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Tassa tutkimuksessa selvitettiin adaptiivisia taitoja 13—18-vuotiailla nuorilla, joilla oli
Downin syndrooma. Tutkimuksen tehtdavana oli tuottaa kuvailevaa tietoa adaptiivisista
taidoista, seka selvittaa eri taustamuuttujien yhteyksia adaptiivisiin taitoihin.

Tutkimuksen kohteena olleiden nuorten opettajia haastateltiin Adaptive Behavior
Inventory —mittarin lyhyen version (Brown & Leigh 1986) avulla, jolloin he kertoivat
nakemyksensd opettamansa nuoren adaptiivisista taidoista. Aineisto kerattiin syksyn
2012 aikana eri puolelta Suomea. Vastauksia saatiin yhteensa 18 ja niita verrattiin seka
kehitysvammaisten nuorten normiaineistoon, etta kaikkien nuorten normiaineistoon.
Aineisto analysointiin parametrittomilla menetelmilla, joista kaytettiin Kolmogorovin—
Smirnovin testia, Mannin—Whitneyn U-testia seka korrelaatioanalyysia.

Suurin osa taman tutkimuksen nuorista sijoittui 1-3 keskihajonnan paahan kaikkien
nuorten normiaineiston keskiarvosta. Kehitysvammaisten nuorten normiaineistoon
verrattuna tutkimusjoukon adaptiivisten taitojen mediaanipistemaara oli 87.5, kun
normiaineiston mediaani oli 100. Kahdellatoista nuorella adaptiiviset taidot olivat
keskiarvoa heikommat ja kuudella nuorella keskimaaraista paremmat, kun taitoja
verrattiin kehitysvammaisten nuorten normiaineistoon. 1an kasvaessa adaptiiviset
taidot vahvistuvat. Adaptiivisilla taidoilla ei ollut eroa verrattaessa eri sukupuolten
taitoja. Yhteytta ei l6ytynyt mydskdaan verrattaessa adaptiivisia taitoja ystavien tai
lisavammojen maaraan.

Tutkimus osoitti, ettd pelkdan kehitysvamma - tai Downin syndrooma -diagnoosin
perusteella ei tule tehda johtopaatoksia henkiléon adaptiivisista taidoista. Adaptiiviset
taidot ovat yksi merkittava alue ihmisen toimintakyvysta, joten adaptiivisten taitojen
opetus koulussa on tarkeaa.

Avainsanat: adaptiiviset taidot, Downin syndrooma, kehitysvammaisuus
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1 Johdanto

Perinteisesti kehitysvammaisuus on maaritelty adlykkyysosamadaran perusteella.
Ladketieteen edustajat ovat merkittdvdssa roolissa  kehitysvammaisuuden
madrittelyssa ja diagnosoinnissa. (esim. Kaski, Manninen & Pihko 2009.)
Ladketieteellinen l[ahestymistapa painottaa alykkyystestien merkitysta
kehitysvammaisuuden  maarittelyssa, mutta alykkyystestien toimivuutta ja
tarkoituksenmukaisuutta on kritisoitu (Stanovich 2009, AAIDD 2010). Tamankaltainen
|adketieteellinen lahestymistapa ei kuitenkaan sovellu erityispedagogiseen
tutkimukseen, joka kasittda ihmisen pelkkda alykkyysosamaaraa moniulotteisempana

kokonaisuutena.

American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD)
maarittelee kehitysvammaisuuden tavalla, joka soveltuu paremmin
erityispedagogiseen tutkimukseen. Sen mukaan kehitysvammaisuus tarkoittaa
huomattavia rajoituksia alyllisessa ~ toimintakyvyssa  seka adaptiivisessa
kayttaytymisessa, jonka korostaminen erottaa sen muista maaritelmista. AAIDD:n
mukaan (2010) adaptiivinen kayttaytyminen sisdltdd monia kdytannon eldmassa
tarvittavia kasitteellisia -, sosiaalisia - ja kaytannollisia taitoja. Tassa tutkimuksessa
kdaytetyn Adaptive Behaviour Inventory - mittarin (Brown & Leigh 1986) mukaan
adaptiivista kayttdaytymistd ovat ne erilaiset taidot, joita yksil6 tarvitsee
mukautuessaan arkielaman tilanteiden vaatimuksiin. Adaptiivista kayttaytymista
pidetddan normaalina ja tilanteeseen sopivana yhteison ja eri tilanteiden vaatimusten
nakokulmasta. Adaptiivinen kayttaytyminen on yhteydessa yksilon alykkyyteen ja
kykyihin. Jotkut adaptiivisen kadyttaytymisen muodot kehittyvat kypsymisen myoéta,
jotkut omaksutaan formaalin tai informaalin oppimisen kautta. Adaptiivista
kayttaytymista voi siis kehittda opetuksella ja harjoittelulla. Seuraavassa kuviossa
(KUVIO 1) esitellaan esimerkkeja adaptiivisen kayttdytymisen osa-alueista (AAIDD
2010).



Kaytannolliset

Kasitteelliset taidot Sosiaaliset taidot :
taidot
e kielelliset taidot ¢ ihmissuhdetaidot e paivittaiset taidot
¢ rahan ja ajan ja e vastuun- ja ¢ matkustaminen
numeroiden kasitteet omanarvontunto e rahan kayttd
e itseohjautuvuus e sdantojen ja lakien e terveydests
noudattaminen huolehtiminen
e tyonteko

KUVIO 1. Esimerkkeja adaptiivisten taitojen osa-alueilta (AAIDD 2010)

Adaptiivisen  kdyttaytymisen  arvioinnin  tavoitteena on antaa  pelkkaa
alykkyysosamaaraa tarkempaa tietoa henkildiden tamanhetkisesta toimintakyvysta,
vahvuuksista ja kehittamiskohteista. (AAIDD 2010, Brown & Leigh 1986) Arvioinnin
taustalla on arvioitavan henkilén vahvuuksien mittaaminen. Vahvuudet ovat tulevan
toiminnan ja sen suunnittelun kannalta merkittavia, joten heikkouksia ei korosteta.

(Brown & Leigh 1986).

Adaptiivisen  kayttdaytymisen  arvioinnista  saatavalla tiedolla on  monia
kayttotarkoituksia.  Arvioinnin  mahdollisuudet  keskittyvat tuen tarkempaan
kohdentamiseen seka erityisten tukitoimien suunnittelemiseen (Brown & Leigh 1986).
Arviointi auttaa myOs opetuksen tavoitteiden maarittelyssd (AAIDD 2010, 115).
Adaptiivista kayttaytymista voidaan arvioida my0s eri ympadristoissa, jolloin arvioidaan
henkilon kykya yleistad omia taitojaan tai vertaillaan eri ymparistojen tarjoamaa tukea.
Tietoa voidaan kayttaa myos siirtymavaiheissa, jolloin voidaan arvioida henkilon kykya
tulla toimeen uudessa toimintaymparistéssa (Brown & Leigh 1986). Adaptiivisen
kayttaytymisen arvioinnin tulisi olla tarkedssda osassa myds kehitysvammaisuuden
diagnosoinnissa, mita kasitelldaan tassa tutkielmassa myohemmin hieman laajemmin.

(AAIDD 2010, 115),
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Tassa tutkimuksessa arvioidaan adaptiivista kayttaytymistd 13-18-vuotiailla nuorilla,
joilla on Downin syndrooma. Kyseessd on maarallinen tutkimus. Tutkimuksessa
kdaytetyn ABI-mittarin mahdollisuudet arviointivdlineena keskittyvat tuen tarkempaan
kohdentamiseen sekd erityisten tukitoimien suunnittelemiseen, mutta koska
tutkimuksessa kaytetaan mittarin lyhyempaa versiota, yksilokohtaiset johtopaatokset
eivat ole mahdollisia. (Brown & Leigh 1986.) Sen sijaan tarkastellaan kohderyhman
nuoria ryhmana ja vertaillaan esimerkiksi eri taustamuuttujien yhteytta adaptiiviseen
kayttaytymiseen. Ryhmatason tiedot ovat tarkeitd opetuksen suunnittelun kannalta
yksil6d laajemmassa mittakaavassa. Downin syndrooman kayttaminen kohderyhman
rajauksena on toimiva, koska kaikkien kehitysvammaisiksi luokiteltujen henkildiden
joukko on tutkimukselle aivan liian heterogeeninen. Downin syndroomasta on tehty
myo6s paljon tutkimusta, mutta ei vield suoraan adaptiivisten taitojen nakokulmasta
nuorilla henkil6illa. Taman tutkimuksen tarkein tehtava onkin tuottaa kuvailevaa tietoa
adaptiivisesta kadyttaytymisesta koululaisilla, joilla on Downin syndrooma. Vaikka
oppilaan yksiléllinen huomioiminen on erityispedagogiikan perusta, ryhmatason tiedot
toimivat yksiléllisen huomioimisen lahtokohtana. Taman tutkimuksen tulokset ovat
omalta osaltaan |ahtokohta  adaptiivisen  kdyttaytymisen  kehittamisessa

erityispedagogisessa toiminnassa.



2 Kehitysvammaisuus

Ihmisten maarittely ja luokittelu erilaisiin ryhmiin on ongelmallista, koska ihmisen
leimaaminen tietyn ryhman jaseneksi aiheuttaa pysyvia ja joskus virheellisia mielikuvia.
Luokittelu on my6s vaikeaa, koska ihmisen toimintakyky on niin moniulotteinen,
muuttuva ja ymparistoon kytkeytyva ilmi6. Kasitteiden tarkka maarittely on kuitenkin
tieteen kannalta tarkeda, koska se vakiinnuttaa termien kaytén, helpottaa ilmidn
ymmartamistd ja se vaikuttaa ihmisen sosiaaliseen ja lailliseen asemaan (Schalock,
Luckasson & Shogren 2007). Eri tutkimusten tulosten vertaileminen olisi mahdotonta,
jos jokainen tutkimus maarittelisi tutkittavansa itsendisesti ja eri tavoin kuin muut

tutkimukset.

Kehitysvammaisuudesta on olemassa useita maaritelmia, joiden taustalta voi erottaa
erilaisia olettamuksia ja lahtokohtia. Yleisimmat talla hetkella kaytdssa olevat
maaritelmat ovat American Association on Intellectual and Developmental Disabilities
(AAIDD) - jarjeston, sekd Maailman terveysjarjeston (WHQO) maaritelmat (Buntinx &

Schalock 2010), joten niita kasitelldadn seuraavassa kappaleessa tarkemmin (2.1).

Kehitysvammaisuuden maaritelma on muuttunut pelkasta yksilén patologisen tilan tai
sen virheellisyyden tarkastelusta laajempaan nakokulmaan, jossa vammaisuus
ymmarretdan ihmisen toimintakyvyn ja ymparistotekijoiden suhteeksi (AAIDD 2010,
Buntinx & Schalock 2010). Perinteisesti l|ddketiede on ollut kiinnostunut
kehitysvammaisuudesta, sen syistda ja vaikutuksesta vyksilolle. Ladketieteessd on
kehitetty  diagnosointikriteerit  kehitysvammaisuudelle, mikd on  asetettu
kyseenalaiseksi, koska kehitysvammaisuutta ei voi verrata sairauteen tai muuhun
|adketieteelliseen ongelmaan. Kehitysvammaisuutta ei voi koskaan poistaa tai
parantaa, joten se ei ole vain ladkinnallinen ongelma. Tama ei sulje pois sita, etta
vammaisen ihmisen eldamanlaatua pystyy parantamaan ladketieteen ja erilaisten
terapioiden avulla. lhmisen kognitiivisen toimintakyvyn tason maarittaminen voi olla

usein tarpeetonta, mutta kehitysvammaisten ihmisten luokittelu ja diagnosointi on
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tehty yhteiskunnassamme valttamattémaksi. Diagnosointia tarvitaan esimerkiksi
|adketieteellisen hoidon pohjana, palveluoikeuden maarittamiseksi, opetuksen

suunnittelun perustana ja tutkimuksessa (Harris 2005, 46).

Kasitysten lisaksi myos kaytetyt termit ovat muuttuneet useasti historian aikana.
Kehitysvammaisuutta koskevan tutkimuksen kenttd ei ole yhtendinen, vaan kaytossa
olevat termit vaihtelevat myos eri maiden kesken. (Schalock 2011). Esimerkiksi
kansainvalisellda kentalla kaytetty kehitysvammaisuutta kuvaava termi on vaihtunut
viime vuosina aivan kuten monta kertaa aiemminkin historiassa (Schalock ym. 2007).
Muutos ei ole tietenkdan pysahtynyt, joten kappaleen lopussa (2.2) luodaan katsaus

kehitysvammaisuutta koskevan tutkimuksen tulevaisuudennakymiin.

2.1 Erijarjestojen maaritelmat

Uusimmat kehitysvammaisuuden madritelmat Ioytyvat jarjestoiltda. American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) on
maailmanlaajuisesti  toimiva jarjestd, jonka tavoitteena on eldamanlaadun
parantaminen ihmisilld, joilla on kehitysvamma. Toinen maailmanlaajuisesti tarkea
jarjestd on Maailman terveysjarjestdé (WHO), jonka maaritelmat ovat ladketieteen
kdaytossa. Seuraavaksi tarkastellaan ja vertaillaan naiden kahden eri jarjeston
maaritelmia, koska AAIDD on kehitysvamma-alan edelldkavija ja kehittdja, ja WHO:n

maaritelma (2010) on taas laajasti kdytossa kdytannon elamassa.

AAIDD on uudistanut kehitysvammaisuuden maaritelmaansa useita kertoja vuodesta
1921 lahtien (Parmenter 2011). Jarjestdn uusin madritelma on vuodelta 2010. Sen
mukaan kehitysvammaisuus tarkoittaa huomattavia rajoituksia seka alyllisessa
toimintakyvyssa  etta  adaptiivisessa  kayttdaytymisessa. Juuri  adaptiivisen
kayttaytymisen korostaminen erottaa AAIDD:n maadritelman muista maaritelmista.
AAIDD:n madritelmaa on syyta tarkastella tarkemmin, koska sita kdytetaan tutkielman
[ahtokohtana. Maaritelmadssa  alyllisella  toimintakyvylla tarkoitetaan yleista
kognitiivista  kapasiteettia, joka heijastuu  esimerkiksi  oppimisessa  tai

ongelmanratkaisussa. Alyllistd toimintakykyd ja adaptiivista kayttdytymistd on
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mahdollista mitata standardoiduilla testeilla. AAIDD jattaa testien valinnan mittaajalle,

jotta testi on varmasti kulttuuriin ja tilanteeseen nahden sopiva.

AAIDD  (2010) korostaa  myos  ympadriston ja  kulttuurin  vaikutusta
kehitysvammaisuuden maarittelyssa, koska ymparistdé vaikuttaa esimerkiksi ihmisen
kayttaytymiseen ja kommunikointiin. Maaritelmdssa suositellaan myds yksilon
vahvuuksien ottamista huomioon pelkkien rajoitusten arvioinnin lisdaksi. On myos
muistettava, ettd ymparistén asianmukaisella tuella ihmisen toimintakyky paranee.
AAIDD:n maaritelma sulkee pois myds myéhemmin vammautuneet ihmiset, koska

kehitysvammaisuus ilmenee ennen 18 vuoden ikaa.

Ladketieteellinen malli pohjautuu |adketieteen nakemykseen kehitysvammaisuudesta.
World Health Organization julkaisee kansainvalista tautiluokitusta (ICD-10), johon se
luokittelee myo6s kehitysvammaisuuden. ICD-10 -luokituksen uusin versio on vuodelta
2010, se maarittelee kehitysvammaisuuden tilana, jossa mielen kehitys on pysahtynyt
tai epataydellinen. Erityisesti vamma vaikuttaa kehitysidssa ilmaantuviin taitoihin, eli
alyllisiin, kielellisiin, motorisiin ja sosiaalisiin kykyihin. (WHO 2010). Epataydellinen
mielen kehitys luo vastakkainasettelun normaaliin mielen kehityksen kanssa. Smith
(2009, 17) kritisoi ladketieteellisessa mallissa sitd vastakkainasettelua, jossa korkeasti
koulutettu professori tai ladkari voi paattaa, kuka ihminen on vammainen, ja millainen
eldmad on normaalia ja tavoittelemisen arvoista. Myds The American Psychological
Association on maaritellyt kehitysvammaisuuden omassa tautiluokituksessaan (DSM-

IV), mutta sita ei kasitelld tassa yhteydessa, koska ICD-10 on kaytdssa Suomessa.

WHO:n madritelmassa (2010) kehitysvammaisuus ja sen aste diagnosoidaan
vakioiduilla alykkyystesteilla, joita voidaan niin halutessa tdydentdaa ymparistoon
sopivilla sosiaalisen sopeutumisen asteikoilla. Kehitysvammaisuuden aste maaritellaan
tiettyjen alykkyysosamaararajojen perusteella lievdan, keskivaikeaan, vaikeaan ja
syvaan kehitysvammaisuuteen, mika on ongelmallista alykkyystestien
luotettavuusongelmien vuoksi. Vaikka WHO:n maaritelma on samankaltainen AAIDD:n
maaritelman kanssa, sen taustalta voi [6ytaa pienia vivahde-eroja. Sosiaalisen
sopeutumisen eli adaptiivisen kayttaytymisen arviointi ei ole pakollista, kuten AAIDD:n

maaritelmassa (2010), vaikka pelkan alykkyysosamaaran kdayttaminen
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kehitysvammaisuuden luokittelussa on todettu olevan epéaluotettavaa (Obiajunu, Van
Naarden Braun, Baio, Drews-Botsch, Devine & Yeargin-Allsopp 2011.) WHO:n
maaritelma rinnastaa myo6s kehitysvammaiset aikuiset lapsiin, koska se sisaltaa

jokaiselle kehitysvamman asteelle henkisen kehityksen vertausian.

