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Tekijoiden kiitokset

Kiéynnistimme VAIKOS-tutkimuksen kesilld 2019, ja tutkimuksen aloit-
tajina toimivat erikoistutkija Susan Eriksson Kaakkois-Suomen ammatti-
korkeakoulusta ja apulaisprofessori Hisayo Katsui, yliopistotutkija Reetta
Mietola ja tohtorikoulutettava Eero Saukkonen Helsingin yliopistosta.
Opetus- ja kulttuuriministerion myontimin litkuntatieteellisen tutkimuk-
sen madrirahan turvin meidin oli mahdollista ryhtyd tutkimaan niiden
nuorten mahdollisuuksia liikunnalliseen vapaa-aikaan ja virkistykseen,
joiden elimii koskeva tieto on ollut lifan pitkddn katveessa ja joiden
yhteiskunnallinen ja kulttuurinen asema on monin tavoin marginaalinen
— niin nuorina kuin kansalaisinakin.

Suomen Paralympiakomitean ja Kehitysvammaisten tukiliiton asian-
tuntijat olivat tirkeitd tahoja tutkimuksen kdynnistimisen kannalta, ja
kiitimme heitd avusta. Heisti eritoten kiitimme johtavaa asiantuntijaa
Susanna Teroa Kehitysvammaisten tukiliitosta. Limpimit kiitokset ansait-
sevat myos kaikkien niiden instituutioiden ja organisaatioiden edustajat
ja toimijat, jotka jirjestivit nuorille toimintaa ja palveluja ja huolehtivat
heidin arkielimistiin ja mielekkididen aktiviteettien mahdollisuuksistaan.

Erityiset kiitokset haluamme kuitenkin vilittdd tutkimukseemme
osallistuneille nuorille ja heidin perheilleen. Ilman pitkijinteistd sitou-
tumistanne emme olisi tavoittaneet niitd syvyyksii ja tasoja, joita olette
tuoneet vaikeasti kehitysvammaisten ja litkuntavammaisten nuorten
elimidd koskevaan ymmirrykseemme.

Kiitimme myos Nuorisoalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus Juveniaa,
Nuorisotutkimusverkostoa, Kehitysvammaliittoa, Jyviskylin yliopistoa,
LIKESia ja Liikuntatieteellistd seuraa vuosien mittaan jatkuneesta hyvistd
yhteistyosta.

Helsingissi 2.8.2022
Susan Eriksson ja Eero Saukkonen






VAIKEIMMIN VAMMAISTEN NUORTEN LIKUNNALLINEN OSALLISUUS

Esipuhe

Suomi valittiin maailman onnellisimmaksi maaksi viidettd kertaa perik-
kiin World Happiness Report 2022:ssa. Suomi sijoittuu kirkimaiden
joukkoon erilaisissa globaaleissa indekseissi ja mittauksissa. Valitettavasti
vammaisten henkildiden oikeuksista ei voi sanoa samaa. YK:n vammaisten
henkildiden oikeuksien komitealle jitetyssd Suomen ensimmiisessi maa-
raportissa sanotaan, etti vammaisten henkildiden osallisuus on edelleen
episddnnollistd ja vaihtelee hallinnonaloittain. Lisiksi jotkin vammais-
ryhmit ovat edelleen syrjdytyneini yhteiskunnasta myds yleissopimuksen
ratifioinnin jilkeen. Esimerkiksi Suomessa on edelleen vammaisille tar-
koitettuja laitoksia, vaikka hallitusten paitoksissd vuosilta 2010 ja 2012
todettiin selkedsti pyrkimys vammaisten henkildiden itsendisen elimin
edistimiseen ja laitosasumisen lakkauttamiseen vuoden 2020 loppuun
mennessi. Laitosasukkaiden miiri on ollut laskussa, mutta laitoksissa
asuu edelleen syviisti kehitysvammaisia ja monivammaisia lapsia, nuoria
ja aikuisia. Monet eri toimialojen sidosryhmit ovat edelleen kamppailleet
vammaisten oikeuksien toteuttamiseksi kdytinnossa, silli myos nykyinen
hallitusohjelma myontéi, ettd vammaisten henkildiden yhdenvertaisuus
ei kiytinnossi toteudu.

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien yleissopimuksen 30. artiklan
mukainen oikeus urheilutoimintaan on yksi niistd asioista, joita ei ole
kiytinnossi toteutettu riittdvisti. Se, ettd kestdvin kehityksen tavoitteet
sisiltdvit 13 mainintaa koulutuksesta, kun taas urheilua ei mainita, tar-
koittaa, ettd kaikkiin oikeuksiin ei kiinnitetd todellisuudessa yhti paljon
huomiota. My6s vammaisliike asettaa etusijalle tasa-arvon koulutuksessa,
ty6llisyydessd, terveydenhuollossa, asumisessa ja litkenteessd, ja vihdisempi
kiinnostus vammaisten litkuntaoikeuksiin on ilmeistd. Progressiivisen
toteutumisen periaate tunnustaa, ettd jotkin oikeudet saatetaan joutua
asettamaan etusijalle toisiin nihden, koska kaikkia oikeuksia ei voi kiy-
tinndssi toteuttaa yhtd aikaa.

Lisdksi vammaisten oikeuksien toteutumiseen tarvitaan saavutet-
tavuutta: kyse voi olla tiloihin pdisystd, kuljetuksesta, apuvilineisti ja
henkilokohtaisesta avustajasta tai tuesta ja lisiksi ajasta ja resursseista.
Saavutettavuus sisiltdd mys saatavuuden ja kohtuuhintaisuuden. On sel-
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vad, ettd urheilualalla on merkittivii eriarvoisuutta ei-vammaisten lasten
ja nuorten sekd vammaisten lasten ja nuorten vililld ja my6s vammaisten
lasten ja nuorten kesken, silld eriarvoisuutta kokevat erityisesti syvisti
kehitysvammaiset ja monivammaiset lapset ja nuoret. Todellisuudessa
liikuntatoiminta on Suomessa yksi saavuttamattomimmista sektoreista
erityisesti syvisti kehitysvammaisille ja monivammaisille lapsille ja nuoril-
le. Siksi timin tutkimuksen fokus on merkityksellinen. Tami raportti on
erittdin tirked ndiden oikeuksien kiytinnon toteutuksen ja kirjallisuuden
aukkojen tiydentimisessi.

Laajoihin aineistoihin perustuvat tutkimustulokset eivit valitettavasti
ole yllitedvia. Tuloksissa toistuu tasa-arvon ja valinnanvapauden puute
paitsi tutkittujen syvisti kehitysvammaisten ja monivammaisten nuorten
sekd heidin perheittensd parissa. Suomessa on edelleen monia raken-
teellisia ja asenteellisia esteitd. Olemme siircymissi uudelle aikakaudelle
tulevan uuden vammaispalvelulain ja SOTE-uudistuksen my6td. Tamin
tutkimusprojektin tirkeiden tulosten perusteella Suomen on otettava
timan marginalisoituneen ihmisryhmin ja heidin perheidensi oikeudet
paljon huolellisemmin huomioon, jotta ketdin ei unohdeta. Vain silloin
Suomi voi aidosti olla maailman onnellisin maa.

Helsingissi 2.5.2022

Hisayo Katsui
Professori, Helsingin yliopisto



VAIKEIMMIN VAMMAISTEN NUORTEN LIKUNNALLINEN OSALLISUUS

1 Vaikeimmin vammaisten
nuorten likunnallinen osallisuus
— johdatus tutkimukseen

Vammaisten ja toimintarajoitteisten nuorten asema litkuntaharrastuksissa
on kaksijakoinen. Yhtdaltd pyritdan tekemdin heiddn osallisuuttaan edis-
tdvid uudistuksia litkunta- ja nuorisopolitiikassa seki erilaisilla kiytinnon
tasoilla, mutta toisaalta vanhakantaiset ajattelumallit liikunnallisesta
kyvykkyydesti ovat itsepintaisia ja rajoittavat nuorten mahdollisuuksia.

Tutkimusten mukaan nuorten asema liikunta- ja urheilukulttuu-
reissa vaihtelee paljon, silld se kiinnittyy vammaisuutta ja liikunnallista
kyvykkyyttd koskeviin kisityksiin. Liikunnallista kyvykkyyttd voidaan
toki mitata fysiologisesti ja tehdi sen kautta luokituksia ja erotteluja,
mutta kyvykkyyden merkityksid tydstetddn jatkuvasti myos sosiaalisten ja
kulttuuristen merkitysten tasolla, milld voi olla huomattavakin vaikutus
nuorten asemaan urheiluyhteiséissi (esim. Hay 2011; Goodwin & Peers
2012). Esimerkiksi lumilautailija voi kiyttdi jalkaproteesia ja silti toimia
suvereenisti samassa laskettelurinteessi vammattomien” kanssa, eiki hin-
td ylenkatsota nuorten yhteisdissd. Nuorten uusissa urheilukulttuureissa
inklusiivisuus ja yhdenvertaisuus on usein jopa normi (Rannikko 2018).
Kuitenkaan timin lumilautailijan asema ei kaikkialla ole yhdenvertainen
muiden urheilijoiden kanssa, vaan esimerkiksi kilpaurheilussa proteesin
kiyttd edellytad kilpailemista paraurheilun kategoriassa.

Vaikeimmin vammaisten nuorten asema on erityisen hankala lii-
kunnallista kyvykkyyttd koskevien kisitysten suhteen, silld heilld ei
liht6kohtaisesti oleteta sitd olevan. Namai kisitykset ja asenteet johtavat
muun muassa liikuntapaikkojen suunnitteluun niin, ettei tarvittavia
mukautuksia huomioida, tai heidit voidaan kokonaan sivuuttaa lasten
ja nuorten liikuntaa koskevissa poliittisissa toimenpiteissi (Schalin &
Pekkarinen 2021; Saukkonen, Eriksson & Katsui 2021). Ableistinen, eli
kyvykkyyden oletusten varaan nojautuva ajattelu ja sen mukaan rakentuvat
kiytinnot ovat vaikuttaneet paljon siihen, ettd vaikeimmin vammaisille
nuorille suunnattujen liikkunta- ja vapaa-ajan palvelujen tarjonnassa ja
niitd koskevissa resursseissa on huomattavia puutteita.
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s SUSAN ERIKSSON & EERO SAUKKONEN

Tdmin tutkimuksen tavoitteena on tarjota uutta tietoa nuorten
litkkunnallisista aktiviteeteista ja niiden yhdenvertaisuudesta tarkaste-
lemalla vaikeasti ja syvisti kehitysvammaisten nuorten mahdollisuuk-
sia litkuntaan ja heidin osallisuuttaan nuorten litkuntaharrastuksissa.
VAIKOS-projektimme (Vaikeimmin vammaisten nuorten osallisuus
nuorten liikunnallisissa aktiviteeteissa) rahoitettiin opetus- ja kulttuu-
riministerion litkuntatutkimuksen mairirahoista vuosina 2019-2022.
Tutkimus on toteutettu Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulun ja
Helsingin yliopiston vilisend yhteistyona.

Pyrimme tuottamaan tutkimuksessamme syvillisti tietoa nuorten
mahdollisuuksia edistévistd ja rajoittavista tekijoistd, kuten liikuntapal-
veluiden saatavuudesta ja saavutettavuudesta, tuen ja avun riittdvyydesti,
nuorten mahdollisuuksista itsemairidmiseen omissa liikunta-aktivitee-
teissaan sekd mahdollisuuksista osallisuuteen liikunnallisissa yhteisoissd
ja kulttuureissa. Nami ulottuvuudet ovat keskeisid nuorten sosiaalisen
aseman rakentumisessa erilaisissa litkunnan ja urheilun kiytinnoissi, ja
analysoimme havaintojamme vammaisten nuorten asemaa koskevien
yhteiskunnallisten ja kulttuuristen keskustelujen valossa.

Tietoa tarvitaan esimerkiksi ndiden nuorten mahdollisuuksista tehdd
itse pddtoksid osallistumisesta liikunnalliseen toimintaan tai ainakin
vaikuttaa litkunta-aktiviteetteja koskeviin pidtdksiin. Tarkastelemalla
nuorten litkunnallisen toimijuuden mahdollisuuksia heidin arkensa ja
eliminsi kontekstissa luomme kuvaa siitd, millaista nuoruutta he elivit.
Samalla pyrimme tunnistamaan sellaisia kiytint6ji ja materiaalisia ja
sosiaalisia resursseja, jotka tukevat vaikeavammaisten nuorten toimijuutta
ja osallisuutta nuorten liikunnassa ja urheilussa. Niin tuotamme tietoa,
jota voi hyddyntdd myos litkuntapalvelujen kehittimistydssd niin, ettd
ne olisivat vaikeasti toimintarajoitteisten nuorten saavutettavissa ja ettd
heidan liikkuntamahdollisuutensa paranisivat.

VAIKEIMMIN VAMMAISTEN NUORTEN LIIKUNTA
TUTKIMUSTIEDON KATVEESSA

Liikunnalliset aktiviteetit ovat tirkeiti suomalaisnuorelle, silli vuonna
2018 jopa 93 prosenttia nuorista 7—17 vuoden ikévililld ilmoitti har-
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rastavansa jonkinlaista urheilua tai liikkuntaa (Hakanen, Myllyniemi &
Salasuo 2018). Toimintarajoitteita omaavista nuoristakin 78 prosenttia
on raportoinut harrastavansa jotain urheilua tai liikuntaa (Hakanen,
Myllyniemi & Salasuo 2019). Tavanomaisimpia liikkuntamuotoja ovat
lenkkeily, salitreenit, py6riily ja kively, ja nimi lajit ovat sidilyttaneet
suosituimpien lajien aseman lipi koko 2010-luvun. Poikien ja nuorten
miesten keskuudessa suosituimmat lajit olivat juoksu tai kively, jalkapallo
ja pyordily, kun taas tytdt ja nuoret naiset suosivat juoksua tai kivelyi,
ulkoilua ja kuntosalitreenid. Vaihtoehtoisiksi tai uusiksi kutsutut urhei-
lulajit, kuten skeittaus, scoottaus, roller derby tai eksoottiset tanssit ovat
vakiintuneet nuorten keskuuteen viime vuosina, mutta tilat ja paikat
uusien lajien harrastamiseen ovat edelleen harvassa etenkin syrjiisimmilld
seuduilla (esim. Liikanen 2016). Kaupungeissa ja maalla asuvien nuorten
vililld ei ole kuitenkaan havaittu eroa liikkunnan harrastamisen suosiossa
yleensi (Myllyniemi & Berg 2013).

Vuonna 2018 péidttyneessi Kaakkois-Suomen ammattikorkeakou-
lun ja Itd-Suomen yliopiston yhteisessi VALKKU-projektissa tutkittiin
yleisesti vammaisten nuorten mahdollisuuksia osallisuuteen nuorten
litkkuntakulttuureissa. Tutkimusaineistossa painottui niiden nuorten roo-
li, joilla on parempi toimintakyky, kuten lievemmin kehitysvammaiset
nuoret. Liikunta osoittautui hyvin tirkeiksi vapaa-ajanvietteeksi niiden
nuorten kohdalla, jotka pitdvit siitd ja harrastavat erilaisia liitkuntamuo-
toja. Liikunta luo tunteen elimin mielekkyydestd ja hyvin vietetystd
vapaa-ajasta. Liikuntaharrastukset myos tukevat sosiaalista elimi, silld
ne esimerkiksi vahvistavat ystivyyssuhteita ja auttavat ndin myonteisen
minikuvan ja identiteettien muodostamisessa. Liikuntaharrastukset ke-
hittdvit ruumiillisia kykyji, mika on keskeistd sosiaalisen kompetenssin
tunteen kannalta. (Eriksson, Armila & Rannikko 2018.) My®és lukuisat
kansainviliset tutkimukset tukevat samoja havaintoja (esim. Beni, Fletcher
& Ni Chroinin 2017; Fitzgerald, Jopling & Kirk 2003).

VALKKU-tutkimuksen mukaan vammaiset nuoret eivit kuitenkaan
ole liikkuntamahdollisuuksien suhteen tasa-arvoisessa asemassa muiden
nuorten kanssa eivitkd myoskadn keskenddn. Suurin osa kokee voimak-
kaasti, ettd osallistumiselle on olemassa erilaisia esteitd. Tutkimuksessa
niiden esteiden ja rajoitteiden nihtiin olevan yksilskohtaisia, sosiaalisia ja
rakenteellisia. Keskeiseksi yksilokohtaiseksi rajoitteeksi vammaiset nuoret
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kokevat litkunnallisen toimintakyvyn puutteen. Koetut sosiaaliset esteet
liiteyvit esimerkiksi vaikeuksiin kulkea litkuntapaikoille ja takaisin, jos
esimerkiksi vanhemmilla ei ole aikaa tai mahdollisuutta kuljettaa harras-
tuksiin. Tuen puutteen lisiksi nuoret kohtaavat liian usein my6s syrjintia,
kuten kiusaamista ja erilaisia ennakkoluuloja vammaisuutta kohtaan.
Rakenteelliset esteet puolestaan liittyvit ennen muuta merkittiviin eroi-
hin liikuntapalvelujen ja -tilojen saatavuudessa ja puutteisiin osaavista
ohjaajista ja muusta henkil6stostd. (Eriksson 2018.) Vammaisurheilun
erillinen asema muun urheilun rinnalla on niin ikddn keskeinen tekiji,
jonka vuoksi yhteisollisyyttd muiden nuorten kanssa ei aina paise syn-
tymiin (esim. Eriksson 2017).

Ennen kaikkea niukasti saatavilla oleva henkilokohtainen apu rajoittaa
vammaisten nuorten mahdollisuuksia harrastaa liikuntaa seurassa tai
yksin. Monien nuorten toiveet ja odotukset liikuntaharrastusten suh-
teen kertoivat halusta harrastaa nykyistd haastavampia lajeja esimerkiksi
joukkueessa, mutta avun ja tuen puute joko vaikeuttaa osallistumista tai
estid sen kokonaan (Eriksson, Armila & Rannikko 2018). Tilanne on
erityisen hankala vaikeimmin kehitysvammaisten nuorten kannalta, silld
he ovat esimerkiksi lievisti kehitysvammaisia nuoria vahvemmin riippu-
vaisia avusta ja kohtaavat siten aivan eritasoisia haasteita pyrkimyksissiin
osallistua harrastustoimintaan (esim. Mietola, Miettinen & Vehmas 2017).
Todennikoisesti ndistd syistd vaikeasti ja syvisti kehitysvammaiset nuoret
puuttuivatkin lihes kokonaan VALKKU-tutkimusprojektin aineistosta
(Eriksson, Armila & Rannikko 2018), miki osoitti jo tuolloin tarpeen
tutkia my6s heiddn elimiinsa.

Kansainviliselld tasolla vaikeasti ja syvisti kehitysvammaisten henki-
16iden liikuntaa on tutkittu lihinni liikuntakasvatuksen nikékulmasta
(esim. Block 1992; Brundige, Hautala & Squires 1990). Lisdksi tutki-
muskeskustelussa on ollut vahva kuntoutuksellinen painotus ja se on pit-
kilti sivuuttanut yhteiskunnalliset ja kulttuuriset kysymykset esimerkiksi
vammaisten oikeudesta liikuntaan harrastuksena tai heidin litkunnallisista
mahdollisuuksistaan (mm. Causgrove Dunn, Cairney & Zimmer 2016).

Ihmisoikeudellinen nikékulma vammaisten ihmisten litkuntaan on
ollut esilld Iihinni kehittyvien maiden tutkimuksessa (esim. Mojtahedi
& Katsui 2016). Yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen alueella
vallitsee yleinen konsensus siit4, ettd tutkittavien yksil6lliset elinolosuhteet

14



VAIKEIMMIN VAMMAISTEN NUORTEN LIKUNNALLINEN OSALLISUUS

sekd yhteisolliset ja kulttuuriset ehdot ja esteet on otettava huomioon,
kun tarkastellaan vaikeimmin vammaisten henkildiden suhdetta lii-
kuntaan (esim. Smith & Sparkes 2012; Watson & Parker 2015). Myos
Suomessa vaikeasti ja syvisti kehitysvammaiset nuoret ovat jidneet
vihiiselle huomiolle niin liikunta-, vammais- kuin nuorisotutkimuk-
senkin piirissd, lukuun ottamatta viimeisimpii kansainvilisesti tirkeitd
suomalaistutkimuksia, joissa on keskitytty syvisti kehitysvammaisten
arkielimiin (Mietola, Miettinen & Vehmas 2017; Vehmas & Mietola
2021). Tutkimuksessa korostui ruumiin toimintojen ja kykyjen keskeinen
rooli vaikeasti vammaisten henkildiden sosiaalisen statuksen midriyty-
misessd, silld ne midrittdvit myds avun, hoidon ja tuen tarpeita. Hoito
ja sen jirjestiminen suuntaavat arkielimin kulkua ja kiytintoji lihes
kokonaan niiden kohdalla, joilla on suurimmat tuen tarpeet. Talloin eri-
tyisesti vakiintuneilla institutionaalisilla kiytannéilld on pitkille ulottuvia
vaikutuksia siihen, millaista nuoruutta erityisti tukea runsaasti tarvitsevien
nuorten on mahdollista eldd. (Mietola 2018.) Tutkimukseen perustuvalle
monipuoliselle tiedolle onkin suurta tarvetta, miti tulee vaikeasti ja syvisti
kehitysvammaisten nuorten mahdollisuuksiin osallistua aktiviteetteihin
muiden nuorten kanssa.

TEOREETTISINA LAHTOKOHTINA KANSALAISUUDEN VAATIMUS,
RUUMIS JA ABLEISMIN DOMINANSSI

Kansalaisuus ja sen osatekijit erilaisissa kulttuurisissa konteksteissa ovat
keskeisid vammaisten ihmisten statuksen ymmirtimisessd. Yhteiskun-
tatieteissd on esitetty, ettd vammaisten ihmisten yhteisolliset statukset
médrittyvit yhteiskunnallisten ja kulttuuristen tekijoiden yhteisvaiku-
tuksessa (esim. Turner 2001; Roets & Goodley 2008). Ihmisoikeuksiin
perustuva lihestymistapa on ollut korvaamaton vammaisille osoitetun
paikan ymmairtimisessd, silli vammaisilta puuttuu keskeisid oikeuksia
monissa kulttuureissa (esim. Gill & Schlund-Vials 2016). Eristivillid
kiytannoilld, kyvyttomyyteen liittyvilld oletuksilla sekd syville juurtuneilla
ennakkoluuloilla on pitki historia vammaisten ihmisten sosiaalisen aseman
midrdytymisessd (esim. Kittay & Carlson 2010). Kisitykset inhimilli-
sestd subjektiviteetista perustuvat tiettyihin kyvykkyyden tasoihin, joille
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yksilon tulisi yltdd. Erityisesti vaikeasti ja syvisti kehitysvammaisten voi
olla vaikeaa tiyttdd nditd vaatimuksia, kuten vaikkapa oletusta tarvitta-
vasta puhekyvysti, jolloin heihin ei myoskdin liitetd kaikkia ihmisyyden
piirteitd (esim. Simplican 2015). Yksilon asema yhteisossi riippuu niistd
oikeuksista, jotka yksilolle kulttuurissa ja yhteisdssi voidaan suoda tai olla
suomatta erilaisten ominaisuuksien perusteella (Turner 2001).

Ruumiin ideaalit ja ruumiillisten kykyjen oletukselle perustuvat raken-
netut ympdristt ovat historiallisesti maarittineet myos kansalaisuuden
kisityksid. Idealisoidut kehonkuvat on nihty keskeiseni tekijind, joka
vaikuttaa vammaisten ihmisten aseman marginalisoitumiseen (esim.
Marks 2001). Vailla statusta yhteison tiysvaltaisina jisenind vammaisten
ihmisten subjektiviteetti ja itsemédraamisoikeus eivit myoskiin tule tdysin
tunnustetuiksi. Sen sijaan he ovat jumissa kyvyttomyyden ja riippuvuu-
den olettamusten ympirille rakentuneessa marginaalisessa asemassaan.

Urheilussa ja litkunnassa ruumiillisella kyvykkyydelld on keskeinen
rooli, ja siihen liittyvit attribuutit ja ominaisuudet muokkaavat ja luon-
nehtivat my6s urheilukulttuureita, kilpaurheilusta puhumattakaan (esim.
Itkonen 2021). Huippu-urheilijoista kirjoitetut lehtiartikkelit korostavat
vammaisurheilijoiden poikkeuksellisia fyysisid kykyji ja rakentavat dra-
maattisia tarinoita sairauden tai tapaturman aiheuttaman vammaisuuden
voittamisesta (Eriksson ym. 2016). Aihetta koskevat tutkimukset ovat
osoittaneet, ettei vammaisilla henkil6illd ajatella lihtokohtaisesti olevan
ruumiillisia kykyji, vaan vammaisuus koetaan esteeksi, joka on ylitettiva
ennen kuin kyvykkyydestd voidaan puhua (esim. McPherson ym. 2016).
Fyysinen kyvykkyys miirittelee sosiaalisia statuksia ja muokkaa yksiliden
vilisid valtasuhteita yhti lailla my®s lasten ja nuorten urheilussa (esim.
Berg 2016). Viimeisimmit suomalaistutkimukset ovat osoittaneet, etteivit
esimerkiksi kehitysvammaistenkaan nuorten urheilukulttuurit viletdimited
tee tissd poikkeusta (Eriksson 2018).

Urheiluun ja liikuntaan liitetddn kisityksid kehojen oikeanlaisesta ja
vairinlaisesta toiminnasta, yksilollisesti kompetenssista sekd lahjakkuu-
desta, ja nditd kisityksid pidetddn ylld kulttuurisesti. Pohjimmiltaan ruumis
ymmirretiin urheilussa mekanismina, joka voidaan korjata sen toiminnal-
lisuuden optimoimiseksi (esim. Eriksson ym. 2016). Liikuntakulttuurien
tutkimuksessa onkin tarkasteltu kehoja myos vallankiyton kohteina
(esim. Pronger 2002; Horne ym. 2012, 108-122). Syvisti ja vaikeasti
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kehitysvammaisia henkiliti ei yleisesti mielletd ruumiillisesti kyvykkaik-
si, mikd on keskeinen osallisuuden este urheilussa ja litkunnassa myos
kulttuurisilla ja sosiaalisten suhteiden tasoilla. Yhtdaltd vammaisuutta
ja toisaalta liikunnallista kyvykkyyttd koskevat kisitykset ovat johtaneet
myos siihen, ettei esimerkiksi nuoriin tai nuorten liikunnallisiin aktivi-
teetteihin suunnatussa lainsiddidntotydssi tai palvelusuunnittelussa ole
aina otettu titd viestoryhmii huomioon. Vastaavat kisitykset ja kiytinnot
mydtivaikuttavat vaikeasti ja syvisti kehitysvammaisten nuorten nikymit-
tomyyteen urheilussa ja litkunnassa, miki puolestaan edelleen yllapitdd
tietimiteomyyttd sekd lietsoo kielteisid ennakkoluuloja heitd kohtaan.

Tosiasiassa vaikeakaan kehitysvammaisuus ei sininsi tarkoita ruumiil-
lisen kyvykkyyden puutetta, eikd se myoskddn estd nuoria nauttimasta
liikunnasta vapaa-ajallaan. Timin tutkimuksen yhteydessi kiymme
keskustelua myos ruumista koskevien kisitysten vaikutuksista vaikeim-
min vammaisten nuorten oikeuksiin liikkunnan alueella ja siitd, miten
ruumiiseen liittyvd normatiivisuus vaikuttaa heidin asemaansa juuri
nuorina ihmisin.

Nuoruuteen ja nuoruuden elimiseen liittyy monenlaisia kulttuurisia
normeja, jotka tulevat nikyviksi yhdenmukaisuutena esimerkiksi elin-
tavoissa ja elimintyyleissi. Kehosta huolehtiminen ja sen korostaminen
esimerkiksi litkunnan harrastamisella ja pukeutumisella on yksi tyypilli-
simpid nuorten elimad maarictavia tekijoitd. Vammaisille nuorille kaikkien
ndiden normatiivisuuksien noudattaminen ei vilttimittd ole mielekdstd
eikd aina mahdollistakaan, mikili ne edellyttivit tietyn tasoista ruumiil-
lista toimintakykyd. Lumilautailu harrastuksena ei tule kaikilla kyseeseen.

Toimintakyky on kuitenkin yksilollistd ja kontekstuaalista, eivitkd
kaikki litkunnalliset harrastukset ole vaikeimmin vammaisille nuorille-
kaan mahdottomia. Toimintakyvyn tilannesidonnaisuutta kuvaa esi-
merkiksi se, ettd monet nykykulttuuriset ulottuvuudet, kuten musiikin
mahdollistama nautinto ja musiikkimakuun perustuva erottautuminen
rakentavat keskeisesti identiteetteji vammaisten nuorten kohdalla, ja
toimintakyvyn merkitys vaihtelee esimerkiksi juuri musiikista nautittaessa
kehollisesti ja aistimuksellisesti erittdin paljon. Mielekkiiden vapaa-ajan
aktiviteettien mahdollisuuksia on lisinnyt erityisesti digitalisoituminen ja
sen tuoma potentiaali luovaan toimintaan, ja digitalisoitumisen perustava
sosiaalinen muutos lisdd edelleen vammaisten nuorten osallisuuden mah-
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dollisuuksia myos nuorisokulttuureissa. (Esim. Eriksson 2019 ja 2021,
myds 2008.)

Urheilu ja litkunta ovat kuitenkin kiinteisti sidoksissa ruumiillisuu-
teen ja sen toimintakyvyn ideaaleihin (Itkonen 2021). Ruumiin ja kehon
toimintakyky muodostaa syvid sosiaalisia jakoja ja midrittdd vahvasti
sosiaalisia statuksia ja asemia juuri nuoruuden eliminvaiheessa. Puhutaan
ableistisesta normatiivisuudesta, jonka merkitys on voimakas etenkin
nuorten elimissi ja joka vaikuttaa myos ideaalisesta nuoresta ruumiista
ja nuorten ruumiillisesta toimintakyvystd yllipidettyihin merkityksiin.
Ableistiseen normatiivisuuteen perustuvat oletukset ruumiista ovat kes-
keinen ideologinen elementti, ja ne vaikuttavat my®s siihen, ettd nuo-
ruutta ja nuorta ruumista hyédynnetiin kuluttamisen objektina (Slater
2012; mybs Slater, Agtstsdéteir & Haraldsdéttir 2018). Ableistiseen
normatiivisuuteen perustuvat kisitykset muokkaavat ndin nuoruuden
ja ihmisyyden normeja monilla sen sosiaalisilla ja kulttuurisilla tasoilla,
ja vaikuttavat kisityksiin vammaisista nuorista, heidin nuoruudestaan ja
siitd, millaista nuoruutta heidin on edes mahdollista eld.

Kyvykkyys ja kyvyttomyys aktiviteetteihin ilmenevit kuitenkin aina
tilannesidonnaisesti ja kontekstuaalisesti, ja argumentoidaan jopa, ettd
niiden merkitykset rakentuvat kokonaan sosiaalisissa suhteissa (Goodley
2014). Deterministinen ajatus siitd, ettd vaikeimmin vammainen hen-
kils olisi kykenemiton litkuntaan tai liikkuntaharrastuksiin, on tuossa
mielessi mahdoton, vaikkakin hyvin sitkei, ableistiselle kulttuurille ja
ajattelutavoille perustuva kisitys (ks. my6s Garland-Thomson 2007). Tétd
tutkimusta kdynnistettiessd tormasimme esimerkiksi oletukseen siitd, ettd
vaikeimmin vammaisilla nuorilla ei ole eiki voi olla liikuntaharrastuksia.
"Miti te oikein tutkitte?” meiltd jopa kysyttiin kentille pyrkiessimme.
Tehdessimme etnografista kenttity6td huomasimme kuitenkin, ettd ky-
vykkyyden merkitykset vaihtelevat paljon, eivitki ketkddn aineistomme
nuoret olleet kokonaan vailla liikunnallista kyvykkyytti. Monet niille
nuorille suunnatut kiytinnot liikunnallisuuden tukemiseksi jopa perus-
tuvat sille, ettd yksil6lliset kyvyt havaitaan ja niitd kehitetdan.

Kykyjen ja kompetenssien merkitys vaikeimmin vammaisten henki-
16iden elimidn ymmirtimisessi ja heidin kanssaan toimiessa on viime
vuosina ollut yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen filosofisten
ja kiytinnollisten pohdintojen kohteena (esim. Bérubé 2010; Erevelles
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2016). Esimerkiksi palvelujirjestelmissi vaikeimmin vammaiset henkil5t
midrittyvit edelleen hyvin usein lihinni kykyjen puutteiden kautta,
miki useimmiten liittyy biomedikaaliseen tapaan tehdd vammaisuutta
kisitteelliseksi ja ymmarrettaviksi (esim. Vehmas & Mietola 2021, 57-85;
ks. myos Eriksson & Saukkonen 2021). Ableistinen merkitysmaailma
hallitsee siis voimakkaasti, vaikka vastadiskurssienkin kautta pyritdin jo
toimimaan esimerkiksi lainsidddnnon uudistuksissa ja vammais- ja nuori-
sopolitiikassa (Saukkonen, Eriksson & Katsui 2021; Schalin & Pekkarinen
2021). Uusissa diskursseissa painotetaan yhdenvertaista, ihmisarvolle
ja oikeuksille perustuvaa osallisuutta ja vaaditaan ottamaan huomioon
vammaisten henkiliden yksilollinen toimijuus ja toimintakyky.

Vaikeimmin vammaiset nuoret ovat kuitenkin heterogeeninen joukko
yksiloitd, ja onkin esitetty, ettd tuen tarpeiden nikokulma miirictelisi heitd
neutraalimmin tai jopa tisméllisemmin kuin "vammaisuus”, joka koetaan
usein leimaavana. Tuen tarvetta kuvaamaan pyrkivid miirittelyja kiytetdin
muun muassa hallinnollisissa yhteyksissd, kuten opetushallinnossa. Tdssd
tutkimuksessa emme kuitenkaan kiytd vastaavia hallinnollisia kisitteiti,
silli emme koe esimerkiksi laajan ja jatkuvan avun ja tuen tarpeisiin
viittaamisen erottelevan tutkimiamme henkil®itd tai heidin tosiasiallista
toimintakykydan kisitteellisesti riittdvan hyvin. (Ks. Eriksson ym. 2020.)
Vaikka kiytaimmekin tutkimuksessamme vililla "vaikeimmin vammai-
suuden” kategoriaa kattaaksemme muun muassa vaikeavammaisuuden
ja monivammaisuuden heterogeenisuutta (englanniksi esimerkiksi severe
and profound intellectual disabilities tai profound intellectual and multiple
disabilities), pyrimme luonnehtimaan tutkimukseemme osallistuneita
henkilditd ennen muuta nuoriksi.

Nuorten heterogeenisuutta teemme ymmirrettiviksi tihedn etnogra-
fisen kuvaamisen avulla. Se on tirkedd myos tutkimuksessa kiytettyjen
menetelmien ja tutkimustulosten validiteetin vuoksi, silld tietomme ja
kokemuksemme niistd nuorista ja heidin toimintakyvystdin perustuvat
kokonaan tutkimuksen kenttityossi keritylle aineistolle. Kun tutkimuk-
sessamme puhumme heidin liikunnallisesta toimintakyvystdin, olemme
kenttikokemustemme varassa, mutta vaikeimmin vammaisia nuoria
koskeva tutkimus ja tutkimusteoria ovat olennaisia, kun muodostamme
heidin asemaansa litkunnan alueella kuvaavia keskeisid johtopiatoksii.

(Ks. Lichterman & Reed 2014.)
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ETNOGRAFINEN TUTKIMUSAINEISTO LIKUNNAN KENTILTA
JA AINEISTON TIHEA KUVAUS

Tutkimusmetodologiamme nojaa etnografisen kenttihavainnoinnin pe-
riaatteisiin. Sitoudumme kisityksiin siité, ettd toiminta ihmisyhteisdissi
ja kulttuureissa perustuu erityisten sidntojen ja toimintalogiikoiden
noudattamiselle. Yhteison jasenet jakavat samoja kisityksid ja nikemyksid
maailmasta, ja ndiden nikemysten muodostama ymmirrys suuntaa heidin
toimintaansa (Geertz 1973).

Arkielimissdin yksilot toimivat sekd oman ymmarryksensi ettd mui-
den toiminnasta muodostamiensa kisitysten nojalla ja tulkitsevat niiden
perusteella toimintaa ja tapahtumista. Ndmi tulkinnat muodostavat
jaetun kulttuurisen merkitysjirjestelmin, jonka puitteissa itse toiminta
mahdollistuu. (Mt.) Olemme kiinnostuneita kiytinndistd, joita sovel-
letaan vaikeimmin vammaisten nuorten arkielimissi silloin, kun heille
mahdollistetaan litkunnallisia aktiviteetteja seki niistd toimintalogiikois-
ta, joiden kautta nuorten litkuntaa koskevat periaatteet ja ajattelutavat
madraytyvat.

Olemme kerdnneet etnografista havainnointi- ja haastatteluaineistoa
monipaikkaisesti eri puolilla maata tilanteissa ja tapahtumissa, joissa
nuoret liikkuvat ja harrastavat liikunnallisia aktiviteetteja. Tutkimuksessa
esittelemme erityisesti seitsemdn (7) nuorta, joiden arkea ja liikunnal-
lisuutta saimme seurata vuosien 2020-2021 aikana. Koronapandemia
puhkesi noin kaksi kuukautta aineistonkeruun aloittamisen jilkeen,
mutta onnistuimme rajoituksista huolimatta havainnoimaan nuorten
litkkkumista noin 60-70 tuntia. Johtuen osin koronarajoituksista, jotka
ajoittain estivit havainnointiaikeemme niiden kahden vuoden aikana,
kerdsimme lisiksi 15 teemahaastattelun aineiston heidin perheenjisen-
tensd, tukihenkil6idensi ja niiden keskeisten ammattilaisten keskuudessa,
jotka mahdollistivat nuorten litkunnallista toimintaa.

Pyrimme etnografisen tutkimusaineistomme tihein kuvaamisen avulla
varmistamaan tutkimuksen validiteetin sekd tutkimusasetelman etti te-
kemiemme johtopditdsten osalta. Tihedn kuvauksen analyyttisen arvon
esitteli aikoinaan Clifford Geertz, jonka sosiaali- ja kulttuuriantropologiset
tutkimukset amerikkalaisesta eliminmenosta nousivat klassikon asemaan.
Yhdessi Erving Goffmanin kanssa he osaltaan muodostivat etnografisen
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tutkimuksen anglosaksisen koulukunnan. (Esim. Riggins 1990; Alexander
2008; Bortolini & Cossu 2020.) He perustivat inhimillisen toiminnan
tutkimuksensa etnometodologiselle ymmirrykselle, jonka nojalla yksilod
tutkitaan hinen omassa toimintalogiikassaan ja tehddin tulkintoja niiden
merkitysten perusteella, joita yksil antaa toiminnalleen.

Geertz painotti, ettd etnografisesta aineistosta on mielekkiintd tehdi
johtopiitoksii silloin, kun kentilld tapahtunutta on kuvattu seikkaperii-
sesti. Geertzin mukaan tihein kuvauksen menetelmi (thick description)
mahdollistaa tutkimustulkintojen tekemisen kentilld hankitusta aineis-
tosta, silld lukija kykenee silloin nikemiin, milld perusteella tutkija on
tehnyt tulkintansa. Samalla tutkijan oma positio tutkimusasetelmassa ja
kenttityossi tulee nikyviksi ja edelleen vahvistaa metodologian validi-
teettia ja luotettavuutta. Nojaten geertzildiseen viitekehykseen kuvaamme
mahdollisimman kattavasti monipaikkaisesti keridmaimme etnografista
havainnointiaineistoa ja nuoria, joiden liikunnallisia aktiviteetteja meilld
oli ilo kidydi seuraamassa.

TUTKIMUSKENTALLE SUUNTAUTUMINEN JA KENTTAKOKEMUS

VAIKOS-projekti kidynnistettiin kesilld 2019. Kartoittaessamme pro-
jektin tutkimuskenttdd lahestyimme useita jirjestojd, joissa tuotetaan ja
jarjestetidn vapaa-ajan toimintaa vaikeimmin vammaisille henkiléille.
Tillaisia jirjestdjd ovat muun muassa Kehitysvammaisten tukiliitto ry.:n
alainen Malike-apuvilinetoiminta, Vammaisurheilu ja -litkkunta VAU
ry (sittemmin liitetty Suomen paralympiakomiteaan) ja esimerkiksi
Kehitysvammaisten tukiliiton paikallisyhdistykset eri puolilla Suomea.
Nimi jirjestot auttoivat meitd suuresti tiedottamalla tutkimuksestamme
eteenpiin perheille, joita he pitivit potentiaalisina osallistujina, tai aut-
tamalla meidit yhteyksiin omien yhteistydtahojensa kanssa. Suurin osa
kontakteistamme nuoriin ja heiddn perheisiinsd syntyikin titd kautta.
Osallistuimme my®s jirjestéjen organisoimiin tapahtumiin tutus-
tuaksemme liheisemmin vammaisliikunnan kenttiin ja [ytidksemme
uusia mahdollisia osallistujia. Muutaman osallistujan kohtasimme ensi
kertaa tilld tavoin. Tutkimuksemme keskiossi on lopulta seitsemin vai-
keasti tai syvisti kehitysvammaista nuorta yhden osallistujan vetdydyttyi
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terveyssyistd. Kun olimme luoneet yhteyden perheeseen, jirjestimme
alkupalaverin nuoren ja hinen liheistensd kanssa. Palavereihin osallistui
nuoren itsensi ja hinen vanhempansa lisiksi tilanteesta riippuen esi-
merkiksi erityisoppilaitoksen opettajia, vakituinen fysioterapeutti seki
asumisyksikon tai toimintakeskuksen tyontekijoitd. Niissd palavereissa
selitimme tutkimuksen sisdltod ja tarkoitusta kaikille osallistuville tahoille,
ja meidin oli mahdollisuus vastata nuoren vanhempien ja muiden tuki-
henkiléiden kysymyksiin. Starttipalaveri toimi my6s tapaamisena, jonka
aikana aloitimme rakentamaan kuvaa nuoren eliminrytmisti ja -sisillosti.

Palaverissa nuoren vanhempi allekirjoitti kirjallisen suostumuksen
tutkimukseen osallistumisesta (ks. liite). Puhutaan liheisen puolesta
tehdystd suostumuksesta (engl. proxy consent), jota pidetddn yleisesti
eettisend menettelynd pyytii osallistuvan henkiln tutkimussuostumusta
silloin, kun henkild ei ole siihen itse kykenevi toimintarajoitteen vuoksi
(Mietola, Miettinen & Vehmas 2017). Sovelsimme liheissuostumusme-
nettelyd kaikkien tutkimukseemme osallistuneiden nuorten kohdalla.
Suostumuksen antajana toimi nuoren oma vanhempi.

Aloitimme aineistonkeruun heti kun olimme saaneet viralliset tut-
kimusluvat niiltd tahoilta, jotka jirjestivit niille nuorille liikunnallisia
mahdollisuuksia. Niitd olivat kaupunkien ja kuntien sosiaalitoimet,
jotka vastaavat vammaispalveluista, seki liikunta- ja kulttuuritoimet,
joiden puitteissa hallinnoidaan kunnallisia liikunta- ja virkistyspalveluja.
Lupia myonnettiin myos erityistd tukea tarvitsevien lasten ja nuorten
perusopetusta ja ammatillista opetusta tarjoavissa erityisoppilaitoksissa.
Anoimme tutkimuslupia myos yksityiselté ja kolmannelta palvelusekto-
rilta, kuten litkuntaseuroista ja kehitysvammayhdistysten hallinnoimista
vapaa-ajanpalveluista.

Ehdimme pyytdd nuoria osallistujiksi tutkimukseemme ennen ko-
ronapandemiasta johtuvia rajoitustoimia alkukeviilld 2020 ja havain-
noida heitd useita tunteja eri liikuntaharrastuksissa ja -aktiviteeteissa.
Koronapandemia vaikutti tutkimukseemme lahinni siten, ettd nuorten
saaminen tutkimuksen piiriin vaikeutui rajoitustoimien alkaessa keviilli
2020, emmeki saaneet rajoitustoimien purkamisen jilkeen endd uusia
osallistujia. Koronarajoitusten hellittdessi jatkoimme ndiden nuorten ha-
vainnointia ja haimme lisd tutkimuslupia eri paikkakuntien palveluihin,
joiden puitteissa nuoret harrastivat liikuntaa. Kun uudet rajoitukset alkoi-
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vat keviilld 2021, jouduimme luopumaan aineistonkeruusta muutamilla
uusilla paikoilla, emmeka piisseet endd havainnoimaan uusista luvista
huolimatta. Kykenimme kuitenkin jatkamaan liikunnan havainnointia
jo tutuilla paikoilla kodeissa ja litkuntapalveluissa.

Tutkimuksemme ensisijainen aineistonkeruumetodi oli monipaikkai-
nen etnografinen havainnointi, jonka puitteissa aineistoa keritain useilla
paikoilla ajalliselta kestoltaan vaihtelevasti (esim. Falzon & Hall 2009).
Kerdsimme havainnointiaineistoa nuorten liikunnallisista aktiviteeteista
asumisyksikoissi, kodeissa, toimintakeskuksissa, litkuntapaikoilla ja
-palveluissa, kuten urheilu- ja uimahalleissa ja yleisurheilukentilld, ul-
kotiloissa erilaisissa liikunta- ja kaupunkimaastoissa seki erityiskoulujen
litkuntatiloissa. Aineistonkeruun paikkakunnat olivat suuria ja pienid
kaupunkeja eteldisen Suomen alueella seki pienid maaseutukaupunkeja
ja kuntia pohjoisemmassa Suomessa.

Havainnointiaineiston lisiksi kerdsimme haastatteluaineistoa, ja teim-
me 16 puolistrukturoitua teemahaastattelua nuorten perheenjisenten ja
nuorille liheisten ammattilaisten keskuudessa. Perheenjdsenistd haas-
tattelimme neljad ditid, yhed isdd ja yhtd isoditid sekd ammattilaisista
kolmea fysioterapeuttia, kahta kuntoutusohjaajaa, toimintaterapeuttia,
erityiskoulun opettajaa, opisto-ohjaajaa, sirkusjohtajaa ja vammaislii-
kunnan asiantuntijaa. Haastattelut kestivit tunnista kahteen tuntiin, ja
ne litteroitiin sanasanaisesti. Ammattilaisten haastatteluissa kiytiin lipi
nuoren mahdollisuuksia litkuntaan seki nuorten liikunnallisia kdytint6jd
sen toiminnan puitteissa, jota ammattilainen edustaa.

Nuoren kanssa toimivat ammattilaiset ja erityisesti ne, jotka ovat
nuoren kanssa tekemisissd vahintéin viikoittain, tuntevat hyvin nuoren
eliminkiytintdjd ja hinen perhettdin. Monet heistd ovat tunteneet
asiakkaansa jo timin pikkulapsi-idstd lihtien ja muistavat hyvin hinen
kehitysvaiheitaan. Haastateltavat katsovat nuoren litkunnallista osallisuut-
ta oman ammattitoimintansa nikokulmasta ja kykenevit analysoimaan
nuoren ja yleisestikin timin asiakasryhmin mahdollisuuksia ja ongelmia
omasta ammatillisuudestaan kisin. Osa haastatteluista tehtiin kasvokkain
havainnointimatkojen yhteydessi, osa Microsoftin viestintd- ja yhteis-
tydalusta Teamsin avulla sekd osa puhelinhaastatteluina.

Kenttitydkokemuksemme olivat kautta linjan hyvin myonteisii.
Nuoret suhtautuivat meihin pddasiassa luontevasti, vaikka tuntemattomina
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ihmisind aiheutimme heissi toisinaan himmennysti. Nuorten liheisim-
mit ammattilaiset ja perheenjisenet kuitenkin tulkitsivat ja artikuloivat
lisndoloamme nuoria varten kiintedssi kommunikaatioyhteydessi heidin
kanssaan, ja meille muodostui niissd oma olennainen paikkamme ja roo-
limme niin, ettd kenttdtydmme jasentyi luonteviksi sosiaalisiksi tilanteiksi.
Pidsimme usein myos avustamaan, kuten tydntimain pyorituolia tai
kiinnittiméin urheiluvilineita.

Vammaiset henkil6t saavat usein henkilokohtaista apua ja tukea
aktiviteeteissaan, joten muiden ihmisten lisniolo ja osallistuminen hei-
ddn elimiinsi ja aktiviteetteihinsa ei ole sosiaalisten tilanteiden tasolla
epitavallista tai oudoksuttavaa. Tastikin syysti havainnointimme oli
melko mutkatonta. Useissa kenttityon tilanteissa, kuten ryhmaliikunnassa
lisnd oli muitakin nuoria, ja heritimme monissa hilpedi uteliaisuutta
ja kiinnostusta. Haluttiin esimerkiksi tietdd, onko meilld lapsia, kuinka
vanhoja he ovat, miti harrastamme ja mitd olemme sydneet aamiaiseksi.
Nuorten liikunnalliset harrastustilanteet olivat mydnteisid sosiaalisia
tilanteita, joissa hauskanpito oli olennaista. Toiminnan mielekkyys ja
hauskuus paitsi nuorille itselleen, my®és sithen osallistuville ammattilaisille,
tyontekijoille ja liheisille maaritti kenttdtydn tunnelmaa hyvin pitkille
ryhmaliikuntatilanteissa ja liikuntatapahtumissa.

Kaikissa kenttityotilanteissa meidit otettiin vastaan myonteisesti.
Havainnoimme nuorten litkuntaa kiinnittdimilld huomiota litkunnalliseen
toimintaan ja sen jirjestimisen kdytintoon, nuoren omaan suhtautumi-
seen ja reaktioihin, nuoren saamaan tukeen kyseisessd litkunnallisessa
aktiviteetissa, ympiristoon ja sen merkityksiin siind tapahtuvan toi-
minnan kannalta sekd toimijoiden vilisiin sosiaalisiin suhteisiin. Kun
havainnoimme nuoria urheilukentilld ja luonnossa, seisoskelimme nuoren
lahettyvilla, ja sisitiloissa istuimme huoneessa syrjemmilli tai yleisolle
varatulla alueella. Liikunnallisen aktiviteetin luonteesta riippuen osallis-
tuimme siithen halumme ja mahdollisuuksiemme mukaan. Esimerkiksi
uimahallissa meilld olisi ollut mahdollisuus tulla my&s altaaseen, mutta
tyydyimme seuraamaan uimista altaan reunalla avojaloin sisivaatteet
paalld. Kun taas havainnoimme erityispyoriilyd, sauvakivelyi tai kive-
lylenkkejd py6rituolissa, lihdimme lenkeille mukaan.

Koronaviruspandemia aiheutti tauon kenttitydssimme keviisti 2020,
kun eriniiset rajoitustoimenpiteet vaikuttivat mahdollisuuksiin vierailla
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kenttimme keskeisissid tapahtumapaikoissa. Tilanteen rauhoittuessa
kesai kohti jatkoimme kenttitydtd ensin osallistuvien nuorten ulkoilma-
aktiviteetteja seuraillen ja myshemmin myds sisitiloissa. Jatkoimme kent-
tavierailujen tekemistd aina koronarajoitustilanteen salliessa vuoden 2021
loppukesiin asti, mikd mahdollisti sen, ettd padsimme kuulolle nuorten
elimianmuutoksista, jotka liittyivit esimerkiksi murrosiin alkamiseen ja
koulujen vaihtoon.

Heritimme luottamusta nuorten perheenjisenissi ja heille liheisten
ammattilaisten keskuudessa. Projektin aikana tuotiin esiin monta kertaa
ajatus siitd, ettd teemme tirkedd tyotd tutkiessamme kaikkein vaikeimmin
vammaisten nuorten asemaa. Naytti olevan yleinen kisitys, ettd nimi
nuoret ovat monessa suhteessa jaidneet yhteiskunnalliseen ja kulttuuri-
seen marginaaliin ja ettei nditd nuoria ole paljoa tutkittu suomalaisilla
tiedekentilld. Tiedon tuottaminen heidin elimistddn nihtiin sen vuoksi
erittdin tirkeind. Muutamat liheiset kertoivat tutkimushaastatteluissaan
hyvin avoimesti elimistdin vaikeasti vammaisen lapsen kanssa ja toivoivat
meidin raportoivan tutkimuksessamme useistakin ongelmista. Muutamat
vanhemmat pitivit meihin aktiivisesti yhteyttd projektin kuluessa kolmen
vuoden aikana, jolloin meilld oli mahdollisuus nihdi nuoren kasvamista
ja litkunnallista kehittymistd pitemmilld aikavalill4.

Perheenjisenten kanssa kartoitimme laajasti nuoren eliminhistoriaa,
elimintilannetta ja ennen kaikkea hinen liikunnallisia harrastuksiaan
ja aktiviteettejaan. Puhuimme nuoren arkiviikon kulusta sekd hinelle
tirkeistd tapahtumista, kuten matkoista, retkistd sekd urheilu- ja kulttuu-
ritapahtumista. Kyselimme harrastusten 16ytymisestd, niihin liittyvistd
jarjestelyistd ja kustannuksista seki harrastustoimintaan saadusta tuesta.
Kysyimme vanhempien mielipidettd siitd, mistd harrastuksista ja vapaa-
ajan tekemisistd heiddn lapsensa nauttii. Lisdksi kartoitimme vanhempien
nikemyksid tekijoistd, joiden he nikivit mahdollistavan tai estivin eri-
laisiin harrastuksiin osallistumisen. Niissd keskusteluissa opimme paljon
my®s nuorten terveydellisistd tarpeista ja haasteista, vaikka emme niistd
asioista suoraan kysyneetkdin.

