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Tyon tavoite oli tutkia mita esteettomyys tarkatiakuntavammaisten nuorten aikuis-
ten elamassa. Keskiossa ovat heidan kokemuksetesdtémyydesta. Tydssa pohdi-
taan, mitka tekijat vaikuttavat arjen sujuvuutganiten naihin tekijéihin voi vaikut-
taa. Tyo toteutettiin Uudenmaan CP-yhdistyksemkid@sta yhdistyksen kayttoon.

Tyo oli laadullinen tutkimus. Kohderyhma koostuljasta nuoresta CP-vammaisesta
aikuisesta, jotka kayttivat pyoratuolia likkumisedsallistujat valittiin satunnaisesti
Uudenmaan CP-yhdistyksen jasenistosta. Heidan éldsdga kokemuksiaan kartoitet-
tiin osallistuvalla havainnoinnilla ja teemahaastatla. Nauhoitetut haastattelut ja ha-
vaintopaivakirja analysoitiin teemoittelemalla.

Teoriaosuudessa on tarkasteltu esteettomyyden tyssigdltoa ja sen osa-alueita. Es-
teettdmyys perustuu kaikkien kansalaisten ihmisdiken, tasa-arvoon ja inkluusioon.

Tasta nakokulmasta esteettomyytta pyritdén toteatda Suomen vammaispolitikassa
ja lainsaadannossa.

Esteettomyys toteutuu osittain tai huonosti usealiEmanalueella nuorten liikkunta-
vammaisten aikuisten elamassa. Tutkimuksen tuleaksemusi kahdeksan esteettomyy-
den osa-aluetta, jotka vaikuttivat merkittavastlbstumiseen arjessa. Naita olivat so-
sioekonominen, asuminen, liikkuminen, sosiaaliresgnteellinen, palvelujen ja talou-
dellinen esteettomyys seka avustajan saavutettawlemen tietAmattomyys liikunta-

vammaisen henkilén tarpeista ja varaukselliset tagerhanta kohtaan néakyvat muun
muassa rakennetun ympariston esteina ja huonoinktks- ja tydskentelymahdolli-

suuksina. Muiden ihmisten tuki on erittain tarksdibin, kun osallistumismahdollisuu-

det ovat muuten heikot. Esteettomyys toteutuu usdéiem erillisratkaisuina, vaikka

tavoitteena on inklusiivinen yhteiskunta.

Asiasanat: esteettomyys, liikuntavammaiset, CP-vaiseh, osallisuus, yhdenvertai-
suus, kvalitatiivinen tutkimus



ABSTRACT

Nyysso6la, Kati.
Accessibility in daily life: the experiences of yayadults with physical disabilities
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The purpose of the thesis was to examine whatfgignce accessibility has in lives of
young adults with physical disabilities. The stuidgused on their experiences and
explored what factors influence their accessibilitydaily life. The thesis was carried
out on request of Cerebral Palsy Association ofitdaa for the association’s use.

This thesis was qualitative. The target group of thesis consisted of four young adults
with cerebral palsy whavere in a wheelchair. The participants were chasedomly
from the members of the Cerebral Palsy Associatiddusimaa. Their daily lives were
studied by using participative observation and thign interview. The recorded
interviews and the observation diary were analyaethematic analysis.

The theoretic part of the thesis focused on dédimét and fields of accessibility.
Accessibility is based on human rights, equalitg amclusion of every citizen. From
this aspect accessibility is pursued in the Fingability Action Plan and legislation.

In several areas of young physically disabled adliltes accessibility is partly limited.
There were eight fields of accessibility that siigaintly influenced participation in
daily life, such as socio-economical status, haysimobility, social network,
prejudices, services, finances and access to @sséstGeneral ignorance of the needs
of a person with physical disabilities and prejedi@are apparent, for instance, as far as
structural hindrances and few possibilities of edion and work are concerned.
Therefore, support from other people is importa#, possibilities to participate are
poor. Still, accessibility is often actualised aparate solutions although the aim is an
inclusive society.

Keywords: accessibility, physical impairment, ceetlpalsy, inclusion, equality, quali-
tative research
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1 JOHDANTO

Esteettomyys liitetddn yleensa ymparistén suunaiite ja rakentamiseen ja fyysisiin
esteisiin. Niillda onkin suuri vaikutus liikuntavanamsten henkildiden paivittaisessa toi-
minnassa. Keskustelu esteettomyydesta ja saawatattasta on saanut uusia ulottu-
vuuksia. Esteettémyys ei ole enaa vain esteidestguista: laajemmin katsottuna se on
fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen ympariston wphdeaisuutta kaikille ihmisille.
(Nordlund 2005). Tutkimukset (ks. Haarni 2006; Ahpo 2008; Airaksinen 2006; Lin-
nakangas, Suikkanen, Savtschenko, & Virta 2006)ttasat, etta yhdenvertaisuus ei
taysin toteudu liikuntavammaisten ihmisten elamadgddkohtia on muun muassa
vammaisten henkildiden koulutuksen toteutumisesgilistymisessa sekda mahdolli-
suuksissa liikkua itsenaisesti. Esteita 10ytyy ntanelaman alueilta ja ne vaikuttavat
yhteiskunnan eri tasoilla. Ylin on kulttuurin tagoka sisaltaa kyseenalaistamattomia
normeja, asenteita ja arvoja, jotka vaikuttavaeigiin toimintaan taustalla. Kulttuurin
taso maarittelee yhteison yleiset toimilinjat, pt&hjaavat arjen toimintaa. (Nordlund
2005.) Vammaisia henkiloita syrjivat esteet ovatimdahtoisin yleisista asenteista tai
ajattelutavoista. Ne tulevat nakyviksi kaavoihimgetuneina toimintatapoina tai raken-
teellisina esteind, jotka haittaavat liikuntavamsten henkildiden toimimista omassa
elaméassaan ja osallistumista yhteiskuntaan. Ke¢éi&uitenkaan saa asettaa eriarvoi-
seen asemaan tai syrjia esimerkiksi vamman takiaévvertaisuuslaki 2004/21). Ih-

misoikeuksiin ja lainsaadantoon vedoten voidaaniagetta esteet poistetaan.

Yhdenvertaisesta osallistumisesta ja sen haastegstanaisten ihmisten elaméssa on
keskusteltu jo jonkin aikaa. Esteettomyyden vaasimausee heidén oikeudestaan olla
yhdenvertaisia kansalaisia. Esteettomyyden ei Rl#an pitaisi olla vain vahemmis-
toon kuuluvan vaestbosan, kuten liikuntavammaigtenkildiden asia. Esteettomyys
pitaisi ottaa suunnitteluun ja toimintaan niingege sisallyttdd vammaiset kansalaiset ja
muut kansalaiset (Nordlund 2005). Kun vammaisterkii@den tarpeet otetaan muiden
kansalaisten kanssa huomioon, voidaan rakentaaireivammaisille henkildille, vaan
kaikille parempi mahdollisuus osallistua yhteislaart. CP- ja muiden liikuntavam-
maisten ihmisten elaméasta on viime tehty tutkimakgissa esteettomyysnakokulma

on esilla. Edelleen maassamme on yleista tietaméittha siita, millaista likuntavam-



maisten ihmisten elamé& on. Tarvitaan tutkittueoietmuutosta lainsdadantoon ja kan-
keisiin toimintatapoihin ja tarvitaan katsaustarsesiin.

Tassa opinnaytetydssa halusin tutkia mita estegitdrrarkoittaa nuorten lilkkuntavam-
maisten aikuisten elamassa. He kertovat itse, nagteettomyys ja sen puute nakyvat
heidan arkensa eri osa-alueilla. Opinnaytetyd @audinen tutkimus. Opinnaytetyon
tilaaja oli Uudenmaan CP-yhdistys ry. Opinnaytetyjdnyhdistyksen kayttoon materi-

aaliksi erilaisia projekteja varten ja Invalidibit yllapitamaan esteettémyyskirjastoon.



2 KESKEISIA KASITTEITA

2.1 Liikuntavammaisuus

Vammaisuuden muodoista liikuntavammaisuus on yleisikuntavammaiset henkil6t
ovat heterogeeninen ryhma: ainoa yhdistava tekijiikkumista ja paivittaisia toimin-
toja haittaava vamma. Liikkumista voivat rajoittaonet erilaiset tekijat. Niitd ovat
esimerkiksi lyhytaikainen ja tilapainen vammandairauden vioittuma tai jalkitila. Ta-
paturmat, synnynnaiset kehityshairiot ja -vauriibiaksiin ja hermoihin liittyvat sairau-
det seka vanhenemisesta johtuvat muutokset puatesibeuttavat pitkaaikaisia haitto-
ja liikkumiselle. Téallaisia ovat esimerkiksi erig@t halvaantumiset, yla- tai alaraajojen
epamuodostumat, tuki- ja liikuntaelinten oireetv@mmat seké kivut ja saryt. (Malm,
Matero, Repo & Talvena 2004, 253.)

Liikuntavammaiseksi tai liikkumisesteiseksi voidaadaritella henkild, joka ei kykene
likkumaan ja toimimaan itsendisesti tai ilman aglineitd synnynndaisen, tapaturman
tai sairauden aiheuttaman vamman takia. (Malm y0042253.) Viime aikoina lilkun-
tavammaisuus-kasitteen sijasta on kaytetty saikjaimisesteisyys tai liikkumisrajoit-
teisuus (Airaksinen 2006, 21). Airaksisen mukaaitAsgh&n ovat sanan vammaisuus
voimistuva negatiivinen lisamerkitys seka World He#rganizationin toimintakyvyn,
toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalisewkituksen, ICF 2004, kasitteiden

yleistyminen kielenkaytdssa.

2.2 CP-vamma

CP-vamma eli cerebral palsy on sikibaikana tai asthpsuudessa tapahtunut aivope-
rainen halvaus. CP-vammaisella henkildlla kehigywvaivojen liikkeista ja asennoista
vastaavat keskukset seka niiden yhteydet ovat miéwmeet raskausajan ja hanen kah-
den ensimmaisen elinvuotensa aikana. Yleisimmat eygt keskosuus, vastasyntyneen
aivokalvon tulehdus, aivoverenvuoto, vaikea hapeatgseka aidin vakava infektio tai
sairaus raskauden alkuvaiheessa. Vastasyntynap8élla CP-vammaa ei voida tunnis-

taa. Liikehairio tulee esille vasta kun lapsi alkélekua enemman. CP-vamma ei ole



etenevd, vaan keskushermoston saatelykeskuksevderio. Oireet saattavat muuttua
henkilon kasvaessa ja ikdantyessa, mutta vauressésin ei parane tai pahene. CP-
vamma on oireyhtyma, joka vaihtelee lievasta totahiiriosta vaikeaan monivammai-
suuteen. Oireyhtyma on hyvin yksildllinen, muttaosesilti aina selkeasti liikuntavam-
ma. (Malm ym. 2004, 278-280.)

lImenemismuotoja ovat spastiset oireyhtymat elk@halvaukset, pakkoliikkeet, se-
kamuoto-oireyhtymét seka hypotonia eli vahaliikgss ja lihasvelttous. Hypotoniaan
liittyy usein ataksia eli motorisen koordinaatio&irid. Ataksiassa lihasryhmien yhteis-
karsastus ja heikkeneminen seka oppimisvaikeudettolla CP-vammaisella henki-
I6ll& lisavammoina. Puolella CP-vammaisista hengit henkinen kehitys on normaa-

lia, puolella se on joko lievasti tai vaikeasti &stunut. (Malm ym. 2004, 279-281.)

Tassa opinnaytetyéssd CP-vamma on liikuntavamne@site. Kaytan kasitteitgam-
mainen, likuntavammainga CP-vammainen henkiléen mukaan miten yleistettavasta

asiasta on kyse. Katson kasitteiden joustavuudaratumyds vaihtelevuutta tekstiin.

2.3 lkavaiheen kuvaus

Opinnaytetydssani nuori aikuinen on 21-26-vuotiagusen mukaan varhaisaikuisuu-
den kausi on seitsenvuotinen kasittaen ikavuod&12@7/28. Minuus "puhkeaa kuo-
restaan” ja ihminen suuntaa kohti maailmaa Kiigeitt sosiaaliseen todellisuuteen. Han
rakentaa persoonallisuuttaan ollessaan vuorovdikasa sosiaalisissa verkostoissa.
(Turunen 2005, 145-146). Tahan ikavaiheeseen kuunkailmaan tutustuminen. Nuori
aikuinen uskaltaa olla aito, riippumaton eika hgydy epatyydyttaviin oloihin. Nuori
aikuinen tekee erdanlaista elamysmatkailua mieiletoksten virikkeiden peréassa. Toi-
saalta han on altis uusille virtauksille ja vaikilte, joten riippumattomuus voi olla vain
naenndista. Nuorelle aikuiselle on tyypillista yidainen narsismi. Han asettaa omat
tuntonsa kaiken arvostelun perustaksi ja puolusta&g ihanteitaan ja mielipiteitdéan
vahvasti. (Turunen 2005, 147-151.)



10

CP-vamma vaikuttaa elamankaareen ja elaménuranootuatiseen. Vammaisen nuo-
ren elamankaari ei ole yhta selvapiirteinen kuimw@mttomien nuorten. Tavanomaiset
sosiaaliset aikataulut ovat vammaisilla nuorillakgeavia ja heidan psykologinen kehi-
tyksensa on hajanaista. Sisdinen itsetunto jaaosta arvonanto eivat kehity yhta va-
kaasti kuin vammattomien nuorten. Nuoruusiankjasvarhaisaikaisuuteen siirtyminen
voivat olla nuorelle vaikeita aikoja. Aikuistuminesaattaa viivastyd. Osa CP-
vammaisista aikuisista elda sosiaalisessa depidgaateivatka he osaa hoitaa asioitaan
tai ole voineet hankkia samoja valmiuksia kuin vaattomat aikuiset. Vanhemmat ovat
olleet aina paremmin perilla heidan asioistaan kentse. (Palveluasumisen laatuohje
l.a., 3.) Tassa opinnaytetydssad puhun nuoristaisagta yksinkertaisemmimuorina
Tama parantaa mielestani tekstin sujuvuutta. Kua keskee useampaa ikdryhmaa

nuorten aikuisten lisaksi, kaytan samaakilt

2.4 Esteettomyys

Esteettomyys kasitteena on sisalloltaan monialg@aeunlkinnanvarainen. Siitéa puhutta-
essa ei pitaisi vain tyytya sanomaan jonkin asiamam esteeton, vaan myos maaritella
mitd esteettomyydella kyseisessa tilanteessa tatkan (Invalidiliitto 2006). Esteetto-
myyden tavoite on fyysisen, psyykkisen ja sosiaaligmpéariston yhdenvertaisuus kai-
kille ihmisille riippumatta heidan omista ominaigsistaan, kuten esimerkiksi fyysises-

t& vammasta tai oppimisvaikeudesta. (Laaksonen,2005Nordlund 2005.)

Esteettomyyden rinnalla puhutaan usein saavutettheaia (accessibility, tillgang-
lighet). Saavutettavuutta voi ajatella esteettoneyydynonyymina, kadantépuolena tai
laajempana késitteenda. Esteettomyys ja saavutedawat monen eri osa-alueen sum-
ma. Saavutettavuus voi olla asenteellista, fyysisédollista, taloudellista, sosiaalista
tai kulttuurista saavutettavuutta, tiedottamisesinpiatoksentekoon liittyvaa seka saa-
vutettavuutta eri aistien avulla. (Taide tarjoke|ttuuri kaikille 2004, 11-13.) Sen li-
saksi, ettd joku palvelu on tarjolla, palvelun @ren myds paadstava, siita on saatava
tietoa, sen on oltava kayttokelpoinen ja sen orattava ihmisten erilaisiin tarpeisiin
(Valtioneuvoston selonteko vammaispolitiikasta 2096 Laajimmillaan on kokonais-
valtaista erilaisten kayttajien nakokulmien huomi@ita seké koko yhteiskunnan ja sen

eri sektorien saavutettavuutta. (Haarni 2006, 30.)
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Vammaiset ihmiset eivat ole yhtenainen ryhma, jmldre tarpeensa ovat erilaisia ela-
mantilanteesta, elamanvaiheesta ja vamman tyypipfiuen. Esteettomyyden kriteerit
ja suunnittelu vaihtelevat naiden lahtokohtien narkgHaarni 2006, 30; Valtioneuvos-
ton selonteko vammaispolitikasta 2006, 9.) Yleeasteettomyyden kasite on liitetty
henkil6ihin, joilla on liikkuntavamma. Design forl abjattelun kautta se ulottuu koske-
maan kansalaisia. Kuinka moni meista valitsee agilke portaiden sijasta hissin, jos

sellainen vain on tarjolla?

Esteettomyyden toteutumiseen vaikuttavat ihmisteengeet ja suhtautuminen. Vam-
maisten ihmisten kohdalla tdma tarkoittaa sitdemibheidan tarpeensa muistetaan ja
huomioidaan — ja ollaanko niitd yleensa valmiit li@maan. Asenteisiin pohjautuvat
esteet tulevat nakyviksi vammaisten henkildiderkenaiena saada tietoa ja fyysisen
ympariston ominaisuuksina. Kommunikointiin liitty\e@steettomyys tarkoittaa toisaalta
mahdollisuutta, toisaalta oikeutta tiedonsaantiitkkaukseen ja kommunikaation apu-
valineisiin. Liikkuminen on edellisten lisdksi psrdellytys péaivittaiseen osallistumi-
seen ja oman elamanhallintaan. Liikkumisen estesty8 pitdd sisallaan rakennetun
ympariston liséksi kulkuvalineet ja matkustamisgtaarni 2006, 30-33; Valtioneuvos-

ton selonteko vammaispolitiikasta 2006, 9.)

Esteettomyyden arvopohja on vammaisten ihmisteluusiota kannustavassa ajattelus-
sa ja ihmisoikeuksissa. Kaikilla kansalaisilla dridaiset oikeudet osallistua yhteiskun-
taan ja omasta elamastaan paattdmiseen. Jokainmenein on ainutlaatuisuudessaan
arvokas ja korvaamaton. lhmisoikeudet ovat uniadega eli ne kuuluvat kaikille.
Vammaisen henkilon elaméssa saattaa kuitenkineaoliisia esteitd, esimerkiksi fyysi-
sid tai sosiaalisia, jotka rajoittavat h&nen taysimista osallistumistaan yhteiskuntaan.
(Kumpuvuori & Hogbacka 2003, 10.) Kysymys on siitéllaisia asenteita ja kasityksia
likuntavammaisuudesta yhteiskunnan eri tasoillaTadlainen nakdkulma nostaa esiin
kysymyksia ihmisoikeuksista, syrjinnasta ja tasaigesta mahdollisuuksista osallistua.
Jotta esteettdmyys ja saavutettavuus toteutuisieagivat voi jdada kasitteiksi kirjoihin
ja suunnitelmiin. Esteettomyydesta taytyy tullaaaggatella ja huomioida eri tavoin

vammaisten henkildiden tarpeita.
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Olen hahmotellut esteettdmyyteen liittyvia asigaatdman opinndytetyon teoreettisia
viitekehyksia liitteessé 3. Kyseisen kuvan laadisennykseksi niille ajatuksille, joiden
perusteella aloin rakentaa opinnaytetytta. Lahttdadn ovat yksittdisen vammaisen
ihmisen toiminnanrajoitukset hanen paivittaiseskinassaan. Esteettomyys ilmenee
erilaisina osa-alueina, joita ovat esimerkiksi fjn, psyykkinen ja sosiaalinen esteet-
tomyys. Tarkemmin jaoteltuna niihin kuuluvat muuruassa liikkuminen, asenteet,
kommunikointi ja rakennettu ymparistd. Esteettongrydirvopohja on ihmisarvossa ja
ihmisoikeuksissa. Naméa nakyvat pyrkimyksena vamtaaibenkildiden inkluusioon ja
Design for All -ajattelun tuomisena tuotteiden gv@lujen suunnitteluun, tuottamiseen
ja kayttoon. Design for All tarkoittaa sellaisiausunittelun strategioita ja keinoja, joilla
edistetddn ymparistojen, tuotteiden ja palveluidté@gtettavyyttd, saavutettavuutta ja
esteettomyytta kaikille kayttajille (Terveyden javinvoinnin laitos 2008). Normatiivi-
sia vaikuttajia ja toiminnan saantelijoita ovat 8wem lainsaadantd ja vammaispolitiik-
ka. Tavoitteena on kaikille saavutettava yhteis&unt



13

3 ESTEETTOMYYS POLITIIKASSA JA LAINSAADANNOSSA

3.1 Esteettdmyys Suomen vammaispolitikassa

Esteettomyys on kirjattu yhdeksi tasavertaisen alamdellytyksistd Valtioneuvoston
selonteossa vammaispolitikasta (2006, 3). Sen amukammaisten henkildiden on-
gelmat syntyvéat ensisijaisesti siita, ettéa heidipditaan ei ole otettu huomioon ympa-
ristdssa, suunnittelussa, rakentamisessa ja toorssa. Naiden asioiden esteettomyys
edistaisi sosiaalista oikeudenmukaisuutta, enrtétisi ongelmia ja vahentaisi syrjay-

tymista.

Suomalainen vammaispolitiikka perustuu kolmeen &Bsglen periaatteeseen:

1) Vammaisten henkildiden oikeus yhdenvertaisuuteenSuomi on si-

toutunut YK:n ja Euroopan unionin jasenvaltionasgiinaan yhteiskun-
taa, joka on avoin kaikille. Suomessa vammaisterkiki@den syrjiméatto-

myys on kirjattu perustuslakiin.

2) Vammaisten henkil6iden oikeus osallisuuteenvammaisten henki-
I6iden osallisuuden toteutumisen edellytyksena gidnteinen suhtautu-
minen, vammaisten ihmisten tarpeiden huomioon ottem rajoittavien
esteiden tunnistaminen, esteiden poistaminen stkilen ennakointi.

3) Vammaisten henkildiden oikeus tarpeellisiin palvelthin ja tuki-
toimiin. Palvelut ja tukitoimet ovat positiivista erityiskefua, joilla tur-
vataan yhdenvertaisuuden toteutuminen. (Valtionstoro selonteko
vammaispolitikasta 2006, 3.)

Valtakunnallinen vammaispoliittinen ohjelma Kohthtgiskuntaa kaikille ilmestyi
vuonna 1995. Se perustuu YK:n julkaisemiin vamneaistenkildiden mahdollisuuksien
yhdenvertaistamista koskeviin yleisohjeisiin. Vanmspaliittisen ohjelman mukaan
vammaisten taysivaltaistuminen ja tasavertaisuuslenukanssa edellyttaa yhteiskun-
nan ja ympariston muokkaamista mahdollisimman éstesiksi. Yksi ohjelman ehdo-
tuksista oli, etta yhteiskunnasta on poistettavamaisten kansalaisten taytta osallistu-
mista estavat fyysiset, toiminnalliset, sosiaajissenteelliset ja kommunikaatioon liit-
tyvat esteet. Kaikkien yksityisten ja julkisten yalliden tulee olla vammaisten ihmis-

ten saavutettavissa. (Kohti yhteiskuntaa kaikiB&3.)



14

Suomen vammaispolitiikan seuraavien vuosien kesk&smenpiteet linjataan hallituk-

sen vammaispoliittisessa ohjelmassa, jota olladmigtelemassa. Sen tavoitteena on
luoda vahva pohja ihmisoikeuksille, syrjimattomyleeyhdenvertaisuudelle ja osalli-

suudelle. Tydskentelyn lahtokohtia ovat muun muasddoneuvoston vuonna 2006

eduskunnalle antama Vammaispoliittinen selontek8yamen vuonna 2007 allekirjoit-

tamat YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oksesta. Ty6 on kaynnistynyt

syyskuussa 2008 ja paattyy maaliskuussa 2010. gkiainallinen vammaisneuvosto
2007.)