Jarjestojenkdadan maaritelmat eivat ole tdydelliset. Kehitysvammaisuus on maaritelty
alykkyyden ja adaptiivisten taitojen rajoitteiden kautta, mutta niiden arviointi tarjoaa
vain rajoitetun nakemyksen yksilon toimintakyvysta. Yksilon tilannetta kannattaa nadin
ollen tarkastella monesta eri nakokulmasta, esimerkiksi terveyden, elamantilanteen ja
osallisuuden kautta. Kehitysvammaisen ihmisen elamantilanteen arvioinnissa voi
kayttaa erilaisia elamanlaadun tai yksildllisen tuen tarpeen arvioinnin valineita.
(Buntinx & Schalock 2010.) Kehitysvammaisuuden kasite on ollut ja tulee varmasti aina
olemaan jatkuvassa muutostilassa, joten seuraavaksi kasitelldadn kehitysvamma-alan
tulevaisuudennakymia ennen taman tutkimuksen kehitysvammaisuusndakemyksen

kasittelya.

2.2 Kehitysvammaisuus muuttuvana kasitteena

Kehitysvammaisuutta kuvaava kdsite on muuttunut useita kertoja historiassa (esim.
"kehityskyvyttomat idiootit” teoksessa Raitasuo 1955). Englanninkielisessa
ymparistéssa on viime vuosina tapahtunut kdsitteen muutos, kun aiemmasta
kasitteestd “mental retardation” on siirrytty kasitteeseen ”"intellectual disability”.
Muutoksen pohja on ajatuksessa, ettda kehitysvammaisuutta ei kasiteta enaa ihmisen
ehdottomana ja muuttumattomana ominaisuutena. Vammaisuuden ymmartaminen
sosio-ekologisena  kasitteena  ilmentda  henkilon ja  ympariston  valisia
vuorovaikutussuhteita, huomioi sen, ettda vyksilollinen tuki voi parantaa ihmisen
toimintakykya ja hyvaksyy vammaisuuden omanarvontuntoisen, subjektiivisen ja
yhteiso6n liittyvan identiteetin. Kasitteen vaihtoa perusteltiin myos silld, ettd uusi
kdsite heijastaa uutta muuttunutta vammaiskasitysta ja muodostaa loogisen pohjan
yksilolliselle tuelle huomioiden sosio-ekologisen taustan. Uusi kdsite on myos

vahemman loukkaava sen sisdltamalle ihmisryhmalle ja se on yhdenmukaisempi
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kansainvalisen terminologian kanssa. Uusi kasite ei kuitenkaan muuta itse

maaritelmaa, vaan se kattaa samat henkilot kuin aiempikin. (Schalock ym. 2007.)

On mahdollista, ettd Suomessakin kehitysvammaisuutta kuvaava kasite tulee
uudistumaan tulevaisuudessa. Jo vajaamielisyys- kasitteen vaihtoa
kehitysvammaisuuteen perusteltiin silla, ettd kasitteen vaihdolla paastdan eroon
sanaan liittyvista negatiivisista tunnelatautumista (Palo 1969). Kehitysvammaisuus
alkanee olla sanaan kohdistuvien tunnelatautumien osalta samassa pisteessa kuin
vajaamielisyys 70-luvun lopussa, joten termin vaihdos voisi olla ajankohtainen. Termin
vaihdosta puoltaisivat myos edelld mainitut ulkomaiset esimerkit ja perusteet.
Suomenkielisen uuden termin pitdisi olla vdhemman loukkaava sen sisaltamalle
ihmisryhmalle ja heijastaa paremmin uutta vammaisuuskasitysta. Vammaisjarjestoissa
on viime vuosina otettu kdyttoon lahinna henkilékohtaisen avustajatoiminnan tarpeille
kehitetty, mutta hieman laajemmalle levinnyt paamiesmalli, jossa kehitysvammainen
aikuinen nahdaan oman eldmansa padamiehend (Rajalahti 2010). Paamiesmallin
taustana on paamiehen oman paatantavallan ja osallisuuden korostaminen.
Paamiesmalli ei kuitenkaan sovellu koulumaailmaan tai laajempaan kayttoon, koska
termi ei sindansa kuvaa kehitysvammaisuutta ja se on tarkoitettu aikuisille ihmisille,
jotka paattavat itse omasta elamastdaan. Myds nimityksen sukupuolirajoitteisuus on

ongelmallinen.

Kehitysvammaisuustutkimuksen kentdllda ollaan liikkumassa kohti ekologista
nakemysta ja yksilokeskeisen tuen paradigmaa. Tama tarkoittaa sitd, ettd huomio
kiinnitetaan yksilon ominaisuuksien sijasta hanen elamaansa, eli siihen mita tukea han
tarvitsee voidakseen eldd omasta mielestadn hyvaa elamaa (Riches, Parmenter,
Llewellyn, Hindmarsh & Chan 2009). Kehitysvammaisuudelle tarvittaisiin laajempi ja
moniulotteisempi maaritelma. Resurssien jaon perusteena voitaisiin pitdaa jonkinlaista
henkilon  tuen  tarpeiden,  adaptiivisen kayttaytymisen,  terveyden ja
ymparistotekijoiden yhdistelmaa. Tutkimusmenetelmat  voisivat keskittya
moniulotteisiin toimintakyvyn tai henkilokohtaisten hyvan elaman tavoitteiden
tunnistamiseen. Yksilollisten palveluiden ja tukitarpeiden suunnitteleminen voisi
perustua henkilokohtaisen tuen tarpeiden arviointiin eri elamanaloilla. (Schalock

2011.) Ehka jossain vaiheessa voidaan siirtyd arvioimaan ihmisen sijasta pelkastaan
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hdanen vahvuuksiaan ja tuen tarpeitaan esimerkiksi Buntinxin & Schalockin (2010)

esittamalla tavalla.

Alykkyyden arviointi on ollut kehitysvammaisuuden maarittelyssd tirkedssa, joskin
ongelmallisessa osassa. Alykkyyden olemuksesta ei ole tdyttd yhteisymmaérrysta.
Alykkyystestit mittaavat alykkyyttd yksipuolisesti ja kapea-alaisesti (Stanovich 2009,
AAIDD 2010, 43). Tulevaisuudessa kehitysvammaisuuden maarittelyssa voitaisiin siirtya
nykyistd monipuolisempaan alykkyyskasitykseen. Ehka myo6s alykkyyden ja
adaptiivisten taitojen kasitteet voisi yhdistdda erdanlaiseksi henkilokohtaisen
kyvykkyyden malliksi, joka perustuisi kasitteellisiin, sosiaalisiin ja kaytannoéllisiin
taitoihin. Kehitysvammaisuuden kasitetta pitdisi kehittda edelleen siten, ettd se
huomioisi  kdytanndssa paremmin taustalla vaikuttavat oletukset ihmisen
moniulotteisesta toimintakyvystd, vammaisuuden ekologisesta nakokulmasta ja
yksilokeskeisen tuen paradigmasta. Arvioinnin ja varsinkin diagnosoinnin, luokittelun ja
tuen tarpeiden suunnittelun roolia tulisi tarkentaa ja lisaksi keskittya muutamiin

epistemologisiin kysymyksiin. (Schalock 2011.)

2.3 Kehitysvammaisuus tassa tutkimuksessa

Tassa tutkimuksessa kaytetdaan lahtokohtana AAIDD:n maaritelmaa, koska se ottaa
huomioon ihmisen toimintakyvyn kokonaisuudessaan pelkan alykkyyden sijasta.
Alykkyys on vain yksi osa ihmisen persoonallisuudesta ja sen mittaaminen on
ongelmallista (Parmenter 2011). AAIDD:n madritelmassda huomioidaan adaptiiviset
taidot ihmisen arkiymparistossa, joten tulos on mahdollisimman kaytannéllinen ja
todellisuutta vastaava. Kulttuurin huomioiminen on myds tarkeaa, ihmisen elamassa
tarvittavat taidot ovat erilaisia eri maissa ja toisaalta my0s pienemmassa
mittakaavassa. Esimerkiksi metrolla kulkeminen saattaa olla todella tarpeellinen taito
Helsingissa, mutta tarpeeton taito lappilaiselle porotalouden harjoittajalle. AAIDD:n
mallin kasitteellinen tausta pohjautuu nakemykseen ihmisen toimintakyvysta.
Kognitiiviset kyvyt, adaptiiviset taidot, terveys, osallisuus ja tausta vaikuttavat

ympariston tuen valitykselld ihmisen toimintakykyyn. Kehitysvammaisuus nahdaan siis
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ihmisen henkilokohtaisten kykyjen ja ympariston dynaamisena suhteena. (Buntinx &

Schalock 2010.)

AAIDD:n maaritelman ja WHO:n maaritelman eroavaisuuksien takia AAIDD:n malli on
erityispedagogiselle tutkimukselle parempi tausta-ajatus. WHO:n maaritelman
taustalla vaikuttaa nakemys ihmisen toimintakyvysta (International Classification of
Functioning, Disability and Health, ICF). Buntinx ja Schalock (2010) vertailivat ICF-
ndakemyksen ja AAIDD:n kehitysvammaisuuden maaritelman eroja. Ensimmaiseksi,
AAIDD:n malli on tehty pelkastaan kehitysvammaisuuden maarittelemista varten ja se
sisdltda  kehitysvammaisuuteen  keskittyneiden ammattilaisten  viimeisimman
osaamisen. Toiseksi AAIDD:n malli korostaa tuen merkitysta keskeisena osana ihmisen
toimintakykya, ICF-mallissa tuki nahdaan ympariston osana. Kolmanneksi AAIDD:n

malli ei tarjoa WHO:n tapaan diagnosointiperusteita hallinnollisiin tarkoituksiin.

Kehitysvammaisuus on vain yksi osa ihmisesta. Vaikka tassa tutkimuksessa tutkitaan
kehitysvammaisten ihmisten adaptiivista kadyttaytymista ja joiltain osin vertaillaan
heidan suorituksiaan keskimaaraisiin suorituksiin, tarkoituksena on ainoastaan oppia
kohdentamaan vyksilén toimintakykyyn kuuluva tuki mahdollisimman hyvin. Tassa
tutkimuksessa ei arvioida ihmisia, vaan heidan adaptiivisen kayttaytymisen vahvuuksia
ja tuen tarpeita. On kuitenkin muistettava, etta jokainen ihminen on yksiléllinen, ja
taman tutkimuksen tulosten perusteella ei voi tehdad johtopaatoksia yksittdisen
ihmisen vahvuuksista ja tuen tarpeista. Vaikka tassa tutkimuksessa tutkimuksen vuoksi
kehitysvammaiset ihmiset erotellaan kaikista muista ihmisista, on taustalla kuitenkin
johtoajatuksena se, etta kehitysvammaiset ihmiset ovat aivan samanlaisia ihmisia kuin
kaikki muutkin ja vastakkainasettelu on tarpeetonta. Kehitysvammaisten ihmisten
oman etujarjeston Me Itse ry:n julkilausuma (2009) kehitysvammaisen ihmisen
henkisesta hyvinvoinnista kiteyttdaa hyvin taman tutkimuksen tausta-ajatuksen: ”Kysyit
minulta, mista koostuu kehitysvammaisen ihmisen henkinen hyvinvointi. Mina vastaan

sinulle: Kaikista samoista asioista kuin sinunkin.”
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3 Adaptiiviset taidot henkil6illa, joilla on Downin syndrooma

Downin syndrooma on yleisin ja ehkd my0s tunnetuin kehitysvammaisuuden
geneettinen tyyppi. Ensimmaisend syndrooman ulkoiset piirteet kuvasi ladkari John
Langdon Down Iso-Britanniassa vuonna 1887. Ladketieteen kehitys mahdollisti
syndrooman kromosomipohjaisen syyn selvittamisen, ja Downin syndrooma olikin
ensimmadinen kehitysvammaisuuden tyyppi, jonka geneettinen pohja pystyttiin

tunnistamaan vuonna 1959. (Harris 2005, 194.)

Downin syndrooma on myos yleisin kehitysvammaisuuden muoto, jonka syy pystytdaan
tunnistamaan. Heikura ym. (2005) tutkivat kehitysvammaisuuden etiologiaa vuonna
1986 Pohjois-Suomessa syntyneella ikaluokalla. Heidan mukaansa Downin syndrooman
esiintyvyys oli 1.7 tuhatta syntynytta lasta kohden. Kaikista kehitysvammaisista lapsista
13.4 % oli Downin syndrooma. Suomessa syntyy nykyisin vuodessa keskimaarin 75
lasta, jolla on Downin syndrooma. Raskauksista, joissa lapsella todetaan olevan Downin
syndrooma, noin puolet paattyy raskaudenkeskeytykseen. Raskaudenkeskeytykset
ovat lisddntyneet hieman viimeisen kahden vuosikymmenen aikana, joten vuonna
2008 Downin syndrooman esiintyvyys oli laskenut ja lapsia syntyi 1.36 tuhatta lasta
kohden. (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos 2011.) Yhdysvalloissa Downin syndrooman
esiintyvyys on vield pienempi, eli 1.25 tuhatta syntynytta lasta kohden (Harris 2005,
194). Ympadristotekijat tai vanhempien toiminta raskausaikana eivat selitd Downin
syndroomaa. Downin syndrooma diagnosoidaan yleensa syntymassa tyypillisten

ulkonakopiirteiden perusteella.

Downin syndroomasta ei ole kovin paljoa suoraan adaptiiviseen kayttdaytymiseen
kohdennettua tutkimusta, joten kappaleessa kasitelldadn adaptiivisia taitoja hieman
laajemmasta nakokulmasta kehityksellisen tutkimussuunnan mukaisesti.
Kehityksellinen tutkimussuunta on loytanyt lasten kehityksesta Downin syndroomalle
tyypillisia heikkouksia ja vahvuuksia. Kehitysta on tutkittu kognitiivisen -, kielellisen -,

psykopatologisen - sosio-emotionaalisen -, ja motorisen kehityksen alueilla, jotka
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kaikki  sisaltyvat jollain tapaa adaptiiviseen kayttaytymiseen. Esimerkiksi
kommunikointitaidot ja muistaminen ovat osa myds adaptiivista kayttaytymista. Koska
kyseessa on erityispedagoginen tutkimus, psykopatologisen kehityksen sijaan
arvioidaan akateemisten taitojen kehitysta, joka on myos todella tarkea osa elaman eri

tilanteissa selviamista, eli siten myds adaptiivista kayttaytymista.

Seuraavaksi kasitelldaan henkildiden, joilla on Downin syndrooma, taitoja
kehityksellisen tutkimussuunnan mukaisesti. Sen jdlkeen kasitelldaan terveytta ja
lisavammojen mahdollisuuksia, koska yksi taman tutkimuksen tehtadvista kasittelee
lisavammojen yhteytta adaptiiviseen kayttaytymiseen. Kappaleen lopussa luodaan
katsaus adaptiiviseen kayttaytymiseen kokonaisuutena henkil6illa, joilla on Downin

syndrooma.

3.1 Kognitiiviset taidot

Kognitiivisiin taitoihin kuuluvat esimerkiksi havainnointi, muistaminen ja tiedon
kasittely. Yleista tekijaa kognitiivisten taitojen taustalla kutsutaan alykkyydeksi, josta
on esitetty monia eri maaritelmia. Kognitiivisen kehityksen arviointia on kritisoitu,
koska se on pitkdan ollut ainoa kehitysvammaisen ihmisen toimintakykya kuvaava
muuttuja. Kehitysvammaisuuden taso on jaettu alykkyysosamaaran perusteella
lievaan, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvaan kehitysvammaisuuteen, mita on kaytetty
lilan usein esimerkiksi asumis- tai koulutuspadatosten ainoana perusteena. Myds
alykkyystestien ja - kasitteen luotettavuutta on kritisoitu. Toisaalta on kuitenkin
muistettava, etta dlykkyysosamaara on talla hetkelld parhaiten yleista kognitiivista
toimintakykya kuvaava muuttuja, vaikka se on vield kaukana taydellisesta.
Tutkimuskaytossa alykkyysosamadara on sen rajoitukset huomioon ottaen taysin
reliaabeli muuttuja. (AAIDD 2010, 22; 31-42.) Alykkyys on vain yksi osa ihmisen

toimintakyvysta, eika sille pida antaa liian suurta arvoa.

Downin syndroomaa ja kognitiivisia taitoja koskevassa tutkimuksessa on tutkittu
muistia, alykkyysosamaaraa ja sen yhteytta osallistumiseen ja adaptiivisiin taitoihin.

