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VAMMAISTEN NUORTEN ELAMANKULUN
MUOTOUTUMINEN JA KUNTOUTUKSEN
MERKITYS NUORTEN ELAMASSA

Useissa yhteyksissd on todettu, ettd vammais-
ten ihmisten yhteiskunnallisesta asemasta ja
heiddn hyvinvoinnistaan ja elinoloistaan tie-
detddn melko vdhin. Olemassa oleva tutki-
mustieto on satunnaista ja pirstaleista. Li-
siksi on todettu, ettd vammaiset henkil6t ja
heiddn asemansa jaavit eri tutkimustraditioi-
den katvealueelle ja esimerkiksi nuorisotut-
kimuksen ja tyon tutkimuksen kentdlld liian
vihiisen huomion kohteeksi. Jarjestelméllisen
tiedonkeruun keinoin tuotetulla tiedolla voi-
daan auttaa poistamaan esteiti vammaisten
oikeuksien toteutumisen tieltd ja ehkdisemédin
syrjaytymistd. Tutkimuksia ja tilastotietoa tar-
vitaan vammaisten elinolojen ja hyvinvoinnin
kehittimisen perustaksi.

Vammaisten nuorten aikuistumista se-
kd aikuistumisen siirtymavaiheeseen liittyvia
roolimuutoksia ja rooliristiriitoja on tutkit-
tu Suomessa sangen viahan. Erityisen vihin
on selvitetty kuntoutuksen tarjoamaa tukea
tai sen puuttumista aikuistumisen siirtymé-
vaiheessa. Viitdstutkimuksessani tarkastelen
Kansanelédkelaitoksen jirjestaimiidn vaikea-
vammaisten lddkinnélliseen kuntoutukseen
osallistuneiden nuorten kokemuksia ja kisi-
tyksid eldmistddan kokonaisvaltaisesti. Pyrin
tayttdmidn tatd vammais- ja nuorisotutki-
muksen tiedontuotannon aukkoa ja vastaa-
maan osittain esitettyihin tiedontarpeisiin.

Viitostutkimukseni liittyy kdytannollisel-
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td taustaltaan Kansaneldkelaitoksen vaikea-
vammaisten kuntoutuksen kehittdmis- ja tut-
kimushankkeeseen (VAKE), joka toteutettiin
vuosien 2006 ja 2013 vililld. VAKE-hankkeen
tavoitteena oli muun muassa kehittia vaikea-
vammaisten kuntoutuspalveluja lapsille, nuo-
rille ja aikuisille sekd tuottaa tutkimustietoa
vaikeavammaisuudesta ja vaikeavammaisten
kuntoutuksesta. Kuntoutuspalvelujen asiakas-
ldhtdisyyden kehittdmiseksi Lapin yliopiston
ja Kuntoutussdidtion muodostama tutkimus-
konsortio toteutti osana VAKE-hanketta laajan
kysely- ja haastattelututkimuksen, jossa kar-
toitettiin Kansanelédkelaitoksen jirjestimiin
vaikeavammaisten lddkinnélliseen kuntou-
tukseen osallistuneiden henkildiden eldmén-
tilanteita, heiddn odotuksiaan, kokemuksiaan
ja arvioitaan kuntoutuksesta. Viitdskirjani ai-
neisto on keritty osana Lapin yliopiston ja
Kuntoutussadtion toteuttamaa "Vaikeavam-
maiset kuntoutujat Kelan palveluissa” -tutki-
mushanketta.

