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Esipuhe

Idea tasta kirjasta juontaa juurensa 2000-luvun alkuun, jolloin sopeutumis-
valmennusta tuottaneet ja sen kehittdmisesta kiinnostuneet jarjestot alkoivat
kokoontua sédanndllisesti yhteisen tydoryhman puitteissa. Prosessi oli moni-
vaiheinen ja ideasta kirjan valmistumiseen kului kaiken kaikkiaan 12 vuotta.

Sosiaali- ja terveysjarjestdilla on ollut keskeinen rooli sopeutumisvalmen-
nuksen kehittdjana. Mutta mista sopeutumisvalmennuksessa on kyse? Yksi-
selitteista vastausta on ollut vaikea saada ja vastauksen sisaltd on riippunut
siitd, keneltd on kysytty ja kuka on kysynyt. Sopeutumisvalmennusta on ké-
sitelty ja tarkasteltu useissa eri julkaisuissa sekéa tutkimuksissa. Mydskaan
lainsdadannossa sopeutumisvalmennusta ei ole maaritelty kovin kattavasti
tai yksiselitteisesti. Kuvaavaa on ollut, ettd kokoavaa yleisteosta sopeutu-
misvalmennuksesta ei ole ollut, mikd on osaltaan vaikeuttanut kasitteen ja
sisdltéjen haltuunottoa. Oman haasteensa on asettanut myds kuntoutusjar-
jestelmamme monialaisuus.

Tama kirja pyrkii vastaamaan edella esitettyyn haasteeseen. Raha-auto-
maattiyhdistys (RAY) myonsi lholiitto ry:lle projektiavustuksen, minka tavoit-
teena oli koota ja kuvata yksiin kansiin sopeutumisvalmennuksen historia,
maaritelmat ja kasitteet, teoreettiset lahestymistavat, tavoitteet ja menetel-
mat seka kokemustieto. My0s Kansanelékelaitos on osallistunut kirjan ra-
hoitukseen. Artikkeleiden kirjoittajat vastaavat omista teksteistdén, eivatka
tekstit edusta RAY:n virallista kantaa.

Kirja on tarkoitettu kaikille kuntoutuksen parissa toimiville ja siita kiinnos-
tuneille, niin ammattilaisille, opiskelijoille, kuntoutujille itselleen kuin heidan
l&heisilleen ja omaisilleen. Lopputuotos on nyt kasilla, kaikkien luettavaksi ja
hyodynnettavaksi.

Kiitos kirjan toimituskunnalle, kirjoittajille sek& kaikille yhteisty6hon osallis-
tuneille!

Espoossa 14.10.2014

Tuomas Koskela, Kehittamispaallikko
Raha-automaattiyhdistys, avustusosasto



Johdanto

Tama kirja on syntynyt vammais- tai sairausryhmajarjestojen yhteistyona ja
toteutettu Raha-automaattiyhdistyksen projektina. Myos Kansanelékelaitos on
osallistunut kirjan rahoitukseen. Kirjan toimituskunnan muodosti kymmenen
sopeutumisvalmennuksesta vastaavaa henkilda sopeutumisvalmennusta to-
teuttavista jarjestoista. Mukana ovat olleet Ann-Mari Veneskoski Aivoliitosta,
Anu Korhonen Aivovammaliitosta, Elina Perttula Suomen CP-liitosta, Marja
Nylén Epilepsialiitosta, Risto Heikkinen lholiitosta, Hely Streng Invalidiliitosta,
Ritva Pirttimaa Lihastautiliitosta, Pekka Kankaanpaa Munuais- ja maksaliitos-
ta, Arja Toivoméaki Suomen MS-liitosta ja Lauri Honkala Suomen Reumaliitos-
ta. Paatoimittajana on toiminut Hely Streng. Hanketta hallinnoi Iholiitto.

Sopeutumisvalmennuskirjan valmistuminen on ollut pitkd prosessi, joka sai
alkunsa jo 2000-luvun alussa. Vuonna 2002 sopeutumisvalmennusta toteut-
taneet ja sen kehittdmisesta kiinnostuneet jarjestot muodostivat yhteistyoryh-
man, joka kokoontui sdanndllisin véliajoin. Yhteistyéryhmé&an olivat tervetullei-
ta kaikki halukkaat vammais- ja sairausryhmajarjestét. Ryhmasta muodostui
ammatillinen vertaisryhméa sopeutumisvalmennusta jarjestavien kesken. Se
on tarjonnut osallistujille mahdollisuuden pohdintaan, arviointiin ja nake-
mysten kirkastamiseen. Tama on tapahtunut aikana, kun monet tuulet ovat
heitelleet sopeutumisvalmennusta ja kysymyksia on esitetty sen tarpeesta,
tavoitteista, sisallosta ja vaikutuksista. Valilla on kyseenalaistettu sopeutumis-
valmennuksen olemassaolo kuntoutusmuotona tai laajennettu se kasittamaan
kaikki mahdollinen ryhméatoiminta. Sopeutumisvalmennustyéryhméan jasen on
aina jarjesto, joka valitsee edustajansa. Ryhméassa nakemykset sopeutumis-
valmennuksesta ja sen kehittamisesta seka jarjestdjen valisen yhteistyon tar-
keydesta kirkastuivat keskustelemalla ja tekemalla asioita yhdessa.

Alusta alkaen lausuttiin aaneen ajatus sopeutumisvalmennusta kuvaavan kirjan
kirjoittamisesta. Lopulta paatettiin jarjestaa sopeutumisvalmennusseminaari,
joka toteutui Lahdessa Sibelius-talossa lakisdéateisen sopeutumisvalmennuksen
30 vuotta kestaneen taipaleen kunniaksi. Seminaarissa kasiteltiin silloin, niin kuin
joka kerta myohemminkin, suomalaisen sopeutumisvalmennuksen nykytilaa ja
tulevaisuutta. Puhujina olivat sopeutumisvalmennuksen tai sen taustateorioiden
asiantuntijoita, mahdollistajien, tiedemaailman, politikan ja jarjestdjen edustajia.
Kokemuspuheenvuoro on kuulunut mukaan ensimmaisesta kerrasta lahtien.
Lahdessa jaettin ensimmainen kerran myds sopeutumisvalmennuspalkinto.
Kriteerina oli ansioituminen sopeutumisvalmennuksen parissa. Suunnitelma oli,



ettd seminaarissa pidetyista puheenvuoroista olisi koottu myéhemmin kirja. Kirjan
valmistumiseen kului 12 vuotta, mutta seminaareja jarjestettiin joka toinen vuosi.

Taman vapaaehtoisuuteen ja kiinnostukseen perustuvan yhteistyon tulokse-
na ryhmaan kuuluneet jarjestot tekivat paatdksen toteuttaa unelman kirjasta
ja hakivat siihen avustusta Raha-automaattiyhdistykselta vuonna 2010. Kir-
jaa pidettiin alusta alkaen tarpeellisena my0s rahoittajien keskuudessa. RAY
hyvaksyi projektin alkavaksi 2013 ja Kela hankkeen oman osuutensa vahan
my6hemmin.

Sopeutumisvalmennuksen juuret ovat vammaisjarjestdjen toiminnassa, jos-
ta se on noussut hyvien kaytantdjensa kautta lakisaateiseksi kuntoutukseksi.
Lakisédateista sopeutumisvalmennusta on toteutettu vammais- ja sairausryh-
majarjestojen toimesta jo yli 40 vuotta. Kaikessa sopeutumisvalmennukses-
sa tarve lahtee ihmisen elamassa tapahtuneesta muutoksesta, johon han ja
hanen laheisensa tarvitsevat tukea ja apua. Potilas- ja vammaisjarjestét ovat
vastanneet tahan tarpeeseen kehittamalla jarjestonsa tehtavasta nousevil-
le kohderyhmilleen sopeutumisvalmennuskursseja. Koska lahtékohdat ovat
erilaisia, my6s kaytannon toteutus kursseilla on ollut erilaista — kuitenkin niin,
ettd kaikesta sopeutumisvalmennustoiminnasta voi sanoa I6ytyvan samat
perusperiaatteet. Naihin periaatteisiin eri jarjestojen jaseniston erityispiirteet
tuovat omat lisatarpeensa.

"Sopeutumisvalmennus on Vélttdmétén osa lihassairauteen sairastuneen
suuntautumisessa normaaliudesta kohti vammaisidentiteettia, yksilon silti
sdilyttdesséa terveen itsetunnon ja tdyden ihmisyyden ja tdyden osallistumi-
sen yhteiskuntaan.”

Sopeutumisvalmennus on kuntoutusta, jolla on ollut merkittdva asema vam-
maisten ja pitkdaikaissairaiden henkildiden ja heidan laheistensa elamanhal-
linnan tukemisessa ja vaikutuksia siihen osallistuneiden eldmanlaatuun. So-
peutumisvalmennus on ollut kuntoutusta, jossa ICF ja sen eri osa-alueet ovat
olleet lasna jo ennen kuin niita kuntoutuksen kentassa tunnettiin. Tavoitekin on
ollut vammaisen henkilon ja hanen laheistensé osallistumisen ja voimavarojen
vahvistuminen. Siind missd muu kuntoutus yleensa on diagnoosikeskeista,
sopeutumisvalmennuksessa on painottunut inmisen elamanvaiheet, elaman-
tilanteet ja elinympéristd. Sopeutumisvalmennus on siis ollut enemman ICF
kuin ICF itse! Jokainen jarjestdé on tuonut sopeutumisvalmennukseen oman
jasenistonsa tarpeet ja nakokulman. Tasta syysta sen erityisyytena on ela-
minen ajassa ja avoin yhteys ymparistdon. Yhtenevaisina asioina ovat aina



pysyneet sopeutumisvalmennuksen eri tieteistd nousevat viitekehykset seka
sen kiistaton vahvuus, ryhmamuotoisuudesta nouseva vertaistuki. Sopeutu-
misvalmennuskurssit ovat prosesseja, eivat yksittaisia kuntoutustapahtumia.

Sopeutumisvalmennus eroaa ryhmamuotoisesta kuntoutuskurssista. So-
peutumisvalmennuskurssilla keskeinen tehtava on tukea osallistujia oival-
tamaan oman vamman tai sairauden merkityksia identiteettiin, mahdolli-
suuksiin elad hyvaa arkea ja |0ytdd oma paikkansa yhteisdn jasenyydessa.
Sopeutumisvalmennuksessa on aina kysymys prosessista, jossa yksild ra-
kentaa uutta suhdetta itseensa (minuus) ja ymparistéénsa (identiteetti). Sai-
raus tai vamma muuttaa ihmisen kasitysta itsestaan. Eheytymisprosessiin
han tarvitsee toisia ihmisia ja erityisen hyddyllista on toiminta ja keskustelu
vertaisryhméassa. Siind osallistujien toisilleen antama tasavertaisuudesta
kumpuava tuki on keskeistd. Samoja kokeneet ja samankaltaisessa elama-
tilanteessa elavat ihmiset antavat toisilleen sen voiman. Henkilékunnan rooli
on tukea tata eheytymisprosessia, tarjota vaihtoehtoja, tukea muutoksessa
ja rohkaista vuorovaikutukseen ja osallistumiseen. Ryhmamuotoisilla kun-
toutuskursseilla paapaino on vamman tai sairauden seurauksena syntynei-
den toimintarajoitteiden minimoiminen ja kompensoivien taitojen harjoittelu.
HenkilOkunnan rooli on eri ryhmamuotoisten terapioiden ja harjoitteiden oh-
jaamisessa. Molemmissa kuntoutusmuodoissa on my0s yhteisia elementte-
j&, mutta ne eivat ole sama asia. Vuorovaikutuksella on keskeinen merkitys
erilaisissa kehitys- ja muutosprosesseissa. Molemmissa kuntoutusmuodois-
sa toteutuu ryhman merkitys oppimisessa, vertaisuus, uuden oppiminen ja
tiedon saaminen vammasta tai sairaudesta. Samalla henkil6lla voi olla tarve
seké sopeutumisvalmennukseen ettda ryhméamuotoiseen kuntoutuskurssiin.

Sopeutumisvalmennuksen antamiseen valmistavaa ammattikoulutusta ei
ole. Se on maaritelty lainsdadanndssa tavoitteensa ja sisélténsa kautta. So-
peutumisvalmennusta on toteutettu hyvinkin eri tavoin. Joustavuus ja eri-
laiset sovellukset ovat olleet mahdollisia. Se on ollut hyvakin asia, mutta
samalla sopeutumisvalmennus kuntoutuspalveluna on saattanut hamartya
ja ammatillisuus on jaanyt avoimeksi. llpo Vilkkkumaa toteaa téssa kirjassa:
"Sopeutumisvalmennus sailyy ja kehittyy vain, jos ihmisen suhde ymparis-
toon ymmarretaan molemmat sisaltavana kokonaisuutena eika sopeutumis-
valmennusta pidetd ihmisen ja ympariston suhdetta kehittdvana erityisena
kuntoutusinterventiona. Sopeutumisvalmennus ei havia erityisend kuntou-
tuspalveluna, vaikka se viedaan ympariston keskelle, kuntoutujan sinne
saattamana. Vammaispolitikan esteettomyysstrategia kulkee toista tieta, ja
sopeutumisvalmennus siirtyy syrjaan sen tielta.”



Sopeutumisvalmennus on eri laeissa méaaritelty suppeasti, ja siihen vii-
tataan eri ammattialojen tieteellisissa julkaisuissa, mutta yhtd kokoavaa
teosta siita ei ole tehty. Jotta sopeutumisvalmennus ei kadottaisi syvinta
olemustaan ja asemaansa kuntoutuksen kokonaisuudessa, on ollut tar-
kedd saada kirja, jota voivat kayttda sekd ammattilaiset ettd opiskelijat.
Ammattilaiset, jotka kohtaavat tydssédan henkil6itd, joilla on vamma tai
pitkaaikaissairaus, tai perheita, joissa on vammainen tai pitkaaikaissairas
perheenjasen, hyotyvat kirjasta saadessaan kattavan tiedon sopeutumis-
valmennuksesta. He oppivat ohjaamaan kuntoutumistarpeessa olevia hen-
kiloitd oikean palvelun piiriin. Kirjan valmistumista on tukenut sen Kirjoit-
tajien tapaamiset ja yhteiset keskustelut sopeutumisvalmennuksesta eri
aikakausina ja eri toimijoiden rahoittamana tai toteuttamana.

Taman kirjan alussa on kaksi artikkelia, joissa kummassakin kuvataan so-
peutumisvalmennuksen alkutaivalta. Toisen artikkeleista ovat kirjoittaneet
sopeutumisvalmennuksen keskeisten paattdja- ja toimijatahojen silloiset
viranhaltijat. He kuvaavat sopeutumisvalmennuksen alkutaivalta, josta voi-
nee Marja-Liisa Heiskasta lainaten todeta, ettd sopeutumisvalmennus alkoi
lakisdateisena ja pohjautui jarjestdjen toteuttamaan kurssitoimintaan. Teo-
reettista viitekehysta pohdittiin melko vahan. Lahtbkohtana oli lainsaadanto.

Toinen artikkeli kuvaa jarjestdlahtdisen sopeutumisvalmennuksen kehit-
tymista. Kirjoittajina ovat kirjan toimituskunnan muodostaneet 10 jarjeston
tydntekijat. Lukuun on siséllytetty myds Nakévammaisten keskusliiton (en-
nen Sokeain keskusliitto) kuvaus, koska ensimmainen sopeutumisvalmen-
nuksen nimelld jarjestetty kurssi oli Sokeain Keskusliiton vuonna 1963 jar-
jestama vastasokeutuneiden sopeutumis- ja harjoituskurssi.