Henkil6illa, joilla on Downin syndrooma, on heidan kognitiiviseen tai verbaaliseen
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toimintakykyynsa (Jarrold & Baddeley 2001) tai ihmisten keskimaardiseen
lyhytkestoiseen  muistiin ~ (Rihtman ym. 2010) suhteutettuna heikkouksia
lyhytkestoisessa verbaalisessa muistissa. Tyt6illa on parempi lyhytmuisti kuin pojilla
(Rihtman ym. 2009). Kouluidssd ja nuoruudessa lasten vahvuuksia ovat

visuospatiaalisen hahmottamisen taidot (Jarrold & Baddeley 2001).

Carrin tutkimuksen (2011) mukaan 21 — vuotiaiden henkildiden, joilla oli Downin
syndrooma, keskimaarainen dlykkyysosamaara Leiterin testin mukaan oli 45. Naisten
dlykkyysosamaara oli keskimaarin 50 ja miesten keskimaarin 42. Stancliffe ym. (2012)
ja Maatta ym. (2011) ovat tutkineet yhdysvaltalaisia ja suomalaisia henkil6ita, joilla on
Downin syndrooma. He madarittelivat tutkittaviensa kehitysvammaisuuden tason
dlykkyysosamaaran perusteella, mika esitellddan seuraavassa taulukossa (TAULUKKO 1).
On huomattava, ettd tdssa yhteydessa talla jaottelulla ei maaritella henkildiden
kehitysvammaisuuden tasoa, vaan jaottelu ymmarretdan pelkastaan

alykkyysosamaaratestilla mitatun kognitiivisen kehityksen luokitteluksi.

TAULUKKO 1. Kognitiivisen kehityksen taso henkil6illa, joilla on Downin syndrooma
(Stancliffe ym. 2012; Maatta ym. 2011)

Kognitiivisen kehityksen taso Stancliffe ym. Maatta ym. 2011  Maatta ym.
2012 18-82- kaikenikaiset, 2011
vuotiaat, N = N=131 10-19-
1199 vuotiaat, N
=18

lieva kehitysvammaisuus
AO =50-69 25.0% 22.1% 27.8%

keskivaikea kehitysvammaisuus
AO =35-49 43.2 % 27.5% 44.2 %

vaikea kehitysvammaisuus
AO =20-34 20.1% 32.8% 222 %

syva kehitysvammaisuus
A0 =alle 20 11.7 % 17.6 % 5.6 %
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Molemmissa tutkimuksissa havaittiin myods sellaisia henkil6ita, joita ei oltu luokiteltu
dlykkyysosamdaran  perusteella  kehitysvammaisiksi.  Stancliffen ym. (2012)
tutkimuksessa ndita henkil6ita oli 4.1 % ja heidat luokiteltiin lievasti
kehitysvammaisten joukkoon. Maatan tutkimuksessa 5.0 % henkilista ei oltu

luokiteltu kehitysvammaisiksi, heita ei ole otettu huomioon edellisessa taulukossa.

Kognitiiviset taidot vaikuttavat moniin eri elaman osa-alueisiin. Nuoret, joilla oli
paremmat kognitiiviset taidot, osallistuivat enemman erilaisiin aktiviteetteihin ja he
my0Os nauttivat niistd enemman (Wuang & Yng Su 2012). Kognitiiviset taidot ovat
yhteydessa adaptiivisiin taitoihin (Chapman & Hesketh 2000). Tassa tutkimuksessa
kdytetyn ABI-mittarin (Brown & Leigh 1986, 37) mukaan kehitysvammaisten lasten
adaptiivisen kayttaytymisen yhteispistemaara korreloi eri alykkyysosamaaratestien
tulosten kanssa valilla 0.39 — 0.85. Rihtman ym. (2009) tutkivat alykkyysosamaaran
yhteytta adaptiiviseen kayttaytymiseen lapsilla, joilla oli Downin syndrooma.
Alykkyysosamaird mitattiin Stanford-Binetin testilld ja adaptiivisia taitoja mitattiin
Vineland  Adaptive  Behavior Scale -testilla. Lasten  alykkyysosamaaran
korrelaatiokertoimet olivat kommunikaatiotaitojen kanssa 0.77, pdivittdisten taitojen
kanssa 0.59 ja sosiaalisten taitojen kanssa 0.32. Adaptiivisten taitojen
yhteispistemaaran kanssa korrelaatiokerroin oli 0.63. Toisaalta Di Nuovon & Buonon
(2011) tutkimuksen mukaan alykkyysosamaara ei ollut kovin vahvassa yhteydessa
adaptiivisiin taitoihin henkildilla, joilla oli Downin syndrooma. Taman vuoksi yksi taman
tutkimuksen tehtdvista kasittelee adaptiivisten taitojen yhteytta alykkyysosamaaran

mukaan maariteltyyn kehitysvammaisuuden tasoon.

3.2 Kielen ja kommunikaation taidot

Kieli ja kommunikaatio ovat yksi osa adaptiivisista taidoista. Downin syndrooman
omaavien henkildiden kielen ja kommunikaation kehittymista on tutkittu suhteellisen
kattavasti (Fiddler, Most & Philofsky 2008). Noin 90 % henkildista, joilla oli Downin
syndrooma, kdytti kommunikoinnissaan puhetta (Trenholm & Mirenda 2006). Maatan,

Tervo-Maatan, Taanilan, Kasken & livanaisen (2006) tutkimuksen mukaan 78 %
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henkildista puhui, joista tosin 35 % vain yksittdisilla sanoilla. Toinen vyleinen
kommunikointimuoto on eleiden ja viittomien kayttd, joka oli yleisempaa pienilla
lapsilla (71.8 %) kuin aikuisilla (48.8 %). Viittomien kaytto oli yleista pienilld lapsilla
(69,2 %), mutta 13—19-vuotiaista vain 10.8 % kaytti viittomia ja edelleen aikuisista vain
2.4 % kaytti viittomia. (Trenholm & Mirenda 2006.) On siis todennakoistd, ettd lapset
kayttavat viittomia, joten kielen kehityksen kannalta tukiviittomien kayttd opetuksessa

on hyddyllista.

Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd Downin syndrooman omaavilla henkil6illda on
erityisia kehitysvammasta johtumattomia vaikeuksia auditiivisen prosessoinnin ja sita
kautta puheen tuottamisen alueilla (Jeyes & Newton, 2010). Abbeduton & Finestack
(2010) arvioivat tarkemmin kielen tuottamista henkil6illd, joilla on Downin syndrooma.
Heiddn mukaansa tuottavan kielen kehityksessa oli merkittavia heikkouksia kieliopin ja
monimutkaisempien lauseiden hallitsemisessa, seka osittaisia vaikeuksia verbien ja
kieltomuotojen kaytossa. Ongelmat kieliopin hallitsemisessa ovat suurempia kuin

sanavaraston kayttamisessa (Chapman & Hesketh 2000).

Myos Martin, Klusek, Estigarribia & Roberts (2009) ovat samoailla linjoilla Downin
syndrooman omaavien lasten kielen kehityksestd. Heiddn mukaansa lapsilla
vastaanottava kommunikaatio on tyypillisesti vahvempi kuin tuottava kommunikaatio.
Vaikeuksia lapsilla on fonologisessa prosessoinnissa, sanastossa, kieliopissa ja joissain
praktisen kielenkdyton osa-alueilla. Kdytanndssa nama vaikeudet ilmenevat esimerkiksi
dantamisen epadtarkkuutena, seka lyhyiden ja yksinkertaisten lauseiden kayttamisena.
Myods Chapman & Hesketh (2000) vahvistavat puheen motoriikan ongelmat.
Henkil6illa, joilla on Downin syndrooma, voi olla myo6s vaikeuksia keskustelutaidoissa,
etenkin aloittamisessa ja ongelmatilanteissa. Vahvuuksia ovat aiheessa pysyminen
keskustelussa, kerronnalliset taidot sekd oman kielen selventaminen pyydettdessa.
Kielen kehityksestda on myos ristiriitaisia tutkimustuloksia. Sanaston hallinta on nahty

my0s lasten vahvuutena (Laws & Bishop 2003).

Lasten, joilla on Downin syndrooma, kielelliset vaikeudet ovat samankaltaisia kuin
kielellisia erityisvaikeuksia omaavilla lapsilla. Molempien ryhmien heikkoudet ja

vahvuudet olivat samoja, ja yhdenmukaisia aiemmin esitettyjen tutkimustulosten
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kanssa. (Laws & Bishop 2003). Vanvuchelen, Feys & De Weerdt (2011) tutkivat
kielellista kehitysta alle kouluikaisilla lapsilla. Heidan tuloksensa vahvistivat yleisen
ennakkokasityksen: lapsilla, joilla on Downin syndrooma, on vaikeuksia puhumisessa,

mutta he ovat hyvia imitoimaan ja matkimaan muita.

Kielellisten vaikeuksien vuoksi kaikille lapsille, joilla on Downin syndrooma, suositellaan
varhaista kuntoutuksen aloittamista. Kielen kehitysta voi tukea esimerkiksi AAC-
menetelmilla eli puhetta tukevilla ja korvaavilla kommunikaatiomuodoilla. Hyvia
tukimuotoja ovat esimerkiksi tukiviittomien tai kuvien kaytto. Lapsille suositellaan
myo6s puheterapiaa, jossa keskitytaan kielen motoriikan ja puheen selkeyttamiseen.

(Valkkild 2009, 44-47.)

Vaikeuksien ja ongelmien sijaan on tarkea huomata, etta henkil6illa, joilla on Downin
syndrooma, on paljon erilaisia kommunikaatiomuotoja ja he kykenevat ilmaisemaan
itsedadn pienista vaikeuksista huolimatta. Kielen ja kommunikaation hallitseminen on
tarkeda adaptiivisten taitojen kannalta ja esimerkiksi tassa tutkimuksessa kaytetyssa
ABI-testissa ne luokitellaan omaksi osa-alueekseen (Brown & Leigh 1986). Kielen ja
kommunikaation taidot eivat kuitenkaan ole kaikista muista taidoista erillisia, vaan ne
vaikuttavat kaikkiin adaptiivisen kayttaytymisen osa-alueisiin. Esimerkiksi suullinen
kielitaito ja lukutaito olivat yhteydessa toisiinsa lapsilla, joilla on Downin syndrooma
(Cardoso-Martins, Peterson, Olson & Pennington 2009). Taman yhteys voisi johtua
esimerkiksi siita, ettd suullinen kielitaito on merkittdvdassa roolissa lukutaidon
oppimisessa (Boudreau 2002). Seuraavassa kappaleessa tarkastellaan lukemisen ja

kirjoittamisen taitoja lapsilla ja nuorilla, joilla on Downin syndrooma

3.3 Akateemiset taidot

Lukemisen ja kirjoittamisen taidot liittyvat vahvasti oppimiseen ja itsendiseen elamassa
selvidmiseen. Lukutaidon saavuttaminen auttaa myo6s kielen ja kommunikaation
kehittymisessa. Tassa kappaleessa lasten tai henkildiden, joilla on Downin syndrooma,
taidoista puhutaan sujuvuuden vuoksi yleisesti lasten tai henkildiden taitoina. Lasten

lukutaito vaihtelee paljon (Boudreau 2002, Bochner, Outhred & Pieterse 2001).
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Lukutaitoisten henkildiden osuudet vaihtelevat paljon myds eri tutkimuksissa, joiden

tulokset esitellaan seuraavassa taulukossa.

TAULUKKO 2. Lukutaitoisten henkildiden osuudet eri tutkimuksissa

Tutkimus Kohderyhma Lukutaitoisten Lisatietoa
osuus %

Boudreau 2002 5-17-vuotiaat N =20 75 %

Trenholm &

Mirenda 2006 13-19-vuotiaat N = 36 85 %

Trenholm & . .

Mirenda 2006 9-13-vuotiaat N = 49 71% Taito heikommalla
tasolla kuin
vanhemmilla.

Trenholm &

Mirenda 2006 aikuiset N = 49 94 % 47 % 3-4-luokan
tasolla

Bertoliym. 2011  14-19-vuotiaat N =62 42 %

Bertoliym. 2011  20-24-vuotiaat N =48 52 %

Laws & Gunn

2002 10-24-vuotiaat N = 30 36 % idn k.a. 16 vuotta

Laws & Gunn samat henkilot kuin ed. 5

2002 vuoden padasta toisessa 50 %

mittauksessa

Lukutaitoisten henkildiden osuuksien vaihtelu eri tutkimuksissa voi johtua esimerkiksi
erilaisista lukutaidon maarittelyista Naiden tutkimusten perusteella lukemisen
opettaminen ja harjoitteleminen on tarkeda myos nuorten ja nuorten aikuisten kanssa,
koska lukutaito voi kehittya vasta myohemmalla idlld. Seuraavaksi perehdytdan

tarkemmin lukemisen eri osa-alueisiin henkil6illa, joilla on Downin syndrooma.

Lukemisen prosessi voidaan jakaa kahteen vaiheeseen, kirjainten tunnistamiseen ja
yhdistamiseen adanteisiin  eli dekoodaamiseen ja luetun ymmartamiseen.
Dekoodaamista on mitattu yleensa epdsanojen lukemisella. Fonologisen sanojen
koodaamisen vaihtoehtona on sanojen ortografinen tunnistus, mika tarkoittaa sita,
etta lukija tunnistaa sanan sen visuaalisen hahmon perusteella. Ortografinen strategia

on edellytys tehokkaalle luetun ymmartamiselle, koska sen kayttdjalla jaa enemman
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kognitiivista kapasiteettia luetun ymmartamiseen. (Naess, Melby-Lervag, Hulme &

Lyster 2012).

Tutkimustulokset lasten lukutaidon osa-alueista ovat ristiriitaisia. Naessin ym. (2012)
mukaan lasten vahvuus lukemisessa on dekoodaaminen, joka taas Boudreaun (2002)
tutkimuksen mukaan on lasten heikkous. Tdma ero voisi johtua esimerkiksi siita, etta
Naess ym. (2012) vertasivat lapsia samalla sanantunnistamisen tasolla oleviin
tyypillisesti kehittyviin lapsiin, ja Boudreau (2002) vertasi lasten lukutaitoa saman
nonverbaalisen alykkyystestin tuloksen omaavien tyypillisesti kehittyvien lasten
lukutaitoon. Naessiin ym. (2012) mukaan lapsilla oli vaikeuksia sanaston hallinnassa ja
fonologisessa tietoisuudessa. Boudreaun (2002) lasten vahvuus lukemisessa oli taas
sanantunnistamisessa, mika olisi voinut johtua esimerkiksi vahvuuksista visuaalisen
muistin alueella. Toisaalta Nashin & Heathin (2011) tutkimuksessa lapsilla oli yhta
hyvat sanaston hallinnan taidot kuin samalla luetun ymmartamisen tasolla olevalla
verrokkiryhmalld, mutta verbaalisen tyomuistin ja paattelytaitojen osa-alueilla he
olivat verrokkiryhmaa heikompia. Myods vyleisesti lapsilla oli heikkoutena luetun

ymmartaminen.

Lapset  hyotyvat  fonologisen  dekoodauksen  strategioiden  opetuksesta.
Opetusmenetelmat voisivat keskittyd aakkosjarjestelman ymmartamiseen ja lyhyiden
sanojen dekoodaamiseen, mika ei aiheuta liiallisia vaatimuksia verbaaliselle
tyomuistille. Lasten luetun ymmartamistd voi helpottaa sanaston opetuksella.
Opetettavaa sanastoa kannattaa opettaa suoraan sanojen tai erilaisten kokemusten
kautta. Toisto on my06s tarkea osa tuloksellista opetusta. Lapsille kannattaa opettaa
jokapadivaisessa elamadssa tarvittavia seka lukemiseen liittyvida sanoja, kuten kirjainten

nimia tai tekstin ominaisuuksiin liittyvia sanoja. (Naess ym. 2012.)

Al Otaiba ja Hosp (2004) kehittivat tehokkaaksi todetun opetusohjelman lasten
lukemaan opettamiseksi. Malli sisdlsi joka oppitunnilla fonologisen tietoisuuden,
danteiden, lukusujuvuuden, sanaston ymmartamisen ja opitun arvioinnin tehtavia.
Opettaja mallinsi oikeita suorituksia, seka oppilaat saivat itse valita sanaston
ymmartamisen opettelussa kaytettavia teksteja. Malli sisdlsi samoja elementteja kuin

Naessin ym. (2012) suositukset.
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Lasten vahvuudet joillakin lukutaidon osa-alueilla ovat johtaneet oletukseen, etta
lasten lukutaito olisi heiddan vahvuutensa verrattuna yleiseen kognitiiviseen
suorituskykyyn (Boudreau 2002). Cardoso-Martins ym. (2009) selvittivat olivatko lapset
erityisen hyvia lukijoita verrattuna heiddn yleiseen kognitiiviseen suorituskykyyn,
mutta tutkimus ei vahvistanut tata oletusta. Yksil6llinen vaihtelu oli kuitenkin suurta,
kaksi yhdeksastatoista tutkimuksen 10-19-vuotiaasta osallistujasta omasi erityisen
hyvan lukutaidon. Kirjoittaminen on lukemisen rinnakkaistaito. Nuorilla on monenlaisia
kirjoittamisen taitoja. Trenholmin & Mirendan (2006) mukaan 13-19-vuotiaista
nuorista (n = 36) 62.2 % osasi kirjoittaa vastauksia koulun tydkirjaan. Nuorista 37.8 %

osasi kirjoittaa kirjeen ja 16.2 % taytti erilaisia lomakkeita kirjoittamalla.