Laanit ja kunnat laativat omat alueelliset vammaligiset ohjelmansa omista lahto-
kohdistaan ja visioistaan kansallisten vammaisiglien ohjelmien mukaan. Paikalli-
sissa ohjelmissa voidaan yksityiskohtaisemmin édistlueen esteettomyytta. Kunnan
hallintokuntien sitoutuminen vammaispoliittisen @hpan periaatteisiin, ohjelman to-
teutumisen seuranta ja sisallyttdminen talousbaujgin mahdollistaisivat sen, etta
vammaiset henkilot ja heidan tarpeensa otettafsiiomioon paremmin kaikessa kun-
nallisessa paatdksen teossa. Helsingin kaupuregili@istaiseksi ole omaa vammaispo-
littista ohjelmaa, vaan se odottaa hallituksertitaaa uutta vammaispoliittista ohjel-
maa selkeyttdm&an toimia, vastuita ja aikataul@iga 2000-luvun vammaispolitiikka
tarvitsee. (Helsingin kaupunki i.a.) Espoon kaupnngmmaispoliittinen ohjelma uu-
distetaan. Sen halutaan elavan olevan arjessa, léEn@n kaytdnnossa ja vaikuttavan
paatoksen teossa. Ohjelman visio on toimiva arkiilka ja se painottaa, etta kyse on
kaikkien asukkaiden tiedosta, tahdosta ja asemtaagen vammaiset henkilét voivat
elaa ja paattdd asioistaan. Heidan tarpeensa aaltt@da kaupungin toimintojen ja
palvelujen suunnitteluun. Toimintasuunnitelmillausgaan miten vammaispoliittinen
ohjelma toteutuu. (Espoon kaupunki 2006a.) MyodaEsIiomen laanilla on vammais-
poliittinen toimintaohjelma vuosille 2007-2010. .(lKenttila 2006). Ohjelmassa vam-
maisuuden tarkastelun sijaan vammaispoliittinenklst®lu ja ajattelu painottavat
vammaisten henkildiden poliittista ihmisoikeuksteteutumista. Kaikilla yhteiskunnal-

lisilla toimijoilla ja hallinnonaloilla on vastuuammaispolitikasta. (Konttinen 2009.)

Kaytanndssa vammaispolitikan kehitysta seuraa &ornai kaupungin vammaisneuvos-
to. Kaupungilla tai kunnalla voi olla vammaisasiamiHan toimii yhteistydssa kaupun-
gin hallintokuntien seka vammais- ja potilasjafgst kanssa ja osallistuu vammais-

neuvoston ja vammaistyoryhmien toimintaan. Han nk&sa ja jakaa ajankohtaisista
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vammaisasioista tietoa paattajien ja vammaisjdjestlisdksi myos asukkaille. (Es-
poon kaupunki 2006b.) Joskus vammaisasiamies tonyidis esteettomyysasiamiehena.

3.2 Vammaisuuteen ja esteettomyyteen liittyvadskaantoa

Esteettomyytta perustellaan kansalaisten yhdenseudella ja syrjinnan kieltamisella.

Suomen perustuslain (1999/731) 68:n mukaan ketésamadlman hyvaksyttavaa perus-
tetta asettaa eriarvoiseen asemaan muun muassaavaperusteella. Vammaisuus li-
sattiin kyseiseen pykalaan vuoden 1995 perusoikelistuksessa. Vammaisten henki-
|6iden kohdalla voidaan ajatella, ettd sdadoés midbda erityispalvelut positiivisena

erityiskohteluna tosiasiallisen yhdenvertaisuudesvattamiseksi. (Konttinen 2007, 71—
72.)

Suomen lainsdadanté on pitkaan ollut Pohjoismayiigillisesti palvelupainotteinen.
Eri vaestoryhmien vélilla olevien erojen vahentéks on pyritty luomaan mahdolli-
simman universaaleja palveluja ja tukitoimia. Egkilesi Laki vammaisuuden perus-
teella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimigt©87/380) velvoittaa julkisen vallan
ryhtyma&an positiivisiin toimenpiteisiin vammaistkankiléiden aseman parantamiseksi.
(Konttinen 2007, 71.)

Sosiaalilautakunnan ja kunnan muiden viranomaistenedistettava ja
seurattava vammaisten henkildiden elinoloja sek#taya toiminnallaan
ehkaisemaan epakohtien syntymista ja poistamadtojaaijotka rajoitta-
vat vammaisen henkilon toimintamahdollisuuksia gallistumista. (Laki
vammaisuuden perusteella jarjestettavista palvaluig tukitoimista
1987/380.)

Kunnan on jarjestettava vaikeavammaiselle henkil&thtuulliset kulje-
tuspalvelut niihin liittyvine saattajapalveluineemjkkipalvelut, paivatoi-
mintaa, henkilokohtaista apua seka palveluasumijen,henkil6 vam-
mansa tai sairautensa johdosta valttamatta taevipsdvelua suoriutuak-
seen tavanomaisista elamén toiminnoista. (Laki vaisnuden perusteella
jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 19803

Lainsdadantd voi olla syrjintakieltopainotteineallgin painopiste on syrjinnan kielta-
vassa lainsdadannossa. Sen avulla halutaan twaamaaisten henkildiden oikeuksien
yhdenvertainen toteutuminen. Téallainen lainsaad@amdsahvistunut Suomessa hiljal-
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leen, mik& on myonteinen asia. (Konttinen 2007) Ylonna 2004 voimaan tullut yh-
denvertaisuuslaki kieltdd syrjinndn muun muassanvam perusteella. Lain mukaan
syrjintaa on valiton ja valillinen syrjintd, haitinja kasky tai ohje syrjia. Lain 5 §8:n mu-

kaan vammaisen henkilon tyollistymis- ja kouluttaatsedellytysten parantamiseksi

tyon teettajan tai koulutuksen jarjestdjan onite@ssa ryhdyttava koh-
tuullisiin toimiin vammaisen henkilon tyéhon tai Watukseen paasemi-
seksi, tydssa selviamiseksi ja tyduralla etenemsisékKhdenvertaisuuslaki
2004/21.)

Konttinen (2007, 72) kritisoi yhdenvertaisuuslakiinen mukaansa laki ei ole yhden-
vertainen eri syrjintdperusteiden kesken. Laki pdiiru monin paikoin vain etnisen syr-

jinnan kieltamiseen.

Suomen rikoslain (1995/578) mukaan henkild voidaemmita muun muassa julkisessa
tehtavassa, toiminnassa tai ammatin harjoittamasessvan henkilon syrjinnasta, jos
han ei palvele jotakuta yleisesti noudatettavildalla, kieltaytyy paastamasta jotakuta
tilaisuuteen tai kokoukseen tai poistaa hanetételkka asettaa jonkun ilmeisen eriar-
voiseen tai muita olennaisesti huonompaan asensaauerkiksi rodun tai vakaumuksen
perusteella. Vammaisuutta ei ole mainittu eriksé@mnttisen mukaan (2007, 72) vam-
maisuus kylla katsotaan perusteeksi oikeuskayté@@ndsutta sen puuttuminen lakiteks-

tista on selva puute.

Henkilokohtaista avustajaa koskevat lakimuutokaévdt voimaan 1.9.2009. Invalidi-
liton lakimies Elina Akaan-Penttild pohti uudisgi& Kansan Uutisissa joulukuussa
2008. Uudistus on ollut odotettu. Merkittavin musiti henkilokohtaisen avun muut-
tuminen subjektiiviseksi oikeudeksi vaikeavammbastenkildille. Laki tosin puhuu
henkilokohtaisesta avusta eika avustajasta, jatamaisjarjestot ovat vaatineet. Taman
takia palvelun jarjestamistapa mietitytti Akaan-®i&d, koska kunta saa itse maaritel-
14, millaista apua se vammaiselle henkilolle myant¥ammaisen henkilon mielipidetta
pitdd kuitenkin kuunnella. Vaikeavammaisen henkdémainen ei saa enaa toimia avus-
tajana. Akaan-Penttila epaili kuntien rahoituksétamista. (Karki 2008; Laki vammai-

suuden perusteella jarjestettavista palveluistakmoimista 1987/380.)
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Maankaytto- ja rakennuslaissa alueiden kayton sttefun tavoitteena on edistaa tur-
vallisen, terveellisen, viihtyisan, sosiaalisestintivan ja eri vaestoryhmien tarpeet tyy-
dyttavan elin- ja toimintaympariston luomista (Mi&awtto- ja rakennuslaki 1999/132).
Lain asetuksen mukaan muun muassa hallinto- jeefpabkennuksen tai sellaisen liike-
ja palvelutilan, johon tasa-arvon kannalta kaikla oltava mahdollisuus paésta, tulee
soveltua myos liikkkumis- ja toimintarajoitteisteartkildiden kayttoon. Kyseisilla henki-
I6ill& tulee olla riittdvat mahdollisuudet tyontekm Asuinrakennuksen ja asumiseen
liittyvien tilojen taytyy olosuhteet huomioon ottagdyttaa liikkumisesteettomalle ra-
kentamiselle asetetut vaatimukset. Liikkumisesteedista rakentamisesta annetaan
tarkempia sdannoksia Suomen rakentamismaarayskofsgh. Sen maaraykset ovat

velvoittavia, mutta ohjeet eivat. (Maankaytt6- gkennusasetus 1999/895.)

Invalidiliiton esteettdémyysasiantuntija arkkiteldirsti Pesola arvioi rakentamista oh-
jaavaa lainsdadant6a ja maarayksia. Kaikki maaeiykgkivat selkeasti esteettomaan
ja kaikille soveltuvaan ymparistéon. Silti maardskga niihin liittyva ohjeistus ovat

suhteellisen niukkaa. Pesolan mukaan luovuudelldainttu jattaa tilaa seka luottaa
suunnittelijoitten ja toteuttajien ammattitaitodropputulos ei kuitenkaan ole uusien-
kaan rakennuskohteitten kohdalla tyydyttava. Nanattuja esteettomyysmaarayksia on
aiemmin ollut vain julkisille rakennuksille, muttghitellen maarayksia on laadittu

my0s asuntosuunnitteluun ja tyétiloja sisaltawil&ennuksille. (Pesola 2006.)
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4 UUDENMAAN CP-YHDISTYS

Opinnaytetyon tilaaja on Uudenmaan CP-yhdistysois&uomen CP-liitto ry:n alueel-
linen jasenyhdistys. Yhdistys on perustettu vuoh847, ja jasenia silla on noin 670.
Yhdistys toimii pd&asiassa CP-, MMC- ja hydrokefalrammaisten henkildiden ja hei-
dan omaistensa tukiyhdistyksend. Yhdistyksen tdiamalue on Uusimaa ja It&-
Uusimaa. Yhdistys on yhteistydssa Suomen CP-lijthio kanssa kehittdmassa koulunsa
paattaneille nuorille mahdollisuuksia sosiaalidtontakteihin, tyéhén ja muuhun toi-
mintaan paakaupunkiseudulla. Kuntien sosiaalitamkanssa yhdistys etsii erilaisia

palvelu- ja tuetun asumisen vaihtoehtoja. (Uudemrm@R@-yhdistys 2007.)

Yhdistys jarjestaa jasenilleen paljon vapaa-ajamitdaa. Kesaisin tanssi-, musiikki- ja

telttaleirit ovat olleet lasten ja nuorten suos#sErilaista kerhotoimintaa ovat uinti-

ryhmat, tanssikerho, boccia- ja jalkapalloharjosteilksekéa aikuisten teatteriryhma. Yh-
distys osallistuu ja jarjestda luentoja ja semie@arteemapaivia seka erilaisia retkia ja
virkistysmatkoja muutaman kerran vuodessa. Menktd/hteistyOkumppaneita ovat

Suomen CP-liitto ry ja Espoon Jarjesttjen Yhteisk¥ EYhteistyotd tehdaan Espoon,
Helsingin ja Vantaan kaupunkien seka vammaisneoj@stkanssa. (Uudenmaan CP-
yhdistys 2007.)

4.1 Suomen CP-liitto

Suomen CP-liitto ry on valtakunnallinen vammais-lijlauntajarjestd. Se perustettiin

1965. Liitto palvelee CP-vammaisia, MMC-vammaisahlydrokefalia-vammaisia lap-

sia, nuoria ja aikuisia sek& heidan omaisiaanoeiitheidan yhdenvertaisten mahdol-
lisuuksiensa kehittdmiseksi yhteiskunnassa. Liipmmustavoitteina ovat tasa-arvo ja
taysi osallistuminen yhteiskunnassa, jotka ovatmampolitikassa yleisesti hyvaksyt-
tyja periaatteita. Raha-automaattiyhdistys rahaittdbon toimintaa. (Suomen CP-liitto

2008.)

Liitto tarjoaa monia palveluita jasenilleen ja tygh palveluita myos jasenistoonséa kuu-

lumattomille henkil6ille. Aluesihteerit huolehtivalueellisesta toiminnasta ja toimivat
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yhteistyossé alueyhdistysten kanssa. Aikuistoimantgpalveluita ja tukimuotoja, joilla
halutaan auttaa vammaisten aikuisten sosiaalisiamerkkojen ja suhteiden muodos-
tumista ja yllapitoa. Liitto tarjoaa apua asumispdljen jarjestdmisessa, tuottaa itse
niita ja jarjestaa asumisharjoitteluja ja kouluiakd.iitolla on jasenilleen tarkoitettu
avustajapalvelu. Erityisliikuntajarjestona liittcetkittdd soveltavaa liikuntaa ja pyrkii
aktivoimaan jasenistbaan liikkumaan. Vapaa-ajantoaeedistaakseen liitto jarjestaa
lomatoimintaa ja lomittajatoimintaa perheille, gason vammainen perheenjasen. Nuo-
risotoiminta haluaa rohkaista liiton toimintapiirikuuluvia alle 29-vuotiaita nuoria vai-
kuttamaan liiton toimintaan. Liitolla on yksi patemintakeskus Helsingissa seka kurs-
sikeskus Moijala Hattulan kunnassa. Liitto jarjéssédpeutumisvalmennuskursseja nuo-
rille, aikuisille, lapsiperheille seka isovanhemmilLiséksi liitto antaa ohjausta ja neu-
vontaa seka tekee yhteistyota kansallisten ja lavélgsten jarjestdjen, organisaatioi-

den ja sidosryhmien kanssa. (Suomen CP-liitto 2008.

4.2 Arvot

Uudenmaan CP-yhdistys on sitoutunut Suomen CRtligiovoihin. Asiakaslahtoisyys

on luottamista ihmisten omiin voimavaroihin ja hadkasityksiin omasta elamastaan.
Toiminnan lahtokohtana ovat osallisuus ja itsen#@@argoikeuden toteutuminen.
Yhdenvertaisuus Suomen CP-liitto pyrkii turvaamaan kaikille yl&#et mahdollisuu-
det osallistua ja toimia yhteiskunnassa ottamallanfioon ihmisten tosiasialliset tar-
peet, ominaisuudet ja vaatimukset.

Monialainen asiantuntijuus. Suomen CP-liitto kehittdd toimintojaan vammaisten
keuksien valvojana yhteiskunnallisessa paatoksestéeoSe kokoaa asiantuntemusta
vammaisuuteen liittyvista yksildllisista, yhteiséista ja yhteiskunnallisista ilmidista.
Yhteenkuuluvuus. Liitto haluaa toiminnallaan varmistaa sen, etsiféet kokevat liiton
turvalliseksi toimintayhteisoksi ja edistaa heidarorovaikutustaan ja haluaan toimia
yhdessa.

Yhteiskunnallisella vaikuttavuudella tarkoitetaan vaikuttamista suunnitteluun ja paa-
toksentekoon jotta saavutettaisiin yhteiskuntasgdsaikilla ihmisilla on yhdenvertaiset
elamisen ja osallistumisen mahdollisuudet. Tahaitgan kehittamalla elinymparistoa,

palveluita ja asenteita. (Suomen CP-liitto 2008.)
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5 AIEMPIA TUTKIMUKSIA

Aloittaessani opinnaytetyoprosessia vastaani taljop esteettémaan rakentamiseen
littyvad materiaalia. Se ei kuitenkaan ollut ogigtetydni ainoa teema. Liikuntavam-

maisten henkildiden elaméassé esteettomyys liitBigdn mahdollisuuksiinsa osallistua.

Taman nakokulman kautta materiaalia 10ytyi jo palgmemman. Esteettomyys on ylei-
sesti kiinnostava aihe, koska kolmen vuoden aika@hatta seuratessani on julkaistu
useita uusia alueellisia ja kansallisia tutkimulsi&aynnistetty projekteja. Kayttamas-

tani aineistosta valitsin tdhan osioon kaksi tartéetutkimusta, jotka ovat muokanneet
opinnaytetydni suuntaa.

llka Haarni (2006) on tutkinut Stakesille tekem@ss#atsauksessa vammaisten henki-
|6iden olosuhteita Suomessa jo olemassa olevamtustiedon valossa. Lahtokohtana
oli vammaisten ihmisten yhdenvertaisuus kansalaiditaarni totesi, ettd tutkimukselli-
nen tieto vammaisten henkildiden olosuhteista pmasta Suomessa on pirstaleista.
Vammaiset kansalaiset eivat selvityksen mukaarebiladenvertaisessa asemassa mui-
den kansalaisten kanssa. Yhdenvertaisuuden edaigtyvoi pitéd myonteisia asentei-
ta, palveluita, yhteiskunnan avoimuutta, saavutatitia, esteettomyytta ja kuntoutusta.
Vammaisten henkiléiden asemasta syntyy kuva, dit&iskunnan esteettémyys on
edistynyt, mutta yhdenvertaisuus ei toteudu kaikdlaman alueilla tai kaikkien vam-
maisen henkildiden kohdalla riittavasti. Esteeljisd 10ytyy tiedonvalityksesta, raken-
netusta ymparistosta ja liikenteestd. Yhdenvertmien puutteita on koulutuksessa,
tyollistymisessa ja toimeentulossa. Vammaispalagtukoveltamiskaytannot vaihtele-

vat ja asuinpaikasta riippuen vammaiset henkil@it @viarvoisessa asemassa.

Helena Ahponen (2008) on tutkinut vaitoskirjassaaikeavammaisten nuorten aikuis-
tumista. Lahtékohtana oli kasitys, ettéd ihmisetetgk itse tulkintansa elamastaan ja
asettavat paamaaransa. Tutkimukseen osallistukgfidevaikeavammaista nuorta, joita
Ahponen haastatteli 8 vuoden aikana useamman kérrdkimustuloksia havainnollis-
tamaan kaytettiin kertomuksia esimerkiksi inmissidta, koulusta ja mindkuvaan liit-
tyvistd asioista. Tutkimuksen mukaan vaikeavammaistaikuttaa vaihtelevasti nuor-
ten mahdollisuuksiin ja tulevaisuuden suunnitelmiibiset tavoitteet saavutetaan, jos-

sain jaadaan ulkopuoliseksi.
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6 OPINNAYTETYOPROSESSIN KUVAUS

6.1 Perehtyminen aiheeseen

Aloitin opinnaytetydprosessin osallistumalla Diaklammattikorkeakoulun opinnayte-
tyotorille tammikuussa 2007. Kiinnostuin siella ndnaan CP-yhdistyksen tarjoamas-
ta opinnaytetybaiheesta, joka kasitteli esteettatayydirsjarven ja Hurmeen (2004, 13)
mukaan tutkimuksen alkuvaiheessa on olemassa knkinostuksen aihe, joka on nous-
sut kokemuksista, kirjallisuudesta tai asianturdgm vihjeiden perusteella. Esteetto-
myys ja likuntavammaisuus olivat aiheita, joistinaila ei ollut kdytdnnén kokemusta

ja teoreettisia opintojakin vain jonkin verran. Bumtodella tarttuvani haasteeseen.

Kevaan ajan pohdiskelin aiheen rajausta. Etsiralksputta ja osallistuin Invalidiliiton
jarjestamaan seminaariin. Perehtyminen kirjalliseatja aiheeseen liittyviin tutkimuk-
siin on tutkimuksen lopputuloksen kannalta erittiirkedd, ja aineistoa ei pida lahtea
kerddmaan epamaaraisten ajatusten pohjalta (Mirgiddurme 2004, 13). Aluksi l0y-
sin vain rakentamiseen ja ymparistoon liittyvaa ematlia. Se tuntui turhauttavalta,
koska tunsin uppoavani senttimetreihin ja pohjapiuksiin, joista en osannut paatella
paljoakaan. Keskustelut opinndytetyotd ohjaavieattapeni Risto Sirénin ja Sanna-
Maija Kohosen ja Uudenmaan CP-yhdistyksen toimijofgajan Gun Ainamon kanssa
kuljettivat ajatteluani vahitellen rakennuksistaislaheiseen ndkdkulmaan. Opinnayte-
tyon reunaehtojen rajaaminen ja oman nakdkulmadytts@ninen on ollut haastava pro-
sessi. Alasuutarin (1999, 257) mukaan harha-askelepaonnistuminen tutkimuspro-
sessin alkuvaiheessa eivat valttamatta ole umpikigékka jokin asia ei toiminutkaan
niin kuin on olettanut, on silti [oytanyt jotain tia, jota ei tiennyt sitd ennen. Se on jo
tavallaan yksi tulos ja auttaa parantamaan sti@degguraavien tulosten saavuttamisek-

Si.

Erdan tyoharjoitteluni aikana minulla oli mahdallis p&astad tutustumaan erilaisiin
yhdistyksiin ja projekteihin, joissa tydskennell&ésteettomyysasioiden kanssa. Jokai-
nen vierailu antoi uudenlaista nakékulmaa opinrggteeni. Helsingin kaupunki aloitti
vuonna 2002 Helsinki kaikille —yhteistyoprojektjoka jatkuu vuoteen 2011. Hankkeen
tavoite on kaupunki, jonka kadut ja puistot, rakekset ja julkisen liikenteen ratkaisut
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ovat helppokulkuisia ja toimivat saumattomasti @nteja jonka julkiset palvelut ovat
kaikkien saavutettavissa. (Helsingin kaupunki 2p@lin mukana yhdessa projektin
seminaareista. Invalidilitossa paasin tutustumeamien rakentaa ymparistoéltaan hyvin
saavutettavat ja esteettomat toimitilat. Olin ttuosassa Suomen CP-liton Malmilla
toimivaan paivatoimintayksikkdon. Minulla oli hywéeskustelu yksikén vastaavan oh-
jaajan Sari Laihon kanssa liikkuntavammaisille h&nke tarkoitetusta paivatoiminnasta
sekad kuljetuspalveluista. Vierailin Kynnys ry:sgéka ajaa aktiivisesti vammaisten
henkildiden ihmisoikeuksia. Siella paasin juttelemdenkilokohtaisesta avustajajarjes-

telmasta, erityiskouluista seka vammaisille nuerdiunnatusta nuorisotoiminnasta.

Esteettomyys nakyy seka yksittaisen ihmisen arjegsainnan esteina etta yhteiskun-
nallisella tasolla esimerkiksi rakentamiseen jaigoikeuksiin liittyvind kysymyksina.
Halusin tarkastella esteettomyytta yksilollisesi&dkulmasta. Tasta poiki ajatus tutkia,
mita esteettomyys on liikuntavammaisen henkiloesag. Millaisissa asioissa esteetto-
myys tai toisaalta saavutettavuus nakyvat jokaps@sda elaméassa? Arjen sujumisesta

toivoin I6ytyvan virikkeitd ja sytykkeita uusientkaisujen loytamiseksi.

6.2 Tutkimuskysymykset

Tavoitteeni oli kuvata esteettomyytta liikuntavanisten nuorten aikuisten arjessa.
Keskiossa on heidan nakokulmansa ja kokemuksensan&ytetyota tehdessani pyrin
etsimaan jo olemassa olevia, paikallisia, toimjaikaytannoénlaheisia ratkaisuja esteet-
tomyyden edistamiseksi. Halusin siis epakohtieaikks esitelld tilanteita, joissa esteet-
tomyytta on selkeasti edistetty. Taman tarkast&hurtta toin esiin epakohtia seka hyvia
saavutuksia. En kuitenkaan aikonut suunnitella ediiksi uusia luiskia tai pohtia,

minka korkuinen kynnys saisi korkeintaan olla, kosk ei kuulu ammattiosaamiseeni.

Paatutkimuskysymys
- Mita esteettomyys tarkoittaa liikuntavammaisen eacaikuisen arjessa?
Alakysymyksia
- Minkélaisia kokemuksia liikuntavammaisella nuoreliikuisella on esteet-
tobmyydesta tai sen puuttumisesta arjessaan?

- Mitka tekijat vaikuttavat arjen sujuvuuteen?
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- Miten arjen sujuvuutta voitaisiin edistad naihikif@hin vaikuttamalla?

