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TASSIDD2024 — Ageing is a hot topic!

Sirpa Grané

International Association for the Scientific
Study of Intellectual and Developmental
Disabilities, IASSIDD, on kehitysvamma-alan
tieteellinen tutkimusjérjestd, jonka tehtivini
on kehitysvammatutkimuksen edistiminen ja
aihepiiriin liittyvin tieteellisen tutkimustiedon
levittiminen. IASSIDD jirjestid maailman-
konferenssin 3—4 vuoden vilein. Vilivuosina
jarjestetddn vihdn pienempid Euroopan ja
Aasian IASSIDD-kongresseja.

IASSIDID2024 jdrjestettiin Chicagossa 5.—
8. elokuuta. Konferenssissa oli noin tuhat osal-
listujaa, ja jirjestelyt toimivat hyvin. Ohjelma
oli monipuolinen, rinnakkaisia sessioita oli yli
20 vuorottelemassa keynote-puheenvuorojen
kanssa. Lisiksi ohjelmasta 18ytyi py6redn poy-
din keskusteluja (round table discussions) seki
eri teemojen ympirille muodostuneita avoimia
SIRG-ryhmien (special interest group) kokouk-
sia, erityisesti varhain aamulla ja my6hdin il-
lalla. Postereille oli jirjestetty hyvin tilaa, ja ne
olivat nikyvilld useamman pdivin ajan, vaikka
piivittdisessd esittelyvuorossa olikin vain osa
kerrallaan.

Kehitysvammaisten ihmisten osallisuus
konferenssissa oli nikyvi, ja heiddn osallistu-
mistaan tuettiin my0s selkokieliselld ja kuvite-
tulla materiaalilla. Inklusiivinen tutkimus (772-
clusive | participatory research), jossa kanssa-
tutkijat ovat osallisina tutkimusprosessin eri
vaiheissa, oli yksi konferenssin isoja teemoja.
Keynote-puheenvuoroissa irlantilainen Fion
Angus edusti kanssatutkijoita ja hollantilainen
Jenneken Naaldenberg esitteli kiytinnon esi-
merkkien kautta tutkimusprosessin etenemisti.

Irene Tuffrey-Winjen johtamalla inklusiivisella
tutkimusryhmallé oli konferenssissa useampia
esityksid. "The method is the message”, jii eri-
tyisesti mieleen inklusiivisesta tutkimuksesta.

Ikadntymisen tutkimus monipuolistunut

Olen osallistunut aiemmin IASSIDD2016-
konferenssiin Melbournessa. Tuolloin jii
mieleen Downin syndroomaan liittyvin
Alzheimerin taudin ladketieteellinen tutkimus,
josta oli useita esityksid ikddntymisen sessiossa.
Nyt ruotsalaistaustainen Hampus Hillerstrom
perddnkulutti keynote-puheenvuorossaan
Down-henkildille mahdollisuuksia osallistua
Alzheimerin taudin pysiyttimiseen liittyviin
tutkimuksiin, ja monitieteisid ageing-sessioita
riitti jokaiselle konferenssipiiville, joskus jopa
kaksi samaan aikaan. Lisiksi muiden teemojen
sessioissa olisi ollut tarjolla myos ikddntyneisiin
kohdennettua tutkimusta esimerkiksi elimin-
laatuun, perheisiin ja etiikkaan liittyen.
Pyoredn poydin keskusteluissa keskityttiin
yhteen teemaan kulloinkin, ja niissd kisiteltiin
ikddntyvien ihmisten hyviksikiyton havaitse-
mista ja sen ehkiisemiseen liittyvdd selkokie-
listd materiaalia, frai/ty-indeksid sekd saatto-
hoitoa. Eldkkeelle siirtymisen polkuja kisitel-
lyt oma esitykseni oli sijoitettu sessioon, jonka
muissa esityksissd puhuttiin aistitiedon proses-
soinnin muutoksista, suun terveydestd, vanhuu-
den vaiheen palveluista ja tuesta, uudesta muis-
titestistd sekd kanssatutkimuksen menetelmilld
kehitetysti saattohoidon ty6kalupakista.
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Osallistuminen ikddntyneiden
ryhmitoimintoihin

Yksi iso keskusteluteema liittyi sithen, onko
kehitysvammaisten henkildiden kannalta pa-
rempi integroitua vanhuuden vaiheessa sa-
moihin harrastusryhmiin kuin muut ihmiset
vai jatkaa omaa erityistd polkuaan. Yhdys-
valloissa kolmasosa, Irlannissa noin puolet ja
Australiassa lihes 90 prosenttia ikddntyvistd
kehitysvammaisista ithmisistd osallistuu 1dhi-
yhteison ryhmitoimintoihin (mainstream
community groups), ei pelkistiin heille eri-
tyisryhminid jirjestettyihin kerhoihin. Osal-
listumista tavallisiin harrastusryhmiin kisitel-
tiin muutamassa tutkimuksessa.