Tutkimukset osoittavat, ettd suurin osa henkildista oppii lukemaan jollakin tasolla.
Henkilot kayttavat lukutaitoaan vapaa-ajallaan monipuolisesti. He lukevat lehtia,
kirjoittavat kirjeita ja pienia tarinoita (Bochner ym. 2001). Kuten aiemmin on mainittu,
lukutaito on tarkea taito mahdollisimman itsendisen elaman kannalta, joten se on osa

my0s adaptiivisia taitoja.

Toinen adaptiivisten taitojen kannalta tarkea akateeminen alue on matematiikan
taidot. Jokapdivaisessa eldmdssa tarvitaan ainakin suurten ja pienten maarien
erottamista, numerosymboleiden ja kirjoitettujen lukujen hallintaa (Paterson, Girelli,
Butterworth & Karmiloff-Smith 2006). Matemaattisten taitojen vaikeudet aiheuttavat
vaikeuksia my6s monimutkaisempiin toimintoihin, kuten esimerkiksi kaupassa
kdaymiseen. Matematiikan taitoja on tutkittu vain vahan henkil6illa, joilla on Downin
syndrooma. Henkildiden taidot vaihtelevat, mutta paaasiallisesti heidan oppimisensa
etenee samoin kuin muillakin henkililld, mutta hitaammin. Abstraktit kasitteet ovat
erityisen  vaikeita. Lyhytkestoisen muistin  heikkous aiheuttaa vaikeuksia
matemaattisten ongelmien ratkaisussa, joten konkreettisia ja visuaalisia malleja
tarvitaan opetuksessa. Visuaalisesti tai konkreettisesti mallinnetut tehtavat
ymmarretdan helpommin kuin auditiivisesti tai verbaalisesti esitetyt tehtavat. (Herrera,
Bruno, Gonzales, Moreno & Sanabria 2010.) Matemaattisten taitojen hallinta on

yhteydessa henkilon yleiseen kognitiiviseen taitotasoon (Paterson ym. 2006).
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Henkil6t, joilla on Downin syndrooma, oppivat hallitsemaan erilaisia jokapaivaisessa
eldmdssa tarvittavia matematiikan taitoja. Esimerkiksi kaikki Patersonin ym. (2006)
tutkimuksen henkilot (keski-ikd 26 vuotta) osasivat laskea ainakin 35:een, kaksi
kolmasosaa tutkimusjoukosta osasi laskea takaperin. He osasivat jarjestellda numeroita
jarjestykseen ja kertoa, mikda numero tulee seuraavaksi tai aiemmin. Koehenkil6t
tunnistivat myds numerosymbolit ja ymmarsivat niiden vastaavuuden visuaaliseen
malliin. Heille esitettiin my6s 25 yksinumeroista yhteenlaskua, 25 vdahennyslaskua ja 24
kertolaskua, yhteenlaskuista he osasivat keskimaariin 84 %, vahennyslaskuista 76 % ja

kertolaskuista 64 %.

3.4 Motoriset taidot

Motoriset taidot ovat kdytdssa ldhes kaikissa toiminnoissa arkipadivadisessa elamassa.
Esimerkiksi ruuan valmistaminen ja sydminen vaativat kehittyneita motorisia taitoja.
Akateemisista taidoista kirjoittaminen on hienomotorista toimintaa. Motoriset taidot
kuuluvat siis kaikkiin adaptiivisten taitojen osa-alueisiin, vaikka niitd ei suoranaisesti
mitatakaan erillisind taitoina ABI-testissa. Toisaalta yleisesti kaytetysta Vineland
Adaptive Behavior Scale -testissa motoriset taidot mitataan omana osa-alueenaan (van
Duijn, Dijkxhoorn, Scholte & van Berckelaer-Onnes 2010). Yleisesti kehitysvammaisilla
lapsilla on todettu olevan heikommat motoriset taidot kuin keskimaaraisesti
kehittyneilld lapsilla. Kehitysvammaisten lasten taidoissa on myds enemman hajontaa,
joten kehitysvammaisuus ei sindnsa valttamatta tarkoita sita, ettad lapsella on heikot

motoriset taidot. (Westendorp, Houwen, Hartman & Visscher 2011.)

Tutkimusten mukaan lasten, joilla on Downin syndrooma, motoriset taidot kehittyivat
hitaammin kuin vertailuryhman lapsilla. He saavuttivat 12-vuotiaana 82 %
vertailuryhman motorisista taidoista, joten lapset omaavat paljon erilaisia motorisia
taitoja. Lasten taidoissa oli enemman hajontaa kuin vertailuryhman taidoissa. (van
Duijn ym. 2010.) Myds Wuangin & Yng Sun (2012) tutkimus vahvisti saman tuloksen.
Heiddn mukaansa 12-18-vuotiailla nuorilla, joilla oli Downin syndrooma, ei nakynyt

fyysisessa  toimintakyvyssda samanlaisia sukupuolieroja kuin keskimaaraisesti
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kehittyvilla nuorilla. Pojat suoriutuivat yhta hyvin kuin tytot. Toisaalta Rihtmanin ym.
(2009) tutkimuksen mukaan tyto6illa oli paremmat motoriset taidot kuin pojilla.
Scherrillin (1998) mukaan Downin syndrooman omaavien henkiléiden motoriset taidot
ovat heikompia kuin kehitysvammaisten henkildiden motoriset taidot keskimaarin

(Wuang & Yng Sun 2012).

Vaikka keskimadaradisesti kehitysvammaiset lapset kehittyvat hitaammin motoriikan
alueella kuin vammattomat lapset, kehitysvammaisuuden perusteella ei voi tehda
tarkkoja johtopaatoksia yksilon toimintakyvystd. Motoristen haasteiden lisdksi
kehitysvammaisilla ihmisilla voi olla ongelmia havaitsemisessa, oman kehon
hahmottamisessa ja tehtdavan ymmartamisessa. Monesti ongelmat motorisessa
suorituksessa johtuvatkin edelld mainituista seikoista motoristen ongelmien sijasta.
(Rintala, Huovinen & Niemeld 2012, 86—89.) Motorinen toimintakyky on yhteydessa

my0s henkilon dlykkyysosamaaraan (Rihtman ym. 2009).

3.5 Sosiaaliset ja sosio-kognitiiviset taidot

Sosio-kognitiiviset taidot ovat ihmisten valisen vuorovaikutuksen ydintaitoja. Ne ovat
keskeisia taitoja esimerkiksi ystavyyssuhteiden yllapitamiselle, joten niillda on
merkittava vaikutus eldmanlaatuun, sosio-emotionaaliseen hyvinvointiin  ja
psyykkiseen terveyteen. (Wishart 2007.) Sosiaalisia taitoja tarvitsee myos lahes kaikissa
eldmadn toiminnoissa, joten ne ovat tarked osa adaptiivisista taidoista. My0Os tassa
tutkimuksessa kaytetyssa ABI-mittarissa (Brown & Leigh 1986) sosiaaliset taidot ovat
yksi adaptiivisen kayttaytymisen osa-alue. Kehitysvammaisten lasten sosio-kognitiivista
toimintakykya on tutkittu suhteellisen vahan, verrattuna esimerkiksi siihen, kuinka
yleisind lasten vaikeuksia kaverisuhteiden solmimisessa ja yllapitamisessa pidetdan

(Wishart 2007).

Lapsia, joilla on Downin oireyhtyma, pidetdan yleensa sosiaalisina ja positiivisina. Jo
pienilla lapsilla, joilla oli Downin syndrooma, oli vahvuutena kiinnostus ja liittyminen
sosiaaliseen ymparistoon. (Fidler, Most, Booth-LaForce & Kelly 2008). My&s Rosnerin,

Hodappin, Fiddlerin, Sagunin & Dykensin (2004) tutkimuksessa ihmiset, joilla oli
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Downin syndrooma, olivat sosiaalisia, kayttaytyivat hyvin toisten ihmisten seurassa,
olivat aktiivisia eri organisaatioissa ja omasivat tyoskentelytaitoja. Mielenterveyden ja
kayttaytymisen ongelmat ovat harvinaisempia henkil6illa, joilla on Downin syndrooma,
kuin yleisesti kehitysvammaisilla henkil6illa (Hippolyte, Iglesias, Van der Linden &
Barisnikov 2010). Myds Downin syndrooman omaavien lasten didit pitivat lapsiaan
vahemman masentuneina ja enemman elamaansa tyytyvaisind kuin aidit, joiden
lapsella oli maarittelematon kehitysvamma tai autismi. Lapset, joilla oli Downin
syndrooma, saivat myds enemman pisteitda Vineland Adaptive Behavior -scalen
sosiaalisesten taitojen asteikosta kuin muiden ryhmien lapset. (Griffith, Hastings, Nash

& Hill 2010.)

Vaikka henkil6illa, joilla on Downin syndrooma, on vahvuuksia joillakin sosiaalisuuden
osa-alueilla (Fidler ym. 2008), lapsilla oli jonkin verran vaikeuksia tunteiden
tunnistamisessa.  Erilaisten lasten tekemissa paritdissa lapset, joilla oli Downin
syndrooma, ottivat yleensa passiivisen roolin, joten yhteistoiminnallisen oppimisen
tulisi olla aikuisten strukturoimaa (Wishart 2007). 8-vuotiailla lapsilla, joilla oli Downin
syndrooma, oli enemman sosiaalisia ja kdyttaytymisen ongelmia kuin yleensa lapsilla
lukuun ottamatta huolestuneisuutta ja masentuneisuutta, joten sosiaalisten taitojen
opettamiseen kannattaa kiinnittda erityistd huomiota (Bruil ym. 2011). On tarkeaa
ohjata lapsia, joilla on Downin syndrooma, kanavoimaan heiddn sosiaaliset taitonsa
mahdollisimman adaptiivisesti, jotta he voisivat liittya ymparistdon mahdollisimman

jouhevasti. (Fidler ym. 2008)

Guralnik, Connor & Johnson (2011) tutkivat Ilasten kaverisuhteita. Heidadn
tutkimuksessaan oli mukana kolme eri ryhmaa: 4.5-7-vuotiaat lapset, joilla oli Downin
syndrooma, seka huolellisesti valitut vertailuryhmat, jotka oli valittu kronologisen ian
seka testatun henkisen kehitysian mukaisesti. Lapsilla, joilla oli Downin syndrooma, oli
samankokoiset kaveripiirit kuin vertailuryhmilld, mutta he leikkivat keskimaaraisesti
hieman lyhyempia aikoja keskendan. Kronologisen ian vertailuryhman lapset leikkivat
hieman useammin kuin muut lapset. Ryhmien valilla ei ollut tilastollisesti merkitsevia
eroja leikkijoiden keskindisessa toimeen tulemisessa, konfliktien maardssa tai niista
hairiintymisesta. Lapset tulivat siis hyvin toimeen toistensa kanssa, ja konflikteja tuli

silloin talléin tai harvoin. Tilastollisesti merkitsevia eroja oli ainoastaan siina, etta
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kronologisen ian mukaisen vertailuryhman lapset olivat hieman innostuneempia
leikkimisesta ja he osallistuivat hieman enemman leikkiin. Lapset, joilla oli Downin
syndrooma, tarvitsivat vertailuryhmien lapsia enemman aikuisen tukea leikin
aloittamisessa, osallistumisessa, sekd sosiaalisten sdantdjen ja leikin saantdjen
ymmartamisessa. Opetusryhman inklusiivisuuden asteella ei ollut tilastollista

merkittavyyttd mihinkaan tutkittuun kohteeseen.

Lapsilla, joilla on Downin syndrooma, on paljon erilaisia sosiaalisia taitoja. He nauttivat
ystavyyssuhteista ja ihmisten valisesta vuorovaikutuksesta. Sosiaalisten taitojen tayden
potentiaalin kayttamiseksi he tarvitsevat kuitenkin aikuisen tukea. On myds
muistettava, etta sosiaalisuus ja kiinnostus vuorovaikutukseen eivat valttamatta ole
merkki hyvistd sosiaalisista taidoista, joten sosiaalisten taitojen opetukselle on

annettava paljon huomiota (Wishart 2007).

3.6 Terveys ja lisstvammat

Henkil6illa, joilla on Downin syndrooma, on muuta vdestéa suurempi riski
sydanvikoihin, naoén ja kuulon ongelmiin, kilpirauhasen vajaatoimintaan,
masennukseen, epilepsiaan seka Alzheimerin oireyhtymaan. Terveysongelmien maara
vaihtelee paljon henkildiden vililla. (Maatta 2011, 75.) Kolmasosalla lapsista ei ole
mitddn synnynnaista vikaa tai terveysongelmaa (Rihtman ym. 2009) Seuraavan sivun
taulukossa (TAULUKKO 3) esitelladan terveysongelmien yleisyyttda eri tutkimusten

mukaan.

Ka-Lin Yamin ym. (2008) tutkimuksen mukaan epilepsiaa sairasti noin 2 % lapsista,
mutta Suomessa epilepsiaa sairastaa n. 5-10 % (Valkkila 2009). Liikuntavamma on noin
7 % aikuisista (Stancliffe ym. 2012). Vaikka henkil6illa, joilla on Downin syndrooma, on
paljon erilaisia terveysongelmia, he ovat kuitenkin heidan laheistensa mukaan melko
terveita. Vain alle 10 %:lla Carrin (2008) tutkimukseen osallistuneista sanottiin olevan
heikko terveydentila, noin kahdella kolmasosalla sanottiin olevan normaali
terveydentila ja neljannekselle hyva terveydentila. On huomattava, ettd terveyden

maaritelma on siis subjektiivinen.
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TAULUKKO 3. Terveysongelmien yleisyys eri tutkimuksissa henkil6illa, joilla on Downin
syndrooma (Ka-Ling Yam ym. 2008; Rihtman ym. 2009; Maatta ym. 2011)

Terveysongelma Yleisyys lapsilla %  Yleisyys lapsilla % Yleisyys 0-29-
N = 407 (Ka-Ling N =60 (Rihtman  vuotiailla %
Yam ym. 2008) ym. 2009) (Maatta ym.

2011)

Sydan ja —

verisuoniongelmat 53 % 43 % 47 %

Naoén ongelmat 48 % ei tutkittu 49 %

Kuulon ongelmat 34 % ei tutkittu 16 %

Kilpirauhasen vajaatoiminta
ja muut hormonierityksen

ongelmat 27 % 10% 8%
Tukielimistdn ongelmat 14 % 3% ei tutkittu
Ruoansulatuselimiston

ongelmat 11% 8% keliakia 4 %
Nukkumisongelmat 9% ei tutkittu 0%

Neurologiset ongelmat
(esim. epilepsia tai vaikeat
kayttdaytymisen ongelmat) 7% ei tutkittu

22 % (psyk. tai
kayt. ongelmat),
4 % epilepsia

Sairaudet vaikuttavat ihmisten toimintakykyyn, joten AAIDD:n (2010) mukaisesti
ihmisen toimintakykya arvioitaessa on otettava huomioon hanen terveytensa.
Lisavammojen lukumaara ja vakavuus ovat yhteydessa arvioituun alykkyysosamaaraan,
adaptiiviseen kayttaytymiseen ja tuen tarpeeseen. Mitd enemman ja mita vaikeampia
lisavammoja henkil6lla on, sitd vdahemman hanellad on siis adaptiivisia taitoja. (Harries,
Guskcia, Kirby & Nettelbeck 2009). Toisaalta sydanvioilla ei ollut yhteytta adaptiivisiin
taitoihin (Rihtman ym. 2009). Taman vuoksi myos tdssa tutkielmassa mahdolliset

lisavammat on huomioitu kysymyksenasettelussa.
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3.7 Adaptiivinen kayttaytyminen kokonaisuutena

Kaikki aiemmissa kappaleissa esitellyt taidot ovat olleet adaptiivisten taitojen
osataitoja, mutta ndin lopuksi kasitelldaan viela adaptiivista kayttaytymista
kokonaisuudessaan henkil6illa, joilla on Downin syndrooma. Yksi yleisimmista kaytossa
olevista adaptiivisen kayttaytymisen mittareista on Vineland Adaptive Behaviour Scale
(Sparrow, Cichetti & Balla 2005), jossa adaptiivista kdyttaytymista arvioidaan neljan eri
osa-alueen pohjalta. Osa-alueita ovat kommunikaatio-, sosiaaliset -, paivittdisten
toimintojen - ja motoriset taidot, jota voidaan kuitenkin kayttada vain alle
kuusivuotiaiden lasten kanssa. Kuten ABI-mittarissa, testistd on mahdollista johtaa
standardipistemaara, jonka keskiarvo on 100 ja keskihajonta 15. Lisaksi on mahdollista
johtaa prosentuaalinen pistemaara. (Tasse ym. 2012). Seuraavissa tutkimuksissa

adaptiivista kayttaytymista on tutkittu juuri kyseisella mittarilla.

