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TIIVISTELMA

Lievan kehitysvammaisuuden diagnoosia ei ole maaritelty tarkasti ja kattavasti diagnostista
ty6ta ajatellen. Taman kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on tuoda esiin diagnostisissa paa-
toksissa huomioon otettavia tekijoita. Tutkimuskysymyksina ovat: Mik& on psykologin kognitii-
visten tutkimusten merkitys lievan kehitysvammaisuuden diagnostiikassa? Mika on kognitiivi-
sen suoriutumisen ja toimintakyvyn suhde?

Kirjallisuuskatsauksessa tarkastellaan tieteellisia artikkeleita, jotka kasittelevat lievan kehitys-
vammaisuuden ja laaja-alaisten oppimisvaikeuksien maaritelmia, kognitiivisten tutkimustulos-
ten ja toimintakyvyn suhdetta seka diagnostiikkaa naihin liittyen. Erityisena kysymyksena nou-
see esiin kokonaisalykkyysosamaaran (FSIQ) merkitys. FSIQ on edelleen mukana diagnosti-
sissa kriteereissa (ICD10), mutta kliinisessa tydssa sen merkitys on vahenemassa. Kirjalli-
suuskatsauksessa esiin nousseissa tieteellisissé artikkeleissa suhtaudutaan kriittisesti FSIQ:n
merkitykseen diagnostisena kriteerind. Sen sijaan korostetaan kognitiivisten kykyjen monipuo-
lista tutkimista ja kykyprofiilien tarkastelun merkitysta. Erityisesti toiminnanohjaustaidoilla on
tarkea rooli henkilon tarvitseman tuen kannalta. Alykkyysosaméaaralla on ryhméatasolla yhteys
toimintakykyyn, mutta syy-seuraussuhdetta yksilon toimintakykyyn silld ei ole. Katsauksessa
tuodaan esiin myo6s kaytanndllisia ndkdkulmia, joiden pohjalta kognitiivisia profiileja ja toimin-
takykya on hyva tarkastella diagnostisessa tydssa.

Avainsanat:

Lieva kehitysvammaisuus, laaja-alaiset oppimisvaikeudet, toimintakyky, alykkyysosamaara,
kehitysvammadiagnoosi
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JOHDANTO

Tassa kirjallisuuskatsauksessa selvitetdan lievan kehitysvammaisuuden diagnostisointia, ero-
tusdiagnostiikkaa suhteessa laaja-alaisiin oppimisvaikeuksiin ja toimintakyvyn arvioinnin
osuutta diagnostiikassa.

Valitsin tdman aiheen, koska diagnostiset kriteerit tai oppikirjojen antama tieto eivat valtta-
matté anna psykologille tai 1dakarille kattavaa ja riittdvan yksityiskohtaista tietoa asioista, joita
lievan kehitysvammaisuuden diagnoosia mietittdessa taytyisi ottaa huomioon. Laakari tekee
diagnoosin perustuen suurelta osin psykologin tutkimustuloksiin. Kognitiivisen tutkimuksen tu-
los on usein ainoa tarkka tieto, joka on saatavissa. Tama saattaa olla varsinkin kokematto-
malle psykologille hdmmentavaa. Miten tutkimuksen tuloksiin pitda suhtautua? Mita pitaa
tehda, jos AO on alle 70? Onko silloin hyva puhua vanhemmille kehitysvammaisuuden mah-
dollisuudesta? Tallaisia kysymyksia kasitellaan usein psykologien tyénohjauksissa ja konsul-
taatioissa. On kuitenkin vaikeaa I6ytaa kirjoitettua tietoa muiden asioiden kuin alykkyyden ko-
konaisarvion tarkastelusta, vaikka juuri ndma muut nakokulmat ovat kliinisessa tydssa tar-
keita.

Kehitysvammaisuus on diagnostinen kasite, laaja-alaiset oppimisvaikeudet taas ei ole diag-
noosi, vaan kuvailee ilmiota, joka vaikuttaa oppimiseen, mutta ei valttamatta toimintakykyyn
ja tuen tarpeeseen. Jos paadytaan diagnoosiin, yleisesti kaytetty diagnoosi varsinkin lapsilla,
joilla on kehityksellisia pulmia monilla alueilla (esim. kielellisissa taidoissa, motoriikassa ja
tarkkaavuudessa), on F83 (Monimuotoiset kehityshairioét). Tama diagnoosi saattaa pysya tai
tarkentua myéhemmin seurannan myéta kehitysvammaisuudeksi tai esimerkiksi oppimisky-
vyn hairidksi.

Kehitysvammaisuuden maaritelmia ladketieteessa ja lainsaadannossa

Yhdysvaltain kehitysvamma-alan jarjest6 AAMR (American association on mental retardation)
toi vuonna 1995 aikaisemmin vahvemmin alykkyysosamaaraan perustuvaan luokitteluun pa-
radigmamuutoksen, kehitysvammaisuuden toiminnallisen maarittelyn. Sen sijaan etta puhu-
taan alykkyysosamaaraan pohjautuvista vaikeusasteista, esitettiin kuvattavaksi, paljonko
apua ja huolenpitoa henkil6 tarvitsee (AAMR 1995).

"Kehitysvammaisuus tarkoittaa tamanhetkisen toimintakyvyn huomattavaa rajoittuneisuutta.
Sille on ominaista keskitasoa merkittavasti heikompi alyllinen suoriutuminen ja samanaikai-
sesti puutteita kahdessa tai useammassa seuraavista adaptiivisista taidoista: kommunikaatio,
itsestdan huolehtiminen, kotielaman taidot, sosiaaliset taidot, ymparistdssa liikkuminen ja sen
palveluiden kaytto, itseohjautuvuus, terveys ja turvallisuus, akateemisten perustaitojen sovel-
taminen, vapaa-aika ja tyd. Kehitysvammaisuus tulee ilmi ennen 18 vuoden ikaa.”

Maéaritelmaa tdsmennettiin mydhemmin. Seka yleisessd henkisessa kyvykkyydessa ettéd opi-
tuissa elamanhallintataidoissa pitaa olla merkittavia rajoituksia (AAIDD, American association
on intellectual and developmental disabilities 2010). Tuen tarve nakyy kasitteellisissa, sosiaa-
lisissa ja kaytannon taidoissa.

Nyt kaytdssa olevan WHO:n kansainvalisen tautiluokituksen (ICD10) mukaan:
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"Alyllinen kehitysvammaisuus on tila, jossa mielen kehitys on estynyt tai epataydellinen. Hei-
kosti kehittyneitad ovat erityisesti kehitysiassa ilmaantuvat taidot eli yleiseen alykkyystasoon
vaikuttavat alylliset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset kyvyt.”

ICD10 tuo esiin kahden standardipoikkeaman saannon: alykkyystesteissa alykkyysosamaa-
raltaan (AO) alle 70 jaavat ovat kehitysvammaisia, mikali on samanaikaisesti puutteita adap-
tiivisessa kayttaytymisessa ja hairid ilmenee jo kehitysiassa (Tautiluokitus 2011). Tulossa
oleva ICD11 ilmeisesti muuttaa maarittelya adaptiivisia tekijoitd yha enemman painottavaksi
(International Classification 2015).

