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Tassd pro gradu -tutkielmassa tarkasteltiin, millaisena vammaisen nuoren itsemaardami-
nen ja harkintavalta niyttiytyvét elimiankulun nivelvaiheessa, vammaisen nuoren it-
sendistyessd. Kaksiosainen tutkimuskysymys on: Millaiset tekijat vammaiset nuoret ko-
kevat merkityksellisend itsemédrddmiselle? Millaisia esteitd ja edellytyksid itsemaardé-
misen toteutumiselle vammainen nuori kohtaa itsendistyessaan?

Vammaisen nuoren itsendistyminen, itsemairdédminen ja harkintavalta muodostivat tutki-
muksen teoreettisen viitekehyksen. Tutkimus on laadullinen ja sen analyysimenetelména
kaytettiin teoriaohjaavaa siséllonanalyysia. Tutkimuksen aineistona oli Yhteiskuntatie-
teelliseen tietoarkistoon tallennettu Lotta Virrankarin vuonna 2018 kerddmé vammaisten
nuorten haastatteluaineisto.

Tutkimuksen tulosten perusteella vammaisen nuoren itsemairdédmiseen vaikuttavat mo-
net eri tekijat elamén ja yhteiskunnan eri osa-alueilla. Sama tekija voi olla seké itsemééa-
rddmistd edistiva ettd estdva sen kulloisenkin toteutumisen mukaan. Vammaisen nuoren
itsemadrddmistd edistavit ja estdvit tekijit jasennettiin eri tasoille, jotka nimettiin seuraa-
vasti: vamma ja identiteetti, l&heissuhteet, osallisuuden areenat sekd ympéristo ja yhteis-
kunta. Tasot eivit ole erillddn toisistaan, vaan vaikuttavat toisiinsa limittéin.

Vammaisen nuoren itsemédrddmisen toteutuminen sekd mahdollisuudet harkintavallan
kayttoon liittyvét toisiinsa. Jotta vammainen nuori pystyy kadyttimaén omaa harkintaval-
taansa, tdytyy hdnen itsemddrddmisensd ensin toteutua. Erityisesti nuoren kiytettdvissa
oleva tieto sekd hianen kykynsd punnita omaan eldméansé vaikuttavia vaihtoehtoja edis-
tdvat hinen mahdollisuuksiaan kdyttd4 omaa harkintavaltaansa. Toisaalta pohjimmiltaan
vammaisten nuorten itsemédrdémisen toteutumisen esteend ovat rakenteelliset ongelmat.
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1 Johdanto

Tarkastelen pro gradu -tutkielmassani, millaisena vammaisen nuoren itsemddradminen ja
harkintavalta néyttdytyvit elimédnkulun nivelvaiheessa, vammaisen nuoren itsendisty-
essd. Usein vammainen nuori tarvitsee itsendistymisen tueksi erilaisia yksilollisid palve-
luita, joiden jarjestimisessd on tirkedd, ettd nuoren itsemddrddmisoikeutta kunnioitetaan
ja hidnen omat mielipiteensd seki toiveensa tulevat kuulluksi. Vammaisilla nuorilla on
vapaus tehdi omaa eldmii koskevia valintoja. Tétd korostaa myos Yhdistyneiden kansa-
kuntien vammaisten oikeuksien yleissopimus (27/2016), jossa erikseen mainitaan, ettd
vammaisilla henkil6illd pitdé olla yhdenvertaiset mahdollisuudet valita itse esimerkiksi

oma asuinpaikkansa.

Itseméddraamisen ndkokulma on tirked vammaisten nuorten itsendistymisti tutkittaessa.
Aihe on ajankohtainen myos siksi, ettd parhaillaan on kdynnissd vammaispalvelulain uu-
distus. Uusi vammaispalvelulaki tulee voimaan 1.10.2023 ja sen tarkoituksena on, etti
my0s nykyiset erityishuoltolain mukaiset palvelut jarjestettéisiin jatkossa vammaispalve-
lulain kautta. Lain tarkoituksena on lisdksi vahvistaa vammaisen henkilon itsendistd ela-
mad ja itseméddrddmisoikeuden toteutumista. Hallituksen esityksen (HE 191/2022) mu-
kaan uusi laki edellyttdd, ettd vammaisen henkilon osallisuutta tuetaan hianen toimintaky-
kynsi, ikdnsé ja kehitysvaiheensa seki eldmintilanteensa edellyttimalla tavalla. Uutena
palveluna vammaispalvelulakiin on tulossa tuettu paitoksenteko, joka vahvistaa vammai-
sen henkilon mahdollisuutta oman mielipiteen muodostamiseen ja ilmaisemiseen seka
omaa eliméid koskevien merkittdvien paitoksien tekemiseen. Lisdksi uutena palveluna
vammaispalvelulakiin on tulossa erityinen osallisuuden tuki, joka takaa osallisuuden to-
teutumisen myos niille vaikeasti vammaisille henkildille, jotka tarvitsevat osallisuuden

toteutumiseen erityisen paljon tukea (mt. 58).

Harkintavallan kdytto on keskeistd sosiaalitydssd, mutta sitd on sekd kansainvélisesti ettd
Suomessa tutkittu vain vihidn vammaissosiaalityon kontekstissa. Harkintavallan néky-
viksi tekeminen tutkimuksen avulla on todettu tdrkeiksi, ja aiheesta on meneillidn myds
Harkittua vammaissosiaality6td (HaraVa) -hanke, jossa Lapin yliopisto on mukana.
Hankkeen tavoitteena on vammaissosiaalityohon siséltyvén harkinnan nékyvéksi tekemi-
nen sekd ymmaérryksen lisddminen siitd, millaista on asiakaslédhtdinen ja ammatillisesti

hyvé harkinta. (Kivisté ym. 2022, 101.)



Harkintavallasta puhutaan useimmiten ammattilaisten ja viranomaisten ndakokulmasta,
mutta sosiaalitydssd on tdrkedd tarkastella harkintavaltaa myds asiakkaiden ndkdkul-
masta. Esimerkiksi Jonna Weckstrom (2011) tarkasteli lisensiaatintutkimuksessaan asi-
akkaiden kokemuksia osallisuudesta vammaispalvelujen jérjestdmisessi silloin, kun so-
siaalityontekijat kdyttdvat harkintavaltaa. Elina Kalaoja (2019) tutki pro gradu -tutkiel-
massaan asiakkaan harkintavallan kdyton ehtoja ja mahdollisuuksia vammaissosiaali-
tyossd. Tutkielman mukaan asiakkaan harkintavaltaa ohjaa jdrjestelmédldhtdisyys ja asi-

akkaat suhteuttavat omaa harkintaansa jarjestelmin tarjoamiin mahdollisuuksiin.

Itsendistymiseen liittyvaa siirtymdd nuoruudesta aikuisuuteen pidetddn yleisesti merki-
tyksellisend eldminvaiheena. Sosiaalityon tutkimuksessa nuori aikuisuus eldménvai-
heena on kuitenkin jddnyt marginaaliseen asemaan (Juvonen 2013, 328). Vield suurem-
paan marginaaliin tutkimuksessa ovat jidneet vammaisten nuorten aikuisten eldméntilan-
teet ja eldméankulut. Nuoruustutkimus ei juurikaan ole keskittynyt vammaisiin nuoriin,
mutta joitakin tutkimuksia vammaisista nuorista on. Esimerkiksi Pdivi Armila ja Pasi
Torvinen (2017) ovat tutkineet vammaisten nuorten vapaa-ajan liikuntaharrastuksia seki
sitd, mikd edistdd ja mikd estdd vammaisia nuorten osallistumista liikuntaharrastuksiin.
Mari Kivistd (2017) on tutkinut, millaisia toimintamahdollisuuksia vammaisille nuorille
tarjoutuu digitalisoituvassa yhteiskunnassa. Tutkimuksessa tuotiin muun muassa esille,
miten vammaiset nuoret joutuvat vammattomiin nuoriin verrattuna keskittdmién voima-

varojaan enemman jokapdividisestd arjesta ja pdivittdisistd toimista selviytymiseen.

Itsemddrddmisen toteutuminen ja harkintavalta elaménkulun nivelvaiheessa, jossa vam-
mainen nuori itsendistyy, on tullut minulle tutuksi vammaispalvelun sosiaalityontekijén
ndkokulmasta. Olen tydssdni kohdannut vammaisia nuoria, jotka ovat hiljattain itsenéis-
tyneet lapsuudenkodistaan tai joilla itsendistymisprosessi on vield kesken tai vasta aivan
alussa. Olen havainnut, etti vammaisen nuoren kohdalla itsendistymisprosessi vie aikaa
ja se heréttdd monenlaisia tunteita niin nuoren itsensi kuin hdnen vanhempiensakin koh-
dalla. Vanhempien rooli on kohtaamissani itsendistymisprosesseissa vaihdellut. Osa van-
hemmista antaa nuoren kokeilla siipidén tarjoten samalla apua ja tukea tarpeen ja tilanteen
mukaan. Osalla vanhemmista taas on vaikea ajatellakaan, ettd vammainen nuori asuisi
jossain muualla kuin kotona, vaikka nuorella itselldéin jo olisikin itsendistymishaaveita.

Naisséd tapauksissa sosiaalityontekijdltd vaaditaan erityistd herkkyyttd tavoittaa nuoren



oma tahto ja mahdollistaa hénen itseméddrdédmisensd toteutuminen omaa eldmai koske-
vien paitosten tekemisessd. MyoOs sosiaalityontekijan kdyttima harkintavalta kytkeytyy

usein tilanteisiin, jossa asiakkaan ja hdnen omaistensa mielipiteet eroavat toisistaan.

Tutkimukseni paikantuu sosiaalityon tieteenalaan osana yhteiskuntatieteellistd vammais-
tutkimusta sekd tutkimuksellisiin keskusteluihin vammaissosiaalityon asiakkaiden itse-
madrddmisen toteutumisesta. Tutkimukseni liittyy my0ds nuorisotutkimuksen teemoihin.
Tutkimustehtévinéni on tarkastella vammaisten nuorten kokemuksia itsemairddmisesti
ja sen toteutumisen edellytyksistd ja esteistd. Tutkimusaineistonani toimii Yhteiskunta-
tieteelliseen tietoarkistoon tallennettu Lotta Virrankarin vuonna 2018 kerddamé vammais-

ten nuorten haastatteluaineisto (FSD3359).

Tutkielmani alkaa aiempaan tutkimuskirjallisuuteen perustuvalla teoreettisen viitekehyk-
sen ja keskeisten késitteiden avaamisella. Luvussa kaksi tarkastelen vammaisen nuoren
itsendistymistd sekd sosiaalista vammaiskasitystd. Kolmannessa luvussa maéérittelen it-
semadrddmisen ja harkintavallan kisitteet. Luvussa neljd kerron tutkimuksen metodolo-
gisista ldhtokohdista. Téssé luvussa esittelen tarkemmin myds aineiston ja kdytetyn ana-
lyysimenetelméin sekd pohdin tutkimuseettisid kysymyksid. Viides luku on tulosluku,
jossa analysoin aineiston perusteella vammaisen nuoren itsemadrdadmistd edistdvia ja es-
tavid tekijoitd. Viimeisessd luvussa kokoan yhteen tutkimuksen johtopaatokset seka poh-

din mahdollisia jatkotutkimusaiheita.



2 Vammaisen nuoren itsendistyminen

2.1 Itsendistyminen vammaisen nuoren elimankulussa

Marjatta Martinin (2016, 20) mukaan vammaisten nuorten arkieldméi, eldménkulun
muotoutumista ja sosiaalista selviytymistd on suomalaisessa tutkimuksessa tarkasteltu
vain védhin. Usein vammaistutkimukset ovat rajautuneet tiettyyn vammaan tai diagnoo-
siin tai tutkimukseen osallistuneet ovat valikoituneet heidén kognitiivisen toimintaky-
kynsd perusteella. Helena Ahponen (2008, 22, 37-38) on tutkinut vaikeavammaisten
nuorten aikuistumista osana heidédn eldmankulkuaan. Eldménkulku kuvaa sitd prosessia,
miten eldmin oletetaan johdonmukaisesti kulkevan lapsuudesta nuoruuteen ja sitéd kautta
aikuisuuteen ja vanhuuteen. Eldméinkulun kisite suuntaa huomion yhteiskunnallisiin ja
historiallisiin seikkoihin, jotka vaikuttavat ihmisen mahdollisuuksiin. Eldma ei ole suora-
linjainen, vaan siind on tiarked asema kulloisellakin sosiaalisella, kulttuurisella ja poliitti-
sella ympéristolld. Nuorten elaménkulkuun kuuluvia sosiaalisia itsendistymiseen liittyvid
tapahtumia ovat tavallisesti koulun paittdminen, ammattiin valmistuminen, lapsuudenko-
dista muuttaminen, ty0paikan saaminen seka perheen perustaminen. Kaikki nuoret eivit
voi saavuttaa edelld mainittuja asioita, mutta he voivat silti hallita eldméénsa ja kokea sen

mielekkadksi seké pdéttdd omista asioistaan (mt. 36).

Elaminvaihe, jossa nuori itsendistyy lapsuudenkodistaan ja tulee aikuiseksi, kestda nyky-
adn kauemmin kuin ennen. Jeffrey Jensen Arnett (2004, 3—4) kéyttdd tiastd nuoruuden ja
aikuisuuden viliin sijoittuvasta eldménvaiheesta termid emerging adulthood, josta voi-
daan suomeksi kdyttdd my0s termié orastava aikuisuus (esim. Juvonen 2013). Orastavan
aikuisuuden aikana nuori voi muuttaa pois lapsuudenkodista, mutta ei vield sitoudu py-
syvéén parisuhteeseen tai tyohon. Tdhdn kuuluu myo6s vapaus kokeilla ja tutkia eri vaih-
toehtoja sekd vapaus toivoa ja haaveilla. Toisaalta sithen kuuluvat myos ahdistuksen ja
epdvarmuuden tunteet, kun vield niin moni tulevaisuuteen kytkeytyva asia on epéselvia.
Aikuisuuden kriteereind Arnett (mt., 209) pitdéd vastuun ottamista itsestddn, itsendista paa-

toksentekoa sekd taloudellista itsendisyytta.

Nuorten aikuistumisen aikataulu ja tavoitteet ovat yksilollisid riippumatta siitd, onko ky-
seessd vammainen nuori vai ei. Osa kypsyy nopeammin ja osa nuorista tarvitsee enem-

maén aikaa. (Esim. Ahponen 2008, 201.) Yhteiskunta pyrkii jérjestimain nuorille erilaisia
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kehitysaiheita vastaavia palveluita ja vapaa-ajan aktiviteetteja. Vammaisten henkildiden
kohdalla nuoruus ei kuitenkaan tule vélttdimatta lainkaan tunnistetuksi erityisend elamén-
vaiheena eiké palvelujirjestelmé aina tunnista nuoruuteen liittyvia erityistarpeita (Eriks-
son 2019, 24). Siirtyminen aikuisten palveluihin voi vammaisille nuorille sekd heididn
vanhemmilleen néyttdytyd sekavana ja vihemmin koordinoituna kuin lapsille tarkoitetut
palvelut. Itsendistyessddn nuori joutuu myds itse ottamaan enemmaén vastuuta palveluiden
organisoimisesta. (Skagestad ym. 2023, 112.) Ahposen (2008, 194) mukaan vammaiset
nuoret voivat itsendistyessdin kohdata vammattomiin nuoriin néhden erityisid haasteita.
Vammaisten ihmisten eldménkulkua on eri asiantuntijoiden toimesta sdédelty enemmén
kuin muiden nuorten. Asiantuntijoilla on valtaa sithen, miten vammaisia nuoria hoide-
taan, missd he asuvat, mitd koulua kdyvit, mitd etuuksia saavat sekd miten, milloin ja

misséa he litkkuvat.

Ahponen (mt., 200) on hahmotellut vammaisille nuorille kolme erilaista tapaa, miten hei-
din eldaméankulkunsa tyypillisesti jisentyy. Ne eivit kuitenkaan vastaa kaikkien vammais-
ten nuorten tilanteita ja joillakin nuorilla voi olla piirteitd useammista eliménkulun lin-
jauksista. Monilla vammaisilla nuorilla aikuistuminen etenee samalla tavalla kuin muil-
lakin nuorilla. Nuoruuteen kuulu opintoja, ystdvyyssuhteita, harrastuksia ja kodin ulko-
puolisia aktiviteetteja sekd suunnitelmia tyOstd ja ammatista. Jossain vaiheessa joidenkin
vammaisten nuorten kohdalla tulee vastaan erdénlainen ndkymaéton katto, jota voidaan
pitdd eldmankulun taitoskohtana. Témén jilkeen eldmé alkaa pyorid paikallaan. Tyon
puuttuminen sulkee pois monia osa-alueita, sosiaaliset suhteet vihenevit, perheen perus-
taminen viivastyy ja vapaa-ajan piiri kaventuu. Uhkana on syrjdytyminen, jos yhteiskun-
taan ei padse kiinnittymdin. Korvaavaa sisiltod voi 10ytyd harrastuksista ja jérjestotoi-

minnasta. (Mt.)

Joidenkin vammaisten nuorten aikuistumistavoitteet ovat jo valmiiksi heikommat. Osa
nuorista tarvitsee runsaasti apua ja on jo varhaisista kouluajoista l4htien tottunut siihen,
ettei selviydy samoista vaatimuksista kuin vammattomat ikdtoverinsa. Heille voi jirjestyd
jonkinlaista ty0td tai toimintaa, mutta se on usein julkisen sektorin jdrjestimaa tyo- tai
paivitoimintaa. Itsendinen pédéitdksenteko, autonomia ja itsestd huolehtiminen saattavat
jaada tavanomaista rajallisemmaksi. Riittdvan tuen avulla kuitenkin myo6s néille nuorille
eldma avautuu helpommin ja antaa mahdollisuuksia toimia itsendisesti. Toisaalta ympa-

ristd voi myos estdd aikuistumista ohjaamalla nuorta enemman lapsen rooliin. (Mt, 200.)
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Kolmas ryhmi Ahposen (2008, 200) tutkimuksessa ovat vammaiset nuoret, joiden elé-
maéankulku on ikdédn kuin pysdhtynyt. Heiddn toimintakykynsé voi heiketd nopeasti ja he
jaavat useissa asioissa aikuisten maailman ulkopuolelle. Usein téllaisten nuorten kohdalla
vammaisuus on poikkeuksellisen vaikeaa ja se vaikuttaa kaikkiin ratkaisuihin. Eldmé voi
olla instituutioiden ohjaamaa eiki néilld nuorilla useinkaan ole ty6té, opiskelumahdolli-
suuksia, seurustelusuhteita tai harrastuksia. Heilld voi kuitenkin olla oma asunto, van-

hempien tuki, sisaruksia ja ystavid. (Mt, 200.)

