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Saatteeksi

Nuoruusiki on haastavaa aikaa. Kasvu lapsesta nuoruusidn kautta aikuisek-
si merkitsee isoa muutosta ihmisen eldmassa. Erilaiset traumaattiset koke-
mukset nuoruusidssa vaikuttavat merkittavasti nuoren kasvuun ja kehityk-
seen sekd tulevaisuuden suunnitteluun. Vammautumisen my6td nuori ja
perhe joutuvat uudelle eliménpolulle ja monien uusien kysymysten eteen.

Vammautumisen tapahduttua nuoruusidssé, ns. nivelvaiheessa nuori ja
hénen perheensi kohtaavat monia haasteita. Perusopetus on padttymassa ja
tulevaisuuden suunnitelmat ovat tekeilld. Terveydenhuollossa hoitovastuu
siirtyy lastentautien puolelta aikuisten puolelle. Sosiaalivakuutusetuuksien
taiteikdraja on niin ikd4n 16 vuotta. Nuori ja perhe tarvitsevat monenlaisia
palveluja ja tukitoimia. Pystyyko palvelujarjestelmd vastaamaan nuoren ja
perheen tarpeisiin tdssd nivelvaiheessa?

Tapaturmaisesti loukkaantuneiden tai vammautuneiden lasten ja
nuorten sekd heiddn perheidensd tukiyhdistys (TATU ry) kdynnisti
vuonna 2011 RAY:n rahoittaman kolmivuotisen Nivelvaiheen nuotit
-projektin. Projektin tavoitteena on edistdd nuoren osallisuutta omissa
toimintaympadristoissddn. Tapaturmaisesti vammautuneiden nuorten ja
heiddn perheidensd kokemuksia nivelvaiheesta ja palvelujdrjestelmén
toimivuudesta kartoitettiin Itd-Suomen yliopiston vammaistutkimusyk-



sikon kanssa yhteistyossd tehdyssé tutkimuksessa, josta julkaisuna tima
raportti.

Tutkimuksen tulokset antavat perustan yhteiskunnalliselle keskustelulle
nuorten nivelvaiheen palvelujen kehittimisestd. Tulosten avulla pyritddn
edistimadn ja kehittdmaén nivelvaiheen palveluja yhteistyossa eri toimijoi-
den kanssa. Tutkimuksen tulokset ovat merkittiavid myo6s Nivelvaiheen
nuotit -projektissa luotavien nuoren nivelvaiheen alueellisten suunnitel-
mien rakentamisessa.

TATU ry kiittdd lampimaisti professori Juhani Laurinkaria sekd hinen
tutkimusryhménsa tutkijoita YTT Anja Saarista ja tutkija YTT Veli-Matti
Poutasta. Lampimit kiitokset kuuluvat myés TATU ry:n projektikoordi-
naattori Kirsi Rongille, joka on ansiokkaasti vienyt hanketta eteenpdin teh-
den tiivistd yhteistyotd Juhani Laurinkarin ja hdnen tutkijaryhméansa kans-
sa.

TATU ry haluaa esittdd lampimait kiitokset myos kaikille tutkimukseen
osallistuneille nuorille sekd heiddn vanhemmilleen. Olette antaneet ison
panoksen tirkeédn asian kehittamiseksi.

Erityinen kiitoksemme kohdistuu Kunnallisalan Kehittdmissdatiolle, joka
on mahdollistanut julkaisun ilmestymisen julkaisusarjassaan ja on ndin
luonut edellytykset tapaturmaisesti vammautuneiden nuorten tuesta ja oh-
jauksesta kaytaville keskustelulle kunnan péittdjien ja tyontekijoiden kes-
kuudessa, itse nuoria ja heiddn ldheisidédn unohtamatta.

Kuopiossa 4. helmikuuta 2013

Timo Rautiainen Juhani Laurinkari
Toiminnanjohtaja prof. tutkimushankkeesta vastaava
TATU ry ISY/ Vammaistutkimusyksikko
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1 Johdanto

1.1 Tutkimuksen ldhtokohdat ja tarve

Tapaturmainen vammautuminen muuttaa nuoren ja perheen elaimaé lopul-
lisesti. Traumaattinen tilanne tulee nuorelle eteen dkillisesti ja hallitsemat-
tomasti. Sopeutuminen elamdanmuutokseen vaatii kaikki ihmisen voimava-
rat kdyttoon, eivatkd voimavarat aina edes riitd. Lasten sopeutumiseen liit-
tyy voimakas turvautuminen vanhempiin, joten heiltd saatu tuki on ensi-
sijaisen tarkedd. (Saari 2000). Ndin ollen selviytymiseen vaikuttaa olennai-
sesti myos se, onko onnettomuudessa ollut osallisena muita perheenjasenia
tai laheisid ja miten he ovat selvinneet onnettomuudesta. Lapsen ja nuoren
kokemukseen vaikuttaa myos tilanteen vaarallisuus, aiemmat vastaavanlai-
set kokemukset sekd ikd ja sukupuoli. (Poijula 2007).

Tapaturmaisesti vammautuneiden kokonaismaaraa ja jakautumista diag-
noosin tai idn mukaan ei pystyta tarkasti maarittimaén. Joka tapauksessa
Suomessa tapahtuu kuolemaan tai vammautumiseen johtavia tapaturmia
asukasmddrdan suhteutettuna enemmain kuin muissa Pohjoismaissa (Mel-
kas 2003).
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Taulukko 1.

Tapaturmat ikdryhmittain yleisimmasta alkaen (v. 2007-2009) Pohjois-Savon pelastus-
alueella

Alle kouluikdiset Peruskouluikaiset 16-24-vuotiaat
Sairaala- Putoamiset ja kaatumiset | Kaatumiset ja Kaatumiset
hoitoa Kuumuuden aiheuttamat | putoamiset Liikennetapaturmat
vaatineet vammat Liikennetapaturmat Esineisiin tormaamiset
Myrkytykset Térmaamiset Erilaisiin moottoroituihin
Liikennetapaturmat esineisiin laitteisiin liittyvat tapaturmat
Vierasesineiden tunkeutu- | Myrkytykset Ihmisten tahattomasti
miset esimerkiksi silmaan aiheuttamat tapaturmat
tai ihon lapi Myrkytykset
Toérmaamiset esineisiin
Kuolemaan Liikennetapaturmat Liikennetapaturmat Liikennetapaturmat
johtaneet (etenkin kevytliikenne, | (etenkin henkil6auto- ja
15-vuotiailla mopo) moottoripyora)
Ladke- ja huumausaine-
myrkytykset

Ldhde: THL 2012. Tapaturmakatsaus 2011. Pohjois-Savon pelastusalue. http://www.ktl.fi/attachments/tapaturmakatsaukset_2011_pelastus-
alueet/pohjois-savo.pdf

Koti-, liikunta- ja muiden vapaa-ajan tapaturmien osuus oli v. 2010 kai-
kista vdestolle sattuneista tapaturmista lahes kolme neljannesti (Pelastus-
toimi 2011). Esim. vuonna 2010 kallonsisdisen vamman vuoksi on Kelan
kuntoutuspalveluja saanut 196 henkil6d. Heistd 23 oli alle 25-vuotiaita.
Paidn vammojen myohdisvaikutusten vuoksi vammautui 211 henkil64d, heis-
td 15 alle 25-vuotiaita. Para- ja tetrapareesit -diagnoosin perusteella vaikea-
vammaisen lddkinnillistd kuntoutusta sai vastaavasti 496 henkil6a. (Kelan
kuntoutuspalvelujen saajat ja kustannukset 2011.)

Nuorten aivovammojen osuudesta on esitetty hyvinkin erilaisia arvioita.
Vuosittain 15 000-20 000 ihmisté saa aivovaurion putoamisten ja kaatumis-
ten (65 %), litkenneonnettomuuksien (20 % )tai pahoinpitelyjen seuraukse-
na tai urheiluharrastuksissa (Raitasalo 2009). Kaikista aivovammoista puo-
let sattuu 15-34 vuotiaille ja 2/3 miehille (Aivovammat: Kiypa hoito suosi-
tus 2008.) Aivoperiisistd vammoista on myds eniten tutkimustietoa. Hai-
kosen ja Lounamaan (2010) raportti osoittaa erityisesti nuorten, 15-24-vuo-
tiaiden liikenneturmien lisidntyneen viime vuosina. Jonkin verran tapatur-
mia sattuu myds vapaa-ajan harrastuksissa ja kotona. Selkdydinvamman
saa noin sata suomalaista tapaturman seurauksena vuosittain. Heist4 lii-
kenteessd vammautuu noin nelisenkymmentd, ja melkein yhté usein vam-
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ma johtuu putoamisesta. Selkdydinvamman saa sukellustapaturmissa n.
seitsemén prosenttia. Heistd noin 4/5 on miehii. (Alaranta & Riikola 2007)

Vamman syylld on monia seurauksia vammautuneelle. Esimerkiksi va-
kuutusjdrjestelmédt ovat eriytyneet vamman syyn mukaisesti. Eri tavoin
vammautuneet ovat yhteiskunnassamme eriarvoisessa asemassa. Tyossa tai
liikenteessa tapahtuneet vammat korvataan vakuutusyhtididen toimesta ja
tuleva eldkekin madrittyy eri tavalla kuin esimerkiksi muutoin tapaturmai-
sesti, ilman vakuutusturvaa vapaa-ajallaan vammautuneilla. (Tenovuo
2010.) Ongelmia tuottaa myds vammautuneille suunnatun palvelujérjestel-
mén monimutkaisuus, silld monet tahot tuottavat vammautuneiden tarvit-
semia palveluja.

Nuoren vammautuminen muuttaa hdanen eliméansuunnitelmaansa. Nuo-
ruusikd ajoittuu 12-22 vuoden ikddn. Télloin nuori kdy lapi tarkeitd kehi-
tystehtdvid itsendistyessddn lapsuudenkodista irrottautumalla vanhemmis-
taan ja heiddn tarjoamasta turvasta kohti itsendisyyttadn. Kadntymalld ka-
vereiden, vertaisten puoleen nuori irrottautuu perheestd osaksi yhteiskun-
taa. Vertaisuus on nuorelle tirkedd myos oman identiteetin, kehollisuuden
ja sosiaalisten suhteiden rakentamisen kannalta. Nuoruusidssd kisitys
omasta kehosta ja seksuaalisuudesta muotoutuu osaksi minuutta. Nuoruu-
den padmadrand on autonomia ja padtosten teko oman tulevaisuuden suh-
teen. (Aalberg & Siimes 2007). Naihin kehitystapahtumiin vammautumi-
nen vaikuttaa merkittavasti, kun nuoren ruumiinkuva, toimintakyky ja au-
tonomia muuttuvat.

Vammautuneen nuoren kehitystavoitteiden onnistumista voidaan tukea
oikea-aikaisilla ja eldmanvaiheen mukaisilla palveluilla. Siitd, millainen tu-
kien ja palvelujen kokonaisuus ja milld ajoituksella tukee vammautunutta
nuorta ja hdnen perhettddn parhaiten, on saatavissa vain niukasti tutkimus-
tietoa. Tietoa puuttuu erityisesti siitd, miten palvelut tukevat nuoria ns. ni-
velvaiheissa.

Ensisijaisesti nivelvaiheella tarkoitetaan siirtymistd peruskoulusta toisel-
le asteelle tai muuhun jatko-opiskeluun. Nivelvaiheen nuotit -projektissa
nakokulmaa on laajennettu koskemaan itsendistymistd lapsuuden kodista
ja siirtymda opiskelusta tyohon tai muuhun mielekkidseen tekemiseen ar-
jessa esim. kuntouttavaan tyotoimintaan, joita tarkastellaan tassa tutkimuk-
sessa. Esimerkiksi tutkimuksen kohdejoukossa tyypillisessd perusopetuk-
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sen ja toisen asteen koulutuksen nivelvaiheessa nuori joutuu asteittain sel-
kiinnyttdmain eliménsuunnitelmaansa opinnoissaan ja ammatissaan. Vas-
taavanlainen tilanne on valmentavan koulutuksen pattyessa (Holopainen
& Ojala, 2006).

Koulun ja sosiaali- ja terveyspalveluiden, mutta myds vapaa-ajan ja nuo-
risotyon palveluiden tiivis yhteisty6 on valttimatontd vammaisen lapsen ja
nuoren arjessa. Lasten vanhemmat saavat koota yhteen monien ammatti-
laisten verkoston lastensa asioissa. Monet vanhemmat pystyvit tahan, mut-
ta lapset ja nuoret voivat joutua hyvin eriarvoiseen asemaan riippuen hei-
dén vanhempiensa voimavaroista ja osaamisesta. Tilanne myos aiheuttaa
vanhemmille kohtuutonta rasitusta muutoinkin haastavassa eldméntilan-
teessa. (Lapsiasiainvaltuutettu, 2011.)

Vammautuneen nuoren tematiikka linkittyy erityiskysymyksend siten
keskusteluun siirtymien tyémarkkinoista, joka Giinther Schmidtin (2008)
johdolla on kdynnistynyt eurooppalaisessa sosiaalipoliittisen tutkimuksen
ja keskustelun kentdssd. Kysytdadn; miten sosiaaliturvajarjestelmat pystyvat
vastaamaan tyomarkkinoilla yhd useammin esiintyviin siirtymiin vapaa-
ajan, koulutuksen, tyottomyyden ja palkkatyon vuorotellessa, usein enna-
koimattomasti (ks. Schmidt 2008). Siirtymavaiheet ovat haasteellisia useim-
mille tydmarkkinatoimijoille, mutta erityisesti vammautuneille nuorille.

Edelld mainittu sosiaalipoliittinen periaatekeskustelu viritti tutkijaryhméan
kiinnostusta vammautuneiden nuorten tilanteeseen ja sen tarkastelemiseen
heiddn omasta nidkokulmastaan. Lisavirikkeend toimi se, ettd suomalainen
keskustelu siirtymien tyomarkkinoista on varsin usein kdantynyt koske-
maan nimenomaan vammaisten henkiléiden asemaa ja tukemista, mutta la-
hinnd yritysten, ennen kaikkea sosiaalisten yritysten, palveluorganisaatioi-
den, mutta ei juurikaan vammaisten henkildiden itsensa ndkokulmasta (ks.
esim. Suikkanen 2008). Tutkijaryhma haluaakin lisdtietoa erityisesti tasta.

Palvelujen kehittdmisen ndkokulmasta kiinnostuksen kohteena on erityi-
sesti palveluketjujen olemassaolo ja toimivuus nuorten kannalta. Palvelu-
ketjuajattelu on viime vuosina yleistynyt sosiaali- ja terveydenhuollossam-
me sekd taloudellisista ettd ideologisista syistd, mutta sen toimivuudesta yk-
sittdisten asiakasryhmien kohdalla on vain vihdn saatavissa tutkimustietoa.
Vammautuneiden nuorten palveluketjun tekee kiinnostavaksi sen poik-
keuksellinen monialaisuus.
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Tdama tutkimus on jatkoa Juhani Laurinkarin ja Sakari Kainulaisen
v. 2001 laatimalle selvitykselle "Mit4 liikenneonnettomuuden jilkeen?”, jos-
sa tarkastellaan liikenneonnettomuuteen joutuneiden nuorten ja lasten
vanhempien kokemuksia palvelujen toimivuudesta. Selvitys osoitti puuttei-
ta ja tietokatkoksia liikenteessd vammautuneen nuoren hoidossa ja kuntou-
tuksessa. Muutoin vammautuneet ovat vield huonommassa asemassa. Tuol-
loin ei kuitenkaan ollut vield tiedossa, miten rajusti kunnallinen toimin-
taympéristo kymmenessd vuodessa muuttuisi ja muuttuu edelleen.

Tapaturmaisesti vammautuneiden nuorten palvelujen toimivuus -tutki-
mus on suunniteltu yhteisty6ssa Nivelvaiheen Nuotit -projektin kanssa. Ni-
velvaiheen nuotit -projekti (2011-2013) on Raha-automaattiyhdistyksen
rahoittama, Tapaturmaisesti loukkaantuneiden ja vammautuneiden lasten
ja nuorten ja heidan perheidensa tukiyhdistyksen (TATU ry) hallinnoima
hanke, joka on suunnattu tapaturmaisesti nuoruusidssd vammautuneisiin
nuoriin. Projektin tavoitteena on tukea tapaturmaisesti vammautuneen
nuoren osallisuutta hénelle keskeisilld eldmén alueilla nivelvaiheen alueel-
lisen suunnittelun ja hyvien kéaytantojen levittdmisen kautta. Tutkimus pyr-
kii tuottamaan tietoa nuorten ja vanhempien kokemuksista nivelvaiheessa
nuoren vammautumisen jilkeen. TATU ry my6nsi hankkeelle tutkimus-
apurahan ja tarjosi sille substanssiasiantuntemuksensa.

1.2 Vammautuneen nuoren palvelujarjestelma ja
palveluketjut

Monissa tukimuodoissa ja palveluissa tapahtuu muutoksia nuoren tayttaes-
sd 16 vuotta. Terveydenhuollossa hoitotaho muuttuu lasten yksikoista ai-
kuisten puolelle, joissa nuoren oletetaan asioivan jo omatoimisemmin ja ot-
tavan vastuuta omasta hoitosuhteestaan. Kelan maksama alle 16-vuotiaan
vammaistuki padttyy ja tarvittaessa tilalle voi tulla 16 vuotta tdyttineen
vammaistuki. Kelan kautta on haettavissa my6s nuoren kuntoutusrahaa
16-19-vuotiaalle, jos nuoren tyokyky tai mahdollisuudet valita ammatti
ovat sairauden tai vamman vuoksi olennaisesti heikentyneet tai nuori tar-
vitsee tehostettua tyokyvynarviointia ja kuntoutusta. Nuoren kuntoutusra-
han tavoitteena on ammatillisen kuntoutumisen varmistaminen ja tyollis-
tymisen edistiminen. (THL 2012)
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Tapaturmaisesti vammautuneen nuoren kohdalla keskeisté olisi rakentaa
palvelut siten, ettd nuori saa mahdollisuuden selviytya nuoruuden kehitys-
tehtévistd. Tassd keskeinen tekija on tyd. Mielekkdin tyon mahdollistumi-
nen tukee nuoren oman arvon tuntoa ja mahdollistaa sosiaalisten suhteiden
solmimisen sekd yhteis66n kuulumisen. Vammautuminen voi aiheuttaa
my0s tyokyvyttomyyden, jolloin tirkead on lahiyhteison tuki, riittdvd avun-
saanti paivittdisiin toimintoihin sekd liikkumisen mahdollistavat kuljetus-
palvelut ja esteeton ymparist6. Elamassé tulee olla kodista ulospdin suun-
tautuvia asioita esimerkiksi harrastusten tai sosiaalisten suhteiden kautta.
(Selkdydinvamma: Kéypé hoito suositus 2006).

Suomalaisen sosiaalioikeudellisen jarjestelmén tavoitteena on turvata
kaikille kansalaisille hyvatasoiset, kattavat ja tasa-arvoiset sosiaali- ja ter-
veydenhuollon palvelut erilaisissa eliménkaaren riskitilanteissa ja varmis-
taa edellytykset my0s sosiaalisesti kestavadn elamaédn. Kansalaisilla on usein
lakiin perustuva subjektiivinen oikeus, palvelujérjestelmén padsaantoisesti
verovaroin kustannettuihin palveluihin, neuvontaan, rahalliseen tukeen ja
palveluetuuksiin. Palveluiden jérjestiminen ja tuottamiseen liittyvat haas-
teet ovat kuitenkin lukuisia ja ne puhututtavat kunnissa ja laajemmin yh-
teiskunnassa suunnittelijoita ja padttdjid ja palvelujen kayttdjia. Suunnitte-
lun ja paitoksenteon nidkokulmasta puhuttavat erityisesti toiminnan kus-
tannukset, mutta myos asiakkaiden nidkokulma on noussut yhé tarkedm-
miksi sekd palvelulainsadddnndssé ettd palvelujen toimeenpanossa. (Kes-
kiméki 2005, Raunio 2008).

Palvelujen tuottamisvastuu on ollut kunnilla ja kuntayhtymilld, mutta
1990-luvulta ldhtien yksityisen sektorin, yritysten ja jdrjestdjen rooli on
vahvistunut. Lakisditeisen palveluketjun muodostavat pelastustoiminta,
sairaankuljetus, ensihoito, poliisitoiminta, terveydenhuolto, vakuutuslai-
tokset, kuntoutuspalvelujen tuottajat, pdivahoito sekd koulu- ja sosiaalitoi-
mi. (Kainulainen & Laurinkari 2001.) Vammaisten henkiléiden asema on
pyritty turvaamaan sekd yleisin lakinormein ettd erityislaeilla.

Vammaisille henkiloéille tarjotaan samat palvelut kuin muillekin, mutta
mikali heiddn tarpeensa eivdt hoidu tdlld tavoin tarjontaa tdydennetéddn eri-
tyispalveluilla. Palveluketjuajattelun tarkoituksena on nivoa palvelut, tutki-
mus, hoito ja kuntoutus yhtenéiseksi ja oikea-aikaisesti toimivaksi ketjuksi.
Erityisesti vammautuneiden nuorten tarvitseman tuen toteutuminen riip-
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puu pitkalti palveluketjujen toimivuudesta, silld tarve on usein muita kan-
salaisia suurempi ja my9s tarvittava palveluvalikoima laajempi seké raken-
teeltaan monimutkaisempi. Nuori voi myos itsendistyessddn olla riippuvai-
nen vanhemmistaan, jolloin tietylld tapaa myos vanhemmat ovat palvelu-
ketjujen asiakkaita.

Yleisessd tiedossa on, ettd kuntoutuspalvelujen kuten myos joidenkin
muidenkin sosiaali- ja terveyspalvelujen saatavuudessa, muussa laadussa ja
siten asiakkaiden tasapuolisessa kohtelussa on merkittavid kuntakohtaisia
eroja. Monimutkaisuutta aiheutuu my6s kuntasektorin jatkuvista hallinnol-
lisista muutoksista; esim. vuonna 2008 sairaanhoitopiirit vastuutettiin dkil-
listen aivoverenkiertohdirio- ja aivovammapotilaiden kuntoutuksesta.