Vamma tarkoittaa yksilolla ilmenevaa vaikeutta. Kehitysvammassa tama vaikeus on ymmar-
tdmisen, oppimisen ja itsestad huolehtimisen pysyva vaikeus, joka aiheuttaa jatkuvaa ja laaja-
alaista tuen tarvetta. Vamma voi viitata myds sen syyhyn, esimerkiksi Downin oireyhtymaan.
Vammaisuus on taas sosiaalisesti maaraytyva kasite, joka ilmenee myds suhteessa ymparis-
to0n ja on riippuvaista ympariston vaativuudesta. Lievan kehitysvammaisuuden epailyn osalta
ympariston vaativuudella on ratkaiseva merkitys jopa sen kannalta, tunnistetaanko henkilén
tilanne tarkempia tutkimuksia vaativaksi. Vaikeammat kehitysvammat, jotka havaitaan varhain
ja joiden syy selvida useammin, tunnistetaan jo vahvan tuen tarpeen vuoksi eika niiden dia-
gnostisointiin lity samanlaisia pulmia kuin lievaan kehitysvammaisuuteen. Noin 85 prosenttia
kehitysvammaisista henkilGistéd on maaritelty lievasti kehitysvammaisiksi (Patel, Cabral & Mer-
rick 2020). Taman ryhman osalta toimintakyvyn arviointi on olennainen osa diagnoosin har-
kintaa.

Kehitysvammaisuus on myds sosiaalihuollon tarpeisiin luotu hallinnollinen kasite, vaikka se
on samalla myds diagnoosi. Laissa kehitysvammaisten erityishuollosta (1977) saadetaan
laaja-alaisia palveluita "henkildlle, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt
synnynnaisen tai kehitysidssa saadun sairauden tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain no-
jalla voi saada tarvitsemiaan palveluja”. On huomattava, ettd laissa ei mainita mitdan alykkyy-
destd, saati alykkyysosamaarasta. Tama on laki, jonka pohjalta kehitysvammaiset henkilot
ovat voineet saada erityisia palveluita, joita on pidetty kehitysvammadiagnoosin kautta saavu-
tettavina etuina ja oikeuksina. Muutamissa ndkemissani l&hetteissa toive saada diagnoosin
myo6ta naitd palveluita on tuotu esiin sen jalkeen, kun ensin on kerrottu kokonaisalyk-
kyysosamaaran viittaavan lievaan kehitysvammaisuuteen. Usein uskotaan, ettd jos tutkitta-
valla todettaisiin kehitysvammaisuus, se turvaisi hanelle kattavat ja laaja-alaiset palvelut. Ke-
hitysvammaisten palveluiden sopivuus erilaisille ihmisille kuitenkin vaihtelee ja my6s niiden
laadussa on vaihtelua alueiden kesken.

Kehitysvammaisten saattaa olla vaikeampaa saada vammaispalvelulain mukaista henkil6koh-
taista apua, koska heille on tarjolla kehitysvammalain mukaisia palveluita. Vammaispalvelulaki
on kuitenkin ensisijaisesti sovellettava laki myds kehitysvammaisten henkildiden kohdalla. Ha-
kemuksia on hylatty toisaalta siksi, ettd henkildltd katsotaan puuttuvan kyky maaritelld oma
avun tarpeensa (ns. voimavarasaanto) ja toisaalta siksi, ettd henkilon ei katsota olevan vai-
keavammainen (Vammaispalveluiden kasikirja). Esimerkiksi psykiatrisen avun saaminen voi
olla kehitysvammaisille henkilGille vaikeampaa kuin muille johtuen osittain kehitysvammaisuu-
den aiheuttamista ennakkokasityksista palveluissa (STM 2016).

Vammaispalvelulain meneillaan oleva uudistus muuttaa tilannetta kehitysvammaisten henki-
I6iden kannalta tasavertaisemmaksi. Uusi laki siséltda saannokset vammaisille henkilGille jar-
jestettavista sosiaalihuollon erityispalveluista. Samalla nykyinen vammaispalvelulaki ja kehi-
tysvammalaki kumottaisiin (Vammaispalvelulain uudistus 2021).
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Kehitysvammadiagnoosia voidaan kayttdd my0s perusteena tyokyvyttdomyyselakkeen ja mui-
den tuen tarpeeseen sidottujen palveluiden saamiselle. Erityisopetusta koskevat paatdkset
tehdaan yleensa psykologin lausunnon pohjalta ainakin silloin, jos koulu aloitetaan heti erityi-
sen tuen piirissa. Kehitysvammaisuus on yksi mahdollinen pidennetyn oppivelvollisuuden pe-
ruste.

Laaja-alaiset oppimisvaikeudet ilmiona

Laaja-alaisille oppimisvaikeuksille ei ole yksiselitteistd maaritelmaa. Laaketieteellisessa perin-
teessa kaytetaan alykkyysosamaaraan perustuvaa maaritelmaa Borderline intelligent functio-
ning (BIF) jossa AO on 70-85. Edelleen suuri osa kansainvalisesta tutkimuksesta kayttaa vain
alykkyystutkimuksen perusteella 16ydettyja aineistoja. Psyykkisten hairididen tautiluokituk-
sessa DSM-IV heikko alykkyystaso (BIF) ei ole diagnostinen luokka, mutta silla saattaa olla
merkitysta henkilon tarvitsemaa tukea suunniteltaessa. Kysymys on kuitenkin normaalivaihte-
luun kuuluvasta ilmiésta. Tilastollisesti varsin suuri joukko eli noin 13,5 % vaestosta kuuluu
tdhan ryhmaan (Gigi ym. 2014).

Alykkyystesteissé on monenlaisia tehtévia, jotka kuvaavat vaihtelevia kykyja. Keskimaarai-
sesti johdettu luku naista osa-alueista (AO) kuvaa heikosti ryhm&an kuuluvien ihmisten oppi-
miskykya. Niinpa laaja-alaisia oppimisvaikeuksia on kuvattu myo6s pitaen lahtdkohtana vai-
keuksia suoriutua tavanomaisesti koulun vaatimuksista (esim. Narhi, Seppala &Kuikka 2010).

Laaja-alaiset oppimisvaikeudet —kasite viittaa siihen, ettd kyse on nimenomaan oppimisen on-
gelmista eika valttamatta laajemmin toimintakykyyn vaikuttavista pulmista. Toisaalta halutaan
erottaa ilmio erityisista oppimisvaikeuksista, joita ovat esimerkiksi lukivaikeudet, matematiikan
vaikeudet ja kielelliset erityisvaikeudet.