Susan Erikssonin ja Eero Saukkosen (2022, 133) mukaan etenkin vaikeimmin vammaiset
nuoret ovat eriarvoisessa asemassa verrattuna muihin ik&isiinsé, silld heiddn nuoruus-
ikddnsd saatetaan edelleen maaritelld pelkdstidn fysiologisten ja psykologisten muutosten
kannalta. Silloin nuoruuteen kuuluvat sosiaaliset tarpeet, kuten merkittdvien ihmissuhtei-
den muodostaminen ja ystivien kanssa kokoontuminen eivét valttdmaittd saa riittdvasti
huomiota nuorten palveluita jérjestettdessd. Nuoruuteen kuuluu myds tarve muodostaa
itselleen mielekkiitd eldméntyylejd vapaa-ajan harrastustoiminnan ja aktiviteettien
kautta, mikd on merkityksellistd myds vammaisen nuoren identiteetin kehittymisen kan-

nalta.

Matti Laitisen ja Paula Pietilédn (2022, 43) mukaan vammaiset nuoret muuttavat nykydan
lapsuudenkodistaan samoista syistd kuin vammattomatkin. Tavallisesti muutto on ajan-
kohtaista silloin, kun nuori aloittaa opinnot vieraalla paikkakunnalla tai muuttaa seurus-
telukumppanin kanssa yhteen. Osalla voi olla ongelmia kotona ja osalla tarve péésta asu-
maan itsendisesti tai esimerkiksi halu muuttaa isompaan kaupunkiin. Aiemmin vanhem-
pien luota on muutettu vasta sen jélkeen, kun tyot tai opiskelut on jo aloitettu. Vaikeam-
min vammaisilla ei valttimattd aiemmin ollut muuta vaihtoehtoa, kun jidda asumaan van-
hempiensa luokse tai 1dihted asumaan vanhainkotiin tai B-mielisairaalaan. Toisaalta moni
joutui muuttamaan ja itsendistyméén jo nuorena muuttaessaan erityiskoulua kdymaén toi-

selle paikkakunnalle. (Mt.)

Martinin (2016, 107) mukaan nuorten muutto lapsuudenkodista ja itsendisen eldmén
aloittaminen ovat olleet suunniteltuja muutoksia, mutta samalla haastaneet nuorten omaa
toimintaa ja edellyttdneet uusien toimintatapojen opettelua. Nuoren itsendistymiskehityk-
sen kannalta vanhempien luottamus ja sallivuus selviytymisen kokeilemiseen seka nuoren

oman toimijuuden tukeminen ovat merkittivid. (Ks. myos Kivisto 2014, 158-159.)
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Martinin (2016, 120) tutkimukseen osallistuneista nuorista 59 % piti oman kodin saavut-
tamista 30 ikdvuoteen mennessi erittdin tarkeénd ja 27 % melko tirkednd. Tulevaisuuden
asumisjarjestelyt aiheuttivat monille vammaisille nuorille epdvarmuutta. Lapsuudenko-
distaan muuttavien ja itsendistyvien nuorten huolena on ollut soveltuvien asumismuoto-
jen sekd esteettomdn asunnon loytyminen ja omatoiminen selviytyminen. Osa nuorista
koki nykyisen asumistilanteen jatkuvuuden tdrkedksi ja pelkdsi mahdollista muutosta.

Osa koki pelkoa myos palveluasumiseen muuttoa kohtaan. (Martin 2016, 132.)

Martinin (2016, 146—-147) tutkimuksessa nuorten kokemukset omista mahdollisuuksista
hallita eldméntilannettaan itsendisesti tai ldheisten ja asiantuntijoiden apuun tukeutuen
vaihtelivat. Osa korosti vahvaa henkilokohtaista hallinnan tunnetta ja itsemadardaamista.
Osa kuvasi ulkoista hallintaa hyvai tahtovien ldheisten tekemind paétoksind ja ratkai-
suina. Henkil6kohtaisten hallintapyrkimysten seké hallinnan lisdksi nuoret hyodyntavét
laheisten ja erilaisten ammattilaisten apua. Hyvéa tarkoittavat I&heiset ja eri aloilla tyds-

kentelevdt ammattilaiset voivat kuitenkin rajata nuoren omaa itsemadraamista.

Martinin (2016, 150-151) tutkimuksen nuoret saivat sosiaalista tukea eri alojen ammat-
tilaisilta sekd vertaisilta. Puolet nuorista korosti vanhemmilta saadun tuen merkitysta ar-
jen haasteissa ja vaikeissa eldméntilanteissa. Vanhemmilta saatu tuli oli tiedollista ja toi-
minnallista apua asioiden hoitamisessa, emotionaalista tukea psyykkisessé jaksamisessa
sekd aineellista tukea. Nuoret kokivat tarvitsevansa vanhempien tiedollista tukea erityi-
sesti sosiaaliturvaan ja kuntoutuspalveluihin liittyvien asioiden hakemisessa ja jirjeste-

lyissa.

Skagestadin ym. (2023, 113) mukaan vammaisten nuorten vanhemmat voivat toimia nuo-
ren oikeuksien asianajajana ja asioiden hoitajana palvelujarjestelmassd vaatimalla nuo-
rille heille kuuluvia oikeuksia ja palveluita. Vaikka sosiaalinen tuki vanhemmilta toimii
keinona hallita omaa eldméai, osa vammaisista nuorista kokee hyvii tarkoittavien 14heis-
ten tuen muuttuneen nuorten hallinnaksi ja itsemadraamistd kaventavaksi tekijéksi. Tuen
pyytdminen ja hyodyntdminen on tasapainoilua henkilokohtaisen hallinnan sdilyttimisen

ja itsemaddrddmisen kaventumisen valilld. (Martin 2016, 151.)

Susanna Lihteenméki (2013) on tutkinut kasvatustieteellisessé véitoskirjassaan CP-vam-
maisten nuorten eldméntarinoita. Tutkimuksessa on selvitetty, millaisena elimanvaiheena

puhetta tukevaa ja korvaavaa menetelmid kayttaville CP-vammaisille nuorille lapsuus



ndyttdytyy heiddn itsensd kertomana ja miten puhevammaiset CP-vammaiset nuoret ko-
kevat oman osallisuutensa, osallistumisensa ja mahdollisuutensa vaikuttaa oman ela-
mansd kulkuun. Lahteenméden (mt., 151-152) tutkimuksen perusteella nuorten CP-vam-
maisten nuorten itsendisyys edellyttdd tiettyjen ehtojen saavuttamista. Ensimmaéinen ja
tarkein ehto oli apuvilineiden toimivuus. Tahin kuuluvat fyysisten apuvilineiden lisdksi
my6s kommunikoinnin apuvélineet. Toinen térked ehto itsendisyyden toteutumiselle oli
se, ettd nuoret kokivat saavansa péittdd itse pdivan kulusta ja ohjelmasta kertomalla
omista toiveistaan, suunnitelmistaan ja aikatauluistaan. Mahdollisimman suuri osallisuus
oman eldmén suunnittelussa on Lahteenmien (mt., 170) mukaan mahdollista, jos vastuuta
tietoisesti siirretddn vammaiselle nuorelle itselleen. Ympdariston tulisi tietdd ja kunnioittaa

nuorten itsemaddradmisoikeutta ja arvostaa jokaisen ihmisen kommunikointimuotoa.

Martinin ja Romakkaniemen (2021, 216) tutkimuksessa tuli esiin, etti esteettdmyys on
asiakkaan ja tyontekijan vilisen onnistuneen vuorovaikutuksen edellytys. Esteettomyys
liittyy tapaamispaikan fyysiseen esteettomyyden lisdksi tuoksuttomuuteen, valaistukseen,
akustiikkaan ja rauhallisuuteen seka kirjallisen materiaalin esteettomyyteen. Kommuni-
kointivaikeudet liittyvédt usein asiakkaan vammaan tai sairauteen tai niistd johtuviin kes-

kittymisvaikeuksiin.

Aiempien tutkimusten perusteella voidaan yhteenvetona todeta, ettd vammaisen nuoren
itsendistyminen osana eldméankulkua sekd mahdollisuus autonomiaan toteutuu yksildlli-

sesti ja ymparistolld on siind suuri merkitys.

2.2 Vammaisuus ja itsendisen eldméin tavoite

Vammaisuutta on pitkdin ajateltu ainoastaan fyysisten ominaisuuksien ja vajaavaisuuk-
sien kautta. Vasta myohemmin on syntynyt vammaisuuden sosiaalinen malli. Simo Veh-
maksen (2005, 115—-116) mukaan vammaisuuden sosiaalisessa mallissa vammaisten hen-
kiloiden elimellisid poikkeavuuksia ei kielletd, mutta tarkastelun painopiste on poik-
keavuuksien sijaan sosiaalisissa tekijoissd, jotka vaikeuttavat vammaisten ihmisten elé-
méé ja heiddn osallistumistaan yhteiskuntaan sen tdysivaltaisina jésenind. Sosiaalisen
mallin 1dht6kohtana on vammaisuuden ymmartdminen sosiaalisena, kulttuurisena ja po-

liittisena 1lmioné. Yksilon muuttamisen sijaan siind mietitddn, mitd tekijoitd yhteiskun-



9

nassa pitéisi muuttaa, jotta se pystyisi huomiomaan kaikki jdsenensé tasapuolisesti. Ro-
makkaniemen ja Martinin (2019, 176) mukaan vammaisuuden sosiaalinen malli kritisoi
vammaissosiaalityon medikalisoitunutta ja yksilokeskeistd tydorientaatioita, jonka avulla
vammaisia ihmisid yritetdin sopeuttaa yhteiskuntaan. Vammaisuuden sosiaalinen malli
korostaa ihmisoikeuksia seki rakenteellisten, kulttuuristen ja sosiaalisten esteiden tunnis-

tamista ja poistamista. (Mt.)

Keskeiset toimenpiteet vammaisten henkildiden itsendisen eldmén edistdmiseksi eivét ole
tulleet ammattilaisten, poliittisten padtoksentekijoiden tai omaisten toimesta, vaan ne ovat
syntyneet vammaisilta itseltdén heiddn oman aktiivisuutensa kautta. Itsendisen eldmaian
kuuluvien oikeuksien ja osallistumisen (Independent livivg) vaatiminen juontaa juurensa
1970-luvulle, jolloin vammaiset henkil6t alkoivat osoittaa tyytyméattomyytta heitd koh-
distuvaa kontrollia seki valinnanvapauden puutetta kohtaan. Vuosikymmenien ajan vam-
maiset henkil6t ovat kampanjoineet valinnanmahdollisuuksien ja oman kontrollin lisédén-
tymisen puolesta, ja timé on synnyttinyt my0s useita vammaisten oikeuksien ja itsenii-
sen eldmén puolesta toimivia jarjestdja. (Oliver ym. 2012, 74.) Suomessa esimerkiksi
vammaisjérjestd Kynnys ry on osa kansainvilisti itsendisen eldmén liikettd tydoskennellen
vammaisten henkildiden yhdenvertaisten oikeuksien toteutumiseksi (Kynnys ry:n verk-

kosivut).

Vammaisuuden sosiaalinen malli on nykyéan laajalti kdytdssd ja myds nykyinen vam-
maispalvelulaki korostaa diagnoosien sijaan vamman aiheuttamaa haittaa suhteessa ym-
paristoon. Silti yha edelleen vammaisten palveluita jarjestetidn myds lddketieteelliseen
malliin perustuen. Esimerkiksi Eriksson ja Saukkonen (2022, 127) ovat havainneet, ettid
vaikeasti liikuntavammaisten nuorten eldménkéytannot ovat pitkélti sidoksissa palvelu-
jarjestelmin institutionaalisiin kdytidnt6ihin ja ettd lddketieteellinen tapa mééritelld hen-
kilon fyysistd toimintakykya hallitsevat monin paikoin kdytant6jd (myods Ahponen 2008,
195).

Toisaalta sidoksisuus ladketieteellisiin diagnooseihin on vain yksi osa nuorten vammais-
ten eldméai. Erikssonin ja Saukkosen (2022, 127) mukaan vammaisten nuorten itsemaa-
radmistd tuetaan monin eri tavoin kodeissa, kouluissa sekd vapaa-ajan toimintaympéris-
toissd. Ahposen (2008, 205) mukaan ympdéristd voi auttaa vammaisia nuoria saavutta-
maan tavoitteitaan tai toimia jaykésti ja estdvésti. Vammaiset lapset ja nuoret ovat vaa-

rassa jadda syrjdén jo koulussa ja siten omaksua sivullisen aseman eldamissién, jos heidin
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tarpeitaan ei huomata. Nuorten tavoitteiden toteutuminen riippuu nuorestd itsestdén ja
hinen vammastaan sekd ennen kaikkea siitd, miten hdnen ymparistonsd, yhteisonsi ja
yhteiskuntansa antavat niiden toteutua. Vammaisen nuoren autonomian toteutuminen
edellyttda sellaisia olosuhteita, jossa vammasta tai sairaudesta johtuva haitta on mahdol-

lisimman pieni.

Vammaiset nuoret ovat sidoksissa palvelujirjestelmin tarjoamaan tukeen. Erikssonin
(2019, 17) mukaan erityisesti henkilokohtainen apu ja tarvittavat apuvélineet lisddvét
nuorten toiminnanmahdollisuuksia ja niiden puute nédyttdytyi mahdollisuuksia hankaloit-
tavana tekijané. Sidoksisuus vammaisille suunnattuihin erityispalveluihin voi vaikuttaa
nuorten intresseihin, omiin valintoihin, koettuihin vaikuttamisen mahdollisuuksiin seka
osallisuuden kokemuksiin. Tilanne liittyy koko nuoren eldméankulkuun, kuten esimerkiksi
koulutukseen, tyoeldméén ja harrastuksiin liittyviin mahdollisuuksiin. Erityisesti sidoksi-
suus palvelujirjestelméédn kaventaa pienilld ja syrjéisilld paikkakunnilla asuvien vam-
maisten nuorten toiminnan mahdollisuuksia ja siten saa heidit eriarvoiseen asemaan suh-

teessa toisiin nuoriin. (Mt, 22.)

Esimerkiksi digitalisaatio ja teknologian kayttd voivat tarjota vammaisille nuorille toi-
mintamahdollisuuksia ja siten my0s osallisuutta. Valtavirtateknologioiden kdytté mah-
dollistaa nuorille myds sellaista toimijuutta, joissa heidédn ei tarvitse tuoda esille vam-
masta johtuvaa toiseuttaan. Teknologia ei kuitenkaan ole kaikkien saatavilla, jonka
vuoksi erityisesti kehitysvammaiset ja monivammaiset nuoret tarvitsevat tukea ja apuva-

lineitd voidakseen kéyttda teknologiaa itsendisesti. (Kivisto 2017, 44-45.)

Skagestadin ym. (2023, 116) mukaan vammaisten nuorten lisdéntynyt itsendisyys toimii
institutionaalisena ja ikddn sidottuna ihanteena. Kuitenkin nuorten omat nikemykset ja
erityisvaatimukset, jotka eivit vélttaimaittd ole yhtenevit timén ihanteen kanssa, voidaan
palvelujdrjestelmissé jattdd huomiotta tai ohittaa. Thmisoikeuksien nikdkulmasta vam-
maisten nuorten kansalais- ja osallistumisoikeuksien turvaamiseksi on perusteltua suh-

tautua nuorten itsendisyyden ihanteeseen joustavammin.

Vammaisen nuoren itsendistyminen voi estyé ldheissuhteissa tapahtuvan infantilisoinnin
vuoksi. Ahposen (2008, 188—189) mukaan kisitteelld infantilisointi tarkoitetaan vammai-

sen henkilon kohtelemisella ikuisena lapsena ja kieltdimaélld héneltd asioita, jotka muille
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aikuisille ovat itsestddanselvyyksid (my6s Vehmas & Mietola 2022, 82). Lapsena pitdmi-
nen liittyy vammaisten nuorten vammaisuuden nékyviin tunnusmerkkeihin, kuten pyora-
tuoliin, erityispiirteisiin tai avun tarpeeseen. Lapsena pitdminen voi liittyd ruumiillisiin
ominaisuuksiin, kuten lyhytkasvuisuuteen, dénen hiljaisuuteen tai vaikutelmaan avutto-
muudesta. Se voi perustua myos ladketieteelliseen ndkemykseen vammasta ominaisuu-
tena. Infantilisoinnissa henkilon sosiaalinen k& sivuuttaa kronologisen ja eliménvaiheen
mukaisen iin. Vammaisten henkildiden lapsuutta voidaan jatkaa kieltdmalla heiltd aikui-

suus esimerkiksi jattdmalla heidét aikuisinakin vanhempiensa vastuulle.

Puhuttaessa vammaisten nuorten itsendistymisestd ja itsendisestd eldmdstd on tirkeda
huomioida, ettéd itsendistyminen merkitsee eri asioita eri ihmisille ja toteutuu eri tavoin.
Itsendinen eldma voi toteutua my0s tuetusti (Bigby ym. 2019, 400). Erityisen tirkedd on
varmistaa riittivd ympariston tuki ja mahdollisuudet vammaisille nuorille heidén omien

pddmairiensd mukaiseen itsendistymiseen.
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3 Itsemaarddmisoikeus ja harkintavalta

3.1 Itsemdardaminen on ithmisoikeus

Itseméddrddaminen on perustavanlaatuiseksi ndhty ihmisoikeus liberaaleissa demokrati-
oissa. Itsemddrddamisoikeuden kunnioittaminen on myds yksi Yhdistyneiden Kansakun-
tien vammaisten henkildiden yleissopimuksen (27/2016) yleisistd periaatteista. Yksilon
vapaus padttdd omista asioistaan on osallisuuden ja kansalaisuuden keskeinen piirre.
Vammaisten ihmisten kohdalla itseméérddmisoikeuden toteutumisessa on kuitenkin puut-
teita. Vammaiset ihmiset ndhdddn usein avun ja tuen tarvitsijoina ja siten herkdsti myos

epditsendisind toimijoina. (Tarvainen & Hénninen 2021, 136.)

Itsendisyys ja itsemddrdamisoikeus tulevat padtoksenteossa esiin vammaisen ihmisen
omien mielipiteiden kuulemisena, kun hinen palveluitaan ja tukitoimiaan jarjestetdin.
Esimerkiksi vammaissosiaality0ssd vammaisen asiakkaan oma ndkemys on aina selvitet-
tavd mahdollisista kommunikaatiohaasteista huolimatta. Tarvittaessa mielipiteen selvit-
tdmiseen kdytetddn vaihtoehtoisia kommunikaatiomenetelmid sekd asiakkaan ldheisten
apua. On kuitenkin otettava huomioon myos se, kuinka paljon muut henkil6t ohjaavat
vammaisen henkilon ndkemyksid ja vaikuttavat hidnen mielipiteeseensd. Sosiaalitydssd
joudutaan pohtimaan myd0s sitd, missd menevit itsemairdédmisoikeuden rajat. (Romakka-

niemi ym. 2019, 188.)