Tutkimukseni liittyy teoreettiselta taustoi-
tukseltaan eldménkulku-, vammais- ja kun-
toutuksen tutkimukseen. Eldménkulkuteo-
reettisen ldhestymistavan mukaan yksilon
eldminkulku muodostaa jatkumon mennei-
syyden, nykyisyyden ja tulevaisuuden valil-
l14. Yksilon nykyhetken toimintaa on tarkas-
teltava hinen elaménkulkunsa osana, joka
edustaa mennyttd ja ennakoi tulevaa. Thmi-



sen eldminkulku jaotellaan usein perdkkai-
siin vaiheisiin. Nuoruus maéritellddan yleensa
elamédnvaiheeksi tai ajanjaksoksi, joka alkaa
puberteetista ja paittyy véhitellen nuoren ai-
kuistuessa. Nuoruus eliménvaiheena on mo-
nella tapaa merkityksellinen. Sen aikana luo-
daan perustaa mydhemmalle hyville elamalle.
Nuoruusikdd, nuorten siirtymistad lapsuudesta
aikuisuuteen voidaan jasentdd elamédnvaihee-
na, jossa irtaudutaan lapsuusajan perheestd
ja itsendistytddn tekemaddn omaa elimaia kos-
kevia ratkaisuja, tehdiin ammatinvalintaan,
koulutukseen, eldmintapaan ja ihmissuhtei-
siin liittyvid valintoja. Nuoruusidn tarkeina
padamadrind ovat autonomian ja optimaalisen
identiteettikehityksen saavuttaminen.

Elamédnkulkuteoreettisen ldhestymista-
van yksi keskeisistd kisitteistd on inhimilli-
nen toimijuus. Tutkimuksessani méirittelen
toimijuutta siten, ettd yksilo intentionaalisena
toimijana asettaa itselleen pddmaérii, pohtii
toimintastrategioita niiden saavuttamiseksi,
ennakoi oman toimintansa seurauksia, arvioi
toteutuneen toiminnan tuloksia, muokkaa
toimintaansa arviointiensa pohjalta ja aset-
taa uusia tavoitteita ohjaten samalla toimin-
taansa ja elaméankulkuaan. Tutkimukseni ni-
kokulman painopiste on yksilétasolla, toimi-
juuden vaikutuksissa suhteessa elimankulun
suuntaamiseen, kuitenkaan rakenteen suomia
mahdollisuuksia ja sen asettamia toimintaes-
teitd unohtamatta.

Kisitykseeni vammaisuudesta ja tapaa-
ni médritelld vammaisuutta vaikuttavat kun-
toutuksen valtaistava ja ekologinen ldhesty-
mistapa sekd Maailman terveysjirjeston toi-
mintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden
kansainvilinen luokitus biopsykososiaalisena
mallina. Ymmarrdn vammaisuuden moniulot-
teisena ilmiond, johon sisiltyy sekd yksilon
ruumiiseen liittyvia ettd kompleksisia sosiaali-
sia tekijoitd. Vammaisuus on tulkittavissa yk-
silon ominaisuuksien ja hidnen vélittéméain
elinympaéristoonsa liittyvien tekijéiden vuoro-
vaikutuksen tuloksena muotoutuvaksi ilmiok-
si. Osa vammaisuuden olemuksesta on enem-
méan yksilollistd ja osa selkeimmin ulkoisiin

tarkasteltava kokonaisvaltaisesti biopsyko-

sosiaalisen ldhestymistavan mukaan. Kuntou-
tuksen valtaistava ja ekologinen ldhestymista-
pa vammaisuuskasitykseni perustana korostaa
yksiléon voimavaroja, osallistumista, itsemaa-
radmistd, vaikutusmahdollisuuksia ja hallin-
taa seké niiden tukemista.

