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Tiivistelma

Tutkimuksen tavoitteena oli tarkastella vammaisten nuorten eliminkulun muotou-
tumista heidin kokemustensa ja niihin liittimiensd merkitysten pohjalta. Eliman-
kulkuteoreettiseen viitekehykseen perustuen tarkastelu kohdistui nuorten tulkin-
toihin aiemmista merkittévistd elimdntapahtumista, nykyisestd elimintilanteesta
seki tulevaisuuden tavoitteista. Tutkimuksessa selvitettiin nuorten yleistd elimédin
tyytyviisyyttd ja koettua hyvinvointia elimin eri osa-alueilla. Nuoruuteen liittyvistd
kehitystehtdvistd suoriutumista tarkasteltiin identiteetin rakentumisen, hallinta-
kisitysten muotoutumisen ja hallintakeinojen hyddyntimisen sekd yhteiskuntaan
integroitumisen kannalta. Huomion kohteena olivat my6s toimijan eliménkulun
ohjailua mahdollistavat ja estivit rakenteelliset tekijit, joista erityisesti huomioitiin
kuntoutuspalvelut ja niiden merkitys nuorten elimissa.

Monimenetelmillisen tutkimuksen aineistot muodostuivat lomakekyselyn
vastauksista ja haastatteluista. Tutkimuksen tiedonkeruu toteutettiin osana Lapin
yliopiston ja Kuntoutussdition ”Vaikeavammaiset kuntoutujat Kelan palveluissa”
-tutkimushanketta vuosina 2007-2008. Tutkimuksen lomakekyselyyn vastasi 198
nuorta, jotka olivat saaneet myonteisen paitoksen Kansanelikelaitoksen jirjesti-
mistd vaikeavammaisten ladkinnillisestd kuntoutuksesta vuonna 2005. Kyselyyn
vastanneista ja haastattelusuostumuksensa antaneista valittiin 17 nuorta syventédviin
haastatteluihin. Kyselyaineiston analyysimetodeina kiytettiin ristiintaulukointia, khiin
nelié -testid, pddkomponentti-, klusteri- ja regressioanalyysid. Haastatteluaineisto
analysoitiin temaattista analyysid ja sisdllon erittelyd hyodyntien. Kvantitatiivisen ja
kvalitatiivisen aineiston analyyseistd rakennettiin synteesid siten, ettd tutkimusky-
symyksiin vastaaminen oli mahdollista.

Tutkimukseen osallistuneet nuoret muodostivat heterogeenisen ryhmin eriytyvine
eliminkulkuineen. Nuorten eliménkulun aiemmat vaiheet, nykyiset eliméntilanteet
ja tulevaisuuden tavoitteet vaihtelivat idn, sukupuolen, vamman laadun ja pédasial-
lisen toiminnan mukaan. Nuoria yhdisti heiddn vammaisuutensa aiheuttama kun-
toutustarve ja osallistuminen Kansanelikelaitoksen jirjestiméin vaikeavammaisten
ladkinnilliseen kuntoutukseen. Tutkimuksen tulokset osoittivat, etti monet nuoret
poikkesivat normaalibiografian mukaisesta eliménkulusta suhteessa koulutukseen ja
tyohon. Tutkimuksen nuorista kolmasosa oli elikkeelld ja kaksi kolmasosaa koulussa,
opiskelu- tai ty6uralla. Suuntautuminen opiskelu- tai ty6uralle tai padtyminen elik-
keelle oli yhteydessd nuoren ikddn, vamman laatuun sekd vammojen ja sairauksien
madraan.
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Nuorten lyhytkestoisessa tulevaisuusorientaatiossa korostuivat opiskeluun liittyvit
odotukset. Myds terveyteen ja toimintakykyyn liittyvit odotukset olivat keskeisii.
Pidemmin aikajinteen tulevaisuusorientaatiossa onnellisuus ja hyvit ihmissuhteet
seki terveelliset elimintavat olivat tirkeiti tavoitteita. Ammatilliseen koulutukseen,
tyohon, parisuhteeseen ja lapsiin liittyvid odotuksia oli vain osalla, useimmin litkun-
tavammaisilla nuorilla. Nuoret olivat yleiselld tasolla varsin tyytyviisid eliméddnsa.
Hyvinvoinnin osa-alueilla tyytyviisyys sosiaalisiin suhteisiin oli suurinta. Tyytyviisyys
ystavyyssuhteisiin vaihteli vamman laadun mukaan siten, etté litkuntavammaisilla oli
riittdvisti hyvid ystivid ja monivammaiset kokivat ystivyyssuhteensa vihiisiksi. Nuo-
ret kokivat joutuvansa ponnistelemaan elimdssdidn muita ihmisid enemmin, kuitenkin
enemmisto koki saavuttaneensa elimidssddn tirkeind pitdmidin asioita. Vammaisten
nuorten kokema turvattomuus liittyi erityisesti heiddn elimintilanteeseensa ja heille
henkilokohtaisesti ldheisiin asioihin. Eniten nuoret olivat huolissaan omasta tervey-
dentilastaan. Koulunkiyntiin ja opiskeluun liittyvit huolenaiheet olivat myds yleisia.

Vammaisuus vaikutti merkittdvisti nuorten persoonalliseen ja sosiaaliseen
identiteettiin. Osalle vammaisuus oli kaikista eniten persoonalliseen identiteettiin,
kdyttiytymiseen ja elimdin vaikuttava tekiji, toisille se oli yksi tekijd muiden jou-
kossa. Vammaisuus vaikutti nuorten sosiaaliseen identiteettiin erityisesti koulussa
tapahtuneiden poissulkemisten ja ryhmdjasenyyksien rajoittamisten vuoksi. Nuorten
tulkinnat elimin hallittavuudesta vaihtelivat elinolojen turvallisuudesta aineelliseen
turvattomuuteen sekd vahvasta henkilokohtaisesta hallinnasta hyvii tarkoittavien
liheisten ulkoiseen hallintaan. Nuoret kayttivit haastavista elimintilanteista sel-
viytydkseen sekd tunnesuuntautuneita ettd ongelmasuuntautuneita hallintakeinoja.
Tunnesuuntautuneista hallintakeinoista yleisimmin kéytettiin sopeutumista ja on-
gelmasuuntautuneista hallintakeinoista tuen etsimisté sekd vaihtoehtoista toimintaa.

Ladkinnillisen kuntoutuksen merkitys nuorten elimissi korostui myonteisind
vaikutuksina fyysisessd toimintakyvyssi, arkielimassd suoriutumisessa, psyykkisessi
hyvinvoinnissa, kommunikaatiotaidoissa ja tulevaisuuteen suuntautumisessa. Kun-
toutuksen vaikutusmekanismit olivat moninaiset: sekd nuorten elimintilanteeseen
ja terveyteen ettd kuntoutukseen liittyvit erilaiset tekijit olivat yhteydessid koettuihin
kuntoutusvaikutuksiin kommunikaatiossa ja kognitiivisissa toiminnoissa, sosiaalisessa
selviytymisessd ja toimintakyvyssi. Ammatillisena kuntoutuksena my6nnetyt apu-
vilineet olivat monelle vélttimittdmia opinnoista suoriutumiseksi, koulutuskokeilut
ratkaisevia ammatinvalinnan ja koulutusuran kannalta sekd tyokokeilut ammattiin
soveltuvuuden ja tytehtivistd suoriutumisen selvittimiseksi.

Tutkimus lisisi tietoa Kansaneldkelaitoksen jarjestimain vaikeavammaisten laakin-
nilliseen kuntoutukseen osallistuneiden nuorten elimintilanteista, heidin tulevaisuu-
den tavoitteistaan ja kuntoutuskokemuksistaan. Lisiksi tutkimus tuotti informaatiota
vammaisten nuorten kokemasta hyvinvoinnista, heidin eliminhallinnastaan seki

identiteettid koskevista tulkinnoistaan. Tutkimuksen tulosten perusteella yhteis-
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kunnan palvelujirjestelmien kehittdmisessid on kiinnitettivd huomiota vammaisten
nuorten tarvitsemien palvelujen saatavuuteen, ympiriston fyysisten ja asenteellisten
esteiden poistamiseen ja vammaisten nuorten koulutus- ja tydelimiosallisuuden sekd
vapaa-ajan areenoille osallistumisen mahdollistamiseen. Kuntoutuksen keskeiset
kehittimistarpeet liittyvit kuntoutujan kuulemiseen ja vaikutusmahdollisuuksiin.
Tutkimuksen johtopditoksend voidaan todeta, ettd kuntoutuksella, joka perustuu
lihtokohdiltaan nuorten omille tavoitteille ja hallinnan tunteelle ja jonka sisdllon
determinantteina ovat nuorten tarpeet ja aktiivinen vaikuttaminen, on mahdollista

saavuttaa tavoiteltuja tuloksia.

Asiasanat: eliminkulku, nuoruus, vammaisuus, kuntoutus, hyvinvointi, eliménhal-
linta, identiteetti.
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Abstract

'The purpose of the study was to examine the life courses of youths with disabilities on
the basis of their own experiences and the meanings that the youths have attached to
them. In a life course-theoretical frame of reference, the study focused on the youths’
interpretations of significant events in their lives, of their present situation, and of their
future goals. Among the targets of investigation were the youths’life satisfaction and
their subjective well-being in the various sectors of life. Coping with development
tasks related to youth was examined from the perspectives of identity construction,
coping strategies and ways of coping, and integration into society. Structural factors
enabling and obstructing a person’s life course management were also investigated
with a focus on rehabilitation services and their importance in the lives of the youths.

'The material of this mixed methods study was collected through a questionnaire
and interviews. The data collection was carried out as part of the Vaikeavammaiset
kuntoutujat Kelan palveluissa (Severely Disabled Clients Using the Rehabilitation Services
of Kela — the Social Insurance Institution of Finland) research project implemented by
the University of Lapland and the Rehabilitation Foundation in 2007-2008. Res-
ponses to the questionnaire were received from 198 youths who had been admitted
to the medical rehabilitation of people with severe disabilities arranged by Kela in
2005. Seventeen of the respondents who had given their informed consent were
selected for interviewing. The methods of analysis were cross tabulation; chi-square
test; and principal component, clustering and regression analysis. The material from
the interviews was examined through thematic analysis and material quantification.
To address the research questions, a synthesis was constructed of the quantitative
and qualitative material analyses.

'The participants in the study formed a heterogenic group with diverse life courses.
'The youths’earlier phases in life, present situations, and future goals varied according
to their age, gender, disability type, and main activity. They were connected by their
need for rehabilitation and their participation in Kela’s medical rehabilitation of
people with severe disabilities. According to the research results, the life course of
many of the youths deviated from the norm in terms of education and employment.
One-third of the youths were on pension and two-thirds were in school, studying, or
employed. Whether a youth was studying, employed, or on pension was connected
to the person’s age, the quality of the disability, and the number of disabilities.

Expectations related to studying were emphasized in the youths’ short-term
outlook for the future. Expectations connected to health and functional capacity
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were also brought up by many. As for the long-term outlook, the youths considered
happiness, well-functioning relationships, and a healthy lifestyle as important goals.
Only few, mostly those with a mobility impairment, had expectations related to vo-
cational education, employment, an intimate relationship, and children. In general,
the youths were quite content with their lives. In terms of well-being, social relations
were the greatest source of satisfaction. The level of satisfaction varied depending
on the disability: those with a mobility impairment had a sufficient number of close
friends, whereas those with multiple disabilities felt that they had few friends. The
youths felt that they have to make greater efforts than others to cope. However, the
majority felt that they had accomplished things that they value most in life. The youths
felt insecurity that was essentially connected to their life situation and to things that
were important to them. They were mostly worried about their own health. School
and studies were also typical causes of concern.

Disability affected the youths’ personal and social identity to a great extent. For
some, disability was the main factor affecting their identity, behaviour, and life in
general. For others, it was merely one of the factors. Disability affected social identity
especially by way of rejection or restricted access to peer groups in school. The youths’
interpretations of having control of their lives ranged from secure living conditions
to material insecurity and from strong personal control to control exerted from the
outside by close people who mean well. To cope in challenging life situations the
youths applied both emotion-focused and problem-focused strategies, of which the
most commonly-used were adaptation in the former case and seeking support and
alternative activity in the latter.

'The importance of medical rehabilitation was manifested as positive effects on
physical functioning, coping in everyday life, mental well-being, communication skills,
and the outlook for the future. The mechanisms of rehabilitation were diverse: Various
factors related to the youths’life situation, health, and rehabilitation were linked with
the experienced effects of rehabilitation on communication, cognitive functions, social
coping, and functional capacity. Aids given as part of vocational rehabilitation were
essential for many youths in order to carry out their studies successfully. Training
trials were considered important in view of education and work trials were valued
because they helped to determine whether a job was suitable for a person.

'The study increased our knowledge of the life situations, future goals, and reha-
bilitation experiences of youths participating in the medical rehabilitation of people
with severe disabilities organized by the Social Insurance Institution of Finland. In
addition, it contributed to our knowledge of the way in which youths with disabili-
ties experience their well-being, control their life, and interpret their identity. Based
on the results, social services should be developed by ensuring that youths with
disabilities have access to the services they need, physical as well as attitude-related

obstacles are removed, and the youths are able to pursue an education, an occupa-
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tion, and hobbies. The most important development needs in rehabilitation involve
listening to the clients and giving them opportunities to influence. As a conclusion,
desired results can be achieved when rehabilitation is based on youths” own goals
and personal control and when its content is based on the youths’ own needs and
active participation.

Keywords: life course, youth, disability, rehabilitation, well-being, coping, identity.
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Kiitokset

Timin tutkimuksen aineistonkeruun ja yleensi toteutuksen mahdollistumiseen on
olennaisesti vaikuttanut osallisuuteni Lapin yliopiston ja Kuntoutussdition toteut-
tamassa ~ Vaikeavammaiset kuntoutujat Kelan palveluissa” -tutkimushankkeessa ja
yhteisty6 tutkimuskonsortion sekd Kansanelikelaitoksen kuntoutusryhmin, tilas-
to- ja tutkimusosastojen kanssa. Ilman titd yhteistyotd tutkimukseni kohderyhmain,
Kansanelikelaitoksen jirjestimain vaikeavammaisten ladkinnilliseen kuntoutukseen
osallistuneiden nuorten tavoittaminen ei olisi onnistunut ja tutkimuksellisen fokuksen
marginaalissa asemassa ollut ilmi6 olisi jddnyt tarkastelematta.

Viitoskirjaprosessini ohjaaja professori emerita Aila Jarvikoski rekrytoi minut
tutkimushankkeeseen vammaisjirjestotyostd ja kuntoutuksen kiytinnon tehtivistd,
kannusti tutkijanuralle ja tuki véitoskirjan valmistumista. Hinen perusteelliset ja
rakentavan kriittiset kommenttinsa edistivit tutkimuksen loppuun saattamista. Pro-
tessori Kristiina Harkdpai ja professori Petri Kinnunen kommentoivat ja haastoivat
pohtimaan tutkimukseni kisitteellisid valintoja sekd kannustivat kvantitatiivisten
menetelmien hyédyntimiseen tutkimuksen tekemisessi.

Viitoskirjani esitarkastajien dosentti Simo Mannilan ja professori Ullamaija
Seppalin tarkastuslausunnoissaan esittdimat kommentit, kriittiset huomiot ja kor-
jausehdotukset olivat avuksi tyoni viimeistelyssd. Arvostan dosentti Simo Mannilan
suostumusta vastavaittdjiksi ryhtymisest.

Tutkimuksen toteutumisen mahdollistamisesta erityiset kiitokset kuuluvat tut-
kimukseeni osallistuneille nuorille ja heidin liheisilleen. He kéyttivit huomatta-
van paljon aikaa ja muita resursseja tutkimuksen lomakekyselyyn vastaamiseen ja
haastatteluihin osallistumiseen. Ilman heididn panostaan tutkimusta ei olisi voinut
toteuttaa. Olen kiitollinen, ettd he ottivat vastaan kyselylomakkeen saatekirjeessi
esittimini haasteen ja lahtivit mukaan kehittimain Kansanelikelaitoksen jirjestimia
vaikeavammaisten kuntoutuspalveluja tuoden ilmi omia kokemuksiaan ja arvioitaan
kuntoutuksen suunnittelusta, toteutuksesta ja sen kehittdmistarpeista.

Tutkimukseni taloudellisia tukijoita Jenny ja Antti Wihurin rahastoa, Kansanela-
kelaitosta ja Suomen Akatemiaa haluan kiittdd resurssien antamisesta ja vaitoskir-
jani valmistumisen mahdollistamisesta. Arvostan saamaani tukea ja mahdollisuutta
toteuttaa autonomisesti kiinnostustani tutkittavaan ilmiéon. Vammaisten nuorten
eliminkulun rakentuminen, heidin hyvinvointinsa ja kuntoutumisensa seka heididn

palvelukokemustensa perusteella tekemit palvelujen kehittimisehdotukset ovat
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ajankohtaisia ja tirkeitd aiheita, joiden soisi olevan laajemman tutkimuksellisen
kiinnostuksen kohteena.

Tyoyhteisod kiitin yhteisesti saamastani tuesta ja kannustuksesta tutkimuspro-
sessin aikana. Ystdville kuuluu kiitos tyon vastapainoksi jdrjestetyistd vapaa-ajan
hengihdystauoista.

Viitoskirjaprosessin ldpivienti ei onnistu ilman ldheisten ihmisten tukea. Kiitin
liheisidni heiddn huomaavaisuudestaan prosessin aikana. Omistan viitoskirjani
omille nuorilleni Markukselle ja Matiakselle, jotka rakentavat omaa eliméankulkuaan.

Elinikdinen oppiminen siivittikoon elimédinne.

Rovaniemelld 14.4.2016
Marjatta Martin
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1 Johdanto

Tarkastelen tutkimuksessani vammaisten nuorten eliminkulun muotoutumista,
heiddn elimintilanteitaan ja tulevaisuuden tavoitteitaan sekd niitd merkityksid,
joita kuntoutuksella ja sithen liittyvilld toimintakdytinnoilld on heiddn elimidssddn.
Lisiksi tutkimuksen fokuksessa ovat nuorten subjektiivinen hyvinvointi, identiteettia
koskevat tulkinnat seki selviytyminen eliménhallintana.

Tutkimukseni kiinnittyy lihtokohdiltaan eliméinkulkua koskevaan teoreettiseen
keskusteluun ja timin kisitteen ympdrille muodostuneeseen tutkimusperinteeseen
(esim. Giele & Elder 1998; Hitlin & Elder 2007a; 2007b). Ymmiirrin eliminkulun
erilaisina, perdkkdisind vaiheina, joissa yksilé kiy lipi monimuotoisia tapahtumia ja
toteuttaa sosiaalisia rooleja. Eliméinkulku on toisaalta kulttuurisidonnaista sisiltden
yhteisid periaatteita: ihmisten odotetaan siirtyvin idn karttuessa roolista toiseen
sosiaalisesti médrittyjen vaihtoehtojen mukaisesti. Elimédnkulkuun saattaa sisiltya
my0s runsaasti yksilollistd vaihtelua ja sukupuolten vilisid eroja elimantapahtumien
sisilloissd ja ajoituksissa (Puhakka 1998, 22). Lapsuudessa tai nuoruudessa todettu
vammaisuus tai pitkdaikainen sairaus voi muuttaa eliminkulun muotoutumista ja
niin sanotun normaalibiografian mukaisia sosiaalisia aikatauluja. Elimankulku ei
vilttimitta jasenny yhti selvipiirteisend kuin vammattomilla tai terveilld ihmisilla.
(Urponen 1989, 1.) Sari Loijaksen (1994, 131-133, 163-169, 180) mukaan vam-
maisten henkiléiden eliminkulku poikkeaa institutionalisoidusta eliminkulusta
sosiaalisten suhteiden niukkuuden ja vihidisten valinnan mahdollisuuksien vuoksi.
Eliménkulun muotoutumiseen vaikuttavat yksilon omat kokemukset ja niihin liittyvit
merkitykset, hinen valintansa ja ratkaisunsa sekd ympiér6ivin yhteiskunnan asettamat
haasteet ja sen suomat mahdollisuudet. Vammaisten nuorten kuntoutuskokemuksilla
ja kuntoutuksesta saadulla tuella voi olla olennainen merkitys roolisiirtymissi seki
eliminkulun muotoutumisen kannalta.

Tarkastelen nuoruutta 14-21-ikdvuoden viliin sijoittuvana eliminvaiheena, johon
yhteiskunnassamme tyypillisesti sijoittuu peruskoulun pddttiminen, ammatillisten
opintojen aloittaminen ja suorittaminen. Ikdvaiheeseen liittyy my6s lapsuudenkodista
muuttamista, parisuhteiden solmimista ja tyéeldiméin siirtymistd. Vammaisten hen-
kiléiden kohdalla nuoruuteen liittyy omia spesifejd yhteiskuntasidonnaisia piirteita.
Vammaisen lapsen hoidon vaativuuden perusteella maksettu vammaistuki lakkaa
nuoren tiyttiessi 16 vuotta ja edessd on ammatillisen koulutuksen ja tyollistymismah-
dollisuuksien arviointi tai tydkyvyttomyyden ratkaiseminen. Siirtymad alle 16-vuotiaan

1 Johdanto | 17



vammaistuelta vammaistuen tai elikettd saavan hoitotuen piiriin aiheuttaa muutoksia
jarjestettdvin kuntoutuksen perusteisiin ja opiskelijoiden seki tyoelimissid mukana
olevien kuntoutuspalvelut eriytyvit elikkeelld olevien palveluista.

Tutkimukseni on eliminkulkututkimuksen lisiksi my6s vammaistutkimusta
tarkastellessaan vammaisten nuorten osallistumista elimin eri osa-alueilla, sita mah-
dollistavia ja estivid tekijoitd. Antti Teittisen (2006, 6) ja Mari Kiviston (2014, 69)
mukaan vammaistutkimuksen nikékulma fokusoituu vammaisiin thmisiin yksilina
ja ryhmind sekd heiddn osallisuuteensa yhteiskunnassa. Vammaisuuden tutkimus
sen sijaan tarkastelee vammaisuutta ilmiond, sen kulttuurista ja rakenteellista koko-
naisuutta. Vammaistutkimuksen nikékulma painottuu yksilotasolle, vammaisuuden
ilmion kautta tuotettuihin yksilokokemuksiin. (Teittinen 2006, 6.) Tutkimuksessani
korostuvat yleissivistivddn ja ammatilliseen koulutukseen osallistumisen seka tyo-
elimidn siirtymisen mahdollisuudet, mutta my6s muiden yksilélle merkityksellisten
sosiaalisten roolien toteutumisen mahdollisuus yhteiskunnassa. Pyrin yhdistimédin
tutkimuksessani piirteitd vammaisuuden yksil6llisestd ja sosiaalisesta ndkokulmasta —
yksilot tahtovina, tavoitteellisina subjekteina seka yhteiskunnan palvelujirjestelmit ja
rakenteet mahdollistavina tai estivina tekijoind (Jarvikoski 1994, 57-60; Suikkanen
1999, 89-91; vrt. Oliver 1996, 32-37). Tutkimuksen ihmiskisityksen mukaan yksilot
ovat oman eldiminsd subjekteja, aktiivisia toimijoita, jotka rakentavat omaa eliman-
kulkuaan valinnoillaan ja ratkaisuillaan. Toisaalta yksilot eldvit yhteisoissd toisistaan
riippuvaisina, osana laajempaa kulttuurista sekd yhteiskunnallista kontekstia, miki
vaikuttaa myos eliminkulun muotoutumiseen. Vammaiset nuoret ovat aktiivisia
toimijoita erilaisissa vuorovaikutussuhteissa ja verkostoissa, joiden dualistisessa
kanssakdymisessd madrittyy heidin sosiaalinen asemansa.

Vammaisuuden madrittelyssd tukeudun tutkimusprosessin aikana voimassa ollee-
seen Kansanelikelaitoksen (Kela) vammaisetuuksia ja kuntoutusta koskevaan lain-
saddant6on. Vuonna 2007 sdddetyssd vammaisetuuksia koskevassa laissa vammaisena
pidetdin henkil6d, jonka toimintakyvyn arvioidaan heikentyneen sairauden, vian tai
vamman vuoksi yhtdjaksoisesti pidemmin aikaa. Alentunut toimintakyky ilmenee
arkieldmissd tarvittavien toimintojen vaikeutumisena. Lisdksi vammaisuus tai sai-
raus aiheuttaa avun, ohjauksen ja valvonnan tarvetta seki erityiskustannuksia. Alle
16-vuotiailla lapsilla ja nuorilla vammaisuuden kriteerind pidetddn vihintdin kuusi
kuukautta kestinyttd yhtijaksoista toimintakyvyn alenemaa ja heididn hoidostaan
aiheutuvaa rasitusta ja sidonnaisuutta verrattaessa tilannetta terveeseen lapseen tai
nuoreen. Y1i 16-vuotiaiden vammaisuus madrittyy yli vuoden kestivin toimintakyvyn
alenemisen, avuntarpeen ja erityiskustannusten perusteella. (Laki vammaisetuuksista
570/2007.)

Vuonna 2005 siddetyssd Kelan kuntoutusetuuksia ja kuntoutusrahaetuuksia kos-
kevassa laissa vaikeavammaisena pidetdin henkil6d, jolle aiheutuu sairaudesta tai
vammasta yleistd lddketieteellistd tai toiminnallista haittaa sekd pitkikestoista, yli
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vuoden kestdvad kuntoutustarvetta ja huomattavia vaikeuksia tai rasituksia jokapdivii-
sissd toiminnoissa suoriutumisessa (Laki Kansanelikelaitoksen kuntoutusetuuksista
ja kuntoutusrahaetuuksista 566/2005). Vaikeavammaisuus kytkeytyy 31.12.2015
saakka voimassa olleessa lainsddddnndssi my6s saatuihin vammaisetuuksiin ja Kelan
vaikeavammaisten lddkinnalliseen kuntoutukseen oikeutettuina pidetidn henkiloit,
jotka saavat alle 16 vuoden ikiisind vammaistukea joko korotettuna tai ylimpéna
tukena sekd 16—64-vuotiaita henkil6itd, jotka saavat vammaistukea tai tyokyvytto-
myyselikkeeseen liittyvdd hoitotukea joko korotettuna tai ylimpini etuutena (Laki
Kansanelikelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista 566/2005;
Laki vammaisetuuksista 570/2007). Tihin tutkimukseen osallistuneille henkiloille
on myonnetty Kelan maksama vammaisetuus, ja he ovat osallistuneet Kelan jar-
jestimddn vaikeavammaisten lddkinnailliseen kuntoutukseen, joten heitd pidetdin
toimintakyvyn alenemisen perusteella vammaisina henkildind. Monet tutkimukseni
henkil6istd madrittyvit vammaisiksi myds muissa sosiaaliturvan osajirjestelmissi:
heiddt madritellddn erityislakien perusteella vaikeavammaisiksi muun muassa sosi-
aalitoimen vammaispalveluissa, ja heille my6nnetiin vaikeavammaisille tarkoitettuja
kuljetuspalveluja ja palveluasumista.

Paikannan tutkimukseni my6s kuntoutuksen tutkimukseksi, erityisesti kuntou-
tuskokemusten ja niihin liittyvien merkitysten tutkimukseksi. Kuntoutus voidaan
madritelld moniammatilliseksi toiminnaksi, jonka tavoitteena on tukea kuntoutujien
psyykkistd ja fyysistd toimintakykyd sekd sosiaalista integraatiota. Kuntoutuksen
tavoitteena on myos kompensoida vajaakuntoisuutta, edistdd riippumattomuutta ja
identiteetin muotoilua sekd parantaa eldiminhallintaa. Asiakasldhtoisessd kuntoutuk-
sessa korostuvat asiakkaiden tarpeet, vuorovaikutuksellisuus ja osallisuus. Kuntoutus
on prosessi, joka ylldpitda tai vahvistaa fyysisté, psyykkistd ja sosiaalista selviytymista
tai auttaa 16ytdmain uusia voimavaroja ja valmiuksia. Se voi olla lyhytkestoinen ta-
pahtuma tai jatkuvaa arkielimin toimintaa. Yksilollinen kuntoutustarve voi ilmeté
useilla eldmdn osa-alueilla tai vain rajatulla sisiltdalueella. Kuntoutumisprosessi ei
ole itsetarkoitus: vammainen ihminen ei eld kuntoutuakseen, vaan hinelld on oikeus
kuntoutua elddkseen hyvii ja laadukasta elimid (Valtakunnallinen vammaisneuvosto
1995, 13-16). Kuntoutuspalvelujen tulee toteutua hinen yksilollisiin tarpeisiinsa
perustuvana aktiivisena prosessina, joka yllipitdd hinen toimintakykydin ja pyrkii
muuttamaan hinen elimintilannettaan paremmaksi.

Tutkimuksessani painottuu Kelan jirjestimin, ty6- tai toimintakyvyn turvaami-
seen pyrkivin vaikeavammaisten lddkinnillisen kuntoutuksen suunnittelu, toteutus
ja seuranta. Lisiksi tarkastelen tyokyvyttomyyden estimiseen tai tyo- ja ansiokyvyn
parantamiseen tidhtddvin, Kelan jirjestimin ammatillisen kuntoutuksen merkitystéd
nuorten elimissi. Kiinnostuksen kohteena on kuntoutuksen tavoitteiden toteutu-
minen kdytdnnossd: onnistuuko kuntoutus tehtivissdian tukea nuorten selviytymisti,

elimdnhallintaa ja oman eliminkulun rakentamista ja mikd merkitys erilaisilla
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toimintakdytinnoilld on tavoitteiden toteutumisen kannalta. Samalla tarkastelun
kohteena on kuntoutuksen hyddyllisyys, toisin sanoen se, mitd mydnteistd merkitystd
kuntoutuksella on vammaisten nuorten elimassa.

Tutkimukseni fokusoituu vammaisten henkiléiden nuoruuden elimanvaiheeseen.
Tavoitteenani on jasentdd eri-ikdisten nuorten eliminkulkua ja selviytymistd sekd niitd
tapahtumia ja ympdrist6jd, jotka ovat olleet osallisia elimadnkulun muotoutumisessa.
Pyrin my6s kuvaamaan nuorten orientoitumista tulevaisuuteen, heididn urasuunni-
telmiaan ja tulevaisuuden tavoitteitaan. Lisiksi tarkastelen nuorten subjektiivisia
kokemuksia omasta hyvinvoinnistaan ja tulkintoja identiteetistidn. Kiinnostuksen
kohteena on myds kuntoutuksen merkitys nuorten elimassi. Selvitdn sitd, miten
nuoret kokevat kuntoutuksen vastanneen heidin tarpeisiinsa ja tukeneen heidin
elimdnprojektejaan. Tarkastelen nuorten kuntoutuskokemuksia my6s suhteessa pal-
velujirjestelmin kiytinto6ihin, erityisesti kuntoutuksen ikdsidonnaisiin kiytant6ihin.

Vammaisten nuorten arkieldimad, elimankulun muotoutumista ja sosiaalista selviy-
tymistéd on tarkasteltu suomalaisissa tutkimuksissa suhteellisen vihin. Tutkimukset
ovat olleet useimmin laadullisia monitapaustutkimuksia, ja tutkijoiden mielenkiinto
on rajautunut tiettyihin vammaryhmiin (esim. Loijas 1994, 1-2, 26-28; Ahponen
2008, 12). Haastateltavien valintakriteereind on pidetty riittivad kognitiivisen toi-
minnan tasoa tai psyykkisti toimintakykyd (Loijas 1994, 28; Koukkari 2010,50-51).
Nuorisotutkimus puolestaan ei ole kohdentunut vammaisuuteen, sen merkityksiin
arkieldmassd tai vammaisten nuorten sosiaaliseen integraatioon. Pyrin kuvaamaan
tassi tutkimuksessa kokonaisvaltaisesti vammaisten nuorten elimdnkulun muotoutu-
mista ilman, ettd teen vammaryhmakohtaisia rajauksia tai tutkimukseen osallistuvien
valikointia heiddn kognitiivisen toiminnan tasonsa perusteella. Poikkileikkaustut-
kimuksessa kuvaan Kelan jirjestimiin vaikeavammaisten lddkinnalliseen kuntou-
tukseen osallistuneiden nuorten arkielimia, heidin selviytymistdin ja hyvinvoinnin
ylldpitopyrkimyksiddn sekd niihin liittyvid tekijoita.

Tutkimukseni eliminkulullinen ldhestymistapa ilmenee kokonaisvaltaisena
nuorten elimin tarkasteluna. Kiinnitin huomiota elimin eri osa-alueisiin, nuorten
yksilollisiin tekijoihin ja pyrkimyksiin sekd heiddn osallistumisensa ja toimintansa
rakenteellisiin reunachtoihin. Yksil6 aktiivisena toimijana ohjaa omilla valinnoillaan
ja ratkaisuillaan eliminkulkunsa muotoutumista sosiaalisten tekijoiden sallimissa
puitteissa. Tutkimuksellinen orientaatio kohdentuu toimijan ja rakenteen viliseen
suhteeseen painopisteen ollessa yksilon merkityksessd unohtamatta kuitenkaan raken-
teisiin liittyvid reunaehtoja. Elimankulkututkimuksellinen orientaatio ilmenee myos
ajallisena perspektiivind, menneisyyden ja nykyisyyden sekd tulevaisuuden muodos-
taman jatkumon huomioimisena nuorten eliman tarkastelussa. Yksilon aiempi eld-
minhistoria, erilaiset elimankokemukset seké niihin liitetyt merkitykset, voimavarat
ja tehdyt valinnat seki elimin kddnnekohdat vaikuttavat nykyhetkeen ja tulevaisuu-

teen suuntautumiseen. Toisaalta tulevaisuusorientaatio ja asetetut eliméintavoitteet
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vaikuttavat nykyhetkessd toteutuvaan yksilon toimintaan. My®s institutionaalisessa
kontekstissa tapahtuvat ajalliset muutokset vaikuttavat yksil6lliseen padtoksentekoon
ja toimijan mahdollisuuksiin ohjata eliminkulkunsa muotoutumista.

Tutkimukseni viitekehyksessi jisennin seuraavaksi tarkemmin elimankulkuteo-
reettista lihestymistapaa, nuoruutta eliminvaiheena ja sithen liitettyjd kehitystehtavia.
Tarkastelen nuoruuteen olennaisesti sisiltyvid minuuden mairittelyd ja identiteetti-
tulkintoja sekd toimijuutta osana eliminkulkuparadigmaa. Viitekehyksessd hahmotan
myos eldmiin tyytyviisyytti subjektiivisesti koettuna hyvinvointina ja eliménhallintaa
osana yksilon hyvinvointia sekd pdamairisuuntautuneen yksilon toimintaa ohjaavana
tekijind. Huomioin vammaisuuden merkityksen nuorten aikuistumisprosessissa seka
tarkastelen kuntoutuksen roolia siirtymavaiheen tukena. Tutkimuksen toteutusta
kisittelevissd, kolmannessa luvussa tarkennan tutkimukseni tavoitteen ja esitin
asettamani tutkimuskysymykset. Lisiksi kuvaan tutkimukseni monimenetelmalliset
lihtokohdat ja tutkimusorientaatiotani ohjaavan realismin mukaisen nikemyksen
todellisuudesta seki sitd koskevan tiedon luonteesta. Tutkimuksen toteutusluvussa
kuvaan my6s tutkimusaineistoni, kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen aineiston analy-
sointiprosessia ja kdyttdmidni yksittdisid analyysimetodeja. Luvun lopuksi kiinnitin
huomion tutkimukseni eettisyyteen. Tulosluvuissa tarkastelen ensiksi nuorten elimii
jatkumona menneiden merkittivien elimédntapahtumien, nykyisen elimintilanteen ja
tulevaisuuteen suunnattujen eliméintavoitteiden vélilli. Toisen empiirisen tulosluvun
fokuksessa ovat nuorten persoonallinen ja sosiaalinen identiteetti, vammaisuuden
merkitys identiteetin kannalta sekd nuorten eliménhallinta. Kolmanteen tuloslukuun
siséltyy tarkastelu kuntoutuksen merkityksestd nuorten elimassi. Tutkimukseni vii-
meisessd luvussa esitin tiivistetysti keskeiset tutkimustulokset, arvioin tutkimuksen
toteutusta ja pohdin jatkotutkimustarpeita. Lisiksi tarkastelen tutkimukseni tuloksia
osana nuorten hyvinvointia ja osallistumista koskevaa keskustelua seki kuntoutuksen
palvelujirjestelmin kontekstissa.
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2 Teoreettisia ldhestymistapoja vammaisten nuorten
tutkimukseen

2.1 Eldamankulku tai -kaari tutkimuksen kohteena

Tarkasteltaessa ihmisen elimii kokonaisuutena kiytetddn tutkimuksissa usein eld-
minkulullista lihestymistapaa. Kyseessi ei ole yksittdinen teoria, vaan monitieteinen,
tutkimuksellinen ldhestymistapa, jossa korostuu elimidnkulun prosessinomaisuus
(Pohjola 1994,20-21; Diewald & Mayer 2009, 5). Esimerkiksi psykologinen elimin-
kaaritutkimus ja sosiologinen eliminkulkututkimus jakavat yhteisen kiinnostuksen
kohteen, ihmisen arjen elimin syntymastd kuolemaan. Eri tieteenalojen ndkokulmat
eroavat keskeisilti selitystavoiltaan, mutta niissd on my6s yhtildisyyttd. (Dannefer &
Daub 2009, 16, 24; Diewald & Mayer 2009, 5, 7-8.)

Yhteistd analyyttisille lihestymistavoille on kronologisen idn painottaminen keskei-
send osana tarkastelua ja toisaalta pyrkimys ilmiéiden ymmairtimiseen yli ikdkausien
tai elinikdisind. Psykologinen elimankaaritutkimus yhdistda idn persoonallisuuden
piirteisiin, kdyttiytymistaipumuksiin, minakasityksiin, itsesddtelyprosesseihin, selviy-
tymiseen ja tavoitteenasetteluun. Vastaavasti sosiologisessa elimédnkulkututkimuksessa
oletetaan yhteiskunnan jisenten tai sen osaryhmien jakavan yhteisen nikemyksen
syntymin ja kuoleman vililld tapahtuvista keskeisistd muutoksista seka eri ikdvaihei-
siin liittyvistd sosiaalisista rooleista ja aktiviteeteista. Yksiloiden oletetaan toimivan
ndiden kulttuurisesti jaettujen nikemysten mukaan ja toteuttavan niiden mukaisia
sosiaalisia rooleja eri vaiheissa eliméddnsd. Yhteiskunnan erilaisten instituutioiden,
kuten perheeseen, koulutukseen ja tydhon liittyvien instituutioiden, oletetaan myos
jarjestdytyvin toimimaan ndiden kulttuurisesti jaettujen nikemysten mukaisesti ja
niitd ohjataan lainsddddnnon ja politiitkan keinoin. Kronologinen ikd on keskeinen
tekijd médritettiessd kansalaisten oikeuksia ja velvollisuuksia sekd kohdennettaessa
yhteiskunnan resursseja. (Settersten 2009, 74-75.)

Sosiologinen lihestymistapa korostaa my6s kronologiseen ikéin liittyvin ajoituk-
sen merkitystd. Ajoituksella tarkoitetaan sitd, ettd idlld, jossa yksilo kokee erilaisia
asioita tai hinen elimissddn tapahtuu muutoksia, on merkitysté sen kannalta, miten
yksil6 nuo asiat tai tapahtumat kokee ja tulkitsee. (Settersten 2009, 75.) Kulttuuri-
sesti midriytyvin normaalibiografian mukaisesti toteutuneet muutokset ja siirtymat

tulkitaan ajallaan tapahtuneiksi ja kronologisen idn varhemmassa tai myohemmissa
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vaiheessa vastaavat muutokset tulkitaan poikkeamiksi. Jari-Erik Nurmi (1995, 260)
korostaa elimantapahtumien ajoituksen merkitystd vanhemmuuteen liittyvilld esi-
merkilld: 26-vuotiaana ensimmiisen lapsen saavan didin siirtyméd vanhemmuuteen
tulkitaan ajallaan tapahtuneeksi elimanmuutokseksi, kun 16-vuotias diti tai 42-vuotias
ensisynnyttdjd tulkittaisiin poikkeamiksi normatiivisesta aikataulusta.

Psykologinen elimankaaritutkimus ja sosiologinen eliménkulkututkimus jakavat
perusolettamuksen siitd, ettd idlld on merkittivdd vaikutusta pyrittdessd ymmarté-
miin ja jasentimidn yksilé-, ryhma- ja yhteiskunnankin tasolla tapahtuvia ilmi6ita
(Diewald & Mayer 2009, 7-8; Settersten 2009, 75). Toisaalta lihestymistavoissa
huomioidaan viime vuosikymmenien aikana tapahtuneet muutokset: idn merkityksen
viheneminen ja ikdsidonnaisten eliméntapahtumien tai siirtymien irtaantuminen.
Aiemmin esimerkiksi aikuistumiseen liittyvit tapahtumat etenivit vaiheittain mel-
ko lyhyessi ajassa. Nyt aikuistuminen tapahtuu pidemmin ajanjakson kuluessa ja
yksilollisemmin elimintapahtumien jirjestyksen ja aikataulutuksen sekd ylipdatidn
toteutumisen vaihdellessa. Vaikka iin ja ikdsidonnaisuuden merkitys eliminta-
pahtumille olisi murenemassa, niin ikd asettaa kuitenkin tiettyjd rajoja erilaisille
mahdollisuuksille, kuten henkilékohtaisille valmiuksille ja taidoille tai sosiaalisille
sopimuksille. (Settersten 2009, 75.)

Korostettaessa lihestymistapojen eroja kiinnitetdin yleensd huomiota psykologisen
eliminkaaritutkimuksen fokusoitumiseen yksilotasolle ja sosiologisen elimankul-
kututkimuksen kiinnittymiseen rakennetasolle. Anna Raija Nummenmaa (1996, 1)
toteaa psykologisen lihestymistavan perustuvan nikemykseen yksilon kehittymisesta
prosessinomaisesti ldpi elimin yksildllisten kehitysmuutosten ilmetessd elimin eri
osa-alueilla, esimerkiksi koulutus- ja tySurilla. Kehittyminen on moninaista, eikd yh-
taldistd eliménkulun mallia ole olemassa (Levinson ym. 1979, 19; Nummenmaa 1996,
1). Yksilollinen, prosessinomainen kehittyminen mahdollistuu aiemman kehityksen
luodessa pohjaa myéhemmille muutoksille, mutta mydhempi kehittyminen voi myos
suuntautua uudella tavalla (Nurmi & Salmela-Aro 2001, 86). Painottaessaan yksilo-
tason tekijoitd lihestymistavan edustajat korostavat muun muassa persoonallisuuden,
intressien ja arvostusten yksil6llistd kehittymistd. Nuoruuden kehitystd voidaan
jasentdd myos identiteetin muodostumisen, mindkuvan kehityksen, koulutusurien
ja sosialisaation kasittein (Nurmi 1995, 258).

Yksil6llinen kehittyminen on kuitenkin aina my6s kontekstisidonnaista. Kehitysté
tapahtuu yksilon ja ympiriston vuorovaikutuksen tuloksena ympiriston vaikuttaessa
yksiloon ja yksilon muokatessa ympiristédin. (Nummenmaa 1996, 1.) Daniel J.
Levinsonin ym. (1979, 18) mukaan inhimillistd elimii on tarkasteltava kokonais-
valtaisesti kiinnittden huomiota biologisiin, psykologisiin ja sosiaalisiin tekijoihin.
Eliminkaarta koskevan tutkimuksen nikokulmaa ei voi rajata fokusoitumalla
tiettyihin yksittdisiin tekijoihin sulkien samalla muut tarkastelun ulkopuolelle. Th-
misen elimddn liittyvid ajanjaksoja ei voi médrittdd vain biologisina kehitysvaiheina,
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persoonallisuuden kehitykseni tai urakehityksend. Elimankaarinikokulma ajanjak-
soineen on laajempi ja kattavampi kuin nikemys yksittdisestd kehitysvaiheesta tai
-alueesta. Eliminkaaren makrorakenne muodostuu perikkdisistd noin 25 vuoden
pituisista ajanjaksoista, jotka luovat perustan kehittymiselle ja arkielimén toimin-
nalle. Eliminkaaren kehittymisessd korostuu vuorovaikutuksellinen prosessimaisuus,
jossa biologiset, geneettiset, psykologiset, sosiaaliset, kulttuuriset ja historialliset
tekijit ovat lisnd vaikuttavina tekijéind (Nurmi & Salmela-Aro 2001, 86-89).
Eliminkaaren muotoutumista yksilén ja ympiriston vilisessd vuorovaikutuksessa
on jisennetty ihmisen kehittymisend idn my6td muuttuvissa kehitysymparistoissd
kidyttden muun muassa kisitteitd idn mukaiset kehitystehtévit, institutionaaliset
urat, roolisiirtymit, elimintapahtumat ja ikirajoitukset. IThmisen yksiléllisen, idn
myo6td tapahtuvan kehityksen ohessa tapahtuu muutoksia hinen elinympiristéssddn.
Kisitteilld ikdsidonnainen tai idn mukainen ympirist6 on haluttu kiinnittdd huomi-
ota ndihin ympiristdssi tapahtuviin muutoksiin, joilla on merkitysti eliménkaaren
muotoutumisen vuorovaikutteisessa prosessissa.

Robert J. Havighurst (1982) miiritteli kehitystehtavit kronologiseen ikiin liit-
tyviksi normatiivisiksi haasteiksi ja vaatimuksiksi, joihin yksilé pyrkii vastaamaan.
Pyrkimys vastata idn mukaisiin kehitystehtiviin on yksilon kasvua ja kehittymista
suhteessa ympiriston vaatimuksiin, rajoituksiin ja mahdollisuuksiin. Kehitystehti-
vien muotoutumiseen vaikuttavat yhteiskunnan ja kulttuurin paineen lisiksi yksilon
omat tavoitteet, kiinnostuneisuus, arvot seki biologinen kypsyminen. Iin mukaisten
kehitystehtdvien saavuttaminen vaikuttaa yksilon tyytyvidisyyteen ja mahdollistaa
myonteisen kehityksen myos tulevaisuudessa. Epdonnistuneet kehitystehtdvien
ratkaisupyrkimykset voivat vaarantaa puolestaan yksilon mychemmain kehityksen.
(Mzt., 2, 5-6; ks. my6s Kuusinen 1995, 311-312; Nurmi & Salmela-Aro 2001, 89.)
Kehitystehtavijasennys perustuu kulttuurisesti jaettuun nikemykseen eliminkaarelle
ajoittuvista tapahtumista ja siirtymisté sekd niihin liittyvistd ikinormeista (Nurmi &
Salmela-Aro 2001,89-90). Kehitystehtivien kulttuurisidonnaisuus toisaalta helpottaa
yksilon suuntautumista ja haasteisiin vastaamista eri eliminvaiheissa, toisaalta se
uusintaa kulttuuria ja sen normatiivista eliméintapaa.

Jorma Kuusinen (1995, 313-314) on miiritellyt Havighurstin teorian pohjalta
nuoruusvaiheen kehitystehtivit uudelleen pyrkien huomioimaan kulttuurin ja
historiallisen ajan muutoksen vaikutukset. Nuoruuden kehitystehtivid ovat emotio-
naalinen riippumattomuus omista vanhemmista, parisuhteeseen valmistautuminen,
uranvalinta ja ammattiin valmistautuminen seki yksilollisen eettisen ja moraalisen
uskomusjérjestelmin kehittiminen. Aikuistuva nuori luo uutta kuvaa vanhemmistaan
ja muista aikuisista erehtyvind ihmisind virheineen ja vahvuuksineen. Lisiksi hin
valmistautuu pysyvéddn parisuhteeseen, avo- tai avioliittoon etsinnin ja kokeilujen
kautta. Ammatinvalinta ja sen mukainen koulutus jisentivit nuoruuden eliménra-

kenteita ja ovat osa yksilon emotionaalista kasvua sekd edellytys itsendisen elimin
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suunnittelulle ja toteutukselle. Nuoruudessa yksil6 luo myds omaa arvomaailmaansa,
joka suuntaa hinen maailmankatsomustaan.

Havighurstin organismista kehitysteoriaa, joka jasentdd ihmisen kehittymisen yksi-
16n rakenteellisten kasvuvoimien ja hinen sosiaalisen ympdristonsi vuorovaikutuksen
tuloksena, on pidetty ldhinni kehitysprosesseja kuvailevana. Sen sijaan kehityspro-
sesseja ja syy-seuraussuhteita ei pyritd selittimiin, toisin sanoen kehitystehtivien
muotoutumiseen vaikuttavaa biologisten, sosiaalisten ja kulttuuristen tekijoiden
vuorovaikutusdynamiikkaa ei pyrita tulkitsemaan. Kehitystehtivien luetteloa on pi-
detty normatiivisena, tiettyyn kulttuuris-historialliseen tilanteeseen soveltuvana, mika
rajoittaa teorian yleistettivyyttd. Kehitystehtiva kisitteend on kuitenkin relevantti
ja ajasta sekd paikasta riippumaton, mikd on ilmennyt mychemmissi teoreettisissa
jasennyksissd, joissa on pyritty esimerkiksi kiinnittdmdin huomiota myés muihin
ympiristén ulottuvuuksiin kuin normatiivisiin odotuksiin. (Kuusinen 1995, 312,
317; Nurmi 1995, 259.)

Kehitystehtivien kaltaisten psykososiaalisten kriisien kisitteellinen jasennys on
olennainen my6s Erik H. Eriksonin (1980, 52-57) teoriassa, jossa hin kuvaa yksilon
kehitystd perikkiisind vaiheina, joissa ratkaistaan kronologiseen ikéin liittyvia kriiseja.
Teoria perustuu epigeneettiselle periaatteelle sekd nikemykseen kehittymisesti sosi-
aalisena ja dialektisena prosessina. Yksilon persoonallisuuden kehitys voidaan jasentii
kahdeksaan laadultaan toisistaan poikkeavaan vaiheeseen, jotka ilmenevit tietyssi
jarjestyksessd (Erikson 1963, 247-273; 1980, 57-105, 127-131; 1982, 239-257).
Epigeneettinen periaate tarkoittaa, ettd yksilon psyykkinen kehitys perustuu samalla
tavoin kuin fyysinenkin kehitys rakenteelliseen malliin, joka médrittdd perikkdisten
kehitysvaiheiden ajoituksen ja jirjestyksen ja niihin sisiltyvit psyykkiset prosessit.
Yksittiinen persoonallisuuden kehitysvaihe ja sithen liittyvit psyykkiset prosessit ovat
aina yhteydessd tulevien vaiheiden kehitykseen. Myos yksilon aiempi kehityshistoria
suuntaa hinen kehittymistidn. (Erikson 1980, 52-57.) Erno Lehtinen ym. (2007,
23) korostavat Eriksonin teorian merkittavyyttd sen vuoksi, ettd se huomioi yksilon
mindn midrittelyt suhteessa menneeseen ja tulevaan. Tulevaisuuden suunnittelu on
yksilon kehittymisen kannalta yhtd tirkeda kuin hinen menneisyytensi ja elimin-
historiansa tulkitseminen. Yksilon kehityksen ja hinen kehitysvaiheidensa lopputulos
el ole kokonaan ennalta médritty, vaan yksil6 voi tyostdd eliminkaaren eri vaiheissa
aiempia prosessejaan ja muokata siten persoonallisuuttaan. Kehitysvaiheisiin siséltyy
mahdollisuus korjata aiempia virheita.

Eriksonin (1963, 261-263; 1980, 94-100; 1982, 249-250) teoriassa nuoruuden
elimdnvaiheeseen liittyy olennaisena kehitystehtivind identiteetin 16ytiminen.
Nuoruudessa yksilon biologinen kehittyminen ja ympdriston yksil66n kohdistamat
muuttuvat odotukset ja vaatimukset saavat aikaan kasvuprosessin, jossa muovataan
uutta mindkasitystd. Lapsuusidn tietoisuus itsestd ja identifikaatiot jarjestyvit uu-
delleen ympiriston kanssa sopusoinnussa olevaksi synteesiksi. Identiteettikehitys
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perustuu nuoren omien minédn liittyvien kisitysten ja muiden hidnestd muodostamien
kisitysten sekd hineen kohdistamien odotusten vertailuun. Identiteetin kehittyminen
on sen vuoksi vuorovaikutuksellista ja sosiaalista. Eheytynyt identiteetti mahdollistaa
jatkuvuuden ja samuuden tunteen, elimyksen omasta ainutkertaisuudesta ja toisten
tirkeiden ihmisten hyviksynnisti. Optimaalinen identiteettikehitys ilmenee tietoi-
suutena omasta toimijuudesta, kykynd suunnata omaa elimid koulutusta, tybelimai,
harrastuksia ja sosiaalisia suhteita koskevin valinnoin ja sitoutua toimimaan oman
arvomaailman mukaisesti. (Ks. my6s Lehtinen ym. 2007, 26-27.)

Martin Diewaldin ja Karl Ulrich Mayerin (2009, 6) mukaan sosiologinen lihes-
tymistapa tarkastelee yksilon eliminkaaren aikana tapahtuvan persoonallisuuden
kehittymisen sijasta elimankulkua instituutioiden tuottamina sddnnénmukaisuuksina
ja rakenteellisten mahdollisuuksien kautta. Richard Settersten (2009, 76) toteaa so-
siologien liittdvin eliménkulun tutkimuksen institutionaaliselle tasolle ja jisentdvin
sen monimuotoisena kokonaisuutena, jota ohjaa oma kaikenkattava logiikkansa.
Yhteiskunnassa vallitsevalla sosiaalisella jirjestykselld viitataan sisdisesti erilaisiin
osajirjestelmiin tai institutionaalisiin kenttiin, niiden vilisiin erityisiin sddnnoksiin ja
integraatioon. Elimankulkunidkokulma painottaa yhteiskunnan eri osajirjestelmien
ohjausmekanismien riippuvuutta, loogisuutta eliminohjailussa ja niiden yhteen-
kietoutuneisuutta jattien kuitenkin tilaa yksilon pdatoksenteolle eri elimantilanteissa
ja elimin suunnittelussa. (Diewald & Mayer 2009, 6.)

Sosiologisen lihestymistavan edustajille eliminkulku on ensisijaisesti osallistu-
mista eli erilaisia asemia ja tapahtumia syntymistd kuolemaan. Tarkastelun kohteena
ovat esimerkiksi koulun aloittaminen, koulutusurat, tydeliméin siirtyminen, tydurat
ja sen keskeytykset, elikkeelle siirtyminen, kasvu perhepiirissd, lapsuuden perheesta
muuttaminen, kumppanuuksien muodostaminen, avioliitto ja vanhemmuus seki alu-
eellinen litkkuvuus, joita analysoidaan muun muassa kohorteittain, sosiaaliluokittain
ja sukupuolten tai eri maiden vilisid vertailuja tehden. Elimiankulku ymmarretdin
yksittdisen henkilon eldimisen juurruttamisena sosiaalisiin rakenteisiin ja instituu-
tioihin ilmentyen pddasiassa yhteiskunnallisina asemina ja sosiaalisina rooleina
vuorovaikutuksen ja organisaatioiden eri tasoilla seki yhteiskunnan osajdrjestelmis-
si. Elimdnkulkututkimuksen tehtivind on kartoittaa, kuvata ja selittid yksiloiden
samanaikaista ja kehittyvid jakautumista erilaisiin asemiin ja sosiaalisiin rooleihin,
toisin sanoen osoittaa osallistumisen luovan pohjaa sosiaalisille kerrostumille. (Die-
wald & Mayer 2009, 6.)

Institutionalisoidun eliminkulun siinnénmukaisuuksia sosiologit jsentdvit
muun muassa ikdsidonnaisten epavirallisten normien (esimerkiksi lapsuudenkodista
muuttaminen, avioituminen ja vanhemmuus) sekd ikdsidonnaisten oikeudellisten
normien (muun muassa peruskoulun aloittaminen ja vanhuuselidkkeelle siirtyminen)
ja sosiaaliturvaetuuksien, kuten lapsilisd tai vammaistuki, kisittein. Lisidksi huomio

kiinnittyy epévirallisiin ja monimuotoisiin roolimalleihin, esimerkiksi ammattiryh-

26 | Marjatta Martin: Nuoruus, vammaisuus ja kuntoutuksen merkitys



miin liittyviin rooleihin: opiskelija, nuorempi asiantuntija tai alempi ja ylempi toi-
mihenkild. Elimédnkulun sdédnnénmukaisuuksia tarkastellaan myos eri eliminalueilla
tapahtuvan osallistumisen yhdenmukaisena jaksotuksena seki riippuvuussuhteina.
Esimerkiksi vaiheittaisena etenemisend opiskelun ja harjoittelun kautta tydvoimaan,
josta siirrytddn edelleen elikkeelle. Sosiologinen nikokulma korostaa ulkoisten teki-
joiden merkitystd elimdnkulun muotoutumisessa ja elimdnkulun normatiivisuutta
unohtamatta kuitenkaan yksil6d, hinen omaa vastuutaan seki paitoksentekoaan ja
niihin liittyvid reunaehtoja. (Diewald & Mayer 2009, 6; vrt. Baltes ym. 1979, 80-83.)

Diewald ja Mayer (2009, 6-7) korostavat institutionaalisen kontekstin rajoittavan
merkittivilld tavalla yksiléllisten eliminpolkujen muodostumista joko avaten tai
sulkien niitd. Toisaalta sen vaikutukset ulottuvat yksilolliseen paitoksentekoon mah-
dollistavina tai rajoittavina tekijoind osoittaen samalla osan pditoksistd kannattaviksi
ja osan epdedullisiksi. Sijoittuminen yhteiskunnallisen tai yhteisollisen kerrostuneen
jarjestelman tiettyyn asemaan ajallaan kaventaa yksil6llistd toimijuutta. Jos resurssit,
autonomia ja valta jakautuvat yhteiskunnassa epdtasaisesti, niin kaikki eivit voi tehda
vapaasti valintojaan, vaan heidin on sopeuduttava olemassa oleviin reunaehtoihin
ja suunnattava elimankulkuaan niiden puitteissa. Eri eliménalueille osallistumisen
edellytyksend ovat saatavilla olevat asemat ja mahdollisuudet tavoitella haluttuja
rooleja. Sosiologisessa elimankulkunidkokulmassa painottuvat rakenteellisten reuna-
ehtojen merkitykset. Elimankulun muotoutumista selitetdan useimmiten erilaisten
mddrdysten ja rajoitusten perusteella painottaen vihemmin yksil6llistd toimijuutta.
Toisaalta huomioidaan eliminkulun satunnaisuus ja sisiinen dynamiikka. Tulevai-
suuden tapahtumat ovat aina sidoksissa aiempaan eliminhistoriaan, kokemuksiin,
resursseihin, valintoihin ja kidnnekohtiin. Esimerkiksi kuuluminen tiettyyn ikdluok-
kaan tai kohorttiin vaikuttaa suoraan yksilon tilanteeseen tydmarkkinoilla.

Dale Dannefer ja Antje Daub (2009, 16) toteavat psykologista ja sosiologista
lihestymistapaa vertaillessaan eliménkulkunikokulman siséltdvin moninaisempia
analyysiyksikoiti ja tutkimustulostasoja. Heiddin mukaansa sosiologinen elimankul-
kututkimus voi kohdentua yksiléihin, kollektiiviselle tai sosiokulttuuriselle tasolle.
Tutkimussuunnan varhaisvaiheissa painopiste on ollut yksilétason analyyseissd,
esimerkiksi aiempien elimidnkokemusten merkityksessd suhteessa elimdnkulun
myShempiin muotoutumiseen. Kollektiiviselle tasolle fokusoituvien tutkimusten
tulokset liittyvit yleensd viestotasolle ja analyysiyksikk6ind ovat esimerkiksi ikdluokat
tai kohortit. Sosiokulttuurisen tason tutkimuksen intressit liittyvit sosiaalisiin kiy-
tint6ihin ja rakenteisiin, kuten rutiineihin ja instituutioihin sekd kulttuurisesti jaet-
tuihin uskomuksiin, jotka méarittavit elimankulun muotoutumista ja ikdsidonnaisia
siirtymid. Tarkastelun kohteena voivat olla ikdnormit, institutionalisoitu eliminkulku,
lainsddddnnon ja harjoitetun sosiaalipolitiitkan mdirittelyt kansalaisten ikidsidon-
naisista oikeuksista ja velvollisuuksista tai elimankulun siirtymistd. Analyysiyksik-

koni kdytetddn tilloin sosiaalisen jdrjestelmin tasoa. Ross Macmillanin (2007, 4)
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mukaan eliminkulkututkimus on historiallisesti noudattanut kahta erilaista linjaa.
omaksumisen seki rooleista luopumisen luonnetta ja niiden suhdetta persoonalli-
siin ominaisuuksiin seki sosiaalisiin olosuhteisiin. Sosiaalipsykologit ovat pyrkineet
kartoittamaan sosiaalisia rooleja ja suhteita sekd sosiaalisia kokemuksia makro- ja
mikrotason tapahtumina ja niiden merkitysti elimidnkulkujen muotoutumisessa.
Psykologista elimankaaritutkimusta on kritisoitu keskittymisestd liiaksi yksilota-
solle, yksilon ja hinen ldheistensd viliseen vuorovaikutukseen sekd ihmissuhteisiin.
Nikokulman on kritisoitu jattivin huomiotta laajemmat sosiaaliset tekijit ja niiden
merkitykset yksilon kehitykselle. Ndkokulman selitysvoiman on todettu laajentuvan,
mikali huomioidaan my®s institutionaaliset tekijit ja rakenteisiin liittyvit mahdolli-
suudet tai rajoitteet. Tarkastelua on esitetty laajennettavaksi esimerkiksi koulutus- ja
tydorganisaatioiden seki hyvinvointivaltion palvelujirjestelmien suuntaan. Toisaalta
on kaivattu historiallisten tapahtumien ja muutosten sekd viestotason ominaisuuk-
sien ja prosessien merkitysten analysointia suhteessa eliminkaaren kehitystehtiviin.
Sosiologisen elimankulkututkimuksen rajoitteena on pidetty liiallista keskittymistad
rakennetasolle unohtaen samalla yksil6lliset kognitiiviset, tahdonalaiset ja tunnetilat.
Eliménkulkututkimukseen on kaivattu yksilon tavoitteelliseen toimintaan vaikutta-
van, sosiaalisia kannustimia ja rajoitteita koskevan tietoisuuden jasentdmistd. Lisdksi
on edellytetty muun muassa geneettisten tekijoiden huomiointia. (Settersten 2009,
79.) Sosiologisen tutkimuksen on todettu keskittyneen rakennetason tekijoiden
analysointiin siind mairin, ettd yksilllinen toimija on unohdettu. Toiminnan teori-
aan liittyvien lihestymistapojen laajenemisen seurauksena analyysit ovat kuitenkin
alkaneet kohdentua toimijaan rakenteissaan. (Ks. esim. Diewald & Mayer 2009, 8.)
Eri ldhestymistavat kykenevit yksittdin kuvaamaan ilmioti ja selittiméddn siihen
liittyvid tai vaikuttavia tekijoitd tietyiltd, erityisiltd osilta. Yhdistavit nikékulmat
mahdollistavat laaja-alaisemman tarkastelun ja syy-seuraussuhteiden analysoinnin.
Psykologisen eliminkaaritutkimuksen ja sosiologisen elimankulkututkimuksen
yhteistyon ja yhdentymisen mahdollisuuksiin suhtaudutaan eri tavoin (ks. esim.
Settersten 2009, 79-81; Diewald & Mayer 2009, 5). Settersten (2009, 79-81)
korostaa sosiologisen eliminkulkututkimuksen ja psykologisen eliminkaaritutki-
muksen liberaalin suuntauksen yhdentymisen mahdollisuuksia. Liberaalilla eliman-
kaarinikokulmalla hin tarkoittaa tarkastelutapaa, joka huomioi persoonallisuuden
piirteiden, kognitiivisten ja muiden toiminnallisten kykyjen lisiksi kulttuurin ja
sosiaalisen rakenteen merkityksen seki historialliset tapahtumat. Nikokulmien
edustajien vilisen yhteistyon lisidminen edellyttdd myds sosiologeilta tarkastelun
laajentamista siten, ettd huomioidaan rakenteellisten tekijoiden ohessa yksilollinen
kehittyminen ja sithen liittyvit biologiset ja geneettiset tekijit, psykologiset piirteet
seki toimintakyky. Eri nikékulmien vilinen yhteisty6 ja yhdentyminen mahdollistu-
vat erityisesti toimija-rakennesuhteeseen fokusoituvissa tutkimuksissa, joissa pyritdan
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ymmartimain yksiléiden tavoitteenasettelua, pidméirdsuuntautuneeseen toimintaan
ryhtymisté ja merkitysten luomista sosiaalisten tekijéiden sallimissa puitteissa seké
heidin toimintansa vaikutuksia rakenteellisiin tekijoihin.

Toimija-rakennesuhteeseen fokusoituvista nakokulmista voidaan esimerkkini
kuvata Danneferin ja Daubin (2009, 15,20-21) sosiaalis-konstitutiivista mallia, jossa
huomioidaan ihmisen yksil6llinen kehitys ja hinen toimijuutensa vaikutus, mutta
korostetaan samalla niiden muodostumista aiempien eliminkokemusten pohjalta
tietyssd sosiaalisessa kontekstissa. Lisdksi mallinnuksessa painotetaan sosiaalisten
jirjestelmien muodostumista inhimillisen toiminnan tuloksena. Yksilon inhimillinen
toiminta ymmadrretddn perustavanlaatuisena voimana, jonka muotoutumiseen ja suun-
tautumiseen vaikuttavat aina toimijan sosiaalisesti jisentyneet aikeet ja uskomukset.
Toimijuus linkittyy siten aina osaksi laajempaa institutionaalista matriisia. Yksilo
vaikuttaa omalla toiminnallaan kehitykseensd, mutta muovaa samanaikaisesti niitd
sosiaalisia jirjestelmii, joiden toimintaan hin osallistuu. Oman kehittymisen lisidksi
yksilon toiminta vaikuttaa sosiaalisiin verkostoihin, jotka puolestaan mdédrittivit
hinti yksilond ja ohjailevat hanen kehitystadn. Yksilon toimijuuden vaikutus on siten
kaksinainen, silld on merkitystd oman kehityksen muovaamisen lisiksi sosiaalisen
todellisuuden uudelleen muotoilussa.

Eldmankulku voidaan mairitelld yksilon tai ryhmién elimintaipaleena, joka muo-
toutuu merkittivien tirkeiden elimintapahtumien ketjuna. Yksilon eliminkulkua
voidaan tarkastella esimerkiksi syntyman, kouluun menon, avioitumisen, ammattiin
sijoittumisen, vanhemmuuden, eldkkeelle siirtymisen ja kuoleman vilisend jatkumona.
(Antikainen 1998,101;2001,100.) Eliminkulkua jisennetiin usein erilaisten vaihe-
mallien mukaan. Jouni Tuomi (2001, 13) korostaa inhimilliselle kulttuuriperinteelle
olevan tyypillistd, ettd ihmisen eldmai jaetaan ikikausiin ja yhteiso erilaisiin ryhmiin
ominaisuuksiensa ja odotuksiensa perusteella. Yhteiskunnan jisenten kisitykset
itsestd ja toisista ovat yhteydessd eliminvaiheisiin ja ikdryhmiin, joten olennainen
osa yksil6d ja hinen odotuksia koskevasta ymmairryksestd muodostuu niiden luo-
kittelujen pohjalta. Tehtdvit jaottelut ovat osa kognitiivisia prosesseja ja sosiaalista
jarjestystd, ja niihin voidaan liittdd my6s biologisia muutoksia. Taméin vuoksi ikdkausia
voidaan pitdd virheellisesti osana luonnon jérjestystd huomioimatta niiden luonnetta
kulttuurisina rakennelmina. Yhteiskunnassa ihmiset ohjautuvat asemiin ja rooleihin
ikidkriteerein, jotka ovat kulttuurisesti madrdytyneet, siten ikdnormit ovat ikdsidon-
naisia, mutta eivit idstd johtuvia.

Tiassd tutkimuksessa eliminkulkututkimuksellinen orientaatio ilmenee siten,
ettd tarkasteluni kohteena on nuorten ihmisten eri eliminalueiden muodostama
kokonaisuus. Kiinnostukseni kohdistuu nuorten yksilollisten tekijéiden, piirteiden
ja pyrkimyksien ohessa rakenteellisiin tekijoihin. Yksilollisistd tekijoistd tarkastelen
muun muassa terveytté ja toimintakyky, identiteetin muodostumista ja tulevaisuu-

teen orientoitumista. Ryhmaitasolla kiinnitin huomiota institutionalisoidun eliméin-
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kulun sidnnénmukaisuuksien ilmenemiseen kartoittaen ja kuvaten tutkimukseen
osallistuneiden nuorten jakautumista erilaisiin asemiin ja rooleihin. Rakenteiden
suomien mahdollisuuksien ja esteiden tarkastelussa huomioni kiinnittyy erityisesti
kuntoutusjirjestelmiidn liittyviin tekijoihin. Tutkimuksellinen orientaationi lihestyy
toimija-rakennesuhteeseen fokusoituvien tutkimuksien nikokulmaa tarkastellessani
yksiloiden tavoitteenasettelua, heiddn pddmairisuuntautunutta toimintaansa seké
merkitysten luomistaan sosiaalisten tekijéiden sallimissa puitteissa. Painopiste on
yksil6tason tekij6issd ja niiden merkityksessi. Tutkimuksessa korostuu yksilo, hinen
toimijuutensa ja paitoksentekonsa sekd niihin liittyvit reunachdot. Elimankulun nor-
matiivisuutta ja yksilon ulkoisten tekijoiden merkitystd elimankulun muotoutumisen
kannalta en jdtd kuitenkaan huomioimatta. Poikkileikkaustutkimukseni kohdistuu
nuoruuteen yhteni elimankulun vaiheena, jonka mairittelyé ja merkitystd tarkastelen
seuraavassa luvussa muun muassa osana erilaisia vaihemalleja.

2.2 Nuoruus elamanvaiheena

Thmisen eliminkulkua jaotellaan usein perikkiisiin vaiheisiin. Lansimaissa kiyte-
tyimmit elimédnkulun jisennykset ovat olleet kolme-, nelja-, kuusi- tai seitseménvai-
heisia (Tuomi 2001, 17). Esimerkiksi Levinson ym. (1979) jakavat ihmisen eldimin-
kulun neljdin perikkiiseen vaiheeseen: lapsuuteen ja nuoruuteen, varhaisaikuisuuteen,
keskiaikuisuuteen ja myGhiisaikuisuuteen. Jokaiseen niistd elimanvaiheista sisiltyy
vakaampi ajanjakso ja siirtymi uuteen vaiheeseen. Kronologisen idn mukaan mai-
ritettynd viiden vuoden mittainen siirtymavaihe sisiltyy sekd aiempaan ettd uuteen
ikdvaiheeseen. Elimédnvaiheista lapsuus ja nuoruus sijoittuvat 0-22 vuoden ikéin,
varhaisaikuisuus 17-45 ikivuoteen, keskiaikuisuus 40-65 vuoteen ja mydhdisaikui-
suus 60 ikdvuodesta eteenpidin. Nuoruus paittyy 22 vuoden idssd, mutta siirtymad
varhaisaikuisuuteen alkaa jo aiemmin, yleensi 17 ikdvuoden paikkeilla. (Mt.,18-21.)
Siirtymavaihe on samalla sekd perusta ettd uuden alku. Siirtymin aikana edellinen
eliminvaihe, sen aikainen kehittyminen ja roolit tulevat ikddn kuin valmiiksi ja
samalla alkaa valmistautuminen uuteen vaiheeseen.

Nuoruus osana eliminkulkua mairitellddn yleensd vaiheeksi, joka alkaa pubertee-
tista (esim. Levinson ym. 1979,21; Erikson 1982, 249; Nurmi 1995, 256; Koivusilta &
Rimpeld 2001,156). Levinson ym. (1979,21) midrittelevit nuoruuden alkavan 12-13
vuoden idssi (plus tai miinus 2 vuotta). Tuomen (2001, 26-28) mukaan erityisesti
seitseminvaiheisissa elimidnkulun jisennyksissi nuoruuden on todettu ajoittuvan
14-22 ikdvuoden vilille. Nuorten hyvin- ja pahoinvointi -konsensuslausumassa
(Duodecim 2010) nuoruusikd midritellddn lapsuudesta aikuisuuteen siirtymisen
vaiheeksi, joka alkaa puberteetista ja pdittyy vihitellen nuoren aikuistuessa. Nurmi

(1995, 257) toteaa nuoruusiin alkamisen olevan selkeimmin miiriteltdvissd kuin
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sen péddttymisen, johon liittyy runsaasti yksil6llistd vaihtelua. Toisaalta nuoruuden
midrittdminen yhteniisend kehitysjaksona on ongelmallista sosiaalisten suhteiden,
biologisen kehityksen ja eliminvalintojen eriytymisen ja vaihtelun vuoksi. Nuorten
kehitys ja sithen vaikuttavat tekijit vaihtelevat huomattavasti eri ikdkausina, min-
ki vuoksi nuoruus on jaettu useampaan vaiheeseen. Ikivuosien perusteella tehdyt
jaottelut ja nuoruuden eri vaiheiden nimedminen poikkeavat toisistaan. Nurmi
(1995,257) kayttid jaottelua varhaisnuoruuteen (11-14-ikdvuotta), keskinuoruuteen
(15-18-vuotta) ja myohidisnuoruuteen (19-25-vuotta). Leena Koivusillan ja Arja
Rimpelin (2001, 156) jaottelussa nuoruuden varhaisvaiheen muodostaa puberteetin
alkaminen 10-14 vuoden idssd, varsinainen nuoruus ajoittuu ikivuosien 14-17 vilille
jajlkinuoruus ikdvuosiin 18-22. Yksiselitteistd ikddn perustuvaa jakoa on kuitenkin
vaikea tehdi ja tirkeimpid on huomioida nuorten yksil6llisen kehityksen ja sithen
vaikuttavien tekijoiden runsas vaihtelu ndiden eri ikikausien vililli (Nurmi 1995,
257). Ari Antikainen (2001, 101) korostaa ikdvuosiin perustuvan siirtymivaiheiden
maddrittelyn vaativuutta, koska siirtymit vaihtelevat sosiaalisten tekijéiden mukaan.
Siten vahvat elimintaivalta biologisen ihmisorganismin kehitysvaiheina jasentdvit
mallit ovat rajoittuneita. Sosiologisen ldhestymistavan edustajien on helpompi tu-
keutua heikoiksi luokiteltuihin elimankulun vaihemalleihin, joihin liittyy nikemys
elimin vakaista vaiheista ja niitd seuraavista siirtymistd. Elimankulun vaiheisiin ei
ole yhtid oikeaa luokitusta, vaan luokittelu riippuu tutkimuksen nikékulmasta ja tar-
koituksesta. Tutkimuksen fokus ja kohderyhmi vaikuttavat tarkastelun lahtokohdiksi
valittaviin elimédnkulun vaiheiden luokituksiin.

Nuoruusikid, nuorten siirtymisté lapsuudesta aikuisuuteen voidaan jasentdd vaiheena,
jossa luodaan mielekkdin eldimin perustaa tekemilld muun muassa ammatinvalintaa
ja koulutusta koskevia ratkaisuja (Nurmi 1995, 263-264; Koivusilta & Rimpeld 2001,
157-159). Aikuistumista voidaan siten tarkastella erilaisia vaiheita sisiltdvina siirtymi-
seni peruskoulusta joko ammatillisiin opintoihin tai yleissivistavdan koulutukseen seké
itsendiseen eldiméin valmentavaan koulutukseen, joista siirrytian edelleen ammatilliseen
koulutukseen, korkea-asteen koulutukseen, tydeldimdin tai muihin aktiviteetteihin.
Siirtymiévaiheeseen liittyy olennaisesti muutoksia yksilon keskeisten eliménalueiden
rooleissa, jotka kuvaavat yksilon kiyttdytymistd yhteiskunnassa ja kulttuurissa odotetulla
ja hyviksyttavilld tavalla (esim. King ym. 2005, 196; Macmillan 2007, 15). Rooleja
omaksuessaan nuoret reagoivat muiden heihin kohdistamiin odotuksiin ja toiveisiin
seki jasentdvit elimddnsd omien arvojensa ja nikemystensd perusteella. Roolien
omaksuminen, rooliristiriidat ja siirtyminen roolista toiseen kuuluvat olennaisena
osana sosialisaatioprosessiin. Nuorten kiinnittyminen yhteiskuntaan toteutuu roolien
omaksumisen prosessissa, jossa he aktiivisina toimijoina toteuttavat omia pyrkimyksidin
sovittaen toimintaansa yhteiskunnassa vallitseviin arvoihin ja normeihin.

Sen lisiksi, ettd roolit ja niissd tapahtuvat siirtymit kuvastavat ympariston odo-

tusten mukaista kdyttdytymistd ja yksilon omia arvoja, ne ilmentivit perustarpeiden
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tyydyttimistd. Gillian A. King ym. (2005, 196) korostavat roolien liittyvin perus-
tarpeisiin kolmella keskeiselld eliminalueella: tyossd, harrastuksissa ja sosiaalisissa
suhteissa. Nuoret omaksuvat uusia rooleja tai suuntaavat kyttaytymistidn uudelleen
erityisesti ndilld eliminalueilla. Ty6elimin roolisiirtymien lisiksi tuottaviin ja am-
matillisiin rooleihin kuuluvat vapaaehtoistydhon sekid edelld kuvattuihin erilaisiin
asemiin koulutusurilla liittyvit roolit. Harrastuksiin kohdistuva tarpeentyydytys
toteutuu erilaisina rooleina ja mielekkdind tekemisend vapaa-ajalla. Sosiaalisiin
suhteisiin liittyvit roolit sisiltivit ystivyyssuhteita ja seksuaalisia suhteita, ylipda-
tddn vuorovaikutusta sekd samaa etti eri sukupuolta olevien vililld. Roolien voidaan
ymmirtid myds kuvaavan yksilon osallistumista erilaisissa elimintilanteissa (King
ym. 2005, 196; Dievald & Mayer 2009, 6). Sosiaalisia rooleja yksilon osallistumisen
ilmentymind eri elimintilanteissa voidaan siten tarkastella suhteessa mahdollistaviin
ja estdviin yksilo- ja ympiristotekijoihin (esim. King ym. 2005, 196). Tarkastelun
teoreettisena viitekehykseni voidaan hyddyntdd esimerkiksi Maailman terveysjér-
jeston (WHO:n) toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvilistd
luokitusta.

Erilaiset roolit ovat merkityksellisid yksilolle monella tapaa. Roolien omaksuminen
on olennaista muun muassa positiivisen mindkasityksen ja itsetunnon muodostumi-
sen kannalta (Marks & MacDermid 1996, 424-425, 428), yksilon toimintakyvyn,
terveyden ja hyvinvoinnin (Vandewater ym. 1997, 1151-1153, 1155-1157) seki
osallistumisen (Crowe ym. 1997, 655-656) kannalta. Stephen Marks ja Shelley
MacDermid (1996,421-422,424-425,428) korostavat omaksuttujen roolien tasapai-
noista suhdetta. Yksilon erilaisten roolien vililld vallitseva positiivinen roolitasapaino
mahdollistaa sitoutumisen eri roolien mukaiseen kiyttiytymiseen. Negatiivinen
roolitasapaino puolestaan heikentii yksilon mahdollisuuksia suoriutua rooleista ja
voi aiheuttaa kyynisyyttéd ja apatiaa. Yksilon erilaisten roolien vilinen positiivinen
tasapaino vahvistaa hinen itsetuntoaan, koska sitoutuminen roolien mukaiseen
mielekkddseen toimintaan mahdollistaa mydnteiset kokemukset ja kisitykset itsesta.
Myés hallinnan tunne voi vahvistua mielekkéin roolitoiminnan kautta osaamisen
seki pystyvyyden lisddntyessi.

Terry K. Crowen ym. (1997, 655-660) mukaan ajankiytollisesti sitovat ja muutoin
vaativat roolit vaikuttavat yksilon muuhun osallistumiseen vihentien rooleja muilla
elimanalueilla. Vaikka rooli olisi vaativa tai kompleksinen, se voi pulmallisuudestaan
huolimatta olla merkityksellinen yksilslle. Roolin yksilolliseen merkitykseen vaikutta-
vat muun muassa tyytyviisyys siithen sisiltyviin vaativiinkin ja aikaa vieviin tehtéviin,
roolin mukaisen toiminnan suhde muiden roolien vaatimuksiin, koettu mielihyvi
moninaisen roolitoiminnan mahdollistamasta osallistumisesta eri eliménalueilla
sekd muilta saatu tuki roolitoiminnasta suoriutumiseksi. Elizabeth A. Vandewater
ym. (1997, 1151-1153, 1155-1157) kiinnittdvit tutkimuksessaan huomiota omak-
suttujen roolien madrin ja niiden laadun merkitykseen hyvinvoinnin ennustajina.
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Roolien mdird ennustaa omaksuttujen roolien laatua vihemman yksilon subjektiivista
hyvinvointia. Yksilon merkityksellisten roolien ja identiteetin kehittymisen vililld
vallitseva vuorovaikutteinen suhde ennustaa subjektiivisesti koettua hyvinvointia.
Kingin ym. (2005, 196) korostaman tarveteoreettisen nikemyksen perusteella roolit
kuvastavat perustarpeiden tyydyttymisté ja mahdollistavat subjektiivisen hyvinvoinnin
kokemisen. Roolien mukaisen, eri eliminalueilla tapahtuvan laaja-alaisen ja merki-
tyksellisen osallistumisen voidaan tulkita olevan yhteydessi eliméin tyytyviisyyteen.
Omaksutut roolit vaikuttavat yksilon kayttiytymiseen, hinen identiteettiinsd sekd
tulevaisuudennikymiin (Vandewater ym. 1997, 1157; Forsyth & Kielhofner 2003,
30; Macmillan 2007, 15). Ohjautuminen ikédkriteerein erilaisiin yhteiskunnallisiin
asemiin ja rooleihin vaikuttaa my6s yksilon oikeuksiin ja hdnen velvollisuuksiinsa
(esim. Crowe ym. 1997, 651-652).

Institutionalisoidun elimdnkulun mukaiseen nuorten aikuistumiseen on liitetty
lisddntyvd riippumattomuus omista vanhemmista ja lapsuudenkodista muuttaminen,
koulun pdittiminen, tyollistyminen, parisuhteen solmiminen sekd perheen perusta-
minen (esim. Nurmi 1995,256-257; Thompson ym. 2008, 2; Settersten 2009, 74-75).
Nuoren irtaantuessa lapsuudenaikaisesta perheestdin hinen itsendisyytensi omaan
elimidinsi liittyvien pidtosten tekemisessi lisddntyy. Toinen aikuistumiseen liittyvi
prosessi on valmentautuminen aikuiselimén rooleihin tekemalld ammatinvalintaan,
koulutukseen, elimintapaan ja ihmissuhteisiin liittyvid valintoja, jotka ohjaavat
nuorta aikuisuuden rooleihin. Aikuistumisen kriteerind voidaan pitad ndiden roolien
ja asemien omaksumista. Koulutuksen hankkiminen, tyéeliméin siirtyminen, talou-
dellinen itsendisyys, parisuhteen solmiminen ja perheen perustaminen ovat sosiaalisia
tapahtumia, jotka luovat pohjaa aikuisuudelle. Nimi tapahtumat toteutuvat vihitellen
ja vaihtelevat yksilollisesti, mutta suurin osa nuorista saavuttaa institutionalisoidun
elimidnkulun mukaiset aikuistumisen kriteerit kolmannen elinvuosikymmenen
aikana. (Nurmi 1995, 256; my6s Koivusilta & Rimpeld 2001, 157-159; Macmillan
2007, 16,24-25.)

Nuoruus eliminvaiheena on monella tapaa merkityksellinen. Siind luodaan
perustaa mychemmille hyville elimille. Nurmi (1995, 258, 268) korostaa nuoren
omien valintojen ja eri elimanalueilla menestymisen vaikuttavan hinen myéhempéin
kehitykseensd sekd hyvinvoinnin yllapitopyrkimyksiinsi. Nuoruuden kehitystehtéavista
suoriutuminen voidaan tulkita havighurstilaisen kehitysteorian lihtékohtien mukai-
sesti edellytykseksi seuraaviin vaiheisiin siirtymiselle (Nurmi & Salmela-Aro 2001,
89). Toisaalta nuoruuden aikana voidaan ty6stid uudelleen lapsuusajan prosesseja,
muokata persoonallisuutta, korjata aiempia virheiti ja hiirioitd. Nuoruusiin tirkeind
pddmaddrind ovat autonomian ja optimaalisen identiteettikehityksen saavuttaminen
siten, ettd yksil6 on tietoinen omasta toimijuudestaan ja kykenee suuntaamaan omia
valintojaan ja toimintaansa arvomaailmansa mukaisesti. (Koivusilta & Rimpeld 2001,
171; Rautava 2001, 146; Lehtinen ym. 2007, 23, 26-27.)
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Vastatessaan erilaisiin ympdriston asettamiin haasteisiin ja odotuksiin, tehdessddn
oman arvomaailmansa mukaisia valintoja ja ratkaisuja, omaksuessaan uusia rooleja ja
muuttaessaan kiyttiytymistddn olemassa olevissa asemissaan nuori muodostaa samalla
kuvaa itsestddn. Esimerkiksi ammatinvalinta ja koulutustavoitteet pohjustavat tulevaa
elimid, mikd vaikuttaa nuoren itsestidn muodostamaan kisitykseen lukiolaisena,
ammattikoululaisena tai peruskoulun keskeyttineeni tai muussa asemassa olevana.
Nuoren toiminnastaan saama palaute vaikuttaa myos hinen minikisitykseensi.
Onnistuminen ikdsidonnaisten haasteiden kohtaamisessa, monipuolinen roolien
omaksuminen ja niiden mukainen osallistuminen eri eliménalueilla luovat perustan
myoénteiselle mindkuvalle ja identiteetille. Epdonnistuminen haasteisiin vastaamises-
sa, kielteinen palaute ja kyvyttomyys kisitelld sitd rakentavalla tavalla voivat johtaa
kielteiseen minidkuvaan ja huonoon itsetuntoon. Nuoren muodostama kisitys itses-
tddn vaikuttaa hinen my6hempiin ratkaisuihinsa, valintoihinsa ja ylipddtdan eliman
suuntaamiseensa. (Nurmi 1995, 263-266.)

Nuoruus on merkittivdd aikaa my6s hallintakisitysten muodostumisen kannalta.
Kun nuori itsendistyy ja tekee yhd enemmin omaa eliméinsi koskevia valintoja ja
ratkaisuja sekd suuntaa toimintaansa tavoitteidensa mukaisesti, hinen kisityksensi
omasta pystyvyydestdin ja hallintakeinoistaan vahvistuvat. Ohjatessaan elimankul-
kuaan tavoitteidensa suuntaan nuoret luovat ja kiyttivit erilaisia toimintastrategioita
seki arvioivat toimintansa tuloksia ja onnistumistaan tavoitteidensa saavuttamisessa.
Heiddn hallintakisityksensd muodostuvat omaa pystyvyyttd, erilaisista tehtivistd ja
haasteista suoriutumista sek tavoitteiden saavuttamista koskevien tulkintojen poh-
jalta. Hallintakisitykset ovat yhteydessi yksilon minikisitykseen (esim. Jarvikoski
1994, 103; Nurmi & Salmela-Aro 2001, 94-95).

Nuoren onnistuminen oman eliménkulkunsa ohjaamisessa luo pohjaa hyville
itsetunnolle, myonteiselle minikisitykselle ja hyvinvoinnille. Toisaalta yksilon ahdis-
tuneisuus, masentuneisuus ja kielteinen minakisitys voivat vaikuttaa hinen eliman-
kulkunsa suuntaamiseen my6hemmin. Suuri osa nuorista onnistuu elimankulkunsa
ohjaamisessa. He asettavat tavoitteita aikuistumiselleen, 16ytavit tavoitteisiinsa johtavat
toimintastrategiat ja kokevat onnistumisen tunteita toteuttaessaan omaa elimansuun-
nitelmaansa. Jos epdonnistumisia tavoitteiden saavuttamisessa ja omien padmadrien
toteuttamisessa tapahtuu, niin nuori kykenee muuntamaan tavoitteitaan, loytimain uu-
sia pddmidriin johtavia toimintatapoja seké suhteuttamaan epdonnistumiset aiempiin
onnistumisiin siten, ettd ne eivit vaikuta kielteisesti hinen minikasitykseensi. Osalla
nuorista on vaikeuksia tavoitteidensa toteuttamisessa. Syyt epdonnistumiseen voivat
aiheutua moninaisista tekij6istd, ja niiden toistuminen johtaa kielteiseen kisitykseen
omista kyvyistd ja mahdollisuuksista. Heikosta itsetunnosta ja kielteisestd mindkasi-
tyksestd puolestaan voi seurata sellaisten defensiivisten toimintatapojen valinta, mitka
eivit johda tavoiteltuihin tuloksiin, vaan pikemminkin lisdévit haasteita muodostaen
kielteisen noidankehdmiisen kehityskulun. (Nurmi 1995, 269-270.)
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Nurmi (1995, 271) korostaa my6nteisten tai kielteisten kehityskulkujen, itsedin
toteuttavien kehien merkitystd. Erityisesti mietittdessid elimédnkulun ohjaamisessa
ongelmiin joutuneiden nuorten tukemista erilaisin interventioin on huomioitava
mahdollisimman varhainen reagoiminen. John S. Clausen (1991, 808) puolestaan
korostaa nuoruuden merkitystd suhteellisen pysyvien hallintakisitysten muodos-
tumisen vaiheena ja kehottaa huolehtimaan nuorista. Nuoruusidssi muodostunut
vahva hallintakisitys lisid selviytymismahdollisuuksia mychemmin vaativissakin
elimintilanteissa. Vastaavasti heikko hallintakisitys ja omaa pystyvyyttd koskeva
epivarmuus aiheuttavat monien aikuisuuteen liittyvien elimintilanteiden yhteydessi
stressaantuneisuutta ja masentuneisuutta (Bandura 1986, 417).

Nuoruudessa luodaan aikuisidn terveyden perusta omaksumalla joko terveyttd
edistivd tai kuluttava elimintapa ja terveyskéyttiytyminen. Nuoren hyvi terveys
ja toimintakyky edistdvit myos hidnen kehitystehtévistd selviytymistddn ja ikdvai-
heen haasteisiin vastaamistaan. (Koivusilta & Rimpeld 2001, 156, 161, 167-170.)
Yhteiskuntaan kiinnittyminen ja sen jdseneksi kasvaminen, sosialisaatio toteutuu
nuoruudessa sosiaalisia rooleja omaksumalla ja niiden mukaisesti kayttaytymalla.
Roolien omaksumisen kautta yksilé oppii vallitsevan arvojirjestelmin ja sen mukai-
set hyviksyttivit toimintamallit. King ym. (2005, 196) korostavat roolien liittyvin
yksilon odotettuun kidyttiytymiseen ja aktiviteetteihin tietyssd sosiaalisessa konteks-
tissa, minké vuoksi ne kuvastavat rajapintaa yksilon ja ympariston vililld sekd niiden
liittymisté toisiinsa.

Nuoruus eliminkulun vaiheena madrittyy tissd tutkimuksessa yleisimpien vai-
hemallien luokittelun suuntaisesti. Tarkastelen nuoruutta 14-21 ikdvuoden vilisend
ajanjaksona. Tukeudun tutkimuksessani heikoksi luokiteltuihin eliménkulun vaihe-
malleihin ja niiden mukaiseen nikemykseen elimiin sisiltyvistd vakaista vaiheista
ja niitd seuraavista siirtymistd. Tunnustan nuoruuden miirittelyyn yhtendisend
kehitysvaiheena liittyvit haasteet ja pyrin huomioimaan yksiléllisen kehityksen, so-
siaalisten suhteiden sekd eliminvalintojen eriytymisen ja vaihtelun. Tutkimuksessa
en tee luokittelua nuoruuteen ja jaottelua sen eri ikdvaiheisiin painottaen esimerkiksi
biologisen ihmisorganismin kehitysvaiheita vahvojen eliminkulun vaihemallien
mukaan. Sen sijaan pyrin huomioimaan yksiléllisen vaihtelun ja siihen vaikuttavat
tekijat eri ikdkausina sekd siirtymien vaihtelun sosiaalisten tekijoiden mukaan.
Tutkimuksen fokus ja kohderyhmi vaikuttavat empiirisessi osassa tekemiini iké-
ryhmiluokituksiin. Tutkimukseen osallistuneiden nuorten sijoittumista esimerkiksi
erilaisiin institutionalisoidun eliminkulun asemiin ja rooleihin tarkastelen ikiryh-
mittdin, joiden luokittelu pohjautuu osittain ikdsidonnaisiin oikeudellisiin normeihin,
yhteiskunnallisten osajirjestelmien ohjausmekanismeihin ja sosiaaliturvaan liittyviin
oikeudellisiin normeihin sekd kulttuurisiin ikinormeihin.
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2.3 Minuus ja identiteetti maarittelyn kohteena

Thmiset ovat pyrkineet kautta aikojen méirittelemidn itseddn yksilollisesti ja kollek-
tiivisesti. Minuuden ja identiteetin kisitteet ovat olleet suosittuja eri tieteenaloilla
tehdyissd midrittelyissi (esim. Kuusela 2006b, 36; Rautio 2006a, 11; Saastamoinen
2006,170). Yleistien voi todeta, ettd yksilokeskeisissd tarkasteluissa on kéytetty use-
ammin minuuden kisitettd. Kollektiivisemmissa, rakenteellista tasoa painottavissa tai
yksil6- ja vuorovaikutustason rakennetasoon yhdistimain pyrkivissa sekd inhimillistd
toimintaa pohjimmiltaan sosiaalisena tarkastelevissa lihestymistavoissa on kiytetty
identiteetin kisitettd. (Esim. Rautio 2006a, 19.)

Mikko Saastamoinen (2006, 170, 172) miirittelee minuuden yksilon refleksiivi-
seksi kisitykseksi itsestddn ja identiteetin yksilon itsensd ja muiden tekemaksi méda-
rittelyksi omasta olemisestaan. Kun minuus muuttuu objektiivisesti médriteltdviksi
ja arvotettavaksi kohteeksi, voidaan puhua identiteetistd. Minuuden muodostuminen
yksilon refleksiivisend itsetietoisuutena mahdollistuu, kun yksilé oppii kiyttimain
persoonapronominia mind ja jasentiméin sekd jirjestiméin kokemuksiaan mini-
kisitteen ympirille (Harré 1998, 9; Ylijoki 2001, 242-243; Saastamoinen 2006, 171).
Minuus tarkoittaa tissd mielessa yksilon kisitystd itsestd, kokemusten jirjestdytyneestd
keskuksesta (Harré 1983, 258; Ylijoki 2001, 242).

Minid-kisitteelld ja siithen liittyvilld teorioilla on pitkit historialliset juuret (ks.
Rautio 2006a, 11-12; Kuusela 2006b, 36—37). Menemiitti tarkemmin kisitteen
syntyhistoriaan voi todeta, ettd yhtend miniteorian klassikoista pidetiin George
Herbert Meadia (esim. Kuusela 2001, 61-62; Rautio 2006a, 17—18; Saastamoinen
2006, 171, 174; Houtsonen 2006, 258). Mead (1967, 173-178, 192-200) tarkasteli
minuutta kahtiajakautuneena. Subjektimind (’I”) on nykyhetkessd aktiivisesti ja
spontaanisti toimiva osa, jota voidaan kuvata yksilon tavaksi suhtautua muiden
ihmisten esittdmiin odotuksiin, vaatimuksiin ja asennoitumiseen. Objektimind
("Me”) on minuuden toteutunut puoli, joka kuvaa yksilon omaksumia muiden
ihmisten odotuksia. Nykyhetkessid aktiivisesti toimiva subjektiminid tarkastelee ja
arvioi toteutunutta objektimindi. Pekka Kuuselan (2006b, 75-76) mukaan Meadin
miniteoria tekee ymmarrettiviksi ongelmanratkaisun ja luovan toiminnan tilanteissa,
joissa totuttu, rutiinien mukainen toiminta ei ole relevanttia. Subjektimind edustaa
uutta ja etsii aktiivisesti ratkaisuja silloin, kun objektiminin edustama normatiivinen
kiyttiytyminen ei ole mahdollista tai jarkeva.

Andrew Weigert ym. (1990, 1) paikantavat identiteetti-kisitteen historialliset
juuret Erik H. Eriksonin jdsennyksiin egon identiteetistd ja hinen pohdintoihin
identiteettiin liittyvistd ongelmista modernissa maailmassa. Erikson (1980, 21-22)
jakoi psykososiaalisessa kehitysteoriassaan identiteetin kolmeen osaan: egon identi-
teettiin, persoonalliseen identiteettiin ja sosiaaliseen identiteettiin, josta hin kéytti
nimitystd ryhmadidentiteetti. Egon identiteetti tarkoittaa yksilon tietoisuutta itsensa
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erillisyydesti. Persoonallinen identiteetti viittaa persoonallisuuteen ja sosiaalinen iden-
titeetti liittyy sosiaalisiin rooleihin. Identiteettiteoriassaan Erikson (1963, 261-263,
273; 1980, 52-53, 122-131; 1982, 249-250, 257; 1983, 91-96) korosti identiteetin
eheyden saavuttamista nuoruuteen liittyvini kehitystehtavind. Tavoitteena on vahvan
identiteetin muotoutuminen ja oman yksilollisyyden 16ytiminen. Identiteetti rakentuu
nuoren kokeillessa erilaisia sosiaalisia rooleja ja toimimalla eri tavoin. Sosiaalisten
roolien ja toimintamallien kokeilemisen, hylkddmisen ja hyviksymisen prosessit
vahvistavat identiteettid. Identiteetin muotoutumiseen ja kehittymiseen vaikuttavat
yksilon elimissddn kohtaamat haasteet, niistd selviytyminen sekd muilta ihmisiltd
saatu palaute.