Merja Tarvainen ja Vilma Héinninen (2021, 115, 134-135) ovat tutkineet, miten kansa-
laisuuden keskeiset médreet toteutuvat vammaisten ihmisten arjessa. Heiddn mukaansa
itsemddrddminen on tirked osa osallisuuden toteutumista. Itsemadarddminen tulee heidén
tutkimuksessaan esiin vammaisten ithmisten haluna pééttida ja huolehtia itse omista asi-
oista. Monet tutkimukseen osallistuneista olivat kokeneet autonomiansa loukkauksia,
jotka liittyivdt esimeriksi perhe- ja tydeldmidn. Esimerkiksi ympariston ahdas tulkinta
ruumiillisesta pystyvyydestd tyohon sekd ruumiiseen sidotut stereotypiat asettavat esteité

ja ehtoja osallisuuden toteutumiselle tydeldméssa.
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Sonja Miettinen (2021) on tutkinut, milld tavalla syvésti kehitysvammainen henkil6 voi
harjoittaa itsemaddrdamistdin arkipdivan valinnoissa ja miten henkilon arkea kehystévit
instituutiot tukevat hdnen toimijuuttaan. Tutkimuksen mukaan syvésti kehitysvammai-
silla henkil6illd oman tahdon ilmaiseminen ja toteuttaminen edellyttivit yhteistoimintaa
kyvykkddmpien henkildiden kanssa. (Mt. 15). Myos Sofie Byhlinin ja Pia Kéckerin
(2018) mukaan lievisti tai keskivaikeasti kehitysvammaiset henkilot tarvitsevat tukea
ymmartiddkseen eri vaihtoehtoja seka riittdvin sallivan toimintaympériston, joka mahdol-
listaa heille omien valintojen ja pdétdsten tekemisen. Asetelma, jossa toiset ihmiset pait-
tavit kehitysvammaisten puolesta on niin tavallinen, etteivit kehitysvammaiset henkilot

valttdmattid edes huomaa itse kyseenalaistaa sité.

Ahponen (2008, 26, 36) pitdéd aikuisuuden ulkoisia tunnusmerkkeji tirkeimpdnd vam-
maisen nuoren autonomiaa, johon kuuluvat mahdollisuudet pééttda eldméstién, tehda
omia suunnitelmia seka toteuttaa niitd. Tama ei edellytd, ettd nuori tekisi kaiken itse, vaan
elamaltddn haluamiaan asioita voi saavuttaa myos muiden antaman avun ja tuen turvin.
Vamman laadulla ja vaikeusasteella on merkitystd vammaisen nuoren autonomian saa-
vuttamiseen. Joku nuorista saattaa pérjitd omassa kodissaan fyysisesti hyvin, mutta tar-
vitsee kodin ulkopuolella avustajaa. Osa taas ei pysty fyysiseen toimintaan lainkaan ilman
avustajaa, mutta on silti pddtoksenteossa itsendinen. Autonomian puute vaikuttaa puoles-
taan siihen, ettd eliminsisalto saattaa kapeutua jokapdivéisten asioiden ympdrille ja iloa
ja nautintoa tuottavat tapahtumat voivat jadda pois. Toisaalta eldmi voi vihéisestd auto-
nomiasta huolimatta olla rikasta ja monipuolista. Nuoren saavuttama autonomia vaikuttaa

sithen, kuinka itsendistd elamad hin pystyy eldmééan. (Ahponen 2008, 162.)

Vammaisen nuoren mahdollisuuksia itsendiseen paatoksentekoon voidaan vahvistaa tue-
tun paitoksenteon keinon erityisesti silloin, kun asiakkaalla on dlyllinen kehitysvamma.
Tuetussa padtoksenteossa esimerkiksi omainen tai tyontekiji auttaa vammaista henkil6a
tekeméédn omaa elaméé koskevia valintoja. Oleellista on, ettd padtoksenteossa tukeva hen-
kilo tuntee asiakkaan riittdvén hyvin, ymmartaa hdanen kognitiivisen kapasiteettinsa, ela-
minkokemuksen, haasteet ja vahvuudet sekd kommunikointitavat. Tuettu padtdksenteko
on jaettu prosessi, jossa tapahtuu tuettavan henkilon ja tukijan vuorovaikutuksessa. Tuet-
tavalle henkildlle annetaan tuetun pédédtdksenteon keinoin ideoita ja vaihtoehtoja, mutta

samalla tukihenkilon on oltava neutraali ja realistinen. (Bigby ym. 2019, 400.)
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Martinin (2016, 194) mukaan vammaisten nuorten mahdollisuudet omaa eliméénsa kos-
kevien paitosten tekemiseen sekd oman eldménkulun ohjailuun pddmaéaériensd mukaisesti
vaihtelevat. Ne nuoret, joilla mahdollisuudet omaan eliméén vaikuttamiseen ovat vihéi-
semmit, kokevat enemmaén turvattomuutta haastavissa eldméintilanteissa. Nuorten objek-
tiivisessa eldminhallinnan perustassa on eroja, mutta myds heidédn oma hallintakéasityk-
sensd ja kokemus hallinnasta vaihtelevat ja siten vaikuttavat eldmintavoitteiden méérit-
telyyn ja niiden mukaiseen tavoitteelliseen toimintaan. Omien tavoitteiden saavuttaminen
tai saavuttamatta jidminen vaikuttavat selviytymisen tai menetysten kokemuksiin ja siten
eldménhallinnan kokonaisvaltaiseen prosessiin. Martin (2016, 194—195) korostaa, etti
vammaisten nuorten henkilokohtaisen hallinnan tukemiseen on kiinnitettdva huomiota ja
heiddn itsemédraamaisoikeuttaan ja paitoksentekoa eldmén eri osa-alueilla on mahdollis-
tettava heidin kehitystasonsa huomioiden. Virheiden tekeminen ja erehdysten kautta op-

piminen on sallittua tukea antavassa ja myonteisessd ympéristossa.

Osallisuus ja itsemaddrdédminen liittyvit vahvasti yhteen ja ovat vammaispolitiikan ydinté
(Tarvainen & Hénninen 2021, 135). Itsemidrddamiseen liittyy mahdollisuus tehdd omaa
elaméé koskevia valintoja ja paitoksid. Valitseminen ja padtoksenteko ovat osallisuutta,
josta Kivisto (2014, 115-117) kayttdd késitettd elaménpolititkka. Eldménpolitiikka ko-
rostaa itsemddradmisti ja omien valintojen tekemisen ja oman eldmén suunnittelemisen

mahdollisuutta.

Kiviston (2014, 139-140) mukaan vaikeavammaisten ihmisten mahdollisuus eldménpo-
liittisten valintojen ja pédétdsten tekemiseen riippuu hdnelle myonnettyjen sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden riittdvyydestd, sopivuudesta ja toimivuudesta (myos Ahponen 2008,
193). Rajalliset palvelut rajoittavat tosiasiallisia valinnan mahdollisuuksia ja pakottavat
vammaisen henkilén suunnittelemaan ja rajoittamaan toimintaansa palvelujen kdyton
suunnittelun ja ”laskemisen” mukaan. Téllaisia tilanteita syntyy esimerkiksi silloin, jos
henkildkohtaisen avun tunnit tai kuljetuspalvelumatkat ovat riittimattomid asiakkaan tar-
peeseen ndhden. Merkityksellistd on myds se, ettd asiakas voi luottaa palveluiden toteu-
tumiseen ja jatkuvuuteen. Erityisesti henkilokohtaisen avun tydnantajamallissa on sitd
kayttineiden asiakkaiden kokemusten perusteella paljon elementteji, jotka mahdollista-
vat itsemddrddmistd ja omien valintojen tekemistd. Tyonantajamallissa vammainen hen-
kil saa itse valita avustajansa ja pystyy vaikuttamaan enemmain avun antamisen ajan-

kohtiin ja sisdltoon. (Kivisto 2014, 141.)
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My®os asuinpaikalla on merkitystd vammaisen nuoren omiin valinnanmahdollisuuksiin.
Esimerkiksi vammaisille nuorille suunnattua liikuntatarjontaa on pienilld paikkakunnilla
vdhén tai ei ollenkaan. Liikuntaharrastuksiin osallistumista estdvit myds tiedonpuute,
harrastetiloihin pddsemisen haasteet seka liikkumista haittaavat vammat. (Armila & Tor-

vinen 2017,12, 16.)

Vammaisten ihmisten oikeuksien, osallisuuden ja toimijuuden toteutuminen edellyttda
Kiviston ja Hokkasen (2021, 200) mukaan tilannekohtaisesti eriytyvii sosiaalityoté. Se,
mika sosiaalityon tapa sopii asiakkaan kansalaisuuden vahvistamiseen edellyttidé sosiaa-
lity6ltd tilannekohtaista harkintaa. Vammaissosiaalityon prosesseissa voidaan antaa tilaa
asiakkaan omaehtoiselle toimijuudelle, mutta toisaalta pyritddn turvaamaan asiakkaan oi-
keudet ja osallisuus my®0s silloin, kun asiakkaan omaan toimijuuteen nojautuminen vaa-
rantaisi asiakkaan oikeuksien tosiasiallisen toteutumisen. Toisaalta julkisen vallan kaytto
atheuttaa asiakkaalle vdistamittd sivullisuuden kokemusta hinté itseddn koskevissa asi-

oissa. (Mt.)

Martinin ja Romakkaniemen (2021, 203) mukaan vammaispalvelujen sosiaalityon lahto-
kohtana ovat sosiaalisen yhteenkuuluvuuden, vammaisten ihmisten voimaantumisen ja
valtaistumisen edistdminen. Valtaistumisella he tarkoittavat yksilon omaan eldméén liit-

tyvien vaikutusmahdollisuuksien sekd yhteiskunnallisen vaikuttamisen vahvistumista.

Vammaisten henkildiden itsemadrddmisoikeuden toteutumisen tarkastelussa hyddyllinen
kdsite on my®0s jaettu toimijuus. Martinin ja Romakkaniemen (2021, 218) mukaan jaettu
toimijuus rakentuu dialogisuudelle, jossa asiakkaalla ja tyontekijdlld on jaettu ymmaérrys
asiakkaan yksilollisestd eldmintilanteesta ja jossa asiakkaan itsemédrdédmisoikeus ja ih-
misarvo tulevat tunnustetuksi. Oleellisinta on, ettd asiakas kokee kyenneensd vaikutta-
maan lopputulokseen seké tulee kuulluksi ja ymmarretyksi. Jaetun toimijuuden mahdol-
listavia tekijoitd ovat riittdva aika ja tila vuorovaikutusprosessille, dialogisuus, yksildlli-
set palveluprosessit sekd paatoksenteon lépindkyvyys. Jaettua toimijuutta estavié tekijoitd
ovat se, ettei vuorovaikutusprosessille ole aikaa eikd tilaa, dialogisuus puuttuu ja ratkaisut
tehddin asiantuntijan ldhtokohdista, palvelujen standardiratkaisut sekd pédatdksenteon

kasvottomuus ja etddntyminen. (Mt. 230.)
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3.2 Asiakkaan harkintavalta

Petteri Niemen (2013, 31, 52) mukaan valta kisitteend viittaa yksildille mahdollisen toi-
minnan kentén rakenteisiin, eli niihin sd@ntdihin ja resursseihin, joita yksilot kayttavit
jasentdessddn toimintaansa. Valta kietoutuu vidistiméttd myds sosiaalialan asiakkaiden
toimijuuteen ja osallisuuteen. Erilaiset valtarakenteet sdételevit palvelujérjestelman asi-
akkaan roolia seka osallisuutta niin mahdollistaen kuin rajoittaen. Kaikki sosiaalinen jér-
jestys edustaa vallankdyttdd, joka mahdollistaa, mutta myos rajoittaa yksiléiden toimin-
nan muotoja. Vallankéytto voi olla pahaa, jolloin se kaventaa hyvén eldmén edellytyksii.
Tallaista pahaa valtaa ovat esimerkiksi vdkivalta, manipulaatio, ylivalta, sorto, hyvaksi-
kiyttd ja marginalisaatio. Hyvi vallankiyttd laventaa hyvin elimin edellytyksid. Aéri-
pdiden viliin jdd my0s eettiseltd luonteeltaan neutraaleja vallankéyton muotoja, jotka ei-
vit vaikuta hyvin eldmén edellytyksiin kaventavasti tai laventavasti. Voimankéytto ja
pakottaminen ovat pahoja vallan muotoja silloin, kun ne rajoittavat hyvén eldmén edelly-
tyksid ilman kestdvid perusteita. Eettisesti kestévid perusteita rajoittamiselle ovat yksilon
oma tahto rajoittamiselle tai se, ettd yksilo itse toiminnallaan kaventaa epdoikeudenmu-
kaisesti toisten hyvin eldmin edellytyksid, tai yksilo ei esimerkiksi sairaudestaan tai vam-

mastaan johtuen kykene hyvén eldmin kannalta riittdvdin eldménhallintaan. (Mt.)

Anders Molanderin ym. (2012, 214) mukaan harkintavalta (discretion) voidaan ajatella
tilana, jossa toimija kdyttdd autonomiaa ratkaista, pdéttda ja toimia oman harkintansa mu-
kaan. Monet hyvinvointivaltion tarjoamat etuudet ja palvelut perustuvat kansalaisten oi-
keuksille. Tdmén vuoksi tarvitaan laissa sovitut kriteerit, joiden mukaan etuuksia ja pal-
veluita jaetaan. Jotkut sosiaaliset oikeudet perustuvat ammattilaisten tekemddn harkin-
taan. Monien sosiaalisten oikeuksien kohdalla on vaikeaa méaaritelld, kuka tayttié kelpoi-
suuskriteerit. Ammattilaisen on kdytettdva harkintavaltaa siind, kuka on ja kuka ei ole
“kelvollinen” palvelun tai etuuden saamiseen. Lisdksi monien lakien tulkintamahdolli-

suudet ovat laajat, mika lisdé entisestdén ammattilaisen harkintavaltaa. (Mt., 215-216.)

Molanderin ym. (2012, 219) mukaan harkintavallalla on sekd rakenteellinen etta epistee-
minen puoli. Toisaalta se on tila, jossa voi tehdd omaan ratkaisuun perustuvan valinnan
sallittujen vaihtoehtojen joukosta. Toisaalta harkintavalta viittaa kognitiiviseen toimin-
taan, erddnlaiseen tiedolliseen paittelyyn, joka johtaa arvioon siitd, mitd tehdd epéselvissd

olosuhteissa. Harkintavaltaa kéytettidessé tarvitaan riittdvid perusteluita ja argumentteja.
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Paras pddtos on sellainen, jolla on parhaat argumentit ja perustelut. Harkintavaltaa kéyt-
tiavilld ammattilaisilla on velvollisuus perustella padtoksensd esimerkiksi asianosaisille
tai muille viranomaisille. Tdma asettaa harkintavallalle rajoja, silld padtosten perustelui-
den on oltava julkisia. Toisaalta harkintavaltaan vaikuttavat usein hiljainen tieto, intuitio,
kokonaisvaltainen ajattelu, kehollisuus, vastaanottavaisuus ja monet muut asiat, joita on
vaikea perustella julkisesti. Ammattilaisen kdyttimé harkintavalta perustuu ennen kaik-
kea vahvistettuun tietoon, lakeihin ja yleisesti hyvaksyttyihin periaatteisiin. (Mt., 219—

220.)

Harkintavallan kayttoon liittyvét olennaisesti vaatimukset ja odotukset siitd, ettd harkin-
tavaltaa kéytettidesséd padtokset ja toiminta voidaan perustella. Jos henkildlle on suotu har-
kintavaltaa, hdnelld on velvollisuus perustella paatoksensa niin, ettd harkintavallan koh-
teena oleva henkild kykenee sen ymmartdmain, arvioimaan, hyviksyméédn ja hylk&é-
madn. Harkintavaltaa kdyttdvd ammattilainen on aina vastuussa padtoksistddn ja hénet

voidaan saattaa niistd vastuuseen. (Molander 2012, 221.)

Viranomaisen harkintavalta ei ole vapaata harkintaa, vaan sitd ohjaavat ja mairittavét pe-
rustuslain vaatimukset, EU-oikeus ja kansallinen lainsdddénto sekd monenlaiset ohjeet ja
suositukset. Normeihin perustuva sosiaaliturva ohjaa viranomaisia jakamaan etuuksia ja
palveluita huomioiden toimenpiteiden lainmukaisuus, oikeudenmukaisuus sekd yhden-
vertaisuus. Lakeihin ja erilaisiin soveltamisohjeisiin kirjoitetut standardiratkaisut eivit
kuitenkaan sovi ratkaisuksi kaikkiin tilanteisiin. Viranomainen tarvitsee riittdvésti mah-
dollisuuksia harkintavallan kdyttoon pystydkseen vastaamaan asiakkaiden yksilollisiin

ongelmatilanteisiin asiakkaiden tarpeita vastaavalla tavalla. (Rajavaara 2014, 136-137.)

Sosiaalitydssd harkinta toteutuu tyontekijén ja asiakkaan henkilokohtaisen vuorovaiku-
tuksen pohjalta. Esimerkiksi lastensuojelussa harkintavaltaa kédytettdessd on otettava huo-
mioon lapsen etu, vanhempien odotukset sekd muiden tahojen nikemykset. Nama4 eri in-
tressit ovat usein keskendn ristiriidassa, jolloin harkintatilanteet edellyttdvat neuvottele-
mista seki konfliktien ratkaisua. (Rajavaara 2014, 144—145.) Harkintavaltaa kiytettiessa
on otettava huomioon myds asiakkaan itsemddrddmisoikeus, sosiaaliset oikeudet seki oi-

keudet osallisuuteen, palveluihin ja tukitoimiin. (Romakkaniemi ym. 2019, 188, 190.)
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Hallintolain (6.6.2003/434) 34 § mukaan hyvéan hallinnon periaatteisiin kuuluu, ettd asi-
anosaisille on aina varattava mahdollisuus sanoa mielipiteensé itsed koskevassa asiassa.
Jos asiakas on ”vajaavaltainen” aikuinen, hdnen tahtonsa selvittdminen voi olla haastavaa.
Téllainen tilanne voi olla silloin, jos asiakkaalla on esimerkiksi muistisairaus, kehitys-
vamma tai pdihde- tai mielenterveysongelma. Tyontekijd ei néissd tilanteissa voi toimia
paternalistisesti, vaan hinen on esimerkiksi kédytettdva vaihtoehtoisia kommunikointime-
netelmid asiakkaan mielipiteen selvittdmiseksi, jos se suinkin on mahdollista. Jos asiakas
ei kykene itse kertomaan kantaansa, tulee tyontekijan kuulla hdnen edustajansa, kuten
esimerkiksi perheenjésenten tai muiden ldheisten ihmisten kanssa. (Kalliomaa-Puha
2014, 283-284.) Tarvittaessa asiakkaan mielipiteen selvittimiseksi on kéytettdva tulkkia
tai avustajaa kommunikoinnin tukena sekd mahdollistettava myos sdhkodinen asiointi

(Martin & Romakkaniemi 2021, 216).

