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Keskeneraistd yhdenvertaisuutta

Esipuhe

Tdmai katsaus on laadittu maamme ensimmaisen vammaispoliittisen selonteon tausta-aineistoksi.
Toimeksiannon aikataulu oli tiivis. Tavoitteena on ollut selvittdd millaiset ovat vammaisten hen-
kiloiden olosuhteet Suomessa jo olemassa olevan tiedon valossa. Mité tutkimustietoa on tarjolla
jamitd puuttuu? Millainen kuva vammaisten henkiloiden tilanteesta ja asemasta olemassa olevan
tiedon valossa muodostuu? Katsaukseen on pyritty kokoamaan viime vuosina tehty vammaisia
henkil6itd ja vammaisuutta koskeva keskeinen tutkimus- ja selvitystieto.

Kiitdn vammaispoliittisen selonteon ohjausryhmai katsauksen laatimisen seuraamisesta,
tuesta ja kommenteista. Erityiskiitos Valtakunnallisen vammaisneuvoston péasihteerille Sari
Loijakselle yksityiskohtaisesta kasikirjoituksen kommentoinnista. Kiitdn Aulikki Rautavaaraa
ja Ronald Wimania Stakesista heidin monipuolisesta asiantuntemuksestaan sekd merkityk-
sellisistd keskusteluista ja kisikirjoituksen paneutuneesta kommentoinnista. Suuri kiitos
myos kaikille katsausta varten haastatelluille tutkijoille ja asiantuntijoille. Kisikirjoituksen
kommentoinnista kiitin lampimésti myos Antti Teittistd Kehitysvammaliitosta. Minulla
oli lisdksi mahdollisuus saada palautetta vammaisjarjestoiltd vammaispoliittisen selonteon
kuulemistilaisuudessa 14.3.2006. Minna Liikala Stakesin tietopalvelusta on ollut tukena tie-
tojen etsinndssd ja Pdivi Hauhia katsauksen julkaisemiseen liittyvissd kysymyksissd, paljon
kiitoksia hankkeen toteuttamisen mahdollistamisesta.

Katsauksen tekeminen paljasti vammaisten henkildiden asemaan kohdistuvan tutki-
muksen ja selvitysten laajan tarpeen. Toivon, ettd katsaus omalta osaltaan auttaa uusien
tutkimusten tekemisen edistamisessa.

Helsingissd 31.3.2006

tekija
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Keskeneraistd yhdenvertaisuutta

Tiivistelma

Ilka Haarni. Keskeneriistd yhdenvertaisuutta. Vammaisten henkildiden hyvinvointi ja elinolot
Suomessa tutkimustiedon valossa. Stakes, Raportteja 6/2006. 60 sivua, hinta 17 €.
ISBN 951-33-1693-9

Tiéssd katsauksessa esitellddn vammaisten henkiloiden olosuhteita ja asemaa Suomessa tarjolla
olevan tutkimus- ja selvitystiedon valossa. Kartoituksen lihtokohtana on vammaisten henkil6iden
yhdenvertaisuus kansalaisina. Katsaukseen on koottu tietoa vammaisten henkiloiden hyvinvoin-
nin tasosta sekd siitd, miten saavutettavia hyvinvoinnin edellyttimit resurssit ovat vammaisten
henkiloiden kannalta. Katsauksessa tarkastellaan vammaisten henkildiden eliminkaarta elinoloja
ja palveluiden kiytt6d kuvaavien tietojen ohella.

Tieto vammaisten henkildiden olosuhteista ja asemasta Suomessa on pirstaleista. Monesta
asiasta ja joistakin vammaisryhmista tietoa ei ole riittdvdsti. Vammaistutkimus on maassamme
usein niukan ja satunnaisen projektirahoituksen seki tutkijoiden harrastuneisuuden varassa.
Tutkimukselta puuttuu vakiintunut asema ja sen rahoitus on riittimitonti. Tilanne on han-
kaloittanut seki timén katsauksen laatimista ettd yleensidkin vammaisten henkildiden aseman
arvioimista.

Vammaiset kansalaiset eivit tdhdn katsaukseen kerittyjen tietojen valossa ole kdytdannossi
useinkaan yhdenvertaisessa asemassa muiden kansalaisten kanssa. Yhdenvertaisuuden edel-
lytyksind voi pitdd vammaispoliittisen ohjelman mukaisesti myonteisid asenteita, palveluita,
yhteiskunnan avoimuutta, saavutettavuutta ja esteettomyyttd sekd kuntoutusta. Tutkimustiedon
pohjalta vammaisten henkil6iden asemasta muodostuu kuitenkin kaksijakoinen kuva: edistymisti
esimerkiksi yhteiskunnan esteettomyydessd on tapahtunut, mutta yhdenvertaisuus ei vield toteudu
kaikilla eliménalueilla tai kaikkien vammaisten henkiléiden kohdalla riittdvisti, vaan rajoitetusti
ja vaihdellen. Vammainen henkilo kohtaa edelleen eldmissdin monenlaisia esteitd, jotka ndyttavit
vievin osan mahdollisuuksista ja tuottavat syrjayttimistd. Vammaiset henkil6t kohtaavat yhi
ennakkoluuloja ja kielteistd suhtautumista sekd muiden ihmisten ettd yhteiskunnan taholta.

Keskeisid yhdenvertaisuuden puutteita 16ytyy muun muassa koulutuksen seka tyollistymisen
sekd toimeentulon piirissd: koulutus ei jakaudu tasaisesti vaan vammaisten henkil6iden riski
jaddd matalammin koulutetuiksi on suuri, ja vammaisten tydikaisten tyollistyminen on heikkoa,
vaikka vammaisille henkiloille paremmin mukautetuissa ympéristossd huomattavan moni ky-
kenisi tyohon. Niukan perustoimeentulon varassa osa vammaisista henkil6isté eldd koyhyydessi
pysyvisti. Myos ikddntyneet vammaiset ovat kasvava ja tarpeiltaan vield osin tuntematon joukko.
Vammaisten lasten palvelut kaipaavat vanhempien mukaan edelleen kehittdmista.

Yhteiskunnan esteellisyyttd l6ytyy niin tiedonvilityksessd, rakennetussa ympiristdssi kuin
esimerkiksi liikenteessd. Eri vammaryhmié palvelevaa ja eri vilineilld tarjottavaa tietoa ja ympéris-
tojd on vasta melko vihin tarjolla. Kommunikaatiota haittaa tulkkipalveluiden riittimattomyys.
Kuljetuspalveluissa on eriarvoisuutta.

Vammaispalvelulain soveltamiskidytinnot vaihtelevat ja vammaiset henkil6t ovat palve-
luiden osalta eriarvoisessa asemassa asuinpaikkakunnasta riippuen. Vammaisten henkiléiden
oikeusturvan ja asiakkaan aseman kannalta palveluiden alueellinen eriarvoisuus ja resurssien
niukkuus aiheuttavat kohtuuttomia tilanteita. Kielellistd vihemmistod edustavat ja muut hauraat
vammaisryhmait syrjdytyvit palveluista vield muita useammin.

Asiasanat: vammaisten henkildiden asema, vammaiset, elinolot, hyvinvointi, eliménkaari, vam-
maistutkimus, esteettomyys, yhdenvertaisuus
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Tiéssd katsauksessa esitellddn vammaisten henkildiden olosuhteita ja asemaa Suomessa seka kar-
toitetaan niitd koskevan tiedon ja tutkimuksen nykytilaa. Tavoitteena on selvittdi, mit4 tiedetddn
elinoloihin ja hyvinvointiin liittyvisti tekijoistd. Pohjana selvitykselle on laajasti ymmarretty, ennen
kaikkea yhteiskuntatieteellinen vammaistutkimus, jota on tdydennetty erilaisissa viranomaisten
ja vammaisjdrjestojen selvityksissd tuotetulla tiedolla. Katsaus ei kisittele ladketieteellista tutki-
musta, eikd sithen ole ollut mahdollista sisillyttda jarjestojen tai erilaisten kehittimishankkeiden
tietdmystd kuin murto-osalta.

Vammaiset henkil6t ovat yksi ryhmi muiden vdestoryhmien joukossa ja vammainen yksilo
yksi meistd. Kartoituksen ldht6kohtana onkin ajatus vammaisista henkil6istd ryhména ja ihmisi-
ni, joilla on samat tarpeet ja oikeudet kuin kenelld tahansa yhteiskunnan jasenelld. Vammaisten
henkildiden hyvinvointi koostuu samoista tekijoistd kuin ihmisilld yleensikin. Heiddan mahdolli-
suutensa hankkia hyvinvoinnin rakentamiseen tarvittavat resurssit ovat kuitenkin rajoitetummat
kuin ei-vammaisilla henkiloill4 ja siksi vammaisten henkildiden hyvinvointia tarkastellaan my6s
niiden erityispiirteiden osalta.

Tédmaén selvityksen tarkoitus on vammaisten henkil6iden yhdenvertaisuuden nakokulmasta
koota kuvaa sekd vammaisten henkiléiden hyvinvoinnin tasosta ettd siitd, miten saavutettavia
hyvinvoinnin edellyttimait resurssit ovat vammaisten henkiloiden kannalta.

Hyvinvoinnista on esitetty lukuisia erilaisia maéritelmii ja kasityksid (ks. esim. Heikkild &
Kautto 2002). Perinteisesti hyvinvointina on ymmirretty elintaso ja eliménlaatu. Suomalaisen
hyvinvointitutkimuksen grand old man Erik Allardt méaritteli aikanaan hyvinvoinnin tarpeiden
tyydyttamisen kautta, tosin myos resursseja ajatellen (Allardt 1976). Usein oletetaan, ettd tarpeet
ovat universaaleja, mutta eri ihmisilld voi olla tarpeille erilaisia tirkeysjarjestyksid. Elossapysymisen
perustarpeita voidaan toki pitddkin universaaleina silloin kun niit4 tarkastellaan hyvin yleiselld
tasolla. Sen sijaan tavat tyydyttdd samoja perustarpeita vaihtelevat hyvinkin paljon. Voidaan sanoa,
ettd hyvinvoinnilla on sekd yhteisollisesti maarittyvid ettd yksilollisesti madriteltavid piirteita.
Téssd katsauksessa tarkastellaan elinolojen ohella tarjolla olevan tiedon rajoissa hyvinvointia
vammaisten henkildiden kokemuksia esittelemalla.

Nykyinen tapa ldhestyd vammaisuutta perustuu yksinkertaistaen ajatukselle siitd, ettd vamma
on vasta ihmisten toissijainen ominaisuus ja ensi sijassa vammaiset henkil6t ovat tavallisia ihmisia
muiden joukossa. Tdhin ajattelutapaan perustuvat myos kansainvilisen yhteison vammaiskysy-
mystd ja vammaisia henkiloitd koskevat sopimukset ja laki-instrumentit. Vammaisilla henkil6illd
on oikeus yhdenvertaisuuteen kuten kaikilla muillakin ihmisilld. Siksi vammaisiin henkil6ihin
kohdistuvan politiikan keskeinen sisilto tulee olla vammaisten henkildiden mahdollisuuksien
yhdenvertaistaminen ja ihmisoikeuksien toteutumisen varmistaminen. YK:n vammaisten henki-
16iden mahdollisuuksien yhdenvertaistamista koskevissa yleisohjeissa (1993) timé on johtavana
ajatuksena. Yhteiskunta tulee jirjestid sellaisella tavalla, ettd vammaisilla henkil6illd on yhtildiset
oikeudet ja mahdollisuudet osallistua. Jo vuonna 1991 YK:n yleiskokous kehotti jasenmaita laati-
maan pitkin aikavilin strategioita “kohti yhteiskuntaa kaikille”. Vammaisten yhdenvertaisuuden
tunnustamista tinkimattomasti ihmisoikeudeksi ollaan YK:n piirissd paraikaa sadtdmaissi kaikkia
maita sitovaksi yleissopimukseksi. Asiaa valmistelee jisenmaiden ja YK-jirjestojen sekd kansa-
laisjarjestéjen muodostama komitea. Myds Euroopan neuvostolla on oma vammaispoliittinen
ohjelma ja EU on kieltdnyt sekd peruskirjassaan ettd direktiivitasolla syrjinnin vammaisuuden
perusteella.

Tdmin selvityksen rakenne perustuu pitkilti tuohon globaaliin, kaikkien asianosaisten
yhteisymmairryksessd hyvaksymaiin ja vahvistamaan ajatusmalliin. Suomessa tima niakemys on
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sisdllytetty mm. valtakunnallisen vammaisneuvoston vuoden 1995 vammaispoliittiseen ohjelmaan
”Kohti yhteiskuntaa kaikille”.

YK:n yleisohjeissa vammaisten henkil6iden mahdollisuuksien yhdenvertaistaminen samas-
tetaan melko pitkille osallistumiseen ja osallisuuteen seki itsemairdamisoikeuteen oman elimin
asioissa. Osallistumisen mahdollistaminen edellyttdd ensinnikin yleistd tietoisuutta vammaisuu-
desta ja vammaisten tarpeista ja oikeuksista ja toiseksi terveydenhoidon, kuntoutuksen ja vamman
edellyttimien erityispalveluiden saatavuutta. Osallistumisen edellytyksini ovat keskeisid esteetto-
myys ja saavutettavuus: se, ettd vammaisilla henkil6illd on vammasta huolimatta ja vammaisina
henkil6ing péisy kaikkeen sithen mihin muillakin. Esteettomyys ja saavutettavuus merkitsevit
eri asioita vammasta riippuen, ja siksi onkin hyvd muistaa, etti vammaiset henkilot eivit ole
yhtendinen ryhma vaan he ovat monenlaisia, tarpeiltaan erilaisia yhteiskunnan jasenia.

YK:n yleisohjeiden mukaan vammaisilla henkil6illa pitdd olla samat mahdollisuudet muiden
kanssa koulutuksen, ty6elamain osallistumisen, toimeentulon ja sosiaaliturvan osalta, perhe-
elimassd ja henkilokohtaisen koskemattomuuden osalta, kulttuurielimién, urheiluun ja vapaa-
aikaan liittyen sekid uskonnollisesti. Mahdollisuuksien yhdenvertaistaminen merkitseekin myos
hyvinvoinnin eri ulottuvuuksien yhdenvertaisuutta, yhteiskunnallista tasa-arvoisuutta vammaisten
kansalaisten ja muiden kansalaisten kesken.

Osallistumisen mahdollistaminen kuten myos vammaisuus merkitsevit eri asioita eri elimén-
tilanteissa ja -vaiheissa. Siksi tdssd raportissa tarkastellaan vammaisten henkil6iden elimankulkua
ja eritellddn eliminkaarta elinoloja ja palveluiden kiytt6d kuvaavien tietojen ohella.

Vammaisten henkildiden hyvinvointi

Yhteiskunnan sosiaalista kehittyneisyyttd voidaan arvioida silld miten se kohtelee hauraimmas-
sa asemassa olevia tai heikoimpia jaseniddn (esim. Wiman 2004). Suomessa on vallalla kisitys,
jonka mukaan vammaisten henkildiden asema maassamme on kohtuullisen hyva. Vaikka voi-
daan monelta osin arvioida, ettd vammaisten henkildiden asema Suomessa on hyvi verrattuna
etenkin kéyhissd maissa esiintyviin ongelmiin vammaisten henkildiden asemassa, syrjintdd ja
ihmisoikeusongelmia esiintyy edelleen. Arjessa vammaiset henkilot joutuvat kohtaamaan seki
suoraa ettd epdsuoraa syrjintdd. (Kumpuvuori & Hogbacka 2003.) Osa syrjinndstd on piiloista ja
institutionalisoitunutta, kitkossd vakiintuneissa yhteiskunnallisissa kdytinnoissi, jotka suuntaavat
vammaiset henkilot marginaaliin. Syrjintdi voi kitkeytyd myos asenteisiin ja suhtautumistapoi-
hin, jotka néyttavit neutraaleilta mutta tuottavat eriarvoisuutta toiminnassa ja paatoksenteossa.
Voidaan puhua arkipdiviistyneestd syrjinndstd ja sen tuottamasta syrjdytymisestd. Tilanteen
muuttamiseksi tarvitaan herkkyytta havaita sekd valppautta muistaa ja huomioida.

Vammaisten henkiliden hyvinvointi muodostuu samoista tekijoistd kuin muidenkin yh-
teiskunnan jasenten hyvinvointi. Materiaaliset olosuhteet, ihmissuhteet sekd mielekis toiminta
muodostavat hyvinvoinnin kolmijalan, jota saatetaan mitata esimerkiksi tuloilla, ammatilla ja
koulutuksella, tyossidkdynnilld, perheasemalla ja osallistumisella. Monien vammaisten henkil6i-
den olosuhteet poikkeavat vamman vuoksi kuitenkin jonkin verran tavanomaisiksi mielletyista.
Vamma aiheuttaa toiminnallisen erilaisuuden, joka usein merkitsee muihin nihden epédedullista
lahtokohtaa tai asemaa (ks. Wiman 2004). Vammaisten henkiléiden hyvinvointia eriteltdessi
onkin perusteltua tarkastella myos vamman aiheuttamia erityisolosuhteita hyvinvoinnin kan-
nalta, eliminlaadun osatekijoind. Télloin esiin astuvat juuri ylld mainitut seikat: syrjinté ja
syrjaytyminen, mahdollisuuksien eriarvoisuus ja osallistumisen sekd osallisuuden rajoitukset
ja turvallisuus sekd itsemddrdaminen. Miten yhteiskunta kykenee huomioimaan vammaisten
henkil6iden tarpeet — millaista mielekidstd elimidd vammaispolitiikalla tavoitellaan, luvataan,
tuotetaan ja todella tarjotaan?
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Kaikille ihmisille yhteisten hyvinvoinnin ulottuvuuksien ohella erityisesti vaikeavammaisten
henkil6iden hyvinvointiin kuuluvat heidin itsensd nikokulmasta autonomia ja rajoituksista huo-
limatta mielekds elaménsisilt6. Hyvinvointiin vaikuttavat elintason ohella palveluiden riittdvyys
ja sosiaalinen tuki. (Toivonen 2005.) Yksi nikokulma vammaisten henkiléiden hyvinvointiin on
my6s kokemuksellinen: hyvinvointia on se mika koetaan sellaiseksi (vrt. Wikman 2000). Hyvin-
vointia tarkasteltaessa onkin syytd kuunnella myos vammaisia henkilité itseddn.

Vammaisuus ja vammaistutkimus

Vammaisten henkiloiden asemaan yhteiskunnassa ja vammaispolitiikkaan vaikuttaa vahvasti
se, minkdlaisen ihmiskuvan ja yhteiskuntakasityksen kautta vammaisuus ja vammaiset henkilot
ymmadrretddn.

Perinteisin tapa tarkastella vammaisuutta on ollut ns. hyvintekevaisyysmalli (ks. esim. Veh-
mas 2004). Siind vammaiset henkilot on ymmarretty omin voimin eliméian kykenemiattomina
sddlin ja avun kohteina. Toinen tulkintatapa on ns. lidketieteellinen vammaisuuden selitysmalli,
joka médrittelee vammaisuuden toimintavajeiden kautta ja keskittyy vammaispolitiikassa kun-
toutukseen. Esimerkiksi WHO:n vammaisluokitus (ICIDH) 1980-luvulta perustuu pitkalti tihin
malliin. Kolmas tulkintatapa on ns. sosiaalinen vammaisuuden selitysmalli, jonka mukaan vam-
maisuus on vammaisten henkil6iden eriarvoistumista, joka seuraa yhteiskunnan rakenteista. YK:n
yleisohjeet perustuvat tdhin traditioon. Neljds vammaisuuden tarkastelutapa on moniulotteinen
malli, jota edustaa WHO:n vuonna 2001 hyviaksyma uusi, tautien sijaan terveyden mairittelyyn
keskittyva standardi, ICF. Se kuvaa vammaisuuden luonnetta usean ulottuvuuden avulla. Niitd
ovat 1) ruumiin tai aistien toiminnan tai rakenteen poikkeavuus, 2) niistd seuraava toiminnallinen
poikkeavuus, 3) toiminnallinen haitta tai rajoite, 4) osallistumisen rajoite, 5) ympériston esteet ja
6) ympdriston edistivit tekijit. Viides vammaisuuden tarkastelutapa on ihmisoikeusmalli, jonka
mukaisesti padhuomio tulee kiinnittdd vammaisten ihmisoikeuksiin ja niiden toteutumiseen ja
toteuttamiseen. Tekeilld oleva YK:n yleissopimus perustaa tihidn lihtokohtaan.

Ladketieteellisen mallin ohella sosiaalisen mallin eri muodot ovat nykyisin vammaisuuden
yleisimpii tulkintatapoja. Sosiaalinen vammaisuuden selitysmalli kehittyi alun perin 1970-luvulla
Britanniassa vammaisten aktivistien joukossa. Aktivistit vaativat vammaisuuden ymmartdmiseksi
keskittymistd sosiaalisiin tekijoihin biologisten sijasta. Heiddn mukaansa vammaisuus on sosiaa-
linen ilmio, jota ei voi selittdd biomedikaalisilla syilld, vaan rakenteelliset ja kulttuuriset tekijat
vammauttavat ihmisid, toisin sanoen tekevit heistd eriarvoisia. Vammaisuus ei ole yksil6llinen
ongelma vaan sosiaalipoliittinen kysymys. (Ks. esim. Barnes & Mercer 1996, Vehmas 2004.)

Vammaisuudesta on siis tarjolla useita kilpailevia miirittelyji ja tulkintoja, joita tuotetaan
my6s vammaistutkimuksen piirissd. Perinteisesti vammaistutkimukseksi on mielletty lddketie-
teellinen, psykologinen ja pedagoginen tutkimus, joka osaltaan tihtdd myds tiedon soveltamiseen
kaytiantojen tueksi. Téllaisen vammaistutkimuksen medikaalinen, psykologinen ja pedagoginen
tulkinta vammaisuudesta nikee vamman fyysisend tai kehitykseen liittyvina, yksil6llisena poik-
keavuutena tai ongelmana. Lihestymistapa ei kiinnitd huomiota vammaisuuden sosiaaliseen
ulottuvuuteen. Tdmin perinteisen, yksilollistivdd vammaistulkintaa edustavan tutkimuksen
rinnalla tehdddn nykyisin (Suomessa 1970-luvulta alkaen) myos vammaisuutta koskevaa neut-
raalisti kuvailevaa perustutkimusta, jossa vammaisuutta analysoidaan ilmioni erityisesti yhteis-
kuntatieteiden ja humanististen tieteiden piirissi.

Vammaisuuden sosiaalista tulkintaa soveltaa myos kolmas tutkimussuuntaus, vammaisuu-
den subjektiivisten, kokemuksellisten ulottuvuuksien tutkiminen. Kokemusten tutkiminen tuo
huomattavasti lisdd tietoa vammaisten olosuhteista ja asemasta ja tima tutkimussuunta onkin
taman katsauksen kannalta olennainen.
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Vammaistutkimuksesta osa on politisoitunut ns. vammaisuustutkimukseksi, joka d4neen
lausutusti tavoittelee vammaisten henkiloiden aseman parantamista ja arvostelee yhteiskuntaa
vammaisten henkildiden syrjimisestd (esim. Bury 1996). Poliittinen ldhestymistapa nikee vam-
maisuuden sosiaalisen selitysmallin mukaisesti ja painottaa yhdenvertaisten mahdollisuuksien
sekd ympdriston esteiden tarkastelua vamman sijasta. Mielekds, muiden kanssa tasavertainen
elima nihdidn vammaispolitiikan ja -palvelujen ensisijaisena tavoitteena (vrt. myos Wiman
2004 ja 2000).

Vammaisuuden sosiaalinen selitysmalli syntyi vastareaktiona yksilollistdville lidketieteen,
psykologian ja kasvatustieteen vammaistulkinnoille. Vammaisuuden sosiaalinen selitysmalli
on myos kyseenalaistettu. Joidenkin tutkijoiden ja aktivistien mukaan sosiaalinen selitysmalli
sivuuttaa vammaisten henkiléiden kokeman, vamman aiheuttaman fyysisen kdrsimyksen sekd
vamman aiheuttamat psyykkiset seuraukset (ks. esim. Somerkivi 2000; Barnes & Mercer 1996).

Vammaistutkimus eldd siis monen vammaisuustulkinnan hedelmillistd rinnakkaiseloa.
Eri tulkintamallit vaikuttavat toisiinsa, ja vihitellen saatetaan olla menossa kohti kokonais-
valtaisempaa vammaisuuden moniulotteista selitysmallia, jossa sekd biologinen, psykologinen
ettd sosiaalinen ja toisesta nikokulmasta emotionaalinen, ruumiillinen seki yhteiskunnallinen
ulottuvuus saadaan mukaan selitysmalliin.

Eurooppalaisia vammaisuusmaéirittelyji vertailevan tutkimuksen mukaan sosiaalipolitiikassa
kaytetadn kuitenkin edelleen yleisimmin lddketieteellispohjaisia, yksilollistivid vammaisuuden
madritelmid (Definitions of Disability in Europe 2002). N4din on my6s Suomessa; hallinnollisessa
ja viranomaisten puheessa vammaisuudelle asetetaan yhi usein ladketieteellisid kriteereja.

Tissd katsauksessa vammaisuus on silti ymmarretty laajasti. Vammaisuutta ei ymmaérreté
ladketieteellisen diagnoosin pohjalta vaan toiminnan moniulotteisten esteiden kautta, vammaisten
henkiléiden ympiristo huomioiden. Téllainen lihestymistapa vastaa Suomen vammaispoliittista
ohjelmaa ”Kohti yhteiskuntaa kaikille” (1995) ja on ldhelld ylld jo esitellyn maailman terveysjar-
jesto WHO:n kansainvilisen ICF-luokituksen mukaista tulkintaa (ICF 2004).

Vammaisuuden kisite ei kuitenkaan ole ainoa, jota tutkimuksen ja selvitysten kentilld
kiytetadn. Esimerkiksi ty6llistymisen yhteydessd puhutaan vajaakuntoisista, joihin vammaiset
henkilot my6s sisdllytetddn. Vajaakuntoisuudella tarkoitetaan kuitenkin miti erilaisimpia ty6l-
listymisvaikeuksia ja vammaisjdrjestot ovatkin kritisoineet kisitettdi vammaisten henkiloiden
kohdalla — vammaisuus ei ldhtokohtaisesti merkitse tyohon liittyvii vajaakuntoisuutta, jos tyd on
sopiva, ja vajaakuntoisuuden kisite haméirtida vammaisten henkiloiden tyollistymisen tismallisen
selvittimisen mahdollisuuksia (Loijas 2005, suullinen tiedonanto).

Tiedonlahteet ja tietojen etsiminen

Tieto vammaisten henkiléiden olosuhteista ja asemasta Suomessa on hajallaan ja pirstaleista.
Tilanne on hankaloittanut sekd timin katsauksen laatimista ettd yleensidkin vammaisten henki-
l6iden aseman arvioimista. Tietoa ei juuri ole kootusti tarjolla, vaan se on jakautunut moneen
paikkaan tai sitd on keritty satunnaisesti. Monesta asiasta ja joistakin vammaisryhmisti tietoa ei
ole edes keritty. Kokonaiskuvan ja toisaalta vertailtavuuden puute haittaa vammaisten aseman
selvittimistd huomattavasti.