6.3 Tutkimusmenetelmét

Laadullisessa tutkimuksessa keskitytaan usein premeddradn tapauksia, mutta niita
pyritd&n analysoimaan perusteellisesti. Tutkimuslkopitaa sijoittaa yhteiskunnallisiin
kehyksiinsa ja siitd pitda antaa tarkka kuva. (EsloSuoranta 2003, 18.) Olen pyrki-
nyt tdhan kertomalla vammaispoliittisista ohjelraiseka lainsaadanndsta. Tasta nako-
kulmasta olen vahitellen siirtynyt yksittaisten iisten kokemuksiin. Halusin tehda laa-
dullisen tutkimuksen, koska tavoitteeni oli tuodalle kokemuksia ja merkityksia esi-
merkkien kautta. Laadullinen tutkimus lahtee tadeh elamén kuvaamisesta. Todelli-
suus on moninainen ja tapahtumat muokkaavat tdimisraan monimuotoisessa vuoro-
vaikutuksessa. Siksi todellisuutta ei saa pilkks@namielivaltaisesti, vaan pyrkimys on
kokonaisvaltaisuuteen. (Hirsjarvi, Remes & Sajaa&@®07, 157.)

Erés laadullisen tutkimuksen piirre on harkinnaawsn otanta. Siind tutkimusryhmaa
ei muodosteta sattumanvaraisesti, vaan etsitaéittdwria, jotka tayttavat vaaditut tun-
nusmerkit. Sita varten késitteet taytyy olla magdtyt (Eskola & Suoranta 2003, 18.)
Kohderyhméakseni rajasin CP-vammaiset nuoret aikujstka kayttavat pyoratuolia.
He ovat sellaisessa elaménvaiheessa, jossa pisgsiistyd ja alkaa rakentaa omaa
kotia. Halusin saada ryhmé&aéani aktiivisia nuoriaugla, jotka liikkuvat erilaisissa pai-
koissa ja tekevat erilaisia asioita. Toivoin |0yavheista luovuutta ja innovatiivisuutta
esteiden voittamiseen. Mikd nadiden nuorten aikoig@hdalla saa arjen sujumaan hei-
dan omista tai ymparistén tuottamista toiminnantigista huolimatta? Heidan tarpeit-
tensa pitaisi olla ammatti-ihmisten tyon lahtokojaaheidan kokemuksensa ja ideansa
pitaisi ottaa huomioon toimintaa tai palveluita soieltaessa. Tutkimukseeni osallistu-
neet nuoret asuivat ja liikkuivat Helsingissa jp&sssa.

Paadyin kayttamaan kahta menetelméaa aineiston ssuile ovat teemahaastattelu ja
osallistuva havainnointi. Ajatus kulkea muutamarmnen liikuntavammaisen aikuisen
kanssa tuli Ainamolta. Pohdimme, ettéa olisi mindrkedad paasta nakemaan ja koke-
maan heidan kanssaan. En uskaltanut rakentaa gpetyita aineistonkeruuta pelkas-

tdan havainnoinnin varaan, joten paatin myods heastaosallistujat. Katsoin olevani
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lian kokematon kayttdmaan ainoastaan osallistinaaeinnointia tutkimusmenetelma-

na.

6.3.1 Teemahaastattelu

Teemahaastattelulle eli puolistrukturoidulle hatstalle ei ole olemassa tiukkaraamis-
ta maaritelmaad. Teemahaastattelulle on ominaittahaastattelu kohdennetaan tiettyi-
hin teemoihin, joiden mukaan keskustelu eteneekijuei ole sidottu kysymysten tark-
kaan muotoon ja jarjestykseen. Tama erottaa teastditelun lomakehaastatteluista.
Se ei silti ole taysin vapaa, kuten esimerkiksighaastattelu, koska haastattelun teemat
ovat kaikille haastateltaville samat. Teemahaadtdkh halutaan tuoda esiin tutkittavien
aani. Haastateltavien asioille antamat merkitylaetulkinnat asioista ovat keskeisia.
Taméa vapauttaa haastattelun padosin tutkijan nak@ata, mutta ottaa huomioon
my0s sen, etta merkitykset syntyvat vuorovaikutskae (Hirsjarvi & Hurme 2004, 47—
48.)

Laadullisessa tutkimuksessa haastateltavia ei teattmsalaatuisina” yksildina. He ovat
eri puhujan asemia edustavia informantteja, tiedtajia, jotka valottavat tutkittavaa

kokonaisuutta eri puolilta. (Alasuutari 1999, 49.)

6.3.2 Osallistuva havainnointi

Osallistuva havainnointi on menetelma, jossa tatkgallistuu tutkimansa yhteison toi-
mintaan keratdkseen aineistoa. Tutkijan rooli \edé# passiivisesta havainnoijasta ak-
tiiviseen osallistujaan. Paras tilanne olisi, jotkija ei vaikuttaisi havainnoimaansa ti-
lanteeseen ja yhteis60n lainkaan, mutta se on usalmdotonta. Havainnointi on va-
kisinkin subjektiivista ja inhimillista toimintad utkijan aikaisemmat elamankokemuk-
set ja ennakko-odotukset ohjaavat havainnointibajainnoija vaikuttaa itse tutkitta-
vaan ilmiéon ja sen toimintaan. Tutkija on valikeithvavaintojensa suhteen haluamat-
taankin eika kaikkea edes valttamattd nahda. Silbjektiivisuudella voidaan tuoda

arkielaman monivivahteisuutta ja tulkintojen rurnisawesille. (Eskola & Suoranta 1999,
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99-104.) Havainnot eivat itsessédan ole tutkimuggi& vaan niitd pidetdan johtolan-
koina, joilla pyritaan paasemaan havaintojen "taakalasuutari 1999, 78).

6.4 Aineistonkeruu

Aineiston kerasin tyoharjoittelussa Uudenmaan C#isthiksessa kevaalla 2008. Minul-
la oli mahdollisuus ihmetella ja hammastella titta, jotka pyoratuolia koko elamansa
kayttaneelle henkildlle ovat arkea. Koko opinnayfgrosessini ajan keskusteluni Ai-
namon kanssa ovat vieneet opinnaytetyotani eteenptiinella ja muilla tapaamillani
yhdistyksen tyontekijoilla on laaja ammatillineetimys kentasta seka paljon henkil®-
kohtaisia kokemuksia. Keskustelut heidan kanssaaoivat arvokasta materiaalia

opinnaytetyotani varten. Naita olen kirjannut osdlesaintopaivakirjaani.

Aluksi minusta tuntui, ettd aineistonkeruu tuleenohan haastavaa, koska aihepiirini oli
niin laaja. Tarkkoja havainnointisuunnitelmia divallaan vaikea tehda, koska haluni
oli olla avoin kaikille tilanteille. Mietin miten msin huomata opinnaytetyolle olennaiset
asiat niin laajassa tutkimusymparistéssa ja tuag&inoittamalla patevasti nakyvaksi.
Jo aineistoa kootessaan tutkija joutuu pohtimaaeiston maaréan lisaksi sen statusta eli
mika on sen teoreettinen merkitys tutkimusongelen@liskola & Suoranta 1999, 60).
Aineistoa keratesséani huomasin kuitenkin tehneémita paatoksia tutkimusympaéris-
ton valinnassa. Kokonaiskuvan kartoittaminen tuinutie tarkedksi, koska huomasin
miten osa omista ennakko-oletuksistani nuortenngdriston suhteen romuttui. Jou-
duin miettimaan uudelleen, mika tai kuka on estmij@n jostain asiasta tulee este. En

ollut aikaisemmin liikkkunut pyératuolia kayttavaerkilon kanssa niin tiiviisti.

TyOharjoittelussa laadin osallistumiskyselyn (liit¢, joka laitettiin jakeluun Uuden-
maan CP-yhdistyksen sahkopostituslistan kautta @®@innuorelle aikuiselle. Pyysin
heitd ottamaan minuun yhteyttad puhelimitse tai 8gbktin valityksella. Olin yllattynyt,
kun ainuttakaan yhteydenottoa ei tullut. Innokkasallistujia 16ytyi vasta kun harjoit-
telunohjaajani Ainamo keskusteli muutamien nuokanssa. Talla tavalla sain kolme
ensimmaista nuorta aikuista osallistumaan opintggténi. Olin aikaisemmin keskus-
tellut ohjaavien opettajieni kanssa osallistujiekumaarasta ja asettanut tavoitteeksi

saada nelja henkil6d. Pohdin Ainamon kanssa s¥i& stta kukaan ei reagoinut sdh-
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koiseen osallistumiskyselyyn. Ehk&a namé nuoretisgtuarvitsivat houkuttelua ennen
kuin saivat kipinan. Voi myos olla, ettd kynnys stu@ oli matalampi, kun pyytajana oli
henkild, joka tuttu ja luotettava. Kyseisella sghéstituslistalla jaetaan viikossa useita
tiedotteita. Ehka osallistumiskyselyni ei ollutgaeksi huomiota herattava ja nain ollen
vain hukkui massaan. Halusin kuitenkin viela nelgm osallistujan, jotta saisin laa-
jemman ja monipuolisemman edustuksen opinnaytety¢héa harjoittelun kuluessa

yksi nuori mies osallistuikin.

TyOharjoittelussa paasin taysin keskittymaan opytetiiohon. Olin yhdistyksen toimis-
"kenttékeikkaa”, eli kun en viettdnyt aikaa nuorfeanssa. Havainnointiin kaytettavaa
aika vaihtelee. Kaynnit voivat olla lyhyita tai kéityota voidaan tehda vuosia. (Eskola
& Suoranta 1999, 104.) Tapasin jokaista nuortaisiitkahden kuukauden ajan keski-
maarin kerran viikossa noin 4-6 tuntia kerralladarjoittelun alussa olin ajatellut, etta
ensin viettaisin yhden osallistujan kanssa kokamaigikon ja sitten toisen osallistujan
kanssa seuraavan viikon. Pian minulle kavi selyasi kaytanndssa tama jarjestely ei
olisi toiminut. Halusin kunnioittaa osallistujieoiveita ja yksityisyytta. Kaikki eivat
kokeneet mieluisaksi ottaa opiskelijaa mukaan edik& toihin tai heidan tavatessaan

perheenjasenidén ja ystaviaan, mika on taysin lolbsta ja ymmarrettavaa.

Liikkuessani osallistujien kanssa roolini oli hyutéhelld avustajan roolia. Ensin mietin,
miten se vaikuttaa tutkimukseni objektiivisuute&onpulta tulin siihen tulokseen, etta
min& itse hyddyn kaikkein eniten kun paasen sisighdlistujien elamaan ja kokemuk-
siin. Kyselin ja ihmettelin paljon kulkiessani haid kanssaan. Sain siitd myonteista
palautetta, koska kummasteluni pakotti heidatkoiti@in miettimaan sellaisia asioita,
joille he olivat tulleet tavallaan sokeiksi. Newat niin kiinted osa heidan arkeaan. Ka-
vimme muun muassa elokuvissa, ostoksilla, kavelgh@massa ja matkustimme kulje-
tuspalvelun autoilla ja julkisilla liikennevalin&il Jokaisen tapaamisen jalkeen pyrin
kirjoittamaan ajatukseni kokonaan auki tai merkitdé&n muistiin merkittavimmat asiat.
Osallistuva havainnointi on subjektiivista toimiatésen lisdksi ettd havainnointi on eri
tavoin valikoivaa siihen vaikuttavat havainnoitsijaieliala ja aktivaatiotaso (Eskola &
Suoranta 1999, 103). Havaintopaivékirjani ei olkajeen tapaamisen osalta tasapuoli-

nen.
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6.5 Haastattelut

Kaikki nelja haastattelua tein havainnointijaksd@@gyttya tyoharjoitteluni lopulla huh-
tikuussa 2008. Teemat ja niita tarkentavat haastkigsymykset laadin noin kuukautta
aikaisemmin. En tehnyt koehaastattelua, mutta kstska niistd ohjaavien opettajieni ja
seminaarirynmani muiden opiskelijoiden ja Ainam@mngsa. Teemojen valitseminen ja
muotoileminen oli vaikeaa. Arkeen mahtuu niin mdagsma asioita, joita voi ryhmitella
loputtomiin. Apuna kaytin Opetusministerion Kulttiau kaikille -esityksen (2002, 16)
listaa saavutettavuuden osa-alueista. Muutteliadidiieman jarjestelemalla uudelleen
ja jattamalla pois osa-alueita, jotka eivat miélasblleet oleellisia opinnaytetydlleni.
Teemojen hahmottumisen jalkeen tarkentavat kysyetyksusivat niistd kokemuksista,
joita olin saanut osallistujien kanssa kulkiess&eirasin teemojen alle kysymyksia sel-

laisista osa-alueita, joista halusin erityisegtiéé lisaa.

Haastattelin osallistujat nauhuria kayttaen heidlétonaan. Pyrin kayttdmaan sanoja
"miten” ja "millainen” kysymyksissa, jotta saisin ahdollisimman paljon kuvailevia
vastauksia. En mydskaan halunnut johdatella lilka@en olettamuksieni perusteella
vastauksia. Jokaisen haastattelun jalkeen juttedéinviela hetken haastattelutapahtu-
masta ja sen herattdmista ajatuksista. Keskudizls&n arvokasta palautetta itsestani
tutkijana ja kuuntelijana. Osallistujien mukaamadaanut "tyhjennettya” heidat haastat-
telun aikana. Kenellak&aan ei silla hetkella ollutdan lisattavaa tai korjattavaa niihin
asioihin, joista olimme keskustelleet. Heista momiga kysymyksia oli ollut vaikeaa
ymmartaa tai niihin oli vaikea antaa vastaustaallonaista kysymyksista tuli selkeasti
nakyviin litteroinnissa. Kysymys osallistujien kakaksista erilaisista asenteista vam-
maisia henkilitd kohtaan oli minulle vaikea mubéoija siksi varmasti osallistujille
vaikea vastata. Ensimmaisen haastattelun jalkeernimtarkentavaa kysymysta hieman
ja lahestyin aihetta pyytamalla osallistujia kert@n esimerkkejd elaméastaéan yleisen
pohtimisen sijaan. En masentunut siita, etta jainirkysymyksiin oli vaikea vastata.
Tallainen kysymys pysayttdd miettimééan ja antanmaarkityksia sellaisille arjen asioil-

le, joille on ollut "sokea”, ja siksi se on minustevokasta tietoa.

Litteroidessani, eli kirjoittaessani haastattelpjehtaaksi, kirjoitin ylos ajatuksia ja ky-
symyksia, joita haastattelut minussa heréattivatkd<aineistonkeruuprosessin ajan mie-

tin, miten osasin huomata tutkimukseni kannaltelbé=t asiat. Oikeastaan vasta vii-
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meisella harjoittelujakson viikolla keskustellessaAmamon kanssa minulle kirkastui,
millaisen nakdkulman haluan ottaa tutkimukselldriettaessani aikaa nuorten kanssa
olin keskittynyt heidan toimintakykyynsa, ja annoympéaristdd suhteessa siihen. Ajat-
teluni avautui vasta myohemmin tarkastelemaan astéita, jotka CP-vammaisen nuo-
ren aikuisen elamassa eivat toimi kuten "kaveleéviarorten aikuisten. Naita asioita ei

valttamatta aina osata huomioida jos suunniteNeakkapa harrastustoimintaa.

6.6 Aineiston analyysi

Aloitin aineiston analyysin syyskuussa 2008 lukdenhastattelut uudelleen. Analyy-
sin tarkoitus on tehd&a aineistosta selkeampi jalduoutta tietoa tutkittavasta asiasta
(Eskola & Suoranta 1999, 138). Alasuutarin (1999) Swukaan laadullisen aineiston
analyysi koostuu kahdesta vaiheesta, havaintojtsgEmisesta, johon kuuluu havain-
tojen karsiminen ja yhdistaminen, sekéa arvoituksstkaisemisesta, joka tarkoittaa tu-
losten tulkintaa. Kaytanndssa nama vaiheet nivaityliteen. Aloitin karsimalla tarkei-
ta asioita tekstimassasta. Tassa analyysin vaihesasistoa katsotaan siita nakokul-
masta, mika on teoreettisen viitekehyksen ja ksdlokin kysymyksen asettelun kannal-
ta olennaista (Alasuutari 1999, 40). Pidin mielessdtkimuskysymykset ja koetin etsia
niille vastauksia. Annoin jokaiselle teemalle ona@varin ja laajoille osa-alueille tee-
man variin liittyvan heikomman véarin. Luin haas¢hit yhden kerrallaan alleviivaten ja
ympyroiden tekstia erivarisilla tusseilla. Keskityhteen teemaan ja osa-alueeseen ker-

rallaan. Tein saman havaintopaivakirjalleni.

Teemahaastattelun teemat ovat aineiston ensimméar&ea jasennys, josta voi lahtea
likkeelle (Eskola & Suoranta 1999, 152). Aineistbrérittdmisen” jalkeen kiinnitin
paperit haastattelu kerrallaan riemunkirjavaksetdgsi huoneeni seindlle ja tein tieto-
koneelle teemakohtaiset, omasanaiset tiivistelmaastatteluista ja havaintopaivakirjas-
ta. Tama oli minun versioni teemakortistoksi nirtyigtd menetelmasta, jossa aineisto
kirjaimellisesti pilkotaan jatkossa tehtavia tuliaja varten (Eskola & Suoranta 1999,
154). Kirjoitin havaintopaivakirjaan merkintoja dlsstujakohtaisesti. Haastattelujen
rinnalla analysoin myos havaintopaivakirjaani nestaieltéa ajatuksia ja kokemuksia.

Nain havaintopaivakirjastani tuli osa aineistoalgysn edetessa.



29

Aineiston luokittelu luo pohjan, jonka varassa &t voidaan myohemmin tulkita ja
tiivistaa (Hirsjarvi & Hurme 2001, 145). Havainntashalutaan saada yksi tai ainakin
pienempi havaintojen joukko. Havaintoja voidaan igtiéth etsimalla niiden yhteinen
piirre tai muotoilemalla sdéanto, joka patee poikdsmita koko aineistoon. Aineistossa
ajatellaan olevan naytteitd samasta ilmiosta. Tiarkoei kuitenkaan ole maaritella
tyyppitapauksia tai keskivertoyksil6itd. (Alasuutéa®99, 40—-41). Suunnittelin kaytta-
vani teemoittelua aineistoni analysoimiseksi eté&mpleemoittelu vaatii teoria ja em-
pirian vuorovaikutusta onnistuakseen. Pelkka gitaoelma ei valttdmaéatta osoita pit-
kalle vietya analysointia ja tulkintaa. (Eskola &dsanta 1999, 176.) Teemoittelu tar-
koittaa sitd, ettd analyysivaiheessa tarkastelba#aisia piirteitd, jotka ovat haastatelta-
ville yhteisia. Ne voivat pohjautua teemahaastatteeemoihin, mutta myds uusia tee-

moja voi nousta esiin. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 1)73

Kun olin purkanut aineiston eli kirjoittanut tintedmat, tuskailin miten lahted tekemé&an
jatkoanalyysid. Loysin apua Jari Eskolan (2007,-16B) esimerkeistd analyysin Kkir-
joittamisen vaiheista, joita seurasin mukaillerrjekiin kirjoittamani tiivistelmat tee-
moittain antaen jokaiselle teemalle oman varikoodin jokaisesta teemasta tiivistel-
man perusteella miellekartan ja poimin sen avullalenkiintoisimmat aiheet. Taman
jalkeen etsin haastatteluista suoria lainauksideg#dojen alle. Kaytin tiivistelmia raa-
katekstina. Kirjoitin valiotsikoita miellekarttojeaiheiden mukaan ja jarjestin tiivistel-
mi& ja lainauksia naiden aiheiden ymparille. Sidaiallista tekstid yhteen kirjoittamal-
la lisda omaa ajatteluani tuodakseni esiin aihadtuyuutta. Aineiston purkua ja ana-

lyysia kirjoitin pitkin vuotta 2009.

Aineistosta tulisi poimia tarkeimmat kohdat tutkistwioksiin. Tyon tarkoituksesta riip-
puu, mita halutaan painottaa: nostetaanko esiidemk@ntoisimmat kohdat vai kuva-
taanko aineistoa tasapuolisesti. Laadullisessanuttsessa kyse on yleensa ensiksi
mainitusta. (Eskola 2007, 147.) Saatuani analyysimiiksi aloin muokata tiedostoa
nayttdmaan tutkimustuloksilta. Minun oli hankala@paad, miten esittaisin vastaukset
tutkimuskysymyksiin. Halusin sailyttaa kirjoittamapitkéan analyysin, koska mielestani
jo sen antama kuva nuorten arjesta ja elamastaielenkiintoinen. Jarjestin analyysin
vastaamaan ensimmaiseen alakysymykseen siitd,iswllkokemuksia nuorilla oli es-
teettomyydestd. Taman johtotdhden avulla muokkasalyysia edelleen vastaamaan

paremmin alakysymykseen. Naistd teemoista ja nimlateemoista kirjoitin paperille
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sanoja ja lauseita, joiden avulla halusin etsidardsia toiseen alakysymykseen, eli
mitka tekijat vaikuttavat arjen sujuvuuteen. Tahlé&symykseen vastatessani liikkuin
alkuperaisten teemojen valilla etsiessani linkkej&irjoitin vastaukset uudenlaisella
jasennykselld vaikuttavien tekijoiden mukaan. Tskrka syntyi esteettémyyden osa-
alueita nuorten kokemuksista. Paatin yhdistaa tasémon viimeisen alakysymyksen,
joka nadkyy ammatillisena pohdintana. Paatutkimughkys sisaltaa tyon johtopaatok-

set.
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7 KOKEMUKSIA ESTEETTOMYYDESTA - TUTKIMUSTULOKSET

Tassa osiossa esittelen millaisia kokemuksia hieksaillani nuorilla on esteettomyy-
desté tai sen puuttumisesta. Puhun opinnaytetyokéatistuneista henkildista nuorina,
vaikka he olivat yli 20-vuotiaita nuoria aikuisi¥astaukset noudattavat p&&asiassa
haastattelujen teemarunkoa. Halusin antaa téllelleskasvot puhumalla nuorista ni-
mimerkeilla. Kirjoitin jokaisesta lyhyen esittely@pinnaytetydon kannalta tarkeita yh-
distavia tekijoita nuorten vailla olivat diagnosoiCP-vamma ja tarve kayttda pyora-
tuolia. Esittelylla haluan tuoda esiin tutkimuskeitien erilaisuutta.

Jutta, 21 vuotta.

o Asuminen ja perhe: vanhempien luona. Perheesedovaiwvanhemmat ja kak-
soisveli.

o Apuvdlineita: manuaalipyoratuoli, séhkémopo, kakepit, tukikahvoja asun-
nossa.

o Toimintakyky: pystyy kavelemaan lyhyita matkojagartaita tuettuna. Ei tarvit-
se avustusta henkilokohtaisessa hygieniassa tautukisessa, mutta kotitalo-
ustoita on vaikea tehda itse. Hahmotushairio.

o Vammaispalvelut: kuljetuspalvelut ja henkilokoh&mnavustaja, noin 20 tuntia
kuukaudessa. Avustajakoira Invalidiliitolta.

0 Koulutus: peruskoulu oli Ruskeasuon koulussa yfmsoksessa, vuoden val-
mentava koulutus ja kolmen vuoden ammatilliset npirerityisammattiopistos-
sa.

o Tyollisyys: tyoharjoittelussa.

Sami, 26 vuotta.

o Asuminen ja perhe: oma huone pienryhméakodissatwdastenkodissa, mutta
yhteys vanhempiin sailynyt. Ei sisaruksia.

o Apuvdlineita: sdhkopyoratuoli, manuaalipyoratuskisomateline, apuvalineita
tietokoneelle.

o Toimintakyky: tarvitsee avustusta lahes kaikessaitpasissa toiminnoissa ja

likkumisessa. Hahmotushairio.

Vammaispalvelut: palveluasumispaatoés, kuljetuspalve

o Koulutus: peruskoulu Ruskeasuon koulussa mukaws@topetuksessa, tyohon
ja itsenéiseen elamaan valmentavia kursseja.

o Tyollisyys: pari kertaa viikossa paivatoiminnassa.