Harkintavaltaa kdytetddn sosiaaliturvan kaikilla tasoilla niin poliittisessa padtoksenteossa
kuin yksittdisten viranomaisten tekemissd paatoksissd. Lainsdddénto antaa viranomaisille
normit, joiden sisélld harkintavaltaa voidaan kdyttda. Oikeudellisesta ndkokulmasta tar-
kastellen viranomaisen harkintavalta johtuu kahdesta syysti. Lainsddddntd mahdollistaa
viranomaisten harkintavallan kdyton, silld lainsdddant6 ei voi olla niin aukotonta, ettd se
antaisi suoran vastauksen jokaiseen erilaiseen tilanteeseen. Esimerkiksi vammaispalve-
luissa ei ole mielekédstd tehdd listaa diagnooseista, jotka oikeuttavat asiakkaan tiettyyn
palveluun, vaan asiakkaan toimintakyky ja kokonaistilanne ovat ratkaisevassa asiassa.
Toinen syy on lainsdddédnnon tulkinnanvaraisuus, silld lainsddnnokset on usein muotoiltu
hyvin yleiselld tasolla, mikd mahdollistaa viranomaisen harkintavallan kdyton. Viran-
omaisen harkintavaltaa maarittdviat oikeudelliset, ammattieettiset, hallinnolliset, taloudel-
liset sekd tutkimukseen, asiantuntijatietoon ja teknologiaan liittyvét tekijdt. (Kalliomaa-

Puha ym. 2014, 8-9.)

Romakkaniemen ja Martinin (2019, 192—-193) mukaan vammaissosiaalityon harkinta-
valta on moniulotteista ja haasteellista. Harkintavallan kehyksind kdytetdan normiperus-
taisuutta, medikaalisuutta, yhdenvertaisuutta ja holistisuutta. Medikaalinen ja normeihin
perustuva kehys muodostavat palveluiden perustan, jonka kautta asiakkaalle syntyy lain
tuottama oikeutus palveluihin todetun vamman tai sairauden ja siitd aiheutuvan toiminta-
rajoitteen vuoksi. Yhdenvertaisuuskehys liittyy sithen, miten vammainen ihminen nih-

déédn osana yhteisddin ja miten hinen yhdenvertaisuuttansa palveluiden kéyttdjana ja kan-
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salaisena mahdollistetaan. Holistinen kehys kytkeytyy siihen, kuinka vammainen ihmi-
nen ja vammaisuus pitdisi aina ymmartiad kokonaisvaltaisesti ja palvelut pyrittdva jérjes-
tdméadn oikea-aikaisesti ja tarpeenmukaisesti asiakkaan kokonaistilanteen edellyttamalla
tavalla. Kehykset eivit ole toisistaan erillisid, vaan niiden painopisteet vaihtelevat tilan-

teen mukaan. (Mt.)

Romakkaniemi ja Martin (2019, 195) kayttavit kéasitettd hallittu harkintavalta, joka on
moniperustaiseen ja kontekstuaaliseen tietoon ja sen tilannekohtaiseen soveltamiseen pe-
rustuvaa asiantuntijuutta. Siind yhdistyvit teoreettinen ja tutkimukseen perustuva tieto,
asiakkaan yksildlliseen eliméntilanteeseen liittyvé tieto, tilannekohtainen tarkoituksen-
mukaisuusharkinta, palvelujdrjestelmén organisointi sekd vuorovaikutustaidot. Erityisen
tarkedd harkintavallan kdytOssd on sosiaalityon asiantuntijuuden kytkeminen vammais-

politiikkaan ja vammaisten ihmisten oikeuksiin. (Mt.)

Viranomaisten harkintavallan lisdksi on tirkedd tarkastella asiakkaiden harkintavaltaa.
Heli Valokivi (2014, 294-295) on tutkinut vanhuspalvelujen asiakkaiden harkintaa. Ha-
nen mukaansa harkinnasta vanhuspalveluissa asiakkaan ndkdkulmasta on 16ydettdvissi
kolme kategoriaa: harkinnan kohteena oleminen, yhteisty0ssd rakentuva harkinta sekéa
vanhan ihmisen itsendinen harkinta. Harkinnan kohteena ollessaan asiakkaalla ei ole omia
toimintamahdollisuuksia harkinnan tai pdatoksenteon suhteen, vaan hin joutuu tyyty-
méén passiivisen vastaanottajan rooliin omassa asiassaan. Yhdessd neuvoteltavassa har-
kinnassa asiakas ja tyontekijd neuvottelevat yhdesséd palvelujen tarpeesta, eri vaihtoeh-
doista, valinnoista ja ratkaisuista. Yhdessd neuvoteltava harkinta edellyttdd asiakkaalta
kykya perustella oma asiansa sekd ilmaista mielipiteensi. Asiakkaalta vaaditaan toimin-
takykyd ja paittavdisyyttd. Yhdessd neuvoteltava harkinta rakentuu vuorovaikutuksessa,
jossa eri osapuolet osallistuvat tiedon jakamiseen, tilanteen arviointiin seké paatoksente-
koon. Télloin erilaiset ndkemykset tulevat kuulluksi ja huomioiduksi ennen paatoksente-
koa. (Mt. 299-301.) Asiakkaan itsendinen harkinta edellyttda hineltd vahvaa toimintaky-
kyé, voimavaroja seki resursseja avun tarpeen perusteluun haavoittuvasta eldméntilan-

teesta huolimatta (mt. 301-302).

Itsendinen paitosten tekeminen on yksi tdrkeimmistd aikuisuuden merkeisti. Tahdn kuu-
luu kyky kéyttaa itsendistd harkintaa jokapdivéisessé eldiméssd vastaan tulevissa pienissi
ja suurissa padtoksissd. Konkreettisten valintojen lisdksi itsendiseen padtdksentekoon

kuuluu my6s henkiléon mahdollisuus péaattdd itse omista uskomuksistaan ja arvoistaan.
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(Arnett 2004, 210-211.) Vammaisen nuoren itsendistyessé ei nuoren kuitenkaan tarvitse
paattad kaikesta itse (Ahponen 2008, 154). Nuorelle vaatimus, ettd hanen itse pitdisi osata
ottaa kantaa kaikkiin yksityiskohtiin, voi aiheuttaa hédnelle turhia paineita. Elamankulun
suuret padatokset pitdisi kuitenkin saada tehda itse myos silloin, kun vammaisuus rajoittaa

psyykkista tai kognitiivista toimintakykyé. (Mt.)

Kalliomaa-Puhan (2014, 288) mukaan asiakkaan mahdollisuudet oman harkintavallan
kayttoon ovat kasvaneet. Sosiaali- ja terveysturvalainsdédinto korostaa asiakkaan mieli-
piteen merkitysté seké siti, ettd asiakas on oman eldménsé paras asiantuntija. Asiakkaalle
annetaan aidosti valtaa valita palveluita esimerkiksi palvelusetelien turvin. Asiakas kéyt-
tdéd harkintavaltaansa jo silloin, kun han pééttda hakea tai jattda hakematta palvelua, hoi-
toa tai etuutta. Tdmain jilkeen hénelld on mahdollisuus kiyttdd harkintaa yhdessé viran-
omaisen kanssa niissdkin tilanteissa, joissa viranomaisella on varsinainen harkinta- ja

padtosvalta.

Liisa Hokkasen (2013, 63) mukaan asiakkaan toimijuus toteutuu asiakkaan ja tyontekijén
kanssakdymisessd. Asiakkaan toimijuutta ja sen rajoja késitelldén aina silloin, kun puhu-
taan asiakkaan kuulluksi tulemisesta, subjektiudesta, mahdollisuuksista valita ja tehda
omaa eldma koskevia pdatoksid ja sekid eldd ja toimia haluamallaan tavata. Siksi asiak-
kaan oma harkintavallan kdytto liittyy oleellisesti myds toimijuuden késitteeseen. Mar-
jukka Rasan (2019, 151) mukaan fyysisesti vammaisen henkilon toimijuus edellyttda ha-
neltd itseltddn tiedostavaa ja realistista suhtautumista omaan tilanteeseensa. Omien vah-
vuuksien, voimavarojen, vajavuuksien ja toimintamahdollisuuksien tunnistaminen on en-
siarvoisen tirkedd. Télloin vammainen henkild pystyy itse tunnistamaan ne tilanteet, joi-

hin hén tarvitsee tukea.

Heinin ym. (2019, 32) mukaan asiakkaan kuulluksi tuleminen liittyy erityisesti asiakkaan
palveluiden suunnitteluun ja niistd paittimiseen yhdessi asiakkaan kanssa. Asiakkaan
kuulluksi tulemiseen vaikuttavat asiakkaan mielipiteiden ja toiveiden huomioiminen hé-
nen oman eldménsa ja palvelujen suunnittelussa ja paatoksenteossa, asiakkaan tuottaman
tiedon hyddyntdminen, asiakkaan mielipiteiden arvostaminen sekd asiakkaan tosialliset

mahdollisuudet vaikuttaa palvelujen sisaltoon.
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Martinin (2016, 195) mukaan vammaisten nuorten oman eliménkulun ohjailuun ja sithen
liittyvddn paatoksentekoon vaikuttavat nuorten omat voimavarat, vahvuudet ja hallinta-
keinot sekd nuoren ikd, sukupuoli, vammaisuus, suuntautuminen koulutus- tai tyouralle
ja asema tyoeldmaéssa tai sen ulkopuolella. Ndiden liséksi paitostentekotilanteissa tarvit-
tavan tuen saatavuudella on merkitystd. Merkitystd on myds muiden ihmisten hyvia tar-
koittavalla hallinnalla. Yhteiskunnan palvelurakenne seki palveluihin liittyva byrokratia
ja myOntdmiskriteerit vaikuttavat nuorten vammaisten mahdollisuuteen tehda elaménkul-

kuun vaikuttavia valintoja omien padmédriensd mukaisesti. (Mt.)

Wecstromin (2011, 56, 63) lisensiaatintutkimuksessa suuri osa vammaispalvelun asiak-
kaista oli tyytyvdisid omiin vaikutusmahdollisuuksiin vammaispalvelujen jérjestimi-
sessd. He olivat padsseet osallistumaan palvelusuunnitelman tekemiseen, jossa pystyivit
kertomaan tarvitsemistaan palveluista. Usein palvelut oli my0s jarjestetty mahdollisuuk-
sien mukaan heiddn toiveidensa mukaisesti. Osa yhdisti vaikuttamismahdollisuutensa sii-
hen, saiko palvelunsa juuri niin kuin oli itse halunnut. Tiedottaminen on yksi tirkeim-
mistd asiakkaan osallisuutta ja vaikuttamismahdollisuuksia lisddvistd tekijoistd. Asiak-
kaan vaikuttamismahdollisuuksia heikentdd se, ettei hdn saa riittdvasti tietoa saatavilla
olevista palveluista tai joutuu itse etsimién sitd. Asiakkaiden mukaan osallisuus lisddn-
tyisi, jos sosiaalityontekijdlld olisi enemmin aikaa asiakkaille ja héneltd saisi enemméin
tietoa ja neuvontaa. Asiakkaat toivoivat konkreettista tietoa siitd, mitd palveluita he voivat

saada ja mitd vaihtoehtoja asiakkaan tilanteessa on tarjolla. (Mt.)

Kalaojan (2019, 62) mukaan asiakkaan kédyttdman harkintavallan mahdollisuuksia ja ra-
joituksia voidaan tarkastella jarjestelmién kiinnittyneend harkintavaltana, johon kuuluvat
jarjestelmdn raamittama asiakkaan harkintavalta, jarjestelmdn toimintakdytdnnoét ja tie-
don merkitys harkintavallan kdyttimiseksi. Asiakkaan kdyttdméaa harkintavaltaa voidaan
tarkastella my0s yksilon voimavarojen merkityksesti késin sekd vuorovaikutuksessa ra-
kentuvana harkintavaltana. Asiakkaille jaettavaa informaatiotietoa tirkeimmaéksi asiak-
kaan harkintaan vaikuttavaksi tekijéksi Kalaoja (mt.) ndkee asiakkaan oman kokemuksen,
ymmaértamisen ja tiedon omasta eldmintilanteestaan, minké perusteella asiakas tunnistaa
ja tuo esiin omia palvelutarpeitaan. Asiakkaan harkintaan vaikuttavan tiedonmuodostuk-

sen kannalta vuorovaikutus tyontekijan kanssa on oleellista.

Judit Fullana ym. (2019, 1471) ovat tutkineet, miten oppimisvammaiset (learning disabi-

lities) henkilot ndkevét jarjestelmin ja ammattilaisten roolin suhteessa omaan rooliinsa
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itsendiseen eldmééan liittyvéssd paatoksenteossa. Mitd suurempi autonomia henkil6llé on,
sitd enemman hinelld on vaihtoehtoja menni eliméssédédn eteenpéin. Mitd enemmén hen-
kil tarvitsee toisten ihmisten apua, sitd vahemmaén hidnen annetaan tehda itsendisid paa-
toksid ja pdidtds sopivimman vaihtoehdon valitsemisesta on jarjestelmin késissd. Harvat
tutkimukseen osallistuvista vaativat itselleen liséd paitdsvaltaa, vaan yleinen suuntaus oli
oikeuttaa ammattilaisten rooli oppimisvammaisten eliméssd huomattavassa méérin vai-
kuttavana ja hallitsevana tekijand. Oppimisvammaiset kokivat, ettd heidén roolinsa itse-

ain koskevassa paitoksenteossa oli toissijainen ammattilaisiin ndhden. (Mt, 1477.)

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd vammaisen nuoren harkintavallan toteutuminen edel-
lyttdd jaettua toimijuutta ja yhteisty6td nuoren ja ammattilaisten vililld. Nuoren harkinta-
vallan kayttoon vaikuttavat hinen omat voimavaransa seké ldheisiltd saatu tuki. Voidak-
seen aidosti kdyttdé harkintaa sekd miettidkseen mahdollisten valintojen seurauksia, vam-

mainen nuori tarvitsee riittdvésti perusteltua tietoa tarjolla olevista vaihtoehdoista.
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4 Tutkimuksen toteutus

4.1 Tutkimustehtdva ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tekemiseen ja aineiston tulkintaan vaikuttavat aina tutkijan oma ymmarrys
ja ennakko-oletukset tutkittavasta ilmidstd. Samasta aineistosta voidaan siksi 16ytdd eri-
laisia merkityksid. Tutkimuksen jarkevdn suuntaamisen kannalta on tirkeéa, ettd tutkija
tiedostaa omat lahtokohtansa. (Moilanen & Réihd 2018, 47.) Ymmérréin itsemadradmisen
merkitsevan henkilon mahdollisuuksia pdattdé ja tehdé valintoja omaa elaméé koskevista
kysymyksistd. Pddtosten ja valintojen tekemisessd henkilo kdyttdd omaa harkintaa, jonka
edellytyksend on, ettd henkil6lld on riittdvésti tietoa padtoksen kohteena olevasta asiasta,

mahdollisista vaihtoehdoista ja niiden seurauksista.

Tutkimustehtédvéni on tarkastella vammaisten nuorten kokemuksia itsemairdédmisestd ja
sen toteutumisen edellytyksistd ja esteistd. Tulkitsen analyysin tuloksia myds harkinta-

vallan nidkokulmasta. Kaksiosainen tutkimuskysymykseni on:

Millaiset tekijit vammaiset nuoret kokevat merkityksellisend itsemddrddmiselle? Millai-
sia esteitd ja edellytyksid itsemddrddmisen toteutumiselle vammainen nuori kohtaa it-

sendistyessddn?

Tutkimukseni on laadullinen tutkimus. Kai Kiviniemi (2018, 62—63) kuvaa laadullista
tutkimusta prosessiksi, silld tutkimuksen etenemisen eri vaiheet eivét ole valttamétta etu-
kiteen jdsennettdvissd selkeisiin eri vaiheisiin. Esimerkiksi tutkimustehtdvad, teorian-
muodostusta, aineistonkeruuta ja aineiston analyysia koskevat ratkaisut voivat muotoutua
ja kehittyad joustavasti tutkimuksen eri vaiheissa. Olen valinnut laadullisen tutkimuksen,
koska haluan tutkimuksessani tarkastella vammaisten nuorten omia kokemuksia. Kirsi
Juhilan mukaan laadullisen tutkimuksen keinoin voidaan keskittya tutkittavien siséisille

kokemuksilleen antamiin merkityksiin.
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4.2. Aineisto ja analyysin vaiheet

Aineistona kéytin Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon tallennettua Lotta Virrankarin
kerdamaii haastatteluaineistoa (FSD3359), joka koostuu alle 30-vuotiaiden somaattisesti
pitkdaikaissairaiden ja fyysisesti vammaisten nuorten aikuisten vapaudelle antamista
merkityksistd (Virrankari 2019, 20). Aineiston kohdistumista vammaisten nuorten koke-
muksiin vapaudesta voidaan ldhtSkohtaisesti pitdd sopivana itsemédrdémista ja asiakkaan
harkintavaltaa koskevaan tutkimukseen. Valmis aineisto on myos eettisesti kestdvé va-
linta, silld siten thmisié ei turhaan rasiteta uusilla tutkimuspyynndilla silloin, kun valmista

tutkimukseen soveltuvaa aineistoa on saatavilla.

Aineistossa on haastateltu 11 henkild4, joista 9 oli naisia ja kaksi miehid. Haastateltavat
olivat 19-28 —vuotiaita, joista seitsemén sairasti jotain pitkdaikaissairautta ja neljilla oli
fyysinen vamma. Aineisto on kerdtty vuonna 2018 ja se on toteutettu kasvokkaisilla haas-
tatteluilla. Kahdella haastateltavalla on ollut haastattelutilanteessa mukanaan avustaja ja
toisella heistd avustajan lisdksi mukana on ollut tukihenkild, joka on itsekin osallistunut
tutkimukseen. Aineisto on puolistrukturoitu teemahaastattelu, silld haastattelua ohjaa-
massa on ollut haastatteluteemat tai haastattelurunko. Haastateltavat ovat 10ytyneet jar-
jestdjen ja yhdistysten kautta jaettujen haastattelukutsujen avulla. Haastattelukutsua on

liséksi jaettu sosiaalisessa mediassa. (Virrankari 2019.)

Kirsi Juhila kirjoittaa Laadullisen tutkimuksen verkkokésikirjassa, miten aineiston ana-
lyysi alkaa siitd, ettd litteroituun aineistoon tutustutaan ja sitd luetaan huolellisesti. Tdimén
jalkeen aineistoa aletaan koodaamaan. Tama tarkoittaa vaihetta, jossa aineiston osia yh-
distelldén ja erotellaan jonkin ominaisuuden mukaan. Koodaamisen edetessé paikannetut
koodit kehittyvit alaluokiksi. Koodaaminen voi kohdistua monenlaisiin piirteisiin aineis-
tossa eikd yhdessé tutkimuksessa voi koodata kaikkea mahdollista. Siksi on tirkedd, ettd
tutkimusongelma ja keskeiset tutkimuskysymykset ohjaavat koodaamista. On my6s mah-

dollista, ettd tutkimuskysymykset muokkautuvat koodausprosessin aikana. (Mt.)