Havainnoidessamme toimintaa teimme muistiinpanoja vihkoihin
kisin kirjoittamalla, ja kirjoitimme muistiinpanot puhtaaksi myshemmin
Microsoft Word -ohjelmalla. Liheisten ja ammattilaisten teemahaastat-
telut nauhoitettiin, jos saimme siihen luvan, ja nauhoitetut haastattelut
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litteroitiin sanasanaisesti Microsoft Word -tiedostoille. Tutkimusaineistoa
sdilytettiin projektin ajan Fairdata IDA -palvelussa, joka on opetus- ja
kulttuuriministerién yliopistoille ja tutkimuslaitoksille tarjoama tutki-
musdatan siilytyspalvelu.

ASEMOITUMINEN TUTKIMUSKENTALLE, TUTKIMUSETIIKKA
JA NUORIA KOSKEVAN TUTKIMUKSEN VALIDITEETTI

Etnografisessa kenttitutkimuksessa ollaan aina sen tiedon ja niiden ki-
sitysten varassa, joita tutkittavasta ilmiostd tutkijalla on entuudestaan.
Erilaiset ennakkokisitykset voivat hyvin pitkilti ohjata kentilld tapah-
tuneita asioita koskevia tulkintoja. Kahden tutkijan panos kenttitydssd
osoittautui hyodylliseksi ja olennaiseksikin, silld se korjasi vinoumia
yksittiisissd havainnoissa ja niiden perusteella tehdyissi tulkinnoissa
nuorta koskevasta sosiaalisesta toiminnasta ja sen merkityksisti.

Etnografista kenttity6td koskevassa tutkimuskeskustelussa argumen-
toidaan, ettd tutkijan ajattelun taustalla vaikuttava tietimys ja aiemmat
kokemukset suuntaavat havaintoja ja niistd tehtyji tulkintoja ja ettd silld
on paljonkin merkitysti tulkintojen validiteetin kannalta (esim. O’Reilly
2012). Siksi kollegiaalinen tiedon ja havaintojen vertailu on ollut proses-
sissa tirkedd. Tormisimme kenttitydssd esimerkiksi sithen, ettd tutkijan
ennakkokisitysten perusteella tekemit tulkinnat tapahtumasta asettuivat
kokonaan toiseen kontekstiin kollegan myshemmin tekemin teemahaas-
tattelun valossa. Tieto itse tapahtumaan vaikuttaneista taustoista oli ollut
havainnointitilanteessa puutteellista, miki tuli huomatuksi haastattelun
perusteella tarjoutuneessa uudessa kontekstissa.

Kyse oli sosiaalisen sirkuksen harjoituksissa toteutuneesta teatterialan
asiantuntijavierailusta, jolloin nuorille selitettiin kiinnykiltd videokuvaa
ndyttimalld, miten vikivaltainen kohtaus tehdiin elokuvan kuvauksissa
ja miten se tapahtuu eettisesti niin, ettei ketddn vahingoiteta. Tutkija
tulkitsi tapahtuman aika roisina, silli hin arveli kehitysvammaisten
lasten ja nuorten olevan ehki lilan herkkid ottamaan vastaan vikival-
taista kuvamateriaalia ja mainitsi asiasta kenttityonsd muistiinpanois-
sa. Jilkikiteen tehdyssi ammattilaisen teemahaastattelussa kerrottiin
erddn sirkustoimintaan osallistuneen nuoren olleen siind kisityksessi,
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ettd vikivalta tapahtuu televisiossa reaalisesti, ja hidn oli kiyttdytynyt
vikivaltaisesti erdstd ohjaajaa kohtaan sirkusharjoituksissa. Sen jilkeen
teatterialan ammattilainen olikin varta vasten kutsuttu harjoituksiin
paitsi avustamaan nuoria sirkusrekvisiitan valinnassa, myos kertomaan
ja ndyttimain, ettei television fiktiivisissd vikivaltakohtauksissa oikeasti
vahingoiteta ketdin. Tilanteeseen vaikuttavista taustatekijoistd saatiinkin
siis paljon uutta informaatiota, ja tutkijan moralistinenkin ennakkokisitys
vikivallan ndyttdmisen riskeistd vammaisille nuorille muuttui. Tosiasiassa
tuossa ryhmitilanteessa kenenkidin ei tarvinnut niitd kuvia katsella, jos
ne pelottivat. Se sanottiin nuorille tilanteessa selkeisti ja vakuuttavasti.
Muun muassa se nuori, jonka liikunnallisia aktiviteetteja olimme tulleet
havainnoimaan, halusi ohittaa katseluvuoronsa.

Kertomus tapahtumasta on esimerkki siitd kriittisesti refleksiivisyy-
destd, johon pyrimme tissd tutkimuksessa. Myds aineiston analyysissa
pyrimme sitoutumaan omia tulkintojamme punnitsevaan avoimuuteen.
Akateemisina tutkijoina meilld on runsaasti teoreettista ja kiytinnollistd
tietoa vammaisuudesta, sitd koskevasta tieteellisestd ja sosiaalipoliittisesta
keskustelusta ja vammaisten henkildiden elimistd. Nuorisotutkimuksen
positiossa pddasiallinen tavoitteemme on nihdi tutkimukseen osallistu-
neet nuoret ennen muuta nuorina ihmising, jotka eldvit omanlaistaan
nuoruutta. Teoreettinen tietimys saattaa kuitenkin myds muodostaa
ennakkokisityksid, jotka voivat vaikuttaa tutkimustulkintoihin, joten
pyrimme niiden suhteen refleksiivisyyteen.

Kirjoittaessamme havainnoistamme pyrimme eettisyyteen kertomalla
niisti realistisesti ja refleksiivisesti suhteuttaen kenttitydssid saamaamme
informaatiota ennalta tiedettyyn ja aiemmin koettuun. Esimerkiksi aiem-
mat tutkimuksemme vammaisten henkildiden arkielimisti ja asemasta
nuorten litkuntakulttuureissa ja palvelujirjestelmissi (Eriksson 2018;
2013; 2008) sekd liikuntavammaisten identiteettityostd kehittyvissd
maassa (Saukkonen 2018) ovat aineistoldhtoisid tutkimuksia, joissa
vammaisen henkilon omilla kokemuksilla elimistiin ja asemastaan on
keskeisin painoarvo. Vastaavalla tavalla tissid tutkimuksessa pyrimme
tekemdidn nuorten elinolosuhteita ja asemaa nikyviksi aineiston tihein
kuvaamisen kautta, jolloin seki tutkimukseen osallistuneiden henkildiden
ettd lukijoiden on mahdollista pysyi tietoisina tekemistimme tulkinnoista
niilld péittelypoluilla, joiden kautta olemme niihin paityneet.
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Vaikeimmin vammaisten henkiliden aseman tarkasteleminen siinid
merkityksessd, kuinka hyvin heidin omat kokemuksensa ja ddnensi
saadaan kuuluviin, asettaa tutkimukselle erityisid haasteita. Monella on
erityisiad kommunikaation vaikeuksia, silld esimerkiksi puhuttu kieli saattaa
kokonaan puuttua, jolloin heiddn kanssaan sovelletaan vaihtoehtoisia
kommunikaatiotapoja. (AAC, ks. Papunet 2022, viitattu 4.5.2022.)
Kiytetddn esimerkiksi kuvallista ilmaisua, kuten erityisia kommuni-
kaatiokansioita. Niilld viitataan kansioissa pidettiviin kuviin esineistd
ja toiminnasta, joita osoittamalla esimerkiksi sormen liikkeilld ja pdin
nyokaytyksilld he voivat ilmaista tahtoaan. Liikkeet, ilmeet ja muut eleet
auttavat heidin tahtonsa tulkitsemisessa. Kommunikoinnin apuvilineini
toimivat lisiksi soittokellot ja kutsupainikkeet.

Viimeisen vuosikymmenen aikana on otettu laajamittaisesti kdytt66n
erilaisia digitaalisia sovelluksia, kuten tietokonetabletit, joiden avulla
hyddynnetdin internetin tuomia mahdollisuuksia my6s kommunikaation
apuvilineend. Nuorten aktiviteeteista otetaan digitaalisilla mobiilisovelluk-
silla paivin kuluessa nykyisin runsaasti valokuvia ja kuvataan niisti vide-
oita. Nuoren muualla oleville perheenjisenille niilld on paljon merkitystd
sen kannalta, ettd he kykenevit nikemiin nuoren toimintaa halutessaan
my0s jokapiiviiselld tasolla. Omasta toiminnasta otetut valokuvat, videot
ja erilaiset kuvapankkipalvelujen valokuvat ja videopalvelujen videot
voivat auttaa nuorta osoittamaan mielenkiinnon kohteitaan ja tekemiin
padtoksid haluamistaan aktiviteeteista. Kommunikaation tavat ja sithen
parhaiten soveltuvat vilineet ovat vaikeimmin vammaisilla henkil&illd
hyvin yksilollisid, ja usein heiddn liheisensi kykenevit muita paremmin
tulkitsemaan esimerkiksi oman lapsen tarkoituksia.

Vaikeimmin vammaisten henkildiden oman tahdon ja itsemiiraa-
misoikeuden merkitykset jéisivit tutkijoille helposti pimentoon, ellei
etnografinen kenttityomenetelmi olisi kokonaisvaltainen tutkimusme-
netelmi, jonka puitteissa itse vuorovaikutustapahtumien havainnoiminen
on mahdollista. Kenttitydssimme kykenimme tarkastelemaan nuoren
kanssa kommunikointia seki hinen saamansa tuen ja avun luonnetta
kokonaisvaltaisesti. Kaikissa havainnoimissamme kiytinngissi selkealld
puheella ja kosketuksella ndytti olevan olennaista merkitystd nuoren
kanssa kommunikoidessa. Esimerkiksi fysioterapiassa ja liikkuntahar-
rastuksissa henkilokohtaisen avustajan kanssa nuorelle jutteleminen ja
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hinen tuntemuksistaan ja mielipiteistian kysyminen olivat keskeisid
nuorta kohdatessa, vaikka kaikki nuoret eivit itse kommunikoineetkaan
puhekielella.

Nuorta autetaan usein ilmaisemaan tahtoaan ja tarkoituksiaan, ja
tuomme esiin analyysissamme nididen vuorovaikutuskiytintdjen ja so-
siaalisten prosessien ulottuvuuksia eri kdytdnnoissd sekd pohdimme,
millaista merkitystd niilld on niissd aktiviteeteissa, joihin nuori osallistuu.
Pyrimme tilanteiden kokonaisvaltaisen kuvailun my6td tuomaan esiin
nuoren asemaa litkunnallisten harrastusmahdollisuuksien suhteen ja sen
suhteen, mitd hinelle mahdollistetaan elimissiin ja palveluissaan.

Seuraavaksi esittelemme tutkimukseemme osallistuneet nuoret ja ku-
vaamme lyhyesti heidin elimiinsi ja aktiviteettejaan. Tunnistettavuuden
vilttamiseksi kdytimme nuorista puhuessamme peitenimid myds jatkossa
tutkimuksen empiirisissd luvuissa ja tutkimusaineiston analyyseissa.
Nuoren yhteydessd mainittu etunimi ei ole siis nuoren oma nimi.

TUTKIMUKSEMME NUORET OSALLISTUJAT

Teemu, joka oli 16 vuoden ikidinen tutkimuksemme alkaessa, asuu van-
hempiensa ja sisarustensa kanssa suuressa Eteld-Suomen kaupungissa.
Keviilld 2020 hin kivi viimeistd vuottaan paikallisessa erityiskoulussa ja
siirtyi sittemmin TELMA-luokalle ammattiopistossa. Teemu on vaikeasti
litkuntavammainen ja istuu suurimman osan piivistd pydrituolissa. Hin
seuraa aktiivisesti ympirist4in ja kommunikoi ilmeilld ja eleilld sekd puhe-
tulkin ldsni ollessa kuvia sisiltivin kommunikaatiokansion avulla. Teemun
tavanomaiseen viikkoon kuuluvat koulupiivien lisiksi aistikerho puhetulkin
kanssa sekd fysioterapiasessiot koulussa, kotona ja uima-altaassa. Teemulla
on ollut pitkdaikaiset hyvit suhteet seki fysioterapeuttiinsa ettd puhetulk-
kiinsa. Teemun isovanhemmat ovat vahvasti mukana hinen arjessaan ja
vievit usein Teemua vanhempien sijasta esimerkiksi allasterapiaan. Myos
Teemun perhe (is4, iti ja sisarukset) ovat aktiivisia harrastamaan yhdessd
erilaisia ulkoilulajeja sekd seuraamaan urheilua niin ruudusta kuin lehte-
reiledkin. Penkkiurheilun lisiksi Teemu nauttii kaupungilla liitkkumisesta,
ja ennen koronapandemiaa hinell olikin tapana kiydi isovanhempiensa
kanssa vain ajelemassa pitkin kaupunkia julkisilla kulkuneuvoilla.
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Matti oli tutkimuksemme alussa 29-vuotias, ja hin asuu keskisuu-
ressa Sisi-Suomen kaupungissa. Hin asuu autetun asumisen yksikossd
ja kiy lihes joka arkipdivd piivitoimintakeskuksessa. Matti on myds
pyorituolinkiyttijd, ja hinelld on kenties osallistujistamme vaikeimmat
toimintarajoitteet. Hinen mielipiteidensi tulkitseminen tapahtuu lihinni
ilmeiden kautta. Matin arkeen kuuluu fysioterapiaa kotona ja pdivitoimin-
takeskuksessa seki viikoittaista allasterapiaa saman fysioterapeutin kanssa.
Fysioterapeutti on tyoskennellyt Matin kanssa jo Matin pikkulapsi-idstd
lahtien lukuun ottamatta Matin kouluvuosia. Matilla on avustaja, joka
kiyttdd hintd viikoittain ulkoilulenkeilld ja silloin tilloin elokuvissa ja
musiikkitapahtumissa. Myos pdivitoimintakeskuksessa jirjestetiin ak-
tiivisesti yhteisid tapahtumia ja retkid. Matin diti on vahvasti ldsnd hinen
elimissiin, ja hin kiy vililli hakemassa Matin luokseen pariksi paiviksi.
Vesi, vauhti ja musiikki ovat kolme asiaa, joista Matti erityisesti naucttii.

Emma on ainut tutkimukseemme osallistunut naispuolinen henkils,
ja myds hin tdytti 29 juuri tutkimuksen alkaessa. Emma asuu tehostetun
palveluasumisen yksikdssd toisessa Sisd-Suomen keskisuuressa kaupun-
gissa ja kiy piivitoimintakeskuksessa muutamana arkipdivini viikossa.
Emmallakin on pyérituoli, mutta hin pystyy myos lilkkumaan itse konta-
ten — joskus kovallakin vauhdilla. Asumisyksikdssd hintd yleensd tuetaan
kivelemain eri tiloihin, misti Emma nauttii kovasti. Emma ei puhu,
mutta kykenee ilmaisemaan itseddn vahvasti d4nilld ja ilmeilli. Emman
litkunnalliset aktiviteetit tapahtuvat fysioterapian lisiksi lihinni asumis-
yksikén ja paivitoimintakeskuksen toiminnan puitteissa, ja asumisyksikon
oman ohjaajan kanssa hin kidy muun muassa kampaajalla ja diskossa.
Emman sisarukset kdyvit ajoittain hakemassa hinet asumisyksikéled, ja
he viettdvit joitain piivid yhdessd. Suuren osan paivistadin Emma tuntuu
olevan tyytyviinen istuskellessaan asumisyksikon olohuoneen sohvalla ja
katsellessaan ulos pihalle.

Joel oli tutkimuksen alkaessa 20-vuotias, juuri muuttanut tuetun
asumisen yksikkoon kotikaupungissaan Lounais-Suomessa ja opiskeli
TELMA-luokalla toisella paikkakunnalla. Joelkin siirtyy paikasta toiseen
enimmikseen pyorituolissa mutta pystyy kivelemdin tuettuna. Hin
on myds kova ilmaisemaan mieltddn elein ja dinin. Joelin molemmat
vanhemmat osallistuvat poikansa harrastuksiin, joihin kuuluu ratsas-
tusterapia, uinti ja saunominen, muun muassa sirkustoimintaa sisiltivi
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taidekerho, rock-festivaalit ja pihaty6t. Joel on erittdin sosiaalinen ja tapaa
mielellddn uusia ihmisid, minka lisiksi hin on matkustellut jonkin verran
maailmalla ditinsd mukana.

Jare on tutkimuksemme nuorin osallistuja. Tutkimuksemme alkaessa
hin oli 12-vuotias. Hin asuu vanhempiensa kanssa Uudellamaalla ja kiy
paikallista erityiskoulua. Jarella on myés pyérituoli, mutta hinkin pystyy
liilkkumaan tuettuna kivellen tai itse kontaten. Jarella on nikévamma,
mutta hinelld on hyvi kuulo, ja hin puhuu yksittdisilld sanoilla tai sa-
napareilla, joista monet ovat hinen omiaan mutta joita vanhemmat ja
tutut osaavat hyvin tulkita. Jarella on fysioterapian lisiksi sek allas- ettd
ratsastusterapiaa. Hin osallistuu aktiivisesti paikallisten kehitysvamma-
jarjestojen ylldpitimiin erityisuintivuoroihin uimahalleissa, ja hin tekee
vanhempiensa ja isovanhempiensa kanssa pitkid ulkoilulenkkeji pyori-
tuolilla tai erityispyorilld liikkuen. Ulkoillessa kaupunkimaastossa Jarea
kiinnostavat ennen kaikkea moottoripyorit ja isot tydkoneet. Arjessaan
hin auttaa vanhempiaan kotitdissd, kuten pyykin- ja astianpesussa, ja
ty6t mukautetaan hinelle hinen kykyjensi mukaan.

Valtteri, joka oli tutkimuksemme alkaessa 17-vuotias, asuu myds
Uudellamaalla seudulla, missi hin muutti tutkimuksemme aikana lap-
suudenkodistaan tuetun asumisen yksikkoon naapurikuntaan. Hin kiy
myds TELMA-koulutusta erityisammattioppilaitoksessa. Valtterilla on
tutkimuksemme osallistujista lievimmait toimintarajoitteet, silld hin
kivelee itseniisesti ja puhuu. Hin onkin aktiivinen keskusteluihin osal-
listuja sekd kohtelias ja hauska puhekumppani. Valtteri tarvitsee kui-
tenkin kehitysvammansa ja motoristen toimintarajoitteiden takia laajaa
ja jatkuvaa tukea. Valtterilla on pitkdaikainen fysioterapeutti, jonka
kanssa hin kokeilee erilaisia urheilulajeja. Isinsd kanssa hin harrastaa
sovellettua judoa ja retkeilyd, ja henkilokohtaisen avustajan kanssa hin
kiy usein keilaamassa. Hin on erittdin innostunut sirkustoiminnasta,
ja mielikuvitusrikkaana nuorena micheni harrastus on hinelle omiaan.
Muuten Valtteri viihtyy vanhempiensa mukaan liiankin hyvin ruudun
ddressd seuraten muun muassa animaatioelokuvia ja moottoriurheilua.

Samuli on 26-vuotias nuori mies, joka asuu isossa kaupungissa Eteld-
Suomessa vaikeimmin vammaisille suunnatussa autetun asumisen yk-
sikossd. Vanhempi ja hinen puolisonsa osallistuvat hinen elimainsi
aktiivisesti. Sdannollisid litkuntamuotoja Samulilla ovat asumisyksikon
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jumppatuokiot ja fysioterapia, ja lisaksi hin kiy kerran viikossa paikal-
listen kehitysvammapalvelujen jirjestimissi aistikerhossa, jossa hin saa
kokeilla monipuolisia, my®s liikkunnallisia aktiviteetteja. Samuli kiyttdd
pyorituolia eiki liiku itsendisesti. Hin kuuntelee mielellddn musiikkia
ja viihtyy vedessd, mutta vanhemmat vield selvittelevit mahdollisuuksia
allasterapiaan. Lisiksi hidn nauttii vauhdikkaasta autokyydisti.

Niiden nuorten harjoittamina havainnoimme arkilitkuntaan, kuntout-
taviin liikunnallisiin aktiviteetteihin ja sidnnallisiin liikuntaharrastuksiin
liittyvad fysioterapiaa ja jumppaa, allasterapiaa ja uimista, ratsastusta,
erityispyordilyd, sovellettua judoa, sovellettua keilausta, sauvakivelyi,
sirkustoimintaa, tanssia ja pydrituolitanssia, tanssillista ryhmaliikuntaa
sekd erityisilld apuvilineilld, kuten polkimilla ja seisomatelineilld harjoitet-
tua liikuntaa ja jumppaa. Lisiksi havainnoimme aisti- ja luontokerhojen
kokoontumisia ja niiden sisilld jirjestettyd liikkunnallista tekemistd sekd
kotitoita.

Kerdsimme havainnointiaineistoa my6s neljissd liikuntatapahtumassa,
joiden puitteissa jirjestettiin useita erilaisia litkunnallisia aktiviteetteja.
Koska tapahtumissa oli useita osallistujia, pyrimme kiinnittiméin huomi-
omme vain sithen nuoreen ja hinen liikkkumiseensa, jonka kanssa olimme
tehneet sopimuksen tutkimukseen osallistumisesta. Litkuntapahtumissa
ndimme avustettua luistelua ja mienlaskua, pyorituolissa ulkoilua, talvi-
ja kesiulkopelejd, kuten frisbeegolfia, tikanheittoa, saappaanheittoa,
curlingia, sihlyd, tasapainoharjoituksia tuetusti kivellen esteradalla,
pelillistd liikuntaa, kuten Angry Birds -heittokilpailua, erilaisia liikunta-
leikkejd, kuten kdydenvetokilpailua, satuliikuntaa sekd musiikkileikki-
litkuntaa erilaisissa muodoissa.

AINEISTONKERUUN INSTITUTIONAALISET YHTEYDET, AINEISTON
ANALYYTTISET VALINEET JA TUTKIMUKSEN RAKENNE

Perehdyimme haastatteluaineistoon perusteellisesti lukien kaikki haastatte-
lulitteroinnit useaan kertaan. Yhteisissi tutkimusaineistoa koskevissa kes-
kusteluissa pyrimme tunnistamaan ja luokittelemaan aineiston keskeisii
teemoja ja aineistossa esiintyvid diskursseja. Tdssd alustavassa aineistoon
tutustumisessa esiin nostamiemme teemojen perusteella olemme kiyneet
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haastattelu- ja kenttdpiivikirja-aineistoja lapi uudelleen, keskittyen yk-
sittdisiin teemoihin liittyviin aineistokonteksteihin.

Haastatteluaineiston perusteella olemme pyrkineet rakentamaan mah-
dollisimman kattavan kuvan vaikeimmin vammaisten osallistujiemme
elimistd ja eliminhistoriasta seki litkunnan maaristi ja muodoista niissi.
Olemme analyysissimme kiinnittdneet myos huomiota erityisesti siihen,
miten kentilld erilaisissa rooleissa toimivat henkil6t, kuten vanhemmat,
fysioterapeutit ja opettajat kisitteellistidvit vaikeimmin vammaisten nuor-
ten liikuntaa. T4hdn liittyvit esimerkiksi nikemykset siitd, miksi jotain
litkuntamuotoa toteutetaan yhdessi vaikeimmin vammaisen nuoren kanssa,
tai mitd arvoja ja merkityksid harrastuksella on nuoren itsensi kannalta.

Kuten kenttityonkin kohdalla, kahden tutkijan yhteinen panos on
ollut hyddyllinen my®s haastatteluaineistoa analysoidessa, silld tutkijoiden
erilaiset nikokulmat ovat auttaneet havaitsemaan laajasti aineiston rik-
kautta ja hahmottamaan useampia teemoja. Kuten aiemmin mainittiin,
haastatteluaineiston tarkasteleminen kenttimuistiinpanojen rinnalla
tarkensi havainnoinnin perusteella tehtyji tulkintoja. Joissain kohdin
tutkijoiden, vanhempien ja ammattilaisten toisinaan keskeniin erilaiset
tulkinnat samoista aiheista tai tilanteista auttoivat myds luomaan rik-
kaamman ja syvemmin kuvan, kuin mihin yhden ihmisen nikékulma
olisi yksinddn pystynyt.

Pohjaamme aineiston analyysimme kriittisen diskurssianalyysin peri-
aatteille. Michel Foucault'n teorioille pohjautuva diskurssianalyyttinen
lahestymistapa perustuu ajatukselle siitd, ettd sosiaalisia ja yhteiskunnallisia
suhteita muokkaava ja jirjestivi valta toimii diskursseissa, niiden kautta ja
vilitykselld. Diskurssit ovat tiedossa ja kielenkdytossa muodostuvia tapoja
kisitceellistdd ja jisentid maailmaa. Diskurssianalyysin teorian mukaan
ihmisten puhe ja toiminta tekevit nikyviksi yhteiskunnallista valtaa
ja valtasuhteita, mutta diskursseissa myos yllipidetdan niissd luotujen
kisitysten mukaista todellisuutta. (Foucault 2005; Grue 2015; Jokinen,
Juhila & Suoninen 2016.)

Vaikeimmin vammaisten nuorten liikuntaa koskevat miarittelytavat
ja diskurssit vaikuttavat kisityksiin vaikeimmin vammaisten nuorten
litkunnallisista tarpeista ja kyvyistd, ja siksi ne ohjaavat my®os sitd, mil-
laisia liikuntamahdollisuuksia heille tarjotaan ja minkilaista toimintaa
heille mahdollistetaan. Hallitsevien, hegemonisten diskurssien kautta
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madritellddn esimerkiksi, millaisille liitkunnan tapahtumapaikoille vai-
keimmin vammaisten henkildiden nihddin kuuluvan ja millaisille ei, tai
minkilaista hyStyd vammaisen nuoren on saatava fysioterapiasta, jotta
sen julkinen rahoitus olisi perusteltua.

Tutkimukseen osallistuneet tahot olivat laajasti ja yleisesti sitd miel-
td, ettd vaikeimmin vammaisia nuoria varten tulee lisitd virkistyksen-
omaista, mukavaa litkuntaa ja ettd siihen pyritdan palvelujirjestelmissi.
Kenttitydssimme niimme kuitenkin selkeisti, ettd ndiden nuorten
arkielimi on voimakkaasti sidoksissa palvelujirjestelmin institutionaa-
lisiin rakenteisiin ja niiden puitteissa jirjestettyihin litkuntamuotoihin.
Tutkimuksemme nuoret kiyttivit sidnnollisesti vammaispalveluja, kuten
pitkiaikaisen tuetun asumisen ja toimintakeskusten palveluja seki erityis-
oppilaitosten ja erikoissairaanhoidon palveluja. Jokainen tutkimuksemme
nuori kdyttdd useita niistd palveluista vihintidn viikoittain.

Meidin oli suunniteltava etnografinen kenttityomme pédasiassa
niiden palveluorganisaatioiden kiytintdjen mukaan, joiden puitteissa
litkunnallisia aktiviteetteja jirjestettiin, ja erilaiset institutionaaliset kdy-
tinnot médrittivit aktiviteettien luonnetta hyvin pitkild. Yksittidisten
havainnoimiemme liikuntamuotojen tarkoitus ja tavoitteet on useimmiten
midritelty organisaation toiminnan raameissa.

Havainnoidessamme nuorten litkuntakiytint6jd kiinnitimme huo-
miota toimijoiden vilisiin suhteisiin ja ammattilaisten ja perheenjisen-
ten rooleihin tapahtumisen aikana. Organisatorisesti ja ammatillisesti
jarjestynyt kdytintd madritti pitkilti aktiviteetin puitteita ja sddntoji,
jolloin tuo kiytinté myds muokkasi sosiaalisia asemia suhteessa nuoreen
ja médritti toimijoiden vilisid valtasuhteita.

My®6s haastatteluaineistossa institutionaalisten kidytintojen merkitys
ndyttdytyi voimakkaana. Nuorten perheenjisenet kertoivat kokemuksis-
taan palvelujirjestelmistd ja siitd, miten oman lapsen tarpeet on kohdattu
palveluissa. Sidoksisuus palvelujirjestelmain tuli esiin monissa kerto-
muksissa lapsen elimankulusta. Palveluissa harjoitettava asiantuntijavalta
ndytti haastattelujen valossa olevan suuressa roolissa méidrittelemissd sitd,
miti lapsi on oikeutettu tekemiin, mitd hinelle sallitaan ja missi asioissa
hanen mahdollisuuksiaan rajoitetaan.

Palvelujirjestelmin valta-asema lapsen asioissa tuli esille tydntekijoiden
ja ammattilaisten haastatteluissa eksplisiittisesti nakemyksind siitd, mihin
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nuori on ja ei ole kykenevi, ja siité, ettd nimi toiminnalliset rajoitteet on
otettava huomioon, kun nuorelle esimerkiksi suunnitellaan aktiviteetteja.
Valta-asemaa osoittivat implisiittisesti erilaiset asiantuntijadiskurssit,
joissa nuoren litkuntaan liittyvdd ammattitoimintaa ja sithen liittyvid
ammatillisia ja eettisid velvollisuuksia tehtiin nakyviksi.

Palveluorganisaation toiminnan midrittimat institutionaaliset kon-
tekstit muodostivat tapahtumisen raamit ja kehykset havainnoimissamme
kohteissa. Etnografisessa tutkimuksessa nojataankin siihen lihtokohtaan,
ettd sosiaalinen tapahtuminen on prosessi, jossa toiminnan mieltd ja
tavoitteita rakentavat merkitykset muokkaavat toiminnan luonnetta ja
suuntaavat tapahtumien kulkua (esim. Geertz 1973). Mukaillen Erving
Goffmanin (1974) teoriaa vuorovaikutuksen kehyksistd (interaction fra-
mes), olemme eritelleet keriimiimme havainnointiaineistoa sellaisten
merkitysten valossa, jotka rakensivat ja ylldpitivit toiminnan tarkoitusta
ja tavoitteita. Toiminnan institutionaaliset kehykset muodostuivat niissd
paikoissa, joissa litkunta-aktiviteetti tapahtui, jirjestivin organisaation
tyontekijoiden rooleissa ja heididn harjoittamassaan toiminnassa, seki
toiminnan kannalta keskeisen ammatillisen ja asiantuntijatiedon episte-
mologisissa reunachdoissa.

Erittelemdamme institutionaaliset kehykset liittyvit nuoren elimin-
kiytantdihin sellaisina, kuin ne ilmenivit havainnoidessamme nuorten
litkkunnallisia aktiviteetteja. Keskitymme analyysissamme keskeisimpiin
tapahtumakehyksiin, joita ovat 1) asumisyksikdiden ja toimintakeskusten
mahdollistama liikunta, 2) koulujen liikuntakasvatuksen puitteissa jirjes-
tetyt aktiviteetit, 3) kodeissa ja perheissd mahdollistettu litkunta, seka 4)
seurojen, jarjestdjen ja kunnallisen nuoriso- ja sosiaalitoimen yllapitdima
sidnnollinen litkunnallinen toiminta, kuten kerhot ja harrastuspiirit.

Institutionaaliset kehykset kuvaavat tutkimuksessamme kuitenkin vain
toiminnan yleisid raameja, ja monien erittelemiemme kehysten sisilld
ndytti olevan mahdollisuus hyvinkin vapaamuotoiseen ja spontaaniin
toimintaan. Institutionaalisen kehyksen merkitys on tutkimuksessamme
siis suurelta osin analyyttinen. Kuitenkin toiminnan raamit ja ehdot ovat
sitd tivkemmat, mitd vahvemmin toiminnan tarkoitus ja tavoitteet ovat
virallisesti mariteltyjd palvelujirjestelmin kiytinnoissd ja rakenteissa.

Tutkimuksen empiiriset luvut rakentuvat havainnointi- ja haastattelu-
aineiston analyysien perusteella. Analyyttista rakennetta suuntaavat paikat
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jayhteydet, joiden puitteissa liikunnallisia kiytdnt6jd jarjestetddn seki se,
miten voimakkaasti viralliset sadnnét ja valtasuhteet midrittivit niiden
toimintaa. Ensimmaisessd analyyttisessa luvussa nuorten liikunnallisia
aktiviteetteja tarkastellaan institutionaalisesti vakiintuneissa vammaisille
henkiléille suunnatuissa palvelujirjestelmin kiytinnoissi eli asumisyk-
sikoissd ja toimintakeskuksissa, ja valotetaan niiden merkitystd nuorten
litkunnallisissa mahdollisuuksissa.

Vaikka nuorten arki on sidoksissa niihin institutionaalisiin kdytin-
toihin, ne myds mahdollistavat paljon mielekistd tekemistd. Liikunta-
aktiviteetteja tarkastellaan lddkinnillisen fysioterapian ja kuntouttavan
toiminnan tapahtumakehyksessi, silli ne niyttiytyivit hyvin keskeisind
monen nuoren lifkkumisen mahdollisuuksien suhteen. Sen lisiksi tarkas-
tellaan nuorten aseman midrdytymistd asumisyksikoissi ja toimintakes-
kuksissa jarjestetyissi litkuntapdivissi ja litkuntariehoissa, joiden tapah-
tumakehykset puolestaan sisilsivit paljon hyvin spontaania toimintaa.

Toisessa empiirisessd luvussa tarkastellaan koulujirjestelmissi, eli
erityisoppilaitoksissa jirjestettdvdd liikuntaa. Vaikka koulujen kiytin-
not ovat luonteeltaan institutionaalisia noudatettavine opetussuunni-
telmineen, erityistd tukea tarjoavissa kouluissa niytti olevan runsaasti
mahdollisuuksia luovuuteen ja vapaampaan toimintaan, jolloin myds
lukujirjestysten suhteen voidaan joustaa ja niitd voidaan muuttaa tarpeen
mukaan nopeastikin. Nuorten kykyjen havaitseminen ja niiden vahvis-
taminen osoittautui koulujen litkuntakidytinndissd hyvin keskeiseksi
osallisuuden kannalta. Kuitenkin terveydelliset haasteet asettavat tiettyjd
vaatimuksia vaikeimmin vammaisia lapsia ja nuoria varten suunnattuun
litkuntaan, eikd esimerkiksi fysioterapian kaltaisista saannoéllisistd kun-
toutusharjoitteista voida tinkid kouluissakaan. Luvussa tarkastelemme
nuorille suunnattua liifkuntaa oppilaitosten litkuntatuntien yhteydessi
sekd opettajien ja ohjaajien haastatteluaineiston valossa.

Kolmas analyyttinen luku kisittelee kotien ja vanhempien roolia
nuorten liikunnallisten mahdollisuuksien kannalta. Luvussa tarkastellaan
etnografisen ja haastatteluaineiston valossa vanhempien ja liheisten ko-
deissa ja perheissi tarjoamia resursseja tukea nuorta liikuntaharrastuksissa
ja aktiviteeteissa. Oman lapsen terveys ja optimaalinen hyvinvointi ovat
prioriteeteissa hyvin korkealla, ja vanhemmat joutuvat usein vaatimaan
nuorelleen virkistivin toiminnan mahdollisuuksia ja muita palveluja.
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Luvussa tulevatkin keskeisesti esiin juuri palvelujirjestelmissi ilmenevit
puutteet tukea nuorten litkunnallisuutta.

Neljdnnessd empiirisessd luvussa tarkastellaan nuorten litkunnallista
vapaa-aikaa ja harrastuksia piddasiassa kolmannen sektorin palvelujen
mahdollistamina. Liikkumiseen innostaminen muun muassa taiteellisten
elementtien avulla seki liikunnallisen luovuuden potentiaali tulevat esiin
tirkeind, mutta tihin mennessi vasta niukasti tarkasteltuina tekijoini
vammaisten ja toimintarajoitteisten nuorten liikuntaa koskevilla toi-
mintakentilld. Luvussa osoitetaan, miten nautinto omista liikunnallisista
kyvyistd ja ndiden kykyjen kollektiivinen huomiointi ja tunnustaminen
rakentavat mydnteisid ja kompetentteja identiteetteji.

Viimeisessd luvussa pohdimme tutkimustulostemme valossa, minki-
laisina vaikeimmin vammaisten nuorten mahdollisuudet eldd nuoruutta
ndyttdytyvit litkunnallisten harrastusmahdollisuuksien konteksteissa
ja missi mairin heidin oikeutensa siten toteutuvat nuorille ominaisen
elimin kannalta. Esitimme myos kehittimisehdotuksia seikoista, joita
huomioimalla nuorten oikeudet liikuntaan ja virkistykseen voisivat
toteutua entistd paremmin. Niiden lisiksi esitimme ajatuksia tulevien
tutkimusten kannalta siitd, miten vammaisten nuorten elimii voisi
tarkastella ajankohtaisesti yhi kiinteimmin omaa nuoruuttaan elivini
henkil6ing, joilla on tarve rakentaa identiteettejadn juuri nuorina ihmisina.
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2 Nuorten likunta vammais-
palveluissa: kuntoutuksen
institutionaalistunut arki ja
tapahtumissa vahvistuva
osallisuus

Asumisyksikot ja toimintakeskukset olivat tutkimusaineistossamme
keskeisid paikkoja, joissa nuorten liikunnallisia aktiviteetteja jarjestettiin.
Luvussa tarkastellaan nuorten liikunnallista toimintaa niiden palvelujen
piirissd erityisesti Matin ja Emman kautta, joiden kodit ovat vammaisille
henkilsille suunnatuissa asumisyksikoissi ja jotka osallistuvat sd@nnollisesti
viikoittain vammaisten péivitoimintaan toimintakeskuksessa.

Kun kivimme havainnoimassa asumisyksikdissd tapahtuvaa liikuntaa,
ymmirsimme pian, ettd fysioterapia sen eri muodoissa on keskeinen lii-
kuntaa mahdollistava kiytinto niiden nuorten kohdalla. Asumisyksikoissi
nikemimme arkiliikunta oli luonteeltaan pidasiassa ladkinnallistd fy-
sioterapiaa, ulkoilua ja kotijumppaa. Tavallisena arkena tapahtuviin
litkunnallisiin aktiviteetteihin useimmat tutkimuksemme nuorista tar-
vitsevat erityisid apuvilineitd, ja monet niistd on suunniteltu fyysisen
kuntouttamisen tarpeisiin.

Asumisyksikoissd vieraillessamme kerdsimme havainnointiaineistoa
lisaksi myds kolmessa liikuntatapahtumassa. Ne jirjestettiin paikallisten
asumispalvelujen, toimintakeskusten, kehitysvammayhdistysten ja kun-
nallisten liikunta- ja vapaa-ajanpalvelujen vilisend yhteistyona.

Vammaisten asumispalvelut ja vaikeasti vammaisten piivitoimin-
tapalvelut ovat vammaispalvelulain alaista toimintaa. Lainsiddianndssi
jokaiselle nditd palveluja tarvitsevalle on mairitelty oikeus saada palvelu,
jos yksilollinen tarve sitd edellyttdd (Vammaispalvelulaki 1987/380).
Vuodelta 2020 periisin olevien rekisteritietojen mukaan kehitysvam-
maisten asumispalvelujen piirissi on arviolta 14 000 henkil6d, joista
ympirivuorokautista valvontaa tarjoavan autetun asumisen piirissi noin
9000 henkilsa (Sotkanet.fi, viitattu 3.5.2022). Syntymikodissaan asuu
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noin 15 000-20 000 henkil4, joista vihin alle 10 000 henkil63 on alle
18-vuotiaita. (Verneri.Net, viitattu 3.5.2022). Useiden selvitysten mukaan
erityisesti monet kehitysvammaiset nuoret haluaisivat itseniisemmin
asumisratkaisun (esim. Sillanpdi ym. 2017; Hintsala & Mietola 2013).

Valtioneuvoston vuonna 2010 toimeenpanema KEHAS-ohjelma
mahdollisti prosessin aloittamisen laitosasumisen purkamiseksi. Toisessa
periaatepiitoksessd vuonna 2012 tavoitteeksi miiriteltiin se, ettei kenen-
kdan vammaisen henkilén tarvitsisi asua endd kehitysvammalaitoksessa
vuoteen 2020 tullessa. Laitosasumisen piirissi onkin endd noin 400
henkildi, silld vaikeasti vammaisten asuminen on valtaosin jirjestetty
tuetun asumisen palvelujen kautta, jauusia, itsendisempid asumismuotoja
etenkin nuoria varten pyritdin kehittimian.

Kehitysvammaisten tyo- ja pdivitoiminta on kehitysvammaisten eri-
tyishuoltolain ja vammaispalvelulain alaista toimintaa, ja tydtoiminnassa
arvioidaan olevan noin 9 000 nuorta ja nuorta aikuista kehitysvammaista
henkil6i (Verneri.Net, viitattu 3.5.2022). Piivitoiminta on suunnattu
niille henkildille, joiden avun ja tuen tarve on niin laaja ja kokonais-
valtainen, ettei tydtoiminta ole heille mahdollista. Arvioiden mukaan
kehitysvammaisten piivitoimintapalveluja kiyttdd noin 5 000-6 000
henkilad. (Mt.)

Piivitoiminta on méiritelty kuntouttavaksi toiminnaksi, ja lihto-
kohtana sille ovat aina nuoren tai nuoren aikuisen yksilélliset taidot ja
kyvyt sekd hinen toiveensa ja mielenkiinnon kohteensa. Piivitoiminta
voi olla luovaa tai liikunnallista toimintaa, retkeilyd, ruuanlaittoa tai
sosiaalisten taitojen harjaannuttamista. (Mt.) Tutkimusaineistomme
valossa vaikeimmin kehitysvammaisten péivitoiminta oli padasiassa lii-
kunnallista ulkoilua seki aististimulaation avulla tuettuja aktiviteetteja,
kuten musisointia, askartelua, maalaamista, satuilua, hemmottelua ja
erilaisten materiaalien tunnustelua.

Kivimme havainnoimassa 29-vuotiaan Matin ja 29-vuotiaan Emman
liikkuntaa heididn asumisyksikkojensi arjessa ja litkuntatapahtumissa.
Matti saa kuntoutussuunnitelmansa mukaista lddkinnillistd fysiotera-
piaa, jonka avulla toteutetaan hinelle miiritty4 vaativaa ladkinnillistd
kuntoutusta. Ladkinnallistd fysioterapiaa oli hinelle juuri mydnnetty
vuoden ajaksi kerran viikossa. Havainnoimme talvella 2020 Matin lii-
kunnallisia aktiviteetteja, jotka olivat lddkinnillisen fysioterapian lisiksi
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kotijumppaa ja ulkoilua, allasterapiaa ja liikunnallista toimintaa kahdessa
eri litkuntatapahtumassa. Matti osallistui liikuntatapahtumissa ainakin
tuettuun luisteluun jidhallissa, musiikkiliikuntaan, pujottelukilpailuun,
frisbeegolfiin ja pulkkamikeen. Sen lisiksi Matti osallistui luontokerhon
kokoontumiseen asumisyksikossddn.

Ladkinnillistd fysioterapiaa ja allasterapiaa hinelle antaa fysioterapeut-
ti, joka on tuntenut Matin ja hidnen perheensi pitkdin. Ladkinnillinen
fysioterapia tapahtui Matin oman huoneen rauhassa asumisyksikds-
sd. Fysioterapia kesti noin 30—40 minuuttia. Ensin lattialle asetettiin
jumppamatto ja jumpparulla. Fysioterapeutti siirsi Matin mekaanisesti
nostoliinan avulla singysti lattialle jumppamaton piille ja asetti hinet
makaamaan selilleen. Fysioterapeutti venytteli rauhalliseen tahtiin hinen
olkiaan ja kisivarsiaan, lonkkiaan ja sddridan. Kun nimi harjoitteet oli
tehty seldlldin ja vatsallaan, fysioterapeutti siirsi Matin istumaan jump-
parullan piille ja istui itse hinen takanaan rullan piilld. Jumpparullalla
tehtiin tasapainoharjoituksia siten, ettd Mattia keinutettiin puolelta
toiselle kisistd tukien.

Lopuksi fysioterapeutti siirsi Matin istuma-asentoon puolittain syliinsi
ja etsi Matin kaapista pehmein nuken. Fysioterapeutti auttoi Mattia
tarrautumaan nukkeen ja puristamaan sitd niin, ettd nukke vinkaisi.
Liikkeen avulla harjoitettiin hinen hienomotoriikkaansa ja puristusvoi-
maansa. Fysioterapia oli Matille kohtuullisen raskasta fyysisesti, miki
ilmeni hinen ilmeissddn ja 4dnnihdyksissddn. Fysioterapeutti kuitenkin
puheli hinelle rohkaisevasti ja kannustavasti, ja Matti teki tyynesti kaikki
harjoitteet. Kun fysioterapia paittyi, Matti autettiin nostoliinan avulla
pyorituoliin, ja hinelle annettiin vettd juotavaksi. Matin kasvoille levisi
hyvin tyytyvdinen hymy pitkiksi aikaa, kun mielihyvihormonit alkoivat
tuottaa hyvii oloa litkunnallisen suorituksen jilkeen. Hinet tydnnettiin
pyérituolilla olohuoneeseen istuskelemaan ja laitettiin televisio piille.
Muut yksikon asukkaat hairivit omissa toimissaan, ja Matti seuraili
heidin touhujaan tyytyviinen ilme kasvoillaan.

40



VAIKEIMMIN VAMMAISTEN NUORTEN LIKUNNALLINEN OSALLISUUS

LAAKETIETEEN RELEVANSSI LIKUNTA-AKTIVITEETEISSA
JA SEN MAARITTAMAT VALTASUHTEET

Tutkimukseemme osallistuneilla nuorilla on laajoja ja vaihtelevia tuen
tarpeita, joista useat liittyvit toimintakyvyn yllipitimiseen. Kuten Mat-
tikin, useimmat tutkimukseemme osallistuneista nuorista saavat l3i-
kinnallistd fysioterapiaa, jonka kautta toteutetaan nuorten tarvitsemaa
vaativaa lddkinnillistd kuntoutusta. Kuntoutuksen tarpeen kartoitta-
miseksi ja sithen tdhtddavin palvelun mydntimiseksi ja jirjestimiseksi
muodostetaan moniammatillinen tiimi, jossa toimii yleensi ainakin
kehitysvammaldikiri, kuntoutusohjaaja ja fysioterapeutti. Tiimissd
arvioidaan asiakkaan kuntoutustavoitteet ja suunnitellaan kuntouttamisen
menetelmit tavoitteisiin padsemiseksi. Arvioiden perusteella laaditaan
lausunto, jonka perusteella Kelassa tehddin piicds lddkinnillisen
fysioterapian mydntimisestd ja siitd koituvien kustannusten korvaa-
misesta. Fysioterapiapalvelu myonnetddn yleensi vuodeksi kerrallaan,
jonka kuluttua kuntoutuksen tarve arvioidaan uudestaan, silld asiakkaan
toimintakyvyssi ja terveydentilassa saattaa tapahtua muutoksia, jotka
edellyttivit muutosten tekemistd kuntoutussuunnitelmaan. Tutkimuk-
semme alkaessa Matin uusin kuntoutussuunnitelma oli juuri hyviksytty
Kelassa ja fysioterapiaa oli mydnnetty 70 kertaa vuoden ajalle.
Erittelemme fysioterapiaa kiytintoni siten, millaisena se tutkimusai-
neistossamme ilmeni kunkin yksittdisen nuoren kohdalla. Kiinnitimme
huomiota fysioterapiakiytinnén muokkaamiin ammatillisiin valtasuhtei-
siin, silld niilld on paljon merkitystd nuorelle suunnitelluissa aktiviteeteissa.
Fysioterapiaa antaa nuoren oma fysioterapeutti yleensd kerran viikossa
aina sielld, missi se katsotaan relevantiksi, kuten asumisyksikossi, kotona
tai koulussa. Fysioterapiapalvelun tuottajana on useimmiten yksityinen
toimija, jolta kunta ostaa palvelun, ja niin oli myds Matin kohdalla.
Fysioterapeutin konsultaatiosta my6s esimerkiksi erityisopettaja voi
tehdd nuorelle fysioterapian kaltaisia liikunnallisia harjoitteita koulun
tiloissa. Muutamat tutkimuksemme nuorista saivat myos allasterapiaa
esimerkiksi paikkakunnan uimahallissa, ja sitd antoi yleensi nuoren
oma fysioterapeutti. Matille allasterapiaa oli myonnetty 20 kertaa vuo-
den ajalle. Emmalla sen sijaan ei ollut Kelan mydntimii fysioterapiaa
aineistonkeruumme aikoihin, ja syyksi sithen hinen asumisyksikossdin
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arveltiin huonoa yhteistyoti erikoisterveydenhuollon suuntaan. Emman
arkiliikuntaa tuettiin henkilokunnan toimesta asumisyksikossi ja toi-
mintakeskuksessa.

Aineistomme valossa nuoren mahdollisuudet liikunnallisiin aktiviteet-
teihin riippuvat hyvin pitkille siitd, milld tavoin hinen toimintakykyain
on kuntoutussuunnitteluprosesseissa arvioitu, jolloin lddketieteellisilld
lausunnoilla on huomattava painoarvo siihen nihden, millaista liikuntaa
hinelle voidaan ajatella. Esimerkiksi erityisoppilaitosten litkunnanope-
tuksessa tdytyy useinkin neuvotella nuoren oman fysioterapeutin kanssa
siitd, millaiset likkuntamuodot voivat tdmin kohdalla tulla kyseeseen.
Fysioterapeutin nikemyksilli on tilldin suurta merkitystd siini, mitd
nuorelle mahdollistetaan.

Laidketieteellisen asiantuntemuksen merkitys on siis keskeinen fy-
sioterapiassa ja siihen liittyvissd litkunnallisissa aktiviteeteissa. Matin
fysioterapiakiytintojd havainnoidessamme kiinnitimme huomiota ennen
kaikkea sen litkunnallisiin harjoitteisiin. Hinelle tehtiin raajojen veny-
tyksid joko istuma-asennossa pyorituolissa tai lattialla jumppamatoilla
maaten ja tasapainotellen jumpparullan piilla. Erilaisten venytysliikkei-
den kerrottiin parantavan nivelliikkuvuutta, ja “jumien” avaaminen ja
jaykkyyden lieventiminen nivelistd auttaa Mattia jaksamaan pidempii
aikoja pyorituolissa istuen esimerkiksi niin, etti hinen on mahdollista
kiyda elokuvissa tai osallistua piiviretkelle. Raajojen ja nivelten veny-
tyksille perustuvaa fyysisti kuntouttamista luonnehdittiin peruskuntoa
ylldpitdvaksi toiminnaksi.

Bioldiketieteellinen fysiologinen tietimys nuoren toimintakyvysti
ja terveydestd suuntaa ja raamittaa kiytintojd, joita nuorelle lopulta
mahdollistetaan esimerkiksi koulun liikuntakasvatuksessa mutta myos
tavallisessa arjessa esimerkiksi kotona, asumisyksikdssd ja toiminta-
keskuksessa. Seuraava ote haastatteluaineistosta kuvaa lidketieteellisen
diskurssin hegemonisuutta nuoren fysioterapiakdytinndissd. Merkkijono
“xxx” tarkoittaa aineisto-otteesta poistettuja kohtia, jotka ovat tissd kon-
tekstissa epdrelevantteja.

Haastattelija: Miten si nyt niet, kun teilld on siini se fysioterapia, mitd mikin
kivin kattomassa, ja se niytti kylld tosi kivalta. Ja Matille se vaikutti olevan
hirvein tirkei asia, etti siind todellakin semmonen selvisti fyysisesti hyvi olo
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tuli sen terapian jilkeen. Ainakin hinen ilmeitten perusteella sitid pystyin siind
tulkitsemaan. Minkalaista merkitystd sd ndet Matilla, paitsi et tommosta fyysistd
hyviid oloa tulee, mut milld muilla tavoilla se saattas parantaa hinen hyvinvoin-
tiaan? Vaikuttaako se siihen liikuntaan itse, kykyihin?

Fysioterapeutti: No Mattihan ei oikeestaan tee, ku vasenta kiittd kiyttii sithen
painikkeen painamiseen, et se, ja ilmeilldin Matti ndyttdd loput. Mutta fysioterapia
Matin kohdalla tarkottaa sitd nivelliikkuvuuden ja hengitystoiminnan yllipitoo
niin, ettd Matti pystyy istumaan siini tuolissa, osallistumaan siti kautta kaikkeen
tekemiseen. Jos hinelld jaykistyy paikat, niin se tarkottaa sitd, et hin ei pysty istuu
siin tuolis kunnolla tai siin on vaikee istua ja tulee vaivaa, kipua. (xxx) Periaatteessa
pidetiin semmonen peruskunto ikiin kuin ylld nivelliikkuvuuksineen ja ryhtii.
Ja harjotellaan piin hallintaa, joka on sitten taas nielemiseen liittyviinen, ettd
timmdset syomisjutut ja muut onnistuu ongelmitta. Ja ei tulis niitd, esimerkiks
aspiraatioo eli timmostd, et vetdd ruokaa vddridn kurkkuun, koska sit taas se
hengitys haittaantuu siitd. Se on ithan timmostd perusjuttua oikeestaan Matin
kohdalla. Siti joudutaan, koska Matilla on jiykkyyksid niin paljon, niin keskit-
tymiin sithen. (Matin fysioterapeutti 12.6.2020, teemahaastattelu.)