(@)

Ville, 26 vuotta.

o Asuminen ja perhe: oma vuokra-asunto palveluaslsikyssd. Perheeseen
kuuluvat vanhemmat ja veli.
o Apuvdlineita: manuaalipy6ratuoli, sahképyoratualifo
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o Toimintakyky: tarvitsee paljon apua paivittisigséminnoissa, pystyy kuiten-
kin esimerkiksi Kkirjoittamaan.

o Vammaispalvelut: palveluasumispaatos, kuljetuspalvevakiotaksioikeus),
kaksi henkilokohtaista avustajaa opiskeluun ja gagi&aan, 15 tuntia paivassa.

o Koulutus: Peruskoulu Ruskeasuon koulussa mukasteisetuksessa, ammatil-
linen valmentava koulutus ja tietotekniikan kayté&ulutus erityisammattiopis-
tossa, lukio-opinnot kesken.

o Tydllisyys: ollut erilaisissa tyotehtavissa, ha#sian hetkella ei toissa.

Pekka, 25 vuotta.

o Asuminen ja perhe: oma asunto palveluasumisyksikoBsrheeseen kuuluvat

aiti ja yksi sisarus.

Apuvalineita: manuaalipydratuoli, sAhkdmopo

o Toimintakyky: ei tarvitse avustusta itsestdén hiotbheisessa, mutta tarvitsee tu-

kea kotitaloustoissa.

Vammaispalvelut: palveluasumispaatos, kuljetuspalve

o Koulutus: peruskoulu Ruskeasuon koulussa yleiségessa, tietotekniikan
kayttajakoulutus, muita kursseja ja kolmen vuodemmatilliset opinnot erityis-
ammattiopistossa.

o Tyollisyys: tyotoiminta ja monenlaisia osa-aika#oit

(@)

(@)

7.1 Opiskelu ja koulutus

Nuorten asenne opiskeluun oli paaasiassa myontepiskelu oli haastavuudestaan
huolimatta mielenkiintoista, kun sen osasi ottafdoe#lisuutena eika stressannut liikkaa.
Nuorilla oli tarve |0ytaa opiskelulle vastapainopi€kelussa piti oppia tietynlainen ryt-
mi ja hallita ajankaytt6a, mita koko kouluelamatva@amulla piti Iahtea ajoissa ja hoi-
taa tehtavat ja tentit ajallaan. Opitut paivarutiolivat vahvuus, jotka veivat nuorta
eteenpain. Opiskelu toi jarjestysta myos elamaéanga. Opiskelun katkeamista kuvat-
tiin sanoilla "jaada vaan kotiin roikkumaan” tail’than taysin tyhjaa”. Toimettomuutta

ja joutilaana oloa ei katsottu hyvéksi, oli sitteyseessa opiskelu tai tydskentely.

Liikuntavammaisen nuoren opintopolku on usein Kiaiken. Kaytan Villen opintopol-
kua havainnollistamaan tata. Ville on kaynyt penugikn Ruskeasuon liikuntavammais-
ten koulussa mukautetulla opintosuunnitelmalla. Bdéteen han on ollut useissa pai-
koissa opiskelemassa. Peruskoulun jalkeen hén tsudolmen vuoden atk-
kayttajakoulutuksen erityisammattiopistossa. Peyigekseen han sai tietda vasta
myo6hemmin, etta se ei ollutkaan ammatillinen tutkirHan péasi opiskelemaan toiseen

ammatilliseen oppilaitokseen puolen vuoden pitmisammatilliseen valmentavaan ja



33

kouluttavaan ohjelmaan. H&an olisi halunnut jatkaasyorittaa liikuntaohjaajan perus-
tutkinnon, mutta mahdollisuudet eivat antaneet myot

Katsottiin ettd tAm& avustajan saanti talle kolmegliodelle voisi olla on-
gelmallista koska tama néaytti jo hyvin ongelmallago talle puolelle
vuodellekin mutta, minulla kavin hyva tuuri ettdihen tuli yksin hyvin
hyvin halukas ihminen ja semmoinen joka katsoi mgtig on hyvin téar-
keetd etta m& saan olla taman puoli vuotta mutsairsusuurin ongelma
oli etta katsottiin etta ei l0ydet- |0ydettaisiiauast- avustajaa joka pystyisi
sitoutumaan nain pitkaksikin aikaa kuin kolmeksogaksi.

Ville lahti opistosta takaisin kotipaikkakunnallegnpaatti menna lukioon kesken luku-
kauden, koska ei halunnut jaada "roikkumaan” kotiién paasi iltalukioon, koska pai-
vaopetuksen otettiin uusia opiskelijoita vain syksylitaopiskelu sekoitti hdnen paiva-
rytminsa kokonaan, mutta han paasi siirtymaan p@etukseen vasta seuraavana syk-

syna. Monet asiat viivastyttivat Villen opintoja.

tassa aikavalilla suurin tammaonen ongelmakohtattdi syksylla 2006 en,
en saanut ollenkaan koko syyskaudelle itsellenkit@ohtaista avusta-
jaa, joka olisi pitanyt olla etta olisin paassytukain.

Taman lisaksi Villella oli oppimisongelmia. Lopulitginen opiskeluoikeutensa loppui ja
hanen piti lahted koulusta. Muutettuaan Helsinkiitle halusi vieda lukio-opintonsa
loppuun. Opiskelupaikkaa ei ollut kuitenkaan helgaada. Syyné olivat Villen oppi-
misvaikeudet ja mukautettu opetussuunnitelma peulsksa. Mukautetussa opetukses-
sa olleita oppilaita ei mielelladn oteta lukioonisigelemaan, koska kouluilla on ollut
ongelmia sellaisten oppilaiden kanssa. Ville ok&ssa lukiossa opinnonohjaajan pu-
heilla. Opinnonohjaaja ei aluksi lammennyt ajatllilesenutta Villelle laadittiin lopulta
henkilokohtainen opintosuunnitelma, joka hanen pitvéksyad paastakseen kouluun.
Opinnonohjaajan mielesta Villen entisessa lukidgdsain oppimisvaikeuksia oli katsot-
tu lapi sormien. Hanen oli annettu edeté opinnaissaaikka ei oikeastaan ollut oppi-
nut vaadittuja asioita. Ville ei kieltdnyt oppimaikeuksiaan ja han oli hyvilladn opin-
nonohjaajan realistisuudesta. Aikoinaan ei ehkasgettu, ettd mukautettu opetussuun-
nitelma peruskoulussa sulkisi ovia tulevaisuudeldsastattelussa ei tullut ilmi, millais-
ta tukea Ville sai peruskoulussa ja lukiossa. GH@s nuorempi han olisi kuitenkin kai-

vannut jonkun kertovan mihin asioihin kannattaanptiaa.
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Kuinka tarkeeta se opiskelu on ja sitten ettd, eftf&. Ton niinkun etté ei,
ei kannata vaikka onkin kivempaa pééasta helpomméahasita ei ois kan-
nattanut teha. Ois kannattanut haastaa itseaanmegien(Ville)

Nuoret arvostivat koulutusta. Koulutuksella pitdéa selva tehtava ja siita pitdd olla
hyotya. Nuoret nakivat koulutuksen vaylana tyoelamali hatkahdyttavaa kuulla, etta
heidan suorittamiaan tutkintoja ja hankkimiaandjaitei arvostettu tyoelamasséa. Eras
tietotekniikan kayttdjakoulutus ei antanut kahdellgorelle minkaanlaista patevyytta
atk-alalla tai auttanut tyollistymista, koska seobut perustutkinto. He luulivat toisin.

Yksi nuori ei ollut varma riittaisivatkd h&nen oppansa taidot tybelamassa, ja jannitti

Sita.

7.2Tyo

Nuorille ty6llistyminen oli vaikeaa. Nuorten mukaamonet tyopaikat ja tydnantajat
eivat olleet valmiita ottamaan vammaista henkilii&in. Kysymys oli asenteista ja ko-
kemuksista. TyOnantajan olisi helpompi palkata vaam®an henkild, jos hanella olisi
kokemusta vammaisuudesta. Vammaisille henkilgill@éig antaa mahdollisuus nayttaa
taitonsa ja uskaltaa ottaa t6ihin aluksi vaikkadakta tai maaraaikaisella tydsuhteella.

Jutta oli hyvin iloinen paastessaan tyoharjoittaluu

No taa tyojuttu. Ett’ tota. Ma sain tditd, mut patiin oikeesti. Niinku...
siis mun mielesta se on hyva osoitus siita ettéohaan valmiita oikeesti
yrittdmaan palkata sut tai annetaan mahdollisullis. fdutta)

Toimintakyky ja koulutustausta rajoittavat mahdallitta hakea t6itd. Tydelamassa
arvostetaan ehkd enemman tyonhakijan papereitasjalaetteloa kuin taman persoo-
nallisuutta ja oppimispotentiaalia. Vammaisella kigtla ei valttdméatta ole monipuo-
lista ansioluetteloa, joten tybhon padseminen fkadkemuksen kartuttaminen voi olla
vaikeaa. Valmentavasta koulutuksesta huolimattazaapyota oli vaikea I6ytaa. Alalla

saattoi olla lilan v&han toita tarjolla.

Mun mielestd mun on vaikea hakea sellaista toit@ mia pystyisin teke-
maan. Kun ei oo mitaan tollasii ATK-hommia on aik&han, niin on hir-
veen vaikee hakee sellasta mitd méa pystyisin tekan(&ami)
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Vammaisella henkil6lla on perustoimeentulo, vaikimella ei olisi ty6ta ja ammattia.
Tyo oli silti tarkeaa sosiaaliselle elamalle.

Tyon jatkuvuus

Nuorten tyopaikat olivat maaraaikaisia sopimuksy@harjoitteluja, kesatoitd, keikka-
toita ja osa-aikaisia t6itd. Pekka sai pienestiykgesta osa-aikatdita Manpower Inclu-
siven kautta, joka on vajaakuntoisille henkilogleunnattu tyonvalityspalvelu. Tyé6ta ei

kuitenkaan riittdnyt niin paljon kuin han olisi winut.

nyt vuoden alusta ma en oo ollut siella koska n&akenu etta niilla ei oo

niin kiire ettd ne tarvii mua. Mutta se on kuitemlollut tydkokemusta,

mutt’ harmittaa hirveasti kun sita ei oo ollu niimkma oisiin ehka toivo-
nu. Ma periaatteessa haen lisaa toitd koko ajan. &tkaa ja resursseja
varmaan olis. (Pekka)

Tyo6n tai ty6toiminnan pitaisi olla jatkuvaa ja tattua. Nuorten mukaan oli hyva tuuri,
jos ty0- tai paivatoiminnassa sai kayda pari kevidassa. Kunnilla on vammaispalve-
lulain mukaan velvollisuus jarjestad vaikeavamnflaisienkildille paivatoimintaa mah-
dollisuuksien mukaan viitena paivana viikossa mivemmin (Laki vammaisuuden pe-

rusteella jarjestettavista palveluista ja tukit@tail987/380).

7.3 Asuminen

Asumisharjoittelu oli nuorille yleensa ensimmain@sketus elamaéan ilman vanhempia.
Siitd nuorilla oli mydnteisia kokemuksia. Paaskivkeilemaan itsenéista asumista, kas-
vamaan ihmisena ja oppimaan tuntemaan omia raj@asmmin. Kaikki nuoret tarvit-
sivat kotonaan jonkinlaista tukea. Avustusta témivaihtelevasti paivittaisissa tarpeis-
sa, siirtymisissa ja kotitaloustbissa, lahinnd aaimisessa ja ruuanlaitossa. Villella ja
Pekalla oli oma yksio palveluasumisyksikossa, Sasoi soluhuoneessa asuntolassa ja
Jutalla oli oma "yksi6” vanhempien rivitaloasunn@ssluoret halusivat asua kodissa,

joka tuntui ja naytti kodilta.

Etta tykkaan itse sellaisesta asumismuodosta éttatan rajoitteeni huo-

mioon ja etta saan tarvittavan avun, mutta haldnketi missa asun tun-
tuu myds kodilta. ... ettd tuntuu etta asuu niin kawvallisessa kampassa
eikd missaan hoitolaitoksessa. (Ville)
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Yksityisyys ei aina valttamaétta toteudu. Palveluasyksikot ovat kirjavia: asunto saat-

taa tarkoittaa yksittd, omaa huonetta solussaotsm foisen henkilén kanssa jaettua
huonetta. Henkildston toimivuudessa on eroja jaudydasta on valilla pulaa. Palvelu-

asumisyksikdissa on kirjoittamattomia sdantdjaajart sisalla sovittuja menettelytapo-

ja. Niita oli joskus vaikea oppia.

Enimmakseen nuorilla ei ollut valittamista asunaast Villen asunto oli suunniteltu
pyoOratuolia kayttavalle henkildlle, mutta Villeninontakykyd se ei taysin tukenut.
Keittiossa ei ollut riittavasti kaappitilaa handottuvillaan ja keittidtaso oli liian korke-
alla. Asunnossa oli mikroaaltouuni, mutta ei paisttia. Parvekkeen ovi oli hankala
avata ja siina oli korkea kynnys. Asuminen on ra&emsesta lahtien haaste vammaisil-
le ihmisille. Rakennuksen suunnittelussa ja totesggsa pienilla yksityiskohdilla saat-
toi olla yllattavia seurauksia.

Se on hirvee duuni saada se [sdahkémopo] pois ti@Etéinnosta] sisalta ja
sitten silleen vahan huono kun meilla ei varastagsapistorasiaa, miss’
oikeesti varmaan pitas olla pistorasia, mutta jolfzerusteella sita siella ei
00, niin se rajoittaa hiukan sitad kayttod. Jos isesiella alhaalla niin sita
tulis kaytettyd enemman. (Pekka)

Asumisen mielekkyyteen ja viihtyvyyteen vaikutthigmpariston rakenne. Paivittaisen

likkumisen piti olla vaivatonta, likenneyhteyksidyvat ja palvelut lahella.

Taa on rauhallinen paikka, kaupat ja posti ja narutdhella ja silleen tosi
hyva mutta ainut negatiivinen puoli on se etta jlanai paase kulkemaan
ettd ei mee matalalattiajunaa, mutta bussi tulke ldihelle, ett’ silla paa-
see tarvittaessa kulkemaan jos joku on mukanakéjek

Viihtymiseen vaikuttavia sosiaalisia tekijoita divhyva yhteistyd avustajien ja henki-
l6kunnan kanssa ja tarkeimpéné kaikista ystavatkkdaasunto olisi rakenteellisesti

kunnossa, sosiaalisten syiden takia viihtyvyyskéosia.

...aika huonosti sen takia kun mulla ei oo ketdarekaita asuntolan puo-
lesta ei oo oikeen ketdan kavereita. Ja mustauwetté porukka on tullut
niin tutuksi etta ma tykkaan.. tykkaan kinatakirilldja arsyttaa! (Sami)
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Muuttaminen ei ollut yksinkertaista. Vammaisellakiélle se voi olla suuri projekti jo
ennen muuttoauton hankkimista. Sami kertoi, ettadpiehda paljon paperitoita ja pe-
rustella hyvin tarkasti miksi haluaa vaihtaa asaikkaa ja miksi ei viihdy nykyisessa.
Sami toivoi voivansa muuttaa, mutta asia oli jgissika han ei saanut sosiaalitytnte-

kijaltaan tukea.

Etta joistain asioista mun kanssa eri mieltd kundnMeilla on ollut sel-
laisia... Se vahan epailee, etten méa vielad oikeipdpamparjad jos pitais
esimerkiksi muuttaa [toisiin] palveluasuntoihiniiNse epailee ettd ma en
siella oikeen viela tuu parjagamaan kun siella ppggasd kaikki itse. (Sa-
mi)
Muuttamisessa vaikeuksia tuottivat myds sopivarmmasmuodon [6ytaminen ja uuden
asunnon etsiminen. Sopivaa asuntoa saattoi joutiman pisimmillaan viisi vuotta.
Pekan palveluasumisyksikossa oli pitkdan ollut agantyhjilladn, vaikka niille olisi
hanen mukaansa varmasti ollut tarvetta ja hakijditestain syysta tarjonta ja kysynta

eivat kohdanneet.

7.4 Liikkkuminen ja toimintakyky

7.4.1 Rakennettu ymparisto

Rakennettu ympaéristd haasteineen ei estanyt nkatieemasta, mutta hidasti vauhtia
jonkin verran. Nuorten mielesta rakennetun ymp@nisgtpakohdista tuli esteita, jos otti
sellaisen asenteen. Omat rajoitteensa tuli tudi@s.nuoret eivat yrityksista huolimatta
paasseet johonkin paikkaan, niin sinne ei sittentyneKaikki nuoret liikkkuivat pyora-
tuolilla, mutta mainittakoon, ettd Jutta ja Pekketgivat kdvelema&an tuettuna lyhyita
matkoja ja portaita. Nuoret parjasivat esteellidegsnparistossa, jos oli oma-
aloitteisuutta ja kekseligisyytta eika ollut liiajp pyytamaan apua. Joskus he saattoivat

joutua yllattaviin ja hammentaviin tilanteisiin skekseen asian hoidettua.

Akkia usein taytyy istua jossain automaatilla @8gain jossa on hirvean
korkealla ett’ sit taytyy oikeasti kiiveta fyysigesstumaan sinne tiskille
tai jotain muuta, hedelmaa tai jotain muuta kurkkdmaan tonne he-
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delmavaakalle ettd saa nappia painettua, etta kgllkaikenlaisia juttuja
on kokeiltu. (Pekka)

Pekan nosti esille turvallisuusasioita. Eraass&ikagsa istuessamme mietimme, miten
nopeasti pyoratuolia kayttava henkildé paasisi pomstan niin ahtaista paikoista onnet-
tomuuden tai tulipalon sattuessa. Liikuntavammaistenkildiden tarpeiden ottaminen
huomioon ei tarkoita vain sita, ettd rakennukse@spe sisélle. Pyoréatuolia kayttavien
henkildiden pitaisi nakyd muun muassa tilojen tlliisiaussuunnitelmassa. Tyopaikal-

laan Pekka oli huomannut tallaisen huolenaiheen.

Ja tyopaikka on sellanen ettad siella tehdaan pagkoonpanotyéta, etta
tulee paljon tavaraa ja muuta niin siella aika s kaytavat suljettu etta
pitdd nostaa iso haloo ettd paasee kulkemaarsiiei mielessa se ei 00
kauheen turvallista touhua tuolla tydtoiminnasBakka)

7.4.2 Apuvdlineet

Paastékseen liikkumaan nuoret tarvitsivat erilagpavalineitd. Naita olivat s&dhko- ja
manuaalipyoratuolin lisaksi sahkémopo, dallari-k§tedine ja auto. Apuvalineen valin-
taan vaikuttivat keli, matkan pituus ja tarkoitassg, oliko mukana avustaja. Talvella ja
huonolla saalla kaytettiin mieluummin kuljetuspdint kuin kuljettiin ulkona sahko-
pyoratuolilla. Ostoksille lahdettiin avustajan jeanuaalipyOratuolin kanssa. Avustaja
oli melkein kaikilla nuorilla edellytys sille, ettée pystyivat kulkemaan manuaalipyora-
tuolilla. TAma yhdistelmé& oli nuorista helpompit@mivampi kuin se, etta he olisivat

likkuneet yksin sahkopyoratuolilla.

Hyva puoli siing, ettéa on niin paljon vammattomevkreita, on ettd paa-
see niin paljon helpommin kaikkiin paikkoihin. Earvi miettii ettd kun
sulla on se sahkari niin sa et paase sinne. (Jutta)

Ihan ammatti-ihmiset ovat sanoneet ettd minun Pitéyttdd enemman
sahkaria etta mina olisin itsendisempi, mutta nalgh huomannut etta..
Ehka olisin itsendisempi mutta likkuminen olisinkalampaa kuin se etta
minulla on avustaja palkollisena ja avustajan kamsgnndan paikkoihin
niin homma toimii paljon paremmin. (Ville)
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Joustavuus ja vapaus olivat nuorille tarkeitd likksen suunnittelussa. Villelle oma

auto oli merkittdva apuvéline ja se tarkoitti malidoutta omatoimisuuteen.

silla on hyvin vapauttava merkitys, koska naen ptstyn huomattavasti
itsendisemmin hoitamaan asioita ja pystyn tekena&éwita ennalta suun-
nittelematta. Etta vaikka puoliksi suunniteltu omofiksi tehty niin pitaa

muistaa ettd koska on nuoresta kaverista kysymgsvalitettavasti se ei
aina mene niin. (Ville)

7.4.3 Kuljetuspalvelut

Kuljetuspalvelut ovat tarked osa liikuntarajoitters ihmisten elamaa. Ne vaikuttavat
siihen miten nuoret pystyivat suorittamaan ja tti@amnaan asioitaan. Monelle vammai-
selle henkil6lle kuljetuspalvelut ovat valttamatigys ja edellytys, ettéa tama voi opis-
kella tai kayda toissa. Silti niista piti taistelia byrokratia oli vaikeaa. Liikkuminen

ilman kuljetuspalveluita esimerkiksi julkisella Kenteella onnistui yleensa vain, jos
mukana oli avustaja. Jutalla oli monia ongelmigeétukpalveluiden kanssa ja ongelmat

haittasivat selkeasti hanen elamaéansa.

Siis ku taksit ei ollut ajallaan, ne ei jopa tulbllenkaan, kukaan ei tiennyt
mistddn mitddn, kukaan ei ottanut vastuuta mista&a. myohastyt kou-
lusta, s& myohastyt tdista. Kyllahan tydnantajakipeaa ajattelemaan etta
aha, onkohan se taksi oikeesti myohassa. Kauheyi@dh@éstymisia ja
tammaosia oli ihan hirvittavasti. (Jutta)

Jutan mielesta kuljetuspalveluilla ei ole niin paljvapautta ja yksityisyyden suojaa
kuin aikaisemmin. Jo etukateen taytyy tietaa aildatga minne on menossa ja mista
tulossa. Olisi paljon yksinkertaisempaa jos voanvsoittaa taksin noutamaan tai ottaa
sellaisen tolpalta (niin sanottu tolppalupa). Sa&@ytti kuljetuspalveluita muutaman

kerran viikossa. Hanella ei ollut ongelmia aikatgeh kanssa, mutta palvelun laatu ei

miellyttanyt. Sami sai irrotuksen yhteiskyydityk&eg oikeuden vakiotaksiin.

mua pelottaa aina niitten kyydissa ja sitten yksugtelu oli kanssa se, et-
ta ettei tuolia kunnolla kiinni, kunnolla kiinni gaa, ajaa kuin pakettia ois
vieny, ei arvosta asiakasta ja viela se, ettd maulaiin paljon tuttuja ka-
vereita ajamassa taksii niin tota, ois turvallisamayttaa niita. Ois tur-
vallisempi olo. Etté tietda, ettd se homma toigdami)
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7.4.4 Julkinen liikenne

Nuoret kayttivat tilaisuuden tullen julkisia kulkéinneita, Iahinnd busseja. Metroa ja
raitiovaunuja ei juuri kaytetty, koska ne eivéateell nuorten kayttamilla reiteilla tai nii-

hin oli vaikea paasta. Bussien kuskit ja monenkajduiskat saivat kritiikkia. Luiskat

olivat usein epakunnossa tai taysin jumissa. Jekduei toiminut, oli pydratuolilla hy-

vin vaikea paasta kyytiin. Jutta sai tallaisen kokksen paalle kuskilta vielda kommen-
tin "no tuuttekste viela kyytiin?”. Eras toinen kusli avuliaampi: han nosti Jutan pyo6-
ratuolissaan korkealattiabussiin kyytiin ja kyydigiois. Matkaan p&astiin, mutta tuol-
laisessa tempauksessa olisi voinut kdyda huorBssisissa matkustaminen manuaali-
pyoratuolilla oli raskasta seldlle ja kasille. Kessllan kaiteesta kiinnipitaminen selkéa
kyyryssa naytti rasittavalta ja epaergonomiseltasilteitti piti opetella etukateen ja

pysakkeja piti pystya seuraamaan.