Kanadalainen Elise Milot kuvasi ammatti-
henkilaineiston pohjalta osallistumisen haas-
teita ja niihin 16ytyneitd ratkaisuja. Hin koros-
ti tukikoordinaattoreiden merkitystd osallistu-
misen mahdollistajana, silli asumisyksikéiden
henkilokunnalla ei olisi ollut aikaa monenlai-
siin etukiteisjdrjestelyihin. Tukikoordinaattori
listasi toimintaa jirjestdvid tahoja, selvitti toi-
minnan sisdlt6jd ja kustannuksia sekd oli yh-
teydessd jdrjestdjatahoihin edistdikseen kehi-
tysvammaisten henkiléiden mukaan ottamis-
ta. Koordinaattori kokosi listoja idkkaistd hen-
kiloistd, jotka kaipasivat toimintaa, ja kertoi
heille vaihtoehdoista selkokielisen materiaalin
avulla. Lisdksi hin rekrytoi opiskelijoita avus-
tajiksi tukemaan henkildiden osallistumista.
Vammattomista ryhmaldisistd koordinaattori
rekrytoi liittolaisia (a//ies) kehitysvammaisille
henkiloéille. Liittolaisten tehtdvini oli olla
erddnlaisina tukihenkil6ing, pitdd ylld hyvik-
syvéd ilmapiirid kehitysvammaisia osallistujia
kohtaan ja vastata myds joihinkin ryhmalais-
ten esittimiin kysymyksiin.

Neljan kehitysvammaisen henkilon koke-
muksia osallistumisesta tavallisiin harrastusryh-
miin kuvattiin Roger Stancliffen esittelemassd
Yhdysvalloissa tehdyssd tapaustutkimuksessa.
Kehitysvammaiset henkil6t pitivit tirkednd

liittolaisen 16ytymistd ryhmistd, ryhmin hyvia
ilmapiirid seki sitd, ettd ryhmissi tehtiin itsed
kiinnostavia asioita. Harrastusryhmit tarjosi-
vat mahdollisuuksia my6s uusien taitojen op-
pimiseen ja merkitykselliseen rooliin ryhmads-
si. Stancliffe korosti yhteenkuuluvuuden tun-
netta, yhteenkuulumisen kokemisen merkitys-
td, erityisesti tyon tai pdiviaikaisen toiminnan
paittymisen vaiheessa, vanhuuden elikeldisyy-
den alkumetreilld. Harrastusryhmiin osallistu-
minen tarjosi mahdollisuuden tulla nahdyksi
omassa lihiyhteisossddn. Ryhmiin osallistu-
minen oli myés auttanut rakentamaan suh-
teita ei-kehitysvammaisten henkiléiden kans-
sa, minki on aiemmissa tutkimuksissa todettu
olevan yhteydessi vihiisempiin yksindisyyden
kokemuksiin.

Tutkimus keskittyy muutamiin maihin

Kehitysvammaisiin ihmisiin kohdentuva
ikddntymisen tutkimus nidyttdd keskittyvin
erityisesti vammaistutkimuksen kédrkimaihin:
Australiaan, Yhdysvaltoihin, Hollantiin, Isoon-
Britanniaan ja Irlantiin.” Ageing is a hot topic!”,
totesi irlantilaistutkija, ja tltd tuntui itsestdni-
kin konferenssipdivien aikana. Suomessa ke-
hitysvammaisia ihmisid koskeva ikddntymi-
sen tutkimus on ollut melko vihiisti, eivit-
ki muutkaan Pohjoismaat olleet tilld kertaa
konferenssissa nikyvissi roolissa. Yksittdiset
tutkijat ovat julkaisseet tuloksia aiheesta; seu-
raavaksi voisi olla yhteispohjoismaisen hank-
keen aika!

TASSIDD2027 jarjestetddn Dublinissa.
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