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Vammaisten asiat ovat nousseet viime vuosina esille valtakunnallisesti muun muassa
Suomen vammaispoliittisen ohjelman ilmestymisen myo6td. Vaikeavammaisten omat
mielipiteet ovat kuitenkin  monesti  kehittdmistoiminnassa jadneet kuulematta.
Tutkimuksen tavoitteena on saada vaikeavammaisilta itseltddn kokemuksellista tietoa siit,
miten he pérjaavat arkielamésséan, millaisia voimavaroja heilld on ja mitk& niista ovat
heiddn mielestddn tarkeimpid. Tutkimuksessa on pohdittu vammaisuutta ja
vaikeavammaisuutta ja vammaisuuden esiintymista.

Tutkimusta varten on haastateltu kahden Itd-Suomessa sijaitsevan kunnan alueella asuvaa
kahtatoista vammaispalvelulain mukaisia etuuksia saanutta vaikeavammaista henkil6a.
Haastattelut on tehty teemahaastatteluina ja aineiston analyysissa on kaytetty teemoittelua
ja tyypittelyd. Vammaisilta on koottu haastatteluilla kokemuksellista tietoa heidédn
arjestaan eri ikakausina. Tutkittavat olivat idltddn 26-64—vuotiaita. Osa ndistd kotona
asuvista vammaisista oli syntyméastaén tai lapsuudestaan saakka vammaisia ja osa oli
vammautunut tai sairastunut mychemmalla ialla.

Tutkimuksessa on sovellettu Heinosen ym. hyvinvointiyhteiskunnan jakoa neljaan
sektoriin ja pohdittu kyseisten sektoreiden merkitysta vammaisen arkielamassa. Virallisen
tahon voimavarat luovat taloudellista turvaa vaikeavammaisille. Markkinat huomioivat
vaihtelevasti vammaisten tarpeet. Joillekin vammaisille kolmannen sektorin ja laheisten
osuus oli etenkin sosiaalisten suhteiden kannalta hyvin tarked. Omat voimavarat, sisu,
yrittelidisyys ja positiivisuus olivat kuitenkin térkein arjessa parjadmisen perusta.

Virallisen tahon voimavaroista olivat merkittdvimpia kuntoutus ja vammaispalvelulain
mukaisista tukitoimista etenkin kuljetuspalvelu ja henkilékohtainen apu. Kuntoutuksen
riittdva saanti oli tutkittavien mielestd vélttamatonta kunnossa pysymiselle ja sitd kautta
arjessa parjaamiselle kaikkina ikékausina. Tarkeéa olisi turvata kuntoutuksen riittavyys ja
vahentd litkaa byrokraattisuutta kuntoutuksen ja muiden etuuksien hakemisessa.

Vammaiset eivat ole tasa-arvoisia muiden kansalaisten kanssa koulutuksen ja tydelaméan
suhteen. Koulutusmahdollisuuksia tulisi kehittdad yhteiskunnan eri sektoreiden yhteistyona
niin, ettd myos vaikeavammaisimmat voivat koulutukseen osallistua ja saada oman
ammatin. Tyossa olemista tulee kannustaa koulutuksen, tyon ja sosiaaliturvan joustavalla
yhteensovittamisella. Yhteiskunnan taholta tulisi huomioida vammaisten oman toiminnan
ja itsendisyyden tukeminen. Vammaisten omien mielipiteiden kuuleminen auttaa
kehittdmaan toimivia palveluja, jotka vammaisten voimavaroja eniten lisdavat.

Asiasanat: vaikeavammaisuus, vammaisen arki, voimavarat, osallistuminen, parjaddminen,
valtaistuminen/empowerment ja taysivaltaisuus
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1 JOHDANTO

Olen valinnut tutkimukseni aihealueeksi vammaisuuden ja vammaiset ihmiset. Vammaiset
ovat monelta osin ryhm4, joka ei ole nakyvilla julkisessa keskustelussa eika paatoksenteossa.
Etenkin vaikeavammaiset eivat vammansa vuoksi pysty elaméan ja osallistumaan erilaisiin
toimintoihin samalla tavoin kuin vammattomat kanssaveljensd ja sisarensa. Tutkin
vaikeavammaisten arjen sujumista. Sosiaalityossa peraankuulutetaan sosiaalityon tutkimusta
ja sité kautta vaikuttamista. Omalta osaltani yritan valittaa tietoa vammaisten arjesta niille,
jotka voivat vammaisten olosuhteisiin ja omaehtoiseen eldaméén vaikuttaa. Tutkimusaiheen
valintaan vaikutti pitk&aikainen vammaisten parissa tekemani ty0. Tuntui luontevalta yrittaa
koota tietoa siita alueesta ja niiden ihmisten arjesta, joiden kanssa olen tydskennellyt

vuosikausia.

Vammaiset ja pitkdaikaissairaat ovat sosiaali- ja terveyspalveluja kayttava asiakasryhma, jolla
ei ole terveisiin ihmisiin verrattuna samoja mahdollisuuksia omien asioidensa ajamisessa.
Heidan kohdallaan yhdenvertaisuuden ja osallisuuden toteutumisessa on edelleen puutteita.
Tutkimuksessani tavoitteena on kiinnittdd huomio sellaisten kansalaisten kokemuksiin, joiden
mielipiteet voivat helposti jdaddé kuulumattomiin ja jotka joutuvat usein kohteen asemaan.
Kehittdmisprojekteja on runsaasti, mutta néilta asiakkailta harvoin kysytdan, mit4 he todella
haluavat. Palveluja ja toimintoja kehitetadn kuulematta niita kéyttdvia vammaisia asiakkaita
tai heiddn omaisiaan taikka heidan tarpeitaan tuntevaa tyontekijaakédan. Tama saattaa
pahimmillaan johtaa siihen, ettd edes vaikeavammaisille subjektiivisina oikeuksina kuuluvia
palveluja ei kehitetd, koska pédttdjien mielestd “ei ole palvelun tarvetta.” Kuitenkin kaikkein
vaikeavammaisimpien asiakkaiden ryhma on vammaispalvelujen tiedossa ja olisi kohtuullista,
ettd vaikeavammaisten palvelujen osalta ryhman mielipidetta kysyttdisiin. Muutoin on vaara,

ettd kaikkein syrjaytyneimmat vammaiset syrjaytyvat entisestaan.

Oma koti on vammaiselle yhta tarkea kuin terveellekin. Vammaiselle kotona asuminen ei
kuitenkaan h&nen vammansa aiheuttamien rajoitteiden takia aina onnistu. L&dketieteen
nakokulmasta tarkasteltuna vammaisuutta on pitkaan pidetty sosiaalipoliittisena ongelmana.
Toimenpiteet on kohdistettu yksiloon, ei ymparistoon. Ne ovat olleet holhoavia ja jopa
yhteiskunnasta eristavid laitoshoidon muodossa. Vammaispolitiikan painopiste on vasta viime

vuosikymmenind siirtynyt toimenpiteisiin, jotka pyrkivat vammaisten yhteiskunnallisen



osallistumisen ja taysivaltaisuuden varmistamiseen. Tavoitteena on turvata vammaisille
mahdollisuudet muiden kanssa yhdenvertaiseen yhteiskunnan jasenyyteen. (VAMPO 2010-
2015, 20.)

Linjaus tdhan suuntaan tehtiin jo 1988 voimaan tulleessa vammaispalvelulaissa ja sen
siséltamissé vaikeavammaisten subjektiivisissa palveluissa, joista viimeisimpéana tuli voimaan
vaikeavammaisen oikeus henkilokohtaiseen apuun 1.9.2009. Vammaisten henkil6iden
oikeuksia on maailmanlaajuisesti edistdmassa Yhdistyneiden kansakuntien yleissopimus
vammaisten henkildiden oikeuksista (Suomen YK-liitto 2009), jonka ja sen valinnaisen
poytakirjan Suomi allekirjoitti maaliskuussa 2007. Suomessa uuden vammaispoliittisen
ajattelutavan vakiintumiseen on vaikuttanut muun muassa Vvaltioneuvoston selonteko
vammaispolitiikasta vuodelta 2006. YK:n yleissopimuksen velvoitteet on huomioitu Suomen
lainsdddannon ja hallintokdytannoén kehittdmisessa. Laajamittaisen valmistelun pohjalta tehty
Suomen vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010-2015 julkistettiin elokuussa 2010.
Ohjelman tavoitteena on turvata oikeudenmukainen yhteiskunnallinen asema vammaisille
myOs  kaytanndssa.  Tavoiteyhteiskunnassa  toteutuvat ~ vammaisten  henkil6iden
yhdenvertaisuus, osallisuus ja syrjimattomyys. Vammaispoliittisen ohjelman yhtena
tavoitteena on lisdtd vammaistutkimusta ja vahvistaa tietopohjaa suunnittelun, paatoksenteon
ja seurannan tueksi seka vahvistaa vammaistutkimuksen asemaa (VAMPO 2010, 3-4). Myos
sosiaalityotda koskevassa tutkimuskeskustelussa on katsottu muun muassa vammais- ja
vanhuspalvelujen kayttdjan aseman tutkimisen olevan valttdamatontd, mikéli palvelut todella

halutaan asiakas- ja tarvelahtoisiksi (mm. Kroger 2004, 211-212).

Tavoitteenani on t&ssa tutkimuksessa tuoda esiin vaikeavammaisten henkildiden kokemuksia
siitd, mitka voimavarat ja palvelut ovat heille tarkeitd arjessa selviamisessa. Haastattelemani
asiakkaat ovat hyvin heterogeeninen ryhma sekd perhetaustaltaan ettd vammoiltaan ja
sairauksiltaan. Heterogeenisuus on olennainen piirre myo6s vammaispalvelun koko
asiakasryhmaéssa. Oman ryhmansd muodostavat syntyméstddn saakka vammaiset tai
lapsuusidssd vammautuneet ja pitkdaikaissairaat henkil6t ja toisen taas aikuisidssa sairastuneet
tai esimerkiksi tapaturmaisesti vammautuneet henkildt. Naiden henkildiden vammojen ja
sairauksien aiheuttama haitta ja heidén avun tarpeensa poikkeavat toisistaan erittdin paljon.
Né&in ollen vammaisten palveluja ei voida jarjestdad kaavamaisesti asiakkaiden rajoituksia ja
tarpeita tarkemmin tuntematta. Jopa samalla tavalla vammautuneiden tai samaa sairautta

sairastavien tarpeet voivat riippuen heidén elinolosuhteistaan olla taysin erilaisia.



Tutkimuksessa esittelen aluksi erilaisia vammaisuuden tutkimuksen kannalta keskeisia
kasitteitd sekd vammaisuuden esiintymistd. Vammaisten henkildiden olosuhteista ja asemasta
tuotettu tieto Suomessa on hajanaista eiké sité ole kootusti tarjolla. Tutkimuksia on tehty eri
ihmiskuvien ja ihmiskasitysten sekd tutkimussuuntausten pohjalta. Vammaisten aseman
selvittdmistd vaikeuttaa huomattavasti kokonaiskuvan ja toisaalta vertailtavuuden puute. Eri
tahot ovat tehneet omista intresseistddn l&htevid tutkimuksia. Esittelen niité
vammaistutkimuksia, joissa on kasitelty samankaltaisia vammaisten olosuhteita ja
selviytymiseen liittyvid ongelmia, joita nyt omassa vammaisten arkieldamén sujumista
koskevassa tutkimuksessani yritdn valottaa ja suhteutan niitd oman tutkimukseni
nakokulmaan. Taman jalkeen esittelen tutkimuksen toteuttamiseen liittyen tutkimustehtévén
ja tutkimuskysymykset, tutkimusmenetelmét, aineiston hankinnan ja analysointimenetelmat.
Tutkimuksen tulososassa kdyn lapi vammaisten elinoloja ja heiddn omia voimavarojaan.
Esittelen tulokset teema-alueittain ja kokoan néistd yhteen hyvinvointiyhteiskunnan eri

toimijoiden merkitystd vammaisen arkielamassa parjaamiselle.

Tutkimuksen teemojen kasittelyssd tulevat esille tutkittavien omat elamanhistoriat ja
kokemukset, jotka ovat vaikuttaneet ja vaikuttavat edelleen vammaisen arkieldméssa ja
kotona parjaamisessa. Tarkeitd ovat ne toiveet ja kehitysesitykset, joita tutkimuksen tuloksena
nousee vammaisten omien kokemusten pohjalta. Lopuksi kokoan tuloksia tyypittelemélla.
Yhteenvedossa pohdin tulosten pohjalta, mitd voitaisiin tehdd, ettd vammaispolitiikan
korostamat vammaisten yhdenvertaisuus, taysivaltaisuus ja oikeus tarvittaviin palveluihin
voisivat toteutua niin, ettd vaikeavammaiset voisivat edelleen halutessaan asua

mahdollisimman itsendisesti omassa kodissaan.



2 VAMMAISUUDEN MAARITTELYA JA TAUSTOITUSTA

2.1 Lahestymistavat vammaisuuteen

Haarnin mukaan vammaisten asemaan ja vammaispolitiikkaan vaikuttaa voimakkaasti se
millaisen ihmiskuvan ja yhteiskuntakasityksen kautta vammaisuus ja vammaiset ymmarretaan
(Haarni 2006, 11). Vammaisuutta on esiintynyt aina. Nimitykset ja vammaisten henkiltiden
kohtelu on vaihdellut kulloisenkin yhteiskunnassa vallalla olevan arvomaailman mukaisesti.
Menneind aikoina vammaisten ihmisten kohtelu on ollut monesti julmaa, eristdvaa ja
leimaavaa. Tuolloin katsottiin, ettd vamma tai sairaus oli seurausta/rangaistus henkilon tai
hénen esivanhempiensa moraalisista rikkeistd. Vammaisuutta pyrittiin hoitamaan, jotta
henkilosta tulisi mahdollisimman “normaali”. Tama johti |&&ketieteen ylikorostuneeseen

asemaan. (Ojamo 2011, 1.)

1800-luvun lopulla alkoi kehittyd uskonnollispohjainen armeliaisuustyd Keski-Euroopan
protestanttisen kirkon vaikutuksesta. Teollistumisen aikakaudella ja suurperheiden hajottua ei
vammaiselle vélttdmatta 16ytynyt endd mielekasta tyotd eikéd paikkaa ja heistd huolehtiminen
jai entistd enemman yhteiskunnan vastuulle. Maaseutuvaltaisessa yhteiskunnassa yksittdinen
vammainen oli saattanut el&d& kylayhteisossa ja osallistua sen toimintoihin jopa arvostettuna
jasenend. (Méaatta 1981, 21-23; Loijas 1994, 3-4.) Seurasi laitostamisen aikakausi, jolloin
vammaisten hoitamista ja huolenpitoa varten perustettiin monesti syrjassa sijaitsevia
erityislaitoksia. Parin viimeisen vuosikymmenen aikana suuntauksena on ollut integraation
nimissé purkaa néitd kehitysvamma- ja muita laitoksia ja jarjestdd vammaisten asuminen
kotikuntiin. Vammaisten henkiléiden ihmisoikeuksia korostava ndkékulma on 2000-luvulla
voimistunut niin Suomessa kuin muualla maailmassa. Vammaispolitiikan toimenpiteilla
pyritddn varmistamaan vammaisten henkildiden osallisuus ja yhdenvertaisuus. (VAMPO
2010, 20-23.)

Illka Haarni esittelee vammaisuuden historiaan liittyen viisi erilaista vammaisuuden
selitysmallia. Perinteisin tarkastelutapa on ns. hyvantekevéisyysmalli, jossa vammaiset on
ymmarretty omin voimin eldmdin kykeneméttomingd sdaalin ja avun kohteina.
Ladketieteellisessa vammaisuuden selitysmallissa vammaisuus madritellddn toimintavajeiden

kautta ja vammaispolitiikassa keskitytddn kuntoutukseen. Laaketieteellis-yksilollinen ajattelu



jattdd Vehmaan mukaan huomioimatta vammaisuuden kokemukseen liittyvat vammaisen
eldmé&n muotoutumiseen oleellisesti vaikuttavat sosiaaliset ja materiaaliset tekijat (Vehmas
2005, 113). Lé&aketieteelliseen selitysmalliin pohjautuva ihmiskésitys on ollut selvimmin
esilld  kuntoutuslainsdadddnndén vammaisuuden ja vaikeavammaisuuden maéaritelmissa.
Kolmannessa tulkintatavassa, ns. sosiaalisessa vammaisuuden selitysmallissa, vammaisuus on
vammaisten henkildiden eriarvoistumista, joka seuraa yhteiskunnan rakenteista. (Haarni 2006,
10-12.)

Vuoden 1988 alussa voimaan tulleen vammaispalvelulain voidaan katsoa olevan sosiaalisen
mallin pohjalta toimiva vammaisuutta laaja-alaisesti kasitteleva laki. Se perustuu késitykseen,
ettd vammaisuus syntyy yksilon rajoitusten ja ympariston valisesta suhteesta. Taméa ilmenee
my6s vammaispalvelulain vaikeavammaisuuden maéaritelmissa ja palvelujen saannin
kriteereissd. Vammaisen henkilon erityispalvelujen ja tukitoimien tarvetta voidaan vahentaa

huomattavasti ndma seikat huomioivalla suunnittelulla (Heiskanen 2008, 45).

Neljés tarkastelutapa on moniulotteinen malli, jota edustaa WHO:n vuonna 2001 hyvéksyma
tautien sijaan terveyden madrittelyyn perustuva standardi, ICE. Vammaisuus kuvataan siind
usean ulottuvuuden avulla. Ulottuvuuksia ovat: 1) ruumiin ja aistien rakenteen tai toiminnan
poikkeavuus, 2) niistd seuraava toiminnallinen poikkeavuus, 3) toiminnallinen haitta tai
rajoite, 4) osallistumisen rajoite, 5) ympariston esteet ja 6) ympariston edistavat tekijat.
Viides vammaisuuden tulkintatapa on ihmisoikeusmalli, jonka mukaan p&&huomio
kiinnitetddn vammaisten henkildiden ihmisoikeuksiin ja niiden toteuttamiseen. YK:n
yleissopimus perustuu tdhan lahtokohtaan. Nykyaan laaketieteellisen mallin liséksi sosiaalisen

mallin eri muodot ovat vammaisuuden yleisimpida tulkintatapoja. (Haarni 2006, 10-12.)

Vammaisuuden sosiaalinen malli sivuuttaa joidenkin tutkijoiden ja aktivistien mukaan
vammaisten henkildiden kokeman vamman aiheuttaman fyysisen kédrsimyksen ja vamman
aiheuttamat psyykkiset seuraukset (esim. Somerkivi 2000, 40). Eri tulkintamallit vaikuttavat
toisiinsa ja Haarnin (2006, 12) mukaan voidaan véhitellen olla menossa kohti
kokonaisvaltaisempaa vammaisuuden moniulotteista selitysmallia, jossa eri ulottuvuudet

saadaan mukaan samaan selitysmalliin.

Keskeisin ero vammaisuuden ldhestymistavoissa on siind, korostetaanko vammaisuuden
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yksilollisi&  vai  sosiaalisia  tekijoitd. Maaritelmat voivat vaikuttaa kaytannon
vammaispolitiikkaan ja yksilotasolla vammaisten tarpeiden madrittelyyn. Yksilollisissa
ldhestymistavoissa vammaisen henkilon kokemat ongelmat né&hdaan lahinnd vaurion
seurauksina ja toiminnanvajavuutena. Yksilotason korostaminen vammaispalveluissa johtaa
kaytantoihin, joissa vammaisuus yritetddn parantaa ja sopeuttaa ihmisid ymparistoonsa.
Erityisesti ladketiede korostaa parantamista ja normalisointia. Sosiaalisessa mallissa
vammaisuuden madrittelyssa on kyse yksilon ja ympériston vélisesta suhteesta.
Vammaisuuden aiheuttamat rajoitteet tulevat ongelmallisiksi, jos yhteiskunnan rakenteelliset
tekijat ovat esteend vammaisen taysivaltaistumiselle ja osallistumiselle. Sosiaalisessa mallissa
pyritddn muuttamaan yhteiskuntaa paremmin vammaiselle soveltuvaksi. (Erilaisuus on
normaalia 2002, 5-6.)

2.2 Vammaisuuden maaritelmat

Vammaisuutta ja vammaa voidaan méaaritellda monin tavoin. Vammaisuus ei valttamatta nay
paallepain havaittavana erilaisuutena. Esimerkiksi vaikeasti kuulovammaisen vammaisuus
tulee esiin vasta, kun hén kayttaa viittomakieltd. Usein vammaisuus nakyy kuitenkin tavalla
tai toisella erottuvana fyysisend tai psyykkisend poikkeavuutena (Loijas 1994, 12).
Vammautumisprosessi voi alkaa esimerkiksi sairaudesta, tapaturmasta tai onnettomuudesta,
jotka johtavat vammaan eli anatomisen rakenteen poikkeavuuteen tai puutokseen.
Vammaisuuteen yhdistetystd fysiologisesta tai anatomisesta poikkeavuudesta tai
vajavaisuudesta taas seuraa useimmiten toiminnallisia rajoituksia tai sosiaalista haittaa.
Vamma ja sairaus eivét ole toistensa synonyymeja. Ainoastaan vammautumisprosessin alussa
voidaan puhua sairaudesta. Henkild on sairauden hoitamisen jalkeen yleensa terve. Mikéli
kuitenkin sairaus on johtanut pysyvaan elimelliseen vajaatoimintaan, henkild voi olla terve
mutta han on vammainen. Sekd sairauden hoidon ettd kuntoutuksen toimenpidetasona on
yksilo. Vammaisuus taas on yhteisdtason tila ja ilmenee vammautuneen henkil6n
yhteiskunnan toimintoihin osallistumisessa. Ojamon mukaan “vammaisina voidaan pitaa vain
henkiloitd, joilla on jatkuva ja mahdollisesti pysyva vajaatoiminta ja siitd aiheutuva pysyva
haitta yhteisGtason toiminnassa”. (Ojamo 2011, 3.) M&éritelm& korostaa vammaisuuden
pitkdaikaisuutta ja haitan pysyvyyttd. Tutkimuskeskustelussa erotetaan vamma ja sairaus
toisistaan. VVamma ei ole yhta kuin sairaus, vammainen voi olla vélill sairas ja valilla terve,

kuten muutkin ihmiset. Erolla halutaan painottaa sitd, ettd on véérin suhtautua vammaisiin
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samoin kuin sairaisiin. N&iden kahden ké&sitteen samaistaminen toisiinsa koetaan korostavan
vaaralla tavalla vammaisen henkilon riippuvuutta. Kuvitellaan, ettd vammainen on
poikkeuksetta terveydenhuoltojarjestelmasta riippuvainen. (Jarvikoski & Harképéaa 2011, 104;
Maatta, 1981, 12-13.)

Sairaudelle ominaista on tilanteen dynaamisuus. Sairaus voi parantua tai pahentua.
Vammaisuus sitd vastoin on yleensd pysyva asiantila. Vammaisella henkil6lld on pysyvia
rajoituksia paivittdisissa toiminnoissaan. Vamman vaikeusaste voi muuttua jonkin sairauden
myOtd, mutta jonkin fyysisen tai psyykkisen muutoksen, vian tai vaurion takia menetetty
toimintakyky ei koskaan palaudu entiselle tasolle. (Loijas 2004, 15.) Tutkimuksessani
mukana olevien vammaisten toimintakyky on pysyvasti alentunut ja melko stabiili. Joillekin

heisté sairauden eteneminen aiheuttaa vahitellen toimintakyvyn heikkenemista.

Vuodelta 1980 peréisin oleva Maailman terveysjdrjeston WHO:n “Toimintakyvyn,
toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvilinen luokitus” pohjautuu normaalisuuden
biologis-laédketieteellisiin  méaaritelmiin. Sairauden ja vamman vaikutukset jakaantuvat
kolmeen toisistaan eroavaan ulottuvuuteen. Mé&éritelmdn mukaan 1) vamma tai vaurio
(impairment) on mika tahansa psykologinen tai anatominen rakenteen tai perustoiminnon
vajavuus tai epdnormaalisuus. 2) Toiminnanvajavuus (disability) taas on vamman
seurauksena syntynyt rajoitus tai puute kyvyssa suoriutua paivittaisistd toiminnoista silla
tavalla tai siind maadrin, jota pidetddn normaalina ihmiselle. 3) Sosiaalinen haitta (handicap)
tarkoittaa toiminnanvajavuudesta tai vauriosta johtuvaa vaikeutta, mika estda tai rajoittaa
suoriutumista erilaisista toiminnoista sukupuoleen, ikdan ja Kkulttuuritaustaan nahden
normaalilla tavalla. (WHO 2004, 7-20.)

Kasitteell4 haitta tarkoitetaan, ettd henkilé on menettdnyt mahdollisuuden osallistua yhteison
elamdin yhdenvertaisesti muiden rinnalla tai tdm& mahdollisuus on rajoitettu. Késite kuvaa
vammaisen henkilén ja ympariston kohtaamista. Kasitteen tarkoituksena on korostaa, kuinka
suuri merkitys on ymparist0ssd ja jarjestetyissa toiminnoissa esiintyvilla puutteilla, jotka
estavat vammaisten henkiléiden yhdenvertaisen osallistumisen. Sosiaalinen haitta (handicap)
voi Méatan mukaan olla seurausta toiminnanvajavuudesta tai vammasta. Se kuvaa epéasuhtaa
vammaiseen kohdistuvien odotusten ja hdnen toimintamahdollisuuksiensa valilla. (M&éatta

1981, 18.) Kasitteiden ero tdsmentyy seuraavasta esimerkista:
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Vamma Toimintavajavuus Sosiaalinen haitta
(Impairment) (Disability) (Handicap)
Kieli Puhuminen Tilanteeseen ja ymparistoon
Kuulo Kuuleminen orientoitumisen puutteellisuus
N&ko Né&keminen
Lihaksisto Pukeutuminen Fyysinen
ja tukielimet Syoéminen riippuvuus

Ké&veleminen Liikkumisen vaikeudet
Psyykkinen Kéyttaytyminen Sosiaalisen integraation

ongelmat

Lahde: Mé&atta 1981, 19

Tama kuvaa vammaisuuden monimuotoisuutta. Kun toimenpiteitd, hoitoa ja kuntoutusta
suunnitellaan, on vamman lisaksi arvioitava kunkin vamman aiheuttamia vammalle tyypillisia

toiminnallisia ja sosiaalisia seurauksia.

YK:n madritelmissd toiminnanvajavuus tarkoittaa useita toiminnallisia rajoituksia, joita
esiintyy kaikissa véestonosissa eri puolilla maailmaa. Toiminnanvajavuutta voi esiintyd
fyysisen tai élyllisen tai aistivamman tai esimerkiksi mielisairauden vuoksi. Ndma vammat,
sairaudet tai olosuhteet voivat olla luonteeltaan pysyvia tai tilapaisid. Yhdistyneiden
kansakuntien yleiskokouksen 13.12.2006 hyvaksyman ja 3.5.2008 kansainvalisesti voimaan
tulleen vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen mukainen
vammaisuuden maaritelmé on:
”Vammaisiin henkil6ihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitk&aikainen ruumiillinen,
henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten
esteiden kanssa voi estdd heiddn tdysimadrdisen ja tehokkaan osallistumisensa
yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa.” (Kemppainen 2011, 20.)

Olennaista on itse vamman liséksi sen suhde ymparistéon. Vammaisuuden muodostaa jokin
henkildn ominaisuus ja osallistumisen este. Vammaisuutta voidaan siten véhent&& poistamalla
esteitd ja parantamalla esteettomyyttd. Etenkin yleissopimuksen 9. artikla koskee
nimenomaan esteettdmyytta ja saavutettavuutta. YK:n hyvaksyma yleissopimus vammaisten

henkildiden oikeuksista on perustana Suomen vammaispoliittiselle ohjelmalle VAMPO:lle
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(2010), jonka pohjalta monet kunnat ovat tehneet omia vammaispoliittisia ohjelmiaan.
(Kemppainen 2011, 20-23.)

Vuoden 1988 alusta voimaantulleen vammaispalvelulain 2 §:n mukaan vammaisella
tarkoitetaan henkil6g, jolla vamman tai sairauden johdosta on pitkdaikaisesti erityisia
vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaméntoiminnoista (VPL 1987, 2 §). Lain tarkoitukseksi
on madritelty “edistdd vammaisen henkilon edellytyksid eldd ja toimia muiden kanssa
yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenend seké ehkaistd ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia
haittoja ja esteitd.” Vammaispalvelulain vammaiské&site on laaja verrattuna aikaisemmin
voimassa olleeseen invalidihuoltolakiin. Kunnalla on laajempi velvoite kuin ainoastaan
vammaisille tarjottavien palveluiden jarjestiminen. Kunnan on kehitettdva elinoloja ja kunnan
yleisia palveluja vammaisten toimintamahdollisuuksien ja osallistumisen turvaamiseksi.
(VPL6ja78.)

Tutkimuksen keskeinen kasite vaikeavammaisuus on moniselitteinen ja se on maaritelty eri
yhteyksissa eri tavoin (esim. vammaispalvelut ja Kela). Koska tutkimuksen kohderyhma
koottiin vammaispalvelun asiakaskunnasta, sopivimpana tarkastelundkékulmana tuli esiin
vammaispalvelulain ~ maarittdimé  vaikeavammaisuuden  ké&site.  Vaikeavammaisuus
maadritellddn vammaispalvelulaissa kunkin vaikeavammaisille suunnatun palvelun tai
tukitoimen kohdalla erikseen. Vammaispalvelulain mukaisia vaikeavammaisille tarkoitettuja
palveluja ja tukitoimia ovat kuljetus- ja saattajapalvelu, asunnonmuutosty6t ja asuntoon
kuuluvat valineet ja laitteet, péivatoiminta, palveluasuminen ja henkilokohtainen apu.
Aikaisemmin vammaispalvelulain mukaisiin vaikeavammaisille myénnettaviin tukitoimiin
kuuluivat myods vaikeasti kuulo- tai kuulo-ndkdvammaisten sekd puhevammaisten

tulkkipalvelut, joiden jarjestaminen siirtyi 1.9.2010 Kansanelékelaitoksen vastuulle.

Tutkimuksessani haastattelin vaikeavammaisia, jotka tayttavat vammaispalvelulain mukaisen
kuljetuspalvelun vaikeavammaisuuskriteerit, eli ovat henkil6itd, jotka eivat pysty kayttdmaan
yleisi& kulkuneuvoja ilman erityisen suuria vaikeuksia (VPA 1987, 5 8). Monet tutkimukseen
osallistuneet kuljetuspalvelua saavat vaikeavammaiset olivat saaneet my6s muita
vammaispalvelulain  mukaisia etuuksia, esimerkiksi vaikeavammaisille henkil6ille
subjektiivisina oikeuksina kuuluvia asunnonmuutostoitd tai henkilokohtaista apua.
Vammaispalvelulain mukaista henkilokohtaista apua myonnettdessa vaikeavammaisena

pidetdan henkil64, joka tarvitsee pitkdaikaisen tai etenevan vamman tai sairauden johdosta
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valttamatta ja toistuvasti toisen henkildn apua suoriutuakseen 1 momentissa tarkoitetuista
toiminnoista eik&d avun tarve johdu pé&&asiassa ikdantymiseen liittyvistd sairauksista ja
toimintarajoitteista” (VPL 8 ¢ 8, 3 mom.). Asunnon muutostdiden ja asuntoon kuuluvien
laitteiden hankkimisesta  aiheutuviin kustannuksiin korvausta  suoritettaessa
vaikeavammaisena pidetddn henkil6d, ”jolle liikkkuminen tai muu omatoiminen suoriutuminen

vakituisessa asunnossa tuottaa vamman tai sairauden vuoksi erityisid vaikeuksia” (VPA 13 8§).

Laakinnallistd Kkuntoutusta jarjestettdessd henkild on vaikeavammainen, jos hanelld on
sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuva yleinen haitta, josta aiheutuu véhintddn vuoden
kestavd kuntoutustarve ja kyseessd oleva haitta on niin suuri, ettd hanelld on sen vuoksi
huomattavia vaikeuksia tai rasituksia selviytya jokapaivaisistd toimistaan kotona, koulussa,
tybelaméssa ja muissa eldmantilanteissa julkisen laitoshoidon ulkopuolella (Laki

Kansanelékelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista 566/2005, 9 8).

Kuntoutuksella tarkoitetaan “prosessia, jonka avulla vammaisille pyritddn tekeméddn
mahdolliseksi saavuttaa ja yllapitdd mahdollisimman hyva fyysisen, aistimuksellisen,
alyllisen, mielenterveydellisen ja/tai sosiaalisen toiminnan taso.” Tuolloin vammaiset voivat
muuttaa elamaéansd itsendisempdén suuntaan. Kuntoutus voi pitdd sisélladn erilaisia
toimintoja, joilla pyritddn toimintojen mahdollistamiseen ja/tai palauttamiseen tai jonkun
toiminnon puuttumisen tai toiminnallisen rajoituksen korvaamiseen. Mahdollisuuksien
yhdenvertaistaminen tarkoittaa kehitysprosessia, jonka avulla yhteiskunnan ja ympariston
erilaiset jarjestelméat, esim. palvelut, tiedotus ja asiakirjat, saatetaan kaikkien ja erityisesti
vammaisten henkildiden ulottuville. Vammaisten arjen sujumisessa namé ovat oleellisia
asioita. Vamman aiheuttamat rajoitteet eivét rajoitu vain kodin sisapuolelle, vaan ilmenevét
paivittdin mm. liikkumisessa, viestinndssd ja muussa osallistumisessa. Yhdenvertaisten
oikeuksien periaatteen mukaan jokaisen henkilon tarpeet ovat yhté térkeitd. Nama tulisi ottaa
yhteiskunnan suunnittelun perustaksi ja kaikki voimavarat tulisi kayttad sen varmistamiseen,
ettd jokaisella yksil6lla on samat osallistumismahdollisuudet. (Kohti yhteiskuntaa kaikille
1995, 4-7.)

Selviytymisella tarkoitetaan yleisimmén psykologisen ja sosiaalipsykologisen madritelman
mukaan vaikeuksista selviytymistd tai yritystd vahentdd negatiivisten tapahtumien
aiheuttamaa psyykkisté tai fyysista huonovointisuutta ja tuskaa. Koska kyseinen maaritelma

viittaa jostakin tietystd tapahtumasta tai ongelmasta selviytymiseen ja siihen liittyviin
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psykologisiin prosesseihin, kaytdn tamén kasitteen asemasta sanaa parjadminen. Blomin
teoksessa parjadminen madritelld&n jokapéivaisen eldmdan rakentamiseksi ja yllapitdmiseksi
erilaisia olemassa olevia aineellisia ja aineettomia voimavaroja kayttden. Ihminen luo arkea
rakentaessaan toiminta- ja parjaamisstrategioita, jotka maarittyvat hanen oman asemansa ja
tilanteiden mukaan. Parjddminen perustana ovat aineelliset ja ei-aineelliset voimavarat sek&

kyky kayttad ja kontrolloida kyseisid voimavaroja. (Blom 1999, 166.)

Vammaisten ihmisten asumispalveluiden laatusuosituksessa itsendisen suoriutumisen
katsotaan toteutuvan omatoimisena tekemisen ja/tai vammainen itse kykenee madrittelemaén
ja ohjaamaan tahtomiaan asioita. Tdman mukaan ihminen voi suoriutua asioista itsendisesti
tuen ja palveluiden avulla, kun hénen ndkemyksensa ja tahtonsa ohjaavat toimintaa.
Omatoimisuudella suosituksessa tarkoitetaan tekemistd jonka henkild itse toteuttaa.

(Yksilolliset palvelut, toimivat asunnot ja esteeton ympaéristd 2003, 9.)

2.3 Vammaisuuden esiintyminen

Vammaisuus voi aiheutua monesta eri syysta. Vamma voi olla joko synnynnéinen tai sen voi
jossain eldmanvaiheessa saada esimerkiksi sairauden tai loukkaantumisen seurauksena. Seka
vamma ettd myos pitkdaikainen sairaus aiheuttaa haittaa ja toimintarajoituksia ihmisen
arkielamaan. Vammaisuuden tarkastelussa on useita vaihtoehtoja riippuen siitd, mista
nakokulmasta vammaisuus madritellddn. Vammaisten palvelujdrjestelma koostuu useiden
hallintokuntien, mm. sosiaali- ja terveystoimen, tyovoimahallinnon ja opetustoimen
palveluista. Ndiden tarjoamista palveluista on saatavissa kunkin eri tarkoituksiin kokoamia
tilastoja. Tilastotietoja vammaisten maarastd eri perustein voidaan saada mm.
tilastokeskuksen, Stakesin (myoh. THL) ! ja Kelan keradmista tilastoista. (Nouko-Juvonen
1999, 26-28.)

Vammaisten méarat vaihtelevat siitd riippuen, mitd madritelméé kaytetdén. Mitd 1ahempéna
méaéritelmd on ladketieteellistd, sitd pienempi on vammaisten osuus. Mitd l&hemmas

sosiaalista mallia tullaan, sitd suurempi osuus vadestdstd on vammaisia niin, ettd heidan

! Sosiaalialan tutkimus- ja kehittdmiskeskus (STAKES), nykyisin Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL)
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terveyteensa liittyvat seikat aiheuttavat rajoituksia heiddn osallistumisessaan tai

osallisuuteensa yhteison toiminnoissa.