Amerikkalaista pragmatismia edustavat sosiologit jatkoivat identiteetin kisit-
teellistd jasentdmistd painottaen sosiaalipsykologisempaa nikemysti ja inhimillisen
toiminnan sosiaalisuutta. He lyhensivit Eriksonilta omaksumansa kisitteen iden-
titeetiksi. Seuraavien 20 vuoden aikana identiteettid koskeva teoretisointi juurtui
useisiin erilaisiin koulukuntiin, ja 1980-luvulla identiteetti oli jo yksi psykologia- ja
sosiaalitieteiden keskeisimmisti kisitteistd. (Weigert ym. 1990, 1.)

Identiteetti-kisitteelld viitataan usein ihmisen omiin kisityksiin ja méirittelyihin
siitd, kuka hin on ja millainen hin on. Identiteetti kuvastaa my6s yksilon liittymista
toisiin ihmisiin ja ryhmiin. (Esim. Hogg & Abrams 1990, 2; Mustonen 2001, 120;
Saastamoinen 2006, 170; Houtsonen 2006, 260.) Anu Mustosen (2001, 119-120)
mukaan identiteettid voidaan kuvata minuutta koskevan yleisen tietojirjestelmin
abstraktiona. Sosiaalitieteellisessd tutkimuksessa identiteetti jaetaan yleensd per-
soonalliseen ja sosiaaliseen identiteettiin (esim. Turner 1982, 18; Harré 1983, 259,
273-280; Archer 2000, 257; Kuusela 2006b, 46; Saastamoinen 2006, 172). Moni-
ulotteisemmissa tarkasteluissa persoonallinen identiteetti jactaan edelleen kahteen
osaan: persoonalliseen ja egon identiteettiin. Sosiaalisesta identiteetistd kiytetddn
myds nimitystd kollektiivinen identiteetti, jota tarkastellaan erikseen esimerkiksi et-
nisend tai kulttuurisena identiteettini. (Ks. Mustonen 2001, 120; Kauppila 2002, 57.)

Erving Goffman (1970,11-13,73-75,129-130) erotti Eriksonin tapaan identitee-
tissd kolme eri ulottuvuutta: sosiaalisen, persoonallisen ja egon identiteetin painottaen
kyseistd identiteetin osa-alueiden jirjestystd. Sosiaalisella identiteetilld hin tarkoitti
sosiaalisiin rooleihin liittyvien vaatimusten hallintaa sekd selviytymistd erilaisilla
toiminta-areenoilla. Persoonallisen identiteetin kisite kuvaa yksilon ainutkertaisuutta,
joka rakentuu muun muassa kehon ominaisuuksien ja erilaisten elimiantapahtumien
yhteisvaikutuksena. Egon tai minin identiteetilli Goffman viittasi yksiloén subjek-
tiiviseen ndkemykseen omasta tilanteestaan ja jatkuvuudestaan. Minididentiteetti on
sosiaalisten kokemusten seurauksena muodostuva tunne olemassaolon jatkuvuudesta.
Myos Anthony Giddens (1991, 52-53) maidritteli mindidentiteetin samansuuntai-
sesti: mindidentiteetti on yksilon kykyd ymmartdd oma minuutensa yli paikan ja ajan
suhteessa elimédnhistoriaansa.
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Sosiaalitieteissd identiteetti hahmotetaan yleisesti kaksiosaisena henkilokohtaisen
ja sosiaalisen ulottuvuuden avulla. John Turnerin (1982, 18) mukaan persoonallinen
identiteetti muodostuu erityisistd yksiloominaisuuksista, kuten henkil6kohtaisista
mieltymyksistd, omaa pystyvyyttd koskevista kisityksistd, kehon ominaisuuksista,
psyykKkisistd ja dlyllisistd tekijoistd sekd tavoista suhtautua toisiin ihmisiin. Sosiaalinen
identiteetti merkitsee jasenyyttd erilaisissa virallisissa ja epavirallisissa ryhmissd, toisin
sanoen sosiaalisia luokkia, kuten sukupuoli, kansallisuus, poliittinen suuntautuneisuus
tai uskontokunta.

Sosiaalista identiteettid rakentaessaan yksilé samastuu ryhmiin, joiden arvot,
toimintatavat ja padmairit hin kokee itselleen sopiviksi. Samalla hén tulee poissul-
keneeksi ryhmat, joiden toiminta ja tavoitteet eivit tunnu omilta, itselle luonteenomai-
silta. Thmiselle on luontaista pyrkid rakentamaan myonteistd sosiaalista identiteettid
samastumalla ryhmiin, jotka erottuvat muista positiivisesti (Mustonen 2001, 122).
Tyypillistd on myds se, ettd omaa ryhmai koskevat arvioinnit ovat myonteisempid ja
niitd pidetddn muita parempina (Burr 2004, 95-96; Hannum 2007, 11-12). Oman
ryhmin arvioinnissa korostuvat ryhmin jisenten aikomukset ja tarkoitukset, mika
johtaa positiivisten piirteiden korostamiseen. Toisiin ryhmiin kuuluvia arvioidaan
heidin kiytoksensi itselle aiheuttamien vaikutusten kautta, minké vuoksi negatiiviset
piirteet voivat painottua. Myds muissa ryhmissd tehddin vertailua, eivitkd ryhmien
arvioinnit ole samanlaisia. Vertailuprosessit eivit ole usein tarkoituksellisia tai tietoisia.
(Hannum 2007,11-12.) Zygmunt Bauman (1997, 53-55) kuvaa ilmiétd sisdiryhmén
ja ulkoryhmin kasitteilld. Sisiryhma on ryhmid, johon yksil6 haluaa kuulua ja samas-
tua. Hin tietdd, mitd ryhmissé tapahtuu, ja tuntee olonsa turvalliseksi. Ulkoryhmiin
ei haluta tai voida kuulua, ehkd sithen ei mydskddn paistd. Ulkoryhmin toiminta
voi ndyttiytyd epamdirdisend, eikd sen jisenten kiyttdytymistd voi ennustaa, miké
aiheuttaa turvattomuutta. Erilaiset ryhmit tarvitsevat vastakohtaparinsa voidakseen
madrittdd omat tuntomerkkinsi ja identiteettinsi. Sisdryhmalle ulkoryhma on vilt-
timdton vastavoima, joka mahdollistaa identiteetin rakentumisen, eheyden, sisdisen
solidaarisuuden ja emotionaalisen tasapainon. Stuart Hallin (1999, 189) mukaan
ryhmien, ihmisten sekd erilaisten tapahtumien luokittelut ja tyypittelyt ovat olen-
naisia merkitysten tuottamiseksi ja maailman ymmarrettiviksi tekemisen kannalta.

Ihmiset arvottavat ryhmdjdsenyyksiddn eri tavoin, toiset ryhmit koetaan tirkedm-
miksi kuin toiset. Ryhmijisenyyksien tirkeys ja merkitys yksilolle vaikuttavat hinen
ajatusmaailmaansa ja kiyttiaytymiseensd. Muutokset ryhmdjasenyyksissd vaikuttavat
sosiaaliseen identiteettiin ja pdinvastoin. (Koski-Jannes 2002, 184-185.) Muutos
sosiaalisessa identiteetissd voi merkitd liittymistd uusiin ryhmiin tai pois jittiytymistd
jostakin ryhmitoiminnasta.

Identiteetin rakentamiseen ja ylldpitimiseen liittyy erilaisia haasteita. Osana sosiaa-
lista identiteettid yksil6ltd odotetaan, ettd hin kdyttiytyy kollektiivisesti hyviksyttyjen
normien ja sdantéjen mukaan. Toisaalta yksilon oletetaan erottuvan muista ainutker-
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taisuudellaan persoonalliseen identiteettiin liittyvien yksilollisten ominaisuuksien ja
piirteiden vuoksi. Yksilon oletetaan samalla kertaa olevan seki toisten kaltainen etti
toisaalta ainutkertainen, ja hinen on kyettivi tasapainoilemaan ndiden vaatimusten
vilissd. Identiteettid voi timdn vuoksi kuvata yksilén koordinaatioprosessiksi, johon
sisltyy ulkoisen ja sisdisen todellisuuden vastakkainasettelua. Yksilon omat tarpeet ja
mielenkiinnon kohteet sekd hinen toimintakykynsi eivit vilttimitté ole yhteenso-
pivia ympiriston odotusten kanssa. Identiteetti yksilollisend koordinaatioprosessina
vaatii onnistuakseen omien tarpeiden, sosiaalisten vaatimusten ja omien toiminta-
kompetenssien vilisten jinnitteiden hallintaa. (Hurrelmann 1988, 115.)

Identiteetin ulottuvuuksia tai osa-alueita voidaan tarkastella my0s sen perusteella,
onko identiteetti saatu vai valittu. Kelly Hannum (2007, 12-13) jaottelee identiteetin
osa-alueet annettuihin ja valittuihin identiteetteihin sekd ydinidentiteettiin. Annettu
identiteetti koostuu ominaisuuksista, olosuhteista tai tilanteista, joita yksil6 ei ole
voinut itse valita. Annetut identiteetit voivat olla ominaisuuksia tai piirteitd, jotka
yksil6 on saanut syntyessi tai ne on voitu antaa hinelle lapsuudessa tai myShemmin
eliminkulun aikana. Annettuun identiteettiin kuuluvat esimerkiksi iki, sukupuoli,
fyysiset ominaisuudet ja tietyt perheenjisenyydet. Myds uskontokunta voi olla yksi-
161le annettu ja maaritetty. Valittuun identiteettiin sisiltyvit ominaisuudet ja piirteet,
joihin on itse voinut vaikuttaa tai jotka on voinut itse valita. Valitut identiteetit ku-
vaavat yksilon sosiaalista asemaa, hinen ominaisuuksiaan ja taitojaan. Esimerkiksi
harrastukset, ammatti, asuinpaikka, poliittinen liittyminen ja myds uskontokunta
voivat olla valittuja. Ydinidentiteetti sisdltdd ne ominaisuudet, jotka tekevit yksilostd
ainutkertaisen. Osa ydinidentiteettiin kuuluvista ominaisuuksista voi muuttua elimin
aikana, toiset ovat pysyvid. Ydinidentiteetti voi muodostua arvoista, vakaumuksesta,
ominaisuuksista, taipumuksista, kdyttdytymisestd ja taidoista. Osa ominaisuuksista
voi sijoittua kahdelle identiteetin ulottuvuudelle sen mukaan, kuinka paljon asiaan
on voinut itse vaikuttaa. Esimerkiksi uskontokuntaa voidaan pitdi joko annettuna
tai valittuna.

Kisitykset identiteetin muotoutumisesta ja pysyvyydestd vaihtelevat. Hall (1999,
16,21-23,249-251) erottaa kolme toisistaan poikkeavaa identiteettikisitystd, joista
essentialistinen ja postmoderni kisitys edustavat ddripditd suhteessa identiteetin py-
syvyyteen. Hallin valistuksen subjektiksi nimedmi essentialistinen nakemys sisdltda
ajatuksen yhteniisen, ehein minin omaavasta yksilosti, joka on varustettu jérjelld,
tietoisuudella ja toimintakykyisyydelld. Yksilon ydin muotoutuu syntyessi ja se ke-
hittyy elimankulun aikana siilyen suhteellisen muuttumattomana. My6s minuutta
ilmentivi identiteetti on jatkuva. Sosiologisessa, modernissa subjektikisityksessa
painottuu interaktiivinen nikemys mindstd ja identiteetistd. Yksilon sisdinen ydin
syntyy suhteessa merkityksellisiin toisiin eikd ole autonominen ja itseddn kannatteleva.
Yksilon identiteetti muodostuu vuorovaikutuksessa minin ja yhteiskunnan valilld

luoden samalla siltaa henkilokohtaisen ja julkisen maailman vilille. Postmodernin
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nikemyksen mukaan ihmiselld ei ole ehedd, pysyvii ydintd. Sen sijaan on olemassa
monta toisiinsa yhteydessi olevaa minimaalista mind, joita ilmentévit kerrotut ja
esitetyt identiteetit ovat pirstoutuneita, jatkuvasti muuttuvia. Postmoderni identiteetti
ei ole essentialistinen, vaan strateginen ja paikantunut.

Realistinen minuus- ja identiteettitutkimus pyrkii rakentamaan essentialismin ja
postmodernin kisityksen ongelmat ylittdvad nikemystd. Uuden suuntauksen edus-
tajina pidetddn muun muassa Satya Mohantya, Paula Moyaa ja Margaret Archeria.
(Kuusela 2006b, 37-38.) Realistisissa minuus- ja identiteettiteorioissa korostetaan
kokemusten merkitystd identiteetin muodostumisessa ja identiteetin kognitiivista
puolta. Identiteetit ovat tapoja jasentdd omia kokemuksia. Ne ovat tietopuolisia aja-
tusrakennelmia, jotka mahdollistavat maailman hahmottamisen tietylld, erityiselld
tavalla. Identiteettien avulla my6s luodaan ja muotoillaan uudelleen arvoja ja sitou-
muksia sekd luodaan suuntaa tulevaisuudelle. (Mohanty 2000, 43; Kuusela 2006b,
39-40.) Identiteetit eivit ole sattumanvaraisesti valittuja tai paikantuneesti tuotettuja
ja esitettyjd, kuten postmodernin nikemyksen edustajat viittavit. Mohantyn (2000,
55-56) mukaan ne ovat kognitiivisia ja tietopohjaisia kuvauksia tilanteesta, jossa
ihminen eldd. Niitd voidaan pitii jasenneltyind kuvauksina sosiaalisesta todellisuu-
desta ja yksilon paikasta siind. (My6s Kuusela 2006b, 41.) Kuusela (2006b, 45-46,
55) korostaa identiteetin kuvausten objektiivisuutta. Kokemuksiin ei voi liittdd mitd
tahansa selityksid, eivitka kerrotut identiteetin kuvaukset ole mitéd tahansa kuvauksia.
Sen sijaan ne liittyvit selkeisti tiettyyn subjektiasemaan tai sosiaaliseen tilanteeseen.
Identiteetin kuvaus kognitiivisena ajatusrakennelmana voi kuitenkin olla oikea tai
védrd kuvaus maailmasta. Se voi muuttua, ja sitd voidaan muovata omien pohdinto-
jen seurauksena eliminkulun aikana. Toisaalta se siilyy tietylld tavalla yhtendiseni.
Realistisen lihestymistavan mukaan ihmisen minuutta voidaan pitda ainutkertaisena,
vaikka se ei muodostukaan sosiaalisessa tyhjiossi. Minuus ja identiteetti eivit ole
tdysin subjektiivisia, koska kognitiivisesti tulkittavat kokemukset perustuvat objek-
tiivisesti olemassa olevaan maailmaan.

Realistinen lihestymistapa pyrkii luomaan siltaa toisistaan eroavien yksilon sisdisen
maailman ja ulkoisen maailman vilille samalla tavoin kuin Hallin (1999,21-23) iden-
titeettiluokituksen mukaisissa sosiologisissa teorioissa. Suhde yksiléllisen maailman
ja ulkoisen maailman vililli muodostuu yksiloiden konstruoidessa kognitiivisten
oletusten varassa selityksid kokemuksilleen tai reflektion kautta (Kuusela 2006b, 52).
Realistisen ldhestymistavan subjektikdsitys on kerrostunut. Yksilon kehitystd voidaan
pitdd prosessina, jossa aiemmat vaiheet luovat edellytyksen jatkokehitykselle. Arche-
rin (2000, 9-12, 253-265, 283) mukaan yksil6 on sekd mind, persoona, agentti etté
toimija. Kerrostuneen subjektikisityksen kaksi ensimmadistd ulottuvuutta viittaavat
henkilékohtaiseen, persoonalliseen puoleen: mind itsetietoisena olentona ja yksiloni,
jolla on omaleimainen fyysisistéd, psyykkisisté ja sosiaalisista ominaisuuksista muo-

dostuva olemus. Kaksi viimeistd ulottuvuutta liittyvit sosiaalisiin mindrakenteisiin.
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Niistd agentti viittaa sosiaaliseen asemaan yhteiskunnan resurssien jakamisessa ja
ryhmiin, joka jakaa samanlaiset elimisen mahdollisuudet. Sosiaalinen toimijuus
kuvaa yksilon kehityksessd tilannetta, jossa hidn on 16ytinyt itselleen sitoutumisen
ja sijoittamisen arvoisen sosiaalisen roolin. Yksilon minitunne eli kokemus minin
jatkuvuudesta muodostuu varhaisessa vaiheessa siilyttien asemansa elimiankulun eri
vaiheissa. Yksilon sosiaalinen puoli on riippuvainen itsetietoisuudesta ja persoonallisen
identiteetin muodostumisesta. Persoonallinen identiteetti muotoutuu varhemmin ja
on sosiaalista identiteettid laajempi. Persoonallinen identiteetti muodostuu suhteessa
erilaisiin jirjestyksen muotoihin eli suhteessa luontoon, kdytint66n ja sosiaaliseen
jarjestykseen. Sosiaalinen identiteetti muotoutuu suhteessa yhteiskuntaan ja liittyy
yksiloiden vilisiin diskursiivisiin suhteisiin. (Ks. myos Kuusela 2006a, 103; 2006b,
50-52.)

Realistisen minuus- ja identiteettiteorian nikemys yksilokehityksestd painot-
taa mindn muodostumista niissd suhteissa, joita yksil6lld on luonnon maailmaan.
Kiytinnollinen toiminta mahdollistaa inhimillisen kehityksen kdynnistymisen ja
mindn jatkuvuuden tunteen muodostumisen. Itsetietoisuuden muodostuminen ei
ole sidoksissa kielen oppimiseen, vaan kyky erottaa itsensi muista, ruumiillisten
taitojen kehittyminen ja peruspéittelytaitojen oppiminen mahdollistuvat ennen
kielen oppimista. Esikielelliset taidot luovat perustan kielelliselle oppimiselle ja
diskursiiviselle sosialisaatiolle. (Archer 2000, 8, 121-153, 255; myds Kuusela 2006a,
100; 2006b, 49-50.) Pertti Rautio (2006b, 34) kiinnittdd myds huomiota tietoisuu-
den ja minuuden kehittymisen yhteen liittymiseen. Tietoisuus on edellytys kielen
oppimiselle ja kehittynyt minuus on mahdollinen myds henkilélle, jolla ei ole kieltd
kiytettdvissd. Esimerkiksi vaikeasti afaattisilla ihmisilld voi olla kehittynyt minuus
ja vahva identiteetti. Realistisessa identiteettiteoriassa kiinnitetddn huomiota myos
tunteisiin, joiden avulla hahmotetaan maailmaa (Mohanty 2000, 37). Archerin (2000,
9-10; 197-199) mukaan tunteet ovat selityksid ihmisten hyvinvoinnille. Yksilolliset
tunteet edustavat selityksid vdistimattomille inhimillisille huolille suhteessa luon-
nolliseen, kiytinnolliseen ja sosiaaliseen jirjestykseen. Tunnemerkitykset liittyvit
tyysiseen hyvinvointiin luonnon jirjestyksessd, suorituksellisiin saavutuksiin kiytin-
non jirjestyksessi ja arvostukseen sosiaalisessa jarjestyksessi. Yksilon persoonallisen
identiteetin muotoutumiseen vaikuttaa hinen huoliensa tarkastelu ja niiden tirkeyden
priorisointi. Realistisen identiteettiteorian mukaan ihmiset ovat sellaisia kuin ovat
heidin huoliensa vuoksi (Kuusela 2006b, 50).

Kiytin tutkimuksessani kisitettd identiteetti, koska empiirinen aineisto muodos-
tui tutkimukseen osallistuneiden nuorten omaa olemista koskevista jasennyksistd
ja madrittelyistd. Kyseessid on Kuuselan (2006b, 45-46, 55) korostama minuuden
objektiivinen midrittely ja arvottaminen. Nuoret kisitteellistivit, jasensivit ja maa-
rittelivit sitd, keitd he ovat, millaisia he ovat ja minne he kuuluvat. He ilmensivit
kyselyvastauksissa ja kertoivat haastatteluissa tutkijalle omia jasennyksiddn ja maa-
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rittelyjidn. Tutkimusaineisto muodostui nuorten tulkitsemista ja kertomista identi-
teeteistd. Erotan empiirisessi tarkastelussa persoonallisen ja sosiaalisen identiteetin
ja ymmarrin yksilon minuuden ja identiteetin rakentumisprosessia realistien tavoin
siten, ettd yksilon persoonallinen identiteetti muotoutuu varhaisemmassa vaiheessa
ja se on kisitteellisesti sosiaalista identiteettid laajempi. Persoonallinen identiteetti
liittyy yksilon omaleimaiseen fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten ominaisuuksien
muodostamaan olemukseen ja siitd tehtyihin tulkintoihin. Sosiaalinen identiteetti
muotoutuu mychemmissé vaiheessa osana yksilon sosialisaatioprosessia, suhteessa
sosiaaliseen jirjestykseen. Sosiaalista identiteettid voi kuvata ryhmdjasenyyksien
avulla, ja se muodostuu sosiaalisia rooleja omaksumalla ja henkil6imalld ne yksilol-
liselld tavalla.

2.4 Toimijuus elamankulkututkimuksessa

Inhimillinen toimijuus on yksi keskeisisté kisitteistd elimankulkuparadigmassa (esim.
Hitlin & Elder 20072, 33; Macmillan 2007, 3-4). Kisitteen keskeisesti asemasta
huolimatta sen laajempi rooli sosiaalitieteissd on episelvi. Sosiaalitieteilijoiden nike-
mykset toimijan ja rakenteen vilisestd suhteesta vaihtelevat. Osa jisentdd toimijuuden
ja rakenteen dualismin kautta, jolloin toimijuus ymmairretddn sekd aikaansaavana
ettd sosiaalisia rakenteita uusintavana ja rakenne puolestaan sosiaalista toimintaa
mahdollistavana ja rajoittavana tekijand. Toimijan ja rakenteen vilinen suhde on
vuorovaikutuksellinen ja kaksi erillistd osa-aluetta pyritiin integroimaan yhdeksi
kokonaisuudeksi. Toiset tutkijat korostavat toimijan ja rakenteen erityisyyttd seka
eroavuuksia. Osa kyseenalaistaa toimijuuden ontologisen merkityksen painottamalla
toimijuutta kulttuurisena tunnusmerkkini jittien huomioimatta sen merkityksen
inhimillisend kiyttiytymisend. (Macmillan 2007, 4.)

Macmillanin (2007, 4, 6—8) mukaan toimijuutta on luonnehdittu sosiaalitieteissd
neljin padsuuntauksen mukaisesti. Strukturalisteista osa kuvaa toimijuutta rakennetta
pehmedmpind kokonaisuuden osa-alueena korostaen kuitenkin rakenteen merki-
tystd kokonaisuuden ymmirtimisessi. Tarkastelu painottuu rakenteen keskeisiin
ongelmiin seki rakenteen uusintumiseen ihmisten arkielimaéssi. Toimijuus on lisnd
kokonaisuuden jisennyksessd, mutta sen toteutumista ja yhteiskunnallisia vaikutuksia
ei analysoida syvillisemmin. Toisille strukturalistisen orientaation edustajille toimi-
juus on sosiaalisen rakenteen tuote. Heiddn mukaansa yksilot ovat samanaikaisesti
olemassa sekd mikro- ettdi makromaailmoissa. Yksilot saavat aikaan vaikutuksia
mikromaailmassa, mutta heiddn tietoisuutensa makromaailmasta ja mahdollisuutensa
hallita sitd ovat vihiiset. Toimijuus on timéin nikokulman edustajille lihinnad kisit-
teellinen viline kulttuurisen tyon ja toiminnan tulkitsemiseen ja suorittamiseen. He
korostavat yksil6iden muokkaavan historian, mutta ei itse valitsemissaan olosuhteissa.
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Kolmannen, makrohistoriallisen orientaation mukaan modernissa linsimaisessa ja
samalla globaalistuvassa yhteiskunnassa kulttuurinen jdrjestelmi tuottaa moderneja
toimijoita, joilla on erilaisia intressejd. Yksilot toteuttavat erilaisten intressiryhmien
edustajina erilaisia hankkeita tai pyrkimyksid, joilla on laajempi kollektiivinen tar-
koitus. Toimija on selkeisti rakenteen alainen ja kulttuurisen kontekstin muovaama.
Taman lihestymistavan edustajien huomio kohdistuu kulttuurijirjestelmain toimijan
sijasta, ja he painottavat jirjestelmin rakentavan vaihtelevat kisitykset toimijuudesta
seki luovan samalla kontekstin ja sidnnét toimijuuden muodoille ja toteuttamisel-
le. Neljannen orientaation edustajat huomioivat edellisid vahvemmin yksilollisen
toimijuuden vaikutukset. Elimankulun katsotaan muotoutuvan monien erilaisten
tapahtumien ja voimien seurauksena, mutta erityisesti inhimillisen toiminnan vai-
kutuksesta. Tamin lihestymistavan edustajista Viktor Gecas (2003, 369) korostaa
ihmisten muovaavan omaa eliminkulkuaan ja sen suuntaa muun muassa biologisten,
historiallisten ja sosiaaliseen rakenteeseen liittyvien reunachtojen puitteissa. Lisiksi
yllattavilld, myonteisilld tai kielteisilld tapahtumilla on oma merkityksensi eldimin-
kulun muotoutumisessa. Yksilon oman elimin suuntaaminen voi tapahtua omien
pyrkimysten ja pddmiirien mukaisesti toimien sekd olosuhteisiin vaikuttaen joko
erilaisista rajoituksista tai reunachdoista tietoisena tai niitd tiedostamatta. Lahestymis-
tavan mukaisissa mallinnuksissa huomioidaan inhimilliseen toimintaan vaikuttavat
sosiaaliset ja fyysiset voimat, mutta samalla korostetaan yksiléiden olemassaoloa
syy-seuraussuhteisina toimijoina, jotka muovaavat minuuttaan, elimankulkuaan ja
ympiristodin (Gecas 2003, 369; Macmillan 2007, 7-8).

Toimijuuden merkitystd korostavissa mallinnuksissa, joissa yhdistetdin omien
arvopddmdirien mukainen itsensd ilmaiseminen ja toteuttaminen sekéd sosiaalinen
konteksti ja kontekstiin sidoksissa oleva paitoksenteko toisiinsa liittyvini tekijoini,
keskeisind kisitteind on kiytetty muun muassa itseluottamusta, pystyvyyttd, hallin-
takisityksid, pyrkimyksid, odotuksia ja suunnitelmallisuutta (Macmillan 2007, 8).
Esimerkiksi Albert Banduran (2000, 75; 2006, 170-171) sosiokognitiivisen teorian
keskeinen perusolettamus on, ettd yksilon kisitys omasta pystyvyydestiin muodostaa
perustan hinen toimijuudelleen. Thmiset eivit ole motivoituneita toimimaan, mikali
he eivit usko omiin mahdollisuuksiinsa vaikuttaa toiminnallaan piddmaiiriensa toteu-
tumiseen ja kykyynsi estdd toiminnallaan ei-toivottuja vaikutuksia. Kokemus omasta
pystyvyydestd edistdd motivoitunutta sitoutumista omiin tavoitteisiin, helpottaa
vastoinkdymisten sietimistd ja tehostaa padmaidrdsuuntautunutta toimintaa. Koettu
pystyvyys on keskeistd toimijuuden kannalta, koska se vaikuttaa suoraan ihmisen kiyt-
taytymiseen. Sen lisiksi kisitys omasta pystyvyydestd vaikuttaa yksilon tavoitteisiin,
pyrkimyksiin, tulosodotuksiin, affektiivisiin taipumuksiin sekd hinen kisityksiinsi
sosiaalisen ympiriston mahdollisuuksista ja rajoituksista. Pystyvyyskisitykset ovat
merkityksellisid sen kannalta, ajatteleeko ja toimiiko yksilé padmairisuuntautuneesti

vai ailahtelevasti, onko hin pessimistinen vai optimistinen tehtiviensd suhteen, mil-
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laisia elimdntavoitteita hin asettaa ja kuinka sitoutunut hin niihin on seké millaisia
toimintastrategioita hin valitsee tavoitteisiinsa pddsemiseksi. Pystyvyyttd koskevat
kisitykset muotoilevat yksilon toimintaa koskevia tulosodotuksia, toisin sanoen
ajatteleecko hin saavansa aikaan toiminnallaan suotuisia vai haitallisia seurauksia.
Sosiaalisen ympiriston tarjoamien mahdollisuuksien ja sen asettamien rajoitusten ha-
vaitseminen seké haasteiden kokeminen liittyvit myds pystyvyyskasityksiin. Ihmiset,
jotka kokevat oman pystyvyytensi heikoksi, kokevat haastavissa tilanteissa ponnistelut
turhiksi ja lakkaavat helposti yrittimistd. Pystyvyytensi vahvaksi kokevat uskovat
selviytyvinsi haasteista ja kykenevinsi ylittimédn esteet itsesddtelytaitoja kehitti-
malld, sinnikkyydelld ja pitkdjinteiselld ponnistelulla. Kdsitys omasta pystyvyydesta
vaikuttaa yksilon tunne-eldman laatuun, hinen alttiuteen kokea stressid tai masentua.
Pystyvyyskisitykset méddrittavat ihmisen ratkaisuja tirkeissd paatoksentekotilanteissa,
milld on vaikutusta hdnen kiyttiytymiseensi ja elimidnkulkunsa muotoutumiseen.
Sosiokognitiivisen teorian mukaan ihminen on piddmidritietoinen toimija, joka
sddtelee omaa toimintaansa ja vaikuttaa eliminolosuhteisiinsa. Teoria torjuu dua-
lismin edustajien nikemyksen vahvasta kaksijakoisuudesta toimijan ja sosiaalisen
rakenteen vililld. Sen sijaan siind korostuu toimijuuden vaikutus osana kausaalista
rakennetta. Ihminen on itseohjautuva, ennakoiva ja omaa toimintaansa arvioiva aktii-
vinen toimija, joka mydtivaikuttaa elinympiristoonsi ja ohjaa oman eliménkulkunsa
muotoutumista. (Bandura 2001, 1-2; 2006, 164-165.) Kausaalisuus ymmirretiin
kolmikantaisena vastavuoroisuutena, jossa yksilon kiyttiaytyminen, hinen kognitiiviset
ja muut persoonalliset tekijinsd sekd ympiristotekijdt vaikuttavat toisiinsa. Yksilon
kisitykset ja toiminta ovat hinen sdddeltivissidn, ja niiden lisdksi hidn voi vaikuttaa
elimantilanteeseensa omalla toiminnallaan. Yksil6 ei ole eliminolosuhteidensa tuote
ja kayttdytymisensd sivustaseuraaja, vaan aktiivinen elimiéntilanteidensa rakentaja.
Toisaalta hin ei ole tiysin autonominen toimija, vaan hinen kiyttiytymiseensi
vaikuttavat my0s ymparistoon liittyvit tekijit. Ihmiset luovat sosiaalisia jirjestelmid,
jotka puolestaan organisoivat ja vaikuttavat heiddn eliméinsi. Niin ollen muutokset
elimintilanteissa ja -olosuhteissa ovat tulkittavissa toimijaan liittyvien tekijoéiden
ja hinen ympiristotekijoidensd vuorovaikutuksen tulokseksi. Elimantilanteiden ja
tapahtumien muotoutumiseen vaikuttavat lopulta kolmikantaisen kausaalisen raken-
teen moninaiset tekijit: yksilon resurssit, toiminnan muodot ja ympiristdolosuhteet
keskiniisessi vuorovaikutuksessa. (Bandura 1986, 18, 23-24; 2006, 164-165.)
Ihmisen toimijuuteen sisiltyy sosiokognitiivisen teorian mukaan nelji keskeis-
td ulottuvuutta: intentionaalisuus, ennakointi, itseohjautuvuus ja refleksiivisyys.
Intentionaalisuudella tarkoitetaan yksilén toiminnan tavoitteellisuutta siten, ettd
hin asettaa itselleen padmaidrid ja pohtii toimintakeinoja seki -strategioita niiden
saavuttamiseksi. Yksilon on usein soviteltava erilaisia pyrkimyksiddn kyetikseen aset-
tamaan selkedt padmédrit toiminnalleen ja valitsemaan niihin johtavat tulokselliset

toimintastrategiat. Mikili tavoitellaan pddmédrasuuntautunutta toimintaa ryhmita-
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solla, se edellyttdd kollektiivista sitoutumista yhdessd asetettuun paamadrdin seki eri
toimijoiden toimintastrategioiden yhteensovittamista. Ennakointi on ymmirrettavissd
toimijuuden ajallisena ulottuvuutena. Ennakointi ei ole pelkistddn tulevaisuuteen
suuntautuvien tavoitteiden asettamista, vaan se on myos suunnitellun toiminnan
odotettavissa olevien tulosten ennakointia, toivottuihin tuloksiin todennikdéisimmin
johtavien toimintastrategioiden valintaa sekd omien pyrkimysten kannalta epdedul-
lisen toiminnan vilttelyd. Ennakoinnin avulla ihmiset motivoivat itseddn padmai-
risuuntautuneeseen toimintaan ja ohjaavat toimintaansa oletettujen tulevaisuuden
tapahtumien mukaisesti. Tulevaisuudenkuvien kognitiivinen prosessointi toimii
nykyhetken toiminnan vaikuttimena ja kiyttiytymisen sddtelijind. Toisaalta kyky
ennakoida oman nykyisen toiminnan tuloksia edistdd kauaskatseista toimintaa. Kun
yksilo saavuttaa elimissddn aiemmin asettamansa paamairit, hin alkaa suunnitella
tulevaisuuttaan pidemmille ohjaten eliménkulkunsa rakentumista. Yksilon pohtiessa
hinelle tirkeiti asioita pidemmalld aikavililld ja asettaessa tavoitteita sen mukaisesti
ennakointi luo johdonmukaisuutta, antaa suuntaa ja merkityksen elimaille. (Bandura
2001, 6-8; 2006, 164-165.)

Itseohjautuvuus toimijuuden ulottuvuutena tarkoittaa, ettd yksilo ei ole vain
suunnittelija ja ennakoija, vaan myds itsesidtelevi. Tarkoitukselliseen toimintaan
sisiltyy kyky tehdé pddtoksid ja toimintasuunnitelmia, mutta myos kyky motivoitua
ja muovata toimintaa tarkoituksenmukaiseksi sekd sdddelld sen toteutusta. Mo-
nimuotoinen itseohjautuvuus toteutuu prosessinomaisena siirtymiseni ajattelusta
toimintaan. Yksilon motivaation, tunteiden ja toiminnan sditelyyn vaikuttavat
hinen tavoitteensa, arvojirjestelminsi ja identiteettinsd. Toimijuuteen liittyy olen-
naisena osana myos oman toiminnan arviointi. Toiminnallisen tietoisuuden kautta
yksil6 arvioi aikaansaannoksiaan, ajattelunsa ja toimintansa asianmukaisuutta sekd
pyrkimystensd merkitystd ja tarvittaessa sopeuttaa toimintaansa tilanteen edellytti-
milld tavalla. Metakognitiivinen kyky reflektoida itsedin ja omien ajatustensa seka
toimintansa asianmukaisuutta on inhimillisen toimijuuden keskeisin ulottuvuus.
(Bandura 2001,8-11;2006,165.) Inhimillisen toimijuuden nelji keskeistd osa-aluetta
toimivat hierarkkisesti organisoituneina tekijoind. Rakentaakseen eliminkulkuaan
mielekkidlld tavalla yksiloiden on kyettivd arvioimaan omia kykyjddn realistisesti,
ennakoimaan erilaisten elimédntapahtumien ja omien toimintastrategioiden vaiku-
tuksia, huomioimaan sosiaaliset ja rakenteelliset mahdollisuudet seké rajoitteet ja
sddtelemdin kayttdytymistidn ndiden tulkintojen mukaisesti. Pystyvyyskasitykset
toimijuuden perustana mahdollistavat toivottujen tulevaisuudenkuvien tavoittelun ja
epamieluisten vaihtoehtojen vilttelyn. Yksilot, jotka kykenevit vahvistamaan kykyjdin
ja osaamistaan, itsesddtelytaitojaan seké pystyvyyskisityksidan, voivat luoda laajemman
valikoiman mahdollisia tulevaisuudenkuvia ja lisidvit toimintamahdollisuuksiaan
niiden saavuttamiseksi. (Bandura 2006, 167-168.)

Bandura (2000, 75-76; 2006, 165-166) maiirittelee sosiokognitiivisessa teori-
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assaan toimijuuden ilmenevin kolmessa eri muodossa: yksilolliseni, valtuutettuna
ja kollektiivisena toimijuutena, joita kaikkia tarvitaan arjen toiminnoissa. Suuri
osa teoreettisista jasennyksistd ja tutkimuksista on kohdistunut henkilékohtaiseen
toimijuuteen ja siithen liittyviin kognitiivisiin, affektiivisiin, motivaatio- sekd valin-
taprosesseihin. Monissa arkielimin toiminnoissa yksilo ei kuitenkaan pysty suoraan
vaikuttamaan sosiaalisiin olosuhteisiin tai institutionaalisiin kdytdntéihin, jotka
ovat merkityksellisid hinen eliminsi kannalta. Tallaisissa tilanteissa hin tukeutuu
hyvinvoinnin ja turvallisuuden yllapitopyrkimyksissiin valtuutettuun toimijuuteen.
Sosiaalisesta, valtuutetusta toimijuudesta on kyse silloin, kun ihminen pyytii jonkun
toisen, jolla on riittdvisti asiantuntemusta ja resursseja, toimimaan omien pyrkimys-
tensd puolesta. Valtuutettuun toimijuuteen voidaan tukeutua myos silloin, kun ei
haluta uuvuttaa itsed asian hoitamisessa tarvittavien taitojen ja tietojen hankinnalla
tai sietdmalld siihen liittyvid stressitekij6itd ja vastuuta. IThmiset eivit eld elimadnsi
vain oman itsemadrddmisensd puitteissa, eivitkd he kykene saavuttamaan kaikkia
tavoitteita omalla toiminnallaan, minkd vuoksi tarvitaan myds vuorovaikutteista
toimijuutta. Kollektiivinen toimijuus perustuu yhteiseen nikemykseen siitd, ettd
kollektiivisella toiminnalla on mahdollista saavuttaa asetetut tavoitteet ja tulokset.
Ryhmin tavoitteellisen toiminnan tulokset ovat sidoksissa jaettuun tietimykseen,
toimintaan osallistuvien ihmisten taitoihin seki vuorovaikutteiseen, koordinoituun
ja synergiseen yhteistoimintaan. Téstd syystd kollektiivinen pystyvyys ei muodostu
vain osallistujien pystyvyyskisitykset yhdistien, vaan kyseessi on kehittyvd ryhmi-
tason ominaisuus.

Steven Hitlin ja Glen H. Elder (2007a, 39-42) perustavat oman toimijuuden mal-
linnuksensa kahteen lihestymistapaan, joista toinen rakentuu pystyvyyskasitteeseen
(esim. Bandura 2000, 75; 2006, 170-171) ja toinen suunnitelmalliseen kompetenssiin
(esim. Clausen 1991, 808-809). Pystyvyydelli tarkoitetaan yksilén nikemystd omista
pyrkimyksistddn ja kyvyistddn hallita ja kontrolloida ympiristédin seki reflektoida
omaa toimintaansa. Suunnitelmallisuus puolestaan kuvastaa yksilon kykyi tehdi ja
yllipitdd tulevaisuutta koskevia suunnitelmia. Késitys omasta pystyvyydestd muun mu-
assa motivoi toimintaan ja suunnitelmallisuus yksiltason luonteenpiirteend vaikuttaa
myo6s toimijuuteen. Aktiiviset toimijat omaavat usein vahvan pystyvyyskisityksen, ja
he ovat suunnitelmallisia. Toisaalta heikot suunnittelijat voivat osoittautua vahvoiksi
toimijoiksi. Tamin vuoksi suunnitelmallisuutta ei pidi tulkita toimijuuden ulottu-
vuudeksi, vaan yhdeksi sithen vaikuttavaksi yksilotason ominaisuudeksi. Tutkijoiden
luomassa mallinnuksessa kiinnitetiin huomiota toimijuuden ajalliseen ulottuvuuteen
ja painotetaan pidemmin aikavilin tulevaisuudenkuvia seki kisitystd sosiaalisesta
toimijasta refleksiivisend péddtoksentekijind, joka tekee laaja-alaisia eliménprojek-
teja koskevia ratkaisuja tietoisena rajoituksistaan ja mahdollisista, olemassa olevista
valinnanvaihtoehdoista. Toimijuus on ymmirrettivissid kykyni merkitykselliseen ja

tulokselliseen toimintaan rakenteen mahdollistamissa puitteissa. Toimijuuden aikau-
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lottuvuus on merkittivi, koska ilman nikemystd oman toiminnan pitkikestoisista
vaikutuksista yksilot kiyttiytyisivit hyvin eri tavoin.

Tulevaisuuteen suuntautumisen yhteydessa tutkijat kiyttavit kisitettd optimis-
tisuus ja korostavat optimististen yksiloiden omaavan vahvan kisityksen omasta
tehokkuudestaan ja toiminnan myonteisistd vaikutuksista valintatilanteissa ja eld-
missd yleensd. Mallinnuksessa huomioidaan myoés sosiaalisen tuen vaikutus yksilon
toimijuutta koskeviin nidkemyksiin. Toimijuuden positiivinen vahvistuminen on
mahdollista tukea antavissa sosiaalisissa verkostoissa. Kun verkosto sallii yksilon
valinnanvapauden ja erehtymisen piitoksentekotilanteissa, antaa emotionaalista
tukea ja pyrkii ohjaamaan myonteisid tuloksia tuottavaan toimintaan, niin yksilén
kisitys omasta pystyvyydestddn vahvistuu. Sosiaalisella tuella on merkitystd myos
eliminkulun muutostilanteissa. Kun yksilo kokee, ettd hinen ei tarvitse kohdata
haastaviakaan tilanteita yksin, hin tuntee itsensi optimistisemmaksi. (Hitlin &
Elder 2007a, 42-43.)

Optimismilla viitataan emotionaalisesti latautuneeseen, yksilélliseen suuntautumi-
seen kohti tulevaisuutta. Pystyvyys puolestaan kuvastaa yksilon timin hetken kisitysté
itsestddn, joka perustuu aiempiin kokemuksiin ja oman toiminnan arviointeihin.
Optimismi tulevaisuuteen suuntautuvana orientaationa on valttimiton toimijuuden
kisitteelliselle jasentdmiselle elimdnkulun viitekehyksessi. Kisitys itsestd kausaalisena
ja tehokkaana ei liity vain timén hetken toimintaan. Nakemys myonteisesti tulevai-
suudesta on tirked yksilon mielenterveyden kannalta, mutta myos siksi, ettd kisitys
padmdiritietoisen toiminnan hyddyllisyydesti siilyy. (Hitlin & Elder 2007a, 47.)

Hitlin ja Elder (2007a,44) korostavat, etti nuoruusidssia muodostuva kisitys omasta
toimijuudesta on merkityksellinen my6hemmin elimankulun muotoutumisen kan-
nalta. Nuoruudessa omaksuttu nikemys toimijuudesta ohjaa eliminkulun suuntaa,
mutta sitd ei voida kuitenkaan pitdd ainoana tai ensisijaisena syynd tulevaisuuden
tapahtumille. Sen sijaan toimijuus on ymmarrettivissi mekanismina, jonka kautta
makrososiaaliset tekijit vaikuttavat yksiléiden eliméin, heidin valintoihinsa, uriinsa
ja saavutuksiinsa.

Mallinnuksessaan Hitlin ja Elder (2007b, 170-171, 175-185) erottavat nelji
erilaista toimijuuden variaatiota: eksistentiaalinen, pragmaattinen, identiteettiin ja
elimidnkulkuun liittyvd toimijuus. Niistd sosiaalisen eldimin kannalta merkityksel-
lisistd toimijuuden muunnoksista eksistentiaalinen toimijuus, pyrkimys vaikuttaa
omaan elinympirist66n on ensisijainen ja samalla perusta muiden toteutumiselle.
Eksistentiaalinen toimijuus on luontaista sosiaalista toimintaa ja sellaisenaan yleisesti
mahdollista. Kyky itseohjautuvaan toimintaan on pohjana kaikille toimijuuden muo-
doille, ja se viittaa perustavanlaatuiseen vapauteen, mahdollisuuteen toimia toisin eri
tilanteissa. My6s ihmiset, joilla on vihin valtaa, kykenevit tekemdin toimintaansa
koskevia pddtoksid. Suuri osa ihmisten toiminnasta on heidén itsensé kontrolloimaa,

vaikkakin toimintaan kohdistuvaan piddtoksentekoon vaikuttaa myos sosiaalisen
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ympdriston ohjailu. Kyky toimia eroaa kyvykkyyttd ja pystyvyyttd koskevista kisi-
tyksistd. Hitlinin ja Elderin nikemys eroaa tiltd osin esimerkiksi Banduran (2000,
75; 2006, 170-171) sosiokognitiivisen teorian perusolettamuksesta, jonka mukaan
yksilon toimijuuden perustana on hinen kisityksensd omasta pystyvyydestddn. Ih-
misen kisitykset omasta pystyvyydestdin toiminnan eri osa-alueilla ovat erotettavissa
analyyttisesti todellisesta kyvystd toimia ja vaikuttaa noilla eliménalueilla. Analyyt-
tisissa mallinnuksissa on huomioitava yksiloiden refleksiiviset nikemykset omista
kyvyistddn sekd tahto hy6dyntid olemassa olevia kykyji eri eliménalueilla. (Hitlin
& Elder 2007b,177,186.) Pystyvyyskisitykset ovat merkittivid yksilon pyrkimysten,
hinen kiyttiytymisensd suuntaamisen ja tunnereaktioidensa kannalta, kuten Bandura
(1997,4,14,45) on todennut. Toisaalta ne voivat joko muuttua itsedin toteuttaviksi
ennustajiksi tai jaddd toteutumatta toimintana. Joka tapauksessa ne motivoivat ja
ohjaavat yksilon eksistentiaalista kykyd toimia. (Hitlin & Elder 2007b, 177.)

Pragmaattinen toimijuus ilmenee toimintatyyleing, jotka valitaan yleensd uuden-
laisissa elimintilanteissa. Suuri osa ihmisten toiminnasta ja heiddn vilisestd vuo-
rovaikutuksesta perustuu totuttuihin tapoihin ja rutiineihin. Kun ne osoittautuvat
kiyttokelvottomiksi, on yksilon muutettava kiyttaytymistdin. Uusi tilanne edellyttid
valintojen ja pditosten tekoa spontaanimmin toiminnan kuluessa, eikd mahdolli-
suutta sosiaalisen toiminnan rationaalisten toimintamallien analysointiin ole. Niissa
tilanteissa yksilot eivit ole maltillisia, analyyttisid toimijoita, vaan ratkaisut tehddin
tilannesidonnaisen toiminnan kuluessa tunteiden, persoonallisuuden piirteiden, eld-
minhistorian, arvojen seké taipumusten vaikuttaessa tehtiviin valintoihin. Valinnat
ja tehtivit pddtokset eivit ole kuitenkaan tdysin satunnaisia, koska toimijuuteen
liittyy laajempi, ajallinen ulottuvuus ja pyrkimys johdonmukaisuuteen. (Hitlin &
Elder 2007b,178.)

Identiteettiin liittyvilld toimijuudella Hitlin ja Elder (2007b,179-182) tarkoittavat
yksilon tavanomaista sosiaalista kiyttdytymistd, vakiintuneita tapoja toimia ja toteut-
taa rooleja. Yksilot pyrkivit kdyttaytymédan omaksumiensa sosiaalisten identiteettien
edellyttimalla tavalla, mutta he eivit varauksettomasti noudata sosiaalisesti saneltuja
madriyksid. Sosiaaliset normit ohjaavat yksiloitd, ja he pyrkivit tarkoituksellisesti si-
sdistimadn niitd. Asemaan liittyvin tai tilanteisen identiteetin saavuttaminen sijoittuu
kuitenkin toimijuuden eri tasolle, jossa vuorovaikutteisia tavoitteita on vihemmin ja
ne sijoittuvat uudelleen vakaalla pohjalla olevalle vuorovaikutukselle seki toivottujen
sosiaalisten pddmédrien tai muutoin olennaisten tavoitteiden saavuttamiseen. Tal-
laisissa tilanteissa rooleja toteuttaessaan yksilon aikajinne on pidempi ja hin toimii
analyyttisemmin kuin ylldttavissi tilanteissa ja muuttuneissa olosuhteissa valitessaan
toimintatyyleji pragmaattisena toimijana. Kun yksilon ei tarvitse pohtia toimintansa
soveltuvuutta uudenlaisessa tilanteessa, eikd hin tavoittele tai pyri vahvistamaan eri-
laista identiteettid, niin hin voi toimia asemaan liittyvissd roolissaan omaksuttujen

tapojen ja rutiinien mukaan ja fokusoida kognitiivisen kapasiteettinsa toisenlaisiin
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tavoitteisiin. Tallaisiin tavanomaisiin tilanteisiinkin voi kuitenkin liittyd arvaamat-
tomuutta. Yksilot pyrkivit hakeutumaan tilanteisiin, jotka mahdollistavat tavoitellun
identiteetin rakentumisen ja sen mukaisten sitoumusten toteuttamisen. Erilaiset
identiteetit, joita yksilot pyrkivit omaksumaan, motivoivat heidin toimintaansa ja
toisaalta saavutetut identiteetit ohjaavat heiddn mydhempia kiyttaytymistiin. Myos
muiden antama palaute kiyttiytymisestd motivoi toimimaan identiteettiin liitettyjen
vaatimusten mukaisesti. Pragmaattinen ja identiteettiin liittyvi toimijuus limittyvit
toisiinsa vuorovaikutuksessa samalla tavoin kuin tunteiden hallinta ja identiteetin
sddtely toimivat tilanteissa, mutta ovat analyyttisesti erotettavissa toisistaan. Ndami
toimijuuden muodot keskittyvit ensisijaisesti nykyhetken toimintaan ja tapoihin,
joilla yksil6t inhimillisind toimijoina keskenddn ovat vuorovaikutuksessa jdljentden
ja mahdollisesti muuttaen yhteiskunnallisia rakenteita.

Ihmiset eivit toimi pelkistdin lyhytkestoisia pddmairid tavoittelevina pragmaat-
tisina toimijoina haastavissa olosuhteissa tai tilannesidonnaisten, omaan asemaansa
ja rooliinsa liittyvien tavoitteiden mukaisesti, vaan he asettavat myos pitkikestoisia
tavoitteita pyrkien vaikuttamaan oman elimankulkunsa muotoutumiseen. Titd pit-
kikestoisiin tavoitteisiin kohdentuvaa toimintaa Hitlin ja Elder (2007b, 182-185)
kuvaavat elimankulkuun liittyvalld toimijuudella, joka sisaltdd kaksi erillistd ulottu-
vuutta. Ensimmadinen niistd kuvastaa tilanteista toimintaa pitkikestoisine vaikutuk-
sineen ja on samalla aikajénteeltddn pidempi versio eksistentiaalisesta toimijuudesta
kykyni, jonka kaikki yksilot hallitsevat. Toinen ulottuvuus ilmentdd yksilon reflek-
siivistd nikemystd kyvyistidn saavuttaa elimintavoitteensa pitkillikin aikavililla.
Jalkimmadinen on yksilon uskoa itseensd ja henkilokohtaiseen hallintaansa, mikd
ohjaa hinen piitoksentekoaan laajalla aikajanteelld. Nikemys omasta pystyvyydesti
vaikuttaa sisukkuuteen haastavissa elimintilanteissa samalla tavalla kuin pystyvyys
vaikuttaa yksilon itsed koskeviin havaintoihin kyvysti ratkaista pragmaattisena toi-
mijana ongelmatilanteita.

Toimijan omaan pystyvyyteen liittyvilld nikemyksilld on my6s sosiaalisia seurauk-
sia. Aktiiviset toimijat, jotka uskovat omaan pystyvyyteensd, ponnistelevat enemman
kohdatessaan tilannesidonnaisia haasteita tai rakenteellisia esteitd. Yksilot, jotka koke-
vat onnistumismahdollisuutensa kohtuullisen hyviksi, sietdvit my6s vastoinkdymisid,
jahe kykenevit suunnittelemaan elimiinsi pidemmin aikavilin tavoitteiden mukaan.
Tidmai yksilolle luonteenomainen kyky suunnitelmallisuuteen vaikuttaa toimijuuteen ja
ilmenee kolmena ulottuvuutena: refleksiivisyytend, varmuutena ja itseluottamuksena.
Toimijuus, kuten suunnitelmallinen kompetenssikin, edustaa yksilotason kisitettd,
joka midrittid yksilon taitavuutta tehdd ja sitoutua pitkin aikavilin suunnitelmiin.
Eldminkulkuun liittyvéd toimijuus on tulkittavissa erilaisiksi identiteettivalinnoiksi,
joita tehdddn eliminkulun siirtymissi. Identiteettiin liittyvd toimijuus puolestaan
kohdentuu kiyttiytymiseen, joka johtuu valittujen identiteettien sisdistdmisesta.
Yksilon kognitiiviset representaatiot ihannemindstddn tai siitd, miksi he haluaisivat
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tulla, ovat motivoivia itselle asetettuja pitkdn tihtiimen tavoitteita, jotka tarjoavat
yhden mahdollisen tavan kisitteellistdd elimdnkulun muotoutumista toimijakes-
keisestd ndkokulmasta. Yksilon ndkemys mahdollisesta tulevaisuuden mindstidn
motivoi hinen nykyistd toimintaansa ja vaikuttaa hinen valintoihinsa. (Hitlin &
Elder 2007b, 182-183.)

Hitlin ja Elder (2007a, 59-60) toteavat, ettd heidin jisennyksensd toimijuudesta
perustuu sosiaalipsykologisiin kisitteisiin elimankulun viitekehyksessd. Mikrota-
son painotuksesta huolimatta huomioidaan myds rakenteelliset tekijit. Toimijuus
tarkoittaa yksilollistd kyvykkyyttd, joka on sekd tulosta yksilollisestd erilaisuudesta
suunnitelmallisuudessa ettd saavutettua onnistuneisuutta pystyvyyteni ja ymmarrystd
oman eliméin mahdollisuuksista optimismina. Tama yksilollinen kyvykkyys vaikuttaa
keskeisesti elimédnkulkua koskeviin pditoksiin samalla, kun se mahdollistaa raken-
teellisten vaikutusten huomioimisen. Yksiléllinen toimijuus muotoutuu ja kehittyy
sosiaalisen rakenteen sallimien mahdollisuuksien ja sen rajoitteiden puitteissa, kun
yksilot toimijoina ymmirtivit ja kisittdvit omat kykynsi ja elimdnmahdollisuuten-
sa sekid ottavat ne molemmat huomioon rakentaessaan elimankulkuaan erilaisissa
rajallisissa tilanteissa.

Vaikka yksil6llisen toimijuuden vaikutukset huomioivissa mallinnuksissa koros-
tetaan eliménkulun muotoutumista erityisesti inhimillisen toiminnan seurauksena,
niin eliminkulun ei ymmirretd rakentuvan pelkistiin ihmisen omien valintojen
seurauksena, vaan sithen vaikuttavat monet erilaiset kontekstuaaliset tekijit ja niissd
tapahtuvat muutokset. Viime vuosina yksil6llisen toimijuuden haasteisiin eldimin-
kulun ohjaamisessa on kiinnitetty yhi enemman huomiota. Esimerkiksi Settersten
(2009, 75-76) korostaa elimankulkuun liittyvin aina epavarmuutta ja riskeji, mutta
nykymaailmassa eliminkulkuun liittyvien haasteiden vaihtelu on vield aiempaa
runsaampaa ja epavarmuuden sieto sekd riskien hallinta korostuvat. Aikuistuminen
on pitkittynyt eliménkulkuun liittyvien haasteiden moninaistuttua, valinnanmahdol-
lisuuksien lisidnnyttyd ja erilaisten sosiaalisten voimien seurauksena. Individualismia
korostavassa ilmapiirissd nuorten parjadmisen ja selviytymisen kannalta keskeisiksi
tekijoiksi muodostuvat heidin henkildkohtainen toimintansa ja ominaisuutensa seké
voimavaransa. Linsimaisissa yhteiskunnissa myos perheen tuen merkitys korostuu
nuorten pitkittyvin aikuistumisen aikana. Toisaalta yhteiskunnissa ollaan erityisen
huolestuneita heikommassa asemassa olevien tai erityistd tukea tarvitsevien sel-
viytymisestd. Yhteniisten eliminkulun kisikirjoitusten ja normaalibiografioiden
murentuessa menneiden tapahtumien tulkinta vaikeutuu ja tulevaisuutta koskevien
tavoitteiden asettaminen on haasteellista, kun ei ole vahvaa ja yhteniistd tulkinta-
kehystd elimédnkululle ja inhimilliselle toiminnalle sisdltden suunnitelmallisuuden ja
tulevaisuuden tavoitteiden asettamisen.

Timin tutkimuksen nikékulma toimijuuteen kiinnittyy yksil6llisen toiminnan

merkitystd korostaviin mallinnuksiin. Ymmirrin toimijuuden siten, ettd yksilé on
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aktiivinen toimija, jonka toiminta on kausaalisesti tuotettua, ei kausaalisesti mai-
raytynyttd. Yksil6 intentionaalisena toimijana asettaa itselleen padmdirid, pohtii
toimintastrategioita niiden saavuttamiseksi, ennakoi oman toimintansa seurauksia,
arvioi toteutuneen toiminnan tuloksia, muokkaa toimintaansa arviointiensa pohjalta
ja asettaa uusia tavoitteita ohjaten samalla toimintaansa ja elimédnkulkuaan. Niko-
kulman painopiste on yksilétasolla, toimijuuden vaikutuksissa suhteessa eliménku-
lun suuntaamiseen, kuitenkaan rakenteen suomia mahdollisuuksia ja sen asettamia
toimintaesteitd unohtamatta. Toimijuus on siten ymmarrettivissd kyvyksi merki-
tykselliseen ja tulokselliseen toimintaan rakenteen sallimissa puitteissa, huomioiden
sen mahdollisuuksia avaavat ja niitd poissulkevat ulottuvuudet. Yksilé aktiivisena
toimijana tavoittelee ja pyrkii yllipitiméan hyvinvointiaan ja suuntaa toimintaansa
aiempien eliminkokemustensa perusteella, nykyistd elimintilannetta reflektoiden,
omat arvonsa ja tulevaisuuden tavoitteensa huomioiden.

Tarkastellessani toimijuutta elimédnkulun viitekehyksessi kiinnitin huomiota vam-
maisten nuorten tulevaisuuteen suuntautumiseen, heidin pystyvyyteensi ja toimin-
tastrategioihinsa unohtamatta sosiaalisen tuen merkitysti toimijuudelle. Tutkimuk-
seni empiirisessd osassa tarkastelen nuorten eliméntavoitteita sekd lyhyemmain ettd
pidemmin aikavilin tulevaisuudenkuvina ja heiddn pddmaidriensd tavoittelemisessa
kdyttdmidin toimintastrategioita. Lisiksi huomioin nuorten aiemman ja nykyhetken
toimintansa arvioinnin perusteella muodostamat kisitykset omasta pystyvyydestiian
ja heiddn arvionsa optimistisuudestaan. Sosiaalisen tuen merkityksen eliménkulun
muotoutumisen ja toimijuuden kannalta huomioin tutkimuksen empiirisessi osassa
muun muassa tarkastellessani nuorten kokemuksia ammatinvalinnasta ja koulutus-
urien rakentumisesta. Toimijuuden eri ulottuvuudet ilmenevit empiriaan perustuvina
havaintoina esimerkiksi kuntoutuksen suunnittelun yhteydessa.

2,5 Elamaan tyytyvaisyys koettuna hyvinvointina

Inhimilliseen toimintaan sisiltyy olennaisesti pyrkimys omien eliméntavoitteiden
toteuttamiseen. Yksilo dynaamisena toimijana pyrkii ohjailemaan intentionaalisella
toiminnallaan elimédnkulkunsa rakentumista siten, ettd hin voi olla sithen tyytyviinen.
Toimijuuteen liittyy yhtd olennaisesti oman toiminnan ja koko elimin arviointi.
Elimiin tyytyviisyys pohjautuu omien elimintavoitteiden ja pyrkimysten seki
saavutettujen tulosten ja kokemusten arviointiin. Arvioidessaan tyytyviisyyttidn
elimidnsi yksil6 suuntautuu menneeseen, nykyisyyteen ja tulevaan. Elimiin tyyty-
viisyyden arviointi edellyttid omien aiempien kokemusten ja elimédnkulun jasenti-
mistd sekd tulevaisuuden pyrkimysten suhteuttamista nykyiseen elimintilanteeseen
ja olosuhteisiin. Tyytyviisyyttidn arvioidessaan yksilo jisentdd omien tavoitteidensa
saavutettavuutta, toisin sanoen onko hin saanut elimiltd sen, mitd on tahtonut tai
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millaiset ovat hdnen mahdollisuutensa onnistua asettamiensa tulevaisuuden pyrki-
mysten saavuttamisessa. (Heikkild 1990, 173; Juuti 1996,149-150; Kainulainen 1998,
34-37, 85, 210; Veenhoven 2001, 7-9; Layard 2003, 5; Martikainen 2006, 44—45,
61-62). Omaa elimidinsi arvioidessaan yksilo huomioi eliminvaiheeseen liittyvit
kehitystehtavit ja rooliodotukset sekd omat mahdollisuutensa ja kykynsi vastata
nithin (Kuusinen 1995, 319-322). Lisiksi hin vertailee omaa selviytymistiin oman
viiteryhminsi suoriutumiseen ja saavutuksiin (Heikkild 1990, 173; Kainulainen 1998,
143, 212; Layard 2003, 7-10). Sakari Kainulainen (1998, 33) ja Liisa Martikainen
(2006, 40-41, 102-106) korostavat seki yksilollisten etti ympiristoon liittyvien
tekijoiden vaikuttavan elimdén tyytyviisyyteen. Y mpdristo ja siind tapahtuvat muu-
tokset, toiset ihmiset ja erilaiset sosiaaliset prosessit vaikuttavat yksilon kokemaan
tyytyviisyyteen. Toisaalta yksilon oman suhtautumisen muutokset ilmenevit elimain
tyytyviisyyden arvioinnissa.

Eliméin tyytyviisyys perustuu yksilon kokonaisvaltaiseen oman eliman arviointiin
ja sithen sisiltyvit sekd kognitiivinen ettd tunneulottuvuus. Tarkastellessaan omaa
elimainsd yksilo jasentdd vahvoja tunne-elimyksidin, mielihyvidin ja mielipahojaan
sekd arvioi tyypillisid tunnekokemuksiaan. Eliméin tyytyviisyyden tunneulottuvuus ei
muodostu pelkdstidn arviointihetken mielialasta ja tunteista, vaan perustuu aiempien
kokemusten jasennykseen. Tyytyviisyysarviointi edellyttid tunteiden huomioimisen
lisdksi kognitiivista arviointiprosessia omien arvojen mukaisten pyrkimysten saa-
vutettavuudesta. (Kuusinen 1995, 319; Veenhoven 1996, 14; 2001, 9; 2009, 24-27;
Kainulainen 1998, 36-37; Rask ym. 2002, 255; Huebner 2004, 4-5.)

Tutkimuksissa yksilon elimiin tyytyviisyyttd tarkastellaan usein subjektiivisena
hyvinvoinnin kokemisena (esim. Vornanen 2001, 26-28; Heikkild & Kautto 2002,
20; Zullig ym. 2005, 1573-1574). Tarkastelu voi kohdentua yleiselld tasolla arvioi-
tuun eldmiin tyytyviisyyteen, jolloin kyseessi on yksilon kokonaisnikemys omasta
elimistddn ja hyvinvoinnistaan (esim. Veenhoven 1996, 14-15; 2007, 225, 236; Juuti
1996, 149-150; Kainulainen 1998, 87—88; Martikainen 2006, 44, 49-51). Elimiin
tyytyvdisyyttd arvioidaan my6s kohdennetusti eri eliminalueilla koettuna subjek-
tiivisena hyvinvointina (esim. Cummins 1997, 119-121; Lukkarinen 1999, 36-37,
60-71; Huebner 2001, 2—4). Osa tutkijoista (esim. Valois ym. 2003, 275; Zullig ym.
2005, 1575) yhdistii yleisen elimiin tyytyviisyyden ja eri eliminalueita koskevan
hyvinvoinnin tarkastelun kokonaisvaltaisen kuvan luomiseksi yksilon omien arvojen
mukaisten pddmiirien saavutettavuudesta.

Erik Allardt (1980, 32-50; 1996, 228-230; vrt. Parmenter 1988, 26—29; Parmen-
ter & Donelly 1997, 97-98) on tarkastellut hyvinvoinnin ulottuvuuksia koskevassa
teoreettisessa kisitejasennyksessddn objektiivista sekd subjektiivisesti koettua hy-
vinvointia elintasoon ja eliminlaatuun liittyvien ulottuvuuksien avulla. Elintason
subjektiivisia indikaattoreita ovat tuloihin, asumiseen, terveyteen, koulutukseen ja
tyollisyyteen liittyvi tyytyvidisyys tai tyytymdttomyys. Elimédnlaadun osatekijoistd
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yhteisyyssuhteisiin liittyvid subjektiivisia indikaattoreita ovat onnellisuuden ja on-
nettomuuden elimykset. Ihmiseni olemiseen liittyvit indikaattorit koskevat itsensi
toteuttamista ja kokemusta vieraantuneisuudesta. Allardtin teoreettista kisitejisen-
nystd on kritisoitu sen vuoksi, ettd siind ei huomioida yksil6n turvallisuuden tai tur-
vattomuuden kokemuksia (Cummins 1997,120-121,132-135). Lisiksi jasennyksen
elintasoulottuvuuden ja yhteisyyssuhteiden on todettu sisiltdvin lihinnd hyvin eld-
min edellytyksid eikd hyviin elimiin sisiltyvid asioita (Veenhoven 2007,227-228).

Osa tutkijoista kdyttdd kisitettd elimanlaatu halutessaan painottaa subjektiivista
hyvinvointia, yksiléiden kokemuksia ja elimyksii materiaalisen elintason vastakohta-
na. Esimerkiksi Katja Joronen (2005, 22) korostaa, etti eliminlaatua voidaan kiyttia
synonyymind kisitteelle subjektiivinen hyvinvointi (vrt. Allardt 1980, 33; Cummins
1997, 118, 132-133). Robert Cumminsin (1997, 119-122) mukaan eliminlaatua
koskevissa tutkimuksissa erotetaan usein viisi erillistd elimanlaadun osatekijdd: emo-
tionaalinen hyvinvointi, terveys, sosiaaliset/perhesuhteet, materiaalinen hyvinvointi
sekd tyd ja muu tuotteliaisuus, joiden perusteella subjektiivista hyvinvointia arvioidaan.
Sosiaalisia suhteita on tarkasteltu tutkimuksissa ldhinnéd perhe- ja ystivyyssuhtei-
den osalta, minki lisdksi tarkastelua on laajennettava yhteis6ihin liittymisen tasolle
(Cummins 1997, 134-135; myos Allardt 1980, 51).

Cummins (1997, 132-134) korostaa myds turvallisuuteen liittyvid tyytyvii-
syyttd. Turvallisuus on sateenvarjokisite, johon liittyvit muun muassa yksityisyys,
riippumattomuus, autonomia, henkil6kohtainen hallinta, kompetenssi ja tietoisuus
omista oikeuksista. Cumminsin mukaan eliméinlaadun viitekehyksessé turvallisuuden
tarkasteluun soveltuu Aaron Antonovskyn kisite koherenssin tunne. Antonovsky
(1980, 123-128; 1987, 16—19) tarkoittaa koherenssin tunteella elimin kokemista
ymmirrettiving, hallittavana ja tarkoituksenmukaisena. Eliméntapahtumien johdon-
mukaisuus, sidnnénmukaisuus ja loogisuus tekevit elimastd ymmarrettivin. Yksilo,
jolla on vahva koherenssin tunne, kokee hallitsevansa omia voimavarojaan ja ympa-
ristén kanssa tapahtuvaa vuorovaikutusta. Hin luottaa sithen, ettd omat voimavarat
ja kyvyt riittdvit vastaamaan ympiriston asettamiin haasteisiin ja rooliodotuksiin.
Yksilo kokee eliminsd mielekkddni, mikili elimidntapahtumat ja asiat ovat hinen
arvojirjestelminsd mukaisia. Elamadn mielekkdiksi kokemista lisdd toimijuuden
mahdollistuminen. (Myos Jarvikoski 1994, 109-110.)

David Felce ja Jonathan Perry (1997,57-59, 63-65) ovat jasentineet vammaisten
henkiléiden eliminlaatua tarkastellessaan yksiliden tekemit subjektiiviset arviot
elimdin tyytyviisyydestd fyysisen, materiaalisen, sosiaalisen, emotionaalisen ja
tuvuuden. Heiddn jisennyksessdin koettuun fyysiseen hyvinvointiin sisiltyy arvio
terveyteen, kuntoon, litkkuvuuteen ja henkilokohtaiseen turvallisuuteen liittyvista
tyytyviisyydestd. Materiaalisen hyvinvoinnin subjektiivisesti arvioitavia osa-alueita
ovat tulot, asumisen laatu, liikkumismahdollisuudet sekd varallisuuteen ja asumiseen
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liittyvd turvallisuus. Kokemus sosiaalisesta hyvinvoinnista voi perustua henkil6-
kohtaisiin suhteisiin, kuten perhe-, sukulais- ja ystivyyssuhteisiin, kiintymykseen
ja osallistumiseen yhteisoissd, aktiviteetteihin ja hyviksyntdin sekd saatuun tukeen
liittyvéddn tyytyviisyyteen. Emotionaalinen hyvinvointi perustuu yksilon eldimyksiin,
saavutuksiin liittyviin onnistumisen kokemuksiin ja tunteisiin, itsetuntoon, psyykki-
seen tilanteeseen tai stressin kokemuksiin, seksuaalisuuteen, uskoon ja luottamukseen.
Tuottavaan ja luovaan hyvinvointiin liittyvit kokemukset kompetenssista, riippu-
mattomuudesta, valinnasta ja kontrollista seki tuottavuudesta tai osallistumisesta eri
eliminalueilla, kuten tyossd, kotielimissi, vapaa-ajalla ja opiskelussa. Hyvinvoinnin
eri osa-alueet liittyvit liheisesti toisiinsa vaikuttaen my6s tyytyviisyysarviointeihin.
Esimerkiksi materiaalisen hyvinvoinnin alueeseen sisiltyvit kuljetuspalvelut vai-
kuttavat vammaisten henkil6iden opiskelumahdollisuuksiin ja tyossd kiyntiin seka
osallistumiseen liittyviddn tyytyviisyyden kokemiseen.

Aiemmissa tutkimuksissa on havaittu, ettd yksilon elimédin tyytyviisyyttd selittdvit
useat eri tekijat. Sosiodemografiset tekijit selittivit noin kymmenesosan yksiléiden
vilisistd eroista eldimdin tyytyviisyydessd. Sukupuolen ja idn merkitys on melko vi-
hiinen, ja se vaihtelee eri maissa. Lansimaissa nuorten aikuisten on todettu olevan
elimdinsd tyytymittomampia kuin 18-24-vuotiaiden nuorten. Ammattiaseman ja
tulotason yhteys tyytyviisyyteen on selked. Sosiaaliseen osallistumiseen liittyvit teki-
jat, kuten vapaa-ajan toiminta, sosiaaliset verkostot ja kanssakdyminen, selittivit myds
kymmenesosan elimdin tyytyviisyydestd. Persoonallisuuteen liittyvien tekijéiden
ja yksilollisten kykyjen merkitys on suuri, niiden on arvioitu selittivin kolmasosan
yksiloiden vilisistd tyytyviisyyden eroista. Ulospdin suuntautuneisuus, sosiaalisuus,
hyvi fyysinen ja psyykkinen toimintakyky sekd hallinnan tunne ovat yhteydessa tyy-
tyviisyyteen. Erilaiset elimédntapahtumat, kuten sosiaalisiin suhteisiin, perhepiiriin ja
tyohistoriaan liittyvit tapahtumat, selittavit neljanneksen elimiin tyytyviisyydesta.
(Kainulainen 1998, 37-40; Veenhoven 2001, 24-26; Martikainen 2006, 32-35.)

Kainulaisen (1998, 135-141) mukaan suomalaisten elimiin tyytyviisyyttd se-
littavistd tekijoistd keskeisid ovat kokemus omasta terveydentilasta ja taloudellinen
toimeentulo. Ihmiset ovat tyytyviisid, kun he ovat terveitd ja heilld on rahaa. Tutki-
mustulos kuvaa samalla yhteiskunnassa vallitsevia arvoja ja suorituskeskeisyytta. Mar-
tikaisen (2006, 94-95) tutkimuksessa korostuivat elimdin tyytyviisyyttd selittivind
tekijoind sosiaaliset suhteet ja osallistuminen. Suomalaisten nuorten aikuisten elimain
tyytyviisyyttd selittivit ensisijaisesti parisuhteeseen liittyvit tekijit ja tyotilanteeseen
liittyvit tekijat. Naisilla lasten merkitys elimdin tyytyviisyydessi oli suurempi kuin
miehilld. Vapaa-ajan aktiivisuudella, ammattiasemalla ja eliméntavoilla oli suurempi
merkitys miesten tyytyviisyyden kokemuksissa. Tutkimukseen osallistuneet voitiin
ryhmitelld sen mukaan, kuinka merkityksellisid olivat parisuhde, vapaa-ajan vietto
ja ystivyyssuhteet heiddn elimintyytyviisyyden rakentumisessa.

Tutkimukseni empiirisessd osassa tarkastelen nuorten tyytyviisyyttd omaan eld-
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miinsi yleiselld tasolla koettuna subjektiivisena hyvinvointina ja eliminaluekoh-
taisesti tehtyind arvioina. Nuoret arvioivat tyytyviisyyttddn elimddnsd aktiivisina
toimijoina asettamiensa padmairien toteutumisen ja tulevaisuuteen suuntautuvien
elimdntavoitteidensa saavutettavuuden perusteella. Tyytyviisyys omaan elimiin
kuvastaa sitd, kuinka nuoret ovat onnistuneet hyvinvointinsa tavoittelussa ja sen
ylldpitopyrkimyksissd tarpeitaan tyydyttien ja kuinka he olettavat siithen tulevai-
suudessa pystyvinsi. Tutkimuksessani painottuvat yleisen elimiin tyytyviisyyden
ohessa erityisesti nuorten kokemukset emotionaalisesta, sosiaalisesta, materiaalisesta
ja tuottavasta hyvinvoinnista.

2.6 Elamanhallinta

Eldminhallinta, sen saavuttamisen tavoittelu on yksi postmodernin yhteiskunnan
keskeisistd arvoista. Pyrkimys eliminkulun hallintaan maérittdd padmaarisuuntau-
tuneen yksilén toimintaa, mutta on myos osa hinen terveyttddn ja hyvinvointiaan.
(Jarvikoski 1996,98; Cummins 1997,132-134; Felce & Berry 1997,57-59,63-65.)
Yksilot aktiivisina toimijoina yrittivit selviytyd erilaisissa tilanteissa ja sdilyttid
hyvinvointinsa. Eliménhallinta on tulkittavissa padmidirisuuntautuneen toimijan
perustavoitteeksi hinen pyrkiessd vaikuttamaan elimdnkulkunsa muotoutumiseen
sekd saavuttamaan omalla toiminnallaan ympiristonsi ja elimintilanteidensa
hallinta. Perustavoitteen, itseisarvo ihmiseni olemisessa, lisiksi hallinta voi toimia
vilinearvona ja resurssina muiden tavoitteiden toteuttamiselle. Kun ihminen luottaa
kykyynsi hallita eliménkulkuaan, niin hallinnan tunne vaikuttaa hinen toteutuvaan
toimintaansa ja hyvinvointiinsa. Hallinnan tunteen vahvistumisella on merkitysta
vilinearvonsa vuoksi yksilon asettaessa uudelleen elimintavoitteitaan ja pyrkiessd
saavuttamaan niitd. (Jarvikoski 1996, 98-99.)

Eldminhallinta liitetddn usein ongelmatilanteiden ratkaisemiseen ja se méiritelldin
haastavista tilanteista selviytymisend. Eliménhallinta ymmarretdan yksilon kyvyksi
kohdata haastavia tilanteita ja ehkiistd niihin liittyvid ahdistavia kokemuksia seki
valmiudeksi toimia uusissa tilanteissa. (Lazarus & Folkman 1984, 19; Niemeld 1991b,
12.) Aila Jarvikoski (1996,99-100) toteaa eliminhallinta-kisitteen liittyvin psykolo-
gisiin ja sosiaalipsykologisiin konstruktioihin seki sosiologisempiin taustateorioihin.
Psykologisissa mallinnuksissa korostuu yksilon kokema henkilokohtainen hallinta
ja sosiologisissa tarkasteluissa painotetaan vallankdytén mahdollisuuksia, niiden
lisddntymistéd yksilon valtaistumisen myoté seké toimijapositioita.

Psykologisista hallintakisityksistd yleisesti kdytettyjd ovat hallinnan sijaintia kos-
keva jisennys (esim. Hirkdpia 1992, 38-39, 51-56; Mamlin ym. 2001, 218-212),
pystyvyys (esim. Bandura 1997, 20-22; O’Sullivan & Strauser 2009, 252), koettu
kompetenssi (esim. Ala-Kauhaluoma 2005, 49-50; Kuusinen & Aalto 2006, 19-20,
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24-25; Schuengel ym. 2006, 1254-1255), sisukkuus (esim. Kobasa 1985, 176-178;
Soderstrom ym. 2000, 312) ja koherenssin tunne (esim. Antonovsky 1980, 123-128;
1987,15-19; Suominen ym. 2005, 458-459; Honkinen 2009, 44-62). Hallinnan
sijaintia koskeva jasennys erottaa yleisluontoisen sisdisen ja ulkoisen hallinnan. Siséi-
selld hallintakasitykselld tarkoitetaan yksilon uskoa omiin mahdollisuuksiin vaikuttaa
elimankulkunsa tapahtumiin. Ulkoinen hallintakdsitys liittyy yksilon nikemykseen
omien vaikutusmahdollisuuksien vahiisyydestd ja uskoon muiden ihmisten tai sattu-
man huomattavaan vaikutukseen eliméntapahtumien toteutumisessa. (Wallston 1989,
94; Jarvikoski 1996,99-101.) Bandura (1997,10,20-22,42-43) on miiritellyt osana
sosiokognitiivista teoriaansa hallintaa pystyvyysodotuksena. Teorian mukaan yksilon
toimintaa ohjaavat tulosodotukset oman kiyttiytymisen aiheuttamista muutoksista
ja pystyvyysodotukset kdsityksend omasta kyvykkyydestd toimintaan, joka vaikuttaa
lopputulokseen. Pystyvyysodotukset ovat tilanne- ja toimintosidonnaisia vaihdellen
tasoltaan, vahvuudeltaan ja yleisyydeltdin. Ne eroavat tilanteesta toiseen siilyvisti,
yleistyneesti sisdisestd hallintakisityksestd. Valitun toiminnan seuraukset voivat il-
metd positiivisina tai negatiivisina fyysisini, sosiaalisina tai itsearviointiin liittyvina
vaikutuksina, jotka muokkaavat uudelleen yksilon toimintaan liittimid tulosodotuksia.

Psykologisista hallintakasityksistd koettu kompetenssi tarkoittaa yksilon nikemystad
kyvysti sdddelld omaa sisdisté tilaansa ja kdyttdytymistddn, vaikuttaa ympiristoonsi
ja saavuttaa toiminnallaan toivomiaan tuloksia (Wallston ym. 1987, 5-6). Koettu
kompetenssi yhdistdd tilannesidonnaisen pystyvyysodotuksen ja yleisen hallintaki-
sityksen. Kompetenssi-kisitteessi yleistyneeni pystyvyysodotuksena yhdistyy kayt-
tdytymiseen liittyvit odotukset sekd toiminnan tuloksellisuutta koskevat odotukset.
(Wallston 1992,193-194; Jarvikoski 1996,101-103.) Psykologisista hallinnan jisen-
nyksisté sisukkuus viittaa kognitiiviseen, emotionaaliseen ja toiminnalliseen tyyliin,
joka suuntautuu haasteiden kautta tapahtuvaan jatkuvaan kehittymiseen ja elimin
rikastuttamiseen. Suzanne Kobasa (1985, 176—178) maiirittelee sisukkuuden havai-
tuksi hallinnaksi, sitoutumiseksi ja haasteellisuuden mahdollisuutena kokemiseksi.
Sisukkuus on pyrkimystid vaikuttaa asioiden kulkuun, niihin paneutumista ja nike-
mistd haasteina, jotka mahdollistavat oppimisen ja henkilokohtaisen kehittymisen.
Sisukkaan ihmisen hallinta ilmenee luottamuksena omiin vaikutusmahdollisuuksiin,
ympdriston resurssien hyddynnettivyyteen ja yhteistyon tuloksellisuuteen. Sisukkuus
tulkitaan yleensé suhteellisen pysyviksi persoonallisuuden piirteeksi, kuten yleisty-
nyt hallintakisityskin. (Ks. myds Jarvikoski 1996, 103; Soderstrom ym. 2000, 312.)
Psykologisille hallintakisityksille yhteistd on nikemys yksilon henkilokohtaisesta
hallinnasta edellytykseni asioiden hallittavuudelle. Hallinnan tunne ei ole Jarvikosken
(1996, 106-107) mukaan vain yksil6n sisdinen kokemus, vaan se heijastaa yksilon
todellisia vaikutusmahdollisuuksia ja resursseja. Riippuvuutta ja sisdisen hallinnan
puutetta kokevat yleisemmin ihmiset, jotka objektiivisestikin arvioituna omaavat
vihemmin mahdollisuuksia vaikuttamiseen.
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Koherenssin tunne poikkeaa psykologisista hallintakisityksistd, koska siind ei
edellyteti yksilon henkilokohtaista hallintaa tai pystyvyytti, vaan yleisluontoisem-
paa luottamusta eliminkulun myonteiseen rakentumiseen, johon voivat yksilon
lisiksi vaikuttaa muut hyvii tarkoittavat ihmiset hallinnallaan (Jarvikoski 1996,
109-110). Koherenssin tunne on Antonovskyn (1980, 123-128; 1987, 16-19, 107)
konstruktio hallinnasta yleisend luottamuksena asioiden positiiviseen etenemiseen.
Vahvan koherenssin tunteen omaava yksilé kokee hallitsevansa resurssejaan ja
vuorovaikutusta ympdriston kanssa, hin luottaa omien kykyjensi ja voimavarojensa
vastaavan ympariston asettamiin odotuksiin seki kokee erilaiset asiat ja tapahtumat
mielekkdind arvojirjestelmansa kannalta. Koherenssin tunne on suhteellisen pysyvi
yksilon ominaisuus, psyykkinen resurssi, joka muodostuu nuoruudessa ja mahdollistaa
selviytymisen haastavista elimintilanteista my6hemmin eliménkulun aikana.

Autonomia ja itsemddrddminen liittyvit olennaisesti eliminhallintaan. Ne ku-
vastavat yksilon oman tahdon ja hinen toimintansa vilistd yhteyttd. Kdsitteellisind
jasennyksind ne poikkeavat psykologisista hallintakonstruktioista, jotka viittaavat
toiminnan ja sen lopputuloksen viliseen yhteyteen. Autonomia ja itsemidridminen
tarkoittavat yksilon mahdollisuutta ja hinen kyvykkyyttidn miiritd omasta toimin-
nastaan sekd tehdd henkilokohtaisia ratkaisuja itseddn koskevissa asioissa. Niihin
sisiltyy yksilon mahdollisuus omien tunteidensa, kokemustensa ja pyrkimystensi
ilmaisuun, oman eliminsi jasennykseen ja elimdnkulkunsa ohjailuun sekd vapaus
tehdi valintoja erilaisten vaihtoehtojen valilld. (Jarvikoski 1996, 112-113.) Mieke
Cardol ym. (2002, 972) jaottelevat autonomian ulottuvuudet piitoksentekoon ja
toimeenpanoon liittyvddn autonomiaan. Toimeenpanollinen autonomia tarkoittaa
kykyi ja mahdollisuutta toimia paatoksentekoon liittyvin itsemddraamisen pohjalta,
toisin sanoen yksilon kiyttdytymistd ja toimimista haluamallaan tavalla. Pidtoksente-
koon liittyva itsemddrddminen voidaan mairitelld kyvyksi tehdd paatoksid itsendisesti
ilman ulkoisia pakotteita tai rajoitteita. Piitoksentekoautonomia ilmenee yksil6llisina
ratkaisuina siitd, milloin ihminen ryhtyy toimimaan ja miten hin haluaa kiyttiytya.

Sosiaalitieteissd kdytetty jasennys eldmin sisdisestd ja ulkoisesta hallinnasta
huomioi psykologisten hallintakonstruktioiden tapaan yksilon kokemuksen henki-
l6kohtaisesta hallinnasta, mutta sen lisdksi huomion kohteena ovat yksilén elinolot
ja konkreettiset elimdnkulkuun vaikuttavat tekijit. Elimanhallinnan dikotominen
tarkastelu kohdistuu seké hallinnan kokemukseen ettd sen ulkoisten edellytysten
merkitykseen. (Jarvikoski 1996, 116.) J.P. Roos (1987, 64—66) mairittelee elimin
sisdisen hallinnan kyvyksi sopeutua erilaisiin elimintilanteisiin ja tulkita asioiden
jarjestyvdn haastavissakin tilanteissa. Yksilon sisdinen eliminhallinta kehittyy
vihitellen lapsuudesta lihtien. Eldimidn ulkoinen hallinta on yksilén kykyd ohjata
elimédnkulkuaan siten, ettd hinen asettamansa tavoitteet toteutuvat ja ulkoiset te-
kijit eivit médritd elimdnkulun muotoutumista. Jirvikosken (1996, 117) mukaan
elimédnhallinta on kisitteellisend jasennyksend liitettdvissd hyvinvointiteorioihin.
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Eliminhallinta, elimédnkulun ohjaaminen omien tavoitteiden mukaan on tulkittavissa
allardtilaisen hyvinvointimallinnuksen mukaisena itsensi toteuttamisena, joka ilmenee
omaa elimii koskevina pditoksind sekd osallistumisena koulutukseen, tyelimédin
ja mielekkédseen vapaa-ajan toimintaan ja kykyni sopeutua haastaviin tilanteisiin.

Jarvikoski (1996, 123-124) kuvaa eliminhallintaa kehdmiisend prosessina, jossa
yksilon aiemmat eliminkokemukset ja tapahtumat vaikuttavat mychempiin vaihei-
siin. Eldiménhallinnan perusta muodostuu elinolojen ja elimintavan jatkuvuuden
turvasta sekd yksilon psyykkisistd ja fyysisistd kompetensseista. Yksilon kokema
hallinta on hénen subjektiivinen tulkintansa mahdollisuudesta oman elimintilan-
teensa hallintaan. Tulkinta hallittavuudesta pohjautuu elimintilanteeseen liittyvien
haasteiden, elinolojen ja aineellisen turvallisuuden sekd kompetenssien ja resurssien
arviointiin. Koettu hallinta vaikuttaa yksilon eliméintavoitteiden asettamiseen. Yksilon
valinnat, pddmadirit ja niihin suuntautuva toiminta seurauksineen sditelevit puoles-
taan elimintapahtumien ja eliminkulun muotoutumista, miki vaikuttaa edelleen
yksilon hallintakisityksiin ja hinen hallintansa objektiiviseen perustaan. Tulkittaessa
eliménhallintaa kokonaisvaltaisena eliménprosessia kuvaavana kisitteend siihen
sisdltyvit eri eliminalueet: opiskelu, ty6, sosiaalinen asema, asuminen, perhetilanne,
terveys, opiskelu- ja tyokyky sekd muut elimén resurssit.

Hallinnan ja hallintakeinojen on todettu olevan kulttuurisidonnaisia. Jarvikoski
(1996,121) toteaa henkilokohtaisen hallinnan ulottuvuuksista primaarisen kontrollin,
pyrkimyksen muokata fyysistd ja sosiaalista todellisuutta olevan tunnusomaista lin-
simaisessa kulttuurissa. Sekundaarinen kontrolli elimdnhallintana on tyypillisempi
esimerkiksi Japanissa, jossa korostetaan yksilon kasvua ja kehittymistd ymmartimain
elimintilanteiden merkitys ja oma asemansa suhteessa muihin sekd hyviksymiin
elimédnkulun kohtalonomaisuus. Kulttuuristen erojen lisiksi hallinnan tavoittelun
keinot vaihtelevat eri elimédnvaiheissa. Nuoruudessa korostuu primaarinen hallinta,
fyysisen ja sosiaalisen todellisuuden kontrollointi ja idn lisddntyessd painopiste siirtyy
sekundaarisen hallinnan suuntaan. Rom Harrén (1983,264) mukaan Yhdysvalloissa
hy6dynnetddn hallintakeinoina ulkoisia hallinnan ldhteitd, kuten laakitystd, erilais-
ten ryhmien tukea, neuvontaa ja psykiatriaa. Euroopassa ja Japanissa painotetaan
sisdisid hallintakeinoja. Kulttuurisidonnaisten hallintakeinojen kiyttdon vaikuttavat
yksilollisten tekijéiden ohessa aina myos konteksti, yksilon vuorovaikutussuhteet
ja ekologinen ympirist6 (Somerkivi 2000, 137). Yksilon ympirist6 osallistuu aina
kiytettdvissd olevien hallintakeinojen mairittelyihin.

Pauli Niemeld (1991b, 14-15) jakaa hallintakeinot niiden seurauksen ja kisitte-
lytapastrategian mukaan kahdeksaan erilaiseen hallintaan. Hallintakeinoja voidaan
tarkastella niiden seurauksien mukaan rakentavina tai tuhoavina toimina. Kdsittely-
tapastrategian perusteella hallinta on jaettavissa tajunnalliseen, tunnesuuntautunee-
seen hallintaan, joka voi olla tiedostettua tai tiedostamatonta, sekd toiminnalliseen,
ongelmasuuntautuneeseen hallintaan, joka voi olla aktiivista tai passiivista (ks.
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myo6s Lazarus & Folkman 1984, 150-153). Rakentavia ja usein tiedostamattomia
lyhyen aikavilin tunnesuuntautuneita keinoja ovat kielteisten tunteiden torjunta ja
projisointi, jotka voivat pitkittyessddn muuttua tuhoaviksi, jos haastavaa tilannetta
ei kyeti kisittelemidn. Tuhoavia tiedostamattomia hallintakeinoja ovat esimerkiksi
itsensd kovettaminen, pitkittynyt projisointi, kuviteltu haavoittumattomuus sekd
epitoivo. Rakentavaa tiedostettua hallintaa on positiivinen ajattelu, kielteisten tun-
teiden kontrollointi ja velvollisuudentunto, sosiaalinen vertailu seki sopeutuminen.
Negatiivinen ajattelu ja kieltiminen edustavat seurauksiltaan tuhoavaa tiedostettua
hallintaa. Toiminnallinen, ongelmasuuntautunut hallinta voi ilmeti rakentavana pas-
siivisena vilttimiskdyttiytymisend, joka edellyttdd onnistuakseen usein vaihtoehtoista
toimintaa. Tuhoavia passiivisia hallintakeinoja ovat periksi antaminen ja luopuminen.
Aktiivinen ongelmasuuntautunut hallinta on rakentavaa vaihtoehtoista toimintaa,
tuen etsintdd ja ongelmien ennalta ehkiisyd. Aggressiivinen kiyttidytyminen ilmentia
toiminnallista ja tuhoavaa hallintaa. (Niemeld 1991b, 14-15.) Pirjo Somerkiven (2000,
133-135) mukaan hinen haastattelemansa nikévammaiset kuntoutujat kiyttivit
ndiden kahdeksan hallintakeinon lisiksi vield kolmea erilaista elimédnhallintatapaa
selviytydkseen haastavissa tilanteissa. Tunnesuuntautuneena ja tiedostettuna hal-
lintakeinona kdytettiin tunteiden ilmaisua ja passiivisena ongelmasuuntautuneena
keinona piivi kerrallaan eldmistd. Vammaisuuden peittelyyn ja haastavien tilantei-
den minimointiin sekd niiden ylikompensointiin liittyvit keinot Somerkivi tulkitsi
haastatteluaineistonsa perusteella aktiivisemmiksi hallintakeinoiksi kuin Niemelin
mallinnuksessaan toteamat vilttimisen ja kieltdmisen.

Tutkimukseni empiirisessi osassa liitin nuorten eliminhallinnan tarkastelun seki
heidin subjektiivisesti koettuun hyvinvointiinsa ettd identiteettinsd ilmentimista-
poihin. Tarkastelen nuorten eliminhallintaa ja heiddn omaa pystyvyyttiin koskevia
arvioitaan osana heidin elimdin tyytyviisyyttddn. Arvioidessaan subjektiivisesti
koettua hyvinvointia nuoret kiinnittivit huomiota muun muassa erilaisista asioista
suoriutumiseen, elimintavoitteiden toteuttamiseen, tulevaisuusorientaatioon seka
itsemddrddmiseen. Oman identiteettinsd muotoutumista ja sen ilmentimistapoja
tulkitessaan nuoret pohtivat persoonalliseen identiteettiinsi vaikuttavia ja toimijuu-
teensa liittyvid hallintakisityksid sekd hallintakeinoja.

2.7 Vammaisuus ja siirtymavaihe

Vammaisten nuorten aikuistumiseen liittyy samankaltaista tavoitteenasettelua kuin
muidenkin nuorten siirtymisessd koulusta ty6eldimdin ja muihin aikuisuuteen liit-
tyviin keskeisiin rooleihin. My6s vammaisten nuorten elimintavoitteisiin siséltyy
muun muassa sosiaalisiin suhteisiin, oman pystyvyyden kehittymiseen, tyeliméin

osallistumiseen, muiden auttamiseen ja perheeseen liittyvid tavoitteita. Aikuistuminen
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edellyttdd, ettd nuoret omaksuvat rooleja ja saavuttavat elinympirist6jé, jotka sopivat
heidin tarpeisiinsa ja tukevat heidin vahvuuksiaan. Omaksuessaan uusia rooleja
siirtymédvaiheessa nuoret voivat kokea ristiriitaisuutta uusiin rooleihin liittyvien
odotusten tai vaatimusten ja oman tietimyksensi, taitojensa ja resurssiensa vililla.
Siirtymad erilaisine roolimuutoksineen voi olla haastava sekd nuorelle itselleen ettd
hinen perheelleen. (King ym. 2005, 197; 2006, 156.)

Vammaiset nuoret voivat kohdata siirtymévaiheen aikana erityisid haasteita vam-
masta johtuvien tuen tarpeiden, vanhemmista ja perheesté riippuvaisuuden, rajallisten
uravaihtoehtojen ja mahdollisen sosiaalisen syrjaytymisen vuoksi (esim. Lehman
ym. 2002, 128; Forte ym. 2011, 398). Siirtymivaiheen toteutumiseen vaikuttavat
yksilolliset, yhteiso- ja yhteiskuntatason tekijit. Koulutus- ja tyduraan, sosiaalisiin
suhteisiin, vapaa-aikaan ja eliméntapaan liittyvit valinnat ja roolimuutokset sekd
nuoren itsemadrdamisen lisdidntyminen ovat sidoksissa hinen yksil6llisiin tekijo6i-
hinsd. Nuoren yksilollinen kehittyminen, hinen pystyvyytensi ja voimavaransa seka
tarpeensa ovat merkityksellisid tehtdvien valintojen, roolien omaksumisen ja rooli-
siirtymien kannalta. Yksilollisten tekijéiden lisiksi nuorten aikuistumiseen vaikut-
tavat yhteisolliset ja yhteiskunnalliset ympdristotekijit joko mahdollistaen tai estden
sosiaalisten roolien omaksumisen yksilon osallistumisen ilmentymind. Vammaisten
nuorten aikuistumiseen liittyviin eri eliminalueilla tapahtuviin roolisiirtymiin ja
osallistumiseen vaikuttavat heidin omien resurssiensa, kykyjensd, terveydentilojensa
tai vammojensa lisdksi my6s heiddn vanhempiensa ja liheistensd voimavarat ja heiltd
saatu sosiaalinen tuki. Oma merkityksensd on yhteiskunnan palvelujirjestelmien
tuella, tarvittavien palvelujen saatavuudella ja jatkuvuudella. Onnistunut siirtyma
aikuisuuteen, roolien omaksuminen ja muuntaminen mahdollistavat itsetunnon
kohenemisen, todennikéisemmin tydllistymisen, paremman tulotason, onnellisuu-
den ja laajemman osallistumisen elimin eri osa-alueilla. (King ym. 2000, 744-745;
2005,198-199.) Siirtymi voi tapahtua vain niihin rooleihin, jotka ovat nuoren omien
pddmadirien, tarpeiden ja vahvuuksien mukaisia. Aikuisuuden tavoiteltujen roolien
saavuttaminen edellyttdd selkedd minidkasitysti, tulevaisuusorientaatiota, riittavid tai-
toja, tietoisuutta erilaisista tuen muodoista ja niiden saatavuudesta sekd kannustavaa
ja tukevaa ympirist6d. (King ym. 2005, 199.)