Nuoret toivoivat, ettd matalalattiajunia olisi emaén, ja ettd niiden reiteista saisi pa-
remmin tietoa. Padkaupunkiseudulla kulkevat vatdtaiunat ovat pyoratuolia kaytta-
valle henkilolle taysin esteellisid. Pekka asuieltih juna-asemaa. Han ei kuitenkaan
voinut kayttaa junaa, koska matalalattiajunat ekdikeneet hdnen asemalleen. Juna
olisi ollut hanelle kateva tapa matkustaa kaupuntai |&himpiin ostoskeskuksiin. Pe-
kan talossa asui paljon liikuntavammaisia henkilgjbita matalalattiajuna olisi hyddyt-
tanyt. Matalalattiajunaankaan ei paase pyorataolbin vain. Erikseen merkittyjen
ovien luota l6ytyy siirrettava luiska, jonka avulbgoratuolia kayttava henkild junaan
paasee sisaan. Luiskan kayttoa varten taytyi evttaa yhteytta konduktooriin kyytiin
noustaessa ja pois jaataessa. Juna tai asema saatttd ohi, jos kondukt6ori tai joku
muu ei ollut avustamassa. Pekka ei ollut paastérdity-junan kyydista pois, koska

junan "invaovi” oli jJumiutunut.

7.4.5 Toimintakyky

Vaikka kaikki nuoret kayttivat pyoratuolia liikkuseen, jokaisen toimintakyky oli eri-
lainen. Vaikka vamman laatu vaikutti toimintakykyymuoret elivéat silti mielestaan ak-
tiivista elamaa. CP-vammaisella nuorella toimintaky rajoitteet eivat johdu pelkas-

taan esimerkiksi spastisesta kehosta. CP-vammadiittyd hahmotushairio, joka vai-
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keuttaa liikkumista ja suunnistamista. Sen haittie-avaihtelee. Kolmella nuorella oli
hahmotushairio, joka vaikeutti heidan liikkumista&ahdella heistd hahmotushairiéén
tuli helpotusta ja toimintakyky parani kun elamautiui aktiivisemmaksi. Jutta sai
avustajakoiran Invalidiliton kautta. Koira taniitsaanndllista ulkoiluttamista, mika
Jutan piti hoitaa. Jutta sai rohkeutta ja uskadlustkua kauempana kotoa koira tuke-
naan, ja han lahti mielelladn. Koiran hoitamineaullkittaminen ja sen kanssa tekemi-

nen on vaikuttanut myénteisesti Jutan koko toinkipkayn.

Kyl se ulkoilun maara on lisdantynyt. Ja sit seamttanut myds tédhan
hahmottamiskykyyn niin ku, ettd uskaltaa tosiadrda pidemmalle. Eli

likkumisymparistéd myds leventanyt. Ja sit kaikk& tekemisnopeudet ja
naa on niin ku nopeutunut. Et endd mun ei niindiit vaivautua ehka

menee kotia hakeen jotain vaan mé voin sanoa laietta "ota se”. (Jut-

ta)

Pekalla oli lievd hahmotushairido ja hankaluuksisi&isa kanssa. Omaan asuntoon
muuttaminen, matkustaminen ja sosiaalinen elaméuttilat hanen elamassaan monin

tavoin hyodyllista liiketta.

Nyt ku periaatteessa kaytannon tekemista on enemonder kotia pyorit-
ta&d, niin huomaa ja sitten kun liikkuu paljon pytaGiin kanssa, ja tarvit-
taessa kepeilld, niin tota liikkkuu pyoératuolillangn pitempia matkoja ku
matkustaa aika usein verkostomarkkinoinnin ja maaaraelaman takia
niin sit tavallaan kasien toimintakyky on lisdangysita kautta kun tekee
enemman. (Pekka)

7.5 lhmissuhteet

7.5.1 Perhe

Nuoret olivat irtautumassa tai irtautuneet jo lampen kodistaan. He olivat itsenaisty-
massa ja rakentamassa omaa elamaa. Perheelléisillahhmisilla oli syva merkitys
nuorten elamassa. He muodostivat perustan sillstédng miten nuoret lahtivat eteen-

pain.
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perhe on mun mielesta yks tarkeimpia peruspilamitd elamassa on et
siita lahdetdan rakentaan sitd omaa korttitalo@hsse saadaan se perus-
pohja sieltd omasta perheesta. (Ville)

Nuorten perhetarinat olivat erilaisia. Ahponen @D@®uhuu tutkimuksessaan myo6s
vammaisten nuorten perhetarinoista. Jutta ja Wilettuivat vanhempiensa ja veljen
kanssa. Pekan perheeseen kuului vain aiti, jonktalb&n muutti pois joitain vuosia
sitten. Samilla oli vanhemmat, mutta han asui lagsstaan asti lastenkodissa. He poh-
tivat miten perhe ja laheiset ihmiset vaikuttiveidédn omatoimisuuteensa, ja miten he

ovat tukeneet.

Ville, Sami ja Pekka eivat saaneet perheeltdanakdtn apua paivittain, koska he oli-
vat muuttaneet jo pois kotoa. He turvautuivat plalesumisyksikkonsa henkilokuntaan,
avustajiin ja ystaviin. Jutta asui vanhempiensaskarsamassa taloudessa, ja sai heilta
tukea kotitdisséa ja liikkumisessa. Han toivoi saeaanaihin tehtaviin henkilokohtaisen
avustajan, jotta vanhempien ei enaa tarvitsisiliautéinen "yksidssaan”. Han oli hyvil-
laén, ettd vanhempiin voi tarvittaessa turvautaatja he olivat lahellda antamassa neu-
voja esimerkiksi raha-asioissa ja siina, mitennaksia kannattaisi tehda. Hanesta pidet-
tiin huolta, niin ettd han parjaisi elaméssa itseleuvomisesta ja tukemisesta huoli-
matta vanhemmat kannustivat tytartadan aloittamaasacelamaa. He tiesivat Jutan par-

jadévan itsekin, joten he eivat aina auttaneet.

Perhe oli tarkea paikka, jossa nuori sai opetejajaan. Perheen tehtava oli toisaalta
kannustaa, toisaalta olla asettamassa rajoja. itRR&jotulee ottaa huomioon hidastamat-
ta kuitenkaan vauhtia lilkkaa. Naita opittiin perbg# tai muussa yhteiséssa, jossa nuori
kasvoi. Tarkeita olivat turvalliset aikuiset, j@ilsai myodnteista palautetta. Nuori toivoi,

ettd haneen ja hanen kykyihinsa luotetaan ja été&mannetaan yrittaa.

jotkut ihmiset ... on sitten luottanut myods sellassipisteissd missa ei 0o
itse valttamatta tiennyt miten pitaa tehda, mutteallaan se on antanut
sellasen mallin etta niinku... Vaikka vanhemmat tak&an muu ei usko
niin niin rupee ite uskomaan etta selviaa ja amanvselviad. (Pekka)

Lampimat ja myonteiset ihmissuhteet antoivat nuogkmaan mahdollisuuksia, olivat
ne suhteet perheessa tai perheen ulkopuolellapelbe ei pysty olemaan vammaisen

nuoren tukena, on tarkeaa, etta hanella on muikaita ihmisia elamassaan. Nuorten
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perheista 16ytyi myods vaikeita asioita, kuten mmgdeveysongelmia ja vakivaltaisuutta.
Pekan kertoo elaman perheessa olleen "varikastéugduSe ei osannut tukea Pekkaa,
ja han joutui ottamaan vastuuta itsestaan melkoemao Pekalle ei annettu mallia tai
pohjaa, miten asioita kannattaisi tehda. Han tydtgietavoitteisiinsa ilman perheen
apua. Muut l&heiset ihmissuhteet ja muiden ihmistém auttoivat kdantdmaan vaike-
uksia ja esteita mahdollisuuksiksi. Samin perheessgitkaan ollut vakivaltaa. Sami ei
hyvaksynyt tilannetta kotonaan, ja tilanne ahdigtnta valilla. Hanella oli silti hyvét
valit vanhempiinsa, vaikka ei kaynyt heidan luonaaein. Vaikka Sami on kasvanut
aikuiseksi lastenkodissa ja perheessé on ollutlongehanen suhteensa vanhempiin on

sailynyt laheisena. Sami sanoi voivansa luottahihei

Jutalla ja Villella oli veli, joka on vammaton. Rela oli sisarus, mutta he eivat olleet
yhteydessa. Sami oli ainoa lapsi. Sisarussuhtégatiesiin myonteisessa valossa. Ne
eivat valttAmatta aina ole olleet sita, mutta té&sgguhuttu. Ville ja Jutta arvostivat sisa-
rustaan. Nuorempana oli ollut jonkin verran katydtkatkeruutta siita, etté toinen pys-
tyi kdveleméaan. Ville ja seké veli ovat sittemmimlemmat kasvaneet itsenaisiksi ja
heidéan suhteensa tuli tasapainoiseksi. He pitixédste yhteytta, mutta elavat kuitenkin
omaa elamaansa. Jutta on varttunut tiiviisti velfekanssa. Veli on ollut kannustamassa

Juttaa ja rakentamassa tdmaén itsetuntoa.

7.5.2 Ystavat

Jokaisella nuorella oli ystavia ja he viettivatamkyhdessa kaymalla ulkona, elokuvissa,
laivalla ja harrastuksissa. Se, miten usein ja &nyssavia tavattiin, riippui monesta asi-
asta. Osapuolilla saattoi olla kiiretta, jollointgista aikaa ei I6ytynyt. Este saattoi olla
taloudellisessa tilanteessa, jolloin matkustamioketiian kallista. Joskus ei vain huvit-
tanut. Liikkumisen tai matkustamisen vaikeus eesttineet nuoria tapaamasta ystavi-

aan.

Ystavat olivat nuorille henkireika, joka auttoi ggtmaan elaméssa eteenpain. Ystavista
ja vapaa-ajan mielekkaasta tekemisesta haettiitapasoa opiskelulle ja tydlle. He
antoivat voimaa vaikeiden aikojen yli ja heille yakaa sellaiset huolet, joista perheen

kanssa ei haluttu puhua. Osa nuorista kertoi yst&é olevan jopa perhetta tarkeampia.
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Nuoret olivat erilaisia ystavystymaan. Nuorilla gstdvina sekd vammaisia ettad ei-
vammaisia, "kavelevid” nuoria. Ulospéin suuntautuhankild tapasi jatkuvasti uusia
ihmisia. Erilaiset ystavat toivat vaihtelua persilaan. Ystavia olivat esimerkiksi pe-
ruskouluajoilta ja paivatoiminnasta. Samin mielegitk&aikaisia ystavyyssuhteita oli
kuitenkin valilla vaikea saada.

vaikeeta kun moni kattoo sita etta miks toi pyooditumiks se ei kavele ja
se voi haittaa sekin. Ja sitten tuota mé& oon huootavean elamani var-
rella ettd nain on aina kun on tuolla, tuolla ul&km liikkuu niin kylla
ihmiset vailla tuijottaa. (Sami)

Nuoret menivat ja tekivat ystavien kanssa mielellégyos siksi, etta se helpotti liikku-
mista. Jutan mielesta hyva puoli on se, ettd "p&idsm paljon helpommin kaikkiin
paikkoihin”, ja ettd "vammaton pystyy aina sen aerjeesaamaan”. Ystavien laheisyys
vaikutti siihen, nuoret viihtyvat asumisyksikdssadfillella ja Pekalla oli ystavia ja
tuttavia asuinrakennuksessaan. Heidan luonaanilei®iaen oli helppoa, koska vali-

matkaa oli vain pari kerrosta.

Mulla asuu ystavid tdssd samassa talossa, jotkeomé&untenut 20 vuotta,
ollu samaan aikaan peruskoulussa. Sekin tukeeitht@gmista, toimintaa,
liikkumista ja elamaéa hirvean paljon. (Pekka)

7.5.3 Harrastukset

Kaikilla haastatelluilla nuorilla oli harrastuksidseimmin heilla oli jokin liikkunnallinen
harrastus joko osana kuntoutusta tai vapaaehtoisi&kamisena. Naita olivat muun
muassa uiminen, lenkkeily, keilaaminen ja puntiidduut harrastukset liittyivat kult-
tuuriin ja viihteeseen, kuten elokuvissa ja teasar kdyminen. Lisaksi mainittiin esi-
merkiksi musiikin kuuntelu ja ostoksilla kaynti. #oa selkedasti liikuntavammaisille
henkil6ille suunnattu harrastus oli pydratuolitanSsiurin syy harrastaa olivat sosiaali-
set suhteet ja mahdollisuus olla ihmisten kanssaitaVsyitd olivat omasta kunnosta
huolehtiminen ja rentoutuminen. Kiinnostavan hduiesen [6ytdminen saattoi olla vai-

keaa. Sami kertoi kdyneensé joskus nuortentoimgaasutta ei ole enda pitkdan ai-
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kaan ollut mukana, koska vastaan tuli ylaikarajanélla oli halu aloittaa jokin uusi

harrastus, mutta ei ollut aktiivinen sen suhteen.

Harrastamisen mahdollistajia ovat ystavat tai ajastapuvdlineet ja soveltuvat tilat.
Apuvélineet ja muiden tuki kompensoivat puuttedllisloja tai maastoa liikkumisessa
yleensa. Ympariston esteet voi ylittaa, jos saleasli apua. Avustaja oli harrastuksissa
yhta tarkea kuin missa tahansa muualla. Han alikstimisessa ja siirtymisessa. Ville

ei tarvinnut avustajaa punttisalilla, mutta ilmamén apua han ei olisi paassyt autoonsa
ajaakseen salille. Kun ymparisto oli esteellinengallistumismahdollisuudet ulkoisesti
huonot, muiden ihmisten tuki on tarke&a. Se voddemukana olemisen mahdolliseksi.

Pekka kertoi miten hdnen osallistumisensa on etahdollista my6s "valtavaeston

tapahtumissa.

mun ei 0o koskaan tarvinnut jAdda pois mielestélkegsti, tavallaan ne
ihmiset mun ymparilla tai ne tahot mihin ma olennmg on halunneet
mut mukaan ja tehnyt kaiken mahdollisen sitterdddivalla ettd on ydin-
ryhma ja sitten on erilaisia tukitoimia. (Pekka)

7.5.4 Avustaja

Kokemukset henkil6kohtaisesta avustajasta jakaatuRekalla ei ollut avustajaa eika
han ajatellut varsinaisesti tarvitsevansa. Jutallaosa-aikaisena henkil6kohtaisena
avustajana ystava. Samin mielesta henkilokohtamtstajaa oli todella vaikea saada ja
avustajan palkkaamiseen liittyvat asiat olivat hiénleankalia. Ville kaytti henkilokoh-
taista avustajaa eniten. Hanen oli my6s ollut vaikaada ketaan toéihin. Han tarvitsi
toimintakykynsé takia henkilokohtaisen avustajarkdkmpiskeluajaksi. Han mainitsi
kaksi tapausta, jolloin henkil6kohtaisen avustgganttuminen hankaloitti ja jopa kes-
keytti opiskelun. Ville olisi halunnut jatkaa valmtavaa koulutusta tutkinnoksi asti,
mutta ei voinut. Toisella kerralla avustajan puntitnen alkoi viivastyttaa hanen lukio-

opintojaan.

Katsottiin ettd tAmé& avustajan saanti talle kolmegliodelle voisi olla on-
gelmallista koska tama naytti jo hyvin ongelmallago talle puolelle
vuodellekin mutta, minulla kavi hyva tuuri ettéihgn tuli yksin hyvin hy-
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vin halukas ihminen ja semmoinen joka katsoi mytté @n hyvin tarkeetéa
ettd mé saan olla tAméan puoli vuotta. (Ville)

Ja tassa aikavalilla suurin tammoénen ongelmakolhietté syksylla 2006
en, en saanut ollenkaan koko syyskaudelle itsellenkilokohtaista avus-
tajaa, joka olisi pitanyt olla etta olisin paaskguluun. Minulla oli kaikki
tydhakemukset ja vastaavat oli tyokkarissa, ja kkaa kavi hakemassa
mutta eivat sitten halunneet tulla t6ihin. (Ville)

Avustajan puuttuminen pani Villen suunnitelmat sska Hanen mukaansa henkilékoh-
taisen avustajan saamisessa oli paljon vaihtuvupattkoko ajan taytyi tarkkailla tilan-
netta ja pitaa rekrytointia paalla. Hanen mielestagkkaukseen liittyva paperibyrokra-
tia oli epaselvaa. Kuntien tapa jarjestaa ja mydm@téustajapalveluita oli mielivaltaista
ja paikkakuntakohtaista. Han toivoi, ettd henkildleosen avustajan palkkaamista var-
ten rakennettaisiin peruskonsepti, jota kaikki varset henkil6t voisivat hyddyntaa.
Silloin olisi johdonmukainen malli miten toimia, gaulee tyopoliittisia epaselvyyksia
tai riitoja. Tata tarvitaan, koska vammaisen hdnkikatsotaan olevan taysivaltainen ja
velvollinen tybnantaja. Paikkakuntaa vaihdettuadieNe oli epaselvaa miten henkil6-
kohtaisen avustajan palkanmaksu hoidettaisiin, &dskn oli kuitenkin kirjoilla koti-

paikkakunnallaan. Neuvoja oli vaikea saada.

Villen mukaan henkilokohtainen avustaminen on animeathieman tuntematon ihmi-
selle. Henkilokohtaisen avustajan saaminen on pamahviimeisen 10 vuoden aikana,
mutta vielakaan ei ole yleisesti nahty miten taé&ke#®ta avustaminen on. Villen mie-
lesta avustaminen tydllistaisi ihmisia. Avustamigtataisiin tehda tunnetummaksi kou-
lutuksen kautta. Palkkausta ja avustamiseen mytiavi@ttuntimaaria pitaisi edelleen
tarkistaa. Ville ajatteli, etta kukaan ei valttatadhae toihin, jos tyo aika on vain muu-
tama tunti paivassa. Avustajapalveluiden pitaig ghta kuntien vammaispalveluissa
yhta itsestaanselvyys kuin kuljetuspalveluiden hirdja kouluun avustajapaatoksen saa
helpommin kuin vapaa-ajalle, mutta sosiaalinen élan tarkedd seka fyysiselle etta

psyykkiselle hyvinvoinnille. Siksi avustajia pitetmmyontaa myos vapaa-ajalle.

Kylla pyo6ratuolilainen voi tyopaivan jalkeen jadkétia katsomaan tv:ta,
pelaamaan peleja, lukemaan kirjoja, etta pyordaisén ei valttAmatta
tarvitse menna ulos kavereittensa kanssa tai tagaarhmisia. (Ville)
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Avustajakoira

Jutan kautta tutustuin ensimmainen kerran avusiagdn. Avustajakoira on haltijansa
kanssa yhdessa. Jutan tuli huolehtia AputassurosiaidJutta itse liikkui melko sutja-
kasti, mutta koiran kanssa kulkeminen hidasti mattekoa. Koira oli viela nuori ja

avustajakoiruutensa alkutaipaleella, joten oppimjat opettamista riitti. Jutta sanoikin
koirankoulutuksen olevan kuin kokopaivétyd, vailkairalla oli peruskoulutus Jutan

saadessa sen. Hanen tehtavansa oli opettaa teeitdaluliaiseksi.

Liikkuessaan Jutan kanssa Aputassu oli "tdissah ®ekoitus oli tehda Jutan elamé
helpommaksi, mutta alussa Jutan taytyi miettidugngitella paljon menemisiadn myos
koiran kannalta. Liikkuminen julkisilla oli haasta, jos bussissa oli vahan tilaa tai
kyydissa oli toinen koira. Koiran luonnolliset taegd taytyi huomioida. Kaupungin kes-
kustassa se oli hankalaa, koska ruohopaikkoja adssa ja ne ovat usein aidattuja.
Lisaksi koira usein s6i maasta roskia, miké& oliahainasi kielletty ja haitallista koiran

koulutukselle. Jutta oli kdynyt Aputassun kansdeskkertaa elokuvissa. Ensimmaisella
kerralla oli ollut ongelmia. Henkilokunta suhtaukdgiraan kriittisesti ja ajatteli, etta se

hairitsisi muita asiakkaita. Toisella kerralla hadkunta ei huomauttanut koiran lasna-
olosta, ja asiat sujuivat hyvin. Aivan kaikkiin gloihin koiraa ei voinut ottaa mukaan,

kuten esimerkiksi konsertteihin ja yoelamaan. Véldutta tunsi tarvitsevansa taukoa

koirasta, joten se oli mukava jattaa joskus katiin.

7.6 Psyykkiset tekijat ja asenteet

Psyykkisen esteettémyyden osa-alueiksi valitsinrtemooman suhtautumisen toiminta-
kykyynséa ja vammaansa, pelot ja ahdistukset seléissit voimavarat. Esteettomyyden
nakdkulmasta sisaisia voimavaroja voi ajatella kaaga pelkoja ja ahdistuksia jarruna.
Nuorten omasta suhtautumisesta kulki selvd yhtegntaisiin, joten paatin yhdistaa
nama kaksi teemaa. Psyykkiseen esteettomyytegivdiitkysymykset eivét olleet help-
poja ymmartdd. Jouduin haastatteluissa selventdmééartarkoitin kysymyksilla. Niit&
olisi siis voinut hioa viela enemman. Toisaalta o, ettd hakemaani itseanalyysia oli
vaikea esittaa, jos asiaa ei ole miettinyt. Saka jtapauksessa herateltyd vahan tata it-

seanalyysia ja hyvidkin vastauksia tuli.
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Sisaiset voimavarat

Omiin voimavaroihin l&hes kaikki lukivat sosiaatiseihteet, kuten ystavat ja muut tar-
keat ihmiset. Heistéa saadaan voimaa ja heihinuatida. Muiden ihmisten suhtautumi-
nen nuoriin vaikutti silhen, miten he osallistuyatrakentavat elamaansa. Sosiaalisuus
ja ulospdain suuntautuneisuus antoivat voimaa jdtdiaat liikkeelle” esimerkiksi ta-
paamaan muita ihmisid. Nuorille oli tarkeaa tulkdksytyksi omana itsenaan. Oli
my0s valttamatonta voida luottaa saavansa apuidis@ssa ja tietdd, etta ei jateta yksin.
Pekan ystavat ovat vaikuttaneet korvaamattomastiamd mielenterveyteen. Pekalle

muiden ihmisten luottamus oli voimavara.

Etta jotkut ihmiset on luottanut ja mahdollistatagallaan mun tan hetki-
sen elaman koska ne on todennut etta taa oikegsttypja tan toimintaan
voi luottaa. (Pekka)

Mydnteinen asenne elamasta ja myonteinen visiovdsta auttoivat jatkamaan eteen-
pain. Vaikka aina ei olisi helppoa, niin aina koke 16ytyi halu katsoa seuraavaan
paivaan. Piti olla luottamus siihen, etta elamasg@htuu kuitenkin enemman hyvaa

kuin pahaa.

Pelot ja ahdistukset

Pelon aiheita tai itsesta nousevia toiminnan r@io# oli vaikea nimeta. Tulevaisuus
huoletti nuoria jonkin verran, koska oli epavarnmaigen asiat jarjestyisivat esimerkiksi
tyopaikan suhteen. Kaikkeen kun ei voi vaikuttaa.it Laheisten ihmisten menettami-

nen ja yksinaisyys seka tydpaikan saaminen huadttiuoria.

Ville kertoi olleensa nuorempana ujo ja epavarmangh sosiaalinen elama tuli myo-
hemmin aktiivisemmaksi ja hdn sai kokemusta uldskaisesta ja omista rajoistaan.

Ville ei mielestaan valilla luota taitoihinsa tagbai, vaikka ne ehka riittaisivatkin.

Ettd kun tuli vaan kotia niin ehk& ei ollut nuorenign varma omasta,
omista rajoistaan ettd mita pystyy tekemaan ja mitéiin ei uskaltanut
edes lahtee kotiovesta ulos. (Ville)

Pekan mielenterveysongelmat ovat pelkotilojen jdistbksen kautta ajoittain rajoitta-

neet paljon hénen toimintakykyaan. Naiden kokenmugstta han oppi kuitenkin pe-
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lonhallintaa. Han kertoi ottavansa rauhallisestihjgolehtivansa vdhemmaé&n asioista,
joille ei itse voi mitaan. Pelot voi voittaa tietigltaidolla ja mahdollisuuksilla.

Asenteet

Nuorten mielestda vammaisuus on “korvien valissgéjtalutavassa. Esteettomyyteen

vaikuttavat asenteet olivat nuorten mukaan heissss3aan. Jos siis ajatteli olevansa
kovin vammainen ja toimi sen mukaan, oli toiminreggoitteita myds enemman. Oman

toimintakyvyn kanssa piti vain tulla toimeen.

