siihen ja sita
kautta, kuinka he pystyivat tukemaan asumisyksikbn muita asiakkaita tilanteessa.

(Weise ym. 2012, 575.)
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Toinen esille noussut asia oli eettiset kysymykset ja arvot. Nama sisalsivat niin tyota

ohjaavia arvoja, kuin yleisia eettisia normejakin. Henkilosto koki, ettd saattohoidossa
olevien asiakkaiden oikeuksia tuli puolustaa samoin, kuin kenen tahansa asiakkaan.
Ajoittain eettiset kysymykset olivat ristiriidassa hoitavan henkilékunnan ja omaisten
tai sairaanhoidon kanssa. Tallaisia olivat esimerkiksi tilanteet, joissa omaiset eivat ha-
lunneet kertoa laheisen kuolemasta kehitysvammaiselle omaiselleen tai ladkarit kiel-
taytyivat leikkaamasta syopaa sairastavaa kehitysvammaista hanen vammaisuutensa
vuoksi. Henkilosto koki nama tilanteet ristiriitaisina ja heidan eettisia arvojaan vas-

taan sotivina. (Weise ym. 2012, 575- 576.)

Kolmantena asiana esitettiin kysymys missa hoidetaan. Henkil6st6 koki, ettd saatto-
hoitoa tulisi kyeta tarjoamaan asiakkaalle hanelle tutussa asuinymparistéssa. He oli-
vat sitoutuneita asian suhteen, mutta haasteita palvelun tarjoamiselle toi sairaanhoi-
don ja tarvittavien laitteiden saaminen asumisyksikoihin. Tilanteet, joissa piti paattaa,
jatketaanko saattohoitoa kotona vai siirtyyko asiakas sairaalaan, koettiin raskaina ja
jopa epdonnistumisina. Saattohoidon jarjestaminen asumisyksikdssa vaikutti luonnol-
lisesti myos muihin asumisyksikon asiakkaisiin. Toisaalta koettiin, ettd toiset asukkaat
kokivat rauhoittavana, etta tuttu asuintoveri nukkui pois kotona ja he saattoivat
kdayda hyvastelemdssa hanet. Toisaalta koettiin taas, etta mikali saattohoito on ras-
kasta ja asiakas on esimerkiksi kovin kivulias, toisen asukkaat kokevat taman ahdista-

vana. ( Weise ym. 2012, 576- 577.)

Neljantena saattohoidon osa-alueena oli kysymys, miten hoidetaan. Henkil6sto oli
sitoutunut toteuttamaan saattohoidon itse. Asiakkaan siirtyessa sairaalaan henki-
[6st6 koki, etta heidan lasnaolonsa oli tarkeaa tassakin tapauksessa. Vierailut sairaa-
laan olivat sadanndllisia ja usein henkildsto teki ne vapaa-ajallaan. He kokivat, ettei
sairaalassa ymmarretty asiakkaan erityisen tuen tarpeita, ja he toimivat ikdan kuin
tulkkeina sairaalan ja asiakkaan valilla. Valmistautumisen tarkeys nousi esiin myos

tdman osa-alueen kohdalla. Saattohoidon tulisi olla osa organisaation ja yksikon tar-
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joamaa palvelua ja sen toteuttamiseen tulisi olla riittavat, sitoutuneet, resurssit. Yh-

teistyon sairaanhoidollisten palveluiden kanssa tulisi olla avointa. Vaikka tutkimuk-
sessa nousikin esiin valmistautumisen tarkeys, vain yhdeksan kolmestakymmenesta-
kolmesta vastaajasta koki, ettd suoranainen koulutus asiaan olisi tarpeen. Heidan
mukaansa koulutus ei voi koskaan suoraan valmistaa kuoleman kohtaamiseen tai hy-
vaan saattohoitoon, silla tilanteen ovat aina hyvin asiakassidonnaisia. (Weise ym.

2012, 577- 578.)

Viimeisena osa-alueena tutkimuksessa esitettiin kuoleman jalkihoito. Tama kohdistui
asumisyksikon muihin asiakkaisiin ja kuolleen asiakkaan Iahipiiriin seka henkiléstéon.
Tutkimukseen osallistunut henkilsto nosti esiin huolen etenkin muiden asumisyksi-
kon asiakkaiden suhteen. Asiakkaiden kommunikaatiomenetelmien puute ja kyky ka-
sitelld asiaa tarkoittivat, etta surua ilmaistiin monin eri tavoin. Erilaisiin virallisiin ritu-
aaleihin, kuten hautajaisiin, osallistuminen nahtiin tarkeana asiakkaiden suruproses-
sin kannalta. Se, etta asiakkaat saivat sanoa hyvasti ja kokivat hautajaiset, auttoi
heita kasittelemaan asiaa ja lisasi ymmarrysta asuintoverin poismenosta. (Weise

ym.2012, 578- 579.)

Palveluntarpeita kartoitettaessa tutkimuksissa esiintyivat myds ikaantyvien kehitys-
vammaisten kanssa tydskentelevan henkilokunnan koulutustarpeet. Ulkomaisista
tutkimuksista Warkin, Hussainin ja Edwardsin (2013) tutkimus kartoitti henkildston
koulutustarpeita Australiassa haastattelemalla 31 ikdantyvien kehitysvammaisten
kanssa tyoskentelevaa henkiloa. Tutkimuksessa loytyi viisi eri osa-aluetta, jossa hen-
kilokunta koki tarvitsevansa lisakoulutusta ikaantyvien kehitysvammaisten kohdalla.
Nama olivat terveys, ikaantyminen ja siihen liittyvat muutokset tuentarpeissa, mie-
lenterveys, elamanlaatu seka niin sanotut yleiset koulutustarpeet. Yleiset koulutus-
tarpeet pitivat sisdlladn muun muassa kirjaamiseen, asennemuutoksiin, koulutukseen
ja muihin liittyvia kysymyksia. Tarkeimpina koulutustarpeina tdssa osa-alueessa nos-
tettiin esiin kirjaaminen ja se kuinka oikeanlaisen kirjaamisen avulla voidaan esimer-
kiksi muistisairaudet havaita ajoissa. Tarkeana nahtiin myos asiakkaiden tukeminen

heidan siirtyessaan palveluista toisiin seka eettisiin kysymyksiin liittyvaa koulutus.
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Terveys osa-alueena piti sisalladn muun muassa ladkehoitoa ja sen ymmartamista,

dementian hoidon, diabeteksen hoidon ja ikdantyvan kehitysvammaisen terveyson-
gelmien ymmartamisen. Erityisesti ladkehoito ja eri |adkeaineiden vaikuttavuuden
ymmartaminen korostuivat henkildston vastauksissa. He kokivat, ettd heidan asen-
noitumisensa ikaantymiseen, seka se, kuinka hyvin he osasivat tulkita esimerkiksi asi-
akkaan muistisairauden, vaikutti suoraan siihen ldadkehoitoon, jota he toteuttivat asi-

akkaalle. (Wark ym. 2013, 273- 281.)

