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ABSTRACT

The topic of the thesis concentrated on intellectually disabled person’s expe-
rience as a social and healthcare client. The research problem was that there
was not enough research data in the form of an integrative literature review in
Finnish language available on the challenges faced by intellectually disabled
as clients of social and healthcare. The research question was what kind of
barriers people with intellectual disabilities faced as clients of social and
healthcare services. The basis was to respect the dignity of intellectually di-
sabled persons.

As the aim was to provide a diverse and critical examination of the topic an in-
tegrative literature review was chosen as the scientific research method. The
commissioner was South-Eastern Finland University of Applied Sciences. The
aim was to produce results that the commissioner could apply in planning new
study course. The theory section provided background on intellectual disabi-
lity. The work on the thesis consisted of determining the research problem, re-
search question, literature search and selection, data quality evaluation, con-
tent analysis and synthesis, describing results, drawing conclusions and provi-
ding the commissioner with proposals for further development.

The literature research material was searched by using the PubMed and Re-
searchGate databases, Xamk Kaakkuri library database search service,
GoogleScholar search service and a manual search in search engines. The
search for the material was based on glossaries and phrases. In total of 18 re-
search articles were selected for the review. Based on the results, it was pos-
sible to conclude that persons with intellectual disabilities faced wide-ranging
health hazards in the form of various obstacles and challenges as clients of
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1 JOHDANTO

Vesalan (2020) mukaan kehitysvammaisia henkil6ita arvioidaan olevan Suo-
messa seka lansimaissa noin 1 % koko vaestdsta. Suomessa on arviolta noin
50 000 ihmista, joilla on kehitysvamma. Yli 18-vuotiaita heista on noin 39 000.
(Vesala 2020, Verneri 2022a mukaan.) Kehitysvammaisista suurin osa, run-
sas 90 % on lievasti (60 %) tai keskiasteisesti (30 %) kehitysvammaisia. Sy-
vasti ja vaikeasti kehitysvammaisia ja monivammaisia on kaikista kehitysvam-
maisista noin 5-10 %. (Verneri 2022b.) Kehitysvammaa esiintyy kaikissa
maissa ja kulttuureissa. Kehitysvamma havaitaan yleensa henkilon kehitysvai-
heessa. (American Psychiatric Association 2013, 33—-39.) Kehitysvamma saa
alkunsa yleisimmin ennen 18 vuoden ikaa (Lee, K., Cascella, M., Marwaha, R.
2022, 24).

Amerikkalaisen aly- ja kehitysvammayhdistyksen (AAIDD), Mielenterveyshairi-
oiden diagnostisen ja tilastollisen kasikirjan version 5 (DSM-5) ja Kansainvali-
sen tautiluokitusjarjestelman version 11 (ICD-11) valilla vallitsee yksimielisyys
siitd, etta kehitysvammalle ominaisia piirteita ovat merkittavat rajoitukset alylli-
sessa toiminnassa ja mukautuvassa kayttaytymisessa, jotka molemmat ovat
saaneet alkunsa henkilon kehitysvaiheen aikana (Schalock, R., Luckasson, R.
& Tasse, M. 2021b, 30). Kehitysvammaisilla on muuta vaestdoa keskimaaraista
enemman terveyteen liittyvida ongelmia. Ottaen huomioon vaikeimmat vaka-
vuusasteet heidan tilastollinen mediaani kuolin ik&nsa oli kuolla 25 vuotta
muuta vaestéa aiemmin. Kehitysvammaiset kuolivat useammin syihin, jotka
olivat muun vaeston kohdalla yleensa ehkaistavissa. (Ali, A., Scior, K., Ratti,
V., Strydom, A., King, M., Hassiotis, A. 2013, 1.)

Lievasti kehitysvammaisten henkildiden on todettu alkaneen elaa viimeisen
parinkymmenen vuoden aikana idkkaammiksi kuin aiemmin, jonka myota
heillda on ruvennut ilmenemaan vanhuuden tuomia vaivoja. Kehitysvammai-
sista suurimman osan elinianodote lahenee samaa kuin muunkin vaeston.
(Silverman, W. P., Zigman, W. B., Krinsky-McHale, S.J., Ryan, R. & Schupf,
N. 2013, 1, 4.) Lievasti ja keskiasteisesti kehitysvammaisten ihmisten elinajan-

odote ei endé poikkea olennaisesti koko vaeston elinajan odotteesta (Patja



2001, Verneri 2022b mukaan). Kehitysvamman mukanaan tuomat vaivat vai-
kuttavat kuitenkin siihen, etta kehitysvammaisten elinkaari on useimmiten epéa-

tyypillinen (Silverman ym. 2013, 1).

Kehitysvammaa todetaan esiintyvén jatkuvasti ja maailmanlaajuisesti (ts. se
on prevalentti) ja se on henkildlle elinikdinen ominaisuus (Saad, M. & EIAdI, A.
2019, 53). Kehitysvamma on maailmanlaajuisesti suurin sosioekonominen on-
gelma. Se tulee hoidollisesti kaikkein kalleimmaksi kansainvélisessa ICD10-
tautiluokituksessa ja se on yleisin syy jatkotutkimuksiin geenitutkimusten muo-
dossa (Musante, L. & Ropers, H. H. 2014, 32). Yhdistyneet kansakunnat (YK)
on laatinut kansainvalisen sopimuksen, joka pitaa sisalladn vammaisten hen-
kildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen. Yleissopimus sisdltaa nakemyk-
sen, ettd yhteiskunnan ja elinympéariston mukautuvat toimet kehitysvammais-
ten tarpeisiin ndhden maarittelevat kehitysvamman vakavuusasteen
(Szmukler, G. 2019, 35). Kyseessa on jo lahtbkohtaisesti konfliktinomainen
vastavuoroisuuteen perustuva suhde kehitysvammaisen ja ympariston valilla.
Esimerkiksi Katz ja Lazcano-Poncen (2008) julkaiseman tutkimuksen mukaan
se missa maarin kehitysvammainen henkilé kohtaa epdonnistuneesti yhteis-
kunnan asettamia vaatimuksia maarittelee hénen kehitysvammansa vaka-
vuusasteen (Katz, G. & Lazcano-Ponce, E. 2008, 135). Edeltava lainaus poh-

justaa myos tutkimuksen tarkoitusta.

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata, minkélaisia haasteita kehitysvammaiset
henkilot kohtasivat sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana. Tutkimuksen tar-
koitus nousi sen seikan tunnistamisesta, etta nykyisellaan saatavilla oleva
suomenkielinen tutkimustieto sisalsi tutkimuksellisia katvealueita tutkimusai-
heesta. Tavoitteena oli tuottaa tietoa, jota toimeksiantaja voisi kayttaa uuden

opintojakson suunnitteluun.

2 TOIMEKSIANTAJAN KUVAUS

Tutkimuksen toimeksiantaja on Kaakkois-Suomen Ammattikorkeakoulu
Xamk. Xamkin korkeakoulun opiskelijamaard on yli 11 000. Kampukset si-

jaitsivat Kotkassa, Kouvolassa, Mikkelissa ja Savonlinnassa. Eri koulutus-



aloja on kahdeksan. Terveysalan amk-koulutuksia olivat ensihoitaja, fy-
sioterapeutti, geronomi, jalkaterapeutti, likunnanohjaaja, naprapaatti, sai-
raanhoitaja ja terveydenhoitaja. (Tunne huominen s.a.) Terveysalan
yamk-koulutuksia on akuutti hoitoty®, dataperustaisten hyvinvointipalvelu-
jen kehittaminen, digitaaliset palvelut sosiaali- ja terveysala, ensihoidon
kehittdaminen ja johtaminen, kliininen asiantuntija, kulttuurihyvinvoinnin
koulutus, mielenterveyshoitotyd, monialainen toimintakyvyn edistaminen,
naprapatia, rehabilitation, sosiaali- ja terveysalan kehittdminen ja johtami-
nen ja terveyden edistaminen (Tutkinnot yamk s.a.). Xamkissa opetetaan
kehitysvammaisuutta (1 opintopiste) lasten ja nuorten hoitotydssa (5 opin-
topistetta) sairaanhoitaja- ja terveydenhoitajakoulutuksessa. Opetussuun-
nitelmassa kehitysvammaisuutta opetetaan vapaasti valittavalla opintojak-
solla kehitysvammatydn perusteet ja perheen tukeminen (5 opintopis-
tettd), joka hyvaksi luetaan ensisijaisesti sairaanhoitaja ammattikorkea-
koulututkintoon (Kehitysvammatydn perusteet ja perheen tukeminen
S00Y062 s.a.).

3 KESKEISET KASITTEET JA AIKAISEMPI TIETO AIHEESTA

3.1 Kehitysvammaisuus ja sen esiintyvyys

Maailmanlaajuisen hallitusten valisen yhteistydjarjeston YK:n yleissopimus
vammaisten henkildiden oikeuksista méarittelee vammaisiin henkiléihin kuulu-
vaksi ne, joilla on sellainen pitkaaikainen ruumiillinen, henkinen, alyllinen tai ais-
teihin liittyva vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi es-
tda heidan taysimaaraisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhden-
vertaisesti muiden kanssa (Valtioneuvoston asetus 31.5.2016/27, 1. artikla).
Maailman terveysjarjestd on maaritellyt kehitysvamman, josta se kaytti aiem-
min termia “vajaamielisyys”, olevan kokonaistilanne tai terveydentila, josta il-
menee, ettd henkildn mielen kehitys on tapahtunut epataydellisesti tai kehitys
on pysahtynyt kokonaan (International Statistical Classification of Diseases
and Related Health Problems 10th Revision (ICD-10)-WHO Version for ;2019-
covid-expanded 2019). Kehitysvamman ruotsinkielinen kasite on utvec-

klingstdrning tai forstdndshandikapp. Latinankielinen ilmaisu on retardatio



mentalis. (Arvio, M., Aaltonen, S., Lahdetie, J. & Ripatti-Toledo, T. 2022, 13—
14.)

Kehitysvamma on hairio, joka sisaltaa alyllisia- ja sopeutumiskayttaytymisen
hairidita, jotka ilmenevat henkilolla selkeiné heikkouksina hénen arkipéivai-
sissa kaytannon taidoissa, kasitteellisissa kyvyissa ja sosiaalisen kanssakay-
misen taidoissa (American... 2013, 33). Kehitysvammaisen henkilon oleelli-
simpia ja yleisimpia ominaisuuksia seka kayttaytymisen ominaispiirteita ovat
selkeat puutteet hdnen alyllisissa toiminnoissa ja toiminnan puutteet sopeutu-
miskayttaytymiseen vaadittavissa taidoissa (Patel, D. R., Cabral, M. D., Ho, A.
& Merrick, J. 2020, 23, 25-29). Kehitysvammaisuus merkitsee kehitysvammai-
selle vaikeutta ymmartaa, vaikeutta oppia uusia asioita ja soveltaa oppi-
maansa seké vaikeutta hallita omaa elaméanséa (Aberg, L. 2021). Kehitys-
vamma ilmenee ja saa alkunsa henkilén kehitysvaiheen aikana (American...
2013, 33). Kehitysvamma on yleisin kehityshairi6 ja sille on luonteenomaista
alyllisten toimintojen synnynnainen rajoittuneisuus (Chiurazzi, P. & Pirozzi, F.
2016, 1, 3). Alylliset puutteet iimenevat kehitysvammaisella siten, etta hanella
on vaikeuksia jarkeilld, ratkaista ongelmia, suunnitella ja ajatella abstraktisti.
Kehitysvammaisella henkildlla arvostelukyky seka kyvyt akateemiseen- ja ko-
kemuksesta oppimiseen ovat merkittavasti muuta vaestéa heikommat. (Ameri-
can... 2013, 31.)

Kehitysvamma on hermoston kehityshairio, joka ilmenee kehitysvaiheessa en-
nen taysi-ikaisyytta (llyas, M., Mir, A., Efthymiou, S. & Houlden, H. 2020, 1).
Vaikea ja syva kehitysvammaisuus ovat yleensa todettavissa jo ennen kou-
luikdd. Kehitysvamma on elinikainen hairio, joka ilmaantuu yleisimmin kehitys-
vaiheessa, mutta joka voi tuolloin jaada terveydenhuollossa havaitsematta ja
tulla todetuksi vasta aikuisialla siten, etta se kirjataan saatavilla olevan datan
perusteella alkaneeksi ennen taysi-ikaisyyttad. Osalla vaestosta lieva kehitys-
vamma on todettu vasta mythemmin kouluiassa tai alkaneen taysimaaraisesti
vasta aikuisuudessa. (Aberg 2021.) Suomen terveydenhuollossa on ollut
haastavaa loytaa vastuunkantajia yli 18-vuotiaiden eli aikuisikéaisten kehitys-
vammaisten diagnostiikasta (Arvio, M. 2018, 454). Uudemmista tutkimuksista

voidaan havaita, etta joissain tapauksissa henkilon kehitysvaiheen voidaan
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kuitenkin katsoa jatkuneen 22 ikavuoteenkin saakka (Schalock ym. 2021b,
30).

Kehitysvammaisella henkilolla on kaytannon elamén tasolla selkeitéd suoriutu-
misen haasteita, jotka ovat hdnen kohdallaan merkittavia ja havaittavissa. Tie-
teellisessé kontekstissa haasteet tulevat esille toiminnallisuutensa puutteina
alyllisten toimintojen kriittisissd komponenteissa. Kriittisia komponentteja ovat
puhutun ymmartaminen, tydmuisti, ndkéhavainnon perusteella suoritettu jar-
keily ja/tai paattely, maarallinen ja/tai numeraalinen paattely, abstrakti ajattelu
ja kognitiivinen ja/tai tiedollinen prosessointiteho. Kehitysvamman totea-
miseksi henkildlla tulisi olla merkittavid haasteita tai esteitéa tehda alyllista toi-
mintaa vaativia tehtavia; kuten paattelytehtavia, ratkaista ongelmia, tehda teh-
tavia, joissa tulisi suunnitella jotakin toimintaa etukateen, ajatella abstraktisti,
harkita, oppia kokemuksen kautta ja oppia akateemisin taidoin. Henkil6ll& tulisi
olla merkittavia puutteita yhteiskunnan maarittelemissa sopeutumiskayttayty-
misen konteksteissa, joiden vuoksi henkild kokee haasteelliseksi saavuttaa
kehitysvaiheeseen ominaisia sosiokulttuurisen kayttaytymisen standardeja
jaltai vaatimuksia. (American... 2013, 31-33.)

Selkeat puutteet edelld mainituissa seikoissa tulisi olla todennettavissa yksilo-
kohtaisella arviointimenetelmilla seka alykkyystesteja hyddyntavilla menetel-
milla. Kehitysvamman toteamiseksi henkilda tulisi arvioida yksil6llisesti. Kehi-
tysvammaisella henkil6lla voi vamman vakavuusasteen mukaan olla ylitse-
padsemattomia haasteita saavuttaa itsenaisyytta ja sosiaalista vastuunotta-
mista omin avuin. Kehitysvammaisen sopeutumiskykyyn liittyvat haasteet voi-
vat aiheuttaa hanelle niin suuria ongelmia, etta ne rajoittavat hanen paivittaisia
elamantoimiaan kuten kommunikaatiota ja sosiaalisiin tapahtumiin osallistu-
mista, mikali han ei saa tarvitsemaansa tukea. Itsendinen elama on kehitys-
vammaiselle muuta vaestoa rajoitetumpaa esim. kotona, koulussa ja muissa
yhteisdissa, joissa niissa vaadittavien taitojen saavuttaminen osoittautuu ha-

nelle liian haasteelliseksi. (American... 2013, 33.)

Maailman terveysjarjestd (WHO) on kehittanyt kansainvalisen tautiluokitusjar-
jestelman (ICD), jota se pitaa jatkuvasti ylla ja joka on kaytbéssa Suomessakin
(6A00 Disorders of intellectual development 2023). ICD10-tautiluokituksesta
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on tehty suomennos (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos & Komulainen 2011).
Tautiluokitusjarjestelmén mukaan alyllisen kehitysvamman toteamiseksi tarvi-
taan todettujen sopeutumiskayttaytymisen puutteiden lisaksi myos diagnosti-
sin testein todettu epanormaalin matala alykkyysosamaara (6A00 Disorders...
2023). Alykkyysosamaaran osalta kehitysvamman on maaritelty olevan vé-
hemman kuin 70 (Shree, A. & Shukla, P. 2016, 9). Alykkyysosaméaaran mitta-
asteikolla keskiarvo on talléin 100 ja keskihajonta 15 (Westerinen, H. 2018,
20-21). Lisaksi henkilolla tulisi olla todennettuja puutteita sopeutumiskayttay-
tymisessa tai elamén paivittaistoiminnan taidoissa, kuten syémisessé, pukeu-
tumisessa, kommunikaatiossa tai ryhnméatoimintaan osallistumisessa (Shree &
Shukla 2016, 9).

Kehitysvamma jaetaan vakavuusasteeltaan neljaén yleisimpaan eri alaluok-
kaan, jotka ovat lieva, keskivaikea, vaikea ja syva alyllinen kehitysvamma
(Aberg 2021). Taulukossa 1 esitellaén alaluokitukset, jotka ovat kategorisoi-
tuna myos ICD-tautiluokituksessa alykkyysosamaaran perusteella. Vakavuus-
aste ei kuitenkaan maaraydy yksin vain alykkyysosamaaran perusteella, vaan
sopeutumiskayttaytymisen puutteiden perusteella suhteessa kehitysvammai-
sen vallitsevaan elinymparistoon (American... 2013, 33). Kehitysvamman to-
teamiseksi yksilon alykkyysosamaaran tulisi sijoittua virallisesti kaytdsséa ole-
villa kansallisilla alykkyystesteilla vahintaan kahden keskihajonnan alapuolelle
kansallisesta keskiarvosta 100 (Schalock, R., Luckasson, R. & Tasse, M.
2021a, 3). Alykkyysosamaaran tulisi olla vahintaan alle 70 tayttadkseen kehi-
tysvamman kriteeri (Musante & Ropers 2014, 32). Mutta koska useimmissa
alykkyystesteissa tilastollinen mittausvirhe on noin 5 pistettd, kehitysvamman
diagnostinen raja sijaitsee kaytanndssa alykkyysosamaarien 65—75 valilla
(Saad & EIAdI 2019, 52). Esimerkiksi alykkyystestien avulla maaritelty AO 65
voi olla normaalijakaumassa todellisuudessa valiltd 59—71 keskiarvolla 100 ja
keskihajonnalla 15 (Westerinen 2018, 20-21).

Taulukko 1. Nelja yleisinté kehitysvamman eri alaluokkaa ja niiden diagnostiset raja-arvot
alykkyysosamaarittain (AO).

Kehitysvamman vakavuus- AO:n alaraja | AO:n ylaraja
aste

Lieva kehitysvamma? 50-55 Korkeintaan 70
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Keskivaikea kehitysvamma® | 35-40 50-55
Vaikea kehitysvammac 20-25 35-40
Syva kehitysvamma¢ 0 Vahemman kuin 20-25

Huom. Lahde: 6A00 Disorders of intellectual development. 2023. International Classification
of Diseases Eleventh Revision (ICD-11). Geneva: World Health Organization. WWW-
dokumentti. Saatavissa: https://icd.who.int/browse11/I-
m/en#/http%3a%2f%2fid.who.int%2ficd%2fentity%2f60526 7007

2 Lahde: ICD10 Data 2023a " Lahde: ICD10 Data 2023b ¢ Lahde: ICD10 Data 2023c
dLahde: ICD10 Data 2023d

ICD-tautiluokitusjarjestelmassa alyllisen kehityksen hairiosta kaytetaan syno-
nyymia kehitysvamma (6A00 Disorders... 2023). Neljan yleisimman vakavuus-
asteen liséksi luokitteluun sisaltyy myos “muu élyllinen kehitysvamma”, jota
sovelletaan alle 4-vuotiaisiin ja henkil6ihin, joiden alyllista- ja sopeutumiskykya
ei voida testata luotettavasti, koska sen toteuttamista estavét esim. henkilon
sensoriset tai fyysiset vammat kuten esim. sokeus, esikielikuurous, motoriset
tai kommunikaatiovammat, vakava ongelmakayttaytyminen tai samanaikai-
sesti esiintyvat mielenterveys- ja kayttaytymishairiot (ICD-11 2023a). ICD-11
luokittelu sisaltaa myos epaspesifin alyllisen kehitysvamman, mutta jolle kasi-
kirjassa ei ole kuvausta (ICD-11 2023b). Suomessakin kayttssa olevan
WHO:n kansainvélisen ICD-10:n mukaan kehitysvamma maaritellaan tilaksi,
jossa henkilén henkisen toiminnan kehitys on estynyt tai hairiintynyt synnyn-
naisen tai kehitysiassa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi. Kehitys-
vammaisen henkilon toimintaa heikentdd hanen vaikeutensa ymmartaa, oppia
uusia asioita, soveltaa oppimaansa ja hallita omaa elamaansa. Kehitysvam-
man vakavuusasteen mukaan edella mainitut vaikeudet voivat olla omiaan ai-
heuttamaan haasteita osaamisessa vaatia ja saada sosiaali- ja terveydenhuol-
topalveluita. (Aberg 2021.)

Yhdysvaltalaisen DSM-5 manuaalin mukaan lievaa kehitysvammaisuutta
esiintyy vaestodsta noin 1 %:lla vaihdellen hieman ian mukaan (American...
2013, 38). Raportoitujen kehitysvammadiagnoosien perusteella esiintyvyys on
lansimaissa 1-3 % siten, etta miehilla sit todetaan noin kaksi kertaa enem-

man, kuin naisilla (Patel ym. 2020, 25). Lievan kehitysvamman esiintyvyys
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vaihtelee ja riippuu usein voimakkaasti ulkoisista ymparistotekijoista, kuten ai-
tien koulutustasosta, koulutuksen ja/tai mahdollisuuksien saatavuudesta ja
haasteista terveydenhuollon saavutettavuudessa (Kaufman, L., Ayub, M. &
Vincent, J. 2010, 183). Vaikeaa kehitysvammaa todetaan harvemmin, noin 6
henkilolla 1000 kohden (American... 2013, 38). Vaikean kehitysvamman esiin-
tyvyys on suhteellisen vakaata (Kaufman ym. 2010, 183). Kehitysvamma on
muissa maanosissa merkittavasti yleisempaa, kuten mm. maissa, joissa on

aliravitsemusta (Musante & Ropers 2014, 32).

3.2 Kehitysvammaisuuden syyt

Kehitysvamma on aivokuoren toiminnanhéirion oire, mutta kehitysvammaa ei
voida paikantaa mihink&an tiettyyn aivokuoren osaan, silla aivokuoressa on lu-
kuisia alueita, joita tarvitaan tiedonkasittelyyn ja hahmottamiseen (Arvio 2018,
451). Alyllisen kehityksen hairiét ovat joukko etiologisesti eli syy-seuraussuh-
teeltaan vaihtelevasisaltoisien olosuhteiden aiheuttamia (Schalock ym. 2021b,
30-31). Yleisimpina ovat ajallisesti lapsen synnytyksen ymparille liitettévat
syyt, joita ovat ulkoiset prenataaliset syyt (11 %), sikiokautiset ja tuntematto-
mista syista johtuvat epamuodostumat (8 %), perinataaliset syyt (12 %) ja
postnataaliset syyt (8 %), jotka yhdessd muodostavat 39 % osuuden. Seuraa-
vaksi suurimpina ovat perintotekijoista (30 %) ja tuntemattomista syista (25 %)
johtuvat syyt muodostaen yhdessa 55 % osuuden. Kehitystrendind havaitaan,
ettd yha useampi aikaisemmin tuntemattomaksi jadnyt syy on osoittautunut
geneettiseksi. Pienin rynma on 6 % ilmoittamattomia syita, joiden syita ei ole
saatavilla. (Kaski, M., Manninen, A. & Pihko, H. 2012, 26.) Kehitysvamman ai-
heuttaa yleisimmin geenitekijat ja/tai ymparistotekijat, joiden taustalla on han-
kinnainen tai monitekijainen syy (Kaufman ym. 2010, 183). Kehitysvamma joh-
tuu yleisimmin synnynnaisista geneettisista oireyhtymista tai sairauksista, ras-
kauteen tai synnytykseen liittyvistéa komplikaatioista tai kehitysidssa saaduista
sairauksista tai vammoista (Aberg 2021). Etiologian eli syyn selvittaminen
kuuluu sille sairaalalle, joka on diagnosoinut kehitysvamman (Arvio ym. 2022,
39).

3.3 LiitAnnaissairaudet ja erotusdiagnoosi
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Lievasti kehitysvammainen henkild voi myos olla vaikeavammainen, jos hanen
kehitysvammaoireyhtymaansa sisaltyy liitannaisvammoja tai sairauksia. Keski-
vaikeasti, vaikeasti ja syvasti kehitysvammainen henkild voidaan maaritella
vaikeavammaiseksi. On todennakoisempaa, ettéd henkilolla on muitakin vam-
moja tai litdnnaissairauksia, mitd vaikeammasta kehitysvammasta on kyse.
(Verneri 2022c.) Kehitysvammaa voi esiintya liitannaissairauksien kanssa ku-
ten esimerkiksi aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairié, masennus tai autismikir-
jon hairiét (Chiurazzi & Pirozzi 2016, 1, 3). Downin syndrooma on yleisin gee-
niperustainen kehitysvamman aiheuttaja ja lukeutuu perinnéllisiin sairauksiin
(Kaufman ym. 2010, 183). Kehitysvamma voi myos olla osana epamuodos-
tuma -oireyhtymaa, joka aiheuttaa haittaa kehitysvammaisen siséelintoimin-
nalle (Chiurazzi & Pirozzi 2016, 1, 3). Kehitysvammaisilla lapsilla on kohonnut
riski litdnnaissairauksille kuten kasvuhairiot, epilepsia, psykiatriset sairaudet,
naon ja kuulon heikkeneminen ja aineenvaihduntahairiét (Chen, J.-S., Yu, W.-
H., Tsai, M.-C., Hung, P.-L. & Tu, Y.-F. 2021, 4). Kehitysvammaisuutta ei tule
sekoittaa muihin vammaisuuden muotoihin, kuten esimerkiksi liikuntavammoi-

hin tai cp-vammaan (Verneri s.a.).

Erityisten oppimisvaikeuksien katsotaan johtuvan keskushermoston toiminnan
hairidsta ja ne saattavat ilmeta koko elinian, mutta ne tulisi erottaa kehitys-
vammasta (Voutilainen, A. & llveskoski, I. 2000, 2025). Erityista oppimisvai-
keutta voidaan todeta kaikilla alykkyyden tasoilla ja se ilmenee yleensa esteel-
lisind haasteina oppimiskayttaytymista vaativissa tilanteissa (American...
2013, 32-33). Laaja-alaiset oppimisvaikeudet ja suoriutuminen kaikilla kehi-
tyksen osa-alueilla ikdtasoa huonommin on syyté erottaa kehitysvammasta
asianmukaisten tukitoimenpidetarpeiden arvioinnin oikea-aikaiseksi takaa-
miseksi. Kapea-alaista lahjakkuutta voi esiintya yleisesta suoriutumistasosta
riippumatta. (Voutilainen & Ilveskoski 2000, 2026.)

3.4 Hoito ja ehkaisy

Kehitysvammaisia lapsia, nuoria ja aikuisia hoidetaan normaalin terveyden-
huollon mukaisesti. Kaytettavissd on myds erityispoliklinikoita, jotka taydenta-

vat perusterveydenhuollon palveluita kehitysvammaisuuteen liittyvissa erityis-
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kysymyksissa. (Aberg 2021.) Jokaiselle erityishuoltoa tarvitsevalle kehitys-
vammaiselle henkil6lle laaditaan yksilollinen erityishuolto-ohjelma, johon sisal-
tyy kaikki ne palvelut ja tukitoimet, jotka kehitysvammalaki méarittelee jarjes-
tettaviksi kuten esim. asumispalvelu, tilapaishoito, tukihenkil6 ja kuntoutusoh-
jaus (Raisénen, A., Kaski, M., Lehmusoja, M. & Aaltonen, S. 2007, 253). Kehi-
tysvammaisuutta ei yleisesti ottaen voida ennaltaehkaista (Aberg 2021). Riski-
tekijoita yritetdan kuitenkin vahentaa yhteiskunta- ja terveyspolitiikalla, joka si-
saltdad raskausajan, synnytysten ja vastasyntyneisyyskauden hoitoa (Raisanen
ym. 2007, 207). Mikali raskaudenaikaisessa seulontatutkimuksessa on todettu
kohonnut kehityshairion todennakéisyys, voidaan harkita sikiodiagnostisia tut-
kimuksia (Aberg 2021). Geenitutkimuksien avulla voidaan selvitta4 harvinais-
ten perinndllisten sairauksien perustaa, joka voi edesauttaa hoitokeinojen etsi-
misté (Karjalainen, S. 2002, 138).

3.5 Kehitysvammalainsaadanto

Kehitysvammaista henkil6a oleellisesti koskettavia lakeja ovat laki kehitys-
vammaisten erityishuollosta eli nk. kehitysvammalaki (Laki kehitysvammaisten
erityishuollosta 23.6.1977/519); laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista
palveluista ja tukitoimista (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista pal-
veluista ja tukitoimista 3.4.1987/380); laki sosiaali- ja terveydenhuoltoa ja pe-
lastustoimea koskevan uudistuksen toimeenpanosta ja sitd koskevan lainsaa-
dannén voimaanpanosta (Laki sosiaali- ja terveydenhuoltoa ja pelastustoimea
koskevan uudistuksen toimeenpanosta ja sitd koskevan lainsaaddannén voi-
maanpanosta 29.6.2021/616); laki hyvinvointialueesta (Laki hyvinvointialu-
eesta 29.6.2021/611); ja laki hyvinvointialueiden rahoituksesta (Laki hyvin-
vointialueiden rahoituksesta 29.6.2021/617). Edella mainittu lainsaadanto on

saadetty kehitysvammaisen henkilon oikeuksia saatelemaan ja turvaamaan.

Kehitysvammaisia ihmisia ja heidan palvelujensa jarjestamista koskevia kes-
keisimpia lakeja ovat myods perustuslaki (1999/731), hallintolaki (2003/434),
sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista annettu laki (2000/812) ,
laki omaishoidon tuesta (2005/937) , sosiaalihuoltolaki (2014/1301) seka sosi-
aalihuoltolaki (1982/710) 27 d § ja 27 e § pykalien osalta (vammaisten henki-

|6iden tyollistymista tukeva toiminta, vammaisten henkildiden tydtoiminta) ja
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sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annettu laki (1992/734). (Lait
s.a.) Sosiaali- ja terveysministeriossa on valmisteilla vammaispalvelulainsaa-

dannon uudistaminen (Sosiaali- ja terveysministerio 2022).

Uudistamisen tavoitteena on ehkaista ja poistaa esteita, jotka rajoittavat vam-
maisen henkilon yhdenvertaisuuden, osallisuuden ja osallistumisen toteutu-
mista yhteiskunnassa. Kehitysvammalakiin ollaan jattaméassa voimaan itse-
maaraamisoikeuden vahvistamista ja perusoikeuksien rajoittamista seka tah-
dosta riippumatonta erityishuoltoa koskevat pykalat. (Sosiaali- ja terveysminis-
terid 2022.) Varsinkin lievasti kehitysvammaisen henkilon sosiaali- ja tervey-
denhuollon piiriin kuuluviin tukiin arvioidaan kohdistuvan haasteita uuden vam-
maispalvelulain my6ta. Lain soveltamispykaldssa on suunnitteilla uudistettu
edellytys toimintakyvyn olennaisen heikentymisen toteamiselle, jonka koetaan
voivan muodostaa vammaisesta henkilosta riippuen konflikteja “lievésti” ja
“olennaisesti heikentynyt” maaritelmien valille. Vaikeimmin vammautuneiden
osalta kehitysvammalakiin on jaamassa voimaan tahdosta riippumattomaan
erityishuoltoon seké itsemaaraamisoikeuden vahvistamiseen ja perusoikeuk-

sien rajoittamiseen liittyvat pykalat. (Salisma, T. & Keski-Korhonen, J. 2022.)

Hallituksen esityksessa ehdotetaan muutettavaksi kehitysvammaisten erityis-
huollosta annettua lakia (Valiokunnan mietintdé StVM 52/2022 vp 2023). Lain
oli tarkoitus tulla voimaan uudistettuna 1. tammikuuta 2023, jolloin sosiaali- ja
terveyspalvelujen jarjestamisvastuu siirtyi kunnilta hyvinvointialueille (Sosiaali-
ja terveysministerié 2022). Laki ei kuitenkaan tullut tuolloin voimaan (Vam-
maispalvelulainsaadannon uudistus 2023). Lopulta eduskunta hyvaksyi uuden
vammaispalvelulain taysistunnossa 1. maaliskuuta 2023. Asia hyvaksyttiin so-
siaali- ja terveysvaliokunnan mietinnon StVM 52/2022 vp mukaisena (Edus-
kunta hyvaksyi vammaispalvelulain 2023). Lain on tarkoitus astua voimaan lo-

kakuussa 2023 (Kehitysvammaliitto 2023). Lain tavoitteena on jatkossakin tu-

kea kehitysvammaisen henkildn itsenaista elamaa ja itsemaaraamisoikeutta

(Sosiaali- ja terveysministerio 2022).

Kehitysvammalaki kasittelee asiaa siltéa kannalta, ettd kehitysvammainen hen-
kilo voi tarvita erityishuoltoa, mikali omatoiminen elama muodostuu hénelle

lian haasteelliseksi. Erityishuollon tarkoituksena on edistdd kehitysvammaisen
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suoriutumista paivittaisista toiminnoista, hanen omintakeista toimeentuloaan ja
sopeutumistaan yhteiskuntaan seka pyrkia turvaamaan hénen tarvitsemansa
hoito ja muu huolenpito. Kehitysvammaista tulisi kohdella erityishuollossa
loukkaamatta hanen ihmisarvoaan seka kunnioittaen hanen vakaumustaan ja
yksityisyyttaan. Erityishuollossa tulisi huomioida kehitysvammaisen toivomuk-
set, mielipide, etu ja yksildlliset tarpeet. (Laki kehitysvammaisten erityishuol-
losta 1. § mom. 1, 3. 8 mom. 1, 42. § mom. 1,42 a. § mom. 3, 42 j. § mom. 3.)

Rajoitustoimenpiteiden sijaan erityishuollossa tulisi hyddyntaa vaihtoehtoisia
ja kuntouttavia toimintatapoja. Vain valttaméaton terveydenhuolto ja lyhytaikai-
set itsemaaraamisoikeuteen kajoavat rajoitustoimenpiteet tulisi antaa kehitys-
vammaisille heidan vastustuksestaan huolimatta. Erityishuollossa kehitysvam-
maisen itsemaaraadmisoikeutta pyritdan vahvistamaan. Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio vastaa erityishuollon suunnittelusta, ohjauksesta ja valvonnasta. (Laki
kehitysvammaisten erityishuollosta 1. 8§ mom. 1, 3. § mom. 1, 42. § mom. 1,
42 a. 8 mom. 3, 42 j. § mom. 3.) Laki vammaisuuden perusteella jarjestetta-
vista palveluista ja tukitoimista pyrkii takaamaan sen, etté jos kehitysvammai-
nen ei saa riittavia ja hanelle sopivia palveluja tai tukitoimia kehitysvammais-
ten erityishuollosta annetun lain nojalla, niin hanelle jarjestettaisiin tata lakia
soveltaen tarvittavia palveluja ja tukitoimia (Laki vammaisuuden perusteella
jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 4. § mom. 1). Kehitysvammaisten eri-
tyishuollosta annetussa laissa tarkoitetut erityishuoltopiirit on tarkoitus siirtédéa
varoineen ja velkoineen seka sitoumuksineen hyvinvointialueille uudistuksen
my6ta (Laki sosiaali- ja terveydenhuoltoa ja pelastustoimea koskevan uudis-
tuksen toimeenpanosta ja sita koskevan lainsdadannon voimaanpanosta 20. 8

mom. 1).