Suomessa ei ole paljonkaan tarkkaa tutkimus- ja tilastotietoa vammaisuuden esiintymisesta.
Ilka Haarni teki laajan selvityksen vammaisten henkiléiden hyvinvoinnista ja elinoloista
tutkimustiedon valossa vuonna 2006 valtioneuvoston vammaispoliittisen selonteon tausta-
aineistoksi. Kyseisen tutkimuksen mukaan arvioiden pohjana kéytetdan usein edelleen 1980 -
luvulla esitettyja lukuja, joiden mukaan vaikeavammaisuutta esiintyy noin yhdella prosentilla,
vammaisuutta suppeasti méériteltyna noin viidella prosentilla ja laajemmin maéariteltyné noin
kymmenelld prosentilla vdestosta (Kansainvélisen vammaisten vuoden 1981 Suomen
komitean mietint). 1990 -luvun alussa arvioitiin noin 250 000 suomalaisella olevan jokin
merkittdvaa haittaa aiheuttava vamma tai toimintavaje. (Haarni 2006, 14.) Vaikeavammaisia
arvioidaan olevan alle yksi prosentti vaestostd, eli noin 50 000 henkil6d. Vammansa takia
runsaasti palveluita asumisensa tueksi tarvitsevia henkil6itd on noin 20 000 - 40 000 henkil6é.

(Yksilolliset palvelut, toimivat asunnot ja esteeton ymparistd 2003, 9.)

Vammaiset kayttavat ensisijaisesti normaaleja sosiaali- ja terveyspalveluja. He tarvitsevat
kuitenkin  my06s lainsdadanndssé toissijaiseksi laiksi madritellyn vammaispalvelulain
tarjoamia erityispalveluja kuten Kkuljetus- ja saattajapalveluja, asunnonmuutostoitd,
henkilokohtaista apua ja erilaisia vélineitd ja laitteita jokapaivéisessa eldmassaan.
Vammaispalvelulain mukaisia etuuksia saaneiden madaré oli vuosina 1990 ja 1991 1,2 %
véestostd (Heiskanen & Ollila 1996 Haarnin 2006, 14 mukaan).

Vammaispalvelulain mukaiset palvelut ja tukitoimet ovat lisdantyneet koko ajan 1990-luvulta
ldhtien. Madran lisddntyminen ei todennédkoisesti kerro vammaisten madran runsaasta
kasvusta vaan osittain myos palvelutarjontaan ja mahdollisuuksiin kohdistuvan tiedon
lisddntymisestd. Luvut ovat viime vuosina kasvaneet etenkin kuljetuspalvelujen saajien
maaran kasvun takia nopeasti. Vuonna 2005 kuljetuspalvelua saavia asiakkaita oli 80 937
henkil6d, vuonna 2010 jo 94 828 henkil6d. Vanhempien ikéluokkien maaré kuljetuspalvelujen
kayttajista on suuri. Kuljetuspalvelujen saajista noin 65 % oli yli 65-vuotiaita. THL:n mukaan
kuljetuspalvelujen asiakasmadran kasvu on ollut 2000—luvulla 4 % vuodessa (Stakes, tilastot
ja rekisterit SOTKAnet).

Kelan vammaisille ja pitk&aikaissairaille myonnettdvid vammaisetuuksia, joihin kuuluvat
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lapsen vammaistuki, aikuisen vammaistuki, elékettd saavan hoitotuki ja ruokavaliokorvaus,
sai vuonna 2010 yhteensa 296 324 henkil6a (Kelan tilastollinen vuosikirja 2010, 21). Kelan

vaikeavammaisten kuntoutusta on viime vuosina saanut vuosittain noin 21 000 henkil6a
(Autti-Ramé ym. 2011, 4).

Nékovammaisia henkil6itd arvioidaan viimeisiin tutkimuksiin ja muihin arvioihin seka
kansainvélisiin vertailutietoihin nojautuen olevan Suomessa noin 80 000 henkil6d, mika on
noin 1,5 % véestosta. Heisté oli arviolta lahes 70 000 ik&antyneitd ja noin 10 000 tyoikaisia.
Noin 1000 - 1500 ndakdévammaisista on alle 18-vuotiaita. Nakdvammaisten demografista ja
la&ketieteellistd jakautumaa pystytadn arvioimaan Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL)
valtakunnalliseen nakdévammarekisteriin vuodesta 1983 alkaen kirjattujen tietojen pohjalta.
(Ojamo 2010, 9.) Kuuroja ja kuurosokeita Suomessa arvioidaan olevan hiukan alle 9 000.
Noin 8 000 kuurosta noin 5 000:lle viittomakieli on ensikieli eli aidinkieli (Mustakangas-
Makeld 2003). Kuurosokeita on Rouvisen mukaan noin 850. Puhevammaisia on tuhansia,
esilld on ollut luku 10 000 (Rouvinen 2003 ja Rautavaara 2005, Haarnin 2006, 14 mukaan).

Kehitysvammaisia henkil6ita arvioidaan Haarnin tutkimuksen mukaan olevan Suomessa noin
50 000 henkiloa. Luvussa ovat mukana myos henkil6t, joilla ei ole diagnoosia. Yleisemmin
kehitysvammaisten maaraksi on arvioitu kehitysvammaisten erityispalvelujen kéyttdjamaara
eli noin 30 000 henkiléd. Kelan maksamia tukia saaneiden kehitysvammaisten méaara oli
vuonna 1999 noin 4,5 promillea védestdstd. Tyoikéisten kehitysvammaisten maaraksi on

arvioitu 23 000 henkil6a (Avuttomuus lainsdadannossa 2008, 45).

Liikkumisesteisyytté esiintyi Terveys 2000 kyselyaineiston pohjalta jo 18-29 -vuotiailla noin
2 %:lla. 1an myoté lilkkumisesteisyys lisdéntyi niin, ettd 75-vuotiaista henkilGista lahes 65 %
ilmoitti olevansa liikuntaesteinen. Jarjestdjen arvioiden mukaan Suomessa on
selkédydinvamman saaneita noin 30 000 henkil0&, nivelreumaa sairastavia noin 35000 ja
polion sairastaneita noin 4 000 - 6 000 henkiléa. (Haarni 2006, 14-15.)

Vaikeavammaisten maéaraksi on vyleisesti arvioitu noin yksi prosentti vaestostd. Maaré
vaihtelee eri mittareilla mitattuna. Haarnin (2006, 15) mukaan vaikean vamman ja haitan
omaavia henkil6it4 saattaa olla enemman kuin on arvioitu. Vammaisten maara antaa melko

riittdméattoman kuvan vammaisuudesta. Vammaisten ryhma on hyvin heterogeeninen ja samaa
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sairautta sairastavien ja saman vamman omaavien henkildiden valilld on runsaasti
eroavuuksia. Mittareiden antamat tulokset eivat anna suoraan tietoa siitd, minké&laista
vammaisen eldma on ja miten vammaiset arkioloissaan pérjadvat. Palveluiden kéyttéluvut
eivat kerro myoskaan sitd, ovatko saadut palvelut olleet vammaisille sopivia ja riittavia.
Vammaisuuden vaikutukset voivat olla hyvinkin erilaisia eri ik&kausina ja erilaisissa

elamanvaiheissa.

2.4 Vammaisten arkielama ja osallistuminen

Hyvéan terveyden on sanottu olevan ihmisen el&mén keskeinen toive ja heikon terveyden
syrjaytymisen riskitekija. Yhteiskunnan tasolla terveyden katsotaan olevan kehityksen ja
hyvinvoinnin keskeinen voimavara. Monesti terveys ymmarretdan sairauden puuttumisena.
Funktionaalisen terveyskéasityksen mukaan terveydessa on kyse toimintakyvystd; kyvysta
suoriutua jokapaivéisista tehtévistd, tyostd, opinnoista tai kotitoistd (Jarvikoski & Harképaa
2004, 76-77). Terve ihminen tuntee itsensa terveeksi ja tekee normaaleja péivittaisia
tehtdvidan. Han on tydssa tai opiskelee tai kdy erilaisissa harrastuksissa. Kun ihminen
vammautuu tai sairastuu, tilanne muuttuu. Se vaikuttaa hénen rooliinsa ja identiteettiinsa.

Pirkko Kiviniemi on kuvannut tapahtuvia muutoksia kuviossa 1 esitetylla tavalla.
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Kuvio 1. Rooli ja identiteetti sairauden eri vaiheissa

MITEN KOEN ITSENI = IDENTITEETTI

olen terve tunnen itseni | olen sairas paranen, olen terve
terveeksi

jaan sairaaksi
olen kroonisesti
sairas, vammautunut

MITEN TOIMIN = ROOLIT

tyo, koti laakariin hoito luopuminen  sairaan
roolista

sairaan roolissa pysyminen  sairaan

roolissa
kuntoutuvan  roolin
omaksuminen
pysyvasti poikkeavan
rooli

TERVE SAIRAS

tavalliset tehtavat

vapautettu sosiaalisista velvoitteista

KUNTOUTUVA
omatoimisuuden paineet

VAMMAINEN

poikkeavuus, leimautuminen

Lahde: Kiviniemi 1991, 2-3

Eri lohkot toimivat Kiviniemen mukaan

osuus on ja kuinka ne sovitetaan yhteen.

usein samanaikaisesti. On ratkaistava, mika kunkin

Sairaan rooliin kuuluu, ettd ihminen vapautetaan pitkélti sosiaalisista velvoitteistaan.

Vapauttaminen voi olla hyva silloin, kun ihminen on huonossa kunnossa. Tilanteeseen liittyy

kuitenkin vaaratekija, jolla voi olla jatkossa vaikutusta vammaisen arkieldmain ja

osallistumiseen. Sosiaalisista velvoitteistaan vapautetusta vammaisesta aletaan ajatella, ettei

hén kykene tekem&éan kaikkia asioita eikd myoskaan tekem&in omia paatoksidan. Hanest

tulee helposti toimenpiteiden kohde ja asiantuntijat tekevat paatoksia hanen puolestaan. Sairas

tai vammainen syrjaytetaan itsendisen ihmisen roolista (Kiviniemi 1991, 2-3).

Vaikeavammaisen henkilon arkieldma eroaa paljon vammattomien arkipdivéastd. Vammasta
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tai sairaudesta riippuu, mitkd arkipdivan toiminnot tai tehtdvét vaikeutuvat. Normaalit
arkipéivan tehtavat, liikkuminen, Kotity6t, ruokailu, pukeminen ja peseminen vaativat
runsaasti aikaa tai niistd suoriutuminen voi vaikeavammaisella henkilolld olla ilman
ulkopuolista apua mahdotonta. Vammaiselle ihmiselle voi olla hyvin vaikeaa oppia
avuntarvitsijan rooliin. Avun pyytaminen loukkaa ihmisen itsendisyyttd. Moni kokee itsensa
vasta sitten vammaiseksi, kun joutuu muiden avusta riippuvaiseksi. Vammainen joutuu

luopumaan osasta omaa itsendisyydestdan ja ns. normaalin ihmisen roolista.

Leila Suokas kuvaa omaan vammaisten henkildiden Kirjoituksiin perustuvan tutkimuksensa

pohjalta vammaisen arkea:
”Vaikeasti vammaisen ihmisen eldmd méardytyy ulkoisesti auttajien ehdoilla. Ulos hédn
paasee, kun joku viitsii lahted ulkoiluttamaan, nédlkdnséd han voi tyydyttdd, kun joku
ennattad syottdmaan ja nukkumaankin pédsee vasta, kun jollakulla on aikaa auttaa
vuoteeseen. Kaikki se apu, mikd apuvalinein ja rakenteellisin ratkaisuin on saatavissa
vammaisten ihmisten eldmdan, vahentdd noOyryyttdvaa riippuvuutta muista. Mita
enemman han pystyy itse tekemadan asioita, sitd mukavampi on elda ja tuntea olevansa
ihminen ihmisten joukossa.” (Suokas 1991, 34-36.)

Suokkaan mukaan vamma on ihmiselle enemmén sosiaalinen poikkeavuus Kkuin
toiminnallinen haitta. Thmisilla on liikkumisvaikeuksia ja he valittavat Kipuja ja sarkyja, mutta
kokevat erilaisuuden ja poikkeavuuden kaikkein voimakkaimmin. Vammaiset eivat eld
“vammaisten maailmassa” vaan yhteisessa ihmisten maailmassa ja haluavat kuulua siihen

kuten muutkin ihmiset.

Sairaus ja vamma ja niiden hoitaminen on vain osa elaméd, vaikka ne ovat keskeisia etenkin
sairastumisen tai vammautumisen alkuvaiheessa. Ratkaiseva osa vaikeavammaisen
arkipéivassa on kuitenkin ihmisen koko eldmantilanne, hénen elinpiirinsa ja kaikki hanella
olevat sosiaaliset verkostot. Hoidon, kuntoutuksen ja muiden palvelujen tulisi tukea ihmisen

tavallista arkielamaa. (Kiviniemi 1991, 6.)

Tyodssa saamani kokemuksen perusteella monesti etenkin syntymastdan saakka vammaiset
ihmiset ovat vield heikommassa asemassa omaa eldmadnsd koskevaan paatoksentekoon
osallistumisen suhteen kuin my6hemmalld ialla vammautuneet. Syntyméstddn saakka

vammaisesta koko ikansa fyysisesti toisten avusta riippuvaisesta henkildsta voi tulla myos
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psyykkisesti riippuvainen, koska hanell4 ei ole itsendisestd elamastd mitdan kokemuksia (mm.
Rautiainen 2003, 101). Aikuisialla vammautuneilla voi olla pysyva laaja sosiaalinen verkosto,
joka tukee heitd myds vammautumisen tai sairastumisen jalkeen. Suokkaan mukaan tutkimus
osoittaa selkedsti, ettd vammaisuus on ihmiselle raskainta silloin, kun se on kuulunut hanen
elamé&ansa lapsuudesta saakka eikd han ole koskaan kokenut olevansa samanlainen kuin muut.
Synnynndisesti vammaisen ihmisen tilannetta voi vaikeuttaa k&ytanndssd myos se, ettei han
vammansa (esim. kuulo- ja ndkévamma) takia pysty hahmottamaan ymparistodan samalla
tavalla kuin muut ihmiset. Ympdriston, niin laheisten kuin ammattiauttajienkin, asenteet ja
suhtautuminen ovat tarke&ssé asemassa siind, miten ihminen itse suhtautuu vammaisuuteensa

ja minkalaisia haittoja se aiheuttaa. (Suokas 1991, 35-37.)

Rakennettu ymparisté on perinteisesti suunniteltu terveille, normaalin liikkumakyvyn
omaaville ihmisille. Vammaisille ihmisille tdma ympéristd on kuitenkin tdynné esteita.
Portaat, kynnykset ja raskaat ovet, heikko valaistus yms. vaikeuttavat vammaisen henkilon
jokapaivéisia toimintoja niin kotona kuin kodin ulkopuolellakin. Liikkuminen kodin
ulkopuolella voi olla vaikeaa esimerkiksi yleisilld kulkuneuvoilla ~ niissd olevien
lilkuntaesteiden takia. Esteettomat liikennevélineet ovat yleistyneet vasta viime vuosina.
Esteettomén ympdriston rakentaminen vaatii kompromisseja, koska eri vammaryhmien
tarpeet voivat olla jopa ristiriidassa keskendan. Esimerkiksi kadun reunakiveysten
poistaminen helpottaa pyoratuolia kdyttdvan mutta vaikeuttaa néakdvammaisen henkildn
litkkumista. (Vehmas 2005, 127-128.)

Pitkéaikainen sairaus tai vammautuminen aiheuttaa pysyvan toiminnanvajavuuden ja johtaa
siihen, ettd ihminen ei pysty tekemé&an monia niita kaytannon asioita, joita ns. terveet ihmiset
tekevat. Vamma tai sairaus haittaa mm ihmisen liikkumista, kommunikointia ja péivittaisia
toimintoja.  Aistivammaisuus tai  liikuntaesteisyys eriasteisina haittaa  selvidmista
jokapaivéisen eldman toiminnoista ja sosiaalista osallistumista yhteison elamaan. Vammaisten
osallistuminen ja taysivaltaistuminen edellyttdd yhteiskunnan eri toimintojen ja ympériston
muokkaamista mahdollisimman  esteettdméksi niin  fyysisten, asenteellisten  kuin
kommunikaatioon liittyvien esteiden osalta. Osallisuus ja osallistumismahdollisuudet ovat
keskeisia tekijoitd vammaisten oman eldman hallinnassa ja vaikuttavat paljon siihen, miten
kauan vaikeavammaiset pystyvat asumaan omassa kodissaan ja miten he péarjaavat

arkieldmaéassaan.
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Synnove Sternbergin mukaan osallisuus on:
”Yhteenkuuluvuuden tunnetta ja vuorovaikutusta muiden kanssa osana jotain suurempaa
kokonaisuutta. Se on tietoisuutta omasta roolista ja omista mahdollisuuksista vaikuttaa
asioihin, taysivaltaista mukana olemista pédattdjana ja toimeenpanijana, yhtena joukossa,
kuultuna, ymmarrettyna ja huomioon otettuna. Osallisuus on myds sitoutumista ja halua

toimia hyvaksi koettujen asioiden edistamiseksi ja toteutumiseksi.” (Sternberg 2007.)

Tahan siséltyvét vuorovaikutus, tietoisuus, mahdollisuus vaikuttaa asioihin ja taysivaltaisuus
sekd myO0s oma vastuu ja sitoutuneisuus, jotka ovat mm. vammaispolitiikan viime
vuosikymmenind voimakkaasti esiin nostamia elementtejd. Osallistamisen Sternberg katsoo
olevan ihmisen innostamista ja ottamista mukaan ja lisdksi mahdollisuuksien luomista
vaikuttamiseen ja omaehtoiseen toimintaan. Osallistaminen on taitojen ja tietojen jakamista ja

osallisuuteen saattamista.

Edelld mainitut maaritelméat lahenevat mielestani Kurjen sosiokulttuurisen innostamisen
kasitettd. Kurjen mukaan sosiaalinen “innostaminen on kaikkien niiden toimenpiteiden
yhdistelm&, jotka luovat sellaisia osallistumisen prosesseja, joissa ihmiset kasvavat
aktiivisiksi toimijoiksi yhteisoissdadn” (Kurki 2006, 20).

Suomalainen vammaispolitiikka perustuu kolmeen keskeiseen periaatteeseen. Vammaisilla on
oikeus yhdenvertaisuuteen, osallisuuteen ja heilld on oikeus tarpeellisiin palveluihin ja
tukitoimiin (Valtioneuvoston selonteko vammaispolitiikasta 2006, 27-28). Huomioitavaa on
kuitenkin, ettd vammaisten osallistumismahdollisuuden ja muut oikeudet turvaavaa kehitysta
ei pystytda luomaan vammaiskohtaisin erityisjarjestelyin vaan paaméaaraan on pyrittava
liittamalla vammaiskysymykset yleisen yhteiskunnallisen suunnittelun ja toimintatavan osaksi
(Kohti yhteiskuntaa kaikille 1995, 4-5). Ndissa suuntaviivoja ja ohjeita antavat aikaisemmin
mainitut valtakunnallinen vammaispoliittinen ohjelma, l1adnien vammaispoliittiset ohjelmat ja

kuntien omat vammaispoliittiset ohjelmat.

Vammaisille henkil6ille tarkoitettujen palvelujen ja tukitoimien jérjestamisvastuu jakautuu
monelle taholle. Kuntien vastuu on kuitenkin keskeinen. Palvelujen jarjestamisen lisaksi
kuntien tehtdvand on vammaispalvelulain velvoittamana myds ehkaisté ja poistaa vammaisten

henkil6iden toimintamahdollisuuksia rajoittavia haittoja ja esteitd niin, ettd vammaiset voivat
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toimia muiden kansalaisten kanssa yhteiskunnan tasavertaisina jasenind. Keskeising
palveluina vammaisten omatoimisuuden ja arjesta selvidmisen kannalta ovat sosiaali- ja
terveys-, liikunta-, opetus-, kulttuuri- ja yhdyskuntatoimen palvelut. (Valtioneuvoston

selonteko vammaispolitiikasta 2006, 18.)

Valtakunnallisessa vammaispoliittisessa ohjelmassa paamaaréksi on asetettu luoda
edellytykset vammaisten ihmisten tdysivaltaistumiselle suomalaisessa yhteiskunnassa.
Taysivaltaistumisella (empowerment) tarkoitetaan sitd, ettd vammaiset itse tdysivaltaistavat
itsenséd. Ohjelma asettaa tdmén tavoitteen saavuttamiseksi padmaaréksi vammaisten ihmisten
mahdollisuuksien yhdenvertaistamisen YK:n yleisohjeiden mukaisesti. Vammaisten
taysivaltaistuminen ja tasavertaisuus muihin nédhden edellyttaa, ettd yhteiskunta ja ymparistod
muokataan mahdollisimman esteettomaksi sek& fyysisten, psyykkisten ettd asenteellisten
esteiden suhteen (Kohti yhteiskuntaa kaikille 1995, 4-7).

On selvéd, ettd etenkin vaikeavammaiset henkil6t tarvitsevat erilaisia palveluja ja tukitoimia
selvitdkseen padivittéisista toiminnoistaan. Vammaisille henkil6ille tarkoitettujen palvelujen
kehittamisndkymét nayttivat hyviltd 1990-luvun alussa. Vuoden 1988 alussa oli tullut
voimaan edistyksellisena pidetty vammaispalvelulaki ja -asetus, jotka laajensivat palveluihin
oikeutettujen vammaisten madrdd runsaasti invalidihuoltolakiin nahden. Tulorajoista
palveluiden saantia rajoittavana tekijand luovuttiin.  Vaikeavammaisille madriteltiin
subjektiivinen oikeus saada tiettyja vaikeavammaisille tarkoitettuja palveluja, jos he tayttivéat
kyseessa olevien palvelujen saannin edellytykset. Myos kuntoutuslainsdaddantd uusittiin,
Nadma lakimuutokset loivat edellytyksid vammaisten henkildiden osallistumiseen ja tasa-
arvoiseen eldmaan. Suomen hyvinvointijarjestelmén palvelujen Kkatsottiin  olevan
eturintamassa moniin muihin maihin verrattuna my6s vammaisten palvelujen suhteen.
Vuoden 1993 YK:n yleisohjeiden hyvaksymisen jalkeen laaditussa edelld mainitussa Suomen
vammaispoliittisessa ohjelmassa linjattiin vammaispolitiikan suuntaa niin, ettda vammaisilla
olisi muiden kanssa yhdenvertaisia mahdollisuuksia osallistua yhteiskunnan toimintoihin.
Erityisesti jo edeltdneella vammaisten vuosikymmenelld kéyty keskustelu arvoista ja
asennoitumisesta vammaisuuteen, syrjinnan vastustamisesta ja vammaisten tasa-arvosta oli

juurtunut Suomeen. (Paija 2000, 10.)
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3 EMPOWERMENT JA VOIMAVARAT

Suomalaisen vammaispolitiikan tavoitteena on luoda edellytyksid vammaisten ihmisten
taysivaltaistumiselle. Empowerment (valtaistuminen ja voimaantuminen) on yksi tamén
tutkimuksen keskeisistd kasitteistd, koska ilman tdysivaltaistumisen pyrkimystd monikaan
naistd vaikeavammaisista ei pystyisi asumaan kotonaan. Olennaisesti valtaistumiseen liittyvia
elementtejd ovat myds kuntoutus ja osallistuminen. Syrjdytymisen ehkdiseminen on yksi
yhteiskunnan suurimpia haasteita. Osallistumisen tukemisella voidaan ehkaista yhteiskunnan
reunoilta ulosjoutumista ja avata ovia takaisin sisélle yhteiskuntaan. Osallistumisen
opetteleminen voi ehkéistd ihmistd omaa elamaa koskevasta padtoksenteosta syrjaytymista,
lisdtd hanen eldmanhallinnan taitojaan ja ehk& my6s vahvistaa hénen kokemustaan

taysivaltaisesta kansalaisuudesta. (Niiranen 2002.)

3.1 Empowerment kasitteend

Empowerment —kasitettd on kaytetty parin viime vuosikymmen aikana sosiaalityon lisaksi
monilla tieteenaloilla ja ammattikéytdnnoissd kuten pedagogiikassa, terveydenhuollossa,
teologiassa ja vammaisten tai muiden erityisryhmien asemaan liittyvissa yhteyksissa. Késite
on hyvin monimerkityksellinen eik& silla ole vakiintunutta suomenkielistd kdannosta (esim.
Hokkanen 2008). Seuraavassa esittelen joitakin empowerment —kasitteen tulkintoja ja liitan

niitd kuntouttavaan sosiaalityohon, kuntoutukseen ja vammaisten parissa tehtdvaan tyohon.

Empowerment -késitteen alkuldhteet ovat kansalaisoikeusliikkeen ja feministisen liikkeen
nousussa. Kaésite syntyi USA:ssa vahemmistdjen sortoa ja epétasa-arvoa vastustavan ja
alistetussa asemassa olleen vaeston oikeuksien parantamista ajavassa kansalaisliikkeessa.
Tuolloin sen voi tulkita prosessiksi, jonka kautta ryhman ja yksilon mahdollisuudet vaikuttaa
oman eldmansa henkilokohtaisiin, taloudellisiin, sosiaalisiin ja poliittisiin voimiin vahvistuvat
(Simon 1994). Empowerment -kasitteelld on suomen kielessd erilaisia tulkintoja ja
merkityksid. Kantasanana kaytetddn valtaa tai voimaa, jotka antavat erilaisen siséllollisen
merkityksen kyseiselle kasitteelle. Valta -kantasanasta voidaan johtaa ké&sitteet valtaistuminen,
valtaistaminen, valtaistua, valtaistaa, valtaistunut, valtaantunut ja valtaistettu. Voima -

kantasanasta voidaan taas johtaa Kkasitteet voimaantuminen, voimavaraistuminen,
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toimintavoiman lisddntyminen, toimintavoiman kasvattaminen, voimaantua, voimaannuttaa,

voimaantunut, voimautunut ja voimaannutettu. (Hokkanen 2008.)

Ensimmaisend voimaantumisen kasitteen toi suomalaiseen keskusteluun Mirja Satka, kun han
kirjoitti kokemuksistaan Yhdysvalloissa. Han kaansi “advocacy and empowerment” -mallin
kansalaiskeskeiseksi sosiaalityoksi. Mallin kehittely alkoi 1970-luvulla mm. Stephen M.
Rosen toimesta Yhdysvalloissa. Kansalaiskeskeisen sosiaalityén tavoitteena on ihmisten
voimavarojen vahvistaminen ja sosiaalisten ongelmien yhteiskunnallistaminen. Tyontekijat
olivat Satkan kuvaamassa prosessissa kohteita siind missé asiakkaatkin. Myos tyontekijan
oma identiteetti, maailmankuva ja ihmissuhteet olivat tehtavéan tyon kannalta merkityksellisia.
Tavoitteena on, ettd prosessin kautta tyostetyt paatokset olisivat asiakkaan itsensé tekemiéa ja
kontrolloimia. Tyodntekija on tukija ja vaihtoehtojen jasentdja eika kdyta asiantuntijavaltaansa
asiakkaan ylitse. Tarkeimpénad kansalaiskeskeisen sosiaalitydon kaytdnnon periaatteena Satka
pitdd ihmisten riippumattomuuden ja itsendisyyden vahvistamista. Sosiaalityon
ydinkysymyksena onkin, kuinka asiakas voi tulla oman eldmansé subjektiksi (Satka 1993, 23-
25).

Empowerment -ké&sitteen laaja levinneisyys on aiheuttanut samalla Kkasitteellistd
moninaisuutta. Toisinaan silla tarkoitetaan prosessia, toisinaan tavoiteltua lopputilaa, joskus
yksilollistd, joskus ryhmadtasoista ilmiotd. Kaannoksind on kdytetty muun muassa sanoja
valtaistaminen, valtaistuminen, voimavaraistuminen ja voimaantuminen (Jarvikoski 1994,
116-117).

Hokkasen mukaan seké valta ettd voima -kantasanoille perustuvia kddnnoksia voidaan pitaa
oikeina. Empowerment -ilmi6 on hanen mukaansa parempi kdantda voimaantumiseksi ja pitaa
voimaantumista valtaistumisen osaprosessina. Valta- tai voimandkokohdan ylikorostuminen
voi aiheuttaa joko yksilon tai yhteison hylkadmistad. Mikali auttaminen perustuu yksinomaan
voimaannuttamiseen, voimaannuttamista tarvitsevien ihmisten maaré lisadantyy valtaistavien
toimenpiteiden puuttumisen vuoksi. Vain valtaistamiseen perustuvan auttamispolitiikan

Hokkanen taas katsoo jattavan heikompiosaiset yksin. (Hokkanen 2008.)

Sosiaalitydssa nayttdd Marjo Kurosen mukaan vallitsevan yksimielisyys siitd, etta
empowerment on prosessi, jonka kautta ihmisilla on mahdollisuus parantaa elaménsa hallintaa

ja kontrollia. Erimielisyytta ja ndkemyseroja eri suuntauksilla on sen suhteen, ymmarretaanko
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se yksilon toimintavoiman tai -vallan lisddntymisend vai eriarvoisuuteen ja alistamiseen
vaikuttamisena. (Kuronen 2004, 279.) Voimavaralédhtdisen sosiaalitydn maéritelméssa
empowerment on tavoite ja prosessi, ’jossa yksiloitd, ryhmid, perheitd ja yhteisojad autetaan
Ioytdmadn ja kayttdmaan resursseja ja valineitd, joita 1oytyy heistd itsestddn ja
ympdristostaan” (Saleebey 1997, Kurosen 2004, 281 mukaan). Vammaispalvelujen
sosiaality0sséd tdma tulee esille muun muassa omaishoitajien ja hoidettavien kanssa

tydskennellessa. Arjen sujumiseen tarvitaan niin perheen kuin ymparisténkin voimavaroja.

Valtakunnallisen sosiaalitydon yliopistoverkoston kuntouttavan sosiaalityon erikoisalan

opetussuunnitelmassa (2009-2012) eldmé&nhallintaan tadhtadvd kuntouttava sosiaalityd on

maadritelty seuraavasti:
”Kuntouttavan sosiaalityon (empowering social work) perusperiaatteita ovat:
voimaantuminen, valtaistuminen, voimavarakeskeisyys, subjektiivisuus/toimijuus,
taysivaltaisuus, osallisuus ja vastuullisuus, kulttuuristen erojen tiedostaminen ja
kunnioittaminen seké eldman nakdalojen avaaminen. Kuntouttavaa sosiaalityota tarvitaan
erilaisissa elamantilanteissa, joissa ihmisten ja erilaisten ryhmien téysivaltainen toiminta
on vaikeutunut tai vaikeutumassa. Tavoitteena on luoda, palauttaa ja yllapitéda
omaehtoisen selviytymisen, hyvan elamanlaadun ja eldménhallinnan edellytyksia,
ehkaista syrjaytymistd, tukea asiakkaiden itsendisid ja myonteisid elamanvalintoja seké
taysivaltaista kansalaisuutta. Kuntouttava sosiaalityd pyrkii muutokseen sekd ihmisten
elaméssa ettd heiddn ymparistdssdén ja yhteiskunnassa.” (Sosnet 2012.)
http://www.sosnet.fi/Lisensiaatinkoulutus/Kuntouttava_sosiaalityo.iw3

Vammaispalvelun sosiaalityon asiakkaat ovat yksi niistd ryhmistd, joilla on muita ihmisia
pienemmaét mahdollisuudet oman eldmansa hallintaan omien vammojensa tai sairauksiensa
vuoksi. Empowerment -ladhtdinen tydskentely on mielestani tdman vuoksi hyvin sopiva
vammaisten parissa tehtavadn tyohon. Vammaiset tarvitsevat muita ryhmid enemman tukea
voidakseen vaikuttaa omaan elamaansd ja paattda itsendisesti omista asioistaan.
Vammaispalvelun sosiaalityd on luonteeltaan voimavaraistavaa sosiaalitydtd. Vammaisia
autetaan 16ytdmaan omat voimavaransa ja kayttdmaan niitd. Asiakkaan lahtokohdista lahtevan
voimaantumisen myo6td voidaan katsoa péastdvdn myos Hokkasen edelld mainitsemaan

valtaistumiseen.


http://www.sosnet.fi/Lisensiaatinkoulutus/Kuntouttava_sosiaalityo.iw3
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Empowerment ymmérretddn voimavarakeskeisessé sosiaality0sséd ennen kaikkea asiakkaan
yksilollisen kapasiteetin lisddmisend. Siind korostuu asiakkaan vastuu omasta eldmastaan.
Rostila katsoo, ettd voimavarakeskeisyydesséd on keskeista asiakkaan kuuleminen ja hé&nen
tavoitteistaan lahteminen. Toiminnan on perustuttava asiakkaan kanssa madariteltyihin
tavoitteisiin ja toimintalinjaan. Voimavarakeskeisessa muutosty0sséd pyritddn asiakkaan
vahvistumista tukevien puitteiden luomiseen niin, ettd he voivat sitd kautta 10ytdd omat
vahvuutensa. Toimintavoiman kasvattaminen (empowerment) voidaan Rostilan mukaan
maadritell& yksilon valintojen ja sosiaalisen ympériston tarjoamien mahdollisuuksien véliseksi
ihannetilaksi. Puitteita ei pystyta luomaan suotuisiksi asiakkaan puolesta. Asiakkaan on itse
madriteltdvd omat ongelmansa ja tavoitteensa. (Rostila 2001, 40-41.) Asiakkaan oman
toimijuuden tukeminen on tavoitteena myos vaikeavammaisten kanssa tehtavéssa tyossa.
Tyon tulisi lahted asiakkaan omista jéljell& olevista voimavaroista ja niiden vahvistamisesta.
Ei tehd& asioita vammaisen puolesta, vaan kannustetaan ja ohjataan hanté niin, ett4 han voisi

olla keskeinen toimija omissa asioissaan.

Kuronen esittdd empowerment -kdsitteen kaannokseksi valtaistumista, koska katsoo
politiikantutkija Matti Hyvaristd (1996) lainaten, ettd ”Vallan poistaminen empowermentin
kaannoksesta on osa empowermentin kiistdmistd. Halu toimintakykyistyd ja voimistua —
ilman valtaa — tai ilman vallan osittain positiivista ymmartdmista estdd tdman toiveen
toteutumisen.” Kurosen mukaan empowerment -kasitteeseen liittyy véistdméattd kysymys
vallasta, sekd& vallankédyttond sosiaalityossa ettd yhteiskunnallisina valtasuhteina ja
eriarvoisuutena. (Kuronen 2004, 282.)

Juha Siitonen on tutkimuksessaan ”Voimaantumisteorian perusteiden hahmottelua” tulkinnut
empowerment -kasitteen synonyymiksi sisdisen voimantunteen ja on sitd mieltd, ettd k&annds
voimaantuminen vastaa parhaiten empowerment -kasitteeseen kuuluvaa ihmisesta itsestaan
ldhtevan voimaantumisprosessin luonnetta (Siitonen 1999, 83). Siitonen on paatynyt olemassa

olevan tutkimuskirjallisuuden pohjalta seuraavaan maaritelmaan voimaantumisesta:

”Voimaantuminen on ihmisestd itsestddn ldhtevd prosessi: voimaa ei voi antaa toiselle.
Se on henkilékohtainen ja sosiaalinen prosessi, jota ei tuota tai aiheuta toinen ihminen.
Voimaantuminen on prosessi tai tapahtumasarja, jonka kannalta toimintaympariston

olosuhteet (esim. valinnanvapaus ja turvalliseksi koettu ilmapiiri) voivat olla



28

merkityksellisia, ja tdamén vuoksi voimaantuminen voi olla jossain tietyssa ymparistossa

todennakdisempaé kuin toisessa.”

Siitosen mukaan voimaantunut ihminen on itse 16ytdnyt omat voimavaransa. lhminen on itse
tullut voimaantumisprosessissa voimaantuneeksi, hantd ei ole voimaannuttanut toinen

ihminen. Han on vapaa ulkoisesta pakosta ja maaréa itse itsedan. (Siitonen 1999, 93.)

Synnove Sternberg méarittelee empowermentin laaja-alaisesti siten, etta
“Empowerment tarkoittaa ihmisten ja yhteisojen valtaistamista ja voimavaraistamista
lisdédmalla ihmisten tietoisuutta, vahvistamalla heitd, rohkaisemalla omien voimavarojen
kayttoonottoon ja lisédmalla osallistumis- ja vaikutusmahdollisuuksia siten, ettd ihmiset
voisivat suotuisissa olosuhteissa, tarvittavaa tukea saatuaan, voimaantua ja saada

paremman otteen omasta elamaistién niin, ettd eldmén laatu paranee” (Sternberg 2007).

Tama maaritelmd on mielestdni hyvin niin  vammaisten kuin monen muun ryhman
elaméntilanteeseen sopiva laaja-alaisuutensa vuoksi. Siihen liittyy olennaisena osana
osallisuuden ja vaikutusmahdollisuuksien luominen, joka on yksi tarked elementti muun

muassa kuntouttavassa sosiaalitydssé.

3.2 Empowerment ja kuntoutus

Empowerment -kasitettd kaytetddn usein kuntoutuksen yhteydessa. Somerkiven mukaan
kuntoutujaksi subjektivoitumisen olennainen muutos on valtaistuminen (empowerment). Han
pitéa tatd epamadraistad ja monimerkityksellista késitettd sateenvarjokasitteend, joka yhdistaa
monia kuntoutujan asemaa ja eldménhallintaa vahvistavia tekijoitd. Kuntoutuja aktivoituu itse
asioistaan paattavaksi ja vastuuta ottavaksi. Ympéristd antaa hanelle edellytykset tahan.
Somerkiven tutkimuksessa kuntoutujat korostivat oman vastuun ja sitkeyden merkitysta
palvelujen saannissa ja ottivat vastuuta myos kuntoutuksen tuloksellisuudesta. Valtaistuminen
vaikutti myo6s kuntouttaja-kuntoutujasuhteeseen. Kuntouttajan rooli muuttui tasa-
arvoisemmaksi yhteistyokumppaniksi ja viranomaiskeskeisyys vaihtui asiakaslahtéisemmaksi
(Somerkivi 2000, 178-179). Olisi yksinkertaistettua sanoa, ettd valtaistuminen auttaa
kuntoutujaa aina saamaan asiakaslédhtdisempaa palvelua. Kuntouttajalla ja kuntoutujalla voi

olla molemmilla kuntoutuksessa tarvittavaa tietoa. Somerkiven mukaan silti kuntoutujan
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omakohtainen kokemustieto hylataan tai sivuutetaan subjektiivisena, jos se on kuntouttajan
ndkemysten kanssa ristiriidassa (Somerkivi 2000, 186). Kuronen Kkatsoo, ettd
voimavaraistumisen kytkemisessé kuntoutukseen ja professiolahtdisessd ymmartamisessa on
vaara, ettd asiakkaat aletaan nahda kuntouttamisen ja aktivoinnin kohteena (Kuronen 2004,
284).