Ikadntyminen ja siihen liittyvat muutokset tuentarpeissa piti puolestaan sisallaan
apuvalinetietouden, ravitsemuksen ja henkil6kohtaiset tuentarpeet. Naista tutkimuk-
sessa korostui apuvalineet. Apuvalineilld, niiden hankinnalla ja oikealla kaytolla on
suora yhteys ikdantyvan kehitysvammaisen elamanlaadun sailymiseen. Nain ollen nii-

den kayton ja hankkimisen tulee olla henkilstélle tuttua. (Wark ym. 2013, 281- 282.)

Mielenterveyden tukeminen nosti esiin koulutustarpeita muun muassa mielenter-
veyden ongelmien ymmartamisen osa-alueella, sekda muiden asumisyksikon asiakkai-
den tukemisen, kun asuintoveri ikdantyy. Henkilosto koki, ettd he ovat usein ainoa
tuki, jota ikdantynyt kehitysvammainen saa mielenterveysongelmiinsa. Niinpa heilla
tulee olla kykya tunnistaa ongelmat ajoissa ja kykya tarjota oikeanlaista tukea. Tukea
tarvitaan myds ikaantyvan kehitysvammaisen siirtyessa tyoelamasta elakkeelle tai
esimerkiksi asumisen muuttuessa tuetummaksi. Tuentarpeessa ovat myos asiakkaan

laheiset sekd hanen kanssaan asuvat, muut asiakkaat. (Wark ym. 2013, 282- 283.)

Eldamanlaatu kasitti tutkimuksen koulutustarpeissa kaikki ne osa-alueet, joiden avulla
ikadntyvan kehitysvammaisen elamanlaatua pyrittiin yllapitamaan tai parantamaan.
Ndista esiin nostettiin asiakaskeskeinen suunnittelu seka elamanlaadun hallinta. Ela-
manlaadun hallinta koettiin ikddntyvan kehitysvammaisen kohdalla haastavana, kun
toimintakyky laskee, terveysongelmat lisdantyvat ja samalla tulisi tarjota sisallollisia

palveluita. Tasapainon loytdminen koettiin hankalaksi, kun terveyspalveluiden tarve
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kasvaa ja asiakas saattaa pudota esimerkiksi pois pdivatoiminnoista. Tahan vastauk-

sena nahtiin asiakaskeskeinen suunnittelu ja sen tuomat mahdollisuudet. Tama kou-
lutustarve oli tutkimuksen toteuttamisen aikaan yksi tarkeimmista tarpeista Australi-

assa. (Wark ym. 2013, 283- 284.)

Suomessa MuKeva- projekti (2015) koulutti henkiloston tarpeiden pohjalta Pohjois-
Pohjanmaalla noin 200 ikdantyneiden kehitysvammaisten parissa tyéskentelevaa
henkilda tunnistamaan ja hoitamaan muistisairaita kehitysvammaisia. Lahtokohtana
projektille oli henkilokunnan koulutustarve, joka kartoitettiin alussa osaamisen ja toi-
veiden kautta. Projektissa mahdollistettiin myds etdakoulutus hankealueella, joka
mahdollisti suuremman joukon kouluttamisen yhta aikaa laajemmalla alueella. Hen-
kilosto sai koulutusta paivittaisten taitojen ja toimintakyvyn huomioimisesta, kirjaa-
misesta, hyvista hoitokdytannoistd, itsemaidrdaamisoikeuden rajoittamisesta seka
MAPA - koulutusta (Managemennt of Actual or Potential Agression), joka on Englan-
nissa kehitetty malli potilaan aggressiivisen kayttaytymisen kohtaamiseen ja hallin-
taan seka koulutusta lilkkunnan ja ravinnon merkityksesta muistisairauksien hoi-
dossa ja ehkaisyssa. Projektin kautta tyontekijoiden osaaminen muistisairauksien oi-
reiden tunnistamisessa kasvoi, ymmarrys muistisairauksia kohtaan lisdaantyi ja tutki-
muksiin ohjaaminen varhaisemmassa vaiheessa parantui. Sen myota myos kirjaami-
sen merkitys tiedostettiin toimintakyvyn arvioinnissa paremmin. Tyontekijéiden mah-
dollisuus osallistua niin asiakkaiden tutkimukseen, kuin koulutuksiinkin osoittautui
motivoivaksi tavaksi tuoda tietoa tyokentalle. Koulutuksessa korostettiin asiakkaan
oikea aikaista tukemista ja mahdollisuutta osallistumiseen omien voimavarojen mu-
kaan seka taitoa eldaytya muistisairaan kehitysvammaisen henkilon erilaiseen ja mie-
lenkiintoiseen maailmaan, kuin myds oivaltamaan tunnesisall6t eri tilanteissa seka

valmiutta ndiden pulmatilanteiden hienovaraiseen ratkaisemiseen.

Yhteistyon ja verkostoitumisen merkitys eri toimijoiden valilla koettiin MuKeva- pro-

jektissa (2015) tarkedksi muun muassa muistihoitajien ja kehitysvammahuollon tyén-
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tekijoiden valinen yhteisty6 synnytti yhteistydrakenteen, joka loi hyvan pohjan mo-