Sopeutumisvalmennuksen taustateorioita kasitellddn kirjan useammas-
sa luvussa. Aila Jarvikosken ja Kristiina Harkapaan artikkeli Teoreettisia
nakokulmia psykososiaaliseen sopeutumiseen ja sopeutumisvalmennuk-
seen kasittelee sopeutumisvalmennuksen psykologisia, sosiologisia ja
monitieteisia taustateorioita. Sitd kuvataan katsauksena sopeutumisval-
mennuksen ja psykososiaalisen kuntoutuksen kannalta relevanttiin teo-
reettispainotteiseen Kkirjallisuuteen. Artikkelissa Sopeutumisvalmennus
ja ICF Sinikka Peurala tarkastelee toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja
terveyden kansainvalisen luokituksen sisaltéa. Han lahestyy sopeutumis-
valmennusta ICF-viitekehyksen eri osa-alueiden kautta. Seppo Kantolan
artikkelissa Vertaisryhmatyd sopeutumisvalmennuksessa on kuvaus so-
peutumisvalmennuksen keskeisestd menetelmésta ryhmaprosessin ohjaa-



misesta keskeisten sosiaalipsykologisten ja psykoanalyyttisten teorioiden
tarjoamasta viitekehyksesta kasin. Artikkeli pohjautuu asiantuntijaryhméan
pohdintoihin, ja Seppo Kantolan lisdksi keskustelemassa olivat Leila Kes-
ki-Luopa ja Hely Streng. Leila Keski-Luopa kirjoittaa sopeutumisvalmen-
nuksesta postmodernissa yhteiskunnassa. Han pyrkii artikkelissaan osoit-
tamaan, ettd nakdkulmaa tarvitsee muuttaa siten, ettd luodaan nykyista
enemman ymmarrysta ihmisena olemisen peruskysymyksiin. Han lahestyy
teemaa identiteetti-kasitteen avulla. Se on avainkasite tutkittaessa ihmisen
suhdetta sosiaaliseen ymparistédnsa ja tuon suhteen laadun vaikutusta
ihmisen elamanlaatuun.

llpo Vilkkumaa kirjoittaa tdssé kirjassa, ettd sopeutumisvalmennusta ar-
vostellaan usein siitd, ettd se yksipuolisesti vaatii ja opettaa sopeutumaan
ymparistoon sen sijaan, etta vaatisi ymparistéa ottamaan huomioon vam-
maisen tai sairaan ihmisen elaméntilanteen. Taman arvostelun ovat sopeu-
tumisvalmennuksen kehittajat ja kayttgjat — toivottavasti kaikki kuntoutujat
ja vammaiset henkilot — torjuneet toimenpiteen nimesta johtuvana vaarinka-
sityksena. llpo Vilkkumaan mukaan maailma, jossa ihnminen tekee ty6taan
ja elaa arkeaan, on yksil6a vahvempi ja jokaisen on se hyvéaksyttava. Kun-
toutujilta ei pitaisi edellyttdd suurempaa tai laaja-alaisempaa sopeutumista
kuin muilta ihmisiltda tai elamanpiirin ja tavoitteiden supistamista niin, etta
vaikeudet ympariston kanssa minimoitaisiin syrjaan vetaytymalla. Kuntou-
tuksen tehtava on saada aikaan yhdenvertainen elamantilanne kaikille, ja
sopeutumisvalmennus valmistaa ihmista ja yhteiskuntaa siihen.

Miikka Niskasen toimittama luku Sopeutumisvalmennus kaytanndssa poh-
jautuu kirjan toimituskuntaan kuuluviin vammais- ja sairausryhmajarjestoi-
hin suunnattuun laajaan kyselyyn niiden vuonna 2013 toteuttamasta so-
peutumisvalmennustoiminnasta. Luvun alussa esitellddn prosessikuvaus
sopeutumisvalmennuskursseista tyypillisimmillaén. Lukijalle avataan konk-
reettisesti, mitd sopeutumisvalmennusprosessissa tapahtuu. Kun puhutaan
sopeutumisvalmennuksen prosessista, taytyy muistaa, ettei kyse ole pelkas-
tdan yksittaisten teorioiden tai ohjelmien osuudesta. Kyse on nimenomaan
pidemmasta prosessista, jonka aikana erilaiset toimenpiteet erilaisine re-
sursseineen ja asiantuntemuksineen muodostavat kokonaisuuden, jolle on
maaritelty haluttu lopputulos.

Tata artikkelia varten kutsuttiin mukaan my6s muut sopeutumisvalmennuk-
seen RAY-avustusta saavat jarjestot. Miikka Niskanen ja kirjan toimituskunta
seka jarjestdjen edustajat keskustelivat sopeutumisvalmennuksen sisallén



keskeisista elementeistd. Luvun lopussa Hely Streng ja Miikka Niskanen
nostavat esiin kaksi toteuttamisen keskeistéd asiaa: perheen ja vertaistuen.

Sopeutumisvalmennusta jarjestavat eri jarjestoét julkaisivat lehdissdan ja so-
siaalisessa mediassa ilmoituksen, jossa pyydettiin kirjoituksia sopeutumis-
valmennuskursseille osallistuneilta. Naita on kokemuksia on omassa luvus-
saan Sopeutumisvalmennus kokemuksena.

Lakisdateinen sopeutumisvalmennus on
kehittynyt eri jarjestajien, rahoittajien ja
muiden toimijoiden valiseksi toiminnak-
si. Kirjassa on oma lukunsa Terveyden-
huolto, Kela ja RAY sopeutumisvalmen-
nuksen mahdollistajina.

Terveydenhuoltoesimerkkind on Pohjois-
Pohjanmaan sairaanhoitopiiri, jonka so-
peutumisvalmennustoimintaa kuvaa Ulla
Jamsa. Helena Mé&enpéaa on pitk&an toi-
minut  sopeutumisvalmennuskursseilla
lagkarina ja suositellut kursseja lapsille,
nuorille ja perheille vuosien ajan. Han on
kirjoittanut nakemyksidédn sopeutumis-
valmennukseen ohjaamisesta, tarpeen ja
hy6tyjen nakymisestéa laakarin tydssa.

Jarjestdjen perustama Raha-automaat-
tiyhdistys on ollut merkittava rahoittaja
avustaessaan jarjestdjen toteuttamaa
sopeutumisvalmennusta ja sen kehit-
tamista erilaisissa projekteissa. Pekka
Mykra on kirjoittanut tdhan artikkeliin
RAY-rahoitteisesta sopeutumisvalmen-
nuksesta.

Tuula Ahigren ja Leena Poikkeus kirjoit-
tavat Kelan osuudesta sopeutumisval-
mennuksen jarjestajana, rahoittajana ja
yhteistyOkumppanina. Luvussa on tietoja
sopeutumisvalmennuksen méaarista, koh-
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deryhmista ja sopeutumisvalmennukseen kaytetyista varoista. Lisaksi kirjoit-
tajat kertovat Kelan jarjestaman sopeutumisvalmennuksen kehittymisesta ja
niista valinnoista, joita viime vuosina on tehty esim. eri sairausryhmille kohden-
nettujen sopeutumisvalmennuskurssien standardeja laadittaessa.

Kirja paattyy julistukseen sopeutumisvalmennuksen tulevaisuuden puolesta
ja toimituskunnan sopeutumisvalmennuksesta muotoilemaan maaritelmaan.
Toimituskunta on pohtinut ilmassa olevia nakyja niin kehittdmiseen, tulevai-
suuden mahdollisuuksiin kuin uhkakuviinkin liittyen. Tahtotila on, etta sopeu-
tumisvalmennus kehittyy mutta sailyy lakisaateisena kuntoutuksena eika sita
sekoiteta moneen muuhun ihmisen hyvinvointia lisaavaan toimintaan, joka
muistuttaa sopeutumisvalmennusta vain siind maarin, ettd se toteutetaan
ryhméssa. Tasta syysta toimituskunta on ottanut ohjat kasiinsa ja laatinut so-
peutumisvalmennuksen maaritelman yli neljakymmenta vuotta sen jalkeen,
kun sopeutumisvalmennuksesta tuli lakisdateista.

Paatoimittaja Hely Streng
Invalidiliitto
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Sopeutumisvalmennuksen
alkutaival

Marja-Liisa Heiskanen, Aulikki Kananoja, Pirkko Korpela ja Heidi Paatero

1. Miten sopeutumisvalmennus sai alkunsa?

1.1 Invaliidihuoltolaki suomalaisen kuntoutuksen suunnan
antajana 1940-luvulla

Suomalaista vammais- ja kuntoutuspolitiikkaa ohjasi vuosikymmenia vuon-
na 1946 annettu invaliidihuoltolaki' (907/1946). Aikaisemmin oli annettu
laki sotainvaliidien tybhuollosta (649/1942), joka oli monin osin mydés inva-
liidihuoltolain perustana (Komiteanmietintd 1966:A8, 16). Invaliidihuoltolain
tyOkykya ja ansiomahdollisuuksia painottava tavoite vaikutti suomalaiseen
kuntoutus- ja vammaispolitikkaan pitkdan, toiminnan laajentuessa myos so-
siaalivakuutuksen ja yleisten palvelujarjestelmien piiriin. Laki heijastui my6s
ensimmaisiin sopeutumisvalmennusta ohjaaviin tavoitteisiin.

Invaliidihuoltolain tarkoituksena oli kuntoutettavan tyd- ja toimintakyvyn seka
ansiomahdollisuuksien parantaminen. Sen maaritteleméat "huoltomuodot”
olivat 1aakinta- ja tyéhuolto sekad koulutus. Sodanjalkeistd vammais- ja kun-
toutuspolitikkaa hallitsi kansallinen pyrkimys saada sodan vammauttamat ih-
miset takaisin tydelamaan. Invaliidihuoltolain taytantddnpanon johto ja valvonta
kuuluivat sosiaaliministeridlle, jonka apuna toimi invaliidihuoltoasiain neuvotte-

1 Invalidi-sana kirjoitettiin aiemmin kahdella i-kirjaimella,
mika nakyi myos lakien nimissa.
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lukunta. Lakisdateinen invaliidihuolto oli kokonaisuudessaan valtion rahoitta-
maa. Paikallisella tasolla kunnan sosiaaliviranomaiset toimivat vammaisten ja
vajaakuntoisten ihmisten ohjaajina invaliidihuoltolain piiriin.

Yksil6kohtaiset paatdkset lain mukaisten toimenpiteiden myodntamisesta teki
keskitetysti sosiaaliministerid. Invaliidihuoltolain mukaisen toiminnan toteut-
tajina - nykytermein palveluntuottajina - olivat suurelta osin vammaisjarjestot
valtionavustuksen turvin omissa laitoksissaan ja omine toimintoineen. Laakin-
tahuoltoa tosin toteutettiin myds sairaaloissa.

1.2 Sopeutumisvalmennusta koskevia viitteita
1950- ja 1960-luvuilla

Sopeutumisvalmennuksesta ei puhuttu tai kirjoitettu 1940- ja 1950-luvuilla.
Tulkintoja siihen viittaavasta toiminnasta on sittemmin tuotu esiin eri yhte-
yksissa, kuten kuntoutuskomitean mietinnéssé vuonna 1966 (Komiteanmie-
tintd 1966:A8). Komitea mainitsee esimerkkeind vuonna 1952 toimintansa
aloittaneen Hoikan opiston, jonka tuberkuloottisille antaman opetuksen kat-
sottiin olevan luonteeltaan osin sopeutumisvalmennuksellista, vaikka kasi-
tetta ei tuolloin kaytettykaan. Komitea mainitsee myds Sokeain Keskusliiton
jarjestamat vastasokeutuneiden kuntoutuskurssit seka Sokeiden kuntoutta-
miskomitean vuodelta 1963 (1963:70), jossa pidettiin tarkedn& sopeutumis-
valmennuksen vakiinnuttamista. Toisena varhaisena esimerkkind mainitaan
invaliidihuoltoasiain neuvottelukunnassa kayty keskustelu ladkintdhuollon
ja koulutuksen valisista toimintamuodoista. Myos ulkomaisiin esimerkkeihin
vaikeavammaisille jarjestetyista tietopuolis-kaytanndllisistd kursseista viita-
taan (Komiteanmietinté 1966:A8, 37).

1.3 Kansanelakelaitoksen kuntoutuksen varhaisvaiheita

Vuonna 1939 voimaan tullut kansanelékelaki (248/37) sisalsi jo sdanndksen,
jonka mukaan tyokyvyttomyyselakkeen saajalle voitiin ty6- ja ansiokyvyn pa-
lauttamiseksi antaa sairaanhoitoa ja ammattiopetusta seka tyovalineita ja
muita apuneuvoja. Samoin voitiin tydkyvyttdmyyden estédmiseksi antaa tarkoi-
tuksenmukaiseksi nahtya sairaanhoitoa. Vuonna 1956 voimaan tulleen kan-
sanelakelain (347/56) 34 §:n mukaan kuntoutuksena voitiin kustantaa laakin-
tdhuoltoa, koulutusta ja tydhuoltoa pysyvan tyokyvyttdmyyden estdmiseksi tai
tyd- ja ansiokyvyn palauttamiseksi. Laki koski 16 vuotta tayttaneita.



Alkuvuosina toiminta keskittyi hoitoon Reumasé&étion ja Invalidisaation sai-
raaloissa. Ammatillista kuntoutusta kehitettiin Kiipulasaatiéssa. Kuntoutus-
asioita hoidettiin Kansanelakelaitoksen elédkeosastolla. Vuodesta 1958 alka-
en siella toimi kuntoutussihteeri, jonka tehtavana oli ohjata elakkeenhakijoita
kuntoutukseen, kun oli toiveita tydkyvyn parantamisesta.

2. Uuden kuntoutuspolitiikan hahmottelua
1960-luvulla

1960-luku toi olennaisia muutoksia kuntoutukseen ja vammaishuoltoon.
Vuosikymmenen alussa voimaan tullut sairausvakuutuslaki (364/63) antoi
mahdollisuuden kuntoutukseen. Tapaturma- ja liikennevakuutuksen korva-
usmuotoja taydennettiin lakisaateisilla kuntoutustoimenpiteilla (laki tapa-
turmakorvausta saavien invalidihuollosta 592/1963 ja laki liikennevakuu-
tuskorvausta saavien invalidihuollosta 155/1965). My6s 1960-luvun alussa
voimaan tullut ty6elakelainsaadantd antoi vapaaehtoisuuden pohjalta mah-
dollisuuden ammatilliseen kuntoutukseen. Sopeutumisvalmennusta kasit-
teend tai korvausmuotona ei naihin lakeihin sisaltynyt, mutta kuntouttamis-
hoidon kasitteen maarittelyn mukaisesti oli mahdollisuus edistaa tyokyvyn
ohella myos toimintakykya.

2.1 Kuntoutuskomitean ehdotukset sopeutumisvalmennuksesta

Kuntoutuksen lainsd&dantdpohjan laajentuminen synnytti uuden tilanteen,
joka vaati valtakunnallisen kokonaistilanteen uutta arviointia. Vuoden 1963
alussa valtioneuvosto asetti Kuntoutuskomitean selvittamaan invalidien kun-
touttamislainsdadanndn ja kuntouttamistoiminnan puutteellisuuksia ja epakoh-
tia seké tekemaan niiden poistamiseksi tarpeelliseksi katsomiaan ehdotuksia.