Vammaisten nuorten aikuistumista koskeva kansainvilinen tutkimus on fokusoitu-
nut erityisesti niihin haasteisiin, joita vammaiset nuoret kohtaavat kokonaisvaltaisen
siirtymiprosessin aikana (esim. Hudson 2003, 259-263; King ym. 2005, 197-198).
Toisaalta on kiinnitetty huomiota yksittéisiin eliminalueisiin tehden vertailuja siir-
tymien onnistumisessa, roolien omaksumisessa seké osallistumisessa vammaisten ja
vammattomien nuorten vélilld tai vammaisten nuorten kesken heiddn vammansa
laadun perusteella (esim. Caton & Kagan 2007, 478-486; Grigal ym. 2011, 7-13;
Durkin ym. 2012, 247-253). King ym. (2005, 197-198) toteavat, ettd aikuistumis-

prosessi vaikuttaa monin eri tavoin vammaisiin nuoriin ja heiddn vanhempiensa
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elimddn. Nuori voi kokea vammaisuutensa vuoksi erityisid haasteita sosiaalisissa,
ammatillisissa ja vapaa-ajan rooleissa, mika vaikuttaa hinen itsetuntoonsa, minika-
sitykseensi sekd toiveikkuuteensa. Vaikeuksia voi ilmeti esimerkiksi kestdvien ihmis-
suhteiden luomisessa, vapaa-ajan aktiviteetteihin osallistumisessa sekd ammatillisten
tai tuottavien roolien omaksumisessa, kuten vapaachtoistydhon tai palkkatyohon sekd
korkea-asteen koulutukseen osallistumisessa. Roolimuutokset tuottavat haasteita
elimintavoitteiden asettamiseen ja arkielimin jirjestelyihin, esimerkiksi opiskelu-
tai tyopaikan esteettomyyden selvittimiseen ja toteuttamiseen, opetussuunnitelman
mukauttamiseen, uusien eldimintaitojen ja pdivittdistoimintojen oppimiseen seki
yksilollisiin hoitokdytint6ihin. Roolimuutokset mahdollistavat myds uusien sosiaa-
listen verkostojen ja ihmissuhteiden luomisen, miki toisaalta tuo mukanaan uusia
odotuksia ja mahdollisuuksia edellyttien itsed koskevaa jatkuvaa reflektointia.

Eri eliminalueille paikantuvia rooleja ja osallistumista spesifioidummin tarkastel-
leissa kansainvilisissa tutkimuksissa on havaittu, ettd vammaiset nuoret osallistuvat
lukio- ja yliopistokoulutukseen muita nuoria harvemmin. Heiddn tydllistymisensi on
myo6s vihdisempid ja tehty ty6 on usein osa-aikaista. (Esim. Wehman 1997, 505-506;
Barnes ym. 1999, 110-112; Knapp ym. 2008, 514-515.) Sue Thompson ym. (2008,
7) toteavat tekeminsi kirjallisuuskatsauksen perusteella olevan vahvaa niyttod siitd,
ettd vammaisten henkiléiden mahdollisuudet kouluttautumiseen ja tyéelimain osal-
listumiseen ovat muita vihdisemmait ja ndimd yhdessd lisddntyvin eristiytyneisyyden
kanssa heikentdvit vammaisten ihmisten taloudellista asemaa vaikuttaen samalla
my6s heidin elimédnlaatuunsa. Vammaisten nuorten on todettu olevan suuremmassa
syrjdytymisvaarassa ja osallistuvan organisoituihin ryhmaaktiviteetteihin vihemmain
kuin muut nuoret (esim. Blum ym. 1991, 282; Law ym. 2006, 337, 340-341; Rim-
mer & Rowland 2008, 146). Sen sijaan yksilolliset, passiiviset harrastukset, kuten
musiikin kuuntelu tai television katselu, ovat heidin keskuudessaan varsin yleisia
(esim. Pollock & Stewart 1990, 22; Stevenson ym. 1997, 340; Blum ym. 1991, 282;
Law ym. 2006, 341).

Nuorten keskuudessa yleensd suosituista harrastuksista syrjdytymisen lisdksi
vammaiset nuoret ovat vaarassa syrjdytyd laajemmin sosiaalisista verkostoista. Neil
Small ym. (2013, 290, 297) toteavat vammaisten nuorten sosiaalisten verkostojen
olevan usein rajoittuneita. Heiddn tutkimukseensa osallistuneilla kehitysvammaisilla
nuorilla oli vain harvoja ystdvid, joihin luettiin kuuluvan my6s opettajia ja avustajia.
Vuorovaikutus ja ystivystyminen muiden nuorten kanssa olivat vihdistd. Normaa-
libiografian mukainen irrottautuminen lapsuudenkodista ja siirtyminen itsendiseen
asumiseen voi vammaisilla nuorilla toteutua myShemmin tai siirtymd voi jaada
kokonaan toteutumatta. Esimerkiksi Lynn Newman (1992, 151-161) on todennut
vammaisten nuorten asuvan muita useammin vanhempiensa luona. Vammaisten
nuorten siirtymavaiheen on todettu (esim. Coles 1997, 79) kestivin kauemmin
kuin muilla nuorilla, mutta erot ovat kaventuneet yhteiskunnallisten muutosten
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seurauksena normaalibiografioiden murtuessa ja muiden nuorten siirtymavaiheen
pitkittyessd. Siirtymavaiheen ajallisen keston yhdenmukaistumisesta huolimatta syyt
aikuistumisen ja sen mukaisten roolien omaksumisen pitkittymiseen ovat erilaiset.
Verrattaessa siirtymivaiheeseen liittyvid kokemuksia erityistd tukea tarvitsevien
nuorten kesken sekd heidin ja muiden nuorten vililld on havaittu, etti enemmain
tukea tarvitsevien nuorten kokemukset kokonaisvaltaisesta siirtymiévaiheesta ovat
keskendin samankaltaisempia. (Caton & Kagan 2007, 473, 478, 486.)
Siirtymivaiheen joustava toteutuminen perustuu moneen eri tekijddn, ja sitd
voidaan pitdd onnistuneena, mikali nuori on sitoutunut ja kykenee tavoittelemaan
toivomiaan aikuisuuden rooleja. King ym. (2005, 199-200) toteavat aikuistumispro-
sessin onnistuneisuuden ilmenevin erilaisina lyhyt- ja pitkikestoisten tavoitteiden
toteutumisena. Monitahoisten aikuisuuden roolien tavoittelua ja niihin sitoutumista
voi helpottaa lyhytkestoisempien vilitavoitteiden avulla. Lyhyemmin aikavilin
toivottuina tuloksina voivat olla parempi itsetuntemus, erilaisten taitojen omaksu-
minen, olemassa olevan tuen tiedostaminen ja tunnistaminen, yhteisollisyyden ja sen
voimavarojen tiedostaminen sekd myonteisempi, tukea antava elinympiristd. (Ks.
my6s King ym. 2006, 157-158.) Itsed koskevan tietoisuuden lisddntyminen ja itsed
koskeva tulevaisuudenkuva perustuvat omien vahvuuksien ja arvojen, vammaisuuteen
liittyvin tietimyksen ja sithen sopeutumisen tunnistamiseen sek kisitykseen omasta
menestymisestd koulutus- ja tyduralla (esim. Durlak ym. 1994, 51-52,56-57; Steere
ym. 1996, 17). Taitojen kehittyminen voi ilmetéd esimerkiksi fyysisen riippuvuuden
vihenemiseni, itsemddrdamisen lisidntymisend, sosiaalisten taitojen karttumisena,
ammatillisina valmiuksina sekd kidytinnon tydelimissi ja erilaisissa harrastuksissa
tarvittavien taitojen kehittymisend (esim. Hostler ym. 1989, 16-18; Hoge ym. 1999,
320,327-330; Lehman ym. 2002, 135-136). Vahvistunut nikemys saatavilla olevasta
tuesta voi olla seurausta esimerkiksi ystivyyssuhteiden mahdollistamasta emotionaa-
lisesta tuesta tai se voi perustua kokemukseen saadusta kiytinnollisestd ohjauksesta
ja neuvonnasta koskien vammaisetuuksia, koulutus- ja ty6llisyyspalveluja. Nuoren
nikemys myonteisestd elinympdristostd voi vahvistua kokemuksina palvelujirjestel-
min toiminnan, yhteis6jen ja ihmisten joustavuudesta ja osallisuuden sallivaudesta.
(Steere ym.1996,4-5,9-10,27-28; Lehman ym. 2002, 134-136; King ym.2005,199.)
Tukea tarvitsevien nuorten kohdalla merkityksellistd on siirtymavaiheen tarpeisiin
kohdentuvien palvelujen onnistuneisuus. King ym. (2005, 199-204; 2006, 157-159)
jakavat siirtymiévaihetta tukevat palvelut niiden perusperiaatteiden, lihestymistapojen
ja interventioiden perusteella yksil66n, yksilo-ympiristdsuhteeseen ja ympiristoon
kohdistuvalle tasolle. Yksil6tasolla palvelutoiminnan perusperiaatteena on kohden-
tuminen taitojen kehittimiseen ja rddtiléityjen palvelujen tuottamiseen. Yksilotasolle
lihestymistavoista tai késitteellisistd inhimillistd toimintaa ja muutosta koskevista
jasennyksistd kohdentuvat taitojen harjaannuttaminen sekd esiammatillinen ja

ammatillinen ohjaus. Lahestymistapojen mukaiset interventiot keskittyvit taitojen
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opettamiseen ja ohjaamiseen seki itsetietoisuuden lisddmiseen itsearviointia, suunnit-
telua ja tavoitteenasettelua ohjaamalla ja tukemalla. Lyhytkestoisina kokonaisvaltaista
aikuisuuden roolien omaksumista tukevina tavoitteina ovat nuoren itsetuntemuksen
lisddntyminen ja tulevaisuudenkuvien vahvistuminen sekéd hdnen lisddntyneet taitonsa.
Yksilon ja ympiriston viliseen suhteeseen fokusoituvan palvelutoiminnan perusperi-
aatteena on tuen ja informaation tuottaminen sekd kokonaisvaltainen elinidn kattava
nikokulma. Keskeisind ldhtokohtina ovat asiakaskeskeisyys ja psykososiaalisen tuen
saatavuuden sekd nuoren ja hdnen perheensi valtaistumisen mahdollistaminen. In-
terventiot pyrkivit tuottamaan emotionaalista tukea, mahdollistamaan yhteiséllisen
tuen ja tiedon yhteiskunnallisista tukimuodoista sekd mahdollisuuksista. Lisaksi
interventiot tuottavat suoria kokemuksia valmentamisen ja mentoroinnin avulla
seki luoden yksil6llisia mahdollisuuksia. Lyhytkestoisempina nuoren aikuistumista
tukevina tavoitteina ovat jisentyneempi kisitys monipuolisesta tuesta ja yhteiskun-
nan palveluista. Ympiristétasolle kohdentuvan palvelutoiminnan perusperiaatteena
on tarjota reaalimaailman mahdollisuuksia ja kokemuksia. Ekologinen ja koke-
muksellinen lihestymistapa tavoittelee osallistumisen kautta mahdollistuvia suoria
roolisitoumuksia ja roolien omaksumista tilanteissa, jotka vastaavat nuoren tarpeita.
Jarjestelmitason interventioilla tuetaan nuorten siirtymaévaiheen etenemisté tavoi-
tellen aikuistumista helpottavia, tukevampia ja joustavampia ympiristojd.

Useissa tutkimuksissa on kiinnitetty huomioita siirtymévaiheen palvelujen riitta-
mattomyyteen, tehottomuuteen ja fragmentaarisuuteen esittden samalla yhteistyon
tehostamista, palvelujen uudelleen jdrjestelyd seki ajattelu- ja toimintatapojen muu-
tosta (esim. Betz 2004, 180; Rosenbaum & Stewart 2007, 1080; Kaehne & Beyr 2009,
143-144; Grigal ym.2011,14). Dawn Hendricksin ja Paul Wehmanin (2009, 83—84)
mukaan nuoret eivit saa siirtymavaiheessa riittdvisti tarvitsemiaan palveluja ja tukea.
He painottavat eri palvelujirjestelmien samanaikaisten resurssien mahdollistamista
nuorten tarpeisiin vastaamisessa. Pitkdjinteinen suunnittelu, sithen sisiltyvien pal-
velujen ja toimenpiteiden jirjestimiseen osallistuminen sekd huolellinen palvelujen
koordinointi, esimerkiksi koulutoimen ja muiden osajirjestelmien vililld, edistavit
jouhevan siirtymévaiheen toteutumista. Bob Hudson (2003, 273) korostaa nuorten
aikuistumisen tukemiseen tihtddvin suunnittelun kokonaisvaltaisuutta siten, etti
huomioidaan nuoren koulutusura, tyllistyminen, asuminen, arkielima, terveys, vapaa-
aika, kommunikointi ja vuorovaikutustaidot, yhteis6llinen osallistuminen sekéd hinen
itsemidraimisensi. Kokonaisvaltaisessa, eri eliminalueet kattavassa suunnittelussa
lihtokohtana ovat nuoren tarpeet ja toiveet, jotka eivit vilttimitti ole yhdensuuntai-
sia hinen vanhempiensa ja eri osajdrjestelmien asiantuntijoiden nakemysten kanssa.
Martin Knapp ym. (2008, 518-519) kiinnittivit myds huomiota nuorten tosiasial-
lisiin tarpeisiin ja niitd vastaavan tuen merkitykseen. Paremmalla siirtymévaiheen
tuella mahdollistetaan vammaisten nuorten téysivaltainen osallistuminen koulussa,

heiddn urakehityksensi ja lopulta varsinainen palkkatyé. Small ym. (2013, 297)
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painottavat tukea tarvitsevien nuorten siirtymévaihetta koskevan suunnittelun ja
interventioiden toimimattomuutta, mikéli ne perustuvat individualistiselle ajattelulle
ja eivit huomioi lihiyhteis6jd ja ympiristotekijoiti. Jeanne Repetton ym. (2012, 4-5,
11) mukaan nuorten aikuistumiseen liittyvid muutoksia on tarkasteltu yksittiisind
siirtymind eri eliminalueilla kohdentaen palveluja osajirjestelmikohtaisesti niiden
tueksi. Kokonaisvaltaisemman, eri eliminalueilla tapahtuvat muutokset huomioon
ottavan lihestymistavan lisiksi tarvitaan palvelujirjestelmin eri toimijoiden yhteis-
tyotd ja saumattomien palveluketjujen koordinointia onnistuneen siirtyméaprosessin
turvaamiseksi.

King ym. (2006, 158, 169-173) kiinnittdvit my6s siirtymivaiheen erilaisia lihes-
tymistapoja ja strategioita integroivassa mallinnuksessaan huomiota kompleksisen
siirtymién edellyttimiin kokonaisvaltaiseen palvelujirjestelmin tukeen, joka koh-
distuu yksilotasolle, yksilo-ympiristosuhteeseen sekd ympiristotasolle. Tekeminsi
kirjallisuuskatsauksen perusteella he toteavat vaikuttavuusndyton yksittisistd in-
terventioista olevan rajallista. Taitojen ohjaamiseen ja opettamiseen suuntautuvien
interventioiden haasteena néyttdd kuitenkin olevan opittujen taitojen sovellettavuus
eri olosuhteissa ja elinympiristoissd sekd niiden ylldpitiminen. Tuloksellisia ovat
asiakaslihtoisyyteen perustuvat interventiot, jotka lisddvit itsetuntemusta, tuottavat
emotionaalista tukea ja lisddvit tietoa yhteiskunnallisista palveluista. Meta-analyysi
osoitti myds, ettd kokemuksellisuutta korostavat ja yksilollisia mahdollisuuksia luovat
interventiot vaikuttavat lupaavilta. Yksilollisesti rdatdloidyt, tukea ja tietoa tuottavat
interventiot ovat tirkeitd nuoren aikuistumisen kannalta. Yhteisotasolle kohdentuvien
interventioiden, kuten ekologisten arviointien ja yhteisollisiin asenteisiin vaikutta-
maan pyrkivien toimenpiteiden, vaikuttavuudesta tarvitaan lisid tietoa. Analyysinsi
perusteella tutkijat toteavat, ettd yksittdiset interventiot eivit ole hyddyllisimpid, vaan
on pyrittivd yhdistiméddn erilaisia menetelmid. Kaytinnossd tehokkaiksi osoittau-
tuneet siirtymévaiheen palvelut ovat lihtokohdiltaan humanistisia, ja ne perustuvat
nuoren vahvuuksia ja itsemadradmistd korostaviin arvoihin. Ne reagoivat herkasti,
ovat tukevia ja fokusoituvat toiminnallisuuden tukemiseen. Lisiksi ne ovat koko-
naisvaltaisia vastaten nuoren ja hinen perheensi tarpeisiin sekd perusperiaatteiltaan
systemaattisia ja ekologisia huomioiden perheen ja laajemmat yhteisot suunniteltaessa
palveluja siirtymivaiheen tueksi. (Ks. my6s King ym. 2005, 210, 214.)

Suomalaisessa vammaistutkimuksessa nuorten aikuistuminen ja siirtymavaihee-
seen liittyvd kokonaisvaltainen roolien omaksuminen, joka ilmenee osallistumisena
eri elimidnalueilla, ovat olleet marginaalissa asemassa. Nuorisotutkimus ei my6skdan
ole fokusoitunut vammaisiin henkil6ihin ja heidin erityiskysymyksiinsd. Suomalai-
sista tutkimuksista Helena Ahposen viitostutkimuksessa (2008, 80, 90, 110-111,
140, 150-153, 160, 199-201, 206) tarkasteltiin vammaisten nuorten aikuistumista
kokonaisvaltaisemmin havaiten, etti vammaisuus vaikuttaa eri tavoin nuorten

mahdollisuuksiin ja heiddn tulevaisuutta koskeviin suunnitelmiinsa. Tutkimukseen
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osallistuneet yhdeksidn vammaista nuorta saavuttivat asettamansa paamadrit osittain,
mutta he jiivit monissa asioissa ulkopuolisiksi ja osallistuminen oli rajoittunutta
eri eliminalueilla, kuten sosiaalisissa suhteissa, ammatillisilla urilla ja vapaa-ajan
harrastuksissa. My6s nuorten itsemédrddmisen toteutuminen oli rajallista. Nuorten
elimiankulkuihin vaikuttivat osaksi yhteiskunnassa vallitsevat vammaiskisitykset,
osaksi vammaisten nuorten yksilélliseen aikuistumiseen vaikuttivat kunkin nuoren
vammaisuus ja muut henkilokohtaiset tekijit sekd heidin ympirist6ltidn saamansa
tuki.

Loijaksen (1994, 186-203) lisensiaatintutkimuksessa tarkasteltiin vammaisten
nuorten eliménhallintaa ja elimdnkulun muotoutumista todeten, ettd useimpien
vammaisten elimédnkulku ei noudata normaalibiografiaa ja monet eliménkulun
osa-alueet seki kehitystehtivit jadvit toteutumatta. Suuri osa vammaisista nuorista
vain haaveilee perheestd, omasta asunnosta, mielekkidsti vapaa-ajan toiminnasta,
koulutuksesta, tydstd, tyydyttivista elintasosta ja elimédnlaadusta. Haastateltujen 30
nuoren eliminhallinta ja elimadnkulku olivat tyypiteltivissi kolmeen ryhmain. Pas-
siivisen tai passivoituneen elimédnkulkutyypin edustajat syrjdytyivat monilla elimén
osa-alueilla, ja heidin sisiinen sekd ulkoinen eliménhallintansa oli vihiistd. Toimin-
taorientoituneen eliminkulkutyypin edustajien sisdinen eliminhallinta oli melko
hyvi, mutta ulkoinen hallinta oli haastavaa erityisesti koulutuksessa ja tyoelimissa.
Tavoiteorientoituneiden vammaisten sisdinen ja ulkoinen eliminhallinta toimivat
paremmin kuin muihin ryhmiin tyypitellyilli henkil6illd, ja heidin kokonaisvaltai-
nen integroitumisensa oli korkeinta ilmeten monipuolisina sosiaalisina suhteina ja
parempina mahdollisuuksina toteuttaa normaalia biografiaa. Eliminhallinnan ja
elimiankulun perusteella tyypitellyt ryhmit olivat keskenddn hyvin erilaisia, mutta
ryhmien sisilldkin vaihtelu yksiléiden vililld oli runsasta. Eliméankulun muotoutu-
minen ja nuorten aikuistuminen on yksil6llistd, mutta tehty karkea tyypittely kuvasi
tutkimukseen osallistuneiden vammaisten eliménkulun yleisind suuntina eri tavoin
ilmenevii huono-osaisuutta.

Vammaisten nuorten koulutusurien rakentumista suomalaisessa yhteiskunnassa on
tarkasteltu Anna Niemelin (2007,29-36,43-53,59-60, 63—-66) tutkimuksessa, jossa
selvitettiin litkunta- ja nikdvammaisten sekd huonokuuloisten ja kuurojen nuorten
koulutuksen ja ty6llistymisen vaikuttimia. Tutkimusintressi fokusoitui haastateltujen
34 nuoren koulutusuran muodostumiseen, heidin kokemaansa tukeen ja kannusti-
miin seki asenteellisiin, sosiaalisiin ja fyysisiin esteisiin, jotka ilmenivit toisen asteen
koulutuksessa, korkeakoulutuksessa ja tydeldimiin siirryttiessi. Nuorten koulutusurat
muodostuivat suoraviivaisiksi, mutkistuneiksi ja katkenneiksi. Suoraviivainen koulu-
tusura eteni mahdollisista haasteista huolimatta ilman viivistyksid asteelta toiselle.
Mutkistuneet koulutusurat olivat pitkittyneet tai sisdlsivit katkoksia. Nuoren koulu-
tusura katkesi, kun hin joutui tahtomattaan pitkiksi aikaa koulutuksen ja tyéeliméin

ulkopuolelle. Koulutusuraan vaikuttivat nuoren henkildkohtaisten tekijoiden lisiksi
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opiskeluympiriston myonteiset asenteet ja fyysinen esteettomyys sekd yhteiskunnan
palvelut. Haasteita nuorten koulutusurille aiheuttivat erityisesti asenteelliset esteet ja
tarvittavien vammaispalvelujen riittiméattomyys. Heiddn tydllistymistddn rajoittivat
tyonantajien ennakkoluulot, palvelujirjestelmin joustamattomuus seké etuuksien ja
palkkatulojen yhteensovittaminen.

Pidemmin aikajinteen historiallista perspektiivid vammaisten nuorten koulutuk-
seen ja tydeldmadin osallistumiseen sekd elimdnkulun muotoutumiseen mahdollistaa
Helka Urposen viitostutkimus (1989, 9,48-49, 134-144), jossa hiin tarkasteli varhain
sairastuneiden ja vammaisten sosiaalista selviytymistd. Seurantatutkimus kohdistui
yhden kohortin kymmenen vuoden pituiseen eliménvaiheeseen: ensimmiiset tiedot
nuorilta kerittiin kyselylld murrosidssd heidin ollessa 12—15-vuotiaita ja toiset tiedot
hankittiin 22-25 vuoden idssd nuorten vartuttua aikuisiksi. Tutkimuksessa selvitettiin
nuorten arvioita oman sairautensa tai vammaisuutensa eri eliminalueille aiheutta-
mista seurauksista ja heidin kokemuksia selviytymisestddn. Sosiaalista selviytymista
vertailtiin eri vamma- ja sairausryhmien vililld seké tutkimusryhmin ja terveiksi itsen-
sd tunteneiden nuorten vililld kaltaistettujen parien menetelmalld. Tutkimuksellinen
mielenkiinto kohdistui my6s hyviksi ja huonoksi koettuun selviytymiseen yhteydessi
olleisiin tekijoihin. Tutkimus osoitti, etti terveydentilan kokemiseen vaikuttavat
sairauden tai vamman aiheuttamat rajoitukset eikd niinkédn itse sairaus tai vamma
ja sen haitta-aste. Kokemus sairaudesta oli erityisen vahva liitkkumisen ja psyykkisten
toimintojen rajoitusten vuoksi. Sairauden tai vammaisuuden aiheuttamia haasteita
koettiin useilla eliminalueilla: sairaushaitat ilmenivit ongelmina koulunkdynnissi,
rajoituksina tyoeldimiddn sijoittumisessa ja epdvakaina ihmissuhteina. Koulutuksen
yleensd mahdollistamat resurssit ja tydelimdin sijoittumista edistavit vaikutukset
jaivit pitkdaikaissairailla ja vammaisilla nuorilla huomattavasti vihaisemmiksi kuin
terveilld ikdtovereilla. Heiltd puuttui verrokkeja useammin ammatillinen koulutus, ja
he ylsivit harvemmin korkeakouluopintoihin. Ty6elimin alkuvaiheen hankaluudet
ilmenivit méédrdaikaisina tai osa-aikaisina tyosuhteina sekd keskimiddrdistd korke-
ampana tyottomyytend. Tydelimiin osallistuvien pitkdaikaissairaiden ja vammais-
ten nuorten osuus oli yhtd suuri kuin vertailuryhmaissi, mutta heidin tulotasonsa
oli alhaisempi. Lapsuudenkodista irtautumisessa, asumisolosuhteissa ja asumisen
tasossa ei ollut eroa tutkimusryhmien vililld. Suurimmat erot tutkimusryhmin ja
verrokkien vililld ilmenivit sosiaalisissa suhteissa ja vuorovaikutuksessa, erityisesti
ystavyyssuhteiden sisdllossd ja laadussa. Sairauden tai vammaisuuden aiheuttamista
haasteista huolimatta nuoret arvioivat sosiaalisen selviytymisensi suhteellisen hyviksi.

Eldminurien eriytyminen, johon vaikuttivat diagnostisoidun sairauden tai vammai-
suuden lisiksi monet sosiaaliset tekijdt, alkoi Urposen (1989, 142-144) tutkimuksen
mukaan suhteellisen varhain. Eriytyneet eliminurat olivat ryhmiteltivissd vakaaseen
elimdin, vakaaseen ja alhaisen toimeentulon elimdin, pysyvddn epivakaisuuteen,

eristettyyn elimédin sekd suljettuun eldmain. Vakaalla eliméinuralla olevien nuorten
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elimintilanne ei poikennut olennaisesti verrokkien tilanteesta sosiaalisen osallistu-
misen, tydmarkkina-aseman ja toimeentulon suhteen. Vakaan ja alhaisen toimeen-
tulon elimdnuralla nuoret olivat tyollistyneet matalapalkkaisiin tehtdviin. Heididn
eliminurallaan haasteet johtuivat taloudellisesta tilanteesta ja osittain sosiaalisten
suhteiden vihyydesti. Pysyvin epdvakaisuuden eliminuralla nuorten tyémarkkina-
asema oli epévakaa, ja heilld oli muita nuoria useammin haasteita jatkokoulutuspaikan
ja pysyvin tyosuhteen saavuttamisessa. Eristettyd elimédnuraa kuvasi heikko koulutus,
vihiinen ammattitaito ja sosiaaliset suhteet. Eristetylld eliminuralla nuoret asuivat
joko vanhempiensa kodissa tai omassa kodissaan. Tutkimusryhmien ulkopuolelle
jaivit suljetun eldiminuran nuoret, jotka olivat laitoshoidossa. Heiddn kontaktinsa
laitoksen ulkopuolelle olivat rajalliset ja tukipalvelut eivit mahdollistaneet eldmistd
laitoksen ulkopuolella. Tutkimukseen osallistuneet nuoret olivat useimmiten ryh-
miteltdvissd kahteen ensimmadiseen eldimidnuran ryhmiin, joiden eliminkulku oli
vakaata. Nuorissa oli my6s suhteellisen eristettyd elimid viettavid yksiloitd, joiden
sosiaaliset resurssit olivat niukat ja itsendistyminen ei ollut toteutunut.

Nimad edelld mainitut tutkimukset toimivat osittaisena peilauspintana tarkastelles-
sani vammaisten nuorten elimankulun rakentumista, heidin osallistumistaan ja sel-
viytymistddn suomalaisessa yhteiskunnassa. Poikkileikkaustutkimukseni empiirisessi
osassa vammaisten nuorten siirtymdvaiheen tarkastelu kohdistuu heidin osallistu-
miseensa eri eliminalueilla, toisin sanoen omaksuttuihin rooleihin ja roolisiirtymiin
koulutus- ja ty6urilla, sosiaalisissa suhteissa ja vapaa-ajalla. Lisiksi huomioin nuorten
valinta- ja paatoksentekotilanteissa saaman sosiaalisen tuen lahiyhteisoistd ja palve-
lujirjestelmin merkityksen nuorten tuen tarpeisiin vastaamisessa seké osallistumista
mahdollistavana ja estdvini tekijand. Palvelujirjestelmin merkitystd tarkastelen
erityisesti kuntoutuspalvelujen onnistumisena nuorten siirtymavaiheen tukemisessa.
Lisiksi kiinnitdn huomiota siirtymévaiheen haastavuuteen tarkastelemalla nuorten
eri eliminalueille kohdistamaa huolestuneisuutta heiddn tavoitellessa ja pyrkiessa

yllapitimddn hyvinvointiaan aktiivisina toimijoina.

2.8 Kuntoutus siirtymavaiheen tukena

Kuntoutus monimuotoisena ja laaja-alaisena toimintana tavoittelee muutosta yksi-
I6tasolla tai yksilon ja ympiriston vilisessd suhteessa. Kuntoutuksen avulla tuetaan
ihmisten hyvinvointia sekd selviytymistd arkielimadssd ja erityisesti elimankulun
siirtymdvaiheissa. Kuntoutuksen tavoitteena pidetddn toimintakyvyn, itsendisen
selviytymisen, hyvinvoinnin ja tyollistymismahdollisuuksien edistimistd. Yhtend
kuntoutuksen keskeiseni tavoitteena on my0s tukea eliménhallinnan vahvistumista,
mihin on kiinnitetty korostetusti huomiota erityistd tukea tarvitsevien nuorten koh-
dalla. (Sosiaali- ja terveysministeric 2002, 3; Jarvikoski & Hirkipad 2011, 8-9, 14.)
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Kuntoutuminen kuntoutuksen tavoitteena olevana muutosprosessina kuvataan
usein yksil6llisend kasvuna, johon sisiltyy uudelleen orientoitumista ja oppimista.
Kuntoutuessaan ihminen havaitsee uudet voimavaransa, kehittda taitojaan, lisdd tie-
toisuuttaan ja kykenee aiempaa paremmin hallitsemaan elimantilanteitaan. Lisaksi
hin oppii uusia toimintatapoja, jotka helpottavat sosiaalisista rooleista suoriutumista,
arjen toimista ja sosiaalisesta kanssakdymisestd selviytymistd. Kuntoutumisen keski-
6ssd on omien padmédrien mukaisen eliméintavan omaksuminen, jota kuntoutuksen
keinoin pyritidn tukemaan. (Jirvikoski & Hirkipaa 2011, 16.) Kuntoutumisen
aikana yksilé pohtii eliminsi ja tulevaisuutensa perusteita ja pddmairid ehkd muita
eliminvaiheita tiiviimmin. Sen vuoksi on tirkedd, ettd kuntoutuspalvelut tukevat
yksilollistd oppimisprosessia ja lisidvit toimintavalmiuksia tarjoamalla tietoa ja
erilaisia vaihtoehtoja. (Jarvikoski & Hirkdpidd 2001, 36; 2008, 57.) Hitlin ja Elder
(2007b, 184) korostavat elimédnkulkuun liittyvin toimijuuden edellyttivin yksilolti
orientoitumista kohti potentiaalista pystyvyyttd ja mahdollisuuksia, jotta hin kykenee
jasentdmain pitkdkestoisia suunnitelmia ja saavuttamaan niiden mukaisia pddmaédria.
Kuntoutuksen tehtivind on tukea yksil6d hidnen orientoituessaan ja pyrkiessain kohti
potentiaalista kapasiteettia vaikuttamalla yksil6tekijoihin sekd yksilon ja ympiriston
viliseen suhteeseen ja mahdollistaen samalla eliménpddmaéiarien tavoittelun.

Erkki Kemppainen (2004, 76) korostaa kuntoutuksen tavoitteina toimintakyvyn,
itsendisen selviytymisen, hyvinvoinnin ja ty6llisyyden edistimisen seké elimintilan-
teiden hallitsemisen liittyvin yksiloon ja merkitsevin yksilétasolla mahdollisuuksien
lisdamistd. Toisaalta kaikki kuntoutuksen tavoitteet kytkeytyvit myos yksilo-ym-
piristosuhteeseen. Osa tavoitteista, kuten ty6llisyyden edistiminen ja hyvinvointi,
on selkedsti my6s yhteisollisid. Kustannusvaikutusten nikékulmasta yksilollisilld
tavoitteilla, esimerkiksi yksiloiden itsendiselld arjessa selviytymiselld, on laajempi
yhteisollinen ja yhteiskunnallinen ulottuvuutensa. Eliménhallinta yhtend kuntou-
tuksen keskeisistd tavoitteista kuvastaa yksilon ja ympdriston tasapainoista suhdetta
(Jarvikoski & Hirkipad 2008). Kuntoutujan elimédnhallinnan tukeminen edellyttii
asiakaslihtoistd nakokulmaa ja yksilén voimavaroja, toimintakykyé sekd hallinnan
tunnetta edistdvid toimintatapoja. Lisdksi kuntoutukselta edellytetddn toimia, jotka
lisddvit ympiriston tarjoamia ja yksiléille avautuvia toimintamahdollisuuksia. Pyrit-
tiessd eliminhallinnan edistimiseen kuntoutusinterventioita voidaan toteuttaa sekd
yksilo- ettd ryhmitasolla ja niissd hyédynnetiin lihiyhteisojen sosiaalisia verkostoja.
(Mt., 57; myos 1995, 20-22.)

Kuntoutuksen miirittelyissi ja tavoitteenasetteluissa ovat perinteisesti korostuneet
Kingin ym. (2005, 199-204; 2006, 157-159) integroidun jisennyksen mukaisesti
yksilotasolle fokusoituvat lihestymistavat ja interventiot. Vihitellen nikokulmat ja
toimenpiteet ovat laajentuneet myos yksilon ja ympiriston viliseen suhteeseen seki
ympdristotason huomioon ottaviksi. Vaikka lihestymistapojen laajentuessa yksilollis-
ten tavoitteiden on todettu liittyvin mys yksilon ja ympiriston viliseen suhteeseen
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jayksilotason tavoitteenasettelun sisiltdvin laajempia yhteisollisid ja yhteiskunnallisia
merkityksid varsinkin kustannusten nikokulmasta, niin jasennyksissd on huomioitu
kuitenkin vihemmin ympiristétasolle suoraan kohdistuvia tavoitteita ja vaikutuksia
tai jarjestelmitason interventioita. WHO:n (1981, 9) miiritelmissd vuodelta 1981
painotettiin selkedmmin ympdristoon ja yhteiskuntaan kohdistuvia toimenpiteitd
todeten kuntoutukseen siséltyvien toimenpiteiden tdhtddvin vammauttavien olosuh-
teiden vaikutusten vihentimiseen. Lisaksi miiritelmissa korostettiin, ettd sosiaalista
integraatiota edistettdessd kuntoutuksen on vaikutettava ymparist66n ja yhteiskuntaan
eikd vain valmennettava vammaista henkil6d sopeutumaan ymparist66nsi. Uudella
vuosituhannella kuntoutusta on miiritelty lihes poikkeuksetta siten, ettd huomioi-
daan yksilon kehitysmahdollisuuksia tukevat toimintamuodot seki tyo- ja elinym-
piristoon kohdistuvat toimet, joilla laajennetaan yksilén toimintamahdollisuuksia
(Jarvikoski & Hirkdpad 2001, 3).

Kuntoutustoiminta on perustunut eri aikoina erilaisille vammaisuuskisityksille,
joiden muutoksessa on havaittavissa samanlainen kehityskulku kuin kuntoutuksen
midrittelyissd ja tavoitteenasetteluissa. Kuntoutuksen kiytidntoihin ja menettelytapoi-
hin vaikuttavat vammaisuuskisitykset ovat laajentuneet yksilotasolta ymparistotekijit
huomioiviin jasennyksiin. Kuntoutuksen alkuvaiheessa toimintamallit perustuivat
vajavuuskeskeiseen, kliiniseen orientaatioon (Jarvikoski 1994, 128-134; Jarvikoski
& Hirkipidd 1995, 51; 2011, 43). Sosiaalisista rooleista selviytymisen haasteet liitet-
tiin yksilotekijoihin ja yksilollistd vajavuutta pyrittiin korjaamaan erilaisin hoidoin,
vajaakuntoista henkil6d valmentaen ja ymparistoon sopeuttaen. Kuntoutus perustui
ammattihenkil6ston tekemiin objektiivisiin kartoituksiin, mittauksiin ja arviointei-
hin. Kuntoutustarpeen arvioinnissa, kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa
painottui ammattihenkildst6n asiantuntijuus ja erikoistuminen. Asiakas jdi passiivi-
seksi kuntoutustoimenpiteiden kohteeksi yksisuuntaisessa ja eriarvoisessa suhteessa.
(Barnes ym. 1999, 25-26; Jarvikoski & Hirkipdd 2004, 52-53; Kuntoutusasiain
neuvottelukunta 2004, 24; Jirvikoski ym. 2009, 16.) Kuntoutuksen vajavuuskeskeisti
toimintamallia kritisoitiin 1970-1980-luvuilla vammaisjirjestojen ja -litkkeiden
toimesta. Kansainvilisessid keskustelussa, korostuneesti Pohjois-Amerikassa, vaja-
vuuskeskeisen orientaation kritiikki kiteytyi yhtildisten ihmisoikeuksien, vammaisten
henkil6iden itsemairddmisen ja itsendisen elimin korostamisena (Leplege ym. 2007,
1563). Isossa-Britanniassa vammaisliikkeen aktivoituminen ja kritiikki palvelujir-
jestelmien vajavuuskeskeisid toimintamalleja kohtaan johti vammaisuuden sosiaa-
lisen mallin korostamiseen ja huomion kiinnittimiseen ympiristén vammauttaviin
tekijoihin (esim. Oliver 1996, 32-37; Barnes ym. 1999, 27; French & Swain 2005,
202-203). Esitetty kritiikki sai aikaan palvelujirjestelmin itsearviointia ja uusia,
ympdristotekijat huomioivia vammaisuuden mairittelyja.

Suomessa keskustelu kuntoutuksen valtaistavasta ja ekologisesta toimintamallista

korostui 1990-luvulla. Uudessa kuntoutuksen kiytintoihin ja toimintatapoihin vai-

2 Teoreettisia lihestymistapoja vammaisten nuorten tutkimukseen | 69



kuttavassa vammaisuuskasityksessi korostettiin vammaisuuden, syrjaytymisen ja kun-
toutuksen tarpeen olevan yksilon ja hinen ympiristonsi vilisessd vuorovaikutuksessa
muotoutuvia ilmioitd. Vastaavasti kuntoutuminen ja selviytyminen mahdollistuvat
yksilon ja hinen luonnollisen, rakennetun, sosiaalisen ja kulttuurisen ympdriston
vuorovaikutuksen tuloksena. Uusi ajattelutapa korosti kuntoutujan asemaa, au-
tonomiaa ja vaikutusmahdollisuuksia sekd yksilon ja ympiriston vilistd suhdetta
muutostyon lihtékohtana. Kuntoutuksen valtaistavaan ja ekologiseen nikdkulmaan
sisdltyy ajatus kuntoutujan autonomian, vaikutusmahdollisuuksien, osallisuuden ja
hallinnan vahvistumisesta, toisin sanoen hinen valtaistumisesta kuntoutusprosessin
aikana. Ekologinen nikemys tarkoittaa elimankulun tulkitsemista yksilén ja hinen
ympiristonsi vilisessd vuorovaikutuksessa rakentuvana. Elimédnkulun muotoutu-
miseen ja kuntoutumiseen vaikuttavat seka yksilolliset tekijit ettd yhteiskunnalliset
ja ympdristotekijdt, joihin sisdltyvit yhteiskunnassa vallitsevat arvot, normit ja kdy-
tinnot sekd perhe ja muut lahiyhteisot. (Jarvikoski & Hirkipdd 2004, 53—-54; myos
Kuntoutusasiain neuvottelukunta 2004, 24-25.)

WHO:n toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvilinen luokitus
(International Classification of Functioning, Disability and Health, ICF) on yksi
uudemmista malleista, joissa on huomioitu laaja-alaisemmin yksil6- ja ympdristo-
tekijéiden vuorovaikutteisuus. Mallia pidetddn yhtend kuntoutuksen yleisend viite-
kehyksend, joka mahdollistaa ihmisen toimintakyvyn ja -rajoitteiden systemaattisen
tarkastelun ja kuntoutumisen hahmottamisen kokonaisvaltaisena tapahtumana, johon
vaikuttavat seki yksilotason ettd ymparistoon liittyvit kontekstuaaliset tekijdt (esim.
Kela 2010c, 15; Koukkari 2010, 37-39; Matinvesi 2010, 50-52; Kostanjsek 2011,
1; Paltamaa ym. 2011, 39-40). Sen on todettu soveltuvan viitekehykseksi yksilon
kuntoutustarpeen taustalla olevien tekijéiden selvittimiseen sekd hidnen elimin-
tilanteensa ja toimintaympiristonsd vahvuuksien kartoittamiseen. Mallia voidaan
hyddyntdd myos kokonaisvaltaisen kuntoutuksen toteutuksen kannalta olennaisen
eri ammattiryhmien yhteistyon ja tydnjaon perusteiden hahmottamiseen (Jarvikoski
& Hirkdpii 2011, 99) seki kuntoutusinterventioiden vaikutusten ja vaikuttavuuden
arvioimiseen (Ustiin ym. 2003, 567).

ICF-luokitus (WHO 2001, 18-20, 208-211; 2002, 8-10; Stakes 2004, 7-9) on
luonteeltaan integroitu mallinnus, johon sisiltyy toimintakyvyn biopsykososiaalisten
ulottuvuuksien tarkastelu. Siind huomioidaan ihmisen toiminnan ja toimintakyvyn
lidketieteellinen sekd sosiaalinen nikokulma. ICF-mallinnuksessa rinnastetaan
vammat, krooniset sairaudet, hdiriot ja traumat sisillyttien ne ylikisitteeseen 1dd-
ketieteellinen terveydentila. Yksilon toimintakyky mairittyy hinen ladketieteellisen
terveydentilan seké kontekstuaalisten yksil- ja ympdristotekijoiden vuorovaikutuksen
tuloksena. Malliin sisiltyy kaksi osaa: toimintakyky ja toimintarajoitteet sekd kon-
tekstuaaliset tekijit, jotka jakautuvat edelleen kahteen osa-alueeseen. Toimintakykyyn

sisdltyvit ruumiin/kehon toiminnot ja rakenteet seki suoritukset ja osallistuminen.

70 | Marjatta Martin: Nuoruus, vammaisuus ja kuntoutuksen merkitys



Se kuvastaa yksilon lidketieteellisen terveydentilan sekd hinen kontekstuaalisten
tekijéiden vuorovaikutuksen myonteisid piirteitd. Toimintarajoitteet vastaavasti ku-
vaavat yksilon terveydentilan ja tilannetekijoiden vuorovaikutuksen kielteisid piirteitd.
Kontekstuaaliset tekijit liittyvit seké yksiloon itseensi ettd hinen ympiristo6nsi. Ne
voivat olla joko toimintakykyisyyttd edistdvid tai sitd rajoittavia. Yksilon ominaisuudet
sekd hinen fyysisen, sosiaalisen ja asenneympiriston piirteet tilannetekijoind ovat
merkityksellisid elimdnkulun médrittymisen kannalta. Eri osa-alueiden interaktiivi-
suus tarkoittaa mallissa sitd, ettd yksilon terveydentila vaikuttaa hinen suorituksiinsa
ja osallistumiseensa ja vastaavasti ihmisen oma toiminta vaikuttaa hinen terveyden-
tilaansa. Kontekstuaalisten yksilo- ja ympiristotekijéiden vuorovaikutteisuus yksilon
lidketieteellisen terveydentilan kanssa maarittad yksilon toimintakyvyn tasoa ja sen
laajuutta. Yksilé voi omalla toiminnallaan muokata henkilokohtaisia ominaisuuk-
siaan, mutta yhti lailla aktiivisena toimija muuttaa my6s ympdristédian. Mallin eri
elementtien vlilld vallitsee dynaaminen suhde, muutos yhdessi osatekijissd vaikuttaa
myds muihin osatekijéihin. Yhteen tekijdin kohdistetulla kuntoutusinterventiolla voi
siksi olla merkitystd my6s muilla osa-alueilla.

ICF-mallia voidaan pitdd dynaamisuutensa ja laaja-alaisuutensa vuoksi terveyden
biopsykososiaalisena mallinnuksena, jossa on yhtiliisyyttd holistiseen ihmiskasityk-
seen (esim. Jarvikoski & Hirkdpidd 2011, 99). Mallia on kritisoitu sen perustumisesta
objektiiviseen luokitteluun ja edellytetty kuntoutujan subjektiivisten kokemusten
alempaa parempaa huomiointia (esim. Ueda & Okawa 2003,596,599-601). Lisiksi
on kiinnitetty huomiota toiminnan realisoitumisen kannalta olennaisten yksilon
oman tahdon ja motivaation puuttumiseen mallinnuksesta (Nordenfeldt 2003, 1079).
ICF-mallin jatkokehittelyssd on pyritty vastaamaan esitettyyn kritiikkiin. Esimerkiksi
lasten ja alle 18-vuotiaiden nuorten nopea kehittyminen, heidin toimintansa ja toi-
mintaympiristonsi on pyritty huomioimaan ICF-CY-versiossa (ICF: Children and
Youth Version) tarkentamalla madrittelyjd, lisaidmilld luokittelukoodeja ja huomioi-
malla kehitysaspektit. Mallin osa-alueet ja kisitteellinen jasennys ovat yhteneviisia
ICF-luokituksen kanssa. (WHO 2007, xi, 17-18.)

Sisiltonsi ja toimintatapojensa perusteella kuntoutus on perinteisesti luokiteltu
neljddn osa-alueeseen: ladkinnilliseen, ammatilliseen, kasvatukselliseen ja sosiaa-
liseen kuntoutukseen. Jaottelun tavoitteena on lihinnid ollut palvelujirjestelmin
organisaatioiden ja eri ammattiryhmien tydnjaon helpottaminen. Jaottelu on osittain
keinotekoinen, silld osa-alueet limittyvit toisiinsa, ja sen soveltuvuutta nykyisen ko-
konaisvaltaisuutta tavoittelevan kuntoutuksen jasentelyyn on kritisoitu. (Jarvikoski &
Hirkipdd 2011,20.) Kuntoutuksen normiohjauksessa luokittelu on kuitenkin edelleen
kiytossd madritettdessd eri osajdrjestelmien vastuita kuntoutuksen jirjestimisessi
ja sdddeltdessd niiden jrjestimien kuntoutuspalvelujen sisiltéd. Ladkinnalliseen
kuntoutukseen luokitellaan sisiltyvin kuntoutuksessa kiytettivit lidketicteelliset
tutkimukset ja niiden perusteella toteutettavat yksilon fyysistd ja psyykkistd toimin-
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takykyd tukevat toimenpiteet. Ladkinnalliselld kuntoutuksella kompensoidaan yksi-
16n menetyksid ja autetaan hinti palauttamaan menetettyd toimintakykyé takaisin.
Ammatillisen kuntoutuksen tavoitteena on tukea yksilon mahdollisuuksia hinelle
soveltuvan tyon saamiseen tai sen siilyttimiseen. Kuntoutustoimenpiteilld pyritiin
lisidmidn yksilon ammatillisia valmiuksia, kohentamaan hinen tyokykydin ja edis-
timdin tydmahdollisuuksia. Ty6elimain osallistumista edistetddin my6s yhteisotason
toimenpitein asenteisiin vaikuttamalla ja vihentdmalld vammaisten tyontekijoiden
syrjintdd tyopaikoilla. Kasvatuksellinen kuntoutus sisdltdd vammaisen tai erityistd
tukea tarvitsevan henkilon kasvatuksen ja kuntoutuksen erityisjirjestelyineen. Kas-
vatuksellisen kuntoutuksen tavoitteena on yksiléllisen kehitysprosessin tukeminen
kokonaisvaltaisin kuntoutustoimenpitein ja hyédyntien kasvatuksen, opetuksen,
oppilashuollon ja kuntoutuksen toimenpiteiden yhdistimisti. Sosiaalisen kuntou-
tuksen tavoitteena on sosiaalisen toimintakyvyn, erilaisista sosiaalisista tilanteista
selviytymisen ja yhteiskunnallisen osallisuuden lisddminen.

Kuntoutuksen sisiltojd, tavoitteita ja toimenpiteitd voidaan painottaa perinteisen
osa-alueluokittelun mukaisesti, jolloin lddkinnillisen kuntoutuksen fokus on psy-
kofyysisen toimintakyvyn tukemisessa, ammatillinen kuntoutus kohdentuu tyGssi
jaksamisen ja ty6llistymismahdollisuuksien lisidmiseen, kasvatuksellinen kuntoutus
tukee yksilollistd kehitystd sekd oppimista ja sosiaalinen kuntoutus mahdollistaa
yhteisollistd osallisuutta. Kokonaisvaltaisessa kuntoutuksessa pyritddn yksittiisen
osa-alueen painottamisen sijasta huomioimaan laaja-alaisesti toimintakykyi tukevat,
ammatilliset, kasvatukselliset ja sosiaaliset tekijit. Laaja-alainen, moniammatillinen
kuntoutus huomioi ihmisen kokonaisvaltaisesti resursseineen ja tarpeineen. (Esim.
Jarvikoski & Hirkipad 2011,21-23.) Lisiksi se hyodynti erilaisia toisiaan tukevia
interventioita optimaaliseen tulokseen pyrittiessd. Marjatta Musikka-Siirtolan ym.
(2008, 40) mukaan kokonaisvaltaisen kuntoutusnikemyksen omaksumiseen on
2000-luvulla vaikuttanut WHO:n ICF-luokitus. Se on edesauttanut muun muassa
lddkinnilliseen kuntoutukseen sisiltyvien, toimintakykyd tukevien toimenpiteiden
liittdmistd osaksi laaja-alaisempia toimintamalleja.

Nuorille suunnatun kuntoutuksen erityisyytend on vamman tai pitkdaikaisen
sairauden aiheuttamien itsendistymis- ja aikuistumiskehityksen haittojen sekd am-
matillisten rajoitteiden huomioiminen. Vammaisten ja pitkdaikaissairaiden nuorten
kuntoutuksen keskeiseni tavoitteena on tukea kokonaisvaltaisesti heiddn kasvuaan
ja kehitystddn. Nuoren kehitykseen sisiltyvit fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset seka
koulutukseen liittyvit ulottuvuudet, joiden painottuminen vaihtelee eri ikidkausina.
(Kokkonen 2001, 395, 397.) Kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa on huo-
mioitava ikdkauteen liittyvit erityispiirteet, kehityksen painopistealueet ja erilaisuus
yksiloiden vililld. Nuorten kuntoutus asettaa palvelujirjestelmin organisaatioille
ja toimintatavoille erityisid vaatimuksia. Ilona Autti-Rdmo (2008, 483) kiinnittid
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elimdstddn ja korostaa kuntoutuksen suunnittelun haasteellisuutta tilanteissa, joissa
nuori kokee vastuunottamisen liiallisena, poikkeavuutensa hivettivini tai suhtautuu
kielteisesti omaan elimédinsd puuttumiseen. Tilanne voi olla himmentivd nuoren
miettiessd ehkd ensimmiistd kertaa kokonaisvaltaisemmin, miti valmiuksia hin
tarvitsee pystydkseen elimdin itsendisesti aikuisena. Palvelujirjestelmin rakentuessa
lapsille ja aikuisille kohdennettuihin palveluihin voi nuori jaida vaille tarvitsemaansa
ikdvaiheen erityiskysymyksiin perehtynyttd ja osaavaa kuntoutusyksikkéd, joka tukee
nuorta ottamaan vastuun omasta kuntoutuksestaan ja koulutuksestaan.

Lennart von Wendt (2001, 398-399) korostaa nuorten kuntoutuksen eroavan
aikuisten kuntoutuksesta ensinnikin siind, ettd nuorten kohdalla ei yleensi ole kyse
menetettyjen taitojen palauttamisesta. Esimerkiksi my6tisyntyisen tai perinataali-
vaiheen (aika 23. raskausviikon alusta ensimmidisen syntyminjilkeisen viikon piit-
tymiseen) aikana syntyneen vamman omaavien nuorten neurologisessa kuntoutuk-
sessa ei pyritd menetettyjen taitojen palauttamiseen, vaan optimaalisen kehityksen
mahdollistamiseen. Toisaalta kuntoutuksessa on huomioitava nuorten idnmukainen
kehityspotentiaali seké ldhiyhteis6sidonnaisuus. Ilman nuoren perheen huomioimista
javanhempien sitoutumista ei nuorten kuntoutumista voida tukea menestyksellisesti.
Myés Kelan jirjestimad ladkinnillistd ja ammatillista kuntoutusta ohjaavissa stan-
dardeissa kiinnitetddn huomiota lahiyhteis6jen tukemiseen. Sen lisiksi, ettd kuntou-
tuksella pyritddn yllipitimaddn tai parantamaan nuoren kuntoutujan toimintakykyi,
tuetaan perhettd nuoren hoidossa, kasvatuksessa ja kuntoutuksessa (Kela 2006b,11).

Autti-Rimo (2008, 485-487) toteaa lasten ja nuorten kuntoutuksen muuttuneen
viimeisten 20 vuoden kuluessa huomattavasti. Terapiakeskeisestd ja korjaavasta kun-
toutuksesta siirryttiin 1990-luvulla spesifejd toimintoja harjoittavaan, toiminnalliseen
kuntoutukseen. Samaan aikaan kuntoutuksessa alettiin korostaa asiakasldhtoisyytti,
nuoren ja hinen perheensi osallistumista kuntoutuksen suunnitteluun ja toteutukseen
aktiivisina toimijoina. Uudella vuosituhannella kuntoutuksen keskeiseni tavoitteena
on ollut osallistumisen laaja-alainen mahdollistaminen ja nuoren hyviksyminen
omana itsenddn korjaavien toimenpiteiden sijaan. Keskeistd kuntoutuksessa on
huomioida nuoren oma motivaatio, kiinnostuksen kohteet, kehitystaso sekd siind
tapahtuvat nopeat muutokset. Lisiksi kuntoutuksen on integroiduttava mahdolli-
simman hyvin arkieldmain.

Tihin tutkimukseen osallistuneilla nuorilla keskeisid kuntoutuspalveluja ovat
Kelan jirjestimi vaikeavammaisten lddkinnaillinen kuntoutus sekd ammatillinen
kuntoutus. Vaikeavammaisten ladkinnillisen kuntoutuksen jirjestimisvelvoite Kelalla
on ollut vuodesta 1991 lihtien, jolloin kuntoutuslainsdddint6d uudistettiin. Kelan
vaikeavammaisten ladkinnilliseen kuntoutukseen ovat oikeutettuja henkil6t, joille
vamma tai sairaus aiheuttaa pitkdaikaisen kuntoutustarpeen sekd huomattavia selviy-
tymisvaikeuksia kotona, koulussa, ty6elimissd tai muissa elimintilanteissa. Vuoden
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ja kuntoutuksen my6ntimisen edellytyksend on pitkdaikaisen kuntoutustarpeen ja
huomattavien selviytymisvaikeuksien lisiksi korotetun tai ylimman vammaisetuuden
saaminen (Laki Kansanelikelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista
566/2005; Laki vammaisetuuksista 571/2007).

Vaikeavammaisten lddkinnillinen kuntoutus perustuu kuntoutujan ja hdnen
hoidosta vastaavan julkisen terveydenhuollon yksikén yhdessi laatimaan kuntou-
tussuunnitelmaan. Hoitavana tahona pidetdin julkisen terveydenhuollon yksikkdd,
joka on vastuussa vaikeavammaisen henkilon hoidon ja kuntoutuksen jirjestimisesta.
Kirjallinen kuntoutussuunnitelma laaditaan vihintddn yhdeksi ja enintddn kolmeksi
vuodeksi. Kuntoutuksen suunnittelussa huomioidaan kuntoutujan kokonaistilanne
ja suunnitelmaan sisillytetddn kuvaukset ty6- tai toimintakyvyn rajoittumisesta tai
sen uhkasta sekd yksilolliset lyhyen ja pitkin aikavilin kuntoutustavoitteet. (Laki
Kansanelikelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista 566/2005;
Kela 2010c, 16-17; 2014a, 6-7.)

Vaikeavammaisten lddkinnillisen kuntoutuksen tavoitteena on tukea kuntoutujaa
hinen elimintavoitteidensa toteuttamisessa ja eliminhallinnassa. Lisdksi kuntou-
tuksella pyritddn ylldpitimadn, turvaamaan ja parantamaan yksilon ty6-, opiskelu- ja
toimintakykya. (Kela 2010c, 15.) Kuntoutujan parempaa toimintakykyi tavoiteltaessa
tuetaan hintd uusien tai menetettyjen taitojen oppimisessa seka itsendisessd selviyty-
misessi erilaisissa elimintilanteissa. Kun kuntoutuksen tavoitteena on kuntoutujan
toimintakyvyn turvaaminen, pyritdin yllipitimain vamman tai sairauden alentamaa
toimintakykyé tai hidastamaan toimintakyvyn heikkenemistd etenevin sairauden
vuoksi. (Laki Kansanelikelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista
566/2005; Kela 2009b, 1-2.)

Kelan jirjestimdd vaikeavammaisten lddkinnallistd kuntoutusta toteutetaan
laitosmuotoisina toimenpiteind ja avoterapioina. Laitoskuntoutuksena jirjestetdin
sopeutumisvalmennusta, yksilollisid kuntoutusjaksoja, kuntoutuskursseja ja kuntout-
tavaa hoitoa. Lapsilla ja nuorilla sopeutumisvalmennus on yleisin laitoskuntoutuksen
muodoista. Vaikeavammaisten lddkinnillinen kuntoutus painottuu kuitenkin avote-
rapioihin, joista lapsille ja nuorille jirjestetddn eniten fysio-, puhe- ja toimintatera-
piaa. (Kela 2008, 51, 66—70; 20094, 51, 66.) Lasten ja nuorten laitoskuntoutuksessa
korostetaan kuntoutujan toimintakyvyn ja hinen perheensi tukemisen ohessa toi-
mintavalmiuksia omassa elinympiristossid. Kuntoutuksessa autetaan lasta tai nuorta
ja hinen perhettiin 16ytimdin omat voimavaransa ja tunnistamaan vahvuutensa
seki kykynsi selviytyi arjen elimintilanteissa. Laitoskuntoutusjaksojen tavoitteena
on saada kuntoutuja arvostamaan itseddn, [6ytdmain elimdan mielekkyyttd ja selviy-
tymiin erilaisissa eliméntilanteissa vammasta tai sairaudesta johtuvista rajoituksista
huolimatta. (Kela 2006b, 11.)

Kelan uusimmissa kuntoutusta koskevissa standardeissa kuntoutuksen tavoitteet
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nuorten sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteeksi on asetettu edelld mainittujen
yleistavoitteiden lisiksi itsehoidon omaksuminen, kuntoutuksen ja terveiden eld-
mintapojen merkityksen ymmartiminen sekd keinojen loytiminen ymparistossd
olevien fyysisten ja sosiaalisten esteiden vihentimiseksi (Kela 2014b, 2). Nuorten
laitoskuntoutuksen jérjestimistd ja toteuttamista ohjaavissa uudistetuissa standar-
deissa huomioidaan myés aiempaa vahvemmin kasvuun ja kehitykseen liittyvien
siirtymévaiheiden ennakoiminen (esim. Kela 2012, 2). Avokuntoutuksena toteutetun
vaikeavammaisten lddkinnillisen kuntoutuksen tavoitteet on asetettu terapiakohtai-
sesti. Yleisimmistd avokuntoutuksen muodoista fysioterapian tavoitteena on nuoren
litkkumis-, ty6- ja toimintakyvyn edistiminen sekd hinen kehitysmahdollisuuksiensa
turvaaminen. Fysioterapialla tavoitellaan optimaalista liikkumis- ja toimintakykyi,
joiden avulla selviytyminen arkielimisti nuoren omassa toimintaympiristossi on
mahdollista. Puheterapian tavoitteina ovat viestinnillisen toimintakyvyn, syémisen
ja nielemisen tukeminen ja helpottaminen. Toimintaterapialla puolestaan tavoitellaan
osallistumista itsestd huolehtimisen, kouluty6n ja opiskelun, vapaa-ajan seki tydeld-
min toimintoihin nuoren omassa toimintaympdristossi. Terapioiden yksil6lliseen
tavoitteenasetteluun vaikuttavat aina nuoren iki, voimavarat ja hinen haasteensa.
(Kela 2010c, 22-25.)

Kelan jirjestimin ammatillisen kuntoutuksen tavoitteena on tyossi kiyvien tai
tydeldmain siirtymain pyrkivien henkil6iden ty6- ja ansiokyvyn tukeminen tai tyoky-
vyttdmyyden estiminen. Ammatillisen kuntoutuksen tarpeen tulee perustua sairauden
tai vamman jo aiheuttamaan tai sen uhkaamaan ty6-/opiskelukyvyn ja ansiomahdol-
lisuuksien olennaiseen heikentymiseen. Ty6- ja opiskelukykyisyyden tai ansiomah-
dollisuuksien heikentymistd arvioitaessa huomioidaan henkilén kokonaistilanne sekd
mahdollisuudet ja kyvyt ansiotulojen hankintaan tyll4, jota hineltd voidaan edellyttaa
koulutuksen, aiemman toiminnan, idn ja muiden tirkeiden tekijéiden perusteella.
Nuoren tyokyky ja ansiomahdollisuudet voivat olla olennaisesti heikentyneet esimer-
kiksi vamman aiheuttaessa huomattavia rajoituksia ammatin ja tyon valintaan. (Laki
Kansanelikelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista annetun lain 6
ja7 §:n muuttamisesta 973/2013.) Kelan jirjestimid ammatillista kuntoutusta voivat
saada episidnnolliselld tyouralla olevat henkil6t. Tydelimissi olevien ja sddnnollisen
tyduran omaavien henkil6iden ammatillisen kuntoutuksen jarjestimisestd vastaavat
tyoelakelaitokset (Tyontekijin elikelaki 395/2006). Kelan jirjestimin ammatillisen
kuntoutuksen tavoitteena on tukea lyhyen tyburan omaavan vajaakuntoisen henkil6n
tyokykyd, tyelimassi jaksamista, tydelimiin siirtymistd tai sinne palaamista (Laki
Kansanelikelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusetuuksista annetun lain 6 ja
7 §:n muuttamisesta 973/2013).

Ammatillisena kuntoutuksena jirjestetidn kuntoutustarvetta ja kuntoutusmahdol-
lisuuksia selvittdvid tutkimuksia, ty6- ja koulutuskokeiluja, ammatillista koulutusta,
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valmennusta, tydkykya ylldpitaviid ja parantavaa valmennusta, ammatillisia kuntou-
tuskursseja, teknisesti vaativia apuvilineitd vaikeavammaisille tyéhon ja opiskeluun,
muuta opiskelun ja ty6n takia vilttimiatontd koulutusta seki elinkeinotukea yri-
tystoimintaan. Vaikeavammaisten opiskelun vaativia apuvilineitd voidaan myontaa
ammatillisena kuntoutuksena my6s lukiossa tai peruskoulun seitseminnelld ja sitd
ylemmilld luokilla opiskeleville, kun apuvilineiden tarve on sisillytetty kuntoutus-
suunnitelman pohjalta hyviksyttyyn ammatillisen koulutuksen toteuttamissuunni-
telmaan. (Laki Kansanelikelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista
annetun lain 6 ja 7 §:n muuttamisesta 973/2013.) Vammaisilla nuorilla yleisimpii
ammatillisen kuntoutuksen muotoja ovat taloudellinen tuki yleissivistaviin ja amma-
tilliseen koulutukseen, teknisesti vaativat apuvilineet opiskeluun ja koulutuskokeilut
(Martin 2009a, 180). Ammatillisen kuntoutumisen varmistamiseksi ja tyollistymisen
edistimiseksi voidaan 16 vuotta tiyttineelle nuorelle my6ntdd nuoren kuntoutusraha
(Laki Kansanelikelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista annetun
lain muuttamisesta 1236/2014). Sen myontimisen edellytyksend on tehostetussa
tyokyvynarvioinnissa todettu tehostetun kuntoutuksen tarve sekd yksil6llinen opis-
kelu- ja kuntoutumissuunnitelma.

Tarkastelen tutkimukseni empiirisessd osassa kuntoutuksen mahdollisuutta tukea
nuorten osallistumista ja rooleista suoriutumista elimin eri osa-alueilla. Kuntoutus
voi edistdd nuorten toimijuutta tukemalla heiddn toimintakykydin, suoriutumistaan
ja kokonaisvaltaista selviytymistddn. Kiinnitin huomiota myds kuntoutusjirjestel-
min erilaisiin reunachtoihin ja niiden merkitykseen kuntoutujien osallistumisen ja
toimijuuden vahvistumisen kannalta.
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3 Tutkimuksen toteutus

3.1 Tutkimuksen tavoite ja tutkimuskysymykset

Vammaisten nuorten aikuistumista, aikuistumisen siirtymévaiheeseen liittyvid roo-
limuutoksia ja -ristiriitoja on tutkittu Suomessa sangen vihén. Erityisen vihin on
selvitetty kuntoutuksen tarjoamaa tukea tai sen puuttumista tissi siirtymavaiheessa.
Tutkimuksessani tarkastelen Kelan jirjestimdin vaikeavammaisten lidkinnilliseen
kuntoutukseen osallistuneiden nuorten kokemuksia ja kisityksid elimistdan koko-
naisvaltaisesti ja pyrin tdyttimddn tdtd vammais- ja nuorisotutkimuksen tiedontuo-
tannon aukkoa.

Tutkimukseni tavoitteena on selvittid nuorten eliminkulun muotoutumista, heidin
elimintilanteitaan, tulevaisuuden tavoitteitaan ja hyvinvoinnin kokemuksiaan. Tehti-
vind on my9s selvittdd nuorten identiteetti- ja hallintakésityksid seka niitd merkityksid,
joita kuntoutuksella ja siihen liittyvilld toimintakiytinnoilld on nuorten elimassa.

Tutkimuskysymykseni olen asettanut seuraavasti:

1. Millaisissa elimintilanteissa vaikeavammaisten lddkinnalliseen kuntou-
tukseen osallistuneet nuoret eldvit, ja millaisia tulevaisuuden tavoitteita
eri-ikdisilld ja erilaisissa elimintilanteissa olevilla nuorilla on?

2. Miten nuoret tulkitsevat hyvinvointiaan, itseddn ja eliminkulkuaan, ja
millaiset asiat he kokevat merkityksellisind eliminkulkunsa muotoutu-
misen kannalta?

3. Millaisia kokemuksia heilld on saamastaan kuntoutuksesta, ja millaisen
merkityksen he antavat kuntoutukselle osana heidin elimainsi? Millainen
merkitys kuntoutuksen toimintakdytinnoilld on heidin kuntoutumispro-
sessinsa kannalta?

3.2 Tutkimuksen lahtokohdat ja sitoumukset

Tutkijan maailmankuva, kisitys todellisuudesta vaikuttaa tutkimusprosessin eri
vaiheisiin. Tutkimuksen teoreettinen viitekehys, teorian ja empirian vilinen suhde,
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tutkimuskysymysten formulointi sekd kiytettdvit aineistonkeruu- ja analyysime-
netelmit perustuvat tutkijan maailmankuvaan, hinen kisityksiinsi todellisuudesta.
Omaa tutkimusorientaatiotani ohjaa realismin mukainen nikemys todellisuudesta
ja sitd koskevan tiedon luonteesta. Realismin mukaan tieteen tutkima maailma on
todellinen ja osin ihmismielestd riippumaton. Ymmarrin tutkimusta tehdessini
realismin edustajien tavoin teorian ja tutkimuskohteen kisitteellisen jasentimisen
vilttimittomyyden sekd todellisuutta koskevan kisityksen kerrostuneisuuden ja siitd
saavutettavan tiedon osittaisuuden.

Realistinen lihestymistapa tutkimuksessa

Realistinen ldhestymistapa korostaa ontologisen tarkastelun merkitystd. Kuusela
(2006¢,10-11) toteaa todellisuuden ilmididen selittimisen ja kidytinnollisten teorioiden
muotoilun edellyttivin perusteltua nikemystd sosiaalisen todellisuuden toiminnasta.
Kerrostunut nikemys todellisuudesta merkitsee maailman ymmirtdmisti erilaisista,
toisiaan tiydentdvistd tasoista muodostuvana kokonaisuutena. Maailmassa vaikuttavia
mekanismeja pyritian kuvaamaan tieteellisten teorioiden avulla. Roy Bhaskar (1978,
13-14,16-17,242; my6s 1986; 24-25) jakaa maailman kolmeen alaan: reaaliseen, ak-
tuaaliseen ja empiiriseen korostaen samalla nikemystd generatiivisista mekanismeista,
jotka saavat aikaan tapahtumaprosesseja kerrostuneessa todellisuudessa. Reaalisen alaan
sisaltyy kaikki olemassa oleva: seki havaitut ettd havaitsemattomat entiteetit. Aktuaa-
linen ala muodostuu joko havaituista tai havaitsemattomista tapahtumista, joita reaa-
lisen alan mekanismit saavat aikaan. Empiirisen ala muodostuu maailmasta tehdyistd
havainnoista ja sithen liittyvistd kokemuksista. Empiirisen alalla voidaan keritd myos
tutkimusaineistoja ja soveltaa teorioita. Tieteen ja tietimisen mahdollisuudet ulottuvat
kuitenkin empiirisen alan havaintoja laajemmalle alueelle. Tieteen ja tiedon kognitii-
vista luonnetta voidaan tarkastella kolmena ulottuvuutena. Intransitiivinen ulottuvuus
tarkoittaa ihmisestd ja tavallisesti hinen tiedostaan riippumattomia, olemassa olevia
ja toimivia mekanismeja seki rakenteita, toisin sanoen intransitiiviseen todellisuuteen
sisiltyvit tieteellisen tiedon kohteet. Transitiivinen ulottuvuus sisiltdd mekanismeista ja
rakenteista teorioita hyodyntien tehdyt tulkinnat, joiden muodostamista Bhaskar kuvaa
transitiivisena, sosiohistoriallisena prosessina. Metakriittiseen ulottuvuuteen liittyvit
kriittiset pohdinnat tietimisen ja tieteellisten tulkintojen edellytyksistd. Bhaskarin
(1986,24-25) mukaan realismille on olennaista sitoutuminen ontologiseen realismiin
ja episteemiseen relativismiin sekd arvostelmien rationalismiin. Thmismielestd riippu-
mattomasta todellisuudesta voidaan tehda erilaisia tulkintoja, jotka voivat olla myds
virheellisid. Todellisuutta koskevissa tulkinnoissa ja sité selittidvissi teorioissa on seki
vahvempia ettd heikompia mallinnuksia (Mohanty 2000, 41) ja totuus todellisuudesta
saavutetaan vain osittain. Tieteellisessd tutkimuksessa pyritddn kuitenkin selitysvoi-
maisimman teorian l6ytimiseen, miki voi edellyttid monivaiheista teoretisointia,
monitieteisid, -menetelmillisid ja -metodisia lihestymistapoja.
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Archer (2000, 161-162, 166-167, 173, 177-179) jakaa todellisuuden Bhaskarin
tavoin kolmeen alueeseen: luonnolliseen, kiytinnoélliseen ja sosiaaliseen jirjestykseen.
Inhimillinen elimid muodostuu vuorovaikutuksessa luonnollisen, kiytinnollisen ja
sosiaalisen jdrjestyksen alueilla ja niitd todellisuuden osa-alueita koskeva tieto on
erilaista. Kiytinnoéllinen jdrjestys on keskeinen, koska siihen liittyvi tieto toimii vi-
littdjind luonnollisen jdrjestyksen ruumiillistuneen tiedon ja sosiaalisen jérjestyksen
diskursiivisen tiedon vililli. Ruumiillistunut tieto, jota kaikki yksil6t omaavat, on
luonteeltaan kognitiivisesti tiedostamatonta ja kisitteellistimatontd. Se muodostuu
yksilon sensomotorisessa vuorovaikutuksessa luonnon kanssa. Luonnollinen jérjestys
on tulkittavissa yksilon ja hinen toimintansa fyysisen ympiriston, luonnon viliseksi
suhteeksi. Ruumiillistunut tieto on tietoa luonnon toiminnasta. Kaytinnollinen tieto
muodostuu yksilon kidytinnén suhteissa materiaaliseen kulttuuriin. Kdytinnéllinen
jérjestys tarkoittaa yksilon ja hinen materiaalisen kulttuurinsa vililld vallitsevaa suh-
detta, jossa vuorovaikutuksen ja aktiivisen toiminnan seurauksena muodostuva tieto
on luonteeltaan prosessuaalista ja implisiittistd, taitoina ruumiiseen varastoitunutta.
Kiytinnollinen tieto on hiljaista, koska se muodostuu ymmirrettiessi todellisuutta
toiminnan kautta, ja laajenevaa lisiten yksilon yhteyttd maailmaan. Sosiaalinen jar-
jestys on ymmarrettavissi loogisen ja viitteiden muodossa esitetyn kulttuurin seka
yksiloiden diskursiivisten suhteiden vilisend vuorovaikutuksena, jonka seurauksena
diskursiivinen tieto muodostuu. Kulttuurinen jirjestelmd, viitteiden muodossa esitetty
kulttuuri muodostuu historiallisen, sosiokulttuurisen vuorovaikutuksen tuloksena ja
silld on omia ominaisuuksia, jotka vaikuttavat sosiokulttuurisella tasolla toimijoiden
viliseen vuorovaikutukseen. Kaikki tieto liittyy vuorovaikutukseen subjektin omi-
naisuuksien ja voiman seki objektin ominaisuuksien ja voiman vililld, toisin sanoen
tieto on seurausta yksilon ja todellisuuden eri ulottuvuuksien yhteensulautumisesta.
Vuorovaikutusta tarvitaan, jotta yksilé oppii toimimaan luonnossa kartuttaen ruumiil-
listunutta tietoa, saavuttaa taitoja kiytinnossi lisiten kiytinnollistd tietoa ja kykenee
tekemiin arvostelmiin perustuvia selityksid kulttuurisesta jarjestelmastd vahvistaen
diskursiivista tietoutta. Luonnon jérjestyksen fyysinen voima, materiaalisen kulttuu-
rin mahdollisuudet ja rajoitukset sekd kulttuurisen jéarjestelmin loogiset rajoitteet
vaikuttavat yksiloiden tilanteisiin mahdollistaen tai rajoittaen heidin yksilollisid
eliminprojektejaan.

Kuuselan (2006¢,97-100,102-104) mukaan Archerin moniulotteisen todellisuu-
den ontologian anti on sen mahdollistama tapa toimijuuden olemuksen syvempéin
hahmottamiseen. Mallinnuksessa kiinnitetddn huomiota toimijuuden kerrostunei-
suuteen, sen merkitykseen ja annetaan tilaa toimijan yksiléllisyydelle ja vapaudelle.
Lihtokohtana on yksil6 inhimillisend olentona, jonka kehityksen perusta on toimijuu-
den perusaineksien olemassaolossa. Mallinnuksessa pyritdin vilttimain yksilod liikaa
painottavan individualismin ja inhimillisen toimijuuden ylisosiaalisuutta korostavan

sosiaalisen imperialismin ongelmat. Se tarjoaa vaihtoehtoisen tavan toimijuuden
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muodostumisen, sen kehitysvaiheiden ja olemuksen tarkasteluun, jossa keskeistd on
ruumiillisen toiminnan, sosiaalisen maailman ja kiytinnollisen toiminnan jisentymi-
nen osaksi toiminnan tarkastelua. Toimijuuden synnyn ja sitd seuraavien emergent-
tien ominaisuuksien erittely perustuu itsetietoisuuden, persoonallisen identiteetin
ja sosiaalisen identiteetin muodostumisen ja kehittymisen tarkastelulle. Yksilollista
toimijaa korostava nikemys toimijuudesta tulkitsee sosiaalisen kehityksen etenevin
yksilostd sosiaalisten normien sisdistimiseen ja inhimillisen kdytinnon ensisijaiseksi
toimijan muodostumisen kannalta. Archer (2000, 188-190, 283) korostaa kaytin-
nollisen toiminnan keskeistd merkitystd yksilon itsetietoisuuden muodostumisen
perustana seké tiedonmuodostuksessa. Ihmisyys ei ole yhteiskunnan lahja yksiloille,
vaan yksiléiden lahja yhteiskunnalle. Thminen ei ole pelkistdin sosiaalinen olento,
vaan yhti lailla luonnollinen ja kiytinnollinen. Hinen ominaisuutensa ja voimansa
realisoituvat vuorovaikutuksessa luonnon, kiytinnon ja sosiaalisen jirjestyksen kanssa
ja ilman vuorovaikutusta kehittymisté ei tapahdu. Ihmisen kasitys itsestddn ja tie-
toisuus jatkuvuudesta muotoutuvat hinen suhteissaan todellisuuteen. Toimijuuden
muodostumisen lihtokohtana on itsetietoisuuden kehittyminen yksilén ja hinen
vilittdmin ympdristonsid vuorovaikutuksen tuloksena. Persoonallinen identiteetti
voi muodostua vasta itsetietoisuuden jilkeen ja sosiaalinen identiteetti puolestaan
persoonallisen identiteetin jilkeen. Sosiaalinen toimijuus yksilotasolla on identiteetin
omaksumista sosiaalisena minini. Toimijuutta voidaan kuvata yksilokehityksen vai-
heena, jossa yksilé on 16ytinyt omaksumisen ja sitoutumisen arvoisen roolin itselleen.
Toimija on luonnehdittavissa roolin haltijaksi ja rooliin liittyy ominaisuuksia, jotka
eivit palaudu toimijan ominaispiirteisiin. Toimijuus on luonteeltaan kerrostunutta,
sen eri puolet muodostuvat toistensa péille ja edellyttivit aiempia emergenttejd
ominaisuuksia.

Realistisen ldhestymistavan mukaan toimijuus ja rakenne voidaan ymmirtaa toi-
siinsa liittyving, eritasoisina ja emergenttejd ominaisuuksia sisdltdvind tasoina. Raken-
ne ja toimijuus saavat aikaan osiin palautumattomia ja itsendisid ominaisuuksia, jotka
selittdvit sosiaalisten jérjestelmien toiminnan sidnnénmukaisuutta pelkistimitta
kaikkea toimijoiden yksil6llisiin ominaisuuksiin tai siirtimattd rakenteille toimijoista
riippumatonta voimaa. Ajallisesti rakenne edeltdd toimintaa, joka voi muuttaa sitd,
mutta muuttaminen seuraa rakenteiden jilkeen. Yhteiskunnallisen tapahtumisen
lihtokohtana on toimijaa edeltivi rakenteellinen ympirist6, joka mahdollistaa tai
ehdollistaa toimintaa, mutta ei méirad sitd. Rakenteellista ympirist6d seuraa toimi-
joiden olosuhteita tulkitseva vuorovaikutus ja viimeisend toiminnan uusintaminen
tai kehittyminen. Yhteiskunnalliset todellisuuden prosessit ovat syklisid alkaen
rakenteista ja pddtyen niiden muuttamiseen tai uusintamiseen. Yksiléiden kyky
kausaaliseen toimintaan merkitsee myos kausaalista voimaa aikaansaada muutoksia
sosiaalisen jirjestelmin toiminnassa. (Archer 1995,76,89-92; 1996, 132-134; 2000,
262; Kuusela 2006¢, 90-93.) Realismin mukaan orientoitunut sosiaalitieteilijd ym-
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mirtdd yhteiskunnan ilmi6ni, joka perustuu jatkuvaan uusintamiseen. Yhteiskunta voi
muuttua yksiléiden pddmédrasuuntautuneen toiminnan tuloksena, mutta yksiléiden
toiminnalla on my6s tarkoittamattomia seurauksia. Muutos ei ole automaattista eiki
ulkoisista tekijoistd riippumatonta. Yhteiskunta rakentuu ja on olemassa yksiléllis-
ten tekojen seurauksena, mutta sen toimintaa ei voi palauttaa pelkistdin yksil6ihin
individualistisen nikemyksen mukaisesti. Yhteiskunta rakentuu pikemminkin au-
tonomisista tasoista ja emergenteistd ominaisuuksista, jotka eivit palaudu toisiinsa,
koska niilli on omia kausaalisia voimia. (Kuusela 2006¢, 88.)

Mikko Mintysaaren (2006, 158-160) mukaan realistisessa tutkimusorientaatiossa
on olennaista teoreettisen analyysin mahdollistama nikemys yhteiskunnallisen todel-
lisuuden kerrostuneisuudesta, kriittisyys yhteiskunnallisia kiytdnt6jé ja palvelujérjes-
telmdn oikeina pidettyjd toimintakdytint6jd kohtaan sekd pyrkimys evaluatiivisten
johtopditosten tekemiseen tutkimustuloksista. Tutkimusmetodologian kannalta
realismi mahdollistaa yhteiskuntarakenteiden vaikutusten, historian ja ympariston
huomioimisen seki tarjoaa vilineitd kuntoutusinterventioiden tutkimiseen ja niiden
vaikutusten analysoimiseen sekd mikro- etti metatasolla. Realismiin sisiltyy olen-
naisesti nikemys tiedon erehtyviisyydestd, paremmista ja huonommista teorioista
sekd tieteen valmiudesta itsensi korjaamiseen (Mohanty 2000, 41; Mintysaari 2006,
158-160). Timin vuoksi realismin mukaisesti orientoitunut tutkimus tuottaa syve-
nevii ja tarkentuvaa tietoa sosiaalisesta todellisuudesta kasautuvan tiedon sijaan.

Tutkimuksessani realistinen orientaatio ilmenee tutkimuskohdetta koskevana
kisitteellisen jasentimisen valttimittomyytend, todellisuuden kerrostuneisuuden
huomioimisena tarkastellessani toimijan ja rakenteen viliseen suhteeseen liittyvid
emergenttejd ominaisuuksia sekd ymmarrykseni todellisuutta koskevan tiedon osit-
taisuudesta. Pyrin syventimiin ja tarkentamaan tutkimuksessani tietoa vammaisten
nuorten eliméinkulun muotoutumisesta suomalaisessa yhteiskunnassa 2000-luvulla.
Esiymmarrykseni tutkimusteemaan on muotoutunut aiemman tutkimuksen (Martin
2009a,173-184;2009b, 185-193; 2009¢, 194-208; 2009d, 209-216; 2012,201-242)
perusteella sekd kdytinnén tydkokemuksesta vammaisjirjestossi ja terveydenhuollon
ladkinnillisen kuntoutuksen palvelujirjestelmissi. Realistiset lihtokohdat ilmenevit
my6s tutkimuksen vammaisuuskdsityksessd sekd menetelmivalinnoissa.

Kisitys vammaisuudesta

Kisitykseeni vammaisuudesta ja tapaani maéritelld vammaisuutta vaikuttaa osaksi
kuntoutuksen nykyinen valtaistava ja ekologinen lihestymistapa (ks. Jarvikoski &
Hirkipad 2004, 53-54; Kuntoutusasiain neuvottelukunta 2004, 24-25). Nikemyk-
sessd korostuvat yksilon voimavarat, osallistuminen, itseméddrddminen, vaikutusmah-
dollisuudet ja hallinta seké niiden lisddntymisen tukeminen. Yksilon osallistumiseen
elimin eri osa-alueilla ja hdnen eliminkulkunsa muotoutumiseen vaikuttavat seka

yksilolliset ettd yhteiskunnalliset, ympiristoon liittyvit tekijdt. Yksilo intentionaalise-

3 Tutkimuksen toteutus | 81



na toimijana ohjailee oman eldiminkulkunsa muotoutumista, mutta sithen vaikuttavat
my0s rakenteelliset tekijdt, toisin sanoen eliminkulku rakentuu yksilén ja hinen
ympiristonsi vilisen vuorovaikutuksen tuloksena. Osallistumismahdollisuuksien
realisoitumiseen eri elimin alueilla vaikuttavat vammaisuuden ja muiden yksilollisten
tekijoiden lisiksi ympirist6on liittyvit rakenteelliset tekijdt joko osallistumista tukien
tai sitd rajoittaen. Yksilon voimavarojen ja yksilo-ympiristosuhteen merkityksen
huomioiminen ilmenee tutkimuksessani pyrkimyksend vilttdd vammaisuuden maa-
rittelyn rajoitteet, jotka liittyvit individualistiseen ja konstruktionistiseen tulkintake-
hykseen. En miirittele vammaisuutta perinteisen biomedikaalisen, ldketieteellisen
mallin mukaan yksil6llisend vajavuutena enki korosta diagnostisointia ja tulkintaa
vammasta suoraan aiheutuvasta haitasta. Vammaisuuden lddketieteellinen malli on
puutteellinen jittdessddn huomioimatta tilannesidonnaiset ja sosiaaliset tekijit seké
keskittyessddn lddketieteelliseen diagnostisointiin, sen mukaisiin interventioihin ja
yksilon sopeuttamiseen yhteiskuntaan (esim. Barnes ym. 1999, 24-26; Vehmas 2005,
113). En jdsennd vammaisuutta myoskain sosiaalisia tekijoitd korostavan mallin mu-
kaisena yhteiskunnallisena sortona. Vammaisuuden sosiaalinen malli on rajoittunut,
koska siini ei huomioida ihmisen yksilollisid kokemuksia tai vamman kehollisuutta
(esim. Suikkanen 1999, 84, 89; Barnes 2011, 62—63). Vammaisuus ei ole sosiaalinen
konstruktio, joka poistuu muuttamalla kisityksid, arvoja ja kiytint6jd, jotka yllapitavit
rajoittuneita toiminnan mahdollisuuksia (Vehmas 2005, 205). Yksilokeskeisen tai
sosiaalisen mallin sijaan tarkastelen vammaisuutta kokonaisvaltaisemman, yksil6- ja
sosiaaliset tekijat yhdistimdin pyrkivin kehyksen avulla.

WHO:n toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvilisessa luo-
kituksessa pyritidn yhdistimain ladketieteellinen ja sosiaalinen, yhteiskunnallinen
nikemys (Barnes ym. 1999, 27, WHO 2001, 19; 2002, 9; Barnes 2011, 64). ICF-
luokitus biopsykososiaalisena mallina huomioi yksilon lddketieteellisen terveyden-
tilan ja kontekstuaalisten yksilo- ja ymparistotekijoiden vuorovaikutteisuuden seka
rinnastaa vammaisuuden ja pitkdaikaissairauden (WHO 2001, 18-20; 2002, 10).
Jasennys on yhteneviinen laajan vammaisuuskisityksen kanssa. Laajassa merkityk-
sessd vamma- tai vammaisuuskdsitteeseen sisdltyvit myds pitkdaikaissairaudet ja
terveyttd ei madritelld sairauden puuttumisena. (Jarvikoski & Harkipai 2005,103.)
Tiassd tutkimuksessa tarkastelun painopiste on ICF-mallin toimintakyvyn tasoista
suoritusten ja erityisesti osallistumisen ulottuvuudella. Suoritukset ovat yksilén
toteuttamia tehtdvid tai toimia ja osallistuminen on osallisuutta elimintilanteissa.
Yksilon toiminta suorituksina ja osallistumisena eri eliminalueilla jaetaan mallissa
yhdeksiddn osa-alueeseen: oppimiseen ja tiedon soveltamiseen, yleisluonteisista
tehtdvistd ja niiden mukaisista vaatimuksista suoriutumiseen, kommunikoimiseen,
liikkumiseen, itsestd huolehtimiseen, kotieliméin liittyviin tehtdviin, vuorovaiku-
tukseen ja ihmissuhteisiin, keskeisiin eliminalueisiin (opetus ja koulutus, tyo ja

tyoelima sekd taloudellinen elima) liittyviin toimiin sekd yhteisolliseen, sosiaaliseen
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ja kansalaiselimadin liittyvddn toimintaan (WHO 2002, 16; Stakes 2004, 123-168).
Osallistuminen voidaan mdiritelld ICF-viitekehyksen mukaan suoriutumiseksi
erilaisista sosiaalisista rooleista, osallisuudeksi elimin eri osa-alueilla. Osallisuuteen
vaikuttavat sekd henkilon omat yksilolliset tekijit ettd ymparistotekijit. Ndin ollen
esimerkiksi henkilon idlld tai vamman laadulla voi olla merkitystd hinen osallisuu-
tensa kannalta. Toisaalta ympiristotekijoilld, kuten kuntoutuspalveluilla ja muilla
vammaispalveluilla sekd yhteisyyssuhteilla, on merkitysti yksilon sosiaalisista rooleista
suoriutumisen kannalta.

ICF-luokitus biopsykososiaalisena mallina sekd kuntoutuksen valtaistava ja
ekologinen lihestymistapa muodostavat perustan vammaisuuskisitykselleni.
Vammaisuuden madirittely ja vammaisuuskisityksen tiedostaminen on olennaista
tutkimuksessa, jossa tarkastellaan vammaisuuden merkitystd nuorten elimankulun
rakentumisen, identiteetin muodostumisen, kuntoutustarpeiden ja kuntoutusinter-
ventioiden tarvevastaavuuden kannalta. Ymmirrin vammaisuuden moniulotteisena
ilmi6nd, johon sisaltyy sekd yksilon ruumiiseen liittyvid ettd kompleksisia sosiaalisia
tekijoitd (esim. WHO 2002, 9). Vammaisuus on tulkittavissa yksilon ominaisuuk-
sien ja hinen vilittdmidn elinympirist66nsi liittyvien tekijéiden vuorovaikutuksen
tuloksena muotoutuvaksi ilmioksi. Osa vammaisuuden olemuksesta on enemmin
tarkasteltava holistisesti biopsykososiaalisen lihestymistavan mukaan. ICF-luokitus
ei fokusoidu biolddketieteellisten mallien mukaisesti pelkistddn toimintarajoitteisiin,
vaan siind kiinnitetddn huomiota myos yksilon terveydentilan ja tilannetekijéiden
vuorovaikutuksen myonteisiin piirteisiin. Nidkemys yksilon ja hdnen elinympiris-
tonsd voimavaraistavien sekéd toimintakykya edistivien tekijéiden korostamisesta on
yhteneviinen kuntoutuksen valtaistavan ja ekologisen lihestymistavan kanssa. Olen
hyédyntinyt ICF-luokituksen soveltuvuutta kuntoutusinterventioiden vaikutusten
arviointiin tutkimukseni empiirisessd osuudessa. ICF-luokitus on vaikuttanut osit-
tain kyselylomakkeen laadintaan ja aineistonkeruuseen sekd aineiston analysointiin
tarkastellessani nuorten subjektiivisia vaikutuskokemuksia vaikeavammaisten lda-

kinnillisestd kuntoutuksesta.

Monimenetelmillisyys tutkimuksessa

Realistiseen tutkimusorientaatioon soveltuvat erilaiset menetelmalliset ratkaisut.
Painotus on ollut kvantitatiivisessa lihestymistavassa, mutta kvantitatiivisen ja
kvalitatiivisen tutkimusotteen yhdistiminen on yleistynyt erityisesti kriittisen rea-
lismin mukaan orientoituneissa tutkimuksissa. Monimenetelmallisen tutkimuksen
on todettu mahdollistavan ilmion tarkastelun eri nikékulmista. John W. Creswell ja
Vicki L. Plano Clark (2007, 5, 9-10) korostavat monimenetelmillisen tutkimuksen
tuottavan syvillisemman ja monipuolisemman ymmirryksen tutkittavasta ilmidsta

kuin kvantitatiivinen tai kvalitatiivinen ldhestymistapa yksinddn. Se mahdollistaa
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vastaamisen sellaisiin tutkimuskysymyksiin, joihin yksittiisilld menetelmilld ei saada
riittdvisti tietoa. Monimenetelmillinen tutkimus on kiytannoéllistd, koska tutkija voi
kdyttdd useita metodeja sekd induktiivista ja deduktiivista pdittelyd suoriutuakseen
tutkimustehtivisti ja vastatakseen asettamiinsa tutkimuskysymyksiin. Hyodyllisyy-
den lisiksi monimenetelmaillinen tutkimusote on haastava. Se edellyttdd tutkijalta
sekd kvantitatiivisten ettd kvalitatiivisten tutkimusmenetelmien osaamista ja niiden
yhdistimisen taitoa. Aineistojen keruu ja niiden analysoiminen vaativat enemmin
resursseja kuin yhtd menetelmidd hydyntivissi tutkimuksessa. Lisiksi toteutetun
tutkimuksen raportoiminen edellyttii erityistd huolellisuutta, tutkijan tekemien va-
lintojen perustelemista sekd menettelyjen kuvaamista, jotta lukija ymmirtdd tutkijan
tekemidni ratkaisuja ja hahmottaa tutkimusprosessin kokonaisvaltaisesti.
Monimenetelmaillisti tutkimusta voidaan toteuttaa useilla tavoilla (ks. esim. Creswell
& Plano Clark 2007, 7-8, 59-79; Creswell 2009, 207-216). Tutkimuksen toteutuk-
seen vaikuttavat erilaisten aineistojen keruun ajoitus, kvantitatiivisen tai kvalitatiivisen
tutkimusotteen painotus, yhdistiminen seki teoretisointi (Creswell 2009, 206-208).
Tutkimusaineistot voidaan kerdti joko samanaikaisesti tai perakkiin. Vaiheittaisessa
aineistonkeruussa tutkimuksen tarkoitus madrittad sen, ettd kerdtdinko ensin mad-
rillinen vai laadullinen aineisto. Monimenetelmallisen tutkimuksen toteutuksessa
voidaan korostaa joko kvantitatiivisen tai kvalitatiivisen tutkimusotteen ensisijaisuutta
tai painottaa niitd lahtokohtaisesti samanarvoisina. Painotukseen vaikuttavat tutkimus-
intressit, madrallisen tai laadullisen tiedon sekd deduktiivisen tai induktiivisen paittelyn
ensisijaisuus. Eri tutkimusotteiden ja -tiedon yhdistdminen voi ilmeta kolmella tasolla:
aineistonkeruussa ja analysoinnissa seki tulosten tulkinnassa. Monimenetelmalliselle
tutkimukselle on usein tyypillistd teoriaohjaavuus, toisin sanoen eksplisiittinen teore-
tisointi toimii jo alkuvaiheessa orientoivana linssind ohjaten kysymyksen asettelua, tut-
kimukseen osallistuvien valintaa ja aineistonkeruuta, mutta my6s johtopaitosten tekoa.
Creswell ja Plano Clark (2007, 59-79) erottavat neljd erilaista tapaa yhdistdd
kvantitatiivinen ja kvalitatiivinen tutkimusote. Yleisin ja tunnetuin toteutustapa
on triangulaatiomalli, jossa tavoitellaan eri menetelmien vahvuudet yhdistden tdy-
dentyvii tietoa tutkittavasta ilmiostd. Mallia kéytetddn tutkijan halutessa vertailla
madrillisid, tilastollisia tuloksia laadullisiin havaintoihin tai pyrkiessd vahvistamaan
tai laajentamaan kvantitatiivisia tuloksia kvalitatiivisella tiedolla. Maarillisen ja laa-
dullisen aineiston kerddminen tapahtuu yleensd samanaikaisesti ja tiedot yhdistetddn
analyysin ja tulkinnan aikana. Triangulaatiomallissa tutkimusotteilla on yhtildinen
painoarvo ja teoretisointi perustuu seké kvantitatiivisin ettd kvalitatiivisin menetelmin
saavutettuun tietoon. Sulautuvassa mallissa painotus eri tutkimusotteiden vililld ei
ole yhtildinen, vaan toisen menetelmin tuottama tieto on tdydentdvissd asemassa.
Tutkijat hyodyntivit mallia esimerkiksi tilanteissa, joissa ensisijainen aineisto ei ole
riittdvi ja tarvitaan lisdd joko mairillistd tai laadullista tietoa tutkimuskysymyksiin

vastaamiseksi. Aineistonkeruu voidaan toteuttaa samanaikaisesti tai perdkkdin. Su-
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lautuvan mallin teoretisoinnissa korostuu ensisijaisesti painotettavan menetelmin
tuottama tieto. Selittdvissd mallissa kvantitatiivinen tutkimusote on yleensi korostu-
neessa asemassa. Aineistot keratdan sekventiaalisesti laadullisen seuratessa madrallista
aineistoa. Kahdessa eri vaiheessa keritty tieto yhdistetddn ja laadullisen aineiston
avulla pyritddn selittimédn kvantitatiivisen menetelmén tuottamia merkittavid tai
ylldttavid tuloksia. Mallia voidaan hydyntdd esimerkiksi, kun halutaan seurata kvan-
titatiivisen tutkimusotteen tuottamien tulosten perusteella muodostettujen ryhmien
tilanteita laadullisin menetelmin. Toisaalta malli on kiyttokelpoinen valittaessa
tarkoituksenmukaista otosta toisen vaiheen laadulliseen, syventiviin tutkimukseen
kvantitatiivisin menetelmin tuotetun tiedon perusteella. Tutkivassa mallissa koros-
tuu yleensi kvalitatiivinen tutkimusote. Aineistot kerdtidn perikkdin kahdessa eri
vaiheessa mairillisen seuratessa laadullista. Analyysivaiheessa tiedot yhdistetdin ja
tulkinnoissa painottuu laadullisten tulosten yleistiminen mairillisen tiedon avulla.
Menetelmii voidaan kiyttaa tilanteissa, joissa aiempaa teoriaa tai mittareita ei ole
ja tutkittavaa ilmioté seki sithen liittyvid muuttujia halutaan selvittii.