Fysioterapeutti jasentad tissa Matin suhdetta fysioterapiaan niiden tarpeiden
kautta, joita Matilla on erilaisiin aktiviteetteihin osallistumiseen. Pyorituo-
lissa on mukavampi istua, ja siitd kisin on helpompi osallistua toimintaan,
jos nivellitkkuvuutta parannetaan fysioterapiassa ja sen my6ti pidetddn ylld
fyysistd peruskuntoa. Hén erittelee fysioterapian hyotyd hengityksen, nielun
ja muiden fysiologisten perustoimintojen kannalta. Fysioterapian merkitys
tulee siis jasennetyksi lddketieteellisesti, eiki sitd tissd tehdd ymmirrettavaksi
litkunnallisena tai ruumiin liikkeisiin liittyvind virkistyksend, vaikka se
sindnsi helpottaa osallistumista monenlaisiin aktiviteetteihin.

Laiketieteellinen kehys fysioterapian konteksteissa oli vallitseva myds
etnografisessa aineistossamme havainnoidessamme niin Matin kuin
muidenkin nuorten liikkumista. Fysioterapeutit tekivit pieteetilld kaikki
vaadittavat liikeharjoitukset venyttden nuoren raajoja eri asennoissa, ja
he puhelivat nuorille rohkaisevasti ja kannustavasti koko ajan. Vastaava
tunnetyd fysioterapiatilanteissa oli hyvin tirkedd sen vuoksi, ettd nivelten
jaykkyyksien lieventimiseen liittyvit venytykset voivat olla asiakkaalle
kivuliaita tai vihintddn epimukavia.

Asiakkaan kivun tuntemuksien psykologinen hallinta niytti olevan
olennaista fysioterapian ja kuntoutuksellisen litkunnan konteksteissa, ja
my&s haastatteluissa kivun merkitystd kisiteltiin. Vaikka havaitsimme
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nuoren kasvojen vililld vddristyvin, kun raaja nostettiin ylos ja venytys
tuntui olkapaissi, haastatteluissa kivi ilmi, ettd on aina tulkinnallista,
tunteeko asiakas aidosti kipua vai kertooko kasvojen ilme pelkistiin
epimukavuudesta. Asiakkaan tuntemuksia ja tarkoituksia tulee yrittdd
tulkita vililla hyvinkin pienten merkkien perusteella.

Nuorta koskeva lidketieteellinen asiantuntemus niyttdytyi muutenkin
keskeiseni litkuntakdytintojen suunnittelussa. Se kdvi ilmi muun muassa
toimintakeskuksissa, jolloin esimerkiksi litkuntatapahtumien suunnitte-
lussa fysioterapeutin asiantuntemuksen kerrottiin olevan tirkeii.

Haastattelija: Kun si valitset tai pdititte niistd aktiviteeteista, ettd miti Matti tekee
tai mitd hin tarvii, niin onko sulla aina kaikessa se lidkinnillisen kuntoutuksen
peruste siini ja timménen peruskunnon yllipitiminen ja tietyn terveydentilan
yllipitiminen?

Fysioterapeutti: No fysioterapiassahan se on, mutta sit esimerkiks se yhteistyd sinne
piivitoiminnan puolelle, ettd jos nyt jonkun esimerkin laittaa siiti. Ettd ku sieltd
tydtoiminnasta tehtiin ratsastustallille retki, ja sielld oli innokkaasti tid ohjaaja,
et Matti kanssa autetaan hevosen selkiin, niin mi tiesin sen jo aikasemmasta ja
pystyin sen jo sanomaan siind, ettd Matti ei tule onnistumaan. Et Matin lonkat
ei anna mydten ja se asento ei anna mydten siihen, et hin ikind péisis sinne
hevosen selkdin. Mutta hin pystyis esimerkiks istuu jossain tillasissa kirryissi,
joita hevonen vetdi, ku niitikin oli sielld tallilla. Et esimerkiks just tdd yhteistyd
siing, ettd mikd on mahdollista. Monesti ne ajatukset siitd, etti miti tehtiis,
niin se tulee sieltd tydtoiminnasta, ja sit me yritetdin keksid, onko joku keino,
jolla Matti pystyis osallistumaan. Siini prosessissa olla mukana. (Fysioterapeutti,
teemahaastattelu, 12.6.2020.)

Haastattelussa kdy ilmi, ettei toimintakeskuksen ohjaajan idea ollutkaan
mahdollinen toteuttaa, silli Matti ei voi istua hevosen selissi lonkkiensa
takia, jolloin my6skiin tuetusti ratsastaminen ei onnistuisi hidneltd. Fy-
sioterapeutilla on erityistd tietoa asiakkaansa nivelliikkuvuudesta, joka on
otettava huomioon, kun Matille suunnitellaan osallistumisen kiytintoja.
Tutkimusaineistomme valossa fysioterapeuteilla on keskeisti valtaa silloin,
kun vaikeimmin vammaisille nuorille suunnitellaan liikunta-aktiviteetteja
ja erilaisia osallisuuden kiytint6jd liikuntaharrastuksissa. Tuo asema
muodostuu heidin lddketieteellisen tietimyksensd nojalla, eikd uusiin
litkunnallisiin aktiviteetteihin uskalleta ryhtyd ilman fysioterapeuttien
kanssa kiytivid neuvottelua.
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Lidketieteellisen tietimyksen dominanssi on siis keskeistd ammatil-
listen kiytintdjen jdrjestymisessi ja valtasuhteiden muodostumisessa,
ja silli on huomattaavaa merkitystd niiden nuorten kannalta, joilla on
vaikeita kehitys- ja liitkuntavammoja. Biolddketieteen asema vammaisuu-
den ymmirtimisessd on hallitseva, ja se tulee nikyviksi useissa nuorten
arkielimin kidytinnoissd (myos Eriksson & Saukkonen 2021; Mietola
2018; Vehmas & Mietola 2022). Bioldiketieteellisen asiantuntemuksen
nojalla tehdéin hoito- ja kuntoutuspiitoksid, ja sen institutionaalinen
valta-asema on monesti hyvin vahva silloin, kun nuoria varten suunni-
tellaan palveluja ja jirjestetddn aktiviteetteja.

PSYKOFYYSINEN KOKONAISVALTAISUUS JA LIIKUNNALLISUUS
KUNTOUTTAMISESSA

Iltapdivilld Matti lahti ulkoilemaan henkilokohtaisen avustajansa kanssa,
joka oli idkkdampi mieshenkild. Hin avustaa Mattia noin 20 tuntia vii-
kossa, ja yhdessi he pddasiassa ulkoilevat, kiyvit musiikkitapahtumissa
ja elokuvissa. Lihdimme yhdessd kuuden kilometrin kivelylenkille, ja
avustaja tydnsi Mattia pydrituolissa lihiympiriston pientaloalueella ja ja-
lankulkureitilld isomman ajotien vieressi. Matti hakkasi tuolin péytilevyd
vasemmalla kidellddn ja mies selitti, ettd se on innon merkki, silld Matti
tykkai niistd kivelylenkeistd. Kivelimme rivakasti heille tutun reitin, ja
ulkoilun jilkeen avustajalla olisi ollut vield lenkki toisen asukkaan kanssa,
mutta tille olikin tullut muita suunnitelmia, joten avustaja lihti kotiin.
Sitd ennen hin lupasi poiketa yksikolld seuraavan kerran sunnuntaina
Matin syntymipiivikahveilla.

Myohemmin iltapdivilli Matti pidsi omaan restoraattoriinsa' silld
aikaa, kun asumisyksikon tyontekijic alkoivat valmistella paivillisruo-
kailua asukkaille. Hinet siirrettiin kainaloista tukien pyorituolista istu-
maan restoraattorin paille, asetettiin jalat sen polkimille ja kiinnitettiin
ne polkimiin hihnojen avulla. Kisiin laitettiin kynsikkididen tapaiset
hansikkaat ja kiinnitettiin kddet hihnojen avulla restoraattorin kampiin.

1 Restoraattori on moottoriavusteinen polkulaite, joka on tarkoitettu litkuntarajoitteisen
henkildn yli- ja alaraajojen kuntouttamiseen.
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Restoraattoriin ohjelmoitiin matkan pituuden lukema ja kiynnistettiin
laitteeseen polkuohjelma. Viline teki polkuliikettd niin, ettd jaloilla voi
tehdi polkupyériilyn tapaista liikerataa. Kun Matti oli polkenut restoraat-
toria parikymmenti minuuttia, viline pysiytettiin ja ohjelmoitiin sithen
kisiohjelma, jolloin samankaltainen liike mahdollistui kisilld tehtiviksi.
Matti teki parikymmenti minuuttia liikettd kisillddn. Restoraattorilla
polkeminen niytti olevan mieluisaa liikuntaa, ja kun suoritus oli ohi,
Matti siirrettiin taas pydrituoliin ja hin istui ja ddnnihteli siind tyyty-
viisend hymyillen.

My6s Emma nauttii paljon fyysisestd liitkkumisesta. Asumisyksikdssd
hin kivelee vililld kainaloista ja vililld kisistd tuettuna kiytavilld noin
kolmenkymmenenkin metrin matkoja. Ollessamme havainnoimassa
Emman arkipaivii hin istuskeli sohvalla olohuoneessa televisio-ohjelman
pyoriessi taustalla. Kavelyhetken kohta koittaessa hidn innostui jo kovasti
ja hihkui ilosta lihtiessddn kivelemain tuetusti asumisyksikon ohjaajan
kanssa. Ohjaaja kertoi Emman nauttivan myds trampoliinista, joka kesi-
aikaan asennetaan yksikon pihalle. Hinet autetaan trampoliinin piille,
mutta Emma viihtyy ja pirjii sielld hyvin yksikseen, vaikka hintd toki
tdytyy aina pitdd silmalli.

Tyypillisend arkena Emma kivelee muutaman kerran piivissd yksikon
kiytivilld ja lisiksi seisoo seisomatelineessd tunnin piivissi. Seisominen ei
saa hinti riemuitsemaan samalla tavalla kuin kiveleminen, mutta hin seisoo
kuitenkin sen ajan, joka hinen kuntouttamisensa kannalta on mairitelty
tarpeelliseksi. Emma ulkoilee kerran viikossa asumisyksikéssd, mutta hin
osallistuu kolme kertaa viikossa pdivitoimintaan, ja toimintakeskuksessa
ollessaan hin ulkoilee joka piivi.

Obhjaaja kertoi yrittineensi muutamaa vuotta aiemmin hakea Emmalle
sensomotorista terapiaa, mutta sitd ei ollut mydnnetty, silli Emman
dlylliset kyvyt oli arvioitu liian vihiisiksi hyotymidn terapiasta. Emma
viihtyisi myos vedessi, mutta selkileikkauksen jilkiseurausten takia
vesiliikunta on mahdotonta. Vililld hin kiy ohjaajiensa kanssa liheisen
suuren kaupungin ja lihialueiden diskoilloissa, joita paikalliset kehitys-
vammayhdistykset jirjestavit.

Matin kanssa tydskennellessi toimintakeskuksessa on pidetty tirkeini
kolmen k:n periaatetta, eli otetaan huomioon “kehontuntemukseen,
kontaktiin ja kommunikaatioon” liittyvit kuntoutuksen osa-alueet.
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Matin liikunnallisen kuntouttamisen tarpeita lihestytian kokonaisval-
taisesti timin periaatteen avulla. Psykofyysinen kokonaisvaltaisuus on
toimintakeskuksessa tyoskenteleville Matin kuntoutusohjaajalle tirked
ammatillisen suuntautumisen tapa, ja erilaisten aisteja aktivoivien har-
joitusten, kuten hieronnan ja hemmottelun merkitys on siini keskeisti.
Matin toimintakeskuksessa on my®os erillinen rentoutushuoneeksi kut-
suttu ddnieristetty tila, jossa on vilineitd sensomotorisille toimenpiteille.
Huoneessa on esimerkiksi psykoakustinen hoitotuoli, jonka selkinojaa
ja jalkaosaa voi siddelli erilaisiin asentoihin riippuen asiakkaan fyysisistd
tarpeista ja ominaisuuksista. Tdhdn rentoutustuoliksikin kutsuttuun
mukavaan nojatuoliin voidaan ohjelmoida my®s virini, joka rauhoittaa
ja tyynnyttdd, jos asiakkaalla on esimerkiksi pakkoliikkeitd.

Huoneeseen on asennettu valaisinjirjestelmd, jossa on useita valo- ja véri-
yhdistelmid tunnelmien vaihtamiseen sekd musiikkilaitteisto. Huoneessa
on myos erilaisia mielikuvitusta aktivoivia esineitd, kuten kuvia ja leluja.
Toimintakeskuksessa tydskentelevit ohjaajat pitdvit Matille muun mu-
assa satuhierontatuokioita, jolloin hinen aistejaan aktivoidaan virinin
ja kosketuksen, musiikin ja erilaisten visuaalisten elementtien avulla.

Matin kuntoutusohjaaja korostaa ammatillista otetta Matin fyysises-
si kuntoutuksessa ja liikkunnallisuuden aktivoinnissa, mikd tulee esiin
useissa haastattelupuheen merkityksissia. Kuntouttamisen ammatillinen
tietoperusta madrittdd ja suuntaa Matin mahdollisuuksia liikkua arki-
elimissdin, ja se sisiltdd liikunnallisen omatoimisuuden ja aktiivisen
osallisuuden elementteji.

Haastattelija: Okei, eli uinti ja sitten tdd fysioterapia. Mitds muita semmoisia
sadnnollisid on? Nai yksittdiset tapahtumat toki.

Kuntoutusohjaaja: Niin, joo, etti ei varmaan semmoista ihan just niinku miki
joka viikko toistuisi, niin ole muuta, ettd sitten tissd tehddin niin kuin jotakin
aina, miten miten milloinkin ettd (xxx) ... Toki siis niinku pdivittdin Matti niin
kuin esimerkiksi on seisomatelineessi, ja nykydinhin me paljon tehddin niinku
kinestetiikan oppien mukaan kaikki meidin siirrot ja tota niin, muuten etti tota
siindhidn tulee jo niinku se ajatus siitd liikunnallisuudesta ja itse tekemisestd,
on niinku, yritetiin joka ikisessi jutussa niin kun tehdi. Ja niinku esimerkiksi
just se seisomaan telineeseen laitto, et aikaisemmin me vaan nostettiin se sithen
niinku niin ja sitten laitettiin ja sitten Matti seiso, mutta nykyiin me kiytetiin
sithen paljon enemmin aikaa ja se tehdddn niin, ettd Matti vaan siirretdidn sithen
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ensin siihen reunalle ja sitten annetaan istua, ettd siini tulee istumaharjoitus jo;
kidet syliin etti ne ei ole tiilld ndin, vaan ne laitetaan siihen syliin ja pdi niinku
hyviin asentoon etti "katsopa Matti tinne’, ja hin istuu siini ja siini tulee jos
se istumaharjotuskin, etti ei ole mitiin siis selkinojaa sielld takana vaan istuu
siind. Toki me pidetiin niinku jostakin kiinni, etti ei niinku kaadu mutta siis
periaatteessa kuitenkin, ettd, ettd semmoinen hyvi istumaharjoitus tulee siind
myds. Ja sitten tosiaan sinne seisomaan laitetaan ja on siini sitten, ja taas pois
ottaessa niin rauhassa annetaan istua ja niin ja. Sama tota niin sitten johonkin
lattialle laitto, aina ensin menndin niin kuin pétkon piille ja, olla siind rauhassa
ja sitten vasta- tai vililld pallon piille ja pallon avulla sitten ettd. ..

Etti kylld niissd siirtymisissi tulee sama, niinku vessaankin kun sitten tiilli tota
niin [lavitsalle?] laitetaan niin siini, niin yritetd4n aina niin ettd siind Matillekin
se oma juttu, ettd esimerkiksi sitten otetaan kisisti kiinni ja pyydetiin, etti Matti
itse nostaa padn ylos, ettd ei vaan niin kuin auteta ja nosteta, vaan ettd Matti, nyt
noustaan, ja odotetaan ettd se- Sen nikee Matista kylld, kun se on valmiina sithen
nostoon, niin tota se, ettd oma pai tulee mukana itse, itse nostaa eikd niinku ettd
me laitetaan sinne taakse ja vaan nostetaan. Ettd timméisissi toki huomioidaan

se piivittdin pienissd jutuissa. (Kuntoutusohjaaja, teemahaastattelu 5.3.2020.)

Toimintakeskuksen aktiviteeteissa litkunnallisen kuntouttamisen merki-
tys on olennainen. Siti pyritddn tekemiin ammatillisesti kinestetiikan
oppien mukaan ja samalla tukien Matin omatoimisuutta ja itseniisti
suoriutumista. Nuorelle tarjoutuu niin aktiivisen toimijuuden mahdol-
lisuuksia kuntouttamisprosessissa. Haastatteluaineistossa rakentuvien
puhuja-asemointien valossa toimijuuden mahdollisuuksia tarjoutuu
nuorelle enemmin muiden kuntoutuksellisten tydskentelyotteiden kuin
ladkinnallisen fysioterapian konteksteissa, miki ilmeni erdidn toisenkin
tutkimuksemme nuoren, Teemun, aktiviteeteissa.

Useissa litkunnallisen kuntouttamisen muodoissa korostettiin yksilon
kohtaamista psykofyysisend kokonaisuutena ja sitd, ettd nuoren kanssa
toimitaan kokonaisvaltaisesti ottaen huomioon kehontuntemus ja aistien
merkitys. Ladkinnillisessa fysioterapiassa tahdennettiin sen sijaan fysio-
logisten toimintojen ja optimaalisen peruskunnon yllipitimisti, jolloin
biolddketieteelliset merkitykset hallitsivat puhuntaa litkunnallisuutta
aktivoivasta ammatillisesta toiminnasta.

Nuoren omatoimisuuden, itse tekemisen ja omien valintojen merkitys
on aineistomme valossa kuitenkin esilli myds kuntouttamisen tapahtuma-
kehyksessd. Vaikeimmin vammaisen nuoren aktiivista osallisuutta pyritdin
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siis tukemaan kuntoutuksellisissa toimenpiteissi, ja heidin kohdallaan
se merkitsee toimijuuden mahdollisuuksien tarjoamista pdivittdisen
liikkumisen konteksteissa. Esimerkiksi Mattia tuetaan siihen, ettd hin
nostaa itse pddtddn seisomaan noustessaan. Toimintakeskuksen ammat-
titoiminnassa kehollisuuden, aistien ja kosketuksen kautta tapahtuva
kommunikaatio nihddin keskeiseksi vaikeimmin vammaisten nuorten
litkunnallisessa aktivoinnissa.

Emman kohdalla tavallisessa arjessa tapahtuva litkunnallinen aktivointi
ei myoskain ole pelkistadn hinelle mieluisan liikkunnan harjoittamista,
vaan myos sellaisten arjen taitojen opiskelua, jotka koetaan hinelle mah-
dollisiksi oppia. Hinen motoriikkansa ja liikkeiden koordinaatiokykynsi
kerrottiin kehittyneen paljon asumisyksikdssd asuttujen viiden vuoden
aikana sadnnollisen, piivittdisen kivelytyksen myotd. Lisiksi hintd par-
haillaan harjaannutettiin viemdin ruokaa itse suuhun haarukalla, silli
Emmalle katsottiin vield mahdolliseksi oppia timi taito.

Nuorten aktiivista toimijuutta pyritddn siis tukemaan asumisyksik-
kojen ja toimintakeskusten arjessa niin, ettd nuoren tarpeiden, intressien
ja mielenkiinnon kohteiden annetaan suunnata sitd, minki asioiden
oppimisessa ja harjaannuttamisessa hinti tuetaan. Monet niistd valin-
noista tapahtuvat kuitenkin ammatillisessa kontekstissa, kuten tukeminen
itsendiseen fyysiseen liikkeeseen kuntoutuksellisessa arkiliikunnassa tai
muissa arjen perustoiminnoissa.

Kuntouttamisen tirkeys ja itsestdin selvi rooli nuorten palveluissa tulee
esiin monissa haastatteluissa. Yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuk-
sen valossa sen nihddin jopa paradigmaattisessa asemassa mérittelevin
vammaisten henkildiden mahdollisuuksia toimintaan ja arjen aktiviteet-
teihin (Esim. Aitchison 2009). Koska lidketiede hallitsee epistemologisesti
monenlaisia kuntouttamisen kiytint6jd, sen on katsottu vinouttavan
vammaisten henkiliden arkieldimii koskevia kisityksid ja typistivin sen
sosiaalisia ulottuvuuksia, ellei jopa jittivin ne kokonaan huomiotta (esim.
Eriksson & Saukkonen 2021; ks. my®6s Teittinen 2000). Biomedikaalisena
kiytantond kuntouttaminen on nihty myos vallankiytén mekanismina,
jonka kautta erilaisilla ruumiiseen kajoavilla toimenpiteilld pyritaan yksiloi-
den sosiaaliseen ja yhteiskunnalliseen normalisoimiseen (Rautiainen 2021).

Aineistomme perusteella vaikuttaa siltd, ettd kuntouttamisen vaati-
mus ja sen my6td virallisesti oikeutetut litkkumisen muodot syrjdyttavit
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usein toiveet muusta virkistysliikunnasta, ja esimerkiksi nuoria tukevat
ammattilaiset kritisoivat tdtd asiaa usein. Resurssien puute liikunnallisen
toiminnan jirjestimisessid on ilmeinen useissa asumisyksikoissd ja toi-
mintakeskuksissa. Monesti joudutaan turvautumaan siihen, etti muuta
litkkunnallista toimintaa joudutaan niveltimiin asiakkaan viralliseen
kuntoutussuunnitelmaan ja silld tavoin perustelemaan tarvetta aktivi-
teettien jirjestimiseen. Niinpd liikunnallisen hauskuuden ja aktiviteet-
tien jirjestiminen voi olla kiinni siitd, ettd ne kyetdin perustelemaan ja
oikeuttamaan kuntouttamiseen liittyvin hyddyn kannalta.

Vaikeimmin vammaisten nuorten, kuten tutkimuksemme nuorten
elimi onkin tiukasti sidoksissa institutionaalisiin kdytintoihin, ja lddkin-
nillinen kuntoutus on yksi keskeisimmistid. Kuitenkin tutkimuksemme
osoittaa, ettei nuorten arki silti kokonaan tyhjene medikaalisiin avun ja
tuen toimenpiteisiin, vaan pyrkimys inkluusioon ja osallisuuden edisti-
miseen on usein aitoa heidin palveluissaan. Kuntoutuksen vakiintuneet
institutionaaliset kehykset voivat jopa toimia myds monien aktiviteettien
mahdollistajina siind merkityksessi, ettd esimerkiksi erilaisille liikunta-
muodoille voidaan anoa kunnallista rahoitusta, jos kyetddn perustelemaan
niiden hyotyd kuntouttamismielessi. Seuraavaksi tarkastellaan niiden
nuorten liikunnallisia aktiviteetteja virkistystoimintana, jolloin institu-
tionaalisten kiytidntdjen merkitys nidyttdytyy tutkimusaineiston valossa
edelleen olennaisena, mutta ennen muuta mahdollisuuksina ideoida ja
jarjestdd mukavaa tekemistid ja hauskuutta nuoria varten.

MUKAANOTTO JA OSALLISUUS ARKISESSA TOIMINNASSA

Toiminta voi virkistii vaikeimmin vammaista henkil63, vaikka hin itse
vain tyytyisi seurailemaan muiden hulinaa. Osallisuuden merkitykset eivit
kiinnittyneet tutkimusaineistossamme pelkistidn aktiiviseen toimintaan,
vaan myos kollektiivisessa toiminnassa mukana oleminen on keskeinen
tekijd osallisuuden rakentumisessa.

Haastattelija: Joo joo. Etti paljon on niinku tavallaan sen Matin arjessa sitd
niinku tavallaan virikkeellisyyttd ja semmoista aktiivista toimintaa. Monta kertaa

pdivissd jotain...
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Kuntoutusohjaaja: (xxx) ... Ja sitten aina kun ei ole siti omaa varsinaista oh-
jaajan vetimii toimintahetkei, niin sitten vield lisiksi on se, etti viediin tonne
tydpuolelle katselemaan sitten, kun toiset on sielld ja on siind mukana siind
ryhmissd, ettd vaikka meilli on nimi eri puolet, etti on vaikeasti vammaisia
ja piivitoimintalaisia ja tydtoimintalaisia ei ole tosiaankaan, etti vaan niinku
piivitoimintalaiset ois tdssd yhessd huoneessa ja tydtoimintalaiset tuol toisessa,
vaan ollaan niinku sikin sokin, et niihin ryhmiin voi osallistua tydtoiminnasta
ihmisid jotka haluaa, ja sitten taas jos ei ole tiill4 toimintaa, niin voi menni sitten
katselemaan tonne. Etti sielld on kuitenkin sitd semmoista seurattavaa paljon,
kun ihmiset puhuu ja touhuaa ja tekee niin, Matti tykkii hirveisti katsella vaan
sitikin, ettd miti siini ympirilld sitten tapahtuu ettd. Et silleen.

Haastattelija: Niin niin, niin kylld varmasti. Joo, ndin varmaan. Ettd tommoi-
nenkin hilinipdivi ni on varmaan ihan kivaa. [nauraa]

Obhjaaja: On, siis Matti tykkii hilindpiivistid! Joo, jotkut ei tykkdd, mutta tota
Matti, Matilla on yleensi se, ettd mitd enemmin on sitd sipindi, niin sitd haus-
kempaa silli on ettd. (Kuntoutusohjaaja, teemahaastattelu 5.3.2020.)

Haastattelupuhetta hallitsee institutionaalinen kehys, kun asiakkaita luon-
nehditaan toimintakeskuksen organisaatiokulttuurin retoriikassa tydtoi-
mintalaisiksi ja paivitoimintalaisiksi. Matti saa puheessa kuitenkin toi-
minnallisia positioita sen kautta, ettd hinen kerrotaan tykkaavin sipinistd
ja hilindpdivistd, ja ihmisten touhujen seuraaminen on jo sindnsi hinelle
mieleistd. Asiakkaat voivat osallistua samaan ryhmitoimintaan riippumatta
erilaisista asiakasryhmijaoista ja luokituksista, miki on esimerkiksi Matin
osallisuuden kannalta tirkedd, silld hin viihtyy katselemalla muita ja nauttii
muiden seurasta. Mukana olemisen mielekkyys syntyy kokemuksessa siit4,
ettd on osallinen yhteisessd hauskuudessa ja kuuluu joukkoon.

Mukana oleminen kollektiivin toiminnassa on olennainen osallisuuden
muoto, eiki se ndissd konteksteissa ndyti riippuvan henkilén toiminnallisista
kyvyistd aktiviteetteihin. Osallisuuden miiritelmit ja merkitykset eldvit
kiyttoyhteyksiensd mukana, ja vammaisten kohdalla se on useimmiten liitet-
ty keskusteluun heidin oikeudestaan tiysivaltaiseen kansalaisuuteen (esim.
Vehmas & Mietola 2021; Laitinen & Pietild 2022). Kenttikokemustemme
perusteella vaikeimmin vammaisten nuorten osallisuuden edistdmiseksi
pyritddn tekemddn akdiivista tyotd vammaispalveluissa, ja se ilmenee esi-
merkiksi kertomuksissa osallisuutta edistavistd kdytinnoistd, kuten mukaan
ottamisesta monenlaiseen toimintaan ja tekemiseen.
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Emman asumisyksikossi uusien aktiviteettien keksiminen asukkaita
varten koetaan haastatteluaineiston valossa jopa keskeiseksi ammattitoimin-
naksi, ja se liitetdin ammattimaisen tyon ja laadukkaan palvelun eettisiin
periaatteisiin. Kaikkeen timin asumisyksikon asukkaille suunnattuun
toimintaan, kuten kodintaitojen harjaannuttamiseen pyritddn kytkemain
myds jotain liikunnallista. Emman litkunnallisia taitoja pidetddn tirkedni
yllapitdi ja kehittid, ja yksikossd ollaan hyvin ylpeitd hinen motoriikkansa
kehittymisestd juuri sind aikana, kun Emma on tissi yksikossd asunut.

Emman ohjaajan mukaan toteuttamiskelpoisia ideoita liikunnallisiksi
aktiviteeteiksi voi tulla vaikkapa ulkomaan lomamatkoilla, ja mallia on
otettu esimerkiksi muiden Pohjoismaiden hyvisti kiytinnoistd. Asiakkaan
yksil6lliseen tukemiseen pyritddn arjessa keksimilld jokaiselle kykyjen
mukaista toimintaa ja jopa niin, etté tavoite asetetaan hivenen ylemmds,
kuin mitd kyvyt antavat my&ten, jotta aktiviteetti on asiakkaalle sopivan
haasteellinen toteuttaa.

Asiakkaan tukeminen itse aktiviteetissa innostavalla ja mielenkiintoa
herdttavilld tavalla on kuitenkin keskeistd litkunnallisen osallisuuden
kokemuksessa ja konkreettisessa toteutumisessa. Ellei kuntoutusohjaaja
aktivoi nuoria ja tanssi itse mukana vetimassiin musiikkiliikuntatuokios-
sa, nuoret eivit vilttimairtti kiinnostu toiminnasta.

Haastattelija: ... Mutta nyt mi olen huomannut, etti kaikista tilanteista on
mahdollisuus ottaa kuvia ja videoita ja muuta tillaista, niin tota minkilaisia
merkityksid sind niet, et siini ettd paljon otetaan just niiti videoita ja kuvia ja...
Kuntoutusohjaaja: (xxx) Mutta tota niin, muuten niin ohjaajan tarvitsee periaat-
teessa kuvata, tai jos asiakas kuvaa itse, niin pitid vihin niinku kuitenkin auttaa
ettd laittaa se niinku siihen asentoon tai etti se on niinku, se kamera puoli siini
ja vihin niinku olla siind (xxx) Niin tota se ettd kun niitd on monella pitiisi
muistaa, etti ottaisi kaikki ja sitten niinku tavallaan se tilanne menee ohi, jos si
niinku koko ajan vaan kuvaat itse, et niinku siing, ettd nyt ei Matille tullut sitd
Frobelin Palikat tai niistd tansseista mitdin videoo, miki olisi ollut kivaa sitten
Matin kanssa kylld katsoo, mutta mi itse innostuin oleen siind tanssissa niin mu-
kana, et mi niinku vaan menin sitd, mutta toisaalta siti huomaa joskus, etti jos
vaan kuvaa eiki itse lihde siithen johonki tilanteeseen niin innolla mukaan, niin ei
vilttimictd meidin vikikdin lihde niin innolla. Ne odottaa siti, ettd ohjaajakin
on siini niinku jutussa mukana. Oon huomannut sen monessa tilanteessa, etti
jos vaan niinku olet sielld kameran takana, niin ei sulla olekaan niin kauheasti
mitdin kuvattavaa. (Kuntoutusohjaaja, teemahaastattelu 5.3.2020.)
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Asiakaskunta odottaa ohjaajien olevan mukana litkuntaan innosta-
massa, ja jos ohjaajalla sattuu olemaan silld hetkelld muuta tekemistd,
kuten tilanteen kuvaaminen ilypuhelimella, ei liikunnallisia aktiviteetteja
vilttimittd onnistuta tekemiidn yhdessd kunnolla.

Kuitenkin timin tutkimuksen aineistossa on kidynyt ilmi kautta
linjan, ettd erilaisten aktiviteettien valokuvaaminen mobiililaitteilla on
keskeinen kiytintd osallisuuden kokemuksen tukemisessa, silld etenkin
vaikeasti vammaisille henkildille se toimii tehokkaasti muistin apuna.
Mobiililaitteilla kuvattujen kuvien ja videoiden katselu jilkikiteen on
osallisuuden kannalta tirkeds, silld muistelun kautta tapahtuma voidaan
ikddn kuin vield eldd uudestaan. Kuntoutusohjaaja kertoi myshemmin
haastattelun kuluessa, ettd jotkut heidin asiakkaistaan, jotka eivit viletd-
mittd juttele tavallisessa arjessa, saattavat innostua puhumaan paljonkin,
kun he tunnistavat videolta tuttuja tapahtumia ja itselleen miellyttivid
kokemubksia.

Vammaisten nuorten liikuntaa koskevissa tutkimuksissa kollektiivinen
hauskuus ja sosiaalisten suhteiden ylldpitiminen on havaittu tirkeiksi te-
kijoiksi motivoimaan litkuntaharrastuksen aloittamista (Eriksson, Armila
& Rannikko 2018). Timin tutkimuksen valossa niidenkin nuorten
kohdalla, joilla on vaikeita kehitys- ja liikuntavammoja, niyttdd siltd,
ettd vaikka avun ja tuen merkitys on erittdin korostunutta liikunnallisen
osallisuuden kokemuksissa ja sen toteutumisessa, tunne yhteisyydestd
ja yhdessd koetusta ilosta on heilld yhti tirkedd kuin nuorilla yleensi.

Nuoret viihtyvit, kun saavat muiden nuorten ja ystiviensi, perheen-
jasentensd ja ammattilaisten tukemina harrastaa liikuntaa ja tehdi aktii-
visia asioita, tai vaikka vain seurata sivusta muiden toimintaa. Mukaan
ottaminen liikunnallisiin harrastuksiin luo tunnetta osallisuudesta ja on jo
sindnsd keskeistd riippumatta siitd, miten aktiivinen toiminnassa on itse.

LIKUNTATAPAHTUMAT OSALLISUUDEN NAYTTAMOINA

Havainnoimme talven 2020 aikana kahta litkuntatapahtumaa, joihin
Matti osallistui. Ne olivat jidhallissa toteutettu luistelutapahtuma ja
talvirieha, joka kesti puolisen piivii ja sisilsi useita aktiviteetteja. Luiste-
lutapahtuma oli hyvin mielekis Matille, ja hin nauroi ja hymyili leveisti
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koko ajan, kun toimintakeskuksen ohjaaja tydnteli kevyen tuolin pailld
istuvaa Mattia luistellen nopeaan tahtiin pitkin jaatd. Matti nautti erityisen
paljon juuri vauhdikkaasta menosta jdill4, eikd hinen hymynsi hyytynyt
silloinkaan, kun piti vain odotella vuoroa ohjaajien luistellessa muiden
asiakkaiden kanssa. Matin diti oli tapahtumassa mukana katsomassa
luistelua yleisopaikalta, ja lapsen viithtyminen oli suuri ilo hinellekin.
Kerrottiin, ettd jidtapahtumaa oli muisteltu monien asiakkaiden kanssa
vield pitkddn jalkikiteen.

My6s talvirieha oli Matille mukava tapahtuma, mutta piivin aikana
harrastetut leppoisammat lajit eivit saaneet aikaan niin suurta euforiaa
kuin huomattavasti vauhdikkaampi luisteleminen. Richassa hin tyytyi
vain hymyilemdin tyytyviisend istuessaan pyorituolissa, vaikka tapah-
tuman hulina saikin hinessi aikaan liikettd, ja hin vispaili touhukkaasti
toista kittddn, mika on didin mukaan aina merkki siitd, ettd Mactti viihtyy
tilanteessa.

Talvirichan jirjestivit paikkakunnan vammaisille ja mielenterveyskun-
toutujille suunnattujen asumispalveluyksikkdjen ja toimintakeskusten
henkilokunta, ja yhteensi richaan osallistui 40—50 henkil64. Rieha pidet-
tiin jddhallin ja monitoimihallin liheisyydessi pienen metsikon laidalla,
jossa on talviurheilijoita varten erillinen nuotiokota. Piivin sii oli etu-
pidssi pilvinen ja limpétila noin +1 — +2 celsiusastetta. Aamukymmeneltd
alettiin limmitelld musiikkiliikunnalla levyltd soitetun diskomusiikin
ja Frobelin Palikoiden laulujen tahtiin. Sitten jirjestettiin kilpailuja
hernepussin, frisbeegolfin, esteratasihlyn ja saappaanheiton ympirilla.
Joukkueet olivat sekajoukkueita, ja niihin osallistui kaikista yksikoistd
asiakkaita ja henkilokuntaa. Yksikéistid tuotiin henkilskunnan autojen
perikonteissa eviitd richaan osallistujille, ja lounastauon ja makkaran-
paiston jilkeen kiytiin vield laskemassa miked muovipulkilla ja liukureilla
laheisessd rinteessd. Piivd paittyi noin 13.30.

Piivi oli ihmispaljoudessaan jannittidvi monille asiakkaille, ja oleskelu
ulkoilmassa aktiivisen toiminnan parissa vaikutti moniin riechaannutta-
vasti ja lopulta visyttdvisti. Jotkut ohjaajat toivat paikalle my6s koiriaan,
joiden rooli oli huomattava hauskan piivin synnyssi. Ohjaajat pyrkivit
ottamaan valokuvia asiakkaiden omiin tarpeisiin kaikista mukavista ti-
lanteista dlypuhelimilla, ja valokuvaamisen merkitys niytti olevan hyvin
keskeinen kaikissa pidivin aktiviteeteissa. Esimerkiksi Matista saatiin
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erittdin hyvi kuva istumassa py6rituolissaan silmit kiinni, kun tuolia
vasten seisomaan noussut koira nuoli hinen kasvojaan.

Mattia tuettiin aktiiviseen osallisuuteen piivin liikunnallisessa toi-
minnassa monella tavalla. Sihlykilpailussa Matti méirittiin ajanotta-
jaksi, ja toimintakeskuksen ohjaaja piti hinen pyorituolinsa esteradan
paiddyssd ja otti aikaa iPhonen ajanottosovelluksella, kun kilpailuun
osallistujat kiersivit rataa sihlymailoineen. Matti lihti myds esteradalle
miespuolisen ohjaajan tukemana sen jilkeen, kun muut olivat kiertineet
radan. Toisella kidellddn ohjaaja pujotteli palloa sahlymailalla estekartioi-
den lomitse samalla kun tydnsi Mattia pyorituolissa toisella kidellddn.
Uskomattomalta ndyttividn suoritukseen meni 42 sekuntia, ja heille
hurrattiin ja taputettiin kovasti.

Matti heitti my6s hernepussia ohjaajan tukemana niin, ettd Matin
kisivartta voitiin hiukan taivuttaa ja tehdi erddnlaista vipuamisliikettd
hernepussin heittimiseksi reikdtaulun lipi. Frisbeegolfia pyrittiin teke-
miin samalla tavalla siten, ettd Mattia tuettiin pitelemain kiinni frisbee-
kiekosta ja tehtiin heittoliike koria kohti. Frisbeegolf ei lajina herittinyt
kuitenkaan niin paljoa riemua eikd kiinnostusta Matin ryhmin asiakkaissa
kuin esimerkiksi sihlykilpailu. Saappaanheittoon Matti ei osallistunut.
Musiikkiliikuntatuokiossa hin tanssi tuetusti siten, ettd ohjaaja nosteli ja
heilutti pydrituolissa istuvan Matin kisid ja kisivarsia musiikin tahtiin,
ja tanssiliikehdintd sai Matin ilmehtimiin tyytyviisend, silld hin nauttii
muutenkin paljon musiikinkuuntelusta.

Matin aktiivinen osallisuus litkunnallisessa toiminnassa niytti siis ole-
van hyvin paljon kiinni hinelle tarjotusta tuesta. Havainnointimme aikana
hinelle tarjottiin kiintedsti tukea kaikissa aktiviteeteissa, ja my®s fyysinen
litkkuminen tuli mahdolliseksi tuen avulla. Liikuntatapahtumissa, joissa
aktiviteetteja erityisesti jirjestetiin asiakkaita varten, tuen tarjoaminen
sitd tarvitseville nédytti hyvin ilmeiseltd ja itsestddn selviltd tehtdvaled.
Talviriehassa Matista tehtiin vililld spontaanistikin osallinen erilaisiin
aktiviteetteihin, kuten sihlykilpailun tilanteessa, jossa hinelle annettiin
erityistehtdviksi ajan ottaminen sekuntikellolla.

Aktiviteettien keksiminen osallisuuden mahdollistamiseksi vaatii
siis tiettyd tydotetta ohjaajilta. Monien ohjaajien mukaan tyd onkin
sen luonteista, ettd osallisuuteen tukemista ja innostamista voi tehdi
mielikuvituksensa puitteissa periaatteessa mielin méirin. Esimerkiksi
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miesohjaaja mahdollisti Matille jopa itse sihlykilpailuun osallistumisen,
kun hin otti haltuunsa suuren fyysisen urakan vain tarttumalla kiinni
toisesta pyorituolin sarvesta ja lihtemilld tydntimain Mattia mutkitel-
len estekartioiden vilistd. Vaikeimmin vammaisten nuorten osallisuutta
rakentavista tekijoistd riittdva tuki on aineistomme valossa yksi keskeisim-
mistd. Litkuntatapahtumissa kerityn aineiston valossa my®s litkkunnallinen
kyvykkyys saa uusia merkityksii. Nuorille mahdollistetuissa kiytinnoissd
huomioidaan kaikki se fyysinen liike, johon nuori on kykenevi, ja samalla
tunnustetaan nuoren tasavertainen asema fyysisten liikkeiden taitajana
ja siten vahvistetaan hinen osallisuuttaan litkunnallisessa aktiviteetissa.

Emma osallistui litkuntapiivdin asuinpaikkakuntansa yleisurhei-
lukentilld kesdlld 2021. Tapahtuma jdrjestettiin vammaisyhdistysten,
kunnallisten vammaispalvelujen seki liikunta- ja vapaa-ajantoimen vi-
lisessd yhteistydssi. Kentin juoksuradalle oli pystytetty seitsemin liikun-
tapistettd muutaman kymmenen metrin pdihin toisistaan, ja jokainen
pyrki kiertimiin radan pisteeltd pisteelle ja osallistumaan sen litkunta-
aktiviteetteihin. Jokaisella pisteelld oli eri yksikkdjen henkilokuntaa edus-
tava oma toimitsija, joka pysyi pisteelldin avustamassa radalla kiertdvid
osallistujia. Ensimmiinen piste oli curlingia, toinen esteratakivelyd,
kolmas hernepussin heittoa, neljis saappaanheittoa, viides frisbeegolfia,
kuudes tikkakeihéinheittoa ja seitseminnelld pisteelld pidettiin Angry
Birds -heittokilpailu.

Ensimmiiselld pisteelli Emma istui pyorituolissa, ja ohjaaja asetti
puisen levedhkon laudan pydrituolin péytilevyi vasten curling-kiekon
liukumista varten. Hin avusti Emmaa tyéntdmiin kiekon lautaa pitkin
liukuradalle, ja tuetusti kiden avulla vipuamalla Emman onnistui tyontda
alas kaikki viisi kiekkoa. Hin vaikutti yllittyneeltd uuden asian edessi
ja vililla hymyili varovaisesti. Curling-pisteelti siirryttiin pydrituolissa
esteradalle, ja Emma paisi kidvelyn pariin, joka on hinelle mieleinen lii-
kuntamuoto. Radalle oli aseteltu erilaisia esteryhmii, joissa esteet olivat
perikkiin tai vinoittain noin vajaan metrin pdissd toisistaan, ja kaina-
loista ja kisivarsista tukien Emman kanssa pujoteltiin kivellen esteiden
lomitse vililld etu- ja vililld takaperin. Emma viihtyi tissd aktiviteetissa,
mutta ohjaaja huomasi hinen olevan ylldttdvin vaisu ja arveli sen syyksi
tilanteen uutuuden. Vililld hineltd otettiin lenkkikengit pois jaloista,
koska sukkasillaan radalla oli helpompi kivelld. Sekin saattoi ohjaajan
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mukaan olla Emmalle outo tuntemus niin, ectemme kuulleet tilld kerralla
ollenkaan riemunkiljahduksia, jotka ovat hinelle kivellessd tavanomaisia.

Esteradan jilkeen Emma vietiin pyérituolilla pujottelemaan palloja
ja heittimain hernepussia. Hinet autettiin pyérituolista istumaan ra-
dalle polviensa piille, joka on Emmalle tyypillinen asento. Pujottelu- ja
heittelytoimet eivit olleet hinelle kuitenkaan innostavia, ja hin istui
tiukasti polvillaan maassa eiki halunnut hevilld irrottaa otettaan palloista.
Ohjaaja avusti hintd kuitenkin hyvin sitkedsti pujottamaan pari palloa
muoviputkeen. Sen jilkeen siirryimme jélleen pydrituolilla saappaanheit-
topisteelle, jonka liheisyydessi tyydyimme seuraamaan sivusta lievemmin
kehitysvammaisten henkildiden heittelyi, silld laji olisi ollut Emmalle liian
raskas. Pisteelld oli richakas ja huvittunut tunnelma, ja kumisaappaita
jaksettiin heitelld, vaikka sdi oli jo aamupdivilld helteisen kuuma, ja tima
oli kaikkien keskuudessa yleinen himmistelyn aihe.

Sen jilkeen siirryimme frisbeegolf-pisteelle, mutta Emmalle laji ei
ndyttinyt mieleiselle. Ohjaaja péittikin kivelli Emman kanssa hinti
toisesta kainalosta tukien tikkakeihdinheittopisteelle, ja tutkijaa pyydettiin
auttamaan ja tyontimiin paikalle Emman pyérituoli. Kivelymatkan
jilkeen kevyiden, muovisten tikkakeihdiden heittely ei mydskiin in-
nostanut Emmaa, ja polvillaan maassa istuen hin kidntyi keihiille selin.

Viimeinen liikuntapiste, jolla suuren ritsan avulla vivuttiin palloja
Angry Birds -pahvifiguureita kohti ja pyrittiin saamaan ne kaatumaan,
oli puolestaan Emmalle paljon kiinnostavampi, ja tilli liikuntapisteelld
olikin vilkasta. Emma onnistui tekemiin vipuamista tuetusti ohjaajansa
kanssa pydrituolissaan istuen, ja touhu nauratti hinti. Kun litkunnallinen
rata oli kokonaisuudessaan selvitelty, mentiin grillikatoksen alle juomaan
mehua, ja Emman liikuntapiivd paittyi tilataksin tullessa hakemaan
asiakkaita asumisyksikkoon.

Jalkikiteen ohjaajan kanssa lounastaessa kivi ilmi, ettd asumisyksikossd
pyritdin yleensd ottamaan opiksi vastaavanlaisten pdivien kokemuksista
siind mielessd, miten vaikeimmin vammaisia kyettiisiin entistd paremmin
ottamaan mukaan ja tekemiin osalliseksi liikunnassa. Kuluneestakin
pdivistd oli ”jadnyt haaviin” ainakin se, ettdi muutaman helpommin
saavutettavan lajin ottaminen osaksi litkuntapiivai tekisi kokonaisuutta
hiukan mielekkiimmiksi Emmallekin. Thastelimme hinen kivelyinto-
aan radalla, ja ohjaaja uskoi sukkasillaan kivelyn tuntuneen tilld kertaa

57



s SUSAN ERIKSSON & EERO SAUKKONEN

oudolta. Ohjaaja oletti myds uuden ennenkokemattoman ympiriston
vaikuttaneen paljolti sithen, millaista vastaanottokykyi Emmalla tinéin
oli ollut muiden liikuntalajien suhteen.

Emman kohdalla avun ja tuen merkitys oli niin ikdin erittdin merkit-
tavi tekijd osallisuuden rakentumisessa. Emmaa avustettiin huolellisesti
ja kirsivillisesti monissa lajeissa lukuun ottamatta niitd, joihin Emma ei
halunnut ollenkaan osallistua. My®s tissd tapahtumassa avautui mahdol-
lisuus spontaaniin toimintaan, kun kiveltiin juoksuradalla yliméd4rdinen
lenkki sen sijaan, ettid olisi jiity pelaamaan frisbeegolfia niin, etti Emma
sai liikkuntaa joka tapauksessa. Tilannesidonnainen, spontaani inno-
vointi ja mahdollisuuksien etsiminen sitd kautta onkin osoittautunut
aineistomme valossa keskeiseksi elementiksi liikunnallista osallisuutta
tukevissa kiytinndissi.

Kollektiivisen hulinan merkitys ei Emman kohdalla kuitenkaan niyt-
tinyt niin olennaiselta kuin esimerkiksi Matin viihtymisen kannalta, ja
oma litkunnallinen suoritus tuntui saavan eniten aikaan ilonilmauksia.
Autismin kirjon ominaisuuksilla saattaa olla vaikutusta siihen, ja yleen-
sakin suhtautumiseen muihin ihmisiin kollektiivisissa tapahtumissa ja
kokoontumistilanteissa, miki on tullut esiin aiemmissakin vammaisia
nuoria koskevissa liikkuntatutkimuksissa (Eriksson 2018, 90). Yksildiden
vilisistd eroista huolimatta kaikkien nuorten mukaanotto yhteisollisiin
tapahtumiin niytdytyy yleisesti hyvin merkityksellisend elementtini osal-
lisuuden kokemusten kannalta. Myos Emman asumisyksikon asiakkaille
erityiset mukavat tapahtumat jadvit pitkiksi aikaa mieleen, ja henkilokun-
nan mielestd on tirkedd muistella tapahtumia yhdessa myshemminkin.

VAMMAISPALVELUT JA AMMATILLINEN OSALLISUUDEN
TUKEMINEN LIKUNTA-AKTIVITEETEISSA

Institutionaaliset rakenteet ja kidytdnnot ovat keskeisid vaikeimmin
vammaisten nuorten arjessa, ja ne pitkilti rakentavat my6s nuorten
osallisuutta jokapiiviisessd yhteisollisessd toiminnassa ja osallistumisen
mahdollisuuksissa. Sadnnéllinen vammaispalvelujen kiyttiminen, kuten
asumispalveluyksikossd asuminen, vammaispalvelujen jirjestiméin pdivi-
toimintaan osallistuminen, seki terveydenhuollon palvelujen kiyttiminen
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ovat keskeisimpid rakenteita, joiden puitteissa ja myotivaikutuksella
osallisuutta pyritddn tukemaan ja vahvistamaan.

Liikunnalliset mahdollisuudet nivoutuvat nuorten arkipaivissi osaksi
erilaisia kuntouttamisen kiytintojd, joista ladkinnillinen fysioterapia ja
psykofyysinen fysioterapeuttinen ote néyttdytyvit aineiston valossa kes-
keisimpina. Lidkinnillinen fysioterapia on lidketieteelliseen praksikseen
sidottu, nuoren arkielimin kulussa erittiin tirked sidnnollinen kiytinto.
Niille nuorille on tehty esimerkiksi selki- ja tukielinleikkauksia, ja yksi-
I6llisten hoito- ja kuntoutustarpeiden mukaan suunniteltu ladkinnillinen
fysioterapia on heille vilttimaton vaativan ladkinnillisen kuntouttamisen
muoto. Lidketiede hallitsee epistemologisesti titd kuntouttamisen kiytin-
104, eikd lddkinnillisessd fysioterapiassa tehtyjd litkunnallisia harjoitteita
mielletd virkistystoimintana huolimatta niiden kokonaisvaltaisistakin
hyvinvointivaikutuksista.

Psykofyysisessd tydotteessa fysioterapiaa annetaan puolestaan kokonais-
valtaisesti painottaen yksilon subjektiivisen kehontuntemuksen, aistien
ja vuorovaikutuksen osa-alueita. Tdssd fysioterapiamuodossa pyritidn
edesauttamaan kehontuntemusta aisteja aktivoivien, my®s litkunnallisten
harjoitteiden avulla. Erilaiset fysioterapeuttiset tydotteet mahdollistavat
litkkunnallisia aktiviteetteja sen mukaan, miten nuoren fyysinen tila antaa
mydten, ja esimerkiksi fysioterapeuteilla on lddketieteellisen asiantunte-
muksensa nojalla valtaa maritelld sitd, millaiset liilkuntamuodot ovat niille
nuorille mahdollisia. Siten he ovat usein keskeisessid asemassa yksittdisen
nuoren palveluissa mahdollistamassa mutta joskus my6s epddmissd nuo-
relle suunniteltua virkistysliikuntaa.

Laiketieteelliset kiytinnot nuorten elimissi edustavat usein itsestddn
selvid, keskeistd asiantuntijuutta tutkimusaineistomme valossa, silld nuoret
saavat erikoisterveydenhuollon palveluja ja kuntoutuspalveluja lddkarin-
lausuntojen nojalla. Vaikka Kelan miirittelemind kuntoutuksen tulee
lzhinni tukea suoriutumista ja osallistumista, ladkinnillinen fysioterapia
edesauttaa myds fyysisen kunnon ylldpitimistd, joka myotivaikuttaa
kokonaisvaltaisesti kaikkeen kyvykkyyteen. Liikunnallisena toimintana
itsessddn fysioterapia my®ds virkistd ja siten edistdd hyvinvointia.

Vaikka niiden nuorten litkunnallista kyvykkyyttd mairitelladnkin
aineistomme valossa monin paikoin lidketieteellisesti, se ei kuitenkaan
aina ndyttdydy vastakkaisena sosiaalisten tekijoiden kanssa. Nuoren
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asemaa peilataan sen sijaan hyvin usein osallisuuden mahdollisuuksiin
ja sithen, miten niitd voitaisiin optimaalisimmin lisitd ja innovoida.
Liiketieteellinen kiytinté nihdidin nuoren terveyden kannalta hyvin
tirkednd, ja kriittiset #4nenpainot liittyvitkin ldhinni siithen, ettei kuntou-
tuksen institutionaalinen kiytintd monivaiheisine mydntoprosesseineen
aina sininsd ndytd tukevan nuoren virkistysaktiviteettien mahdollisuuksia.
Kuitenkin osallisuuden edistimistd on yhi voimakkammin omaksuttu
osaksi my6s kuntouttamisen ammatillisia kdytintojd. Puhutaan erityi-
sesti toimijuus- tai osallistumisperusteisesta kuntoutuksesta (esim. Imms
ym. 2016), jolloin erilaisia osallisuuden paikkoja ja mahdollisuuksia
pyritdin etsimdin jokapdiviisessd vuorovaikutuksessa nuoren kanssa.
Tiéstd suuntauksesta tai tyGotteesta on runsaasti viitteiti myds omassa
tutkimusaineistossamme.