Ainoa laaja-alaisia oppimisvaikeuksia kasitteleva systemaattinen kirjallisuuskatsaus on suo-
malainen (Peltopuro, Ahonen, Kaartinen, Seppala & Narhi, 2014). Mukaan otettiin tutkimukset,
joissa tutkittavien alykkyys oli tutkittu ja alykkyysosamaara oli 70-85. Tuloksissa todetaan, etta
talla ryhmalla oli yleisesti oppimisvaikeuksia, erityisesti matematiikassa ja luetun ymmartami-
sessa. Kapea-alainen tydmuisti ja hidas tiedonkasittely olivat yleisia vaikeuksia. Tutkittavilla
havaittu prosessoinnin hitaus ja kielellisen muistin kapeus liittyvat osittain siihen, ettd nama
ovat myos alykkyystestien tuloksia heikentavia ominaisuuksia. Laaja-alaiset oppimisvaikeudet
vaikuttavat olevan riskitekija erilaisille mielenterveysongelmille. Positiivisena asiana kirjalli-
suuskatsauksessa nousee esiin, ettd tydllistyminen on samanlaista tai hieman heikompaa
kuin vaestdssa keskimaarin, ja tydurat samassa paikassa ovat keskimaaraista pidempia (Pel-
topuro ym. 2014).

Laaja-alaisia oppimisvaikeuksia on tutkittu vahan osittain sen vuoksi, ettd ilmié on monimuo-
toinen ja vaikea maaritella kasitteellisesti sekd hankala tavoittaa tutkimuksissa. Peltopuro ym.
(2014) toteavatkin, ettd useimmat tutkimukset on tehty kliinisessa aineistossa erityisia palve-
luita kayttavien kuten psykiatrista hoitoa tai erityisopetusta saavien ryhmissa. Talld on luon-
nollisesti vaikutusta siihen, millainen kuva laaja-alaisista oppimisvaikeuksista toimintakykyyn
vaikuttavana tekijana syntyy tutkimusten pohjalta.

Harvinainen vaestdpohjainen tutkimus laaja-alaisista oppimisvaikeuksista (Gigi ym. 2014) teh-
tiin Israelissa hyvin laajalla aineistolla nuorten miesten kutsuntojen yhteydessa. Miesten to-
dettiin kuuluvan keskimaaraista heikomman alykkyysosamaaran omaaviin (BIF) ryhmatestina
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ja monivalintana toteutetun neljan alykkyyden eri osa-alueita kuvaavan testiosion avulla suo-
ritetun arvion perusteella. Tutkijat totesivat, ettd heikomman alykkyyden ryhmassa (BIF) esiin-
tyi enemman puutteellista sosiaalista kyvykkyytta ja psykiatrisia diagnooseja kuin vertailuryh-
massa. Tutkijoiden mukaan tulokset kertovat tdman ryhman haavoittuvaisuudesta, ja keski-
maaraista heikompi alykkyys (BIF) pitaisi ottaa huomioon riskitekijana esimerkiksi terveyspal-
veluita suunniteltaessa (Gigi ym. 2014).

Taman ryhman haavoittuvaisuus tuli esiin myds Nouwensin, Lucasin, Embregtsin ja Niewen-
huizenin tutkimuksessa (2017). He toteavat intensiiviseen hoitoon joutuneiden lievasti kehi-
tysvammaisten ja laaja-alaisia oppimisvaikeuksia omaavien aineistossa tekemassaan tutki-
muksessa, ettd korkeamman alykkyysosamaaran omaavat henkilot (BIF) karsivat vaikeam-
mista ja laajemmista psykososiaalisista pulmista kuin lievasti kehitysvammaiset henkilét. Mo-
lemmissa ryhmissa hoitoa tarvitsevien maara oli jatkuvasti lisdantynyt johtuen mahdollisesti
yhteiskunnan vaatimusten monimutkaistumisesta ja tukiverkostojen heikentymisesta.

Toimintakyvyn arviointi

Tavallisesti toimintakyvyn arviointi perustuu asiakkaan, vanhempien ja opettajien/ohjaajien
haastatteluihin, kirjallisiin palautteisiin ja kyselylomakkeisiin. Myds havainnointi on kayttokel-
poinen menetelma varsinkin lasten kohdalla. Kyselylomakkeiden ongelmana on esiin tulevien
nakemysten subjektiivisuus. Lomakkeen tayttaja voi vaikuttaa tulokseen sen mukaan, millai-
sen tuloksen han haluaa arvioinnista syntyvan (Harrison& Oakland 2021). Useampien arvioi-
jien kayttd ja menetelmien monipuolisuus tekevéat arvioinnista luotettavampaa.

Uusin laajalti kaytetty toimintakyvyn arviointimenetelma ABAS-3 (Adaptive behaviour assess-
ment system) noudattaa nykyisia ajatuksia kehitysvammaisuuden vaikutuksista toimintaky-
kyyn ja adaptiivisen kayttaytymisen arvioinnista. ABAS-3:n kyselylomakkeiden pohjalta esi-
merkiksi vanhemmat tai opettajat arvioivat paivittaisia taitoja ja perustoimintoja seuraavilla as-
teikoilla: kommunikaatio, yhteis6ssa toimiminen, akateemiset taidot tai valmiudet, koti-, paiva-
koti- tai kouluelama, terveys ja turvallisuus, vapaa-aika, itsestad huolehtiminen, itseohjautu-
vuus, sosiaalisuus, ty0 (tyéelamassa oleville nuorille ja aikuisille) ja motoriikka (0—5-vuotiaille).
Asteikoista lasketaan adaptiiviset indeksit (kasitteellinen, sosiaalinen ja kaytanndllinen in-
deksi) ja adaptiivinen kokonaisindeksi (Prokopiak & Kirenko 2020).

ABAS-3 -menetelman suomalainen versio ilmestyi 2021 (Harrison & Oakland 2021). Suoma-
laisiin normeihin pohjautuvia asteikkopisteita ja indekseja voidaan kayttaa mm. kehityksellis-
ten vaikeuksien diagnosoinnin sekéd toimintakyvyn vahvuuksien ja rajoitusten arvioinnin tu-
kena. Menetelma toimii myds tukitoimien suunnittelun apuna. Lahihenkild voi tayttéda kysely-
lomakkeen 20-25 minuutissa, mutta useiden lomakkeiden tulkinta vie arvioinnit kokoavalta
tydntekijaltd enemman aikaa. Menetelman avulla laaditaan laaja kuvaus vammaisen henkilén
toimintakyvyn eri puolista ja tunnistetaan toimintakyvyn vahvuudet ja rajoitukset. ABAS-3 lisda
tietoa ja ymmarrystd arvioitavan toimintakyvysta ja arjen taidoista. Se antaa standardoitua
tietoa kehitysvammadiagnoosin harkintaa varten, mutta kliinisen kokonaisarvion merkitys joh-
topaatoksia tehtaessa on ratkaiseva (Harrison & Oakland 2021).

Kansainvalinen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokitus (ICF) kuvaa, miten
sairauden tai vamman vaikutukset nakyvat yksilén eldamassa. Taman luokituksen mukaan toi-
mintakyky ja sen rajoitteet on moniulotteinen ja vuorovaikutuksellinen kasite, joka ei liity vain
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yksilén vaikeuksiin ja terveydentilaan, vaan toimintakyky muodostuu yksilén ja ymparistoteki-
joiden yhteisvaikutuksesta. Myds ympariston tarjoamiin mahdollisuuksiin ja tukeen tulee Kiin-
nittdd huomiota yksilén ominaisuuksien rinnalla. ICF-luokitusta kaytettdessa on aina otettava
huomioon henkildn itsensa osallistuminen ja kokemus tilanteestaan. Luokitusta kaytetaan
kuntoutustavoitteiden asettelussa ja arvioinnissa. Luokitusta kaytetddan myos kuntoutuksen
rakenteellisessa kirjaamisessa, jolloin my0ds kirjaaminen ohjaa ICF-luokituksen mukaisessa
arvioinnissa ja tavoitteiden asettelussa.