Lasten, joilla on Downin syndrooma, adaptiiviset taidot kehittyvat muita lapsia
hitaammin ja taidoissa on myds enemman hajontaa. 12-vuotiaana he saavuttivat
keskimaarin 65 % (SD = 17.92 %) testin taidoista, kun heidan ikdtoverinsa saavuttivat
keskimadrin 93 % taidoista (SD = 4.97 %). Lapsilla, joilla on Downin syndrooma, testin
osa-alueista pienena heikkoutena voidaan pitda kommunikaatiotaitoja, joista he
saavuttivat 56 %. Pdivittdisista taidoista he saavuttivat 62 % ja sosiaalisista taidoista 64
%. Lasten vahvuus olivat motoriset taidot, joista he saavuttivat 82 %. (van Duijn ym.
2010.) Myo6s Dykens, Hodapp & Evansin (2006) mukaan kommunikaatio, ja etenkin
tuottava kommunikaatio, on adaptiivisen kayttaytymisen heikoin osa-alue henkil6illa,
joilla on Downin syndrooma. Toisaalta inklusiivisissa ymparistdissa opiskelleilla nuorilla

kommunikaatiotaidot on myds nahty vahvuutena (Buckley, Bird, Sacks & Archer 2009).

Guralnik ym. (2011) tutkimuksessa lasten (mediaani-ikd 5.6 vuotta) keskimaarainen
adaptiivisen kayttaytymisen standardipistemaara oli 64. Dykens ym. (2006) saivat
samankaltaiset tulokset, 7-11-vuotiaiden lasten keskimaarainen pistemaara oli 55.2.
Blatcherin & Mcintyren (2006) tutkimuksessa nuorten aikuisten (mediaani-ika 20.3
vuotta) keskimadrainen adaptiivisen kayttaytymisen standardipistemaara oli todella

alhainen (keskimaarin 32.4), joka oli kuitenkin suurempi kuin henkil6illd, joiden
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kehitysvamman taustaa ei oltu maaritelty tarkemmin (keskimaarin 23.4). Nuorilla, joilla
on Downin syndrooma, on todettu olevan my6s vahemman adaptiivisen
kayttaytymisen ongelmia, kuin henkil6illa, joilla on joku muu kehitysvamma (Chapman
& Hesketh 2000). Seuraavassa taulukossa esitelladan muutamien taitojen osaamista 14—

19-vuotiailla nuorilla.

TAULUKKO 4. Muutamia adaptiivisia taitoja nuorilla, joilla on Downin syndrooma
(Bertolli ym. 2011)

Taito, jonka osaa vahaisella tuella tai ilman % 14—19-vuotiaista nuorista (N=62)
tukea

Peseytya itse 76 %
Tehda yksinkertaista ruokaa 40 &
Ulkoilla yksin 76 %
Kayttaa julkista liikennetta 48 %

Koulutus vaikuttaa nuorten adaptiiviseen kayttaytymiseen. Buckley, Bird, Sacks &
Archer (2009) vertailivat taitoja erityiskoulussa ja inklusiivisissa ymparistoissa
opiskelleilla nuorilla, joilla oli Downin syndrooma. Nuorten paivittdiset, sosiaaliset ja
kommunikaatioon liittyvat taidot parantuivat merkittavasti teini-idssa, huomioiden
etta tutkimuksessa tarkasteltiin taman tutkimuksen tapaan monia eri-ikdisia nuoria, ei
samoja nuoria heidan ikaantyessaan. Paivittdisten ja sosiaalisten taitojen osalta
koulujarjestelyilla ei ollut merkitystd, mutta kommunikaation ja lukutaidon osalta
inklusiivisissa ymparistoissa opiskelleet nuoret kehittyivat erityiskouluissa opiskelleita
enemman. Toisaalta Di Nuovon & Buonon (2011) <mukaan samalla mittarilla
tutkittaessa taidot kommunikaatiossa, paivittdisissa - ja motorisissa taidoissa

parantuivat idn myota, mutta sosiaaliset taidot eivat.

Adaptiivisia taitoja on vertailtu myos eri ryhmien valilla. Henkil6illa, joilla on Downin
syndrooma, on vahemman kayttaytymisen ongelmia kuin henkil6illa, joilla on Prader-
Willin -, Fragile X -, Williamsin - ja Angelmanin oireyhtyma. Toisaalta heidan

adaptiiviset taitonsa ovat heikompia lukuun ottamatta henkildita, joilla on Angelmanin
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oireyhtyma. (Di Nuovo & Buono 2011). Dressler, Perelli, Bozza & Bargagna (2011)
vertailivat henkildiden, joilla oli Downin syndrooma, henkildiden joilla oli Downin
syndrooma ja autistisia piirteita sekd pelkastaan autistisia piirteita omaavien
henkildiden adaptiivisten taitojen profiileja. Pelkdastdan Downin syndrooman omaavien
henkildiden adaptiiviset taidot olivat kaikista korkeimmat. Molempien Downin
syndrooma -ryhmien henkildilld oli samankaltaiset profiilit. Vahvuudet olivat asumisen
ja vastaanottavan kommunikaation alueilla ja heikkoudet tuottavan kommunikaation,

ihmissuhteiden ja yhteisollisten taitojen alueilla.

Adaptiiviset taidot ovat tarkeitda monilla elaman osa-alueilla. Adaptiivisen
toimintakyvyn taso ennustaa jopa alykkyysosamaaraa paremmin lapsen koulutustasoa
(de Bildt ym. 2005). Tydllistyneilld kehitysvammaisilla ihmisilla on todettu olevan
paremmat adaptiiviset taidot kuin henkil6illa, jotka eivat olleet tdissa (Su, Lin, Wu &
Chen 2008). Bertoli ym. (2011) korostivat juuri heikon tyollistymisen ongelmaa
aikuisuudessa henkil6illa, joilla on Downin syndrooma. Inklusiivinen koulutus ei auta
mitaan, jos henkilo syrjaytyy yhteiskunnasta heti koulutuksen jalkeen. Jopa kaksi
kolmasosaa aikuisista, joilla on Downin syndrooma, ei kdy toissa tai tyon tapaisessa
pdivatoiminnassa, mika on ehka yksi suurimmista haasteista, mihin yhteiskunnan ja
koulutuksen pitaisi vastata. Adaptiiviset taidot ovat opittuja taitoja, joten myds niiden
opettaminen on mahdollista. Koulutuksella olisi siis mahdollisuus adaptiivisten taitojen
kehittamisen kautta vaikuttaa monin tavoin elamaan henkildilld, joilla on Downin

syndrooma.
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4 Tutkimustehtavat

1 Miten adaptiiviset taidot eroavat nuorilla, joilla on Downin syndrooma, ja

normiaineistojen nuorilla?

1.1 kehitysvammaisten nuorten normiaineistoon verrattuna

1.2 kaikkien nuorten normiaineistoon verrattuna

2 Millainen yhteys taustamuuttujilla on adaptiiviseen kayttaytymiseen?

2.1 sukupuoli

2.2 ika

2.3 lisavammat

2.4 ystavien maara
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5 Tutkimuksen toteutus

5.1 Tutkimuskohde ja —aineisto

Tutkimuksen kohderyhmana olivat suomalaiset 13—18-vuotiaat lapset, joilla oli Downin
syndrooma. Tavoitteena oli saada edustava ndyte padjoukosta, joten kaikki
kaytannollisen valimatkan sisalla asuneet kohderyhman jasenet pyrittiin tavoittamaan.
Tietoa kerattiin eri puolelta Suomea. Kyseessa ei siten ole tdysin satunnaistettu otos
suomalaisista nuorista, joilla on Downin syndrooma, mutta tdssa tutkimuksessa
oletetaan, ettd asuinpaikalla ei ole tilastollista merkitysta adaptiiviseen

kayttaytymiseen, joten nayte on riittava.

Aineistona olivat ABI-mittarin lyhyen version (Brown & Leigh 1986) avulla keratyt
opettajien nakemykset lasten adaptiivisista taidoista. Tavoitteena oli saada n. 100
vastausta, mutta koska Suomessa syntyy vuosittain vain 75 lasta, jolla on Downin
syndrooma (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2011), tama osoittautui kohtuullisella
tyomaaralla mahdottomaksi, joten tavoite laskettiin 20-30 vastaukseen. Lopulta
saatiin 18 vastausta, mika on pienimuotoiselle maaralliselle analyysille riittavasti, kun

kdytetdan parametrittomia menetelmia (Metsamuuronen 2005).

Arvioidut nuoret olivat ialtdan keskimaarin 15 vuotta ja 3 kuukautta. Nuorin oppilas oli
ialtaan 13 vuotta ja 1 kuukautta ja vanhin 18 vuotta ja 3 kuukautta. Myds sukupuolen
osalta tutkimusjoukko oli jakautunut tasaisesti. Poikia oli 10 ja tyttdja 8. Kognitiiviselta
tasoltaan suurin osa nuorista (12) oli keskivaikeasti kehitysvammaisia. Kaksi nuorta oli
lievasti kehitysvammaisia ja neljan nuoren kognitiivisen kehityksen taso ei ollut
tiedossa. Kaikki nuoret olivat Suomen kansalaisia, asuivat vanhempiensa luona ja olivat
opiskelleet koko kouluaikansa erityisluokassa. Viidella nuorella oli yksi tai useampi
vahintaadn lievaa haittaa aiheuttava lisdvamma. Kuusi nuorta oli osallistunut viimeisen
kuuden kuukauden aikana puheterapiaan, kolme nuorta oli osallistunut fysioterapiaan

ja kolme johonkin muuhun terapiaan.
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5.2 Tutkimuksessa kaytetty mittari

Tutkimuksessa kdytettiin Adaptive Behavior Inventory -mittarin lyhytta versiota (Brown
& Leigh 1986), joka on tarkoitettu 5-19-vuotiaiden kehitysvammaisten lasten
adaptiivisen kayttaytymisen arviointiin. ABI-testi on luonteeltaan maarallinen ja se
suoritetaan ulkoisen arvioinnin mukaisesti. Testi suoritetaan siten, ettd tutkittavan
oppilaan hyvin tunteva henkild vastaa oppilaan taitoja koskeviin vaittamiin.

Tutkimuksessa kaytettiin Konnun ja Pirttimaan (2012) suomentamaa versiota (LITE 1).

Adaptiivisessa kayttaytymisessa on seka yleisia ja yksityiskohtaisia tekijoita, mita
arvioidaan ABI-mittarin laajassa versiossa viidella itsenaiselld asteikolla. Nama asteikot
ovat:

* itsesta huolehtiminen

* kommunikointi

» sosiaalinen vuorovaikutus

* akateemiset tehtavat

» ty6hon liittyvat taidot.

Testin laajassa versiossa jokaisessa edellda mainitussa asteikossa on 30 (yhteensd 150)
kohdehenkil6a kuvaavaa vaittamaa, joiden sopivuutta arvioinnin kohteena olevaan
oppilaaseen arvioidaan neliportaisella asteikolla (ei koskaan, onnistuu osittain,
onnistuu joskus, hallitsee taidon). Tassa tutkimuksessa kaytettiin mittarista koostettua
lyhytta versiota, jossa on yhteensa 50 vaittamaa kaikilta adaptiivisen kayttaytymisen

osa-alueilta. (Brown & Leigh 1986.)

Maarallinen ABI-testi on luonteeltaan absoluuttinen, yhteiseen muuttumattomaan
normiaineistoon suhteutettava testi. ABI-testi on normitettu yhdysvaltalaisten
koululaisten osalta seka koko populaation ettd kehitysvammaisten oppilaiden osalta,
joten testin tuloksia voi verrata kahteen eri normiaineistoon: kaikkien lasten (N = 1296)
ja kehitysvammaisten lasten (N = 1076) normiaineistoon. Normiaineistossa oli
tasaisessa suhteessa 5-19-vuotiaita oppilaita. Kaikkien lasten normiaineistoon
vertaaminen auttaa vertaamaan miten testattavan henkilon tulos suhteutuu

keskimaaradiseen tulokseen. Kehitysvammaisten lasten normiaineistoon vertaaminen
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erottelee voimakkaammin kehitysvammaisten lasten adaptiivisen kayttaytymisen
eroja. Seuraavassa taulukossa (TAULUKKO 5) esitellddn muutamia tutkimukseen

vaikuttavia tunnuslukuja kehitysvammaisten lasten normiaineistosta (Brown & Leigh

1986, 29-30).

TAULUKKO 5. Tutkimukseen vaikuttavia normiaineiston tunnuslukuja (Brown & Leigh
1986)

Piirre % normiaineiston lapsista (N = 1076)
AO50-70 88.9%

A0 20-49 10.7 %

A0 <20 0.4%

Fyysinen vamma tai terveysongelma 142 %

Brown & Leigh (1986) suosittavat, ettd adaptiivista kdyttaytymista ei tule arvioida vain
tietyn ymparistdn osalta vaan arviointi on suoritettava ottaen huomioon arkieldaman
tilanteet. Nain saadaan arvokkaampaa tietoa, koska tiedot on keratty epamuodollisesti
ja pidemmalta aikavaliltd, arviointi antaa realistisemman kuvan kyvyista ja
ymparistosta johtuvat tekijat voidaan ottaa huomioon. Tama otetaan tassa
tutkimuksessa huomioon, kun haastateltiin kohdehenkilon arkipaivaisen elaman hyvin
tuntevia henkil6ita, eli heiddn opettajiaan, jotka tekevat paljon yhteisty6ta myos
oppilaiden kotien kanssa. Arvioinnin luotettavuutta voi lisdta ekologisen arvioinnin
strategioilla (Brown & Leigh 1986), esimerkiksi kdyttamalla useita eri arvioijia eri

konteksteista, mika oli tassakin tutkimuksessa mahdollista.
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5.3 ABI-mittarin luotettavuus

Tassén ym. (2012) mukaan nykyisin on olemassa nelja kokonaisvaltaista yksil6llista,
standardisoitua ja psykometrisesti patevaa testid, jotka on normitettu kattavan
yvhdysvaltalaisen otoksen kanssa ja tehty kehitysvammaisuuden diagnosointiin. Tassa
tutkimuksessa kadytettya ABI-testia ei mainittu Tassén ym. (2012) hyvaksymien testien
listalla, minkda syyta voi vain arvailla. Ehka ABI-testin suhteelliseen vanhaa
normiaineistoa ei enda pideta luotettavana tai sitten ongelmana on se, etta ABI-testia
ei ole tehty pelkastdan kehitysvammaisuuden diagnosointiin. ABI-testida voidaan
kuitenkin kayttda tassa tutkimuksessa, koska se tayttda Tassén ym. (2012) esittamat
vaatimukset luotettavalle adaptiivisen kayttaytymisen arvioinnille. ABI-testi on
yksilollinen ja se sisaltaa kysymyksia jokaiselta adaptiivisen kayttaytymisen osa-
alueelta. Arviointi perustuu suoraan havainnointiin. Haastattelijat on koulutettu
tehtdavaansa ja haastattelua on harjoiteltu. Myds vastaajat ovat olleet akateemisesti
koulutettuja ammattilaisia, joten he ovat ymmartaneet adaptiivisen kayttaytymisen ja
tieteellisen mittaamisen perusteet. Tassén ym. (2012) vaatimusten mukaan vastaajan
tulee tuntea kohdehenkilé hyvin, mika on kontrolloitu sitd koskevan taustamuuttujan

avulla. Testin tilastollinen luotettavuus on my®os arvioitu.

ABI-mittarin (Brown & Leigh 1986) luotettavuutta on arvioitu huolellisesti mittarin
rakentamisvaiheessa.  Mittarin  validiteettia on arvioitu sisadltovaliditeetin,
kriteerivaliditeetin, kasitevaliditeetin, ammattilaisten arvioiden avulla. Mittarin
reliabiliteettia on arvioitu sisdisen yhtenevaisyyden mittauksilla ja uusintatesteilla.
Lisaksi testin tuloksia on verrattu muiden adaptiivisen kayttaytymisen testien ja eri

alykkyystestien tuloksiin.

Sisdltovaliditeetiltaan ABI-mittari ilmoitetaan luotettavaksi. Mittari on rakennettu eri
ammattilaisten vdlisessa yhteistyossa, joten se on yhtenevdinen adaptiivisen
kayttaytymisen kaytannon - ja tutkimustiedon kanssa (Brown & Leigh 1986). Testia
kdytettdaessa on kuitenkin otettava huomioon, etta ABI-testin rakentamisesta on jo
aikaa ja adaptiivisen kayttaytymisen maaritelmat ovat muuttuneet, joten siltd osin

testin luotettavuus on jo heikentynyt. Toisaalta testin taustalla oleva adaptiivisen
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kayttaytymisen maaritelma ja nykyiset maaritelmat eivat eroa toisistaan ratkaisevan
paljoa, joten testid voidaan kayttaa. Adaptiivisella kayttaytymisella ei edes ole mitaan
universaalia tai standardia maaritelmaa, mutta toisaalta eri maaritelmat ovat hyvin
samankaltaisia (Allen-Measures 2008). Testi on kuitenkin joiltain osin vanhentunut
yksittdisten vaittamien tasolla. Esimerkiksi kirjeiden postittaminen ei ole enaa niin
merkittava taito kuin kaksi vuosikymmenta sitten, eika nykyisin tarkeita tietoteknisia

taitoja ole huomioitu testissa lainkaan.