Tamin jdlkeen seuraa varsinainen analyysi, jossa aineistoa luetaan riittdvan monta kertaa
ja samalla sitd pelkistetddn, ryhmitellddn, luokitellaan ja kisitteellistetdéin. Ndiden poh-
jalta aineistosta esitetddn tulkintoja, joiden tueksi esitetddn teorioita, ideoita ja pohdintaa.
Analyysin aikana aineistoa myos tiivistetddn esimerkiksi tematisoinnilla vastaamaan tut-

kimusongelmaa. Aineistoa voidaan tdmén jilkeen kdyda ldpi teemoittain niin, ettd ensin
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valitaan antoisin teema, josta on aineiston perusteella eniten sanottavaa. Koko aineisto
kdydaan 1api “antoisuusjarjestyksessd”. Tata tekniikkaa voidaan kuvata sanalla analyytti-
nen induktio, jossa ensin rakennetaan kova ydin, jonka ympaérille lisdtdén muista haastat-
teluista lisdd materiaalia. Tulkinta ja analyysi kytketdin aikaisempaan tutkimukseen seké
teorioihin, joita on koottu teoreettiseen viitekehykseen. Tdmin jédlkeen teksti muokataan

lopulliseen muotoonsa. (Eskola 2018, 190-194.)

Aloitin analyysin lataamalla aineiston aluksi tietokoneelle ja muuttamalla tekstin Word-
tiedostoksi. Tutustuin huolellisesti aineistoon lukemalla sitd useita kertoja lépi. Tarkoi-
tuksenani oli poimia haastatteluaineistoista kaikki ne kohdat, jotka mukailevat tutkimuk-
sen tutkimusongelmaa seka tutkimuskysymysta. Téllaisia olivat etenkin ne kohdat, joissa
haastateltavat puhuvat itsemddrddamisestd, omien paédtoksen tekemisestd tai harkinnan

kéyttamisesta.

Havaitsin, ettd aineiston tuottamiseen osallistuneiden nuorten kokemukset poikkesivat
merkittivisti riippuen siité, oliko nuorella pitkédaikaissairaus vai pysyva fyysinen vamma.
Saman havainnon on tehnyt myds aineiston kerdnnyt Virrankari (2019, 31, 63) jo aineis-
ton haastattelu- ja litterointivaiheessa. Olen tutkimuksessani kiinnostunut nimenomaan
vammaisten nuorten kokemuksista liittyen itsemédraamisen edellytyksiin ja esteisiin. Ta-
mén vuoksi rajasin haastatteluaineiston niihin nuoriin, joilla on pysyvd vamma tai mer-
kittavasti fyysiseen toimintakykyyn vaikuttava pitkdaikaissairaus. Vammaisuus ja pitké-
aikaissairaus voivat usein kytkeytya yhteen, mutta tdimén aineiston pohjalta vammaisten
ja pitkéaikaissairaiden nuorten kokemusten késittely samassa tutkimuksessa olisi edellyt-
tdnyt my0s heididn kokemustensa erittelyd ja vertailua (ks. Virrankari 2019), miké olisi
laajentanut tutkimukseni tarkastelutapaa sen alkuperdisesti tarkoituksesta. Luettavuuden
selkeyttimiseksi kdytin aineistoon valikoituneista haastateltavista yhteistd kasitettd vam-

maiset nuoret.

Lopullinen rajattu aineisto siséltdd kuuden vammaisen nuoren haastattelut (n=6). Vam-
maisiin nuoriin rajautunut aineisto on tutkimustehtéviini nakokulmasta koherentti ja seki
sisdllollisesti ettd madrallisesti riittdva (154 sivua litteroitua tekstid). Kaksi haastatelta-
vista on iéltddn 20—25-vuotiaita ja neljd haastateltavaa on 25-30-vuotiaita. Haastatelta-
vissa yksi on mies ja loput olivat naisia. Kolmella haastateltavalla on CP-vamma ja kol-
mella haastateltavalla jokin muu fyysiseen tai kognitiiviseen toimintakykyyn vaikuttava

vamma.
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Olen kéayttinyt aineiston analysoinnissa sisdllonanalyysia. Siséllonanalyysi on aineisto-
lahtoinen analyysitapa, jota voidaan Tuomen ja Sarajiarven (2018, 80, 103) mukaan pitdd
yksittdisen metodin lisdksi my0s véljané teoreettisena viitekehyksena, joka voidaan liittda
erilaisiin analyysikokonaisuuksiin. Aineistoldhtdisessd analyysissa tutkimusaineistosta
pyritddn luomaan teoreettinen kokonaisuus niin, ettd analysoitavat yksikot valitaan aineis-

tosta tutkimuksen tarkoituksen ja tehtdvinasettelun mukaisesti.

Hyddynnin tutkimuksessa teoriaohjaavaa analyysia, jossa teoria ja aikaisempi tutkimus
toimivat analyysin apuna, mutta analyysi ei pohjaudu suoraan teoriaan (Tuomi & Sara-
jarvi 2018, 109). Olen valinnut analyysiyksikot aineistosta, mutta aikaisempi tutkimus ja
teoria ovat ohjanneet valintoja. Aloitin tutkimusprosessin teorianmuodostamisella aikai-
sempaan tutkimuskirjallisuuteen perustuen. Olen kuitenkin tdydentinyt teoreettista viite-
kehysti vield aineistonanalyysin ja tuloslukujen kirjoittamisen yhteydessd. Teoriaohjaa-
vassa analyysissa on tunnistettavissa aikaisemman tiedon vaikutus, mutta aikaisemman

tiedon tarkoitus ei ole teorian testaaminen, vaan suuntaviivojen antaminen (mt.).

Analyysissa tiivistin litteroitua tekstid niihin kohtiin, jotka tulkintani mukaan tuottivat
tietoa vammaisen nuoren itsemaédrdédmiseen ja harkintavaltaan liittyen. Harvassa haastat-
telussa itsemddrddmisestd tai itsemddrddmisoikeudesta puhuttiin juuri nailld késitteilla,
joten lisdksi rajasin aineistoa niihin kohtiin, joissa haastateltavat kertoivat omien paétos-
ten ja valintojen tekemisestd, henkilokohtaisista suunnitelmista eri tilanteissa seké siité,
mikd noissa tilanteissa oli edistinyt tai estinyt omien valintojen ja pdédtoksien tekemista.

Tarkensin tutkimuskysymystd analyysiprosessin aikana tarpeen mukaan.

Pelkistin aineistohavaintoja ja kéytin siind apuna Microsoft Visio -ohjelmaa, jolla tein
jokaisesta haastattelusta erillisen mind mapin eli ajatuskartan (Kuvio 1). Niisté ajatuskar-
toista alkoi hahmottua eri teemoja, kuten vammaan ja identiteettiin liittyvét tekijét, 14-
heissuhteisiin, opiskeluun, ty6hon ja harrastuksiin liittyvét tekijdt, yhteiskunnan tarjoama
tuki ja palvelut sekd ympériston fyysinen ja asenteellinen esteettomyys. Néisti teemoista
oli eriteltdvissd tutkimuskysymyksen mukaisesti seki itseméddrddmistd edistavid ettd es-

tivid tekijbita.
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H6/ Vapaus tehda
myods vaaria
valintoja

Elaman suunnittelu
ja valinnat

H5/ Haluaa itse
H1/Kaikkiin mieluummin

asioihin ei pysty suunnitella
vaikuttamaan lyhyemmalla
vaikka haluaisi. tahtdimell. Koskaan
ei tiedd mit3 elamassa
sattuu.

Kuvio 1. Teema Eldmén suunnittelu ja valinnat. Esimerkki analyysista.

Tamin jilkeen palasin aineistoon ja aloin analysoimaan tarkemmin analyysin pohjalta
muodostamiani tuloksia seki niitd havainnollistavia valikoituja sitaatteja. Olen pyrkinyt
valitsemaan sitaatteja kaikilta kuudelta haastateltavalta. Luettavuuden helpottamiseksi
olen poistanut sitaateista epdolennaisia kohtia ja tdytesanoja. Poistettavat kohdat olen

merkinnyt sitaatteihin [- -] -merkilla.
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4.3 Tutkimuseettiset kysymykset

Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon tallennetun aineiston kiyttdminen edellyttia sitou-
tumista Yhteiskuntatieteellisen tietoarkiston (2020) kéyttoehtoihin. Se tarkoittaa, ettd ai-
neistoa saa kayttdd vain ilmoitettuun kayttotarkoitukseen. Lisdksi aineiston séilyttdmi-
sessd, kdytOssd ja siirrossa on huolehdittava tietoturvallisuudesta ja tallennettu aineisto
on hivitettdva kiyttdtarkoituksen lakattua. Olen aineiston lataamisen yhteydessé kertonut
Yhteiskuntatieteelliselle tietoarkistolle, ettd tutkimuksessani on kyseessd pro gradu -tut-
kielma ja olen myo0s kertonut tutkielman aiheen. Tutkielman valmistuttua ilmoitan Yh-
teiskuntatieteelliselle tietoarkistolle julkaisun nimen ja se tulee nékyviin myos kayttamani
aineiston tietoihin. Olen séilyttanyt ladattua aineistoa salasanalla suojatussa henkil6koh-
taisessa pilvipalvelussa ja lisdksi kopiota omalla salasanalla suojatulla tietokoneellani.
Raportin kirjoittamisen jélkeen olen poistanut lataamani aineiston molemmista tallennus-

paikoista.

Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto edellyttdd tutkimuseettisen neuvottelukunnan laati-
mien eettisten periaatteiden noudattamista. Olen koko tutkimusprosessin ajan kiinnittanyt
erityistd huomiota hyvén tieteellisen kdytdnnon perusperiaatteiden noudattamiseen. Tut-
kimuseettisen neuvottelukunnan (2023, 11) mukaan hyvin tieteellisen kdytdnnon perus-
periaatteita ovat luotettavuus, rehellisyys, arvostus ja vastuunkato. Tutkijan on noudatet-
tava rehellisyyttd, yleistd huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimustyossé ja tutkimustulosten
esittdmisessd toimiakseen hyvén tieteellisen kdytdnnon mukaisesti. Hyvé tieteellinen kay-
tdnto edellyttdd tutkijalta johdonmukaista tutkimusmenetelmien, tiedonhankinnan ja tut-
kimustulosten hallintaa. Eettisesti kestidva tiedonhankinta perustuu oman tieteenalan kir-
jallisuuden tuntemiseen sekd muihin asianmukaisiin tietoldhteisiin, kuten ammattikirjal-
lisuuteen, havaintoihin ja oman tutkimuksen analysointiin. Tdma koskee esimerkiksi sité,
ettd toisten tutkijoiden saavutuksille annetaan niille kuuluvaa tunnustusta kdyttamalla 1dh-
deviitteitd asianmukaisesti sekd tekemélla tekstissé selvisti eroa siind, onko kyse omista

vai toisen tutkijan ajatuksista. (Vilkka 2017, 27.)

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2019, 13) mukaan tieteen avoimuus on edellytys tie-
teen edistymiselle ja sen kriittiselle arvioinnille. Tutkimuksessa kerédtyn aineiston tallen-
taminen muiden tutkijoiden kdytt6dn on yksi tapa, jolla avoimuutta voidaan toteuttaa.

Tutkimusaineiston avoimuus vdhentia toisten tutkijoiden tarvetta kerdtd samankaltaista
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tutkimusaineistoa. Tdmé vihentdd esimerkiksi pieniin véestoryhmiin kohdistuvaa pai-
netta tutkimukseen osallistumiselle. Tutkimusaineiston kerddminen ja prosessointi on
usein tyoléstd ja aikaa vievéa. Siksi Arja Kuulan (2011, 227-228) mukaan on jarkevaa
lisdtd jo kerdttyjen aineistojen uudelleenkiyttod. Usein osa tutkimusaineistosta saattaa
jéada joltain osin kayttdmaitta ja samoja aineistoja voidaan tarkastella myds uusista nako-

kulmista vaihtamalla tutkimuskysymysta tai analyysimenetelmaa.

Aineiston kerdnnyt Virrankari on anonymisoinut aineiston niin, ettei haastateltavia nuoria
voida tunnistaa. Kaikki suorat tunnisteet on poistettu ja haastateltavien nuorten nimind
kaytetddn pseudonimii. Haastateltavien it on luokiteltu kuuden vuoden vélein ja asuin-
kunta on nimetty Tilastokeskuksen tilastollisen kuntaryhmityksen 2019 mukaisesti. Kou-
lutustaustat on karkeistettu ja ammatit poistettu. Liséksi aineistosta on poistettu tunnistet-
tavuussyistd esimerkiksi tarkat kuvaukset tyopaikoista sekd muita arkaluonteisia tietoja.

Arkistoinnin yhteydessd on poistettu my0s epasuoria tunnisteita haastateltavista.

Vaikka aineisto on sen kerddjin toimesta anonymisoitu, pitdé tunnistetietojen kanssa olla
huolellinen. Eskolan (2018, 196) mukaan esimerkiksi sitaattien yhdistdminen niin, etti ne
voidaan yhdistdé tiettyyn haastateltavaan voi olla eettisesti arveluttavaa ja tutkimuksen
kannalta turhaa. Kuulan (2011,206) mukaan tutkittavien henkildiden tunnistamista olen-
naisempaa on se, miten tutkija haastateltavista henkil6isti kirjottaa. Esimerkiksi negatii-
vinen, yksipuolinen ja epdkunnioittava kirjoitustapa on epéeettistd, silld se aiheuttaa tut-
kittaville aikaan vahinkoa ja saattaa leimata koko tutkittavien edustaman ryhmén. Olen
itse kiinnittinyt erityistd huomiota esimerkiksi sithen, ettd kadytdn haastateltavista kasi-

tettd vammaiset nuoret enka nuoret vammaiset.

Olen pyrkinyt valikoimaan sitaatteja tasaisesti kaikilta haastateltavilta niin ettei sitaatteja
pysty yhdistdimiin tiettyyn nuoreen. Olen analysoinut aineiston systemaattisesti ja huo-
lellisesti. Koska olen analyysivaiheessa pelkistényt sitaatteja, olen koko ajan pitényt esilld
myds alkuperiiset litteroidut haastattelut, jotta tulkintaa tehdessini ole tarvittaessa voinut
palata alkuperdisen aineiston &dérelle. Alkuperdisen aineistoon palaamisen helpotta-
miseksi kdytin kirjoitusprosessin aikana aineistositaateissa haastattelujen tunnistetietoja
H1, H2 ja niin edelleen, mutta olen poistanut ne valmiista tekstistd, silld tunnistetiedoilla

ei tutkimuksen kannalta ole sellaista lisdarvoa, ettd ne kannattaisi siiné sdilyttéa.
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5 Itsemadrdamistd edistivit ja estiavat tekijét

5.1 Itsemddrdadminen on vapautta paattdd omasta elamasti

Tutkimusaineistossa haastateltavilta on kysytty, mitd vapaus heille merkitsee. Monet ko-
kivat vapauden olevan ennen kaikkea vapautta tehdid omia valintoja. Virrankari (2019) on
pro gradu -tutkielmassaan kiteyttdnyt vapauden merkitsevian vammaisille nuorille ”va-
pautta padttdd omasta eldméstdin, menemisistién ja tekemisistddn”. Ajattelen, ettd vapaus
liittyy ldheisesti itsemdarddmisen toteuttamiseen ja siksi myos tdssd tutkielmassa on tér-

kedd kertoa siitd, mitd haastateltavat kokevat vapauden heille merkitsevén.

Eréds nuorista kertoo vapauden olevan sité, ettd hdn saa asua sielld missd haluaa, tehdi
sellaisia toitd kuin haluaa ja harrastaa mitd haluaa. Lisdksi hidn kokee vapautena sen, ettd
hin saa hallinnoida omia sosiaalisia suhteitaan seké olla parisuhteessa kenen kanssa ha-
luaa. Toinen nuori kokee vapauden niin, ettd hdn voi periaatteessa tehdd mitd haluaa it-
selleen mielekkaélld tavalla ja saa olla kavereiden, perheen ja poikaystivén kanssa tehden

heidin kanssaan nuoren eldméin tavanomaisesti kuuluvia asioita.

Seuraavassa aineistositaatissa tulee esille, miten vammaisen nuoren kohdalla omaa eli-
mii koskeva vapaus voi toteutua myds tuettuna. Nuori asuu asumisyksikossd ja kokee
voivansa pyytdd ohjaajilta apua aina kun tarvitsee. Tuen tarpeesta huolimatta hian kokee

pystyvénsi itse vaikuttamaan erityisesti sosiaalisiin suhteisiinsa.

Tukihenkilo: Ooksd pystyny vaikuttaan esimerkiks siihen, missd sd asut niin
ite?

No kylld, ettd pyyddn ohjaajilta apua aina ku tarvitsee ja vietdin aikaa
kdmppiksen kanssa ja niinku kylld siihen pystyy vaikuttaan.

H: Mm, entd vaikka ihmissuhteisiin ettd?

Pitdd sddnnollisesti yhteyttd ihmisiin, ketkd kokee tdrkeiksi eldmdssddn ja
haluaa heiddt pitdd mukana ja tekee heiddn kanssaan kivoja asioita, vaikka
ulkona ollaan tai ldhetddn vaikka jonnekki [risteilylle] tai jos on vaikka
halloween, niin juhlitaan halloween-bileitd tai semmosta.
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Yksi nuorista kuvaa vapauden olevan siti, ettd pystyy tekemddn, mitd haluaa. Hin kokee
sairauden rajoittavan vapauttaan eikd koe arjessa kovin paljon vapautta. Erds nuorista

mainitsee myoOs sananvapauden olevan osa vapautta.

Itsemadraamistd edistdd vammaisen nuoren mahdollisuus vaikuttaa omaan eldménkul-
kuun. Seuraavassa sitaatissa nuori ajattelee, ettd vapautta on olla oma itsensd, valita oma
opiskelu- tai tyOpaikkansa ja thmissuhteensa seké se, ettd on vapaus liikkua paikasta toi-

secn.

H: [- -] No entd missd asioissa sie pystyt vaikuttaan sun eldmdcdn ja taval-
laan niinku eldmdnkulkuun?

[- -] Aika monessa asiassa siis tietysti et no tietysti opiskelu tulee heti en-
simmdisend mieleen tai tyopaikka, mm tietysti sitte niinku ndd kaverit niin-
kun ja sitte tota parisuhteet. Mm, niin, sitten tota no tietysti se ettd niinkun
vaikka ettd minne matkustaa tai niinku tdllasii, joo.

Erds nuorista kokee, ettd vapaudella tarkoitetaan henkilokohtaista vapautta. Siti, ettd saa
itse pééttdd, mitd tekee, milloin tekee ja miten tekee. Jos vapautta rajoitetaan, kokee hin
sen itsemaddrddmisoikeuden rajoittamisena. Vammaiselle nuorelle itseméaardédmisoikeus ja
sithen liittyva vapaus valita voikin muodostua yhdeksi eldmén merkityksellisimmisté asi-

oista.

H: [- - ] mikd sun eldmdstd tekee merkityksellistd?

Varmaan no niinku md alussa sanoin se ettd md saan tehd mitd md haluun,
ni varmaan se on niinku kaikista tdrkeintd mun eldmdssd.

Yksi nuorista kertoo, ettd hinen omassa eliméssidin vapaus toteutuu, mutta se vaatii ha-
neltd omaa aktiivisuutta ja ponnisteluja. Myds hidnen mukaansa vapaus on henkil6koh-
taista ja siithen kuuluu seki fyysinen ettd henkinen vapaus. Vapaa henkil6 on itsendinen
Jja mikddn taho ei mddrittele hdanen asumistaan tai muutakaan [- -]. Liséksi nuoren mu-

kaan vapauteen kuuluu litkkumisen vapaus sekd vapaus tehdi omia paatoksia.