ICF-luokituksen kayttd kehitysvammaisten palveluissa laakinnallistd kuntoutusta lukuun otta-
matta ei ole viela kovin laajaa. Luokituksessa on valmiit ydinlistat mm. autismikirjon hairi6én
ja ADHD-tyyppisiin pulmiin. Kehitysvammaisuuteen liittyen ydinlistaa ei viela ole - mahdolli-
sesti siksi, ettd kehitysvammadiagnoosin alle sijoittuu valtava kirjo eriasteisia vammoja ja toi-
mintakyvyn vaihtelua. Pirkanmaan sairaanhoitopiirin projektissa 2015-2018 pyrittiin ottamaan
kayttoon ICF-viitekehys kehitysvammaisten henkildiden toimintakyvyn kuvaukseen kuntoutuk-
sen pohjaksi (Hellsten& Marin-Vilkkinen 2017). Todettiin, etta viitekehys lisda asiakaslahtoi-
syytta, mutta sen kayttéoén saaminen vaatii henkilokunnan koulutusta. ICF-luokitus on hyvin
laaja ja yksityiskohtainen, joten sen kayttd asiakastydn valineena voidaan kokea tyolaaksi.

Toimintakyvyn arvioinnin menetelmien kayton ei pidd muodostua rutiininomaiseksi kaytan-
noksi. Seppala (2017) toteaa, ettd naidenkin menetelmien kayttodn tarvitaan hyvin perustellut
syyt ja niiden tulokset ovat vain osa asiakkaan tilanteen arviointia. Toimintakyvyn kuvauksesta
ei voi saada yksiselitteisia raja-arvoja. Tarvitaan aina kokonaisvaltaista, laadullista tarkaste-
lua. Vahvuudet voivat kompensoida heikkouksia. Seppala kiteyttda toimintakyvyn arvioinnin
peruskysymyksen: suoriutuuko henkil6 toiminnoistaan padosin samalla tavoin kuin ikdisensa
ihmiset yleensa vai tarvitseeko han tiivista ja laaja-alaista avustamista? Jos avun tarve pysyy
laaja-alaisena jatkossakin, vaikka henkild on saanut harjoitusta ja kuntoutusta, kehitysvam-
madiagnoosi on tastd nakdkulmasta perusteltu.

Tutkimuskysymykset

Suomen oloissa kehitysvammadiagnoosin antaminen katsotaan usein olevan yksilollinen paa-
t0s, jossa arvioidaan diagnoosin etuja ja haittoja henkildn elamassa (Seppala 2017). Kuitenkin
naiden paatosten perusteet ovat vaihtelevia riippuen tydryhman ja 1ddkarin ndkemyksista. Var-
sinkin lievan kehitysvamman osalta toimintakyvyn arviointi on olennaista. Toimintakyvyn arvi-
ointiin on kehitetty standardoituja menetelmia, mutta naiden kayttoé on vaihtelevaa. Myds alyk-
kyysosamaara on edelleen mukana tarkeéna erotusdiagnostisena tekijana tautiluokituksessa
(ICD10).

Tassa kirjallisuuskatsauksessa pyritédan selvittdmaan

- mikd on psykologin kognitiivisten tutkimusten merkitys lievan kehitysvammaisuuden dia-
gnostisissa arvioissa
- mikd on kognitiivisen suoriutumisen ja toimintakyvyn suhde.
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MENETELMAT

Kirjallisuuskatsauksessa tarkastellaan tieteellisia artikkeleita ja systemaattisia katsauksia,
jotka kasittelevat lievan kehitysvammaisuuden ja laaja-alaisten oppimisvaikeuksien maaritel-
mia, kognitiivisten tutkimustulosten ja toimintakyvyn suhdetta sekd diagnostiikkaa naihin liit-
tyen.

Artikkelit haettiin OvidMedlinesta ja PubMedista 25.10.-6.12.2021. Kaytetyt hakutermit olivat
mild intellectual disability "OR” borderline intellectual functioning ja naihin liitettin "AND”
sanalla seuraavia termeja: functional abilities, adaptive skills, social functioning, everyday
functioning, diagnosis ja definition. Hakutermit developmental disabilities tai global learning
difficulties eivat tuoneet aiheen kannalta uusia, merkittavia artikkeleita. Mukaan valittiin 2000-
luvulla ilmestyneitd artikkeleita ja joitakin maaritelmia kasittelevia vanhempia artikkeleita.
Haku tuotti kolme aihetta kasittelevaa systemaattista katsausta ja yhden meta-analyysin, muut
olivat suppeampia kirjallisuuskatsauksia tai yksittaisia tutkimusartikkeleita.

Aiheita kasittelevid olennaista tietoa sisaltavia yksittaisia artikkeleita otettiin laajasti mukaan,
koska ilman niitd kaytettavissa olevat lahteet olisivat jadneet hyvin suppeiksi. Naiden lisaksi
[&hteisiin lisattiin kaksi suomenkielista alan perusteosta (Seppala 2017 ja Narhi, Seppala, &
Kuikka, 2010), koska naiden avulla saatiin mukaan tietoa suomalaisista kaytannoista. Kasitel-
tavana olevan aiheen laajuus johti siihen, ettad tasmallisiin tuloksiin johtavia kirjallisuushakuja
oli vaikea tehda, joten taysin tutkimuskysymyksiin liittymattémia tuloksia taytyi karsia runsaasti
pois kasityona.

TULOKSET
Kognitiivisen suoriutumisen merkitys diagnostiikassa

Tarkka alykkyysosamaara on ollut pitkdan kehitysvammaisuuden diagnoosiperusteena esi-
merkiksi USA:n joissakin osavaltioissa (Brue, A. & Wilmhurst 2016). Alykkyysosamaaran mer-
kitysta kehitysvammaisuuden maaritelmassa ja kliinisissa kaytanndissa on kuitenkin kyseen-
alaistettu. Henkil, jonka alykkyysosamaara on selvasti alle 70, ei valttamatta ole kehitysvam-
mainen ja taas henkild, jonka alykkyysosaméaara on yli 70, voi kuulua diagnoosin piiriin. Alyk-
kyysosamaara on keskimaarinen arvio alyllisista toiminnoista, joka korreloi tai ei korreloi adap-
tiivisen toimintakyvyn kanssa (Greenspan 1999; Nouwens, Lucas & Nienke 2017; Patel, Cab-
ral & Merrick 2020).