Testin reliabiliteetti on hyva. Pistemaarat ovat vahvasti yhteydessa ammattilaisten
antamiin arvioihin henkilon adaptiivisesta kadyttaytymisesta ja muihin adaptiivisen
kayttaytymisen testeihin. Testin tulokset korreloivat myds yleisten alykkyystestien
tulosten ja kohdehenkilon idan kanssa. Mittari erottelee ja luokittelee luotettavasti
oppilaat, joiden alykkyysosamaarat vaihtelevat. Mittari on myds sisaisesti
yhtenevainen, esimerkiksi lyhyen version ja pitkdan version tulokset ovat vahvasti
yhteydessa samoin kuin uusintamittausten tulokset. (Brown & Leigh 1986.) ABI-testin
lyhyen version pistemaara korreloi varsin hyvin (.87) myo6s paljon kaytetyn ja Tassén
ym. (2012) luettelossa mainitun Vineland Adaptive Behavior Scale -mittarin kanssa

(Brown & Leigh 1986), joten sita voidaan kayttaa huoletta tassa tutkimuksessa.

ABI-mittarissa on kaikkien lasten — ja kehitysvammaisten lasten normiaineistot.
Kaikkien lasten normiaineistoon vertaaminen antaa tiedon siitd, kuinka paljon tutkitut
lapset ovat muita lapsia kehityksessaan jaljessda, mutta ei ole kuitenkaan riittavaa
verrata lapsia, joilla on kehitysvamma, pelkastaan kaikkiin muihin lapsiin. Lasten, joilla
on etiologialtaan vaihteleva kehitysvamma, normiaineistoon vertaaminen auttaa
selvittdmaan Downin syndrooman erityispiirteitd, mutta siindkin on muutamia
haasteita. Ensinnakin, kaikkien kehitysvammaisiksi diagnosoitujen lasten joukko on
hyvin heterogeeninen, joten keskenddan vertailukelpoisten normiaineistojen
muodostaminen on haastavaa. Downin syndroomalle tyypilliset piirteet voivat olla
yleisia myos muilla kehitysvammaisilla ihmisille, mika aiheuttaa tilastomenetelmallisia
ongelmia Downin syndroomalle tyypillisten piirteiden selvittimiseen. (Chapman &

Hesketh 2000.) Aineiston vertailussa normiaineistoihin tulee olla varovainen, koska
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1980-luvulla keratyt yhdysvaltalaisten lasten tiedot eroavat varmasti jonkin verran

nykyisistda suomalaisten lasten tiedoista.

5.4 Tutkimuksen kulku ja aikataulu

Tutkimus toteutettiin maarallisen tutkimuksen perinteisen kaavan mukaisesti. Kaikissa
tyovaiheissa noudatettiin huolellisuutta seka hyvia tutkimuskaytanteita, esimerkiksi
tutkimukseen osallistuneiden yksilonsuoja sdilytettiin  koko tutkimuksen ajan.
Tutkimuksen eettisyytta arvioitiin koko prosessin ajan, eikd suurempia ongelmia
ilmennyt. Yksittdisen tutkittavan henkilotietoja ei kirjattu missaan vaiheessa.
Haastatellun opettajan nimi sailytettiin mahdollisia jalkikateen tehtavia tarkistuksia
varten. Haastateltaviin ei kuitenkaan tarvinnut olla yhteydessa jalkikateen.
Tutkimussuunnitelma ja tutkimuksen teoreettinen viitekehys tehtiin kevaalla 2012.
Mittarin kaytt6a ja tulosten analysointia harjoiteltiin pienimuotoisella esitutkimuksella
kevaalla 2012, mika syvensi tietoa mittarin kdayton mahdollisuuksista jo tutkimuksen

alkuvaiheessa.

Asianmukaiset tutkimusluvat hankittiin syksylla 2012 kuntien sivistystoimenjohtajilta,
koulujen rehtoreilta, opettajilta ja lasten vanhemmilta. Kuntiin Ildhetettiin
yksityiskohtainen tutkimussuunnitelma, sekd tiedot haastattelijoista. Tutkimuksen
lupahakemus arvioitiin kunnissa tarkasti, koska tutkimus koskee yksittaisten ihmisten
taitoja. Rehtoreilta saatiin kohderyhmaan kuuluvien oppilaiden opettajien
yhteystiedot, ja heidan kanssaan sovittiin tutkimukseen liittyvat kdytannon asiat, kuten
tutkimuslupien kysyminen ja haastatteluajan sopiminen. Yksikdaan perhe ei kieltaytynyt
tutkimuksesta. Tutkimuksen kohteena olleiden lasten opettajia haastateltiin ABI-
kyselylomakkeen pohjalta, jolloin he kertoivat nakemyksensa lasten adaptiivisista
taidoista. Kysely toteutettiin haastatteluna, koska se parantaa tutkimuksen
luotettavuutta, koska haastateltavilla on mahdollisuus tarkentaa kysymyksia tutkijalta
ja tutkija voi siten varmistaa vastausten luotettavuuden. Adaptiivisen kayttaytymisen

tutkimisessa tdma on erityisen tarkeaa (Tassé ym 2012).
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Vastaukset kasiteltiin ABI-mittarin ohjeiden mukaisesti. Raakapistemaarista johdettiin
molempiin normiaineistoihin suhteutettuna tilastolliseen vertailuun soveltuva ABQ-SF
—arvo ja prosentuaalinen arvo. Pistemaarat ja taustatiedot kirjattiin SPSS - Statistics
20.0 -ohjelmaan, jota kaytettiin aineiston analysointiin. Vastausten kirjaaminen ja
pistemadrien laskeminen tarkistettiin viela uudestaan, jotta inhimillisen erheen
mahdollisuus saatiin minimoitua. Aineiston kasittelyn ja tarkistamisen jalkeen tulokset

analysoitiin tutkimuskysymyksittain.

5.5 Tutkimuksessa kdytetyt analysointimenetelmat

TAULUKKO 6. Tutkimuksen analysointistrategia

Tutkimuskysymys Analysointimenetelma

1 Adaptiivisten taitojen erot normiaineistoon Kolmogorovin—Smirnovin testi
verrattuna

2.1 Sukupuolen ja adaptiivisen kayttaytymisen Mannin—Whitneyn U-testi
yhteys

2.2 |an ja adaptiivisen kayttaytymisen yhteys Pearsonin korrelaatioanalyysi
2.3 Lisavammojen ja adaptiivisten taitojen yhteys Mannin—Whitneyn U-testi

2.6 Ystdavien maaran ja adaptiivisten taitojen yhteys ~ Mannin—Whitneyn U-testi

Aineiston pienen koon vuoksi parametristen menetelmien kaytté ei ole tassa
tutkimuksessa mahdollista. Adaptiivisten taitojen eroja aineiston ja normiaineiston
valilla tutkittiin yhden otoksen Kolmogorovin—Smirnovin testillda siten, etta
vertailtavaksi  jakaumaksi asetettiin manuaalisesti normiaineiston mukainen
normaalijakauma, jonka keskiarvo oli 100 ja keskihajonta 15. Analyysin kohteena ollut
ABQ-SF -arvo on valimatka-asteikollinen ja jatkuva, joten testin oletukset tayttyivat
(Metsamuuronen 2005, 915-916). Aineiston kuvaamiseksi esiteltiin tilastolliset
tunnusluvut. Havainnollistamisen vuoksi aineisto tiivistettiin keskihajonnan (15) valein

eri luokkiin.
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Ryhmien valisia eroja tutkittiin Mannin—Whitneyn U-testilla, koska sitd vahvemman T-
testin oletukset eivat tayty. Havainnot olivat toisistaan riippumattomia ja valimatka-
asteikollisia, joten U-testin oletukset tadyttyivat (Metsamuuronen 2005, 1037-1040).
Lisavammojen osalta nuoret jaettiin analyysia varten kahteen ryhmaan: ensimmaisella
ryhmalla oli yksi tai useampi vahintaan lievaa haittaa aiheuttava lisadvamma, toinen
ryhma on lisdvammaton. Myds ystdavien madran yhteytta analysoitaessa
tutkimusjoukko jaettiin kahteen ryhmaan, sellaisiin henkildihin, joilla oli ystava ja
sellaisiin, joilla ei ollut ystavaa. Kysymyslomakkeessa ystavien maaraa oli kysytty
kahdella eri kysymykselld, joilla eroteltiin kehitysvammaiset ja kehitysvammattomat
ystavat, mutta tasakokoisten ryhmien saamisen vuoksi tassa tutkimuksessa ei otettu

huomioon vastaajan ystavan kehitysvammaisuutta tai -vammattomuutta.

Ian ja adaptiivisen kdyttaytymisen yhteytta tutkittiin Pearsonin korrelaatiokertoimella
siten, ettd adaptiivisen kayttaytymisen raakapistemaaraa ei suhteutettu
normiaineistoihin. Koska aiempien tutkimusten (esim. van Dujin ym. 2010) mukaan
adaptiivisen kayttaytymisen voitiin olettaa kehittyvan ian kasvaessa, yksisuuntainen
analyysi oli mahdollinen. Pearsonin korrelaatiokerrointa kaytettiin, koska molemmat

muuttujat olivat valimatka-asteikollisia.

Tutkimuksen tarkoituksena oli my6s tutkia inklusiivisissa ja segregoiduissa
oppimisymparistoissa opiskelevien nuorten eroja, mutta sitd ei voitu tutkia, koska
kaikki aineiston nuoret opiskelivat erityisluokalla. Mydskaan tarkoituksena ollutta
alykkyysosamaaran yhteytta adaptiiviseen kayttaytymiseen ei voitu tutkia, koska
suurin osa tutkimusjoukosta madriteltiin keskivaikeasti kehitysvammaisiksi ja vain kaksi
nuorta lievasti kehitysvammaisiksi. Lisaksi viiden henkilén kognitiivisen kehityksen taso

ei ollut tiedossa.
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6 Tutkimustulokset

Tulokset esitellaan tutkimuskysymysten mukaisessa jarjestyksessa. Aineistosta

esitellaan tilastollisten analyysien lisaksi myds kuvailevia tunnuslukuja.

6.1 Adaptiiviset taidot nuorilla, joilla on Downin syndrooma

Adaptiivisia taitoja tutkittiin vertaamalla tuloksia kehitysvammaisten lasten

normiaineistoon, seka kaikkien lasten normiaineistoon.

6.1.1 Kehitysvammaisten lasten normiaineistoon verrattuna

Tuloksia verrattiin  nuoren ikd huomioon ottaen kehitysvammaisten lasten
normiaineistoon, jolloin testin raakapisteistd saatiin johdettua ABQ-sf -arvo, jonka
keskiarvo normiaineistossa on 100 ja keskihajonta 15. Tutkimusaineiston ja
normiaineiston jakaumien erojen tilastollista merkitsevyytta testattiin Kolmogorovin—
Smirnovin testilla. Jakaumien ero oli tilastollisesti melkein merkitseva (Z = 1.458, p =
.028), joten seuraavan sivun taulukossa (TAULUKKO 7) esitellyt kohdejoukkoa ja

normiaineistoa kuvaavien lukujen erot ovat todellisia.

Aineisto tiivistettiin keskihajonnan (15) perusteella eri luokkiin. Seuraavan sivun kuvio
(KUVIO 2) kuvaa aineiston jakautumista ja vinoutta. Kaksitoista nuorta sijoittui
normiaineiston keskiarvoa heikommin ja kuusi nuorta keskiarvoa paremmin. Kuviota
huomioitaessa on kuitenkin huomioitava, ettd luokkaan -2S5D — -1SD sijoittuneista
nuorista 4 oli rajatapauksia, eli he saivat 82-84 pistettd, kun seuraavan luokan -1SD —

0 raja oli 85 pistetta.



TAULUKKO 7.

Tutkimusaineiston  tunnuslukuja

normiaineistoon verrattuna.
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kehitysvammaisten  lasten

Tunnusluku Arvo aineistossa Arvo
kehitysvammaisten
lasten normiaineistossa

minimi 70 -

maksimi 131 -

keskiarvo 93.6 100

keskivirhe 3.6 -

keskihajonta 154 15

mediaani 87.5 100

7
6
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®
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-2SD-1SD -1SD-0 0-1SD 1SD—-25SD 2SD—

ABQ-SF -pistemaara luokittain

KUVIO 2. Nuorten jakautuminen keskihajonnan (15) mukaisiin luokkiin verrattuna
kehitysvammaisten lasten normiaineistoon.
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6.1.2 Kaikkien nuorten normiaineistoon verrattuna

Tuloksia verrattiin nuoren ikd huomioon ottaen kaikkien nuorten normiaineistoon,
jolloin testin raakapistemaarista saatiin johdettua ABQ-sf -arvo, jonka keskiarvo on 100
ja keskihajonta 15. Tutkimusaineiston ja normiaineiston jakaumien erojen tilastollista
merkitsevyyttda testattiin Kolmogorovin—Smirnovin testilla. Jakaumien ero oli
tilastollisesti erittdin merkitseva (Z = 3.164, p = .000), joten seuraavassa
taulukossa (TAULUKKO 8) esitellyt kohdejoukkoa ja kaikkien lasten normiaineistoa

kuvaavien lukujen erot ovat todellisia.

TAULUKKO 8. Tutkimusaineiston tunnuslukuja kaikkien lasten normiaineistoon
verrattuna.

Tunnusluku Arvo aineistossa Arvo kaikkien lasten
normiaineistossa

minimi 56 -
maksimi 101 -
keskiarvo 73.4 100
keskivirhe 3.0 -
keskihajonta 12.5 15
mediaani 73.5 100

Aineisto tiivistettiin keskihajonnan (15) perusteella eri luokkiin. Seuraavassa kuviossa
(KUVIO 3) havainnollistetaan tulosten jakautuminen. Suurin osa (88.8 %) tutkittavista

sijoittui 1-3-keskihajonnan paahan kaikkien nuorten normiaineiston keskiarvosta.
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ABQ-SF -pistemaara luokittain

0

KUVIO 3. Nuorten jakautuminen keskihajonnan (15) mukaisiin luokkiin verrattuna
kaikkien nuorten normiaineistoon

6.2 Taustamuuttujien yhteydet adaptiiviseen kayttdaytymiseen

Tutkimuksessa analysoituja taustamuuttujia olivat sukupuoli, ika, lissavammojen maara,

oppimisymparisto, arvioitu alykkyysosamaara ja ystavien maara.

6.2.1 Sukupuoli

Sukupuolen ja adaptiivisen kayttaytymisen yhteytta tutkittiin Mannin—Whitneyn U-
testilla. Tietoja verrattiin kehitysvammaisten lasten normiaineistoon ja kaikkien lasten
normiaineistoon. Sukupuolella ja adaptiivisella kdyttaytymisella ei ollut tilastollisesti

merkitsevaa yhteytta kumpaankaan normiaineistoon verrattuna (p > .05).
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6.2.2 Ika

Ian yhteyttdaa adaptiiviseen kayttaytymiseen tutkittiin vertaamalla ikaa ja adaptiivisen
kayttaytymisen raakapistemaarda Pearsonin korrelaatioanalyysilla. On oletettavaa,
ettd ian myota adaptiivinen kayttaytyminen kehittyy, joten kaytettiin yksisuuntaista
analyysid. |ka ja adaptiivinen kayttaytyminen olivat yhteydessa tilastollisesti melkein

merkitsevasti (r = .465, p =.026).
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KUVIO 4. Adaptiivisen kayttaytymisen ja ian yhteys tutkimusjoukossa

6.2.3 Lisavammat

Lisavammojen yhteyttd adaptiiviseen kayttdaytymiseen tutkittiin Mannin—Whitneyn U-
testilla. Nuorilla, joilla oli jokin lisdvamma, ei ollut tilastollisesti merkittavaa eroa

adaptiivisessa kayttaytymisessa lisdvammattomiin nuoriin verrattuna (p > .05).
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6.2.4 Ystdvien maara

Nuorilla, joilla oli ystava, oli korkeampi keskimaardinen adaptiivisen kayttaytymisen
pistemadra (98.5), kuin niilld nuorilla, joilla ei ollut ystavaa (87,5). Ero ei kuitenkaan

ollut Mannin—Whitneyn U-testilla mitattuna tilastollisesti merkitseva (p > .05)
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7 Pohdinta

Tassa tutkimuksessa tutkittiin adaptiivista kayttaytymistd 13-18-vuotiailla nuorilla,
joilla oli Downin syndrooma. Tutkimuksen tavoitteena oli selvittad, millaista
tutkimusjoukon adaptiivinen kayttaytyminen on ja onko adaptiivisella kayttaytymisella
yhteytta eri taustamuuttujiin. Tutkimuksessa kaytettiin Adaptive Behavior Inventory -
mittarin lyhytta versiota (Brown & Leigh 1986). Aineisto kerattiin haastattelemalla ABI-
mittarin lyhyemman version (Brown & Leigh 1986) avulla nuorten opettajia, jotka
kertoivat nakemyksensa oppilaan adaptiivisista taidoista. Vastauksia saatiin yhteensa

18.