Kuntoutuskomitea jatti mietintdbnsd vuonna 1966 (1966:A8). Mietinndssa
esiintyy ensimmaisen kerran sopeutumisvalmennuksen kasite. Kaikkiaan
kolmessa eri pykalaehdotuksessa kasitelldadn sopeutumisvalmennusta. Se
on yksi koulutukseen ja valmennukseen sisaltyva toimenpide, jonka 13 §:n
mukaisena tarkoituksena on "auttaa kuntoutettavan tottumista sairauden,
vian tai vamman aiheuttamaan tilaan tai saattaa hanet kykenevaksi kayt-
tamaan tuloksellisesti muuta kuntoutusta” (emt., 71). Mietinnéssa todetaan
myOs yleisen toimintakyvyn parantamisen merkitys: komitean mukaan so-
peutumisvalmennus on olennainen osa kuntoutusprosessia.
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Lakiehdotuksen 14 §:n mukaan sopeutumisvalmennusta "annetaan harjoituk-
sena ja opetuksena sosiaaliministerion hyvaksymassa laitoksessa tai kurssilla
sekd muuna tarpeelliseksi katsottavana harjoituksena ja opetuksena” (emt.,
71). Samassa pykalassa todetaan liséksi, etta lapsen sopeutumisvalmennuk-
seen kuuluu myds hénen vanhemmilleen tai huoltajilleen jarjestettava opas-
tus. Komitea ehdotti, ettd sopeutumisvalmennus siséllytetdan lakisaateisen
kuntoutuksen toimintamuotoihin ja ettd sopeutumisvalmennuksen jarjestami-
nen annetaan sopivien alan jarjestdjen ja laitosten hoidettavaksi, valtion talo-
udellisesti tukemana. Toteamus noudatti invaliidihuoltolain méarittelya, jonka
mukaan sosiaaliministerio kayttaa invalidihuollon toimeenpanossa mahdolli-
suuksiensa mukaan apunaan alan jarjestoja, laitoksia ja yrityksia. Kaytannon
kokemusta vammaisjarjestdjen vastuusta palvelujen tuottamisessa oli tuolloin
jo saatu esimerkiksi ammatillisesta kuntoutuksesta.

2.2 Ns. Ailion jaoston ehdotukset

Kuntoutuskomitea ehdotti erillistd kuntoutusjarjestelméaa koordinoimaan
eri toimijoiden kuntoutustoimenpiteitd. Ehdotus erillisesta jarjestelmasta
ei kuitenkaan saanut riittavasti kannatusta. ltse komiteakin oli erimielinen.
1960-luvulla vahvistui normaalisuuden periaate, jonka mukaan yleisten
palvelu- ja etuusjarjestelmien tulee palvella myds vammaisia henkildita.
Komitean esittaméan jarjestelman arvioitiin aiheuttavan yleisten palvelujar-
jestelmien ja erillisen kuntoutusjarjestelméan paallekkaisyyttd. Sen sijaan
esitykset invalidihuollon sisallén monipuolistamiseksi saivat kannatusta.
Sosiaaliministerién invaliidihuoltoasiain neuvottelukunta nimesikin Ailion
jaoston valmistelemaan voimassa olevan invaliidihuoltolain taydentamis-
ta kuntoutuskomitean esittamin sisall6llisin toimenpitein.

Vuosina 1968-72 tyOskennellyt Ailion jaosto maaritteli sopeutumisval-
mennuksen seuraavasti (Invalidihuoltoasiain neuvottelukunta, pdytakirja
11.6.1970): "Sopeutumisvalmennuksen tarkoituksena on auttaa invaliidin
tottumista vamman tai sairauden aiheuttamaan tilaan tai edistdaa hanen ky-
kyaan kayttaa hyvakseen muuta invaliidihuoltoa”. Tama maarittely hyvaksyt-
tiin sittemmin my0s invaliidihuoltolaissa.

Kuntoutuskomiteaan verrattuna Ailion jaosto mainitsi useampia kaytan-
non esimerkkeja jo toteutuneesta sopeutumisvalmennuksesta. Naita olivat
vastasokeutuneiden kurssien lisdksi Kuulonhuoltoliiton jarjestaméa kuu-
lonharjoitus- ja n&kdkuulon opetustoiminta, Suomen Siviili- ja Asevelvolli-



suusinvalidien liiton jarjestamat vammaisten lasten kurssit, Tuberkuloosi- ja
Keuhkovammaisten Liiton jarjestdméat keuhkoastmaa sairastavien lasten
kuntoutuskurssit seka Raajarikkojen koulusaation uusille oppilailleen jarjes-
tamat kouluolosuhteisiin totuttamiskurssit.

Yleisessa sosiaalihallinnossa tapahtui 1960-luvun lopulla myds kuntoutuk-
seen vaikuttavia muutoksia. Aikaisempaan sosiaaliministerioon yhdistettiin
myds terveydenhuolto sosiaali- ja terveysministeridksi. Sen alaisuuteen
perustettiin vuonna 1968 sosiaalihallitus, jonka yhdeksi tehtavéksi tuli inva-
liidihuoltolain soveltaminen. Laakintdhallitus oli oma keskusvirastonsa niin
ikaan sosiaali- ja terveysministerion alaisuudessa.

2.3 Kansanelakelaitoksen kuntoutustoiminnan laajeneminen

Sairausvakuutuslain (364/1963) voimaantulo vuonna 1964 laajensi kuntou-
tustoimintaa merkittavasti. Lain 60. pykala sisalsi velvoituksen kayttaa vuo-
sittain kaksi prosenttia vakuutusmaksuina kertyneista varoista sairauksia
ehkaisevaan toimintaan ja vakuutettujen kuntoutukseen. Kuntoutusta voitiin
jarjestaa myos alle 16-vuotiaille ja tydian sivuuttaneille. Viiden sairausvakuu-
tusalueen aluetoimistoihin perustettiin kuntoutussihteerien toimet. Heidan
avukseen asetettiin kuntoutustyéryhmat.

Kansaneléakelaitoksen hallituksen asettama toimikunta jatti mietintonsa
kuntoutustoiminnan kehittamisesta huhtikuussa 1966. Kelan hallitus paatti
laajentaa kansaneldkelain mukaista kuntoutustoimintaa kolme kuukautta
mydhemmin. Kansaneléakelaitoksen elakeosasto, jossa silloin hoidettiin
kansanelakelakiin perustuvaa kuntoutusta, lahetti kuntoutusta hoitaville
tahoille ohjekirjeen. Siind kuntoutustoimenpiteet jaoteltiin kuntoutustutki-
muksiin, ladkinnélliseen ja sosiaaliseen (ammatilliseen) kuntoutukseen.
Sosiaalisen kuntoutuksen pohdintaa ei tuolloin viela ollut, joten lienee tyy-
dyttava ohjekirjeen maarittelyyn. Sosiaalisesta kuntoutuksesta kasiteltiin
vain ammatillista kuntoutusta eli kaikkia niita erityisia toimenpiteitd, joita
pidetdan tarpeellisina saattamaan vakuutettu tydéelamaan. Siihen siséltyi-
vat sopeutumisohjaus, tyohonvalmennus, ammattikasvatus, elinkeinoapu
seké tybéhon sijoittaminen vapaille tydmarkkinoille tai suojatydhon. Tybela-
maan saattamiseen painottuvaa sopeutumisohjausta voidaan pitda ensim-
maisena sopeutumisvalmennukseen viittaavana kéasitteena Kansanelake-
laitoksen ohjeissa.
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Kansanelakelaitoksen kuntoutustoiminnan yhtenaistamiseksi perustettiin
keskushallintoon kuntoutusosasto elokuussa 1967. Paikallistasolla kansan-
elakelain mukaisia kuntoutusasioita hoitivat Kelan piiriasiamiehet. Vuonna
1968 alueiden kuntoutussihteerit oikeutettiin paattamaan myos kansanela-
kelain mukaisten kuntoutusvarojen kaytosta vakuutettujen yksilékohtaiseen
kuntoutukseen. Vuodesta 1969 alkaen kuntoutustyéryhmia alettiin perustaa
jokaiseen keskussairaalapaikkakunnan paikallistoimistoon.

Kelan kuntoutuksen perusteena oleva lainsdadantd antoi laitokselle oikeu-
den ja myo6s velvollisuuden hoitaa kuntoutusta. Koska lait eivat tarkasti ni-
menneet kuntoutusmuotoja, voitiin lahtea tukemaan tarpeellista ja tavoit-
teellista toimintaa. Sopeutumisvalmennus siséaltyi seka laakinnallisesta etta
sosiaalisesta kuntoutuksesta laadittuihin ohjeisiin.

1960-luvun lopulla Kansaneldkelaitos myénsi kansanopisto-opintoja sosi-
aaliseen kuntoutukseen sisaltyvind, samoin kuin ngkbvammaisten kurssitoi-
mintaa Tyyskylan kurssikeskuksessa. MS-potilaiden kurssitoiminta kaynnis-
tyi vuonna 1969 Helsingin MS-yhdistyksen jarjestamana.

Vuonna 1968 Samfundet Folkhalsanin tavalliselle lasten keséleirille otettiin
my0Os puheterapiaa tarvitsevia lapsia. Heille tehtiin kurssin aikana foniatrin
tutkimus ja annettiin puheterapiaa. Lasten tarvitsema kuntouttava erityisoh-
jelma kustannettiin Kelan kuntoutuksena. Téallainen jarjestely syntyi kaytan-
non tarpeesta: puheterapeutin palveluja ei ollut saatavana ruotsinkielisella
Pohjanmaalla ja lapset jaivat ilman tarvitsemaansa hoitoa myés pitkien etai-
syyksien takia. Myos lasten vanhemmat saivat leirin aikana ohjausta. Lapset
osallistuivat leirin muuhun toimintaan samanikaisten terveiden lasten kans-
sa. (Korpela 1983)

2.4 Vakuutusalan kuntoutuskokemuksia selkdaydinvammaisten
kuntoutuskursseista 1960-luvulta

Vakuutusalan kuntoutustoiminta ei sisaltanyt lakiin perustuvia saannoksia so-
peutumisvalmennuksesta, mutta sen tarve tuli esiin toiminnan yhteydessa.
Vakuutusalan Kuntouttamiskeskus (mydhemmin Vakuutuskuntoutus VKK)
omaksui yleisesta invalidihuollosta poikkeavan tydskentelytavan. Kun yleises-
sa invalidihuollossa olennaista oli hallinnollinen paatdksenteko siita, kuuluuko
henkild invaliidihuoltolain piiriin, VKK:n tydskentelyote oli kuntoutusprosessin
hoitamista. Tassa olennaista oli perehtyminen kuntoutusasiakkaan tilantee-



seen seka kuntoutusneuvonnan etta erilaisten kuntoutustutkimusten keinoin.
Paatdksenteko nahtiin vain yhtené prosessin osana. Tarkeintd oli suunnitel-
man toteutumisen seuranta siihen saakka, kunnes todettiin tavoite saavute-
tuksi tai eri syista toteutumattomaksi tai uutta arviointia vaativaksi.

Useiden vuosien seuranta antoi runsaasti tietoa asiakkaan sosiaalisesta ja
psyykkisesta valmiudesta kuntoutumiseen, perhe- ja asumisolosuhteiden
merkityksesta ja lopulta my6s yhteiskunnan yleisestd valmiudesta né&hda
vammainen ihminen muidenkin ominaisuuksien kuin vammansa kautta. Psy-
kososiaaliset kysymykset nousivat vaistamatta nakyviin.

Sopeutumisvalmennukseen liittyvda kokemusta saatiin 1960-luvun lopulla
jarjestetyilta selkdydinvammaisten kuntoutuskursseilta. Monen selkaydin-
vammaisen todettiin jaaneen Invalidiliton Kapylan Kuntoutuslaitoksen laa-
kinnallisen kuntoutuksen jalkeen vaille jatkokuntoutuksen mahdollisuuksia.
Invalidiliiton pyynndsta VKK kokosi tiedot vakuutuslaitoksille ilmoitetuista,
vuosina 1964—1965 sattuneista selkaydinvammoista. VKK:n kuntouttamis-
lautakunta totesi kokouksessaan joulukuussa 1967 yhteensd 68 henkilon
tilanteen perusteella, etta selkaydinvammaisten henkildiden kuntoutusmah-
dollisuuksien parantaminen edellytti erityistd paneutumista tdaman ryhman
kuntoutukseen. Seuraavana vuonna palkattiin tdmé&n ryhman kuntoutukseen
erikoistuva kuntouttamisneuvoja. Samalla kaynnistettiin lainsdadannén si-
saltaman kuntouttamishoito-kasitteen perusteella selkaydinvammaisten
kuntoutuskurssit. Invalidiliitto toimi alkuvuosina VKK:n tilauksesta kurssien
jarjestajand. Mybhemmin liitto otti ne osaksi normaalia toimintaansa. (Ka-
nanoja & Niemi 1973.)

Kuntoutuskursseilla voitiin kartoittaa kootusti eri puolilla maata ja erilaisissa
olosuhteissa asuvien selkdydinvammaisten terveydellinen, toiminnallinen,
sosiaalinen ja ammatillinen kokonaistilanne. Kurssien henkilbkuntaan kuu-
luneet ammattilaiset kokivat ymparivuorokautisen mukanaolon kursseilla ja
tydskentelyn selkaydinvammaisten asiakkaiden kanssa miltei "heratyksen”
kaltaisena kokemuksena. Laakinnéllisen ja ammatillisen kuntoutuksen var-
joon jaaneet psykososiaaliset kysymykset alkoivat tulla nékyviin. Kuntoutus-
prosessi sai uutta ulottuvuutta, kun ymmarrettiin paremmin vammautumisen
ja vaikean vamman psykososiaaliset seuraukset mutta myds ympariston
asenteellisten ja fyysisten esteiden merkitys.

Kuntoutuskurssit muodostuivat myds kurssilaisille tarkedksi vertaisuutta
vahvistavaksi kokemukseksi. Kurssit toimivat monessa mielessa sopeutu-
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misvalmennuksena, vaikka tata kasitetta ei silloisissa perusteluissa kaytet-
tykdan. Kuntoutuskursseilla koottiin jatkuvasti kokemuksia ja aineistoa ke-
hitystydn perustaksi. Kursseista tehtiin myds useita tutkimustoita. (Puputti
1969, 1972; Reinikainen 1969; Invalidiliitto 1972.)

3. Lainsaadanto- ja rahoituspohja vahvistuu
3.1 Sopeutumisvalmennus lisattiin invaliidihuoltolakiin

Ailion jaosto teki ehdotuksensa sopeutumisvalmennuksen, tydhonvalmen-
nuksen ja elinkeinoneuvonnan lisd&dmiseksi invaliidihuoltolakiin kesakuussa
1970. Ehdotus toteutui lokakuussa 1971 tehdylla lainmuutoksella (739/1971).
Muutokset tulivat voimaan seuraavan vuoden alussa.

Invaliidihuoltolain 9 a §:n mukaan "[sopeutumisvalmennus] auttaa invaliidin
tottumista vamman tai sairauden aiheuttamaan tilaan tahi edistaa hanen
kykyaan kayttda hyvékseen muuta invaliidihuoltoa”. Lakitekstin kaytannon-
l&heisend ilmaisuna kaytettiin usein sanontaa "oppia eldamaan vammansa
kanssa”. Vaikka lakiteksti olikin suppeahko, oli lain soveltamisen kannalta
toisaalta tarkeaa, etta siinen ei sisaltynyt tiukkoja rajauksia.