Laki hyvinvointialueesta maarittelee, etta aluehallituksen olisi asetettava kehi-
tysvammaisten osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksien varmistamiseksi
hyvinvointialueen vammaisneuvosto. Vaikuttamistoimielimille tulisi antaa mah-
dollisuus vaikuttaa hyvinvointialueen toiminnan suunnitteluun, valmisteluun,
toteuttamiseen ja seurantaan asioissa, joilla on tai joilla vaikuttamistoimielin
arvioi olevan merkitystd vammaisten henkil6iden ja heidan tarvitsemiensa pal-

veluiden kannalta ja vaikuttamistoimielimet tulisi ottaa mukaan osallistumisen
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ja kuulemisen kehittamiseen hyvinvointialueella. Hyvinvointialue voi harkin-
tansa mukaan siirtaa tehtavien jarjestamisvastuita toisille hyvinvointialueille,
mutta se vastaa tehtaviensa rahoituksesta. Jos hyvinvointialue hankkisi palve-
luja ulkoistetuilta toimijoilta silla sailyisi kuitenkin jarjestamisvastuu. (Laki hy-
vinvointialueesta 7. § mom. 1-3, 8. 8 mom. 2; 9. § mom. 1, 3, 32. 8§ mom. 1—
2.)

3.6 Haasteet sosiaali- ja terveydenhuollossa

1800-luvun puolivalissa joissakin Euroopan maissa ja Yhdysvalloissa oli ylei-
sena kaytantona institutionalisoida lapsia ja aikuisia, jotka karsivat merkitta-
vissd maarin kehitysvammaisuudesta. Kehitysvammaiset kohtasivat tuolloin
haasteita saadakseen asianmukaisia sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita.
Kehitysvammaisiin henkildihin kohdistunutta syrjintaé ja poissulkemista yhtei-
soista loytyy dokumentoituna lainsaadantoon ja kirjattuina oikeuden tuomioi-
hin. (Krahn, G. L., Walker, D. K. & Correa-De-Araujo, R. 2015, 200.) 1960-lu-
vun lopulla Suomi jaettiin 16 erityishuoltopiiriin, jotka vastasivat lahes 50 vuo-
den ajan keskitetysti kehitysvammaisten erityispalveluista. Erityishuoltopiirien
palveluihin paaseminen vaatii maksusitoumuksen sosiaalitoimesta tai tervey-
denhuollosta, mutta néita palveluita on Suomessa karsittu. Lainsaadantojar-
jestelma hankaloittaa vasta kouluian paattyessa ilmeiseksi muodostuneen ke-
hitysvamman diagnosointia. Kehitysvammaisten palvelujarjestelméassa on
aukkoja. Etenkin pitkdaikaisty6ttomien joukossa on paljon kehitysvammaisia
henkiloita. (Arvio 2018, 454.)

Kehitysvammaiset henkiltt tarvitsevat sosiaali- ja terveydenhuollon jarjesta-
mi&, intensiteettiasteeltaan erityyppisia tukimuotoja, voidakseen saada niiden
asiakkaana taysimaaraisesti heille kuuluvia palveluja ja osallistua yhteiskun-
taan. Heiddn vammansa vakavuusaste maarittelee sen, miten haasteellista
asioiminen heille on sosiaali- ja terveydenhuollossa. Kehitysvammaiset tarvit-
sevat tukea vammansa vaikutusten lieventamiseksi. (Schalock ym. 2021b,
33-34.) Monet viranomaisten tyokaytannot saattavat rajoittaa kehitysvammai-
sen henkil6n toimintakykya turhaan (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2019).

Asioiminen vain omin avuin on kehitysvammaisille useimmiten liilan haasteel-
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lista, joten he tarvitsevat tuekseen henkilokohtaista apua, jonka tulisi olla yksi-
|0keskeista ja kokonaisvaltaista (Schalock ym. 2021b, 33). WHO:n eli maail-
man terveysjarjeston maailmanlaajuisen kehitysvammaisten atlas aineiston
mukaan useimmissa maissa kehitysvamman tunnistaminen erikseen muista
kehityshairioista ei ole kuitenkaan edistanyt kehitysvammaisille tarkemmin
kohdistettujen palveluiden kehittamista (Carulla, L.-S., Reed, G. M., Vaez-
Azizi, L. M., Cooper, S.-A., Martinez-Leal, R., Bertelli, M., Adnams, C., Coo-
ray, S., Deb, S., Akoury-Dirani, L., Girimaji, S. C., Katz, G., Kwok, H., Luckas-
son, R., Simeonsson, R., Walsh, C., Munir, K. & Saxena, S. 2011, 177-178).
Kehitysvammaisista lapsista koostuvat perheet kohtaavat muita todennakai-
semmin sosiaalista eristaytymista. Kehitysvammaisten lasten vanhempien tar-
peisiin mukautuvat sosiaalihuollon palvelut voivat auttaa vanhempia selviyty-
maan stressitekijoista, joita he kohtaavat hoitaessaan kehitysvammaisia lap-
sia. Ammattimaisten palveluntarjoajien tulisi mukautua niiden perheiden tar-
peisiin, joissa on kehitysvammaisia lapsia. (Staunton, E., Kehoe, C. & Shar-
key, L. 2020, 2, 5-6.)

Kehitysvammaisuuden voidaan katsoa aiheutuvan henkilén vuorovaikutussuh-
teesta ymparistdon luotujen kaytannon rajoitusten (esim. miten sosiaalihuollon
vastaanotolle tulisi varata aika) ja sen valilla, minkalaisiksi haasteiksi kehitys-
vammainen kokee ymparistdossa toimimisen vaatimukset. Sosiaaliset tekijat
kuten kulttuuri, asenteet seka taloudellinen- ja poliittinen tilanne sek& ymparis-
totekijat vaikuttavat voimakkaasti kehitysvammaisen terveydelliseen ja toimin-
nalliseen kyvykkyyteen. (Krahn ym. 2015, 198-199.) Kuntakyselyssa vam-
maispalveluista 2019 kehitysvammalain (KVL 519/1977 28 4) mukaisten asu-
misen jarjestamisen vaikeuksista kunnista kysyttiin kunnilta ensimmaista ker-
taa. Kysymykseen vastasi 292 kuntaa ja 19 kuntaa jatti vastaamatta. Kysy-
mykseen vastanneista kunnista 69 % ilmoitti, ettd palvelujen jarjestaminen ei
tuottanut niille vaikeuksia. Vaikeuksia kehitysvammalain mukaisen palveluasu-
misen palveluiden jarjestamiselle tuotti 31 %:lle kysymykseen vastanneista
kunnista. Kyselyyn vastanneet kunnat kasitti 93,5 % koko Suomen vaestosta.
(Terveyden... 2019, 7, 10.)

Sosiaalihuoltojarjestelman koetaan keskittyvan kehitysvammaisten henkil6i-

den sortamisen ja syrjimisen vahentamiseen, mutta ei pyrkimaéan poistamaan
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esteitd palvelujen kayttamiseltd. Sosiaalihuoltojarjestelman nahdaan sotkevan
kehitysvammaisille muuta vaestfd haastavammat asiointitilanteet sosiaali-
huoltojarjestelman yleisesti koettuun kyvyttdmyyteen mukautua henkildiden
muuttuviin palvelunsaantitarpeisiin. Asumispalveluyhteisoissa kehitysvam-
maisten haasteeksi muodostuu heidan puutteellinen kykynsé olla riittdvan
huolissaan oman etunsa turvaamiseksi heihin kohdistuvien haittojen ja vahin-
kojen osalta. (Robinson, S. 2010, 28-29, 321.) Kehitysvammaisten henkil6i-
den kaytos aiheuttaa asiointihaasteita palvelujarjestelméssa. Kehitysvammais-
ten lasten haastavasta ja hairitsevasta kaytoksesta kaytetaan erilaisia termeja
riippuen sosiaalihuoltopalvelujen kontekstista. Termeja “ongelma” ja “haas-
tava” kayttaytyminen rinnastellaan toisiinsa keskusteltaessa kehitysvammais-
ten kyvyttomyydesta kayttda palveluita. Kehitysvammaisten hairikbidessa kou-
luluokkaympaéristdssa eraanlaisena luokan pellen siten, etta han héairitsee jat-
kuvasti tunnin kulkua, hanen kayttaytymistaddn kutsutaan “hoopomaiseksi’.
(Chan, M., Campbell, M., Beyzaei, N., Stockler, S. & Ipsiroglu, O. 2022, 1-2,
11.)

Kehitysvammaisen henkildon haasteena on ylipdataan valttaa syrjaytyminen
loitommalle sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen saannista. Lievasti kehi-
tysvammaisen nuoren haasteena on valttdd ajautumasta syrjaytymiskiertee-
seen poispdain yhteiskunnan tukipalveluista varsinkin, mikéali hdn on jaanyt
vaille asianmukaista kehitysvammadiagnoosia. (Arvio 2018, 450, 453.) Kehi-
tysvammaisten haasteena, mutta myds hyvinvoinnin edistgajana, on hyddyntaa
yhteiskunnan jarjestamisvastuulla heille tarjoutuvia mahdollisuuksia kehittaa ja
kayttaa heidan luovia, taiteellisia ja alyllisia kykyjaan paitsi omaksi hyodyk-
seen, myos yhteiskunnan rikastamiseksi (United Nations 2006, 22). Kehitys-
vammaiset henkilot kohtaavat jatkuvia haasteita heidan pyrkiessaan tervey-
denhuoltopalvelujen piiriin. Heille aiheuttaa haasteita kommunikaatio-ongel-
mat, avun saanti, ongelmat liittyen terveydenhuollon ammattilaisten ja kehitys-
vammaisten tukihenkildiden valisiin suhteisiin seka ongelmat, jotka aiheutuvat
terveydenhuoltojarjestelman monimutkaisuudesta ja puutteellisen tuen anta-

misesta kehitysvammaisten tukihenkildille. (Ali ym. 2013, 1-12.)
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Kehitysvammaiset henkilot kokevat haasteita heidan yrittdessaan saada itsel-
leen asianmukaisia terveydenhuoltopalveluja. Heidan kokemukseensa perus-
tuen haasteita lisaa heihin kohdistuva institutionaalinen syrjinta. He raportoivat
koetuiksi syrjinnan ilmentymiksi laakarien epaonnistuneesti tekemia terveys-
tarkastuksia, laakitysten tarkistamisia, verinaytteenottoja ja laékarien riittama-
tonta tietamysta kehitysvammaisten henkildiden terveystarpeisiin liittyen.
Kommunikaatiohaasteet terveydenhuoltohenkiléston kanssa hankaloittavat
asiointia esimerkiksi tilanteissa, joissa henkilokunta ei osoita heille puhettaan
suoraan. Kehitysvammaiset kokevat, etteivat he aina ymmarréd, mita henkil6-
kunta heille sanoo ja toisaalta ettei henkilokunta ymmarra heidan viestiaan oi-
kein. (Aliym. 2013, 1-12.)

Erot terveydenhuollon saatavuudessa lyhentavat kehitysvammaisten aikuisten
elinikda, minka koetaan osittain johtuvan useammista liitAnnaissairauksista,
jotka monimutkaisine hoitotarpeineen lisdavat kehitysvammaisten terveyden-
hoidollisia kayttotarpeita ja haasteellistavat kommunikointia ja paivittdisaska-
reista selviytymista entisestaan. Kehitysvammaisilla aikuisilla arvioidaan ole-
van muuhun vaestton verrattuna nelja kertaa korkeammat vuotuiset tervey-
denhuoltokustannukset. (Shady, K., Phillips, S. & Newman, S. 2022, 2.) Kriitti-
sen nakemyksen puuttuminen hoidollisista patevyyskysymyksista on eras
merkittavimmista haasteista, jonka koetaan vaikeuttavan kehitysvammaisia
henkiloita saamasta asianmukaisia ja tehokkaita terveydenhuoltopalveluja.
Kehitysvammaisten kokemat puutteet terveydenhuoltoalan ammattilaisten am-
matilliseen koulutukseen liittyen aiheuttavat kehitysvammaisille merkittavia
haasteita saavuttaa heidan kokemansa hoito asianmukaiseksi. (Krahn ym.
2015, 204.)

Kehitysvammaisuuteen liittyy usein liitAnnaissairauksia ja oireyhtymia sita use-
ammin, mita vaikeammasta kehitysvammasta on kysymys (Aberg 2021). Kehi-
tysvammapalveluissa ei ole tarvittavia resursseja tai nakemysta siita, miten
sosiaalinen elama voitaisiin tehda mahdolliseksi vaikeasti kehitysvammaisille
(Vehmas, S. & Mietola, R. 2022, 121). TAman osalta haasteellisuutta asioin-
nissa lisda liitAnnaissairauksiin liittyva virhediagnostiikka, joka tarkoittaa sita,
etta kehitysvammaisen henkilon fyysisia- ja/tai mielenterveyshairioita liitetaan

terveydenhuoltoalan ammattilaisen toimesta virheellisesti kehitysvammaan.
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Virhediagnostiikan arvioidaan johtavan viivastyneisiin diagnooseihin, jolloin
my0Os asianmukaisesti ja ajallaan toteutetun hoidon saaminen vaikeutuu. Vir-
hediagnostiikka voi vaikeuttaa kehitysvammaisille kuuluvien sosiaalihuollon

palvelujen asianmukaista kohdentamista (Ali ym. 2013, 6-11).

Kehitysvamman diagnosointi onnistuu nykyaéan massiivisen rinnakkaisilla gee-
nien sekvensointimenetelmilla yhdessa erilaisten geenivariantti -tietokantojen
kanssa (llyas ym. 2020, 7). Siltikdan vakavuusasteet huomioiden teravan eron
havaitseminen syndroomisen ja ei-syndroomisen kehitysvamman valilla ei ole
valttamatta mahdollista, mink& ei mydskaéan koeta helpottavan kehitysvam-
maisten asiointihaasteita asianmukaisen hoidon saamiseksi (Musante & Ro-
pers 2014, 32-37). Kehitysvammaisten henkildiden kohtaamina haasteina voi-
daan pitdd havaintoa siita, etta terveydenhuoltoalan ammattilaiset kayttaytyvat
kielteisesti heita kohtaan arvioimalla syrjivasti heidan elamanlaatuaan ja ky-
seenalaistamalla, ovatko he kirurgisten hoitotoimenpiteiden arvoisia. Otta-
matta kantaa siihen, olisiko kirurginen interventio kussakin tapauksessa ter-
veyden kannalta haitallista, voivat ko. tilanteet lisata kehitysvammaisten emo-
tionaalisia haasteita. (Ali ym. 2013, 1-12.)

Kehitysvammaiset aikuiset raportoivat, etta he luottavat sellaisiin heille
suunnattuihin henkiléllisiin ja réaataloityihin (ts. mukautuviin) tukipalvelui-
hin, jotka vastaavat heidan tarpeisiinsa. Kehitysvammaiset aikuiset ra-
portoivat, ettd he kokevat tarvitsevansa lyhyempia odotusaikoja vastaan-
ottotilojen odotushuoneissa, koska heidan pitkittyneiksi kokemansa odo-
tusajat vastaanotoille lisaavat heidan ahdistustaan, joka puolestaan ai-
heuttaa heille haasteita kommunikoida riittavan tehokkaasti. Kehitysvam-
maiset kokevat heille annettavien tukipalvelujen mukautumattomuuden
aiheuttavan heille usein haasteita terveydenhuoltoon hakeutumiselle.
Kehitysvammaiset aikuiset vaativat heille suunnattua mukautuvampaa
puheviestintaa ja kuvailevat tarvitsevansa fyysisia apuvalineitd, jotka mu-
kautuisivat heidan aistitiedon kasittelyn vaikeuksista aiheutuviin selviyty-
misen haasteisiin liittyviin huoliin. Kehitysvammaiset potilaat ja heidan
perheensé kuvailevat kokevansa aistiepamukavuuden olevan heille
haasteena saavuttaa positiivista ja tuottavaa terveydenhuollollista vuoro-
vaikutusta. (Shady ym. 2022, 6.)
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Kehitysvammaisen henkilon itsemaaraamisoikeus ei aina toteudu arjessa,
vaikka sitd ei aktiivisesti rajoitettaisikaan rajoitetoimenpitein. ltsemaaradmisen
toteutumiselle on havaittu olevan esteita. (Finlay, Walton & Antaki 2008, Ver-
neri 2022c mukaan.) Kehitysvammaiset aikuiset kokevat, ettéd heidan itseméaa-
rddmisoikeutensa ja/tai autonomiansa on heikkoa, joka puolestaan luo heille
yleisia haasteita terveydenhuollon palvelujen piiriin hakeutumiselle (Shady ym.
2022, 5). Heikoimmassa asemassa olevilla kehitysvammaisilla ei ole aina
edellytyksia huolehtia itsemaaraamisoikeutensa toteutumisesta. Erityishuol-
lossa joudutaan toistuvasti tilanteisiin, joissa kehitysvammaisten toimintava-
pautta ja itsemaaraamisoikeutta rajoitetaan. (Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja
valvontavirasto Valvira 2013, 9, 33.) Julkisten viranomaisten asenne kehitys-
vammaisia kohtaan osoittaa sen, kuinka tosissaan kehitysvammaisten haas-
teita tulla mukaan osallistavaan yhteiskuntaan halutaan viranomaisten taholta
todellisuudessa helpottaa (Bell, M. 2020, 24-25).

4 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata, minkélaisia haasteita kehitysvammaiset
henkilot kohtasivat sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana. Tutkimuksen tar-
koitus nousi sen seikan tunnistamisesta, ettéd nykyisellaan saatavilla oleva
suomenkielinen tutkimustieto sisalsi tutkimuksellisia katvealueita tutkimusai-
heesta. Tavoitteena oli tuottaa tietoa, jota toimeksiantaja voisi kayttaa uuden

opintojakson suunnitteluun.

5 AINEISTO JA MENETELMAT

Tutkimuksen tyypiksi valittiin integratiivinen kirjallisuuskatsaus, koska sen
avulla voitiin tehda analysoitujen tutkimusten korkeamman tason yhteenveto
kriittisen synteesin muodossa opinnaytetyon kirjoittajan omalla &anella
(Jaidka, K., Khoo, C. S. G. & Na, J.-C. 2013, 304.) Tutkittavaa ilmiota oli tar-
koitus tarkastella monipuolisesti, joten menetelmaksi valittiin integroiva kirjalli-
suuskatsaus, silla se salli erilaisin metodisin [&htokohdin tehdyt tutkimukset
analyysin pohjaksi (Salminen, A. 2011, 8). Painopisteena oli kasitteiden valis-

ten suhteiden tarkastelu ja tutkimustuloksien vertaaminen toisiinsa (Jaidka ym.


https://www.synonyymit.fi/itsem%C3%A4%C3%A4r%C3%A4%C3%A4misoikeus
https://www.synonyymit.fi/itsem%C3%A4%C3%A4r%C3%A4%C3%A4misoikeus
https://www.synonyymit.fi/itsem%C3%A4%C3%A4r%C3%A4%C3%A4misoikeus
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2013, 319). Tassa tutkimuksessa analysoitiin katsaukseen valittujen tutkimus-
ten tuloksista ne seikat, jotka vaikuttivat olevan kehitysvammaisten henkil6i-
den kohtaamia haasteita sosiaali- ja terveyspalveluiden piirissa ja mitka kat-
sottiin olevan haasteiden aiheuttajina. Tarkoituksena oli analysoida tutkimus-
tulokset kriittisesti ja muodostaa uuden tiedon tuottamiseksi tutkimustuloksista
synteesi. (Higgins, J. P. T. & Akl, E. A. 2019, 14-15.)

Integratiivinen kirjallisuuskatsaus on jasennelty katsaustyyppi, jolla on useita
yhtymakohtia systemaattiseen kirjallisuuskatsaukseen. Siitd kaytetaan myos
nimitysta integroiva kirjallisuuskatsaus (mm. Salminen 2011, Torraco 2005,
Kurikkala ym. 2015, Stolt, M., Axelin, A. & Suhonen, R. 2016, 107 mukaan.)
Se on esitysmuoto, jossa pyritadan synteesin avulla osoittamaan, kuinka analy-
soitava kirjallisuus kohtaa laajempia teorioita ja nakemyksia kasiteltavasta ai-
heesta tai muodostaa niitd uudelleen (Baumeister and Leary 1997, Torraco,
R. J. 2016, 407 mukaan). Se on laajin katsaustyyppi ja se tarjoaa systemaatti-
seen katsaukseen verrattuna laajemman kuvan aihetta kasittelevasta kirjalli-
suudesta (Evans 2008, Stoltin ym. 2016, 107 mukaan). Synteesi on luova pro-
sessi, jonka avulla olemassa olevaa dataa integroidaan uusiin ideoihin, joiden
tavoitteena on luoda uudella tavalla esitettya aineistoa tutkittavasta aiheesta.
Kriittinen analyysi ja synteesi toimivat yhdessé keinoina, joiden avulla kirjalli-

suutta ja dataa kaytetaan tiedon tuottamiseen (Torraco 2016, 412, 420-421.)

Tutkimuksessa olevan tiedon tieteellistéa eheytta pyrittiin pitamaan ylla tarkas-
telemalla analysoitavan datan oikeellisuutta toteutusvaiheiden aikana (Rus-
sell, C. L. 2005, 1-6). Tutkimuskysymys oli, minkalaisia haasteita kehitysvam-
maiset henkilét kohtasivat sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana. Tutkimuk-
sen kirjoittajan arvion mukaan tutkimuskysymys oli vastattavissa. Tutkimusky-
symykseen vastaaminen koettiin oleelliseksi, mutta ei arvoneutraaliksi, silla
sen avulla pyrittiin tietoisesti osallistumaan kohderyhman eli kehitysvammais-
ten henkildiden hyvinvoinnin ja terveyden edistamiseen. (Higgins & Akl 2019,
14-15.) Osa tutkimusongelmaa oli milla menetelmilla tutkimuskysymykseen
voidaan vastata integratiivisen kirjallisuuskatsauksen muodossa. Tutkimuk-
sessa noudatettiin menetelmallista, etta kielellista objektiivisuutta. (Hirsjarvi,

S., Remes, P. & Sajavaara, P. 2009, 309-310.) Tutkimusongelman muodosti
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tutkittavan kasitteen maaritelmat suhteessa kohdejoukkoon ennalta maaritel-
lysséa kontekstissa (Russell 2005, 1-6). Tutkimuskysymys ja tiedonhakustrate-

gia laadittiin hydédyntden PCC-menetelmaa (Taulukko 2).

Taulukko 2. Tutkimuskysymyksen méaarittely PCC-menetelmdlla (mukaillen Hoitotyon... s.a.).

P Kohdejoukko Kehitysvammainen henkild
C Kasite Haaste
C Konteksti Sosiaali- ja terveydenhuolto

Tutkimuksessa paatettiin kayttaa vain yhta tutkimuskysymysta, jotta tehtava ei
muodostuisi lilan laajaksi. Tutkimuskysymys maaritti sen, millaista aineistoa
tutkimukseen otettiin mukaan. Aiheen rajauksessa ja tutkimuskysymyksen
muotoilussa paadyttiin kayttamaan PCC —menetelmé&a, joka on erés kirjalli-
suuskatsauksien tiedonhaussa yleisesti kaytetty menetelma. (Hoitoty6n tutki-
mussaatié s.a.) Samoin tiedonhakuun liittyvat asiasanat paatettiin maarittaa
PCC-menetelméé hyddyntéaen ja jotka kuvaillaan seuraavissa kappaleissa

(Hoitotyon... s.a.).

5.1 Tiedonhaun kuvaus

Tutkimus laadittiin tarkkaan rajatusta aiheesta ja kohderyhma maariteltiin huo-
lellisesti. Systemaattinen tiedonhaku tehtiin soveltaen siihen hieman kartoitta-
vaa menetelmaa eli haettiin aineistoa, jota aihealueesta oli tehty, jolloin lahes-
tymistapa kattoi laajan alueen tutkimuskysymykseen liittyvasta aineistosta.
(Hoitotyon... s.a.) Tiedonhaku tehtiin useisiin hakupalveluihin, jotta aiheesta
olisi saatu riittavasti tietoa. Hakutuloksien aineistoa verrattiin ennalta maaritel-
tyihin sisdénotto- ja poissulkukriteereihin. Tiedonhaku ja hakutuloksien seu-
lonta pyrittiin toteuttamaan menetelmilla, joiden tavoitteina oli minimoida valin-
tavirheet eli aineiston seulonnassa pyrittiin sailyttamaan puolueettomuus.
(Systematic reviews 2008, 23.)

Tiedonhaku tehtiin tutkimuksen tarkoituksen mukaisesti kayttaen eri hakusa-
noja, termeja, lausekkeita ja synonyymeja. Rajaavia hakutermeja luotiin yhdis-
tamalla Boolen operaattoreita “AND/JA” ja “OR/TAI” kesken&an eli ns. Boolen

logiikalla. Hakusanojen muodostamisessa kaytettiin apuna myods Kaakkois-



26

Suomen Ammattikorkeakoulun Kotkan kampuksen kirjaston tietoasiantuntijaa,
jolta saatiin yhden ohjauskerran verran tiedonhakuopastusta lahdemateriaalin
paikantamiseksi. Tiedonhankinnassa ja tiedon arvioinnissa kaytettiin apuna
Xamkin tiedonhankinnan opasta. (Tiedonhankinnan opas 2022.) Aineistoa ha-
ettiin kayttamalla tietokantoina PubMed- ja ResearchGate-tietokantoja,
Xamkin Kaakkuri kirjaston tietokanta -hakupalvelua, GoogleScholar -hakupal-
velua ja manuaalisesti suoritettua hakua (Hirsjarvi ym. 2009, 90-97). Tutki-
mukseen valikoitiin kahdeksantoista tutkimusartikkelia, joiden tutkimustulokset
analysoitiin uudelleen ja luotiin analyysista synteesi (Evans 2008, Stoltin ym.
2016, 108 mukaan). Tarkoituksena oli kuvata tutkittavaa ilmiétd mahdollisim-
man monipuolisesti (Johansson, K., Axelin, A., Stolt, M. & Aéri, R.-L. (toim.)
2007, 5-7, 10-13).

Tutkimuksessa pyrittiin kuvaamaan kehitysvammaisten sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluissa kohtaamia haasteita. Taulukossa 3 esitetaan sisdanotto-
poissulkukriteerit. Laajemman aineiston seulomiseksi mitdan ikdryhmaa ei sul-
jettu pois tiedonhakukriteereista eli aineisto sai kasitella kaikenikaisia kehitys-
vammaisia (Russell 2005, 3). Tutkimuksen pyrittiin pohjautuvan melko uuteen
tutkimustietoon, jonka vuoksi hakutulosten aikarajaukseksi asetettiin viimei-
simmat kahdeksan vuotta alkaen 1.1.2015 ja paattyen 31.12.2022. Hakutulok-
set rajattiin kielen mukaan niin, ettéd hakuun hyvaksyttiin tutkimukset, joiden
julkaisukieli oli suomi tai englanti. Valittujen artikkelien tuli olla vertaisarvioi-
tuja. Jatkoseulontaan valittiin aineistoa tutkimuskysymyksen ja ennalta maari-
teltyjen sisdanotto- ja poissulkukriteerien perusteella. (Stolt ym. 2016, 114.)
Aineiston tuli tayttaa jokainen sisaanottokriteeri eiké yhtaan poissulkukriteeria,

jotta se paasi mukaan jatkoseulontaan (Taulukko 3).

Taulukko 3. Sisaanotto- ja poissulkukriteerit.

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit
Tutkimus kasittelee tutkimuskysymyksen Ei kasittele kehitysvammaisia
mukaista sisaltoa. tai kehitysvammaisuutta.

Tieteellinen tutkimusartikkeli tai tieteellinen Opinnaytety0 tai pro gradu -
katsausartikkeli tai tieteellinen julkaisu tai tutkielma tai ammattilehden
vaitdskirja tai oman alan tieteellinen julkaisu. | artikkeli tai

muu populaarijulkaisu.



https://libguides.xamk.fi/tiedonhankinta/opas
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Vertaisarvioitu. Ei ole vertaisarvioitu.

Julkaistu tieteellisesséa lehdessa. Ei ole julkaistu tieteellisessa
lehdessa.

Suomenkielinen tai englanninkielinen. Julkaistu muulla kuin suo-
men- , englannin- , tai ruotsin
kielella.

Julkaistu 1.1.2015 - 31.12.2022. Julkaistu ennen vuotta 2015.

Huom. Lahde: Stolt, M., Axelin, A. & Suhonen, R. 2016, 114. Kirjallisuuskatsaus hoitotie-

teessa. 2. korjattu painos. Turku: Turun yliopisto.

Asiasanoja maaritettdessa kaytettiin asiasanoja ja hyddynnettiin suomalaista
asiasanasto- ja ontologiapalvelu Fintoa (Finto s.a.). Asiasanojen maarittelyssa
huomioitiin synonyymit ja englannin kielessa kaytetyt kasitteet, jotka saattoivat
erota suomalaisten kasitteiden suorista kddnnoksista (Hoitotyon... s.a.). Asia-
sanojen maarittelyssa tutustuttiin ennalta aihealueesta tehtyihin muihin jarjes-
telmallisiin katsauksiin, joita etsittiin eri tietokannoista (Johansson ym. 2007,
46-54).

Tiedonhaun harjoitteluvaiheessa eli ennen varsinaista tiedonhakua aineistoa
haettiin kartoittavalla menetelmalla tarkoituksena I6ytaa mahdollisesti seulon-
taan soveltuvia artikkeleita ensin suomen kielella. Sisaanotto- ja poissulkukri-
teereita vastaavia suomenkielisia artikkeleita ei kuitenkaan I6ytynyt riittavasti.
Tiedonhaku péaatettiin suorittaa englanninkieliseen aineistoon kayttamalla

”

asiasanoina mm.: ‘intellectual disabilities”, "healthcare”, "social services”,

9,

SO-
cialcare”, "barriers”, "difficulties” ja "challenges”. Tiedonhaku suoritettiin Pub-
Med- ja ResearchGate-tietokantoihin, Xamkin Kaakkuri kirjaston tietokanta -
hakupalveluun ja GoogleScholar -hakupalveluun. (Hoitotyon... s.a.) Myo6s va-
paamuotoista manuaalista hakua kaytettiin (Johansson ym. 2007, 46-54). So-
pivien artikkelien l6ytamisen helpottamiseksi hakutulokset jarjestettiin rele-
vanssin mukaan siten, ettd hakua tarkimmin vastaava aineisto nakyi hakututki-
mustuloksissa ylimpana ja heikoiten hakua vastaava artikkeli hakutuloksien
viimeisenda. Taulukossa 4 hakutulokset ovat seulottuina matriisiin siten, etta ne

ovat tayttaneet sisaanotto- ja poissulkukriteerit. (Hoitotyon... s.a.)

Taulukko 4. Hakupalvelu, hakuehdot ja/tai hakusanat ja hakutulokset.



28

Hakupalvelu Hakuehdot ja/tai hakusanat Hakutu-
lokset
(n)

PubMed Hakuehdot: “intellectual disab* AND barrier* 7 906

OR experience* OR challenge* AND health
care OR healthcare AND social services OR
social care OR socialcare”.

ResearchGate Hakuehdot: “intellectual disab*, barrier*, expe- | YIi 21000
rience*, challenge*, health care, social servi-
ces, social care, healthcare, socialcare”.

Xamk Kaakkuri Hakuehdot: “(with intellectual disab*) AND
(experienc*) AND (challenge* OR barrier* OR

difficult) AND (face OR facing) AND (health | -> 661
care OR healthcare) AND (social services OR
social care OR socialcare)”.

GoogleScholar Kaikki osumat: “intellectual disability health Noin 17
care social services social care experience 700
barriers”. Tarkka hakulause: “with intellectual
disabilities”. Vahintaan yksi sanoista: “difficul-
ties challenges”.

Manuaalinen Hakusanat: “intellectual disabilities barriers in | Noin 44

haku healthcare social services socialcare scientific | 500 000

Googlesta peer review article open access”.

Huom. Lahde: Torraco, R. J. 2016, 418. Writing Integrative Literature Reviews: Guidelines
and Examples. Human Resource Development Review 4: 3, 356—-367. Thousand Oaks:
SAGE Publishing. WWW-dokumentti. Saatavissa: https://doi.org/10.1177/1534484316671606

Artikkelit jarjestettiin hakusanojen ja lausekkeiden perusteella relevanssin mu-
kaisesti. Ensimmainen seulonta rajattiin tehtavéksi hakupalvelusta riippuen
enintaan neljddnsataan ensimmaiseen artikkeliin, silla sen jalkeen artikkelit oli-
vat otsikoiltaan ja abstrakteiltaan selkeasti liian kaukana hakukriteereista. Ha-
kutuloksien seulominen on esitettyna taulukossa 5 ‘PRISMA flow diagrammin’
mukailtuna versiona. (Page, M. J., McKenzie, J. E., Bossuyt, P. M., Boutron,
l., Hoffmann, T. C., Mulrow, C. D., Shamseer, L., Tetzlaff, J. M., Akl, E. A.,
Brennan, S. E., Chou, R., Glanville, J., Grimshaw, J. M., Hrébjartsson, A.,
Lalu, M. M., Li, T., Loder, E. W., Mayo-Wilson, E., McDonald, S., McGuinness,
L. A., Stewart, L. A., Thomas, J., Tricco, A. C., Welch, V. A., Whiting, P. & Mo-
her, D. 2021, 3-5.)


https://en.wikipedia.org/wiki/Thousand_Oaks,_California
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Taulukko 5. Prisma flow diagrammi taulukkomuodossa.

Tietokanta Hakutulokset | 1. Seu- | 2. Seu- | 3. Seu- | 4. Seu- | 5. Seu-
lonta lonta lonta lonta lonta

PubMed 7906 10 10 8 3 1

ResearchGate |1000 28 27 6 4 3

Xamk Kaakkuri{15661 103 103 10 8 8

GoogleScholar {17700 16 16 6 6 2

Manuaalinen |,/ =05 000 |12 12 7 7 4

haku

Tutkimukseen | )/ c1o067 169|168 |37 28 18

yhteensa

Huom. Lahde: Page, M. J., McKenzie, J. E., Bossuyt, P. M., Boutron, I., Hoffmann, T. C., Mul-
row, C. D., Shamseer, L., Tetzlaff, J. M., Akl, E. A., Brennan, S. E., Chou, R., Glanville, J.,
Grimshaw, J. M., Hrébjartsson, A., Lalu, M. M., Li, T., Loder, E. W., Mayo-Wilson, E., McDo-
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Seulonnan kaikki viisi vaihetta ovat kuvailtuna seuraavasti. 1. Ensimmainen
seulonta tehtiin ottamalla mukaan arvioimalla otsikon perusteella soveltuvat
artikkelit (n = 169); 2. Toinen seulonta tehtiin poistamalla kaksoiskappaleet (n
= 1); 3. Kolmas seulonta tehtiin poistamalla tiivistelman ja/tai abstraktin perus-
teella soveltumattomat aineistot (n = 131); 4. Neljas seulonta tehtiin kokonai-
sen tekstiosuuden eli kokotekstin perusteella poistamalla soveltumattomat ai-
neistot (n = 9); 5. Viides seulonta tehtiin poistamalla artikkelit, jotka eivat so-
veltuneet yhtena kokonaisuutena arvioiden tutkimukseen (n = 10). Jotta ai-
neisto voitiin arvioida tasapuolisin menetelmin, jokainen aineiston tutkimuksen
laatu arvioitiin hyddyntaen Joanna Briggs Instituutin kehittdmaa arviointikritee-
ristoa tarkistuslistan muodossa, joka soveltui narratiivin, asiantuntija mielipi-
teen ja teksti -aineistojen arviointiin. Jokainen aineiston artikkeli taytti laatu-
vaatimuksen kokonaisuudessaan siten, etté jokainen kriteeri tayttyi satapro-
senttisesti. (McArthur, A., Klugarova, J., Yan, H. & Florescu, S. 2015, 188—
195.) Koko seulonnan lopputuloksena tutkimukseen otettiin mukaan yhteensa
18 soveltunutta tutkimusartikkelia, jotka ovat esiteltyina liitteessa 1 ja liitteessa
2 (Toronto, C. E. & Remington, R. (toim.) 2020, 36).
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5.2 Aineiston kuvaus ja kriittinen arviointi

Tassa luvussa tarkastellaan katsaukseen valittua aineistoa sen kuvauksen ja

Kriittisen arvioinnin muodossa esitettyna.

