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Milloin vanhuuden vaihe alkaa?

» 35-75-vuotta eri kulttuureista ja ndkokulmista (sosiaalinen, biologinen, tilastollinen,
subjektiivinen) riippuen. Yleisimmin yli 55-vuotiaita kehitysvammaisia huomioidaan
ikaantyneina ihmisina.

* Down-syndrooma —henkil6illa vanhenemismuutoksia 35-40 idssa. lkaantyminen
oireyhtymaspesifia.

* Gerasteniaa (frailty) ilmenee kehitysvammaisilla ihmisilla keskimaarin 10 vuotta aiemmin,
kuin muussa vaestossa (Evenhuis ym. 2012)

* Ruoppilan ja livanaisen (2011) 35-vuotisen elamankulkututkimuksen (1962-1998) mukaan
kehitysvammaisten ihmisten elama vaikeutui ennenaikaisten vanhenemismuutosten vuoksi.
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Kehitysvammaisten naisten ja miesten kuolinika
verrattuna muuhun vaestoon Suomessa
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Samaa sukupuolten vdlista ikaeroa ei ole nahtavissa
kuin muussa vaestossa. Kehitysvammaisia iakkaita
miehia enemman kuin naisia.

Elinian ennuste lievasti kehitysvammaisilla ihmisilla on
lahestynyt muuta vaestoda. Vaikeasti kehitysvammaisilla
selvasti muita alhaisempi.

lakkaiden kehitysvammaisten ryhma on eniten kasvava
eri ikdisten kehitysvammaisten ryhma ja nopeimmin
kasvava iakkaiden ryhma (Numminen 2004)

Odotettavissa oleva elinika pitenee, mutta terveet
elinvuodet eivat ole lisdantyneet (Lin ym. 2016)



Kehitysvammaisten ihmisten maara
Suomessa monirekisteritutkimuksessa

Table 14. Estimates for the total population with ID in Finland calculated for the population structure in 2017.

Age group  Average prevalence Size of population 2017  Estimated number with ID
0-10y 0.6% 649,766 3900 (3899)
11-17y 1.2% 416,495 5000 (4998)
18-64 y 1.1% 3,267,551 35,900 (35,943)
65+y 0.75% 1,179,318 8800 (8845)
TOTAL 0.97% 5,513,310 53,700 (53.,685)

(Westerinen 2018)
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* Elakkeelle siirtyminen:

Vanhuuden Vaiheen * ei niinkaan ansiotyosta, vaan paivaaikaisesta
. . toiminnasta.
Sllrtymat « onko hyddytén normi? Kaytinnossa
. . kehitysvammaisille ihmisille merkityksellinen
kehitysvammaisten |
) . * Puolison kuolema:
ihmisen kohdalla * harvoin puolisoa
e vanhempien kuolema erityisesti kotona asuvien
- normatiivinen elamankulku iakkaiden kehitysvammaisten kohdalla
perustuu ableistisiin normeihin merkityksellinen
(Ljuslinder ym. 2020, Leahy 2021) * Neljas ika:

- kieli ja viitekehys puuttuu

vammaisten ihmisten . L el } . e
smankulusta (Leahy 2021) e Kehitysvammaisilla ihmisilla on vahemman tietoa
€lamankulusta {Leany ikddantymisesta ja sairauksien vaikutuksesta

* Heikommat valmiudet ennakoida tulevaa

e Avun tarve ollut jo aiemmin elamassa
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Tutkimusta siirtymasta vanhuuden elakelaisyyteen

e Paivaaikaisen toiminnan paattymisen on todettu * Engeland ja kumppanit (2018) haastattelivat Norjassa
herattavan huolta ja hammennysta kehitysvammaisia ikaihmisia. Seuraavat teemat
kehitysvammaisissa ihmisissa (Bigby et al 2011:167; nousivat merkityksellisiksi siirtymakokemuksissa:

Engeland et al 2018:77; Judge et al 2010: 298). + Terveydentila: ennen kotiin jadmista usealla enemman kipuja ja
* Riski elinpiirin kapeutumiseen ja aktiviteettien vahaisyyteen vasymysta

* Tyorooli ja sosiaalinen verkosto muodostuvat yleensa
paivaaikaisissa toiminnoissa, joissa on saatettu kdyda koko
aikuisidan

vanhuuden vaihe voi olla myds voimaantumisen ja
lisaantyvan hyvinvoinnin aikaa kehitysvammaiselle

ihmiselle (Buys ym. 2012; K&hlin ym. 2015; Engeland ym. 2018;
Judge ym. 2010).

