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Taman opinndytetyon tarkoituksena oli selvittda, millaista terveysneuvontaa aikuiset
kehitysvammaiset toivovat saavansa. Tarkoituksena oli saada tietoa heiddn omasta
nakokulmastaan. Tavoitteena oli saada tietoa, mita voidaan tulevaisuudessa hyodyn-
t&a heidéan terveytensa edistamiseen terveysneuvonnassa.

Tutkimus tehtiin kvalitatiivisella menetelmalld ja aineisto kerattiin haastattelemalla
12 aikuista kehitysvammaista vuoden 2015 lopulla ja vuoden 2016 alussa. Tutkimuk-
seen osallistuneet asuvat itsendisesti, perheen kanssa, tuetussa asumisyksikdssa ja
palvelukodissa. Kustakin asumismuodosta haastateltavia oli kolme.

Haastattelu tehtiin puolistrukturoituna teemahaastatteluna, jonka runkona olivat kehi-
tysvammaisten yleisimmat terveysongelmat: osteoporoosi, ravitsemushéiriot, suun
ongelmat ja mielenterveysongelmat sekd pdihteet ja seksuaaliterveys. Nauhoitetut
haastattelut litteroitiin ja aineisto jaettiin merkitysluokkiin tutkimuskysymysten ja
aineistosta nousevien siséltdjen pohjalta.

Tutkimukseen osallistuneet 12 kehitysvammaista eivat halunneet saada terveysoh-
jausta ravinnosta, lilkunnasta eivatkd suun hoidosta. Naista asioista huolehtiminen oli
usein toisten ihmisten vastuulla. Terveysuhkia kuitenkin on paljon, joten kehitys-
vammaisten terveytté voisi edistdd suuntaamalla neuvontaa kehitysvammaisten hoita-
jille, ohjaajille ja laheisille. Péihteista ja kiusaamisesta osa haastatelluista kaipasi li-
s&a tietoa. Seksuaaliterveyteen liittyvissd asioissa haastateltavat toivoivat henkil6-
kohtaista neuvontaa, mutta eivat tienneet, kenelt4 sit4 voisivat saada.

Kehitysvammaisten terveysneuvonnalle on tarvetta niin yleisimpien terveysongel-
mien nakokulmasta kuin kehitysvammaisten omastakin mielestd. Projekteja, tietois-
kuja ja arjessa tapahtuvaa neuvontaa tarvitaan kaikilta terveyden osa-alueilta erityis-
ryhmien tarpeet huomioiden.
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The purpose of this study was to find out what kind of health advice to adults with
intellectual disabilities are hoping to get. The purpose was to obtain information on
their own point of view. The aim was to obtain information, which can be used in
the promotion of their health in the future health counseling.

The study was conducted using a qualitative method, and the material was collected
by interviewing 12 adults with intellectual disabilities the end of 2015 and early
2016. The participants of the study live independently, with family, in a supported
living unit and sheltered home. Interviewed was three people in each housing form.

The interview method was a semi-structured theme interviews. The themes of the
interview were based on the most common health problems of the mentally handi-
capped: osteoporosis, nutritional disorders, mouth problems, mental health problems,
substance abuse, and sexual health. The recorded interviews were transcribed and the
data were divided into categories on the basis of the importance of research issues
and rising material content.

12 people with intellectual disabilities who participated in the study did not wanted
to get health counseling on nutrition, exercise and oral care. Taking care of these
issues were often in the responsibility of other people. However, threats to health are
many, so the health of the mentally retarded could contribute to directing advice to
nurses and supervisor for mentally handicapped and relatives. Some need more in-
formation about alcohol, drugs and bullying. Interviewers wanted more information
and individual advice on sexual health, but did not know from whom it could get.

Mentally handicapped health counseling is needed because of health threats and be-
cause of people with intellectual disabilities are hoping guidance. Projects, briefings
and guidance in everyday life are needed in all areas of the health needs of special
groups into account.
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1 JOHDANTO

Yhteiskunta ja lainséadéntd ovat muuttuneet ja siksi kehitysvammaiset eivat ole ny-
kyisin palvelujen kohteena vaan yha useammin itsendisind palvelujen kayttajina. Pit-
kadn jatkuneen laitoshoidon ja holhouksen historian aikana he ovat olleet riippuvai-
sia heitd hoitavien avusta. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 264.) Lisdantynyt auto-
nomia merkitsee heiddn oman &&nensa kuulumista. Opinnaytetyoni lahtékohtana on

kuunnella kehitysvammaisten omia ajatuksia heidéan terveysohjauksen tarpeestaan.

Kehitysvammaisten laheisilla, heidén hoitajillaan ja ohjaajillaan seka terveydenhuol-
lon ammattilaisilla on oma késityksensd, millaista terveysohjausta kehitysvammaiset
tarvitsevat. Eduskunnan kasittelyssa oli vuonna 2014 esitys itseméaaraédmislaista. La-
kiehdotus paatettiin l&hettdd Sosiaali- ja terveysvaliokuntaan, jolle perustuslakivalio-
kunnan on annettava lausunto (Eduskunnan www-sivut, 2016). Suunnitteilla olevan
lain henkeen kuuluu, ettd luodaan kéaytantdja, miten esimerkiksi kehitysvammaisten
omaa &anta saataisiin kuulumaan. Lakiesityksessé ehdotetaan, ettd palvelun tuottajal-
la olisi velvollisuus vahvistaa asiakkaan ja potilaan itsemaédradmisoikeutta (Itsemaa-
raamisoikeuslaki HE 108/14). Nyt on oikea aika kysya, millaista terveysneuvontaa

kehitysvammainen haluaa vai haluaako han neuvontaa lainkaan.

Terveydenhuollon ammattilaiset nékevét terveysneuvonnan tarpeen kehitysvammai-
silla yleisimmin olevien sairauksien valossa. Né&itd ovat osteoporoosi, ravitse-
mushaéiridt, suun ongelmat ja mielenterveysongelmat (Arvio & Aaltonen 2011, 106—
142). Taman opinndytetyon tarkoituksena on tuottaa tietoa kehitysvammaisten ter-
veysneuvonnan tarpeesta, heiddn ndkokulmastaan. Tat4 tietoa on mahdollista hyo-

dynt&& suunniteltaessa kehitysvammaisten terveysneuvontaa.



2 KEHITYSVAMMAISEN TERVEYSNEUVONTA

2.1 Kehitysvammainen

Kasite kehitysvamma on Suomessa vakiintunut tarkoittamaan &lyllistd kehitysvam-
maa. Kehitysvammaisten tarkkaa lukumaérad ei tiedetd. Suomessa tutkimusten mu-
kaan noin yksi prosentti vaestdstd on kehitysvammaisia ja noin kolmella prosentilla
on kehityshéiritita, oppimiseen liittyvia ongelmia ja erilaisia neurologisia erityisvai-
keuksia. (Arvio & Aaltonen 2011, 13.)

Suomessa otettiin vuonna 1995 kayttéon WHO:n tautiluokitus ICD-10. Sen mukaan
alyllisella kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn
kehitys on epatdydellinen tai estynyt. Puutteellisia taitoja ovat henkiseen suoritusky-
kyyn vaikuttavat kognitiiviset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot. (Kaski ym.
2012, 15-16.) Laéaketieteen ndkdkulmasta kehitysvammaisen ihmisen ominaisuuksia
verrataan siihen, mité ladketieteessa pidetadn terveend, vammattomana ja normaalina
tilana. Ladketieteessa ollaan kiinnostuneita vamman syisté ja sen vaikutuksista ter-
veydentilaan ja ndkokulman taustalla on kulloinkin vallalla oleva nakemys kehitys-

vammaisuudesta. (Kehitysvammaliiton www-sivut, 2016.)

AAIDD:n (American Association on Intellectual and Developmental Disabilities)
mukaan kehitysvammaisuutta luonnehtii huomattavat rajoitukset &lyllisissa toimin-
noissa ja adaptiivisessa kayttdytymisessa ja vammaisuus on alkanut ennen, kuin hen-
kil on tayttanyt 18 vuotta. Adaptiiviset taidot ovat késitteellisiad, sosiaalisia ja kay-
tdnnon taitoja. Kaésitteelliset taidot liittyvét kykyyn ymmartaa rahaa, ymmartaa aikaa
seké itseohjautuvuuskykyyn. Sosiaalisiin taitoihin siséltyy vuorovaikutustaidot, itse-
tunto, luottamus seka kyky noudattaa saantdja ja lakeja. Kaytdnnon taitoja ovat pai-
vittéiset itsestd huolehtimisen taidot (hygienia), terveyteen, lilkkkumiseen, tyéntekoon
ja vapaa-aikaan liittyvat toiminnot esimerkiksi kyky kéyttdd puhelinta. (American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities www-sivut 2016.)

Kehitysvammaiset ihmiset kohtaavat vaikeuksia, koska heidan toimintakykynsé eivat

riit4 tilanteesta suoriutumiseen. Toimintakyky riippuu olosuhteista ja merkitsee aina



suhdetta ihmisen ja ympériston valilla. Joissakin tilanteissa ihminen voi olla vam-
mainen ja joissain tilanteissa ei lainkaan. Tdman vuoksi eri ymparistoissa tehdyt ar-
viot toimintakyvystd eivédt ole keskenddn vertailukelpoisia. (Seppald & Leskela-
Ranta 2014.)

Vammaispolitiikan keinoin pyritadn vaikuttamaan yhteison suhtautumiseen kehitys-
vammaiseen henkiloon. Eri kulttuureissa vammaisuuteen suhtaudutaan eri tavoin ja
vammaisuuden kokemiseen vaikuttaa myos kehitysvammaisen subjektiivinen nake-
mys itsestaan. Sosiaalinen ndkdkulma korostaa vammaisen henkilon riippuvuutta toi-
sista ihmisisté ja korostaa, ettd riippuvuutta synnyttavét ennakkoluulot ja rakenteelli-
set esteet. Jostain ominaisuudesta tulee vammaisuutta yhteiskunnan asettamien estei-
den tai asenteiden johdosta. Liikuntavamman rajoitteet syntyvat siitd, miten hyvin
kulkeminen onnistuu pyorétuolilla. Vammaisuudessa onkin tastda ndkokulmasta ky-
symys siitd, millaista tukea ja apuvélineitd vammaisille henkil6ille on tarjolla. (Sep-
pala & Rajaniemi 2016.)

2.2 Kehitysvammaisten terveyskasvatuksen painopistealueet

Kehitysvamma voi heikentda henkilon kykya huolehtia terveydestaan ja kehitys-
vammaiset saattavat olla houkuteltavissa ihmissuhteisiin ja toimiin, jotka eivat ole
heille hyvaksi. Lisaksi mielenterveysongelmille voi altistaa puutteelliset kyvyt koh-
data normaalin eldaman muutos- ja kriisitilanteita Ravitsemukseen liittyvdt ongelmat
ovat yleisid ja hammassairauksia esiintyy lahes 90 %:lla kehitysvammaisista. Myo6s
osteoporoosi on yksi yleisimmistd kehitysvammaisten terveysongelmista, koska ke-
hitysvammaiset liikkuvat muuta vaestod vahemman ja he ovat usein pienikokoisia,
mika on yksi osteoporoosin tunnettu riskitekija. Muita kehitysvammaisille tyypillisia
sairauksia ja oireita ovat ummetus, pidatyskyvyttomyys, kohonnut verenpaine, iho-
sairaudet ja hypotyreoosi seka erilaiset aistivammat tai aistien heikentyminen (Kaski
2012, 135-13; Arvio 2011, 127-131; Perry 2010, 24-25.)