Vaikeavammaisille kuntoutus on yksi tarkeimpid yhteiskunnan tukimuotoja. Marja Koukkari
on vaitoskirjassaan tutkinut kuntoutujien késityksia kokonaisvaltaisesta kuntoutuksesta ja
kuntoutumisesta. Vammaiset kohtaavat edelleen kielteistd suhtautumista ja ennakkoluuloja
yhteiskunnan eri tahoilta. He kokivat, ettei heilld ole mahdollisuuksia osallistua riittavasti
oman kuntoutuksen suunnitteluun ja omaa elaméansa koskevaan paatdksentekoon. Koukkarin
tutkimuksen mukaan kuntoutukseen liittyy erilaisia byrokraattisia ongelmia, jotka
viivéstyttdvat vammaisen kuntoutumista tai jopa estdvat sen. Vammaiset kokivat ongelmia
kuntoutusjarjestelmassd, kuntoutuksen pirstaleisessa sisallossa ja yhteiskunnan asenteissa.
(Koukkari 2010, 199-201.) Empowerment -lahtdisella tyolla vaikeavammaisten

kuntoutuksessa voitaisiin vahentéa néita ongelmia ja lisatd vammaisen omia voimavaroja.

Jarvikoski kayttdd kuntoutuksen yhteydesséd k&&nnosta valtaistuminen. Eldménhallinta tai
valtaistuminen on viime vuosina usein madritelty kuntoutuksen tavoitteeksi. Empowerment
on Jarvikosken mukaan monella tavalla sukua suomalaiselle eldménhallinnan kasitteelle.
Kasitteen sanakirjakadnngds viittaa toisaalta vallan tai voiman ottamiseen tai saamiseen,
toisaalta valtuuttamiseen, jossa valtaa luovutetaan toiselle. Valtaistuminen sisélt4d monesti
ajatuksen itsensa ja muiden vapauttamisesta, kasvuprosessista tai energian lisdantymisesta.
(Jarvikoski 2004, 130-131.) Kuntouttavalla tydotteella niin sosiaalitydssd kuin muissa
vammaispalveluissa ja ympardivassa yhteiskunnassa on laajalti tyokenttaa edellda mainittujen
tavoitteiden saavuttamiseksi. Monessa vammaistutkimuksessa ja viranomaisten tekemissa
selvityksissé on todettu, ettei valtaistumisen tavoitetta ole vield saavutettu (mm. Rautiainen
2004 ja Haarni 2006).

Viime vuosina suomalaisessa vammaispolitiikassa on  siirrytty  kuntoutus-  ja
palvelukeskeisestd ajattelusta poistamaan esteitd vammaisten henkil6iden itsendisen
selviytymisen tieltd. Jos esteitd poistamalla voidaan edistdd vammaisen henkilon
osallistumista, edistetddn samalla myods heidan voimaantumistaan ja itsemaaradmisoikeutensa

toteutumista. Valtaistuminen merkitsee Jarvikosken mukaan yksilon siséisen prosessin lisaksi
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olosuhteiden muutoksia, jotka johtavat muutoksiin my6ds ké&ytdnnon toiminnassa.
Valtaistumisprosessissa on kolme tasoa, yksilotaso, organisaation taso ja yhteiskunnan taso.
Kuntoutuksen ja muun asiakastyon tavoitteena on vaikuttaa paitsi yksilon asenteisiin ja
toimintoihin, myos lahiyhteisén ja ympardivan yhteiskunnan asiakkaan valtaa rajoittaviin
toimiin ja valtarakenteisiin. Kuntoutujan valtaistumisen toteutuu parhaiten, miké&li asiakkaalla
on mahdollisuus osallistua oman kuntoutusprosessinsa suunnitteluun seka toteutukseen ja

saada siina onnistumisen kokemuksia. (Jarvikoski 2004, 131-134.)

3.3 Arjen voimavarat ja sosiaalinen tuki

Voimavara —kasitettd on tutkimuksissa maaritelty usealla tavalla. Maaritelméat ovat osittain
paallekkaisia. Késitteelld tarkoitetaan monasti samaa kuin resurssi, selviytymistaito, vahvuus,
kyky, toimintamahdollisuus tai keino. VVoimavarat voidaan jaotella esimerkiksi yksilon ja
ympériston voimavaroihin. Ympériston voimavaroiksi luetaan sosiaaliset ja fyysiset
mahdollisuudet, jotka liittyvat ihmisen elinympéristoon. Naitd voivat olla tilat, palvelut,
varustus ja rakenteet. Sosiaalisiksi voimavaroiksi luetaan konkreettinen apu, informaatio ja
emotionaalinen tuki. Fyysisid voimavaroja yksil6lld katsotaan olevan terveys, ikd, kunto ja
yksilolliset ominaisuudet. Psykososiaalisia voimavaroja ovat saman ldhteen mukaan
kognitiiviset taidot, itsetuntemus, motivaatio ja tunnetaidot. Henkisi& voimavaroja ovat
henkinen vakaumus ja maailmankatsomus.

http://osaavalahihoitaja2020.wikispaces.com/Voimavarat,+sosiaaliset+ja+terveydelliset+riskit

+ja+elintoiminnot.)

Pirkko Routasalo jakaa ikdihmisen voimavarat henkilokohtaisiin voimavaroihin, joihin
kuuluvat kokemus terveydestd, elamanhallinnan tunne ja myonteinen eldmanasenne seka
ymparistoon liittyviin voimavaroihin, joita ovat ympariston hallinta, sosiaalinen ympéristo
(sosiaaliset kontaktit ja aktiviteetit) sekd kulttuurinen ympéristd. VVoimavarat voidaan jakaa
my0s kognitiivisiin, psyykkisiin, sosiaalisiin, fyysisiin, hengellisiin ja yhteisollisiin

voimavaroihin. (Routasalo 2010.)

Hyvinvoinnin kasite liittyy oleellisesti parjadmiseen. Blom katsoo, ettd hyvinvointi rakentuu
objektiivisista voimavaroista (esimerkiksi asumisolot, koulutus ja terveys) ja subjektiivisesta

hyvinvoinnin tunteesta. Téhan kuuluu kyky kontrolloida omaa eldméa ja itselld olevia


http://osaavalahihoitaja2020.wikispaces.com/Voimavarat,+sosiaaliset+ja+terveydelliset+riskit+ja+elintoiminnot.)%20Luettu
http://osaavalahihoitaja2020.wikispaces.com/Voimavarat,+sosiaaliset+ja+terveydelliset+riskit+ja+elintoiminnot.)%20Luettu
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voimavaroja. Objektiivisia voimavaroja on helpompi tutkia kuin subjektiivisia kokemuksia.
On havaittu, ettd hyvinvointikokemukset voivat olla varsin riippumattomia objektiivisista
olosuhteista. Parjadmisesséd ja hyvinvoinnissa ei ndin ollen ole kyse ainoastaan aineellisista
tekijoista. (Blom 1998, 166.)

Ihmisen kyky vaikuttaa omaan eldméntilanteeseensa ja sen muuttamiseen luo hyvinvointia.
Petri Kinnunen (1998) on tutkinut ihmisten yksilollisid sosiaalisen tuen jasentdmistapoja ja
toteutumisstrategioita sekd hyvinvointipalvelujen tuottajien alueellista eriytymistd. Han
maédrittelee hyvinvoinnin -ké&sitteen tarkoittavan yksilon, yhteison ja valtion tunnistamaa
elamantilanteiden haluttua tilaa ja sen muutosmahdollisuuksia tai vastakohtana jotain tdméan
tilan puuttumista. Lahtokohtana on yksiléllinen eldaménhallinta ja siihen kuuluva autonomia.
Eldamantilanteiden muutosmahdollisuuteen ja henkilon kykyyn tehda itsedén ja muita ihmisia
koskevia ratkaisuja kuuluu oleellisesti sosiaalinen tuki. Sosiaalinen tuki tarkoittaa niita
vuorovaikutteisia toimintakaytantdja, joilla erilaisiin hyvinvoinnin toteutumiin paadytaan. Se
on ihmisten, heidan lahiyhteisonsa ja julkisen vallan organisoimia toimintoja, joilla luodaan
edellytyksia elaménhallintaan. Sosiaalisen tuen kasite on kulttuurisidonnainen siten, etta se

eroaa sisallon ja alan osalta erilaisissa kulttuurisissa yhteyksissa. (Kinnunen 1998, 28-30.)

Sosiaalisen tuen kasite on moniulotteinen. Yleisimmin silld tarkoitetaan niita toimintoja, jotka
liittyvat perheen, sukulaisten, ystdvien, naapureiden ja tyOtovereiden antamaan apuun.
Sosiaalisen tuen saatavuus ja vastaanottaminen voivat vaikuttaa ihmisen kéyttdmiin
selviytymistapoihin ja siihen, miten h&n selviytyy. Jo varmuus tuen saatavuudesta on
merkityksellistd. Sosiaalinen tuki voi olla henkisté tukea, tiedollista tukea, arviointitukea tai
konkreettista tukea. Henkinen tuki tarkoittaa valittamistd, arvostamista, luottamista ja
kuuntelemista. Arviointituki voi olla vahvistamista, tasavertaisuutta ja palautteen antamista.
Tietotukeen kuuluu neuvoja, ehdotuksia, ohjeita ja tiedon antamista ja konkreettiseen tukeen
esimerkiksi taloudellinen tuki ja muu auttaminen. (Metteri & Haukka-Wacklin 2004, 55-56.)

Walden katsoo vammaisten lasten perheitd koskevassa tutkimuksessaan sosiaalisen tuen
olevan resurssien vaihtoa, suojaa ja auttamista, jolla tuetaan yksilon sosiaalista, psykologista
ja fyysistd hyvinvointia. Han jakaa sosiaaliset tukijéarjestelmét viralliseen, puoliviralliseen ja
epaviralliseen tukeen. Virallinen tuki tarkoittaa yhteiskunnan yllapitdmén palveluverkoston
antamaa tukea, esimerkiksi sosiaali- ja terveyspalveluja. Né&iden tarkoitus on turvata

kansalaisen ja perheen taloudelliset, psyykkiset ja sosiaaliset valmiudet. Kunnat ja valtio
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jarjestavat kaikille tarkoitettuja peruspalveluita. Erityispalveluita (esim. vammaispalvelut)
jarjestetddn tdydentaméan yleisid palveluita silloin, kun vyleiset palvelut eivat ole

palvelutarpeeseen nahden sopivia tai riittavia. (Walden 2006, 59.)

Puolivirallisen tuen antajia ovat erilaiset jéarjestot ja yhdistykset. Walden lukee tdéhan ryhmaan
my0s tukihenkil6toiminnalla ja vertaistuella saadun tuen. Tallaista tukea on esimerkiksi
kuntoutus ja sopeutumisvalmennus, jonka tarkoitus on edistdd vammaisten ja hénen
ldheistensa toimintakykya. (Walden 2006, 61-62.)

Epdvirallista tukea vammaisten on mahdollista saada sukulaisilta, naapureilta, ystavilté ja
muilta laheisiltd. Lahiymparistolta saatu tuki perustuu omakohtaiseen kokemukseen ja
nakemykseen. Waldenin mukaan henkil®, joka saa tukea lahipiirilta, kokee kriisitilanteet
vdhemman stressaaviksi kuin sellainen henkild, jolla ei ole tukea antavaa l&hiverkostoa.
(Walden 2006, 62-63.)

Edella mainittu sosiaalisen tuen antajien jako menee paljolti paallekkéin Jari Heinosen ym.
(2001)  esittaman  hyvinvointimallin ~ sektoreiden  kanssa.  Heinosen  mukaan
hyvinvointiyhteiskunta voidaan jakaa neljaén erilaiseen toimintasektoriin, jotka ovat
hyvinvointivaltio (ensimmainen sektori), markkinat eli voittoa tuottavat tai siihen pyrkivat
yritykset (toinen sektori), ei voittoa tavoitteleva toiminta ja sosiaalitalous (kolmas sektori) ja
neljantend epdavirallinen sektori, johon kuuluvat yksil6t, kotitaloudet, naapuriapu ja I6yhat
sosiaaliset verkostot (neljas sektori).

Kuvio 2. Hyvinvointimallin nelja sektoria

Hyvinvointivaltio (+kunnat)/ Markkinat/

ensimmainen sektori toinen sektori

Ei voittoa tavoitteleva toiminta, Epavirallinen sektori
vapaaehtoisty0, sosiaalitalous/ yksilot, kotitaloudet, naapuriapu,

sosiaaliset verkostot/

kolmas sektori neljas sektori

L&hde: Heinonen ym. 2001, 13.
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Tutkimusaiheeni vammaisten ihmisten arkielamésta koskettaa jossain maarin kaikkia néité4
hyvinvointiyhteiskunnan osa-alueita. Yhteiskunnan viralliset palvelut ovat tdrke&d osa monen
vammaisen arkieldaméaa, koska he tarvitsevat paljon apua paivittaisissa toiminnoissaan. Myos
muiden sektorien toimivuus on vammaiselle aivan yhtd térked.  Hyvinvointimallin
toimivuuden keskeisimpid kysymyksid on se, miten hyvinvointivaltio (ensimmaéinen sektori),
markkinat (toinen sektori) ja kansalaisyhteiskunta (kolmas ja neljds sektori) pystytédén
yhdistdméan toisiinsa. Todellinen hyvinvointiyhteiskunta toimii Heinosen mukaan aina

naiden neljan sektorin yhteispelind (Heinonen 2001).

Suomalainen hyvinvointivaltio on kokenut suuria muutoksia viime vuosikymmenind. Lama,
tyottdmyys, konkurssit ja ylivelkaantuminen ovat vammaisuuden ja sairastavuuden liséksi
asettaneet uusia haasteita pohjoismaiselle hyvinvointiyhteiskunnalle. Muutoksia on tullut
ennakoimattomasti. Viime vuosikymmenind rakennettu yhtendinen ja eri osissa maata melko
samankaltaisena toteutunut hyvinvointijarjestelmé joutuu nyt etsimaan uusia muotoja julkisen
sektorin, markkinoiden, kolmannen sektorin ja kotitalouksien yhteispelind, jotta kansalaisten

hyvinvointi voitaisiin taata.

Yhteiskunnan rakenteen ja toiminnan jakamisesta sektoriperusteisesti on useampia
nakokantoja tutkijoiden keskuudessa. Eri alojen asiantuntijat ovat soveltaneet toisistaan
selkeésti poikkeavia rajaus- ja madrittelykriteereja ja paatyneet siksi seka sektoreiden
luonteen ettd madrdn suhteen erilaisiin ké&sityksiin. (Helander 1998, 22-23). Téassa

tutkimuksessa kéytdn Heinosen esittdmaa hyvinvointimallin neljan sektorin maarittelya.

Tarkkoja rajoja hyvinvointimallin eri sektoreiden vélille on joissakin asioissa vaikea vetaa
eikd se liene tarpeellistakaan. Esimerkiksi vammaispalvelulain mukainen kuljetuspalvelu
kuuluu julkisen sektorin palvelujen kustannus- ja jarjestamisvastuulle, mutta itse palvelun
tarjoaja ja antaja on useimmiten markkinoiden kenttddn kuuluva yksityisyrittaja. Samoin
rakentamisessa, palveluissa ja esimerkiksi asunnonmuutostoissa vastuussa voi olla joko
virallinen tai epéavirallinen taho. Na&in ollen jéljempand tdsséd tutkimuksessa esittdmani

vammaisten tuen ja voimavarojen jaottelut menevat osittain paallekkain.
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3.4 Epéviralliset ja viralliset voimavarat

Vammaisilla itsellddn on monesti vaikeasta vammastaan huolimatta henkilékohtaisia
voimavaroja, jotka ovat merkittdvia hénen arjessa pérjadmisensa ja eldmanhallintansa
kannalta. Naitd voimavaroja voitaisiin nimittdd myos aikaisemmin mainituiksi yksilon
voimavaroiksi. Kuulluksi tuleminen ja itsemadrdamisoikeus ja arjen toiminnoista selvidminen
ovat eldmanhallinnantunteeseen voimavarana kuuluvia asioita. Arjen toiminnoista
selvidmiseen vaikuttavat henkilon terveys ja toimintakyky sekda ympériston vaatimukset
suhteessa henkilon voimavaroihin. (Routasalo 2010.) Itsemé&ardaédmisoikeus ja asiakkaan
osallisuus ja kuuleminen ovat tarkeitd vammaispolitiikassa korostettuja asioita myods

vaikeavammaiselle henkildlle.

Perhe ja lahiomaiset ovat jokaiselle ihmiselle tarkeitd tuen antajia. Etenkin syntyméstééan
saakka vammaisen tai lapsena vammautuneen tai sairastuneen henkilon perhesuhteet
muodostuvat monesti hyvin tiiviiksi. On todettu, ettd yksi vammaisen lapsen keskeisin
ympdristdn antaman tuen lahde ovat omat vanhemmat. Vanhempien kannustava tuki on ollut
merkittava tekija lapsen myohemmille vaiheille (mm. Loijas 1994, 201). Perheilld ja
vammaisilla on voimavaroja, joiden avulla he voivat itse ratkaista monia ongelmiaan ilman
viranomaisten apua. Apua tulisi olla tarjolla, mutta perheen ja vammaisen itse tulisi voida
maadritell&d itse, mitd apua he tarvitsevat ja mitd eivat tarvitse. Tama liittyy oleellisesti

vammaisen ihmisen osallisuuteen ja itsemaaraamisoikeuteen. (Maatta 1991, 13.)

Omien perheenjasenten antaman tuen lisdksi vammaiset saavat voimavaroja myds muilta
l&heisiltdan, sukulaisiltaan ja ystaviltddn. Merkittdvd voimavara on my6s muiden samassa
tilanteessa olevien antama vertaistuki, jonka sairastuneet kokevat muiden tukien ja palvelujen
lisatukena ja henkisend tukena. Vertaistuki ulottuu niille alueille, joihin julkiset palvelut eivat
luonteensa puolesta ulotu tai joihin niill& ei ole siihen resursseja (Mikkonen 2009, 165-168).
Vammaisjarjestétoiminnasta vammaiset voivat saada tiedollisen ja konkreettisen avun lisaksi

myas toisten jasenten antamaa vertaistukea, joka lisd4 heidén voimavarojaan.

Huumori on yksi tutkimuksissa esille tullut vammaisten selviytymisen voimavara.
Vammaishuumori voidaan aihetta tutkineen Paivi-Tuulikki Hynysen mukaan tulkita keinoksi,

jolla voidaan tehd& tavalliseksi ja helpommin késiteltaviksi vaikeat asiat kuten terveyden tai
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lilkuntakyvyn menetys. Sen avulla voidaan arkipéivaistad asioita, jotka ovat lilan raskaita
kohdattavaksi. Huumori on keino ottaa etéisyyttd vaikeisiin asioihin ja kasitell4 omia tunteita.
Vammaiset katsoivat huumorin olevan ennalta ehkdisevéad laékettd masennukseen ja
itsesadliin. (Hynynen 1998, 104, 107.)

Suomea on perinteisesti pidetty maana, joka turvaa kansalaisilleen kohtuullisen hyvinvoinnin
ja tasa-arvon. Vaikeavammaiset henkil6t kuuluvat yhteen niistd erddnlaisista
vahemmistoryhmisté, joiden asemaan on viime vuosina alettu aktiivisen vammaispolitiikan
myota Kiinnittdd entistd enemman huomiota. Suomen vammaispoliittisessa ohjelmassa
(VAMPO) linjataan vammaispoliittiset tavoitteet vuosille 2010-2015. Vaikeavammaisten
palveluihin on kohdistettava entistd enemman voimavaroja ja tukea, jotta heidéan

hyvinvointinsa ja tasa-arvoisuutensa muihin ndhden voidaan varmistaa.

Virallisiksi voimavaroiksi voidaan nimittaa erilaisia valtion ja kuntien verovaroin jarjestettyja
palveluja ja tukitoimia. Yhteiskunnan yllapitamista sosiaalisista tukijarjestelmista selkeimmin
vammaisia ja pitk&aikaissairaita koskettavat etenkin sosiaali- ja terveystoimen lakiséateiset
palvelut. Kuitenkin vammaisten parjd@minen ja hyvinvointi riippuu my6s monista muista
hyvinvointiyhteiskunnan osa-alueista: asumisesta, rakentamisesta, koulutuksesta, tyoelamasta
jne. Vammaisen pérjadmisen kannalta oleellista on, miten hyvin vamman aiheuttamat

vaikeudet huomioidaan ja miten esteettdmié ja toimivia palvelut ja ympérist0 ovat.

Sosiaaliturva koostuu erilaisista palveluista ja etuuksista. Suomen toimeentuloturvajarjestelma
on paosin vakuutusperusteinen. Sosiaaliturvan tarkoituksena on turvata ihmisille kaikissa

elaméntilanteissa riittdvd toimeentulo ja huolenpito. Hyvinvointiyhteiskunnan tarjoamista
taloudellisista tukimuodoista merkittdvimpid ovat useimmiten Kansaneldkelaitoksen eri
tukimuodot; eldkkeet ja vammaistuet sekd asumistuet. Jos henkilon vammautuminen tai
sairastuminen on tapahtunut aikuisidssa, taloudellisen tuen antajina ovat myos vakuutusyhtiot
tai tyOeldkelaitokset. Syntymastadn saakka vammaiset ovat muita heikommassa asemassa
taloudellisten voimavarojen suhteen, koska heille ei ole Kkertynyt ansiosidonnaista

sosiaaliturvaa.

Kuntien kustannus- ja jarjestamisvastuulla olevista erityispalveluista vammaispalvelulain

palvelut ja tukitoimet ovat vaikeavammaisille merkittdva voimavara, koska vamman vaatimat
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rajoitukset aiheuttavat tarvetta erilaisiin tukitoimiin ja esimerkiksi asunnonmuutostéihin.
Moni vaikeavammainen henkil6 ei pystyisi omilla tuloillaan muutostoité teettdmaan. Myos
muut vammaispalvelulain mukaiset tukitoimet, kuten kuljetuspalvelu ja henkilékohtainen apu,

antavat lisdvoimavaroja vaikeavammaisen elamaan.

Vaikeavammaisten arkieldamaan kuuluu oleellisena ja tarkednd osana kuntoutus.
Vaikeavammaisten  kuntoutuksessa korostuu kelan rooli niin rahoituksessa kuin
jarjestajandkin. Kuntoutuksen tavoitteena on ty6- tai toimintakyvyn turvaaminen tai
parantaminen. Kela jarjestdd alle 65-vuotiaille vaikeavammaisille henkilille la&kinnallista
kuntoutusta ja korvaa siitd aiheutuneita kustannuksia. Kuntoutusta jarjestetddn joko
avoterapiana tai kuntoutuslaitoksissa laitoskuntoutuksena.
(http://www.kela.fi/in/internet/suomi.nsf/NET/160801121838EH?OpenDocument).
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4 VAMMAISTUTKIMUS

4.1 Vammaistutkimuksen suuntaukset ja ndkokulmat

Vammaisuutta ja vammaisia ihmisia on tutkittu eri tieteenalojen nakdkulmista. Antti Teittinen
erottaa toisistaan vammaisuuden tutkimuksen ja vammaistutkimuksen, jotka hdnen mukaansa
ovat késitteellisesti kaksi eri ndkokulmaa samaan ilmioon. Néiden késitteiden erottelu ei ole
ollut kovin yleistd Suomessa ja suomen Kielessd. Vammaisuuden tutkimus ja
vammaistutkimus eivat muodosta omaa tieteenalaansa vaan monia tieteenaloja leikkaavan
tutkimusteeman. Edelld mainitut nakékulmat eivat sulje pois toisiaan eivétka ole keskenaan
ristiriidassa. Vammaisuuden tutkimus selvittdd vammaisuutta ilmiond. Se tutkii
vammaisuuden kulttuurisia ja rakenteellisia ilmiokokonaisuuksia. Vammaistutkimus taas
tutkii vammaisia henkil6ita yksildina tai ryhmind. Se keskittyy vammaisuuden ilmion kautta
saatujen yksilokokemusten tutkimiseen. (Teittinen, 2006, 6-7.) Tatd tutkimusta voidaan pitaa
vammaistutkimuksena, koska siind tarkastellaan vammaisia yksiloind ja ryhmind seka

selvitetadn vammaisten yksil6llisid kokemuksia.

Vammaisuudesta on olemassa useita Kilpailevia tulkintoja ja madrittelyjd, joita tuotetaan
my0s vammaistutkimuksen kautta. Perinteisid vammaistutkimusten suuntauksia ovat olleet
laéketieteellinen, pedagoginen ja psykologinen tutkimus. Namé téhtadvat osaltaan myds
kaytannon tueksi tarvittavaan tiedon soveltamiseen. Tama vamman medikaalinen,
pedagoginen ja psykologinen tulkinta ndkee vamman fyysisend tai kehitykseen liittyvéana
yksilollisend poikkeavuutena tai ongelmana kiinnittdméttda huomiota vammaisuuden
sosiaaliseen  ulottuvuuteen. Perinteisen,  yksilollistavdd  tulkintaa  edustavan
vammaistutkimuksen liséksi tehdaan nykyisin my6s vammaisuutta neutraalisti kuvaavaa
perustutkimusta, jossa vammaisuutta kuvaillaan ilmiona erityisesti yhteiskuntatieteiden ja
humanististen tieteiden aloilla. Kolmas vammaisuuden tutkimussuuntaus, vammaisuuden
subjektiivisten, kokemuksellisten ulottuvuuksien tutkiminen soveltaa myds vammaisuuden
sosiaalista tulkintaa. Kokemusten tutkiminen antaa lisdd tietoa vammaisten asemasta ja
olosuhteista. (Haarni 2006, 11.) Taman tutkimuksen l&dhtékohtana on sosiaalisen tulkinnan
mukaisesti selvittdd vammaisten omia kokemuksia niist4 asioista, jotka ovat heiddn oman

eldamansa ja kotona asumisensa mahdollistaneet vaikeasta vammasta huolimatta.
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Osa vammaistutkimuksesta on politisoitunut ns. vammaisuustutkimukseksi, joka tavoittelee
vammaisten henkildiden aseman parantamista ja arvostelee yhteiskuntaa syrjimisestd (esim.
Bury 1996). Poliittisessa lahestymistavassa vammaisuus nahdéén sosiaalisen selitysmallin
mukaisesti ja painotetaan vamman sijasta yhdenvertaisten mahdollisuuksien ja ympariston
esteiden tarkastelua. Vammaispolitiikan ja palvelujen ensisijaisena tavoitteena ndhdaan
mielek&s, muiden kanssa tasavertainen el&ma (Haarni 2006, 12).

Vammaistutkimuksessa lahestytadn vammaisuutta lukuisista erilaisista lahtokohdista ja
erilaisin menetelmin. Teppo Kroger (2002) jasentad vammaistutkimuksen monimuotoista
tutkimuskenttdd kolmella perusnédkokulmalla, jotka eivét rajoitu mihinkdaan yksittéiseen
tieteenalaan. Akateemisella nakdkulmalla Kroger tarkoittaa tutkimuksen ja sen orientaation
nousevan Yyliopistollisesta tutkimuksesta. Tutkimuksen ensisijainen tavoite on edista
tieteenalan kehitystd ja vammaisuus on yksi tutkittava ilmio muiden joukossa. Akateemisen
nakokulman etuna on teoreettinen ja metodinen vahvuus, heikkoutena voi olla tutkimuksen
itsetarkoituksellisuus. Professionaalisessa nakokulmassa on keskeisintd tutkimustulosten
hyddyntdminen. Sen tavoitteena on tutkimuksen avulla rakentaa tieteellinen tietoperusta
ammatilliselle toiminnalle. Tutkimuksen pd&maarand on ollut tarjota tietoperusta, johon
nojautuen professiot pystyvét suunnittelemaan ja toteuttamaan vammaisuuteen kohdistuvat
toimenpiteensd. Myos sosiaalipoliittinen tutkimus on tuottanut tietoa vammaisten palvelujen
hallinnoinnille. Kokemuksellinen vammaistutkimuksen padmaarand on tutkimuksen avulla
nostaa esiin hiljaiseksi jaéneiden ja vaiennettujen ryhmien kokemukset ja antaa heille dani
tutkimuskeskustelussa. Erimielisyyttda on ollut, kenen aanta tutkimuksen pitdisi vahvistaa.
Esimerkkind voisi olla esim. omaishoitajat ja hoidettavat. Vammaistutkimuksen tehtavéna on
Morrisin mukaan nimenomaan vammaisten ihmisten kokemusten esiin nostaminen ja &anen
antaminen heidén toiveilleen, tarpeilleen ja vaatimuksilleen. Kokemuksellisen orientaation

vahvuus on sen eettisyys, sitoutuminen vammaisten ihmisten aseman parantamiseen.

Tassa tutkimuksessa nakokulma painottuu Krogerin vammaistutkimuksen nakokulmista
kokemuksellisuuteen. Vaikeavammaisille suunnattu haastatteluaineisto antaa kuvan

vammaisten omista kokemuksista arkielamassa.
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Suomalainen ihmistieteellinen vammaistutkimus jakaantuu Antti Teittisen (2006) mukaan
ainakin kolmeen osa-alueeseen. Ensimmaisend ryhménd ovat hallinnon nakdkulmaan
orientoituneet selvitystyyppiset tutkimukset. Esimerkiksi Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja
kehittdmiskeskus STAKESissa tutkimustoiminta on ollut padosin soveltavaa tutkimusta.
Tutkimustoiminnan perustana ovat olleet terveystieteelliset l&htokohdat, koyhyys ja
hyvinvoinnin jakaantuminen. Vammaisjarjestdjen ja muiden sosiaali- terveysalan jarjestdjen
tutkimustoiminta taas on kohdistunut selkedmmin erityisryhmien tutkimiseen. Toisena
vammaisuuden  tutkimuksen osa-alueena ovat yliopistotutkimukset.  Tieteellinen
vammaistutkimus on pirstoutunutta ja sen harjoittaminen on ollut pitkélti yksittaisten
opettajien ja tukijoiden varassa. Kolmannen tutkimuksen osa-alueen kohteena on vammaisten
henkildiden itsensd ja vammaisjarjestdjen syrjintd- ja epaoikeudenmukaisuuskokemusten
tutkiminen. Tamaéntyyppiset tutkimukset edustavat vammaistutkimuksen kokemuksellista
puolta. (Teittinen 2006, 30-33.)

Vammaisten henkildiden olosuhteita ja asemaa koskeva tieto on Suomessa hajallaan ja
pirstaleista. Tietoa ei ole paljonkaan kootusti tarjolla vaan se on jakautunut moneen paikkaan
tai sitd on kerdtty satunnaisesti. Joistakin vammaryhmistd tietoa ei ole edes keratty.
Vammaisten aseman selvittdmistd vaikeuttaa huomattavasti kokonaiskuvan ja toisaalta
vertailtavuuden puute. Yliopistollista ja myds muuta vammaistutkimusta haittaa Haarnin
mukaan koordinoinnin ja ohjauksen véhaisyys. Yksi syy tahdn on vammaisuuden erilaisten
maadritelmien runsaus. Kukin taho kirjaa vammaisuuden erilaisin kriteerein. Vammaisista ei
ole valmiita rekistereitd. Muutamista vammaryhmist& on kuitenkin tehty erillisia tutkimuksia
jarjestojen tuella. Monipuolisesti tutkittuja vammaryhmia ovat mm. kehitysvammaiset,

nakdvammaiset ja kuulovammaiset (Haarni 2006, 11-13).

4.2 Vammaiset tutkimuksen kohteena

Antti Teittinen on vuonna 2006 ilmestyneessd teoksessaan “Vammaisuuden tutkimus”
jasentdnyt vammaisuuden tutkimuksen laaja-alaista kenttdd ja toteaa vammaisuuden
tutkimuksen valtavirtojen jakaantuvan edelld esiteltyihin ammatilliseen ja akateemiseen
tutkimukseen. Ammatilliseen tarkoitukseen tarkoitettuja tutkimuksia on tarpeen tehda

esimerkiksi sosiaali- ja terveyspolitiikan paatoksenteon tueksi. Teittisen mukaan ammatillinen
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vammaisuuden tutkimus tarvitsee tuekseen myds enemman akateemista vammaisuuden

tutkimusta, joka keskittyy perustutkimukseen (Teittinen 2006, 8-9).

Sari Loijas (1994) on tutkinut vammaisten nuorten eldmaénhallintaa ja elaménkulkua.
Perusjoukkona olivat Pohjois-Karjalan keskussairaalan tiedossa olleet 17- 35 -vuotiaat kuulo-,
lilkunta- tai ndkdvammaiset henkilot. Ryhma koostui vaikeavammaisista henkilista, jotka
eivat kykene ilman yhteiskunnan ja elinympadriston tukitoimia selviytyméén itsendisesti
jokapadivéisista toiminnoistaan. Tutkimuksessa on selvitetty vammaisten nuorten
mahdollisuuksia hallita elamadnsa ja mé&aratd sen suuntaviivoista. Tutkimuksen tietoja
keréttiin teemahaastatteluilla ja osallistuvalla havainnoinnilla ja aineiston késittelyssa
kaytettiin teemoittelua ja tyypittelya. Sari Loijaksen tutkimuksessa huomasin samankaltaisia
piirteita kuin olin omassa tutkimuksessani jo tydstanyt. Tietoja kerattiin teemahaastattelulla ja
aineiston  késittelyyn  kaytettiin  teemoittelua ja tyypittelyd. Haastateltavat olivat
vaikeavammaisia henkil6itd ja tutkimuksessa tutkittiin heidan eldmanhallintaansa ja arjessa
parjadmistaan, kuten tassakin tutkimuksessa tehdadn. Erona on kuitenkin, ettd Loijaksen
kohderyhména ovat nuoret vaikeavammaiset ja omassa tutkimuksessani vaikeavammaisten
henkildiden ikdjakauma on huomattavasti laajempi, 26 vuodesta 64 vuoteen. Sari Loijaksen
tutkimusaineisto koostui vahintd&n viisi vuotta aikaisemmin vammautuneista nuorista.
Omassa tutkimuksessani osa haastatelluista oli syntyméstddn saakka vammautuneita tai
vammautumisesta ja/tai sairastumisesta oli kulunut enemman kuin 10 vuotta. Haastateltavilta
saatu informaatio on néin ollen osittain toisenlaista kuin vain nuoria vammaisia koskevat
arkipaivan ongelmia ja selviytymistd koskevat asiat, vaikka yhtymakohtia Loijaksen
tutkimuksessa saatuihin tuloksiin onkin. Sek& haastateltavien ik& ettd eldménkokemus tuovat

erilaista nakdalaa vammaisten kertomuksiin omista voimavaroistaan ja parjaamisestaan.

Vammaistutkimuksia on tehty viime aikoina monilla aloilla. Perinteisten ladketieteen,
kasvatustieteen ja sosiaalitieteiden ohella vammaistutkimusta on tehty mm. oikeustieteessa ja
kielitieteessd. 2000 -luvulla on valmistunut kymmenkunta vammaisuutta kasittelevaa
vaitoskirjaa (ei sis. ladketiedettd). Muutamissa tutkimuksissa kasitelladn osittain samanlaisia
selviytymiseen liittyvid asioita kuin tassd tutkimuksessa. Liisa Jokela ammatillisessa
lisensiaatinty6sséan ja Satu Rautiainen lisensiaatintydssédén ovat kuvanneet vammaisen arkea
vammaisten itsensd kertomana. Liisa Jokela tutki aivovamman saaneiden henkildiden

eldaménkulkua ja selviytymispolun muodostumista (Jokela 2005). Satu Rautiainen tutki
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vammaisten henkil6iden itsemadradmisoikeutta vammaisten itsensd kokemana. Vammaisten
kirjoitelmiin pohjautuvan tutkimuksen mukaan vammaisten itsemadraamisoikeutta oli
rajoitettu. Vastaajat olivat kokeneet, etteivat he olleet saaneet péaattaa elamaénsa liittyvista

asioista riittavasti. (Rautiainen 2004).

Aiheeseeni liittyy Pirjo Somerkiven véitoskirja “Olen verkon silmdssa kala”. Vammaisuus,
kuntoutuminen ja selviytyminen sosiaalisen tuen verkostoissa. Tutkimusaineistona olivat
kahdeksan tyoikdisena nakdvammaiseksi todetun kuntoutuksessa olleen henkilon haastattelut
ja heitd koskevat asiakirjat seka toiseksi muu Kirjallinen lahdemateriaali. Somerkivi kertoo
tutkimuksensa tarkeimpand kysymyksena olleen, miten kuntoutus- ja laheisverkosto ndyttaa
tukevan kuntoutujan selviytymistd ja minkalainen hanen asemansa siind on. Tutkimuksen
mukaan sekd sosiaalisen tuen ettd selviytymisen kannalta ensisijainen merkitys oli
haastateltavien perheilld, mutta tarkeitd tukijoita olivat myds naapurit ja entiset tyotoverit.
(Somerkivi 2000, 203-205.).