Kuntoutuksen asiakkaan asuinpaikka, ikd ja vamman vaikeusaste vaikut-
tavat kuntoutuspalvelun saatavuuteen. (Duodecim 2011.) Suuret aluekes-
kukset, moniammatillisine palveluineen niyttavit olevan muihin kuntiin
ndhden etulyontiasemassa kuntoutuspalvelujen asiakasldhtoisess ja talou-
dellisesti tehokkaassa ketjuttamisessa. Suurilla kunnilla on parhaat edelly-
tykset tuottaa ja tarjota asiakaskunnittain oikea-aikaiset ja korkealaatuiset
kuntoutuspalvelut.

1990-luvulta ldhtien on niin poliittis-ideologisista kuin kuntataloudelli-
sistakin syistd uudistettu palvelujen tuottamistapoja; kuntien ja kuntayhty-
mien autonomiaa on vahvistettu ja kuntiin on luotu yksityiset palvelumark-
kinat. Ne toimivat ndenndismarkkinoiden periaatteella, silld kunta paattaa
edelleen kuka tuottaa, mitd ja milld hinnalla palvelu tarjotaan asiakkaalle ja
valvoo palvelujen laatua (ndenndismarkkinoista palvelutuotannossa ks. esi-
merkiksi Tenhunen 2004).

Uusilla tuottamistavoilla on pyritty lisddmadn julkisten palveluiden
markkinoiden kaltaisuutta, kustannustehokkuutta, kilpailua tuottajien va-
lilla palvelujen hinnan ja laadun saételemiseksi ja parantamaan palvelujen
kayttdjien valinnan vapautta, joita aiempaa korostetummin tarkastellaan
asiakkaina, ei palvelujen tai sosiaalisen huollon kohteina tai kuntayhteisoén
poliittisina kansalaisina (kuntalaisen roolista esim. Lillrank 2008).

Asiakkaan asemasta sdddetddn sosiaalihuollon asiakaslaissa, jossa edelly-
tetddn mm. palvelusuunnitelmia ja asiakkaiden mahdollisuutta osallistua
niiden laadintaan. Nuorelle on sosiaalihuollon asiakaslain mukaan sosiaali-
huoltoa toteutettaessa laadittava palvelu-, hoito-, kuntoutus- tai muu vastaa-
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va suunnitelma, jollei kyseessd ole tilapdinen neuvonta ja ohjaus tai jollei
suunnitelman laatiminen ole muutoin ilmeisen tarpeetonta. (Sosiaaliportti.)

Palvelusuunnitelma on asiakkaan ja sosiaalihuollon vilinen toiminta-
suunnitelma, joka ei ole viranomaisen tekema hallintopditos, mutta joka si-
too kuntaa ja josta ei voi poiketa ilman perusteltua syytd. Sindnsé palvelu-
suunnitelma ei ole allekirjoitettunakaan juridisesti sitova. Palvelusuunnitel-
maan kirjatut palvelut ja tukitoimet velvoittavat kuntaa myontdmaén pal-
velut asiakkaalle ellei ole perusteltua syytd menetelld toisin. Perusteltu syy
voi olla esimerkiksi asiakkaan avun tarpeen muuttuminen palvelusuunni-
telman teon jalkeen (Sosiaaliportti.)

Viime vuosina palvelutarjontaa ja palveluketjuajattelua on pyritty tehos-
tamaan my0s kuntarakenteen uudistuksilla (Paras-hanke ja Kataisen halli-
tuksen (2011) kdynnistama kuntauudistus). Uudistuksilla on pyritty lahin-
nd saamaan mittakaavaetuja palveluiden tuotantoon ja irrottamaan palve-
lujen tarjonta osin vanhentuneista kuntien hallinnollisista maantieteellisis-

ta rajoitteista.

N KOKO VAESTO =
Kuntoutusta | Peruskoulussa TYOSSA KAYVAT Tye- | Tyol )
tarvitsevat | tai ammattioppi- Vajaa- Lypmjitss | |- Vaikea- Sota-
lapset laitoksessa Kaikki | Oirei- | Vajaa- kuntoiset | Matja tapaturm. | vammai-set | invalidit
vauvaidstd | opiskelevat: levat |kuntoiset | tyon- YO [ fami'a jarintama-
kouluikdan | vamman tai hakijat kyvytts- taamrt"am- veteraanit
myys- ut. alle |yli
\I;‘:ll:::(';isgi?yisté iascilffjtasoi2] tascls uhan- sairas- 65v. |65 V.
tukea tarvitsevat alaiset funeet
1) N\ | |
T = =
Erityis-) Erityis- Jyo Kelan Kelan Tyo- delike- | | ; 2Paturma- Sota:
Leutlyola)- opetus paikkojen || “oCC H o hallinnon ;(I'yoelake ja liikenne- Kelan inva-
toiminta ja TYKY- varainen kuq_ntoisten amma- untoutus vakuutus- vaikea- lidien ja
kokonais- toiminta, ST tillinen - lakien vammais- rintama-
Lasten- P laékin- amma- « tydelike- P S tan
Klinikat || kuntoutus ||tydterveys4 | oy oo fillinen | | kuntoutus | [ * XA mukainen ten vete-
huolto ia kuntoutus | |+ tyévoima| aitokse kuntoutus laakin- raanien
Erityis- || Erityisoppi- | | * terveys- amJTn . ToTmistot nillinen ||| kuntoutus|
pkl:t laitosten keskus fillinen - tapaturma- | | kuntoutus
Erityis- Kkuntoutus * tyo- kuntoutus Tyo- ja liikenne- N Valtio-
kasvatus terveys- (= voiman vakuutus- konttori
ladkari palvelu- laitokset
eskuksey) - = v
KOULUTUKSEEN LITTYVA KUNTOUTUS TERVEYDENHUOLLON JA SOSIAALITOIMEN KUNTOUTUSPALVELUT
. . . . I b tyo_]a imi
oppilaan ohjaus ja tuki « perusterveydenhuollon | =y
* koulukuraattori kuntoutus Ralvelly 5 t CEL
+ koulupsykologi + erikoissairaanhoidon - I]a iy
» terveydenhoitaja kuntoutus sosiaalipalvelut
« erityisopettaja
alle kouluikéisten lasten kotihoidon tukipalvelut, kehity |
—
—| PARASIALLINEN VASTUU KUNTOUTUKSESTA KOTIKUNNALLA. 1 ASIAKASYHTEISTYORYHMAT, J

Lahde: Jarvikoski, STM:n monisteita 98:24, muokannut Eeva Leino 2005

Kuva 1. Suomalainen kuntoutusjdrjestelmd
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Palveluketjuilla pyritddn integroimaan yleiset ja erityiset sosiaalipalvelut
ja terveydenhuollon perus- sekd erityishuollon palvelut, joiden tuotanto on
ammatillisesti eriytynyttd asiakkaan kannalta integroiduiksi ja toimiviksi
kokonaisuuksiksi. Kuntoutuksessa ketjut muodostuvat eriytyneista tutki-
muksen, hoidon, kuntoutuksen ja avohuollon elementeistd, joiden integ-
raatio on Suomessa perinteisesti ollut hyvin haasteellista jo pelkéstdaan kun-
toutuksen sisdllollisestd moninaisuudesta johtuen (Launiainen & Sipari
2011).

Nuorten kuntoutuksen ja palvelujdrjestelmin tulisi sulautua nuoren ela-
médn ja toimintaymparistoihinsd (Launiainen & Sipari 2011). Arvion
(2012) ym. mukaan nuori tarvitsee itsendistymisensa tueksi hoito- ja kun-
toutussuunnitelman, jossa on otettu pitkdjanteisesti huomioon nuoren ter-
veysriskit ja vaara syrjaytya. (ks. myos Aivovammat/Selkdydinvamma: Kay-
pé hoito -suositus)

Kuntoutuspalvelujen oikea-aikaistamisella ja toimivien palveluketjujen
avulla syrjaytymisen riskid voidaan merkittévasti alentaa. Télla on hyvin-
vointia lisddvd merkitys kuntoutuspalvelujen kayttdjille ja potentiaalisille
asiakkaille: vammaisuusaste vahenee ja tyo- ja toimintakyky kohentuvat.
Kuntoutuksen ajoituksella ja palvelujirjestelmin laatutyolld voidaan va-
hentdd terveydenhuollon hoitopiivié ja pysyvén laitoshoidon tarvetta noin
30 prosenttia nykyisestd. (Ks. esim. Suomalainen lddkiriseura Duodecim
29.10.2008.) Tutkimuksen mukaan nykyisellaén palvelujdrjestelma ei pysty
vastaamaan vammaisten nuorten kohdalla hyvdn hoidon, kuntoutuksen ja
itsendisen eldmin tarpeisiin.

Vuonna 2011 voimaan astunut uusi terveydenhuoltolaki vahvistaa 1da-
kinnallisen kuntoutuksen asemaa ja vastuuttaa julkisen terveydenhuollon
yksikot huolehtimaan kuntoutuksen ylimmasté asiantuntemuksesta ja kun-
toutuksen saatavuudesta ajoissa. Laki velvoittaa yksikoita myos laatimaan
mm. hoito-, kuntoutus- ja palvelusuunnitelmat. Palvelujen koordinoimisen
tehostamiseksi palvelusuunnitelmat tulisi laatia hyvissé ajoin. Tamé on tar-
kedd etenkin ajatellen nuorten selviytymista haasteellisista nivelvaiheista.

(http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2010/20101326)

Niamad edelld kuvatut lukuisat muutokset sosiaali- ja terveyspalvelujen
muodostamassa kokonaisuudessa, herittavit kysymyksen, millainen on
vammautuneen nuoren asema muutoksessa, miten palveluketjut toimivat
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hinen kohdallaan ja mitd kehittdmistarpeita on heiddn nikokulmastaan
havaittavissa.

1.3 Aiempia tutkimuksia

Vammautuneet nuoret suhtautuvat yleisesti myonteisesti eldmadnsd ja
omaavat vahvuuksia ja taitoja. Vammautuneiden nuorten on kuitenkin vai-
kea hallita omaa elimiénsi ja tuntea itsensd osalliseksi ianmukaisissa toi-
minnoissa, kuten sosiaalisissa tilanteissa, tydelamassa ja jopa koulutukses-
sa. Nuoren eliménkulkuun ja itsendistymispyrkimyksiin vaikuttavat yksi-
16n ominaisuudet ja lahiverkostolta saatu tuki, mutta myos palvelut. Nuo-
ren itsendistyminen edellyttdd, ettd nuoria tuetaan. (Ahponen 2008, 206.)

Palvelujdrjestelmai ei kuitenkaan vastaa nuoren tuen tarpeisiin riittavalla
tavalla. Yksittdinen oire, esimerkiksi kipu, voi hallita nuoren eldmaa ja vai-
keuttaa nuoren itsendistd selviytymistd. Pyoratuolia kéyttavit nuoret olivat
tyytyviisid saamaansa kuntoutukseen, mutta hoito- ja palvelujirjestelmén
antama tuki koettiin riittimattoméand. Nuorista joka toinen koki terveyden-
huollon asenteet itseddn kohtaan kielteisind. Vain joka kolmannella tutki-
tuista oli asiantuntijataho, johon ottaa yhteytta terveyteen liittyvissad ongel-
matilanteissa sen jalkeen, kun he olivat siirtyneet aikuispuolelle tai paatta-
neet opiskelun valtion erityiskoulussa. (Arvio ym. 2012.)

Aivovamman saaneiden nuorten aikuisten hoitopolkua ja terveydenhuol-
lon kustannuksia ovat selvittineet Beeham ym. Heiddn raportissaan tuli
esiin nivelvaiheiden ongelmat hoidon, kuntoutuksen ja tiedonkulun kehit-
tdmisessd. Vaikean aivovamman saaneilla voi olla pitkikestoisia vaikeuksia
muun muassa itsendisessd asumisessa, ty6llistymisessd, sosiaalisessa kanssa-
kaymisessd, mielekkddssd vapaa-ajanvietossa sekd liikkumisessa julkisilla
kulkuneuvoilla. Tyossa aiemmin toimineet nuoret aikuiset pyrkivit myo-
hemmin jatkamaan ty6eldimidssd, mutta vain noin 7-10 % onnistuu siind.

Vaikean aivovamman saaneet kokivat eliménlaatunsa kymmenen vuotta ta-
paturman jilkeen suhteellisen korkeaksi. Noin 70 % tutkittavista oli tyytyvii-
sid elaméddnsa. Tyytymattomyyttd heille kuitenkin aiheutti sosiaalisten kontak-
tien ja vapaa-ajantoimintojen muuttuminen tai vahyys. (Koskinen 1998).

Asiakkaan asemaa palveluketjuissa ja palvelujen koordinoinnissa on ar-
vioitu Paikalliset laatujdrjestelmdt -projektissa. Raportissa todetaan, ettd
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koordinoinnissa on selvid puutteita ja tiedonkulussa suoranaisia katkoksia.
Parannusta asiakkaan asemaan saadaan viranomaistahojen vilistd yhteis-
tyotd ja suunnittelua parantamalla seké palveluohjausta tehostamalla. (Pie-
tildinen ym. 1999, 6.)

Vammaisten ja pitkdaikaissairaiden, peruskoulunsa vuosien 1992-2006
vdlisend aikana pdittdneiden, nuorten aikuisten eldméntilannetta ja palve-
luja on selvitetty Mantykankaan koulussa, Kuopiossa vuonna 2009. Monil-
la heistd oli jo kouluaikana havaittavissa sellaisia oppimisen ja tiedon sovel-
tamisen vaikeuksia, jotka liittyvit usein aivoperiiseen vammaan. T4lloin on
tarkedd, ettd nuori itse ja hdnen perheensa saavat realistisen kdsityksen nuo-
ren jatko-opintomahdollisuuksista. Suurin osa olikin peruskoulun jalkeen
suorittanut itsendiseen elamdin ja tai ammatilliseen koulutukseen valmen-
tavia opintolinjoja. Jotkut olivat tai olivat olleet tytoiminnassa, mutta mo-
net eivit olleet minkéanlaisen ohjatun toiminnan piirissa. Tutkimuksessa
ilmeni myos tiedon puute, silld monet eivit tienneet kuntoutussuunnitel-
mistaan - oliko niité tehty vai ei. (Kiviranta ym. 2009.)

Kelan vaikeavammaisten kuntoutuksen kehittimishankkeessa (VAKE)
nousi esiin puutteita vaikeavammaisten kuntoutussuunnitelmien laatimi-
sessa. Hyvdssd kuntoutuskdytdnnossa tulisi nostaa esiin kuntoutujan siirty-
mavaiheiden tavoitteita ja laatia suunnitelma moniammatillisesti niin, ettd
kuntoutuksen tavoitteet nivoutuvat arkeen ja kuntoutujan toimintaympa-
ristoihin. (Paltamaa ym. 2011) Uuden terveydenhuoltolain mukaisesti kun-
ta vastaa potilaan lddkinnéllisen kuntoutuksen suunnittelusta siten, ettd
kuntoutus muodostaa yhdessé tarpeenmukaisen hoidon kanssa toiminnal-
lisen kokonaisuuden. Kuntoutuksen tarve, tavoitteet ja sisdlté on madritel-
tava kirjallisessa ja yksilollisesti laaditussa kuntoutussuunnitelmassa. (www.

finlex.f1)

1.4 Tutkimuksen tehtava

Tutkimuksessa selvitetddn tapaturmaisesti vammautuneiden nuorten ja
heidén vanhempiensa kokemuksia:

1) sosiaaliturvajdrjestelmastd ja

2) palvelujdrjestelmasté sekd

3) nivelvaiheen palvelujérjestelmén ja palveluketjujen toimivuudesta.
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Tutkimuksen kohderyhma koostuu 12-16-vuotiaina vuosina 2001-2005
tapaturmaisesti vammautuneista nuorista (N=15) ja heiddn vanhemmis-
taan (N=21). Tutkimuksen kohderyhmain valitut nuoret ovat syntyneet
vuosina 1985-1993. Tapaturmaisesti vammautuneen nuoren diagnoosina
on jokin seuraavista: pddn vammojen myohdisvaikutus (T90), selkiydin-
vamma (G82 para- ja tetrapareesit) ja palovamma/syopyma (T30).

Nivelvaiheen nuotit -projektissa on koottu alueelliset tydryhmit kehitta-
main nuorten nivelvaiheen palvelujirjestelméda Lapin, Varsinais-Suomen ja
Pohjois- Savon sairaanhoitopiireissi. Lapin keskussairaala, Kuopion, Turun
ja Oulun yliopistolliset sairaalat ovat valinneet nuoret potilasrekisteristdan
tutkimukseen em. diagnoosien, syntymaéaikojen ja vammautumisaikojen
perusteella sekd Invalidiliiton Kdpylan kuntoutuskeskus, Mantykankaan
koulu ja TATU ry omista rekistereistddn.
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2 Sosiaalinen toimintakyky
osana inhimillista paaomaa

yollistamishankkeiden yhteydessd on havaittu, etté itsetunto va-
littad inhimillisen pddoman kehittymistd sosiaaliseksi. Jos hen-
kilo ei usko omiin mahdollisuuksiinsa parantaa heikkoa tyoky-
kyédn, se rajoittaa my6s hdnen sosiaalista kuntoutumistaan. So-
siaalisen kuntoutumisen voisikin tissad yhteydessa ajatella tarkoittavan tyo-
suhteiden solmimisen kykyjen saavuttamista ja kuntoutumisen edistami-
sen timén padmadrin toteutumisen tukemista. Tamén kaltaista kuntoutus-
ta voidaan toteuttaa perinteisin kuntoutuksen keinoin, mutta siti on tehos-
tettava henkilokohtaisella tuella koko tyonhakuprosessin ajan. Lisdksi on
huolehdittava siité, ettd ty6té todella on tarjolla, ja varmistettava tyon oppi-
minen esimerkiksi mestari-kisalli-mallien tai tuetun ty6llistymisen avulla.
Yhteiskuntaan kiinnittymistd onkin alettu tutkimuksen kentalld tarkas-
tella levedn ja lavean sosiaalisen padoman kasitteen avulla. Vammaisten
nuorten kiinnittymisen tukeminen yhteiskuntaan, erityisesti omaan lahiyh-
teis0nsd, on nyt raportoitavan hankkeenkin tavoitteena. Vammaisten hen-
kiloiden yhteisén médrittyminen on myos kiinni siitd, kenen lahtokohdista
madritys tehdaén.
Keskeinen kysymys on, jirjestetddanko tdssd raportissa tarkasteltavat vam-
mautuneen nuoren palvelut vammaisuuden/vakuutuksen/talouden vai ih-
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misen ns. hyvédn eldmin ndkokulmasta. Nakokulma vaikuttaa oleellisesti
tehtdviin ratkaisuihin. Téhén liittyy my6s sosiaalipolitiikan arvot ja ihmis-
kasitys tehtdvien ratkaisujen ja kehittdmistoimenpiteiden taustalla. Paatok-
sid ei tehdd tyhjiossa.

Osallisuus yhteisossd on téirked ja keskeinen onnellisuuden ldhde (Hyyp-
pa 2010). Tyoelamddn integroitumisen nakokulmasta sosiaalisella pda-
omalla voitaisiin tarkoittaa niiden sosiaalisten suhteiden muodostamista,
jotka ovat tyohon integroitumisen edellytyksend. Sosiaalinen pddoma ei ole
identtinen vanhan sosiaalisen toimintakyvyn kasitteen kanssa.

Yksilolahtoiseen yhteiskuntapolitiikkaan kuuluu ajatus tyollistymisesté
tavaranvaihdon kaltaisena kysynnén ja tarjonnan kohtaamisena. Ty6voi-
matavaralla on kuitenkin erityisasema erilaisten markkinoilla vaihdetta-
vien tuotteiden joukossa. Heikki Silvennoinen (2003, 66) on hahmottanut
sijoittumisen tyomarkkinoille (kuntoutumisprosessi) nelivaiheiseksi pro-
sessiksi, jonka ensimmadisessd vaiheessa hankitaan markkinoilla tarvittava
inhimillinen pddoma tai palautetaan menetetty tyokyky kuntoutuksella.
Toisessa vaiheessa tavaraa aletaan myydd markkinoilla eli haetaan tyopaik-
kaa ja markkinoidaan pddomaa, kolmannessa vaiheessa kohdataan ty6voi-
man ostaja, joka vakuutetaan eri tavoin tavaran laadusta ja sen uskotuista
kayttokelpoisista puolista ja lopulta neljannessé vaiheessa tyonantaja arvot-
taa oman kisityksend pohjalta tarjottavaa tavaraa suhteuttamalla omia vai-
kutelmiaan sekd tyotehtdvadn ettd muihin hakijan kanssa kilpaileviin haki-
joihin.

Esimerkiksi kuntouttavasta tyotoiminnasta saadut kokemukset osoitta-
vat, ettd nimenomaan toiminta aidoissa tydympéristoissa edeltda sosiaalis-
ten valmiuksien, inhimillisen ettd sosiaalisen pddoman muodostumista
(Sarkeld 2003). Toiminta siis edeltda kykyjen muodostumista. Tyottomana
ketddn ei voida kuntouttaa tyohon vain aktivointisuunnitelmia laatimalla
tai kehittdmalld sosiaalisia kykyja esimerkiksi tydvoimakoulutuksessa irral-
laan tyomarkkinoiden sosiaalisista suhteista. Niiden luominen puolestaan
ei onnistu pelkéstdadan yksilon omien kykyjen varassa. Tyosuhteiden solmi-
minen edellyttdd sellaisia sosiaalisia pddomia, joita etenkdin vajaakuntoisil-
la, jotka koskaan eivit ole tyollistyneet, ei ole.

Sosiaalinen padoma tdssé ei tarkoita myoskddn ns. vertaistukea, joita sa-
massa tilanteessa olevat voivat tarjota. Tallainen tuki voi olla tarkeda itse-
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tunnon ja sosiaalisiin suhteisiin integroitumisen kannalta, mutta ei riitd
tyomarkkinoille integroitumiseksi, koska tydsuhteiden solmiminen edellyt-
tad nykyisellddn ammattimaista tyohakua ja kilpailua tydomarkkinoilla.

Onkin tarkedd, ettd vajaakuntoiset saavat henkilokohtaista tukea kuntou-
tumisessaan ja tyollistymisen edellyttimén sosiaalisen padoman muodos-
tamisessa tyonhakuprosessin eri vaiheissa niiden vaatimuksiin erikoistu-
neilta ty6voimapolitiikan asiantuntijoilta. Toimintamahdollisuuksien syn-
tyminen on vuorovaikutteista, ei tyovoimatavaran mekaanista ostoa ja
myyntid. Kuntoutujan rasitteena on usein heikko imago tyon tarjoajien sil-
missi, vaikka inhimillistd paddomaa olisikin tyostd selviytymiseen. Tarkein-
td on, ettd tydnhakemisen ja tyollistymisen monivaiheisissa prosesseissa
ovat mukana kaikki ne tahot, joihin vammaiset tydnhakijat itse ja muut tyo-
markkinaosapuolet luottavat.