7.1 Adaptiiviset taidot nuorilla, joilla on Downin syndrooma

Tutkimusjoukon adaptiivista kadyttaytymista verrattiin kehitysvammaisten lasten
normiaineistoon ja kaikkien lasten normiaineistoon, joten tuloksia tarkastellessa on
huomioitava, kumpaan normiaineistoon tulosta on verrattu. Nuorilla, joilla oli Downin
syndrooma, oli hieman heikommat adaptiiviset taidot kuin normiaineiston
kehitysvammaisilla nuorilla. Ero ei kuitenkaan ollut kovin suuri. Tutkimusjoukon
pistemadrien keskiarvo oli 93.6 ja normiaineiston keskiarvo oli 100. Yksittdistapaukset,
joita tdssakin tutkimuksessa oli, vaikuttavat keskiarvoon vaaristavasti, joten
luotettavammin aineistojen eroa kuvaa mediaani, joka oli tutkimusjoukossa 87.5.
Mediaani oli pienempi kuin keskiarvo, joten jakauma oli oikealle vino, eli verrattaessa
kehitysvammaisten nuorten normiaineistoon, kuudella tutkimusjoukon nuorella oli
keskimaaraista paremmat adaptiiviset taidot ja kahdellatoista nuorella keskimaaraista
heikommat. Taman tutkimuksen tulokset ovat ristiriitaiset Blatcherin ja Mclntyren
(2006) tuloksiin, jonka mukaan nuorilla aikuisilla, joilla oli Downin syndrooma, oli
paremmat adaptiiviset taidot kuin nuorilla aikuisilla, joiden kehitysvamman syyta ei

oltu maaritelty tarkemmin.
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Kaikkien lasten normiaineistoon verrattuna tassa tutkimuksessa nuorten adaptiivinen
kayttaytyminen oli paremmalla tasolla kuin Blatcherin & MecIntyren (2006)
Yhdysvalloissa tehdyssa tutkimuksessa, jossa tutkittavat saivat keskimaarin jopa 4-5
keskihajontaa normiaineiston keskiarvoa heikomman tuloksen. Tdssa tutkimuksessa
suurin  osa tutkittavista sijoittui 1-3 keskihajonnan p&ddhan (mediaani 73.5)
normiaineiston keskiarvosta, joten tutkimusten ero on suuri. Eron syytad voi pohtia,
koska tutkimukset ovat keskendadn melko samankaltaiset ja siten vertailtavat.
Blatcherin & MclIntyren (2006) tutkimuksessa tutkittiin hieman vanhempia nuoria (idan
k.a. 20.3 vuotta) kuin tassa tutkimuksessa, mutta silla ei pitdisi olla suurta merkitysta,
koska ikd otetaan huomioon pisteiden muuntamisvaiheessa suhteessa
normiaineistoon. Blatcherin & Mcintyren (2006) tutkimuksessa kaytettiin eri testid kuin
tassa tutkimuksessa, mutta kyseisten testien tulokset korreloivat erittdin vahvasti
(Brown & Leigh 1986), joten ero ei selity sillakddan. Kummassakaan tutkimuksessa
tutkituilla ei ollut kaksoisdiagnoosia, mutta Blatcherin & Mcintyren (2006)
tutkimuksessa tutkituilla kehitysvamman taso oli maaritelty keskivaikeaksi tai
vaikeaksi, kun tassa tutkimuksessa kehitysvamman taso oli suurimmalla osalla

keskivaikea, kahdella henkil6lla lieva ja viidelld henkilolla tuntematon.

Toisaalta taman tutkimuksen tulokset olivat samansuuntaisia muiden tutkimusten
kanssa. Guralnikin ym. (2011) tutkimuksessa, jossa tosin tutkittiin mediaani-idltdan 5.6
-vuotiaita, lasten adaptiiviset taidot olivat vain alle 10 pistettd heikommalla tasolla
kuin tassa tutkimuksessa. Myos van Dujinin ym. (2010) tulokset olivat samansuuntaisia
kuin tassa tutkimuksessa. He tutkivat kuinka monta prosenttia lapset, joilla on Downin
syndrooma, saavuttivat testissd kysytyistd adaptiivisista taidoista (raakapistemaara /
maksimipistemaadra * 100). Tassa tutkimuksessa samalla kaavalla laskettuna nuoret
saavuttivat keskimaarin noin 45 % adaptiivisista taidosta, mika on samansuuntainen
tulos, kuin van Dujinin ym. (2010) tutkimuksessa, kun huomioon otetaan koko

tutkimuksen kohdejoukko (1-12-vuotiaat).

Nuorten, joilla oli Downin syndrooma, adaptiiviset taidot vaihtelivat aivan kuten
kaikilla muillakin kehitysvammaisilla nuorilla. Molempiin normiaineistoihin verrattuna
keskihajonnat olivat lahes yhtenevat, samoin kuin Blatcherin & MclIntyren (2006) ja

Guralnikin ym. (2011) tutkimuksessa, jonka keskihajonnat olivat tosin kaikista
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pienimmat (10.8). Tuloksia saatiin kuitenkin molemmista testin aaripaista.
Adaptiivisilta taidoiltaan heikoin nuori sai pistemaarakseen 70, mika tarkoittaa, etta
hanen adaptiiviset taidot olivat heikommat kuin 98 % kehitysvammaisista nuorista ja
99.6 % kaikista nuorista. Toista daripaata edusti nuori, joka sai kehitysvammaisten
nuorten normiaineistoon verrattuna pistemadaran 131 ja kaikkien nuorten
normiaineistoon verrattuna pistemadaran 101, mika tarkoitti sitd, ettd hanen
adaptiiviset taitonsa olivat paremmat kuin 98 % kehitysvammaisista nuorista ja 53 %
kaikista nuorista. Taitojen suuresta hajonnasta johtuen taman tutkimuksen perusteella
ei voi tehda yksilotasoisia johtopaatoksid. Toisaalta suurin osa taman tutkimuksen
kohdehenkildista sijoittui noin yhden keskihajonnan paahan jommallekummalle
puolelle kehitysvammaisten nuorten keskiarvosta ja 1-3 keskihajonnan pdahan
kaikkien nuorten keskiarvosta, joten voidaan kohtuullisella varmuudella todeta, etta
siind on tasot, johon nuoret, joilla on Downin syndrooma, yleensd sijoittuvat
adaptiivisen kayttaytymisen osalta. Tutkimusjoukon adaptiivisilta taidoiltaan
vahvimman osan perusteella voi myds sanoa, ettda pelkastaan kehitysvamma - tai
Downin syndrooma -diagnoosin perusteella ei tule tehda johtopaatoksia henkilon
adaptiivisesta kadyttaytymisestd, eli esimerkiksi ymparistoon ja erilaisiin tilanteisiin

sopeutumisesta tai arkielaman taidoista.

7.2 Taustamuuttujat ja adaptiivinen kdyttaytyminen

Taman tutkimuksen toinen tehtava oli selvittda taustamuuttujien yhteytta
adaptiiviseen kayttaytymiseen. Tassa tutkimuksessa kasiteltiin sukupuolen, ian,
lisavammojen ja ystdvien maaran yhteytta. Tarkoituksena oli kasitelld myds
oppimisympariston ja kognitiivisen kehityksen tason yhteyttd, mutta aineisto ei

tarjonnut niihin mahdollisuutta.

Sukupuolten vililla ei ollut eroa adaptiivisessa kayttaytymisessa. Sukupuolten vilisia ei
[6ytynyt mybskaan aiemmista tutkimuksista, joskaan asiaa ei ole tutkittukaan paljoa.
Adaptiivisten taitojen osataidoista sukupuolten vilisia eroja on tutkittu ainakin

motoristen ja kognitiivisten taitojen osalta. Motoristen taitojen tulokset olivat
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ristiriitaisia (Wuang & Yng Su 2012; Rihtman ym. 2009). Nuorilla naisilla oli hieman
miehida korkeampi alykkyysosamaara (Carr 2011) ja tyt6illa hieman poikia parempi
lyhytkestoinen muisti (Rihtman ym. 2009). limeisesti kognitiivisten taitojen erot eivat

kuitenkaan ole niin suuria, etta ne vaikuttaisivat adaptiiviseen kayttaytymiseen.

lan ja adaptiivisen kdyttaytymisen korrelaatiota voidaan Metsamuurosen (2005, 346)
mukaan luonnehtia melko korkeaksi, joskin pistemaarien hajonta aiheuttaa hieman
ongelmia luotettavuudelle. Ian kasvaessa adaptiiviset taidot siis vahvistuvat. Saman
tutkimustuloksen vahvistavat myods esim. Di Nuovo & Buono (2011). Tassa
tutkimuksessa ei selvitetty taitojen vahvistumisen syyta, mutta voidaan olettaa, etta
opetus ja koulunkaynti vahvistavat naita taitoja, vaikka varmasti taidot parantuvat

myo0s idn, kypsymisen ja elamankokemuksen myo6ta.

Erilaiset lisdvammat ovat hyvin yleisia lapsilla, joilla on Downin syndrooma. Vain noin
kolmasosalla lapsista ei ole mitaan synnynndista vikaa tai terveysongelmaa (Rihtman
ym. 2009). Tassa tutkimuksessa viidella nuorella oli yksi tai useampi haittaa aiheuttava
lisivamma, joten maara oli hieman pienempi kuin muissa tutkimuksissa (esim. Maatta
ym. 2011), mika voi johtua siita, etta kyselylomakkeessa lisivammaksi laskettiin vain
haittaa aiheuttavat lissvammat tai terveysongelmat. Esimerkiksi puolella lapsista, joilla
on Downin syndrooma, on synnynndinen sydanvika, mutta se ei hoidettuna aiheuta
valttamatta mitaan haittaa toimintakyvylle. Tassa tutkimuksessa lisavammoilla ei ollut
yhteyttad adaptiivisiin taitoihin, mika on ristiriitaista Harriesin ym. (2009) tutkimukseen,
mika voi johtua esimerkiksi taman tutkimuksen pienestd aineistosta. Lisdvammoja oli
vain vahan ja ne kaikki olivat erilaisia, joten niiden yhdistamisen yhdeksi luokittelevaksi
tekijaksi voi asettaa kyseenalaiseksi. Terveys on joka tapauksessa yksi osa ihmisen
toimintakyvysta (AAIDD 2011), ja se on otettava huomioon, kun adaptiivisia taitoja

arvioidaan yksil6tasolla.

Nuoret, jotka kayttaytyvat sosiaalisten normien mukaisesti ja taitavasti, saavat
todenndkoisemmin hankittua myos ystavid ja sosiaalista elamaa (Buckley ym. 2009).
Tdssa tutkimuksessa vertailtiin adaptiivista kayttaytymista yksindisilla nuorilla ja
nuorilla, joilla opettajan mukaan oli vahintdan yksi ystava kouluajan ulkopuolella.

Tilastollisesti merkitsevaa eroa ei l0ytynyt, mutta ero oli hieman suuntaa antava p-
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arvon ollessa .15 kehitysvammaisten lasten normiaineistoon verrattuna. Taman
tutkimuksen perusteella voidaan siis 15 prosentin riskitasolla yhtya Buckleyn ym.
(2009) paatelmiin, ettd nuorilla, joilla on paremmat adaptiiviset taidot on myds
todennakoisemmin ystavyyssuhteita. Taman tutkimuksen aineisto on kuitenkin niin
pieni, ettd noin suurella riskitasolla tama mielenkiintoinen ongelma vaatisi viela

lisatutkimusta.

Kaikkia taman tutkimuksen tehtadvia ei voitu tayttaa aineiston jakautumisen vuoksi.
Esimerkiksi eri oppimisymparistoissa opiskelevien nuorten eroja olisi ollut todella
mielenkiintoista tutkia, koska inklusiivisissa ymparistoissa opiskelleiden nuorten
adaptiiviset taidot olivat kehittyneet paremmin kuin segregoiduissa ymparistdissa
opiskelleilla nuorilla (Buckley ym. 2009). Aineiston jakautuminen kertoo kuitenkin
jotain suomalaisesta koulujarjestelmasta, koska kaikki tdhdn tutkimukseen
osallistuneet nuoret olivat opiskelleet koko koulu-uransa erityisluokalla. Myo6skaan
kognitiivisten taitojen yhteytta adaptiivisiin taitoihin ei voitu tutkia, mutta
suurimmassa osassa tutkimuksista niiden nahtiin olevan yhteydessa adaptiivisiin
taitoihin (Brown & Leigh 1986; Chapman & Hesketh 2000; Rihtman ym. 2009), joten

asian voidaan olettaa olevan ndin myds taman tutkimuksen kohdejoukon osalta.

Taman tutkimuksen alussa kritisoitiin pelkan kognitiivisen kehityksen tason kayttamista
kehitysvammaisuuden maarittelyssa tai henkilén toimintakyvyn kuvaamisessa. Vaikka
yleisella tasolla voisikin sanoa kognitiivisen kehityksen tason olevan yhteydessa
adaptiiviseen kayttaytymiseen, ei yksilétason johtopaatoksia kannata tehda pelkadstaan
toisen tiedon tai keskimaardisten tietojen perusteella. Tastakin tutkimuksesta |6ytyy
ristiriitaisia yksityistapauksia, esimerkiksi kolme adaptiivisilta taidoiltaan vahvinta
nuorta oli luokiteltu keskivaikeasti kehitysvammaisiksi. Tuntuukin ristiriitaiselta kuvata
esimerkiksi sitda nuorta, jolla oli paremmat adaptiiviset taidot kuin yli puolella kaikkien
nuorten normiaineistosta, WHO:n (2010) maaritelmalld, jonka mukaan keskivaikea
kehitysvammaisuus aiheuttaa merkittavia kehityksellisia viiveita, mutta useimmat
keskivaikeasti kehitysvammaiset henkil6t voivat saavuttaa jonkinasteisen itsendisyyden
pdivittdisissa toimissa ja itsensa hoidossa seka riittdvan kommunikointikyvyn.
Tamankaltaisia pelkan alykkyysosamaaran perusteella tehtavia yleistyksia on edelleen

kaytossa varsinkin arkikielessa. Esimerkiksi tarkemman ICD-10 -maaritelman, joka tosin
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on saatavilla vain vuodelta 1992, mukaan vain osa keskivaikeasti kehitysvammaisista
oppii lukemaan, he voivat yleensa oppia tekemaan vyksinkertaisia kaytannoéllisia
vahvasti strukturoituja tyotehtdvia, jos tarjolla on ammattitaitoista ohjausta.
Saavutettavaa toimintakykya kuvaavat ennusteet ovat haitallisia, jos niiden perusteella
henkilén potentiaalia aliarvioidaan eika hanelle esimerkiksi tarjota riittavia oppimisen

mahdollisuuksia.

7.3 Tutkimuksen rajoitukset

Suurin tulosten luotettavuutta ja siten yleistettavyytta heikentava tekija on aineiston
pienuus, mika tarkoittaa sitd, ettd kaikissa taman tutkimuksen johtopaatoksissa on
oltava varovainen. Aineisto oli kuitenkin riittava tdssa tutkimuksessa kaytettyihin
parametrittomiin menetelmiin (Metsamuuronen 2005). lkdjakaumaltaan aineisto oli
kohtuullisen tasaisesti jakautunut, vain ikdjakauman keskella oli yliedustusta, joten sen

kannalta tulokset voidaan yleistaa koskemaan koko kohdejoukkoa.

Tutkimuksen luotettavuutta heikentdda myods tutkimusjoukon kognitiivisen kehityksen
epdtasainen  jakautuminen verrattuna kohdejoukkoon, koska adaptiivinen
kayttaytyminen on yhteydessa kognitiivisiin taitoihin (Brown & Leigh 1986, Chapman &
Hesketh 2000, Rihtman 2009). Aineistosta puuttuivat kokonaan vaikeasti ja syvasti
kehitysvammaisiksi luokitellut nuoret, joita Maatan ym. (2006) mukaan kohdejoukossa
kuitenkin on. Myos lievasti kehitysvammaisiksi luokiteltuja oli aineistossa vihemman
kuin kohdejoukossa. Epdselvyytta aiheuttaa myos se, etta viiden henkilén kognitiivisen
kehityksen taso ei ollut tiedossa. Toisaalta keskivaikeasti kehitysvammaiset nuoret
olivat aineistossa yliedustettuna, mika ei vaikuta tuloksiin niin paljoa kuin jos yliedustus

olisi ollut lievasti tai syvasti kehitysvammaisiksi luokitelluissa nuorissa.

Tulokset ovat paapiirteittdin yhtenevaisia aiemman tutkimustiedon kanssa, mika
kertoo taman tutkimuksen tulosten Iluotettavuudesta. Adaptiivisia taitoja
kokonaisuudessa selvittaneistd tutkimuksesta vain Blatcherin & Mclntyren (2006)
tulokset olivat ristiriidassa taman tutkimuksen ja samalla myo6s kaikkien muiden

tutkimusten kanssa. Toisaalta nuorten, joilla on Downin syndrooma, adaptiivista
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kayttaytymista ei ole muissa tutkimuksissa verrattu muiden kehitysvammaisten
nuorten suorituksiin, mika johtuu ehka siita, etta kehitysvammaisten ihmisten joukko
on taidoiltaan niin heterogeeninen, ettda tutkimustulosten yleistaminen on ainakin

hieman kyseenalaista.