Terhi  Jokinen tutki pro gradu -tutkielmassaan MS -potilaiden kokemuksia
avokuntoutuspalveluista. Avopalvelukeskusten toiminnan ldhtdkohtana oleva
kuntoutujaldhtdisyys  korostaa  asiakkaan  osallistumismahdollisuuksien  merkitysta
kuntoutusprosessissa. Kuntoutujalédhtoisyyteen liittyvd empowerment -toiminta tarkoittaa
Jokisen mukaan kuntoutujan vahvistamista siten, ettd hdn rohkaistuu vaikuttamaan omaan
elamdinsa ja tarttumaan omiin mahdollisuuksiinsa. Avopalveluiden kayttd lisdsi MS-
potilaiden  yleistd aktiivisuutta ja paransi  heiddn itsendistd  selviytymistaan.
Avopalvelukeskuksiin syntyi itseapuryhmid, joissa asiakkaat alkoivat toimia itsendisesti ja

jarjestaa elamantilannettaan omatoimisesti (Jokinen 2000).

Anne Walden Kkasitteli véitoskirjassaan neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen
selviytymisen tukemista. Kyseisessa tutkimuksessa tutkija naki perheiden selviytymisen
tukemisessa kaksi eri teemaa, toisaalta lapsen vamman tai sairauden arkeen tuomat
rajoitukset, toisaalta muut selviytymisen esteet ja perheen koko tulevaisuuteen vaikuttavat
voimavarat ja eldmén asenne (Walden 2004). Naita teemoja tuli esiin omassa tutkimuksessani
haastateltujen kertomana pienemmasta aineistosta. Haastateltavien eldménhistoriasta kay ilmi
samoja ongelmia ja tuen tarpeita ja puutteita kuin Waldenin tutkimuksessa. Helena Ahponen
tutki vaitoskirjatutkimuksessaan vaikeavammaisten nuorten aikuistumista osana heidan

elaménkulkuaan. Vaikeavammaisuus vaikuttaa vaihtelevasti nuorten mahdollisuuksiin ja
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suunnitelmiin.  Téarkeitd tekij6ita vammaisuuden ohella eldménkulussa ovat nuoren

persoonalliset ominaisuudet ja laheisilta saatu tuki. (Ahponen 2008.)

Vammaisuuteen liittyvien tutkimusten sisdltoa tarkasteltaessa voi havaita, ettd tietoa
vammaisten palveluista on enemman kuin vammaisten elinoloista. Syynd tdhan ovat
ilmeisesti eri viranomaisten (Kela, Kuntaliitto, Stakes, ladninhallitukset) hallinnolliset tarpeet
(Haarni 2006, 13). Simo Vehmaan toimittaman ”Vammaisuuden kokeminen ja kokemisen
vammaisuus” kokoelman artikkelit perustuvat vammaisuutta késitteleviin pro gradu -
tutkielmiin. Kokoelman julkaisseen Suomen Vammaistutkimuksen Seuran tarkoituksena on
ensisijaisesti yhteiskunnallisen tai sosiaalisen vammaistutkimuksen edistaminen. Kiinnostus
kohdistuu niihin yhteiskunnallisiin, sosiaalisiin ja kulttuurisiin prosesseihin, joiden kautta
vammaisuuden ilmié muodostuu (Vehmas 2010, 7). Kokoelman Kirjoitukset painottuvat
laadullisiin tutkimuksiin, joissa on kaytetty melko pienid aineistoja. Tutkimusten
tarkoituksena on pyrkié yksittaisten kokemusten perusteelliseen ymmartamiseen, ei niinkaan
yleistettdvaan tietoon. Teoksessa Outi Hyvosen tutkimuksen aineistona olivat
valtakunnallisen vammaisten vuoden 2003 kirjoituskilpailun tekstit, joissa vammaiset ja
heidan l&heisensé késittelivat tarkeind pitdmiddn asioita. Monissa tarinoissa keskeinen teema
oli vammaispalveluiden saatavuus ja merkitys vammaisten henkil6iden elamassa. (Hyvonen
2010, 15-27.) Omassa tutkimuksessani olen havainnut saman asian kuin Hyvdsen
tutkimuksessa. Vammaiset kokivat olevansa edelleen eriarvoisessa asemassa terveisiin
nahden erilaisissa tilanteissa ja joutuvansa taistelemaan eldmansd perusedellytysten

toteutumisessa.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tutkimustehtava ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksessa pyrin selvittdmaan niit4 eri toimintasektoreilta saatavia voimavaroja ja tukia,
jotka vammaisten arkielamdssd pérjadmisessd vaikuttavat. Kartoitan faktatietojen ohella
vammaisuuden subjektiivisia kokemuksellisia ulottuvuuksia ja sitd kautta haen lisétietoa
vammaisista ja heidan arkielaméstdan. Tarkoitus on saada vammaisilta itseltdan
kokemuksellista tietoa asiasta. Tutkimustehtavéni konkreettisempine kysymyksineen on:
Mitka ovat vaikeavammaisten arjen voimavarat?

- Millaiset ovat vammaisten voimavaroille keskeiset elinolot?

- Mitkd ovat vammaisten omat voimavarat?

- Mika on erilaisten toimintasektoreiden merkitys vammaisten voimavaroina?

- Miten vaikeavammaisten arjessa parjaamista voidaan tukea?

Vammaiset ja heistd etenkin vaikeavammaisimmat henkil6t ovat yksi niista véestoryhmista, jotka
tarvitsevat yleisten palvelujen lisaksi heille suunnattuja erityispalveluja. Tdméan vuoksi on tarpeen,
ettd heiddn eldmantilannettaan tutkitaan tarkemmin eri puolilta, jotta voitaisiin vastata
globalisoituvan ja muuttuvan yhteiskunnan myds vammaisille tuomiin riskeihin ja haasteisiin.
Vammaispolitilkan yhtend tavoitteena on laitoshoidon vahentdminen ja avopalvelujen
kehittdminen niin, ettd mahdollisimman moni vammainen ja vanhus voisi asua toiveidensa
mukaan omassa kodissaan niin pitkddn kuin mahdollista. Taman vuoksi on térkedd saada
vammaisilta itseltddn kokemuksellista tietoa, mitkd ovat ne voimavarat ja tuet, jotka vammaisten

mielesta tdméan tavoitteen toteutumiseen eniten vaikuttavat.

Vammaisille  tarkoitettujen  palvelujen  virallisten  organisaatioiden  tarjoamat
kehittdmisnakymat nayttivat hyvélta 1990-luvun alussa. Vuoden 1988 alussa voimaan tullutta
vammaispalvelulakia pidettiin edistyksellisend. Myo6s kuntoutuslainsaadantéa uusittiin.
Vammaisten asemaan on pyritty vaikuttamaan viime vuosina mm. l&nien ja kuntien
vammaispoliittisten ohjelmien avulla. Viime vuosina on valmisteltu kehitysvammalain ja
vammaispalvelulain yhdistamista. Kiinnostukseni kohteena on myods néiden julkisen vallan

jarjestamien palvelujen toimivuus ja osuus vammaisten asiakkaiden arkielaméssa.
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5.2 Tapaustutkimus

Tutkimusstrategian samoin  kuin  yksittdisten tutkimusmenetelmien valinta riippuu
tutkimustehtavésté ja tutkimuksen ongelmista. Tutkimusstrategioita voidaan mééritella monin
tavoin. Hirsijarven, Remeksen ja Rajavaaran (2010) esittelemastda kolmesta perinteisesta
tutkimusstrategiasta, kokeellinen tutkimus, survey-tutkimus ja tapaustutkimus (case study),
tutkimukseni kuuluu tapaustutkimuksiin. Tutkittavanani on pieni joukko henkil6itd. Tarkoitus
on saada mahdollisimman monipuolinen kuva vammaisten arkieldmastd. Tapaustutkimus on
tutkimustyyppi, jossa yksittaistapauksesta tai pienesta joukosta toisiinsa yhteydessé olevista
tapauksista tuotetaan yksilokohtaista, intensiivista tietoa. Kohteena voi olla yksilo, ryhma tai
yhteiso, joita tutkitaan omassa ympadristossaan luonnollisissa tilanteissa erilaisin menetelmin.

Tapaustutkimuksen tavoitteena on ilmididen kuvailu (Hirsjarvi ym. 2010, 134-135).

Tapaustutkimus ei Aaltolan ja Vallin mukaan ole menetelmd vaan “ldhestymistapa,
nékokulma todellisuuden ja “todellisuuden” tutkimiseen”. Sille on tyypillistd joustavuus ja
monipuolisuus ja siind voidaan k&yttd4 useita tiedonhankintamenetelmié. (Aaltola & Valli |
2007, 194.) Myos Markus Laine, Jarkko Bamberg ja Pekka Jokinen toteavat, ettd
tapaustutkimus ei ole metodi vaan tutkimustapa tai tutkimusstrategia. Sen sisalld on
mahdollista kéyttdad erilaisia aineistoja ja menetelmid. Kaikissa empiirisissa eli
kokemusperaisissa tutkimuksissa kasitelladn tapauksia. Maaréllisissa tutkimuksissa tapaus on
tilastollinen yksikkd toisin kuin tapaustutkimuksissa, jossa kohde on usein tapahtumakulku tai
ilmid. Tapaustutkimuksessa tarkastelun kohteena on pieni joukko tai vain yksi tietty tapaus,
tilastollisessa tutkimuksessa tutkittavia yksikoita on paljon. Tapaustutkimuksessa pyritaan
saamaan perusteellinen kuvaus tutkittavasta kohteesta. Kohde voi olla yksild, yhteiso,
organisaatio, kaupunki tai tapahtumakulku. (Laine ym. 2007, 9-11.)

Cohen ja Manion ovat Metsamuurosen (2006) mukaan Kirjanneet tapaustutkimuksen aineiston
eduksi muun muassa sen, ettd se on ’voimakkaasti totta”, vaikka vaikeasti organisoitavissa.
Se on tutkittavan omiin kokemuksiin perustuvaa jalat-maassa-tutkimusta” ja tarjoaa
yleistdmiselle luonnollisen pohjan. Siind havaitaan sosiaalisten totuuksien sisakkaisyys ja
monimutkaisuus ja sen aineistosta voidaan tehda vaihtoehtoisia tulkintoja. Tapaustutkimuksen
tuloksia sovelletaan usein kaytdntoon. Raportointi voidaan tehdd kansantajuiseksi ja valttaa
tyypillista tiedeslangia. Tutkimusraportti palvelee siten monenlaista lukijakuntaa ja sallii
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lukijan tehda tutkimuksen tuloksista omia johtopatoksidén. Tapaustutkimus on keskeinen
kvalitatiivisen tutkimuksen tiedonhankinnan strategia, koska l&dhes kaikki strategiat kayttavat
sitd lahestymistapanaan, eli ldhes kaikki kvalitatiivinen tutkimus on tapaustutkimusta.
(Metsamuuronen (toim.) 2006, 90-92.) Myds Eskolan ja Suorannan mukaan oikeastaan
kaikki laadulliset tutkimukset ovat tapaustutkimuksia. Niiden pohjalta ei tehdd samalla tavalla
yleistavia pdadtelmia kuten tilastollisissa tutkimuksissa (Eskola & Suoranta 2008, 65 ja
Metsd@muuronen 2008, 18).

5.3 Laadullinen tutkimus

Laadullinen tutkimukseni paikantuu lahinnd kokemukselliseen vammaistutkimukseen. Siina
on tarkoitus keratd kokemuksellista tietoa vaikeavammaisten henkildiden arjesta heidan
itsensd kertomana ja siind sovelletaan vammaisuuden madrittelysséd laaja-alaisempaa
sosiaalista tulkintaa. Tutkimukseni kohdistuu vaikeavammaisiin henkil6ihin, jotka ovat

vammaispalvelun asiakkaita.

Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus soveltuu usein kaytettavaksi silloin, jos ollaan
kiinnostuneita asioista, joita ei voi madrallisesti mitata tai kun ollaan kiinnostuneita
tapahtumien yksityiskohtaisista rakenteista tai yksittaisten toimijoiden merkitysrakenteista.
Samaten se soveltuu, jos tavoitteena on saada tietoa tapausten syy- ja seuraussuhteista tai kun
halutaan tutkia luonnollisia tekijoita, joissa ei kaikkia vaikuttavia tekijoita voi kokeiden avulla
kontrolloida. (Metsé&muuronen 2008, 13-14.)

Lahtokohtana laadulliselle tutkimukselle on todellisen eldaman kuvaaminen. Kohdetta pyritdén
tutkimaan luonnollisissa ja todellisissa tilanteissa mahdollisimman kokonaisvaltaisesti.
Todellisuus on monimuotoinen ja tapahtumat muovaavat toinen toisiaan. Tutkimuksessa ei
ole mahdollista taysin irtaantua arvolahtokohdista, koska arvot ohjaavat, mista nakdkulmasta
ilmiota pyritddn ymmaértdmaan. Objektiivisuus ei ole perinteisessdé mielessa ndin ollen
mahdollista. Tutkimuksen tavoitteena on tulkita ja ymmartdd jonkin valitun ilmi6n
esiintymisen syitd ja merkityksid. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa pyritdan tilastollisten
yleistysten sijasta kuvaamaan jotain tapahtumaa ja ymmartdmaéan tiettyd toimintaa tai

antamaan jostakin ilmiosta teoreettisesti mielek&s tulkinta. Kohdejoukon valinta suoritetaan
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harkinnanvaraisesti ja tarkoituksenmukaisesti, ei satunnaisotoksena (Eskola & Suoranta 2008,
60-61, Silius & Tervakari 2005).

Laadullisen tutkimuksen aineiston hankinnassa puhutaan harkinnanvaraisesta, teoreettisesta
tai tarkoituksenmukaisesta poiminnasta  tai harkinnanvaraisesta naytteesta.
Harkinnanvaraiseen néytteeseen perustuvassa laadullisessa tutkimuksessa pyritddn
tilastollisten yleistysten asemasta kuvaamaan jotain tapahtumaa, ymmaértamaan tiettya
toimintaa tai etsiméan ilmioihin uusia teoreettisia nakdkulmia. Tutkimus perustuu talloin
suhteellisen pieneen tapausmadradn, Haastatteluista saatua aineistoa pyritddn analysoimaan
mahdollisimman perusteellisesti. Pienenkin henkilomaaran haastattelulla voidaan saada
merkittdvad tietoa. Muun muassa tapaustutkimuksessa yksiloltd saatu tieto voi olla
madrallisesti hyvinkin runsas. (Hirsjarvi & Hurme, 2008, 58-59, Eskola & Suoranta, 2008,
61-63.) Aineiston koolla ei ole vyleisesti ottaen valitontd vaikutusta tutkimuksen
onnistumiseen eika aineiston koon maarittdmiseksi ole olemassa mekaanisia saantoja.
Aineisto on tutkijan apukeino hédnen rakentaessaan tutkittavasta ilmiostd késitteellista
ymmarrystd. Laadullisessa tutkimuksessa ei ole tarkoitus vain kertoa aineistosta vaan pyrkié
rakentamaan aineistosta teoreettisesti kestavia nakokulmia (Eskola & Suoranta, 2008, 62).

Tutkija kayttdd enemman omia havaintojaan ja keskusteluja tutkittaviensa kanssa kuin
mittausvélineilld hankittavaa tietoa. Apuna voidaan kayttdd lomakkeita ja testeja.
Laadullisessa tutkimuksessa suositaan menetelmid, joissa tutkittavien nékokulmat ja
mielipiteet tulevat esille. Tapauksia kéasitellaan ainutlaatuisina ja aineistoa tulkittaessa ei haeta
yleistettavyyttd koko populaatioon. Tutkimussuunnitelma muotoutuu vield tutkimuksen
edetessd. Tutkimus toteutetaan joustavasti ja suunnitelmia voidaan muuttaa olosuhteiden
mukaisesti. Kvalitatiivisiksi tutkimuksiksi nimitetddn monenlaisia tutkimustapoja. Naita ovat
esimerkiksi toimintatutkimus ja osallistava tutkimus. (Metsémuuronen 2005, 43-44, 199 ja
201, Hirsjarvi & Hurme 2008, 152.)

Laadullisen aineiston keruun menetelmid ovat mm. haastattelut, havainnointi, Kkyselyt,
kirjallinen materiaali ja muu dokumentoitu materiaali. Aineiston hankinnassa voidaan kayttaa
erilaisia asetelmia kuten eldytymismenetelmat, kuluttajapaneelit, skenaariotyoskentely,
trendianalyysit jne. (Metsdmuuronen 2005, 204). Kun puhutaan tutkimusmenetelmasta, silla

voidaan tarkoittaa joko aineiston keruun menetelm& tai aineiston analyysimenetelmé.
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Silvastin mukaan kvalitatiivisessa haastattelututkimuksen aineiston kerd@minen ja analyysi

ovat usein toisiinsa kietoutuneita (Silvasti 2007).

Tutkimukseni lahtokohtana on laadulliselle tutkimukselle ominainen piirre, todellisen elaman
kuvaaminen. Vammaisten arkieldmassé parjadminen koostuu monista sellaisista asioista, joita
ei voida maarallisesti mitata. Pyrin tilastollisten yleistysten sijasta kuvaamaan vammaisen
arkea ja ymmartdmaan tiettyd toimintaa. Tarkoituksenmukaisella poiminnalla koottu

tutkimusryhma pystyi antamaan monipuolista tietoa tutkittavasta ilmiostéa.

5.4 Teemahaastattelu

Yksi kaytetyin tapa kerata laadullista tutkimusaineistoa kayttaytymis- ja yhteiskuntatieteissé
on haastattelu. Haastattelu on hyvin joustava menetelmé& ja sopii siksi moniin tarkoituksiin.
Yksinkertaisimmillaan haastattelu méaritelld&n keskusteluksi, jolla on maaratty tarkoitus.
Keskustelusta haastattelu eroaa olennaisesti siing, ettd se tdhtaa informaation kerddmiseen ja
on ndin ollen ennalta suunniteltua ja pdaméaarahakuista. Haastattelu on vuorovaikutusta,
missé sekéd haastattelija ettd haastateltava vaikuttavat toisiinsa. Luonteenomaisia piirteita
tutkimushaastattelulle ovat: Haastattelu on ennalta suunniteltu ja haastattelijan alulle panema
ja ohjaama. Haastattelija joutuu tavallisesti motivoimaan haastateltavaa ja pitdmaan
motivaatiota ylld. Haastattelija tuntee roolinsa ja haastateltava oppii sen. Haastateltavan tulee
luottaa siihen, ettd hdnen kertomansa kasitelladn luottamuksellisena. Edelld esitetty kuva
haastattelusta on ihannetilanne, jota ei valttdmattd tulla saavuttamaan. (Hirsjarvi & Hurme
2008, 11 - 12, 42-43 ja Hurme 2006.)

Tutkimushaastatteluja erotellaan 1dhinn& kahden muuttujan avulla. Kysymysten muotoilu voi
vaihdella strukturoidusta avoimeen ja haastattelijan toiminta voi vaihdella tiukasti
madritellystd  vapaaseen. Haastattelu voidaan toteuttaa  yksil6haastatteluna tai
ryhméhaastatteluna, face-to-fase haastatteluna, puhelimitse tai postitetulla tai paikan paalla

keratyll& lomakkeella.

Tiina Silvasti (2007) jakaa haastattelutyypit seuraavasti: strukturoitu haastattelu eli
lomakehaastattelu, puolistrukturoitu haastattelu, teemahaastattelu, avoin haastattelu ja

fokusryhméhaastattelu. Metsdmuuronen jakaa haastattelut strukturoituihin,



48

puolistrukturoituihin ja avoimiin haastatteluihin. Haastatteluja erotellaan strukturointiasteen
mukaan. Siind huomioidaan, miten Kiintedsti kysymykset on muotoiltu ja missa maarin
haastattelija jasentaa tilannetta. (Metsamuuronen 2008, 40-41). Aineiston keruutapa vaikuttaa
saadun aineiston luonteeseen. Tama puolestaan vaikuttaa siihen, miten aineistoa voidaan
analysoida. Esimerkkin& Silvasti mainitsee, ettd puolistrukturoidulla aineistolla tuskin paasee
tekemadn narratiivista analyysia (Silvasti 2007).

Teemahaastattelussa haastattelu kohdennetaan ennalta valittuihin aihepiireihin, teema-
alueisiin.  Jotkut tutkijat samaistavat tdmé&n  puolistrukturoituun  haastatteluun.
Teemahaastattelu sopii samanlaisiin tilanteisiin kuin avoin haastattelu. Se on melko
vapaamuotoinen haastattelu, jossa tutkija keskustelee haastateltavan kanssa kysellen tdman
mielipiteitd ja nakemyksid ennalta maaritellyistd aiheista ja teemoista, mutta aihepiirien
sisalla kysymyksillad ei ole tarkkaa muotoa tai esittdmisjarjestystd. Haastateltavien kanssa
kaydaan kaikki samat teema-alueet lapi, mutta niiden laajuus ja jarjestys vaihtelevat eri
haastatteluissa. Haastattelut voidaan nauhoittaa tai videoida ja Kkirjoittaa my6hemmin
puhtaaksi. (Eskola & Suoranta 2008, 86-87.)

Teemahaastattelu  sijoittuu  strukturoidun lomakehaastattelun ja strukturoimattoman

haastattelun valiin késittelyn yhdenmukaisuudessa seuraavasti:

Kuvio 3. Teemahaastattelu suhteessa lomakehaastatteluun ja strukturoimattomaan
haastatteluun

Lomakehaastattelu teemahaastattelu strukturoimaton haastattelu

SOSSDDDSDS555555SSSSSSSDSSD55S555555555555555>

Késittelyn yhdenmukaisuus véhenee

Lahde: Hirsjarvi & Hurme 2008, 44

Teemahaastattelussa ei oteta haastattelukertojen méairdén eikd haastattelujen “syvyyteen”
kantaa. Haastattelu etenee yksittaisten kysymysten sijaan tiettyjen teemojen varassa ja tuo
ndin paremmin tutkittavan danen kuuluviin. Teemahaastattelujen hyvénd puolena on, ettd
tutkijan on mahdollista tarkentaa kysymyksid tarvittaessa ja selvittdd mahdolliset

vaarinymmarrykset. Puolistrukturoidusta teemahaastattelu eroaa siten, ettd siind vain
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haastattelun aihepiirit, teema-alueet, ovat kaikille samat. Muissa puolistrukturoiduissa
haastatteluissa mm. kysymykset ja kysymysten muoto ovat samat. Kuitenkaan
teemahaastattelu ei ole yhtd vapaa sisélloltadn kuin esim. syvéhaastattelu. (Hirsijarvi &
Hurme 2008, 48.) Teemahaastattelussa kéydaan lapi kaikki ennalta maaratyt teema-alueet,
mutta teemojen jarjestys ja laajuus voivat vaihdella eri haastatteluissa. Siiné vastaaja padsee
kertomaan eri teemoista halutessaan hyvin vapaamuotoisesti. Menetelmd takaa sen, etta
kaikkien haastateltavien kanssa on puhuttu samoista asioista ainakin jonkin verran. (Eskola &
Suoranta 2008, 86-87.)

Tutkimusaineiston keruussa p&&dyin teemahaastatteluun, koska hain tietoa vammaisten
omakohtaisista mielipiteistd ja kasityksistd. Teemahaastattelun kautta arvioin saavani
parhaiten tietoa vammaisten arjesta. Tahdoin nimenomaan kuulla vammaisten omia
kokemuksia aiheesta, joten ainoastaan kirjallisuuteen perustuen tutkimuksen teko ei olisi
antanut riittdvasti informaatiota. Mitd tiedon kerdamismenetelmiin tulee, lomakekyselyyn
vastaaminen ei olisi kaikilta haastateltaviltani onnistunut heidén vaikeavammaisuutensa takia.
Myos strukturoidun haastattelun suorittamisessa olisi tullut osittain sama ongelma.
Teemahaastattelussa haastateltava voi kertoa omia mielipiteitddn teema-alueista sen mukaan,
miten pystyi ja mitkd asiat katsoi tdrkeimmiksi. Haastattelijan oli my6s mahdollisuus
tarkentavilla kysymyksilla selventdd asioita, jotka jaivat epéaselviksi. Teemat ja
apukysymykset antoivat haastattelulle jantevyyttd ja mukaan tuli tutkimuksen kannalta

tarkeita nakodkohtia.

5.5 Haastateltavien valinta ja haastattelujen toteutus

Tutkimukseni kohteena ovat vammaispalvelujen asiakkaina olevat vaikeavammaiset henkil6t,
jotka asuvat omassa kodissaan. Tutkimukseen valitut haastateltavat olivat kahdesta kunnasta,
molemmista kuusi henkilod.  Alun perin oli tarkoitus haastatella kolmen kunnan
vammaispalvelujen asiakkaita, mutta kahden valitun kunnan yhdistyttya vuoden 2009 alussa
aineiston keruualueeksi tuli kaksi kuntaa. HenkilGiden tunnistettavuuden valttdmiseksi
haastattelujen analysoinnissa ei eritelld tuloksia kunnittain ja myos jotain haastatteluissa esille
tulleita asiakkaan tunnistamiseen mahdollisesti johtavia tietoja on hdivytetty. Kuntien valisia
eroja kommentoin yleisesti haastattelujen pohjalta niin, ettei niista voi haastateltuja henkilgita

tunnistaa.
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Hain tutkimusluvat molempien kuntien sosiaalitoimen johdolta, toiselta kesékuussa 2008 ja
toiselta helmikuussa 2009. Vammaispalvelujen sosiaalityontekijat valitsivat haastateltavat
kunnan  sosiaalitoimen  vammaispalvelutoimistojen  vaikeavammaisista  asiakkaista.
Haastateltavien  haussa  kéytettiin ~ kriteerind ~ vammaispalvelulain ~ maarittdmaa
vaikeavammaisuutta. Jokainen haastateltava sai ainakin yhtd vammaispalvelulain mukaista
vain vaikeavammaisille myonnettavad etuutta. Kaikki asiakkaat olivat saaneet
vammaispalvelulain mukaista vaikeavammaisille myonnettdavaa kuljetuspalvelua, monet

lisaksi henkilokohtaista apua seka avustusta asunnonmuutostoihin.

Naapurikunnan vammaispalvelujen sosiaalityontekija auttoi haastateltavien l0ytamisessé
naapurikunnasta ja otti yhteyttd omiin asiakkaisiinsa. Tama oli tarked apu haastateltavien
valinnassa, koska asiakkaat olivat hanelle tuttuja ja han pystyi ndin ollen arvioimaan
tutkimuksen aiheen kannalta sopivia haastateltavia. Yhteydenotto tehtiin suurimmalle osalle
haastateltavista puhelimitse. Puhelinkeskustelussa  kerrottiin, mihin tarkoitukseen
haastateltavia haettiin ja korostettiin tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuutta. Samoin

korostettiin, ettei tutkimus aiheuta haittaa tutkimukseen osallistuville.

Haastateltavien valinnassa on tdrkedd saada haastateltaviksi henkilGitd, jotka tietavét ko.
asiasta mahdollisimman paljon tai heilla on asiasta kokemusta. Puhutaan tarkoitukseen
sopivien haastateltavien valinnasta. (Tuomi ja Sarajarvi 2003, 85-87.) Edelld mainitut seikat
otettiin tutkimuksessa huomioon. Haastateltavat henkil6t olivat hyvin heterogeeninen ryhmé
sekd idltdan ettd sairaushistorialtaan. Haastateltaviksi valittiin erilaisissa elamantilanteissa
olevia ja vammoiltaan tai sairauksiltaan erilaisia ja eri-ikaisia kotona asuvia vaikeavammaisia
henkilditd. He pystyivat antamaan monipuolista tietoa vammaisen arjesta ja niista asioista,

mitka asiat heidan kotona pérjaamiseensa olivat vaikuttaneet.

Asiakkaat suhtautuivat myonteisesti tutkimukseen osallistumiseen. Ainoastaan yksi
kysymistamme henkil6istd ei halunnut haastatteluun ja tutkimukseen osallistua. Tédman
henkilon paikalle valittiin toinen haastateltava saman kunnan alueelta. Ehk& myonteiseen
suhtautumiseen vaikutti osaltaan kysyjan tuttuus; kumpikin meistéd sosiaalityontekijoista soitti
omille tutuille asiakkaillemme. Kun yhteydenottajana on virkamies, joka kasittelee asiakkaan
asioita omassa tyossddn ja tekee niista paatoksia, tulee eittdmattd mieleen, vaikuttaako se
haastatteluun suostumiseen tai itse haastattelussa saatuun informaatioon. Tutkimusalue

tutkimuksessani  oli  kuitenkin laajempi kuin pelkdt vammaispalvelulakiin ja sen
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myontdmiseen/epddmiseen kuuluvat asiat, joten en usko sen paljolti vaikuttaneen

suostumiseen tai haastattelun tuloksiin.

Kerasin haastateltaviltani tietoa teemahaastattelulla, jonka katsoin tutkimukseni aihealueen
kannalta sopivimmaksi menetelmaksi. Teemahaastattelurunkoa tehdesséni jouduin ensin
miettimaan, mitk& ovat ne aihealueet ja teemat, joilla saan kerattyd hakemaani tietoa. Paadyin
liitteessa 1 olevaan teemahaastattelurunkoon ja tarkempiin kysymysalueisiin, joita otin
haastattelussa esiin. Kunkin ihmisen elamankulku koostuu monenlaisista tapahtumista ja
kokemuksista, jotka muovaavat eldma&d. Haastattelussa k&vimme I&pi kunkin vammaisen
eldménhistoriaa lapsuudesta nykypaivaadn. Taman jalkeen keskustelimme vammaisen
tdmanhetkisesta arjesta ja siihen liittyvistd asioista kuten asumisesta, lilkkumisesta, tyosta,
harrastuksista ja osallistumisesta. Vaikeavammaiselle ndissa normaaleissa paivittaisissa
toiminnoissa parjadminen ei ole itsestadnselvyys, vaan siihen tarvitaan avuksi erilaisia joko
vammaisen omia tai ulkopuolisia voimavaroja. Naita tuli erille haastattelussa eri teemojen
kasittelyn aikana. . Voimavaroja ja niiden merkitystd ihmisen arjessa pyrin selvittaméén ja
kuvaamaan hyvinvointiyhteiskunnan Jari Heinosen (2001, 13) esittdmén hyvinvointimallin
neljan sektorin mukaisesti. Haastattelussa hain haastateltavilta kokemustietoa siitd, mitk& ovat
ne voimavarat, jotka heiddn mielestd&n ovat parjaddmisessé heitd parhaiten auttaneet ja mité

suunnitelmia, toiveita ja ehdotuksia oman arjen sujumiseen heilla itsell&an on.

Sovin etuk&teen haastateltavien kanssa kaikki haastatteluajat puhelimitse ja sovitin
haastattelut haastateltaville mahdollisimman sopivan aikataulun mukaan. Oman kunnan
haastateltavat haastattelin kunkin omana pdivandan, naapurikunnan haastattelut sain tehtya
kahden péivéan aikana. Haastattelutilanteessa kerroin aluksi vield tutkimukseni taustatiedot,
kuka olin ja mihin tarkoitukseen haastatteluja tein ja annoin haastateltaville
puhelinkeskustelussa mainitsemani lyhyen kirjallisen tiedotteen tutkimustehtavastani (Liite
2). Samalla pyysin kirjallisen luvan haastateltavan henkilon vammaispalvelujen asiakirja-
aineiston tutkimiseen. Korostin, ettei tutkimus aiheuta haittaa osallistujalle ja tietoja
késitelladn luottamuksellisesti niin, ettei heidan henkil6llisyyttddn voida tunnistaa
tutkimusraportista. Kerroin, ettd haluan kuulla heiddn omia kokemuksiaan ja haluan valittaa
sitd tutkimukseni kautta niille tahoille, jotka vammaisten asioihin ja niiden kehittdmiseen

voivat vaikuttaa.

Suoritin kaikki haastattelut itse. Haastateltavat kertoivat melko avoimesti seké hyvista etta
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huonoista puolista, joita he olivat kokeneet eri virastoissa ja my6s vammaispalveluyksikoissa
asioidessaan. Haastattelutilanteessa ei kdynyt ilmi, ettd he olisivat arastelleet kertoa myoskaan

negatiivisia kokemuksiaan.

Haastattelut toteutin teemahaastatteluina ja nauhoitin ne yhtd lukuun ottamatta. Purin
haastatteluaineiston sanasta sanaan tekstiksi. Haastattelut kestivat 50 minuutista lahes kahteen
tuntiin. Nauhoitusten kesto oli yhteensd 11 tuntia 30 minuuttia. Litteroitua tekstia
haastatteluista tuli 1,5 rivivélilld 175 sivua. Haastattelujen tekeminen ajoittui l&hes puolen
vuoden ajanjaksolle joulukuusta 2008 kesakuuhun 2009. Tein haastatteluja kokopdivatyoni
ohella omalla ajallani ja aikataulujen sovittamisessa oli nédin ollen jonkin verran ongelmia.
Haastateltavien joustavuus aikataulujen sopimisessa auttoi, ettd sain haastattelut lopulta
tehtyd. Tein haastattelut yhta haastateltavan tydpaikalla tehtyd haastattelua lukuun ottamatta
haastateltavien kotona. Suurimmassa osassa haastatteluja olin haastateltavan kanssa kahden.
Perheellisten ja kotona asuvan haastateltavan haastattelun aikana oli joku perheenjésenisté

osan aikaa mukana.

Tutkimuksen tekemisessa etenkin ihmisten henkilokohtaisista asioista tarkedd on
luottamuksellisuus. Taman varmistin silld, ettd kukaan ulkopuolinen omasta kunnasta ei
tiennyt, ketd haastattelin. Naapurikunnan haastateltavien henkil6llisyys on minun lisédkseni
tiedossa vain haastateltavat esitelleelld sosiaalityontekijélld. Tein itse kaikki haastattelut.
Tieto ei levinnyt tastd laajemmalle mydsk&én aineiston kasittelyvaiheissa, koska purin ja

litteroin haastattelut itse enka aineiston kasittelyssa kayttanyt ulkopuolista apua.

Haastattelujen lisaksi aineistona on kaytetty vammaispalvelujen asiakirjoja. Pyysin sosiaali- ja
terveystoimen luvan liséksi tutkittavilta haastattelutilanteessa kirjallisen suostumuksen
tutustua heiddn vammaispalvelun asiakirja-aineistoonsa. Haastattelut ovat kuitenkin se
olennainen aineisto, johon tutkimukseni perustuu. Niiden pohjalta olen koonnut
kokemuksellista tietoa siitd, mitkd ovat vammaisten arjen voimavarat. Asiakirjoja olen

kayttanyt 1ahinnd joidenkin asiatietojen tarkentamisessa.

5.6 Aineiston teemoittelu ja tyypittely

Haastatteluaineistosta kertyva aineisto on yleensé runsas. Haastattelujen purkaminen on aikaa

vievdd ja tyolastd. Aineiston voi kirjoittaa sanasta sanaan koko haastatteludialogista tai
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valikoiden esimerkiksi teema-alueittain vain haastateltavan puheesta. Toisen tavan mukaan
paatelmid tai muuttujien koodaamista tehdd&n suoraan nauhoista ilman ettd haastattelu
Kirjoitetaan tekstiksi (Hirsjarvi & Hurme 1991, 108-109). Kvalitatiivinen aineisto, jollaiseksi
Hirsjéarvi ja Hurme (1991, 116) lukevat my0s teemahaastattelulla keratyn aineiston, voidaan
analysoida useammalla tavalla. Laadullisessa analyysissa on kaksi vaihetta, havaintojen
pelkistdminen ja arvoituksen ratkaiseminen. Yleensd ndma kaksi vaihetta kietoutuvat toisiinsa

eiké niitd voi kokonaan erottaa toisistaan (Alasuutari 2007, 39-40).

Laadullisen analyysin tekemisessa ensimmadinen tehtdvd on aineiston jarjestdminen
analysoitavaan muotoon haastattelujen purkamisen jalkeen. Analysointimenetelmid ovat
esimerkiksi teemoittelu, tyypittely, sisallonerittely ja diskurssianalyysi. Laadullisen aineiston
analyysilla pyritdén tiivistdimaan aineisto kadottamatta sen sisaltdmaa informaatiota. Tarkoitus
on luoda selkeyttd aineistoon ja tuottaa uutta tietoa tutkittavasta asiasta.
Teemahaastatteluaineiston analysoinnissa kaytetddn useimmiten teemoittelua ja tyypittelya.
Teemoittelu on aineiston jasentdmistd teemojen mukaisesti ja sen jalkeen pelkistamista.
Tyypittelyssa taas muodostetaan aineistosta erilaisia tyyppikuvauksia. Teemoittelu on
ensimmdinen vaihe analysoinnissa. Teemahaastattelun vahvuutena pidetédédn, ettd kynnys
aineistosta analyysiin on matalampi kuin muun laadullisen aineiston kohdalla. Aineisto
voidaan jarjestdd litteroinnin jalkeen uudestaan teemoittain. Teemojen mukaan Kkootuista
vastauksista analyysia voidaan jatkaa teema kerrallaan. Etsitdan teeman sisalta antoisimmat
vastaukset ja katsotaan sen siséltd. Nain kasitellddn koko aineisto. (Aaltola & Valli 1 2007,
42-43.) Hirsjarvi ja Hurme tarkoittavat teemoittelulla sit4, etté tarkastellaan analyysivaiheessa
aineistosta nousevia usealle haastateltavalle yhteisia piirteitd. Teema taas on tietyn
haastateltavan haastattelussa toistuva piirre. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 173.)
Teemahaastattelun teemat muodostavat eradnlaisen aineiston jasennyksen, josta voi paasta
analyysin alkuun. Né&in koko aineisto tulee kaytya lapi. Aineistosta saattaa nousta myods uusia
mielenkiintoisia tutkimusongelmaa valaisevia teemoja. Voidaan verrata eri teemojen
esiintymista aineistossa seka poimia aineistosta nousevia keskeisia alueita uuteen kasittelyyn.
Laadullisen tutkimuksen analyysi on luonteeltaan aineistoa kuvailevaa. Aineistoa kuvataan
monitahoisesti ja yksityiskohtaisesti. (Eskola & Suoranta 2008, 160, 174-175.)