Kuntoutuksen méérittelen tutkimuksessa-
ni kokonaisvaltaiseksi ja moniammatilliseksi
toiminnaksi, joka tavoittelee muutosta yksi-
lotasolla tai yksilon ja ympdariston vilisessa
suhteessa. Kuntoutuksen tavoitteena on tu-
kea ihmisten toimintakykyd, hyvinvointia ja
itsendistd selviytymistd sekd edistdd heidin
elaménhallintaansa ja tyollistymismahdolli-
suuksiaan. Tutkimukseeni osallistuneilla nuo-
rilla keskeisia kuntoutuspalveluja ovat Kan-
sanelidkelaitoksen jarjestima vaikeavammais-
ten ladkinnéllinen kuntoutus ja ammatillinen
kuntoutus. Vaikeavammaisten ladkinnallisella
kuntoutuksella (1.1.2016 alkaen vaativa lda-
kinnillinen kuntoutus) pyritdin yllapitimaan,
turvaamaan ja parantamaan yksilon opiske-
lu-, ty6- ja toimintakykya sekd tukemaan eld-
méantavoitteiden toteuttamisessa ja eldman-
hallinnassa. Ammatillisen kuntoutuksen ta-
voitteena on tyoelamidin siirtymain pyrki-
vien tai tyossid kdyvien henkildiden tyo- ja
ansiokyvyn tukeminen tai tyokyvyttomyyden
estdminen.

Eldmankulkuteoreettiseen viitekehykseen
perustuen tarkastelu kohdistuu viitéstutki-
muksessani nuorten tulkintoihin aiemmista
merkittdvistd elamédntapahtumista, nykyises-
td eldméntilanteesta sekd tulevaisuuden ta-
voitteista. Tutkimuksessa selvitin myds nuor-
ten yleistd elaméin tyytyvdisyyttd ja koettua
hyvinvointia elamén eri osa-alueilla. Nuoruu-
teen liittyvistd kehitystehtavisti suoriutumista
tarkastelin identiteetin rakentumisen, hallin-
takdsitysten muotoutumisen ja hallintakei-
nojen hyddyntimisen sekd yhteiskuntaan in-
tegroitumisen kannalta. Huomion kohteena
olivat myos toimijan elamédnkulun ohjailua
mahdollistavat ja estdvit rakenteelliset teki-
jat, joista erityisesti huomioin kuntoutuspal-
velut ja niiden merkityksen nuorten elamissa.

Monimenetelmaéllisen tutkimukseni aineis-
tot muodostuivat lomakekyselyn vastauksista
ja haastatteluista. Aineistot kerittiin sekven-
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tiaalisesti: ensimméiisessd vaiheessa kerittiin
madrillinen aineisto ja sen jalkeen laadulli-
nen haastatteluaineisto. Erilaisin metodein to-
teuttamistani kvantitatiivisen ja kvalitatiivi-
sen aineiston analyyseistd rakensin synteesii
siten, ettd tutkimuskysymyksiin vastaaminen
oli mahdollista.

Tutkimukseen osallistuneet nuoret muo-
dostivat heterogeenisen ryhmin eriytyvine
elaméinkulkuineen. Nuorten eldménkulun ai-
emmat vaiheet, nykyiset elimintilanteet ja
tulevaisuuden tavoitteet vaihtelivat idn, su-
kupuolen, vamman laadun ja péiasiallisen
toiminnan mukaan. Nuoria yhdisti heidin
vammaisuutensa aiheuttama kuntoutustarve
ja osallistuminen Kansaneldkelaitoksen jir-
jestimiin vaikeavammaisten ladkinnalliseen
kuntoutukseen. Tutkimuksen tulokset osoitti-
vat, ettd monet nuoret poikkesivat normaa-
libiografian mukaisesta elaméankulusta suh-
teessa koulutukseen ja tyohon. Tutkimuksen
nuorista kolmasosa oli eldkkeelld ja kaksi kol-
masosaa koulussa tai opiskelu- tai tyoural-
la. Suuntautuminen opiskelu- tai tyduralle tai
paityminen eldkkeelle oli yhteydessid nuoren
ikddn, vamman laatuun sekd vammojen ja sai-
rauksien miaraan. Nuorten henkilékohtaisten
tekijoiden lisdksi heiddn péddasiallisen toimin-
tansa muotoon vaikuttivat yhteiskunnan tar-
joamat mahdollisuudet, toisin sanoen se, tu-
ettiinko koulutus- ja tyoratkaisuja vai ohjat-
tiinko tyokyvyttomyyseldkkeelle.

