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Tuthimusseloste

Vaikeasti likuntavammaisten nuorten tyytyvaisyys omaan

elamaansa

Vuonna 2010 viisi lastenneurologian yksikkod ja Kelan tutkimusosasto kaynnistivat hankkeen, jossa

tutkitaan vaikeasti liikuntavammaisten nuorten elaméntilannetta ja palvelujarjestelmien toimivuutta

Suomessa. Tassa hankkeen osatutkimuksessa tarkastellaan vaikeasti lilkuntavammaisten nuorten

tyytyvaisyytta elimaansa ja nuorten unelmia. Tulosten perusteella nuoret olivat tyytyvaisimpia

ystavyys- ja ihmissuhteisiinsa, toiseksi tyytyvaisimpid asumiseensa ja kolmanneksi tyytyvisimpid

tyohonsd ja opiskeluunsa. Nuoret unelmoivat eniten tydhon ja opiskeluun liittyvistd asioista, toiseksi

eniten asumiseen ja kolmanneksi eniten ystavyys- ja ihmissuhteisiin liittyvista asioista. Suurimmat

tyytyvaisyyden kohteet kuvastavat perustarpeisiin tyytymista ja elimanlaadun kannalta keskeiset

itsensd toteuttamisen ja arvostuksen tarpeet saattavat jadda toteutumatta. Unelmoinnin kohteet

ilmentavat toiveita tavallisesta elamastd, jonka toteutuminen voi olla haasteellista vamman

rajoitteista johtuen.

NINA HERAJARVI

JOHDANTO

Viisi lastenneurologian yksikkod ja Kelan tutki-
musosasto kdynnistivat vuonna 2010 vaikeasti
lilkuntavammaisten nuorten elimantilannetta ja
palvelujirjestelmien toimivuutta selvittavian
hankkeen. Tama tutkimus on hankkeen osatutki-
mus, jossa selvitetdidn, mihin eliminsi eri osa-
alueiden asioihin vaikeasti liikuntavammaiset
19-22 —vuotiaat nuoret (n=74) olivat tyytyvaisid
ja mistd he unelmoivat. Tyytyviisyyden tutkimi-
nen liittyy nikokulman muutokseen kielteisestd
yksilon lihestymistavasta myonteisempain lihes-
tymistapaan. Positiivisen psykologian lihestymis-
tapa ihmisen elimdin korostaa voimavaroja,
ansioita ja tapoja edistdd yksilon hyvinvointia
arjessa (Seligman 2002a, 4). Hyvinvointia on tut-
kittu paljon, mutta vammaisten ihmisten hyvin-
vointia on tutkittu vihan (Uppal 2006, 527).
Hyvinvointiin liittyvid tekijoitd ovat muun
muassa rakkaus, ystivyys, tyo, taloudellinen ti-

lanne, terveys, turvallisuus, koulutus ja vapaa-
aika (Dunn ja Brody 2008, 414). Hyvinvointi ja
eliminlaatu nivoutuvat toisiinsa ja eliminlaatua
voidaan arvioida objektiivisesta tai subjektiivises-
ta nakokulmasta (Huebner 2004, 4). Artikkelissa
eliminlaatua lihestytddn subjektiivisesta tarkas-
telukulmasta, jolloin nuoret itse arvioivat tyyty-
vaisyyttaan elimainsa, kertovat unelmistaan seka
siitd, mitd he odottavat elimaltiian. Tavoitteena
on tarkastella, mihin vaikeasti liikuntavammaiset
nuoret ovat tyytyvaisia elimassaan.