Yksittaisten ihmisten kielteiset asenteet eivégatinuorille ylitsepdasemattomid. Kans-
saihmiset olivat suurimmaksi osaksi heille mukgaiavuliaita. Sen sijaan yleiset asen-
teet ja ajattelutavat aiheuttivat nuorissa narétan) mielesta joskus esteena portaiden
sijaan olivat muut ihmiset. Kévelevat ihmiset aivad pyoratuolia kayttavan henkilon
puolesta, mihin tdma voi menna ja mihin ei. Kuit@enkiuri kyseinen henkil6 tietaa itse
parhaiten omat toimintarajoitteensa. Jutta sarigi kdveleva voi tulla likuntavammai-
selle henkildlle silmiksi. Hanta arsytti, jos mukgrtoivat hanelle mihin han voi menna
ja minne ei. Samanlainen asenne nakyi tyoelam&ssamaisille ihmisille pitaisi antaa
mahdollisuus nayttdd osaamisensa eika toimia \&@@t&%n oletusten mukaan. Toivot-
tiin, ettd ihmiset olisivat tietoisempia siita, faita likuntavammaisten ihmisten elama

on.

viela ilmeisesti on aika paljon, etta ihmiset lwulketta taa istuu kotona ja
kaikki tulee valmiiks’ liukuhihnalta ja rahat ja mitkin tulee, ettd meidan
mitaan tarvi tehda. (Pekka)

Todellisuudessa kaiken eteen piti nahda vaivaa,setit kaiken "lapi”. Esimerkiksi kul-
jetuspalvelut ja henkilokohtainen avustaja ovat ellenvammaiselle henkilélle valtta-
mattomyys. Eivat vammaiset henkilot aja taksilksgiettd on "hienoa” ajella taksilla.

7.7 Talous ja palvelut

Vammaisella henkil6lla toimeentulo muodostuu usemnista etuuksista, kuten tyoky-

vyttomyyselédkkeesta ja asumistuesta, ja mahdadiiggétoiminnasta tai osa-aikatyosta.
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Etuuksia ja palveluita taytyy hakea ja tadhan Witphaperien tayttdmista. Nuoret kertoi-

vat omista kuvioistaan ja kuinka he hallitsevaténii

Talous

Ville ja Pekka hoitivat talouttaan itsenaisestittdisai avustusta vanhemmiltaan ja Sa-
milla oli apuna edunvalvoja. Sami paatti itse, milndahaansa kayttdd. Etukateen piti
osata arvioida rahantarve, ja edunvalvoja halusit kaikista ostoksista. Ollessani ker-
ran ostoksilla Samin kanssa hén sanoi, ettd olsempi olla kayttamatta koko ra-
hasummaa, jotta edunvalvoja "ei pahastuisi’. Samaéttanut yhteistydstaan edunval-
vojan kanssa, koska han ei hoitanut raha-asioitksin.

Perustoimeentulo oli nuorilla kunnossa, eikéd elarp@nusasioista ei ollut puutetta.

Vaikka he kuvasivat talouttaan tiukaksi, rahanpuwlit@ain joskus este osallistumiselle.

Rahankayttoa piti miettia ja suunnitella. Villed\pti&inen selviytyminen ei ahdistanut

kunhan muisti "eldd ihmisiksi” niin, ettd autosdalm®ensaa ja kaapissa ruokaa. Han ei
odottanut eldkkeenséd huimaa korotusta, mutta tenatidollisuutta tehda toitd. Yhdes-

sa haastattelussa nousi esiin luottotietojen t&keiyta ei haluttu menettaa, koska se
voisi hankaloittaa perheen perustamista.

Palvelut

Nuorten arvioivat, ettd heilla oli kaikki tarvitsamsa palvelut ja osasivat hakea palvelu-
ja ja etuuksia. Silti hakumenettely, erityisestildd&, koettiin hankalaksi ja aikaa vie-
vaksi. Hakumenettely voisi olla tehokkaampi ja talellisempi, jos Kelalla olisi jarjes-
telmd, jossa olisi pysyvat tiedot. Kysyttiin mikgilosittain taytyy tayttaa samat hake-
mukset, kun kyseessa on pysyva liikuntavamma edéidan toimintakykynsakaan tule
oleellisesti muuttumaan. Hakemuksia tehdessa p#tiecopainottaa oikeita asioita ja tie-
taa milla muodolla palvelua, esimerkiksi fysiotaeap haetaan. Pekka oli hakenut Ke-
lalta yksil6llista kuntoutusta, mutta sitéd ei myétty, koska siita "siita ei olisi hénelle
hyotya”. Pekka toivoi, ettd kuntoutuksen fyysisemdiyn lisdksi ajateltaisiin myos so-

siaalista puolta.

Palveluiden jarjestaminen oli valilla kiemuraisRekka oli kirjoilla kotipaikkakunnal-
laan, mutta asui vakituisesti paakaupunkiseuduléhes kaikki palvelut jarjestettiin

hanen omasta toiveestaan kotipaikkakunnalla. Hamlloikeus kuljetuspalveluihin ja
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vakiotaksiin. Asumisjarjestelyiden takia h&nen oasiMuhintansa matkoista oli korkea,
mutta Pekka ei halunnut yhteiskuljetukseen. Jaie<i tuottanut héanelle ongelmia,

kunhan itse tiesi, mita oli sovittu ja asiat olikainnossa.

Nuorten mukaan heidan tuli itse tietaa palveluk@ismudestaan ja olla siita vastuussa.
Jonkin palvelun puuttuminen johtui siitd, etta stdtse ollut osannut hakea. Sami ker-
toi palvelusuunnitelmastaan. Hanestéa se oli hyvareeellinen, koska siitd voi katsoa
olivatko suunnitelmat toteutuneet. Sami sanoi, gtata kuunnellaan palvelusuunni-

telmaa laadittaessa, mutta hanelle oli hieman égis&uka lopulta paattaa sisallosta.

7.8 Viestinta ja tiedonsaanti

Puheen tuottaminen

Nuorilla oli puheentuottamisessa lievid vaikeuksi@ ei vaikeuksia lainkaan. CP-
vamma aiheutti Jutalla ja Samilla hitautta puheeSsaat takeltelivat heidan mietties-
saan, miten asian esittaisi muille ymmarrettavésdi selvisivat tilanteesta usein pyyta-
malla karsivallisyytta. Ville ja Pekka olivat tosta paasta. He kertoivat puhuvansa pal-
jon, nopeasti ja joskus myo6s ajattelematta. Het@gat valilla ankyttaa tai puhua "ihan
pain mantya”. Osaltaan vamma vaikutti kaikkeen totaan, mutta omalla luonteella
oli myos tekemistd puheentuottamisen kanssa. Nuvét kokeneet puheentuottami-

sensa olevan ongelma elamassaan, vaikka muut ihemse valilla ymmartaisi.

Viestinnan vaylat

Nuorilla oli paasy paivittaisiin uutisiin ja viihéseen ja he voivat kayttaa tietoa siita,
mitad heidan ymparillaan tapahtuu. He kayttivatuo#esti matkapuhelinta, tietokonetta,
internetid, sahkopostia, lehtia ja katsoivat ted®ta. Puhelin ja tietokone osa heidan
arkeaan, vaikka naputteleminen oli valilla hidgstkompel6a ja osa nuorista tarvitsi
apuvalineitd. Samille oli tarkeaa, ettd han pystysiffaamaan internetissa ja kayttamaan
puhelinta itsendisesti. Pekka kavi kirjastossailka mielellaan. Jutta ei pitanyt sanoma-
lehdista, koska niitd oli hankala lukea: ne ovajas leviavat pitkin poytdd ja puolet
niistd on lopulta lattialla. Ville kirjoitti tieto&neella harjoittaakseen spastista oikeaa

kattaan.
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Vammaisuuteen liittyvista asioista tietoa haetlasta, [Invalidi- ja CP-] liitosta seka
niiden kotisivuilta, alan lehdistd ja ammatti-ihitigs Jutta, Ville ja Pekka kayttivat
sahkopostia ja puhelinta asioiden hoitamiseen. Satteli ryhméakodin ohjaajien ja
sosiaalityontekijansa kanssa. Omasta mielestaarentiesivat itseensa liittyvista asi-

oista, palveluista ja etuuksista ainakin riittAyastikka aina voisi tietdd enemman.

Tiedonsaanti

Nuorten mukaan tiedonsaanti on omasta aktiivisuadksnni, koska mitdén ei tulla
tarjoamaan ja odottamaan jaava saa odottaa. Nsaneit mielestaan riittavasti tietoa,
mutta siind on haasteita. Pekan mielesta kaiklastat eivat anna tietoa, jos ei itse
osannut kysya. Jutan kokemuksen mukaan kysymyleiesna saanut sellaista vastaus-
ta kuin odotti tai halusi. Tiedon paljous saattoit® lannistaa. Ville huomasi, etta joi-
tain hanen tuttaviaan asiat alkoivat ahdistaa dilkdekan mukaan kaikilla vammaisilla
ihmisilla ei ole kiinnostusta tietdd asioista mitadaikka ne ovat heidan arkipaivaansa.

He toivovat, ettd joku muu tekisi sen.

Tiedonsaantia ja kasittelya helpotti, jos oli olese pohjatietoa. Jos oli itse riittavan
"syvalla” vammaisuuteen liittyvissa asioissa, niiatta tietoa sai jatkuvasti esimerkiksi
projektien kautta ja pysyi ajan tasalla muutoksiBtekka mietti, miten vammaisuuteen
liittyvia tietoa ja kokemuksia voisi siirtda eteémnp. Pitaako jokaisen vammaisen henki-
l6n oppia kantapaan kysyméaan oikeat kysymyksetrjaittamaan taitavasti hakemuk-
set? Vammaisilla henkil6illa ja heidan kanssaarskgatelevilla ihmisilla on hiljaista
tietoa ja tietotaitoa.

Toisaalta, jarjestotoiminta tuo sit sita tietoatgatoa ja mulla on kaynyt
hyva tuuri niinku jos ihmisia jarjestdéssa ollu makga sitten, he ovat tul-
leet mun henkilokohtaiseenkin elamaan auttamaaaiké)
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8 ARJEN SUJUVUUTEEN VAIKUTTAVIA TEKIJOITA — TULOSTE ANALY-
SOINTI

Tahan osioon olen nostanut nuorten kokemusten pahjekijoitd, jotka vaikuttivat

heidan arkensa sujuvuuteen. Nimesin analyysin &awiteet teemat esteettomyyden
osa-alueiksi. Paatin yhdistaa kaksi alakysymystéekhi luvuksi. Esittelen tdssd myos
nakokulmia ja keinoja miten arjen sujuvuutta vomaalistada. Analyysin kohteena on
aineisto, joka kertyi haastatteluista ja havainitegiiédrjasta. Olen tuonut tekstiin laajasti
my6s muita keskusteluja ja ajatuksia, joita oldrajaut ammatti-ihmisten kanssa opin-
naytetyota tehdesséni. Tama osio ei ole palvelutgakaiken kattava toimenpideoh-

jelma.

8.1 Sosiaaliekonominen asema

Liikuntavammaisten nuorten koulutus- ja tyOurat topaljon riippuvaisia toisistaan.
Esimerkiksi puutteet peruskoulun oppimaarassa stenat jatko-opintoihin ja sita kaut-

ta mahdollisuuteen tyoéllistya.

Oppimisvaikeudet, opinto-ohjauksen riittamattomygsavustajan puute koulussa saat-
tavat aiheuttaa sen, etta opiskelu vaikeutuu néxksti tai jopa keskeytyy. Selvitysten
mukaan toisen asteen koulutuksessa opiskelevigyiseppilaiden palveluntarve on
suurempi kuin tarjonta. Tarvetta oli muun muassastajista, tukiopetuksesta ja apuva-
lineista. Lukiossa opiskelevat vammaiset henkildéiesaa tasavertaisesti tukea opiske-
lussaan: vain 27 % lukioista on ollut erityisopgtteaytossaan. Myos korkeakouluope-
tuksessa suurin este on opinto-ohjauksen puutear(iia2006, 17-18.) Opinto-
ohjauksen voidaan katsoa olevan puutteellista, &dgkea opinnoissa menestymiseen
tai ylipaataan opiskelupaikassa pysymiseen ei s&bgokilokohtaisen avustajan puute

vaikeutti tai jopa esti opiskelun.

Oppimisen tukeminen ja ohjaus on tarkeda, ettaimiofaisi koulussa. Tavoitteet ja
suunnitelmat on tehtava henkilokohtaisesti ja amjpetusta sen mukaan. HOJKS on
peruskoulussa tallainen tydkalu, ja sen kayttootojautukseen pitdd panostaa. Tallai-

nen ajatus esitetaan Etela-Suomen laanin vammaispessa toimintaohjelmassa. Sen
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mukaan kuntien tulisi tarjota vammaisille ja ety tukea tarvitseville nuorille parem-
paa hyvinvointia ja enemman mahdollisuuksia ehgi&een. Tarvitaan moniammatil-
lista yhteisty6ta, jota hallintokuntien (opetusrveydenhuolto ja sosiaalitoimi) rajat
eivat saa vaikeuttaa. (Penttila 2006, 24). Niin raimen kuin vammatonkin nuori tar-
vitsee ohjausta miettiessaan tulevaisuuden haavejtakiinnostuksen kohteitaan. Tay-
tyy olla myos realistinen: mitk& ovat nuoren voiraeat ja millaisia mahdollisuuksia
hanelle on tarjolla? Yksil6llistd opintojen ohjaaugh urasuunnittelua tarvitaan syrjay-
tymisen ehkaisemiseksi (Penttila 2006, 24). Huocawvattosa vammaisista nuorista ai-
kuisista on vailla peruskoulun jalkeista tutkinteajkka he toivoisivat jatko-opintoja.
Vammaisia henkil6ita ei kuitenkaan kannusteta aggdeskaan, vaan heidat ohjataan hel-
posti suoraan tyokyvyttomyyselakkeelle. (Linnakangen. 2006, 39.) Millainen visio
vammaisella nuorella ja hanen ymparillaédn olevhimisilla on taman tulevaisuudesta?
Ovatko koulu ja opiskelu vain paivatoimintaa, jogemmainen nuori siirtyy varsinai-

seen paivatoimintaan?

Koulutukselta halutaan patevyydet tydelaméaéan. @pioiku ei valttamaéatta vastaa tyo-
elaman vaatimuksiin. Vammaisten henkildiden kowguiaso on keskimaaraista alempi
kuin muun vaeston (Haarni 2006, 19). Tama osala#tuttaa vammaisten henkildiden
tyollistymiseen. Pelkalla perusasteen koulutukseilaaa t6itd, ja tydpaikkakilpailussa
Voi parjata, kun on ajanmukainen koulutus taso riakangas ym. 2006, 41.) Oli mel-
koinen pettymys huomata, ettei 120 opintoviikon-laédittajakoulutus ollutkaan "kun-

non” tutkinto. Ammatillista peruskoulutusta tukemagammaisille opiskelijoille on

tarjolla valmentavaa ja kuntouttavaa opetusta jmusta. Toiminta on laajentunut ja
monipuolistunut, mutta sen tarjonnassa on aluéglksiarvoisuutta, ja opintopolkujen
muodostuminen riippuu osittain koulutuksen jarjgstti. (Haarni 2006, 18.) Vammai-
selle nuorelle taytyy olla selvaa, mika koulutustgm ammatilliseen tutkintoon, ja mika

kurssi vain "parantaa tyollistymisen edellytyksia”.

Oman paikan loytaminen tybelamasta on vaikeaa. dk@kus on tarkedd seka vam-
maiselle nuorelle ettd tyoyhteistlle. Se antaiéngntajalle uskallusta palkata vammai-
nen henkild. Tyokokemus auttaa vammaista kehittamgramatillisuuttaan. Yleensa
tydsopimukset ja ty6harjoittelut ovat lyhyita eig@toimintaa riita joka paivalle. Kun-
nolliset tyoharjoittelupaikat ja onnistuneet tysiliimiskokemukset ovat avainasemassa

vammaisten ja pitkaaikaissairaiden tyollisyydensgiisessa. (Lihastautiliitto 2009,
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4.) Ammatillisesta tutkinnosta huolimatta tyéllistinen on vaikeaa. Vammaiset nuoret
itse arvostivat enemman tyokokemusta ja ammatdaija toivoivat niiden avaavan

ovia. Vammaisen henkilon tyollistymisen pitaisitisibpahtua kunnolla eika jaada vain
tyoharjoitteluiksi. Liiat lupaukset varmasta tyosti&at anna realistista kuvaa vammai-

selle henkildlle, jolle oma tyOpaikka voi olla té& henkilokohtainen saavutus.

Vammaisten nuorten koulutuksen ja tyon valista dauipitdd kuroa umpeen. Paakau-
punkiseudulla toteutetaan projekteja, joiden tddsibn auttaa vammaisia nuoria tyol-
listym&aan. Vammaisten lasten ja nuorten tukisd@tiéuttaa vuosina 2008—2011 Tyol-
listAmisen polku-projektia, jossa vaikeavammaisillerille aikuisille rakennetaan yksi-
I6llisia polkuja tydelamaan. Projektissa laaditagrllistymisen polku -malli asiakas-
kokemuksia pohjalta. Mallissa kuvataan polun presgsija erilaisia ongelmakohtia
pyrkimyksen& tuottaa uutta tietoa. Nain mallia a@d hyodyntdd tyollistymisessa.
(Vammaisten lasten ja nuorten tukis&atio 2009 .a&ikeitto tydelamaan on tybnantaja-
palvelu, joka alkoi yhteistydhankkeena vuonna 208én tarkoitus on tuoda yhteen
tyovoimaa tarvitsevia yrityksia ja ammattitaitoisieammaisia ja pitkaaikaissairaita
tyonhakijoita. (Lihastautiliitto 2009, 4.) Tyoll&misprojektit voivat olla hyvia sillanra-
kentajia vammaisten nuorten koulutuksen ja tygitissen valilla. On kuitenkin huo-
lehdittava tyon jatkuvuudesta ja seurannasta. Riejealoittama tyd hyodyttaa kenties
vain muutamia, jos toiminta loppuu kokonaan prajekippuessa. Tulisi myos seurata,
miten tyollistyneet nuoret pysyvat tyoelamassa.rite toissd, aina tdissd” ei pade ta-
man paivan tydelaméssa kenenkaan kohdalla.

Opiskelussa ja tydssa opitaan ajanhallintaa mona#lalla. Ne tuovat paivarutiineja ja
jarjestysta elamaan. Tyo0 ja opiskelu asettavaimaiisen vapaa-ajalle: sen pitaa tarjota

virkistymista. Ystavat ja harrastukset tarjoavéd.dulos siis tulee lahdettya.

8.2 Asuminen

Asumista oli vaikea laittaa vain yhden teeman adiesn tein siitd esteettomyyden osa-

alueen. Vastausten perusteella sen olisi voinaittsip seka sosiaalisen etta liikkumisen

teemoihin.
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Asunnon tai kodin pitdd ymparistdineen ja ihmisme#a toimiva ja viihtyisa. Asuinta-
lon taytyy toimia kokonaisuutena. Esteettomakseraiusta ei tee se, ettd sielta 16ytyy
nippu toteutuneita rakennusmaarayksia. Tavallisassatosuunnittelussa esteettomyys
on vaivatonta sisaanpaasya, valjyytta, joustavuattearautumista mahdollisiin muu-
toksiin (Pesola 2006). Liikuntavammaisen henkiawlissa taytyy olla riittavasti tilaa,
mutta tilan lisd&minen ei ole sama asia kuin touaden paraneminen (Yksilélliset pal-
velut, toimivat asunnot ja esteetdn ymparistd 2@23, Koti on toimiva, kun sielté 16y-
tyy oikeanlaisia apuvalineitd ja avustaja, josuikavammaisen henkilén toimintakyky
niita edellyttad. Toimiva ymparisté mahdollista&kkumisen turvallisesti ja asioiden
hoitamisen vaivattomasti. Sailytystilaa pitaa diigtavasti kun asukkaalla on paljon
apuvalineitd ja avustavaa henkilokuntaa (Yksilélipalvelut, toimivat asunnot ja estee-
ton ymparistd 2003, 22). Nama asiat pitdd osatmditiomioon, kun suunnitellaan lii-
kuntavammaisille henkilGille tarkoitettuja tilojaulee silti muistaa, etta viihtyisa koti ei
ole laitosmainen vaikka sielld olisikin apuvalideiEsteeton ei tarkoita, etta asunto on
taynna tukikaiteita ja ettd pihalla on pitkia luskPesola 2006). Suunnitteluun tulisi
kutsua mukaan tuleva asukasryhma tai sellaisiasi@mjoilla on kasitysta kayttajaryh-

man tarpeista (Yksil6lliset palvelut, toimivat asohja esteeton ympéaristd 2003, 22).

Omaa koti on paikka, jossa vammainen henkil0 seapfattad asioistaan ja elamastaan.
Toisaalta ympariston ja olosuhteiden muutos ei kawpeasti saa aikaan vaikeavam-
maisen ihmisen oman elamansa subjektina olemiatn) tama vaihe vaatii aikaa (Pal-
veluasumisen laatuohje i.a., 4). Itsenainen asuman¢arkoita asumista ilman tukea ja
avustusta, jos toimintakyky sitéa vaati. Haastavadtgtaa sellainen asumispaikka ja -
muoto, jossa voidaan vastata vammaisen nuorenaipe@seen — tai paremminkin itse-
naisyyden tarpeeseen. Sopivan asumisvaihtoehdoymawen ei vield sellaisenaan ta-
kaa elamassa selviytymista. Itsenaisen elamartatoien vaatii paljon opettelua. Asi-
oilla pitdd n&hda olevan kausaalisuhde ja tarkggsjgs. (Palveluasumisen laatuohje
l.a., 4.) Muita haasteita 10ytda sopiva asunto vaiseile henkildlle ovat asuntokannan
sopimattomuus, ympariston esteet, palveluiden gtijeisongelmat seka taloudelliset
syyt (Yksilolliset palvelut, toimivat asunnot jateston ymparistd 2003, 21). Vammais-
palvelulain mukainen vaikeavammaisten palveluasemion avopalvelua, jota kunnan
on jarjestettava, mikali han sita valttamatta vamsaavuoksi tarvitsee suoriutuakseen
tavanomaisista elaman toiminnoista eikd henkilo jatkuvan laitoshoidon tarpeessa

(Palveluasumisen laatuohje i.a., 4). Asuntomuodsimésessa ensisijaisena yhteistyo-
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kumppanina on oma sosiaalityontekijd, jonka kangsmlaan suunnitella palvelu-
asumispaatoksen hakemista. Apua asunnon etsintddaada myds vammaisjarjestois-

ta ja -liitoista.

Muuttaminen voi olla vammaiselle nuorelle suuri g@ssi. Muutto pois vanhempien
luota saattaa pitkittyd, koska vammaisen nuoresif@n riippuvuus lisdd helposti ha-
nen henkista riippuvuuttaan. Muuton voi tehda \gllgh, mutta silti riittdvan ajoissa.
Nain elamantyyli ei ehdi ankkuroitua lilaksi lapsi@mkotiin, koska elamantyylin muut-
taminen aikuisialla on vaikeaa. (Palveluasumisatulzhje i.a., 4.) Nuoren toimintaky-
kya ei ehka tunneta tai ei olla varmoja, miten npérjaisi. Vaikka muuttamisesta oli-
sikin paljon vaivaa, vammaisella ihmisella tulel aikeus halutessaan vaihtaa asuntoa
ja asuinpaikkakuntaansa muiden ihmisten tavoinsif@kiset palvelut, toimivat asun-

not ja esteetdbn ymparistd 2003, 21.)

Viihtyisassa asuinpaikassa sosiaaliset verkostat @hist6lla. Palveluasumisyksikdssa
tyoskentelevien ihmisten kanssa yhteistyd sujuun@@n ideaali, mutta palapelista
usein puuttuu pala tai pala on vaaralla paikalilanfie on muutettavissa, jos pala on
vaaralla paikalla: varastoon saa vedettya sahkapiuRuuttuvaa palaa, taloa ilman ys-

tavid, on vaikea korvata muilla paloilla.

