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1 Johdanto

Opinnaytetyoni tavoitteena on, selvittdd kuinka kehitysvammaisen ikdantyminen
huomioidaan sosiaalisen toimintakyvyn tukemisessa ja milla keinoin. Tyoni tar-
koitus on saada tietoa sosiaalisen toimintakyvyn tukemisen keinoista ohjates-

sani kehitysvammaista asiakasta muistineuvolassa.

Kiinnostukseni aiheeseen nousi tarpeesta saada uusia valineita tyohoni. Kai-
nuussa vanhuspalvelussa useita vuosia tyoskennelleena olen paivittain tekemi-
sissa muistisairaiden kanssa. Hoivatyon ohella tydénkuvaani on kuulunut tyos-
kentely muistineuvolassa. Erilaiset ja eri-ikdiset asiakkaat muistineuvolassa
tuovat haasteita oman osaamiseni suhteen. Ikaantyvat kehitysvammaiset tule-
vat olemaan yksi tulevaisuuden haaste asiakaskunnassa. Arvokas ja mielekas

vanhuus kuuluu kaikille.

Kehitysvammaisilla, kuten muillakin ihmisilla esiintyy ikaantyessa muistihairioita
ja dementiaa yha enemman. Muistisairaiden eldménlaatua voidaan parantaa
mahdollisten laakkeiden ansiosta myds oikeanlaisella sosiaalisella tuella. (liva-
nainen 2010, 296.)

Ikdantyneiden kehitysvammaisten maara kasvaa tulevina vuosina. Kasvun kehi-
tys on saanut monet maat lisaamaan kehitysvammaisten ikatutkimuksia seka
heille tarkoitettujen palveluiden kehittamista. Kehitysvammaisuuden vaikeusas-
te vaikuttaa elinajan pituuteen. Lievasti kehitysvammaisten elinaika on léahes
sama kuin valtavaestolla, kun taas syvasti kehitysvammaisella elinaika on noin

kolmasosa siitd. (Numminen 2004,242.)

Aiheen tekee ajankohtaiseksi valmisteilla oleva vammaispalvelulaki uudistus.
YK:n yleissopimuksen ja Euroopan neuvoston vammaispoliittisen ohjelman mu-
kaan pyritaan parantamaan vammaisen henkilon sosiaalista ja taloudellista
asemaa. Keskeisené asiana ovat vammaisen henkilon yhdenvertaisuus ja syr-
jimattdmyys. Tama tarkoittaa sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden jarjestéa-

misté ensisijaisena palveluna ja vasta sen jalkeen erityishuollon palveluita. Ke-



hitysvammaiset tulevat jatkossa siirtymaan ikaantyessaéan valtavaeston kanssa
vanhuspalveluiden pariin. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 341-342.)

Suomi on talla hetkella yksi nopeimmin ikaantyvista maista. Samalla muistisai-
raiden maara tulee lisdantyméaan. Yhteiskunnalle muistisairaus on kallein yksit-
tainen sairausdiagnoosi sen pitkakestoisuuden vuoksi ja sen hoito vaatii ihmisia
ymparilleen. Muistisairaus asettaa suuria haasteita vanhuspalveluihin. Tarvi-
taan uusia menetelmid, joiden avulla muistisairaan toimintakykya ja elamanlaa-

tua voidaan yllapitaa ja parantaa. (Hohenthal- Antin 2013, 15.)

Sosiaalipedagogiikkaa voidaan hyddyntaa inmisen elaman hallinnan edistgjana.
Sosiaalipedagogiikka on ihmissuhde ja vuorovaikutustydta. Sen tavoitteena on
tukea ihmista rakentamaan identiteettiddn, tydstden elaménhistoriaansa, ana-
lysoimalla elamantilannettaan, sekd hahmottamalla tulevaisuuttaan. Nailla kei-
noin autetaan ihmista kohtamaan ja oivaltamaan omat voimavaransa. (Noppari
& Koistinen 2005,163.)

2 Ohjaus muistineuvolassa

2.1 Muistineuvolatoiminta

Kajaanin muistipoliklinikka on toiminut vuodesta 2009 lahtien Kainuun sote kun-
tayhtymassa. Paasaantoisesti palveluja tarjotaan yli 70- vuotiaille, mutta muisti-
neuvolan puolella kdy nuorempiakin muistitutkimuksissa ja alkuhaastatteluissa.
Muistipoliklinikka on osana vanhuspalveluita ja kuuluu kotona asumista tukeviin
palveluihin. (Leskinen 2014.) Kuntia velvoitetaan huolehtimaan ik&&ntyvan va-
estdn hyvinvoinnista ja terveydesta. Lisdksi tulee tukea heidan toimintakyky-
aan, sekad mahdollisimman itsendista suoriutumista. Tulee myo6s selvittaa iak-
k&an henkilon palvelun tarve vastaten niihin, samalla varmistaen jarjestettavan
palvelun laatu. (Laki ikdadntyneen toimintakyvyn tukemisesta, sekad iakkaiden
sosiaali- ja terveyspalveluista 980/2012.)



Muistineuvolaan varataan aika, kun epdilladn muistin heikenneen. Tarke&éa on
erottaa normaalit ikd&ntymiseen liittyvat muutokset mahdollisesti alkavasta de-
mentiasta. Normaaliin ikdantymiseen liittyy valikoituvasti kognitiivista heikkene-
mista. Muun muassa mieleen painaminen heikkenee sekéd asioiden mieleen
palauttaminen voi olla ikdantyessa tyolaampaa. Asiamuisti, taidot ja tavat saily-
vat usein entiselladn. Suurella osalla vanhuksista kognitiiviset taidot pysyvat
hyvana. Eroja kuitenkin on. Vaihtelevuuden eroihin vaikuttaa perintttekijat, ela-
mantavat, tottumukset, ruokavaliot seka erilaiset psykososiaaliset tekijat. (Soi-
ninen & Hanninen 2010,76- 77.)

Selkeita muistinselvityksen aiheita ovat: vaikeus selviytya arkielamasta, kielelli-
set vaikeudet ja hahmottamishairi6t. Lisaksi muistin heikkenemisesta voivat ker-
toa eksymiset, psyykkiset oireet seka akillinen sekavuustila. Muistitutkimukses-
sa tarkeita ovat esitiedot, laédkarin tekema kliininen tutkimus, alyllisen ja sosiaa-
lisen toimintakyvyn seka mielialan kartoitus. Perustutkimukset koostuvat labora-
toriokokeista, sydanfilmista seka laakarin harkinnan mukaan tarvittavista liséako-
keista. Aivokuvaus tehdaan, jos epailladan muistihairiota. Diagnostiikkaa tehta-
essa suuressa osassa on asiakkaan ja omaisen tai laheisen haastattelu. Haas-
tattelun tukena voidaan kayttaa niin sanottua omaisenkyselylomaketta. Lomak-
keen avulla saadaan olennaista tietoa hairididen luonteesta, vaikeusasteesta
seka niiden aiheuttamasta kaytannon haitasta. Haastattelun lisaksi arvioinnissa
kaytetaan erilaisia arviointitesteja mahdollisen muistiongelman selvittamiseksi.
(Lupsakko, Joiniemi, Karhu & Remes 2005,8-9.)

Muistisairaudella tarkoitetaan sairautta, joka heikentdd muistia seka muita tie-
donkasittelyn alueita. Yleisin muistisairaus on Alzheimerin tauti. Dementiaan
johtavia muistisairauksia kutsutaan eteneviksi muistisairauksiksi. Termind de-
mentia tarkoittaan useamman kognitiivisen toiminnon heikkenemista aikaisem-
paan suoritustasoon ndhden siten, etta se haittaa paivittaisia toimintoja ja sosi-
aalisia suhteita. Dementia ei ole erillinen sairaus vaan oiretermi, jonka syy voi
olla eteneva sairaus, kuten Alzheimerin tauti, tai jokin hoidolla parannettava sai-
raus. Oirediagnoosin tekee ladkari riittavien tutkimusten perusteella. (Erkinjunt-
ti, Rinne & Soininen 2010,17,19.)



2.2 Asiakasohjaus

Asiakkaasta tai asiakasryhmasta riippuen palveluohjaus méaaritellaén eri tavalla.
Néakokulmassa korostuu kuitenkin asiakaslahtoisyys, seka asiakkaan etu. Asi-
akkaan ja palveluohjaajan kohtaamisessa vuorovaikutus ja luottamuksellisuus
ovat keskeisia tekijoita. Asiakkaan voimavaroihin, elamaan ja arkeen tutustumi-
nen antaa tietoa palveluohjaajalle asiakkaan tavoitteista. Muistineuvolassa kay-
tetdan palveluohjauksellista tybotetta, jolla varmistetaan asiakkaalle tarvittavat
palvelut. Liséksi kaytetddn konsultoivaa ja asiakasta neuvovaa otetta. Palve-
luohjauksen tavoitteena on parantaa asiakkaan elaméanlaatua. Asiakasta aute-
taan ottamaan kayttdon ne voimavarat, kyvyt ja taidot jotka h&nelld on. (Rauha-
la 2011.)

Asiakkaiden ohjaus ei onnistu ilman vuorovaikutusta. Onnistuneeseen vuoro-
vaikutukseen tarvitaan yhteinen kieli, jotta asioissa voidaan edeta. Tyontekijan
tulee osata perustella asiakkaalle, toisinaan hanen nakdkulmastaan ei niin mie-
lekkaita ratkaisuja. Tyontekijaltd vaaditaan taitavaa arviointia kayttaa kaskytta-
vampaa tyootetta tarvittaessa. Sosiaali- ja terveysalan toiminta on asiakaspal-
velutoimintaa. Tavoitteena palvella asiakkaita heidan tarpeisiinsa vastaten niin,
ettd he kokevat voimavarojensa kasvavan. (Vilen, Leppamaki & Ekstrom
2008,22-23.)

Dementoituvan vanhuksen viestinnan erityispiirteitd ovat usein toistuvat kysy-
mykset, puheessa kaytetyt lyhyet yksinkertaiset lauseet, jotka voivat siséltaa
tokaisuja, toteamuksia ja kaskyja. Keskusteluun liittyvat kannanotot syntyvat
hitaasti hieman mybthassa. Samoin kaikupuhe on tyypillista, eli toistetaan sa-
moja sanoja ilman merkitysta. Elaman eri vaiheet sekoittuvat toisiinsa, nykyi-
syys ja menneisyys. Tunnereaktiot voivat olla voimakkaita, pakkonaurua ja it-
kua, samoin tahatonta aggressiivisuutta ja riitelytilanteita. (Niemi, Nietosvuori &
Virikko 2006,304.)

Asiakaslahtoisyyden ollessa palveluohjauksen lahtékohta, huomioidaan asiak-
kaan tarpeet ja lahtékohdat, seka kunnioitetaan hénen yksilollisyyttdan. Tarkeda

on erottaa asiakaslahtdisyydesta asiakaskeskeisyys, jossa vastuun kantaminen



hamartyy tyontekijan neutraalin asenteen takia. Asiakasty6 edellyttad ammatil-
lista otetta, jossa tunteiden tai omien ndkemysten nayttamista tulee harkita. On
huomioitava, etté vuorovaikutuksessa esiintyy myos valtasuhteita ja pelia. Vuo-
rovaikutustaidot edellyttavéat hienosaatoistd ymmarrysta, kykyd kommunikoida
ihmisten kanssa tavalla, jossa oma tieto jakautuu yhteiseksi tiedoksi. (MOnkko-
nen 2007,185.)