Lyhytaikaisen kurssitoiminnan vuotuinen hakuprosessi alkoi tahan toimintaan
varattujen budjetti- maararahojen vahvistamisen jalkeen valittbmasti vuoden
1972 alkupuolella. Jarjestdjien hakemukset kasiteltiin ja myds paatdkset tehtiin
sosiaalihallituksen vammaishuolto-osastolla. Sittemmin sosiaalihallituksen kolle-
gio teki lopullisen paatéksen vammaishuolto-osaston esityksen perusteella. Kai-
kista osanottajista tarvittiin henkilokohtainen hakemus invalidihuoltolomakkeella
1 b. Kurssin jarjestgja saattoi harkintansa mukaan pyytaa hakijalta tai kunnan
sosiaalitoimistosta myds muita asiapapereita (kuten virkatodistusta, 1aakarinlau-
suntoa tai kunnallisen viranomaisen lausuntoa). Sosiaalihallituksessa ei tehty
kurssille osallistumista koskevia yksildpaatoksid, vaan ne oli delegoitu kurssien
johtajille. Sosiaalihallitus valitti kurssien johtajia koskevat delegointihakemukset
sosiaali- ja terveysministeriolle paatoksentekoa varten. Kurssin johtajan tuli rat-
kaista, oliko osanottaja vammansa tai sairautensa puolesta invaliidihuoltolain 2
tai 3 §:n mukainen invalidi. Tassa asiassa johtajalla tuli olla kaytettavissaan joko
laakari tai ladketieteellista asiantuntemusta omaava henkilé. Myodnteisen paa-
tOksen jalkeen kurssitoiminnan jarjestajille myonnettiin ennakkoa ja lopullinen
korvaus maksettiin kurssitilitysten jalkeen. Kurssin jarjestajalta edellytettiin myds
kurssia koskevaa loppuraporttia.
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Kurssien jarjestajien edellytettiin kiinnittdvan huomiota seuraaviin tavoittei-

siin kurssien toteuttamisessa:

— monipuolisen tiedon antaminen vammaisten kuntoutuksesta ja sosiaalitur-
vasta

— virikkeiden antaminen omatoimiseen opiskeluun ja harrastuksiin

— informaation antaminen mielenterveysongelmista ja keinoista niiden hoi-
tamiseksi

— yhteisty0d kunnan sosiaalilautakunnan ja terveysviranomaisten kanssa ka-
siteltdessa osanottajien jatkosuunnitelmia ja kuntoutuksen tarvetta.

Edellinen esimerkki on vuoden 1974 kurssipaatosten yhteydessa lahetetysta
liitekirjeesta.

Toiminnan alusta lahtien koettiin tarkeaksi liittaa sopeutumisvalmennus vam-
maisen henkildn ymparistdon. Vammaisuudessa on kyse myds ympardivasta
yhteiskunnasta ja sen suhteesta vammaiseen. Taméa suhde korostui sosiaali-
hallituksen vuonna 1975 jarjestaméassa ensimmaisessa vaikeavammaisuutta
kasittelevassa seminaarissa. Paajohtaja Alli Lahtinen totesi tuolloin puhees-
saan: "Entista tarkeammaksi tulee se, miten vammaiset otetaan huomioon
kaikissa yhteiskunnallisissa toiminnoissa ... Monet yhteiskunnan rakenteelli-
set tekijat vahentavat vammaisten mahdollisuuksia aktiiviseen elamaan, te-
kevat heisté invalideja ...Vammaisuus ei ole ainoastaan yksil6llinen ongelma.
Yksilbn vammaisuus on hyvin suhteellinen, toisten ihmisten toiminnoista ja
yhteiskunnan jarjestelyista riippuvainen suoriutumiseste.” (Lahtinen 1975).

Lahtisen kannanotto oli tarked myds sopeutumisvalmennuksen kannalta, sil-
|& siind sopeutumis-kasitteen alistamiseen viittaavaa merkitysta analysoitiin
entista syvallisemmin ja laajemmin osoittamalla sen yhteys myos muihin ih-
misiin ja yhteiskuntaan.

Nykytermein ilmaistuna lyhytaikaisen kurssitoiminnan toteuttajat olivat koke-
musasiantuntijoita. Tama oli tarkeé& lahtokohta myos toiminnan siséllon kan-
nalta. Kurssien jarjestgjat maarittelivat, mika juuri heidan edustamansa vam-
maryhman kannalta oli tarkeda. Toiminnan alusta alkaen pidettiin tarkeana
kurssien sisallébn monipuolisuutta. Sosiaalisten ja psyykkisten osa-alueiden
tuli olla mukana ohjelmassa. Jos ohjelma painottui liiaksi perinteiseen laakin-
nalliseen kuntoutukseen, kurssin sisaltdéa tuli monipuolistaa.

llahduttavaa oli uusien toimijoiden mukaan tulo. Kyseessa saattoi olla entuu-
destaan melko tuntematon ja useasti myds harvinainen vammaryhma, jonka ti-
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lanteeseen myds sosiaalihallituksen vammaishuolto-osastolla oli tarpeen pereh-
tyd. Yhtena yhteistoiminnan muotona olivat kurssitoiminnan esittelijan kaynnit
kurssipaikoilla, jolloin ohjelmaan kuului usein vammaisten kuntoutusta koskeva
luento ja keskustelu kurssilaisten kanssa heidan kokemistaan ongelmista.

Pienia pulmiakin ilmeni. Kun laissa valmennuksen kohteena oleva omainen
mainittiin yksikkbmuodossa, eraissa alkuvaiheen tulkinnoissa sen katsottiin
tarkoittavan ainoastaan yhtd omaista. Vammaisten lasten sopeutumisval-
mennuksessa se olisi merkinnyt useasti isien jadmista toiminnan ulkopuo-
lelle. Vammaishuolto-osastolla kaytyjen tiukkojen keskustelujen jalkeen ta-
mankaltaista tulkintaa ei kuitenkaan toteutettu. Huomionarvoista on myos
se, etta jo kuntouttamiskomitean mukaan lapsen sopeutumisvalmennus olisi
toteutettava kiintedssa yhteisty6ssa vanhempien tai huoltajien kanssa (Ko-
miteanmietintd 1966:A8, 37).

Vuonna 1947 voimaan tullut invaliidihuoltolaki koski alun alkaen perinteisia
vammaryhmia, joille vamma tai sairaus oli aiheuttanut pysyvaisluonteisen
haitan. 1950-luvulla invaliidihuoltolaissa ei tapahtunut muita merkittavia
uudistuksia kuin se, etta lain tiukkaa rajausta voitiin muuttaa valtioneuvos-
ton paatoksella. Tama merkitsi eraitten pitkdaikaissairausryhmien paasya
ammatillisen kuntoutuksen piiriin. Vuonna 1974 invaliidihuoltolain mukaista
rajausta jonkin verran valjennettiin, mutta paaosin se oli edelleenkin voi-
massa aina vammaispalvelulain (380/1987) saatadmiseen saakka. Tama
rajaus merkitsi esimerkiksi mielenterveyskuntoutujien kohdalla sopeutu-
misvalmennuksen ulkopuolelle jaamista. Rajaus voitiin sivuuttaa, jos pitka-
aikaissairaus oli aiheuttanut henkildlle pysyvan haitan. Niinp& psoriasista
sairastavien sopeutumisvalmennus aloitettiin nivelpsoriasista sairastavien
rynmalla, koska sairaus oli aiheuttanut niveliin pysyvan haitan.

Kansanelédkelain mukaisessa kuntoutuksessa ei rajoituksia ollut. Yhteisty6
silloisen sosiaalihallituksen ja Kansaneldkelaitoksen valilla paikkasi tata
epakohtaa. Kun sosiaalihallituksessa todettiin jonkin uuden ryhméan kohdal-
la, etté lain rajaus ei anna mahdollisuuksia sopeutumisvalmennukseen, neu-
vottelu Kansanelakelaitoksen kanssa ratkaisi ongelman.

Sopeutumisvalmennuskurssit perustuvat ensisijaisesti ryhmamuotoiseen
toimintaan. Historiallisesti tarkasteltuna erilaisia ryhmia on muodostunut
luontevasti tilanteissa, joissa hoitoajat ovat olleet pitkida. Spontaanisti tapah-
tuneen vertaistuen elementteja 16ytyy varmasti paljonkin eri potilasryhmien
kertomuksista. Hoitoaikojen lyhentyessa tama on harvinaisempaa.
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3.2 Kansanelakelaitoksen kuntoutuksena laajenevaa kurssitoimintaa

1970-luvulla Kelan organisaatiossa oli monia kehitysvaiheita, joilla oli vai-
kutusta kuntoutusasioiden hoitamiseen ja myo0s sopeutumisvalmennuksen
toteuttamiseen. Vuonna 1975 Kelan organisaatiouudistuksen yhteydes-
sa elake- ja sairausvakuutuksen erilliset kenttdorganisaatiot yhdistettiin ja
muodostettiin yhtenainen alue- ja paikallishallinto. Uudistuksen tavoitteena
oli parantaa asiakaspalvelua ja nopeuttaa paatoksentekoa. Aluetoimistojen
kuntoutusjaostot muutettiin kuntoutustoimistoiksi.

Vuonna 1976 kuntoutusasioita koskeva maksuliikenne siirrettiin aluekeskuksis-
ta paikallistoimistojen hoidettavaksi. TAma muutti sopeutumisvalmennuskurssi-
en maksukaytantda ratkaisevasti. Oli tarpeen kehittdd malli, jossa jarjestdja sai
varoja kurssin jarjestamiseen riittdvan ajoissa. Ennen kurssin alkua maksettiin
ennakkomaksua ja lopulliset kustannukset tositteisiin perustuen.

Kansanelakelaitoksen kuntoutuksena jarjestettava sopeutumisvalmennus laa-
jeni kurssimuotoisena eri sairaus- ja vammaisjarjestojen aloitteesta. Vammais-
jarjestoihin kertyi tietoa kulloinkin tarvittavista keinoista ja ohjauksen tarpeesta
sairauden ja vamman kanssa parjaamiseen. Erityisesti kurssitoiminnan alkuvai-
heessa paivien ohjelmaan sisaltyi huomattavasti erilaista laakinnallista kuntou-
tusta, jota ei muuten ollut saatavilla. Ryhmatoimintojen sisallét ja keskusteluai-
heet oli suunniteltu kunkin rynméan tarpeiden mukaisesti.

Kurssitoiminnan varhaisvaiheina paikallisten yhdistysten, kuten esimerkik-
si diabetes- ja MS-yhdistysten, aktiivisuus kurssitoiminnan aloittamisessa oli
merkittavaa. Vahitellen kurssitoiminta kuitenkin keskittyi yhdistyksista valta-
kunnallisiin liittoihin. Moni jarjeston kurssi pidettiin tavallisissa Kelan kayttamis-
sé kuntoutuslaitoksissa. Uutta yhteistoimintaa kehittyi esimerkiksi siten, etta
kuntoutuslaitokset palkkasivat jarjestdjen kurssityOntekijoita suunnittelemaan
ja johtamaan kursseja. Osallistujien valinnat ja paatdkset tehtiin aluetoimistois-
sa. Jarjestdilla ja paikallisilla yhdistyksilla oli tarkea rooli kursseista tiedottami-
sessa ja asiakkaiden aktivoinnissa. Kela oli aloitteentekijana joidenkin ryhmien
kurssitoiminnassa, mutta silloinkin tarvittiin jarjestéjen asiantuntemusta sisal-
I6n suunnittelussa ja kursseista tiedottamisessa.

Tavallisesti uuden kurssitoiminnan kaynnistyessa jarjestettiin neuvottelu, jos-
sa usein oli mukana myds kyseista sairausryhmaa tunteva terveydenhuollon
edustaja. Kursseille tehtiin myos tutustumiskaynteja seké kuntoutusosastol-
ta ettd alue- ja paikallistoimistoista. Koulutus- ja keskustelutilaisuudet kurs-
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siryhmé&n kanssa auttoivat omalta osaltaan kehittdmaan kurssien sisaltoa.
Kurssien jarjestjiltd haluttiin raportti kurssin toteutuksesta ja kehittamistar-
peista. Kun seuraavan vuoden kurssihakemus tuli, oli tapana tarkistaa, onko
havaitut kehittamistarpeet otettu huomioon.

Kun invaliidihuoltolakiin lisattiin sopeutumisvalmennus, sovittiin sosiaali-
hallituksen ja jarjestbjen kanssa, etta jarjestot hakevat sosiaalihallitukselta
niitd lasten kursseja, joissa sairaus sisaltyy invaliidihuoltolain sd&annoksiin.
Na&in haluttiin turvata lapsiryhmien sopeutumisvalmennus, koska sairausva-
kuutuslain mukaisen, kuntoutukseen vuosittain kaytettavan maararahan tuli
rittaa seka alle 16-vuotiaiden etta tydian sivuuttaneiden ja pysyvasti tyoky-
vyttdmien kuntoutukseen.

Kelan oman organisaation koulutus kuntoutuksen sisallosta ja asiakastyosta
oli alusta saakka jatkuvaa. Vuosittain kehittyvdan suunnitteluun perustuva
sopeutumisvalmennustoiminta sisaltyi seka valtakunnallisiin etta alueellisiin
koulutusohjelmiin.

4. Sopeutumisvalmennuksen sisdlto
kehittamiskohteena

4.1 Invalidiliiton toimikunta

Kun sopeutumisvalmennuksesta oli tullut virallisesti osa lakisaateista invali-
dihuoltoa, tarvittin myds suunnittelua toiminnan kehittdmiseksi. Invalidiliiton
hallitus asetti 1.1.1972 toimikunnan suunnittelemaan sopeutumisvalmennus-
ja vammaiskuraattoritoimintaa. Toimikunnan puheenjohtajaksi kutsuttiin YM
Aulikki Kananoja ja sihteeriksi YM Marja-Liisa Heiskanen. Muut jasenet olivat
LL Kristina Moéller, Képylan Kuntoutuslaitoksen sosiaalihoitaja Raili Koroma ja
vammaisten henkildiden edustajana Raimo Varis. Toimikunta jatti selvityksen-
sa kesakuussa 1973.

Toimikunta pohti myds sopeutumisen kasitetta ja totesi, etta se "ei taysin
vastaa sitd ajatusta, joka sopeutumisvalmennuksen takana on”. Oman teh-
tavansa kannalta toimikunta piti l1ahtokohtanaan vammaisen ihmisen oppi-
mista "elamaan vammansa kanssa”. Ajatustaan toimikunta tarkensi nain:
"Tama ilmaus sopeutumista paremmin tuo esiin sen, ettd vammaisuuden
tosiasiaa ei pyritd unohtamaan tai vahattelem&an, mutta toisaalta opitaan
elamaan niiden rajoitusten kanssa, joita vamma aiheuttaa. Tama ilmaus ei
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myo6skaan sisalla sopeutumis-sanan hieman kielteista alistumis-savya.” (In-
validiliitto 1973, 17.) Sopeutumisvalmennuksen teoreettisena viitekehykse-
na toimikunta kaytti vammaisuutta ja vammautumista koskevia sosiologisia
ja psykologisia teorioita. Selvityksen kirjallisuusluettelo antaakin hyvan ku-
van ajankohdan keskeisistd vammaisuutta koskevista teorioista.