Liitteessa 1 on koko aineistosta kokoava taulukko, joka sisaltaa tutkimusten
viitetiedot, tutkimuksien otsikot ja tutkimuksissa kaytettyjen kirjallisen aineiston
jal/tai empiirisen tiedon kohdemaat. Liséksi liitteessa 1 esitellaan tiivistetysti
tutkimuksien tarkoitukset, kohdejoukko, aineistojen koot ja aineistonkeruume-
netelmat, keskeiset tutkimustulokset ja tutkimusten vahvuuksia ja heikkouksia.
Liitteen 2 taulukossa esitelladn ensimmaisessa pystysarakkeessa vasemmalta
tutkimusten viitetiedot; toisessa sarakkeessa ensisijaiset strategiat eli empiiri-
nen tai teoreettinen; kolmannessa toissijaiset strategiat eli teoreettinen, maa-
rallinen tai monimenetelma; neljannessa tutkimusten kayttamien aineistojen
julkaisu tai tiedon kerays vuodet; viidennessa esitystapa eli vertaileva, narratii-
vinen, synteesi, temaattinen analyysi tai tilastollinen narratiivi; kuudennessa
analyysimenetelma eli synteettinen kirjallisuuskatsaus, integratiivinen kirjalli-
suuskatsaus, systemaattinen katsaus, kartoittava kirjallisuuskatsaus, syste-
maattinen kirjallisuuskatsaus, kartoittava katsaus, tilastollisesti kuvaileva, tee-
moittelu, havainnointi ja kirjallisuuskatsaus tai havainnointi; seitseménnessa
aineistojen hankintamenetelmat eli valmiit dokumentit, harkinnanvarainen
otos, haastattelu, kysely tai rynmékeskustelu. (Tutkimusstrategiat 2015.) Kah-
deksannessa eli vimeisessa pystysarakkeessa on arvioituna kunkin tutkimuk-
sen laatu Joanna Briggs Instituutin kehittdman arviointikriteeriston mukaisesti.
Laatuarviointi sisalsi seitseman tarkistuskohtaa, joiden kokonaistulos on liit-
teessa 2 oikeanpuolimmaisessa pystysarakkeessa. (McArthur ym. 2015, 188—
195.)

Kuten liitteessa 2 esiteltiin, aineiston katsottiin muodostuneen kymmenesta
teoreettista ja kahdeksasta empiirisesta tutkimusartikkelista. Aineisto koostui
kymmenesta laadullista, viidestd maarallisestd ja kolmesta monimenetelméaé
hyodyntavasta tutkimusartikkelista. Teoreettiset tutkimusartikkelit koostuivat
paapiirteittdin neljasta systemaattisesta, kolmesta kartoittavasta ja kolmesta
sekamenetelméaa hyddyntavasta katsauksesta. Empiiriset tutkimusartikkelit

koostuivat kuudesta haastattelu, yhdesta kysely ja yhdesta ryhmékeskustelua
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hyodyntavasta aineistonkeruumenetelmasta (Liite 2.) Liitteessa 1 esiteltiin,
etta aineistossa tarkasteltiin kehitysvammaisten henkil6iden haasteita useista
nakokulmista kuten; kehitysvammaiset, kehitysvammaisten lasten perheet ja
aidit, tukihenkilot, laékarit, sairaanhoitajat, hoitajat, suorassa kontaktissa tyos-
kentelevat ja laajemmin koko sosiaali- ja terveysalan henkilsto (Liite 1). Ai-
neistosta havaittujen nakdkulmien méara oli tutkimuksen monipuolisuuden
kannalta melko kattava. Aineistoa, joissa olisi k&sitelty riittdvassa maarin kehi-
tysvammaisten lasten isien ja viranomaisten edustajien nakékulmia ei koettu
|6ydetyn riittavasti. (Anttila, P. 2006, 471.)

Alshammarin ym. (2018, 294-298) tarkoituksena oli tehda tutkiva kirjallisuus-
katsaus kehitysvammaisten henkildiden terveystietojen saatavuudesta ja kay-
tosta seka tunnistaa haasteita palvelujarjestelman kaytossa. Kyseessa oli syn-
teettinen kirjallisuuskatsaus sisaltaen artikkelien temaattisen analyysin. Koh-
dejoukko oli yli 19-vuotiaat lievasti kehitysvammaiset aikuiset. Aineiston koko
oli 28 tutkimusartikkelia. Keskeisimmat tutkimustulokset osoittivat kohti kuutta
teemaa, joiden kasittamat puutteellisuudet aiheuttivat kehitysvammaisille
haasteita ja nama olivat 1) kommunikaatiotaidot, 2) potilastason sitoutuminen
ja tyytyvaisyys, 3) kehitysvammaisille asiakkaille annettu koulutus ja/tai kasva-
tus 4) terveydenhuoltopalvelujen tarjoajien asenne ja tietamys, 5) asiakkaat,
jotka oli suljettu pois terveyden edistamisesta ja tutkimuksesta seka 6) tervey-
denhuoltopalvelujen saatavuuden laatu. Vahvuutena tutkimuksessa oli kyetty
tunnistamaan kehitysvammaisten kohtaamia haasteita. Tutkimus oli toteutettu
hyvin eikd mahdollisia havaittu. (Alshammari, M., Richardson, |. & Doody, O.
2018, 294-298.)

Alshammarin ym. (2018, 294-297) johtopaatokset perustuivat tutkimusartikke-
lien analyysiin, joka koostui tammikuun 2005 ja lokakuun 2017 valilla julkais-
tuista tutkimuksista. Johtopaatoksina todettiin, etta terveydenhuollollisten epa-
tasa-arvo kysymysten ratkaisemiseksi kehitysvammaisten saavutettavuutta
omiin terveystietoihinsa olisi parannettava. Terveydenhuoltoon liittyvan tiedon
saavutettavuudessa oli kehitysvammaisten kohdalla parannettavaa. Johtopaa-
toksia verrattiin Williamsonin ym. (2017, 229-233) johtopaatoksiin, jotka osoit-
tivat samansuuntaisesti, etta kehitysvammaisten terveydenhuoltopalvelujen

saavutettavuudessa oli esteitd. (Alshammari ym. 2018, 294-297; Williamson
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ym. 2017, 229-233.) Haasteet olennaisesti terveydenhuollon saavutettavuutta
heikentavissa tekijoissa osoitettiin useiden tutkimuksien tutkimustuloksissa
(Alshammari ym. 2018, 294-297; Doherty ym. 2020; McCombe ym. 2022;
McCormick ym. 2020, 1227-1228; Varghese ym. 2015, 61; Voss ym. 2021, 2—
9; Williamson ym. 2017, 229-233; Xu ym. 2022, 395).

Breaun ym. (2018, 18-32) tarkoituksena oli tutkia niitd monimutkaisiksi koke-
miaan tekijoita, jotka voivat vaikuttaa kehitysvammaisten lasten ja heidan per-
heiden sairaalakokemuksiin. Kohdejoukko ja aineiston koko oli 8 kehitysvam-
maista lasta, 17 aitid ja 12 sairaanhoitajaa (n = 37). Aineistonkeruumenetelma
oli kysely ja 30—90 minuutin haastattelut. Keskeisimmat tutkimustulokset osoit-
tivat sairaanhoitajien koulutukseen liittyneet kehitysvammaisten lasten saa-
maan hoitoon liittyneet esteet teemoina 1) puutteet koulutuksessa, 2) puutteet
tarvitussa koulutustyypissé, 3) haitat aiheutuen koulutuksen devalvoitumi-
sesta, 4) puutteellisen koulutuksen aiheuttamat vaikutukset ja 5) esteet liittyen
koulutuksen etsimiseen. Erityisid heikkouksia ei noussut esiin. Analyysimene-
telmana ja tutkimustuloksien vahvuutena oli post-strukturaalisin menetelmin
keratty haastatteluaineisto, joka analysoitiin diskurssianalyysilla. (Breau, L. M.,
Aston, M. & MacLeod, E. 2018, 18-32.)

Breaun ym. (2018, 22—30) johtopaatdsten mukaan kehitysvammaisten lapsien
kohtaamat haasteet lisdantyivat aitien ja sairaanhoitajien vélisten valtasuhtei-
den takia. Valtasuhteet liittyivat arkikaytantoihin. Johtopaattksissa todettiin,
ettd lisakoulutus vahentaisi terveydenhuollon ammattilaisten stigmaattista pel-
koa, jota he kokivat tydskennellessaan kehitysvammaisten lasten kanssa. Tut-
kimustuloksien ja johtopaatdsten kriittinen analyysi ei silti tukenut johtopaa-
tosta, ettd lisdkoulutus vahentaisi kehitysvammaisten lasten kohtaamia haas-
teita, jotka aiheutuivat aitien ja sairaanhoitajien valisista valtasuhteista. Ana-
lyysisté ei voitu todeta syita sille miksi lasta hoitaneet eivat ymmartaneet,

kuinka lapsen kanssa olisi pitéanyt toimia. (Breau ym. 2018, 22—-30.)

Dohertyn ym. (2020, 1-10) tarkoituksena oli tutkia tutkimuksen tavoitteeseen
sisaltyneitd katvealuetta, jotka olivat tunnistaa ja syntetisoida aineistoa haas-
teista (ja edistdjista), joita vain kehitysvammaiset ja vain autistit tai molemmat

jaltai heidan tukihenkilonsa kohtasivat kayttadkseen perusterveydenhuoltoa
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fyysisen ja henkisen terveytensa tarpeisiin. Kohdejoukko oli = 14-vuotiaat ke-
hitysvammaiset ja/tai autistit, heidan perheenjasenet, huoltajat, tukihenkilot
ja/tai terveydenhuoltoalan ammattilaiset. Aineisto (n = 63) muodostui 24 (vuo-
det 2003 2010) ja 39 (vuodet 2011 — 2018) yhteensa 63 tutkimuksesta. Ky-
seessa oli integratiivinen katsaus yhdistettyna systemaattiseen metodologi-
aan. Tutkimustuloksien keskeisimmat kuusi pd&teemaa, joiden piirissa kehi-
tysvammaiset kohtasivat terveydenhoitoon liittyvid haasteita olivat 1) puutteet
koulutuksessa, 2) puutteellinen tieto ja tietoisuus kehitysvammasta, 3) heik-
koudet viestinnassa, 4) pelko ja hAmmennys, 5) vahainen osallistuminen ter-
veydenhuollon paatoksentekoon ja 6) saatavilla ollut rajoitettu aika. Heikkouk-
sina jotkin katsauksen tutkimuksista kohdentuivat vain kaupunkialueisiin, ei-
vatka sisaltaneet maaseutualueita ja suurin osa keskittyi vain suuren tuloluo-
kan maihin. Tutkimuksista 24 oli hieman vanhempia vuosilta 2003—-2010. Vah-
vuutena tutkimus oli aiheesta ensimmainen kyseisella tutkimusmenetelmalla.
(Doherty, A. J., Atherton, H., Boland, P., Hastings, R., Hives, L., Hood,

K., James-Jenkinson, L., Leavey, R., Randell, E., Reed, J., Taggart, L., Wil-
son, N. & Chauhan, U. 2020, 1-10.)

Dohertyn ym. (2020, 1-10) johtopaatoksissa todettiin, etta terveydenhuoltopal-
velujen tarjoajilla ei ollut tietoisuutta kehitysvammaisten ja/tai autistien tervey-
denhuollon tarpeista samoissa maarin kuin muilla erikoisaloilla. Terveyden-
huoltohenkilosté kommunikoi valilla vain tukihenkildille tai perheenjasenille,
mutta ei kehitysvammaisille. Tutkimustuloksista tai johtopaatoksista ei ilmen-
nyt tilanteita, joissa kehitysvammaiset kohtasivat vaarinkohdennettua kommu-
nikaatiota (esim. vastaanottotilanteissa tai ajanvaraustilanteissa puhelimitse).
Kriittiseen analyysiin perustuen tutkimustuloksien ja johtopaatoksien puutteet
tasmallisessa kohdentamisessa arvioitiin lievaksi heikkoudeksi. (Doherty ym.
2020, 1-10.)

Gleasonin ym. (2021, 1-12) maarallisen tutkimuksen tarkoitus pohjautui sii-
hen, ettd Covid-19 vaikutus kehitysvammaisiin henkil6ihin kaikissa Yhdysval-
tojen osavaltioissa koettiin epaselvaksi, jonka vuoksi Covid-19 vaikutuksia py-
rittiin tutkimaan tarkemmin. Kohdejoukko oli kehitysvammaiset potilaat diag-
noosilla F70 — F79. Aineiston koko oli 64 414 495 potilasta, joista 127 003 (n =
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127 003) oli kehitysvammaisia ja loput ei-kehitysvammaisia. Kyseessa oli poi-
kittaistutkimus, jossa kerattiin dataa tammikuun 2019 ja marraskuun 2020 va-
lilla 154 terveysdataa sailovasta jarjestelmasta, jota kaytti 547 terveyden-
huolto-organisaatiota Yhdysvalloissa. Keskeisimmat tutkimustulokset olivat,
ettd 1) Kehitysvammaiset olivat suurin ryhma, joilla oli riski saada Covid-19
tartunta verrattuna muuhun kohdejoukkoon ja 2) Kehitysvammaisilla Covid-19
tartuntariski oli noin kaksi ja puolikertainen 2.584 (95 % CI 2.501 — 2.669),
kuin muilla. Kehitysvammaiset joilla oli Covid-19 diagnoosi joutuivat todenna-
kdisemmin sairaalaan ja vaikka he eivéat todennakdisemmin joutuneet teho-
osastolle, he kokivat todennékdisemmin Covid-19 aiheuttaman kuoleman sai-
raalasta pois paastyaan. Kehitysvammaisilla Covid-19 kuolleisuus oli lahes
kuusi kertaa todennakéisempaa 5.909 (95 % CI 5.277 — 6.617), kuin muilla.
Tutkimus ei pystynyt jaljittdmaan potilaita kauttaaltaan kaikkien eri terveyden-
huolto palvelujen tarjoajien kesken, mutta seikkaa ei tulkita kriittisessé analyy-
sissa tutkimustuloksia heikentavéaksi seikaksi ottaen huomioon laajan
otoskoon ja tilastollisen vahvuuden, vaikka tutkimuksen tekijat totesivat, ettei
tutkimuksessa havaittua Covid-19 esiintyvyytta voi yleistaa sairauden yleiseen
esiintyvyyteen. (Gleason, J., Ross, W., Fossi, A., Blonsky, H., Tobias, J. &
Stephens, M. 2021, 1-12.)

Kelly ym. (2015, 1-9) tarkoituksena oli tutkia laht6oletusta, jossa kehitysvam-
maiset miehet ja naiset saivat huonompilaatuista sairaalahoitoa verrattuna ei-
kehitysvammaisiin. Aineisto koostui yhteensa 32 (n = 32) kehitysvammaisesta
= 16-vuotiaasta miehesta ja naisesta. Kyseessa oli maarallinen poikittaistutki-
mus, jossa akuuttisairaalan tietokannoista kerattiin dataa 1.4.2010 —
31.3.2011 kattaneelta auditointijaksolta 30 paivan takaisinottoasteista kehitys-
vammaisista, joille oli diagnosoitu ICD-10 koodi F70 - F79. Keskeisimmat
kaksi tutkimustulosta osoittivat, ettéa 1) keskimaarin kehitysvammaisten potilai-
den 30 paivan takaisinottomaarissa ei ollut merkittdvaa eroa ja 2) kaikista ta-
kaisinottokerroista (n = 39) suurin osa 69 % (95 % CIl = 51 %, 82 %) olisi ollut
mahdollisesti ehkaistavissa (n = 26). Noin 64 % valttamattomista takaisin-
otoista, joita ei olisi voitu mahdollisesti ennaltaechkaista todettiin keskivaikeasti

kehitysvammaisilla. Suurin osa mahdollisesti ehkaistavista takaisinotoista to-
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dettiin syvasti kehitysvammaisilla henkil6illa. Erityisia heikkouksina tai vah-
vuuksia ei havaittu. (Kelly, C. L., Thomson, K., Wagner, A. P., Waters, J. P.,
Thompson, A., Jones, S., Holland, A. J. & Redley, M. 2015, 1-9.)

McComben ym. (2022, 1033-1056) tarkoituksena oli tutkia nayttdon perustu-
nutta tietoa siitd, vastasiko kayttaytymiskriiseista karsineille kehitysvammai-
sille suunnatut palvelumallit kehitysvammaisten tarpeisiin. Kohdejoukko ol
kayttaytymiskriiseista karsivéat kehitysvammaiset henkilot. Aineisto koostui 46
julkaisusta. Kyseessa oli systemaattinen kirjallisuuskatsaus yhdistettyna tutki-
mustuloksien synteesiin narratiivisen yhteenvedon muodossa. Keskeisimmat
tutkimustulokset kehitysvammaisten kohdanneen kriisinhallinnan haasteina
olivat 1) viivastyneet kotiutukset, 2) terveydenhuollon henkildstépula, 3) hajau-
tetut jarjestelmat, 4) rajoitettu saavutettavuus. Heikkoutena oli, etta aineiston
hausta puuttui kvantitatiivinen laatuanalyysi, jonka vuoksi aineistohaun meto-
dologisiin menetelmiin ei sovellettu poissulkukriteerejd, jolloin hakuvaiheessa
huomioitiin tutkimuksen tekijéiden mukaan liian paljon myds ei-kokeellista ai-
neistoa, kuten kurssimateriaalien esitteita ja kasikirjoja, mutta se koettiin ym-
marrettavaksi, koska aihetta kasittelevaa tutkimusaineistoa oli julkaistu aiem-
min vain rajoitetusti. Tutkimuksen vahvuutena oli, ettéd se oli ensimmaisen sys-
temaattinen katsaus kehitysvammaisten kriisinhallinnasta. (McCombe, L. H.,
Martin, T. L., Curtis, H., Ediger, J. & Temple, B. 2022, 1033-1056.)

McComben ym. (2022, 1037-1052) johtopaatoksissa todettiin, etta kehitys-
vammaiset kohtasivat terveydellisid haasteita julkisissa ja yksityisissa palve-
luissa hajautettujen jarjestelmien takia. Vammais- ja mielenterveysjarjestely-
jen, yksityisten ja julkisten palvelujen ja terveydenhuollon rahoitusjarjestelmien
valiset erot aiheuttivat eniten karsimysta nimenomaan kriiseista karsineille ke-
hitysvammaisille. Syiksi todettiin vastuunjaon katkonaisuus ja pilkkominen,
jotka asettivat esteita kehitysvammaisille tarkoitetun rahoituksen ja hoidon asi-
anmukaiseen kohdentamiseen. (McCombe ym. 2022, 1037-1052.)

McCormickin ym. (2020, 1222-1232) tarkoituksena oli tutkia kehitysvammais-
ten kokemuksia akuuttisairaalahoitoon paasysta. Kohdejoukko oli yli 18-vuoti-

aat kehitysvammaiset. Aineisto koostui viidestéa tutkimuksesta, jotka kasittivat
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104 aikuista kehitysvammaista. Kyseessa oli systemaattinen katsaus yhdistet-
tyna temaattiseen analyysiin. Keskeisimmat kolme tutkimustulosta, joiden tee-
mojen piirissé kehitysvammaiset kohtasivat terveydellisid haasteita olivat 1)
puutteet kommunikoinnissa, 2) niukka tiedon jakaminen ja 3) vahainen myota-
tunto ja kunnioitus. Vahvuutena oli, etta tutkimus keskittyi yksinomaan kehitys-
vammaisten aikuisten ndkemyksiin ja kokemuksiin akuuttisairaalahoidossa.
Heikkoutena oli, ettd mukaan otettujen artikkeleiden maaré oli odotettua pie-
nempi ja tutkimuksen tekijéiden mukaan mahdollisia syité siihen olivat kaytet-
tyjen hakutermien kapea-alaisuus ja tutkimusten rajoittavat sisaanottokriteerit.
Katsauksen aineistosta (n = 5) kolme aineistoa luotasi kehitysvammaisten ko-
kemuksia, yksi tutki sairaalaan jarkeenkaypia mukautumistoimia ja yksi vertaili
aikuisten kehitysvammaisten terveytta. Johtopaatoksissa todettiin, etta kehi-
tysvammaisten paasya akuuttiterveydenhuoltoon tulisi parantaa. Samoin to-
dettiin, etta olisi tarvetta tehostaa viestinnan jakamista ja varmistaa paremmin,
ettd henkilokunta osoittaisi parempitasoista myétatuntoa ja kunnioitusta kehi-
tysvammaisia aikuisia kohtaan. Tutkimuksen tekijoiden mukaan, joitakin har-
kitsemisen arvoisia mukaan otettavia tutkimuksia jai mahdollisesti huomioi-
matta. (McCormick, F., Marsh, L., Taggart, L. & Brown, M. 2020, 1222-1232.)

Mkabile ja Swartzin (2020, 1-13) tarkoituksena oli tutkia kehitysvammaisten
lasten vanhempien ja tukihenkildiden mielipiteita sille, miksi he eivét kayta ke-
hitysvammaan erikoistuneita sairaalapalveluita tai olivat lopettaneet niiden
kayton. Kohdejoukko oli kehitysvammaisten lasten vanhemmat ja tukihenkil®t.
Aineisto koostui vanhemmista ja ensisijaisista tukihenkildista (n = 8). Aineisto
kerattiin haastattelumenetelmalla huhti-toukokuussa 2018. Kyseessa oli kvali-
tatiivinen tutkimus, joka toteutettiin puolistrukturoidulla haastattelumenetel-
malla. Keskeisimpien tutkimustulosten mukaan kehitysvammaiset lapset koh-
tasivat epatasa-arvoista kohtelua yhteiskuntatasolla, joiden syita olivat 1) ta-
loudelliset vaikeudet, 2) hauraat hoitoverkostot ja korkeat vaihtoehtokustan-
nukset, 3) yhteisdssa leimaantuminen (stigma) ja turvallisuuden puutteet, 4)
puutteellinen usko palveluihin ja puutteellinen voima muutosten toteuttami-
seen ja 5) itsensa stigmatisointi sisdltaen tunteita epépatevyydesta ja syylli-
syydesta. Heikkoutena tutkimuksessa haastateltiin vain kaupunkilaisia van-
hempia ja tukihenkil6itd, mutta ei kehitysvammaisia lapsia. (Mkabile, S. &
Swartz, L. 2020, 1-13.)
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Mkabile ja Swartzin (2020, 1-9) tutkimustulokset osoittivat, etta yhteiskuntata-
solla sosiaalihuoltopalveluiden kontekstiin liittyvat haasteet sisalsivat mahdolli-
sesti oleellisemmiksi maariteltyja kehityskohteita, kuin kehitysvammaisten ter-
veydenhuoltopalvelujen ja -jarjestelmien kehittdmiseen suunnattu tutkimustyo.
Johtopaatoksissa todettiin, ettd matalan tuloluokan yhteisdissé kehitysvam-
maisten sosiaaliolosuhteet olivat suurimpia esteiden aiheuttajia parhaan ter-
veydenhuoltopalvelun saamiseksi. (Mkabile & Swartz 2020, 1-9.) Tutkimustu-
lokset olivat samansuuntaisia Nicholsonin ym. (2022, 739-748) tutkimustulok-
sien kattoteeman kanssa, etta kehitysvammaisiin kohdistui yhteiskuntajarjes-
telman tasolla toteutettua epéatasa-arvoista kohtelua (Mkabile ja Swartz 2020,
1-9; Nicholson ym. 2022, 739-748).

Nicholsonin ym. (2022, 736—751) tarkoituksena oli tutkia miten kehitysvam-
maisten lasten suunnittelemattomat terveydenhuoltokéynnit (ns. ensikayntei-
hin) oli jarjestetty. Kaynneilla tarkoitettiin tyypillisesti alle 24 tunnin sisalla teh-
tyja vastaanottokaynteja. Katsauksen kysymys oli: “minkalaisia ongelmia ol
tutkittu liittyen kehitysvammaisten lasten ensikaynteihin?” Kohdejoukko oli ke-
hitysvammaiset lapset ja aineisto koostui 25 tutkimusjulkaisusta. Kyseessa oli
kartoittava kirjallisuuskatsaus yhdistettyna temaattiseen synteesiin. Keskei-
simpien tutkimustulosten yhteisena analyyttisena kattoteemana kehitysvam-
maiset lapset kohtasivat epatasa-arvoista kohtelua jarjestelmatasolla. Keskei-
simpien tutkimustulokset epétasa-arvoisesta kohtelusta olivat 1) epatasa-arvo
ensikayntipalvelujen kayttoon liittyen, 2) vanhempien ja perheiden tarpeet ja
kokemukset terveyspalvelujen kayttajind, 3) puutteellisen yleislaakarikoulutuk-
sen haittavaikutukset kykyyn tukea kohdejoukkoa ja 4) vahainen tutkimusai-
neisto vaikeuttaen jatkotutkimuksien suunnittelua. Heikkoutena tutkimuksessa
ei voitu taysin varmistaa, ettei myds liikuntarajoitteisia henkildita ollut mukana
analyysissa, joka johtui tekijoiden mukaan siita, etta tarkasti koodattua dataa
kehitysvammadiagnoosin saaneista oli hyvin vahan saatavilla. Johtopaattk-
sissa todettiin, etta aihetta olisi syyta tutkia myos tulevaisuudessa. (Nicholson,
E., Conlon, C., Mimmo, L., Doherty, E. & Guerin, S. 2022, 736-751.)

Pelleboer-Gunninkin ym. (2017, 411-434) tarkoituksena oli tutkia lansimaisten

terveydenhuoltoalan ammattilaisten asenteellisia esteitd kehitysvammaisia
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henkiloita kohtaan. Kohdejoukko oli kehitysvammaiset henkil6t. Aineisto koos-
tui 30 tutkimuksesta. Kyseessa oli systemaattinen katsaus. Keskeisimmat tut-
kimustulokset raportoitiin stigmatisoivien asenteiden kolmena sosiaalis-psyko-
logisena ulottuvuutena, joita olivat 1) tiedollinen ulottuvuus (kognitio), joka si-
salsi a) ammattilaisten puutteelliset tiedot ja tuntemuksen kehitysvammaan liit-
tyen, b) olettamukset etta kehitysvamma on muuttumattoman terveydentila
verrattuna muihin laéketieteellisiin vaivoihin, c) negatiiviset olettamukset kehi-
tysvammaisten kyvyissé ja osaamisessa liittyen omahoitoon, d) stereotyyppi-
set olettamukset; 2) affektiivinen ulottuvuus, joka sisalsi a) ammattilaisten
stressin ja itseluottamuksen puutteet hoitotydssa, b) samoin pelon ja ahdistuk-
sen tunteet; 3) kayttaytymisen ulottuvuus, joka sisalsi a) puutteet autonomian
tukemisessa ja paatoksenteossa, b) kohtelu muihin verrattuna eri tavalla ja c)
rajoitteet lansimaisen terveydenhuollon saavutettavuudessa. Tutkimuksen
heikkouksina todettiin hankaluudet liittyen kvantitatiivisen tutkimusaineiston
otoskoon tuottamiin objektiivisiin tuloksiin. Kuvailevien tutkimusaineistojen
hankaluutena oli rajoitettu kuvaus siitd, miten havainnot liittyivat tutkimuksien
tekijoiden myoétavaikuttamiseen. (Pelleboer-Gunnink, H. A., Van Oorsouw, W.
M. W. J, Van Weeghel, J. & Embregts, P. J. C. M. 2017, 411-434.)

Pelleboer-Gunnink ym. (2017, 411-432) ei julkaissut johtopaatoksia, mutta in-
tegroi tutkimustuloksista esiin kolme havaintoa, joiden mukaan 1) lansimaisten
terveydenhuollon ammattilaisten toimintaan tulisi vahimmilla&dn puuttua sovel-
tamalla kasvatuksellisia ja potilaskohtaamisia kehittavia menetelmia, 2) tule-
vaisuudessa tutkimuksien tulisi kyeta edistymaan kuvailevasta sosiaalisesta
leimasta (stigma) kohti tiedollisen, affektiivisen ja kayttaytymisen vélisien stig-
maattisten suhteiden tutkimiseen ja 3) monet terveydenhuoltoalan ammattilai-
set tukivat kehitysvammaisten tasavertaista oikeutta tulla hoidetuksi lansimai-
sessa terveydenhuoltopalveluissa, mutta stigmatisoivia asenteita kehitysvam-
maisia kohtaan silti todettiin. (Pelleboer-Gunnink ym. 2017, 411-432.)

Saeedin ym. (2022, 1-13) kvalitatiivisen tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia
kehitysvammaisten ja/tai aistivammaisten aitien kokemuksia perinataalihoi-
dosta, jotta voitaisiin tutkia paremmin perinataalihoidollisia kommunikaatio-on-

gelmia. Kohdejoukko (n = 17) koostui potilasryhmittain 7 vain aistivammai-
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sesta, 6 vain kehitysvammaisesta, 4 monivammaisesta (eli aisti- ja kehitys-
vammaisesta) eli yhteensa 17 aidista. Aineistonkeruumenetelma oli puolistruk-
turoidut haastattelut. Kvalitatiivisen tutkimuksen tiedon analyysi oli yhdistelma
deduktiivista ja induktiivista temaattista analyysia. Keskeisimpina tutkimustu-
loksina havaittiin, ettd kehitysvammaiset aidit kohtasivat hoidollisia haasteita
liittyen tehokkaan kommunikaation puutteisiin perinataalihoidossa. Ylakatego-
ria oli esteiden aiheuttajat tehokkaalle kommunikaatiolle’, joka sisalsi syyt ala-
kategorioittain 1) puutteet kaytanndissé ja ohjeissa, 2) puutteet palveluntarjo-
ajien kokemuksessa, 3) puutteet palveluntarjoajien vaivannadssa ja 4) syrjinta
ja palveluntarjoajien oletukset. Heikkoutena tutkimustuloksien teemojen ja ka-
tegorioiden maininnat sen tunnistamiseksi, mita potilasryhmaa havainto koski
olivat paikka paikoin puutteellista, joka koettiin teemojen ja kategorioiden vah-
vuutta lievasti heikentavana seikkana. Vahvuutena oli monipuolinen sosiode-
mografinen otos maantieteellisella- ja koulutustasolla. (Saeed, G., Brown, H.
K., Lunsky, Y., Welsh, K., Proulx, L., Havercamp, S. & Tarasoff, L. A. 2022, 1—
13.)

Saeedin ym. (2022, 4-12) johtopaéatésten mukaan perinataalihoitoa saaneet
kehitysvammaiset ja/tai aistivammaiset naiset raportoivat useammin kommu-
nikaatioesteista, kuin edistajisté ja sujuvasta tiedonvalityksesta. Johtopaatok-
sissa todettiin, etté kehitysvammaiset kohtasivat useita kommunikaatioesteita
perinataalihoidossa, joilla saattoi olla terveydellisia vaikutuksia heille itselleen
ja heidan vastasyntyneille vauvoilleen. Kommunikaation laatua tulisi parantaa
julkisella ja yksityisella puolella ja kehitysvammaisille yksil6llisesti raataloityja
kaytantoja tulisi kehittéaa ja henkilokunnan koulutusta parantaa. (Saeed ym.
2022, 4-12.)

Sajithin ym. (2017, 327-332) tarkoituksena oli tutkia yleislaakareiden kasityk-
sia niista esteista, jotka haittasivat klinikkatydssa kehitysvammaisten potilai-
den tutkimista ja kehitysvammayhteison terveydenhuoltoon liittyvista koulutus-
tarpeista. Kohdejoukko oli yleislaakarit. Aineisto koostui 49 palautetusta kyse-
lylomakkeesta. Aineisto keréattiin kyselylomakemenettelylla. Kyseessa oli kvali-
tatiivinen havainnointitutkimus, joka hyédynsi poikkileikkaustutkimuksellista

anonyymisoitua kyselymenetelmaa. Keskeisimmat tutkimustulokset osoittivat,
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ettd kehitysvammaiset kohtasivat haasteita saadakseen terveydentilansa asi-
anmukaisesti arvioitua, joka aiheutui puutteellisista taidoista ja/tai tietdmyk-
sesta liittyen 1) kommunikointitaitoihin kehitysvammaisten kanssa seka 2)
kayttaytymisongelmaisten ja 3) aistivammaisten kehitysvammaisten hoitami-
seen. Heikkoutena kyselyn vastausprosentti oli suhteellisen alhainen. Merkit-
tavia vahvuuksia ei mainittu. (Sajith, S. G., Goh, Y. & Wee, J. M. 2017, 327—
332.)

Sajithin ym. (2017, 328-331) empiirisen tutkimuksen tutkimustulokset osoitti-
vat, etté lahes 90 % yleisladkareista arvioi kommunikaatio-ongelmat esteing,
jotka heikensivat kehitysvammaisten terveydentilan arvioinnin laatua. Kyselyn
vastausprosentti oli suhteellisen alhainen vain 18,01 %. Yleislaakareista 85,7
% mielesta kaytoshairidiset kehitysvammaiset kohtasivat haasteita saadak-
seen terveydentilansa arvioitua asianmukaisesti ja saadakseen terveydenti-
lansa edellyttaméaa hoitoa. Samat haasteet aiheutti yleislaékareista 73,5 %
mielesta kehitysvammaisten aistihairiot. Yleisladkareista 98,0 % mielesta kehi-
tysvammaiset ansaitsivat yhta hyvatasoista hoitoa kuin muutkin, mutta vain
55,1 % oli eri mieltd, kun heilta kysyttiin eivatko he toivo hoitavansa kehitys-
vammaisia. Kehitysvammaisia ei toivonut joutuvansa hoitamaan 18,4 % yleis-
ladkareista ja 26,5 % ei ottanut kysymykseen kantaa. (Sajith ym. 2017, 328—
331)

Sajithin ym. (2017, 328-331) alkuperéainen kohdejoukko oli 272 yleislaakaria,
joille postitettiin kyselylomakkeet sisdltaen paaosin 5-kohdan Likert rakenteen.
Kyseessa oli kvalitatiivinen havainnointitutkimus, joka hyédynsi poikkileikkaus-
tutkimuksellista anonyymisoitua kyselymenetelmaa. Kyselyyn vastasi kaikki-
aan 49 yleislaakaria, joista 87,8 %-osuudella oli yli kymmenen vuoden tyoko-
kemus yleislaakarin tydsta. Suurimmalla 79,6 %-osuudella oli 1-5 vuoden hoi-
tokokemus kehitysvammaisista, mutta 12,2 %:lla ei lainkaan ja vain 8,1 %:lla
yli viiden vuoden kokemus. Kyselytulosten mukaan vain kolmanneksella yleis-
ladkareista oli kehitysvammasta riittavasti teoria- ja/tai kaytannontietoa. Kolme
neljdsosaa yleislaakareista uskoi, etté jatkokoulutuksesta olisi hyodtya. Tutki-
mus rajoittui yksityisvastaanottoa pitaviin yleislaakareihin, eikd mukana ollut
vastaavasti heidan julkisen terveydenhuoltojarjestelman kollegoita. Johtopaa-

toksina voitiin pitdd mainintaa, etta kyselytutkimuksen tulokset osoittivat, etté
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yleislaakareilla oli useita kehitysvammaisten hoidon saantia haittaavia puut-
teita aihealueilla, jotka vaativat asianmukaisia toimia puutteiden korjaamiseksi.
Kohdennetut yleisladkareille suunnatut koulutusmahdollisuudet nahtiin kei-
nona parantaa kehitysvammavéeston perusterveydenhoidon saantia. (Sajith
ym. 2017, 328-331.)

Varghesen ym. (2015, 55-70) tarkoituksena oli tutkia, minkalaisia terveytta
edistaneita kayttaytymismalleja perheet toteuttivat etsiakseen kehitysvammai-
sille lapsilleen terveydenhuoltoa ja mink&laisia esteitd he kohtasivat saadak-
seen lapsilleen terveydenhuoltoa. Paatutkija kerasi haastatteludatan yksilo-
haastatteluista 10 tukihenkil6ltd ja 5 terveydenhuollon ammattilaiselta (n = 15),
jotka hoitivat 0—18-vuotiaita kehitysvammaisia lapsia. Tukihenkilét matkustivat
kehitysvammaisten lapsien kanssa terveydenhuollon ammattilaisten luokse.
Tukihenkil6itd haastateltiin lapsien kotona. Keskeisimpina tutkimustuloksina ol
kolme paakategoriaa, joiden piirissa kehitysvammaiset lapset kohtasivat ter-
veydellisia haasteita 1) kognitiiviset, 2) rakenteelliset ja 3) taloudelliset esteet.
Lievana heikkoutena mainittiin, etta lievasti kehitysvammaiset eivat olleet tutki-
muskohteena, mutta vastaavasti tutkimuksessa mukana olleita vakavuusas-
teita ei silti mainittu. (Varghese, J., Grills, N. & Mathias, K. 2015, 55-70.)