Sininauhaliiton VAPA-projektin kartoituksessa selvitettiin kehitysvamma-alan tyon-
tekijoiltd kehitysvammaisten paihdeongelmasta. Kyselylomake l&hetettiin 946:een
kehitysvammapalveluiden toimipisteen tyontekijoille. Kyselylla pyrittiin selvitta-
maan péihdeongelmien yleisyytta ja koulutustarpeita paihdeasioissa. (Hintsa 2004,
3.) Kartoituksen mukaan kymmenella prosentilla kehitysvammaisista on alkoholin
kanssa ongelmia ja lahes puolet kehitysvammapalvelujen tyontekijoista on kohdan-
nut tydssdan paihdeongelmaisia kehitysvammaisia. Paihderiippuvuuden riski kasvaa
asumismuodon muuttuessa autetusta itsendisempaan asumiseen. (Vapa-projekti
2005.)

Ei ole mydskaan harvinaista, ettd kehitysvammainen nuori varttuu teini-ik&an niin,
ettd hanen kanssaan ei kukaan ole keskustellut seurustelusta ja seksuaalisuudesta.
Heidat ndhddan ikuisina lapsina, joilla ei ole tarvetta ilmentad seksuaalisuuttaan. Ke-
hitysvammaisten asioista paattavat usein heidan laheisensa tai ammattilaiset ja kehi-
tysvammaisten henkildisen seksuaalineuvonta on vahaista ja seksuaalioikeudet jadvat

toteutumatta. (Sead-projektin www-sivut 2016.)

Tassa opinndytetydssd haluan selvittdd aikuisten kehitysvammaisten ajatuksia ter-
veysneuvonnan tarpeesta ravitsemuksen, liikunnan, suun terveyden, mielentervey-

den, seksuaaliterveyden ja paihteiden kayton ongelmien nakékulmasta.

2.2.1 Ravitsemus

Hyva ravitsemustila on terveyden ja hyvinvoinnin edellytys. Se yllapitaa terveytta ja
ehkaisee kansansairauksia, kuten tyypin 2 diabetesta, sydan- ja verisuonitauteja ja
lihavuutta. (Valtion ravitsemusneuvottelukunta 2010a, 16.) Terveellinen ravitsemus
on kokonaisuus, joka koostuu niista paivittaisista valinnoista, joita tehdaan pitkalla
aikavalilla. Elimistd tarvitsee sopivasti energiaa ja riittdvasti suojaravinteita py-
syakseen toimintakykyisend. Paino pysyy vakiona, kun energiankulutuksen ja —

saannin vélilla on tasapaino. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen www-sivut 2014.)



Kehitysvammaisten ravitsemushéairiot ovat hyvin yleisid. Yleisimpid hairiditd ovat
aliravitsemus, lihavuus, ummetus, suun kuivuminen, purentaongelmat, nielemisvai-
keudet, mahansisallon nousu ruokatorveen (GER), oksentelu ja vatsavaivat. Lisa-
haasteita ruokailuun aiheuttavat aistiyliherkkyydet ja kommunikaatiopulmat. Ravin-
nontarve vaihtelee vamman mukaan. Energiantarve on suurentunut vammaisilla, joil-
la on pakkoliikkeitd. Downin syndroomassa ja Prader- Willin oireyhtymé&ssa energi-
antarve taas on pienentynyt. Epilepsia on hyvin yleinen kehitysvammaisten liitén-
naissairaus ja osa antiepilepteista lisaa ruokahalua ja siten lihottaa ja osa niista ai-
heuttaa ruokahaluttomuutta ja laihtumista. Liséksi antiepileptit voivat hairitd D-
vitamiinin ja kalsiumin aineenvaihduntaa, mik& vaikuttaa luuston terveyteen.

(\Valtion ravitsemusneuvottelukunta 2010a, 181.)

Vain harvoin kehitysvammainen asuu itsendisesti ja hanelld on halutessaan mahdolli-
suus asioida ja&kaapilla ja valita itse ruokiaan. Ravitsemus on péddosin l&hi-ihmisten
vastuulla ja asumisyksikoissa henkilokunnan maara, laatu ja tyévuorot sanelevat sen,
miten ruokaa tarjoillaan ja paljonko hyvéén ravitsemukseen panostetaan. (Arvio &
Aaltonen 2011, 131.) Valtion ravitsemusneuvottelukunnan suositukset ohjaavat myos
kehitysvammaisten asumisyksikdiden toimintaa. Ravitsemustilan arviointia tarvitaan
tunnistamaan ravitsemushoidon tehostamista tarvitsevat henkilot sek&d mittaamaan
ravitsemushoidon tehoa. Yksiléllinen ravitsemushoidon suunnitelma voidaan tehda

ravitsemustilan arvion pohjalta. (Valtion ravitsemusneuvottelukunta 2010a.)

Karhumaa (2015, 17, 38-42) toteaa pro gradu — tutkielmassaan, ettd ravitsemushoito
ja ravitsemustilan seuranta ovat sita tarkedmpaa, mitd vaikeammasta kehitysvammas-
ta on kysymys. Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd ympéarivuorokautisessa hoidos-
sa olevien vaikeasti kehitysvammaisten aikuisten ravitsemustilaa antropometristen
mittausten ja laboratoriomadritysten avulla sekd selvittdd heidan ruoankayttédan ja
syomiskykyadn. Johtopaatoksend oli, ettd sdanndllinen kehon ymparysmitan mittaa-
minen ja punnitseminen mahdollistavat sen, ettd muutokset ravitsemustilassa havai-
taan. Ateriakertojen véhaisyys ja pitkd yoOpaasto voivat johtaa aliravitsemukseen.
Tutkimuksessa tuli esille myos, ettd kehitysvammaisuuden asteen ja painon valilla oli
yhteys. Mita vaikeampi oli kehitysvamman aste, sitd alhaisempi oli tutkittavien pai-

noindeksi.
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Kehitysvammaisten aikuisten ravitsemustilasta ja ruoankaytosta on toistaiseksi hyvin
vahan julkaistuja tutkimuksia. Solerin ja Xandrin (2011) tutkimuksessa oli mukana
38 aikuista kehitysvammaista, joilla kaikilla oli Downin syndrooma. Heista 36,8 %
oli ylipainoisia (BMI 25-29,9 kg/m?) ja saman verran (36,8 %) oli lihavia (BMI >30
kg/m?). Laboratorioarvot olivat keskimaéarin viitealueella, lukuun ottamatta virtsa-
happoa, joka oli miehilld viitearvoa korkeampi. Kaikki tutkittavat liikkuivat vahan.
Tutkimus tehtiin Espanjassa ja menetelmana kaytettiin antropometrisia mittauksia,
biokemiallisia mittauksia, ruoankayton seurantaa ja haastattelua seka kyselylomaket-

ta fyysisesta aktiivisuudesta.

2.2.2 Liikunta

Terveysliikunnaksi lasketaan sellainen liikunta, joka teholtaan vastaa reipasta kave-
lya ja kesto on véhintdan 10 minuuttia. Terveyden kannalta vahainenkin saannéllinen
litkkuminen on parempi kuin taysi litkkumattomuus. Suomessa terveysliikunnan suo-
situksen siséltd on kuvattu UKK-instituutin tuottamassa liikuntapiirakkamallissa,
jonka tarkoituksena on esittdd terveysliikuntasuositus helposti ymmarrettdvassa
muodossa, jotta sitd voidaan kayttaa liikuntaneuvonnan tydvalineend. Liikuntapiira-
kan liikuntasuositukset jakautuvat kahteen osaan, kestavyysliikuntaan ja lihaskuntoa
ja liikehallintaa kohentavaan liikuntaan. (UKK-instituutti www-sivut 2015; Husu &
Suni 2012, 35-37.)

Sosioekonominen asema vaikuttaa liikunnan harrastamiseen. Hyvatuloiset, ylemmat
toimihenkil6t ja pitkalle koulutetut tydikaiset litkkuvat muita useammin. (Terveyden
ja hyvinvoinnin laitoksen www-sivut 2015.) Soveltavalla liikunnalla tarkoitetaan sel-
laisten henkil6iden liikuntaa, joilla on vamman, sairauden, toimintakyvyn heikenty-
misen tai sosiaalisen tilanteen vuoksi vaikea osallistua yleisesti tarjolla olevaan lii-
kuntaan. Liikunta vaatii tall6in soveltamista ja erityisosaamista. Jokaisen ihmisen
yhdenvertaisen litkunnan mahdollistaminen edellyttdd asenteiden muuttamista, saa-
vutettavuuden liséamistg, tiedon jakamista ja toiminnan kehittdmista.(Soveltavan lii-
kunnan julkaisuja 5 2015, 12.)
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Osteoporoosi on yksi yleisimmistéd kehitysvammaisten terveysongelmista. Aikuisista
hoitokotiasukkaista lahes 70 %:lla on luukatoa. Mit4 vaikeammasta vammasta on
kyse, niin sitd todennakdisempaa on, ettad luut ovat hauraat. Luusta katoaa mineraale-
ja jos luita ei kuormiteta. Kehitysvammaisen liikuntataidot ovat lahes aina heikom-
mat kuin ei-kehitysvammaisen ikatoverin. Omatoiminen liikkuminen voi olla mahdo-
tonta liikuntakyvyn puutteen vuoksi tai jos ei opi reittejd eikd lenkkiavustajaa ole.
Vaikeasti kehitysvammaiset ovat myods usein pienikasvuisia, mika on yksi osteopo-
roosin tunnettu riskitekija. Luukadon esiintyvyys kasvaa myos estrogeenintuotannon
hiipuessa naisilla vaihdevuosi-idn jalkeen. Kehitysvammaisilla on usein lopetettu
kuukautiset keltarauhashormonin avulla, mik& on aiheuttanut vaihdevuosia vastaavan
hormonaalisen tilan. (Arvio & Aaltonen 2011, 129-130.)

Osteoporoosia on mahdollista ehkéistd huomioimalla riskitekijat perushoidossa. Tar-
kedd on, ettd kehitysvammaiset ulkoilevat paivittdin tunnin verran ja harrastavat run-
saasti lilkuntaa. Myds monipuolinen ja terveellinen ruoka ja siihen yhdistettynd D-
vitamiini ja kalkkivalmisteet seké naisten keltarauhashormonihoidoista pidattaytymi-

nen ovat keinoja osteoporoosin ennaltaehkaisyssa. (Arvio & Aaltonen 2011, 130.)

2.2.3 Suun terveys

Terve suu tarkoittaa toimivaa purentaelimistdd, oireettomia hampaita, tukikudoksia
ja suun limakalvoja. Terveella suulla on myos térkeé sosiaalinen merkitys, koska se
vaikuttaa syomiseen, puhumiseen ja ulkonékoon. (Keskinen 2015, 8.) Suun tervey-
delld on merkitysta yleisterveydelle, hyvinvoinnille ja elaménlaadulle. Suun ja ham-
paiden sairaudet ovat yleisid ja suun krooniset tulehdukset voivat edesauttaa myos
muiden vakavien sairauksien puhkeamista. Huono suunterveys on yksi riskitekijé
valtimokovettumataudin seka sydaninfarktin ja aivoinfarktin taustalla. Suun terveytta
voi yllapitaa terveellisilla elintavoilla, vélttamalla jatkuvaa napostelua ja puhdista-
malla hampaat kahdesti paivassa fluorihammastahnalla. (Suomen hammaslaakariliit-

to www-sivut 2016.)