Jokaisella suomalaisella on oikeus ihmisarvoa kunnioittavaan, laadukkaaseen
hoitoon sek& hyvaan kohteluun sosiaali- ja terveyspalveluissa. Kaikenlainen
syrjiminen idn, vammaisuuden tai muun syyn takia kielletdadn perustuslaissa.
Dementoituvan tulee saada tasavertaista kohtelua ja hyvaa hoitoa tasavertai-
sesti muiden kuntalaisten kanssa. Dementoituvan tulee saada riittavaa tietoa
sairaudestaan ja siihen liittyvasta hoidosta. Tarked& on hoitoa suunnitellessa
tulla kuulluksi ja saada paivittain ohjausta, jonka toiminta tukee min& kuvaa.
(M&ki- Petgja- Leinonen & Nikumaa 2008.)

Dementoivan sairauden edetessa yleistyvat vaikeudet kommunikoida seka tulla
ymmarretyksi. Vaikeudet saada selvaa toisten puheista myds lisdantyy. Vanhus
Voi unohtaa, mita haneltd on kysytty tai ei muista, mista on hetki sitten keskus-
teltu. Muistin harjoitteeksi voi kokeilla yksinkertaisia tehtéavia ja toimia kuten
muistipelit, sanaristikot, palapelit ja tietokilpailut, unohtamatta lukemista, kirjoit-
tamista seka laskutehtavid. Muistia virkistavat tutut laulut, lorut, sekd sananpar-
ret. Muistin tukemiseksi ja helpottamaan arkea voi kokeilla erilaisia vihjeita an-
tavia kuvia, esineita tai merkkaamalla paikkoja. (Niemi, Nietosvuori & Virikko
2006,304.)

3 Toimintakyky ja ikddntyminen

Maaritelmé&na toimintakyky ei ole kovin yksiselitteinen. Toimintakyky ja terveys-
kasite liittyvat hyvin kiintedsti yhteen. Laajemmin maariteltynd se voi tarkoittaa
ihmisen selviytymistd itsedaan tyydyttavalla tavalla arjen toiminnoistaan siind

ymparistdssa jossa han arkeaan elda. Vanhenemisen myota tulee mietittavaksi
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miten vanhenemisen muutokset vaikuttavat toimintakykyyn ja milloin on kyse
sairauden oireista. Toimintakyvyn heikkeneminen tapahtuu ikdantyessa asteit-
tain ja noin 75-vuotiaaksi selviydytdan hyvin perustoiminnoista. Vanhenemisen
muutokset ovat luonnollisia ja ilmenevat kaikilla ihmisilla ennemmin tai myo6-
hemmin. Toimintakyvyn nopeat muutokset ovat usein merkki sairaudesta. Toi-
mintakyky jaetaan usein kolmeen osa-alueeseen: fyysiseen, psyykkiseen ja so-
siaaliseen toimintakykyyn ja naiden valilla on kiintea vuorovaikutus. ( Eloranta &
Punkanen 2008,9- 10.)

Viimevuosina yli 65-vuotiaiden suomalaisten toimintakykyiset elinvuodet ovat
lisddntyneet. Toimintakyvyn kohenemisen taustalla on kuolleisuuden alenemi-
nen ja sairastavuuden vaheneminen. Erilaisten hoitojen tehostuminen on osal-
taan auttanut asiaa. Myonteisena vaikuttaa erilainen tydkuormitushistoria seka
elin-, asuin- ja toimintaympariston muutokset. Tarked&d ovat myds ihmisten
asennemuutokset seka lisdantynyt terveystietous. Huomiota on Kiinnitetty vaes-
ton koulutustason kohenemiseen sekéa parisuhteessa elavien osuuteen. (Sihvo-
nen, Martelin, Koskinen, Sainio & Aromaa 2008,61-62.)

Suomalaisen vanhuuspolitikan tarkeimpina tavoitteina on edistaa ihmisen itse-
naista ja toimintakykyista elamaa. Paamaarana on tukea ja edistaa itsenaista
kotona asumisen mahdollisuutta. Terveyden edistdmisohjelmassa tarkeaa on,
ikd&ntyvan terveyden ja toimintakyvyn yllapitamisen lisdksi mahdollisuus mie-
lekkddseen tekemiseen, osallistumiseen sekd omien voimavarojen kayttoon.
(Heimonen 2009,7.)

3.1 Toimintakyvyn arviointia

Jokainen ihminen on yksild. Toimintakyvyn liséksi asiakkaan elaméantarinan tun-
teminen auttaa ymmartamaan olemassa olevat toimintakyvyn voimavarat tai
sen mahdolliset ongelmat. Elaméanhistorialla on sidos vanhuksen nykyiseen
toimintakykyyn. Tiedonl&hteina voivat olla omaiset, laheiset, hoitohenkildsto,
seka erilaiset viralliset asiakkaasta kertovat dokumentit jos vanhus itse ei pysty

elaméantarinaansa kertomaan. Elamantarina koostuu olemassa olevasta iasta,
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perintotekijoista, ymparistotekijoistd, historiasta, merkittavistd kokemuksista,
seka terveydesta ja toimintakyvysta. (Lahdesméki & Vornanen 2014, 67-69.)

Fyysisella toimintakyvylla kartoitetaan selviytymista paivittaisista toiminnoista.
Arvioinnissa kaytetd&dn havainnointia sek& haastattelua. Havainnoitavana ovat
vanhuksen liikkuminen, raajojen toiminta, ryhti, hengitys, ihon kunto, ravitse-
mus, hygienia, lepo ja seksuaalisuus. Tunnistamalla fyysisen toimintakyvyn
voimavarat tai mahdolliset ongelmat voidaan vanhuksen toimintakykya tukea
tavoitteellisesti. Arvioinnissa voidaan kayttd& apuna erilaisia toimintakykymitta-
reita, kuten esimerkiksi RAVA- indeksi mittaria tai RAI- arviointi ja seurantajar-
jestelmaa. (Lahdesmaki & Vornanen 2014,70,73,76.)

Psyykkinen toimintakyvyn arviointi antaa tietoa vanhuksen kognitiivisista toimin-
noista. Kognitiolla tarkoitetaan oppimista, muistamista, havaitsemista, kielellista
toimintaa, ajattelua, ongelmanratkaisu- ja paatoksenteko kykya. Haastattelun ja
havainnoinnin perusteella selvitetdan vanhuksen mieliala, mina kasite ja itsear-
vostus seka persoonallisuus. Muistihairiota epdiltdessa tulee syy aina selvittaa.
Kartoituksessa kaytetddn kognitiivista testid kuten MMSE- tai Cerad- testia, joka
on kehitetty erityisesti Alzheimerin taudin varhaiseen toteamiseen. Myohaisian
depressioseulana kaytetddn GDS-15 lomaketta, jolla pyritdan sulkemaan pois

mahdollinen masennus. (L&hdesmé&ki & Vornanen 2014, 89-90, 93.)

Sosiaalinen toimintakyky koostuu vuorovaikutustaidoista, sosiaalisista taidoista,
ihmissuhteista, yksilén roolista yhteiskunnassa ja yhteisdssa, harrastuksista ja
kiinnostuksen kohteista. Arviointia tehtdessa on huomioitava vanhuksen sosiaa-
linen verkosto tai sosiaalinen eristyneisyys. (Lahdesmaki & Vornanen 2014, 95.)
Muistisairaus tuo muutoksia sosiaaliseen kanssakaymiseen, voiden vaikuttaa
elamaan jo ennen kuin tiedetaan mista on kysymys. Muistiin liittyva kayttayty-
minen poikkeaa selvasti vanhuksen aiemmasta toiminnasta. Muutokset voivat
aiheuttaa hammennysta, riitelya, Kiistelyd, epéluuloja ja mielipahaa. Kanssa-
kadymisen ongelmat on hyva tuoda muistineuvola kaynnilla julki. (Ménkare 2014,
67.)
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Toimintakyvyn arvioinneissa usein heikoimmalla osalle jaa vanhuksen henkinen
hyvinvointi. Tieto vanhuksen arvomaailmasta, aatteista, elamankatsomuksesta
tai uskontoon liittyvista asioista, liséksi on hyva selvittda suhdetta elaméaan ja
kuolemaan. Aiheista keskusteluun tarvitaan aikaa, hienotunteisuutta seka luot-
tamuksellista vuorovaikutussuhdetta. (Ldhdesmaki & Vornanen 2014, 103-
104.)

3.2 Ikdantyvan kehitysvammaisen toimintakyvyn arviointia

Kehitysvammaisten alkavan dementian oireita voivat olla yleisen sairastavuu-
den seka erilaisten kaytdsoireiden lisddntyminen, epilepsian vaikeutuminen tai
sen ilmeneminen, neuropsykologisten oireiden ilmaantuminen kuten esimerkik-
si; apraksia, afasia tai agnosia. Alkuvaiheen masentuneisuus on kovin yleista.
Dementian alkuvaiheisiin on kehitysvammaisilla raportoitu jarjestelykyvyn,
suunnittelun, arvioinnin ja paattelytaitojen heikkenemista. Oireiksi on luokiteltu
lisdksi arkisten, opittujen seka kielellisten taitojen heikkenemista tai haviamista.
Keskeista diagnostia tehtdessa on kayttaa valineend ajassa tapahtuvaa muu-
tosta, jolloin henkilon kehitystéa seurataan vahintdan 12 kuukautta. Dementian
toimintakyvyn arviointimenetelmina valtavaestolla kaytetyt eivat sovellu kehitys-
vammaisille. Kehitysvammaisten dementia oireiden tunnistaminen on vaikeaa,
edellyttaen tarkkaa tietoa erilaisista oireista, laadullisista piireteista seka niiden
kehittymisesta. Tiedonkerdystapoina tarvitaan strukturoitua tunnistamista ja
seurantaa joilla arvioidaan toimintakyvyn muutoksia. (Numminen 2004, 249-
250.)

Kehitysvammaisten toimintakyvyn arvioinnissa voidaan kayttaa apuna TOIMI -
tyovalinettd. Sen avulla voidaan tunnistaa toimintakyvyn vahvuudet ja rajoituk-
set. Arviointivalineen ensisijainen kohderyhma on kehitysvammaiset, mutta sita
voidaan hyddyntad puhevammaisten tai keskushermoston sairauksista potevil-
le. Sitd voidaan kayttdda myds mielenterveyskuntoutujien tuen- ja palveluntar-
peen arvioinnissa. TOIMI- tydvéline on menetelma psykososiaalisen toimintaky-

vyn kuvaamiseen. (Seppéla & Sundin 2011,6.)
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Adaptiiviset taidot eli ihmisen sopeutumistaitoa toimia kulttuurisesti ikaodotusten
mukaisesti. Adaptiivisuus voidaan jakaa kasitteellisiin, kaytannollisiin, seka so-
siaalisiin taitoihin. Taidot kartoitetaan erilaisten arviointiasteikoiden perusteella,
seka haastattelemalla. Arviointi asteikkona voidaan kayttadd Kehitysvammaliiton
kehittdmaa psykososiaalista toimintakyvyn arviointia, KETO, tai AAIDD (Ameri-
can Association on Intellectual and Developmental Disabilities) asteikkoa, josta
havainnoiva kuva 1.(Arvio, 2011b, 21.)

Yksilollisen toimintakyvyn osatekijat ja
rakenne (AAIDD 2009)

Alylliset kyvyt

Elamanhallintataidot

Terveys !’ |1 Toiminta-

| Apu ja tuki | kyky
Osallisuus, vuorovaikutus, ‘/L/?/

sosiaaliset roolit

Toimintaymparisto

Kuva 1 (Thl 2015).