Neurologian perusteoksissa esitellyt alykkyysosamaarien rajat kehitysvammaisuuden ja sen
asteen maarittajind ovat keinotekoisia. Jo oletus 2,3 % esiintyvyydesta on tilastollisen kayran
pohjalta tehty arvaus, jolla ei ole vastinetta todellisuudessa (Greenspan ym. 2015). Lievan
alyllisen kehitysvammaisuuden yhtena kriteerind on alykkyystestilla mitattu kokonaistaso, joka
on alle 70 AO-pistetta. Alykkyystestien tulokset ovat kuitenkin vain suuntaa-antavia. Testiver-
sioiden normeissa on eroja, ja mittausvirhe on otettava huomioon yksilétestauksessa. Alyk-
kyystesteja ei ole normitettu normaalia alhaisemman &alykkyyden arviointiin, virhemarginaali
on arvaamaton ja esimerkiksi mitattu AO 45 voi vastata todellisena alykkyysosamaarana 30-
60 (Laird & Whittaker 2011). Kehitysvammaiset henkildt on yleensa jatetty normiaineistoista
pois (Whittaker 2009).

Seppala (2017) toteaa, ettd Suomessa kaytetyillé aikuistesteilld mitattu kokonaistaso AO 80
ei sulje pois lievan alyllisen kehitysvamman mahdollisuutta, eikd kokonaistaso alle 60 ole
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varma merkki siitd. Testisuoritusten rinnalla on tarkasteltava koulu- ja tyéhistoriaa, kaytannon
toimintakykya ja aiempia testituloksia. On my0s otettava huomioon tutkimustilanteen ja tutkit-
tavan ominaisuuksien, esimerkiksi keskittymisen ja motivaation vaikutukset.

Pitkdaikaistutkimuksessa (Jenni, Fintelman ja Caflisch 2014) arvioitiin kognitiivisen suoriutu-
misen pysyvyytta yksilo- ja ryhmatasolla kliinisessa aineistossa laaja-alaisissa oppimisvai-
keuksissa (BIF) ja lievassa kehitysvammaisuudessa. Lapsille oli kehitysian aikana tehty va-
hintdan kolme standardoitua alykkyystutkimusta. Ryhmatasolla kognitiivinen suoriutuminen
pysyi melko vakaana. Yksilétasolla pysyvyys ei kuitenkaan ollut selvaa johtuen testien vali-
sesta reliabiliteetista (lapsen yhteistyd, motivaatio, tarkkaavuus). Tamankaan vuoksi kliiniset
paatokset eivat voi perustua yksittaisiin alykkyystutkimuksiin, vaan tarvitaan seurantaa ja toi-
mintakyvyn kehitys seka aikaisemmat tutkimukset on otettava huomioon.

Kun mietitdan, onko kyseessa lieva kehitysvammaisuus vai laaja-alainen oppimisvaikeus, on
tarkeaa tarkastella laadullisesti alykkyystutkimusten tuloksia. Koriakin, Mc Curlyn, ja Pa-
pazogloun tutkimuksessa (2013) tarkasteltiin FSIQ:n ja GAl:n eroja laajassa 6-16 vuotiaiden
lasten aineistossa. GAl (General Abilities Index) on lyhennys laskentatavasta, jossa Wechs-
lerin testeista jatetaan pois tyomuisti ja prosessointinopeus AO:ta (Wechslerin testeissa Full
Scale Intelligence Quotient, FSIQ) laskettaessa. FSIQ:n on ajateltu mahdollisesti tuottavan
vaaria kehitysvammadiagnooseja. Koriakin ja kollegojen tutkimuksessa (2013) GAl ja FSIQ
ennustivat molemmat hyvin my6s toimintakyvyn ongelmia (ABAS-2 -menetelmalla mitattuna)
ryhméatasolla, mutta huonosti yksildtasolla. Kehitysvammadiagnooseja tuli enemman FSIQ-
tulosta kaytettdessa. Lapset, joilla oli hairiédn viittaava FSIQ, mutta normaali GAl-tulos eivat
valttamatta olleet toimintakyvyltdan taysin normaaleja. Tutkijoiden mukaan GAI- pistemaaran
kayttd ei tuonut olennaista tarkennusta arviointeihin, koska pulmana on sekd GAl:n ettd
FSIQ:n vaihteleva yhteys toimintakykyyn yksildtasolla. Tutkijat toteavat liséksi, ettd toiminta-
kyvyn ongelmia voidaan todeta paljon myds lapsilla, joilla ei ole kognitiivisen suorituskyvyn
ongelmia (Koriakin, Mc Curly & Papazoglou, 2013).

Bertelli, Cooper ja Salvador-Carulla (2018) toteavat kirjallisuuskatsauksessaan, etta alykkyys
merkitsee joukkoa kykyja, jotka liittyvat ongelmanratkaisuun. Nama kyvyt olisi heidan mu-
kaansa parempi raportoida profiilina alykkyysosamaarien sijasta. Alykkyys koostuu selvasti
eroteltavissa olevista mutta toisiinsa liittyvista prosesseista. Ihmisilld, joilla on kehitysvamma
ja sama AO-taso, on erilaiset kognitiiviset profiilit. Kehitysvammaisuuteen liittyvat toiminnalli-
set rajoitteet ovat tutkijoiden mukaan huomattavasti selvemmin riippuvaisia hairidista tietyissa
kognitiivisissa funktioissa kuin kokonaisalykkyysosamaarasta (Bertelli ym., 2018). Esimerkiksi
hyvat kaytannon ja sosiaalisen toimintakyvyn taidot voivat kompensoida kognitiivisia vaikeuk-
sia.

Numerot osana diagnostiikkaa

Alykkyysosamé&ara mainitaan edelleen ICD10 tautiluokituksessa ja neurologian oppikirjoissa.
Myds kehitysvammaisuuden diagnostiikkaan perehtyméattomiltd psykologeilta ja ladkareilta tu-
lee toisinaan lausuntoja, joissa vahva kehitysvammaepaily on herannyt pelkan alykkyystutki-
muksen pohjalta. Psykologien lausunnoissa kerrotaan usein ohjeiden mukaisesti, ettd koko-
naisuutena suoriutuminen testissa oli erittain heikkoa, vaikka alykkyysosamaara olisi alhainen
hyvin epatasaisen kykyprofiilin vuoksi. Laakarien diagnostisissa kaytanndissa erittdin heikko
kokonaissuoriutuminen taas viittaa usein kehitysvammaepailyyn. Alykkyysosamaara siis elaa
ja vaikuttaa vield suurelta osin psykologien ammattikaytannoissa.
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Greenspan (2017) esittaa, ettda numeerisella tiedolla pyritdan luomaan kuva alykkyyden tar-
kastelun tieteellisestad pohjasta. Numeerisen tarkastelun pohjalta tehdaan johtopaatoksia hai-
ridista, joista ei ole monipuolista ymmarrysta ja luodaan kuva kehitysvammaisista henkil6ista
ryhmana, joista juuri dlykkyysosamaara antaa olennaisimman tiedon. Kuitenkin halutaan ha-
nen mukaansa edelleen pitaa ylla alykkyysosamaaraan liittyvaa mystiikkaa. Greenspan ku-
vaa, miten alykkyytta koskien on luotu abstraktio (AO) ja kaénnetty se konkreettiseksi reali-
teetiksi. Taman jalkeen toimitaan ikdan kuin se olisi tarkein tapa arvioida ihmisen kyvykkyytta.