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd vammaiset nuoret kokevat vapauden olevan ennen
kaikkea vapautta pdittdd omasta eldmastdédn ja valinnoistaan. Vapaus merkitsee nuorille
itsendisyyttd vaikuttaa oman eldminsa kulkuun. Siksi vapaus liittyy olennaisesti vam-

maisten nuorten itsemaidrddmisen toteutumiseen.



32

5.2 Vamma, identiteetti ja oman eldmén valinnat

Vammaisten nuorten yksildllisyys suhteessa itsemddradmiseen kévi haastatteluista ilmi.
Esimerkiksi omaan vammaan ja sen merkitykseen identiteetin ja erilaisten valintojen te-
kemisen ndkokulmasta suhtauduttiin eri tavoin. Yhtdiltd vamman néhtiin itsessddn vai-
kuttavan mahdollisuuteen tehdi valintoja ja siten itsemadarddmiseen, mutta toiset haasta-
teltavat nakivit vamman sijaan muut asiat merkityksellisempina tai halusivat identifioitua

ennemmin ei-vammaisiin kuin vammaisiin henkildihin.

Liahes kaikki haastateltavat mainitsivat suhtautuvansa vammaansa nykyaéan positiivisesti,
mutta osalla heisti oli nuorempana ollut vaikeuksia hyvéksya sitd. Tdma oli nuorempana
nikynyt esimerkiksi siten, ettd nuori oli kuntoutuksen keinoin pyrkinyt toimintakyvys-
sddn padsemain samalle viivalle vammattomien nuorten kanssa. Yksi nuorista oli saanut
vasta teini-ikdisend vammalleen diagnoosin, mika oli aiheuttanut hénelle vahvan kieltei-

sen tunnereaktion.

Useilla haastateltavilla oli halu olla “normaali” eivitkd he identifioineet itseddn vam-
mansa kautta. Toisaalta vamma koettiin luonnolliseksi osaksi omaa identiteettid. My0s
Rasan (2019, 55) viitoskirjassa syntymaésti saakka vammaiset henkilot kokivat, ettei hei-
dén ollut tarvinnut koskaan sopeutua vammaan, koska heill ei ollut tietoa tai kokemuksia
muunlaisesta eldmastd. Martinin (2016, 194) mukaan vammaisuuden merkitys nuorten
identiteetin kannalta on moninainen. Osa nuorista tulkitsee vammaisuuden yhdeksi omi-
naisuudeksi, joka mairittdd persoonallista identiteettid, kun taas osalle vammaisuus on

kaikkein keskeisin persoonallista identiteettid muovaava tekija.

Monilla haastateltavista oli tahto eldd ihan tavallista eldiméa, mikd ohjasi myds oman eld-
méan suunnittelua ja valintojen tekemistd. Yksi nuorista koki, ettei hdnen vammansa
vuoksi tarvitse odottaa elaméltd yhtddn vihempédd kuin kenenkddn muunkaan. Seuraa-
vasta sitaatista kdy ilmi nuoren oma kaisitys siitd, millaista on niin sanottu “normaali”

eldmad, johon haastateltava sisdllyttdd muun muassa tydssd kdymisen.

[- -] Herdtd aamulla hyvissd ajoin ja ldhted, mennd toihin niinku mitd var-
maan suurin osa thmisistd varmaan tekee.
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Liahes kaikki nuoret kertoivat haastatteluissa, ettd vamma vaikuttaa oman eldmén suun-
nitteluun ja valintojen tekemiseen. Vamman tuomat rajoitteet piti ottaa huomioon. Osa
tarvitsi vamman vuoksi toisen ihmisen apua, jolloin suunnitelmien tekemisessa piti va-
rautua siihen, ettd apua oli tarvittaessa saatavilla. Erds nuori ei vamman vuoksi voinut
kdynyt armeijaa, mutta ei kokenut sité itselleen isona asiana, koska vamma oli ollut hé-
nelld syntyméstddn asti. Useimmat nuoret kertoivat vamman tuovan rajoitteita erityisesti

tyOn ja ammatin valintaan.

Martinin (2016, 152) mukaan suuntautuminen nykyhetkeen ja asennoituminen tulevai-
suuteen lyhytjénteisesti mahdollistaa ainakin jonkinasteisen itsendisyyden sekéd eldmén ja
tunteiden kontrollin haastavissa olosuhteissa. My0s tdssd aineistossa osa vammaisista
nuorista toi esiin, ettd eldd mieluummin pdivan kerrallaan eikd halua ajatella tulevaa. Osa
nuorista kertoi tekevdnsd mieluummin lyhyen tdhtdimen suunnitelmia, kun ei koskaan
tiedd mitd elamissa tapahtuu. Yksi nuorista kertoi vamman vaativan suunnitelmallisuutta,
mink& vuoksi hén ei voinut tehdé asioita impulsiivisesti. Osa nuorista taas koki, ettd vam-
man pysyvyys ja ennustettavuus helpottivat sen huomioonottamista omaa eldméa suun-

niteltaessa eikd vammaa itsessddn télldin koettu rajoittavana tekijani

Aiemmassa tutkimuksessa on tuotu esille, miten moni vammainen ihminen korostaa
oman toimijuutensa merkitystd eldimankulussaan (esim. Kivistd 2014). Saman suuntaisia
tuloksia on my0s Kalaojan (2019, 48) tutkimuksessa, jonka mukaan tieto saatavilla ole-
vista palveluista ja tukitoimista auttaa vammaista henkilod myds jdsentiméén omaan elé-
mantilannettaan. Myos Wecstromin (2011,105) mukaan vammaispalveluiden asiakkaat
joutuvat etsimédén tietoa saatavilla olevista palveluista ja tukitoimista itse, koska he eivit

aina saa riittdvisti tietoa sosiaalityontekijélta.

Téassd aineistossa moni nuori kertoi oman tietimyksensi ja osaamisensa olevan isossa
roolissa siind, ettd pystyy itse vaikuttamaan oman eldménsé valintoihin. Tulkitsen timén
niin, ettd vammaisen nuoren oma toimijuus ja aktiivisuus omien asioidensa hoitamisessa
edistdvit hinen itsemédrddmisensi toteutumista. Yksi nuorista mainitsi useita kertoja
haastattelunsa aikana, ettei fyysinen vamma vaikuta hinen dlykkyyteensd. Toinen nuori
kertoi tiedostavansa, ettd mitd enemmaéan hinelld itsellddn on tietoa, sitd paremmin pérjaa

vammaisena.
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Seuraavassa sitaatissa nuori tuo esiin, miten hin itse hankkii aktiivisesti tictoa sairauksiin
ja vammaisuuteen liittyvistd asioista seké eri palveluista ja niiden hakemisesta. Nuori ko-
kee, ettd oma ymmarrys ja tieto vammaan vaikuttavista asioista ja saatavilla olevista pal-
veluista ja niiden kriteereistd, hakemisesta ja lainsdddénnon soveltamisesta auttaa selvid-
méién “palveluviidakosta”. My6s Heinin ym. (2019, 41) tutkimuksessa kiy ilmi, ettd vam-
maisten osallisuuden kokemukset liittyvét vahvasti tiedon saamiseen ja usein vammaiset

joutuvat ponnistelemaan saadakseen riittdvasti tietoa heille kuuluvista palveluista.

[- - ]Tddl pdrjdd paljon paremmin vammaisena, jos niinku pystyy tietdmdcdn
ja ymmdrtdmddn asioita, koska se on niin monipolvinen asia kaikki ihan
kaikki erilaisiin sairauksiin ja vammaisuuteen liittyvit asiat, et mistd tulee
eri palvelut ja miten niitd haetaan ja mitkd on niiden kriteerit ja mitd lakeja
niihin sovelletaan, et mulla on se ymmdrrys et md l6yddn sen, md tieddin
mistd md lihen sitd tietoo ettiin ja md ymmdrrdn et sithen sovelletaan jotain
lakeja ja md ymmdrrdn jotain, jos md luen jotain lakeja vdlilld, niin se on
tosi iso etu.

Itseméédrddmisen toteutumisen ndkokulmasta vammaisilta nuorilta vaaditaan usein ei-
vammaisia enemmaén etukiteistid elamén suunnittelua ja esimerkiksi kykyé toimia palve-
lujarjestelméssd. Vammaiset nuorten oma toimijuus seké halu eldd mahdollisimman ta-
vanomaista eldméi edistivit itsemadradmisen toteutumista. Samalla vammaisilta nuorilta
edellytetddn myds oman “kelvollisuutensa” perustelemisesta suhteessa palvelujen saan-

tiin ja ammattilaisten harkintavallan kiyttoon (ks. Molander ym. 2012).

5.3 Mahdollisuudet ja rajoitukset ldheissuhteissa

Vammaisten nuorten ldheissuhteissa ilmeni aineiston perusteella sekd itsemaarddmista
edistdvid ettd estdvid tekijoitd. Nuorten ldheissuhteisiin kuuluvat erityisesti nuoren oma
perhe, parisuhde seké ystivit. Jokainen haastatteluun osallistunut mainitsi ainakin jonkun

laheissuhteen vaikutuksista omaa eliméé koskevien valintojen tekemiseen.

Perheen kannustaminen ja tuki ndyttdytyvét itsemadraamistd edistdvana tekijani. Yksi
nuorista kertoo vanhempiensa kannustaneen héntd oman jirjen kdyttoon ja omaan arvioon
siitd, pystyyko tekemédn jotain asiaa vai ei. Seuraavassa sitaatissa kdy ilmi, ettd vanhem-
pien kannustus on mahdollistanut vammaisen nuoren oman harkinnan kayttdmisen seka

mahdollisuuden tehdd my0s viirid valintoja.
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[- -]Koen ettd mulla on ollut siind suhteessa tosi hyvdt vanhemmat, jotka
myos kannustanu timmaoseen omaan jdrjenkdyttoon ja omaan arviointiin
ettd pystynké (naurahdus) vai enko ja vdlissd on toki lyéty pddtd seinddn,
multta sitte siitd on opittu.

Itseméadraamistd edistdvéna tekijdnd aineistossa ndyttdytyi myos se, ettd vanhemmat ovat
suhtautuneet nuoreen tavallisena lapsena. Tdma nékyi esimerkiksi niin, ettd nuorelta oli
odotettu samoja asioita kuin toisilta sisaruksilta eikd nuorta vamman vuoksi ole nostettu
etuoikeutettuun asemaan tai erityisesti varottu. Seuraavassa sitaatissa nuori kokee, ettéd

héinti on kohdeltu samalla tavalla kuin sisaruksiakin.

[- -]Md koin et multa on kuitenki odotettu samoja asioita niinku mun sis-
koiltakin, et niinku tdd ei oo sillain vaikuttanu et mut ois jotenki nostettu
ehkd jalustalle [- -] tai niinku silld lailla sitte mut ois jotenki jdtetty jonnekki
syrjddn ja ndin.
Vaikka vanhemmat pddasiassa kannustivat vammaisia nuoria itsendistymisessd, niin
useat haastatelluista nuorista mainitsivat vanhempien huolen nuoren parjaamisestd. Toi-
saalta nuoret tekivdt omaan harkintaan perustuvia paitoksid vanhempien huolista huoli-
matta. Esimerkiksi yksi nuorista kertoi didin ollen huolissaan siit4, ettei nuori tekisi liian
aikaisia ty0vuoroja epilepsian vuoksi. Nuori kuitenkin itse péétti kokeilla niitd. Toinen
nuori toteaakin haastattelussa, ettd vanhempien huoli, se varmaan loppuu sitte ku ne kuo-
lee [- -]. Nuorten mukaan vanhempien liika auttaminen voi vaikuttaa itsendistymiseen.
Yksi nuorista kertoo tietdvansd kavereita, jotka on kasvatettu ”pumpulissa”. Heille ja var-
sinkin heiddn vanhemmilleen nuoren itsendistyminen on ollut vaikeampaa. Myos Marti-
nin (2016, 151) mukaan hyvéé tarkoittavien ldheisten tuki voi muuttua vammaisen nuoren

hallinnaksi ja itsemadradamisté rajoittavaksi tekijéksi.

Vammaisen nuoren itseméadrddminen toteutuu sosiaalisissa suhteissa silloin, kun hénelld
itsellddn on vapaus péattad, kenen kanssa viettdd aikaansa ja keneen pitdd yhteyttd. Yksi
nuorista koki vamman ja siihen liittyvien ennakkoluulojen rajoittavan kumppanin 16yty-
mistd. Héan oli tehnyt tietoisen valinnan, ettei edes yritd etsid kumppania muualta kuin
netistd, koska silloin hinen ei tarvinnut heti kertoa vammastaan. Useilla nuorilla oli ko-
kemuksia ystdvien tai kumppanin kielteisestd tai vélinpitdmattomastd suhtautumisesta

vammaan. Kumppani ei esimerkiksi ollut suostunut sopeutumisvalmennuskurssille,
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vaikka nuori itse olisi kokenut sen tarkedksi. Nuoret ilmaisivat itseméadraamisti sosiaali-
sissa suhteissa karsimalla kielteisesti tai valinpitiméttomasti suhtautuvat ystdvit tai

kumppanit sosiaalisista suhteistaan.

Vammaiset nuoret kokivat tarkedksi sen, ettd heilld on sekd vammaisia ettd vammattomia
ystidvid. Vammaisilta ystiviltd nuori saa vertaistukea sekd selviytymismalleja. Vammat-
tomat ystivét taas ndyttavét, millaista elamé on ilman vamman tuomia rajoitteita. Seuraa-
vassa sitaatissa nuori kuvaa, kuinka itsendisen eldmédn malli 16ytyy vammattomien ja

vammaisten ystivien esimerkkejd yhdistimalla.

[- -] Ja sit ku puhuit noista, ettd ootko kokenu tdrkeiks et on ollu myos sa-
massa tilanteessa olevia kavereita, ni joo, mutta myos se ettd mulla on ollu
myds vammattomia kavereita, ni on myés erittdin tdrkeetd ettei jdd vaan
niinku, et on vihd niinku kokemusta molemmista, nii ehkd md sit niiden ta-
vallisten kavereiden kautta nikee et millaista se eldmd on niinku sellasilla
nuorilla, joilla ei oo mitddn rajoitteita, mut sitten ku on niitd kavereita joilla
on se rajoite, ni nikee et miten niistd selviydytddn niistd rajoitteista ja sitten
ku ne yhdistdd, ni siks on pddtyny sellaseen tilanteeseen, et pystyy eldd sitd
itsendistd eldmddi.

Aineistosta voi kiteyttdd, ettd vammaisten nuorten itsemédrddmistd edistdd ldhipiirin
avoin ja kannustava suhtautuminen nuoreen ja hdnen vammaansa. Vaikka vertaistuki
muilta vammaisilta nuorilta on merkityksellistd, myds suhteet vammattomiin ystdviin

voivat olla térkeitd ja vahvistaa vammaisten nuorten tavoitteita eldd tavanomaista elaméaa.

5.4 Tavanomaisuus ja erilaisuus osallisuuden areenoilla

Yhteiskunnallisia ja sosiaalisia areenoita, joihin suhteessa haastateltavat nuoret kuvasivat
itsemddrddmisen toteutumista, olivat erityisesti koulu ja opiskelu, tyd sekd harrastukset.
Nimesin ndma osallisuuden areenoiksi. Lisdksi yksi keskeinen osallisuuden areena haas-
tatelluille oli muilta vammaisilta nuorilta saatu vertaistuki. Padsdéntoisesti kaikkiin osal-
lisuuden areenoihin kytkeytyi haastatteluissa kokemuksia sekd vammaisen nuoren itse-

madrddmistd edistdvistd ettd sitd estdvistd tekijoista.

Tavanomainen koulunkdynti ja yleisopetukseen osallistuminen ndyttdd aineiston perus-

teella edistdvin vammaisen nuoren itsemddrddmisti. Haastateltavat olivat padsseet kiyt-
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tdmédn itsemadradmistidn valitessaan, osallistuvatko yleisopetukseen vai menevétko eri-
tyiskouluun. Yksi nuorista kertoi, ettd hdnelle oli tarjottu erityiskoulua, mutta hin oli itse
paattanyt kdydd normaalin peruskoulun. Hian koki normaaliluokassa opiskelun tuoneen
hinelle rohkeutta. Toinen nuori kertoi olleensa kahdeksannelle luokalle asti integroidulla
normaaliluokalla, mutta paéttdneensd sen jdlkeen itse ldhted yhdeksénnelle luokalle toi-

selle paikkakunnalle erityiskouluun.

Opintojen tukemiseksi nuorille oli tehty erityisjérjestelyjé, jotka mahdollistivat tavan-
omaiseen opetukseen osallistumisen. Yhdelld nuorella oli oma avustaja koulussa ja hidn
oli ylaasteella saanut itse ehdottaa sopivaa tuttua avustajaa. Hian koki avustajan valitse-
misen merkityksellisend. Toinen nuori kertoi, ettd hdnelld oli kokeissa enemmin aikaa
tehdd koe. Vaikka erityisjdrjestelyt edistdvét nuoren mahdollisuuksia osallistua tavan-
omaiseen opetukseen, erityisjirjestelyt ja tukitoimet saattavat aiheuttaa nuorelle myos ha-
pedn tunteita niin kuin seuraavasta sitaatista kdy ilmi. Tdmdn seurauksena vammainen
nuori voi toteuttaa itsemadrddmistddn myos pohtien, ottaako kaikkia tarjottuja tukimuo-

toja vastaan huolimatta siitd, ettd ne olisivat hénelle tarpeellisia.

Mm, se vihdn mitd mullakin on niinku tuolla yldasteellahan md olisin saa-
nut sen kannettavan tietokoneen, ala-asteella mulle tuotiin [- -] tuoli ja pul-
petti [- -] ja sitte niitd kdvi aina kevddlld ja syksylld se joku mies sitte kat-
tomassa mun mittojen mukaan, ni se oli mun mielestd hirveen noloa koska
sitten ne kaikki koulukaverit jaksaa muistuttaa sitte ja md olin ainoa, joka
sairasti tommosta sairautta.

Aineistosta ilmeni my06s koulunkdyntiin ja opiskeluun liittyvid itsemadrdédmistd estiviad
tekijoitd. Yksi nuorista oli kokenut koulun hallinnolliselta puolelta painostusta erityis-
kouluun siirtymiseen. Nuori itse ei halunnut erityiskouluun, koska hénelld ei ollut oppi-
misen vaikeuksia. Peruskoulussa avustajan jirjestiminen on koulun vastuulla. Nuori
koki, ettd hénet haluttiin pois yleisopetuksesta siksi, ettd avustajan jérjestimisessd luok-

kaan oli paljon ongelmia.