Vajaakuntoisen on vaikeaa kuntoutua sosiaaliseksi, ts. tyosuhteeseen, ell-
eivat muut tydomarkkinaosapuolet sitéd heille salli. Ilman tydmarkkinaosa-
puolten paikallisen tason yhteisty6td mahdollisuudet vajaakuntoisten tyol-
lisyyteen menetetdan nykyisessd yhteiskunnallisessa tilanteessa. Sosiaalisen
kuntoutuksen ala jadkin epaselviksi, mikali sosiaalinen tulkitaan teollisen
yhteiskunnan tuotantosuhteista kisin. Talloinhén tyollistiminen olisi l4-
hinni tyonvilitystd ja ammatinvalintaa (ammatinvalinnan ohjausta) ja in-
himillisen padoman kehittdmistd; tydsuhteet syntyisivat ikdan kuin itses-
tadn, kun tyonhakija ja tyonantaja saadaan kohtaamaan toisensa.

Kuntoutuksen alueellisen kokonaisuuden kehittiminen tai koordinointi
ei Pulkin (2012) mukaan ole ollut minkaan tahon vastuulla. Paikallisella ta-
solla on em. varauksin puhuttu kuntoutusjarjestelmasta. Uusien kiinteiden
jarjestelmien rakentamiseen pitdisi suhtautua kriittisesti ja ottaa todesta
kaikkialta vastaantuleva verkostomainen toiminta. Jarjestelma viittaa so-
siaalihuollon ja hyvinvointipalvelujen alueella yleensd olemassa olevaan
palvelukoneistoon ja verkostoituminen tarkoittaa lahinna timén jdrjestel-
mén toiminnan rationalisoimista. Olisi syytd mieluummin puhua vajaakun-
toisten ongelmiin erikoistuvasta verkostosta. Yhteiskunnallisen ongelman
kietoutuessa yksilotason kysymyksiin tarvitaan uusia yhteisollisia toimin-
tamalleja, ei vain perinteistd viranomaisyhteistyota.

Tyovoimapula (muutokset tydvoiman kysynnissé), kuten yksilokeskei-
sen mallin mukaan olemme valmiita ajattelemaan, ei hoida vajaakuntoisten
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tyohon sijoittumisen ongelmia automaattisesti, niin kuin ei mydskaén tyo-
voiman tarjonnan laadun (tyonhakijan kvalifikaatiot ja tyokyvyn kehitta-
minen) nostaminen. Tarvitaan tydomarkkinatahojen yhteistd tahtoa ratkais-
ta vajaatyollisyyden ongelma.

2.1 Sosiaaliset oikeudet ja autonomia

Arvomme ja ihmiskuvamme nékyvit selkedsti suhteessamme erilaisuuteen,
erityisesti vammaisiin henkil6ihin. Syrjaytyminen ja huono-osaisuus kuu-
luvat Suomessa erityisesti monen vammaisen ihmisen eldméén. Keskeisiksi
tdssd nousevat asumisen ongelmat, yksindisyys, erilaisuuden kokeminen ja
marginaalisuus tydomarkkinoilla kasvuvuosien ongelmien lisdksi.

Vammaisten henkildiden muuta vdest6a suurempi osuus huono-osaisuu-
dessa ja marginaalisempi asema tydeldméssia on perua 1990-luvun lamaa
edeltdvaltd ajalta. Heidén eldménsd on usein taloudellisesti vihintadnkin
niukkaa. Yhteiskuntapolitiikan kannalta ty6elaman kysymysten merkitys
on viime aikoina vihdoinkin kasvamassa vammaisten henkiléiden kohdal-
la, koska vajaakuntoisten tyoelimdn integraatiota halutaan vahvistaa kai-
kissa Euroopan Unionin jisenmaissa.

Kasvuvuosien kielteisten elimédnkokemuksien yhteys myohempiin huo-
no-osaisuuden kokemuksiin kertoo vammaisten henkil6iden syrjaytymisen
rekursiivisuudesta, ongelmien rakentumista aiempien ongelmien jatkoksi.

Vammaisten henkildiden sosiaaliset oikeudet ja autonomia riippuvat
suuresti kunnasta ja sen paattdjien arvostuksista (kuntien sosiaalipolitiik-
ka). Viime vuosien sosiaaliturvan leikkaukset merkitsevit erityisesti margi-
naaliryhmien ja sitd my6td vammaisten ihmisten tuen vihenemista.

Vaikka viesto onkin keskimdédrin vaurastunut huomattavasti Suomessa
viime vuosina, ja kansallisvarallisuus ndin merkittavasti lisaantynyt talou-
dellinen tulos jakautuu entistd epétasaisemmin. Myos sosiaalisten oikeuk-
sien yhd vahvempi kytkeytyminen palkkaty6hon on selvd uhkatekija vam-
maisille henkiloille. Heiddn asemansa on tydmarkkinoilla usein edelleen-
kin hyvin heikko. Palkkaty6 on kuitenkin voimavara niille muutamille, jot-
ka ovat integroituneet tydmarkkinoille.

Vammaisten henkildiden sosiaalisen tuen tarpeisiin liittyy monia erityis-
kysymyksid. Kyseessd on epdyhtendinen, poikkeuksellinenkin vdestoryh-
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md, joka on monin tavoin riippuvainen kanssaihmisten ja yhteiskunnan ja
sen palvelujdrjestelmidn tuesta. Vdestoryhméana vammaiset ihmiset muo-
dostavat varsin heterogeenisen ryhmaén erityyppisen tuen kayttéjina ja tar-
vitsijoina. Esimerkiksi eriasteisesti vammaisten henkildiden tuen tarpeet
vaihtelevat huomattavasti sekd méaraltadn ettd sisalloltaan.

Kiinnostavaa onkin, miten sosiaalinen tuki vaikuttaa vammaisten henki-
16iden toimimiseen yhteiskunnan eri toimintasektoreilla ja miten tuen tar-
ve linkittyy yhteen esimerkiksi ajankohtaisissa sosiaaliturvan ja tydmark-
kinaintegraation suhteen muutoksissa. Kysymys kuuluu, miten riittéva tuki
turvataan tyokeskeisessd vammaispolitiikassa ja miten tukea tulisi sisallol-
tadn kehittaa.

Autonomisuus merkitsee sitd, ettd yksilon omat tunteet, tarpeet ja ta-
voitteet ohjaavat hdnen toimintaansa. Yksilo kokee voivansa tehdé valin-
toja sekd ymparistonsd turvalliseksi ja olemassaolonsa siiné hallittavaksi.
Autonomisen yksilon keskeisid kokemuksia ovat valinnanvapaus, vastuul-
lisuus, tahdonalaisuus ja tavoitteellisuus. Itsemadraaminen merkitsee til-
16in yksilon kykyé ja mahdollisuutta méaaratd omista teoistaan ja toimin-
nastaan sekd paattdd omasta ajankdytostdan. Olennaista on mahdollisuus
tehdé henkilokohtaisia ratkaisuja itsed koskevissa asioissa ja ilmaista niis-
s oma tahto.

Henkilokohtainen autonomia on kompleksinen ilmi6. Se on méaritelty
eri tavoin painottaen sitéd joko arvona tai autonomisena, itsendisend kayt-
tdytymisend ja toimintana. Se voidaan nidhdé ulkoisista pakoista vapaana
toimintana samoin kuin toimintana, jota yksilon terveydentilan ja toimin-
takyvyn puutteet rajoittavat mahdollisimman vdhdn. Vammaisen henkilon
itsendistd selviytymistd voivat rajoittaa toimintakyvyn puutteet ja sairaudet.
Ne asettavat reunaehtoja yksilon valinnan mahdollisuuksille ja oman toi-

mintansa tavoitteille sekd omien toimintasuunnitelmien toteutumiselle.

2.2 Vammaisten henkiloiden tuen tarve ja sen
suunnittelun sosiaalipoliittiset lahtokohdat
Saksalaistutkijat Leisering ja Leibfried (1999) ovat tietoyhteiskunnan so-
siaalipolitiikkaa hahmotellessaan nostaneet keskeisiksi haasteiksi nelja uu-
distamisen padsuuntaa, joilla on erityisen relevanssi vammaisten henkil6i-
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den tukea suunniteltaessa. Tutkijoiden mukaan nykyajan haasteisiin vastaa-
maan pyrkiva sosiaalipolitiikka kohtaa nelja haastetta:

1. Vdestoryhmii kategorisoiva politiikka on kykenemiton kohtaamaan nii-
den eriytyvid tarpeita ja ottamaan huomioon niiden omia tulkintoja eld-
mastadn. Sosiaalipolitiikka on eriytettidvd kohderyhmittdin ja elaméantilan-
teittain.

2. Sosiaalipolitiikan tulisi kohdella asiakkaitaan toimintakykyisina ja tarjota
toimintamahdollisuuksia kompensaatioiden (koyhyyden) sijasta.

3. Sosiaalipolitiikkaa, sosiaalisiin ongelmiin (ty6ttomyys, tydeliman ongel-
mat, toimeentulo-ongelmat) puuttumista, tulisi harjoittaa "verkostomai-
sesti’, koordinoimalla yhteen monialaisia toimenpiteitd vaativia ongelma-
tilanteita.

4. Sosiaalipolitiikkaa tulisi kehittda refleksiiviseen suuntaan, mika tarkoittaa
tiettyihin kohderyhmiin suuntautuvien toimenpiteiden ja niiden ldhto-
kohtien jatkuvaa arviointia.

Néiden nédkokohtien vakavasti ottaminen merKkitsisi samalla siirtymaa
vammaisuuden nakemiseen siten, ettd vamman aiheuttamia haittoja arvioi-
daan aiempaa enemmin sosiaalisena ongelmana sen sijaan, ettd niitd pide-
tddn vammaisen henkilon henkilokohtaisena tragediana.

Vammaisuuden nakeminen haittana ja sen seurausten tulkinta sosiaali-
sen ongelmana laajentaa tukipolitiikkaa sosiaalisen kuntoutuksen suun-
taan. Sosiaalinen kuntoutus kisitetasolla on vakiintunut kuntoutuksen
muoto, mutta konkreettiselta sisalloltddn on vasta muotoutumassa tietoyh-
teiskunnan tarpeisiin.

Kuntoutuksen erityisend haasteena tulee edelleen olemaan ikadntyva tyo-
voima, pitkdaikaistyottomit, syrjaytymisvaarassa olevat nuoret, kaiken
ikdiset vaikeavammaiset henkil6t ja vanhusvéesto. Ndiden viestoryhmien
osuus ei pienene ldhivuosina. Oikein kohdennettuna ja tuloksellisilla me-
netelmilléd toteutettuna kuntoutus lisdd ihmisen eldménlaatua ja myos sdds-
tdd muiden palvelujen ja sosiaaliturvan kustannuksia. (Laurinkari 2008)
Tuloksellisen kuntoutusprosessin saavuttaminen edellyttdd kuntoutujan
nostamista keskioon ja hianen kokonaistilanteensa ymmartamistd. Tarvi-
taan my0s organisaatiorajat ylittivaa, moniammatillista yhteisty6td, laadu-
kasta viestintda sekd pitkdaikaista, suunnitelmallista ohjantaa ja tukea. (Pal-
tamaa ym. 2011)
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Valtiota on tarvittu asettamaan tavoitteita sosiaalipolitiikalle ja vastaa-
maan viimekddessd kansalaisten perusturvasta, vaikka tavoitteet tulisikin
suunnata aiemmasta poiketen, osaltaan hyvinvointivaltiota kohtaan suun-
nattuun kritiikkiin vastaten ja sen viittamat osittain hyviaksyen. Uutena
painotuksena on esimerkiksi sosiaalisten riskien katsominen pitkittdis-
suunnassa ja sosiaalipolitiikan voimakas painottaminen sosiaalisten riskien
ennakointiin — nimakin ovat tekijoitd, jotka johtavat ajatuksemme kuntou-
tukseen ja sen ldhtokohtiin ja tavoitteisiin.

Hyvinvointivaltiokriittinen aikalaiskeskustelu koskettaa Suomea ja sen
kuntoutusjdrjestelmédd laheisesti senkin vuoksi, ettd Suomessa sosiaalista
turvallisuutta ja riskien hallintaa on tuotettu valtion ja kuntien toimesta.
Tédtd on perusteltu korostamalla tasa-arvo- ja oikeudenmukaisuusnikokoh-
tia; valtiota on tarvittu tuottamaan tukea, toimintamahdollisuuksia ja kom-
pensaatiota niille, joiden vajaakuntoisuus estdd hankkimasta sitd omin tai
perheen avuin tai ostamaan sitd markkinoilta tai saamasta sitd altruistisesti
toimivilta lahimmaisilta.

Oikeudenmukaisuuden ndkokulma liittyy hyvinvointipolitiikan perus-
kysymykseen siitd, miten solidariteetti kansalaisten kesken muodostuu ja
minkd varassa se lepdi. Eurooppalaisille hyvinvointivaltioille on ollut omi-
naista, niiden eroista huolimatta, etté solidariteetti on kollektiivinen. Meil-
14 vastuuta on kannettu institutionaalisesti esimerkiksi verotuksen ja vero-
luonteisten pakollisten panostusten kautta, ei vapaaehtoisuuteen ja markki-
nakysyntdan tukeutuen.

Esping-Andersen ym. (2002) korostavat rawlsilaisen oikeudenmukaisuu-
den merkitysté solidariteetin muotona; heikoista on pidettiva huolta, koska
kuka tahansa voi paitya heikoksi. Vaikka riskit kasaantuvatkin esimerkiksi vé-
hén koulutetuille ja yksinhuoltajille, kaikki voivat joutua marginaaliin. Téméan
vuoksihan on rationaalista luoda kollektiivisia sosiaaliturva- ja palvelujérjes-
telmid. Ne ovat pitkdssd juoksussa edullisempia kuin yksityinen, omaehtoinen
riskienhallinta. Kuntoutuksen kannalta keskeisten sosiaalisten riskien enna-
koimattomuus puoltaa kollektiivisia jirjestelyjd ja vahvaa julkista valiintuloa.

Hyvinvointi sosiaalisena investointina viittaa katsantokantaan, jonka
mukaan hyvin toimivat markkinat yhteiskunnassa edellyttavit investointe-
ja hyvinvointiin. Sosiaalipolitiikka on markkinoita tukeva, ei niitd kuormit-
tava instituutio.
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3 Vammainen nuori -
syrjaytymisvaarasta
itsenaiseksi toimijaksi

3.1 Syrjaytyminen ja syrjaytymisen muotojen

eri tasot
Erityistd tukea tarvitsevan nuoren kohdalla kysymys on keskeisesti siité,
miten luoda mahdollisuudet mielekkddseen elimdin ja ehkiistd syrjdyty-
minen tilanteessa, jossa kiinnittyminen perinteiseen tyoyhteiskuntaan on
vaikeaa. Kysymys on laadun ja sisdllon saamisesta elimaén arvona sindnsa.

Makrotason ongelmat ovat nuoren syrjaytymisen kannalta olennaisia.
Talouden rakenteesta johtuva rakenteellinen ty6ttomyys, politiikasta johtu-
va kansalais- ja poliittisten oikeuksien seka taloudellis-sosiaalis-sivistyksel-
listen oikeuksien heikkous (mm. sosiaaliturvan puute), yhteisojen ja jérjes-
tojen heikosta toiminnasta johtuva irrallisuus/integroitumattomuus seka
kulttuurista johtuva arvojen kovuus kuuluvat syrjaytymisen makrotasolla
esiintyviin ilmi6ihin.

Makrorakenteen tilanne luo edellytykset ihmisen osallisuudelle (inclusi-
on) talouseldmaissa tyohon, politiikassa edunvalvontaan ja yhteisisti asiois-
ta padttaimiseen (lainsdddantd), yhteisoissd ja jarjestoissd liityntddn sekd
kulttuurissa harrastuksiin ja koulutukseen.

Osallisuus (inclusio) ko. jarjestelmiin luo mahdollisuudet resurssien saa-
miselle tarpeiden tyydytystd varten. Kuviossa 1. esitetdan yksinkertaistetus-
ti tasojen viliset suhteet.
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HYVINVOINTIA JA SYRJAYTYMISTA
INTEGRAATIOTA EDISTAVATTAI
EDISTAVAT TEKIJAT ILMENTAVAT TEKUJAT

VAESTOLLISET TEKIJAT JA KOTITALOUDEN RAKENNE

- ikd, sukupuoli ja siviilisaaty
- huoltajuus ja huollettavat
- kansalaisuus ja uskonto jne.

TERVEYS
- ty®- ja toimintakykyisyys — sairaus, vamma ja tyokyvyttomyys
- hoito- ja kuntoutus - hoidosta syrjaytyminen

ELAMANKAARI JA -KULKU

myodnteiset eldmantapahtumat eldman - kielteiset elamantapahtumat eldman eri
eri vaiheissa vaiheissa

KOULUTUS JA YHTEISKUNNALLINEN ASEMA

- hyva perus- ja ammattikoulutus - heikko koulutustaso
- hyva ammatti ja arvoasema — ei ammattia tai heikko ammatti- ja
arvoasema

SOSIAALISET SUHTEET

- koti ja perhe - kodittomuus, irrallisuus
- ystdvyys- ja naapuriverkosto - yksindisyys
- sosiaalinen tukiverkosto - laitoshoitoon joutuminen

ASUMINEN JA ALUEELLISUUS

- keskusalueet — syrjdinen asuminen, kehno asunto
- laadukas asuminen — asunnon pienuus ja heikko taso
- asunnottomuus

TALOUS JA TYOELAMA SEKA SOSIAALITURVA

- tyopaikka - tyodttdmyys tai vajaatyollisyys
— riittdvat tulot — vajeet tuloissa, ylivelkaisuus
- riittdva sosiaaliturva - heikko sosiaaliturva

POLITIIKKA (VALTAELAMA)

- osallistuminen - osallistumattomuus
- edunvalvonta (jarjestot) - ei edunvalvontaa, ei jarjestoja

KULTTUURI JA HARRASTUKSET (VAPAA-AIKA)

- arvojen ja normien sisdistaminen — arvojen ja normien sisaistamattomyys
- sopeutuneisuus - sopeutumattomuus, rikokset, vankilaan
- myonteiset, kehittavat harrastukset joutuminen

- harrastusten puute, vieraantuneisuus

Kuvio 1. Syrjdytymisen muodot ja prosessin osatekijcit
(Léhde: Laurinkari & Niemeld 1999,4; Laurinkari 2004, 12.)
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Tiedollisten ja taidollisten valmiuksien merkitys korostuu nykyaikaisessa
tietoyhteiskunnassa, jossa mentaalinen suorituskyky korostuu. Nuorta on
mahdollista tukea oman eldménsa sisdisessé ja ulkoisessa hallinnassa ja ter-
veen itsetunnon rakentamisessa. Tasséd perheelld on keskeinen asema. Har-
jaantumisen yhteydessa saavutetut onnistumisen ja hyviksytyksi kokemi-
sen tunteet ovat keskeisid kasvutekijoita.

Nuoren ongelmana on usein myds sosiaalisten verkkojen ohuus ja koettu
yksiniisyys, varsinkin ilman perhettd. Jos kyseessd on monivammainen
nuori henkild, niin jo syntymistdan vammaisilla nuorilla ei ole niinkdin
kyse syrjdytymisestd vaan ennemminkin jatkuvasta syrjaytyneend elami-
sestd, silld he eldvat monella elimén alueella jatkuvassa marginaaliasemas-
sa. [Iman valmennusta ja ohjausta tima on vaikeaa.

Syrjdytymisen keskeisid alueita ovat hyvinvoinnin nakokulmasta erityi-
sesti terveys, ihmissuhteet, koulutus, tydelam4, taloudellinen toimeentulo
ja kulutus, asuminen ja ympdristo, yhteiskunnan hyvinvointipalvelut (seu-

/ MAKROJARJESTELMAT \
ELAMANALUEET
RESURSSIT

TARPEET

Olemassaolon Turvallisuuden
tarpeet tarpeet
Tieto, EST Liitynnan ja Rakkaus
taito, T arvostuksen ystavyys
itsetunto tarpeet asema

Harrastukset, Perhe,
koulutus yhteisollisyys
\' Kulttuuri I [ vheeisor, jarjestsr | /

Kuvio 2. Eri tasoiset jdrjestelmdit ja eldmdnalueet syrjéytymisen kannalta tarkasteltuna
Léhde: Laurinkari & Niemeld 1999, 5.
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raavassa erityisesti vaikeavammaisten nuorten tarvitsemat erityispalvelut)
sekd osallistuminen ja harrastukset. Hyvinvoinnin nékékulmasta korostuu
syrjaytymistutkimuksen erds peruslinja: syrjaytymisen tulkinta hyvinvoin-
tivajeiden kasautumisena.

3.2 |hmissuhteista ja perhe-elamasta syrjaytyminen

Yksilon eliméssa yhteisyyssuhteiden merkitys on perustavanlaatuinen
(Laurinkari & Niemeld 1999, 22) kolmella tavalla:

1 ne ovat sosiaalistumisen ja yksilon identiteetin muodostumisen pohjana

2 ne vilittdvat sosiaalista tukea ja toimivat parhaimmillaan puskurina stres-

saavia ja mahdollisesti syrjaytymiseen johtavia kehityskulkuja vastaan

3 niiden kautta yksil6 kiinnittyy laajempaan yhteis66n ja kulttuuriin.

Yhteisyyssuhteet tarjoavat nuorelle emotionaalista tukea, kumppanuutta
ja mahdollisuuden vuorovaikutukseen. Ne vastaavat yksilon ldheisyyden,
liittymiseen ja yhteenkuulumisen seké arvostuksen saamisen ja rakastetuk-
si tulemisen tavoitteisiin. Yksilo voi tavoitella yhteenkuulumista ja liitty-
mistd vain inhimillisissa yhteisoissd — perheessd, tyo-, koulutus- ja asuinyh-
teisoissd sekd erilaisissa vapaa-ajan yhteisoissd. Ihmissuhteilla ja niistd syr-
jaytymiselld on yksilolle eri yhteisoissa erilaisia merkityksid. Ihmissuhtei-
den kautta yksilo integroituu yhteisojen kulttuurijirjestelmiin.