Varghesen ym. (2015, 55—-68) empiirisen kyselytutkimuksen tutkimustulokset
osoittivat, ettd kehitysvammaiset lapset kohtasivat esteitéd saadakseen tervey-
denhuolto- ja terveyden edistamispalveluja. Keskeisimmat tutkimustulokset ja-
ettiin viela erikseen pienemmiksi teemoiksi 1) tukihenkiliden puutteellinen
ymmarrys lasten terveystarpeiden maarittelyssa ja 2) lasten terveydenhuol-
toon liittyneet tukihenkilon tekemat jarjestelyt. Jalkimmaisesta voitiin edelleen
paikantaa kategorioiksi a) puutteellinen kehitysvammaan erikoistuneiden am-
mattihenkildiden saatavuus ja lapsen kuljetusvaikeudet kauemmas erikoistu-
neempaan hoitoon, b) puutteellinen vastaanottojen saavutettavuus, c) esteet
aiheutuen rahavarallisuuden niukkuudesta ja d) tukihenkildiden tyytymatto-
myys hoidon laatuun. Johtopaatoksissa todettiin, ettéa vuorovaikutus teemojen
valilla vain syvensi vammaisuuden negatiivisia vaikutuksia perheisiin. Kehitys-

vammaiset lapset kohtasivat liikaa esteitd paastakseen terveydenhuoltoon,
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joka korosti heidan huonoa elamanlaatuaan. Kehitysvammaisten lasten koh-
taamaa terveydenhuoltopalveluiden epatasa-arvoista saatavuutta lisasi eten-

kin alakategorioissa mainitut Gleason haasteet (Varghese ym. 2015, 55-68.)

Vaucherin ym. (2020, 97-107) kvalitatiivisen tutkimuksen tarkoituksena oli tut-
kia kehitysvammaisille tarkoitetuissa tiloissa asuvien aikuisten kehitysvam-
maisten kohtaamia esteité itsemaaraamiselle ja edellisen edistajia. Kohde-
joukko oli aikuiset kehitysvammaiset. Aineisto kerattiin 13 ryhmékeskuste-
lusta, jotka kaytiin 10 lievasti ja keskivaikeasti kehitysvammaisen ja 10 sosiaa-
lihuollon ammattilaisen kanssa (n = 20). Konteksti oli aikuisten kehitysvam-
maisten ja sosiaalitydntekijoiden valiset suhteet. Keskeiset tutkimustulokset
osoittivat, ettd kehitysvammaisten asukkaiden itseméaaradmisen toteutumiselle
aiheutti esteitd ongelmat liittyen 1) asuinymparistoon, 2) kehitysvammaisten
omiin emotionaalisiin rajoituksiin, 3) ihmissuhteisiin henkildstén kanssa ja 4)
ihmissuhteisiin perheiden kanssa. Lievana heikkoutena oli, etta rajatun kohde-
joukon takia vertailevaa analyysia ei voitu tehda sen tutkimiseksi, vaikuttiko
tutkimustuloksiin kehitysvammaisten sukupuoli tai asuinpalvelun sijainti.
(Vaucher, C., Cudré-Mauroux, A. & Piérart, G. 2020, 97-107.)

Vaucherin ym. (2020, 97-105) johtopaatoksissa todettiin, etta kehitysvammai-
set kohtasivat aiheettomasti esteita itseméaaraamisoikeutensa toteuttamiselle,
joiden syiksi todettiin ammattilaisten pelkddvan menettavansa kontrollin kehi-
tysvammaisista. Tarjoamalla kehitysvammaisille asukkaille enemman mahdol-
lisuuksia heidan sosiaalinen osallistuminen ja paatéksentekonsa ei millaan ta-
valla uhannut kunnioitukseen ja luottamukseen perustuneita ihmissuhteita.
Sosiaalitieteiden ja laadullisten tutkimusten kontekstissa ei Sveitsissa vaadittu
hakemuksen lahettamista alueelliselle eettiselle toimikunnalle tutkimuksen
aloittamiseksi. Sen vuoksi tutkimuksessa varmistettiin, etta kaikki osallistujat
saivat riittavasti tietoa tehdakseen autonomisen paatdksensa tutkimukseen
osallistumisesta ja etta heihin ei kohdistunut ulkopuolista painetta tehda niin.
Kaikki osallistujat antoivat suostumuksensa tutkimukseen osallistumiseksi Kir-
jallisella suostumuslomakkeella ja kaikki data kasiteltiin yksityisyyden suojaa
tarkasti noudattaen. (Vaucher ym. 2020, 97-105.)
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Vossin (2021, 1-11) empiirisen tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia syvasti ke-
hitysvammaisten ja monivammaisten (PIMD) saattohoidossa kohtaamia haas-
teita liittyen paatoksentekoon ja oman saattohoidon suunnitteluun. Kohde-
joukko oli terveyden ammattilaiset, jotka tyoskentelivét erilaisissa sairaala- ja
yhteisOpalveluissa ja joiden nakokulmista ja kdytantdjen kautta haasteita tut-
Kittiin. Aineiston koko oli seitseman (n = 7) vapaaehtoista terveydenhuoltoalan
henkil6d. Tutkimukseen rekrytoitiin myo6s laakareitd, mutta heitd ei saatu mu-
kaan. Aineistonkeruumenetelma oli 40—-60 minuutin puolistrukturoidut haastat-
telut yhdistettyna induktiivisen ja temaattisen analyysin yhdistelmaan. Keskei-
simmat tutkimustulokset muodostivat nelja yldkategorian paateemaa, jotka
muodostivat syyt, joiden takia kehitysvammaiset kohtasivat haasteita ja esteita
paatoksenteossaan ja saattohoitonsa suunnittelussa. Teemoiksi osoitettiin 1)
rajoitettu osallisuus, 2) tahattomat virheet, 3) puutteet arvokkaassa kohtelussa
ja 4) heikkoudet kuoleman laadussa. (Voss, H., Loxton, A., Anderson, J. &
Watson, J. 2021, 1-11.)

Vossin (2021, 2-9) paateemojen alakategorioiksi osoitettiin 1a) kommunikoin-
tihaasteet, 1b) rajoitetut vaihtoehdot, 1c) puutteet harjaantuneessa tuessa,; 2a)
tahattomat virheet, 2b) ammattiroolien kuten esim. laékareiden luoma epa-
tasa-arvo, 2c) perheenjasenten luoma epatasa-arvo; 3a) puutteet henkilokoh-
taisessa lahestymistavassa, 3b) toivottua myohaisempi jatkohoidon suunnit-
telu, 3c) puutteet liittyen uskonnolliseen arvokkuuteen; 4a) fyysinen ja henki-
nen mukavuus, 4b) haasteet aiheutuen erillisesta hoitoymparistésta, 4c) tutut
ja laheiset ihnmissuhteet. Heikkoutena tutkimukseen ei saatu mukaan laaka-
reitd. Merkittavia vahvuuksia ei havaittu. Johtopaatoksissa todettiin, etta tee-
moista ilmenneet kielteiset asenteet PIMD potilaiden paatoksentekokykya
kohtaan aiheuttivat sen, ettd heidat arvioitiin kyvyttomiksi ilmaisemaan saatto-
hoidollisia valintojaan ja taipumuksiaan, jonka vuoksi heidan osallistumistaan
oman saattohoitonsa suunnitteluun rajoitettiin. Paatoksentekoa olisi pitanyt tu-
kea asiantuntijoiden avulla. Myonteisempien asenteiden saavuttaminen todet-
tiin tarkeaksi haasteiden vahentamiseksi. Saattohoidon saavutettavuutta pi-
taisi parantaa esim. palliatiivisia- ja sielunhoidollisia tydoryhmia hyédyntamalla,
jotta PIMD potilaiden tasa-arvoinen kohtelu voisi toteutua. (Voss ym. 2021, 2—
9)
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Warkin ym. (2017, 1151-1159) Tarkoituksena oli tutkia henkilokunnan kasityk-
sia kehitysvammaisten henkildiden saattohoitoon liittyvien terveyspalvelujen
saatavuuden esteistd ja vahvuuksista maaseudulla ja kaupunkialueilla. Koh-
dejoukko oli kehitysvammaisten kanssa suorassa hoitokontaktissa olleet hoi-
tohenkilot. Aineiston koko oli 35 henkiléa. Kyseessa oli puolistrukturoidut
haastattelut yhdistettynd temaattiseen analyysiin. Empiirisen tutkimuksen kes-
keisimmat tutkimustulokset tunnisti nelja keskeista aluetta, joilla kehitysvam-
maiset kohtasivat haasteita terveyspalvelujen saatavuudessa 1) eristyneisyys,
2) laakarien puutteellinen paneutuminen vaivoihin, 3) yleisen terveystuen
puutteellinen saatavuus ja 4) henkilokunnan resurssipula. Heikkouksina oli su-
kupuolijakauman vinouma naisia (n = 24), miehid (n = 11). Maaseutualueiden
suurempi edustus (n = 22) verrattuna paédkaupunkiseudulla asuviin (n = 13).
Erityisen merkittdvid vahvuuksia ei havaittu. (Wark, S., Hussain, R., Miller, A.,
Ryan, P. & Parmenter, T. 2017, 1151-1159.)

Warkin ym. (2017, 1151-1158) johtopaatoksissa todettiin, ettd maaseudulla ja
kaupungeissa asuvat kehitysvammaiset kohtasivat eristyneisyyden aiheutta-
mia haasteita terveydenhuollon saavutettavuudessa, joka korostui jatkuvina
hankaluuksina paasta yleiseen terveydenhuoltoon kuten ladkéarien vastaan-
otolle. Johtopaatoksissa todettiin, etta kehitysvammaiset kohtasivat haastei-
naan sen, etta heidan osaltaan epaonnistuttiin tunnistamaan olemassa olevien
terveysongelmien ja uusien terveysongelmien ero, josta aiheutui uusien laake-
tieteellisten ongelmien puutteellinen hoitaminen. Terveydenhuoltohenkilosto
iImaisi, etta heidat on jatetty selviytymaan hyvin monimutkaisista laéketieteelli-
sista tilanteista mahdollisimman hyvin rajallisilla resursseilla ja neuvoilla, joka
aiheutti sen, ettad kehitysvammaisten haasteet saada heille tarkoitettuja palve-
luja lisdantyivat vain siksi, ettd he asuivat maaseutualueella ja olivat eristyk-
sissa palveluista. (Wark ym. 2017, 1151-1158.)

Williamsonin ym. (2017, 227-236) tutkimuksen tarkoituksena oli selvittda, min-
kalaiset tekijat estivat kehitysvammaisten aikuisten paasya perus- ja ennalta-
ehkaisevaan terveydenhuoltoon. Tavoitteena oli myds tutkia toimintaterapian
mabhdollisuuksia kehitysvammaisten aikuisten terveydenhuollon saavutetta-
vuuden parantamiseksi. Kohdejoukko oli aikuiset kehitysvammaiset. Aineisto

koostui 37 tutkimusartikkelista. Kyseessa oli kartoittava kirjallisuuskatsaus,
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jonka tutkimustulokset esitettiin synteesin muodossa. Keskeisimmat tutkimus-
tuloksien ylékategoriat, joiden piirissé kehitysvammaiset aikuiset kohtasivat
esteitd paastakseen perus- ja ennaltaehkaisevan terveydenhuollon palveluihin
olivat 1) puutteet henkildtasolla ja 2) puutteet ymparistotasolla. Heikkouksina
tutkimuksessa ei arvioitu tutkimusaineiston laatua. Merkittavia vahvuuksia ei
mainittu. (Williamson, H. J., Contreras, G. M., Rodriguez, E. S., Smith, J. M. &
Perkins, E. A. 2017, 227-236.)

Williamsonin ym. (2017, 227-233) ylakategorioista tunnistettiin edelleen hen-
kilotason alakategorioiksi 1a) puutteet kommunikointitaidoissa, 1b) puutteelli-
suuksia kyvysséa noudattaa terveydenhuollon suosituksia, 1c) heikko tietdmys
terveydenhuoltopalveluista; ja ymparistotason alakategorioiksi 2a) heikko ter-
veydenhuoltoalan tietamys tai koulutus, 2b) ennaltaehkaisevien hoitomahdolli-
suuksien puute, 2c) taloudelliset esteet, 2d) fyysinen ymparisto, 2e) perhekon-
teksti, 2f) rotuun ja etnisyyteen liittyvat erot ja 2g) terveydenhuollon palvelu-
muutokset. Johtopaatoksissa todettiin, etta terveydenhuollon saavutettavuutta
tulee parantaa, jotta kehitysvammaisten kohtaamia terveyseroja voitaisiin ka-
ventaa ei-kehitysvammaisiin nahden. Toimintaterapia nahtiin ammattialana,
jonka ottaminen mukaan tutkimus- ja kehittamishankkeisiin parantaa tervey-
denhuoltopalvelujen saatavuutta yleisesti vammaisten tueksi. Toimintaterapia
oli liitetty tutkimusmenetelmé&an, havaintoihin ja tutkimustuloksiin. Kriittiseen
analyysiin perustuen perustelua toimintaterapian integroimiselle ei I6ytynyt,
mutta toisaalta sen ei todettu vaikuttaneen tutkimustuloksiin tai johtopaatok-
siin. (Williamson ym. 2017, 227-233.)

Xun ym. (2022, 382—-404) tarkoituksena oli tutkia, minkalaisia esteitda maahan-
muuttajaperheiden kehitysvammaiset lapset kohtasivat paastékseen tervey-
denhuoltopalveluihin ja -hoitoon seka tutkia heidan kohtaamaa epatasa-arvoa
terveydenhuollossa. Kohdejoukko oli maahanmuuttajaperheet, joissa oli 0-17-
vuotias kehitysvammainen lapsi. Aineiston koko oli 26 empiirista tutkimusta.
Kyseessa oli kartoittava katsaus jo olemassa olevasta aineistosta, josta saatu
data analysoitiin kvalitatiivisilla ja kvantitatiivisilla menetelmilla. Keskeisimmat
tutkimustulokset osoittivat esteiksi ylakategorioittain 1) puutteet henkildtasolla,

2) puutteet palvelutarjoajien tasolla ja 3) terveydenhuolto- ja jarjestelmatason
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puutteet. Rajoitteena oli niukka aihetta kasitteleva aiempi kirjallisuus tutkimus-
aiheesta. (Xu, Y., Zeng, W., Wang, Y. & Magana, S. 2022, 382-404.)

Xun ym. (2022, 382-404) tutkimustuloksien ylékategorioista eroteltiin alakate-
gorioiksi puutteet 1a) kehitysvammapalveluiden tietamyksessa, 1b) henkil6-
kohtaisissa voimavaroissa, 1¢) maahanmuuttostatuksessa ja 1d) eri kulttuu-
rien kaytannoissad; 2a) palvelutarjoajien tietamyksessa, 2b) asenteissa, 2c) ar-
vopainotuksissa, 2d) rahallisissa intresseissa, 2e) kehitysvammaisen potilaan
ja palvelun tarjoajien valisessa hoitokommunikaatiossa; 3a) saavutettavuu-
dessa, 3b) koordinoinnissa, 3c) jatkuvuudessa ja 3d) palvelujen kayton ja lop-
putuloksen ymmarrettavyydessa. Huomattaviksi esteiksi todettiin erikseen
omiksi luokikseen viela 1) kielimuuri, 2) huono palvelukoordinointi ja 3) kulttuu-
riselta kilpailukyvylta heikot palveluntarjoajat. (Xu ym. 2022, 382—-404.)

5.3 Aineiston analyysi ja synteesi

Tassa luvussa kuvataan edellisessa kappaleessa ’5.2 Aineiston kuvaus ja
kriittinen arviointi’ esitetysta aineistosta, miten sen analyysi ja synteesi toteu-

tettiin.

Aineisto analysoitiin sisallonanalyysin menetelmalla. Siséllénanalyysia voi-
daan soveltaa erityyppisiin tutkimuksiin. (Kyngas, H., Elo, S., Pdlkki, T., Kaa-
ridinen, M. & Kanste, O. 2011, 138-148.) Sisallonanalyysi on hyvin lahella
teemoittelua ja usein niitd kaytetaan vaihtoehtoisina nimityksina toisilleen (Kal-
linen, T., Kinnunen, T. & Vuori, J. (toim.) s.a.). Teemoittelu on yksi laadullisen
tutkimuksen analyysimenetelmista ja sita voidaan pitda yhtena sisallonanalyy-
sin muotona (Tuomi & Sarajarvi 2018, Juhila, K. s.a. mukaan). Teemoittelussa
on kyse siita, etta aineistosta paikannetaan tutkimusongelman kannalta olen-
naiset aiheet eli teemat (Eskola & Suoranta 2008, 174-180, Juhila s.a. mu-
kaan). Kaytannossa teemoittelu toteutettiin niin, etta jokaiselle tutkimukselle
luotiin oma rivinsa Excel taulukkoon ja rivien soluihin kirjattiin tutkimusten tut-
kimustulokset alkuperaisessa kirjoitusasussaan. Tutkimustulokset siirrettiin
taulukkoon mahdollisuuksien mukaan alkuperaisessa luokitellussa muodos-
saan siten, etta esim. tutkimustuloksien numeroidut teemat kirjattiin numeroit-

tain omiin soluihinsa. Jos teemoja ei ollut numeroituna tai mainittuna, niin ne
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pyrittiin paikantamaan tutkimustuloksista, jonka jalkeen ne ryhmiteltiin ja vietiin
taulukkoon. Kun kaikki tutkimustulokset oli taulukossa, niista etsittiin yhte-
nevaisyyksia. Ryhmiteltiin esimerkiksi kaikki saavutettavuuteen liittyvét vaikeu-
det (esim. “1. vaikeuksia saavutettavuudessa”) ja ryhdyttiin ryhmittelemaan
niitd uudelleen tutkimuskysymykseen parhaiten vastaavaan muotoon paatee-
moiksi. Sitten kaikki pAateemojen materiaali siirrettiin erilliseen Word -asiakir-
jaan alkuperéaisessd muodossaan, jonka jalkeen materiaali ryhmiteltiin alatee-
moihin. K&ytanndssa se tehtiin niin, etta uusien ja/tai uudelleen kasiteltyjen it-
seotsikoitujen paateemojen sisaltd paikannettiin lauseita ja lausekokonaisuuk-
sia, joiden koettiin sopivan uusiin itseotsikoituihin alateemoihin. (Anttila 2006,
292-293.) Sisallonanalyysi noudatti Metsamuurosen (2006, 244) kuvailemia
siséllén analyysin vaiheita (Syrjalainen 1994, 90, Metsamuuronen, J. 2006,
244 mukaan). Aineiston sisaltda luokiteltiin sisallonanalyysimenetelmalla tee-
moihin (Anttila 2006, 292-293). Kehitysvammaisten kohtaamat haasteet laji-
teltiin paateemoihin ja tAsmentaviin alateemoihin. Alateemat pyrittiin ryhmitte-
lem&an niin, etta sen lisaksi, ettd ne kuvailivat niissa kuvatun haasteen (esim.
“1. b) Puutteellisesta tasa-arvoisesta kohtelusta aiheutuneet haasteet”), ne oli-
vat myos selittava tekija sille, minkélaiset haasteet aiheuttivat niita laajemman
mittakaavan haasteita, joiden paateemojen alla ne olivat (Juhila s.a.). Teemat

lajiteltiin taulukkoon 6 aineistoa abstrahoimalla (Kyngas ym. 2011, 138-148).

Taulukko 6. Abstrahoitu aineisto esitettyna taulukkomuodossa.

Paateema (jarjestysnu- Aineiston lahdeviite
mero) ja alateema (kirjain)

1) Vaikeuksia saavutetta- | Alshammari ym. 2018; Breau ym. 2018; Do-
vuudessa herty ym. 2020; McCombe ym. 2022; McCor-
mick ym. 2020; Mkabile & Swartz 2020;
Nicholson ym. 2022; Pelleboer-Gunnink ym.
2017; Sajith ym. 2017; Varghese ym. 2015;
Voss ym. 2021; Wark ym. 2017; Williamson
ym. 2017; Xu ym. 2022

1a) Puutteellisesta saavu- | Doherty ym. 2020; McCormick ym. 2020;
tettavuudesta aiheutuneet | Varghese ym. 2015; Voss ym. 2021; Wark ym.
haasteet 2017; Williamson ym. 2017

1b) Puutteellisesta tasa-ar- | Alshammari ym. 2018; Doherty ym. 2020;
voisesta kohtelusta aiheu- | McCombe ym. 2022; McCormick ym. 2020;
tuneet haasteet Mkabile & Swartz 2020; Pelleboer-Gunnink
ym. 2017; Saeed ym. 2022; Sajith ym. 2017,
Varghese ym. 2015; Voss ym. 2021; Wark ym.
2017; Williamson ym. 2017; Xu ym. 2022
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1c) Liitdnnaissairauksista
aiheutuneet haasteet

Saeed ym. 2022; Varghese ym. 2015; Voss
ym. 2021; Williamson ym. 2017

1d) Puutteellisista esitie-
doista aiheutuneet haas-
teet

McCormick ym. 2020; Nicholson ym. 2022;
Sajith ym. 2017

le) Puutteellisesta tiedosta
aiheutuneet haasteet

Doherty ym. 2020; McCombe ym. 2022

1f) Rahavarojen kohdenta-
misesta aiheutuneet haas-
teet

Mkabile & Swartz 2020; Varghese ym. 2015;
Wark ym. 2017

1g) Julkisesta liikenteesta
aiheutuneet haasteet

Breau ym. 2018; Mkabile & Swartz 2020; Pel-
leboer-Gunnink ym. 2017; Saeed ym. 2022;
Sajith ym. 2017; Varghese ym. 2015

2) Toimintaongelmia yh-
teisossa

Alshammari ym. 2018; Gleason ym. 2021;
Kelly ym. 2015; McCombe ym. 2022; McCor-
mick ym. 2020; Mkabile & Swartz 2020;
Nicholson ym. 2022; Pelleboer-Gunnink ym.
2017; Sajith ym. 2017; Varghese ym. 2015;
Wark ym. 2017; Williamson ym. 2017; Xu ym.
2022

2a) Puutteellisesta tasa-ar-
voisesta kohtelusta aiheu-
tuneet haasteet

McCombe ym. 2022; Wark ym. 2017; William-
son ym. 2017; Xu ym. 2022

2b) Puutteellisesta yhteis-
kunnan muutoshalukkuu-
desta aiheutuneet haasteet

Alshammari ym. 2018; McCombe ym. 2022;
McCormick ym. 2020; Mkabile & Swartz 2020;
Pelleboer-Gunnink ym. 2017; Sajith ym. 2017,
Varghese ym. 2015; Wark ym. 2017; William-
son ym. 2017; Xu ym. 2022

2c) Puutteellisesta rahava-
rojen kohdentamisesta ai-
heutuneet haasteet

Mkabile & Swartz 2020

2d) Vanhemmuudesta ai-
heutuneet haasteet

Williamson ym. 2017

2e) Puutteellisesta osaami-
sesta aiheutuneet haasteet

Kelly ym. 2015; McCombe ym. 2022; McCor-
mick ym. 2020; Wark ym. 2017; Williamson
ym. 2017; Xu ym. 2022

2f) Puutteellisista esitie-
doista aiheutuneet haas-
teet

McCormick ym. 2020; Nicholson ym. 2022;
Sajith ym. 2017

29) Puutteellisesta laa-
dusta aiheutuneet haasteet

McCormick ym. 2020; Nicholson ym. 2022;
Sajith ym. 2017

2h) Puutteellisesta ennal-
taehkaisysta aiheutuneet
haasteet

Williamson ym. 2017
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2i) Erikoistilanteista aiheu-
tuneet haasteet

Gleason ym. 2021

3) Osaamattomuutta

Alshammari ym. 2018; Doherty ym. 2020;
Gleason ym. 2021; McCombe ym. 2022;
McCormick ym. 2020; Mkabile & Swartz 2020;
Sajith ym. 2017; Varghese ym. 2015; Vaucher
ym. 2020; Voss ym. 2021; Williamson ym.
2017; Xu ym. 2022

3a) Puutteellisesta osaami-
sesta aiheutuneet haasteet

McCombe ym. 2022; Williamson ym. 2017

3b) Tiedon puutteesta ai-
heutuneet haasteet

Varghese ym. 2015; Voss ym. 2021

3c) Puutteellisesta kogniti-
osta aiheutuneet haasteet

Alshammari ym. 2018; Doherty ym. 2020;
Gleason ym. 2021; McCormick ym. 2020;
Vaucher ym. 2020; Voss ym. 2021; Williamson
ym. 2017

3d) Puutteellisesta toimin-
takyvysta aiheutuneet
haasteet

Varghese ym. 2015; Xu ym. 2022

3e) Huonoista asenteista
aiheutuneet haasteet

Mkabile & Swartz 2020; Sajith ym. 2017;
Varghese ym. 2015

4) Heikompaa laatua

Doherty ym. 2020; McCombe ym. 2022;
McCormick ym. 2020; Sajith ym. 2017,
Varghese ym. 2015; Williamson ym. 2017

4a) Puutteellisista esitie-
doista aiheutuneet haas-
teet

McCombe ym. 2022; Varghese ym. 2015; Wil-
liamson ym. 2017

4b) Puutteellisesta tasa-ar-
voisesta kohtelusta aiheu-
tuneet haasteet

Doherty ym. 2020; McCormick ym. 2020;
Sajith ym. 2017

5) Kommunikointivirheita

McCormick ym. 2020; Sajith ym. 2017; Wil-
liamson ym. 2017

5a) Virheellisesta kommu-
nikoinnista aiheutuneet
haasteet

McCormick ym. 2020; Sajith ym. 2017; Wil-
liamson ym. 2017

5b) LiitAnnaissairauksista
aiheutuneet haasteet

Williamson ym. 2017

5c¢) Puutteellisista esitie-
doista aiheutuneet haas-
teet

McCormick ym. 2020

6) Rahavarojen puutetta

Alshammari ym. 2018; Kelly ym. 2015; Saeed
ym. 2022; Sajith ym. 2017; Varghese ym.
2015; Wark ym. 2017; Xu ym. 2022
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6a) Puutteellisesta rahava-
rojen kohdentamisesta ai-
heutuneet haasteet

Breau ym. 2018; Mkabile & Swartz 2020; Pel-
leboer-Gunnink ym. 2017; Saeed ym. 2022;
Sajith ym. 2017; Varghese ym. 2015; Xu ym.
2022

6b) Puutteellisesta osaami-
sesta aiheutuneet haasteet

Saeed ym. 2022

6¢) Puutteellisesta tasa-ar-
voisesta kohtelusta aiheu-
tuneet haasteet

Wark ym. 2017

6d) Puutteellisesta laa-
dusta aiheutuneet haasteet

Alshammari ym. 2018; Kelly ym. 2015; Sajith
ym. 2017; Varghese ym. 2015; Xu ym. 2022

7) Paatoksenteon riistoa
jaitsemaaraamisen ka-
toamista

Doherty ym. 2020; Vaucher ym. 2020; Voss
ym. 2021; Williamson ym. 2017

7a) Paatosvallan ja itse-
maaraamisoikeuden me-
nettamisesta aiheutuneet
haasteet

Doherty ym. 2020; Voss ym. 2021; Williamson
ym. 2017

7b) Autonomian menetta-
misesta aiheutuneet haas-
teet

Vaucher ym. 2020; Voss ym. 2021

8) Epatasa-arvoista koh-
telua

Mkabile & Swartz 2020; Pelleboer-Gunnink
ym. 2017; Varghese ym. 2015; Voss ym. 2021

8a) Vallankayttsta aiheu-
tuneet haasteet

Mkabile & Swartz 2020; Pelleboer-Gunnink
ym. 2017

8b) Intresseista aiheutu-
neet haasteet

Varghese ym. 2015; Voss ym. 2021

9) Tunnerasitteita

Alshammari ym. 2018; Doherty ym. 2020;
McCombe ym. 2022; McCormick ym. 2020;
Mkabile & Swartz 2020; Pelleboer-Gunnink
ym. 2017; Saeed ym. 2022; Varghese ym.
2015; Wark ym. 2017; Williamson ym. 2017,
Xuym. 2022

9a) Puutteellisesta tunne-
kasittelysta aiheutuneet
haasteet

Doherty ym. 2020; McCormick ym. 2020; Sa-
eed ym. 2022; Wark ym. 2017; Williamson ym.
2017

9b) Puutteellisesta tasa-ar-
voisesta kohtelusta aiheu-
tuneet haasteet

Alshammari ym. 2018; McCombe ym. 2022;
Mkabile & Swartz 2020; Pelleboer-Gunnink
ym. 2017; Saeed ym. 2022; Varghese ym.
2015; Williamson ym. 2017; Xu ym. 2022

9c) Puutteellisesta osaami-
sesta aiheutuneet haasteet

Mkabile & Swartz 2020; Xu ym. 2022

9d) Puutteellisesta saavu-
tettavuudesta aiheutuneet
haasteet

Varghese ym. 2015; Williamson ym. 2017
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9e) Puutteellisista esitie- Saeed ym. 2022
doista aiheutuneet haas-
teet

of) Karsimattomyydesté ai- | Doherty ym. 2020; Williamson ym. 2017
heutuneet haasteet

99) Epatarkoista tutkimus- | McCormick ym. 2020
tuloksista aiheutuneet
haasteet

Huom. Lahde: Kyngas, H. & Vanhanen, L. 1999, 7. Sisallon analyysi. Hoitotiede Vol. 11, no
1/-99. Helsinki: Sairaanhoitajien koulutusséatio. Verkkodokumentti. Saatavissa:
https://peda.net/jyu/okl/ko/klit/djm/demo-3/materiaalit/kvsa:file/down-
load/cbc6d1571e180d91eb814eb851a5f912ad27a870/Kyngas_Vanhanen_Sisallon_ana-

lyysi.pdf

Kasitteiden avulla abstrahoitu aineisto tuotti induktiivisessa siséllonanalyy-
sissa vastauksen tutkimuskysymykseen kuvauksen muodossa (Anttila 2006,
292-293). Taulukossa 6 vasemmassa pystysarakkeessa on paateemat (1. —
9.), joiden alla on alateemat (a, b, jne., [...], i). Oikeassa pystysarakkeessa on
aineiston lahdeviite, josta alateema paikannettiin. Joitakin samoja alateemoja
voitiin paikantaa useammasta kuin yhdesta paateemasta. Paateemoiksi eli ke-
hitysvammaisten kohtaamiksi haasteiksi osoitettiin 1) vaikeuksia saavutetta-
vuudessa, 2) toimintaongelmia yhteisdssa, 3) osaamattomuutta, 4) heikompaa
laatua, 5) kommunikointivirheitd, 6) rahavarojen puutetta, 7) paatoksenteon
riistamista ja itsemaaraamisen katoamista, 8) epatasa-arvoista kohtelua ja 9)
tunnerasitteita. Alateemojen ja paateemojen kaikenkattavaksi yhdistavaksi
kattoteemaaksi muodostui “haasteen”, “haasteita”, perusmuodossa “haaste”,
joka sijoittuisi taulukkoon 6 kolmanneksi pystysarakkeeksi oikeaan laitaan.
(Kyngas & Vanhanen 1999, 7.) Paateemoja ja alateemoja tarkasteltiin pyrki-
myksena luoda synteesi, joka sisalsi resurssien rajoissa myo6s jonkin verran
uudelleen kasitteellistettya dataa. Kokonaisuudesta pyrittiin luomaan johdon-
mukainen synteesi ja sisallyttamaan siihen kriittista analyysia kirjoittajan re-
surssien mukaan. (Torraco 2016, 411-425.)

6 TULOKSET

Tassa luvussa kuvataan kappaleen ‘5.3 Aineiston analyysi ja synteesi’ poh-

jalta saadut tutkimustulokset synteesien muodossa.

6.1 Tutkimustulokset


https://peda.net/jyu/okl/ko/klt/djm/demo-3/materiaalit/kvsa:file/download/cbc6d1571e180d91eb814eb851a5f912ad27a870/Kyngas_Vanhanen_Sisallon_analyysi.pdf
https://peda.net/jyu/okl/ko/klt/djm/demo-3/materiaalit/kvsa:file/download/cbc6d1571e180d91eb814eb851a5f912ad27a870/Kyngas_Vanhanen_Sisallon_analyysi.pdf
https://peda.net/jyu/okl/ko/klt/djm/demo-3/materiaalit/kvsa:file/download/cbc6d1571e180d91eb814eb851a5f912ad27a870/Kyngas_Vanhanen_Sisallon_analyysi.pdf
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1) Vaikeuksia saavutettavuudessa

Kehitysvammaiset kohtasivat sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana ter-
veyttaan haittaavia saavutettavuutta vaikeuttaneita haasteita, jotka jaoteltiin
tdsmentaviin alateemoihin a) - g), joiden vuoksi haasteita kohdattiin. (Alsham-
mari ym. 2018, 297; Breau ym. 2018, 22—-30; Doherty ym. 2020, 1-5; Gleason
ym. 2021, 1-2, 4, 9-10; Kelly ym. 2015, 4-8; McCombe ym. 2022, 1037—
1052; McCormick ym. 2020, 1227-1228; Mkabile & Swartz 2020, 1, 5-9;
Nicholson ym. 2022, 740; Pelleboer-Gunnink ym. 2017, 414-430; Saeed ym.
2022, 4-12; Sajith ym. 2017, 229, 328-331; Varghese ym. 2015, 58-68; Voss
ym. 2021, 2-9; Wark ym. 2017, 1153-1157; Williamson ym. 2017, 229-231;
Xu ym. 2022, 394—-395).

la) Puutteellisesta saavutettavuudesta aiheutuneet haasteet

Saattohoidollisessa saavutettavuudessa koettiin haasteita, joita etenkin sy-
vasti kehitysvammaiset potilaat kohtasivat (Voss ym. 2021, 2—-9). Kehitysvam-
maisten lasten paédseminen terveydenhoitopalveluihin oli huomattavan haas-
teellista, koska tukihenkil6t karsivat ikdnséa puolesta fyysisista esteista saavut-
taa palveluita. Palveluiden saavutettavuus oli kehitysvammaisten lapsien koh-
dalla esteellista, jonka todettiin aiheuttavan epéatasa-arvoista kohtelua hoitoon

paasyssa yhteiskunnan néakdkulmasta tarkasteltuna. (Varghese ym. 2015, 61.)

Esteita ja haasteita kehitysvammaisten terveydelle aiheutti eristyneisyys yhtei-
sossa. Eristyneisyys kuvasi kehitysvammaisten turhautumista tilanteissa,
joissa he olivat tietoisia tukipalvelujen olemassaolosta, mutta samalla tietoisia
my0s siitd, etteivat voineet kayttaa niita tarvittaessa. Maaseutuasukkailta pai-
kalliset palveluvaihtoehdot puuttuivat taysin ja paakaupunkisedulla asuvat tur-
hautuivat teknistyneisiin terveyspalveluihin. (Doherty ym. 2020, 4; McCormick
ym. 2020, 1228; Wark ym. 2017, 1153—-1154; Williamson ym. 2017, 229-231.)
Kehitysvammaiset kohtasivat eristyneisyyden palvelujen saatavuudessa ai-

heuttaneen esteitd heidan terveydelleen (Wark ym. 2017, 1153-1154).

1b) Puutteellisesta tasa-arvoisesta kohtelusta aiheutuneet haasteet
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Kehitysvammaiset henkil6t kohtasivat ei-kehitysvammaisia enemman haas-
teita paastakseen laadukkaisiin terveydenhuoltopalveluihin. Kehitysvamman ja
yhteiskuntajarjestelmien valinen lieva dis-integraatio lisasi haasteiden merkit-
tavyytta. Kehitysvammaiset kohtasivat haasteita terveyttadn uhkaavien syiden
hoitoon saattamisen kanssa, jotka olivat muilla ennaltaehkaistavissa. Syiksi
todettiin erot terveyspalveluiden vélisissa kaytannoissa, joita kehitysvammai-
set eivat aina ymmartaneet. Erds yleisin saavutettavuutta haittaava haaste oli
kehitysvammaisten kohtaama epatasa-arvoinen kohtelu. Kehitysvammaiset
henkilot kohtasivat muita todennakdisemmin eriarvoisuutta terveydenhuolto-
palvelujen saavutettavuudessa. (Alshammari ym. 2018, 297; McCombe ym.
2022, 1049; McCormick ym. 2020, 1228; Mkabile & Swartz 2020, 1, 5, 7-9;
Pelleboer-Gunnink ym. 2017, 417-430, 430; Sajith ym. 2017, 328-331;
Varghese ym. 2015, 58-68; Wark ym. 2017, 1156-1157; Williamson ym.
2017, 230; Xu ym. 2022, 395.)