Asumisyksikkdjen ja toimintakeskusten arjessa jirjestetyn siannélli-
sen liikkunnan ja liikkunnallisten virkistystapahtumien merkitys on suuri
nuorten liikunnallisten mahdollisuuksien ja virkistyslitkunnan kannalta.
Yksikkojen arjessa ja erityisissi litkuntatapahtumissa kerdtyn tutkimus-
aineiston valossa osallisuuden ja sen vahvistamisen merkitys tulee ilmi
keskeisesti viidessd eri ulottuvuudessa. Osallisuuden kannalta tirkeitd
tekijoitd ovat mukaanotto yhteisélliseen toimintaan, nuoren litkunnalli-
sen kyvyn tunnustaminen ja liikunnallisen omatoimisuuden tukeminen,
riittdvi tuki, digitaalisten vilineiden kasvava merkitys osallistumisen
apuvilineind seki aktiivinen toiminta nuorten liikunnallisten mahdol-
lisuuksien lisiamiseksi.

Niiden ulottuvuuksien relevanssi ja painopisteet vaihtelevat erilaisissa
litkkunnallisen toiminnan yhteyksissd, kuten tissi luvussa kisiteltyjen
vammaispalvelujen, mutta my®s erityiskoulujen, liikunta- ja vapaa-ajan
palveluiden ja kolmannen sektorin harrastustoiminnan konteksteissa.
Tulevissa luvuissa tarkastelemme lithemmin muiden nuorille keskeisten
yhteisdjen merkitystd litkunnallisessa osallisuudessa.

Niistd havainnoista huolimatta on kuitenkin tirkeii muistaa se, ettd
vaikeimmin vammaisten henkildiden elimid hallitsevat institutionaa-
listen kdytidntojen reunachdot. Lidkinnillinen kuntoutus ja muut kun-
touttamisen muodot on miiritelty heille tarpeellisiksi, ja ne suuntaavat
voimakkaasti niiden aktiviteettien luonnetta, jotka esimerkiksi niille
nuorille koetaan ylipdinsi mahdollisiksi. Kuntouttamisen kiytintd ja
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sen sisdltimit toimet ja harjoitteet monesti jopa korvaavat mielekistd
vapaa-aikaa ja harrastuksia, ja monesti kuntouttamisen ajatellaankin
riittdvin heille aktiivisena toimintana.

Vammaisten nuorten asemaa koskevassa tutkimuksessa onkin havait-
tu, ettd biolddketieteelliselle asiantuntemukselle alkujaankin perustuvan
kuntoutuksen merkitys ja itsestddn selvyydeksi oletettu relevanssi hallitsee
heidin vapaa-aikaansa koskevia kisityksid ja myos vapaa-ajan tutkimusta.
Puhutaan erityisestd kuntouttamisen paradigmasta, jonka kautta vam-
maisten henkildiden aktiviteetteja on ollut tapana lihestyi. (Aitchison
2003.) Viitetdin myos, ettd vapaa-ajan tutkimuksessa nojataan oletuksille
ruumiillisesta kyvykkyydesti eri aktiviteetteihin, mikd sysid vammaiset
henkilét tutkimuksen marginaaliin tai suoranaisesti ajaa heidit ulos sen
alueelta (kuten Aitchison 2009). Tutkimusasetelmissa, joissa vammaisten
nuorten vapaa-ajan aktiviteettien suhteen pitdydytidn heille suunnatun
kuntoutuksen viitekehyksessd, nuorten oma toimijuus ja intressit usein
hukkuvatkin institutionaalisiin hoivan ja huolenpidon kysymyksiin.

Kuntouttamisella on perinteisesti viitattu kdytdntoihin, joiden avulla
pyritddn palauttamaan yksilon tyo- ja toimintakykyi, ja se on mairitelty
korjaavaksi toiminnaksi. Kuntoutuksen tavoitteet on ymmarretty laa-
jasti niin, ettd erilaisilla toimintakykyyn vaikuttavilla toimenpiteilld
pyritddn yksilon tdysipainoisempaan osallisuuteen (esim. Jirvikoski
2013). Kuntoutuksen kisitteestd haluttaisiin tosin jo luopua, jotta yksild
kyettdisiin nikemiin aktiivisena toimijana eikd toimenpiteiden kohteena.

Kuitenkin kuntouttamisen institutionaalinen kiytinto toimii edelleen
my&s ideologisena mekanismina, jonka kautta ohjataan toimenpiteitd
aktiviteettien suunnittelemiseksi ja jirjestimiseksi esimerkiksi vaikeim-
min vammaisia henkil6itd varten. Samalla kuntouttamiseen liittyvin
paradigmaattisen ymmirryksen my6td mairitellidn heidin mahdol-
lisuuksiensa toiminta-alaa. Kun esimerkiksi heidin virkistyksekseen
tihtddvie aktiviteetit ovat sidottuja institutionaalisiin yhteyksiin ja ne
nihdiin kuntouttamistoimenpiteini, niiti ei helposti kyetd mieltimain
mieluisina aktiviteetteina tai ainakaan harrastuksina. Vastaavanlaiset,
alun pitden ladketieteelliselle tietoperustalle nojaavat institutionaaliset
kiytinnot rajaavat ja suuntaavat siten paljolti sitd, millaista toimintaa
nuorille mahdollistetaan nuorina ihmisina.
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3 Oppilaitosten inklusiiviset
kaytannot ja mieluisan
likunnan mahdollisuudet

Keskeisimmit paikat, joissa tutkimuksemme nuorille jirjestetdin arkisin
litkunnallisia aktiviteetteja, ovat asumisyksikkéjen ja toimintakeskusten
lisaksi erityisoppilaitokset. Téssd luvussa tarkastellaan nuorten litkuntaa
koulupiivien yhteydessd Teemun ja Valtterin nakékulmasta. Aineiston-
keruumme aikana Teemu kivi perusasteen erityiskoulua, valmistui sieltd
ja siirtyi ammatilliseen erityisoppilaitokseen. Valtteri kdvi ammatillista
erityisoppilaitosta. Kaikissa tutkimusaineistomme oppilaitoksissa tarjottiin
litkuntakasvatusta osana opetussuunnitelmia.

Vaativaa erityisti tukea tarjotaan perusasteen erityiskouluissa ja toisen
asteen ammatillisissa erityisoppilaitoksissa. Tilastokeskuksen mukaan
noin 5600 henkil6i opiskeli ammatillisessa erityisoppilaitoksessa vuonna
2021. Peruskouluasteen erityiskouluja Suomessa on noin 60, ja niissi
opiskelee noin 3500 oppilasta. (SVT, viitattu 2.5.2022). Erityistd tukea
tarvitsevat lapset ja nuoret ovat laaja ja heterogeeninen joukko. Pidosa
opetukseen suunnatusta erityisestd tuesta perusopetusasteella ja toisella
asteella toteutuu niin kutsutuissa yleisissi oppilaitoksissa eli tavallisissa
peruskouluissa ja ammattioppilaitoksissa.

Perusopetusasteen erityisoppilaitosten toimintaa sditelee perusopetus-
laki (L 628/1998), ja sen 17. pykalissd saddetddn myds erityisestd tuesta.
Laissa ammatillisesta koulutuksesta (L 531/2017) miiritellddn myos
ammatillinen erityisopetus, ja sen méiritelmissi painotetaan henkilokoh-
taisiin tavoitteisiin ja valmiuksiin perustuvaa suunnitelmallista pedago-
gista tukea ja erityisid opiskelu- ja oppimisjirjestelyjd. Opetushallituksen
erityisopetuksen kisikirjan mukaan oppimistavoitteet kiinnittyvit osal-
lisuuden vahvistamiseen ja yhteiskunnan jisenyyteen, elimintaitoihin,
jatko-opintoihin ja tyohon (Miettinen 2015). Osallisuus ja eliméintaidot
painottuvat etenkin pedagogiassa, joka koskee laajaa ja jatkuvaa erityistd
tukea ja apua tarvitsevia nuoria.

Oppilaitoksissa toimitaan opetuksen jirjestimiseen liittyvien insti-
tutionaalisten ehtojen mukaan, ja ne suuntaavat myds toimenpiteiti
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liikunnallisten aktiviteettien jirjestimiseksi. Keskeisimpii sithen vai-
kuttavia tekijoitd ovat erityisopetuksen lakisddteiset tavoitteet, joissa
painotetaan oppilaan yksiléllisten taitojen tukemista. Oppilaitoksissa
noudatetaan opetussuunnitelmia, joihin on sisillytetty my®s liikuntakas-
vatusta. Vaikeimmin vammaisten lasten ja nuorten kohdalla toimitaan
kiintedsti opiskelijan henkilokohtaisen opetussuunnitelman mukaan,
mutta toiminnassa otetaan huomioon myés hinen kuntoutussuunni-
telmansa, joka on laadittu lihinni terveydenhuollon ammattilaisista
rakentuvassa tydryhmissi.

Useimmissa ammatillisissa erityisoppilaitoksissa toimii liikunnan-
ohjaajia, jotka suunnittelevat litkuntatunnit ja jirjestivit opiskelijoiden
litkkunnallisia aktiviteetteja. Perusasteella litkunnasta, kuten muistakin
oppiaineista huolehtivat opettajat. Tdssd luvussa tarkastellaan nuorten
litkkuntaa sen kannalta, millaisia aktiviteetteja kouluissa ideoidaan ja jir-
jestetddn, ja milld tavoin litkunnan kautta pyritdan pitimain ylli nuorten
elimin mielekkyyttd ja osallisuutta.

FYSIOTERAPIAN MERKITYS KOULUISSA

Teemun koulupiivi perusasteen erityiskoulussa sisilsi piivikohtaisesti
suunniteltuja oppitunteja. Lukujirjestys suunniteltiin kunkin oppilaan
aikataulujen mukaan, silld jokaisen oppilaan tulee saada myés kuntou-
tussuunnitelmansa mukaista fysioterapiaa ja muuta fyysistd kuntoutusta.
Aikataulujen yhteensovittamisessa on sen lisiksi otettava huomioon kunkin
oppilaan piivittdinen tarve tietyille kuntouttaville erityisille apuvilineille.
Teemun pidasialliset vilineet olivat seisomateline ja MOTOMed-liike-
terapiaa antava polkulaite, jossa polkupyériilyn tapainen polkemisliike on
moottoriavusteisesti mahdollista. Oppilaiden aikataulut oli synkronoitava
keskendin niin, ettd jokainen sai vuorollaan fysioterapiaa ja litkkunnallista
kuntoutusta oppitunteihin integroituna mutta myds mahdollisuuden tehdd
litkunnallisia kuntoutusharjoitteita tarvitsemillaan laitteilla.

Teemun fysioterapia sisillytettiin usein musiikkiliikuntatuntiin, ja
sitd tehtiin ikddn kuin limmittelyn merkityksessd ennen varsinaista lii-
kuntaa. Teemu istui pyérituolissaan koko tunnin ajan koulun pienessi
liikuntasalissa. Samaan aikaan Teemun kanssa liikuntatuntiin osallistui
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toinen pyorituolia kiyttdvd miesopiskelija, jota avusti hinen oma fysio-
terapeuttinsa.

Kun tunti alkoi, opettaja teki Teemulle fysioterapian tapaisia venyttely-
harjoitteita, jotka olivat kisivarsien ja olkien venyttelyliikkeitd. Teemulle on
tehty selkileikkaus, ja ladkinnillinen fysioterapia on vilttimitdn nivelten
jaykistymisen estamiseksi. Olkapddn ja kisivarren venytykset vartalosta
ylospdin kohti kattoa eivit olleet Teemulle miellyttivid, minki kertoivat
Teemun kasvonilmeet. Liikuntaharjoitteet tehtiin huolellisesti niin, ettd
opettaja laski ddneen venytyksessi tarvittavat sekunnit. Opetushenkilokunta
ja fysioterapeutit tietdvit liikkeiden olevan vililld kivuliaita, ja kivun psyko-
loginen hallinta on vaativa tekiji tyoss, silld Teemun tuntemuksia tidytyy
tulkita vélilld hyvin pienten eleiden ja vihjeiden perusteella.

Fysioterapiaa jatkettiin “makkaraharjoitukseksi” kutsutulla harjoit-
teella, ja laitettiin cd-levyltd soimaan “makkaralaulu”. Opettaja otti esiin
noin puolen metrin mittaisen pahvisen makkaraa esittdvin figuurin ja
piti sitd pienen vilimatkan paissi suunnilleen Teemun pidn korkeu-
della, ja Teemun piti saada nyrkkinsi osumaan opettajan avustamana
pahvikuvion molempiin piihin. Myos timi harjoitus vaikutti Teemusta
epamiellyttavalea.

Fysioterapian jilkeen alkoi musiikkiliikunta, ja cd-soittimesta laitettiin
soimaan reipasta, jazzahtavaa lastenmusiikkia. Jo musiikin alettua soida
Teemu ennakoi juoksun alkamisen ja hinen kasvoilleen tuli leved hymy.
Ensin tehtiin “kettujuoksu”, jossa pydrituoleja tydnnettiin juosten ristikkiin
salin poikki. Vauhdikkaasta juoksuleikistd Teemu piti selvisti hyvin paljon, ja
he tekivit kolme juoksua. Sen jilkeen tehtiin “karhukively” marssinomaisen
lastenmusiikin tahtiin, ja opettaja ja fysioterapeutti tydnsivit pyorituoleja
samalla tavoin ristikkdin. Kivelyyn kuului myds tasapainoharjoitus, ja
pyorituoleja pyoritettiin pari kertaa paikallaan my6td- ja vastapdivain.
Harjoituksen padtyttyd Teemun ilme oli hiukan péllimystynyt, ja opettaja
mainitsi nauraen omaakin paitddn pydrryttdvin.

”Kettujuoksun” ja "karhukivelyn” jilkeen opiskelijat tyonnettiin lii-
kuntasalista pieneen erityisid apuvilineitd sisiltivdidn luokkahuoneeseen
rentoutumista varten. Teemu siirrettiin lattialle makuuasentoon selilleen
patjan piille, ja opettaja siveli Teemun jalkoja ja kisivarsia rauhallisen
pan-huilumusiikin sdestdessi cd-levyltd. Teemu rauhoittui pikkuhiljaa ren-
toutumisen myotd, ja hinen kasvojenilmeensi oli unelias ja tyytyviinen.
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Musiikkiliitkunnan kontekstissa liikunnalla on siis my6s kuntoutuk-
sellinen funktio, ja sen tuottamaa fyysistd kipuakin on siedettivi, jolloin
litkunta ei tissi fysioterapian kehyksessd saanut merkityksid mielihyvid
tuottavana toimintana. Fysioterapian rooli ndyttdytyi siis merkityksellisend
my®s erityiskoulujen arkikdytinndissd. Sitd on integroitava oppituntien
litkkunnalliseen toimintaan, jolloin kuntoutusharjoitteet voivat olla my6s
opettajien eivitki ainoastaan fysioterapeuttien vastuulla.

Haastattelija: Okei. Eli sitten pystytte fysioterapeutin kanssa suunnittelemaan
sen Teemun kokonaisuuden yhdessd ja mitd silld.

Opettaja: Joo etti silld tavalla, ettd kun on ne yksildlliset tavoitteet on motori-
sissa taidoissa, niin sithen mi oon oikeestaan tehty yhteistydti fysioterapeutin
kanssa, ettd mi kysyn, ettd mitd he harjoittelee ettd mitd kannattaa laittaa sitten
tavoitteeksi, koska ei ne tavallaan kannata olla ristiriidassakaan, ja kdytinnossi
kuitenkin se, ettd kun niitd samoja harjoitteita, kun on niin vaikee litkunta-
vamma, niin niitd samoja harjoitteita pitdisi tehdd pdivittdin kuitenkin, niin se
ettd se tulee se aikaraja vastaan, ja sen lisiksi ei vilttdimattd oo mielekdstd tehdd
sellasta liikuntatuntia, mika ois jotenkin ohi sen, ettd se on tavallaan, sielld on
vaan yksinkertaisesti aika, aikaraja tulee vastaan, ettd se on sillei jirkevi, ettd se
litkuntatunti on niitd samassa linjassa sen fysioterapian kanssa, ja ndin. (Erityis-
koulun opettaja, teemahaastattelu 12.3.2020.)

Ajan sidstimiseksi fysioterapian kaltaisia liikeharjoitteita ja venyttelyd
on yhdistettivd oppitunteihin, silli kuntoutussuunnitelmien mukaan
on kuitenkin aina toimittava. Opettajat tekevit ndin kiintedd yhteis-
tyotd fysioterapeuttien kanssa, ja heididn kanssaan on neuvoteltava,
millaiset fyysiset harjoitteet ovat mahdollisia, koska kyse on vaikeista
litkuntavammoista. Opettaja kertoi myshemmin haastattelussa, ettd olisi
kohtalokasta lapsen kannalta, jos esimerkiksi selkileikkauksen jilkeen
fyysiset harjoitteet jitettdisiin kokonaan tekemitti. Vaikka toiminta on
esimerkiksi Teemulle epidmiellyttivii, ja opettajanakin on vililld henkisesti
vaikeaa viedd harjoitteita ldpi niistd lapselle aiheutuvan kivun takia, ne
ovat kuitenkin vélttimattomid sen optimaalisen hyodyn kannalta, jota
leikkauksella on mahdollista saavuttaa.

Laaketieteelliset tekijit ovat siis erityiskoulujenkin kiytinnoissi hy-
vin keskeisid litkuntamuotoja suunniteltaessa, ja niilli on vahva rooli
litkkunnallisten aktiviteettien luonteen mairittelemisessi. Fysioterapeutti
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on olennainen konsultaatiokumppani silloin, kun suunnitellaan liikun-
nallisia oppitunteja. Fysioterapian kaltaiset liikuntamuodot ovat niille
nuorille kuitenkin olennaista siinnéllistd liikkuntaa, vaikka ne mielletiin
padasiassa kuntoutuksellisesti eikd liikunnallisena virkistystoimintana.
Fysioterapian kaltaisessa kuntoutuksessa liikunnan tarkoitus on auttaa
nuorta jaksamaan arkeaan myos siind merkityksessd, ettd osallistuminen
mukaviin aktiviteetteihin on fyysisesti helpompaa.

Nuorta koskeva lidketieteellisesti jasentyvi tieto on monesti hallit-
sevaa my®0s niissd yhteyksissd, joissa nuorelle jirjestetddn litkunnallisia
mahdollisuuksia virkistysmielessd. Esimerkiksi kouluissa nuoren fyysiseen
toimintakykyyn liittyvilld tiedolla on olennaista merkitysti, silld sen pe-
rusteella voidaan suunnitella nuorelle sopivia liikuntamuotoja. Nuoren
henkilskohtainen fysioterapeutti onkin keskeisessi asemassa silloin, kun
hanen mahdollisuuksistaan litkuntaan kdydaan neuvottelua. Esimerkiksi
erityisammattioppilaitosten ohjaajilla voi olla useita ideoita liikunnal-
lisuuden lisiamiseksi koulussa, mutta heiddn on kiytivi ldpi jokaisen
nuoren kohdalta, miten timin terveydentila antaa myoten aloittaa uusia
litkuntamuotoja, ja silloin fysioterapeutin nikemykset ovat olennaisia.

Haastattelija: Heil on omat, jotka kiy sitten muutenkin heilli kotona ja tiilld
tai teilld?

Opisto-ohjaaja: Juu.

Haastateelija: Just.

Opisto-ohjaaja: On, ja sit he tekee meille kouluun ohjelmia tarvittaessa, ja he sit
neuvoo yksilokohtasesti, etti mitd kannattaa harjotella ja miten. Et se on tosi iso
osa my®s se fyssareiden kans tehtivi yhteistyd. Et pysyy sellanen yhtildinen linja
ja se, etti mekiin ei ruveta sitten viirid asioita tekemiin opiskelijoiden kanssa,
koska sit taas toisaalta on, et saattaa olla joku nivelvaiva, misti me ei tiedeti, tai
miki ei lue papereissa. Nii heiltd me saadaan sit niisti tietoo, ettei me ruveta sitd
kittd nyt, et sindhin tistd saat kiden kivasti tinne, koska saattaa olla rajotteita,
mitd ei voi tehdi, mitki ei niy piillepiin. Nii tosi tirkee se fyssareiden kanssa.
Haastattelija: Aivan niin, joo.

Opisto-ohjaaja: Tehtivi yhteistyd mydos.

Haastattelija: Eli aina kun - .

Opisto-ohjaaja: Ja se, et saa hengistyi ja pitaaké hengistyd, nii nehin on tosi isoja,
meijin pitdd tietdd kaikki terveydelliset sydinviat, kaikki timméset, ettei tehdi
my&skiin mitddn haittaa kellekdin. (Opisto-ohjaaja, teemahaastattelu 8.2.2021.)
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Liikuntakiytintojen suunnittelu osoittautuu haastavaksi siind mielessa,
ettd vaikka tiedettdisiin nuoren pystyvin johonkin ruumiinliikkeeseen,
ilman fysioterapeutin konsultaatiota ei voida aloittaa liikunta-aktiviteettia
suin pdin, koska nuorella voi esimerkiksi olla sellaisia fyysisii tai tervey-
dellisid rajoitteita tai esteitd, josta oppilaitoksen ohjaajat eivit ole olleet
tietoisia. Tosin kiytinnot voivat vaihdella paljonkin riippuen esimerkiksi
siitd, onko nuorelle tehty virallista pdidtostd fysioterapiasta niin, ettd
fysioterapeutin konsultaatio on nuoren kohdalla mahdollinen. Tamin
tutkimuksen aineistossa tuli esiin usein hyvin painokkaasti se, ettd fysio-
terapeuttien kiynnit koululla ovat juuri siind mielessi tirkeitd, ettd heidin
tietimyksensd nojalla voidaan suunnitella nuorta varten litkkuntamuotoja,
joihin ei kuulu terveydellisid riskejd aiheuttavaa litkuntaa.

Vaikka erityiskouluissa oppimistavoitteet on méritelty opetussuunni-
telmissa ja niissd noudatetaan itse opetusjirjestelmin mukaisia kiytintojd,
ladkinnillinen kuntoutus ja fysioterapia ovat hallitsevassa asemassa, miti
tulee vaikeimmin vammaisten nuorten litkunnallisiin aktiviteetteihin
koulujen arkikiytinnoissi. Ladketieteen merkitys korostuu etenkin niis-
sd konteksteissa, jolloin nuorelle tehty leikkaus tai muu vaikea vamma
asettaa liikunnallisille aktiviteeteille erityisid vaatimuksia. Neuvottelu
nuoren oman fysioterapeutin kanssa on erittdin tirkedd opettajille, silld
terveydellisiin riskeihin liittyvit tekijdt suuntaavat hyvin pitkilti myos
litkunnasta vastaavien ohjaajien tyotd.

INKLUUSIO JA MUKAAN OTTAMINEN LIKUNNASSA

Inkluusion ja mukaan ottamisen merkitykset esiintyivit keskeisini puhe-
repertuaareina kouluissa kerityssi tutkimusaineistossa. Niiden ytimend ovat
vaikeimmin vammaisten henkildiden yhdenvertaiset oikeudet sosiaaliseen,
kulttuuriseen ja yhteiskunnalliseen osallisuuteen seki ajatus siitd, ettd niitd
oikeuksia tulee edistdd kiytinnon tydssi. Nuoren hyvinvointi nihdiin
niiden vaateiden valossa paljon laajemmin kuin pelkistiin fyysisen perus-
kunnon ja optimaalisen terveydentilan ylldpitimisen kannalta, ja virkistyk-
sen ja sosiaalinen osallisuus koetaan olennaiseksi kokonaishyvinvoinnissa.

Inkluusion kisite on perdisin UNESCO:n Salamancan julistuksesta
vuonna 1994, jossa tihdennettiin yhdenvertaisen, inklusiivisen opetuksen
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merkitystd. YK:n ja UNESCO:n luotsaamana inkluusion kisite otettiin
kiytto6n vammaispoliittisissa ohjelmanjulistuksissa ja toimenpiteissi,
joiden tavoitteena oli kaikkia varten avoin yhteiskunta. Mairitelmillisesti
inkluusion kisitteelld viitataan yleiseen inkluusion tavoitteeseen, ja se on
saanut voimakkaita ideologisia merkityksid erilaisissa kiyttoyhteyksissa.
(Esim. Saloviita 2012; Hakala & Leivo 2015.)

Koulutuspoliittisissa merkityksissi inkluusion tavoite on alun pitien
liitetty lahikouluperiaatteeseen, eli siihen, ettd jokaisella pitdisi tuen
tarpeisiin katsomatta olla oikeus opiskella lihikoulussaan niin, etti saa
tarpeidensa mukaista tukea opinnoissaan. T4ami ei kuitenkaan ole toteu-
tunut ainakaan niiden nuorten kohdalla, joilla on vaikea kehitysvamma,
silld heiddn opiskelunsa tapahtuu erityisoppilaitoksissa. Vaikka Suomessa
kyse on siis opetuksen eriytymisesti téltd osin, inkluusiota on kuitenkin
midritelty timin kehityksen yhteydessi toisin, ja sen on tulkittu merkit-
sevin mahdollisuutta opiskeluun tuen tarpeista huolimatta rijppumatta
paikasta, jossa opinnot suoritetaan. (Mietola & Niemi 2014.)

Nuorten palveluissa tydskentelevien henkildiden haastattelupuheissa
esiintyi usein ammatillisia merkityksid inkluusion tirkeydestd. Inkluusion
ja osallisuuden merkityksid kytkeytyy usein paitsi liikuntakasvatuksen
opetusmenetelmiin erityisoppilaitoksissa, my6s psykofyysisen, kokonais-
valtaisen fysioterapian erikoistumisalaan, sen tietoperustaan ja ideologisiin
periaatteisiin. Koska diskursiivisten repertuaarien kiyttyhteydet ovat laa-
jentuneet itse opetusjirjestelmin ulkopuolelle, inkluusion ja osallisuuden
merkitykset ovat laajemminkin myétivaikuttaneet paradigman muutok-
seen sen suhteen, miten vaikeimmin vammaisten henkildiden toimia ja
heidan aktiviteettejaan tulisi ymmaread ja kisitelld. Vammaispoliittisten
ulottuvuuksien lisiksi inkluusion tavoitteella on alkanut olla huomattavaa
kiytinnollistikin merkitystd viimeisen vuosikymmenen aikana vammai-
sille suunnatuissa palveluissa ja niiden jirjestimisessd. Kaikki pyritidn
ottamaan mukaan toimintaan jollakin tavalla, ja sitd varten kehitelldin
tyon arjessa jatkuvasti uusia menettelytapoja.

Havaitsimme useita inkluusion ja osallisuuden ulottuvuuksia mys
etnografisen kenttityon aikana, kun havainnoimme nuorten litkkunnallisia
aktiviteetteja kouluissa ja oppilaitoksissa. Ensinnikin ne liittyivit oppi-
tuntien jirjestimiseen, kaikkien nuorten mukaanottoon ja liikuntaan
innostamiseen sekd siind vaadittavaan runsaaseen henkilokohtaiseen
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apuun. Keskeisesti inkluusion ja osallisuuden merkitykset liittyivit kui-
tenkin my®s siihen, ettd nuoret saivat toimia omien intressiensi mukaan
hyvin usein, ja nuorille mielekkiinti, itsendistd toimintaa tuettiin monin
erityisjirjestelyin.

Kun esimerkiksi Teemu siirtyi ammatilliseen erityisoppilaitokseen
kesin 2020 jilkeen, hin sai hyvin ystivin toisesta miespuolisesta opiske-
lijasta. Kdvi ilmi, ettd timi sai avustaa Teemua pdivin kuluessa useissa eri
toimissa, kuten hissilli kulkemisessa. Halukkuus Teemun avustamiseen oli
pantu koulussa merkille ja jopa nimetty hinen "ty6harjoittelukseen” niin,
ettd hin sai siten virallisen luvan poiketa omista oppituntien mukaisista
suunnitelmistaan aina maanantaisin ja perjantaisin Teemua avustaakseen.

Erityisoppilaitoksessa havainnoimanamme paivini Teemu sai aamun-
avauksen jilkeen fysioterapiaa omalta fysioterapeutiltaan silld aikaa, kun
luokan muut oppilaat olivat keskustelutunnilla. Teemu siirrettiin pyori-
tuolistaan pyorien avulla siirrettdvin hydraulisen hissin avulla sinkyyn ja
kylkiasentoon, ja fysioterapeutti alkoi tehdd hinen jaloilleen venytysliikkeita.
Sen jilkeen Teemu sai pehmosammakon, joka hinen tuli itse tuupata
singyn laidan yli lattialle. Jos se ei tahtonut onnistua Teemulta itsendisest,
fysioterapeutti avusti sammakon tydntimisesss, ja se saatiinkin pudotettua
lattialle pari kertaa. Tutkija ryhtyi tukemaan sammakkoharjoituksessa, ja
Teemu alkoi ponnistella tomerasti saadakseen kitensi tottelemaan sam-
makon tuuppaamiseksi. Tutkijan tukiessa Teemua fysioterapeutti jatkoi
samalla Teemun jalkojen venytyksid. Harjoitusten loputtua Teemu siirrettiin
nostoliinan avulla takaisin pyérituoliinsa, ja nostoliinan varassa keinuminen
jalat irti lattiasta oli hinelle hyvin mieluisaa kasvojen ilmeistd péitellen.

Kun fysioterapia paittyi, Teemun luokka kokoontui taukojumppatuo-
kiota varten pieneen rinkiin. Ensin vieriteltiin suurta kevyttd jumppapalloa
henkil6ltd toiselle. Opiskelijat saivat valita, kenelle haluavat syottdi pallon.
Teemun mielenkiinto oli tutkijassa, joten hinkin tuli peliin mukaan.
Pallottelun jilkeen opiskelijat tarttuivat ringissd isoon pydreddn sateen-
kaarikuvioituun kankaaseen, ja sitd pyrittiin pitimiin paiden korkeudella
ja yliapuolella. Kankaalle asetettiin pienempi kevyt pallo, jota pyrittiin
litkuttamaan kankaalla niin, ettd jokainen nosti kangasta silloin, kun pallo
sattui liikkumaan kohdalle. Leikki oli innostava monelle.

Lounastauon jilkeen Teemu kivi WC:ssd. Hinet siirrettiin hydraulisen
hissin avulla WC-tilaan, ja aktiviteetin aikana odotellessaan vessavuoroa
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tai sen jilkeen pyorituoliin padsyd hin viihtyi hyvin kantoliinassa kuun-
nellen tabletillaan pop-musiikkia korvakuulokkeilla. Opettaja kertoi, ettd
omassa pyorituolissa ollessaan Teemu yleensi haluaa liikutella kisilldin
esineitd hissin vapaana pyorivissid koukuissa. Niihin on tapana ripustaa
esineitd niin, ettd Teemu voi tehdd omaan, luonnolliseen tahtiinsa itsel-
leen mieleisté asiaa.

WC-tauolta palattua luokka kulki hissilli ullakkotiloihin, jossa si-
jaitsee jumppahuone. Opettajat jakoivat oppilaat kahteen joukkueeseen,
ja ryhmijaossa niytettiin pyrkivin siihen, ettd molemmissa ryhmissd
olisi suurin piirtein samanlaisia toimintarajoitteita — Teemu oli omassa
ryhmissiin litkuntarajoitteiltaan vaikeimmasta paistd. Teemun joukkue
alkoi pelata erddnlaista tikanheittopelid. Lattialle oli teipattu maalitaulu,
ja jokainen yritti heittdd tai pyorituolissaan istuen tyontdd hernepussin
tuolin podytilevyn yli maalitauluun. Teemulle se tuntui sen verran hanka-
lalta, ettd hernepussi vaihdettiin sihlypalloon, joka on helpompi tyontiid
maaliin. Pelin jilkeen joukkueiden vuorot vaihtuivat, ja Teemun joukkue
alkoi pelata erddnlaista keilaamispelia molkkypalikoilla. Vaahtomuovilla
pehmustetulla radalla vieritettiin palloa niin, ettd palikat pyrittiin kaata-
maan. Opettajat avustivat sinnikkéisti Teemua tydntimiin palloa radalle,
mutta hinen kirsivillisyytensi paittyi ja leikki lopetettiin.

Teemua avustettiin paivin kuluessa paljon niin, ettd hin sai tiy-
sipainoisia mahdollisuuksia litkunnalliseen toimintaan. Kaikki saivat
kokeilla pelejia omien kykyjensi mukaan. Fysioterapiassa Teemua avus-
tettiin toimimaan itsendisesti. Tutkijan lidsniolo kaikissa litkunnallisissa
tilanteissa oli hinelle tirkedi, ja se innosti Teemua litkuntasuorituksiin.
Teemun litkunnan kannalta merkityksellistd oli my®s erityisjirjestely,
jossa nostolaitteen koukkuihin ripustettiin esineitd niin, ettd hin saattoi
niité itsendisesti liikutella. Vaikka oppilaita rohkaistiin toimimaan paljon
keskenddn pdivin aikana, my®os itsendistd, mielekdstd toimintaa pyrittiin
tukemaan monissa tilanteissa ja pdivin eri vaiheissa.

Inkluusion merkityksid ja ulottuvuuksia osoittivat ensinnikin kollek-
tiiviset kidytdnnot, joissa kaikki otettiin mukaan samaan toimintaan riip-
pumatta eroista litkunnallisessa kyvykkyydessa. Toiseksi inklusiivisuutta
tukivat runsaat erityisen tuen muodot ja sen yksilolliset jirjestelyt niin, etcd
jokainen piisi kokeilemaan lajia kykyjensd mukaan. My®s spontaanisti
tarjoutuvat tilanteet innostivat nuoria, kun mukana oli esimerkiksi uusia
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ihmisid tai opettajat keksivit kokonaan uusia aktiviteetteja tai toimivat
tilanteissa uusilla tavoilla.

KYKYJEN TUNNUSTAMINEN OSALLISUUDEN JA INKLUUSION
TOTEUTUMISESSA

Laajan ja jatkuvan avun ja tuen tarpeistaan huolimatta aineistonkeruumme
aikoihin 17-vuotiaan Valtterin liikunnalliset kyvyt ovat keskimiiridista
paremmat tutkimusaineistomme nuorten joukossa, ja hin kykenee
ilmaisemaan itseddn myds puhumalla. Valtterin kouluviikko ammatilli-
sessa erityisoppilaitoksessa sisiltdd koko luokalle yhteisen litkuntatunnin
perjantaisin, ja olimme havainnoimassa kolmea liikuntatuntia talven
2020 aikana. Koululiikuntatunnit jirjestetdan paikkakunnan ulkopuolella
litkunnallisessa sisihallissa, jonne luokka matkustaa paikallisbussilla. Mu-
kana liikuntatunneilla on yleensd 1-2 opiston opettajaa ja 1-3 ohjaajaa.
Lisiksi mukana on oppilaitoksesta muutama henkilokohtainen ohjaaja,
jotka auttavat tunnin aikana vaihtelevasti niité, joilla on avun tarvetta.
Ensimmiiselld havainnoimallamme tunnilla jirjestettiin leikkimielistd
liikuntaa.

Pukuhuoneissa vaihdettiin ulkovaatteet sisilitkuntavaatteisiin, ja
ohjaajat avustivat nuoria tarpeen mukaan ja hoputtivat tunnille ajoissa.
Nuoret tuntuivat nauttivan liitkuntatunneista paljon, misté kertoi iloinen
halind heti tunnin alussa. Kaikki siirtyivit suurelle jumppamatolle, jonka
pidlld on paljon tilaa juoksennella ja voimistella. Tunnin alussa tehtiin
Valtterin ohjauksella judotervehdys. Valtterin soveltavan judon harrastusta
arvostetaan koulussa, ja hin saa usein tehdi judoliikkeitd liikuntatunnilla
ja my0s opettaa niitd muille.

Liikunta oli ohjattua liikuntaa erilaisine peleineen ja leikkeineen, ja
nuorilla oli hauskaa sen parissa. Myds opettajat ja ohjaajat osallistuvat
kaikkeen liikuntaan. Ensin mentiin 3—4 hengen piireihin, joissa osallistujat
pitivit toisiaan kidestd, ja samalla pyrittiin kaappaamaan joku toisesta
piiristd ringin keskelle. Kaappausleikki oli melko vauhdikas. Ryhmit
litkkuivat lattialla ”lainehtien” alueen laidalta toiselle, ja nuoret nauroivat
ja hihkuivat. Innostavan leikin jilkeen asetucttiin riviin, ja alettiin tehdd
hyppimis- ja loikkimisharjoituksia maton poikki. Valtterilla ne menivit
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hyvin silloinkin, kun harjoitus vaikeutui ja vaihdettiin sivuittain loikkiessa
rintamasuuntaa joka loikalla. Harjoituksen jilkeen nuoret jaettiin jouk-
kueisiin, ja jirjestettiin kilpailu pienten ryhmien kesken niin, ettd kukin
saa valita eldimen, jota esittdd ja matkia sen liikkumista, jolloin Valtteri
matki krokotiilia liitkkumalla ja ddntelemilla. Eldinkilpailun jilkeen jir-
jestettiin kdydenvetokilpailu kahden isomman joukkueen vililld. Valtterin
joukkueessa oli vihemmin kisivoimia, ja nuoret kellahtivat nurin koytd
vetdessddn. Viimeiseksi leikittiin vield hetki kaappausleikkii, ja lopuksi
istuttiin matolle rentoutumaan.

Kaikilla tuntui olevan tunnilla mukavaa, eiki nuoria tarvinnut leikeis-
sd paljoa ohjata. Panimme merkille niissikin yhteyksissd, ettd ohjaajat
ottivat eri tilanteista kuvia tietokonetableteilla. Ne toimivat apuna tie-
dottamisessa nuorten vanhemmille, mutta my6s péivikirjan kaltaisena
vilineend, jonka avulla on mahdollista muun muassa seurata opiskelijan
taitojen kehittymistd.

Viikkoa my6hemmin pidetylld liikkuntatunnilla harjoiteltiin soveltavaa
judoa vierailevan valmentajan johdolla. Hin antoi Valtterin esittdd osaa-
miaan liikkeitd ja piti hinti tunnin ajan apulaisenaan. Valtteria tehtivi
miellytti paljon, ja hdn ndytti tuntevan ylpeyttd annetusta vastuusta. Hin
jatti véliin useita liikkeitd, joita olisi pitinyt tehdd parin kanssa, ja keskittyi
ainoastaan valmentajan hinelle erityisesti antamiin ohjeisiin. Valmentaja
antoi Valtterille paljon myénteistd palautetta suorituksista. Valtterin har-
rastuneisuus soveltavassa judossa nikyi selkeisti esimerkiksi siini, ettd hin
otti ohjeet vastaan tottuneesti ja osasi jo paljon. Hin kykeni esimerkiksi
”sitomaan” toisen judonharrastajan helpon nikoisesti. Tilanteen erityisyys
Valtterille ja tunnilla saadun tunnustuksen tirkeys tuli esiin vield siini,
ettd tunnin jilkeen hin seisoi salin ulkopuolisella kiytivilld tuijotellen
kaukaisuuteen ja puheli itsekseen: ”Valtteri on hyvi judoka.”

Inkluusion, osallisuuden ja mukaanoton merkityksii tuli esiin myds
ndissi kdytinnoissi ja asiayhteyksissd. Liikuntatunneilla pidettiin huolta
siitd, ettd kaikki saivat olla omalla tavallaan mukana. Soveltavassa judossa
jokaisella nuorella oli mahdollisuus kokeilla lajia, ja judoliikkeitd sovel-
lettiin nuorten henkilokohtaisten kykyjen mukaan. Huomionarvoista
Valtterin koululiikuntatuntien havainnointikonteksteissa on kuitenkin
se, ettd hinen kykynsi ja kokemuksensa soveltavan judon harrastajana
tunnustettiin molemmilla tunneilla. Judovalmentajan vetimilli tunnilla
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hin sai jopa erityisen roolin valmentajan apulaisena ja pddsi ndyttdimain
liikkkeitd muille. Judossa saadulla tunnustuksella niytti olevan suurta
merkitystd nuoren omanarvontunnon kannalta.

My6s Teemun opettajan mukaan koulussa on hyvin tirkedd juuri se,
ettd opiskelijoiden olemassa olevia taitoja pyritdidn tukemaan. Luokassa
esimerkiksi jirjestetddn sdinnollisesti “Talent Show’ksi” nimettyd aki-
viteettia, jolloin nuorten taidoista tehddin videokoosteita ja jokainen
pddsee ndin esittelemiin kykyjddn. Esimerkiksi Teemu nauttii kotona
opitusta leikistd, jossa hinen kasvoillaan pidetddn huivia tai liinaa, ja hin
nykdisee sen itse pois. Toimintaa oli videoitu ja editoitu " Talent Show’ta”
varten, ja videoon oli liitetty Teemulle mieluisaa musiikkia. Nuorten yk-
sil6llisten kykyjen tunnustaminen osoittautui hyvin keskeiseksi tekijaksi
ja pedagogiseksi menetelmiksi inklusiivisiin kdytdntoihin pyrittdessa.

Kykyjen havaitsemiseen ja tunnustamiseen liittyvid osallisuuden mer-
kityksid tuotiin esiin myos kenttitydmme haastatteluaineistossa. Usein
niiden konteksti liittyi ammattitoiminnan kiytint66n tai sitd koskeviin
kuvauksiin. Seuraavassa aineisto-otteessa erityisammattiopiston ohjaaja
kuvaa koulun opiskelijoiden litkunnallista toimintaa ja omaa ohjausta-
paansa, jossa jokaisen nuoren suoritukset otetaan huomioon tiysipainoi-
sesti riippumatta siitd, kykeneeko nuori litkkumaan itsendisesti.

Haastattelija: Aivan. Mites sitten, kun mainitsit ne pydrituolissa olevat, nii
semmoset kaikkein vaikeimmin vammaset nuoret siell4, niin mites heidin sitten
tilanne ja lilkkuminen, miten si motivoit heiti siihen jotenki?

Puhuja: Mi oon kiyttiny aika usein semmost, meilliki ryhmi on just semmo-
nen, et yks opiskelijan kaa on kiyty kiipeilee kallioilla, tuolla (Paikkakunnan)
mettissd ja sitte on pydrituolissa istuvaa tosi, tai no nyt til hetkel ei 0o ihan, mut
on kuitenki semmosia, ketki ei pysty hallitsee vilttdimittd hirveesti liikkeitddn,
niin sitte mi oon kiyttiny aika paljon semmosta, ettd jos on ollu ryhmitunti, nii
mi oon tosi tarkkaan mietin, et jokaiselle on joku liike. Mut et mi yritin napsia
sieltd, et jos tehddin ryhmissid ja jokainen niyttid jonkun liikkeen, niin sen ei
tarvii olla isokaan, et sit on timmésen vuoro, joka ei pysty, nii hin vahingossa
vaikka keinuttaa pddtd, nii mi nappaan siitd kiinni, et noni, nyt hin niytti til-
leen, et nyt kaikki heiluttaa paitian. Elikkd ne on niitd liikkeitd, mitd hin tekee
muutenkin, niin ne sitten tartutetaan muihin ja tehddin se sama liike. Et sen ei
tarvii olla kun vaikka, etti pystyy vihin kittd niin heilauttaa, niin siitd napataan
kiinni, et hei sulla onki tossa hyvi liike, ettd nyt kaikki tekee titd samaa liiketti.
(Opisto-ohjaaja, teemahaastattelu, 8.2.2021.)
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Inklusiivisuutta tdssi erityisoppilaitoksen liikunnallisessa ohjauskiytin-
ndssi kuvaa se, ettd nuoren kyky heilauttaa kittdan tunnustetaan liikun-
nallisena kyvykkyyteni tdssd litkuntatunnin kontekstissa ja otetaan se
huomioon litkuntasuorituksena. Niin nuori saa olla intensiivisesti mukana
samalla liikuntatunnilla niidenkin kanssa, jotka kykenevit kiipeilemain
kallioilla. Kun muutkin nuoret tekevit samaa kidenheilautusliikettd,
vaikeampia toimintarajoitteita omaavalle nuorelle muodostuu samankal-
tainen toiminta-asema. Kiinni nappaamisen metaforinen ilmaisu kuvaa
opetustilanteeseen sidottua ripedd huomiointikyky sen havaitsemiseksi,
millaisia liikkeitd nuori tekee ja mihin hin kykenee niin, ettd havaittua
liikettd voi hyddyntdd tunnilla. Luovana pedagogisena menetelmini se
osoittaa inklusiivisuutta tukevaa kiytint6d oppilaitoksen opetuksessa.

Liikunnallista osallisuutta tukevina kiytintoind nimi ohjaajien toi-
mintatavat opetustuntien aikana ovat drimmadisen keskeisid, silld ne vah-
vistavat nuorten yhdenvertaisuutta muiden nuorten kanssa. Aineistomme
valossa etenkin erityiskouluissa ja -oppilaitoksissa inkluusion idea on
sisdistetty niin, ettd yhdenvertaisuudesta, mukaanotosta ja osallisuuden
mahdollisuuksista huolehditaan koulun kiytintojen arjessa. Erityistd tukea
tarvitsevat lapset ja nuoret eivit niytd joutuvan keskendin eriarvoiseen
asemaan, silld jokaiselle pyritdin kehittdimiin kykyjen ja voimavarojen
mukaista toimintaa ja oppimismenetelmii, ja eroistaan huolimatta he
voivat toimia samassa ryhmissi.

LIKUNTAAN INNOSTAMINEN KOULUISSA

Toinen kiinnostava pedagoginen ulottuvuus, joka tutkimusaineistossam-
me tuli ilmi, oli liikkumaan innostaminen muiden kuin liikunnallisten
elementtien kautta. Esimerkiksi Valtteri osallistui sirkustoimintaan, joka
oli liitetty osaksi ammatillisen erityisoppilaitoksen opetussuunnitelmaa.
Taiteelliseen toimintaan ja ilmaisuun nivoutuessaan liikunnastakin tulee
opiskelijoille helposti innostavampaa.

Haastattelija: Kylld, joo. Mites sitten, innostaako se erityisesti tavallaan se
sitkusjuttu ja se draamallisuus sielld nyt sitte siihen fyysiseenki aktiivisuuteen
sielli sirkuksessa?
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Puhuja: Mun mielest joo. Se niinku, meilld ylipditinsi tdilli koulussa ku tehdiin
jotain, niin kaikki, missi niinku. Me saadaan opiskelijat silld paljon helpommin
liikkkumaan, et on jotain, miti siitd syntyy, eikd vaan liheti tonne. Just etti totta
kai pitid olla sitd kunnon liikuntaaki, sauvakivelyi ja semmosta, mutta jotenki
siind monilla meidin opiskelijoillakin saattaa olla, meilliki muutama on, kelld
se liikunta on semmonen, et ei oikein pysty kaikkeen, nii siiti tulee vihin sem-
monen, etti ei, en tykkii tisti. Mut sitte ku s et puhu siiti litkunnasta, vaan si
teet niit juttuja niinku just timmésen, timin taiteen kautta, niin he ei niinku
huomaakaan siti liikkumista, ettd liikuntaa siiti tulee. Ja siti on mun mielestd
tosi tirkee kiyttdd hyvikseen, et lihetdin lenkille, tehiin joku peli, sitten on
joku suunnistuspeli, sit siel on joku videokuvaaja, sit ne menee sielli. Osaki
opiskelijoista jotain liikuntajuttua semmosta litkuntajuttua, mut he ei pida sitd
liitkunnassa, kun se tulee eri yhteydessi, et siihen tuu sit semmosta, et en mi osaa
tai en mi halua, etti tulee sillai luontevasti sitte timmosessi. Ja mun mielesti
just tanssi, liitkunta. No, meill oli esimerkiks jouluna, mi pidin aina semmosen,
miki on parille opiskelijalle tosi tirkee, on semmonen tonttujumppa. Ja siind on
ihan perus liikuntaliikkeitd, miti voitais teh niinku et pidetiin taukojumppaa.
Mut se ei tunnu heisti siltd, koska siind on tonttujumppaa. Ja sitte lakastaan ja
heitellddn lumipalloja, nii se ei tunnu heistd yhedin niinku litkunnalta. (Opisto-
ohjaaja, teemahaastattelu, 8.2.2021.)

Ohjaajan mukaan taiteelliset tavoitteet jo sindnsd innostavat liikunnal-

liseen ilmaisuun. Kun fyysistd liikuntaa paljonkin sisaltivdd akrobatiaa
tai jongleerausta ei mielletd liikunnalliseksi suorittamiseksi, vaan sir-
kustaitojen opetteluksi ja siten taiteelliseksi toiminnaksi, liikunnastakin
tulee innostavampaa. Tdtd kiytetddn hyviksi litkuntakasvatuksessa, ja
ohjaaja kuvailee sirkuksen lisiksi useita kiytintojd, jotka inspiroivat
koulussa litkuntaan satuilun, mielikuvituksen, pelillisyyden ja leikin
mydtivaikutuksella.

Liikunnallisessa toiminnassa erityiskouluissa hyddynnetddn siis hyvin
paljon luovia ja taiteellisia elementtejd, jonka myotd operoidaan peda-
gogisesti niin, ettd nuoret tekisivit mielelliin myos fyysisid liikkeitd ja
suorituksia. Vaikka tavallistakin liikuntaa tiytyy opetukseen sisillytta,
opetusmenetelmien kannalta tirkedd on litkuntaan innostaminen myds
elementtien kautta, jotka inspiroivat esimerkiksi taiteelliseen luovuuteen.

Sirkustoiminta oli tarkoitus vakiinnuttaa uudeksi opintokokonaisuudeksi
Valtterin oppilaitoksessa siten, ettd sen painopiste on draamakasvatuksen
alueella. Sirkustoiminnan katsotaan kehittivin kehon koordinaation ja

75



s SUSAN ERIKSSON & EERO SAUKKONEN

litkunnallisten taitojen lisiksi nuorten kognitiivisia taitoja, mielikuvitusta
ja aistimuksellista kokemuksellisuutta. Sirkustoiminnan liikunnallisuutta
sisdltdvit aktiviteetit, kuten jongleeraus, akrobatia, taikatemput ja monen-
laiset esiintymisnumerot oli havaittu erittdin hyviksi nuorten litkunnallisten
taitojen kehittymisen kannalta, joten sirkustoiminnan nihtiin opinto-
kokonaisuutena vastaavan myds litkuntakasvatuksen tarpeisiin.

Nuorisotutkimuksessa sirkustoimintaa onkin tarkasteltu vaihtoehtoi-
sena tai uutena liikuntalajina (Rannikko ym. 2014), ja nuorten parissa
laji herdctdd yhi enemmin kiinnostusta. Vammaisten nuorten kohdalla
sitkustoiminnan taiteellisilla ja mielikuvitusta ruokkivilla elementeilld
on liikunnallisuuden edistimisessi hyvin suurta merkitysti, ja nuoret
ndyttivin nauttivan lajin monipuolisuudesta suunnattomasti. Inspiroivia
litkuntamuotoja kehitetddn tutkimuksemme erityisoppilaitoksessa run-
saasti, ja merkityksellisend niyttdytyy juuri idea siitd, ettd nuoret kokevat
litkunnan olevan mielekkddmpai ja luonnollisempaa silloin, kun toimin-
nan tavoite ei ole litkunnallisessa suorituksessa itsessdin.

LIKUNNALLISEN OSALLISUUDEN JA INKLUUSION KAYTANNOT
YHDENVERTAISUUDEN VAHVISTAJINA ERITYISOPPILAITOKSISSA

Kouluissa vammaisten nuorten liikunnan harjoittamista koskevien vai-
keuksien viitetddn liittyvdn kielteisiin kokemuksiin koulumaailmas-
ta, ja niiden nihddin olevan yhteydessd huonoon itsetuntoon (Bailey
2005). Nima tekijit taas johtuvat ympiriston stereotyyppisistd asenteista
toimintarajoitteita ja vammaisuutta kohtaan ja nuorten kohtaamasta
syrjinnistid (esim. Goodwin & Peers 2012), miki muodostaa esteen
inkluusiolle nuorten liikunnallisissa yhteisoissi.

Erityiskouluissa inklusiiviset kdytinndt ovat puolestaan koulutus-
polititkan keskiossd, mikd nikyy selkedsti myos timin tutkimuksen
aineistossa. Nuorten keskiniistd yhteisollisyyttd, yhdenvertaisuutta ja
tasaveroisia toimija-asemia tuetaan koulun arjen kiytdnnoissd konkreet-
tisella tasolla. Havaitsimme, ettd opetus- ja ohjaushenkilokunta on hyvin
taitavaa huomioimaan vaikeimminkin vammaisten nuorten toiminnallista
kyvykkyytti ja kdyttdimdan huomioitaan tavoilla, jotka vahvistavat ndiden
nuorten osallisuutta. Inklusiivisia kiytintoja ndyttdd syntyvin koulun
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arjessa juuri siten, ettd huomioidaan ja tunnustetaan nuoren kyvyt ja
otetaan nuori niiden my6td mukaan litkunnalliseen toimintaan.

Liikkumaan innostaminen muillakin tavoilla kuin vain varsinaista
litkuntaa jirjestimilld on toinen keskeinen pedagoginen keino osallisuu-
den vahvistamiseksi erityisopetuksen kiytinnoissi. Nuoret innostuvat
taiteellisten, mielikuvitusta stimuloivien ja pelillisten elementtien kautta,
ja aktiivinen liikkuntamuotojen kehittiminen niitd elementtejd hyodyn-
timalld oli aineistossa keskeisesti ja usein esilla.