VAMMAISUUS JA TYYTYVAISYYS ELAMAAN

Vammaisten ihmisten elimanlaatuun vaikuttavat
merkittdvasti saatavilla olevat tuet ja palvelut
(Huebner 2004, 4). Mikili vammainen saa tarvit-
semansa yksilollisen tuen ja palvelut, hin saattaa
olla hyvin tyytyviinen elimdinsi. Suomessa vam-
maisen nuoren on mahdollista saada tukea yhteis-
kunnan palvelujdrjestelmilti: terveydenhoitojir-
jestelmaltd, koulutusjarjestelmaltd ja sosiaalitur-
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vajdrjestelmailtd. Terveydenhoitopalveluihin kuu-
luvat Terveydenhuoltolain (Finlex 2010) mukai-
set yleiset palvelut kuten terveydenhoito, sairaan-
hoito ja lddkinnallinen kuntoutus, johon sisilty-
vit muun muassa sopeutumisvalmennus, kuntou-
tusohjaus ja apuvilinepalvelut. Koulutusjarjestel-
man velvollisuus on tukea vammaista oppilasta
tarvittaessa tukiopetuksella, osa-aikaista tai tay-
siaikaista erityisopetusta tarjoamalla seka jarjes-
tamalla tarvittavat opetuksen apuvilineet (Perus-
opetuslaki 21.8.1998/628). Sosiaaliturvajirjestel-
ma perustuu Sosiaalihuoltolakiin, joka edellyttad
kuntien jarjestivan sosiaalipalvelut asukkailleen.
Niihin sosiaalipalveluihin sisiltyvat vammaisten
osalta yleisten palveluiden lisiksi myos vammais-
palvelut, joita ovat asumis-, apuviline-, kuljetus-
ja tulkkipalvelut (Finlex 1982). Yksilollisten vam-
maispalveluiden tarjoaminen saattaa olla vaikeaa,
silli palveluntarjoajia on useita ja palveluiden
koordinointi puuttuu. Tastd huolimatta vammai-
nen yksilo voi olla tyytyvdinen omaan elimiansa.
On jopa esitetty niin sanotun vammaisuuden pa-
radoksin olemassaoloa, jolloin vammaisuudella
olisi myonteisid seuraamuksia ja vammainen hen-
kilo saattaa olla terve ja tyytyvdinen omaan eld-
mainsad (Albrecht ja Devlieger 1999, 988). Tyyty-
viisyyteen saattavat vaikuttaa kenties terveyden-
huoltoa ja kuntoutusta enemman tyollisyys, va-
paa-ajan ja sosiaalisen tuen laatu seki sosiaalinen
vuorovaikutus (Meyers 2000, 345). Myos silld,
onko vammaisella henkil6lld mahdollisuus opis-
kella, tehda toiti tai vapaaehtoisty6td, on merki-
tystd; joutilaat tai kotitoita tekevit eivit ole yhtd
tyytyvdisid elimdinsa kuin opiskelevat tai toissd
kdyvit vammaiset. MyOs vammaisten sosiaalisen
osallistumisen ja tyoelamiian integroitumisen
edistiminen johtavat tyytyvaisempddn elimaan.
(Salkever 2000, 9.)

TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Vuonna 2010 kdynnistyneen Vaikeasti liikunta-
vammaisten nuorten elimantilanne ja palvelujar-
jestelmien toimivuus —hankkeen osatutkimuksena
tamd tutkimus valottaa suomalaisten liikunta-
vammaisten nuorten elimantilanteeseen nivoutu-
vaa tyytyvdisyyttd omaan elimainsa. Tutkitta-
vien rekrytointikriteerind oli pyoratuolin kiytto,
joka kertoi nuorten vaikeavammaisuudesta. Ai-
neisto kerattiin vuosina 2010 (60 nuorta) ja 2012
(14 nuorta). Tutkimushenkilot olivat neljan eri
sairaanhoitopiirin potilaita ja Ruskeasuon koulun
entisid oppilaita. Tiedonkeruu tapahtui struktu-
roidulla kyselylomakkeella, joka sisilsi osioita
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kolmesta erilaisesta vammaisille tarkoitetusta lo-
makkeesta. Kyselylomakkeeseen oli muotoiltu
my0s uusia, terveydentilaa kartoittavia kysymyk-
sid. Lomakkeen 10 osiota (yleistiedot, terveyden-
tila, toimintakyky, asuminen, koulutus ja tyoela-
main sijoittuminen, kokemukset palvelujirjestel-
mastd, sosiaalinen verkosto, elimin hallinta,
nykyhetki ja tulevaisuus sekd kipumittari astei-
kolla 0-10) noudattelevat paaosin WHO:n ICF-
luokitusta (kansainvilinen toimintakyvyn, toi-
mintarajoitteiden ja terveyden luokitus) kartoit-
taen henkilon toiminnallista terveydentilaa koko-
naisvaltaisesti (WHO, ICF-CY). ICF-luokitusta
kaytettiin kyselylomakkeen laadinnassa siksi, etta
luokitus perustuu Maailman Terveysjirjeston
kansainvilisen tutkimusaineiston pohjalta teh-
tyyn kattavaan yksilon terveydentilan ja konteks-
tuaalisten tekijoiden (ymparistd) tutkimiseen.
Aineiston analyysi tapahtui kvantifioimalla kah-
den avoimen kysymyksen tuottamat laadulliset
vastaukset. Tutkija luokitteli ensimmadisen avoi-
men kysymyksen (Mitkd asiat ovat elimassasi
talla hetkelld hyvin?) vastaukset kahdeksaan
luokkaan. Nama luokat olivat palvelujarjestel-
miin, vapaa-aikaan, taloudelliseen tilanteeseen,
elaminkumppaniin, ystavyys- ja ihmissuhteisiin,
tyohon ja opiskeluun, asumiseen ja terveyteen
liittyvit vastaukset. Tamain jilkeen tutkija laski,
kuinka monta vastausta kuhunkin luokkaan tuli.
Toisen avoimen tutkimuskysymyksen (Mista
unelmoit?) vastauksista l6ytyi kymmenen luok-
kaa. Edelld mainittujen luokkien lisiksi vastauk-
sista 16ytyi psyykkiseen hyvinvointiin, toiminta-
kykyyn ja terveyteen liittyvit vastausluokat. Tés-
sd artikkelissa tarkastellaan naiden kahden tutki-
muskysymyksen tuloksia.

TULOKSET

Tutkittavien keski-ikd oli noin 21 vuotta ja suurin
osa heistd oli miehid. Valtaosa nuorista asui lap-
suuskodissa ja oli suorittanut perusopetuksen
kokonaan yksilollistetyn opetussuunnitelman mu-
kaan. Vajaa neljannes oli osallistunut valmenta-
vaan opetukseen peruskoulun jilkeen. Kaikkein
vihiten tutkittavat olivat osallistuneet korkea-
koulutukseen: 1 henkil6 oli saanut korkeakoulu-
tasoista opetusta (taulukko 1).
Tutkimusryhmassa oltiin tyytyvdisimpia eli-
man perusasioihin: ystavyys- ja ihmissuhteet, asu-
minen sekd tyo ja opiskelu. Vihiten tyytyviisia
oltiin elamankumppaniin liittyviin asioihin (kuvio

1).



Taulukko 1.

Tutkimusryhman taustatiedot N=74 %

Taustatieto

Miehid 41 55

Iki, keskiarvo 20,9

Asuminen
Lapsuuskoti 44 59
Muu asumismuoto 30 41

Koulutustausta
Peruskoulu yleisopetuksessa 13 18
Peruskoulu osittain yksilollistettyna 7 9
Peruskoulu kokonaan yksilollistettynd 52 70
Vaikeavammaisten koulu 2 2
Lukio 8 11
Valmentava opintolinja 17 23
Kansanopisto 4
Erityiskansanopisto 2 3
Ammattikoulu 8 11
Erityisammattikoulu 20 27
Ammattikorkeakoulu 2 3
Yliopisto/korkeakoulu 1 1

Kuvio 1.

Tutkimusryhmiin kuuluvien tyytyviisyyttd eliman eri osa-alueisiin kuvastavien mainintojen lukumaarit.