Kehitysvammaiset henkilot kohtasivat haasteinaan, etteivat he saavuttaneet
hyvatasoisia terveystarkastuksia. Paastakseen laadukkaaseen terveydenhuol-
topalveluun esimerkiksi Alshammarin ym. (2018, 297) tutkimustuloksien mu-
kaan luultiin, ettei kehitysvammaisille ollut tarpeen tehda samantasoisia ter-
veystarkastuksia kuin muille, joka oli normaalin hoitolaadun suhteen ristirii-
taista, kun seikkaa verrattiin niiden tutkimusten johtopaatoksiin, joissa todettiin
kehitysvamman ja kehitysvammaisten hoidon vaativan erityisosaamista, eri
ikaryhmia integroivaa lahestymista ja monimutkaisia taitoja hoitohenkilokun-
nalta. Kehitysvammaisten epéatasa-arvoisesta kohtelusta raportoitiin yhden-
toista tutkimuksen tutkimustuloksissa. (Alshammari ym. 2018, 297; Doherty
ym. 2020, 2—6; McCombe ym. 2022, 1049; McCormick ym. 2020, 1227-1228;
Mkabile & Swartz 2020, 3-10; Sajith ym. 2017, 229; Varghese ym. 2015, 60—
63; Voss ym. 2021, 2-9; Williamson ym. 2017, 230; Xu ym. 2022, 395.)

Kehitysvammaiset henkilot kohtasivat jarjestelmallisesti esteita terveystieto-
jensa saavutettavuudessa. Estetta pidettiin tutkimustuloksien ja johtopaatok-
sien analyysin kautta sosiaali- ja terveydenhuoltojarjestelmien toteuttamana
osaamattomuutena ja suunnitelmallisena epatasa-arvoisena kohteluna.
(Alshammari ym. 2018, 297; McCombe ym. 2022, 1049; McCormick ym.
2020, 1228; Mkabile & Swartz 2020, 1, 5, 7-9; Pelleboer-Gunnink ym. 2017,
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417-430, 430; Sajith ym. 2017, 328-331; Varghese ym. 2015, 58—-68; Wark
ym. 2017, 1156-1157; Williamson ym. 2017, 230; Xu ym. 2022, 395.)

Kehitysvammaiset henkilot kohtasivat haasteita perusterveystuen ja peruster-
veydenhuollon saavutettavuudessa. Kehitysvammaisten yrittdessa saada asi-
anmukaista tukea paikallisista terveyspalveluista elamansé loppuvaiheessa
ennen saattohoitoon siirtymisté, he kohtasivatkin tuen saannissa haasteita ja
esteita. Kehitysvammaisten kokemuksena oli, ettd heidan uusina ilmaantuneet
terveydelliset huolenaiheet hylattiin paikallisissa terveyspalveluissa liian nope-
asti aiheettomina. Muihin kuin kehitysvammaisiin verrattuna palvelujen epa-
tasa-arvoisemmaksi muodostuneen saavutettavuuden seurauksena oli, etta
kehitysvammaiset kieltaytyivat enda kayttamasta kyseisia palveluita. Aiemmat
haasteet olivat muuttuneet esteiksi ja korostivat kehitysvamman vakavuusas-
teen aiheuttamia terveydellisia ongelmia. (Alshammari ym. 2018, 297; Wark
ym. 2017, 1155-1156.)

1c) Liitannaissairauksista aiheutuneet haasteet

Kehitysvammaiset aikuiset kokivat pulaa saatavilla olleiden palvelujen saavu-
tettavuudessa. Kehitysvammaisten terveydenhuoltopalvelujen siirtyminen las-
tenhoitopalveluista aikuispalveluihin aiheutti yksilo- ja jarjestelmatason haas-
teita, jotka vaikuttivat puutteilta palveluntarjoajien vaivannadssa. Terveyden-
huoltopalveluiden tarjoajat kokivat siirtymisiin kohdistuneiden haasteiden vai-
keuttaneen hoidon toteutusta. Esimerkiksi kehitysvammaiset didit kohtasivat
hoidollisia haasteita kdytannoissa ja ohjeissa. Useimmat kehitysvammaiset ai-
kuiset, jotka saivat seka lasten ja aikuisten hoitopalveluja, karsivat monimut-
kaisista synnynnaisista sydansairauksista. Ne kehitysvammaiset aikuiset,
jotka eivat olleet taysin siirtyneet nuorempien ikaryhmasta aikuisten hoitopal-
veluihin kohtasivat liitannaissairauksien aiheuttamia haasteita. (Saeed ym.
2022, 4-12; Voss ym. 2021, 2-9; Williamson ym. 2017, 231.) Kehitysvammai-
set kohtasivat enemmaén haasteita kehitysvamman vakavuusastetta korosta-
neiden liitannaissairauksien vuoksi, eika niinkaan siita, olivatko he ikanséa puo-
lesta oikeassa hoitoa saaneessa ikaryhméssa. Kriittisessa tutkimustulosten

analyysissa nostettiin esille, ettd vaikka kehitysvammaisia aikuisia hoidettiin
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joissain tapauksissa lasten palvelujen piirissa hoidon saavutettavuuden var-
mistamiseksi, eivat heiddn saavuttama hoidon tarkoituksenmukaisuus ja laatu
karsineet. (Varghese ym. 2015, 60-63; Voss ym. 2021, 5; Williamson ym.
2017, 229-231.)

1d) Puutteellisista esitiedoista aiheutuneet haasteet

Kehitysvammaiset henkilot kohtasivat saamassaan hoitolaadussa esteita hoi-
tavan laakarinsa saatavilla olleiden puutteellisten esitietojen takia. Sairaala-
yhteisdissa vain kolmasosalla yleislaakareista oli riittdvasti tietoa kehitysvam-
maisten potilaiden terveydentilasta. Tutkimustuloksien kriittinen analyysi ei
tuottanut syyta tiedonpuutteelle. Tutkimusasetelmien kuvauksista puuttui tieto,
oliko syy tiedon puutteelle viranomaissaadokset, palvelujentarjoajan sisaiset
toimintatavat, ladkarien yksityisvastaanotto, olivatko laakéarit vain kehitysvam-
maisten itsensa kertomien esitietojen varassa, tekiko terveyskartoituksen joku
ja esitietojen valitys ei toiminut tai sisaltyikd esimerkiksi terveyskartoituksen te-
keminen laakareille itselleen. Kolme neljdsosaa yleislaakareista uskoi, ettéa
esitietoihin liittyvasta jatkokoulutuksesta olisi yleisesti hyotya. (McCormick ym.
2020, 1227-1228; Nicholson ym. 2022, 740; Sajith ym. 2017, 330-331.)

le) Puutteellisesta tiedosta aiheutuneet haasteet

Perheiden tiedonpuute olemassa olleista kriisinhallintapalveluista sai heidat
hakeutumaan akuuttisairaanhoitoon, joka osoittautui puutteelliseksi kehitys-
vammaisten lasten tarpeisiin. Puute aiheutti kehitysvammaisille lapsille haas-
teita asianmukaisen hoidon saamiseksi. Haasteita korosti kehitysvamman va-
kavuusastetta korostaneet litdnnaissairaudet, jotka lisasivét palvelujen rajoi-
tettua saavutettavuutta. (McCombe ym. 2022, 1037-1052.) Terveydenhuolto-
palveluissa havaittiin lievaa puutteellisuutta saatavilla olevan terveystiedon ja
esitysmuodon suhteen, moniammatillisessa yhteistytssa ja pitkien odotus-
aikojen muodossa (Doherty ym. 2020, 2—6). Ratkaisuksi ehdotettiin helppolu-
kuista tekstia, ei-kasvokkain toteutettavaa kommunikointia puhelimitse ja vice-
versa, valttamalla asiakkaan kuormittamista verbaalisella tiedolla kayttamalla

kuvakieltd oli ehdotettu saavutettavuuden parantamiseksi. Myos puhelinkes-
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kuksia ja liikkuvia kriisitimeja ehdotettiin, mutta n&maé ratkaisut olisivat edellyt-
taneet verkostoitumista, jonka aiheuttamien haittojen ja hyotyjen tarkastelu jai
aineiston ulkopuolelle. (Doherty ym. 2020, 2—6; McCombe ym. 2022, 1037—

1052.) Kriittisen analyysin kautta todettiin, etté verkostoitumisen ratkaisuehdo-

tukselta puuttui puoltavia argumentteja.

1f) Rahavarojen kohdentamisesta aiheutuneet haasteet

Kehitysvammaisille lapsille haasteita aiheutti palvelujen puutteellinen saavu-
tettavuus, jota aiheutti perheiden rahatilanteisiin liittyvét esteet (Mkabile &
Swartz 2020, 8; Varghese ym. 2015, 61-62; Wark ym. 2017, 1153-1154). L&-
hin asianmukainen terveydenhuollon vastaanotto kehitysvammaisille lapsille
sijaitsi joissain tapauksissa paikoin kaukana huonokuntoisten teiden paassa,
jonne matkustaminen kymmenia kilometrejd mm. skootterilla olisi vienyt per-
heen isalté/veljelta liikaa tydaikaa, jotta han olisi pystynyt viemaan sinne kehi-
tysvammaista lastaan ja hanen &itidan, joka oli yleensad myds lapsen ensisijai-
nen tukihenkild (Varghese ym. 2015, 61-62). Kriittinen tutkimustuloksien ana-
lyysi ei tuonut esille tarkempia syita rahatilanteiden aiheuttamille esteille (Mka-
bile & Swartz 2020, 8; Varghese ym. 2015, 61-62; Wark ym. 2017, 1153—
1154).

19) Julkisesta liikenteesta aiheutuneet haasteet

Kehitysvammaisten henkildiden tarvitsemalle terveydenhoidolle aiheutti es-
teita rakenteelliset julkisen liikenteen esteet yhteiskunnan infrastruktuurita-
solla. Esteiden vuoksi kehitysvammaisten tukihenkil6t joutuivat tyytymaan
usein vain paikallisiin laékareihin, koska lahistélla ei ollut saavutettavissa eri-
koislaakareita. Pitkien matkustusvalimatkojen vuoksi tukihenkil6t joutuivat sie-
tamaan valtion kulkuvalinejarjestelyja, joita he eivat aina paasseet kayttamaan
kulkuvalineiden kuljettajien ja lipuntarkastajien negatiivisten asenteiden lisaksi.
(Breau ym. 2018, 22—-30; Mkabile & Swartz 2020, 5, 7-8; Pelleboer-Gunnink
ym. 2017, 414-416; Saeed ym. 2022, 4-12; Sajith ym. 2017, 328-331,
Varghese ym. 2015, 65.) Haaste sivusi myos karsimattomyyden ja tunnerasit-

teiden aiheuttamia esteita.



57

2) Toimintaongelmia yhteiséssa

Kehitysvammaiset kohtasivat sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana tervey-
dellisind haasteinaan toimintaongelmia yhteisdssa, jotka aiheutuivat tAsmenta-
vissa alateemoissa a) - i) kuvailluista haasteista (Alshammari ym. 2018, 297;
Gleason ym. 2021, 1-2, 4, 9-10; Kelly ym. 2015, 4-8; McCombe ym. 2022,
1049; McCormick ym. 2020, 1228; Mkabile & Swartz 2020, 1, 5, 7-9; Nichol-
son ym. 2022, 740; Pelleboer-Gunnink ym. 2017, 417-430; Sajith ym. 2017,
328-331; Varghese ym. 2015, 58-68; Wark ym. 2017, 1153-1157; Williamson
ym. 2017, 229-231; Xu ym. 2022, 395).

2a) Puutteellisesta tasa-arvoisesta kohtelusta aiheutuneet haasteet

Terveydelliseksi haasteeksi todettiin kehitysvammaisten henkiléiden koh-
taama yhteiskunnan suunnitelmallisesti toteuttama heikkolaatuisempi ja epa-
tasa-arvoisempi kohtelu (McCombe ym. 2022, 1049; Williamson ym. 2017,
230). Vaikka tilastojen valossa tiedettiin, etta sosiaali- ja terveydenhuoltojar-
jestelma oli kokonaisuutena ja yksittaisen tyontekijdnsa osalta palvelukontak-
tissa monien kehitysvammaisten kanssa eika asia tulisi muuttumaan, sisalsi-
vat mm. koulutusjarjestelmat mahdollisimman niukasti pakollista mukautuvaa
opetusta kehitysvammaisiin nahden (McCombe ym. 2022, 1049). Seikka
osoitti terveyspalvelujen tuottajien heikentyneen hoidollisen osaamisen ja
tasa-arvoisen hoidon antamisen kannalta esteellisen tietdmattémyyden aikuis-
ten kehitysvammaisten hoitamisessa (McCombe ym. 2022, 1049; Williamson
ym. 2017, 230).

Haasteet terveydenhuoltojarjestelman tasolla aiheuttivat epétasa-arvoista koh-
telua kehitysvammaisille lapsille. Lapsien perheet kohtasivat haasteita, jotka
luokiteltiin terveydenhuoltojarjestelman asettamiksi jarjestelmallisiksi esteiksi
palvelujen monimutkaisuuden, kielellisten kaytantdjen ja aliresurssoitujen pal-
veluiden vuoksi. Kehitysvammaisten lasten haasteet aiheutuivat heidan per-
heiden kohtaamista esteista. (Wark ym. 2017, 1156-1157; Xu ym. 2022, 395.)
Kehitysvammaisille esteita ja haasteita palvelujen saavutettavuuteen aiheutti

perheiden ja palveluntarjoajien vélinen kielimuuri terveydenhuolto- ja kouluym-
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paristoissa. Esimerkiksi maahanmuuttajaperheilla oli vaikeuksia navigoida ter-
veydenhuoltojarjestelmasséa omalla aidinkielellaan, joka lisasi heidan kehitys-

vammaisten lastensa haasteita saada palveluja. (Xu ym. 2022, 395.)

2b) Puutteellisesta yhteiskunnan muutoshalukkuudesta aiheutuneet haasteet

Kehitysvammaisille henkilGille haasteita aiheuttavaksi syyksi havaittiin tutki-
mustuloksista yhteiskunnan riittdmaton halukkuus vahentaa kehitysvammais-
ten asiointiin liittyvid haasteita (Alshammari ym. 2018, 297; McCombe ym.
2022, 1049; McCormick ym. 2020, 1228; Mkabile & Swartz 2020, 1, 5, 7-9;
Pelleboer-Gunnink ym. 2017, 417-430, 430; Sajith ym. 2017, 328-331;
Varghese ym. 2015, 58-68; Wark ym. 2017, 1156-1157; Williamson ym.
2017, 230; Xu ym. 2022, 395). Viivastyneet kotiutukset vuodeosastoilta lisasi-
vat kriisinhallintahoitoa saaneiden kehitysvammaisten henkildiden haasteita
heidéan pyrkiessaan integroitumaan takaisin yhteis66n. Vuodehoitopotilaiden
kotiuttamisista viivastyi 29 % ja sopivien yhteis6asuntojen pula loi jarjestel-
maan pullonkaulan, joka esti suunniteltujen kotiuttamisien toteutumista ajal-
laan. (McCombe ym. 2022, 1037, 1049.) Esteiden vuoksi vuodehoitojaksoilla
saavutetut Kliiniset hoitohy6dyt vaarantuivat ja estivat vuodepaikkoja tarvitse-
via kehitysvammaisia paasemasta hoitoon. Haasteita naytti lisdnneen se, ettei
kotiuttamisprosessia aloitettu suunnittelemaan riittdvan tehokkaasti jo siina
palvelupolun kontaktipisteessa, joka kuvasi potilaan vastaanottotilannetta.
(McCombe ym. 2022, 1037, 1049; Varghese ym. 2015, 61; Williamson ym.
2017, 230.)

Kehitysvammaiset henkilot jattivat kayttamatta heidan lahellaén sijaitsevia ke-
hitysvammapalveluita, joka aiheutti haasteita heidan terveydelleen ja yhteis-
kuntakelpoisuudelleen. Aiheuttavia tekijoita olivat esimerkiksi Mkabile ja
Swartzin (2020, 5-6) mukaan taloudelliset vaikeudet, hauraat hoitoverkostot ja
vaihtoehtokustannukset, yhteistssé leimautuminen ja turvallisuuden puute,
uskon puute palveluihin ja voimattomuus muutosten toteuttamisessa ja it-
sensa stigmatisointi. Esteité aiheutui hauraiden hoitoverkostojen ja korkeiden
vaihtoehtokustannusten takia. Kehitysvammaisten lapsien palvelujen saantia

vaikeutti muutokset lapsen ensisijaisissa tukihenkildissa. Yksi perhe lopetti
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palvelujen kayton, koska lapsen ensisijainen tukihenkil6 menehtyi, eika ku-
kaan suostunut ottamaan vapautunutta tukihenkilon tehtavaéa vastaan. Kysei-
nen lapsi jai kokonaan vaille tukea eikd paéassyt sen vuoksi kehitysvammapal-
veluihin. Perheella ei ollut ketdéan muuta auttamaan lapsen viemisessa kehi-

tysvammapalveluihin. (Mkabile & Swartz 2020, 5-6.)

2c) Puutteellisesta rahavarojen kohdentamisesta aiheutuneet haasteet

Kehitysvammaiset henkilot kohtasivat terveydellisia haasteita yhteisolta saa-
mansa tuen puutteellisuuden vuoksi. Kehitysvammaisten lasten vanhemmat
raportoivat esimerkiksi Mkabile ja Swartzin (2020, 5-8) tutkimuksessa, etta
pohjimmiltaan tukihenkildilla ei ollut varaa vieda lapsia terveydenhuoltopalve-
luihin korkeiden kuljetuskustannusten vuoksi. Kuljetuksiin liittyi se ongelma,
ettd yleisen sosiaaliturvan ja tyottomyyskorvauksen puuttuessa ja endeemisen
(alueellisen) ty6ttomyyden vuoksi aiheutui tilanteita, joissa perheet ja tukihen-
kilot saivat toimeentulonaan vain vahaista vanhuuselaketta, tyokyvyttomyys-
elaketta ja lapsilisaa. Kehitysvammaisten lasten haasteet hoidon saamisessa
aiheutuivat tukihenkil6iden saamasta rahallisesti puutteellisesti kohdennetusta
tuesta. (Mkabile & Swartz 2020, 5-8.)

2d) Vanhemmuudesta aiheutuneet haasteet

Vanhemmuus kehitysvammaisella henkildlla oli riskitekija ja haasteellisti kehi-
tysvammasta karsivien ditien saavuttamaa parasta terveytta heidan paivittais-
toiminnoissaan. Esimerkiksi Williamsonin ym. (2017, 230—-233) mukaan ras-
kaana olevien kehitysvammaisten naisten haasteena oli puutteet ennaltaeh-
kaisevan hoidon hyodyntamisessa. Kehitysvammaiset odottavat aidit useim-
miten tupakoivat raskauden aikana, saivat epatodennakdisesti synnytysta
edeltavaa hoitoa ensimmaisen kolmanneksen aikana, ja heilla oli korkeampi
riski karsia raskaudenajan haittavaikutuksista. (Williamson ym. 2017, 230—
233.)

2e) Puutteellisesta osaamisesta aiheutuneet haasteet
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Terveydenhuoltolaitoksien puutteellinen varustelu ja alikoulutettu henkilékunta
aiheutti haasteita kehitysvammaisten henkildiden saavuttamalle terveydenhoi-
don laadulle. Esimerkiksi Williamsonin ym. (2017, 230) tutkimustulokset osoit-
tivat 1500 laakaria kattaneessa tutkimuksessa, etté heista noin 10 % tunsi
olonsa epamukavaksi hoitaessaan Downin oireyhtymaa sairastaneita kehitys-
vammaisia tiedon puutteen vuoksi. Seikkaa pidetaén kriittisen analyysin kautta
epéarelevanttina, silla johtopaatoksissa ei tismennetty kenen tai keiden tiedon
puutetta laakarit olivat arvioineet ja/tai vaikuttiko heidan epamukava olo poti-
laalle ylimaaraisia haasteita saatuun hoitoon nahden. Palveluntarjoajat nou-
dattivat epajohdonmukaisesti Downin oireyhtymasta karsivien ennaltaehkaise-
van hoidon ohjeita. Terveydenhuoltopalveluja tarjoavien vahainen tietdmys ai-
heutti haasteita ennaltaehkéaisevan hoidon saatavuuteen kehitysvammaisilla
aikuisilla. Ennaltaehk&isevan hoidon vahainen kaytté kehitysvammapopulaati-
ossa laajemmin liséasi kehitysvammaisten terveydellisid haasteita. (Williamson
ym. 2017, 230.)

Kehitysvammaisten lasten haasteita yhteistssa lisasi perheiden puutteet
osaamisessa ja tiedonhankinnassa (Wark ym. 2017, 1153-1154; Xu ym.
2022, 394-395). Kehitysvammaisten lapsien maahanmuuttajavanhemmilla ol
epatodennakéisemmin aiempaa tietoa kehitysvammasta ennen lapsen diag-
nosointia. Aidit huomasivat lapsillaan kehitysvamman oireita usein jo ennen
maahanmuuttoa, mutta tiedon puutteen vuoksi hakivat harvemmin apua am-
mattilaisilta. (Xu ym. 2022, 394-395.) Laittomasti maassa asuvat ns. paperit-
tomat kehitysvammaiset lapset kohtasivat haasteenaan elaa jatkuvasti karko-
tuksen pelossa, joka myds esti heitd hakemasta apua virallisista sosiaali- ja
terveydenhuoltopalveluista (Wark ym. 2017, 1153-1154; Xu ym. 2022, 394—
395).

Tilanteeseen nahden yhteiskunnan puutteellisesti organisoitu tuki aiheutti ter-
veydellisia haasteita kehitysvammaisille (McCombe ym. 2022, 1049; William-
son ym. 2017, 230; Xu ym. 2022, 394-395). Haasteita lisasi kehitysvammaista
lasta huoltaneiden perheiden puutteellinen integroituminen yhteis66n lapsen
hoidollisesta n&dkdkulmasta tarkasteltuna. Esimerkiksi maahanmuuttajaperhei-

den kehitysvammapalvelut olivat perusvaestda puutteellisempia. Systemaatti-
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set esteet haittasivat kehitysvammaperheiden palvelujen saatavuutta ja jatku-
vuutta. Haasteita aiheutti vieraskieliset kaytannot ja aliresurssoidut kohtaamis-
pisteet kehitysvammaisten palvelupolulla. Edell& mainitut haasteet todettiin
myos laillisesti maahan muuttaneilla ns. paperittomien maahanmuuttajien
ohella. (Xu ym. 2022, 394-395.) Haasteita aiheutti koettu terveydenhuoltojar-
jestelman tiedollisesti, kognitiivisesti, haastava rakenne ja monimutkaisuus
(McCombe ym. 2022, 1049; Williamson ym. 2017, 230; Xu ym. 2022, 394—
395).

Kehitysvammaisille henkildille aiheutti terveydellisia ongelmia haasteet liittyen
ennaltaehkéaisevaan hoitoon sitoutumisessa, hoidon toteuttamisessa ja takai-
sin akuuttihoitoon paasemisessa (Kelly ym. 2015, 4-8; McCombe ym. 2022,
1037-1052; McCormick ym. 2020, 1222-1230; Williamson ym. 2017, 229—
230). Esimerkiksi Kellyn ym. (2015, 4-8) tutkimuksessa tarkastelujakson ai-
kana vuodehoidossa kéavi yhteensa 66 870 potilasta, joista 256 oli kehitysvam-
maisia henkildita. Kotiuduttuaan kaiken kaikkiaan 66 870 potilaasta 7408 (11
%) ja vastaavasti kehitysvammaisista 256 potilaasta 32 (13 %) palasi kotiutta-
mista seuraavan 30 paivan sisélld uudestaan paivystysvastaanotolle. Tutkitta-
essa kyseisten 32 kehitysvammaisen terveystietoja havaittiin, ettad heidat otet-
tiin takaisin paivystysvastaanotolle 39 kertaa 30 paivan sisalla eli joissakin ta-
pauksissa useammin kuin kerran. (Kelly ym. 2015, 4-8.) Tutkimustuloksissa ei
todettu tilastollisesti merkittavia eroa kehitysvammaisten ja ei-kehitysvam-
maisten takaisinottojen perusteella. Tilastollisesti merkittévia havaintoja olivat,
ettd takaisinotetut kehitysvammaiset asuivat muita todennakéisemmin hoiva-
ja hoitokodeissa. He myds olivat useimmiten vaikeasti kehitysvammaisia ja
heita saattoi tukihenkild. Syvasti kehitysvammaiset palasivat paivystysvas-
taanotolle selkeasti muita useammin. (Kelly ym. 2015, 4-8; McCombe ym.
2022, 1037-1052; McCormick ym. 2020, 1222-1230; Williamson ym. 2017,
229-230.)

2f) Puutteellisista esitiedoista aiheutuneet haasteet

Kehitysvammaisten henkil6iden terveydellisia haasteita lisasi kehitysvammais-

ten terveystietojen niukka saatavuus hoitohenkilostélle (McCormick ym. 2020,
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1227-1228; Nicholson ym. 2022, 740; Sajith 2017, 330-331). Heikko tiedon-
valitys terveydenhuoltopalvelujen tarjoajien valilla aiheutti haasteita kehitys-
vammaisten lasten terveydelle. Vaihtuvat yleislaakarit joutuivat tyoskentele-
maéan puutteellisin terveystiedoin. (Nicholson ym. 2022, 740.) Tutkimustulos-
ten kriittinen analyysi ei tuonut esille varsinaista juurisyyta sille, miksi tiedon-

valityksessa ilmeni puutteita.

29) Puutteellisesta laadusta aiheutuneet haasteet

Kehitysvammaisten henkildiden terveydellisia haasteita aiheutti puutteet hoi-
don laadussa, jotka liittyivat kehitysvammaisten terveystietojen saatavuuteen
(McCormick ym. 2020, 1227-1228; Nicholson ym. 2022, 740; Sajith ym. 2017,
330-331). Hoitohenkiloston puutteelliset taidot, heikko kapasiteetti, rajoitettu
aika ja niukka saatavuus lisasivat esimerkiksi Nicholson ym. (2022, 740) mu-
kaan haasteita, samoin heikko kommunikointi ja koulutuksen puute. Kehitys-
vammaisten lasten haasteita lisasi terveydenhuollon ammattilaisten tietdmyk-
sen puute, jonka vuoksi he olivat heikosti valmistautuneita kohdatakseen kay-

toshaasteisia potilaita pediatrisessa hoidossa. (Nicholson ym. 2022, 740.)

2h) Puutteellisesta ennaltaehkéisysta aiheutuneet haasteet

Esimerkiksi Williamsonin ym. (2017, 230) tutkimus lahestyi kehitysvammaisten
aikuisten kohtaamia haasteita terveydenhuollon saavutettavuuden suhteen.
Tutkimustuloksissa todettiin, etta leikkauksen lapikayneet ja kroonisista ter-
veysongelmista karsivat henkildt saivat useimmin terveydellisia komplikaati-
oita kuin muut. Kehitysvammaiset kohtasivat ennaltaehkaisyyn liittyvia haas-
teita. (Williamson ym. 2017, 230.)

2i) Erikoistilanteista aiheutuneet haasteet

Kehitysvammaiset henkilot kohtasivat muuta vaestta korostuneempia yhtei-
son aiheuttamia haasteita suojatakseen itseaan Covid-19 tartunnalta. Jo kehi-
tysvamma itsessaan oli tilastollisesti osoitettu vahvimmaksi yksittaiseksi riski-
tekijdksi saada Covid-19 tartunta ja myos kuolla siihen. Terveydellisid haas-

teita kehitysvammaisten yhteisodissa lisasi tilanteet, joissa kehitysvammaiset
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tarvitsivat hoitohenkildiden kayntia, likkumiseen yhteiskuljetusta seka asuivat
hoitolaitoksissa, joissa ihmiskontakteja oli erittain tiiviisti. Kehitysvammaiset
olivat suurin Kkliininen ryhma, joilla oli riski saada Covid-19 verrattuna ei-kehi-
tysvammaisiin (3.1 % vs. 0.9 %, p < .001). Kehitysvammaiset, joilla oli Covid-
19 diagnoosi joutuivat todennakdisemmin sairaalaan (63.1 % vs. 29.1 %,
p<.001) ja vaikka he eivat joutuneet todennékdisemmin teho-osastolle, he ko-
kivat noin kaksin verroin todennakdisemmin Covid-19 aiheuttaman kuoleman
(8.2 % vs. 3.8 %, p<.001) sairaalasta pois paastyaan. (Gleason ym. 2021, 1—
2,4,9-10.)

3) Osaamattomuutta

Kehitysvammaiset kohtasivat terveydellisind haasteinaan sosiaali- ja tervey-
denhuollon asiakkaana osaamattomuutta, joka aiheutui tAsmentavissa alatee-
moissa a) - e) kuvailluista haasteista (Alshammari ym. 2018, 294, 296; Do-
herty ym. 2020, 4; Gleason ym. 2021, 10; McCombe ym. 2022, 1049; McCor-
mick ym. 2020, 1230; Mkabile & Swartz 2020, 5, 7-8; Sajith ym. 2017, 328—
331; Varghese ym. 2015, 61-62, 65; Vaucher ym. 2020, 98-105; Voss ym.
2021, 4-5; Williamson ym. 2017, 229-231; Xu ym. 2022, 394-395).

3a) Puutteellisesta osaamisesta aiheutuneet haasteet

Kehitysvammaiset henkilot kohtasivat yhteistssa terveyttddn haittaavina
haasteina terveyspalvelujen tuottajien heikentyneet tiedot ja/tai vaillinaisen
koulutuksen kehitysvammaisten aikuisten hoidossa. Seikka kasitteellistettiin
tarkemmin osaamattomuuden aiheuttamaksi haasteeksi yhteisétasolla. (Wil-
liamson ym. 2017, 230.) Kriittinen sisallonanalyysi oikeutti haasteen luokittelun
ei vain yleisen osaamattomuuden tasolle, vaan myds yhteiskunnan toteutta-
maksi suunnitelmalliseksi epéatasa-arvoiseksi kohteluksi, silla koulutusjarjestel-
mat sisalsivat mahdollisimman vahan kehitysvammatydhon suuntautunutta
pakollista opetusta. (McCombe ym. 2022, 1049; Williamson ym. 2017, 230.)

3b) Tiedon puutteesta aiheutuneet haasteet
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Esimerkiksi Varghesen ym. (2015, 60-63) ja Vossin ym. (2021, 5) mukaan ke-
hitysvammaisille lapsille aiheutui terveydellisia haasteita tukihenkiliden puut-
teellisen osaamisen vuoksi. Tukihenkil6t kokivat, etta lasten olisi pitanyt pa-
rantua kehitysvammasta ja/tai litdnnaissairauksista terveydenhuoltopalvelui-
den asiakkuuden velvoittamina. Joillekin lapsille luvattiin kehitysvammaa pa-
rantavia hoitotuloksia kolmen-neljan kuukauden sisalla vastaanottokaynnista,
mutta ladkkeet osoittautuivat tehottomiksi eivéatka lapset parantuneet. Tuki-
henkilot kokivat terveydenhuoltopalvelujen tarjoajien aiheuttaneen lasten ter-
veydelle aiheettomia esteitéa. Vaikka tukihenkilgilla oli selke& mielipide osaa-
mattomasta hoidosta, heidan argumenteilleen ei [0ytynyt tukea tutkimustulok-
sista, vaan syyksi paikantui tukinenkildiden puutteellinen kokonaistietamys ke-
hitysvammaisten lasten terveystarpeista. (Varghese ym. 2015, 60—63; Voss
ym. 2021, 5.)

3c) Puutteellisesta kognitiosta aiheutuneet haasteet

Globaaleissa erikoistilanteissa, kuten Covid-19 pandemiassa, kehitysvammai-
set kohtasivat sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana haasteita puutteellisen
osaamisen vuoksi, joita aiheutti haasteet kognitiossa. Kehitysvammaisten oli
esimerkiksi Gleasonin ym. (2021, 10) mukaan vaikeampi saada tavanomaista
tukea eika terveydenhuoltojarjestelmalla ollut tehokkaita hoitokeinoja ehkais-
tékseen heidan kuolemiaan. Kehitysvammadiagnoosi oli yli 60 vuoden ikaa lu-
kuun ottamatta tilastollisesti vahvin yksittainen riskitekija saada Covid-19-diag-
noosi ja etta henkil6 myds kuolee siihen. Pandemia lisasi haasteita kehitys-
vammaisten jo entuudestaan puutteellisiin kykyihin hankkia tarpeellista tervey-
denhoitoa ja paivittaistoiminnan tukea. (Gleason ym. 2021, 10.) Haasteita ai-
heutti kehitysvamman kokonaisvaltainen tiedollisia toimintoja (kognitiota) vam-

mauttava luonne.

Kehitysvammaiset kohtasivat oman osaamisen ja heikentyneen kognition
haasteeksi terveydelleen tilanteissa, joissa he eivat voineet osallistua hoito-
paatdksiinsa. Haasteiden riski kasvol, jos he eivat kyenneet puhumaan kenel-
lek&an terveysongelmistaan. Lievasti kehitysvammaiset kohtasivat heikenty-

neita sosiaalisia suhteita ja puutteita tukihenkilon ldsndolossa. Haasteet muo-
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dostuivat esteiksi, jos kehitysvammaisia ei kuunneltu riittavasti terveydenhuol-
totyontekijoiden toimesta. Omiin hoitopaatoksiinsa osallistuneet kehitysvam-
maiset olivat yleensa terveempia. (Alshammari ym. 2018, 294, 296; Doherty
ym. 2020, 4; McCormick ym. 2020, 1230; Vaucher ym. 2020, 98-105; Voss
ym. 2021, 2-9; Williamson ym. 2017, 229-231.)

Tukihenkildiden kommunikointi palvelutarjoajien kanssa katsottiin aiheutta-
neen haasteita kehitysvammaisille silloin, kun hoidolliset seikat liittyvat erdan-
laisiin teknisiin elementteihin esim. laakityksesta paattaminen ja oli tukihenki-
|6iden otettuaan paatoksentekovallan omiaan heikentamaan kehitysvammais-
ten paatoksentekokykya (Varghese ym. 2015, 60—63). Vastoin Vossin ym.
(2021, 5) havaintoa tukihenkilot eivat néisséa yhteyksissa luulleet, etté huollet-
tava kehitysvammainen olisi kykenematon ymmartamaan tilannetta (Varghese
ym. 2015, 60-63; Voss ym. 2021, 5).

3d) Puutteellisesta toimintakyvysta aiheutuneet haasteet

Osaamisen haasteet perheen toimintakyvysséa aiheuttivat kehitysvammaisille
terveydellisia ongelmia. Moraaliset resurssit, kuten perheen ja sosiaaliyhteison
tuki, vaikuttivat kehitysvammaiselle lapselle kuuluneiden terveydenhuoltopal-
velujen saatavuuteen ja kayttéon. Etenk&ddn maahan muuttaneet perheet eivat
aina olleet tietoisia kansallisesta sairausvakuutusjarjestelmastéa. Perheet ra-
portoivat edeltaviin elinolosuhteisiinsa verrattuna nykyisten puutteellisten re-
surssien aiheuttaneen haasteita kehitysvammaisen lapsensa palvelujen saa-
tavuuteen ja kayttoon. Kehitysvammaisten lasten vanhemmat joutuivat otta-
maan suurimman osan lapsensa hoitovelvollisuuksista osittain siksi, etta heilta
puuttui suvulta saatu sosiaalinen tuki. Tutkimustuloksien kriittinen analyysi
osoitti, etta kehitysvammaisten lasten nakékulmasta heidan haasteensa
saada asianmukaista terveydenhuoltoa lisaantyi toimintakyvyn yleisesta hei-
kentymisesta heidan valitttmassa lahiymparistossaan. Muutokset lahiymparis-
tossa lisasivat haasteita, jotta kehitysvammaiset lapset olisivat saaneet osak-
seen terveydenhoitoa. Terveysvakuutuksen rekisterdintiprosessi mainittiin tyo-
l&&ksi prosessiksi, eiké sen suotuisasta lopputuloksesta suhteessa kehitys-
vammaisten lasten hoitoon ollut varmuutta. (Varghese ym. 2015, 61-62, 65;
Xu ym. 2022, 394-395.)
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3e) Huonoista asenteista aiheutuneet haasteet

Haasteita aiheutti kehitysvammaisten henkildiden hoidosta vastaavien henki-
|6iden negatiiviset asenteet, jotka voitiin todeta osaamattomuuden aiheutta-
miksi. Esimerkiksi Sajithin ym. (2017, 328-331) tutkimustulokset osoittivat,
ettd kaytoshairidista karsivat kehitysvammaisen kohtasivat haasteita saadak-
seen terveydentilansa asianmukaisesti arvioitua ja saada terveydentilansa
edellyttamaa hoitoa. Samanlaisia haasteita kohtasivat aistihairidista karsineet
kehitysvammaiset. Haasteet olivat samansuuntaisia esimerkiksi Varghesen
ym. (2015, 58-68) johtopaatoksien kanssa, ettéd kehitysvammaisten lasten
elamanlaatu oli heikkoa, koska he kohtasivat paljon esteita paastakseen ter-
veydenhuoltoon. Kehitysvammaiset kohtasivat osaamattomuuden ja stigmati-
soivien asenteiden aiheuttamaa epatasa-arvoista kohtelua sosiaali- ja tervey-
denhuollon asiakkaana. (Mkabile & Swartz 2020, 5, 7-8; Sajith ym. 2017,
328-331; Varghese ym. 2015, 58-68.)