Kognitiivisen suorituskyvyn ja toimintakyvyn valinen yhteys

Tuen tarpeen standardisoitu ja objektiivinen mittaaminen olisi muihin psykologisen arvioinnin
muotojen rinnalla hyddyllista. Suurin osa tata koskevista tutkimuksista on keskittynyt arvioin-
tiasteikkojen kehittelyyn ja arviointiin.

ABAS-3:n suomalaisessa aineistossa tehtiin erotteluvaliditeettia koskeva tutkimus. Lahihenki-
I6iden arviossa adaptiiviset indeksit olivat monimuotoisten kehityshairididen (F83) ja kehitys-
vamma/autismi-ryhmalla melko samantyyppisia. Kaytannolliset ja akateemiset taidot olivat
F83-ryhmalla hienoisesti paremmat. Opettajat arvioivat molemmat ryhmat taidoiltaan vahvem-
miksi kuin vanhemmat, mutta my0ds heilld F83-ryhman kaytanndlliset ja akateemiset taidot
olivat hieman vahvemmat kuin kehitysvamma/autismiryhmalla (Hannonen 2021). Tasta paa-
tellen kehitysvammaiset eivat kovin selkeasti erottuneet standardoidussa toimintakyvyn arvi-
ossa.

Vaikka toimintakyvyn arviointi on kehitysvammadiagnoosissa mukana, se ei tarkoita, etta ke-
hitysvammaisilla olisi valttamatta heikompi toimintakyky kuin muilla tukea tarvitsevilla ryhmilla.
Lindbladin ja Svenssonin (2013) tutkimuksessa verrattiin lievasti kehitysvammaisten ja ADHD-
lasten adaptiivisia taitoja. Toimintakyvyn arvioinnissa kaytettiin ABAS-2 adaptiivisen kayttay-
tymisen arviointivalinettd. ADHD-ryhmalla oli heikompi adaptiivinen toimintakyky, mutta erot
eivat olleet merkitsevia koko ryhman tasolla. Yli 12-vuotiailla ADHD-ryhméan adaptiivinen toi-
mintakyky oli merkitsevasti heikompi kuin saman ikaisilla kehitysvammaisilla nuorilla. ADHD-
ryhman sisélla ei havaittu AO:n vaikuttavan toimintakykyyn. Lindblad ja Svensson pohtivat
tulosten liittyvan osittain siihen, ettad toiminnanohjauksen taidot ovat tarkeita hyvan adaptiivi-
sen toimintakyvyn kehittymisen kannalta, mutta ADHD-lapsilla toiminnanohjauksen taidot ovat
usein heikkoja.

Tavallista heikompi alykkyys vaikuttaa oletettavasti vahvimmin toimintakykyyn koulussa,
mutta tdmakaan yhteys ei ole valttdamatta selkea. Narhi ja Kuikka (2010) tutkivat Suomessa
laaja-alaisten oppimisvaikeuksien ilmenemista ylakoulun oppilailla. Tutkijat totesivat, etta vai-
keudet pysya koulun oppimistavoitteissa olivat yhteydessa seka keskimaaraistd alempaan
alykkyysosamaaraan ettad oppimisvaikeuksiin, mutta yhteys ei ollut yksilétasolla johdonmukai-
nen. Heikosti suoriutuvien joukossa oli oppilaita, joiden vaikeudet eivat selity keskimaarista
heikommalla alykkyystutkimuksen tuloksella tai oppimisvaikeuksilla. Aineisto toi esiin nuoria,
jotka menestyivat koulussa normaalisti, vaikka heidan alykkyysosamaarakseen tuli tutkimuk-
sessa 70-85. Tutkijat toteavat, ettd nama nuoret eivat ole yhtendinen ryhma kognitiivisten ky-
kyjensa suhteen. Lisaksi testeilld arvioidaan vain osaa tiedonkasittelyn taidoista ja toimintaky-
vyn kannalta tarkeita kdytanndllisia ja sosiaalisia taitoja ei arvioida niissa juuri ollenkaan.

Greshan ja MacMillan (1996) paatyivat kansainvalisessa meta-analyysissaan samansuuntai-
siin tuloksiin. He pyrkivat selvittdmaan, onko kehitysvammaisiksi maariteltyjen, oppimisvai-
keuksia omaavien lasten ja heikosti suoriutuvien (low achiement) valilla selvaa eroa. Yhteensa
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41 tutkimuksessa tarkasteltiin kykytesteja, ongelmakayttaytymista, sosiaalisia taitoja, koulu-
suoriutumista ja kouluhistoriaa. Oppimisvaikeusryhméa osoitti parempaa kognitiivista kyvyk-
kyytta ja suoriutumista kouluaineissa kuin heikosti suoriutuvien ja lievasti kehitysvammaisten
ryhméat. Opettajien arvioissa koulusuoriutuminen oli saman tasoista oppimisvaikeusryhmassa
ja heikosti suoriutuvien ryhmissa. Kolmen ryhman valilla ei I0ydetty eroja sosiaalisten taitojen
tai kayttdytymisongelmien suhteen — kehitysvammaisten oppilaiden ryhma ei siis erottunut
naiden ominaisuuksien suhteen muista (Greshan & MacMillan, 1996).

Jonker ym. totesivat (2021), etta hoidon tai palveluiden piirissa olevat selviytyivat merkittavasti
vertailuryhmaa heikommin ADAPT- toimintakykyarvioissa. Mita korkeampi alykkyysosamaara
oli, sitd paremmat olivat ADAPT-tulokset. AO ja adaptiiviset taidot olivat yhteydess4 toisiinsa,
mutta ne eivat valttdmatta suoraan vaikuttaneet toisiinsa. Tutkijoiden mukaan henkil6t, joilla
on matala alykkyysosamaara, voivat saavuttaa suhteellisen korkean adaptiivisen toiminnan
tason. Tutkimuksessa huomautetaan, ettd joskus henkil6lla ei ole toimintaymparistdssaan
mahdollisuutta oppia ja kehittaa adaptiivisia taitoja. Naihin havaintoihin liittyen Tassé, Luckas-
son ja Schalock (2016) toteavat, ettd alykkyyden ja adaptiivisen kayttaytymisen valilla on kor-
relaatio, mutta se ei tarkoita kausaalista yhteytta, jossa heikosta alykkyydesta seuraisi suo-
raan puutteellinen toimintakyky.

Arvidssonin ja Granlundin (2018) tutkimuksen kohteena oli dlykkyysosamaaran ja arkielaman
toimintakyvyn seka osallistumisen suhde 16-40 vuotiailla henkil6illa, joilla oli havaittu lieva ke-
hitysvammaisuus tai laaja-alaisia oppimisvaikeuksia (AO 55-85). Tutkittiin AO:n korrelaatiota
suhteessa itsearvioituun kyvykkyyteen, toimintaan osallistumisen tiheyteen ja yleiseen hyvin-
vointiin. TAman rinnalla selvitettiin AQ:n suhdetta lahihenkildiden arvioimaan kyvykkyyteen ja
toimintaan osallistumiseen. Mitaan korrelaatioita AO:n ja mink&an tutkitun mittarin valilla ei
kuitenkaan todettu. Tulos vahvistaa ajatusta, jonka mukaan AO on huono tapa ennustaa arjen
toimintakykya henkil6illa, joilla on lieva kehitysvamma tai laaja-alaisia oppimisvaikeuksia.