Integroitumisessa yhteisojen aikuisjdsenilld, lasten ja nuorten vanhem-
milla on keskeinen rooli. Selviytydkseen eri rooleistaan vanhemmat tarvit-
sevat entistd enemman tukea. Toimintaympdriston muuttuessa, yhi useam-
man ty0, koulutus ja harrastukset hajaantuvat laajalle alueelle, minka vuok-
si myos liikkuminen lisdéntyy. Yhteisyyssuhteiden hajotessa lasten ja nuor-
ten kuljettaminen harrastuspaikoille vaatii vanhemmilta yhd enemmén
sekd kapasiteettia ettéd taloudellisia voimavaroja.

Myonteisimmillddn sosiaalisen verkon jasenet voivat tarjota tunnetason,
vdlineellista, tiedollista, taidollista ja aineellista tukea yksilolle selviytyd ela-
mintilanteensa vaikeuksista. Adrimuodossaan sosiaalinen tuki voi myds
muodostua ylihuolehtimiseksi, nuoren leimaamiseksi avuttomaksi ja kai-
kissa ratkaisuissaan apua tarvitsevaksi.

Vammaisuuden ollessa kyseessé ylihuolehtiva ja ylisuojeleva suhtautumi-
nen voi kuitenkin olla ongelmallista, silla tallaisen suhtautumisen on kat-
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sottu muodostavan olennaisen osan vammaisuuden sosiaalista konstruoin-
tia ja sen kautta sairauteen ja vammaan liittyva sosiaalinen haitta muodos-
tuu helposti suuremmaksi kuin vamman luonne sindnsd edellyttaisi.
Myonteinen ja tarkoituksenmukainen sosiaalisen tuen ja huolenpidon ja
toisaalta ylihuolehtimisen vilinen raja on kieltamatta vaikea maarittad, sa-
moin kuin raja mahdollisuuksien antamisen ja valinpitimattémyyden valilla.

3.3 Koulutuksesta ja harrastuksista syrjaytyminen

Nykyisessd yhteiskunnassa heikosti koulutetuilla nuorilla on suuria vai-
keuksia integroitua yhteiskuntaan, vaikka tavoitteena ei aina olisikaan tyo-
markkinoille siirtyminen. Koulutuksesta syrjdytyminen ei siis pelkéstdan
heikenni yksilon mahdollisuuksia integroitua yhteiskunnan tydjérjestel-
main, vaan vaikutukset ovat usein laaja-alaisempiakin.

Korkean ammattitaidon yhteiskunta asettaa kansalaisille yleensakin uu-
denlaisia tieto- ja taitovaatimuksia. Koulutus tuottaa myos yleistd kansalais-
taitoa yhteiskunnan jdsenend elamiseen. Tdma on erityisen tarkedd juuri
erityisesti tukea tarvitsevalle nuorelle, joka muutoin helposti eristyy vain
entistd enemman. Koulutus on vaikeavammaisten nuorten resurssi oman
elimin hallinnassa. Koulutuksesta vaikeavammainen nuori saa resursseja
oman eldmén hallintaan. Vaikeavammaisen nuoren koulutus ei myo6skdin
saisi paittyd peruskouluun, vaikka valitettavan usein niin kdy. Nuoren kou-
lutuksesta huolehtiminen onkin suuri haaste perheille.

Monet nuoret ovat esim. joutuneet kdrsimdén siitd, ettd koulujen opetus-
suunnitelmat ovat syntyneet usein poliittisina kompromisseina ja valtakult-
tuurin ehdoilla eivitkd aina noudata kaikkia opetussuunnitelman perustei-
den méarayksid. Opetussuunnitelmat ovat viimevuosiin asti olleet viljia si-
salloltadn ja epatarkkoja ja jattdneet erityisryhmien opetuksen jarjestimi-
sen paikallistason koulukohtaisesti epdtarkaksi (Ikonen 2001, 121-139).
Massoille tarkoitetussa opetuksessa ei aina ole pystytty soveltamaan inklu-
siivisia ldhestymistapoja, vaan erityistd tukea tarvitsevat oppilaat on ehkd
litankin helposti siirretty erityisopetuksen pienryhmiin. Nykyisin kuiten-
kin on voimassa kolmiportainen tuki, jolla erityisopetus nivotaan osaksi l4-
hikoulun arkea ja pyritddn takaamaan arvioon péddsy. Nahtavaksi jad, miten
inkluusio toteutuu tulevina vuosina.
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Erityisesti tukea tarvitsevat nuoret ovat vaarassa syrjaytyd kouluyhteisos-
td ja muiden ikdistensé joukosta. Se jttad heidét usein sivuun sukupolven-
sa valtakulttuurista. Syrjaytymisen nakokulmasta koulutukseen liittyy ndin
monia syrjaytymisté osoittavia tekijoita: hyvinvoinnin voimavarojen niuk-
kuutta, yhteisollisten siteiden 16yhyyttd suhteessa muuhun yhteiskuntaan,
aktiivista tiedollista, taidollista ja sosiaalista syrjdytymistd sekd torjuntaa.
(Laurinkari 2004, 21).

Nuorten koulutukseen liittyvit erityiskysymykset ovat olleet usein kéayn-
nistdmassa rekursiivisia ja kasautuvia syrjaytymisen prosesseja tai olleet osa
niitd. Kouluvuosien menetykset ovat vaikeasti, jos lainkaan, korjattavissa
myohemmin. Siten koulutusjdrjestelma voi, huolimatta siitd, ettd sen perus-
tehtdvina on edistdd yhteiskunnallista integraatiota, aiheuttaa myos syrjay-
tymistd. Tama koskee erityisesti niitd, joilla on kaikkein heikoimmat edel-
lytykset suoriutua koulutuksen tavoitteista ja vaatimuksista.

Kouluyhteisojen ohella myds harrastusyhteisot edistéavit lasten ja nuor-
ten seka aikuisten integroitumista kansalaisyhteiskuntaan. Harrastusyhtei-
sot tarjoavat yksilolle usein, kouluyhteisojen tavoin, mahdollisuuden paitsi
kokea yhteenkuuluvuutta toisten kanssa ja toteuttaa itseddan, myos hankkia
tai vahvistaa kansalaisena tarvittavia, sosiaaliseen eldmiin liittyvid tietoja
ja taitoja. Nissd yhteyksissa muodostuu usein my6s nuorten epévirallisia
verkostoja, jotka auttavat heitd integroitumaan yhteiskuntaan ja luovat so-
siaalista padomaa. Vammaisten nuorten vapaa-ajan harrastuksiin on siten
tarkedd panostaa, silld niihin liittyvat epaviralliset verkostot voivat merkit-
tavalld tavalla tdydentdd kouluyhteisojen ja koulutusjdrjestelman vilittamid
kansalaisvalmiuksia (Laurinkari & Niemeld 1999, 8).

Osallistumisen kannalta sosiaalinen syrjaytyminen tarkoittaa vaikutus-
mahdollisuuksien puutetta. Keskeinen kysymys on se, miten nuoren henki-
16n osallistumista on mahdollista tukea ja edistad siten, ettd myos he koke-
vat voivansa vaikuttaa toimintoihin. Osallistumisesta ja edunvalvonnasta
syrjaytymistd voidaan tarkastella kysymyksend, kuinka vilitontd ja suoraa
tai vdlillistd ja epdsuoraa vaikeavammaisten ihmisten osallistuminen voi
olla. Kysyd voi, missd madrin nuori ja hanen perheensd saavat danensa kuu-
luviin ja muuttuvatko toiminnat heidén ehdotuksiaan vastaaviksi.

Osallistumisesta ja edunvalvonnasta syrjaytymistd voidaan arvioida
my0s perusoikeuskysymyksend, siten kuin siitd on madritty perustuslaissa
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ja koulutusta koskevassa lainsddddnnossd. Osallistuminen tasa-arvoistaa
ihmisten mahdollisuuksia vaikuttaa itseddn koskevaan paitoksentekoon,
1 luo yhteisid pddmadrid sekd kumppanuutta ja sitoutuneisuutta niiden to-
teuttamiseksi
2 nostaa nikyville inhimilliset voimavarat ja tarjoaa siten kehitysedellytyk-
sid
3 edistdd osallistujien persoonallista toimintakykya ja lisdd osallistujien hy-
vinvointia
4 mahdollistaa tarpeiden tunnistamisen ja soveliaiden ongelmaratkaisujen
loytamisen
5 edistad ratkaisuvaihtoehtoja, joiden tarkoituksena on sopeuttaa ympéris-
tod ihmisten tarpeisiin eikd pdinvastoin ja
6 auttaa irti riippuvuudesta kohti itsendisyytta ja keskiniistd vastuuntuntoa.
Yksilon mahdollisuus vaikuttaa itseddn koskevaan paitoksentekoon on
eliménhallinnan keskeisin sisdlt6. Tahén liittyy myos keskeinen kysymys
nuoren itsemairdamisoikeudesta ja sen rajoista. Autonomian ja itsemaa-
radamisoikeuden vaaliminen on aidon péitoksentekoon osallistumisen
edellytys (Rautiainen 2003).

Syrjaytymisen vahentaminen ja ehkaiseminen

Yhteiskunnan taholta syrjaytymistd tulee ehkaistd lainsaadannolld, valta-
kunnallisilla sosiaali- ja opetustoimen kehittdmissuunnitelmilla, opetuksen
jarjestdjien paikallisilla kehittdmissuunnitelmilla sekd niistd johdetuilla
koulutuksen ja sosiaalipolitiikan toimenpiteilld. Usein tarvitaan myds ylei-
sid yhteiskuntapoliittisia (tyollisyys-, asunto- ja koulutuspoliittisia) toimen-
piteitd sekd myos yksilollisemmin mitoitettuja psykososiaalista ja aineellis-
ta tukea sekad yksilollisesti suunniteltuja palvelukokonaisuuksia yksilollisten
suunnitelmien perustaksi. Viimeaikainen kehitys ei vield ole riittdvan pe-
rusteellista ja yhtendistd Suomessa huolimatta opetustoimen ja sosiaalitoi-
men madrdyksistd laatia nditd molemman tasoisia suunnitelmia.

Nuoren ja heiddn perheittensé elinolosuhteet ja avuntarve ovat arvojen
koventuessa ja taloudellisen uusliberalismin otteen kiristyessd jaamaéssa
suhteellisesti yhd enemman taka-alalle. Sosiaalipolitiikan toteutuksen riip-
puessa pitkalti kunnasta ja sen pédttdjien arvostuksista ovat sosiaalipolitii-
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kan arvot joutuneet koetukselle. Vastuu on kuitenkin aina viime kadessi
pitkalti padttdjien valitsijoilla, kuntalaisilla.

Syrjdytymisen vihentdmiseen ja ehkéisemiseen on monta mahdollisuut-
ta, jos vain on halua ja tahtoa ja kykya yhteistyohon. Useimmat keinot liit-
tyvdt suoraan tai epasuoraan perheiden tukemiseen. Perhe on se yksikka,
josta nuori parhaassa tapauksessa voi ammentaa voimansa, ja jossa hdnen
hyvinvointinsa mitataan. Jos perhe ei voi hyvin, ei nuorikaan voi hyvin. Tu-
kemalla perhetti, sen jaksamista ja hyvinvointia, torjutaan samalla nuorten
syrjdytymista ja sitd edistavid tekijoitd elaméan eri alueilla.
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4 Tutkimuksen toteuttaminen

4.1 Aineistot ja menetelmat

Haastattelulomakkeen suunnitteluvaiheessa alkaen elokuusta 2011 lomak-
keesta ja sen muuttujista keskusteltiin ennen testausvaihetta parin kuukau-
den ajan, koska soveltuvaa valmista palvelujarjestelmdn yksityiskohtaista,
kasitteellisesti selkedd kuvausta ei ollut kdytossd. TATU ry:n asiantunte-
muksen perusteella ja konsultoimalla laajemmaltikin haastattelulomaketta
paadyttiin liitteend oleviin lomakkeisiin, toinen nuoren haastattelua varten,
toinen nuoren vanhemmille.

Aineistot kerittiin haastattelumenetelmalld lomakehaastatteluna (haas-
tattelumenetelmastd ks. esim. Ruusuvuori & Tiittula 2005 ja Jyrinki 1977),
osaksi kohderyhmén vaikean tavoitettavuuden vuoksi. Kaikki haastatelta-
vat olivat tdysi-ikdisid. Jos kumpikaan nuoren vanhemmista ei suostunut
haastateltavaksi, haastateltiin vain nuorta. Molemmilla aineistoilla tehddan
péadtelmid nuorten tilanteista. Hankkeen asiantuntijaryhmassd kaydyn kes-
kustelun perusteella oli syytd olettaa, ettei suunnitteluvaiheessa myos har-
kittavana ollut kyselymenetelmai olisi tuottanut riittavésti havaintoja.

Haastatellut valittiin tutkimukseen asiantuntijamenetelmélld (kohdejou-
kon valintakriteereisti ks. esim. Vilkka (2007). Tutkimuksessa haastateltiin
kaikkiaan 36 henkil64; 15 nuorta ja 21 heiddn vanhempaansa. Vanhempien
vastaukset kerdttiin siten, ettd haastattelun ohella heilld oli mahdollisuus
sen lisaksi vastata lomakekyselyyn.
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Aineisto on pddosaltaan kvalitatiivinen. Suurin osa lomakkeiden kysy-
myksistd on strukturoituja. Niitd on tdydennetty avokysymyksilld. Tarkoi-
tuksena oli saada kaksi vertailukelpoista aineistoa, joka kattaa kokemukset
nuorten palveluketjujen keskeisten osien toimivuudesta. Haastatteluaineis-
tosta kertyi yksilollisig, tarinallisia elementtejd, jotka johtivat kvalitatiivisen
tutkimusotteen valintaan.

Ennen aineiston keruun aloittamista testattiin lomakkeita haastattele-
malla muutamia nuoria ja heiddn vanhempiaan. Haastatelluilta pyydettiin
kommentteja kysymyksistd ja lomakkeisiin tehtiin tarvittavat korjaukset.
Testausvaiheessa haastateltiin mm. tapaturmaisesti vammautunutta
45-vuotiasta miestd ja 19-vuotiasta naista. Vanhempien lomakkeen testaa-
miseksi haastateltiin viimeksi mainitun ditid. Muut tapaturmaisesti vam-
mautuneet haastatellut ovat 19 ja 23-vuotiaat naiset ja vanhemmista vii-
meksi mainitun 4iti. Haastatellut ovat kotoisin eri puolelta Suomea.

Testausvaihe osoitti, etteivit haastatellut nuoret olleet juuri lainkaan pe-
rilld palvelujéarjestelmaén liittyvistd kasitteistd, eivatkd tunteneet yksityis-
kohtaisemmin koko jarjestelméa — sen sijaan vanhemmat, useimmiten didit
olivat hyvin tarkasti tietoisia oman nuorensa saamasta tuesta ja avusta.

Nuorten kokemukset vilittivit ldhinnd kokonaisvaltaista tunnetta ase-
mastaan palvelujérjestelmédn kokonaisuudessa ja erityisesti vammautumi-
sen sosiaalisista seuraamuksista. Tamén vuoksi jatkossa haastatteluissa ryt-
mitettiin kysymyksid kokonaisuuksiksi ja kysyttiin ensin yleisvaikutelmaa
kustakin jdrjestelmdn osa-alueesta. Keskeisimmat termit avattiin kommu-
nikoinnin varmistamiseksi samalta pohjalta. Erityista huomiota kiinnitet-
tiin nuorille suunnatun lomakkeen ymmarrettavyyteen ja vastattavuuteen.

Vanhempien aineistolla on tutkimuksessa seka itsendinen arvo, ettd arvo
my0s nuorten aineiston vertailukohtana. Voidaan olettaa, ettd vanhemmil-
la on keskeinen rooli vammautuneen nuoren tukihenkiléna ja myos hanen
asioidensa hoitajana. Vanhempien ja lasten palvelukokemuksia vertaamal-
la saadaan tutkijaryhmén oletuksen mukaan luotettavampi kuva palvelu-
ketjujen toimivuudesta kuin vain nuoria kuulemalla, vaikka ensisijaisen
kiinnostuksen kohteena ovat palvelujdrjestelmd vammautuneen nuoren
kokemana ja sen kehittimiskohteet. Ndiltd osin tutkimuksessa voidaan sa-
noa toteutettavan aineistotriangulaatiota (triangulaatiosta ks. esim. Den-
zin 2006).
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4.2 Tutkimuksen suorittaminen

Tutkijaryhma pyysi Lapin keskussairaalaa, Kuopion, Turun ja Oulun yli-
opistollista sairaalaa etsimédn potilasrekisteristddn tutkimusta varten alalu-
vussa 5.1 (aineistot ja menetelmdt) mainittuina vuosina syntyneet ja vam-
mautuneet nuoret, joiden vamman diagnoosi on jokin samassa alaluvussa
mainituista. Myohemmin tutkimusjoukkoa pyrittiin tdydentimaan TATU
ry:n, Mintykankaan koulun ja Invalidiliiton Kdpyldn kuntoutuskeskuksen
kautta.

Tutkimusaineiston hankinta aloitettiin elokuussa 2011 ja viimeisimmiét
luvat saatiin maaliskuun lopulla 2012. Sairaaloiden eettisissd toimikunnissa
kaytossd olevat lomakkeet eivit juuri sovellu ei-lddketieteellisen tutkimus-
hakemuksen valmisteluun. Tédssa mielessé tdlld hankkeella saattoi olla tie-
tynlainen pioneerirooli, koska useimmat tahot totesivat keskustelujen ja
monimuotoisen kirjeenvaihdon perusteella olevan selkeé tarve uudistaa
eettisten toimikuntien kéyttamid lomakkeita.

Sairaaloita pyydettiin postittamaan nuorille ja heiddn vanhemmilleen
tutkimusasiakirjat, jotka toimitettiin sairaaloille valmiiksi maksettuun kir-
jekuoreen pakattuina. Ndin ollen tutkimusryhmad ei kdsitellyt missddn vai-
heessa nuoren potilastietoja tai edes yhteystietoja. Tutkimusasiakirjat ovat
tiedote tutkittavalle, tutkittavan allekirjoitettavaksi tarkoitettu suostumus-
lomake ja sairaalan kirje tutkittavalle. Haastattelupyynt66n myonteisesti
vastaavat henkil6t antoivat yhteystietonsa. Vastaus pyydettiin postittamaan
ennakkoon maksetussa ja oheistetussa palautuskuoressa hankkeesta vastaa-
valle tutkijalle.

Tutkimusryhmain tietoon tulivat siten ainoastaan henkil6t, jotka ovat an-
taneet suostumuksensa haastatteluun. Tutkittavien yhteystiedoista muo-
dostettiin rekisteri, jota kaytettiin haastatteluista sopimiseen, eikd yhteys-
tietoja luovuteta tutkijaryhmén ulkopuolisille. Rekisteri sisdltdd vain hen-
kilon yhteystiedot. Aineisto hdvitetdan tutkimuksen paatyttya.

Haastattelut on useimmiten tehty haastateltavien kotona. Viittd nuorta ja
neljad heiddn vanhemmistaan haastateltiin kahvilassa, jossa haastatteluille
varmistettiin rauhallinen nurkkaus tai erillinen tila. Lisaksi yhtd nuorta on
haastateltu puhelimitse.

Nuorten henkiloiden haastattelut kestivit puolestatoista kahteen tuntia ja
vanhempien haastattelu n. puolitoista tuntia. [lmapiiri haastatteluissa oli
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lammin ja luottamuksellinen. Haastatteluissa kaytettiin etukdteen laadittua
haastattelurunkoa. Yleensd vanhemmista haastateltavana oli nuoren 4iti.
Hoidoista ja niistd vastuussa olevista tahoista hinelld oli paremmat tiedot
kuin nuorella itsellddn. Nuori ei vield siind elimdnsd vaiheessa ole voinut
tutustua terveydenhuollon- tai vakuutusjdrjestelmén lainsddddntoon ja
kaytantoihin, eikd voisi niitd muistaakaan. Ajan mittaan monet nuorista
ovat pohtineet vammautumisensa vaikutuksia itseensd, perheeseensi, so-
siaalisiin suhteisiinsa ja koko loppu elimiaénsa.

Suurin osa haastatelluista nuorista on saanut korvausta liikennevakuu-
tuksen kautta. Yhteistd on se, ettd kaikki he ovat joutuneet taistelemaan
etuuksista (hoidoista, korvauksista jne.) vakuutusyhtion kanssa. Téhan
nuori ei itse pysty, vaan se edellyttda, ettd vanhemmat, tai ainakin toinen
heistd tutustuu lakeihin ja ajaa lapsen oikeuksia. Lapsen/nuoren tarvitsemat
hoidot ja kuntoutus, joilla on vaikutusta koko hinen elimédnsd, ovat siten
pitkalti riippuvaisia vanhempien kyvysté hoitaa asiaa. Vammautuneet nuo-
ret ja heiddn perheensd joutuvat hyvinkin erilaiseen asemaan palvelujen
saamisessa, riippuen siitd, kuka on korvausten maksaja.

4.3 Eettistd pohdintaa

Tutkimuksessa tuotettua tietoa kdytetddn nuoruusidssd vammautuneiden
nuorten palvelujdrjestelmén nivelvaiheiden kdytintojen kehittdmistyohon.
TATU ry:n projektisuunnitelmaan on kirjattu nuorten ja heiddn vanhem-
piensa kokemusten hyodyntaminen kehittimistyossd. Projektin tavoitteena
on tuottaa nuorille ja heiddn vanhemmilleen tarkoitettu valtakunnallinen
tietoportaali palveluista ja tuista (Nivelvaiheen nuotit -projekti 2011-2013.)
Tutkittaville ei esitetty henkilon terveydentilaan liittyvid kysymyksia esi-
merkiksi ladkityksestd. Vastaavasti ei myoskadn kysytty esim. sairauskerto-
mukseen eikd muita terveyteen liittyvid kysymyksid. Tutkittavilta kysyttiin
kokemuksia saamistaan / lapsen saamista palveluista suhteessa onnetto-
muudessa tulleeseen vammaan ja nuoren tulevaisuuden suunnitelmiin.
Haastattelumenetelma on valittu osittain sensitiivisen tutkimusasetelman
vuoksi. Tutkimuksessa tukeudutaan ladketieteessd ja yhteiskuntatieteissad
vakiintuneisiin kiytantoihin tilanteissa joissa on mahdollista, ettd kisitelta-
vd aihe ennakkoinformoinnista huolimatta koetaan ahdistavaksi tai jopa
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traumaattiseksi (ks. esim. Itdpuisto 2005, Mattila 2008, Naukkarinen 2008).
Nuoria ja heiddn vanhempiaan lahestyttiin henkilokohtaisesti ja haastatte-
lulla, jossa on kyselyd paremmat mahdollisuudet perehdyttdd vastaajat tut-
kimukseen ja rakentaa luottamusta heihin. Mikéli yhteydenotto tutkitta-
vaan tai hdnen omaiseensa olisi aiheuttanut psyykkisen traumakokemuk-
sen, asianomainen olisi ohjattu hakeutumaan terveyskeskukseen ja/tai soit-
tamaan valtakunnalliseen kriisipuhelimeen 010 195 202. Haastateltaville
annettiin myos haastattelijan yhteystiedot ja heitd kehotettiin kiyttamain
niita tarvittaessa.