Vammaisten henkiléiden asemaa ei juuri seurata sadannoéllisesti, vaan yksittéiset erilliset
tutkimukset toimivat tiedonldhteini. Tilanteeseen on monta syytd. Keskeisin niistd on se, ettd
vammaistutkimuksen rahoitus on vihiisti. Yliopistollista ja muutakin vammaistutkimusta
vaivaa my0s koordinoinnin ja ohjauksen puute. Tutkimuksen volyymi on liian pieni: jokainen
tutkimus on pioneerityo kun tutkimustraditio on ohut (Ojamo 2005, suullinen tiedonanto). Yksi
syy tilanteeseen liittyy my6s vammaisuuden erilaisiin méaritelmiin: esimerkiksi eri viranomaiset
(tydvoimaviranomaiset, veroviranomaiset) kirjaavat vammaisuutta erilaisin kriteerein (ks. myos
Nouko-Juvonen 1997). Yleiset, vdestod koskevat rekisterit eivit myoskddn yleensd sisilld tietoa

Stakes, Raportteja 6/2006



JOHDANTO

henkilén vammaisuudesta, joten tietoa esimerkiksi vammaisten henkildiden tutkinnoista tai
tuloista saa useimmiten vain joko tekemilld erillisen kyselyn tai yhdistimailld eri rekistereita.
Vammaisista henkiloistd ei myoskiin ole valmiita rekistereitd, vaan heidit identifioidaan yleensi
poimimalla ensin jostakin rekisteristd tiettyd etuutta tai palvelua saaneet henkil6t tai esimerkiksi
tietyn diagnoosin saaneet henkilot. Tietoa on myos usein keritty vain jotakin tiettyd tarkoitusta
varten eikid tutkimusta ole ollut tarvetta toistaa myohemmin. Enemmistd vammaisjérjestoistd on
tutkinut omaa jasenistodan satunnaisesti kulloinkin tarvittavalla tavalla eivitkd monet jarjestot
kykene tutkimuksin seuraamaan tilannetta sidnnollisesti. Jarjestot eldvitkin ennen kaikkea vam-
maisten arjen kanssa eiki tutkimus ole niiden ensisijaisia tehtdvid, vaikka tutkimustarve tunnis-
tetaan. Eri vammaisryhmistd on usein kuitenkin tehty erillisid tutkimuksia jirjestojen tuella, osa
laadullisia, osa méirillisia. Monipuolisesti tutkittuja ryhmia ovat esimerkiksi kehitysvammaiset,
nikévammaiset ja kuulovammaiset. Pienistd vammaisryhmisté sen sijaan on hyvin vihdn muuta
kuin ldaketieteellistd tutkimusta.

Kun tarkastellaan niit4 tieteenaloja, joilla vammaistutkimusta maassamme tehddén, nakyvilla
on monialaistuminen: aiempien lddketieteen, kasvatustieteen ja sosiaalitieteiden ohella vammais-
tutkimusta on viime vuosina tehty myds oikeustieteessd, historiatieteissa sekd esimerkiksi kieli-
tieteessd. Myos ensimmadiset naistutkimuksen vammaisuutta koskevat tutkimukset ovat ndhneet
péivianvalon. Yliopistoissa tehddin nykyisin useita opinniytetoitd vammaisuudesta vuosittain,
vaikka vammaisuuteen liittyvdd oppituolia ei maassamme ole perustettu. 2000-luvulla on val-
mistunut kymmenkunta viitoskirjaa (ladketiede poislukien). Pro gradu -tutkielmia valmistuu
nykyisin useita joka vuosi. Monet opinndytetutkimukset perustuvat melko pieniin aineistoihin ja
laadullisin menetelmin koottuihin analyyseihin. Vuosien mittaan kertyneet opinniytteet yhdessd
erilaisten viranomaisten tekemien selvitysten ja muun tutkimuksen kanssa yhdessé antavat kui-
tenkin jonkinlaisen kuvan vammaisten henkiléiden hyvinvoinnista ja elinoloista Suomessa.

Kun tarkastellaan vammaisuuteen liittyvin tutkimuksen sisdltod, huomataan ettd tietoa
vammaisten palveluista on tarjolla enemmin kuin vammaisten henkildiden elinoloista. Syyni
on hallinnollinen tarve. Keskeisid viranomaisia, jotka kerdavit ja tuottavat tietoa vammaispal-
velujérjestelmistd ovat sosiaali- ja terveysministerion ja Stakesin ohella Kela, ladninhallitukset,
Kuntaliitto sekd erilaiset alueelliset yhteistydorganisaatiot kehittimishankkeineen ja suunnitte-
lutarpeineen.

Valtaosa vammaisuuteen liittyvistd tutkimuksesta ja tiedosta onkin selvitystyyppistd, eikd
tiettyjd poikkeuksia lukuun ottamatta kovin korkeatasoista tieteellisestd nidkokulmasta. Selvi-
tykset ovat tarpeellisia, mutta eivit auta tieteenalan kehittymisessi eivitka yksin riitd vammaisia
henkiloitd ja vammaisuutta koskevan tietotarpeen tdyttamiseen.

Téssd katsauksessa on pyritty hyodyntimaian keskeinen vammaisten henkildiden hyvin-
voinnista ja olosuhteista tarjolla oleva pirstaleinenkin tieto. Kaikkea julkaistua tietoa ei kdytossi
olleen rajallisen ajan puitteissa ole ollut mahdollista raportoida. Katsauksessa on keskitytty
2000-luvulla tehtyyn tutkimukseen, mutta mukana on myos vanhempaa tietoa etenkin silloin,
kun tuoreempaa ei ole ollut tarjolla. Lisdksi on haastateltu vammaistutkimuksen asiantuntijoita
(tieto haastatelluista 1oytyy lihdeluettelosta). Katsaukseen ei ole keritty jirjestoiden hallussa
olevaa julkaisematonta tai kehittimishankkeisiin liittyvda tietdimystd, koska se olisi edellyttinyt
erillisen kyselyn ja selvityksen tekemisti. Kaytettivissi olleen rajallisen ajan vuoksi myos erityis-
opetusta koskevat julkaisut on pddasiallisesti rajattu katsauksen ulkopuolelle, silld niiden maara
olisi vaatinut erillisen katsauksen.

Materiaalia katsausta varten on keritty aluksi tietokantahauilla. Haut tehtiin StakesLib-,
Linda- ja Arto-tietokantoihin, eli valtakunnallisiin yliopistojen tietokantoihin ja Stakesin sosiaali-
ja terveysalan tietokantaan. Tietokantahaun lisdksi materiaalia on tdydennetty myos perinteisten
tiedonhaun menetelmin keskeisten ja toisaalta marginaaliin jadvien tutkimusten paikantamiseksi.
Télld tavoin loytyi vield useita opinndytteitd ja muita julkaisuja. Lisdksi hakuja tdydennettiin
varhaisemmalla keskeisell kirjallisuudella.
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Suomessa vammaisten henkil6iden hyvinvointia, elinoloja, eliménlaatua ja vammaisuutta ilmiona
koskevan tutkimuksen ensiaskeleet otettiin 1970-luvulla. Urpo Kuotolan vammaisten henkil6iden
elinoloja, selviytymistd ja yhteiskuntaan integroitumista kisitelleet tutkimukset olivat alan pio-
neerit6itd (mm. 1976, 1985). Paula Md4ttd (1981) teki myds laajan tutkimuksen vammaisuudesta
sosiaalisena ilmioni. Sen jilkeen vastaavia, kokonaiskuvan tarjoavia tutkimuksia vammaisten
henkil6iden hyvinvoinnin eri ulottuvuuksista ei juuri ole tehty. Helka Urposen viitoskirjaa (1989)
voidaan pitdd kuitenkin poikkeuksena — hin selvitti laajasti vammaisten nuorten eliméanuria ja
selviytymistd. Nykyisin vammaisten henkildiden hyvinvointia, eldiméinlaatua tai elinoloja selvi-
tetddn yleensd joko yhden ryhmin osalta tai muutoin rajatusta nakokulmasta.

Vammaisuuden esiintyvyys

Vammaisuutta on monenlaista. Vamma voi olla synnynnéinen tai sen voi saada jossakin eliminsa
vaiheessa esimerkiksi sairauden tai loukkaantumisen seurauksena. Vamma aiheuttaa erilaisia
haittoja tai toimintarajoituksia arjelle ja elimassd. Myos pitkdaikainen sairaus voi aiheuttaa
vastaavaa haittaa ja toimintarajoituksia.

Vammaisuuden esiintyvyydestd Suomessa ei ole juurikaan olemassa tarkkaa tutkimus- tai
tilastotietoa. Tdma on ongelmallista vammaisten henkildiden hyvinvoinnin ja olosuhteiden sel-
vittimisen kannalta. Arvioiden pohjana kiytetddn usein edelleen 1980-luvulla esitettyji lukuja,
joiden mukaan vaikeavammaisuutta esiintyisi noin yhdelld prosentilla, vammaisuutta suppeasti
kasitettynd noin viidelld prosentilla ja laajemmin kisitettynd noin kymmenelld prosentilla vées-
tostd (Kansainvilisen vammaisten vuoden 1981 Suomen komitean mietintod). Noin 250 000:11a
suomalaisella arvioitiin 1990-luvun alussa olevan jokin merkittivii haittaa aiheuttava vamma
tai toimintavaje. Vammaispalvelulakia sovellettiin vuosina 1990 ja 1991 noin 1,2 prosenttiin
silloisesta viestostd (Heiskanen & Ollila 1996). Tukien saajien miaérat ovat sittemmin kasvaneet:
Kelan maksamia varsinaisia vammaisetuuksia sai vuoden 2004 lopussa 226 900 henkil64, mika
on 4,3 prosenttia koko viestostd (Kelan vammaisetuustilasto 2004).

Vammaisten osuuden arvioiksi saatavat luvut riippuvat vahvasti kdytetystd maéritelmasta.
Mitid lahempini ladketieteellistd mallia maidritelma on, sitd pienempi on vammaisiksi luokiteltu-
jen osuus. Mitd ldhemmis sosiaalista mallia tullaan, sitd suurempi osuus viestostd on vammaisia
siten, ettd heidén terveyteensi liittyvit seikat rajoittavat heidin osallistumistaan ja osallisuuttaan
yhteison toiminnoissa.

Nikovammaisia henkiloitd arvioidaan Suomessa olevan noin 80 000, miki tarkoittaa noin
1,5 prosenttia vdestdstd. Arviolta noin 70 000 heistd on ikddntyneitd ja 10 000 tyoikaiisid, alle 18-
vuotiaita alle 1 500. (Ojamo 2005.)

Kuuroja ja kuurosokeita henkiloitd arvioidaan Suomessa olevan hiukan alle 9000. Kuuroja
on noin 8 000, joista noin 5 000:1le viittomakieli on didinkieli tai ensikieli. (Mustakangas-Maékeld
2002.) Kuurosokeita on noin 850 (Rouvinen 2003). Puhevammaisia on useita tuhansia — esilld
on ollut luku 10 000 (Rautavaara 2005, suullinen tiedonanto).

Kehitysvammaisia henkil6itd arvioidaan nykyisin olevan Suomessa noin 50 000, tosin kai-
killa ei ole diagnoosia. Yleensi arviona esitetddnkin luku 30 000, joka vastaa kehitysvammaisten
erityispalvelujen kdyttijid. (Ylipaavalniemi 2004.) Véestotasolla se tarkoittaa noin 0,6 prosenttia.
Kelan maksamaa tukea saaneita kehitysvammaisia oli vuonna 1999 keskimdirin 4,5 promillea.
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Kehitysvammaisten miird vaihtelee eri puolilla maata. (Nummelin 2003.) Tyoikiisid kehitys-
vammaisia henkil6itd arvioidaan olevan noin 23 000 (Ylipaavalniemi 2004).

Terveys 2000 -kyselyaineistossa liitkkumisesteisid (muitakin kuin liikuntavammaisia, esimer-
kiksi tilapiisesti liilkkumisesteisid) henkil6itd on oman ilmoituksen mukaan noin kaksi prosenttia
18-29-vuotiaista, sitd vanhempien joukossa keskiméirin 20,9 prosenttia. Liikkumisesteisyys
lisddntyy idn myotd niin, ettd yli 75-vuotiaiden joukossa lihes 65 prosenttia vastaajista ilmoitti
liilkkumisesteisyydestd. Naisten joukossa liilkkumisesteisyys on yleisempdd kuin miesten joukos-
sa. (Airaksinen 2006.) Jarjest6jen esittimien arvioiden mukaan esimerkiksi selkiydinvamman
saaneita on maassamme noin 30 000, polion sairastaneita noin 4 000-6 000 ja nivelreumaa
sairastavia noin 35 000.

Invalidivahennyksen saajien osuus ansiotuloja verotuksessa saaneesta 20—64-vuotiaasta vies-
tostd on rekisteritutkimuksen mukaan 10,19 prosenttia, miki vastaa hyvin aikaisempia arvioita.
Vamman tai sairauden haitta-aste maérittyy kuitenkin tastd nakokulmasta toisin kuin aikaisemmat
arviot: lievdsti vammaisia tai pitkiaikaissairaita henkil6itd on invaliditeettimittarilla mitattuna
tulonsaajista noin prosentin verran, mutta vaikeavammaisia tai vaikeasti pitkdaikaissairaita
henkil6itd 8,5 prosenttia. Tama tulos syntyy ennen kaikkea eldkeldisten ja maatalousyrittdjien
joukossa esiintyvistd korkeista luvuista, varsinaisten palkansaajien joukossa vaikeavammaisia on
invaliditeettimittarilla tarkasteltuna 0,35 prosenttia. (Savtschenko & Tepora 2005.)

Kun yleensi on arvioitu vaikeavammaisten henkiloiden maira noin yhdeksi prosentiksi vdes-
tostd, timi tavanomaisista poikkeavaa mittauskriteerid kiyttava tulos on merkittivi lisdtieto vam-
maispolititkan suunnittelun tueksi: vaikean haitan omaavia saattaa olla oletettua enemman.

Epésuorasti esimerkiksi vammaisten lasten lukuméiriéd voi pditelldi muun muassa perus-
koulussa erityisopetukseen otettujen tai siirrettyjen maaristd, joka opetusministerion mukaan oli
vuonna 2004 noin seitsemin prosenttia peruskoululaisista (Koulutus ja kulttuuri 2004). Osa téstd
joukosta on keskittymishairidisid henkiloitd, mutta suurin ryhma on vaikean kehitysvamman tai
kehitysviivdstymain takia erityisopetuksessa olevat henkilot (Pdivansalo & Miettinen 2003).

Vammaisuuden esiintyvyys ei kuitenkaan kerro riittivisti vammaisuudesta. Vammatyypisti
riippumatta vammaiset henkilot ovat heterogeeninen ryhma ja vammaisten henkil6iden vililld
on runsaasti eroja. Vammaisuus on moniulotteinen ilmig.

Vammaisuus myos merkitsee eri asioita eri elimédnvaiheissa ja erilaisissa elaméantilanteissa.
Sen vuoksi vammaisuutta on tarpeen tarkastella eliminkulkunikokulmasta eikd ainoastaan
poikkileikkauksenomaisesti. Kokemukset karttuvat elimiankulun myo6ti ja varhaisemmat eli-
minvaiheet vaikuttavat myohempiin — muun muassa terveydentilan ja koulutuksen osalta (ks.
esim. Lahelma 1998). Nuoruuden aikana esimerkiksi terveyskiyttdytyminen ruokailutapoineen
vakiintuu yleensi tietyntyyppiseksi. Eri elaméantilanteisiin liittyvat riskit ja syrjaytyminen voivat
myos kasautua: lapsen vamma voi vaikuttaa koulutukseen ja myohemmin tyomarkkinoille si-
joittumiseen (ks. Airaksinen 2006).

On myos hyvd muistaa, ettd kuka tahansa voi vammautua jossakin eldménsa vaiheessa lyhyeksi
tai pidemmaéksi ajaksi ja lahes kaikille niin joskus eliman aikana kdy. Tilapdinen vamma merkitsee
kuitenkin eri asiaa kuin pysyvd vamma. Pysyvin vamman kanssa eldvit kohtaavat erilaisia esteit
ja vaikeuksia vamman laadusta ja eliméantilanteesta riippuen. Vammaisen henkilén kohtaamat
esteet ja ongelmat kohdistuvat epdsuorasti myds hinen liheistensi elimidn. Maailmanpankki
on arvioinut, ettd vammaisuus koskettaa suoraan tai epdsuorasti noin neljinnestd maailman
viestostd (http://www.stakes.fi/sfa/disabilityandpoverty/facts/index.htm).
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Lapsuus ja nuoruus

Vammainen lapsi ja hanen perheensa

Vammaisia lapsia koskevassa tutkimuksessa lasten oma @ini ei vield juurikaan kuulu (Kiviranta &
Jokinen 2003). Heidin sijallaan kuunnellaan jonkin verran lasten vanhempia, mikd onkin usein
mielekdstd. Lasten kokemusten perusteellinen kartoittaminen olisi kuitenkin tirkesa.

Lapsia on poikkeuksellisesti haastateltu Invalidiliiton Perheen #i4ni -hankkeen osahank-
keessa, jossa litkuntavammaiset lapset kertovat eldvinsi tavallista suomalaisten lasten eldimii
omassa kodissaan. Vammaisuus on kuitenkin aina ldsnd iloineen ja suruineen. Lasten mukaan
ldahiympdristo: paiviakoti ja koulu, ikdtoverit ja harrastukset sekd kuntoutus asettavat heidét usein
eriarvoiseen asemaan vammattomiin ikdtovereihin verrattuna. Lasten itsemaardaamisoikeus heitd
itseddn koskevissa asioissa ei toteutunut lasten mukaan riittavésti. Vammaisuus vaikuttaa lasten
mukaan my6s heiddn harrastusmahdollisuuksiinsa ja ystavyyssuhteisiinsa. Lapset my0s totesivat,
ettd tietoa vammaisuudesta pitéisi jakaa selvisti nykyistd enemmain. (Hakkarainen 2000.)

Kun perheeseen syntyy vammainen lapsi, on se aluksi yleensid vanhemmille jarkytys (esim.
Hianninen 2004). Sopeutuminen erityislapsen vanhemmuuteen vie yleensi aikaa. Tutkimukset
kertovat vammaisten lasten perheiden elimin olevan myéhemminkin usein raskasta: lapsen
vamma aiheuttaa yleensi paljon ty6td vanhemmille. My6s sisarusten saattaa olla aluksi vaikea
sopeutua tilanteeseen, jossa vammainen lapsi vaatii erityishuomiota. (Esim. Maattd 1981.)

Vamman laatu vaikuttaa ymmarrettavisti usein vammaisten lasten perheiden jaksamiseen.
Toisaalta on havaittu, ettd vamman vaikutus eldmain koostuu vammaan suhtautumisen tavasta
ja vamman aiheuttamasta haitasta (Seppild 2003). Liséksi tilanteeseen vaikuttavat saatavilla
olevat palvelut ja tukitoimet.

Diagnoosin saaminen lapsen tilalle voi olla sekd kriisi, neutraali seikka ettd joskus myos
helpotus (ks. Seppidld 2003). Diagnoosi saattaa vammaisen lapsen erilaisten palvelujen ja tuen
piiriin. Erityislasten vanhempien mielestd palvelujirjestelma on kuitenkin sekava ja epaluotettava.
Toisaalta palvelujdrjestelma on ilmaus siité, ettei erityislapsia hyldta yhteiskunnassa. Vanhem-
pien mukaan heidin tulee silti itse olla asiantuntijoita saadakseen lapsen tarvitsemat palvelut.
Erityisen puutteellisiksi koettiin ohjaus ja neuvonta palveluiden suhteen. (Ylianttila 2005.) Edes
palveluohjaus ei vilttimitti onnistu perheiden tarpeiden huomioimisessa, vaan ratkaisuksi saa-
tetaan tarjota lihinni organisaation kannalta toimivaa tai mahdollista mallia. Palveluohjauksen
vuoropuhelu saattaa my6s jadda tyontekijoiden viliseksi ja perhe ohitetaan, vaikka tavoitteena
oli asiakasldhtoisyys. (Perttula 2003.)

Tutkimusten valossa voidaan todeta, ettd vanhemmat syrjdytyvit tai syrjaytetdan helposti
ammatillisissa kidytinteissd, vaikka lapsen kehityksen perusedellytys on hinen hyvi arkensa ldhi-
aikuisten kautta (ks. esim. Maittd 1999). Arjen ongelmia aiheuttavat vammaisten lasten perheille
vanhempien uupuminen, palvelujen saamisen vaikeus ja taloudellisen tuen vihiisyys. My6s tietoa
kaivataan runsaasti. Lahden alueella tehtyyn tutkimukseen osallistuneiden litkuntavammaisten
lasten vanhempien mielestd palveluiden organisoimisen tavoissa on kehitettivii: palvelujen
koordinointia ja tarjoamista odotetaan. Tama edellyttdd viranomaisten uudenlaista aktiivisuutta.
Perheet pitdvit hankalana sitd, ettd palveluiden saaminen edellyttdi taistelemista, vaatimista tai
noyristelya (ks. my6s Pietildinen 2003). Erityisesti tilapdishoidon jarjestimisté pidettiin tarkedna
vanhempien jaksamisen ja toisaalta asioiden hoitamisen kannalta. (Niskanen 2000.)

Kuulovammaisten lasten perheille tehdyn kyselyn mukaan (Nevalainen 1998) kuulovammais-
ten lasten kuntoutussuunnitelman laatiminen ei ole yhtendisti eri puolilla maata, vaan osa lapsista
jad vaille suunnitelmaa. Osa sairaaloista on my6s alkanut perid maksua kuntoutussuunnitelman
laatimisesta lapsille. Osa lapsista oli myos joutunut kokemaan ongelmia puheterapian saamisessa,
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useimmiten puheterapeuttien ja erityisesti viittomakielisten puheterapeuttien puutteen vuoksi.
Palvelusuunnitelma oli laadittu vain puolelle tutkimuksessa mukana olleista lapsista ja nuorista.
Palvelusuunnitelman laatiminen vaatii edelleen vammaisten lasten vanhemmilta aloitteellisuutta.
Kartoitus paljasti myos, ettd kunnat tarjoavat kuulovammaisten lasten kuuleville vanhemmille
hyvin vaihtelevan mairin viittomakielen opetusta, vaikka kommunikaatio lapsen ja vanhempien
vililld on lapsen kehityksen kannalta ehdottoman olennaista. Osin tilanteeseen vaikuttaa opet-
tajien puute. (Nevalainen 1998.)

Itd-Suomen lddnissd asuvien litkuntavammaisten lasten perheitd koskevassa kyselyssd ha-
vaittiin, ettd kuntoutuksen saatavuudessa esiintyi alueellisia eroja. Omaishoidon tukea saatiin
my9s harvemmin maaseutumaisissa kuin kaupunkimaisissa kunnissa ja palvelusuunnitelmien
laatiminen oli myos maaseutumaisissa kunnissa vidhaisinta. (Kiviranta & Jokinen 2003.)

Perheiden mielestd keskeisid arkea hankaloittavia tekijoitd olivat sosiaaliturvaan liittyvin
tiedon saamisen vaikeudet ja vaikeaselkoisuus, tilapdishoidon mahdollisuuksien puute sekd
eriarvoisuus palveluiden saamisessa. (Kiviranta & Jokinen 2003.)

Vuonna 2001 erityispdivahoidon tukitoimia annettiin noin kuudelle prosentille paivihoidossa
olevista lapsista. Yleisin tukimuoto on avustaja, toinen ryhmikoon pienentiminen. Kuntoutus-
suunnitelmaa ei timankéan selvityksen mukaan laadita kaikille erityishoitoa tarvitseville lapsille.
Tukitoimille olisi selvdsti enemmaén tarvetta: vain noin neljannekselld kunnista oli kiytossdan
riittavisti avustajia ja joka kolmas kunta ilmoitti, ettei voinut pienentdd ryhmékokoja siind mairin
kuin olisi tarvetta. Myos lisdd resursseja ja asiantuntemusta kaivattiin — erityisryhmien tarvetta
pidettiin huomattavasti suurempana kuin tarjontaa ja erityislastentarhanopettajan kuten mui-
denkin erityislasten hoitoon erikoistuneiden ammattilaisten maarad pidettiin riittimattomana.
(Kahiluoto 2002.)

Vastaavia ongelmia on myos kehitysvammaisten lasten perheilld. Lisiaksi kehitysvammaisten
lasten ja nuorten perheiden vaikutusmahdollisuudet paivihoitopaikan ja koulun valinnassa ovat
vahiiset (Matikka ym. 2002).

Vammaisten lasten ja heiddn perheittensi tarpeista ollaan siis melko hyvin selvilld. Palve-
luiden kohdentumisessa sen sijaan on kehittimisen paikka: sekd tietoa ettd yksilollisempai ja
joustavampaa palveluiden jarjestimistd tarvitaan, samoin lisdresursseja. On myds huomattava,
ettd keskittymis- ja oppimishiiridisten lasten ryhmad tulee tarvitsemaan aikaisempaa enemman
tukiresursseja, sillé tilastojen mukaan ryhma kasvaa.

Koulunkaynti ja koulutus

Vammaisten lasten koulunkiynti on jirjestetty sekd integraation etti erityisopetuksen avulla.
Erityisopetuksessa olevien lasten mairad kasvaa jatkuvasti. Erilaisten keskittymis- ja oppimis-
hiirioiden lisddntyminen muodostaa tdstd kasvusta suurimman osan. Vuonna 2004 erityisope-
tuksessa oli Tilastokeskuksen tietojen mukaan ldhes 40 000 oppilasta eli seitsemdn prosenttia
peruskoulun oppilaista. Eniten lisdéntyi kielen kehityksen hiirioistd kirsivien oppilaiden maara.
Vaikea kehitysviivdstyma oli 4 700:1la, aivotoiminnan hirio, liikuntavamma tai vastaava 4 500:1la,
nikovamma 280:1la ja kuulovamma 450:114 oppilaalla. Erityisoppilaista kaksi kolmasosaa oli
poikia. Erityisoppilaista 42 prosenttia sai opetusta peruskoulujen yleisopetuksen yhteydessi
(integroituina), 33 prosenttia peruskoulujen erityisryhmissd ja 25 prosenttia erityiskoulujen
erityisluokilla. (Korkeakoski 2005a.)

Koulunkdynnin mahdollistaminen edellyttda usein erityispalveluja, esimerkiksi avustajan tai
tulkin. Vammaisille lapsille ja nuorille on tarkoitus laatia myos henkilokohtainen opetussuun-
nitelma. Palvelujen saannissa on kuitenkin paikoin ongelmia. Esimerkiksi liikuntavammaisista
lapsista noin 40 prosenttia osallistuu yleisopetukseen ja hieman yli puolet erityisopetukseen

Stakes, Raportteja 6/2006

17



18

Keskeneraistd yhdenvertaisuutta

Itd-Suomessa. Henkilokohtaista opetussuunnitelmaa ei ollut tehty kaikille kunnan kouluissa
opiskeleville. Noin neljisosalla oppilaista ei ollut avustajaa. (Kiviranta & Jokinen 2003.)

Vammaisten ja muiden erityisoppilaiden koulutuksen jarjestimisen kielteisend piirteend on
noussut esiin myos koulukiusaaminen: 40 prosenttia Turussa tehdyn kyselyn vastaajista ilmoitti
tulleensa kiusatuksi tai katuvansa siirtoaan erityisopetukseen (Korkeakoski 2005b).

Toisen asteen koulutuksessa opiskelevien palveluntarve on monin paikoin tarjontaa suurem-
paa. Erityisopiskelijoille tehdyssd kyselyssa (Kainulainen & Laurinkari 2001) joka viides vastaaja
arvioi, ettd avustajasta olisi hyotyéd heididn opiskelulleen. Vain viidelld prosentilla vastaajista oli
avustaja. Opiskelijoiden joukossa lisdtukea kaivattiin tukiopetukseen, kokeisiin liittyviin jrjeste-
lyihin ja apuvilineisiin. Opettajien suhtautuminen saattoi joissakin tapauksissa olla puutteellista.
(Kainulainen & Laurinkari 2001.)

Vaikka viittomakielen asema on turvattu perustuslaissa ja opetusta koskevassa lainsda-
ddnnossd, kaikilla viittomakielisilld ei kdytdnnossi ole riittivia mahdollisuuksia didinkieliseen
opetukseen. Vuosittain myos noin kymmenesosa kuuroista opiskelijoista jda vaille riittivid
opiskelutulkkauspalveluja. Kuurojen ammatinvalintaa rajoittavat myos perusopetuksen osin
kovin vaatimattomat oppimistulokset: osalla koulunsa piittineistd on puutteellinen luku- ja
kirjoitustaito. (Liimatainen 2001, myds Kauppinen 2006, suullinen tiedonanto.)