niammatilliseen tydskentelyyn niin kehitysvammaisten tutkimuksessa, kuin hoidos-
sakin. Vesalan ja muiden (2008, 16) projektissa todettiin, ettd Senioriklubitoiminta-
mallin jarjestaminen pelkastaan kehitysvammapalveluna ei riitd, vaan mukaan tarvi-
taan muita toimijoita, muun muassa kuntien ja kaupunkien erityisliikunnanohjaajien
ja lilkkuntaseurojen panosta. Samaisessa projektissa yhteistyon merkitys korostui De-
mentian diagnostiikka ja hoito - tyéseminaarisarjassa, jossa hyddynnettiin, niin mo-
niammatillisuutta, kuin tutkivan oppimisen vaiheistusta ja metodiikkaa. Mukana tyo-
ryhmassa oli yhdeksantoista henkil6a useista organisaatioista muun muassa laaka-
reitd, sairaanhoitajia, psykologeja, fysioterapeutteja ja puheterapeutti. Tydseminaari
tuotti kokonaiskuvan dementian tunnistamisesta, diagnosoinnista ja hoidon kuva ja-
sentyi. Moniammatillinen nakékulma nousi esiin my6s kansainvalisissa tutkimuksissa
muun muassa Doody, Markey ja Doody (2012) korostivat moniammatillisen tyot-
teen tarkeytta ikdantyneen kehitysvammaisen hoidossa. Doodyn ja muiden (2012)
tutkimuksessa korostettiin, etta ikdantyvan kehitysvammaisen terveytta ja toiminta-
kykya voidaan tukea ja parantaa ainoastaan toimivalla ja avoimella yhteisty6lla ter-
veyspalveluiden ja vammaispalveluiden valilla. Eri sektoreiden yhteistydon merkitys
korostuu ikdantyvien kehitysvammaisten kohdalla, koska heidan tarpeensa ovat en-
tistd monitahoisempia eika yksi sektori pysty valttamatta niihin enda vastaamaan.
(Emt. 2012, 1118.) Samankaltaisia tuloksia saatiin Assumptan (2012) tutkimuksessa,
jossa ikadantyvien omaishoitajien kanssa asuvat ikaantyvat kehitysvammaiset tarvitsi-
vat ympdrilleen hyvinkin moniammatillisen ja sujuvasti yhteistydssa toimivan palvelu-

verkoston. (Emt. 2012, 221.)
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9.2 Ikadntyvien kehitysvammaisten eldmadnlaatu
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Kuvio 10. Ikaantyvan kehitysvammaisen elamanlaatua kuvaavat alaluokat

Kahlin, Kjellberg, Nord ja Hagberg (2013) tutkivat ikddntyvien, asumisyksikdissa asu-
vien, kehitysvammaisten kokemuksia vanhuudesta ja vanhenemisesta Ruotsissa.
Tutkimuksessa haastateltiin ikaantyvia kehitysvammaisia asiakkaita ja he kokivat
oman ikdantymisensa erdanlaisena muutosprosessina. Muutoksia koettiin omassa
kehossa ja terveydessa, palveluissa ja osallistumisessa seka tuentarpeessa. Tutkimuk-
seen osallistuneet ikdantyvat kehitysvammaiset kokivat myos, ettd vanheneminen
tarkoitti sita, etta heista tulee muiden kaltaisia. lkdaan kuin kehitysvammaisuus ei
enaa maarita heita koska he ovat vanhuksia ja kaikki vanhukset tarvitsevat apua ja
tukea. Tutkimukseen osallistuneet kehitysvammaiset olivat myds sita mielta, etta kun
he vanhenevat he haluavat muuttaa vanhainkotiin. Kuitenkin he kokivat myos, etta
haluavat kdyda paivatoiminnoissa mahdollisimman pitkdaan ja kunnon heikentyessa
tehda esimerkiksi lyhyenpaa paivaa. Asumisyksikdiden henkilokunta nahtiin hyvan ja

aktiivisen vanhuuden mahdollistajina seka tarkeana tukiverkkona. Kun eldkoityminen
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paivatoiminnoista tapahtui, ikdantyvat kehitysvammaiset luottivat siihen, etta asu-

misyksikon henkilékunta jarjestaa heille “vanhuksille sopivia” aktiviteetteja. (Emt.

2013, 10- 20.)

Aird, Buys ja Miller (2011) tutkivat palveluntuottajien nakemyksia aktiivisesta ikaan-
tymisesta kehitysvammaisten keskuudessa. Tutkimuksen tuloksia peilattiin WHO:n
suositukseen aktiivisesta ikdantymisesta. Ensimmainen WHO:n suositus pitaa sisal-
[aan lausuman siita, etta ikdantyvaa henkil6a tulisi tukea kehittamaan elamanhal-
linnan ja vapaa-ajan taitojaan. Taman lausuman kohdalla palveluntuottajat kokivat
olevansa aktiivisen arjen mahdollistajia. Heidan mukaansa asiakkaat eivat halunneet
jaada toimettomiksi, vaan halusivat osallistua ja oppia uutta. Palveluntuottajien mu-
kaan oli ehdottoman tarkeaa, etta he osasivat tulkita asiakastaan ja kannustaa hanta
tuomaan esiin omia mielipiteitdan arjessa. Toinen suositus koski ikddntyvan kehitys-
vammaisen terveytta ja sen yllapitoa. Kuten aikaisemmin opinnaytety&ssa selvisikin
oikeanaikaisella terveysongelmiin puuttumisella ja jatkuvalla seurannalla on eldaman-

laatua yllapitava vaikutus. (Aird ym. 2011, 1133, 1138- 1141.)

Kolmas WHO:n suositus koski ikddntymisen tuomia muutoksia henkilén elaman ryt-
miin. lkaantyvien kehitysvammaisten kohdalla talla tarkoitettiin sita, etta aktiviteetit
suhteutetaan henkilon toimintakykyyn ja jaksamiseen. Elamassa tulisi olla edelleen
merkityksellisia sisaltoja, mutta niiden muoto voi muuttua. Esimerkiksi padivatoimin-
taan 1ahdon ei tarvinnut olla aamulla, vaan iltapaivalla, jolloin jaksaminen oli parem-
paa. Palveluiden tulisi joustaa ndiden muuttuneiden tarpeiden mukaan. Neljas aktii-
vista ikddantymista tukeva suositus liittyi ikddntymisen tuomien haasteiden huomioi-
miseen ja tuottavan toiminnan jatkumiseen lapi elinian. Tahan liittyi esimerkiksi ela-
koitymiseen valmistautuminen. Eldkoityminen koettiin erityisen haastavaksi kotona
asuvien ikaantyneiden kehitysvammaisten kohdalla, silla he putosivat palveluiden ul-
kopuolelle ja heidan sosiaalinen verkostonsa pieneni merkittavasti. Haasteena koet-

tiin heidan kohdallaan myds ikddantyneiden omaishoitajien jaksaminen ja kuolema,
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joka johti kehitysvammaisen asiakkaan asumisyksikk66n muuttoon. Jo asumispalve-

luiden piirissa olevien ikddantyvien kehitysvammaisten kohdalla koettiin ristiriitaa si-
joituspaikoista. Kehitysvammaisille suunnatuissa yksikoissa ei ollut tietoa ikdaantymi-
sesta ja ikdantyville suunnatuissa hoitokodeissa puolestaan ei tiedetty kehitysvam-
maisuudesta. Niinpa oikean asuinpaikan loytaminen nahtiin haasteena. Myos aktiivi-
suuden sadilyttaminen eldkoitymisen jalkeen nahtiin haasteellisena. (Aird ym. 2011,

1141- 1142.)