8.3 Liikkuminen

Arjen sujuvuuteen vaikuttaa se, miten liikuntavarmmea henkilé paéasee liikkumaan.
Tassa opinnaytetytssa rakennettu ymparistd olinpmkimkin hidaste kuin este. Kekse-
lidgisyydelld, luovuudella ja kanssaihmisten avpidajasi. Toimintarajoitteisten ihmisten
omatoimisuuden kannalta rakennetussa ymparistostdiovat muun muassa tilami-
toitus, portaat ja tasoerot (Pesola 2006). Uudartminen ja korjausrakentaminen eli
saneeraus ovat esteettdoman rakentamisen kannikgtdd Olemassa olevaa rakennus-
kantaa ja ymparistdja voidaan saneerata ja muatteettomaksi erillisratkaisuilla. Jal-
keenpdin tehdyt muutokset ovat yleensa kalliitae&@sdomyyden nakokulman pitaisi
kuulua suunnitteluun jo sen varhaisimmassa vailseé&ssteettomyys olisi tavanomaista

toimintaa rakentamisessa, eika joukko erillisraglyp. Alusta alkaen hyvin suunniteltu
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ja toteutettu ymparistd ei sulje ketddn ulkopuelelfYksil6lliset palvelut, toimivat
asunnot ja esteetdn ymparistoé 2003, 18-19.)

Vammaisen henkilon toimintakyky on rajoittunut, mauei tdysin muuttumaton. Elaman
yleinen aktivoituminen vaikuttaa monialaisesti: $yyen kunto paranee ja elaman reviiri
laajenee. Vammainen nuori ei valttdmattd tunnejaajo eikd uskalla lahted ulos tai
hanella ei ole ketdén jonka kanssa lahtea uloshalosaan saada toimintaa, siihen pitaa
investoida toimintaa. Tassa on tarkeaa, etta vasemabmia voimavaroja heratellaan.
Toimintakyvyn lisddminen ja yllapitdminen edellyikin aina toimintaa. Liikkumiseen
liittyy riskej&, mutta ne ovat osa jokapaivaistarefia. (Palveluasumisen laatuohje i.a.,
10.) Rajojen oppiminen on tarkea, jotta vammainenkild voi realistisesti arvioida
voimavarojaan ja avuntarvettaan. Ei ole tarkoiait nuoren taytyy aina todistaa osaa-

vansa tehda jotain, vaikka siihen menisi kohtuu#tnrpaljon aikaa.

Liikkuminen edellyttaa erilaisia apuvalineitd, katenanuaali- tai sahkopyoratuolia.
Apuvélineiden valinnassa ei pitéisi ajatella yhdemivan joka tilanteessa. Apuvali-
neen valinta riippuu monen tekijan yhteisvaikutigtae Perinteisten apuvalineiden li-
saksi sellaiset apuvalineet kuten avustajakoireotaa auto voivat tuoda merkittavan
avun paivittdiseen toimintaan. Avustajakoiria omlkbettu Suomessa vuodesta 1994, ja
ne ovat osa Invalidiliton kuntoutuspalveluita. Astajakoira on liikuntarajoitteiselle
henkilolle yksilollisesti koulutettu koira. Sen tékdan kuuluu avustaa liikuntarajoitteis-
ta henkilod taman paivittaisessa elaméasséa esinseraikaamalla ovia, noutamalla ja
nostamalla esineita ja olemalla kavelytuki. Avusghsiavien lisdksi avustajakoira voi
lisata kayttajansa sosiaalisia kontakteja ja luidslnédisyyden ja turvallisuuden tunnet-
ta, vahentdd henkilokohtaisen avustajan tarvetteajauttaa myonteisesti kayttajansa
psyykkiseen hyvinvointiin. Tutkimusten mukaan awajetkoiraa kayttdvat vammaiset
henkilot liikkuvat ja ulkoilevat enemman kuin ilm&®iraa olevat liikuntavammaiset
henkil6t. (Invalidiliitto i.a.) Eduistaan huolimattavustajakoiran kayttdminen ei ole on-
gelmatonta, kuten ei minkaan lemmikin. Avustajaioipitaminen lisaa tarvetta siivota
ja kasvattaa ruoka- ja elainladkarikuluja. Avudtajean kouluttaminen ja ohjaaminen
voi olla hankalaa etenkin, jos koira on itsepainktuiden ihmisten tietdmattomyys
avustajakoiran merkityksesta ja liika tuttavuud&atkoiran kanssa hankaloittavat tyos-
kentelyd. Avustajakoiran lasnédoloa joutuu joskugteemaan esimerkiksi ravintolassa

tai elokuvissa. Muiden ihmisten kohtaaminen voaolhaikeaa allergiamahdollisuuden
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takia. Avustajakoira saattaa olla myds este saditid {(Haltunen & Holmberg 2000,
36). Kuvaus sopii suurimmalta osin myos Jutan edim@putassun kanssa. Haasteista
ja vasymisesta huolimatta avustajakoiran kautte@dtimyonteiset asiat merkitsivat Ju-

talle paljon, eika antaisi koiraansa pois.

Itsendinen liikkuminen ei tarkoita likkumista yksivaan ettd vammaisella henkilolla
on mahdollisuus vaikuttaa siihen, missa ja mitelkd@l Taman turvaamiseksi voidaan
tarvita kuljetuspalveluja, saattajapalveluja, h&kohtaista avustajaa tai tukea oman
auton tai apuvalineiden hankintaan. (Yksilollisatvelut, toimivat asunnot ja esteetdn
ymparistd 2003, 34). Loppuasiakkaina vammaisterkili@den tulee saada itse valita

ja paattaa millaista palvelua ja mita palveluitehb&iavat.

Kuljetuspalveluilla on tarkea osa siind, miten vaamat henkilot voivat toimittaa asioi-
taan. Niiden varassa kaydaan toissa ja koulusdaeltra kangertelu nakyy heti, jos
taksi on myohassa tai se ei tule lainkaan. Omienaje@ aikatauluttaminen etukateen
kuljetuspalveluita varten miellettiin osin hankadaja epamukavaksi. Vakiotaksioikeu-
den saaneet henkilot saavat itse valita minka nalisiavat, jolloin ei tarvitse kayttaa

yhteiskuljetusta.

Kuljetuspalveluiden lisaksi kaytetaan valikoiderkista liikennetta. Padkaupunkiseu-
dulta 16ytyy matalalattiajunia, -busseja ja -raraonuja, mutta niiden reiteissé on alu-
eellista epatasa-arvoa. Matalalattia ei yksind&adaettéa kulkuneuvo olisi liikunta-
vammaiselle henkildlle esteeton. Tahan vaikuttaganerkiksi kulkuneuvon ja pyséakin
valinen korkeusero, luiskan toimivuus ja jyrkkyy#a kulkuneuvon keskisillalla, pysa-
kin kunto, pyoratuoli ja vammaisen henkilon toinaikyky. Kulkuneuvo on siis vain
osittain esteetdn, jos pyoratuolia kayttava hentalvitsee kulkuneuvosta johtuen avus-
tajaa. Helsingissa ja Espoossa esteettomaan liildagm julkisissa kulkuneuvoissa on
kiinnitetty huomiota. Suunta on oikea, mutta esteayys ei vield taysin toimi erillis-

ratkaisuista huolimatta.
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8.4 Sosiaalinen esteettomyys

Myonteiset ihmissuhteet ovat suuri voimavara, itles kyseessa perheen jasen tai joku
muu laheinen ihminen. Itsenédistymisprosessissaatdevammaiselle nuorelle perheen-
jasenten ja laheisten ihmisten tuki on tarked.nHgymistad ei selitd vammaisuuden
aste vaan se, kykeneekod vammainen nuori luottava@mempien liséaksi muihin ihmi-
siin ja toisaalta annetaanko hanelle riittavadtetuja vastuuta omissa valinnoissaan ja
mielipiteidensa kertomisessa. (Palveluasumisenuddige i.a., 6.) Kun lahimmaiset
osoittavat luottamusta ja uskoa vammaiseen nuotéemg itsekin saa luottamusta ja

uskoa omiin kykyihinsa.

Tuki on henkista, taloudellista, neuvoja ja apugt&dnon asioissa. Toisaalta tuen voi-
daan ajatella olevan sellaisia kiinnekohtia yksigmpariston ja muiden ihmisten valil-
|4, jotka tukevat ihmistd oman identiteetin muodossessa antamalla realistista palau-
tetta kayttaytymisesta seka auttamalla selviytymé@relamantilanteista tai vaikeista
elamantapahtumista. (Palveluasumisen laatuohje5.aVammaiselle nuorelle on tar-
kedd, etta muut ihmiset hyvaksyvat hanet itsenagetfa han voi luottaa saavansa apua

sita tarvitessaan.

Ystavat ovat erityisen tarkeitd. Heidan kanssaatagn sydanta ja he edistavat henkista
hyvinvointia ja jaksamista. Ystavat antavat mottiata ja rohkeutta lahteé liikkeelle.
Toisen ihmisen kanssa kokeiltiin herkemmin jotaurtta. Ystavat vaikuttivat asuinpai-
kan viihtyvyyteen — parasta oli, jos samasta tald@ytyi kavereita. Sosiaaliset taidot
vaikuttavat ystavyyssuhteiden solmimiseen. Vammaoila haitta ystavien saamiselle,

joten vammaisella nuorella sosiaalisten taitojemet&orostuu.

8.5 Avustaja

Nostin avustajan yhdeksi osa-alueeksi, koska ajastarpeellisuus tuli esille useissa
eri teemoissa. Tama korostaa avustajan merkityktintavammaisen henkilon elamas-
sa. Avustajalla tarkoitan tdssa avustajan tehtawiaek ja palvelua. Avustajan tehtavan
voi ottaa joku laheinen ihminen, todennakoisimmataya, henkilokohtainen avustaja

tai palveluasumisyksikon tyontekija. Akilliseen awarpeeseen voi vastata myos tunte-
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maton henkilo tai ohikulkija. Tallainen spontaamre/ustaminen voi olla vammaiselle

henkilolle hyvinkin tarkeaa esimerkiksi kadulla kaupassa.

Paivittdisessa elamassa avustaja on tarkea. Estégth osallistumiseen tarvitaan mui-
den ihmisten tukea apuvalineiden lisaksi. Avustamisi pitaisi olla vain perustarpei-
den tyydyttdmista. Sen on mahdollistettava vammamnkilon elamansisallon todelli-
sen laajentumisen ja hanen entista paremman elathianan. (Palveluasumisen laa-
tuohje i.a., 10.) Avustajan tarve nékyy useillang@ osa-alueilla: mahdollisuutena har-
rastaa, liikkkua, kdyda toissa, opiskella, asuaefadd paivittaisia toimia. Avustaja on
l&hes ainoa vaihtoehto liikkuntavammaisella henkalblarrastaa tai viettad vapaa-aikaa,
jos hanella ei vanhempien liséksi ole ystavia taiitenlaheisia, jotka voisivat hénta

avustaa.

Henkilokohtaisen avustajan saaminen ei ole helppalaipapereiden laatimisesta lahti-
en. Vammainen henkilo tarvitsee usein ohjaustaystasta tdssa, koska oma avuntarve
pitdd kartoittaa. Kielteinen paatos ei valttamatidkaise hakemaan uudestaan. Avusta-
japaatoksen saaminen vapaa-ajalle on vaikeaai, kairamilla oli monenkirjavia linjauk-
sia tasta. Vaikka paatoksen olisikin saanut, sopaxaistajan loytaminen on haasteellis-
ta, koska avustajanpaikalle ei valttamatta ole Kiaita hakijoita. Vammaisen henkilén

voi olla vaikea toimia tyénjohtajana henkilékohtdis avustajalle.

Moni paljon apua tarvitseva aikuinen CP-vammainevaéitamatta ole selvilla omaan
avustamiseensa liittyvistd kaytdnnon seikoista kaoganhemmat ovat aina osanneet
avustaa ilman, ettd hanen on itse tarvinnut opg$talveluasumisen laatuohje i.a., 3.)
Avustajan palkkaaminen ja hédnen kanssaan tyoskewmtelolla yksi askel irrottautua
vanhempien avusta. Tybnantajana oleminen vaattyfigamakkyytta ja kykya tehda
itsendisia paatoksia. Jos avustajasta tulee "wdragiosuhde vaaristyy. Avustajan kayt-
taminen vapauttaa vanhemmat avustajan tehtavéstantaa vammaiselle nuorelle

omaan asuntoon oman rauhan ja yksityisyyden.

Seka vammaiset henkil6t ettd vammaisjarjesttt pitkian halunneet henkilokohtaisen
avustajan palveluista vammaisille niin sanottuajekibvista oikeutta. 1.9.2010 voi-
maantullut lakiuudistus vei tata tyota eteenpaiaikka kunnilla on edelleen vapaus

maarittad, miten ne haluavat palvelua tarjota. Kgnry jarjestad Pomo-kursseja, jossa
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opetellaan henkilokohtaisen avustajan tyonjoht&gu(Kynnys 2009b). Assistentti-info
on eri toimijoista koottu avoin henkildkohtainenuagerkosto. Se tarjoaa muun muassa
neuvontapalvelua, ja on myos kaynnistanyt avustagi@mattikoulutuspilotin paakau-

punkiseudulla. (Kynnys 2009a). CP-liitto tarjoasggilleen myos avustajapalveluita.

8.6 Asenteet

Ajattelin, ettd nuorten suhtautumisella vammaaagaimintakykyynsa olisi merkitysta
heidan paivittaisessa toiminnassaan. Mietin misdarim heidan ndkemyksensa itses-
taan ja mahdollisuuksistaan ohjaa heidan toimirgaaSe, miten itseen ja vammaisuu-
teen suhtaudutaan voi toisaalta estaa ja toisawdtedollistaa vammaisen henkilon toi-
mintaa ja osallistumista. Karjistetysti sanottumanvnaisuudessa rypeva henkil6 ei usko
voivansa tehdd mitaan tai paasevansa minnekaaminr@anrajoitteita on hiukan va-
hemman, kun vammaisen henkildbn oma asenne on mgéniga han on sinut toimin-
takykynsa kanssa. Esteettomyyteen eivét siis vaikatn muiden asenteet, vaan myos

vammaisen henkildn asenne itseensa.

Yleiset asenteet ja yleinen tietamattomyys liikwatamaisten ihmisten elamasta luovat
esteellisyyttd. Valtavaestolla ja ammatti-ihmisiidtsottiin olevan omia oletuksia siita,
mita liikuntavammainen henkild tarvitsee ja mitéhhaystyy tekemaan. Liikuntavam-
maisista henkiloista saattoi syntya oletuksien teauéiéranlainen kuva ilman todellista
tietoa. Esimerkiksi tydelamassa téllaisista olestlsvoi tulla esteita. Erilaisuus ja var-
sinkin vammaisuus herattavat monenlaisia tunt@iedko, ahdistus, arastelu ja vetayty-
minen ovat yhteistyon esteitd. Vammaisten todellibhgkykyisyys maaraytyy tyoyh-

teisbssa vuorovaikutuksen tuloksena. (Pysytaarséy®808, 17.)

8.7 Palvelut

Palvelujen esteettomyyteen kuuluvat seuraavat tluegen palveluista ja etuuksista
saadaan tietoa, miten niitd voi hakea ja kaytt&a seiten yhteistyd ammatti-ihmisten
kanssa sujuu. Tieto ja palvelut ovat usein heid&artaan. Tiedonsaanti vammaisuuteen

liittyvista asioista ja palvelujen hakeminen ja #&gninen riippuu omasta aktiivisuudes-
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ta ja motivaatiosta. Jos motivaatio puuttuu eiledeta, mita tehda seuraavaksi, asiat
eivat etene. Palvelujen hakeminen on usein moniamsttk, hankalaa ja aikaa vievaa.
Ammatti-ihmisiltad ja viranomaisilta saa tietoa jaua kysyttaessa. Palveluita tuottaville
tyontekijoille asiakkaiden erilainen toimintakykw jyksilolliset tarpeet ovat haaste.
Useimmiten palvelujen saavutettavuus karsii, koséhvelujen kayttgjien toimintaky-
vyn erilaisuutta ei tiedeta tai ymmarreta. (Ykdig#t palvelut, toimivat asunnot ja es-
teetdn ymparistd 2003, 26.)

Itsendinen asioiden hoitaminen ja jarjestaminerhyra taito. Sanotaan, etta vammai-
nen henkil6 on itse oman elaménsad asiantuntijadT@dhjalta laaditaan esimerkiksi
palvelusuunnitelma, joka on myds ammatti-ihmistépeonuora. Palvelukokonaisuuden
toimimiseksi tarvitaan yhteistyotd. Jos vammainaornjoutuu huolehtimaan kaikesta,
niin silloin pitdd katsoa miten palvelusuunniteloratehty ja onko sen merkitys ymmar-

retty.

Tietynlainen haaste on myds vammaisuuteen liittyti@gdon ja taidon siirtdminen

eteenpain muille vammaisille, "uusille tulokkaillePalvelujen ja tiedottamisen saavu-
tettavuutta voitaisiin parantaa kayttamalla paikellpalveluoppaita ja vammaisjarjesto-
jen tiedotusta. (Yksil6lliset palvelut, toimivatuasiot ja esteetén ymparistd 2003, 26.)
Palveluoppaita 160ytyy melko vaivattomasti inters&ti Ne ovat informatiivisia, mutta

niita voi olla myos vaikea tulkita. Uudenmaan CRhglys tiedottaa saanndllisesti sah-
kopostin valityksella nuorille jasenilleen tapahtsta ja mielenkiintoisista asioista. Ke-
ratesséani aineistoa huomasin kuitenkin, etta saéilekdiai painettu tiedote ei valttamatta
kiinnittanyt nuorten huomiota. Henkilékohtainen kakti ja tuttu tyontekija olivat sel-

keasti tehokkaita keinoja saavuttaa nuori. Toisaitole realistista ajatella, etta jokai-

seen jaseneen voitaisiin olla tiiviisti yhteydehséikilokohtaisesti.

8.8 Taloudellinen

Useat lilkkuntavammaiset nuoret saavat toimentuldp8kyvyttomyyseldkkeesta, jolla
juuri ja juuri parjga. Vuonna 2002 tyévoiman ulkojella olevien 25—-64-vuotiaiden
vammaisten henkildiden tulotaso oli matalampi kiyidvoimassa olevien vammaisten

henkildiden. Heidan tulotasonsa ei taas yltanytmsamanikaisen tydvoiman tulotasol-
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la. (Linnakangas ym. 2006, 77.) Vammaiselle hetikilpalkka on suurempi kuin elake-
tulo ja yhteiskunnan huoltosuhteen kannalta ty@ssyva ja veroja maksava kansalai-
nen on taloudellisesti kevyempi kuin elakelaindpygytaan tyéssa 2008, 13.) Raha-
asioiden hallinta on osa itsenaista elamista. hteinallinen arvostus on yhteydessa
siihen, miten henkild osaa hoitaa talouttaan. Vametla nuorelle nama voivat olla

vaikeita asioita.
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9 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTAA

9.1 Esteettomyys liikkuntavammaisen nuoren aikuasgssa

Opinnaytetydssani tarkastelin likuntavammaisteorten aikuisten kokemuksia esteet-
tobmyydesta ja sen puuttumisesta heidan paivittsésefimassaan. Kokemuksista etsin
tekijoita, jotka vaikuttavat heidan arkensa sujweais Analyysin tuloksena johdin teki-

joista kahdeksan osa-aluetta, joiden avulla voidaskastella, miten esteettémyys tai
sen puute nakyvat nuoren arjessa. OpinnaytetyGs$alpn kuvausta CP-vammaisten
nuorten aikuisten elamasta. Taméa on mielestane&rketta nahtaisiin millaisia haastei-

ta heidan arjessaan todella on ja mita he ajatiélaista.

Esteettomyys liikuntavammaisen nuoren arjessateutiu taydellisesti, paikoin ei edes
riittdvasti. Esteettomyydesta on erotettavissaasdisien, fyysinen ja psyykkinen ulottu-

vuus, jotka vaikuttavat toisiinsa yksildllisestiklintavammaisen nuoren elamassa.
Myodnteiset tapahtumat esimerkiksi sosiaalisissgdieka vaikuttavat edistavasti myos

fyysiseen ja psyykkiseen ulottuvuuteen. PsyykKkigetosiaaliset tekijat taas puolestaan
pystyvat kompensoimaan puutteita fyysisessa ulatidessa. Esteettémyyden toteutu-
misessa on my0s taustavaikuttajia, joita ovat mowassa lainsaadanto, politiikka ja
vammaisten henkil6iden oikeuksia ajavat ja eduroiza harjoittavat vammaisjarjes-

tot, -yhdistykset ja -liitot.

Tassa opinnaytetydssa nuorten liikuntavammaistansaen osallistumiseen vaikuttavat
hyvin paljon sosiaaliset suhteet ja muut ihmisamiksuhteiden merkitys on selkea
opinndytetydhon osallistuneiden vammaisten nuoel@méssa. Ihmissuhteet ovat tar-
keita psyykkiselle hyvinvoinnille, varttumiselle jaindkuvan muodostumiselle, jotka
puolestaan edesauttavat vammaisen nuoren omatoitt@siNe antavat vammaiselle

nuorelle tukea ja synnyttda luottamusta ja usko@nokykyihin. Tdma mahdollistaa

myOnteisen, mutta myods realistisen mindkuvan muodasen ja auttaa nuorta suun-
tautumaan ulospain, muihin ihmisiin. Epavarmuusstanvoimavaroista ja rajoista saat-
taa rajoittaa vammaisen nuoren osallistumista.efsimyyden psyykkiseen ulottuvuu-
teen kuuluvat aikuistumiseen liittyvét asiat ja sgten CP-vammainen nuori suhteutuu

itseensa ja millaista palautetta han saa itses@@rvammainen nuori aikuinen kay lapi
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ikdvaiheeseen kuuluvaa kriisid ja muutoksia, joll@gosiaalisten suhteiden merkitys
korostuu. Toisaalta hanelld on halu itsenaistyédttanioisaalta vamma aiheuttaa avun-
tarvetta. Perheelld on téarkea rooli silloinkin kkammainen nuori on muuttamassa pois
tai asuu jo erossa lapsuuden perheestaan. Itsgniti harjoitellaan paatoksien teke-
misessd, asumisessa, oman kodin hoitamisessajdeasjarjestamisessa. ltsenaistymi-
nen toteutuminen riippuu vammaisesta nuorestatéges mutta myods hanen kanssaan
toimivista ihmisistd. Voi olla masentavaa ja turttawaa, jos yhteistyd ammatti-

ihmisten ja viranomaisten kanssa ei toimi. Heibé@tsaa olla liian vahan tietoa, omia

kasityksia tai vaaranlainen ymmarrys vammaisenendtianteesta ja tarpeista.

Ystavat ja avustajat ovat erittdin tarkeitd tamgmnioaytetyén vammaisille nuorille.

Ystavat mahdollistavat monin eri tavoin heidan litaimistaan ja ovat itsessaan tarkei-
ta. Liikkumisen suhteen ystdva kompensoi usein tajas Avustajan saavutettavuus
mahdollistaa monia asioita arkielamassa, koskasi@gsa avustajaa tarvitaan lilkkkumi-
sen tueksi. Tarkedad avustajaa on kuitenkin vaikealas ja avustajatoiminnan menetel-
missa on edelleen epéaselkeytta ja alueellista sp<tevoa. Mielenkiintoista on seurata,

mihin suuntaan lakiuudistus kehittad henkilokohtasm/ustamista kunnissa.