Opetuksen tukitarpeet vaihtelevat yksilollisesti. Oppilaitosten esteettomyyskin vaihtelee. Hen-
kilokohtainen opintojen jirjestamistd koskeva suunnitelma (HOJKS) voisi toimia rddtil6innin ja
yhteensovittamisen vilineend, ongelmallistamista vilttien. (Kainulainen & Laurinkari 2001.)

Ammatillisen peruskoulutuksen yhteydessia vammaisille opiskelijoille on tarjolla valmentavaa
ja kuntouttavaa opetusta ja ohjausta. Toiminta on laajentunut ja monipuolistunut sen kdynnis-
tymisen (2000) jilkeen. Kevaillda 2003 sen piirissd oli ammatillisissa oppilaitoksissa ja erityisop-
pilaitoksissa yhteensi lahes 1 700 opiskelijaa (Pdivansalo & Miettinen 2003). Mdard on kasvanut
ja oli vuonna 2003 9,5 prosenttia kaikista ammatillisen peruskoulutuksen opiskelijoista.

Valmentavan ja kuntouttavan opetuksen ja ohjauksen tarkastelun yhteydessi on havaittu, ettd
opiskelijoiden ohjautuminen eri opintopoluille riippuu jonkin verran koulutuksen jarjestdjasta.
Tdmai ei ole koulutuksellisen tasa-arvopyrkimyksen mukaista. Myos alueellista eriarvoisuutta
esiintyy koulutuksen tarjonnan ja kysynnin tasapainossa (Pédivinsalo & Miettinen 2003).

Esteet koulutuksessa ovat moninaisia. Pohjalla vaikuttaa kuitenkin syrjaytymisen sdannon-
mukaisia mekanismeja. Esimerkiksi kuulovammaisten henkiléiden joukossa koulutus painot-
tuu ammatilliseen koulutukseen ja lukion kiyneitd on selvisti vihemmain. Noin viidensadan
tutkimukseen osallistuneen joukossa vain noin yhdelld prosentilla oli korkea-asteen koulutus.
Naisilla oli keskimiirin enemmain koulutusta kuin miehillid. (Lehtomiki 2005.) Vammaisten
henkildiden koulutus onkin useimmiten alimman tutkintotason koulutusta: on arvioitu, etti
tiedekorkeakoulujen opiskelijoista vain noin 0,5 prosenttia olisi vammaisia henkil6itd — tosin
vammaisista opiskelijoista ei pidetd rekisterid (ks. Paakkolda 2004). Kehitysvammaisille nuo-
rille jirjestetddn ammatillista erityisopetusta erityisammattikouluissa, mutta koulutus erittdin
harvoin johtaa toimeentulon turvaavaan tyopaikkaan (Sosiaalisen tyollistimisen tydoryhmin
raportti 2004). Sama ongelma on siis kaikilla vammaisilla nuorilla: perusopetus tavoittaa kaikki
ja tarjoaa perusvalmiudet (Miittd 2005, suullinen tiedonanto), mutta mitd seuraa sen jilkeen
— miten osallisuus voisi aidosti toteutua, miten nuori otetaan myohemmissi koulutuksessa ja
tyoeldmissd vastaan?

Lukioissa erityisopetuksen tai erityispedagogisen tuen tarve vamman tai pysyvimman taikka
tilapdisemmin hiirion perusteella on arvioitu noin viideksi prosentiksi. Lukiota kdyvit vammaiset
nuoret eivit ole koulutuksen tuen jarjestimisessd maassamme tasavertaisessa asemassa. Erityis-
opettaja on ollut kdytossd 27 prosentilla lukioista. Suhteessa vihiten erityisopettajan palveluita
on ollut saatavilla Pohjois-Suomessa. (Mehtildinen 2005.)
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Yliopisto-opiskeluun on tutkimusten mukaan liittynyt vaikeuksia erilaisten esteiden vuok-
si: tulkkipalvelun ongelmat, tilojen esteellisyys, vilineiden ja opetusmateriaalien puutteet seki
joskus my0s henkilokunnan tai muiden opiskelijoiden asenteet ovat saattaneet hankaloittaa
opintoja (Lehtomiki 2005, P4dkkold 2004). Vamma on voinut vaikuttaa opiskelualan valintaan
sitd rajoittaen (Haapala 2000).

Korkeakouluopiskelijoiden joukossa suurimpina opiskelujen esteini koettiin puutteet opin-
to-ohjauksessa, jota pidettiin tdysin riittimattomana (Paakkold 2004). Toiseksi eniten puutteita
mainittiin opetukseen ja oppimateriaaliin liittyen. Niitd oli jonkin verran kokenut 80 prosenttia
vastaajista. Fyysiset esteet nousivat kolmannelle sijalle. My6s asenteellisia esteitd on havaittu, mutta
nuorten vammaisten korkeakouluopiskelijoiden suhtautuminen tulevaisuuteen on eriarvoisuuden
tiedostamisesta huolimatta yleensd myonteinen (Haapala 2000).

Koulutuksen eriarvoisuutta kuvastaa myos se, ettd vammaisten henkiléiden koulutustaso on
vdeston koulutustasoa matalampi. Esimerkiksi ndkgvammaisrekisteri paljastaa, etté rekisteroidyilld
nikovammaisilla henkiloilld on selvisti alempi koulutustaso kuin koko viestolld keskiméarin.
Korkea-asteen koulutus oli vuonna 2000 nikdvammaisista henkiloilld 14,8 prosentilla kun vastaava
luku koko viestossi oli 26,1 prosenttia. (Ojamo 2005.) Liikuntaesteisten henkiléiden joukossa
kouluvuosia on keskimiérin kolme vihemmin kuin viest6lld, ja ilman ammatillista koulutusta
on huomattava joukko (Airaksinen 2006). Molemmissa edelld mainituissa ryhmissa naisilla on
keskimiirin hiukan enemmén koulutusta kuin miehilld - kuten koko viestossakin.

Kohti aikuisuutta: itsendistyminen

Vammaisten nuorten kotoa irtautuminen ja itsendistyminen ei kaikilla poikkea vammattomien
nuorten vastaavista prosesseista (Urponen 1989). Toisaalta useat tutkijat ovat todenneet, ettd vam-
maiset nuoret ovat heterogeeninen ryhmd ja aikuistumisen prosessit vaihtelevat huomattavasti:
joillakin vammaisilla nuorilla ne eivit toteudu lainkaan. Nuori vammainen kohtaa kuitenkin
monenlaisia esteitd monella ulottuvuudella. Valinnanmahdollisuudet ovat rajallisia ja tyura jai
usein kehittymatta. Seurustelukumppania voi olla vaikea I6ytd4. Nuorten vammaisten toiveina on
useimmiten itsendinen asuminen ja mielekis toiminta tai ty6. Palvelujen suunnitteluun toivotaan
pitkdjanteisyyttd. (Esim. Ahponen 2001, Engblom 2000.)

Vaikeasti litkunta-, ndko- ja kuulovammaisia nuoria tutkinut Sari Loijas nostaa esiin kolme
elaiménkulullista linjaa: tavoitesuuntautuneen, toimintasuuntautuneen ja passivoituneen. Vam-
maisten nuorten suuri enemmisto eldd passivoituneen eliminkulun suuntaviivojen mukaista,
usein monin tavoin syrjaytettyd eliméd. Elaméanhallinta on vihdisti, ja toisinaan syrjaytyminen
on vetdytymisen tulosta. (Loijas 1994.)

Toimintasuuntautunut elimadnkulku sisdltdd usein enemmin sisdistd elimanhallintaa.
Vammaan ja sen tuomiin rajoituksiin on sopeuduttu, mutta osallistumisen miird vaihtelee.
Tavoitesuuntautuneessa elimankulussa puolestaan vamma on siirtynyt taka-alalle tai noussut
toiminnan kohteeksi — timin pienen ryhmin jisenet osaavat vaatia oikeuksiaan ja heilld on
ympdristonsi tuki. (Loijas 1994.)

Yhteistd niille kolmelle eri ryhmalle on kuitenkin se, ettd niiden edustajat ovat huono-osaisia
muihin verrattuina: vammaisuus vie osan mahdollisuuksista ja tuottaa syrjayttamistd. Nédiden
kolmen ryhmin olemassaolo muistuttaa toisaalta vammaisten henkiléiden keskindisestd erilai-
suudesta ja eriarvoisuudesta: joidenkin elimdnkulku on kohtuullisen hallittua, mutta toisilta voi
puuttua ldhes jokainen elimanhallinnassa tarvittava elementti tai resurssi. Tavallaan vammaisuus
on siis myos ndenndinen yhtaldisyyksid luova tekija. (Loijas 1994.)

Subjektiivinen arjessa selviytymisen kokemus on merkittivi hyvinvoinnin elementti. Lihes
kolme neljastd vammaisesta nuoresta arvioi selviytyviansd yhtd hyvin kuin lahipiirin samanikiiset
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nuoret yleensd. Litkkumista ja sosiaalista vuorovaikutusta rajoittavat vammat kuitenkin vahentévit
selvdsti selviytymistd. My6s vamman nakyvyys vahentdd positiivisia selviytymisen kokemuksia.
(Urponen 1989.)

Helka Urponen on viitostutkimuksessaan (1989) luokitellut vammaisten nuorten eliménuria
vamman aiheuttaman haitan mukaan. Vakaa elima muistuttaa ei-vammaisten eldmii: on koh-
tuullinen toimeentulo ja sosiaalisia suhteita, osallistumista ja tyotd. Vakaassa alhaisen toimeen-
tulon elamissi taloudellinen niukkuus rajoittaa eldimai, vaikka tyollistyminen onkin onnistunut.
Epévakaassa eldmissid tyosuhteet ovat satunnaisia tai avointen tydomarkkinoiden ulkopuolella
tapahtuvaa tyotoimintaa ja kuntoutusta/koulutusta eiki sijoittumista tyomarkkinoille tapahdu.
Eristetyssd eldimissd nuori keskittyy kotiin; koulutus ja ammattitaito ovat jaineet heikoiksi eikd
tyollistyminen onnistu. Sosiaaliset suhteet ovat vahdisid. Suljetussa eldmissd nuori eldd laitoksessa
ja hin ei juuri ole kosketuksissa laitoksen ulkopuolisen yhteiskunnan kanssa.

Vaikeavammaisten nuorten lapsuudenkodista irtautuminen ja oman kodin perustaminen
edellyttid yksilollisen ratkaisun ja etenemistavan suunnittelua. Joskus tietyssi palveluasumismuo-
dossa toteutettava palvelukokonaisuus ei olekaan soveltuva tai riittavd. Tarkoituksenmukainen
vaihtoehto riippuu monesta tekijistd. Hoivakotityyppisid asumisratkaisuja on joidenkin mielesta
liian vdhin nuorille aikuisille, lukuun ottamatta kehitysvammaisia nuoria. (Lampinen 2004.)

Aikuisuus

Tyollistyminen ja toimeentulo

Vammaisten henkiloiden tyollistymiskynnys on korkea, ja tydllisyysaste selvisti matalampi kuin
vdestolld keskimadrin. Tyollistymisen edistamiseksi ja avoimille tydmarkkinoille tyollistymisen
tukemiseksi maassamme on useita erilaisia tydkuntoutuksen ja tukitysllistimisen muotoja.
Erilaisista tukitoimista huolimatta tyollistyminen on jatkuvasti kasvava ongelma monen tutki-
muksen mukaan. Vajaakuntoisten (johon ryhmiin vammaiset henkil6t luetaan) méari kasvaa,
mutta keinot vajaakuntoisten tyollistimiseksi eivit ndytd purevan, vaan vammaisten henkiloiden
tyollistyminen on heikkoa. Myos ammatillisen kuntoutuksen keinovalikoima on laaja, mutta
kehittimistyon tarve ilmeinen. (Piirainen 2001.)

Vajaakuntoisten tyonhakijoiden médrd on noussut hitaasti koko 1990-luvun ja jatkanut
nousuaan 2000-luvulla. Ty6ttomien vajaakuntoisten tydonhakijoiden méairi sen sijaan on kdin-
tynyt 2000-luvulla hienoiseen laskuun. Niiden vammaisten tai pitkdaikaissairaiden maar, jotka
voisivat toisenlaisissa olosuhteissa liittyd tydvoimaan, on arvioitu 200 000:ksi (Savtschenko &
Tepora 2005). Tyoministerion mukaan tyottomid vajaakuntoisia tyonhakijoita oli vuonna 2005
hiukan yli 67 000 ja vajaakuntoisia tyénhakijoita 91 000. Avoimille tydmarkkinoille vastaavana
aikana tapahtui hiukan alle 44 000 sijoittumista. Nama tydministerion vajaakuntoisuusluvut eivit
kuitenkaan kerro pelkistdan vammaisista henkil6isté, vaan sisdltavit mité erilaisimpia ryhmis,
joilla on tyollistymiseen liittyvid vaikeuksia. Tdma on monella tavalla ongelmallista vammaisten
ty6llisyyden ja ty6llistimisen arvioinnin kannalta.

Sosiaali- ja terveydenhuollon piirissd toteutettavaa vammaisten ja vajaakuntoisten tyollis-
tdmistoimintaa — tyokeskuksia, tuetun tyollistymisen yksikkojd, tyotoimintayksikoitd ja mie-
lenterveyskuntoutujien klubitaloja — on tarkasteltu sosiaali- ja terveysministerion selvityksessi
vuosituhannen taitteessa (Ylipaavalniemi 2001) ja toisen kerran vuonna 2005 (Ylipaavalniemi
2005). Selvitysten mukaan noin 13 000 vajaakuntoista tyontekijad oli ndiden toimintamuoto-
jen piirissd vuonna 2003 ja miird on kasvanut tutkittujen ajankohtien vililld. Tyokeskusten
asiakkaissa on monien eri vammaisryhmien edustajia. Sosiaalihuollon tyotoimintayksioissi
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asiakkaiden enemmisté muodostuu litkuntavammaisista henkiloistd. Mielenterveyskuntoutujien
ja kehitysvammaisten henkiloiden tydtoimintayksikot keskittyvit omalle sektorilleen. Tuetun
tyollistimisen hankkeissa ja yksikoissd asiakaskunta on heterogeeninen, mutta eniten mukana
on kehitysvammaisia ja lilkuntavammaisia henkil6itd. My6s aistivammaisia henkil6itd on tuetun
tyollistimisen piirissd, samoin muiden sairauksien vammauttamia henkil§ita.

Tuetun tyollistimisen volyymi ei vastaa tarvetta, vaan lisdd tyovalmentajia tarvitaan (Yli-
paavalniemi 2004). 1990-luvulta alkaen toimintoja on kehitetty aktiivisesti. Erityistyollistimisen
uusien ty6llistimismenetelmien merkitys avoimille tydmarkkinoille tyollistymisessd on kuitenkin
jaanyt melko vihdiseksi ja haaste tilanteen muuttamiseksi on edelleen suuri. Vain noin puolet
tyokeskuksista kykeni tarjoamaan tyollistimistoimintaa yksikkonsi ulkopuolella ja toteutunei-
den tyopdivien osuus oli ainoastaan 3,8 prosenttia. (Ylipaavalniemi 2001.) Tyollistdmistoimien
portaikoksi kutsuttu etenemismalli ei siis 1iheskddn aina tuota toivottua lopputulosta.

Tyollistimisen tukitoimia on kiytetty maan eri osissa eri tavoin ja tyollistimisen tukipoli-
tiikat vaihtelevat. Vaarana on ollut myds vajaakuntoisten ty6llistymisen eriytyminen avoimista
tyomarkkinoista. (Piirainen 2001.)

Selvitysten mukaan tydoympdristojen ja tyoyhteisojen tukeminen on jddnyt osin hyodyn-
tdmdittd. Tyonantajien myonteinen suhtautuminen on avainasemassa. (Piirainen 2001.) Uu-
simpien tyollistimismenetelmien (mm. tuettu tyollistiminen) uskotaan silti voivan edesauttaa
vajaakuntoisten tyollistymisté ja erillistyollistimisyksikoiden maédrdd suositellaan lisattavaksi
(Ylipaavalniemi 2001).

Tyollistymisen kannalta olennaista on Takatasku-kehittimishankkeen (Aalto 2003) tulosten
valossa se, ettd tydkuntoutuksen tai tydvoimahallinnon toimenpiteet sopivat asiakkaan yksil6l-
liseen tyollisyyssuunnitelmaan ja ovat sen suhteen oikea-aikaisia.

Jos vammainen henkil6 ei pyrkimyksistd huolimatta tyollisty, yksindisyys, tarpeettomuuden
tunne ja mielekkddn tekemisen puute korostuvat tydelimin ulkopuolella. Ammattitaitoiselle
vammaiselle henkil6lle on tarjolla vain vihin tyotilaisuuksia. (Mdenpaid 2004.) Tdmé kertonee
jotakin tydnantajien enemmiston asenteista.

Kuurojen henkildiden ty6llisyystilanne on muuta viestod huonompi. Ty6ttéminid on noin
kolmannes (Wikman 2000, Mustakangas-Mikeld 2002). Kuurosokeista henkildistd joka neljannelld
on piidtoimiseksi luokiteltava tyo (Karinen 1994).

Tyollistyminen oli my6s nikovammaisten henkiloiden joukossa heikompaa kuin koko
viestossd keskimdarin: kokopéivitoissi oli rekisterdityneistd nikovammaisista henkiloistd 17,8
prosenttia, kun vastaava luku koko viestossi oli 56,5 prosenttia (Ojamo 2002).

Tyoikiisid mielenterveyskuntoutujia arvioidaan olevan noin 82 000 ja lihes koko joukko
on tyokyvyttomyyselidkkeelld. Mielenterveyskuntoutujien tydtoimintayksikoissa on arviolta 400
henkil64 ja tydvalmennuksessa noin 500 henkil6a. Arvioimaton joukko tyoskentelee myds muun
tyyppisissd tyollistimisyksikoissi. (Ylipaavalniemi 2004.)

Liikuntavammaisten henkildiden ryhmin kooksi on arvioitu noin 54 000 henkilod (Yli-
paavalniemi 2004). Terveys 2000 -kyselyssé selvitettiin litkuntavammaisten sijasta kaikkien
lilkkumisesteisten tilannetta — mukana ovat siis myds tilapéisesti liikkumisvaikeuksista kir-
sivat. Liikkumisesteisten henkiloiden parissa tydssidkayvid oli Terveys 2000 -kyselyn mukaan
30-54-vuotiaiden joukossa noin kaksi viidesosaa, 54—64-vuotiaista endd noin 10 prosenttia.
Liikkumisesteiset henkilot ovat myos vdest6d useammin tyottomid: 30—44-vuotiaista miehisté
ldhes neljannes ja naisista lihes viidennes oli tyottomiani. Myos elikkeelld olevien osuudet ovat
liikkumisesteisten henkiloiden keskuudessa korkeita, yli viidenneksen enemmin kuin viestolld
keskimaiirin. (Airaksinen 2006.)

Kehitysvammaisten henkiloiden mahdollisuudet mielekkddseen tyohon ovat vahiiset. Tyo-
ja pdivitoimintaa ei ole tarjolla kaikille sitd tarvitseville (Sosiaalisen tyollistimisen tyoryhman
raportti 2004). Tyotoiminnassa ja avotyGtoiminnassa on yhteensd noin 11 000 kehitysvammaista.
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(Matikka ym. 2002.) Tuetusti avoimille tyomarkkinoille ty6llistyneitd kehitysvammaisia henkiloitd
on noin 200 (Ylipaavalniemi 2004).

Vammaisten henkiloiden tulotaso on matalampi kuin védestolld keskimaérin. Invalidivihen-
nystd saavien tulotaso on vdhin alhaisempi kuin viestolld (Savtschenko & Tepora 2005). Rekis-
terdityjen nikovammaisten henkildiden tulotaso jad selvisti vdeston keskimidraistd tulotasoa
alemmaksi. Tulotasoa selittdvit seki tyossidkiyvien vihdinen miiri, koulutustason mataluus ettd
tarjolla olevien koulutusalojen vihiisyys. Tyossdkdyvien nikovammaisten henkiloiden mediaa-
nitulo on noin 15 000 euroa, kun mediaanitulo viestdssi on runsaat 24 000 euroa. Veronalaiset
keskitulot —jotka siis sisdltdvit vammaisuuden aiheuttaman haitan kompensoimiseen tarkoitetut
tulonsiirrot — nikdvammaisilla henkil6illd ovat hiukan alle 18 000 euroa, kun ne viestolli ovat
noin 22 500 euroa. (Ojamo 2005.) Terveys 2000 -kyselyn liikkumisesteisten henkildiden parissa
vuositulot olivat lihes 5 000 euroa matalammat kuin viestén vuositulot (Airaksinen 2006). Mo-
lemmissa ylld mainituissa ryhmissd naisten tulotaso oli matalampi kuin miehilla.

Liikkumisesteisten henkildiden toimeentulosta on tietoa keritty Terveys 2000 -kyselyn yhtey-
dessd. Tuloeroa on kaikissa ikdryhmissi ja tyoikdisten miesten keskuudessa enemman kuin naisilla.
Liikkumisesteisten henkiloiden parissa myos pienituloisuus on selvisti yleisempai kuin viestolla
keskimidrin: 30—44-vuotiaista liikkumisesteisistd miehistd 38 prosenttia ja vastaavanikiisistd
naisista 25 prosenttia sai tuloina alle 10 000 euroa vuodessa. Vastaavat luvut viestolld olivat 10
prosenttia miehilld ja 11,6 prosenttia naisilla. Myos 45-54-vuotiaiden litkkumisesteisten miesten
joukossa pienituloisuus oli yleistd, 32 prosenttia jdi alle 10 000:n euron tulotason kun viestén
miehilld vastaava osuus oli 11 prosenttia. (Airaksinen 2006.) Rekisterdityjen nikdovammaisten
elakeldisten mediaanitulot jddavit noin 8 500 euroon (Ojamo 2005). Kotitalouksien tuloista ja
tulonmuodostuksesta vammaistalouksien osalta tietoa on kerdtty vammaispoliittisen selonteon
tausta-aineistoa varten sosiaali- ja terveysministeriossd (Keso 2006).

Kehitysvammaisten palvelunkiyttijien ja laitoksissa asuvien joukossa tehdyssd kyselyssd
95 prosentilla kehitysvammaisista toimeentulon piiasiallinen lihde on elike (Matikka 2001).
Kehitysvammaisten henkiloiden taloudellista tilannetta pidetddn juuri ja juuri kohtuullisena,
mutta kehitysvammapalveluiden kiyttijien kokema taloudellinen turvallisuus on keskimaéraistd
huonompi (Matikka ym. 2002).

Elike on huomattava vammaisten henkiléiden toimeentulon lihde. Ty6té vailla olevien
tyokuntoisten vammaisten henkildiden ohella maassamme on suuri joukko tyokyvyttomyyselak-
keen tai pelkin kansanelikkeen varassa eldvid vammaisia henkiloitd. Perustoimeentulo on silloin
niukka, kuten litkkumisesteisten ja ndkgvammaisten henkildiden pienituloisuutta kuvaavat luvut
kertovat. Kansanelidkkeen taso on koyhyysrajan alapuolella. Tutkimuksissa ei kuitenkaan yleensi
mainita koyhyyttd, vaikka syrjaytymisen ja sen kertautumisen uhka on ilmeinen. Perustulojen
varassa pitkdidn eldvit vammaiset henkilot ovat ryhmi, jonka kohdalla kéyhyysriski on selvisti
suurentunut. Millaista on eldma pysyvisti toimeentulon alarajoilla?

Pienituloisuus jo sindnsd mutta sairauskulut sen liséksi tuottavat tilanteen, jossa 30—-54-vuo-
tiaista liilkkumisesteisistd naisista noin puolet ja vastaavan ikdisisté liikkumisesteisistd miehistakin
reilu neljannes ilmoitti tulojen olevan niin niukkoja, ettd kulutuksesta joudutaan tinkimiin
osin reippaastikin. My6s taloudellisen tilanteen kehittyminen oli litkkkumisesteisten henkiloiden
parissa selvisti heikompaa kuin viestolld. (Airaksinen 2006.) Samoin voi olettaa olevan myos
monien muiden vammaisryhmien kohdalla. Elikkeensaajien hoitotukea ja tyokyvyttomyyselakettd
saavista vammaistalouksista hiukan suurempi osa kuuluu tuista huolimatta pienituloisiin kuin
kotitalousviestostd keskimiirin (Keso 2006).
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Perhe ja asuminen

Vammaisten henkiloiden perhesuhteista ei ole paljon tietoa. Parisuhteiden ja perheiden muo-
toutumisessa néyttiisi olevan jonkun verran eroa ei-vammaisiin ihmisiin: avioliitossa ja avolii-
tossa eldvien osuus oli 1980-luvulla tehdyssé tutkimuksessa vammaisten henkiléiden joukossa
pienempi, samoin lasten lukumairi oli jonkin verran alhaisempi kuin vdestossd keskimaarin.
(Urponen 1989.)

Rekisteroidyistd nakovammaisista henkiloistd 53 prosenttia asuu erimuotoisissa perheissa.
15-24-vuotiaista 10 prosenttia asuu itsellisesti, tyoikiisistd hiukan alle 30 prosenttia. 25—64-
vuotiaista 15 prosenttia asuu perheessi lapsen asemassa eli lapsuudenkodissaan vanhempiensa
kanssa, miki on selvisti enemmain kuin viestdssi keskimidirin. Nikovammaiset henkilot eivit
kuitenkaan kaikilta osin poikkea perheasemaltaan viestosti: naiset jadvit leskiksi ja kuuluvat
perheisiin miehid useammin kuten viestossd keskimaérinkin. (Ojamo 2005.)

Kuurosokeista henkildistd lihes 90 prosenttia asuu perheen kanssa tai itsendisesti, loput 10
prosenttia asumispalveluiden tai laitoshoidon piirissd (Puromiki 1996).

Kehitysvammaisten henkildiden joukossa parisuhteessa eliminen on sangen harvinaista.
Yhdeksin kymmenesti on vailla parisuhdetta (Matikka 2001). Naisilla parisuhde on yleisempi
kuin miehilld. Lapsia on alle kymmenelld prosentilla kehitysvammaisista henkiloistd. (Vesala
& Matikka 2000). Lihes kolmannes kehitysvammaisista henkildistd asuu vanhempiensa luona
aikuisenakin.

Perhesuhteet vaikuttavat osaltaan myds mielekkddn asumismuodon valintaan. Vammais-
palvelulain voimaantulo 1988 on monipuolistanut vammaisten henkiléiden asumisen vaihtoeh-
toja (Asu hyvin 2000): muun muassa palvelutalot, paivikeskukset ja tuettu asuminen erilaisine
jirjestelyineen ja kokeiluineen ovat mahdollistaneet aiempaa laajemman asumisen kirjon. Lii-
kuntaesteeton rakentaminen ja eliminkaariajattelu asuntopolitiikassa edistdvit myos osaltaan
vammaisten henkiléiden mahdollisuuksia valita asuinpaikka ja -tapa. Palvelutalojen asukkaina
on entistd moni- ja vaikeavammaisempia henkil6itd (Asu hyvin 2000).

Ainoa vammaisryhmi, jonka asumisesta on yksityiskohtaisia tietoja, on nikgvammaiset.
Rekisterdityjen ndkévammaisten henkiloiden asumiserot viestoon verrattuna ovat melko pienia.
Asumistaso ei juurikaan poikkea koko vieston asumistasosta. Kuusi prosenttia nikdvammaisista
henkil6istd asuu laitoksissa. (Ojamo 2005.) Nakévammaisten henkiloiden asumista koskevat tiedot
eivit kuvasta muiden vammaisryhmien asumista ja sen tarpeita, silli nikévammaisten tarpeet
poikkeavat huomattavasti monen muun vammaisryhmén asumistarpeista.