Sopeutumisvalmennuksen tarvetta ja etenkin sen sisdltéa toimikunta kar-
toitti eri tavoin: Invalidiliiton jasenyhdistyksille tehdylla kyselylla ja muidenkin
vammaisjarjestdjen edustajien sekd vaikeavammaisten kanssa tydskentele-
vien ammattilaisten kuulemisella. Toimikunta tiivisti sopeutumisvalmennuk-
sen tarpeet seitsemaan kohtaan (Invalidiliitto 1973, 29):

1. vammaan ja uudenlaiseen toimintakykyyn ja muuttuneeseen tilanteeseen
liittyvan tiedon tarve
2. neuvonnan tarve, joka liittyy apuneuvoihin, asuntoon ja muihin ulkoisiin
apuléhteisiin
. henkisen tuen ja keskustelun tarve tilanteeseen tottumisessa
. omaisten informoimisen tarve sekd vammasta etta hoitokeinoista ja mah-
dollisuuksista
5. tuki laitoshoidosta kotiin siirryttdessa, eraanlainen laitoksen ja kodin va-
lietapin, ensikodin” tarve, yleensa muutosvaiheissa tuen tarve
6. muihin vammaisiin tutustumisen tarve
7. tarve sailyttda yhteydet myds ei-vammaisiin ihmisiin ja yhteiskuntaan.

A W

Vaikka kysymyksessa oli yhden vammaisjarjeston tekema selvitys, on mah-
dollista, etta toimikunnan hahmottelemat sopeutumisvalmennuksen tarpeet
suuntasivat Iahivuosien kehitysta yleisemminkin. Mielenkiintoista ja 1970-lu-
vulle ehka tyypillistd on informaatiotarpeiden korostuminen. Merkittdvaa on,
ettd tilanteeseen tottumista koskevan henkisen tuen ja keskustelun seka
vertaisryhman tarve ovat selvasti nékyvissa, samoin perheiden roolin tarke-
ys ja myo0s yhteydet yhteiskuntaan ja muihinkin kuin omaan vertaisryhmaan.
Toimikunnan tyossa tulivat esiin sopeutumisvalmennuksen keskeiset ulottu-
vuudet.

Sopeutumisvalmennuksen menetelmiksi toimikunta esitti kurssitoiminnan,
kuntoutusneuvonnan ja yleisten palvelujen kehittdmisen paremmin vam-
maisia ihmisia palveleviksi. Kurssitoimintaa varten esitetdan pysyvan kurs-
sikeskuksen perustamista. Ehdotus toteutui sittemmin Invalidiliiton Lahden
sopeutumisvalmennuskeskuksen muodossa.
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4.2 Sosiaalihallituksen selvitys
sopeutumisvalmennuksen sisallosta

Vuoden 1975 toukokuussa sosiaalihallituksen vammaishuolto-osasto Ia-

hetti selvityspyynndn kaikille lyhytaikaisen kurssitoiminnan jarjestajille el

33 vammaisjarjestolle. Kurssitoimintaa oli tuolloin toteutettu kolmen vuo-

den ajan ja edessé oli neljas kurssikesa. Selvityksessa pyydettiin tietoa

seuraavista asioista:

- Miten jarjestdja on maaritellyt kurssin yleistavoitteet?

- Miten jarjestaja on maaritellyt kurssin erityistavoitteet?

- Mita vaikeuksia on esiintynyt tavoitteiden toteuttamisessa, kun otetaan eri-
tyisesti huomioon kaytettavissa oleva kurssiaika, henkilbkuntaresurssit ja
yhteistyokysymykset kuntoutukseen liittyvissa jatkosuunnitelmissa?

Seuraavan vuoden toukokuussa kurssien jarjestajat kutsuttiin neuvotteluti-
laisuuteen, jossa selvityksen tuloksia esiteltiin. Vastauksista laadittiin kolme-
sivuinen yhteenveto, josta seuraavassa esitetddn keskeisimmat asiat (Heis-
kanen 1976). Selvitys oli kaytdssé vuosien 1976-1986 aikana eli syksylla
1986 julkaistuun Sopeutumisvalmennuksen kehittaminen -raporttiin saakka
(Sosiaalihallitus 1986).

Vastauksista hahmottui kolme sopeutumisvalmennuksen yleistavoitetta:
psyykkisen itsenaistamisen tavoite, toimintakyvyn edistamisen tavoite ja so-
siaalisen itsenaistamisen tavoite.

Psyykkisen itsenadistamisen tavoitteena on vamman tai sairauden aihe-
uttaman tilanteen uudelleen arviointi. Talloin henkilo tiedostaa ja hyvaksyy
vamman asettamat rajoitukset ja oppii kayttamaan kaikkia jaljella olevia re-
surssejaan. Keskusteluryhmiin osallistuminen antaa kokemuksen siitg, etta
omat ongelmat eivat ole ainutlaatuisia tai ylitsepadsemattomia. Psyykkisen
itsenaistymisen tavoite on yleinen, kaikkia ihmisia koskeva tavoite, johon
vamma tai sairaus voi tuoda omat erityispiirteensa.

Toimintakyvyn edistamisen tavoitteena on antaa osallistujalle valmiuk-
sia vamman kannalta valttamattomiin erityistaitoihin ja motivaatiota niiden
omaksumiseen. Eri vammaryhmien yksil6lliset erot maarittavat kurssien si-
saltgja, kuten viittomakielen opetus kuulovammaisten lasten vanhemmille ja
likkumistekniikan opetus ndkOvammaisille. Monet valmiudet ja uudet taidot
vaativat pitkallistd paneutumista. Vaikka kurssiaika on lyhyt, on kuitenkin
mahdollista perehdyttd& uusiin asioihin ja antaa asennemuokkausta ja mo-
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tivaatiota kurssin jalkeen jatkettavaan kuntoutukseen. Kursseilla on myos
tarpeellista antaa ohjausta apuvalineiden kaytdssa ja antaa tietoa esimerkik-
si asunnon muutostdiden mahdollisuuksista ja asumiseen liittyvista apuvali-
neista ja laitteista.

Sosiaalisen itsenaistamisen tavoitteena on luoda edellytykset ja auttaa
vammaista henkil6a osallistumaan yhteiskunnan ja lahiympariston elamaan
ja toimintaan yhteiskunnan tasavertaisena jdsenend. Vammaiselle henkildl-
le tulisi turvata koulutus, ty6, sopiva asunto, virkistysmahdollisuuksia ja eri-
tyispalveluja em. tavoitteiden saavuttamiseksi. Tassa tarvitaan yhteistyota
kuntien sosiaali- ja terveyspalveluista vastaavien viranomaisten kanssa. Esi-
merkiksi vaikeasti likuntavammaisten asumis- ja kuljetuspalveluiden tarve
tulisi valittaa tiedoksi kotikunnalle, jotta tarvittavat palvelut voisivat toteutua.
Sosiaalisen itsenéistdmisen tavoite kattaa koko vammaisen henkildn ela-
manpiirin. Tallin voi tulla esille myds yhdyskuntasuunnittelun epakohtia ja
niihin vaikuttamista.

5. Sopeutumisvalmennus ja 1980-luvun
suuret reformit

5.1 Sosiaalihuollon periaatekomitea

1970-luvun alkuun sijoittuneessa sosiaalihuollon uudistamisessa keskeinen
oli Sosiaalihuollon periaatekomitea, joka edelsi kuntoutusjarjestelman kehit-
tamistoimikuntia. Komitean keskeiset periaatteet sisaltyvat Sosiaalihuollon
periaatekomitean mietintd l:een (Komiteanmietinté 1971:A25).

Yksi komitean keskeisista periaatteista oli normaalisuuden periaate. Komi-
tea n&ki taman periaatteen soveltamisen rajoitukset vammaisten henkildiden
kohdalla: "Vammaishuollon nakdkulmasta on kuitenkin tarpeen korostaa, et-
tei pyrkimys normaalien palvelujen kayttamiseen saa merkita vammaisten
tai muutoin poikkeavien henkildiden vaikeuksien lisdantymista entisestaan.
Siksi naissa tapauksissa tarvitaan joko erityisjarjestelyja normaalipalvelujen
kayton helpottamiseksi tai sellaisia erityispalveluja, jotka korvaavat kohtuut-
toman vaikeasti kaytettavat yleiset palvelut.” (Komiteanmietintd 1971:A25,
34) Normaalisuuden periaate oli pohjana kuntoutustoimikuntien tyén jasen-
tamiselle eri hallinnonalojen tehtavaksi.
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5.2 Kuntoutusjarjestelman uuden rakenteen suunnittelu

Kuntoutuskomitean esittama erillinen kuntoutusjarjestelma ei toteutunut,
mutta Ailion jaoston ty0 kuntoutuksen sisallon monipuolistamiseksi jatkui
ja johti invaliidihuoltolain vahittdiseen uudistamiseen. Myds sopeutumisval-
mennus sai paikkansa lakisdateisessa invalidihuollossa.

Sosiaali- ja terveysministeri6 totesi kuntoutustoiminnan kattavan invaliidi-
huoltolain soveltamista laajemman kokonaisuuden eika Kuntoutuskomite-
an ehdottaman jarjestamisen toteutumiselle ollut edellytyksia. Oli edetta-
va toista reittia. Ministerio kaynnisti vuonna 1975 alustavan selvitystyon
kuntoutustoiminnan kehittamiseksi. Kuntoutusorganisaation kehittamista
on sen mukaan tarkasteltava usealla tasolla: kuntoutuspalvelujen tuottami-
sen, kuntoutuksen yksil6tason tehtavien, kuntoutuksen rahoituksen seka
eri hallinnonalojen yhteistoiminnan tasoilla. Selvityksen tekijaksi kutsuttiin
Aulikki Kananoja. Selvitystydn loppuraportti valmistui helmikuussa 1976,
ja se sai nimekseen "Kuntoutuksen nykytilanteen ongelmat ja alustava
luonnos ehdotukseksi kuntoutusorganisaation kehittdmisestd”. Nimi kuvaa
ministerién varovaisuutta tehda itse ehdotuksia kuntoutusjarjestelmén ra-
kenteeksi.

Alustavan selvityksen ja siitd saatujen lausuntojen perusteella sosiaali- ja ter-

veysministerid, opetusministerio ja tydvoimaministerid sopivat jatkotyon toteut-

tamisesta kolmessa eri tyoryhmassa:

- sosiaali- ja terveysministerion alaisessa Kuntoutuspalvelujarjestelman ke-
hittdmistoimikunnassa

- opetusministerion alaisessa Vammaisten ammatillisen koulutuksen toimi-
kunnassa

- tybvoimaministerion alaisessa Vajaakuntoisten tydvoimapalvelun kehitta-
mistoimikunnassa.

Toimikunnat tydskentelivat koordinoidusti, ja niiden mietinn6ét valmistuivat
vuonna 1979. Sopeutumisvalmennusta ei erikseen naissa mietinndissa ka-
sitelty, mutta se kuului kuntoutuspalvelujarjestelman tehtavaalueeseen.

Olennaista myds sopeutumisvalmennuksen nakékulmasta oli kuntoutus-
jarjestelman rakennetta koskeva ratkaisu. Erillisen kuntoutusjarjestelman
sijasta kuntoutuksen katsottiin kuuluvan elimellisesti kunkin hallinnonalan
vastuualueeseen ja kokonaisuus rakennettiin niiden valisten yhteistoiminta-
elinten varaan. Paikalliselle tasolle tuli perustaa yksiléiden kuntoutusasioita
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kasittelevat yhteistydryhmat, joissa keskeiset palvelusektorit olisivat edus-
tettuina.

5.3 Kansainvalisen vammaisten vuoden 1981 Suomen komitea

Yhdistyneet kansakunnat julisti vuoden 1981 Kansainvaliseksi vammaisten
vuodeksi. Teemana oli Taysi osallistuminen ja tasa-arvo. Suomessa vuo-
den toimintaohjelmaa valmistelemaan asetettiin parlamentaarinen komitea,
jonka puheenjohtajaksi nimitettiin kansanedustaja Olavi Martikainen ja osa-
aikaiseksi paasihteeriksi kuntouttamispaallikkd Aulikki Kananoja.

Sopeutumisvalmennuksen néakdkulmasta komitean tydssa olennaista ol

tydn keskeinen jasennys. Komiteanmietintd (1982:35) jasentéaa tyén kohde-

alueet seuraavasti:

- yleiset elin- ja toimintaymparistot

- vammaisten henkildiden yksilOlliset toimintaedellytykset

- vammaisten henkildiden vaikutuskanavat yhteiskunnan suunnitteluun ja
paatdksentekoon

- osallistumisen ja tasa-arvon yleiset edellytykset.

Lisaksi kasitellddn kansainvalisia kysymyksia ja komitean ehdotusten seu-
rantaa.

Komitea teki myOs kasitteellisen eron kuntoutuksen ja vammaispalvelujen
valilla. Vammaispalveluilla komitea tarkoitti sellaisia yleisia sosiaalipalveluja
taydentavia palveluja, joita vammainen henkild voi tarvita jatkuvasti, kuten
tulkkipalvelua tai asumispalveluja. Sopeutumisvalmennusta komitea kasit-
telee seka sosiaalipalvelujen etta terveyspalvelujen yhteydessa. Terveyspal-
velujen yhteydessa todetaan, ettd sopeutumisvalmennuksen ja kuntoutus-
ohjauksen tyyppisia toimintoja tulisi kehittaa paikallisten terveyspalveluiden
piirissa. Jos tama ei ole mahdollista, terveydenhuollossa tulisi kehittaa naita
toimintoja niin, ettd sopeutumisvalmennus, kuntoutusohjaus ja kuntoutus-
kurssit olisivat mahdollisimman lahella kaikkia vammaisia lapsia ja heidan
perheitaan ja etta naita tehtavia voitaisiin toteuttaa tarpeen mukaan pitkajan-
teisesti. (Komiteanmietinté 1982:35, 136.) Samaa periaatetta tulisi soveltaa
my0s aikuisten vammaisten henkildiden kohdalla. Taydentavia sosiaalipal-
veluja kasitellessaan komitea toteaa, etta sopeutumisvalmennuksen lisaa-
miseen ja toimintamuotojen monipuolistumiseen on jatkuvaa tarvetta (emt.,
159).
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5.4 Invalidihuolto kuntien vastuulle

5.4.1 VALTAVA-uudistus, sosiaalihuoltolaki ja terveydenhuollon
lainsaadanto

Suomeen oli vahitellen kehittynyt tilanne, jossa valtion avustus kuntien so-
siaali- ja terveydenhuoltoon muodosti kirjavan peiton. Invalidihuolto oli ollut
1940-luvulta alkaen kaytanndllisesti katsoen kokonaan valtion rahoittamaa
toimintaa. Vammaisjarjestojen ja muunkin kolmannen sektorin rooli palvelu-
jen tuottamisessa oli keskeinen. Sosiaalihuollon muihin toimintoihin valtion
avustusta tuli sen sijaan hyvin erilaisin perustein, yleensa laitospalveluihin
enemman kuin avohuoltoon. Esimerkiksi kuntien sosiaalitydntekijéiden palk-
kaukseen valtion avustusta ei tullut juuri lainkaan. Kehitysvammahuoltoon
oli muodostettu kuntayhtymat, erityishuoltopiirit, jotka saivat valtionavustus-
ta yhtenaisin kriteerein. Valtionosuuksissa oli suuria eroja sosiaalihuollon ja
terveydenhuollon valilla.