Teemahaastattelujen purku vei runsaasti aikaa. Kirjoitin haastattelut sanasta sanaan, mutta
taukoja, erilaisia &4nenpainoja tai muuta sellaista en kirjannut. Koska purin haastattelut itse,

hyotyné oli, ettd pystyin paremmin tulkitsemaan haastattelussa nauhalla epéselviksi jadneita
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kohtia ja samalla pystyin alustavasti  perehtym&in  haastattelujen  sisaltéon
tutkimuskysymysten kannalta. Luin litteroitua tekstid useaan kertaan saadakseni
kokonaiskuvan tutkimuksen kannalta kiinnostavista asioista ja kokosin aineistoa kustakin
haastattelusta teemahaastattelulomakkeen teemojen mukaisiin ryhmiin jatkokasittelyd varten.
Aineistosta nousi jo tuolloin muutamia sellaisia aihepiirejd, jotka tuntuivat olevan hyvin
tarkeitd lahes kaikille tutkittaville. N&ita olivat oma itsendisyys ja parjdamisen halu.
Ympariston toimenpiteista tarkeind korostuivat esteettdmyys ja kuntoutusasiat. Etenkin

kuntoutuksen toimivuudesta ja riittavyydesta oltiin huolestuneita.

Tyypittely on teemoittelun ohella toinen perinteinen vaihtoehto laadullisen aineiston
analysoinnissa. Aineisto ryhmitelldén tyypeiksi, selviksi ryhmiksi samankaltaisia tarinoita.
Tyypittelyn edellytyksena on kuitenkin jonkinlainen tarinajoukon jasentdminen, toisin sanoen
teemoittelu. Tyypittelyssa aineistosta muodostetaan yleisimpid tyyppejd, jotka kuvaavat
laajemminkin vastauksia (Aaltola & Valli 1l 2007, 173). Tyyppeihin on tiivistetty aineistoa
monista vastauksista. Tyypit voivat kuvata aineistoa laajasti ja mielenkiintoisesti mutta
taloudellisesti. Yleisimpien tyyppien etsimisen lisédksi voidaan myo6s kiinnittdd huomiota
esimerkiksi tyypillisesta poikkeavien tapausten systemaattiseen etsintaan.

Tyyppejd voidaan muodostaa aineistosta ainakin kolmella tavalla. Autenttinen, yhden
vastauksen sisdltava tyyppi esitetddn esimerkkind laajemmasta aineiston osasta. Toisena
tyyppinéd on yhdistetty, mahdollisimman yleinen tyyppi, jossa mukana on ainoastaan asioita,
jotka esiintyvat useimmissa tai kaikissa vastauksissa. Kolmas tyyppi on mahdollisimman laaja
tyyppi, jossa jotkut tyypissé mukana olevat asiat ovat esiintyneet ehkad vain yhdessé
vastauksessa. (Eskola & Suoranta 2008, 181-182.) Aineiston teemoittelun jalkeen kavin l&pi
aineiston uudelleen etsien sieltd tyypillisid tapauksia. Naistd muodostin yhdistettyja,
mahdollisimman yleisia tyyppeja. Eroja tutkittavan aineiston valilla tuli muun muassa siing,
mitd voimavaroja vammaiset omassa arkielamdassadan kayttavat ja millaisiin apuihin he

turvautuvat.
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6 VAMMAISTEN ELINOLOT JA VOIMAVARAT

6.1 Taustatiedot

Tutkimustani varten haastatellut vammaispalvelun asiakkaat ovat vaikeavammaisia.
Haastateltaviksi valitut asiakkaat saivat ainakin yhtd vammaispalvelulain nojalla
vaikeavammaisille  henkilGille tarkoitettua palvelua tai tukitoimea, Kkuljetus- ja
saattajapalvelua. Kuljetuspalvelun liséksi heistd osa sai muun muassa henkilokohtaista apua

tai heidan asuntoonsa oli tehty asunnon muutostdita.

Tahan tutkimukseen osallistuneet vammaispalvelun asiakkaat olivat i&ltdé&dn 26-64 -vuotiaita.
Ryhman keski-ika oli 50 vuotta. Miehia haastateltavista oli viisi ja naisia seitseméan. Miesten
keski-ika oli 55 vuotta ja naisten 46 vuotta. Osa tutkimukseen osallistuneista henkildista oli
ollut syntymastdan saakka vammaisia, osa jonkin sairauden takia lapsena ja osa aikuisena
vammautuneita. Joukossa oli myds aikuisena tapaturmaisesti vammautuneita henkildita.
Haastateltavilla oli joko yksi tai useampia erilaisia vammoja tai sairauksia, muun muassa CP-
vamma, MS-tauti, nakévamma, polio, aivoinfarktin jalkitila, ataksia, epilepsia ja diabetes.
Useimmilla heistd oli liikuntavamma; viisi liikkui pééséantoisesti pyoratuolia apunaan
kayttéen.

Myos aikuisialla vammautuneilla tai sairastuneilla oli kokemusta vuosikausia vammaisen
arjesta. Mydhemmalla ialla vammautuneiden elamankulku muovautuu monesti toisenlaiseksi
kuin syntymastaan saakka vammaisilla henkilGilla. Elamén ldhtokohdat ovat monelta osin
erilaisia ndiden ryhmien valilla. Syntymastddn saakka vammainen on joutunut aina
huomioimaan vamman aiheuttamat rajoitukset. Myéhemmin vammautunut on omaksunut ei-
vammaisen identiteetin ja toimintatavat. Han joutuu luopumaan sellaisista asioista, jotka ovat
kuuluneet hdanen eldmaansé ehka jo lapsuudesta saakka. Syntyméstdén saakka vammainen ei
ole né&itd asioita ehk& koskaan saavuttanutkaan. (Loijas 1995, 27, 35.)

Muuttoliike nédkyi myds tdmén ryhman kokoonpanossa, ainoastaan kaksi henkiloa oli asunut
nykyisessa kotikaupungissaan koko ikansd. Maaseutukunnista muuttaneita oli kuusi henkil6a.
Heista kaksi oli Pohjois-Karjalasta, josta muuttoliike Eteld-suomen kaupunkeihin oli vilkasta
1900-luvun puolivalin jalkeen. Myos l&heisistda maaseutukunnista alueen kaupunkeihin

muuttaneita oli joukossa. Muista kaupungeista muuttaneet olivat olleet muuttohetkella
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pikkulapsia ja muuttaneet vanhempien mukana paikkakunnalle yleensid néiden tyOpaikan
takia.

Suurin osa tutkimukseen osallistuneista henkildista oli tyokyvyttomyyselakkeelld. Muutama
oli vield tydssé tai kdvi tyotoiminnassa. Kolme heistd oli avioliitossa, yksi avoliitossa, yksi
leski ja kaksi eronneita. Viisi heista oli siviilisdadyltdan naimattomia henkiloitd. Myo6s yksin
asuvista osalla oli ollut perhettd, mutta perhetilanteen muututtua mm. puolison kuoleman,
eron tai lasten kasvamisen myo6ta tilanne oli johtanut yksin asumiseen. Viidelld haastatelluista
asiakkaista oli yksi tai useampia omia lapsia. Haastateltavat asuivat haastatteluhetkelld joko
yksin (kuusi henkil6d), perheen tai aviopuolison, avopuolison tai lapsen kanssa (viisi

henkil6d) ja vanhempiensa kanssa (yksi henkil®).

6.2 Asuminen ja elinymparisto

Vammaisten kotona asumisen kannalta on tarkedd, ettd sekd asunto ettd muu ympéristd on
esteeton. Sari Loijaksen (1994) tutkimuksessa elinympdristd jaetaan Maattaa (1981)
mukaellen fyysiseen, sosiaaliseen ja toimintaympéristoon. Elinympéristoén kuuluu seka
rakennettu fyysinen ymparistd ettd se sosiaalinen ymparistd, johon ihminen on yhteydessa

yhteison jasenend (Maéattd 1981 Loijaksen 1994, 20 mukaan).

Hyvéa fyysinen ympéristd on vammaisen elamisen ja toiminnan kannalta esteeton. Hyvéén
toimintaymparistoon kuuluvat sekéd toimiva fyysinen ymparisto, toimiva infrastruktuuri etta
apuvélineet, jotka tukevat vammaisen toimintakykyd.  Myos kannustavat ja tukevat
ihmissuhteet ovat Loijaksen mukaan osana hyvaa toimintaympéristdd. Sosiaaliseen eli
ihmisymparistoon kuuluvat kaikki kontaktit, joihin ihminen péivittdisissd toiminnoissaan
joutuu. Jos muut elinympériston osatekijat ovat puutteellisia, ihmisympériston merkitys
selvidmisessd korostuu. (Loijas 1994, 20.) Té&méa tuli esille muun muassa maaseudun
asumisolosuhteissa, joissa ei ollut liikuntaesteettomid asuntoja eikd toimivia

liikenneyhteyksia.

Vammaisten asumiseen on kehitetty erilaisia vaihtoehtoja. Asumisvaihtoehtoja on
olemassa aina itsendisesta asumisesta laitosasumiseen jaoteltuna sen mukaan, miten paljon ja

millaista tukea asumiseen on tarjolla. Tarjolla on laitoshoidon lisdksi autettua asumista,
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tuettua asumista ja palveluasumista. Naita eri vaihtoehtoja en erittele tarkemmin, koska tdman
tutkimuksen osallistujat ovat kaikki sellaisia, ettd he asuvat itsenaisesti omassa kodissaan joko
yksin, aviopuolisonsa tai muun perheenséd kanssa. Tavoitteena on saada selville, mitk& ovat
ne voimavarat ja avut, jotka mahdollistavat sen, ettd he voivat asua omassa kodissaan ja ettei

heidan ole tarvinnut turvautua tuettuihin asumisyksikoihin.

Vammaisten asumisesta on tehty monia selvityksia mm. eri vammaisjarjestdjen toimesta.
Sosiaali- ja terveysministerid on tehnyt Vammaisten ihmisten asumispalvelujen
laatusuosituksen (2003), jossa todetaan asumisen olevan monimuotoista toimintaa, joka on
késitteend lahelld eldmisen késitettd. Seuraava kuvio antaa selkedn kuvan asumiseen liittyvista

monista toiminnoista.

Kuvio 4. Asumiseen liittyvat toiminnot

nukkuminen, lepéily, | ihmisten  hoito  ja | varsinainen
seksuaalinen elama huolenpito (esim. | kotitaloustyo,
lapset) ruokatalous,
vaatehuolto,
kodinhoito
pikku remontit
henkilokohtainen ASUNTO ateriointi kuntoutus
hygienia ja | YHTEISTILAT arki/juhla sairaanhoito
terveydenhoito LAHIYMPARISTO
Tyo oleskelu kotona | harrastukset
omissa oloissa | vapaa-aika
oleminen

Mukailtu: Opastavaa aineistoa Suomen rakentamismaardyskokoelman osaan g 1.
Ympéristoministerio 1995, s. 47.
Lahde: Yksil6lliset palvelut, toimivat asunnot ja esteeton ympéristd 2004, 10-11

Asumiseen kuuluu tdman méaritelmén mukaan suurin osa niista toiminnoista, joita paivittain
kotona ja l&hiympéristossd teemme. Naistd asioista selviytyminen ja kotona pérjadminen
vaatii monenlaisia voimavaroja vaikeavammaiselta itseltddn seka myds erilaisia palveluita eri
tahoilta. Osa toiminnoista toteutuu ainakin osittain kodin ulkopuolella (esim. tyd,
harrastukset, kuntoutus, sairaanhoito). Oleellinen asia parjddmisessd ja oman eldman

hallinnassa on esteettémyys niin kotona kuin lahiymparistossakin.

Tassa tutkimuksessa mukana olleet vammaiset asuivat haastatteluhetkella kaikki kahdessa

keskisuuressa kaupungissa ja palvelut olivat kohtuullisten vélimatkojen pééssa
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maaseutukuntiin verrattuna. Kaikkien asunnoissa oli myds normaalit nykyajan mukavuudet.
Kuusi tutkittavista asui yksin ja muilla oli muuta perhettd, jotka my0ds pystyivét auttamaan
tarvittaessa. Perheellisten kotona asuminen oli yksin asuviin verrattuna helpompaa, joskaan ei
ongelmatonta. Yksin asuvalla vaikeavammaisella kotona asuminen ja asumiseen ja
paivittaisiin - toimintoihin liittyvien tehtdvien suorittaminen oli viel& huomattavasti
haasteellisempaa. Terveelle ihmiselle normaalit toiminnot, liikkuminen, peseminen,
pukeminen, ruuanlaitto, kodinhoito, asiointi jne. saattaa tuottaa vaikeavammaiselle
kohtuuttoman suuria vaikeuksia hanen asuessaan kotona, jossa ei ole automaattisesti tarjolla

esimerkiksi asumisyksikdissa tarjottavia palveluja.

Useimmat haastateltavat asuivat kerrostalossa tai rivitalossa. Yksi perhe asui omakotitalossa.
Kerrostaloissa, joissa vammaisia asui, oli kaikissa hissi. Haittaa tuottivat talojen painavat
ovet, joista oli vaikea kulkea. Asunnot sindnséa olivat esteettomid ja niissa oli tehty tarvittavia
muutostoitd ja muutama oli varustettu mm. séhkaisilla ovenavauslaitteilla. Osa vammaisista
asui vuokra-asunnossa, osa yksindisidkin henkil6itad oli pystynyt ostamaan oman asunnon,
vaikka tulona oli ollut vain kansanelédke ja hoitotuki. Haastateltavan tarkkaa taloudenpitoa
koskevaan ihailevaan kommenttiini yksi kaksion itselleen ostanut asiakas totesi huumori
silmékulmassa:

”No siind pitaa ajatella vain pikkusen.” (M1)
Tutkimukseen osallistuneet henkil6t arvostivat kotona asumista. Heilla oli erilaisia apuja, joita
erittelen tarkemmin my6hemmissa luvuissa, mutta p4d&saantona tuntui olevan, ettd useimmat
halusivat tulla toimeen mahdollisimman itsendisesti asumisessaan ilman ulkopuolisia apuja.
Tarkeéa oli oma itsendisyys asumisessa, kuten erds haastateltava totesi:

”Se miltd minusta itestdni tuntuu, ettd jos ma joutusin johonkin laitokseen tai

niinkun apua enemman ottamaan, niin ma aina koen, et ma annan toiselle sen

oman. M4 en 00 ené&a terve, md oon vammanen sen jalkeen.” (N 1)

Toinen myo6s pyoratuolia kéayttdva haastateltava kertoi tekevénsa ruuat, leipovansa,
imuroivansa ja pesevansd pyykkia, eli teki kaikkea, mitd pyoratuolista yletti. Han piti
péivittdisten toimintojen tekemista hyvana myos oman kuntonsa kannalta:
"En jdd kotia makaamaan ja ihmettelemddn. Sen takia mulla ei 00
henkilokohtaista avustajaakaan, kun mie pyrin ite tekemdaan niin paljon, kun on
mabhollista, ettd jonkunlainen pohjakunto pysys ylla. Yritan touhuta ja puuhata
jotakin.” (M3)
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Toisaalta haastateltavat olivat realistisia sen suhteen, ettd jos kunto huononee sairauden
etenemisen myota, jossain vaiheessa yksin asuminen voi olla mahdotonta. Kuitenkin kodin
koettiin olevan niin tarked, ettd muu vaihtoehto valitaan vasta sitten, jos millaan avuilla ei

enaa kotona pérjata.

Osalla tutkittavista oli ystévia ja sosiaalisia kontakteja kodin ulkopuolelle runsaasti, osa
viihtyi hyvin yksinkin eikéd kokenut itsedan silti eristyneeksi ja yksindiseksi. Asumispaikan
vaihdos esimerkiksi palvelutaloon ei Vvélttdmattd poista yksindisyyttd. Muun muassa
N&kovammaisten keskusliiton tutkimuksessa havaittiin, ettd palvelutalossa asuneet
nakdvammaiset kokivat itsensd kuitenkin yksindisiksi ja toimintamahdollisuuksiltaan
rajoittuneeksi (Ritvanen 2008, 98-99).

6.3 Koulutus

Vammaisten koulunk&ynnissa on vammasta riippuen omat ongelmansa ja heidan
koulunkayntinsa on jarjestetty integraation lisdksi my0s erityisopetuksen avulla. Vuonna 2004
peruskoulun oppilaista oli erityisopetuksessa lahes 40 000 oppilasta eli 7 %. Koulunkdynnissa
tarvitaan usein erityispalveluja, esim. tulkkeja ja avustajia. Vammaisille lapsille ja nuorille
tulee laatia henkilokohtainen opetussuunnitelma. Erilaisten tarvittavien palvelujen saanti
tuottaa kuitenkin ongelmia. Koulutuksessa vammaiset kohtaavat monenlaisia esteitd.
Tarvittavia erityispalveluja ei ole riittdvasti tarjolla. Haarnin selvityksen mukaan muun
muassa toisen asteen oppilaitoksissa opiskelevien palveluntarve on monissa paikoin tarjontaa
suurempaa. Kainulaisen ja Laurinkarin (2001) tutkimuksessa tehdyssa kyselyssa
erityisopiskelijasta joka viides katsoi, etta avustajasta olisi hyotyéd heidan opiskelulleen, mutta
vain 5 %:lla oli avustaja. Lisatukea toivottiin myods tukiopetukseen, apuvalineisiin ja kokeisiin
liittyviin jarjestelyihin. (Haarni 2006, 17-18.)

Kuulovammaisilla viittomakielisilla ei ole kaytdnnossa riittdvasti mahdollisuuksia omalla
aidinkielellddn tapahtuvaan opiskeluun, vaikka oikeus siihen turvattu lainsdadannolla.
Tulkkipalvelu siirtyi kunnilta kelan hoidettavaksi 1.9.2009 ja pé&éatokset oletettavasti

muuttuivat yhdenmukaisemmiksi koko maassa, koska péatokset tendddn yhdesséd paikassa.
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Tulkkien saatavuudessa eri alueilla on kuitenkin eroja, joten kaikkien opiskelijoiden osalta
tulkkaus ei ole toteutunut.

Vaikeavammaisten lasten ja nuorten kohdalla koulutus tapahtui monesti 1900-luvun
loppupuolelle saakka erityisoppilaitoksissa, jotka olivat kaukana omasta kotikunnasta.
Kasvuympadristd oli vaikeavammaisille lapsille ja nuorille taysin erilainen kuin kotoa ké&sin
koulua kayville lapsille ja nuorille. Erityiskoulujen tavoitteena oli toimia kodin ja laitoksen
valimuotona ja liittdd vammainen lapsi yhteiskuntaan. Tulos saattoi kuitenkin olla
painvastainen ympériston laitosmaisuuden takia. Lapsi voi saada sisdoppilaitoksesta
pitkdaikaisia ystdvid, mutta toisaalta lapsi ei voi viettdd lapsuuttaan kotona ja siteet
lapsuudentovereihin voivat katketa. (Ahponen 2008, 17.)

Oppivelvollisuuskoulun k&yminen on muutoinkin monille vammaisille huomattavasti
vaikeampaa kuin terveelle lapselle. Useimmat vammaiset lapset pystyvét etenkin suuremmilla
paikkakunnilla kaymaan nykyaan peruskoulun integroituina tavallisiin luokkiin tai
erityisluokille. Vain vaikeavammaisimmat sijoitetaan erityiskouluihin. Tutkimusaineistosta
kavi ilmi, ettd tutkimuspaikkakunnilla ei 1900-luvun loppupuolella ollut omassa kunnassa tai
ldhikunnissa tarjolla erityista tukea tarvitseville vammaisille erityisopetusta, vaan lapset
lahetettiin koulutukseen muille paikkakunnille. Osa tutkittavista oli kaynyt kansakoulua
Helsingissa liikunta- ja monivammaisille lapsille tarkoitetussa valtion erityiskoulussa.
Muutamat suorittivat yleissivistavid opintoja ja ammattiopintoja niin ikddn kaukana kotoa
sijaitsevissa vammaisille tarkoitetuissa erityisoppilaitoksissa.

Tutkimukseen osallistuneista vammaisista useimmat olivat kdyneet enemman koulua kuin
kansakoulun tai peruskoulun. Kaksi heista kavi osan oppivelvollisuuskoulustaan Ruskeasuolla
lilkunta- ja monivammaisten lasten koulussa ja yksi erityisluokalla omalla paikkakunnalla.
Yleissivistavaad opetusta yksi henkilo sai Hoikan Opistossa. Nelja henkiloé oli suorittanut
lukion ja jatkanut vield senkin jalkeen opiskelua ammatillisissa oppilaitoksissa tai
yliopistossa. Osalla ammatillinen koulutus, joko ammattitutkinto tai kursseja oli suoritettu
Invalideille tarkoitetuissa oppilaitoksissa, Jarvenpaan invalidien ammattioppilaitoksessa,
Invalidis&atiolla tai Kiipulassa, o0sa normaaleissa ammattioppilaitoksissa. Joillakin
ammatilliseen tai muuhun jatkokoulutukseen ei ollut mahdollisuutta joko terveydentilan tai

muun syyn takia.
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Syntymaéstaan saakka heikkonékdinen nainen kertoi kdyneensa kansakoulun normaaliluokalla.
Nako oli heikko jo lapsena ja han kertoi, ettei ndhnyt edes ensimmaisestd pulpetistakaan
taululle. Opettajat eivat ymmartdneet nédkdvammaa ja lahettivdt muistutuksia Kotiin.
Vanhempien léhettdma viesti ndkvammasta ei jostain syystd mennyt perille. Tutkittava
totesi:
”Kylldhdn mie kévin, mutta mina olisin parjannyt paremmin, jos mie olisin
jossain nakdvammaisten koulussa ollut. Nippa nappa, aina paasin sitten
luokalta toiselle. Ei sitd siihen aikaan ymmarretty, nykyaikanahan se
ymmarretddn. Ja aidilla ja isélla ei valttdmattd ollut voimavarojakaan sitten
etsia sitd tietoo.” (N 2)

Heikosta nddstaan huolimatta tutkittava hankki ammattikoulutuksen ja ehti olla muutamia
vuosia toissa kunnes ndko alkoi huonontua ja han joutui jadmaan elédkkeelle. Silméleikkauksia
tehtiin useita. My0s perhetilanne oli raskas ja avioliitto paattyi eroon tutkittavan aloitteesta.
Laheiset eivat eroa ymmartaneet ja hyvaksyneet. Myods nakdvamman hyvaksyminen oli
vaikeaa. Tutkittava kertoo pitdvéansa yhteytta lahinna vain yhteen sisareensa. Han arvelee, ettéa
syy yhteydenpidon vahéaisyyteen on myos hdnen vammaisuutensa:

”Hy0 ei niinkun ollenkaan hyvéksynyt sitd, ettd m& oon ndakdvammainen tai

vammainen.” (N2)

Monissa tutkimuksissa on tullut esille koulukiusaaminen, josta on viime aikoina paljon
puhuttu myos terveiden lasten kohdalla. Vammaisten lasten osalta tdmé on ollut joidenkin
tutkimusten mukaan melko yleistd. Muun muassa Susan Erikssonin vammaisten ihmisten
elinoloja koskevan tutkimuksen haastatteluaineistossa oli enemmaénkin normi kuin poikkeus,
ettd vammainen lapsi tai nuori joutui Kiusaamisen kohteeksi lastentarhassa ja koulussa
(Eriksson 2008, 46).

Taman tutkimuksen aineistossa kiusaaminen tuli esille muutamien haastateltavien
kertomuksissa.  Erds haastateltava joutui peruskoulussa ollessaan vaihtamaan koulua
useampaan kertaan osittain koulukiusaamisen takia. Toinen haastateltava joutui kiusaamisen
kohteeksi osittain sairautensa aiheuttamien seikkojen takia peruskoulussa ja lukiossa. Jatko-
opinnoissa hén parjasi hyvin opiskelutovereiden kanssa vaikka tarvitsikin apua muun muassa

heikon ndkdnsa vuoksi.
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Ruskeasuon koulussa kansakoulun suorittanut liitkuntavammainen nainen kertoi saaneensa
sairastuttuaan 7-vuotiaana opetusta alkuun niin, etta opettaja kdvi kotona kerran viikkoon
opettamassa. 10-vuotiaana han jatkoi koulua Ruskeasuolla. Han ei kokenut koulussa
kiusaamista vaan koki olleensa siella kaikkien lasten kanssa samanarvoinen, ei yhtaan
erilainen kuin muut. Sisdoppilaitoksessa kaikki olivat vammaisia. Koulussa annettiin
tarvittavaa kuntoutusta ja samaan aikaan tutkittava sai litkkumisvalineeksi pyoratuolin. Huono
puoli toisella paikkakunnalla olosta oli, ettd vanhemmista joutui olemaan paljon erillaan.
Kotilomalle péaédsi kesdlomien lisdksi vain  jouluna. Nykykdytannén mukaan

kotipaikkakunnille padsee jopa joka viikonvaihde.

Vammaisen koulunkdynnissd on muitakin esteitd. Sopivaa koulutuspaikkaa ei etenkaan
jatkokoulutukseen tahdo I6ytya lahipaikkakunnilta. Tosin sama puute jatkokoulutuspaikoista
on etenkin pienimmilla paikkakunnilla myos terveilld nuorilla, mutta vammaisilla toiselle
paikkakunnalle muuttaminen tuo suurempia ongelmia. My6s opiskeluun tarvitaan erilaisia
apuvélineitd ja jarjestelyja, joilla opiskelu saadaan turvattua. Esimerkiksi vaikeasti
kuulovammaisen opiskelu vaatii tulkkipalvelua ja vaikeasti nakévammaisen erilaisia

apuvélineita.

Liikuntavammaisen pyoratuolia kéayttavan henkilon opiskelussa on tdrkedd muun muassa
tilojen esteettomyys. Erds tutkittava joutui sairastuttuaan vaihtamaan ammattia. Han halusi
jatkaa opiskelua ja hakeutui uudelleenkoulutukseen toiselle paikkakunnalle. Han liikkui
alkuun rollaattorin kanssa, vaikka se oli hyvin raskasta ja hidasta. Lopulta h&n otti pyoréatuolin
kayttoon.
”Mie tein sen ratkaisun, ettei minun tarvitse siihen kulkemiseen kuluttaa niita
voimia. Ja sit oonkin oikeastaan kayttanytkin sen jéalkeen, koska en mie
kerkeis muuten mihinkaan. Ja sitten niitd vaaranpaikkoja alko olla, etta valilla
kaatuili ja sit kun kun jossain vasyneend kaatuili niin siité tuli vahinkoa.” (N4)

Jos tilojen ja liikkumisen esteettomyydestd huolehditaan, opiskelu helpottuu huomattavasti.
Monesti  korjausten  suorittaminen  vaatii  vammaisen omaa aktiivisuutta ja

perddnantamattomuutta, kuten tutkittavien kertomuksista kéavi ilmi.

Kaikki vammaiset eivat pysty ké&ymé&an koulua yleisissa oppilaitoksissa normaalin

opetussuunnitelman mukaisesti. Heille joudutaan raataléimaén erilaisia vaihtoehtoja
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mukautetun opetussuunnitelman mukaisesti. Oppivelvollisuuskoulutusta jarjestetdan nykyaan
my0s vaikeavammaisimmille lapsille harjaantumisluokilla peruskoulun yhteydessa. Na&issa
vaihtoehdoissa oppilaalla on usein apuna henkilokohtainen avustaja. Jatko-opintoihin ei ole
heikommat edellytykset omaaville edelleenkaan riittavéasti vaihtoehtoja. Jarjestetaan erilaisia
kursseja ja vyleissivistdvad koulutusta, jotka eivat johda mihinkd&n ammattiin. Erddn
tutkittavan kohdalla oppisopimuskoulutus kariutui rahoitukseen. Myo6s tyOnantaja joutuu

koulutukseen panostamaan.

Kansanelékelaitoksen maksamien elékkeiden kohdalla toivottiin joustavuutta. Vammainen
nuori haluaisi my6s saada ammattikoulutuksen, kuten muut samanikaiset nuoret hankkivat.
Erdaan haastateltavan toiveena oli myyjan ammattitutkinto:
”0Oon kaivannut edelleen sitd myyjdn ammattitutkintoa, mik& olisi niinkun
mukautetulta pohjalta. Jos se miun eteen tulis, niin mind olisin erittdin
kiitollinen ettd mie saisin itsetunnolleni jonkun nimikkeen. Vain sen takia.
Etten menis avoimille tydmarkkinoille vaan etté se ois, ettd minullakin ois joku
ammattinimike niinkun &idilla on. Niinkun ymmarréat. En mie naita elékkeita ja
niitd kaikkii niinkun menettés. Sitten muuten kaupunki aattelis ettd nyt se on
parantunut, katoo sairauskaartista. Mut sillai niinko ettd miulla olis itsetunnon
takia joku nimike, niinkun miun serkulla on omat laékéarinnimikkeet sun muut.
Et mie oisin tavallaan samanveronen niinkun sillai...”
H. ”Etta sinulla olisi ammattipatevyys?”
A. ”Aivan. Vaikka se ois mukautettu.” (N 5)

Koulutuksessa toivottiin erilaisia vaihtoehtoja niille vammaisille, jotka eivat pysty ilman
tukea perus- ja jatkokoulutuksesta suoriutumaan. Myos jotkut vaikeavammaiset haluaisivat
hankkia itselleen ammatin ja haluaisivat sitd kautta normaaliin ty0hon, ei vain ty6- tai
paivatoimintaan. Erilaisia vaihtoehtoja ei ollut riittdvasti tarjolla etenkd&n ndisséd kunnissa,

joissa haastateltavat asuivat. Yhtend vaihtoehtona toivottiin oppisopimuskoulutusta.

6.4 Tybelama

Tybelamadn osallistuminen vaihteli haastateltavien sairauksista ja vammoista riippuen. Ne,

jotka olivat vammautuneet tai joiden sairaus oli pahentunut vasta aikuisiélla, olivat ehtineet
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olla ansioty6ssa jo vuosikymmenid. Vammautuminen aiheutti &killisen muutoksen koko
elamantilanteessa eikd entiseen tyohon tai uudelleenkoulutukseenkaan ollut endd mitdan
mahdollisuutta. Naiden henkildiden tydelaméhistoria oli paljolti samanlainen kuin muiden ns.
terveiden ihmisten. Mukana oli erilaisia vaihtelevanpituisia toitd, ty6ttomyytta ja jopa alan
vaihtoa. Vammautumisen jalkeen he joutuivat etsimé&an tyOn sijasta uutta eldmansiséltoa

arkeensa.

Syntymastaan saakka vammaisista tai varhaisessa lapsuusidssd vammautuneista muutama ei
ollut saanut oppivelvollisuuskoulun jalkeen mitddn ammatillista koulutusta. Heistd kaksi ei
ollut koskaan pystynyt  osallistumaan kodin ulkopuoliseen ansiotyohon.
Koulutusmahdollisuudet eivat olleet yhtd hyvat kuin nykyaén ja moni 1940-1950-luvulla
syntynyt liikuntavammainen tai pitkdaikaissairas henkild jai vaille koulutusta, vaikka heidan
henkiset resurssinsa olisivat riittdneet koulutuksen suorittamiseen ja ammattitaidon

hankkimiseen.

Ne, jotka olivat onnistuneet hankkimaan ammatin, olivat myods olleet ainakin jonkin aikaa
t0issd. Muutama pddsi koulutustaan vastaavaan tyohon (esim. keittdjd, Kirjanpitaja ja
ompelija). Joku jatkoi pitk&aikaisen tyon loputtua edelleen itsendisend yrittdjand. Terveyden
heikkenemisen myota jotkut joutuivat jattamé&an ansiotyon ja jadmaéan kotiin. Osa jatkoi
tyéelaméaan osallistumista suojatydssa tyokeskuksessa. Tyodsuhteista suojatyota jarjestettiin
vuoteen 2002 invalidihuoltolain (907/1946) 22 8§&:n perusteella. SuojatyGtad voitiin ko.
sdannoksen mukaan jarjestad invalideille ja tarvittaessa myds muulle henkil6lle, mikali héan ei
voinut muutoin saada tyokykynsa vajavuuden takia voimiensa ja kykyjensa mukaista
ansiotyota. NyKkyisin entisen suojatyon kaltaista ty6ta voidaan jérjestaa sosiaalihuoltolain 17

8:n 1 momentin 8 kohdan ja 27 d §:n 3 momentin perusteella.

Tyokeskuksessa tyota pystyttiin tarjoamaan kunkin tyontekijan tyokykya vastaavasti.
“Tyokeskuksessa pystyttiin aina antamaan tyotd mulle, mutta kukaan ei
ajatellut, etten ma jaksa sielld kdyva. Ettd ma en jaksa kuin sen kahdeksan
tuntia. Sen hetkinen tydnjohtaja sano, et jos méa oisin nelja tuntia. Ma sanon,
ettd kahdeksan tuntia tai ei mitdan. Et ma en niinkun pelkastdan neljaan tuntiin
suostunu, koska ei minusta siiné ollut mitd&n mielt4 neljaa tuntia k&yva tai joka

toinen viikko k&yva. En ma kokenu sitd mielekkaaksi kuitenkaan sitten.” (N 1)
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Ty6 muodostui kuitenkin liian rankaksi. Tutkittava jéi kotiin ja eldmé& korjaantui, koska jaksoi
kotonakin jotain tehda. Tyo6tulo jai pois, mutta asumistuen myontaminen auttoi tilannetta.
Tulot olivat pienet, mutta tarkka taloudenpito takaa toimeentulon:

”Katoin, ettd menot pitdd laittaa siihen nahen, ettd parjaa. Ja silla on péarjattava

edelleenkin, vaikka se on pieni.” (N 1)

Tutkimuksissa on todettu, ettd vammaisten henkildiden tulotaso on muuhun véestoon
verrattuna keskimaaraistd matalampi. Esimerkiksi nédkévammaisten kohdalla selittdvina
tekijoind olivat ryhmén koulutustason mataluus, tarjolla olevien koulutusmahdollisuuksien
vahaisyys seka tyossdkdyvien vammaisten vahdinen maaréd. (Ojamo 2005, Haarnin 2006, 22

mukaan).

Aikuisidssa lihassairauteen sairastunut nainen oli kokenut vammaisuuden Kkielteiset
vaikutukset omalla tyopaikallaan, kun sairaus alkoi heikentdd h&nen tydssa jaksamistaan.
Tyontekijan onni oli, ettd hén oli vakituisessa tydssa ja jaksoi taistella omista oikeuksistaan.
Monien neuvottelujen jélkeen tutkittava jatkoi opiskelua ja taas monien vaiheiden jalkeen sai

osa-aikatyotd, jossa nyt viihtyy hyvin.

Useamman henkildn kanssa keskustelussa tuli ilmi elédketurvan joustamattomuus. Vammainen
ei jaksa vélttdmatta tehda kokoaikatyotd, joten tyotulot jaavét hyvin pieniksi. Jos hdn saa
elakettd, tulojen maara ei saa ylittaa tiettyd summaa tai eldke putoaa. Vaikka tydeldmaan on
tullut joustoja, muun muassa eldakkeen lepadméan jattdminen ja eldkkeeltd tyohon palaaminen
jaa monesti toteutumatta. Puhutaan tyévoimapulasta, mutta monesti koulutettukin vammainen

on tyottdmana.

Avotyotoiminnassa ja etenkin tyOkeskuksessa tyGtoiminnassa olevan vammaisen Saama
korvaus tyostd on hyvin pieni. Vammaiset kokivat tdman kohtuuttomana, koska joillakin
tybaika saattaa olla lahes normaalin tydpaivan mittainen. Kuitenkin vammaiset kokivat tyossa
olemisen tarkedksi oman eldménsa kannalta. Ty0 antaa siséltod eldmdan ja kohottaa
vammaisen henkilén omanarvontuntoa. Myds vaikeavammainen voi osallistua tuottavaan
tyohon, mikali hénelle jarjestetddn tarvittava apu esimerkiksi henkilokohtaisen avun

muodossa.
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6.5 Harrastukset ja vapaa-aika

Mielekas vapaa-ajan toiminta on vammaiselle erityisen tarked hyvinvointia yllapitavéa tekija.
Etenkin vaikeavammaisella, joka on joutunut jadmaan tyéeldamén ulkopuolelle, kontaktit
muihin ihmisiin saattavat olla hyvin vahéisid. Osa vammaisista pystyy kéyttamaan tarjolla
olevia palveluja, mutta jotkin ryhmét jaavat kokonaan ulkopuolelle. Eri vammaisryhmien
osallistumismahdollisuudet vapaa-ajan toimintoihin ovat erilaisia. Osallistumismahdollisuudet
vaihtelevat vamman laadusta ja vaikeusasteesta johtuen. Myds vammaisten sosiaalisten ja
toiminnallisten valmiuksien taso sekd ympariston tukitoimet ja asenteet vaikuttavat siihen,
miten vammainen voi olla mukana Kaikille tarkoitetuissa vapaa-ajan toiminnoissa. (Loijas
1994, 119.)

Tutkimukseen osallistuneilla vammaisilla oli paljon samanlaisia harrastuksia ja vapaa-
ajanviettotapoja kuin muillakin kansalaisilla, joskin vammojen asettamat rajoitteet rajasivat
useita asioita mahdollisuuksien ulkopuolelle. Liikkumiseen liittyvia harrastuksia olivat muun
muassa ulkoilu, tanssiminen ja uinti. Erds pyoratuolia liikkumisessaan kayttavd nainen
harrasti pyordtuolimiekkailua, toinen kévi tanssimassa. “Tanssia pyoOrdtuolin kanssa”, kuten
han selvensi haastattelijalle. Boccia on peli, jota jotkut olivat pelanneet jopa kilpailumielessa
vuosikausia. Erads kalastusta aikaisemmin harrastanut mies jatkoi harrastustaan ja oli kehitellyt
liikuntavammaisille sopivia kalastusvélineitd. Naiden avulla han pystyi itsekin osallistumaan
mieleiseen harrastukseensa, vaikka vamma aiheutti lilkkumisessa ja késien kaytdssa runsaasti

ongelmia.