Invalidiliiton palvelutalojen rakentaminen on yksi vammaishuollon mittavimmista hank-
keista Suomessa. Asukkaita on nykyisin noin 800. Palvelutalojen asukkaiden toiveita on pyritty
aina huomioimaan, silld tavoitteena on ollut pyrkimys vastata vammaisten asukkaiden todellisiin
tarpeisiin ja tukea heitd ihmisarvoiseen elimian. Asukkailla ja tyontekijoilld on ollut yhteistyoti
toiminnan tavoitteiden ja yhteisten nakemysten luomiseksi. Toiminnan periaatteiksi on kirjattu
muun muassa tasa-arvo, avoimuus, luottamus, yhteis6llisyys ja yksilon kunnioittaminen. Asukkaat
ovat toivoneet yksilollistd suhtautumista itseensd ja limmintd vuorovaikutusta (Ks. Nurmi-Koik-
kalainen 2002.) My6s kunnat jirjestdvit vammaisten henkiloiden asumispalveluja. Kunnat hank-
kivat valtaosan kehitysvammaisten henkiloiden asumispalveluista yksityisiltd palveluntuottajilta tai
kuntayhtymilta. Viime vuosina on painottunut pienten (6—10 hengen) yksikoiden perustaminen.
Tilapdispaikkoja on lisiksi tarjolla kotona asumisen tueksi tai itsendisen asumisen harjoitteluun.
(Peltonen 2004.) Sotka-tietokannan mukaan vuonna 2004 vaikeavammaisten palveluasumisen
piirissd oli asiakkaita yhteensi noin 2 500.

Asumispalveluja ei tarpeeseen ndhden kuitenkaan ole aina vield riittavisti, vaan pitkidkin
jonoja syntyy. Esimerkiksi Helsingissé palveluasumista jonotti vuonna 2002 aluksi 64 vaikeavam-
maista henkil64. Jonon selvitysprojektin avulla jono lyheni, mutta palveluasunnon tai asumisen
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tukipalveluiden tarpeessa oli silti edelleen 22 vaikeavammaista henkild. Eniten apua tarvittiin
péivittdisissd toiminnoissa. Selvityksessd paljastui myos, ettei osa vaikeavammaisista henkil6istd
ollut saanut tietoa eri palveluasumisvaihtoehdoista. (Haakana 2003.)

Palveluasunnoilta toivotaan riittdvdd kokoa ja sijaintia palveluiden lihelld sekd parveketta
(Haakana 2003). Riittdvdd kokoa mitataan myos huoneiden lukuméirilld: yksio ei yleensi riitd
yksityisyyden, erityisesti makuutilojen yksityisyyden kannalta.

Kehitysvammahuollossa laitospaikkoja on vihennetty ja asumispalveluja lisdtty jo 1980-lu-
vulta ldhtien. Timan rakennemuutoksen seurauksena laitoshoidon asiakkaat ovat vihentyneet
niin, ettd vuoden 2004 lopussa heitd oli noin 2 600. Kehitysvammaisten asumispalvelujen piirissi
on yli 7 000 henkildad. Asiantuntija-arvion mukaan maassamme on kuitenkin edelleen 1 600
vammaista henkil64, jotka voisivat asua muualla kuin laitoksessa (Nurmi-Koikkalainen 2005,
suullinen tiedonanto).

Viiden suurimman kunnan kehitysvammahuollon tiedossa olevista yli 18-vuotiaista
asiakkaista suurin osa asui lapsuudenkodissa, itsendisesti tai tukiasunnoissa, jonkin verran
my6s asuntoloissa. Pelkdn asumisen turvaaminen ei kuitenkaan riitd, vaan kehitysvammainen
asiakas tarvitsee myos mielekéstd tekemistd. Silti asumispalvelujen lisidminen ja kehittiminen
on keskeinen haaste, silld moni asiakas asuu edelleen lapsuudenkodissaan. (Peltonen 2004.) Yli
65-vuotiaiden vanhempiensa kanssa asuvia kehitysvammaisia on arvioitu olevan 2 500—4 000.
Syyni lapsuudenperheessd asumiselle on yleensi ollut haluttomuus siirtdd kehitysvammaista lasta
laitokseen. (Jokinen 2000.) Kehitysvammaisilla on huonot mahdollisuudet vaikuttaa asumiseensa
(Matikka ym. 2002).

Nykyiset asuntosuunnittelun ohjeet eivit takaa riittdvid tiloja vammaisen henkilon avusta-
miseen (Kyllonen & Kurenniemi 2003). Tama tulisi huomioida tulevissa ohjeissa.

Asumiskokeilussa mukana olleiden kokemuksia selvittineessid tutkimuksessa (Lamminpai-
Pesonen & Merildinen 1999) havaittiin, ettd palvelutalo oli asumiskokeilussa mukana oleville
mieluisa ja turvallinen paikka harjoitella itsendistd asumista. Asiantuntevaa, apuvilineiden tarvetta
ymmairtavdd henkilostod kiiteltiin. Sen sijaan avustamisen odottamista moitittiin. Kokeilussa
mukana olleet antoivat asumiskokeilulle kuitenkin yksimielisen kannatuksen — sitd pidettiin
tirkednd askeleena kohti itsendisyyttd ja eliminhallintaa.

Viiden palvelutalon asukkaiden kokemuksia koskevassa tutkimuksessa (Pdivirinta 1996)
todettiin, ettd palvelutaloihin palveluineen suhtauduttiin ristiriitaisesti: tyytyvaisid oltiin tervey-
den- ja sairaanhoitopalveluihin seki lihioleskelutiloihin, jotka mahdollistivat yhteisollisyyden ja
sosiaalisen kanssakdymisen. Avarat tai prameat’ palvelutilat tai niiden toiminnat eivit sen sijaan
olleet asukkaille yhtd merkityksellisid. Eteisten puute asunnoissa koettiin ongelmana etenkin
apuvilineitd kdyttavien parissa: apuvilineille tarvitaan siilytystilaa. Makuutiloihin kaivattiin
yksityisyyttd. Kuntoutustiloihin toivottiin enemmin toimintaa. (Pdivdrinta 1996.)

Ryhmikotien asukkaiden nikokulmasta palvelukokonaisuus on ehed ja tarpeisiin sopiva - on
riittdvisti sekd yksityisyyttd ettd yhteisollisyyttd, hoivaa (Pdivdrinta 1996). Kotiin myonnettava
palveluasuminen lisdd kustannuksia mutta tuo toisaalta yksilollisyyttd (Peltonen 2003).

Kulttuuri, vapaa-aika ja uskonto

Seki asiantuntijat ettd vammaisjirjestot toteavat kuin samasta suusta, ettd vammaisten henki-
l6iden osallistumisen mahdollisuudet kulttuuriin, vapaa-ajan ja uskonnon saralla ovat edelleen
rajallisia. Tietoa niisti ei kuitenkaan ole tutkimusmuodossa juuri tarjolla.

Useimmilla vammaisjérjest6illd on erilaista kulttuuritoimintaa, ei kuitenkaan kaikilla. Jérjes-
tot organisoivat erilaisia harrasteryhmii, koulutusta, tapahtumia ja tiedottavat kulttuurista seki
harjoittavat yhteistyotd taiteilijoiden ja taidejérjestojen kanssa. Suomessa on myods muutamia
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yhdistyksig, jota tekevit vammaisten henkildiden omaa kulttuuria tunnetuksi. Muutamat taitei-
lijaryhmit tuovat esiin vammaisten taiteilijoiden nikokulmaa. (Kulttuuria kaikille —ty6ryhméin
muistio 2002.)

Vammaisjirjestojen kulttuuritoiminnan ongelmana on varojen niukkuus ja toiminnan pe-
rustuminen osittain vapaaehtoistyélle. Suuri osa jarjestoistd haluaisi monipuolistaa ja laajentaa
kulttuuritoimintaansa, silld jaseniston oletetaan olevan kiinnostunut osallistumaan sithen nykyista
enemman. (Kulttuuria kaikille —tyoryhman muistio 2002.) Inkluusio- tai ekskluusionidkokulmasta
riippuen vammaisjirjest6jen erillinen kulttuuritoiminta voidaan nihdi seki yhteison ja ryhmén
identiteettid vahvistavana ettd muusta yhteiskunnasta eristdvana.

Kulttuuria kaikille —ty6ryhmin tekemén kyselyn perusteella vammaisjarjestojen jasenet har-
rastavat monipuolisesti. Musiikki oli laheisté vastaajien enemmistolle. Kuvataidetta, kirjallisuutta
ja kisitoitd harrastaa noin puolet vammaisjérjestdjen jisenistd ja neljasosa oli tekemisissd niyt-
tdmotaiteen ja tanssin kanssa. Miltei puolet vastaajista osallistui jarjestojen kulttuuritoimintaan.
Toiseksi suosituinta oli kansalais-, tydvien- ja aikuisopistojen kurssitarjonta. Kaikki vastaajat
kayttivit julkisia kulttuuripalveluja. Kulttuuripalvelut ovat siis vammaisille henkiloille erittdin
tirked elamin sisaltotekijd. Lihes 90 prosenttia kiytti kirjastoa, teatterissa kdvi noin kolme nel-
jastd, konserteissa kaksi kolmesta, taidemuseoissakin lihes 60 prosenttia vastaajista. Oopperaa ja
tanssia seuraamassa kivi noin viidennes vastaajista. Luonnollisesti myds populaarikulttuuri oli
suosittua. (Kulttuuria kaikille -tyéryhman muistio 2002.)

Kulttuurin saavutettavuuden ja esteettomyyden puutteet koetaan ongelmaksi. Kirjastojen
kotipalvelua kehuttiin kuitenkin. Kirjastot huomioivat muutenkin vammaisia asiakkaitaan monia
muita kulttuurilaitoksia paremmin. Internetissi tarjottavat palvelut ovat monen ulottuvissa ja
niitd tuleekin kaikkialla kehittdd. Osallistumisen esteet ovat silti yleensd moninaiset. Esimerkiksi
museoista vain hiukan yli puolessa on liilkkumisesteeton sisddnkaynti. Nidko- ja kuulovammaisille
pitdisi tarjota taiteen kuvailutulkkausta, kosketeltavaa taidetta ja opastusddnitteitd, kulttuuritilojen
induktiosilmukoiden kunnossapidosta pitiisi huolehtia jatkuvasti, kiytettivissd olevista apu-
vilineistd ja mahdollisuuksista pitdisi tiedottaa selvemmin (myds internetissd), avustajia pitdisi
olla tarjolla ja henkil6kohtaisen avustajan tulisi pddstd maksutta vammaisen henkilon mukana.
Vammaisten kulttuuria pitéisi vastaajien mielestd tuoda enemmin esille ja sitd pitiisi arvostaa
enemmin. Vastauksissa toivottiin myos alueellista tasa-arvoa: nyt kulttuurista pdisee vastaajien
kokemusten mukaan nauttimaan ldhinna paakaupunkiseudulla. (Kulttuuria kaikille -tyoryhmin
muistio 2002.) Kulttuuria kaikille -neuvontapalvelu (www.kulttuuriakaikille.fi) perustettiin
vuonna 2003 kulttuurialan toimijoiden tueksi esteettomyyttd ja saavutettavuutta edistiméain.

Liitkunta on monien vammaisten henkildiden elimdssi tirkeilld sijalla. Liikuntaa harras-
tetaan mahdollisuuksien mukaan. Kuurosokeiden suosituin litkuntalaji on kévely. Suosittua on
myos tanssiminen. Ndkovammaisten keskuudessa suosittua on myos yleisurheilu. Lajit, joita voi
harrastaa yksin, ovat suosittuja. (Ks. Rouvinen 2003.) Liikunnan kannalta erityisryhmiin kuuluvia
on Suomessa yli miljoona. Luku kattaa vammaiset henkilt, pitkdaikaissairaat sekd toimintara-
joitteiset ikdantyneet ihmiset. Ohjattuun tai tavoitteelliseen erityisryhmien liikuntaan osallistuu
yli 20 000 henked huippu-urheilun, terveys- ja kuntoliikunnan seki kuntouttavan litkkunnan eri-
tyisorganisaatioissa. Myos kunnat ovat vammaisille henkiloille tirked liitkunnan jarjestdja, koska
vammaisliikuntajérjestot eivit kykene jarjestimiin toimintaa kaikkialla Suomessa. (Koivumiki
2004.) Kunnat jérjestdvit erityisliikuntaa vaihtelevissa maérin.

Vammaisten henkiloiden uskonnollisesta toiminnasta tietoa ei juuri 16ydy. Evankelisluteri-
laisella kirkolla on vammaisille henkiléille tarkoitettua seurakuntatoimintaa sekd vammaisoh-
jelma Kirkko kaikille. Laki kehitysvammaisten erityishuollosta ei velvoita laitoksia jarjestimiin
uskonnollista palvelutoimintaa. Kyselyssd (Hakala 2000) 74 prosenttia vastaajista piti kuitenkin
laitoksissa kehitysvammaisille jirjestettivad uskonnollista palvelutoimintaa suotavana. Noin
viidennes omaisista piti asiakkaiden osallistumismahdollisuuksia uskonnollisiin tilaisuuksiin
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riittdimattomind. Osallistumismahdollisuuksia rajoittivat vastaajien mielestd ensinnékin henki-
lokunnan vahdinen miara ja uskonnollisten tilaisuuksien soveltumattomuus kehitysvammaisille.
Toiseksi osallistumisen mahdollisuuksia rajasivat vastaajien mielestd henkilokunnan asenne ja
yleinen asennoituminen kehitysvammaisiin henkil6ihin.

lkaantyminen

Tikkaistd vammaisista henkiloistd tutkimustietoa on vield melko vihin, joskin tilanteeseen ollaan
havahtumassa. Vanhuus ja vammaisuus kuten vanhuus ja sairauskin samastetaan usein niin, ettd
tietoa tarjotaan vain vanhuksista yleensd tai vammaisuudesta yleensd. Myoskaédn ikddntymisen
sukupuolittuneisuutta ei kovin usein mainita. Useimmiten tutkimuksissa tosin todetaan, ettd
vammaisuus lisddntyy idn my6td tai ettd idkkadt vammaiset muodostavat tiettyjen vammaisryh-
mien enemmiston. Erityisesti monivammaisuus ja -ongelmaisuus seki pitkdaikaisten sairauksien
mukanaan tuomat haitat lisddntyvit vanhemmissa ikdryhmissa ja palveluntarve kasvaa.

likkdat vammaiset ovat kuitenkin ryhmd, josta kaivataan lisdd tietoa. Lisidd tietoa kaivataan
my6s heiddn palvelutarpeistaan, kun heiddn mairinsd kasvaa. Iakkdat vammaiset henkilot ja
idkkdind vammautuneet henkilot eivit ole tottuneet vaatimaan palveluja ja ne jadvit helposti
hankkimatta, kun eldmissd on aiemminkin ollut tapana yrittdd parjatd itsekseen. Monet idkkaat
vammaiset henkil6t eivit myoskadn tiedd palveluista tai oikeuksistaan niihin. Erityisesti aistivam-
maiset vanhukset jadvit ndistd syistd helposti yksin, kotiin eristyksiin. (Ojamo 2005, suullinen
tiedonanto.) Kun suuret ikdluokat ikdiantyvit, tilanne tulee muuttumaan ja piilossa ollut palve-
luntarve nousee esiin. Usea tutkija kehottaa varautumaan tihan muutokseen.

[ikkadt kehitysvammaperheet ovat yksi syrjddn jadvistd ryhmistd. Nama perheet ovat
usein tottuneet toimimaan ilman tukea ja perheyhteys on tiivis. Vanhempien ikdantymisen
myotd kotikeskeisyys kasvaa entisestddn. Perheet ottavat yleensd yhteyttd palvelujirjestelmddn
vasta silloin, kun ongelmat ovat kasaantuneet niin suuriksi, ettei niiden kanssa endi selviydyti
kotona. Esimerkkind ndistd tilanteista olisi perhe, jossa ikdantynyt isd on dementoitunut ja &iti
sairastunut fyysisesti: aikuinen kehitysvammainen lapsi ja isd eivit selviydy arjesta ilman didin
tukea. (Jokinen 2000.)

Turussa tehdyn pienen tarkastelun valossa lapsuudenkodissa ikddantyvien vanhempiensa kans-
sa asuvat kehitysvammaiset ovat keskimdairin yli 40-vuotiaita, ja heiddn vanhempansa keskimairin
lihes 80-vuotiaita. Selvd vihemmisto perheisti sai kotihoidon tukipalveluja, omaishoidon tukea
tai kehitysvammaisten avopalveluita. Moni perhe oli sitd mielt, ettei edes tarvitse tukea. Tosin
monet vanhemmat totesivat, ettd olivat vasyneiti ja koko perhe voisi virkistyd kuntoutuksesta.
Kotona haluttiin asua mahdollisimman pitkdadn. (Jokinen 2000.)

Suurimmat hoidon ja huolenpidon haasteet liittyvit asiasta tehdyn tutkimuksen mukaan
kehitysvammaisten henkiloiden fyysiseen ja psyykkiseen terveyteen seka liikkumisvaikeuksiin ja
ikddntymiseen liittyvin tiedon vihyyteen. Arviolta vain joka neljis ikddntyvi kehitysvammainen
henkild liikkkuu terveysliikuntasuositusten mukaisesti. Kehitysvammahuollon jérjestgjille tehdyn
kyselyn vastaajat pitivit ikddntyville kehitysvammaisille henkiloille suunnattuja litkunnallisia
palveluja liian vihiisind. (Numminen ym. 2005.)

Kehitysvammaisten odotettavissa oleva elinikd on kymmenen vuotta lyhyempi kuin vdestossa
keskimddrin. Syvisti kehitysvammaisten eliniin ennuste on lihes kolmanneksen lyhyempi kuin
viestolld keskimadrin, mutta lievisti kehitysvammaisten elinikdennuste poikkeaa vdeston vas-
taavasta vain vihin. (Matikka ym. 2000.) Niiden lukujen valossa vanhempiensa kanssa asuvien
ikddntyvien, lievisti kehitysvammaisten elinvuodet vanhempien kuoleman jilkeen voivat tuoda
mukanaan melkoisen elimidnmuutoksen tutusta tdysin uuteen ympéristoon.
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Myos ikddntyvid kuuroja koskenut selvitys paljastaa, ettd omassa kodissa halutaan asua
mahdollisimman pitkiin. Kotipalveluista toivottiin lihinna siivousta. Kaikki tutkittavat toivoivat
kuitenkin omakielisid palveluja, jos tukeen ja apuun on pakko turvautua. Tiedonsaantiongelmien
vuoksi tarvittaisiin myos palveluohjausta. (Laukkanen 2004.)

Omaishoitoa ei yleensi kisitelld vammaistiedon yhteydessi. Kuitenkin omaishoitaja voi olla
monelle vaikeavammaiselle henkil6lle erds mahdollisuus toteuttaa mielekistd, hyvii ja yksilollista
elamidd. Vammaisen lapsen vanhemmat jaavit omaishoitajina usein edelleen vaille sddnnollisid ja
suunniteltuja vapaapiivid. (Jarnstedt 2001.) Vanhusten ja vammaisten kotona tapahtuvaa hoitoa
tukevaa omaishoidon tukea sai Sotka-tietokannan mukaan vuonna 2004 10 000 alle 65-vuotiasta
asiakasta.

Sukupuoli

Valtaosa vammaistutkimuksesta ja vammaisia koskevasta tiedosta esitetddn sukupuolineutraalisti
ilman, ettd tietoja olisi eritelty sukupuolen mukaan. Kuitenkin vammaisuus on voimakkaasti
sukupuolittunutta ja vammaisten naisten ja miesten asemassa voi kansainvilisen tutkimuksen
valossa havaita selvii eroja. Vammaisiin naisiin ja tyttihin kohdistetaan erilaisia odotuksia kuin
vammaisiin miehiin ja poikiin ja ndin heidin mahdollisuutensakin eroavat (ks. Reinikainen
2005). Sukupuoli onkin syytd nostaa vammaisuuden analyyseissa selvisti esille. On syytd kysy4
tulevatko vammaiset naiset ja miehet yhdenvertaisesti kohdelluksi palvelujarjestelmissi ja asiak-
kaina (Reinikainen 2005).

Nikovammarekisteri on yksi niistd harvoista rekistereistd, joissa tietoa vammaisista hen-
kiloistd on eritelty sukupuolen mukaan. Nikovammaisten henkiloiden enemmisté on niko-
vammarekisterin mukaan naisia: vuonna 2001 heité oli 62,3 prosenttia rekisteriin ilmoitetuista.
Naisenemmist selittyy idlld, naisia on vanhimmissa ikdryhmissd miehid enemmin ja ndkgvam-
maisia vanhimmissa ikdryhmissd eniten. (Ojamo 2002.)

Suomessa ei juurikaan ole tehty tutkimusta vammaisten naisten asemasta. Vappu Viemeron
vammaisten naisten kohtaamaa vikivaltaa koskeva tutkimus (2004) antaa viitteitd siitd, ettd
vikivalta on moninainen ja vaiettu ongelma, joka koskettaa monia vammaisia naisia aina lap-
suudenkodista parisuhteisiin saakka.

Vikivalta voi vaikuttaa vammaisten naisten itsetuntoon sitd heikentavisti. Ulkomaiset tutki-
mukset viittaavat sithen, ettd vikivallan kokeminen on vammaisten naisten parissa yleisempai kuin
muilla. Koettu vikivalta oli sek fyysistd ettd psyykkistd ja sitd esiintyi useimmiten parisuhteessa
mutta myos lapsuudenkodissa. Vammaisen naisen saattaa olla tavallista vaikeampaa irrottautua
vikivaltaisesta suhteesta, koska yksin selviytyminen on vamman vuoksi tavallista vaikeampaa.
(Laakkonen 2004.)

Vahemmistot ja erityishuomiota tarvitsevat ryhmat

Kielellisten vihemmistdjen osalta ruotsinkielisille ja myos saamen-, romanin- sekd viittoma-
kielisille tulee jarjestad palvelut didinkielelld. Ruotsinkielisille kehitysvammaisille on oma ruot-
sinkielisten ja kaksikielisten kuntien muodostama erityishoitopiiri, joka huolehtii palveluista.
Ruotsinkielisten vammaispalvelujen jirjestimisessd kunnilla on samantyyppisid ongelmia kuin
muutenkin vammaispalveluiden jirjestdmisessd: ruotsinkieliset asiakkaat esimerkiksi Helsingissd
kokevat midrirahat litan niukoiksi, kuljetuspalvelut joustamattomiksi ja koko palvelun saamisen
hankalaksi. Palveluista kaivattiin lisii tietoa. (Palolahti 2001.)
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Romaninkielisten vammaisten henkiloiden tilanteesta ei ole tehty selvityksid. Tarve selvityk-
selle olisi kuitenkin suuri, silld perinteinen sairaiden ja vammaisten omaisten perheissi hoitaminen
on vihenemassd ja palvelujen tarve kasvamassa. Monet romanivanhukset, -vammaiset ja heiti
hoitavat perheet ovat yksindisid perinteisen yhteisollisyyden hiipuessa ja tarvitsevat kipedsti apua
ja tietoa. Tarvitsijoilla ei ole tietoa palveluista, silld sosiaalipalveluja on perinteisesti kartettu en-
nakkoluulojen vuoksi. (Majaniemi 2005, suullinen tiedonanto.)

Saamelaiskirijilld on vuodesta 2000 saakka ollut midrdraha saamenkielisten sosiaali- ja
terveyspalveluiden turvaamiseen ja osassa Lapin kunnista sitd on kiytetty my6s vammaisten
saamenkielisten palveluiden kohentamiseen. Vuodesta 1999 RAY on lisiksi rahoittanut Sdmisos-
ter-yhdistyksen vanhusten, vammaisten ja muiden erityisryhmien asiamiehen toimintaa.

Vihemmistokielisid palveluita on silti riittimattomasti sekd kayttdjiltd kerdtyn tiedon ettid
heitd edustavien jérjestdjen nakokulmasta. Saamenkielisiltd palvelut puuttuvat vield lihes koko-
naan: esimerkiksi puheen kehityksen hiiridisté ei ole mahdollista tehdé arviointia eikd kuntoutusta
ole saatavilla saamen kielelld. Erityisen ongelmallista omakielisten ja kulttuuria ymmartiavien
palvelujen puute on myos saamenkielisten mielenterveyskuntoutujien kannalta (Magga 2005,
suullinen tiedonanto). Saamenkielisid vammaisia henkil6itd on mairillisesti viahin ja he asuvat
kaukana toisistaan, jolloin yhdenvertaisten palvelujen jdrjestiminen on erityisen haasteellista
(Lukkarinen 2001).

My6s vammaiset maahanmuuttajat ja turvapaikan hakijat ovat ryhmi, joka tarvitsee eri-
tyistukea. Vastaanottokeskuksissa ei ole yleensd huomioitu vammaisia maahanmuuttajia eivitka
keskukset ole esteettomiid. Vaikeavammaiset maahanmuuttajat ja turvapaikan hakijat joutuvat
helposti eristyksiin, ellei heididn tarpeitaan huomioida. Vammaiset maahanmuuttajat ja turva-
paikan hakijat tulisikin sijoittaa niin, ettd yhteydet ovat hyvit ja lilkkkuminen helppoa. Syrjdinen
sijainti hankaloittaa vammaisia maahanmuuttajia tavallista enemméin. Maahanmuuttajilla on
erityisid ongelmia myos palveluiden saamisessa. (Saraste & Konkkold 2001). Maahanmuuttajille
on laadittu palveluopas, mutta se on suomenkielinen. Maassa- ja maahanmuutto lisi4 haasteita
my0s kehitysvammahuollossa (Peltonen 2004). Vammaisten maahanmuuttajien on haasteellista
l6ytid tietoa palveluista.

Padkaupunkiseudulla tavoitettiin selvitystd varten noin 550 maahanmuuttajataustaista
vammaista tai pitkdaikaissairasta henkild4 eli ryhma on kooltaan merkittivd. Suuri osa oli yli
65-vuotiaita ja suuri osa tavoitetuista puhui didinkielenddn vendjid, somalia, viroa tai suomea.
Omakielisen tiedotusmateriaalin tarve on siis selked. Samoin saattaisi olla mielekdstd keskittdd
maahanmuuttajataustaisten vammaispalveluita padkaupunkiseudulla niiden tavoitettavuuden
lisdaamiseksi. (Koskela 2003.)

Vihemmistoryhmien lisdksi myos kaikkein hauraimmat vammaisryhmit voivat tarvita
erityishuomiota. Esimerkiksi kommunikointikyvyltdan haurailla vaikeavammaisilla voi olla vai-
keuksia saada toiveitaan ilmaistuksi ja toteutetuksi tai huolehtia oikeuksistaan (Toivonen 2005).
Usea tutkija on huomauttanut, ettd kommunikaatioon liittyvit vaikeudet voivat hankaloittaa
vaikeavammaisten tarpeiden riittdvdd huomioimista. Vihille huomiolle jddneiden, kommu-
nikaatioesteisten vammaisten henkiloiden kuten autistien, dysfaatikoiden, ADHD-hiirivisten
sekd CP-vammaisten ja kehitysvammaisten henkil6iden kommunikaation mahdollisuuksien
turvaaminen on ihmisoikeuksien, itsemaaradmisen ja itsendisen selviytymisen kannalta valttima-
tontd. Vuorovaikutukseen esimerkiksi vammaisen lapsen ja vanhempien ja toisaalta vammaisen
henkil6n ja viranomaisten vililld tarvitaan riittdvasti tukea ja apuvilineitd. (Valtakunnallisen
vammaisneuvoston kommunikaation esteettomyystyoryhman muistio 2001.)