Creswellin ja Plano Clarkin (2007, 84-86) jisentimistdi monimenetelmillisen
tutkimuksen pddmalleista on olemassa erilaisia sovelluksia. Tédssi tutkimuksessa on
piirteitd sekd yleisimmin kdytetystd triangulaatiomallista ettd selittdvistd mallista.
Tutkimuksen aineistot kerittiin sekventiaalisesti: ensimmiisessd vaiheessa kerittiin
kvantitatiivinen kyselyaineisto ja sen jilkeen kvalitatiivinen haastatteluaineisto.
Miairillinen aineisto ja sen alustava analysointi ohjasivat haastateltavien valintaa.
Laadullisen haastatteluaineiston avulla pyrittiin syventimain kyselylld saavutettua
informaatiota. Aineistot tiydensivit toisiaan ja olivat lihtokohtaisesti samanarvoi-
sia, molempia tarvittiin tutkimuskysymyksiin vastaamiseksi. Aineistojen alustava
analysointi on tapahtunut toisistaan erillisind prosesseina, jatkoanalyyseissi ja tutki-
mustulosten tulkinnassa tietoja on yhdistetty mahdollisuuksien mukaan tarkentuvan
kuvan saamiseksi ja syvemman ymmarryksen muodostamiseksi tutkittavasta ilmiosta.

Triangulaatio voi toteutua tutkimuksessa usealla eri tavalla. Perinteisesti triangulaa-
tio ymmirretddn edelld esitetylld tavalla, useita menetelmid kiyttdvind lihestymista-
pana pyrittiessd tutkimusongelman ratkaisemiseen. Kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen
tutkimusperinteen metodologiaa hyodyntivin lihestymistavan lisiksi triangulaatio
voi ilmetd aineistojen, tutkijoiden ja teorioiden moninaisuutena. (Denzin 1978,
294-304.) Aineistotriangulaatio tarkoittaa erilaisten aineistojen hyddyntimisti et-
sittdessd vastauksia tutkimuskysymyksiin. Kiytetyt aineistot voivat olla kvalitatiivisia,
kvantitatiivisia tai niiti molempia. Aineistotriangulaatio tarkoittaa aika-, paikka ja
henkilsidonnaisten tietoldhteiden monipuolista kiyttdmistd. Aineistotriangulaatio
ei ole rinnastettavissa useiden yksittdisten aineistonkeruumetodien hyddyntimiseen.
Tutkijatriangulaatio voi toteutua tutkimuksen eri vaiheissa tai useampia tutkijoita voi
yhdessi vastata koko tutkimushankkeesta. Teoriatriangulaatio tarkoittaa tutkittavan

ilmion kisitteellistd jasentdmisti erilaisista teoreettisista nakokulmista. Teoriatrian-
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gulaatio edellyttid monitieteistd tarkastelua ja teoriaperustaa ja tuottaa onnistuessaan
erilaisia ilmiokokonaisuutta koskevia tulkintoja. (Denzin 1978,295-301; Viinamiki
2007, 181-185.) Monimenetelmillinen tutkimus hyodyntdd aina metodologista
triangulaatiota yhdistien kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen tutkimusotteen. Sen sijaan
aineisto-, tutkija- ja teoriatriangulaatio voi toteutua ilman monimenetelmallista tut-
kimusta. (Kivisté 2014,21.) Metodologinen triangulaatio tarkoittaa ilmion tutkimista
kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen tutkimusperinteen mukaisilla tutkimuksellisilla rat-
kaisuilla ja metodeilla, jotka maarittavit aineistonkeruuta ja analyysid. Kvantitatiivisen
ja kvalitatiivisen tutkimuksen integroinnissa toteutuu Leena Viinaméen (2007, 185)
mukaan parhaimmillaan erilaisille totuus- ja ihmiskisityksille seka aineistonkeruu- ja
analyysitavoille perustuva aito metodologinen vuoropuhelu.

Tissa tutkimuksessa Norman K. Denzinin (1978,295-301) jisentimistd triangulaa-
tion eri muodoista aineistotriangulaatio toteutui kerdttiessi tietoa vaikeavammaisten
ladkinnilliseen kuntoutukseen osallistuneilta nuorilta kahden ajanjakson aikana: ensin
kyselylld ja uusintakyselyilld tavoittaen mairillisesti laajempi joukko tietoldhteiti ja
sen jilkeen haastatellen osaa nuorista. Tutkijatriangulaatiota hyédynnettiin aineiston-
keruuvaiheessa siten, ettd laajemman ”Vaikeavammaiset kuntoutujat Kelan palveluissa”
-tutkimushankkeen toinen tutkija teki osan nuorten syventivistd haastatteluista.
Teoriatriangulaatio ilmenee tutkimuksessani erilaisina nuorten elimii tarkastelevina
nikokulmina ja kisitteellisind jasennyksind. Kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen tutkimuk-
sen integrointiin ja metodologiseen triangulaatioon sisiltyvid ratkaisuja ja metodisia
valintoja kisittelen tarkemmin tutkimukseni seuraavissa alaluvuissa.

Tutkijoiden nikemykset kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen tutkimuksen integroinnin
mahdollisuuksista vaihtelevat. Osa suhtautuu erilaisten lihestymistapojen yhdistdmi-
seen varauksellisesti tai ovat jyrkisti sitd mieltd, ettd yhdistdminen ei ole mahdollista
(esim. Siljander 1992,20-21). Toiset, monimenetelmalliseen tutkimukseen ja erilaisten
tutkimusotteiden yhdistdmiseen myonteisemmin suhtautuvat, korostavat joko kvantita-
titvisen tai kvalitatiivisen lihestymistavan ensisijaisuutta (esim. Metsdmuuronen 2005,
245). Vallitsevan nikemyksen mukaan kvantitatiivista ja kvalitatiivista tutkimusotetta ei
tule dikotomisoida, vaan niitd voidaan yhdistid (esim. Eskola & Suoranta 1998, 71-75;
Alasuutari 2007,31-32; Creswell & Plano Clark 2007, 7-8,59-79; Jokivuori & Hietala
2007,180-181; Creswell 2009,207-216; Ronkainen ym.2011,88-91,101-105). Me-
netelmillisen yhdistimisen voi toteuttaa siten, ettd tutkimusotteet tiydentavit toisiaan
tai niitd voidaan kiyttdd joko jatkumoksellisina tai vuorovaikutuksellisina.

Tutkijan kiinnittymisen tiettyyn ontologisia ja epistemologisia kysymyksid kos-
kevaan ajattelutapaan ei tarvitse olla pysyvii tai lopullista. Tutkijan suhtautuminen
sosiaaliseen todellisuuteen ja siitd saatavan tiedon luonteeseen voi muuttua samoin
kuin sovellettava paradigmakin. My6s samaan tutkimusongelmaan voi soveltaa
erilaisia lihestymistapoja (esim. Seppdld 1998, 59—61; Lukkarinen 1999, 39-40;
Hognabba 2008, 23; Kivisté 2011, 9-18; Kivisto 2014, 21-28).
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3.3 Tutkimusaineistot

Tutkimukseni perusjoukon muodostivat vuonna 2005 Kelan vaikeavammaisten
ladkinnillisestd kuntoutuksesta myonteisen pddtoksen saaneet nuoret, jotka olivat
otoksen poiminta-ajankohtana (31.12.2005) 13—-19-vuotiaita. Perusjoukkoon kuului
2 456 nuorta. Nuorimmat heistd, 13—15-vuotiaat, saivat vuonna 2005 voimassa olleen
lainsdddannon mukaisesti vamman tai sairauden aiheuttaman hoidon, huolenpidon ja
kuntoutuksen sitovuuden perusteella lapsen hoitotukea. Y1i 16-vuotiaille maksettiin
yksilollisen tilanteen perusteella vammaistukea tai elikkeensaajan hoitotukea.
Monimenetelmillisen tutkimuksen aineistot muodostuivat lomakekyselyvastauk-
sista ja haastatteluista. Tiedonkeruu toteutettiin vuosina 2007-2008 osana laajempaa
Lapin yliopiston ja Kuntoutussddtion toteuttamaa ”Vaikeavammaiset kuntoutujat Ke-
lan palveluissa”-tutkimushanketta (Jarvikoski ym. 2009, 16; Puumalainen ym. 2009,
27-40). Aineistot kerittiin sekventiaalisesti siten, etti ensimmiisessi vaiheessa tehtiin
lomakekysely suurelle otokselle vaikeavammaisten ladkinnilliseen kuntoutukseen
osallistuneista nuorista ja toisessa vaiheessa haastateltiin osaa kyselyyn vastanneista

ja haastattelusuostumuksen antaneista. (Kuvio 1.)

Perusjoukko (n=2 456)
Kelan vaikeavammaisten ladkinnallista
kuntoutusta vuonna 2005 saaneet
13-19-vuotiaat nuoret

U

Ositettu otos (n=423)
(systemaattinen poiminta
sukupuolen, ikdryhmén, vammaisetuu-
den, diagnoosin ja kielen mukaan)

U

Kyselyyn vastanneet (n=198)
vastausprosentti 47 %

U

Haastateltavat (n=17)
huomioiden osallistumishalukkuus,
sosiodemografiset tiedot ja kuntoutusta
koskevat tiedot

Kuvio 1. Tutkimusaineistojen muodostuminen (ikd otoksen poiminta-ajankohtana
31.12.2005).
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Kelan vaikeavammaisten rekisterin sisdltimid perusjoukko lajiteltiin kdyttden
ositemuuttujina sukupuolta, ikiryhmid, vammaisetuutta, diagnoosia ja kieltd. Pe-
rusjoukosta poimittiin nuorten ositettu otos kdyttien systemaattista poimintaa
(menetelmisti tarkemmin esim. Metsimuuronen 2003, 33; Heikkild 2008, 37-39).
Otokseen poimittiin noin joka kuudes, yhteensi 423 nuorta.

Kyselylomakkeessa nuorilta tiedusteltiin muun muassa heiddn vammansa tai sai-
rautensa laatua, identiteettiin vaikuttavia asioita, palvelujen kayttod, elimintilannetta,
tyytyviisyyttd nykyiseen elimiin, sosiaalisia suhteita, tulevaisuudensuunnitelmia ja
tavoitteita sekd huolenaiheita. Lisiksi kyselyssi selvitettiin nuorten arvioita saadun
kuntoutuksen hyo6dyllisyydesti ja vaikutuksista sekd nikemyksid Kelan toiminnasta
kuntoutuksen jirjestimisessd. Strukturoitujen kysymysten lisiksi kyselyssd varattiin
runsaasti tilaa nuorten avoimille vastauksille, kuvauksille ja kommenteille. (Liite 1.)
Ennen kuin varsinainen kysely toteutettiin, lomake pilotoitiin vammaisille henkildille
tarkoitetussa oppilaitoksessa. Lisaksi palautetta lomakkeeseen vastaamisesta saatiin
vammaisen nuoren liheiselti. Ensimmadiset kyselyt postitettiin kesikuussa 2007 ja
viimeiset uusintakyselyt lihetettiin marraskuussa 2007.

Kyselyyn vastasi kaikkiaan 198 henkil6d. Aineiston vastausprosentti oli ensimmai-
sen uusintakyselyn jilkeen 28 prosenttia ja toisen uusintakyselyn jilkeen se kohosi 47
prosenttiin. Vastausprosenttia voidaan pitda hyviksyttivini sosiaalitieteellisessi tut-
kimuksessa (ks. esim. Picavet 2001,408,412) ja huomioiden vastaajaryhmi (vrt. esim.
Cramm ym. 2013, 484, 488). Miesten vastausprosentti (46 %) oli hieman alhaisempi
kuin naisten (48 %). Vuoden 2005 lopussa saadun vammaisetuuden mukaan tarkas-
teltuna vastausprosentit jakautuivat siten, ettd 16 vuotta tiyttineiden, elikkeensaajan
hoitotukea saaneiden vastausprosentti oli korkein (69 %), vammaistukea saaneista
vastasi lihes puolet (48 %) ja lasten hoitotukea saaneiden vastausprosentti oli alhaisin
(42 %). Lapsen hoitotukea saaneista alle 16-vuotiaista nuorista erityishoitotukea saa-
neilla vastausprosentti oli matalampi (32 %) kuin korotettua hoitotukea saaneilla (45
%). Myo6s elikkeensaajan hoitotukea saaneilla nuorilla vastausprosentti oli matalampi
erityishoitotukea saaneilla (64 %) kuin korotettua hoitotukea saaneilla (75 %). Sen
sijaan vammaistukea saaneilla vastausprosentti oli korkeampi erityisvammaistukea
(56 %) kuin korotettua vammaistukea (45 %) saaneilla.

Lomakekyselyyn vastaamistapa vaihteli siten, ettd sithen saattoi vastata nuori it-
sendisesti tai yhdessd omaisen kanssa, mutta my6s omainen nuoren puolesta, mikili
nuori itse ei pystynyt syystd tai toisesta vastaamaan. Tutkijoiden arviot siitd, miten
luotettavasti omaiset pystyvit vastaamaan liheisensd puolesta, vaihtelevat. Toiset
korostavat omien, autenttisten vastausten ensisijaisuutta (esim. Ball ym. 2001, 339),
toiset suhtautuvat mydnteisemmin arvioiden ja nikemysten vélittymiseen liheisensa
hyvin tuntevien ihmisten kautta. Tutkimusten mukaan omaiset vastaavat luotettavasti
liheisensi puolesta esimerkiksi konkreettisiin, havaittavissa ja todennikéisesti tiedossa

oleviin terveytti ja toimintakykyd koskeviin kysymyksiin, kun taas subjektiivisempien
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asioiden arvioiminen on vaikeampaa ja esimerkiksi huolenaiheisiin liittyvit vasta-
ukset voivat olla epdvarmempia (ks. esim. Elliott ym. 2006, 158; Mendes da Costa
ym.2014,1517-1518). Vanhempien tietimys lapsensa toiminnasta, tapahtumista ja
yhteisyyssuhteista kodin ulkopuolella voi olla rajoittunutta, joten heididn on vaikea
vastata niitd koskeviin kysymyksiin. Vanhemmat voivat my6s korostaa lapsensa vam-
maisuutta halutessaan heille riittévit palvelut ja tuen. (Jokovic ym. 2004,1304.) Tissi
tutkimuksessa kolmasosaan lomakkeista vastattiin joko osittain tai kokonaan nuorten
puolesta ja vastaajana oli useimmiten nuoren diti. Nuoren vammaisuuden laatu oli
oleellinen tekijd vastaamistavan kannalta. Kehitysvammaisista nuorista vain runsas
kolmannes vastasi itsendisesti tai omaisen kanssa, kun muilla vastaava osuus oli 90-98
prosenttia. Pyrin huomioimaan vastaustavan merkityksen tuloksia tarkastellessani.

Tutkimuksen empiirisen osan ikdryhmittiiset tarkastelut perustuvat vuonna 2007
toteutetun kyselyn vastaamishetken ikddn, jolloin perusjoukon muodostumishetkesti
oli kulunut noin kaksi vuotta. Koska miehet olivat aineistossa aliedustettuina, kdytin
tutkimuksen empiirisen osan analyyseissd painokertoimia. Analyysipainot, joiden
avulla aineisto on pyritty palauttamaan perusjoukkoa vastaavaksi, ovat naisilla 0,971
ja miehilld 1,023.

Haastateltavat valitsin lomakekyselyn yhteydessi annettujen haastattelusuostumus-
ten perusteella. Pyrin haastateltavien valinnassa siihen, ettd haastateltavat kuvaavat
mahdollisimman monipuolisesti erilaisia elimintilanteita, tulevaisuusorientaatioita
ja kuntoutuskokemuksia. Tavoitellessani haastateltavien monipuolisuutta huomioin
useita erilaisia tekijoitd, kuten sukupuolen, idn, asuinpaikan, vamman tai sairauden,
sosiaaliset suhteet, elimintilanteen ja -tavoitteet, koulutuksen sekd kuntoutukseen
liittyvit kokemukset. Ennen varsinaisten haastattelujen aloittamista testasin haas-
tattelurungon toimivuutta Kelan jdrjestimiin vaikeavammaisten lddkinnilliseen
kuntoutukseen osallistuneen nuoren kanssa. Haastattelut aloitettiin ensimmadisen
uusintakyselyn lihettdmisen jilkeen ja niité jatkettiin sithen saakka, kunnes arvioin
aineiston riittdviksi tutkittavan ilmién kuvaamisen ja tutkimuskysymyksiin vastaa-
misen kannalta. Haastatteluja tehtiin syksystd 2007 kesddn 2008 saakka.

Haastatteluista ja niiden dinitallennuksesta sovittiin nuorten kanssa hyvissi ajoin
ennen haastatteluhetked. Heille lahetettiin vield kirjallinen varmennus haastattelun
ajankohdasta, kuvaus tutkimuksesta ja haastattelun keskeisistd teemoista. Haastattelut
tehtiin pddasiassa nuorten kotona, osa toteutettiin ammatillisissa oppilaitoksissa,
jirjeston tiloissa ja laitosyksikossd. Tein suurimman osan haastatteluista itse. Re-
surssitekijoiden vuoksi haastatteluja teki minun lisdkseni toinen Lapin yliopiston ja
Kuntoutussiition tutkimushankkeen tutkijoista. Keskustelin hinen kanssaan ennen
haastatteluja niistd asioista, joihin olin kiinnittinyt huomiota kyselylomakkeiden
vastausten alustavissa analyyseissd ja joihin toivoin saatavan syvennystéd haastattelujen
aikana. Haastattelujen jilkeen sain hinen haastattelupdivikirjansa luettavakseni ja
keskustelimme haastattelujen toteutuksesta. Kiytossini on ollut myds hinen teke-
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miensd haastattelujen alkuperdiset ddnitallenteet ja olen litteroinut kyseiset haas-
tattelut itse, kuten myds suurimman osan tekemistini haastatteluista. Haastattelut
litteroitiin sanatarkasti ja yhdenmukaisesti noudattaen kirjallista litterointiohjetta.
Tutkimusapulaisen tekemit litteroinnit olen tarkistanut alkuperdisid haastatteluja
kuunnellen ja verraten litterointeja niihin.

Haastatteluissa nuorilta tiedusteltiin heididn eliminkulkunsa rakentumisen
kannalta merkittdvisti menneisyyden tapahtumista, nykyisestd elimintilanteesta ja
tulevaisuudensuunnitelmista. Heidén toivottiin kertovan asioista, joita he tavoitte-
levat ja toivovat tulevaisuudelta tai jotka he kokevat haasteellisiksi. Haastattelujen
odotettiin lisiksi laajentavan ja syventivin tietoa nuorten kuntoutuskokemuksista
sekd heiddn osallistumisestaan kuntoutusprosessin aikana. (Liite 2.) Haastattelujen
toteutuksessa pyrittiin dialogisuuteen siten, ettd ensin annettiin tilaa nuorten omalle
kerronnalle, minka jilkeen haastatteluja jatkettiin tihennettyini, teemoiteltuina dia-
logeina. Haastattelut kestivit 53 minuutista kahteen tuntiin ja litteroitua materiaalia
kertyi lihes 400 sivua (kirjasinkoko 12, rivivili 1). Haastatteluihin osallistui yksit-
tdisissd tapauksissa nuoren liheinen ja tarvittaessa haastattelutilanteissa kdytettiin

viittomakielen tulkkia. Kaikkiaan haastateltiin 17 nuorta eri puolilla maata.

3.4 Aineistojen analyysi

Metodologisen triangulaation mukaiset ratkaisut toteutuivat tutkimuksessani edelld
kuvattua aineistonkeruuta koskevien valintojen lisiksi analyysimetodeja koskevina
ratkaisuina. Kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen tutkimuksen integroinnin edellyttima
monimetodisuus perustui erilaisten analyysimenetelmien kiyttoon. Monimetodi-
suus aineiston analyysissd tarkoitti tissd tutkimuksessa seki erilaisten tilastollisten
metodien ettd laadullisten analyysitapojen kéyttod.

Kvantitatiivinen analyysi

Kyselyaineiston analyysissi kiytin yleisimpid tilastollisia menetelmii: suoria jakaumia,
ristiintaulukointeja, khiin nelié -testid sekd pddkomponentti-, klusteri- ja regres-
sioanalyysid. Tulosten raportointi painottuu tulosmuuttujien ja taustamuuttujien
ristiintaulukointeihin ja niihin liittyviin khiin neli6 -testeihin. Colin Robson (1993,
331) korostaa yksinkertaisen ja paljon kiytetyn menetelmin soveltuvuutta muuttu-
jien vilisten yhteyksien osoittamiseen. Taustamuuttujina kéytin analyyseissd nuorten
ikdd, sukupuolta, padasiallista toimintaa, vammojen tai sairauksien lukumiaraa seki
vamman laatua. Lisiksi tarkastelin tulosmuuttujia kyselyyn vastaamistavan mukaisesti.
Nuorten nykyistd elimintilannetta kuvaavina tulosmuuttujina kiytin muun muassa
asumismuotoa, osallistumista opiskelu- ja tydelimadin seka tyytyviisyysarvioita eri

elimidnalueilla. Nuorten tulevaisuusorientaatiota kuvatessani hyddynsin elimén-
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tavoitteisiin ja tulevaisuudensuunnitelmiin liittyvid tulosmuuttujia. Nuoruuden
eliminvaiheen tyypillisiin kehitystehtiviin ja roolisiirtymiin liittyvda epdvarmuutta
tarkastelin huolia kuvaavan muuttujan avulla. Nuoruuteen kuuluvan identiteetin
kehittymisen huomioin analyysissd persoonallista ja sosiaalista identiteettid kuvaavilla
muuttujilla. Kuntoutuksen toimeenpanoa koskevina tulosmuuttujina kiytin nuorten
arvioita omien mielipiteiden ja tarpeiden huomioimisesta kuntoutusprosessissa, kun-
toutuksen sisdllon tarpeenmukaisuudesta, kuntoutuksen méiristi ja kuntoutuksen
vastuuhenkilostd. Kuntoutuksen tuloksia analysoidessani ja kuvatessani hyddynsin
nuorten arvioita kuntoutuksen hy6dyllisyydestd kuntoutusmuodoittain ja kuntou-
tuksen vaikutuksista eri elimédnalueilla.

Tutkittavan ilmién ulottuvuuksista muun muassa nuorten yhteisyyssuhteita ja
elimintavoitteita sekd kuntoutuksen vaikutuksia koskevien muuttujien sisiltdimaa
informaatiota tiivistin pddkomponenttianalyysin avulla, jotta informaatiota oli
helpompi kisitelld. Tavoitteenani oli tiivistdd informaatiota siten, ettd se oli hyo-
dynnettivissd jatkoanalyyseissd uusina muuttujina. James Lattin ym. (2005, 83;
my6s Metsimuuronen 2003, 517, 520; Jokivuori & Hietala 2007, 89-90) korostavat
padkomponenttianalyysin soveltuvuutta tilanteissa, joissa tavoitellaan tutkittavan il-
mion hajanaisuuden vihentidmisti, alkuperdisten muuttujien sisiltimén informaation
tiivistimistd sekd muuttujat teoriassa ja kdytinnossd toimivalla tavalla yhdistdvien
tekijoiden 16ytimisti. Analyysimenetelmin taustaoletuksena on muuttujien multi-
normaalijakauma (1-ulotteisen normaalijakauman yleistys useampiulotteiseen ava-
ruuteen) (Jokivuori & Hietala 2007, 89). Analyysitavan kiytto edellyttid muuttujien
vilistd aitoa korrelaatiota, vihintdin jirjestysasteikolla mitattuja muuttujia ja riittdvad
otoskokoa (Metsimuuronen 2003, 520-521). Nikemykset otoskoon riittivyydesti
vaihtelevat. Yleensd 100-200 havainnon otoskokoa pidetdin kohtuullisena, kun
muuttujien viliset korrelaatiot ovat korkeita (Metsimuuronen 2003, 521; Num-
menmaa 2004, 342, 353). Muuttujien vilinen yhteisvaihtelu, multikollineaarisuus ei
ole esteend padkomponenttianalyysin hyodyntimiselle (Metsimuuronen 2003, 521).
Menetelmin perusajatuksena on jarkeistdd keskendin korreloivaa muuttujajoukkoa
(Robson 1993,349). Tavoitteena on 16ytéi yksittdisten muuttujien kokonaisvaihtelusta
erottuvat keskendin korreloimattomat paikomponentit (Jokivuori & Hietala 2007,
93). Analyysin tuloksia raportoitaessa esitetddn yleensi kiytetty rotaatiomenetelmd,
padkomponenttien selitysasteet ja mallin kokonaisselitysaste, latausrakenne seké paa-
komponenttirakenteen sisdinen homogeenisuus (Nummenmaa 2004, 353; Jokivuori
& Hietala 2007, 93-104).

Pyrin selvittimiin tutkimuksessani padkomponenttianalyysin avulla, minkélaisiin
ulottuvuuksiin nuorten yhteisyyssuhteita, eliméntavoitteita ja suhtautumista erilai-
siin vdittimiin sekd kuntoutuksen vaikutuksia kuvaavien yksittdisten muuttujien
vilinen vaihtelu on tiivistettivissi. Analyysiin mukaan otettavien paikomponenttien
lukumidrdd koskevissa ratkaisuissa taiteilin yksinkertaisen ja helposti kisiteltivin
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aineiston sekd moniulotteisen, laajasti informaatiota sisdltivin aineiston valintojen
vililld (Lattin ym. 2005, 83). Lopulliset ratkaisut tein padkomponenttien sisallllisen
mielekkyyden perusteella siten, ettd analyysiin mukaan otettavat komponentit olivat
tulkittavissa relevantilla tavalla. Pidkomponenttianalyysiratkaisussa komponentit
eivit korreloi keskendin, toisin sanoen multikollineaarisuus hévida ja lopputulos
on hyddynnettivissi jatkoanalyyseissd, esimerkiksi riippuvuuksien analysoimisessa
regressioanalyysilld (Lattin ym. 2005, 84, Heikkild 2008, 247-248). Muodostin
padkomponenttianalyysien pohjalta keskiarvosummamuuttujat, joita hyddynsin jat-
koanalyyseissi: tutkiessani nuorten eriytyvid elimintavoitteita sekd analysoidessani
kuntoutuksen vaikutuksia selittdvid tekijoitd. Nuorten yhteisyyssuhteita ja suhtau-
tumista erilaisiin véittdmiin kuvaavia summamuuttujia kiytin selittivind tekijéind
kuntoutuksen vaikutuksia koskevien tekijéiden analyyseissa.

Tarkastellessani nuorten erilaisia elimintavoitteita kiytin jatkoanalyysissi kluste-
rianalyysid, jonka tavoitteena on jaotella tutkimukseen osallistuvat henkil6t heidin
ominaisuuksiensa, piirteidensd tai orientoitumisensa perusteella samankaltaisiin
ryhmiin (Nummenmaa 2004, 363; Heikkild 2008, 249). Ryhmitellessini nuoret hei-
din elimintavoitteidensa mukaan sisdlléllisesti homogeenisiin ja samalla toisistaan
eroaviin ryhmiin hyddynsin K-keskiarvoklusterointia. Analyyttisessd menetelméssa
madritetddn aluksi klusterikeskukset, minka jilkeen jatketaan niiden iteratiivista
etsintdd sithen saakka, ettd uusien havaintojen myoti ei tapahdu endd muutoksia
klusterikeskuksissa tai maksimimadird iterointeja saavutetaan. Klusterianalyysi on
luonteeltaan aineistoa tutkivaa eikd konfirmatorista eli teoriaa testaavaa. Aineistoldh-
toisyytensd vuoksi analyysitapaa verrataan laadullisen tutkimuksen sisillonanalyysiin.
(Metsimuuronen 2003, 724-725; Nummenmaa 2004, 367.)

Kuntoutuksen vaikutuksia selittivien tekijéiden analysoinnissa kiytin logistista
regressionanalyysid. Menetelméin on todettu soveltuvan erityisesti tilanteisiin, joissa
laajasta muuttujajoukosta etsitddn tekijoitd, jotka kykenevit yhdessi selittiméin
jotakin luokittelumuuttujaa. Toisaalta menetelma on kiyttokelpoinen, kun tutkitaan
tirkedksi tiedettyjen muuttujien osuutta selittidvind tekijoind. Regressioanalyysi
soveltuu myos selittdvien tekijéiden paremmuuden vertailuun. (Metsimuuronen
2003, 606-607.) Logistinen regressioanalyysi on joustava menetelmi, jonka kiyton
rajoitukset ovat lievit. Se ei edellytd ehdotonta selittdvien muuttujien normaalisuutta
tai lineaarista riippuvuutta toisistaan eikd tutkittavien ryhmien samansuuruista va-
rianssia. Joustavuudestaan huolimatta menetelmai edellyttdd, ettd analyysiin mukaan
otetut muuttujat ovat oleellisia, havainnot ovat keskendén riippumattomia ja selittavit
muuttujat ovat lineaarisesti yhteydessi logit-muunnettuun selitettividin muuttujaan.
(Jokivuori & Hietala 2007, 59.) Lisiksi havaintojen méirin pitdi olla kohtuullinen
suhteessa logistiseen malliin mukaan otettaviin muuttujiin. Lauri Nummenmaan
(2004, 325, 330) mukaan analysoitavassa aineistossa pitdd olla 50-100 havaintoa.
Logistisessa regressioanalyysissd vaiheittainen tarkastelu kohdistuu ensiksi mallin
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sopivuuteen aineistoon. Sen jilkeen, kun sopiva malli on kyetty muodostamaan,
kiinnitetddn huomio mallin selitysasteeseen ja ennustetarkkuuteen. Viimeisend
arvioidaan yksittiisten selittdjien merkitystd mallin kannalta.

Tutkimuksessani etsin tekij6itd, jotka selittivit kuntoutuksen mydnteisid vaiku-
tuksia kommunikaatiossa ja kognitiivisissa toiminnoissa, sosiaalisessa selviytymisessi
sekd toimintakyvyssd. Kdytin binddristd logistista mallia, koska koodasin selitettivit
muuttujat kaksiluokkaisiksi: kuntoutuksella on ollut korkeintaan jonkin verran
vaikutuksia ja kuntoutuksella on ollut paljon vaikutuksia (mallista tarkemmin Num-
menmaa 2004, 319-320). Summamuuttujien dikotomisoinnin seurauksena ennustet-
tavaksi luokaksi tulivat kuntoutuksen runsaat vaikutukset. Kolmesta alkuperiisesti
muuttujasta muodostamissani kommunikaation ja kognitiivisten toimintojen seki
toimintakyvyn keskiarvosummamuuttujissa kiytin demarkaatiorajana arvoa 1,33.
Sosiaalisen selviytymisen summamuuttuja muodostui neljistd alkuperiisestd muut-
tujasta ja sen raja-arvona oli 1,25. Raja-arvovalinnoilla pyrin siihen, etté logistisessa
regressioanalyysissd ennustetaan aidosti kuntoutuksen huomattavia vaikutuksia, toisin
sanoen kuntoutuja on arvioinut ainakin yhden alkuperdisen muuttujan kuvaamalla

osa-alueella kuntoutuksen myonteiset vaikutukset runsaiksi.

Laadullisen aineiston analyysi
Laadullisen, empiirisen aineiston analyysi oli pitkikestoinen ja sekventiaalinen
prosessi, jonka aloitin varhaisessa vaiheessa. Pyrin tutkimusprosessissa samanai-
kaiseen aineistonkeruuseen, aineistoon tutustumiseen, koodaamiseen ja alustaviin
analyyseihin. Aloitin alustavat analyysit siind vaiheessa, kun olin kerdnnyt jonkin
verran aineistoa ja tutustunut sithen kyselylomakkeen avovastauksia tallentaen ja
haastatteluja litteroiden. Analyysi eteni vaiheittain sitd mukaa kuin luin ja koodasin
tallentamiani lomakevastauksia ja tekemiéni tai tarkistamiani haastattelulitterointeja
seki lopullisen, koko aineiston osalta koodaten ja matriiseja tehden seké aineisto-
otteiden analyysiyksikoiden perusteella alateemoja luoden ja yliteemoja abstrahoiden.
Perusanalyysien tuloksia julkaistiin vuonna 2009 Lapin yliopiston ja Kuntoutussiition
tutkimushankkeen julkaisussa nimeltd ”Asiakkaan ddnelld” (Jarvikoski ym. 2009).
Analysoidessani aineistoa kiytin pitkittdistd ja poikittaista lukutapaa, toisin sanoen
tarkastelin aineistoa henkil6ittdin ja teemoittain. Kyselyn avovastaukset analysoin
pddasiassa suhteessa lomakkeen kysymyksenasetteluihin, joten analyysissd painottui
enemmin aineiston poikittainen lukutapa. Haastattelujen osalta tein analysointia yhta
lailla pitkittdin ja poikittain. Tavoitellessani elimankulullista analyysiperspektiivid
painotin aineiston lukemista pitkittdissuunnassa henkil6ittdin.

Laadullisen aineiston analyysikehykseni kiytin teoriaohjaavaa sisdllonanalyysid
(Flick 1998, 192-193; Tuomi & Sarajirvi 2004, 93, 97-99, 116). Jouni Tuomi ja
Anneli Sarajirvi (2004) korostavat sisillonanalyysin soveltuvan viljini kehykseni

erilaisiin analyysikokonaisuuksiin. Teoriaohjaavassa analyysissi teoriaa hyodynnetdin
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analyysin etenemisen apuna. Analyysiin sisiltyy teoreettisia kytkentojd, mutta se
ei pohjaudu suoraan teoriaan. Teoriaohjaavassa analyysissi tarkasteltavat aineisto-
otteiden analyysiyksik6t valitaan aineistolihtoisesti. Aiempi tieto voi vaikuttaa
analyysiyksik6iden muodostamiseen, kuten koko analyysiinkin uusia ajatusuria
aukoen, mutta silld ei ole teoriaa testaavaa merkitystd. Teoriaohjaavan analyysin
paittelyn logiikka on abduktiivista. Siind vaihtelevat aineistoldht6isyys ja valmiit
mallit, joita tutkija yhdistelee toisiinsa. Aineiston analyysi etenee aineistoldhtoisten
analyysiyksik6iden valinnasta ja alustavasta analyysistd teorioiden hyddyntimiseen ja
padttyy ilmion tarkasteluun teoreettisin kisittein. (Mt., 93,97-99,116.) Esimerkiksi
tarkasteltaessa kuntoutuksen koettuja vaikutuksia voidaan analyysissd edetd aluksi
aineistoldhtoisesti, mutta myéhemmin hyédyntdd teoreettisen viitekehyksen holistista
ihmiskisitystd sekd jasennystd toimintakyvystd fyysisend, psyykkiseni ja sosiaalise-
na ulottuvuutena ja tarkastella tutkimukseen osallistuneiden ihmisten kokemuksia
kuntoutuksen vaikutuksista niilld osa-alueilla holistinen kokonaisuus huomioiden.

Yksittiisind analyysimetodeina kdytin temaattista analyysiid ja sisdllon erittely.
Virginia Braunin ja Victoria Clarken (2006, 4-5, 9) mukaan temaattinen analyysi
soveltuu hyddyllisyytensi ja joustavuutensa vuoksi laadulliseen tutkimukseen. Se ei
ole sidoksissa tiettyihin teoreettisiin tai metodologisiin lihestymistapoihin, mutta on
erityisen suosittu realistisissa ja kokemusperiisti tietoa tarkastelevissa tutkimuksissa.
Sitd hyddynnetddn tarkasteltaessa kokemuksia ja niihin liitettyjd merkityksid sekd
tutkimukseen osallistuvien henkiléiden todellisuutta. Temaattinen analyysi soveltuu
realismiin perustuvaan tutkimukseen, jossa tarkastellaan ihmisten yksilollisia koke-
muksiin liittyvid merkityksenantoja seki laajemman sosiaalisen kontekstin vaikutuksia
noihin merkityksenantoihin fokuksen painottuessa tilloin materiaalisiin ja muihin
rajoitteisiin todellisuudessa. Analyysissd muodostettavat teemat sisiltivit tutkimusky-
symysten kannalta olennaista aineistossa olevaa tietoa. Toisaalta ne edustavat jotakin
tirkedd asiakokonaisuutta tai merkityssisiltod aineistossa tai sen osassa. Temaattinen
analyysi on syytd erottaa useissa laadullisissa tutkimuksissa analyysityokaluna hy6-
dynnetysti teemoittelusta tai temaattisesta koodauksesta ja kiyttid sitd tietoisesti ja
perusteellisesti omana metodinaan.

Tuomen ja Sarajirven (2004,106-109,117-119; 2012, 120-122) mukaan sisillon
erittelyd, laadullisen aineiston kvantifiointia voidaan hyddyntdd tutkimuksessa aineis-
ton selkeyttimiseen ja asiayhteyksien hahmottamisen helpottamiseen. Kvantifioinnilla
voidaan saavuttaa my9s lisitietoa ja luoda erilaista nikokulmaa laadullisen analyysin
tuottamaan tulkintaan. Jari Eskola ja Juha Suoranta (1998, 186-189) miirittelevit
sisdllon erittelyn tekstin tai puheen sisdllon kvantitatiiviseksi kuvaamiseksi. Sisdllon
erittelyssd analysoidaan, mitd tai miten tutkimuksen fokuksessa olevasta asiasta on
kirjoitettu tai puhuttu. Tutkija voi vastata asettamiinsa tutkimuskysymyksiin kvanti-
tatiivisten mittaustulosten perusteella, esimerkiksi ilmoittaen frekvenssein aineistossa
ilmaistut ajatuksellisesti yhdenmukaiset kokonaisuudet. Sisillon erittelyd voidaan
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kiyttdd myos monella muulla tavoin laadullisen aineiston luokitteluun ja jirjestdmi-
seen. Huomion kohteena voivat olla aineistossa ilmenevien samankaltaisuuksien sijaan
tai niiden ohessa poikkeavat ajatukselliset kokonaisuudet ja tavoitteena niiden etsinta.
Analyysimetodin keskeisend ideana on laadullisen aineiston vertailu ja sisdisesti
kestdvien yleistysten tekeminen. Analyysimetodia voi kdyttdd jatkumona laadullisin
metodein analysoidun aineiston kasittelyssd (Tuomi & Sarajirvi 2004, 117-119).
Toisaalta sitd voi hyddyntdd laadullisten analyysimetodien, kuten temaattisen ana-
lyysin, rinnalla analyysiyksikoiksi valittujen ajatuksellisten kokonaisuuksien saman-
kaltaisuuksien ja erilaisuuksien vertailussa sekd esiintymistiheyksien tarkastelussa.
Tissd tutkimuksessa painotus laadullisen aineiston analyysissi oli tutkimusky-
symyksiin vastaavien alateemojen ja pddteemojen abstrahoinnissa, toisin sanoen
aineiston tarkastelussa fokus oli analyysiyksikoiden asiasisilloissd eikd niinkddn mer-
kityksellisten analyysiyksikkojen esiintymistiheydessd. Sisillon erittelyd hyddynsin
temaattisen analyysin tukena, esimerkiksi tarkastellessani kuntoutuksen hyodylli-
syysarviointeihin sisdltyneitd positiivisia ja negatiivisia ilmauksia sekd niiden mah-
dollista korostumista joissakin ala- tai pddteemoissa. Toisaalta temaattisen analyysin
koodauksen yhteydessi ja potentiaalisten teemojen muodostamisessa kiytin sisillon
erittelyd tarkastellessani ja verratessani eri analyysiyksik6iden esiintymisen yleisyyt-
td tai erityisyyttd. Sisillon erittelyn kiytto temaattisen analyysin rinnalla helpotti
teemojen vilisten yhteyksien havaitsemista sekd sisdllollisten yleistysten tekemista.
Laadullisen aineiston analyysiprosessi eteni Braunin ja Clarken (2006, 35) te-
maattisen analyysin vaiheita mukaillen. Tutustuminen aineistoon tapahtui prosessin
ensimmidisessd vaiheessa kyselyn avovastauksia tallentaen, haastatteluja kuunnellen ja
litteroiden seka litterointeja tarkistaen, aineistoa toistuvasti lukien ja muistiinpanoja
tehden. Toisessa vaiheessa koodasin aineiston mielenkiintoisten ja tutkimuskysymys-
ten kannalta tirkeiden asiasisiltojen perusteella aloittaen alustavilla koodauksilla ja
tarkentaen koodausta esimerkiksi uusintakyselyiden jilkeen. Haastattelujen alustavaa
koodausta tein sitd mukaa henkil6ittdin kuin litteroinnit valmistuivat ja koko haas-
tatteluaineiston valmistuttua tarkensin vield koodausta tutkimuskysymykset huomi-
oiden. Koodattuani koko aineiston kokosin sen koodikohtaisesti alustavien teemojen
etsimistd varten. Kolmannessa vaiheessa muodostin koodien perusteella potentiaalisia
teemoja ja siirsin asiayhteyteen liittyvit aineisto-otteet kuhunkin teemaan. Kyselyn
avovastausten ja haastatteluaineiston tematisointi tapahtui péddasiassa erikseen.
Yhdistelyd olen tehnyt silloin, kun se on ollut tutkimuskysymykseen vastaamisen
kannalta tarpeellista, esimerkiksi tarkastellessani vamman tai sairauden merkitysta
nuoren tulevaisuudensuunnitelmien kannalta. Analyysin neljinnessé vaiheessa arvi-
oin muodostamiani potentiaalisia teemoja tarkistaen niiden relevanttiutta suhteessa
koodattuihin aineisto-otteisiin ja koko aineistoon. Teemojen muodostamisessa ja
arvioinnissa kiinnitin huomiota niiden sisidiseen yhdenmukaisuuteen ja ulkoiseen

heterogeenisyyteen. Kunkin teeman sisiltimien aineisto-otteiden oli muodostettava
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koherentti kokonaisuus, ja eri teemojen vililld piti olla selkedsti tunnistettavissa olevia
eroja. Viidennessd vaiheessa miirittelin ja nimesin alateemat ja pditeemat pyrkien
tarkentamaan yksittdisid teemoja ja luomaan samalla kokonaiskuvaa aineistosta.
Analyysiprosessin kolmannessa, neljinnessi ja viidennessd vaiheessa olen luonut
temaattisia karttoja hahmottaakseni selkeimmin potentiaalisia teemoja seki kyetik-
seni abstrahoimaan ala- ja padteemoja. Tutkimusraportin kirjoittaminen oli viimeisin
analyysid mahdollistava vaihe, jossa valitsin kutakin muodostamaani teemaa kuvaavia
aineisto-otteita. Analyysin viimeisessi vaiheessa tarkastelin muodostamiani teemoja
ja niistd valitsemiani aineisto-otteita suhteessa tutkimuskysymyksiin, teoreettisiin
jasennyksiin ja muuhun tutkimukseen.

Analyysiprosessi eteni kiytdnnossi esimerkiksi siten, ettd tallennettuani kuntou-
tuksen hyodyllisyysarvioinnin perusteluja koskevat kyselyn avovastaukset aloitin
niiden koodauksen sen mukaan, sisiltyiké niihin positiivisia vai negatiivisia ilmai-
suja. Sen jilkeen koodasin ja luokittelin perusteluja niiden kohdentumisen mukaan.
Teemojen muodostaminen eteni vaiheittain potentiaalisten teemojen hahmottelun
kautta alateemojen ja lopulta pddteemojen muodostamiseen. Ensiksi jisensin ala-
teemat palvelujen myontimiseen ja saatavuuteen, palveluntuottajan ammattitai-
toon ja tiloihin, kuntoutujan ja palveluntarjoajan yhteistyohon sekd kuntoutuksen
tuloksellisuuteen ja vaikutuksiin liittyvien aineisto-otteiden perusteella. Lopulta
muodostin paiteemat kuntoutustoiminnan edellytyksiin, toimintaprosessin laatuun
ja sisdltoon sekid kuntoutuksen tuloksellisuuteen liittyvien empiiristen ilmaisujen ja
tekijoiden perusteella. Analyysin eri vaiheissa luomistani temaattisista kartoista ovat
esimerkkeind liitteissd alustavan temaattisen kartan jilkeen luotu kehittynyt malli
ja lopullinen temaattinen kartta. Kehittynyt temaattinen kartta kuvaa analyysissa
muodostuneita neljdd alateemaa ja lopullinen temaattinen kartta sisiltdd kolme
pidteemaa (liitteet 3 ja 4).

Kyselyn avovastauksista poimittujen aineisto-otteiden yhteydessi kiytin kyse-
lylomakkeiden numerointia, joka perustuu tallennusjirjestykseen, jotta lukijan on
helpompi erottaa eri henkil6iden kuvaukset toisistaan. Sitaattien yhteyteen lisdsin
my6s tiedon nuoren sukupuolesta (N=nainen, M=mies) sekd siitd, milld tavoin
lomakkeeseen on vastattu (I=itse, Ok=omaisen kanssa, Vp=vastattu puolesta), jot-
ta lukijan on helpompi erottaa nuorten autenttiset vastaukset heidin liheistensa
kautta vilittyvistd nikemyksistd. Haastattelundytteet erotin toisistaan haastattelujen
toteutusjdrjestyksen perusteella. Kirjasin aineisto-otteisiin my9s haastateltavan su-
kupuolen, mutta jitin muut yksiléintitiedot pois tunnistettavuuden valttdmiseksi.
Tutkijan tekemit poisjatét merkitsin - - merkinnilld ja sitaattien lyhennykset ...
merkinndin. Tutkijan lisdykset sijoitin hakasulkeisiin [esim. kuntoutuslaitoksen
nimi] tilanteissa, jolloin alkuperdinen haastateltavan ilmaus on korvattu identifi-

oinnin vilttimiseksi.
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Kohti synteesid

Erilaisin metodein toteuttamistani kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen aineiston analyy-
seistd sekd niiden tuloksien tulkinnoista rakensin synteesid siten, ettd tutkimukselle
asettamastani tehtdvistd suoriutuminen on mahdollistunut. Tarkastellessani nuorten
nykyistd elimintilannetta, heidin tulevaisuuden tavoitteitaan, eliméidn tyytyviisyyt-
tidn, huolenaiheitaan ja osallistumistaan kuntoutusprosessissa sekd lddkinnillisen
kuntoutuksen hyodyllisyyttd ja ammatillisen kuntoutuksen merkitystd yhdistin
kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen aineiston analyysit kokonaiskisityksen muodos-
tamiseksi. Nuorten elimin hallittavuutta koskevia arvioita ja tulkintoja analysoin
osittain tilastollisin ja osittain laadullisin metodein tarkastellen tuloksia kuitenkin
kahdessa erillisessé tulosluvussa.

Nuorten persoonallisen ja sosiaalisen identiteetin sekd kuntoutuksen koettujen
vaikutusten tarkastelu perustui kvantitatiivisen aineiston tilastollisiin analyyseihin.
Tarkasteluni, jotka liittyvit nuorten elimédnkulkunsa kannalta merkittiviksi kokemiin
aiempiin eldmintapahtumiin, vammaisuuden merkitykseen identiteetin kannalta
sekd lddkinnallisen kuntoutuksen merkitysten ulottuvuuksiin ja ikdsidonnaisuuteen,
perustuivat kvalitatiivisen aineiston laadullisiin analyyseihin. Tutkimukselle asetta-
mastani tehtdvistd suoriutuakseni ja kyetakseni vastaamaan tutkimuskysymyksiin oli
vilttimitontd integroida kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen aineiston analyysit ja pyrkid
eri tavoin rakentamaan synteesii tilastollisin ja laadullisin metodein toteutetuista

analyyseistd kokonaisvaltaisen tulkinnan muodostamiseksi.

3.5 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen aineisto kerittiin osana laajempaa Lapin yliopiston ja Kuntoutussiition
toteuttamaa ~Vaikeavammaiset kuntoutujat Kelan palveluissa” -tutkimushanketta,
jonka tutkimussuunnitelma kisiteltiin ja hyviksyttiin Kelan eettisessd toimikun-
nassa 23.6.2007. Tutkimushankkeen tiedonkeruu toteutettiin yhteistyossi Kelan
kuntoutusryhmin, tilasto- ja tutkimusosastojen kanssa. Nuorten kyselylomakkeet
postitettiin vaikeavammaisten ladkinnilliseen kuntoutukseen osallistuneille Kelasta
ja niihin liitettiin sekd Kelan ettd tutkimuksen toteuttajan saatekirjeet, joissa ker-
rottiin tarkemmin tutkimuksesta ja sen toteutustavasta. Saatekirjeissi tihdennettiin
tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuutta. Lisiksi korostettiin, ettd vastaaminen
tai vastaamatta jattiminen ja haastatteluihin osallistuminen eivit vaikuta kuntou-
tuspalvelujen saamiseen tulevaisuudessa. Saatekirjelmilld tavoiteltiin informointiin
perustuvaa vapaachtoista ja tietoista tutkimukseen osallistumista (esim. Kuula 2006,
61-62,106-108; Mikinen 2006, 115-116; Ryen 2011, 418-419).

Vastaajat palauttivat lomakkeet ja haastattelusuostumukset Lapin yliopistoon. Lo-

makkeet tdytettiin nimettdmind ja sain ne tutkimuskayttdon ilman henkil6tunnisteita.
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Lomakekyselyn yhteydessid Kela tiedusteli vastaajilta suostumusta rekisteritietojen
yhdistimiseen lomaketietoihin ja pyysi lupaa niiden luovuttamiseen tutkijalle ilman
tunnistetietoja. Suostumukset rekisteritietojen kiyttoon tutkimuksessa lihetettiin Ke-
laan. Rekisteritietoja ei yhdistetty kyselylomakkeiden tietoihin, ja niité ei kiytetd tissd
tutkimuksessa, koska suostumus saatiin vain osalta kyselylomakkeen palauttaneista.
Lomakekyselyn yhteydessd nuorilta tai heidin liheisiltddn tiedusteltiin halukkuutta
osallistua my6hemmin toteutettaviin haastatteluihin. Allekirjoitettu suostumuskaa-
vake yhteystietoineen palautettiin Lapin yliopistoon. Tutkijat ottivat yhteyttd osaan
haastattelusuostumuksen antaneista saamiensa yhteystietojen perusteella. Ennen
haastattelujen aloittamista tutkimukseen osallistuvilta pyydettiin vield kirjallinen
lupa haastattelujen nauhoittamiseen ja niissd annettujen tietojen kiyttimiseen
tutkimuksessa luottamuksellisuusperiaatetta noudattaen. Suostumus haastatteluun,
sen nauhoittamiseen ja kiyttoon tutkimustarkoituksessa pyydettiin valtakunnallisen
terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan suosituksen (2003, 23; ks. my6s Kuula
2006, 147-150) mukaisesti my6s huoltajalta tai edunvalvojalta nuoren ollessa ala-
ikdinen tai kykenemiton pitevisti antamaan suostumustaan. Kirjalliset suostumukset
pyydettiin, koska haastatteluissa kisiteltiin arkaluonteisiksi tulkittavia asioita, kuten
nuoren vammaisuutta, hinen saamiaan kuntoutuspalveluja ja sosiaaliturvaetuuksia
(Henkilotietolaki 523/1999, 11-12§; Kuula 2006, 91-92).
Haastattelusuostumuksiin kirjattiin erityiset toiveet, esimerkiksi haastattelun
litterointi haastattelun tehneen tutkijan toimesta seka litteroidun haastattelun lihet-
taminen nuorelle itselleen luettavaksi. Mikili nuori ei halunnut, ettd hinen haastatte-
lunsa nauhoitetaan, niin hinen vastauksensa kirjattiin kisin. Ndin meneteltiin yhden
haastateltavan kohdalla. Haastattelujen konkreettisessa toteutuksessa kunnioitettiin
myds nuoren itsemddraamisoikeutta. Haastattelut tehtiin nuoren toiveiden mukaisesti
joko hinen kotonaan, oppilaitoksessa, laitosyksikossd tai kolmannen sektorin toimi-
tiloissa. Haastattelupaikan valinnan lisiksi nuoret saattoivat vaikuttaa haastattelun
toteutukseen esittimilld omaisen, avustajan tai tulkin osallistumista tai mukanaoloa.
Tutkimusaineistojen hankinnassa, kiisittelyssi, sdilytyksessi ja analysoinnissa sekd
tutkimustulosten raportoinnissa on noudatettu hyvin tieteellisen kiytinnon periaat-
teita sekd voimassa olevaa normiohjausta.”Vaikeavammaiset kuntoutujat Kelan pal-
veluissa” -tutkimushankkeen tutkijana olen sitoutunut noudattamaan viranomaisten
toiminnan julkisuudesta annetun lain (621/1999, 22,23 ja 24§) seki henkilotietolain
(52371999, 33§) mukaista huolellisuutta ja varovaisuutta tutkimuksessa saamieni
tietojen kisittelyssd sekd salassapito- ja vaitiolovelvollisuutta. Tutkimuksen tulosten
tulkinnassa ja raportoinnissa olen huomioinut my6s vastuuni tutkimukseni infor-
manteille. Tutkimustulosten raportointi on perustunut luottamuksellisuuden, yksi-
tyisyydensuojan ja loukkaamattomuuden periaatteille. Olen kdyttinyt tutkimuksessa
saatuja tietoja tutkimukseen osallistuneiden nuorten kanssa tehtyjen suostumusten

mukaisessa laajuudessa kunnioittaen heidén yksityisyyttiin ja loukkaamattomuuttaan.
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Tutkimustulosten raportointia varten aineisto on anonymisoitu ja tulokset julkaistaan
siind muodossa, ettd yksittdisid ihmisid ei voi tunnistaa. Tutkimukseen osallistuneiden
nuorten tunnistamattomuuden lisiksi olen kiinnittinyt huomiota kirjoitustapaani
pyrkien raportoimaan tuloksista neutraalisti ja nuorten ihmisarvoa kunnioittaen.

Olli Mikinen (2006, 92-93) kiinnittid huomiota tieteen eettisid kysymyksii poh-
tiessaan tutkimuksen reliabiliteettiin ja validiteettiin seki resurssien hyodyntimiseen.
Hin korostaa kysymyksenasettelun huolellisuuden seki kiytettivien kyselylomakkei-
den testauksen merkitysti tutkimuksen luotettavuuden kannalta. Téssa tutkimuksessa
kiytetty kyselylomake testattiin ennen varsinaista aineistonkeruuta, jotta varmistettiin
sen mittaavan niitd asioita, joista tietoa haluttiin. Haastattelurungon soveltuvuutta
testattiin koehaastattelussa, minka jilkeen lisittiin tarvittavia tarkentavia kysymyk-
sid tai muotoiltiin niitd uudelleen. Testauksilla pyrittiin validiuden ja reliabiliteetin
varmistamiseen. Tutkimuksessa noudatetulla huolellisuudella tavoiteltiin my6s opti-
maalista informanttien ajankdytt6d kyselyyn vastatessa ja haastatteluihin osallistuessa
sekd tutkimusresurssien hyédyntimista.

Tutkimuseettisten kysymysten tarkastelussa ei voi sivuuttaa tutkijaposition merki-
tystd. Anneli Pohjola (2003, 54) toteaa tutkijan olevan aina olennainen osa tutkimus-
taan. Ensinnikin siksi, ettd tutkiessaan inhimilliselle vuorovaikutteisuudelle perustuvia
yhteiskunnallisia ilmi6itd hidn on samalla itse osa yhteiskuntaa. Toisaalta sen vuoksi,
koska hin omilla valinnoillaan ohjaa tutkimuksensa kulkua. Koska tutkimus syntyy
tutkijan ja hdnen valintojensa kautta, on oltava sensitiivinen erilaisille ratkaisuille ja
kyettdvi perustelemaan lihtokohtansa ja sitoumuksensa.

Pohjola (2003, 55-58) korostaa tutkimuksessa historiallista, kontekstuaalista,
kulttuurista, ideologista, toiminnallista, subjektiivista ja poliittista sensitiivisyytta.
Historiallinen sensitiivisyys tutkimuksessa tarkoittaa yksiloiden eliminhistorian,
elimdnkulun kokemuksellisten erojen, sosiaalisen taustan rakenteellisten vaikutussuh-
teiden seka alueellisen tai kulttuurisen elimisen historian huomioimista. Se luo pohjaa
tulkinnoille, joita tehdddn muutosta edellyttividdn elimintilanteeseen johtaneista ja
sitd edeltivistd tekijoistd. Kontekstuaalinen sensitiivisyys merkitsee ihmisen ja hinen
toimintaympéristonsd vaikutusten ja niihin liittyvien tekijéiden huomioimista ja
ymmartimistd. Kulttuurinen herkkyys sosiaalitieteellisessd tutkimuksessa tarkoittaa
kulttuurisesti suodattuneiden toimintamallien merkityksen huomioimista ja mak-
rotason toimintaympiristdjen mikrokulttuuristen kiytintojen tarkastelua. Keskeistd
tutkimuksessa on myds ihmisten erilaisuuteen, hyvi- tai huono-osaisuuteen seka
yhteiskunnallisiin tulkintoihin liittyvien ideologisten ndkokulmien tunnistaminen.
Olennaista on pohtia esimerkiksi erityisen tuen tarpeen syntymistd ja tarkastella
sen muodostumiseen liittyvid ndkokulmia: tulkitaanko tuen tarve yksilostd johtu-
vaksi vai lihtokohdiltaan rakenteellisena, yhteiskunnallisena asiana. Toiminnallinen
sensitiivisyys korostuu tutkijan tavoissa kohdata tutkimukseen osallistuvat ihmiset
ja tulkita heiddn toimintaansa. Subjektiivinen sensitiivisyys kulminoituu Pohjolan
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(2003, 57) mukaan parhaiten tutkimustoiminnassa, joka mahdollistaa tutkijasubjektin
ja tutkimussubjektin vastavuoroisen kohtaamisen. Tutkijasubjekti kuvaa tutkimus-
toimintaansa ja perustelee valintansa seki kohtelee tutkimukseen osallistuvia ihmisid
subjekteina. Sosiaalitieteelliseltd tutkimukselta edellytetddn my6s ilmididen poliittista
ymmirtimistd. Poliittisen ohjausjirjestelmin ratkaisuilla on merkitystd ihmisten
arkieldimin ja oikeuksien toteutumisen kannalta. Ihmisten arjessa kohtaamat ja siind
tuotetut ilmi6t ovat osa yhteiskunnallisia suhteita, toisin sanoen henkildkohtaiset
ulottuvuudet kytkeytyvit rakenteellisiin tekij6éihin ja molemmat tulee ottaa huomioon
tutkimuksessa. Kuntoutustieteellisessd tutkimuksessa moniulotteinen sensitiivisyys
edellyttdd erityisen tuen tarpeiden ja elimintilanteiden muutostarpeiden sekd arka-
luonteisten, kuten terveydentilaan ja vammaisuuteen liittyvien, asioiden kohtaamista.

Olen pohtinut omaa tutkijapositiotani ja moniulotteisen sensitiivisyyden vaateita
tutkimukseni eri vaiheissa. Historiallinen sensitiivisyys ilmenee tutkimuksessani
vammaisten nuorten eliménkulkujen tarkasteluissa menneen, nykyisyyden ja tulevai-
suuden vilisen jatkumon huomioimisena seki yksil6llisten elimankulkuun liittyvien
kokemuksellisten erojen ja kulttuurisen eldminhistorian huomioimisena. Kulttuu-
riseen sensitiivisyyteen sisiltyy kulttuurisidonnaisten toimintamallien merkityksen
huomioiminen tarkasteltaessa esimerkiksi nuorten hallintastrategioita ja ymmirrys
ihmisten erilaisuuteen sekd heidin tuen tarpeiden muodostumiseen liittyvistd né-
kékulmista ja niiden mukaisista tulkinnoista. Realismin mukaan orientoituneessa
tutkimuksessani tulkitsen erityisen tuen tarpeen syntymekanismien liittyvin seki
yksiloon ettd rakenteellisiin tekijoihin, toisin sanoen yksilon ja ympiriston viliseen
suhteeseen. Toiminnalliseen ja subjektiiviseen herkkyyteen olen pyrkinyt kunnioit-
tamalla tutkimukseen osallistuneiden nuorten toimijuutta ja autonomiaa seki perus-
telemalla tutkimukselliset lihtokohtani, sitoumukseni ja tekemani erilaiset valinnat
tutkimusprosessin aikana. Lisdksi tutkimuksen tekoa ovat ohjanneet luottamuksel-
lisuuden, yksityisyydensuojan ja loukkaamattomuuden periaatteet. Sosiaalitieteelli-
seltd tutkimukselta edellytetty tutkittavan ilmion poliittisuuden ymmarrys ilmenee
kuntoutuksen palvelujirjestelmédn ohjauskiytintdjen merkityksen huomioimisena
tarkasteltaessa vaikeavammaisten lddkinnillisen kuntoutuksen palveluja ja nuorten
kokemuksia niistd.

Osallisuuteni laajemmassa Lapin yliopiston ja Kuntoutussdition ”Vaikeavammaiset
kuntoutujat Kelan palveluissa” ~tutkimushankkeessa ja yhteisty6 tutkimuskonsor-
tion sekd Kelan kuntoutusryhmin, tilasto- ja tutkimusosastojen kanssa mahdol-
listivat tutkimuksen toteuttamisen. Ilman yhteisty6td tutkimukseni kohderyhmin
tavoittaminen ei olisi ollut mahdollista ja tutkimuksellisen fokuksen marginaalissa
asemassa ollut ilmi6 olisi jadnyt tarkastelematta. Siitd huolimatta, ettd tutkimukseni
aineisto kerittiin osana laajempaa konsortion hanketta, jota Kela rahoitti saadakseen
objektiivista, tutkittua tietoa jirjestimiensd vaikeavammaisten kuntoutuspalvelujen
kehittimisen perustaksi, koen tutkijana toimineeni autonomisesti. Tutkijasubjektina
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vastasin nuoria kuntoutujia koskevasta tutkimusosuudesta konsortiossa saaden auto-
nomisesti toteuttaa kiinnostustani tutkittavaan ilmioon, miki ilmeni muun muassa
muista osatutkimuksista sisilloltddn ja laajuudeltaan poikkeavana kyselylomakkeena.
Kela konsortion laajemman tutkimushankkeen rahoittajana ja viitostutkimukseni
taloudellisena tukijana yhdessi Jenny ja Antti Wihurin rahaston sekd Suomen Aka-
temian kanssa ovat mahdollistaneet tutkimuksen ulkopuolisista tekijoistd vapaan
toimimisen ja vammaisten nuorten omien kokemuksien ja heidin niihin liittimiensa
merkitysten esiin tuomisen seka aktiivisina yhteiskunnallisina toimijoina ettd kriit-

tisind kuntoutuspalvelujen kayttdjina.
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4 Nuorten elamaa

4.1 Tutkimukseen osallistuneet nuoret

Tutkimukseeni osallistuneet 198 nuorta muodostivat heterogeenisen ryhmin. Idltdin
nuoret olivat tutkimuksen aineistonkeruun alkaessa, kyselya toteutettaessa 14-21-vuo-
tiaita. Heiddn vammansa laatu ja sen vaikeusaste vaihtelivat, minké vuoksi myos tuen
tarpeissa ja erilaisten tukipalvelujen kiytossa oli eroja. Nuoria yhdistivid tekijoitd
olivat heiddn vammansa tai pitkdaikaissairautensa aiheuttama kuntoutustarve seka
osallistuminen Kelan jirjestimdin vaikeavammaisten ladkinnalliseen kuntoutukseen.

Tutkimukseen osallistuneissa oli enemmin miehii kuin naisia (taulukko 1).
Nuorimman ikdryhmin, 14-15-vuotiaiden, osuus oli pienin (23 %). Molempiin
vanhempiin ikdryhmiin kuului reilu kolmannes nuorista. Vammansa laaduksi nuorista
puolet ilmoitti kehitysvamman ja lihes kolmannes liitkuntavamman.

Taulukko 1. Tutkimukseen osallistuneita nuoria kuvaavia taustatietoja (%).

% Yhteensa % (n)

Sukupuoli Nainen 43 100 (198)
Mies 57

1ka 14-15 23 100 (198)
16-17 38
18-21 40

Paaasiallinen toiminta Koulussa, opiskelu- tai tyouralla 65 100 (193)
Elakkeelld 35

Vamman laatu Kehitysvamma 50 100 (196)
Liikuntavamma 30
Muu 20

Vammojen, sairauksien 1 39 100 (196)
maara 2 29
3 tai enemman 32

Taulukon 1 tieto koulussa, opiskelu- ja tyduralla tai tydkyvyttomyyselikkeel-
14 olevista perustuu toisaalta vastaajien antamaan ilmoitukseen koulutukseen ja
tydelimadn osallistumisesta ja toisaalta tietoon vuonna 2007 myoénnetystd vam-
maisetuudesta. Valtaosa nuorista oli ilmoituksensa mukaan koulussa, opiskelemassa
tai ty6uralla. Eldkettd sai ndiden tietojen mukaan joka kolmas nuori. Vanhimpaan
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ikdryhmiin kuuluvista oli elikkeelld 57 prosenttia ja 16—17-vuotiaissa 37 prosenttia.
Kehitysvammaisista nuorista elikeldisid oli 58 prosenttia, liitkuntavammaisista 13
ja muun vamman ilmoittaneista 8 prosenttia. Yhden tai kaksi vammaa tai sairautta
ilmoittaneista elikeldisid oli neljasosa. Monivammaisista, vihintdin kolme vammaa
tai sairautta ilmoittaneista elikeldisid oli yli puolet.

Nuorin ikdryhmi poikkesi muista vamman laadun mukaan, 14-15-vuotiaat (34
%) ilmoittivat muita (923 %) useammin vammakseen muun kuin kehitysvamman
tai litkuntavamman. Ero ikdryhmien vililld oli tilastollisesti merkitsevi (p=0,019).
Yksittdisistd vammoista tai sairauksista yleisimpid olivat CP-oireyhtymd, dlyllinen
kehitysvammaisuus, laaja-alaiset kehityshiiriot (esimerkiksi autismi), Downin oi-
reyhtymi ja reuma. Kehitysvammaiset ilmoittivat muita useammin, ettd heilld on
myJs useampia muita vammoja tai sairauksia. Heistd 42 prosenttia ilmoitti olevansa
monivammaisia. Liikuntavammaisista vajaa viidennes ja muista nuorista neljinnes
oli monivammaisia. Liikuntavammaisista yli puolet ei ilmoittanut paddiagnoosin
lisaksi muita vammoja tai sairauksia. Yhteys ilmoitetun paadiagnoosin ja liitdnndis-
tai muiden sairauksien vililld oli selvi (p=0,005).

Nuorista 13 prosenttia tdytti kyselylomakkeen itse ja yli puolet vastasi yhdessi
omaisen tai ldheisen kanssa. Kaikkiaan joka kolmannen puolesta vastasi osittain tai
kokonaan omainen tai liheinen. Naisilla (19 %) itsendisesti vastaaminen oli yleisem-
pad kuin miehilld (9 %). Toisaalta naisten (41 %) puolesta myds vastattiin useammin
kuin miesten (34 %). Erot sukupuolten vililld vastaamistavoissa olivat tilastollisesti
merkitsevid (p=0,007). Vamman laadun mukaan tarkasteltuna kehitysvammaisilla
(64 %) lomake tdytettiin useimmin puolesta, liikuntavammaisilla ja muilla nuorilla
yleisinti oli vastaaminen yhdessd omaisen tai liheisen kanssa (67-76 %). Itseniisesti
vastanneissa oli eniten litkuntavammaisia. Erot kyselylomakkeeseen vastaamistavassa

vamman laadun mukaan olivat tilastollisesti merkitsevid (p=0,000). (Taulukko 2.)

Taulukko 2. Kyselyyn vastaamistapa vamman laadun mukaan (%).

Vastaamistapa Kehitysvamma | Liikuntavamma Muu Kaikki
Itse 1 31 14 13
Yhdessa omaisen kanssa 35 67 76 53
Joku muu vastasi osittain tai 64 2 1 35
kokonaan puolesta

Yhteensa (n) 100 (97) 100 (58) 100 (37) 100 (192)

Nuorten oman ddnen kuulumisen vuoksi esitdn tutkimustuloksia vastaamistavan
mukaan eriteltynd. On huomattava, ettd kolmannes nuorista ei osallistunut kysely-
lomakkeen tdyttimiseen itse tai sithen vastattiin ainakin osittain heiddn puolestaan,
jolloin heiddn nikemyksensi vilittyvit heidit hyvin tuntevien liheisten kautta. Vam-

man laatuun yhteydessi oleva vastaamistapa ilmenee tutkimustuloksissa muun muassa
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eriytyvind nikemyksind kuntoutujaldhtdisyyden, kuntoutujan tarpeiden ja tavoitteiden
huomioimisen seki aktiivisen kuntoutusprosessiin osallistumisen toteutumisesta.
Yksilon elimidnkulku muodostaa jatkumon menneisyyden, nykyisyyden ja tu-
levaisuuden vililld. Yksilon nykyhetken toimintaa on tarkasteltava osana hinen
elimdnkulkuaan, joka edustaa mennyttd ja ennakoi tulevaa (Harré 1983, 204).
Pyrittdessi jasentimédn yksilon nykyistd elimintilannetta ja toimintaa on kiinni-
tettdvd huomiota hinen aiempiin, merkittiviksi kokemiinsa eliméntapahtumiin,
elimdnkulun muutoksiin ja murroksiin sekd hinen tulevaisuuteen suuntautumiseen-
sa. Tutkimukseni nuorten elimid koskevan empiirisen luvun rakenne muotoutuu
timédn nikemyksen mukaan. Seuraavassa alaluvussa tarkastelen haastatteluaineis-
ton perusteella nuorten elimissd aiemmin tapahtuneita muutoksia, joilla on oma
merkityksensd heidin nykyhetken toimintansa kannalta. Alaluvussa 4.3 jisennin
nuorten nykyisid elimintilanteita, jotka paikantuvat tutkimuksen aineistonkeruu-
vaiheeseen vuosille 2007-2008. Nykyisyyden tarkastelun jilkeen huomio kiinnittyy
nuorten tulevaisuuteen suuntautumiseen ja elimintavoitteisiin (4.4). Alaluvussa 4.5
tarkastelen nuorten onnistumista eliméntavoitteidensa toteuttamisessa ja hyvinvoin-
tinsa ylldpitopyrkimyksissd seki alaluvussa 4.6 heiddn hyvinvointiinsa vaikuttavaa

turvattomuutta ja huolenaiheita.

4.2 Elamassa aiemmin tapahtuneet merkittavat muutokset

Kun yksild, hinen inhimillinen toimintansa ja toimintaympiéristonsid ymmérretiin
muuttuvana, on muutos olennainen osa eliminkulkua (esim. Elder 1985, 32). Yksilot
kokevat muutokset eriasteisina ja liittdvit niihin erilaisia merkityksid. Toisaalta elimin
eri osa-alueiden ja niiden sisdltimien asioiden painoarvo voi vaihdella ja muuttua
samankin yksilén kohdalla jonkin yhtikkisen tapahtuman seurauksena. Eliménkulun
murroksissa tarvittava sieto- ja sopeutumiskyky on yksil6llistd elimantilanteen, per-
soonallisuuden ja tulkinnan vaikutuksesta (McLanahan & Serensen 1985,232-236).
Muutostilanteista selviytymiseen vaikuttavat yksilon kyky asettaa ja mukauttaa eld-
mintavoitteita, sinnikkyys ja paattiviisyys, itsetunto sekd sosiaalinen tuki suojaavina
tekijoind (King ym. 2003, 197). Elimankulun siirtymit voivat johdatella yksilon
pohtimaan menneisyyttdin, arvioimaan uudelleen nykyistd eliméntilannettaan ja
padmddridan. Yllittavit tapahtumat pakottavat tulkitsemaan omaa toimintaa ja ai-
empien toimintamallien kdyttokelpoisuutta. Yksilon kisitys hinen omasta eldimistdan
jaitsestddn voi muuttua (Perho & Korhonen 1994, 61). Elimin murrosvaihe voidaan
tulkita my6s mahdollisuudeksi, esimerkiksi yksilolliselle kasvulle tai kehittymiselle
seki tulevaisuusorientaation muutokselle (esim. King ym. 2003, 186).

King ym. (2003, 185-186, 189, 192) mairittelevit yksilon kokemat merkittivit

tapahtumat ja muutokset elimin kdinnekohdiksi, jotka voivat olla myénteisid tai
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kielteisid, kumulatiivisia tai yhtikkid ilmenevid yksittdisid asioita. Kddnnekohdat
voivat liittyd tilannesidonnaisiin eldmintapahtumiin, kuten lapsuuden perheestd
irrottautumiseen, tai olla subjektiivisia kokemuksia elimankulkuun tulleesta mur-
roksesta. Muutokset voivat olla suunniteltuja, aktiivisen padtoksenteon tuloksia tai
odottamattomia tapahtumia. Osa kddnnekohdista sisiltyy yleisiin kehitystehtdviin tai
elimiankulun vaiheisiin, osa poikkeaa ikdsidonnaisista kehitystehtavistd. Jalkimmai-
sessd tapauksessa kyse voi olla esimerkiksi ylldttavisti terveyteen liittyvistd ongelmista
tai vammautumisen aiheuttamista toimintarajoitteista.

Vammautuminen ja pitkdaikainen sairaus voivat asettaa uudenlaisia haasteita
ja siten aiheuttaa muutoksia yksilén elimankulkuun. Eletyn elimin jatkuvuus voi
keskeytyid ja aiemmat kdyttdytymismallit muuttua irrelevanteiksi. Vammautumiseen
ja sairauden etenemisvaiheeseen saattaa liittyd yksilon sosiaalisten roolien muutok-
sia. Eliméankulun muutos voi edellyttid oman identiteetin uudelleen jisentimista.
Vammautumista seka pitkdaikaissairautta ja sen etenemisvaihetta voidaan tarkastella
elimédnkulun siirtymdnd tai murroksena silloin, kun yksil6 itse mairittdd tapahtu-
neen transitioksi ja hinen kokemuksiinsa liittyy tietoisuus eliminkulkuun tulleesta
keskeytyksestid (Lukkarinen 1999, 35).

Tissa tutkimuksessa nuorten aiempia eliminvaiheita ei tiedusteltu kyselyssi,
mutta niistd keskusteltiin haastattelujen yhteydessd. Haastatelluista nuorista kaksi
koki vammautumisen ja pitkdaikaissairauden, erityisesti sen pahenemisen, merkityk-
selliseksi elimin kddnnekohdaksi, joka vaikutti myds nykyiseen elimintilanteeseen.
Nuoret miehet kuvasivat vammautumisensa ja pitkdaikaissairautensa etenemisvai-
heen horjuttaneen eletyn elimin jatkuvuutta ja he miarittelivit elimantapahtuman
merkittiviksi muutokseksi, niin sanotun normaalin eldiménkulun siirtyméksi. Toinen
heistd vammautui tapaturmaisesti ja joutui pitkdaikaiseen sairaalahoitoon ja myo-
hemmin laitoskuntoutukseen. Kaikki arkieldimissi tarvittavat taidot ja toimintatavat
oli opeteltava uudelleen. ...puolisen vuotta meni laitosjaksolla yhteensa ja sitt puoli
vuotta sen jilkeen treenaamiseen ja peruskunnon nostamiseen (H4/M). Vammautumisen
vuoksi nuoren oli keskeytettivi aloittamansa toisen asteen koulutus ja vaihdettava
alaa. Hin ei olisi kyennyt toimimaan ammatissa, johon oli kouluttautumassa. Pitkidn
laitoskuntoutuksen jilkeen nuori alkoi opiskella uudelleen. Hinen tavoitteenaan oli
jatkaa toisen asteen jilkeen korkeakouluopintoja. Mulla oli meneillién toi ammat-
tilukio elikki alan perustutkinto ja lukio oli samassa. Sitte [vammautumisen jilkeen] ei
hirveesti endd hommia tehty. Sitten jatkoin pelkkid lukioo. ... No sitten [lukion jilkeen] se
on ihan yliopistoon. (H4/M.) Toinen nuorista joutui lopettamaan opintonsa etenevin
sairauden vuoksi. Hinen toimintakykynsi ja voimansa eivit riittineet endd koko-
pdiviiseen opiskeluun. Sairauden edetessi hinelld ei ollut muuta vaihtoehtoa kuin
hakea tyokyvyttomyyseldkettd. Hinen tilanteensa arvioitiin sellaiseksi, ettd perusteita
koulutuksen tukemiseen ammatillisena kuntoutuksena ja nuoren kuntoutusrahan

maksamiselle ei ollut. ...md kdvin muutaman vuoden lukioo ja... sitten jiin elikkeelle.
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Tuki meni. No md tietyst olin kylla tietonen, kun ne muut tuet loppuu, niin se on sitte
periaatteessa ainoa ratkasu siind vaiheessa. (H6/M.)

Oman yhtikkisen vammautumisen ja pitkdaikaissairauden pahenemisen lisiksi
liheisten ihmisten terveysongelmat tai heidin menehtymisensd voidaan kokea
elimin kiddnnekohtana. Erityisesti liheisen ihmisen kuolema aiheuttaa turvatto-
muuden tunteita ja epavakautta elimédnkulun jatkumolla. Kuolema on menetys, joka
samalla muistuttaa ihmistd hinen omasta haavoittuvuudestaan ja elimin arvaamat-
tomuudesta. Menetykseen voi liittyd syvdd ahdistusta, voimattomuuden tunteita ja
alakuloa. Surureaktiot ovat erityisen vahvoja, mikali ldhipiirissd tapahtuu perdkkaisia
kuolemantapauksia.

Haastattelemani nuori nainen kuvasi kahden hinelle tirkedn ihmisen lihekkdin ta-
pahtuneiden kuolemien vaikuttaneen voimakkaasti omaan elimainsi. Lahisukulaisen
kuolemasta oli kulunut reilu vuosi ja suruprosessi edennyt siten, ettd tapahtuneeseen
alkoi tottua ja menetykseen sopeutua. Liheisen ystdvin hiljattain tapahtuneeseen
dkilliseen menehtymiseen liittyvé suru oli vield kisittelemattd ja se ilmeni masentu-
neisuutena. ...kun mun [libisukulainen] menehty, niin kyl siiniki meni aikaa vuoden
kunnes. Kylla mulla myoskin oli ikavd hinti sillon, mutta nyt mad oon fottunu siihen
ajatukseen, etti en nde endd hintd. Turha odottaa. Tid kaveri ei oo vield oikein. Must
tuntuu, et maa en 0o surru sitd kunnolla, koska ma en oo niinku hyviksyny sitd ja ma en
00 itkeny sitd tarpeeksi ja et jotenkin yritin olla kdsittelemaitta sitd, et hin ei palaa... ma
oon yrittiny hirveesti miettid, ettd nyt kukaan ei voinu mitidin ja hdlli oli aika libteq
pois ja kaikkea. Se kuitenki vililli masentaa. .. (H5/N.)

Nainen kertoi liheisen ystivin menetykseen liittyvin voimattomuuden tunteen
ilmenneen omien tarpeiden sivuuttamisena tai visymykseni tarvittavien palvelujen
hakemiseen ja niiden vaatimiseen. Ystavilld oli ollut erityinen merkitys naisen sopeu-
tumisessa omaan sairauteensa ja vammaisuuteensa. ...ndiden apuvilineiden suhteen
md oon kylli ollu aina semmonen, ettd md oon jaksanu taistella asioista. Monet asiat on
saanu. .. Aina niinku jaksanu tapella niiden kans ja sillain, kunnes on saanu asiat, mutta
nyt, nyt jotenki ei jaksa, ei jaksa oikein, oikein mitian, niinku mistaan taistella. Mutta se
on varmaan viliaikainen tin onnettomuuden takia, et jos vihitellen taas jaksas. ... Oltiin
hyvin laheisia. Ja hin sit, hin opetti hirveesti asioita. Oppi, opetti just pubumaan ja mdi
Jotenki aikasemmin tin sairauden takia, hapesin sitd niin paljon, mutta hin sitte opetti,
ettd niinku ei musta endd tuntunu silti. (H5/N.)

Koetut menetykset olivat kuluttaneet naisen voimavaroja niin paljon, ettd hin oli
joutunut luopumaan tirkeimmaistd harrastuksestaan. My6s naisen tulevaisuuteen
suhtautuminen muuttui ainakin viliaikaisesti siten, ettd suunnitelmien toteutumat-
tomuuden ja pettymysten pelon vuoksi tulevaisuusorientaation aikajinne lyheni. ...
en osaa, en saa kirjotettuakaan, et se on semmonen, mikd on huolestuttanu mua viime
aikoina. Must tuntuu, ettd ma oon menettiny sen kirjottamistaidon. Ja ma olin varmaan

niin liian laheinen. .. tille kesalle, niin paljon kaverin kans suunnitelmia, etta me menndain
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risteilylle ja sinne ja tonne ja. Me ollaan asuttu aikasemmin molemmat [paikkakunnan
nimif, niin piti mennd sinne kattomaan vanhoja kavereita. Ei mikdin toteutunu. Nyt
mé oon vannonu, ettd maid en endd IKINA suunnittele mitidn, et seuraavan pdivin asiat
on suunnitellu, ei sen enempdi. Eikd edes halua miettid tulevaisuuteen asti... (H5/N.)
Liheisten ihmisten perdkkaisilld kuolemantapauksilla oli monella tapaa merkitysta,
nimi naisen eliminkulun aiemmat tapahtumat vaikuttivat sekd hidnen nykyiseen
toimintaansa ettd tulevaisuuteen suuntautumiseensa.

Oma vammautuminen, pitkdaikaissairauden eteneminen ja ldheisten ihmisten
menehtymiset olivat yhtikkisid ja ennakoimattomia tapahtumia, joihin liittyi tur-
vattomuuden tunteita ja kokemuksia eliminkulun jatkuvuuden epivarmuudesta.
Niiden kielteisten asioiden lisiksi haastatellut nuoret kuvasivat aiemmin elimissdin
tapahtuneita myonteisid muutoksia ja kddnnekohtia. Osa nuorista kertoi toimintaky-
vyssddn tapahtuneista myonteisistd muutoksista. Esimerkiksi fyysinen toimintakyky
oli parantunut ja paivittdinen liikkkuminen oli helpottunut suoritettujen lidketieteel-
listen operaatioiden seurauksena. ...Kdvely on ainaki leikkausten jilkeen parantunu
aika paljon... Aika isot leikkaukset. Korjattiin oikeestaan koko nilkka uudestaan... Nyt
ei 00 endd kipujakaan. (H17/M.) Muut nuorten haastatteluissa kuvaamat positiiviset
ja muutosmahdollisuuksia avanneet tapahtumat tai asiat liittyivit muun muassa eri-
tyisoppilaitoksessa opiskelun aloittamiseen sekd muuttoon opiskelupaikkakunnalle.
Opiskelun aloittaminen erityisoppilaitoksessa mahdollisti esimerkiksi kommuni-
koinnin vertaisten kanssa ja lisdsi sosiaalisia suhteita. Erds haastatelluista miehistd
kertoi helpottuneensa uuden opiskeluympiriston mahdollistettua vuorovaikutuksen
ja sosiaalisten suhteiden luomisen. ...musta tuntu, etti ei ollu kavereita ja semmoset
sosiaaliset subteet puuttu ja se oli vihin suorastaan tylsid, koska ei ollu muita [diagnao—
sif. Mut sit ko méd muutin [opiskelupaikkakunnan nimil, niin tuntu, et se tilanne lihti
paranemaan siitd ja nyt sujuu kylli todella hyvin, etti oon tosi helpottunu, et oon saanu
kavereita ja koko ajan tilanne paranee siind mielessi. (H15/M.) Toinen haastatelluista
kuvasi erityisoppilaitokseen siirtymisen merkitystd opinnoista suoriutumisen ja ko-
konaisvaltaisemmin elimin kannalta. ...saa fon koulun kiytyy loppuun kunnialla...
Kyl sen on huomannu, et elima menmny paremmin. (H7/M.)

Osalla nuorista muutto opiskelupaikkakunnalle ja itsendisen asumisen aloittami-
nen olivat olleet toisaalta suunniteltuja muutoksia, mutta samalla omaa toimintaa
haastavia ja uusien toimintatapojen opettelua edellyttivid tapahtumia. ...muuttant
sitten omilleni myéskin [ajankohta] ja sillain eldmdssi aika paljon tapahtunut, mut etti
ihan nyt on, ihan hyvin sillai on tasaantunu tamd tilanne. On sillain tottunu tihin yksin
elamiseen. Sil taval ihan hyvin menee... parjanny aika hyvin yksinki tailld. (H12/N.)
Nuoren itseniistymiskehityksen kannalta vanhempien luottamus ja sallivuus selviy-
tymisen kokeilemiseen sekd nuoren toimijuuden tukeminen olivat merkittavia. ...
meijdn ditillekki monesti sanottiin sitd, ettd miten sad voit padstad sun tyttos nain aikasin,
niinku itsendistyy ja tekemadin paatoksia, ettd se on liian nuori sithen. Entdpa jos tapahtuuki
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Jotaki ja ndin. Seki mua drsyttid, ettei tavallaan luoteta, sillain sitte aletaan just tolleen
Jossittelemaan, et itse kullekkihan siti saattaa sattua... ettd ei se auta aatella aina sitd
pahinta, ettd pittdd ottaa riskejd. Pitda luottaa siihen, siihen itteen. .. jos ei annettu omaa
valtaa tavallaan ditin puolelta, niin en mdia varmaan asuis vield silleen yksin, ettd kylld
sithen tarvii sitd, ettd vanhemmat luottaa, kaikki luottaa. Se auttaa jo pitkalle. (H3/N.)

Haastateltujen nuorten yksilolliset kokemukset elimiéssd aiemmin tapahtuneista
merkittivistd asioista, muutoksista ja eliminkulun murroksista haastavat oletta-
muksen normaalibiografian mukaisesta eliminkulun rakentumisesta. Yksilolliset
kokemukset ja niihin liitetyt merkityksenannot osoittivat, ettd Kelan jirjestiméin
vaikeavammaisten lddkinnilliseen kuntoutukseen osallistuvat nuoret olivat hetero-
geeninen ryhmi, jonka elimédnkulun eri vaiheissa oli yksilollisid eroja. Yksiloiden
terveyteen liittyvd toimintakyky vaihteli, muutoksia tapahtui sekd mydnteiseen
ettd kielteiseen suuntaan. Yhtikkinen vammautuminen ja pitkdaikaissairauden
eteneminen nuoruudessa aiheuttivat tai lisdsivit toimintarajoitteita haastaen eletyn
elimin jatkuvuuden, aiemmat toimintamallit, sosiaaliset roolit ja identiteetin. Nuor-
ten koulutusuriin tuli katkoksia, ja osa heistd pdityi elikkeelle normaalibiografian
vastaisesti. Syntymistddn saakka vammaisen nuoren toimintakyky saattoi puoles-
taan parantua, hinen selviytymisensd ja suoriutumisensa elimin eri osa-alueilla
helpottua ja osallisuutensa lisddntyd ladketieteellisten operaatioiden seurauksena
avaten uudenlaisia mahdollisuuksia my6s tulevaisuuteen orientoitumiselle. Liheis-
ten ihmisten kuolemantapaukset yllittivind elimintapahtumina olivat haastavia
vahvankin toimijan tulevaisuusorientaation kannalta. Omien elimintavoitteiden
toteutuminen ja suunnitelluissa muutosvaiheissa saatu sosiaalinen tuki vahvistivat
nuoren itseluottamusta ja hinen toimijuuttaan elimankulkunsa rakentumisen oh-
jailijana. Nuorten kokemukset osoittivat, ettd yksil6 aktiivisena toimijana kuljettaa
mukanaan aiempaa eliménhistoriaansa, jonka merkittiviksi koetut, yllattavit tai
suunnitellut sekd kielteiset tai myonteiset tapahtumat vaikuttavat hinen nykyiseen

toimintaansa ja tulevaisuuden ennakointiinsa.

4.3 Nykyinen elamantilanne

Nuorten nykyisen elimintilanteen tarkastelu perustuu kyselylomakkeen struktu-
roituihin kysymyksiin annettujen vastausten seki kirjoitettujen avovastausten ana-
lyyseihin. Tarkastelu fokusoituu tietyille elimin osa-alueille: asumiseen, koulutus- ja
tyduraa koskeviin suunnitelmiin seki opiskelu- ja tyéelimain osallistumiseen. Lisiksi
kuvaan nuorten opiskelu- ja tyéelimin kokemuksiin liittyvid merkityksenantoja seké
heidin kokemuksiaan sosiaalisen tuen saamisesta koulutus- ja tyouraa koskevissa
paitoksentekotilanteissa. Alaluvun lopussa tarkastelen nuorten sosiaali- ja terveys-
palvelujen kiyttoa.
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Enemmisto nuorista (85 %) asui kyselyyn vastatessaan vanhemman tai vanhem-
piensa kanssa. Osa heistid asui kouluaikana koulun asuntolassa. Joka kymmenennelld
perheeseen kuului kotona asuvia sisaruksia. Ryhmikodissa tai palvelutalossa asui yh-
deksin prosenttia ja yksin asuneiden osuus oli neljd prosenttia. Muun asumismuodon
ilmoittaneista osa oli sijaisperheessi tai perhekodissa ja osa lastensuojelulaitoksessa
tai laitoshoidossa. Miehet, 14-17-vuotiaat ja koulussa, opiskelu- tai tyduralla olevat
asuivat muita useammin vanhempiensa luona. Vuosien 2001, 2005 ja 2006 nuori-
sobarometreihin vastanneet 15-29-vuotiaat miehet asuivat my6s naisia useammin
lapsuudenkodissaan ja 15-17-vuotiailla asuminen vanhempien luona oli yleisinta (ks.
Saarela 2001, 15; Myllyniemi 2005, 14; 2006, 16-17). Tamin tutkimuksen naiset,
18-21-vuotiaat, kehitysvammaiset ja elikkeelld olevat asuivat muita useammin ryh-
mikodissa tai palvelutalossa. Erot nuorten asumismuodossa olivat idn, sukupuolen,
vammaisuuden ja pidasiallisen toiminnan mukaisissa tarkasteluissa tilastollisesti
merkitsevii.

Nuorten osallistumista opiskelu- ja tyoelimdin mairittiviat ikéd, henkilokohtai-
set taipumukset ja intressit sekd tarjolla olevat mahdollisuudet. Lomakekyselyssi
nuorilta tiedusteltiin, missd oppilaitoksessa he opiskelevat tai ovatko he tyossi tai
tyottomid tyonhakijoita. Taulukossa 3 on esitetty nuorten osallistuminen koulu-
tukseen, tydhon tai tyotoimintaan. Siind elidkkeelld oleviksi on merkitty ainoastaan
ne, jotka eivit ilmoittaneet osallistuvansa mihinkéddn toimintaan elikkeen rinnalla.
Kolmannes nuorista oli peruskoulussa suorittamassa oppivelvollisuuttaan. Osa pe-
ruskoulua kiyvistd ilmoitti suorittavansa 10-luokkaa lisdiopetuksena. Ammatillisissa
oppilaitoksissa opiskeli reilu kolmannes nuorista. Heisté joka neljds ilmoitti olevansa
ammatillisiin opintoihin tai itsendiseen eliméin valmentavassa opetuksessa. Joka
kymmenes nuori oli lukiossa. Ammattikorkeakoulussa tai yliopistossa opiskelevia,
tyGssd kiyvid ja tyottomid tydnhakijoita oli vihin. Tyo- tai paivitoimintaan osallistuvia
oli 8 prosenttia kaikista nuorista. Osa nuorista ilmoitti olevansa elikkeelld, mutta
suorittavansa samalla oppivelvollisuutta peruskoulussa, opiskelevansa ammatillisessa
oppilaitoksessa tai osallistuvansa tyotoimintaan. Pelkdstdin tyokyvyttomyyselikkeelld,
vailla aktiivista toimintaa, ilmoitti olevansa 21, mikd oli 14 prosenttia kaikista 16
vuotta tiyttineistd. Ammatillisessa oppilaitoksessa opiskelun ohessa nuoret saattoivat
osallistua tydtoimintaan. Muun tilanteen ilmoittaneissa oli oppisopimuskoulutuksessa
tutkintotavoitteisesti opiskelevia, vilivuotta opiskelusta pitvid ja opintonsa sairauden
vuoksi keskeyttimain joutuneita. (Taulukko 3.)
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Taulukko 3. Nuorten osallistuminen opiskelu- ja tydeldamaan kyselyyn vastaamishetken ién
mukaan (n, %). Vastaaja on voinut valita useamman osallistumismuodon.

Osallistuminen opiskelu- ja Yhteensa %
tyoelamaan ian mukaan n nuorista
14-15-vuo- 16-17-vuo- 18-21-vuo-
tiaat tiaat tiaat
n n n

Peruskoulussa 42 23 2 67 34
Ammatillisissa oppilaitoksissa 2 37 38 77 39
Lukiossa 1 11 5 17 9
Ammattikorkeakoulussa tai 5 5 3
yliopistossa
TyGssa 1 1 1
Tyoton tyonhakija 3 3 2
Eldkkeelld 7 14 21 11
Ty6- tai paivatoiminnassa 2 14 16 8
Muu tilanne 2 5 7 4

Kolmasosa 16-17-vuotiaiden ikiryhmisti oli vield peruskoulussa suorittaen piden-
nettyd oppivelvollisuutta tai saaden lisiopetusta. Opiskelu lukiossa oli harvinaisempaa
kuin Suomen viestossa keskimiirin (51 %) tai vuoden 2007 nuorisobarometrin
otoksessa (56 %) (ks. Kumpulainen & Saari 2006, 157; Kumpulainen 2008,169; 2009,
181; Myllyniemi 2007, 17). Lukiossa opiskelevat olivat useimmin 16—17-vuotiaita
(15 %), litkuntavammaisia (21 %) ja kyselyyn itseniisesti vastanneita (35 %). Mo-
nivammaisia, vihintidin kolme vammaa tai sairautta ilmoittaneita (3 %) oli lukiossa
vihin. Vanhimpiin ikiryhmiin kuuluneet, 16-21-vuotiaat (49 %), yhdessd omaisen
kanssa vastanneet (46 %) sekd henkil6t, joiden puolesta omainen tai liheinen vastasi
kyselyyn (40 %), opiskelivat muita useammin ammatillisissa oppilaitoksissa. Elikkeel-
14 olevia oli eniten 18-21-vuotiaissa (18 %) ja kehitysvammaisissa (19 %). Heidin
puolestaan vastasi usein joku muu kyselyyn. Tyo- tai piivitoimintaan osallistuivat
muita useammin 18-21-vuotiaat (18 %) sekid henkil6t, joilla oli vihintddn kolme
vammaa tai sairautta (18 %). Tyo- tai pdivitoimintaan osallistuneiden puolesta oli
kyselylomakkeeseen vastannut useimmin joku muu. Erot lukiossa ja ammatillisessa
oppilaitoksessa opiskelussa, tyo- tai paivitoimintaan osallistumisessa seki elikkeelld
olemissa olivat tilastollisesti merkitsevid iin, vammaisuuden ja vastaamistavan mu-
kaan tarkasteltuna.

Useamman opiskelu- ja tydelimdin osallistumista kuvaavan vastausvaihtoehdon
valinneissa oli eniten elikkeensaajia. He opiskelivat peruskoulussa ja ammatillises-
sa oppilaitoksessa sekd osallistuivat ty6- tai paivdtoimintaan elikkeelld ollessaan.
Tyokyvyttomyyselikettd sai joka kolmas nuori. Koko 16—24-vuotiaiden ikiluokassa
tyokyvyttomyyselikkeelld olevien osuus on hieman noussut, vuonna 2007 tyokyvyt-
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tomyyselakkeelld oli 0,94 ja vuonna 2012 1,11 prosenttia nuorista (Koskenvuo &
Autti-Riamo 2013, 4). Tyokyvyttomyyselikkeelle siirtyvit 16-vuotiaana useimmin
nuoret, joilla on synnynniisid epimuodostumia ja kromosomipoikkeavuuksia tai
hermoston sairauksia. Mielenterveyden ja kiyttdytymisen hiiriéiden sekd muiden
sairauksien vuoksi tyokyvyttomyyseldkkeelle siirtyneiden osuus korostuu yli 20-vuo-
tiailla. (Koskenvuo ym. 2011, 27.)

Peruskoulussa olevista nuorista kolmanneksella oli selvid ammatinvalintaa ja
my6hempid opiskelua koskevia suunnitelmia. Ammatinvalintaan ja urasuunnitel-
miin vaikuttivat nuoren oma kiinnostuneisuus, arvio omasta soveltuvuudesta alalle
seki ennakoidut vamman tai sairauden aiheuttamat opiskelun ja tyon tekemisen
rajoitukset. Vaikeavammaisena selvidminen ko. ammatti/opiskelualalla (K60/N/Ok).
Ammatinvalinnassa huomioitiin myds tyénsaantimahdollisuudet, tyotehtivien
sisdltd ja monipuolisuus. Osalla suunnitelmat olivat sidoksissa kotipaikkakunnan
opiskelumahdollisuuksiin. Toisilla opiskelupaikan valintaan vaikuttivat asumisjirjes-
telyt sekd opetuksen toteuttaminen omalla didinkielelld. 77/aisuudet adekvaatteibin
opintomahdollisuuksiin ruotsin kielelli & asuminen (K12/N/Vp).