4) Heikompaa laatua

Kehitysvammaiset kohtasivat sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana tervey-
dellisind haasteinaan heikompaa laatua, joka aiheutui tdsmentévissa alatee-
moissa a) - b) kuvailluista haasteista (Doherty ym. 2020, 4-5; McCombe ym.
2022, 1037-1052; McCormick ym. 2020, 1227-1228; Sajith ym. 2017, 229;
Varghese ym. 2015, 61-65; Williamson ym. 2017, 229-231).

4a) Puutteellisista esitiedoista aiheutuneet haasteet

Haasteet liittyivat esitietojen puutteelliseen saavutettavuuteen. Varghese ym.
(2015, 61) totesi, etta kehitysvammaisten terveystietojen saavutettavuuden
osalta tukihenkilot nostivat toistuvasti esiin saatavilla olevan tiedon puutteelli-
suuden. Tukihenkil6t kertoivat, etteivat he saaneet tietéda kehitysvammaisten
lasten hoidon osalta muuta kuin sen, etta heille kerrottiin lapsen tulevan ihan
kuntoon. Todettiin, etta lasten hoitomuotona oli enimmakseen hoitohenkil-
kunnan toteamukset, ettd kehitysvammainen lapsi on sellainen kuin han on,

eiké siihen ole mitaan erityista hoitoa. Perheen ja tukihenkildiden tulisi vain
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pyrkia katsomaan lapsen peraan ja muita litAnnaissairauksia hoidetaan ylei-
sen kunnon maarittelemissé rajoissa. (Varghese ym. 2015, 61.) Tutkimuksissa
ei tuotu esille, miksi tukihenkil6ille annettiin vain puutteellista tietoa (McCombe
ym. 2022, 1037-1052; Varghese ym. 2015, 61; Williamson ym. 2017, 230).

4b) Puutteellisesta tasa-arvoisesta kohtelusta aiheutuneet haasteet

Haasteeksi koettiin, etté hoitohenkilokunta valtteli kehitysvammaisia henkil6ita
ja pyrki kommunikoimaan vain tukihenkildiden kanssa. Asiointihaasteita lisasi
pitkittyneet odotusajat, jotka aiheuttivat suurta stressia ja ahdistusta vastaan-
ottotilojen auloissa. Kehitysvammaiset kokivat, ettei hoitohenkilékunta ollut
heidan kanssaan riittavan lasna. Tilanteet joissa oli [asna kehitysvammahoi-
taja, koettiin ainoiksi haasteita lisaamattomiksi tilanteiksi. (Doherty ym. 2020,
5; McCormick ym. 2020, 1227-1228; Sajith ym. 2017, 229-330.)

5) Kommunikointivirheita

Kehitysvammaiset kohtasivat sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana tervey-
dellisina haasteinaan kommunikointivirheita, jotka aiheutuivat tismentavissa
alateemoissa a) — c¢) kuvailluista haasteista (McCormick ym. 2020, 1227—
1228; Sajith ym. 2017, 329; Williamson ym. 2017, 229-230).

5a) Virheellisesta kommunikoinnista aiheutuneet haasteet

Esimerkiksi Sajithin ym. (2017, 329) empiirisen tutkimuksen tuloksista voitiin
todeta, etta 89,8 % tutkimukseen vastanneista yleislaakareista piti kehitys-
vammaisten kanssa kommunikoidessaan kommunikointiongelmia suurimpana
haasteena kehitysvammaisille, jotta heidan terveydentilansa saataisiin arvioi-
tua asianmukaisesti ja etta he saisivat hoidoltaan tarkoitetun laadukasta hoi-
toa. Haasteita aiheutti kommunikointiongelmat (Sajith ym. 2017, 329). Aikuis-
ten kehitysvammaisten haasteena oli paasta terveydenhuoltoon, koska heilla
oli vaikeuksia ymmartaa palveluntarjoajan tietoja tai he eivat pystyneet viesti-
maan tehokkaasti ajatuksiaan, toiveitaan tai tarpeitaan koskien terveyttaan tai

terveyspalvelujen tarvetta (Williamson ym. 2017, 229).
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Yleisid haasteita kommunikoinnissa aiheutti kehitysvammaisten kohtaama
epasuora kommunikaatio. Terveydenhuoltopalvelujen suhteen havaittiin ero-
vaisuuksia. Joissakin terveydenhuoltopalveluissa haasteita aiheutti henkilo-
kunnan tapa viestid suoraan kaikille muille paitsi ei kehitysvammaisille. Sa-
mansuuntaista karsastusta kommunikoinnissa raportoitiin muissakin tilan-
teissa, joissa kehitysvammaiset kokivat, ettei hoitohenkilokunta ollut riittavan
lasné& ja valtteli heitd. Syyksi koettiin hoitohenkildkunnan tiedon- ja ymmarryk-
sen puutteet, joiden kehitysvammaiset tulkitsivat aiheuttaneen hoitohenkil6-
kunnalle nakemyksen, etté kehitysvammaisten hoitaminen tulisi heille ylimaa-
raisen tyolaéksi. (McCormick ym. 2020, 1227; Williamson ym. 2017, 229—
230.)

5b) LiitAnnaissairauksista aiheutuneet haasteet

Kehitysvammaisten henkildiden asioimishaasteita lisési hoitolaitoshenkilokun-
nan vaikeudet rauhoitella kehitysvammaisia, jotka karsiva liitannaissairauk-
sista ja selittaa heille sairaalan toimenpiteitd, arvioida kiputasoja ja valmistella
heité kotiutumiseen (Williamson ym. 2017, 229-230).

5c) Puutteellisista esitiedoista aiheutuneet haasteet

Haasteet liittyivat usein myds esitietojen saavutettavuuteen. Esimerkiksi sai-
raalalle kertomatta jattdminen ennen vastaanottoa, etta potilaina tulisi ole-
maan kehitysvammaisia aiheutti kehitysvammaisille haasteita saada hoidosta
taytta hyotya verrattuna niihin kehitysvammaisiin, joiden kohdalla hyddynnet-
tiin mm. sairaalapassia ja kuvitettua palvelupolkuohjetta sairaalassa. (McCor-
mick ym. 2020, 1227-1228.)

6) Rahavarojen puutetta

Kehitysvammaiset kohtasivat sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana tervey-
dellisind haasteinaan rahavarojen puutetta, jotka aiheutuivat tasmentavissa
alateemoissa a) - d) kuvailluista haasteista (Alshammari ym. 2018, 296-297;
Breau ym. 2018, 22-30; Kelly ym. 2015, 4-8; Pelleboer-Gunnink ym. 2017,
414-416; Saeed ym. 2022, 4-12; Sajith ym. 2017, 328-331; Mkabile & Swartz
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2020, 5, 7-8; Varghese ym. 2015, 60-65; Wark ym. 2017, 1156-1157; Xu ym.
2022, 394-395).

6a) Puutteellisesta rahavarojen kohdentamisesta aiheutuneet haasteet

Haasteita aiheutti esteet taloudellisen tuen saavutettavuudessa. Perheet eivat
olleet aina tietoisia sairausvakuutusjarjestelmista, joka olisi voitu katsoa kogni-
tiiviseksi esteeksi, mutta kriittinen analyysi antoi aihetta uudelleen kasitteellis-
tad esteen lahemmaéksi taloudellisia haasteita. Tiedostettiin, etta taloudellisten
haasteiden syyt vaatisivat erillisia tutkimuksia, eika niiden voitu katsoa aiheu-
tuneen tutkimuksessa mainittujen perusteluiden valossa vain kehitysvammais-
ten perheiden kognitiivisista esteista. Vakuutuksen rekisterdintiprosessi mai-
nittiin tyolaéksi prosessiksi varsinkin, jos lahistolla ei ollut soveltuvia sairaa-
loita, joka katsottiin yhteiskunnan rakenteelliseksi esteeksi. Epéatietoisuutta pi-
dettiin kognitiivisena ja osaamattomuuteen liittyvana esteend, mutta kriittisen
analysoinnin avulla kuitenkin paateltiin, ettd kehitysvammaisten perheiden ta-
loudellisiin esteisiin olivat johtaneet useamman muun tahon valiset esteet liit-
tyen perheiden terveydenhuoltoon. (Varghese ym. 2015, 61-65; Xu ym. 2022,
394-395.)

Suurin osa perheista mainitsi kehitysvammaisten lastensa terveydenhoidolli-
sina saavutettavuuden esteina rahalliset kustannukset. Useat haastatellut per-
heet kertoivat joutuneensa myymaan joko vehnaa tai maata tai yritystoimin-
taansa etsidkseen hoitoa lapsilleen. (Varghese ym. 2015, 61-62, 65; Xu ym.
2022, 394-395.) Kehitysvammaisten henkildiden hoitoon erikoistuneissa pal-
veluissa saatavilla ollut korkeatasoiseen hoitoon osallistuminen tarjottiin mak-
sutta niille kehitysvammaisille, joilla ei ollut varaa maksaa hoitoa. Kehitysvam-
maiset ja heidan perheensa olivat kuitenkin riippuvaisia tukihenkildista, jotka
puolestaan kohtasivat taloudellisia esteita osallistuakseen kehitysvammaisen
potilaan kanssa hoitoon. Yksi tukihenkild paatti olla osallistumatta kehitysvam-
maisen tukemiseen vieda hanté hoitoon, koska hanella ei ollut rahaa maksaa
julkista liikennetta. Kehitysvammaisille haasteita aiheutti tukihenkildiden
saama niukka taloudellinen tuki. (Breau ym. 2018, 22—-30; Mkabile & Swartz
2020, 5, 7-8; Pelleboer-Gunnink ym. 2017, 414-416; Saeed ym. 2022, 4-12;
Sajith ym. 2017, 328-331; Varghese ym. 2015, 65.)
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6b) Puutteellisesta osaamisesta aiheutuneet haasteet

Haasteita aiheutti terveydenhuoltotyontekijoiden koettu ammattitaitoisuuden
puute. Perinataalihoitoa saaneet kehitysvammaiset &aidit kokivat haasteek-
seen, ettd he joutuivat ylikommunikoimaan palveluiden tarjoajille vammaisuu-
destaan ja kommunikaatiotarpeistaan sen lisaksi, ettéa heidan taytyi itse puo-
lustaa omia viestintatarpeitaan. Koettiin, etta palveluntarjoajilla ei ollut tietoa ja
kokemusta vammaisuudesta, jonka vuoksi koettiin, etta heita oli velvollisuus
kouluttaa. (Saeed ym. 2022, 1-12.)

6c) Puutteellisesta tasa-arvoisesta kohtelusta aiheutuneet haasteet

Saattohoitopalveluja tarjoavien yhteisdjen siséisiin taloudellisiin henkilostbasi-
oihin havaittiin liittyvan ongelmia, jotka heijastelivat haitallisesti kehitysvam-
maisille henkil6ille suunnattuihin palveluihin. Kehitysvammaisten hoitoon
suunnattu palvelujen tarjoajien budjetti oli luotu sellaiseksi, etté vaikka hoito-
henkilokunta halusi tarjota apuaan kehitysvammaisille he eivét voineet tehda
sita terveydenhuoltopalveluyksikon sisalla saadettyjen resurssirajoitteiden
vuoksi. Viranomaiskaytannot aiheuttivat aiheettomia haasteita kehitysvam-
maisten kuolemienkin jalkeen, joka heijasteli kehitysvammaisille tuotettavan
hoidon laadun heikentymista. Eras haastateltu kuvaili, kuinka henkilékuntaa
vaivattiin jatkuvasti asiakkaan kuoleman jalkeen ja heilta vaadittiin kopioita
kaikista papereista ulkopuolista tarkastusta varten. Kyseinen kaytant6 aiheutti
stressia myos henkilokunnalle. (Wark ym. 2017, 1156-1157.)

6d) Puutteellisesta laadusta aiheutuneet haasteet

Kehitysvammaiset kohtasivat haasteita saavuttaakseen asianmukaisen laadu-
kasta hoitoa (Alshammari ym. 2018, 296-297; Kelly ym. 2015, 4-8; Sajith ym.
2017, 328-331; Varghese ym. 2015, 60-62, 65; Xu ym. 2022, 394-395). Es-
teitd terveydenhuoltoon paésyssa todettiin kylissa, joissa kehitysvammaiset
lapset asuivat ja joissa tydskenteli paikallisia laakareita, joiden vastaanotolle

tukihenkilot ensisijaisesti menivat. Ladkarit ohjasivat tukinenkilon viemé&an ke-
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hitysvammaisen lapsen erikoislaékarille, mutta tukihenkildiden kohdalle haas-
teeksi muodostui valilla se, etta erikoislaakarien vastaanotto oli niin kaukana,
ettd sinne matkustaminen olisi vienyt heiltd yhden paivan palkkaa vastaavan
rahamaaran. Valilla tukihenkilot yrittivat hoitaa kehitysvammaisia lapsia paikal-
lisilla parannushoitomenetelmilla ja laakkeilla, joita he saivat paikallisilta pa-
rantajahoitajilta, joka puolestaan aiheutti haasteita asianmukaisen hoitolaadun
saavuttamisessa. (Alshammari ym. 2018, 296-297; Kelly ym. 2015, 4-8;
Sajith ym. 2017, 328-331; Varghese ym. 2015, 60—62, 65; Xu ym. 2022, 394—
395.)

7) Paatoksenteon riistoa ja itseméaaraamisen katoamista

Kehitysvammaiset kohtasivat sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana tervey-
dellisind haasteinaan paattksenteon riistoa ja itsemaarddmisen katoamista,
joka jaoteltiin tAsmentaviin alateemoihin a) — b), joiden vuoksi haasteita koh-
dattiin. Kehitysvammaiset kohtasivat haasteinaan paatoksentekoaan ml. itse-
maaraamisoikeutta estavia tekijoita sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana,
joka luokiteltiin alakategorioihin paattksenteko, itsemaaraamisoikeus, autono-
mia ja intressit. Tutkimustuloksissa osoitettiin, etta kehitysvammaisten autono-
miaa ja paatoksentekoa ei tuettu riittdvasti, joka ilmeni siten, etta valtavirran
terveydenhuollon ammattilaiset keskittyivat kommunikoimaan vain tukihenki-
|6n kanssa, koska sité pidettiin tehokkaampana. Esimerkiksi saattohoidon lop-
puvaiheessa syvasti kehitysvammaisia potilaita suljettiin pois paatoksente-
osta, joka perustui hoitohenkildkunnan oletukseen, etta potilaat, jotka eivat ky-
enneet kommunikoimaan perinteisin tavoin kuten puhumalla, tulisi sulkea pois
paatoksenteosta. (Doherty ym. 2020, 4; Vaucher ym. 2020, 101-102; Voss
ym. 2021, 4-5; Williamson ym. 2017, 229-231.)

7a) Paatosvallan ja itsemaaraamisoikeuden menettamisesta aiheutuneet

haasteet

Itsemaaradmisen esteité aiheuttivat kehitysvammaiselta otetut paatoksenteko-
oikeudet omavaltaisella delegaatiolla. Seikka vaikeutti myos kehitysvammais-

ten autonomian yllapitamista. Tukihenkil6t eivat aina antaneet kehitysvammai-



72

sen puhua omasta puolestaan tai tukihenkil®t yrittivat suojella kehitysvammai-
sia sellaiselta viestinnalta, joita he tulkitsivat haitallisiksi. Vaikkakin hyvaa tar-
koittaen seikka aiheutti kehitysvammaisille esteita hallita omia terveydenhuol-
lon tarpeitaan. Samoin todettiin rintasydpéaa sairastavien naisten suhteen, joi-
den kohdalla tukea tarjonneiden tukihenkilGiden toimet aiheuttivat haasteita
kehitysvammaisen hoidon saannille ja emotionaaliselle turvallisuudelle. Saat-
tohoidossa olevia syvasti kehitysvammaisia henkiloita suljettiin rutiininomai-
sesti pois elaménsa lopun suunnitteluun ja hoitoon liittyvasta paatoksenteosta.
Kriittinen analyysi ei tuonut esille, mik& johti rutininomaiseen hylkaamiseen it-
seméaaraamisoikeuteen liittyen. Tuloksissa raportoitiin vain joidenkin tervey-
denhuollon ammattilaisten keskusteluja, joissa he sivusivat maininnoissaan,
ettd saattohoidon loppuvaiheessa oleva syvasti kehitysvammaiset ovat yksin-
kertaisesti "erilaisempia” muuhun vaestoon verrattuna, jolla he pyrkivat selitta-
maan poissulkemisen. (Doherty ym. 2020, 4; Voss ym. 2021, 4; Williamson
ym. 2017, 231.)

Kehitysvammaisten perheenjasenten osaamattomuus paattaa ladketieteelli-
sestad hoidosta kehitysvammaisen puolesta, kun kehitysvammaiset eivat pys-
tyneet ilmaisemaan toiveitaan, aiheutti haasteita kehitysvammaisille. Perheen-
jasenten vahainenkin paatdsvalta heikensi kehitysvammaisten hoidonsaantioi-
keuksien toteutumista ja lisdsi kehitysvammaisten haasteita. Useimmiten per-
heenjasenen lain sallima tai vaatima interventio hankaloitti kehitysvammaisen
hoidon jatkumista ja aiheutti valiaikaisia esteitd kehitysvammaisen terveydelle
ja itsemaaraamisoikeuden toteutumiselle. Haasteita aiheutti tukihenkil6ille de-
legoitu paatosvalta. (Doherty ym. 2020, 4; Voss ym. 2021, 4-5; Williamson
ym. 2017, 229-231.) Haasteiksi koettiin hoitohenkilékunnan ammattimaiset
esteet kehitysvammaisten hoitoon liittyen. Kehitysvammaisten kohtaamiksi
terveydellisiksi haasteiksi havaittiin, etta terveydenhuoltohenkildsto ja laakarit
koettiin epapateviksi paatoksentekijoiksi saattohoitojaksonsa loppupaassa ol-

leille kehitysvammaisille. (Voss ym. 2021, 4-5.)

Saattohoidon suunnittelussa ja hoidossa syvasti kehitysvammaiset henkilot
kohtasivat haasteinaan, ettei terveydenhuoltohenkiléstd osannut arvioida hei-

dan hoitotahdon ilmaisukykya. Haasteita lisasi hoitohenkiloston mukaan se,
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ettd perheenjasenet olettivat monimutkaisten hoitotarpeiden véahentaneen ke-
hitysvammaisten paatoksentekokykya. Paatoksentekokyvyn arviointi todettiin
kontekstiin soveltumattomaksi silla perusteella, ettd arviointitestit keskittyivat
arvioimaan paatoksentekokykya vain tiettyjen kayttaytymismallien kautta, ku-
ten pyytamalla kirjoittamalla annettavaa kasialanaytetta. (Voss ym. 2021, 4—
5.) Todettiin kriittisen analyysin kautta, ettd paatoksentekokyvyn kapea-alai-
nen arviointimenetelma, jossa kehitysvammaista pyydettiin todentamaan paa-
toksentekokykynsa vain kirjoittamalla, aiheutti esteita kehitysvammaisen poti-

laan itsemaaradmisoikeuden toteutumiselle.

7b) Autonomian menettdmisesta aiheutuneet haasteet

Autonomiaan liittyvat haasteet lisdsivat paatoksenteon ja itsemaaraamisen to-
teutumisen esteita saattohoidon loppuvaiheessa. Paatokset potilaan elaman
loppuvaiheista tehtiin yleensa perheenjasenten tai terveydenhuoltohenkildiden
toimesta, ilmaan mitdéan palautetta potilaalta itseltéan. Terveydenhuoltohenki-
l6iden mukaan paatds sulkea potilas pois paatoksenteosta perustui yksioikoi-
sen pinnallisesti oletukseen, ettd potilaat, jotka eivat kykene kommunikoimaan
perinteisin tavoin kuten puhumalla, tulisi sulkea pois paatbksenteosta. Haas-
teiksi todettiin vaihtoehtojen antamisen vahyys kehitysvammaisille henkiléille.
Kehitysvammaisten autonomian tukeminen olisi onnistunut kunnioittamalla
heidén valintojaan ja rohkaisemaan heité luottamaan omiin valintoihinsa.
(Vaucher ym. 2020, 101-102; Voss ym. 2021, 4-5.)

8) Epatasa-arvoista kohtelua

Kehitysvammaiset kohtasivat sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana haas-
teinaan epatasa-arvoista kohtelua, joka aiheutui tdasmentéavissa alateemoissa
a) - b) kuvailluista haasteista (Mkabile & Swartz 2020, 1-9; Pelleboer-Gunnink
ym. 2017, 417-430; Varghese ym. 2015, 60-63; Voss ym. 2021, 5).

8a) Vallankaytdsta aiheutuneet haasteet

YhteisO0ssé leimaantuminen ja yhteison syrjintd mainittiin taustasyiksi sille,

miksi kehitysvammaiset kohtasivat esteitd paastakseen kehitysvammaisille
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tarkoitettuihin palveluihin (Mkabile & Swartz 2020, 1, 9). Vahemmistoosuu-
della terveydenhuoltoalan ammattilaisista havaittiin leimaavia asenteita. Jos-
sain tapauksissa terveydenhuollon ammattilaiset suhtautuivat kehitysvammai-
siin negatiivisesti, koska he pitivat kehitysvammaisia aikaa vievana taakkana
ja kokivat heidan tapauksensa monimutkaisiksi. (Pelleboer-Gunnink ym. 2017,
417-428, 430.) Kriittisen analyysi kohdentaa haasteiden aiheutuneen instituu-
tiotason suunnitelmalliselle vallankaytélle, joka aiheutti kehitysvammaisten
epatasa-arvoista kohtelua. Kehitysvammaiselle aiheutti esteita sosiaali- ja ter-
veydenhuoltohenkildston vallan vaarinkayttd. (Mkabile & Swartz 2020, 1, 9;
Pelleboer-Gunnink ym. 2017, 417-428, 430.)

Yleisladkarit olivat haluttomimpia mukauttamaan hoitokaytantéjaan kehitys-
vammaisten potilaiden mukaisiksi. Yleislaakérit olivat hoitohenkilokunnasta
suurin ryhma, jonka mukaan kehitysvammaisten perushoito kuului heille yleis-
ladkareina. Yleisladkareista enemmiston mielesta joidenkin kehitysvammais-
ten olisi pitanyt eldd vammansa vakavuusasteesta riippuen erillisissa yhtei-
soissa tai laitoshoidossa. (Pelleboer-Gunnink ym. 2017, 417-430.) Kehitys-
vammaiset kokivat, ettd palveluihin oli kuitenkin paastava ja koettiin, etta pal-
veluiden pitaisi olla kutsuvia eika syrjivia (Mkabile & Swartz 2020, 1, 9.) Kriitti-
sen analyysin kautta paadyttiin arvioon, ettéa mielipiteet erillisessa yhteisossa
asumisesta ja vain laitoshoidon antamisesta eivat argumentteina heikenténeet
eivatka vahvistaneet kehitysvammaisten kohtaamaa epatasa-arvoista kohte-
lua. Haasteita aiheutti yleislaakarien hoitokaytannot. (Mkabile & Swartz 2020,
1, 9; Pelleboer-Gunnink ym. 2017, 417-430.)

8b) Intresseista aiheutuneet haasteet

Terveydenhuoltohenkilostd havaitsi huomattavia valtaan liittyva voimasuhteita
kehitysvammaisten tukihenkil6illa ja perheenjasenilld, jotka aiheuttivat haas-
teita kehitysvammaisen henkilon itsemaaraamisen toteutumiselle. Haasteita
aiheutti tukihenkildiden ja perheenjasenten henkilokohtaiset intressit. Vaikka
kehitysvammaiset oli kykenevaisia tekemaan paatoksia, perheenjasenet saat-
toivat vahatella heidan valintojaan ja yrittivat saada aikaan lopputuloksen,
joista he perheenjasenena olisivat hyttyneet kaikkein eniten. Valilla tukihenki-

|6t vahattelivat kehitysvammaisten valintoja, mutta eivat tehneet sitd omista
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intresseistaan. Terveydenhuollon ammattilaisten mukaan perheenjasenet prio-
risoivat paatoksiaan perustuen olettamuksiin, etta saattohoidon loppuvai-
heessa ollut syvasti kehitysvammainen henkilo olisi ollut kyvyton paatoksente-
koon tai ei ymmartaisi tilannettaan. (Varghese ym. 2015, 60—63; Voss ym.
2021, 5.)

9) Tunnerasitteita

Kehitysvammaiset kohtasivat sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana haas-
teinaan tunnerasitteita, jotka aiheutuivat tasmentavissa alateemoissa a) - g)
kuvailluista haasteista (Alshammari ym. 2018, 297; Doherty ym. 2020, 5;
McCombe ym. 2022, 1049; McCormick ym. 2020, 1228; Mkabile & Swartz
2020, 5-9; Pelleboer-Gunnink ym. 2017, 416-432; Saeed ym. 2022, 4-12;
Varghese ym. 2015, 60—-63; Williamson ym. 2017, 229-231; Xu ym. 2022,
386-399).

9a) Puutteellisesta tunnekasittelysta aiheutuneet haasteet

Kehitysvammaisten tunnetason rasittavuutta aiheutti kuuntelematta jattami-
nen, joka lisasi heidan terveydellisia haittoja. Jotkin terveydenhuollon tiedoista
koettiin kasittamattomiksi ja/tai vaikeasti saatavavilla oleviksi. Joskus kromo-
somipoikkeavuutta sairastava kehitysvammainen aiti kertoi, ettd moni heista ei
paljastanut kehitysvammaisuuttaan, koska ei halunnut, etta heita olisi kohdeltu
eri tavalla. Aidit vain halusivat, etta heidan asioitaan kéasiteltaisiin kuin he olisi-
vat samaa hoidettavaa potilasmassaa kuin muutkin, ilman puhekielessa kay-
tettavaa stigmatisoivaa kehitysvammaleimaa. Saattohoitoa saaneet kehitys-
vammaiset kokivat, ettd he eivat aina saaneet tarvitsemaansa tukea, mutta
tarvitun tuen muotoa ei tdasmennetty. Todettiin yhteison aiheuttamaksi haas-
teeksi kehitysvammaisten puutteellisesti saavuttama tunnetason tuki (Doherty
ym. 2020, 4; McCormick ym. 2020, 1228; Saeed ym. 2022, 4-12; (Wark ym.
2017, 1153-1154; Williamson ym. 2017, 229-231).

9b) Puutteellisesta tasa-arvoisesta kohtelusta aiheutuneet haasteet
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Kehitysvammaisille aiheutti tunnerasitteita epatasa-arvoinen kohtelu yhteisén
jasenten taholta (Alshammari ym. 2018, 297; McCombe ym. 2022, 1049;
Varghese ym. 2015, 61; Williamson ym. 2017, 230; Xu ym. 2022, 386—-399.)
Joidenkin kehitysvammaisten lasten esteena oli, ettei heita viety kehitysvam-
mapalveluihin tai kouluun, koska heidan perheensa uskoi, ettei niista ole apua
ja vain lisaavat lapseen kohdistuvaa stigmatisoivaa leimaa. Yleistetty uskon
puute palveluihin ja voimattomuus toteuttaa muutoksia nykyiseen tilanteeseen
lisési tunnerasitteita perheissa ja kehitysvammaisissa lapsissa. (Mkabile &
Swartz 2020, 5-9; Pelleboer-Gunnink ym. 2017, 416—-432; Saeed ym. 2022,
4-12)

9c) Puutteellisesta osaamisesta aiheutuneet haasteet

Kehitysvammaiset lapset kohtasivat haasteita vanhempien heikon osaamisen
vuoksi. Esimerkiksi maahanmuuttajaperheiden kulttuuriset kasitykset kehitys-
vammaisten lapsen syntymasta lisasivat lapsen kohtaamia haasteita. Kehitys-
vammaisten lapsien kehitykselle aiheutti esteitd vanhempien huono itseluotta-
mus, syyllisyyden ja hdpeéan tunteet. Vanhempien taipumus pelata heille kuu-
lunutta vastuuta lapsen hoidosta ja nakemykset siitd, ettéa heidat néhtiin erdan-
laisina epapatevind vanhempina, johti lapsen tarvetta vahaisempééan avunha-
kuun. (Xu ym. 2022, 394.) Kehitysvammaiselle lapselle aiheutti haasteita var-
sinkin aidin heikko osaaminen. Kehitysvammaisten lapsien haasteeksi osoitet-
tiin itsensa stigmatisointi ja tunteet epapéatevyydesta ja syyllisyydesta. Tutki-
mustulosten kriittisen analyysin kautta silti todettiin, ettd kyseessa oli lapsen
aitien ja/tai tukihenkildiden itselleen asettamat haasteet, joista muodostuneista
esteista kehitysvammainen lapsi kérsi hoidollisesti. Jotkut aidit, tassa tapauk-
sessa tukihenkil6t, tunsivat olevansa epatasa-arvoisia lapsen hoitajina nuoren
ikansa vuoksi ja pelkasivat toisten lasten aiteja. Aidit myds syyllistivat itseaan,
joka piti heidat pois lastensa kanssa palveluista. (Mkabile & Swartz 2020, 5,
7-8.)

9d) Puutteellisesta saavutettavuudesta aiheutuneet haasteet
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Kehitysvammaiset henkilot kohtasivat tunnetason rasitteita, jotka aiheutuivat
heidéan perheiden ja tukihenkildiden esteista saavuttaa kehitysvammaisille hoi-
toa ja jarjestaa heille palveluita. Jotkut perheensa kanssa asuvat kehitysvam-
maiset saivat epatodennakoisemmin palveluja kuin ne aikuiskehitysvammai-
set, jotka asuivat laitostuneemmassa ymparistossa. Kehitysvammaisten nais-
ten rintasyopaseulontaan liittyi haasteita heidan sukulaistensa nakdkulmasta.
Sukulaisten tunnetason ahdistus ja tietdméattémyys hoidettaviensa syévasta
monimutkaistivat hoitoon liittyvia seikkoja ja aiheuttivat haasteita kehitysvam-
maisten itsemaardamisoikeudelle. Sukulaiset olivat kehitysvammaisille avus-
tava tuki hoitoon kuljettamisessa, mutta moni kehitysvammainen kertoi silti ko-
keneensa haasteita saavuttaa itselleen tukea tunnetasolla (Varghese ym.
2015, 60-63; Williamson ym. 2017, 229-231).

9e) Puutteellisista esitiedoista aiheutuneet haasteet

Haasteita kehitysvammaisten aitien terveydelle aiheutti se, etté he salasivat
omia terveystietojaan palvelutarjoajilta. Useimpien kehitysvammaisten aitien
kohdalla palveluntarjoajat eivat olleet tietoisia heiddn vammastaan, eivatka
heidan erityisistda kommunikaatiotarpeistaan. Perinataalihoidossa kehitysvam-
masta kertomatta jattaminen aiheutti hoidollisia haasteita ja heikensi hoitovies-
tintdd. Kehitysvammaiset aidit raportoivat usein, etté lastensuojelupalveluihin
osallistuminen pelotti heitd, samoin aiemmat kielteiset kokemukset palvelun-
tarjoajien kanssa, jotka eivat aitien kokemuksien mukaan tienneet riittavasti

kehitysvammasta. (Saeed ym. 2022, 4-12.)

of) Karsimattomyydesta aiheutuneet haasteet

Aanekkaat, valoisat ja ylistimuloivat odotushuoneet tunnistettiin esteiksi hoi-
toon hakeutumiselle (Williamson ym. 2017, 231). Nuorilla ja aikuisilla kehitys-
vammaisilla asiointihaasteita lisasi pitkittyneiden odotusaikojen aiheuttama
merkittavan suuri stressi ja ahdistus vastaanottotilojen auloissa (Doherty ym.
2020, 5). Pitkittyneet odotusajat yhdistyivat usein liian lyhyiksi koettuihin vas-
taanottoaikoihin, mutta kriittinenk&an analyysi ei l0ytanyt 18 artikkelin aineis-

tosta edistdvaa vastavuoroisuutta (vice-versa), jossa lyhyet odotusajat olisivat
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vastaavasti vahentaneet kehitysvammaisten kokonaisvaltaisia haasteita pi-
demmilla ja perehtyneimmilla vastaanottoajoilla. Fyysinen ymparisto aiheutti
kehitysvammaisille terveydellisia haittoja. (Doherty ym. 2020, 5; Williamson
ym. 2017, 231.)

99) Epatarkoista tutkimustuloksista aiheutuneet haasteet

Kehitysvammaisten henkildiden terveydellisia haasteita lisési epéatarkkuus tie-
teellisin menetelmin tuotetuista tutkimustuloksista, jotka kasittelivat epatasa-
arvoista kohtelua. Esimerkiksi McCormickin ym. (2020, 1228) mukaan haas-
teita lisdavasti aiheutti tulkinta, ettd kehitysvammaisten kohtaamien tunneta-
sojen vaikeudet olisivat aiheutuneet epatasa-arvoisesta kohtelusta. Tutkimus-
tuloksissa osoitettiin, etta kehitysvammaiset aikuiset olivat aliarvostettuja ja
ettd heitd kohdetiin ilman kunnioitusta vuorovaikutussuhteessa terveydenhuol-
lon ammattilaisten toimesta. Kehitysvammaiset kokivat, ettei heita kuunneltu
tai huomioitu riittavasti heidan paastyaan terveydenhuoltolaitoksiin. (McCor-
mick ym. 2020, 1228.) Kriittisessa analyysissa tulos kuitenkin uudelleen kasit-
teellistettiin kehitysvammaisten tunnetason haasteeksi. Seikkaa ei kasitteellis-
tetty kenenkdén osaamattomuudeksi, silla kriittinen analyysi ei puoltanut haas-
teen luokittelua kehitysvammaisten tai yhteisétason osaamattomuudeksi. Tut-
kimustulokset eivat antaneet aihetta luokitella seikkaa epatasa-arvoiseksi koh-
teluksi, jolloin lahtooletuksena séilyi, etta terveydenhuoltolaitoksissa kehitys-

vammaisia potilaita kohdeltiin tasalaatuisesti.