Myos vamma- ja sairausryhmin harvinaisuus tuo helposti mukanaan joukon ongelmia.
Suomessa harvinaisiksi vamma- tai sairausryhmiksi on luettu ryhmdit, joihin kuhunkin kuuluu
enintddn 500 henkilod. Ryhmin harvinaisuus nayttiytyy ongelmina hoito- ja palvelujirjestelmin
toiminnassa, kokonaisnakemyksen puutteena, jopa ennakkoluuloina ja vihittelyni. Palvelujérjes-
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telmin eri toimijoiden, samoin kuin asianomaisten ja heididn perheidensi tietimys harvinaisista
vamma- ja sairausryhmistd on usein puutteellista ja hankaloittaa ndiiden vammaryhmien aseman
parantamista (Suosalmi 2005; Ovesta ulos... 2002).

Mielenterveyskuntoutujien asema on my6s tunnetusti heikko. Mielenterveyskuntoutujien
palveluiden jdrjestiminen kangertelee sosiaaliturvajdrjestelman jaykkyyden vuoksi esimerkiksi
ty6hon kuntoutumisen osalta (Sosiaalisen tyollistimisen tydryhmin raportti 2004).

Tiivistaen

Vammaisten henkil6iden hyvinvointi muodostuu samoista tekijoistd kuin muidenkin hyvinvointi.
Vammaisten elimankulusta ja -laadusta tarjolla oleva tieto kuitenkin osoittaa, etteivit vammaisten
henkiloiden olosuhteet kaikilta osin muistuta ei-vammaisten ihmisten oloja ja elimaa.

Vammaisten lasten oma nidkokulma jda vield usein sivuun. Vammaisten lasten palvelut tukevat
lapsen osallistumista kouluintegraation ja toisaalta erityistarpeisiin kohdennettujen palvelujen
kautta, mutta vammaisten lasten vanhemmat kaipaavat vield joustavampia ja radtaloidympia
palveluita sekd sitd, ettei heiddn tarvitsisi taistella lapsensa eduista.

Nuorten kohdalla voi syntyi selvdd eriarvoistumista: koulutus ei jakaudu tasaisesti vaan
vammaisten nuorten riski jaddd matalammin koulutetuiksi lisddntyy. Itsetuntoon vahingollisesti
vaikuttavan koulukiusaamisen miérd niyttad suurelta. My6s itsendistyminen saattaa tapahtua
selvisti myohemmin kuin ei-vammaisilla.

Vammaisten aikuisten perhesuhteet poikkeavat jonkin verran ei-vammaisten perhesuhteista
ja useampi eldd ilman parisuhdetta tai lapsia kuin viestossd keskimaarin.

Vammaisten tyoikiisten heikko tyollistyminen muodostaa ongelman, johon vaikuttavat
monet tekijit. Monet vammaiset henkilot kykenisivdt toisenlaisissa, heille mukautetuissa olo-
suhteissa tyohon. Moni vammainen henkil® jad kuitenkin nykyisin tydmarkkinoiden reunamille
tai ulkopuolelle. Eldkejérjestelma tarjoaa sekin usein melko niukan toimeentulon. Voidaankin
sanoa, ettd osa vammaisista henkiloisti eldd koyhyydessi.

Ikddntyneet vammaiset ovat kasvava ja myos tarpeiltaan vield osin tuntematon joukko.
Ikddntyvien vammaisten lisddntyvi ja piilosta esiin nouseva palveluntarve olisi tiedostettava.

Elimankulun ja eliméntilanteiden moninaisuus on syytéd ottaa huomioon vammaisten elin-
oloja ja olosuhteita tarkasteltaessa. Myos sukupuoli vaikuttaa sithen millainen vammaisen henkilon
asema vhteiskunnassa on. Kielellistd vihemmistd edustavat ja muut hauraat vammaisryhmit
syrjaytyvit palveluista ja sitd myoden yhteiskunnasta vield muita useammin.
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Esteettomyys ja saavutettavuus

Vammaistyoryhmai ’96:n mukaan vammaisten ongelmat syntyvit ensisijaisesti siitd, ettd ymparisto
ei ota huomioon vammaisten henkildiden tarpeita. Tarpeiden huomioiminen edellyttdd kaikki
yhteiskunnan sektorit lapédisevdd, monipuolista esteettomyysajattelua. Niin tuotteet, palvelut
kuin ympéristokin suunnitellaan ja ratkaisut laaditaan niin, ettéd erilaisten ihmisten tarpeet ja
mahdolliset toimintarajoitteet huomioidaan. Esteettomyydelld tadhdétddn siithen, ettd yhteiskunta
suunnitellaan ja jarjestetdan kaikille sopivaksi. Viime aikoina on syntynyt muun muassa Design
for All — ajattelua levittiviid verkostoja, jotka edistdvit titd suunnittelumallia (www.stakes.fi/dfa-
suomi/).

Esteettomyys ei ole vain luiskien rakentamista, vaan kokonaisvaltaista erilaisten kayttdjien
nikokulmien huomioimista ja koko yhteiskunnan ja sen eri sektoreiden esteettdmyytta. Erilaiset
vammat tuottavat erilaisia tarpeita ja esteettomyydelld on erilaisia kriteereja vammatyypist,
henkilon eliminvaiheesta ja elimintilanteesta riippuen. Esteettomyyttd edistettdessd onkin
muistettava varoa vammaisten henkildiden leimaamista yhdeksi yhtendiseksi ryhméksi.

Esteettomyyden rinnalla kdytettivyys ja saavutettavuus ovat sosiaalisesti kestdvii kehitysta. Ei
esimerkiksi riitd, ettd joku palvelu on tarjolla, vaan sen déreen on myds padstavi — siitd on saatava
tietoa ja sen on oltava kiyttokelpoinen ja tarpeisiin vastaava erilaisille ihmisille. Suunnittelun
ldahtokohtana on siis erilaisten kidyttdjien monimuotoinen joukko. T4sté syystid esteettomyys on
usein myos ekologisesti ja taloudellisesti kestdvid ja kustannustehokasta.

Tietoyhteiskunnassa yksi esteettomyyttd ja saavutettavuutta edistdvé viline on tietotekno-
logia. Vammaiselle henkil6lle esimerkiksi tietokone erilaisine ohjelmistoineen merkitsee usein
mahdollisuutta aikaisemmin mahdottomien tehtdvien suorittamiseen ja tiedon hankkimiseen
sekd vuorovaikutukseen. Tieto- ja viestintiteknologiatarpeet vaihtelevat sekd ikdkausittain ettd
vamman laadun pohjalta. Esimerkiksi tietokone voi tukea kuntoutusta, opetusta, ty6llistymisti ja
tyontekoa, kommunikointia - ja itsetuntoa. Tietoteknologia tarjoaakin omalta osaltaan uudenlaista
itsendisyyttd sosiaalisen vuorovaikutuksen ja osallistumisen eri ulottuvuuksilla. (Rauhala-Hayes
ym. 1998.)

Esteettomyyden tavoite koskee niin kommunikaatiota, liikkumista kuin yhteiskunnan
saavutettavuutta laajemminkin. Mahdollisuudet esteettomyyden toteutumiseen rakentuvat kui-
tenkin my6s asenteista ja suhtautumisesta: vammaiset henkil6t on otettava huomioon kaikkialla.
Kéytannossa esteettomyyden periaatetta on vammaisten henkildiden osalta toteutettava myos
erityispalveluilla: tarvitaan seki kaikille sopivaa suunnittelua (valtavirtaistamista) etti erityistd
tukea. T4llainen kaksoisstrategia tuottaa vammaisille henkiloille saavutettavan ja yhdenvertaisen
yhteiskunnan.

Esteettomyys ja saavutettavuus ovat siis moniulotteisia kysymyksii. Erilaiset esteet ja niiden
ratkaisut koskevat vammaisten henkildiden ohella tai lisiksi mys monia muita erilaisia viesto-
ryhmii samanaikaisesti. Etenkin vdeston ikddntyessi esteettomyys tai Design for All -periaatteiden
soveltaminen ei ole vain vammaispolitiikkaa vaan se on ylipddnsi, yleisesti, hyvdd suunnittelua.
Vammaisille henkiléille hyvit ratkaisut ovat useimmiten hyvid muillekin.
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Suhtautuminen ja asenteet

Keskeinen esteettomyyden ulottuvuus on vammaisryhmien tarpeiden muistamisen ja huomi-
oimisen asenne. Suhtautuminen vammaisuuteen on vaihdellut eri aikoina ja vaihtelee myos
kulttuurista toiseen. Vammaisuuden historia on kuitenkin voimakkaasti syrjinnian leimaamaa.
Antiikissa ja keskiaikana vammaisuutta pidettiin yliluonnollisena ja kristillisestd nakokulmasta
paholaisen aikaansaannoksina tai syntien palkkana. Vammaisia henkiloita pelittiin ja toisaalta
sddlittiin ja sddli johti hyvintekeviisyyteen. Kehittyvd moderni lddketiede toi mukanaan yksilol-
listdvdt vammaisuuden selittimis- ja hoitamistavat. Hyvintekeviisyydesti siirryttiin vammaisten
henkilsiden eristimiseen hoitolaitoksiin. (Vehmas 2004.) Suomessakin vammaisuuteen on suh-
tauduttu monella tavalla ja vammaisia henkiloitd koskeva yhteiskunnallinen ja sosiaalipoliittinen
ajattelu on muuttunut huomattavasti ajan kuluessa. 1800- ja 1900-luvun alun vaivaishoidollisen
nikokulman voisi hyvilld tahdolla ymmartdd hyvintekeviisyydeksi, mutta se velvoitti myds
vaivaisia. Vammaiset henkilot olivat huollettavia. Tyokykyisten huollettavien voitiin edellyttda
korvaavan saamansa apu tyolld (Kemppainen 2001). Hyvinvointivaltion kehittymisen ja medi-
kaalisen suhtautumistavan myotd vammaisia henkil6ité alettiin hoitaa, yhd enemmain erilldin
omissa laitoksissa. Sodan seurauksena syntyi invalidihuoltolaki. Huollettavista tuli potilaita ja vai-
vaishoidosta sosiaalipalvelua (ks. myos Kemppainen 2001). Vasta 1970- ja 1980-luvuilla herittiin
pohtimaan eristimisen syrjivyyttd ja vammaisten henkiloiden oikeuksia ja vammaisuuden kisite
nousi keskeiseksi (esim. Airaksinen 2006). Kansainviliset virtaukset toivat mukanaan nikemyksen
vammaisuudesta sosiaalisena ilmiénd. Vammaispalvelulaki vuonna 1987 oli merkittivi uudistus:
se tunnistaa vammaisuuden yhteiskunnan ja yksilon suhteena (Kemppainen 2001).

Vanhat suhtautumistavat eivit kuitenkaan katoa helposti, ja vammaiset henkil6t kohtaavat
edelleen huomattavasti ennakkoluuloja ja kielteistd suhtautumista sekd muiden ihmisten ettd
yhteiskunnan taholta. Vammaiset henkilot luokitellaan helposti ryhmiksi, joka poikkeaa muista
ihmisisti ja heiddn tarpeidensa oletetaan myos poikkeavan muiden ihmisten tarpeista (Somerkivi
2000).

Suomen perustuslaki turvaa vammaisten henkildiden yhdenvertaisuuden, mutta asenteissa
vammaisryhmii kohtaan on kiytinngssi edelleen monenlaisia ongelmia: esimerkiksi yliopistoille
tehdyn kyselyn mukaan fyysisti esteettomyytti ja tilakysymyksid on pyritty parantamaan, mutta
opintoasioissa ja viestinndssd ei vield ole suoritettu toimenpiteitd eikd henkilost6id ole koulutettu
esteettomyysajatteluun riittdvisti kuin muutamassa yliopistossa (Laaksonen 2005). Vammaisten
henkiloiden yhdenvertaisuus siis unohtuu ja hyvit periaatteet haihtuvat pois kidytinnon suun-
nitelmista.

Yhdenvertaisuus jdakin usein kdytinndssad vajavaiseksi, myos vammaisten henkildiden ja
heidén auttajiensa kohtaamisissa. Tuoreessa kyselyssi terveydenhuollon kuntoutuksen ammat-
tilaisille kuvastuu edelleen, ettei yhdenvertaisuutta ymmairretd valttimittd vammaisten henki-
l6iden perusoikeudeksi. Suuri enemmisto vastaajista nimittdin mielsi asiakkaiden piivittéisiksi
toiminnoiksi ensisijaisesti perustoimintoja kuten peseytyminen, ruuanlaitto, ostoksilla kiynti
ja siivoaminen. Sen sijaan esimerkiksi elokuvissa kdynti, kisityot tai sahkoposti eivit ldheskdan
kaikkien kyselyyn vastanneiden terveydenhuollon ammattilaisten mielestd kuuluneet péivittii-
siin toimintoihin. (Hurnasti 2005.) Miten vammaiset henkilot voivat toteuttaa yhdenvertaisesti
mahdollisuuksiaan téllaisessa asenneilmastossa? Elokuvissa kdynti tai séhkoposti mielletdan
luonnolliseksi osaksi ei-vammaisten ihmisten arkea. Samansuuntainen suhtautuminen tuli kyse-
lyssd ilmi my6s apuvilineiden méérittelyn kohdalla: apuvilineiksi tulkittiin kyselyssa esimerkiksi
sdadettavit singyt, kivelykepit, kommunikaatiolaitteet ja paksuvartiset ruokailuvilineet, mutta
harvemmin esimerkiksi puhuvat vaa’at, urheilukiyttoon tarkoitetut pyorituolit tai itkuhalyttimet
(Hurnasti 2005). Néiden tulosten valossa monen terveydenhuollon ammattilaisenkin mielestd
vammaisten henkiloiden elimi koostuu ensisijaisesti yksinkertaisista arjen rutiineista kotona.
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Nimi tulokset kuvastavat sitd miten tietty neutraaliksikin tarkoitettu ammatillinen viitekehys tai
teoria — tdssd ladketieteellinen — voi tuottaa huomaamatta syrjivdd suhtautumista ja siten myos
syrjivid toimintakdytintojd — tassd vammakeskeisen ja ldhinnd hengisséd pitdimiseen tdhtddvan.

Kommunikaatio

Kommunikaatio on keskeinen péivittdisten toimintojen ja osallistumisen mahdollistaja. Siksi tie-
donsaanti, tulkkaus ja kommunikaation apuvilineet ovat vammaisille henkiléille perusoikeuden
asemassa, valttamattomyys. Palveluiden ja apuvilineiden saannissa ja riittavyydessd on kuitenkin
ongelmia ja eriarvoisuutta, ja tiedonsaanti usein rajallista, koska eri vammaisryhmille sopivaksi
muokattua materiaalia ei ole kovin paljon tarjolla.

Kommunikaation olennainen ulottuvuus on tiedonsaanti. Vasta ympériston ja sen tapahtu-
mien ymmartiminen ja tiedonhankinta mahdollistavat toimimisen kyseisessd ympéaristossa. Jos
vamma haittaa tiedonsaantia, se tekee myds toimimisen hankalaksi. Puutteellisen, pirstaleisen tai
hajanaisen tiedon varassa on ongelmallista toimia, osallistua tai hankkia tarpeellisia palveluita.

Monien vammaisryhmien tiedonsaantimahdollisuudet ovat selvdsti huonompia kuin
ei-vammaisten. Esimerkiksi kuulovammaisille ja nakovammaisille taikka kehitysvammaisille
henkilgille on tarjolla riittimattomasti sopivaan muotoon muokattua tietoa: viittomakielisid
videotiedotteita tai viitottuja uutisia tarjotaan minimaalisesti (Rouvinen 2003), ja selkokielisi,
bliss-kielisid, pistekirjoituksella tarjottuja, hidasddnitteisid tai mustavalkoisia isokirjoitettuja
tiedotteita on tarjolla vain rajoitetusti ei-vammaisille tarjolla olevaan informaatioon ja ajankoh-
taistietoon verrattuna.

Kun aisti- tai puhevammainen henkil6 hoitaa asioitaan tai haluaa osallistua sosiaaliseen
toimintaan, hin tarvitsee usein tulkkia. Tulkkipalvelut ovat vammaispalvelulain perusteella sub-
jektiivinen oikeus, mutta palvelujen saatavuus vaihtelee sekd ajallisesti ettd alueellisesti. Vuonna
2004 tulkkipalveluilla oli Sotka-tietokannan mukaan noin 3 400 asiakasta, mutta tarve ja kysyntd
ovat huomattavasti suurempia (Rautavaara 2003). Pienistd kunnista viittomakielen tulkki saattaa
puuttua kokonaan. Ongelmat korostuvat harvaanasutuilla seuduilla, kun tulkkien ajasta kuluu
matkoihin huomattava osa. Tulkkeja on vaikea saada ilta- ja viikonloppuaikoihin tai dkillisessd
tilanteessa. (Marjanen & Tainio 2004.)

Tulkkipalveluissa tehddin huomattavasti lainvastaisia padtoksid kunnissa — esimerkiksi
joka kuudes kuulovammaisille lapsille tehty tukipditos ei vastannut kartoituksen mukaan lain
vaatimuksia. Tulkkipalvelua on rajattu idn perusteella ja tulkkipalvelua on myonnetty alle vi-
himmaismaara tai muulla tavalla rajatusti, lain vastaisesti. (Nevalainen 1998.)

Puhe- ja kuulovammaisten tulkkipalvelun tarve maassamme ei ole tismallisesti selvilld,
koska palveluntarpeeseen on moninaisia syitd ja osa tarvitsijoista kokee, ettei ole mielekisti
hakea palvelua hakemisen hankaluuden tai palvelukriteerien rajoitusten vuoksi. Kunnilta puut-
tuu usein myos seuranta- ja kirjaamiskédytintojd, minkd vuoksi tulkkipalveluja hakeneiden ja
padtosten madrat ovat monesti arvioita. (Lallo 2004). Olemassa oleva tarve, tarjonta ja kysynti
eivit kohtaa (Rautavaara 2005, suullinen tiedonanto). Tulkkien lisidtarve on kuitenkin arvioitu
300:ksi henkiloksi. Tulkkauspalvelun tarve on kasvava. (Topo ym. 2000.)

Asiakkailta saadun palautteen valossa pulaa on niin tulkeista, tulkkaustunneista, korkeata-
soisesta tulkkauksesta, opetuksesta kuin viestintiteknologiasta. Palvelun tarjoamisessa on seki
alueellisia ettd vammaryhmittiisid eroja ja siis eriarvoisuutta. Myos joustavuutta tulkkauspal-
velujen saamiseen kaivataan. (Topo ym. 2000.) Tulkkipula on useiden tietojen mukaan pysyva:
tulkki pitéd tilata jopa useita viikkoja aikaisemmin ja tulkin sairastuessa sijaisia ei juuri ole tarjolla.
Vaikka tulkkeja koulutetaan riittavisti, siirtyminen pois alalta on yleista. Etdtulkkaus on yksi tapa
helpottaa tulkkipulaa. (Marjanen & Tainio 2004.)
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Tulkkipalveluiden vahiisyys ja riittimattomyys nousevat siis esiin monissa selvityksissa. Myos
tulkkaustuntien méaird on havaittu liian vdhiiseksi. Erityisesti puhevammaisten tulkkipalvelut
ovat puutteellisia. (Lallo 2004.) My6s viittomakielen sekd puhetta korvaavien ja tukevien mene-
telmien opetuksessa on edelleen puutteita pienten lasten ja heidin vanhempiensa kohdalla. Lisiksi
tietoteknologian saatavuudessa tulkkauksen tueksi on havaittu ongelmia. (Topo ym. 2000.)

Liikkkuminen

Liikkuminen on kommunikaation ohella toinen keskeinen esteettomyyden ja saavutettavuuden
ulottuvuus. Litkkuminen mahdollistaa niin péivittdisid toimintoja kuin osallistumisen. Liikku-
misen esteettomyydessd on kuitenkin ongelmia: vaikka uudet julkiset rakennukset ja ympéristot
pyritdan suunnittelemaan esteettomiksi, jad suurin osa vanhoista rakennuksista ja ymparistoistd
edelleen (liikunta)vammaisten henkiloviden ulottumattomiin. Lisiksi uusissakin rakennuksissa
ja ympdristoissa voi olla muille vammaisryhmille esteellisid ratkaisuja. Litkuntavammaisten
ohella myds muut vammaisryhmit kaipaavat ympariston esteettomyyttd, saavutettavuutta ja
turvallisuutta.

Liikkumisesteettomyyden vaatimukset otetaan nykyisin uudisrakentamisessa jo melko
hyvin huomioon. Sen sijaan nikdvammaisten henkildiden tarpeita ei aina tunneta eikd huomi-
oida riittdviasti suunnittelussa. Muun kuin visuaalisen informaation lisidminen rakennettuun
ympéristoon edistdd nikovammaisten itsendistd selviytymistd. Selkeys ja turvallisuus tekevit
ympéristostd nikovammaisille esteettomin. Myos kuulemista helpottavat tekniset ratkaisut,
kuten induktiosilmukat, kaiuttomuus tai taustahilyn vihentdminen on syytd ottaa huomioon
esteettomyyssuunnittelussa. Suosituksia ja havaintoja on tehty Teknillisen korkeakoulun sosiaali-
ja terveydenhuollon tekniikan ja rakentamisen instituutissa Soterassa. (Jokinen1998.)

Liikkumisen kannalta kuljetuspalvelut muodostavat vaikeavammaisille viyldn sosiaaliseen
elamédn ja yhteiskuntaan. Kuljetuspalvelut ovat kdyttdjamédraltddan suurin vammaispalvelulain
mukainen palvelu (Rautavaara ym. 2002). Sosiaali- ja terveydenhuollon tilastollisen vuosikirjan
(2005) mukaan kuljetuspalvelujen asiakkaita oli vuonna 2004 noin 80 000. Kuljetuspalveluissa
on huomattavia alueellisia eroja ja vammaiset henkilot ovat sen vuoksi eriarvoisessa asemassa
asuinpaikasta riippuen.

Tehdyistd selvityksistd kdy ilmi, ettd esimerkiksi Lapin kunnat ovat pdidsiddntoisesti nou-
dattaneet lakia kuljetuspalveluiden matkojen miérien myontdmisessi. Sen sijaan jotkut lddnin
kunnat ovat rajanneet matkat asuin- ja lihikuntiin toisten salliessa my6s pitkidt matkat, jotka
pitkdt etdisyydet huomioiden ovat lihes valttimattomia. Hakijan yksityisyyden suoja voi vaa-
rantua, kun palvelupditds on annettu tiedoksi myos kuljetuspalvelujen suorittajalle. (Penttild &
Martin 1999.)

Oulun lddnin kunnista osa on rajoittanut ldhikuntiin tehtidvien matkojen lukumaiirii ja
omavastuuosuuksissa on ollut vaihtelua. Matkoilla ei ollut kilometrikohtaista tai kustannuksiin
liittyvdd kattoa. (Penttild & Salmi-Piiroinen 1997.)

Pohjois-Savon maakunnassa matkojen rajoittaminen on my6s ollut kdytintond osassa
kunnista. Kehitystd on kuitenkin tapahtunut ja tilanne on ollut parempi kuin Lapin ja Oulun
ladnin kunnissa. Jokaisella tutkituista kolmesta alueesta kuljetuspalvelua koskevaa paitoksentekoa
sddteleviat kunnan mairirahat. Pohjois-Savossa lomat ja pitkidt matkat on kuitenkin huomioitu
joustavasti. Huonoiten pitkien matkojen kiytt6 on toteutunut Lapin ld4nin joissakin kunnissa.
Kuntien kdytannot saattajapalveluiden osalta poikkeavat kaikilla alueilla paljon toisistaan. (Penttild
& Antikainen 1999.)

Kuljetuspalvelujen lisdksi vammaiset henkil6t kiyttavit myos julkisia kulkuneuvoja ja niiden
oheispalveluja. Voidaan puhua matkustusketjusta, jonka pitiisi kokonaisuudessaan olla esteeton:
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matkustaminen ei suju ellei vammaisten henkiloiden tarpeita ole huomioitu joka kohdassa. On-
gelmia matkustamisessa syntyy etukiteen hankittavien tietojen paikkansapitivyydessd, matkan
suunnitteluun tarvittavien yksityiskohtaisten tietojen maarissa sekd matkustamiseen liittyvien
epavarmuuksien, esimerkiksi my6hastymisten ennakoinnissa. Matkustaminen aiheuttaa stressii
jos erikoistilanteiden selvittiminen on hankalaa ja matka voi jaddd tekemittd jos etukéteisinfor-
maation saaminen ei tdysin onnistu. (Joukkoliikenteen palvelutaso... 2000.)

Matkustamisen helppoutta ja hankaluuksia selvittineessi litkenneministerion arviointiselvi-
tyksessd (2000) havaittiin, ettd ongelmia ja kehittdmisen tarvetta [6ytyy vield monesta ellei kaikista
kohteista: litkenneterminaalien sisddnkdynneisti, luiskista, portaista, hisseistd, palvelutiskeist,
inva-wc:istd, painikkeista, kulkuneuvojen sisdankdynneists, tukikaiteista ja opasteista.

Liikkumisesteiselle henkilolle henkiloauto toimii usein vélttimattomana ja omatoimisuuden
mahdollistavana vilineend. Suomessa on arvioiden mukaan noin 15 000 liilkkumisesteistd henki-
164, jotka pystyisivit toimimaan henkil6auton kuljettajina. Ajokorttirekisterissd oli vuonna 2000
kuitenkin alle puolet tastd lukuméiiristd. My6s erikoisvarustettujen ajoneuvojen osuus oli vain
noin puolet vertailumaiden (USA, Ruotsi) vastaavista osuuksista. Henkiloauton kéyttod rajoittavat
kustannukset mutta my6s ajoneuvon sovittamisen ja ajokortin hankkimisen monimutkaisuus.
Suuri osa haastatelluista totesi, ettei tulisi toimeen ilman autoa. (Jarvi ym. 2002.)

Terveydenhoito ja kuntoutus

Terveydenhoito

Vammaisten henkiloiden terveydenhoito ei ndyti yleiselld tasolla saaneen kovin paljon tutkimuk-
sellista huomiota. Vammaisten henkildiden terveydenhoitoon piisy on edelleen osin esteellistd
eikd palvelujen ddreen pédse aina hankaluuksitta: raskaat ulko-ovet, pyorituoleille ahtaat tilat,
selkeiden opasteiden puute ja tulkkausongelmat ovat vihentdmaissi terveyspalveluiden saatavuutta
edelleen monin paikoin maatamme. Myos asenteet voivat olla este riittivien terveydenhuolto-
palveluiden saamiselle. Esimerkiksi vammaiset naiset saattavat jaada gynekologisten tutkimusten
ulkopuolelle (Loijas 2005, suullinen tiedonanto). Saamenkielisilld on ainoastaan yksi tulkki sosi-
aali- ja terveyspalveluita varten ja kuntoutusta ei ole lainkaan saatavilla saamen kielelld (Magga
2005, suullinen tiedonanto).