Viides teema, sosiaalisen verkoston sailyttaminen, koettiin myds haastavana ikdan-
tyvien kehitysvammaisten kohdalla. Suuri osa sosiaalisesta verkostosta koostui palve-
luntuottajista tai palveluiden asiakkaista seka vapaaehtoisista. Osalla asiakkaista oli
perhetta tai sukulaisia, mutta vain harvalla he olivat aktiivisesti mukana hanen ela-
massaan. Kuudes ja viimeinen teema liittyi osallistumiseen oman elinymparis-
tén/yhteiskunnan aktiviteetteihin yhdessa ystavien kanssa. Tutkimuksessa tama
osa-alue nakyi lahinna osallistumisena jarjestettyihin aktiviteetteihin esimerkiksi kir-
kon tai kerhojen taholta. Yhteenvetona tutkimuksesta selvisi se, etta palveluiden
henkilokunta ja muut ikaantyvien kehitysvammaisten elamaan osallistuvat henkilot
ovat avainasemassa siind, etta kehitysvammainen ikaantynyt henkil6 voi elaa aktii-
vista vanhuutta. Heidan tukensa ja asiakastuntemuksensa joko estda tai mahdollis-

taa sen toteutumisen. (Aird ym. 2011, 1138- 1146.)

Lupa vanheta paikoillaan nousi esiin etenkin kansainvalisissa tutkimusartikkeleissa.
Assumptan ja muiden (2012) tutkimuksessa etenkin kotona asuvat kehitysvammaiset
kokivat, ettd he haluavat asua kotona myds ikdantyessaan. Myos omaishoitajat halu-
sivat jatkaa hoitajuutta ja kokivat pelkoa siitd mita tapahtuu, kun he eivat enaa ky-
kene huolehtimaan omaisestaan. Omaishoitajat kaipasivat asumisyksikkdja, jotka tar-
joaisivat lyhytaikaista asumisharjoittelua ja joissa olisi mahdollista asua kriisipaikalla,
kun perheen tilanne sitd vaatisi. Mikali omaishoitajat eivat enda kyenneet huolehti-
maan omaisestaan he toivoivat, ettd han voisi jdada asumaan kotiin palkatun avun

turvin. (Emt. 2012, 221- 223.) Jenkinsin (2009) tutkimuksessa puolestaan selvisi, ettd
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ikdantyvan kehitysvammaisen toimintakyvyn lasku saattaa johtaa niin sanottuun

"pakkomuuttoon” vanhasta ja tutusta asumisyksikostd. Sama ilmio oli tutkimuksessa
nahtavissa paivatoiminnoissa. Palvelut olettivat, etta asiakkaat sopeutuvat palvelui-
hin, eivat palvelut asiakkaalle. (Emt. 2009, 25.) MuKeva- projektissa (2015) todettiin
myo0s, ettd muistisairaalle kehitysvammaiselle turvallisuus on erityisen tarkeaa ja se
syntyy jatkuvuudesta, muuttumattomuudesta ja tuttuudesta. Jo aikaisemmin opin-
nadytetyossa mainitut asiakaskeskeinen suunnittelu, tulevaisuuteen valmistautuminen
ja henkilokohtainen budjetointi olisivat omiaan tukemaan my6s nailta osin ikdanty-
van kehitysvammaisen elamanlaatua ja mahdollisuutta elaa tutussa ymparistossa ak-

tiivista vanhuutta.

Viimeisena ikdaantyvan kehitysvammaisen elamanlaatua tukevana osatekijana tutki-
muksista nousi esiin Sosiaalinen verkosto ja sen merkitys. Vesalan ja muiden (2008,
15) projektissa ikdantyneet kehitysvammaiset saivat erilaisia kokemuksia Senioriklu-
bitoiminnan myo6ta eri lilkkuntamuodoista ja heidan liikkumisensa lisdantyi, mutta kai-
kesta huolimatta klubitoiminnan suorat vaikutukset nakyivat kuitenkin ennen kaikkea
klubilaisten sosiaalisessa ja psyykkisessa toimintakyvyssa, ei niinkaan fyysisessa. Sosi-
aalinen verkosto muodostuu kehitysvammaisella henkil6lla suurimmaksi osin palve-
luiden sisdisitad suhteista: henkilokunnasta ja muista asiakkaista. Etenkin ikdantyvista
kehitysvammaisista vain harvalla on elamassaan enaa aktiivisesti omaisia. Myds pal-
veluiden ulkopuoliset, ns. vapaaehtoiset, ystavyyssuhteet ovat harvinaisia. Tama sosi-
aalisten suhteiden vahyys nahtiin Airdin ja muiden (2012) tutkimuksessa yhtena suu-
rimmista esteista aktiiviselle ikdantymiselle. Henkiloston rooli korostui aktiivisen ar-
jen ja osallisuuden mahdollistajina, kun muuta verkostoa ei ole. (Emt. 2012, 1143-
1144.) Sosiaalisen verkoston merkitys nakyy paitsi osallisuuden kautta myos siina, mi-
ten henkilo kokee yhteenkuuluvuutta, arvostusta ja miten hanet koetaan yksilona.
Bigbyn ja Knoxin (2009) tutkimuksessa viitattiin myos siihen, etta ikdantyvan kehitys-
vammaisen sosiaaliset verkostot syntyvat ja niita yllapidetdan pitkalti palveluiden

kautta. Myos vapaaehtoiset nahtiin suurena voimavarana ja sosiaalisena verkostona.
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Ne ikddntyvat kehitysvammaiset, joilla oli omaisia mukana elamassaan, elivat tutki-

muksen mukaan kahden sosiaalisen maailman valissa: palvelumaailman ja ei-palvelu-
maailman. Informaatio kehitysvammaisen elamasta ja asioista ei kulkenut naiden
kahden maailman valilla sujuvasti. Omaiset kokivat, etteivat he tienneet palvelumaa-
ilmasta ja palveluiden henkilokunta koki, etta asiakkaan historia ja “kotielama” oli pi-
mennossa heiltd. Niinpa kokonaiskuva asiakkaan elamasta jai usein saamatta. (Emt.
2009, 222- 223, 225- 226.) Koska ikdadantyvan kehitysvammaisen sosiaaliset verkostot
ovat palvelukeskeisid, on elakoityminen ja sitd kautta palveluiden supistuminen myds
isku siihen. Myds tassa kohtaa tulevaisuudensuunnittelulla on merkittava vaikutus
kehitysvammaisen asiakkaan elamanlaatuun ja aktiivisen arjen sailymiseen lapi ela-

man.