Erilaisia kadentaitoja harrastavia henkiloitd oli useita. Nyplays, ompelu ja kutominen
jatkuivat etenkin niill&, jotka olivat jo aikaisemminkin ennen vammautumistaan niita
harrastaneet. Vaikka voimat ja liikkuminen oli heikentynyt, taito on tallella. Ruuanlaitto ja
erilaiset korjaustyot sujuvat edelleen, joskin hitaammin kuin ennen. Yllatyin taitavista
kasitOista, joita haastateltavani olivat tehneet. Sain ndhdd muun muassa erddn vaikeasti
liilkuntavammaisen henkilon taitavia ristipistotoitd, joiden tekemisessa olisi ollut haastetta

terveellekin.

Lukeminen, musiikki, televisio, teatteri ja konsertit kiinnostivat. Useimmat tutkittavista

kayttivat myos tietokonetta. Tietokonetta kéytettiin mm. laskujen maksuun, erilaisten pelien
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pelaamiseen ja yhteyksien yllapitoon netin vélityksella. Erés haastateltava kertoi pelaavansa
shakkia tietokoneella, kun ei ollut end4 entista pelikaveria elossa. Tietokone koettiin tarkeaksi
paitsi muussa tiedonhankinnassa myos opiskelussa.  Joku opiskeli erilaisia ohjelmia

tyévaenopiston kursseilla, joku taas itse kirjojen avulla.

Kodin ulkopuolella tapahtuvassa harrastustoiminnassa moni koki muiden ihmisten tapaamisen

yhdeksi térkeéksi tekijaksi, mutta liikuntaesteet tekevét osallistumisen jonnekin kursseille

mahdottomaksi:
”Ja sitten ma kayn tydvaenopistossa nypldystd. M& laksin sen takia, ettd ma
saisin uusia ideoita ja vahan tapaisin muita ihmisid. Se on semmonen, josta oon
hyvin innostunut.  Ja  sitten mahan  kévin  tydvaenopistolla
tietokonekurssijuttuja... K&visin tdélla (omalla paikkakunnalla), mutta (taall&)
on niin huonosti jarjestetty tyovaenopisto koska tilat ovat rappusten takana.
Sen ma tiidn, etté siind on rappusia, eika sinne paase tietokone- eikd mihinkaan
maalauskurssille. Jokaisessa on rappusia. Méa véltén niita rappusia. Ei péaase.”
(N1)

Ylistysliikuntaa harrastava nuori kertoi pitdvansa liikunnasta kovasti ja sanoi kokevansa
liikuntaryhman omakseen mm. siksi, ettd péasee vahédn avustajan kanssa kotiympyroista
muualle eiké aina ole vanhempien kanssa. Han kertoi saaneensa ryhmasta ystavia ja odotti
aina péaivia, jolloin ryhma kokoontuu. Ryhma harjoitteli esityksid ja esiintyi erilaisissa

tilaisuuksissa.

Harrastukset olivat hyva keino saada myds juttuseuraa ja tutustua uusiin ihmisiin. Monille
ystavien ja tuttavien tapaaminen oli hyvin tarkedd. Toisen kaupungin aikaisemmin
vammaisille jarjestamat retket koettiin hyviksi, koska niille voi l&hted huonokuntoisempikin,
kun oli avustajat mukana. Kaikki tutkittavat eivéat kuitenkaan olleet yhta seurallisia eivatka
kaivanneet niin paljon ulkopuolisia kontakteja. Erds yksin asuva tutkittava ei ollut
ulkopuoliseen toimintaan halukas l&htemaan ja sanoi, ettei hanelld ole vapaa-ajan ongelmia,

koska hénell on aina jotain tekemista kotonakin.

Aineistosta kavi ilmi, ettd ainakin tdméan tutkimuksen vammaiset henkilot olivat vaihtelevasti
aktiivisia kuten terveet henkilot. Seka naisilla ettd miehilla oli monenlaisia harrastuksia iasta

ja vammasta riippumatta. Eniten harrastustoimintaa rajoittivat liikunta- ja muut esteet, joita
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oli niiss& tiloissa, joissa eri harrastustoimintaa jérjestettiin. Portaat, raskaat ovet ja hissien
puuttuminen  tiloista  vaikeutti liikuntaesteisten  henkiléiden harrastustoimintoihin
osallistumista silloinkin, kun muutoin sopivia harrastusryhmid oli tarjolla. Muutamalle
henkil6lle henkilokohtaisen avustajan antama apu oli kuljetuspalvelun liséksi ratkaisevan

tarked tekija harrastuspaikalle menossa ja harrastustoimintaan osallistumisessa.

6.6 Vammaisten omat voimavarat

Useimmat tutkimukseen osallistuneista henkil6istd olivat liikuntavammaisia, joilla oli
liilkkumisen apuvélineitd. Pyoratuolin liséksi heiddn kéytdssadn saattoi olla rollaattori,
kyynarsauvat tai s&éhkomopo. Nakovammaiset tarvitsivat apuvalineiden liséksi saattajaa
litkkumisen turvaamiseksi. Apuvélineet mahdollistivat myds ulkona liikkumisen ja asioinnin,
jotka muutoin olisivat olleet hyvin vaikea toteuttaa. Kolme tutkittavaa pystyi ajamaan vieléd
omaa autoaan, joihin oli tehty vamman vaatimat muutosty6t. Liikuntavammasta ja
muutamalla my0s késien toimintaan vaikuttaneista vammoista huolimatta useat vammaisista
pystyivat tekem&an vield ruokaa ja muita KkotitaloustOitd. T&ssd heitd auttoi oma
lannistumattomuus ja sisu. Monilla haastateltavilla sinnikkyys ja yrittdminen oli opittu jo
lapsuudessa, jolloin vanhemmat olivat kohdelleet vammaista lasta samoin kuin muitakin
lapsia. Erés haastateltava kertoi:
”Meill& oli kotona vanhempien kasvatus sellainen, ettd jokainen teki jotakin.
Mé& muistan kun mun veli sano isélle, ettei han pysty puita kantamaan. Isé sano,
ettd tuot vaikka yhden, mutta tuot. Elikk&a meilld jokainen osallistu, etta lapset
osallistu t6ihin. Elikka jokainen teki, mita pysty. Ja oikeastaan kun ajatellaan,
ettd se on hirveen hyva. Mékin nykyaan ajattelen, ettd sen minkda mé liikun,
niin se on kuntoutusta. Teen md mita tahansa, niin se on yhta kuntoutusta.
Vaikka valisté ei huvittaisi jotain tehd, niin kylla se vaan pitaa ajatella, ettd nyt

teet sen. Jos vain jaat makaamaan, niin kohta et liiku mihinkaan.” (N1)

Erés yksin asuva muun muassa ataksiaa sairastava nainen kertoi itse tekevansa kotitdita ja
kdyvénsa kaupassa, vaikka liikkui rollaattorilla eik& pystynyt esimerkiksi leivan
leikkaamiseen ja muuhun tarkkaan tyohon vapinan takia. Han piti omaa tahdonvoimaa
tarkeimpané tekijana arjessa parjadmisessa

”’No mitenk&han min& nyt sen saisin sanotuksi. Se on varmaan ihan tommonen

kun oma tahdonvoima. Ei niin kun halua antautuu. Sitt tietysti jos on pakko,
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kun menee huonoon kuntoon. Ainakin yrittad& niin kauan kuin on mahdollista,

ettd tulis toimeen.” (N3)

Moni haastateltavista kaytti apunaan tietotekniikkaa seké asioinnissa etta tiedonhankinnassa
ja yhteydenpidossa. He Kkatsoivat tietokoneen olevan oiva apuvaline erilaisten asioiden
hoitamisessa ja ajankuluna. Yhteydenpito ystaviin on térkeda silloin, kun heitd ei muuten
paase tapaamaan. Erds haastateltava kertoi juttelevansa léhes péivittdin kaukana asuvan
kaverinsa kanssa nettiyhteyden kautta, koska konkreettinen tapaaminen ei kovin usein ole
mahdollista.  Ongelmana oli, etta tietokone ja lisélaitteet ovat Kkalliita eika pelkan
kansanelakkeen varassa olevalla ole niitd mahdollisuus itselleen hankkia. Hankintoihin

toivottiin yhteiskunnan tukea.

Huumori ja jopa hurtti huumori on yksi vaikeavammaisten henkildiden selviamiskeino.
Joskus vammautuneen omaiset kokevat vammautumisen raskaammaksi kuin itse vammainen.
Erds tutkittava kertoo jalkojen amputointiin johtaneesta vammautumisesta:
”Oli sitten tullut myrkytys ja kirurgi vaan sano, etta pitaa pistaa poikki. Mina
sanon, pista poikki. Eihén noilla oo tuossa mitadn kayttod. Tiellahdn nuo pyorii
tuossa vaan. Ei niistd mitdan iloakaan 0o. Sano, ettd otatpa sind rennosti.
Sanon, ettd yritan ajatella positiivisesti asiaa. Ei haise jalkahiki eiké tarvitse
leikata varpaankynsid. On jotain positiivistakin ...
Yleensa pyrin ajattelemaan kaikki asiat talleen. Sen puoleen, miné liikun tuolla

kylilla. Paasen niin kun ennenkin.” (M 3)

Yrittelidisyys ja oma halu tehda ja parjatd nakyi kaikissa hénen tekemisissdédn. Myonteinen
elaménasenne on yksilon voimavara, joka tuli esille omassa tutkimuksessani edelld mainitun
haastateltavan ja muidenkin haastateltavien kohdalla. Haastattelijan kysymykseen kotona

asumisen turvaavista voimavaroista tutkittava totesi:

”No eikbhdn se 0o oma pdadkoppa vaan ja oma asenne, ettd ei jaa
surkuttelemaan olotilaa, ettd on nédin kdynyt. Menné&én eteenpéin ja mista ei
paésta niin sitten pyydetéén jelppijaa, jos tarvitaan. Mutta ite tekee niin paljon
kun pystyy vaan, niin silldhén sitd pysyy kunnossa ja muuta. Just kun tekee
mit4 mindkin harrastelen tuota vempeleiden korjaamista ja tutkimista. Niin se

on sitd aivotyoskentelyd, kun joutuu miettimaan, ettd mikahén se vois olla
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vikana. Sen puoleen pdadkin pysyy niinkun virkeend ja semmonen

systeemi...”(M3)

Haluttomuus ottaa vastaan ylimaaréisid apuja korostui monen henkilon vastauksissa.
Tutkittavat halusivat parjata omillaan eivétkd tulla muista riippuvaisiksi. YKksin asuva
lapsuudessa vammautunut nainen kertoi:
”Sain mé kylld pesuapua, kun méa loukkasin itteni. Mutta kun ma& en oo
toistaiseksi niin hirveesti tarvinnu apua enkd ma oo sitd hyvin halukas
ottamaan. Tietysti tarviaisin, jos oikein jarkevésti ajatellaan, mutta kun siind on
se kynnys, ettd ma rupeen kokemaan itteni vammaseksi. Ma en tdhan saakka
koe ittedni vammaseksi. Ettd m& oon tavallinen ihminen. Eli mulle tulee
semmoinen ristiriita niinkun ittelleni, ettd ma méaéarattyyn saakka siedan ittedni
tallaisena. Kaikki sanoo, ettd ma oon positiivinen, ja oonhan ma sitd. Mut ma
en 00 koskaan hyvéksynyt omaa vammautumistani. Elikka ma aina sanon, ett4
sen kanssa vaan pitda tulla toimeen.”
H. ”Nain se varmaan on.”
A. ”Enkd ma ymmarra koskaan sitd, kun sanotaan, ettd vammasen pitaa, kun
vammautuu, sopeutua. Ei sen tarvii minun mielesté sopeutua, koska jokainen

haluaa olla terve ja parjéta ite.” (N 1)

Toinen keski-ikdinen haastateltava kommentoi haastattelijan toteamukseen ’Sind olet aika
sisukkaasti yksin asunut”:
”Niin. Mites mind tdssd muuten voin? Minua aina naurattaa... Mustaa
huumorii sen verran, ettd mie ldhen tdsta sitten... Mie laitan vanhainkotipaikan

jo vetdmaan, ei sinne heti kumminkaan pédse.” (N 7)

Huumorin ja liilkkumisen merkitys korostui usean tutkittavan kommenteissa:
”Mie sanoisin, ettd ihan ensimmdinen on ta& liikkuminen, ettei ja& paikalleen,
koska se on tarkeintd ja motivaatiota ja huumori on myds yks. Se on kanssa
semmonen tekijd, ettd huumoria pitdd olla. Niin se masennus on... Eihédn
terveellak&an ihmiselld oo hyvid pdivid aina, mutta se huumori on yks

semmonen tekija, mika vie eteenpdin.” (M 5)
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Monilla vammaisilla tulona oli pelkk& kansaneléke ja hoitotuki. Aikuisina sairastuneilla tai
vammautuneilla saattoi lisaksi olla tyteldkettd. Etenkin pelkan kansaeldkkeen varassa elavilla
vammaisilla tulot olivat lahes kdyhyysrajan alapuolella. Tuolloin he joutuivat tarkkaan
miettimaan, miten tulevat toimeen ja mitd pystyvét hankkimaan. Tulojen vahaisyys vaikutti
my0s siithen, mihin harrastuksiin voi osallistua, koska kaikki harrastukset eivat ole
maksuttomia. Muutama syntymastddn saakka vammaisista oli osannut hoitaa taloudellisia
asioitaan niukista tuloistaan huolimatta niin hyvin, ettd oli jopa saanut hankittua oman
asunnon. Joillakin tulojen riittdméattdmyys johtui suurista ladke- ja muista sairauskuluista.

Osalla omaiset antoivat myds rahallista apua tarvittaessa.
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7 HYVINVOINTIYHTEISKUNNAN SEKTOREIDEN MERKITYS
VAMMAISTEN ARJESSA

7.1 Julkiset hyvinvointipalvelut

7.1.1 Sosiaali- ja terveyspalvelut

Vammaisilla ja pitk&aikaissairailla henkilGilla sosiaali- ja terveyspalvelujen pysyvé asiakkuus
on pikemminkin s&antd kuin poikkeus. Heilld on usein pysyva laékitys ja muutoinkin vamma
tai sairaus aiheuttaa tarvetta sdénndlliseen kontrolliin terveydenhuollossa. Sosiaalipalvelut
tarjosivat lahinna niitd konkreettisia palveluja sellaisissa péivittdisissd toiminnoissa, joita
vammainen ei itse pysty tekemddn. Kotihoito auttoi yhdelld henkil6lla muun muassa
aamupalan teossa ja toisella henkil6ll4 haavahoidossa. Naihin palveluihin niiden saajat olivat
tyytyvaisid. Useilla kotihoidon aikaisemmin tekemat ty6t teki henkilokohtainen avustaja.
Kolmen vammaisen omainen toimi vammaisen omaishoitajana ja sai kunnan maksamaa
omaishoidon tukea. Tuki koettiin positiivisena tunnustuksena yhteiskunnan taholta, mutta
kateen jaava raha omaishoitajuudesta oli verotuksen jalkeen hyvin pieni.

Terveyspalveluista eniten keskustelua nousi ladkaripalveluista ja terveyspalvelujen
toimipisteiden esteellisyydestd. Oma laakari -jarjestelma ei toiminut la&kareiden puutteen tai
vaihtuvuuden takia. Vammaiset toivoivat, ettd he voisivat kdydd samalla 1aakarilla niin, ettei
aina tarvitsisi selittdd uudelle ihmiselle omia asioitaan ja sairauksiaan. Myds esimerkiksi
Kelalle tarvittavien ladkarinlausuntojen saanti oli tutulta ladkariltd helpompaa. Haastateltavien
kommentteja:

”L&akarié ei taalla ole, joka kerran vaihtuu. Kuka kerkiad ottaa. Se on huono

juttu siind.” (M1)

”Miusta on hyvi niin, kun silloin alkujaan kun tuli se oma ladkéari. Mutta se ei

0o meill4 toiminut, kun meilld vaihtu niin kauheen tiheeseen ladkari. Siina

mielessa se ei kyllda meill& toimi. Mie ainakin henkilokohtaisesti tykkaisin

samalla ladkarilla kdayva.” (N3)

Muutamalla haastateltavalla oli useita sairauksia ja tdman vuoksi heilld oli hoitosuhteita

moniin erityissairaanhoidon toimipisteisiin. Erilaiset jatkuvat kivut aiheuttivat myos
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masennusta muiden vaivojen liséksi. Yllattavaa oli se positiivisuus ja toisten huomiointi, joka
vammaisten kertomuksista kévi ilmi. Sekd hoidoissa, kuntoutuksessa ettd paivatoiminnassa
vammaiset olivat tavanneet vield itseddn heikommassa asemassa olevia ihmisid. He katsoivat,
ettei kannata masentua, kun itsellda on viela vahdn enemmén voimavaroja kaytettavissa.
Terveyspalveluista vammaiset olivat saaneet erilaisia apuvélineitd, muun muassa
séhkokayttoisia invamopoja, joilla pystyy liikkumaan sisatiloissakin. Mopoja lainattiin
keskussairaalasta. Itse véline oli hyvé, mutta korjauksiin tai varusteiden saantiin meni joskus

runsaasti aikaa.

7.1.2 Kelan vammaisturva

Kansaneldkelaitoksen vammaisturvan toimenpiteilla edistetddn vammaisten edellytyksia
suoriutua jokapdivdisesta elamaésta. Kansaneladkelaitoksen vammaisille maksamiin
korvauksiin kuuluvat lapsen vammaistuki, aikuisen vammaistuki ja eléketta saavan hoitotuki
seké& ruokavaliokorvaus. Naiden myontdminen perustuu lakiin vammaisetuuksista (570/2007),
joka tuli voimaan 1.1.2008. Vammaistukien ja elakettd saavan hoitotuen tarkoituksena on
vammaisten ja pitkdaikaissairaiden itsendisen selviytymisen tukeminen ja heidéan
elaménlaatunsa parantaminen. Tuet ovat seké tavoitteeltaan ettad rakenteeltaan samankaltaisia.
Vammaisetuuksia on maksettu 1.1.2010 alkaen my6s péadasiassa julkisin varoin yllapidetyssa

laitoksessa hoidettavalle henkilGille.

Alle 16-vuotiaan vammaistuki voidaan myontdd alle 16-vuotiaalle vammaiselle tai
pitk&aikaissairaalle lapselle, jonka hoito, huolenpito ja kuntoutus sitoo perhettd tavallista
enemman ja aiheuttaa vanhemmille erityisté rasitusta vahintdan kuuden kuukauden ajan. Tuen

maaraan vaikuttaa hoidon rasittavuus.

Yli 16-vuotiaan vammaistuen tavoitteena on tukea vammaisten tai pitkdaikaissairaiden
jokapaivéisessd elaméssd, opiskelussa ja tydssé selviytymistd. Haitan, avun, ohjauksen tai
valvonnan tarpeen seka erityiskustannusten korvaamiseksi maksettava korvaus edellyttaa, etta
hakijan toimintakyky on alentunut yhtéjaksoisesti vahintddn vuoden ajan. Toimintakyvyn
katsotaan heikentyneen, mikéli henkil6llda on vamman tai sairauden vuoksi vaikeuksia

itsestddn  huolehtimisessa, kotitaloustdiden suorittamisessa seka kodin ulkopuolella
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asioinnissa, tyossd ja opiskelussa. Vammaistuen mé&arda on kolmiportainen haitan,

avuntarpeen, ohjauksen ja valvonnan tarpeen seka erityiskustannusten perusteella.

Elékettd saavan hoitotuen tarkoituksena on tukea vammaisen tai pitkdaikaissairaan henkilon
jokapaivéisessa elamassa selviytymistd ja hanen toimintakykynsa yllapitdmistd, kuntoutusta ja
hoitoa. Tuen suuruuteen vaikuttavat avun, ohjauksen ja valvonnan tarve sek& sairauden
aiheuttamien erityiskustannusten mééra. Toimintakyvyn tulee olla heikentynyt sairauden tai
vammaisuuden vuoksi yhtdjaksoisesti véhintddn vuoden ajan. Elékettd saavan hoitotukea
voidaan myontéé yli 16-vuotiaalle henkil6lle, joka saa jotain seuraavista tuista:

- vanhuuseléke

- tyokyvyttomyyselake

- liikennevahingon tai tapaturman perusteella maksettava taysi tyokyvyttomyyseldke tai

korvaus

- maahanmuuttajan erityistuki
Elédkettd saavan hoitotuki  maksetaan  kolmiportaisena  kuten  vammaistukikin.
(www.kela.fi)http://www.kela.fi/it/kelasto/kelasto.nsf/alias/\Vamm_10_pdf/$File/Vamm_10.p
df?OpenElement)ss.(ss.7-8.)

Kansanelakelaitoksen maksama tyokyvyttdmyyselake ja hoitotuki oli monille tutkimuksissa
mukana olleille henkildille ainoa tulonldhde ja siksi tarkea toimeentulon turvaaja. Muutamat
aikuisiallda vammautuneet olivat ehtineet olla tdissa ja saivat tyoelékelaitosten maksamaa
tyokyvyttomyyselakettd. Pelkk&d kansaneldkelaitoksen maksamaa tyokyvyttomyyseléketta
saavilla oli mahdollisuus saada my6s asumistukea, joka auttoi etenkin vuokra-asunnossa
asuvia taloudellisesti. Haastatteluissa kavi ilmi, ettd nekin asiakkaat, jotka nyt olivat
elakkeelld, olisivat mieluummin tehneet tyotd, jos terveys olisi kestdnyt. Etenkin nuorille
vammaisille elédkkeelle jadanti oli kova paikka. WVaikka juhlapuheissa puhutaan
tybvoimapulasta ja vammaisten tyoéllistamisestd, totuus on toisenlainen. Vammaiset kokivat
joutuneensa taistelemaan tyopaikastaan. Vammaiset ovat kokeneet syrjintdd seka tyota

hakiessaan ettd tydsséa ollessaan.

Kansaneldkelaitoksen byrokratia ja lakisdannokset tyon ja eldkkeen yhteensovittamisessa ovat
vammaisten kannalta ongelma. Moni vammainen haluaisi tehd& ainakin osa-aikaty6td, jos sita
olisi mahdollista saada. Tydeldmén ja eldkkeen yhteensovittaminen tulisi haastateltavien

mielestd tehdd joustavammaksi niin, ettd tydssd oleminen kannattaisi myos taloudellisesti.


http://www.kela.fi/
http://www.kela.fi/it/kelasto/kelasto.nsf/alias/Vamm_10_pdf/$File/Vamm_10.pdf?OpenElement)ss.(ss.7-8.)
http://www.kela.fi/it/kelasto/kelasto.nsf/alias/Vamm_10_pdf/$File/Vamm_10.pdf?OpenElement)ss.(ss.7-8.)
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MyoOs tyonantajia tulisi tukea enemmaén, jotta vaikeavammaistenkin olisi mahdollista

osallistua ansiotyohon niin halutessaan.

Kansaneldkelaitoksen maksaman tyokyvyttomyyseldkkeen myodntamisessa vammaiset eivat
olleet kokeneet vaikeuksia. Vammaistukien myontdmisessa sitd vastoin byrokratia koettiin
ongelmana. Vammaistukia myonnettiin vuodeksi tai kahdeksi kerrallaan ja lahes joka kerta
vammaiset joutuivat selittdmaan samat asiat uudelleen tukia hakiessaan vaikka tilanne ei ollut
aikaisemmasta kerrasta muuttunut miksikaan. Asiaan toivottiin korjausta etenkin sen takia,

ettd vammaistukien saanti on edellytys vaikeavammaisten kuntoutukseen paésemiselle.

7.1.3 Kuntoutus

Kuntoutus koettiin kotona asumisessa ja kunnon sdilymisessa erittain tarkeand. VVanhempien
1940 - 1950 -luvulla syntyneiden haastateltavien kertomuksista ilmeni, ettd kuntoutus ei

heidéan lapsuudessaan ja nuoruudessaan ollut itsestaan selvéa ja sita oli rajoitetusti.

Kuntoutuksen tarkoituksena on, ettd vammainen pystyisi sen avulla selviytyméan arkieldman
toiminnoistaan paremmin sairaudestaan tai vammastaan huolimatta. Kuntoutus on
lainsdadannon saateleméa suunnitelmallista ja pitkdjanteista toimintaa. Kuntoutuksen eri
muotoja ovat laakinnallinen, ammatillinen, sosiaalinen ja kasvatuksellinen kuntoutus.
Kuntoutusjarjestelmé& Suomessa on monien eri palveluntuottajien ja rahoittajien jarjestamaa.
Kustannuksista ja kuntoutuksen jarjestamisestd vastaavat muun muassa kuntien sosiaali- ja
terveydenhuolto, Kela, Valtiokonttori, ty0eldkelaitokset sekd tapaturma- ja
lilkennevakuutuslaitokset. Kuntoutuksen eri muodoista Kela on lain mukaan velvollinen
jarjestamaddn vajaakuntoisten ammatillista kuntoutusta ja vaikeavammaisten laakinnallistd
kuntoutusta sek& 1.1.2011 alkaen kuntoutuspsykoterapiaa. Kela voi jarjestdd my6s muuta
lahinna tyoikaisille tarkoitettua harkinnanvaraista kuntoutusta. (Kelan tilastollinen vuosikirja
2010, 68.)

Kelan kuntoutuksesta saadetddn laissa Kansaneldkelaitoksen kuntoutusetuuksista ja
kuntoutusrahaetuuksista 15.7.2005/566 8§ 9). Kuntoutusta koskevan lainsdadénndn
uudistamisessa vuonna 1991 yhtena tavoitteena oli luoda sosiaalivakuutusjarjestelma, jolla

taattaisiin eri osissa maata yhdenmukainen vaikeavammaisten kuntoutuksen jérjestyminen
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asuinkunnan taloudellisesta tilanteesta riippumatta. (Autti-Ramo 2011, 4.) Alle 65-vuotias
vaikeavammainen henkild, joka ei ole julkisessa laitoshoidossa, voi saada ty6- ja
toimintakyvyn turvaamiseksi tai parantamiseksi tarvittavaa ladkinnallista kuntoutusta. Kelan
velvollisuus on jérjestad asetuksen vaikeavammaisuuden Kriteerit tayttaville korotettua tai
ylintd vammaistukea tai hoitotukea saaville henkil6ille vaativat ja pitk&aikaiset muut kuin
sairaanhoitoon vélittomasti liittyvat kuntoutusjaksot niin avo- kuin laitoshoidossakin. (Autti-
Ramo ym. 2011,7).

Kelan laakinnéllistad kuntoutusta jarjestettdessa henkiloa pidetadn vaikeavammaisena, jos:

»1) hédnelld on sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuva yleinen ladketieteellinen ja

toiminnallinen haitta, josta aiheutuu véhintdan vuoden kestava kuntoutustarve; seka

2) 1 kohdassa tarkoitettu haitta on niin suuri, ettd hanellda on sen vuoksi huomattavia
vaikeuksia tai rasituksia selviytya jokapdivéisista toimistaan kotona, koulussa, tydelamassé ja
muissa eldméntilanteissa julkisen laitoshoidon ulkopuolella” (Laki Kansaneldkelaitoksen

kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista 15.7.2005/566 § 9)

Kuntoutus oli yksi niitd asioita, joihin suurin osa haastattelemistani henkildista otti kantaa.
Vaikeavammaisten ladkinnallinen kuntoutus toteutetaan joko laitoksessa tai avohoidossa.
Laitoksessa toteutetut kuntoutusjaksot sisaltdvat useamman kuin yhden toimintamuodon
(esim. fysioterapia, toimintaterapia, puheterapia). (Nikkanen 2010, 5.) Tutkimukseen
osallistuneiden vaikeavammaisten kohdalla nimenomaan laitoskuntoutuksen saannissa oli
ollut vaikeuksia, avokuntoutusta he olivat saaneet kohtuullisesti. Useimmat heistd halusivat
laitoskuntoutusta. Vain kaksi vammaista oli sitd mieltd, ettei halua mennd kuntoutukseen tai

koki, etta siité ei ole vastaavaa hyotya heidan tapauksessaan.

Kansaneldkelaitoksen raportissa 71/2010 todetaan kuntoutuksen hylkdysprosenttien
kasvaneen jopa vaikeavammaisten kuntoutuksen osalta. Vaikeavammaisten laékinnéllisen
kuntoutuksen hakemuksia hyléttiin 13 % wvuonna 2007. Vajaakuntoisten ammatilliseen
kuntoutukseen hakeneiden ja ns. harkinnanvaraiseen kuntoutukseen hakeneiden hylkéysosuus
oli 27 % ja 24 %. Hakemuksia fysioterapiaan ja sopeutumisvalmennuskursseille hylattiin
vahan, 9 % ja 17 %, mutta kuntoutuslaitosjaksoille 24 % sekd neuropsykologiseen

kuntoutukseen 24 % melko paljon. Kaikki hylkyprosentit olivat neuropsykologista
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kuntoutusta lukuun ottamatta kasvaneet huomattavasti edellisen kahden vuoden aikana.
(Nikkanen 2010, 6, Kelan kuntoutustilasto vv. 2005 ja 2007.)

Useiden haastateltujen kokemus omalta osaltaan oli samansuuntainen. Moni sai aikaisempina
vuosina kuntoutusta enemmaén kuin nyt. Tilanne ei ollut kuitenkaan tullut terveydentilan ja
tarpeen suhteen yhtaan paremmaksi. Lapsuudesta asti ndkévammainen asiakas toteaa:
”Sit tdd on niin hullu juttu, et sitton kuntoutuksetkin seis. Onko tasta nyt nelja
vuotta, mind en oo saanut laitoskuntoutusta ollenkaan, kun Kela kattoo, et ma
oon tervehtynyt, siis terveeks tullu. Se laitoskuntoutus nyt hiertdé niin pahasti.
Et mullahan meni vajaa kaks vuotta kun mie valitin siitd. Vuos kahdeksan
kuukautta kun tuli se tarkastuslautakunnalta paatés. Tavallaan ne heitti sen
Kelalle, et ne saa uuvestaan harkita. Ja sitten haettiin uudestaan. Tuli taas
kielteinen. Mie en oo vaikeavammainen heijan mielestdén ja mitéhan siina oli
muita perusteita, minka mie sain ne perustelut Kelalta”.
H: ”Se kuntoutus kuitenkin olisi se sinun mielesta tarkein?”’
A. ”’Se olisi minulle kaikista tarkeinti. silloin vajaa nelja vuotta sitten kun mina
olin Ortonissa sen kaks viikkoo ja sit tuli nelja kuukautta valia ja viel& viikon,
jaksoin puol vuotta eteenpdin. Sit ma jaksoin henkisestikin paremmin. Se oli

niin hyvé paketti.” (N2)

Lapsuudestaan asti litkuntavammaisen henkilon kohdalla kuntoutus oli myds véhentynyt. H&n
on liikkunut vuosikausia hyvin heikosti kédvellen ja liikkuu nykydéan lahinnd pyodratuolin
avulla. Han kertoi saaneensa aikaisemmin myds ratsastusterapiaa. Liikkumisessaan huonon
tasapainon omaavalle henkil6lle ratsastusterapia oli hyvin hyddyllinen. Sit4 ei kuitenkaan
myoOnnetty endd ja pelkona oli, ettd muukin kuntoutus loppuu hédnen taytettyddn 65 vuotta.
Han koki, ettd kuntoutus on kunnon sdilymisen kannalta hyvin tarke&é ja toivoi sen jatkuvan
iasta riippumatta edelleen:

M1. ”1995 alotettiin kuntoutus... Alussa se oli joka vuosi laitoskuntoutusta ja

kaksi kertaa viikossa... kylpylassa. Nyt kahtena vuotena ei end&d myonnetty sita

laitoskuntoutusta.”

H. ”Jaa. Ja nyt sinulla on kaksi kertaa viikko tuo fysioterapia?”

M1. ”Ja se loppuu huhtikuun lopulla ensi vuonna.”

H. ”Kaytkd sind missddn uimahallilla tai kuntosalilla tai timmaoisissd. Onko

sinulla vesijumppaa?”’
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M1. ”Ei ole mitaddn. Aikoinaan siing ratsastusterapiassa kavin.”
H. ”Niin. No miten se auttoi?”

M1. ”Auttoi se. Kyll& se tasapainoa harjoitti sen puolesta tama.”
H. ”Mutta sita ei pitkddn myonnetty?”

M1. ”Ei sitdkadn myonnetty.”

Myaos toisella muutoin véhilla ulkopuolisilla avuilla toimeen tulevalla vaikeavammaisella oli

samanlainen pelko. Kysyessani, mitd toiveita hénelld on kuntaan pain tai téhan

kuntoutukseen, hén vastasi:
”Ainakin se, ettd kuntoutusta sais, koska mé en pysty ite. Tai pystyy, mutta kun
aina pitaé olla joku tukena, kun kuntoilee, ettd ei kaadu, ei putoa. Ja liikkeita
pitdd tehdad. Pyoratuolissa ei pysty ite, eikd sdngyssa pysty ite niitd tekemaan.
Etta sit kun 65 tulee tayteen, niin toivos ainakin, ettd kunnasta sais kuntoutusta.
Etté ei ropsaha alaspdin eika joudu laitokseen... Laitokseen ma en halua. Se on
semmonen, mutta ma epdilen, ettd musta tulee &kanen, vaikka ma oon

positiivinen.” (N 1)

Lahes kaikki haastateltavat olivat saaneet Kelan jarjestamaa vaikeavammaisen la&kinnallista
kuntoutusta. Vain kaksi henkil6d ei sitd ollut viime vuosina halunnut hakea, vaikka oli
tarjottu. Toinen katsoi, ettd on turha lahted kuntoutuslaitokseen, koska ei voi saarihaavojen
takia sielld toimia.
”Se on, ettd kela maksaa, mie makaan sielld sangyssd ja syon. Onko siind
mitdan jarkee? Mukavampi se on kotona olla.” (M 3)
Hén katsoi, etta paivittaisissa toiminnoissa voi myos pitaa ylla kuntoa ilman laitoskuntoutusta.

Hén tekikin lahes kaikki kotity6t, mitd vain pyoratuolista kasin pystyi.

Kuntoutuksen maaraa oli viime vuosina vahennetty kuudella haastatelluista asiakkaista
lahinna laitoskuntoutuksen puolelta. Valitusten késittelyaika oli monella ollut melko pitka ja
se johti taukoon kuntoutuksessa. Kuntoutuksen jatkuvuus koettiin trke&dnd. Jos taukoa on
lilan pitkdan, kunto ehtii romahtaa taas alaspdin. Tama tuli esiin useammassa haastattelussa:
”Nuo kelan paattkset olivat niin huonoja. Kolme vuotta valitettiin siitd ja viime
vuonna sain sen sitten ja se autto niin paljon, ettd pikkasen enemmaén saan tana
paivana kuin aikaisemmin. Se niinkun tassékin pitéisi olla se jatkuvuus taattu.

Se kaks vuotta vaikutti. Minun kohdalla todettiin jo, kun oli
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terveyskeskuksessa se kaks kertaa 15, kevaalla ja syksylla. Kun oli se véli, niin
kaikki aloitettiin aina alusta, kun mentiin uudestaan... Se vetdd niin paljon
taaksepdin. Aikoinaan se fysioterapeutti tuolla keskussairaalan puolella sano...

sit kun oli se viidestoista kerta... Nyt pitéis jatkaa heti, niin paéstds tuloksiin.”
(M2)

Erds asiakas sai kolmen vuoden jalkeen laitoskuntoutusta ja kertoi:
”No viime vuonna oli sitten. Kolme vuotta taas oli vilid... Kaks kertaa
hylkypaatos, sielld kaukana sai melkein kolme vuotta viipymddn sen ennen
kuin saatiin ulos. Tein senkin eteen toita vaikka kuin hirveesti.” (M2)

Kelan kuntoutusta pidettiin muutoin hyvéana, mutta kelan byrokratiaa kritisoitiin. Koettiin, etta
joka vuosi on perusteltava, vieldakd kuntoutusta tarvitaan, vaikka tilanne ei ole muuttunut
miksik&én edellisestd vuodesta. Toistuva perustelujen laadinta ja hakemusten teko koettiin
rankaksi. Koko ajan oli tarkkailtava itsedén, ettd osaa perustella kuntoutuksen tarpeensa. Erés
haastateltava totesi:
”Kelan suhteen se on koko ajan sitd, onko vield, vieldko kuntoutusta tarvitaan,
voisitko viela... Joka vuosi sitd perustelee ja joka vuosi mind itken sitd. Taas
selvitat, ettd minulla on tdma, tdma ei oo miksikdadn muuttunut ja tallaista ja
tallaistd on tdssa lisdd. Milla sanoin taas vaannat sen rautalangasta, et ndin
todella on. Niin se on jotenkin hirveen alentavaa. Se on hirveen rasittavaa,
koska koko ajan fysioterapiassa ja ndissa terapioissa minun pitdd koko ajan
tarkkailla ittedn, ettd mik& minussa on huonosti eikd niin ettd mit4d voimia
minulla vield on. Vahemmalle tuo byrokraattinen... tuo Kelan systeemi. Se ois
niinkun saatava semmoiseksi inhimilliseksi... Mie en ollut loppu t&han
elamaan, tahan tyéhon, en mihinkaan siihen, mutta mie olin loppu téhén, etta
mie en jaksa endad. Mie en jaksa selittdd, kun mie kaadun lattialle, niin siin
menee se tunti, puoltoista ennen kun mie péaasen sielta ylés. Jos mie oon yksin,

siind saattaa menna kaksikin tuntii.” (N 4)
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7.1.4 Vammaispalvelut

Vammaispalvelulaki on monen vammaisen itsendisen selviytymisen kannalta keskeisin
sosiaali- ja terveydenhuollon laki. Vammaispalvelulain tarkoituksena on edistdd vammaisen
henkilon edellytyksia elda ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenena
sekd ehkaisté ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteitd” (VPL 4.4.1987 / 380
81). Kunnan velvollisuus on huolehtia palvelujen ja tukitoimien jarjestdmisesta sisalloltaan ja
lagjuudeltaan tarpeiden mukaisesti. Periaatteena on, ettd myods vammaisen tulisi saada
palvelut ja tukitoimet samoin ja samankaltaisina normaaleina palveluina kuin muiden
kansalaisten. Taméan  vuoksi  vammaispalvelulaki on  madritelty  toissijaiseksi.
Vammaispalvelulain mukaisia tukitoimia jarjestetddn, mik&li vammainen henkild ei saa
riittavia ja hénelle sopivia palveluja muun lain nojalla. Normaalisuuden periaate nakyy lain 7
8:44n kirjattuna: “Kunnan on huolehdittava siité, ettd kunnan yleiset palvelut soveltuvat myos
vammaiselle henkil6lle. Vammaisuuden perusteella jarjestettédvia palveluja ja tukitoimia
kehittdessddn kunnan tulee ottaa huomioon vammaisten henkil6iden esittdmét tarpeet ja
nakokohdat.”