Terveydenhuolto ei mydskiian ole kaikissa osissa maata tarjonnut vammaisille henkil6ille
kaikkia palveluitaan: esimerkiksi vammaisten henkiléiden psykiatristen ja paihdepalveluiden tar-
peeseen on havahduttu vasta viime aikoina (Aaltonen 2005, suullinen tiedonanto). Kuntoutuksen
ohella vammaiset henkilot tarvitsevat kuitenkin monenlaisia terveydenhuollon palveluita siinid
missd muutkin ihmiset. Lisdksi vammaiset henkilot voivat tarvita erikoistuneita terveyspalveluita,
kuten esimerkiksi kehitysvammaiset henkilot mielenterveyspalveluiden erityisosaamista. Suo-
messa arvioidaan olevan 2 500-3 500 sellaista kehitysvammaista henkil64, joiden toimintakyky4
mielenterveyspalveluin voitaisiin kohentaa tai yllapitdd (Seppald ym. 1998). My6s esimerkiksi
kuurojen piihde- ja mielenterveyspalveluille on tarjontaa enemmén tarvetta (Liimatainen 2001).
Mielenterveyshdirion vuoksi Kelan lddkinnillistd kuntoutusta sai vuonna 2004 noin 2 800 vai-
keavammaista.
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Terveydentila

Vammaisten henkiloiden terveydentilasta 16ytyy vihan tutkimuksia. Liikkkumisesteisten henki-
l6iden sairastavuus on Terveys 2000 -kyselyn valossa huomattavasti yleisempéd kuin viestossi
keskimadrin: litkkumisesteisistd henkiloistd 94,9 prosentilla on ainakin yksi pysyvi tai pitkdai-
kainen sairaus, vika, vaiva tai vamma, kun vastaava luku viestdssd on 52,9. Sairastavuus lisddntyy
ikddntymisen myoti ja nuoremmat ikiryhmét raportoivat vihemmin sairastavuutta. Terveytensi
hyviksi tai melko hyviksi kokevien osuus litkkumisesteisten henkildiden keskuudessa on myos
selvisti vihdisempad kuin viest6lld keskimédirin: vain 16 prosenttia liikkumisesteisistd kokee ter-
veytensd myonteisesti. Vdestossd vastaava luku on 61 prosenttia. (Airaksinen 2006.) Aikaisemmin
tehdyssd tutkimuksessa todettiin, ettd subjektiivisen terveyden kokemisessa esiintyy huomattavaa
vaihtelua eri tavalla vammaisten mutta myos saman vamman omaavien kesken. Keskeisti tervey-
dentilan miérittelemisen kannalta nédyttiisi olevan vamman aiheuttama haitta. (Urponen 1989.)
Usein kuitenkin todetaan, etteivit monet vammaiset henkilot koe itseddn sairaiksi vammansa
aiheuttamien terveysongelmien takia. Vammaa ja sairautta ei piddkdan samastaa. Siitd huolimatta
monet vammaiset henkilot tarvitsevat jatkuvasti terveyspalveluita. Jirjestojen mukaan niitd ei ole
kuitenkaan aina riittdvisti tarjolla, ja erot palveluiden jirjestimisessd ovat maassamme suuria.

Vammaiset tarvitsevat usein sellaisia terveyspalveluita, jotka edellyttavit laajaa ja syvallistd
osaamista, vamman aiheuttamien vaivojen erityistuntemusta. Erityisesti pienten vammaryh-
mien kohdalla tilanne voi olla ongelmallinen. Taudin harvinaisuus saattaa pitkittdd diagnoosin
16ytymisti ja siten my6s hoitoa.

Kuntoutus

Tietoa vammaisten henkiléiden muusta terveydentilasta ei siis ole paljonkaan erikseen tarjolla.
Vamma peittdd helposti alleen muun terveydentilan. Sen sijaan vamman hoitoon ja toimintaky-
vyn yllapitoon liittyvdd kuntoutusta on tutkittu enemmaén. Noin 50 sosiaali- ja terveysjirjestojen
yhteistyoyhdistyksen jasenjdrjestod tuottaa kuntoutuspalveluja, ylldpitdd kuntoutusta tukevaa
toimintaa tai kehittaa taikka kokeilee uusia kuntoutuspalvelumuotoja ja -sisdltoja. Jarjestojen hal-
linnassa oli vuonna 2000 yli 100 laitoskuntoutusyksikkod. Naissa yksikoissd oli yhteensd yli 6 100
majoituspaikkaa. Jarjestot tuottivat yli miljoona laitoskuntoutusvuorokautta eri asiakasryhmille.
Téamin lisdksi tuotettiin avokuntoutusta, kuntoutusohjausta, apuvilinetoimintaa ja muuta avo-
ja paivikuntoutusta. Jarjestot tuottivat vuonna 2000 myos ammatillista erityisopetusta yhteensi
2 640:1le toisen asteen opiskelijalle ja 4 790 tiydennyskoulutettavalle. Jarjestéjen tuottamien
palvelujen miira on ollut kasvussa. (YTY:n kuntoutustyéryhma 2001.) Néhtaviksi jad, miten
verotuskdytinnon muutos vuonna 2005 vaikuttaa jirjestjen palvelutuotantoon — seurauksena
ovat oletettavasti sekd palvelutarjonnan yhtidittiminen ettd sen viheneminen, jos se asetetaan
verotettavaksi.

Kuntoutuksen kisite on vuosien saatossa laajentunut merkityksiltdan. Aiempien toimen-
pide- ja keinopainotteisten midritelmien sijalle on tullut kuntoutumisen nikékulma, jossa
kuntoutuksen avulla tavoitteena on saada aikaan muutosprosessi kohti toimintakyvyn, itsendisen
selviytymisen ja suoriutumisen, tyokyvyn ja hyvinvoinnin edistymista. (Jormakka 2003.) Kuntou-
tuminen nihddin nykydin mahdollisuutena, ”siltana eliman uhkien ylittimiseen ja parempaan
selviytymiseen”, kuten Kuntoutus kanssamme -teoksen toimittajat Vappu Karjalainen ja Ilpo
Vilkkumaa teoksessaan toteavat (2004).

Kuntoutuksen kohdalla vammaisuuden miérittely viljenee ja esiin nousee vajaakuntoisuuden
kasite. Pitkdaikainen sairastavuus ja sen aiheuttamat toiminnan rajoitukset ovat Suomessa yleisia.
Pitkdaikaissairastavuudesta noin puolet aiheuttaa tutkimusten mukaan toiminnallisia rajoituksia
arkieldmissd. (Mannila ym. 2003.)
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Kuntoutuksen tarvetta vammaisten henkiloiden keskuudessa ei ole selvitetty kuntoutus-
tarvetta arvioivissa tutkimuksissa erikseen (ks. Lahtela ym. 2002). Kelan vaikeavammaisten
ladkinnallisessd kuntoutuksessa yleisin kuntoutustoimenpide on fysioterapia, jota sai vuonna
2004 yli 14 600 vaikeavammaista. Puheterapiaa jirjestettiin 4 500:lle ja toimintaterapiaa 4 100
kuntoutujalle. Kuntoutuslaitosjakso jirjestettiin 4 700 vaikeavammaiselle.

Vajaakuntoiset tydeldmissd -aineistossa pitkdaikaissairaiden ja tyokyvyttomien osuus
25-64-vuotiaista oli miehilld 8,5 ja naisilla 7,7 prosenttia, yhteensd 8,1 prosenttia vastaajista.
Koettu terveys, tyokyky ja pitkdaikaissairastavuus ovat yhteydessd sosioekonomisiin tekijoihin:
alemmassa sosioekonomisessa asemassa olevilla koettu terveydentila on heikompi kuin ylemmassi
asemassa olevilla. Yleisimpii pitkdaikaissairauksia aineistossa olivat tuki- ja litkuntaelinsairaudet.
(Mannila ym. 2003.) Samansuuntaisia ovat Kelan kuntoutustilaston tarjoamat tiedot yleisimmista
sairauksista (2004); tuki- ja liikuntaelinten sairauksien vuoksi kuntoutusta saaneiden mairi on
kuitenkin viime vuosina vihentynyt ja mielenterveyden ja kiyttiytymisen hiirividen vuoksi
tarjottu kuntoutus taas lisddntynyt.

Kuntoutuksen tarvetta on selvisti enemman kuin tarjontaa. Noin kahdeksan prosenttia Va-
jaakuntoiset tydelimassi -tutkimuksen vastaajista oli osallistunut kuntoutukseen vuoden sisillg,
naiset hiukan useammin kuin miehet. Noin joka neljis vastaaja katsoi olevansa kuntoutuksen
tarpeessa eli kuntoutuksen tarpeen ilmaisseiden osuus oli noin kolme kertaa suurempi kuin
kuntoutusta saaneiden osuus. Naisilla on enemmin kuntoutustarvetta kuin miehilld. Kuntou-
tustarve lisddntyy ymmarrettdvisti idn myo6td. Kuntoutustarpeeseen vaikuttavat muutkin tekijat
kuin terveydentila. (Mannila ym. 2003.)

Kuntoutussuunnittelua selvittineessi tutkimuksessa (Kari & Puukka 2001) havaittiin, ettd
ladkinnallisen kuntoutuksen suunnittelussa toimintakyky ymmaérretddn usein vain fyysisend ja
erityisesti litkuntakykyni, ja jokapéiviisistd toiminnoista selviytymisen seki psyykkisen ja sosiaa-
lisen selviytymisen ulottuvuudet jaivit usein analysoimatta ja siten myds kuntouttamatta.

Tutkimusten mukaan on jonkin verran niytt6d kuntoutusprosessin myonteisistd vaiku-
tuksista tyollistymiseen ja tydssd pysymiseen, mutta myos muut tekijit vaikuttavat tilanteeseen.
Esimerkiksi asiakkaan sitoutuminen ammatilliseen kuntoutussuunnitelmaan auttaa tavoitteiden
saavuttamista. Kuntoutustoimien kohdentaminen yksilon lisdksi myos tydeldméan, tydmenetel-
miin ja tyoolosuhteisiin on tehokkaampaa. Suomalaista tutkimusta tarvitaan lisad erityisesti tuetun
tyollistymisen myonteisistd tuloksista sekd yleensakin menestyksekkaista kuntoutusprosesseista.
(Rissanen & Aalto 2002.)

My®os tuki- ja litkuntaelinsairauksien kuntoutuksessa ja neurologisessa kuntoutuksessa on
tutkimusten mukaan néyttod vaikuttavuudesta. Vahvinta vaikuttavuusniytté on pitkittyneissi
alaseldn kiputiloissa seké aivohalvauspotilaiden akuutissa kuntoutuksessa. Kuntoutus on vaikutta-
vinta kun kuntoutukseen yhdistetdan lahiympérist6on ja -yhteisdon ja tyoyhteisoon kohdistuvia
toimenpiteitd. (Rissanen & Aalto 2002.)

Vammaisten henkiloiden kokemuksia kuntoutuksesta kisittelevissi tutkimuksessa (Somer-
kivi 2000) havaittiin, ettd kuntoutus yleensd vahvistaa vammautuneen henkilon eliménhallintaa.
Kuntoutujan ja kuntouttajan suhde on silti usein valtasuhde ja kuntoutuja toimenpiteiden kohde.
Kuntoutussuunnittelua selvittineessd tutkimuksessa (Kari & Puukka 2001) kolme neljdstd kun-
toutujasta oli sitd mieltd, ettd heiddn nikemyksensi oli otettu riittivisti huomioon. Saatuihin
kuntoutuspalveluihin oltiin yleensd myos tyytyviisid ja sitd tyytyvdisempid mitd paremmin
kuntoutuja ja hinen mielipiteensi oli otettu huomioon suunnitteluvaiheessa.

Kuntoutuspalvelujirjestelmén kehittiminen on tarpeellista. YTY:n kuntoutustydryhma
(2001) esittdd, ettd kuntoutuksen asiakasldhtoisyyttd on kehitettdvi tarjoamalla asiakkaille
riittdvisti tietoa ja neuvontaa seki opastusta. Asiakkaille on syyta laatia yksilollinen kuntoutus-
suunnitelma. Osa vaikeavammaisten kuntoutuksen suunnittelusta tapahtuu kuitenkin ilman,
ettd asiakasta edes kuullaan (Kari & Puukka 2001). Se ei liene suotavaa. Haasteena on my®os riit-
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tavien kuntoutusresurssien turvaaminen eri asiakasryhmille vdeston ikddntyessé ja yhteiskunnan
muuttuessa.

Kuntoutusselonteossa vuodelta 2002 todetaan, ettd vammaisten ammatilliseen kuntoutukseen
ja tyollistymisen edistimiseen onkin panostettu aiempaa enemmén. Nuorten kuntoutusraha-
jarjestelmd on tarjonnut 16—18-vuotiaille ja erityisesti kehitysvammaisille nuorille ammatillisen
kuntoutuksen viylin. Vammaisten henkildiden tyollistymisti tukevaa toimintaa ja tytoimintaa
on lisdtty. Myos Kelan jarjestimin vaikeavammaisten henkildiden lddkinnallisen kuntoutuksen
mdédrd ja laatu ovat kehittyneet ainakin kustannuksilla mitaten, silld kustannukset ovat 1990-luvulla
moninkertaistuneet, tosin osittain kunnallisen terveydenhuollon sddstoistd johtuen.

Palvelut ja oikeusturva

Tuet ja palvelut

Vammaisten henkiloiden tukia ja palveluja ovat henkilokohtainen avustaja, kuljetuspalvelut,
tulkkipalvelut, palveluasuminen, asunnon muutostyét, apuvilineet, kuntoutus, kuntoutusraha,
sopeutumisvalmennus ja kuntoutusohjaus, kehitysvammaisten erityishuolto, perhehoito, omais-
hoidon tuki, erityishoitoraha, lapsen hoitotuki, vammaistuki ja tyollistymistad tukeva toiminta.
Palvelut ovat vilttimittomyys ja mahdollistaja: niitd tarvitaan, jotta vammaiset henkilot voivat
eldd yhdenvertaista, mielekistd elimid ja osallistua.

Kelan maksaman lapsen hoitotuen saajia oli vuoden 2004 lopussa 39 000. Poikien osuus
oli 62 prosenttia. Mielenterveyden ja kiyttdytymisen héiriot olivat yleisin sairausryhmi (34 %).
Kelan varsinaista vammaistukea sai vuoden 2004 lopussa 12 500 henkil6d. Heistd 60 prosenttia
oli 35-59-vuotiaita. Miehid saajista oli 47 prosenttia. Vuonna 2004 uusia vammaistuen saajia oli
3 200. (Kelan vammaisetuustilasto 2004.)

Varsinaista elikkeensaajien hoitotukea sai vuoden 2004 lopussa 175 400 henkilod. Maira
lisddntyy jatkuvasti. Runsas kaksi kolmannesta saajista oli yli 65-vuotiaita ja 85 vuotta tiyttineiden
midri oli 34 000. Yleisin elikkeensaajien hoitotuen saajien sairausryhmi oli mielenterveyden ja
kayttaytymisen héiriot (25 %). (Kelan vammaisetuustilasto 2004.)

Selvitysten perusteella vammaispalveluissa esiintyy alueellisia saatavuuseroja ja vammaiset
henkil6t ovat eriarvoisessa asemassa vammaispalvelujen suhteen. Esimerkiksi vain puolet Eteli-
Suomen kunnista harjoittaa selvityksen (Blomqvist ym. 2005) mukaan aktiivista vammaispo-
litiikkaa vammaispoliittisen ohjelman tai jonkin muun asiakirjan taikka suunnitelman avulla.
Neljannes kunnista on laatinut vammaispalveluoppaan. Vammaispalvelujen toteuttamisessa ja
kidytinnoissd on kuntien vilisid eroja eivitkd vammaiset henkil6t ole palvelujen saannin suhteen
yhdenvertaisia asuinkunnasta riippumatta. Osassa kunnista ei tehdi palvelusuunnitelmia ollen-
kaan, joissakin ne tehddin kaikille asiakkaille. Erityisesti kuljetuspalveluiden myontidmisessd on
huomattavia eroja. Kaikilla vammaisilla henkil6illd ei ole mahdollisuutta saada kunnan ulko-
puolelle suuntautuvia matkoja. (Blomqvist ym. 2005.) Lapin lddnin alueella monien palvelujen
saatavuudessa ja laadussa oli puutteita kuntavastaajienkin mukaan. Vammaishuollon yleisimpii
ongelmia Lapissa olivat resurssien ja méirirahojen niukkuus. Palvelujen saavutettavuus ja ke-
hittiminen ovat pitkien vilimatkojen ja vihdisen vammaisten henkiléiden lukuméaarian vuoksi
hankalia. (Lapin l44nin vammaispalvelut 2001-2002.) Pohjoisessa kuvattu resurssien niukkuus
vaivaa monia kuntia ympari maan.

Vammaispalveluiden kiyttdjien miird on kasvanut jatkuvasti sekd harkinnanvaraisten
palveluiden ettd subjektiivisen oikeuden piiriin kuuluvien palveluiden osalta. Sosiaali- ja tervey-
denhuollon tilastollisen vuosikirjan (2005) mukaan kuljetuspalvelujen asiakkaita oli vuonna 2004
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noin 80 000. Henkilokohtainen avustaja oli noin 4 000:1la vammaisella henkilslld. Tulkkipalvelujen
asiakkaiden lukumaird oli hiukan alle 3 400. Erilaisten laitos- ja asumispalvelujen piirissd oli
kehitysvammaisia ja muita vammaisia yhteensd hieman yli 15 000 henkil64. Arvioiden mukaan
erilaisia vammaispalveluja kdyttdd 1-1,5 prosenttia vdeststd (Rautavaara ym. 2002). Sotka-
tietokannan mukaan kodinhoitoapua sai vuonna 2004 hiukan alle 5 700 vammaiskotitaloutta.
Vanhusten ja vammaisten kotona tapahtuvaa hoitoa tukevaa omaishoidon tukea sai vuonna 2004
noin 10 000 alle 65-vuotiasta asiakasta.

Viidessd suurimmassa kaupungissa vammaispalvelujen asiakkaita oli vuonna 2002 noin
31 000. Asiakkaiden osuus kuntien viestostd oli 2,3 prosenttia. (Peltonen 2003.)

Palveluittain tarkasteltuna viiden suurimman kaupungin kuljetuspalveluiden asiakasméaari
oli moninkertainen muihin palveluihin ja tukitoimiin verrattuna: 84 prosenttia asiakkaista oli
kuljetuspalveluiden piirissd. Enemmisto kuljetuspalveluiden asiakkaista on yli 65-vuotiaita. Tiedot
ovat ajalta ennen kuljetuspalvelukeskusten toiminnan analyysia. Tulkkipalveluiden asiakkaiden
madrd on kasvanut ja asunnon muutostdiden ja vilineiden asiakkaiden méara vihentynyt viime
vuosina. (Peltonen 2003.)

Kuntien kokoerot selittivit osaltaan vammaispalveluiden kustannuksissa vallitsevia alueellisia
eroja (Rautavaara ym. 2002). Voidaan olettaa, ettd haja-asutusalueella asuminen tuottaa hanka-
luuksia péivittdiselle elimille, tydhon tai koulutukseen osallistumiselle ja muulle arjelle enemmén
kuin vékiluvultaan suuressa kunnassa eliminen. Néin ollen ei ole yllattavai, ettd suurissa kunnissa
vammaispalvelumenot ovat yleensd korkeammat kuin pienissd kunnissa ja kaupunginomaisissa
kunnissa hiukan suuremmat kuin maaseudunomaisissa kunnissa.

Kunnat jirjestdvit vammaispalvelut joko tuottamalla ne itse tai ostamalla ne julkisilta tai
yksityisiltd palveluntuottajilta. Henkilokohtaisessa avustajatoiminnassa vammainen henkil6 itse
toimii avustajansa tydnantajana, ja tima on monin paikoin havaittu ongelmalliseksi. Yleisin tapa
on ostaa palvelut yksityisiltd palveluntuottajilta: esimerkiksi kuljetuspalveluista 98 prosenttia oli
yksityiseltd ostettuja vuonna 2000 ja tulkkipalveluistakin ldhes 90 prosenttia. (Rautavaara ym.
2002.)

Vammaispalvelut ovat yksi niistd kymmenestd kunnallisesta palvelusta, joihin kuntalaiset
ovat vihiten tyytyviisid. Esimerkiksi Helsingissd palveluiden laatuun oli tyytymittomii selvd
enemmisto kayttdjistd (Palolahti 2001). Vammaispalvelut eivit ole valttimittd saaneet kunnissa
sitd painoarvoa, joka niille vaikeavammaisten henkildiden elintirkeiden palvelujen, itsendisen
suoriutumisen ja osallistumisen edistdjind kuuluisi (Suomen Kuntaliitto 2001). Vammaispal-
velujen kehittdminen ja jirjestiminen asiakaslahtoisesti, yksilollisesti ja muuttuvien tarpeiden
mukaisesti on kunnille huomattava haaste. Vammaisuuden esiintyvyyden vaihtelu, kustannusten
kehitys, erityisosaaminen ja palvelujen kohdentaminen edellyttivit alueellista yhteistyotad ja
verkostoitumista. (Rautavaara ym. 2002.)

Vammaispalvelujen kiyttdjakyselyssd vuonna 2002 (Puumalainen ym. 2003) 69 prosenttia
Kelan vammaistuen ja elikkeensaajien hoitotuen korotettua tai erityistukea saaville suunnatun
kyselyn vastaajista kdytti vammaispalveluja. Useimmiten palveluja kayttiviat ndko- ja kuulo-
vammaiset seki liikuntavammaiset henkilot, jotka tarvitsivat avustajaa. Puolet vastaajista kaytti
kuljetuspalveluja. Viidennes vastaajista oli kdyttinyt jotakin asumiseen liittyvai palvelua ja tulk-
kipalveluihin oli turvautunut noin kymmenesosa vastaajista. Koettua palveluntarvetta kuvaa, etti
noin kymmenesosa vastaajista olisi tarvinnut kunnan jédrjestimisvelvollisuuden piiriin kuuluvia
palveluja nykyistd enemmain. Vastaajista neljinnes oli kokenut hakemuksensa hylkdimisen
jossakin vaiheessa elimiinsid. Kéyttédjit ovat kuitenkin pitineet palveluja erittdin hyodyllisind
arjesta selviytymisen kannalta. Palvelusuunnitelmia toivottiin huomattavasti nykyistd enemman.
(Puumalainen ym. 2003.)

Kyselyssi tirkeimmaksi palveluksi kiyttdjit nostivat kuljetuspalvelun. Toisena ja kolmantena
seurasivat palveluasuminen ja tulkkipalvelut. Lihes puolet vastaajista oli kokenut hankaluuksia
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palveluiden saamisessa. Kouluarvosanaksi eri palveluille ja kunnan vammaispalveluiden sovelta-
miselle annettiin alle seitseman. Muita tyytyviisempid olivat kouluarvosana-arvostelmilla mitaten
45-54-vuotiaat, palveluja kdyttineet, ystdvan/avustajan kanssa asuvat sekd palvelusuunnitelman
saaneet. (Puumalainen ym. 2003.) Helsingissi tyytyméttomii oltiin niin apuvilineiden saantiin,
tulkkipalveluihin, henkilokohtaisten avustajien puutteeseen kuin tiedonsaantiin ja palvelujen saa-
misen ongelmiin (Palolahti 2001), viimeaikaisia kuljetuspalveluongelmia edes mainitsematta.

Kaikkiaan kayttdjille tehdyt kyselyt paljastavat, etté kritiikistd ja puutteista huolimatta palvelu-
ja pidetdin erittdin tirkeini etenkin péivittdisten toimintojen, tulkkipalvelujen ja henkilokohtaisen
avustaja osalta seki kuljetuspalveluissa (esim. Palolahti 2001). Palvelut helpottavat selviytymista,
vaikkeivit aina riittavasti. Palvelutarvetta on huomattavasti tarjontaa enemmén.

Alueelliset erot palveluiden kiytossi ovat tilastollisesti merkitsevid. Kun Eteld- ja Lansi-Suo-
men alueella palveluja oli saanut 71 prosenttia vastaajista, vastaava luku Iti- ja Pohjois-Suomessa
oli 59 prosenttia. Alle 25 000:n asukkaan kunnissa ja harvaan asutuilla alueilla palveluja tai tu-
kitoimia sai vain 61 prosenttia vastaajista. Suurissa kunnissa palveluita kiyttineiden osuus oli
merkittdvasti suurempi, 79 prosenttia. Sen sijaan hakemusten hylkddmisessd ei ilmennyt vastaavia
alueellisia eroja. Toisaalta vastaajat kommentoivat pienten kuntien varojen puutetta palveluiden
jarjestimisessd. Palveluiden hakeminen onkin pohjoisessa vihdisempid kuin eteldssd, mikd
viittaa sithen, ettd palveluntarvitsijat saattavat suhteuttaa hakemuksiaan kunnan varallisuuteen.
(Puumalainen ym. 2003.)

Kehitysvammaisten eliminkulusta tehdyssd tutkimuksessa on havaittu, ettd vain osa ke-
hitysvammaisista on palveluiden piirissd. Kehitysvammapalveluita on kidyttinyt vain hieman
yli puolet kehitysvammaisiksi luokitelluista yli 38-vuotiaista (Vesala 2003). Syvisti kehitysvam-
maisista ldhes 80 prosenttia on kiyttanyt erityispalveluja, kun taas lievisti kehitysvammaisista
palveluja on kiyttanyt noin kolmannes (Matikka ym. 2000). Palvelujen kiyttdjien urat vaihtelevat
siten, ettd osa kehitysvammaisista henkil6istd on pitkdaikaisia palveluiden asiakkaita. Heistd
osa on laitoksissa, osa asumispalveluiden piirissi ja osa tyokeskusten asiakkaina hyvin pitkiin,
vuosikymmenid. Toisenlainen palveluiden kayttdjaura on niilld, jotka ovat siirtyneet laitoksista
asumispalveluihin tai asumispalveluista laitokseen eli palvelutarpeessa on tapahtunut muutos.
Osa kehitysvammaisista henkiloisté ei ole sddnnollisesti palveluiden piirissd vaan joko tulee tai
ldhtee. (Vesala 2003.) Syvisti kehitysvammaisista henkildisté ldhes puolet sijoittuu laitoshoito-
uralle. Vaikeasti ja keskiasteisesti kehitysvammaiset henkil6t jakautuvat suhteellisen tasaisesti eri
kayttdjaurille. Lievisti kehitysvammaisista henkiloistd taas ldhes puolet sijoittuu kiyttdjauralle,
jossa ei olla s@annollisesti palveluiden piirissa. Ikddntyneistd kehitysvammaisista selvasti suurempi
osa sijoittui palveluiden ulkopuolelle kuin nuoremmista kehitysvammaisista. Naisten ja miesten
vililld ei ollut merkittdvid eroja eri kdyttdjdurille sijoittumisessa. (Vesala 2003.)

Kehitysvammahuollon asiakkaina oli vuonna 2003 viiden suurimman kaupungin piirissi
noin 87 prosenttia tiedossa olleista asiakkaista. Kaikkiaan asiakkaiden maird kehitysvammahuol-
lon eri palveluissa oli suhteellisen pieni, hiukan yli 4 000 henkil64. (Peltonen 2004.)

Kehitysvammapalvelujen kiyttdjien médristd ei voi tehdé suoria paidtelmia palveluiden riit-
tiavyydesti, silld tavoitteena on osallistumisen mahdollistaminen ja siten my®6s erityispalveluiden
sijasta my0s yleispalveluiden tarjoaminen (Nummelin 2003). My6s palveluiden ulkopuolella
olevien suuri médr viittaa sithen, ettd ainakin osa kehitysvammaisista henkiloist4 jattda palvelut
syystd tai toisesta kayttamatta. Piileva palvelutarve voi olla huomattavakin. Mys kuntien kéytdn-
noét erityishuolto-ohjelmien laadinnassa vaihtelevat huomattavasti ja saattavat kehitysvammaiset
henkildt eriarvoiseen asemaan (Stenroos & Soutamo 2003).

Kehitysvammapalveluista parhaiten saatavilla on kéyttdjien mukaan laitoshoitoa ja paivihoi-
toa. Huonosti saatavana pidettiin kotiin jarjestettavid tilapdishoitoa, henkilokohtaista avustajaa,
kotipalvelua, mielenterveyspalveluja ja tuettua ty6ta. Palveluohjaus on parantunut. Laadultaan
parhaimpina pidettiin pdivdhoitoa, ryhmikotiasumista ja laitoksessa jdrjestettivii tilapadishoi-
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toa, heikoimpina puolestaan uusimpia palveluita. (Matikka ym. 2002.) Merkillepantavaa on se,
ettei mitddn palveluita arvioitu erittdin hyviksi. Kehitysvammabarometrissa todetaan lisiksi, ettd
idkkdiden kehitysvammaisten erityistarpeita ei ole huomioitu palveluissa.

Harvinaiset vamma- ja sairausryhmit muodostavat palveluiden jirjestimisen kannalta haas-
tavan joukon. Maassamme toimii harvinaisten sairaus- ja vammaryhmien resurssikeskusverkosto,
jonka yhteni tavoitteena on etsid keinoja palvelutarpeiden tyydyttimiseksi. Resurssikeskusver-
kosto yllapitdd myos luetteloa julkaisuista sekd maallikoille ettd harvinaisia vammaryhmid vihian
tunteville ammattilaisille (www.harvinaiset.org).