6.2 Johtopaatokset

Taman kappaleen johtopaatokset perustuivat kappaleeseen ‘6.1 Tutkimustu-
lokset’, jossa esiteltiin tulokset tutkimustuloksien muodossa (Hirsjarvi ym.
2009, 230). Johtopaatoksena voitiin todeta, ettéa kehitysvammaiset henkilot
kohtasivat laaja-alaisia terveydellisia haasteita erilaisten haasteiden ja estei-
den muodossa sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana verrattuna muuhun
vaestoon. Keskeiset tutkimustulokset eli pdéteemat osoittivat, etta kehitys-
vammaiset henkil6t kohtasivat padasiallisina haasteinaan 1) vaikeuksia saa-

vutettavuudessa, 2) toimintaongelmia yhteisdssa, 3) osaamattomuutta, 4) hei-
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kompaa laatua, 5) kommunikointivirheitd, 6) rahavarojen puutetta, 7) paatok-
senteon riistoa ja itsemaaraamisen katoamista, 8) epatasa-arvoista kohtelua
ja 9) tunnerasitteita. Tasmentavat alateemat osoittivat, etta kehitysvammais-
ten henkildiden edelld kuvatut yhdeksan paaasiallista haastetta aiheutuivat
omina haasteen muotoinaan paaasiallisten haasteiden haitta-intensiteettia li-
saavasti puutteellisuuksista saavutettavuudessa ja tasa-arvoisessa kohte-
lussa; litannaissairauksista; puutteellisuuksista esitiedoissa ja tiedoissa; raha-
varojen kohdentamisesta; julkisesta liikenteesta; puutteellisesta yhteiskunnan
muutoshalukkuudesta; vanhemmuudesta; puutteellisuuksista laadussa ja en-
naltaehkaisyssa,; erikoistilanteista; puutteellisuuksista kognitiossa; toimintaky-
vyssd; huonoista asenteista; virheellisesta kommunikoinnista; puutteellisesta
osaamisesta; paatosvallan ja itseméaaraddmisoikeuden menettdmisestd; auto-
nomian menettamisestd; vallankaytosta; intresseista; puutteellisesta tunneka-
sittelystd; karsimattomyydesta ja epéatarkoista tutkimustuloksista. Osoitettujen
tutkimustuloksien liséksi tutkimustulokset sallivat niin suuren maaran sisaisesti
valideja tarkempia johtopaéatoksia, etta rationaaliseksi vaihtoehdoksi koetaan
antaa tarkemmista johtopaatoksista seuraavissa kappaleissa vain muutamia

esimerkkeja.

Johtopaatoksina voitiin esimerkiksi havaita, ettad lukumaarallisesti seuraaviin
kahteen paateemaan kohdistui eniten alateemoja: ’1) Vaikeuksia saavutetta-
vuudessa’, johon kohdistui 9 eri alateemaa, jotka havaittiin 14 aineistosta seka
'9) Tunnerasitteita’, johon kohdistui 7 eri alateemaa, jotka havaittiin 11 aineis-
tosta. Tutkimustuloksien itsekriittiseen analyysiin perustuen edellinen ei kui-
tenkaan oikeuttanut toteamaan, etta edelliset paateemat '1) Vaikeuksia saavu-
tettavuudessa’ ja ’9) Tunnerasitteita’ olisivat merkityksellisempiéa ongelmakoh-
tia, kuin esimerkiksi paateemat ’7) Paatoksenteon riistoa ja itsemaaraamisen
katoamista’ ja '8) Epatasa-arvoista kohtelua’, joihin kuhunkin kohdistui vain

kaksi alateemaa, jotka havaittiin vain 2 aineistosta kussakin paateemassa.

Johtopaatoksina voitiin esimerkiksi havaita, ettd merkittavimmat aiheuttajat
paateemojen haasteille lukumaarallisesti arvioiden l0ytyivat kolmesta eri ala-
teemasta eli (5 kpl) ’Esitiedot’ 1d), 2f), 4a), 5¢), 9¢e); (5 kpl) 'Tasa-arvoinen
kohtelu’ 1b), 2a), 4b), 6¢), 9b) ja; (4 kpl) 'Osaaminen’ 2e), 3a), 6b), 9¢). Edella

havaitut kolme alateemaa havaittiin esiintyvan maaraltadan eniten kahdessa
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paateemassa, jotka olivat '2) Toimintaongelmia yhteiséssa’ ja '9) Tunnerasit-
teita’ haasteet. Paateemojen alateemojen yhteismaara jaettiin kolmella eli '2)
Toimintaongelmia yhteis6ssa’ teemassa, jossa oli 9 alateemaa havaittiin 3/9 =
0,33 ja '9) Tunnerasitteita’' teemassa, jossa oli 7 alateemaa havaittiin 3/7 =
0,42. Voitiin siis todeta, etta sellaisissa kehitysvammaisten henkildiden koh-
taamissa tilanteissa, kun alateemoilla oli teoreettinen mahdollisuus kohdistua
paateeman ’9) Tunnerasitteita’ haasteeseen, oli haittaintensiteettia lisanneen
impaktin potentiaalilla suurin merkitys alateemoissa 9e) 'Esitiedot’, 9b) 'Tasa-

arvoinen kohtelu’ ja 9c) 'Osaaminen’ havaitut puutteellisuudet.

Kahdessa edeltavassa kappaleessa esimerkkeina esitetyt johtopaatokset oli-
vat sisdisesti valideja, mutta niiden tarkempien merkityksien tutkimiseen ehdo-
tettaisiin jatkotutkimuksia siitakin huolimatta, etta tutkimustulosten luotettavuu-
den ansiosta haasteiden merkityksesta kehitysvammaisille henkildille voi
saada syvallisen ja perehtyneen kasityksen (Metsamuuronen 2006, 55). Ai-
neisto vastasi erinomaisesti tutkimuskysymykseen tutkimustulosten muo-
dossa. Oli kuitenkin tarkeata huomata, etté olemassa oleva aineisto ei mah-
dollistanut tutkimustulosten keskin&ista vertailua siind méaarin, etta niista olisi
voinut tehda pidemmalle menevia lopullisia johtopaéattksia. Kahden edeltavan
kappaleen johtopaatokset, jotka perustuivat matemaattisesti toteutettuun
haasteiden haittaintensiteetin arviointiin, oli vain yksi lukuisista eri tavoista
tehda tutkimustuloksista johtopaatoksia. Esimerkiksi kunkin pdateeman ja ala-
teeman yksittaisten havaintojen merkittavyytta tarkasteltuna erilladn verraten
niité tutkimustulosten kokonaisuuteen on seikka, johon toivotaan resursseja
jatkotutkimuksia varten. (Slavin, 1986, Torraco 2016, 422 mukaan.)

6.3 Luotettavuus ja eettisyys

Kyseessa oli integroitu kirjallisuuskatsaus, joka ei sisaltdnyt inmiseen kohdis-
tuvaa tutkimusta, joten tutkimuseettisen toimikunnan lupaa ei vaadittu eika
sen hakemista koettu asianmukaiseksi (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2021b). Tutkimuksessa huomioitiin opetusministerion asettaman tutkimuseetti-
sen neuvottelukunnan laatimat ohjeet tieteellisten menettelytapojen noudatta-
misesta (Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausten kasitteleminen 2002, 5,

Hirsjarvi ym. 2009, 23—-27 mukaan). Se pyrittiin tekemaan kokonaisuudessaan
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hyvan tieteellisen kaytanndon mukaisesti (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2021a). Samoin se pyrittiin tekemaan jo edellisissa kappaleissa kuvaillun mu-
kaisesti vaihe vaiheelta luotettavasti seka eettisesti ja koettiin, etta siind myos
onnistuttiin (Puusa, A., Juuti, P. & Aaltio, I. 2020, luku: laadullisen tutkimuksen
luotettavuus). Teoriaosuuden ja katsauksen luotettavuutta lisasi se, etta kirjal-
lisuuteen aloitettiin perehtymaan jarjestelmallisesti ja lahdekritiikkia soveltaen

mahdollisimman varhaisessa vaiheessa (Hirsjarvi ym. 2009, 110-114).

Luotettavuuden keskeisia kasitteita olivat validius ja reliaabelius. Luotettavuus
varmistettiin siten, etta aineistoksi valittiin vain luotettavaksi arvioitua aineistoa
(Hirsjarvi ym. 2009, 189, 206—-207, 225, 231-233, 261-263, 268). Aineiston si-
saanotto- ja poissulkukriteerit, hakuprosessi, seulonta ja laadunarviointi var-
mistivat koko aineiston asianmukaisuuden ja luotettavuuden (Puusa ym. 2020,
luku: laadullisen tutkimuksen luotettavuus). Siséllon validius maariteltiin enem-
man kasitteelliseksi tai teoreettiseksi, kuin laskennallisesti tuotetuksi ominai-
suudeksi, joka voi olla seké teoreettisesti ja empiirisesti tuotettujen aineistojen
ominaisuus. Koko teoreettinen ja empiirinen aineisto arvioitiin sisallélliselta va-
liditeetiltaan luotettavaksi. (Metsamuuronen 2006, 115-123.) Maarallisessa el
kvantitatiivisessa aineistossa validiteetti ja reliabiliteetti koskivat tutkimuksen
kohteena olevan ilmién operationaalistamista ja saattamista empiirisesti tutkit-
tavaan muotoon (Hirsjarvi ym. 2009, 189, 206—-207, 225, 231-233, 261-263,
268). Koko aineisto todettiin reliabiliteetiltaan luotettavaksi (Metsamuuronen
2006, 130-149). Koko aineistossa kuvailtiin asioita aidonoloisesti ja elamanla-
heisesti. Kriittisessa itsereflektiossa tutkimustulokset arvioitiin uskottaviksi ja
voitiin luottaa siihen, etta opinnaytetydn aineisto oli keratty asianmukaisesti ja
analysoitu huolellisesti. (Hirsjarvi ym. 2009, 189, 206-207, 225, 231-233,
261-263, 268.)

Eettisyys varmistettiin siten, etta aineistoksi valittin materiaalia, joka kunnioitti
yleisten eettisten periaatteiden mukaisesti tutkittavien ihmisarvoa, yksityi-
syytta, itsemaaraamisoikeutta ja muita oikeuksia. Koko aineisto kunnioitti
yleisten eettisten periaatteiden mukaisesti tutkittavien ihmisarvoa, yksityi-
syytta, itsemaaraadmisoikeutta ja muita oikeuksia. Empiirinen aineisto vaikutti

valttaneen aiheuttamasta tutkittavina olleille ihmisille, yhteisoéille ja muille tutki-
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muskohteille aiheutuvia merkittavia riskej&, vahinkoja ja haittoja. (Eettiset peri-
aatteet kaytanndssa s.a.) Opinnaytety6 pyrittiin tekemaan vaihe vaiheelta luo-
tettavasti ja eettisesti suunnitelman mukaisesti ja koettiin, etta siinda myos on-

nistuttiin (Hirsjarvi ym. 2009, 25-27). Eturistiriita maaritelladn olosuhteista syn-
tyneena riskina sille, etta kirjoittajan ensisijaiseen tavoitteeseen tehda objektii-
vinen paatos olisi vaikuttanut toissijainen tavoite, oma tai laheisen hyoty (Lou-

hiala, P. 2018). Kirjoittaja vakuutti, ettei hanella ollut eturistiriitoja.

Kirjoittaja esitti liséksi kysymyksen, mita eettisesta merkitysta tydssa sitten oli?
Kysymykseen annetaan vastaus pohdinnan muodossa, kun todetaan, etté tut-
kimuksen lahtokohdaksi valittiin jo ennen varsinaista tutkimusaiheen valintaa
kehitysvammaisten henkildiden ihmisarvon kunnioittaminen (Hirsjarvi ym.
2009, 25). Eettista merkittavyytta lisdsi kohdejoukon valinta, tutkimusongel-
man paikantaminen ja tutkimuskysymyksen muotoilu, koska niista oli kokonai-
suutena vain niukasti saatavilla aiempaa suomenkielista tutkimustietoa integ-
ratiivisen kirjallisuuskatsauksen muodossa. Tutkimuskysymykseen ei [6ytynyt
suoria vastauksia saatavilla olevasta suomenkielisesta tutkimusartikkelien ai-
neistosta. Koettiin, ettd saatavilla ollutta suomenkielistd materiaalia oli tuotettu
hyvin niukasti kehitysvammaisten ihmisarvoa kunnioittavien tutkimuksien muo-
dossa. Tutkimuksen eettinen merkitys korostui siten, etta se kunnioitti ihmisar-
voa sellaisen ihmisryhman kohdalla, jonka on todettu kohdanneen haasteita
selviytya yhteiskunnassa, saada osakseen tasa-arvoista kohtelua ja joista oli
saatavilla verrattain vahan suomenkielista tutkimustietoa tutkimusartikkelien

muodossa.

7 KEHITTAMISEHDOTUKSET TOIMEKSIANTAJALLE

Toimeksiantaja voisi miettia, kuinka se voisi tukea tydyhteisén osaamista
oman organisaationsa sisalla ja yhteiskuntatasolla. Strategisia tavoitteita ke-
hittadkseen toimeksiantaja voisi miettia laadukkaiden kehitysvammaisille
suunnattujen sosiaali- ja terveyspalveluita tukevien ratkaisujen kehittdmista ja
niiden toiminnan parempaa varmistamista. Integroitujen jarjestelmien ja palve-
luiden kehittdmistyo voitaisiin n&dhda tavoitteisiin padsemiseen ratkaisuna, joi-
den opetusta toimeksiantaja voisi harkita lisadvansa opetussuunnitelmaan eri

koulutusaloille kuten esim. sosiaali- ja terveydenalojen ja terveys-, kuntoutus
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ja liikunta. Kehitysvammaisten kohtaamat haasteet kertovat siita, kuinka moni-
mutkainen ongelma kehitysvamma on yhteiskuntatasolla. Havainnot koettiin
merkittaviksi useasta ndkokulmasta tarkasteltuna, jonka vuoksi tuotoksen le-
vittdmiseksi suunnitelmissa on lahestya mm. Kehitysvammaliittoa opinnéayte-

tyosta kertomiseksi.

Ehdotuksena on, etta toimeksiantaja perehtyisi aluksi tuloksissa esiteltyihin
laajoihin paateemoihin, jotka kuvaavat minké&laisia haasteita kehitysvammaiset
henkilot kohtasivat. Sen jalkeen tulisi perehtya tasmentaviin alateemoihin,
jotka kuvasivat tasmallisemmin kehitysvammaisten kohtaamia haasteita, jotka
yhdessd muodostivat pdateemoissa kuvatut haasteet. Edella mainituin tavoin
toteutettuna toimeksiantajan tulisi kyeta hyédyntamaan tuloksissa esitettyja
haasteita ja luoda niiden pohjalta kursseja ja opintojaksoja, joissa opetetaan
ratkaisemaan kehitysvammaisten henkiléiden niitd nimenomaisia haasteita,

jotka tuloksien ala- ja paateemoissa kuvataan.

8 POHDINTA

8.1 Tuloksien tarkastelua

Kuten kappaleessa ’6.2 Johtopaatokset’ todettiin, kehitysvammaiset henkil6t
kohtasivat laaja-alaisia terveydellisia haasteita erilaisten haasteiden ja estei-
den muodossa sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana verrattuna muuhun
vaestoon. Tuloksia tarkasteltiin kehittdmisen nakdkulmasta aineiston tutkimus-
tuloksien kautta suhteessa opinnaytetyon kysymyksiin ja teoreettisiin lahto-
kohtiin. Seuraavissa kappaleissa tarkastelu toteutettiin taulukossa 6 ja kappa-

leessa '6.1 Tutkimustulokset’ esitettyjen tutkimustuloksien kautta (Taulukko 6).

Esimerkiksi Wark ym. (2017, 1158) totesi, ettd Australiassa ei olla tehty yh-
taan tutkimusta, joka olisi kyennyt perusteellisesti tarkastelemaan saattohoi-
dossa olevien kehitysvammaisten henkilokohtaisia ndkemyksia (Wark ym.
2017, 1158). Yleisesti tutkimustuloksista tunnistettiin, etta kehitysvammaiset
kohtasivat haasteita sellaisen kommunikoinnin takia, joissa vahintaan kaksi
henkiléa oli tekemisissé keskenaan. Kehitysvammaiset karsivat haasteista

eniten, vaikka puutteellinen kommunikointi ja kommunikointivirheet tapahtuivat
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joissakin tapauksissa vain instituutioiden valilla, ennen kuin kehitysvammais-
ten oli vield edes tarkoitus paastéa palvelujen saavutettavuuden piiriin.
(Alshammari ym. 2018; Breau ym. 2018; Doherty ym. 2020; Kelly ym. 2015;
Pelleboer-Gunnink ym. 2017; Saeed ym. 2022; Sajith ym. 2017; McCombe
ym. 2022; McCormick ym. 2020; Varghese ym. 2015; Voss ym. 2021; William-
son ym. 2017.)

Esimerkiksi tutkimustuloksien paateemassa 1) vaikeuksia saavutettavuu-
dessa’ sisdltaneen Warkin ym. (2017, 1151-1158) eristyneisyyden osalta tut-
kimustulokset olivat haasteiltaan samankaltaisia, kuin joita maahan muutta-
neet kehitysvammaiset lapsiperheet kohtasivat esimerkiksi Xun ym. (2022,
386—399) tutkimuksessa (Wark ym. 2017, 1151-1158; Xu ym. 2022, 386—
399). Warkin ym. (2017, 1151-1158) haasteelliseksi tunnistamaa aluetta 2)
‘ladkarien puutteellinen paneutuminen vaivoihin’, verrattiin McCormickin ym.
(2020, 1227-1228) ja Sajithin ym. (2017, 330-331) tutkimustuloksiin, jotka ei-
vat kohdistaneet laékareiltéa saatua puutteellista tukea ladkarien osaamatto-
muuteen, vaan sen sijaan heidan tutkimustulokset osoittivat, etta laakareilla oli
usein puutteelliset esitiedot kehitysvammaisista potilaista. Esimerkiksi Nichol-
son ym. (2022, 740) ja Voss ym. (2021, 5) totesivat yleislaékarien vaihtuvuu-
den suureksi ja heidat koettiin epapateviksi paatoksentekijoiksi saattohoitojak-
son loppuvaiheilla oleville kehitysvammaisille. (McCormick ym. 2020, 1227—
1228; Nicholson ym. 2022, 740; Sajith ym. 2017, 330-331; Voss ym. 2021, 5;
Wark ym. 2017, 1151-1158.)

Esimerkiksi tukihenkil6ille annettiin saédnnénmukaisesti puutteellista tietoa ke-
hitysvammaisten lasten hoidon osalta. Aineiston tutkimustulosten ja johtopaa-
tosten kriittinen analyysi toi esille, ettei niissé kuvailtu, miksi tukihenkildille an-
nettiin vain puutteellista tietoa. (McCombe ym. 2022, 1037-1052; Varghese
ym. 2015, 61; Williamson ym. 2017, 230.) Puutteet niiden syiden selvittami-
sessd, miksi tukihenkildille annettiin vain puutteellista tietoa ehdotetaan jat-
kossa resurssoitavan yksityiskohtaista selvitystyota etenkin, jos syyt syiden
mainitsemattomuudelle juonsivat viranomaisten toimialueelle. Selvitysty6 voisi
osoittautua haasteelliseksi sen osoittamiseksi, oliko kenties Uusitalon (1991)

esittelema intentionaalisten ja kausaalisten syiden vaikuttimina jokin kolmas
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tekija. Kuitenkaan esimerkiksi funktionaalista selitysta ei koettu asianmu-
kaiseksi ratkaisutytkaluksi sen passiivisen tonaliteetin vuoksi, joka kuvasi itse
itse&&n useamman tekijan aiheuttamana korrelaation tuloksena, jonka ei ko-

ettu pyrkivan ratkaisukeskeisyyteen. (Uusitalo, H. 1991, 105-111.)

Esimerkiksi Williamsonin ym. (2017, 227-233) tutkimustuloksien mukaan kehi-
tysvammaisten lasten sukulaiset avustivat lapsia hoitoon kuljettamisessa sa-
moin Varghese ym. (2015, 58—68), mutta jalkimmainen ei yksildinyt mm. tuki-
henkildiden perhesuhteita (Varghese ym. 2015, 58-68; Williamsonin ym.
2017, 227-233). Sajithin ym. (2017, 329) tutkimuksessa yleislaakareista noin
puolella (49,0 %) olisi ollut valmiudet hoitaa my®6s liikuntarajoitteisia kehitys-
vammaisia, mika koettiin positiivisena seikkana, mutta huomioiden etté kehi-
tysvammaisten tarpeena oli yleisesti ottaen paésta erikoisasiantuntijoiden hoi-
toon, osoittautui esim. saavutettavuutta rajoittavaksi tekijaksi Varghesen ym.
(2015, 58-68) havainto, ettd kehitysvammaan erikoistuneiden ladkareiden
vastaanottotilat sijaitsivat usein liilan kaukana (Sajith ym. 2017, 329; Varghe-
sen ym. 2015, 58-68). My6s Gleasonin ym. (2021, 10) ja Mkabile ja Swartzin
(2020, 8) tutkimuksien mukaan etenkin kehitysvammaiset lapset jaivét vaille
terveydenhuoltopalveluja korkeiden kuljetuskustannusten ja yhteiskuljetuk-
seen liittyvien virustartuntariskien vuoksi (Gleason ym. 2021, 10; Mkabile &
Swartz 2020, 8).

Esimerkiksi kehitysvammaiset lapset kohtasivat haasteinaan epéatasa-arvoista
kohtelua sosiaali- ja terveydenhuoltopalveluiden asiakkaana. Tasa-arvoisuu-
teen pyrkivat muutokset koettiin tydlaiksi. Esimerkiksi McComben ym. (2022,
1037-1052) heikkoudeksi koettu poissulkukriteerien puuttuminen aineisto-
haussa, joka salli liiallisesti my6s ei-kokeellisten aineistojen, kuten kurssimate-
riaalien esitteiden lapikaynnin voitaisiin katsoa Mkabile ja Swartzin (2020, 1)
johtopaatdksien suhteen suotuisaksi yritykseksi vahentaa kehitysvammaisten
lasten kohtaamia haasteita sosiaali- ja terveydenhuoltopalveluiden asiak-
kaana. Kehitysvammaiset lapset tarvitsisivat tukea yhteisttasolla ja yhteis-
tyoté yhteisotason projekteissa, jotta palvelujen saavutettavuus ja sosiaalinen
osallistuminen parantuisivat heidan kohdallaan. (McCombe ym. 2022, 1037—-

1052; Mkabile & Swartz 2020, 1.) Kehitysvammaisia tulisi pyrki& ottamaan
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mukaan terveyden- ja hyvinvoinnin koulutuksen jarjestdmiseen, koska kehitys-
vammaiset ovat oman kokemuksensa kautta kehitysvamman parhaita asian-
tuntijoita. Kehitysvammaisten omia nakemyksia oli haastavaa kerata kaikilta
muilta ryhmilta paitsi lievimmin ja keskivaikeasti vammautuneilta, mutta vain
mika&li heilla ei ollut toimintakykya haittaavia liitannaissairauksia. (Mkabile &
Swartz 2020, 3—10; Doherty ym. 2020, 2—6; Voss ym. 2021, 2-9.)

Esimerkiksi McComben ym. (2022, 1037-1052) tutkimustuloksissa kehitys-
vammaisten henkildiden kohtaamiksi haasteiksi osoitettiin viivastyneet kotiu-
tukset, jotka samoin kuin Williamsonin ym. (2017, 229-230) johtopaéatoksissa,
aiheutuivat hoitolaitoshenkilokunnan vaikeuksista valmistella kotiuttamisia.
McComben ym. (2022, 1037-1052) mukaan viivastyneet kotiutukset uhkasivat
yhteiskuntaelamaéan uudelleen integroitumista, mutta eivat kohdistuneet vain
kehitysvammaisiin, vaan olivat myds yleisesti tunnistettu ongelma. Asiaa tar-
kasteltiin kotiuttamisen jalkeen Kellyn ym. (2015, 2—-9) tutkimustuloksien
kautta, mutta todettiin, ettd 30 paivan takaisinottomaarien valilla ei ollut merkit-
tavaa eroa ei-kehitysvammaisiin verrattuna, eika kriittinen analyysi tuottanut
sitd kautta viivastyneisiin kotiutuksiin assosioitavaa argumenttia. (Kelly ym.
2015, 2-9; McCombe ym. 2022, 1037-1052; Williamson ym. 2017, 229-230.)
Voitaisiinkin pohtia, oliko viivastyneiden kotiutusten tavoitteena tarjota kehitys-
vammaisille pitkajannitteisempaa ja heidan terveytensa kannalta parempilaa-
tuista hoitoa, mutta paadytaan assosioimaan viivastyneet kotiutukset ennem-
minkin teoriaosuuden havaintoon, ettad kehitysvammalain mukaisen palvelu-
asumisen palveluiden jarjestaminen tuotti 31 %:lle kysymykseen vastanneista

kunnista vaikeuksia eli viivastyksia (Terveyden... 2019, 7, 10).

Esimerkiksi McComben ym. (2022, 1037-1052) tutkimustuloksissa kehitys-
vammaisten kohtaamiksi terveydellisiksi haasteiksi osoitettiin olevan henki-
|6st6- ja erityisosaamispula, joka tunnistettiin haasteena myos tutkimustulos-
ten kriittisen analyysin kautta. Johtopaatoksissa todettiin, etta yleinen tervey-
denhuolto ei vastannut riittavasti kehitysvammaisten terveydellisiin tarpeisiin.
Puutteet kehitysvammatydn erityisosaamisessa tdsmentyivat siséllénanalyy-
sissé terveydenhuollon ja kriisinhallinnan laatua heikentaneina seikkoina.
(McCombe ym. 2022, 1037-1052; Saeed ym. 2022, 6—7; Varghese ym. 2015,

61; Williamson ym. 2017, 230.) Havainnot olivat samansuuntaisia teoriatiedon



87

osalta siita, etta litAnnaissairauksiin liittyy yleisterveydenhuollon osalta virhe-
diagnostiikkaa, jota voi osaltaan yllapitaa kriittisen nakemyksen puutteellisuu-
det kehitysvammaisten henkildiden hoidollisista patevyyskysymyksista (Ali ym.
2013, 6-11; Krahn ym. 2015, 204). Mkabile ja Swartzin (2020, 1-9) johtopaa-
toksista ilmeni, ettad joissain populaatioissa esiintyi puutteellisuuksia YK:n
yleissopimuksen velvoitteiden suhteen, silla kehitysvammaisten lasten osalli-
suusmahdollisuutta yhteiskunnan jarjestamisvastuulla oleviin yhteisétason
projekteihin, jotta heidan palvelujen saavutettavuus ja sosiaalinen osallistumi-
nen parantuisivat, oli vaikea varmistaa (Mkabile & Swartz 2020, 1-9; United
Nations 2006, 22).

Esimerkiksi Xun ym. (2022, 382—404) tutkimustuloksien kategoriat yhdistettiin
Alshammarin ym. (2018, 297), McComben ym. (2022, 1049), Varghesen ym.
(2015, 61) ja Williamsonin ym. (2017, 230) tutkimustuloksien synteesissa yh-
teiskunnan toteuttamaksi epatasa-arvoiseksi kohteluksi. Xu ym. (2022, 382—
404) johtopaatoksissa todettiin, etta aiheesta oli julkaistu vain vahan tutkimuk-
sia, jonka vuoksi tarvitaan tutkimuksia, joissa 1) tutkitaan epatasa-arvoisen
kohtelun tutkimista, 2) hankitaan parempaa tietoa terveyseroista ja 3) tutkitaan
miten palveluntarjoajien ja terveydenhuoltojarjestelman aiheuttamia esteitéa
voisi vahentdad. Ehdotukset koettiin myds kehittamisen nakékulmasta aiheelli-
siksi toteuttaa. (Alshammari ym. 2018, 297; McCombe ym. 2022, 1049;
Varghese ym. 2015, 61; Williamson ym. 2017, 230; Xu ym. 2022, 382-404.)

Esimerkiksi Pelleboer-Gunninkin ym. (2017, 411-432) systemaattisen kirjalli-
suuskatsauksen tuloksina stigmatisoivien asenteiden tarkeimmiksi teemoiksi
nousi kognitiiviset, affektiiviset ja kayttaytymiseen liittyvat ulottuvuudet. Tee-
mojen sisalldnanalyysi tuotti tuloksen, joiden mukaan kehitysvammaisia koh-
deltiin epatasa-arvoisesti jo arvonsa menettaneina. Tutkimustulokset muodos-
tuivat mm. hoitohenkildista, jotka olivat suorassa hoitokontaktissa kehitysvam-
maisiin. Poissulkukriteeristd sulki pois kehitysvammaan erikoistuneet hoito-
henkil6t. Nicholson ym. (2022, 740) mukaan kayttshaasteisten kehitysvam-
maisten lasten haasteita lisasi hoitohenkildiden puutteelliset esitiedot, joka teki
heistd huonosti valmistautuneita. Sajithin ym. (2017, 328-331) mukaan kehi-
tysvammaisten kaytoshairiot aiheuttivat heille eniten haasteita saada asian-

mukaista hoitoa. (Nicholson ym. 2022, 740; Pelleboer-Gunnink ym. 2017,
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411-432; Sajith ym. 2017, 328-331.) Havaintoa voitaisiin rinnastaa teoriatie-
toon siita, ettd kaytoshairidista karsivat kehitysvammaiset nuoret kohtaavat
helposti haasteita kouluopetusymparistdssa ja ovat vaarassa ajautua syrjayty-
miskierteeseen, johon liitettynd kommunikointiongelmat vain lisd&avat haasteita
entisestaankin (Ali ym. 2013, 1-12; Arvio 2018, 450, 453; Chan ym. 2022, 1—
2).

Esimerkiksi Gleasonin ym. (2021, 1-10) tutkimuksessa kehitysvammaisten
kohdejoukko oli sisdénotto- ja poissulkukriteereihin perustuen verrattain sa-
mankaltainen, kuin mm. Kellyn ym. (2015, 1-9) maarallisessa tutkimuksessa,
jossa kehitysvammaiset henkilét kohtasivat huomattavasti muita enemman
ehkaistavissa olevia (69 %) takaisinottoja, mutta joita ei otettu useammin vuo-
deosastohoitoon. Kellyn ym. (2015, 1-9) mukaan suurin osa (55 %) mahdolli-
sesti ehkaistavissa olleista takaisinotoista oli syvasti kehitysvammaisilla henki-
16ill&. (Gleason ym. 2021, 1-10; Kelly ym. 2015, 1-9.) Kriittiseen analyysiin
perustuen edellinen antaisi syyn jatkotutkimuksille siita, sijoittuiko kuoleman-
riskin aiheuttaman sairauden ennaltaehkéisyyn ja seurantaan merkittavia
haasteita, jotka sijoittuivat kehitysvammaisten ja sosiaali- ja terveyshuollon

vastuualueelle kuuluvien toimenpiteiden valisiin esteisiin.

Esimerkiksi teoriatiedon perusteella vanhemmuuteen liittyvien perinataalisten
syiden tiedettiin muodostavan 12 % osuuden kehitysvamman aiheuttajista
(Kaski, M., Manninen, A. & Pihko, H. 2012, 26). Aiheuttaneiden syiden vahen-
tamiseksi ei suoraan vaikuttaisi tulevan apuun Saeedin ym. (2022, 4—-12) joh-
topaatokset, ettd tarpeena olisi ollut ns. esteettomyyspolitiikka, jonka avulla
palveluntarjoajia olisi koulutettu ja perinataalihoitoa saaneiden aitien viestinta-
tarpeisiin olisi vastattu raataléidyimmilla kaytannoilla (Saeed ym. 2022, 4-12).
Tosin kommunikaatiovirheet ja vaarin kohdennettu kommunikaatio todettiin
Alin ym. (2013, 1-12) teoriatiedon mukaan ja tutkimustuloksissa eraaksi mer-
kittavimmaksi kehitysvammaisten terveydentilaa heikentavaksi esteeksi
useissa tutkimuksissa (Ali ym. 2013, 1-12; Saeed ym. 2022, 4-12; Sajith ym.
2017, 328-331; Nicholson ym. 2022, 740).



89

Lahdemateriaalina koko aineisto voitiin todeta luotettavaksi (Metsémuuronen
2006, 33—-35). Aineisto koostui kasitteellisesti relevanteista ideoista, jotka oli-
vat tutkimusaiheen sisalla vertailukelpoisia. Kaytdnnodssa aineistojen ideoiden
valista vertailukelpoisuutta tarkasteltiin seulonnan aikana sek& analyysin ja si-
sallonanalyysin aikana. Tutkimusartikkeleista koostuneen aineiston tutkimus-
tuloksista ja johtopaatoksista voitiin tehda vertailevaa ja johdonmukaista kriit-
tistd analyysia, joka koettiin erittdin haastavaksi aineiston diversiteetin ja laa-
jan tutkimusalueen vuoksi. (Thomann, E. & Maggetti, M. 2020, 361.) Aineiston
teoreettisten tutkimusten aineistonkerdysalueet olivat tutkimuksittain viisi mo-
nikansallista (Alshammari ym. 2018; Doherty ym. 2020; McCombe ym. 2022;
Nicholson ym. 2022; Pelleboer-Gunnink ym. 2017); kolme Yhdysvaltalaista
(Gleason ym. 2021; Williamson ym. 2017; Xu ym. 2022); ja kaksi englanti-
laista tutkimusta (Kelly ym. 2015; McCormick ym. 2020). Empiiristen tutkimus-
ten aineistonkerdysalueet olivat tutkimuksittain yksi Cape Town, Etel&-Afri-
kasta, yksi Melbourne, Australiasta, yksi New South Wales ja Queensland,
Australiasta, yksi Uttar Pradesh, Intiasta, yksi Ontario, Kanadasta, yksi Kana-
dasta, yksi Singaporesta ja yksi Lansi-Sveitsista (Breau ym. 2018; Mkabile &
Swartz 2020; Saeed ym. 2022; Sajith ym. 2017; Varghese ym. 2015; Vaucher
ym. 2020; Voss ym. 2021; Wark ym. 2017). Systemoidun kirjallisuuskatsauk-
sen menetelmalla valitun aineiston koko ja edustavuus olivat luotettavuuden
kannalta riittavia (Metsamuuronen 2006, 37). Aineistoa tarkasteltiin lahdekriitti-
sesti ja todettiin se myos sita kautta luotettavaksi (Hirsjarvi, S., Remes, P. &
Sajavaara, P. 1997, 103-106, 178-182). Aineiston maantieteellinen laajuus
mahdollisti laajan monikansallinen nakékulman juuri sen lievan puutteen kor-
jaamiseksi, ettd suomenkielisia vastaavanlaisia tutkimuksia oli niukasti saata-

villa.

8.2 Luotettavuuden tarkastelua

Kahdeksantoista tutkimusartikkelin tutkimustulokset ja johtopaatdkset analy-
soitiin aineistolahtoisella analyysimallilla, jonka paapaino oli aineiston kuvauk-
sessa (Tuomi & Sarajarvi 2018, luku: 4.3). Integratiivisessa kirjallisuuskat-
sauksessa tulisi olla my6s kriittisyytta, joten paapaino oli resurssien mukaan
myos Kriittisessa analyysissa, tulkinnassa ja integroinnissa (Torraco 2016,

407). Aineistohaku toteutettiin suunnitellusti ja hakustrategiaa noudatettiin.
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Prosessin aikana aineiston kriittiseen arviointiin ja analysointiin liittyvia vah-
vuuksia ja heikkouksia reflektoitiin kriittisesti. Jokainen aineiston tutkimus la-
hestyi kasittelem&ansa aihetta omalla tavallaan. Tutkimustulosten esittdminen
mahdollisimman uudella tavalla jo olemassa olevasta aineistosta koettiin
haastavaksi. Tutkimustuloksien ja johtopaatosten analysointi, synteesin luomi-
nen, tutkimustuloksien esittaminen ja johtopaatoksien esittaminen koettiin to-
teutuneen myos tutkimuseettisestd nakokulmasta tarkasteltuna onnistuneesti.
(Hirsjarvi, S., Remes, P. & Sajavaara, P. 1997, 103-106, 178-182.)

Tarkasteltiin tutkimustulosten luotettavuutta ja havaittiin, ettd opinnaytetyd oli
toteutettu luotettavasti. Tutkimuskysymysté lahestyttiin laadullisen tutkimustra-
dition strategialla siten, etta aineisto tulkittiin aineistolahtoisesti, jonka ensisi-
jaisena tutkimusstrategiana kaytettiin kvalitatiivista sisallonanalyysimenetel-
maé (nk. grounded theory). Tutkimustulosten luotettavuutta lisési se, etta tu-
lokset olivat luotettavia, oikein johdettuja ja tulkittuja. Tutkimustuloksiin paadyt-
tiin perehtymalla ensin johdonmukaisesti tutkimusaiheeseen ja aineistoon teo-
reettisen kirjallisuuden avulla. (Syrjalainen 1994, 90, Metsdmuuronen 2006,
73, 244 mukaan.) Opinnaytetyoélle asetettu tavoite saavutettiin eli onnistuttiin
tuottamaan tietoa, jota toimeksiantaja voi kayttdad uuden opintojakson suunnit-
teluun. Tutkimustulosten ainoaksi rajoitukseksi luettiin vain se, ettei niita voi
ottaa suorana yleistyksena tai valmiina vastauksena johonkin muuhun kysy-
mykseen tai ymparistoon sellaisenaan ilman, etta niita raataloitaisiin johonkin

tiettyyn tarpeeseen tietoisilla ja integroiduilla tiedon kéasittelyn menetelmilla.