4 Kehitysvammainen muistineuvolan asiakkaana

4.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaiset ovat suurin vammaisryhma. Kehitysvammaisen maaritelmia
on useita. Lyhyesti kerrottuna kehitysvammainen on henkild, jonka kehitys ja
henkinen toiminta ovat estyneet tai hairiintynyt, joko synnynnaisen tai kehitys-
idssa saadun sairauden, vamman tai vian vuoksi. Kehitysvamma diagnoosi teh-

daan yleensa kouluikddn mennessa, viimeistaan ennen 18 ikavuotta. Kehitys-
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vammaisuus ilmenee erittéin laaja-alaisena. Suurin yksittéainen taustasyiltaan

yhtendinen ryhma ovat Downit. (Arvio 2011b, 12-13.)

Kehitysvammaisten alyllinen kehitystaso vaihtelee. Luokittelu on helpompi
hahmottaa alykkyysian (Al) mukaan, mittarina kaytetddn myos alyk-
kyysosamaaraa (AO). Kehitystaso on jaettu kolmeen luokkaan, lievasti kehys-
tysvammaiset Al 9-11 vuotta, keskivaikeasti Al 6-8 vuotta ja vaikeasti kehitys-
vammaiset Al 3-5 vuotta, seka syvasti kehitysvammaiset Al 0-2 vuotta. Alyllinen
kehitysika ei kuitenkaan kerro sosiaalisista ja kaytannodntaidoista, jotka voivat
olla paremmat kuin alykkyysika. Lievasti kehitysvammainen aikuinen voi asua
yksin tuetusti, tarviten apua esimerkiksi elakehakemuksen teossa. (Arvio 2011b,
22.)

Kehitysvammaan liittyy usein erilaisia lisavammoja ja sairauksia, tavallisimpina
niistd epilepsia. Epilepsialla tarkoitetaan aivoperaisia tajuttomuuskohtauksia.
Tyypillistd ovat kohtaukselliset hairiot likesuorituksissa, tuntoaistimuksissa ja
kayttaytymisessa, jotka ilmenevat yleensa kouristuskohtauksina. Kyseessa
yleensa on aivojen kehityshairio jonka syyt vaihtelevat. Kohtausten saamisherk-
kyys vaihtelee yksiloittain. (Kaski, Manninen, Mélsa & Pihko 2001,140.) Kehi-
tysvammaisilla esiintyy myds autismia. Tyypillisia autismin oireita ovat vaikeat
sosiaalisen vuorovaikutuksen hairiot, kommunikaatiohairiot ja aistiylinerkkyys.
Autisteilla esiintyy poikkeavaa rajoittunutta kayttaytymista ja monimutkaisia ritu-
aaleja. (Kaski ym. 2001, 124-125.)

Laaketieteen kehityksen myo6ta vammaisuuden syitd voidaan ehkaista. Tulevai-
suudessa voidaan myds lievan kehitysvammaisuuden syita selvittdd. Muuttolii-
kenteen mukanaan tuomien kehitysvammaisten henkildiden mééaraa on vaikea
ennustaa, mutta odotettavaa on, etta perinndlliset sairaudet vahenevat. Sairau-
den kokonaismé&aran ennustetaan kuitenkin pysyvan entisellaan, siirtymaa lie-
vaan vammaisuuteen tapahtuu. Liséksi kehitysvammaisten elinikd lahenee koko
vaeston elin k&4, joka tuo omat haasteensa muun muassa vanhuspalveluihin.
(Kaski, Manninen & Pihko 2012,330.)
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4.2 lkdantyva kehitysvammainen

Muun vaeston jaadessa elakkeelle keskimaéarin 63—65 vuoden iassa, kirjoite-
taan kehitysvammaiselle usein jo 16-vuotiaana tyokyvyttomyyselake. Milloin
kehitysvammainen jaa elakkeelle tyo- paivatoiminnasta riippuu yksilollisista tar-
peista. Elinikaodote lievasti kehitysvammaisella |&hentelee samaa kuin valtava-
estdon. Suomessa kehitysvammaisten dementoitumisesta on varsin vahan tutkit-
tua tietoa, vaan ne perustuvat pitkalti kansainvalisiin tutkimuksiin. Yksi syy sii-
hen on ettd hoitolaitokset ovat aiemmin huolehtineet kehitysvammaisen ela-
mankaaren loppuun saakka. (Arvio, 2011c, 190.) Kaytannon kokemusten ja tut-
kimusten valossa voidaan todeta, etta kehitysvammaisen elamanlaadun varmis-

tamisessa tulee olemaan tulevaisuudessa haasteita. (Vahtera 2002, 7).

Kehitysvammaisten ikdantymisen maaritelma vaihtelee kulttuurista ja tilanteesta
riippuen. Usein maaritelmat pohjautuvat sosiaaliseen ja tilastolliseen ik&dantymi-
seen ja naihin tilastoihin pohjaten kehitysvammaiset henkilot ikaantyvat valta-
vaestba aiemmin. lkaantymismaaritelman tekee hankalaksi kehitysvammaisten
yhteiskunnallinen asema ja valikoiva kuolleisuus. Tutkimustilastoissa maaritel-
laan yli 55-vuotias kehitysvammainen ikaantyneeksi ja Down-henkil6illa ikaan-

tymisen maaritelma on usein 35—-40- vuoden ikd. (Numminen 2004, 243-244.)

Kehitysvammaiset elavat nykyddn vanhemmiksi kuin muutama vuosikymmen
sitten. Elinolosuhteiden ja elamanlaadun paraneminen ovat téassa rankaisevas-
sa asemassa. Terveyteen ja toimintakykyyn vaikuttaa liitAnnaissairauksien hy-
va hoito, seka aktiivinen kuntoutus. Laitoksista pieniin ryhnmakoteihin siirtyminen
on mahdollistanut osallistumisen ympérilla olevan yhteiskunnan toimintaa ja
elamaan. Kehitysvammadiagnoosin saanneista yha useampi eldd pidempaan

toimintakykyisena. (Seppala 2012,98.)

Kehitysvammaisen ikdantymisen muutokset alkavat nakya 20 -30 vuotta aiem-
min kuin muun vaeston. Epileptisten kohtausten takia paahan liittyvat iskut voi-
vat taannuttaa ja hidastaa aivotoimintaa. Kuitenkin on muistettava, etta kehitys-
vammaisella on samanlainen oikeus tutkimuksiin ja hoitoihin kuin muillakin.

(Vahtera 2002,49.) Tutkimustuloksien mukaan dementiaa esiintyy 40-49-
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vuotiailla kehitysvammaisilla 10-25 %, 50-59- vuotiailla 20-55 % ja yli 60- vuo-
tiailla 30—75 %. Ikajakauma on varsin laaja ja dementoitumisen riskitekijat vaih-

televat myds suuresti riippuen kehitysvammaisuudesta. (Lai & Williams, 1989.)

Muistisairauksia ja dementiaa aiheuttavat sekd hoidettavat syyt ovat kehitys-
vammaisilla samat kuin muillakin ihmisilla. Yleinen dementiaa aiheuttava syy on
masennus, joka kehitysvammaisilla ilmenee erityisesti Downin oireyhtymaa.
(livanainen, 2010, 298.)

Down-henkilé6 vanhenee tavanomaista aiemmin ja tyypillisid oireita ovat har-
maakaihi, kuulon alentuma ja dementia. Mahdollista dementiaa tutkiessa on
huomioitava sulkea pois depression ja kilpirauhasen vajaatoiminnan mahdolli-
suus (Ho6lséméki, 2000,54.) Tutkimusten mukaan kaikki yli 60-vuotiaat Downit
sairastavat dementiaa. Yleisia dementiaoireita joita esiintyy kaikenikaisilla
Down-henkil6illa, kuten energisyyden vaheneminen, ymmartdmisen vaikeus,
omatoimisuuden heikkeneminen, sekd unihairiét. Yli 40-vuotiailla Down-
henkil6illa esiintyy seuraavia muistinmuutokseen liittyvia oireita, kuten puheen
vahentymistd, huolestuneisuutta, sekavuutta, valittelua, unohtelua ja painon
muutosta. ( Arvio 2007,11.)

Downien lisaksi kehitysvammadiagnooseista ennen aikaista vanhenemista il-
menee muun muassa AGU (Aspartyyligkosaminiuria) sairaudessa. Taudille on
tyypillistéa hidas taantuminen, lahimuistin ja liikuntakyvyn alueella, taantumisno-
peus kiihtyy noin 25- 30 ikavuoden jalkeen. Agua sairastavien elin ennuste on
35- 45 ikavuoden valilla. Liséksi, etenkin Kainuussa esiintyva Pohjoisen epilep-
sia taannuttaa nuorella aikuisialla. (Kaski, Manninen, Mélsd & Pihko 2001,64-
65.)

Muistihairion diagnosointi on tarkeéda kehitysvammaiselle. Pienikin menetys
toimintakyvyssa voi mullistaa elaméan kokonaan johtaen esimerkiksi muuttami-
seen hoitokotiin. Muistisairauksille altistaa aivojen rakenteen poikkeaminen,
Downin oireyhtyma, epileptinen enkefalopatia, lihavuus, aliravitsemus, vahainen
fyysinen ja henkinen aktiviteetti. Kehitysvammaisen toimintakyvyn arvioinnissa

voidaan apuna kayttdd esimerkiksi Kehitysvammaliiton laatimaa psykososiaali-
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sen toimintakyvyn arviointiasteikkoa. Kehitysvammaisille on nuoruudessa tehty
monenlaisia tutkimuksia, joita tulee hyddyntad dementia diagnoosia tehtéessa.
(Arvio 2011a, 125-127)

Haastavinta kehitysvammaisten ikaantymisessa on niin sanottu kaksoisdiag-
noosin ongelma. Ikaantymisen seurannassa, seka arvioinnissa tulee tarkastella
ikdantymista laajasti yleisen vanhenemisen ettd kehitysvammaisuuden kautta.
Tarkastelu vaatii asiantuntemusta ikaantymisesta seka kehitysvammaisuudesta.
Aistitoimintojen heikkeneminen on kehitysvammaisten toimintakyvyn kannalta
merkittava. Etenkin kuulo- ongelmat ovat ikaantyvilla kehitysvammaisilla yleisia.
Dementiaksi voidaan virheellisesti tulkita aistivammat, jotka johtavat vaaranlai-
seen suhtautumiseen, lahestymistapaan seka hoidon laiminlyomiseen. (Num-
minen 2004,247-248.)

5 Sosiaalisen toimintakyvyn tukeminen

Ihminen tarvitsee toisia ihmisia, laheisyytta ja yhteisollisyyttd. Sosiaalinen aktii-
visuus, ihmissuhteet sekd heiltd saatu tuki vaikuttavat suoraan fyysiseen ja
psyykkiseen toimintakykyyn. Suurin osa vanhuksista nautti sosiaalisesti aktiivi-
sesta elamantyylista. Se yllapitaa itsetuntoa, lisda itsearvostusta seka vahvistaa
tarpeellisuuden tunnetta ja uskoa omiin kykyihin. Uusien harrastusten téarkein
tavoite on tuottaa mielihyvaa uuden oppimisen sijaan.( Lahdesmaki & Vornanen
2014, 277.)