Peruskoulun jilkeisid opintoja suorittaneista 47 prosenttia oli erittdin tyytyviisid
ja puolet melko tyytyviisid opiskelupaikkaansa ja -alaansa. Selkedsti tyytymittomia
oli vihdn. Nuoret kuvasivat tarkemmin avovastauksissaan opiskelualan ja -paikan
valintaan vaikuttaneita tekij6itd sekd asioita, joihin he olivat opinnoissaan tyytyviisid
tai tyytymattomid. Oman kiinnostuneisuuden, lahjakkuuksien ja opiskeluvalmiuksien
lisiksi opiskelua koskevissa valinnoissa oli ollut merkitysti toimintakyvylld ja vamman
aiheuttamilla rajoituksilla sekd oppilaitosten mahdollisuuksilla vastata yksilollisiin
erityistarpeisiin. [Koulun nimi] -koulu on mielettomén hyvi paikka erityisoppilaille!
Otetaan tarpeet huomioon ja edetiin oppilaiden edistymisen tahdissa. (K69/N/Ok.)
Oppilaitoksen sijainnilla oli ollut suuri merkitys opiskelupaikan valinnassa. Moni oli
hakenut opiskelemaan kotipaikkakunnalleen tai lihiseudulle siten, ettd pdivittdinen
kulkeminen kodin ja oppilaitoksen vililld oli mahdollista. Opiskelupaikkakunta on
asuinkuntani liheisyydessa enkd halua muuttaa vield yksin asumaan, joten on tarkeda,
etti pddsen kotiin paivittiin (K167/M/Ok). Muutamalla nuorella ammatilliseen
suuntautumiseen ja opiskelupaikan valintaan oli vaikuttanut kuntoutussuunnittelu
sekd ammatillisena kuntoutuksena toteutetut koulutuskokeilut. ... Valintaan vaikutti
[yliopistollisen sairaalan] kuntoutuspoliklinikalla tehty kuntoutussuunnitelma (K39/IN/
Ok). Olin koulutuskokeilussa viikon ennen kuin hain kyseiseen paikkaan. Olin tyytyviinen
kaikkeen. (K190/M/Ok.)

Opintoihin tyytyviisten kuvauksissa korostuivat oppilaitosten resurssit ja valmiudet
erilaisten oppilaiden tarpeiden huomioimiseen sekd opetusmetodien ja opetuksen
monipuolisuuden merkitys. Pienryhmissi toteutettuun opetukseen, oppilaitosten
esteettdmyyteen ja tuetun asumisen mahdollistamiseen oltiin tyytyviisid. Osalle

oli tirkedd osallistuminen integroituun opetukseen. Jatkuva mahdollisuus kommuni-
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kaation harjoitteluun viittomakielelld, joka tukee pubetta. Mahdollisuus kiyda koulua,
Jossa luokkaan integroidaan ei-vammattomien nuorten keskuuteen. Mahdollisuus saada
fysioterapiaa ja toimintaterapiaa koulun tiloissa. Mahdollisuus asumisharjoitteluun ennen
kotoa muuttoa huolimatta vaikeavammaisuudesta. (K123/N/Vp.)

Tyytymittomyyttd aiheuttivat opiskelussa tarvittavien avustajapalvelujen saannin
vaikeus ja niiden riittimattomyys sekd opiskelutulkkauksen puute. Fyysinen opiske-
luympiristd tuotti osalle litkkumisen vaikeuksia: ...opiskelupaikassani kaikkia ei ole
Jdrjestetty niin, ettd pyérituolilla parjiisi hyvin (K187/N/I). Palvelujen saatavuuden
vaihteluihin ja fyysisen ympiriston esteisiin ovat kiinnittineet huomiota myos
Niemeli (2007, 1-2, 43—46, 51-56) vammaisten ja kuurojen nuorten koulutusuria
koskevassa tutkimuksessaan sekd Ilka Haarni (2006, 17-19, 30-33, 50) vammais-
poliittisen selonteon tausta-aineistoksi laatimassaan raportissa. Ahposen (2008,
87-89) haastattelemilla vaikeavammatisilla nuorilla oli samansuuntaisia kokemuksia
koulujen antaman tuen riittimattomyydestd ja opiskeluympdriston fyysisisti esteistd
kuin tihén tutkimukseen osallistuneilla nuorilla.

Osa tdhidn tutkimukseen osallistuneista nuorista ei ollut pddssyt haluamalleen
alalle tai opiskelupaikkaan, joten he olivat tyytyneet itselleen vihemmin mie-
lekkéddseen vaihtoehtoon. Varteenotettavien koulutusvaihtoehtojen ja erityistar-
peet huomioivien oppilaitosten vihdisyyttd lihelld kotipaikkakuntaa kritisoitiin
muutamissa vastauksissa: ...se o/i ainoa sopiva paikka [asuinpaikan nimi] seudulla
minulle (K60/N/Vp). Niemelin (2007, 25) mukaan nuoren tyytyminen toissijai-
seen koulutusvaihtoehtoon sen vuoksi, etti erityistarpeet huomioivaa ja esteetontd
opiskelupaikkaa ei 16ydy kotipaikkakunnalta tai lihiseudulta, heikentdd hinen
opiskelumotivaatiotaan, vaikka nuori suorittaisikin opintonsa loppuun ja jatkaisi
vield myohemmin opintojaan.

Nuorista viidelldtoista oli kokemusta tydelimistd. Tyokokemusta oli kertynyt
vakituisesta, mddri- tai osa-aikaisesta tyostd sekd koulutusta vastaavasta tyostd. Enem-
mistolld tydeldmdin tutustuminen ja osallistuminen olivat toteutuneet tydkokeilun,
tydharjoittelun, tydhon valmennuksen tai tyétoiminnan muodossa. Tydeliméin tu-
tustuminen oli mahdollistunut myds kesitoissd. Vammaisten nuorten osallistuminen
tyelimiin oli vihdisempdd kuin muilla nuorilla. Sami Myllyniemen (2007, 24-26)
mukaan vuoden 2007 nuorisobarometriin vastanneista, pddasialliselta toiminnaltaan
koululaisista ja opiskelijoista joka neljis kavi palkkaty6ssi. Suuri osa heisté oli osa-
aikaisessa tyossi. Peruskoulua kiyvistd kahdeksan prosenttia, lukiossa opiskelevista
17 prosenttia ja toisen asteen ammatillisissa oppilaitoksissa opiskelevista 29 pro-
senttia teki palkkaty6td koulunkdynnin ja opiskelun ohessa. Sue Caton ja Carolyn
Kagan (2007, 480-481) kiinnittivit huomiota vield opiskelemassa olevien ja siksi
ammattitaidottomien tai epdpitevien seki jo opintonsa pdittineiden vammaisten
nuorten tyonsaantimahdollisuuksien vihiisyyteen. Heiddn on vaikea tydllistyd avoi-
mille tydmarkkinoille ilman erityisid tukitoimia. Simo Mannilan ym. (2002, 37-38,
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41-42) mukaan nuorten ja koulutettujen vajaakuntoisten ty6llistyminen avoimille
tyomarkkinoille on lisddntynyt 2000-luvun alussa, mutta tydllisyysjaksot ovat usein
miidrdaikaisia. Vammaisten ja vajaakuntoisten tydllistymisen edistiminen edellyttia
tyonantajayhteyksien vahvistamista seki tiedottamisen laajentamista ja tehostamista
tyonantajien kiytossi olevista vammaisten tyollistimisen palveluista ja tukimuodoista
(ks. my6s Hirkdpii ja Jarvikoski 2013, 165-166).

Elikkeelld olevista vammaisista nuorista suurelle osalle (68 %) ratkaisu elikkeelle
siirtymiseen oli ollut erittdin helppo. Ratkaisun tekeminen oli ollut melko helppoa
neljinnekselle ja pddtoksenteon oli kokenut vaikeaksi joka kymmenes eldkkeelle siir-
tyneistd. Avovastauksissaan nuoret kuvasivat paitoksentekoon vaikuttaneita asioita.
Eniten elikkeelle siirtymispditokseen olivat vaikuttaneet vamman vaikeusaste, tydhon
sijoittumisen ja ansiotulojen hankinnan vaikeudet. En kykene koskaan elittimdidin
itsedni tyolli (K 70/M/Ok). Elikkeelle siirtyminen oli ollut vaikeaa nuorille, jotka
kokivat, ettd heille ei annettu muita vaihtoehtoja. Osa oli tyytynyt lddkirien ja muiden
asiantuntijoiden nikemyksiin laittaen elikehakemuksen vireille. Erds nuorista kuvasi
asiantuntijanakemysten merkitysti elikkeen hakuprosessissa seuraavasti: Lddkdirien
lausunnot; oikeastaan he eivit antaneet vaibtoehtoa (K 88/M/Ok). Osalle elikepditos
oli pettymys, koska he olivat ensisijaisesti toivoneet saavansa nuoren kuntoutusra-
haa koulutuksen aikana. En pddttinyt asiaa itse, vaan Kelan lidkéri. En olisi siirtynyt
elikkeelle, vaan olisin mieluummin saanut nuoren kuntoutusrahaa. (K167/M/Ok.) Olisin
halunnut nuoren kuntoutusrahaa, mutta minut potkaistiin vikisin elikkeelle, vaikka
opiskelen [oppilaitoksen nimi] ammattioppillaitoksessa]. Itsendiseen elimdin valmentava
koulutus. (K97/M/I.)

Tyokyvyttomyyselikkeelld olevien tyohon paluuta pyritiin edistimdin mahdol-
listamalla elikkeen lepddmiin jittiminen médrdajaksi. Tyokyvyttomyyselikkeelld
oleva voi palata tydelimiin ja tehdd palkkatyotd ilman ansiorajoja, kun hén jattaa
elikkeensi lepddmain vihintddn kolmen kuukauden ja enintdin kahden vuoden
ajaksi. Tyokyvyttomyyselikkeen maksaminen aloitetaan uudelleen tyonteon paitty-
misilmoituksen perusteella tai siind tapauksessa, ettd tyéeldmain palanneen ansio-
tulot ovat alle 600 euroa kuukaudessa. (Ks. Laki tyokyvyttomyyselikkeelld olevien
tydhon paluun edistdmisestd 738/2009.) Elidkkeelld olevilta nuorilta tiedusteltiin
kyselyssi, onko lakisddteinen elikkeen lepddmain jattdminen ja tyoeldimaddn siirty-
minen heille mahdollista. Vajaa kymmenesosa elikkeelld olevista ja kysymykseen
vastanneista nuorista piti tydelimaddn siirtymistd mahdollisena. Alle viidesosa koki
tyoelimidn siirtymisen epdvarmaksi ja puolet piti sitdi mahdottomana. Neljainnes
el osannut ottaa asiaan kantaa. Eldkkeeltd tyoelimiin siirtymistd mahdollisena
pitineiden vastauksissa korostuivat toiveikkuus ja koulutuksen merkitys. 7vivor-
tavasti, vaikka lddkdrit oli eri mielta (K112/M/Ok). Saatuani soveltuvan koulutuksen
Pystyn tyiskentelemaidin kdytannon ammateissa. Esim. avustavat tehtivit keittiossa tai
ravintolassa. (K167/M/Ok.) Tybelimiin siirtymisen epavarmaksi kokeneet kiin-

4 Nuorten elimai | 113



nittivit huomiota kahteen asiaan: omiin kykyihin ja terveydentilaan. Ty6elimédin
siirtyminen edellyttdd omien kykyjen ja taitojen kehittymistd sekd terveydentilan
kohenemista. Jos ladkitykseni saataisiin sellaiseksi, etten olisi jatkuvasti vasynyt tai
masentunut... (K26/M/Ok). Tybelimiin siirtymisen mahdottomaksi kokeneet
totesivat, ettd vamman laatu ja vaikeusaste aiheuttavat pysyvin tyokyvyttémyyden.

Nuoret olivat saaneet useilta eri tahoilta tukea opiskeluun, ty6uraan tai elikkeelle
siirtymiseen liittyvissd tarkeissd padtoksentekotilanteissa. Eniten tukea péddtosten
tekemiseen oli saatu vanhemmilta. Neljdsosa nuorista oli saanut erittdin paljon tukea
ammattiauttajilta. Erityisen merkittivind tuen antajina ammattiauttajista mainittiin
opettaja, psykologi, ladkari, kuntoutusohjaaja ja terapeutti. Sisaruksilta saadun tuen
koki merkittiviksi puolet nuorista ja ystiviltd sekd sukulaisilta saadun tuen méidrii

piti runsaana kolmannes. (Taulukko 4.)

Taulukko 4. Keskeisimmilta paatoksentekotilanteissa tukea antavilta tahoilta saadun tuen
maara (%, n=129-180).

Paatoksentekotilanteissa saatu tukea Yhteensa (n)
Eilainkaan | Erittdin Melko Melko Erittdin
/ei koske vdhan vdhan paljon paljon
minua

Vanhemmat 2 2 5 14 78 100 (180)
Ammattiauttajat 24 5 14 32 25 100 (129)
Sisarukset 20 10 21 27 23 100 (158)
Ystavat 30 19 18 17 16 100 (130)
Sukulaiset 31 15 20 25 9 100 (137)

Liikuntavammaiset ja kyselyyn itse vastanneet nuoret kokivat ammattiauttajilta
paitoksentekotilanteissa saadun tuen muita vihdisemmaksi. Sen sijaan he kokivat
saaneensa muita useammin melko tai erittdin paljon tukea ystiviltddn. Miehet ja
henkildt, joilla oli vahintidn kolme vammaa tai sairautta, saivat opiskelua, tyburaa tai
elikkeelle siirtymistd koskevaan paitoksentekoon muita vihemmin tukea ystavilta.
Monivammaisista 92 prosenttia koki ystivien tuen vihiiseksi. Sukulaisilta muita
vihemmain tukea sai nuorin ikdryhmid, heistd 84 prosenttia piti sukulaisilta saatua
tukea vihiisend. Itse ja yhdessd omaisen kanssa kyselyyn vastanneet kokivat saavansa
muita enemmain tukea péitoksentekotilanteissa sukulaisilta. Erot tuen saamisessa
sukupuolten ja ikdryhmien vililld sekd vammaisuuden ja vastaamistavan mukaisessa
tarkastelussa olivat tilastollisesti merkitsevid. Osa paitoksentekotilanteissa saatua
tukea koskevaan kysymykseen vastanneista oli arvioinut erikseen useamman am-
mattiauttajan tuen merkitystd. He arvioivat toissijaisen ammattiauttajan antaman
tuen madrid kohdassa muu tukea antanut taho ja nimesivit halutessaan tuen antajan.
Vastauksissa korostuivat opettajilta ja avustajilta saatu runsas tuki.
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Muissa tutkimuksissa on saatu toisistaan poikkeavia tuloksia opettajien, opinto-
ohjaajien ja ammatinvalinnanohjaajien merkityksestd vammaisten nuorten opiskelu-
uraa koskevan suunnittelun tukena. Loijaksen (1994, 134-136) tutkimukseen
osallistuneille kuulo-, ndké- ja litkuntavammaisille nuorille opettajilla ja ammatin-
valinnanohjaajilla oli suuri merkitys urasuunnittelussa sekd onnistuneita etti epion-
nistuneita ratkaisuja tehtiessi. Ammatinvalinnanohjaajien rooli oli usein rajoittava,
silld he suosittelivat nuorille padasiassa opiskelua ammatillisissa erityisoppilaitoksissa.
Vammaisten ja kuurojen nuorten koulutusuria tutkineen Niemelin (2007, 25-26)
mukaan opettajien, opinto-ohjaajien ja ammatinvalinnanohjaajien rooli oppilaiden
koulutusurien suunnittelussa oli melko merkitykseton. Ristiriitaiset tulokset voivat
johtua muun muassa tutkimuksiin osallistuneiden haastateltavien valinnasta, koulu-
tustasossa tapahtuneesta muutoksesta sekd teknologian ja opiskelun apuvilineiden
kehittymisestd. Loijaksen (1994, 132-134) haastattelemat pohjoiskarjalaiset nuoret
tekivit opiskelu-uraansa koskevia ratkaisuja 1970-1980-luvuilla. Moni nuorista oli
suorittanut oppivelvollisuutensa erityisoppilaitoksessa, mika vaikutti heiddn opiskelu-
uraa koskeviin valintoihin ja suuntautumiseen ammatillisiin erityisoppilaitoksiin.
Vain harvat haastatelluista olivat suorittaneet opintoja lukiossa tai yliopistossa.
Niemelin (2007, 24-26) mukaan lukio-opinnot olivat tutkimukseen osallistuneille
litkunta- ja nikévammaisille sekd huonokuuloisille ja kuuroille nuorille luontainen
ja helppo ratkaisu ja pddtoksenteon tueksi ei kaivattu opinto-ohjausta. Eri puolilla
Suomea asuvat opiskelijat tekivit peruskoulun jilkeisid opintoja koskevat valintansa
2000-luvulla, jolloin opiskelu lukioissa oli yleisempid. Valtaosa haastatelluista jatkoi
peruskoulun jilkeen opintojaan lukiossa.

Caton ja Kagan (2007, 483) kiinnittivit Loijaksen tavoin huomiota erityisop-
pilaitosten merkitykseen vammaisten nuorten tulevaisuutta koskevassa paitoksen-
teossa. He korostavat opettajien ja muun henkilokunnan tietoisuutta oppilaitoksen
vaikutuksista ja rakenteiden ohjaamien valintojen todennikdisyydestd, jotta yksi-
161lisen toimijan pddtoksentekoa ei tukahduteta ja koulutusuraa koskevat paatokset
perustuvat nuoren omille tavoitteille ja realistisille valinnan mahdollisuuksien ar-
vioinneille. Katariina Hakala ym. (2013, 194-198) korostavat myos rakenteiden ja
toimintakdytint6jen vaikutuksia ohjattaessa peruskoulun erityisopetuksen oppilaita
koulutusviylille. Opinto-ohjauksessa peruskoulun erityisopetuksen oppilaat ohjataan
ammatillisten erityisoppilaitosten opintopoluille. Ammatillisiin erityisoppilaitoksiin
ei hakeuduta yhteisvalinnan kautta, vaan suoralla hakumenettelylld ja valintaprosessi
kokonaisuudessaan ohjaa yksilollisiksi kuvatut koulutusvalinnat valmiille rakenteiden
ja toimintakdytint6jen ohjaamille viylille. Voidaan puhua kysynnin ja tarjonnan hie-
novaraisesta, mutta samalla tehokkaasta kohtauttamisesta. Erityistd tukea tarvitsevien
nuorten opintojen ohjauksessa korostetaan koulutusvalinnan yksil6llisyytti. Kuitenkin
ohjaustilanteissa yksil6llistd tarvetta muodostetaan luokittelevien ja vakiintuneiden

kiytintojen vilitykselld. Vaikka vammaan tai diagnoosiin pohjautuvia luokituksia ei
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kiytetd oppilaitosten koulutusohjelmien kuvauksissa, niin ne ovat mukana erityistd
tukea tarvitsevien oppilaiden ohjausprosesseissa osana asiantuntijatietoa, jonka poh-
jalta muodostetaan kisitystd nuoren soveltuvuudesta tietylle alalle ja koulutustasolle.
Erityisopetuksen oppilaille tyypilliset koulutuspolut kulkevat hiljaisena tietona jér-
jestelmissd, joka suuntaa yksilolliselld ohjauksella vammaisia nuoria sopiville poluille,
jotka ovat erityisid, mutta samalla yksilollisid.

Tamin tutkimuksen nuorista yli puolet ilmoitti saavansa Kelan jirjestimin vaikea-
vammaisten lddkinnallisen kuntoutuksen lisiksi fysio-, toiminta- tai muuta terapiaa
terveydenhuollon palveluna (taulukko 5). Eniten terveydenhuollon terapiapalveluja
saivat litkuntavammaiset (66 %) ja kehitysvammaiset (55 %) nuoret. Erot terveyden-
huollon terapiapalvelujen kiytossa olivat tilastollisesti merkitsevid nuorten vamman
laadun mukaan tarkasteltuna. Apuvilineiti terveydenhuollosta oli saanut 45 prosenttia
nuorista. Useimmin apuvilineitd saivat monivammaiset, vihintdidn kolme vammaa
tai sairautta ilmoittaneet henkil6t. Heistd 64 prosenttia kiytti terveydenhuollon
myontimid apuvilineitd, kun 1-2 vammaa tai sairautta omaavista 43-28 prosenttia
ilmoitti tarvinneensa apuvilinepalveluja (p=0,000).

Taulukko 5. Nuorten saamat yleisimmat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut vamman
laadun mukaan (%, n=185).

Kehitys- | Liikunta- Muu P Kaikki
vamma vamma
Fysio-, toiminta tai muuta terapiaa tervey- 55 66 34 0,013 55
denhuollon palveluna
Apuvalineitd terveydenhuollon palveluna 44 53 37 0,270 45
Vammaispalvelulain mukainen kuljetus- 64 57 26 0,000 55
palvelu
Vammaispalvelulain mukaista tukea henki- 13 28 3 0,004 16
I6kohtaisen avustajan palkkaamiseen
Asumispalveluja 33 3 6 0,000 18

Vammaispalvelulain mukaista kuljetuspalvelua kiytti yli puolet nuorista. Yleisintd
sosiaalitoimen myontimien kuljetuspalvelujen kiytto oli kehitysvammaisten (64 %)
ja litkuntavammaisten keskuudessa (57 %). Vajaa viidennes nuorista sai vammais-
palvelulain mukaista tukea henkilékohtaisen avustajan palkkaamiseen. Yleisintd
avustajapalvelun kiytto oli litkuntavammaisilla (28 %) nuorilla, ero vamman laadun
mukaan oli tilastollisesti merkitsevi. Kaikkiaan vajaalle viidennekselle oli my6nnetty
asumispalveluja, joita kiyttivit useimmin kehitysvammaiset (33 %) ja monivammai-
set (33 %) nuoret. Erot vastaajaryhmien vililld olivat tilastollisesti merkitsevid sekd
tarkastelussa vamman laadun ettd ilmoitettujen vammojen tai sairauksien médrin
mukaan (p=0,000). Monivammaisten nuorten tuen tarpeet ilmenivit muita laajem-
pana palvelujen kiyttond. Heistd vain kaksi prosenttia ilmoitti, ettei ollut kdyttinyt
mitddn kyselylomakkeessa luetelluista sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista.
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Vastaavasti 1-2 vammaa tai sairautta ilmoittaneista kymmenesosa ei ollut tarvinnut
tai kiyttinyt kyseisid palveluja. Erot palvelujen kiytossd nuorten vammojen tai sai-

rauksien lukumiirin suhteen olivat tilastollisesti merkitsevid (p=0,018).

4.4 Elamantavoitteet ja tulevaisuudensuunnitelmat

Ihminen intentionaalisena ja aktiivisena toimijana asettaa itselleen eliminta-
voitteita, joita pyrkii saavuttamaan ja yllipitimddn (esim. Bandura 2001, 2, 6-7;
Macmillan 2007, 8). Elimintavoitteita on kuvattu hierarkkisena kokonaisuutena,
jossa ylemmiin tason tavoitteet vaikuttavat alemman tason tavoitteiden asettamiseen.
Alemman tason tavoitteiden toteutuminen johtaa suuntautumiseen kohti ylemmin
tason pddmdirid ja motivoitumiseen niiden tavoitteluun. Tavoitehierarkian ylim-
malld tasolla on ihannoitu mindkuva, joka madrittid alemman tason abstrakteja
vaikuttimia ja mielenkiinnon kohteita, kuten vallan, arvostuksen ja riippumatto-
muuden tarpeita. Abstraktit vaikuttimet médrittavit keskitason henkilokohtaisten
tavoitteiden, esimerkiksi uraa, perhetti ja sosiaalisia suhteita koskevien pddmiarien,
asettamista. Henkilokohtaiset pddmadirit konkretisoituvat kontekstisidonnaisina
tavoitteina. Esimerkiksi uraan liittyvit tavoitteet saavat yksilon ponnistelemaan
hyvin koulumenestyksen ja parempien arvosanojen saavuttamiseksi. Hierarkian
alimmalle tasolle sijoittuu viliton toiminta, kuten lukeminen tai kirjoittaminen.
(Nair 2003, 193-194.)

Elimintavoitteiden asettaminen riippuu monista tekijoistd. I4lla, sukupuolella,
persoonallisuuden piirteilld, ympdristotekijoilld ja terveydelld voi olla merkitystd
tavoitteiden asettelussa. Yksilon elimintavoitteet vaihtuvat idn mukana. Nuorilla ja
nuorilla aikuisilla yleisid padmairid ovat koulutus, ammatti, parisuhteen luominen,
perheen perustaminen ja kiinnittyminen sosiaalisiin ryhmiin (esim. Nurmi 1989, 5;
1991,7-10; 2001, 8; Ahponen 2008, 22). Naisten on havaittu korostavan perheeseen,
kotiin ja sosiaalisiin suhteisiin liittyvid tavoitteita. Miehilld tyypillisempid ovat yleensa
talouteen, ammattiin ja elinkeinoon liittyvit pddmairit. (Esim. Nurmi, 1983, 6667,
107-108; 1991, 9; Salmela-Aro 2001, 77; Saarela 2001,49-51; 2002, 64—66; Salmela-
Aro ym. 2007, 706.) Persoonallisuus vaikuttaa tavoitteiden asettamiseen ja niiden
saavuttamiseen (Nair 2003,194; O “Sullivan & Strauser 2009, 256). Persoonallisuuden
piirteet voivat esimerkiksi estdd sosiaalisen tuen hyddyntimisen eliméntavoitteiden
asettamisessa. Toisaalta temperamenttierot voivat vaikuttaa voimakkaiden elimysten
tavoitteluun tai niiden karttamiseen (Nurmi ym. 2006, 134-135). Yksil6n aiemmat
kokemukset vaikuttavat olennaisesti my6s elimantavoitteiden asettamiseen ja niiden
tavoitteluun. Aiemmat negatiiviset kokemukset tai menetykset voivat johtaa negatii-
viseen asennoitumiseen padmadirien asettamiseen ja kokemukset epdonnistumisesta
tavoitteiden saavuttamisessa voivat olla erityisen vahvoja (Peters ym. 1994, 423-424;
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Nair 2003, 194). Sairaus tai vammaisuus voi estdd orientoitumista tulevaisuuteen ja
tavoitteiden asettamista (esim. Nair 2003, 194-195; Ahponen 2008, 200).
Tutkimuksissa ihmisten elimintavoitteita tarkastellaan usein hierarkkisen mallin
keskitason tavoitteina, koska henkil6kohtaiset padmairit ovat helposti tunnistet-
tavia, ilmaistavia ja mitattavia (Nair 2003, 194-197). Tidssi tutkimuksessa nuorten
elimintavoitteita tiedusteltiin sekd kyselyssi ettd haastatteluissa. Kyselylomakkeen
strukturoiduilla kysymyksilld haluttiin saada tietoa nuorten eri eliménalueille koh-
distamista odotuksista ja toiveista sekd heiddn tirkeind ja 30 ikdvuoteen mennessi
tavoittelemisen arvoisina pitimistddn asioista. Strukturoitujen kysymysten lisiksi
nuorten toivottiin kuvaavan avovastauksissa tarkemmin omia elimintavoitteitaan
sekd sitd, mitd he aikovat tehdi seuraavien viiden vuoden aikana. Haastatteluissa

nuoria pyydettiin kertomaan omista tulevaisuudensuunnitelmistaan.

Taulukko 6. Nuorten eri eldaméanalueille kohdistamat odotukset ja toiveet vamman laadun
mukaan (% vammaryhmastd, n=184).

Kehitys- Liikunta- Muu p Kaikki

vamma vamma
Opiskelu 57 84 73 0,002 69
Terveys ja toimintakyky 55 68 49 0,117 58
Ihmissuhteet 32 61 43 0,002 43
Harrastukset 41 32 22 0,103 34
Tyoelama 9 19 22 0,103 16
Joku muu 14 9 5 0,344 10

Nuorten odotukset ja toiveet kohdistuivat useimmin opiskeluun (69 %), terveyteen
ja toimintakykyyn (58 %) sekd ihmissuhteisiin (43 %) (taulukko 6). Harrastuksiin
liittyvid toiveita oli kolmanneksella, tydelimidn liittyvit toiveet olivat harvinaisem-
pia (16 %). Erikseen kirjatuista odotuksista ja toiveista suuri osa liittyi asumiseen
ja tulevaisuuden asumisjirjestelyihin. Opiskeluun liittyvit odotukset korostuivat
16—17-vuotiaiden ryhmissd (84 %), muutoin idlld ei ollut merkitysti nuorten
odotusten tai toiveiden kannalta. Vamman laadun mukainen tarkastelu osoitti, etta
litkuntavammaisilla (84 %) oli muita enemmin opiskeluun liittyvid toiveita. Lisiksi
he painottivat ihmissuhteisiin (61 %) liittyvid odotuksia. Monivammaisilla, vihintdin
kolme vammaa tai sairautta omaavilla (71 %) oli muita (47-57 %) useammin tervey-
teen ja toimintakykyyn liittyvid odotuksia (p=0,027). Yhden vamman tai sairauden
ilmoittaneiden (83 %) toiveet kohdistuivat useimmin opiskeluun (p=0,002). Nuorten
padasiallisen toiminnan ja opiskeluun kohdistettujen toiveiden vilinen yhteys oli selva.
Koulussa, opiskelu- tai tyouralla olevista valtaosalla (79 %) oli opiskeluun liittyvid
odotuksia, kun elikeliisilld vastaava osuus oli 47 prosenttia (p=0,000). Kyselyyn
vastaamistapa oli yhteydessi eri eliminalueille suunnattuihin toiveisiin. Itse vastan-

neilla nuorilla oli eniten opiskeluun (88 %), tydelimain (32 %) ja ihmissuhteisiin
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(68 %) liittyvid toiveita, erot eri eliminalueille kohdennetuissa odotuksissa olivat
vastaamistavan mukaisessa tarkastelussa tilastollisesti merkitsevia (liitetaulukko 1).

Téhin tutkimukseen osallistuneiden nuorten sukupuolella ei ollut merkitysti
heidén elimin eri osa-alueille kohdentamiensa odotusten kannalta. Tutkimuksen
tulos poikkeaa aiemmista tutkimuksista, joissa on havaittu naisten kohdentavan
enemmin odotuksia sosiaalisiin suhteisiin ja miesten painottavan ammatti- ja
elinkeinosidonnaisia tavoitteita (esim. Nurmi 1983, 66—-67, 107-108; 1991, 9;
Salmela-Aro 2001, 77; Saarela 2001, 49-51; 2002, 64—66; Salmela-Aro ym. 2007,
706). Terveyteen ja toimintakykyyn liittyvit toiveet olivat odotetusti vammaisilla
nuorilla yleisempié kuin muilla nuorilla. Ty6elimiin liittyvid tavoitteita he mainit-
sivat vastaavasti muita vihemmin. (Vrt. Nurmi ym. 2006, 136-138; my6s Nurmi
1991, 8-10; 1983, 58.) Gayle Cooney ym. (2006, 439—-440) havaitsivat tutkimuk-
sessaan, ettd tyéelimédn suunnatut odotukset vaihtelevat myds vammaisten nuor-
ten keskuudessa. Heiddn tutkimukseensa osallistuneista 15—17-vuotiaista lievésti
tai keskivaikeasti kehitysvammaisista yleisopetukseen integroitujen oppilaiden
tyoeldmidn liittyvit pyrkimykset kohdistuivat my6s toimisto-, virasto- ja asian-
tuntijatehtdviin, kun erityisoppilaitoksissa opiskelevien odotukset suuntautuivat
pelkistddn ruumiilliseen tai teollisuusty6hon.

Tiamin tutkimuksen kyselylomakkeen avovastauksissa tarkennetut opiskeluun
liittyvit toiveet koskivat meneillddn olevan opiskelun loppuun saattamista, uusien
opintojen aloittamista ja opiskelupaikan 16ytymistd. Opintojen suorittamisen toiveet
kohdentuivat sekd peruskoulussa, lukiossa, ammatillisessa oppilaitoksessa, ammat-
tikorkeakoulussa ettd yliopistossa suoritettaviin opintoihin. Osalla koulutusuraan
liittyvit pitkakestoiset tavoitteet ilmenivit selkeind arvosanatavoitteina nykyisissd
opinnoissa: YO-kirjoituksista vihintidn E yleisarvosanaksi. .. (K119/M/Ok). Osa pyrki
varmistamaan ammatilliset opinnot ja tavoitteet hankkimalla ja harjaannuttamalla
ensin taitoja valmentavassa koulutuksessa: E##i saisin tarpeeksi valmiuksia, pidstikseni
Jatkamaan opintoja (K153/N/Vp). Kaikilla ammatinvalinta ei ollut vield selkiytynyt
ja tavoitteena oli itselle mielekkddn alan 16ytiminen. Yleisluontoisissa kommen-
teissa korostuivat toiveet saada ylipdatddn opiskella tai opiskella mahdollisimman
pitkdan: ...aion opiskella niin kauan kuin se vaikean vammani vuoksi on mahdollista. ..
(K190/M/Ok).

Terveytti ja toimintakykyi koskevissa odotuksissa painottuivat toiveet oman ti-
lanteen sdilymisestd ennallaan tai sen kohenemisesta, mutta myos etenevin sairauden
pahenemisen hidastumisesta. Terveyden ja toimintakyvyn siilymisen tai kohenemi-
sen odotuksiin liitettiin sekd omaa terveyskdyttiytymistd koskevia tavoitteita ettd
kuntoutuspalveluja koskevia odotuksia: ...parantaa terveydentilaa ja toimintakykyd
fyysiselli harjoittelulla ja fysioterapialla (K5/N/I).

Ihmissuhteissa korostettiin niiden sdilymistd hyvind tulevaisuudessakin. Osa tih-
densi hyvien suhteiden yllapitimistd erityisesti sukulaisiin, ystéviin sekd koulu- ja
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opiskelukavereihin. Toisaalta toivottiin uusien ihmissuhteiden solmimista ja ystivien
16ytimistd esimerkiksi opiskelun kautta. Osalle ihmissuhteiden ja ystiviverkoston
laajentaminen oli tarked tavoite. Harrastuksiin kohdistetuissa toiveissa painottuivat
uusien harrastusten l6ytiminen, omien taitojen kehittiminen nykyisissd harraste-
lajeissa sekd oman suoritustason nostaminen kilpaurheilussa. Harrastusmahdolli-
suuksiin toivottiin myo6s jatkuvuutta. Nuorista osa painotti avustajan tirkeyttd omien
harrastustensa tukena.

Valtaosassa tyoelimain liittyneistd odotuksista keskeisti oli tyépaikan 16ytiminen
ja tyollistyminen: ...edes jonkinlaista tyoti (K68/M/Vp). Muutamissa vastauksissa
korostettiin tyén mielekkyyttd, sen sisiltoon ja ajalliseen kestoon liittyvid asioita.
Oman jaksamisen vuoksi toivottiin kevyttd ty6td ja lyhennettyd paivittdistd tyo-
aikaa. Osa nuorista halusi tuettuun tychon, osa toiminta- ja tyokeskuksiin. Myos
tyoskentely perheyrityksessd sekd oman yrityksen perustaminen oli toivottua.
Tyéelimdin suuntautuminen koettiin tirkeiksi myos taloudellisten tekijéiden
vuoksi: Tavoitteena suorittaa tradenomitutkinto ja tulevaisuudessa loytid tyo elit-
tadkseni itseni... (K5/N/I). Yksittiisissd vastauksissa toivottiin myos laitoshoidon
pédttymistd, ajokortin saamista sekd varusmiespalvelun suorittamista, mikali ter-

veydentila sen sallii.

Taulukko 7. Nuorten arvio eri asioiden saavuttamisen tarkeydesta 30 ikdvuoteen mennessa
(% vastanneista, n.=163-182).

Arvio asian saavuttamisen tarkeydesta Yhteensa
Eilainkaan | Eikovin Melko Erittdin (n)
tarked tarked tarked tarked

Onnellisuus 9 91 100 (182)
Laheiset, luotettavat ystavat 1 3 18 79 100 (176)
Terveelliset elamantavat 1 5 32 62 100 (176)
Oma koti 5 8 27 59 100 (172)
Vakaa taloudellinen tilanne 3 6 33 58 100 (175)
Hyva fyysinen kunto 0 9 36 55 100 (179)
Riittava vapaa-aika, 1 2 43 55 100 (177)
kiinnostava harrastustoiminta
Tyo 10 11 26 54 100 (174)
Ammatillinen koulutus 10 13 26 51 100 (174)
Elamankokemuksen karttuminen, 2 11 49 39 100 (169)
omien rajojen koettelu
Elaminen omien ihanteiden mukaan 2 12 48 39 100 (166)
Vakiintunut parisuhde 27 20 28 24 100 (167)
Omia lapsia 46 22 17 15 100 (163)
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Nuorten pidemmin aikajinteen mukaista tavoitteenasettelua ja tulevaisuusorien-
taatiota tiedusteltiin kyselylomakkeessa kysymalld heiddn tirkeini ja 30 ikdvuoteen
mennessd tavoiteltavina pitimiddn asioita. Nuorten elimintavoitteina 30 ikdvuoteen
mennessi painottuivat onnellisuus (91 %) sekd liheiset ja luottamukselliset ystivyys-
suhteet (79 %). Terveelliset elimintavat, oman kodin ja vakaan taloudellisen tilanteen
koki erittéin tirkedksi padmairaksi lihes 60 prosenttia nuorista. Hyvaa fyysistd kuntoa,
riittdvid vapaa aikaa, tyotd ja ammatillista koulutusta piti tavoittelemisen arvoisena
yli puolet nuorista. (Taulukko 7.)

Luotettavien ystivyyssuhteiden merkitys nuorille ilmenee my6s muissa tutki-
muksissa. Vuosien 2001 (ks. Saarela 2001, 49-51) ja 2002 (ks. Saarela 2002, 64-66)
nuorisobarometreihin haastatelluista 15-29-vuotiaista nuorista valtaosa (85-87 %)
piti erittdin tdrkeind hyvien ja luotettavien ystivien olemassaoloa 35 vuoden idssi.
Toiseksi tirkeimpani tavoitteenaan barometreihin haastatellut nuoret pitivit pysyvin
tyosuhteen saavuttamista. Vastanneista kaksi kolmasosaa koki pysyvin tyosuhteen
erittdin tirkedksi tavoitteeksi. Tyon merkitys oli barometreihin haastatelluilla nuorilla
hieman suurempi kuin tdhin tutkimukseen osallistuneilla. Perheen perustaminen ja
omat lapset olivat barometreihin vastanneilla nuorilla huomattavasti tavoitellumpia
asioita kuin tihdn tutkimukseen osallistuneilla vammaisilla nuorilla. Barometriin
haastatelluista puolet piti perhetti ja omia lapsia erittdin tirkeind asioina. Vammai-
sista nuorista neljannes koki vakiintuneen parisuhteen erittiin tirkeiksi tavoitteeksi
ja omia lapsia piti erittdin tirkednd tavoitteena 15 prosenttia.

Tahin tutkimukseen osallistuneiden nuorten iilld (vrt. Seppanen 2008, 7), vamman
laadulla, ilmoitettujen vammojen tai sairauksien lukuméiralld, padasiallisella toimin-
nalla ja kyselyyn vastaamistavalla oli merkitystd heidin pitkikestoisten tavoitteidensa
kannalta. Nuorista erityisesti 14-15-vuotiaat (61 %), litkuntavammaiset (71 %) ja
koulussa, opiskelu- tai tyouralla olevat (63 %) sekd itseniisesti (63 %) tai yhdessi
omaisen kanssa (60 %) kyselyyn vastanneet pitivit ammatillista koulutusta erittiin
tirkednd tavoitteena 30 ikdvuoteen mennessd. Monivammaisista vain kolmasosa totesi
ammatillisen koulutuksen erittdin tirkedksi pitkdn aikavilin tavoitteekseen. Tyon koki
erittdin tarkedksi tavoitteeksi 75 prosenttia litkuntavammaisista, muilla vastaava osuus
oli 36-55 prosenttia. Koulussa, opiskelu- tai ty6uralla olevista kaksi kolmesta piti
tyOti erittdin tdrkednd tavoitteena, kun elidkkeelld olevista vain neljinnes koki tyén
erittdin tirkedksi 30 vuoden idssd. Vakiintunut parisuhde ja omat lapset korostuivat
erityisesti litkuntavammaisten ja koulussa, opiskelu- tai tyouralla olevien tavoitteissa.
Vastaavasti kehitysvammaisista, monivammaisista ja elikkeelld olevista valtaosa ei
kokenut omia lapsia lainkaan tirkeidksi tavoitteeksi ja vihintddn puolet ei pitinyt
my6skidn vakiintunutta parisuhdetta tirkeind. Samanlainen suuntaus oli nahtavissi
kyselyyn vastaamistavan mukaisessa tarkastelussa. Kyselyyn itseniisesti vastanneet,
mutta my0s yhdessd omaisen kanssa vastanneet, pitivit vakiintunutta parisuhdetta

ja omia lapsia tirkedmpind kuin ne, joiden puolesta omainen oli vastannut. Erot
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tarkeiksi koetuissa elimintavoitteissa 30 ikdvuoteen mennessa olivat tilastollisesti
merkitsevid idn, vamman laadun, ilmoitettujen vammojen tai sairauksien lukumairin,
pidasiallisen toiminnan ja kyselyyn vastaamistavan mukaisissa tarkasteluissa.

Tiivistin nuorten eldimintavoitteita koskevan informaation paikomponenttianalyy-
sin avulla suorakulmaista rotaatiota kiyttden (menetelmistd Robson 1993, 349-350;
Metsimuuronen 2003,520-533; 2005, 611-614; Heikkila 2004, 247-248; Jokivuori
& Hietala 2007, 89-111). Analyysissi olivat mukana kaikki muut taulukossa 7 esi-
tetyt muuttujat kuin onnellisuus, jota lihes kaikki pitivit tirkedni ja tavoittelemisen
arvoisena asiana 30 ikdvuoteen mennessd. Pidkomponenttianalyysin tuloksena oli
kolme ominaisarvoltaan yli yhden olevaa komponenttia, joiden selitysosuudet olivat
34,5 (komponentti 1), 17,2 (komponentti 2) ja 10,4 (komponentti 3) prosenttia.
Mallin kokonaisselitysaste oli 62,1 prosenttia, mitd voidaan pitdd kohtalaisen hyvina
tasona sosiaalitieteellisessd tutkimuksessa (Jokivuori & Hietala 2007, 98; Heikkila
2008, 247).

Komponentit nimesin seuraavasti:

1. Normaalibiografian mukaisten tavoitteiden komponentti, jolle latautuivat
muuttujat ammatillinen koulutus, ty6, vakiintunut parisuhde ja omien
lasten saaminen.

2. Itsensi toteuttamisen tavoitteiden komponentti, jolle latautuivat vahvimmin
muuttujat riittivd vapaa-aika, eliminkokemuksen karttuminen, eliminen
omien ihanteiden mukaan, liheiset ystivit, vakaa taloudellinen tilanne ja
oma koti.

3. Terveystavoitteiden komponentti, jolle latautuivat vahvimmin muuttujat
terveelliset elimintavat ja hyvi fyysinen kunto. (Liitetaulukko 2.)

Muodostin keskiarvosummamuuttujat pidkomponenttien kirkimuuttujista,
joiden lataukset olivat yli 0,5. Cronbachin alfa-kertoimet olivat normaalibiografian
summamuuttujalla 0,85, itsensd toteuttamisen summamuuttujalla 0,77 ja terveyden
summamuuttujalla 0,66. Muodostettujen muuttujien alfa-arvoja voidaan pitdd koh-
tuullisen hyvini ja mittareita luotettavina (Jokivuori & Hietala 2007, 104).

Tutkin seuraavaksi klusterianalyysin avulla nuorten jakautumista homogeenisiin
ryhmiin heididn elimintavoitteidensa perusteella. Ryhmittelyanalyysin tuloksena
muodostui kolme sisiisesti homogeenista ja elimintavoitteiltaan toisistaan selkeisti
erottuvaa ryhmii (liitetaulukko 3). Ensimmiiseen ryhmiin kuuluvilla nuorilla oli
tavoitteita kaikilla elimin osa-alueilla, toisin sanoen normaalibiografian mukaisesti
koulutukseen, tyduraan ja perheeseen liittyvid tavoitteita sekd itsensd toteuttamiseen
ja terveyteen liittyvid pddmadrid. Toiseen ryhmain sijoittuneilla nuorilla tulevaisuuden
tavoitteet painottuivat erityisesti terveyteen ja kolmannen ryhmén nuoret kokivat

itsensi toteuttamiseen liittyvit padmédrat melko tirkeiksi.
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Eldimintavoitteiden perusteella eriytyvien ryhmien tarkastelu taustamuuttujittain
vahvisti nikemystd, ettd koulussa, opiskelu- tai ty6uralla olevilla, liikuntavammaisilla
sekd heilld, joilla oli yksi vamma tai sairaus, oli muita useammin tavoitteita kaikilla
elimin osa-alueilla (liitetaulukot 4 ja 5). Lisiksi erityisesti kyselyyn itse vastanneiden,
mutta my6s yhdessd omaisen kanssa vastanneiden, tavoitteenasettelu oli muita laaja-
alaisempaa. Vihintdin kolme vammaa tai sairautta omaavien lisiksi kehitysvammai-
silla sekd eldkkeelld olevilla ja niilld, joiden puolesta oli vastattu kyselyyn, painottuivat
terveyteen liittyvit tavoitteet. Itsensd toteuttamisen tarpeita korostava ryhmi sijoittui
taustamuuttujien mukaisessa vertailussa yleensd muiden ryhmien viliin. (Taulukko 8.)
Erot elimintavoitteiden perusteella eriytyvien ryhmien vililld olivat taustamuuttujittain
selvid. Erot vamman laadun, ilmoitettujen vammojen tai sairauksien lukumdirén, paa-
asiallisen toiminnan ja kyselyyn vastaamistavan mukaan olivat tilastollisesti merkitsevid.

Taulukko 8. Nuorten jakautuminen ryhmiin eldamantavoitteiden perusteella.

Nuoret elaméantavoitteiden mukaisissa ryhmissa

Nuoret, joille on tyypillista tavoit- Nuoret, joilla terveystavoitteet ovat Nuoret, joilla itsensd to-

teiden monialaisuus (normaali- ensisijaisia teuttamisen tavoitteet ovat

biografian mukaisia, terveyteen korostuneita
jaitsensa toteuttamiseen liittyvia

tavoitteita)
Koulutus- ja tyouralla olevat Eldkkeelld olevat nuoret Ei selvid erottelevia
Liikuntavammaiset nuoret Kehitysvammaiset ja monivammaiset taustatekijoita
Kyselyyn itse vastanneet Nuoret, joiden puolesta omainen on
vastannut

Erilaiset elimintavoitteet sekd vamman tai sairauden vaihteleva merkitys tulevai-
suudensuunnitelmien kannalta tulivat selkedsti ilmi my6s haastatteluissa ja kyselyn
avovastauksissa. Litkuntavammainen, koulutus- ja tyduralle suuntautunut nainen totesi
haastattelussa omien eri eliminalueille kohdistuvien tavoitteidensa olevan hyvin ta-
vanomaisia ja normaalibiografian mukaisia. Hinen kerronnassaan ei ilmennyt vamman
aiheuttamia rajoituksia tulevaisuuden suunnittelulle. No tietenki, ettd sais opiskelut hyvin
alkamaan ja sitte paattymddn hyvilla tuloksilla ja sitte sais toita, ettd kaikki menis silleen
hyvin terveyden kannalta ja eiki tulis mittian mullistavia, semmosia kddanteita. Semmosia
huonoja kidnteitd ja joskus tietenki on haaveena, ett sais perheen ja tilleen, silleen tasapai-
noista elamdda ja tyollistys. — — sais tosiaan sen perheen ja menis naimisiin ja timmosid aika
tavallisia, niinku monella suomalaisella muutenki on, ettd ei ne silleen varmaan poikkea.
Sitten, ettd sais tuon koiranki kans olla ja ettd se pyssyy terveend, niinku on niin eliinrakas,
ett ei kai mulla silleen isompia suunnitelmia tai unelmia oo, etti aika perinteisia. (H3/N.)

Toisessa elimintavoitteiltaan sisdisesti homogeenisessd ryhmissid korostuivat
terveyteen liittyvit pddmairit. Erds nuorista kiteytti terveyteen liittyneet toiveensa

kyselyn avovastauksessaan seuraavasti: Toiminta- ja liikuntakyvyn yllipitiminen, nivel-
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Jja libaskipujen minimointi fysioterapian avulla (K170/M/Ok). Omaan terveydentilaan
liittyvit pddmaédrit ilmenivit sekd toimintakyvyn siilymisté ettd oman terveydentilan
parantumista koskevina toiveina. Elikkeelld olevan, etenevin pitkdaikaissairauden
omaavan miehen vastauksissa korostui terveyteen liittyvin tavoitteen ensisijaisuus,
muilla eliminalueilla ei ollut tavoitteita eikd tulevaisuudensuunnitelmia. Hinen
ainoa avovastauksessa esittimansi toive koski eldimin jatkumista: Sairauteni laadusta
Johtuen toivoisin pysyvéini hengissi seuraavat 5 vuotta (K189/M/I). Haastattelussa hin
kertoi sairauden vuoksi uhkaavalta niyttavistd tulevaisuudesta sekd muuttuneesta
suhtautumisestaan aikaan. Uhkaavan tulevaisuuden vuoksi hinen aikakisityksensi oli
muuttunut siten, ettd parhaillaan elettivi paivi ja jokainen hetki oli merkityksellinen.
...Se aika, niinku periaatteessa paivi kerrallaan ebka, ettd no tietysti padllimmdisend toivois,
ettd kunto pysyis tai heikkenis hitaasti —— etti ei oo kauheen vilttamatta positiivisia asioita
tulossa, et just se, ettd toivois vaan, etti kaikki pysyis mabdollisimman ennallaan. .. (H6/M).

Myoés Tarja Aaltosen (1997, 48-50; 2002, 132, 151-152) tutkimuksiin osallis-
tuneiden aivohalvauksen kokeneiden ihmisten ja Somerkiven (2000, 104-107)
haastattelemien nikévammaisten kuntoutujien eldimissid korostui kiinnittyminen
nykyhetkeen ja toive tilanteen siilymisestd ennallaan. Kun tulevaisuus on epdvarma,
on kiinnittyminen nykyhetkeen merkittavi selviytymiskeino, jolla voidaan saavuttaa
jonkinasteinen hallinnan tunne (Lillrank 1998, 102, 125-129). Tarkastelen nuorten
hallintakisityksid ja heididn kédyttimiddan hallintakeinoja ldhemmin tutkimuksen
viidennessi luvussa.

Kolmannessa elimintavoitteiltaan eriytyvissi ryhmassd korostuivat itsensi toteut-
tamiseen liittyvit tavoitteet. Kyselyn avovastauksissa itsensi toteuttamisen tavoitteista
kuvattiin erityisesti harrastuksiin, mielekkdiseen toimintaan, ystavyyssuhteisiin ja
omaan kotiin liittyvid odotuksia ja toiveita. Itsendinen asuminen pienryhmikodissa.
Lisdd harrastuksia ja toimintaa elimddn, silla olen hyvin energinen ibminen. (K47/M/
VP) Halu pidsti "omaan kotiin’, jossa olisi henkilokohtaisia avustajia auttamassa arjen
pyorittamisestd, myos yovalvontaa. Olisi monta hyvda ystivad, saisi harrastaa ja kdyda
pitvikeskuksessa suorittamassa jotakin, joka tuntuu tirkeilt. .. (K16/M/VP) Eliminko-
kemusten karttumista ja elimistd omien ihanteiden mukaan kuvailtiin muun muassa
matkustamisena ja lemmikkieldinten hankintana. Taloudelliseen tilanteeseen liittyvid
tavoitteita tarkennettiin kyselyn avovastauksissa vihiten.

4.5 Nuorten tyytyvdisyys omaan elamaansa

Yksil6 pyrkii ohjailemaan eldiminkulkuaan erilaisia tavoitteita asettaen ja toimintaa
niiden mukaisesti suunnaten, jotta hin olisi eliméddnsd tyytyviinen. Eliméin tyytyvii-
syys perustuu asetettujen tavoitteiden ja toiminnalla saavutettujen tulosten arviointiin.
Menneeseen ja nykyisyyteen suuntautumisen lisaksi yksil6 arvioi mahdollisuuksiaan
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tulevaisuuden pyrkimystensi tavoittamisessa. Tyytyviisyys omaan elimdin kuvaa
yksilén onnistumista hyvinvointinsa tavoittelussa ja sen yllapitopyrkimyksissi. Tassd
tutkimuksessa nuorten eliméin tyytyvdisyyttd tarkastellaan seka yleiselld tasolla arvi-
oituna subjektiivisena hyvinvointina ettd eri eliménalueisiin liittyvien subjektiivisten
indikaattorien perusteella.

Kyselyssi nuoria pyydettiin ensiksi arvioimaan yleiselld tasolla tyytyviisyyttdin
elimdinsd. Arviointi tehtiin kouluarvosanoin. Nuorista kolmannes oli erittdin
tyytyviisid (arviot 9-10) ja puolet melko tyytyviisid (arviot 7,5-8,5) elimidinsi.
Melko tyytymittomien (arviot 6-7) osuus oli 15 prosenttia ja erittdin tyytymit-
tomid (arviot 4-5) omaan elimintilanteeseensa oli kolme prosenttia. Vammaisista
nuorista joka kymmenes arvioi elimintilannettaan kouluarvosanalla kymmenen ja
arvion yhdeksin antoi vajaa neljainnes. My6s nuorisobarometreihin vuosina 1997,
2001 ja 2002 vastanneista 15-29-vuotiaista nuorista kymmenesosa antoi elimalleen
kouluarvosanan kymmenen (Saarela 1997, 28-29; 2001, 21; 2002, 28). Nuorisoba-
rometreihin vastanneista suurempi osa (41-49 %) kuin vammaisista nuorista arvioi
tyytyvdisyyttidn elimdinsi kouluarvosanalla yhdeksin. Eliméddnsa tyytymittomid oli
vammaisissa nuorissa enemmin kuin barometriin vastanneissa, kouluarvosanalla 4—7
omaa elimadnsi kuvasi vammaisista nuorista 18 prosenttia ja nuorisobarometreihin
osallistuneista 10-13 prosenttia (vrt. myos Heikkild 1990, 173-174; Juuti 1996,
149-150; Kainulainen 1998, 132-133). Vammaisten nuorten iilld, sukupuolella tai
paiasiallisen toiminnan muodolla ei ollut merkitystd heidin eliméintyytyviisyytensd
kannalta. Sen sijaan vamman laadulla oli merkitysti: litkuntavammaiset ja kehitys-
vammaiset olivat muita tyytyviisempid elimédinsi. Heistd 36-37 prosenttia arvioi
elimintilannettaan arvosanalla 9-10, kun muiden vastaava osuus oli 15 prosenttia
(p=0,005). Tutkimuksen tulos poikkeaa nuorisobarometrien tuloksista. Vuosien 1997,
2001, 2002 ja 2005 nuorisobarometreissa naiset ja nuorin ikdryhma olivat tyytyvii-
simpid elimdidnsd. Myos nuoren koulutustausta vaikutti tyytyviisyyteen. (Saarela
1997,28-29; 2001, 21; 2002, 27; Myllyniemi 2005, 45-48.)

Yleiselld tasolla tehdyn elimiin tyytyviisyyden arvioinnin lisiksi nuorilta tiedus-
teltiin tarkemmin heiddn tyytyviisyyttddn eri eliméinalueilla, jotka sisiltyvit Allardtin
(1996,228-235) hyvinvointijasennyksessi yhteisyyssuhteisiin ja ihmisend olemiseen.
Felcen ja Perryn (1997,57-59, 63-65) tyytyviisyysluokittelussa esitetyt kysymykset
sisdltyvit lahinnd emotionaalisen, sosiaalisen ja tuottavan hyvinvoinnin alueille.
Palveluja ja niiden saatavuutta koskeva tyytyviisyys kuvaa koettua materiaalista
hyvinvointia. Esitetyt viittdmit, joihin nuoria pyydettiin ottamaan kantaa, koskivat
muun muassa ajanviettoa perheen ja sukulaisten kanssa seki ystavyyssuhteita, omaa
suoriutumista ja pystyvyyttd, autonomiaa, nuoren aikaan saamia tirkeitd asioita seka
palvelujen saatavuutta.

Nuorten tyytyviisyys oli suurinta sosiaalisen hyvinvoinnin osa-alueella (taulukko
9). Erityisesti perheen ja sukulaisten kanssa vietettyyn aikaan sekd omaisilta saatuun
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tukeen oltiin tyytyviisid. Alle kymmenesosa arvioi mahdollisuuksiaan yhdessioloon
liheisten kanssa ja saamaansa tukea kielteisesti. Tyytyviisyydessi ystivyyssuhteisiin oli
enemman hajontaa, mutta yli puolet nuorista koki ystivyyssuhteensa riittiviksi. Vam-
man laadulla ja vammojen tai sairauksien méirilld oli merkitystd ystdvyyssuhteiden
kannalta. Litkuntavammaiset nuoret olivat muita useammin siti mielti, ettd heilld oli
riittdvisti ystdvid. Henkil6t, joilla oli vihintddn kolme vammaa tai sairautta, kokivat
ystavyyssuhteensa muita vihdisemmiksi. Monivammaisista vain viisi prosenttia oli
sitd mieltd, ettd heilld on riittavisti ystavid.

Taulukko 9. Nuorten kannanotot hyvinvoinnin osa-alueisiin liittyviin vdittamiin (% vastan-
neista, n=174-184).

Kanta hyvinvointia koskeviin vaittamiin Yhteensa (n)

Taysin Melko Melko Taysin

samaa samaa eri eri

mielta mielta mielta mielta
Minun on mahdollista viettaa aikaa 72 19 4 5 100 (184)
perheeni ja sukulaisteni kanssa.
Omaiseni taistelevat etujeni puo- 72 21 2 4 100 (183)
lesta.
Minulla on riittavasti ystavia. 17 40 26 17 100 (181)
Suhtaudun myodnteisesti ja luottavai- 38 48 9 5 100 (180)
sesti tulevaisuuteen.
Onnistun yleensa tehtavissd, joihin 16 57 23 5 100 (180)
ryhdyn.
En joudu ponnistelemaan eldmassa 15 27 31 28 100 (180)
enempaad kuin ihmiset yleensa.
Olen saanut aikaan tarkeita asioita. 26 41 20 13 100 (174)
Pystyn paattamaan itseani koskevis- 19 31 26 24 100 (181)
ta asioista.
Minun ei tarvitse huomioida muiden 11 23 40 26 100 (177)
mielipiteita tehdessani omia ratkai-
sujani.
Kuntoutukseni on auttanut minua 40 38 17 5 100 (180)
selviytymaan eldmassa.
Saan taistelematta palvelut, joita 8 31 32 29 100 (180)
tarvitsen.
Luotan saavani tulevaisuudessakin 17 42 28 13 100 (180)
tarvitsemani palvelut.

Nuoret suhtautuivat yleiselld tasolla luottavaisesti tulevaisuuteen, kielteisesti tai
epiillen tulevaisuuteen orientoituvia oli 14 prosenttia. Luottamus omaan suoriutumi-
seen oli vihdisempdd: yli neljdsosa epdili onnistumistaan aloittamissaan tehtivissi. Y1i
puolet koki joutuvansa ponnistelemaan muita enemman elimissdin. Enemmisté (67

%) nuorista totesi kuitenkin saavuttaneensa asioita, joita he pitivit tirkeini ja joihin
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olivat pyrkineet. Puolet oli sitd mieltd, ettd he pystyvit tekemidn itsendisesti omaa
elimdinsd koskevia pditoksid, ja kolmasosa arveli, ettd heiddn ei tarvitse huomioida
muiden mielipiteitd omia ratkaisujaan tehdessdin. Erityisesti liikuntavammaiset
(90 %), kyselyyn itse vastanneet (85 %) seki koulussa, opiskelu- tai tyouralla olevat
nuoret (61 %) kokivat pystyvinsi tekemiin itsendisesti tai melko itsendisesti omaa
elimidinsi koskevia pddtoksid ja ratkaisuja. Kehitysvammaisilla (17 %), elikkeelld
olevilla (25 %) ja nuorilla, joiden puolesta joku muu oli vastannut kyselyyn (10 %),
itsemdardaminen oli vihdisempdi. Erot nuorten itsemairdamisessa olivat tilastollisesti
merkitsevid vamman laadun, pidasiallisen toiminnan seki kyselyyn vastaamistavan
mukaan tarkasteltuna (p=0,000). Sama suuntaus oli nihtivissi muiden mielipiteiden
huomioimisessa tehtdessd omia padtoksid. Litkuntavammaisista yli puolet ja muista
nuorista noin neljinnes oli samaa tai melko samaa mielti siité, ettd heidén ei tar-
vitse huomioida muiden mielipiteitd ratkaisuja tehdessiin (p=0,005). Kyselyyn itse
vastanneet (38 %) ja lomakkeen yhdessi omaisen kanssa tiyttineet (44 %) nuoret
olivat myds useimmin sitd mieltd, ettd toisten mielipiteitd ei tarvitse huomioida
paitoksenteossa (p=0,001).

Materiaalisen hyvinvoinnin osa-alueella kuntoutuspalveluihin oltiin tyytyviisid,
40 prosenttia koki kuntoutuksen auttaneen elimadssi selviytymisessd ja 38 prosent-
tia oli melko samaa mieltd asiasta. Erityisesti koulussa, opiskelemassa tai ty6uralla
olleet kokivat kuntoutukseen tukeneen selviytymistd. Heistd 83 prosenttia oli samaa
tai melko samaa mieltd viitteestd, ettd saatu kuntoutus on auttanut selviytymisessa.
Elakeldisten vastaava osuus oli 65 prosenttia (p=0,033). Palvelujen saatavuuteen oltiin
tyytymittomid, 61 prosenttia nuorista koki joutuneensa taistelemaan saadakseen
tarvitsemansa palvelut. Lihes viidesosa kuitenkin luotti vahvasti ja 42 prosenttia
melko vahvasti siihen, ettid saa tulevaisuudessa tarvitsemansa palvelut. Tarkastelen
nuorten kuntoutuspalveluihin liittyvéd tyytyviisyyttd laajemmin tutkimukseni kuu-
dennessa luvussa.

Haastatteluissa nuoret kuvasivat tarkemmin elimin osa-alueita, joihin olivat
tyytyviisid. Hyvit ja toimivat perhesuhteet, suhde tyttoystiviin ja kavereihin olivat
merkittivid eliméin tyytyviisyyden kannalta. Esteeton asuinympirist6, oma asunto
ja asunnon keskeinen sijainti vaikuttivat my6s nuorten tyytyviisyyteen. Kohtuullinen
taloudellinen tilanne ja vanhemmilta saatu rahallinen tuki koettiin tirkeiksi tekijoik-
si. Osa haastatelluista oli tyytyviisid saatuaan vammaisuuden vuoksi tarvitsemansa
kuntoutus- ja vammaispalvelut. Oma terveydentilanne, mielekkdin koulutuspaikan
16ytyminen ja opiskelun aloittaminen olivat osalle tyytyviisyyttd tuottavia osa-alueita.
Haastatteluissa esiintuodut tyytyviisyyttd aiheuttavat eliménalueet ilmenevit kitey-
tetysti tapaturmaisesti vammautuneen miehen kuvauksessa. ...zid on klisee, terveys.
—— kdmpdin sijainti, niin se on aika ihanteellisella paikalla. — — Se on hiljast tissd nain,
mutta sitte — — lahelld keskustaa. Sitten on fota tyttoystiva, se on ja frendipiiri. Siind on

varmaan suurimmat ja perhesubteet —— on kans hyvdissi mallissa. (H4/M.)
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Lihes vastaavat hyvinvoinnin osa-alueet tulivat esille tyytymittomyytti aiheut-
tavina tekijoind toisten nuorten haastatteluissa. Tyytymittomyys ja esitetyt omaan
elimdin kohdistuvat muutostarpeet liittyivit ystavyyssuhteisiin, harrastustoimintaan,
asuinympirist66n seki palvelujen saatavuuteen. Osalla nuorista oli hyvin vihin ikai-
siddn ystavid, toisilla ystdvit asuivat kaukana, minki vuoksi heitd tavattiin harvoin.
Periaattees tidl ei oo yhtidn. Kyllihin ma meen vilil niil kylddn. (H13/N.) Harvalu-
kuisten ystavyyssuhteiden ja vihiisen ystivien tapaamisen lisdksi tyytymattomyyttd
aiheuttivat mielekkiiden ja vammaisuuden vuoksi soveltuvien harrastusmahdolli-
suuksien vihiisyys sekd nuorille suunnatun toiminnan puute. Vertaisryhmétoiminnan
puuttuminen omalta paikkakunnalta aiheutti osalle tyytymittomyyttd. Enemmdn
nuorille tekemistd viikonloppuisin. - - Mindhan oon halunnu joka viikko omii menoja.
- - Haluun samanlaisii ihmisii mind. (H1/N.) Osalla kodin ulkopuoliset harrastukset
olivat jadneet asuinpaikan vaihdon seurauksena. No, nyt tiilli ei oo kylli mitédin har-
rastuksia.— - md oon aikasemmin vield harrastanu posliinimaalauksia ja sit ma kirjotin
itte runoja, lukemista ja sen sellasta, mutt maa en oo kiyny missid ulkopuolella mitidin
harrastamassa. - - ettd pitdis tailli kans loytii semmonen paikka. (H5/N.) Asuinympi-
riston muutostarpeissa painottui esteettomyys: .. .jos ma asusin alakerrassa, niin se olis
paljon helpompi mulle liikkua. .. (H5/N). Osa nuorista kiinnitti huomiota palvelujen
saatavuuteen. Esimerkiksi vammaispalveluina myonnettdvid vaikeavammaisten
kuljetuspalveluja olisi tarvittu enemman opiskeluun ja omaishoitajan lomien mah-
dollistamiseksi olisi pitdnyt saada hoitaja kotiin.

Ulkoisten mahdollisuuksien vihiisyys korostui nuorten haastatteluissa tyytymit-
tomyyttd aiheuttavana ja hyvinvointiin vaikuttavana tekijind. Nuoret painottivat
erityisesti harrastusmahdollisuuksien ja mielekkddn vapaa-ajan toiminnan puuttei-
ta, ympiriston esteellisyyttd ja palvelujen riittimattomyyttd. Vammaisten nuorten
yhdenvertainen osallistuminen vapaa-ajan toimintaan ja harrastuksiin edellyttdad
riittdvad henkilokohtaista apua, kuljetus- ja apuvilinepalveluja seki esteettomyyden
ja saavutettavuuden toteutumista. Mahdollistamalla osallistuminen kiinnostavaan
vapaa-ajan toimintaan vahvistetaan nuorten itseluottamusta, tuetaan minén kehit-
tymistd ja vuorovaikutustaitoja seki lisdtidn kokonaisvaltaista hyvinvointia.

Niihin kysymyksiin on kiinnitetty huomiota lapsi- ja nuorisopolitiikan kehittd-
misohjelmassa vuosille 2012-2015. Siini strategisena tavoitteena on muun muassa
hyvinvointiin vaikuttavien osallistumismahdollisuuksien lisidminen ja palvelujen
yhdenvertainen saavutettavuus seki esteettomyys (Opetus- ja kulttuuriministerié
2012, 19). Tuettaessa vammaisten nuorten yhdenvertaisuutta tulee toimenpiteiden
kohdistua my6s asenteisiin, rakenteisiin, palvelujen saatavuuteen seki osallisuuden
mahdollistamiseen erilaisilla vapaa-ajan areenoilla, kuten kulttuuri- ja litkuntahar-
rastuksissa, toisin sanoen kokonaisvaltaisesti hyvinvointiin vaikuttaviin ulkoisiin
tekijéihin (Vammaisfoorumi 2011, 3—-4).
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4.6 Turvattomuus ja huolenaiheet

Turvallisuutta ja turvattomuutta voidaan tarkastella yksilon subjektiivisesti kokemana
tilana, yhteis6llisend tai yhteiskunnallisena tilana. Yksilotasolla turvattomuus ilmenee
psykosomaattisina oireina, pelon ja huolestuneisuuden kokemuksina. Yhteisétasolla
turvattomuus voi ilmetd ihmissuhteissa ja niiden laadussa. Laajimmillaan turvatto-
muus liittyy yhteiskunnallisiin tekij6ihin ja niiden vilisiin yhteyksiin. (Niemeld 1997a,
13; 2000, 21.) Yksittdisen ihmisen turvallisuus ja turvattomuus liittyvit hinen eld-
misen ehtoihinsa ja elimdnkokemuksiinsa. Esimerkiksi sukupuoli, ikd, elimdnvaihe,
erilaiset roolit, sosioekonominen asema, toimeentulo ja lapsuuden ajan kokemukset
voivat vaikuttaa turvallisuuden ja turvattomuuden kokemuksiin. (Niemeld ym. 1997,
197-198; Niemeli & Lahikainen 2000, 10; Niemeld 2000, 24.)

Tarveteoreettisen lihestymistavan mukaan turvallisuus on yksi ihmisen keskeisistd
tarpeista, jolla on merkitystd hinen hyvinvointinsa kannalta. Ihminen dynaamisena
toimijana pyrkii yllipitimain hyvinvointiaan tarpeitaan tyydyttimalld. Turvallisuuden
tarve ilmenee pyrkimyksissd yllapitdd fyysistéd ja henkistd tasapainoa seki jatkuvuutta
jajarjestystd elimassi. Turvallisuus merkitsee jonkinasteista elimin ennustettavuutta
sekd varmuutta hyvin jatkumisesta. Turvattomuuden kokemukset aiheutuvat inhi-
millisten peruspyrkimysten toteutumattomuudesta ja tarpeiden tyydytyksen vajaa-
tilasta. Turvattomuus on epavarmuutta hyvin jatkumisesta, elimin ja tulevaisuuden
ennustamattomuutta. (Niemeld 1991b, 8-9; 1997a, 13; 2000, 22.) Turvattomuus voi
liittyd kaikkiin elimin osa-alueisiin ja kytkeytyy ihmisen jokapiivdiseen elimdin
kuvastaen osittain hinen eliminlaatuaan (Niemeld 2000, 24).

Tutkimuksissa turvattomuutta tarkastellaan usein ihmisten kokemina pelkoina,
uhkina ja huolestuneisuutena (esim. Niemeld 1993, 15; Niemeld & Kraav 1995,
17-18; Vornanen 1997,111-114; Niemeld 1997a,13;1997¢,114-119; 2000, 23-24;
Nurmi ym. 2006, 138). Suomalaisten turvattomuuden kokemuksia selvittineessi
tutkimuksessa havaittiin, ettd turvattomuuden padulottuvuudet olivat eri ikéluokissa
yhteneviisid, vaikka ikdryhmittdin havaittiinkin erilaisia painotuksia huolenaiheissa.
Turvattomuuden keskeisind ulottuvuuksina korostuivat terveydentilaan, ihmissuh-
teisiin, tydelimiin, koulutukseen, taloudelliseen toimeentuloon, yhteiskuntaan,
maailmantilanteeseen, ympiristoon ja arvoihin liittyvi turvattomuus. (Ks. Niemeld
1991a, 195-196; 1993, 15-16.)

Nuoria koskevissa tutkimuksissa turvattomuuden ulottuvuudet ja huolenaiheet
on jaettu eri tavoin painottaen esimerkiksi elimanvaiheelle tyypillisiin kehitysteh-
taviin ja roolisiirtymiin liittyvdd huolestuneisuutta, huolta ldheisille tapahtuvista
kielteisistd asioista ja yhteiskunnallisista ongelmista (esim. Nurmi 2004, 100;
Nurmi ym. 2006, 138). Omia roolisiirtymii koskevat huolet voivat ilmetd heikkoa
koulumenestysti, tyottomyyttd tai kariutunutta parisuhdetta koskevina uhkakuvina

ja pelkoina. Toisaalta pelitiin omien liheisten sairastumista ja menehtymisti.
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Yhteiskunnallisista tekijoistd tai maailmanlaajuisista asioista uhkaavina koetaan
muun muassa ympdristokatastrofit tai sodan syttymisen mahdollisuus. (Nurmi
ym. 2006, 138.) Vuosien 2004 (ks. Myllyniemi 2004, 39—-47; Erola 2004, 84-85)
ja 2008 (ks. Myllyniemi 2008, 96-100) nuorisobarometreissa nuorten huolet jaet-
tiin kahteen teema-alueeseen: yksilollisiin seké yhteiskunnallisiin tai globaaleihin
epavarmuustekijoihin.

Tiassd tutkimuksessa nuorten huolenaiheita tiedusteltiin eri tavoin sekd kyselyssd
ettd haastatteluissa. Kyselylomakkeen strukturoidulla kysymykselld kartoitettiin
roolisiirtymid ja nuorten omaa selviytymistidn koskevia huolia seki yhteiskunnal-
lisia ja maailmanlaajuisia uhkia. Lisdksi nuorten toivottiin kertovan avovastauksissa
tarkemmin heitd huolestuttavista asioista. Haastatteluissa nuorilta tiedusteltiin,
kokevatko he jotkut asiat tulevaisuudessa haastavina.

Nuorista 65 prosenttia oli huolissaan omasta terveydentilastaan (taulukko 10).
Koulunkiyntiin ja opiskeluun liittyvid huolia oli puolella. Asumiseen (43 %) ja
ihmissuhteisiin (40 %) liittyvit huolenaiheet olivat my6s yleisid. Vammaisten nuor-
ten kokema turvattomuus liittyi erityisesti heiddn elimaintilanteeseensa ja heille
liittyvi turvattomuus oli vihdisempad (vrt. Nurmi 1983, 58, 75, 102; 2001, 5; Erola
2004, 83-85; Myllyniemi 2008, 98-99). Tulos on piinvastainen kuin vuoden 2004
nuorisobarometrissa, jossa todettiin ympiristdasioiden, yhteiskunnallisten arvojen
ja asenteiden sekd maailmanpolitiikan aiheuttavan eniten epavarmuutta nuorissa
(Erola 2004, 83-85). Vuoden 2008 nuorisobarometriin osallistuneet nuoret kokivat
myds eniten epdvarmuutta suhteessa maailmanlaajuisiin kysymyksiin. Omaan ja
lihimmidisten selviytymiseen liittyvé turvattomuus kohdistui toimeentuloon ja per-
heenjisenten hyvinvointiin, joista hieman yli neljannes nuorista koki epavarmuutta.
(Myllyniemi 2008, 96-100.) Marisa Forte ym. (2011, 398, 404-408) havaitsivat
my0s tutkimuksessaan, ettd lievisti tai keskivaikeasti kehitysvammaisten nuorten
huolet poikkesivat muiden nuorten huolenaiheista. Kehitysvammaisten nuorten
huolet liittyivit kiusaamiseen, liheisen menetykseen, elimissi epdonnistumiseen
ja ystavyyssuhteiden ylldpitimiseen. Vammattomat, 17-20-vuotiaat nuoret kokivat
puolestaan eniten epdvarmuutta tyollistymisestd, toimeentulosta ja tulevaisuutta
koskevasta padtoksenteosta. Turvattomuuteen liittyvien sisillollisten erojen lisdksi
tutkimus osoitti, ettd kehitysvammaiset nuoret pohtivat huolenaiheitaan enemmain
ja stressaantuivat niistd muita nuoria enemman.

Tissd tutkimuksessa nuorten turvattomuuden kokemukset erosivat tilastolli-
sesti merkitsevisti idn, vamman laadun, ilmoitettujen vammojen tai sairauksien
lukumiirin, pddasiallisen toiminnan ja kyselyyn vastaamistavan mukaan. Eniten
eroja eri eliminalueille kohdentuvissa huolenaiheissa oli nuorten padasiallisen
toiminnan mukaisessa tarkastelussa. Terveydentilaa koskeva huolestuneisuus oli

yleisintd elikkeelld olevilla (79 %) ja henkiloilld, joilla oli vihintddn kolme vammaa
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tai sairautta (83 %). Koulunkdyntiin ja opiskeluun liittyvit huolet olivat yleisempii
nuoremmissa ikiryhmissi (62—61 %, muut 33 %) (my6s Myllyniemi 2004, 42—43)
ja koulussa olevilla seki opiskelu- ja tyduralle suuntautuneilla (61 %). Kehitysvam-
maiset (54 %) ja 16—17-vuotiaat (57 %) olivat useimmin huolissaan asumisestaan.
Maailmantilanne aiheutti turvattomuuden tunteita lihes kolmasosalle koululaisis-
ta, opiskelu- ja tyburalle suuntautuneista sekd liikuntavammaisista ja muun kuin
kehitysvamman ilmoittaneista. Vastaavasti elikkeensaajista ja kehitysvammaisista
enintddn kymmenesosa koki turvattomuutta maailmantilanteen vuoksi. Kyselyyn
vastaamistavan ja yhteiskunnassa vallitseviin asenteisiin ja arvoihin sekd erityisesti
maailmantilanteeseen liittyvien huolien vilinen yhteys oli selvd. Yhdessd omaisen
kanssa vastanneista vajaa viidesosa ja muista vihintddn kolmasosa oli huolissaan
yhteiskunnassa vallitsevista arvoista ja asenteista (p=0,035). Itse vastanneet nuoret
(46 %) kokivat maailmantilanteen muita (7-25 %) uhkaavampana (p=0,000). Su-
kupuolella ei ollut merkitystd koetun epavarmuuden ja turvattomuuden suhteen

(vrt. Myllyniemi 2004, 39-41).

Taulukko 10. Nuorten huolenaiheet pdaasiallisen toiminnan mukaan (% koulussa, opiskelu-
tai tyouralla olevista seka eldkkeelld olevista, n=169).

Huolenaiheet paaasiallisen p Kaikki
toiminnan mukaan
Koulussa, opiskelu- tai tyduralla Elakkeella
Terveydentila, vammaisuus 59 79 0,013 65
Koulunkaynti, opiskelu 61 29 0,000 51
Asuminen 39 52 0,129 43
lhmissuhteet 40 39 0,834 40
Taloudellinen toimeentulo 37 29 0,329 35
Tyo 36 27 0,265 32
Arvot, asenteet 22 27 0,520 25
Maailmantilanne 27 10 0,013 22
Yhteiskunnalliset asiat 18 14 0,480 17

Kyselyn avovastauksissa nuoret kuvasivat olevansa huolissaan omasta terveydes-
tidn akuuttien hoitotoimenpiteiden seka fyysistd ja psyykkistd terveyttd uhkaavien
tekijoiden vuoksi. ...mielenterveyteni huolestuttaa itseini ja liheisiini (K122/N/I).
Oman toimintakyvyn sdilyminen oli my6s epavarmaa, mika aiheutti monelle huolta.
Osalla toimintakyvyn epavarmuus aiheutti jatkuvaa pelkoa: Ajattelen jatkuvasti sitd,
Jos sairauteni tistd vield huononisi paljon (K88/N/Ok).

Koulunkdyntiin ja opiskeluun liittyvit huolet vaihtelivat yksil6llisen tilanteen ja
opintojen vaiheen mukaan. Osalla huolena olivat sopivan koulutusalan 16ytyminen
ja opiskelupaikan saaminen (myos Vornanen 1991, 180-181). Toisilla korostuivat

huolet alkavien tai meneillidn olevien opintojen sujumisesta, omasta jaksamisesta,
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motivaatiosta ja opiskeluvalmiuksista. Opiskeluun liittyen huolestuttaa, riittiiki mi-
nulla motivaatio ja voimavarat loppuun asti (K169/N/Ok). Koulutusalan vaihto ja
jatko-opinnot aiheuttivat epavarmuutta osalle nuorista. Haluaisin opiskella muuta
alaa, kuin nyt, mutta en tiedd saanko opiskelupaikkaa (K43/IN/Ok). My6s koulunkiyn-
tiin ja opiskeluihin liittyvit kdytinnon jirjestelyt, kuten koulumatkat ja kuljetukset,
huolestuttivat nuoria.

Tulevaisuuden asumisjirjestelyt aiheuttivat monella tapaa epavarmuutta. Lap-
suudenkodistaan muuttamaan ja itsendistymddn pyrkivien nuorten huolena oli
soveltuvan asumismuodon ja esteettémin asunnon 16ytyminen sekd omatoiminen
selviytyminen. Osalle nuorista nykyisen asumistilanteen jatkuvuus oli tirkedd ja
heitd pelottivat mahdolliset muutokset. Esimerkiksi siirtyminen palvelutaloon tai
laitokseen koettiin uhkaavana. ... Asun nykydin vanhempieni kanssa, mietin aina, etti
mitd sitten, kun hekddan eivit jaksa hoitaa minua, joudunko palvelutaloon, koska sinne
en ikind halua (K187/N/I).

Ihmissuhteita koskevat huolet liittyivit ystdvyyssuhteisiin, parisuhteeseen ja
perheen sisdisiin suhteisiin. Nuoret olivat huolissaan siitd, kykenevitko solmimaan
uusia ystivyyssuhteita ja 16ytavitko itselleen kavereita. Osalla korostuivat sosiaalisen
vuorovaikutuksen aloitteellisuuteen liittyvit vaikeudet: ...IAmissubteet autistisena, en
saa yhteytti ihmisiin, jos toinen osapuoli ei ole aloitteentekiji. .. (K61/N/Vp). Myos ih-
missuhteiden pysyvyys aiheutti epavarmuutta (my6s Vornanen 1991,182). ... Pysyisi
nykyiset véhdiset ystavyyssubteet (joita on tosi vihdn, johtuen olosubteista)... (K90/M/
Ok). Parisuhteen solmimisen epdvarmuus korostui osassa vastauksista: ...Pystyykd
ikind parisubteeseen... (K40/N/Ok).

Taloudellinen epavarmuus ilmeni huolena perusturvan riittiméttomyydesti. ...
Sitten rahallinen puoli varjostaa kaikkea, etti jos ei pystykdin hankkimaan tyotd, niin
ei kukaan pirjii 700 e/kk vuokrineen ja menoineen (K121/N/Ok). Tyokyvyttomyyden
vuoksi elikkeelld olevilla turvattomuutta aiheutti se, ettd eliketulot eivit riittineet
tarvittavien palvelujen hankkimiseen. Pe/killi kansanelikkeelli eliminen autetussa
asumisessa ei omin kustannuksin onnistu (K77/N/Vp). Taloudellinen riippuvuus van-
hemmista tai yhteiskunnallisista etuuksista koettiin turvattomuutta aiheuttavana
tekijind. Toimeentulon epdvarmuus ja tulojen vihdisyys aiheutti huolta omista toi-
mintamahdollisuuksista. Nuoria huoletti my6s harrastus- ja litkkumismahdollisuuk-
sien kaventuminen sekd riippuvuus sosiaalitoimen mydntimistd vaikeavammaisten
kuljetuspalveluista. Liian vihin harrastustoimintaa nuorille vammaisille [diagnoosi].
Tiedotus ei myoskadn toimi, eika tieto kulje. Kukaan ei edes tiedd, ettd kuka tietiisi ->
normaali liikuntaharrastuksiin ei pidse mukaan > syrjaytymisen pelko. (K180/N/Ok.)

Omat tyollistymismahdollisuudet ja vammaisten ihmisten asema tydmarkkinoilla
huolettivat monia nuoria. Mietityttid, pidseekd mihinkdin téihin... (K73/M/Ok).
Sisalloltidn mielekkddn tyon I6ytiminen sekd oman toimintakyvyn ja jaksamisen
kannalta relevantin tyén saaminen tuntui epavarmalta. Osa epiili, saako sellaista
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tyotd, jolla voi elittdd itsensd. £¢td saanko tulevaisuudessa taloudellisesti kannattavan
tyon... (K154/IN/I). Toisia huoletti kokopiiviisen, itselle soveltuvan ty6- tai paivi-
toimintamuodon l6ytyminen.

Nuoret kokivat muiden ihmisten asennoitumisen ja arvomaailman uhkaavina,
koska heitd oli kiusattu ja kohdeltu asiattomasti. ... Minua haukutaan ja pilkataan.
Muutan toiselle paikkakunnalle koulun takia, kaikki on sielld uutta ja vierasta. (K81/N/
Ok.) My6s muiden vammaisten traagiset kohtalot yhteiskunnassa lisdsivit huoles-
tuneisuutta: ...zuoreesti esiin tulleet vammaisten surmat (K190/M/Ok). Vallitsevien
kovien arvojen ja asenteiden lisidksi korostuivat yhteiskunnallisina turvattomuutta
aiheuttavina tekij6ind kansalaisten epitasa-arvoinen kohtelu seki sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen saatavuus: .. .jos en saakaan tulevaisuudessa kuntoutusta. .. (K187/N/I).
Maailmanlaajuisista tekijoistd epavarmuutta aiheuttivat koyhyys, sodat, ilmaston-
muutos ja saasteet sekd poliittiset ristiriidat.

Huolet ldheisille tapahtuvista kielteisistd asioista liittyivit ldhinnd vanhempien
terveydentilaan. Nuorten huolestuneisuus vanhempiensa terveydentilasta yhdistyi
usein heiddn epdvarmuuteen omasta tulevaisuudestaan ja selviytymisestdan. ... Huo-
leni on, millainen tulevaisuuteni on, kun vanhempia ei endd ole. Olenko yksindinen ja
unohdettu? (K187/N/I.) Forte ym. (2011,404-405) kiinnittivit myos tutkimuksessaan
huomiota siihen, ettd vammaisten nuorten huolestuneisuus liheisten terveydentilasta
ja hyvinvoinnista oli yleistd. Tutkimukseen osallistuneiden 17-20-vuotiaiden, lievisti
tai keskivaikeasti kehitysvammaisten toiseksi yleisin turvattomuutta aiheuttava tekija
oli laheisen ihmisen menettiminen.

Tihin tutkimukseen osallistuneiden nuorten kokeman turvattomuuden laajuus ja
huolestuneisuuden ajallinen kesto vaihtelivat huomattavasti. Osalla huolet liittyivit
selkedsti yksittdiseen elimdnalueeseen, toisilla huolenaiheita oli useilla osa-alueilla.
Nuori nainen kuvasi omia eri eliménalueille kohdistuvia huoliaan kyselyn avovasta-
uksessa seuraavasti: Oma terveydentila huolestuttaa aina, silld ikind ei voi tietdd milloin
hoidoissa tulee takapakkia. Ihmissubteet nyt luultavasti huolestuttavat kaikkia, milloinkas
ihmissubdeongelmia ei muka olisi? Koulunkaynti huolestuttaa lihestyvien ylioppilaskir-
Joitusten takia, kun ei tiedd, miten jaksaa pantita. Arvot, asenteet ja maailmantilanne
ihmisten kasvaneen materialistisuuden ja rahanhimon takia; empatia tuntuu kadonneen.
(K56/N/Ok.) Naisen kuvauksesta ilmenee, ettd omaa terveydentilaa koskeva epévar-
muus oli jatkuvaa. Opiskelua koskeva huolestuneisuus oli ajallisesti Iyhytkestoisempaa
kohdistuen ylioppilaskirjoituksista selviytymiseen.

Laaja-alainen huolestuneisuus ja jatkuva epavarmuus muodostivat nuorten ko-
kemuksissa toisen ddripddn. Sen vastakohtana olivat toiseen ddripadhin sijoittuvat
kokemukset nykyisen elimin turvallisuudesta. Ei huolestuta mikéin tilli hetkelld
(K40/N/O*k). Osa nuorista, jotka kokivat eliminsi turvalliseksi, totesivat pohtivansa
harvoin tulevaisuuttaan. Toiset korostivat vastauksissaan siti, ettd he eivit orientoidu
kovin kauas tulevaisuuteen.
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Suomalainen turvattomuus -tutkimuksessa on aiemmin havaittu turvattomuusty-
pologioita luotaessa, ettd analyysin perusta muodostuu kahden ryhmin ratkaisusta.
Tutkimuksen vastaajat ryhmittyivit selvisti turvattomiin ja ei-turvattomiin. Ryh-
mittelyjd jatkettaessa turvattomuutta kokevat eriytyivit eri ulottuvuuksilla koetun
epavarmuuden suhteen. Ryhmittelyanalyysin tuloksena oli kahdeksan ryhmén muo-
dostama perustypologia, jossa ddripdind olivat perusturvattomat ja perusturvalliset.
Niiden viliin sijoittuivat yksittdisilld turvattomuuden ulottuvuuksilla epdvarmuutta
kokeneet, kuten taloudellisesti turvattomat ja globaalisti turvattomat. (Ks. Niemeld
1997b,101-129.)

Tihin tutkimukseen osallistuneiden nuorten turvattomuus liittyy ensi sijassa hei-
ddn oman elimintilanteensa konkreettisiin asioihin, kuten terveyteen ja asumiseen.
Maailmantilanne ja yhteiskunnalliset asiat aiheuttavat selvisti harvemmin turvatto-
muutta kuin muilla nuorilla. Vammaisten nuorten nikékulma turvattomuuteen on
rajallisempi lihiongelmien ollessa hallitsevia ja peittiessd laaja-alaisemmat huolenai-
heet. Kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen aineiston analyysien synteesin perusteella voi
todeta, ettd osalla vammaisista nuorista turvattomuus on eri elimanalueet kattavaa ja
jatkuvaa, mutta osa mieltdd elimansi varsin turvalliseksi kaikilta osin. Heidén viliin
jadvit nuoret, joiden turvattomuuden tunteet keskittyvit taloudelliseen tilanteeseen,

asumisjirjestelyihin, terveydentilaan tai opiskelu- ja tyduran epavarmuuteen.
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5 Identiteetti ja elamdnhallinta

5.1 Nuorten persoonallinen ja sosiaalinen identiteetti

Ihmisen pyrkiessd elimiankulkunsa eri vaiheissa sopeutumaan ympiéristén muuttuviin
olosuhteisiin ja muuttamaan niitd tuo identiteetti elimédn pysyvyyttd ja vakautta.
Identiteetti madrittad yksilon ajattelua, kdyttiytymistd ja valintoja (esim. Baumeister
1991, 94).Identiteetti liittyy olennaisesti toimijuuteen, silld esimerkiksi erilaisiin ryh-
miin samastuessaan yksilo ilmentid toimijuuttaan. Yksilon persoonallinen identiteetti
muodostuu fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten ominaisuuksien ja kykyjen, elimin-
kulun tapahtumien ja kokemusten yhteisvaikutuksesta, niistd tehtyind tulkintoina. Se
on perustaltaan suhteellisen pysyvd, mutta esimerkiksi erilaiset elimantapahtumat
voivat aiheuttaa sithen muutoksia ja jatkuvuuden tunteen katoamista. Elimédnkulun
murrokset voivat johtaa my6s identiteetin uudelleen muotoilemiseen. Sosiaalinen
identiteetti kuvaa yksilon osallistumista kollektiiviseen toimintaan, sitoutumista
erilaisiin ryhmiin ja niiden toimintaan. Se muotoutuu erilaisia toimintamalleja ja so-
siaalisia rooleja kokeillen, hyliten, hyviksyen ja omalla yksilolliselld tavalla toteuttaen.
Timi nuorten identiteettid ja eliminhallintaa koskeva luku rakentuu siten, etti
tarkastelen aluksi nuorten persoonallista ja sosiaalista identiteettid tutkimuksen ky-
selyaineiston perusteella. Seuraavassa alaluvussa syvennin tarkastelua vammaisuuden
merkityksestd identiteetin kannalta haastatteluaineiston avulla, ja kolmannessa alalu-
vussa huomion keskipisteend ovat identiteettiin olennaisesti liittyvit elimédnhallinnan
kysymykset, joista keskusteltiin nuorten kanssa haastattelujen yhteydessa.

Persoonallisen identiteetin rakentuminen

Nuorten persoonallisen identiteetin tarkastelu pohjautuu heiddn kyselyvastauksissaan
tekemiinsd mddrittelyihin. Kyselyyn vastatessaan nuoret jisensivit persoonallista
identiteettiddn pohtien, mitki asiat vaikuttavat sithen, millaisia ihmisid he ovat.
Oman vammaisuuden tai sairauden sekd perheen ja suvun koettiin vaikuttavan eniten
persoonalliseen identiteettiin. Lihes kaksi kolmesta koki vammaisuuden ja perheen
vaikuttavan paljon siihen, millaisia he ovat ihmisina. Iki, elimankatsomus ja ysti-
vipiiri vaikuttivat paljon omaan olemassaoloon 40 prosentilla nuorista. Sukupuolta
seki koulutusta ja ammattia piti merkittidvini identiteetin kannalta kolmannes. Ta-
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loudellista asemaa, kulttuuritaustaa ja ulkonikoa pidettiin vihemman merkittdvini
tekijoini identiteetin muotoutumisessa. (Taulukko 11.) Muina identiteetin kannalta
merkittivini asioina mainittiin oma luonne, seksuaalinen suuntautuneisuus, muiden
asenteet ja suhtautuminen.

Nuorten persoonalliseen identiteettiin vaikuttaviksi koetut asiat vaihtelivat su-
kupuolen, vamman laadun, ilmoitettujen vammojen tai sairauksien lukumiéirin ja
pidasiallisen toiminnan mukaan. Eniten eroavaisuuksia identiteettiin vaikuttaviksi
arvioiduissa asioissa havaittiin nuorten pddasiallisen toiminnan ja ilmoitettujen
vammojen tai sairauksien lukumairin mukaan. Elikkeelld olleista valtaosa (78 %) ja
muista hieman yli puolet (56 %) koki vammaisuuden vaikuttavan paljon identiteetin
muotoutumiseen (p=0,010). Kyselyyn vastaamistavan yhteys arviointeihin ilmeni
siten, ettd itsendisesti vastanneista kolmasosa, yhdessd omaisen kanssa vastanneista yli
puolet (59 %) ja valtaosa (82 %) nuorten puolesta vastanneista totesi vammaisuuden
vaikuttavan paljon persoonalliseen identiteettiin (p=0,000).

Liikuntavammaiset nuoret arvioivat idn merkityksen persoonallisen identitee-
tin kannalta muita vihdisemmaksi. Monivammaiset nuoret puolestaan arvioivat
elimdnkatsomuksen sekd koulutuksen ja ammatin vaikuttavan muita vihemmin
sithen, millaisia he ovat ihmisind. Heistd 39 prosenttia totesi, ettd elimédnkatsomus
ei vaikuta lainkaan persoonalliseen identiteettiin, kun muiden vastaava osuus oli
16-25 prosenttia (p=0,003). Heistd lihes puolet (45 %) arvioi my6s koulutuksen
ja ammattiaseman merkityksettomaksi identiteetin kannalta, kun 1-2 vammaa tai
sairautta ilmoittaneista titd mieltd oli vain viidesosa (p=0,038).

Arviot taloudellisen aseman merkityksestd identiteetin kannalta vaihtelivat pdi-
asiallisen toiminnan ja vammojen tai sairauksien lukuméirin mukaan. Eldkkeelld
olleista puolet ja koulutus- tai ty6uralla olleista neljinnes koki taloudellisen aseman
merkityksettomiksi identiteetin kannalta (p=0,006). Vastaavasti monivammaisista
52 prosenttia ja 1-2 vammaa tai sairautta ilmoittaneista 20~31 prosenttia totesi, et
taloudellinen asema ei vaikuta lainkaan siihen, millaisia he ovat ihmisind (p=0,005).

Ulkondén merkitys vaihteli nuorten padasiallisen toiminnan ja sukupuolen mu-
kaan. Koulussa, opiskelu- ja tyburalla olleista 23 prosenttia ja elikkeelld olleista 8
prosenttia koki ulkond6n vaikuttavan paljon persoonalliseen identiteettiin. Naisista
neljdsosa ja miehistd joka kymmenes piti ulkondkda erittdin merkittivind identitee-
tin kannalta (p=0,040). My6s muissa tutkimuksissa on todettu, ettd naiset pitdvit
ulkonikod yleensd tirkedmpind asiana kuin miehet. Maarit Valtarin (2005, 84-86)
mukaan nuorten suhtautuminen ulkondkd6n poikkeaa kuitenkin muista ikdryhmista.
Hinen tutkimukseensa osallistuneille suomalaisille naisille ja miehille ulkoniké oli
yhti tirked asia 15-19 vuoden idssi. Tdssi tutkimuksessa arviot sukupuolen, perheen,
ystavépiirin ja kulttuuritaustan vaikutuksesta persoonalliseen identiteettiin eivit
poikenneet toisistaan taustamuuttujien mukaisessa tarkastelussa.
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Taulukko 11. Nuorten persoonalliseen identiteettiin vaikuttavat asiat (% vastanneista,
n=167-180).

Arvio persoonalliseen identiteettiin
vaikuttavista asioista Yhteensa (n)

Ei vaikuta Vaikuttaa Vaikuttaa

lainkaan vahan paljon
Vammaisuus, sairaus 9 28 63 100 (180)
Perhe, suku 10 27 63 100 (180)
Ika 21 36 43 100 (176)
Elamankatsomus 26 33 41 100 (167)
Ystavapiiri 18 43 40 100 (174)
Sukupuoli 28 36 36 100 (175)
Koulutus, ammatti 29 39 33 100 (169)
Taloudellinen asema 34 45 21 100 (167)
Kulttuuritausta 38 42 20 100 (168)
Ulkon&kd 33 50 18 100 (170)

Verrattaessa nuorten persoonalliseen identiteettiin vaikuttavia asioita heiddn
huolenaiheisiinsa (ks. luku 4.6) havaitaan, etti vammaisuus oli molemmissa arvi-
oissa ensisijainen. Tulosta voi tulkita realistisen identiteettiteorian valossa siten,
ettd vammaisuus suurimpana huolena méirittda ensisijaisesti yksilon persoonallista
identiteettid. Palaan vammaisuuden merkitykseen yksilon identiteetin kannalta vield
seuraavassa alaluvussa, jossa pyrin syventimadn nuorten nakemyksii vammaisuudesta
osana identiteettiddn haastatteluaineistoa hyédyntien.