Nuorten lyhytkestoisessa tulevaisuuso-
rientaatiossa korostuivat opiskeluun liittyvit
tavoitteet. My0s terveyteen ja toimintakykyyn
liittyviat odotukset olivat keskeisid. Pidemman
aikajénteen tulevaisuusorientaatiossa onnel-
lisuus ja hyvit ihmissuhteet seki terveelliset
eldméntavat olivat tirkeitd tavoitteita. Amma-
tilliseen koulutukseen, tyohon, parisuhteeseen
ja lapsiin liittyvia odotuksia oli vain osalla,
useimmin liikuntavammaisilla nuorilla.

Nuoret olivat yleiselld tasolla varsin tyy-
tyviisida elaméinsi, vaikka tyytyviisyys oli-
kin jonkin verran vidhdisempad kuin esimer-
kiksi nuorisobarometreihin vastanneilla nuo-
rilla. Hyvinvoinnin osa-alueilla tyytyvaisyys
sosiaalisiin suhteisiin oli suurinta; erityisesti
perheen ja sukulaisten kanssa yhdessdoloon
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ja omaisilta saatuun tukeen oltiin tyytyvai-
sid. Tyytyviisyys ystidvyyssuhteisiin vaihteli
vamman laadun mukaan siten, etti liikkunta-
vammaisilla oli riittdvisti hyvii ystivid ja mo-
nivammaiset kokivat ystdvyyssuhteensa vi-
héisiksi. Nuoret kokivat joutuvansa ponniste-
lemaan eldmaissddn muita ihmisid enemman,
kuitenkin enemmisté koki saavuttaneensa elé-
massddn tirkeind pitdmidin asioita. Materi-
aalisen hyvinvoinnin osa-alueella kuntoutus-
palveluihin oltiin tyytyviisid. Vammaisuuden
vuoksi tarvittavien palvelujen saatavuuteen
yleensi sen sijaan oltiin tyytyméattémia. Mo-
ni koki joutuvansa taistelemaan saadakseen
tarvitsemansa palvelut. Vammaisten nuorten
kokema turvattomuus liittyi erityisesti heidin
elaméntilanteeseensa ja heille henkilokohtai-
sesti ldheisiin asioihin. Eniten nuoret olivat
huolissaan omasta terveydentilastaan. Kou-
lunkdyntiin ja opiskeluun liittyvat huolenai-
heet olivat myds yleisia.

Vammaisuus vaikutti merkittavésti nuor-
ten persoonalliseen ja sosiaaliseen identiteet-
tiin. Osalle vammaisuus oli kaikista eniten per-
soonalliseen identiteettiin, kiyttiytymiseen ja
elaméin vaikuttava tekija, toisille se oli yk-
si tekija muiden joukossa. Vammaisuus vai-
kutti nuorten sosiaaliseen identiteettiin erityi-
sesti koulussa tapahtuneiden poissulkemisten
ja ryhméijasenyyksien rajoittamisten vuok-
si. Nuorten kokemukset yhteiskunnan pal-
velujarjestelmin ulkoapdin heille antamista
identiteeteistd olivat puhuttelevia. Kokemus
palvelujarjestelmén tekemistd ammatillisen
kuntoutuksen mahdollisuuksien arvioinnista
ja sen lopputulemana méiritetty tyokyvytto-
min eldkeldisen identiteetti oli koettelemus 16
vuoden idssd, jolloin nuorten oletetaan nor-
maalibiografian mukaan eldvin aktiivisinta ja
tuotteliainta aikaa.