Kehitysvammaisilla esiintyy samoja suun sairauksia kuin muullakin vaestolla. Ylei-

sin niistd on parodontiitti, joka on nopeasti etenevé suun pehmytkudoksen tulehdus.
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Downin oireyhtymaan voi liittyd nopeasti etenevé parodontiitti, joka ei selity ainoas-
taan suun huonolla hygienialla eika ole estettavissa hyvélla harjauksella eika plakin
poistolla. Downin oireyhtymassa lapsilla ja nuorilla on vdhemman hampaiden rei-
Kiintymistd, mutta aikuisidlla tilanne muuttuu. Tdma johtuu l&hinn& hampaiden rei-
kiintymista edistavasté ravinnosta, huonosta suuhygieniasta ja vahentyneesta syljen-
erityksestd. Suun ja hampaiden terveyteen voi vaikuttaa my0ds hoitamaton keliakia,
ruoan palautuminen suuhun ja refluksitauti. (Kéypa Hoito www-sivut, 2016.) Méaatan
(2011, 53, 59) tutkimuksessa kuvattiin terveysongelmien yleisyytta ja terveysseuran-
nasta annettujen suositusten toteutumista Downin oireyhtymdsséd Kainuun alueella
sairaus- ja huoltokertomuksia (N = 138) analysoimalla. Suun terveysongelmia oli 36
%:lla tutkituista. Pysyvista hampaista puuttui vahintddn kymmenen seka vaikeaa ka-

riesta tai ientulehdusta esiintyi runsaasti.

Epilepsia on erds merkittdvimmistd kehitysvamman liitdnnaisoireista. Kehitysvam-
maisista noin 25 % sairastaa epilepsiaa ja naista epilepsioista 50 % pysyy aktiivisena
hoitotoimenpiteistd huolimatta. Epilepsian hoitoon kéytettavista ladkkeista fenytoii-
nilla on ienhyperplasiaa eli ikenen liikakasvua aiheuttava vaikutus. (Arvio & Aalto-
nen 2011, 118-119.)

Kehitysvammaisilla on monia suun alueen ongelmia: leukojen epasuhtaa, purentavir-
heitd, hampaiden puuttumista, kuolaamista, hampaiden narskuttelua ja kulumista.
Kehitysvammaisilla on usein liitanndissairauksia tai 1a&kityksig, joilla on suuta kui-
vattavia vaikutuksia. Syljenerityksen vaheneminen voi aiheuttaa arkuutta suussa ja
outoa makua. Myds hammasproteesin paikoillaan pysyminen voi olla ongelmallista.
Lisdksi hengitys voi haista pahalle, suun limakalvolle voi tulla hiivatulehdus ja kui-
van ruoan nieleminen vaikeutuu. Kehitysvammainen ei aina kykene ilmaisemaan ki-
pua. Suun ongelmat voivat siksi ndkya syémattémyytend, rauhattomuutena ja tuskai-
suutena. (Keskinen 2015, 162-163)

2.2.4 Mielenterveyshairiot

Mielenterveys on hyvinvoinnin perustana oleva kokonaisvaltainen voimavara. Se

koostuu psyykkisistd, fyysisistd ja sosiaalisista osatekijoista ja vaihtelee eri aikoina.
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Mielenterveyteen vaikuttavat paitsi ihminen itse, myds eldman olosuhteet, muut ih-
miset ja naiden tekijoiden keskinainen vuorovaikutus. Nama kaikki voivat toimia se-
kd mielenterveyttd suojaavina voimavaroina ettd mielenterveyden riskitekijoina.
Henkilokohtaisena kokemuksena mielenterveys voi nakya koettuna hyvané vointina,
tunteena ja kokemuksena hyvasté olosta. (Hongisto, Repo & Bjorkman 2008, 4.) Hy-
vaan mielenterveyteen kuuluu eldménhallinnan tunne, optimismi, mielek&s toiminta,
hyva itsetuntokyky solmia tyydyttavia sosiaalisia suhteita (Terveyden ja hyvinvoin-

nin laitoksen www-sivut 2014).

Kehitysvammaisista 30-50 %:lla on merkittdvd mielenterveyden tai kayttdytymisen
hairio. Niiden tunnistamista vaikeuttavat monet tekijat, kuten kehitysvammaisuuteen
liittyvé ajattelun konkreettisuus, kommunikoinnin rajoittuneisuus, sosiaalisen toimin-
takyvyn rajoittuneisuus sek& vaikeus nimeté tunteita. Hairididen ymmartamista voi
helpottaa kehitysvammaoireyhtyméan mahdollisesti liittyvan kayttaytymisfenotyypin
(behavioral phenotype) tunnistaminen. Esimerkiksi Downin oireyhtymaan saattaa
liittya ahdistuneisuutta, vetdytymistaipumusta seka pakonomaista hidastuneisuutta,
joka voi liittyd depression tai pakko-oireiseen hairioon. Yleisid depression oireita
ovat aggressiiviset purkaukset, itkuisuus, takertuminen, unih&iriot, ruokahalutto-
muus, vetaytyminen ja joskus hallusinaatiot. (Koskentausta 2012, 4366; Kéaypa Hoito

www-sivut 2016.)

Kehitysvammaiset ja vammattomat ihmiset viettdvat suuren osan eldméastdédn omissa
ryhmissaan. Erillaén elaminen alkaa usein jo lapsena koulussa ja harrastustoiminnas-
sa sekd mydhemmin jatkokoulutuksessa ja tydeldmassa. Aikuisena kehitysvammaiset
ihmiset tyGskentelevét padosin heille tarkoitetuissa tyo- ja toimintakeskuksissa ja
saattavat asua omissa asuntoloissaan tai laitoksissa. Lisaksi kehitysvammaiset ihmi-
set kokevat eldmansé varrella tavallista enemman muuttoja ja eroja esimerkiksi eri-
laisten hoito- ja kuntoutusjaksojen ja sopivan asumismuodon etsimisen vuoksi ja
néistd johtuvaa surun, hylk&&misen ja epdonnistumisen tunteita. Heilld on myds
yleensd vahemman kykyé kasitelld ndiden kokemusten herdttdmia tunteita. Pysyva
elinymparisto ja vakaat ihmissuhteet olisivat tarpeellisia. (Hongisto, Repo & Bjork-
man 2008, 7; Oulasvirta & Vaitti 2013, 6-7.)
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Paattakainen ja Savolainen (2015, 57-61) tutkivat opinndytetydssédan kehitysvam-
maisten kokemuksia kiusaamisesta. Tutkimuksessa haastateltiin (N=10) aikuisia ke-
hitysvammaisia. Tutkimuksella haluttiin selvittdd, miten kehitysvammaiset méaaritte-
levat kiusaamisen, millaisia omia kokemuksia heilla on siitd seka millaisia ajatuksia
sithen puuttumisesta ja sen vahentdmisestd. Tutkittavat kokivat sanallisen ja fyysisen
kiusaamisen tutuimpana kiusaamisen muotona ja he kokivat kiusaamisen johtuvan
erilaisuudesta. Kiusaamisen ehkaisyyn ja siihen puuttumiseen tarvittaisiin lisaa hen-

kildiden erityispiirteet huomioivia tytkaluja.

2.2.5 Paihteet

Suomen aikuisvédeston terveyskayttaytymistd ja terveyttd on kartoitettu vuosittain
vuodesta 1978 asti. Monissa elintavoissa on ollut myonteista kehitystd. Miesten tu-
pakointi on véahentynyt koko tutkimusjakson ajan (1978-2014). Naisten pdivittaistu-
pakointi yleistyi 1980-luvun puolivaliin saakka, mutta alkoi véhentyd 2000-luvun
vaihteen jalkeen. Raittiiden osuudet vuonna 2014 olivat 13 % (miehet) ja 14 % (nai-
set). Alkoholin kaytéssa on myos alueellisia eroja: Uudellamaalla alkoholinkulutus

on runsaampaa kuin muualla Suomessa. (THL:n raportti 6/2015, 12-18.)

Vammaisilla on pédihdeongelmia yhtd paljon kuin muullakin véestolla. Nuoren it-
sendistyminen ja muutto pois kotoa on otollista aikaa péihteiden kokeilulle. Alkoho-
lin suurkuluttajia on Sininauhaliiton VAPA-projektin kartoituksen perusteella koh-
dattu eniten erityiskansanopistoissa. Tyontekijat maarittivat 19,3 % erityiskansan-
opiston alkoholia kéyttavistd opiskelijoista suurkuluttajiksi. Suurkuluttajien suuri
maard saattaa johtua erityisammattikoulun asiakaskunnan ik&jakaumasta. (Hintsa
2004, 5.) Vammaisten kanssa tyoskentelevillda on véhan tietoa téstd ongelmasta ja
henkilokunta on jopa saattanut edesauttaa paihderiippuvuuden kehittymistd. Vai-
keimmissa tapauksissa ratkaisuna on ollut palveluasunnosta h&atdminen sen sijaan,
ettd asiakas olisi ohjattu paihdehoitoon. Padihdepalveluja on ollut tarpeen kehittéda
vammaisystéavéllisiksi. (Vapa-projekti 2005, 21; Hyvéari 2014.)

Paihdeongelmaisen hoidossa on hyvd myds muistaa, ettd hoidossa olevan laheinen

voi olla kehitysvammainen. Vuorovaikutuksen on hyva olla selke&é ja konkreettista
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eli pdihdehaastattelussa kaytetaan tyhjid pulloja tai mehulaseja kuvaamaan alkoho-
linkulutusta. P&ihdetydssd hyoddynnetddn nykyisin myds selkokielistd materiaalia.
Kun voimavaroja on vahéan, niin selkokieliseen materiaaliin on helpompi tarttua. Sel-
kokieliset esitteet toimivat myds henkilékunnan tydvélineind. (Komu, Latvanen, Sa-
lo-Chydenius & Partanen 2015; Esteeton mielenterveys ja péihdety0 www-sivut
2016.)

Kehitysvammaisten pdihdehoitoyksikkd toimii Vaalijalan Suvannossa. Sielld on 14 -
paikkainen yksikkd, joka alun perin perustettiin mielenterveysongelmien ja haasta-
van kayttaytymisen hoitoon. Nykyisin monella asiakkaista on alkoholiongelmia. Asi-
akkaiksi otetaan vain miehid. Kuntoutuminen Suvannossa kestaa usein vuosia. (Kehi-

tysvamma-alan verkkopalvelu www-sivut 2016.)

2.2.6 Seksuaaliterveys

Seksuaaliterveys on olennainen osa ihmisen terveyttd ja hyvinvointia. WHO méérit-
telee seksuaaliterveyden seksuaalisuuteen liittyvaksi sosiaalisen, henkisen ja fyysisen
hyvinvoinnin tilaksi. Se sisaltda positiivisen ja kunnioittavan lahestymistavan seksu-
aalisuuteen ja seksuaalisuhteisiin sekd mahdollisuuden tyydyttaviin ja turvallisiin
seksikokemuksiin vapaana painostuksesta, syrjinnasta ja vékivallasta. (Klemetti &
Raussi-Lehto 2014, 10.)

Seksuaalisuudessa on kysymys siitd, ettd on tietoinen omista aisteistaan (kosketus,
maku, kuulo, n&ko, ajattelu) ja osaa nauttia niistd. Kehitysvammaisilla on pitka histo-
ria seksuaalioikeuksien sorron suhteen. Heitd on pidetty a-seksuaalisina, mika tar-
koittaa, ettd ajatellaan, ettd heilla ei ole/ heilld ei tule olla seksuaalisia tarpeita tai tun-
teita. Kielteisten asenteiden toisena ddripadnd on nahda heidat hyperseksuaalisina.
Itsemadrdédmisoikeus seksuaalisuuden suhteen tarkoittaa sité, ettd kehitysvammaisilla
tulee olla mahdollisuus s&anndlliseen sosiaaliseen elamaa (ystavyyssuhteiden luo-
miseksi), koulutusta seksuaalisuudesta ja omasta kehosta ja keinoja ilmaista seksuaa-
lisia tarpeita sekd mahdollisuus seksuaalisuuden ilmaisuun, ystavyyssuhteisiin, yksi-

tyisyyteen seké oikeus virheiden tekemiseen. (Taylor Gomez 2012, 238.)
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3 TERVEYSNEUVONTA

Terveydenhuoltolain (Terveydenhuoltolaki 1326/2010) perusteella kuntien on jarjes-
tettdva alueensa asukkaiden terveyden ja hyvinvoinnin edistamista seka sairauksien
ehkaisyé tukevaa terveysneuvontaa. Terveysneuvonnan on perustuttava nayttoon pe-
rustuvaan tietoon ja neuvonta voidaan toteuttaa yksilollisesti, ryhméssa ja yhteisolli-
sesti. Terveysneuvonnan on tuettava voimavarojen vahvistamista ja vastuun ottamis-

ta omasta terveydesta.