Sosiaalinen identiteetti ryhmiin kiinnittymiseni
Nuorten sosiaalisen identiteetin rakentumista tiedusteltiin kyselyssd ryhmijasenyyk-
sien muodossa. Nuoria pyydettiin maérittimain, kuinka vahva heiddn suhteensa on
erilaisiin ryhmiin ja yhteis6ihin. Arvioinnin kohteena olivat primairi- ja sekundaa-
riryhmiasuhteiden ohessa kiinnittyminen paikallis- tai aluetasolle sekd suomalaiseen
yhteiskuntaan. Suhdetta omaan perheeseen pidettiin kaikkein vahvimpana. Vain kaksi
prosenttia koki kiinnittyvinsd melko heikosti perheeseensi. Suhdetta sukuun, kou-
lu- tai tyGyhteis6on seka ystivapiiriin piti erittdin vahvana noin kolmannes nuorista.
Asuinyhteiséon, yhteiskuntaan, harrastusryhmiin tai -seuraan koki kiinnittyvinsi
erittdin vahvasti joka kymmenes. Nuorten osallistuminen ja liittyminen nuoriso-,
vammais- tai kansanterveysjirjestdjen toimintaan oli vihiistd. (Taulukko 12.)
Myos vuoden 2004 (ks. Myllyniemi 2004, 32—-33) nuorisobarometriin vastanneet
nuoret totesivat suhteensa perheeseen kaikista vahvimmaksi arvioidessaan sosiaa-
lisiin yhteisoihin kuulumisen kiinteyttd. Heistd 60 prosenttia koki myos suhteen
ystavipiiriin hyvin kiintedksi. Ero vammaisten nuorten ystaviapiiriin kiinnittymiseen

on selked. Nuorisobarometriin vastanneista 70 prosenttia koki kuuluvansa kiinteésti
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yhteiskuntaan, koulu- ja ty6yhteisoihin. Vammaisten nuorten yhteiskuntaan kiinnit-
tyminen oli selvisti vihdisempéd. Nuorisobarometriin vastanneet olivat vammaisia
nuoria useammin mukana harrasteseuroissa ja yhteenkuuluvuus niihin oli heilld
vahvempaa. Barometriin vastanneista nuorista lihes puolet koki kuuluvansa kiintedsti
tai melko kiinteisti harrasteseuroihin, kun vammaisista nuorista kolmannes arvioi
kiinnittymisensd erittdin tai melko vahvaksi.

Taulukko 12. Nuorten kiinnittyminen ryhmiin ja yhteisdihin (% vastanneista, n=167-192).

Kiinnittyminen ryhmiin ja yhteis6ihin Yhteensa (n)

Erittdin Melko Melko Erittdin

heikko heikko vahva vahva
Perhe 2 8 91 100 (192)
Suku 2 15 49 34 100 (187)
Koulu- tai tydyhteiso 3 12 52 33 100 (184)
Ystavapiiri 9 23 39 30 100 (189)
Asuinyhteisd 21 40 29 11 100 (185)
Suomalainen yhteiskunta 31 32 28 10 100 (168)
Harrastusryhma tai -seura 31 37 23 9 100 (174)
Tietty alue Suomessa (laani, 41 27 25 7 100 (167)
paakaupunkiseutu tms.)
Seurakunta 51 30 14 5 100 (177)
Vammais- tai kansanterveys- 50 33 13 4 100 (169)
jarjesto
Nuorisojarjesto 70 26 3 2 100 (171)

Tissi tutkimuksessa nuorten sukupuoli ja ik eivit olleet yhtd merkittivid tekijoitd
heidin sosiaalisiin yhteis6ihin kiinnittymisen kannalta kuin vuoden 2004 (ks. Myl-
lyniemi 2004, 32-34) nuorisobarometrissa. Sukupuolella oli merkitystid ainoastaan
harrastusryhmiin ja -seuroihin kiinnittymisessi. Michet (75 %) kokivat naisia (60 %)
useammin suhteensa harrastusryhmiin melko tai erittdin heikoksi (p=0,049). Tulos
on piinvastainen kuin vuoden 2004 nuorisobarometrissa. Vamman laatu, ilmoitet-
tujen vammojen tai sairauksien lukumadiri ja kyselyyn vastaamistapa osoittautuivat
sen sijaan monella tapaa merkittaviksi tekijoiksi tarkasteltaessa vammaisten nuorten
sosiaalisiin ryhmiin osallistumista ja liittymistd. Kyselyyn itse vastanneiden nuorten
kiinnittyminen ystavipiiriin oli selvésti vahvinta. Itse vastanneista 64 prosenttia koki
kiinnittyvinsi erittiin vahvasti ystavipiiriinsd, kun muiden vastaava osuus oli 23-27
prosenttia (p=0,002). Liikuntavammaiset (41 %) ja henkil6t, joilla oli yksi vamma
tai sairaus (40 %), kokivat suhteensa ystdvipiiriin muita useammin erittdin vahvaksi.
Erot olivat tilastollisesti merkitsevii.

My6s arviot koulu- ja tyéyhteisoon liittymisestd olivat selvisti yhteydessd nuorten
vamman laatuun ja kyselyyn vastaamistapaan sekd niiden lisdksi nuoren pédasial-
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lisen toiminnan muotoon. Kehitysvammaisista 51 prosenttia piti suhdettaan kou-
lu- tai tydyhteis66n erittdin vahvana, kun litkuntavammaisista 16 ja muun vamman
omaavista 11 prosenttia koki suhteen erittdin vahvaksi (p=0,000). Kyselyyn itse
vastanneista vain joka kymmenes ja yhdessd omaisen kanssa vastanneista neljdsosa
koki liittymisen erittdin vahvaksi, kun 52 prosentissa nuorten puolesta vastatuista
lomakkeista kiinnittyminen koulu- ja tyoyhteisoon arvioitiin erittdin vahvaksi. Erot
olivat tilastollisesti merkitsevia (p=0,000). Koulussa, opiskelu- tai tyouralla olevista
23 prosenttia piti kiinnittymistddn koulu- ja tySyhteis6ihin erittdin vahvana ja 61
prosenttia melko vahvana, kun elikkeelld olleista 51 prosenttia arvioi suhteen erittdin
vahvaksi ja 36 prosenttia melko vahvaksi (p=0,001).

Kehitysvammaisista ldhes puolet piti suhdetta asuinyhteis66nsid melko tai erit-
tdin vahvana, kun muissa vammaryhmissi noin kolmannes arvioi suhteen vahvaksi
(p=0,016). Kyselyyn itse vastanneiden suhde asuinyhteisé6n oli heikoin. Heisti 83
prosenttia koki kiinnittyvinsi asuinyhteis6onsi melko tai erittdin heikosti, kun muilla
vastaava osuus oli 55-61 prosenttia (p=0,009). Monivammaiset henkilot (44 %) koki-
vat suhteensa yhteiskuntaan muita (22-29 %) useammin erittdin heikoksi (p=0,044).

5.2 Vammaisuuden merkitys identiteetin kannalta

Pitkdaikaissairauden pahenemisvaihe, etenevi sairaus tai vammautuminen ylipadtdin
haastaa yksilén pohtimaan omaa minuuttaan ja siitd tehtdvid tulkintoja seké eliméin
jatkuvuutta ja suuntaa tulevaisuudessa. Se saattaa pakottaa muuttamaan kisitysta
omasta olemassaolosta ja paikasta sosiaalisessa todellisuudessa. Se voi myds edellyt-
tdd arvojen uudelleen jirjestimistd. Yksilon persoonallisilla tekijoilld ja laajemmilla
sosiaalisilla tekij6illd, kuten saatavissa olevalla sosiaalisella tuella, on merkitysté sithen,
kuinka paljon vamma tai sairaus vaikuttaa yksilon minuuteen (Leventhal ym. 1999,
185-186). Vamman tai sairauden lisiksi yksilon muut fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset
ominaisuudet ja kyvyt, luonne seké hallintaksitykset ja -keinot vaikuttavat hinen
minuuteensa ja siitd tehtiviin objektiivisiin madrittelyihin. Oma merkityksensi on
my0s eliméntapahtumilla ja niihin liittyvilld kokemuksilla. Oman vammaisuuden
hyviksyminen, sithen sopeutuminen tai sen torjuminen on yhteydessi muihin
yksilollisiin tekij6ihin ja laajempiin sosiaaliseen ympiristo6n liittyviin tekijoihin.
Tarkastelen seuraavaksi vammaisuuden merkitystd nuorten persoonallisen ja sosiaa-
lisen identiteetin kannalta heiddn haastatteluissa tekemiensd jasennysten perusteella.
Nuorten omaa olemassaoloaan ja paikkaansa sosiaalisessa todellisuudessa koskevien
tulkintojen tarkastelun lopuksi kiinnitin huomiota my6s vammaisuuden vuoksi
annettujen identiteettien merkitysrakenteisiin.

Tihin tutkimukseen osallistunut nainen kertoi haastattelussa kokemuksistaan,

kuinka hdnen vammaisuutensa ja alentunut toimintakykynsi aiheuttivat haasteita
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arkipdivdin. Kokemukset erilaisista haasteista selviytymisesti olivat edistineet hinen
sopeutumistaan ja vammaisuuden hyviksymistd yhtend persoonallisen identiteetin
ulottuvuuksista. Naisen nidkemystd, jonka mukaan vamman aiheuttamat vaikeudet
elimissi ovat tehneet hinesta sen, mitd hin on, voidaan tulkita klassisten identiteet-
titeoreetikoiden (esim. Erikson 1980, 52-53; Marcia 1966, 551-558) tavoin sisii-
send kasvuna. Vammaisuuden aiheuttamat haasteet elimassi ja niistd selviytyminen
vahvistavat ihmisté ja kehittavit hinen identiteettidgdn. Vamma koetaan olennaiseksi
osaksi itsed, mutta kuitenkin yhdeksi ominaisuudeksi muiden joukossa.

H: Miti tama vammaisuus sul merkitsee? Mitd se on merkinny sun elamdissi?
N: No onhan se merkinny tietysti ehki vihin niinku [naurahtaal sitd, etfd tie-
tynlaisia vaikeuksia. Silleen, ettd niinku arki tuntuu joskus silleen, etti ku kaikki
oikeen tokkii —— niinku sillain tuntuu, et on joskus vaikeeta [naurahtaal. Just kau-
passakin tuntuu, ettd kaikki tavarat, mitd tarvitsen on sielld ylihyllylla tai muuten
Jotenki niin vaikeesti, et sitd on vaikee saada sieltd. Mut onhan se ollu sitikin se
vammasuus, sen kestamistd, ettd okei ihmiset tuijottaa ja niinku, et tavallaan sen
hyviksymistd, et on erilainen ja onhan siind ollu sitikin, ku sit on aina joutunu
kaymadn sillai ligkarissa. Et siin on viis tyyppii, niinku tuijaa sua, ku sd oot. Than
ku sd oisit joku nayttelykappale [naurahtaal siind, ettd jotenki siit on jidny véihdin
ehkd huono maku suubhun, mutta et elamd on [venyttien]. Mut kyl ma nyt oon. Siis
sanotaan tds viimesen kolmen neljan vuoden aikana tullu aika sinuiks sen kanssa,
ettd okei ma olen tallanen ja tid vammasuus on osa mua_ja md en olis tissa nyt, jos
md en ois joutunu valilla sit niinku taistelemaan sen arkipaivan kanssa. Et se on
tehny musta tammaésen, ku ma olen. (H12/N.)

Persoonallisen identiteetin kehittyminen ja vahvistuminen johti siihen, ettd nuori
nainen hakeutui kaltaiseensa seuraan. Vammaisten henkiléiden ryhmitoiminta ja
jarjestotoiminta alkoivat kiinnostaa ja hin osallistui vammaisten nuorten leirille, jossa
hinen tietoisuutensa omista perusoikeuksista lisidntyi ja nikemys vastavuoroisesta
avunantamisesta vahvistui. Identifioituminen muihin vammaisiin nuoriin alkoi. ...
tavallaan nyt, ku md oon jotenki pddssy itteni kanssa sinuksi nyt, jotenki haluaakin [pai-
nottaen] hakeutua sit muiden vammaisten seuraan ja til taval. Et se on niinku nyt vasta
nyt tullu semmonen tavallaan kiinnostus niinku [naurabtaa] omaa lajiaan kobtaan —— Joo
kyl ihan todella heris kipini. Et siel [vammaisten nuorten leirilli] oli kylld semmonen
tosi hieno jotenki se yhteishenki ja just jotenki se auttaminenki. Ku siel on periaatteena se,
et jokainen voi auttaa toista oli sitten miten vammanen tahansa, niin jokainen voi aina
Jollain tavalla auttaa toista. Et se oli aika hieno kokemus sindnsa. Et ne ihmiset oli oikeesti
silleen, ne halus, palo halusta auttaa. Eikd tullu semmonen olo, etti niinku vaivautuneena
sitte pyydit, et voisik sid nyt vihin antaa mulle ton tosta. Ei tullu vaivautunu olo siita,

etta joutus pyytamain apua. Et siit mul oikeesti tulikin semmonen, ettd mulla on oikeus
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[painoz‘z‘aen | saada siti apua, et mun ei tarvii todellakaan anteeks pyydella yhtidn itteeni,
ettd se on kerta kaikkiaan mun perusoikeus, ettd joissain tilanteissa mun taytyy saada apua
toisilta ihmisilti. Et kyl se autto tajuumaan ja subteuttamaan juttuja. (H12/N.)

Haastatellulla nuorella miehelld urheilu oli ollut aina tirked osa hinen elimdin-
sd. Hinen urheilijaidentiteettinsid oli hyvin vahva ennen vammautumista. Vam-
mautumisen jilkeen tapaaminen kuntoutusjaksolla vertaiskuntouttajan kanssa oli
merkittivd oman identiteetin kannalta. Vertaiskuntouttajalta saatu tiedollinen tuki
vammaisurheiluun liittyvistd mahdollisuuksista motivoi aktiiviseen harjoitteluun ja
pddmairiksi muodostui oman tason nostaminen kilpaurheilussa. Urheilullisuus oli
vammautumisen jilkeen yhtd keskeinen osa nuoren identiteettid. Vammautumisen
vuoksi hidnen harrastamansa laji vaihtui, mutta kilpaurheilu oli edelleen yksi kes-
keisimmistd eliminalueista. Haastateltu mies oli yksi niitd harvoja nuoria, jotka
osallistuivat harrastus- ja seuratoimintaan. Hin samastui kilpatasolla urheileviin
vammaisiin. Hinelle vammaisuus oli yksi persoonalliseen identiteettiin vaikuttavista
tekijoistd kilpaurheilun ollessa keskeisin ja méarittivin tekija. Viin se tota, sielld on
vertaiskuntouttaja - - Heti, kun sai kuulla musta vihéanki taustatietoja, ettd kun mulla on
ollu ennen vammautumista 12 vuotta [eri urheilulajejal alla, niin se oli nyt sillain, saman
tien lipsds pienen vibkosen kiteen ja sano, et rupee treenaan, et [kobta] on paraolympia-
laiset. - - No sanotaan, jos pubutaan talleen, enneki vammautumista vapaa-aika, niin
se kerty aika pitkilti [urheilusta]. Futiksen peluu, ihan miti vaan lajia ja sitte talvella
snoukkaaminen ja ihan silla lailla aina ollu se. - - Siis vuoden jilkeen [vammautumi-
sestal, niin ma rupesin vaan kiz‘ymdﬁn reeneissd, ettd sais enemmdan treenia alle - - sen
ensimmaisen vuoden se oli vaan peruskunnon yllapitamistd sielld ja enemmdn treenid
alle - - meikaliinen soluttautunu [vammaisurheilijoiden] joukkoon. (H4/M.)

Nuori voi kokea oman vammaisuutensa myo6s ominaisuutena, joka madrittdd hinen
koko elimdinsi, toimintaansa ja kdyttidytymistdan. Omaa kayttdytymistd selitetddn
talléin vammaisuudella ja virheitd tehtiessd voidaan suojautua vamman taakse.
Myoés omista vastuista voidaan vetdytyd vammaan vedoten. (Needham & Ehmer
1980, 59.) Eris haastatelluista miehistd kertoi vammaisuuden miirittineen melko
kokonaisvaltaisesti hinen identiteettiddn ja kiyttidytymistdan. Han ajatteli, ettd voi
vaatia vammaisuutensa vuoksi erityiskohtelua siten, ettd esimerkiksi integroitu opetus
toteutetaan hinen ehdoillaan. Lisiksi hdn oletti, ettd hinen ei tarvitse tehdd yhti
paljon t6itd koulussa kuin muiden. Hin vetiytyi opiskeluvastuustaan vammaansa
vedoten. Musta aina tuntu, ettd se olis enemmdnki tamméonen, ettd mulla jotki omat,
ettd niiden opettajien pitiis opettaa mua mun ehdoilla tai jotain. Siiti mda kylld padsin
eroon. Niin, etta mulla oli tekosyy laiskotella, mutta ettd mun ei tarvis tehd tyoti niin
paljon kuin muut, etta se oli tekosyy sille, ettd ma olin ollut laiskempi tai jotenki, mutta en
md enda sitd niin aattele. (H9/M.)

Nuoren miehen kisitys omasta vammaisuudestaan ja identiteetistddn alkoi muut-

tua peruskoulun yhdeksinnelld luokalla. Sysiyksen oman vammaisuuden uudelleen
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jasentdmiseen antoivat toiset vammaiset internetin keskustelupalstoilla. Kokonais-
valtaisesti vammaisuuden mairittima identiteetti alkoi tuntua vieraalta ja vastuun-
otto koulutyoskentelysta lisddntyi. ... Yldasteella viimeselli luokalla tuntu, etti en voi
sitd ajatella endd tekosyynd. Se alko oikeestaan, ko md olin netissa, ko mda katoin muita
semmosia [diagnoosz] ihmisid. Niin ne tuntu vain, etti ne on sellasia nortteja, jotka piti
sita [ diagnoosia ] ite tekosyynd, ettd ne oli muka todella dlykkdita, mutta ei pysty tekemadin
mitddn. Oli sellasia erakkoja, mutta ylpeili silld, ettd ne olis muka todella dlykkdiitd, mutta
kuitenki sellasia erakkoja. Siita mdd tajusin, ettd ei pitis ajatella sitd tekosyynd. Joo ja
niinku piti itseddn muita parempina, et me ollaan dlykkdita, mutta ei tarvi tehd mitian
yhteiskunnan hyviksi, koska meilli on [diagnoosi]. He mua todella drsytti. Niinku ei mun
mielestd se [diagnoosi] niin suuri este mulle —— Kai ma olisin menestyny paremmin koulussa,
Jos mi en olis ikind tiennyt siitd [diagnoosista], enki vaan olis kéyttiny siti tekosyynd
ittelleni. — — opettajien ja muiden pitdis vaan pitda mua ihan tavallisena oppilaana, etti
mun pitiis tehd niin paljon téitd kuin muutkin. (H9/M.)

Vammaisuuden merkitys nuoren sosiaaliselle identiteetille riippuu osittain
siitd, mihin ryhmiin hinelld on mahdollisuus samastua ja mihin ryhmiin hénen
sallitaan identifioitua. Tutkimukseen osallistuneiden nuorten kuvauksissa ilmeni
toisten nuorten tekemid poissulkemista ja vammaisten henkil6iden muodostamien
ryhmien asettamista ulkoryhmaiksi, vastavoimaksi omalle sisiryhmaille. Muiden
nuorten taholta poissulkemista kohdistettiin vammaisiin nuoriin erityisesti kou-
lussa. Haastatelluista nuorista kolmannes kertoi ala- ja yldasteella seki lukiossa ta-
pahtuneesta koulukiusaamisesta ja joutumisestaan ryhmitoimintojen ulkopuolelle.
Eris haastatelluista kuvasi vammaisuutensa vuoksi tehtyé poissulkemista ala-asteella
konkreettisena yhdessiolon ja ystivyyssuhteiden yllipidon kieltimisend. Kun ala-
asteella minulla ei ollut yhtian ystivid. Ei yhtidn ja se, kun joku, aina kun joku oli
mun ystivd, yks hyvai ystava oli sielld, mutta sitd kiellettiin olemasta mun kanssa. Silla
mada oon erilainen. (H11/N.)

Osalla kiusaaminen ja poissulkeminen koulukaverien piiristd pahenivat yldasteella,
kun luokkakaverit liittyivit vanhempien oppilaiden johtamiin ryhmiin. Ala-asteella
tapahtunut harmittomampi kiusoittelu muuttui vakavammabksi ja pelottavammaksi
johtaen vammaisen nuoren vilttimiskdyttdytymiseen ja vetdytymiseen muista eril-
leen. Sillon oli vield parempaa olla yksin, koska muut ei halunnu ottaa minua mukaan
porukkaan (H1/N).

Yldasteen jilkeen kiusaaminen yleensd viheni ja vain yksi nuorista kertoi kiu-
sauksen jatkuneen vield jonkin aikaa lukion ensimmiiselld luokalla. Haastateltu
nainen arvioi, ettd idn lisddntyessd ihmisten erilaisuuden sietokyky lisddntyy. - - e#
sit se loppu siihen ysiin periaatteessa, et sitte ihmiset on jo niin isoja, et ne kestda sen, et
Joku on vihdn erilainen kuin muut, et niinko mad nauroin sitd ittekseni tuossa yliasteen
loppupuolella, et kyl se koht se kiusaaminen loppuu, kun ne tajuaa jotain. Niinpa, ku tissd

on niitd kokemuksia kaksin verroin kuin muilla, niin osaa subtautua siihen, mut ehkd
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ne ei osannu. (H8/N.) Kiusaamisen vihenemisen yldasteen jilkeen voi tulkita myos
siten, ettd oman identiteettinsi vahvistuttua nuorilla ei ole endi tarvetta niin vahvaan
kategorisointiin, erojen tekemiseen ja poissulkemiseen.

Loijaksen (1994, 63) mukaan osallistuminen perusopetukseen erityiskouluissa
tai sisdoppilaitoksissa ei sddstd vammaisia nuoria koulukiusaamiselta. Hinen tut-
kimukseensa osallistuneet perusoppivelvollisuuden sisdoppilaitoksissa suorittaneet
kertoivat sen sijaan integroidusti opiskelleita useammin kokemuksiaan koulukiusaa-
misesta. Vammaisuus koulun tai luokan oppilaita yhdistdvina tekijani ei tehnyt heitd
suvaitsevaiseksi muiden heikkouksia kohtaan. Tissd tutkimuksessa haastateltujen
nuorten kokema koulukiusaaminen painottui integroituun opetukseen ja tavallisten
peruskoulujen pienryhmiin. Kiusaaminen péittyi nuoren siirtyessi erityiskouluun.

H: Onk sua koulussa koskaan kiusattu sen [vammaisuuden] takia?

N: Onhan siti ollu aika paljon (H17/M).

H: Oliko ala-asteella vai yliasteella tai?

N: Seki etti. [Erityiskoulupaikkakunnalla] ei oo ollu mitédin ongelmia, ko sielli on
ollu. Sielli on kaikki samankaltasia. Vihin niinku omassa porukassaan. (H17/M.)
H: Miten sit tidlla? Oliko ne niinku omalta luokalta, jotka kiusas vai?

N: Seka etta (H17/M).

H: Olitko sie tuossa peruskoulussa ihan tavan luokalla vai pienryhmassi?

N: Pienryhmd (H17/M).

H: Miten se kiusaaminen? Koetko, etti se liitty siihen teijan pienryhmidin? Et
kiusattiinks siita muitaki vai?

N: No ei siina lihinna muita kiusattu. Kylli ne parjds aika hyvin keskendidn, ettd

mdd olin varmaan ebkd vddrdssd luokassa tai en tiid. (H17/M.)

Vammaisuuden lisiksi myds muut syyt saattoivat johtaa kiusaamiseen. Esimerkiksi
sisdoppilaitoksessa opiskeleva nuori kertoi uutena oppilaana joutuneensa kiusauksen
kohteeksi: No tidilliki on, ainaki silloin, ku mé tulin, niin oli aika paljon siti uuden
oppilaan kiusaamist (H7/M). Tihin tutkimukseen osallistuneiden nuorten kokema
koulukiusaaminen peruskoulujen pienryhmissi ja sisdoppilaitoksissa tukee Loijaksen
(1994, 63-64) nikemysti siité, etti vammaisuus yhdistdvina tekijind ei valttimattd
tee nuorista suvaitsevampia.

Samalla, kun vammaisia nuoria suljettiin pois koulun vilituntien ja koulun jilkeisen
vapaa-ajan ryhmitoiminnasta heidin erilaisuutensa vuoksi, ilmeni vaateita saman-
kaltaisuudesta kouluty6skentelyn suhteen. Samankaltaisuuden vaateet kohdistuivat
koulussa muun muassa tilanteisiin, joissa nuoret kiyttivit vammansa vuoksi apuvili-
neitd. Esimerkiksi tietokoneen hyédyntiminen opiskelussa aiheutti muissa kielteisia
reaktioita. Toisaalta nuori ei olisi halunnut itsekdin poiketa tyoskentelytavoiltaan
muista, vaikka tietokone oli arvioitu tarpeelliseksi koulutydskentelyssi kirjoitus-
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vaikeuksien vuoksi. Ala-asteella, niin, kun mina olin sillain, etti hoh mina kirjotan
tietokoneella. Aion, haluan kirjoittaa, niin kun muut, niin lyijykyndlla. Niin ja sit toinen
oli, ne sit sanoi, miksi [nuoren nimi:lla] on tietokone. Mindki haluan sellasen. Niin, etti
hiukka vastakohbtaisesti. (H11/N.) My6s koulukiusaamisen kisittelyé yleisesti luokassa
javammaisuudesta kertomista viltettiin, jotta erilaisuus ei korostuisi. - - mun diti kerto
siitd, ettd ko mua oli kiusattu silla [vammaisuudella], niin opettaja kysy, haluaisinko mdid
kertoa siitd koko luokalle, niin mdd sanoin, ettda en. En mda sitd niille kertonu. - - Mun
aiti siita lihetti kylld viestin, kun md sanoin ditille, ettd mua oli kiusattu. Ma vaan, etti
mua, siitaki joudun silmatikuksi. Siihen se kai jii. (H9/M.)

Haastatelluista miehistd erés totesi vammautumisen vaikuttaneen vain vihin hanen
ystivyyssuhteisiinsa. Hinen kaveripiirinsi oli sdilynyt melko samanlaisena kuin ennen
vammautumista. Liheiset ystavyyssuhteet olivat sdilyneet ja vain etdisimmit ystivit
olivat kaikonneet. Hin ei ollut kokenut poissulkemista tai erojen tekoa ystiviensi
taholta vammaisuutensa vuoksi, vaikka pohtikin vammautumisen mahdollisesti
olleen osasyyni etdisimpien ystivyyssuhteiden katkeamiseen. - - frendit mulla on
Ppysyny samoina vammautumisen jalkeen. Mita ma oon kuullu, jollain se on hajonnu ihan
tiysin. Samoin niin kylld mullakin vihin hajonnu, siis sellaset just frendeist, et meilld ei
otkeestaan kolahtanu, vahan erilaiset asiat. Mun vammautuminen mulla ittella, ettd niilla
lahti sitte vahan [alemmas tonne]. Vihin hajos mun késistd sen jilkeen, mutta muuten
mun frendiporukka ihan samanlainen. Saattaa siihen olla osa syynd se silleen. Must frendit
kayttiytyy edelleen ihan samalla tavalla ku ennenki. (H4/M.)

Elikkeelle jadminen ei ole nuoruuden kehitystehtiviin ja yhteiskunnallisiin
odotuksiin vastaamista, eikd se liity erilaisten vaihemallien institutionalisoidun
elimédnkulun luomiin roolimalleihin. Nuoruus on toiminnallisuuden aikaa, johon
liittyy koululaisen ja opiskelijan roolit sekd tyoelimidn siirryttiessd ammattiase-
ma. Nuoriin kohdistuu institutionalisoidun elimidnkulun mukaisia ympiriston
taholta tulevia odotuksia, joita heidin on kyettivi kohtaamaan ja hallitsemaan
suhteessa omiin pdamaéiriinsi ja kykyihinsi. Tilanteet, joissa oma toimintakyky ei
riitd ympiriston odotusten ja eliminkulun institutionalisoidun mallin mukaisten
roolien toteuttamiseen, ovat haastavia yksilon minuuden ja identiteetin kannalta.
Eldkkeelle jadmistd pidetddn yleensd saavutuksena vasta tehdyn ty6uran jilkeen.
Erityisesti vanhuuselikkeelle jidminen omavalintaisesti 65-68 vuoden idssd on
saavutettu asema ja valittu identiteetin osa-alue. My6s tyokyvyttomyyselikkeelle
siirtymiseen voi liittyd yksilon omia pyrkimyksid tai jonkinasteista valintaa. Se ei
ole kuitenkaan téysin yksilon itse valittavissa oleva asia, vaan siihen liittyy portin-
vartijuutta tutkimusten, diagnostisoinnin, asiantuntijalausuntojen ja paitoksenteon
muodossa. Vammaisille nuorille tyokyvyttomyyselikkeelle jadminen ja elikeldisen
sosiaalinen asema voi olla my6s annettu ja tdysin toisten madrittima. Eldkeldis-
statuksen hyviksyminen ja sithen sopeutuminen osana omaa identiteettid voi olla
sen vuoksi vaikeaa. 717 vuotias ja elikkeelli! Ei kuulosta kovin mukavalta vai kuinka?
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(K2/N/Vp.) Osa tutkimukseen osallistuneista nuorista hyviksyi elikkeelle jaidmisen
ja elikkeelld olevan statuksen heille annettuna identiteettind, koska muita vaihto-
ehtoja ei ollut. Toiset pyrkivit aktiivisesti vastustamaan heille tarjottua sosiaalista
roolia. He pyrkivit muuttamaan kielteiset nuoren kuntoutusrahaa koskevat pda-
tokset muutoksenhakumenettelyin turvatakseen itselleen opiskelun jatkuvuuden ja
vilttden samalla tyokyvyttomyyselikkeelle joutumisen, elikeldisen statuksen. Osa
nuorista halusi osoittaa aktiivisuuttaan tarjotun sosiaalisen roolin torjunnassa myos
tutkijalle lihettden esimerkiksi haastattelusuostumuksen yhteydessi muutoksen-

hakuprosessiin liittyvid dokumentteja.

5.3 Nuorten elaméanhallinta

Eliminhallinta liittyy kisitteellisend jasennyksend hyvinvointiteorioihin, mutta myGs
toimijuutta ja identiteettid koskeviin konstruktioihin. Elimanhallintaa, yksilon pyrki-
myksid ohjailla elimankulkuaan voidaan tulkita hyvinvointimallinnuksien mukaisena
itsensi toteuttamisena (Allardt 1980, 32-50; 1996, 228-230) seki turvallisuuden
kokemisena (Cummins 1997, 132-134). Yksilo toteuttaa itsedin tekemilli omaa
elimdinsd koskevia pditoksid, osallistumalla koulutukseen, tydeldimain ja erilaisiin
vapaa-ajan aktiviteetteihin. Itsensi toteuttaminen ilmenee myds pyrkimyksind sel-
viytyd turvattomuutta aiheuttavista haastavista elimintilanteista. Cummins (1997,
132-134) korostaa turvallisuuden kokemista yhtend yksilon hyvinvoinnin perus-
tekijoistd. Turvallisuuteen sisiltyvit muun muassa kokemukset henkilokohtaisesta
hallinnasta, autonomiasta ja riippumattomuudesta. Yksil6 pyrkii aktiivisena toimijana
ylldpitimain hyvinvointiaan ja ohjailemaan eliméankulkuaan mieleiseensd suuntaan.
Hinen kisityksensd omasta hallinnastaan vaikuttavat toteutuvaan toimintaan ja
hyvinvoinnin kokemiseen. Elimintilanteiden hallinta on yksi toimijuuteen liitty-
vistd keskeisistd tavoitteista. Rakentaessaan ja ohjaillessaan eliminkulkuaan sekd
pyrkiessddn selviytyméddn haastavissa elimintilanteissa yksilo hyodyntdd erilaisia
hallintakeinoja. Laajasti tulkittuna yksilon hallintakeinoihin voidaan sisillyttdi
kaikki, mitd ihminen tekee rakentaessaan elimdnkulkuaan. Yksilon kisitykset omasta
hallinnastaan vaikuttavat hinen persoonalliseen identiteettiinsi ja eliminhallintaa,
pyrkimyksid elimédnkulun ohjailuun mieleiseen suuntaan voidaan tarkastella myos
yksilon tapana ilmaista identiteettiddn.

Olen tarkastellut nuorten omaa hallintaa ja pystyvyyttd koskevia arvioita osittain
alaluvussa 4.5 osana heiddn eldmiin tyytyviisyyttdin. Koetun hyvinvoinnin arvi-
oinnin kohteena olivat tuolloin ldhinnd pystyvyys erilaisista tehtdvistd ja asioista
suoriutumisessa ja niistd padtettiessi sekd itselle tirkeiden tavoitteiden toteuttami-
nen. Niiden lisiksi tarkastelin nuorten luottavaista suhtautumista tulevaisuuteen,

mikd on ymmirrettdvissd olennaiseksi osaksi eliménhallintaa, sekd autonomiaa ja

5 Identiteetti ja elimdnballinta | 145



itsemddrddmistd elimanhallintaan liheisesti liittyvind tekijoind. Tassd empiirisessi
alaluvussa syvennin nuorten persoonalliseen identiteettiin vaikuttavia ja toimijuuteen
liittyvid hallintakasityksid ja -pyrkimyksid sekd heiddn kiyttdimidan hallintakeinoja
koskevaa tarkastelua haastatteluaineiston avulla. Yksilon eliminhallintaa ja hinen
itsemddrddmistddn voidaan tarkastella olennaisena tapana ilmentdd identiteettid
ja omaa elimid koskeva suunnittelu, siitd tehtivit tulkinnat sekd pyrkimys hallita
erilaisia eldmintilanteita ovat tulkittavissa inhimillisen toiminnan ulottuvuuksina
keskeiseksi osaksi toimijuutta.

Haastatteluissa nuorilta tiedusteltiin heidin nidkemyksididn eliminhallintaan
ja hallintakeinoihin liittyvistd asioista monin eri tavoin, esimerkiksi kysymilld ta-
pahtuneiden elimdnmuutosten suunnitelmallisuudesta tai hallittavuudesta, omista
vaikutusmahdollisuuksista eri eliminalueille toivottujen muutoksien toteuttamisessa,
tulevaisuudensuunnitelmien toteuttamisesta sekd selviytymistd tukevista asioista.
Nuorista kahdeksan kiinnitti haastatteluissa huomiota eliméinhallinnan objektii-
viseen perustaan. Elinolojen kuvaukset vaihtelivat eri eliminalueilla toteutuvasta
turvallisuudesta ja tyytyviisyydesti joillakin osa-alueilla koettuun turvattomuuteen.
Elinehtoihinsa ja aineelliseen turvaansa tyytyvdinen nainen kuvasi tilannettaan
seuraavasti: Mulla on kaikki palvelut ja on hyvi asunto nyt... - - kylli mdi oon ihan
tyytyviinen tidlld, ett mulla on melkein kaikkea, miti ma tarvin (H5/N). Taloudellinen
turvallisuus eliminhallinnan perustana korostui osassa haastatteluja: ... mun isi auttaa
meitd rahallisesti, niin meijan elamdantaso on..., ei tarvi olla suinkaan niin nalkdrajalla
(H6/M). Osa nuorista kiinnitti haastatteluissa huomiota elimin hallittavuuden
haasteisiin taloudellisen tilanteensa vuoksi ja pohti elinolojen ja elimédntavan jatku-
vuuden turvan lisiksi omien kykyjensi ja toimintavalmiuksiensa merkitystd elimén-
hallinnan objektiivisena perustana. Omat valmiudet kisitelld todellisuutta, sosiaalisia
ja aineellisia elimisen ehtoja koettiin rajallisiksi ja itsendinen eldma aikuisuudessa
haastavaksi. Et md oon aina eliny joidenki muiden autettavana. .. .itsendinen elimd, et
Jadis ilman muiden apua. Ei se niin kammottava ois, mut tulee aina sellanen pelko, et ku
md oon sellanen uusavuton. (H9/M.)

Nuorten haastatteluissa tekemdt tulkinnat elimén hallittavuudesta pohjautuivat
heidin oman elimintilanteensa haasteiden, elinolojen ja aineellisen turvallisuuden
sekd valmiuksien ja resurssien arviointiin. Koettu hallinta tulkintana omista mah-
dollisuuksista hallita elimintilannetta joko itseniisesti tai tukeutuen ldheisten ja
asiantuntijoiden apuun ilmeni erilaisena nuorten keskuudessa. Osa nuorista korosti
vahvaa henkilokohtaista hallinnan tunnettaan seki itsemadraimistidn, toiset kuvasivat
ulkoista hallintaa hyvia tahtovien liheisten tekemind pddtoksind ja ratkaisuina. Vah-
van kisityksen omasta pystyvyydestd ja mahdollisuuksista vaikuttaa elimankulkunsa
muotoutumiseen omaavat nuoret kuvasivat itseddn sinnikkdiksi ja haastehakuisiksi.
No jos ei oo sinnikkyytta, niin ei sitd jaksais niitd vastoinkaymisid tai sillain, ettd ko on

niin paljon tavallaan monimutkasempaa, niinko kdyd, niinku nditd arjen askareitaki,
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ku jolla ei ois jottain rajotetta, ettd se tullee tuplasti tavallaan vaikiammasti. Vie aikaa
enempi, niin jos ei jaksais yrittdad, niin ei siita sitt tulis mitaan. - - Pitad sitd olla jotaki
semmosta, ettd mihin on tai sitten tietid tehneensd toita. Sitd jaksaa yrittaakki paremmin,
ku tietaa, etta se sitte tuottaa tulosta. (H3/N.)

Naisen kuvausta voidaan tulkita Kobasan (1985, 176—178) sisukkuutta koskevan
jasennyksen mukaan havaittuna hallintana, sitoutumisena ja haasteellisuuden ko-
kemisena. Sisukkuus ilmenee pyrkimyksend vaikuttaa omaan elimintilanteeseen,
syventymiseni itsed koskeviin asioihin ja haastavien tilanteiden tulkitsemisena kehit-
tymismahdollisuuksiksi. Eliminhallintaa autonomiana jasentineiden ja itsemddrda-
misensd vahvaksi kokeneiden nuorten kuvauksissa korostuivat Cardolin ym. (2002,
972) jasennyksen mukaiset paitoksentekoon seki toimeenpanoon liittyvi autonomia.
Mahdollisuudet ja kyky tehdi itsendisesti padtoksid sekd toimia niiden mukaisella
tavalla kiteytyvit haastatellun miehen nikemyksissd. Vii ite tdysvaltanen. .. - - ku md
saan itte padttia kaikki, mitd ma teen. - - Koska itte kuitenki teen sen ohjelman, minkd
md veddn ja niin ees piin. (H4/M.)

Henkilokohtaisten hallintapyrkimysten sekd hallinnan lisaksi haastavissa tilanteissa
voidaan hy6dyntii liheisten tai erilaisten ammatillisten asiantuntijoiden apua. Hyvid
tarkoittavien ldheisten tai eri aloilla tyoskentelevien asiantuntijoiden hallinta voi
my0s rajata nuoren omaa itsemadrdamistd (esim. Barron 1997, 23-24). Haastatte-
lussaan nuori nainen kertoi kokemuksistaan liheisen ihmisen tungettelevasta tuesta
ja ulkoisesta hallinnasta hinen oman autonomiansa ja henkilokohtaisen hallintansa

kustannuksella koulutusta koskevassa paitoksenteossa sekd muutoinkin elimissa.

N: Pidsin molempiin [oppilaitoksiin] ja hain molempiin, niin sitten jouduin tule-
maan tinne. - - Ko sain miettid, niin heti se sanoi, kun se sai kuulla ensimmadisend,
niin se soitti sinne [opiskelupaikkakunnan nimi, etti [nuoren nimi] ei tulekaan
sinne opiskeleen, niin sitten [naurahtaal tulin tinne... (H11/N.)

H: Mikd siin mahtoi sit olla siin didin valinnan perusteena, et diti valitsi timain?
N: No tinne on niin lyhyt matka. [Paikkakunnan nimil ei tarvitse valita, vaihtaa
linja-autoa... (H11/N.)

H: Et ne matka-, kulkuyhteydet viikonlopuks kotiin olis ollu hankalemmat?

N: Juu. - - Tidlti [paikkakunnan nimi] linja-auto suoraan [kotipaikkakunnan
nimif ja diti halus [naurabtaen] mut, etti ma pysyisin lihelli [kotipaikkakunnan
nimi] (H11/N).

H: Mitds sa itte nyt ajattelet?

N: No [nauraa] ma oisin halunnut, etti tailli olis ollu vield vihin kauempana. ..
(H11/N).

H: Et sulle olis kdyny mennd kauemmaksiki, niinku nyt olet kotoa?

N: Joo, niin [naurahtaen] (H11/N). - -

H: Tuntuuk sust, ettd diti huolehtii sust litkaa?
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N: No joo [painottaen] tosiaanki (H11/N).
H: Minkdlaisis asiois? Voiks si kertoa jonku esimerkin?

N: En tiig. Aiti hissottia liikaa. .. - - Tekee kaiken mun puolesta. (H11/N.)

Karin Barronin (1997, 24) mukaan nuoren ja vanhemman vilinen molemminpuo-
linen riippuvuus voi olla vaikeasti kisiteltdvissd ja nuori voi olla itsekin haluton
itsendistymain. Vanhemmalle nuoren itsendistymisen tukeminen voi olla haastavaa,
vaikka hin ymmirtiakin itsendistymiskehityksen edistimisen merkityksen, koska héin
samalla haluaa suojella lasta haastavilta eliméntilanteilta. Nuoren haluttomuus itse-
ndistymiseen liittyy epivarmuuteen omien toiveiden toteutumisesta ja huomioiduksi
tulemisesta. Anne Koposen ym. (2007, 911) mukaan vanhempien ylihuolehtivaisuus
voi olla haitallista nuoren itsetunnolle. Liiallinen ja tungetteleva huolehtiminen
viestittdd nuorelle, ettd hinen omaan kykyynsi hallita eldimai ei luoteta.

Haastatellun nuoren naisen kokemusta voi tulkita my6s hallinnan sijaintia koskevan
jasennyksen (esim. Jarvikoski 1996,100-101) perusteella siten, ettd muiden tehdessi
valintoja ja toimiessa nuoren puolesta hinen usko omiin vaikutusmahdollisuuksiinsa
ei kehity eikd itsendinen tulosodotusten mukainen toiminta lisddnny. Bandura (1997,
17) korostaa myds sosiokognitiivisessa teoriassaan, ettd muiden hyvii tarkoittavien
ihmisten kontrolli voi kaventaa yksilon mahdollisuuksia kehittid omia taitojaan, joita
tarvitaan tavoitteelliseen ja tulokselliseen toimintaan. Kun yksilon kisitys omasta
pystyvyydestdin ei muutu tavoitteellisen toiminnan kautta, niin riippuvuus muiden
hallinnasta tai valtuutetusta toiminnasta jatkuu.

Yksilon kiyttaimat hallintakeinot heijastavat hinen uskoaan omiin vaikutusmah-
dollisuuksiinsa seki toimintansa tuloksellisuuteen. Tihin tutkimukseen osallistunei-
den nuorten haastatteluissa kuvaamat hallintakeinot olivat moninaiset. Haastavista
elimintilanteista selviytydkseen nuoret kayttivat Richard S. Lazaruksen ja Susan
Folkmanin (1984, 150-153) sekd Niemelin (1991b, 14—15) mallinnusten mukaan
kisittelytapastrategialtaan tajunnallisia, tunnesuuntautuneita seki toiminnallisiksi,
ongelmasuuntautuneiksi luokiteltavia hallintakeinoja. Tiedostetut tunnesuuntautu-
neet keinot olivat vahvasti esilld nuorten kuvauksissa, mutta myos seurausvaikutuk-
siltaan rakentaviksi arvioituja aktiivisia ja passiivisia ongelmasuuntautuneita keinoja
hybddynnettiin erilaisissa eldimintilanteissa.

Tunnesuuntautuneista hallinnan keinoista nuoret kiyttivit sekd seurauksiltaan
rakentaviksi ettd tuhoaviksi luokiteltavia keinoja. Positiivinen ajattelu, kielteisten
tunteiden kontrollointi ja velvollisuudentunto, sosiaalinen vertailu seké sopeutuminen
olivat nuorten kiyttdmii tiedostettuja ja seurauksiltaan rakentavia eliménhallintakei-
noja. Tunnesuuntautuneina ja pitkdin kestdessain tuhoaviksi luokiteltavina hallintaan
pyrkimisen tapoina kéytettiin kieltimistd, peittelyd ja negatiivista ajattelua.

Tiedostetuista tunnesuuntautuneista eliminhallintakeinoista selvisti yleisin oli

sopeutuminen. Nuoret kuvasivat tottuvansa uusiin asioihin nopeasti sekd sopeutuvan-
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sa erilaisiin elimintilanteisiin. Nuorten laajempi sopeutumista koskeva puhe liittyi
useimmin heiddn vammaisuuteensa tai pitkdaikaissairauteensa sekd apuvilineiden
kiyton hyviksymiseen. No kyllihin se asioihin tietysti vaikuttaa, ku ei pidse ite, vaikka
vessaan tai jotain, etta Rylla ma valilld ihan mielelladin jonku kanssa lievempidn vammaan
vaihtaisin, mut ei sille mitiin voi. Sen kans pitia vaan elda... Mutta ei se mun mielest
sit, ku siihen fot. No tietysti, niinku md sanoin, niin vilil tulee vihin sellanen olo, ettd
vois sitd joku muuki ihminen olla, mutta tai tiidt sa silla tavalla, eftd niinku tunt, ku on
vaikeeta ja ei vaikka just opiskelu suju. Mutta ma oon miettiny sitiki, et sit ma en ois kylla
loppujen lopuksi mind ollenkaan, jos mdé [naurahtaa] oisin joku muu tai silleen, ettd niinku
se mun yks kaveri sielt koululta sano, ni ei tia vamma este oo. Tid on vaan hidaste, ettd
kylli tin kans voi tulla toimeen, jos vaan osaa subtautuu oikeella asenteella. (H14/M.)

Apuvilineiden kiytt66n ottamisen hyviksymiseen liittyi pohdintaa niiden hyo-
dyllisyydesta. ...niitten kans oppii eldmdin, etti niiti tarvii ja tekkee itelle seleviksi,
ettd niitd tarvii, niin sitte siind ei oo mitian ongelmaa, etti vaikeempaa se ois, jos niitd
ei ois (H3/N). Nikyvien, erityisesti liikkumisen apuvilineiden hyviksymisen haas-
tavuutta ja niiden kiytt66n sopeutumista on tarkasteltu my6s muissa tutkimuksissa.
Apuvilineiden kiyttoon ottamisen on todettu vapauttavan sekd psyykkisid ettd
fyysisid resursseja ja mahdollistavan osallistumista (esim. Somerkivi 2000, 102-104).
Selviytymisen keinona sopeutuminen voi hallinnan tunnetta vahvistaessaan toimia
myds vilinearvona ja resurssina muulle toiminnalle.

Sopeutumisen ja oman tilanteen hyviksymisen lisiksi nuoret pyrkivit hallintaan
positiivisen ajattelun, kielteisten tunteiden kontrolloinnin ja velvollisuudentunteen
keinoin. ... kunto ei 0o huonompaan suuntaan menny. Se on ihan hyvd asia. - - Sitt jos-
kus on vaan pakko. Ei voi muuta, ku jaksaa. (H5/N.) Vertailu alaspiin toimi joissakin
tilanteissa hallinnan vilineend. Vertailua tehtiin sekd omien eliminvaiheiden vililld
ettd suhteessa muiden nuorten elimédin. Omaa nykyistd elimintilannetta arvioitiin
suhteuttaen sitd haastavampaan eliminkulun vaiheeseen. Sizd aina vertaa, niinku
mitd mulla on taalla ja miti mulla oli tuolla (H5/N). Omaa vammaisuutta tai eliman-
tilannetta verrattiin my6s muiden vield vaikeammassa tilanteessa olevien nuorten
elimiin ja pohtien, kuinka paljon huonommin asiat voisivat olla. ... zid nyt onneks on
sellanen vamma, ettd td ei niinku tavallaan oo mikdan etenevd... Mut tietysti ihmisid
on erilaisia ja ettd mielummin mdd oon tilleen syntymdsta asti vammanen, ku et jos ma
oisin, vaikka vammautunu auto-onnettomuudessa. Qis se varmaan vihin rankempaa.
(H14/M.) Eri tavoin toteutetun vertailun koettiin vaikuttavan omaan mielialaan ja
lisddvin hallinnan tunnetta. Ez¢ kyll méi vertaan. Sekin on semmonen asia, miti saan
paremmaks, paremmalle tuulelle. (H5/N.)

Tiedostettuina tunnesuuntautuneina hallintakeinoina nuoret kiyttivit myos
kieltdmisti ja peittelyd, jotka pitkddn jatkuessaan voivat olla seurauksiltaan tuhoavia.
Osa nuorista kertoi pyrkineensd hallintaan omia tunteitaan ja vammaisuuttaan seka

sithen liittyvid toimintarajoitteita peitellen. ...md en ikindi pubunu kenellekiin. M
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naytin aina onnelliselta, vaikka md en ollu. (H5/N.) Osa kuvasi itseddn negatiiviseen
ajatteluun taipuvaiseksi. ... No mdid oon kyl just semmonen tyyppi, etti kun ma suun-
nittelen hirveesti ja tottakai ma arjessani joudunki suunnittelemaan paljon. Sit ma aina
mietin sitd pahinta mahdollista, niinku ressaan siitd jo etukiteen. Et se on vihin huono
Juttu, et joskus niinku pitid vaan antaa silleen olla. No et nyt ollaan téssa ja sit katotaan,
ettd missd ollaan kahen viikon pédsti... (H12/N.)

Aktiivisina ongelmasuuntautuneina hallintakeinoina nuoret hyddynsivit vaih-
toehtoista toimintaa ja tuen etsintdi, joka oli kaikista hallintakeinoista selvisti
yleisin. Kuvaukset vaihtoehtoisesta toiminnasta liitettiin erityisesti tilanteisiin, joissa
oma vammaisuus tai pitkdaikaissairaus koettiin haastavana. Musiikki oli yksi niistd
vaihtoehtoisen toiminnan keinoista, joilla tyostettiin vaikeita asioita. ... Mut md oon
purkanu tosi paljon just sitd, niinku [naurabtaa] ahdistustani esimerkiks vammasuudesta
tai silleen niinku muuten. Et jos on ollu elimdssa, menny huonosti ja ndin, niin se auttaa
tosi paljon, ku sen saa kirjotettua niinku ylos. Sitku sita vield laulaa silleen siin oikeen,
niinku ankstissaan, niin kylld se sit sieltd [naurahtaen] tulee ulos. - - kyl ma jonkin verran
kirjotan itelle lyriikkaa ja seki liittyy siihen, et ma teen biisejd ja ettd yleensd ne runot, mitd
on, niin ne pdatyy kappaleiksi, ettd tillasta. Et aika paljon musiikkiin, niinku liittyvian
toimintaan kylla, mut kyl sit jotain playstationiaki tulee josku pelattuu. Silld pidsee ainaki
hyvin pois, niinku tistd maailmasta, et se on niin semmonen. (H12/N.)

Oman vammaisuuden aiheuttamien haastavien tilanteiden lisiksi vaihtoehtoista
toimintaa tai toiminnan suuntaamisen painottamista hyddynnettiin liheisen ihmisen
menehtymisen aiheuttamien surureaktioiden yhteydessi. Opiskelu, sithen liittyvit

tehtévit ja lukeminen toivat helpotusta surutyohon.

H: No mistd sitten saat itsellesi voimaa tai miten niinku jaksat, jos on joku han-
kalampi, haastavampi tilanne, niinku esimerkiks tad hyvin ystavin menehtymi-
nen...?

N:...no aika paljon oon kouluun turvautunu, etta koulunkiynti on aina ollu sem-
monen tarkeemmistd asioista elamdssa. Ett se jotenki, siitd mad saan aina jotenki
voimaa. Tykkéin kaikista kirjoista ja ihan kaikkee niinku kouluun liittyvid. Ett
tota se on varmaan tosi liheinen opiskelu mulle. (H5/N.)

Sosiaalista tukea etsittiin liheisiltd, eri alojen ammattilaisilta sekd vertaisilta. Puolet
haastatelluista nuorista korosti vanhemmilta saadun tuen merkitystd vaikeissa eld-
mintilanteissa ja arjen haasteissa. Vanhemmilta saatua tukea kuvattiin tiedollisena
ja toiminnallisena apuna asioiden hoitamisessa, emotionaalisena tukena psyykkisessi
jaksamisessa seki aineellisena tukemisena. Tiedollista tukea tarvittiin erityisesti so-
siaaliturvaan ja kuntoutuspalveluihin liittyvien asioiden hakemisessa ja jirjestelyissi.
Kyllihan me kummatkin meidin didin kanssa niitd hoidetaan, ku en ma oikeen ymmdrri

vield niistd osin mitddn (H8/IN). Vanhempien emotionaaliseen tukeen turvautuminen
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oli merkittéva hallintakeino erityisesti synkimmissa tilanteissa, joissa oma luovutta-
minen oli lahelld. Kylli he on tukenu, etti tota tietysti kaikille tulee vihin vilillé sellasia
mustia hetkid, ettd masentaa ja tuntuu toivottomalta, mutta kylli on kannustanu ja ei siit
00 ollu kyl pula (H14/M). Osa nuorista korosti vanhemmilta saatavan monipuolisen
tuen merkitystd pohjana eliménhallinnalle.

H: ...kun sanoit, etta laheiset ja perhe on tukenu paljon, niin onks se ollu henkista
tukea ja kannustamista vai ovatko he tukeneet taloudellisestikki?

N: No kummallakin tavalla tosi paljon, ettd oikeestaan, jos medn ditiki, jos se ois
erilainen, mitd se niinku on, niin en mda tiid, mitd siitd ois sitte tullu, ettd tosi
paljon on saanu kannustusta ja on auttanu rahallisesti ja kaikin puolin oikeestaan,
ettd on hyvi pohja silleen (H3/N).

Sen lisdksi, ettd sosiaalisen tuen pyytimistd vanhemmilta pidettiin yhtend keinona
hallita omaa eldmai, osa nuorista pohti rajaa, jossa hyvid tarkoittavien liheisten tuki
muuttuu heiddn hallinnakseen ja nuoren itsemddrddmistd kaventavaksi tekijiksi.
Tuen pyytiminen ja hyédyntiminen oli tasapainoilua henkilokohtaisen hallinnan

sdilyttimisen ja itsemddradmisen kaventumisen valilld.

H: Ook si koskaan aatellu, et si tarttisit tukee siihen psyykkiseen jaksamiseen?
N: No kylhin md oon sita aika paljon vanhemmilleni kylli purkanu ja sillain ja kyl
he on mua niinku sit tukenukki siind. Et ei sun nyt tarvii kaikkea, et kyl md voin,
vaikka tille ja tille ihmiselle soittaa, jos sa et jaksa, etti niinku hoidan tin asian
sun puolesta. Et kyl he on ollu tosi sillain hyvin mukana. (H12/N.)

H: Millaiselt se tuntuu, jos vanhemmat soittaa sun puolesta?

N: No toisaalta onhan se vihdin silleen, et koska ma kuitenkin tiedin asian ite
paljon paremmin ok, mutta etta kylhin se sitten toisaalta sit niinku helpottaa, et
Jos se on sit joku semmonen asia, mikd ihan oikeesti niinkun joku toinenki pystyy
nyt sillain mun puolesta valittamdidin sen viestin, et ndin. Tid on vihdn tillasta
tasapainoilua tin asian kanssa. (H12/N.)

Muissa tutkimuksissa on kiinnitetty my6s huomiota vanhemmilta ja perheeltd
saatavan tuen keskeiseen merkitykseen, mutta toisaalta myos sen mukanaan tuo-
miin haasteisiin (esim. Somerkivi 2000, 72-76; Lorenzini & Giugni 2012, 9-10).
Jasmine Lorenzini ja Marco Giugni (2012, 9-10) toteavat perheenjisenten antaman
aineellisen ja moraalisen tuen tirkeyden, mutta toteavat selviytymisen perheen avulla
joskus vaikeaksi. Perheen vahva tuki voi aiheuttaa nuorelle riippuvuutta ja johtaa
pohdintoihin tuen vastavuoroisuudesta sekd omasta pystyvyydestd tuen antamiseen.

Ammatillisen asiantuntijatuen hyddyntimisen merkitys hallintakeinona korostui
haastatteluissa kuntoutukseen liittyvini puheena. Elimiankulun haastavissa vaiheissa
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nuoret tukeutuivat muun muassa psykoterapeuttien ja fysioterapeuttien palveluihin
sekd musiikkiterapiaan. Kisittelen tarkemmin kuntoutuksen merkitystd nuorten
elimissd ja heiddn elimédnhallintansa tukena luvussa 6.4. Vertaistukea nuoret hyo-
dynsivit hallintakeinona erityisesti silloin, kun halusivat puhua vammaisuudestaan
ja jakaa kokemuksia samankaltaisista arjen ongelmista. Ebkdi siit on sitte niin vaikea
Jollekki semmoselle pubuu, joka ei o siin samas tilantees. Et nytkin mul on ollu tosi onni,
ku tosiaan md tutustuin tihin yhteen [diagnoosi] ihmiseen, niin sitten niinku meil on
tavallaan sillain aika samantyyppisiiki ongelmii ja niinkun voi pubuu vammasuudestaki
Jollekki, joka oikeesti tietid, et mitd se on_ja ndin. (H12/N.)

Passiiviseksi ongelmasuuntautuneeksi hallintakeinoksi luokiteltua eldmisti paivd
kerrallaan pidetdin yhtend merkittivimmistd hallintakeinoista vaikeissa eliméntilan-
teissa (Somerkivi 2000, 105-106). Tahin tutkimukseen osallistuneista nuorista nelji
totesi pyrkivinsd hallintaan asennoitumalla tulevaisuuteen lyhytjinteisesti ja elimilla
pdivin kerrallaan. Suuntautuminen nykyhetkeen mahdollistaa ainakin jonkinlaisen
itsen, elimin ja tunteiden kontrolloinnin haastavissa olosuhteissa. Otan piivi ker-
rallaan tai en tiid yhtian, mitd teen sit tulevaisuudessa, ettd oon ajatellu pelkistidn tihan

asti, mitd médi nyt tiedin ja miti nyt on tilanne (H8/IN).

Taulukko13. Nuorten kdyttamat elamanhallintakeinot (Niemelda 1991b, 15 ja Somerkivea
2000, 131 mukaillen).

Seuraus Kasittelytapastrategia
Tajunnallinen, Toiminnallinen,
tunnesuuntautunut hallinta ogelmasuuntautunut hallinta
Tiedostamaton Tiedostettu Passiivinen Aktiivinen
Myonteinen | (Eiilmennyt haastat- Sopeutuminen Pdiva kerrallaan ela- Tuen etsinta
teluissa) Positiivinen ajattelu minen Vaihtoehtoinen
Kielteisten tunteiden toiminta
kontrollointi ja velvol-
lisuudentunto
Sosiaalinen vertailu
Kielteinen (Ei ilmennyt haastat- Peittely (Ei ilmennyt haastat- | (Eiilmennyt haas-
teluissa) Negatiivinen ajattelu teluissa) tatteluissa)
Kieltaminen

Haastateltujen nuorten kiyttimit eliménhallintakeinot on kuvattu taulukossa
13. Yksittdisistd hallintakeinoista kaikista yleisimmin kiytettyjd olivat tuen etsintd
aktiivisena ongelmasuuntautuneena keinona seki sopeutuminen tiedostettuna tun-
nesuuntautuneena hallintakeinona. Tuen etsintd kuvaa nuorten pyrkimystd muuttaa
kuormittavaa tilannetta tai yksilon ja ympiriston vilistd suhdetta. Sopeutuminen
puolestaan kuvaa koettujen kirsimysten, ristiriitojen tai haastavien elimintapahtu-
mien kisittelyd ja niihin liittyvien tunteiden sddntelyé sekid tapaa merkityksellistda

uudelleen elimintilannetta tai suhdetta yksilon ja ympiriston valilld.
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Nuorten kiyttimissi elimanhallintakeinoissa oli suuria yksilollisid eroja. Osa kaytti
joustavasti useita erilaisia hallintakeinoja, kun taas osalla kisittelytapastrategiat pai-
nottuivat selkeimmin tunnesuuntautuneesti tai ongelmasuuntautuneesti. Muutama
nuori kuvasi kiyttivinsi vain yksittaisid hallintakeinoja haastavissa elimintilanteissa.
Aiemmissa tutkimuksissa on myo6s kiinnitetty huomiota vammaisten nuorten hetero-
geenisyyteen suhteessa eliminhallintaan. Loijaksen (1994,202-203) haastattelemista
nuorista osalla elimédnkulku oli hyvin hallinnassa ja osalta puuttuivat lihes kaikki
objektiivisen eliménhallinnan perustan muodostavat aineelliset ja henkiset resurssit.
Eliminhallinnan ja oman eliminkulun ohjailun perusteella nuoret erottuivat kol-
mena erilaisena ryhménd. Tavoiteorientoituneet nuoret olivat kyenneet toteuttamaan
normaalibiografian mukaisesti elimankulkuaan, ja he elivit hyvédd hallittua eldimaa.
Myés toimintaorientoituneet nuoret elivit sisiltorikasta ja hallittua elimdi omien
ehtojensa mukaisesti jirjestétoiminnan puitteissa. Loijaksen nimedmin passiivisen
elimankulkutyypin edustajat sen sijaan olivat syrjdytyneitd yhteiskunnallisesta, yhtei-
sollisestd ja yksilollisestd hyvistd. Heiddn omat vaikutusmahdollisuutensa olivat vi-
hiiset ja heiltd puuttui hallintaa mahdollistava sosiaalinen tuki my6s puolestapuhujien
muodossa. Sara Henryssonin mukaan (1991, 10, 20-21, 34) yksil6t, jotka kiyttavit
joustavasti erilaisia hallintakeinoja, sopeutuvat vammaisuuteensa parhaiten. Hinen
tutkimustuloksiinsa perustamaa nidkokulmaa voi tulkita myos siten, ettd erilaisia
kisittelytapastrategioita ja hallintakeinoja hyddyntivien ihmisten mahdollisuudet
selvitd haastavista elimintilanteista ja ylldpitda hyvinvointiaan ovat paremmat.

Erilaisten hallintakeinojen kdyttimiseen vaikuttavat seki yksil6lliset ettd ympi-
ristoon liittyvit tekijit. Tamén tutkimuksen haastatteluissa korostuivat ensinnikin
nuorten yksilolliset kyvyt kisitelld haastavia asioita ja tilanteita, sidnnelld niihin liit-
tyvid tunteita sekd merkityksellistid elimdntapahtumia ja sopeutua niihin. Toisaalta
tuen etsintd ja suuntautuminen vaihtoehtoiseen toimintaan pyrkimyksend muuttaa
kuormittavaa tilannetta olivat ympiristétekijoihin sidoksissa olevia hallintakeinoja.
Somerkivi (2000, 137) korostaa ympiriston méirittelevin melko pitkille ne rajat, joi-
den puitteissa elimédnhallintakeinoja, kuten sosiaalisen tuen etsintd tai vaihtoehtoista
toimintaa, on mahdollista kiyttdd. Tamin tutkimuksen perusteella huomio kiinnittyy
vammaisten nuorten mahdollisuuksiin hyédyntdd perheen ja liheisten ohessa ver-
taistukea ja ammatillista asiantuntijatukea elimankulun haastavissa vaiheissa.
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6 Kuntoutuksen merkitys nuorten elamassa

6.1 Osallistuminen kuntoutuksen ldhtokohtana ja paamaarana

Kuntoutuksen suhde inhimilliseen toimintaan ja toimijuuteen on kahdenlainen.
Kuntoutuksessa korostetaan kuntoutukseen osallistuvan henkilon aktiivista toimi-
juutta. Kuntoutuja ymmirretdin tavoitteelliseksi, omia pyrkimyksiddn toteuttavaksi
toimijaksi, joka tulkitsee, suunnittelee ja pyrkii hallitsemaan omaa elimainsi. Toisaalta
kuntoutusjirjestelmdn ja kuntouttajien tehtdvind on tukea kuntoutujan yksil6llisten
pyrkimysten toteuttamista ja saavuttamista. Toimijuuteen liittyvdd oman elimin
suunnittelua ja hallintapyrkimyksid pidetiin kuntoutuksen perusarvoina (Jarvikoski
& Hirkdpii 1995). Kuntoutuksessa kunnioitetaan ihmisen itsemédarddmisoikeutta:
ihmiselld on oikeus médrittdd omat tavoitteensa ja tehdd eliméntapaansa sekd eliman-
kulkuaan, kuten opiskelua, ammattia ja muita eliminprojekteja, koskevia valintoja.
Kuntoutuksen perusarvoihin kuuluu kuntoutujan autonomian, subjektiuden ja valinnan
mahdollisuuden kunnioittaminen. (Mt., 86.) Kuntoutujan toimijuuden vahvistumista
pidetdin my6s kuntoutuksen yhtend keskeisimmisti tavoitteista. Palvelujirjestelmén
on toimenpiteillddn pyrittidvi tukemaan kuntoutujan toimijuutta ja sen vahvistumista.

Kuntoutujan osallistumisen kannalta toimijuuden korostaminen merkitsee sitd, ettd
osallistumista pidetddn sekd kuntoutuksen lihtokohtana etti toisaalta sen tavoitteena.
Kuntoutujan edellytetdin osallistuvan omaa kuntoutustaan koskevien tavoitteiden
asettamiseen siten, ettd kuntoutustavoitteet nivoutuvat osaksi laajempia elimantavoit-
teita ja hyvinvoinnin ylldpitopyrkimyksid. Hinen odotetaan myds osallistuvan oman
kuntoutusprosessinsa suunnitteluun ja saavutettujen tulosten arviointiin (Kela 20064,
2,6-7; Kela 2010c, 4-5, 16; Kela 2010b, 3). Kuntoutujan oletetaan kiyttivin omaa
itsemddradmisoikeuttaan ja vaikutusmahdollisuuksiaan kuntoutuksen suunnittelu-,
toteutus- ja arviointivaiheessa. Toisaalta kuntoutuksen paitavoitteena on kuntoutujan
osallistumisen tukeminen tai lisidminen, toisin sanoen kuntoutuksella tavoitellaan
muutosta kuntoutujan toimintakyvyssi, suoriutumisessa, yleisessd selviytymisessi ja
osallistumisessa (Jarvikoski & Hirkdpid 1995, 89; Kela 2006b, 10-11). Eri eldmin-
alueilla, kuten koulutuksessa ja tydssi, toteutuvan osallisuuden mahdollistamisen
lisdksi kuntoutuksella pyritidn vahvistamaan kuntoutujan toimijuutta yhteisoissa ja
yhteiskunnassa.
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Tiassd tutkimuksessa kuntoutujan osallistumista tarkastellaan kuntoutuksen lih-
tokohtana ja keinona kuntoutujan elimintilanteen muutoksen edistimiseen seki
keskeisend kuntoutustoiminnan padmadrini. Tarkastelen tdssid kuntoutusta koskevan
pddluvun ensimmidisessd alaluvussa nuorten kuntoutujien osallistumista oman kun-
toutusprosessinsa suunnitteluun ja toteutukseen seki heidan vaikutusmahdollisuuk-
siaan kuntoutusprosessin aikana. Palaan my6hemmin kuntoutuksen hyddyllisyytta
ja vaikutuksia sekd vaikutuksia selittdvid tekijoitd koskevissa luvuissa kuntoutujan
osallistumiseen ja osallisuuden toteutumiseen kuntoutuksen keskeisend padmairina.
Samalla kiinnitin huomiota sithen, mitd merkitystd kuntoutujan osallistumisella
kuntoutusprosessin eri vaiheissa on kuntoutuksen vaikutusten kannalta.

Kokemukset kuntoutussuunnittelusta

Tutkimuksen kyselyssd nuorilta tiedusteltiin, ovatko he tietoisia omaa kuntou-
tustaan koskevan suunnitelman laadinnasta ja kuntoutussuunnitelman laadinta-
ajankohdasta. Nuorilta kysyttiin myds heiddn omien nikemystensi ja tarpeidensa
huomioon ottamista kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa, saadun kun-
toutuksen madrdllistd riittdvyyttd sekd kuntoutuksen siséltdjen tarvevastaavuutta.
Haastatteluissa nuoria pyydettiin kertomaan osallistumisestaan kuntoutuksen
suunnitteluun ja toteutukseen.

Kyselyyn vastanneista 198 nuoresta kaksi kolmasosaa oli tietoisia siitd, mind vuonna
heidin viimeisin Kelan vaikeavammaisten lddkinnallistd kuntoutusta koskeva kun-
toutussuunnitelma oli laadittu. Valtaosa suunnitelmista oli tehty kyselytutkimusta
edeltivini vuonna 2006 tai ennen kyselyyn vastaamista vuonna 2007. Yhden vamman
tai sairauden omaavien nuorten (40 %) viimeisin kuntoutussuunnitelma oli tehty
muita (3-12 %) useammin vuosina 2003-2005 (p=0,000). Nuorista 14 prosenttia
ilmoitti olevansa tietoisia suunnitelman olemassaolosta, mutta he eivit muistaneet
suunnitelman tarkkaa laatimisajankohtaa. Hieman yli kymmenesosa vastaajista ei
tiennyt lakisddteisen kuntoutussuunnitelman olemassaolosta tai sen laatimisesta.
Yhden vamman tai sairauden omaavat (22 %) ilmoittivat muita (69-44 %) har-
vemmin, ettd he eivit ole tietoisia kuntoutussuunnitelman laadinnasta (p=0,024).
Nuorista kahdeksan prosenttia jétti vastaamatta kuntoutussuunnittelua koskevaan
kysymykseen.

Kadosta huolimatta voi tutkimustulosten perusteella todeta, ettd vastaajat olivat
varsin tietoisia kuntoutuksen suunnittelusta. Aiemmat tutkimukset ovat osoittaneet,
ettd suuri osa kuntoutujista ja heidin liheisistddn ei osallistu kuntoutuksen suun-
nitteluun tai he eivit tiedd kuntoutussuunnitelman olemassaolosta. Esimerkiksi
Somerkiven (2000, 158) haastattelemilla nikévammaisilla aikuisilla ei ollut késitystd
oman kuntoutussuunnitelmansa laadinnasta. Varhe-tutkimusprojektin kyselyyn
1990-luvulla vastanneista vaikeavammaisten lasten vanhemmista puolet ei tiennyt

lapsensa kuntoutussuunnitelman olemassaolosta (Miittd 1999, 11-12).
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Haastateltujen nuorten kuntoutussuunnitelmat oli laadittu pddasiassa erikois-
sairaanhoidon yksikéissi, keskussairaaloiden tai yliopistollisten sairaaloiden po-
liklinikoilla. Tdysi-ikdiset nuoret olivat laatineet kuntoutussuunnitelman yhdessi
hoitavan lddkirinsd kanssa. Kuntoutussuunnitelman laadintaan oli osallistunut
yksittiistapauksissa myds kuntoutusohjaaja pitkddn jatkuneen yhteistydsuhteen
perusteella. Alaikiiset nuoret korostivat vanhempien kuntoutussuunnitteluun
osallistumisen merkitysti ja heiltd saatua tukea. Moniammatillisten tiimien osal-
listuminen kuntoutussuunnitelmien laadintaan oli vihdisempdi. Vajaa neljinnes
haastatelluista nuorista kertoi, etti heidin kuntoutussuunnitelmansa oli laadittu
moniammatillisessa tydryhmissi. Moniammatillisena yhteistyénd laaditut kun-
toutussuunnitelmat oli tehty erityiskouluissa, erityishuoltopiirissi ja yliopistollisen
sairaalan poliklinikalla. Kuntoutussuunnitelmien voimassaoloaika vaihteli vuodesta
kolmeen vuoteen. Suunnitelman ajalliseen kestoon vaikuttivat nuoren yksilollinen
elimintilanne ja tarpeet sekd esimerkiksi ikddn liittyvit elimankulun siirtymat.
Pitkdkestoisimmat suunnitelmat tehtiin vakaissa elimintilanteissa, joissa ei ollut
ennakoitavissa muutoksia.

Haastatteluissa ilmeni, ettd nuorten osallistuminen oman kuntoutuksensa suunnit-
teluun vaihteli huomattavasti. Osallistumisasteen ja omien vaikutusmahdollisuuksien
koettiin liittyvin muun muassa ikdin, motivaatioon ja suunnitelmien laadintakiytin-
toihin terveydenhuollossa. Oma osallistuminen ja vaikutusmahdollisuudet lisddntyivit
idn karttuessa. Nuori saattoi 18 vuotta tiytettyddn padttad myos siité, ketkd osallistuvat
kuntoutussuunnitelman laadintaan. ...nytte, kun on tiysikinen ja saa péittid, etti keti
sinne ottaa, mutta aikaisempina vuosina kait meijan diti on ollu siind mukana, mutt ei
nytten (H3/N). Oman motivoituneisuuden koettiin idn lisiksi vaikuttavan kuulluksi
tulemiseen kuntoutuksen suunnittelussa. Taysi-ikdiset nuoret kuvasivat yleensi olevansa
keskeisessd roolissa pohdittaessa kuntoutussuunnitelman sislt6ja ja kuntoutuksen ta-
voitteita. He osallistuivat oman kuntoutuksensa suunnitteluun tiysivaltaisesti, ja heiddn

nikemyksensd huomioitiin myds kuntoutussuunnitelmien tarkistamisen yhteydessa.

H: Koetko, ettd sait itse vaikuttaa, ett ligkari huomioi sinun mielipiteet, ettd miti
laitetaan siihen kuntoutussuunnitelmaan?

N: Tosi paljon siis ja hin vaan Rysy multa kaikki. Sain ihan itte pddttaa, ettd han
oikeestaan vaikuttanu yhtidn siihen. Kyll han tietenki lidkdrind omia mielipiteiti
sano, mutta mulla on semmonen hyva kokemus, ettd mun ligkarit kuuntelee mua
Jja ne on aina sanonu mulle, ettd ne tietdd, ettd md oon itte aktiivinen tuon kuntoni
subteen - - siks ne kuuntelee mua, kun ne tietdd, ettda ma tiedan itte, mikd mulle on
hyviksi. Ett kaikki on kylli kuunnellu aina, mikd on tosi hyvd juttu, ett ne on aina
uskonu, mitd ma oon sanonu ja kaikki padtokset on tehty oman mielipiteen mukaan.
... Joskus sanotaan, ettd lidkdrit ei kuuntele. Md oon kylli ihan tyytyvainen. Aina,

kun md oon tarvinnu lausuntoo tai jotaki, niin kun md soitan, kylla sit heti kir-
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Jottaa. Ne uskoo tosi paljon mua ja luottaa, ettd ma osaan itte kertoa, miki mulle
on hyviksi. Kaikki apuvilineet ja timmaset on mulle aina tosi helposti myonnetty,
ettei oo tarvinnu Rylla kauheesti tapella. Ihan mukava tid on ollu ja kyll ma uskon,
ettd yleensd on mukavia, jos itte vaan on sellanen, ett vilittia omasta kunnosta ja
silleen. - - Kylli ne aina sanoiki mulle, ettd se [kuntoutusuunnitelmal on minusta
etkd hinestd, ettd saan itte kertoa, mikd on. Halutaanko, ett kaikki jatkuu ennal-
laan vai. Nyt, ku toi kysy multa, niin ma sanoin, ettd ma haluun lisid aikaa. Se
@)ﬁiatempian ajallinen kesto] ei riitd, niin kyllihdn se heti oli... laittaneet sinne

lausuntoon. (H5/N.)

Nuorten haastatteluissa kuvaamat negatiiviset kokemukset vihiisistd vaikutusmah-
dollisuuksista ja osallistumisesta kuntoutussuunnitteluun liittyivit erityisesti tilan-
teisiin, joissa kuntoutussuunnittelusta vastaava julkisen terveydenhuollon yksikko tai
vastuutaho oli vaihtunut. Dialogiseen kuntoutussuunnitelman laadintaan tottunut
nuori nainen oli himmentynyt uuden hoitoyksikon lddkdrikeskeisen toimintakdy-

tinnon vuoksi. Hin pettyi kuntoutujan sivuuttavaan kuntoutussuunnitteluun.

H: Missa se tama suunnittelu? Kuntoutuksen sisillon suunnittelu?

N: No itse asiassa md olin pikkasen pettynyt nyt tihan, ku mdhin sain sen. Siis sehin
on kuntoutussuunnitelman nimelld, minka ldakari tekkee. ... ku md oon aina kahen
vuoden vilein kiyny ja se on laadittu. Silloin, ko md olin kuudentoista ma kivin
vield [yliopistollisessa sairaalassa]. Nythin mulla on vaihdettu [paikkakunnan nimif
sairaalaan tid mun hoito. [ Yliopistollisessa sairaalassa] md muistan, ku ma sain, se
[kuntoutussuunnitelmal oli ihan kaks sivua tiytti asiatekstid, missi kerrottiin mun
tilanteesta ja siit kuntoutustarpeesta ihan seikkaperdisesti. Nyt sit, ku md sain uuden
kuntoutussuunnitelman, niin se oli hyvin semmonen riisuttu versio. Siin nyt oli
vaan, ettd suositellaan fysioterapiaa ndiin ja ndin monta kertaa ja ratsastusterapiaa
ndin ja ndin monta kertaa, eikd siind otkeestaan mitdan muuta, et sithen md olin tosi
pettyny. Silloin, ku md olin siellé titi [hoitoa varten], .. .siind samalla oli tarkoitus
tehdi se suunnitelma. Sit ma olin vihén sen [hoidon] jilkeen, et tehddinpa siti
suunnitelmaa nyt sitte ja sit han vaan, ettd hin kirjoittaa sen suunnitelman. Ma,
et aha, et eiks me nyt keskustellakaan tist nyt ollenkaan sitte vai? Ja sit se tuliki
semmonen riisuttu versio, et siitd ma olinki pikkasen himmentyny. Toki tietenki
siind Kelan kaavakkeessa sai vihdin ittekki kertoa sitd omaa tilannetta ja tuoda
tarkemmin esille, mut se oli mulle pikkusen yllitys kylli. (H12/N.)

H: Sa sanoit, et se [ylz'opisz‘ollisen] sairaalan lausunto oli paljon laajempi, niin
ketkd siel osallistu sithen kuntoutussuunnitelman laatimiseen? Olik siind muita,
ko lddkdri?

N: No md ol siind lisnd. Siina keskusteltiin ja hin kirjoitti niitd faktoi ylos, tia

ladkari. Ma sain semmosen kdsityksen, et han lahinna teki sen. Mut kyl ma sit sen
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varsinaisen lidkdrin vastaanoton jilkeen, keskusteltiin myos muun henkilon kans.
Mut se oli jotenki semmonen niinku ylimalkanen, et en ma usko, et han on. En ma
tiedd, oisko han sit heiltd saanu jotain konsultaatioo, mut et joka tapauksessa me
siis keskusteltiin [painottaen] siiti tin lidkirinki kanssa ihan oikeesti ja kiytiin
lipi niitd juttuja, mitd siihen liittyy. Mitd nyt sitten taas tin [ladkirin nimi] kans
taal [pai/ekaéunnan nimi], hin ei edes ehdottanu mitian keskustelua tista, et se oli
vihin semmonen. - - Kyl ainaki tahin mennessa on hyvin otettu huomioon, ettd mdi
oon kuitenki ollu pédiroolissa ja sillai [naurahtaal, mut et nyt oli vihin ibmeellinen
tda [paik,%akunmm nimi| homma, kun jotenki se vaan kauheen ykspuoliselt tuntu
se homma, etti liakari nyt kirjottaa tin todistuksen ja panee sitten Kelaan ja se
on sit stind. (H12/N.)

Naisen kuvauksesta ilmenee myo6s se, ettd kuntoutussuunnittelun siirtyessd yli-
opistollisesta sairaalasta keskussairaalaan moniammatillinen tyéskentely vaihtui
ladkarin yksil6lliseksi toiminnaksi. Hoitovastuun siirtyminen julkisen terveyden-
huollon yksikéstd toiseen saattoi merkitd myds nuoren oman vastuun lisddntymista
kuntoutussuunnittelussa ja sen toteutumisen seurannassa. Nuori nainen kuvasi
haastattelussa tilannettaan, jossa asuinpaikan mukaan miiriytyneen terveysase-
man lddkirin laatimasta kuntoutussuunnitelmasta puuttui yksiléllisten tarpeiden
mukaisia sisiltoja. Ladkari, jolla ei ollut kokemusta kuntoutussuunnitelman laa-
dinnasta, oli haastavan tehtivin edessi laatiessaan suunnitelmaa Kelan jirjestimia
vaikeavammaisten lddkinnillistd kuntoutusta varten. Nuoren oli kuvattava omaa
tilannettaan ja kuntoutustarpeitaan seikkaperiisesti uudelle lddkarille ja tuotava
vastaanotolle mukanaan aiempia kuntoutussuunnitteluun liittyvid dokumentte-
ja. Koska kuntoutussuunnitelmaan ei sisillytetty kaikkia yksilollisten tarpeiden
mukaisia kuntoutusmuotoja ja -jaksoja, niin nuori sai kuntoutushakemukseensa
hylkdavin pditoksen ja hinen oli pyydettivi ladkarid tdydentimidin aiemmin laa-
timaansa suunnitelmaa.

N: ... Ett yleensd se pitiis tehd [yliopistollisessa sairaalassa], kun sielli on ne eri-
koislidkdirit, ketkd tietdd. .., mutta nyt kivin poikkeuksellisesti [asuinpaikan nimi]
terveyskeskuksessa. Siind just huomas sen, ettd kun se oli ihan tavallinen lidkdri,
niin se ei niin hyvin osannu siti kuntoutussuunnitelmaa teha. Tavallaan, ku
sille piti antaa lappu valmiiks, ettd mitd siihen haluaa, etti kirjottaa, niin just se
kuntoutus tai se tarve, se laitoskuntoutus jdi sieltd kuntoutussuunnitelmasta pois.
Siti ne sitte alko vatvomaan [Kelassa], etti kuntoutussuunnitelmassa ei lue, etti
tarvis. Siindki sitte jumittiin tai tayty teha lisiykset sinne. Sitteko siind pitdd olla
niin tarkka siind kuntoutussuunnitelmassaki, etti jos jonku asian unobtaa, niin
ne varmaan tarttuu ihan heti semmoseen asiaan. - - ...se vanha kuntoutussuun-

nitelma oli mulla mukana ja sitt se tavallaan lunttas siitd ja kirjotti siind vihan
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niinku uuemman ja kylli mun mielestd siind vanhassaki kuntoutussuunnitelmassa
luki, ettd tarvin [kuntoutuslaitoksen nimi] kuntoutus[tal, mutta ei se sita jotenki
huomioinu. (H3/N.)

H: Kun [hoitava taho] vaihtuu asuinpaikan mukana eri paikkaan ja on outo
ladkari vield, niin se taytyy tehda juuri ndiin, ett vie vaan vanhat pohjat niisti
[kuntoutussuunnitelmistal?

N: Niin ja just se, ettd joutuu taas selittamdadan alusta alkaen, ettd missd tilanteessa
on, mutta en maa sitd [z‘erwyskeskuésen ] lagkaria tavallaan syytd siitd, ku se ei
00 sen alan os- tai silleen sen alaan ei tavallaan kuulu. Se ei oo niinku tavallaan
vammasten kanssa tekemisissi tai sillai, ettd ku se on yleislidkdri, niin kylla ma

sen ymmdrran, ettd se oli vihin haastava tehtiva silli. (H3/N.)

Vastuu kuntoutussuunnitelmiin sisiltyvien kuntoutusmuotojen ja -jaksojen toteutu-
misen seurannasta sekd asetettujen tavoitteiden saavuttamisen arvioinnista jakautui
useille eri tahoille. Osa nuorista koki, ettd vastuu kuntoutussuunnitelman sisiltdjen
ja tavoitteiden toteutumisen seurannasta jii heille itselleen tai heiddn liheisilleen.
Vajaa puolet ilmoitti, ettd heididn kuntoutussuunnitelmiensa toteutumisen seurantaan
oli nimetty varsinainen vastuutaho. Kuntoutuksen vastuuhenkil6iksi mairitettiin
useiden terveydenhuollossa toimivien ammattiryhmien edustajia, kuten ladkareitd,
terapeutteja, kuntoutusohjaajia ja sosiaalityontekijoitd. Kuntoutussuunnitelman to-
teutumisen seurantavastuuta oli jaettu myds laajemmille hoitavan tahon yksikaille
seké organisaatioille: sairaanhoitopiirien kuntoutuspoliklinikoille, erityisneuvoloille
sekd erityishuoltopiirien ja erityiskoulujen moniammatillisille tydryhmille. Tutkimus
osoittaa, ettd osa kuntoutujista joutuu kantamaan itse vastuun kuntoutussuun-
nitelmien toteutumisen seurannasta. Tutkimuksen tulosta voi tulkita myos siten,
ettd palvelujirjestelmit edellyttivit toimintakdytinnoéillddn kuntoutujilta vahvaa
toimijuutta. Kelan uusitussa avo- ja laitosmuotoisen kuntoutuksen standardissa
(Kela 2010b, 7) asiaan kiinnitetddn erityistd huomiota. Kuntoutujan yhdessi julkisen
terveydenhuollon hoitavan yksikon edustajien kanssa laatimaan ja hoitavan ladkérin
allekirjoittamaan kuntoutussuunnitelmaan edellytetiin kirjattavan myos toteutuksen
seurantaa koskeva suunnitelma ja vastuutaho sekd seuraavan suunnitelman laatimis-
ajankohta ja laatimiseen osallistuvat tahot. Standardiin sisillytetyilld ohjeistuksilla
halutaan painottaa hoitavan tahon vastuuta kuntoutuksen suunnittelun seurannasta.
Kiytinnolld pyritddn varmistamaan se, ettd kuntoutussuunnitelmien paivittiminen

ei ole kiinni kuntoutujan vahvasta toimijuudesta.

Kuntoutujan nikemysten huomioon ottaminen kuntoutuksen aikana
Nuorten osallistumista ja vaikutusmahdollisuuksia tiedusteltiin tutkimuksen kysely-
lomakkeessa kuntoutuksen suunnittelun ohessa laajemmin koko kuntoutusprosessin

aikana. Yli neljannes nuorista koki, ettd heididn nikemyksensi ja tarpeensa oli huo-
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mioitu erittdin hyvin kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa. Melko tyytyviisid
omien mielipiteidensi ja tarpeidensa huomioimiseen kuntoutusprosessissa oli 62
prosenttia nuorista. Joka kymmenes koki, ettd ei tule kuulluksi ja ei voi vaikuttaa
oman kuntoutuksensa suunnitteluun ja toteutukseen. (Taulukko 14.)

Taulukko 14. Kuntoutujan mielipiteiden ja tarpeiden huomioiminen kuntoutuksen suunnit-
telussa ja toteutuksessa vamman laadun mukaan (%, p=0,027).

Kehitys- Liikunta- Muu Kaikki
vamma vamma
Erittdin hyvin 26 41 18 28
Melko hyvin 60 57 72 62
Melko tai erittdin huonosti 14 2 10 10
Yhteensa (n) 100 (90) 100 (54) 100 (39) 100 (183)

Vamman laatu oli merkittivi tekiji nuoren osallistumis- ja vaikutusmahdolli-
suuksien kannalta. Liitkuntavammaiset olivat tyytyviisimpid omien nikemystensd
huomioimiseen kuntoutusprosessin eri vaiheissa. Kehitysvammaiset (14 %) kokivat
muita useammin (2-10 %), ettd heiddn tarpeensa ja mielipiteensd huomioitiin
melko huonosti tai ne jitettiin kokonaan huomioimatta. Jouni Puumalaisen (1993,
32-33) 1990-luvulla toteuttamassa vammaistuen saajien kokemuksia kuntoutus-
toiminnasta tarkastelevassa tutkimuksessa kehitysvammaiset olivat myos yksi niistd
sairaus- ja vammaryhmistd, jotka kokivat useimmin, ettd eivit tule kuulluksi. Tassd
tutkimuksessa tyytyviisyys omiin vaikutusmahdollisuuksiin kuntoutusprosessissa oli
selvisti yhteydessd my6s nuorten pédasiallisen toiminnan muotoon sekd kyselyyn
vastaamistapaan. Koulussa, opiskelu- tai tyduralla olevista nuorista lihes kolmasosa
koki, ettd heiddn mielipiteensi ja tarpeensa huomioitiin erittiin hyvin kuntoutus-
prosessin aikana (liitetaulukko 6). Elidkkeelld olevista vain viidesosa piti vaikutus-
mahdollisuuksia erittdin hyvind. Eldkeldisistd 18 prosenttia ja koulussa, opiskelu- tai
tyouralla olevista 6 prosenttia totesi tulleensa kuulluksi melko tai erittdin huonosti.
Erot kuntoutujan vaikutusmahdollisuuksia koskevissa arvioissa olivat tilastollisesti
merkitsevid pddasiallisen toiminnan mukaisessa tarkastelussa (p=0,027). Kyselyyn
itsendisesti vastanneista nuorista 55 prosenttia koki, ettd heididn mielipiteensi ja
tarpeensa huomioitiin erittdin hyvin kuntoutusprosessissa, kun muulla tavoin an-
netuissa vastauksissa vain neljanneksessi arvioitiin kuntoutujan nikemysten tulleen
huomioiduksi erittdin hyvin (p=0,049).

Tihin tutkimukseen liittyneessd kyselyssd nuoria pyydettiin erikseen kuvaamaan
niitd tekijoitd, jotka heikensivit heidin vaikutusmahdollisuuksiaan kuntoutuspro-
sessin aikana. Vaikutusmahdollisuudet riittimattomiksi arvioineet vastaajat totesivat
muun muassa tiedon puutteen ja heikkojen kommunikaatiotaitojen vaikuttavan
osallistumiseen. Kun ei ole tietoa olemassa olevista kuntoutuspalveluista ja erilai-

sista vaihtoehdoista, niin ei voi vaikuttaa kuntoutussuunnitelmien sisaltoihin. ...
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kukaan ei kerro, miti voisi saada (K180/N/Ok). Toisaalta kommunikaatiovalmiudet
eivit vilttdmattd riitd omien tarpeiden ja ndkemysten ilmaisemiseen kuntoutuksen
suunnittelussa ja toteutuksessa. [Nuoren nimi] ei osaa pubua, mutta vanhemmat ja
[fysioterapeutti ovat tehneet parhaansa, jotta [nuoren nimil tarpeet tulisi huomioitua
(K148/N/Vp). Osa nuorista koki, ettd palvelujirjestelmén toimintakdytinndissd
sivuutetaan kuntoutuja. Minulta ei ole juurikaan kysytty mielipiteiti (K167/M/Ok).
Kuntoutuksen toteutuksen reunachtojen todettiin olevan osittain sellaisia, joihin
kuntoutuja ei voi itse vaikuttaa. Esimerkiksi tilanteissa, joissa Kelan hyviksymia
avokuntoutuksen palveluntuottajaa ei ole paikkakunnalla, ovat kuntoutujan toi-
minta- ja vaikutusmahdollisuudet vihiiset. Ei ole pystytty tarjoamaan kuntoutusta
[paikkakunnan nimi] (36/IN/Ok).

Kuntoutuksen toteutuksen osalta nuorilta tiedusteltiin kyselyssd, kuinka hyvin
saatu kuntoutus vastasi médraltidn ja sisilloltddn heiddn tarpeisiinsa. Saamaansa
vaikeavammaisten lddkinnallistd kuntoutusta nuoret pitivit useimmiten mairéllisesti
riittdvdnd. Nuorista 75 prosenttia koki myonnetyn kuntoutuksen vastaavan omia
tarpeitaan ja neljinnes piti saamaansa kuntoutusta liian vihdisend. (Taulukko 15.)
Nuorten kuntoutujien arviot vaikeavammaisten lddkinnallisen kuntoutuksen mai-
rallisestd riittdvyydestd olivat samansuuntaisia kuin ”Vaikeavammaiset kuntoutujat
Kelan palveluissa” -tutkimushankkeeseen osallistuneiden aikuisten nikemykset
avokuntoutuksen tarvevastaavuudesta (Hokkanen ym. 2009, 103).

Taulukko 15. Saadun kuntoutuksen maara vamman laadun mukaan (%, p=0,000).

Kehitys- Liikunta- Muu Kaikki
vamma vamma
Riittava 64 96 71 75
Liian vahdinen 36 4 29 25
Yhteensa (n) 100 (92) 100 (53) 100 (38) 100 (183)

Arviot kuntoutuksen médrillisesti riittivyydestd erosivat tilastollisesti merkitsevisti
nuoren vamman laadun ja pddasiallisen toiminnan mukaan seki kyselyyn vastaamis-
tavan perusteella. Eri vammaryhmista liitkuntavammaisten nikemykset mydnnetyn
kuntoutuksen mdiristd olivat myonteisimmait. Heistd lihes kaikki (96 %) pitivit
saamaansa kuntoutusta riittdvind, kun muissa vammaryhmissi noin kolmasosa koki
kuntoutuksensa liian vihdiseksi. Koulussa, opiskelu- tai ty6uralla olevista nuorista 80
prosenttia koki saamansa kuntoutuksen riittiviksi, kun elikkeelld olevien vastaava
osuus oli 64 prosenttia (p=0,022). Valtaosa kyselyyn itsendisesti (91 %) ja yhdessi
omaisen kanssa (80 %) vastanneista nuorista koki kuntoutuksen vastaavan omia
tarpeitaan. Nuorten puolesta vastanneet ldheiset olivat kriittisempid ja arvioivat, ettd
38 prosenttia vammaisista nuorista saa tarpeitaan vihemmin kuntoutusta (p=0,007).

Kyselyn avovastauksissa kuntoutuksensa mairilliseen riittivyyteen tyytymattomat
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nuoret kritisoivat erityisesti ratsastusterapian ja puheterapian vihdisyyttd, niiden
ajallista kestoa ja saamisen vaikeuksia.

Nuorista vajaa puolet (47 %) koki saamansa kuntoutuksen vastaavan sisallollisesti
erittdin hyvin omiin tarpeisiinsa. Kuntoutuksen sisiltéihin melko tyytyviisid oli 48
prosenttia ja melko tyytymittdmien osuus oli neljd prosenttia. Kuntoutuksen sisil-
161lisiin tekijoihin erityisen tyytyviisten nuorten osuus oli suurempi kuin aikuisilla,
jotka osallistuivat ”"Vaikeavammaiset kuntoutujat Kelan palveluissa” -tutkimukseen
(ks. Hokkanen ym. 2009, 131). Kyselyn avovastauksissa nuoret kuvasivat tarkemmin
niitd kuntoutuksen sisillllisid tekijoitd, joihin he eivit olleet tyytyviisid. Tyytymait-
tomyyttd aiheuttivat sisdlloltadn yksipuolinen sekd asiantuntijakeskeisesti toteutettu
kuntoutus, johon ei voinut itse vaikuttaa. Pubeterapia toteutettu pelkdstidin terapeutin
ehdoin (K42/M/Vp). Osassa vastauksia kritisoitiin sitd, ettd kuntoutujan yksilollistd
elimintilannetta ei huomioida riittivisti ja kuntoutus ei paikannu sen vuoksi arjen
elimantilanteisiin. 7erapiat aivan lian paljon vield tind péaivind “koppiterapioita”
(191/N/Vp). Palveluntuottajan ammattitaito ja resurssikysymykset, jotka vaikuttavat
olennaisesti toteutettavan kuntoutuksen sisdltihin, aiheuttivat my6s tyytymitto-
myyttd. Huonosti viittova henkil tai liian kiire aikataulu, liian paljon asiaa pienessi
ajassa (K48/M/Ok%). Osa toteutetusta kuntoutuksesta oli sisilloltdan sellaista, ettd se ei
motivoinut nuorta osallistumaan. Pubeterapiassa oma motivaatio puuttui (K73/M/Ok).