9.3 Sdhkopostikyselyn tulokset

Jyvaskylan kaupungin vammaispalveluiden asiantuntijoille suunnatulla sdhkoépostiky-
selylla pyrittiin saamaan kuntatason nakemys kirjallisuuskatsauksen tuloksiin. Sahko-
postikyselyn vastauksista tuli selkeasti esille tarve muuttaa nykyisia palvelurakenteita
asiakaskeskeisimmiksi ja muuntautumiskykyisimmiksi ajatellen myds tulevaa SOTE
2020-uudistusta. Vastauksissa toivottiin paitsi palvelualarajojen ylittdvaa yhteistyota
myo0s yhteistydn paranemista oman palvelualueen sisalla. Osa vastaajista pohti, hyo-
tyisivatko ikaantyneet kehitysvammaiset asiakkaat enemman vanhuspalveluista ja
onko diagnoosi aina se maarittava tekija palveluita suunniteltaessa. Esiin nousi myos
ajatus paivatoiminnan jarjestamisesta siten, ettei se olisi sidoksissa 8-16 tydaikaan,
silla ndin ikdantyvien kehitysvammaisten asiakkaiden ei tarvitsisi herdta aamulla ai-
kaisin, vaan toiminta-aika sijoittuisi esimerkiksi paivaan. Asumisyksikodiden profiloin-
tia pohdittiin my06s vastauksissa. Olisiko tarpeen perustaa ikdantyneille suunnattuja
omia asumisyksikoita, joissa toiminta lahtisi heidan tarpeistaan? Toiveena vastaajilla
oli myos, etta uusia palvelumalleja kokeiltaisiin ennakkoluulottomasti ja rohkeasti
pelkdadamatta epdonnistumisia, kunhan ei vaaranneta asiakas- tai tyontekijaturvalli-

suutta.
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Henkilokohtainen budjetointi nahtiin tulevaisuuden kehityssuuntana ja vastauksissa
viitattiin Jyvaskylan kaupungissa meneillaan olevaan henkilékohtaisen budjetoinnin

projektiin, johon toivotaan osallistuvan myos ikdantyvia kehitysvammaisia asiakkaita.

Vuoden 2017 painopistealueeksi Jyvaskylan kaupungin vammaispalveluissa on valittu
kommunikaatiovalmiuksien lisaaminen, joka tdma palvelee myos ikdaantyneita asiak-
kaita. Kommunikaatio-osaamisen kautta saadaan asiakkaan dani kuuluviin ja tuetaan

hdanen osallisuuttaan hanta koskevissa asioissa.

Kehitysvammaisten ikaantymista koskevaa koulutusta kaivattiin myds vastauksissa
lisaa. Saattohoito oli osa-alue, johon vastaajien mukaan tulemme térmaamaan tule-
vaisuudessa yha useammin ja siksi siihen valmistautuminen koulutuksien ja toiminta-

ohjeiden kautta koettiin tarkeaksi.

Palveluohjauksen nakdékulmasta tarkeaksi koettiin ikaantymisen ennakointi ja tdhan
vaikuttaa muun muassa asiakkaan kokonaisvaltainen tuntemus, jota osaltaan edes-
auttaa oma lahityontekija. Kotona asuvien ikdantyneiden kehitysvammaisten asiak-
kaiden sosiaalinen verkosto on hyvin pieni ja koostuu ldhinna lahiomaisista. Ystava-
piirid ei ole. My6s omaishoitajat ovat usein ikdantyneita ja muutto kotoa palvelu-
asumiseen voi olla ikdaantyneelle kehitysvammaiselle raskas prosessi. Kun koko elama
on asuttu kotona, tavat seka rutiinit ovat juurtuneet syville ja niilden muuttaminen
asuinpaikan muutoksen myo6ta on todella haastavaa. Vastauksissa tuli ilmi myos se,
ettei niin sanottu palvelumaailma ole aina omaishoitajille selkea ja tuttu vaikka tietoa
siitd on annettu. Samoin palvelut eivat aina tunne asiakasta eika silla ole tietoa koti-
maailmasta. Tiedonsiirron ja kommunikaation tarkeytta naiden kahden maailman va-

lilla korostettiin.
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10 POHDINTA

10.1 Luotettavuus ja eettiset kysymykset

Opinndytetyo toteutettiin hyvaa tieteellista kaytantda noudattaen huomioiden rehel-
lisyys, huolellisuus ja tarkkuus tutkimustyota tehdessa, tuloksia kirjatessa ja arvioita-
essa. Tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmat ovat tieteellisen tutkimuk-
sen kriteerien mukaisia ja eettisesti kestavia seka tutkimuksen tulokset on kirjattu
avoimesti ja vastuullisesti. Muiden tutkijoiden toita on kunnioitettu viittaamalla jul-
kaisuihin asianmukaisesti. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012- 2014; Kuula

2011, 34-35))

Metsamuurosen (2003, 87) mukaan tutkimuksen sisallon validius eli patevyys on ka-
sitteellinen tai teoreettinen enemmin kuin laskennallinen mittauksen ominaisuus. Si-
sallon validiteettia tarkasteltaessa analysoidaan ovatko tutkimuksessa kaytetyt kasit-
teet teorian mukaiset ja toimivat seka kattavatko ne riittavan hyvin kyseisen ilmion.
Tutkimusmenetelman luotettavuutta kuvataan Tuomen & Sarajarven (2012, 136)
mukaan siten, onko tutkimuksessa tutkittu sita, mita on luvattu. Tassa opinnayte-
tyOssa kasitteet kehitysvammaisuus, kehitysvammaisen henkilon toimintakyky, kehi-
tysvammaisen henkilon elamanlaatu, ikaantyva kehitysvammainen seka vammaispal-
velut ovat teorian mukaisia ja kattavat tutkimuksen kohteen. Opinnaytetyon pate-
vyytta voidaan huomioida myds kirjallisuuskatsaukseen mukaan otettujen tutkimus-
ten kautta. Kirjallisuuskatsaukseen valikoituneet ulkomaiset tutkimusartikkelit kay-
tiin l1api laadunarvioinnin avulla, jolla varmistettiin, etta ne tayttivat valitut kriteerit.
Kirjallisuuskatsaukseen valitut suomalaiset tutkimusraportit eivat kdyneet lapi laa-
dunarviointia vaan ne valittiin sen myota mukaan, ettad ne tukivat muuta tutkimusai-
neistoa ja vastasivat tutkimuskysymyksiin. Voidaan siis pohtia vaikuttaako tama tutki-
muksen luotettavuuteen, kun kaikki tutkimukset eivat ole laadunarviointia ldpi kay-

neet?
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Opinndytetyontekijat olivat tottumattomia tekemaan kirjallisuuskatsausta, joka saat-
taa nakya tyossa, vaikka asiaan onkin paneuduttu kunnolla. Luotettavan tiedon tuot-
taminen kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla edellyttaa tutkijalta syvallista pereh-
tymista menetelmaan (Kangasniemi ym. 2013, 298). Kangasniemen & Polkin (2016,
80) ja Lemetin & Yl6sen (2016, 75) mukaan kahden tutkijan mukana olon katsotaan
lisddvan tutkimuksen luotettavuutta niin kirjallisuuskatsauksen arvioinnissa kuin ai-

neiston kasittelyssakin.