Terveyskasvatuksen tavoitteena on, ettd myds kehitysvammainen ihminen ottaa edel-
Iytystensd mukaisen vastuun oman terveytensa hoitamisesta. Vaikka kehitysvammai-
nen tarvitsee aikuisenakin muiden apua, on pyrittavéd tasapainoon mahdollisimman
suuren itsendisyyden ja tarvittavan riippuvuuden vélilla. (Kaski ym. 2012, 202.) Ke-
hitysvammaisilla on kykyd ymmértd4 mita terveet elintavat tarkoittavat. He osaavat

my06s muuttaa elintapojaan terveellisemp&én suuntaan, kun saavat terveysneuvontaa.

Englannissa tutkittiin aikuisten kehitysvammaisten (N=13) késityksia heidan omasta
terveydentilastaan ja terveista elintavoista. Menetelménd kaytettiin puolistrukturoi-
tua haastattelua. Tutkimustulosten mukaan kehitysvammaisilla on tietoa terveydests,
mité on olla terve seka terveista elintavoista. (Caton ym. 2012, 257.) Ruotsissa tutkit-
tiin, miten aikuisten kehitysvammaisten terveydentila muuttui, kun he osallistuivat
ohjelmaan, missé oli ravitsemusohjausta seké liikuntaa. Tutkittavina oli (N=130) lie-
vasti, keskivaikeasti kehitysvammaista (74 naista ja 56 miestd, ikd 22-66) ryhma-
asumisyksikoissa ja interventio kesti vuoden. Tutkimuksen tuloksena oli, ettd kehi-
tysvammaisten terveyttd on mahdollista edistdd, kun interventioon yhdistetdan liikun-
ta-, ravinto- ja terveyskayttaytymisohjausta. Myos silla oli tulosten kannalta merki-
tystd, ettd ohjausta annetaan sekd kehitysvammaisille ettd heidan hoitajilleen. (Berg-
strom, Hagstromer, Hagberg & Schéfer Elinder 2013, 3855.)

Terveysneuvonnan toteutuminen edellyttdd palvelujen saatavuutta. Seksuaalineuvon-
nan osalta niita ei ole vield kattavasti saatavilla, eikd sosiaali- ja terveydenhuollon
henkilostolla valttaméattd ole riittdvida valmiuksia seksuaalineuvonnan antamiseen.
(llmonen 2008, 43.) Lofgren-Martensonin (2011, 209, 222) tutkimuksessa haastatel-
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tiin Ruotsissa 16-21 —vuotiaita kehitysvammaisia (N=16). Selvitettiin mill4 tavoin ja
kenen toimesta he haluavat saada seksuaalineuvontaa. Tutkimustulosten mukaan ke-
hitysvammaisten on térkeda saada opetusta seksuaalisuudesta esimerkiksi koulussa,
koska heilla ei ole kykya saada tarvitsemaansa tietoa toisiltaan tai spontaanisti oppi-

malla.

Palvelujen saatavuutta heikentdd kehitysvammaisten tarve saada selkokielistd neu-
vontaa. Selkokielisessé vuorovaikutuksessa kielellisesti kompetentimpi keskustelija
pyrkii eri keinoja kdyttden sopeuttamaan omaa puhettaan siten, etta se olisi puhe-
kumppanille ymmarrettavélla tasolla. Selkokielisen vuorovaikutuksen perusperiaat-
teita ovat orientointi ja olosuhteiden huomioiminen, kohtaaminen ja lasnéolo, vuorot-
telun tukeminen, selkokielisen puheen keinot, ymmarryksen tarkistaminen ja kor-
jaamisen keinot. Puhekumppanin orientoiminen tilanteeseen ja aiheeseen auttaa hén-
t4 ennakoimaan tapahtumia ja voi aktivoida tilanteessa tarvittavia kommunikoinnin
ja kielen keinoja puhekumppanin mielessa. Taustamelu voi hairitd kuulemista ja kes-
Kittymistd, joten puhetilanteen rauhoittaminen on tarkeéda. (Leskelda 2012, 279, 284
285.)

4 OPINNAYTETYON TAVOITE, TARKOITUS JA
TUTKIMUSONGELMAT

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittad, millaista terveysohjausta aikuiset kehitys-
vammaiset toivovat saavansa. Tarkoituksena on saada tietoa aikuisten kehitysvam-
maisten terveysohjauksen tarpeesta heiddn omasta ndkékulmastaan. T&ta tietoa voi-
daan tulevaisuudessa hyodyntéa heidan terveytensé edistdmiseen terveysneuvonnas-

Sa.

Taman opinndytetyon tutkimuskysymykset ovat:
1. Millaista terveysohjausta aikuiset kehitysvammaiset haluavat saada?
2. Milla menetelmilld aikuiset kehitysvammaiset haluavat saada terveysohjaus-

ta?
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5 TUTKIMUKSEN EMPIRINEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimusmenetelma

Taman tutkimuksen menetelmd on kvalitatiivinen eli laadullinen. Laadullinen tutki-
mustapa valittiin menetelmaksi, koska siind tutkija pyrkii ymmartdméaan tutkittavaa
ilmiota. Tassa tyossa tutkittava ilmié on kehitysvammaisten aikuisten ajatukset ter-
veysohjauksen tarpeesta. Laadullinen tutkimus soveltuu uuden ilmién ymmartami-
seen ja tavoitteena on saada kokonaisvaltainen ja syvéa kasitys ilmitsta. Yksinkertai-
simmillaan tdma tarkoittaa sitd, ettd kysytddn asianomaisilta ilmiostd. (Kananen
2010, 36, 38.)

Tutkimus toteutetaan teemahaastattelujen avulla puolistrukturoidusti, jolloin yksi-
tyiskohtaisten kysymysten sijaan keskustelu etenee tiettyjen teemojen varassa. (Ka-
nanen 2010, 53, 55.) Teemat (Liite 1) valittiin kehitysvammaisten tyypillisimpien
terveysongelmien pohjalta: ravitsemus, liikunta, suun hoito, mielenterveys, paihteet
ja seksuaalisuus. (Kaski 2012, 135-13; Arvio & Aaltonen 2011, 127-131; Perry ym.
2010, 24-25). Puolistrukturoidussa haastattelussa kysymysten muoto on Kaikille sa-
ma, mutta vastauksia ei ole sidottu vastausvaihtoehtoihin, eika kysymysten jarjestys
tarvitse olla kaikille sama. Haastateltavat vastaavat kysymyksiin omin sanoin ja vas-
taukset perustuvat haastateltavien omiin kokemuksiin, ajatuksiin, uskomuksiin seka
tunteisiin. (Hirsijarvi ym. 2014, 208 ).

Menetelmaksi valittiin teemahaastattelu, koska tutkimusongelman selvittamiseksi
tarvittiin syvempaa tietoa henkildiden omista kokemuksista. Puolistrukturoidussa
haastattelussa voi edetd haastattelutilanteen mukaan, joten lisakysymyksilla ja kay-
tannon esimerkeilld pystytddn kohdentamaan keskustelun kulkua asioihin, jotka ovat
keskeisid. Kysymyksessa on erédénlainen keskustelu, joka tapahtuu tutkijan aloitteesta
ja hénen ehdoillaan. Haastattelija varmistaa, ettd kaikki etuk&teen padtetyt teema-
alueet kdydaan haastateltavan kanssa lapi. Haastattelijalla ei ole valmiita kysymyk-

sid, mutta hanell& on tukilista kasiteltavista asioista. (Eskola & Vastaméki 2015, 29.)
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Kielellisesti epdsymmetrinen tilanne on silloin, kun yhdella tai useammalla keskuste-
luun osallistuvalla on rajoituksia kielitaidoissaan. Mita vdhemman keinoja kielelli-
sesti heikommalla on kéaytdssaan, sitd suurempi vastuu ja valta ovat kompetentim-
malla osallistujalla. On riskind, ettd vuorovaikutus voi rakentua ldhinnd kompeten-
timman puhujan tulkintojen varaan. Kehitysvammaisilla on havaittu taipumus myon-
tyvyyteen, mika heikentad heidan mahdollisuuksiaan tuoda omia ajatuksia ja koke-
muksiaan esille. Myontyvyydella tarkoitetaan, ettd kehitysvammainen pyrkii vastaa-

maan siten, kuin olettaa kysyjan odottavan. (Leskeld & Lindholm 2012, 15-16.)

Kielellisen epasymmetrian vuoksi haastattelussa pyritddn selkokieliseen vuorovaiku-
tukseen, jolloin kompetempi keskustelija pyrkii eri keinoja kayttden sopeuttamaan
omaa puhettaan siten, ettd sen puhekumppani ymmartaa. Selkokielisen vuorovaiku-
tuksen perusperiaatteita ovat orientointi ja olosuhteiden huomioiminen, kohtaaminen
ja lasndolo, vuorottelun tukeminen, selkokielisen puheen keinot, ymmarryksen tar-

kistaminen ja korjaamisen keinot. (Leskela 2012, 279.)

5.2 Tutkimukseen osallistujat ja aineistonkeruu

Vuoden 2015 marraskuussa tutkimuslupa opinnéytetyén tekemiseen oli anottu ja saa-
tu kunnan perusturvalautakunnalta (LHTTEET 2 & 3). Ehtona tutkimusluvan myoén-
tamiselle oli, ettd opinnédytetydn valmistuttua se luovutettaisiin seka kirjallisena etta
séhkdisena versiona perusturvalautakunnalle. Anomuksessa pyydettiin lupaa haasta-
tella aikuisia kehitysvammaisia eri asumismuodoista: itsendisesti, perheen kanssa,
tuetussa ja palveluasunnoissa asuvia. Haastateltavien méaarén rajattiin 12 tai kunnes

aineiston saturaatio saavutetaan.

Hirsijarven ym. (2014, 179-181) mukaan tutkijan on sdadeltava aineiston koko sel-
laiseksi, ettd tiedon keruuseen ei kulu liikaa aikaa. Tutkijan tehtdvand on maéaritella
haastateltavien mé&ran tutkimusten tavoitteiden, tutkimuskysymysten ja perusjoukon
homogeenisyyden perusteella. Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena ei ole etsia
keskindisida yhteyksig, tilastollisia sé&nnénmukaisuuksia, joten aineistona voi olla

jopa vain yksi haastattelu tai joukko yksilohaastatteluja. Siksi on tarkeda, ettd henki-
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I6t, joilta tietoa keratddn tietdvat tutkittavasta ilmiosta paljon tai heillda on omakoh-
taista kokemusta asiasta.