Nikemykset kuntoutujan vaikutusmahdollisuuksista vaihtelivat sen mukaan, ettd
arvioitiinko omien mielipiteiden ja tarpeiden huomioimista koko kuntoutuspro-
sessin aikana vai rajatummin kuntoutuksen mairéllistd ja sisdll6llistd vastaavuutta
omiin tarpeisiin. Kuntoutuksen sisilt6jd koskevat arviot olivat myoénteisimmat.
Saadun kuntoutuksen koettiin sisdlloltidn vastaavan yleensd tarpeita, vain muu-
tama kuntoutuja oli tyytymiton kuntoutuksen sisillolliseen puoleen. Kriittisyys
lisadntyi, kun arvioitiin kuntoutujan vaikutusmahdollisuuksia koko kuntoutuspro-
sessin aikana ja erityisesti kuntoutuksen mairillistd riittdvyyttd suhteessa omiin
tarpeisiin. Kokemukset kuntoutujan vaikutusmahdollisuuksista vaihtelivat vamman
laadun, péidasiallisen toiminnan ja vastaamistavan mukaan. Liikuntavammaiset
olivat muita tyytyvidisempid omien nikemystensi ja tarpeidensa huomioimiseen
kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa. Kun heiddn omat tavoitteensa ja
tarpeensa huomioitiin jo kuntoutuksen suunnitteluvaiheessa ja siséllytettiin kun-
toutussuunnitelmiin, niin kuntoutusprosessin edetessi tarpeet tulivat huomioiduksi
myds palveluja jirjestettiessi ja toteutettaessa. Kuntoutujan tarpeiden huomiointi
palveluja toteutettaessa ilmeni palvelutyytyviisyytend ja kokemuksina kuntoutuksen
madrillisestd riittdvyydestd. Kyselyyn itseniisesti vastanneiden nuorten tyytyviisyys
selittyy osittain silld, ettd itseniisesti vastanneissa oli eniten liikuntavammaisia.
Vastaamistavan merkitys ilmeni my6s nuorten puolesta vastanneiden ldheisten
kriittisind arvioina kuntoutuksen médrillisestd riittivyydesta.
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6.2 Vaikeavammaisten laakinnadllisen kuntoutuksen hyodyt ja
vaikutukset

Tarkastelen tdssd alaluvussa nuorten kuntoutujien suorittaman asiakasarvioinnin
perusteella vaikeavammaisten lddkinnillisen kuntoutuksen hyodyllisyytti ja vaiku-
tuksia. Tarkastelu fokusoituu kuntoutukseen osallistuneiden nuorten subjektiivisiin
vaikutuskokemuksiin, jotka muotoutuvat heidin arvioidessa saamiaan palveluja ja
niiden tuottamaa hy6tyd suhteessa omiin tavoitteisiinsa, tarpeisiinsa ja odotuksiinsa
(Lumijdrvi 1994, 23; Sinkkonen & Kinnunen 1994, 115). Kuntoutukseen osallis-
tuneen henkilon tyytyviisyys kuntoutuspalveluihin kuvaa hinen nikemystiin ja
kokemuksiaan siitd, kuinka toteutettu kuntoutus on vastannut hinen tarpeisiinsa ja
palveluodotuksiinsa (Outinen ym. 1994, 45-46). Kuntoutuksen hyodyllisyyttd voidaan
arvioida sen mahdollistamien mydnteisten muutosten perusteella. Kuntoutuja voi ar-
vioida my6nteistd muutosta esimerkiksi omassa toimintakyvyssdén, suoriutumisessaan
ja eri elimidnalueilla selviytymisessdin, omien tietojensa ja taitojensa kehittymisen
kannalta seki osallisuuden lisddntymisen ja toimijuuden vahvistumisen kannalta.
Kokemus tarvittavan tuen ja avun saamisesta ilmenee tyytyviisyytend saatuun pal-

veluun ja nikyy hyodyllisyysarvioinneissa.

Kokemukset eri kuntoutusmuotojen hyodyisti

Tutkimuksen kyselyssi nuoria pyydettiin arvioimaan saamansa avokuntoutuksen ja
laitoskuntoutuksen eri muotojen hyddyllisyyttd. Arvioinnit tehtiin kouluarvosanoin
(4-10) ja vastaajilla oli mahdollisuus perustella arviointejaan avovastauksin. Koulu-
arvosanoin tehdyt hyodyllisyysarvioinnit on luokiteltu analyysivaiheessa siten, ettd
kouluarvosanat 4-6 vastaavat vihdistd kuntoutuksesta saatua hyotyd, arvosanat 7-8
melko runsasta hyotyd ja 9-10 kuntoutuksesta saatua runsasta hyotya.

Nuoret arvioivat hydtyneensd avomuotoisena toteutetusta kuntoutuksesta jonkin
verran laitoskuntoutusta enemmin. Tuloksia tarkasteltaessa on huomioitava, etti
avokuntoutuksen hyodyllisyyttd koskevia arviointeja tehtiin huomattavasti enemman,
joten tulos on siltd osin luotettavampi. Yksittdisistd avokuntoutuksen muodoista fysio-
terapiaa koskevat arvioinnit olivat my6nteisimpid. Fysioterapiasta arvioi hyGtyneensi
erittdin paljon 79 prosenttia sithen osallistuneista nuorista. Viidesosalle fysioterapiasta
oli ollut melko paljon hydtyd. Tutkimuksen tulos vahvistaa vaikeavammaisten lda-
kinnillistd kuntoutusta koskevia tuloksia, joissa my6s aikuisten todettiin arvioineen
fysioterapian kaikkein hyodyllisimmiksi avokuntoutuksen muodoksi (Hokkanen ym.
2009, 102-103). Ratsastusterapiaa piti itselleen erittdin hyodyllisend 77 prosenttia
nuorista. Puhe-, musiikki- ja toimintaterapiaan osallistuneista hieman yli puolet oli
hydtynyt saamastaan kuntoutuksesta erittiin paljon. (Taulukko 16.)

Laitoskuntoutuksen muodoista hyodyllisimmiksi arvioitiin yksilolliset kuntoutus-
jaksot. Yksilollisid jaksoja piti erittdin hyddyllisind 62 prosenttia niille osallistuneista ja
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kolmannes koki hy6tyneensa niistd melko paljon. Ryhmiamuotoisille kuntoutuskurs-
seille osallistuneista yli puolet koki ne itselleen erittiin hyodyllisiksi, ja sopeutumis-
valmennuksessa olleista kolmannes oli hy6tynyt saamastaan kuntoutuksesta erittdin
paljon. (Taulukko 16.) Laitoskuntoutuksen muodoista yksil6lliset kuntoutusjaksot
on arvioitu hyddyllisimmiksi my6s aikuisten kuntoutujien keskuudessa (Hokkanen

ym. 2009, 94-95).

Taulukko 16. Kuntoutuksen arvioitu hyddyllisyys kuntoutusmuodoittain (n, %).

Kuntoutuksen arvioitu hyodyllisyys Yhteensa
Hyoty Melko paljon Erittdin paljon
vdhdinen hyotya hyotya :
(4-6) (7-8) (9-10) %
n n n
% % %
Avokuntoutus
Fysioterapia 3 27 111 141
2% 19 % 79 % 100 %
Ratsastusterapia 2 13 50 65
3% 20 % 77 % 100 %
Puheterapia 9 27 46 82
1% 33% 56 % 100 %
Musiikkiterapia 3 21 28 52
6 % 40 % 54 % 100 %
Toimintaterapia 7 31 39 77
9% 40 % 51 % 100 %
Laitoskuntoutus
Yksilollinen kuntoutusjakso 1 7 13 21
5% 33% 62 % 100 %
Kuntoutuskurssi 1 9 12 22
5% 42 % 54 % 100 %
Sopeutumisvalmennuskurssi 9 33 23 65
14 % 51 % 35% 100 %

Tutkimuksen kyselyssd nuorilta tiedusteltiin lisiksi, mitki asiat vaikuttivat heiddn
eri kuntoutusmuotoja koskeviin arviointeihinsa. Avovastauksiin kirjatut hyodyllisyys-
arviointien perustelut osoittivat myds nuorten hyotyneen erityisesti avokuntoutuksena
toteutetuista terapioista. Avokuntoutuksen hyddyllisyytti koskevaa arviointiaan
perusteli 86 vastaajaa, joista valtaosa (76) kuvasi kokemuksiaan positiivisin méadrit-
telyin. Laitoskuntoutuksen hyddyllisyyden arviointia perusteli 53 vastaajaa, joiden
nikemykset olivat kriittisempid kuin avokuntoutuksen arvioinnin perustelut. Saadun
laitoskuntoutuksen hyodyllisyyttd kuvattiin positiivisin ilmaisuin 37 vastauksessa ja 15
vastaajaa perusteli tarkemmin kriittistd suhtautumistaan myonnettyyn kuntoutukseen.

Eri kuntoutusmuotojen hyddyllisyysarviointien perustelut kohdentuivat kolmeen

pddteemaan: kuntoutustoiminnan yleisiin edellytyksiin (esimerkiksi palvelujen
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myontimiseen ja saatavuuteen sekd palveluntuottajan ammattitaitoon ja tiloihin),
toimintaprosessin laatuun ja sisilto6n sekd kuntoutuksen koettuun tuloksellisuuteen.
Kuntoutustoiminnan edellytyksind palvelujen mydntimiseen ja saatavuuteen viitat-
tiin useammin kriittisten arvioiden yhteydessi. Laitoskuntoutuksen hyodyllisyytta
kriittisesti arvioineet totesivat, ettd kuntoutuspditoksissi myonnetyt jaksot olivat
olleet lilan lyhyita tarpeisiin nihden ja kuntoutus oli toteutunut liian my6héin.
Aika lyhyt. Henkilokunta ei tuntenut kuntoutettavaa tarpeeksi pystyikseen arvioimaan
héinti. (K17/M/Vp.) Avokuntoutuksen hyddyllisyyttd vihentivind tekijoind pidettiin
terapian hajanaisuutta, kuntoutuksen keskeytymistd palveluntuottajan resurssien
vuoksi ja palvelujen heikkoa saatavuutta. ...foimintaterapia loppui kesken terapeutin
paikkakunnalta muuton takia. Pubeterapia loppui, mutta R-kirjain puuttuu pubeesta
kokonaan edelleen. (K68/M/Vp.) Laitoskuntoutuksen hyddyllisyyttd mydnteisesti
arvioineet korostivat perusteluissaan toiminnan edellytyksind kuntoutuslaitoksen
viihtyvyytti ja henkil6ston asiantuntijuutta. Ammattitaitoinen henkilokunta ja ysti-
villinen. Asiat sujuvat... (K177/M/Ok.) Avokuntoutuksen hyddylliseksi kokeneet
painottivat palvelun turvallisuutta ja jatkuvuutta seki saatavuutta lahiymparistossa.
Terapian jirjestyminen lihiseudulla (K116/N/Vp).

Toimintaprosessin laatuun ja sisiltoihin liittyvit kuntoutuksen hyodyllisyyttd
tukevat tekijit painottuivat eri tavoin avo- ja laitoskuntoutuksessa. Annetuissa avovas-
tauksissa perusteltiin laitoskuntoutuksen hyodyllisyyttd palvelun kokonaisvaltaisuu-
della ja monipuolisuudella sekd kuntoutuslaitoksen henkilokunnan asennoitumisella
ja palvelualttiudella. Tehtyihin arviointeihin vaikuttivat myos nuoren yksil6llisten
tarpeiden mukainen palvelu ja ikdkauteen liittyvien keskeisten asioiden huomiointi
laitoskuntoutuksessa. Kuntoutus on ollut kaikkiaan melko monipuolista ja tarpeideni
mukaista. Koko yleiskunnosta on pyritty pitamdéin huoli. (K24/M/I.) Kurssien sisilto
esim. asiatietoa ikdryhmittiin — leikki-ikd, koululainen, nuori. .. (K116/N/Vp). Avokun-
toutuksen hy6dyllisyyden kannalta olennaisimmaksi tekijiksi todettiin yhteistyon ja
vuorovaikutuksen toimivuus kuntoutujan ja palveluntuottajan vililld. Fysioterapiassa
ensiarvoisen tirkeid, millainen terapeutti ja miten yhteistys toimii (K102/N/Vp). Toi-
seksi tirkeimpind tekijind korostettiin palveluntuottajan motivaatiota ja kokemusta.
Kuntoutujan yksiléllisen tilanteen ja hinen tarpeidensa huomioimista painotettiin
merkityksellisind tekijoind myos avokuntoutuksen hyddyllisyyden kannalta. Mielek-
kyys, terapiaan liittyvit asiat, toiminta (minkdlaista se on) (K188/N/I). Avokuntou-
tuksen hyodyllisyyttd vihentdvini tekijéind mainittiin terapioiden yksipuolisuus ja
paikantumattomuus osaksi arkielimai. Terapiat elivit omaa elimddnsi (K42/M/Vp).

Kuntoutuksen tuloksellisuus korostui avokuntoutusta koskevissa hyodyllisyysar-
viointien perusteluissa. Avokuntoutuksena toteutetut terapiat koettiin hyddyllisiksi,
koska niiden avulla ylldpidettiin ja edistettiin nuorten toimintakykya. I/man fysiotera-
piaa toimintakyky olisi paljon huonompi. Toimintaterapia on auttanut fyysisesti ja psyyk-
kisesti kiitettavasti. (K44/IN/Ok.) Avokuntoutus oli monelle vilttimaton sairauden
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hoidon seki erilaisten oireiden ja seurannaisvaikutusten ehkiisemisen kannalta. ...
Fysioterapia — tyhjennysjumppa — elintirked ehkdistiin keubkokuumeita. .. (K47/M/Vp).
Avokuntoutuksena toteutetut terapiat tukivat my0s erilaisten taitojen ja valmiuksien
kehittymisté sekd vahvistivat nuoren eliminhallintaa. Pubeterapia vélttimaton, jotta
osaan ilmaista itseani. Neuropsykologinen kuntoutus auttoi minun osaamisen ja ymmdir-
ryksen kehittymista. Fysio-, allas- ja ratsastusterapian avulla toimintakykyni siilyy ja
voin oppia uusia asioita oman elamanhallinnan vahvistumiseksi seka ne estavit skolioosin
Jja kyfoosin pahenemista. (K88/N/Ok.) Avokuntoutus koettiin tulokselliseksi, koska se
edesauttoi nuorten selviytymistd arkielimissi. Kyselyn avovastauksissa korostettiin
erityisesti nuoren elimintavoitteita tukevan kuntoutuksen hyddyllisyytti ja kuntou-
tuksessa opittujen taitojen ja asioiden siirrettivyyttd arkielimadn. Hyotysubde eli kéyt-
tokelpoisuus arjen askareissa— eli miten terapiassa toteutettuja asioita pystyy paivittiisessa
toiminnassa hyodyntimddn (K161/M/Vp). Avokuntoutuksen hy6dyllisyyden todettiin
ilmenneen my6s omaan tilanteeseen sopeutumisessa, itsetunnon vahvistumisessa seké
elimidnlaadun kohenemisessa.

Laitoskuntoutuksen tuloksellisuutta painottaneissa perusteluissa korostui
vertaistuen merkitys muutosta edistivind ja mallioppimista mahdollistavana
tekijand. Laitoskuntoutuksen todettiin lisinneen tietoisuutta omasta sairaudesta
tai vammaisuudesta. Lisdksi se kohensi nuorten toimintakykyi, erilaisia taitoja ja
valmiuksia sekd mahdollisti sosiaalisten suhteiden solmimisen ja itsendistymisen.
Osa nuorista l6ysi laitoskuntoutuksen aikana itselleen uuden mielekkdin harrastuk-
sen. Seuraavassa nuoren miehen vastauksessa kiteytyvit monet laitoskuntoutuksen
tuloksellisuuteen liittyneistd hyodyllisyysarviointien perusteluista: Saamani tiedon
mddrd, harrastuksen loytaminen, fyysisen kunnon nosto ja vertaistuki vammautumisen
Jalkeen (K186/M/I). Kuntoutujien vertaistukeen liittimiin merkityksenantoihin on
kiinnitetty huomiota my6s muissa tutkimuksissa (esim. Somerkivi 2000, 271-272;
Hokkanen ym. 2009, 99-101, 128-129; Linnakangas & Lehtoranta 2009, 44;
Martin ym. 2009, 271-272; Autti-Riamé ym. 2015, 35-38). Timin tutkimuksen
kyselyvastauksissa vertaistuen merkitys korostui erityisesti sopeutumisvalmen-
nuskurssien, mutta my6s ryhmémuotoisen kuntoutuksen hyddyllisyysarviointien
perusteluissa. Yksil6llisten kuntoutusjaksojen hyodyllisyyden perustelut liittyivit
puolestaan tavoitteellisuuteen ja tuloksellisuuteen. 7)Sosiaalisuuden merkitys ->
eldmanlaatu, elamdnsisilto, ystivat, toiminnallisuus. 3)Tavoitteiden asettaminen,
selked apu fyysiseen kuntoon, yksilollisyys, laajamittaisuus. [1 =sopeutumisvalmennus,
3=yksilollinen kuntoutusjakso.] (K191/N/Vp.)

Tutkimuksen tuloksissa huomionarvoista on, ettd nuorten hy6dyllisyysarviointien
perustelut ovat samankaltaisia kuin sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen laatukri-
teerit. Esimerkiksi tiedon merkitys korostuu nuorten perustellessa laitoskuntoutuksen
hyodyllisyyttd samaan tapaan kuin Maarit Outinen ym. (1994, 40-44) korostavat

palvelunkiyttdjin tiedon saamista kuntoutuksen laatukriteerind. Jukka Valkonen
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(2007, 235; 2008, 41) ja Gunnel Ostlund ym. (2001, 288, 290) ovat painottaneet
kuntoutujan ja palveluntuottajan vilisen vuorovaikutuksen seki yhteistyosuhteen
merkitystd kuntoutuksen tuloksellisuudelle. Tédssd tutkimuksessa kuntoutujan ja
palveluntuottajan vuorovaikutuksen seki yhteistyon merkitys korostui arvioitaessa
avokuntoutuksena toteutettujen palveluprosessien laatua ja hy6dyllisyyttd. Monissa
vastauksissa painotettiin kuntoutujan ja palveluntuottajan yhteistyén sujuvuutta
sekd kuntoutuksen sisdll6llistd tarvevastaavuutta edellytyksend tulokselliselle kun-
toutukselle.

Kuntoutuksen koetut vaikutukset osa-alueittain

Tarkastelen seuraavaksi nuorten kuntoutujien tekemien arviointien perusteella,
kuinka vaikeavammaisten lidkinnillisen kuntoutuksen toteutuksessa on onnistuttu
saavuttamaan toiminnalle asetetut yleiset pddmairit. Vaikeavammaisten ldakinnil-
lisen kuntoutuksen yleiseni tavoitteena on tukea kuntoutujan ty6-, opiskelu- ja
toimintakykyd sekid eliminhallintaa (Kela 2010c, 15). Toimintakykyd pyritdin
yllapitimddn ja edistimddn kuntoutujan itsendistd selviytymistd ja suoriutumista
tukemalla seki erilaisia taitoja harjaannuttamalla. Vaikeavammaisten lddkinnilliselle
kuntoutukselle maaritellyt yleiset tavoitteet ovat ohjanneet tutkimuksen kysely-
lomakkeen laadintaa ja kysymyksenasetteluja. Yksittdiset kuntoutujat arvioivat
kuitenkin oman elimintilanteensa, omien tavoitteidensa ja tarpeidensa pohjalta
mahdollisia kuntoutuksen mydnteisid vaikutuksia eri osa-alueilla. Taméin vuoksi
kyselylomakkeessa oli mahdollisuus valita vastausvaihtoehto, joka ilmaisee, etti
nuorella ei ole muutostarpeita tai tavoitteita kyseiselld eliminalueella. Kuntou-
tujien subjektiivisten vaikutuskokemusten analyysin perusteella on mahdollista
tarkastella my6s yleisemmilld tasolla kuntoutuksen onnistumista sille asetettujen
tavoitteiden toteuttamisessa.

Tutkimuksen kyselyssid nuorilta tiedusteltiin, oliko vaikeavammaisten lddkin-
ndlliselld kuntoutuksella ollut myonteisid vaikutuksia heidin elimdssdin. Nuoria
pyydettiin arvioimaan mahdollisia kuntoutuksen myonteisid vaikutuksia muun
muassa toimintakyvyn, arjessa suoriutumisen, tulevaisuuteen suuntautumisen seka
koulussa, opiskelussa ja tydeldmassi selviytymisen kannalta. Nuoret kokivat vaikea-
vammaisten lddkinndllisen kuntoutuksen vaikuttaneen eniten fyysiseen kuntoonsa
ja toimintakykyynsa. Vastaajista 64 prosenttia arvioi, etté fyysisessd toimintakyvyssa
oli tapahtunut paljon my6nteistd muutosta. Lahes puolet oli havainnut huomattavia
myonteisid muutoksia arkieliméssd suoriutumisessa. Kuntoutuksen aiheuttamia
myonteisid vaikutuksia oli havaittu runsaasti myos psyykkisessd hyvinvoinnissa, tu-
levaisuuteen suuntautumisessa ja omissa voimavaroissa. Kommunikaatiotaitojensa
koki kohentuneen kuntoutuksen seurauksena 41 prosenttia nuorista. Lihes yhtd
moni oli havainnut huomattavia muutoksia vuorovaikutustaidoissa, kognitiivisissa

toiminnoissa seki koulussa, opinnoissa ja tydelimassi selviytymisessi. (Taulukko 17.)
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Taulukko 17. Kuntoutuksen myodnteiset vaikutukset eri eldmédnalueilla (% vastanneista,
n=104-175).

Kuntoutuksen myonteiset
vaikutukset Yhteensa Ei muu-
Ei Jonkin Paljon % (n) toksen
vaikutusta verran vaikutuksia WETRE A
vaikutuksia i
Eldmanalue
Fyysinen kunto ja toimintakyky 9 27 64 100 (175) 6
Itsendinen suoriutuminen arjessa 10 43 47 100 (169) 5
Psyykkinen terveys ja hyvinvointi 9 49 43 100 (161) 13
Kommunikaatiotaidot 10 49 41 100 (158) 14
Luottamus tulevaisuuteen ja omiin 16 43 41 100 (166) 6
voimavaroihin
Vuorovaikutus, kiintymyssuhteet 17 46 37 100 (150) 25
perheessa
Kognitiiviset toiminnot 17 45 37 100 (150) 21
Selviytyminen koulussa, opinnoissa tai 16 47 37 100 (160) 1
tydelamassa
Eldmanpiirin laajentuminen 28 41 31 100 (156) 14
Ammiatinvalinta, opiskelu 47 35 18 100 (137) 29
Tyollistyminen 68 23 9 100 (104) 48

Nuorten subjektiivisten vaikutuskokemusten perusteella voi todeta, ettd vaikea-
vammaisten lddkinnillisen kuntoutuksen toteutuksessa saavutetaan melko hyvin
toiminnalle asetetut yleiset tavoitteet. Kuntoutujien fyysisen toimintakyvyn tuke-
misessa onnistutaan selkedsti parhaiten. Fyysisessi ja psyykkisessd toimintakyvyssi,
itsendisessd suoriutumisessa ja kommunikaatiotaidoissa joka kymmenennen kun-
toutujan kohdalla ei saatu kuitenkaan aikaan tavoiteltuja mydnteisid vaikutuksia.
Tulevaisuuteen suuntautumisessa, vuorovaikutustaidoissa, kognitiivisissa toiminnoissa
ja selviytymisessd vajaa viidennes ei ollut havainnut kuntoutuksen myonteisid vaiku-
tuksia. Nuorten ammatinvalintaan, opiskeluun ja ty6llistymiseen vaikeavammaisten
lddkinnilliselld kuntoutuksella oli vihiten vaikutusta. Tulosten perusteella vaikuttaa
siltd, ettd vaikeavammaisten ladkinnilliselld kuntoutuksella kyetddn tukemaan kun-
toutujan toimintakykyé, suoriutumista ja yksittdisten taitojen kehittymistd. Tyo- ja
opiskelukyvyn edistimisessd onnistutaan koulussa, opinnoissa ja tyoelimassa selviy-
tymisen tukemisessa kohtalaisen hyvin. Sen sijaan tuki ammatinvalintaan, opiskeluun
suuntautumiseen ja tySllistymiseen on vihdisempid. Toisaalta niille osa-alueille
kohdentuviin tarpeisiin pyritddn vastaamaan erityisesti Kelan jirjestimilld ammatil-
lisella kuntoutuksella, jonka merkitystd vammaisille nuorille tarkastelen myéhemmin
erillisessd alaluvussa.

Nuorten arviot kuntoutuksen myonteisistd vaikutuksista ovat osittain samansuun-
taisia kuin vaikeavammaisten ladkinnallistd kuntoutusta saaneiden aikuisten ja lastensa
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kuntoutusta arvioineiden vanhempien nakemykset (ks. Hokkanen ym. 2009, 111;
Martin ym.2009,269; Puumalainen ym.2014,11-12). Ikiryhmien kokemat ongelmat
ja muutostarpeet ovat kuitenkin erilaiset, joten suoranainen vertailu ei ole mahdollista.
Kaikissa kuntoutujaryhmissd koetut vaikutukset fyysiseen toimintakykyyn ja arjessa
suoriutumiseen olivat runsaita. Nuorten arvioissa tulevat kuitenkin erityisen vahvasti
esiin vaikutukset psyykkiseen hyvinvointiin. He kokevat my6s kuntoutuksen vaikutukset
kommunikaatiotaitoihin seki vuorovaikutukseen vahvemmiksi kuin aikuiset.

6.3 Vaikeavammaisten ladkinnallisen kuntoutuksen vaikutuksia
selittavat tekijat

Jatkoanalyysien vuoksi tiivistin kuntoutuksen my06nteisii vaikutuksia eri eliménalu-
eilla kuvaavien muuttujien informaation paadkomponenttianalyysin avulla suorakul-
maista rotaatiota kiyttden. Kohdistin tarkastelun niihin nuoriin, joilla oli muutos-
tarpeita elimin eri osa-alueilla. Kolmen komponentin ratkaisussa komponenttien
selitysosuudet olivat 23,6,23,4 ja 22,5 prosenttia. Mallin kokonaisselitysaste oli 69,5
prosenttia, mitd voidaan pitid riittdvin hyvini tasona (Jokivuori & Hietala 2007,
98; Heikkild 2008, 247). Muodostin keskiarvosummamuuttujat padkomponenttien
kirkimuuttujista, joiden lataukset olivat yli 0,52 (liitetaulukko 7).
Summamuuttujat olivat seuraavat:

1. Koetut vaikutukset kommunikaatioon ja kognitiivisiin toimintoihin, jolle
latautuivat muuttujat kommunikaatiotaidot, kognitiiviset toiminnot ja
elimanpiirin laajentuminen.

2. Koetut vaikutukset sosiaaliseen selviytymiseen, jolle latautuivat muuttujat
selviytyminen koulussa, opinnoissa ja tydeldmiss, itsendinen suoriutumi-
nen arkieldmassd, luottamus tulevaisuuteen ja omiin voimavaroihin seki
ammatinvalinta ja opiskelu.

3. Koetut vaikutukset toimintakykyyn, jolle latautuivat muuttujat fyysinen
kunto ja toimintakyky, psyykkinen terveys ja hyvinvointi sekd vuorovaikutus,

kiintymyssuhteet perheessi, omaisten tai ldheisten kesken.

Cronbachin alfa-kertoimet olivat kommunikaation ja kognitiivisten toimintojen
summamuuttujalla 0,73, sosiaalisen selviytymisen summamuuttujalla 0,78 ja toi-
mintakyvyn summamuuttujalla 0,70. Muodostettujen muuttujien reliabiliteetti oli
alfa-arvojen perusteella kohtuullisen hyvi ja mittareita voidaan pitdd luotettavina
(Jokivuori & Hietala 2007, 104).

Analysoin kuntoutuksen koettuja vaikutuksia selittavid tekijoitd logistista regres-
sioanalyysid kéyttden. Selitettivind muuttujina kiytin kolmea summamuuttujaa, jotka
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koodasin analyysid varten kahteen luokkaan: kuntoutuksella on ollut korkeintaan
jonkin verran vaikutuksia ja kuntoutuksella on ollut paljon my6nteisid vaikutuksia.
Kiytin demarkaatiorajana kommunikaation ja kognitiivisten toimintojen sekd toimin-
takyvyn summamuuttujissa arvoa 1,33 (0-1 = korkeintaan jonkin verran vaikutuksia,
1,332 = paljon vaikutuksia) ja sosiaalisen selviytymisen summamuuttujassa arvoa
1,25 (0-1 = korkeintaan jonkin verran vaikutuksia, 1,25-2 = paljon vaikutuksia).
Ennustettavaksi luokaksi tulivat kuntoutuksen runsaat vaikutukset.

Selittdvind muuttujina kiytin elimintilannetta ja terveyttd koskevia muuttujia seké
kuntoutukseen liittyvid tekijoitd. Elimantilannetta ja terveyttd koskevat muuttujat
olivat: ikd, sukupuoli, pddasiallinen toiminta, vammojen tai sairauksien lukumairi,
vamman laatu, koettu hallinta ja autonomia (keskiarvosummamuuttuja taulukon
9 viittimistd "Pystyn pdattimddn itsedni koskevista asioista” ja "Minun ei tarvitse
huomioida muiden mielipiteitid tehdessini omia ratkaisujani”) sekd yhteisyyssuh-
teet (keskiarvosummamuuttujat nuorten kiinnittyminen sukuun ja lihiyhteisoihin,
ystdviin ja harrastusryhmiin seki jirjestoihin ja seurakuntaan, ks. taulukko 12).
Kuntoutukseen liittyvid tekij6itd olivat kuntoutujan mielipiteiden ja tarpeiden huo-
miointi kuntoutusprosessissa, arvio siitd, miten kuntoutuksen sisilto vastaa tarpeita,
kuntoutuksen midrd, kuntoutuksen vastuuhenkil6 seki osallistuminen laitos- ja
avokuntoutuksen eri muotoihin.

Selittdvisti muuttujista ikd on jatkuva ja muut dikotomisoituja muuttujia. Tein
logistisen regressioanalyysin vaiheittain siten, ettd tarkastelin ensiksi elimintilan-
teeseen ja terveyteen sekd kuntoutukseen liittyvid tekijoitd yksittdin, minka jilkeen
otin tarkasteluun kaikki yksittdin tilastollisesti merkitseviksi selittdjiksi osoittautuneet
elimintilanteeseen ja terveyteen liittyvit muuttujat ja vield erikseen kuntoutukseen
liittyvit tilastollisesti merkitsevit tekijat. Ndiden analyysien tulokset on esitetty lii-
tetaulukoissa 8—13. Lopuksi yhdistin seki elimiéntilanteeseen ja terveyteen liittyvien
muuttujien ettd kuntoutukseen liittyvien muuttujien yksittdisanalyyseissi tilastolli-
sesti merkitseviksi osoittautuneet tekijit samanaikaiseen analyysiin. Ikd jatkuvana
muuttujana on aina mukana malleissa, joissa tarkastellaan selittivien tekijoiden
samanaikaista yhteyttd kuntoutuksen runsaisiin vaikutuksiin.

Kuntoutuksen vaikutuksia kommunikaatioon ja kognitiivisiin toimintoihin selitti-
vit yksittdisistd elimintilanteeseen ja terveyteen liittyvisti tekijoistd yhteisyyssuhteet:
nuoret, joilla oli vahva suhde sukuun ja ldhiyhteisoihin, ystéviin ja harrastusryhmiin
tai jarjestoihin ja seurakuntaan, kokivat kuntoutuksen vaikuttaneen runsaasti kom-
munikaatioonsa ja kognitiivisiin toimintoihinsa. Kuntoutukseen liittyvisti yksittéi-
sisté tekijoistd osallistuminen toimintaterapiaan ja puheterapiaan olivat tilastollisesti
merkitsevisti yhteydessa kommunikaatiossa ja kognitiivisissa toiminnoissa koettuihin
vaikutuksiin. Yksittdin tilastollisesti merkitseviksi osoittautuneiden elimintilan-
teeseen ja terveyteen liittyvien muuttujien ja kuntoutukseen liittyvien tekijoiden
yhteisanalyysissd vahva suhde sukuun ja lihiyhteis6ihin seki osallistuminen toimin-
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taterapiaan olivat yhteydessd nikemykseen kuntoutuksen mydnteisestd vaikutuksesta

kommunikaatioon ja kognitiivisiin toimintoihin. (Taulukko 18.)

Taulukko 18. Kuntoutuksen vaikutuksia kommunikaatioon ja kognitiivisiin toimintoihin se-
littavat tekijat: logistisen regressioanalyysin ristitulosuhteet (OR), tilastolliset merkitsevyydet
ja 95 %:n luottamusvalit kokonaismallissa (ika jatkuvana muuttujana mukana). Kaikilla mal-

lin muuttujilla yksittdinen yhteys selitettdvaan tekijadn on tilastollisesti merkitseva. (n=123.)

Selittava muuttuja OR p 95 %:n luottamusvali
Ika 1,064 0,561 0,863-1,312
Suhde sukuun ja lahiyhteisoihin

Heikko 1

Vahva 3,282 0,019 1,218-8,841
Suhde ystaviin ja harrastusryhmiin

Heikko 1

Vahva 2,106 0,096 0,876-5,062
Suhde jarjestoihin ja seurakuntaan

Heikko 1

Vahva 3,101 0,063 0,942-10,205
Toimintaterapia

Ei ole osallistunut 1

On osallistunut 3,145 0,011 1,294-7,642
Puheterapia

Ei ole osallistunut 1

On osallistunut 1,637 0,255 0,701-3,824

Mallin selitysaste on 29,1 % (Nagelkerke R Square 0,291), mallin ja aineiston yhteensopivuus
on hyvd (Hosmer and Lemeshow Test p=0,606), malli luokittelee kuntoutuksen huomattavia
vaikutuksia kokeneista oikein 77,2 % ja kokonaisselitysaste on 75,6 %.

Kuntoutuksen vaikutuksia sosiaaliseen selviytymiseen selittivit eliméntilannetta
ja terveyttd kuvaavista tekijoistd padasiallinen toiminta, vamman laatu, hallinnan ja
autonomian tunne sekd yhteisyyssuhteet. Koulussa, opiskelu- tai tyéuralla olevat
nuoret arvioivat kuntoutuksen myonteiset vaikutukset omaan sosiaaliseen selviyty-
miseensi elikkeelld olevia runsaammiksi. Vamman laatu oli yhteydessa kuntoutuksen
koettuihin vaikutuksiin siten, ettd ne nuoret, joilla ei ollut kehitysvammaa, arvioivat
vaikutukset suuremmiksi kuin kehitysvammaiset nuoret. Hallinnan ja autonomian
tunne oli yhteydessd kuntoutuksen parempiin vaikutuksiin. Yhteisyyssuhteista vahva
suhde ystéviin ja harrastusryhmiin sekd jarjest6ihin ja seurakuntaan olivat yhteydessa
voimakkaampiin selviytymisvaikutuksiin.

Kuntoutukseen liittyvista tekijoistd olivat sosiaalisen selviytymisen vaikutusten
kannalta tilastollisesti merkitsevid osallistuminen fysioterapiaan ja musiikkiterapiaan,
kuntoutuksen sisillon tarpeenmukaisuus sekd kuntoutuksen vastuuhenkilon nimed-
minen. Fysioterapiaan osallistuneet arvioivat kuntoutuksen myonteiset vaikutukset
selviytymiseen suuremmiksi kuin fysioterapiaan osallistumattomat. Musiikkiterapi-
aan osallistuminen ei lisinnyt mahdollisuuksia kuntoutusvaikutuksiin sosiaalisessa

6 Kuntoutuksen merkitys nuorten elimdssi | 171



selviytymisessd. Kokemus siitd, ettd kuntoutuksen sisillot vastaavat kuntoutujan
tarpeita, oli yhteydessd kuntoutuksen myonteisiin vaikutuksiin selviytymisess.
Mybs se, ettd kuntoutukseen oli nimetty vastuuhenkild, lisdsi hyvien vaikutusten
mahdollisuutta.

Taulukko 19. Kuntoutuksen vaikutuksia sosiaaliseen selviytymiseen selittavat tekijat: logis-
tisen regressioanalyysin ristitulosuhteet (OR), tilastolliset merkitsevyydet ja 95 %:n luotta-
musvalit kokonaismallissa (ikd jatkuvana muuttujana mukana). Kaikilla mallin muuttujilla
yksittdinen yhteys selitettdvaan tekijaan on tilastollisesti merkitseva. (n=103.)

Selittava muuttuja OR p 95 %:n luottamusvali
I&] 0,819 0,189 0,608-1,103
Paaasiallinen toiminta

Koulussa, opiskelu- tai tyduralla 1

Elakkeelld 0,142 0,011 0,032-0,639
Vamman laatu

Ei ole kehitysvammaa 1

On kehitysvamma 1,338 0,659 0,366-4,892
Hallinta ja autonomia

Heikko 1

Vahva 1,832 0,306 0,575-5,840
Suhde ystaviin ja harrastusryhmiin

Heikko 1

Vahva 0,645 0,466 0,199-2,094
Suhde jarjestoihin ja seurakuntaan

Heikko 1

Vahva 2,827 0,146 0,697-11,469
Fysioterapia

Ei ole osallistunut 1

On osallistunut 7,265 0,005 1,821-28,990
Musiikkiterapia

Ei ole osallistunut 1

On osallistunut 0,461 0,268 0,117-1,816
Kuntoutus vastaa tarpeita

Korkeintaan melko hyvin 1

Erittain hyvin 3,962 0,016 1,287-12,193
Kuntoutuksen vastuuhenkil

Eiole 1

On 3,095 0,046 1,018-9,408

Mallin selitysaste on 47,2 % (Nagelkerke R,Square 0,472), mallin ja aineiston yhteensopivuus
on hyva (Hosmer and Lemeshow Test p=0,967), malli luokittelee kuntoutuksen huomattavia
vaikutuksia kokeneista oikein 81,9 % ja kokonaisselitysaste on 77,8 %.

Analysoitaessa samanaikaisesti elimintilanteeseen ja terveyteen liittyvid muut-
tujia sekd kuntoutukseen liittyvid tekijoitd osoittautuivat tilastollisesti merkitseviksi
selittdjiksi kuntoutuksen selviytymisvaikutusten kannalta nuorten pddasiallinen
toiminta, osallistuminen fysioterapiaan, kuntoutuksen sisillon tarvevastaavuus seka
kuntoutuksen vastuuhenkilon nimeiminen. (Taulukko 19.)
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Kuntoutuksen vaikutuksia toimintakykyyn selittivit yksittdisistd elimantilantee-
seen ja terveyteen liittyvistd tekijoistd ikd ja sukupuoli. Idltidn nuoremmat ja naiset
kokivat kuntoutuksen vaikuttaneen toimintakykyynsd enemmin kuin muut.

Kuntoutukseen liittyvien tekijoiden yksittdinen analyysi osoitti, ettd kuntoutuk-
sen vaikutusmekanismit ovat moninaiset. Useimpiin yksittdisiin avokuntoutuksena
toteutettuihin terapioihin osallistuminen vaikutti mydnteisesti kuntoutujien toimin-
takykyyn. Fysio-, toiminta-, puhe- ja ratsastusterapiaan osallistuminen oli yhteydessd
kokemukseen kuntoutuksen huomattavista vaikutuksista toimintakyvyssi. Sen sijaan
psykoterapiaan osallistuneilla hyvien toimintakykyvaikutusten mahdollisuus oli muita
pienempi. Kokemus kuntoutuksen sisiltéjen tarpeenmukaisuudesta ja kuntoutujan
mielipiteiden huomioimisesta kuntoutusprosessissa lisisivit kuntoutuksen koettuja
myoénteisid vaikutuksia.

Elimintilanteeseen ja terveyteen liittyvien muuttujien sekd kuntoutukseen
liittyvien tekijoiden yhteisanalyysissi siilyivit tilastollisesti merkitsevind toiminta-
kykyyn kohdistuvien vaikutusten selittdjind nuoren ikd, fysio- ja toimintaterapiaan
osallistuminen, kuntoutuksen tarvevastaavuus sekd nuoren mielipiteiden huomiointi
kuntoutusprosessissa. (Taulukko 20.)

Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd useat nuoren eliméntilanteeseen ja terveyteen
liittyvistd tekijoistd sekd kuntoutustekijoistd ovat yksittdin yhteydessd kuntoutuksen
vaikutuksiin kommunikaatiossa ja kognitiivisissa toiminnoissa, sosiaalisessa selviyty-
misessd ja toimintakyvyssi. Elimintilanteeseen ja terveyteen liittyvien muuttujien ja
kuntoutustekijoiden yhteisanalyyseissi jaivit tilastollisesti merkitseviksi selittéjiksi
nuoren iki, padasiallinen toiminta, yhteisyyssuhteista suhde sukuun ja ldhiyhteiséihin,
avokuntoutuksen muodoista fysioterapia ja toimintaterapia, kuntoutuksen sisaltéjen
tarvevastaavuus, nuoren mielipiteiden huomiointi kuntoutusprosessin aikana seké
kuntoutuksen vastuuhenkilon olemassaolo.

Elimintilanteeseen ja terveyteen liittyvistd muuttujista nuoren iké oli yhdistelmé-
mallissa yhteydessi koettuihin kuntoutusvaikutuksiin toimintakyvyssi, padasiallinen
toiminta yhteydessd kuntoutuksen vaikutuksiin sosiaalisessa selviytymisessi seki
suhde sukuun ja lihiyhteis6ihin yhteydessi kommunikaatiossa ja kognitiivisissa
toiminnoissa koettuihin kuntoutusvaikutuksiin. Myds kokemus hallinnasta ja
autonomiasta oli yhteydessd sosiaalisessa selviytymisessd koettuihin vaikutuksiin,
vaikka sen merkitys ei endd yhteisanalyysissd nidkynyt. Tuloksia voi tulkita siten, ettd
kuntoutujan yksil6llisten eliméntilanteeseen liittyvien tekijoiden huomioiminen on
tirkedd kuntoutusta suunniteltaessa, sitd toteutettaessa ja arvioitaessa. Kuntoutuksen
tulee kohdentua ja paikantua oikealla tavalla eri ikdvaiheisiin ja elimintilanteisiin
sekid huomioida lihiyhteisdjen merkitys kuntoutuksen tukena.
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Taulukko 20. Kuntoutuksen vaikutuksia toimintakykyyn selittavat tekijat: logistisen reg-
ressioanalyysin ristitulosuhteet (OR), tilastolliset merkitsevyydet ja 95 %:n luottamusvalit
kokonaismallissa (ika jatkuvana muuttujana mukana). Kaikilla mallin muuttujilla yksittdinen
yhteys selitettavaan tekijaan on tilastollisesti merkitseva. (n=137.)

Selittava muuttuja OR p 95 %:n luottamusvali
Ika 0,747 0,039 0,566-0,986
Sukupuoli

Nainen 1

Mies 0,578 0,268 0,219-1,525
Fysioterapia

Ei ole osallistunut 1

On osallistunut 10,103 0,000 3,011-33,898
Toimintaterapia

Ei ole osallistunut 1

On osallistunut 3,086 0,037 1,070-8,904
Puheterapia

Ei ole osallistunut 1

On osallistunut 2,868 0,050 1,002-8,211
Psykoterapia

Ei ole osallistunut 1

On osallistunut 0,389 0,180 0,098-1,546
Ratsastusterapia

Ei ole osallistunut 1

On osallistunut 0,834 0,743 0,283-2,458
Kuntoutus vastaa tarpeita

Korkeintaan melko hyvin 1

Erittdin hyvin 2,787 0,044 1,029-7,549
Mielipiteet huomioitu kuntoutuksessa

Korkeintaan melko hyvin 1

Erittain hyvin 3,239 0,041 1,050-9,993

Mallin selitysaste on 45,2 % (Nagelkerke R Square 0,452), mallin ja aineiston yhteensopivuus
on hyva (Hosmer and Lemeshow Test, p=0,587), malli luokittelee kuntoutuksen huomattavia
vaikutuksia kokeneista oikein 87,5 % ja kokonaisselitysaste on 78,7 %.

Timin tutkimuksen tulokset osoittavat, etti kuntoutujan kuuleminen ja vaiku-
tusmahdollisuudet kuntoutusprosessin aikana ovat tirkeitd kuntoutuksen koettujen
vaikutusten kannalta. My6s Jouni Puumalaisen ym. (2014, 15) aikuisia koskevassa
tutkimuksessa kuntoutujan osallistuminen kuntoutuksen suunnitteluun ja hinen
kuulemisensa kuntoutuksen toteutuksessa olivat selkedsti yhteydessd kuntoutusvai-
kutuksiin fyysisessd toimintakyvyssi ja arjessa selviytymisessi. Lisiksi kuntoutujan
toiveita vastaava kuntoutus tuotti psykososiaalisia vaikutuksia. My6s vammaisen
lapsen ja hinen vanhempiensa toiveiden huomioiminen kuntoutussuunnitelmassa
ja palveluja tuotettaessa ndyttid mahdollistavan myOnteisid vaikutuksia erityisesti
lapsen psykososiaalisessa toimintakyvyssd ja tukevan lapsen ja perheen valtaistumista
(Jérvikoski ym. 2015, 112-114).
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Tihin tutkimukseen osallistuneista nuorista ne, joille oli nimetty kuntoutuksen
vastuuhenkild, kokivat muita enemmin kuntoutuksen vaikutuksia sosiaalisessa sel-
viytymisessd. Kuntoutuksen vastuuhenkilén nimedmisen tirkeyteen on kiinnitetty
huomiota myds muissa tutkimuksissa (Jarvikoski ym.2015,114). Suomalaisessa pal-
velujirjestelmissi ei ole kuitenkaan kovin usein nimetty kuntoutuksen vastuuhenkilod
(esim. Paltamaa ym. 2011, 56). Tutkimustulosten perusteella on suositeltavaa, ettd
kuntoutujien kanssa sovitaan jo kuntoutussuunnitelmaa laadittaessa kuntoutuksen
toteutumisen kannalta tarpeellisesta yhteydenpidosta ja nimetddn vastuuhenkild,
johon voi tarvittaessa ottaa yhteytti.

6.4 Vaikeavammaisten ladkinndllisen kuntoutuksen merkitysten
ulottuvuudet

Tarkastelen tissd alaluvussa nuorten omiin kuntoutuskokemuksiinsa liittimid merki-
tyksenantoja haastatteluaineiston perusteella. Haastatellut nuoret tulkitsivat vaikea-
vammaisten ladkinnallistd kuntoutusta eri tavoin liittden siihen merkityksenantoja,
jotka saattoivat vaihdella yksittdisen nuoren kohdalla sen mukaan, mitd kuntoutusmuo-
toa he tulkitsivat ja mihin eliminkulun vaiheeseen tai elimantilanteeseen tulkittava
kuntoutus paikantui. Haastatteluissa nuoret kuvasivat padasiassa kuntoutuksen merki-
tyksen positiivisia ulottuvuuksia, vaikka heiltd kysyttiinkin erikseen myds negatiivisista
kuntoutuskokemuksista. Haastatteluaineiston perusteella vaikeavammaisten lddkin-
nillisen kuntoutuksen merkitysten ulottuvuudet ovat kiteytettivissd neljain toisiinsa
liittyvédn ja osin paillekkiiseen osa-alueeseen: fyysiseen ja psyykkiseen toimintakykyyn
ja pivittdisistd toimista suoriutumiseen, yleiseen eliménhallintaan ja sithen liittyviin
psyykkisiin tekijoihin (esimerkiksi itsetuntemus ja itsearvostus), sosiaalisiin taitoihin,
vuorovaikutukseen ja osallistumiseen seka opiskelukykyyn.

Kuntoutuksen merkitys nuorten fyysisen toimintakyvyn kannalta oli moni-
nainen. Vaikeavammaisten lddkinnillinen kuntoutus lisdsi nuorten motoristen
toimintojen hallintaa, tasapainon ja vartalon hallintaa, kehon- ja liiketuntemuksen
midrdd, lihaskuntoa ja kestavyytta. ...oli hyédyllistd, et siin mul parani niinku just
ryhti ihan alyttomasti ja vahvistu selin libakset ja samoin lantion liikkuvuus ihan
siis mahtavalla tavalla parani. - - ...siin tulee tietoseks omasta vartalostaan paljon
paremmin. (H12/N.) Lisiksi kuntoutus vihensi kipuja ja auttoi niiden hallinnassa,
poisti spastisuutta ja lihaskireyksid seké rentoutti. Ef pystyy liikkumaan paremmin
Ja sit on niinku vihemmdn niitd kaikkia vaivoja (H8/IN). Liikkumisen lisiksi nuoret
korostivat kuntoutuksen merkitystd my6s muista piivittdisistd perustoiminnoista
seki arjen askareista suoriutumisessa. Me tehddin hengitysharjotuksia, miké on péi-
vittiinen asia - - hengittaminen on vaikee vililla, jos en harjottele. Piivittiin pitia
huolta ja kyll se helpottaa. - - Kyll se vaikuttaa jokapdiiviseen elimdin. (H5/N.) Sen
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lisiksi, ettd kuntoutus tuki nuoren omaa perustoiminnoista suoriutumistaan, se
helpotti avustajan tehtivii esimerkiksi siirtymisissd. No se on kylli hyva juttu, etti
ilman sitahan mulla ei tai ma en pystyis auttamaan ditia esimerkiks noissa nostamisissa
ollenkaan... (H/14/M).

Merkittavdd oli myos kuntoutuksen mahdollistama toimintakykyi ja arkiaska-
reita edistdvien ratkaisujen hahmottaminen sekd kotiaskareissa tarvittavien taitojen
oppiminen. ...sen jumpan avulla joskus oppii uusia juttujaki. Esimerkiksi milld tavalla
mad saan kannettua maitotilkin jostakin, ihan semmosii perusjuttuja. - - ...yks kurssi oli
tosi hyodyllinen, kun kdytiin kaikki ihan perusteellisesti, ettd jos asusin yksin, niin mitd
tarvitsisin. Kokeiltiin kaikki vilineet, ett jos ma haluaisin itse esimerkiksi koittaa hoitaa
kotia, niin mitd tarttis... (H5/N.)

Kuntoutuksen merkitys ilmeni my6s puheessa ja kielellisissd valmiuksissa. Kun-
toutus oli merkittivid nuoren kielellisten valmiuksien kehittymisen, puheen selkiy-
tymisen sekd puheen tuottamisen vaikeuksien vihenemisen kannalta. Minun pube
selkis (H10/N). Osa nuorista koki kuntoutuksen vahvistaneen keskittymiskykyi ja
muistamista, toisilla kuntoutus vaikutti orientoitumiseen. ...ny¢ esimerkiksi se, etti
oon keskittyny tidilli opiskeluun oikein todella (H15/M).

Myés nuorten itsetuntemus ja ymmdrrys omasta vammastaan tai sairaudestaan
lisddntyi kuntoutuksessa. ... &y/ sitd sit rupes vihéin tajuumaan, et oikeesti pystyyki tekeen
Jotain ja sitten muutenki sai tietid aika paljon kaikenlaista, varsinki peruskuntoutusjak-
solla. - - ...oikeestaan kaikille osa-alueille sai jo sielld peruskuntoutusjaksolla neuvot tai
opasteet. (H4/M.) Kuntoutus tuki nuorta hinen pyrkiessiin muodostamaan realistista
tulkintaa omille mahdollisuuksilleen ja elimintilanteelleen. Omaa vammaisuutta tai
sairautta koskevan tiedonsaannin tarpeisiin (esim. Seppild 1998,97-98,153-156) ja
tietdimyksen lisddntymisen merkitykseen (esim. Hokkanen ym. 2009, 125) on kiin-
nitetty huomiota my6s aikaisemmin. Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten
sopeutumisvalmennuskursseille osallistuneista yli puolella oli runsaasti odotuksia
kurssilla saatavasta narkolepsiatiedosta, mutta vain alle viidesosa koki kurssin hyo-
dylliseksi saadun tiedon perusteella (Autti-Ram6 ym. 2015, 37).

Nuoret kuvasivat haastatteluissa kuntoutuksen merkitysti yleiseen elimanhallin-
taan, itsearvostukseen, mielialoihin, omiin voimavaroihin ja haasteista selviytymiseen
liittyvissi muutoksissa. Nuoret kokivat kuntoutuksen vahvistaneen itsetuntoa ja
lisinneen itsevarmuutta. Fyysisti ja psyykkistd toimintakykya yllapitavi ja edistivi
lddkinnillinen kuntoutus vapautti myos voimavaroja omien tavoitteiden toteuttami-
seen. ...jos ei ois kuntoutusta, niin en mdd sitten pystyis tavallaan niiti voimia kiyttian
mihinkddan muuallekaan, ettd se niinkun vapauttaa tavallaan, ettd sitd ei tarvi miettia
sillain. Kylli se sillain tukkee. (H3/N.)

Kuntoutus oli auttanut nuoria myos eldimai ja tulevaisuutta koskevissa pohdin-
noissa. ... Keskusteltiin enemmdn elamdsta. Se oli aika mukavaa. - - Helpotti paljon, jos

mulla oli jotain vaikeaa ja hin jotenki neuvo mua. - - No oikeestaan ma pubuin enem-
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man mun harrastuksista ja perheestd ja elamdsta yleensi ja tietenki koulusta - - Tietenki
se oli joku, jolle ma pystyin pubumaan, koska mulla oli itelli vaikiaa, niin se ainaki oli
hywvi juttu. (H9/M.) Kuntoutus saattoi avata uusia nakokulmia ja mahdollisuuksia
haastaviltakin tuntuneissa elimintilanteissa. Ez¢ kaks vuotta sitten tuntu, etti olin
vahdn huolissani, hieman peloissani. Olin silloin [iki]. Oli vaikeuksia. Musta tuntu, etti
esimerkiks opiskelussa oli vaikeuksia ammatinvalinnan suhteen ja mietin paljon henkisid
asioita, mutta psykologin kanssa sitten, kun pobdittiin, niin sain tukea siitd ja sain ehka
vihin niitd asioita selkeytettyikin. (H15/M.) Lisiksi kuntoutus vahvisti nuoren hen-
kilokohtaista hallintaa. ... Mdd menin sinne terapiaan, niin siel sit alko meneen vihin
paremmin ja oon raubottunu sen myota... - - ...et se mul tosiaan rauhottunu paljon. Jos
sitd ei olis ollu niinku ollenkaan, niin en tiedda oltaisko tdsa edes. En sit tiedd misd oltais.
Se on musta, niinku tosi hyvi homma ollu se terapia. - - Alkanu sit elimd mennd jollain
taval raiteilleen ja alkanu sujuu sitte. (H7/M.)

Nuoret kuvasivat myos sosiaalisessa toimintakyvyssd ja vuorovaikutuksessa
tapahtuneita muutoksia. Kuntoutuksella oli merkitystd nuoren kyvyille toimia
ja olla vuorovaikutuksessa muiden kanssa, heiddn liheis- ja ystdvyyssuhteisiinsa,
vapaa-ajanviettoonsa ja harrastuksiinsa sekd ylipditddn osallistumisen kannalta.
Kuntoutuksen koettiin lisinneen sosiaalisia taitoja ja vastuunottoa vuorovaiku-
tustilanteissa. Erityisen hyddyllisend sosiaalisten taitojen kehittymisen kannalta
pidettiin ryhmédmuotoista kuntoutusta. No sosiaalisia taitoja. Sillain, etti ku se on
kuitenki niin iso ryhmd, ettd siind vakisinki pittad avata suun ja olla niitten kans, ettei
voi niinku yksinddn. Ei voi niinku ittensi kans tavallaan olla, etti pittii ottaa foiset
huomioon. (H3/N.) Kuntoutuksessa muodostui uusia sosiaalisia suhteita, sielld tutus-
tuttiin tulevaan avopuolisoon ja ystdvystyttiin eri puolilta maata kuntoutusjaksoille
tulleiden nuorten kanssa. ...olen vieliki yhteydessi muutamiin, joibin oon tutustunu
noilla kursseilla. Ettd on kylla tullu kavereita sen kautta ja kylla muutamia sellasia
hyviéki. (H5/N.) Kuntoutuksella oli merkitystd myds nuoren perhetilanteeseen ja
perheen sisdiseen vuorovaikutukseen.

Kuntoutus lisdsi my6s tietoisuutta erilaisista harrastusmahdollisuuksista ja sen
aikana 16ytyi uusia itselle mielekkditd harrastusmuotoja. ... ne avartaa sillain mieltd,
ettd antaa uusia nakokulmia ja silleen niinku uusia mahollisuuksia, ettd siti katotaan siti
elamda silleen laajemmasti ja niiti kaikkia harrastusmahollisuuksia (H3/N). Osa nuo-
rista korosti harrastusmahdollisuuksiin liittyvin tietoisuuden lisidntymisen ohessa
kodin ulkopuolisten ajanviettotapojen omaksumisen tirkeytti. ... me saadaan vihin
ajanvietetapoja kodin ulkopuolella... (H9/M). Osa nuorista motivoitui aktiiviseen
osallistumiseen seuratoimintaan 16ydettyddn kuntoutuksessa uuden mielekkdin
harrastuksen. Avokuntoutuksena mydnnetty allas- tai ratsastusterapia motivoi myds
nuoria terapian paityttyd omaehtoiseen uinnin tai ratsastuksen harrastamiseen. Oon

ennen saanu ja talleen se on menmny tempiamuadosm, mutta nyt mdd vaan harrastan

sita...(H3/N).
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Opiskelukykyid kuvattiin erillisend toimintakyvyn osa-alueena ja kuntoutuksen
koettiin tukeneen sitd eri tavoin. Osa kuntoutuksen myonteisistd vaikutuksista
kohdistui suoraan koulunkdymiseen ja opiskeluun ja osa vilillisesti kognitiivisen,
psyykkisen, sosiaalisen tai fyysisen toimintakyvyn lisddntymisen kautta. Esimerkiksi
keskittymiskyvyn, orientaation, muistin sekd psyykkisen ja fyysisen jaksamisen
lisiantyminen helpotti koulunkiyntid ja opiskelua. Osa nuorista korosti kuntou-
tuksen merkitystd muun muassa fyysisen toimintakyvyn yllipitdjani edellytykseksi
koulunkiymiselle ja opiskelulle. Jos mdi en kivis jumpassa, niin kun mulla olis kipuja
sitten, niin md en jaksais istua pitkit péiivit koulussa... (H5/N). Osa kuntoutuksen
merkityksestd oli suoraa koulunkdynnin ja opiskelun tukea erilaisten harjoitteiden
ja taitojen vahvistamisen muodossa. Joo harjotettiin noita. Se teki kaikenlaisia testeja,
lukubarjotuksia, muistiharjotuksia ja tillasta. Opeteltiin kielia. Juu kylli siitikin on ollu
aina hyétya. (H17/M.) Kuntoutus koettiin merkittiviksi myos opiskeluun liittyvien
tavoitteiden, jatkosuunnitelmien ja opiskeluvaihtoehtojen selkiytymisen vuoksi.

Kuntoutus koettiin merkitykselliseksi my6s eliminlaadun ylldpitdjana. ...4y/i
tuntuu, et se kylli mahdollistaa tai parantaa eliméinlaatuu... (H6/M). Sen todettiin
tuovan ilonaiheita elimddn. Monella kuntoutus oli ollut olennainen osa elimii jo
vuosien ajan. Moninaisten merkitysten vuoksi oli vaikea kuvitella elimdi ilman
kuntoutusta. En ehkd ossais endd elidkkidin ilman jumppaa ja kuntoutusta, etti kylli
siind on silleen iso apu ollu (H3/N).

Nuorten kuntoutukseen liittimat negatiiviset merkityksenannot olivat méaraltiin
myonteisid vihdisempid. On mahdollista, ettd haastattelutilanteissa oli vaikeampi
tuoda esiin kielteisid asioita, vaikka niitd tiedusteltiinkin. Kuntoutus koettiin vi-
lilld vaativuutensa ja aikataulutuksensa vuoksi vasyttaviksi. ...ilfasin, ettei jaksanu
(H17/M). Osalle kaikki kuntoutusmuodot eivit olleet mieluisia fyysisten harjoitteiden
aiheuttamien lihaskipujen vuoksi. 7osi tiukkaa. ... tuli hirmu kipeeksi. (H10/N.) Nega-
tiivisiin kuntoutuskokemuksiin sisiltyi myos sairastumisia kesken kuntoutusjakson
sekd kuntoutuksen aikana sattunut tapaturma.

Varhaiseen nuoruuteen sijoittuvia perussivyltdin kielteisid kuntoutuskokemuksia
nuoret tulkitsivat oman motivaationsa ja kehitysvaiheensa kautta. Varhaisessa nuoruu-
dessa oma kuntoutusmotivaatio ei ollut vahvimmillaan ja kuntoutuksen merkitysti ei
valttimattd ymmadrretty. ... Tietysti silloin joskus 13 v md olin silleen, et mitd tis nyt mi-
tadn tavoitteit fysioterapiass [painoz‘taen ]. Pah, kuban tis nyt kdayn tidlld. Et niinku se oli,
olihan se vihéin. Mut nyt vanhemmiten on nyt ehki véihéin alkanu tajuun sitd [naurahtaal
ideaa siind, et ndin. (H12/N.) Kuntoutus saatettiin kokea pakollisena velvollisuutena,
josta oli suoriuduttava, vaikka se ei tuntunut mieluisalta. No ma muistan vaan, et se
oli etupddssa semmonen rutiinijuttu, joka mun piti tehd. - - Niin se oli semmonen, mikd
ei kovin antanu mulle. Mi en oikein pitany siiti. No en md ikina sitd pitany, no ma olin
vahdn nuorempi, niin en ma ollu sellanen karsivillinen ja herkka persoona kuin oon nyky-
dgan. (H9/M.) Osa oli kokenut osallistumisen yksin laitoskuntoutusjaksolle vieraalla
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paikkakunnalla haasteelliseksi nuoruuden varhaisina vuosina. ...mun diti laitto mut
aika pienend ekan kerran noille kursseille, et se oli vihdn sit seki, etta koti-ikdvd pikkasen
vaivas. Kylld neki on silleen kokemuksena kasvattanu, etta nyt ainaki tietdd, mitd vaatia.
Mutta tosiaan niisti ei oo kylli ollu kauheen hyvii kokemuksia. (H14/M.)

Nuorten kuntoutukseen liittimit merkityksenannot olivat osittain yhteydessi heidin
autonomian kokemukseensa. Kuntoutusta pidettiin merkitykselliseni silloin, kun sen
tavoitteisiin, sisdltoihin ja toteutukseen oli voitu itse vaikuttaa. Vastaavasti kuntoutuksen
merkitys jdi vihdisemmiksi tai se oli negatiivinen, kun kuntoutus oli toteutettu asian-
tuntijakeskeisesti nuorta kuulematta. ...kaks kertaa viikossa mulla aina sitten on tiili
[]bai,éka,%unnan nimif ja hyvin. M oon ollu tosi tyytyviinen siihen, ettd ei oo ollu mittian.
Aikasempina vuosina, kun mdd olin sielli [kuntoutuksen toteuttajan nimif, niin sielld ma
en 00 - - Mutta ko oli sen verran pieni vield, niin ei saanu vaikuttaa tavallaan niin paljon
sitten. Ettd nyt saa ite padttaa, ettd miten edetaan ja ndin, niin se on paljon mielekkdidmpaa.
-~ ...mulle on silleen tirkeintd, etti mun mielipide otetaan niinku huomioon, ettd ei hypdta
tavallaan yli. Jos hypétidn yli, niin siitd ei sitten tuu mittidn. (H3/N.)

Tutkimustulosten perusteella kuntoutuksen merkitys nuorille oli moninainen.
Silld oli suoria ja vilillisid vaikutuksia useilla eri osa-alueilla: nuorten toimin-
takyvyssd ja suoriutumisessa, eliminhallinnassa sekd sosiaalisessa vuorovaiku-
tuksessa ja osallistumisessa. Nuorten kuntoutuskokemusten ja niihin liitettyjen
merkityksenantojen perusteella kuntoutuksen toteutuksessa on myos kehitettivia.
Kuntoutuksessa on kiinnitettivd huomiota sisiltéjen mielekkyyteen ja kuntou-
tuksen motivoivuuteen. Kuntoutujan oma motivaatio on olennainen mielekkiin
muutosprosessin ja saavutettavien tulosten kannalta. Kuntoutuksen tulee tukea
nuoren omia elimintavoitteita ja pitkikestoisista, uuvuttavistakin harjoitteista
tulee muotoilla mielekkaiti ja osatavoitteisiin tahtddvid toimia. Jotta nuoret voivat
kokea kuntoutuksen merkitykselliseksi ja hy6dylliseksi on kunnioitettava heidin
itsemddrddmistddn ja asetettava heiddn tarpeensa, tavoitteensa ja vahvuutensa

keski6on kuntoutusprosessin eri vaiheissa.

6.5 Vaikeavammaisten ladkinnallisen kuntoutuksen
paikantuminen elamankulun siirtymavaiheisiin ja
ikasidonnaisuus

Kelan jarjestimin vaikeavammaisten lddkinnillisen kuntoutuksen tarkoituksena on
tukea kuntoutukseen osallistuvan henkilon toiminta- ja tyokykya yksilolliset tarpeet
ja elimidntilanne huomioiden. Kelan kuntoutuksen toimeenpanoa ohjaavassa lai-
tosmuotoisen kuntoutuksen standardissa osatavoitteina korostetaan muun muassa
koulunkdynnin ja opiskelun tukemista, elimanhallintakeinojen oppimista ja vahvis-

tamista, omien voimavarojen tunnistamisen ja arkipdivin tilanteissa selviytymisen
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edistimistd, elimintilanteeseen sopeutumisen tukemista muuttuneet tilanteet ja eri
ikdvaiheet huomioiden seka laitoskuntoutuksen yhdistimistd kuntoutujan kotipaik-
kakunnalla tapahtuviin toimenpiteisiin (Kela 2006b, 10).

Lasten ja nuorten yksilollisid kuntoutusjaksoja ja sopeutumisvalmennusjaksoja
koskevassa ohjeistuksessa korostetaan lapsen ja nuoren kehityksen ja eri ikidkausien
mukanaan tuomien muutosten huomioimista kuntoutuksen sisalloissd. Kelan jérjes-
timin vaikeavammaisten liikinnallisen avokuntoutuksen standardissa todetaan, ettd
kuntoutusta voidaan toteuttaa myds muualla kuin palveluntuottajan toimitiloissa,
esimerkiksi koulussa tai kotona. Koulu- ja kotikdynnit mahdollistamalla tavoitellaan
kuntoutuksen paikantumista erilaisiin elimintilanteisiin ja ikévaiheisiin, yhteistyon
tehostamista vammaisen henkilon arkipdivissi toimivien ihmisten kanssa sekd pa-
rempia vaikutuksia (Kela 2006a, 5; Kela 2007, 3).

Kuntoutuskiytinnoissi palveluntuottajat pyrkivit huomioimaan Kelan standardien
ohjeistuksia muun muassa kohdentamalla toteuttamiaan laitoskuntoutusjaksoja eri
ikdryhmille, kuten koulunsa aloittaville ja alakouluikiisille, ylikouluikiisille seki
peruskoulun piéittineille. Tavoitteena on huomioida kuntoutujien eliminkulun siir-
tymavaiheisiin liittyvid erityistarpeita ja tukea esimerkiksi peruskoulun yhdeksinnelld
luokalla olevien ammatinvalintaa ja koulutusuralle suuntautumista tai peruskoulun
paittineiden itsendistymiskehitysta.

Tarkastelen seuraavaksi nuorten kokemuksia Kelan jirjestimin vaikeavammaisten
ladkinnillisen kuntoutuksen paikantumisesta elimidnkulun siirtymavaiheisiin kyse-
lyn avovastausten ja haastattelujen perusteella. Laitoskuntoutuksen paikantumista
nuoruuden kehitystehtivien tueksi kommentoitiin seké kyselyn avovastauksissa ettd
haastatteluissa myonteisesti. Kyselyn avovastauksissa korostui tyytyviisyys laitoskuntou-
tuksen kohdentamiseen ikdryhmittdin ja ikdkausittaisten kehitystehtdvien mukaisesti
toteutettuihin sisdltéihin. Haastatteluissa nuoret kuvasivat laajemmin eliminkulun
siirtymévaiheissa saamaansa tukea. Muutamat haastatelluista nuorista korostivat saa-

neensa tukea erityisesti peruskoulun yliluokilla ammatinvalintaan ja urasuunnitteluun.

N:...md oon kiyny kaks vuotta sitten [kurssipaikan nimi] semmosella tulevaisuus-
kurssilla. Mun ymmdrtidkseni kaikki [diagnoosi] oli siel. Se oli semmonen, et kaikki
yheksisluokkalaiset [diagnoosi] kerddinty tonne. - - Niin viikon verran oltiin sielli
Ja kaytiin nditd asioita lapi. Se oli ammatinvalinnan asioita ja lukioasioita ja muita
vastaavia. - - ...kolme vuotta sitten olin [kurssipaikan nimi] kasiluokkalaisten
kurssilla. Sinne kokoonnuttiin kaikki. (H15/M.)

H: Koetko, oliko niisti kursseista sinulle hyotyd naissa ammatinvalintasuunnitel-
missa?

N: Joo kylli tuntu, ettd oli hyitya. Joo sain hyotyi kylld. (H15/M.)
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Avokuntoutuksena toteutetun vaikeavammaisten lddkinnillisen kuntoutuksen
paikantumista elimédnkulun eri vaiheisiin arvioitiin kyselyn avovastauksissa seka
myonteisesti ettd kielteisesti. Myonteisissd nikemyksissi terapioiden todettiin tu-
keneen yksilollistd kehitystd. Kehityksen ja elimintilanteen kannalta ovat olleet hyvin
tarkeiti (K93/M/Ok). Kielteiset kommentit liittyivit kuntoutuksen viivistymiseen ja
tuen myohdiseen kdynnistymiseen nuoren ikdsidonnaisen kehitystehtivin kannalta
seki paikantumattomuuteen arkieldméin. Sosiaalinen kuntoutus olisi pitinyt aloittaa
Jo alaluokilta, kuntoutus ei toimi kiytinnossa... (K120/M/Ok). Haastatelluista nuo-
rista osa koki, ettd avokuntoutuksen toteutuksessa ei aina huomioitu elimiankulun
siirtymid. Nuoren siirtyessd peruskoulun yliluokille ja koulupdivien pidentyessi osa
terapioista toteutettiin illalla pitkdn koulupdivin jilkeen, jolloin kuntoutuksen hy6-
dyllisyys viheni oman jaksamisen vuoksi. ...se vihdn oli siind [toimintaterapia] huono
Juttu, et se oli aina koulun jilkeen iltasin (H17/M). Vastaavasti pohdittaessa kuntou-
tuksen tarkoituksenmukaisia toteutuspaikkoja kyselyn avovastauksissa korostettiin,
ettd kuntoutus olisi toteutettava yksilollisen elimintilanteen ja tarpeiden mukaan.
Elimdntilanteen mukaan toteutuspaikka, fys.ter vaihdellut: kouluaikana iltapaivikerhon
atkana, [koulun nimi] erit.linjan opintojen aikana koulun tiloissa. RATSASTUKSET
aina eri talleilla. (K170/N/Ok.)

Kyselyssi nuorilta tiedusteltiin mys, millaisen kuntoutuksen he kokevat nykyisessi
elimintilanteessaan mielekkdind ja hyodyllisend. Annetuissa avovastauksissa koros-
tettiin yksittdisten laitos- ja avokuntoutusmuotojen lisiksi itsendistymistd ja arjessa
itsendisesti selviytymistd tukevan kuntoutuksen tirkeyttd. Joka kymmenes kysymyk-
seen vastanneista koki mielekkaiksi kuntoutuksen, joka tukee itsendistymiskehitysta.

Nuorten esille tuomia vaikeavammaisten lddkinnillisen kuntoutuksen kehittd-
misehdotuksia esiteltiin osittain jo”Vaikeavammaiset kuntoutujat Kelan palveluissa”
-tutkimushankkeen loppuraportin artikkeleissa (esim. Martin 2009d, 209-216).
Vaikeavammaisten lddkinnillisen kuntoutuksen toteutusta ohjaavissa Kelan uusi-
tuissa standardeissa on korostettu aiempaa enemmin kuntoutuksen paikantumista
eliminkulun eri vaiheisiin ja erityisesti siirtymien yhteyteen seki erilaisiin elimanti-
lanteisiin. Kuntoutuksen tavoitteena painottuu kuntoutujan auttaminen toteuttamaan
omia eliménkulun eri vaiheisiin liittyvid elimantavoitteitaan ja yllipitiméan tyo-,
opiskelu- ja toimintakykydin sekd eliminhallintaansa. Kuntoutuksen tavoitteena
on tunnistaa nuoren ja hinen perheensi valmiudet toimia ja osallistua arjen elin-
ympdristossdidn mahdollisimman tdysipainoisesti ja paneutua ennakoivasti nuoren
kasvuun ja kehitykseen liittyviin siirtymi- ja muutosvaiheiden teemoihin (Kela
2010a, 1). Avokuntoutuksen toteutusmahdollisuutena korostuu aiempaa selvem-
min terapian toteuttaminen osittain tai kokonaan muualla kuin palveluntuottajan
tiloissa, esimerkiksi kotona, koulussa tai muussa arkielimén ympiristossi, kun se on
perusteltua toimintakyvyn harjoittamiseksi (Kela 2010c, 18; Suomela-Markkanen

ym. 2013, 56). Yksiloterapioissa voidaan myos kokeilla erilaisia litkuntamuotoja ja
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ohjata harrastuksiin, kun se on nuoren osallistumisen tukemisen kannalta tarpeen.
Nuorten avokuntoutukseen voidaan liittdd myds lihiyhteison ohjauskdynteji yksi-
I6llisten kuntoutustavoitteiden saavuttamiseksi (esim. Kela 2015, 16).

Kelan jérjestimi vaikeavammaisten ladkinnillinen kuntoutus on ikdsidonnaista.
Se on tarkoitettu alle 65-vuotiaille henkildille, jotka tarvitsevat vamman tai sairau-
den aiheuttamien selviytymisvaikeuksien ja pitkdaikaisen kuntoutustarpeen vuoksi
vaativaa ladkinnillisti kuntoutusta. Sen myo6ntimisen kytkeytyminen korotetun
tai ylimmiisen vammaisetuuden saamiseen on lisinnyt ikdsidonnaisuutta. Vam-
maisetuuksina maksettavien alle 16-vuotiaan ja 16 vuotta tiyttineen vammaistuen
sekd eldkettd saavan hoitotuen saamisen edellytykset vaihtelevat. Alle 16-vuotiaan
vammaistuki voidaan myo6ntdd vammaan tai sairauteen liittyvin hoidon, huolenpi-
don ja kuntoutuksen aiheuttaessa vihintdidn kuuden kuukauden ajan tavanomaista
suuremman rasituksen ja sidonnaisuuden (laki vammaisetuuksista 570/2007) ja
huomioiden erityiskustannukset. Tuki voidaan myo6ntid madrdaikaisena tai sithen
saakka, kun nuori tdyttdd 16 vuotta. Edellytykset 16 vuotta tiyttineen vammaistuen
saamiselle ovat tiukemmat. Se voidaan my6ntdd vamman tai sairauden aiheutta-
man yhtédjaksoisen ja vihintddn vuoden kestineen toimintakyvyn heikentymisen
perusteella, vammasta tai sairaudesta aiheutuvan huomattavan haitan ja viikoittain
toistuvan avuntarpeen perusteella sekd huomioiden runsaat erityiskustannukset.
Eldkettd saavan hoitotukeen ovat oikeutettuja 16 vuotta tiyttineet henkilét, jotka
saavat esimerkiksi kansanelidkelain mukaista tyokyvyttomyyselikettd tai tiyteen tyo-
kyvyttdmyyteen perustuvaa tapaturmavakuutuksen tai liitkennevakuutuksen mukaista
jatkuvaa eldkettd. Lisiksi edellytetiin vamman tai sairauden aiheuttamaa yli vuoden
yhtijaksoisesti kestdnyttd toimintakyvyn alentumaa ja jokapdivdistd avuntarvetta
monissa henkilokohtaisissa toiminnoissa. Vammasta tai sairaudesta aiheutuvat huo-
mattavat erityiskustannukset vaikuttavat my6s tuen myontimiseen. Nuoren tiyttiessd
16 vuotta oikeus aiemmin vammaisuuden tai sairauden aiheuttaman hoidontarpeen
perusteella my6nnettyyn vammaistukeen loppuu ja on haettava 16 vuotta tiyttineen
vammaistukea tai elikkeensaajan hoitotukea, joiden edellytykset ovat tiukemmat.
Alle 20-vuotiaalle ei my6nnetd tyokyvyttomyyselikettd ennen ammatillisen kun-
toutuksen mahdollisuuksien tutkimista. Mikili ammatilliseen kuntoutukseen ei ole
mahdollisuuksia ja nuori jdd elikkeelle, niin hin voi hakea eliketti saavan hoitotukea.
Vammaisetuudessa tapahtuvat muutokset ovat vaikuttaneet vuoden 2015 loppuun
voimassa olleen lainsddddnnén mukaan suoraan vaikeavammaisten lddkinnillisen
kuntoutuksen jatkuvuuteen. (Laki vammaisetuuksista 570/2007; Autti-Rimé ym.
2011, 6, 8-10; Heino ym. 2014, 4.)

Vaikeavammaisten lidkinnallisen kuntoutuksen kytkdstd myonnettyyn vammaisetuu-
teen ja sen ikdsidonnaisuutta pohdittiin monissa timén tutkimuksen kyselyvastauksissa.
Tyytymittomyyttd aiheuttivat vammaisetuuden miéériaikaisuus ja sithen kytkoksissi

oleva ladkinnillisen kuntoutuksen saatavuus. Se on vddrin, kun hoitotuen mdidrid pom-
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potellaan eri vuosina ja timdn takia kuntoutukset jaivit kesken (K31/M/Ok). Kela ei tilli
hetkelld jarjestd kuntoutustani, koska katsovat, ettd en tarvitse edes korotettua hoitotukea
vedoten siihen, ettd kuntoni on huomattavasti parantunut, miké ei ole totta (K45/M/Ok).
Nuoren oli my6s vaikea ymmartad, ettd hin ei ollut endd 16 vuotta tiytettyddn oikeu-
tettu ladkinnilliseen kuntoutukseen, kun tiukentuneet vammaisetuuden kriteerit eivit
tayttyneet. Taytettyini 16 minun [diagnoosi] ei loppunut, vaan sairastan siti edelleenkin
Jja se on pahentunut, mutta vammaistuki ja kuntoutus loppuivar?222 (K50/N/Ok). Alle
16-vuotiaan vammaistuen paittyminen ja uuden vammaisetuuden hakeminen sekd
sen yhteys myonnettiviin kuntoutukseen aiheuttivat myos epdvarmuutta nuorissa ja
heidan huoltajissaan. Nyz, kun [lapsen nimi] téiyttid 16, hoitotuki pidttyy. En tiedd, miti
tukea haen, selvidd kai seurantakiynnilli sairaalassa. (K179/M/Ok.)

Kriittisistd kommenteista vilittyi selked subjektiivinen kuntoutuspalvelujen tarve,
mutta palvelujen saamisen nykytilannetta ei kuvattu tarkemmin. Olisin halunnut
haastatella my6s niitd nuoria, jotka eivit olleet endd oikeutettuja Kelan jirjesti-
miin vaikeavammaisten ladkinnilliseen kuntoutukseen, saadakseni tietoa heidin
kuntoutuspalvelujensa toteutumisesta terveydenhuollon jarjestimisvastuulla. Kelan
jarjestimdn vaikeavammaisten lddkinndllisen kuntoutuksen péddtyttyd nuoret eivit
halunneet osallistua haastatteluihin, ja yhden haastatteluun suostumuksensa antaneen
tapaaminen estyi hinen opiskelukiireidensi vuoksi.

Nuorten epikohtana korostamaan vaikeavammaisten lddkinnillisen kuntoutuk-
sen ja vammaisetuuden viliseen kytkokseen on kiinnitetty huomiota my6s muissa
yhteyksissd (esim. Kallanranta ja Rissanen 1996, 75, 92; Virta 2006, 37; Autti-Rimo
ym. 2011, 24; Sosiaali- ja terveysvaliokunta 2014, 2). Pekka Heinon ym. (2014, 6)
15-18-vuotiaita nuoria tarkastelleen seurantatutkimuksen mukaan vuoden 2006
lopussa korotetulla tai ylimmilldi vammaisetuudella olleista 30 prosentilla vam-
maisetuus laski pysyvisti seuraavan neljan vuoden aikana. Eniten vammaisetuuden
muutoksia tapahtui korotettua vammaistukea saaneilla ja nuoren téyttdessi 16 vuotta.
Eri tutkimusten tulosten perusteella vaikeavammaisten ladkinnallisen kuntoutuksen
ja vammaisetuuden kytkos on todettu erityisen ongelmalliseksi nuoren tdyttiessi
16 vuotta (Autti-Rdmoé ym. 2011, 10-11; Heino ym. 2014, 6) ja vammaisetuudessa
tapahtuvien muutosten heijastuessa suoraan vaikeavammaisten ladkinnillisen kun-
toutuksen toteutukseen seki vaikuttaen kuntoutuksen oikea-aikaisuuteen ja tuloksiin.

Havaittuun epakohtaan on puututtu normiohjauksella ja lainsiddantémuutos tuli
voimaan 1.1.2016 poistaen kytkoksen vaikeavammaisten lidkinnallisen kuntoutuksen
ja korotetun tai ylimmain vammaisetuuden vililld. Samalla vaikeavammaisten 1d4-
kinnallinen kuntoutus muuttui kisitteend vaativaksi ladkinnalliseksi kuntoutukseksi
(laki Kansanelikelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista annetun
lain muuttamisesta 145/2015), jota Kela jirjestid alle 65-vuotiaille henkiléille, joilla
vamma tai sairaus aiheuttaa huomattavia vaikeuksia arjen toiminnoissa suoriutumi-

sessa ja osallistumisessa sekd vuoden kestivin kuntoutustarpeen.
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6.6 Ammatillisen kuntoutuksen merkitys

Tarkastelen tdssid alaluvussa Kelan jirjestimédin ammatilliseen kuntoutukseen osal-
listumista ja kuntoutuksen merkitystd tutkimuksen nuorille. Kelan ammatillisen
kuntoutuksen yleiseni tavoitteena on tukea yksilon ty6- tai ansiokykyd sekd ehkaistd
tyokyvyttomyyttd (Laki Kansanelikelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusra-
haetuuksista annetun lain 6 ja 7 §:n muuttamisesta 973/2013). Sen my6ntimisen
edellytyksend on arvio vammaisuuden heikentimistd opiskelu- tai tyokyvysti seka
ansiomahdollisuuksien kaventumisesta. Ammatillisen kuntoutuksen tarkoituksenmu-
kaisuus harkitaan huomioiden yksilon kokonaistilanne seki tydelimain siirtymisen
tai sinne palaamisen todennikéisyys.

Tutkimuksen lomakekyselyssd nuorilta tiedusteltiin, onko heille laadittu amma-
tillinen opiskelu- ja kuntoutussuunnitelma ja ovatko he saaneet Kelan jirjestimia
ammatillisen kuntoutuksen palveluja. Lisdksi nuoria pyydettiin tarkentamaan, mil-
laisia ammatillisen kuntoutuksen palveluja heille on my6nnetty. Nuoria pyydettiin
my6s kuvaamaan avovastauksin tyytyviisyyttddn saamiinsa palveluihin. Tutkimuksen
syventdvissd haastatteluissa nuorten kanssa keskusteltiin muun muassa ammatillisen
kuntoutuksen merkityksesta.

Tutkimukseen osallistuneista nuorista kaikkiaan 42 prosenttia ilmoitti, ettd heille oli
laadittu ammatillinen opiskelu- ja kuntoutussuunnitelma. Useimmin ammatillinen kun-
toutussuunnitelma oli laadittu vanhimpiin ikdryhmiin kuuluville, liikuntavammaisille
sekd kyselyyn itsendisesti tai yhdessd omaisen kanssa vastanneille nuorille. Vanhimmassa
ikdryhmaissd 18-21-vuotiaista 62 prosenttia ilmoitti ammatillisen kuntoutussuunnitel-
man laadinnasta, kun 16—17-vuotiaista nuorista 54 prosentille ja 14-15-vuotiaista vain
neljille prosentille oli tehty suunnitelma (p=0,000). Litkuntavammaisista 62 prosenttia
totesi, ettd heilld oli ammatillista kuntoutusta koskeva suunnitelma. Muissa vammaryh-
missi suunnitelma oli tehty 38-39 prosentille (p=0,016). Kyselyyn itseniisesti (58 %)
tai yhdessid omaisen kanssa vastanneista (52 %) nuorista yli puolet ilmoitti, ettd heilld
oli ammatillinen kuntoutussuunnitelma, kun puolesta vastatuissa lomakkeissa (31 %)
suunnitelma arvioitiin tehdyksi alle kolmannekselle (p=0,012).

Kyselyyn vastanneista nuorista kaikkiaan reilu neljinnes oli saanut Kelan jirjesti-
mid ammatillisen kuntoutuksen palveluja. Eniten oli myonnetty tukea yleissivistiviin
tai ammatilliseen koulutukseen (12 %), apuvilineitd opiskeluun ja tyohon (11 %)
seki jirjestetty koulutuskokeiluja (9 %). Kuntoutustutkimukseen ja tyokokeiluun
osallistuminen sekd tydhon valmennus oli harvinaisempaa. Tukea yleissivistivdan
koulutukseen, perus-, jatko- tai uudelleenkoulutukseen olivat saaneet erityisesti
litkuntavammaiset ja koulussa, opiskelu- tai tyouralla olevat seki kyselyyn itse
tai yhdessd omaisen kanssa vastanneet. Ammatillisena kuntoutuksena myénnetty
taloudellinen tuki kohdentui useimmin litkuntavammaisten koulutukseen. Heista

40 prosenttia ilmoitti saaneensa koulutukseen tukea ammatillisena kuntoutuksena,
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kun muiden vastaava osuus oli 4-16 prosenttia (p=0,000). Koulussa, opiskelemassa
tai tyduralla olevista lihes neljannes (23 %) ilmoitti saaneensa tukea koulutukseen-
sa, kun kyselyyn vastatessaan elidkkeelld olevista vain yhdelle (2 %) oli myonnetty
taloudellista tukea yleissivistivddn tai ammatilliseen koulutukseen (p=0,004). Kyse-
lyyn itsendisesti (26 %) tai yhdessd omaisen kanssa (28 %) vastanneista hieman yli
neljannes sai taloudellista tukea yleissivistivddn tai ammatilliseen koulutukseen. Sen
sijaan niiden nuorten, joiden puolesta joku muu vastasi kyselyyn, koulutusta ei ollut
tuettu ammatillisena kuntoutuksena (p=0,001).

Arviot apuvilineiden mydntimisestd ammatillisena kuntoutuksena vaihtelivat
myds nuoren vamman laadun ja pddasiallisen toiminnan mukaan sekd kyselyyn
vastaamistavan perusteella siten, ettd palveluja olivat useimmin saaneet liikunta-
vammaiset, itsendisesti kyselyyn vastanneet sekd koulussa, opiskelu- tai tyouralla
olevat. Liikuntavammaisista 38 prosenttia, kehitysvammaisista ei yksikddn ja muun
vamman ilmoittaneista 19 prosenttia oli saanut apuvilineitd ammatillisena kuntou-
tuksena (p=0,000). Koulussa, opiskelu- tai ty6uralla olevista 21 prosenttia ilmoitti
saaneensa apuvilineitd opiskeluun tai tyohén ammatillisena kuntoutuksena, kun
kyselyyn vastatessaan elikkeelld olleista vain viidelle prosentille oli my6nnetty
opiskelun apuvilineiti (p=0,023). Kyselyyn itseniisesti vastanneista 39 prosenttia ja
yhdessid omaisen kanssa vastanneista 17 prosenttia totesi, ettd heille oli myonnetty
apuvilineitd ammatillisena kuntoutuksena, kun puolesta vastatuissa lomakkeissa vain
viiden prosentin nuorista arvioitiin saaneen opiskelun apuvilineitd Kelan jirjestimand
ammatillisena kuntoutuksena (p=0,002).

Kokemukset koulutuskokeilujen myoéntimisestd ammatillisena kuntoutuksena
vaihtelivat kyselyyn vastaamistavan mukaan. Koulutuskokeiluihin olivat osallistuneet
muita useammin ne nuoret, jotka vastasivat kyselyyn yhdessd omaisen kanssa (21 %
vastaan 47 %, p=0,040). Tutkimustuloksista ilmenee selked yhteys nuoren vamman
laadun, pddasiallisen toiminnan ja kyselyyn vastaamistavan sekd ammatillisen kun-
toutuksen palvelujen saatavuuden vilill.

Kyselyn avovastauksissa nuoret kuvasivat tyytyviisyyttidn saamiinsa ammatilli-
sen kuntoutuksen palveluihin. Vastauksissaan nuoret korostivat olevansa pidasiassa
tyytyviisid Kelan jirjestimddn ammatilliseen kuntoutukseen ja sitd tukevaan kun-
toutusrahaetuuteen. Melko tyytyvdinen, byrokratia vililli hidaste (K107/M/1). Jos
kuntoutusraha lasketaan taloudelliseksi tueksi, olen sithen melko tyytyviinen. Verollisuus
ihmetyttia. (K175/M/Ok.) Ammatillisena kuntoutuksena mydnnetyt apuvilineet
koettiin vilttimattomiksi opiskelussa. Ne helpottivat ja edistivit opiskelua monella
tapaa. Taloudellista tukea yleissivistivddn ja ammatilliseen koulutukseen pidettiin
tirkednd ja tarpeellisena. Apuwvilineet vilttamdttomid, mutta myés taloudellinen tuki
tirked (K143/M/Ok). Vaikka ammatilliseen kuntoutukseen oltiin yleisesti ottaen
tyytyviisid, niin palveluista ei aina muodostunut kuntoutujan tarpeiden kannalta
mielekistd kokonaisuutta. Tietokone oli lainassa muutaman kuukauden vaikeiden
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pakko-oireiden vuoksi — siitd oli apua, mutta kokonaisuus ontuu pahasti (K120/M/I).
Koulutuskokeilut olivat ratkaisevan tirkeitd nuoren tehdessd paitoksid ammatinvalin-
nasta ja suunnitellessa koulutusuraansa. Koulutuskokeilut koettiin merkittaviksi sekd
itselle omien uravalintojen kannalta ettd oppilaitoksille opiskelijavalintoja tukevana
tekijand. Koulutuskokeilu oli ratkaisevan tirkei oppilaitosta valittaessa niin omalta kuin
oppilaitoksenkin kannalta (K190/M/Ok).

Tutkimuksen syventivissd haastatteluissa nuoret korostivat erityisesti Kelan
jarjestimdn ammatillisen kuntoutuksen muodoista koulutuskokeilujen ja opiskelun
apuvilineiden merkitystd. Haastatelluista nuorista viidelld koulutuskokeilu ja oppi-
laitokseen tutustuminen oli ollut ratkaiseva opiskelu-uraa koskevien suunnitelmien
ja pditosten kannalta. Koulutuskokeilujen mahdollistamat myonteiset kokemukset
ja havainnot alan soveltuvuudesta itselle vaikuttivat ammatinvalintaa ja opiskelua
koskevaan paitoksentekoon. Joo md oon ollu [koulutuskokeilussa]. Hetkinen se oli viime
vuonna tammikuussa. Mi olin viikon harjottelussa tidlli ja suju tosi hyvin [painottaen],
todella hienosti ja suju. Huomasin, et tia ammatti voi sujuu mulla. (H15/M.) Osalle
nuorista opiskelupaikan esteettomyys ja palvelut selkiytyivit myos koulutuskokeilun
aikana ja pditoksenteko helpottui.

H: Miten péddyit tulemaan tinne [oppilaitoksen nimi]? Olitko ensin tidlli kou-
lutuskokeilussa?

N: Joo ma olin tosiaan tialla koulutuskokeilussa ja kun mahin tuun tuolta [koulun
nimi] koulusta, ni sitte siella kaytiin tutustumiskdaynneilld tuolla muun muassa
[oppilaitosten nimet] ja néissi kaikissa erityisoppilaitoksissa. Tid sitte kuitenki
tuntu parhaalta vaihtoehdolta, vaikka aluks ma olin titiki kohtaan vihdin skepti-
nen, mutta kyl se siitd sitte muodostu se mielikuva ja ennakkoluulot hilven: sitten
kuitenki aika nopeesti. Vaikka sehin tidlld tosiaan on, niinkun md jo dskenki tossa
sanoin, ettd aika paljon vihemmilli avulla saa parjita. .. oikeestaan se on just se
suurin ero. Apua on vihin. (H14/M.)

H: Olitko kauan sit siind koulutuskokeilussa?

N: Se tais olla, jos md oikein muistan, ni se oli viikko, ettd kylla siind kerkes sitte

muodostaa sen oman mielipiteen, ettd ku sai olla siin ryhmdssa. .. (H14/M).

Kelan ammatillisena kuntoutuksena my6ntimit vaativat opiskelun apuvilineet, kuten
tietokoneet ja lukutelevisiot, olivat haastatelluille nuorille tarpeellisia ja valttimatto-
mid ammatillisissa opinnoissa, mutta my0s jo peruskoulun yliluokilla tukien opiske-
lusta suoriutumista. Tydkokeilu mahdollisti ammattiin soveltuvuuden ja tydtehtavistd
suoriutumisen selvittimisen toimien samalla viylini oppisopimuskoulutukseen.
Tutkimustulosten perusteella voi todeta Kelan jirjestimien ammatillisten kuntou-
tuspalvelujen tukevan vammaisten nuorten ammatin ja tyon valintaa seké opiskeluissa
selviytymistd. Lisiksi 16 vuotta tiyttineille maksettava nuoren kuntoutusraha mah-
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dollistaa ammatillisen kuntoutuksen toteutumisen. Nuorten kokemusten perusteella
Kelan ammatilliselle kuntoutukselle asetetut yleiset pddmaidrit ndyttivit toteutuvan
suhteellisen hyvin.
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7 Pohdinta

7.1 Lahtokohdat

Tutkimukseni tavoitteena oli tarkastella eliminkulkuteoreettiseen viitekehykseen
perustuen nuoruuden eliminvaihetta Kelan jirjestiméddn vaikeavammaisten lda-
kinnilliseen kuntoutukseen osallistuneilla nuorilla. Pyrin jasentimdin nuorten eld-
minkulun muotoutumista heididn kokemustensa ja niihin liittimiensd merkitysten
pohjalta. Tutkimuksen aineistot perustuivat lomakekyselyyn, jossa vastanneiden mairi
oli 198, ja haastatteluihin, joihin osallistui 17 nuorta.

Eliminkulkuteoreettinen tutkimusorientaationi ilmeni kokemusten ja niistd teh-
tyjen tulkintojen ajallisen jatkumon huomioimisena. Elimédnkulun muotoutumisen
tarkastelun perustana olivat nuorten tulkinnat aiemmista merkittavistd elimédntapah-
tumista ja nykyisestd elimintilanteesta sekd heiddn arvionsa tulevaisuudesta ja sen
padmaddristd. Pyrin tarkastelemaan yleistd eldimdin tyytyviisyyttd ja eri osa-alueilla
ilmenevii hyvinvointia, mutta my6s eliméntavoitteiden toteutumiseen ja tulevaisuu-
teen liittyvid turvattomuuden kokemuksia. Nuoruuteen liitettyjen keskeisten kehitys-
tehtdvien ja niistd suoriutumisen tarkastelu kohdentui itsendistymiseen, identiteetin
rakentumiseen, hallintakésitysten muotoutumiseen ja erilaisten hallintakeinojen
hy6édyntimiseen seki yhteiskuntaan integroitumiseen erilaisia rooleja omaksumalla.
Huomion kohteena olivat my6s rakenteelliset puitteet toimijan eliménkulun ohjailua
mahdollistavina ja estdvini tekijéind. Rakenteellisista tekijoistd erityisen huomion
kohteena olivat kuntoutuspalvelut ja niiden merkitys nuorten elimissi. Tarkastelin
Kelan jérjestimin vaikeavammaisten lddkinnaillisen kuntoutuksen ja ammatillisen
kuntoutuksen merkitystd nuorten elimidnkulun ohjailun ja eliminprojektien to-
teuttamisen kannalta.

Tutkimukseni tuloksia ja antia arvioitaessa on otettava huomioon rajoitukset,
jotka tutkimukseen liittyvit. Tutkimuksen kvantitatiivisen aineiston keruusta on
huomioitava, etti lomakekyselyn vastausprosentti (47 %) ei ollut korkea, mutta
vastaajaryhmd huomioiden sitd voidaan pitdd sosiaalitieteellisessd tutkimuksessa
hyviksyttivini. Lisidksi on huomioitava kyselylomakkeeseen vastaamistavan merki-
tys: kahteen kolmasosaan lomakkeista vastasi nuori itsendisesti tai yhdessd omaisen
kanssa, kun kolmasosaan lomakkeista vastasi osittain tai kokonaan joku toinen
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nuoren puolesta, useimmiten nuoren diti. Aiempien tutkimusten perusteella saattoi
olettaa, ettd terveyteen ja toimintakykyyn liittyvissid sekd konkreettiseen eliminti-
lanteeseen liittyvissd kysymyksissd vastaajan merkitys ei ole suuri, mutta erityisesti
mielipiteitd ja huolenaiheita koskeviin nuorten puolesta annettuihin vastauksiin
on suhtauduttava kriittisesti (esim. Elliott ym. 2006, 158; Mendes da Costa ym.
2014, 1517-1518). On myds todettu, ettd vanhemmat saattavat korostaa lapsensa
vammaisuutta pyrkiessiin takaamaan hinelle riittavit palvelut (Jokovic ym. 2004,
1304). Huomioin tutkimuksessani kyselylomakkeeseen vastaamistavan analyysien eri
vaiheissa. Nuoren vammaisuuden laatu oli oleellinen tekiji vastaamistavan kannalta.
Kehitysvammaisista nuorista vain runsas kolmannes vastasi itseniisesti tai omaisen
kanssa, kuin muilla nuorilla vastaava osuus oli 90-98 prosenttia. Tarkastelin nuorten
autenttisia vastauksia erillddn yhdessd omaisten kanssa annetuista vastauksista seka
nuorten puolesta annetuista vastauksista. Analyyseissi mukana olleet ja tutkimusra-
portissa kiytetyt avovastaukset varustin koodimerkinndin nuorten omien vastausten
erottamiseksi. Tutkimukseni rajoitteena voidaan pitid myos sen toteuttamistapaa
poikkileikkaustutkimuksena, minkd vuoksi muuttujien vililld havaittujen yhteyksien
suuntaa ei voida arvioida yksiselitteisesti.