Taman tutkimuksen eettiset kysymykset koskevat luotettavauutta, silla tutkimuskoh-
teena eivat olleet ihmiset. Opinnadytety6ta tehdessa kirjattiin ylos kaikki vaiheet tar-
kasti, perustellen ja havainnollistaen niitd taulukoiden ja kuvioiden avulla. Hirsjarven
ja muiden (2009, 232- 233) mukaan tutkijan perinpohjainen selonteko tutkimuksen
eri vaiheista parantaa laadullisen tutkimuksen luotettavuutta, kuten myos aineiston

analyysin luokittelujen tekeminen, luokittelun syntyvaiheet ja perusteet sille.

Laadullisen tutkimuksen aineiston kuvaamisessa luotettavuutta lisdaa myods pyrkimys
siihen, etta tutkimustulokset ovat oikein johdettuja, tulkittuja ja luotettavia ja aineis-
tossa on toistuvia viittauksia alkuperaisaineistoon (Hirsjarvi ym. 2009, 232- 233; Met-
samuuronen 2009, 81). Tuloksia esitettdessa on tarkeaa kuvata myos se, miten johto-
padtdksiin on paasty. Tama mahdollistaa lukijalle tulosten paikkansapitavyyden arvi-
oinnin. Tutkimustuloksista on analysoinnin lisaksi pyrittava laatimaan synteeseja.
Synteesit yhdistavat paaasiat sekd antavat vastaukset tutkimusongelmiin, niin sano-
tut abstrahoivat linjat. Tutkimuksen johtopaatokset nojaavat synteeseihin, jolloin tut-
kija pohtii saatujen tulosten merkitysta niin tutkimusalueella kuin, laajemmassakin
kontekstissa. (emt. 230.) Tulosten tulee myds olla selkeasti esitetty. Apuna voidaan
kayttaa myos erilaisia taulukoita ja kuvioita silloin kun tdma on tulosten esittdmisen
kannalta mahdollista. (Johansson ym. 2007, 97.) Tahan opinnaytetychon valitut tutki-
mukset luettiin perusteellisesti |api useita kertoja ja niista haettiin vastauksia tutki-

muskysymyksiin. Vastaukset ryhmiteltiin ja niistd noussut tieto eroteltiin ja koottiin
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kuvioihin. Tulokset kirjattiin huomioiden alkuperaistutkijoiden tyo ja asianmukainen

viittaaminen heidan tekstiinsa.

10.2 Tulosten tarkastelua

Vesalan ja muiden (2008, 6) projektissa todetaan, etta kehitysvammaisten henkil6i-
den ikddntyminen on haaste onnistuneen vanhenemisen turvaamiselle eli tavoit-
teelle sailyttaa toimintakykyisyys, fyysinen ja psyykkinen terveys seka subjektiivinen
hyvinvointi ja taman turvaamisessa keskeisessa asemassa ovat ikdadantyneille kehitys-
vammaisille kohdennetut palvelut. Monissa muissa maissa kehitysvammaisten ikaan-
tymiseen liittyvaa tutkimusta on tehty aktiivisemmin kuin Suomessa ja tama nakyy
myos palveluiden kehittymisessa niin, etta ikdantyneille kehitysvammaisille on enem-

man raataloityja palveluita. Taman naytti toteen myods tama opinnaytetyo.

Suurimmat haasteet kehitysvammaisten ikdantymisessa ovat fyysisen terveyden on-
gelmat sekd dementoivat sairaudet, jotka nousivat esiin my0s kirjallisuuskatsauksen
tuloksista (MuKeva 2015). Kehitysvammaiset voivat elaa toimintakykyisina hyvinkin
vanhoiksi nykytutkimuksen mukaan sikali, kun heidan fyysinen kuntonsa sailyy hy-
vana, eivatka he sairastu dementiaan. Erityishaasteena tdssa on terveyden ja sairau-
den asianmukainen ja oikea- aikainen hoitaminen, mutta kasvava merkitys on myos

elintavoilla ja muilla ulkoisilla vanhenemistekijoilla. (Toimintakyky.)

Ruoppila ja livanainen (2011, 119) toteavat tutkimuksessaan, etta erityisesti ne
ikadntyvat kehitysvammaiset, jotka ovat palvelujarjestelmien ulkopuolella asettavat
tulevaisuudessa uudet vaatimukset kuntien palvelujarjestelmille. Siina vaiheessa, kun
he eivat enda kykene elamaan epavirallisen sosiaalisen tuen eli [ahinnd omaistensa
varassa eivatka avopalvelujen turvin, heidat on viimeistaan huomioitava palvelujar-
jestelmissa. Tahan aiheeseen paneutuivat tutkimuksessaan myos Aird, Buys & Miller

(2011). Aihe nousi esiin myos Jyvaskylan kaupungin palveluohjaajien vastauksissa,
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joissa ilmaistiin huoli ikadntyvien omaishoitajien kanssa asuvista ikaantyvista kehitys-

vammaisista.