8.3 Tavoitteiden tarkastelua

Kirjoittajalla oli aiempi sosiaali- ja terveysalan koulutus jalkaterapeutti (amk),
jonka parissa tehty usean vuoden Kliininen hoitotyd ja tuki- ja likuntaelimiston
kuntoutusta edistava tydé mm. yksilollisten tukipohjallisten rakentamisessa. Li-
saksi hanella oli viimeisin tydhistoria laéketeollisuudessa, kliinisissa laaketie-
teellisissa tutkimuksissa yli kahdentoistavuoden ajalta. Hanella oli taustallaan
vuosikymmenien kiinnostus ihmisen kognitioon ja kognitiotieteelliseen nake-
mykseen. Sosiaali- ja terveysalan ylempi ammattikorkeakoulututkinto, joka ol
tuotettu dataperustaisten hyvinvointipalvelujen kehittdmisen koulutuksessa,

hyodytti hanta varmasti kokonaisvaltaisen ammatillisen kasvun kannalta,
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jonka kautta han kykenee jatkossakin edistamaan ihmisten kehitysta ja hyvin-

vointia.

Kirjoittaja oli halukas tekemaan opinnaytetyon integratiivisena kirjallisuuskat-
sauksena. Kirjoittaja kuitenkin ehdotti aluksi toimeksiantajalle, etta han halusi
tehda opinnaytetydn mieluiten yhteistytéssé Xamkin vuonna 2018 perustetun
tutkimuslaboratorio Active Life Labin kanssa toiminta- tai likuntarajoitteisista
henkiloistd, koska se olisi tukenut melko tasmallisesti hanen jalkaterapeultti
koulutusta ja tythistoriaansa (Xamk Active Life Lab 2023). Toimeksiantaja kui-
tenkin paatti, ettéa opinnaytety6ta ei voitu tehda Active Life Labin kanssa ja
paatti aiheeksi kehitysvammaiset asiakkaana ja kontekstiksi sosiaali- ja ter-
veydenhuollon. Aineiston vahimmaismaaraksi toimeksiantaja asetti viisitoista
tutkimusartikkelia, jota sellaisenaan ei koettu liialliseksi. Toimeksiantaja maari-
teli myos tutkimuskysymyksen. Aiemmasta koulutustaustastaan, ty6historias-
taan ja kiinnostuksen kohteistaan huolimatta kirjoittaja koki, ettad aihealue saat-
toi olla hieman liian laaja, joka puolestaan aiheutti haasteita toteuttaa integra-
tiiviselle kirjallisuuskatsaukselle ominaista syvalle mennytta kriittista tarkaste-
lua. Vaikka integratiivinen kirjallisuuskatsaus salli menetelmallisesti minka ta-
hansa aiheen laajan tarkastelun olisi kirjoittajan mielesté aihealue kuitenkin
tullut maaritella hieman tiukemmin. Kirjoittaja koki, etta opinnaytetyn tavoitteet

oli saatettu asettaa hieman liian korkealle. (Hirsjarvi ym. 1997, 59-75.)

Tarkastelun perusteella voidaan yhteenvetona todeta, etta opinnaytetyosta ar-
vioidaan olevan hyoétya 1) toimeksiantajalle tutkimustulosten hyédynnettavyy-
den muodossa suhteessa opinnayteyon tavoitteeseen, 2) sosiaali-, terveys- ja
hyvinvointialalle julkaistun opinnaytetydn sisaltaman tiedon kautta, 3) hyvin-
vointialueille kehitysvammaiset henkil6t huomioivan ylemman ammattikorkea-
koulututkinnon lopputy6né tuotetun tiedon kautta ja 4) jo aiemmin mainitulle
kirjoittajan ammatilliselle kasvulle opinnaytetydn valmistukseen liittyneen pro-

sessoinnin ja valmiin esiteltavan tuotoksen kautta.

9 JATKOTUTKIMUSEHDOTUKSET
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Tutkimustuloksiin perustuen tieteellisen tutkimustyon edistamisen edesautta-
miseksi suomen kielella julkaistulle integratiivisen kirjallisuuskatsauksen muo-
dossa tuotetuille jatkotutkimuksille koetaan olevan tarve ja perusteet. Kehitys-
vammaisten henkildiden kohtaamat haasteet sosiaali- ja terveydenhuollon asi-
akkaana tulisi ratkaista. Jatkotutkimusta tulisi tehda heitd kohdanneiden haas-
teiden sujuvammaksi ymmartamiseksi ja niiden ratkaisemiseksi. Kehitysvam-
maisia kohdanneiden haasteiden vahentamiseksi lisatutkimusta tarvittaisiin ai-
kuisten kognitiivisesta kehityskulusta, hoito- ja kuntoutusvaihtoehdoista seké
kuntouttavista toimintamalleista ja menetelmista (Juva, K., Hublin, C., Kalska,
H., Korkeila, J., Sainio, M., Tani, P., Vataja, R., Airas, L. & Ripatti-Toledo, T.
2021, 374). Opinnaytetyon ndkemykset olivat vain kirjoittajan, eivatka edusta-

neet toimeksiantajan virallista kantaa.
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Liite 1. Aineiston esittely taulukkomuodossa.
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Tutkimuksen viite, otsikko ja
tutkimuksessa kaytetyn kir-
jallisen aineiston ja/tai em-
piirisen tiedon kohdemaa.

Tutkimuksen tarkoitus.

Tutkimuksen kohdejoukko,
aineiston koko ja
aineistonkeruumenetelma.

Tutkimuksen keskeiset tutkimustulokset.

Tutkimuksen vahvuudet ja heikkoudet.

Alshammari ym. 2018. Bar-
riers to the Access and use
of Health Information by In-
dividuals with Intellectual

and Developmental Disabi-
lity IDD: A Review of the Li-
terature. Monikansallinen.

Tarkoituksena oli tehda tutkiva kir-
jallisuuskatsaus kehitysvammais-
ten henkildiden terveystietojen saa-
tavuudesta ja kaytosta seka tunnis-
taa haasteita palvelujarjestelman
kaytdssa. Tutkimuskysymys oli:
mitka ovat ne esteet, jotka estavat
lievasti kehitysvammaisen terveys-
tietojen saavutettavuutta?

Kohdejoukko oli yli 19-vuotiaat lievasti
kehitysvammaiset aikuiset. Aineiston
koko oli 28 tutkimusartikkelia. Kyseessa
oli synteettinen kirjallisuuskatsaus sisal-
taen artikkelien temaattisen analyysin.

Keskeisina tutkimustuloksina tunnistettiin
kuusi keskeisinté haastetta 1) kommuni-
kaatiotaidot, 2) potilastason sitoutuminen
ja tyytyvaisyys, 3) koulutus ja/tai kasvatus
kehitysvammaisille asiakkaille, 4) tervey-
denhuoltopalvelujen tarjoajien asenne ja
tietdmys, 5) asiakkaat, jotka oli suljettu

pois terveyden edistamisesta ja tutkimusta,

ja 6) terveydenhuoltopalvelujen saatavuu-
den laatu.

Vahvuutena tutkimuksessa oli kyetty tun-
nistamaan kehitysvammaisten kohtaa-
mia haasteita. Erityisen merkittavia heik-
kouksia ei noussut esiin.

Breau ym. 2018 Education
creates comfort and challen-
ges stigma towards children
with intellectual disabilities.
Kanada.

Tarkoituksena oli ymméartaa parem-
min niitd monimutkaisiksi koettuja
tekijoita, jotka voivat vaikuttaa kehi-
tysvammaisten lasten ja heidan
perheiden sairaalakokemuksiin.

Kohdejoukko ja aineiston koko oli 8 ke-
hitysvammaista lasta, 17 aitia ja 12 sai-
raanhoitajaa (n = 37). Aineistonkeruu-
menetelmina olivat kyselyt ja 30—90 mi-
nuutin haastattelut. Analyysi menetelméa
oli post-strukturaalisin menetelmin ke-
ratty haastatteluaineisto, joka analysoi-
tiin diskurssianalyysilla

Keskeisina tutkimustuloksina nostettiin

esiin sairaanhoitajien koulutukseen liittyvia

kehitysvammaisten lasten hoitoon liittyvia

teemoja kuten 1) koulutuksen puute, 2) tar-

vittava koulutustyyppi, 3) koulutuksen de-

valvoituminen, 4) puutteellisen koulutuksen

vaikutukset ja 5) koulutuksen etsiminen.

Vahvuutena oli post-strukturaalisin me-
netelmin keratty haastatteluaineisto, joka
oli analysoitu diskurssianalyysilla. Erityi-
sen merkittavia heikkouksia ei noussut
esiin.

Doherty ym. 2020. Barriers
and facilitators to pr mary
health care for people with
intellectual disabilities
and/or autism: An integra-
tive review. Monikansalli-
nen.

Tarkoituksena oli tutkia katvealu-
etta, joka sisdltyi tutkimuksen ta-
voitteeseen. Tutkimuksen tavoit-
teena oli tunnistaa ja syntetisoida
aineistoa niista haasteista ja edis-
tajista, joita (vain) kehitysvammai-
set ja (vain) autistit tai molemmat
ja/tai heidan tukihenkilénsa kohta-
sivat kayttadkseen perusterveyden-
huoltoa fyysisen ja henkisen ter-
veytensa tarpeisiin.

Kohdejoukko oli = 14-vuotiaat kehitys-
vammaiset ja/tai autistit, heidan per-
heenjésenet, huoltajat, tukihenkilot ja/tai
terveydenhuoltoalan ammattilaiset. Ai-
neiston koko oli 24 (vuodet 2003-2010
kattanutta) + 39 (vuodet 2011-2018 kat-
tanutta) = 63 tutkimusta. Kyseessa oli in-
tegratiivinen katsaus yhdistettyné syste-
maattiseen metodologiaan.

Keskeisina tutkimustuloksina oli kuusi paa-
teemaa 1) koulutus, 2) tieto ja tietoisuus, 3)

viestinta, 4) pelko ja hdammennys, 5) osal-
listuminen terveydenhuollon paatdksente-
koon, ja 6) aika. Myds haasteiden vastak-

kaisia edistajia tunnistettiin jokaisesta kuu-

desta paateemasta.

Vahvuudeksi luettiin, ettd kyseessa oli
tutkimuksen tutkimusmenetelmalla luotu
ensimmainen tutkimus aiheesta. Heik-
koutena jotkin katsauksen tutkimuksista
kohdentuivat vain kaupunkialueisiin ei-
vatka sisaltdneet maaseutualueita. Suu-
rin osa tutkimuksista oli tehty vain suuren
tuloluokan maihin.
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Gleason ym. 2021. The De-
vastating Impact of Covid-
19 on Individuals with Intel-
lectual Disabilities in the
United States. Yhdysvallat.

Tarkoitus pohjautui siihen, etta
Covid-19 vaikutus kehitysvam-
maisiin henkil6ihin kaikissa Yh-
dysvaltojen osavaltioissa koettiin
epaselvaksi, jonka vuoksi Covid-
19 vaikutuksia pyrittiin tutkimaan
tarkemmin.

Kohdejoukko oli kehitysvammaiset potilaat
(F70-F79). Aineiston koko oli 64 414 495
potilasta, joista 127 003 oli kehitysvammai-
sia ja 64 287 492 ei-kehitysvammaisia. Ky-
seessa oli poikittaistutkimus, kattaen 547
terveydenhuolto-organisaatiosta Yhdysval-
loissa tammikuun 2019 ja marraskuun
2020 valilla.

Keskeiset tutkimustulokset olivat, etta 1)
kehitysvammaisilla oli noin kaksi ja puoli-
toista kertainen riski saada Covid-19 tar-
tunta verrattuna muihin ja 2) Kehitysvam-
maiset, joilla oli Covid-19 joutuivat muita
todennékdisemmin sairaalaan ja vaikka he
eivat todennakdisemmin joutuneet teho-
osastolle, he kokivat lahes kuusi kertaa to-
dennakdisemmin Covid-19 aiheuttaman
kuoleman sairaalasta kotiuduttuaan kuin
muut.

Erityisen merkittavia vahvuuksia ei ha-
vaittu. Erityisen merkittavia heikkouksia
ei noussut esiin.

Kelly ym. 2015. Investiga-
ting the widely held belief
that men and women with
learning disabilities receive
poor quality healthcare
when admitted to hospital: a
single-site study of 30-day
readmission rates. It&-Eng-
lanti.

Tarkoituksena oli tutkia lahtoole-
tusta, jossa kehitysvammaiset
miehet ja naiset saivat huonom-
pilaatuista sairaalahoitoa verrat-
tuna ei-kehitysvammaisiin.

Kohdejoukko oli = 16 v. mies- ja naiskehi-
tysvammaiset. Aineiston koko oli n = 32.
Kyseessé oli maarallinen poikittaistutki-
mus, jossa akuuttisairaalan tietokannoista
keréttiin dataa 1.4.2010-31.3.2011 audi-
tointijaksolta 30 péaivan takaisinottoas-
teista.

Keskeisina tutkimustuloksina osoitettiin,
etté 1) kehitysvammaisten potilaiden 30
paivan takaisinottomaarissa ei ollut merkit-
tévéaa eroa, ja 2) suurimmalla osalla kehi-
tysvammaisista (69 %) takaisinotto olisi ol-
lut mahdollisesti ehkéaistavissa.

Erityisen merkittavié vahvuuksia ei ha-
vaittu. Erityisen merkittavia heikkouksia
ei noussut esiin.

McCombe ym. 2022. Crisis
stabilisation services for
people with intellectual disa-
bilities: A systematic review.
Monikansallinen.

Tarkoituksena oli tutkia nayttéén
perustunutta tietoa siitd, vasta-
siko kayttaytymiskriiseista karsi-
neille kehitysvammaisille suun-
natut palvelumallit kehitysvam-
maisten tarpeisiin.

Kohdejoukko oli kayttaytymiskriiseista kér-
sivat kehitysvammaiset henkilét. Aineiston
koko oli 46 julkaisua. Kyseessa oli syste-
maattinen kirjallisuuskatsaus yhdistettyna
tutkimustuloksien synteesiin narratiivisen
yhteenvedon muodossa.

Keskeisina tutkimustuloksina osoitettiin,
etta kehitysvammaisten kohtaamien kriisin-
hallinnan haasteina oli 1) viivastyneet ko-
tiutukset, 2) terveydenhuollon henkil6sto-
pula, 3) hajautetut jarjestelmat, 4) rajoitettu
saavutettavuus.

Erityisen merkittavia vahvuuksia ei ha-
vaittu. Heikkoutena aineiston haussa oli
kvantitatiivisen laatuanalyysin puuttumi-
nen, jonka vuoksi aineistohaun metodo-
logisiin menetelmiin ei sovellettu poissul-
kukriteereja, jolloin hakuvaiheessa huo-
mioitiin liian paljon myos ei-kokeellisia ai-
neistoja, kuten kurssimateriaalien esit-
teitd ja kasikirjoja.
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McCormick ym. 2020. Expe-
riences of adults with intel-
lectual disabilities accessing
acute hospital services: A
systematic review of the in-
ternational evidence. Eng-
lanti.

Tarkoituksena oli tarkastella ke-
hitysvammaisten kokemuksia
akuuttisairaalahoitoon paasysta.

Kohdejoukko oli yli 18-vuotiaat kehitysvam-
maiset aikuiset, jotka olivat sairaalan
akuutti palveluymparistdssa. Aineiston
koko oli 5 tutkimusta, jotka kasittivat 104
aikuista kehitysvammaista, jotka hakeutui-
vat akuutti sairaalan palveluihin. Kyseessa
oli systemaattinen katsaus yhdistettyna te-
maattiseen analyysiin.

Keskeisina tutkimustuloksina osoitettiin,
etté kehitysvammaiset kohtasivat haasteita
1) viestinnassa, 2) tiedon jakamisessa ja 3)
mydétatunnossa ja kunnioituksessa.

Vahvuutena oli, etta tutkimus keskittyi
yksinomaan kehitysvammaisten aikuis-
ten ndkemyksiin ja kokemuksiin akuutti-
sairaalahoidossa. Heikkoutena oli, etté
mukaan otettujen artikkeleiden maara oli
odotettua pienempi.

Mkabile & Swartz 2020. 'l
Waited for It until Forever":
Community Barriers to Ac-
cessing Intellectual Disabi-
lity Services for Children
and Their Families in Cape
Town, South Africa. Cape
Town, Etelé-Afrikka.

Tarkoituksena oli tutkia kehitys-
vammaisten lasten vanhempien
ja tukihenkildiden mielipiteita
sille, miksi he eivat kayta kehi-
tysvammaan erikoistuneita sai-
raala palveluita tai olivat lopetta-
neet niiden kayton.

Kohdejoukko oli kehitysvammaisten lasten
vanhemmat ja tukihenkildt. Aineisto koostui
vanhemmista ja ensisijaisista tukihenki-
I6isté (n = 8). Aineisto kerattiin haastattelu-
menetelmalla huhti-toukokuussa 2018. Ky-
seessa oli kvalitatiivinen tutkimus, joka to-
teutettiin puolistrukturoidulla haastattelu-
menetelmalla.

Keskeisina tutkimustuloksina olivat 1) ta-
loudelliset vaikeudet, 2) hauraat hoitover-
kostot ja korkeat vaihtoehtokustannukset,
3) yhteisdssé leimaantuminen (stigma) ja
turvallisuuden puutteet, 4) puutteellinen
usko palveluihin ja puutteellinen voima
muutosten toteuttamiseen ja 5) itsensa
stigmatisointi siséltden tunteita epapéate-
vyydesta ja syyllisyydesta.

Erityisen merkittavié vahvuuksia ei nous-
sut esiin. Heikkoutena tutkimuksessa
haastateltiin vain kaupunkilaisia vanhem-
pia ja tukihenkilditd, mutta ei kehitysvam-
maisia lapsia.

Nicholson ym. 2022. Un-
scheduled healthcare for
children with intellectual di-
sabilities: A systematic sco-
ping review. Monikansalli-
nen.

Tarkoituksena oli tutkia miten ke-
hitysvammaisten lasten suunnit-
telemattomat terveydenhuolto-
kaynnit (ns. ensikaynnit) oli jar-
jestetty. Katsauksen kysymys oli:
‘Minkalaisia ongelmia liittyen ke-
hitysvammaisten lasten suunnit-
telemattomiin terveydenhuolto-
kaynteihin (ns. ensikéynteihin) oli
tutkittu?

Kohdejoukko oli kehitysvammaiset lapset.
Aineisto koostui 25 tutkimusjulkaisusta. Ky-
seessa oli kartoittava kirjallisuuskatsaus
yhdistettyn& temaattiseen synteesiin.

Keskeisina tutkimustuloksina osoitettiin,
ettd kehitysvammaisten lasten epétasa-ar-
voista kohtelua aiheutti 1) epatasa-arvo
suunnittelemattomien terveyspalvelujen
kayttoon liittyen, 2) vanhempien ja perhei-
den tarpeet ja kokemukset terveyspalvelu-
jen kayttajina, 3) puutteellisen yleislaakari-
koulutuksen haittavaikutukset kykyyn tukea
kohdejoukkoa ja 4) véahainen tutkimusai-
neisto vaikeuttaen jatkotutkimuksien suun-
nittelua.

Erityisen merkittavia vahvuuksia ei ha-
vaittu. Heikkoutena tutkimuksessa ei
Voitu taysin varmistaa, ettei myos liikun-
tarajoitteisia henkildita ollut mukana ana-
lyysissa, johtuen tekijéiden mukaan siit&,
ettd tarkasti koodattua dataa kehitysvam-
madiagnoosin saaneista oli hyvin véhan
saatavilla.
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Pelleboer-Gunnink ym.
2017. Mainstream health
professionals’ stigmatising
attitudes towards people
with intellectual disabilities:
a systematic review. Moni-
kansallinen.

Tarkoituksena oli tutkia lansi-
maisten terveydenhuoltoalan
ammattilaisten asenteellisia es-
teité kehitysvammaisia henkil6ita
kohtaan.

Kohdejoukko oli kehitysvammaiset henki-
16t. Aineiston koko oli 30 tutkimusta. Ky-
seessaé oli systemaattinen kirjallisuuskat-
saus.

Keskeisina tutkimustuloksina osoitettiin
stigmatisoivien asenteiden ulottuvuuksina,
joita olivat 1) tiedollinen ulottuvuus ja 2) af-
fektiivinen ulottuvuus.

Erityisen merkittavia vahvuuksia ei ha-
vaittu. Heikkouksina todettiin hankaluu-
det liittyen kvantitatiivisen tutkimusaineis-
ton otoskoon tuottamiin objektiivisiin tu-
loksiin.

Saeed ym. 2022. Barriers to
and facilitators of effective
communication in perinatal
care: A qualitative study of
the experiences of birthing
people with sensory, intel-
lectual, and/or develop-
mental disabilities. Ontario,
Kanada.

Tarkoituksena oli tutkia kehitys-
vammaisten ja/tai aistivammais-
ten aitien kokemuksia perinataa-
lihoidosta, jotta voitaisiin tutkia
paremmin perinataalihoidollisia
kommunikaatio-ongelmia.

Kohdejoukko koostui 7 vain aistivammai-
sesta, 6 vain kehitysvammaisesta, 4 moni-
vammaisesta (eli aisti- ja kehitysvammai-
sesta) eli yhteensa 17 aidista. Aineistonke-
ruumenetelma oli puolistrukturoidut haas-
tattelut. Kvalitatiivisen tutkimuksen tiedon
analyysi oli yhdistelma deduktiivista ja in-
duktiivista temaattista analyysia.

Keskeisina tutkimustuloksina osoitettiin,
etta esteiden aiheuttajina tehokkaalle kom-
munikaatiolle oli 1) puutteet kaytanndissa
ja ohjeissa, 2) puutteet palveluntarjoajien
kokemuksessa, 3) puutteet palveluntarjo-
ajien vaivannadssa, ja 4) syrjinté ja palve-
luntarjoajien oletukset.

Vahvuutena oli monipuolinen sosiode-
mografinen otos maantieteellisella- ja
koulutustasolla. Heikkoutena oli tutki-
mustuloksien teemojen/kategorioiden
maininnat sen tunnistamiseksi, mita poti-
lasryhméaé havainto koski oli paikka pai-
koin puutteellista, joka koettiin teemo-
jen/kategorioiden vahvuutta lievasti hei-
kentavana seikkana.

Sajith ym. 2017. General
Practitioners' Perceptions
on Clinical Management
and Training Needs regar-
ding the Healthcare of Com-
munity- Dwelling People
with Intellectual Disability: A
Preliminary Survey in Singa-
pore. Singapore.

Tarkoituksena oli tutkia yleislaa-
kéreiden késityksia niista es-
teistd, jotka haittasivat klinikka-
tydssa potilaiden tutkimista ja ke-
hitysvammayhteisén terveyden-
huoltoon liittyvista koulutustar-
peista.

Kohdejoukko oli yleislaékarit. Aineisto
koostui 49 palautetusta kyselylomak-
keesta. Aineisto keréattiin kyselylomakeme-
nettelylld. Kyseessa oli kvalitatiivinen ha-
vainnointitutkimus, joka hyodynsi poikki-
leikkaustutkimuksellista anonyymisoitua
kyselymenetelmaa.

Keskeisina tutkimustuloksina osoitettiin,
etta kehitysvammaiset kohtasivat haasteita
saadakseen terveydentilansa asianmukai-
sesti arvioitua, joka aiheutui puutteellisista
taidoista ja/tai tietdmyksesta liittyen 1)
kommunikointitaitoihin kehitysvammaisten
kanssa, 2) kayttaytymisongelmaisten ja 3)
aistivammaisten kehitysvammaisten hoita-
miseen.

Erityisen merkittavia vahvuuksia ei ha-
vaittu. Heikkoutena kyselyn vastauspro-
sentti oli suhteellisen alhainen.
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Varghese ym. 2015. Bar-
riers in health care access
faced by children with intel-
lectual disabilities living in
rural Uttar Pradesh. Uttar
Pradesh, Intia.

Tarkoituksena oli tutkia, minka-
laisia terveytta edistavia kayttay-
tymismalleja perheet toteuttivat
etsidkseen kehitysvammaisille
lapsilleen terveydenhuoltoa ja
minkélaisia esteita he kohtasivat
saadakseen lapsilleen tervey-
denhuoltoa.

Kohdejoukko oli 0-18-vuotiaiden kehitys-
vammaisten lasten tukihenkilt. Aineiston
koko oli 10 tukihenkil6a, mutta myés 5 ter-
veyspalveluhenkilda eli yhteensa viisitoista
(n = 15). Kyseessa oli puolistrukturoitu
kvalitatiivinen tutkimuskysely. Aineistonke-
ruumenetelmana paatutkija kerasi haastat-
teludatan yksiléhaastatteluista.

Keskeisina tutkimustuloksina oli, etta kehi-
tysvammaiset lapset kohtasivat terveydelli-
sié haasteita 1) kognitiivisten, 2) rakenteel-
listen ja 3) taloudellisten esteiden takia.

Erityisen merkittavia vahvuuksia ei ha-
vaittu. Lievana heikkoutena mainittiin,
etté lievasti kehitysvammaiset eivat ol-
leet tutkimuskohteena, mutta mukana ol-
leita vakavuusasteita ei silti mainittu.

Vaucher ym. 2020. Environ-
mental, Personal, and Rela-
tional Barriers and Facilita-
tors to Self-Determination
among Adults with Intellec-
tual Disabilities. Lansi-
Sveitsi.

Tarkoituksena oli tutkia kehitys-
vammaisille tarkoitetuissa ti-
loissa asuvien kehitysvammais-
ten kohtaamia esteita itsemaa-
raémiselle ja edellisen edistgjia.

Kohdejoukko oli aikuiset kehitysvammai-
set. Aineisto kerattiin 13 ryhméakeskuste-
lusta, jotka kaytiin 10 lievasta keskivaike-
aan kehitysvammaisen henkilon ja 10 sosi-
aalihuollon ammattilaisen kanssa. Aineis-
tonkeruumenetelméné data kerattiin koh-
deryhman keskusteluista. Tutkimus oli kva-
litatiivinen.

Keskeisina tutkimustuloksina osoitettiin,
etté kehitysvammaisten asukkaiden itse-
maaraamisen toteutumiselle aiheutti es-
teitd ongelmat liittyen 1) asuinymparistoon,
2) kehitysvammaisten omiin emotionaali-
siin rajoituksiin, 3) ihmissuhteisiin henkilds-
tén kanssa ja 4) ihmissuhteisiin perheiden
kanssa.

Erityisen merkittavia vahvuuksia ei ha-
vaittu. Lievana heikkoutena oli, etta raja-
tun kohdejoukon takia vertailevaa ana-
lyysia ei voitu tehda sen tutkimiseksi, vai-
kuttiko tutkimustuloksiin kehitysvammais-
ten sukupuoli tai asuinpalvelun sijainti.

Voss ym. 2021. “It was one
of those complicated ca-

ses”: health practitioners’

perspectives and practices
of providing end-of-life care
for people with profound in-
tellectual and multiple disa-
bility. Melbourne, Australia.

Tarkoituksena oli tutkia syvasti
kehitysvammaisten ja monivam-
maisten saattohoitoon liittyvaa
paatdksentekoa ja suunnittelua
terveydenammattilaisten hoito-
henkiléston nékokulmista ja kay-
tantdjen kautta.

Kohdejoukko oli terveydenammattilaiset,
jotka tydskentelivat erilaisissa sairaala- ja
yhteisdpalveluissa. Aineiston koko oli 7
henkiloa. Aineistonkeruumenetelma oli 40—
60 minuutin puolistrukturoidut haastattelut
yhdistettyné induktiivistemaattiseen ana-

lyysiin.

Keskeisina tutkimustuloksina olivat 1) rajoi-
tettu osallisuus, 2) tahattomat virheet, 3)
ihmisarvo ja 4) kuoleman laatu.

Erityisen merkittavia vahvuuksia ei ha-
vaittu. Heikkoutena tutkimukseen ei
saatu mukaan laakareita.
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Wark ym. 2017. Challenges
in providing end-of-life care
for people with intellectual
disability: Health services
access. New South Wales
ja Queensland, Australia.

Tarkoituksena oli tutkia henkil6-
kunnan kasityksia kehitysvam-
maisten henkildiden saattohoi-
toon liittyvien terveyspalvelujen
saatavuuden esteista ja vah-
vuuksista maaseudulla ja kau-
punkialueilla.

Kohdejoukko oli kehitysvammaisten
kanssa suorassa hoitokontaktissa olleet
hoitohenkil6t. Aineiston koko oli 35 henki-
168. Kyseessa oli puolistrukturoidut haas-
tattelut yhdistettyna temaattiseen analyy-
slin.

Keskeisina tutkimustuloksina osoitettiin,
ettd alueet, joilla kehitysvammaiset kohta-
sivat haasteita terveyspalvelujen saatavuu-
dessa olivat 1) eristys, 2) laékéarien puut-
teellinen paneutuminen vaivoihin, 3) ylei-
sen terveystuen puutteellinen saatavuus ja
4) henkildkunnan resurssipula.

Erityisen merkittavia vahvuuksia ei ha-
vaittu. Heikkouksina oli sukupuolija-
kauman vinoumana enemman naisia (n
= 24) verrattuna miehiin (n = 11) seka
maaseutualueiden suurempi edustus
verrattuna paakaupunkiseudulla asuviin.

Williamson ym. 2017.
Health Care Access for
Adults With Intellectual and
Developmental Disabilities:
A Scoping Review. Yhdys-
vallat.

Tarkoituksena oli tehda kartoit-
tava kirjallisuuskatsaus kehitys-
vammaisten aikuisten terveyden-
huollosta, jonka tavoitteena oli
tutkia toimintaterapian mahdolli-
suuksia kehitysvammaisten ai-
kuisten terveydenhuollon saavu-
tettavuuden parantamiseksi.

Kohdejoukko oli aikuiset kehitysvammai-
set. Aineiston koko oli 37 tutkimusartikke-
lia. Kyseessa oli kartoittava kirjallisuuskat-
saus, jonka tutkimustulokset esitettiin syn-
teesin muodossa.

Keskeisina tutkimustuloksina, joiden pii-
rissé kehitysvammaiset aikuiset kohtasivat
esteitd paastakseen perusterveydenhuol-
lon ja ennaltaehkaisevéan terveydenhuollon
palveluihin olivat 1) henkilétason puutteet
ja 2) ymparistdétason puutteet.

Erityisen merkittavié vahvuuksia ei ha-
vaittu. Heikkouksina tutkimuksessa ei ar-
vioitu tutkimusaineiston laatua.

Xuym. 2022. Barriers to
Service Access for Immi-
grant Families of Children
With Developmental Disabi-
lities: A Scoping Review.
Yhdysvallat.

Tarkoituksena oli tutkia, minka-
laisia esteitd maahanmuuttaja-
perheiden kehitysvammaiset lap-
set kohtasivat paastékseen ter-
veydenhuoltopalveluihin ja -hoi-
toon seka tutkia heidan kohtaa-
maa epatasa-arvoa terveyden-
huollossa.

Kohdejoukko oli maahanmuuttaja perheet,
joissa oli 0—17-vuotias kehitysvammainen

lapsi. Aineiston koko oli 26 empiirista tutki-
musta. Kyseessa oli kartoittava katsaus jo
olemassa olevasta aineistosta, josta saatu
data analysoitiin kvalitatiivisilla ja kvantita-
tiivisilla menetelmill&.

Keskeisina tutkimustuloksina osoitettiin es-
teiksi 1) puutteet henkildtasolla, 2) puutteet
palvelutarjoajien tasolla ja 3) terveyden-
huolto- ja jarjestelmatason puutteet.

Erityisen merkittavia vahvuuksia ei ha-
vaittu. Heikkoutena oli niukka aihetta ka-
sitteleva aiempi kirjallisuus tutkimusai-
heesta ja tutkimuksen abstraktin virhe-
tieto, ettd vanhin lahde olisi ollut vuodelta
2000, kun aineisto havaittiin olevan va-
liltd 2004 — 2020.




Liite 2. Aineiston menettelytason esittely taulukkomuodossa.
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Tutkimuksen viite Ensisijainen | Toissijainen Aineiston kaytta- Esitystapa Aineiston analyysi- | Aineistonhankinta- | JBI
strategia strategia mien aineistojen menetelma menetelma 7172
julkaisu- tai tiedon
kerays vuosi
Alshammari ym. Teoreettinen | Laadullinen 2005 - 2017 Vertaileva Synteettinen kirjalli- | Valmiit dokumentit | Kylla
2018 suuskatsaus
Doherty ym. 2020 Teoreettinen | Laadullinen 2003 - 2018 Narratiivinen Integratiivinen kir- Valmiit dokumentit | Kylla
jallisuuskatsaus
McCombe ym. 2022 | Teoreettinen | Laadullinen 1992 — 2020 Synteesi Systemaattinen Valmiit dokumentit | Kylla
katsaus
Williamson ym. 2017 | Teoreettinen | Laadullinen 2008 — 2016 Synteesi Kartoittava kirjalli- Valmiit dokumentit | Kylla
suuskatsaus
Nicholson ym. 2022 Teoreettinen | Monimene- 2002 — 2019 Temaattinen analyysi Kartoittava kirjalli- Valmiit dokumentit | Kylla
telmé suuskatsaus
Pelleboer-Gunnink Teoreettinen | Monimene- 1995 — 2015 Temaattinen analyysi Systemaattinen kir- | Valmiit dokumentit | Kylla
ym. 2017 telméa jallisuuskatsaus
Xu ym. 2022 Teoreettinen | Monimene- 2004 — 2020 Synteesi Kartoittava katsaus | Valmiit dokumentit | Kylla
telmé
McCormick ym. 2020 | Teoreettinen | Maarallinen 2014 - 2019 Temaattinen analyysi Systemaattinen Valmiit dokumentit | Kylla
katsaus
Gleason ym. 2021 Teoreettinen | Maarallinen 2019 - 2020 Vertaileva Tilastollisesti kuvai- | Harkinnanvarainen | Kylla
leva otos
Kelly ym. 2015 Teoreettinen | Maarallinen 2010 - 2011 Vertaileva Teemoittelu Harkinnanvarainen | Kylla
otos
Breau ym. 2018 Empiirinen Laadullinen 2011 - 2013 Temaattinen analyysi Havainnointi ja kir- | Haastattelu Kylla
jallisuuskatsaus
Varghese ym. 2015 Empiirinen Laadullinen Ei tiedossa - 2015 Temaattinen analyysi Havainnointi Haastattelu Kylla
Voss ym. 2021 Empiirinen Laadullinen 2019 Temaattinen analyysi Havainnointi Haastattelu Kylla
Wark ym. 2017 Empiirinen Laadullinen Ei tiedossa - 2017 Temaattinen analyysi Havainnointi Haastattelu Kylla
Saeed ym. 2022 Empiirinen Laadullinen 2019 — 2020 Temaattinen analyysi Havainnointi Haastattelu Kylla
Mkabile & Swartz Empiirinen Maarallinen 2018 Temaattinen analyysi Havainnointi Haastattelu Kylla
2020
Sajith ym. 2017 Empiirinen Laadullinen Ei tiedossa - 2020 Tilastollinen narratiivi Havainnointi Kysely Kylla
Vaucher ym. 2020 Empiirinen Laadullinen 2015 — 2016 Temaattinen analyysi Havainnointi Ryhmakeskustelu Kylla
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Huom. Ensimmaisessé pystysarakkeessa vasemmalta on tutkimuksen viite, joka on my@s vaakarivin tietojen viite.

Huom. Lahde: Tutkimusstrategiat. 2015. Jyvéaskyla: Jyvaskylan yliopisto. WWW-dokumentti. Paivitetty: 15.1.2014, 14.29. Saatavissa:
https://koppa.jyu.fi/favoimet/hum/menetelmapolkuja/menetelmapolku/tutkimusstrategiat

a Lahde: McArthur, A., Klugarova, J., Yan, H. & Florescu, S. 2015, 188-195. Innovations in the systematic review of text and opinion. International Journal of
Evidence-Based Healthcare 13(3):p 188-195, September 2015. Adelaide: Joanna Briggs Institute. Verkkodokumentti. Saatavissa:
https://doi.org/10.1097/XEB.0000000000000060
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