Palvelujarjestelmiin liittyvat
Vapaa-aikaan liittyvat
Taloudelliseen tilanteeseen liittyvat
Eldmankumppaniin liittyvat
Ystavyys- ja ihmissuhteisiin liittyvat
Tyohon ja opiskeluun liittyvat
Asumiseen liittyvat

Terveyteen liittyvat

N=

74
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Tutkimusryhmaldiset unelmoivat eniten sa-
moista perusasioista kuin mihin he olivat tyyty-
vaisimpid: ystivyys- ja ihmissuhteet, asuminen
sekd tyo ja opiskelu (kuvio 2).

POHDINTA

Tiassi tutkimuksessa selvitettiin, mihin asioihin
vaikeasti litkuntavammaiset keski-idltaan noin
21-vuotiaat nuoret ovat elimassddn tyytyvaisid,
mistd nuoret unelmoivat ja mita he odottavat ela-
maltdin. Tutkittavien taustatiedoista ilmeni, etti
vammaisuuden aiheuttamat haasteet nakyivat
koulutustaustassa, silli suurin osa tutkittavista oli
suorittanut perusopetuksen kokonaan yksilollis-
tetyn opetussuunnitelman mukaan ja ainoastaan
yksi nuori oli osallistunut korkeakoulutasoiseen
opetukseen. Lisiksi vajaa neljannes oli suoritta-
nut valmentavan opintolinjan sekd hieman yli
neljannes suorittanut erityisammattikoulun. Nain
ollen vaikeavammaisuus heijastuu kouluttautu-
mismahdollisuuksiin ja myohempiin ammatinva-
lintamahdollisuuksiin.

Tulosten perusteella nuoret olivat paasdantoi-
sesti tyytyvdisid elimdinsi ja he unelmoivat eni-
ten samoista asioista, joihin olivat tyytyviisia:
tyo- ja opiskelu, asuminen seki ystiavyys- ja ih-
missuhteet. Tyytyvidisyyden ja unelmoinnin koh-
teiden ollessa samat voidaan ajatella, ettd nuoret
ovat eliminsi perusasioihin tyytyviisid, mutta
tulevaisuus huolettaa, silli unelmointi kohdistuu

Kuvio 2.

nimenomaan tulevaisuuteen. Vammaisuuden pa-
radoksi: se, ettd nuorten elima ulkopuolisten sil-
min nayttdd raskaalta, mutta he itse kokevat eld-
manlaatunsa hyviksi (Albrecht ja Devlieger
1999, 988) saa tukea timin tutkimuksen tulok-
sista. Tyytyvdisyys tyo- ja opiskelumahdollisuuk-
stin johtui opiskelu- ja pdivitoimintamahdolli-
suuksista, silld kukaan tutkittavista ei ollut tyo-
elamissa. Tyostd ja opiskelusta unelmointi puo-
lestaan selittynee silld, ettd nuoret olivat joutu-
neet luopumaan joistain haaveammateista tervey-
dentilansa vuoksi ja tiesivat, ettd tyOpaikan saa-
vuttaminen voi olla vaikeavammaisena haasteel-
lista. Tyytyvdisyys asumiseen selittyi silld, ettd
nuoret saivat asua kotona, eika heidin tarvinnut
asua laitoksessa.

Asumisesta unelmointi kertoi siita, etti nuo-
ret halusivat myos tulevaisuudessa asua omassa
asunnossa, eivitka laitoksessa. Tyytyvdisyys ystd-
vyys- ja ihmissubteisiin puolestaan johtui hyvista
perhe- ja kaverisuhteista opiskelupaikassa tai pdi-
vatoimintapaikassa (vrt.Tarsuslu ja Livanelioglu
2010, 1663). Nditd ystivid nuoret paasivit sddn-
nollisesti tapaamaan koulussa tai paivatoiminnas-
sa, jolloin ystdvien tapaamista vaikeuttavat vam-
mat, sairaudet tai avustajan puute eivit haitan-
neet ystavyyssuhteiden luomista ja ylldpitamista.
Avustajan puuttumisen tai liian vahiisten avusta-
jatuntien vuoksi nuorten mahdollisuudet tavata
ystdvidan vapaa-ajalla saattoivat olla heikot (ks.