Vastuu, jonka sensitiivisten aiheiden tutkiminen tuo, on suuri. Haastatte-
lujen jéilkeen on syytd paitsi tunnustella sitd, millaisin mielialoin haastatel-
tavat haastattelun jilkeen ovat, kuin myos tiedustella kultakin haastatellulta
onko heilld ketddn kenelle puhua asioista tai jolta saa apua, jos haastattelu
nostaa pinnalle kielteisid tunteita. (Itdpuisto 2005, 61).

Tutkittaville annettiin tutkimuksesta tietoa kirjallisesti ennen suostu-
musta ja suullisesti ennen haastattelua. Tutkittavat saattoivat tdysin vapaa-
ehtoisesti valita haluavatko he suostua haastatteluun tai kieltaytya siitd. Hei-
dén on ollut my6s mahdollista perua osallistumisensa tutkimukseen missa
vaiheessa tahansa ennen raportointia. Samaten haastattelulomake poiste-
taan pyydettdessd aineistosta ja havitetdan.

Anonymiteetin suojaaminen tapahtui tutkimuksessa huolellisesti koo-
daamalla aineisto kisittelyn aikana ja huolehtimalla yksilon anonymiteetin
suojaamisesta raportointivaiheessa. Aineisto sdilytetddn tietosuojalain ja
Itd-Suomen yliopiston sdddosten mukaisella tavalla ja se havitetdan tutki-
muksen valmistuttua. Haastateltavien nimi- ja osoitetiedot havitetdan tut-
kimushankkeen padtyttya.

Tutkimuksessa ei keritty sellaista taustatietoa haastatelluista, jonka perus-
teella heiddt voidaan tunnistaa. Muuttujat luokiteltiin uudelleen siten, ettei
yksittdistd haastateltua voida tunnistaa (esim. koulun nimen tilalle luokat pe-
ruskoulu, lukio ammattikoulu, muu koulu). Avovastauksissa mahdollisesti
olevat haastatellun tunnistamiseen johtavat tiedot on poistettu. Muun muas-
sa tunnistamisongelman poistamiseksi haastatelluille luvattiin toimittaa en-
nen julkaisun valmistumista ksikirjoituksen luonnos kommentoitavaksi.

Tutkimuksen raportointivaiheessa on my6s kiinnitetty edelleenkin eri-
tyistd huomiota siihen, ettei haastateltuja voi tunnistaa.
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5 Tulokset

5.1 Haastateltujen kuvaus

Haastatellut nuoret ovat vammautuneet nuorina, keskiméérin 13,5 vuoden
idssd. Heistd kuusi on miehid ja yhdeksdn naisia. Alueellisesti tarkastellen
heité on eri puolilta Suomea (taulukko 2). Eteld-Suomesta on kolme, Lansi-
Suomesta kolme, Keski-Suomesta kolme, Itd-Suomesta kolme ja Pohjois-
Suomesta kolme.

Taulukko 2.

Haastatellut nuoret lddneittdin
Laani N
I1td-Suomi 3
Lappi 2
Oulu 1
Lansi-Suomi 8
Etela-Suomi 1
yhteensa 15

Useimpien tapaturma on sattunut liikenteessa (kaksi kolmasosaa), joko
autolla tai mopolla liikkuessa. Kolmen nuoren tapaturma on sattunut koto-
na ja yhden koulualueella. (ks. taulukko 3)
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Taulukko 3.

Millaisessa tilanteessa / missa tapaturma sattui?

N
jalankulkijana 1
mopolla 4
henkildauton/linja-auton matkustajana 5
kotona 3
muualla 2
yhteensd 15

Tapaturmien kirjo on laaja. Onnettomuuksia on sattunut liikenteessa
sekéd henkiloauton matkustajana ettd mopon tai skootterin kuljettajana -
joku myo6s auton kuljettajana. Useimmiten onnettomuudet ovat sattuneet
teiden risteyksissa. Joidenkin ajokki on suistunut tielté ja kaatunut esim. ve-
siliirtoon joutumisen vuoksi. Erds koulusta tulossa ollut nuori tyttd joutui
linja-auton tondisemdksi, kun héin lahti ylittdmaan tietd koulubussin edes-
td. Liikenneonnettomuuksia sattuu myos leikeissd: esimerkiksi eréds nuoris-
ta vammautui laskiessaan pulkalla ajotielle.

TAPAUSESIMERKKI 1

Haastateltu ja muutaman vuoden héntd vanhempi veli olivat ldhteneet aamul-
la sisarensa kyydissi kouluun. Sisarella oli ollut ajokortti jo muutamia vuosia
ja takana jonkin verran ajokokemusta. Kouluun ei ollut kiirettd eikd kelikddn
haitannut ajamista, mutta jostain syystd sisaren ajokki joutui soratielld sivu-
luisuun ja sinkoutui vastaan tulevan linja-auton kylkeen.

Kotitapaturmat ovat sattuneet parvekkeelta pudotessa ja joku on kaatu-
nut ja vammautunut ollessaan retkelld. Taulukko 1 osoittaa, millaisia tapa-

turmia ja onnettomuuksia nuorille yleensé tapahtuu ja mitd niistd seuraa.
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TAPAUSESIMERKKI 2

Haastateltu vammautui 13-vuotiaana, kun hdin koulusta tullessaan ldhti ylit-
tamddn tietd koulubussin etupuolelta ja tuli toisen linja-auton tondisemdksi.
Tdmdn seurauksena hdn sai useita vammoja, kuten aivovamman ja lievin
kuulo- ja ndkévamman. Vammautumisen aiheuttamien sopeutumis- ym. vai-

keuksien seurauksena hdnelld ilmeni myohemmin myds psyykkisid ongelmia.

Tapaturmien seurauksena nuoret ovat saaneet erilaisia, jotkut useitakin
vammoja. Yleisin vamma on ollut litkuntavamma (n = 10). Esimerkiksi kol-
mella nuorista oli selkidydinvamma ja yhdell4 oli neliraajahalvaus. Samaten
yhdella oli hengityshalvaus ja toisella osittaisen selkdydinvaurion seurauk-
sena paraplegia. Toiseksi yleisin vamma on ollut eriasteinen aivovamma
(n=38). Kahdella nuorella on myds aistivammoja, kuten kuulovamma tai
silmdvamma. Vammautumisen seurauksena neljille nuorelle on jaanyt
my0s jonkinlainen psyykkinen vamma, esimerkiksi paniikkihdirion. Jon-
kin muun, kuin edelld mainitun vamman on saanut kaksi nuorta. Vammo-
jen kirjo on jo ndinkin pienelld joukolla varsin suuri.

5.2 Nuoren tamanhetkinen elamantilanne

Vaikka haastateltujen nuorten vammat ja vammautumisen aste vaihteleekin
suuresti, heidin vammautumisensa jilkeisen ajan elimédssddn on paljon yh-
taldista.

Yhteistd kaikille haastatelluille on voimakas eldimdn usko ja optimismi.
Ne ovat nuorelle tirkeitd voimavaroja. Vaikka haastatellut esittavatkin yk-
siloityd kritiikkid palvelujarjestelmédd kohtaan (tarkemmin alaluku 5.3 ),
suhtautuvat valoisasti omiin vaikutusmahdollisuuksiinsa ja ovat tyytyviisid
elimadnsa (tarkemmin alaluku 5.4). Heilld on my6s selkeitd suunnitelmia
oman tulevaisuutensa varalle (tarkemmin alaluku 5.5).

Lukuun ottamatta kahta vaikeimmin vammautunutta, haastateltujen eld-
mé on vammautumisen jdlkeen ja itsendisen toimintakyvyn lisddnnyttya yl-
littdvankin vaikeissa olosuhteissa merkittavésti parantunut. Yleensikin
heiddn eldminasenteensa on mydnteinen, etsivdn utelias ja toiveikas siitd
huolimatta, ettd he tietavit olevansa joko kokonaan - tai ainakin osittain —
toisten avusta riippuvaisia.
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Tulokset viittaavat siihen, ettd onnettomuuden jilkeen vanhempien/per-
heen kriisi on usein jadnyt huomiotta. Palvelujdrjestelma on rakennettu
niin, ettd se kohdistuu vammautuneeseen nuoreen ja perheen kokonaisti-
lannetta ei riittavésti oteta huomioon. Tuen saamatta jadminen koettelee
kovin perheen voimavaroja ja uuvuttaa helposti vanhemmat. Tama vaikut-
taa myds vammaisen lapsen ja nuoren kuntoutusmotivaatioon ja voimava-
roihin oman eldminsa sisdiseen ja ulkoiseen hallintaan.

Haastateltavat kertoivat myos muita perhettd koskettaneita dramaattisia
elaméntarinoita. Jossakin perheessd oli tapahtunut laheisen itsemurha,
mika oli koskettanut ja muuttanut koko perheen elaméa. Vanhempien jak-
saminen on ollut lujilla sen jilkeen.

Vammautuneella nuorella oli perheen tilanteesta johtuen runsaasti kipu-
ja ja muita vakavia oireita, stressid, syddmen rytmihéirioita, visymystd jopa
uupumukseen saakka jne. Monella muullakin haastatellulla nuorella oli
runsaasti kipuja. (vrt. Arvion tutkimus)

Miten vaikeimmin vammautuneiden nuorten myonteinen elimanasenne
ja yrittdmisen tahto jatkossa sdilyvit, riippuu pitkalti vanhempien ja huol-
tajien jaksamisesta. Tdman vuoksi olisikin tdrkead, ettd heiddn jaksamis-
taan tuettaisiin. Apua heille voisivat antaa paitsi kunnallinen sosiaali- ja ter-
veyssektori myos kolmas sektori. Kolmannen sektorin antama vertaistuki
onkin viimeaikoina osoittautunut vammautuneille ja sairastuneille seka
heiddn omaisilleen tarkeidksi tukimuodoksi (ks. esim. Mikkonen 2009).

Vammautuneista useimmat, opintojaan jatkamaan pystyneet, korostivat
juuri toisten samassa asemassa olevien tukemisen merkityksestd. Heidan
motiivinsa ilmoittautua vapaaehtoisesti haastatteluun ldhtee juuri halusta
kannustaa ja olla esimerkkina toisille. Heiddn mukaansa tavoitteita ei kan-
nata asettaa liian korkealle, vaan paras on edetd pienin askelin.

TAPAUSESIMERKKI 6

Haastateltu, pyordtuolia kdyttivi nuori nainen, on pian vammautumisensa
pystynyt aloittamaan opinnot ja loytinyt paikkansa opiskelijayhteisossd jl-
keen saamansa tuen turvin. Hianen ammatilliset suunnitelmansa ovat selkedit
ja arvionsa omista sekd fyysisistd ettd henkisistd rajoistaan, ovat realistiset.

Hiin uskoo vahvasti selviytymiseensd ja hdnelld on siitd myds nédyttoda. Hinen
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ihmissuhteensa vaikuttavat toimivilta ja hdn ndyttid omaavan runsaasti so-
siaalista pddomaa verkostoitumisensa kautta. Hin vaikuttaa varsin aktiivisel-

ta ja seesteiseltd henkiloltd.

TAPAUSESIMERKKI 7

Tdmd haastateltu nuori mies vammautui vaikeasti. Lahipiirinsd sosiaalisen
tuen ja voimakkaan tahtonsa ansiosta hdin on kuitenkin pystynyt suoritta-
maan ammattikorkeakoulututkinnon. Hdn pystyy myds asumaan melko itse-
ndisesti. Kuntoutuksen edetessd hinen liikuntakykynsd on edelleen kohentu-
massa. Haastateltava on selvinnyt useista vaikeista eldmdntilanteista kuten
esim. koulukiusaamisesta vaihtamalla asuinkuntaansa. Hin on pystynyt so-
peutumaan uuteen ympdristoonsd ja sdilyttdmddn osan vanhoista ystivyys-
suhteistaan ja saanut uusia. Tulevaisuudessa hdnelld on hahmotettavissa usei-

ta mahdollisuuksia.

TAPAUSESIMERKKI 8

Haastateltu on erittdin tavoitetietoinen, pyordtuolia kdyttdvd, laajalti kontak-
teja omaava nuori mies. Hinelld on erityisen liheiset suhteet ldhipiiriins.
Vammautumisen jilkeen hdanen kuntoutuksensa ei ole edennyt suoraviivaises-
ti. Vanhempien mielestd hdin ei ole saanut kuntoutusta riittdvdsti. Vanhemmat
ovat jaksaneet olla nuoren tukena tamdn eldmdn kaikissa vaiheissa. Kuntou-
tuksen saralla on vield paljon mahdollisuuksia, ja siihen hin asettaa toiveen-
sa. Nuoren tulevaisuuden suunnitelmat vaikuttavat realistisilta.

TAPAUSESIMERKKI 9

Haastateltu nuori nainen on pddsemdssd vaikeuksien jéilkeen tasapainoon.
Hin on voittamassa masennuksen, joka ajoi hdntd itsemurhayritykseen ja
osittain myds hdntd pitkddn vaivanneen visymykseen. Hin on loytinyt eld-
minsisdltod kolmannen sektorin piiristd, ja on hakeutumassa sinne vapaaeh-
toistyohon. Hinen suunnitelmansa tuntuvat mielekkdiltd. Lahipiiri tukee hd-

nen pyrkimyksiddn.
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TAPAUSESIMERKKI 10

Haastateltu on voittanut vammautumisensa aiheuttamia suorituspaineita
madaltamalla koulutustavoitteitaan. Siind ldhipiiri on ollut suurena apuna.
Nyt opiskelu sujuu hyvin ja sosiaalista pddomaa on kertynyt verkostoitumisen
myotd. Hinen tavoitteensa vaikuttavat realistisilta ja kohtuullisin ponnistuk-

sin saavutettavissa olevilta.

Haastateltavat tarvitsevat apua vaihtelevasti. Tapaturmasta jaanyt vaikea
vamma estdd monien itsenaisen lilkkumisen. Jotkut ovat vammautumisen-
sa jalkeen kuntoutuneet melko itsendisesti suoriutuviksi. Useat heisté opis-
kelevat, jotkut yleissivistdvissd tai ammatillisissa oppilaitoksissa ja joku yli-
opistossa. Yleensd nuoret suhtautuvat elimdiansd on myonteisesti avun tar-
peesta huolimatta. Ilmeisesti he ovat tottuneet ldheistensd huolenpitoon ja
luottavat sen jatkumiseen.

Vammautuminen on kuitenkin vaikuttanut useimpien nuorten koulun-
kayntiin. Haastatelluista kaksi pystyi jatkamaan kouluaan kuten ennenkin
ja viisi kouluavustajan turvin. Muille vammautuminen merkitsi suurempia
muutoksia koulunkdyntiin, silld kahdeksan joutui siirtyméan johonkin toi-
seen kouluun, esim. erityiskouluun. Kaksi jatkoi opintojaan kotiopetuksen
turvin, kolme joutui keskeyttimain opinnot ja kolme muuttamaan opinto-
suunnitelmiaan. Yksi luopui opinnoista kokonaan.

TAPAUSESIMERKKI 3

Pojan vammauduttua vakavasti, oli odotettavissa, ettd hdin tulee viettdmddn
sairaalassa varsin pitkddn. Voidakseen olla poikaansa lihelld, vanhemmat
luopuivat yritystoiminnastaan ja muuttivat sairaalan lihelle vuokra-asuntoon
useiden kuukausien ajaksi. Nuorelle merkittdivd vaihe oli pddsy valtion erityis-
kouluun, jonka opetuksen ja kuntoutuksen henkilokuntaa koko perhe muistaa

vield jalkeenpdinkin lammolla.

Haastateltujen avun tarve nayttaytyy kuitenkin erilaisena, kun kysytdin
palveluista yksiloidysti. Haastatellut tarvitsevat, ja mainitsevat kiyttdvansa
palveluista monia. Usein he vastaavat myos, ettd tarvitsisivat jotakin palve-
lua, mutta eivit sitd saa.
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5.3 Nuoren tamanhetkinen avuntarve

5.3.1 Avun tarpeen syy

Vammautuneet ilmoittivat tarvitsevansa varsin monenlaista apua ja tukea
eliménsé sujumiseen. Vastauksia voidaan jasentad teoreettisen tarkastelu-
kehikon avulla (ks. kuvio 2, alaluku 3.1). Varsin monet avuntarpeet voidaan
luokitella toimeen tulemiseen liittyviksi eli jokapdivdisen elimisen tarpeik-
si. Arkiaskareista haastatellut mainitsivat avun tarpeen syind muun muassa
kaupassakédynnin, suurten tavaroiden nostamisen ja kantamisen, korkealla
olevien tavaroiden antamisen.

Pyoratuolilla lilkkumisessa apua tarvittiin jonkin verran siité siirtymises-
sd. Talvella pyorituolilla liikkuminen on joskus lumessa vaikeaa, jolloin tar-
vitaan apua liitkkumisessa. Joillekin auton varustelu on taytynyt tehda sel-
laiseksi, etté lilkkuminen silld on mahdollista.

Osa haastatelluista ilmoitti tarvitsevansa arkiaskareissa apua siivoukseen.
My6s muunlainen henkilokohtainen apu on tarpeen, esimerkiksi suihkus-
sa ja WC:ssd kdyntiin. Merkittdvaa on, ettd vammautuneet itse eivit ilmaise
juurikaan muunlaista avun tarvetta, esimerkiksi sosiaalisen seurustelun,
henkisen kasvun, itsensd toteuttamisen tms. tarvetta. Kuntoutukseenkin
liittyvidt tarpeet mainitaan fyysisiksi.

Sitd vastoin vammautuneiden haastateltavien vanhemmat ilmaisivat suh-
teellisen usein myos muunlaisen tuen tarpeita, joita nuoret ovat tarvinneet
vanhemmiltaan. Niinpa vanhemmat kuvaavat, miten heiddn vammautunut
lapsensa on tarvinnut muun muassa tukea asioiden hoitamisessa, esim. sai-
raalassa ja kuntoutuksessa sekd henkistd tukea jaksamiseen ja rohkeuteen
vaatia asianmukaisia palveluita.

Osa on mm. péivittdin puhelinyhteydessa lapsensa kanssa, kun tdma soit-
taa erilaisista sdryistddn ja ongelmistaan. Vanhempien ldsni olo seké opas-
tajana ja ohjaajana olo on ollut hyvin merkittdvad vammautuneille. Asioi-
den hoitoon on kuulunut usein my6s ns. edun valvojana toimimista asiaan
kuuluvien etuuksien hakemisessa ja saamisessa. Aiti on mm. hoitanut yh-
teydenpidon vakuutusyhtiooén ja muihin viranomaisiin (byrokratiaan).
Vanhemmat ovat siis toteuttaneet ns. “sosiaalista asianajoa” lastensa puoles-
ta. Samoin vammautuneet ovat tarvinneet vanhempiensa fyysistd apua asu-
misjdrjestelyissd, matkailussa, koti-asioissa, apuvilineissa jne. Toki van-
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hemmatkin ilmaisevat vammautuneiden lastensa tarvinneen todella paljon
taloudellista tukea toimeentuloonsa. Vanhemmat korostavat kuitenkin
vammautuneita enemmain ndiden tarvinneen psykososiaalista tukea ja
apua.

Haastatellut vanhemmat kaipaavat enemmén tukea - palvelujérjestelmén
tuntemus ja hyddyntdminen vaatii melkoista paneutumista ja uskaltautu-
mista kysyd ja pyytdd apua, ja my0s kykyd vaalia omia ja lapsensa oikeuk-
sia. Vain vahvat selvidvit — yhteiskunta on monesti eriarvoinen ja vahvuu-
den varaan rakennettu.

Haastatelluista vammautuneista nuorista viisi on opiskelemassa ja yksi
edelleen koulussa. Kaksi on tydssd. Kuudella heistd elamanvaihe koostuu
koulun/opiskelun ja tyon ulkopuolisesta muusta elamasta.

Avuntarvetta selittdd myds asuminen. Tosin asumisen muoto riippuu
monista eri seikoista: vanhempien varallisuudesta ja huolenpidon laadusta
lapsestaan, paikkakunnasta, asunnon saannin helppoudesta/vaikeudesta
jne., joten siitd on vaikea paitelld avuntarvetta. Joka tapauksessa yksin néis-
td nuorista asuu kahdeksan ja puolison kanssa kaksi. Vanhempien luona
asuu yksi. Yksi asuu opiskelija-asuntolassa, yksi palvelutalossa ja yhden
asumismuoto ei kdy ilmi.

Avuntarvetta voidaan mitata myos avustajan tarpeella. Kymmenelld néis-
td nuorista on henkilokohtainen avustaja, kun taas neljd ei tarvitse henkilo-
kohtaista avustajaa.

5.3.2 Avun ja tuen antajat

Haastateltaessa useimmat haastateltavat korostivat ensisijaisesti vanhem-
pien erittdin suurta merkitysta arkipéivissa selviytymisessa. Toiseksi useim-
miten he korostivat muiden ystavien ja kavereiden sekd henkilokohtaisen
avustajan erittdin suurta merkitysté jokapdivdisessé elamassa selviytymises-
sd. Kolmanneksi useimmiten haastateltavat korostivat sisarusten ja muiden
sukulaisten erittdin suurta merkitystd arkipdivastd selviytymisessa. Yleensd
erittdin tirkednd haastateltavat kokivat niin ikdan avustajan merkityksen
tuen antajana arkipdivén selviytymisessa.