On pohdittu, onko toimintakykyarvioissa likaa samoja elementteja kuin alykkyystutkimuksissa.
Kun siirryttiin DSMIV-tautiluokituksesta DSMV-luokitukseen Papazoglou ym. (2014) selvitti-
vat, miten ABAS-2 - toimintakykyarvio vaikutti diagnoosiin. Tassa 9 % otoksen lapsista jai
kehitysvammadiagnoosin ulkopuolelle. Tutkijat korostavat kliiniseen yksildllisen paatdksen
merkitysta.

Asioinnin siirtyminen internettiin ja alylaitteiden vahvistunut merkitys kommunikaatiovalineind
luovat uusia vaatimuksia henkildille, joiden on vaikea oppia naiden laitteiden kayttéa. Toi-
saalta Papazoglou ym. (2014) tuovat esiin myds sen tosiasian, ettd alypuhelimien ja muun
tekniikan tuoma apu esimerkiksi lukemiseen ja kirjoittamiseen seka reittien l16ytamiseen voi
vahvistaa naita laitteita aktiivisesti kayttavien toimintakykya silloin, kun naissa toiminnoissa on
muuten erityisia vaikeuksia.

JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tassa kirjallisuuskatsauksessa pyrittiin selvittdmaan, mika on psykologin kognitiivisen tutki-
musten merkitys diagnostisissa arvioissa ja mikd on kognitiivisen suoriutumisen ja toimintaky-
vyn valinen suhde. Tavoitteena oli pohtia, miten naiden tekijoiden tutkimista ja merkitysta ke-
hitysvammaisuuden diagnostiikassa voidaan kehittdd paremmin toimivaksi. Aihe osoittautui
hyvin laajaksi eikd systemaattinen kirjallisuushaku sitd koskien onnistunut, vaan artikkeleita
taytyi valita ja karsia paljolti kasityona.
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Léydetyn kirjallisuuden pohjalta on aihetta suhtautua kriittisesti yhdella tutkimusmenetelmalla
saadun alykkyysosamaaran merkitykseen diagnoosia asetettaessa (Greenspan, 2017; Ar-
vidsson & Granlund 2018, Bertelli, Cooper & Salvador-Carulla 2018). Monet pitavat toimin-
nanohjaustaitoja merkityksellisempana tekijana kehitysvammaisuuden diagnostiikassa kuin
alykkyysosamaaraa. (esim. Erickson, Noonan, Zheng & Brussow 2014; Bertelli, Munir, Harris,
Salvador-Carulla, 2016).

Useiden neuropsykologisten menetelmien kaytto ja profiilien analysointi ovat parempia tapoja
I0ytaa henkilon kognitiivisen toiminnan ja rajoituksien luonne kuin yksi numero yhdesta tes-
tista, joka sisaltaa kriittisten tutkijoiden mukaan paaosin toistavaa akateemista siséaltoa ja pe-
rustuu vanhentuneeseen yleiseen yhteenveto- indeksiin (Greenspan 2017). Yksilollisten hai-
rididen tutkiminen toiminnanohjauksen ja spesifien kognitiivisten toimintojen alueella on hy6-
dyllisempaa kuin AO:n miettiminen Bertelli, Munir, Harris, Salvador-Carulla 2016; Bertelli M.,
Cooper, Salvador-Carulla 2018). Nain saadaan todenndkodisemmin esiin myds yksilon moni-
muotoiset ja yksilolliset kyvyt. Tata kautta voitaisiin vaikuttaa myds siihen, millaisia asenteita
kehitysvammaiset henkil6t kohtaavat kulttuurissamme. He ovat vahintaan yhta paljon yksil6ita
kuin kaikki muutkin.

Toimintakykya arvioidaan p&aaasiassa asiakkaan ja ldhihenkildiden haastattelujen ja havain-
noinnin avulla. Syksylla 2021 ilmestyi Suomen oloihin sovellettu versio laajasti kaytetysta
strukturoidusta ABAS-3 — toimintakyvyn arviointimenetelmasta. Toimintakyvyn arvioinnin me-
netelméat tarjoavat apua taitojen monipuoliseen tarkasteluun. ABAS-3 tuo arvioinnin lisaksi
myds ehdotuksia toimintakyvyn vahvistamiseksi. Toimintakyky ei kuitenkaan voi pelkistya nu-
meroksi, jonka pohjalta olisi yksinkertaista paasta diagnoosiin.

Toimintakyvyn tarkastelussa on hyva kiinnittdd huomiota erityisesti kayttaytymiseen, joka liit-
tyy puuttuvaan tietoisuuteen seurauksista ja riskeista. Aivotoimintoihin selkeasti liittyvissa ke-
hityksellisissa hairidissé (esim. FASD) on tarkeda ottaa huomioon niihin liittyvat vaihtelevat
kognitiiviset profiilit. Naihin hairidihin ei valttamatta liity laajaa kognitiivista heikkoutta, mutta
erityisesti toiminnanohjauksen taidot ovat heikot. Hairididen ytimessa on usein haavoittuvai-
suus, joka liittyy puutteelliseen ymmarrykseen erilaisista riskeista (Greenspan & Woods 2014).
Itseohjautuvuuden taidoilla onkin pitkaaikaistutkimuksessa todettu positiivinen vaikutus kehi-
tysvammaisten nuorten koulutuksessa menestymiseen, saavutuksiin ja eldmanlaatuun (Erick-
son, Noonan, Zheng& Brussow 2014).

Kehitysvammadiagnoosia harkitaan tavallisimmin lapsuusidssa. Lasten ja nuorten toimintaky-
vyn arviointi on vaativaa, koska heilld on ikdan kuuluvaa vaihtelua avun tarpeessa. Kehitys on
kesken ja normaalivaihtelu suurta esimerkiksi perheen antaman tuen laadusta riippuen. Myds
koulusuoriutumisen merkitys saattaa korostua, koska muuta tietoa lapsen toimintakyvysta ko-
din ulkopuolella on usein saatavilla vain rajoitetusti. Akateemiset taidot koulussa taas liittyvat
vahvasti samoihin kykyihin, joita tutkitaan myds kognitiivisissa testeissa.

Arvio (2018) on esittanyt huolensa siita, ettd monella nuorella kehitysvammaisuus olisi dia-
gnostisoitavissa vasta nuoruusidssa, ja taman takia monet diagnoosiin "oikeutetut” jaavat il-
man kehitysvammadiagnoosia. Tama on moniulotteinen kysymys. Nuori, jolla on oppimisvai-
keuksia, saa usein nuoruusiassa alykkyystutkimuksissa heikompia tuloksia kuin lapsena jo
siksi, etta joissakin testiosioissa koulussa opitut akateemiset valmiudet vaikuttavat vahvasti
tuloksiin. Lisaksi nuoruusiassa toimintakyky voi nayttaa heikolta osittain vaativaan kehitysvai-
heeseen liittyen, mutta kypsyminen ja omatoimisuuden harjoittelu voivat myéhemmin muuttaa
tilannetta ratkaisevasti. Toimintakyky koulussa ja ty0eldmassa voi nayttda hyvin erilaiselta,
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joten monessa tapauksessa on hyva tehda esimerkiksi ABAS-arviointi myos tyéhon liittyen,
kun nuori tulee siihen ikaan.