Apuvalineet

Apuvilineilld on tirked merkitys vammaisten henkildiden toimintakyvyn ja osallistumisen edis-
tajind. Apuvilineitd ei kuitenkaan aina saa médrarahojen vahdisyyden vuoksi ja niiden kiyton
opastuksessa on ongelmia. 1990-luvulla heikkenivit eniten puheen, kuulon ja nd6n apuvilineiden
saanti (Toytdri 2001). Erityisen ongelmallista on ollut tietoteknisten apuvilineiden saatavuus.
Myos apuvilineiden luovutuskdytannoissd on vaihtelua. Apuvilineiden hankintaan tarkoitettuja
miirirahoja ei ole lisitty yli kymmeneen vuoteen. Muissa Pohjoismaissa apuvilineisiin kidytetddn
arvioiden mukaan moninkertaisesti rahaa Suomeen verrattuna. (Rautavaara ym. 2002.) Myos
apuvilineiden osalta vammaiset henkil6t ovat siis eriarvoisessa asemassa.

Apuvilinepalveluiden jirjestiminen on usean eri viranomaisen vastuulla ja timi vaikuttaa
osin eriarvostavasti. Myos itse apuvilineen kisite on epiméiriinen ja sairaanhoitopiireilld sekd
kunnilla nykyisin vield vaihtelevia kriteereitd apuvilineiden myontimiseen. Kaikkien apuvili-
neiden luovutuskiytinnot vaihtelevat ja enemmisto terveyskeskuksista ja sairaanhoitopiireistd
rajoittaa joillakin kriteereilld luovutuksia (Toytdri 2001). Lainsddddnto ei tue apuvilineitd tar-
vitsevien yhdenvertaista kohtelua eiki takaa subjektiivista oikeutta apuvilineisiin. Apuvilineiden
jakajat ovat ilmaisseet tarpeensa valtakunnallisiin ohjeisiin. (Rautavaara ym. 2002.) Yhtendista-
minen on valmisteilla.

Teknologiakehityksen myotd apuvilineiden mairi ja toimintamahdollisuuksien vaihtoehdot
lisddntyvit. Teknologian vammaisille tarjoamia mahdollisuuksia ei kuitenkaan hyédynneté Suo-
messa toistaiseksi riittdvasti. Tietokoneiden myontamisperusteet myds vaihtelevat sairaanhoito-
piireittdin ja tietokoneen saaneiden ikdjakauma painottuu lapsiin seki nuoriin (Salminen 1997).
Myos ikddntyneet vammaiset henkilot tulevat kuitenkin tarvitsemaan tietoteknisid apuvilineitd
yhd enemmain. Apuvilineresurssit pienenevit suhteellisesti samaan aikaan kun tietotekniset
tarpeet lisddntyvit. Sairaanhoitopiirien apuvilineyksikot ovatkin ongelmien edessd miettiessddn
tietokoneen apuvilineend myontamisen kriteerejd téllaisessa tilanteessa. (Rauhala-Hayes 1998.)
Niukkuutta on vaikea jakaa.

Tietoteknisten apuvilineiden saatavuus on siis epdyhteniisti. Tietoteknisten kommunikoin-
nin apuvilineiden saaminen ei ole sekdin ollut itsestddn selvdd. Myos henkilokunnan osaamisen
puutteet voivat heikentdd apuvilinepalvelujen laatua. (Salminen 2004).

Apuvilinepalvelut kokonaisuudessaan ovat kuitenkin kehittyneet kansallisen ITSE-hankkeen
myoti: sosiaali- ja terveydenhuollon henkilgston osaaminen ja tiedot teknologian ja tietotekniikan
mahdollisuuksista itsendisen suoriutumisen tukena ovat selvisti lisddantyneet ja sovelluksia seka
parempaa palvelua on aiempaa enemman tarjolla. Myds koulutus on lisddntynyt. (Salminen &
Kotiranta 2005.) Resursseja kuitenkin tarvittaisiin lisdd.

Kiyttdjan kannalta apuvilineiden tarkoitus on luoda yhdenvertaisuutta pyrittdessi erilaisiin
inhimillisiin, yksil6llisesti mdaraytyviin tavoitteisiin. Kayttdjan nakokulmasta kyse on tuotteesta,
joka vastaa tarpeeseen, auttaa tai tukee jokapdiviisessd elimissd selviytymistd. Apuvilineiden
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kaytto merkitsee kayttijille itsendisyyttd, omatoimisuutta ja eliménlaatua, suurempaa vapautta
ja itsemddradmisen mahdollisuuksien lisddntymisti. (Jormakka 2003.)

Kayttdjandkokulmasta apuvilineitd on tarkasteltu selvityksessi, jossa havaittiin ettd kayt-
tdjilla on erilaisia kokemuksia ja toiveita apuvilineisiin liittyen. Esimerkiksi kivelytelinetti tai
sdhkopyorituolia kayttavit kokivat litkkumisensa helpottuvan ja monipuolistuvan seki sosiaa-
lisen elinympéristonsi laajentuvat. Apuvilinehankinnan osalta osallistumis- ja vaikuttamismah-
dollisuudet olivat joidenkin kdyttdjien kokemina kuitenkin rajallisia. Miehet nayttivit saavan
siahkopyorituolin kdyttoonsd nopeammin kuin naiset. Kaikki eivit myoskidn kokeneet saavansa
riittdvasti ohjausta apuvilineen kiytdssi. (Jormakka 2003.)

Oikeusturva

Vammaisten henkiloiden oikeusturvan kannalta palveluiden alueellinen eriarvoisuus ja resurs-
sien niukkuus aiheuttavat kohtuuttomia tilanteita ja esimerkiksi erilaisten tukien hakemisessa
kielteisid padtoksid, joista valittaminen vie aikaa ja jotka rajoittavat vammaisten henkiloiden
mahdollisuuksia eldd yhdenvertaisesti vammasta riippumatta.

Tuki- ja palvelujirjestelmin arviointia on tehty myds ns. toisen tiedon varassa, jirjestelmin
tarkoittamattomia seurauksia kartoittaen. Erityisryhmien palveluiden ja etuuksien seurantaan
keskittyneessd ERI-hankkeessa tehdyn kohtuuttomuuskyselyn valossa ongelmia palveluiden
ja etuuksien jdrjestelyissd on monella eri tasolla. Kohtuuttomuuden kokemukset liittyvit sekd
saamatta jadneisiin palveluihin ja etuuksiin ettd viranomaisten tai ammattilaisten asenteisiin tai
toimintatapoihin. Kohtuuttomuuden kokemuksia 16ytyi kyselyn mukaan mm. tapaturman vuoksi
vammautuneiden, halvautuneiden, epilepsiaa ja ms-tautia sairastavien sekd kehitysvammaisten ja
monisairaiden sekd erityisesti mielenterveyskuntoutujien joukosta. Saamatta jadneitd palveluita
tai etuuksia olivat mm. kuntoutustuki, -tutkimus ja -suunnitelma, vammaistuki ja hoitotuki,
vaikeavammaisen palvelut, henkilokohtainen avustaja sekd asumispalvelu. Joka viides kohtuuton
tilanne liittyi jollakin tapaa kuntoutukseen. Muutosta sosiaaliturvan soveltamisessa on kuvattu
toteamalla, ettd sekd lakien joustamaton ja tekninen tulkinta ettd laittomat kriteerit etuuksien
ja palveluiden myontidmisessd ovat lisddntyneet. Myos méirirahojen vihyys vaikutti etuuksien
evaamiseen. Useimmiten etuuden evadminen tapahtui kiristyneiden tai muutettujen kriteereiden
vuoksi. Luokitusten ja kriteereiden vilimaastoon jdavit tai yksilollistd palveluiden raataloimistd
edellyttavit palveluntarvitsijat jdivit helposti viliinputoajiksi. ERI-hankkeen aineistojen valossa
lainvastaisia ratkaisuja tehdd4n vammaisten henkildiden osalta vammaispalvelujen pédatoksen-
teossa ja erityisesti kuljetuspalveluissa — vaikeavammaisuuden maérittelyssd on mm. sivuutettu
ladkarinlausunto. Viliinputoamisia syntyy my®os siitd, kun jirjestelmén eri puolilla tulkitaan ja
madritellidn vammaisten henkiloiden tilanteita eri tavoin. Jarjestelmi toimii monin paikoin vas-
toin sille julkilausuttuja tavoitteita. (Metteri 2004.) Huolestuttavaa oikeusturvan kannalta on my®ds,
ettd palvelu- ja tukijdrjestelmii eivdt aina osaa hyodyntéa ne, jotka apua eniten tarvitsevat.

My®6s kehitysvammaisilla henkiloilld voi olla ongelmia palveluihin liittyvin oikeusturvan
kanssa: tietoon on tullut tapauksia, joissa erityishuollon tarpeessa oleville ei ole laadittu erityis-
huolto-ohjelmaa eiki siis muutoksenhakukelpoista padtosts, josta voisi valittaa. Kuntien kdytinnot
erityishuolto-ohjelmien laadinnassa vaihtelevat. (Stenroos & Soutamo 2003.)

Perinteinen sosiaalipolitiikka ja sen tuottamat vammaispalvelut ovat vammaisten henkiléiden
oikeusturvan ja yhdenvertaisuuden kannalta siis puutteellinen jéirjestelma — se keskittyy rajallis-
ten resurssien rajalliseen allokointiin mahdollistamisen ja voimavarojen vahvistamisen sijasta.
Vammaispolitiikan kididntyminen aidon yhdenvertaisuuden, esteettomyyden ja osallistumisen
tavoitteluun ja yhteiskunnallinen muutos vammaisia henkiloitd koskevassa suhtautumisessa
kohti tdysivaltaisuutta parantaisivat huomattavasti vammaisten henkildiden tosiasiallista oikeu-
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dellista asemaa. Palvelujdrjestelmén rinnalle tarvitaan siis kokonaisvaltaista ihmisoikeudellista
ja yhteiskunnallista ajattelua, jossa myos talous- ja muut julkisen polititkan sektorit sekd koko
yhteiskunnallinen ja kulttuurinen tilanne, kuten asenteet ja suhtautuminen seki toisaalta esimer-
kiksi yksityisen ja kolmannen sektorin tuottamat olosuhteet, otetaan huomioon.

Jarjestojen rooli

Vammaisjdrjestoilld on merkittivi rooli sekd vammaisten henkiloiden opastamisessa ja tuke-
misessa, palveluiden kehittdmisessd ja tarjoamisessa ettd vammaisten henkiloiden edustajina,
nikemysten esiintuojina ja etujen ajajina sekd puolestapuhujina. Jarjest6illd on huomattava maara
vammaisiin henkil6ihin liittyvia tietoa ja osaamista, sekd julki tuotuna ettd hiljaisena. Jarjestojen
asiantuntemusta ja osallistumista ei kuitenkaan hyédynnetd maassamme tdyteen mittaansa, ja
arvokasta kokemusta hukataan tarpeettomasti.

Jarjestojen ndkemyksid roolistaan on selvitetty Valtakunnallisen vammaisneuvoston tekemaés-
sd kyselyssd (2005). Vastauksista nousi voimakkaasti esiin vammaisedustuksen tai -nikemyksen
jarjestelmallinen puuttuminen vammaisia koskevista asioista padtettdessa.

Ongelmana jirjestojen toiminnan kannalta nihtiin sekd niukka resursointi etti jarjestdjen
monialainen rooli ja tehtévit, joihin niukat resurssit eivat kunnolla riitd. Vammaisjarjestojen asema
suomalaisessa yhteiskunnassa on my6s muutoksessa, yhtdilta palveluntuottajina liiketaloudelli-
sempaan ja toisaalta edunvalvonnallisempaan suuntaan. Lisdksi jarjestojen piirissi tapahtuva ver-
taistukitoiminta on kasvattamassa merkitystdin. (Valtakunnallinen vammaisneuvosto 2005.)
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Ihmisoikeusnakokulma

Kansainviliset vammaisten oikeuksia koskevat sopimukset ja asiakirjat sekd Suomen vammais-
poliittinen ohjelma “Kohti yhteiskuntaa kaikille” vuodelta 1995 tihtddviat vammaisten henki-
l6iden téysivaltaistumiseen ja mahdollisuuksien yhdenvertaistamiseen. Niiden kautta jokaisella
vammaisella henkil6lld on mahdollisuudet hyviidn ja mielekkiidseen elimidn omista kyvyista ja
tavoitteista kdsin. On huomattava kuitenkin, ettd vammaisten yhdenvertaiset mahdollisuudet
usein edellyttivit lihtokohtien tasaamista ja tdydentivid perus- ja erityispalveluita. "Kaikille sa-
maa” ei johda yhdenvertaisuuteen lopputuloksessa etenkdin vammaisten henkiléiden kohdalla.
(Ks. Wiman 2000.)

Vammaisilla henkil6illd on samat ihmisoikeudet kuin muillakin mutta ne eivit toteudu
samalla lailla kuin ei-vammaisten ihmisoikeudet. Suomen perustuslaki toteaa, ettei ketdén ei saa
ilman hyviksyttivia perustetta asettaa eri asemaan vammaisuuden perusteella. Kuten edelld on
havaittu, esimerkiksi vammaispalvelulain soveltamisessa on kuitenkin selvid alueelliseen eriar-
voisuuteen liittyvid ongelmia.

Seuraavassa tarkastellaan miten vammaisten henkil6iden oikeudet ovat toteutuneet vam-
maispoliittisen ohjelman asettamien tavoitteiden valossa. Tarkastelu osoittaa, ettd edistymisestd
huolimatta kymmenen vuotta sitten asetettuihin tavoitteisiin ei vield ole monessa kohdin péisty.
Kuntien vammaispolitiikkaa ja valtakunnallisen vammaispoliittisen ohjelman asemaa selvittinyt
Antti Teittinen (2001) toteaa, etti vammaispolitiikkaa tehddin Suomessa tukeutumatta suu-
remmin valtakunnallisiin ohjeistuksiin, paitsi silloin, kun tarvitaan erityinen virallisluontoinen
lausuma vammaispolitiikan tueksi.

Vammaispoliittisen ohjelman tavoitteet ja niiden toteutuminen

Suomen vammaispoliittinen ohjelma vuodelta 1995 laadittiin YK:n yleisohjeiden mukaiseen
kehykseen, koska se on tilld hetkellikin vahvin ja laaja-alaisin kansainvilinen standardi. Se ei sido
jasenvaltioita juridisesti mutta se sitoo moraalisesti mm. Suomea, joka on osallistunut virallisin
delegaatioin sen laatimiseen ja hyviksymiseen. Vammaisten oikeuksien yleissopimus aikanaan
tulee olemaan jisenvaltioita sitova ja niiden on sddnnollisesti raportoitava toimistaan sopimuksen
tdytdntoon panemiseksi.

Suomen valtakunnallisessa vammaispoliittisessa Kohti yhteiskuntaa kaikille —ohjelmassa
todetaan, ettd vammaisten henkildiden tdysivaltaistuminen ja yhdenvertaisuus muiden kansalais-
ten kanssa toteutuu kun yhteiskunta ja ympéristé muokataan mahdollisimman esteettomiksi eli
kun yhteiskunta ottaa kaikkien jdsentensa tarpeet huomioon tasavertaisesti. Kyse on sosiaalisesti
kestdvien ratkaisujen ja kehityksen rakentamisesta. Esteettomyys merkitsee ohjelman mukaan seki
fyysisten, asenteellisten ettd kommunikaatioon liittyvien esteiden poistamista. Ohjelma asettaakin
tavoitteekseen edistdd yhteiskunta kaikille —ajattelutavan kdytannon toteutusta. Ohjelma painottaa
my6s ihmiskuvan uudistamista niin, ettd vammaiset henkilt ndhdédan aktiivisina, itsendisini ja
sosiaalisesti suuntautuneina kansalaisina muiden rinnalla. Itsendisen eldiméin perusedellytyksina
ohjelma kirjaa YK:n yleisohjeita soveltaen nelji seikkaa:

1) Vammaisten henkil6iden itsensi ja yhteiskunnan tulee tiedostaa ja tunnustaa vammaisten
henkildiden yhdenvertaiset oikeudet.

2) Yhteiskunnan on oltava asenteellisesti avoin ja saavutettavissa kaikille: niin fyysisen ympé-
riston, tiedonsaannin kuin sen vilittimisen on oltava esteettomid.
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3) Tarjolla on oltava tiydentdvid palveluita ja yksildityja apuvilineitd, jotka mahdollistavat
henkilokohtaisten tarpeiden tyydyttimisen ja tdydentivit tai korvaavat siten toimintoja,
joista suoriutuminen ei olisi mahdollista ilman apua tai apuvilineita.

4) Kiytettdvissd on oltava myds kuntoutumispalveluja, jotka ehkiisevit vamman aiheutta-
man haitan pahenemista, ja jotka yllapitavit palauttavaa fyysistd, psyykkistd ja sosiaalista
toimintakyky4. Lisiksi kidytettdvissd on oltava asiantuntevia terveydenhoitopalveluja, jotka
mahdollisuuksien mukaan estdvdt vammaa pahenemasta tai ehkiisevit terveydellisid lisa-
haittoja. (Kohti yhteiskuntaa kaikille 1995.)

Esteettomyys on Suomen ohjelmassa nostettu yhdeksi yhdenvertaisuuden perusedellytykseksi
toisin kuin YK:n yleisohjeissa, joissa se on yksi yhdenvertaisuuden kohdealue.

Tietoisuuden lisaaminen

Erilaisia vammaisjérjestojen nettisivuja, julkaisuja ja lehtid lukiessa ja asiantuntijoiden ja vam-
maisten henkildiden kanssa keskustellessa syntyy vaikutelma siité, ettd yhteiskunnallinen vam-
maistietoisuus on lisddntynyt viimeisten kymmenen vuoden aikana, mutta ei riittavasti. Tietoisuus
janeutraali suhtautuminen ovat lisddntyneet osana yleisempiai suomalaisen yhteiskunnan moni-
arvoistumista, monikulttuurisuuden ja suvaitsevaisuuden kasvua. Erilaisuutta ymmarretddn ja se
hyviksytddn aiempaa paremmin. Toisaalta mydnteinen suhtautuminen vammaisiin henkiloihin
saattaa olla myos ndenniisti (Loijas 2005, suullinen tiedonanto), jolloin erillisyys valtavieston ja
vammaisten henkiloiden valilld sdilyy kidytdnnossd asenteiden muuttumisviitteistd huolimatta.
Syrjintd voi muuttua hienovaraisemmaksi ja vaikeammaksi todentaa.

Nayttiisi siis siltd, ettd tietoisuuden lisidminen on jossakin médrin onnistunut. Varsinaisia
tutkimuksia aihepiiristd ei 16ytynyt, mutta erilaiset toimenpiteet nikyvit: esimerkiksi kunnalliset
vammaisneuvostot ovat tehneet arvokasta tyota esteettomyyden ja muiden kysymysten parissa.
Paljon on silti vield tehtdvad, mikili kuuntelee jarjestojd. Saman tekemisen tarpeen havaitsee myos
tutkimustulosten kautta: vammaisten henkildiden asema ei ole yhdenvertainen muun vdeston
kanssa eikd vammaisten henkiliden tarpeita ymmérreti riittdvisti; asenteellisuutta esiintyy vield
sekd palveluiden tarjoajien ettd muiden ihmisten joukossa.

Kielteisill4 tai tietimattomilld asenteilla ja suhtautumisella on merkittavid vaikutuksia myos
vammaisten henkiloiden arkeen. Esimerkiksi vammaisten henkiloiden harrastukset ja sosiaalinen
eldmai tai itsensi toteuttaminen ja yhteiskunnallinen osallistuminen jiévit helposti syrjddn jos
auttajien tai yhteiskunnan muiden jasenten suhtautuminen on kapeakatseista eikd taysivaltaiseen
elamidn tarjota tukea.

Yhdenvertaiset oikeudet ja mahdollisuudet

Oikeuksien ja mahdollisuuksien yhdenvertaisuus ei toteudu Suomessa vammaisten henkiloiden
parissa. Eniten kehitettdvdd on ty6llistymisen saralla. Yhdenvertaisia mahdollisuuksia rajoittavat
my0s esteettomyyden ja saavutettavuuden puutteet yhteiskunnan kaikilla sektoreilla.

Koulutus

Vamma voi rajoittaa koulutusalan valintaa sekd opinahjon esteellisyyden ettd asenteiden tasolla.
Ammatinvalinnan ohjaus ei aina toteudu tasapuolisesti. Vammaisten henkil6iden koulutustaso ja
matalammaksi kuin vdestolld keskimadrin, ja ammattien kirjo on vihidisempi kuin vdestolld.
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Tyollisyys

Tyollistimiseen panostaminen ei ole tuottanut toivottavaa tulosta vammaisten henkiloiden tyollis-
tymiselle. Mittava osa vammaisista henkilistd on vailla palkka- ja etenkin kokopéivityoti, vaikka
heidin arvioitaisiin olevan tyohon kykenevii. Vain harva tyollistyy avoimille tyomarkkinoille.

Toimeentuloturva ja sosiaaliturva

Vammaisten henkil6iden tulotaso on matalampi kuin véestolld keskimairin. Moni eldd perustoi-
meentulon varassa, pienelld eldkkeelld. Syrjaytyminen tyomarkkinoilta estdi elintason nostamisen.
Toimeentuloturva on siis olemassa, mutta se on niukka.

Sosiaaliturvan osalta vammaiset henkilot Suomessa ovat eriarvoisessa asemassa asuin-
paikkansa resursseista ja vammaispalvelulain soveltamistavoista riippuen. Palvelujen ja tukien
saatavuuden kriteerit vaihtelevat kuntatasolla.

Perhe-elama, yksityisyys ja koskemattomuus

Vammaisten henkildiden perheasema poikkeaa jonkin verran viestostd. Lapsen asemassa eldi
huomattavan moni verrattuna viestoon. Suuri osa vammaisista henkiloistd eldd myos perheen
ulkopuolella tai yksin. Toisaalta asumispalveluiden kehittyminen ja monipuolistuminen ovat
tarjonneet osalle vammaisista henkil6istd uusia mahdollisuuksia itsendisyyteen ja itsemadrad-
miseen asumisen ja arjen osalta.

Yksityisyyden ja koskemattomuuden osalta tutkimustietoa ei ole kovin paljon saatavilla.
Kehitysvammaisten parissa tehty kysely paljasti, ettd 18 prosenttia osallistujista oli kokenut viki-
valtaa vuoden sisill4, ja neljd prosenttia oli raiskattu (Matikka 2001). Kuurosokeiden parissa tehty
tutkimus painottaa, ettd riippuvuussuhteessa elivin vaikeavammaisen itseméirididminen ei aina
toteudu (Rouvinen 2003). Laitoshoidossa yksityisyys ja koskemattomuus voivat olla koetteilla,
vaikkei siitd tutkimustietoa olekaan juuri tarjolla. Vammaisten naisten koskemattomuuden ja
yksityisyyden suoja ei tutkijoiden mukaan my6skdidn aina toteudu (Reinikainen 2005).

Uskonto, kulttuuri ja vapaa-aika

Itsensd toteuttaminen, osallistuminen sekd henkiset tarpeet ja luovuus ovat nyky-yhteiskunnassa
ihmisten tarvehierarkiassa korkealla — monin tavoin keskeisempii kuin fysiologiset hengissid
sdilymisen tarpeet (ks. Wiman 2000). Aina tit4 ei kuitenkaan ymmirretd vammaisten ja pitkdai-
kaissairaiden henkil6iden eikid ikdantyneiden kohdalla: heille tarjotaan helposti vain "perustarpei-
den” tyydytysti silloinkin, kun eliman haasteet liittyvit yksiniisyyteen tai eliman mielekkyyden
puutteeseen. Muiden tavoin my6s henkilét, joilla on erilaisia vammoja korostavat esimerkiksi
kulttuuritarpeitaan keskeiseni elimanalueena. Esteettomyytti ei ole kuitenkaan vield huomioitu
kaikissa kulttuurilaitoksissa eivitkd kaikki harrastusmahdollisuudet ole eri vammaisryhmille
saavutettavissa. Osallistumisen mahdollisuudet ovat siis rajallisia.

Saavutettavuus

Saavutettavuuden osalta Suomessa on edelleen huomattavasti puutteita. Edes vammaispalvelut
eivdt ole aina saavutettavissa kun tietoa niistd ei tarjota riittdvisti tai sopivalla kommunikoin-
tivilineelld niitd tarvitseville. Saavutettavuus ja esteettomyys eivit toteudu myoskain kaikessa
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fyysisessd ympdiristdssd, arjen toimintojen, tyopaikkojen ja harrastusmahdollisuuksien taikka

yhteiskunnallisen osallistumisen osalta kaikki vammaisryhmit huomioiden.

Ympiristojen, tuotteiden, teknologian ja palvelujen saavutettavuus ja kdytettavyys erilaisten
ihmisryhmien kannalta on moniulotteinen ja vivahteikas kysymys. Euroopan neuvosto linjasi
uusia teknologioita koskevassa paitoslauselmassaan ResAP(2001)3 palvelujen ja elinympiristojen
kehittymisen erilaisille ihmisille soveltuviksi seuraavasti seitsemalld A:lla:

1. Tuotteiden, palvelujen ja tiedon tulee olla saatavilla (availability).

2. Niiden tulee olla saatavilla sellaisessa muodossa, etti mahdollisimman monilla on nithin
esteeton padsy (accessibility).

3. Niiden kustannusten tulee olla sellaiset, ettd kdytt4jilld on taloudelliset edellytykset hankkia
ja kdyttad niitd (affordability).

4. Tietoisuuden ihmisten tarpeista ja tietoyhteiskunnan mahdollisuuksista tulisi olla laajalle
levinnyttd (awareness).

5. Tietoteknologiatuotteiden ja -palvelujen tulee olla tarkoitukseen ja olosuhteisiin sopivia
(appropriateness), miké edellyttdd ettd kayttdjien on oltava mukana suunnitteluvaiheesta
kéyttoonottoon ja arviointiin asti.

6. Lisidksi tuotteiden ja palvelujen tulisi olla kéyttéjille houkuttelevia (attractiviness).

7. Kaiken muun ohella tuotteiden ja palveluiden tulisi olla kiyttdjien tarpeisiin mukautuvia
(adaptability).

Taydentavat palvelut

Alueelliset erot palvelujirjestelmissid nousevat esiin monissa selvityksissd (esim. Arrhenius ym.
2000; Kumpuvuori & Hogbacka 2003; Lallo 2004). Vammaiset henkilot ovat eriarvoisessa asemas-
sa palvelujen saannin suhteen. Palvelutarvetta saattaa myds olla huomattavasti enemmain kuin
tarjontaa ja osa palveluntarpeesta saattaa olla piilossa. Palveluja ei tuoteta riittavasti esimerkiksi
tulkkauksen osalta tai ylipadnsa viittomakielisille, pdivihoitoa lukuun ottamatta. Tarvetta olisi
my®6s tulkitsevalle ja ohjaavalle palvelulle erilaisissa tilanteissa (Térmi & Mattila 2002).

Kuntoutumismahdollisuudet

Suomalainen kuntoutusjarjestelmé on melko kirjava. Vaikka se mahdollistaa yksilollisesti rdata-
16idyt kuntoutusmahdollisuudet, kiytinndssd ne eivit aina toteudu. Lisdksi kysyntdd kuntou-
tuspalveluille on enemmain kuin tarjontaa (Mannila ym. 2003).