Ennen varsinaisia haastatteluja suoritettiin koehaastattelu henkil6lle, joka ei kuulunut
varsinaisen tutkimuksen piiriin. Koehaastattelun avulla varmistettiin haastattelurun-
gon toimivuus ja haastatteluun kuluva aika. Koehaastatteluun kului 35 minuuttia.
Koehaastattelussa varmistettiin myds, ettd tutkija osaa konkretisoida kysymyksiaan
tarvittaessa ja osaa edetd avoimista kysymyksistd suljetumpiin kysymyksiin. Koe-
haastattelun jalkeen otettiin kayttoon haastattelun tueksi esimerkkeja erilaisista ky-
symystyypeistd. Leskeldn (2012, 293-296) mukaan tutusta asiasta aloittaminen on
hyvaksi ja kannattaa ilmaista yksi asiakokonaisuus kerrallaan. Yksinkertaisiinkin ky-
symyksiin vastaaminen voi olla kehitysvammaiselle vaikeaa. Tastd syysta avoimet
kysymykset (mitd, kuka) voivat olla vaikeita, joten vaihtoehtoiset (t4ma vai tuo) voi-
vat auttaa. Kylla ja ei kysymyksiin on helpompi vastata, mutta ne lisdavat myonty-

vyyden riskié.

Haastateltavien valinnassa kysyttiin neuvoa kunnan palveluohjaajalta, asumisyksi-
koiden vastaavalta ohjaajalta sekd toimintatalon ja asumisyksikéiden henkilokunnal-
ta. Naille henkildille toimitettiin tutustuttavaksi saatekirje (Liite 5) ja suostumuslo-
make (Liite 4) haastatteluun osallistumisesta. He antoivat useita vaihtoehtoja henki-

I6istd, joilta voitiin kysyé halukkuutta osallistua tutkimukseen.

Tutkimukseni eettisia valintoja tehdessani pohdin haastattelusuostumusten pyytamis-
ta usealta eri ndkokulmalta. Kuulan (2011, 147-148) mukaan vajaakuntoisen tutki-
mukseen osallistumiseksi tarvitaan huoltajan tai muun laillisen edustajan lupa, sill&
heilld ei oleteta olevan itsemadraamisoikeutta tai kompetenssia sen kayttamiseen.
Kuitenkin kaikki haastatteluihin osallistuvat kehitysvammaiset ihmiset ovat aikuisia
ja opinnéytetyoni taustalla olevan ideologisen viitekehyksen mukaan kansalaisuuden
yksi maarittava tekija on itseméaaradmisoikeus ja sen kunnioittaminen. Ihmisoikeuk-
sia voidaankin pitadd ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen eettisend pohjana (Tuomi &
Sarajarvi 2013, 131). Tutkimukseni taustalla on ajatus, ettd ihmisoikeudet ovat kai-
kille kuuluva perusoikeus. Kehitysvammaisten ihmisten suojelu ei saa kaantya heité
vastaan siten, ettd sen nojalla voidaan evata heiltd mahdollisuus vaikuttaa ja tuoda

esiin omaan eldmaénsa liittyvid asioita. Itseméaraédmisoikeus, osallisuus ja vapaus
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tehdd omia valintoja ovat tutkimukseni taustalla olevia arvoja. Pyrkimyksenani on,
ettd tutkimuksen teossa ei vahingoiteta tutkittavia. Olen kertonut opinnéytetydstani
avoimesti asumisyksikoissd, toimintatalolla ja tutkimukseen suostuneiden kehitys-

vammaisten laheisille ja varmistamalla heidénkin hyvaksynnan.

Tietoinen suostumus (informed consent) on ihmistieteissa keskeinen asia ja sen mer-
Kitys on saada tutkittavat ymmartdmaan, mihin he suostuvat. Muodollista informoin-
titekstia tarkedmpéaa on saada ihmiset ymmartaméaan informoinnin osa-alueiden sisal-
I6t. (Kuula 2011,104.) Tutkimukseen tarvittava suostumuslomake (Liite 4) ja saate-
kirje (Liite 5) toimitettiin jokaiselle tutkittavalle henkilokohtaisesti ja varmistettiin
ettd haastateltava ymmartad, mihin suostuu. Tutkija luki daneen selkokielisen suos-
tumuslomakkeen ja varmisti, ettd tutkimukseen osallistuva ymmaértaa omat oikeuten-
sa ja tutkijan antamat lupaukset. Nauhuri esiteltiin ja kerrottiin, ettd tutkija kuuntelee
nauhoituksia ja Kirjoittaa jokaisen haastattelussa puhutun sanan paperille ja tutkii,
mité tutkittavat kertovat. Kerrottiin myos, ettd tutkimuksen valmistuttua kaikki pape-
rit ja nauhoitukset tuhotaan. Tutkija kertoi, ettd tutkimukseen osallistuja saa nayttaa

saatekirjetta omaisilleen ja ohjaajilleen.

Haastattelut tehtiin yksilohaastatteluina haastateltavien asunnoissa ja toimintatalolla
niin, ettd huoneessa olivat vain tutkija ja haastateltava ja keskustelua eivat muut
kuulleet. Tutkittavat ja osa tutkimuksen aiheista ovat sensitiivisid, joten anonymitee-
tin suojaaminen on erityisen tarkeda (Kuula 2013, 214). Tutkittavat itse kertoivat
avoimesti yhteisossaddn osallistumisestaan tutkimukseen. Haastattelut nauhoitettiin,
litteroitiin ja analysoitiin. Litterointi tapahtui aina samana paivéana, kun haastattelu
oli tehty. Yksi haastatteluista jouduttiin keskeyttdmaan viiden minuutin jalkeen, kun
nauhuri ei toiminut. Haastattelu aloitettiin alusta seuraavana paivand. Haastattelut
kestivat 6- 90 minuuttia. Metsamuurosen (2007, 242) mukaan kvalitatiivisen aineis-
ton kerddminen ja analysointi tapahtuvat ainakin osittain yhta aikaa. Tutkimusaineis-
to jarjesteltiin sellaiseen muotoon, ettd sen perusteella tehdyt johtopaatdkset voidaan

siirtdd yleiselle kasitteelliselle tasolle.

Tamaén tutkimuksen aineisto alkoi toistaa itseddn yhdeksannen haastattelun kohdalla
osittain, jolloin tutkimusongelman kannalta ei en&d& mitdan uutta tietoa tullut ravitse-

muksen, liikunnan eika suun hoidon kysymyksiin. Aineisto alkoi saturoitua. (Tuomi
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& Sarajarvi 2013, 85-87.) Teemahaastattelun muut osa-alueet tuottivat uutta tietoa

viimeiseen haastatteluun saakka.

5.3 Aineiston analyysi

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa siséllonanalyysi on tyypillinen perusmenetelma. Ai-
neiston analyysi aloitetaan sen kerddmisen yhteydessd. Analysointi aloitetaan litte-
roimalla haastattelunauhojen materiaali tekstiksi. Tavoitteena on ilmion laaja, mutta
tiivis esittdminen. Tuloksena syntyy kasiteluokituksia, kasitejarjestelmid, malleja tai
kasitekarttoja. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 165-167.)

Nauhoitetut haastattelut litteroitiin aina haastattelujen jalkeen. Litteroitu aineisto jaet-
tiin merkitysluokkiin tutkimuskysymysteni ja aineistosta nousevien siséltdjen pohjal-
ta. Aineisto ryhmiteltiin teemahaastattelulomakkeen kysymyksittdin seké etsittiin
yhtalaisyyksia ja eroavaisuuksia. Pelkistdmisvaiheessa (Liite 6) tutkimusaineistoa
jaoteltiin myos tutkimustehtdvien mukaan. Lopuksi aiheista pyrittiin luomaan johto-
paatoksia ja luokittelemaan ne. Metsdmuurosen (2007, 254) mukaan tavoitteena on
jarjestaa tutkimusaineisto siihen muotoon, etta sen perusteella tehdyt johtopéaatokset

voi irrottaa yksittaisesta henkilosta ja siirtaa yleiselle kasitteelliselle tasolle.

6 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimukseen osallistui 12 aikuista kehitysvammaista eri asumismuodoista: itsenéi-
sesti, perheen kanssa, tuetussa ja palveluasunnoissa asuvia. Kustakin asumismuodos-
ta haastateltavia oli kolme. Miehid oli viisi ja naisia seitseman. Nuorin haastateltavis-
ta oli 24 vuotias ja vanhin 63 vuotias. Tutkittavien idn keskiarvo oli 41,83 vuotta.

Tutkimustuloksia tarkastellaan teemahaastattelurungon mukaisessa jéarjestyksessa.
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6.1 Ravitsemus

Jokainen tutkimukseen osallistunut oli sita mieltd, ettd hénella on riittavasti tietoa
tehdakseen valintoja terveellisen ruuan ja juoman suhteen. Asumisyksikkojen hoita-
jat, ohjaajat, &iti ja kokkikerho olivat ravitsemustiedon antajia ja he myds huolehtivat

ruokien ja juomien terveellisyydesta.

H7 “Kylld tidlld piretdhdn terveellises ruuas”™

Haastateltavista kolme sanoi, ettd voisi tarvita ohjausta. Ndma vastaukset tulivat vas-
ta, kun siirryin avoimista kysymyksista kylla ja ei kysymykseen, joten todennakdi-
sesti kyse on myontyvyystaipumuksesta. Avoimissa kysymyksissa kukaan ei ilmais-

sut ohjauksen tarvetta.

Haastattelija: “Mitd sd ajattelet, tarttisikko sa lisaa tietoa siitd, mika on
terveellistd ruokaa ja juomaa?”

H5: “Kylld md vissihin tartten.”

Haastattelija: “Minkdlaasista asioosta sd tarttisit lisdd tietoa? ”

H5: “Jos mé& ny muistan, kaikki. Vihd kaikesta.”

6.2 Liikunta

Kaikki haastatellut kertoivat liikuntaharrastuksistaan. Liikuntaa harrastettiin fysiote-
rapeuttien, liikuntaryhmien, toimintatalon ja asumisyksikkdjen tyontekijoiden oh-
jauksessa. Lisaksi useat haastateltavista liikkuivat itsendisesti. Mitd&n ohjausta lii-
kunnasta haastateltavat eivat halunneet. Kaksi haastateltavista myontyi vastaanotta-

maan ohjausta.

H4: “se on se opettaja mikd pitdd meille litkuntaa tuola ja sitte md kul-
jen saukolla ja md kdyn niinku lenkilld”
H1: “uinti on terveellistd, uimisesta md tykkdn ja kdvelemisestd ja

sellaasesta ja pelaamisesta”™
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Haastattelija: “kuka olis hyvi opettamaan sulle lisdd litkunnasa?”
H1:joku henkilokunnasta vois sitten opettaa musaliikunta-asiooden

kans”

6.3 Suun hoito

Suun hoidossa haastatellut eivat kokeneet tarvetta ohjaukseen. Asumisyksikdissé hoi-
tajat sekd ohjaajat ja kotona &iti auttavat suun hoidossa. Osa tutkimukseen osallistu-
neista koki osaavansa hoitaa suunsa itsendisesti. Kaikilla oli sd&nnélliset kontaktit
hammashoitolaan, missé he saivat ohjausta, mutta ohjauksen laatu ei aina tyydytta-
nyt. Haastateltujen mielestd hammasladkari tai suuhygienisti olisi paras henkild an-
tamaan ohjausta. Yksi haastateltavista myontyi vastaanottamaan ohjausta, mutta ei

osannut sanoa, millaista ohjausta haluaisi tai tarvitsisi.

H10: "mutta ei sield kauhian hyvin opeteta, sanoo vain, etta pitaa pesta
hyvin”
H9: "sitte saattaa tulla sellaasiaki tietoja, mikka ei ole miellyttavia,

’

mutta on parempi puhua asioosta sellaasina ku ne on’

Haastattelija: “kaipaasikko sd lisdd ohjausta sithen?”
H5: “No melekeen.”
Haastattelija: “Minkdlaasia ohjeita sd tarvittisit?”’

’

H5: “No mitd ne antaa.’