Bigbyn & Knoxin (2009) ja Doodyn, Markeyn & Doodyn (2012) tutkimuksista esiin
noussut henkilékohtainen budjetointi on myés Suomessa vammaislainsaadannoén uu-
distamisen yhteydessa esiin nostettu palvelujen jarjestamisen malli ja mahdollisuus.
Keskeisin periaate henkilokohtaisessa budjetoinnissa liittyy asiakkaan itsemaaraami-
sen kunnioittamiseen ja asiakkaan oikeuteen maaritelld omat tarpeensa ja miten nii-
hin vastataan. (Autio 2014, 1 ja 8.) THL: n muistion (Autio 2014, 15) mukaan asiak-
kailla pitaisi olla mahdollisuus tehda valintoja esimerkiksi asumisen palveluista ja pai-
vaaikaisista toiminnoista. Valtaosaa kehitysvammaisten palveluista ei ole maaritelty
vammaispalvelulaissa eika kehitysvammalaissa tarkasti eli miten ne tulisi kunnissa
jarjestaa ja esimerkiksi vakiintunut kdytanto jarjestaa paivatoimintaa ryhmamuotoi-
sesti ei ole lakisdateinen jarjestamistapa. Nykyinen lainsaadanto siis mahdollistaa
palvelujen yksilollisen jarjestamisen jo talla hetkelld, mutta siihen tarvitaan mukaan
hyvaa sosiaalityéta. Henkilokohtaista budjetointia on Suomessa laajamittaisimmin
kokeiltu Kehitysvammaisten Palvelusaation ja Kehitysvammaliiton: Tiedan mita tah-
don- projektin (2010- 2014) tiimoilta. Henkil6kohtaisen budjetoinnin suunnittelu ja
kayttoonotto on myos Jyvaskylan kaupungin vammaispalveluissa edennyt koulutus-
ten myota tekemisen tasolle. Jyvaskyldan kaupunki on mukana Suonenjoen kanssa Ke-
hitysvammaisten Palvelusaation henkilokohtaisen budjetoinnin kokeilussa. Kokei-
lussa on tarkoitus luoda kahdeksalle kaupungin vammaispalveluiden asiakkaalle yksi-
I6keskeinen suunnitelma ja sita kautta henkilokohtainen budjetti. Kokeilu toteute-

taan vuoden 2017 aikana.

Kehitysvammaisten saattohoito ja sen tarve nousi esiin kirjallisuuskatsaukseen vali-
tuista kansainvalisista tutkimuksista (Weise, Stancliffe, Balandin, Howarth & Dew
2012) ja Suomessa on asiaan myos jo heratty. Parhaillaan Suomessa on meneilldan

Saattohoito kuntoon- hanke (2015- 2017). Hankkeessa on yhteistydkumppanina
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my0s Kehitysvammaliitto, jonka mukana olo hankkeessa on tervetullutta, silld saatto-

hoitoa ei ole systemaattisesti kehitysvamma alalla kehitetty aikaisemmin. Kehitys-
vammaliitto kartoittaa saattohoidon toiminta- ja kehittamistapoja seka hyvia kaytan-
toja kehitysvamma- alalla ja samalla kehittda saattohoidon koulutusta vieden sita eri
puolille maata. Tavoitteena on myds saada kokoon saattohoidon asiantuntijaver-
kosto varmistaen ndin kehitysvammaisten henkildiden hyva saattohoito Sote- uudis-
tuksessa ja taman lisaksi tehdaan selkokielista seka kuvin tuettua saattohoitoon liitty-
vaa materiaalia. (Gronstrand 2016.) Jyvaskyldan kaupungin kehitysvammaisten asu-
mispalveluissa on viime vuosina menty enemman siihen suuntaan, etta yha useam-
min ikaantynyt kehitysvammainen henkil6 saatto hoidetaan asumisyksikdssa. Asumi-
sessa tyoskentelee sairaanhoitajia, jotka vastaavat useamman yksikon sairaanhoidol-
lisista tarpeista. Lisaksi vammaispalveluissa on oma kehitysvammaladakari, joka on tu-
kena saattohoidon toteutuksessa. Paaasiallisessa vastuussa ovat kuitenkin yksikoissa
tyoskentelevat ohjaajat. Koulutusta saattohoitoon on kaivattu jo pitkaan, ja toivotta-

vasti meneilldan oleva hanke vastaa tdhan haasteeseen.

Lilkkunnan merkitys niin henkisen, kuin fyysisenkin toimintakyvyn kannalta on todettu
merkitykselliseksi ja eritoten ikddantyneilla ja ikaantyneilla kehitysvammaisilla henki-
[6illa se korostuu entisestdan, kuten opinnaytetydmme tutkimustuloksista todetaan
(Vesala, Numminen & Matikka 2008). Jyvaskyldan kaupungissa toimii terveys- ja eri-
tyisliikunnan kuntatyoryhma, jonka taman hetkinen paatehtava on terveys- ja erityis-
liikunnan palveluketjujen kehittaminen ja poikkihallinnollisen yhteistyon lisdaaminen.
Tyoryhma teki kevaalla 2016 liikuntakyselyn ”liikunta osana asiakastyota” sosiaali-,
terveys- ja vanhuspalvelujen henkilostolle kartoittaen henkilston tietoja ja taitoja
liilkunnan puheeksi ottamisesta asiakastyossa. Kysely vahvisti lisatiedon tarpeen eri-
toten eri toimintakykyisille soveltuvasta liikunnasta, mutta myds Jyvaskylan kaupun-
gin liikkuntapalveluketjuista, liikuntaneuvonnasta, fysioterapian ohjauskdynneista

seka eri ikdryhmille soveltuvasta liikunnasta. Kyselyn tiimoilta Jyvaskylan kaupungin
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vanhuspalvelujen henkildstd on saanut koulusta ”Liikunta osana hoitoty6ta ja idk-

kdan arkea” syksylld 2016. (Tiitinen 2016.) Yhteistyd vanhus ja vammaispalveluiden

kesken olisi tarpeellista tassakin kohtaa.

Liilkunta on osa aktiivista ikddntymista siind missa muutkin fyysista, psyykkista ja sosi-
aalista toimintakykya tukevat menetelmat. Aktiivisen ikdadntymisen nakékulmia nousi
esiin Airdin ym. (2011) tutkimuksessa. Ikadntyvien kehitysvammaisten palveluiden
tulisi tukea ja mahdollistaa aktiivisuutta ja palveluiden tulisi joustaa tarpeiden mu-
kaan. Palvelut eivat tue pelkastaan fyysista toimintakykya vaan myds psyykkista, an-
taen ikaantyvalle kehitysvammaiselle kokemuksia merkityksellisyydesta ja elaman-
hallinnasta. Palvelut ovat myds iso tekija ikdantyvan kehitysvammaisen sosiaalisten
suhteiden kentassa, joka koostuu suurilta osin palveluiden piirissa olevista asiakkaista
ja henkilokunnasta. Talla hetkelld Jyvaskylan kaupungissa toimii ikdantyville kehitys-
vammaisille suunnattu Klubi-toiminta arkipaivisin klo 8-12. Klubitoiminta kehittyi ni-
menomaan Kehitysvammaliiton ikdantyvien kehitysvammaisten tukiprojektin kautta.
Koska Klubi-toiminta on talla hetkella ainoita ikaantyville suunnattuja palveluita, on
se riittamaton vastaamaan tulevaisuuden tarpeisiin. Ikddntyvien maara kasvaa ja vali-
tettavan usein ikaantyvat, asumispalveluiden piirissa olevat, asiakkaat elakoityvat jo

varhain.