Taysivaltaistuminen

Vammaisten henkil6iden téysivaltaistumiseen on vield matkaa. Esimerkiksi kehitysvammaisilla
henkiloilld ei tutkimuksen mukaan ole kidytdnnossd juuri poliittista vaikutusvaltaa eikd tietoa
yhteiskunnallisista tapahtumista ole edes helppo hankkia lukutaidon ja sopivien ohjelmien
taikka tekstien puuttuessa (Matikka 2001). My6s kuurosokeiden keskuudessa tiedonhankinnan
ja osallistumisen mahdollisuudet oli havaittu rajallisiksi (Rouvinen 2003). Sama rajallisen au-
tonomian ja osallistumisen esteiden maisema piirtyy esille monien vammaisryhmien kohdalla,
vaikka edistymisti tapahtuukin jatkuvasti. Voitaneen olettaa, ettd vammaisten henkiléiden koh-
tuulliset elamén perusedellytykset ovat useimmissa tapauksissa olemassa. Sen sijaan vammaisten
henkil6iden yhdenvertaisia ihmisoikeuksia ei kaikissa tapauksissa tdysin tunnisteta.
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Yksilollisyyden puute vammaisten henkil6iden tarpeisiin vastaamisessa estdd omalta osaltaan
tdysivaltaistumista. Toinen merkittivi tekijd ovat asenteet ja suhtautuminen. Vaikka lainsdddianto
edellyttdd vammaisten henkiloiden yhdenvertaista kohtelemista, olemassa olevat kidytinnot ja
toimintatavat yhteiskunnan eri sektoreilla ja eri yhteis6issd voivat estdd yhdenvertaisuuden ja
tdysvaltaisuuden toteutumisen. Vammaisten henkiloiden tarpeita ei vilttdiméattd muisteta huomi-
oida eikd mahdollisuuksia vaikuttaa tarjota: vammaisten henkiloiden mukanaoloa ei maassamme
vield pidetd itsestddn selvand eikd heiddn asiantuntemustaan kiytetd hyodyksi aina edes heille
itselleen tarkoitettujen palveluiden suunnittelussa.

Hyvinvointi ja elamanlaatu

Maassamme on tutkittu vammaisten henkil6iden hyvinvointia monella eri tavalla. Osa tutkimuk-
sista on eritellyt palveluiden kiytto4 ja tarjontaa, osa tarjoaa jonkin verran tietoa materiaalisista
elinoloista. Joissakin tutkimuksissa on eritelty myos vammaisten henkiloiden elimanlaatua
ja elaminhallintaa. Lisdksi vammaisilta henkil6iltd on itseltdan kysytty hyvinvoinnista eli on
tarkasteltu vammaisten henkildiden omia kokemuksia. Nikokulma on silti pddosin ollut ra-
joittunut: on keskitytty perustarpeisiin ja ihmisyyteen, osallisuuteen, itseméirdamisoikeuteen
taikka ihmisarvoon on kiinnitetty vihemman huomiota. Silloin kun jalkimmaisié on tutkittu, on
havaittu, ettd ne ovat keskeiselld sijalla my6s vammaisten henkiloiden eliménkulussa, tavoitteissa
ja hyvinvoinnissa.

Kehitysvammaisten eliminkulkuprojektissa todettiin, ettd laitoshoidossa olleet kokivat
hyvinvointinsa huonommaksi kuin ne, jotka elivit asumispalveluiden tai tyokeskustoiminnan
piirissd tai erityispalveluiden ulkopuolella. Naisten havaittiin kokevan enemmain stressid kuin
miesten. lakkddmmat kehitysvammaiset osallistuivat nuoria vihemman erilaisiin aktiviteetteihin
ja heilld oli vihemman sosiaalista, vastavuoroista tukea. (Matikka ym. 2000.)

Keskeisiksi elaménlaadun osa-alueiksi kehitysvammaisten eldmassd osoittautuivat samat
asiat kuin muillekin ihmisille — esimerkiksi ihmissuhteet, tyo ja terveys — mutta myos itsemaarda-
misoikeus, valinnanmahdollisuudet ja turvallisuus (Matikka 2000). Namai osa-alueet osoittavat,
millaisten asioiden kohdalla kehitysvammaiset henkilot voivat joutua syrjityiksi tai miten heididn
elimdnsd eroaa ei-vammaisten elamasta.

Kuuroilla hyvinvointia on mahdollisuus kielen oppimiseen viittomalla ja viittomakielta didin-
kielendan puhuvan tuella. Myos kaksikielisyys (viittomakieli ja valtakieli) merkitsee hyvinvointia.
Tulkkauspalveluiden riittivyys on hyvinvoinnin ehdoton edellytys. Koulutuksen vaihtoehdot ja
laatu ovat merkityksellisid, samoin vertaisten tuki. Osallisuus yhteiskunnassa tuo huomattavasti
hyvinvointia. Elimanhallinta nousee hyvinvoinnin kannalta keskeiseksi. Kuuroista 78 prosenttia
kokee voivansa itse vaikuttaa omaa eldimdinsé koskeviin asioihin. Osa kokee vaikutusmahdol-
lisuutensa huonoiksi. Hyvin elimin edellytyksiin kuuluvat myos kuurojen arvostus ryhmina.
(Wikman 2000.)

Kuurosokeiden joukossa itsemdirdamisen merkitys nousi yhdeksi keskeiseksi hyvinvointiin
vaikuttavaksi tekijiksi sosiaalisten suhteiden rinnalla. Kommunikaatiovaikeudet hankaloittivat
sekd padtoksentekoa ettd sosiaalisten suhteiden hoitamista. Suuri osa koki itsensd yksindiseksi.
(Rouvinen 2003; Koskinen 2000.)

Niiden esimerkkien valossa vammaisten henkiloiden hyvinvointi on hauras ja helposti vield
nykyoloissakin haavoittuva kokonaisuus. Vammaisten henkiléiden ihmisoikeuksien kunnioitta-
minen ja tarpeeseen perustuvien palveluiden turvaaminen vahvistavat hyvinvointia. Mahdol-
lisuuksien yhdenvertaistamisen ja hyvinvoinnin seki erityisesti eliménlaadun vilille voisikin
piirtdd yhtalaisyysmerkit: mité tasa-arvoisempia vammaiset henkil6t ovat ei-vammaisten kanssa,
sen parempi on vammaisten henkildiden eldminlaatu ja hyvinvointi.
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OSA IV YHTEENVETO JA JOHTOPAATOKSET

Yhdenvertaisuus ei aina toteudu

Vammaiset kansalaiset eivit tdhdn katsaukseen kerittyjen tietojen valossa ole kdytannossd usein-
kaan yhdenvertaisessa asemassa muiden kansalaisten kanssa. Yhdenvertaisuuden edellytyksini
vol pitdd vammaispoliittisen ohjelman mukaisesti myonteisid asenteita, palveluita, yhteiskun-
nan avoimuutta, saavutettavuutta ja esteettomyyttd sekd kuntoutusta. Tutkimustiedon pohjalta
vammaisten henkildiden asemasta muodostuu kaksijakoinen kuva: edistymistd esimerkiksi
yhteiskunnan esteettomyydessi on selvisti tapahtunut, mutta yhdenvertaisuus ei vield toteudu
kaikilla eliminalueilla tai kaikkien vammaisten kohdalla riittavisti, vaan rajoitetusti ja vaihdellen.
Vammainen henkil6 kohtaa edelleen elimissdain monenlaisia esteitd, jotka nayttivit vievdan osan
mahdollisuuksista ja tuottavat syrjayttimistd. Toisaalta vammaiset henkil6t ovat my6s keskenddn
erilaisessa asemassa: joidenkin eldmintilanteet ja -kulku ovat kohtuullisen mielekkéitd ja mah-
dollisuuksia on tarjolla, mutta toisilta voi puuttua lihes jokainen itsenidisessi elimanhallinnassa
tarvittava elementti tai resurssi. Vammaisten henkildiden osallistumisen ja osallisuuden mah-
dollisuudet ovat siis tarjolla olevan tiedon valossa vield monin tavoin rajalliset ja vammaisten
henkilbiden asema siksi usein muita heikompi.

Vammaisten henkiliden hyvinvoinnin parantaminen edellyttdd esteettoman ja syrjimét-
tomin yhteiskunnan turvaamisen ja toisaalta tarpeellisten palveluiden mielekistd yhdistamista.
Tarvitaan siis kaksoisstrategiaa: yhteiskunnan esteiden vihentiminen ja poistaminen sekd toimiva,
yksilollisesti radtaloity palvelukokonaisuus takaavat yhdessd vammaisten henkiléiden yhdenver-
taisen osallistumisen mahdollisuudet.

Puutteita esteettomyydessa ja saavutettavuudessa

Oletetulle keskivertoihmiselle suunnitellut elinymparistot, tuotteet, teknologiset ratkaisut ja tie-
donviilitys tuottavat eri tavoin vammaisille henkil6ille hankaluuksia tai ylipddsemattomii esteitd.
Tosiasiallinen esteettomyys ja saavutettavuus edellyttidvitkin usein lisdratkaisuja tai apuvilineitd,
joita onkin jonkin verran kehitetty. Erilaisten vammaiset henkil6t huomioivien ratkaisujen kayt-
tdminen ei kuitenkaan aina toteudu. Esteellisyyttd 16ytyy niin tiedonvilityksessd, rakennetussa
ympiristossd kuin esimerkiksi litkenteessi: vaikka uudet bussit ovat matalalattiaisia, vanhojakin
on vield kdytossd. Eri vammaryhmii palvelevaa ja eri vilineilld tarjottavaa tietoa ja ympiristoja
on vasta melko vihin tarjolla.

Myonteista kehitystd on my6s ndhtévissi: vaikkapa liikennevilineet ja julkiset palvelut ovat
nykyisin esteettomampid kuin kymmenen vuotta sitten. Esteettomyysniakokohtien huomioimi-
sessa on kuitenkin tarjolla vield monia haasteita. Joillakin aloilla, esimerkiksi litkenteessd, on tehty
selvityksid esteettomyystarpeista, mutta niiden pohjalta valmistuneiden ohjeiden tai ohjelmien
vieminen kdytdntoon on vield kesken ja lisdd toimenpiteitd sekd seurantaa kaivataan. Esimerkiksi
matkustamisen helppoutta ja hankaluuksia tarkastelleessa selvityksessi havaittiin, ettd ongelmia
ja kehittdmisen tarvetta loytyy vield monesta ellei kaikista kohteista. Ja vaikka uudet julkiset
rakennukset ja ympdaristot pyritddn suunnittelemaan esteettomiksi, jad suurin osa vanhoista ra-
kennuksista ja ymparistoistd edelleen (liikunta)vammaisten henkil6iden ulottumattomiin. Lisaksi
uusissakin rakennuksissa ja ympérist6issa voi olla muille vammaisryhmille esteellisia ratkaisuja.
Esteettomyysajattelun levittiminen kaikille yhteiskunnan sektoreille vaatii vield paljon tyota.
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Nakokulmaksi tarvelahtdisyys

Suomalaista yhteiskuntaa ei siis vield rakenneta kaikille, vaikka vammaispoliittinen ohjelma
on asettanut sen tavoitteeksi jo yli kymmenen vuotta sitten. Suomalainen vammaispolitiikka
on edelleen erityisryhmien politiikkaa. Erityisid palveluita tarvitaan ilman muuta edelleen yh-
denvertaisten mahdollisuuksien savuttamiseksi, mutta niiden rinnalle ja lisdksi yhteiskunnan
suunnitteleminen avoimeksi kaikille erilaisille viestoryhmille hyodyttaisi kaikkia.

Yhteiskunta kaikille merkitsee erilaisten ihmisten tarpeiden huomioimista, tarvelihtoisti
ajattelua, suunnittelua kaikille (Design for All). Vammaisen henkilén tarpeisiin vastaaminen
edellyttdd, ettd hineltd kysytddn ja hintd kuullaan. Asiakaslihtoisyys rakentuu osallistumisesta
ja yhteistyostd. Vammaisten henkil6iden tulisi voida itse méiritelld tarpeensa. Tama ndkokulma
ndyttiisi kuitenkin usein uupuvan esimerkiksi palvelujen suunnittelussa.

Vammaisten henkiloiden tarpeita ja yhteiskunnan esteettomyyttd ja syrjimattomyytta tu-
lisi tarkastella eliminkokonaisuuden nikokulmasta, kokonaisvaltaisesti. Vammaiset henkilot
tarvitsevat riittdvisti tietoa tarjolla olevista mahdollisuuksista ja palveluista, riittivin méirin
yksilollisesti radtaloityd tukea ja apua mielekkadn eldman toteuttamiseen, tarvittavat apuvilineet,
asumisen jérjestelyt sekd lilkkumisen mahdollistavat palvelut. My6s kommunikaatiota tukevat
vaikeavammaisten tulkkipalvelut, joiden tarve meilli on tunnistettu (viittomakielen asema),
kuuluvat yksilollisesti raataloitdvien palveluiden joukkoon. Tarveldhtoisen ajattelun kehittdminen
Suomessa voisi auttaa palveluiden jirjestdjid havaitsemaan kehittimiskohteet toiminnassaan.
Suomessa on edelleen puutetta sopivasta tiedosta, joka olisi saavutettavaa, vaikka esimerkiksi
sdhkoisid palveluita on kehitetty. Toinen pullonkaula on henkilokohtainen apu, johon asiantun-
tijoiden mukaan liian harvoin on riittdvid resursseja. Esimerkiksi henkilokohtaisen avustajan
palvelut on Ruotsissa resursoitu Suomea paremmin. Liséksi olisi mielekisti tunnistaa modernin
vertaistuen jarjestimisen merkitys ja panostaa sithen nykyistd enemmaén.

Lasten ja nuorten aani kuuluviin

Vammaisten lasten ja nuorten mahdollisuus péittda ja tehdd valintoja omaa eldmiinsa koske-
vissa asioissa saattaa jaddd sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden sekd koulutuksen osalta
joskus riittimattomaksi. Lasten ja nuorten nakemysten olisi syyti tulla paremmin nakyviin. Olisi
huolehdittava siit4, ettd lasten oikeuksien sopimus, jonka Suomi on ratifioinut, toteutuu myos
vammaisten lasten ja nuorten kohdalla erityisesti kuulemisen osalta sopivalla ja asianmukaisella
tavalla.

Palveluiden sujuvuutta vammaisten lasten perheille

Vammaisten lasten perheiden tukeminen on edelleen pirstaleista ja monet vanhemmat kokevat
joutuvansa taistelemaan lastensa puolesta. Myos palveluiden kohdentumisessa on kehittdmist:
seki tietoa ettd yksilollisempdid ja joustavampaa palveluiden jarjestimistd tarvitaan, samoin
lisdresursseja.
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Opiskelu esteettomaksi

Vaikka vammaisten lasten perusopetus Suomessa on integraation ja erityisopetuksen avulla
turvattu, koulutuksellinen tasa-arvo ei toteudu aina vammaisten nuorten kohdalla. Koulutus pai-
nottuu toisen asteen perinteiseen koulutukseen ja korkea-asteen koulutuksen saaneita on selvisti
vihemmain. Taustalla vaikuttaa syrjaytymisen mekanismeja, mutta my6s alueellinen eriarvoisuus
sekd perinteiseen koulutukseen suuntaaminen ylldpitavit osaltaan ongelmaa.

Esteettomyys oppilaitoksissa ja korkeakouluissa on edelleen opiskelijoiden nikékulmasta
osin puutteellista. Esteettomyysongelmat tai tuen rajallisuus saattavat vaikuttaa opiskelualan
valintaan. Tdhin on kiinnitettivi edelleen huomiota ja eri vammaisryhmien tarpeiden erilaisuus
on muistettava esteettomyyttd ja saavutettavuutta suunniteltaessa.

Mahdollisuuksia itsenaistymiselle

Nuorten vammaisten itsendistyminen niyttdisi tapahtuvan osalla myohemmin kuin muiden
nuorten. Tilanteeseen voi olla monia syitd, mutta nuorten vammaisten aikuisten itsendistd asu-
mista olisi hyvi tukea niin, ettd kotoa muuttaminen voi tapahtua nuorelle sopivaan ajankohtaan.
Myos perheen perustamiseen pitiisi olla yhdenvertaiset mahdollisuudet.

Tyollistyminen suuri ongelma

Vammaisten henkiloiden ty6llistymiskynnys on korkea, ja tyollisyysaste selvasti matalampi kuin
videstolld keskimadrin. Erilaisista tukitoimista huolimatta ty6llistyminen on jatkuvasti kasvava on-
gelma monen tutkimuksen mukaan. Vajaakuntoisuuden kisite hdmartaa tilanteen arvioimista.

Toimeentulo usein niukka

Vammaisten henkiloiden tulotaso on matalampi kuin viestolld keskiméarin. Tulotasoa selittdvit
sekd tyossakdyvien vihdinen maira, koulutustason mataluus ettd jonkin verran myds ammattialat.
Osaa vammaisista henkiloistd voi pitdd pienituloisina tai koyhina.

Asumisen vaihtoehdot lisaantyneet

Vammaispalvelulaki on monipuolistanut vammaisten henkildiden asumisen vaihtoehtoja. Palve-
lutalot ja tuettu asuminen erilaisine jirjestelyineen ja kokeiluineen ovat mahdollistaneet aiempaa
laajemman asumisen kirjon. Asumispalveluja ei tarpeeseen ndhden ole aina vield riittavasti.

Palveluasunnoilta toivotaan riittdvid kokoa ja sijaintia palveluiden ldhelld. Nykyiset asun-
tosuunnittelun ohjeet eivit takaa riittidvia tiloja vammaisen henkilon avustamiseen. Tama tulisi
huomioida tulevissa ohjeissa.
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Osallisuutta kulttuurin ja vapaa-ajan rientoihin

Vammaisten henkiloiden osallistumisen mahdollisuudet kulttuurin, vapaa-ajan ja osin myos
uskonnon saralla ovat edelleen rajallisia. Esteettomyyden ja saavutettavuuden kehittimisessid on
vield huomattavasti tyotd. Myos asenteiden ja suhtautumisen tasolla nikokulman muutos on
tarpeen: itsensi toteuttaminen ja luovuus kuuluvat kaikille.

Terveydenhoito ja kuntoutus tarpeita vastaavalle tasolle

Kuntoutuksen ohella vammaiset henkil6t tarvitsevat monenlaisia terveydenhuollon palveluita
siind missd muutkin ihmiset. Lisdksi vammaiset henkil6t voivat tarvita erikoistuneita terveys-
palveluita, jotka edellyttivit erityistd perehtyneisyyttd sekd vamman aiheuttamien vaivojen
erityistuntemusta. Kuntoutuksen tarvetta on selvisti enemmain kuin tarjontaa. Kuntoutuksen
asiakaslahtoisyyttd on kehitettdva tarjoamalla asiakkaille riittdvidsti tietoa ja opastusta seka yksi-
l6llinen kuntoutussuunnitelma.

lkaantyneiden vammaisten tarpeet esiin

Iikkdiden vammaisten todellinen palvelutarve néyttiisi olevan nykyistd suurempi. Iikkait vam-
maiset henkil6t ja idkkdind vammautuneet henkil6t eivit ole tottuneet vaatimaan palveluja ja ne
jaavit helposti hankkimatta. Erityisesti aistivammaiset vanhukset jaavit helposti yksin eristyksiin.
Kun suuret ikdluokat ikddntyvit, piilossa ollut palveluntarve nousee esiin.

Osa vammaisista aikuisista asuu lapsuudenkodissaan. Ndiden henkil6iden tilanne idkkididen
vanhempien sairastuessa tai kuollessa on haaste palvelujirjestelmalle.

Sukupuoli nakyviin

Vammaisten naisten ja miesten asemassa voi kansainvilisen tutkimuksen valossa havaita eroja.
Sukupuoli on syytd nostaa vammaisuuden analyyseissa selvisti esille. On syyti selvittda tulevatko
vammaiset naiset ja miehet Suomessa yhdenvertaisesti kohdelluiksi yhteiskunnassa seki palve-
lujérjestelmissi ja asiakkaina.

Hauraimmassa asemassa oleville erityishuomiota

Maassamme on useita vammaisryhmid, jotka ovat erityisen huomion tarpeessa. On monia pienia
vammaisryhmii, joista ei ole juuri mitddn tutkimustietoa tarjolla ldaketieteellisen tiedon lisdksi.
Lisdksi monien vihemmistoon kuuluvien vammaisten henkildiden kohtalona on moninkertainen
syrjdytyminen, silli vammaispalveluja ei ole jirjestetty kaikilla maamme vihemmistokielill eika
esimerkiksi maahanmuuttajille ole tarjolla edes tietoa vammaispalveluista monen &didinkielell.
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Palveluiden tasavertaisuus puutteellista

Sekd pirstaleisuus ettd resurssipula vammaisten henkil6iden asioiden jirjestdmisessd ja hallinnoi-
misessa haittaavat vammaisten henkiloiden mielekkidn eliman mahdollisuuksia. Palveluohjaus ei
vield toimi kaikkialla. Ongelmia syntyy my6s kun palvelut ovat hajallaan eikd niist4 ole riittavisti
sopivalla kommunikaatiovilineelld tarjottua tietoa vammaisten henkil6iden ulottuvilla. Maéra-
rahojen niukkuus estdi jarkevin, tarvepohjaisen palvelukokonaisuuden rakentamista.

Erilaiset vammaispalveluihin kohdistuvat selvitykset kertaavat palveluiden jirjestimisen
vaihtelua ja vammaisten henkildiden eriarvoisuutta asuinpaikkakunnasta riippuen. Vammais-
palvelulain soveltamiskdytdannot vaihtelevat vaikka laki takaa oikeuden palveluihin. Laki ei kaik-
kialla ole muuttunut hyviksi kdytdnnoiksi. Tilanne on sosiaalisesti kestimaton koska se ei vastaa
ihmisten tarpeisiin, odotuksiin eiki oikeustajuun.

Asiakkaan asemaan parannusta

Vammaisten henkiloiden oikeusturvan ja asiakkaan aseman kannalta palveluiden alueellinen
eriarvoisuus ja resurssien niukkuus aiheuttavat kohtuuttomia tilanteita ja esimerkiksi tuen
hakemisessa kielteisid paatoksid, joista valittaminen vie aikaa ja jotka rajoittavat vammaisten
henkiloiden mahdollisuuksia eldd yhdenvertaisesti vammasta riippumatta. Kohtuuttomuuden
kokemukset liittyvit sekd saamatta jddneisiin palveluihin ja etuuksiin ettd viranomaisten tai am-
mattilaisten asenteisiin tai toimintatapoihin. My6s tiedonsaannissa on puutteita. Huolestuttavaa
oikeusturvan kannalta on myos se, ettd palvelu- ja tukijirjestelmii eivit aina osaa hyodyntdd ne,
jotka apua eniten tarvitsevat.

Vammaiset henkilot ja vammaisjarjestot mukaan

Vammaisedustus puuttuu jarjestdjen mukaan vammaispolitiikan suunnittelusta. Kaikessa
vammaisia henkiloitd koskevassa padtoksenteossa on hyodyllistd kuunnella vammaisia henki-
16ité itseddn asiantuntijoina. Vammaisjirjestot kannattaa ottaa mukaan vammaispolitiikan ja
vammaisille henkiloille tarkoitettujen palveluiden suunnitteluun. Jirjestéjen asiantuntemusta
kannattaa hyodyntdd ja yhteistyotd lisdtd. Néin saadaan toimivampi palvelujirjestelmi ja sen
asiakkaat voivat paremmin. Vammaisten henkiloiden eliminlaatu kohenee kun he voivat olla
mukana vaikuttamassa omiin asioihinsa.

Vammaisasioiden seuranta, valvonta ja edistaminen tarpeen

Vammaisia henkil6itd koskevan tiedon ja tutkimuksen tarve on ilmeinen: vammaisten henki-
16iden kuten muidenkin vihemmistojen ja ryhmien tilanteesta tarvitaan jatkuvasti tietoa niin
yhteiskuntapolitiikan tarpeisiin kuin tutkimuksellisen ymmarryksen kehittimiseen yhteiskunnan
muuttuessa. Vammaisten henkiloiden olosuhteiden siinnollinen seuraaminen on vilttimatonti,
mutta resursseja sithen ei nykyisin ole riittdvisti.

Yhdenvertaisuuslaki toi maahamme syrjintidasiamiehen, mutta myds vammaisasiamies
saattaisi olla tarpeen vammaisten henkildiden oikeusturvaa ja yhdenvertaisuutta seuraamaan ja
valvomaan sekd edistimain vammaisuuteen liittyvii tietoisuutta ja yhteiskunnan esteettomyytta.
Nykyisellddn vammaisasioiden seuraaminen ja valvonta on koordinoimatta.
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Lisaa tutkimusta

Kokonaiskuvan saaminen vammaisten henkildiden asemasta, elinoloista ja hyvinvoinnista on
hankalaa tiedon pirstaleisuuden, erilaisten tietoldhteiden vertailuongelmien ja tiedon puuttumi-
sen vuoksi. Vammaisia henkiloitd koskevassa tiedossa on selvid aukkoja ja puutteita. Vammaisia
koskeva tietoa on vain poikkeustapauksissa sukupuolen mukaan eriteltynd, eikd sukupuolini-
kokulmaa huomioida juuri lainkaan. Monista vammaisryhmistd muuta kuin ldaketieteellistd
tutkimustietoa on hyvin vihin. Tietoa haavoittuvaisimmista ryhmisti ja pienistd ryhmistd seki
vihemmistoistd ei juuri 16ydy.

Tutkimusta vammaisuudesta on tehty enemmin jarjestelmanikokulmasta kuin kayttéja- tai
kokijandkokulmasta. Kdyttdja-, kokija- tai asiakasnidkokulma on hyddyllinen, silldi vammaisten
henkilbiden tarpeet ovat yksilollisid ja elimantilanteesta ja -vaiheesta toiseen vaihtelevia. Niistd
muutoksista ja eroista tiedetddn riittimattomasti. Tutkimusta elimankulullisesta ndkokulmasta
kaivattaisiin huomattavasti nykyistd enemman etenkin monien pienempien vammaisryhmien
osalta.

Tutkimusta tarvittaisiin myos vammaisten aseman muutosten seuraamiseen. Tietoa kaivattai-
siin muun muassa siitd, miten ympariston muuttaminen esteettomammiksi vaikuttaa vammais-
ten henkiloiden erityispalveluiden tarpeeseen. Olisi tarpeen myds selvittdd miten esteettomyys
vaikuttaa vammaisten henkildiden elinoloihin ja hyvinvointiin.

Myos vertailevaa vammaistutkimusta tarvitaan lisdd, jotta suomalaista tilannetta ymmarret-
tdisiin paremmin. Lisdksi timadn katsauksen perusteella voi havaita yksittdisid aihepiirejd, joiden
tutkiminen olisi hyodyllistd. Niitd ovat esimerkiksi vammaisuutta koskevat asenteet ja tydelamassa
pysymisen sekid avoimille tydomarkkinoille tyollistymisen tarkastelut.

Tutkimustiedon pirstaleisuus ja tieteellisen tiedon kriteerit tdyttivin tiedon vihdisyys
osoittavat vammaistutkimuksen aseman marginaalisuuden myos tutkimuksen kentédssd. Vam-
maistutkimus on helposti vaarassa syrjiytyd erilaisten sosiaali- ja terveyspoliittisten selvitysten
tekemiseksi ellei sen itsendistd asemaa vahvisteta. Maahamme tarvittaisiin monitieteinen vam-
maistutkimuksen tutkimusohjelma vammaistutkimuksen aseman vahvistamiseksi ja vammaisten
olosuhteiden perusteelliseksi tutkimiseksi. Télld hetkelld vammaistutkimus on niukan ja satun-
naisen projektirahoituksen seki tutkijoiden harrastuneisuuden varassa. Tutkimukselta puuttuu
institutionalisoitunut asema ja sen rahoitus on vakiintumatonta ja riittamatontd. Maastamme
puuttuu vammaistutkimuksen oppituoli sekd pysyvi rahoitusldhde. Tilanne olisi korjattava.

Téssd kartoituksessa ei ole huomioitu jarjestjen hallussa olevaa, julkaisematonta ja hiljaista
tietoa. Jarjestojen tietopddoman koordinoiminen voisi edesauttaa kokonaiskuvan luomista ja
tietdmyksen kartuttamista.
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