Kuitenkin lddkinnilliseen kuntoutukseen liittyvd liikunta on tir-
kedd nididen nuorten hyvinvoinnin kannalta myos koulun arjessa.
Opetushenkildkunta on monilla tahoilla tottunutta tekemiin fysiotera-
pian luonteisia fyysisid harjoitteita nuorten kanssa, silld kuntouttaminen
on vilttimitdnti terveydellisistd syistd. Fysioterapeuttien asiantuntemus
ndyttdytyy tirkeini liikuntamuotojen suunnittelussa, ja bioldiketieteelli-
selle perustalle nojaavat kiytinnét pyritddn nivomaan liikuntatunteihin
niin saumattomasti kuin suinkin. Niill4 tekijoilld on paljon painoarvoa
suunnittelussa jo senkin takia, ettei fyysisten liikkeiden haluta riskeeraavan
nuoren terveytta.

Kuitenkin inkluusion ja osallisuuden tukemisen ulottuvuudet tuntuvat
lapdisevin myds ladkinnillisten kuntoutustoimenpiteiden keskeisyyttd
kuvaavia diskursseja, silld osallisuuden merkitys pyritddn ottamaan huo-
mioon niissikin kdytinnoissi, joissa pyritddn fyysiseen kuntouttamiseen.
Se osoittaa, ettd yhdenvertaisen osallisuuden tukeminen on vahva tekiji
vaikeimmin vammaisille nuorille suunnatuissa palveluissa ja toiminnassa,
ja sitd koskevat puherepertuaarit kuvaavat sen vakiintuneisuutta ei vain
ideologisessa tai merkityspoliittisessa mielessd, vaan yhi voimakkaammin
myds kiytintdjen tasolla.

Kouluja koskevassa tutkimusaineistossamme osallisuus ja sen vahvis-
taminen tulevat nikyviksi padasiassa litkunnallisten toimintamuotojen ja
sosiaalisten suhteiden tasoilla. Vammaispolitiikassa ja nuorisopolitiikassa
osallisuutta painotetaan yhdenvertaisia suhteita rakentavana tekijini, ja
kouluissa se liittyy inkluusion vaatimuksiin. Se nikyy selkedsti koulun
kiytinnoissa, silld osallisuutta tukeva pedagogiikka sisiltad menetelmi,
joiden puitteissa otetaan jokainen nuori tasavertaisena huomioon.

Inkluusiosta koulujirjestelmissi on kuitenkin kiyty runsaasti kriit-
tistd keskustelua viime vuosina, ja on tuotu hyvin voimakkaasti esiin,
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ettd se on jadnyt monelta osin vain ideologisen tason sanaheliniksi ja
konstruktioksi koulutuspolitiikan diskursseihin (esim. Saloviita 2012;
Hakala & Leivo 2015). Inkluusion toteutumisessa nihdiin ongelmia
etenkin perusopetuksen yleisopetuksessa, silld opiskelijoiden erityisen
tuen tarpeita ei aina huomioida (Saloviita 2019).

Kansainvilisen tutkimuksen valossa opettajat ja ohjaajat suhtautuvat
mydnteisesti inkluusioon erityisti tukea tarvitsevien lasten ja nuorten lii-
kuntakasvatuksessa ja litkunnallisissa aktiviteeteissa (esim. Solis Garcia &
Borja Gonzdlez 2021; Sammon ym. 2021; Edwards ym. 2021; Hammond
ym. 2019). Tutkimuksissa kuitenkin tdhdennetidin, ettd monet opetta-
jat ja ohjaajat tarvitsisivat lisid koulutusta siihen, ettd osaisivat tarjota
opiskelijoille erityistd tukea ja ottaa opetuksessaan inkluusion huomioon
eri tavoin. Nami taidot olisivat avaintekiji inkluusion edistimiseen kou-
luissa myos tukea tarvitsevien lasten ja niiden lasten vililld, jotka eivit
sitd tarvitse. (esim. Solis Garcia & Borja Gonzdlez 2021; Edwards ym.
2021; myos Saloviita 2019.) Perusopetusasteella kiytinnot osallisuuden
tukemiseksi eivit siis vilttdimattd ole ammatillista toimintaa niille, joilla
ei ole koulutusta erityisen tuen antamisesta. Mitd ohjaamisen ja tuen
kiytintdihin tulee, ammattitaidon puute lienee yksi olennainen syy
ongelmiin inkluusion tai yhdenvertaisuuden toteutumisessa.

Tissi tutkimuksessa olemme havainnoineet erityiskoulujen ja -oppilai-
tosten liikuntakiytintojd ja tehneet yhteensi kolme opettajien ja ohjaajien
haastattelua. Pohjaamme inkluusiota koskevat nikemyksemme niissi eri-
tyiskoulujen kenttihavainnoissa ja yhteisissi keskusteluissa tarjoutuneelle
empirialle. Tutkimuksemme valossa my6s niiden nuorten kohdalla, joilla on
vaikeita kehitys- ja litkuntavammoja, inkluusio litkunta-aktiviteeteissa tulee
esiin useissa merkityksissi. Esimerkiksi erilaiset, usein luovat menetelmit
kaikkien opiskelijoiden mukaan ottamiseksi erilaisissa opetustilanteissa
ndyttdytyvit aineistossamme opettajien ja ohjaajien keskeisend ammatilli-
suutena. My®os toimintakeskuksissa ja asumisyksikoissd nuorten osallisuu-
desta huolehtiminen ndytti jisentyvin ammatilliseksi toiminnaksi. Nami
havainnot antavat viitteitd siitd, ettd osallisuuden tukemisen kiytinnét
ovat sisddnrakennettuja erityisen tuen ammatillisuuteen ja my®ds erityis-
opetuksen ammatilliseen praksikseen, miki on hyvin tirkedd inkluusion
toteutumisen kannalta. Ammatillinen toiminta osallisuuden tukemiseksi
on merkityksellisti my®6s litkunnassa ja nuorten litkunnallisissa yhteisoissa.
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4 Kodit ja perheet likunnallisen
toiminnan mahdollistajina

Tissa kappaleessa siirrymme pois julkisten palvelujen piiristd ja kisit-
telemme kodin ja perheen piirissi tapahtuvaa litkuntaa. Perheelld on
merkittdvi rooli varsinkin niiden vaikeimmin vammaisten nuorten har-
rastuselimissd, jotka eivit ole muuttaneet lapsuudenkodeistaan asumis-
yksikkoihin. Kuten olemme aiemmin esitelleet, viimeisimpien tilastojen
mukaan valtaosa kehitysvammaisista henkil8istd asuu palveluiden sijaan
perheensd kanssa, ja timi luku sisdltdd myos suuren médrin tdysi-ikaisia
henkilditd (Verneri.Net, viitattu 3.5.2022). Tahin kuvaukseen sopivat
meidinkin osallistujistamme useimmat. Niiden nuorten elimissi perheen
rooli litkunnallisten mahdollisuuksien muotoutumisessa on luonnollisesti
suuri.

Vanhemmilla on kuitenkin my6s muualla asuvien vaikeasti vammais-
ten nuorten vapaa-ajan vietossa keskeinen rooli harrastamisen jirjesti-
misessd. Siksi nostamme tissd kappaleessa esiin muiden muassa myos
Matin iidin, joka oli edelleen varsin aktiivinen liikunta-aktiviteettien
jirjestimisessi pojalleen.

Perheen kanssa harrastetun liikunnan lisiksi tarkastelemme merkitta-
v roolia, joka vaikeimmin vammaisten nuorten vanhemmilla on ndiden
nuorten elimissi. Tdhin rooliin kuuluu muun muassa monimuotoinen
yhteydenpito virallisten tahojen (kuten Kelan) ja yksittdisten ammattilaisten
(esimerkiksi fysioterapeuttien ja henkilékohtaisten avustajien) kanssa.
Tdssd yhteydessd tarkastelemme perheen liikuntakiytintdjen lisiksi myos
sellaista ladkinnillisestd fysioterapiaa, joka tapahtui asumispalvelujen ja
koulujen sijaan kotona tai vanhempien avustuksella. Pohdimme my®s
fysioterapeuttien suhdetta perheisiin.

Kisittelemme myds henkildkohtaisten avustajien kanssa tapahtuvaa
toimintaa siiti nikokulmasta, miki rooli vanhemmilla on avustuksen
hankkimisessa vaikeimmin vammaiselle nuorelle. Avustajat ovat yleensd
tiiviimmin yhteydessd nuoriin heidin vanhempiensa kautta ja sindnsi
muodostavat jatkeen kodin ja perheen piirille. Toisaalta henkilokohtaisella
avustajalla ei ole merkitystd pelkistddn itse avustettavalle nuorelle, vaan
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timd vaikuttaa myos konkreettisesti vanhempien tarpeeseen toimia itse
lastensa avustajina.

VANHEMMAT VAIKEIMMIN VAMMAISEN NUOREN ASIAA
AJAMASSA

Nuorin osallistujistamme, Jare, asuu kotona vanhempiensa kanssa isossa
Eteld-Suomen kaupungissa. Jaren vanhemmat ovat erittdin aktiivisesti
osallisina poikansa elimin jirjestelyssd, minka lisiksi samassa kaupun-
gissa asuvat isovanhemmat viettivit viikoittain Jaren kanssa aikaa. Jare
harrastaa uintia paikallisessa kehitysvammayhdistyksen kerhossa, kiy
kesiisin ratsastusterapiassa ja ulkoilee paljon vanhempien, isovanhempien
ja fysioterapeutin avustamana.

Tutkimuksen aikaan Jarelle oli mynnetty muutaman vuoden ajan rat-
sastusterapiaa 10 kertaa kesikaudessa, ja kivimme havainnoimassa hinen
ratsastamistaan pariin otteeseen kesind 2020 ja 2021. Ratsastusterapia
toteutettiin tilalla noin puolen tunnin ajomatkan pidssi Jaren kotoa,
minne iiti hinet aina ajoi. Aiti parkkeerasi auton lyhyen matkan pii-
hin rampista, jota pitkin 4iti talutti Jaren ylitasanteelle. Tasanteelta oli
helpompi nostaa Jare rampin vieressi odottavan hevosen selkiin, iiti
nostaen hintd rampin puolelta ja ratsastusterapeutti auttaen toiselta
puolelta hevosta he asettelivat Jarea kunnolla sen selkiin.

Terapiatunnin aikana Jare ehti viettdd satulassa kolmisen varttia. Tuona
aikana Jare ratsasti hevosella pitkin tilan pihapiirid ja sen lahistolla, ja
taluttaja kiveli edessi hevosta ohjaillen ja terapeutti hevosen vieressi Jaren
asentoa tarkkaillen ja korjaillen. Ratsastusterapeutti ja taluttaja yleensi
juttelivat niitd nditd ratsastuksen ajan, mutta terapeutti myos piti huolen
siitd, ettd Jarekin otettiin mukaan keskusteluihin kyselemilld tdltd esimer-
kiksi hinen mielipidettdin jostain keskustellusta asiasta. Nakemillimme
kerroilla Jare oli melko hiljainen satulassa mutta saattoi kuulemma joskus
innostua pulisemaan kovastikin. Aiti seuraili ratsastusta jonkin matkan
padstd koska oli todennut, ettd jos hin kulkee mukana, Jare keskittyy
litkaa hineen ja liian vihin itse ratsastamiseen.

Aidin kertoman mukaan Kelan kustantaman fysioterapian var-
mistaminen Jarelle timin ollessa neljin ikdinen oli vaatinut jonkin
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verran jirjestelemisti eri tahojen ristiriitaisten suositusten ja vaatimusten
takia. Koska ratsastusterapian vaikutuksista Jaren kohdalla ei ollut tietoa,
ladkiri halusi antaa perheelle ainoastaan suosituksen kokeilla lajia viiden
ratsastuskerran verran. Kela ei kuitenkaan suostunut rahoittamaan tillaista
kokeilua, koska “viidelld kerralla ei ole terapeuttista vaikutusta”. Jaren
vanhemmat olivat ratkaisseet tilanteen kustantamalla itse muutaman
kdynnin ratsastusterapiassa saaden samalla ratsastusterapeutilta lausunnon
terapiamuodon positiivisista vaikutuksista.

Kertoman mukaan Kelan lausunnossa viidesta ratsastuskerrasta ei ollut
nihty neljivuotiaalle vaikeasti vammaiselle lapselle olevan terapeuttista
hyotyid. Tamai osoittaa institutionaalisen vallan merkityksen siini suhtees-
sa, ettd arvioinnissa oli nojauduttu diagnooseihin ja muihin lasta koskeviin
jo olemassa oleviin tietoihin, vaikka niytt64 ratsastusterapian myonteisistd
vaikutuksista ei ollut vield olemassa. Itse hankitun nidyton perusteella
Jarelle oli lopulta tuolloin myénnetty ratsastusterapiaa pidemmille ajalle.

Jare on siis harrastanut kesiisin ratsastusta jo nelivuotiaasta lihtien.
Nykyiselld tallilla ja nykyisen ratsastusterapeuttinsa kanssa Jare on rat-
sastanut vuodesta 2015 lihtien. Hinen ditinsi oli tyytyvdinen muutosta
tallien erilaisten painotusten tahden; edelliselld tallilla kuulemma puolet
ajasta “kateltiin kuvia ja sy6tettiin porkkanoita”. Kuvilla iti tarkoittaa
kuva-avusteista kommunikointia, mutta siti Jare ei hinen mielestiin
erityisemmin kaipaa, kun puhe on sittemmin alkanut sujumaan parem-
min ja nidkokin on huono.

Ratsastusterapiassa oli toki didinkin mukaan useampia positiivisia
vaikutuksia. Jare oli didin mukaan satulassa, kuten altaassakin, yleensi
puheliaalla tuulella, joten tallilla kdynti oli my6s sosiaalinen tapahtuma
ratsastusterapeutin kanssa, ja tima pyrkikin nikemimme mukaan jutut-
tamaan Jarea aktiivisesti ldpi ratsastustunnin. Ratsastuksen piitteeksi he
myds didin kanssa koettivat aina saada Jaren kiittimdin hevosta, ja myos
herkkujen syottdminen sille satulasta nousun jilkeen oli vilttimiton osa
kuviota, vaikka nikemillimme kerroilla Jarella olikin tissi vaiheessa jo kova
kiire takaisin autoon. Aidin mukaan ratsastusterapialla i siis pelkistiin ole
fyysiseen kuntoon ja toimintakykyyn liittyvid hyotyd, vaan terapeuttien ja
hevosten kanssa seurustellessa kehittyvit myds puhe ja sosiaaliset taidot.

Jare ja hinen vanhempansa viettivit yhdessi paljon aikaa kodin ulko-
puolella, muun muassa kotimaan matkoilla ja omalla mékilld. Vanhemmat
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vuokrasivat usein Malikelta? erilaisia toimintavilineiti Jaren kanssa
kokeiltaviksi esimerkiksi laskettelumiessi, vaikka uusia asioita kohtaan
skeptinen Jare ei aina niitd lopulta suostunutkaan kokeilemaan. Mékilld
Jarella oli omat lempipuuhansa.

Aiti kertoo, etti Jarella on tapana saunalla “tehdd puutditd’: hin istuu saunan
pukkarissa, diti tuo hinelle halon, Jare ojentaa sen takaisin ja hinen piciid
kiydi laittamassa se saunan halkopinoon. (xxx) Jarella on saunalla myds oma
lasten amme, jossa hin istuu mielellddn polvillaan lotrailemassa. (xxx) Niiden
ajanvietteiden lisiksi Jare tykkid mokilld seurailla takkaa ja mikroaaltouunia.
(Kenttipiivikirja 11.6.2020.)

Kotipuolessa Jare ulkoilee paljon perheensi kanssa. Ulkoilun muoto riip-
puu vuodenajasta, mutta kesdisin — eli niind aikoina kun me padsimme
seurailemaan hinen ulkoilujaan — Jare teki kotoa kisin lenkkinsi kolmi-
pyoriiselld erityispyorilladn polkien. Jare on pitevi pyoriilijd ja kykenee
polkemaan ja ohjailemaan kolmipyoraansi ilman muiden apua. Osittain
hidnen annetaan pyorilenkeilld tehdd pddcoksii reitistikin, ja yksi Jaren
vaikuttimista reittivalinnoissa ovat moottoripyorit ja isot koneet, joista
hin on kovin kiinnostunut. Aidin mukaan heidin lenkkinsi Jaren kanssa
on kuitenkin melko lailla vakiintunut, eikd poika monesti halua tai suostu
poikkeamaan tavalliselta reitiltd. Esimerkiksi isovanhempien kanssa Jare
suostuu tekemiin pidempid lenkkejd kuin vanhempiensa kanssa, mutta
uusi fysioterapeutti oli onnistunut tuomaan fysioterapian kotiinkin, kun
aiemmin Jare oli pitdnyt sitd tiukasti koulussa tapahtuvana toimintana.

Jaren erityispyori oli lainassa alueen keskussairaalalta, ja vanhemmat
lahettivit keskussairaalalle sddnnéllisin viliajoin jatkohakemuksensa
miirdaikaisen lainan uusimiseksi. Jaren iti kertoi vaikeuksista perus-
tella Jaren pyorin tarvetta virallisille tahoille. Syyni vaikeuksiin diti piti
ennen kaikkea vammaispalvelulain voimavarasiiddsti, jonka mukaan
henkilén itse on pystyttivi perustelemaan avun tarpeensa, ennen kuin
palvelua, kuten esimerkiksi apuvilinettd on mahdollista my6ntdd (ks.
Vammaispalvelujen kisikirja, viitattu 3.5.2022). Perheen on ollut vaikeaa

2 Malike-toiminta on Kehitysvammaisten tukiliiton alainen toimintamalli, jossa ediste-
tdiin vammaisten henkildiden osallisuutta toimintavilineiden kiytté6n valmentamalla.
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saada anottua kasvavalle Jarelle uutta, suurempikokoista pyorai lainaan,
koska Jare ei itse ole pystynyt ilmaisemaan pyorin tarvettaan.

Jaren pyériilyharrastus on hyvi esimerkki siitd, miten apuvilineet
ovat keskeisessi roolissa vaikeimmin vammaisten elimissi, mutta niiden
saatavuus edellyttdd valmiutta raskaisiinkin byrokraattisiin prosesseihin.
Esimerkiksi keskussairaaloiden apuvilinekeskuksissa myds urheiluun
soveltuvien vilineiden, kuten erityispydrien vuokraamisen kiytinndissi
nojataan diagnooseihin ja ammatillisiin arvioihin nuoren fyysisesti
toimintakyvystd, jolloin asiantuntijoilla on kiytinndssd valtaa usein
hyvin suoranaisestikin maaritelld myds sitd, millainen tarve nuorella on
erityispyoran vuokraamiseen.

Jaren vapaa-ajan litkunnan kannalta merkityksellinen polkupyériily
saattaa siis vaarantua isomman py0rin tarpeen myotd, jos sen tarvetta ei
kyetd perustelemaan viranomaisia tyydyttavilld tavalla. Meille tarjoutui
tutkimuksessamme mielekis mahdollisuus havainnoida Jaren pyériilyd
kahden vuoden aikajanalla, ja panimmekin merkille Jaren edistyksen
muun muassa pyordilyssd tarvittavassa motoriikassa ja itsenidisess litkku-
misessa. Liikunnasta nauttivana henkiloni pydriileminen on ollut hinelle
hieno harrastus. Hin on pyériillyt samalla sairaalan apuvilinekeskuksesta
lainattavalla erityispyorilld my®os erityiskoulun litkuntatunneilla.

Lainsdddinnén voimavarasiddos tuottaakin ongelmia, jos tarvetta
apuvilineille tai henkilokohtaiseen apuun on vaikeaa perustella ilman
vammaisen henkilon omaa verbaalista kykyd perustella avun tarvetta.
Tutkijoiden mukaan voimavarasiidos suoranaisesti rajaa oikeutta henkils-
kohtaiseen apuun. (Mm. Nieminen & Rautiainen 2021; myos Saukkonen
ym. 2021.) Keridamissimme aineistossa tulee ilmi kautta linjan, ettd by-
rokratian, asiantuntijavallan ja jopa lainsiidinnén voidaan kokea vilill
hankaloittavan tarpeettomasti nuoren mahdollisuuksia mielekkddseen
vapaa-aikaan ja liikuntaankin, vaikka sen hyvinvointivaikutukset on
nihty kiistattomiksi.

29-vuotias Matti asuu asumisyksikossd pienessi kaupungissa ja kdy
arkipdivisin pdivitoiminnassa, joten hinen varsinaiseen kotiympiris-
to6nsd liittyvdd toimintaa olemme tarkastelleet jo asumisyksikoitd ja
toimintakeskuksia kisittelevissd luvussa. Matin didilld on kuitenkin
edelleen merkittdvi rooli hinen elimissiin, ja Matin tapaus toimiikin
hyvini esimerkkind siitd, ettei perheen merkitys vaikeimmin vammaisten
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nuorten elimissi pddty kiytinnon litkuntamahdollisuuksienkaan tasolla
sithen, ettd he muuttavat lapsuudenkodistaan.

Ennen koronapandemiaa Matilla oli tapana viettdd yksi paivi viikosta
ditinsd luona, ja allasterapia oli yleensi sind piivind. Allasterapia tapahtuu
paikkakunnan uimahallilla, omassa pienemmissd altaassaan hallin takaosas-
sa, joka on varattu tihin aikaan Matin kiyttoon. Allasterapian aikana fysio-
terapeutti vetdd Matille useita erilaisia vetreyttivid, aktivoivia ja rentouttavia
harjoituksia, joista monesta Matti niyttdd nauttivan paljonkin. Aiti kertoi
meille, ettd vesi on selvisti ollut pienestd pitien Matille mieluisa elementti.

Aiti on allasterapiassa mukana avustamassa Mattia enimmikseen
pukuhuoneessa ja altaaseen mentiessi aina silloin, kun fysioterapeutti ei
yksikseen pysty toimimaan Matin kanssa. Aiti kertoi yrittineensi jo jonkin
aikaa saada kunnallisia paatoksentekijoitd lisidmdin Matin vapaa-ajan
avustajatunteja kolmeenkymmeneen, jotta ne riictdisivit kattamaan myos
allasterapian. Kunnassa on kuitenkin tehty toistuvasti virallinen pitds,
jonka mukaan diti toimii Matin ‘tukihenkil6n# altaalla, eikd avustajatun-
teja siksi ole syytd lisitd. Virallistettu rooli oli my6s vilttimaton, jotta diti
padsisi mukaan terapia-altaaseen. Aiti ei ollut jirjestelyyn tyytyviinen,
mutta hin ei mydskiin halunnut, ettd avustajatunteja siirrettéisiin allas-
terapiaan Matin kulttuuriaktiviteettien kustannuksella.

Konkreettisen toiminnan ohella Matin diti vaikuttaa suuresti myos
"kulissien takana” Matin vapaa-ajan mahdollisuuksiin ja elimiin. Aidilli
on aina ollut paikkakunnan pienen koonkin takia tavanomaistakin ak-
tiivisempi rooli erilaisten tukihenkildiden metsdstimisessd. Esimerkiksi
nykyinen vapaa-ajan avustaja on heidin sukulaismiehensi, joka oli suos-
tunut toimimaan Matin avustajana varhaiselikkeelle jidtydin. (Aiti oli
jopa jdrjestinyt hinet avustamaan toista samassa yksikossd asuvaa nuorta
miestd.) Nykyiset 20 tuntia vapaa-ajan avustusta varmistaakseenkin iti oli
vienyt kunnan kielteiset padtokset hallinto-oikeuteen kolmeen otteeseen.

Aiti on pitkin Matin elimii ollut aktiivinen etsimiin myds uusia
Matille toimivia hoitomuotoja ja apuvilineitd. Matin ollessa parin vuoden
ikdinen iiti oli kuullut vertaisryhmissd uudesta kuntoutusohjelmasta,
johon haettiin halukkaita osallistujia. He olivat ilmoittautuneet, miki oli
tarkoittanut runsaasti paivittdistd litkuntaa ja lisddntyneitd avustusresurs-
seja useamman vuoden ajalle, seki jopa joitain ulkomaanmatkoja pojan
kanssa opiskelemaan kuntoutusmetodia sen alkuperimaassa.
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Matin asuessa vield lapsuudenkodissaan he olivat useina vuosina kiy-
neet apuvilinemessuilla, miss iti oli tormannyt ensi kertaa muun muassa
restoraattoriin, jota Matti nykyiin kiyttid paivicedin. Aiti oli alun perin
ottanut laitteen vuokralla kokeiluun, ja todettuaan sen hyviksi Matille
hin oli hakenut laitetta mydnnettiviksi tille lddkinnillisen kuntoutuk-
sen apuvilineeni. Vaikka hakemuksessa avustanut fysioterapeutti olikin
skeptinen hakemuksen mahdollisuuksista, se oli kuitenkin hyviksytty.
Nykydan Matti kdyttdd restoraattoria asumisyksikossdan tunnin joka piivi,
miki kaikkien arvion mukaan auttaa hintd yllipitimiin nivelliikkuvuutta,
ja mistd omien havaintojemmekin mukaan hin my®és itse nauttii. Myds
Maliken tapahtumissa diti oli kiynyt Matin kanssa monta kertaa timin
ollessa pienempi, ja hin edelleen vuokraa jirjestoltd toimintavilineitd
Matin ollessa lomilla asumisyksikosta.

Aiti ei mydskiin pyrkinyt salailemaan siti faktaa, etti kokee tar-
peelliseksi pitii silmilld toimintaa Matin asumisyksikossi. Aiti kertoi
meille esimerkiksi, ettd heti muutettuaan asumisyksikk6én Matti oli
alkanut sairastua toistuviin virtsatien tulehduksiin, joiden iiti arveli
johtuvan riittdvan nesteytyksen puutteesta. Lopulta diti oli omien sa-
nojensa mukaan “irihtinyt” asiasta yksikon henkilokunnalle, minki
jilkeen tulehdukset loppuivat. Aiti kertoi tekevinsi edelleen vierailunsa
asumisyksikkoon ilmoittamatta pitiikseen henkilokunnan varpaillaan.
Kaiken kaikkiaan didin kanssa jutellessamme saimme kuvan siitd, ettd
Matin iiti oli kiyttinyt ja on edelleen valmis kiyttimiin paljon aikaa
ja nikemdin paljon vaivaa pitiikseen huolta, ettd Matti sai elimiinsi
parhaat mahdolliset puitteet. Tétd asennetta kuvaa hyvin didin naurun
kera lausuma lyhyt sitaatti haastattelustamme, kun tutkija totesi, ettd
Matti tuntui olevan melko hyvin palveluiden piirissi: "Arvaa oonko
tapellu. Arvaa oonko tapellu. Mi oon vihin semmonen erilainen 4iti.”
(Matin iidin teemahaastattelu, 4.3.2020.)

Monet Mattia tukevat ammattilaisetkin arvostavat didin ottamaa
aktiivista roolia. Esimerkiksi fysioterapeutti kertoi, ettd hin kokee pys-
tyvinsi vaikuttamaan Matin hyvinvointiin didin kautta jakamalla timin
kanssa omia huomioitaan vaikkapa Matin kiinnostuksen kohteista tai
fyysisestd olotilasta.
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LIKKUMINEN KOTONA, PERHEEN KANSSA JA PERHEEN
AVUSTAMANA

Toiseksi nuorin osallistujamme Teemu oli tutkimuksen alkaessa kuusi-
toistavuotias ja asui vanhempiensa ja kahden sisaruksen — isoveljen ja
pikkusiskon — kanssa lapsuudenkodissaan. Teemulla on Jaren kanssa
paljon yhteisti: molemmat asuvat isoissa kaupungeissa, molempien
isovanhemmat osallistuvat merkittavisti heidin arkeensa, ja molempien
vanhemmat ovat huomattavan aktiivisia lastensa harrastusten tukemisessa.
Aiemmassa kappaleessa kuvatun koulutoiminnan lisiksi Teemu nauctii
melko aktiivisesta vapaa-ajasta: ennen koronapandemian aiheuttamia
rajoituksia hin kivi kerran viikossa allasterapiassa ja kerran viikossa
paikallisen kehitysvammaisten tukijirjestdn jirjestdmissi keilauksessa ja
musiikkikerhossa. Korona-aika vaikutti ndistd vihemmin allasterapiaan,
mutta tukiseuran toiminnot olivat seuraamamme parin vuoden aikana
suurelta osin tauolla. Tutkimuksemme aikana vanhemmat tekivit pdi-
toksen, ettd Teemun keilauksesta luovuttaisiin ja Teemun oli mairi alkaa
kiymiin sekd musiikkikerhossa ettd aistipajassa, vaikka musiikkikerho
lakkautettiinkin pian vihiisen osallistujamairin takia. Keilauksen lopet-
tamisessa vanhemmat jdrkeilivit, ettd se on laji, jota perheen on helppo
harrastaa ilman ulkopuolista apua.

Sddnnollisissd harrastuksissa Teemun seurana kulkevat ennen kaikkea
isoditi ja isoisd, jotka asuvat paikkakunnalla ja osallistuvat akdiivisesti
perheen elimiin. Sen lisiksi, ettd he ovat mukana keilauksessa ja isoditi
allasterapiassa, isoditi auttaa Teemun vanhempia muun muassa taksien
jirjestelyissd, ja on usein paikkaamassa vanhempia, jos Teemua tiytyy
olla vastassa esimerkiksi kotona jo vanhempien toimistotuntien aikana.
Lisiksi hinen mukanaan musiikki-/aistikerhoissa kulkee henkilokohtai-
sena avustajana useamman vuoden takaa tuttu AAC-tulkki®.

Havainnointikdynnillimme allasterapiassa terapeutti ohjasi Teemua
tekemiin erilaisia harjoituksia, edeten vahvasti niin sanotusti pakol-
lisista osista (esimerkiksi jalkoja suoristavista harjoituksista) Teemun
lempitekemisiin (eli ennen kaikkea allasleluilla leikkimiseen). Vaikkakin

3 AAC-kommunikoinnilla (Augmentative and Alternative Communication) viitataan
puhetta tukevaan, tiydentiviin ja korvaavaan kommunikointiin.
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Teemun allasterapia on Kelan tukemaa fysioterapiaa ja kuuluu hinen
kuntoutussuunnitelmaansa, sen toteutuksessa mukana olevat henkil6t
olivat yhtd mieltd siitd, ettd allasterapia kuului ehdottomasti Teemun
viikon kohokohtiin. Isoditi kertoi puhuen itsensi ja Teemun puolesta,
ettd he ottavat allasterapian “harrastuksena” ja ettd allasterapiassa Teemu
saa “jumpat salassa’. Iso syy siihen, miksi allasterapia on Teemulle niin
mieluisaa on, ettd veden tarjoama noste auttaa Teemua tekemiin asioita
itse tai tavallista vihiisemmailli avustuksella, seki kisittelemiin vedessi
kelluvia esineitd paremmin. Teemun fysioterapeutti muotoili asian muun
muassa niin, ettd altaassa Teemu ”paisee kisilld jotain tarkoittamaan”.
Teemun isovanhemmat ovat keskeisessi roolissa hinen allastera-
piansa toteuttamisessa. Teemu yleisimmin saapuu kuntoutuskeskukselle
koulupiivin jilkeen taksilla, missd isovanhemmat ovat hinti vastas-
sa. He vievit Teemun pukuhuoneeseen, missi isoditi laittaa hinet ja
itsensid uintikuntoon. Omassa pienessd terapia-altaassa Teemulla on
mukana hinen vakituinen fysioterapeuttinsa seki isoditi avustamassa.
Fysioterapeutti piti isodidin panosta toiminnassa hyvin merkittdvini:

Mut jos aattelee niinku, et miten ti3 onnistuis ilman ettd hiin ois mukana, niin
Kela esimerkiks edellyttdd allasterapiassa, etti kuntoutujalla on oma avustaja
mukana. Ja kun aattelee, etti Teemun aika moninaiset hoitotoimenpiteet kun
on, tulee ne nesteet ja liikkeet, semmosia asioita pitii huomioida, hygieniat ja
muut pukemiset, apuvilineet siind jo pukeutumistilanteessa ennen ja jilkeen.
Niin ei oo ihan helppoo. Niin jos tistd niin miettii avustajaa, niin ei ihan kuka
vaan voi olla avustamassa. Eli kylhin ne isovanhemmat on mahdollistaneet sen,
et Teemu on altaassa pystynyt kiiymiin. Et sithin voi periaattees, meiltd vois
ostaa semmosen avustamisen ennen ja jilkeen mut siinhin tulee aikamoinen
kustannuseri sit lisd4... Niin ite aattelen, et on aika hienoo, et on vield niin
kunnossa isovanhemmat, etti pystyvit ja haluavat auttaa.

(Teemun fysioterapeutin teemahaastattelu 24.8.2020.)

Isodidilld oli my®s ollut keskeinen rooli Teemun allasterapian alulle pa-
nemisessa, silld juuri hin oli tdrminnyt paikallisen kuntoutuskeskuksen
terapia-altaaseen ollessaan kuntoutuskeskuksessa tutustumassa johonkin
laitteeseen. Hin oli alkanut selvittdd mahdollisuutta paisti sinne Teemun
kanssa, miki oli lopulta johtanut siihen, ettd vakituinen allasterapia
myénnettiin Teemulle.
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Aktiivisten isovanhempiensa lisiksi Teemun arkisen litkunnan ja
muun mielekkddn tekemisen midrddn vaikuttavat tietysti myos hinen
vanhempansa. Lihes piivittdiset ulkoilut Teemun kanssa ovat iidin
kokemuksen perusteella valttimattomid, ettei Teemulla "hermo mene”
kotona, ja rytmittidvit muidenkin perheenjisenten puolesta hyvin pii-
vad. Kaikki Teemun liheiset kertoivat my6s hinen nauttivan ylipaitiin
ulkoilemisesta ja kaupungilla liikkumisesta. Monesti he kulkivat julkisilla
johonkin kohteeseen ja kivelivit sieltd kotiin, kun taas isovanhempien
kanssa Teemu saattoi joskus lihted pelkistiin huviajelulle julkisilla liiken-
nevilineilld pitkin kaupunkia. Julkisten kiytélle oli pandemia kuitenkin
laittanut viliaikaisen lopun.

Sddnnollisten harrastustensa lisiksi Teemu on monessa menossa mu-
kana perheenjisentensi kanssa, jotka ovat itsekin innokkaita urheilijoita
ja akdiivisia liikkujia. Teemu on pitkin ikdinsi ollut kannustamassa sisa-
ruksiaan kisoissa ja matseissa. Lisiksi kaikka perheessi ovat innokkaita
urheilufaneja yleensikin, ja he seuraavat yhdessd monia urheilulajeja seki
kotisohvalta ettd usein my®os lehtereiltd.

Kesidaikaan perhe kiy usein mékilld, missid Teemulle kuuluu erilais-
ten velvollisuuksien kirjo, kuten kukkien kastelu ja ruokakellon soitto.
Vanhemmat etsivit ahkerasti erilaisia vilineitd, jotka auttavat Teemun osal-
listumista perheen menoihin — esimerkiksi mokille he olivat haastattelua
edeltivini kesind hankkineet polkuveneen, jonka perissi Teemua sitten
vedeltiin donitsilautan kyydissi pitkin jirved. Perhe oli my6s lasketellut
monta vuotta yhdessd vuokraten Teemun tarvitsemat toimintavilineet
Malikeelta, vaikkakin tdimi harrastus oli Teemulta loppunut muutamaa
vuotta aiemmin selkileikkauksen takia.

Hyvin monipuolisesti mukana perheensi menoissa on myos Valtteri.
Osallistujistamme vihiten liikuntarajoitteinen Valtteri asui hinkin tutki-
muksemme alkaessa lapsuudenkodissaan keskikokoisessa Eteld-Suomen
kunnassa yhdessd vanhempiensa ja siskonsa kanssa. Tutkimuksen kuluessa
Valtteri sai hiukan yllittien paikan naapurikunnan asumisyksikostd ja
alkoi opetella hiljalleen omillaan asumista viettden kuitenkin edelleen
suuren osan viikosta vanhempiensa luona. Meidin tutkimuksemme ei
kuitenkaan sisiltinyt havainnointia Valtterin uudessa asumisyksikdssi.

Valtterin liikunnallinen elimi on melko aktiivista ja monipuolista.
Hinelld on Kelan tukemaa fysioterapiaa noin kerran viikossa. Fysioterapiaa
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on hinen kanssaan toteutettu usealla tavalla, esimerkiksi allasterapiana
mutta myos erilaisina ulkolajeina — kivimme kahdesti kesdaikaan havain-
noimassa Valtterin sauvakively yhdessi fysioterapeutin kanssa. Valtterikin
harrastaa keilausta kehitysvammayhdistyksen jirjestimilld viikoittaisilla
vuoroilla, joihin hinen on ollut tapana menni yhdessi henkilokohtaisen
avustajan kanssa. Hin on my6s useamman vuoden harrastanut sovellettua
judoa lihimmissi isossa kaupungissa. Judotreeneissd hin kiy vaihtelevasti
avustajan tai isinsi kanssa.

Valtterin fysioterapiaa on mukana toteuttamassa pari eri fysiotera-
peuttia, toinen allasterapiassa ja toinen muissa lajeissa. Allasterapia, joka
on keskeinen osa hinen kuntoutussuunnitelmaansa, tapahtui havain-
nointikerrallamme ldhinnd niin, ettd allasterapeutti nidytti esimerkkid
Valtterille ja ajoittain ohjasti enemmin kiddestd pitden tekemiin
liikkeitd. Kosketusherkkidni Valtteri ei kuitenkaan ollut yleensi kovin
vastaanottavainen fyysisemmille ohjaamiselle. Allasterapialla pyritdin
ennen kaikkea pitimiin ylld Valtterin liikeratoja, mutta tunteihin sisiltyy
myos loppupiisti rentoutukseen tihtdivii kelluntaa. Téstd myShemmisti
osiosta Valtteri silminnihden nautti, vaikka muuten allasterapia ei ehki
ollutkaan hinen suosikkejaan.

Toisen fysioterapeuttinsa kanssa Valtteri harrastaa ja kokeilee moni-
muotoisemmin erilaisia yksil6lajeja, hiukan vuodenajasta riippuen. Niihin
lajeihin kuuluvat esimerkiksi sauvakively, vesijuoksu ja kuntosalitreenit.
T4mai fysioterapeutti, joka oli tydskennellyt Valtterin kanssa muutaman
vuoden verran, puhui haastattelussa paljon sopivan monimuotoisuuden
16ytimisestd Valtterin kanssa litkkumisessa, "ettei tuu liian ykstoikkoseksi
se tekeminen”. Toisaalta nimittéin fysioterapeutti halusi Valtterin saavan
onnistumisen kokemuksia heidin harrastamistaan lajeista, ja hin painotti,
ettd timd vaati Valtterin kohdalla paljon toistoja.

Kiytinnossd timi nikyi esimerkiksi Valtterin sauvakivelyssi, jota
olimme havainnoimassa kesilla 2020. Valtteri kiveli fysioterapeutin (ja
tissd tapauksessa tietysti tutkijan) kanssa pururatoja pitkin noin neljin
kilometrin lenkin kolmessa vartissa, minki fysioterapeutti kertoi olleen
hinelle suurin piirtein tyypillinen matka. Varsinkin epitasaisessa maastossa
litkkuminen on fysioterapeutin mukaan erityisen hyvii motoriikkatree-
nid Valtterille. Fysioterapeutin yritykset ohjailla Valtterin sauvakively-
tekniikkaa olivat hyvin hienovaraisia. Kuten hin haastattelussa meille
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selitti, Valtteri helposti drsyyntyy korjausyrityksistd, joten hin keskittyy
ennemmin hyvien suoritusten kehumiseen. Lenkilld hin my®és ajoittain
muistutteli Valtteria ottamaan esimerkkii hinen omasta sauvakivelystdin.

Valtterin isd toi hinet ulkoilualueelle ja vietti itse ajan samoja puru-
ratoja lenkkeillen. Valtteri innostui aina kovasti, kun isi sattui juoksemaan
ohi, ja intoutui itsekin korottamaan tahtiaan joksikin aikaa ohituksen
jilkeen. Tdmin sosiaalisen aspektin lisiksi fysioterapeutti jutteli Valtterin
kanssa koko lenkin ajan, joskus pyytien Valtteria esimerkiksi lukemaan
lenkkipolun varrella olevia kyltteji (vaihtelevin tuloksin), mutta enim-
mikseen vain jutellen timin kanssa mukavia.

Kuten monet muutkin tutkimukseemme osallistuneiden nuorten van-
hemmat, Valtterinkin vanhemmat nikevit paljon vaivaa kuskatessaan
Valtteria tai jarjestdessddn hinelle kyytejd harrastuspaikoille. Lisdksi Valtteri
ottaa osaa vanhempiensa kanssa moniin erilaisiin tekemisiin. Niistd mer-
kittdvimpid ovat ehki isin kanssa tehdyt patikointiretket, joilla he usein
myds yopyvit metsissd, mutta perhe tekee mys useasti kaupunkikavelyitd
lahiseudulla. Isd kertoi meille, ettd hin on harrastanut retkeily Valtterin
kanssa jo siitd asti, kun timi oli kuusi- tai seitsemidnvuotias. Retkeily ei
hinen mukaansa ollut varsinaisesti Valtterin lempipuuhia, mutta hin niki
retkeilylle kuitenkin monia hyvii syiti. Ennen kaikkea isd niki Valtterin
ruuturiippuvaisuuden ongelmana, ja retkeily muiden menojenkin tavoin oli
yritys vihentii ruutuaikaa vanhempien mielesti terveellisemmille tasolle.
Fysioterapeutin kanssa vanhemmat olivat myds keskustelleet, ettd kively
on terveydellisiltd vaikutuksiltaan erinomainen litkuntamuoto, ja kuten
sauvakivelyssikin, haastavassa maastossa sitikin parempi.

Isi myos kertoi avoimesti, ettd retkeily on hinelle itselleen ollut
pitkdin tirked harrastus, ja Valtterin mukaan ottaminen mahdollistaa
sen jatkamisen ainakin jossain muodossa. Jokseenkin samanlainen moti-
vaatio on taustalla perheen kaupunkikivelyissi. Kuten isi selitti, kivelyt
ja kulttuurikohteet eivit ole Valtterille kovia mielenkiinnon kohteita,
mutta kyse oli ennen kaikkea muun perheen intressien” sovittelusta
yhteiseen toimintaan. Isd kuitenkin avoimesti totesi, ettd mitd Valtterin
itsemddrddmiseen tulee, kively ja patikointi tuskin ovat sellaisia tekemisid,
joita hin itse olisi valinnut. Toisaalta vanhemmart vievit Valtteria myds
hinti kiinnostaviin tapahtumiin, kuten moottoriurheilua seuraamaan,
vaikka nimi lajit eivit kiinnosta heiti itseddn. Kuten isd asian muotoili:
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No tissi tietysti ilmenee se erityisyys, ettd eihin normaalisti 18-vuotias lihde
vanhempien kanssa ehki (kaupunkiin) lauantaina kiveleen, no voi lihteekin
tietysti ja kyllihin Valtterin isosisko joka nyt on Suomessa, niin liikkuu meidin
mukana mutta sanotaanko etti ei ole pakko ottaa mukaan, jos teini ei halua, se
voi jiidi kotiinkin, mutta kun on ihminen, joka tarttee jatkuvaa valvontaa ja
apua, niin se on vihin tehtivi timménen kompromissi ja otettava timméonen
vastentahtoinen ihminen mukaan.

(Valtterin isin teemahaastattelu, 24.8.2020.)

Olemme nihneet, ettd vaikeimmin vammaisille nuorille ja heiddn per-
heilleen on olemassa tukea koulujen ja asumispalvelujen lisiksi useissa
muodoissa, kuten avustajatunteina, fysioterapiana sekd monien paikal-
listen ja kansallisten jirjestdjen kautta. On kuitenkin korostettava, ettd
niistd tuen muodoista huolimatta perheelld on ratkaiseva rooli vaikeimmin
vammaisen nuoren litkunnallisten ja muiden vapaa-ajan mahdollisuuksien
muovautumisessa. Niin on etenkin lapsuudenkodissaan asuvien nuorten
kohdalla, mutta kuten Matin tapaus ylempini osoittaa, vanhempien
rooli on merkittivd myds asumispalvelujen parissa olevalle nuorelle. Niin
kuin monet haastattelemistamme ammattilaisista, myds Valtterin fysio-
terapeutti nosti esiin vanhempien panoksen tirkeini tekijini Valtterin
suhteellisen aktiivisessa liikuntaelimassa.

Haastattelija: Miten si sanoisit, ettd sun kokemuksen perusteella, niin Valtterin
aktiivisuus vertautuu muihin, sanotaanko samankaltaisiin keisseihin?
Fysioterapeutti: Kylld, onhan se varmasti selvisti aktiivisempi. Siind on varmasti
vanhempien aktiivisuus on siini, tai etti siini on joku, joka on vetovastuussa
siitd, ettd sanotaanko, ettd Valtteri tuskin itte pystyis sitd. Se ehdottomasti vaatii
sen, ettd joku taho, tissi tapauksessa vanhemmat, jotka pitivit huolen siité, ettd
Valtteri piisee liitkkumaan. Harvat noin paljon piisee liikkkumaan, jos on paljon
ongelmia tossa puolessa.

(Valtterin fysioterapeutin teemahaastattelu, 4.12.2020.)

Vanhempien rooli alkaa jo harrastusmahdollisuuksien etsimisestd. Vai-
keimmin vammaisista nuorista monien ei ole yksinkertaista ilmaista omia
toiveitaan harrastamisen suhteen, eiki heilld toisaalta valtcdmated ole kykyi
arvioida, mitd lajeja heidin olisi eriniisistd syistd mahdollista harrastaa.
Nimi arvioinnit jidvit yleensi vanhempien vastuulle. Vaikeimmin vam-
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maisten nuorten saavutettavissa olevat liikunta- ja muut harrastusmah-
dollisuudet ovat verrattaen vihiisia. Tutkimuksessamme olemme myos
nihneet, ettd niiden pariin [6ytiminen on usein kiinni sattumasta, kuten
Teemun allasterapia, jonka hinen isoditinsi keksi ollessaan muilla asioilla
kuntoutuskeskuksella; tai Valtterin judo, joka loytyi, kun hinelle sattui
osumaan lajia harrastanut Valtti-ohjaaja. Paikalliset tukiyhdistykset ja
vanhempien vertaistukiryhmit ovat hyvii kanavia saada tietoa erilaisista
mahdollisuuksista, ja lihes kaikkien tutkimukseemme osallistuneiden
nuorten vanhemmat ovatkin ainakin paikallisissa yhdistyksiss aktiivisia.

Toisin kuin melko itseniisesti (vaikkakin aina seurassa) liikkuvan
Valtterin kohdalla, useimmat vaikeimmin vammaisista nuorista tutkimuk-
sessamme kaipaavat myos paljon fyysistd apua litkuntaharrastuksissaan.
Esimerkiksi Jare tarvitsee ratsastusterapiassaan toisten apua erilaisin tavoin.
Aiti vie hinet tallille, auttaa kivelemiin hevosen selkiin nousemiseen
tarkoitetulle rampille ja yhdessi fysioterapeutin kanssa nostaa ja asettelee
hinet hevosen selkdin. Terapeutti pitdd nostojen lisiksi Jarea pystyssd
ratsastuksen ajan ohjailemalla hinen asentoaan tarpeen mukaan enemmin
tai vihemmin helldvaraisesti eri puolilta kutittelemalla ja vydstd vetimalli.
Hevosta taluttamassa mukana on aina my®és toinen henkil tallilta.

Jaren harrastuksista varsinkin ratsastuksessa korostui, kuinka nuoren
harrastaminen voi vaatia kaikilta mukana olevilta — tissd tapauksessa
myds hevoselta — riittdvisti voimia, ja kuinka timi hankaloituu nuoren
varttuessa. Kun viimeisen kerran vierailimme tallilla 2021 alkusyksysti,
Jare oli jo selkeisti lihestymissd murrosikii ja sen kasvuspurttia.

Kun diti nostaa Jarea autoon, kysyn hineltd kauanko Jare on ratsastanut samalla
hevosella. Aiti huhuilee terapeutinkin mukaan titd kysymysti pohtimaan. Kuu-
lemma tdmi hevonen on ollut Jarella kiytdssd jo monta vuotta — aluksi kun hin
oli pienempi, ratsasti hin kahdella pienemmalld hevosellakin, mutta nykyiselld
ollaan silti oltu suurin osa ajasta. Aiti kyselee, etti miten kiy, kun Jare tuosta
vield kasvaa, johon terapeutti toteaa, ettd pitdisi 16ytdd uusi hevonen — ja lisdd
sithen puolivitsilld, ettd varmaan uusi terapeuttikin, kun hinelld alkaa jo nyt olla
vaikeuksia ylettdd tukemaan Jarea satulassa.

(Jaren ratsastusterapia, 6.9.2021.)

Monet tutkimuksemme vanhemmista muistelivat vaikeimmin vammaisen
lapsensa varhaisempia lapsuusvuosia monipuolisemman ja helpomman
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tekemisen aikana, kun pienikokoisempaa lasta oli helpompi kuljettaa
mukana ja avustaa erilaisissa liikunnallisissa tekemisissd. Samaan aikaan
kuin nuori varttui, saattoi vanhempien tai muiden toiminnassa avustavien
henkiléiden, kuten isovanhempien, ikddntyminen ja sitd my6td voimien
heikkeneminen vaikeuttaa asioita entisestiin. Esimerkiksi Jarella oli
ollut pitkdan tapana kiydi isovanhemmillaan sddnnollisesti yokylassa,
mutta nimi kiynnit alkoivat tutkimuksemme aikaan rajoittua enemmin
pdivikiynteihin, kun kaikista ypymisen vaatimista avustustustehtévistd
selviytyminen alkoi kdydi isovanhemmille vaikeaksi.

Kuten edellisestd paivikirjaotoksesta kiy ilmi, fyysisen voiman vaa-
timus koskee myos nuorta avustavia ammattilaisia, varsinkin fysiotera-
peutteja ja henkilokohtaisia avustajia. Useammin ammattilainen vaihtuu
kuitenkin muista syistd, esimerkiksi fysioterapeutin elikdityessi tai hen-
kilokohtaisen avustajan vaihtaessa tydpaikkaa. Ammattilaisen lopettaessa
vastuu etsid hinelle korvaaja on jilleen vanhemmilla.

Varsinkin henkilokohtaisten avustajien alalla vaihtuvuus on merkitti-
véd, ja meidinkin osallistujistamme ainakin Teemulle, Jarelle ja Valtterille
etsittiin tutkimuksen aikana uutta avustajaa. Vanhempien kokemuksen
perusteella alan tarjonta ei tdysin vastaa kysyntid, mistd syystd etsintd
kestad monesti kuukausiakin. Vanhemmilla on henkil6kohtaista avus-
tajaa arvioidessaan mietittdvinddn raa’at fyysiset tosiasiat — eli yleisim-
min se, riittddkd avustajachdokkaalla fyysinen voima nosteluun arjen
vaatimalla tavalla — mutta vanhemmat toivoivat my®s avustajaa, jonka
kanssa perheen ja tietysti ennen kaikkea nuoren itsensd henkilokemiat
kohtaisivat.

Perustavanlaatuisimmalla tasolla henkilokohtainen avustaja voi olla
jatkuvaa tukea tarvitsevan henkilon mukana esimerkiksi harrastuspaikoille
siirtymisessd tai harrastusvarusteiden pukemisessa, tai hin voi olla viemissi
titd ulos lenkille pyorituolilla, py6rilld tai kivellen. Tdmi jo mahdollis-
taa useille vaikeimmin vammaisille aktiivisemman vapaa-ajan, jonka ei
tarvitse olla aina riippuvaista vanhempien lisniolosta. Tutkimuksemme
vanhemmat nikivit juuri timin myos yhtend avustajan kanssa vietetyn
ajan tirkeimmistd aspekteista — ettd aikuistuva nuori sai viettdd vapaa-
aikaansa myds vanhemmista erillddn. Esimerkiksi Valtterin vanhemmat
pyrkivit pitimiin hinen viikoittaisen keilauksensa vanhemmista vapaana
aikana. Teemulla puolestaan on tapana menni kehitysvammayhdistyksen
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musiikkikerhoon ja aistipajaan ainoastaan puhetulkkinsa kanssa, miti
laheiset pitavit tirkednd Teemun oman ajan kannalta.

Lisiksi useita tutkimuksen vanhempia yhdisti kiinnostus loytidi vai-
keimmin vammaisille pojilleen miespuolinen avustaja alan naisvaltaisuu-
desta huolimatta. Osittain télle oli kidytinnon syyt, esimerkiksi fyysinen
voima, joka on miehilld keskimairin suurempi kuin naisilla seki se, ettd
avustaja voi yksinkertaisemmin toimia nuoren apuna harrastuspaikkojen
pukuhuoneissa. Useat vanhemmat kokivat kuitenkin muutenkin hyviksi,
ettd heiddn kasvavilla pojillaan olisi miespuolista seuraa — niin oli esi-
merkiksi Teemun kohdalla. Naisvaltaisella alalla michet ovat kuitenkin
suhteellisen harvinaisia.

Vapaa-ajan avustajien ja muidenkin nuoren harrastamista mahdol-
listavien ammattilaisten vaihtuminen on siis melko yleistd, ja sekin voi
haastateltaviemme mukaan vaikuttaa harrastamisen rutiiniin ja nuoren
kokemaan turvallisuuden tunteeseen. Siksi vanhemmat pitivit ammat-
tilaisten kanssa pitkiddn jatkuneita suhteita suuressa arvossa. Toisaalta
hyvissi tapauksessa uudet kasvot saattavat auttaa murtamaan joitain
rajoittaviksi muuttuneita rutiineja. Esimerkkini tistd on Jaren uusi
fysioterapeutti, joka sai pidennettyi Jaren pyériilylenkkid ja sai myos
pojan suostumaan fysioterapiaan kotona koulun lisiksi.