Ikadntyneiden kehitysvammaisten hoidossa ja kuntoutuksessa on koulutuksen tarve
noussut esiin viime vuosina. Taman todistivat my0ds aineistomme tutkimustulokset
(Mukeva 2016; Wark, Hussain & Edwards 2013). Tulevaisuudessa kehitysvamma-
alan henkiloston koulutustarve kehitysvammaisten ikdantymisesta kasvaa ja erilais-
ten koulutusmenetelmien tapoja joudutaan pohtimaan. MuKeva- projektissa (2015)
oli jo kdytossa etakoulutusmahdollisuus ja se on varmaan tulevaisuudessa enene-
vassa maarin kaytossa mahdollistaen isomman joukon koulutuksen yhta aikaisesti
huomioiden esimerkiksi pohjoisemmassa Suomessa pitkat valimatkat ja taloudelli-

sesti tdma on varmasti myos edullisempaa tyonantajille. Koulutuksen jarjestamista
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yhteistydssa vanhuspalvelujen kanssa pitdisi my0s tulevaisuudessa laajentaa ja hyo-

dyntada enemman, silld ikdantyminen on yhteinen asia. Geronomi koulutuksen huo-
mioiminen vammaispalvelujen piirissa pitdaa myos tulevaisuudessa huomioida uusia

tyopaikkoja luotaessa ja tyota kehitettdessa.

Tarkedna kehittamisen kohteena tulevaisuudessa on myos ikdantyneista kehitysvam-
maisista kirjoitetun englanninkielisen materiaalin suomentaminen, jotta niita voidaan
hyodyntaa tyota tehdessa ja kehitettdessa. Eritoten Dementian tunnistamiseen teh-
tyjen mittareiden suomentaminen olisi tarkeaa. Vesalan, Nummisen & Matikan
(2008) projektissa aiheeseen oli jo paneuduttu ja MuKeva- projektissa (2015) asiaa

myo6s huomioitiin.

10.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Tama opinndytetyo toi esiin sen, ettd Suomessa kehitysvammaisten tutkimus on viela
hyvin pienimuotoista ja keskittynyt Iahinna Kehitysvammaliiton alaisuuteen. Vam-
maispoliittinen ohjelma- VAMPO vuosille 2010- 2015 nosti tarkedksi toimenpiteek-
seen ja kehittamisen kohteekseen vammaistutkimuksen tarpeen. Sen mukaan vam-
maistutkimusta kuvattiin haasteelliseksi seka laaja- alaiseksi ja katsottiin tarpeel-
liseksi tietopohjan lisdadminen sekd menetelmien kehittaminen tutkimuksen vahvista-
misen ohessa. Vammaisjarjestot rahoittavat parhaillaan viisi vuotista vammaistutki-

muksen professuuria. (Sjoblom 2016, 40.)

Kuntien saastosyista seka paiva- ja tyotoimintojen tiukoista asiakasprofiileista kiinni-
pidon, kuin myo6s henkiloston vahyyden takia ikdantyneet kehitysvammaiset putoa-
vat helposti toimintakykynsa heikentyessa pois paiva- ja tydtoimintojen piirista. Nyt
olisi aika kehitella erilaisia toimintamalleja niille ikdantyneille kehitysvammaisille,
jotka viettavat aikaansa ryhmakodeissa ja omissa kodeissaan vailla kodin ulkopuolista

toimintaa ja sosiaalista kanssakaymistd. Yhtena vaihtoehtona tahan esittaisimme
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kiertdvia paivatoiminnan ohjaajia, joiden vastuulla olisi ryhmakotien ikaantyvat asiak-

kaat. Jyvaskyldssa tata on toteutettu pienimuotoisesti vammaispalveluissa.

Integroivan kirjallisuuskatsauksen tulosten perusteella nousi esiin selvasti se, etta tie-
toa kohderyhmasta on vahan. Suurin Suomessa tehty, pelkastaan ikaantyvia kehitys-
vammaisia koskeva projekti on vuodelta 2008. Tassa Kehitysvammaliiton toteutta-
massa ikaantyvien kehitysvammaisten tukiprojektin loppuraportissa todetut haasteet
ovat olemassa edelleen, vaikka projektin toteuttamisesta on kymmenen vuotta aikaa.
Syy miksi ndin on, jai epaselvaksi. Kuten opinndytetydssa on useaan otteeseen to-
dettu, ikdantyvien kehitysvammaisten maara on jatkuvasti kasvussa. Lievasti kehitys-
vammaisten elinikd on jo suoraan verrannollinen ns. normivaeston elinikaan. Niinpa
kohderyhman palveluihin ja tarpeisiin tulisi kiinnittdaa huomiota pikaisesti. Jatkotutki-
musehdotuksena olisi, Keski-Suomen ikdaantyvien kehitysvammaisten huomioiminen
palveluiden suunnittelussa ja heidan mielipiteensa kuuleminen. Ryhma olisi hyva
huomioida myos tulevassa SOTE 2020-uudistuksessa, jonka raporteissa heidat maini-

taan vain sivulauseessa lyhyesti.

Toisena jatkotutkimusehdotuksena nousi esiin se, miten vanhus- ja vammaispalvelui-
den palvelurajoja voitaisiin ylittaa ikaantyvien kehitysvammaisten kohdalla. Yhteistyo
on talla hetkelld ainakin Jyvaskylan kaupungin sisdlla lahes olematonta. Osa kehitys-
vammaisista asiakkaista hyotyisi enemman vanhuspalveluiden osaamisesta ja heidan
sosiaalinen verkostonsa olisi varmasti parempi, jos he asuisivat esimerkiksi vanhain-
kodissa. Nykyisin kaupungin asumispalveluissa yksikot ovat heterogeenisia; ika ei
maaritad asuinpaikkaa. Toisaalta tdma on positiivinen asia, koska asiakas saa asua tie-
tyin edellytyksin yhdessa paikassa ilman niin sanottua pakkomuuttoa. Toisaalta taas
samassa yksikossa ikdhaitari voi olla vauvasta vaariin, mika ei ole aina ideaali rat-
kaisu. Onkin hyva kysymys, missa vaiheessa kehitysvamma ei enda maarita asiakasta

vaan ikdantyminen? Vai kdyko nain koskaan?
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