Sosiaalisella tuella tarkoitetaan toimintakykya edistavaa positiivista ihmissuhtei-
siin liittyvaa toimintaa. Sosiaalinen tuki voidaan jakaa neljaén eri osa alueeseen:
Emotionaaliseen eli tunteiden jakamiseen tukeen; informatiiviseen tukeen, joka
on ohjausosaamista; instrumentaaliseen tukeen tarkoittaen tekemalla auttamis-
ta seka negatiiviseen tukeen, joka on vanhusta kontrolloivaa. Sosiaalisen tuen
tarkoitus on antaa valittdmisen ja arvostuksen tunne vanhukselle osallistaen

hanet samalla osaksi yhteiséa. (LAhdesmaki & Vornanen 2014,278.)
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Sosiaalisella tuella tarkoitetaan lyhyesti toisten arvostamista toista kunnioittaval-
la viestinnalla, tiedon jakamisella, sekd avun antamisella ja pyytamisella. Erit-
tain tarkedd on tunnetason tukeminen kuten kannustaminen, kuunteleminen

seka erilaisten tunteiden jakaminen. (Silvennoinen 2004, 64.)

5.1 Sosiaalisen vuorovaikutuksen tukeminen

Sosiaalisella vuorovaikutuksella tarkoitetaan erilaisissa ympaéristdissa tapahtu-
vaa ihmisten valista toimintaa. Vuorovaikutukseen vaikuttavat sosiaaliset taidot
ja sosiaaliset suhteet, lisaksi siihen liittyy kommunikaation kasite tarkoittaen sa-

nallista ja sanatonta viestintaa. (Kauppila 2011, 19.)

Muistin heikentyessa kognitiivisiin taitoihin tulee muutoksia. Muisti, ajattelu, ha-
vainnointi, kieli ja uuden oppiminen heikkenee. lhmisen persoonan ja tunne
elaman muutokset tarvitsevat muistin heiketessa erityista tukea. (Vilen, Leppa-
maki & Ekstrom 2008, 157.)

Tarkeda on antaa dementoituvalle tukea oikeassa suhteessa, sekd mahdolli-
suus toimia kiireettomassa ilmapiirissa, joka mahdollistaa suoriutumisen paivit-
taisista toiminnoista mahdollisimman itsendisesti. Luottamuksellisella ja rehelli-
sella asiakassuhteella edistetaan dementoituvan omanarvontunnon sailymista.
Sosiaalista toimintakykya tuetaan mahdollistamalla vuorovaikutuksen onnistu-
minen. (Vahtera 2002, 60—-61.)

Puhetta tukevat (=augmentative) kommunikointikeinot taydentavét ja tukevat
puhetta. Puhetta korvaavat (=alternative) kommunikointikeinot otetaan kayttoon
silloin kun puhe on vahaista tai sita ei ole lainkaan. Esimerkkeind kommunikoin-
tia tukemaan tai korvaamaan ovat viittomat, eleet, kuvat, kuvasymbolit, esine- ja
ymparistoviestinta, erilaiset kommunikointi- ja puhelaitteet tai muut tietotekniset
apuvalineet. (Niemi, Nietosvuori & Virikko 2006,325.)

Kommunikointia voidaan helpottaa puhetta korvaavilla tai tukevilla menetelmilla.

Puhutaan AAC (Augmentative and Alternative Communication) menetelmasta.
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Esineilla voidaan eleiden ja ilmeiden seka vahaisen puheen lisdksi saada kom-
munikointi onnistumaan. Kuvakommunikaatiota kaytettaessa voidaan hyodyn-
taa valmiita merkki- ja symbolijarjestelmaa tai valokuvien kayttod seka lehdesta
leikattuja kuvia. (Tikoteekki 2007.)

Yksi kommunikointia helpottava asia on kayttaa puhuttaessa selkosuomea, eli
selkokieltd. Arvioilta selkokielesta hy6tyy noin 10 % Suomalaisista. Selkokielella
tarkoitetaan helposti ymmarrettavaa kieltd ja erityisesti sen kaytdstd on apua
muistisairaille seka kehitysvammaisille. Selkoaineiston tunnistaa selkologosta
(Kuva 2), jonka myontaa selkokeskus. (Virtanen & Leskela 2014.)

Kuva 2. Selkologo (Papunet 2015)

Vuorovaikutustilanteissa on huomioitavaa aistien kaytto, nékd, kuulo ja tuntoais-
ti. Jokainen ihminen kokee aistiarsykkeet eri tavalla. Oman kehon hahmottami-
nen ja kosketuksen valttely voi aiheuttaa pelkoa tai artymysta. Pelon ja arty-
myksen syyt tulee selvittaa ja l10ytaa ratkaisu niiden poistamiseen. (Tikoteekki
2008.)

Kehitysvammaisuuden syyt vaihtelevat yksilollisesti tai diagnoosin mukaan.
Valttamatta kielen tai puheen erityisvaikeutta ei ole lainkaan. Kielella on kuiten-
kin suuri merkitys ihmisen toiminnassa, ajattelussa seka sosiaalisessa vuoro-
vaikutuksessa. (Launonen & Korpijaakko- Huuhka 2006, 150.) Puhetta tukevat
keinot helpottavat kun kielellinen ilmaisu vaikeutuu. lImeiden, eleiden, viittomi-
en seka erilaisten toimintojen jaljittaminen ovat keinoja, joissa esimerkiksi Dow-
nin oireyhtymaa sairastavat ovat taitavia. (Launonen & Korpinjaakko - Huuhka
2006, 157.)

5.2 Luova toiminta sosiaalisena tukena muistisairaalle

Luovuus ei ole riippuvainen kognitiivisista taidoista. Toiminnan tavoitteena on

tuottaa mielihyvaa, tunnekokemuksia, elamyksia ja itseilmaisua. Liséksi tavoit-
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teita voi olla toimintakyvyn ja taitojen yllapitdminen seka sosiaalisten suhteiden
vahvistaminen. (Monkéare & Semi 2014,123.)

Ihminen on luonnostaan luova, toiminnallinen sekéa elamyksellinen. Ihmisen
identiteetti rakentuu vuorovaikutuksessa toisten ihmisten kanssa. Luovat ja toi-
minnalliset menetelmat tahtaavat vanhuksen osallisuuteen yhteiséssa seka ha-
nen hyvaan elamaan. Sosiaalipedagogisella tydotteella autetaan vanhusta
muun muassa jasentamaan sekd syventdmaan itsetuntoaan luovan menetel-
man keinoin. Mielikuvitus, tunne-elaytyminen ja samaistuminen ovat oleellisia
tekijoita elamyksellisissa ja toiminnallisissa menetelmissa. (Noppari & Koistinen
2005, 169-170.)

Kulttuuri- ja taidetoimintaan osallistuminen kuuluu kaikenikéaisille - ja kuntoisille
ihmisille. Yhteisollisyydesta ja luovuudesta kumpuaa elaman merkitys ja ilo. Ak-
tiivisella kulttuuriharrastuksella on tutkimusten mukaan yhteys hyvaan tervey-
teen ikaan pidentaen. Markku T. Hyypan mukaan kulttuuriharrastukset mahdol-
listavat sosiaalista toimintaa, luomisen iloa, taiteesta nauttimista seka auttavat

muutonkin arjessa. (Hohenthal- Antin 2013, 16.)

Dementoitunut voi olla ahdistunut tai masentunut ja usein oireita hoidetaan
ladkkeilla. Musiikin kayttd vuorovaikutuksessa on suositeltavaa etenkin heille,
joilla on voimakas ahdistus tai kyky kasitella tunteita on lukkiutunut. Vaikeasti
kehitysvammaisille on tarkeaa kokeilla musiikkitoimintaa vuorovaikutuksen vali-
neend. Musiikkitoiminta toiminnallisesta nakokulmasta katsottuna edistaa ja
kuntouttaa kehitysvammaisen kokonaisvaltaista kehitysta. Psyykkinen kyky ka-
sitelld asioita, samoin tiedonkasittelyn vaikeus, ovat lahes samalla tasolla de-
mentoituneella kuin kehitysvammaisella. (Vilen, Leppaméki & Ekstrom
2008,294.)

Muistelutyd on tarinatyoskentelya, jota kaytetaan tavoitteellisena ohjattuna ty6-
muotona. Muistelua ja tarinointia voi arkielaman asiakastilaiteissa kayttaa aivan
psonttaanisti, jolloin se parhaillaan kietoo ihmisten elamid yhteen. Tytskentely-
tapana kaytettyna muistelutyon tulee tukea asiakasta. (Niemi, Nietosvuori &
Virikko 2006,357.)
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On havaittu, etta luovien ja toiminnallisten menetelmien kaytolla voidaan tukea
vanhuksia, joilla on puheen tuottamisen ja itseilmaisun vaikeuksia. Vanhukset,
jotka ovat huonomuistisia, hitaita tai arkoja, voivat kokea onnistumista ja ela-
myksellisyytta luovan toiminnan kautta. Toiminnallisilla ja luovilla menetelmilla
voidaan tukea vanhuksen elamanhallintaa perustuen ihmisen kokonaisvaltai-

seen kokemuksellisuuteen. (Andreev & Salomaa 2005,161.)

Luovuus tulisi olla avoin kaikille katsomatta ikdan, sukupuoleen, rotuun, kuntoi-
suuteen, seka toimintakykyyn. Taiteen eldhdyttava vaikutus ehkaisee yksinéai-
syyttd, masennusta ja vahvistaa elamisen vireystilaa. Ikaantyvien taidetoimintaa
voidaan perustella kansantaloudellisesta ndkdkulmasta, koska sen avulla saas-

tetdan sairausmenoissa. (Hohenthal — Antin 2006 16-17.)

Voidaan puhua ennalta ehkaisevasta asiakastyosta kayttaessa tyoskentelyssa
luovia ja toiminnallisia menetelmia. Erilaisilla toimintamuodoilla vastataan ihmi-
sen sosiaalisiin ja psyykkisiin tarpeisiin. Tavoitteellisena tytskentelytapana ne
tukevat yksilon sekd yhteison moninaisuutta, mahdollisuutta taide elamyksille,
luovuuteen sekd toiminnallisuuteen. Muistettava on ettd tydskentelyprosessi
edetddn asiakkaan ehdoilla ja se vaatii rohkeutta tyostaa asioita myds itsena
kautta. Tyypillisempid luovien ja toiminnallisten menetelmista ovat tarinatyds-
kentely, muistelutyd, sadutus, luova lukeminen ja kirjoittaminen, kirjallisuustera-
pia ja draama. (Niemi, Nietosketo & Virikko 2006,355.)

6 Toimeksiantajan kuvaus

Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyméa (Kainuun sote) tuottaa sosi-
aali- ja terveyspalveluja Hyrynsalmen, Kajaanin, Kuhmon, Paltamon, Ristijar-
ven, Sotkamon ja Suomussalmen osalta. Lasten paivahoito ei kuulu naihin pal-
veluihin ja Puolangan kunnan osalta Kainuun sote vastaa vain erikoissairaan-
hoidosta seké& ymparistdterveydenhuollosta. (Kainuun sote 2015a.) Toimeksian-
tosopimus loytyy liitteestd 1, tutkimuslupa liitteessé 2, seka hallinnollinen tutki-

muslupa liitteessa 3.
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Kainuun soten vanhuspalvelujen tavoitteena on vanhuksen itsenainen selviyty-
minen omassa kodissa mahdollisimman itsendisesti ja turvallisesti. Kotona sel-
viytyminen turvataan vanhuksen lahiverkoston, seka oikeanlaisten tukipalvelui-
den keinoin. Ennakoivan ja kuntouttavan tydotteen avulla, seka palveluohjauk-
sen turvin autetaan vanhus selviytymaan itsemaaraamisoikeutta kunnioittaen
kotonaan. Kotona asumista tukeviksi palveluiksi Kainuun sotessa luokitellaan
kotihoito, omaishoito, sekd sosiaalihuoltoasetuksen mukaiset tukipalvelut. (Kai-
nuun sote, 2015b.)