Fysioterapeuttien positiota perheiden ja julkisten palveluiden vilissd
syventid kohtaamissamme tapauksissa myos heidin kiinted yhteytensi
vanhempiin, joiden kanssa suuri osa fysioterapian jirjestelyistd sovitaan.
Lisiksi siind missd avustajien kentilld on suurta vaihtuvuutta ja koulujen
opettajat ja ohjaajat vaihtuvat, kun nuori siirtyy kouluasteelta toiselle,
fysioterapeutteihin kumpikaan niistd tekijoistd ei pade, vaan heidin
suhteensa nuoriin ja heidin vanhempiinsa voi usein olla kaikista nuoren
liheisistd ammattilaisista pisin. Tamai tiivis yhteys eittimattd herkistad
fysioterapeutit perheiden huolille ja prioriteeteille, ja esimerkiksi Matin
fysioterapeutti koki my®s, ettd hin pystyi parhaiten vaikuttamaan Matin
arkielimin kiytintoihin vield asumisyksikonkin puolella didin kautta,
kiitos didin omistautumisen ja fysioterapeutin oman pitkin suhteen
Matin perheeseen.
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LIKUNNAN KEHOLLISET VAATIMUKSET JA VAIKUTUKSET
VANHEMPIEN PUHEISSA

Fysioterapeutit ovat toinen ammattikunta, joiden kanssa nuorten van-
hemmat ovat ehki vield kiinteimmin yhteydessi. Vaikka fysioterapiaa
annetaan usein my6s asumisyksikon tai koulun tiloissa, vanhemmat lihes
poikkeuksetta toimivat fysioterapeuttien piiasiallisina yhteyshenkiloini, ja
heilld on terapeutin lisiksi paras yleiskuva fysioterapian kokonaisuudesta,
mikili vaikeimmin vammaisella nuorella on fysioterapiaa eri muodoissa
eri paikoissa toteutettuna. Niin esimerkiksi on Jaren ja Teemun kohdalla,
jotka koulussa ja kotona annetun perinteisemmin fysioterapian lisiksi
saavat my9s ratsastus- tai allasterapiaa.

Kuten olemme jo aiemmissa luvuissa nihneet, ladkinnillisen fysio-
terapian kehyksessd lddketieteellinen asiantuntemus on hyvin keskeistd
vaikeimmin vammaisten nuorten liikunnassa. Lidketieteen valta-asema
jirjestdd paitsi ammatillisia suhteita nuorten palvelujirjestelmissi, myos
nuoren lihimmin elinpiirin sosiaalisia suhteita. Lidkirien ja fysioterapeut-
tien ohjeet ja nikemykset ovat olennaisia esimerkiksi nuoren vanhemmille
sen suhteen, minkilaiseen tekemiseen nuori voi perheensi kanssa tai
avustamana ryhtyd. Monia litkunta-aktiviteetteja jrjestettdessd keskeinen
taustalla vaikuttava ajatus oli niiden fysioterapeuttinen vaikutus — niin
esimerkiksi Valtterin sauvakivelyn ja retkeilyn kohdalla. My®és Jaren iti
arvosti pojan nykyisté ratsastustallia edellistd enemmin, koska nykyiselld
tallilla pienempi osa ajasta lukeutuu osaksi pedagogisiksi luokiteltavia
tavoitteita, jolloin Jarelle jid enemmin aikaa hevosen seldssd, miki on
hinelle erinomaista lihas- ja tasapainotreenii.

Vanhemmat ja perheen kanssa toimivat ammattilaiset oppivat toimi-
maan palvelujen kanssa ja luovimaan niissi kuntoutuksen paradigman
kehyksessi. Jotta perheissi saataisiin varmistettua liikunnalliseen toimin-
taan riittdvd avustus ja apuvilineet, ne pyritddn niveltimiin viralliseen
kuntoutussuunnitelmaan ja niiden tarve joudutaan perustelemaan kun-
toutuksen kielelld.

Tdmin takia fysioterapeuteilla on muihin ammattilaisiin verrattuna
enemmin valtaa vaikuttaa nuoren harrastamiseen, silld heidin sanallaan
on valtaa kuntoutussuunnitelmien laatimisessa ja he osaavat pukea
argumentit eri litkuntamuotojen hy6dyistd Kelan vaatimaan lddketie-
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teelliseen viitekehykseen. Vanhemmat ja fysioterapeutit puhuivatkin
usein yhteisisté linjauksistaan seuraavia kuntoutussuunnitelmia koskevia
tapaamisia silmilli pitden, mihin erds iiti viittasi eldvisti “sotasuunnitel-
mien laatimisena”. Muun muassa Teemun perheen mukaan sen kaltaiset
suhteet fysioterapeuttien ja muiden ammattilaisten kanssa, jotka ovat
ammattimaista asiakassuhdetta syvempii, on kuitenkin syytd picda salassa
tukipditoksistd vastaavilta virkamiehiltd, silld he uskovat liian liheisten
suhteiden saattavan ammattilaiset Kelan silmissi epiilyksenalaisiksi.

Tietysti fyysisen terveyden ylldpitiminen on keskeinen huoli myds
vaikeimmin vammaisten nuorten vanhemmille ja vaatii heiltd kenties
enemmin kuin niiden henkildiden kohdalla, joilla on lievempii toimin-
tarajoitteita. Vaikeimmin vammaisilla henkil6illd on tavallista enemmin
erilaisia sairauksia, ja heididn terveytensi on tutkimusten mukaan kes-
kimidrin muuta viestéd heikompi (esim. Emerson ym. 2012). Nuoren
terveydentila ja sairaudet vaikuttavat keskeisesti my®s litkunnallisiin
toimintavalmiuksiin, ja se on otettava huomioon jokapiiviisessi arjessa
ja aktiviteettien suunnittelussa.

Vaikeimmin vammaisille henkilsille ovat tyypillisia muun muassa
epilepsiakohtaukset, joilla on paljon merkitystd muun toimintakyvyn
kannalta. Esimerkiksi Jarelle uiminen on aina ollut mieluisaa. Hin ui seki
erityisoppilaitoksen uima-altaalla kehitysvammayhdistyksen jirjestamilld
vuoroilla et joidenkin vammaisjirjestojen omissa allastiloissa. Epileptiset
kohtaukset kuitenkin saattavat muuttaa suunnitelmat nopeastikin.

Uimaohjaaja auttaa hymyillen vetimill, Jare on keskittyneen nikéinen, polskii
ja katselee kattoon. Aiti mainitsee, etti vesi on pikkuisen liian kylmii. Allas on
25 metrid pitki ja Jare menee sen kolmesti selkid uiden paistd pidhin. Ilma
on raikkaan tuntuista. Yritin hymyilld, mutta diti on kireihkén oloinen. Jare
kidntyy ja alkaa polskia rintaa, pitelee hienosti padtiin pinnan ylipuolella. Aiti
tukee hinti kainaloista ja paistiin altaan pidstd piihin. Pian iiti alkaa kysell3,
visyttiiko, ja kertoo minulle, ettd Jare oli herdnnyt niin aikaisin ja saanut epilep-
siakohtauksen juuri ennen lihtd4, minké vuoksi he sitten varmaan mychistyivit.
(Havainnointimuistiinpanot, 13.11.2020.)

Jaren ajoittaiset epileptiset kohtaukset saattavat verottaa pojan jaksamista
pdivid varten suunnitelluissa aktiviteeteissa, ja tuona uintipdivini herdi-
minen jo neljiltd aamulla oli vaikuttanut siihen, ettd iltapiivilld puhkesi
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kohtaus. Terveysongelmat tutkimuksemme nuorilla voivat olla moninaisia,
ja niiden merkitystd tehtiin paljon nikyviksi etenkin perheenjisenten
teemahaastatteluissa. Terveydentilaa kuvaavat diskurssit olivat vanhem-
pien haastatteluissa yleisid, ja ne tulivat esiin usein juuri litkunnallisiin
aktiviteetteihin liittyvissd konteksteissa. Esimerkiksi erds perheenjisen
oli aiemmin epiillyt, ettei nuoren asumisyksikdssd nesteytetd hinti tar-
peeksi, koska veren hemoglobiinit ovat olleet korkealla viimeisimmissi
mittauksissa, ja perheenjisen halusi tietdd tutkijalta, nikiko timi nuoren
saaneen vettd litkunnallisen suorituksen jilkeen asumisyksikossi.

Kenties harvemmin tutkimuksissa tiedostettu tosiasia on, ettd vai-
keimmin vammaisten nuorten terveydentila ei ole pysyvi, vaan se voi
vaihdella paljonkin eliminkulun mittaan, miki tarkoittaa muutoksia myds
heidin harrastusmahdollisuuksissaan. Kuten olemme jo nihneet, Teemun
selkileikkauksen myotd koko perheen yhteinen lasketteluharrastus oli
jouduttu lopettamaan. Emmalla puolestaan oli allasterapia muuttunut
leikkauksen my6td mahdottomaksi.

Lyhyemmilld, esimerkiksi kuukausissa mitattavilla aikavileilld litkunta-
aktiivisuuteen voivat vaikuttaa esimerkiksi uudet lddkityskokeilut.
Vaikeimmin vammaisilla nuorilla on nimittiin yksilsllisiin ja usein mo-
ninaisiin terveysongelmiinsa siannolliset lidkitykset, jotka nuoren vart-
tuessa voivat kuitenkin edellyttii ladkirin uudelleenarviointia. Vahvojen
ladkkeiden oikeiden mairien ja yhdistelmien 16ytimisessi voi kestdi, ja
tuona aikana nuoret saattavat kirsid esimerkiksi madaltuneesta kipu-
kynnyksestd tai mielialavaihteluista, jotka vaikeuttavat tavanomaisten
harrastusten yllipitimistd. Niin kivi yhdelle tutkimukseemme osallis-
tuvista nuorista, ja havaitsimme itsekin nuoren yleisluonteisen vaikeasti
selitettivin mielipahan, joka perheenjisenen myohemmin kertoman
mukaan selittyi liiallisella kipuldikemitoituksella, kun uusi ldikitys-
yhdistelma oli ollut vield kokeilussa.

Ei siis ole ihmekidin, ettd lidketieteellinen diskurssi oli usein hallitseva
myds perheenjisenten haastattelupuheissa. Nuoren arkea ja toimintaa
koskevaa puhetta jasensi monesti terveydellinen nikékulma, jolloin nuo-
ren terveydentilasta kerrottiin vililld hyvinkin kokonaisvaltaisesti, aina
vatsan toiminnasta alkaen. Vanhemmat saattoivat kertoa laajemminkin
nuoren eliminkulusta toimintarajoitteisena syntymisestd tai vammau-
tumisesta lihtien, ja liikunnallisista aktiviteeteista keskustellessa tuotiin
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esiin moniin lapsen eri ikdvaiheisiin ja kehitykseen liittyvid seikkoja hinen
terveydestddn ja ruumiillisesta toimintakyvystiin. Arjen jirjestelyjen
ohella nuorten vanhemmat antoivat siis myos paljon aikaa ja ajatusta
lastensa fyysiselle terveydelle.

LIKUNNAN HAUSKUUS JA SOSIAALISUUS ARVOINA

Vaikeimmin vammaisten nuorten vanhemmat siis joutuvat ajattelemaan
paljon lastensa terveyttd ja toimintakykyd. Tami ei kuitenkaan ollut heidin
padasiallinen puheenaiheensa, vaan lapsen harrastamisen nautinto sen eri
muodoissa. Useimmiten vanhemmat korostivat harrastusten hauskuutta
tai tirkeyttd perustelematta nikemyksii ollenkaan litkunnan terveysvai-
kutusten kautta. Hauskuus ja nautinto, mahdollisuus liikkua ulkona ja
mukavat kokemukset olivat vanhempien mielestd hyvi syy kaikenlaiselle
litkunnalliselle tekemiselle jo itsessddn.

Tissi kohtaa perheenjisenet nostivat monesti esiin ideologisen ris-
tiriidan Kelan kanssa. Vanhempien kuvauksissa liikuntaharrastusten
hauskuus ei ollut riittdvi peruste itsessdin, jotta niihin voisi saada tukea
fysioterapeuttisen hyddyn perusteella, vaan liikunnan nautinnollisuudes-
ta mainitseminen Kelan hakemuksissa nihtiin suorastaan haitallisena.
Esimerkki tistd on seuraavassa keskustelussa Teemun iidin ja isodidin
haastattelusta, kun puhuttiin allasterapian hyddyisti:

Isoditi: Niin ja kylld niin td4, koska mie luen kyl ton allasterapian niin harras-
tukseks.

Aiti: Joo, mut et voi- Kelalle sie et saa sitd sanoo.

Isoditi: En mie sitd Kelalle harrastukseks. .. [kaikki nauravat]

Aiti: Siiti ei saa kit

Isoditi: Mistddn ei saa tykitid! Hyvid mieltd ei saa tuottaa, se ei oo mikdin kriteeri.

(Teemun iidin ja isodidin teemahaastattelu 25.8.2021.)

Fysioterapeutit ja muut vaikeimmin vammaisten henkildiden kans-
sa laheisesti tydskentelevit henkildt joutuvat usein luovimaan niissd
asioissa vanhempien nikemysten ja palvelujirjestelmin logiikan valilla.
Olemme tutkimuksessamme jo aiemmin maininneet tistd jinnitteestd
vanhempien kertomuksissa Kelan toiminnallisen logiikan suhteen, mutta
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kohtasimme suurta vaihtelua diskursiivisessa asemoitumisessa esimerkiksi
fysioterapeutteja haastatellessamme. Lidketieteellisen alan ammattilaisina
medikaalinen nikokulma on toki voimakkaasti lisnd heidin toimin-
nassaan, mutta toisaalta osallisuuden diskurssi vaikuttaa myos siihen,
miten haastattelemamme fysioterapeutit mieltdvit tyonsi tarkoituksen.
Toimintansa lddketieteelliseen logiikkaan ankkuroivat ammattilaiset
kokevat kuitenkin, ettid osallisuuden ja nautinnollisten aktiviteettien
mahdollistaminen on keskeistd heiddn tydssidn. Muutamat arvioivat
fysioterapian kokonaisvaltaisia vaikutuksia tuoden esiin esimerkiksi
fysioterapian sosiaalisena tapahtumana sekd luovuuden ja onnistumisen
elimyksid tarjoavana paikkana. (Ks. myos Eriksson & Saukkonen 2021.)

Esimerkiksi Valtterin fysioterapeutti piti tirkednd, ettd hinen tyosken-
telynsi ei pelkistadn vaikuttaisi ylldpitivisti Valtterin fyysiseen kuntoon,
vaan myds tarjoaisi mielekdstd toimintaa ja toivottavasti myos innostaisi
Valtteria ja muita hinen asiakkaitaan liikkumaan enemmin ja uusilla
tavoilla. Vaihtelu oli yksi tirked tekiji tdssd, silld vaikka hin kertoikin,
ettd esimerkiksi pallon heittely on jotain, minki Valtteri hyvin osaa ja joka
on hinelle oikein hyvii fysioterapiaharjoitusta, “kuka nyt sitten jaksais
innostua vaan pelkisti pallon heittelystd kovin kauan”. Kaiken kaikkiaan
Valtterin fysioterapeutin puheissa korostuikin fyysisen hyvinvoinnin
ohella — ja ehki ohitsekin — henkinen hyvinvointi:

Eiki se sindnsi, ettei silld oo vilid, misti se nyt sitten on, se lopputulos on aina se
vaan, ettd pyritiin saamaan tilanne semmoseksi, et sitd ei tuu paha mieli lopuksi.
Tai ettei oo lilan raskasta, sehiin nyt on, terapian tarkotuksena on kuitenkin
edistdd Valtterin hyvinvointia, eiki lisitd stressii.

(Valtterin fysioterapeutin teemahaastattelu, 4.12.2020.)

Hyvinvoinnin henkistd puolta korosti myds Teemun fysioterapeutti.
Teemun isodidin tavoin hin arvioi allasterapian Teemulle erittdin tir-
kednd tekemiseni, ja arvioi tahin syyksi sen, miten altaassa olo mah-
dollisti Teemulle erilaisia toimintoja kuin hinen muussa elimissiin.
Veden kannattelemana Teemun oli helpompi litkkua itseohjautuvasti
sekd kisitelld vedessi kelluvia esineitd. Allasterapiaa havainnoidessamme
ndimme itsekin, kuinka Teemu tykkisi kolkuttaa lelujaan altaan reunaa
vasten — titd hin teki kuulemma erityisen paljon allasterapian alkuaikoina,
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fysioterapeutin arvion mukaan siksi, ettd Teemu kerrankin paisi tuotta-
maan kunnolla ddnti. Kenttdpiivikirjoissamme fysioterapeutti kuvaili
allasterapian arvoja niin:

Hin haluaa, ettd altaassa jumppa menee "leikin kautta”; ettd Teemu péisee
altaassa olemaan aktiivinen, siind missd muut jumpat keskittyvit passiivisiin
venytyksiin; ettd Teemulla on altaassa mahdollisuus "luoda jotain”. Myshemmin
kesken terapiatuntia hin my®s kuvailee asiaa niin, ettd haluaa Teemulla olevan
jotain “missi se ei vaan 0o sitd pakonomaista” [eli hyddyllistd mutta ikivii, kuten
venytykset], koska sitd kylld riittdi.

(Teemun allasterapia 9.3.2020.)

Melkein kaikki lapsuudenkodissaan asuvien nuorten vanhemmat kokivat
litkunnan ja muut harrastukset tirkeini tapoina turvata nuorille aikaa
erossa vanhemmista. Tdmi oli esimerkiksi Valtterin isin mielestd pojan
viikoittaisen keilausharrastuksen keskeisin anti. Voimme péitelld, ettd
henkilokohtaiset avustajat eivit siis ole tirkeitd perheille pelkistdin siksi,
ettd ne mahdollistavat nuorille marillisesti enemmin tekemisti kuin per-
heenjisenilld on aikaa tai energiaa toteuttaa, vaan ne myos mahdollistavat
nuorelle itsendisen, perheen ulkopuolisen elimin. Joelin iiti tiivisti hyvin
timdn tunteen vastatessaan kysymykseen avustusresurssien maarista:

Joo no se on kans varmaan sit sillai, et tavallaan ku Joelil on niin ne omat erityiset
juttunsa tavallaan, et sitku hinet oppii tuntemaan, ni sit se alkaa menni ehki
helpommin. Mutta jotenki mi oon niin tottunukki siihe, et ku tavallaa itestiki
on sit kivaa olla kumminki mukana sielld, mut tavallaan just tii ratsas--- tai tin
talleil kiymisen suhteenkini, ni onhan siin se korkeempi tavote, et Joel voi siel
sit kiydi vaik sen oman avustajan kans, ettei tarvi sit didin sit ain lihtee mukaan.
Et olis semmonen hinen oma juttunsa.

(Joelin didin teemahaastattelu, 26.5.2020.)

Nuoren oman ajan tirkeys oli esilld ennen kaikkea teini-ikiisten osallistu-
jiemme, Joelin, Valtterin ja Teemun vanhempien haastatteluissa, kun taas
haastattelun aikaan 12-vuotiaan Jaren didin puheissa pojan oma aika ei
noussut esiin teemana. Oman ajan ja mielenkiinnon kohteiden merkitys
heijastaakin keskustelua nuoren itsendistymisvaiheesta (esim. Aapola &
Ketokivi 2005). Myds aiemmassa vaikeasti kehitysvammaisten nuorten
elimid koskevassa tutkimuskeskustelussa vanhempien ja ammattilaisten
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puheissa korostui kodin ulkopuolella ja kavereiden kanssa vietetty aika
(Mietola & Vehmas 2019).

VANHEMMISTA JA VERKOSTOISTA RIIPPUVAINEN
LIKUNNALLISUUS

Aikaisemmissa luvuissa olemme kisitelleet pitkilti vammaispalveluissa
vallitsevaa lddketieteellistd diskurssia ja sen valta-asemaa nuorten liikuntaa
koskevissa yhteyksissi. Ruumiillisen terveyden merkitys ei kuitenkaan
rajaudu palvelujen piiriin, vaan ulottuu myos vapaa-aikaan ja perheen
piirissd tehtyihin harkintoihin. Niin on pakostakin, silld vaikeimmin
vammaisten nuorten fyysiset kyvyt rajoittavat niitd harrastusmahdol-
lisuuksia, jotka ovat heiddn saavutettavissaan. Hyvin fyysisen kunnon
yllapitiminen, kuten raajojen nivelten liikkuvuuteen liittyvit harjoitteet
ja kiputilojen ehkiiseminen ovat vilttimitomii, jotta harrastamiseen
tulisi mahdollisimman vihin taukoja tai niiti ei lopetettaisi kokonaan.

Kuten olemme nihneet, nuorten yksilolliset kyvyt ja ominaisuudet
eivit kuitenkaan ole muuttumattomia, vaan varsinkin murrosiin kasvu ja
fyysiset muutokset aiheuttavat muutoksia my6s litkuntamahdollisuuksiin.
Verrattuna ei-vammaisiin ikdtovereihin tillaiset muutokset saatetaan vai-
keimmin vammaisten nuorten kohdalla mairitelld kuitenkin useammin
psykofyysisen kehyksen kautta, jolloin kiinnitetddn vihemmin huomiota
murrosidn sosiaalisiin tekijoihin, kasvuun ja itsendistymiseen.

Tamin tutkimuksen perusteella murrosiin muutokset niyttivit
hankaloittavan harrastamista, kun nuoren hormonaaliset muutokset
sekid pakottavat kokeilemaan uusia lddkityksid ettd tarkoittavat, ettei
nuori ehki ole endd yhtd halukas tekemiain asioita vanhempiensa kanssa.
My®ds avustavilta henkil6iltd vaaditaan entistd enemmin fyysistd voimaa
kasvavan nuoren kisittelyssa. Lisaksi eri syistd johtuvat tauot hankaloit-
tavat nuorten harrastamista, silli rutiini olisi heille tirkedi. Padsimme
esimerkiksi havainnoimaan kenttityon aikana, miten Jaren uinti kehittyi
kuukausien mittaan sairastumisten aiheuttaman pitkidn tauon jilkeen.
Tauot voivat aiheuttaa takapakkia nuoren kuntoon ja harrastusintoon,
ja muun muassa siksi nuoren terveyden yllipitiminen on vanhemmille
niin tirkedi.
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Niisti tekijoistd huolimatta terveys ei kuitenkaan ole vanhempien
ainut huolenaihe, vaan heille on tirkedd mahdollistaa lapselleen ennen
kaikkea mielekisti liikuntaa tai muita harrastuksia. Mielekkyyden osa-
tekijéind ndyttdytyivit aineistossamme ainakin selked nautinto, ulkona
litkkuminen, perheen yhteinen laatuaika ja toisaalta my8s nuoren oma aika
ilman vanhempien seuraa. Varsinkin jilkimmiisten seikkojen kohdalla
vanhemmat korostivat likuntaa usein myds osana ‘normaalia’ nuoren
elimai. Se saa merkityksid harrastamisesta, perheen mukana olemisesta,
kavereiden kanssa hengailusta ja kodin rajojen ulkopuolella liikkumises-
ta, mikd kytkeytyy keskusteluun vammaisten nuorten oikeuksista eldd
nuoruuttaan (ks. myds Mietola & Vehmas 2019). Nimi tekijit, kuten
my6s ammattilaisten haastatteluissa esiintyneet riittdvin haasteellisuuden
ja kyvykkyyden tunteen merkitykset — ovat pitkilti linjassa niiden teki-
joiden kanssa, joita nuorten omiin kokemuksiin perustuvat tutkimukset
ovat korostaneet merkityksellisen liikuntakokemuksen perustana (Beni,
Fletcher & Ni Chroinin 2017; Zacheus & Saarinen 2019). Vanhemmat
kuitenkin harmittelivat, ettei niitd arvoja vilttdmittd aina tunnisteta
palveluja rahoittavilla tahoilla.

Harrastamisen jirjestiminen asumispalvelujen ja koulujen ulkopuolella
nojaa hyvin vahvasti vanhempien vaivannikéon, joka alkaa jo sopivien
harrastusten etsimisestd. Vanhemmat — kuten monet ammattilaisetkin —
pitivit tiedonhankintaa vaikeimmin vammaisten nuorten saavutettavista
harrastusmahdollisuuksista turhan haastavana ja sattumanvaraisena.
Varsinkin julkisten palvelujen piiristi toivottiin enemmin tietoa mahdol-
lisuuksista, silld ilman siti niiden 16ytyminen riippui lihinni vanhempien
vertaistukiverkostoista ja omista nettihauista.

Tissd asiassa on nostettava esille myds erot paikkakuntien vililla.
Meididn tutkimuksessamme Matin vapaa-ajan mahdollisuuksiin vaikut-
ti muita luvussa esiteltyja nuoria enemmin myos asuinpaikkakunnan
maantieteellinen sijainti (ks. myos Armila & Torvinen 2017). Matin
fysioterapeutti, joka haastattelussaan oli puhunut pitkilti Matin fyysisistd
rajoitteista, niin ikdin niki paikkakunnan pienen koon olevan merkittivi
syy vahiisiin harrastusmahdollisuuksiin:

Jos me aatellaan sitd, et Matti pystyis esimerkiks jotain pyorituolitanssia ko-
keilemaan, niin eihidn tiil oo semmoseen mahdollisuuksia. Mut jos mentiis
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[maakuntakeskukseen], niin sitten olis. Et kyllihin se silld tavalla rajottaa ilman
muuta, et ollaan timmaselld paikkakunnalla, missi on niin vihin vertaisryhmii
Matille. Ei esimerkiks timméset mitkiin ryhmijutut toimi, koska ei [6ydy, ei oo
osallistujia eiki vetijii. Jos vertaa, et miti 1ytyy jo sitten [maakuntakeskuksesta].
Et kyllihin aina nid kasvukeskusten, isojen paikkakuntien vaikeevammasten
vaihtoehdot on huomattavasti paremmat. Ei siitd mihinkiin paise.

(Matin fysioterapeutin teemahaastattelu, 12.6.2020.)

Sopivien harrastusten 18ydyttyd vanhemmilla on edessiin monimuo-
toinen jirjestelyjen kenttd, jotta harrastamiseen tarvittava apu ja apuvi-
lineet jirjestyisivit. Tdhdn kenttddn kuuluvat muun muassa vapaa-ajan
avustajat, tuetut taksit ja lddkinnillisen kuntoutuksen muodot. Niistd
kaikki auttavat merkittavisti perheitd jarjestimain nuorelle litkunnallista
toimintaa, mutta kuten olemme nihneet, niiden hakeminen ei aina ole
yksinkertaista, ja useimmilla osallistuvista perheisti oli kokemuksia vaike-
uksista viranomaistahojen kanssa — esimerkiksi taksimatkoja ei my6nnetty
riittdvisti kattamaan mydnnettyji fysioterapioita, vapaa-ajan avustusta ei
ollenkaan ja niin edelleen. Joissain tapauksissa vanhemmat olivat vieneet
vaatimuksensa oikeuteen saakka voidakseen tukea lastensa harrastamista.
Vanhempien suorittama taustatyd’ on siis useimmiten edellytys nuorten
vapaa-ajan aktiivisuudelle, minki haastatellut ammattilaiset usein toivat
esille selittdessdan, miten ndiden nuorten tilanne poikkeaa monista muista.

Matti on mun mielesti sieltd onnekkaimmasta piistd kuitenkin. Et hinel on
erittdin aktiivinen Aiti, joka on asioinu asioita Matin kanssa. Jos mi nyt mietin,
ettd mulla on erés toinen. No ei 0o saman tyyppinen diagnoosiltaan mut todella
vaikeavammainen. Mut hinelli ei omaiset oo milldin lailla mukana. Ja hinet
katotaan niin vaikeavammaiseksi, et hinelle ei oo mydnnetty avustajatunteja
mitiin muuta ku altaalle. Et ei oo timmésid vapaa-ajan harrastuksiin minkiin-
laisia avustajatunteja. On vaan ilmotettu, ettd ei hyddy, ei pysty. Kaupunki vaan
on rankasti, vaikka anottu on, niin ottanu timmésen kannan. Niin kyllihin se
rajottaa sitten, et ei hin oikeestaan... Et Matti on siind mielessi onnekas, et Matilla
sentiin on niitd avustajatunteja ja aktiivinen perhe ja diti varsinkin, joka sitten
auttaa siind, et Matti piisee kodin ulkopuolelle harrastamaan ja tekemiin paljon
enemmin ku moni muu Matin vamma-asteinen. Et jos ei ole niitd tukiryhmii
siind ympirilld, niin kylld se on vield rajotetumpaa ku mitd Matin kohdalla.
(Matin fysioterapeutin haastattelu, 12.6.2020.)
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Ulkoisen tuen puutteessa vanhemmat voivat itse pdittdd toimia aikuis-
tenkin lastensa avustajina ja kuskeina, jotta turvaisivat heille omasta
mielestddn riittdvin tai ainakin tyydyttdvimman miirin liikuntaa ja
mielekdstd vapaa-ajan tekemistd. Harva vanhempi oikeastaan kokee tiy-
sienkddn avustajatuntien riittdvin turvaamaan riittivai aktiivisuutta, ja
tutkimukseemme osallistuvien nuorten perheenjisenet lihes poikkeuksetta
olivatkin siinnéllisesti mukana lastensa aktiviteeteissa.

Ei tietenkdin ole tavatonta, etti vanhemmat osallistuvat vahvasti
lastensa harrastamisen tukemiseen, ja harrastaminen voi parhaimmil-
laan olla molemmille nautinnollista yhteistd aikaa, kuten judoharrastus
Valtterille ja hinen isilleen, tai allasterapia Joelille ja hinen didilleen sekd
Teemulle ja hinen isodidilleen. Tami siitd huolimatta, ettd varsinkin
nuoren varttuessa vanhemmat kokevat hinelle olevan tirkeii saada vililld
myds aikaa heisti erilldn.

Yhti kaikki nuoren litkunnallinen vapaa-ajan aktiivisuus vaatii van-
hemmilta paljon aikaa, energiaa ja tietotaitoa tehdi etsintdjd ja jarjestelyja
seki ajaa lastensa asiaa. Ei siis ole ihmekiin, jos kaikilla vaikeimmin vam-
maisten lasten ja nuorten vanhemmilla ei ole resursseja panostaa lastensa
harrastamiseen kuvatulla tasolla. Tukiverkosto on suuressa roolissa, ja
sithen kuuluivat keskeisend osana ldheiset fysioterapeutit, jotka palveluita
ja apuvilineitd hakiessa toimivat perheen tukena; vertaisryhmit, joista
vanhemmat saivat tietoa harrastusmahdollisuuksista ja toimintatavoista
viranomaisten kanssa, seki usein myos isovanhemmat tai muut sukulai-
set, jotka pystyvit vililld auttamaan vanhempia. Teemun fysioterapeutti
tiivisti haastattelussa tukiverkoston keskeisen merkityksen.

Haastattelija: Miten si sanoisit, et mitki on nyt ne tekijit, jos Teemu on nyt
tilld lailla vihin aktiivisempi kuin keskiverto, niin mitkd on ne asiat, mitki
on nimenomaan Teemuu auttanut olemaan? Mitki niinkun mahdollistaa sen
aktiivisuuden hinelle siind?

Fysioterapeutti: No kyl mi varmasti ajattelen, et se perheen oma suhtautuminen.
Ettd Teemu on kulkenut pienesti asti, on ollu mukana niinku kaikki muutki
lapset. Ja sit ehki se just, et on titd tukirinkii niin hyvin. Et se my&skin, et se
ei 00 vaan niinku vanhempien visyminen. Mitd meilliki ku kiy cdilld perheiti,
joilla on sit vaikka erityislapsi, minkilainen erityislapsi vaan, niin kylhin se vaatii
vanhemmilta direttémin paljon voimavaroja jo sen arjen pyorittimisessi. Et
miten si aamulla ehdit ite t6ihin ja opiskeluun, ja sitten vield pitdd tehdi aika
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paljon, perus arkitoimintoo jo ennen ku Teemun ees saa kouluun, ynni muuta.
Niin onhan siini vanhemmat varmasti visyy. Niin mi aattelin just, et se isovan-
hempien mukanaolo, et ne antaa mydskin vanhemmille pariaikaa ja mydskin
semmosta keskeniistd aikaa, jotta jaksaa siin arjes. (xxx) Ettd nyt viimeiset, onko
Teemu nyt vasta toinen vuos, kun heilld on kiytdssi se tilapiishoito, heillihin oli
pitkiin, ettei ollu sitd kiytds ollenkaan, vaikka onks se nyt kolme vuorokautta
kuukaudessa. Niin sehidn on kans. Ja ne piivit enemmin on ollu niin, et ne on
ollu arkipiivini. Eli just se, et ne haluu kuitenki, et viikonloput viettdd aikaa
niinku Teemun kanssa mokilld tai jossain muussa. (xxx) Mutta timmdsid asioita
mi aattelin. Ja se et jos vertaa muita, niin ma luulen, et se ei nyt ehkd oo ollut
niitd voimavaroja nyt sit niin paljon kiyttdd harrastuksiin, jos si oot koko aika
itse vastuussa niinku iiti tai isi. Jos siel ei oo sitd muuta verkostoo paljon.
(Teemun fysioterapeutin haastattelu, 24.8.2020.)

Vanhempien henkisisti, taloudellisista ja sosiaalisista resursseista vah-
vasti riippuvainen litkunnallinen aktiivisuus ei riitd takaamaan kaikille
vaikeimmin vammaisille lapsille ja nuorille mielekisti liikunnallista
vapaa-aikaa. Se aiheuttaa nuorille eriarvoisia lihtokohtia, eiki pelkistdin
muihin ikitovereihin verrattuna, vaan myos keskendin. Vanhemmatkin
tarvitsevat riittdvian avun lisiksi myos riittdvisti tietoa saavutettavissa
olevasta avusta ja konkreettisista harrastusmahdollisuuksista. Ndin nuoren
harrastamisen mahdollistaminen ei jdisi yhtd vahvasti vanhempien oman
aktiivisuuden varaan.
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5 Likunnalliset harrastukset
ja vapaa-aika

Tutkimusaineistomme nuorilla on mahdollisuuksia harrastaa myés kun-
tien vapaa-ajan ja virkistystoimen, nuorisotoimen, urheiluseurojen ja
vammaisyhdistysten yhteistyossi jirjestimid liikuntaa, ja tissd luvussa
tarkastelemme jirjestdjen ja vapaa-ajan palvelujen taholla tarjottuja
aktiviteetteja ja niiden mielekkyyttd ja merkitystd nuorille.

Kaikilla tutkimuksemme nuorilla litkunnallinen vapaa-aika merkitsi
kodeissa ja vapaa-ajalla tapahtuvaa sidnnéllistd ja ohjattua liikunnan
harrastamista. Koska nuoret tarvitsevat laajaa ja erityisti tukea, litkunta-
harrastuksen mahdollistcuminen on kiinni siitd, ettd tukea on tarjolla niin
harrastuksessa suoriutumiseen kuin harrastuspaikoilla kulkemiseenkin.
Harrastaessaan liikuntaa he tarvitsevat henkilokohtaista apua ja erityisid
apuvilineiti.

Jare osallistui aineistonkeruumme aikana erityistd tukea tarvitseville
lapsille ja heidin perheilleen suunnattuun uintiin, joka on kehitysvam-
mayhdistyksen jirjestimii perheliikuntaa. Uintivuoroja jirjestettiin Jaren
erityiskoulun ja erddn suuremman vammaisjirjeston tiloissa sijaitsevilla
uima-altailla. Jare on uinnissa taitava, ja hin on saanut jo useita uima-
merkkeji. Jaren uintiharrastus on aktiivista, silld hin kidy uimassa mydos
vanhempiensa kanssa esimerkiksi litkuntakeskuksissa lomamatkojen
yhteydessi.

Joel kidvi ratsastamassa asuinpaikkakuntansa ulkopuolella sijaitsevalla
luontohoivatilalla, jolla elelee hevosten lisiksi muitakin kotieldimia.
Hin oli saanut harrastuksiaan varten 200 euroa kehitysvammayhdistyk-
sen myontimii lasten harrastustoimintaan suunnattua apurahaa, jolla
ratsastustunteja kustannettiin. Havainnointikerralla mukana oli my®s
Joelin fysioterapeutti, jonka roolina oli tukea ratsastuksenohjaajaa Joelin
ratsastusasentojen sovittamisessa ja tiettyjen litkeratojen toteuttamisessa.

Samuli ja Teemu osallistuvat sdinnéllisesti asuinkaupunkiensa nuo-
riso- ja kerhotiloissa kokoontuviin aistikerhoihin ja Teemu lisiksi mu-
siikkikerhoon. Kerhot ovat vaikeavammaisille suunnattua toimintaa,
jota jirjestavit kehitysvammayhdistykset yhteistydssd nuorisotoimen ja
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vammaispalvelujen kanssa. Samuli on kiynyt aistikerhossa useiden vuo-
sien ajan, ja se on hinen ainoa sidnnéllinen vapaa-ajan aktiviteettinsa.
Kerhon kokoontumisissa aisteja pyritdin aktivoimaan monipuolisesti
erilaisin menetelmin, kuten hemmottelemalla ja musiikillisen liikkunnan
ja tanssin avulla. Aistikerhossa kokoontui eri ikiisid michid ja naisia,
mutta useimmat heisté olivat nuoria. Teemun aistikerhossa toiminta on
samantapaista, ja hinen musiikkikerhossaan harrastetaan musiikillista
toimintaa, joka on usein my®&s litkunnallista.

Valtterilla liikuntaharrastukset ovat tutkimuksemme nuorista moni-
puolisimmat, silld hin harrastaa sosiaalisen sirkuksen lisiksi sovellettua
keilausta ja sovellettua judoa. Kaikki nimad lajit ovat hinelle mieluisia.
Valtterilla oli aineistonkeruumme aikoina tukenaan henkilokohtainen
avustaja, joka huolehti Valtterille iltapdiviruuan vanhempien ollessa vield
toissd, kuljetti hinet harrastuspaikalle, avusti urheiluvaatteiden vaihdossa
ja tarpeen mukaan itse litkunnassa, ja lopuksi kuljetti tai saattoi Valtterin
kotiin. Sirkustoiminta jirjestettiin koulupiivin yhteydessi toisella paik-
kakunnalla nuorisotoimen hallinnoimassa nuorisoteatterin tilassa, ja
Valtteri matkusti sinne kerran viikossa koululta tilataksilla muutaman
muun opiskelijan kanssa.

Nuorten litkunnallisissa harrastuksissa mukana oli valmentajien ja
ohjaajien lisiksi usein heidin vanhempiaan ja henkilokohtaisia avustaji-
aan. Vililli myds heiddn fysioterapeuttinsa olivat paikalla tukemassa ja
konsultoimassa, tosin vapaa-ajan liikunnan ja harrastamisen yhteydessi
paljon harvemmin kuin nuorten muussa arkielimissi. Sosiaalisen sir-
kuksen ja soveltavan judon kohdalla yhteisty6 oppilaitosten kanssa oli
kiintei, ja sirkusharjoituksissa mukana oli aina Valtterin oppilaitoksen
opettaja. Lisiksi harjoituksissa kidy kutsuttuina vierailevia asiantuntijoita,
kuten paikkakunnan teatteripuvustaja.

Nuorten harrastukset eivit siis vilttimirtd kiinnity vain vapaa-aikaan,
kuten kouluista, kodeista ja asumisyksikoisti erilliseen aikaan, vaan yhteis-
ty6 kotien ja nuorten kiyttimien palvelujen vililli on tiivistd. Vapaa-ajan
palvelujen ja urheiluseurojen vilinen yhteistyd ylittdd usein my6s kuntien
vilisid hallintorajoja, ja usein seurat ja jirjestot toimivat verkostomaisesti
eri paikkakunnilla esimerkiksi jasenyhdistyksini.

Esimerkiksi Kehitysvammaisten tukiliiton ylldpitimin ja jasenyhdis-
tysten kautta toimivan Malike-apuvilinetoiminnan kautta vuokrataan
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erityisurheiluvilineiti yksityisille ja julkisyhteiséllisille toimijoille, kuten
kehitysvammaisten toimintakeskuksille. Toiminnalla on paljon merkitystd
litkuntakokeilujen kannalta, jotka voivat innostaa nuorta litkuntaharras-
tusten aloittamiseen. Erityisurheiluvilineiden vuokraustoiminta kattaa
periaatteessa koko maan, jos vilineiden kuljetus kauaskin vain jirjestyy.
Nuorten tukemisessa tirkeiden palveluiden muodostama verkosto toi-
mii siten hallinnollisesti melko sujuvasti, ja yhteistydn myotd niyttdd
siis olevan myos edellytyksid lisdtd vaikeimmin vammaisten nuorten
mahdollisuuksia litkuntaan ja innovoida heitd varten uusia litkkunnallisia
toimintamuotoja.

Vaikka Malike-toiminnan lailla monet nykyiset toimintatavat ovat
hyvin tirkeitd inspiroiden nuoria liitkunnan pariin ja lisiten tietoisuutta
sopivan avun ja tuen suuresta roolista vaikeimminkin vammaisten hen-
kildiden liikunnallisen kyvykkyyden edistimiseen ja ylldpitdmiseen, liian
usein nuoria estid litkuntaharrastuksen aloittamisessa esimerkiksi puute
henkilkohtaisesta avusta. On tiysin satunnaista, millaista avustajatar-
jontaa paikkakunnalla on vaikeimmin vammaisia henkil®itd varten. Ne
henkilét, joiden vanhemmilla on aikaa ja muita resursseja tukea nuorta
harrastamaan, ovat muita onnekkaammassa asemassa.

TUEN JA AVUN TARVE LIIKUNNALLISISSA HARRASTUKSISSA:
SOVELTAVAT LIKUNTAMUODOT

Tutkimuksemme nuorilla ei ollut sellaisia litkuntaharrastuksia, jotka
olisivat avoimia kaikille nuorille. Jokainen nuori harrasti ryhmissi,
jotka olivat suunnattuja erityistd tuen tarvetta omaaville. Vaikeimmin
vammaisilla nuorilla mahdollisuudet harrastaa ovat vield vihdisemmait
kuin niill4, joilla erityisen tuen tarve on pienempi. Soveltava litkunta
on tyypillinen liikunnallisen harrastamisen muoto nuorilla, jotka tar-
vitsevat erityistd tukea. Luonteeltaan se on urheilua, jonka kiytintod
muokataan mukautuksin ja apuvilinein soveltuvaksi toimintarajoitteisille
henkilsille. (Esim. Eriksson & Saukkonen 2020.) Suomessa noin kol-
manneksessa lajiliitoista, eli lukumiiriisesti 20:en lajiliiton toiminnassa
on fokusoiduttu vammaisurheiluun kilpaurheiluna tai tarjotaan palveluja
erityisryhmille. Urheiluseuroista erityisryhmille tarjoaa palveluja noin
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joka kymmenes. Soveltavaa liikuntaa jirjestetdin seurojen ja jirjestdjen
lisaksi liikuntatoimessa, kouluissa ja sosiaali- ja terveydenhuollossa. (LTS,
viitattu 11.4.2022.)

Tutkimukseemme osallistunut Valtteri harrastaa soveltavaa judoa ja
soveltavaa keilausta. Niiden sisilt6 ja tekniikka ovat muuten samoja kuin
perinteisessi judossa ja keilauksessa, mutta niiti sovelletaan mukauttamalla
tekniikkaa ja litkkeitd myds sopivin apuvilinein mahdolliseksi niitd varten,
joilla on puutteita lajin vaatimassa toimintakyvyssd. Valtterin asuinpaik-
kakunnan keilahallissa kokoontuvassa erityiskeilausryhmissi soveltavaan
keilaukseen osallistui eri tavoin toimintarajoitteisia eri ikiisid henkil®iti.
Keilaamiseen tarvittiin apuvilineitd, kuten vierityskourua, jota pitkin kei-
lapallo saatiin liikkeeseen radalle, sekd tavallista keilauspalloa kevyempid
kahvakeilauspalloja. Keilaamiseen tarvitaan my®&s erityisti tukea, jota tar-
josivat muun muassa perheenjisenet, ystivit ja henkilékohtaiset avustajat.

Kivimme havainnoimassa Valtterin keilaamista kaksi kertaa talvella
2020. Ensimmiiselld kerralla lihdettiin hinen kotoaan henkil6kohtainen
avustaja mukana, ja kivelimme muutaman kilometrin matkan keilahal-
lille. Toisena iltana mentiin paikalle avustajan autolla, ja hin haki meidit
Valtterin koululta. Hallilla oli vilkasta edellisen vuoron piityttyd, kun
erityisryhmin vuoro alkoi. Avustajan tukemana Valtteri vaihtoi vaatteita
pukuhuoneessa, ja hinelle oli puettu hermostoa rauhoittava ja tirini-
oireisiin auttava painepaita urheilupaidan alle. Hallin kovasta metelisti
huolimatta keilaaminen oli hauskaa monille, ja Valtterillekin se vaikurti
olevan hyvin mieleistd. Avustaja asetti keilapallon vierityskourun ylipai-
hin, ja Valtteri pukkasi sen kourua pitkin radalle. Pari kertaa illassa avustaja
antoi Valtterin nostaa itse pallon kourulle niin, ettei muuta avustamista
tarvittu. Valtteri teki monta kaatoa ja sai monesti parhaimpia pisteitd.
Viki iloitsi omien ja avustettaviensa suoritusten johdosta, eiki toiminta
ndyttanyt olevan kilpailullista. Avustaja haki Valtterille tietyn merkkistd
limonadia hallin kahviosta molempien havainnoimiemme keilausiltojen
aikana, ja Valtteri joi sitd pullosta pillin avulla. Siemaillessaan juomaansa
ja odotellessaan vuoroaan Valtteri jutteli hilpedsti aiheiden vaihdellessa
koulun oppilaiden vilisistd seurustelusuhteista animaatioelokuvien hah-
moihin, joiden vaiheista hin innokkaasti kertoi.

Valtteri sai henkilokohtaiselta avustajaltaan runsaasti tukea, kun avus-
taja lihes joka vuorolla nosti keilapallon kourulle ja auttoi vierittimain
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sen radalle. Havainnoimiemme keilausiltojen aikana Valtteri sai kuitenkin
kokeilla pari kertaa pallon tydntdmisti telineeltd itsendisesti. Kevyempikin
keilapallo voi olla raskaahko Valtterille, ja senkin vuoksi avustaminen oli
lajissa tarkoituksenmukaista. Soveltavassa judossa apu ja tuki puolestaan
oli sidoksissa valmentamiseen ja liikkeiden oikeaoppiseen harjoitteluun.

Valtterin judoharrastusta kivimme havainnoimassa kaksi kertaa tal-
ven ja syksyn 2020 aikana. Toisella kerralla Valtterin toi judotunnille
henkilokohtainen avustaja ja toisella hinen isinsi. Treeneistd he jatkavat
kotiin useimmiten Kelan tukemalla taksilla, mutta joskus isi tai avus-
taja on my®ds liikkeelld omalla autollaan. Ryhmissi oli noin 12 nuorta
erityistd tukea tarvitsevaa henkildd ja valtaosa harrastajista oli miehii.
Koronarajoitusten aikana kesilld ja syksylld 2020 seura jirjesti treeneji
ulkotiloissa liikuntahallin viereiselli nurmikentilld. Niissi treeneissd
ei tatamin puuttuessa harjoiteltu judoliikkeitd yhtd intensiivisesti, ja
tilaisuuteen oli yhdistetty useampia seuran ryhmii saman ohjaajan ve-
dettiviksi. Isompi osallistujamiiri tarkoitti sitd, ettd ryhméanvetijilld oli
vihemmin aikaa opastaa yksittiisid osallistujia, mikd nikyi mielestimme
sekd Valtterin ettd muutaman muunkin kehitysvammaisen osallistujan
harjoitusmotivaatiossa.

Ensimmiisten havainnoimiemme harjoitusten alussa jaettiin dip-
lomeja niille, jotka olivat saavuttaneet niihin oikeutetun taitotasonsa.
Valtteri sai keltaisen vyon diplomin, ja oli siitd hyvin ylpei. Hin pyysi
tutkijaa huolehtimaan saamastaan diplomitodistuksesta sen ajan, kun
treenit kestivit. Harrastajat tekivit valmentajan ohjauksessa pareittain
vuorollaan erilaisia litkkeitd. Harjoiteltiin muun muassa kampituksia,
jalan lakaisuja, sidontatekniikoita ja kaatumisia. Nuoret ndyttivit tree-
nanneen runsaasti, ja ulkopuolisin silmin toiminta niytti paikoin jopa
ammattimaiselta. Valtterin kerrottiin harrastaneen judoa jo puolitoista
vuotta, ja kertoman mukaan hinen kehonhallintansa oli parantunut
huomattavasti tuona aikana.

Valtterin isi oli alun perin vain ollut mukana Valtterin matkoissa
treencihin ja treeneistd pois, mutta vihin ajan paistd hin oli itsekin
padteanyt alkaa treenaamaan lajia:

Joo siind oli timmdnen tavallaan, ettd mi rupesin sitd miettiin siind ettd, kun mi
tosiaan kuitenkin jonkun verran harrastan kuntoliikuntaa ja kdyn juoksemassa, sit
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mi mietin ettd eihin siin ole mitdin jirked, ettd mi istun sielld laidalla, ettd siind
menee aikaa hukkaan, ettd mi voin ihan hyvin sen hyddyntii silli tavalla, ettd
siind otta vihin itseki hiked. Menin sitten sinne mukaan, ja se on ollut ihan kivaa.
(Valtterin isin teemahaastattelu, 24.8.2020.)

Isd yrittdd parhaansa mukaan oman treenaamisensa ohessa my6s ohjeistaa
Valtteria liikkeiden tekemisessd, mutta kuten monien nuorten kohdalla,
vanhemman opastus ei aina motivoi harjoittelemaan yhti voimakkaasti
kuin perheen ulkopuolisten henkildiden.

Judotunnin kulku, sen toiminta ja siini tehtivit harjoitteet ovat mo-
lemmilla havainnointikerroilla kokonaan judovalmentajan ohjauksessa.
Muutamalla nuorella on mukana tukihenkil, ja he voivat seurata tuntia
istuen salin seinustalla olevalla penkilld. Ohjaaja pitdd hyvin napakasti nuoret
ja heiddn toimintansa hallinnassaan, ja hinelld ndytti4 olevan paljon aukto-
riteettia nuoriin nihden. Ohjaaja vie litkeharjoitukset lipi ammattimaisin
ottein. Jokainen nuori saa ohjausta liikkeissddn, ja niitd sovelletaan nuoren
toimintakyvylle sopiviksi. Valmentaja kiyttdd ohjaamisen menetelmissdin
runsaasti myos huumoria, ja moni nuori nidyttdd nauttivan lajista myos
sosiaalisena tapahtumana. Valtteri tuntuu olevan judossa erityisen tietoinen
ruumiinsa liikkeistd ja vaatii vililli my6s meiti huomioimaan taitojaan.
Annammekin tatamin laidalta runsaasti kehuja Valtterille.

Isin mukaan judo on Valtterille paljon iloa tuottava harrastus, ja
judotaidot kohottavat hinen itsetuntemustaan. Liikuntaan, kuten kehon-
hallintaan ja fyysiseen aktiivisuuteen liittyvin hy6dyn lisiksi harrastuksella
on huomattavaa psykologista ja sosiaalista merkityst, silli kompetenssin
tunne ei kytkeydy vain itsearvostukseen, vaan on keskeinen tekiji myos
mielekkiiden sosiaalisten suhteiden ja osallisuuden rakentumisessa (my®os
Kiuppis 2018; Goodwin & Peers 2012). Erityisen tuen kiytinnét ovat
lajikohtaisia, ja judon kohdalla ikéin kuin jo sisifinrakennettuja val-
mennusmetodeihin, silld liikkeet mukautetaan harrastajan yksilolliseen
tekniseen kyvykkyyteen ja toimintakykyyn. Itse harrastamisen kiytinndssi
Valtteri ei siis ndyttinyt useinkaan tarvitsevan muuta avustamista kuin
hintid valmentavan ohjaajan. Henkilokohtainen avustaja auttoi hinti
ainoastaan vaatteiden vaihdossa ennen ja jilkeen tunnin.

Erityinen tuki ja apuvilineet ovat puolestaan tarpeellisia Valtterin
soveltavan keilauksen harrastuksessa. Vaikka Valtteri kykeneekin vierit-
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timdin keilan itse vierityskourua pitkin, hintd piti kuitenkin avustaa
keilan nostamisessa kourulle. Tutun avustajan tarjoama tuki ja hinen
kokoaikainen lisniolonsa tekivit harrastustilanteesta leppoisan ja vapau-
tuneen, mité osoitti Valtterin hilpei jutustelu limonadin direlld vuoroa
odotellessa. Valtteri iloitsi richakkaasti kanssakilpailijoiden voittamisesta
yli 50 pisteelld, ja onnistuminen lajin vaatimissa suorituksissa niyttikin
olevan tirkei osa harrastuksen viehitystd. High five, eli kimmenien lap-
sdytys yhteen tutkijan kanssa kuvasti onnistuneiden kaatojen aikaansaamia
hyvin olon tuntemuksia.