Taustamuuttujien yhteytta adaptiiviseen kayttaytymiseen tutkittaessa ryhmakokojen
olisi ollut hyva olla suuremmat. Pienessa aineistossa yksittaiset havainnot saattavat
vaaristaa keskiarvoa ja jakaumaa, joten varsinkin taustamuuttujien yhteytta koskevien

tutkimustulosten tulkitsemisessa on oltava maltillinen.

Taman tutkimuksen tehtavien avulla voidaan arvioida myds ABI-mittarin (Brown &
Leigh 1986) luotettavuutta, koska jos mittari toimii hyvin, tulokset ovat yhtenevaisia
aiemman tiedon kanssa, kun oletetaan etta aiempi tutkimustieto on luotettavaa. Myds
Brown & Leigh (1986) perustelivat mittarin luotettavuutta sen tuottamien tulosten
yhteydelld muihin adaptiivisia taitoja mittaavien testien tuloksiin, kognitiivisen
kehityksen tasoon seka ikaan. Ndiden perusteella tarkasteltuna ABI-mittari on toimiva.
Haastattelutilanteissa kyselylomake vaikutti ymmarrettavalle ja helpolle, mutta
toisaalta vastausvaihtoehdoissa oli tulkinnan mahdollisuuksia, mika teki yksittdisen
taitojen arvioinnista hieman haastavaa. Joidenkin taitojen kohdalla voi olla hankalaa

kuvata nuoren osaamista juuri tallaisella maarallisella mittarilla.

Testissa kaytetyn taitojen kattoefektin voi asettaa hieman kyseenalaiseksi. Testin
ohjeen mukaan viiden perakkdisen nollavastauksen jalkeisia pisteitd ei oteta enaa
huomioon, mikda perustuu sille oletukselle, ettd mittarin vaittamien pitdisi olla
vaikeusjarjestyksessa, mika osoittautui mittausvaiheessa muutaman tutkimushenkilén
kohdalla silmamaaradisesti tarkastellen kyseenalaiseksi olettamukseksi. Taman vuoksi
luotettavuutta arvioitiin  yksinkertaisella korrelaatioanalyysilla, johon valittiin
muuttujiksi kunkin kysymyksen kaikkien vastaajien yhteenlaskettu pistemaara seka
kysymysnumero. Spearmanin  korrelaatioarvoksi saatiin -.627 (p = .000), mika
tarkoittaa sita etta kun kysymysnumero kasvaa, vastausten yhteenlaskettu pistemaara
pienenee. Korrelaatio oli siis korkea ja tilastollisesti erittdin merkitseva, joten
kysymysten vaikeusjarjestys naytti olevan todellinen. Yhteydestda muodostetun

kuvaajan graafinen (LIITE 2) tarkastelu osoittaa kuitenkin muutamia yksittdisia
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vastauksia, joiden pistemaara on epatavallisen korkea tai matala. Jatkotutkimuksella
voitaisiin selvittda, onko ndiden kysymysten taustalla henkildiden, joilla on Downin
syndrooma, epadtavallinen taitoprofiili, onko kyse testin heikkoudesta tai
vanhentumisesta vai onko kyse vain sattumasta. Seuraavassa kappaleessa

tarkastellaan lisaa jatkotutkimusaiheita.

7.4 Jatkotutkimusaiheet

Adaptiivisten taitojen arviointi on perustutkimusta, joka on pohja soveltavalle
tutkimukselle. Tulevaisuudessa erds tutkimuksen nakékulma voisi olla adaptiivisten
taitojen kehittamisessa. Adaptiivisia taitoja opetetaan koulussa varmasti jo nyt, mutta
opettajat eivat valttamatta tiedosta opettavansa juuri adaptiivista kayttaytymista.
Adaptiivisen kayttaytymisen kehittaminen jaa perinteisen oppiainejaon ulkopuolelle.
lImién teoretisointi ja markkinoiminen voisivat auttaa opettajia kehittamaan
opetustaan. Interventio-tutkimuksilla voitaisiin selvittda eri opetusmenetelmien
toimivuutta. My6s alan opetusmateriaalit ovat hajanaiset ja niitd on vahan, joten

tutkimuksen avulla voitaisiin kehittaa myos oppimateriaalia.

Tassa tutkimuksessa tutkituilla taustamuuttujilla ikda lukuun ottamatta ei havaittu
olevan yhteyttd adaptiiviseen kayttaytymiseen. Nuorten taidot kuitenkin vaihtelivat
paljon, joten ehka laajemmalla kysymyksenasettelulla ja monimuuttuja-analyyseilla

voitaisiin selvittaa, mista suuret erot johtuvat.

Myds adaptiivisen kayttdytymisen ja sen arvioinnin kasitteita tulisi uudistaa.
Esimerkiksi informaatiotekniikan I|dhes rajoittamattomalta tuntuva kehittyminen
uudistaa myods adaptiivista kayttaytymistda. Adaptiivinen kayttdytyminen on
kulttuurisidonnaista, joten esimerkiksi Internetin kdyttaminen ja muut tietotekniset
taidot alkavat olla jo ldhes valttamattomia elamisen taitoja. ABI-mittarissa tietoteknisia

taitoja ei kasitelty ollenkaan, joten my6s mittareita pitdisi uudistaa.
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Ei koulua, vaan eldmdd varten

Tutkimusta tarvittaisiin myo6s adaptiivisten taitojen hyédyntamisesta
kouluopetuksessa. Adaptiiviset taidot ovat yhteydessa esimerkiksi tyollistymiseen (Su,
Lin, Wu & Chen 2008), joka on nahty suurena ongelmana henkildilld, joilla on Downin
syndrooma (Bertoli ym. 2008), joten ndiden taitojen opetuksella voidaan vaikuttaa
henkildiden elamaan. Varsinkin kehitysvammaisten lasten opetuksessa oppisisaltdja on
rajattava paljon, joten opettajan on jollain perusteella paatettava, mita asioita han
pitdd oppimisen arvoisina ja mihin asioihin keskitytdaan. Adaptiiviset taidot voisivat
toimia rajaamisen tyokaluna tai erdanlaisena suodattimena, jonka lapi kaikkia
oppisisaltoja tarkastellaan, jolloin oppisisalldista voitaisiin valita ne taidot, joita oppilas
todennakoisimmin tarvitsee tulevassa eldmdssaan. Voitaisiinko adaptiiviset taidot

nahda kehitysvammaisten lasten opetuksen perustana?
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LIITE 1. Adaptive Behaviour Inventory — kyselylomakkeen (Brown & Leigh
1986) suomennettu versio (Kontu & Pirttimaa 2012)

Sopeutumiskayttiytyminen ja Downin oireyhtyma
Helsingin yliopisto & Jyviskylan yliopisto (Elina Kontu & Raija Pirttimaa)

Opettajan haastattelu 2012

Kyselyssé arvioidaan niiden henkilbiden sopeutumiskayttaytymista, joilla on Downin oireyhtyma.
Oppilaan henkilétietoja ei kysella. Tiedot kootaan haastattelemalla 13 - 15 -vuotiaiden lasten
opettajia. Kyselylomake siséltda taustatietoja seké tietoja oppilaan sopeutumiskayttéytymisesté (=
adapitiivisista taidoista ja haastavasta kayttdytymisestd). Lomaketta ei saa kopioida tyhjané eikéa
taytettynd omaan kayttéon.

Anna haastateltavalle yhteystietosi.

Anna haastateltavalle tyhjé lomake, josta hdn voi seurata haastattelun etenemista.

1. Oppilaan koodi:
2. Haastattelija:
3. Opettajan nimi:

Kerro, ettd nimeé kysytddn mahdollisia tarkistuksia varten. Jos mukana on kaksi opettajaa,

merkitse vain pééasiallisen vastaajan nimi.

4, Paikkakunta:

5. Haastattelun paivamaara (paiva, kuukausi ja vuosi)

TAYTTOOHJE

Vastaa rengastamalla numero, joka on valitun vaihtoehdon edessa, esimerkiksi

@ kylla

2 ei



Tietoja opettajasta (ensisijaisesta vastaajasta, jos vastaajia on kaksi)
Kyselyyn voi vastata myds kaksi opettajaa yhdessa, esimerkiksi luokanopettaja ja erityisopettaja.

Talldin tiedot annetaan vain ensisijaiseksi merkitysta vastaajasta.

6. Kyselyyn vastasi 1 yksi opettaja

2 kaksi opettajaa yhdessa
7. Sukupuoli: 1 mies

2 nainen

8. Opettajapatevyys 1 erityisluokanopettaja
2 luokanopettaja
3 ei opettajapatevyytta
4 erityisopettaja (luokaton erityisopetus)
9. Kuinka monta kuukautta opettanut oppilasta kuluneen 12 kuukauden aikana:
(v@henna lomakuukaudet)
Tietoja oppilaasta
10. Oppilaan syntymaaika (paiva, kuukausi ja vuosi)
11. Oppilaan sukupuoli 1 poika
2 tyttd
12. Kansallisuus 1 suomi
2 muu EU -maa

3 ei EU —maa

13. Asuminen 1 vanhempien tai toisen vanhemman kanssa
2 muualla, missa?
14. Kehitysvamman taso 1 lieva (50 — 69)
(ICD -10) 2 keskivaikea (35 —49)
3 vaikea (20 — 34)
4 syva (alle 20)
5 ei tiedossa

2



15.

16,

17,

18,

19.

20.

Liikuntavamma

Nakovamma

Muu vamma, mika?

Muu vamma, mika?

Oppilaalla on perheen ulkopuolinen kehitysvammainen ystava, jota han tapaa myos

kouluajan ulkopuolella

1

3

Oppilaalla on perheen ulkopuolinen vammaton ystava, jota han tapaa myos kouluajan

ulkopuolella

3

1 ei ole
lieva
merkittava (kayttaa pyoératuolia)
1 ei ole (tai korjattu silmalaseilla)
2 lieva
3 merkittava
1 ei ole
2 lieva
3 merkittava
1 ei ole
2 lieva
3 merkittava

kylla
ei

ei tietoa

kylla
ei

ei tietoa



Tietoja opetuksesta

21. Missa ryhmassa oppilas kavi kunakin kouluvuonna pééasiallisesti koulunsa? (rasti ruutuun).

Jos oppilas ei vield ole kyseisellad luokkatasolla, pane ruutuun poikkiviiva ( --- ).

Luokka / luokka-aste

10

1. Tavallinen luokka

2. Erityisluokka

3. Ei tietoa
22. Oppilas on saanut kuluneen 6 kk aikana puheterapiaa
1 kylla
2 ei
3 ei tietoa
23. Oppilas on saanut kuluneen 6 kk aikana fysioterapiaa
1 kylla
2 ei
3 ei tietoa
24, Oppilas on saanut kuluneen 6 kk aikana jotain muuta terapiaa, mita:
1 kylla
2 ei
3 ei tietoa
25. Oppilas on osallistunut osana kouluty6ta tyéelamaan tutustumisjaksoon
1 kylla
2 ei
3 ei tietoa
26. Olen tyytyvainen tapaan, jolla oppilaan opetus on jarjestetty
1 taysin samaa mielta
2 samaa mielta
3 ei samaa eika eri mielta
4 eri mielta
5 taysin eri mielta




27. Millaisia muutoksia toivot oppilaan opetuksen jarjestamiseen?

Esita kysymys, mutta 4la anna valmiita vaihtoehtoja. Koodaa itse alla olevaan

luetteloon kaikki esitetyt muutostoiveet.

pienempi luokkakoko

enemman kouluavustajan apua

enemman erityisopettajan apua

enemman luokanopettajan apua

enemman apua terapeuteilta tai psykologeilta
enemman tukea perheelta

enemman suunnitteluaikaa

0 N OO O b~ W DN -

oppilaan siirto johonkin toiseen luokkaan, minne ja miksi:

Muita esille tulleita asioita:




A) ADAPTIIVISET TAIDOT (Brown & Leigh: ABI Short Form)

Rengasta vaihtoehto, joka mielestasi parhaiten kuvaa oppilasta. Repaise vastaajan kayttéon
lomakkeen viimeisena sivuna oleva arkki. Siind on esitetty kaikki vastausvaihtoehdot.

Ei Onnistuu | Onnistuu | Hallitsee
koskaan | osittain joskus taidon

28 | Oppilas noudattaa tilanteen vaatimia 0 1 2 3
poOytatapoja

29 | Kayttaa keskustelussa aanensavya, joka sopii 0 1 2 3
tilanteeseen

30 | Pyytaa ja tarjoaa apuaan toisille tarpeen 0 1 2 3
vaatiessa

31 | Lukee tunnistamalla muutamia yksinkertaisia 0 1 2 3
sanahahmoja

32 | Pyytaa luvan ennen kuin lahtee paikaltaan 0 1 2 3
koulussa tai tydssa

33 | Odottaa vuoroaan 0 1 2 3

34 | Kayttada puhetta tiedonvalitykseen 0 1 2 3

35 | Tietaa kotiosoitteensa (katu, talonnumero, 0 1 2 3
kaupunki, maa).

36 | Tekee muistiinpanoja taululta, paperista, 0 1 2 3
tyokirjasta

37 | Aloittaa tyoskentelynsa hairitsemattd muita 0 1 2 3

38 | Soittaa puheluita itsenaisesti 0 1 2 3

39 | Ymmartaa ja kayttaa oman ikatasonsa mukaista 0 1 2 3
sanastoa

40 | Osallistuu mielellaan ja sopivalla tavalla 0 1 2 3
ryhméatoimintoihin

41 | Tuntee kolikoiden ja setelien nimet ja arvot 0 1 2 3

42 | Vie annetut tehtavat loppuun asti 0 1 2 3

43 | Lukee kellonajan viisari- tai diginaytosta 0 1 2 3

44 | Seuraa ryhmalle annettuja ohjeita 0 1 2 3

45 | Osoittaa olevansa kiinnostunut muiden toimista 0 1 2 3

46 | Tekee koulutehtavat siististi ja luettavasti 0 1 2 3

47 | Tekee tehtavan sopimuksen mukaisesti 0 1 2 3

48 | Tilaa ruokaa julkisella paikalla, kuten 0 1 2 3




Ei Onnistuu | Onnistuu | Hallitsee
koskaan | osittain joskus taidon

ravintolassa

49 | Kay keskustelua ja lopettaa sen sopivalla 0 1 2 3
tavalla

50 | Kysyy neuvoa ja pyytda apua toisilta sopivalla 0 1 2 3
tavalla

51 | Yrittda, vaikka alussa olisi epaonnistunut tai 0 1 2 3
kohdannut vaikeuksia

52 | Ostaa postimerkkeja ja postittaa kirjeita 0 1 2 3

53 | Hakee ladkarin tai sairaanhoitajan apua 0 1 2 3
tarvitessaan

54 | Osaa puhua kekselidasti ja luovasti 0 1 2 3

55 | Aloittaa vuorovaikutuksen ollessaan muiden 0 1 2 3
seurassa

56 | Lukee ja noudattaa kirjoitettuja ohjeita 0 1 2 3

57 | Tietaa to6ita, joihin hanella on realistiset 0 1 2 3
mahdollisuudet

58 | Pyynnosta valittaa tietoa toisille kirjoittamalla 0 1 2 3

59 | Kirjoittaa tarpeistaan ja toiveistaan muille 0 1 2 3

60 | Tekee tehtavansa toisia hairitsematta 0 1 2 3

61 | Kayttaa laskinta 0 1 2 3

62 | Neuvoo muita yksinkertaisissa asioissa 0 1 2 3

63 | Liikkuu itsenaisesti kouluun tai tyéhon julkisilla 0 1 2 3
liikennevalineilla (ei taksikyytia)

64 | Kirjoittaa kieliopillisesti hyvaksyttavaa tekstia 0 1 2 3

65 | Kommentoi keskustelua tai ryhmatyota sopivalla 0 1 2 3
tavalla

66 | Kayttaa Iahdemateriaalia itsendisesti (esim. 0 1 2 3
sanakirjat, tietokirjat tai internet)

67 | Kasittelee rahaa, osaa antaa rahasta takaisin 0 1 2 3

68 | Ostaa ruokatarpeita 0 1 2 3

69 | Vastaa oikein kysymyksiin, joita hanelle 0 1 2 3
tehdaan juuri kuunnellusta kertomuksesta

70 | Ei puhu sopimattomissa tilanteissa 0 1 2 3




Ei Onnistuu | Onnistuu | Hallitsee
koskaan | osittain joskus taidon
71 | Auttaa muita koulutehtavissa 0 1 2 3
72 | Jarjestelee ja johtaa muita ryhmatoiminnoissa 0 1 2 3
73 | Tuntee tarkeimpia julkisia palveluja (kuten 0 1 2 3
terveyskeskus, sosiaalitoimisto)
74 | Kayttaa pisteita ja isoja kirjaimia oikein 0 1 2 3
75 | Osaa tehda geometrian tai algebran tehtavia 0 1 2 3
76 | Tekee tydtehtavia, jossa tarvitaan hieman 0 1 2 3
lukutaitoa
77 | Osaa kuvata ja selittaa kirjoittamalla 0 1 2 3

kasitteellisia asioita




71

LIITE 2. ABI:n kysymysten yhteenlasketut pistemaarat

45

40

Yhteenlaskettu pistemaara
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