* Voi l6ytya uusia kiinnostuksen kohteita, taitoja, vapautta,
itsenaisyytta.
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Itsemadaraamisoikeus ja tyytyvaisyys: muut olivat paattaneet
siirtymasta, ei vaihtoehtoja, tuli dkisti, tyytyvaisyys ennen ja
jalkeen siirtyman melko samalla tasolla. Arvostettiin vapautta
valita ja osa sai paattaa enemman asioistaan elakkeella ollessa.
Osa-aika eldkkeelle jaaneet (2/7 hl6a) tyytyvaisimpid.

Tieto ikdantymisen ja eldkkeelle jaamisen vaikutuksista: olisi
haluttu tietda aiemmin elakkeelle jaamisesta ja vanhenemisesta

Tarve aktiviteetteihin ja sosiaaliseen vuorovaikutukseen: pdiva
kerrallaan suunnitelmia, toimintakyky vaikutti vihenemiseen,
ystavyyssuhteita asumisyksikdssa ja laheisissa, ei vierailuja
entiseen paivatoimintapaikkaan

Ennakointi ja suunnittelu tarkeaa. Lahelld olevien ihmisten
asenne merkityksellinen, tietoa tarvitaan myds heille



Kahlin ym. (2015) tutki Ruotsissa

Kehitysvammaisten ihmisten kokemuksia
ikdantymisesta

* muutoksia aktiivisuudessa, avun tarpeessa, paaasiassa
kehon kautta - vasymys, sairaudet, ladkkeet

* kokemuksia myds eksistentiaalisista kysymyksista -
vanhaksi tuleminen, toisten kaltaiseksi muuttuminen,
kuolema

* erilaiset elamankokemukset ovat muotoutuneet
ikddantymisen ja eletyn elaman myota, ei pelkastaan
kehitysvammaisuuden kautta

* paljon yhteistd muiden samanikaisten ihmisten kokemusten
kanssa

* muista ihmisista poikkeavia kokemuksia ja elamantilanne
elinikdisen vammansa vuoksi

Henkilokunnan nakemyksia kehitysvammaisten
ihmisten osallisuudesta/osallistumisesta

* Tekemisena: toisten kanssa, toisille, mukana toisen
tekemisessa

* Tunteena: kokemus osallisuudesta,
turvallisuudesta, yhteenkuuluvuudesta

* Vaikuttavia tekijoita:
* Kehitysvammainen henkilo
* Sosiaalinen ymparisto
* Fyysinen ymparisto
* Henkil6kunta mahdollistajana ja estdjana

* Organisatoriset, esim. vammaislainsaadanto,
palveluntuottajan resursointi
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Ann Leahy: Disability and Ageing (2021)

* Ainoastaan erillisid teorioita vammaisuudesta ja vanhenemisesta

*  Gerontologia ei tunnista vanhuusvaiheen heikkenemisessa ja vammaisuudessa riittavasti kulttuurisia, sosiaalisia ja
taloudellisia syita ja seurauksia ja ndkee vammaisuuden ei-toivottuna tilana

*  Vammaistutkimuksen teoriat eivat ulotu vanhuusikdan, vammaisuus ennen kuolemaa ei kiinnosta
*  Kriittisessa gerontologiassa ja vammaistutkimuksessa yhtymakohtia, mutta sivuutetaan fyysinen heikkeneminen ja
kokemus, kun huomio diskurssissa
* Kaksi erilaista hypoteesia vammaisen ihmisen vanhenemisesta
* Kaksinkertainen syrjdytymisen vaara: vamma + vanhuus