Kehitysvammainen vai ei?

Kehitysvammadiagnoosin asettamiselle ei ole yksiselitteistd maaritelmaa. Diagnostisissa kri-
teereissa FSIQ on edelleen esilla, vaikka monet psykologit eivat edes merkitse sita testipape-
reihin, koska se ei juuri tarjoa kayttokelpoista tietoa. Talla hetkelld diagnostisoinnin alueella
eletdan kaksoiselamaa suhteessa alykkyysosamaaraan. Se on sailyttanyt asemansa tauti-
luokituksessa ja neurologian oppikirjoissa, mutta psykologien kliinisessa tydssa sen merkitys
on véhentymassa.

Vahva luottamus alykkyysosamaaraan aiheuttaa turhaa leimautumista ja hdmmennysta esi-
merkiksi isompien koululaisten perheissa, kun tavallisena pidetylla oppimisvaikeuksista karsi-
valla nuorella aletaankin epailld kehitysvammaisuutta. Toisaalta nykykaytantéjen valossa ke-
hitysvammadiagnoosista hy6tyva henkild voi jaada ilman diagnoosia, kun luotetaan jaykasti
alykkyysosamaaran antamaan tietoon.

Kliinistd neuropsykologiaa palvelisi tieteellinen tutkimus, jossa selvitettaisiin tarkemmin, mil-
laisilla perusteilla lievia kehitysvammaepailyja lahetaan jatkotutkimuksiin ja miten asiantuntijat
ja tydryhmat paatyvat diagnoosiin. Laakareiden ja psykologien yhteiset koulutukset ja tydnoh-
jaukset tekisivat myds molemmille ammattiryhmille nakyviksi diagnoosien perusteita, synnyt-
taisivat hedelmallista keskustelua ja tukisivat diagnostiikan kehitysta. Olen koonnut tdman kat-
sauksen liitteeksi joitakin nakdkulma, jotka usein nousevat esiin kdytannon tydssa diagnoosia
pohdittaessa (Liite1).

Lopuksi

Heikki Seppala kirjoitti vuonna 2017: "Kehitysvammaisuus on sateenvarjokasite hyvin erilai-
sille ihmisille. Kehitysvammaisuuden kirjo on niin laaja, ettéd heraa kysymys onko aihetta ke-
ratd sitd saman nimikkeen alle.” Kehitysvammaisiksi maariteltyjen henkildiden avun tarve
vaihtelee vaikeavammaisen taydellisestd perushoidon tarpeesta lievasti kehitysvammaiseen
henkil6on, joka tarvitsee apua lomakkeiden taytdssa ja vaativien raha-asioiden hoidossa. La-
pikaydyn kirjallisuudenkaan perusteella naiden ihmisten sijoittamiselle saman diagnoosin alle
ei vaikuta olevan hyvia perusteita. Osalle nyt lievasti kehitysvammaisiksi kutsutuista henki-
I6ista on tarvittaessa mahdollista 16ytda jo nykyisesta tautiluokituksesta osuvampia esimer-
kiksi oppimisvaikeuksiin liittyvia diagnooseja. Tarvittava tuki voidaan silti jarjestaa sosiaalipal-
veluiden kautta toimintakyvyn arvioinnin pohjalta.

Kehitysvammadiagnoosi vaikuttaa voimakkaasti kasityksiin ihmisen kyvyista ja mahdollisuuk-
sista ja sitad kautta hanen elamankulkuunsa. Lievan kehitysvammaisuuden osalta diagnoosin
vaikutukset ovat laaja-alaisempia kuin vaikeamman osalta, koska vaikeasti kehitysvammaiset
tarvitsevat aina kokonaisvaltaista tukea elamaansa eikd mahdollisuuksia palkkaty6hon ole.
Lievan kehitysvammadiagnoosiin vaikutukset saattavat olla mydnteisia tai kielteisia riippuen
henkil6sta ja tilanteesta. Mydnteisena vaikutuksena voi olla hyvaksynta, tuen saaminen ja sita
kautta osallisuus yhteis6ihin ja esimerkiksi tuettuun tydhén. Usein myés esitetdan, etta kehi-
tysvammadiagnoosi auttaa henkil6a 16ytamaan realistisia tavoitteita ja vahvistaa tata kautta
itsetuntoa. Maianon ja kumppaneiden systemaattinen katsaus (2019) kehitysvammaisten
nuorten mindkuvasta myds diagnoosiin liittyen ei tue tata ajatusta. Kehitysvammaisilla nuorilla
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kasitys itsesta oli vahvemmin huonommuudentunteiden leimaama verrattuna tyypillisesti ke-
hittyneisiin. Nuoren saama tuki tai koulusijoitus ei selittanyt tata eroa (Maiano ym., 2019).

Kehitysvammaisuus saatetaan tulkita hyvin laajasti henkil6a maarittelevaksi ominaisuudeksi,
jolloin diagnoosin kielteisena vaikutuksena saattaa syntya leimautumista. Kehitysvammadiag-
noosi saattaa merkitd myds mahdollisuuksien menettamista joko niin, etta henkild itse rajoittaa
mahdollisuuksiaan tai muut rajaavat hanen itsemaaraamisoikeuttaan. Palkkaty6hoén paasemi-
nen saattaa olla lievasti kehitysvammaiseksi diagnostisoiduille vaikeampaa kuin muuten toi-
mintakyvyltdan vastaaville henkilGille (kts. Vesala, Klem, & Ahlsten 2015). Pelkka Kelan ty6-
kyvyttdmyyseldke toimeentulona taas merkitsee pienia tuloja koko elaman ajan. Asumisen
tuki jarjestetaan paljolti ryhméakodeissa. Toimintakykyisille lievasti kehitysvammaisille sopivia
kevyempia ja yksil6llisia ratkaisuja on viela nytkin harvemmin saatavissa (Seppala 2017).

Vammaispalvelulainsaadannén uudistuessa ihmisten palvelut eivat enaa riipu siita, kutsu-
taanko heidan vammaansa kehitysvammaksi, joten haavoittuvien yksildiden suojelu ja palve-
luiden turvaaminen eivat enaa vaikuta diagnostiikkaan samalla tavoin kuin talla hetkella. Psy-
kologien kannattaa jatkossakin olla purkamassa vahvasti alykkyystutkimuksiin perustuvaa
diagnostiikkaa. Monipuolisten tutkimusmenetelmien kayttd, arjen havaintojen kokoaminen, 1&-
heisten antaman informaation kerdaminen ja henkildn suoriutumisen tarkastelu aikajanalla on
monimutkaisempaa kuin alykkyyden muuttaminen numeroiksi. Laaja-alaisesta arvioinnista on
hy6tya silloin, kun pyritdan etsimaan sellaisia tuen muotoja, jotka antavat asiakkaalle mahdol-
lisuuden elda itsensa nakaista elamaa.

Paivi Ylikoski
Helsingin yliopisto
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