6.4 Mielenterveys

Mielenterveyteen liittyvissd asioissa kiusaaminen nousi useimmin keskustelunai-
heeksi. Haastatelluista kuusi henkil6d kertoi kokemastaan kiusaamisesta. Heilla oli
kipeitd kokemuksia vuosia jatkuneesta koulukiusaamisesta. Kolme tutkimukseen
osallistunutta kertoi ystdvan olevan kiusaamisen kohteena. Toimintatalolla ja asu-
misyksikoissa kiusaamisesta oli annettu ohjeeksi, ettei saa kiusata ja ettéd pitdd pyytaa

anteeksi. Kolme haastateltua toivoisi enemman tietoa, mita voisi tehda kiusaamisti-
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lanteissa. Muutamat kertoivat myds kokemastaan unettomuudesta, ystavien vahyy-
desta ja peloista. Kaksi haastatelluista toivoi, ettd voisi keskustella kuolemasta.

H10: ”oon ollu koulukiusattu....jouruun sitte yksin kulukemaan”

H8: "mun tdrkidd ystdvdd on kiusattu”

H11: "pakkaa olla, etten md saa nukuttua”

H7: "mutta on tullu se kuolemanpelko....kuinka pitkdhdn pitdd taistella

’

ennenku pddsoo lepohon’

6.5 Paihteet

Tutkimukseen osallistuneista (N=12) kuusi totesi, ettei kdyta mitaddn péihteita (tu-
pakka, alkoholi, huumeet), eivatka he halunneet mitéan ohjausta. Viidell4 haastatel-
lulla oli kokemusta péihteista ja he kaikki halusivat lisaa tietoa alkoholista. Tietoa

paihteista saatiin lehdista, internetista ja televisiosta.

H12 “Olishan se kiva tietdd, ku naitd uusia juttuja tuloo, niin tietaa,
ettei mitd tahansa vedd naamaan.”
H10 “mitd vois ottaa ja kuinka paljon ja kuinka erottaa humalaasen ja

selevin.’

H3 “Viinasta olis mukava puhua huumorinaisten kans”

6.6 Seksuaalisuus

Tutkimukseen osallistuneista (N=12) nelja vaisteli seksuaalisuudesta puhumista. Olin
antanut lupauksen, ettd keskustelemme vain niistd asioista, joista haastateltava haluaa
puhua, joten kunnioitin heidén valintaansa olla puhumatta seksuaalisuuteen liittyvista
asioista. Kuusi tutkimukseen osallistuneista muisteli saaneensa seksuaalisuuteen liit-
tyvistd asioista tietoa koulussa ihmisen biologiaa kasittelevilld tunnilla. He muisteli-
vat hihittelyd ja hdpeéd, mitd aihe oli herattanyt oppilaissa. Viisi haastateltua kertoi
hakevansa seksuaalisuuteen liittyvistd asioista tietoa sosiaalisesta mediasta, netisté,
televisiosta ja lehdistd. Nelja koki saavansa ohjausta asumisyksikéiden ja toimintata-

lon ohjaajilta, jos itse kysyi. Raskauden ehkaisystd nelja naista oli saanut neuvoja
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kierukan laiton yhteydessd. Toiveena oli, ettei seksuaalisuuteen liittyvista asioista
puhuttaisi ryhmassa vaan ohjauksen saisi kahden kesken.

H12 “En oo saanu mitdid ohjausta, mutta kotia on tullu sellaanen lehti”
H1“No, emma tierd niitd, joskus vois, md tarttisin niihinki apua”
H10: “ite oon hankkinu tietoa, diti on sanonu, ettd sitte on raskaana,

jos kuukautiset jdd pois”

Haastattelija: “kuka voisi antaa ohjausta? ”
H9: “toivon ohjausta ohjaajilta ja vanhemmilta, mutta onko niilla ai-

12

kaa

Haastattelija: “Haluaasikko, ettd sun kans juteltaas seksiasioosta?”
H3: “joo”

Haastattelija: “kuka sun kans vois niistd seksiasioosta puhua?”’

H3: “No ku on monemmoosia ihmisid, monenmielisid... joku joka halu-
aa.....ditee kielti, ei tykdnny, se oli niin vanhanaikaanen, ei

ymmartany

7 POHDINTA

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd, millaista terveysohjausta aikuiset kehitys-
vammaiset toivovat saavansa ja mill& keinoin. Tutkimukseen osallistuneet (N=12) ker-
toivat teemahaastattelussa mielipiteitdan terveysohjauksen tarpeesta. Opinnédytetyon ta-
voitteena oli tuottaa tietoa, jota voidaan hyodynt&a aikuisten kehitysvammaisten tervey-

den edistamiseen.

7.1 Tutkimustulosten tarkastelu

Haastateltavat kertoivat kasityksidan terveyttd edistdvasta ravinnosta, liikunnasta,

suun hoidosta ja péihteettémyydesta. Heilld oli paljon mielipiteita néista aiheista. Ta-
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t4 huomiota tukee Caton tutkimusryhmén (2012, 257) Englannissa tehdyn tutkimuk-
sen tulokset kehitysvammaisten ajatuksista terveydesté ja terveellisista elintavoista.
Kehitysvammaisilla on tietoa terveydestd, mitd on olla terve seka terveisté elintavois-

ta.

Tutkimukseen osallistuneet 12 kehitysvammaista eivat halua saada terveysohjausta
ravinnosta, litkkunnasta eivatka suun hoidosta. Ndista asioista huolehtiminen oli tois-
ten ihmisten vastuulla. Ruoka oli tarked asia, josta tutkittavat juttelivat mielellaan.
Intoa ruuanvalmistukseen oli, mutta neuvonnan saaminen terveellisestd ravinnosta ei
kiinnostanut. Ohjattua litkuntaa oli kaikilla tutkittavilla runsaasti: la&kinnallisena
kuntoutuksena fysioterapiaa ja kuntoutuskursseja, harrastustoimintana liikuntakerho-
ja, itsendistd ja ryhmassa tapahtuvaa lenkkeilyd, pyoréilya, uintia, kuntosaliharjoitte-
lua ja toimintatalon jérjestamé&é liikuntaa. Suun hoidon ldhes kaikki kertoivat hoita-
vansa itse. Ohjausta td4h&n he saavat &idilta tai ohjaajilta / hoitajilta.

Kaikki tutkimukseen osallistuneet sanoivat tietdvansa riittavasti suun hoidosta ja ker-
toivat kuinka hampaita pitda harjata aamuin ja illoin. Tutkittavat olivat sitd mielt,
ettd suun hoidon ohjaus tulee antaa hammashoitolassa. Heidan oma kokemuksensa
on ristiriidassa sen kanssa, mita tiedetaan kehitysvammaisten suun ongelmista. Méaa-
tdn (2011) tutkimustulosten mukaan suun terveysongelmat ovat hyvin yleisia kehi-

tysvammaisilla.

Koska kehitysvammaiset eivat halua terveysohjausta ravinnosta, liikunnasta eivatka
suun hoidosta, niin terveyden edistdmiseen tahtadvat interventiot voisi suunnata hei-
dan hoitajilleen, ohjaajilleen ja huoltajilleen. Tatd tukee myods Bergstromin ym
(2013, 3856) tutkimus, missé todettiin, ettd intervention kohdentaminen seka kehit-

ysvammaisiin ettd ryhnmaasuntojen henkil6kuntaan lisési intervention vaikuttavuutta.

Mielenterveyteen liittyvissd asioissa kiusaaminen nousi useimmin keskustelunai-
heeksi ja haastatellut halusivat lisd4 tietoa kiusaamisen syista ja miten siihen voisi
puuttua. Ohjeistusta he olivat saaneet, mutta eivét riittavasti. Paattakaisen ja Savolai-
nen (2015, 57-61) tutkimustulokset olivat samansuuntaisia tdmén tutkimuksen tulos-
ten kanssa. Heiddn mukaansa kiusaamisen ehkaisyyn ja siihen puuttumiseen tarvit-

taisiin liséa kehitysvammaisten erityispiirteet huomioivia tyokaluja.
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Ne tutkittavista, jotka eivét itse kdyttdneet mitaan paihteitd, eivat halunneet keskus-
tella tasté aiheesta. Vastauksen olivat lyhyitd: “ci”, “ei kiinnosta”. Péihteitd kayttavat
olivat innokkaita kertomaan kokemuksistaan ja halusivat lisaa tietoa péihteista. Neu-
vontaa paihteistd he toivoivat saavansa toimintatalolla, osana heidan ty0péivaansa.
Tutkimukseen osallistuneet olivat saaneet tietoa pdihteistd internetistd, televisiosta,

lehdista ja kavereilta.

Tuoretta tutkimustietoa kehitysvammaisten péihteiden kaytosta ei ole. Vammaisten
paihdepalvelujen kehittdmisprojektissa (Vapa-projekti 2001-2004) todettiin ett,
vammaisilla on péihdeongelmia yhtd paljon kuin muullakin véestolla. Nuoren it-
sendistyminen ja muutto pois kotoa on otollista aikaa pdihteiden kokeilulle. (Hintsa
2004, 5.) Tahan tutkimukseen osallistuneista (N=12) vain 3 asui itsenéisesti, joten
péihteiden kayton véahaisyys saattaa olla seurausta hoitajien, ohjaajien ja huoltajien
asettamista rajoista. Nuoria (16-21 —vuotiaita) tutkimuksessa ei ollut, joten aiemmis-
sa tutkimuksissa havaittu nuorten itsendistymiseen liittyvé péihteiden kokeilu ei tul-

lut esille tassa tutkimuksessa.

Seksuaalisuudesta puhuminen oli osalle haastatelluista kiusallista, joten heita en pai-
nostanut puhumaan, koska haastatteluun lupaa pyytaessani olin luvannut, ettd haas-
tattelussa puhutaan vain sellaisista asioista, joista haastateltava haluaa puhua. Tutki-
mukseen osallistuneet eivat olleet saaneet aikuisina juurikaan ohjausta seksuaaliter-
veydestd. monen ainoat ohjauskokemukset seksuaalisuudesta olivat koulun biologi-
antunneilta. Naisilla oli mahdollisuus keskustella seksuaaliasioista terveydehuollossa
hoitaessaan ehkéisyyn liittyvia asioita. Miehet hankkivat tietonsa medioista ja kave-
reilta ja seurustelun ongelmissa sek& hygieniakysymyksissa ohjausta sai ohjaajil-
ta/hoitajilta jos sitd itse pyysi. Kukaan ei osannut kertoa, miten he seksuaalitervey-
den ohjausta haluaisivat. Ryhmaohjausta kukaan ei halunnut, koska aihe koettiin ar-

kaluontoiseksi.

Ruotsissa tekeméan tutkimuksen tulokset ovat samansuuntaisia. Hanen tutkimukses-
saan tuloksena oli, ettd nuoret olivat saaneet vain vahan seksuaalikasvatusta. Ruotsis-
sa seksuaalikasvatuksen opetustapa on keskusteleva, mutta kehitysvammaiset halua-

vat tarkemmin késikirjoitetun opetuksen. Tutkimuksen mukaan kehitysvammaisten
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on tarkedd saada opetusta seksuaalisuudesta esimerkiksi koulussa, koska heill& ei ole
kykya saada tarvitsemaansa toisiltaan tai spontaanisti oppimalla.

Seksuaaliterveyteen liittyvd neuvonta on tarpeellista kehitysvammaisille seké téhén
tutkimukseen osallistuneiden mielestd, ettd Lofgren-Martensonin (2011) tutkimustu-
losten mukaan. Seksuaalineuvonnan tulisi olla yksilollista, huolella k&sikirjoitettua,

selkokielista ja sen pitdisi olla osa kehitysvammaisten terveydenedistamista.