HARRASTUSTEN INNOSTAVA MERKITYS JA MAHDOLLISUUDET
VALITA

Itsemiirddmisoikeus, kuten oikeus omiin valintoihin on ollut laajasti esilli
vammaisten nuorten liikkunnallista harrastustoimintaa koskevassa keskus-
telussa. On ensinnikin havaittu, ettd valintojen mahdollisuudet voivat
olla hyvin vihiisig, silld toimintarajoitteisille nuorille ei ole monellakaan
paikkakunnalla tarjolla harrastamisen mahdollisuuksia (esim. Armila &
Torvinen 2017). Toiseksi, vaikka nuori haluaisikin alkaa harrastaa tiettyd
litkuntalajia, sitd varten ei vilttimittd ole tarjolla erityistd tukea, kuten
henkilskohtaista apua. Lisiksi nuori saattaa kokea toimintarajoitteensa
tekijini, joka estdd valitsemasta innostavaa harrastusta (esim. Eriksson
2018). Tamin tutkimuksen valossa on kidynyt ilmi, ettd vaikeimmin vam-
maisten nuorten kohdalla itsemadradmisen mahdollisuudet harrastusten
kohdalla ovat vieldkin niukemmat. Miti laaja-alaisemmista erityisen tuen
tarpeista on kyse, itsemiiriddmisen litkkumavara voi olla erittiin kapea ja
valintojen tekeminen sidoksissa hyvin pieniin asioihin.

Valtterin kohdalla oma haluaminen on ollut olennaista judoharrastuk-
sen valinnassa. Isi korosti judon henkilokohtaista merkitystd Valtterille,
ja hinen puheissaan judon harrastaminen esiintyi vahvasti Valtterin
omana ratkaisuna.

Haastattelija: Voisko kenties jossain miirin sanoa, ettd Valtteri sitten tekee, on
tehnyt itse padtoksensi siitd, ettd miten haluaa noilla leireilld esimerkiksi kdyda?
Isd: Joo on. Sanotaan nyt semmonen kiytinnon esimerkki just tdd Ruotsin leiri.
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Se oli siis sind keviini, kun hiin piisi yhdeksinnelti eli lopetti peruskoulun,
ja me oldiin sitten, kun katottiin sitd ohjelmaa tai sieltd tulee semmonen kau-
sikirje, ettid olis tommonen reissu Ruotsiin, mutta valitettavasti se on samana
viikonloppuna, kun on koulun piittijiiset ja on peruskoulun piittijiiset, ettd
ei me varmaan sinne mennd. Niin Valteeri kivi sitten itse ilmoittautumassa sielld
treeneissi [vetdjille] sitten, ettd hin lihtee ja kunnioitettiin sitten hinen piitos-
tddn ja ilmoitettiin kouluun, ettd valitettavasti Valtteri ei nyt tule padtedjdisiin,
ja koulussakin ymmirrettiin timi kylli. Todistus tuli sitten postissa. Itse hin
tosiaan kylld ne piittid ja on yleensi itse innolla lihdossi.

(Valtterin isin teemahaastattelu, 24.8.2020.)

Valtterin kohdalla harrastustoimintaa koskeva itsemairdiminen on mer-
kinnyt jopa judoleirille lihtemisti ulkomaille oman péitoksen nojalla,
vaikka peruskoulun pidttijiiset olivat samaan aikaan. Harrastuksen aloit-
tamiseen liittyvit valinnat ovat hyvin keskeinen ulottuvuus itsemaardami-
sen toteutumisessa, ja sitd pohditaan muun muassa tutkimuskeskustelussa
(esim. Eriksson 2018). Mahdollisuus paittai itse leirille lihtemisestd on
kuitenkin osoitus omia asioita koskevasta hyvinkin laajasta itsemddrii-
misoikeudesta perheen sisilli.

Isd korosti judoharrastuksessa fyysisen kunnon ohella ennen kaikkea
lajin harrastamisen henkisti vaikutusta: “onhan sil ollut Valtterille itsel-
leen hirveen iso merkitys, ettd hinelli on timmonen oikea harrastus,
ja se on siitd kauheen ylpee tuolla kerhoissa ja koulussa missi hin kay,
ettd kun hin on judoka”. Ndimmekin tuon ylpeyden omin silmin, kun
Valtterin koululuokan liikuntatunnilla jirjestettiin judokokeilu yhdessa
judoseuran kanssa, ja Valtteri pdisi toimimaan vetdjin avustajana, mika
oli hinelle arvokas tehtivi.

Isin haastattelun jilkeen loppukesilld Valtteri alkoi kuitenkin harras-
taa myos sirkustoimintaa sosiaalisessa sirkuksessa, ja pddsimme havain-
noimaan sen harjoituksia neljini eri kertana syksylld 2020. Sosiaalisen
sirkuksen harjoitukset pidettiin koulupéivin aikana, ja niihin osallistui
myds muita Valtterin koulun opiskelijoita. Ainakin havainnointimme
perusteella sirkustoiminta vaikutti olevan Valtterille erittdin hauska harras-
tus, joka aktivoi mielikuvitusta ja sisilsi paljon liikunnallisia elementteja.

Sirkusharrastuksen aloittaminen oli Valtterille oman valinnan tulos.
Vapaachtoisia harrastajia oli kyselty koulussa, ja hin oli osoittanut kiin-
nostusta toimintaan osallistumiseen. Moniin muihin laajaa ja erityisti
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tukea ja apua tarvitseviin nuoriin nihden Valtterilla on siis ollut useitakin
valintojen ja piitSksenteon mahdollisuuksia harrastustensa suhteen.
Teemulla ja Samulilla harrastuksia koskeva itsem#dradminen ja valintojen
mahdollisuudet eivit puolestaan ole samankaltaiset, vaikka he asuvat ur-
baaneissa ja palveluiltaan monipuolisissa ympiristoissi. Heiddn erityisen
tuen tarpeensa ovat niin laaja-alaisia, ettd soveltuvia vapaa-ajanpalveluja
ei ole riittavisti tarjolla eiki litkuntapalveluissa erityisen tuen kiytintoja.

Teemulla itsemiirdiminen ja valintojen mahdollisuudet niyttivit kiin-
nittyvin sithen, miten hin tietyssi aktiviteetissa tai yhteydessd voi ilmaista
tahtoaan. Hinti rohkaistaan muun muassa ilmaisemaan mielipiteitdin
AAC-kommunikaation (Augmentative and Alternative Communication)
eli vaihtoehtoisten kommunikointitapojen, kuten kuvakorttien avulla
padtadn nyokidyttdmalld tai kiddellddn osoittamalla, onko esimerkiksi
kulunut piivi ollut hyvi vai huono.

Musiikkikerhossa Teemu ja vajaa tusina muuta vaikeavammaista nuorta
osallistuivat erilaisiin musiikkivetoisiin aktiviteetteihin. Toiminnassa yh-
distyivit vahva osallistamisen mentaliteetti ja terapeuttinen ote, eli kerhon
vetdjd pyrki ottamaan kaikki osallistujat mukaan toimintaan tasavikisesti,
minki lisiksi suuri osa kerhon tekemisisti oli selkedsti suunniteltu ak-
tivoimaan osallistujia fyysisesti. Téssd mielessd musiikkikerho muistuctti
paljon Teemun koululla nikemiimme musiikkiliikuntatunteja, joskin
pienemmin tilan rajoitteissa.

Osallistamisen esimerkkini kerhon vakituiseen ohjelmistoon kuului
eldinlaulu "Jospas mind kissan saisin’, jossa osallistujilta vuorotellen
pyydettiin nimedmiin eldin, jolla sitten korvattiin laulun kissa-sanat
ja péisteltiin oikeassa osassa laulua tuon eldimen ddnid. Hienovaraista
osallistujien liikunnallista aktivointia puolestaan edustivat esimerkiksi
marakassien tai rytmimunien innokas ravistelu tai lakanan heiluttelu
yhdessd ohjaajan kanssa vaihtuvien virivalojen ylld. Tdmin viimeksi
mainitun ohjelmanumeron seuraaminen, kerhotilan kattoon muodos-
tuvat “revontulet” ja rauhallinen musiikki olivat kerhon ohjaajan arvion
mukaan Teemulle mieluisin osa kerhon ohjelmasta, ja mekin ndimme,
ettd Teemu oli valoja seuraillessaan erittdin tarkkaavainen, rauhallinen
ja iloisen oloinen.

Musiikki- ja aistikerhoissa Teemulla oli tavanomaisesti mukanaan
AAC-tulkki, jonka kanssa hin oli ollut tekemisissd usean vuoden ajan.
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Tulkki auttoi AAC-kommunikaatiokansion avulla Teemua ottamaan osaa
kerhon tekemiseen, kuten juuri valitsemaan lauluun eliimen. Vaikka
hinen kanssaan toimivat ammattilaiset esimerkiksi kouluympiristdssd
hyodynsivit tehokkaastikin monenlaisia visuaalisia kommunikaatiota
tukevia keinoja, vaikutti kuitenkin siltd, etti oman AAC-kansion ja tulkin
kanssa toimiminen oli Teemulle mieluisinta.

Harrastustoimintaa koskevat ja itse toiminnassa tarjoutuvat valinnan
mahdollisuudet ovat melko pienid niille nuorille, joiden erityisen tuen
tarve on huomattava. Valintojen tekeminen kommunikointikansion avulla
tapahtuu intensiivisessd vuorovaikutuksessa tahtoaan ilmaisevan henkilon
ja sen tulkitsijan vililld. Siind onnistumisen edellytys on avustajan tai
muun tukijan paneutuva ote niin, ettd henkilon tarkoitusta on mahdol-
lista tulkita pientenkin eleiden, ilmeiden ja ddni-ilmaisujen perusteella.
Teemun oma AAC-tulkki on hinelle mieluisa seuralainen ja kommuni-
koiminen timin avustuksella toimii Teemun arjessa luontevasti. Tulkin
kanssa toimiminen oli kertoman mukaan Teemulle merkityksellistd myos
sosiaalisesti, ja alkukesdstd 2021 harmiteltiin sitd, ettd Teemun kerhotoi-
minta oli ollut koronapandemian takia tauolla, koska erityisesti tulkin
noutaminen taksilla ennen kerholle menoa oli ollut Teemulle tirkedi.

Itsemiddraamisen kannalta kommunikointikansion kiytt6 on keskeinen
viline niilld henkil6illd, joilla on laajoja tuen tarpeita. Muutamille aineis-
tomme nuorista kuvakortit toimivat mielipiteiden ilmaisemisen apuna,
vaikka korttien tarjoamat mahdollisuudet itsemé4radmisen toteuttamiseen
ovatkin rajallisia ja kontekstisidonnaisia. Kuvailmaisun hyédyntiminen
on timin tutkimuksen nuorten kohdalla osoittautunut kuitenkin hyvin
tirkeiksi menetelmaksi muun muassa muistin aktivoimisen kannalta,
silld esimerkiksi tietokonetableteilla otetut valokuvat ja kuvatut videot
palauttavat mieleen mukavia harrastustapahtumia.

Teemun kohdalla kommunikointikansio on keskeinen viline hinen kog-
nitiivisten kykyjensi ja ylldpitimisessd ja kehittimisessd, mutta digitaaliset
sisillot ovat hinelle tirkeitd mielekkidin arjen kokemisessa. Litkunnallisiin
ja muihin harrastuksiin tavalla tai toisella liittyvien valintojen tekemisen ja
sen myotd itsemédridmisen toteuttamisen kannalta kuvallista ilmaisua hyo-
dynnetéin paljon tutkimusaineistomme nuorten kanssa heidin arjessaan.
Kuitenkin juuri niiden nuorten kohdalla, joiden tuen tarve on huomattava
jajoille esimerkiksi digitaalisten videopalvelujen kiyttiminen on piivittdistd

115



s SUSAN ERIKSSON & EERO SAUKKONEN

arkea, valintojen tekemisen mahdollisuudet laajenevat yhi edelleen sen
potentiaalin mydtd, joka liittyy digitaalisten sisiltojen hyddyntimiseen.

MIELEKKAAT LIKUNTALAJIT JA LIKUNNALLISEN KYVYKKYYDEN
MERKITYS

Jare oli aineistonkeruumme aikoihin 12—13-vuotias ja nuorin tutki-
muksemme osallistujista. Tutkimuksemme nojalla meille tarjoutui mah-
dollisuus seurata hinen kasvuaan ja liikunnallista kehittymistdan noin
puolentoista vuoden aikajinteelld. Jare kivi perusasteen erityisoppilaitosta,
ja koulupiivd kuului hinen keskeisiin arkirutiineihinsa. Koulussa jirjes-
tetddn monipuolista litkuntaa muutaman kerran viikossa, ja etupiissi
viikonloppuisin hin harrasti vanhempiensa tukemana uintia ja pyoriily3,
sekd ulkoilua ja retkeilyi isovanhempiensa kanssa.

Uinti erityisti tukea tarvitseville lapsille ja heidin perheilleen jirjeste-
tyssd ryhmissi oli Jarelle mukavaa ja helppoa, ja hin edistyi uimataidois-
saan koko ajan. Havainnoimme perheuintia yhteensi kolme kertaa talven
ja syksyn 2020 aikana. Osallistujien saavuttua altaaseen kaksi ohjaajaa
lauloi jokaiselle lapselle tervehdyslaulun, jonka jilkeen lapset saivat toimia
vedessd vapaamuotoisesti. Jaren iti oli mukana altaassa ja valvoi Jaren
uimista seuraamalla hintd kivellen altaan pohjalla yhtd matkaa, seki
tarpeen tullen tuki hintd pysymiin vedessd ja korjaili timin asentoja.
Yhdelld puolisen tuntia kestdvilld uintikerralla Jare ui altaan pddstd pdi-
hin parisen kertaa ja kokeili uima-asentoja vatsallaan ja selllddn. Jarelle
tuntoaisti on tirkein, ja hinelld oli usein kiusaus tarttua suullaan altaassa
kelluviin uimavilineisiin. Jare kommunikoi jonkin verran puheella, ja
vanhemmat tulkitsevat hinen ddnteitddn, joilla on omat tarkoituksensa.

Aiti kertoili altaasta kisin paljon Jaresta ja hinen tavoistaan tutkijalle
timin astellessa heididn uimisensa tahtiin altaan reunalla. Pukukopista
saunaan ja uima-altaalle siirtyessdin Jare kiytti uima-allaspydrituolia,
jonka suunnittelussa on kiinnitetty erityistd huomiota paitsi keveyteen,
myos vedestd liukkaiden lattioiden vaatimiin teknisiin ominaisuuksiin.
Uimisen jilkeen Jare halusi yleensi olla hetken uima-altaaseen johtavilla
portailla pidellen kaiteesta kiinni, ja kaikille lapsille yhdessd laulettiin
loppulaulu ennen kuin siirryttiin saunan kautta pukemaan.
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Tuttu ja turvallinen olivat monilla tavoin avainsanoja Jaren harrasta-
misessa. Jare ei liikuntarajoitteistaan huolimatta ollut huonokuntoinen,
mutta hinelld oli vahva oma tahto, eiki hinti aina huvittanut ottaa
kaikkea irti eri aktiviteeteista. Vasta totuttelun jilkeen hin innostui ak-
tiviteeteista helpommin. Uiminen oli Jarelle mieleisin litkuntaharrastus,
ja hinen uimataitonsa ovat toimintarajoitteista huolimatta erittdin hyvit.
Jaren uimaharrastusta tuetaan perheessi jirjestaimalld hinelle tilaisuuk-
sia uida kesdisin luonnonvesissi ja lomamatkoilla erilaisissa litkunta- ja
vapaa-ajan keskuksissa.

Uimataidot ja kyvykkyys hinelle itselleen mieleisessi lajissa on
Jaren kohdalla keskeinen tekijd, joka motivoi liikuntaharrastuksessa.
Uimamerkkien saavuttaminen on tirkedd paitsi harrastushalukkuuden,
myds liikuntaharrastukseen liittyvin mielekkyyden kannalta. Liikuntaan
liittyvilld saavutuksilla on kuitenkin suurta merkitystd ennen muuta sosi-
aalisesti, silld arvonannon ja tunnustuksen saaminen on hyvin keskeisti
osallisuuden rakentumisessa. Jaren kohdalla se kuvastui siitd innosta, jolla
hinen iitinsd puhui Jaren uimamerkeisti ja siitd, miten niiden saavut-
taminen on ollut erddnlainen rajapyykki sen suhteen, kuinka tirkeini
uimiseen alettiin suhtautua harrastuksena ja etsid yhi enemmin mah-
dollisuuksia sithen. Kuten Valtterin keltainen vyo soveltavassa judossa,
nuoren kyvykkyyden huomioiminen ja siihen liittyvin tunnustuksen
saaminen vaikuttaa keskeisesti paitsi omanarvontuntoon, myds sosiaalisen
kuuluvuuden ja yhteisollisyyden tunteeseen.

Aiemmissa vammaisten nuorten liikunnan harrastamista koskevissa
tutkimuksissa on tullut voimakkaasti esiin, ettd sosiaalisten suhteiden
ulottuvuus tunteessa harrastuksen mielekkyydestd on yksi tirkeimmis-
td tekijoistd, jotka motivoivat monia nuoria harrastamaan litkuntaa.
(Esim. Rannikko & Liikanen 2018.) Kuten Teemulle toimiminen oman
AAC-tulkin kanssa musiikkikerhossa, Jarelle esimerkiksi harrastaminen
kehitysvammayhdistyksen jirjestimissd lasten uintiryhmissi ja vililld
isovanhempien kanssa on tirkedd elimii niiden sosiaalisten merkitysten
vuoksi. Kuitenkin vaikka mielekkiisiin sosiaalisiin suhteisiin liittyvit
seikat korostuvatkin useissa tutkimusaineistoissa, on otettava huomioon
se olennainen tekiji, etteivit sosiaalisuuden merkitykset suinkaan ole
kaikille tirkein motiivi harrastaa liikuntaa. Esimerkiksi monilla autismin
kirjon nuorilla oma suoriutuminen ja onnistuminen, yksil6lliset kyvyt ja
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taidot sekd niihin liittyvd tunnustus ovat useimmiten ryhmien jasenyyksid
tirkedmpai (esim. Eriksson 2018, 90). Liikuntaharrastuksiin inspiroivat
tekijit ovat siis monimuotoisia erityisti tukea tarvitsevilla nuorilla aivan
kuten niillakin nuorilla, joilla tuen tarvetta ei ole.

Vaikeimmin vammaiset nuoret erottuvat kuitenkin tdssi suhteessa
muista litkunnan harrastajista. Erityisen tuen tarpeet ovat niin laajoja,
ettei yksin harrastaminen ole vilttimittd ollenkaan mahdollista. Muilta
ihmisiltd ja ldheisiltd saatu tuki ja harrastustilanteisiin liittyvit hyvit so-
siaaliset suhteet ja mielekis yhteis6llisyys ovat useimmiten korostuneen
tirkedssd asemassa. Erityisen tuen rooli ndiden nuorten kohdalla on niin
keskeinen, etti liitkunnallisen aktiviteetin toiminnallinen ulottuvuus kyt-
keytyy kiintedsti osaksi harrastamistilanteen sosiaalista merkityksellisyytta.
Erilaiset toiminnalliset ja sosiaaliset ulottuvuudet rakentavat yhdessi
nuorten harrastamisen mielekkyytta.

TAITEEN MERKITYS LIIKUNNALLISEN KYVYKKYYDEN
TUNNUSTAMISESSA

Liikunnallisuuteen ja harrastamiseen motivoivat tekijit liittyvit hyvin
usein sosiaalisiin suhteisiin, hauskanpitoon, ystivien tapaamiseen ja uu-
sien ystdvyyssuhteiden solmimiseen, tai kuten timin tutkimusaineiston
perusteella erityisesti on havaittu, vain olemiseen ryhmissi ja muiden ih-
misten touhun seuraamiseen ja hilinin kuuntelemiseen. Tutkimuksemme
nuorten kohdalla myos kyvykkyyden huomioiminen ja tunnustaminen
liittyy kiintedsti tarjottuun sosiaaliseen tukeen ja siten yhteisollisiin mer-
kityksiin, vaikka kyse onkin lajissa tarvittavista litkunnallisista taidoista.

Esimerkiksi Valtterin sirkusharrastuksessa litkunnallinen kyvykkyys
kytkeytyy sirkustaitojen harjaannuttamiseen. Sosiaalisen sirkuksen eri-
tyisluonteen mukaan nuorten kuitenkin annetaan toimia omista lii-
kunnallisista ja taiteellisista lihtokohdistaan kisin. Sielld ei varsinaisesti
aseteta teknisiin taitoihin liittyvid vaatimuksia tai standardeja erilaisten
sirkustaitojen, kuten jongleerauksen, klovnerian ja akrobatian oppimiselle,
vaan lihtékohtana ovat nuorten oma mielikuvitus ja into suunnitella,
harjoitella ja tehdd. Valtterin ryhmissd nuoret suunnittelivat ja har-
joittelivat musiikki- ja litkuntapitoista ndytelmid jouluesitykseen, jota
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ei kuitenkaan silloisten uusien koronarajoitusten takia voitu toteuttaa
yleisdtapahtumana.

Havainnoidessamme neljistd harjoituskerrasta ensimmiistd kiinni-
timme heti huomiota sirkustoiminnan lifkunnallisuuteen. Sirkustreenit
aloitettiin pantomiimilla, jonka aikana kuudesta nuoresta koostuva
ryhmi teki harjoituksen siten, ettd tirehtd6rin johdolla kunkin tuli
niytelld sanattomasti jotakin asiaa tai tapahtumaa, ja muut saivat elei-
den ja litkkeiden perusteella pddtelld, mistd tapahtumasta oli kysymys.
Sirkustireht66ri aloitti kierroksen esittden omaa kiireistd aamuansa, johon
oli muun muassa liittynyt henkilon etsimistd yhden ohjaajan sijaiseksi
niihin harjoituksiin, ja siitd johtuvaa kiirettd avainten juoksuttamisineen.
Koska tirehto6ri oli jo aikaisemmin kertonut aamustaan, pantomii-
milla esitetty toiminta arvattiin helposti, koska se alkoi nukkumisen
esittdmiselld ja jatkui herddmiselld heridtyskellon soimiseen, sen jilkeen
puhelimessa puhumiseen ja kiireiseen juoksenteluun. Tirehtoorin esityk-
sen jilkeen kukin nuori esitti vuorollaan oman pantomiiminsa, ja yhti
nuorta lukuun ottamatta kaikki halusivat esittdi. Jokaisen pantomiimi
liittyi tavalla tai toisella aamutoimiin, silld kaikki esitykset alkoivat
nukkumisella ja herddmisella.

Pantomiimiharjoitusten jilkeen oli vuorossa sana-assosiaatiopeli, ja
sen jilkeen siirryttiin kehonhallintaharjoituksiin. Kiepahdettiin istual-
taan seldn kautta risti-istuntaan, ja sen jilkeen siirryttiin rapuasentoon.
Tirehtd6ri ja ohjaaja tukivat Valtteria oikeiden asentojen tavoittamisessa,
ja he juttelivat humoristisesti hinti tukiessaan, kun sanoivat Valtterin
taas hassuttelevan ottamalla aina véirii asentoja. Rapuasennossa Valtteri
leikittelikin paljon esittimilld asentonsa olevan hatarampi kuin se oikeasti
oli, ja vililld kaatui korostetun teatraalisesti. Edelleenkiin kaikki nuoret
eivit halunneet tehdi liikkeitd eivitki esittid, ja se sallittiin heille.

Niiden harjoitusten jilkeen tehtiin patsas, miki tarkoitti erddnlaista
flash mob -tyylistd performanssia, jonka aikana kukin osallistuja jihmettyi
tiettyyn asentoon. Ensimmiisen patsaan nimi oli "sirkus”, ja nuoret ottivat
eldinten hahmoja ja niille sopivia asentoja kuvatakseen sirkusta. Valtteria
autettiin keksimain aihe, ja hdn paityi esittimain dinosaurusta. Toinen
patsas oli nimeltddn “niytelma” ja Valtteri otti sitd varten laulajan hahmon
ja lauloi tuon sarjakuvahahmon seikkailuihin perustuvan animaatiosarjan
tunnusmusiikkia. Niiden harjoitusten jilkeen nuoret istuutuivat lavalle
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rinkimuodostelmaan, ja tirehtoorin johdolla he ryhtyivit ideoimaan
joulun alla esitettdviksi tarkoitettua ndytelmia.

Nuoret saavat siis litkunnallisissa harjoituksissaan, kuten kehohallin-
taa ja tasapainoaistia kehittivissi litkkeissd tukea ohjaajilta runsaastikin.
Toiminta ei ole kuitenkaan siind mielessd vakavaa, ettd kaikkia pako-
tettaisiin suoriutumaan liikkeisti. Nuoret saivat monesti hyvin pitkilti
pddtead itse, mitd tekevit, millaisia hahmoja esittdvit ja miten toimivat.
Omien hahmojen liikkeiden ja muun toiminnan keksiminen kehittii
mielikuvitusta, ja sitkusharjoitusten kulku perustui usein kokonaankin
sille, millaisia hahmoja nuoret halusivat kehitelld, silld niilld oli suuri
merkitys tulevassa niytelmissi. Harjoitukset kestivit kerrallaan kolmisen
tuntia sisiltien puolen tunnin ruokailutauon, jonka aikana keitettiin
kahvia ja teetd ja syotiin omia eviitd, joita oli mahdollista limmittdd
taukohuoneen mikrossa.

Itsemdirddminen liittyi sirkusharjoituksissa omien hahmojen keksi-
miseen ja mielikuvituksen kiyttimiseen niytelmii koskevassa suunnitte-
lussa, ja silld oli suurta taiteellistakin merkitysti. Harjoitusten tavoitteet
perustuivat siis suoranaisestikin sille, mitd nuoret itse halusivat esittaa.
Itsemdidradminen on siten olennainen elementti timin luonteisessa har-
rastustoiminnassa, silld parhaimmillaan tavoitteissa onnistuminen on
kiinni yksilollisestd mielikuvituksesta.

Nuoret saivat siis ndytelmid suunnitellessaan tehdd myos taiteel-
lisia padcoksid, milld on suurta merkitystd taiteellisen toimijuuden ja
identiteettien kannalta (Galloway, Nudd & Sandahl 2007). Esittivissd
taiteissa taiteelliset padtokset liittyvit esimerkiksi pddtdksiin hahmojen ja
karaktddrien toiminnasta, juonen kulusta tai esittimisen tavoista (esim.
Eriksson-Piela 2006, 300). Nuorille mahdollistuva itsemiiriiminen liit-
tyy siis sirkustoiminnassa keskeisesti taiteelliseen toimintaan, ja etenkin
vammaisille nuorille silli lienee monin tavoin merkitystd myos voimaan-
tumisen kannalta. Sosiaalisen sirkuksen kontekstissa nuorten taiteellinen
itseméddrddminen ja itsemadridmisoikeus asettuvat osaksi vakiintunutta
kiytintod luoda itse ndytelmin ja esityksen sisiltoji.

Koska kyse on sirkustoiminnasta ja sen esittdvin taiteen lajeista,
kuten akrobatiasta ja jongleerauksesta, litkuntaa sisiltyy jo sininsi eri-
laisiin aktiviteetteihin. Tdmi on huomioitu toiminnan suunnittelussa
huolehdittaessa siitd, ettd toiminta sisiltdd riittavasti myos liikunnallista
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aktiivisuutta. Taiteen merkitystd kiytetddn myds hyviksi litkunnallisiin
aktiviteetteihin innostamisessa. Kun nuoret eivit mielld akrobatiaharjoi-
tuksia tai musiikkiesityksidin litkunnaksi, eivitki toiminnan tavoitteet
ole varsinaisesti liikunnallisia vaan taiteellisia, nuoret tulevat liikkuneeksi,
vaikka eivdt muuten vilittiisi litkunnasta. Kun taiteellisiin tavoitteisiin
kiinnittyessddn litkunta tuntuukin mukavalta, erilaiset sirkustoiminnan
harjoitteet voivat jopa innostaa aloittamaan muitakin liikunnallisia
harrastuksia.

Niytelmid ideoitiin syksyn kuluessa ahkerasti, ja nuoret pddttivit
ndytelmin kuvaavan laivan haaksirikkoa ja sen my6td laivan muuttumista
"aavelaivaksi”. Myohemmin syksylld oltiin ndytelmin harjoituksissa jo
pitemmilli, ja ne aloitettiin limmittelemilld tekemilld esiintymislavalla
litkkeitd, jotka liittyivdt kively-yrityksiin laivan kannella myrskyivissi
sddssd. Tirehtoori ndytti esimerkkeind tuulen riepoteltavana olemista
muistuttavaa heilumista sekd keinuvalla kannella huojumisen nikois-
ti astelua, mutta liikkeet saivat olla miti tahansa, miti nuorille tulee
myrskystd mieleen. Yksi nuorista sai aina vuorollaan vetdd harjoituksia
keksimalla liikkeen, jota muut matkivat. Harjoitus vietiin lipi AC/DC-
yhtyeen “Thunderstruck”-kappaleen sdestykselld. Valtterille ei tullut
mieleen erityistd liikettd, ja tirehtoori kierteli hinen ympirillddn ja selosti
samalla Valtterille katsovansa, mitd timi tekee. Valtteri teki satunnaisia
liikkeitd kisillddn, ja tirehtoori alkoi jdljitelld niitd pyytden muitakin
tekemiin liikkeitd perdssidn.

Tilanteessa oli kysymys samankaltaisesta menetelmistd, jota opisto-
ohjaaja Valtterin koulun liikuntatunnilla kertoi haastattelussaan kaytti-
vinsd saattaakseen nuoren osalliseksi litkunnalliseen ryhmitoimintaan.
”Nappaamalla kiinni” nuoren tekemisti liikkeestd otettiin litke osaksi
harjoitusta ja pyydettiin muitakin tekemain liike. Nuoren kykyji ndin
huomioimalla vahvistetaan hinen osallisuuttaan ja yhdenvertaisuuttaan
litkunnallisessa ryhmitoiminnassa.

Sirkusjohtajalla oli kiytdssiin samankaltainen metodi harjoitusten
aikana, kun hin pyrki huolehtimaan siité, ettd jokainen nuori liikkui ja
osallistui harjoitukseen. Valtterin kidenheilautukset huomioitiin myrs-
kyivissi laivassa tapahtuvana liikehdintini ja siten liikunnallisena ky-
vykkyytend harjoituksessa suoriutumiseksi. Kyvykkyyden tunnustaminen
on tirked tutkimusaineistossamme havaitsemamme ulottuvuus nuorten
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litkunnallisissa aktiviteeteissa, niiden jirjestimisessd ja kulussa. Havainto
kertoo ennen muuta siité, ettd myos vaikeimmin vammaisia nuoria osal-
listavia, inklusiivisuutta tukevia ja rakentavia kdytint6ji on olemassa, ja
niitd kehitetddn aktiivisesti erilaisin osallistavien ohjausmenetelmien ja
ryhmitoimintaa koskevien tilanteisten ratkaisujen kautta.
Sirkusharjoitusten havainnoimisen aikana huomionarvoiseksi muo-
dostui kuitenkin se seikka, ettd kun liikunta kytkeytyy taiteelliseen toi-
mijuuteen, luovuudella ja mielikuvituksella my&s liikunnassa on suurta
painoarvoa. Esiintymisessi epdonnistuminen kohdataan luonnollisena ja
jopa suotavana asiana. Jos putoaa, kaatuu tai horjahtaa, se on pelkistiin
hyvi — ollaanhan sirkuksessa. Hulluttelu, leikittely ja pddmidrittomyys
sallitaan ja siihen rohkaistaan. Liikunnallinen luovuus ja mielikuvitus
ovat sisillollisesti ja madritelmallisestikin keskeisid sirkustoiminnassa, ja
puhutaankin erityisesti luovasta litkunnasta, jolloin liikunta on taiteellisen
ilmaisemisen viline (esim. Salminen 2016; Vainio 2019). Luovuuden ja
mielikuvituksen potentiaali on kuitenkin vihemmin huomioitu seikka
toimintarajoitteisten nuorten liikuntaharrastusten ja liikunnallisten ak-
tiviteettien jirjestimisessd, ja se sisiltdnee rajattomasti mahdollisuuksia.

AISTIMUKSELLISUUS JA LIKUNNALLINEN INSPIRAATIO

Kyvykkyyden merkitys kytkeytyy tutkimusaineistomme valossa hyvin
erilaisiin konteksteihin, silli litkunnallisen toimintakyvyn ulottuvuudet
tulevat nikyviksi useissa toiminnallisissa ja sosiaalisissa yhteyksissd, joissa
nuorten harrastukset saavat mielensi ja merkityksensi. Kuten esimerkiksi
sitkusharrastuksen kohdalla havaitsimme, liikunnallinen spontaanius
on yksi avaintekiji niissi kdytinndissd. Myos aistikerhoissa toimitaan
samankaltaisen logiikan varassa jirjestettdessd nuorille liikkunnallisia
mahdollisuuksia.

Samulin aistikerhon kokoontumista kidvimme havainnoimassa
kaksi kertaa. Kerho on paikallisen vammaisyhdistyksen jirjestimi yh-
teistydssd nuorisotoimen ja kunnallisten vammaispalvelujen kanssa.
Kokoontumistilat ovat modernit, silld nuorisotila oli aineistonkeruun
aikoihin juuri remontoitu. Tiloissa on mahdollista kokata, pelata video-
peleji ja lautapelejd, musisoida ja tanssia erityisessi diskotilassa erillisine
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diskolattioineen, peiliseinineen ja dj-pdytineen. Myos ddnentoisto- ja
valotekniikka oli uudenaikainen.

Havaitsimme, ettd mahdollisuus valojen, musiikin ja #@nimaisemien
vaihtelemiseen on osallistujien kannalta hyvin keskeistd, silld aistiker-
hon toiminnassa keskitytddn eri aistien monipuoliseen aktivointiin.
Osallistujien kanssa laulettiin ja musisoitiin, tehtiin mansikkakakkuja
valmiista kakkupohjista, kuunneltiin musiikkia ja tanssittiin. Heille
tehtiin hemmotteluhoitoja, kuten yrttikylpyjd kisille sekd pestiin ja
kammattiin heidin hiuksiaan. Kerhon lopuksi kuunneltiin musiikkia
ja tanssittiin. Ne osallistujat, jotka halusivat, pelasivat perinteistd jdi-
kiekkopelid. Aistikerhoon osallistui kymmenisen henkilod kerrallaan,
ja heistd suurin osa oli nuoria. Havainnoimme kerhon toiminnassa
etupdidssd 17-vuotiasta Samulia, jolle vesielementti, musiikki ja vauhti
ovat aistimellisesti tirkeimpii asioita.

Toisella havainnointikerralla paikalla oli Samulin isipuoli hinen
tukihenkiloniin. Nuoret kokoontuivat ensin sohvalle ja sen ympirille
istuskelemaan, ja paikalla olevat kolme kehitysvamma- ja nuoriso-ohjaajaa
lauloivat heille tervehdyslaulun. Samulille vaihe oli hyvin kiihdyttiva,
ja hdn huuteli voimakkaasti laulun kuuluessa. Kun huutelusta tulee
intensiivistd, hdnen perheenjisenensi rauhoittaa Samulia peittien hi-
neltd yhden aisteista, yleensd kuulon pitelemilld kisida hinen korvillaan
tai ndon pitelemalld kisid tai huppua hinen silmiensd edessi. Samulin
aivojen vastaanottoelinten toiminta on tavallisesta poikkeavaa, ja monet
samanaikaiset aistidrsykkeet saattavat kiihdyttdd hinti.

Tervehdyslaulun jilkeen istutaan suuren ruokapdydin direen ja
aloitetaan mansikkakakkujen tekeminen. Ohjaajat hakevat keittidtiloista
kakkupohjia, hilloja ja marjasoseita sekd kermaa vatkattavaksi vaahdoksi.
Ensin vatkataan kerma sihkovatkaimella. Jokainen saa vuorollaan ko-
keilla sihkovatkainta, ja Samuli vatkaa perheenjisenensi avustamana.
Vatkaimen jyrind muovikulhossa ndyttdd rauhoittavan hinti, ja hin
on hyvin keskittynyt tehtiviin. Hin saa myds sivelli marjasosetta
kakkupohjan pidille perheenjisenen avustamana, ja timi pitelee lastaa
Samulin kidessi ja ohjaa hidnen kittddn. Samulin ilme on keskittyneen
huvittunut. Kun kakku on rakennettu, osallistujat alkavat hilistid ja ju-
tella, silld pian saadaan maistaa valmista kakkua. My6s Samuli kddncid
padtddn valmista kakkua kohti.
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Naispuolinen osallistuja ei ole osallistunut kakun tekoon, vaan hin
haluaisi jo kotiin. Hin istuu kyykkyasennossa lattialla ja houkuttelee
tutkijan kyykistymiin eteensd timin kiteen tarttumalla. Hin heijailee
tutkijaa kisistd edestakaisin. Ohjaaja yrittdd tuoda tytélle kakkua, mutta
ei tiedd, syoko tdma itse. Hin ei halua kakkua, vaan alkaa hytkyi kyyk-
kyasennossaan musiikin tahtiin, kun joku laittaa soimaan suomalaisen
Robinin musiikkia. Hin hypihtelee ja dintelee innosta, silli musiikki
miellytead.

Ennakoiden tanssihetken alkamista nuoret alkavat hyorid tanssilattialla,
ja ohjaajat laittavat musiikkia soimaan ja ohjelmoivat kattoon asennetun
diskopallon, joka pydriessdin heijastaa seinille ja lattiaan liikkuvia valo-
kuvioita. Tanssilattialla on eri vérisine valoineen hyvin tunnelmallista,
ja nuoret tanssivat pareittain keskendin ja ohjaajien kanssa suomalaisten
iskelmien ja pop-hittien tahtiin. Samulia tyontelee pyorituolissa hinen
perheenjisenensi tanssiaskelia tapaillen, ja Samulin kasvoilla on ilahtunut
ja hyvin tyytyviinen ilme.

Liikunnallisuuden ulottuvuudet aistikerhon kokoontumisissa kiin-
nittyivit pddasiassa likkkumiseen musiikin tahtiin. Lisiksi liikunnalli-
suutta aktivoitiin antamalla nuorten tunnustella esineitd ja esimerkiksi
rohkaisemalla musisoimaan koputtelemalla rummun kalvoa kapulalla.
Toimintaan osallistuvien nuorten litkunnalliset kyvyt vaihtelevat, ja
jokaista houkuteltiin ja avustettiin liikkumaan omalla tavallaan. Samuli
kdyttid muutaman muun osallistujan tavoin pydrituolia, ja pydrituoli-
tanssi mahdollistui hinelle perheenjidsenen avustuksella. Nopeatahtisen
musiikin kuuleminen ja rytmin aistiminen inspiroivat hintd nauttimaan
liikkeesta.

Nuorten litkunnalliset aktiviteetit aistikerhossa liittyivit kiinteisti aisti-
mukselliseen aktivointiin, ja heille annettiin paljon tilaa toimia tavoillaan.
Muutoin syntyi vaikutelma etukiteen pitkille suunnitellusta kerhotoimin-
nasta tavoitteena pyrkid monipuoliseen toimintaan. Esimerkiksi tanssi-
hetki jirjestettiin aina kerhon lopuksi sen jilkeen, kun oli tehty etupaissi
tuntoaistia stimuloivia tehtivid. Kerhotoiminnan rutinoituneesta organi-
soinnista kertoi olemassa oleva varasuunnitelma lauluhetken siestimisestd
poikkeuksellisesti rumpua kokeilemalla, kun kivi ilmi, ettei tervehdyslaulua
voitukaan laulaa kitaran sdestyksell3, silld lauluhetken yleensi vetivi kita-
ransoittotaitoinen nuoriso-ohjaaja oli tilli kerralla poissa.
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Nuorille jirjestettiin useita tilaisuuksia virikkeelliseen, vililld litkun-
nallisestikin aktivoivaan toimintaan kerhon kokoontumisissa. Musiikin ja
visuaalisesti kiehtovien aistidrsykkeiden avulla osallistujien litkunnallista
toimintakykyi kyettiin stimuloimaan eri aktiviteeteissa. Kuitenkin olen-
naisinta aistikerhon kokoontumisessa olivat juuri nuorille tarjotut mah-
dollisuudet sen kaltaiseen aktiiviseen toimintaan, jonka yhteydessd heidin
toimintakykynsi, yksil6lliset intressinsd ja mielenkiinnon kohteensa
tulivat huomioiduiksi. Niitd kykyjd pyrittiin herdttelemdin monipuolisin
aistimuksellisin elementein. Nuorisotila oli vastikiin modernisoitu lait-
teineen, kalusteineen ja monitoimitiloineen aivan uudenaikaiseksi, miki
helpotti ohjaajia mielikuvituksen kiyttimisessd toiminnan jirjestimiseksi.

VAPAA-AJAN LIKUNNAN RIEMU JA MONINAISET
KYVYKKYYDET

Liikunnallista toimintakykyd luonnehtii ableistinen ymmirrys, joka
midritedd ajatuksia nuorten urheiluharrastuksista ja joka itse asiassa vi-
nouttaa kuvaa nuorten tosiasiallisesta kyvykkyydesti. Ableistiset kisitykset
optimaalisesta teknisestd taituruudesta eivit anna oikeaa kuvaa siité,
mihin toimintarajoitteiset nuoret, tai ylipiansd nuoret ovat kykenevia.
Ne pikemminkin ylldpitivit illuusiota siitd, ettei toimintarajoitteisilla
henkil6illi ole lainkaan liikunnallista kyvykkyyttd, tai siitd, ettd kaikki
liikunnalliset harrastukset vaativat huomattavaa taitotasoa. Esimerkiksi
litkunnallinen kilpailullisuuden hegemonia niissd urheiluseuroissa, joissa
lapsia ja nuoria valmennetaan huipulle, yllipitda osaltaan ableistista kuvaa
nuorten liikuntaharrastuksista.

Kuten havaintomme ja analyysimme osoittavat, vaikeimminkin vam-
maiset nuoret ovat kykenevii liikunnallisiin vapaa-ajan harrastuksiin
monilla tasoilla esimerkiksi soveltavien litkuntamuotojen, riittdvin tuen
ja avun, luovuuden ja taiteellisen inspiraation sekd hauskanpidon, nau-
tinnon ja erilaisen aistimuksellisuuden aktivoimina. Liikuntaa koskeva
suorituskeskeinen ajattelu estid nikemasté niité tosiasiallisia kyvykkyyksid
ja liikkunnallisuutta tukevien ja vahvistavien tekijoiden moninaisuutta,
jotka mahdollistavat liikuntaharrastuksia myos vaikeimmin vammaisille
lapsille ja nuorille.
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Nuorten liikunnallisuutta tukevien rakenteiden ja kiytintojen lih-
tokohta on nuoren kyvykkyyden huomioiminen ja tunnustaminen.
Vaikka nuori vain nostaisi toista kittdin, tuon kyvyn tunnustaminen
kyvykkyydeksi esimerkiksi liikunnallisessa ryhmatilanteessa tukee nuo-
ren osallisuutta ja vahvistaa tunnetta kuuluvuudesta muiden joukkoon.
Performanssitaiteellisiin yhteyksiin liittyessdén kaikki osoitettu liikun-
nallinen kyvykkyys asettuu jopa luontevasti osaksi luovan leikillisyyden
periaatteita litkunnassa, ja sithen rohkaistaan erityisesti. Liikunnallisten
kykyjen moninaisuus on hyviksyttivi asia ja moninaisuuden vaaliminen
suotavaa, miki vie ajattelua pois suorituskeskeisestd normatiivisuudesta
silloin, kun kyse on lasten ja nuorten liikunnasta.

Liikunnallisten mahdollisuuksien puute vaikeimmin vammaisilla
nuorilla johtunee usein myds tietimittdmyydestd esimerkiksi luovuu-
den potentiaalista. Silloin, kun litkunnallisuuteen yhdistetdin muitakin
tavoitteita, kuten tanssin, sirkustemppujen tai muun esitystaiteen harjoit-
tamista, litkuntaan voi kehittyi toisenlainen kinesteettinen suhde kuin
mité perinteinen litkuntalaji antaisi my6ten. Jos ajatellaan niitd nuoria,
joille liikunnallisuus mahdollistuu lahinnd pyorituolissa istuen, jopa
vauhdin aistiminen sen kyydissi muiden avustamana tuo tuntemuksen
litkunnallisuudesta ja tuottaa virkistystd. Liikunnan, liikunnallisuuden
ja liikkkeen aistiminen on monenlaista ja sidoksissa yksilon aistimuksel-
liseen vastaanottokykyyn seki sithen kommunikatiiviseen suhteeseen ja
vuorovaikutukseen, joka tulee aktuaaliseksi ympiriston kanssa. Nuorten
litkunnallisen vapaa-ajan todellisuutta luonnehtiikin hyvin pitkille nuor-
ten saaman tuen luonne ja sosiaalisten suhteiden merkityksellisyys niissd
tilanteissa ja konteksteissa, joissa luodaan tilaisuuksia liikkkumiseen.
Yksilsllisen kyvykkyyden tunnustaminen on olennainen osa niiti vuoro-
vaikutusprosesseja, joissa yksilon osallisuutta vahvistetaan ja muokataan
hinen asemaansa tasavertaiseksi yhteisossdan.
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6 Vaikeimmin vammaisten
nuorten asema likunnassa
ja kamppailu kyvykkyyttd
koskevasta ymmarryksestd

Olemme tutkimuksessamme tarkastelleet vaikeasti kehitys- ja litkun-
tavammaisten nuorten mahdollisuuksia litkunnallisiin aktiviteetteihin
ja virkistykseen. Tutkimuksemme on ollut aineistoldhtdinen tarkastelu
nuorten mahdollisuuksia tukevista ja niitd rajoittavista tekijoistd ja ra-
kenteista sekd heidin mahdollisuuksistaan midridd itse litkunnallisista
harrastuksistaan ja aktiviteeteistaan.

Toimme pdivinvaloon runsaasti niiden tekijoiden kiytinnollisid, so-
siaalisia ja kulttuurisia ulottuvuuksia ja tuotimme uutta tietoa nuorten
elimintavoista. Keskeisimpind johtopaitoksini esitimme, ettd niilld nuo-
rilla on liikunnallisia mahdollisuuksia, joskin ne ovat liian usein sidoksissa
institutionaalisiin palvelujirjestelmin kiytintsihin ja niiden médrittamia.
Medikaalinen ldhestymistapa vammaisuuteen hallitsee liian usein litkkumista
ja litkuntaa koskevaa ymmirrystd ja puhetapoja palvelujirjestelmin kiytin-
nodissd, kouluissa ja asumispalveluissa. Vapaa-ajan palvelujen ja harrastusten
kiytinnot muodostavat tissd kohti poikkeuksen aineistossamme, ja litkun-
nan virkistivi ja sosiaalisesti innostava luonne nousee keskeiseksi tekijiksi.

Kiytinnolliselld tasolla litkunnan mahdollisuuksia edistdvit tekijit
nuorten kohdalla ovat likipitien samanlaisia kuin aiemmissa vammaisten
nuorten litkuntaa koskevissa tutkimuksissa on tuotu esiin. Liikkumisen
mahdollisuuksien edistimiseksi nimikin nuoret tarvitsevat 1) riittivii
erityistd tukea ja apua, jota voisivat tarjota ystdvit, liheiset, avustajat ja
henkilokunta erilaisissa palveluissa, 2) riittdvisti urheilussa ja liikunnassa
tukevia apuvilineitd, 3) laajemman tarjonnan kiinnostavissa litkuntalajeis-
sa eri kokoisilla paikkakunnilla sekd 4) myonteisen ja yhdenvertaisuutta
painottavan asenneilmapiirin vammaisuutta kohtaan, jotta litkkunnan
harrastaminen kaikenlaisten nuorten kanssa olisi helpompaa.

Kuitenkin niiden nuorten kohdalla erityiseksi muodostui se havainto,
ettd litkunnallinen inklusiivisuus toteutuisi heidin kohdallaan ennen muu-
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ta silloin, kun kiytintji voitaisiin mukauttaa sen luonteiseksi, ettd nuoren
tosiasiallinen litkunnallinen kyvykkyys ja taidot tulisivat huomioiduiksi
ja tunnustetuiksi. Nimi kdytdnnét ja menetelmit monipuolistaisivat
ja laajentaisivat heidin litkunnallisia mahdollisuuksiaan huomattavasti.
Kun nuoren kykyjd huomioitaisiin litkunnallisen luovuuden kannalta ja
annettaisiin kykyjen moninaisuudelle tilaa, voitaisiin hiljalleen luopua
normatiivisista ableistisista kdytanndistd liikuntakulttuureissa, jotka ai-
noastaan kapeuttavat litkuntaa ja litkunnallisuutta koskevaa ymmarrysti
sekd sen toiminta-alaa.

Toinen keskeinen juuri tdssd tutkimuksessa esiin noussut seikka on
palvelujirjestelmin, koulujen ja kotien vilinen kiinted yhteisty nuorelle
mielekkdiden elimintapojen tukemisessa. Esimerkiksi terveydenhuollon
konsultaatiota tarvitaan monissa yhteyksissi, ja perheenjisenet tukevat
nuorta sielld, missi avustavaa henkilokuntaa puuttuu. Monen nuoren
elimissi ollaan tiiviisti lisni, ja kommunikaatioyhteyttd nuoren kanssa
pidetddn yll4, vaikka nuoren tarkoitusten ymmirtiminen vaatisi tukijalta
suurtakin ponnistelua.

Urheilu ja litkunta ovat hyvin tirkeitd niiden toimintarajoitteisten
nuorten elimissi, jotka nauttivat fyysisesti aktiivisesta vapaa-ajasta. Se on
ennen muuta hauskaa, ja silli on mydnteisid vaikutuksia niin terveyteen
ja hyvinvointiin kuin itsearvostukseen ja sosiaalisen kompetenssin
tunteeseenkin. (Eriksson, Armila & Rannikko 2018; Kiuppis 2018).
Kuten nuorten kohdalla yleensi, litkuntaharrastuksiin ja muihin harras-
tusaktiviteetteihin osallistuminen luo sosiaalisesti vahvistavia yhteisolli-
syyden kiinnikkeitd nuorten keskuuteen ja niin vahvistaa osallisuutta
heille keskeisissd yhteisoissd ja koko yhteiskunnassa.

Tutkimuksemme on tuottanut uutta tietoa urheilukentilld hyvin mar-
ginaalisen ryhmin liikunnallisista aktiviteeteista ja asemasta litkunnallisissa
harrastuksissa. Vaikeimmin vammaisten nuorten liikunnallisia aktiviteet-
teja on tahin mennessi tarkasteltu lihinni kuntoutuksen laakinnillisessd
ja psykososiaalisessa viitekehyksessd, ja heididn sosiaalisesta asemastaan
litkuntaharrastuksissa on ollut titd ennen olemassa vasta hyvin niukalti
tutkimustietoa niin kansallisesti kuin kansainvilisestikin (my6s Causgrove
Dunn ym. 2016). Koska nuorten liikunnalliset aktiviteetit ndin ovat
liittyneet etupiissi konteksteihin, joissa vammaisuutta tullaan miiritel-
leeksi ruumiillisen poikkeavuuden merkityksin, myoskddn litkunnallisiin
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aktiviteetteihin liittyvid valintojen mahdollisuuksia, itseméiraamisti tai
oikeuksia eldd nuoruutta nuorena ihmiseni ei lilemmilti ole tarkasteltu
sosiaalitieteellisessi tutkimuksessa.

Kuitenkin nididen nuorten oikeus itseméiriimiseen ja elimintyylinsi
valitsemiseen nuorten tavalla on tirkedd heiddn sosiaalisen asemansa ja
kansalaisuutensa vahvistamiseksi. Tutkimuksemme tuottaa uutta akatee-
mista tietoa juuri alueelle, jossa heidin eliminkiytint6jdin ja tosiasial-
lisia mahdollisuuksiaan koskeva tiedontarve on aktuaalista. Olemmekin
havainneet, etti ndiden nuorten eliminkiytinnot ovat hyvin pitkilti
sidoksissa institutionaalisiin palvelujirjestelmin kiytintoihin ja ettd
ladketieteelliset tavat miiritelld nuorten ruumiillista toimintakykyi ja
litkunnallista aktiivisuutta hallitsevat kiytintoji monin paikoin. Kuitenkin
huomasimme sen tirkeidn seikan, ettd sidoksisuus biolddketieteellisiin
kidytiantoihin on vain toinen puoli elimi, silld tutkimuksemme osoittaa,
ettd nuorten mahdollisuuksia itsemairiimiseen tuetaan ja heidin mahdol-
lisuuksiaan omaehtoiseen litkuntaan ja luovuuteen pyritiin edistimain
monilla erilaisilla tavoilla kodeissa, kouluissa, harrastuspiireissi ja toimin-
takeskuksissa. Nami seikat eivit vain ole olleet esilld kovin usein, jolloin
ableistiset kisitykset heidin liikunnallisista rajoitteistaan ja puutteistaan
toimintakyvyssi ovat jadneet hallitseviksi.

Tosin myos vapaa-aikatutkimuksessa on tullut havaituksi, ettd siini
vihkiydytdin yleisesti kdyttimiin diskursseja, joiden perusta on ruu-
miillisen kyvykkyyden ideologiassa ja fyysisesti aktiivisessa vapaa-ajassa
(Aitchison 2009). Sen seurauksena ableistiset kisitykset ruumiillises-
ta kyvykkyydestd tuottavat tietynkaltaisia identiteettejd, joiden kautta
vammaisten henkildiden asema muodostuu eriarvoiseksi, kun puhutaan
harrastamisesta. Vammaisuus ei ikdin kuin sovi tuohon normalisoituun
skeemaan, eikd sithen tdydellisyysprojektiin, jonka puitteissa tuotamme
kompetenssiamme jokapiiviisessi elimissd sen eri tiloissa ja sfiireilld
(kuten Campbell 2012; myos Goodley 2014). Ableismi on implisiittis-
td ja prosessuaalista, ja sen kautta tuotetaan kompetentteja sosiaalisia
identiteetteji.