Kainuun vanhuspalvelut jarjestavat, tuottavat ja koordinoivat palveluohjauksen
keinoin vanhuksille kotona asumista tukevia palveluita. Arvoina Kainuun van-
huspalveluissa on voimavaralahtbisyys, oikeudenmukaisuus, tasa-arvo, itse-
maaraamisoikeus, seka turvallisuus (Kainuun sote 2015b.) Kainuu on mukana
Pohjoissuomen Seniori Kaste (2014—-2016) hankkeessa, jonka tarkoituksena on
kehittdd muistisairaiden palveluprosessia asiakaslahtoiseksi. Kehittamiskohtei-
na on selkeyttdd muun muassa eri toimijoiden toimintatapoja, vertaistuen merki-
tystd seka selkeyttaa aivoterveytta edistavét toimitavat. Ensisijaisesti tavoittee-
na on kehittdd muistiasiakkaiden ja heidan omaistensa neuvontaa ja ohjausta.
(Kokkola 2015.)

7 Aiempia tutkimuksia aiheesta

Vaitoskirjassaan ladkari Tuomo Maatta on tutkinut kainuulaisten Downien ter-
veydentilan muutoksia noin 10 vuoden ajan. Tutkimuksesta syntynyt englannin-
kielinen kirja on luettavissa my6s PDF versiona. Down-henkildiden toimintaky-
vyn muutoksia on tarkasteltu tutkimuksessa Adaptiivisen kayttaytymisen asteik-
koa hyddyntden. Maatta toteaa tutkimuksessaan Downien toimintakyvyn hei-
kentyvan usein 40 ikdvuoden jalkeen. Alzheimerin taudin lisdksi myds masen-
nus heikentaa toimintakykyé jo varhaisessa vaiheessa. Lisaksi oli havaittu ter-
veysongelmien ja kaytosoireiden lisddntyvan ikdantyessa. Kaypa hoito suosi-
tukset eivat Maatdn mukaan toteudu Downien kuulon ja kilpirauhasten seuran-

nan osalta. Maatta muistuttaa tutkimuksessaan, ettd nakoa tulisi seurata saan-
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nollisesti ikdantyessa. Tutkimus on tehty pitkalti terveysseurannan nakokulmas-
ta, sisaltden erittdin tarkeaa tietoa ikaantyvista Downeista sek& heidan hyvin-

voinnistaan (Maatta 2011.)

Sosiaalialan opinnaytetdista R. Karvinen (2014) on selvittanyt kehitysvammais-
ten omia kokemuksia ty0- ja paivatoiminnasta. Tutkimus on tehty tyo6ikaisille
kehitysvammaisille ja kasitelty enemman paivatoiminnan kehittamisen nako-
kulmasta. Tulosten perusteella paivatoimintaan osallistuminen koetaan tarkea.
Toiminnassa kaynnin koetaan vahvistavan yhteisollisyyttéa saaden sieltd ystavia
ja vertaistukea. Yhdessa tekemisté pidettiin sosiaalisuutta vahvistavana.

Opinnaytetyo ikaantyvien kehitysvammaisten ohjaamisesta, on toteutettu asu-
mispalveluihin ja ty6- péaivatoiminnan puolelle (S. Peltomaki ja M. Nikula- Vena-
lainen 2011) sosiaalialan ja sairaanhoitoalan opiskelijan kesken. Tydssa selvi-
tetdan vanhenevien kehitysvammaisten jaksamista paivatoiminnassa. Tutki-
muksessa on huomioitu kehitysvammaisten ikddntyminen ja niiden tuomat

haasteet.

8 Opinnaytetydn toteutus

8.1 Opinnaytetyon tarkoitus

Opinnaytetydssani selvitin, kuinka ikaantyneen kehitysvammaisen sosiaalista
toimintakykya tuetaan ja minkalaisin keinoin. Liséksi selvitin, minkalaisia havain-
toja on tehty kehitysvammaisten ikdantymisesta ja dementoitumisesta, seka
kuinka toimintakyvynmuutoksia on kirjattu. TyOni tavoite oli saada lisatietoa
muistineuvolaan ikdantyvan kehitysvammaisen ohjaukseen, etenkin sosiaalista
toimintakykya tarkastellen. Lisaksi tavoitteena oli kehittad ja antaa lisatietoa
toimeksiantajalle ikdantyvista kehitysvammaisista, jotta heiddn toimintakyvyn

muutokset otetaan huomioon palveluja suunnitellessa.
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Opinnaytetyoni keskeisiksi kysymyksiksi nousivat:
1. Mita toimintakyvyn muutoksia on havaittu ikaantyvalla kehitysvammaisel-
la?
2. Millaisilla menetelmilla tuetaan ikdantyvan kehitysvammaisen sosiaalista
toimintakykya, seka onnistunutta vuorovaikutusta?

3. Miten elamanhistoriaa on kirjattu?

8.2 Laadullisen tutkimuksen piirteita

Kanasen mukaan (2014) kaiken tutkimustoiminnan kivijalkana on kvalitatiivinen
eli laadullinen tutkimus. Laadullisen tutkimuksen pyrkimys on ymmartaa ilmiota,
selittden sen koostumusta, tekijoitd, seka niiden valisia suhteita. Vahitellen ym-
marryksen tuotoksena syntyy teoria, eli yleistys ilmiosta. Tutkimus tuottaa seli-
tyksen empiriasta eli kaytdnnosta jota kutsutaan myos induktioksi. Laadullisen
tutkimuksen pyrkimys on ymmartaa ja tuntea ilmioon vaikuttavat tekijat. (Kana-
nen 2014, 25-26.)

Laadullisen tutkimuksen lahtokohtana on todellisen elaman kuvaaminen mah-
dollisimman kokonaisvaltaisesti. Tavoitteena on tuoda esille tosiasioiden liséksi
odottamattomiakin seikkoja. Laadullisessa tutkimuksessa kaytetaan aineiston
hankintaan erilaisia metodeja muun muassa teemahaastattelua. Metodien avul-
la saadaan tutkittavan "aani” ja nakokulmat esille. Tutkimusta tehdessa aineis-
toa hankitaan yleensa keskustelemalla tutkittavien kanssa. Ilhminen tiedonke-
ruun instrumenttina antaa mahdollisuuden joustoihin tilanteiden vaihtuessa.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007,156-160.)

8.3 Aineiston hankinta

Aineiston hankinnassa kéaytettiin teemahaastattelua, eli valmiin kyselylomak-
keen ja avoimen haastattelun véalimuotoa (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007,
203). Teemahaastattelun etukateen mietitty teema ja alustavat kysymykset an-
netaan yleensa luettavaksi etukateen haastateltaville. Samalla varmistetaan

ettd, kysymykset on oikein ymmarretty. Haastattelussa kaytetyilla teemoilla
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varmistetaan ettd haastateltavien kanssa puhutaan jokseenkin samoista asiois-
ta. (Eskola & Suoranta 2000, 87.) Teemahaastattelukysymykset 16ytyvat liittees-
ta 3.

Laadullisessa tutkimuksessa keskitytaan aineiston laatuun, ei niinkddn maa-
raan. Tapausten eli haastateltavien maaréd on usein pieni, mutta ne pyritadan
analysoimaan perusteellisesti. (Eskola ym. 2000,18.) Laadullisessa tutkimuk-
sessa paamenetelmanad kaytetdan haastattelua, etenkin kun halutaan tutkia
arkoja tai vaikeita aiheita. Tutkimustilanteessa haastateltava voi vapaasti tuoda
itseddn koskevat asiat esille. Vastaukset voivat olla erittédin monitahoisia. (Hirs-
jarvi ym.2007, 200-201.)

Teemahaastattelun helppous on puolistrukturoitu menetelmé&, jossa aihepiiri on
kaikille sama, samoin teema — alueet. Kysymysten muotoa ja jarjestysta voi tar-

peen mukaan haastatellessa vaihtaa. (Hirsjarvi & Hurme 2001,48.)

Tyoskentelytavan ja toteutuksen suhteen sain toimeksiantajaltani vapauden
tydskennella itsendisesti. Kokemuksellista tietoa ikaantyvista kehitysvammaisis-
ta sain haastattelemalla Kainuun soten toimintakeskuksen eli kehitysvammais-
ten paiva- ja tydtoiminnan ohjaajia. Aineiston keruumenetelmana kaytin viiden
henkilon teemahaastattelua yksilohaastatteluna. Haastateltavien valinta toteutui
timivastaavan toimesta. Kaikki haastateltavat olivat mukana omasta tahdos-
taan. Haastateltavilla oli mahdollisuus tutustua ennakkoon opinnaytetyén mate-
riaaliin, seka kysymyksiin. Haastattelun alussa painotin luottamuksellisuutta ja
anonymiteettia. Kerroin myos ennen haastattelua miksi ja mihin heitd haastatte-
len. Kysyin jokaiselta haastateltavalta erikseen luvan tallentaa puheemme. Ker-
roin tuhoavani tallenteet heti kun en enéé niita tutkimussyista tarvitse. Haastat-

telujen tallentaminen mahdollisti asioiden tarkistamisen myos jalkikateen.

Haastattelut toteutin maaliskuun 2015 lopulla kahtena perékkaisena paiva toi-
mintakeskuksen tiloissa. Kaikki haastateltavat olivat naisia ja heilla jokaisella oli
pitkd tyokokemus kehitysvamma- alalta. Haastattelun yhteydessé ilmeni ohjaa-
jien koulutus, joka lahes poikkeuksetta oli vajaamielishoitaja/ kehitysvammaoh-

jaaja. Lisaksi ohjaajilta 10ytyi erityisosaamista kuten puhevammaisten tulkiksi,
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neuropsykiatriaan ja autismiin erikoistunut. Haastateltavissa oli myds sosiaa-
lialan esimiestehtdva osaamista seka erityisesti kasityotaitoihin kouluttautunut

ohjaaja.

8.4 Aineiston kasittely ja analyysi

Laadullisessa tutkimuksessa syntyy yleensa aineistoa runsaasti. Aineiston run-
saus ja elamanlaheisyys tekevat analyysivaiheen haastavaksi sekd mielenkiin-
toiseksi. Huomioitavaan on ettd kaikkea materiaalia ei ole tarpeen analysoida.
(Hirsjarvi ym. 2007,220.)

Aineistolahtdinen siséallonanalyysi etenee esimerkiksi niin, etta haastattelut
kuunnellaan ja kirjoitetaan auki sanasta sanaan eli litteroidaan. TAméan jalkeen
aineistoon perehdytaan hyvin ja etsitdan siitd pelkistetyt ilmaukset ja listataan
ne. Seuraavaksi etsitdan pelkistettyjen ilmaisujen samankaltaisuuksia ja erilai-
suuksia. Taman jalkeen pelkistetyt ilmaukset yhdistetddn alaluokiksi, jotka yh-
distetddn ja muodostetaan niistd ylaluokat. Seuraavassa vaiheessa ylaluokat
yhdistetddn ja muodostetaan kokoava kéasite. (Tuomi & Sarajarvi 2009 108-
109.)