Ammatinvalinta ja siirtyminen opiskelun kautta tydelamédn ovat yksi merkittdvimmista
vaiheista itsendistyvdan nuoren eldméankulussa (Ahponen 2008, 22). Suurin osa haastatel-
luista nuorista koki, ettd oli saanut itse pdattdd, mihin hakee jatko-opintoihin, mutta vam-
man tuomat rajoitteet piti ottaa huomioon ammatinvalinnassa. Erddltd nuorelta oli vaa-
dittu lddkérin suositusta siitd, ettd hdnen hakemansa koulutus sopii hénelle. Nuori koki,

ettd timéa asetti hdnet eriarvoiseen asemaan muiden hakijoiden kanssa. Toisaalta moni
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haastateltavista oli vaihtanut alaa, kun ensin valittu ala ei ollutkaan tuntunut oikealta.
Seuraavassa sitaatissa nuori opiskelee télld hetkelld ammattikoulussa, koska hin ei koke-
nut aiemmin suorittamaansa ammattikorkeakoulututkintoa sopivaksi. Tulkitsen, ettéd

nuori on kdyttinyt omaa harkintavaltaansa paéttdessiddn uuteen kouluun hakemisesta.

Itse asiassa md valmistuin puoltoista vuotta sitten ammattikorkeesta, mutta
md en kokenu sit kuitenkaan ettd se ois semmonen ala tai tyé mitd md halu-
aisin ja pystyisin tekee kauheen pitkddn. Ja tdd ala mitd md nyt opiskelen,
on se mikd on ehkd yldasteesta asti ollu sellanen, et ois kiva mut sit md oon
kokenu, et se ei oo hyvd ala olla tai en md oo tarpeeks hyvd tai muuta.

Ty6hon ja tydelaméddn liittyi aineiston perusteella sekd itsemédraémista edistivia ettd es-
tidvid tekijoitd. Monille vammaisista nuorista tdiden saaminen oli tirkeéé ja sen koettiin
olevan merkki tavanomaisesta elamaistd. Yksi nuorista kertoi, ettei halua olla yhteiskun-
nalle taakka, vaan tuottava yhteiskunnan jasen. Ty0 toi nuorille my0s taloudellista va-
pautta, joka itsessdédn lisdd itsemadrddmisen mahdollisuuksia ja valinnanvapautta. Vam-
man vuoksi kokoaikainen palkkaty6 ei kuitenkaan kaikille nuorille ollut mahdollista.
Yksi nuorista oli alkanut kevytyrittdjdksi. Hian ei pystynyt tekeméédn kokoaikaista tyo-
viikkoa, mutta koki, ettd yrittdjand hénelld oli mahdollisuus tehdi t6itd sen verran, kun
itse halusi ja koki pystyvinsd tekeméén. Erds nuori oli avoty0ssd, jonka vuoksi hdnelld

oli paremmat tyoajat ja avotyo toi hinelle mielekéstd tekemistd paiviin.

Nuorten vammaisten kohdalla vamma tai sairaudet itsessdin tuovat rajoitteita tyolle ja
nuoret ovatkin ottaneet rajoitteet huomioon jo ammattia ja opiskelupaikkaa valitessaan.
Tyoeldmaéssa itsemaddrddmistd estivét tekijat liittyvat nuorten vammaisten kohdalla tyo-
yhteison asenteisiin ja ennakkoluuloihin. Monilla nuorilla oli kokemuksia syrjinnista
tyonhakutilanteissa. Kahdella nuorella oli kokemuksia myos tyOpaikkakiusaamisesta
vamman vuoksi. Osa olikin tehnyt valinnan, ettei kertonut sairaudestaan tydpaikalla en-
nen kuin koeaika oli ohi. Toisaalta osa fyysisistd vammoista on mahdotonta piilottaa, ku-

ten seuraavassa sitaatissa ilmenee.

Se on hirveen vaikeeta[- -] niinku sitd ammattitaitoaan tuoda esille sen jdl-
keen ku ihminen ndkee, ettd no sdhdn istut siind et se on ihan yleistd se
tyonhakutilanteessa olevan, syrjintdidhdn se varmaan siind kohtaa on, mut
eihdn sitd kukkaan tunnusta.
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Vastaavia kokemuksia tuo esiin my0s Rasa (2019, 159), joka véitdskirjassaan toteaa, ettei
vammaisen henkilon kohdalla hyvéikééan koulutustausta takaa koulutusta vastaavaa tyota
tai ylipdédtddn minkainlaista asemaa tyomarkkinoilla. My6s Ahponen (2008, 109) nikee
tyopaikkojen asenteet vammaista tyonhakijaa ja -tekijad kohtaan suurimmaksi esteeksi
vammaisen nuoren tyollistymiseksi. Vammaista tyonhakijaa ei valttamattd pidetd vaihto-

ehtona edes siind tapauksessa, kun muita hakijoita ei ole.

Monet haastateltavat olivat kdyneet keskustelua tyokyvyttomyyseldkkeelle siirtymisestd,
ja osa heistd oli jo saanut eldkepédidtoksen. Eldkkeen ndhtiin tuovan taloudellista turvaa,
silld sen myd6td nuoren taloudellinen toimeentulo oli turvattu. Eldke néhtiin myds mah-
dollisuutena siihen, ettd nuorella oli enemmén aikaa keskittyé itsensd kuntouttamiseen.
Yksi nuorista kertoi, ettd eldkkeen voi jattdd lepddmadn, jos padsee toihin. Han koki timén
tuovan vapautta myos sen suhteen, ettd hinen oli mahdollista elédkkeestd huolimatta ha-
keutua mieleisiin toihin. Yksi nuorista koki pienten tulojen rajoittavan valintojen teke-
mistd. Han oli joutunut tekeméaén arjessaan valintoja jopa siitd, ostaako ruokaa vai mak-
saako ladkkeet. Martinin (2016, 144) mukaan taloudellinen turvallisuus on osa eldman-
hallinnan perustaa ja taloudellisen tilanteen haasteet voivat vaikuttavat vammaisten nuor-

ten oman eldmaén hallittavuuden tunteeseen.

Harrastukset toivat nuorten vammaisten eldmiin sisdltod ja merkitystd. Harrastuksissa
nuoret tapasivat myds kavereitaan. Harrastuksen valitsemisessa heidén piti kuitenkin ot-
taa huomioon vamman tuomat rajoitteet etenkin litkuntaharrastuksissa. Moni nuori osal-
listuikin vammaisille nuorille suunnattuun litkuntaharrastukseen, kuten esimerkiksi pyo-
ratuolitanssiin. Itseméddrdamistd harrastuksissa estivét kulkemisen haasteet. Vammaisille
suunnattuja litkuntaharrastuksia ei jérjestetd kaikissa kunnissa, joten mieleinen harrastus
saattoi olla ldhikunnassa (my06s Armila & Torvinen 2017,12, 16). Jos nuori tarvitsee har-
rastusmatkojen kulkemiseen kuljetuspalvelua, ei harrastaminen 1dhikuntien ulkopuolella

ole itsestddn selvaa.

Seuraavassa sitaatissa nuori kuvaa, kuinka han on joutunut taistelemaan oikeudesta kayt-
tdd kuljetuspalvelua matkoilla ldhikuntaan, jossa hianelle soveltuvaa litkuntavammaisille
tarkoitettua lajia voi harrastaa. Viranomainen on nuoren kohdalla kayttanyt harkintaval-
taa ja myOntidnyt nuorelle oikeuden kayttdd pari kyytid kuukaudessa vammaispalvelu-

laissa médritellyn kuljetuspalvelualueen ulkopuolella.
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[- -] Md asun tddl [kaupunkimaisella paikkakunnalla 1] nii taksimatkoja
saa kéyttid ldhikuntiin niinku muuallaki Suomessa, mutta ku [kaupunkimai-
nen paikkakunta 1] on pieni paikka ja [kaupunkimainen paikkakunta 2] ei
00 just ldhikunta, ni md en oo pddssy kulkeen sinne missd esimerkiksi kaikki
harrastukset on, mitd md litkuntavammaisena pystyn harrastaa, ni me aika
monta vuotta taisteltiin ja lopulta saatiin, et md saan kdyttdd pari kyytid
kuukaudessa [kaupunkimaisella paikkakunnalla 2] kdymiseen, mikd on sit
taas ollu ihan dlyttémdn iso juttu.

Harrastamisen kalleus tuli esiin kahdessa haastattelussa. Vammaisilla nuorilla saattaa olla
pienet tulot, jonka vuoksi kalliita harrastuksia, kuten esimerkiksi ratsastusta ei pysty aloit-
tamaan. Yksi nuori kertoo, ettd vammaisena hén joutuu maksamaan monista aktivitee-
teista paljon enemmén kuin vammaton, koska joutuu maksamaan myos avustajan osuu-

den. Kaikkiin paikkoihin avustaja ei edelleenkddn péése ilmaiseksi.

Vertaistuki muilta vammaisilta on nuorille vammaisille merkityksellistd. Monet nuorista
osallistuivat esimerkiksi vammaisjérjestdjen toimintaan sekd erilaisiin vertaistukiryh-
miin. Vertaistuen koettiin antavan positiivista voimaa ja ymmarrysté ja lisdksi se auttoi
kidsittelemddn vammaisuuteen liittyvid kielteisid ajatuksia. Vertaistuen avulla nuoret
vammaiset saivat my0s enemmain tietoa toisten vammaisten kokemuksista, joka osaltaan

auttaa heitd tekeméddn oman eldmén valintoja ja toteuttamaan itsemadradmistéan.

Vammaisten nuorten itsemadardédmistd osallisuuden areenoilla edistdvét etenkin mahdol-
lisuudet osallistua tarvittavin mukautuksin tavanomaiseen opiskeluun, harrastuksiin ja
tydeldmédn. Osallisuuden areenoilla itsemddrddamistd estdvét ennen kaikkea ympariston
asenteet ja ennakkoluulot vammaisia henkil6itd kohtaan. Tama nédkyy etenkin tydeld-
massd tyOpaikan saamisen haasteina sekd syrjintdnid. Ennakkoluulot rajoittavat usein
vammaisia nuoria osallistumasta samaan toimintaan muiden nuorten kanssa, miké saattaa
Erikssonin (2019, 24) mukaan vaikuttaa siihen, ettei kaikille soveltuvaa yhteistd toimin-
taa edes jérjestetd. Mahdollistamalla vammaisten nuorten nikyminen ja osallistuminen
kouluissa tyopaikoilla ja harrastuksissa, vihennetddn pitkéalld aikavalilli myos vammais-

ten nuorten kohtaamaa asenteellista esteettomyytta.
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5.5 Yhteiskunnan ja palvelujen kaksijakoinen rooli

Haastatteluista kévi ilmi, ettd yhteiskunnan rakenteilla ja toimintakdytanndilld on valtava
merkitys nuoren vammaisen itsemédrdédmisen toteutumiselle. Yhteiskunta jarjestdd vam-
maisille nuorille palveluita, kuten vammaispalvelulain mukaista henkilokohtaista apua ja
kuljetuspalvelua, joiden tarkoituksena on edistdd vammaisen nuoren itsendistd suoriutu-
mista sekd vidhentda eriarvoisuutta vammaisten ja vammattomien henkildiden vililla. It-
sendisen suoriutumisen edistamisen lisdksi palvelut voivat kuitenkin myo0s estdd itsemai-
radmisen toteutumista esimerkiksi silloin, kun niiden jarjestdmiseen liittyva byrokratia ja
sdantely rajoittavat omien valintojen tekemistd. Myos Kiviston (2014, 139) mukaan ra-
jalliset palvelut rajoittavat vammaisten henkil6iden tosiasiallisia valinnan mahdollisuuk-
sia ja pakottavat heidit suunnittelemaan ja rajoittamaan toimintaansa palvelujen kadyton

suunnittelun ja esimerkiksi palvelujen riittivyyteen liittyvin laskemisen mukaan.

Haastatteluissa yksi nuorista pohti yhteiskunnan kaksijakoista roolia. Han kertoo oivalta-
neensa, ettd yhteiskunta on hénen tyyppisellensd vammaiselle paras asia, mika tukee ela-
mad, mutta samalla se on myos suurin asia, miki rajoittaa eldmai. Nuori kertoi timén
ndkyvin arjessa esimerkiksi henkilokohtaisen avustajan tyonantajavelvoitteina seké tak-

silain muutosten aiheuttamina hankaluuksina.

Henkilokohtainen apu lisdd nuorten vammaisten itsemdirddamisti silloin, kun apua on
myonnetty nuoren tarpeisiin ndhden riittdvésti ja apua on tosiasiallisesti kiytettdvissé niin
paljon, kun sitd on myonnetty. Nuoret kokivat tirkeénd sen, ettd henkilokohtaista apua
sai kdyttdd nithin asioihin, mihin itse sité tarvitsee. Henkilokohtaista apua voidaan jérjes-
tdd eri tavoin, mutta useimmat haastateltavat olivat valinneet henkilokohtaisen avun jir-
jestdmistavaksi tyonantajamallin. Kiviston (2014, 141) mukaan erityisesti henkilokohtai-
sen avun tyOnantajamallissa on paljon elementtejd, jotka mahdollistavat itseméadraamista
ja omien valintojen tekemistd. TyOnantajamallissa vammainen nuori itse toimii henkild-
kohtaisen avustajan tyOnantajana ja kunta toimii sijaismaksajana. Henkil6kohtaista apua
voidaan jarjestdd myos esimerkiksi ostopalveluna tai palvelusetelilld. Yksi nuorista kertoi
aiemmin kokeilleensa avustajien vélittdjafirmaa, mutta koki sen hankalaksi yliméardisten

vélikédsien ja ristiriitojen vuoksi.
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Nuoret kokivat tirkeéksi, ettd tyonantajamallissa he saivat itse valita avustajan. Térkein
valintaperuste avustajan palkkaamisessa oli se, ettd henkilokemiat avustajan kanssa toi-
mivat. Vammaisen nuoren itseméddradminen omien palvelujensa suhteen on merkityksel-
listd myos siksi, ettd palvelut ulottuvat hyvin henkildkohtaisille ja sensitiivisille eldmén-

alueille, kuten seuraavassa sitaatissa kay ilmi.

H: Totta ja se varmaan on tosi tdrked tunne just se, ettd saa itse sen niinku
valita?

Than dlyttomdn tdrked. Se, et kuka koskee suhun ja néikee sut alasti, ni var-
sinki jostain teinistd on ihan dlyttémdn tdrkedd ja sitte ettd millasta esi-
merkkii se ndyttdd myos, koska kuitenki yldasteellaki on vield tosi nuori ni
kyl sen avustajan kanssa se suhde on myés muuta ku avustamista tai jos se
on hyvd avustajasuhde nii se on myds mutta se ei kuitenkaan oo sellasta
kaverisuhdetta, koska ei sekddn oo hyva.

Henkilokohtaisen avun palvelun tosiasiallinen saatavuus vaikuttaa itsemairdédmisen to-
teutumiseen. Palveluiden toimivuus ja saatavuus voivat riippua asuinpaikasta. Yksi nuo-
rista koki, ettd henkilokohtaisen avun tuntien mééra riippui asuinkunnasta niin, etti va-
rakkaammassa kunnassa apua myoOnnetdin enemmaén ja sielli on paremmin palveluita
tarjolla (my0s Eriksson 2019, 22). Nuoren toisella paikkakunnalla asuva ystivé oli joutu-
nut raportoimaan henkilokohtaisen avun tuntien kayttdmisesta tarkemmin kuin hén. Nuo-
ret olivat hyvin tietoisia kuntia velvoittavasta palveluiden jarjestdmisvastuusta. Kaksi
nuorta pelkisi, ettd heidén avustajatuntejansa vahennetiin ja heidit painostettaisiin muut-

tamaan asumispalveluyksikkdon.

Vain yksi haastatelluista nuorista asui asumispalveluissa. Hdn koki saavansa sielld ohjaa-
jilta apua aina kun tarvitsi. Yksi nuorista oli asunut aiemmin koulun asuntolassa, jossa
hinen itsemadrddmistddn oli yritetty rajoittaa. Seuraavassa sitaatissa tulee esiin nuoren
kokemus siitd, kuinka asumispalveluyksikdssd ei huomioitu riittdvésti nuoren omia tapoja
ja hén joutui taistelemaan oikeuksistaan tehdd edes pienid omia valintoja (ks. Arnett

2004).

No se oli vihdn kylld sielld rajotettiin esimerkiks mun omia semmosia ta-
poja, esim kahvinjuonti (naurahdus) tai semmonen, ettd mulla oli tapana
kotona juoda aina iltakahvit seitsemdn maissa ja sit kun nyt siind solussa
ko oli muita lapsia ja nuoria ja kun he eivdt saaneet juoda seittemdn aikaan
kahvia niin multakin se meinattiin evdtd.

H: Okei, mut saiksie sitten lopulta kuitenkin sen?
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Sain kumminkin mutta se vaati..
H: Ponnisteluja?

Niin ja ehkd vddntdmistd, tein mielenosoitusmaista kdytostd [- -].

Asumispalveluyksikodissd nuorten henkilokohtaista vapautta saatettiin rajoittaa myos
siksi, ettei sielld ollut riittdvisti henkilokuntaa paikalla. Erds nuori kertoi, ettd tuetussa
asumisessa olevaa ystivii oli estetty valitsemasta kumppaniaan vapaasti. Riittimattomait
henkilostoresurssit asumispalveluyksikossd voivat siis vihentdd asukkaiden mahdolli-
suuksia yksildllisiin ratkaisuihin ja johtaa asukkaiden tasapdistdmiseen. Myos Martinin
(2016, 130) tutkimuksessa kdvi ilmi, ettd osa nuorista kokee mahdollisen asumispalvelu-

yksikkoon siirtymisen uhkaavana.

Monille nuorista oli mydnnetty kuljetuspalvelu, joka mahdollisti esimerkiksi téihin kul-
kemisen. Kuljetuspalveluun liittyva byrokratia koettiin kuitenkin itsemadrddmistd esti-
viksi tekijaksi. Kuljetuspalvelussa yhdensuuntaisten matkojen mééra sekd kiytettdvissi
oleva kuljetuspalvelualue ovat rajoitettuja. Kaksi nuorta mainitsi myds vuoden 2018 tak-
silainmuutoksen aiheuttaneen ylimiddrdistd stressid kuljetusten toimivuudesta. Toinen
nuorista kuvaa, kuinka taksia joutuu odottamaan eikd taksi aina tule sovitusti. Tdmén
vuoksi taksi pitdd tilata kaksi tuntia aiemmin ennen sovittua juttua. Yhdelle nuorelle oli
myodnnetty vakiotaksioikeus, mutta se ei ollut toteutunut, koska hén ei ollut 16ytynyt sel-
laista kuljettajaa, joka olisi voinut alkaa vakiotaksiksi. Nuori pelkasi, sdilyyko paikka-
kunnalla takseja lainkaan, kun se ei endd taksilain muutoksen myo6td ollut taksiyrittdjille

kannattavaa.