7.2 Tutkimuksen luotettavuus

Luotettavuuden tarkastelu on oleellinen osa hyvaa tutkimusta. Kvalitatiivisessa tut-
kimuksessa luotettavuuden kriteereind voidaan pitéa siirrettavyyttd, uskottavuutta ja
vahvistettavuutta. Tutkimusaineisto tulee kuvailla niin, ettd lukija voi sen avulla p&é-
telld, voiko tutkimuksen I6ydoksia soveltaa toisiin tutkimuskohteisiin. Kaikki ratkai-
sut tutkimuksen eri vaiheissa tulee perustella. Luotettavuuden arvioinnissa voidaan
tarkastella tutkimuksen tarkoitusta, tutkimusasetelmaa, otoksen valintaa, analyysié,
tulkintaa, tutkijan refleksiivisyyttd, eettista ndkokulmaa ja tutkimuksen relevanssia.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 198-20; Kananen 2010, 68-69; Metsa-
muuronen, 2008, 23.)

Opinndytetyossani olen pyrkinyt kuvaamaan erddn kunnan aikuisten kehitysvam-
maisten ajatuksia terveysohjauksen tarpeesta ja terveysohjauksen antamisen keinois-
ta. Tutkimustulokset eivét siis ole yleistettavissa tdsmélleen samanlaisina toisessa
kontekstissa eri paikkaan ja aikaan vietynd, vaan ne antavat tuloksia juuri tdhén tut-
kimukseen osallistuneiden antamista merkityksista tutkimiini ilmi6ihin. Tutkimus-
kontekstia on kuvattu huolellisesti. Haastateltavien valinta, tietoinen suostumus tut-

kimukseen osallistumisesta, aineiston keruu, kasittely sek& analysointi on kuvailtu.

Taman tutkimuksen tutkimuskysymykset perustuivat kehitysvammaisten yleisimpien
terveysongelmiin ja itsemadraamisoikeuteen. Haastateltavat valittiin siten, etté erilaisissa
asumismuodoissa asuvien mielipiteitd saataisiin nékyville. Opinndytetyon haastateltavat

osallistuivat tutkimukseen vapaaehtoisesti, heiltd kysyttiin lupa haastatteluiden tallenta-
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miseen ja heille kerrottiin tarkasti opinnéytetyon tarkoitus. Liséksi heid&n henkildllisyy-

tensa pysyi salaisena.

Opinndytetydssé kaytettiin analyysimenetelmana siséllonanalyysié ja aineisto pelkis-
tettiin, ryhmiteltiin ja ndin varmistettiin, ett4 oikeat asiat tulivat opinndytetyon tulok-
siin. Kategoriat johdettiin aineistosta ja niita ohjasivat tutkimuskysymykset. (Kank-
kunen & Vehvildinen-Julkunen 2013,167.)

Luotettavuutta kvalitatiivisessa lisdd raportissa esiintyvat suorat lainaukset. Lukija
saa mahdollisuuden pohtia, miten aineisto on kerétty. (Kankkunen & Vehviléinen-
Julkunen 2012, 198). Lainauksissa on kuvattu myos kielellisesti epdsymmetrisen ti-
lanteen huomioiminen ja kehitysvammaisilla havaittu taipumus mydntyvyyteen.
(Leskeld & Lindholm 2012, 15-16.)

Tassa tutkimuksessa tutkija on tutkimusasetelman luoja ja tulkitsija. Haastateltavat
ovat tuttuja, koska opinnédytetyon tekija on ollut tdimén kunnan kehitysvammaisten
asumisyksikoissa pitkaan tyossd. Luotettavuuteen vaikuttaa tutkijan ennakkoasen-
teesta johtuva vaaristyma, mita tutkija havainnoi ja kuulee (Tuomi & Sarajarvi 2013,
136). Opinnaytetyontekija on tunnistanut ennakkoasenteistaan aiheutuvan riskin tut-
kimuksen luotettavuudelle ja pyrkinyt vapautumaan niista. Toisaalta tuttu haastatteli-
ja helpotti haastattelutilanteita, koska haastattelutilanteen jannittdmista kyettiin pur-
kamaan keskustelemalla ennen haastattelua ajankohtaisista aiheista ja vaihtamalla

kuulumisia. Kaikki haastatellut olivat innoissaan péaastessaan haastateltavaksi.

Teemahaastattelurunko ja haastatteluissa kaytetty nauhuri esitestattiin ja teemahaas-
tattelurungon tueksi lisattiin apukysymyksié, jotta haastattelija muistaa edetd avoi-
mista kysymyksistd vaihtoehtoisiin kysymyksiin. Leskelan (2012, 293-296) mukaan
tutusta asiasta aloittaminen on hyvaksi ja kannattaa ilmaista yksi asiakokonaisuus
kerrallaan. Yksinkertaisiinkin kysymyksiin vastaaminen voi olla kehitysvammaiselle
vaikeaa. Tastd syystd avoimet kysymykset (mitd, kuka) voivat olla vaikeita, joten
vaihtoehtoiset (tdma vai tuo) voivat auttaa. Kylla ja ei kysymyksiin on helpompi vas-

tata, mutta ne lisadvat myontyvyyden riskia.
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Teknisen vélineiston pit4é olla kunnossa, ettd haastattelut onnistuisivat ilman taukoja
tai hairioita (Hirsjarvi & Hurme 2015, 75). Haastattelujen aikana nauhurin toimivuut-
ta varmistettiin ndyttéa seuraamalla. Yhden haastattelun aikana nauhurin akusta lop-
pui virta, joten haastattelu keskeytettiin ja aloitettiin alusta seuraavana paivana. Nau-
hurin toimintaa esiteltiin haastateltaville ja he kokivat nauhurin innostavana keskus-

telun elementtina.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa validiutta voidaan arvioida kayttamaélla triangulaatio-
ta. Haastattelemalla saatuja tietoja verrataan muista lahteistd saatuihin tietoihin.
(Hirsjarvi & Hurme 2015, 189) Haastateltavilta saadut tiedot saivat vahvistusta

aiemmista tutkimuksista.

7.3 Tutkimuksen eettisyys

mukaan eettisesti hyva tutkimus tarkoittaa sitd, ettd tutkimuksen tekemisessa nouda-
tetaan hyvaa tieteellista kaytant6a. Jo aiheen valinnassa on kysyttavé, kenen ehdoilla
tutkimuksen aihe valitaan ja miksi tutkimukseen ryhdytdan. Parantaako tutkimus tut-
Kittavana olevan elaméa? Tiedonhankintatapojen tulee olla tiedonantajan ihmisarvoa
ja itsemaaraamisoikeutta kunnioittavia ja suostumus tutkimukseen osallistumiseksi
on selvitettdva ja annettava tutkittaville mahdollisuus pééattaa osallistuvatko tutki-
mukseen. Eparehellisyyden vélttdminen on tarke&4 tutkimuksen jokaisessa vaiheessa.
Keskeisid eettisid periaatteita ovat muun muassa plagioinnin valttdminen, tutkimustu-
losten yleistdmisen valttdaminen seka puutteellisen tai harhaanjohtavan raportoinnin
valttaminen. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 20; Hirsijarvi ym. 2014, 23-27.)

Opinndytety6n aiheen valinnassa painottui koulutusohjelman maéaritteleméa hoitotydn
nédkokulma ja itsemaardadmisoikeuden vahvistaminen. Tutkimuksella pyritdén lisaa-

mé&én kehitysvammaisten osallisuutta ja paatantavaltaa.

Itsemééradmisoikeus, tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus ja mahdollisuus
kieltaytya tutkimuksesta on tutkimukseen osallistumisen ldhtokohta (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2013,218). Pyytéessani haastateltavia osallistumaan tutkimuk-

seen, kerroin heille tutkimuksen aiheen ja tutkimuksen aikataulun selkokielelld. An-
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noin haastateltaville mahdollisuuden suostua tai olla suostumatta tutkimukseen ja
korostin my0s haastattelun aikana, ettd keskustelemme vain niista asioista, mist4
haastateltavat haluavat keskustella. Kuulan (2011, 108.) mukaan tutkittavat voivat
olla vastaamatta kysymyksiin, jotka he kokevat arkaluontoisiksi, aiheeltaan tylsiksi

tai huonosti muotoilluiksi.

Kuulan (2011, 147-148) mukaan vajaakuntoisen tutkimukseen osallistumiseksi tarvi-
taan huoltajan tai muun laillisen edustajan lupa, silla heilld ei oleteta olevan itseméaéa-
rédmisoikeutta tai kompetenssia sen kayttdmiseen. Kuitenkin kaikki haastatteluihin
osallistuvat kehitysvammaiset ovat aikuisia ja opinndytetyoni taustalla olevan ideo-
logisen viitekehyksen mukaan kansalaisuuden yksi méérittava tekija on itsemaaraa-
misoikeus ja sen kunnioittaminen. lhmisoikeuksia voidaankin pitaa ihmisiin kohdis-
tuvan tutkimuksen eettisend pohjana (Tuomi & Sarajarvi 2009, 131). Kehitysvam-
maisten ihmisten suojelu ei saa kaantyé heitd vastaan siten, ettd sen nojalla voidaan
evata heiltd mahdollisuus vaikuttaa ja tuoda esiin omaan elamaansa liittyvia asioita.
Itseméaaradmisoikeus, osallisuus ja vapaus tehda omia valintoja ovat tutkimukseni
taustalla olevia arvoja. Pyrkimyksenéni on, ettd tutkimuksen teossa ei vahingoiteta
tutkittavia. Olen siksi kertonut opinndytetydstani avoimesti asumisyksikdissa, toi-
mintatalolla ja tutkimukseen suostuneiden kehitysvammaisten laheisille ja varmista-

malla heidankin hyvaksynnan.

Ennen tutkimuksen suorittamista oli pyydettava tutkimuslupa (Kankkunen & Vehvi-
ldinen-Julkunen 2015, 222). Tutkimuslupa opinndytetyon tekemiseen anottiin ja saa-
tiin kunnan perusturvalautakunnalta (LIITTEET 2 & 3). Ehtona tutkimusluvan
myontamiselle oli, ettd opinndytetydn valmistuttua se luovutettaisiin seka kirjallisena

ettd sahkoisend versiona perusturvalautakunnalle.

Tietoinen suostumus (informed consent) on ihmistieteissé keskeinen asia ja sen mer-
Kitys on saada tutkittavat ymmartdmaan, mihin he suostuvat. Muodollista informoin-
titekstia tarkedmpéa on saada ihmiset ymmartaméaan informoinnin osa-alueiden sisal-
I6t. (Kuula 2011,104.) Tutkimukseen tarvittava suostumuslomake (Liite 4) ja saate-
kirje (Liite 5) toimitettiin jokaiselle tutkittavalle henkilokohtaisesti ja varmistettiin

etta haastateltava ymmartaa, mihin suostuu.
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Tutkimukseen osallistuvien intimiteettisuojan pyrin varmistamaan yksilGhaastatte-
luilla rynméhaastattelujen sijaan. En mydsk&an mainitse tydssani kuntaa, missa haas-
tattelut tein ja lainaukset keskusteluista valitsin myds siten, ettei tunnistaminen olisi
mahdollista. Aineiston koon ollessa pieni osallistujien anonymiteetti voidaan turvata
kuvaamalla tutkimusraportissa heidén taustatietonsa keskiarvoina. (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2013, 221.)

Henkil6tietolaki (1999/523) edellyttad yksityisyyden suojaamisen ja hyvén tietojen-
kéasittelytavan noudattamista. Yksityisyyden suojaa ei saa vaarantaa tutkimusaineis-
ton huolimattomalla sailyttdmisellda (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009, 9).
Tutkimuksessa keréttyja tietoja sailytettiin huolellisesti, eika haastatteluista keskus-
teltu ulkopuolisten kanssa paitsi kerran, kun haastateltava pyysi vélittdmaan pyynnon

asumisyksikon hoitajille avuntarpeestaan.