Haastattelun analyysia pyrin tekemaan jo osittain haastattelutilanteessa, ha-
vainnoiden esimerkiksi toistuvat tyypittelyt. Haastattelut tehtyani litteroin eli auki
kirjoitin ne tekstiksi (Hirsjarvi & Hurme 2001,136-138.) Saadun aineiston kuvai-
leminen on analyysin perusta teoriaan pohjaten. Luokittelemalla aineistoa voi
vertailla eri osia toisiinsa tai tyypitella tapauksia. Analyysin vélivaiheita ovat ku-
vaileminen ja luokittelu tavoitteenaan aineiston yhdistely. Aineiston yhdistelyn
tarkoitus on loytda samankaltaisuutta saatujen aineistojen. (Hirsjarvi & Hurme
2001, 145-149.)

Litteroitua aineistoa tuli tulostettuna yhteensa 19 sivua. Jatin tarkoituksellisesti
litteroimatta tutkimuksen kannalta haastattelun aikana tulleet epéaolennaiset va-
likommentit, sekd haastateltavien henkilokohtaiseen elamé&an liittyvat tiedot.

Litterointivaiheen teki tyolaaksi erilaiset murreilmaukset. Osa haastateltavista
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vastasi kysymyksiin lyhyesti kun taas toisilta tuli asiaa laajemminkin. Haastatte-
lut nimesin A-E, siina jarjestyksessa kun litteroin haastattelut. Tulostetun ai-
neiston luin l&pi useaan kertaan, saadakseni paremmin kokonaiskuvan haastat-
teluista. Kaytin erivarisia kynia erottaakseni aineistosta samankaltaisuudet

omiksi teemoikseen.

Teemoittelun jalkeen hahmottui alateemat (alaluokat) joiden jalkeen paateemat
(ylaluokat) selkeytyivat. Pelkistetyistd kasitteistd nousi tutkimuksen kannalta
tarkeitd vastauksia seka poikkeamia. Analyysipolku loytyy liitteestd 3 seka esi-
merkki teemoittelusta liitteesta 4.

9 Tutkimuksen tulokset

9.1 Ikdantyvan kehitysvammaisen toimintakyky

Haastattelun aikaan ilmeni, etta ohjaajat tunsivat asiakkaansa useamman vuo-
den ajalta. Toimintakyvyn muutokset asiakkaiden ikaantyessa olivat nain ollen
paremmin havaittavissa. Vanhenemiseen liittyvid merkkeja selkeimpiné pidettiin
fyysisid muutoksia, eli ulkoisia vanhenemisen muutoksia seka liikuntakyvyn hi-
dastumista. Selkeind muutoksina mainittin myds nakokyvyn ja kuulon heikke-
neminen. Haastateltavien mielesta suurimmalla osa kehitysvammaisista ikaan-

tyminen ilmentyi samalla tavalla kuin valtavaestonkin.

(Opittuja taitoja kysyttdessa)Niin kuin vanhuksillakin, hittaammin
tapahtuu, kirjotustaito unohtuu, laskeminen, lukeminen tapahtuu hi-
taammin.(A)

Fyysisia ja psyykkisid muutoksia, kyllah&n se, liikkumistahti muut-
tuu vanhetessa.(C) Semmoista juuttumista samoihin asioihin myds
(D)

Sitten on nama skarpit kavijat, kuten missa tahansa vanhusten
ryhmissd, kaikki muistetaan ja osataan ja tehh&an, kunto saattaa
olla parempi kuin meilla. (A)

Valtavaeston ikaantymisen muutokset ovat lahes samanlaisia, kart-
tyisa, kiroilevia mummoja ja pappoja on molemmissa (D)
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Haastateltavien mielestd varhainen ikaantyminen nékyi erityisesti Downeilla.
Heidan mielestaan selkeita muistin muutoksia Downeilla esiintyi jo varmasti
noin viidenkymmenen ikavuoden paikkeilla. Haastateltavista muutama mainitsi
hieman alla kolmikymppisen Down naisen, jonka oli taytynyt jattaytya pois avo-
tyosta hitauden takia. Hanella oli havaittu selkedd taantumaan toimintakyvyn
suhteen. Alzheimer diagnoosin tiedettiin saaneen muutaman paivatoiminnassa

kayvan Down asiakkaan.

Lisaksi selvaa toimintakyvyn muutosta ja muistin heikkenemista haastattelijoi-
den mielesta ilmeni Pohjoisen epilepsiaa seka Agu - oireyhtymé&é sairastavilla.
Heilla havainnoitiin jo kovin varhaisessa vaiheessa muutoksia, jotka veivat aika

pian asiakkaan toimintakyvyn alas.

Tautiryhmista vaikka Agu- oireyhtyma, siina kun siihen tulee taan-
tuminen. Heilla tosin elin odotus on alhaisempi (A)

Epileptiset sairaudet taannuttavat &kimmin, kuten Pohjoisen epilep-
sia, noin 40 vuotiaalla selvia oireita (E)

Muistiin liittyvat muutokset nakyivat kaytoksessa. Henkildtunnistaminen heikke-
ni, asioiden ymmartadminen, lisaksi ilmeni hahmottamisen seka kayttaytymisen
hairioita. Erdélla Down asiakkaalla oli tullut aggressiivisuutta, hallitsematonta
kaytosta sekd selkeada opittujen taitojen hiipumista. Sanallisen ohjeistuksen
merkitys korostui. Toisille Downeilla taas ian myota korostui tietty jarjestelmalli-
syys seka, asioiden tekeminen tietyssa jarjestyksessa. Autistisilla tarkkuus asi-
oidensa ja tekemisiensd suhteen pysyi samana ikdantymisesta huolimatta. Epi-
lepsia oireiden oli huomattu helpottaneen ikaantymisen myota.

Tietylla tavalla tulee viikata vaatteet ja tietyssa jarjestyksessa laittaa
tavarat kaappiin (C)

Taman Down miehen kohdalla, alkoi olla kiukkuinen ja mietittiin etta
johtuuko se turhautumisesta, - ehkd han huomasi ite ettei pysty te-
kemaan asioita kuten ennen (E )

lan tuomisista muutoksista puhuttaessa tuli esille se kuinka asiakkaiden elinika
on noussut haastateltavien tydvuosien aikana. Heidan koulutuksen aikaan ol
kerrottu keskim&arin kehitysvammaisen elin ian olevan 40-50 vuotta. Nykyisin

on jo yli 60 vuotiaita asiakkaita. Haastateltavat myds muistuttivat osan asiak-
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kaista menneen pitkalla aikuisialla vasta toihin tyoskentelyajan jaaden lyhytai-
kaiseksi.

9.2 Sosiaalisen toimintakyvyn ja vuorovaikutuksen tukeminen

Ohjaajat huomioivat korottomalla ja selkeyttamalla aanta ikaantyvan kanssa
tyoskennellessa. Selkokielenkéayttd tuli usein esille sek& puheen yksinkertaista-
minen. Asioiden tekemiseen pyrittin varaamaan enemman aikaa. Sanallisen
ohjauksen lisdksi neuvottiin tarvittaessa lahella kadesta pitden ystavallisesti.
Erilaisten kuvien kaytdon mahdollisuus huomioitiin, jos ei sanallinen ohjaus enaa
mennyt perille. Yksi haastateltavista mainitsi huomioivansa myds toimintaympa-

riston turvallisuuden.

Menetelmien kaytossa tarkeana pidettiin ohjatessa aanen kayttéa, kosketusta ja
lAaheisyyttd. Tarkeda oli huomioida vaatimustason keventaminen asiakkaan
osaamisen ja jaksamisen suhteen. Kommunikoinnin valineen&d mainittin myos
tietokone, josta voidaan isontaa fonttia ja selkeyttaa tekstia kirjoittamista harjoi-
tellessa. Kommunikointi kuvien kerrottiin selkeyttdvan joidenkin asiakkaiden

arkea. Esimerkiksi kuvien avulla voitiin rakentaa asiakkaalle paivaohjelma.

Puhehan se on paaasiallisesti ja se, ettd malttaa ite oottaa sitten(C)
Kuville tullut merkitys, kun on opeteltu puolivuotta, nyt tietdd mita
kuva tarkoittaa (A)

Ihminen tulee hellyyden kipe&ksi kun vanhenee, ollaan huomattu,
ettd meidankin kaytés muuttuu ikaantyvia kohtaan, halaaminen ja
koskettaminen luontevaa. Onko se sitten turvallisuuden tunteen ha-
kemista vai mita (B)

Moni haluaa hartioiden hierontaa, samalla tulee sitd vuorovaikutus-
ta, laheisyys (B)

Kehitysvammaisten paivatoiminnan ollessa kyseessa, talosta l6ytyy erilaisia
ryhmia joissa on mahdollisuus toteuttaa itsed&n. Luovat menetelmat oli kasit-
teend ohjaajille tuttu. Vastauksia tuli aika runsaasti silhen minkalaiset menetel-
mat tukevat ik&antyvad kehitysvammaista. Liikunta ja liikkuminen kaikessa
muodossaan koettiin tarkeana. Musiikkia pidettiin yhtena tarkeimpané voimaut-

tavana tekijana sen monikayttdisyyden takia.



30

Musiikkihan se on sielta tarkeimmasta paasta, voi tanssin ja musii-
kin mukana liikkua, vaikkei ennaa valssin askelin mentaskaan, niin
voihan sita likkua muulla tavoin (E)

Se on tuo musiikki, laulaminen. YouTube musiikki ja musiikkivideot,
saa toivemusiikkia esittda. Saa laulaa tai aanella omalla tavallaan
(D). Meidan talossa musiikki ja tanssi (B)

Musiikkia jota nuorena on kuunnellut, on sitd miké sykahdyttaa (D)

Paivatoiminnassa toimivan ryhman Turinateatterin, mainitsi useampi haastatel-
tava. Haastateltavat kertoivat Turinateatterin olevan pienryhma, jossa muistel-
laan aiempaa elaméaé seka omia kokemuksia erilaisten tarinan kerronnan kaut-
ta. Ryhma koostuu ikaantyvista kehitysvammaisista ja kokoontuu toimintakau-
den aikaan keskimaarin kerran viikossa. Suljetussa ja tutussa pienryhmassa

asiakkaat rohkenivat juttelemaan asioistaan paremmin.

Turinateatterissa tulee yllattavia juttuja esille osallistujien lapsuu-
desta, yhdessa tekemiset vanhempien kanssa (B)

Siina on ikkaantyneitad jotka mielellaan muistelevat vanhoja, eika
niilla ole muistissa mittdén vikkaa ( C)

Kaikenlainen taidetoiminta koettiin myds tarkeana. Kasityotaidot nostettiin kéa-
den taidoista erikseen. Osa asiakkaista oli erilaisia kasityotaitoja oppinut tyotoi-
minnan kautta. Hieman vélineitd muuttamalla selkedmmaksi ja isommiksi seka
jakamalla asiakkaat pienryhmiin, mahdollistettiin kasityotaitojen harjoittaminen

yksilon taitojen ja osaamisen mukaan.