Vapaa litkkuminen ndyttdytyi aineistossa tarkednd itsemédradamistd edistivénd tekijana.
Vapaan liitkkumisen rajoittaminen taas nakyi itsemadrddmista estdvana tekijand. Vapaata
litkkkumista edistévia tekijoiti ovat esteeton joukkoliikenne ja esteeton ymparisto. Esteet-
tomassd joukkoliikenteesséd litkuntarajoitteiset kéyttdjdt on huomioitu matalalattiabus-
seilla, jotka madollistavat linja-autoon siirtymisen my0s apuvélineilld, kuten pyorétuo-
lilla tai rollaattorilla. Yksi nuorista kertoi, etteivét linja-autot aina ole matalalattiaisia,
jonka vuoksi hin ei koskaan tiennyt, pystyyké kulkemaan suunnittelemaansa matkaa
linja-autolla vai ei. Yksi nuorista oli miettinyt oman auton hankintaa, silld se toisi hénelle

litkkkumiseen enemméin vapautta.
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Vammaiset nuoret saavat tukea monista sosiaali- ja terveyspalveluista ja kohtaavat niissi
monia ammattilaisia. Ammattilaisen tavalla kohdata vammainen nuori on vaikutusta it-
semadrddmisen edistdmiselle tai estdmiselle (ks. my0ds Kivistd 2014). Monet nuoret ker-
toivat kokemuksista, joissa olivat tulleet kuulluksi. Kaksi nuorta kertoi omasta aktiivi-
sesta roolistaan kuntoutuksessaan. Toinen heisté oli esimerkiksi saanut itse pdattai, jat-
kaako fysioterapiaa vai aloittaako ratsastusterapian. Yhdelld nuorella oli kokemusta myds
siitd, kuinka ammattilainen ei kuuntele tai ota nuoren omia kokemuksia huomioon. Tdma
tuntui nuoresta turhauttavalta, kun hén itse olisi halunnut apua, mutta sitd ei annettu tai
héntd ei ymmadrretty riittdvisti. My0s asiakkaiden osallisuuden toteutumista vammaispal-
veluissa tutkinut Wecstrom (2011, 105) on havainnut, etteivit vammaiset henkil6t saa

aina ndkemyksidén riittdvasti kuuluviin, vaikka he ovat yrittdneet kayttda dantian.

5.6 Ympdriston esteettomyys ja ennakkoluulot

Esteeton ympaéristd ja toimivat apuvélineet lisddvit liikkkumisen vapautta. My6s muun
muassa Lahteenméki (2013, 151-152) ja Eriksson (2019, 17) ovat tutkimuksissaan osoit-
taneet, ettd apuvélineiden toimivuus on jopa tdrkein ehto nuoren vammaisen itsemaaraa-
misen toteutumiselle. Yksi nuorista kertoi litkkuvansa mieluiten sdhkopyoratuolilla, silld
se oli kdtevampaa kuin taksilla tai linja-autolla. Hén oli halunnut muuttaa ldhelle keskus-
taa, jotta palvelut ovat sahkdpydratuolilla saavutettavan matkan padssa. Yksi nuori puhuu
myds asuntojen esteettomyydestd ja sen vaikutuksesta vapaaseen liikkumiseen. Hinen
mukaansa ei riitd, ettd vain vammaisen nuoren oma asunto on esteeton, vaan myos esi-
merkiksi sisarusten ja isovanhempien asuntojen pitéisi olla esteettémid, jotta vammainen

nuori voi kdyda sielld kyléssa.

Aineistosta kdvi ilmi, ettd yhteiskunnassa sekd nuorten ldhiympéristossd vallitsevilla
asenteilla on merkitystd itsemddrddmisen toteutumiselle. Perheenjdsenten taholta koetut
ennakkoluulot liittyivét esimerkiksi siihen, ettd nuorta yritettiin omien sisarusten toimesta
painostaa kokeilemaan asioita, joista nuori itse tiesi, ettei pysty niihin. Pienelld paikka-

kunnalla ympérilld olevien ihmisten ennakkoluulot vammaisuutta kohtaan korostuivat.

[- -] Must tuntu et me kuitenki nii pienelld paikkakunnalla asutaan, et me
ollaan ndhtdivyys sielld (naurahdus) silld lailla ettd, ai toi on ihan terve toi
toinen ettd sillein.
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Vammaisuuteen ja sairauksiin liittyy ennakkoluuloja, jotka haastateltujen nuorten koke-
muksissa vaikuttavat asenteelliseen esteettomyyteen. Nuoret olivat kohdanneet ennakko-
luuloja monilla eri tahoilta, kuten perheenjiseniltd, ystéviltid ja ammattilaisilta. Toisaalta
osa vammaisista nuorista koki, ettd asenteet vammaisia henkil6itd kohtaan ovat yhteis-
kunnassa muuttumassa parempaan suuntaan. Etenkin nuoremmat ihmiset vaikuttivat ai-

neiston mukaan suhtautuvan vammaisiin hyvin.

Vammaiset nuoret toivoivat, ettd ihmisten arkieldméén tuodaan myds vammaiset ihmiset
heiddn ympdrilleen, jotta vammattomat henkildt ymmartéisivit, ettd myds vammaiset
henkil6t eldvat ihan tavallista arkea. Yksi nuorista kertoi ilahtuneensa siité, ettd Yleisra-
dion nettisivuilla oli uutisoitu vammaisurheilun tuloksista muiden urheilutulosten jou-

kossa.

Moni vammainen nuori koki, ettei vammaisten asioista paattévilla henkil6illa ollut todel-
lista kosketuspintaa ndhdd vammaisia henkil6itd yksiléind. Yksi nuorista koki, ettd yh-
teiskunta nikee vain vamman tai sairauden ja kaikki muu yksilossé jaid pieneen osaan.
Seuraavassa sitaatissa nuori kertoo, kuinka hénen mielestdan vammaisten asioista paatté-

vt henkilot ajattelevat vammaiset henkildt vain yhtend vammaryhména.

[- - ] kylldhdn md koen semmosen ettd ne jotka ndistd asioista pddttdd niin
niilld ei oo oikein semmosta kosketuspintaa ja ndhdd niinkun ryhmd, jossa
on eri vammaisia, niin ndhdddn ne niinkun yhtend samana vammaryhmdnd
ehkd, se yksildinti ehkd puut tai yksilon huomiointi puuttuu jossakin tapauk-
sissa.

Kaksi nuorta pohti lisdksi sitd, millaisia ovat yhteiskunnassa vallitsevat asenteet vam-
maisten henkildiden perheen perustamista kohtaan ja millaisia haasteita vamma tuo nuo-
ren perheenlisdystoiveisiin sitten kun niiden aika on. Rasan (2019, 151) tutkimus osoittaa,
ettd vammaisten henkildiden vanhemmuus on hyvéksyttdvad yhteiskunnan taholta erilais-
ten virallisten vammaisten asemaan vaikuttavien ohjelmien ja vammaisille vanhemmille
suunnattujen tukitoiminen kautta. Tosiasiassa vammaiset vanhemmat kohtaavat kuiten-
kin edelleen arjessaan kyseenalaistamista vanhemmuuttaan kohtaan. Vammaiset van-
hemmat ovat etukdteen miettineet, miten he selvidvét vanhempina ja millaista tukea heilld
on mahdollista saada. Osa kohtaa my6s vanhemmuuden oikeuden kyseenalaistamista 14-

heisiltddn ja sukulaisiltaan.
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Aineistosta voidaan kiteyttdd, ettd ympériston esteettomyys sekéd toimivat ja tarkoituk-
senmukaiset apuvélineet vaikuttavat konkreettisella tavalla vammaisen nuoren itseméaa-
radmisen toteutumiseen. Vahintddn yhtd suuri merkitys vammaisen nuoren itsemairié-
misen edistimiselle on ympériston asenteellisella esteettomyydell. Positiivista on se, etti
monet haastateltavista nuorista kokivat ympariston asenteiden vammaisia henkil6itd koh-

taan muuttuneen viime aikoina sallivammiksi.
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6 Pohdinta

Olen pro gradu -tutkielmassani tarkastellut vammaisten nuorten kokemuksia itsemaéraa-
misestd ja sen toteutumisen edellytyksisti ja esteistd. Olen analysoinut kuuden vammai-
sen nuoren haastattelut, jotka ovat osa Lotta Virrankarin (2018) vammaisten ja pitkiai-
kaissairaiden nuorten vapauskokemuksia késittelevdén pro gradu -tutkielmaansa kerdé-
mad aineistoa. Tutkimukseni tulosten perusteella vammaisen nuoren itsemédraédmiseen

vaikuttavat monet eri tekijit elamén ja yhteiskunnan eri osa-alueilla (kuvio 2).
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Kuvio 2. Itseméédraamista edistavét ja estdvit tekijét eri tasoilla.

Tulosten perusteella sama tekijd voi olla sekd itsemédrddamistd edistdva ettd estdva sen
kulloisenkin toteutumisen mukaan. Tastd syystd en ole kuviossa eritellyt, mitka tekijoistd
edistdvit ja estivit itsemidrddmisen toteutumista. Esimerkiksi vammaisen nuoren osal-

listuminen yleisopetukseen koetaan itsemadrdémistd edistdviand, mutta jos yleisopetuk-
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seen osallistumisen tueksi tarkoitetut mukautustoimet ja erityisjérjestelyt ovat toimimat-
tomia, voi vaikutus nuoren itseméédrdamisen toteutumiselle olla pdinvastainen. Jisennin
vammaisen nuoren itsemadrddmistd edistdvit ja estivét tekijit eri tasoille, jotka nimesin
seuraavasti: vamma ja identiteetti, laheissuhteet, osallisuuden areenat sekd ympéristo ja
yhteiskunta. Tasot eivit ole erilldén toisistaan, vaan vaikuttavat toisiinsa enemménkin

limittain.

Vamma ja identiteetti on ensimmaéinen taso, johon kuuluvat vammaisen nuoren oma suh-
tautuminen vammaan, vamman tuomat esteet ja rajoitteet, vapaus paattda omasta elimas-
tdén sekd nuoren oma toimijuus. Tulosten perusteella vamma itsessddn tuo esteitd itse-
madrddmisen toteuttamiselle, silld vammaisen nuoren on otettava vammaan liittyvit es-

teet ja rajoitteet huomioon omaa eldméa suunnitellessaan.

Liaheissuhteiden tasolle olen sijoittanut nuoren perheeseen, ystavyyssuhteisiin seki pari-
suhteeseen liittyvét tekijiat. Laheissuhteissa nuoren itsemadrdédmistd edistavat ldheisten
kannustaminen ja tuki, tavallisena lapsena tai nuorena kohtelu seké vapaus valita itse ke-
nen kanssa aikaansa viettdd. Itsemadrddamistd estdvid tekijoitd 1dheissuhteissa ovat niin
vanhempien liiallinen huolehtiminen vammaisen nuoren parjadmisesti kuin ldheisten va-

linpitdmdton suhtautuminen vammaan seké haasteet kumppanin 16ytdmisessa.

Osallisuuden areenoilla eli koulussa, tydeldméssa ja harrastuksissa ilmenevit vammaisen
nuoren itsemadrddmista edistdvit ja estiavét tekijdt tasapainoilevat tavanomaisen ja erityi-
sen vélimaastossa. Itsemddrddmistd edistdvét saatujen tulosten perusteella yleisopetuk-
seen osallistuminen sekd tavanomainen palkkatyd, joka mahdollistaa my0s taloudellisen
vapauden. Toisaalta vammainen nuori voi tarvita vamman vuoksi erityisjarjestelyjd, jotka
onnistuessaan edistdvit itsemiarddmisen toteutumista, mutta toimimattomina estavit sité.
Opiskelu itsessddn edistdd vammaisen nuoren itsemadrddmisen toteutumista, silla se vah-
vistaa nuoren omaa toimijuutta lisdamaélld nuoren tietdimystd ja ymmarrystd ymparoivasti
maailmasta ja erilaisista vaihtoehdoista. Osallisuuden areenoilla itsemddrdamistd estd-
viksi tekijoiksi muodostuvat myos kulkemisen esteet esimeriksi harrastuksiin, harrastus-

ten kalleus sekd tydeldmassa ilmenevéa tyopaikkakiusaaminen ja syrjinta.
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Ympariston ja yhteiskunnan tasolle kuuluvat ne vammaisen nuoren itsemééraémista edis-
tivit ja estivit tekijat, jotka liittyvit yhteiskunnan tarjoamaan tukeen ja palveluihin seka
ympdériston fyysiseen ja asenteelliseen esteettomyyteen. Esteeton ymparisto ja tarkoituk-
senmukaiset apuvélineet edistdvit vammaisen nuoren itsemédrddmisen toteutumista mah-
dollistamalla hinelle vapaan liikkumisen seké osallisuuden nuoren itse valitsemiin paik-
koihin ja toimintoihin. Sen sijaan, jos ympériston ja litkkumisen esteettomyyttd ei ole
huomioitu, voi padsy nuorelle itselle mielekkéisiin paikkoihin estyd kokonaan tai ainakin
vammaisen nuoren riippuvuus toisten ihmisten avusta ja tuesta lisdéntyy. Ympariston
asenteelliseen esteettomyyteen kuuluvat yhteiskunnassa vallitsevat asenteet ja ennakko-
luulot, joiden vaikutus ulottuu myds vammaisen nuoren osallisuuden areenoille seka 1a-
heissuhteisiin. Ympdariston asenteet ja ennakkoluulot voivat vaikuttaa myds vammaisen

nuoren omaan suhtautumiseen itsedéin ja vammaansa kohtaan.

Vammaisen nuoren itsemddrddmistd edistdvid ja estdvid tekijoitd voidaan tarkastella
myo6s henkilokohtaisen ja ulkoisen hallinnan kautta (ks. Martin 2016, 146). Henkilokoh-
taiseen hallintaan kuuluu nuoren oman toimijuuden korostuminen, miké tutkimuksen tu-
loksissa nikyy esimerkiksi aktiivisena tiedon etsimisend sekd haluna pérjitd mahdolli-
simman itsendisesti. Ulkoiseen hallintaan liittyvid tekijoitd ovat esimerkiksi ldheisten
sekd eri aloilla tyoskentelevien ammattilaisten tekemdt padatokset ja ratkaisut, jotka vai-

kuttavat nuoren eldmaéin.

Vammaispalveluiden sosiaalityontekijand olen kiinnostunut erityisesti sosiaalityon sekéa
vammaispalveluiden mahdollisuudesta edistdd vammaisen nuoren itsemadrdédmisen to-
teutumista. Ajattelen, ettd yhteiskunnan tarjoama tuki- ja palvelujérjestelmé byrokratian
koukeroineen ulottuu kaikille elimin osa-alueille. Siten vammaispalvelujen sosiaalityd
liittyy kiintedsti myds asiakkaan itsemaddrddmisen vahvistamiseen ja tukemiseen. Myos
Martinin ja Romakkaniemen (2021, 203) mukaan yhtend vammaispalvelujen sosiaalityon
lahtokohtana on vammaisten ihmisten valtaistuminen, jolla tarkoitetaan yksildiden omaan
eldmain liittyvien vaikutusmahdollisuuksien seké yhteiskunnallisen vaikuttamisen vah-
vistumista. Kuitenkin niin tdmén tutkielman tulosten kuin aiempienkin tutkimusten pe-
rusteella vammaiset ihmiset joutuvat usein ponnistelemaan palvelujarjestelmassa tukea ja

palveluja saadakseen (esim. Kivistd 2014; Heini 2019).
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Vammaisen nuoren itsemédrdédmisen toteutuminen sekd mahdollisuudet harkintavallan
kayttoon liittyvit tulosten perusteella toisiinsa. Molanderin ym. (2012, 219) mukaan har-
kintavallalla tarkoitetaan tilaa, jossa henkil6 voi tehdd omaan ratkaisuun perustuvan va-
linnan sallittujen vaihtoehtojen joukosta. Harkintavalta voidaan ajatella erdédnlaisena tie-
dollisen paittelyn toimintana, joka johtaa henkilon omaan arvioon siitd, mitd tehdd epa-
selvissd olosuhteissa (mt.). Tulkitsen, ettd pystydkseen kayttdmddn omaa harkintaval-
taansa, tdytyy vammaisen nuoren itsemddradmisen ensin toteutua. Erityisesti nuoren kay-
tettdvissd oleva tieto sekd hdnen kykynsd punnita omaan eldmdénsé vaikuttavia vaihtoeh-

toja edistdvat hanen mahdollisuuksiaan kdyttdd omaa harkintavaltaansa.

Ahponen (2008, 200) jdsentdd vammaisten nuorten eldmankululle kolme erilaista polkua
riippuen nuoren omasta toimintakyvystd, vammasta seka siihen liittyvésti avun tarpeesta.
Tulkitsen, ettd aineistossa haastatellut nuoret kuuluvat ensimméiseen ryhmaéin, jossa ai-
kuistuminen etenee samalla tavalla kuin muillakin nuorilla, mutta jossain vaiheessa joi-
denkin vammaisten nuorten kohdalla tulee vastaan taitekohta, jonka jilkeen eldma alkaa
pyorid paikallaan. Tulosten perusteella tihdn tutkimukseen osallistuneilla nuorilla on
vahva toimijuus ja heilld on kyky4 ja taitoja ajaa omia asioitaan, mik& mahdollistaa heidén

itsemaaraamisensa toteutumisen.

Tutkimus antaa paljon arvokasta tietoa siitd, mitk4 tekijit edistévit tai estdviat vammaisten
nuorten itsemadradmisen toteutumista, mutta se ei anna tictoa kaikkien vammaisten nuor-
ten tilanteesta. Esimerkiksi syvésti kehitysvammaisten itsemairddminen asumispalve-
luissa rajoittuu arkipédivédn valintojen tekemiseen ja sithenkin he usein tarvitsevat toisen
henkilon apua (ks. Miettinen 2021). Lisdd tutkimustietoa tarvitaan etenkin vaikeimmin
vammaisten nuorten itsemddrddmistd edistavistd tekijoistd. Toisaalta myds vaikeimmin
vammaisten nuorten itsemadradmisti edistetddn parhaiten varmistamalla heille esteeton
ympdristo ja tarkoituksenmukaiset apuvilineet, riittdvésti henkilokohtaista apua seki aito

mahdollisuus tehdd omaa eldmai koskevia valintoja omien taitojen ja kykyjen mukaan.

Uusi vammaispalvelulaki tulee voimaan 1.10.2023. Sen myo6té erityisesti vaikeimmin
vammaisten mahdollisuudet osallisuuteen seké tuettuun paddtdksentekoon vahvistuvat.
Tamai tuo uutta toivoa my0s vammaisten nuorten itsemadrdédmisen toteutumiselle. Sa-
maan aikaan niukat taloudelliset resurssit sekd pula niin henkilokohtaisista avustajista ja

asumispalveluiden tyontekijoistd kuin vammaispalveluiden sosiaalityontekijoistd asetta-
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vat haasteita vammaispalveluiden tosiasialliselle saatavuudelle ja niiden vaikuttavuu-
delle. Toisaalta haluan uskoa, ettei vammaisten nuorten itsemadrddmisen toteutuminen
ole riippuvainen ainoastaan taloudellisista resursseista. Vammaisilla nuorilla on halu elda
tavanomaista eldaméad ja useimpien paddmairand on paisti esimerkiksi palkkatyohon. Kui-
tenkin yhteiskunnassa yhé vallitsevat asenteet ja ennakkoluulot seké palveluihin liittyva
byrokratia asettavat joissain tilanteissa vammaisten nuorten eliménkululle esteitéd tdyden
itsemdarddmisen toteutumiseksi. Vammaisten nuorten itsemédrddmisen toteutumisen es-

teend ovat siis pohjimmiltaan rakenteelliset ongelmat.
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