Sosiaali- ja terveysministerid kaynnisti VALTAVA-uudistuksen nimell& kulke-
neen reformin, joka rakensi maahan yhtenadisen suunnittelu- ja rahoitusjar-
jestelman koko sosiaali- ja terveydenhuoltoon. Sosiaalihallituksen yleiskir-
jeessa (A4/1984 va) naista uudistuksista todettiin seuraavaa: "Sosiaali- ja
terveydenhuollon suunnittelusta ja valtionosuudesta annetun lain (SVOL
677/1982) ja sosiaalihuoltolain (710/1982) voimaantuloon liittyen invaliidi-
huoltolakiin on tehty merkittavia muutoksia. Naiden saanndsten seuraukse-
na invalidihuollon toteuttamisvastuu siirtyy valtiolta kunnille. Invalidihuollon
rahoitus, joka tahan mennessé on suoritettu padasiassa valtion varoista, ja-
kaantuu kuntien ja valtion kesken.”

Paaosa invaliidihuoltolain nojalla siihen asti jarjestetysta ladkinnallisesta
kuntoutuksesta siirrettiin vuoden 1984 alusta terveydenhuollon tehtavak-
si (invaliidihuoltolain muutos 704/1982). Terveydenhuollon laakinnallisen
kuntoutuksen tehtavat maariteltiin yleissairaalalaissa (673/1983) ja kansan-
terveyslaissa (674/1983) sairaanhoitoon kuuluviksi. Laakinnalliseen kun-
toutukseen kuului lakien mukaan kuntouttavien hoitotoimenpiteiden lisaksi
kuntoutustarvetta ja mahdollisuuksia selvittava tutkimus, apuvalinehuolto,
sopeutumisvalmennus- ja ohjaustoiminta sekd muut naihin rinnastettavat
toimenpiteet.

Terveydenhuollon tehtadvaa ladkinnallisessa kuntoutuksessa tdsmennettiin
vield tarkemmin yleissairaanhoitoa, kansanterveysty6ta, mielensairaanhoi-
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toa ja tuberkuloosin hoitoa koskevien asetusten muutoksilla (854—-857/1983).
Sopeutumisvalmennusta maariteltiin yleissairaanhoidon ja kansanterveys-
tydn asetuksissa nain: "Sopeutumisvalmennuksella tarkoitetaan toiminta- ja
kuntoutusedellytysten tukemista ja parantamista antamalla kuntoutettavalle
ja hanen lahiyhteisoélleen tietoa ja kuntoutumista edistavia valmiuksia.”

VALTAVA-uudistus oli nimensd mukaisesti valtava uudistus. Se kaynnisti
koko maassa yhtendisen suunnittelujarjestelmén, joka edellytti varsin yk-
sityiskohtaista laanitason kasittelyd. Valtionosuuksia myonnettiin korva-
merKitysti henkil6stoon, toimintaan ja investointeihin. Kun invalidihuolto
ei aikaisemmin ollut kuulunut kuntien jarjestamisvelvollisuuden piiriin, oli
vammaispalveluihin perehtyminen ja niiden suunnittelu alkuvuosina vaativa
tehtava. Terveydenhuollolle monet vammaispalvelut olivat aivan uusi tehta-
vaalue. Sopeutumisvalmennuksen kaltaisen erityispalvelun suunnittelu-, ra-
hoitus- ja osaamiskysymyksiin kunnissa ei juuri ollut osattu varautua.

Laakinnallisen kuntoutuksen siirtymavaiheen kannalta keskeiset asiat sisal-
tyivat ladkintdhallituksen yleiskirjeeseen (Laakintdhallitus 1983). Lahtdkoh-
tana oli, ettd muutokset oli toteutettava siten, ettd kuntoutettavien tarvitse-
mat palvelut turvataan vahintaan entisen tasoisina ja maaraisina. Palvelut
voitiin jarjestad omana toimintana tai ostopalveluina. VALTAVA-uudistus toi
julkiseen terveydenhuoltoon mahdollisuuden ostaa palveluja yksityisiltéa pal-
velujen tuottajilta. Merkillepantavaa on, ettd ostopalvelujen kayttd avautui
ensimmaiseksi nimenomaan kuntoutuksen piirissa. Varsinkin sellaiset pal-
velut, joita jarjestot ja invalidihuollon laitokset olivat tuottaneet, kuten sopeu-
tumisvalmennus ja kuntoutusohjaus, jarjestettiin aluksi paaasiassa ostopal-
veluna.

Keskussairaaloihin perustettiin kuntoutustutkimusyksikét, joiden tuli 1aakin-
tohallituksen mukaan toimia laakinnallisen kuntoutuksen suunnittelua, toi-
mintaa ja koulutusta koordinoivana hallinnollisena yksikkona. Naiden tuli
mm. laatia laakinnallisten kuntoutuspalvelujen tuotantosuunnitelmia. Muu-
tama keskussairaala laati tuotantosuunnitelman jo vuonna 1984. Seuraa-
vana vuonna tehtiin tuotantosuunnitelma jo kaikissa sairaanhoitopiireissa ja
keskussairaalapiirissa. Tuotantosuunnitelmat olivat ensimmaisia asiakirjoja,
joissa muutostilanteen jalkeen kuvattiin ladkinnallisen kuntoutuksen sisaltéa
terveydenhuollossa. Noin puolet tuotantosuunnitelmista oli laadittu siten, etta
palvelujen kohderyhmiksi katsottiin aikaisemman invalidihuoltolain mukaiset
vammaiset henkilét. Muissa oli lahtdkohtana ladkintdhallituksen yleiskirjetta
laajempi kohderyhman tulkinta (Laakintohallitus 1986).
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Laakinnallisen kuntoutuksen kehittdmistoimikunta (Komiteamietinté 1987:52)
asetettiin vuonna 1987 selvittdmaan invalidihuollosta terveydenhuoltoon siir-
retyn laékinnallisen kuntoutuksen tilaa ja ongelmia. Sen tuli tehda ehdotuksia
epakohtien korjaamiseksi. Toimikunnassa olivat sosiaali- ja terveysministeri-
on, laakintdéhallituksen, sosiaalihallituksen, Kansaneldkelaitoksen, kunnallis-
ten keskusjarjestdjen, Vakuutusalan Kuntouttamiskeskuksen, vammaisjarjes-
tojen ja keskussairaaloiden kuntoutustutkimusyksikdiden edustajat.

Uudistus ei saanut kovin hyvaa arvosanaa vammaisjarjestéilta. Jarjestdjen
teettaman selvityksen mukaan uudistus oli merkinnyt kuntoutuspalvelujen
saatavuuden kohentumista sellaisille vammaisryhmille, joilla ei ennen tata
ollut kokonaisvaltaisesti jarjestettya kuntoutusta. Vaikeuksia oli sen sijaan
ilmennyt padasiassa niilla, joille ennen uudistusta annettiin monipuolisia
kuntoutuspalveluja. Ongelmallisimpana jarjest6t pitivat terveydenhuollon
tehtavaksi tullutta sopeutumisvalmennusta. Jarjestdjen mielesta sopeutu-
misvalmennus nahtiin varsinkin erikoissairaanhoidossa usein sosiaalisena
kuntoutuksena, jonka jarjestamista osana hoitoa ei aina ymmarretty.

Edella mainittujen epdkohtien korjaamiseksi toimikunta ehdotti mm. nor-
minannon tehostamista siten, etta laakintdhallitus voisi antaa tarkempia
maarayksia ja ohjeita laakinnallisesta kuntoutuksesta. Kuntoutuspalvelujar-
jestelmien yhteistydsta toimikunta ehdotti, ettd kunnalliset keskusjarjestét,
Kansanelakelaitos ja tapaturma- ja likennevakuutusjarjestelmat uudistaisi-
vat laatimansa suositukset laakinnallisesta kuntoutuksesta niin, etta niissa
aikaisempaa selkeammin maariteltaisiin tyon- ja vastuunjako ja menettely
ristiriitatilanteissa. Jos tarvittavia suosituksia ei saataisi aikaan, olisi toimi-
kunnan mielesta asiasta saadettava lailla. Tyon- ja vastuunjaosta saadettiin-
kin vuonna 1991 voimaantulleessa kuntoutusuudistuksessa.

VALTAVA-uudistuksessa tuli sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja tuotta-
vista, valtakunnallisesti tai alueellisesti merkittavista yksityisista yhteisoista
tai laitoksista SVOL:n perusteella valtakunnallisia palvelujen tuottajia. So-
siaali- ja terveysministerid hyvaksyi valtakunnallisten palvelujen tuottajien
luetteloon kolmisenkymmenta yksityista yhteiso4, joista vajaat 20 tuotti 1&4a-
kinnallisia kuntoutuspalveluja. Nama yhteisot vastasivat pitkalle vammaisten
henkildiden erityispalveluista, kuten vaikeavammaisten kuntoutusjaksoista,
sopeutumisvalmennuksesta ja kuntoutusohjauksesta.

VALTAVA-uudistus muutti olennaisesti valtakunnallisten palvelujen tuottajien
asemaa. Valtio oli aikaisemmin ollut ndiden yhteisdjen ja laitosten toiminnan
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paaasiallinen rahoittaja. Palvelujen tuottajat joutuvat nyt kerddmaan tuot-
tonsa monelta eri taholta ja markkinoimaan palveluja seka perustelemaan
niiden tarpeellisuutta (Komiteanmietinté 1987:52). Toimikunta ehdotti pal-
velujen tuottajien ja terveydenhuollon neuvotteluyhteyksia parannettavaksi
siten, ettad palvelujen laatua ja maaraa voidaan kehittdd suunnitelmallisesti
ja tarpeetonta paallekkaisyytta valttaden. Toimikunta ehdotti myds, etté 1aa-
kintOhallituksen ohjeissa ja tiedottamisessa korostetaan sopeutumisvalmen-
nuksen ja kuntoutusohjauksen merkitysta ja vammaisjarjestbjen asiantunte-
musta.

Seuraavaan taulukkoon on koottu tietoja pysyvien kurssikeskusten osallistujista.
Vuosi 1983 koskee invalidihuollon rahoitusta ja vuosi 1984 ensimmaista SVOL-
jarjestelman rahoitusta. Sulkuihin on merkitty sopeutumisvalmennuksen aloitus-
vuosi kussakin keskuksessa (Sosiaalihallitus 1986, liite 6).

TAULUKKO 1 Osallistujien  Osallistujien
maara maara

vuonna 1983 vuonna 1984

Nakévammaisten

Keskusliitto (1963) 2 ST

Kuulonhuoltoliiton kuulovammaisten

lasten kuntoutuskoti (1959) 206 177

Kuulonhuoltoliitto, Kopola (1975) 318 257

S. ja A. Bovalliussaatio, Nikkarila (1977) 12 11

Kuulondkévammaisten lasten 105 119

kuntoutuskeskus (1981)

Diabetesteskurssikeskus (1980) 678 700

Psoriasiskeskus (1983) 52 110

Mannerheimin Lastensuojeluliiton 167 113

lasten kuntoutuskoti (1971)

Yhteensa 1 958 1840
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Taulukosta kay ilmi, ettd kokonaisvolyymi laski noin kuusi prosenttia verratta-
essa viimeisen erillisrahoitusvuoden ja ensimmaisen SVOL-jarjestelméavuoden
lukuja. Jarjestdille myonnettiinkin 1984 siirtymakauden rahoitusvaikeuksien hoi-
tamiseen avustusta valtion varoista yhteensa noin 80 miljoonaa markkaa. Sen
jalkeen myonnettiin viela joillekin jarjestoéille harkinnanvaraista valtion avustusta
(Komiteanmietintd 1987:52). Lyhytaikaisen kurssitoiminnan rahoitus jatkui edel-
leenkin valtion erillisrahoituksen perusteella aina vuoden 1988 loppuun eli myos
ensimmaisen vammaispalvelulain toimintavuoden ajan. Vuoden 1989 alussa
kurssitoiminnan rahoitusta siirtyi Raha-automaattiyhdistykselle. Pysyville, so-
peutumisvalmennusta toteuttaville kurssikeskuksille VALTAVA-uudistus merkitsi
suurta muutosta, koska valtion erillisrahoitus paattyi.

5.4.2 Vammaispalvelulaki

Sosiaali- ja terveydenhuollossa seka kuntoutustoiminnassa 1960—1980-Iu-
vuilla tapahtuneet muutokset tekivat 1946 voimaan tulleen invaliidihuolto-
lain auttamattomasti vanhentuneeksi. Uudistusten my6ta alkoi myés uuden
vammaispalvelulain valmistelu. Kansainvalinen vammaisten vuoden 1981
Suomen komitea erotti késitteellisesti kuntoutuksen ja vammaishuollon.
Kun kuntoutustoiminta kuntoutustoimikuntien tyolla nivottiin entista tiiviim-
min yleisiin palvelujarjestelmiin, oli tarpeen samalla varmistaa vammaisten
henkildiden erityisiin tarpeisiin vastaavien palvelujen lainsdaadantopohja.
Komitea oli nimennyt nama palvelut yleisia palveluja taydentaviksi palve-
luiksi. Vammaisten henkiléiden oikeus naihin palveluihin seka palvelutuo-
tantoa koskevat sdanndkset turvattiin vuonna 1987 annetulla lailla vammai-
suuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (380/1987).
Vammaispalvelulaiksi nimetty laki tuli voimaan 1988, ja se on sosiaalihuol-
tolakiin verrattuna toissijainen.

Sopeutumisvalmennuksen nakdékulmasta merkittavia ovat lain tarkoitusta
osoittava 1 § seké pykalissa 6-8 kasiteltavat elinolojen ja palvelujen kehit-
taminen sekd vammaisille tarkoitetut palvelut. Lain tarkoituspykalassa on
vammaispalvelujen perustavaa laatua oleva tarkoitus maaritelty seuraavalla
tavalla: "Taman lain tarkoituksena on edistad vammaisen henkilon edellytyk-
sid elda ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenena
seké ehkaista ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteita.”

Vammaisille tarkoitettuina palveluina lain 8 §:n mukaan "annetaan kuntou-
tusohjausta ja sopeutumisvalmennusta sekd muita taméan lain tarkoituksen

34



toteuttamiseksi tarpeellisia palveluja”. Myds vammaisen henkilén 1ahiomai-
selle tai hanesta huolehtivalle henkildlle tai muutoin l&heiselle henkilblle voi-
daan antaa lain mukaisia palveluja.

Lain taytantbonpanoasetuksessa sopeutumisvalmennuksen sisdltéon kat-
sotaan kuuluviksi neuvonta, ohjaus ja valmennus vammaisen henkilon ja
hanen lahiyhteisénséa sosiaalisen toimintakyvyn edistdmiseksi. Sopeutumis-
valmennusta voidaan toteuttaa yksil6llisesti tai rynmé&akohtaisesti, tarvittaes-
sa toistuvasti. Sopeutumisvalmennus oli ndin saanut nykyaankin voimassa-
olevan lainsdadannollisen perustansa.

Vammaispalvelulain 16 § koski erillisrahoitusta, jota edelleenkin voitiin myodn-
td& sopeutumisvalmennukseen, kuntoutusohjaukseen seka tutkimus- ja ko-
keilutoimintaan vammaisten henkildiden aseman parantamiseksi. Erillisrahoi-
tus paattyi kuitenkin varsin nopeasti, kun Raha-automaattiyhdistys otti vastuun
sopeutumisvalmennuskurssitoiminnan rahoituksesta vuonna 1989.

5.4.3 Valtion erillisrahoitus paattyy

Vammaispalvelulaki tuli voimaan vuonna 1988. Vuoden budjetissa oli 8 380 000
markan eli 2 378 000 euron suuruinen maararaha sopeutumisvalmennukseen
(vuoden 2012 tasossa Tilastokeskuksen rahanarvokertoimen mukaan). Rahoi-
tuksen hakijoita oli yhteensa 55, ja haettu summa oli 11 945 372 markkaa eli
3 390 000 euroa. Mybdnteinen paéatds annettiin 50 hakijalle.