Taide on se joka kay hittaammillekkin ja tulos on aina oikea (A)
Taide kaikissa muodoissa, varit, erilaiset aistielamykset voivat toi-
mia toisilla, tuoksut, maut, nekin voivat tuoda muistoja mieleen (E )

Onnistuneen vuorovaikutuksen tukemisessa koettiin tarkeana palautteen anta-
minen asiakkaalle. Tarkedna pidettiin tydn tavoitteellisuutta, onnistuneen suori-
tuksen jalkeen kiitoksen antamista, huomioimista ja mahdollisesti jollain kivalla
tekemisella palkitsemista. Vuorovaikutuksessa pyrittin huomioimaan asiakas
omana Yyksilona. Lahella oleminen, vieressa istuminen ja ajan antaminen koet-
tiin myos tarkeina asioina. Muutama ohjaaja pyrki huomiomaan oman kaytok-

sensa erilaisissa asiakas tilanteissa olemalla karsivéllinen ja pitk&mielinen.
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Kysyttdessd minkalaisiin menetelmiin olisi kiinnostavaa tutustua, oli toiveena
tietdd enemman ik&d&ntymisen muutoksista sekd muistisairauksista. Kiinnostus-
ta oli myds tietda erilaisista muistitesteistd. Ohjaajille oli MMSE testi tuntema-
ton. Joku ohjaajista kaipasi lisavalineitda kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen
tukemiseen, mutta h&n ei tarkemmin osannut sanoa mita. Joku haastateltavista
muisti kuulleensa robotti hylkeesta (Paro), jota oli kaytetty muistisairaiden hoi-
dossa. Hanen mielestddn robotti hylkeen ohella tulisi kayttaa elaimia, kuten
esimerkiksi koiria, enemman vuorovaikutuksen vélineena asiakkaiden kanssa

tyoskennellessa.

Mitd on kokeiltu, aistielamykset ja hyvaksi havaittu muistisairaiden
kanssa. Autististen kanssa kaytettyja menetelmia voisi myos kokeil-
la (E)

Normaalien muistisairaiden muutosten tietoisuus olisi hyva tietaa ja
soveltaen sitten kehitysvammapuolelle (B)

Eras haastateltavista totesi kaikessa olevan kehittdmisen tarvetta. Hanen mie-
lestaan oli tarkeaa, etta ohjaajissa oli monenlaista taitajaa. Toisille taideainepai-
notteisten ohjaaminen oli luontevaa, kun taas toinen ohjasi mielelladn musiikki-

ryhmaa.

9.3 Toimintakyvyn muutosten kirjaaminen

Haastateltavat olivat yhtd mieltd siina, ettd kehitysvammaisten toimintakyvyn
arviointia on seurattu tiiviisti lapsuus ja nuoruus aikaan. Aikuisian kirjaamisien
kerrottiin olevan lahinna laitospuolen tai toisten kohdalla ryhmékoti asumisen
puolelta. Kotona asuvien kohdalla kirjaamiset rajoittuvat erityispoliklinikalla
kaynnin kirjauksiin. Haasteelliseksi tiedon kulun kannalta koettiin aiemman tie-
don manuaalinen kirjaaminen, seka tietojen saatavuus. Koettiin ettd asiakkaista
saatu tieto oli kokemuksellista seké& suullista eri henkilgiltd saatua erilaisin na-
kemyksin. Kerrottiin hankaluutena myos erilaiset tieto- ohjelmakannat, joihin ei

ollut kayttooikeutta.

Tietokanta katkos, erilaiset ohjelmat, joihin asiakastiedot kirjataan.
Ei valttaméatta padse toisen ammattikunnan tyontekijat katsomaan
asiakkaan tietoja (B)



32

Hiljaista tietoa paljon tyontekijoilla joita ei ole kirjattu tietokantaan.
Perusterveyden huollon puolella erilainen tietokanta (D )

Toimintakyvyn arvioinneissa tuli esille Heikki Seppélan psykososiaalinen toimin-
takyvyn arviointi. Arviointia oli tehty aktiivisesti asiakkaille ennen kuntayhtymaan
siirtymista. Kyseisessa arvioinnissa oli kartoitettu asiakkaan sen hetkinen toi-

mintakyky erillisin pistevertailuin.

Kaytoshairiot jouduttiin arviomaan mista se johtuu; ikaantymisesta,
psyykeongelmista, ymparistosta tai sairaudesta (B)

Toimintakyvyn arviointia tehtiin vahintdéan vuosittain. Samalla kun paivatoimin-
taan haettiin, tehtiin asiakkaille palveluntarpeen/ toimintakyvyn arviointi. Haasta-
teltavat kertoivat ettd hakutilanteessa pyrittin huomioimaan asiakkaan kiinnos-
tuksen kohteet seka jaksaminen. Tieto jarjestelmaan kirjataan asiakasta koske-
vat toimintakyvyn muutokset. Haastateltavat totesivat kirjaavansa tietokantaan
lian harvoin. Kirjaamiset tehtiin usein vasta kun jokin muuttui todella paljon asi-

akkaan kohdalla.

Lopuksi osa haastateltavista pohti miten tilanne ikdantyvien kanssa etenee jat-
kossa. Painotus ollut aina lapsiin ja nuoriin. Seuraava paivatoimintaan tuleva
ik&polvi on kaynyt paivakodin ja koulun. Nyt vanhenevat ovat olleet laitosasiak-

kaita, eivatka ole kayneet koulua.

Tuleeko jatkossa oma asiakasryhma ikaantyvista? (A)

Nuoriso valtaa meidan ajan ja vanhukset jaavat taka alalle, hyva
vanhuus pitaisi saada heillekin (D)

Nakkyykd paivatoiminnassa ennda tulevaisuudessa muistisairaita
kehitysvammaisia, jaavatkd he enemman asumisen puolelle? (E)

Pohdintaa haastateltavissa aiheutti kehitysvammaisten terveyspalvelujen siirty-
minen perusterveyden huollon puolelle, etenkin jos ei asiakkaan lahtétaso ole

tiedossa voi hoitaminen olla hankalaa.
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10 Pohdinta

10.1 Eettisyys ja luotettavuus

Arja Kuula (2006,21,90) kertoo etiikan olevan osa arkista elamaa, jossa pohdi-
taan omia ja toisten tekemisia. Hanen mukaan opinnaytetyon tekemiseen kuu-
luu erilaiset valinnat ja paatésten teot tyon aihevalinnoista, tutkimusten tuloksiin.
Tyon luotettavuuteen kuuluu tehdyt sopimukset seké lupaukset toimeksiantajal-
le. Luottamuksen yhtena tarke&na ehtona pidetdén, kasitella aineistoa tietylla
tavalla. Tutkittavat yleensa suhtautuvat positiivisesti saadun aineiston arkistoin-

tiin. Onhan haastatteluun osallistuminen osoitus halusta auttaa tutkimusta.

Haastattelijalla on eettinen vastuu tulkita kysymyksiin saatuja vastauksia. Tulee
huomioida, etta eri tilanteet antavat haastateltavilta erilaisia vastuksia, joten tu-
loksia ei tule yleistaa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 2007, 202.) Haastattelutu-
loksista saatuja tietoja ka&siteltdessd on muistettava luottamuksellisuus ja
anonymiteetti. Toisaalta tutkimuskysymykseni eivat koske esimerkiksi tydyhtei-
sba koskevia sosiaalisia suhteita, joiden tulkinnassa tulee olla todella hienova-
rainen. Kaikesta huolimatta tydskennellessa on muistettava salassapitovelvolli-
suus. (Eskola & Suoranta 2000, 57-58.)

Tutkimuksellisten eettisten kysymysten liséksi aihe aiheuttaa muutoinkin eettista
pohdintaa. Dementoituvan kanssa joudutaan pohtimaan esimerkiksi missa kul-
kee itsemaaraamisoikeuden raja. Kehitysvammaisten kohdalla asiaa on voitu
pohtia jo aiemassa elaméankaari vaiheessa. Lisdksi haasteelliseksi dementoitu-
misen diagnosoinnin tekee, koska kehitysvammaisen perustoimintataso poikke-
aa muista. Haasteeksi osoittautuu lisdksi kuinka yksilon kannalta tarkeité toimin-
toja on kirjattu. Toimintakyvyn arviointiin ei valttdmatta ole osattu kirjata oikeita

asioita ja ndin jaa merkittavaa tietoa henkilosta saamatta. (Vahtera, 2002, 8.)
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10.2 Johtop&atokset

Opinnaytetydssani selvitin kuinka kehitysvammaisten ikaantyminen huomioi-
daan. Tein selvitystd sosiaalisen toimintakyvyn nakokulmasta katsottuna. Tu-
lokset osoittivat paivatoiminnan tarpeellisuuden sosiaalisen kanssakaymisen
yllapitdjana. Saamaani tietoa toimeksiantaja voi hyodyntaa ikaihmisten palveluja
suunnitellessa.

Paivatoiminnan tavoitteena on tukea toimintakykya ja rytmittdd arkea. Toiminta-
kyvyn merkitysta hyvinvoinnille ei voitane kiistaa. Asia selveni hyvin tutkimuk-
sessa. Misséa vaiheessa ja minka ikaisena kehitysvammainen sitten jaa tyo- ja
paivatoiminnasta elakkeelle? Toisaalta taas paivatoiminta on hyvin ennaltaeh-
kaisevaa toimintaa. Haasteltavista muutama mainitsi huolensa ikaantyvien jak-
samisesta, kun nuorempaan véakea tulee paivatoimintaan. Mietittavaksi jaa pi-
taisikd vanheneville kehitysvammaisille olla oma tila tai paikka, jossa olisi luo-

vaa toimintaa ikdryhma huomioiden.

Opinnaytetyoni viitekehys alkoi valtavaestdon vanhenemisen muutoksista seké
muistisairauksista. Kuten todettiin, kehitysvammaisten ikaantyminen ja sen
tuomat muutokset eivat juuri eroa valtavaestosta. Asioita voidaan soveltaa, ku-
ten haastateltavat kertoivat. Vammaisen ihmisen elama voi olla toisenlainen,
mutta silti ihan tavallinen. Haastateltavat olivat hyvin huomioineet muistiin liitty-
vat muutokset asiakkaissaan. Muutokset nakyivat heidan mukaansa sosiaali-
sessa ja psyykkisessa kayttaytymisessa. Selkedmmin havaittavissa olivat fyysi-
set muutokset. Maatta (2011) korostaakin liikunnan merkitysta toimintakyvyn
yllapitajana. Han painottaa monipuolista toimintaa, sosiaalisessa elaméassa mu-

kana oloa, musiikkia ja tanssia jotka antavat elamalle sisaltoa.

Huomioitavaa oli haastatteluissa ilmi tullut ikdantyvien laheisyyden kaipuu ja
kosketuksen tarve. Viitaten jo aiemmin mainittuun Lahdesmaki & Vornanen
(2014) tekstiin, ihminen tarvitsee toisia ihmisid, laheisyyttad ja yhteisollisyytta.
Sosiaalinen aktiivisuus, ihmissuhteet seka heiltd saatu tuki vaikuttavat suoraan
fyysiseen ja psyykkiseen toimintakykyyn. Samasta asiasta Karvinen (2014) pu-
huu opinnaytetydssédan. Todeten ettd, sosiaalisella osallisuudella pyritaan eh-

kaisemaan syrjintaa ja ulossulkeutumista.
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Kommunikointia helpottamaan |0ytyi ohjaajilta useampia ratkaisuja. Nikula-
Venaldinen & Peltoméaki painottavat myds tydssaan selkokielenkayttdd ja pu-
humista asiakkaille kuuluvalla @anella. He korostavat turvallisten puitteiden

luomisesta hyvalle vuorovaikutukselle.