Vammaispalvelulakiin kuuluu vaikeavammaisille tarkoitettuja palveluja ja tukitoimia, joihin
ko. kohdan vaikeavammaisuuskriteerit tayttavilla henkil6illa on ns. subjektiivinen oikeus.
Naiden palvelujen ja tukitoimien osalta jarjestamiseen ei sisélly
tarkoituksenmukaisuusharkintaa, vaan ne tulee jarjestdad kriteerien tayttyessa riippumatta
talousarvioon varatuista maararahoista. Vaikeavammaisuus on maaritelty kunkin palvelun ja
tukitoimen osalta erikseen. Vaikeavammaisille tarkoitettuja palveluita ja tukitoimia ovat
kuljetus- ja saattajapalvelut, pdivatoiminta, henkil6kohtainen apu, palveluasuminen, vamman
vaatimat asunnonmuutosty6t ja asuntoon kuuluvat vélineet ja laitteet sekd tulkkipalvelut.
Néistd tulkkipalvelu siirtyi Kelan hoidettavaksi 1.9.2010 alkaen. Harkinnanvaraisia
vammaispalvelulain mukaisia tukitoimia ovat sopeutumisvalmennus ja kuntoutusohjaus,
tarvittavat vélineet, koneet ja laitteet sekd tuki erityisvaatetukseen ja erityisravintoon. Naihin
palveluihin ja tukitoimiin kunnalla ei ole erityistda jarjestdmisvelvollisuutta, vaan niita
myonnetédn toteuttamissuunnitelmaan varattujen maararahojen puitteissa. Harkinnanvaraisia
tukitoimia ei ole sidottu vamman vaikeusasteeseen, vaan niit4 voidaan myontad myos muille
kuin vaikeavammaisille henkil6ille. Kuitenkin edellytetdan, ettd henkil6lla tulee olla vamman
tai sairauden johdosta pitk&aikaisia erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisen eldmén
toiminnoista (VPL, VPA).
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Vammaispalvelulain mukaisista palveluista ja tukitoimista etenkin liikuntavammaisen
omatoimisen liikkumisen ja suoriutumisen kannalta ovat olleet merkittavimpié kuljetus- ja
saattajapalvelut. Asunnonmuutostyét ovat olleet joissain tapauksissa valttaméaton edellytys
kotona asumiselle ja usein merkittavésti helpottaneet kotona asumista ja omatoimista
selviytymisté. Henkilokohtainen apu eri muodoin jarjestettynd on noussut viime aikoina hyvin
tarkedksi tekijaksi vammaisen henkilon omatoimisessa suoriutumisessa kotona ja kodin

ulkopuolella.

Kaikki  tutkimukseen osallistuneet henkilot saivat vammaispalvelulain  mukaista
kuljetuspalvelua. Tama oli luonnollista, koska yli puolella (7) heista pyo6ratuoli tai
séahkopyoratuoli oli kokoaikaisessa kaytossa eivatka he olisi pystyneet juurikaan liikkumaan
muulla tavoin. My6s muilla asiakkailla oli litkkumiseen apuvilineitda kuten rollaattori tai
kyynérsauvat. Joillakin oli kaytossa invamopo, joka oli saatu joko keskussairaalasta

(s&hkotoiminen) tai vammaispalvelun kautta.

Asiakkaat arvostivat kuljetuspalvelua ja antoivat kiitosta taksille ja invataksille hyvasta
palvelusta. Kuljettajien ammattitaitoon pyoratuolin késittelyssé ja asiakkaan auttamisessa
luotettiin. Kuljettajat auttoivat myos tavaroiden kantamisessa kotiin. Tutkimuskuntiin ei tullut
matkojen yhdistelykeskusta, jonka toimintaa kohtaan on esitetty vammaisten taholta kritiikkia
(mm. Vimpari 2010). Kanssaihmisten hyvéntahtoinen auttaminen ei vammaisten mielesta
aina ole hyva, koska tottumaton ei valttaméattd osaa kasitelld pyo6ratuolia oikein ja sattuu
vahinkoja.

Asunnonmuutostoita sivuttiin jo kohdassa asuminen. Etenkin liikuntaesteisille
vammaispalvelulain mukaisten vamman takia valttaméattdmien asunnonmuutostdiden
saaminen on merkittava tekija. llman esteettomia tiloja pyoratuolilla litkkuminen on
mahdotonta. Muutamien tutkittavien mielestd avut asumiseen ovat viime vuosikymmening
parantuneet. Toisaalta tietoa ei kaikista palveluista vélttdmatta osattu hakea. Eras tutkittava
kertoi:
”Sillon aikanaan kun halvaannuin, niin meilld kotona siind omakotitalossa ei
tehty mitddn muutostoita. Ma olin nelja vuotta, melkein viisi vuotta, niin iti
autto vessaan, aiti kanto sinne ja &iti kanto tdnne. Ulos en pééassyt, kun oli viisi
porrasta, ettd aina piti olla joku. Aiti periaatteessa sairastu sitten burnoutiin.

Hé&n sai vakavan masennusjutun diagnoosin. Meilld k&vi kotihoitaja ja sillai.
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Eihdn se nyt suostunut minuu vessaan nostamaan. Sit is& nosti minut vessaan.
Kun pieni vessa oli. Keskenkasvusena en ma niista tiennyt mistaan naista
sosiaalisista puolista. Isd mun puoliani on pitényt. Sit tietysti kun laksin pois
kotoo ja on pitanyt ottaa niinkun asioista selvéé niin ma oon oikeastaan saanut

kaiken sen, mitd mé& oon tarvinnutkin.” (N 7)

Nékovammaiset tarvitsivat tukea muun muassa Vvalaistusjarjestelyihin ja erilaisiin
tukikaiteisiin. Eniten tukea oli saatu WC- ja suihkutilojen muutostdihin. Muutostdiden
teettdminen on kallista eikd vammaisella siksi olisi mahdollisuutta niitd itse teettda.
Tutkittavista yhdeksan henkil6a oli saanut avustusta vamman vaatimiin asunnonmuutostéihin
ja asuntoon kuuluvien vélineiden ja laitteiden hankintaan. Kun asunnonmuutostyét oli
perusteltu ja suunniteltu hyvin, niihin oli saatu kunnalta tukea melko hyvin, jopa kiitettavésti.
Muutaman tutkittavan asunnon ulko-oveen oli asennettu sahkdinen ovenavauslaite, jonka
avulla he péasivat kotoa ulos myods yksin ilman avustavaa henkildd. Tutkittavien kanssa
keskustelusta kavi ilmi, ettd ndma vaikeavammaiset olivat hakeneet vain sellaisia muutostoitd,
jotka he Kkatsoivat valttamattomiksi. Jotkut eivat hakeneet niitdkaan, joista ehka olisi ollut

heille hyotya.

Viime aikoina vammaispalvelulain mukaisista vaikeavammaisten palveluista ja tukitoimista
merkittavaksi on noussut henkilokohtainen apu, joka tuli ns. subjektiiviseksi oikeudeksi
1.9.2009 alkaen. Henkilokohtaista apua voidaan jarjestdd niin, ettd vaikeavammaiselle
henkilolle korvataan henkilékohtaisen avustajan palkkaamisesta aiheutuvat kulut tai kunta
jarjestaa henkilokohtaisen avun joko kunnan omana toimintana tai ostopalveluna julkiselta tai
yksityiselta palvelujen tuottajalta. Kolmas vaihtoehto on antaa vaikeavammaiselle henkil6lle

henkildkohtaisen avun hankkimista varten palveluseteli.

Tutkimukseen osallistuneista vaikeavammaisista kahdeksan henkilod sai henkilokohtaista
apua, heistda kuusi sai avustusta henkilékohtaisen avustajan palkkakustannuksiin, yhdelle
henkilokohtainen apu oli jérjestetty ostopalveluna. Avun méard vaihteli 15 tunnista 160
tuntiin  kuukaudessa. Henkilokohtainen apu oli kohdennettu useimmilla henkilGilla
paivittéisiin toimintoihin. Kaksi henkiléd sai henkilokohtaista apua lisédksi ty6hon tai
tyotoimintaan. Yhdella henkil6lla apu kohdentui harrastuksiin ja yhteiskunnalliseen
osallistumiseen.  Molemmissa kunnissa henkilokohtainen apu oli jarjestetty pééosin

korvaamalla henkilokohtaisen avustajan palkkakustannuksia.
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Muutama haastateltava koki hyvin raskaana henkilokohtaisen avustajan tyGnantajana
toimimisen. ”Nyt tdd tyOnantajuus, niin se on rasittanut minua ihan hirveesti... silloin kun se
vaan kysymattd lykattiin...” Kunnasta oli tullut kirje kdytdannon muuttumisesta. Vaikka
palkanlaskenta toimi joko kunnan tai yrittdjan kautta, tyotd oli mm. vakuutuksissa,
vapaapéaivissa ja sijaisten tai uuden tyontekijan hankkimisessa ja perehdyttdmisessa.
Aikaisemmin Y -tutkimuskunnassa annettu palveluseteli olisi muutaman haastateltavan
mielestd ollut parempi vaihtoehto. Sittemmin molemmissa tutkimuskunnissa naihin asioihin
on pyritty saamaan parannusta henkilokohtaisen avun keskuksen kautta. Joku asiakas olisi
halunnut, etta kunta olisi hoitanut henkil6kohtaisen avun kunnan omana palveluna. Tahan X
kunta ei kuitenkaan suostunut ja apu saatiin jarjestettyd ostopalveluna yksityiselta yrittajalta.
Henkilokohtaisen avun myontdmisessd asiakkaat kokivat, ettd he joutuivat esittdmaén

runsaasti perusteluja ennen kuin saivat hakemansa avun.

Henkilokohtainen avustaja oli monen vammaisen mielestd erinomainen asia. Se antoi
vammaiselle mahdollisuuden tehda oman aikataulun mukaan avustettuna niité asioita, joita
han ei muutoin yksin pystynyt tekemdan. Kunnan vammaispalvelun ja palkkahallinnon apu
koettiin hyvéna avustajien saannissa ja palkanmaksuasioissa. Joillakin avustajien valinta oli
onnistunut hyvin ja sama avustaja oli ollut saman vammaisen palveluksessa useita vuosia.
Joillakin oli ollut ongelmia avustajan tydnkuvan kanssa, mutta padosin kokemukset
avustajista olivat myonteisid. Eraalla vammaisella avustaja oli mukana paivatoiminnassa.

Kaksi osallistui palvelutalossa jérjestettyyn péivatoimintaan.

Monet haastateltavista olivat saaneet vammaispalvelulain mukaisia paivittaisissa toiminnoissa
tarvittavia vamman takia valttamattomia vélineita ja laitteita. Valineiden ja laitteiden hinnasta
voidaan vammaispalvelulain perusteella korvata enintddn puolet omavastuuhinnasta.
Haastateltavat olivat saaneet avustusta muun muassa mikroaaltouuniin, pyykinpesukoneeseen,
matkapuhelimeen ja invamopoon. Muutamalla asiakkaalla oli kaytossd keskussairaalan
apuvalineyksikostd saatu s&hkokayttoinen invamopo tai sahkokayttdinen pyoératuoli.
Terveydenhuollon kautta lainaan saadut mopot ovat viime vuosina yleistyneet. Niilld asiakas
voi liikkua myos sisétiloissa etenkin suuremmissa kaupoissa. Haastateltavien vammaisten
lapsuudessa apuvélineiden saanti ei ollut helppoa. 1940-luvulla syntynyt ja 7-vuotiaana

vammautunut nainen kertoi saaneensa pyoratuolin liitkkumisvélineeksi vasta 10-vuotiaana:
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”Sithen saakka mi kuljin maassa kontaten ja muuten mua opetettiin
ké&velemaan, mutta mulla oli niin huono tasapaino, eli jos joku sattu sauvan alle
mé lensin nurin. Mulle laitettiin kaikenlaisia tukia. Ei auttanut, en pysynyt
pystyssa. Ja tosiaan, 10 -vuotiaana sain pyoratuolin ensimmaéisen kerran vasta.
Sen takia ettd isén ja &idin ei tarvinnu minua kannella. Muuten en ois saanut.
Etta siihen aikaan ei annettu niitd apuvalineité silla lailla vaan katsottiin, etta
pitdis niinku oppia ite liikkumaan... Se oli muuten aika janna ajatusmuoto. Ma

muistan, etta se annettiin isén ja didin takia.” (N 1)

7.2 Markkinat eli yksityiset palvelut

Yksityiseen sektoriin viitataan usein késitteelld markkinat. Kysymys on taloustieteellisen
lahtokohdan mukaisesti voittoa tavoittelevasta sektorista. Termina markkinat viittaa
taloudelliseen toimintaan. (Helander 1999, 24.) Heinonen (2001) puhuu markkinoista toisena
sektorina, johon kuluvat voittoa tuottavat tai ainakin siihen pyrkivat yritykset. Taman
yhteiskunnan julkisen sektorin vastakohtana mielletyn sektorin toiminta vaikuttaa osaltaan
sithen, miten Kkansalaiset, erityisesti heikommin toimeentulevat, pdarjdadvat omassa

arkielaméssaan.

Tutkimuksen luonteesta johtuen toisen sektorin toiminnan késittelyssd painottui
asiakaspalvelujen tarjonta ja toimivuus, esteettdmyys ja saavutettavuus. Vammaisten
osallistumisen kannalta muun muassa ndma seikat ovat merkittavid. Yksi keskeisimmisté
esille tulleista asioista oli esteettomyys. Vammaiset pystyivat hoitamaan monia asioitaan
itsendisemmin, jos paasisivat liikkeisiin ja muihin toimipisteisiin ja mahtuisivat sielld
liikkumaan. Lyhyet matkat jotkut pystyvat liikkumaan pyoratuolilla, séhkopyoratuolilla tai
sahkdémopolla. Esteitd oli monien kauppojen, pankkien ja postin sisdédnkaynneissd. Vaikka
sisaankaynnin eteen olisi laitettu luiska, painavat ovet olivat esteend sisaanpéaasylle.
Pienemmissé kaupoissa sisaénkaynti oli esteellisempi ja liikkuminen vield vaikeampaa kuin
isommissa. llman pydrétuolia liikkuville pienemmat kaupat tosin saattoivat olla parempia,
koska ei tarvinnut asioidessaan kulkea tavaroita etsiméssa yht& kauan kuin isoissa liikkeissa.
Pienten liikkeiden kohdalla esteettoméan liikkumisen turvaaminen on etenkin vanhojen

rakennusten osalta iso kustannuskysymys, joihin yrittajilla ei valttdmatta ole varaa.
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Vammaisten tarpeita on tuotannossa otettu huomioon valmistamalla erityisvalineit ja laitteita
sekd erityisvaatteita vammaisille. Menekin vahaisyyden takia erityisvélineet ja -laitteet ovat
kuitenkin suhteettoman kalliita eikd vammaisilla ole niitd itse varaa ostaa. Yhteiskunnan

tukimuodoilla vammaisten on kuitenkin mahdollista saada tarvitsemiansa laitteita k&yttoonsa.

Yksityisista palveluista muun muassa pankkiautomaattien sijoittelussa ja kaytossé ei ole usein
huomioitu vammaisia kayttdjia. Automaatit ovat liian korkealla pyoratuolilla liikkuville
vammaisille. My0s asiakkaan yksityisyys vaarantuu, kun ndkdésuojaa ei ole riittavasti.
Matkailu- ja ravintolayrittdjat ovat haastateltavien mukaan jonkin verran ottaneet huomioon
vammaisten erityistarpeet muun muassa tekemaélld liikuntavammaisille sopivia majoitus- ja
W(C-tiloja. Myds liikuntapaikkoja on joissakin tapauksissa varustettu niin, ettd vammaisen on

niissé turvallista liikkua.

Kiitosta tilojen toimivuudesta haastateltavat antoivat muutamille isoille marketeille, joissa
sisdan paasi automaattisesti aukeavista ovista ja kaytavat olivat tarpeeksi leveat pyoratuolilla
liikkuvillekin.  Automaattisesti aukeavia ovia oli hyvin harvoin kaupunkien omissa
yksikdissak&an. Tosin viime aikoina vammaiset sanoivat tdhan tulleen parannusta osin
vammaisten oman aktiivisuuden, osin vammaisneuvostojen aktiivisuuden ansiosta. Joku
haastatelluista kertoi, ettd han antaa aina palautetta, jos huomaa sellaisia seikkoja kaupungilla
lilkkuessaan, joita voisi parantaa. Useampi huomautus on sitten tuottanut tulostakin. Joskus
vammaisten huomiointi on nédenndistd: ”Meilldhdn on otettu huomioon” eikéd sitten ole
kuitenkaan kaytannossa huomioitu. Tallaisia ndennaisid huomiointeja voivat olla esimerkiksi

toimimattomat inva-WC:t, joissa on tilaa mutta ei esimerkiksi tarvittavia kaiteita.

Liikkumisesteita 10ytyy niin yksityisista kuin julkisista tiloistakin. Vaikeavammainen henkil
joutuu ottamaan tamé&n huomioon asuntoa hankkiessaan tai vuokratessaan. Rakennusalan
yrittdjat eivat viela ole huomioineet riittdvasti vammaisten tarpeita asuntorakentamisessa.
Markkinoilla on hissittomia kerrostaloja edelleen runsaasti. Hissik&d&n ei aina tee tiloista
esteetdntd, jos se on liian pieni tai jos kerrostalon painavat palo-ovet portaikkoon vaikeuttavat
hissiin padsyd, kuten erddn haastateltavan asuintalossa. Raskaat ovet ovat yleinen
liikkumiseste. Kanssaihmiset eivat vélttdmattd huomaa vammaisen avun tarvetta. Eras

haastateltava kertoi:



86

”Ovet on kaikki aika mahottomia. Jos saa tyontéd, niin sit mullon toivoo, mutta
Jos pitad vetad, niin mitaan ei tapahu. Kasivoimilla paésee jonkin verran, mutta
sit kun on tosi raskaita, esim. ulko-ovi, mika tdssakin on, niin en mie saa sita
itte auki. Mie saan joskus seisoo (ovella) vaikka kuinka kauan, vaikka ihmisia
on sisélla ja ulkona menossa. Kukaan ei saa aikaseks auttaa. Se on semmosta,
mita ihmiset eivat huomaa, ennen kuin se tulee itelle kohdalle. Se viel& tuo

nédkdvamma. joka ei paalle ndy, niin se siina on vield hankalampi.” (N6)

Asuntojen ja muiden rakennusten lisaksi liikkumisesteita on muussa rakennetussa
ympdristossd. Asumispalvelujen laatusuosituksessa todetaan, ettd “Nyky-yhteiskunnassa on
tuskin sellaista julkista tietd, rakennusta tai muuta tilaa, jota eivat kayttaisi tai haluaisi kéyttaa
myos ne henkildt, joiden kyky toimia on rajoittunut”. Vammaisten liséksi rajoitteita on myos
muun muassa vanhuksilla ja pienten lasten kanssa liikkuvilla vanhemmilla. Jos ymparisto on
hyvin suunniteltu ja toteutettu, se antaa mahdollisuuksia yhdenvertaiseen toimintaan kaikille
kayttajarynmille. Toteuttamisessa on mukana seka markkinat etté julkishallinto. (Yksilolliset

palvelut, toimivat asunnot ja esteeton ympaéristd 2003, 18.)

Jalkakéytédvakorokkeet tuottivat joissakin kohdissa pyoratuolin kéyttajille sekd myos
nakdvammaisille vaikeuksia. Liittymissa ei ollut tarpeellisia ja liikenneturvallisuutta
parantavia luiskia. Liikkeiden mainostaulujen sijoittaminen jalankulkuvéylalle tuotti myds
nakdvammaiselle hankaluutta litkkumisessa. Jotkut hyvaa tarkoittavat uudistukset eivét olleet
loppuun saakka ajateltuja, kuten k&velykadun suunnittelu toisella tutkimuspaikkakunnalla.
Pydratuolilla liikkuva haastateltava kertoi ettd kévelykatu on paljon parantunut, mutta:
’Sitten on siihen kéavelykadulle pantu mukulakivia siihen suojatielle. Se on
ihan hirvee. En mie pysty pyoratuolilla siind keskustassa ite liikkuu kaupasta
kauppaan. Siihen ei pysty, pakko pyytaa jotain apua, kun siihen on laitettu
nuppulat. Ei ne 0o kun siind yhdessa suojatiessd, mutta se on just siina keskella
kaupunkia. Niitd ei paase mistdan ohittamaan. Tai oon ohittanut sieltd asfaltin
kautta ilman suojatietd, vaikka on vilkas paikka.” (N 5)

Tama osoittaa eri toimijoiden yhteistyon ja verkostoitumisen térkeyden ja tarpeellisuuden
toimivan ratkaisun aikaansaamiseksi. Vammaisneuvostot ovat yksi tarked vaikutuskanava ja

eri toimijoiden yhteistydkumppani muutosten aikaansaamisessa. Se oli aloitteillaan ja muulla
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toiminnallaan vaikuttanut myds muiden kuin julkisten toimijoiden toimenpiteisiin

tutkimuspaikkakunnilla.

Haastattelemani vaikeavammaiset henkilot kokivat, ettd monissa suuremmissa kaupoissa
heidén on vaikea 16ytad myyjad ja sitd kautta saada palvelua. Myyja kylla 10ytyi kysymaélla,
mutta sithen meni aikaa. Vammaiset toivoivat, ettd suurempiin liikkeisiin palkattaisiin
avustaja tai avustajia, jotka auttaisivat tarvittaessa tavaroiden hakemisessa ja valitsemisessa ja
kuljettamisessa. Tamé olisi suuri apu niin liikuntaesteisille kuin esim. nakdvammaisillekin.
Pienemmissé liikkeissad palvelua sai, mutta usein naihin oli ainakin litkuntavammaisen
hankala mennd. Aktiivisimmat uskalsivat pyytad my0ds kanssaihmisilta apua sita tarvitessaan.
Ihmiset olivat haastateltavien mielesta avuliaita. Erds vaikeavammainen kertoi oppineensa
kayttdmaan kanssaihmisia hyvaksi mutta ei odottanut apua itsestaanselvyytena. Han kertoi:
Kylld mun mielestd, ihmiset on avuliaita, kyll ne auttaa. Ma& en o0
periaatteessa jaany... M& asetan sanani siten, ettd ihminen voi kieltaytya. Ei
VoI olettaa, ettd joka paikassa sitd apua saa. Pitaa olla mahdollisuus sanoa, etté
mé en pysty auttamaan sua. Mutta mieluummin ma oon, ettd varma apu aina

itellain. Invataksi on varma apu aina.” (N 1)

Haastateltavat kokivat, ettd asiakkaat auttavat Kysyttdessd kaupoissa hyvin, samoin kassa
pakkaa ostoskassin valmiiksi. Apu voi tietysti jaada saamatta, jos vammaisella ei ole
rohkeutta sitd kysyd. Tosin suuntaus on parempaan pain. Eradn tutkittavan mielestd kysytaan
entistd useammin ensimmaiseksi, etté tarvitsetko apua. Han myonsi kuitenkin, ettd vaikka han
itse ei ole kokenut véhattelya eika syrjintad, han tietdd paljon ihmisid, jotka sanovat, etta

heidén ylitseen puhutaan tai heille ei puhuta.

Vaikeavammaisilla on useimmiten vaikeuksia liikkumisessa niin kotona kuin kodin
ulkopuolella. Liikuntaesteettémyys on kaikessa ympéristdssa ja palveluissa sen vuoksi erittdin
tarkedd. Vaikeavammaisilla on mahdollisuus saada vammaispalvelulain mukaisia
kuljetuspalveluja oman kotikunnan ja naapurikuntien alueelle. Asiakkaat olivat tyytyvéisia
taksi- ja invataksiyrittdjien palveluihin. Tarjolla oli niin tavallisia takseja kuin invataksejakin.
Monissa kaupungeissa liikennditsijat ovat entistd enemman siirtyneet kayttdmaén
matalalattiabusseja l&hiliikenteessd. Myds kauemmas ulottuvien matkojen kohdalla
mahdollisuus kayttdd yleisid liikennevalineitd on ratkaisevan tdarked asia vammaisten

osallistumisessa.
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Rautateilld litkuntavammaiset on otettu huomioon varaamalla joihinkin juniin inva-vaunuja,
joissa on tilaa liikkua pydratuolilla ja joissa on tilava inva-WC. Tarvittava apu juna-asemalla
liikuntaesteisyyden tai esimerkiksi ndkévamman takia apua tarvitsevan tulee tilata etukateen.
Haastattelemistani vammaisista muutama kaytti VR:n palveluja liikkuessaan. Erés heista
kertoi, ettei hdnelld ole koskaan avustajaa mukana ja ettd on saanut konduktdoreiltd junassa
tosi hyvin apua tarvitessaan. Aivan esteettomid junat eivat ole, koska esimerkiksi
ravintolavaunuun ei paése lattioiden tasoerojen takia. Junissa on hissi tarjoiluvaunuille, mutta
ithmisille ei. Palvelujen jarjestamisessd on kuitenkin menty hyvdin suuntaan. Myos
lentomatkoilla pyritadn huomioimaan vammaiset ihmiset niin, ettd he saavat tarvitsemansa

avun.

7.3 Voittoa tavoittelematon kolmas sektori

Kolmannen sektorin eli voittoa tavoittelemattoman sektorin madritelmét vaihtelevat
kattavuudeltaan ja rajauksiltaan. Kolmannen sektorin kasite on ldheistd sukua mm.
epéavirallisen sektorin, vapaaehtoissektorin, kansalaisyhteiskunnan, aatteellisen sektorin,
jarjestétoiminnan ja yhdistysten kasitteille. Kyseisen sektorin toimijoihin kohdistuu erilaisia
odotuksia. Julkisen sektorin toiminnoille etsitddn vaihtoehtoisia palveluntuottajia sekda myos
rahoittajia. Kolmas sektori voisi tuottaa hyvinvointia eli tyollistdd niihin “tekemattomiin

toihin”, joita julkinen sektori ei hoida.

Ensimmaisia kasitteen kéayttdjid oli amerikkalainen Amitai Etzioni (1973), joka viittasi
kolmannella sektorilla valtion ja markkinoiden valilla olevaan harmaaseen vyohykkeeseen
(Etzioni 1973, Helanderin 1998, 51 mukaan). Laajassa kansainvélisessa John Hopkins (JH)—
tutkijarynméssad maariteltiin kolmas sektori eli voittoa tavoittelematon sektori rakenteellis-
operationaalisesti. Rakenteellis-operatiivinen maéaritelma perustuu viiteen Kriteeriin;
yksityisyys, voittoa tavoittelematon toiminta, rakenteellisuus, itsehallinnollisuus ja
vapaaehtoisuus. Rakenteellisuus ilmenee siten, ettd yksikot ovat ainakin jossain maarin
organisoituneita. Monissa maissa on erityisia rekistereitd néitd yksikoitd varten. Myods muut
kuin rekisterdidyt yhdistykset kuuluvat kolmanteen sektoriin; mutta tilapdiset henkiléryhmien
yhteenliittymaét eivat siihen kuulu (rajaus neljannen eli kotitaloussektorin kanssa). Yksityisyys

tekee rajaa julkisen sektorin toimijoihin nahden. Kolmas sektori ei ole valtion tai muun
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viranomaisen valittomassd hallinnossa ja ohjauksessa, vaikka se voi tehdd ndiden kanssa
yhteistyotd. Voittoa tavoittelematon kolmas sektori ei tuota voittoa omistajilleen ja
johtajilleen. Se voi kuitenkin keratd varoja oman toimintansa rahoittamiseen. Itsehallinnolliset
yksikdt ovat riippumattomia ulkopuolisista maarayksistd ja julkisista viranomaisista ja
valvovat itse omia toimintojaan. Vapaaehtoisuus on hyvin olennainen piirre puhuttaessa
kolmannesta sektorista. Tama koskee ennen kaikkea jasenyyttd. Yksikon toiminta ja
johtaminen ei tarvitse tapahtua pelkéstdén vapaaehtoisin voimin, mutta vapaaehtoistoiminnan
tulee kuitenkin olla merkittavé (Helander 1998, 51-55.) Yritystoiminnasta kolmannen sektorin
toiminta eroaa voiton tuottamisen suhteen. Kolmas sektori tuottaa toimintaa sen sosiaalisen
arvon vuoksi ilman ettd toiminta taht&da voittoihin. Yritysten tavoitteena taas on voiton

saaminen. (R6nnberg 1999, 79.)

Kolmannen sektorin madrittely on ongelmallista siihen kuuluvien organisaatioiden
monimuotoisuuden takia. Puhutaan ahtaasta ja laveasta tulkinnasta. Oheinen kuvio

havainnollistaa kolmannen sektorin erilaisia tulkintoja. Kuviosta tulee selvasti esille

Kuvio 5. Kolmannen sektorin organisaatiot Suomessa

Kolmannen sektorin ytimeen Kolmanteen sektoriin laajassa mielessa
kuuluvat organisaatiotyypit kuuluvia organisaatiotyyppeja
Jarjestot Organisoitumattomat oman avun

a. Yyksityisoikeudelliset yhdistykset | ryhmaét
b. muutamat julkisoikeudelliset

yhdistykset Toimintakeskukset
Saatiot
Kumppanuusyhtiot
Muutamat osuustoiminnalliset
muodostumat Julkisoikeudelliset yhdistykset
Kirkot

Poliittiset puolueet

Lahde: Helander 1998, 62

kolmannen sektorin monimuotoisuus. Ei ole ihme, ettd monissa yhteyksissa on alettu entista
enemman kiinnittdd huomiota naiden toimijoiden resursseihin julkisen sektorin paineiden ja

velvollisuuksien kasvaessa mm. véeston ik&dantymisen takia.




90

Jarjest6t voivat olla myds yksi osallistumiskanava mm. marginaalissa elaville kansalaisille.
Kolmannen sektorin suhde julkisiin palveluntuottajiin ilmenee useammalla tavalla. Jarjesto
voi olla erillinen vaihtoehtoinen toimija tai haluaa toimia ilman tietoista suhdetta julkiseen
hallintoon. Ostopalvelussa suhde on sopimusvilitteinen eikd mitadn siséllollista
yhteistoimintaa ole. Yhteistyd on paikallisesti, ajallisesti ja toiminnallisesti rajattua
yhteistyotd, jossa yhteistoiminta on siséllollistd. Toiminta-alueet ovat erillisia.
Kumppanuudessa on kyse neuvotteluun perustuvasta pitkéjanteisesta yhteisesta toiminnasta,

jossa painottuu tasa-arvoisuus seka sisallolliset kysymykset. (Hokkanen 2007.)

Laajemman tulkinnan mukainen kolmannen sektorin ké&site kattaa samoja elementteja kuin
joidenkin tutkijoiden sen vastineeksi tarjoama valitason (tai valittdvien organisaatioiden)
kasite. Sekin kuvaa valtion, markkinoiden ja kotitalouksien vélill& toimivaa organisaatioita,
mutta sitd ei kasitetd omana sektorinaan. Vélitaso ndhdaan hyvinvoinnin sekataloudessa
kokonaisuutena, joka on rakenteellisesti muiden sektoreiden vélissé. Sen organisaatiot ovat
aktiivisessa kanssakdymisessa eri sektoreihin yhdistelemélla ja véalittdaméalla niiden vaikutteita
eli niilla on “valittdvia” vaikutuksia. Valitason organisaatiot yhdistavat horisontaalisesti tai
vertikaalisesti vahintadn kahta eri sektoria. (Matthies ym. 1996, 11-13.) Kolmannen sektorin
tai valitason toimijoiden varaan on viime vuosina asetettu entistd enemmaén toiveita myods
palvelujen jarjestimisessd. Niiden katsotaan voivan vastata joustavuutensa ja
muuntautumiskykynsd wvuoksi virallisia organisaatioita paremmin erilaisiin haasteisiin

yhteiskunnassa.

Kolmannen sektorin toimijoista vammaisten arkieldmaan vaikuttavia organisaatiotyyppeja
ovat ennen kaikkea jarjestot ja niista tarkemmin vammaisjérjestot ja —yhdistykset. Nama ovat
monesti keskittyneet tiettyihin sairauksiin tai vammoihin ja toimivat usein myds vammaisten
tiedonldhteind ja erddnlaisina edunvalvojina. Sosiaalipalveluista etenkin asumiseen liittyvét

palvelut ostopalveluina ovat viime vuosina lisdantyneet myos jarjestojen jarjestamina.

Sosiaali- ja terveysjarjestoistd puhuttaessa tarkoitetaan yhdistyksid, joiden tavoitteena on
jonkin erityisryhman tai véestonosan hyvinvoinnin tukeminen. Kyseiset jarjestot jakaantuvat
valtakunnallisiin asiantuntijuutta ja vaikuttamistoimintaa harjoittaviin valtakunnallisiin
jarjestoihin sekd paikallisyhdistyksiin. Paikallisyhdistysten toiminnassa korostuvat vertais-,
vapaaehtoisuus ja virkistystoiminta seka tiedonvalitys.

(http://www.vapaaehtoiseksiseniorina.fi/tutkimusta/kasitteet/.)
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Haastattelemani vammaiset jakaantuivat jarjest0ihin osallistumisessaan kolmenlaisiin
erityyppisiin - toimijoihin. Passiivisiin, jotka kuuluivat jarjestdihin mutta eivéat juuri
osallistuneet toimintoihin, jarjestd oli lahinnd tiedonvélittdjand tarkea. Toinen ryhma,
mukanaolijat, osallistui jarjest6jen jarjestamiin tapahtumiin ja toimintoihin, mutta eivat itse
toimineet aktiivisesti jarjestdissa. Kolmas ryhma oli aktiivijasenet, jotka osallistuivat ja
jarjestivat toimintoja myos itse. Jotkut tdmén tutkimuksen haastateltavat olivat toimineet
vammaisyhdistyksissa vuosikymmenid aktiivisesti. Muutama taas ei halunnut osallistua
ollenkaan vammaisjérjestdjen toimintaan. Joku haastatelluista koki ahdistavana, etta
vammaisyhdistyksen toiminnassa “kieputaan aina sen sairauden ympérilla”. Hanen mielestdan

toisenlaiset harrastukset, joissa sairaus ei ole niin vahvasti esilla, ovat parempia.

Vammaisyhdistysten toiminta perustuu tiettyyn vammaan tai sairauteen ja on sen vuoksi
ymmarrettdvad, ettd keskeisind toimintamuotoina ovat tiedotus ja edunvalvonta. Muutama
asiakas kertoi, ettei kdytannossa osallistu mitenkaan yhdistyksen toimintaan vaan on liiton
julkaiseman lehden takia jasenena. Monet jarjestot ja paikallisyhdistykset jarjestavat erilaista
virkistys- ja leiritoimintaa seka tapahtumia, joihin jasenistd osallistuu vaikka ei muutoin itse
toimijana ja jarjestdjana olisikaan. Joku muotoili yhdistystoimintaan osallistumisen térkeéksi
henkireidksi omassa elamassaan. Erdilla yhdistyksilla on kuukausittain kerhoiltoja, joihin
kokoonnutaan eri teemojen tai esim. kasityoharrastusten merkeissa. Etenkin ennen joulua
otetaan osaa myyjdisiin, joiden tuotolla tuetaan oman yhdistyksen jarjestdmaa toimintaa.
Tarkeédksi koettiin toisten samankaltaisessa tilanteessa olevien henkildiden tapaaminen ja
yhteinen virkistystoiminta, muun muassa matkat, teemapaivat ja kerhotoiminta. Muutama
vammainen osallistui myds valtakunnallisen tason jarjestotoimintaan; Erds henkild kuului
Suomen Invalidien Urheiluliiton hallitukseen ja boccia -valiokuntaan ja toinen MS-liiton

liittovaltuustoon.

Vammaisjarjestdt korostavat mm. tilojen esteettdmyyttd, mutta joiltain osin se oli jaanyt
heidan omissa toiminnoissaankin toteutumatta. Erds vammainen sanoi lopettaneensa
kokouksissa kaynnin, koska ei paassyt portaita ylos toiseen kerrokseen vammaisyhdistyksen
kokoustiloihin. Myds inva-WC puuttui erdan jérjeston toimitiloista, vaikka jarjeston jasenista

moni kayttaa litkkumisessaan pyoréatuolia.
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Jotkut vammaisista osallistuivat monen vammaisyhdistyksen toimintaan aktiivisesti mm.
puheenjohtajan ja sihteerin tehtdvissd ja toimivat my6s luottamustehtdvisséd valtakunnan
tasolla. Heille yhdistystoiminta oli tdrked osa arkielamaa. Muiden vammaisten tapaaminen on
yksi merkittdva ulottuvuus yhdistystoimintaan osallistumisessa. Osa yhdistyksistd oli
muuttanut toimintaansa enemman yritystoiminnan suuntaan ja jarjesti tiloissaan ravintola- ja

majoituspalveluja.