Vuoden 1989 alusta lukien valtion budjetissa ei enaa ollut maararahaa so-
peutumisvalmennukseen, vaan se siirrettiin Raha-automaattiyhdistyksen ra-
hoituksen piiriin.

Vammaispalvelulaki laajensi rahoituksen hakijoiden piiria. Uutena tulivat mu-
kaan sy6péaa sairastavat lapset, mielenterveyspotilaat, Alzheimerin tautia sairas-
tavat, psoriaatikot, narkolepsiaa sairastavat ja HIV-positiiviset. Jo aikaisemmin
rahoituksen piiriin kuuluneiden kuurojen kohdalla oli uutena avauksena sek-
suaalivahemmistoon kuuluvien kuurojen anonyymi tekstipuhelinpalvelu. Myos
HIV-positiivisten kurssi oli ensimmainen ja toiminnan laajentumisen katsottiin
kuuluvan myéhemmin AIDS-tukikeskukselle. Vammaispalvelulaki mahdollisti
uuden tukimuodon, henkilokohtaisen avustajan. Nakbvammaisten Keskusiliitto
ja Kynnys ry hakivat uusina kurssimuotoina henkildkohtaisen avustajatoiminnan
perehdyttamiseen ja tydnantajana toimimiseen liittyvid kursseja.
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Eraitd hakemuksia (kaksi afasiakurssia, yksi MS-kurssi ja yksi allergia-
kurssi) perusteltiin alueen la&kinnallisen kuntoutuksen rahoitusvaikeuk-
silla. Laakinnalliseen kuntoutukseen jo sisaltyvien toimintojen siirtamista
vammaispalvelulain mukaiseksi toiminnaksi ei kuitenkaan voitu pitaa pe-
rusteltuna. Erdissa hakemuksissa tuotiin esille mydés SVOL-jarjestelman
ongelmia. SVOL-kurssien rahoitus oli osoittautunut epdvarmaksi, koska
maksusitoumuksia ei saatu riittavasti tai ne viivastyivat. Suomen CP-liitto
esittikin, etta vammaispalvelulain mukainen valtionapu olisi eraanlainen
takuuraha, josta jarjestét saisivat tukea SVOL-toiminnan vajeiden kat-
tamiseen. Ehdotusta ei kuitenkaan hyvaksytty vammaispalvelulain mu-
kaiseksi toiminnaksi. Todettiin, etta se voisi pikemminkin soveltua Raha-
automaattiyhdistyksen toimintaperiaatteeseen, jonka mukaan edellisen
vuoden toimintatappioita voidaan kompensoida.

Vuosina 1972-1988 toteutettu valtion erillisrahoitus sopeutumisvalmennuk-
seen kesti yhteensa 17 vuotta. Rahoituksen jatkuminen Raha-automaattiyh-
distyksen avustuksina 1989 alkaen oli merkittavaa, koska siirtymisen SVOL-
rahoituksen koettiin uhkaavan toiminnan jatkumista.

Sopeutumisvalmennuksen ideat ja sisaltd sailyivat kuitenkin edelleen siina
yhteistydssa, missa sosiaalihallitus ja sittemmin Stakes olivat mukana kun-
toutuksen yhteistybkumppaneiden kanssa. Esimerkiksi monissa em. tahojen
jarjestamissa koulutustilaisuuksissa kasiteltiin sopeutumisvalmennuksen si-
saltba ja kehittamista.

1990-luvun alussa Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksessa
(= Stakes) aloitettiin pienia ja harvinaisia vammaisryhmid koskeva projekti. Ke-
hittamistyon konkreettisena tuloksena ehdotettiin naitd vammaisryhmia koske-
vien resurssikeskusten perustamista, joiden toiminnassa myds sopeutumisval-
mennuksella olisi keskeinen merkitys (Stakes 1996). Asiaa oli pohjustettu myés
sopeutumisvalmennuksen kehittdminen raportissa (Sosiaalihallitus 1986), jos-
sa mainittiin tiedot noin paristakymmenesta pienesta ja vahemman tunnetusta
vammaisryhmasta. Luettelo perustui pohjoismaiseen raporttiin, jota taydennet-
tiin Suomessa tiedossa olevilla ja uusilla vuosittaisilla tapaustiedoilla.

5.5 Kansanelakelaitoksen sopeutumisvalmennus 1980-luvulla

Sopeutumisvalmennuskursseihin liittyvat neuvottelut sosiaalihallituksen
kanssa jatkuivat 1980-luvulla. Esimerkiksi tyOikdisten kuulovammaisten
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kurssit siirtyivat sosiaalihallitukselta Kelalle, kun sen asiakkaille alettiin mak-
saa toimeentuloturvaa kuntoutuksen aikana.

Kurssitoiminta laajeni 1980-luvulla vuosittain. Mukaan tuli jatkuvasti uusia
jarjestgjia. Keskushallinnossa péaatettavien kuntoutuskurssien jarjestgjina ol
sellaisia kuntoutuslaitoksia, joissa kuntoutusjaksot jarjestettiin ainoastaan
kurssimuotoisina. Esimerkiksi vuodesta 1984 alkaen jarjestetyt sairausva-
kuutuslain mukaiset, alueelliset tydoelamasta poissaolevien kurssit olivat paa-
asiassa naissa laitoksissa. Myos monet Kelan yksil6llisessa kuntoutuksessa
kayttamat kuntoutuslaitokset alkoivat jarjestaa joillekin sairausryhmille kun-
toutusjaksot kurssimuotoisina. Vahitellen Kelan aluekeskukset suunnittelivat
alueelliset kuntoutuskurssit, samoin kuin tybeldmé&sta poissa olevien kurssit
kuntoutuslaitosten kanssa ja ilmoittivat paikallistoimistoihin. Niita ei sisally-
tetty valtakunnalliseen osasto-ohjeeseen.

Vuoden 1984 SVOL-lainsdadanto lisasi yhteistydta terveydenhuollon kans-
sa. Vuonna 1985 Kela ja kuntien keskusjarjestot laativat suosituksen laa-
kinnéllisen kuntoutuksen jarjestamisesta. Keskusjarjestot lahettivat kesa-
kuussa 1985 kaupunginhallituksille, kunnanhallituksille ja terveydenhuollon
kuntainliittojen liittohallituksille yleiskirjeen noudatettavasta menettelysta.
Liitteena oli muistio Kelan laakinnallisesta kuntoutuksesta, jonka sisaltoa
SVOL-lainsdadanté ei muuttanut.

Kela oli joskus sattumalta sopeutumisvalmennuskurssien aloit-
teentekijana. Pieniin ja harvinaisiin sairausryhmiin kuuluvaa
APECEDia sairastava oli viela aikuisena HYKS:n lastenkli-

nikan asiakkaana, koska siella oli asiantuntemusta tdméan
sairauden hoidosta. Kuitenkin epaselvyys mm. sosiaaliturvan so-
veltamisesta APECEDin kohdalla oli taustana sille, etta Ke-

lasta ehdotettiin kurssia sairausryhmé&éan kuuluvien tilanteen
selvittamiseksi. Lastenklinikalla todettiin talloin muita ﬁ
pienid sairausryhmia olevan enemmankin. Ensimmaiset "J

kurssit pienille ja harvinaisille vammaryhmille jarjestettiin
Ullanlinnassa vuonna 1985. Kurssien suunnitteluun ja
ohjelman toteutukseen seka osanottajien ohjaa-
miseen kursseille saatiin asiantuntija-apua
HYKS:n Lastenklinikalta. Sieltd saatiin
apua my0s seuraavina vuosina,
kun mm. Mannerheimin Lasten-

suojeluliiton Lasten Kuntoutuskoti

Sopeutumisvalmennuksen alkutaival



alkoi jarjestaa useita pienten ja harvinaisten sairausryhmien kursseja. Naille
kursseille osallistuneilta perheilta tuli Kelaan jatkuvasti kiitoksia. Palautteissa
korostui myds Kiitollisuus siita, ettd perheet olivat tavanneet ensimmaista
kertaa saman sairauden kanssa kamppailevia. Kursseilla kaynnistyi monen
uuden yhdistyksen perustaminen.

Sopeutumisvalmennuksesta oli pysyvissa ohjeissa tietoa, joka valittyi my6s
yhteisty6tahoille. Sopeutumisvalmennuksen tavoitteena todettiin olevan pa-
rantaa sairauden tai vamman heikentamia psyykkisia, fyysisia ja sosiaalisia
toimintavalmiuksia. Tahan pyrittiin kurssimuotoisella ohjelmakokonaisuudel-
la, jossa keskeiseksi nahtiin ryhmamuotoinen ja sosiaalista suoriutumista
edistava toiminta. Lisaksi ohjelmassa tuli olla yksil6llista ja ryhmassa tapah-
tuvaa ohjausta. Tavoitteena oli, etta kurssilla omaksuttujen tietojen ja taitojen
avulla osanottajat suoriutuisivat paremmin kotona, tyossa ja yhteiskunnassa
sairauden tai vamman aiheuttamista rajoituksista huolimatta. My6s kurssilai-
sen perheelle ja lahiymparistblle annettava tieto nahtiin tarkeaksi.

Sopeutumisvalmennuksen kehittdmistyéryhman muistiossa (Kansanela-
kelaitoksen toiminnan sisdltbosuudessa) todetaan, ettd sopeutumisval-
mennus- ja kuntoutuskurssien sisaltoon ja tavoitteisiin seka osanottajien
valintaperusteisiin ja niiden kehittdmiseen vaikuttavat vammaisjarjestaot,
terveydenhuollon asiantuntijat ja Kansaneldkelaitoksen kuntoutustoimin-
nan edustajat. Yhteistyolla pyrittiin siihen, ettd sopeutumisvalmennusjakso
palvelisi laajempaa kuntoutussuunnitelmaa. Esimerkkind mainittiin Suomen
Mielenterveysseuran paikallistoimikuntien kaynnistamat psykiatristen potilai-
den kuntoutuskurssit.

Jarjestoja ohjattiin kurssien jarjestamisessa yhteistydohon kuntoutuslaitosten
kanssa, koska siita oli kdytanndn jarjestelyissa huomattavaa apua. Laitok-
sissa oli usein kurssille sopivaa henkilbkuntaa ja valmiuksia hankkia tarvit-
tavia lisdpalveluja. Erityisesti maksuliikkeen jarjestely helpottui, kun kurssia
varten voitiin sopia vuorokausimaksu.

1980-luvulla otettiin kayttdon kurssilaisten etukateisvalinnassa kaytettava
hakemuslomake (Ku 104). Jarjestét laativat kayttddnsa samat tiedot sisalta-
van hakemuslomakkeen tai ohjasivat hakijoita kayttdamaan Kelan hakemus-
lomaketta.

"Kurssilaisten valintaan osallistuvat vammaisjarjestdjen lisaksi mahdolliset
yhteisty6tahot ja Kelan edustaja. Laaketieteellisten tietojen arviointia varten
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vammaisjarjestd huolehtii tarvittavan asiantuntijan osallistumisesta valin-
taan. Kelan edustajasta jarjestot sopivat aluekeskusten kuntoutustoimistojen
kanssa” (Kansanelédkelaitos 1988). Laitoksissa ja kurssikeskuksissa jarjes-
tettavilla kursseilla saattoi olla samanaikaisesti seka Kelan etta sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakkaita.

Paikallistoimistojen asiakasty0 mm. kursseille ohjaamisessa ja kuntoutuk-
sen aloitteenteossa oli merkittava. Kurssi saattoi olla laajemman kuntoutus-
prosessin yksi vaihe. Oli tarkeda saada yksil6kohtaista tietoa myds kurssin
jalkeen. Kurssien jarjestgjille lahetetyissa kirjeissa ja kuntoutuksen yleisoh-
jeissa kuvattiin menettely yksilOllisen kurssipalautteen lahettamisesta paikal-
listoimistoon. Asiakkaasta tuli laatia hoitoseloste silloin, kun ohjelma sisaltaa
yksil6llisia kuntoutustoimenpiteita tai kun kurssilaisille suositellaan jatkokun-
toutusta. Muutoin kurssin jarjestajan piti antaa osanottajille kirjallinen kuvaus
sopeutumisvalmennuskurssin sisallésta ja tavoitteista. Hoitoseloste tai kurs-
siselvitys lahetettiin Kelan paikallistoimistoon (Kansaneléakelaitos 1988).

6. 1980-luvun haasteet
sopeutumisvalmennukselle

6.1 Sosiaalihallituksen kehittamistyéryhma

Vuonna 1976 julkaistut tavoitteet perustuivat ensimmaisten toimintavuosi-
en kokemuksiin invaliidihuoltolain mukaisesta kurssitoiminnasta. Ne olivat
pohjana sopeutumisvalmennuksen seuraavalle vuosikymmenelle. Invaliidi-
huoltolakia ryhdyttiin uudistamaan asteittain. Vuonna 1974 tulivat voimaan
vaikeavammaisia koskevat kuljetuspalvelut ja palveluasuminen, joihin sisal-
tyi subjektiiviseksi oikeudeksi kutsuttu periaate. Sopeutumisvalmennuksen
kannalta nama uudistukset olivat tarkeita, koska ne antoivat vankan pohjan
kursseilla annettavalle informaatiolle em. palveluista.

1970-luvun lopulla tyéskenteli myds useampia kuntoutusta pohtivia komi-
teoita. Erityistd huomiota ansaitsee Kansainvélisen vammaisten vuoden
1981 Suomen komitea, jonka tyén tuloksena vammaisuutta alettiin hah-
mottaa entistd selkeammin vammaisen henkildn ja hanen ymparistonsa
suhteena.

Myos sopeutumisvalmennus tarvitsi uutta pohdintaa. Sosiaalihallitus asetti maa-
liskuussa 1983 laajapohjaisen tyéryhmaén, jonka tehtavaksi annettiin selvittaa
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sopeutumisvalmennuksen nykytilaa ja siina ilmenevia ongelmia, toiminnan ta-
voitteita, sisaltdéd, kohderyhmia ja tarvetta seka erilaisia toteuttamismahdolli-
suuksia, ottaen huomioon lainsd&ddannon viimeaikaiset uudistukset.

Tybryhméan kolmestatoista jasenestd kuusi edusti vammaisjarjestdja ja kol-
me kunnallisjarjestda. Kansaneléakelaitoksella ja laékintohallituksella oli kum-
mallakin edustajansa tyoryhnmassa. Puheenjohtajana toimi toimistopaallikko
Martti Pitkdnen (maaliskuusta 1986 lukien apulaisosastopaallikké Helena
Hiila) sosiaalihallituksesta ja sihteerina ylitarkastaja Marja-Liisa Heiskanen,
samoin sosiaalihallituksesta. Vuonna 1985 tyéryhman muistioluonnos lahe-
tettiin laajalle lausuntokierrokselle. Taman jalkeen tyoryhmaa taydennettiin
kahdella yliopistollisen keskussairaalan edustajalla. Ty valmistui syksylla
1986 (Sosiaalihallitus 1986).