Nuorten tulevaisuuden kannalta on merkittavaa se tuki, jota he ovat saa-
neet opiskelunsa jatkamiseen. Haastatelluista kolmelle neljastd on tehty
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henkilokohtaisen opetuksen jdrjestimistd koskeva suunnitelma eli HOJKS,
yksi on saanut opetusta sairaalassa (ns. sairaalakoulu) ja kahdeksan oppi-
laanohjausta (opo) sekéd kuusi ammatillista erityisopetusta (valmentavaa ja
kuntouttavaa opetusta ja ohjausta). Valmentava ja kuntouttava opetus ja
ohjaus voi avata tien jatko-opiskeluun tai ammatillisiin erityisopintoihin ja
ammattiin. Seitsemin haastatelluista on saanut neuropsykologista kuntou-
tusta. Kukaan haastatelluista ei maininnut osallistumista erityisopetukseen,
joka tosin on voinut olla tukimuotona normaalissa koulutuksessa. Etdope-
tusta kotiin on saanut haastateltavista viisi. Kuntoutuksen ohella erilaisilla
yksilollisilla oppimisen tuen ratkaisuilla on ollut suuri, ja nuoria tukeva vai-
kutus erityisesti opiskelumotivaation herattdjana ja voimistajana.

Taulukko 4.

Nuorten saama tuki opiskelun jatkamiseen vammautumisen jdlkeen

Tuen tarve ja saaminen

Tukimuoto olen saanut/ en saanut / paassyt, enole
paassyt vaikka olen tarvinnut tarvinnut
sairaalakoulu 1 4

oppilaanohjaus (opo)

8 2
neuropsykologinen kuntoutus 7 2
6 2

valmentava ja kuntouttava
opetus ja ohjaus

_

koti-/etdopetus 5

muu, mika?

Sitd vastoin haastateltavat eivit korosta enemmalti niin sanotun virallisen
palvelujdrjestelmdn antamaa tukea. Erityisesti kotipalvelun antamalla tuel-
la ei koeta olevan lainkaan merkitystd. Samoin sosiaalityontekijan antama
tuki on usein vahamerkityksellistd tai merkityksetonté. Sen sijaan kuntou-
tusohjaajan ja terapeutin antama tuki koetaan yhtéaltd osin merkitykselli-
send ja toisaalta osin merkityksettoméni tai vihdamerkityksellisen.

Kaiken kaikkiaan siis suhde omaan perheeseen ja ystdviin ndytti olevan
kaikkein keskeisin tuen ldhde. Tassd mielessd vanhempien tai huoltajien jo
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aiemmin todettu merkitys tuen antajana korostuu ja samalla asettaa heille
merKkittavid auttamiseen ja tukemiseen liittyvid velvoitteita. Aiemmin on jo
tdssd raportissa kiinnitetty huomiota tuen antajien voimavarojen kestavyy-
teen ja tarpeeseen pystya latautumaan ja uusiutumaan tuen lahteend. Mer-
kittdva on tulos, ettd asuinyhteisollisyydelld ei juuri ole merkitystd tuen an-
tamissa. Tdtd kuvastaa naapureilta saadun tuen vdhdinen koettu merkitys.

Taulukko 5.
Tiettyjen henkildiden tuen merkitys haastateltavalle arkipdivdssa selviytymisessa
Koettu merkitys
Taho erittdin suuri suuri vahdinen ei merkitysta
merkitys merkitys merkitys

puoliso 1 5
seurustelukumppani 1 1 5
vanhemmat 1 1 1
sisarukset 5 5 2 1
muut sukulaiset 4 5 2 1
ystavat / kaverit 6 4 1 2
naapurit 1 5 7
terapeutti 3 3 1 5
henkilokohtainen avustaja 6 2 1 2
kuntoutusohjaaja 1 5 4 2
sosiaalityontekija 1 2 4 4
kotipalvelun tyontekija 6
muu, kuka? 3 1
kotiapuyhdistys, kotisairaanhoito,
lapsenvahti, siivooja
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5.4 Nivelvaiheen palvelujarjestelman toimivuus

5.4.1 Tyytyvaisyys palveluihin ja hoitoon

Haastatellut nuoret olivat erittdin tyytyvéisia moniin nivelvaiheen palvelui-
hin. Eniten kiitosta saavat yhtaalta vakuutusyhtio, kuntoutuksen jarjestijd,
peruskoulu, apuvilinehuolto, laitoskuntoutus, kuljetuspalvelut, terapiat,
asunnon muutostyot sekd auton erikoisvarustelujen ja -etujen toimivuus.
Toisaalta taas eniten tyytyméttomyyttd ovat aiheuttaneet lahinné kunnalli-
set sosiaali- ja terveyspalvelut. Ndissé palveluissa kritiikin kohteena on eri-
tyisesti ihmisarvoiseen kohteluun liittyvit seikat ja kotipalvelun heikko toi-
mivuus. Osin my6s Vakuutuskuntoutus VKK ry ja apuvilineiden jarjesty-
miseen liittyvdt seikat saavat kovaa kritiikkid osakseen, eivatka kaikki ole
kovin tyytyviisid kuljetuspalveluiden toimimiseen.

Vanhemmat puolestaan olivat yhtddltd tyytyvaisimpia vakuutusyhtioon
ja Vakuutuskuntoutus VKK:n toimintaan, peruskouluun, kotisairaanhoi-
toon, kuntoutuspalveluihin ja Kansaneldkelaitoksen palveluihin. Toisaalta,
kuten vammautuneet itse, myos vanhemmat olivat tyytymattomimpié by-
rokratia-palveluihin, sosiaali- ja terveystoimeen. Samaten osa vanhemmis-
ta oli vakuutusyhtioon hyvin tyytymattomii, koska he ovat joutuneet tais-
telemaan lapsensa lakisditeisten etujen puolesta. Myds taksipalvelut, Kela
ja auton erityisjérjestelyt saivat kritiikkid osakseen. Vanhemmat ovat siis,
useampiin seikkoihin tyytymattomampia kuin heiddn vammautuneet lap-
sensa. Vanhemmat néet ovat olleet niitd avainhenkiloité, jotka ovat joutu-
neet “taistelemaan” lastensa etujen puolesta.

Hoitoon tyytyvdisyyttd kysyttiin vield erikseen siltd osin, mika taho en-
sisijaisesti vastaa hoidosta ja miten tyytyvéinen asiakas on siihen. Useim-
miten haastateltu oli melko tyytyviinen saamaansa hoitoon. Perustervey-
denhuoltoon nuoret olivat suhteellisesti muuta hoitoa tyytymattomampia.
Syind tyytymattdmyyteen olivat mm. se, ettd asiakas koki "joutuvansa pi-
tamadn puoliaan” eli taistelemaan hoidostaan. My6s hoidon hitautta ja
ymmartamattomyyttd nuoria kohtaan moitittiin. Vakuutusyhtion kanssa
oli jouduttu taistelemaan siitd, minka tason lddkarin ldhete on hyviksytta-
vd jne. Kaikille muille paitsi kahdelle oli tehty asianmukainen palvelu-
suunnitelma. Yksi oli jaanyt ilman kuntoutussuunnitelmaa. Ndiden suun-
nitelmien tekemiseen oli pddsty varsin hyvin osallistumaan. Vain kaksi
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mainitsi siind pulmia. Samaten nditd suunnitelmia oli paivitetty varsin hy-
vin.

Vammautuneille nuorille esitettiin joukko vaittdmia koskien heidén elé-
médnsi ja sithen tarvittavaa tukea ja apua. Yleensd haastatellut olivat varsin
tyytyviisid sekd elamadnsd ettd saamaansa apuun. He olivat tdysin tai osit-
tain samaa mieltd vdittdiman kanssa. Haastatellut ilmaisivat yllattavan
myonteisesti pystyvdnsd harrastamaan tdysipainoisesti. Tamd merkitsee,
ettd he kokevat voivansa toteuttaa itseddn varsin hyvin, tosin osa joutuu ra-
joittamaan harrastuksiaan. Ndin ollen tdmad viittaa siihen, ettd teoriassa (ku-
vio 2) esitetty tarpeentyydytys téyttyisi téltakin osin kohtalaisen kattavasti.
He eivit siis koe itseddn syrjdytyneiksi. Samaan viittaa myonteisyys siihen,
ja vieldpd paljon korostuneemmin, ettd he tapaavat ystavidan saannollises-
ti. Ndin ollen heiddn sosiaaliset tarpeensa toteutuvat haastattelun mukaan
hyvin. Tamékin vahvistaa teoriassa esitettyd kuviota (2), ettd sosiaalista syr-
jdytymisté ei tapahdu — vammasta huolimatta. Tama myonteinen tulos pa-
tee tdssd aineistossa, joka saattaa olla jonkin verran valikoitunutta. On toki
mahdollista, ettd haastatteluun ovat suostuneet muita auliimmin keskimaa-
rdistd sosiaalisemmin orientoituneet nuoret.

Myos tuen, avun ja ohjauksen saamiseen eri alueilla oltiin varsin tyyty-
viisid (taulukko 6). Osa toki oli tyytyméton saamaansa ohjaukseen koskien
koulutuksen suunnittelua ja toteutusta. Samaten toivomisen varaa oli haas-
tateltujen mielesta tyonhaun avustamisessa ja tyOssd selviytymisessd, esi-
merkiksi toivottiin tietoa tyollistymisestd tai tuetusta tyostd sekd kannus-
tusta prosessista selviytymiseen.
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Taulukko 6.

Haastateltavien tyytyvdisyys tuen, avun ja ohjauksen saamiseen

osittain tai en samaa taysin tai ei ajan-

Véittama taysin samaa enka eri osittaineri | kohtainen
mielta mielta mielta

pystyn harrastamaan taysipainoisesti 9 1 4
tapaan ystaviani saannollisesti 12 2
saan riittavasti apua ja ohjausta 7 2 4
kuntoutukseni suunnitteluun
saan riittavasti apua ja ohjausta 7 2 4
kuntoutukseni toteutukseen
saan riittdvasti apua ja ohjausta 7 1 3 1
koulutukseni suunnitteluun
saan riittavasti apua ja ohjausta 7 1 4 1
koulutukseni toteutukseen
saan riittavasti apua ja ohjausta 7 5 1
asumiseni suunnitteluun
saan riittavasti apua ja ohjausta 7 4 1
asumiseni toteutukseen
saan riittavasti apua ja ohjausta 4 2 7
tyonhakuuni
saan riittavasti apua ja ohjausta 4 2 7
tydssd selviytymiseeni
olen aina saanut tarvitsemani 8 1 3 2
apuvalineet

Haastateltavilta kysyttiin my0s sitd, onko heille nimetty henkilo, joka
seuraa heiddn suunnitelmiensa toteutumista. Néin oli tehty kymmenen
osalta. Kahdella haastatellulla ei ollut nimettyd vastuuhenkil6d, ja toinen
heité toivoi, ettd se olisi hyvd nimetd. Kaksi ei tiennyt tilannettaan.

Haastateltavia pyydettiin arvioimaan sitd, miten hyvin eri kuntoutus-
muodot ovat heiddn saatavillaan (taulukko 7). Ylivoimaisesti parhaiten
koettiin olevan saatavissa fysioterapiaa. Kaikki, jotka kokivat sitd tarvitse-
vansa, olivat sitd mieltd, ettd sitd on saatavissa erittdin tai melko hyvin. Toi-
seksi parhaiten koettiin olevan mahdollisuus osallistua kuntoutuskurssille
ja kolmanneksi parhaiten sopeutumisvalmennuskurssille. Useat toki ilmai-
sivat myos, ettd heilld ei ole tarvetta erilaisiin esitettyihin kuntoutusmuotoi-
hin.
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Taulukko 7.

Kuntoutuksen saatavuus haastateltavien arvioimana

Kuntoutusmuoto melko tai ei hyva erittdin en ei ajan-
erittdin eika tai melko tarvitse kohtai-
hyva huono huono palvelua nen
fysioterapia 12 1
ratsastusterapia 2 1 6 4
allasterapia 3 2 1 4 2
toimintaterapia 4 1 1 8
puheterapia 1 11 2
musiikkiterapia 1 1 1 8 2
psykoterapia 2 2 3 6 1
neuropsykologinen kuntoutus 4 2 1 5 2
kuntoutuskurssit 5 4 2 1 1
sopeutumisvalmennuskurssit 5 3 1 3
muu, mika? 1
jalkahoidot

Haastateltavilta kysyttiin myos sitd, mitd Kelan tai Vakuutuskuntoutus
VKK:n kautta jdrjestyneitd ammatillisen kuntoutuksen palveluja he ovat
kayttineet. Eniten haastatellut olivat saaneet kuntoutustutkimusta (n=9),
koulutuskokeilua (n=9) ja taloudellista tukea yleissivistdvdan tai ammatil-
liseen koulutukseen (n=8). Osa oli my6s osallistunut tyokokeiluun (n=>5)
ja saanut tyohon valmennusta (n=5), joka oli jarjestynyt erityisesti Vakuu-
tuskuntoutus VKK:n kautta.

TAPAUSESIMERKKI 5

Lapsen vammautuminen muuttaa koko perheen eldmdn. Haastatellut van-
hemmat kokivat, ettd nuoren psyykkisten ongelmien hoitaminen oli riittdmd-
tontd, ja siitd aiheutui lisid vaikeuksia sekd tyttiren ettd perheen eldmddn.
Perheen vammautunut tytdr olisi tarvinnut hoitoa osastolla, mutta paikkaa ei
ollut. Tamdn seurauksena asia siirtyi sosiaaliviranomaisille. "Sielld valta on
virkailijoilla. Ei kysytd, mitd perhe haluaa. Oli kirjoitettava huostaanottosopi-

mus. Ellemme olisi kirjoittaneet, olisi seurannut pakkohuostaanotto.”
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5.4.2 Palvelujen kehittaminen tukemaan nuorten
kouluttautumistavoitteita

TAPAUSESIMERKKI 11

Liikenneonnettomuudessa aivovamman saanut nuori kertoo, ettei hdnen toi-
mintakykydcdn ole selvitetty vammautumisen (13 v) jilkeen. Tamd siksi, ettei
kuntoutumista uskota tapahtuvan endd vuoden kuluttua. Haastateltu arvelee
jddneensd ilman hoitoa ja terapiaa siksi, ettd hdin kielsi vammautumisensa
haitat murrosidssd. Jos hdnen vammojaan olisi tutkittu myshemmin, hin olisi

mielestddn pystynyt paremmin kertomaan ongelmistaan.

Sekd vammautuneilta nuorilta ettd heidan vanhemmiltaan kysyttiin sitd,
miten palveluja tulisi kehittdd, jotta ne parhaiten tukisivat nuoren koulut-
tautumistavoitteita — mikali nuori on aikeissa hankkia itselleen lisdd koulu-
tusta. Nuoret kaipasivat tietoa ja ohjausta sopivista koulutuksista, koulutus-
kokeiluja, tyokokeiluja ja tyohon valmennusta. Samalla he esittivit, ettd kai-
paavat lisdd tietoa opiskelun tukimuodoista. Niin ikddn he tarvitsevat liik-
kumisen varmistamista, esimerkiksi fyysisen ympariston muutostoitd opis-
kelupaikoissaan. Lisdksi esimerkiksi “tietokoneajokortin” saaminen edisti-
si erddn nuoren kouluttautumista.

Vanhempien odotukset olivat pitkélti samantyyppisid kuin nuorten. He-
kin odottivat parempaa informaatiota erilaisista taloudellisista tukimuo-
doista opiskelun jatkamiseksi. Vanhemmat arvostelivat sité, ettd vakuutus-
yhtiolld on liikaa valtaa paattad nuorelle kuuluvista taloudellisista tukimuo-
doista ja etuuksista. Vanhemmat korostivat sitd, ettd koulutus tulisi suunni-
tella yksilollisesti nykyistd paremmin niin, ettd vammautunut nuori kyke-
nisi sithen osallistumaan. Vanhemmat my6s odottivat koululta sellaista
henkilo4, joka ikdan kuin “kulkisi nuoren rinnalla”.

Opiskelun ja koulutuksen jérjestiminen yksilollisemmin olisi vanhem-
pien mielestd mahdollistanut nuoren opiskelemisen. Osa vanhemmista
pohti, miten koulutus tulisi jarjestdd etdopetuksena, esimerkiksi tietokone-
perustaisena, jotta heiddn lapsensa kykenisi sithen osallistumaan. Osa miet-
ti sitd, ettd nuoren ammattitoiveita tulisi kuunnella nykyistd paremmin.
Vanhempien huoli nuorten kouluttautumisen onnistumisesta vaikutti ole-
van suurempaa ja laajempialaisempaa kuin miten nuoret itse sen kokivat.
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Vanhempien niakemys siitd, onko nuorella mahdollisuuksia hankkia lisa-
koulutusta, vaihtelee. Mahdollisena se nihtiin, jos taloudellinen tuki, sopi-
vat tilat, avustaja tai kuljetuspalvelut jarjestyvit, Vanhemmat my6s kokivat
omat voimavaransa uhattuina. Niinp4 jotkut mainitsivat yksinhuoltajuuden
ja/tai vasymyksen asettamat rajoitukset. Kaiken kaikkiaan vanhemmat oli-
vat padsadntoisesti kuitenkin optimistisia lastensa mahdollisuuksista lisa-
koulutukseen - tietyin edelld mainituin ehdoin.

Nuorilta tiedusteltiin sitd, millainen merkitys ammatillisen kuntoutuksen
palveluilla on ollut heiddn opintojensa edistymiseen tai tyéhon sijoittumi-
seen (taulukko 8). Taloudellisella tuella koetaan varsin usein olevan erittdin
tai melko suuri merkitys opintojen edistymiseen. Niin ikdan tyokokeilulla,
apuvilineilld ja tyohon valmennuksella on ollut usein erittdin tai melko
suuri vaikutus opintojen edistymiseen tai tyohon sijoittumiseen. Myos kou-
lutuskokeilulla ja kuntoutustutkimuksella on ollut joillekin suuri merkitys.
Elinkeinotukikin on auttanut erittdin suuressa médrin kahta nuorta.

Taulukko 8.

Millainen merkitys seuraavilla ammatillisen kuntoutuksen palveluilla on mielestasi ollut
opintojesi edistymiseen tai tydhon sijoittumiseesi?

Ammatillisen kuntoutuksen melko tai ei erittdin tai ei ajan-
palvelu erittdin suuri | merki- | melko vdhdn | kohtai-
merkitys tysta merkitysta nen

kuntoutustutkimus 5 1 1 5
koulutuskokeilu 6 1 4
taloudellinen tuki yleissivistavaan tai amma- 9 1 2
tilliseen koulutukseen

tyokokeilu 6 1 1 5
tydhon valmennus 5 1 7
apuvalineet opiskeluun tai tyohon 6 1 1 4
elinkeinotuki ammatin harjoittamiseen 2 1 1 8

Téamén nivelvaihetta koskevan kokonaisuuden lopuksi haastateltavilta
tiedusteltiin vield, mitd muuta he haluavat saattaa haastattelijan (tutkijan)
tietoon. Vastauksia tuli runsaasti ja niissd kasiteltiin varsin kipeité asioita.
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Byrokratia-palveluja moitittiin joissakin vastauksissa, erityisesti Kelan ja
”Sossun” heikkotasoista palvelua ja palveluiden saatavuutta. Niltd osin ko-
ettiin epétietoisuutta palvelujen hakemisessa ja saamisessa. Asiakkaalle ei
siis ole suinkaan aina selvdd, minka tahon kautta asioita tulisi jarjestad ja
hoitaa. Samaten perdin kulutettiin sitd, ettd my6s muiden perheenjdsenten
jaksamista tulisi tukea. Yhdessé vastauksessa kuvataan sitd ndin:

TAPAUSESIMERKKI 12

”Lapsen joutuminen onnettomuuteen ja vammautuminen muuttaa koko per-
heen eldmdn lopullisesti. Tapaturma ja sen seuraukset ovat niin raskaat, ettd
mitddn ylimddrdisid vastoinkdymisid ei saisi tulla endd onnettomuuden jil-
keen. Erikoissairaanhoidossa siirtyminen lasten puolelta aikuisten puolelle on
riskialtis kohta. Suuri ongelma on, kun siirrytddn fyysisten ongelmien hoidos-
ta psyykkisten ongelmien hoitoon. Psykiatriassa resurssit eivit riitd. Esim.
osastopaikkaa ei loydy. Sitten, kun psykiatria ei kykene auttamaan, he siirtd-
vit asian sosiaalihuollon alaisuuteen. Sosiaalipuolella taas on valta virkaili-

joilla”

5.5 Nuoren tyytyvaisyys elamdan ja omiin
vaikutusmahdollisuuksiin

Haastatellut nuoret olivat vammastaan huolimatta tyytyviisid eldmédnsa ja
omiin vaikutusmahdollisuuksiinsa. Tama ei tarkoita sitd, etteivdt he olisi
tiedostaneet vammansa aiheuttamia rajoituksia, mutta ulkopuolelle jadmi-
sen tunnetta ei haastatelluista vilittynyt. Samaa vahvistivat my6s vanhem-
pien nikemykset. Nuoren ja vanhempien vililld vallitsi luottamuksellinen
ja laheinen suhde. Tosin vanhemmat ovat vield suhteellisen nuoria, keski-
ikddn ehtineitd, joilla on vield voimia toimia nuorensa eteen. Vanhemmat
pyrkivit méaritietoisesti hakemaan uusia mahdollisuuksia nuorensa akti-
voimiseksi — useat nuoret ovat kylld tdssd suhteessa toimineet itsekin maa-
ritietoisesti ja tavoitteellisesti.

Nuoret katsoivat mahdollisuutensa viettda vapaa-aikaansa haluamallaan
tavalla padsaantoisesti hyviksi - tosin ottaen huomioon terveydentilansa tai
toimintarajoituksensa. Noin puolet haastatelluista koki ongelmalliseksi sen,
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jos terveydentila tai toimintarajoite vaikuttaa mahdollisuuksiin viettida va-
paa-aikaa. Ndin puolet haastatelluista koki itsensd toteuttamisen mahdolli-
suuksien, vammastaan huolimatta, padsaantoisesti toteutuvan. Vain yksi
nuori koki mahdollisuutensa viettdd vapaa-aikaa haluamallaan tavalla huo-
noksi (esimerkiksi ystavien saavuttaminen, liikkkuminen) ja kaksi koki sen
kohtalaiseksi. Internetin ja sosiaalisen median kéytt6 oli helpottanut nuor-
ten yhteydenpitoa ystaviin.