Tutkittavien elimin osa-alueisiin kohdistuvien unelmointimainintojen lukumaarat.

N=

Palvelujarjestelmiin liittyvat
Vapaa-aikaan liittyvat
Taloudelliseen tilanteeseen liittyvit
Eldmankumppaniin liittyvat
Ystavyys- ja ihmissuhteisiin liittyvat
Tyohon ja opiskeluun liittyvat
Asumiseen liittyvat

Psyykkiseen hyvinvointiin liittyvat
Toimintakykyyn liittyvat

Terveyteen liittyvat

74

mN=74

10 15 20 25
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Ajasto ja Arvio 2012), jolloin koulun tai pdiva-
toiminnan merkitys sosiaaliselle vuorovaikutuk-
selle korostui. Unelmointi ystavyys- ja perbesub-
teista kertoi tarpeesta saada liheinen ystivi ja
kavereita erityisesti vapaa-ajalle. Rajoittuneet
sosiaaliset kontaktit, jotka suuntautuivat lihinni
perheeseen ja koulutovereihin sekd paivatoimin-
nan kavereihin, vaikuttavat myohempain ela-
maan: valmiudet aikuiselamain, tyohon, avioliit-
toon ja vapaa-aikaan saattavat jaida puutteelli-
siksi (Kang ym. 2010, 1744). Sosiaalisen osallis-
tumisen vaikeuksien yksi ilmentaja oli tyytymat-
tomyys elimankumppanin puuttumiseen (vastaa-
jat olivat vahiten tyytyviisid tihdn osa-aluee-
seen). Talld asialla saattaa olla eliminlaatua
heikentdva vaikutus (ks. Dunn ja Brody 2008,
415), mutta toisaalta vastaajat olivat nuoria (kes-
ki-ikd 20 vuotta), joten kenties tdssd elimanvai-
heessa kumppanin puuttuminen ei vield ole suu-
rin huoli.

Ystdvyys- ja ihmissuhteet, asuminen, tyo ja
opiskelu kuuluvat ihmisen perustarpeisiin (ks.
Summers ym. 2012, 329). Vammaisten nuorten
tyytyvaisyys ihmissuhteisiinsa on yhdenmukainen
verrattuna vammattomiin nuoriin. Erddssa tutki-
muksessa on niet havaittu, ettd vammattomat
nuoret ovat elimassain tyytyvaisimpid ihmissuh-
teisiinsa ja erityisesti ystavyyssuhteisiinsa (Gilman
ym. 2008, 148-49). Myos tarve muodostaa ys-
tavyyssuhteita on tiarkeid vammattomille ja vam-
maisille ihmisille. Perustarpeiden lisiksi Nuss-
baum (2003, 352) on maddritellyt inhimilliset
toimintavalmiudet, joiden pohjalta voidaan muun
muassa tarkastella yksilon tyytyvaisyyttd ela-
mainsi. Nami toimintavalmiudet ovat: elimi,
ruumiillinen terveys, ruumiillinen koskematto-
muus, aistit, mielikuvitus ja ajattelu, tunteet, kay-
tannollinen paattely (kasitys hyvistd ja mahdol-
lisuus suunnitella oma elima), yhteenkuuluvuus,
muut lajit, leikki seka hallinta-, tyo- ja omistusoi-
keus.