Kehitysvammaisen kanssa muistineuvolaan tulevan olisi syytd tuntea asiak-
kaansa. Muistiongelmaan joudutaan tarkastelemaan asiakkaan toimintakyvyn
kautta. On hyva tietda entinen ja nykyinen kyky toimia. Muistihoitajalla on suuri
vastuu kirjatessaan asiakkaasta saatuja tietoja. Todennakéinen muistineuvo-
laan tuleva kehitysvammainen asiakas on lievasti kehitysvammainen. Muistet-
tava tosi asia on, etta muistisairaus heikentaa vuorovaikutustaitoja, jolloin henki-
|6n sosiaalinen elama karsii. Kehitysvammaisella voi jo lahtdkohtaisesti vuoro-
vaikutustaidot olla heikommat tai han tarvitsee kommunikointiapua. Kommuni-
koinnin erilaiset mahdollisuudet tulisi huomioida asiakaskaynneilld, kuten muis-
tineuvolakaynnilla. Sulkava ja Eloniemi- Sulkavan (2008,123-124) mukaan
muistisairaan toiminnanohjauksessa ei tulisi kayttaa pelkastaan sanallista selit-
tamista. Muistisairaalle voi olla vaikeuksia asioiden kokonaisuuksien ymmartéa-

misessa. Muisti ja paattelykyky eivat entiseen tapaan ole hallussa.

Perustietojen saatavuus tietokannasta helpottaa arkea, mutta tuleeko se ole-
maan jatkossa mahdollista? Erityisosaaminen kehitysvammapuolelta seké eri-
tyssairaanhoidon puolelta jaa kayttdmatta, kun kehitysvammainen vanhenee.
Se, etta osataanko perusterveydenhuollon puolella ohjata ja hoitaa ikdantyvaa
kehitysvammaista, jaa tulevaisuudessa nahtavaksi. Vai tarvitsevatko kehitys-
vammaiset ikaantyessaan minka verran erilaisempia palveluja kuin valtavaeston

ikatoverit?

Muistisairaan kotona selviytymisen tukitoimina on lueteltu muun muassa var-
hainen ja jatkuva kohdennettu ohjaus ja neuvonta, aktiviteetit ja terapiat, seka
aktivoiva paivatoiminta (Telaranta, 2014,109). Kuinka monen yksindan asuvan
muistisairaan vanhuksen kohdalla edella mainittu toteutuu? Kirjallisuuden ja
tekemieni haastattelujen perustella ikdantyvat kehitysvammaiset ovat tassa

suhteessa paremmassa asemassa, kuin valtavaestd vanhuksista.
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Laajemmassa mittakaavassa vanhenemiseen liittyvat asenteet aiheuttavat poh-
dintaan. Vanhus sanaa osa pitda alentavana ja loukkaavana, kun taas toisille se
merkitsee korkeaa ikda seka pitkdn idn tuomaa arvostusta ja kunnioitusta.
Etenkin julkinen kielenkaytté on tuonut paljon negatiivisia mielikuvia ikaantymi-
sesta. Julkisuudessa kerrotaan kansataloudellisesta rasitteesta, itsenaisyytensa
menettaneistd vanhuksista, huollettavista, sek& hoidon ja hoitavien ihmisten
toimenpiteiden kohteesta. Erilaisia mielikuvia liitetddn vanhenemiseen, on muis-

tettava ettéd vanhuus ei ole sairaus, se kylla altistaa niille. (Telaranta, 2014,15.)

Yksi vanhuuteen liittyvista myyteistd on, ettd vanhaa ihmista pidetaan tuotta-
mattomana ja hyddyttémana. Vanhuus ei ala 65-vuotiaana. Vanheneminen ta-
pahtuu yksildllisesti, ikd on vain lukumaaréa eletyista elinvuosista. Vanhenemi-
nen ei ole sairaus, eikd sen tarvitse rajoittaa. (Kurki, 2007,19-20.) Meist& jokai-
nen ihminen haluaa kokea olevansa arvostettu, idsta tai asemasta riippumatta.
Tekemalla kaikki toisen puolesta viedddn hanelta kaikki toimintaedellytykset,
saaden samalla aikaan arvottomuuden ja turhautumisen tunne. Turhautuminen
pahimmillaan johtaa kaytoshairidihin sekd mielialan laskuun. (Telaranta, 2014,
72.)

10.3 Kehittamistarpeet

Tuloksissa ilmeni tarve lisdkoulutukseen. Kehitysvammaisten kanssa tyoskente-
levat kaipasivat lisatietoa ikdéntymisesta ja sen tuomista muutoksista. Lisaksi
kuinka muistisairasta kehitysvammaista voidaan tukea voimavaraldhtoisesti.
Koulutuksen tarvetta kaipaa myds muistineuvolan henkilosta. Lisatiedon tarvet-
ta kaivataan kommunikoinnin erilaisista mahdollisuuksista, seka tietoa kehitys-
vammaista ja muista eritysryhmista. Lisatieto kehitysvammaisuudesta ikaanty-

misen nakokulmasta katsottuna voisi olla tarpeen myods laakareille.

Asiakastietojen kirjaamisessa on edelleen puutteita. Tama on asia johon |&-
hiesimiesten tulisi puuttua informoimalla tai tarpeen mukaan kouluttamalla ty6n-
tekijoitdan. Jatkossa tulisi harkita tietokannan yhtenevéaisyytta asiakkaan hoidon

helpottamiseksi. Toisaalta, tulevaisuudessa suurin osa kehitysvammaisista
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asuu erilaisissa asumisyksikoissa itsenaisind asiakkaina. Heilla tulisi olla mah-
dollisuus paattad myods omista asioistaan itsendisesti. My6s, Tuomo Maatta
(2011) on vaitoskirjaa tehdessaan huomannut yhteisen tietojarjestelman tar-
peellisuuden. Hanen mielestaan kaikki tieto mita on kirjattu asiakkaasta, on ol-
tava tarvittaessa saatavilla. Tamén hetkinen asiakastieto on hajallaan, han tote-

aa.

10.4 Ammatillinen kasvu ja oma oppiminen

Kiinnostukseni muistisairaita kohtaan oli tyon lahtokohta. Kehitysvammaisten
ikdantymisen nakodkulmasta katsottuna aiheen tydstaminen oli erittain mielen-
kiintoinen ja opettava. Opin huomaamaan kuinka aikakaudella on merkitysta
asenteisiin ja oletuksiin. Keskeisina asioina jai mieleen osallisuus, yhdenvertai-
set mahdollisuudet ja tulevaisuuteen luottaminen. lkaantyvien kehitysvammais-

ten asema yhteiskunnassa tulee jatkossakin olemaan mielenkiinnon kohteena.

Opinnaytety0 syvensi ammatillisen osaamisen liséksi sosiaalialan tutkimuksel-
lista osaamista. Opin kayttamaan eri tietolahteita ja hakemaan niista tarvitse-
maani tietoa. Tietoa etsiessa opin myos lahdekriittisyytta erottamalla tutkimuk-

sen kannalta tarkeat asiat.

Pohdintaa aiheutti tiedon rajaaminen ty0 edetessa. Sosiaaliseen toimintakykyyn
kuuluu yhteiskunnallinen tuki seka laheisten tuen merkityksen huomioiminen.
Jatin ne kuitenkin tarkoituksellisesti pois keskittyen opinnaytetytssa oleviin ko-
konaisuuksiin. Paasaantdisesti kehitysvammaisilla sosiaaliset etuudet ovat kun-
nossa. Yleisesti ottaen heilla on myos laheisia inmisia ymparillaén jotka huoleh-
tivat perusasioiden sujumisesta. Yksindisella muistisairaalla vanhuksella ei valt-

tamatta asiat ole aivan yhta hyvin.

Opinnaytetyon tein yksin. Aikataulullisesti prosessi kesti noin vuoden alkuperéi-
sen aihealueen vaihtuessa. Tyoskentelyvaiheessa tuli itsesta riippumattomia
viivytyksia, jotka venyttivat osaltaan tyon alkuperaisesti suunniteltua etenemista.

Opinnaytetyon tekeminen jai tauolle palattuani takaisin toihin. Syksylla 2015
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tehdyn uuden aikataulusuunnitelman mukaan olen saanut tyoni paatokseen.
Huomasin, pienen paineen alla saavani piankin tulosta aikaiseksi. Yksin opin-
naytetyota tehdessa puutui tydparin kannustus ja tydtaakan jakaminen tasapuo-
lisesti. Itse kirjoitetulle tekstille sokeutuu helposti. Toisaalta taas yksintyoskente-

lyn etuna oli tydn aikatauluttaminen oman jaksamisen mukaan.

Tukea opinnaytetytn tekemiseen olen saanut ohjaavilta opettajilta, joten heille
suuri kiitos. Tarkeitd neuvoja sain opinnaytetyon lukupiirisissa saaden toisilta
opiskelijoita vertaistukea tyon edetessa. Koin lukupiirin merkityksen tarkeana
opinnaytetyon etenemisen kannalta. Toimeksiantajalta sain tydskentelyvapau-
den. Tyoyhteisdssani ollaan oltu tietoisia opinnaytetyon tekemisesta ja olen
saanut kannustavaa palautetta. Ty6vuorosuunnittelut ovat mahdollistaneet
opinnaytetyon tekemisen loppuun. Lisaksi, olen tarvittaessa voinut kaantya tyo-
paikkaohjaajani puoleen, saaden sieltd neuvoja ja opastusta tytta tehdessa.
Opinnaytetyoni tuloksia tullaan hyddyntamaan seuraavassa muistihoitajien yh-

teistapaamisessa.

Opinnaytetyoni tulee helpottamaan nykyista tyotani. ldeoinnissa nostin koulu-
tusohjelman mukaisesti aiheita opinnoistani siten, ettd ne nivoutuvat yhteen
tydelaman kanssa. Pyrkimykseni oli syventaa tietoja ja taitojani seka yllapitaa
yhteyksia harjoittelupaikkoihin. Omien taitojen ja ty0elamén kehittdminen tuo
toivottavasti kiinnostusta itseeni myos tyollistyvassa mielessa. (Vilkka & Airaksi-
nen 2003,16.)

10.5 Jatkotutkimusaiheita

Olisi kiinnostavaa jos joku innostuisi tekemaan jatkotutkimuksen samasta ai-
heesta, mutta eri ndkdkulmasta katsottuna (fyysinen tai psyykkinen). Aiheena
kiehtoisi myds muistisairaiden hoitotahto ja kuolemiseen liittyvat kysymykset.
Liséksi yhtena aiheena voisi olla: luovat ja toiminnalliset menetelmat ikaantyville

kehitysvammaisille.
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ALKUPERAINEN ILMAISU

PELKISTETTY ILMAISU

ALATEEMA

PAATEEMA

"toiminnot hidastuu, kaikki vie
enemman aikaa ja toki se etta
muisti heikkenee, ei kuitenkaan
kaikilla - niin kuin vanhuksilla-
kin”

“kirjotustaito unohtuu, laskemi-
nen, lukeminen ja hittaamin ta-
pahtuu”

"fyysiset jutut, liikunta hidastuu
ja tulee sairauksia”

“fyysisia ja psyykkisia muutok-
sia, liikkkumistahti muuttuu van-
hetessa”

"kuulon alentuminen, taantu-
maa, ehka semmosta juuttumis-
ta samoihin asioihin”

"aggressiivisuutta, tavaroiden
nakkelua, ei enda hallinnut te-
kemisiaan ja opitut taidot havi-
sivat”

Toimintojen hidastuminen

Opittujen taitojen unohtaminen

Alttius sairauksille

Liikkumisen hitaus

Kuulon heikkeneminen

Kaytosoireet

Hitaus

Toimintakyvyn muutokset

Terveys ja liikkunta

Fysiologiset muutokset

Muistioireet

Ikdantymisen merkit