Koulutus ja tydllistyminen vaikuttavat liikuntavanaisen nuoren sosioekonominen
asemaan ja tulevaisuuteen. Lapsen tai nuoren vatomeen ja sairauden vaikutus
kouluttautumiseen ja tyodllistymiseen vaikuttaa kakéaman toimeentulon tasoon. Silti
nykytilaa ei pida ajatella vahvistukseksi liikkuregteisten henkildiden huonommista
kyvyista edetd yhteiskunnassa. Ymparistotekijakwts@vat osallistumisen mahdolli-
suuksiin. Yhteiskunnan muuttuessa sdannénmukaisumdettuvat ja niihin pystytaan
vaikuttamaan. (Airaksinen 2006, 83-85.) Vammaiseaoren opinto- ja tydpolulla on
monenlaisia kivia ja kuoppia, ja polut ovat usempéita. Esteitd ovat muun muassa
riittdmatdn opinto-ohjaus, avustajan puute ja noooppimisvaikeudet. Polun tekee
kapeaksi se, ettéa nuoren voi olla vaikea l6ytéglé@sn sopivaa opiskelu- tai tydpaikkaa.
Toimintakyvyn arviointi ei ole yksinkertaista. Vanaimsten ihmisten tyollistymiseen
liittyy yh&a ennakkoluuloja, mutta toisaalta myostpyneita kasityksia siitéa, mika heidan
uransa tulisi olla. Vaikeudet ty6llistya vaikuttaweammaisen henkilon talouteen. Suo-
messa liikkuntavammaisten henkilét ovat usein pigoigia (Airaksinen 2006; Linna-

kangas ym 2006).
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Esteettomyyden fyysinen puoli sisdltaa seka rakemngmpariston ja suunnittelun etta
likuntavammaisen nuoren toimintakyvyn. Liikkumisessteettomyys on yhteydessa
siihen, miten vammainen henkild voi opiskella tardastaa, yleensa osallistua yhteis-
kuntaan. Ympariston esteellisyys tunnistetaanifeesipuututaan, vaikka kaikkia kayt-
tajia ei osata viela ottaa huomioon ja osa ratkstgwn puutteellisia. Suunta joka tapa-
uksessa on oikea ja paljon hyvaa tyota on jo nédgay Liikkkuminen edistaa fyysista,
psyykkista ja sosiaalista hyvinvointia. Muiden ilstein tuki, apu ja toimivat palvelut
ovat tarkeita likuntavammaisen nuoren mahdollisill likkua. Apuvalineista huoli-
matta vammainen henkil6 usein tarvitsee avustajdaimisensa tueksi. Tuella ja apu-
valineilla voidaan kompensoida vammaisen henkil@mintakyvyn rajoitteita, mutta
hanella taytyy olla myds omaa aktiivisuutta. Akitumninen vaatii nuorelta itseltaan

rohkeutta ja muiden ihmisten tukea ja kannustusta.

CP- ja muiden liikuntavammaisten nuorten elamassgité aiheuttavat edelleen yhteis-
kunnan yleiset asenteet ja toimintalinjat, vaiklearwnaispolitiikka ja lainsaadanté pe-
radnkuuluttavat heidan yhdenvertaisuuttaan muidemsddaisten kanssa. Kulttuuriset
kasitykset muuttuvat hallinto- ja palvelujarjesténhitaammin. Kaikkein nopeimmin

muuttuu elinkeinoelama, joka maarittdd tyontekiggiraadittavia ominaisuuksia, tyoky-
kya ja ihmisten mahdollisuuksia osallistua. (Airalen 2006, 85.)

Liikuntavammaisen nuoren asumisen jarjestaminetiiviasolellista suunnittelua, kos-
ka asuntoon ja ymparistoon liittyvia esteettomykgbed on useita. Niiden tulee toimia
mahdollisimman hyvin yhdessa. Sopivan asumismuqgdgraikan |6ytaminen ei valt-
tamatta ole yksinkertaista. Haasteita on asuntakarmsopivuudessa, palvelujen ja liik-
kumisen jarjestamisessa seka nuoren kyvyissa htataattaan toimintakykynsa puit-
teissa. On selkeé etu, jos vammaisella nuorellsasmalinen verkosto lahettyvillaan.
Palveluasumisyksikkéjen henkilokunta vaikuttaa tomallaan nuoren elamaan. Viih-
tymista ei takaa se, etta nuori saisi tarvitsemauaittaisen avun ja kykenisi toimi-
maan asunnossaan. Jos likuntavammainen nuori datuaittaa, taytyy muistaa, etta
hanella on siihen oikeus. Liikuntavammainen nuoivdo yleensa mahdollisimman
itsendista elamaa. Muuttamisessa ja sopivan asaihieehdon |oytamisessa pitaa ottaa
huomioon nuoren valmiudet elaa itsenaista elam@éirntakykynsa puitteissa, ja jarjes-

taa riittava avustus.



68

Taméan opinnaytetydn nuorilla oli mielestdan kaitdavitsemansa palvelut, vaikka nii-
den toimivuus ei aina tyydyttanyt. Palvelu saattda monimutkainen, kuten nuorten
mainitsema henkilékohtaisen avustajan hakemineworataikutus asiakkaan ja tyonte-
kijan valilla on tarkeaa kun palvelun ymmartaminarkayttoon ottaminen ovat vaikei-

ta. Henkilokohtainen ohjaus ja neuvominen ovat vamsite nuorille tarke&aa. Vaikka

tietoa haetaan painettuna ja séhkdisend, keskugtattekijan tai ammattilaisen kanssa
voi olla ratkaiseva. Painoarvoa annetaan sosidlaliséanteelle. TAma& on vaatimus
ammatti-ihmiselle, koska tietom&aran kasvaessartieallinnan taidot korostuvat seka

tyontekijalla etta asiakkaalla.

9.2 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Laatu on osa tutkimuksen luotettavuutta. Jo tutkt@asuunnitellessa ja haastatteluihin
valmistauduttaessa on hyva pohtia laatuun vaikiattagikkoja. Haastattelurunko pitda
valmistella hyvin, ja miettia paateemoihin liittgvilisdkysymyksia. Haastattelurunkoa
pitdd harjoitella ja kiinnittdd huomiota tutkijoitldhaastattelukoulutukseen. Litterointi
olisi hyva tehda pikimmiten haastattelun jalkeetirgjarvi & Hurme 2001.) Haastatte-

lurungon teemat laadin erilaisten esteettomyydesm-abseiden pohjalta. Nama osa-
alueet olivat yhtenevid elamén alueiden kanssdgejoivoidaan ajatella olevan osa ar-
kea, kuten koulutus ja ty6. Ennen haastatteluj&usgslin haastattelurungostani opin-
naytetybn ohjausryhmani, ohjaavien opettajieni ggnoaytetyon tilaajan kanssa. Sain
nelja liikuntavammaista nuorta aikuista osallistamaOsallistuvasta havainnoinnista
tullutta materiaalia tallensin havaintopaivéakirjagoka oli noin 13 sivun pituinen. Haas-

tatteluista kertyi nauhaa noin viisi tuntia jadibituna noin 60 sivua tekstia. Litteroin-

nin sain tehtya vasta joitain viikkoja haastattefujalkeen. Huomasin, etta se olisi kan-
nattanut tehda mahdollisimman pian. Liséksi yhdbatstattelusta katosi puolen tunnin

pituinen osa, mutta se oli paaosin keskusteluanaisgen haastattelun jalkeen.

Laadullisessa tutkimuksessa on otettava huomioarsibonnon moninaisuus. Ihminen
rakentaa todellisuutensa sosiaalisista konstrigtdoiSe on subjektiivinen maailma, ja
nain ollen kukaan ei pysty taydellisesti kartoittean jonkun toisen konstruoimaa todel-
lisuutta. (Hirsjarvi & Hurme 2001.) Osallistuvaaviamnointia tehdessani huomasin,

ettd omat havaintoni olivat toisia kuin opinnayt#tgn osallistuneiden nuorten. TAméa
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tuli ilmi siita, ettéa he yllattyivat muutamista kyayksistani ja siita, ettd he itse eivat
olleet ajatelleet asiaa. Koko tutkimuksen ajan dhastellut saadakseni pidettya esilla
nuorten nakoékulmaa. Joskus tutkijan ja tutkittagamalle asialle antamat merkitykset
voivat olla erilaiset, ja se aiheuttaa vaarinkdsitdt. Voimme kuitenkin olettaa miten
toinen on ymmartanyt asian. Liséksi on muistettayeei ihmista voida tutkia irrallaan
taman ymparistosta ja historiasta. Ihminen muujguenuuttaa mielipiteitaan jo lyhyes-
sakin ajassa. (Hirsjarvi & Hurme 2001.) Taméa nakiyieistonkeruun aikana. Haastatte-
lutilanteessa nuoret muuttivat jotain sanomaarnisa siitd olimme keskustelleet "kent-
takeikalla”. Naissa tilanteissa paatin kayttaa tettdumateriaalia, koska se oli nauhoi-
tettua ja litteroitua ja nain ollen mielestéani levdvampi tiedonlahde.

Reliaabelius tarkoittaa, ettéa samalta henkilol@dsan sama tulos eri tutkimuskerroilla.
Validius on perinteisesti jaettu erilaisiin kateiganin, mutta viime kadessa silla tarkoi-
tetaan tutkimuksen patevyyttd. Esimerkiksi rakemhdwden avulla tutkitaan, miten
hyvin tutkimuksen kéasitteet ja todellisuus vastadosiaan. Laadullisessa tutkimukses-
sa nama kasitteet eivat ole taysin sovellettavissasluonnon moninaisuuden takia.
(Hirsjarvi & Hurme 2001.) Vammaisuutta ei voida m#aa kaikenkattavasti. Siita ker-
tovat jo maaritysmallit, joita on useampi. Oikeast&i voida puhua edes malleista vaan
nakokulmista tai lahestymistavoista. Yksi nuoristiesi, ettd "CP-vammaa on niin mo-
nenlaista, ettei ole kahta samanlaista”. Aikuistugni ja esteettémyys ovat myés moni-
naisia ja tulkinnanvaraisia kasitteita. Vaikka ki&st olisi maaritelty hyvin, kaytannos-
sa ne kietoutuvat yhteen.

Tutkijan on hyvéaksyttava, ettd ehdotonta objeksii@i totuutta ei tulla tavoittamaan.
Hirsjarven mukaan “tutkimuksen on edelleen pyriftésiinen, ettd se paljastaa tut-
kittavien kasityksia ja heiddn maailmaansa niinihykuin mahdollista.” Koska ana-
lysointivaiheessa kysymyksessa ovat tutkijan tulkin h&nen on voitava perustella ja
kuvailla, miten han on tullut kyseisiin tuloksiigHirsjarvi & Hurme 2001.) Analysointi
oli koko opinnaytetyon haastavin vaihe. Minun ddililla vaikea muodostaa tulkintoja
nuorten sanomasta. Saatoin huomaamattani vaantnhsgatuksiaan vastaamaan nii-
ta, jotka olin itse omaksunut. Eettisyyden kannakaei ole hyva, koska tavoitteiden
taytyy olla moraalisesti oikein. Vastauksia voi paha kritisoida, mutta niitd ei saa
vaaristaa. Tata valttaakseni pyrin analyysin alkkueigsa tekemaan sananmukaisia refe-

rointeja siitd, mita nuoret olivat puhuneet. Mydhmaim onnistuin jo tuomaan enemman
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omaa ajattelua tekstiin. Laaduntarkkailu nouselet#in asemaan tassa vaiheessa. Pu-
hutaan myos tutkimuksen uskottavuudesta eli siigen tutkijan ja tutkittavan tulkin-
nat vastaavat toisiaan. Uskottavuuteen liittyvabmgutkimuksen totuusarvon, sovellet-
tavuuden, pysyvyyden ja neutraaliuden ongelmat.stdéaluilta saatava jalkipalaute,
tietyssa méaarin kirjallisuuteen tukeutuminen jangulaatio eli erilaisten aineistojen,
teorioiden, analyysien, metodien tai tieteenalojadistiminen edesauttavat myos tut-
kimuksen onnistumista. (Hirsjarvi & Hurme 2001.) tawvannut nuoria opinnaytetyéhén
littyen haastattelujen jalkeen, mutta lahetin jeskdle oman haastattelun litteroituna.
Haastatteluista oli tdssa vaiheessa kulunut joijoakaa, joten ajattelin, ettd ehka he
haluaisivat antaa kommentteja tai taydentaé joRatautetta ei tullut.

9.3 Tutkimuksen toteuttaminen

Minulla oli pienesta jannittdmisesta ja epaluulistiolimatta innostunut olo alkaessani
opinnaytetyoprosessin. Seminaarityoskentely ja @&ohjaus olivat minulle avuksi
prosessin ajan. Ne auttoivat tekemaan aikataulneostin ohjaajiltani saamaa palau-

tetta.

Kirkkaan nakokulman sailyttdminen oli vaikeaa, \aikolin laatinut tutkimussuunni-
telman ja -kysymykset, maaritellyt tutkimusympéiisja minulla oli teoreettinen viite-
kehys opinnaytetyolle. Joiltain osin esteettomyydéisite ei paassyt jasentymaan.
Huomasin sen, koska valilla 1ahdin harhapoluillikimaan vammaisten nuorten aikuis-
tumista tai uppouduin lukemaan vammaisuuden méarge kaytya keskustelua. Na-
ma kaikki liittyvat opinnaytetybhoni, mutta jossauaiheessa kaikki tuntui levidvan
kasiin. Silloin oli hyva palata tutkimuskysymyksitai keskustella ohjaajien kanssa.
Jalkeenpain ajattelin, etta opinnaytetydn olisinubirajata yhteen osa-alueeseen. Talla
olisi saatu syvempéaa tietoa. Koin haastavaksi pita monta teemaa kasassa esteet-
tomyyden avulla. Sinanséa tallaisen tutkimuksenuibéeninen valitsemillani tutkimus-

menetelmilla on taysin mahdollinen (ks. Ahponen&00

Opinnaytetyon Kkirjoittaminen seilasi melkoisess#ioiassa. Valilla olin ylhaalla ja
nain jo sataman. Syvimmat pohjat olivat ahdistgaiapatoivoisia. Tyvenet olivat silti

kaikkein haitallisimpia, koska niista oli vaikeagsé& pois. Minulla oli tavoitteena oppia
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kirjoittamaan tyota pitkgjanteisesti ja sddnnofitseTama tavoite ei taysin toteutunut, ja
urakan lopussa tuli kiire. Kiinnostukseni aiheessaityi pitkan prosessin lapi, vaikka

eteneminen tuntui hitaalta ja valilla takkuiselta.

Opinnaytetyoprosessin aikana I6ysin mielenkiintoigiheita jatkotutkimukselle. Opin-
naytetyoni painottuu vahvasti padkaupunkiseudidigsa esimerkiksi julkinen liikenne
on hyvin kehittynyt, tarjolla on ostoskeskuksiagl@emman resursseja jarjestad harras-
tustoimintaa. Olisiko maaseudulla pienella paikkalalla asuvan liikuntavammaisen
nuoren elama toisenlaista? Alueellinen vertailgidiis paikallaan. Vammaispalvelujen
toteutumisessa tiedetddn olevan alueellisia e@pannaytetyohoni osallistuneet nuoret
olivat melko aktiivisia ja toimintakyvyltdéan myodsmatoimisia. Oletan, ettd vaikea-
vammaisemman henkilén kohdalla tuloksissa olisjegrkoska hanen avuntarpeensa on
suurempi. Tahan littyvat myos puheentuottamisengetmat ja muut CP-
vammaisuuteen liittyvat lisdvammat. Lisatutkimustaisi suunnata myos terveyden-
huoltoon ja kuntoutukseen. Tasséa opinnaytetydssgivée nay juuri ollenkaan. Liikun-
tavammaiset nuoret tapaavat kuitenkin melko usgimerkiksi fysioterapeutteja. Miten
nuori hakeutuu akuuttitapauksessa hoitoon, josamamuuttanut toiselle paikkakunnal-
le? Miten hadn osaa kertoa vaivastaan ja millaisiéoh han saa? Kielikysymykset ja
CP-vammaiset maahanmuuttajat herattivat mielerdaintMiten huonosti suomea pu-
huva vammainen nuori saa tukea opiskeluun ja on&bdullisuutta jatko-opiskeluun
tai tydllistymiseen, ja mika on ruotsin kielen as&rMaahanmuuttajataustaisen vam-
maisen nuoren elamassa ehka on mielenkiintoisttukmisia taustavaikuttajia.

9.4 Ammatillinen kasvu

Opinnaytetyoprosessi oli opettavainen kokemus. ddosnin (AMK) ydinosaamisen

alueet ovat konkretisoituneet opinnaytetyon erhealen ja siihen liittyneiden ihmisten
ja toimijoiden kautta. Yhteiskunnallinen paatoksdat vaikuttaa vammaisten ihmisten
elaméaan lainsdadannon kautta, kuten esimerkiksmaiapalvelulain muutosten, jotka
tulivat voimaan syyskuussa 2009. Muutokset syntyiainmaisjarjestdjen ja muiden
toimijoiden pitkdjanteisen tyon ja aktiivisuudenaksena. Sosionomi sitoutuu tarkaste-
lemaan yhteiskunnallisia muutoksia heikompiosaistéktkulmasta. Vaikka poliittiset

tai yleiset intressit eivat kohdistu heikompiosaissosionomi asettuu heidan puolelleen
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ja etsii ratkaisuja heidan kanssaan. (Borgman Mo, Hakonen, Honkakoski & Lyh-
ty 2001, 12.)

Vammaisen henkilon elamanhallinta ja hanen asemitseaiisend subjektina riippuvat
toisaalta hdnen omista voimavaroistaan ja toisasilié vallasta, jota ammatti-ihmiset
kayttavat suhteessa haneen. Taloudelliset, kuistetuja sosiaaliset voimavarat kasau-
tuvat epatasaisesti kansalaisten elamankulussagrfim ym. 2001, 13.) Liikuntavam-
maisen nuoren kasvaminen aikuiseksi ja itsendiselkdiaa olla vaikeaa vammaisuuden
tuomien erityispiirteiden takia. Nuorta tulee vowagaistaa kuitenkin muistaen, ettd han
tarvitsee toisten ihmisten tukea. Sosionomille @rke&a, ettda han nakee asiakkaansa
taman elamantilanteesta kasin. Omien kasitysteatkaisumallien tuominen asiakkaan
elamaan ei valttamatta auta tilannetta. Tyon taveitole yksittaisten toimintojen tai
toimintamallien muuttaminen, vaan toimiva arjen &o&isuus. Vaikeudet hallita arkea

muodostavat esteen elaméan sujuvuudelle. (Borgmar2961, 13-14).

Sosiaalialan ty6ta tehdaan usein moniammatillisgnaistyona. Erityisesti jarjestotoi-
minnassa huomasin miten monipuolista tyontekijarkagtoituminen voi olla sosiaa-
lialan eri sektoreilla ja niiden ulkopuolella. Masesimerkiksi saadaan monkija likkunta-

vammaiselle nuorelle? Keneen voi ottaa yhteytta?

Jotta esteettomyys liikuntavammaisten henkildidéméssé paranisi, sosiaalialan tyds-
sa tarvitaan tutkivaa, arvioivaa ja kehittavaa tgtta. Puutteita 16ytyy seka palvelutar-
jonnasta ettd asiakaspalvelusta. Ammattilaisetuttaikat itse keskeisesti sosiaalialan
tyon kehittdmiseen. (Borgman ym 2001, 20.) Tutkiyéote taytyy omaksua osaksi

ammattitaitoa ja sen toteuttamiseen pitaa harjaaama on tarkeaa ammatillisuuden

kehittamiselle, ettei jAmahdeta opittuun vaan ¢ledu muuttaa asioita ja vaikuttaa.

Palvelujarjestelman tuntemisen liséksi pitdd oli@symmarrysta elaman perusasiois-
ta. Nuori aikuisuus on ikavaihe, johon kuuluu ygitkehitysprosesseja ja kriiseja, jotka
tulevat myos vammaiselle nuorelle. Osaanko nahiiiisa tarpeita, joita nuori ei ehka
itse osaa ilmaista selke&sti ja miten vastaan mddrpeisiin ammatillisesti? Vammai-
nen nuori kaipaa samoja asioita kuin vammaton nd@rina pitaisi muistaa kun suunni-

tellaan tukitoimia, ettei vammaisen nuoren elanisi ghin tdynna “erityisjarjestelyita”.
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Itseddn ja omaa ty6taan on hyva reflektoida. Miagenteeni, tietamattomyyteni ja
ymmartamattomyyteni voivat tulla asiakkaalle essgelaikka tavoitteeni sosiaalialan
ammattilaisena on pdainvastainen. Reflektoimallaiydelleen arvioimalla tilanteita ja
kokemuksia saadaan uusia nakokulmia, joiden p@hjadtmintaa voidaan kehittaa
(Borgman ym 2001, 19). Reflektointi ja tyon laadalhihta voisivat olla tyokaluja "So-

siaalialan tyontekijan esteettomyyskartoituksessa”.

Esteettomyyteen liittyva asiantuntijuus vaatii ak&kokemusta ja perehtyneisyytta
muodostuakseen. Esteettomyyteen kuuluu monia osdal jotka jakautuvat yha yksi-
tyiskohtaisempiin alueisiin. Kun syvennytddn yhtesa-alueeseen, voidaan saada siind
olevat haasteet nakyviksi. Tamén pohjalta voidasimdd laatusuositus, esimerkiksi
Suomen CP-liiton laatima palveluasumisen laatuohfgnma vaatii yhteisty6ta ja koke-
muksia vammaisten ihmisten kanssa. Laatuohje kettd@muksien perusteella mité
tarvitaan esteettbmaan elaméan. Osana tavoittgsigsemistd on yhteiskunnallinen
vaikuttaminen. Sosiaalialan ammattilaisen pitda ym#é@ miten olemassa oleva lain-

saadanto ja politiikka toimivat ja miten niiden kiawoidaan saada aikaan muutos.
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LIITE 1: Osallistumiskysely

Hei! 15.2.2008

Olen Kati Nyyssola, viimeisen vuoden sosionomiogig Diakonia-
ammattikorkeakoulussa. Olen téalla hetkella tyohdgmssa Uudenmaan CP-
yhdistykselld tekemassa opinnayteyotani. Aiheeresteettomyys liikuntavammaisten
nuorten aikuisten arjessa. Tyotani varten tarvisiyt kokemusperaista tietoa siita,

millaisia haasteita likuntavammaisella nuorelllaugsella on arjessaan.

Toivon, ettad voisin joidenkin paivien ajan osalistarkeesi ja kulkea kanssasi. Mitdén
erityisia jarjestelyja ei tarvitse tehda — kysesomun jokapaivaisesta elamastasi. Ha-

vainnoinnin lisaksi haluaisin myds haastatella gsimyéhemmin.

Opinnaytetyoni jad Uudenmaan CP-yhdistyksen jaybégistyotahojen kayttoon. Tyon
avulla halutaan luoda kokonaiskuva ja lisata tsiatta niista asioista, jotka vaikuttavat

likuntavammaisen henkilon arjen esteettdmyyteen.

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtgasédndottoman luottamuksellista.
Gun Ainamo lupasi valittaa taman kirjeen teilleta®aa yhteyttd minuun tulevana
maanantaina 18.2. mikali haluat olla mukana. Kysysigyja lisétietoja saa vapaasti

kysya.

Kiittden ja mukavaa viikonloppua toivottaen,
Kati Nyyssola
kati.nyyssola(at)student.diak.fi

P. XXX-XXXXXXX
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LIITE 2: Teemahaastattelun runko

1. TAUSTATIEDOT & ELAMANTILANNE

ika, sukupuoli, ammatti & koulutus, (sivillisaatgsumismuoto, toimintakyky

2. FYYSINEN ESTEETTOMYYS / LIIKKUMINEN
apuvalineet, liikkuminen kotona / kaduilla / kullauvoilla / julkisissa tiloissa /
toissa

rakennettu ymparisto

3. SOSIAALINEN ESTEETTOMYYS

perhe, ystavat, mahd. avustajat, asenneympar@t@dtukset

4. PSYYKKINEN ESTEETTOMYYS
oma suhtautuminen (toimintakykyyn / vammaan / eégigg/yteen)
pelot & ahdistukset ("jarru”)

sisaiset voimavarat ("kaasu”)

5. TALOUDELLINEN ESTEETTOMYYS
ovatko taloudelliset kysymykset esteena?

palvelut & etuudet, miten toimii?

6. VIESTINNAN ESTEETTOMYYS
puheen tuottamisen vaikeudet, fyysisesta ympatéjohtuvat vaikeudet

yleinen tiedonsaanti (esim. vammaan liittyvistéoesa, esteettomyydesta)
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LIITE 3: Hajatuksia esteettomyydesta

Hajatuksia esteettomyydestd on hahmotelma, jorkdinaaiheeseen perehtymisen ai-

kana. Pyrin hahmottamaan tyoni reunaehtoja jatsgal

"Design for all"

asenteet

POlltllkka liikkuminen
rakennettu ymparisto

\ Saavutettava yhteiskunta _ |
kaikille ﬂg E \/ﬂ “Miten passen tasta?
/ ’\ sosiaalinen psyykkinen fyysinen

ihmisarvo

§ lainsaadants ihmisoikeus

P,

inkluusio

kommunikointi