Myéonteinen suhde elamdin heijastui yleisend tyytyvdisyytend eri eld-
minalueisiin (taulukko 9). Vastausten mairaa eri osa-alueilla tosin laskee
se, ettei kaikista elamdnalueista ole vield vélttamattd kokemusta (tyo, seu-
rustelu yms.). Tyytyvaisimpia haastatellut olivat koulutukseen, sosiaalisiin
suhteisiin (ystdviin), omien asioiden hoitamiseen ja toimeentuloon. Niin
ikdadn tyytyviisid oltiin perhe-eldméain, vapaa-ajan kéyttoon, osallistumi-
seen, omiin vaikutusmahdollisuuksiin ja seurusteluun/parisuhteeseen.
Tyohonsa ainakin lievdsti tyytymattomid oli enemmaén kuin siihen tyyty-
vaisid. Kysymykseen vastasi seitsemén nuorta, silld kaikille tyo ei ollut joko
ajankohtainen tai mahdollinen.

Taulukko 9.
Haastateltavien tyytyvaisyys keskeisilld elaménalueilla
Tyytyvdisyys
Elaméanalueet melko tai erittdin | en tyytyvdinen | erittdin tai melko
tyytyvdinen enkad tyytymaton tyytymaton

koulutus 9 3
tyd 2 3 2
toimeentulo 9 2 1
vapaa-ajan kadytto 1 2 1
sosiaaliset suhteet / ystavat 14
osallistuminen (jarjestot ja yhdistykset) 9 2 1
omien asioiden hoitaminen 12 1 1
perhe-elama 10
seurustelu-/parisuhde 6 2
omiin asioihin vaikuttaminen / itse- 12 2
maaraaminen
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Haastateltavilta tiedusteltiin vield perusteita sille, miksi hidn oli johonkin
elaimin alueeseen erittdin tyytyvéinen tai erittdin tyytymaton. Erityisen tyy-
tyviisyyden perusteiksi mainittiin mm. se, ettd "kaikki tuntuu toimivan hy-
vin, kun on itse aktiivinen ja tarvittaessa saa apua ja tukea sosiaalisista suh-
teista (perhe, kumppani, ystavit)”. Joku mainitsi olevansa erittdin tyytyvai-
nen, koska hdn on sairaanhoitajan koulutuksella sopeutunut paremmin
my0s asiakkaan rooliin. Kouluun oli moni erittdin tyytyvéinen siksi, ettd
pédsi juuri sithen kouluun, johon halusi ja kun sielld ymmarretadan hidnen
toiminnan rajoituksiaan. Ystaviin, perheeseen, parisuhteeseen ja kaverei-
hin oltiin erittdin tyytyvdisid, koska he auttavat eteenpdin ja koska he huo-
lehtivat — eikd "kavereille ei tarvitse selittdad mitdan”. Usea taas perusteli au-
tonomiallaan ja omien asioidensa hoitamisella erityistd tyytyvéisyyttdan.
Avustajat mainittiin myos tdrkeind tukihenkil6ind, jotka mahdollistavat au-
tonomian. Erityisen tyytyvdisyyden syyt kuvastavat ndiden ihmiset valoisaa
elimin asennetta, vammasta huolimatta.

Erityisen tyytymattomyyden syynd mainittiin tyon saannin vaikeus. Jolle-
kin taas erityisen tyytymattomyyden aihe on se, ettd vamma vaikeuttaa koh-
tuuttomasti osallistumista ja/tai vapaa-ajan viettoa. Toimeentuloonsa oli
erittdin tyytymaiton yksi, koska hin kokee, ettd raha ei yksinkertaisesti vain
riitd eldmiseen. Kaiken kaikkiaan siis erityisen tyytymattomyyden aiheita on
varsin vdhin verrattuna erityisen tyytyvéisyyden aiheisiin. Positiivinen eld-

main asenne onkin niille ihmiselle melkoinen voimavara elamaissa.

5.6 Nuoren tulevaisuuden suunnitelmat

Nuorella ihmiselld on edessddn yleensé pitkd eldménkaari. Mitd nuorempi
henkil6 on, sitd yleisemmin hén kokee turvattomuutta esimerkiksi vam-
mautumisesta. Suomalaista turvattomuutta koskevassa tutkimuksessa (Nie-
meld ym. 1997, 36) on osoitettu, miten nuorten turvattomuuskokemuksissa
vammautumista koskeva pelko on hyvin yleinen. Nuorena vammautumi-
nen on turvattomuuden aiheena periti kahdelle kolmesta nuoresta. Mah-
dollinen vammautuminen aiheuttaa turvattomuutta yleisimmin juuri nuo-
ruusidssa (13-24 v.).

Vammautuminen on nuorille selvisti merkittavampi turvattomuustekija
kuin aikuisille ja vanhuksille. Voisi siis ajatella, ettd nuorena vammautumi-
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nen osin “romuttaa’ tai ainakin muuttaa radikaalisti tulevaisuuden suunni-
telmia. Niinpd haastateltavilta oli tarkedd kysya, millaisia tulevaisuuden
suunnitelmia heilld vammautumisen jilkeen on eli millaisena he ndkevit
tulevaisuutensa ja miten he sitd suunnittelevat.

Haastateltavilta, vammautumisen kokeneilta nuorilta kysyttiin, onko
vammautuminen vaikuttanut haastatellun tulevaisuuden suunnitelmiin. Il-
meni, ettd ajan mittaan ainakin jotkut nuorista ovat pohtineet syvillisesti
vammautumisensa vaikutuksia itseensd, perheeseensi, sosiaalisiin suhtei-
siinsa ja koko loppu elaméinsa.

Yksi haastateltu katsoi, ettei vammautuminen ole vaikuttanut oikeastaan
lainkaan hédnen tulevaisuuden suunnitelmiinsa.

“Tunnen olevani vapaa toteuttamaan unelmiani ja pddttamddn itse asioista-
ni. Joitakin fyysisid rajoitteita joutuu tietysti huomioimaan (esim. esteeton

asuminen jatkossakin)”.

Niin myonteista tulevaisuuden kuvaa ei muissa haastatteluissa ilmennyt.
Yksi nuori totesi puhuttelevasti ei ole endd suunnitelmia” Ylivoimaisesti
suurin osa haastatelluista katsoi, ettd vammautuminen on vaikuttanut eri
tavoin tulevaisuuden suunnitelmiin. Joku totesi vammautumisen vaikutta-
neen koko identiteettiin ja sitd kautta hanen elimin suunnitelmiinsa. Suu-
rin osa katsoi, ettd olisi valinnut toisenlaiset opinnot ja tyduran, jos ei olisi
vammautunut. Tyollistymisvaikeuksia pelkdsivait muutamat haastatellut
nuoret.

Osalla oli kuitenkin edelleen korkeat tavoitteet valmistua akateemiseen
ammattiin, esim. juristiksi — vaikka juuri ladkarin toiveammattiin ei enda
voisikaan hakeutua opiskelemaan. Joku oli asettanut tehtévikseen nyt kol-
mannen sektorin vapaaehtoistoimet, joku taas mietti sitd, voisiko taiteen-
alojen opintoja harjoittaa endd samalla tavalla kuin ennen oli toivonut. Osa
mainitsi tulevaisuuden suunnitelmissa perheen keskeiseksi toiveekseen.
Kaiken kaikkiaan vastauksista kuultaa joka tapauksessa ldpi yleensd suh-
teellisen perusoptimistinen asenne, vaikka omat elimén suunnitelmat ovat-
kin useimmilla menneet taysin "uusiksi”.

Samaan yhteyteen asettuu myo6s kysymys haastateltavan tulevaisuuden
suunnitelmista eldmén eri osa-alueilla seuraavien viiden vuoden aikana.
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Nuorten suunnitelmat olivat realistiset, mutta silti myonteisesti eteenpéin
katsovat. MyoOnteisyyttd selittdnee se, ettd vammautumisesta oli kulunut sii-
nd médrin aikaa, ettd nuori on voinut hahmottaa vammautumisensa seu-
raamukset ja tarjolla olevat mahdollisuudet realistisesti. Nuori on néin
ikddn kuin paitynyt asettamaan oman elaménsé laajempaan viitekehykseen
ja selvasti hyvaksynyt uuden eldiméntilanteensa, mutta ei passiivisesti vaan
aktiivisesti ndhden selvésti rajoituksensa ja mahdollisuutensa. Haastatte-
luissa korostui selvisti nuoren ihmisen kasvu ihmisend ja sen merkitys ha-
nen elamdn kulkuunsa.

Haastateltavat jasentédvit lahitulevaisuuden suunnitelmiaan eri elaman
alueille (ks. kuvio 3) korostaen itselleen merkittavaa elaménvaihetta. Tiivis-
tden niitd voidaan kuvata viitend eri eldimanalueena, joissa halutaan aktii-
vista toimintaa ja edistymistd. Erdilld keskeisend eldmén alueen kehittdmi-
send ovat sosiaaliset suhteet (ihmissuhteet) ja etenkin parisuhteen kehitta-
minen. Joillakin jo suhteessaan vakiintuneilla korostuvat ennen muuta asu-
minen sekd perhe-eldmai ja lasten saaminen. Toisilla taas painottuvat vield
opiskeluun liittyvat asiat ja ammattiuralle pddseminen. Jotkut jasentavit la-
hitulevaisuuden eldimdn keskeisend kehittdmisalueena tyon ja tyoeldmassd
parjaamisen. Osalle taas eldmédn suunnitelmissa keskeistd lahitulevaisuu-
dessa on vapaa-aikaan liittyvind matkustelu tai erilaiset harrastukset.

Osa korostaa eldménalueena kolmannen sektorin vapaaehtoistoimintaan
osallistumista. Téltd osin eréds haastateltava mietti solidaarisesti vertaistuki-
toimintaan osallistumista. Ndin nuoret jasentdvit omasta eldmaéntilantees-
taan kasin ldhitulevaisuuden elimén suunnitelmansa. On samalla painotet-
tava, ettd nuorilla on yleensi varsin laaja-alaiset suunnitelmat, mutta kun
on kysytty ldhitulevaisuuden suunnitelmia, niin ne eriytyvit - itse kunkin
elaménvaiheesta ja elaméantilanteesta riippuen.
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Perheen perustaminen

| Harrastukset Koulutus | Toiminta 3. sektorilla

Vaikuttaminen

Kuvio 3. Nuorten tulevaisuuden haaveet ja suunnitelmat

Seuraavassa esitetdan muutamia vastauksia, joissa yleensd painottuu joku
eliminalue, mutta johon liittyvat myos erddt muut tarkeit elimén alueet.
Ensimmaisessa esimerkkitapauksessa henkilo asettaa monia haasteita ja
tehtdvid lahitulevaisuudelleen.

“Tulevaisuudessa tehtivind on ensin mahdollisesti oman asunnon hankinta,
jossa on tilaa myos perheen perustamiselle. Liscksi edessd on uran aloittami-
nen, joko tutkijana tai muuten tyoeldmdssd. Tdrkedtd on pysyd mahdollisim-

man aktiivisena, kokea paljon asioita, matkustella ja sitten asettua paikalleen.”

Toisessa tapauksessa haastatellulla on menossa vahva opiskelu- ja tyoeld-
maésuunnitelmavaihe elimdssadn. Suuria haasteita tuottaa esimerkKkita-
pauksessa haastateltavan mainitsema vammautumisen aiheuttama vaikeus
keskittyd ja oppia. Han kertoi unohtavansa sanoja ja kdyttavinsa joskus véa-
rid sanoja.

“Tavoitteena on, ettd pystyisin kdymddn koulun loppuun, ja ettd voisin olla

toissd. Toiveena on myds parisuhde ja saada lisid lapsia.”
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Kolmas esimerkki kertoo haastatellun aktiivisesta kansalaistoiminnasta,
jota hdn vaikuttaa arvostavan.

“Jatkan liikuntaharrastuksiani ja toimimistani kolmannella sektorilla. Luon ja

piddn ylli sekd vahvistan sosiaalisia suhteitani - erityisesti parisuhdettani.”

Neljas esimerkki on kiinnostava kuvaus siitd, miten henkil6 haluaa toi-
mia solidaarisesti ja miten han haluaa vaikuttaa vammaisten etujen toteu-

tumiseen.

“Tarkeintd on, ettd pysyisin terveend ja suoriutuisin opinnoista sekd valmis-
tuisin uuteen ammattiin. Valmistuttuani aion paneutua vammaisten henkiloi-
den aseman parantamiseen ja edunvalvontaan erityisesti kuntoutusasioissa.
Uskon vertaistukitoimintaan ja pyrin edistamdidn sitd. Lisdksi toiveenani on

loytdd eldmdnkumppani ja perustaa perhe.”
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6 Yhteenveto ja johtopaatokset

6.1 Yhteenveto

Tutkimuksessa on selvitetty tapaustutkimuksen tyyppisesti tapaturmaisesti
vammautuneiden nuorten ja heiddn vanhempiensa kokemuksia palvelujar-
jestelmistd ja niiden toimivuudesta. Nuorena vammautuneen palvelujarjes-
telmédn toimivuuteen on tirkedtd kiinnittad aivan erityistd huomiota, koska
edessd on ihmisen koko vammautumisen jalkeinen elama. Lapsuus ja nuo-
ruus ovat elaménvaiheita, joille tulevaisuus rakennetaan. Sen vuoksi on tér-
keitd, ettd vammautunutta lasta/nuorta voidaan tukea uuteen alkuun, usein
hinen alkuperiisen eldmén suunnitelmansa joutuessa koetteille vammau-
tumisen vuoksi.

Yksiloityind tutkimustehtédvind on ollut analysoida vammautuneiden ja
heidén vanhempiensa kokemuksia

1) sosiaaliturvajdrjestelmastd ja

2) palvelujdrjestelmastd seka

3) nivelvaiheen palvelujérjestelmin ja palveluketjujen toimivuudesta.

Tutkimuksen tarkastelukehikkona on kéytetty tarve- ja osallisuusteoreet-
tista eliméanaluekehikkoa (kuvio 2), jolla on luotu pohjaa sen analysoimi-
seksi, millaisena nuori kokee vammautumisen jélkeisen eldménsa ja miten
toimivina hin ja hinen vanhempansa kokevat nivelvaiheeseen tarkoitetut
palvelumuodot erilaisina tukimuotoina. Samalla kehikko on tarjonnut
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edellytykset sen tarkastelemiseksi, miten vammautuneen nuoren syrjayty-
mistd voidaan estdd vallitsevilla lasta ja perhettd tukevilla palvelujérjestel-
milla. Tuloksia on peilattu muodostettuun tarkastelukehikkoon.

Tutkimus on suoritettu tapauskohtaisena haastattelututkimuksena. Eri
tavoin vammautuneita nuoria (N =15) ja heiddn vanhempiaan (N=21) on
haastateltu eri puolilta Suomea. Tdmidnkaltainen tutkimus antaa nédytteen-
omaisena suhteellisen hyvan kuvan siitd, miten lapsena/nuorena vammau-
tuneen eldmé on kulkenut ja millaisina vammautunut ja hdnen vanhem-
pansa ovat kokeneet vammautuneen palvelujdrjestelmén toimivuuden -
erityisesti pitden mielessd ylipdataan haastattelukriteerit tayttavien ryh-
mien arvioitua kokoa. Itse haastattelujen suorittaminen on ollut vaativa,
mutta innostava prosessi. Haastatteluja on edesauttanut vammautuneiden
ja heiddn vanhempiensa hyvin myo6nteinen suhtautuminen haastattelujen
suorittamiseen.

Tutkimusjoukko on voinut jossakin médrin valikoitua, silla haastattelui-
hin valikoituneiden nuorten toimintakyky vélttamaétté ole riittanyt vastaa-
maan tutkijaryhman kirjeeseen. Joko he saattoivat ajatella olevansa siind
maddrin terveitd, ettei kysytyn kaltainen asia heitd koske, tai he kokivat, ett-
eivdt suoriudu ohjeistuksesta ja haastattelusuostumuksen ldhettamisestd
postitse.

Kahta kaikkein vaikeimmin vammautunutta haastateltua lukuun otta-
matta muiden haastateltujen eliméntilanne on vammautumisen jilkeen
merKkittdvasti parantunut itsendisen toimintakyvyn lisidnnyttyd. Useimmi-
ten tdma kehitys on tapahtunut tilanteissa, joissa tdtd muutosta ei valttamat-
td olisi ollut perusteita ennakoida. Kaikkein vaikeimminkin vammautunei-
den asenne eldmédnsd on myonteinen, etsivin utelias ja toisista taydelleen
tai suurelta osin riippuvaisena eteenpdin katsova. Toisaalta heiddn mahdol-
lisuutensa toimia toisten samanikdisten kanssa ja osallistua aktiivisesti nuo-
rille ominaiseen eldmaén ovat varsin rajalliset.

Haastateltavien avuntarve vaihtelee yksilollisesti. Myos yksiloiden il-
moittama avuntarve ndyttiytyy erilaisena pyydettdessd heitd kertomaan
millaista apua he tarvitsevat elimidssédn ja silloin, kun eri palvelut nime-
taan. Tama on todettavissa eri palvelujen tarvetta koskevissa vastauksissa;
olen tarvinnut - en ole tarvinnut - tai olen tarvinnut, mutta en ole saanut

palvelua.
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Nivelvaiheen palveluihin vammautuneet itse ovat yleensd erittdin tyyty-
vdisid. Eniten kiitosta saavat yhtaalta vakuutusyhtio, kuntoutuksen jérjesta-
ja, peruskoulu, apuvilinehuolto, laitoskuntoutus, kuljetuspalvelut, terapiat,
asunnon muutostyot sekd auton erikoisvarustelujen ja -etujen toimivuus.

Toisaalta taas eniten tyytymattomyyttd ovat aiheuttaneet ldhinna palve-
lut, joiden luonteeseen yleisessd mielipiteessdkin yleensd liitetddn byro-
kraattisuus, hitaus, joustamattomuus ja jadhmeys. Kritiikki kohdistuu ennen
muuta kunnan sosiaali- ja terveystoimeen. Naissd palveluissa kritiikin koh-
teena on erityisesti ihmisarvoiseen kohteluun liittyvit seikat ja kotipalvelun
heikko toimivuus.

Haastateltujen nuorten vanhempien nakemykset ovat lahes samankaltai-
set, mutta he ovat keskimiaérin useampiin seikkoihin tyytymattomampid
kuin heiddn vammautuneet lapsensa. Vanhemmat néet ovat olleet niitd
avainhenkiloité, jotka ovat joutuneet “taistelemaan” lastensa etujen puoles-
ta, mm. vakuutusyhtion kanssa. Vaikeimmin vammautuneiden kohdalla
nuoren itsendistyminen ei tapahdu perinteiseen tapaan, vaan vanhemmat
ovat sidottuina hoitoon ja jatkuvaan vastuuseen nuorensa asioista.

Vammautuneet nuoret ilmoittivat tarvitsevansa varsin monenlaista apua
ja tukea elaménsd sujumiseen. Vastauksia jasennettiin eliméanalueita ja hy-
vinvointia kuvaavan teoreettisen tarkastelukehikon avulla. Varsin monet
avuntarpeet voitiin luokitella toimeen tulemiseen liittyviksi eli jokapaivai-
sen eldmisen tarpeiksi. Sitd vastoin vammautuneiden haastateltujen nuor-
ten vanhemmat ilmaisivat suhteellisen usein myos muunlaisen tuen tarpei-
ta, joita vammautuneet ovat tarvinneet vanhemmiltaan.

Useimmat haastateltavat korostivat ensisijaisesti vanhempien erittdin
suurta merkitystd arkipdivdssd selviytymisessd. Niin ikddn he korostivat
muiden ystévien ja kavereiden, henkilokohtaisen avustajan sekd sisarusten
ja muiden sukulaisten suurta merkitystd jokapéivaisessd elamassé selviyty-
misessd. Suhde omaan perheeseen ja ystdviin ndytti siis olevan kaikkein
keskeisin tuen ldhde arkipdivastéd selviytymisessa.

Kaiken kaikkiaan haastatellut nuoret olivat varsin tyytyvdisid seké ela-
mainsi ettd saamaansa apuun. He ilmaisivat pystyvdnsd useimmiten har-
rastamaan tdysipainoisesti. He siis kokevat voivansa toteuttaa itseddn varsin
hyvin, tosin osa joutuu rajoittamaan harrastuksiaan. He eivit siis koe it-
seddn syrjaytyneiksi. Samaan viittaa myOnteisyys siihen, ja vieldpd paljon
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korostuneemmin, ettd he tapaavat ystavidan sdannoéllisesti. Ndin ollen hei-
dén sosiaaliset tarpeensa toteutuvat hyvin. Tdmékin vahvistaa kisitystd,
ettd sosiaalista syrjaytymistd ei tapahdu - vammasta huolimatta. Myos
tuen, avun ja ohjauksen saamiseen eri alueilla ollaan varsin tyytyviisid.

Vammautuneet nuoret kaipasivat informaatiota ja ohjausta sopivista
koulutuksista ja toimeentulon tukimuodoista. He kaipasivat koulutuskokei-
luja, tyokokeiluja ja tyohon valmennusta. He tarvitsevat litkkumisen var-
mistamista, esimerkiksi ympériston muutost6ité ja joustavia kuljetuspalve-
luja.

Haastateltujen nuorten vanhempien odotukset ovat pitkalti samankaltai-
sia kuin nuorten. Hekin odottavat parempaa informaatiota erilaisista talou-
dellisista toimeentulotukimuodoista opiskelun jatkamiseksi. Vanhemmat
arvostelevat sitd, ettd vakuutusyhtiolld olisi liikaa valtaa pdittad nuorelle
kuuluvista taloudellisista tukimuodoista ja etuuksista, vanhemmat korosta-
vat sitd, ettd koulutus tulisi yksilollistdd nykyistd enemmaén niin, ettd vam-
mautunut nuori kykenisi sitd kdiymaan. Vanhemmat myds odottavat kou-
lulta sellaista henkil64, joka “kulkisi nuoren rinnalla” Vanhemmilla vaikut-
taa olevan nuoria suurempi huoli ja laajemmat huolenaiheet kuin nuorilla
itsellddn koskien ndiden kouluttautumisen onnistumista.