Vaikeasti liikuntavammaisten nuorten tyyty-
vaisyyden kohteet ulottuivat inhimillisissa toimin-
tavalmiuksissa mainittuun yhteenkuuluvuuteen
(tyytyvdisyys ystdvyys- ja ihmissuhteisiin) seka
kaytannolliseen padittelyyn (tyytyvaisyys opiske-
lumahdollisuuksiin), mutta eivit enidi oikeuteen
tehda toitd, silli kukaan heisti ei voinut tehdi
toitd. Elimadnlaadun kannalta olisi kuitenkin kes-

keistd, ettd nuoret voisivat myos olla tyytyvaisia
tyohon. Nuoret unelmoivatkin eniten tyohon ja
opiskeluun liittyvista asioista. Hyvinvointivaltios-
sa myos se, ettd nuoret eivit ilmaisseet olevansa
tyytyvaisid palvelujarjestelmiin, vapaa-aikaan ja
taloudelliseen tilanteeseen, osoittaa, ettd kyseisis-
sa osa-alueissa on kehitettavaa. Asumiseen liitty-
vit haaveet ilmentdvit nuorten tyytymattomyytta
nykyiseen tilanteeseen: nuorille tulisikin jarjestdd
enemman valinnan mahdollisuuksia asumisensa
suhteen. Nussbaumin (2003b) esittimai omistus-
oikeuden toteutuminen (asunnon omistaminen) ei
ndin ollen ollut tdysin mahdollista nuorille.
Toisessa tutkimuskysymyksessa kartoitettiin
sitd, mistad nuoret unelmoivat. Eniten vaikeasti
lilkuntavammaiset nuoret unelmoivat tyohon ja
opiskeluun liittyvistd asioista, mika ei vastaa
15-24 vuotiaiden kohdalla aikaisemmissa tutki-
muksissa havaittua vammattomien suomalais-
nuorten unelmia ydinperheesti ja matkustamises-
ta (Seppanen 2008, 11). Vaikeavammaisten nuor-
ten tyo- ja opiskeluhaaveet juontuvat mahdolli-
sesti siitd, ettd nuorten saattaa olla toimintakyvyn
vajauksien vuoksi vaikeaa opiskella ammattia ja
tyollistya haluamaansa tyohon. Niin ollen haa-
veilu unelmatyosta on nuorille tirkeaa. Toiseksi
eniten nuoret unelmoivat asumisesta ja kolman-
neksi eniten ystavyys- ja ihmissuhteista. Asumi-
nen tavallisessa tukitoimin varustellussa talossa,
eikd laitoksessa, voidaan ymmartidd nuorten toi-
veeksi elid mahdollisimman tavanomaista ela-
mad. Ystavyys- ja ihmissuhteisiin liittyvit unel-
mat puolestaan ilmentidnevit kaipuuta syvallisiin
ihmissuhteisiin, joiden muodostaminen ja yllapi-
tdminen saattaa olla vammaiselle nuorelle vai-
keaa. Niin ollen vammaiset nuoret usein kokevat
yksinaisyytta ja heilld on vihemman ystavia kuin
vammattomilla nuorilla. (Salmon 2012, 1-3.)
Niiden tulosten valossa nuorten opiskelu- ja tyo-
elamasta syrjaytymisen ehkaisemiseksi olisi pyrit-
tava lisddmdan vaikeasti liikuntavammaisten
nuorten opiskelu- ja tyollistymismahdollisuuksia
erilaisin tukitoimin. Lisdksi olisi olennaista jarjes-
tda nuorille heididn toiveidensa ja tarpeidensa
mukaisia asumispalveluita tavallisissa asunnoissa.
Sosiaalisen ja yhteiskunnallisen syrjaytymisen eh-
kaisemiseksi vaikeasti liikuntavammaiset nuoret
tarvitsevat tukea ystivyyssuhteiden luomiseen
vammaisiin ja vammattomiin nuoriin.
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Herajarvi N. Severely physically disabled youth and their satisfaction with their lives
Sosiaalilaaketieteellinen aikakauslehti — Journal of Social Medicine 2013:50: 329334

In 2010 five child neurology units and The Social
Insurance Institution of Finland's (SII) research
unit started a project which aimed to investigate
the life situation and functioning of the service
systems of the severely physically disabled youth
in Finland. This is a part study of the project and
researches the severely physically disabled youths®
life satisfaction and dreams. The results de-
monstrated that the youth was the most satisfied
with their social relationships, second most satis-
fied with their housing and third most satisfied
with their work and studying. The youth dreamt
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