* Vamma tasoittaa ikdantymisen vaikutuksia: eldmankulun aikana opitut strategiat kdytossa + enemman jatkuvuutta kuin
muutosta + voi tulla inklusiivisia kokemuksia myo6s

* Vahan narratiiveja/identiteetteja tarjolla idkkaalle vammaiselle ihmiselle, joka on haavoittuva ja kyvyiltdan heikentynyt,
mutta samaan aikaan luova ja kehittyva, arvojensa mukaan eldava ihminen. Suhteessa aktiivisen vanhenemisen politiikkaan
kehitysvammaiset nahdaan passiivisina interventioiden kohteena alati kehittyvan persoonallisuuden sijaan (Buys ym.
2012).

* Vammaisten ikdihmisten ja neljdsikaldisten subjektiivinen kokemus, esim. arvokkaasta ja merkityksellisesta elamasta
puuttuu, kaikkein vahiten tiedetaan elamanikadisen vamman kanssa ikdaantyvista ihmisista
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Teoreettinen viitekehys ja keskeiset kasitteet

* Sosiaaligerontologia:

* Eldmankulun nakékulma, menneisyyden vaikutus tulevaan, linkitetyt elamat, siirtyman merkitys, sosiokulttuuriset erot ian
merkityksessa (Dannefer & Settersten 2010:3-19).

* Heller (2019) korostaa elamankulkua - sosiaalisen, poliittisen ja historiallisen kontekstin huomioiminen kehitysvammaisten
ihmisten elamadssa.

* SOC-teoria hyvdsta vanhenemisesta: valikointi, optimointi ja kompensointi sopeutumiskeinoina. (vrt. Pirhonen ym. 2019)

* Ymparistogerontologia:

* Mita vdhemman vammaisella ihmiselld on resursseja, sitda merkityksellisemmaksi fyysisen ja sosiaalisen ympariston merkitys
muodostuu hanen hyvinvoinnilleen ja toimintakyvylleen.

* ”Hyva vanheneminen on autonomian, hyvinvoinnin ja oman identiteetin sailyttamista niin hyvin ja paljon kuin mahdollista
kykyjen menettamisesta huolimatta. (Wahl et al 2012:310)”

 Kriittinen realismi, pohjoismainen malli vammaistutkimuksessa

* sekd vamman etta kulttuurisen ympariston vaikutukset tunnustetaan (Bhaskar & Danemark 2006)

Kadsitteet: ageing, intellectual disability, transition, life course, future planning
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Kehitysvammaisen ihmisen siirtyma vanhuuselakelaisyyteen
- vaitostutkimus

Vaihe 1: Miten tyontekijat kuvaavat elakkeelle siirtymista?

Vaihe 2: Miten kehitysvammaiset ihmiset kuvaavat elakkeelle siirtymista ja
ikaantymisen merkitysta heidan elamaansa?

- Forms-kyselytutkimus
2-3/2021 asumisyksikoiden

ja paivaaikaisen toiminnan - laadullinen pitkittdistutkimusaineisto
henkilokunnalle (N=36) - siirtymavaiheessa olevien ihmisten
tulevaisuuden suunnittelua, kokemuksia ja  _teemahaastattelut vammais- ja

- avovastausten sisallonanalyysi C e
odotuksia siitd seka toiveita tulevasta vanhuspalvelujen johtajille

- artikkeli tekeilld tuloksista - 6-9 kkin passts samojen

kehitysvammaisten, nyt b)kehittdmistarpeista (1. ja 2. vaiheen
vanhuuseldkeldisyyden vaiheessa olevien, | |oksia kommenteille) sek

ihmisten kokemuksia ja siirtymalle antamia c)keskinaisesta yhteistydsta
merkityksid seka toiveita ja tuen tarpeita kehitysvammaisten ikd-ihmisten
tulevaisuudelle

a)palvelujen nykytilasta,

tarpeisiin vastaamisessa
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Vaihe 1 - tiedonkeruu tyontekijoilta

* Helmi-maaliskuussa 2021 laadullisena kyselytutkimuksena kolmen kehitysvammapalveluja tuottavan
organisaation asumispalvelujen ja paivaaikaisen toiminnan henkilékunnalle.