Muutamien yhdistysten aktiivijasenet olivat huolissaan yhdistyksen toiminnan hiipumisesta
toimintaan mukaan. My0s vammaisyhdistysten yhteistoiminnassa olisi kehittdmisen varaa.
Pienemmillakin voimavaroilla voitaisiin saada yhteistydssd enemman aikaan. Myds kunnan
kanssa tehtdva yhteistyd lisdisi voimavaroja vammaisten palveluiden jarjestamiseen. Aktiivit

toimijat olivat osallistuneet myds mm. vammaisneuvoston toimintaan ja paikallispolitiikkaan.

Laajemman madritelméan mukaiseen kolmanteen sektoriin kuuluvat myos kirkko ja poliittiset
puolueet. Poliittisissa puolueissa ei ollut aktiivisesti toiminut kuin pari haastattelemistani
henkiloistd. Haastatteluissa ei erikseen tutkittavien poliittisia suuntautumisia ja aktiivisuutta
kysytty eikd se keskustelussa muutenkaan tullut esille muutoin kuin joidenkin palvelujen
kehittdmisen kohdalla. Uskonto ja uskonnollisuus ovat yksi merkittdva tuki ihmisen
arkipéivassa. Monissa tutkimuksissa uskonnon todetaan olevan merkittdvd voimavara.
Esimerkiksi Lea Rissasen vanhenevien ihmisten kotona selviytymistd koskevassa
tutkimuksessa runsaalla kolmasosalla (39 %) naisista suurimpana voiman ldhteend oli
uskonnollisuus. Muina voimavarojen lahteina naisilla oli perhe ja mydnteinen elaménasenne.
Miehille voimia antoivat velvollisuudet, odotus paremmasta huomisesta ja uskonnollisuus.
(Rissanen 1999.) Myos téssa tutkimuksessa muutaman henkildn ja perheen kohdalla usko
Jumalaan oli se kantava voima, jolla vaikeudet pystyttiin kohtaamaan.

”Meijan elaméssé oli iso kriisi, mutta ettd kriisista selvittiin Jumalan avulla ja

tultiin uskoon sitten ja sitd kautta ne voimavarat on 16ytynyt... Niin, muuten ei

ois jaksettu.”(N 5)
Uskonto on tuonut uusia ystavia ja kansainvalisyyttd perheen eldméan. Mistddn tarkeistéd
asioista ei ole sen vuoksi tarvinnut luopua. Nuori koki uskon kuuluvan luontevana osana

omaan elamaénsa.
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“Ei minua oo ahisteltu, vaan mind koen luontevana, ettd tdahén se kuuluu
minun viikkorytmiin. Etta se on sellainen itsestdanselvyys. En mie muualta

niinkun apua saa jos mie en tdhan Raamattuun turvaannu.” (N5)

7.4 Sosiaalinen verkosto

Neljanteen sektoriin luetaan toimijoita, jotka eivat kuulu edellisiin sektoreihin. Késitteena se
ei ole selked. Wikipedia madarittelee sosiaalisen verkoston sosiaaliseksi rakenteeksi, joka
koostuu yksiloistd, jotka ovat toisiinsa yhdelld tai useammalla Kkeskindisella
riippuvuussuhteella yhteydessd. Néita suhteita voivat olla esimerkiksi sukulaisuus, ystavyys,
taloudellinen vaihto, yhteinen etu tai suhteet, jotka perustuvat uskomuksiin, tietoon tai

arvovaltaan.  (Wikipedia.  http:/fi.wikipedia.org/wiki/Sosiaalinen_verkosto).  Soswebin

mukaan sosiaalinen verkosto on sukulaisuuden, ystavyyssuhteiden ja tuttuuden kautta
muodostuneita ihmisten valisid suhteita ja muodostuu Kkaikista sosiaalisista suhteista.
Sosiaaliseen verkostoon voi kuulua hyvin monenlaisia toimijoita. Naita ovat perhe, sukulaiset,
tyopaikka, koulu, harrastukset, viranomaiset ja ammattiauttajat. Sosiaalisen verkoston
kasitteen kayttoonottajana 1950-luvulla oli John Barnes.

(http://www.helsinki.fi/sosiaalityo/tietoa/sosweb/sivut/verkostotyo.htm)

Jarvikosken ja Harkdpadn mukaan sosiaalisilla verkostoilla tarkoitetaan “ihmistd ympérdivien
sosiaalisten suhteiden verkostoa, jonka kautta hdn voi olla vuorovaikutuksessa toisten
ihmisten ja erilaisten yhteisdjen kanssa, pitdd yll& sosiaalista identiteettiddn ja saada
psykologista tukea, aineellista apua ja palveluja.” Sosiaaliset verkostot ovat ihmisten
sosiaalisia resursseja, jotka ilmenevat eri tavoin. Ne voivat tuottaa hyvinvointia, onnellisuutta

sekd yhteenkuuluvuuden ja turvallisuuden tunnetta.

Sosiaalisen verkoston kautta saadusta tuesta kéytetddn nimitystd sosiaalinen tuki. Sosiaalinen
tuki voidaan ymmartda yleisesti “ihmiselld olevaksi tietoon ja kokemukseen perustuvaksi
luottamukseksi siihen, ettd hanestd huolehditaan, hanté rakastetaan ja arvostetaan ja ettd han
kuuluu  vuorovaikutukselliseen kommunikaatioon ja  velvollisuuksien verkostoon.”
Sosiaalinen tuki voidaan jakaa funktioiden mukaan emotionaaliseen, valineelliseen ja

arvioivaan tukeen. Tuen ldhteen mukaan jaoteltuna sosiaalinen tuki jakaantuu epéviralliseen


http://fi.wikipedia.org/wiki/Sosiaalinen_verkosto
http://www.helsinki.fi/sosiaalityo/tietoa/sosweb/sivut/verkostotyo.htm
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ja viralliseen tukeen. Epdvirallista tukea antavat ihmisen luontaiset verkostot, virallista

ammattilaiset ja palvelujérjestelmat. (Jarvikoski & Harkéapéa 2011, 87-89.)

Vammaisten sosiaalinen verkosto on monella tapaa merkittava tekija arjessa selviamisessa.
Laheisimmé&t omaiset, lapset, vanhemmat ja oma aviopuoliso olivat ratkaisevassa asemassa
arjen sujumisessa. Sairaus jopa l&hensi perheenjasenten vélejd. Erds haastateltava, joka
sairastui lapsuudessaan, kertoi omista kokemuksistaan:
”0On. Kylla taytyy sanoa, ettd on ollut. Ja kylla se on vaikuttanut koko meidén
perheeseen. Meill& on hirveen tiiviit sisarussuhteet ja vanhempiin oli suhteet,
koska kylayhteisohén heitti meidat pois. Siis koska nehdn pelkas sitd. Eihan
meilld uskaltanut kukaan kéyva ja kukaan ei saanu missédan kayva. Pelkasiit
sitd tarttumista. Niinku monesti peldtddn nykyaankin jotain tautia, ettd se

tarttuu. Voihan se tarttuu, mutta sehan on elamaa.” (N 1)

Suhteet omaisiin ovat sailyneet aikuisidssakin tiiviina. Tutkittava osallistui itse useita vuosia
dementiaa sairastavan ditinsa hoitamiseen. Toiselle paikkakunnalle muutto ei ollut hyva
ratkaisu koska ldheiset asuivat kaukana. Vaikka asumisolosuhteet olivat hyvét, tutkittava
muutti takaisin entiselle kotipaikkakunnalleen ystévien ja sukulaisten luo. Tutkittava totesi
poteneensa koti-ikdvad. Vaikka kaikki oli asumisen suhteen hyvin, tarkea asia, omaisten tuki
ja turvajoukko puuttui kumminkin. Juuri tdman tukijoukon, omaisten ja muutaman hyvan
ystavén takia han péarjaa kotona niin hyvin. Omaiset ja ystdva auttavat kdytannoén asioissa,
joihin han ei itse pysty. Henkilokohtaista apua tutkittava ei vield halua hakea tdssé vaiheessa,

vaikka toteaa, etta sen voisi ehka tarvita.

Muutama haastateltava piti tiiviisti yhteyttd muualla asuviin lapsiinsa ja sisarustensa
perheisiin. Taémé& laheisverkosto oli heille erittdin tarke&d arjen voimavara. Kolmella
haastateltavalla omainen toimi omaishoitajana ja oli henkisen tuen lisaksi myds konkreettisen
avun antajana vélttdmaton. Parisuhteessa olevien mielestd aviopuolison tai elamankumppanin
antama tuki oli kaikkein tarkein. Erés tutkittava tiivisti eniten arjessa auttavana tekijana:
”Hyva parisuhde. Se on ihan ehdoton, ettd minua ei pideté invalidina, vaikka

mina jo sita osittain olenkin”. (N6)

Laheiset sukulaiset antoivat useille tarkeimpid voimavaroja arkeen. Monesti tuki oli

yhteydenpitoa ja seurustelua, mutta joillekin se oli konkreettista apua arjen tilanteissa.
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Kaikilla ei ollut yhtd tiivistda sukulaisverkostoa eivétka kaikki tiivistd yhteydenpitoa
kaivanneetkaan, vaan viihtyivat hyvin yksinkin. Muutamilla oli laheisia ystavia, entisia
ty6tovereita ja naapureita, joihin he pitivat yhteyttd ja jotka myods auttoivat tarvittaessa.
Joidenkin ystdvien ja entisten tyotovereiden yhteydenpito oli vahentynyt ja jopa lakannut sen
jalkeen, kun tutkittava oli sairastunut tai vammautunut. Eras tutkittava kertoi pitk&aikaisesta
ystavastaan:
”Ystdva oli monta kymmentd vuotta. Mut minun sairauden my6té se niinkun
pikku hiljaa jai. Han ei niinkun jaksanut sitten... Se on jdnna juttu, etta silloin
kun hanelld oli vaikeeta, niin mind autoin hanta yli nelja vuotta. Kavin jopa
kaupassa, vein taksilla hanelle, kun han maalaistalossa asu, niin ruokaa ja
vaikka mité. Sit se kun kaanty télleen péin, niin sit han ei osannutkaan minuu
tukee.” (N 2)

Oman perheen perustaminen on joillakin sukulaisilla vaikuttanut yhteydenpitoon:
’Se on jdnni, ettd meilldkin serkkuja on vaikka kuinka paljon ja melkein kaikki
asuu taalla, niin meilla ei ole minkdénlaista yhteyttd. Ne kun meni naimisiin,

niin ne hévis kun maan alle.” (N 2)

Toisaalta vaikka ystavat vahentyivat, parhaat jaivat:
“Ystavapiiri oli silloin tydeldmén aikaan iso, nyt se on kutistunut, mutta

tietenkin ne sanotaan, ettd ne (ystavat) ovat sitédkin parempii.” (M 5).

Myos Sari Loijas on tutkimuksessaan todennut, ettd vammautuminen johtaa sosiaalisten
suhteiden verkoston kaventumiseen, mutta ei suinkaan merkitse kaikkien ystavyyssuhteiden
loppumista. Ystavapiiriin jaavat yleensa kaikki merkittdvimmat ihmiset, vaikka osa ystavista
kaikkoaakin. (Loijas 1994, 166.)
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8 YHTEENVETOA JATYYPITTELYA

Tutkimusmatka vammaisuuden maailmaan on kestdnyt pitkd&dn muiden tdiden ohessa ja
tuottanut myos sellaista tietoa, jota ei olisi tullut ajatelleeksi kdytdnnén vammaisten parissa
tehtdvasséd sosiaalitydssd. Tutkimusmatka vahvisti myds sitd tietoa, joka on tullut vastaan
vaikeavammaisia asiakkaita kohdatessani vuosien varrella. Meitd ihmisid on monenlaisia ja
my0s vammaisia ihmisid on monenlaisia. Tukea ja palveluita ei voida jarjestdd kaavamaisesti
vaan myos niissa on otettava yksil6lliset tarpeet ja toiveet huomioon. Vamma sindnsa eika
myoskdidn vamman vaikeus ennusta suoraan sitd, miten vammainen parjaa arkielaméssaan.
Toinen kokee véhdisenkin sairauden tai vamman rajoittavan omaa arkieldmaansa
kohtuuttomasti, toinen vaikeavammaisempi kokee vamman haasteena ja miettii keinoja, jolla
vaikeuksista selvitddn. Han katsoo myos itse tekemisen olevan terapiaa, joka auttaa héanta

pysymaan kunnossa niin fyysisesti kuin henkisestikin.

Tutkimuksessani vaikeavammaisten voimavaroista haastattelin kahtatoista vaikeavammaista
henkilod kahdesta keskikokoisesta kunnasta.  Haastattelut toteutin teemahaastatteluna.
Tutkimuksessa kartoitin vaikeavammaisen arjessa parjadmisen voimavaroja. Haastatteluista
voi havaita, ettd vaikeavammaisilla on sekd omia voimavaroja ettd hyvinvointiyhteiskunnan
tarjoamia voimavaroja, jotka heitd auttavat arjessa selvidmisessa. Puolet vammaisista asui
yksin, muut aviopuolison tai vanhempiensa kanssa. Tyypillista oli, ettd vaikka yksin asuvat
haastateltavat olivat vaikeavammaisia, he pystyivat melko vahaisin ulkopuolisin avuin
asumaan omassa kodissaan eivdtkd halunneet muuttaa mihinkddn tuetumpaan
asumisyksikkdon. Asumisolosuhteet olivat suhteellisen hyvét ja litkuntaesteettomat kaikilla
haastatelluilla. Taloudellisina voimavaroina useimmilla haastatelluista oli vain kansaneldke ja
hoitotuki.

Useat vammaisista olivat saaneet asuntoihinsa vammaispalvelulain nojalla tehtdvia
muutostoitd. Muista erityispalveluista vammaispalvelulain mukaiset kuljetuspalvelut ja
henkilokohtainen apu olivat niitd palveluja, joita vammaiset pitivat tarkeind voimavaroina
arjessa parjaamisessd. Vammaispalvelulain mukaisia palveluja ja tukitoimia vammaiset
kokivat saaneensa melko hyvin, tosin joissakin tapauksissa he kokivat joutuneensa niiden
tarvetta paljon perustelemaan tai jopa péatoksista valittamaan. Henkilokohtaisen avun

kohdalla ty6nantajana toimiminen koettiin hankalaksi ja aikaa vievéksi, vaikka itse palveluun
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oltiin hyvin tyytyvéisid. Vammaispalvelulain mukaisten palvelujen ja tukitoimien tutkittavat
kokivat lisaénneen merkittdvasti heiddn omia voimavarojaan ja sitd kautta itsendistd

selviytymisté.

Keskusteluissa nousivat usein esille liikunta- ja muut esteet niin julkisissa
hyvinvointipalveluissa kuin yksityisissa palveluissakin. Vammaisia ei ole edelleenkaén
riittavasti huomioitu, vaikka korjauksia on asioiden suhteen viime aikoina tehtykin. Monesti
erilaiset liikkumis- ja muut esteet hankaloittavat ja jopa estavat vaikeavammaisten
osallistumista niin harrastuksiin kuin muihinkin toimintoihin. N&ita esteitd voidaan parhaiten

vahent&a yhteiskunnan eri sektoreiden yhteistyolla.

Koulutuksessa ja tyoelamassa oli haastateltavien mielestd puutteita. Vammaiset eivat ole
nailla alueilla tasa-arvoisia vammattomien kanssa. Vamma tai sairaus aiheuttavat rajoituksia
jo ammatin valintaan.  Peruskoulutus on nykydan turvattu kaikille, mutta
jatkokoulutusmahdollisuudet ovat etenkin vaikeavammaisille vahdiset. Vammaisille sopivia
ammattiin valmistavia koulutusmahdollisuuksia on rajoitetusti. Koulutuksen on todettu
painottuvan keski-asteen opetukseen. Korkea-asteen koulutuksen saaneita on selvasti
vahemman. Vammaisten henkildiden tyo6llisyysaste on selvésti matalampi kuin véestolla
keskimaarin. (Haarni 2006, 50.) Seka koulutus- ettd tyollistymismahdollisuuksissa on
alueellisia eroja, jotka vaikuttavat myds vammaisten tilanteeseen. Tutkittavat toivoivat
monipuolisempia ja tarvittaessa yksilollisesti raataloityjd mahdollisuuksia koulutukseen ja
ammattitaidon hankkimiseen. TyGeldmén ja eldkkeiden yhteensovittamisessa pitéisi olla
enemman joustamisen varaa, jos vammainen pystyy tekeméén ja haluaisi tehda osa-aikatyota.
Nyt jarjestelma on liian byrokraattinen eikd tue vammaisen opiskelua ja tydssa kaymista

riittavasti.

Kuntoutus oli selkeimmin esille tullut julkisten palveluiden tukitoimi, jossa vammaisten
mielestd on viime vuosina ollut heikennystd. Kelan jarjestama vaikeavammaisten
la&kinnéllinen kuntoutus koettiin erittdin tarkeand oman kunnon hoitamisen kannalta. Vain
kaksi haastatelluista vaikeavammaisista katsoi, ettei siitd ole hénelle hyotyéa eika sitd halunnut
hakeakaan. Monelta vaikeavammaiselta etenkin laitoskuntoutusta oli vahennetty tai
hakemukset oli kokonaan hylatty. Useat haastatellut olivat joutuneet valittamaan paatoksista.
Moni oli huolissaan yli 65-vuotiaiden kuntoutuksesta, jota Kela ei endé hoida. Haastateltavat

pitivat tarkeénd, ettd kunnat jarjestavat riittavasti kuntoutusta, mikéli Kela ei sitd enéa jarjesté.
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Kuntoutuksen tarve on myohemmalld iallékin edelleen yht& suuri, koska vamma ei katoa
mihinkdan. Oman kunnon hoitamista tutkittavat pitivat itsendisen selviytymisen kannalta
hyvin tarkednd. Vammaisten ja pitkdaikaissairaiden kuntoutukseen panostaminen pitéa
ihmisen  kauemmin hyvdssd kunnossa ja sédstdd myoGhemmin sosiaali- ja
terveydenhuoltomenoissa, kun vammaiset pystyvat hyvakuntoisina asumaan pitempéan

kotonaan.

Kolmannen sektorin merkitys oli vaihteleva vammaisten voimavaroissa. Jotkut toimivat
etenkin vammaisyhdistyksissa aktiivisesti ja kokivat jarjestotoiminnan olevan merkittava
sosiaalinen voimavara omassa elamassa. Toisille jarjest6jen merkitys oli lahinnd informaation
saaminen eivétka kaikki olleet ollenkaan kiinnostuneet mistddn yhdistystoiminnasta.
Vammaisyhdistysten toiminta oli tutkittavien mielestd viime vuosina hiljentynyt eika
vastuunottajia ja aktiivisia toimijoita ollut helppo 16ytdd. Toisaalta joidenkin kolmannen
sektorin toimijoiden toiminta on muuttunut edunvalvonnasta osittain my6s liiketoiminnaksi,
jolla rahoitetaan perinteista toimintaa. Kolmannen sektorin toimijoina vammaisyhdistysten
toiminta ja palvelut voisivat olla edelleen vammaisille merkittdva voimavara, mikali toimintaa
saataisiin esimerkiksi eri yhdistysten ja jarjestdjen kesken tehtdvalla yhteistyolla lisattya ja

monipuolistettua.

Monien vammaisten mielestd omiin henkildkohtaisiin suhteisiin perustuva sosiaalinen
verkosto, perhe, sukulaiset ja ystavét, oli tdrked voimavara arjessa parjadmisessd. Heilta
saatiin niin henkista kuin konkreettista tukea. Laheisten tuen tarked merkitys tulee esille myos
Somerkiven (2000) ja Ahposen (2008) tutkimuksissa. Yhteiskunnan tulisi panostaa erilaisilla
tukitoimilla myds omaishoitajien ja muiden vammaisille laheisten henkildiden jaksamiseen.
Etenkin yksin asuvilla tarkeimmaéksi arjen voimavaraksi tuntui kuitenkin nousevan henkilén
omat voimavarat, sinnikkyys, sisu sekd halu pérjata itse ja paattdd itse omista asioistaan.
N&ma ominaisuudet olivat perusta kotona asumiselle ja arjessa parjaamiselle. Yhteiskunnan
virallisten toimijoiden tulisi entistd enemman ottaa huomioon vaikeavammaisten tarpeet ja
toiveet erilaisten tukitoimien jarjestamisessa., jotta lopputulos olisi tarkoituksenmukainen ja

vammaisten omia voimavaroja tukeva.

Olen muodostanut erilaisten arjen voimavarojen kaytén ja ominaisuuksien mukaan aineistosta

kolmenlaisia tyypillisia tapauksia; itsendinen tyyppi, laajan avun tyyppi ja perhekeskeinen
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tyyppi. Mikaan ndista ei useinkaan esiintynyt ihan puhtaana, monissa tapauksissa on
havaittavissa piirteitd myds muista tyypeista.

Itsendinen tyyppi hakee ja ottaa vain valttaméattdmén avun julkisilta hyvinvointipalveluilta.
Hén ei halua hakea apuja ja tukia yhtddn enempdd kuin on tarve, vaikka hénella olisi niihin
jopa subjektiivinen oikeus. Han haluaa parjata omillaan eik& olla kenestédkaan riippuvainen.
Raha- ja muut asiat h&n hoitaa itse, asuu usein yksin. Han on itsendinen, kéateva ja
mahdollisimman omatoiminen vaikeasta vammasta huolimatta. Léheisiin ja ystaviin han pitaa
yhteyttd, ei ole jarjestdaktiivi. Itsendinen tyyppi kokee liiallisen puuttumisen omiin asioihinsa
tungetteluna. Haastatelluista vammaisista viisi oli itsendisen tyypin tyypillisia edustajia.

Laajan avun tyyppi kayttda kaikkien hyvinvointiyhteiskunnan eri sektorien palveluja. Han
osaa vaatia oikeuksiaan ja hakee muutosta hylkypaatoksiin. Han voi olla jarjestOaktiivi ja
pitdd yhteyttd omaisiin ja ystaviin tiiviisti. H&n on kiinnostunut koulutuksesta ja ty6eldamén
tuomista mahdollisuuksista vammastaan huolimatta. Han pyrkii tyoelamaan tai on ollut

tyossd. Han on yrittelias ja sinnikéds. Tahan ryhméaan kuului kolme tutkittavaa vammaista.

Perhekeskeisella tyypilla perhe on térkein tuki ja voimavarojen ldhde vaikka julkisten
hyvinvointipalvelujen apuakin on kéytéssa. Oman perheen lisaksi hanelld on sosiaalisia
suhteita seka tyon etté jarjestétoiminnan kautta. Han on sosiaalinen ja ulospain suuntautunut
tyyppi. llman perheen tukea kotona asuminen olisi vaikeaa, joskaan ei mahdotonta.
Tyypillisia taméan tyypin edustajia oli nelja tutkittavista.

Tyypittely on itselleni lyhyt selkeyttava koonti tutkimusryhmaéldisistd, joiden mielipiteisiin
vaikeavammaisten arjesta sain tutustua. Taméa osoittaa sen, miten erilaisia yksiloita ja
tyyppeja jo pienestakin tutkimusryhmasta l6ytyy. Tallaisia tyypittelyjd suuremmasta
aineistosta voitaisiin kayttdd hyvaksi erilaisia palveluja ja tukitoimia mietittdessa. Tietty
tukitoimi voi sopia jollekin henkil6lle, jokin toinen toiselle. Itsendinen tyyppi tuskin ilahtuu
laitospaikan tai palveluasumispaikan tarjoamisesta, koska asuu mieluiten yksindan. Jollekin
perhekeskeiselle tyypille palveluasuminen taas saattaa sopia mainiosti tietyssd tilanteessa.
Kaikille ei sovi myoskdan henkilokohtainen apu vaikka sen antamaa itsendisyyttéa
korostettiinkin. Vaikeavammaisten henkilokohtaiset ominaisuudet huomioiva tukitoimien ja

palveluiden kehittdminen ja tarjoaminen tukee parhaiten vammaisia heidan arkielamasséan.
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9 POHDINTAA

Tutkimuksen ldhtokohtana oli Kkiinnostukseni vaikeavammaisten henkildiden arkieldman
sujumisesta ja siitd miten vaikeavammaiset henkil6t selvidvét arjestaan suhteellisen véahaisten
apujen turvin. Aineistoksi valittiin harkinnanvarainen nayte kahden keskikokoisen kunnan
vammaispalvelun asiakkaista. ~ Tuloksia olen kasitellyt p&&osin kokonaisuutena, ei
kuntakohtaisesti. T&mé& valinta oli tarpeen, koska muutoin olisi ollut vaara, ettd tutkimukseen
osallistuneita henkil6ita olisi voitu tunnistaa. Raportoinnista ja haastateltavien kommenteista
on poistettu sellaisia seikkoja, jotka voisivat johtaa haastateltavan tunnistamiseen. Aineisto
vaikutti riittdvalta, koska uusia olennaisesti erilaisia nakokulmia ei viimeisid haastatteluja
tehdesséni ilmennyt. Salassapidon ja yksityisyyden turvaamisen varmistamiseksi olen

kasitellyt aineiston kokonaan itse.

Kiinnostukseni kohteena oli todellisen eldaman kuvaaminen ja laadullinen tutkimus oli tdmén
vuoksi perusteltu. Aineiston kerddmisessd henkildiden vaikeavammaisuus asetti omat
rajoituksensa. Monille heistd esimerkiksi kirjalliseen kyselyyn vastaaminen olisi ollut
vaikeaa, jopa mahdotonta. Teemahaastattelu oli toimiva ratkaisu sikéli, ettei se rajannut
vastauksia niin kuin esimerkiksi strukturoitu haastattelu olisi tehnyt vaan jatti tilaa tutkittavan
ja tutkijan vuorovaikutukselle. Haastateltavat voivat tietyistd teemoista kertoa omat
mielipiteensd sen mukaisesti, mitd pystyivat ja minkd katsoivat térkedksi. Toisaalta

teemahaastattelussa pystyin tarkentamaan asioita, jotka jaivat epaselviksi.

Teemahaastatteluun kuului sellaisia teemoja, jotka ovat oleellisia arkielaméassa, kuten
asuminen, koulutus, tyd, sairaus ja kuntoutus. Voimavaroja pyrin kokoamaan yhteiskunnan
neljan sektorin mukaisesti. Naiden eri sektoreiden mukaisten voimavarojen kokoamisessa oli
vaikeuksia etenkin siksi, ettd moni niista kosketti eri alueita eik& voinut erotella, mika on se
sektori, jonka voimavaroja tarvittaisiin. Tastd hyva esimerkki on esteettdmyys, jota ilmeni
monella taholla ja jonka poistamiseen ja vahentdmiseen ovat monen tahon voimavarat

tarkeitd. Ehka toisenlainen rajaus olisi ollut parempi tai ainakin helpompi ty0stéa.

Mietin omaa rooliani tutkijana ja sitd mitd omat oletukseni ja pitkd tyokokemukseni
tutkimukseen vaikuttivat. Yritin haastatteluissa olla neutraali niiden asioiden suhteen, joita

asiakkaat kertoivat, jotta heiddn omat kokemuksensa tulisivat mahdollisimman aitoina esille.
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Pyrin néin vahentdmdin omien kokemusteni ja ennakkoasenteitteni vaikutusta haastattelun
kulkuun. Toisaalta uskon, ettd oma ammatillinen kokemukseni auttoi minua paremmin

ymmartamaéan sitd, mitd asiakkaat omasta arjestaan minulle viestittivat.

Suomalaisen vammaispolitiikan tavoitteena on varmistaa vammaisten henkildiden
yhteiskunnallinen osallisuus ja yhdenvertaisuus. Yhteiskuntaa tulee kehittdd niin, ettd
vammaisilla on mahdollisuudet eldd ja toimia yhdenvertaisesti muiden kanssa. Vammaisten
henkildiden yhdenvertainen kohtelu, omatoimisuuden, eldméanhallinnan sekd tyo- ja
toimintakyvyn tukeminen ovat olleet keskeisid vammaispoliittisia tavoitteita valtakunnan
tasolla. Parannuksia on tapahtunut sek& lainsdddannossa ettd palveluissa. Myonteisesta
kehityksestd huolimatta vammaisten osallisuuden ja yhdenvertaisuuden toteutumisessa on
edelleen puutteita. Syyna voivat olla yhteiskunnan rakenteisiin ja asenteisiin liittyvat esteet,
tiedon puute seka paikalliset erot vammaispolitiikan toteuttamisessa. Epakohtia on todettu

useissa tutkimuksissa (mm. Loijas 1994 ja Koukkari 2010).

Vammaisten arkielamaan ja toimintaan vaikuttavat ne sisdiset ja ulkoiset voimavarat, joita
hanelld on. Vammaisten voimavarojen tukeminen tulisi lahted vammaisten omista
lahtokohdista, olipa kyseessé virallisen tai epévirallisen tahon toimija. Tarpeet ovat hyvin
erilaisia eri vammaryhmill& ja ne tulisi ottaa huomioon palveluja ja tukitoimia kehitettdessé.
Tutkimuksessani tuli esiin useita asioita, jotka vammaiset kokivat arjessa parjaamisessa
tarkeiksi ja joihin toivottiin korjauksia. Vaikeavammaisilla on omia voimavaroja ja
hyvinvointiyhteiskunnan tulisi tarjota liséksi sellaisia tukitoimia ja palveluja, joiden turvin
vammaiset pystyisivat toimimaan mahdollisimman itsendisesti. Kuntoutus oli palvelu, johon
vammaisen itsensa tulisi voida vaikuttaa. Riittdvat kuntoutuspalvelut lisdavat vammaisten
kykyé parjata arkielaméssaan. Kelan tulisi turvata myds yli 65-vuotiaiden kuntoutus, jos
kunnat eivat siihen pysty. Hakuprosessi kuntoutukseen tulisi tehdd nyKkyista
vaivattomammaksi, ettei kuntoutukseen haku kaadu monimutkaisuuteen ja lisaselvityksiin.
Etenkin laitoskuntoutus tulisi turvata kaikenikaisille vaikeavammaisille. Kannattaisi mietti,

olisiko tasapuolisempaa, ettd Kelan paatokset tehtaisiin yhdessa paikassa.

Ammattikoulutuksessa tulisi olla riittdvasti erilaisia vaihtoehtoja my6és vammaisille, jotta
hekin voisivat saada oman ammatin, vaikka eivat taysipdivéisesti toihin kykenisikaan.
Byrokratiaa tyon ja sosiaaliturvan hakemisessa tulisi vahentdd. Tyossa kaynnin pitéisi olla

motivoivaa ja myos taloudellisesti kannattavaa. Erilaisia vaihtoehtoisia tapoja tyon



102

tekemiseen tulisi kehittdd esimerkiksi etatyon ja kotona tehtdvan alihankintatyén muodossa.
Tassa erityisen térkeda olisi yhteisty0 sek& virallisen ettd epavirallisen sektorin kesken.
Kuntien tulisi tarjota yksilollisesti raatéloityd mielekastda jo vammaispalvelulain
velvoittamaakin pdivatoimintaa niille vaikeavammaisille, jotka eivat tydhon erilaisista
vaihtoehdoista huolimatta kykene. Vammaisen tulisi kuitenkin voida my0ds olla rauhassa
“eldkkeelld” osallistumatta mihink&an, jos han sen vaihtoehdon katsoo itselleen sopivaksi.

Hyvinvointiyhteiskunnan eri toimijoiden tulisi huomioida vaikeavammaiset erilaisten
palvelujen jarjestamisessa ja pyrkia poistamaan niin konkreettisia kuin asenteellisiakin esteita
vammaisten osallistumisen tieltd. Tarke&td ovat myods vammaispalvelujen saatavuuden ja
laadun varmistaminen ja henkilokohtaisen avun ja avustajajarjestelmén kehittdminen niin, etta
vaikeavammaiset saavat tarvitsemansa avun sinne, missa he haluavat asua. Erilaisilla
apuvélineratkaisuilla ja tietotekniikan hyvaksikaytolla voidaan konkreettisen avun lisdksi
merkittavasti lisata vaikeavammaisen voimavaroja kotona asumisessa. Yhteiskunnan taholta
voitaisiin esimerkiksi lainata tietokoneita ja niiden oheislaitteita vaikeavammaisille ja antaa
heille tarvittavaa ohjausapua laitteiden kayttamisessa. Lisaksi tulisi kuitenkin huolehtia siité,
ettd vammaispalvelujen toteuttamiseen on riittdvésti henkilostéresursseja niin, ettd myos
niiden vaikeavammaisten asiat tulevat hoidettua, jotka eivét halua tai pysty adnekkaasti omia
asioitaan ajamaan. Olisi muistettava, ettd yhteiskunta on vastuussa omista kansalaisistaan,

my0s vaikeavammaisista.
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LITTEET

Liite 1. Teemahaastattelun runko

TEEMA-ALUEET JA  HAASTATTELUN RUNKO  KOTONA
VAIKEAVAMMAISILLE

PERUSTIETOJA ELAMANHISTORIASTA

- lapsuus ja nuoruus

- missé olet asunut?

- missé kévit koulusi?

- miten koulusi sujui?

- onko sinulla ammatillista koulutusta ja minkélaista?

- milloin sairastuit tai vammauduit?

- millaisten apujen ja tukien turvin perheesi tuli toimeen?

- perhe ja perheen tuki

TAMANHETKINEN TILANNE / VAMMAISEN ARKI KOTONA

- miten péivasi koostuu?

- paivittaiset toiminnot / avun ja tuen tarpeet
- asuminen

- harrastukset

- perhetilanne

- opiskelu ja tyo

- kuntoutus

- osallistuminen ja vaikuttaminen

OMAT VOIMAVARAT ARJEN SUJUMISEEN

Omat voimavarat

- fyysiset

ASUVILLE
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- psyykkiset
- taloudelliset
- sosiaaliset / oman kodin merkitys

Omien voimavarojen merkitys arjessa

HYVINVOINTIYHTEISKUNNAN NELJA SEKTORIA JA NIIDEN MERKITYS
ARJESSA
Hyvinvointivaltio/ kunnat ym. (ensimmainen sektori)
Markkinat (toinen sektori)
Ei voittoa tavoitteleva toiminta, vapaaehtoistyo, sosiaalitalous (kolmas sektori)
Epavirallinen sektori, yksilot, kotitaloudet, naapuriapu, sosiaaliset verkostot (neljas

sektori)

- Ovatko ja miten ndmaé eri osa-alueet ovat edesauttaneet kotona asumisessa
- Haastateltavan arvio ja kokemukset ulkoisten toimijoiden merkittdvyydesta arjen

sujumisessa

TULEVAISUUDEN SUUNNITELMAT JA ODOTUKSET

- mit& odotuksia sinulla on tulevaisuuden suhteen?

- missé haluaisit asua ja miksi?

- mitd tukea arvioit tarvitsevasi ja mista?

- mitd odotat viralliselta/epdviralliselta palvelujarjestelméalta?

- mitd muita toiveita sinulla on?
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Liite 2. Haastateltaville annettu tiedote tutkimustehtéavasta

Hyvéa vammaispalvelun asiakas!

Olen vammaispalvelun sosiaalityontekijda ja opiskelen tyon ohella valtakunnallisen
yliopistoverkoston organisoimaa ammatillista lisensiaatin tutkintoa. Opiskeluyliopisto on
Tampereen yliopisto. Opiskeluun kuuluu myds tutkimuksen teko.

Koulutukseni erikoisala on kuntouttava sosiaalityd. Kuntouttavaa sosiaalityttd tarvitaan
elaméntilanteissa, joissa ihmisen taysivaltainen toiminta on vaikeutunut tai on vaikeutumassa.
Tavoitteena on palauttaa ja yllapitdéd omaehtoisen selviytymisen ja eldméanhallinnan
edellytyksid ja tukea asiakkaan itsemadraamisoikeutta ja taysivaltaista kansalaisuutta.

Olen tydskennellyt kauan vammaisten parissa. Asiakkainani on runsaasti

henkilditd, jotka asuvat omassa kodissaan oman sinnikkyytensd, omaisten antaman avun tai
muiden apujen turvin. Olen tydsséni usein miettinyt, mitk& ovat ne tarkeimmat asiat, joiden
turvin hyvinkin vaikeavammainen ihminen pystyy asumaan omassa kodissaan joutumatta
turvautumaan runsaasti apua tarjoaviin yksikoihin.

Tama kiinnostukseni vaikeavammaisten arjesta johti tutkimustyoni aiheeseen. Tavoitteenani
on tutkia, mitka ovat vaikeavammaisen henkilon kotona asumisen voimavarat. Haluan tuoda
tutkimukseni kautta esiin vaikeavammaisten omia kokemuksia sekd myos nakemyksié siita,
miten palveluja ja tukitoimia tulisi kehittad, ettd ne parhaiten palvelisivat vaikeavammaisten
henkilbiden toiveita ja tarpeita.

Saadakseni teiltd itseltdnne arjesta kokemuksellista tietoa toivon, ettd voisin tulla
haastattelemaan teitd teille sopivana ajankohtana. Saamani haastatteluaineisto késitelldén
ehdottoman luottamuksellisesti eika yksittaista haastateltavaa voi loppuraportissa tunnistaa.
Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista eikd haastattelusta kieltdytyminen vaikuta
mill&&n tavalla asiakassuhteeseenne. Vastaan mielelldni tutkimushankkeeseen liittyviin
kysymyksiin.

Tutkimukseni ohjaajina toimivat professori Kyosti Raunio Tampereen yliopistosta ja
professori Jari Heinonen Jyvéskylan yliopistosta.

Irma Isoniemi
sosiaalityontekija, YTM