Nuorten tulkinnat eldmén hallittavuudesta
vaihtelivat elinolojen turvallisuudesta aineel-
liseen turvattomuuteen sekd vahvasta henki-
lokohtaisesta hallinnasta hyvéa tarkoittavien
ldheisten ulkoiseen hallintaan. Nuoret kayt-
tivat haastavista elimintilanteista selviyty-
dkseen sekd tunnesuuntautuneita ettd ongel-
masuuntautuneita hallintakeinoja. Tunne-
suuntautuneista hallintakeinoista yleisimmin



kaytettiin sopeutumista ja ongelmasuuntau-
tuneista hallintakeinoista tuen etsimista sek&
vaihtoehtoista toimintaa. Nuorten kadyttdmis-
sd hallintakeinoissa oli suuria yksil6llisid ero-
ja: osa kéytti joustavasti useita erilaisia hal-
lintakeinoja, kun toiset kuvasivat kdyttavan-
sd vain yksittdisid hallintakeinoja haastavissa
elaméantilanteissa. Tutkimuksen tulosten pe-
rusteella huomio kiinnittyy vammaisten nuor-
ten mahdollisuuksiin hyodyntdi perheen ja
ldheisten ohessa vertaistukea ja ammatillis-
ta asiantuntijatukea elaméankulun haastavis-
sa vaiheissa.

Ladkinnéallisen kuntoutuksen merkitys
nuorten eldméssa korostui myonteisinid vai-
kutuksina fyysisessd toimintakyvyssi, arki-
elaméssd suoriutumisessa, psyykkisessd hy-
vinvoinnissa, kommunikaatiotaidoissa ja tu-
levaisuuteen suuntautumisessa. Kuntoutuksen
vaikutusmekanismit olivat moninaiset: seka
nuorten elaméntilanteeseen ja terveyteen etti
kuntoutukseen liittyvit erilaiset tekijat olivat
yhteydessd koettuihin kuntoutusvaikutuksiin
kommunikaatiossa ja kognitiivisissa toimin-
noissa, sosiaalisessa selviytymisessa ja toimin-
takyvyssd. Tulosten perusteella kuntoutujan
yksiléllisten, elaméntilanteeseen liittyvien te-
kijoiden huomioiminen on tirkedd kuntou-
tusta suunniteltaessa, toteutettaessa ja arvi-
oitaessa. Kuntoutuksen koettujen vaikutusten
kannalta olennaisia tekijoitd ovat myds kun-
toutujan kuuleminen ja hidnen vaikutusmah-
dollisuutensa sekd vastuuhenkilén nimedmi-
nen kuntoutuksen toteutumisen seurantaan.

Ammatillisena kuntoutuksena myodnne-
tyt apuvilineet olivat monelle nuorelle valt-
tdméattomia opinnoista suoriutumiseksi, kou-
lutuskokeilut ratkaisevia ammatinvalinnan ja
koulutusuran kannalta sekd tydkokeilut tir-
keitd ammattiin soveltuvuuden ja tydtehtd-
vistd suoriutumisen selvittimiseksi. Amma-
tillinen kuntoutus tuki nuorten ammatin ja
tyon valintaa sekd opiskeluissa selviytymista
taydentden vaikeavammaisten ldidkinnillisen
kuntoutuksen myonteisid vaikutuksia ja mah-
dollistaen kokonaisvaltaista kuntoutumista.

Tutkimuksen tulosten perusteella yhteis-
kunnan palvelujirjestelmien kehittdmisessa
on kiinnitettdva huomiota vammaisten nuor-

ten tarvitsemien palvelujen saatavuuteen, ym-
périston fyysisten ja asenteellisten esteiden
poistamiseen ja vammaisten nuorten koulu-
tus- ja tyoelamédosallisuuden sekd vapaa-ajan
areenoille osallistumisen mahdollistamiseen.
Kuntoutuksen keskeiset kehittimistarpeet liit-
tyvit kuntoutujan kuulemisen ja vaikutus-
mahdollisuuksien lisdédmiseen. Tutkimuksen
johtopéditoksena voi todeta, ettd kuntoutuk-
sella on mahdollista saavuttaa tavoiteltuja tu-
loksia silloin, kun kuntoutus perustuu ldhto-
kohdiltaan nuorten omille tavoitteille ja hal-
linnan tunteelle ja sen sisdltdod maarittavat
nuorten tarpeet ja aktiivinen vaikuttaminen.
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