* Organisaatiot sijaitsivat eri puolilla Suomea ja edustivat seka yksityisten tahojen etta kuntayhtymien tarjoamia palveluja.
* Asumis- ja toimintayksikoita seka kaupunki- ettd maaseutuymparistoissa.

* Palvelujohtajat saivat kyselylinkin ja vastaamisohjeet sahkdpostilla.

* Johtajat Iahettivat viestin eteenpdin henkilokunnalleen, heiltd pyydettiin kokemuksia siirtymisesta pdivaaikaisesta toiminnasta
vanhuuseldkeldisyyden vaiheeseen. Vastausaikaa oli kolme viikkoa, kahden viikon jdlkeen palvelujohtajaa pyydettiin |ahettamaan
muistutusviesti kyselyyn vastaamisesta.

* Tutkijan tai kenenkdaan muun henkilon tietoon ei tullut vastaajan henkilotietoja.

* Kyselyssa kysyttiin taustatietoina, tydskentelikd vastaaja paivdaikaisessa toiminnassa, asumispalveluissa vai muussa palvelussa.
Paivaaikaisen toiminnan ja asumispalvelujen henkil6kunta ovat kehitysvammaisen ikdihmisen siirtymassa keskeisina toimijoina.
* Vaihtoehdoksi taustiedossa annettiin myds muu palvelu, jotta mahdolliset muut toimijat prosessissa voisivat saada danensa

kuuluviin.
* Tutkimuksessa ei vertailtu eri palvelutuottajien kaytantoja, minka ajateltiin lisddvan vastausten luotettavuutta ja aitoutta.
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Forms-kyselyn kysymykset

* Kyselylla kartoitettiin henkilokunnalta heidan toimintakaytantéjaan kehitysvammaisen ihmisen elakkeelle
siirtymisen vaiheessa. Kyselyssa kysyttiin seuraavia asioita:

a.

d.

e.

Millaisia kaytantoja liittyy paivaaikaisesta toiminnasta (tyollistymista ja osallisuutta edistavat palvelut)
pois jaamiseen?

Tehdaanko tulevaisuuden suunnittelua? Millaista? / Miksi ei tehda?
Tehd&danko siirtymassa yhteistyota vanhuspalvelujen kanssa? Millaista? / miksi ei?
Onko korona-aika vaikuttanut jotenkin kehitysvammaisten ihmisten elakkeelle siirtymiseen? Miten?

Millaisia kehittamisajatuksia henkilokunnalla on siirtymaan liittyen?

* Kyselyyn vastasi 36 kehitysvammapalvelujen tyontekijaa. Heista 21 tyoskenteli asumispalveluissa, 13
paivaaikaisessa toiminnassa ja 2 muissa palveluissa.

* Aineisto on analysoitu sisallénanalyysilla Atlas.ti-ohjelmaa hyodyntaen
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Alustavia loydoksia tyontekijakyselysta

- artikkeli tekeilla

* Tulevaisuuden suunnittelua ei tehda systemaattisesti
* Yhteistyd vanhuspalvelujen kanssa on harvinaista
* Eroja siirtymaprosesseissa

* Eroja tyontekijoiden ja kehitysvammaisten ihmisten rooleissa
siirtymassa
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Vaihe 2 - Hahmottelua tiedonkeruuprosessista kehitysvammaisen

ikaihmisen kanssa

o

e alustavan
kiinnostuksen
pohjalta sovitaan

e keskustellaan
tutkimuksesta

e tietoinen suostumus

e annetaan kamera ja

kuvausohjeet (tuttu
ohjaaja mukana)

d

) \

¢ katsotaan valokuvia
itselle tarkeista
paikoista ja ihmisista

e keskustellaan
elamasta nyt ja
toiveista tulevaan
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Il haastattelu siirtyman
jalkeen

e katsotaan valokuvia
ja keskustellaan
niistda, mika on
muuttunut ja mika
pysynyt ennallaan

e keskustellaan
elamasta nyt,
siirtyman
merkityksesta ja
toiveista tulevaan
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