Taloudellisella tuella koetaan varsin usein olevan erittdin tai melko suuri
merKkitys opintojen edistymiseen. Toisaalta taas, jos nuori saa elikkeen,
opinnot ja osatyollistyminenkin ovat vaikeita. Eldkkeen my6té nuori jaa si-
vuun opinnoista ja tydelamasta sekd ndiden tarjoamasta itsensa kehittdmi-
sestd ja sosiaalisista verkostoista. Ndma ovat kuitenkin keskeisid nuoruuden
kehitystehtédvistd selviytymiselle.

6.2 Johtopaatokset

Seuraavassa esitimme tutkimustulosten perusteella erdita keskeisind pita-
midmme johtopaitoksid, erityisesti ajatellen vammautuneen nuoren ny-
kyistd parempaa selviytymista nivelvaiheessa sekd vanhempien jaksamista
omassa vaativassa tehtdvassaan.

Nivelvaihe ymmaérretadn seuraavassa laajasti. Talloin esimerkiksi koulu-
tuksen nivelvaihe ei ole vain kahden koulutusasteen vilinen taitekohta, jos-
sa tehdéddn valintoja yksinomaan jatko-opinnoista. Pdinvastoin nivelvaihe
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on ymmarrettdvd Opetusministerion "Perusopetuksen ja toisen asteen kou-
lutuksen nivelvaiheen kehittimistydryhman muistion’ (2005:33) mukaan
“pidempénd siirtymévaiheena, jossa nuori (tdssda vammautunut nuori) as-
teittain selkiinnyttdd suuntautumistaan ja pyrkimyksiddn jatko-opintoihin
ja ammattiin liittyen. Nivelvaiheen kysymyksid ovat niin perusopetuksen
sisdllot ja opetusjirjestelyt, oppilaanohjaus ja lisdopetus kuin toisen asteen
koulutuksen keskeyttdminen ja koulutusalan tai -vdylan vaihto” Vammau-
tuneen nuoren osalta nivelvaiheessa on vield omat erityiset kysymyksensa,
kuten tarkastellut erityiset palvelujdrjestelyt osoittavat.

1) Yhteiskunnallisten palvelujérjestelmien toiminnan tulisi tahdata nykyis-
td paremmin ja inhimillisemmin vammautuneen lapsen/nuoren kokonais-
valtaisen hyvinvoinnin ja henkilokohtaisen itsemdirdamisen tukemiseen.
Nykyisellddn perheitd "luukutetaan” eli kokonaisvastuuta palveluista ei ole
millddn taholla. Tiukinta kritiikkid haastatellut antavat ndet ns. byrokratia-
palveluille (sosiaali- ja terveystoimelle) arvioidessaan eri palvelujirjestel-
mien tuen toimivuutta omalta osaltaan.

Téamai kehittimisvaade, 1dhinnd sosiaali- ja terveystoimen henkiloston
osalta, voi toteutua ainakin kahdella tasolla. Yhtaalta ndiden ammattilaisten
koulutukseen tulisi lisdtd vammautumista ja sen merkityksid koskevaa tie-
toperustaa seki toisaalta vahvistaa alan ammattieettistd tietoisuutta asiassa.
Asian saattamiseksi kdytantoon, voisivat esimerkiksi alan vammaisjérjestot
olla suoraan yhteydessd sosiaali- ja terveysalan koulutusjdrjestelmiin eri ta-
soilla informaation vilittimiseksi téltd osin. Toinen mahdollisuus olisi la-
hestyd sosiaali- ja terveysministerion sekd opetusministerion kautta koulu-
tusjdrjestelmid asian toteuttamiseksi. Uusi terveydenhuoltolaki niet edel-
lyttdd muun muassa eri ammattialojen yhteistyotd niin, ettd asiakas (kun-
toutuja) on keskiossd. Tamad vaatii toimijoilta tydotteen muutosta ja roh-
keutta tehdéd avointa ja hallinnonalat ylittavaa yhteistyotd asiakkaan hy-
vaksi.

Joissakin yliopistoissa on myos pohdittu sosiaalipuolella keinoja terveys-
sosiaalityon sekd niin sanotun aikuissosiaalityon opetuksen ja tutkimuksen
vahvistamiseksi. Vammaissosiaalityon yksiloity asema ja rooli ovat jossakin
mairin avoimia kysymyksid. Samoin vammaispolitiikan koulutusta ja vam-
maistutkimuksen harjoittamista on yliopistoissa riittdméttomasti. Yksi ke-
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hittamismahdollisuus on panostaa vammaisalan koulutuksen kehittdmi-
seen integroimalla sosiaali- ettd terveysalan yhteistd opetusta esimerkiksi
ammatillisuuden, tydbmenetelmien ja ammattietiikan osalta eri koulutus-

asteilla.

2) Edelliseen verrattuna ainakin yhtd merkittdva seikka on poliittisella ta-
solla vallitseva yksimielisyys siitd, ettd sosiaali- ja terveydenhuollon toimin-
taideologiana on tulevaisuudessa asiakkaiden entistd selvempi kodissa asu-
misen tukeminen ja hoitaminen erilaisin keinoin - laitoshoidon sijaan.
Téama linjaus koskee erityisesti vanhuksia, mutta my6s muita sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakasryhmid, kuten vammautuneita lapsia ja nuoria.
Niin ollen sekd vammautuneet ettd heidan vanhempansa/huoltajansa tar-
vitsevat hyvin toimivan kotihoidon ja kotipalvelun, muutenhan ideologia ei
toteudu. Télld hetkelld kuitenkin juuri kotipalveluihin ja kotihoitoon koh-
dentuu - tulosten mukaan - erityista kritiikkid niiden koetun heikon toi-
mivuuden vuoksi.

Kotihoidon ja kotipalvelujen kehittdmisvaateessa piileekin ristiriita, kos-
ka hoitohenkil6st6d on ndiltd osin kunnissa pikemmin vahennetty kuin li-
satty, vaikka kotiin hoidettavuus on sosiaali- ja terveystoimen vallitsevana
toimintaideologiana. Sddstdmissuuntaus jatkunee muun muassa julkisen
talouden haasteiden vuoksi. T4ltd osin erityisesti vammais- ja potilasjérjes-
toilld on suuri vastuu ja rooli pyrkia vaikuttamaan vammaispolitiikkaan
koko sosiaali- ja terveyspolitiikan kentdssd sekd taman hallinnonalan toi-
mintajérjestelmiin.

Vanhemmille ja kodeille ei voida sdlyttda nykytilanteessa koko hyvin-
vointivaltion palvelujérjestelmén rapauttamisesta aiheutuvaa hoito- ja pal-
veluvajeen korjausta; etenkin, kun kansantalous ja perheen talous edellyt-

tavat useimmiten molempien vanhempien tyossakayntia.

3) Jarjestelmad koskeva vaade on edelleen se, etteivit vammautuneita lap-
siaan - joko osin tai padosin — kotona hoitavat vanhemmat uupuisi vaati-
vassa tehtdvassdaan. Lapsen vammautumisen jilkeen perheen kriisi saattaa
jaada turva- ja palvelujdrjestelmien ammattilaisilta tunnistamatta, jolloin
vanhemmat joutuvat selviytymédn pitkdlti ilman tukea. Timi uuvuttaa
vanhempia tarpeettomasti ja vie heiddn voimavarojaan, mika taas saattaa
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vaikuttaa myds lapsen/nuoren omaan kuntoutusmotivaatioon sekd koko
perheen toimintakykyyn ylipdansa hankkia riittavasti apua vaikeaan tilan-
teeseen.

Vammautuneiden lasten ja nuorten vanhempien jaksamista onkin tuet-
tava kaikin keinoin, koska he ovat avainhenkiloitd pitdessddn huolta ja
ajaessaan lastensa etuja kokemassaan "byrokratiaviidakossa” Lapset/nuoret
eivdt juuri tunne - eikd heiddn voi vaatiakaan tuntevan yksityiskohtaisem-
min - erilaisia palvelujérjestelmid. Néin ollen vanhemmat/huoltajat joutu-
vat luonnostaan linkiksi vammautuneiden lastensa ja jérjestelmien vilille.
Vanhempien jaksamisen kannalta olennaista on, etteivit heiddn voimava-
ransa kulu litkaa esimerkiksi lasten etuja koskevassa "taistelussa’, vaan ettd
he voivat keskittdd voimavaransa lastensa tukemiseen. Nuorten ja heiddn
vanhempansa tulisi saada tietoa, tukea ja ohjausta jotta vammautunut nuo-
ri saavuttaisi mahdollisimman itsendisen elimdn - ei niin, ettd vanhemmat
joutuvat etsimdin tiedon ja vield taistelemaan etuuksista

Vanhempien tueksi tarvitaan yhtddltd kaikki epévirallinen tuki (vertais-
tuki, jarjestotuki) ja toisaalta ammattiapu. Téssa viimeksi mainitussa kes-
keisintd olisi se, ettd eri jarjestelmien ammattilaiset nakevét tyonsd ensisi-
jaisesti palvelutehtdvini (ovat asiakasta varten) eikd hallinnointitehtédvana
(olisivat jarjestelmad varten). Ammattiavun saaminen voi olla kuitenkin
yhé hankalampaa, kun julkisia palvelutoimintoja virtaviivaistetaan ja hen-
kilostod leikataan. T4lloin toimijoiden méard luonnollisesti entisestddn vi-
henee.

Vanhemmat ja nuoret tarvitsevat niin henkistd, sosiaalista kuin aineellis-
takin tukea. Erityisen tirkeétd heille on ohjaus ja opastus (informaatio). In-
formaation merkitys on aivan erityisen suuri, kun perheessa vallitsee aluk-
si onnettomuuden jdlkeen ldhes kaaos tai ainakin suuri epatietoisuus, miten
menetelld kussakin tilanteessa. Tulosten mukaan vanhemmat saavat melko
sattumanvaraisesti tukea osakseen. Tédssa on suunnan muutoksen ja kehit-
tamisen paikka, joka on mahdollista eri tahojen yhteistyona. Useat haasta-
tellut korostivat oman jdrjestonsd suurta merkitysta ja olivat kiitollisia sen
antamasta tuesta. Sen merkitys ilmenee muun muassa informaation, kurs-

sien, leirien, tapaamisten ja muun tuen valittdjana.
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4) Kaiken ytimeni ovat toki vammautuneiden lasten/nuorten hoidon ja
palvelun tarpeet. Kehittyvit ja kasvavat henkil6t ovat niité, joiden tukemi-
seen edelld mainitulla kehittamiselld on tahdattava. Palvelujirjestelmit ovat
“sektoroituneita” ja asiakkaan kannalta ndin ollen pirstalemaisia. Tilannet-
ta helpottaa yhteistoiminta ja yhteisvaikuttaminen. Usein keinoina ovat yh-
distysten, jarjestdjen ja vertaistuen tuomat voimavarat. Ndiden jérjestymi-
nen edellyttdd kuitenkin asiakkailta ja heidan vanhemmiltaan ns. sosiaalis-
ta padomaa eli verkostoitumista muiden vastaavassa asemassa olevien ja/tai
olleiden kanssa.

Sosiaalisen padoman yhteydessi yleisend sanontana on, ettd “olennaista
ei ole se, mita tiedat, vaan se, kenet tunnet”. Onnettomuuden sattuessa tar-
vitaan kuitenkin molempia, sekd informaatiota ettd relaatioita. Tarkoituk-
senmukaisten relaatioiden eli ihmissuhteiden merkitys on suuri elamdssa
selviytymisessd, oman eldmén hallinnassa. Koko perheen osalta se tarkoit-
taa samassa asemassa ja tilanteessa olevien verkostoitumista; niin vanhem-

pien kuin lasten.

5) Yksi keskeinen kysymys koskee vammautuneiden lasten tai nuorten seka
heiddn vanhempiensa entistd vahvempaa osallisuutta ja osallistumista
omien asioidensa esille ja keskusteluun tuomiseen seki yleensé yhteisolli-
seen toimintaan osallistumiseen. Syrjddn jadaminen tai vetdytyminen tuot-
taa syrjaytymisvaaran.

Yksilon kohdalla tdmé tarkoittaa nuoren ddnen ja hdnen toiveidensa kuu-
lemista. Nuoren tulisi olla oman eldménsa subjekti ja saada padttdd elaman-
sd suunnasta. Tutkimuksessa tuli esiin esimerkiksi palvelujirjestelmaén toi-
mijoiden vaatimia koulutusaloja, joihin nuorten piti lahted. Se voi olla koh-
talokasta nuoren oman motivaation ja koulutuksen suorittamisen kannalta.
Nivelvaiheen ohjauksessa ja nuoren tulevan ammatin kannalta olisi erityi-
sen tirkedd toimintakyvyn lisiksi huomioida nuoren haaveet ja ty6llisty-
mismahdollisuudet, ettei nuori suorita opintojaan turhaan.

Erityisesti on kriittisesti kysyttdvd, missd on vaikeasti vammautuneille
nuorille paikkoja, jossa he voivat kokea yhteisollisyyttd ja yhteisyyttd. Onko
niin, ettd ndiden nuorten osallisuus on vaarassa, jos lapsi ei omista vahvoja
vanhempia. Suomessa on suhteellisen vahva kansalaisyhteiskunnan jérjes-
to- ja yhdistyspohja — joskus sitd pidetddn jopa ongelmallisen hajautunee-
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na. Kansalaisten osallistumisen kannalta olennaista ovat etdisyydet, jotta
kenenkédn ei tarvitsisi menna kauas.

Yhteenkuuluvuuden ja samaistumisen tunne on voimatekija, joka auttaa
jaksamaan. Oman olemassaolon keskeisid ja haasteellisiakin kysymyksid
yhtilailla kuin selviytymiskokemuksia on hyva kisitella muiden vastaavas-
sa asemassa olevien kanssa. Vaikeavammaisten osallistuminen kuitenkin
riippuu usein lahipiirin avusta, mutta myos ndiden vertaistukiryhmien 16y-
tdmisesta.

Vammaisten henkiléiden edunvalvonnan kannalta taas olennaista on se,
ettd yhdistyskenttd kokoaa voimansa ja keskittad sen vahvaan painostustoi-
mintaan ja edun valvontaan yhtendisend, painoltaan vahvana. Paikallisesti
toimivat yhdistykset voisivat olla luonteeltaan ennen muuta niin sanottuja
yhdessdolo-organisaatioita ja vastaavasti keskitetyt kansalliset jarjestot taas
asia-organisaatioita, jalkimmadisten tehtdvina on erityisesti edunvalvonta ja
painostustoiminta. Ndinhdn nykyédén osin jo tapahtuu, mutta tyonjakoa ja
yhteistyota on vield kehitettdvi, jotta voimavarat voidaan koota kansallisel-
la tasolla yhteen.

6) Haastatellut - erityisesti vammautuneet nuoret itse — suhtautuivat yllt-
tdvdn myonteisesti saamiinsa palveluihin ja omaan eldmaansa. Tété voi ar-
vioida usealta kannalta. Erds osaselitys voisi olla mm. se, ettd haastatellut
ovat mahdollisesti ehki keskiméarin — suhteutettuna kaikkiin lapsena/nuo-
rena vammautuneisiin — paremmin eldméssddn vaikeuksistaan selvinneita.
Tétd saattaisi ilmentdd muun muassa haastateltujen hyvin myonteinen eld-
méanasenne. Tdstd mahdollisesta aineiston jonkinasteisesta valikoitunei-
suudesta huolimatta tuloksista voidaan tehdi edelld esitettyjd johtopaatok-
sid, koskien erityisesti tarkastelun keskiossa olevan palvelujarjestelmén toi-
mivuutta ja sen kehittdmistd vammautuneiden ja heiddn perheensd nako-
kulmasta. Ovathan palvelujarjestelmit joka tapauksessa samoja, vaikka
vamman laatu ja aste vaihtelevat.

Tulosten perusteella on perusteltua painottaa erditd aivan konkreetti-
sia, vammautuneen eldmén laadun kannalta keskeisid nivelvaiheen pal-
velujarjestelmien onnistuneita toimintatapoja. Haastatellut ndet korosta-
vat erdiden taloudellisten ja toiminnallisten palvelujen erityisen suurta
roolia heiddn oman elimédnsi hallinnassa. Ensinnékin taloudelliset teki-
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jat ovat monessa mielessd elamén perustekijoitd elaméan puitteiden luo-
misessa.

Haastatellut kokivat taloudellisella tuella olevan suuren merkityksen mm.
opintojen edistymiselle. Opintojen edistyminen ja niitd koskevat onnistu-
neet ratkaisut sdatelevit taas elaimidssd edistymistéd yleensakin. Niin ikddn
tyoelamdan integroitumisella ja erilaisilla aputoimilla voidaan vammautu-
neiden eldimin laatua parantaa konkreettisesti. Niinpa tyokokeilulla, apuva-
lineilld ja ty6hon valmennuksella on ollut usein suuri merkitys haastateltu-
jen opintojen edistymiselle tai tyohon sijoittumiselle. Koulutuskokeilulla ja
kuntoutustutkimuksella on ollut saajalleen suuri merkitys nivelvaiheessa.
Suora elinkeinotukikin voi auttaa nuorta elimassd eteenpdin. Sitd sai yksi
henkil6. Nédiden sekd taloudellisten ettd toiminnallisten tukijérjestelmien
kehittamistd on siis edelleenkin jatkettava — niin suuri vaikutus niilld on
vammautuneen nuoren eldmén hallintaan.

Erityistd huomiota on my®os kiinnitettédva vaikeimmin vammautuneiden
nuorten tilanteeseen. Heille on turvattava mahdollisuus osallistua toisten
nuorten seuraan ja esimerkiksi opiskeluun sen sijaan, ettd he viettdisivat ar-
kipdivdansa vanhuksille tarkoitetussa pdivatoiminnassa.

7) Paatteeksi on kiteytettédva tuloksista keskeisend ja kokoavana johtopaa-
toksend se, ettd vammautuneiden nuorten tulevaisuudennikymét vaihtele-
vat nivelvaiheessa yksilollisesti. Joissakin tutkimuksissa on paadytty siihen,
ettd uusi ymparisto ja uudet oppiaineet vaikuttaisivat edistévasti nuoren it-
sendistymispolkuun nivelvaiheessa ja ettd oppilaitoksen asuntolaan siirty-
neet nuoret itsendistyisivit nopeammin kuin lapsuuden kodissaan edelleen
asuvat nuoret (Kinnunen 2010, 2). Kaikki eivit kuitenkaan voi siirtya oppi-
laitoksen asuntolaan. Néin ollen nuorten tulevaisuudenkuva nivelvaiheessa
on hyvin yksiléllinen ja riippuu muun muassa vamman laadusta, nuoren
yksilollisestd kehitysvaiheesta sekd asuin- ja kasvuympariston ilmapiiristd
ja resursseista.

Nivelvaiheessa vammautunut nuori tarvitsee yksilollisid ja joustavia jér-
jestelyitd, joissa otetaan huomioon hénen elaméantilanteensa monipuolises-
ti, jotta eldmin erilaiset siirtymét onnistuisivat ja kompensoivat vaihtojar-
jestelyt toimisivat. Liikkeelle on ldhdettdvd nuoren voimavaroista. Opiske-
lun ohella asuminen, ihmissuhteet ja toimeentulo edellyttavit hyvin yksi-
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lollisid ratkaisuja. Vammautuneelle nuorelle henkilokohtaisen avustajan
merKkitys on erityisen tirked. Niin ikddn erilaiset tuki- ja kompensointikei-
not edellyttdvat niin sanotun “saattaen vaihdettava” periaatteen toteutta-
mista. Yksilollisyys nivelvaiheessa tarkoittaa kaiken kaikkiaan kaiken suju-
misen ennakointia ja niin sanottujen siirtymisten onnistumisen tukemista.
Niin nuorella voi sdilyd usko itseen, omaan itsendiseen tulevaisuuteen ja it-
semddraamiseen eldmaissd kaikkine mahdollisine rajoituksineenkin.

8) Lainsdadddnnollisesti merkittava, usein unohtuva, mutta hyvin keskeinen
loppupohdinnan kohde on vield sekin, ettd eri korvausjérjestelmit kohtele-
vat nuoria vammautuneita tdysin eri tavalla. Esimerkiksi liikennetapatur-
missa vammautuneet ovat saamillaan korvauksilla mitattuna erityisase-
massa muihin vammautuneisiin verrattuna. Vakuutusyhtiét korvaavat lii-
kennetapaturmista, tosin usein vasta taistelun jalkeen, tyystin toisella taval-
la henkilévahinkoja kuin muiden tapaturmien ja onnettomuuksien osalta.
Se, miten tiltd osin onnistutaan korvauksen saamisessa, riippuu pitkalti
vanhempien tietotaidosta ja jaksamisesta. Epdselviksi jad, mika taho tai
kuka ammattilainen voisi auttaa korvauksen hakijoita tdssa. Muun muassa
vammaispalvelun mukaan ei saa tarvittavaa saunaremonttia, mutta vakuu-
tuksesta sen saa. Vammautunutta nuorta ja hanen perhettddn ajatellen laki-
saiteisten palvelujen joustamattomuus tuottaa monissa tilanteissa perheille
kohtuuttoman tilanteen.

Suomessa tarvittaisiin kunnollinen palveluohjaaja-jarjestelmd, jossa esi-
merkiksi sosiaalityontekijd-ammattilainen koordinoisi asiakaskohtaisesti
palveluja ja niiden saantia (hakua). Tdhdn nykydin kyseiselld ammattikun-
nalla ei ole ajallisia mahdollisuuksia — vaikka niin sanottu sosiaaliasiamies
(vrt. potilasasiamies) jarjestelmi jo siihen osin antaakin viitteita.

Tarvittaisiin ilmeisesti erddnlainen vammaisasiamies-jdrjestelma, joka
olisi erikoistunut vammautuneiden henkildiden moninaisiin erityiskysy-
myksiin. Miten tdtd konkreettisesti edistettdisiin? Se voisi tapahtua joko ny-
kyisten ammattikuntien lisdkoulutuksella tai aivan uuden ammattikunnan
synnyttamiselld. Todenndkoéisesti ensin mainittu vaihtoehto on toteutuskel-
poisin. Henkilon palkkauksen tulisi tapahtua hallintokuntien (vammais-
palvelut, koulutoimi sekd sosiaali- ja terveystoimi) yhteistyond, ettei yksi-
l6llisten palveluiden jérjestiminen jdisi rahasta kiinni.
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