Yksityisyyden suojeleminen edellyttdd myos sitd, ettd tutkimustekstissa yksittéaiset
henkil6t eivat saa olla tunnistettavissa (Kuula 2011, 64). Litteroidussa tekstissa haas-
tateltavat koodattiin numeroilla ja lainausten valinnassa huomioitiin, ettei tutkimuk-

seen osallistuvia voi tunnistaa lainauksista.

7.4 Ammatillisen kehityksen arviointi

Ensimmaisen kvalitatiivisen tutkimuksen tekeminen on ollut mielenkiintoista ja
haastavaa. Tieteellinen ajatteluni on kehittynyt saamani ohjauksen ansiosta ja erilai-
siin tutkimuksiin perehtyesséni. Olen edelleen noviisi, mutta osaan jo arvostaa tutki-
joiden tekeméa tyota, jota saan kayttaa tydssani, kun pyrin perustelemaan toimintaani
sairaanhoitajana nayttoon perustuvalla tiedolla. Opin etsimaén tietoa eri lahteista,
myds kansainvalisista l&hteistd, mik& on merkityksellista tulevassa tydssani kehitys-
vammaisten parissa. Suomessa kehitysvammaisia koskevaa tutkimusta tehdaan vé-
han, joten ndyttdon perustuvaa uutta tietoa tulen jatkossakin etsiméan myos kansain-

valisisté lahteistd. Myos lahdekritiikkini on kehittynyt paljon.

Opinnaytetyotéd tehdessani opin paljon kehitysvammaisten yleisimmista terveysuh-

Kista ja miten niihin voidaan vaikuttaa. Perehdyin ravitsemukseen, liikuntaan, suun
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terveyteen, mielenterveyteen, paihteisiin ja seksuaaliterveyteen ja opin kehitysvam-
maisten erityistarpeet ndiden asioiden suhteen. Tulevassa ty6ssani kehitysvammais-
ten sairaanhoitajana pyrin edistdméan heidéan terveyttdan ja asiantuntijana pyrin li-
sdamaan myos tydyhteisoni osaamista, mihin tdmén opinnédytetydn tekeminen on an-

tanut uusia valineita.

Olen jo pitkaan kayttanyt tyossani selkokieltd, mutta nyt perehdyttyani kielellisesti
epasymmetriseen vuorovaikutukseen, ymmarrdn paremmin, miten voin tukea kehi-
tysvammaisten kommunikointia itsemaaradmisoikeuden lisadmiseksi. Keskustelut
naiden ihmisten kanssa olivat miellyttavia ja yllattavid. Haastateltavien avoimuus ja
heidan kertomat Kipeétkin asiat saivat minut miettimaan ja muistelemaan keskustelu-
ja. Liikutuin, koen saaneeni lahjan heilta jokaiselta. Jotain erityista erityisilta ihmisil-

ta.

7.5 Jatkotutkimusaiheet

Opinndytetyon tarkoituksena oli saada tietoa aikuisten kehitysvammaisten terveysoh-
jauksen tarpeesta heidédn omasta nakdkulmastaan. Tietoa heidan ndkemyksistaan tuli
paljon. On tarkeaa tietdd, etta aikuiset kehitysvammaiset eivét halua saada neuvontaa
ravinnosta, liikunnasta eikd suun hoidosta. Terveysuhkia kuitenkin on paljon, joten
terveytta voisi edistéda suuntaamalla neuvontaa kehitysvammaisten hoitajille, ohjaajil-
le ja laheisille. Péihteista ja kiusaamisesta osa haastateltavista kaipasi lisaa tietoa ja

nama aiheet voisivat olla hyvia projekteja opiskelijoille.

Seksuaaliterveyteen liittyvissa asioissa haastateltavat toivoivat henkilokohtaista neu-
vontaa. Tama on merkittava tieto, kun kehitetddn kehitysvammaisten tarvitsemia pal-

veluja. Ammattitaitoista neuvontaa tarvitaan.
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saturaation mukainen maara)

Tiedonkeruumenetelmat

Teemahaastattelu yksilohaastatteluina (nauhoitetaan) ja aineisto tuhotaan tutkimuksen valmistumisen jalkeen.
Haastateltavien henkildllisyys pysyy salassa, niin ettei heita voi valmiista opinnaytetydsta tunnistaa.

Tiedonkeruun ajankohta

Alkusyksy 2015

Opinnaytetyon valmistumisajankohta

Kevat 2016

Paivamaara ja hakijan allekirjoitus

Liitteena tutkimussuunnitelma
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Kokouspaivaméaara Sivu
Perusturvalautakunta 4.11.2015 5
ST 25/2015/13.00.00

PER 40 § TUTKIMUSLUPA / SATU LAHDE

Satakunnan ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelija Satu
Lahde anoo tutkimuslupaa opiskeluun kuuluvaa opinnaytetyta
varten. Satu Lahteen tutkimuksen aiheena on Kehitysvammaisten
ajatuksia terveysohjauksen tarpeesta. Opinndytetydn ohjaajana
toimii lehtori Ritva Pirila Satakunnan ammattikorkeakoulusta.

Tutkimuksen aineistoa varten Satu Léhde haastattelisi 12 aikuista

kehitysvammaista, jotka asuvat joko itsendisesti,
perheen kanssa tai tuetussa tai palveluasunnoissa. Tutkimuksen
tarkoituksena on saada tietoa aikuisten kehitysvammaisten terve-
ysohjauksen tarpeesta heidan omasta nakoékulmastaan. T4t tie-
toa voitaisiin kayttaa tulevaisuudessa heidén terveytensa edists-
miseen.

Haastattelut suoritetaan nauhoitettavina yksildhaastatteluina ja
tutkimuksen valmistumisen jalkeen aineisto tuhotaan. Haastatel-
tavien henkildllisyys pysyy salassa niin, ettei heitd voi tunnistaa
opinnaytetydsta. Haastattelut alkavat syksylla 2015 ja opinnayte-
tyd valmistuu kevaalla 2016.

Sosiaalijohtajan ehdotus:

Perusturvalautakunta paattaa myontaa tutkimusluvan edellyttden,
ettd haastatteluun osallistuminen on téysin luottamuksellista ja
vastauksia kasitellddn nimettdmina ja niin, ettei vastaajia tai hei-
dén perhettdan ole mahdollista tunnistaa opinnaytetyosta. Perus-
turvalautakunta edellyttda, ettd opinnaytetyon valmistuttua seka
painettu ettéd sahkoinen kappale tutkimuksesta toimitetaan perus-
turvalautakunnalle.

Paatos:
Ehdotus hyvaksyttiin yksimielisesti.

(Lisatietoja: sosiaalijohtaja _

Poytakirjantarkistajien nimet
Lautakunta Hallitus Valtuusto
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Suostumus osallistumisesta haastatteluun

Tassa tutkimuksessa keratdaan haastateltavien kokemuksia terveysohjauksen tar-

peesta.

Terveysohjauksella pyritddan lisddamaan hyvinvointia.

Terveysohjauksella pyritddn siihen, ettd osaat itse ohjata itsedsi ja elamaasi.

Haastattelussa keskustellaan asioista joista sina haluat puhua.

Vaaria vastauksia ei ole.

Oikeita vastauksia ei ole.

Minulle on kerrottu tutkimuksesta ja sen tavoitteista. Minulle on luvattu:

1.

Haastattelijalla on vaitiolovelvollisuus. Se tarkoittaa sita, etta han ei saa ker-
toa minun asioita kenellekaan.

Voin jattaa vastaamatta jos haluan.

Voin koska vain keskeyttdaa haastattelun ja tutkimuksessa mukana olemisen
jos tahdon. Voin my@s tdydentaa vastaustani myohemmin.

Opinndytetyossa tulokset ja lainaukset esitetaan niin, ettei haastateltavia
tunnisteta.

Nauhoitetut haastatteluaineistot havitetaan kun ty6 on valmis.

Paivamaara ja allekirjoitus (haastateltavan ja/tai ldhiomaisen)

Lisatietoja

Satu Ldhde

(Puhelinnumero poistettu liitteesta)
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Hei,
Olen Satu Lahde (XXXXXXIta) Paikan nimi poistettu liitteesta

Opiskelen Satakunnan ammattikorkeakoulussa (Raumalla) hoitotytn koulutusohjelmassa sairaanhoita-
jaksi (AMK). Opinnaytetytnani teen tutkimusta kehitysvammaisten terveysohjauksen tarpeesta heidan

omasta nakdkulmastaan.

Kehitysvammaisten laheisilla ja terveydenhuollon ammattilaisilla on oma késityksensa, millaista ter-
veysohjausta kehitysvammaiset tarvitsevat. Terveydenhuollon ammattilaiset nakevét terveysohjauksen
tarpeen kehitysvammaisilla yleisimmin olevien sairauksien valossa. Naitd ovat osteoporoosi, ravitse-

mushairiét, suun ongelmat ja mielenterveysongelmat.

Juuri nyt on eduskunnan kasittelyssa esitys itsemaaraamislaista. Suunnitteilla olevan lain henkeen
kuuluu, etté luodaan kaytantsja, miten kehitysvammaisten omaa aanta saataisiin kuulumaan. Opinnay-
tetyoni lahtdkohtana on tarve kuunnella kehitysvammaisten omia ajatuksia heidén terveysohjauksen

tarpeestaan.

Tarkoituksena on selvittdd, millaista terveysohjausta aikuiset kehitysvammaiset toivovat saavansa ja

milla menetelmilld. Tulevaisuudessa tata tietoa voisi kayttdd heidéan terveyden edistamiseen.

Haastattelen tutkimukseen osallistuvia yksitellen, nauhoitan haastattelut ja tuhoan haastattelumateriaa-
lin tutkimuksen valmistuttua. Huolehdin myds siit8, ettei kenenkdan henkiléllisyys paljastu opinnaytera-

portissani. Minulla on vaitiolovelvollisuus kaikesta haastattelujen aikana esiin tulleista asioista.

Haastattelut suoritan syksylla 2015 ja opinnaytteeni on tarkoitus valmistua kevaalla 2016.

Vastaan mielellani tutkimusta koskeviin kysymyksiin puhelimitse tai séhkdpostilla.

Satu Lahde

Xxxxxxx Puhelinnumero poistettu litteesta

satu.lahde@student.samk.fi
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Taulukko 1. Otos analyysimenetelman etenemisesta: teemahaastattelun mielenterveysky-
symyksen sisallosta nousevien merkityssisaltojen pelkistamista ja ylaluokkiin jarjestamista.

Alkuperainen teksti

Pelkistetyt ilmaisut

Ylaluokka

Tunnen sellaasta yksindi-
syytta

Mun tdrkidd ystévdd on kiu-
sattu

Oon ollu koulukiusattu

Se kuolemanpelko mulle on
tullu

Itse olen ollu kiusattu

Pakkaa olla etten saa nukut-
tua

Jos vaikka haukkuus tai sel-
laasta

Jos vaikka joku muu tai md
ténisin niin se tuntuu pahal-
ta

No, josko kuolemasta

No ku ne ei tuu vaikka md
pyyrdn

Yksindisyys

Ystavan kiusaaminen

Koulukiusaaminen

Kuolemanpelko

Kiusattu

Unettomuus

Nimittely

Vakivalta

Kuolema

Ystdvien puute

Yksinaisyys

Kiusaaminen

Kiusaaminen

Kuolema

Kiusaaminen

Unettomuus

Kiusaaminen

Kiusaaminen

Kuolema

Yksinaisyys