Haastatteluihin osallistuneet vaihtelivat sekd idn, sukupuolen, vamman laadun ettd
elimintilanteen ja -tavoitteiden mukaan. Lisiksi heilld oli erilaisia kokemuksia kun-
toutuspalveluista: niiden suunnittelusta, toteutuksesta ja arvioinnista. Haastattelujen
toteutuksessa kunnioitettiin nuoren itsemiariimisoikeutta siten, ettd haastattelut
tehtiin nuoren toivomana ajankohtana ja hinen toivomassaan paikassa. Lisiksi
nuoren toiveet omaisen, avustajan tai tulkin lisndolosta haastattelutilanteessa otet-
tiin huomioon. Haastattelujen luottamuksellisuus ja onnistuneisuus ilmeni nuorten
kuvauksissa haastatteluista tilanteina ja mahdollisuuksina keskustella asioista, joista
ei ole ennen voinut puhua.

Tutkimuksen luotettavuuteen kiinnitin huomiota siten, ettd kyselylomaketta ja
haastattelurungon toimivuutta testattiin vammaisten nuorten kanssa ja heilti saa-
dut palautteet otettiin huomioon ennen varsinaisen aineistonkeruun aloittamista.
Toimenpiteilld halusin varmistaa tutkimuksen fokusoitumisen sen tarkoituksen
mukaisesti. Tutkimuksen luotettavuuteen kiinnitin huomiota my6s lihettimalld
haastattelulitteraatiot nuorelle luettavaksi hinen siti toivoessa. Tutkimus osoitti,
ettd vammaisten nuorten eliminkulun rakentumisessa, heidin osallistumisessaan
ja selviytymisessddn on yksilokohtaisia eroja ja ryhmien vilistd eriytyvyyttd. Eroista
huolimatta vammaisten nuorten aikuistumisprosesseissa ilmeni myds yhteisid ja
heille tyypillisid piirteiti. Monimenetelmallinen tutkimus tuotti tietoa, jolla on
merkitystd ja yleistettivyyttd yleensd vammaisten nuorten elimin ja kuntoutu-
misen kannalta.
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7.2 Nuorten elamantilanteet ja tavoitteet

Kelan jérjestimédn vaikeavammaisten lddkinnailliseen kuntoutukseen osallistuneet
nuoret muodostivat heterogeenisen ryhmin eriytyvine eliminkulkuineen. Tutkimuk-
seni nuorten eliminkulun aiemmat vaiheet, heidin nykyiset elimintilanteensa ja
tulevaisuudensuunnitelmansa vaihtelivat idn, sukupuolen, vamman laadun, vammojen
tai sairauksien madrin sekd pédasiallisen toiminnan mukaan. Nuoria yhdisti heiddn
vammaisuutensa tai sairautensa aiheuttama kuntoutustarve seki osallistuminen Kelan
jarjestimddn vaikeavammaisten lddkinnilliseen kuntoutukseen.

Nuorten kuvaukset elimin aiemmista tapahtumista ja merkittavistd muutoksista
mursivat yleistd olettamusta normaalibiografian mukaan rakentuvasta elimankulusta.
Yhtikkinen vammautuminen nuoruudessa tai pitkdaikaissairauden pahenemisvaihe
toiminnanrajoituksineen haastoivat elimin jatkuvuutta, aiemmin opitut kéyttiytymis-
ja toimintamallit, identiteetin sekd omaksutut sosiaaliset roolit. Nuorten opiskelu kes-
keytyi ja koulutusurat suuntautuivat uudelleen, osa nuorista paityi normaalibiografian
vastaisesti eldkkeelle ja osalla jatkuva liheisten avuntarve aiheutti riippuvuutta vaikut-
taen itsendistymiskehitykseen. Terveyteen liittyvissd toimintakyvyssi tapahtui myos
myonteisid muutoksia esimerkiksi siten, ettd syntymadstiin saakka vammaisen nuoren
toimintakyky saattoi lisddntyd lddketieteellisten operaatioiden seurauksena motivoiden
tulevaisuuden tavoitteiden uudelleen muotoiluun. Merkittivit menetykset yllittavina
elimédntapahtumina koettelivat vahvaakin toimijaa ja hinen tulevaisuusorientaatiotaan,
kun taas onnistuminen omien eliminpdimaiirien tavoittelussa ja tarvittaessa saatu
sosiaalinen tuki vahvistivat itseluottamusta oman eldiménkulun ohjailijana.

Enemmist6 nuorista oli koulussa, opiskelu- tai tyouralla, tyokyvyttomyyselakettd
sai kolmasosa. Opiskelu- ja ty6uralle suuntautuminen tai tyokyvyttomyyselikkeelle
padtyminen oli selvisti yhteydessd nuoren ikddn, vamman laatuun ja vammojen tai
sairauksien méddrdan. Suurin osa koulussa tai opiskelemassa olevista nuorista suoritti
vield oppivelvollisuutta peruskoulussa tai opiskeli ammattioppilaitoksissa. Lukiossa
opiskelu oli harvinaisempaa ja korkeakouluopintoja suoritti vain muutama. Tydeli-
miin osallistuminen oli my6s harvinaista. Vammaisten nuorten lukiossa opiskelu oli
vihiistd ja tyokyvyttomyyseldkkeelld olevien osuus suurempi kuin muilla nuorilla.
Tyokyvyttomyyselikkeelld olevien henkiléiden tyohén paluuta tai sinne siirtymis-
td on tuettu normiohjauksella mahdollistamalla elikkeen lepddmain jttiminen
mairiajaksi, jolloin palkkatuloja voi ansaita ilman tulorajoja. Vammaisista nuorista
tydeldmdin siirtymisen arvioi mahdolliseksi vajaa kymmenesosa ja alle viidesosa
piti sitd epdvarmana. Ty6elimiin siirtymisen edellytyksend nuoret pitivit oman
terveydentilan ja sithen liittyvin toimintakyvyn kohenemista sekd omien taitojen ja
kykyjen lisddntymistd esimerkiksi koulutuksen myo6ta.

Nuorten ammatinvalinta ja urasuunnittelu perustui omaan kiinnostuneisuuteen,
lahjakkuuksien ja opiskeluvalmiuksien, toimintakyvyn sekd vamman tai sairauden
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aiheuttamien toiminnanrajoitteiden arviointiin. Ammatilliseen suuntautumiseen ja
opiskelupaikan valintaan vaikuttivat my6s rakenteelliset tekijit. Palvelujirjestelmén
tuki kuntoutussuunnitteluna ja ammatillisena kuntoutuksena toteutettuina koulutus-
kokeiluina olivat merkittivid tehtyjen ratkaisujen kannalta. Muutoin rakenteelliset
tekijat tulivat esille sekd myoOnteisessd ettd kielteisessd merkityksessd. Oppilaitosten
sijainti, resurssit ja valmiudet vastata erilaisten oppilaiden tarpeisiin, kiytetyt ope-
tusmetodit ja opetuksen sisill6lliset tekijat vaikuttivat padtdksentekoon. Lisdksi
ammatinvalintaan ja opiskelu-uralle suuntautumiseen seka opiskeluista suoriutumi-
seen vaikuttivat relevanttien koulutusvaihtoehtojen tarjonta, opiskelussa tarvittavien
tulkkaus- tai avustajapalvelujen saaminen ja niiden riittivyys seki jatkuvuus. Opis-
kelupaikan esteettomyys oli myds merkittivi tekiji valintaprosessin ja opiskeluissa
suoriutumisen kannalta.

Vammaisten nuorten koulutus- ja tydelimiosallisuuteen vaikuttavat yksilollis-
ten tekijoiden lisiksi yhteiskunnan tarjoamat erilaiset vaihtoehdot, toisin sanoen
tuetaanko koulutus- ja tyératkaisuja vai ohjataanko tyokyvyttomyyselikkeelle.
Kaikille vammaisille nuorille on ensisijaisesti turvattava mahdollisuus ammatil-
liseen koulutukseen ja vasta toissijaisena ratkaisuna on tyokyvyttomyyselikkeelle
ohjaaminen (HE 87/1998). Nuoren kuntoutusrahaa koskevan lainsidddnnon myoti
tyokyvyttomyyselike on voitu myontdd vasta, kun nuoren mahdollisuudet ammatil-
liseen kuntoutukseen on selvitetty (Kuntoutusrahalaki 611/1999). Lainsdidinnon
voimaantulon jilkeen tyokyvyttomyyseldkettid saavien nuorten osuus viestostd laski,
mutta kiantyi kasvuun 2000-luvun puolivilissi (Koskenvuo ym. 2010, 37). Nuoren
kuntoutusrahaa saaneiden osuus 16—24-vuotiaasta viestostd on kasvanut vuosittain
lain voimaantulosta lihtien ja vastaavasti Kelan jirjestimdan ammatilliseen kun-
toutukseen osallistuneiden maird on noussut. Vuonna 2008 siihen osallistui 4031
nuorta ja vuonna 2012 jo 5287 nuorta. (Koskenvuo & Autti-Rimé 2013,4.) Nuoren
kuntoutusrahalla ja ammatillisella kuntoutuksella pyritidn tukemaan ty6elimiin
pddsyd ja seurantatutkimus osoittaa, ettd tyokyvyttomyyselikkeelle siirtyminen lyk-
kddntyy. Kuitenkin suuri osa nuoren kuntoutusrahaa saaneista siirtyy myéhemmin
tyokyvyttomyyseldkkeelle tai ty6ttomiksi tydnhakijoiksi. Vamman tai sairauden laatu
on selvisti yhteydessi tyokyvyttomyyselikkeelle siirtymiseen. Seurantatutkimuksen
tulosten perusteella tutkijat toteavat, ettd lainsiddinnon tavoite ansiotyon ensisijai-
suudesta ei toteudu. Vammaisten nuorten opiskelusta ja tydelimdin pyrkimisestd
huolimatta he ohjautuvat elikkeelle. (Koskenvuo ym. 2011, 24-28.)

Elikkeelle siirtyminen oli ainoa relevantti vaihtoehto osalle tihidn tutkimukseen
osallistuneista nuorista heidin vammansa vaikeusasteen vuoksi. Toiset kokivat am-
matillisen kuntoutuksen mahdollisuuksien arvioinnin perusteella tehdyn elikkeelle
ohjaamisen palvelujirjestelmin portinvartijuutena ja omia osallistumismahdollisuuk-
sia kaventavana tekijind. Kuntoutusrahalain perusteluissa (HE 87/1998) todetaan,

ettd elikevaihtoehdon sijasta tarvitaan tukea ja sellaisia palveluja, jotka kannustavat
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vammaisia ihmisid tyoeldimiin ja tyonantajia tarjoamaan heille ty6td. Tutkimukseni
nuoret korostivat koulutus- ja tyéelimiosallisuuden mahdollistamisen edellyttivin
ensinnékin riittivid relevanttien koulutusvaihtoehtojen tarjontaa, jotta vammaiset
nuoret voivat suuntautua mielenkiintonsa ja omien vahvuuksiensa mukaisille koulu-
tusurille sekd valmistua tavoittelemaansa ammattiin. Tamai edellyttid my6s opiskelun
esteettomyytti ja saavutettavuutta. Toiseksi vammaisten nuorten tydelimiin osallis-
tumisen mahdollistaminen ja sen lisidminen, esimerkiksi tyokyvyttomyyselikkeeltd
tyohon siirtymilld ja elikkeen lepadmadin jattimilld, edellyttdd terveydentilaan ja
sithen liittyvéddn toimintakykyyn kohdistuvia toimia. Tdmi asettaa haasteita toiminta-
ja tyokykyd parantamaan pyrkivien kuntoutuspalvelujen toteutukseen. Kuntoutus-
palvelujen tulee muodostaa nuorten yksilollisid tarpeita vastaava kokonaisuus, joka
kohdentuu oikea-aikaisesti ja jonka jatkuvuus on turvattu. Tyéllistymismahdolli-
suuksien laajentamisessa on kiinnitettivd huomiota myds tarvittaviin tukitoimiin,
esimerkiksi luotava yhteisty6suhteita tyénantajiin ja lisittivd heiddn tietoisuuttaan
vammaisten ihmisten ty6llistimisen tukitoimista (ks. esim. Mannila ym.2002,37-38,
41-42; Caton & Kagan 2007, 480-481; Hirkipdd & Jirvikoski 2013, 165-166).
Muutoin vammaisten ja vajaakuntoisten aiempaa laajempi tydllistyminen avoimille
tyomarkkinoille ei ndytd toteutuvan.

Toiveet koulutukseen ja tyoelimiin osallistumisesta ilmenivit selvisti nuorten
tulevaisuusorientaatiossa. Nuorten lyhytkestoisempaa tulevaisuusorientaatiota kuvaa-
vissa odotuksissa korostuivat ensisijaisesti opiskeluun liittyvit toiveet. Terveyteen ja
toimintakykyyn sekd ihmissuhteisiin liittyvit odotukset olivat my6s yleisid. Pidem-
min aikajinteen tulevaisuusorientaatio konkretisoitui useimmin onnellisuutta, hyvid
ystavyyssuhteita ja terveellisid eliméntapoja koskevina tavoitteina. Y1i puolet nuorista
piti my6s omaa kotia, vakaata taloudellista tilannetta, hyvaa fyysistd toimintakykyi,
kiinnostavia harrastuksia, ammatillista koulutusta ja ty6td tavoittelemisen arvoisina
asioina 30 ikdvuoteen mennessi. Vammaisten nuorten terveyteen ja toimintakykyyn
kohdistamat odotukset olivat yleisempid kuin muilla nuorilla ja toisaalta heilld oli
vihemmin ty6hon, parisuhteeseen ja lapsiin liittyvid odotuksia (vrt. esim. Saarela
2001, 49-51; 2002, 64—66; Nurmi ym. 2006, 136-138). Tyon ja perheen merkitys
nuorten tulevaisuusorientaatiossa korostui tissi tutkimuksessa litkuntavammaisilla

seki koulussa, opiskelu- tai tyouralla olevilla.

7.3. Hyvinvointiin, identiteettiin ja elamédnhallintaan
liittyvat tulkinnat

Tutkimukseni nuoret olivat yleisesti ottaen varsin tyytyviisid elimddnsd. Nuorista
kolmasosa oli erittdin tyytyviisid ja melko tyytyviisid elimainsd oli puolet nuorista.

Tyytyviisyys oli jonkin verran vihiisempéad kuin esimerkiksi nuorisobarometreihin
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vastanneilla nuorilla, mutta erot olivat kuitenkin suhteellisen pienet (vrt. Saarela
1997,28-29; 2001, 21; 2002, 28). Hyvinvoinnin osa-alueita koskevissa arvioinneissa
korostui tyytyviisyys sosiaalisiin suhteisiin, erityisesti perheen ja sukulaisten kanssa
yhdessdoloon ja omaisilta saatuun tukeen oltiin tyytyviisid. Ystdvyyssuhteensa koki
riittdviksi yli puolet nuorista, litkuntavammaiset olivat tyytyvdisempid kuin muut
ja monivammaiset pitivit ystivyyssuhteitaan vahiisind. Y1i puolet koki joutuvansa
ponnistelemaan muita enemmin elimissd, kuitenkin enemmisto oli saavuttanut
oman arvomaailmansa mukaisia tirkeitd asioita. Suuri osa koki my6s joutuvansa
taistelemaan saadakseen vamman vuoksi tarvitsemansa palvelut.

Nuoret korostivat hyvinvointiinsa vaikuttavien ulkoisten tekijéiden merkitysta.
Riittdimittomat palvelut, ympiriston fyysiset esteet sekd harrastusmahdollisuuksien ja
mielekkédn vapaa-ajan toiminnan puute olivat keskeisimpia tekijoité, jotka vihensivit
nuorten tyytyvéisyyttd elimédidn. Vammaisten nuorten hyvinvointia tarkastelevissa
kansainvilisissd tutkimuksissa on viime vuosina korostettu elinolosuhteiden ja el-
min edellytysten merkitystd subjektiiviselle hyvinvoinnille (esim. Savage ym. 2014).
Vammaisten nuorten ja heidin ikdtovereidensa subjektiivisen hyvinvoinnin erojen
on todettu selittyvin pitkilti vammaisten nuorten suuremmalla alttiudella vastoin-
kiymisille ja heiddn vihdisemmilld saavutettavissa olevilla resursseilla. Vammaisten
nuorten alhaisempi elimiin tyytyviisyys ei ole vilttimattd kytkoksissd heiddn
vammaisuuteensa, vaan kuvastaa altistumista huono-osaisuudelle. Vihiiset saatavil-
la olevat taloudelliset, materiaaliset, sosiaaliset ja yhteisolliset tai yhteiskunnalliset
resurssit vaikuttavat hyvinvoinnin kokemiseen. Vammaisten nuorten alhaisempi
subjektiivinen hyvinvointi voi olla sosiaalisesti muotoutuvaa, minkd vuoksi se on
myo6s epdoikeudenmukaista ja torjuttavissa olevaa. (Mt., 877, 886—887.)

Yhteiskunnallisilla toimenpiteilld voidaan vaikuttaa vammaisten nuorten hyvin-
vointiin ja heiddn osallistumismahdollisuuksiinsa. Varmistamalla vammaisuuden
vuoksi tarvittavien palvelujen saatavuus, poistamalla ympiriston fyysisid ja asenteellisia
esteitd sekd laajentamalla erityistd tukea tarvitsevien nuorten osallistumismahdolli-
suuksia voidaan vahvistaa heidin itseluottamustaan ja minékehitystiin sekd vaikuttaa
kokonaisvaltaisesti heidin hyvinvointiinsa. Yhteiskunnallisessa keskustelussa nuorten
osallistumismahdollisuuksien laajentamiseen on kiinnitetty viime vuosina erityistd
huomioita, esimerkiksi opetus- ja kulttuuriministerion (2012, 19) strategisena ta-
voitteena on lisitd nuorten hyvinvointiin vaikuttavia osallistumisen mahdollisuuksia.

Nuorten persoonalliseen identiteettiin vaikuttivat eniten heiddn vammaisuutensa
ja perheensi seki sukunsa. Alle puolet arvioi idn, eliminkatsomuksen ja ystdvipiirin
vaikuttavan paljon sithen, millaisia he ovat ihmisind. Sukupuoli ja koulutus olivat
kolmasosalle merkittivid persoonalliseen identiteettiin vaikuttavia tekijoitd. Nuorten
sosiaalista identiteettid méadritti vahvimmin heiddn suhteensa perheeseen. Sosiaalisen
identiteetin rakentumiseen ryhmijdsenyyksien muodossa vaikuttivat my6s vahvat suh-

teet sukuun, koulu- ja tydyhteis66n seka ystavipiiriin. Harrastusryhmiin, vammais- tai
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nuorisojdrjest6ihin kiinnittyminen oli vihédisempai. Tulos vahvistaa aiemmissa tutki-
muksissa todettua vammaisten nuorten organisoituihin ryhmatoimintoihin osallistu-
misen vihiisyyttd ja sosiaalisen osallisuuden kapea-alaisuutta (esim. Law 2006, 337,
340-341; Rimmer & Rowland 2008,146), joihin seki kolmannen sektorin toiminnassa
ettd kuntoutustoiminnassa tulisi kiinnittid enemmain huomiota. Kehitysvammaiset
sekd elikkeelld olevat pitivit suhdettaan koulu- ja tyGyhteis66n muita vahvempana.
Tulosta voi tulkita siten, etti elikkeelld olevien muun aktiivisen toiminnan seurauksena
muodostuvat ryhmaijisenyydet, esimerkiksi ammatillisten oppilaitosten valmentavan
ja kuntouttavan opetuksen linjoilla sekd mielekkédn tyo- ja pdivitoiminnan puitteissa,
ovat tirkeitd sosiaalisen identiteetin kannalta, mutta yhti lailla osallistumisen mahdol-
listajana. Nuorten sosiaalista identiteettid koskevat tutkimustulokset osoittivat selkedn
vaihtelun erilaisissa ryhmijasenyyksissi ja niiden tirkeydessa eri ihmisille.
Vammaisuuden merkitys nuorten persoonallisen ja sosiaalisen identiteetin kannalta
oli moninainen. Osa nuorista tulkitsi vammaisuuden yhdeksi ominaisuudeksi, joka
madrittdd persoonallista identiteettid. Osalle vammaisuus oli ollut kaikista eniten
persoonalliseen identiteettiin, omaan kiyttiytymiseen ja elimdin vaikuttava tekijd ja
toisille se oli yksi ominaisuus muiden vahvempien tekijoiden joukossa. Vammaisuus
vaikutti myds nuorten sosiaaliseen identiteettiin erityisesti koulussa tapahtuneiden
poissulkemisten ja muiden tekemien ryhmijisenyyksien rajoittamisten vuoksi.
Nuorten kokemukset yhteiskunnan palvelujirjestelmin ulkoapiin heille antamista
identiteeteistd olivat puhuttelevia. Kokemus palvelujirjestelmin tekemastd ammatil-
lisen kuntoutuksen mahdollisuuksien arvioinnista ja sen lopputulemana mairitetty
tyokyvyttomin elikeldisen identiteetti oli koettelemus 16 vuoden idssd, jolloin nuorten
oletetaan normaalibiografian mukaan eldvin aktiivisinta ja tuotteliainta aikaa. Vam-
maisten nuorten perustoimeentulon nimittiminen tyokyvyttomyyselikkeeksi tuottaa
Hakalan (2013, 235) mukaan tyontekijikansalaisuudesta ulossulkevan ja vaikeasti
ylitettdvin leiman ja vammaisten ihmisten on vaikea saavuttaa poliittisissa ohjelmissa
ja ihmisoikeusjulistuksissa médritettyd yhdenvertaista osallisuutta ja kansalaisuutta.
Tutkimukseen osallistuneista vammaisista nuorista osa ohjaili elimédnkulkuaan pai-
midriensd mukaisesti ja toteutti itseddn tekemilld omaa eliméddnsi koskevia padtoksia
seki osallistumalla koulutukseen, tydelimiin ja erilaisiin vapaa-ajan aktiviteetteihin.
Toisten mahdollisuudet oman eliminkulkunsa ohjailuun olivat vihiisemmit, ja
he kokivat turvattomuutta haastavissa eldimintilanteissa. Nuorten objektiivisessa
eliménhallinnan perustassa oli eroja, mutta my6s heidin hallintakisityksensd ja
koettu hallintansa vaihtelivat vaikuttaen elimintavoitteiden mairittelyyn ja niiden
mukaiseen tavoitteelliseen toimintaan. Toteutunut toiminta ja omien tavoitteiden
saavuttaminen tai niiden saavuttamatta jaidiminen puolestaan vaikuttivat selviytymi-
sen tai menetysten kokemuksiin ja eliménhallinnan kokonaisvaltaiseen prosessiin.
Nuorten henkilokohtaisen hallinnan tukemiseen on kiinnitettivdi huomiota ja

mahdollistettava heidin itseméddrddmisensd seki padtoksentekonsa eri eliménalueilla
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heidin kehitystasonsa huomioiden. My6s virheiden tekeminen, erehdysten kautta
oppiminen on sallittua ja mahdollista tukea antavassa ja myonteisessd ympéristossa.
Robert Blum ym. (1991, 284) korostavat, ettd nuorten itsendistymiskehityksen tuke-
minen on aloitettava mahdollisimman varhain. Vastuullisuuden siirtimisti ei voida
aloittaa vasta keskinuoruudessa olettaen, ettd nuoret aikuiset kykenevit sitten hallit-
semaan tarpeitaan ja yllipitimdan hyvinvointiaan. Itsendistymisté on tuettava siten,
ettd nuoren potentiaalinen kasvu ja kehittyminen ovat mahdollisia. Tami edellyttda
sekd nuoren ettd hdnen perheensi tukemista siten, ettd lapsuusajalle ominaisesta
riippuvuudesta ja ylisuojelevaisuudesta voidaan siirtyd kohti yksilén omaa vastuun
ottamista ja itsemadraamist.

Tutkimukseni tulokset osoittavat, ettd nuorten eliminkulun muotoutumiseen
vaikuttavat heidin yksilolliset tekijansd, piirteensd ja ominaisuutensa seké rakenteen
luomat puitteet yksilolliselle elimédnkulun ohjailulle. Nuorten omat voimavarat,
vahvuudet ja hallintakeinot seka ikd, sukupuoli, vammaisuus, suuntautuminen
koulutus- tai ty6uralle, asema tyGelimdssi tai sen ulkopuolella vaikuttavat heidin
elimiankulkunsa ohjailuun ja sithen liittyvddn paitoksentekoon. Nuorten oman hal-
linnan ja paitoksenteon ohessa merkitystd on padtoksentekotilanteissa tarvittavan
tuen saatavuudella. Oma merkityksensd on muiden hyvii tarkoittavien hallinnalla.
Yksilolliset tekijit ja tuen tarpeet vaikuttavat toisaalta myos mydnnettiviin palve-
luihin, ja palvelurakenne seki palveluihin liittyvd normiohjaus ja mydntimiskriteerit
puolestaan vaikuttavat elimankulkuun mahdollistaen tai rajoittaen yksilén eliman-

kulun ohjailua pddmaéiriensd mukaisesti.

7.4 Kuntoutuksen toteutus ja merkitys nuorten elamassa

Nuorten osallistuminen oman kuntoutuksensa suunnitteluun ja elimanpdamaéaridnsi
tukevien kuntoutustavoitteiden asettamiseen vaihteli idn, oman motivaation ja ter-
veydenhuollon kuntoutussuunnitelmien laadintakiytintdjen mukaan. Kokemukset
osallistumisasteesta ja omista vaikutusmahdollisuuksista vaihtelivat itseméddrddmisestd
kuntoutujan sivuuttavaan ammatillisten asiantuntijoiden toteuttamaan suunnitte-
luun ja tavoitteenasetteluun. Neljdsosa tutkimukseen osallistuneista nuorista koki
voineensa vaikuttaa kuntoutuksen suunnitteluun ja toteutukseen siten, ettd heiddn
nikemyksensi ja tarpeensa oli huomioitu erittdin hyvin. Joka kymmenes koki, ettd
heidin nikemyksidin ei huomioida kuntoutussuunnittelun tavoitteenasettelussa eiké
kuntoutuksen toteutuksessa. Liikuntavammaiset ja koulussa, opiskelu- tai ty6uralla
olevat kokivat vaikutusmahdollisuutensa parhaimmiksi. Kehitysvammaiset ja elik-
keelld olevat kokivat useimmin, ettd heitéd ei kuulla kuntoutuksen suunnittelussa ja
toteutuksessa. Tutkimuksen tulos osoittaa, etti vaikeavammaisten lidkinnilliseen
kuntoutukseen osallistuneet nuoret arvioivat kuntoutuksen suunnittelussa kuulluksi
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tulemista aikuisia (ks. Puumalainen ym. 2009, 83—84) kielteisemmin, minka vuoksi
heidin mahdollisuuksiin ilmaista omat mielipiteensi tulee kiinnittdd erityistd huo-
miota.

Suuri osa nuorista koki, ettd toteutettu vaikeavammaisten liikinnallinen kuntou-
tus vastasi médriltain heiddn tarpeitaan. Tyytyviisimpid kuntoutuksen mairilliseen
tarvevastaavuuteen olivat liitkuntavammaiset ja koulussa, opiskelu- tai ty6uralla olevat
nuoret. Nuorten kokemukset kuntoutuksen sisill6llisestd tarvevastaavuudesta olivat
myonteisempid kuin arviot kuntoutuksen suunnitteluun osallistumisesta ja toteutuk-
seen vaikuttamisesta sekd kuntoutuksen mairillisen toteutuksen tarpeenmukaisuu-
desta. Vain muutama kuntoutuja oli tyytymiton kuntoutuksen sisillslliseen puoleen.

Vaikeavammaisten lddkinnillisen kuntoutuksen myodnteiset vaikutukset ilmenivit
selvimmin nuorten fyysisessd kunnossa ja toimintakyvyssi. Nuoret kokivat kuntoutuk-
sen vaikuttaneen runsaasti my0s arkielimissd suoriutumiseen, kommunikaatiotaitoi-
hin, psyykkiseen terveyteen ja hyvinvointiin seki lisinneen luottamusta tulevaisuuteen
ja omiin voimavaroihin. Perheen sisiisessd vuorovaikutuksessa, omissa kognitiivisissa
toiminnoissa ja koulussa, opinnoissa tai tydelimissa selviytymisessd reilu kolmannes
oli havainnut paljon kuntoutuksen aikaansaamia my6nteisid vaikutuksia. Vahiten vai-
kutuksia koettiin ammatinvalinnassa, opiskelussa ja tyollistymisessd. Nuorten arviot
vaikeavammaisten lddkinnallisen kuntoutuksen vaikutuksista erityisesti fyysiseen
toimintakykyyn ja itsendiseen arjessa suoriutumiseen ovat yhteneviisid aikuisten
kuntoutujien ja kuntoutukseen osallistuneiden lasten vanhempien arvioiden kanssa
(ks. Hokkanen ym. 2009, 111; Martin ym. 2009,269; Puumalainen ym.2014,11-12).

Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd useat nuoren elimintilanteeseen ja terveyteen
seki kuntoutukseen liittyvistd tekijoistd olivat yksittdin yhteydessd koettuihin kun-
toutusvaikutuksiin. Merkitsevien selittdjien yhteisanalyysissd kuntoutuksen runsaita
vaikutuksia kommunikaatiossa ja kognitiivisissa toiminnoissa selittivit nuoren vahva
suhde sukuun ja ldhiyhteis6ihin sekd osallistuminen toimintaterapiaan. Koettujen
selviytymisvaikutusten kannalta keskeisid tekij6itd olivat nuoren padasiallinen toi-
minta, osallistuminen fysioterapiaan, kuntoutuksen sisllon tarvevastaavuus sekd kun-
toutuksen vastuuhenkilén nimedminen. Kuntoutuksen vaikutuksia toimintakykyyn
selittivit nuoren ikd, fysio- ja toimintaterapiaan osallistuminen, kuntoutuksen sisdllon
tarvevastaavuus ja nuoren mielipiteiden huomiointi kuntoutusprosessissa. Nuorten
kokemien kuntoutusvaikutusten perusteella on tirkeda kiinnittid aiempaa enemmain
huomiota kuntoutujan kuulemiseen ja hinen mielipiteidensd huomioimiseen koko
kuntoutusprosessin ajan. Tdmi asettaa haasteita ammatillisille asiantuntijoille ja
heidin tyokdytinnoilleen. Heiltd edellytetddn aikaa ja kykyjd dialogiseen vuorovai-
kutukseen erilaisten ihmisten kanssa sekéd kuntoutujan nikemysten ensisijaisuutta
suhteessa omiin ammatillisiin intresseihin. Kuntoutuksen mydnteisten vaikutusten
kannalta on my0s olennaista, ettd kuntoutusprosessin toteutumisen seurantaan ni-

metain siannonmukaisesti vastuuhenkilo.
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Tutkimuksen tulosten perusteella voi todeta, ettd vaikeavammaisten ldakinnillistd
kuntoutusta suunniteltaessa ja toteutettaessa on kiinnitettdvd huomiota kuntoutujan
yksilolliseen elimintilanteeseen ja hinen omiin padmaéiriinsi. Kuntoutujaa kuulemal-
la voidaan asettaa kuntoutustavoitteet, jotka tukevat laajempien eliminpddmairien
tavoittelua ja motivoivat kuntoutusprosessin aikana. Kuntoutuksen tulee kohdentua
ja paikantua siten, ettd se tukee eri eliménvaiheissa ja tilanteissa yksilollisten kehi-
tystehtdvien ja elimintavoitteiden saavuttamista. Jotta kuntoutus on merkityksellistd
ja tuottaa toivottuja vaikutuksia on kiinnitettdvd huomiota kuntoutujan itseméddraa-
miseen, fokusoiduttava hinen tarpeidensa ja tavoitteidensa mukaisesti seké tuettava
hinen vahvuuksiensa kehittymisté (ks. my6s Leplege ym. 2007, 1556-1560; Walker
ym. 2007, 366-367; Puumalainen ym. 2014, 15-16; Jarvikoski ym. 2015,110-114).
Kuntoutuspalvelujen jirjestimisessd ja toteutuksessa on pyrittivd oikea-aikaiseen
kohdentumiseen, turvattava tarvittavien palvelujen jatkuvuus ja kokonaisvaltaisuus
muun muassa yhteensovittamalla eri kuntoutusmuotoja toimivaksi kokonaisuudeksi.
Yksilotasolle kohdentuvien interventioiden lisiksi on huomioitava ldhiyhteisdjen
merkitys kuntoutumisen tukena.

Kelan jirjestimid ammatillisen kuntoutuksen palveluja nuorista oli saanut reilu
neljinnes, eniten oli myonnetty tukea yleissivistavain ja ammatilliseen koulutukseen
seki apuvilineitd opiskeluun ja jirjestetty koulutuskokeiluja. Ammatillisia kuntou-
tuspalveluja saivat useimmin litkuntavammaiset seké koulussa, opiskelu- tai ty6uralla
olevat nuoret. Myonnetyt apuvilineet koettiin vélttimattomiksi opinnoista suoriu-
tumiseksi peruskoulun yldluokilla ja ammatillisissa opinnoissa. Koulutuskokeilut
olivat ratkaisevia nuoren suunnitellessa ja tehdessd koulutusuraa koskevia paatoksia.
Tyokokeilut puolestaan mahdollistivat ammattiin soveltuvuuden ja tyotehtivistd
suoriutumisen selvittelyn. Ammatillisten kuntoutuspalvelujen merkitys ilmeni niilld
elimin osa-alueilla, joihin ladkinnillisen kuntoutuksen my6nteisten vaikutusten to-
dettiin vihiten kohdentuvan. Kelan jarjestimit ammatillisen kuntoutuksen palvelut
tukivat nuorten ammatin ja tyon valintaa seké opiskeluissa selviytymista.

Osa tutkimukseen osallistuneista nuorista korosti lomakekyselyn avovastauksis-
sa ja haastatteluissa, ettd toteutetuista palveluista ei aina muodostunut joustavasti
toimivaa ja heiddn tarpeisiinsa vastaavaa kokonaisuutta. Palvelujirjestelmin toimi-
vuus on kuitenkin olennainen tekijd joustavan aikuisuuteen siirtymisen kannalta.
Vammaisten nuorten aikuistumista voidaan tukea parhaiten heidin tosiasiallisiin
tarpeisiinsa vastaavalla kokonaisvaltaisella yhteisty6lld. Fragmentaaristen palvelujen
sijaan tarvitaan laaja-alaista, suunnitelmallista ja pitkdjanteistd yhteistyotd nuorten
hyvinvoinnin turvaamiseksi (ks. myos Kachne & Beyer 2009, 143; Linnakangas ym.
2011, 62). Keskeisti on toisiaan tdydentivien palvelujen ja saumattomien palveluket-
jujen koordinointi kokonaisuudeksi, joka tukee nuoren aikuistumisprosessia (ks. esim.
Hendricks & Wehman 2009, 83; Repetto ym. 2012, 4-5, 11). Onnistunut siirtymi

aikuisuuteen mahdollistuu nuoren uskoessa itseensi, muiden uskoessa ja luottaessa
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hinen pystyvyyteensi sekd tarjoamalla nuoren tarpeisiin vastaavaa kokonaisvaltaista
ammatillista ja epévirallista tukea.

7.5 Tutkimuksen anti ja jatkotutkimustarpeet

Timin tutkimuksen anti on tiedon tuottamisessa ilmiostd, joka on aiemmin ollut
tutkimuksellisen fokuksen marginaalissa. Tutkimus lisisi tietoa Kelan jirjestimdin
vaikeavammaisten lddkinnilliseen kuntoutukseen osallistuneiden nuorten elimin-
tilanteista, heidédn tulevaisuuden tavoitteistaan ja kuntoutuskokemuksistaan. Lisaksi
tutkimus tuotti informaatiota vammaisten nuorten kokemasta hyvinvoinnista, heidin
eliminhallinnastaan ja identiteettid koskevista tulkinnoistaan. Nuorten hyvinvointi
ja identiteetit ovat olleet aiemmin 2000-luvulla suomalaisen tutkimuksen fokuksessa
muun muassa nuorisobarometreissa. Sen sijaan vammaisten nuorten hyvinvoinnin
kokemukset ja identiteetin rakentuminen eivit ole olleet tutkimuksellisen kiinnos-
tuksen kohteena. Yhteiskunnan palvelujirjestelmien asiakkaiden palvelukokemukset
ovat kiinnostaneet tutkijoita yhd enenevissd médrin. My6s kuntoutukseen osallistu-
neiden ihmisten kokemukset kuntoutuksen suunnittelusta ja sen toteutuksesta ovat
olleet tutkijoiden ja tutkijaryhmien kiinnostuksen kohteena (esim. Cott 2004, 1411;
Puumalainen ym. 2014, 5-6; Jarvikoski ym. 2015, 106-108). Nuorten kuntoutujien
palvelukokemubksille ja niiden perusteella tehtaville palvelujen kehittimisehdotuk-
sille on kuitenkin edelleen tarvetta. Kuntoutuksen palvelujirjestelmin reunaehdot ja
normiohjaus ovat aiheuttaneet erityisesti nuorille haastavia tilanteita ilmeten kun-
toutuksen oikea-aikaisen kohdentumisen ja jatkuvuuden turvaamisen hankaluuksina.

Tutkimuksen tulosten perusteella yhteiskunnan palvelujirjestelmien kehittimisessd
on kiinnitettdvd huomiota nuorten vammaisuuden tai pitkdaikaissairauden vuoksi
tarvitsemien palvelujen saatavuuden varmistamiseen, ympiriston fyysisten ja asen-
teellisten esteiden poistamiseen sekd erityistd tukea tarvitsevien nuorten koulutus- ja
tydelamadosallisuuden ja vapaa-ajan erilaisille areenoille osallistumisen mahdollista-
miseen. Kyseiset kehittdmistarpeet huomioivilla yhteiskunnallisilla toimenpiteilld
voidaan vahvistaa vammaisten ja pitkdaikaissairaiden nuorten itseluottamusta ja
mindkehitystd sekd edistdd heiddn hyvinvointiaan.

Nuorten kuntoutukseen liittyvien palvelukokemusten perusteella kuntoutuksen
keskeisini kehittdmistarpeina korostuivat kuntoutujan kuulemisen ja vaikutusmah-
dollisuuksien lisidminen. Kun kuntoutujaa kuullaan ja hinen mielipiteensd huomi-
oidaan jo kuntoutuksen suunnitteluvaiheessa, niin hinen tavoitteensa ja tarpeensa
tulevat huomioiduksi paremmin my6s kuntoutuksen toteutuksessa. Interventioiden
toteutusvaiheessa on oleellista, ettd kuntoutuksen sisdllot vastaavat nuoren tarpeita,
hin voi vaikuttaa palvelujen toteutukseen ja kuntoutus paikantuu oikealla tavalla
hinen yksilolliseen elimintilanteeseensa ja elimidnkulkunsa siirtymavaiheisiin.
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Kuntoutuksen vastuuhenkilén nimedminen tukee kuntoutusprosessin etenemisti

ja lisdd myonteisten vaikutusten mahdollisuutta. Kokonaisvaltaisen kuntoutumisen

edellytykseni on nuoren tarpeita vastaavien palvelujen jatkuvuus ja niiden yhteenso-
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vittaminen. Tavoiteltaessa nuoren eliminhallinnan ja itsendistymisen lisddntymistd

on keskeisti, ettd henkilokohtaisen hallinnan tukeminen aloitetaan riittivin varhain

huomioiden nuoren kehitystaso, mahdollistaen hinen itsemédrdamisensi sekd tukien

my0s nuoren perhettd, jotta siirtyminen lapsuusajan riippuvuudesta kohti nuoren

omaa vastuun ottamista on mahdollinen.
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distuvat toimen-
piteet

vat toimenpi-
teet

toimenpiteet

Vaikutusmekanismit

Muutos

Muutos Muutos toiminta-

yksil_étekijéissi: ruumiin tai ke- ympéristossa:
tavoitteet, hon rakenteissa fyysiset olosuhteet,
motivaatio, ja toiminnoissa sosiaaliset verkostot,
pystyvyys, asenteet,

hallintakeinot taloudelliset mah-

dollisuudet

A v A 4

Muutos suorituksissa ja osallistumisessa:

oppiminen ja tiedon soveltaminen, kommunikoiminen, liikkuminen,
yleisluonteisisti tehtdvistd suoriutuminen, itsestd huolehtiminen,
kotieldmén tehtdvit, vuorovaikutus ja ihmissuhteet, opetukseen ja
koulutukseen sekd tyoeldmaén ja taloudelliseen elaméén liittyvit toimet,
yhteisolliseen ja sosiaaliseen sekd kansalaiselaméaén liittyvé toiminta

Kuvio 2. Nuorten kuntoutuksen lahtokohdat, sisdlto ja sen determinantit, vaikutusmekanis-

mit seka tavoitteet (vrt. Jarvikoski ym. 2015, 28).
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Timin tutkimuksen tulosten perusteella kuntoutuksella, joka pohjautuu lihtokoh-
diltaan nuorten omille tavoitteille ja hallinnan tunteelle ja jonka sisdllon determi-
nantteina ovat nuorten tarpeet ja aktiivinen vaikuttaminen, on mahdollista saavuttaa
tavoiteltuja tuloksia (kuvio 2). Nuoren omien elimintavoitteiden ja eliminkulun
ohjailun tulee mairittad yksilllisten kuntoutustavoitteiden asettamista. Tavoitteiden
saavuttamiseen tihtidvin kuntoutuksen suunnittelun ja toteutuksen tulee perus-
tua nuoren yksilollisiin tarpeisiin. Nuoren on voitava vaikuttaa omien tarpeidensa
mukaisten interventioiden valintaan ja niiden toteutukseen. Nuoren tavoitteiden ja
tarpeiden mukaisilla yksil6tekijoihin, ruumiin tai kehon toimintoihin, suorituksiin
tai osallistumiseen sekd toimintaympdristoon ja yhteiskuntaan kohdistuvilla in-
terventioilla voidaan vaikuttaa joko vilillisesti tai suoraan nuoren osallistumiseen,
sosiaalisista rooleista suoriutumiseen.

Kuvion 2 vaikutusmekanismit kuvaavat prosesseja, joiden kautta kuntoutusinter-
vention osatekijdt tuottavat muutoksia yksilotekij6issd, ruumiin tai kehon rakenteissa
ja toiminnoissa, toimintaympdrist0ssi tai suoraan suorituksissa ja osallistumisessa.
Biomedikaalisin toimenpitein (esimerkiksi botuliinitoksiinihoito spastisuuteen)
ja terapian keinoin (muun muassa hengitysharjoitukset ja motoriset harjoitteet)
pyritddn tavoiteltujen muutosten aikaansaamiseen ruumiin ja kehon rakenteissa ja
toiminnoissa. Niissd saavutetut muutokset edesauttavat muutoksia nuoren suoriu-
tumisessa ja osallistumisessa. Kuntoutusinterventioilla pyritidn myos vaikuttamaan
yksilotekijoihin tukemalla nuoren tavoitteiden asettelua tai niiden uudelleen muo-
toilua, motivaatiota ja pystyvyyttd sekd auttamalla hintd 16ytimédn hallintakeinoja
haastavista tilanteista selviytymiseksi. Muutokset yksilotekijoissd voivat vaikuttaa
nuoren suorituksiin ja osallistumiseen joko suoraan tai vilillisesti vaikuttamalla kehon
toimintojen ja osallistumisen viliseen yhteyteen. Nuoren toimintaympdristoon koh-
distuvilla toimenpiteilld (esimerkiksi esteeton asuinympiristo, paivittdistoimintojen ja
litkkkumisen seki opiskelun apuvilineet) voidaan myds edistdd nuoren suoriutumista
ja osallistumista. Toisaalta olosuhteiden muutosten kautta voidaan vaikuttaa kehon
toimintojen ja suoritusten viliseen suhteeseen ja sitd kautta vilillisesti muutoksiin
suoriutumisessa. Keskeistd muutokseen tihtidivissa kuntoutustoiminnassa on, etti se
perustuu lihtokohdiltaan kuntoutujan tavoitteille ja hallinnan tunteelle ja kuntoutujan
tarpeet sekd hinen mahdollisuutensa vaikuttaa madrittavit kuntoutusinterventioiden
sisdltojen suunnittelua ja toteutusta.

Jatkotutkimusta tarvitaan Kelan jirjestimin vaikeavammaisten lddkinnillisen
kuntoutuksen ulkopuolelle jidneiden nuorten palveluista. On tirkedd saada tietoa
heidin tarpeidensa mukaisten kuntoutuspalvelujen toteutumisesta terveydenhuol-
lon jdrjestimind toimintana sekd palvelujen alueellisesta yhdenvertaisuudesta tai
eriarvoisuudesta. Lisdksi tarvitaan tietoa eri kuntoutusmuotojen mahdollistamista
vaikutuksista ja aikaansaamista tuloksista. Tiedontarvetta on esimerkiksi avomuo-
toisena toteutettujen terapioiden ja laitoskuntoutuksen erilaisten jaksojen sisiltote-
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kijoistd sekd niihin liittyvistd vaikutuskokemuksista ja kuntoutujien ohjautumisesta
tai valikoitumisesta eri palveluihin. Kelan jérjestimin vaikeavammaisten ldakin-
nillisen kuntoutuksen perusteiden muututtua on tarpeen arvioida lakimuutoksen
jalkeisessd tilanteessa uudelleen kuntoutuksen oikea-aikaista kohdentumista, kun-
toutusprosessien jatkuvuutta ja normiohjauksen vaikutuksia kuntoutujien ja heidan
saamiensa palvelujen méidradn. Kelan uusiessa kuntoutuspalvelujen toteutusta ohjaavia
standardeja on selvitettdvi, paikantuvatko palvelut aiempaa paremmin erilaisiin
elimintilanteisiin ja ikdvaiheisiin. Tamin tutkimuksen perusteella voi myds todeta,
ettd Kelan jirjestimin vaikeavammaisten lddkinnaillisen kuntoutuksen, 1.1.2016
alkaen vaativan lddkinnillisen kuntoutuksen lisiksi on syytd selvittid laajemmin
nuorten kokemuksia ammatillisesta kuntoutuksesta, sen suunnitteluprosesseista
seké palvelujen toteutuksesta ja kokonaisvaltaisuudesta. Myos vammaisten nuorten
subjektiivista hyvinvointia selittdvid tekijoitd ja heiddn turvattomuuden kokemuksiin
liittyvid tekij6itd on tarpeellista selvittdd vield tarkemmin.
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Liitteet

Liite 1. Kyselylomake

Hei!

Sait vuonna 2005 myodnteisen paatdksen Kelan jarjestaméasta vaikeavammaisten ladkinnallisesta kun-
toutuksesta. Toivomme, etta vastaat lomakkeen kysymyksiin kuntoutukseen liittyvien kokemustesi poh-
jalta. Vastauksesi on tarked kuntoutustoiminnan kehittdmisen kannalta.

Vastaa kysymyksiin ympyréimélld sopiva tai sopivat vaihtoehdot. Jos kysymykseen ei ole valmiita vas-
tausvaihtoehtoja, kirjoita vastauksesi sille varattuun tilaan. Halutessasi voit kertoa eldméntilanteestasi,
tulevaisuudensuunnitelmistasi tai kuntoutuksestasi tarkemmin lomakkeen lopussa.

Kysymme aluksi elamantilanteeseesi ja tulevaisuudensuunnitelmiisi liittyvia asioita.

1. Minka ikdinen olet?
2. Mika on sukupuolesi?
1 nainen

2 mies

3. Missé kunnassa asut télld hetkella?

4. Kenen kanssa asut? Ympyroi tarvittaessa useampi vaihtoehto.

yksin

vanhempien kanssa
sisarusten tai muiden sukulaisten kanssa
seurustelukumppanin tai puolison kanssa
omien lasten kanssa

ystavan tai ystavien kanssa

asun ryhméakodissa, palvelutalossa tms.
muulla tavoin; miten?

O ~NOO s WN =

5. Mitd seuraavista Kelan myontamista etuuksista saat?

korotettua lasten hoitotukea

lasten erityishoitotukea

korotettua vammaistukea
erityisvammaistukea

korotettua elakkeensaajan hoitotukea
elékkeensaajan erityishoitotukea

en mitdan edellisista

~No s wWwN
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6. Mitd vammoja tai sairauksia sinulla on? Ympyrdi sopivien vaihtoehtojen numerot. Alla on lueteltu yleisimmét
vammat ja sairaudet. Jos sinulla on jokin muu sairaus tai vamma, voit kirjoittaa sen alimmaiseksi.

aineenvaihduntasairaus (esim. diabetes)
psyykkinen sairaus tai hairio
kehitysvammaisuus

oppimiskyvyn héirio

autismi

MS-tauti

epilepsia

CP-vamma

9 kuulovamma

10 nakévamma

11 verenkiertoelinten sairaus (esim. sydansairaus)
12 hengityselinsairaus

13 nivelreuma

14 lihassairaus

15 muu tuki- ja likuntaelinten sairaus

16 tapaturman aiheuttama vamma

17  muu; mika?

O ~NO O WN =

7. Mita seuraavista palveluista saat?

fysio-, toiminta- tai muuta terapiaa terveydenhuollon palveluna (terveyskeskus, keskussairaala)
apuvalineité terveydenhuollon palveluna (terveyskeskus, keskussairaala)

vammaispalvelulain mukaista kuljetuspalvelua

vammaispalvelulain mukaista tulkkipalvelua

vammaispalvelulain mukaista tukea henkildkohtaisen avustajan palkkaamiseen;

OB wnN =

tuntia kuukaudessa

6 asumispalveluja; mitd?

7  muuta; mitd?
8  enmitaan edellisista

Kerro tarkemmin sinulle tarkeimpien palvelujen merkityksesta.
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8. Oletko télld hetkelld

peruskoulussa

lukiossa

ammatillisessa oppilaitoksessa
ammattikorkeakoulussa tai yliopistossa
tydssa

tyo- tai paivatoiminnassa

tyotdn tydnhakija

elakkeella
muu; mikd?

OCoO~NOOOTHWN -

9. Jos olet peruskoulussa, kuinka selvid ovat opiskelua ja ammattia koskevat tulevaisuudensuunnitelmasi?

1 taysin selvia

2 melko selvia

3 vield melko epaselvia
4 viela taysin auki

Mitké seikat vaikuttavat kiinnostukseesi tiettya opiskelu- ja ammattialaa kohtaan?

10. Onko sinulle tehty ammatillinen opiskelu- ja kuntoutumissuunnitelma?

1 e
2 kyla

11. Jos suoritat peruskoulun jélkeisia opintoja, miten tyytyvdinen olet opiskelupaikkaasi tai -alaasi?

1 hyvin tyytyvainen
2 melko tyytyvainen
3 melko tyytymétén
4 hyvin tyytyméton

Kerro tarkemmin, mitk4 asiat vaikuttivat alan tai opiskelupaikan valintaan ja mihin opintoihin liittyviin asioihin
olet tyytyvainen tai tyytymaton?
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12. Jos olet talld hetkelld tydssa, millainen on nykyinen tydsi? Voit ympyrdida yhden tai useamman sopivan vaih-
toehdon.

vakituinen

maéréaikainen

kokopaivainen

osa-aikainen

koulutustani vastaava

tyéllistamistukeen perustuva

muu erityispiirre (esim. tydharjoittelu tai tyéelamévalmennus tydmarkkinatuella, tydkokeilu tms.);

~No s WwN -

mika?

13. Jos olet ollut tai olet parhaillaan ty6elaméassa, kuinka tyytyvéinen olet tdhanastiseen tyduraasi?

1 hyvin tyytyvainen
2 melko tyytyvadinen
3 melko tyytyméaton
4 hyvin tyytymaton

Kerro tarkemmin, mihin asioihin olet ollut tyytyvainen tai tyytymaton?

14. Oletko saanut Kelan jarjestdmid ammatillisen kuntoutuksen palveluja? Voit ympyrdida yhden tai useamman
sopivan vaihtoehdon.

en ole saanut

kuntoutustutkimus

koulutuskokeilu

taloudellinen tuki yleissivistavan tai ammatilliseen koulutukseen
tyokokeilu

ty6hén valmennus

apuvalineet opiskeluun tai tydhdn

elinkeinotuki

O ~NO OB WN =

Kuinka tyytyvéinen olet saamiisi ammatillisen kuntoutuksen palveluihin?
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15. Jos olet eldkkeelld, oliko ratkaisu elakkeelle siirtymisesté helppo?

16. Onko mahdollista, etta siirryt myohemmin eldkkeelta tydelamaan?

17.

18.

1 erittdin helppo
2 melko helppo
3 melko vaikea
4 erittdin vaikea

Mitké asiat vaikuttivat paatokseesi elakkeelle siirtymisesta?

1 on mahdollista
2 onepavarmaa
3 eiole mahdoliista
4 enosaasanoa

Voit halutessasi perustella vastaustasi.

Kuinka paljon tukea olet saanut seuraavilta ihmisiltd opiskeluun, ty6uraan tai elakkeelle siirtymiseen liitty-
vissd tarkeissa paatoksentekotilanteissa? Ympyroi jokaiselta riviltéd sopiva vaihtoehto.
en lainkaan/ erittéin melko melko erittéin
ei koske vahan véhén paljon paljon
minua
vanhemmat 0 1 2 3 4
sisarukset 0 1 2 3 4
seurustelukumppani, puoliso 0 1 2 3 4
sukulaiset 0 1 2 3 4
ystavat 0 1 2 3 4
ammattiauttaja; kuka? 0 1 2 3 4
muu; kuka? 0 1 2 3 4

Kuinka tyytyvéinen olet nykyiseen elamaasi? Arvioi tilannettasi kouluarvosanoin (4 - 10).
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19. Mille elaménalueille odotuksesi, toiveesi ja muutostarpeesi talla hetkelld painottuvat? Voit ympyroida yhden
tai useamman sopivan vaihtoehdon.

terveys ja toimintakyky
opiskelu
tydelama
ihmissuhteet
harrastukset
jokin muu; mika?

DO WN =

Kerro tarkemmin, millaisia tavoitteita sinulla on ja mita aiot tehdé seuraavien viiden vuoden aikana.

20. Miten tarkeda sinulle on saavuttaa seuraavat asiat 30 ikdvuoteen mennessa? Ympyroi jokaiselta rivilté sopiva

vaihtoehto.
ei lainkaan ei kovin melko erittéin
tarkeda térkedd térkeda térkedd
hyva fyysinen kunto 0 1 2 3
terveelliset eldmantavat 0 1 2 3
ammatillinen koulutus 0 1 2 3
tyd 0 1 2 3
vakaa taloudellinen tilanne 0 1 2 3
oma koti 0 1 2 3
vakiintunut parisuhde 0 1 2 3
omia lapsia 0 1 2 3
laheiset, luotettavat ystavat 0 1 2 3
riittdva vapaa-aika, kiinnostava harrastustoiminta 0 1 2 3
eldmankokemuksen karttuminen, omien rajojen koettelu 0 1 2 3
eldminen omien ihanteiden mukaan 0 1 2 3
onnellisuus 0 1 2 3
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Seuraavaksi tiedustelemme vaikeavammaisten ladkinnalliseen kuntoutukseen liitty-
vid kokemuksiasi.

21. Milloin sinulle on viimeksi tehty kirjallinen kuntoutussuunnitelma Kelan jérjestimaad vaikeavammaisten
laékinnéllistd kuntoutusta varten?

1 vuonna
2 enmuista, milloin suunnitelma tehtiin
3 entiedd, onko suunnitelmaa tehty

22. Onko kuntoutuksessasi vastuuhenkiloa (esim. kuntoutusohjaaja), joka seuraa suunnitelmien toteutumista
ja johon voit ottaa tarvittaessa yhteytta?

1 eiole
2 on; kuka?

23. Kuinka hyddylliseksi olet kokenut saamasi laitoskuntoutuksen? Ympyroi ensin niiden kuntoutusmuotojen nu-
merot, joihin olet osallistunut. Arvioi sen jalkeen saamasi kuntoutuksen hyddyllisyyttd merkitsemall4 kouluarvosana
(4 - 10) kuntoutusmuodon jéljessa olevalle viivalle.

1 sopeutumisvalmennuskurssi (enintaén 12 vrk):
2 kuntoutuskurssi (yli 12 vrk):

3 yksildllinen kuntoutuslaitoshoito:

4 kuntouttava hoito reumaséation sairaalassa:

Millaiset asiat vaikuttivat tekemiisi arvioihin?

24. Kuinka hyddylliseksi olet kokenut saamasi avokuntoutuksen? Ympyrdi ensin niiden kuntoutusmuotojen nume-
rot, joihin olet osallistunut. Arvioi sen jélkeen saamasi kuntoutuksen hyddyllisyytta merkitsemalla kouluarvosana (4
- 10) kuntoutusmuodon jaljessa olevalle viivalle.

fysioterapia:

toimintaterapia:

puheterapia:

psykoterapia:

musiikkiterapia:

ratsastusterapia:

neuropsykologinen kuntoutus:

paivakuntoutus (useampi terapia samana péivana):

© O~NOOO A~ WN =

muu kuntoutus; mika?
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Millaiset asiat vaikuttivat tekemiisi arvioihin?

25. Kuinka hyvin saamasi kuntoutuksen sisélté on vastannut tarpeitasi?

1 erittdin hyvin
2 melko hyvin
3 melko huonosti
4 erittdin huonosti

Jos kuntoutus on vastannut huonosti tarpeisiisi, kerro mita siita puuttui tai mité olisi pitanyt tehda toisin.

26. Miten sopivaksi arvioit saamasi kuntoutuksen maaran?
1 liian vahainen
2 sopiva
3 liian suuri

Jos olet tyytymatdn saamasi kuntoutuksen maaraan, kerro tyytyméattomyytesi syista.

27. Jos mydnteiseen kuntoutuspaatokseesi sisaltynyt kurssi, hoito tai terapia on jaanyt toteutumatta tai kes-
keytynyt, mika on ollut siihen syyna?

ei ole jaényt toteutumatta tai keskeytynyt

oma terveydentila

kuntoutustarpeeni olivat muuttuneet

se ei tuntunut tarpeeksi kiinnostavalta

perheenjdsen, omainen tai oma avustaja ei voinut osallistua
kuntoutuksen ajankohta

palveluntuottajan resurssit

kuntoutus ei vastannut tarpeitani tai johtanut tuloksiin

muu syy; mika?

CO~NO OB WN —-O
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28. Kuinka hyvin mielipiteesi ja tarpeesi on kaiken kaikkiaan huomioitu kuntoutuksen suunnittelussa ja toteu-

29.

30.

tuksessa?

1 erittdin hyvin
2 melko hyvin
3 melko huonosti
4 erittdin huonosti

Jos et ole voinut vaikuttaa riittdvasti kuntoutuksesi suunnitteluun tai toteutukseen, mitka asiat ovat olleet sen

esteend?

Onko kuntoutuksella ollut sinulle mydnteisia vaikutuksia seuraavilla elamanalueilla? Ympyréi jokaiselta rivilta

sopivan vaihtoehdon numero.

ei muutoksen ei vaikutusta | jonkin verran paljon
tarvetta vaikutuksia vaikutuksia

itsendinen suoriutuminen arkielamassa X 0 1 2
luottamus tulevaisuuteen ja omiin voimavaroihin X 0 1 2
vuorovaikutus, kiintymyssuhteet perheessa, omaisten

tai laheisten kesken X 0 1 2
fyysinen kunto ja toimintakyky X 0 1 2
psyykkinen terveys ja hyvinvointi (mm. tunne-elaman

tasapaino) X 0 1 2
kognitiiviset toiminnot (mm. oppiminen, muistaminen) X 0 1 2
kommunikaatiotaidot X 0 1 2
ammatinvalinta, opiskelu X 0 1 2
tydllistyminen X 0 1 2
selviytyminen koulussa, opinnoissa tai tydeldmassa X 0 1 2
eldméanpiirin laajentuminen (esim. uusien harrastusten

ja ystavien myota) X 0 1 2
muu vaikutus; mika X 0 1 2

Millaisen kuntoutuksen koet nykyisessa eldmantilanteessasi mielekkdana ja hyodyllisena?
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31. Missa paikassa kuntoutus olisi mielestasi tarkoituksenmukaisinta toteuttaa? Voit ympyréida yhden tai use-
amman vaihtoehdon numeron.

kuntoutuslaitoksessa

kurssimuotoisena kotikunnassa tai lahella sita
terapeutin tiloissa

kotona

koulussa, oppilaitoksessa

tyopaikalla
muualla; missa?

~NOo oA WN -

Miten haluat perustella vastaustasi?

32. Kuinka tyytyvainen olet Kelan toimintaan kuntoutuksen jarjestémisessa?

1 erittdin tyytyvdinen
2 melko tyytyvainen
3 melko tyytymétén
4 erittain tyytyméaton

Jos olet tyytymétén Kelan toimintaan, kerro tyytymattémyytesi syisté.

33. Onko sinulla ehdotuksia Kelan jarjestimén kuntoutuksen kehittamiseksi?

232 | Marjatta Martin: Nuoruus, vammaisuus ja kuntoutuksen merkitys



Lopuksi kysymme erilaisten asioiden ja ihmisten merkityksesta sinulle.

34. Kuinka vahvaksi koet suhteesi seuraaviin ryhmiin tai yhteisoihin? Ympyroi jokaiselta riviltd sopivan vaihtoeh-

35.

don numero.

erittéin
heikko

melko
heikko

melko
vahva

erittéin
vahva

perhe

1

N

w

~

suku

ystavapiiri

koulu- tai tydyhteisé

asuinyhteis6 (naapurit, kyla, 1ahio tms.)

harrastusryhma tai -seura

vammais- tai kansanterveysjarjestd

nuorisojérjestd

seurakunta

tietty alue Suomessa (laani, padkaupunkiseutu tms.)

suomalainen yhteiskunta

muu; mika?

alalalalalalalalalala

RININININININININ NN

WWW W W W W W W W w

R R R R R R R

Mitka asiat sinua huolestuttavat? Ympyréi sopivat vaihtoehdot.

terveydentila, vammaisuus
ihmissuhteet
koulunkaynti, opiskelu
tyd
asuminen
taloudellinen toimeentulo
yhteiskunnalliset asiat
arvot, asenteet
maailmantilanne

0 muu; mika?

=S OO N O WN =

Kerro sinua huolestuttavista asioista tarkemmin.
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36. Mitka asiat vaikuttavat siihen, millainen ihminen olet? Ympyrdi jokaiselta riviltd sopivan vaihtoehdon numero.

ei vaikuta vaikuttaa vaikuttaa

lainkaan véhén paljon
sukupuoli 0 1 2
iké 0 2
vammaisuus, sairaus 0 1 2
perhe, suku 0 1 2
ystavapiiri 0 1 2
koulutus, ammatti 0 1 2
taloudellinen asema 0 1 2
eldmankatsomus 0 1 2
kulttuuritausta 0 1 2
ulkonako 0 1 2
muu; mika? 0 1 2

37. Missa maarin seuraavat véittamat pitavat mielestasi paikkansa? Ympyroi jokaiselta rivilta mielipidettasi kuvaa-

va numero.
taysin melko | melko | téysin
Samaa Samaa en ern
mielté mielta migltd | mieltd
Suhtaudun myénteisesti ja luottavaisesti tulevaisuuteen. 1 2 3 4
Onnistun yleensa tehtaviss, joihin ryhdyn. 1 2 3 4
Minulla on riittdvésti ystévia. 1 2 3 4
Minun on mahdollista viettéda aikaa perheeni ja sukulaisteni kanssa. 1 2 3 4
En joudu ponnistelemaan eldméassa enempaé kuin ihmiset yleensé. 1 2 3 4
Kuntoutukseni on auttanut minua selviytymaén eldmassa. 1 2 3 4
Saan taistelematta palvelut, joita tarvitsen. 1 2 3 4
Luotan saavani tulevaisuudessakin tarvitsemani palvelut. 1 2 3 4
Omaiseni taistelevat etujeni puolesta. 1 2 3 4
Pystyn paattdmaéan itseani koskevista asioista. 1 2 3 4
Minun ei tarvitse huomioida muiden mielipiteitd tehdesséni omia ratkaisujani. 1 2 3 4
Olen saanut aikaan tarkeita asioita. 1 2 3 4

38. Miten vastasit tdhan lomakkeeseen?

1 yksin

2 yhdessé omaisen kanssa

3 yhdesséa avustajan kanssa

4 joku muu vastasi puolestani; kuka?
5

muulla tavoin; miten?
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Kerro halutessasi lisaa elaméantilanteestasi, suunnitelmistasi tai kuntoutuksestasi alla oleville riveille.

KIITOS VASTAUKSESTASI!

13
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Suostumus yhteydenottoon haastattelua varten

Olen saanut tietoa lomakekyselyé tdydentdvastd haastattelututkimuksesta, joka tehddin
noin 20:1le lomakkeeseen vastanneelle nuorelle.

Tieddn, ettd haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista. Olen myds tietoinen siité,
ettd haastatteluihin voi osallistua vain osa suostumuksensa antaneista.

Annan suostumukseni siihen, ettd minuun voidaan ottaa yhteytti tihiin tutkimuk-
seen liittyvissd haastattelututkimuksissa. Suostumuksen antaminen on tiysin va-
paaehtoista. Yhteydenottoa varten annan yhteystietoni.

Péaivamadra: /2007

Nimikirjoitus ja nimen selvennys

Edunvalvojan nimikirjoitus ja nimen selvennys

(Edunvalvoja antaa suostumuksen sellaisen henkilén puolesta, jonka toimikelpoisuutta
on rajoitettu ja hédnelle on médrdtty edunvalvoja. Liséksi edunvalvoja antaa suostumuk-
sen alle 18-vuotiaan henkilon puolesta. Alaikdisen henkilon edunvalvojana toimii
yleensd huoltaja.)

Haastateltavan yhteystiedot:

Nimi:

Osoite:

Puhelin: Sahkoposti:
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Liite 2. Haastattelurunko

NUORTEN HAASTATTELUT

Haasteltavien valinta

Valitaan eri-ikéisid nuoria eri sairaus- ja vammaryhmistd sekd erilaisista elimanti-
lanteista. Haastateltavien valinnassa kiinnitetddn idn ja sairauden/vamman lisiksi
huomioita muun muassa asumismuotoon, kéytettyihin palveluihin, tulevaisuuden-
suunnitelmiin, padasialliseen toimintaan (opiskelu, tyossi tai elikkeelld olo), kuntou-

tuskokemuksiin ja kuntoutuksen kehittdmisehdotuksiin seki sosiaalisiin verkostoihin.

Ennakkovalmistautuminen

Haastattelut sovitaan nuorten kanssa hyvissi ajoin: soitetaan ja sovitaan tapaaminen
viimeistdan haastattelua edeltivilld viikolla. Haastatteluaika valitaan nuoren ehdoilla,
mahdollisesti my6s iltaisin koulu- tai ty6pdivin jilkeen. Lihetetddn varmistuskirje,
jossa kerrotaan haastatteluteemat lyhyesti ja varmistetaan sovittu ajankohta. Tarvit-
taessa haastattelussa kiytetddn ulkopuolista tulkkia.

Haastattelu

Eldmantilanne ja tulevaisuuden suunnitelmat

Kerro nykyisesti elimintilanteestasi.
Miti sinulle kuuluu tilld hetkelld? Mitid teet ja millaisista asioista olet
kiinnostunut?
Onko eldmissdsi tapahtunut viime aikoina suuria muutoksia? Millaisia?
Olivatko muutokset suunniteltuja vai ennalta arvaamattomia?
Mikd on elimdssdsi tirkedd? Mitd seuraavat asiat merkitsevit ja miten
ne toteutuvat elimassisi: terveys, toimintakyky, opiskelu/ty6, vapaa-aika/
harrastukset/mielekis tekeminen, ystivit/liheiset, onnellisuus?
Mitki ovat vahvuutesi? Mistd saat voimia itsellesi?
Mihin asioihin olet tyytyviinen eldimassisi? Miksi?
Onko joitakin elimanalueita, joille toivoisit muutosta? Millaista muutosta?
Voitko sini itse vaikuttaa muutosten toteutumiseen?
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Kerro, miti tavoittelet ja toivot tulevaisuudelta?
Millaisia tulevaisuudensuunnitelmia sinulla on? Miten toteutat ne?
Tarvitsetko tukea tavoitteidesi toteuttamiseen? Millaista tukea, kenelti tai
misté sitd saat?
Millaisista asioista haaveilet tai unelmoit?
Onko jotakin, minka koet tulevaisuudessa haastavana? Miksi?

Kuntoutuskokemukset

Kerro kuntoutukseen liittyvistd kokemuksistasi.

Mitd hydtyd kuntoutuksesta on sinulle ollut? Onko siitd ollut jotakin
haittaa?

Onko kuntoutus tukenut arjessa selviytymistisi (kotona, koulussa, tyossi,
vapaa-aikana/harrastuksissa, jotenkin muuten)? Miten?

Mitkd muut asiat ovat tukeneet selviytymistisi arkielimissi: oma sinnik-
kyys, muut ihmiset (ketki?), apuvilineet, olosuhteet (fyysinen ympiristd,
taloudelliset mahdollisuudet), muut palvelut?

Onko kuntoutus auttanut sinua omien tavoitteidesi toteuttamisessa? Milld
tavoin?

Miki kuntoutuksessa on ollut mukavinta/mielekkdintd? Miki turhautta-
vinta?

Millaista kuntoutusta haluaisit tulevaisuudessa? Mille elimin osa-alueille
toivoisit kuntoutuksen tai tuen painottuvan?

Kerro kuntoutuspalvelujen hakemisesta sekd omasta roolistasi kuntoutuksen suun-

nittelussa ja toteutuksessa.

Kuka sinua auttaa kuntoutuspalvelujen hakemisessa?

Onko sinulla kuntoutussuunnitelma? Miti tiedit sen laatimisesta? Olitko
sind itse tekemissd sitd? Ketkd muut ovat osallistuneet sen tekemiseen ja
kenelli oli siind keskeinen rooli? Mille ajanjaksolle kuntoutussuunnitelma
tehtiin?

Kuinka kauan saamasi kuntoutuspditokset ovat olleet voimassa?

Oletko voinut vaikuttaa palvelun tuottajan (terapeutin, kuntoutuslaitoksen)
valintaan?

Onko sinulta kysytty palautetta saamastasi kuntoutuksesta? Onko anta-
mallasi palautteella ollut vaikutusta palveluihin tai niiden jirjestimiseen?
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Kerro kuntoutuksesi kannalta tirkeistd henkiloisti.

Ketki ovat tirkeitd ihmisid kuntoutuksesi kannalta? Millainen rooli heilld
on kuntoutuksessasi?

Miten sinun ja heidin vilinen yhteisty6 toimii? Miké toimii, miké ei?
Onko sinulle nimetty kuntoutuksen yhdyshenkil6d? Kuka hin on? Kuinka
usein piditte yhteyttd?

Saanko haastatella kuntoutukseesi liheisesti liittyvid henkil6ita? Keitd
saan haastella?

Millaisena koit kyselylomakkeen tayttimisen, entd timan haastattelun?
Onko mielessisi vield jotakin, mitd haluaisit kertoa?

Kiitos!
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Liite 3. Kehittynyt temaattinen kartta kuntoutuksen
hyodyllisyysarviointien perustelujen alateemoista.

Laitoskuntoutuksen
saanndllisyys, +

Palvelujen myontami-
nen ja saatavuus

Avokuntoutuksen Laitoskuntoutusta
terapioiden saata- ¢i mybnnets, -
vuus ja jatkuvuus,

+

Avokuntoutuksen Laitoskuntoutuksen har- Laitoskuntoutuksen
terapioiden keskeyty- vatahtisuus, yksittéiset kesto, -

minen, loppuminen tai kuntoutusmuodot, -

viahentdminen, -

Palveluntuottajan tilat
ja ammattitaito

Kuntoutuslaitoksen
henkilokunnan ammat-

Avokuntoutuksen palve- Kuntoutuslaitoksen titaito, palvelualttius ja

luntuottajan ammattitai- palvelun laatu, + myontelnen suhtautu-

to, asenne ja persoona, + ’ minen, +

Avokuntgutuksen pglve— Kuntoutuslaitoksen Kuntoutuslaitoksen

luntuottajan resurssit, - viihtyvyys, + henkilokunnan vii-
haisyys, -
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Avokuntoutuk-
sen mielekkyys,
monipuolisuus,
yksilollisyys, +

Asiakkaan huomioimi-
nen, ymmarretyksi ja
hyvéksytyksi tuleminen
avokuntoutuksessa, +

Kuntoutujan ja palve-
luntarjoajan yhteistyd,
palvelun sisaltd

Avokuntoutuksen yh-
teistyon toimivuus ja
vahvuus eri eldmén-
alueilla, +

Avokuntoutuksen pal-
veluntuottajan moti-
vaatio, -

Avokuntoutuksen te-
ho, hyddyllisyys,
konkreettinen apu, +

Avokuntoutuksen tavoitteet
irrallisia, eivit paikannu

kuntoutujan arkeen, terapi-
at eldvit omaa elamidnsa, -

Avokuntoutuksen
vaikutus toimintaky-
kyyn, elaméinhallin-
taan, itsetunnon kehit-
tymiseen, yrittdmisen
haluun, omien voima-
varojen ja kykyjen
havaitsemiseen, +

Avokuntoutuksen yksit-
téisestd terapiasta ei
hyotya, -

Kuntoutustoiminnan tu-
loksellisuus ja vaikutukset

Avokuntoutuksen vai-
kutus taitojen kehitty-
miseen ja yllapitdmi-

seen, paivittdistoimin-
toihin, itseilmaisuun ja
elaménlaatuun, +

Avokuntoutuksen ennal-
tachkdisevi, yllapitava
ja pitkdkestoinen vaiku-
tus, +

Laitoskuntoutuk-
sen siséltdjen ko-
konaisvaltaisuus,
toiminnallisuus,
tarpeenmukaisuus,
laatu. +

] Laitoskuntoutuk-
sen jaksojen ilma-
piiri, kannusta-
vuus, +

Laitoskuntoutukses-
sa paneudutaan yk-
silolliseen tilantee-
seen ja annetaan
palautetta, +

Laitoskuntoutus
mahdollistaa vertais-
tuen ja mallioppimi-
sen kautta taidot li-
sdantyvat, +

Laitoskuntoutuksen
vaikutus toimintaky-
kyyn, kommunikoin-
tiin, koulunkayntiin,
vammaisuuteen sopeu-
tumiseen, itsestd huo-
lehtimiseen, itsendis-
tymiseen, eldménlaa-
tuun ja eldménsisil-
toon. +

Laitoskuntoutus lisdd
tietoisuutta omasta
vammaisuudesta, mah-
dollistaa apuvélineiden
kokeilun seké uusien
harrastusten 16ytymisen,
+
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Liite 4. Lopullinen temaattinen kartta kuntoutuksen
hyodyllisyysarviointien padteemoista.

Kuntoutustoiminnan
edellytykset

Toimintaprosessin
laatu ja sisdltd

Avokun- Laitoskun- Avokun- Laitoskun-
toutus: toutus: toutus: toutus:
myonteiset myonteiset myonteiset myonteiset
ja kielteiset ja kieltei- ja kielteiset ja kieltei-

tekijt set tekijat tekijét set tekijit

Kuntoutuksen tulok-
sellisuus

Avokun- Laitoskun-

toutus: toutus:
myonteiset myonteiset
ja kieltei- ja kieltei-
set tekijat set tekijat
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Liite 5. Liitetaulukot.

Liitetaulukko 1. Nuorten eri elaméanalueille kohdistamat odotukset ja toiveet kyselyyn
vastaamistavan mukaan (% eri tavoin vastanneista, n=184).

Itse Yhdessa Vastattu P Kaikki
omaisen puolesta
kanssa
Opiskelu 88 75 53 0,001 69
Terveys ja toimintakyky 56 61 54 0,675 58
lhmissuhteet 68 43 36 0,024 43
Harrastukset 32 31 39 0,514 34
Tyoeldma 32 16 8 0,021 16
Joku muu 8 6 18 0,057 10

Liitetaulukko 2. Nuorten 30 ikdvuoteen mennessa tavoittelemisen arvoisina pitdmien

padmaarien rotatoitu latausmatriisi.

Komponentti
Normaali- Itsensa Terveys
biografia toteuttami-
nen

Hyva fyysinen kunto ,188 ,810
Terveelliset elamantavat ,119 ,118 ,823
Ammatillinen koulutus ,841
Tyo ,825 ,118
Vakaa taloudellinen tilanne 464 ,536 ,118
Oma koti 401 ,531 -247
Vakiintunut parisuhde ,821 ,190
Omia lapsia ,791 ,165
Laheiset, luotettavat ystavat ,596 ,332
Riittdva vapaa-aika, kiinnostava harrastustoiminta ,789
Elamankokemuksen karttuminen, omien rajojen koettelu ,769 212
Eldminen omien ihanteiden mukaan 129 ,703 ,102

Paakomponenttianalyysi, Varimax-rotaatio
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Liitetaulukko 3. Eldmantavoitteiltaan eriytyvat ryhmat klusterianalyysin mukaan.

Ryhma
Tavoitteita Erityisesti Lahinna itsensa
kaikilla terveyteen toteuttamisen
eldman osa-alueilla painottuvia tavoitteita
(n=70) tavoitteita (n=42)
(n=40)
Normaalibiografia 2,47 0,54 1,53
Terveys 2,74 2,72 1,88
Itsensa toteuttaminen 2,65 2,27 2,20

Liitetaulukko 4. Elamantavoitteet padasiallisen toiminnan mukaan (%, p=0,000).

Koulussa, opiskelu- Eldkkeella Kaikki
tai tyouralla
Tavoitteita kaikilla 59 13 45
eldamaén osa-alueilla
Erityisesti terveyteen 14 57 27
painottuvia tavoitteita
Lahinna itsensa 27 30 28
toteuttamisen tavoitteita
Yhteensa (n) 100 (101) 100 (46) 100 (147)
Liitetaulukko 5. Elamantavoitteet vamman laadun mukaan (%, p=0,000).
Kehitys- Liikunta- Muu Kaikki
vamma vamma
Tavoitteita kaikilla 20 75 49 45
eldman osa-alueilla
Erityisesti terveyteen 49 4 18 27
painottuvia tavoitteita
Léhinna itsensa 31 21 33 28
toteuttamisen tavoitteita
Yhteensa (n) 100 (65) 100 (52) 100 (33) 100 (150)
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Liitetaulukko 6. Kuntoutujan mielipiteiden ja tarpeiden huomioiminen kuntoutuksen
suunnittelussa ja toteutuksessa nuoren padasiallisen toiminnan muodon mukaan

(%, p=0,027)

Koulussa, opiskelu- Elakkeella Kaikki
tai tyouralla
Erittdin hyvin 31 22 28
Melko hyvin 64 60 62
Melko tai erittdin huonosti 6 18 10
Yhteensa (n) 100 (118) 100 (60) 100 (178)

Liitetaulukko 7. Nuorten kuntoutuksen mydnteisia vaikutuksia eri elamanalueilla
koskevien arvioiden rotatoitu latausmatriisi.

Komponentti
Kommunikaatio ja | Sosiaalinen selviy- Toiminta-
kognitiiviset tyminen kyky
toiminnot

Itsendinen suoriutuminen arkielamassa ,739 424
Luottamus tulevaisuuteen ja omiin voima- ,693 ,515
varoihin
Vuorovaikutus, kiintymyssuhteet perheessa, 427 ,592
omaisten tai laheisten kesken
Fyysinen kunto ja toimintakyky ,792
Psyykkinen terveys ja hyvinvointi 372 ,733
Kognitiiviset toiminnot ,795
Kommunikaatiotaidot ,880
Ammatinvalinta, opiskelu ,495 ,621
Selviytyminen koulussa, opinnoissa tai tyo- ,302 ,827
elamassa
Eldmanpiirin laajentuminen ,542 487

Paakomponenttianalyysi, Varimax-rotaatio.
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Liitetaulukko 8. Kuntoutuksen vaikutuksia kommunikaatioon ja kognitiivisiin toimintoihin
selittdvat eldmantilanteeseen ja terveyteen liittyvat tekijat: logistisen regressioanalyysin
ristitulosuhteet (OR), tilastolliset merkitsevyydet ja 95 %:n luottamusvalit. Mallissa 1 esite-
taan muuttujien yksittdiset yhteydet selitettdvaan tekijaan ja mallissa 2 selittavien muuttu-
jien samanaikainen yhteys (ikd jatkuvana muuttujana mukana). Mallin 2 kaikilla muuttujilla
yksittdinen yhteys selitettdvaan tekijaan on tilastollisesti merkitseva.

Malli 1, selittavien muuttujien
yksittdiset yhteydet

Malli 2, yksittain merkitsevi-
en muuttujien samanaikai-
nen yhteys (n=123)

Selittdva muuttuja OR p 95 %:n OR p 95 %:n
luottamusvali luottamusvali

Ika (n=137) 0,956 0,609 0,807-1,134 | 0,995 | 0,961 | 0,820-1,208

Sukupuoli (n=137)

Nainen 1

Mies 1,283 0,470 0,653-2,520

Paaasiallinen toiminta (n=132)

Koulussa, opiskelu- tai tyéuralla 1

Elakkeella 0,989 0,975 0,486-2,012

Vammojen tai sairauksien maara

(n=137)

1-2 1

3 tai enemman 1,287 0,485 0,634-2,614

Vamman laatu (n=137)

Ei ole kehitysvammaa 1

On kehitysvamma 1,424 0,306 0,723-2,806

Hallinta ja autonomia (n=129)

Heikko 1

Vahva 1,337 0,415 0,665-2,686

Yhteisyyssuhteet

Suhde sukuun ja lahiyhteisoihin

(n=137)

Heikko 1 1

Vahva 2,769 0,013 1,236-6,205 | 3,174 | 0,017 | 1,230-8,190

Suhde ystaviin ja harrastusryh-

miin (n=129)

Heikko 1 1

Vahva 2,771 0,008 1,309-5,867 | 1,868 | 0,137 | 0,819-4,257

Suhde jarjestoihin ja seurakun-

taan (n=124)

Heikko 1 1

Vahva 4,613 0,005 1,599-13,311 | 3,154 | 0,044 | 1,032-9,644

Suhde yhteiskuntaan (n=123)

Heikko 1

Vahva 1,577 0,233 0,746-3,333

Mallin 2 selitysaste on 19,3 % (Nagelkerke R Square 0,193), mallin ja aineiston yhteensopi-
vuus on hyva (Hosmer and Lemeshow Test p=0,764), malli luokittelee kuntoutuksen huo-
mattavia vaikutuksia kokeneista oikein 69,6 % ja kokonaisselitysaste on 65,0 %.
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Liitetaulukko 9. Kuntoutuksen vaikutuksia kommunikaatioon ja kognitiivisiin toimintoihin
selittdvat kuntoutukseen liittyvat tekijat: logistisen regressioanalyysin ristitulosuhteet (OR),
tilastolliset merkitsevyydet ja 95 %:n luottamusvalit. Mallissa 3 esitetddn muuttujien yksittai-
set yhteydet selitettdvaan tekijaan ja mallissa 4 selittdvien muuttujien samanaikainen yhteys
(ika jatkuvana muuttujana mukana). Mallin 4 kaikilla muuttujilla yksittdinen yhteys selitetta-
vaan tekijaan on tilastollisesti merkitseva.

Malli 3, selittavien muuttujien Malli 4, yksittdin merkitsevien muut-
yksittdiset yhteydet tujien samanaikainen yhteys (n=137)
Selittdva muuttuja OR p 95 %:n OR p 95 %:n
luottamusvali luottamusvali
lka 1,012 0,899 0,845-1,211
Laitoskuntoutus
Sopeutumisvalmennus (n=137)
Ei ole osallistunut 1
On osallistunut 1,338 0,400 0,679-2,637
Kuntoutuskurssi (n=137)
Ei ole osallistunut 1
On osallistunut 1,732 0,277 0,643-4,669
Yksilollinen laitoskuntoutus
(n=137)
Ei ole osallistunut 1
On osallistunut 1,394 0,522 0,504-3,851
Avokuntoutus
Fysioterapia (n=137)
Ei ole osallistunut 1
On osallistunut 1,164 0,698 0,541-2,505
Toimintaterapia (n=137)
Ei ole osallistunut 1 1
On osallistunut 2,558 0,009 1,269-5,158 2,202 0,039 1,040-4,663
Puheterapia (n=137)
Ei ole osallistunut 1 1
On osallistunut 2,095 0,034 1,057-4,151 1,652 0,177 0,797-3,424
Psykoterapia (n=137)
Ei ole osallistunut 1
On osallistunut 0,397 0,147 0,114-1,383
Musiikkiterapia (n=137)
Ei ole osallistunut 1
On osallistunut 1,234 0,579 0,587-2,593
Ratsastusterapia (n=137)
Ei ole osallistunut 1
On osallistunut 1,559 0,218 0,770-3,156
Muut tekijat
Kuntoutus vastaa tarpeita
(n=136)
Korkeintaan melko hyvin 1
Erittdin hyvin 1,717 0,120 0,869-3,393
Mielipiteiden huomiointi kun-
toutuksessa (n=135)
Korkeintaan melko hyvin 1
Erittdin hyvin 1,459 0,334 0,679-3,136
Kuntoutuksen maara (n=135)
Liian vdhdinen 1
Riittava 0,792 0,553 0,366-1,712
Kuntoutuksen vastuuhenkild
(n=132)
Eiole 1
On 1,875 | 0,075 0,938-3,750

Mallin 4 selitysaste on 8,5 % (Nagelkerke R Square 0,085), malli ei sovellu riittavén hyvin
aineistoon (Hosmer and Lemeshow Test p=0,034), malli luokittelee kuntoutuksen huomatta-
via vaikutuksia kokeneista oikein 69,0 % ja kokonaisselitysaste on 56,2 %.
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Liitetaulukko 10. Kuntoutuksen vaikutuksia sosiaaliseen selviytymiseen selittavat ela-
mantilanteeseen ja terveyteen liittyvat tekijat: logistisen regressioanalyysin ristitulosuhteet
(OR), tilastolliset merkitsevyydet ja 95 %:n luottamusvalit. Mallissa 1 esitetddn muuttujien
yksittdiset yhteydet selitettavaan tekijaan ja mallissa 2 selittdvien muuttujien samanaikainen
yhteys (ika jatkuvana muuttujana mukana). Mallin 2 kaikilla muuttujilla yksittdinen yhteys
selitettavaan tekijaan on tilastollisesti merkitseva.

Malli 1, selittavien muuttujien Malli 2, yksittdin merkitsevien
yksittdiset yhteydet muuttujien samanaikainen yhteys
(n=108)
Selittdva muuttuja OR p 95 %:n OR p 95 %:n
luottamusvali luottamusvali
Ika (n=131) 0,885 0,190 0,738-1,062 0,808 0,083 0,635-1,028
Sukupuoli (n=131)
Nainen 1
Mies 0,625 0,186 0,311-1,255
Paaasiallinen toiminta (n=126)
Koulussa, opiskelu- tai tyo-
uralla 1 1
Eldkkeella 0,295 0,004 0,130-0,669 0,560 0,314 0,181-1,729
Vammojen tai sairauksien
maara (n=131)
1-2 1
3 tai enemman 1,295 0,491 0,621-2,703
Vamman laatu (n=131)
Ei ole kehitysvammaa 1 1
On kehitysvamma 0,460 0,030 0,229-0,926 0,809 0,681 0,294-2,223
Hallinta ja autonomia (n=124)
Heikko 1 1
Vahva 2,475 0,014 1,199-5,110 1,936 0,172 0,751-4,995
Yhteisyyssuhteet
Suhde sukuun ja ldhiyhteisoi-
hin (n=131)
Heikko 1
Vahva 1,601 0,226 0,747-3,432
Suhde ystaviin ja harrastus-
ryhmiin (n=122)
Heikko 1 1
Vahva 2,410 0,025 1,117-5,203 1,569 0,325 0,640-3,848
Suhde jarjestoihin ja seura-
kuntaan (n=118)
Heikko 1 1
Vahva 3,214 0,025 1,154-8,951 3,425 0,040 1,055-11,114
Suhde yhteiskuntaan (n=118)
Heikko 1
Vahva 1,037 0,925 0,490-2,193

Mallin 2 selitysaste on 19,3 % (Nagelkerke R Square 0,193), mallin ja aineiston yhteensopi-
vuus on hyvd (Hosmer and Lemeshow Test p=0,265), malli luokittelee kuntoutuksen huo-
mattavia vaikutuksia kokeneista oikein 79,0 % ja kokonaisselitysaste on 69,6 %.
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Liitetaulukko 11. Kuntoutuksen vaikutuksia sosiaaliseen selviytymiseen selittavat kun-
toutukseen liittyvat tekijat: logistisen regressioanalyysin ristitulosuhteet (OR), tilastolliset
merkitsevyydet ja 95 %:n luottamusvalit. Mallissa 3 esitetddn muuttujien yksittdiset yhtey-
det selitettdvaan tekijaan ja mallissa 4 selittdvien muuttujien samanaikainen yhteys (ika
jatkuvana muuttujana mukana). Mallin 4 kaikilla muuttujilla yksittdinen yhteys selitettdvaan
tekijdan on tilastollisesti merkitseva.

Malli 3, selittavien muuttujien

yksittdiset yhte)

ydet

Malli 4, yksittdain merkitsevien muut-
tujien samanaikainen yhteys (n=124)

Selittdva muuttuja

OR p

95 %:n
luottamusvali

OR

p

95 %:n
luottamusvali

Ika

0,739

0,015

0,579-0,943

Laitoskuntoutus

Sopeutumisvalmennus (n=131)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

1,512 | 0,249

0,749-3,049

Kuntoutuskurssi (n=131)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

1,137 | 0,806

0,409-3,156

Yksilollinen laitoskuntoutus
(n=131)

Ei ole osallistunut

On osallistunut

0,855 | 0,764

0,307-2,378

Avokuntoutus

Fysioterapia (n=131)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

4,446 | 0,001

1,892-10,444

6,246

0,002

1,971-19,797

Toimintaterapia (n=131)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

1,972 | 0,058

0,978-3,976

Puheterapia (n=131)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

1,320 | 0,429

0,663-2,627

Psykoterapia (n=131)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

2,133 | 0,236

0,609-7,469

Musiikkiterapia (n=131)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

0,300 | 0,004

0,133-0,676

0,315

0,036

0,107-0,928

Ratsastusterapia (n=131)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

1,293 | 0,489

0,624-2,679

Muut tekijat

Kuntoutus vastaa tarpeita (n=131)
Korkeintaan melko hyvin
Erittdin hyvin

3,055 | 0,002

1,494-6,249

2,341

0,052

0,993-5,515

Mielipiteiden huomiointi kuntou-
tuksessa (n=130)

Korkeintaan melko hyvin

Erittdin hyvin

1,630 | 0,215

0,752-3,532

Kuntoutuksen maara (n=130)
Liian vahdinen
Riittava

1,984 | 0,101

0,875-4,496

Kuntoutuksen vastuuhenkild
(n=124)

Eiole

On

1

2,917 | 0,004

1,404-6,059

1
3,944

0,003

1,604-9,698

Mallin 4 selitysaste on 37,1 % (Nagelkerke R Square 0,371), mallin ja aineiston yhteensopi-
vuus on hyva (Hosmer and Lemeshow Test p=0,631), malli luokittelee kuntoutuksen huo-

mattavia vaikutuksia kokeneista oikein 76,8 % ja kokonaisselitysaste on 71,9 %.
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Liitetaulukko 12. Kuntoutuksen vaikutuksia toimintakykyyn selittavat eldamantilanteeseen
ja terveyteen liittyvat tekijat: logistisen regressioanalyysin ristitulosuhteet (OR), tilastolliset
merkitsevyydet ja 95 %:n luottamusvalit. Mallissa 1 esitetddn muuttujien yksittdiset yhtey-
det selitettdavaan tekijaan ja mallissa 2 selittdvien muuttujien samanaikainen yhteys (ikd
jatkuvana muuttujana mukana). Mallin 2 kaikilla muuttujilla yksittdinen yhteys selitettavaan
tekijaan on tilastollisesti merkitseva.

Malli 1, selittavien muuttujien Malli 2, yksittdin merkitsevien
yksittdiset yhteydet muuttujien samanaikainen yhteys
(n=140)
Selittdva muuttuja OR p 95 %:n OR p 95 %:n
luottamusvali luottamusvali
Ika 0,831 0,045 0,693-0,996 0,833 0,055 0,691-1,004
Sukupuoli (n=140)
Nainen 1 1
Mies 0,328 0,004 0,155-0,693 0,330 0,004 0,155-0,705
Paaasiallinen toiminta (n=135)
Koulussa, opiskelu- tai tyo-
uralla 1
Elakkeella 1,393 0,413 0,630-3,081
Vammojen tai sairauksien
maara (n=140)
1-2 1
3 tai enemman 1,593 0,242 0,730-3,477
Vamman laatu (n=140)
Ei ole kehitysvammaa 1
On kehitysvamma 1,783 0,107 0,883-3,602
Hallinta ja autonomia (n=128)
Heikko 1
Vahva 1,001 0,999 0,486-2,060
Yhteisyyssuhteet
Suhde sukuun ja lahiyhteisoi-
hin (h=140)
Heikko 1
Vahva 1,828 0,116 0,861-3,879
Suhde ystaviin ja harrastusryh-
miin (n=128)
Heikko 1
Vahva 1,850 0,108 0,874-3,919
Suhde jarjestoihin ja seurakun-
taan (n=121)
Heikko 1
Vahva 3,292 0,071 0,903-12,006
Suhde yhteiskuntaan (n=121)
Heikko 1
Vahva 0,739 0,437 0,344-1,585

Mallin 2 selitysaste on 12,0 % (Nagelkerke R Square 0,120), mallin ja aineiston yhteensopi-
vuus on hyvd (Hosmer and Lemeshow Test p=0,965), malli luokittelee kuntoutuksen huo-
mattavia vaikutuksia kokeneista oikein 86,4 % ja kokonaisselitysaste on 66,2 %.
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Liitetaulukko 13. Kuntoutuksen vaikutuksia toimintakykyyn selittdvat kuntoutukseen liittyvat
tekijat: logistisen regressioanalyysin ristitulosuhteet (OR), tilastolliset merkitsevyydet ja 95 %:n
luottamusvalit. Mallissa 3 esitetdan muuttujien yksittdiset yhteydet selitettdvaan tekijaan ja
mallissa 4 selittdvien muuttujien samanaikainen yhteys (ikd jatkuvana muuttujana mukana).
Mallin 4 kaikilla muuttujilla yksittdinen yhteys selitettavaan tekijaan on tilastollisesti merkitseva.

Malli 3, selittavien muuttujien
yksittdiset yhteydet

Malli 4, yksittdin merkitsevien muut-
tujien samanaikainen yhteys (n=137)

Selittdva muuttuja

OR p 95 %:n
luottamusvali

OR

p

95 %:n
luottamusvali

Ikd

0,735

0,028

0,559-0,967

Laitoskuntoutus

Sopeutumisvalmennus (n=140)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

0,723 0,366 0,357-1,461

Kuntoutuskurssi (n=140)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

1,565 0,416 0,532-4,606

Yksilollinen laitoskuntoutus
(n=140)

Ei ole osallistunut

On osallistunut

1,193 0,738 0,423-3,361

Avokuntoutus

Fysioterapia (n=140)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

3,877 0,001 1,799-8,352

1
11,831

0,000

3,644-38,411

Toimintaterapia (n=140)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

2,568 0,013 1,223-5,390

1
3,088

0,037

1,071-8,902

Puheterapia (n=140)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

2,212 0,030 1,080-4,531

1
2,672

0,063

0,947-7,542

Psykoterapia (n=140)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

0,313 0,038 0,105-0,939

0,394

0,181

0,100-1,543

Musiikkiterapia (n=140)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

0,678 0,309 0,321-1,433

Ratsastusterapia (n=140)
Ei ole osallistunut
On osallistunut

2,328 0,037 1,051-5,154

0,947

0,920

0,331-2,716

Muut tekijat

Kuntoutus vastaa tarpeita (n=139)
Korkeintaan melko hyvin
Erittdin hyvin

4,218 0,000 1,919-9,269

2,842

0,037

1,063-7,600

Mielipiteiden huomiointi kuntou-
tuksessa (n=138)

Korkeintaan melko hyvin

Erittdin hyvin

3,119 0,010 1,313-7,410

3411

0,030

1,122-10,367

Kuntoutuksen maara (n=139)
Liian véhainen
Riittava

1,384 0,422 0,626-3,059

Kuntoutuksen vastuuhenkilo
(n=132)

Ei ole

On

1

1,305 0,469 0,635-2,681

Mallin 4 selitysaste on 44,3 % (Nagelkerke R Square 0,443), mallin ja aineiston yhteensopi-
vuus on hyva (Hosmer and Lemeshow Test p=0,747), malli luokittelee kuntoutuksen huo-

mattavia vaikutuksia kokeneista oikein 87,6 % ja kokonaisselitysaste on 78,0 %.
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