Kuitenkin kyvykkyyden ja kyvyttomyyden alueet ja tilat ovat sosi-
aalisesti rakentuneita ja kontekstuaalisia, ja aina sidoksissa sosiaalisiin
suhteisiin (Goodley 2014). On viitetty, ettd kyvykkyyden ja kyvyttomyy-
den vastakohtaisuus tulisi purkaa ja nihdd vammaisuus pikemminkin

129



s SUSAN ERIKSSON & EERO SAUKKONEN

ruumiiden ja ruumiillisuuksien moninaisuutena ja kompleksisuutena.
Kun vammaisuus nihdéin staattisena ruumiillisena tilana, tuotetaan vam-
maisia ihmisid ulossulkevia kisityksid kyvyttomyydestd ja kompetenssien
puutteista, jotka pahimmillaan estivit heitd osallistumasta sosiaalisiin
aktiviteetteihin ja toimintaan yhteiskunnassa (Siebers 2010; Ware 2011).

Niiden keskustelujen valossa on huomattava, ettd tutkimuksemme
on tuottanut monipuolista ja syviluotaavaakin empiiristd tietoa eri-
laisista ruumiillisuuksista ja ruumiillisten kykyjen kirjosta sekd niistd
kiytinnoistd, joissa ja joiden kautta nuorten litkunnallista aktiivisuutta
edistetddn ja niihin etsitddn mahdollisuuksia. Osoitimme, ettd kyvykkyys
ja toimintakyky tulevat nikyviksi silloin, kun ne huomioidaan ja tun-
nustetaan. Niissi merkityksissd ja yhteyksissd kyvyn ja kyvyttdmyyden
kontekstisidonnaisuus tulee nikyviksi. Lisiksi viitekehys on tarjonnut
kokonaisvaltaisen lihestymistavan vaikeimmin vammaisten nuorten
litkunnallisiin aktiviteetteihin ja liikkunnallisesti aktiiviseen arkeen, ja
samalla nikymin heiddn vapaa-aikaansa ja harrastuksiinsa. Olemme
osoittaneet, ettd vaikka ruumiilliset terveydelliset rajoitteet vaikuttavat
viistimittd paljonkin heiddn toimintakykyynsi ja jaksamiseensa, heidin
mahdollisuuksiaan fyysiseen liikkumiseen ei ole syyti tarkastella pelkistiin
biolddketieteellisten linssien ldpi.

ABLEISMIN RAKENTEET VS. KYKYJEN MONINAISUUS

Tutkimuksemme viitekehys on tarjonnut vilineen ymmartia vammaisten
nuorten statuksia ja asemaa sosiaalisesti rakentuneina myos suhteessa
niihin prosesseihin, joiden sisilld midrdytyvit niin heidin liikunnalliset
mahdollisuutensa kuin sekin, millainen kompetenssi huomioidaan ja
millainen tulee ulossuljetuksi. Nuorten mahdollisuuksia harrastusak-
tiviteetteihin rajoittavat erilaiset sosiaaliset ja kulttuuriset ableistiselle
ideologialle perustuvat kisitykset, kuten se, etti fyysinen voima ja tietyt
kyvykkyyden standardit olisivat aina edellytyksid harrastustoiminnalle.
Nimi kisitykset vaikuttavat keskeisimpini tekijini siihen, ettd vaikeim-
min vammaisten nuorten mahdollisuudet litkunnalliseen harrastustoimin-
taan ovat paljon vihdisempid kuin niilld vertaisilla, joiden toimintakyky
on parempi (Eriksson & Saukkonen 2021).
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Biolddketieteellinen epistemologia tuottaa kuitenkin paiasiassa fysiolo-
gisen ruumiin ja sille perustuvia kisityksid ruumiillisesta toimintakyvysta.
Laiketieteen dominanssi mydtivaikuttaa ableistisiin kulttuurisiin kisityk-
siinkin, koska vammaisuutta on totuttu ymmartimain lddketieteellisend
poikkeavuutena. Se nikyi selkedsti myds tutkimusaineistossamme, ja
toimintakykyynsi nihden vaikeimmin vammainen ruumis tultiin mai-
ritelleeksi ennen muuta kuntoutettavana, avustettavana ja erityistd tukea
tarvitsevana. Emme kuitenkaan viheksy kuntoutusta toimintana, silld
tutkimuksen puitteissa osoitettiin sen merkityksen olevan hyvin tirked.
Sddnnollisesti tehdyt kuntoutusharjoitteet auttavat nuoria osallistumaan
erilaisiin virkistysaktiviteetteihin ja harrastustoimintaan, silld ne tukevat
ja edistdvit heiddn fyysistd jaksamistaan.

Kuitenkin bioldiketieteellinen epistemologia hallitsee useissakin kon-
teksteissa kisityksid nuorten kyvyistd ja kompetensseista. Se tuottaa
avustettavan ruumiin, jolloin vaikeimmin vammaiset nuoret suljetaan
helposti ulos litkuntaa ja harrastamista koskevilta alueilta ja kiytinnoisti,
ja siten my6s nuorten elimii koskevilta epistemologisilta kentiltd, esimer-
kiksi tieteellisiltd ja nuorisopoliittisilta. On vieldkin liian helppoa luoda
erillisid tuettuja kdytdnt6jd niitd nuoria varten, jolloin ideaalinen tilanne
kaikkia nuoria koskevasta inkluusiosta ja yhdenvertaisesta osallisuudesta
jad edelleen kauaksi heiddn ulottuviltaan.

Kyvykkyyden ymmirtiminen kontekstuaalisena ja tilannesidonnai-
sena tekijini avaa toisenlaisia nikymii ndiden nuorten liikunnalliseen
toimintaan ja harrastuksiin. Kun se kytkeytyy muihin toiminnallisiin
tavoitteisiin, kuten taiteelliseen itseilmaisuun, siirrytiin pois litkun-
nallisiin kompetensseihin liittyvistd konventionaalisista vaatimuksista.
Itsensd ilmaisemiseen mahdollisuuden tarjoava taiteellinen toiminta luo
ja vahvistaa myonteisid kisityksid omista yksil6llisistd kompetensseista
ja parantaa tyytyviisyyttd elimiin (esim. Eisenhauer 2007). Taiteen
myénteiset vaikutukset ovat ilmeisid my6s vaikeimmin vammaisille
nuorille, silli taiteellinen toiminta on heille d4rimmé&isen nautittavaa
niin aistimuksellisesti monipuolisesti kuin esteettisestikin (myds Levy
& Young 2020).

Kuitenkin vaikeimmin vammaisten ihmisten kohdalla niin taiteen kuin
muidenkin aktiviteettien funktioita on totunnaista mairitelld ainoastaan
heidin kuntoutuksellisiin ja terapeuttisiin tarpeisiinsa nihden. Télld on
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perustansa juuri ableistisissa kyvykkyyden normeissa ja konventionaalisissa
ajattelutavoissa, jotka ovat juurtuneet syville kulttuuriin ja sosiaalisiin
kiytantoihin ja jotka sisiltivit implisiittisen oletuksen siitd, ettd vam-
maiselta yksiloltd puuttuu toimintakyky. Niissi ajattelun konventioissa
esimerkiksi vaikea kehitysvamma sulkee ulos miirittelypositioita, joissa
yksilon toiminta nihtiisiin taiteen tekemiseen liittyvin kompetenssin
kautta.

Yhteni ideana ratkaista ableismin ongelma vammaisten henkiléiden
tekemin taiteen kannalta on tutkimuskeskustelussa esitetty erdanlaista
saavutettavuuden estetiikkaa ja mukauttamisen etiikkaa (Kuppers 2017,
71-72; Galloway, Nudd & Sandahl 2007). Toiminta mukautetaan sen
kaltaiseksi, ettd enemmisto ei pddtd kdytinnoistd. Sen sijaan kdytintdjd ja
ympiristod muutetaan niin, ettd niistd tulee saavutettavia ja kaikki voivat
osallistua toimintaan. Kaikki tulevat yksilollisesti kuulluiksi, ja jokaisen
osallistujan ilmaisemisen tarve otetaan huomioon ja mukaan esitykseen.
Eroille ja moninaisuudelle annetaan tilaa, ja unohdetaan tiydellisyyden
tavoitteluun liittyvit oletukset. Samalla annetaan mahdollisuus ideoida
esitysti ja sithen liittyvid ilmaisun muotoja siten, etti taiteellinen loppu-
tulos muodostuu itse prosessissa.

Tutkimuksemme valossa vastaavanlaisia kiytint6jd sovelletaan esimer-
kiksi esitystaiteissa, ja vammaisten nuorten ilo on suurta jo siksi, ettd heilld
on mahdollisuus luoda itse my®és litkuntaa hyddyntdmalld. Ableististen
kisitysten purkamisen ja kyvykkyydelle perustuvan ymmarryksen raken-
tamisen lihtokohtana vastaavan kaltaiset kiytinnot ovat merkityksellisid,
silld niissd yksilon kompetenssia luovuuteen ei kyseenalaisteta. Huivin
heittdminen ilmaan tai rumpukalvon koputtelu d4nen tuottamiseksi
asettuvat osaksi luovia prosesseja ja kokemuksellisuutta.

Kyvykkyyden uudelleenajattelu toimiikin avaimena ableististen mer-
kitysten purkamiselle ja ei-ableistisen ymmirryksen rakentamiselle.
Liikunnallisiin harrastuksiin ja liitkuntakultcuureihin kytkeytyessiin
kyvykkyyden merkitykset rakentuvat sosiaalisissa suhteissa, kuten ryh-
mikiytinnoissi, joissa litkunnallisuus aktualisoituu tilanteisesti sopivan
ja riittdvin tuen kautta. Tilanteiden sosiaalinen mielekkyys vahvistaa
tunnetta osallisuudesta ja rakentaa sen kaltaista yhteisollisyyttd, jos-
sa vaikeimmin vammainen nuori kokee kuuluvansa ryhmiin, ja ettd
hinen panoksensa ryhmissi on tirked. Kyvykkyyden tunnustaminen
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tapahtuu sosiaalisesti merkityksellisessd ja ammatillisesti hienovaraisessa
toiminnassa, ja tuottaa nuorelle mielekkdin mahdollisuuden osallistua
sekd sosiaalisesti kompetentin identiteetin. Vaikka toiminta on pitkilti
intentionaalista ja kuuluvuutta ja osallisuutta pyritdin rakentamaan juuri
ammatillisesti nditd nuoria varten, se on olennaista nuorten aseman ja
kansalaisuuden vahvistamisen kannalta.

VAIKEIMMIN VAMMAISET NUORET JA NUOREN KANSALAISUUS

Kansalaisuuden ja yhdenvertaisen aseman saavuttaminen nuorten jou-
kossa onkin ollut jo tihin mennessi 44neen lausuttu tavoite vaikeimmin
vammaisia nuoria koskevassa tutkimuskeskustelussa (esim. Vehmas &
Mietola 2021; Laitinen & Pietild 2022). Tdmin tutkimuksen tulosten
valossa puhuisimme erddnlaisesta nuoren kansalaisuudesta, joka sisaltdd
oikeudet koulutukseen, itseilmaisuun ja itsensi kehittdmiseen, mielek-
kiisiin sosiaalisiin suhteisiin seki tyylinsd ja harrastustensa valitsemiseen.
Nuoren kansalaisuus merkitsisi ndin nuoren oikeutta eldd nuoruuttaan
omalla mielekkiilld tavallaan. Niitd oikeuksia on miiritelty myos YK:n
vammaisten oikeuksien julistuksessa ja kansainvilisissd sopimusasiakir-
joissa, jotka Suomikin ratifioi vuonna 2016, mutta vammaisten ja etenkin
vaikeimmin vammaisten nuorten mahdollisuudet mainituissa keskeisissa
nuoren elimin ulottuvuuksissa ovat edelleen hyvin rajallisia.

Vaikka vaikeimmin vammaisten nuorten elimi ja arki on viel4 enem-
min sidoksissa muiden apuun ja tukeen kuin paremman toimintakyvyn
omaavilla vertaisilla, heilld on samat oikeudet nuoruuden elimiseen kuin
muillakin. Tutkimuksemme valossa on ollut ilo huomata, ettd niiden
nuorten osallisuutta ja mahdollisuuksia mielekkiiseen elimiin tydste-
tddn akdiivisesti palvelujirjestelmin arjessa ja ettd kdytinnot osallisuuden
rakentamiseksi ovat parhaimmillaan hyvinkin vahvoja ja ammatdillisesti
vakiintuneita.

Kuitenkin nuorten osallisuuden toteutumisessa on riikeitd puutteita,
miti tulee heidin mahdollisuuksiinsa toimia muiden nuorten ihmisten
kanssa erilaisissa vapaa-ajan harrastuskulttuureissa ja yhteisoissa. Nama
nuoret toimivat ja harrastavat padasiassa heiti varten suunnitelluissa erilli-
sissd kdytinnoissd, yhteisoissd ja organisaatioissa, miki ei edistd heiti kos-
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kevaa inkluusiota. Koska heilld on erilliset kiytdntdnsi ja tilansa, muualla
vapaa-ajan tai nuorten palveluissa heitd varten ei tehdi sen kaltaisia muu-
toksia tai tarvittavia mukautuksia urheilu- ja liikuntakiytintoihin, ettd
my®&s vaikeimmin vammaisten nuorten mukaan ottaminen helpottuisi ja
mahdollistuisi. Asiantilaa vain tullaan pitineeksi yll4, silld usein ajatellaan
niiden erillisten kiytintojen riittdvin, jolloin muita ponnisteluja ei endd
tehdi heidin inkluusionsa edistimiseksi. Erillisid kdytintdjd yllapitivit
rakenteet myotivaikuttavat siihen, ettd vaikeimmin vammaiset nuo-
ret tullaan eristineeksi muista nuorista ja heiddn yhteisoistian. (Myos
Eriksson 2017.)

Nuorten eristetty asema tuli ilmi kaikissa heididn liikunnallisissa
todellisuuksissaan, joita kdvimme tutkimassa. Yhdessikdin havainnoi-
massamme liikunnallisessa tilanteessa ei ollut ldsnd muita nuoria harras-
tajia vammaisten nuorten ja heitd tukevien perheenjisenten ja liheisten
ammattilaisten lisaksi. Kaikissa tilanteissa nuorelle tarjottiin paljon tukea,
mikd on esimerkiksi ammatillisesti vilttimatontikin. Esimerkiksi sosiaali-
palvelujen kiytinndissd ja ammattikulttuureissa erddnlaiseen ei-alistavaan,
yksiloldhtdiseen tukeen liittyvit vahvat eettiset periaatteet ovat olennaisia
(johdettu engl. kisitteestd "anti-oppressive social work’”), ja parhaimmillaan
ne luovat ja muokkaavat ihmistyon asiantuntemusta jo sinidnsi (Eriksson
2014; my®os Pohjola 2009 ja Dominelli 2002; Banks 2004). Téssi valossa
vaikeimmin vammaisten nuorten liikunnallisen osallisuuden edistiminen
on myds professionaalinen projekti.

Mitd nuoren kansalaisuuteen tulee, ammatilliset erityisen tuen kiy-
tdnnot ovat tuiki tirkeitd, mutta niiden kautta ei suoranaisesti paranneta
nuorten asemaa nuorten yhteisdissd, eikd edistetd heiddn yhdenvertaisuut-
taan nuorisokulttuureissa. He saavat tarvitsemaansa erityistd tukea usein
ja paljon, mutta nuorten keskindisen yhteisollisyyden tasolla vammaisten
nuorten aseman parantaminen vaatii vield paljon ty6td. Vammaisuutta ja
vammaisten henkildiden toimintakykyi koskeva tietimittomyys, ennak-
koluulot ja kielteinen asenneilmapiiri syventivit eriarvoisuutta ja lisadvit
syrjivid asenteita vaikeimmin vammaisia kohtaan niin pelkistdan nuorten
keskuudessa, kuin muuallakin yhteiskunnassa. (Ks. Eriksson, Armila
& Rannikko 2018; Goodwin & Peers 2012.) Esimerkiksi muutamat
vammaiset nuoret ovat viime vuosina kertoneet julkisuudessa ympiris-
ton heihin kohdistamista ennakkoluuloista ja virheellisistd kisityksistd
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vammaisten henkildiden toimintakykyd kohtaan. Nami tarinat tekevit
tirkeilld tavalla nikyviksi sosiaalisissa kdytdnnoissd ja tilanteissa ilmene-
vid asenteita, ja omakohtaisten kokemusten piivinvaloon tuominen on
merkityksellistd asenteisiin vaikuttamisen kannalta.

Nuoren kansalaisuuden toteutumisen suhteen vaikeimmin vammai-
set nuoret ovat siis eriarvoisessa ja erittdin hankalassa asemassa. Heidédn
teini-ikdisyyttddn saatetaan edelleen mairitelld ainoastaan fysiologisten
ja psykologisten muutosten kannalta ja siten medikaalisesti niin kotona
kuin palvelujirjestelmissikin. Nuorelle ominaiset sosiaaliset tarpeet,
kuten tarve merkittivien ihmissuhteiden muodostamiseen ja ystivien
kanssa kokoontumiseen tai vertaisryhmissd tapahtuvaan sosiaaliseen
hyviksyntddn eivit vilttimittd saa riittdvad huomiota palveluissa ja yh-
teiskunnassa. Nuorilla on lisiksi tarve muodostaa harrastustoiminnan ja
aktiviteettien kautta itselle mielekkiitd elimantyylejd, joilla on keskeistd
merkitystd identiteetin kannalta. Niissi nuoruuden ulottuvuuksissa
vaikeimmin vammaisten nuorten oikeudet elid nuoruuttaan nuorten
tavalla toteutuvat tilld hetkelld parhaimmillaankin vain fragmentaarisesti.

Nuoruutta kehitysvaiheena koskevaa asiantuntemusta on myos vam-
maisalan ammattilaisilla entisti enemmin, mutta sen soveltaminen on
vieldkin kiinni yksittdisistd ammattilaisista. Nuori henkil6 ei vilttdmatd
tule kohdatuksi nuorena yksiléni, jolla on omat intressinsi, vaan vaikean
kehitysvammansa kautta. Tarpeiden kohtaaminen ja niihin vastaaminen
miirittyvit edelleen lifan usein vain medikaalisessa viitekehyksessi. Niin
nuorelle ei vilttdimittd luoda tilaisuuksia ilmaista nuorille ominaisia tarpei-
taan, eiki sithen tueta. Bioldketiede hallitsee nuoruuden miirittelytapoja
vaikeimmin vammaisten nuorten kohdalla ja usein hyvin keskeisesti
luo nuoruutta koskevaa ymmiirrysti heidin arkikiytinndissiin, ja siten
suuntaa myos heille tarjottuja mahdollisuuksia toimintaan.

Nuoren kansalaisuuden toteutumisen kannalta on olennaista koh-
data ja hyviksyd nuoruus sellaisena kuin se ilmenee eri yksildissi.
Vaikeimmin vammaisilla nuorilla puutteet nuoren kansalaisuuden to-
teutumisessa aiheutuvat keskeisesti medikalistisista kisityksistd ja niiden
muokkaamasta ymmarryksestd vammaisuudesta niin palvelujirjestelmassd
kuin epavirallisissakin yhteisoissi. Nuoruuden eldmistd tukevissa yhteis-
kunnallisissa rakenteissa, kuten vapaa-ajan palveluissa nimi kisitykset
tulevat nikyviksi sellaisten sosiaalisten tukirakenteiden ja innovaatioiden
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puutteena, joissa vahvistettaisiin juuri niiden nuorten osallisuutta ja
luotaisiin siihen tilaisuuksia.

Tietdimittomyys vammaisuudesta ja sitd koskevat pelot ja ennakko-
luulot luovat puolestaan varjojaan nuorten muodostamiin verkostoihin
jakulttuureihin niin, ettei vammaisia nuoria vélttimittd suvaita nuorten
keskiniisiin yhteisoihin. Nuorten arvomaailma on eriiden tutkimusten
mukaan jopa koventunut esimerkiksi vihemmistoryhmii koskevien
asenteiden suhteen (kuten Helve 2015). T4ssda merkityksessd vammaisten
nuorten mahdollisuudet eldd nuorten tavalla nuorten omissa yhteisois-
sd ja kulttuureissa ovat heikot. Vaikka kehitysvammaisuudesta, kuten
terveydellisistd rajoitteistakin ja esimerkiksi mielenterveysongelmista
puhutaan nyt jo avoimemmin ja vapautuneemmin ja oikeuksia vaaditaan
monistakin erilaisista ongelmista kirsiville, vammaisuutta koskevien
asenteiden muuttuminen on hyvin hidasta. Pydrituolissa kaupungilla
kulkeva saa nykyisin osakseen ymmirrysti, tilaa ja kohteliasta huomi-
ota, mutta tutkimusten mukaan nuoria vammaisia henkilditd syrjitddn
edelleen. Syrjivit kdytinnét ilmenevit useimmiten hiljaisina ulossulke-
vina prosesseina tai olemattomina mahdollisuuksina osallistua nuorten
keskiniiseen toimintaan. (Esim. Eriksson 2019.)

Ammattilaiset voivat kuitenkin toimia asennemuutoksen airuina, silli
heidin toimintansa on erittdin merkityksellistd niin kouluissa ja asumis-
yksikdissd kuin toimintakeskuksissa ja harrastuspiireissakin. Liikkumisen
innostavuus ja kyvykkyys siihen 16ytyy kokeneen ammattilaisuuden
otteissa, oli kyse litkunnanohjaajasta koulussa kuin kuntoutusohjaajasta
toimintakeskuksessa tai urheiluvalmentajasta soveltavassa liikunnassa.
Nuorten osallisuuden vahvistamisen kannalta asiantunteva toiminta on
tirkeidd, ja sitd koskevat menettelytavat monissa liikuntaharrastuksia tuke-
vissa yhteisoissd ovat hyvin pitevid niin ammatillisesti kuin eettisestikin.
Tutkimuksessamme olemme tuoneet esiin ammattilaisten tirkedn tyon,
ja tiedon tuottaminen niiltd erilaisilta litkunnan kentildd, joilla myds
vaikeasti vammaisten henkildiden osallisuutta tuetaan, myotivaikuttaa
asenteiden muuttumiseen mydnteisemmiksi vammaisuutta kohtaan. Kun
niin ammattitoiminnassa kuin muuallakin kulttuurissa nojataan oletuk-
selle siitd, ettd kaikilla on kykyjd osallistua aktiiviseen toimintaan, myos
inklusiivinen yhteiskunta ja kansalaisuus on paremmin saavutettavissa.
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VAIKEIMMIN VAMMAISTEN NUORTEN IHMISOIKEUKSIEN
TOTEUTUMINEN LIKUNNALLISISSA MAHDOLLISUUKSISSA

Tutkimuksessamme olemme puhuneet runsaasti lidketieteellisten mérit-
telytapojen ja diskurssien dominanssista vaikeimmin vammaisten nuorten
litkunnassa ja harrastamisessa. Kuitenkaan vammaisuuden medikaaliset
madrittelytavat eivit ole ainoa vallitseva diskurssi litkunnan kentilld,
vaan heille todella pyritddn myds aktiivisesti luomaan mahdollisuuksia
likkuntaan ja liikkumiseen, unohtamatta liikunnan potentiaalia
hauskuuden ja inkluusion lihteini.

Havainnoidessamme tutkimukseen osallistuneiden vaikeimmin vam-
maisten nuorten elimii niimme lukuisia esimerkkej siitd, kuinka vai-
keimmin vammaisten nuorten vanhemmat ja nuorten kanssa toimivat
ammattilaiset jarjestivit merkityksellistd siannollistd liikuntatoimintaa
ja hienoja yksittiisid tapahtumia nuorille. Tydssd ilmeni kekselidisyytti,
jota koulujen opettajilta ja piivitoimintakeskusten ohjaajilta vaaditaan
kaikkien mukaan ottamiseksi yhteisiin litkuntatapahtumiin. Siind ilmeni
innostavuutta, jolla litkunnanohjaajat ja fysioterapeutit saivat usein hiu-
kan vastahakoiset nuoret mukaan uuteen haasteeseen tai ikiviin mutta
hyddylliseen harjoitukseen. Vaikeimmin vammaisten nuorten vanhemmat
ovat lisiksi hyvin omistautuvia, kun he vaativat ulkopuolisia tarjoamaan
riittdvid tukea ja varmistamaan, ettd nuorilla olisi mahdollisuus mielek-
kidseen ja monipuoliseen elimiin.

Yksiloiden toiminta ruohonjuuritasolla ei kuitenkaan tutkimuksem-
me mukaan heijastanut inkluusion ja muiden eliminlaadun kannalta
keskeisten oikeuksien juurtumista kaikille tasoille. Vanhempien ja myos
joidenkin fysioterapeuttien puheissa julkisesta avusta vastaavien tahojen
kuten Kelan nihtiin edelleen operoivan puhtaasti lddketieteellisten ky-
vykkyysolettamusten varassa. Niiden tahojen ei koettu antavan riittavisti
arvoa litkunnan muille elimanlaatuun vaikurtaville tekijsille.

Myos vammaispalvelujen piirissd koettiin aidosti saatavilla olevien re-
surssien méirin paljastavan, ettei oikeuspohjainen nikékulma vaikeimmin
vammaisten ihmisten asioihin ollut vield edennyt retoriikkaa pidemmille.
Jo aiemmissa tutkimuksissa on nahty, ettei esimerkiksi asumispalveluissa
ole riittivid resursseja pitdd huolta muusta kuin asukkaiden peruselin-
olosuhteista (esim. Mietola & Vehmas 2019). Piivitoimintakeskuksissa
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tilanne on kenties parempi, silld niiden resurssien tarvitsee kattaa vain
arkiset tydtunnit, ja mielekkain tekemisen tuottaminen on jo lihtokoh-
taisesti niiden piiasiallinen tarkoitus. Kuitenkin myés niilld tahoilla
nihdiin tyévoiman riittdvin asiakkaille vililld vain heikosti, silld ohjaajat
joutuvat jakamaan aikansa tehokkaasti useita henkil6itd varten, miki
haittaa varsinkin niité, joilla on jatkuva tarve apuun ja tukeen.

Koulut olivat havaintojemme mukaan poikkeus tihin sidntéon.
Erityistd tukea kouluissa sddtelevit perusopetuslaki (L 628/1998) ja laki
ammatillisesta koulutuksesta (L 531/2017), joiden puitteissa tarvittavan
tuen ja avun muotoja on katettu monipuolisesti. Nakemiemme tapausesi-
merkkien mukaan niiden lakien tulkinta kiytinndssi johtaa siihen, ettd
kaikista vaikeimmin vammaisilla nuorilla on yksi ohjaaja tai koulunkiyn-
tiavustaja heidin kanssaan lihes koko koulupiivin ajan. Henkilokunnan
mitoitus riittdd takaamaan, ettd koulujen toiminnassa jatkuvaa apua
tarvitsevat lapset ja nuoret eivit joudu odottelemaan, ettd henkilskunta
ehtii heiddn kohdalleen. Niin inkluusion tilanne koululuokkien sisilld
on lihtokohtaisesti vahvemmalla pohjalla kuin asumisyksikoissi ja pai-
vitoiminnassa. Aiemmissa tutkimuksissa kansainviliselld tasollakin on
tehty huomio, ettd vaikeimmin vammaisille nuorille suunnatulla tuella
on taipumus vihentyi siirryttdessi lasten palveluista aikuisten palveluihin
(Mietola & Vehmas 2019, 125-126).

Vammaisten henkildiden oikeuksiin perustuvat toimintaperiaatteet
ovat siis tutkimuksemme mukaan l6ytineet hyvin tiensi ruohonjuuritason
retoriikkaan sekd monien vaikeimmin vammaisten nuorten kanssa toi-
mivien ammattilaisten harjoittamiin kiytintoihin. Toki monet hoito- ja
opetusaloille padtyvit henkilot ovat lahtokohtaisestikin kiinnostuneita
asiakkaiden kokonaisvaltaisesta hyvinvoinnista (esim. Laitinen & Pohjola
2010). Kuitenkaan kouluja lukuun ottamatta oikeudellinen diskurssi ei
tunnu vield kddntyneen sellaisiksi realiteeteiksi, jotka takaisivat resurssit
vaikeasti vammaisten nuorten osallisuuden ja liikkunnallisten ja kulttuu-
risten oikeuksien toteutumiseen. Lain perusteella kiytinnon toimintaa
rahoittavat tahot, kuten Kela ja kunnat tuntuvat pohjaavan ratkaisujaan
edelleen vahvasti bioldiketieteelle pohjautuviin kisityksiin vaikeimmin
vammaisten henkiloiden kyvyisti.

Kun resurssit palveluissa eivit tue mielekkiin ja osallisuutta tukevan
litkunnan jirjestimistd optimaalisimmin, vaikeimmin vammaisten nuor-
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ten litkunta vaikuttaa monin tavoin olevan riippuvaista juuri kekselidistd,
innostavista ja sitkeistd liheisistd niin perheessd kuin ammattilaistenkin
keskuudessa. Vaikeimmin vammaisten nuorten ihmisoikeuksien to-
teutuminen myds aktiivisen toiminnan mahdollisuuksien suhteen on
siis riippuvaista avusta. Jos viitselids pdivitoiminnan ohjaaja vaihtaa
tyopaikkaa, tapahtumia ei vilttdimictd endi jirjestetd niin usein paivi-
toimintakeskuksen ulkopuolella. Jos soveltavan liikunnan ohjaaja tai
ryhminvetdjd jai elikkeelle, voi yksi paikkakunnan harvoista vaikeimmin
vammaisille nuorille saavutettavista harrastusryhmisti lakata saman tien
olemasta. Ja ehki kaikista keskeisimmin, jos ei vaikeimmin vammaisen
nuoren vanhemmilla ole resursseja 16ytdd sopivia harrastuksia, etsid ja
hakea avustusta ja viedd nuorta itse litkunta-aktiviteetteihin, voi nuoren
elinpiiri jadda hyvinkin suppeaksi.

Tutkimukseemme osallistuneet nuoret ovat siind mielessd onnekkaita,
ettd heidin liheisensi kykenevit takaamaan usein hyviikin osallisuutta
heitd varten, mutta niin ei epdilemitti ole kaikkien vaikeimmin vam-
maisten nuorten kohdalla. Jotta Suomenkin ratifioiman YK:n vammaisten
henkildiden oikeuksia koskevan sopimuksen mukainen mielekis liikun-
nallinenkin elimi ja vapaa-aika voitaisiin taata kaikille, timin oikeudel-
lisen nikokulman on vield noustava ruohonjuuritason toimijoista myos
vammaispalvelujen ja koko yhteiskunnan rakenteisiin.

JATKOTUTKIMUSAIHEITA JA KONKREETTISIA
KEHITTAMISEHDOTUKSIA

Tutkimuksemme osoittaa, ettd vaikeimmin vammaisten nuorten lii-
kunnallisen osallisuuden suurimpana esteend on monissa konteksteissa
edelleen resurssipula. Siksi resurssien lisdiminen monissa palveluissa olisi
suoraviivaisin tapa parantaa heiddn yhteiskunnallista asemaansa. Siind
missid ainakin erityiskoulujen puolella henkildstoresurssit ovat timin
tutkimuksen perusteella paremmalla tolalla, vammaisille aikuisille suun-
natuissa palveluissa henkil8stostid vaikuttaa olevan lihes poikkeuksetta
pulaa ainakin vaikeimmin vammaisten nuorten tarpeisiin nahden. Vaikka
niimme monta esimerkkid hyvistd osallistavista kdytinndistd toiminta-
keskuksissa, enemmin henkilostoi tarkoittaisi enemmin mahdollisuuksia
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vaihtelevaan, spontaaniin ja varsinkin yksil6lliseen toimintaan. Asumis-
yksikdiden puolella henkilstdmitoitus on nikemiamme ja kuulemam-
me mukaan erityisen tiukoilla, ja monissa asumisyksikoissd vakituisen
henkilokunnan voi olla vaikea ennittdd muuhun kuin perustoimintoihin
ja perusterveyttd edistdviin toimenpiteisiin. Henkilostovajeesta kirsivit
molemmissa tapauksissa eniten vaikeimmin vammaiset henkildt, jotka
tarvitsevat jatkuvaa apua toimijuutensa toteutumisessa.

Riittivin tuen puute ilmenee myos esimerkiksi tuetuissa taksimat-
koissa ja henkilokohtaisissa avustajatunneissa. Ilman riittivdd tukea
niilla alueilla vaikeimmin vammaisten nuorten liikunnallinen ja muun-
kin vapaa-ajan aktiivisuus jid lihes yksinomaan riippuvaiseksi perheen
ajallisista ja rahallisista resursseista kuskata ja toimia nuoren avustajana.
Vapaa-ajassa tarjotun avun kohdalla ongelmia aiheuttaa myés alan pula
tyontekijoistd, eikd se ole helposti korjattu puute. Jatkotutkimus, joka
kohdistuisi henkilokohtaisten avustajien tyon luonteeseen, ammatillisiin
motivaatiotekijoihin ja alan korkeaan vaihtuvuuteen, saattaisivat valaista
tapoja, jolla alaa voidaan tukea niin, ettd kaikille riittdisi avustajia tarpeen
mukaan. Kuten timi tutkimus osoittaa, avustajasuhteiden pituus ja va-
kaus ovat myds tekijoiti, jotka edesauttavat varsinkin vaikeasti ja syvisti
kehitysvammaisten nuorten aktiivisuutta ja vihentivit sitd haittaavia
katkoksia.

On kuitenkin my®és osittain episelvii, milloin vaikeimmin vammais-
ten nuorten litkunnallisen osallisuuden esteissd on kyse aidosta resurs-
sipulasta ja milloin esteistd padstd kiinni olemassa oleviin resursseihin.
Tutkimuksemme perusteella onkin siis mahdollista paikantaa myos
useita ongelmakohtia, joissa nuorten osallisuutta voitaisiin parantaa kiy-
tinnoilld, jotka varmistaisivat jo olemassa olevien resurssien paremman
hyddyntimisen.

Kuten olemme téssi julkaisussa painottaneet, kuntoutuksella ja eri-
tyisesti Kelan korvaamalla fysioterapialla on valtava merkitys vaikeim-
min vammaisten nuorten liikunnallisen osallisuuden mahdollisuuksien
muovautumisessa. Osallisuus onkin keskeisesti esilld virallisissa kuntou-
tusta koskevissa saadoksissi ja esimerkiksi Kelan ohjeistuksissa. Kentalld
kuulemiemme kuvausten perusteella timi ei kuitenkaan heijastu vield
kaikkien niiden ammattilaisten toiminnassa, jotka tekevit kuntoutusta
koskevia paitoksid. Perheenjdsenten kertomukset kuntoutuspddtoksid
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tekevien tahojen vakaumuksesta olla tukematta mitdin, miki on vam-
maisten nuorten mielestd hauskaa ovat kenties liioiteltuja, mutta nimi
kertomukset antavat silti aihetta huoleen.

Ladkinnallistd kuntoutusta toteuttavien ammattilaisten puolellakin
ovat yleistyneet sellaiset teoreettiset lihtokohdat ja koulukunnat, joissa
asiakkaan osallisuuden tukeminen asetetaan keskeiseksi tavoitteeksi.
Kuitenkin kuntoutuksen ammattilaiset saattavat nihdd esimerkiksi fy-
sioterapiakdytinnén mahdollistavan osallisuutta vain sen osalta, mitd
oma ammatillinen rooli antaa my&ten. Lidkinnillistd kuntoutusta, kuten
esimerkiksi fysioterapiasessioita, ei lihtokohtaisesti jirjestetikiin sellaisella
tavalla, joka jo itsessadn lisdisi vaikeimmin vammaisen nuoren osallisuutta.

Lazkinnillinen kuntoutus on kuitenkin varmin julkinen tukirakenne,
jossa lihestulkoon kaikki vaikeimmin vammaiset nuoret ovat kiinni. Siksi
on mielestimme tirkead, ettd holistinen ja osallisuutta tukeva nikemys
kuntoutuksen roolista yleistyy ammattilaisten keskuudessa. Muutoin
ollaan helposti tilanteessa, jossa osallisuus tunnistetaan kaikilla tasoilla
kuntoutuksen tavoitteeksi, mutta ilman suorempaa otetta osallistavien
aktiviteettien tosiasialliseksi mahdollistamiseksi osallisuuden toteutumi-
nen jad liheisten vastuulle. T4m4 saattaa johtaa — ja haastattelemiemme
ammattilaisten mukaan johtaakin — siihen, etti jotkut vaikeimmin vam-
maiset nuoret jddvit tdysin yhteiskunnan marginaaliin, vaikka resursseja
olisikin olemassa heidin osallisuutensa tukemiseen.

Keskeinen kysymys vaikeimmin vammaisten nuorten osallisuuden
kehittamisessa onkin mielestimme se, miten niiden nuorten vanhempia
voitaisiin tukea niin, ettd nuorella olisi enemmin osallisuuden mahdolli-
suuksia arjessaan. Esimerkiksi timin tutkimuksen valossa ndyttai siltd, ettei
vanhemmille anneta julkisten palveluiden piirissd juurikaan tietoa olemassa
olevista, vaikeimmin vammaiselle nuorelle mahdollisista harrastuksista ja
niihin saatavasta tuesta. Kuten olemme huomanneet, kiytinnossi suuri osa
vaikeimmin vammaisista lapsista ja nuorista on lidkinnallisen kuntoutuksen
piirissd, ja esimerkiksi kuntoutussuunnitelmia laadittaessa viranomaisilla
olisi hyvi mahdollisuus jakaa tietoa myds kuntoutuksen ulkopuolisista
mahdollisuuksista litkuntaan. Télld hetkelld nuorten harrastusmahdolli-
suuksien [6ytyminen on riippuvaista vanhempien sosiaalisista ja henkisistd
resursseista. Tietojen jakaminen osallisuutta tukevista mahdollisuuksista
entistd systemaattisemmin auttaisi parantamaan nuorten asemaa.
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Olemme my&s nihneet, ettd lisddntynyt yhteistyo ja yhteydenpito
eri viranomaistahojen ja vanhempien vililld tukee suuresti nuorten
osallisuutta. Fysioterapeuttien keskusteluyhteydet ainakin vanhempien,
koulujen, asumisyksikkdjen ja toimintakeskusten kanssa olivat tdssd
tutkimuksessa tehtyjen havaintojen mukaan hyvilld tasolla, mika selvisti
hyodytti osallistujiemme litkunnallista aktiivisuutta. Tdssd on kuitenkin
tunnistettava tutkimuksemme laaja skaala, ja siksi olisi syytd tutkia vield
tarkemmin esimerkiksi fysioterapian merkitystd eri eliminyhteyksissi.
Voisiko fysioterapian kiytinnoéllistd toteuttamista esimerkiksi kouluissa
tai asumisyksikoissd kehittid vield siten, etti se edelleen parantaisi nuorten
osallisuutta erilaisissa toimintaympiristoissa?

Toinen selvisti hedelmaillinen yhteistydn akseli, johon saimme tut-
kimuksessamme tutustua, on koulujen ja seurojen vilinen yhteistyo.
Toimimalla yhdessd soveltavaa litkuntaa jirjestivien seurojen kanssa
esimerkiksi kouluilla on mahdollisuus tarjota kaikille nuorille monipuoli-
sempia kokemuksia litkunnan parissa. Kun vanhemmatkin tietdvit, mitd
lajeja koulun litkuntatunneilla on kokeiltu, timi auttaa osaltaan paik-
kaamaan tiedon puutetta saatavilla olevista harrastusmahdollisuuksista.
Olisi mielestimme syytd pohtia, voitaisiinko tillaista yhteistyotd koulujen
ja seurojen vililld jotenkin tukea, jotta se ei jdisi vain innoittuneiden ja
aikaansaavien yksiloiden tydpanoksen varaan.

Yhteistyon kiytintdjd ja rakenteita olisi syytd edelleen picad ylld ja
vahvistaa entisestdin, silld laajaa ja jatkuvaa erityistd tukea ja apua tar-
vitsevilla nuorilla on moninaisia tarpeita, jotka huomioimalla tukiver-
koston yhteistydssd voitaisiin vastata entistd paremmin my®ds liikkunnan
jirjestimisen haasteisiin. Etenkin nuoren mahdollisuudet valintojen
tekemiseen liikunnallisissa aktiviteeteissa seki niitd koskevan tahdon ja
intressien tukeminen mahdollistuu ja helpottuu, jos niiti voidaan tulkita
tukiverkostojen keskindisessd yhteistydssi.

Tutkimuksemme ydinhavainto on siis, etti tahtoa ja vilineitd vaikeim-
min vammaisten nuorten liikunnallisten mahdollisuuksien ja osallisuuden
lisaamiseksi olisi, ja tallikin saralla kehitystd on tapahtunut runsaasti viime
vuosikymmenind. Inkluusion ja osallisuuden tavoitteiden méirittely ja
niiden laaja-alainen omaksuminen niyttdd tuottavan tulostakin siind,
miten yksittdiset vaikeimmin vammaisten nuorten kanssa tyoskentelevit
ammattilaiset nakevit toimintansa ja kehittdvit sitd. Ammattilaisten kehit-
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timit tavat ottaa huomioon vaikeimmin vammaisten nuorten kyvykkyys
ja ottaa heidit mukaan yhteiseen toimintaan ovat monipuolisia. Ei vain
niiden laaja kiytinnoéllinen soveltaminen, vaan myos tutkimuksellinen
tarkastelu olisivat mielestimme arvokkaita tavoitteita. Mielikuvitusta
ruokkivien ja luovien kiytintdjen kehittiminen, joissa kyvykkyyden
moninaisuus tunnustetaan ja otetaan kaikki nuoret mukaan, vahvistaisi
huomattavasti my&s inkluusiota ja tukisi sen rakenteita.

Digitalisaatio on tuonut runsaasti osallisuuden mahdollisuuksia eten-
kin niille nuorille, joilla on toimintarajoitteita (esim. Eriksson 2019).
Taminkin tutkimuksen valossa digitaaliset vilineet ovat osoittautuneet
viyliksi keksid luovuutta ja muistia stimuloivia, hauskoja yhdessiolon
kiytint6ja muiden nuorten ja liheisten kanssa. Digitaalisten kiytint6jen
innovointi ja lisidminen etenkin nuorten virkistys- ja vapaa-ajan palve-
luissa sisaltdisi paljon potentiaalia osallisuuden vahvistamiselle. Myos
tutkimukselle digitaalisten vilineiden kiytostd ja sen merkityksistd olisi
suurta tarvetta juuri niiden nuorten kohdalla, joilla on toimintarajoitteita,
silld digitalisaatio on mullistanut kaikkien nuorten eliminkiytinnét perin
pohjin viimeisen vuosikymmenen aikana, ja silli on ollut vaikutuksia
muun muassa vapaa-ajan vieton, kokoontumisen ja kommunikaation
muotoihin. (Mm. Berg & Myllyniemi 2021.) Entistd enemmin yritte-
lidisyyttd, toimenpiteitd ja keinoja hyddyntdd olemassa olevia resursseja
kaivataan siis vaikeimmin vammaisten nuorten aseman parantamiseksi
nuorten keskuudessa ja laajemminkin yhteiskunnassamme ja kulttuuris-
samme. Ilman riittivid konkeettisia toimia ja mielikuvitusta kiytintsjen
muuttamiseksi ja uusien kiytintojen luomiseksi itse osallisuuden ja sen
edistimisen merkitykset jadvit pelkiksi silmdnlumeeksi kielenkiyttoon
lainsidddnndssd, periaatepaitoksissd ja viranomaisohjeistuksissa. Jotta
vaikeimmin vammaisten nuorten yhdenvertaisten oikeuksien voidaan
katsoa toteutuvan, heidin yhteiskunnallisen osallisuutensa ei soisi olevan
kokonaan riippuvaista viitselidistd perheenjisenisti ja laheisistd ammat-
tilaisista.
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Liite: Tutkimuksen suostumuslomake

Suostumuslomake (edunvalvojan allekirjoitettavaksi)
Suostumus tutkimukseen osallistumiseen

Allekirjoittanut antaa suostumuksen osallis-

tumisesta tutkimukseen ”Vaikeimmin vammaisten nuorten osallisuus
nuorten liikunta-aktiviteeteissa” timin laillisena edunvalvojana. Allekir-
joittaneella on oikeus keskeyttdd osallistuminen

tutkimukseen milloin tahansa tutkimuksen aikana syytd ilmoittamatta.
Allekirjoittanut suostuu aineiston kiytt66n seuraavilla ehdoilla, joihin
tutkimusryhmi sitoutuu:

Aineistoa kiytetddn ainoastaan tutkimuskiyttéon. Tutkittavan hen-
kilstietojen (etu- ja sukunimi, osoite, puhelinnumero) kisittelyn oikeu-
dellisena perusteena tutkimushankkeen aikana on tutkimustarkoitus, eli
kyseessd on yleinen etu. Tutkimukseen osallistujan nimi ja tunnistetiedot
(etu- ja sukunimi, osoite, puhelinnumero) eivit niy tutkimuksesta
julkaistavissa kirjoituksissa eivitkd tutkijan pitimissi esitelmissi tai
luennoissa. Tutkimukseen osallistujien tunnistetietoja sekd tunniste-
tiedollista aineistoa (asiakirjoja, haastattelu-nauhoituksia) siilytetdin
erillddn analysoitavasta tutkimusaineistosta, ja tunnistetiedolliset aineistot
havitetddn tutkimushankkeen pddtyttyd. Tutkimusryhmi vastaa siitd,
ettei tutkimusryhmin ulkopuolisilla ole péisyd tunnistetiedolliseen ai-
neistoon. Anonymisoitu tutkimusaineisto siilytetdin tutkimushankkeen
ajan Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulun Nuorisoalan tutkimus- ja
kehittdmisyksikkd Juvenian tiloissa.

Paikka ja paivimidra: /

Suostumuksen antaja

Allekirjoitus:
Nimenselvennys:
laillinen edunvalvoja
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Tiivistelma

VAIKEIMMIN VAMMAISTEN NUORTEN LIKUNNALLINEN
OSALLISUUS

Susan Eriksson & Eero Saukkonen

Vaikeimmin vammaisten nuorten liikunnallinen osallisuus -tutkimus
kisittelee liikunnallisten aktiviteettien mahdollisuuksia niiden nuorten
elimissi, joilla on laajoja ja jatkuvia erityisen avun ja tuen tarpeita.
Tutkimus on empiirinen, ja sen aineisto on keritty eri puolilla maata
monipaikkaisen etnografian ja puolistrukturoitujen teemahaastattelujen
menetelmilld vuosina 2020-2021.

Nuorten mahdollisuudet litkuntaan vaihtelevat asumisyksikoiden,
toimintakeskusten, kotien, erityisoppilaitosten ja harrastusyhteisjen
kiytintojen mukaan. Lidkinnillinen kuntouttaminen on monen nuoren
arkea, ja toimintarajoitteen luonne rajaa nuoren litkunnallisia mahdol-
lisuuksia. Kuitenkin vaatimus tukea nuoren osallisuutta lipiisee amma-
tillista ajattelua arjen institutionaalisissa kdytinnoissd, ja nuoria tuetaan
esimerkiksi jirjestimilld heille mieluisaa liikunnallista harrastustoimintaa.

Nuorten liikunnallisen kyvykkyyden tunnustaminen ja sen vahvis-
taminen etenkin erityisoppilaitosten, toimintakeskusten ja erilaisten
harrastuskulttuurien kiytinndissi on tutkimuksen keskeisimpii 16y-
doksid, ja se tukee nikemystd siitd, ettd litkunnalliset harrastukset ovat
mahdollisia my6s niille nuorille, joilla on vaikeita toimintarajoitteita.
Vaikka liikuntaan innostavat tavat toimia ovatkin tutkimuksemme valossa
moninaisia ja esimerkiksi luovuus, leikki ja taiteellisen ilmaisun tavoitteet
ovat tirkeitd ulottuvuuksia, nuorten palveluista puuttuu usein resursseja
niiden potentiaalien hyddyntimiseksi.

Tutkimus osoittaa lisiksi, ettd nuorten liikunta-aktiviteetit ovat si-
dottuja erillisiin, kehitysvammaisille suunnattuihin kiytintoihin, miki
ei edesauta yhdenvertaisuutta nuorten keskuudessa. Vaikka hauskuus ja
mielekds toiminta on nuorille tirkedd ja se ilmenee tutkimuksessamme
monin tavoin, tarvitaan vield erittdin suuria ponnistuksia heidin asemansa
parantamiseksi nuorten harrastuskulttuureissa ja yhteiséissi.
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Sammanfattning

MOTIONSMASSIG DELAKTIGHET BLAND UNGA PERSONER
MED MYCKET SVAR FUNKTIONSNEDSATINING

Susan Eriksson & Eero Saukkonen

Studien om motionsmissig delaktighet bland unga personer med mycket
svar funktionsnedsittning behandlar méjligheter till fysiska aktiviteter
bland unga personer med omfattande och fortldpande behov av assis-
tans och stod. Studien dr empirisk, och dess material har insamlats runt
om i landet med hjilp av multi-sited etnografi och halvstrukturerade
temaintervjuer 2020-2021.

De ungas majligheter att dgna sig 4t motion varierar mellan boende-
enheter, verksamhetscentraler, hemforhillanden, specialliroanstalter
och fritidsorganisationer. Medicinsk rehabilitering 4r vardag for minga
unga, och funktionsnedsittningens art begriansar ungas mojligheter att
dgna sig 4t motion. Kravet pd ungas delaktighet genomsyrar dock det
professionella tinkandet i daglig institutionell praxis, och det ordnas
bland annat meningsfulla fysiska fritidsaktiviteter for unga.

Erkinnandet och stirkandet av ungas fysiska formaga i synnerhet
vid specialliroanstalter, verksamhetscentraler och fritidsorganisationer
dr en central observation i studien, och den stéder uppfattningen om
att dven unga med svar funktionsnedsittning kan Zgna sig dt fysiska
aktiviteter. Trots att det finns méinga sitt pa vilka unga kan engageras i
fysiska aktiviteter enligt studien och trots att till exempel kreativitet, lek
och konstnirlig uttrycksformaga ir viktiga aspekter, saknar tjansterna for
unga ofta resurser for att kunna utnyttja denna potential.

Studien visar dessutom att ungas fysiska aktiviteter 4r bundna till va-
rierande praxis for personer med utvecklingsstorning, vilket inte frimjar
likabehandling av unga. Trots att roliga och meningsfulla aktiviteter ar
viktiga for unga och framgér pa flera sitt i studien beh6vs det fortfarande
stora satsningar for att forbdttra deras stillning i ungas fritidsaktiviteter.
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Abstract

OPPORTUNITIES OF YOUNG PEOPLE WITH PROFOUND
DISABILITIES TO PARTICIPATE IN SPORTS AND PHYSICAL
ACTIVITIES

Susan Eriksson ¢ Eero Saukkonen

This research project on the participation of young people with profound
disabilities in physical activities deals with the opportunities of those
young people with needs for demanding special support to participate
in physical leisure activities and youth sports. The research data of this
empirical study was collected in different parts of Finland using multi-
sited ethnography and semi-structured theme interviews over the years
2020-2021.

The opportunities of the young people to participate in sports and
physical activities vary according to the practices of housing units, activity
centres, homes, special education schools and youth leisure associations.
Medical rehabilitation is a part of the everyday life of many of these young
people, and the nature of their disability limits their possibilities to partici-
pate in physical activity. However, the requirement to support the young
people’s participation permeates professional thinking in the institutional
practices of daily life, and the young people are supported, for example, by
arranging enjoyable sports and physical hobby activities for them.

The acknowledging and strengthening of the young people’s abilities
to engage in sports and physical activities, especially in the practices of
special education schools, activity centres and in various hobby cultures,
is a key finding of the research project and it supports the view that young
people with profound disabilities are able to engage in sports and phy-
sical activity hobbies. Although, in the light of our research, the ways of
encouraging young people to engage in sports and physical activities are
diverse, and creativity, play and goals of artistic expression are important
dimensions, the services provided for the young people often lack the
resources to exploit the potential of these.

The research also shows that the young people’s sports and physical
activities are tied to separate practices that are aimed at people with in-
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tellectual disabilities, which does not promote equality among the young
people. Although fun and enjoyable activities are important for the young
people and this is evident in many ways in our research, considerable
efforts are still needed to improve the position of these young people in
youth hobby cultures and communities.
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Suomessa on pitkddn pidetty tirkeini edistdd kansalaisten liikun-
nallisuutta. Vammaisten henkiliden liikunnallisuutta on kuiten-
kin alettu kunnolla ajatella vasta viime vuosikymmenind. Téssd
kirjassa tarkastellaan liikunnallisen osallisuuden toteutumista

tuon kansalaisoikeuden kannalta ehki kaikkein marginaalisim-

massa ryhmissd, eli vaikeimmin vammaisten nuorten parissa.

Vaikeimmin vammaiset nuoret elivit edelleen elimiinsi pitkilti
ikdtovereistaan erillddn, kuten asumisyksikdissa, erityiskouluissa
ja omissa harrastusryhmissd. Niissd puitteissa nuorille pyritdin
silti tarjoamaan mahdollisuuksia merkitykselliseen liikunnalliseen
toimintaan. Viitseliddt perheenjisenet ja oma-aloitteiset ammat-
tilaiset luovat vaivanniéllaan nuorille monipuolisempaa vapaa-ai-
kaa, mutta heiti rajoittavat palvelujirjestelmin ja elinympiriston
puutteet.

Tissd teoksessa esitellddn uutta tutkittua tietoa, joka on tarpeellis-
ta vammaisten nuorten liikunnallisen osallisuuden kehittamiseksi
Suomessa. Teos my®s tarjoaa uusia kysymyksid vihin kartoitetul-

le tutkimuskentille.
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