Ty6ryhmamuistion alussa, lukijalle osoitetussa kappaleessa, paneudutaan
kasitteisiin ja merkityksiin seuraavasti: "Sopeutumisvalmennus pelkkéana sa-
nana ilmaistuna saattaa herattaa ristiriitaisia tuntemuksia, koska termit ”so-
peutuminen” ja erityisesti “sopeuttaminen” viittaavat suomen kielessa hel-
posti alistumiseen ja alistamiseen. Naiden ristiriitoja herattavien tuntemusten
avoin kasittely on kuitenkin tarkea lahtékohta sopeutumisvalmennusta toteu-
tettaessa...Vammaisen henkilon kannalta sopeutumisvalmennus merkitsee
realistista arviointia omasta toimintakyvysta sekd omista toimintamahdolli-
suuksista...Yhteiskunnan kannalta sopeutumisvalmennus merkitsee sita,
ettd yhteiskunnan palveluja kehitettdessa otetaan huomioon myds vammai-
set henkil6t. Itse asiassa tdsséa toiminnassa on kyse "sopeutumattomuusval-
mennuksesta” niihin epakohtiin, joita vammainen henkild niin useasti viela-
kin yhteiskunnassamme kohtaa.”

Ty6ryhman tyon eri vaiheissa pohdittiin paljon sopeutumisvalmennus-termin
vaikeaselkoisuutta erityisesti suuren yleison ja kuntoutusasiakkaiden kan-
nalta. Vaihtoehtoisia termeja, kuten yhteisdvalmennus, yhteiso- ja toiminta-
kurssit, sosiaalinen kuntoutus, tietoisuuden parantaminen ja tietoisuusval-
mennus, esitettiin. Erityisesti vertais-sanan puuttuminen kiinnittdd huomiota;
nykyisin tata laajasti kaytettya vertaistuen kasitetta ei tyéryhmamuistiosta
|Oydy.

Tyo6ryhma lahetti 50:t4 kurssia koskevan kyselylomakkeen kurssitoiminnan
jarjestgjille kesakuussa 1984. Kyseisena vuonna eri rahoitusjarjestelmien
(Kela, SVOL, invaliidihuoltolaki) mukaisia kursseja jarjestettiin yli 400, joten
kyseessa oli otantaselvitys. Selvityksessa pyydettiin arviota siitd, miten vuon-
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na 1976 laaditut kolme osatavoitetta, psyykkisen ja sosiaalisen itsenaistami-
sen seka toimintakyvyn edistamisen tavoite, vastasivat kurssien tavoitteita
ja sisaltéa. Kurssien jarjestajat suhtautuivat varsin myonteisesti vajaan 10
vuoden ajan kaytossa olleeseen jaotteluun, jonka katsottiin auttavan kurssi-
toiminnan kaytadnndn suunnittelussa. Jaottelua kritisoitiin neljasosassa vas-
tauksia, koska niiden katsottiin olevan paallekkaisia. Myds tyoryhma yhtyi
kritiikkiin ja piti erillista jakoa psyykkiseen ja sosiaaliseen itsenaistamiseen
keinotekoisena ja kokonaisvaltaista sosiaalis-psyykkista tavoitetta estavana.

6.1.1 Sosiaalisen toimintakyvyn edistaminen tavoitteeksi

Aikaisemman kolmijakoisen jaottelun tilalle tyéryhma paatyi ehdottamaan so-
peutumisvalmennuksen kaikkia eri osatoimintoja yhdistavaksi tavoitteeksi so-
siaalisen toimintakyvyn edistamista. Vuoden 1988 alusta voimaan tulleen vam-
maispalveluasetuksen (759/1987) 15 §:ssé& sopeutumisvalmennuksen tavoite
maaritellaadn identtisesti tydryhman esittdman tavoitteen kanssa: "Sopeutumis-
valmennukseen kuuluu neuvonta, ohjaus ja valmennus vammaisen henkilén
ja hanen lahiyhteisénsa sosiaalisen toimintakyvyn edistamiseksi.” Sosiaalinen
toimintakyky on inhimillista vuorovaikutusta koskeva yleinen tavoite.

Ty6ryhma kuvasi sosiaalisen toimintakyvyn edellytyksia kolmiportaisena
rakennelmana, jonka perustana ovat yhteiskunnan yleiset toiminnat, kuten
esimerkiksi fyysinen ympéristd ja taloudelliset rakenteet. Seuraavina ovat
perinteiset ladkinnallisen ja ammatillisen kuntoutuksen toimenpiteet. Raken-
nelman ylatason muodostavat sosiaalisen kuntoutuksen erityistoimenpiteet
eli asumis-kuljetus- ja kotipalvelut seka sopeutumisvalmennus.

Kuntoutuskomitea maaritteli jo vuonna 1966 sopeutumisvalmennuksen osaksi
sosiaalista kuntoutusta. Tyoryhméa pohti sosiaalisen kuntoutuksen roolia toi-
saalta kaikkeen kuntoutukseen sisaltyvana “punaisena lankana” ja toisaalta
sen itsendista roolia. Tyéryhman tydskentelyajankohtana henkilbkohtainen
avustajatoiminta oli vasta suunnitteilla, joten sitd ei ole erikseen mainittu.
Avustaja-asia mainitaan kuitenkin esimerkkina "heratekuplasta” eli tilanteesta,
jossa sopeutumisvalmennuksen keinoin pyritaan edistamaan vaikeavammai-
sen sosiaalista toimintakykya. Avustajatoiminnan puuttuessa osallistumisen
idea ei toteudu ja herate jaa pelkéksi kuplaksi. Vuonna 1988 voimaan tullut
vammaispalvelulaki sisalsi henkilokohtaisen avustajatoiminnan kunnan har-
kinnanvaraisena tukimuotona. Vuonna 2009 tehty lakimuutos merkitsi subjek-
tiivisen oikeuden ulottumista my6s henkilbkohtaiseen apuun.
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Sopeutumisvalmennuksen kehittdmistyoryhma kasitteli vammaisuuden erilaisia
malleja ja kasitteitd kuten perinteistéa yksilokeskeista mallia ja uuden nakokul-
man avannutta yhteisdkeskeistd vammaisuuskasitettd (Sosiaalihallitus 1986,
50). Tyéryhmén tydn vaikuttimina olivat Kansainvalisen Vammaisten Vuoden
1981 komitean nakemykset fyysisen ja sosiaalisen ympariston rajoituksista.

Vuonna 1981 brittilainen Mike Oliver esitteli vammaisuuden sosiaalisen mal-
lin. Oliverin l1&htékohtana oli vammaisuuden yksilé-ja tragediamallin kritiikki.
Sosiaalinen malli kdantda keskittymisen yksildiden fyysisista rajoituksista
tapaan, milla fyysiset ja sosiaaliset ympéaristdt asettavat rajoituksia (Oliver
1981). Nakokulma oli siis sama kuin Kansainva-
lisen vammaisten vuoden tavoitteet. 1980-luvun
alussa Oliverin sosiaalinen malli ei viela ollut laa-
jemmin esilla. Kansainvalinen Vammaisten Vuosi
olikin tdrked vaihe maamme vammaispolitiikan
kannalta.

-

Erilaisten mallien merkitysta sopeutumisvalmen-
nuksessa pohdittiin kehittamistyéryhman eraas-
sa luonnoksessa.Tyoryhman sihteerin laatiman
muistion otsikkona oli: "Vammaisuuskasite ja
sopeutumisvalmennus”. Perinteisen yksildmallin
ja uudemman yhteisémallin yhdistelmasta muo-
dostuu vammaisuuden dynaaminen malli, jossa
vammaisella henkil6lla on aktiivinen rooli yhtei-
sOssaan. Lahtokohtana on lisata tietoisuutta seka
yksilo- etta yhteisbtason ongelmista sopeutumis-
valmennuksen keinoin. Luonnoksessa on esi-
merkkind psyykkisen ympariston eli asenteiden
muuttaminen, mika ei onnistu kertasuorituksella vaan on prosessina jatkuva.
Sopeutumisvalmennuksen tehtavana on antaa tdhan prosessiin tyévalineet
(Heiskanen 1984). Tyéryhman lopulliseen raporttiin asti dynaaminen malli ei
kuitenkaan yltanyt, mutta siihen liittyvat ajatukset tulivat esille sosiaalisen
toimintakyvyn ja subjektina toimimisen pohdinnoissa.

6.1.2 Sopeutumisvalmennuksen sisalto

Sosiaalisen toimintakyvyn tavoitteen saavuttamista tydéryhma tarkasteli erilais-
ten kaytdnnon toimintojen ja niiden osa-alueiden kautta. Aikaisemman kolmi-
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jaon (psyykkinen itsenaistaminen, toimintakyvyn edistdminen ja sosiaalinen
itsendistdminen) tilalle maarittyi kaksi paaasiallista toiminta-aluetta: vuorovai-
kutuksen ja fyysisen toimintakyvyn edistdmiseen tahtadavat toiminnat.

Vuorovaikutuksen edistamiseen tahtaavat toiminnat tyéryhma jaotteli
seuraaviin osa-alueisiin:

- ryhméakeskustelut

- harjoitukset, demonstraatiot

- yleisten palvelujen kayttd kurssien vapaa-aika- ja virkistystoiminnoissa.

Ryhmakeskustelut olivat selvasti kaytetyin toiminta vuorovaikutuksen edis-
tamisessa. Vastauksissa tuotiin monipuolisesti esille monia eri rynméakeskus-
telujen aiheita. Kurssilaiset nayttivat pitavan niita tarkeina. Keskeisin palaute
kursseilta oli ollut mahdollisuus ensimmaista kertaa keskustella samankaltai-
sissa tilanteissa olevien ihmisten kanssa. Tyéryhma korosti, ettd ryhmakes-
kustelujen ohjaamisessa tarvitaan vankkaa ammatillista patevyytta.

Harjoitusta ja demonstraatiota tarvittiin edistdmaan itseilmaisua, jota tarvi-
taan itsendisesséa paatoksenteossa ja vastuun ottamisessa. Myds ympariston
asenteiden kohtaamisessa voidaan kayttaa harjoitusta ja demonstraatiota.
Yleisten palvelujen kayttdo kurssien vapaa-aika- ja virkistystoiminnois-
sa antaa tietoa vuorovaikutuksen mahdollisista esteista ja antaa siten aihet-
ta myds ryhmakeskusteluihin.

Kaikkia edella mainittuja osa-alueita yhdistaa subjektina toimimisen kasite,
jonka tydryhma méaaritteli identtiseksi sosiaalisen toimintakyvyn kanssa. On
tarkedd ymmartaa, missa maarin vammainen on kohde, jolle tapahtuu ja teh-
daan asioita ja toisaalta missa méaarin han on omien toimintojensa subjekti.
Pelkk&na objektina eli kohteena olo merkitsee useimmiten myds sosiaalista
toimintakyvyttdémyyttd. Sopeutumisvalmennuksessa naihin objekti-subjekti-
suhteisiin tulisi kiinnittdd huomiota. Varsinkin vammaisten lasten vanhempi-
en ja omaisten valmennuksessa ne ovat tarkeita.

Fyysisen toimintakyvyn edistamiseen tahtaavat toiminnat jaoteltiin saatu-

jen vastausten perusteella neljaan eri osatoimintaan:

- apuvalineet, niihin tutustuminen ja kaytdn harjoittelu

- erilaiset terapiat ja muut paivittaiset toiminnat

- kommunikaatiotaitojen edistaminen, joista voi avautua taysin uusia mah-
dollisuuksia kommunikaatioon, esimerkkind vaikeasti puhevammaisen
henkildn bliss-kommunikaatio
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- itsehoito, johon voi sisaltyd esim. hoitotekniikkojen oppiminen, virikkeet ko-
tivoimisteluun ja omien voimavarojen jarkeva kaytto.

Luettelossa mainittujen toimintojen tulisi paaasiassa voida toteutua kurssin
ulkopuolisina palveluina. Uusien taitojen oppiminen edellyttdd pitkajantei-
syytta, jota ei voi toteuttaa lyhyiden kurssien aikana. Motivaatiota voidaan
kuitenkin korostaa, samoin kuin henkildn omaa aktiivisuutta kuntoutumises-
saan.

TyOryhma kasitteli sopeutumisvalmennuksen kehittdamista monesta eri na-
kbkulmasta: kuntatason aktivointia, sopeutumisvalmennusta osana laakin-
nallistd kuntoutusta ja eri tahojen yhteisty6kysymyksia. Tyoryhma ehdotti
kuntatasolle yhdyshenkil6a, jonka ymparille hahmottui 10 eri organisaatiota.
Niissa kaikissa tulisi havainnoida sopeutumisvalmennuksen tarpeita ja ohja-
ta palvelun piiriin.

Vammaisjarjestéjen (1) rooliksi ehdotettiin eri vammaisryhmien toiminto-
jen yhdistamistd sopeutumisvalmennuksessa. Kasvatus- ja perheneuvo-
latoiminnalle (2) ehdotettiin asiakasryhmien muodostamista. Myds sosi-
aalitoimistolle (3), Kelan paikallistoimistolle (4) ja terveyskeskukselle (5)
ehdotettiin asiakasryhmien Ioytamista niiden asiakaskunnasta. Kuntatason
aktivointiehdotuksissa oli mukana my6s vanhusten paivakeskustoiminta (6),
kansalais- ja tydvaenopistot (7), seurakunnat (8), mielenterveysyksikét (9)
ja kehitysvammahuollon toimintayksikét (10). Kuntatason aktivointi sopeutu-
misvalmennuksen laaja-alaiseen ideaan edellyttaa tydntekijoilta kykya tehda
havaintoja asiakkaiden sosiaalisesta toimintakyvysta. Sosiaalinen toiminta-
kyky on inhimillista vuorovaikutusta koskeva yleinen tavoite, joten sopeu-
tumisvalmennuksen idea soveltuu kaikkiin sellaisiin tilanteisiin, joissa tama
tavoite on vaarantunut.

Tyoryhma totesi laakinnalliseen kuntoutukseen sisaltyvan sopeutumisval-
mennuksen painottuvan tilanteisiin, joissa tarvitaan sairauden tai vamman
aiheuttaman muutoksen vuoksi tietoa juuri kyseisesté sairaudesta tai vam-
masta. Talldin toiminnan sisalléssa painottuu terveydenhuoltohenkildston
asiantuntemus tiedon jakajina. Samalla tulee ottaa huomioon myds psyko-
sosiaalisten tekijdiden merkitys, jotta toiminta olisi riittdvan monipuolista.

Edella mainitun perusteella tyoryhméa hahmotteli 1aékinnallisen ja sosiaali-
sen sopeutumisvalmennuksen paépiirteitd seuraavan asetelman muodossa
(Sosiaalihallitus 1986, 122).

44



TAULUKKO 2

Vamman/sairauden/kriisivaiheen/
alkuvaiheen tukeminen

Perinteisesti diagnoosikohtaista
ryhmittelya, josta tulisi kuitenkin
siirtya yhteisen toimintaesteisyyden
perusteella tapahtuviin toimintoihin

Vamman/sairauden kulussa tapah-
tuvat muutokset

Hoitokaytannén omaksumisen
tukeminen mm. elamantilanteissa
tapahtuvien muutosten seurauksena

Myos aikaisemmin vammautuneet/
sairastuneet mukaan toimintoihin

Vamman/sairauden diagnoosikoh-
tainen jaottelu ei merkittava, enem-
mankin elaméntilanne, toiminta-
kyvyn muutos

Elamantilanteessa tapahtuvat
muutokset

- itsendistymisvaihe

- itsenaisen asumisen aloittaminen
- syrjaytymisen estaminen

- harrastustoimintoihin aktivointi

- apuvalineiden kaytto

- paivittaisten toimintojen harjoitte-
lujaksot taydennettyna sopeutu-
misvalmennuksella

- ihmissuhdeasiat
- kommunikaatio
- avustettavana toimiminen

Yleensa perhekokonaisuus,erillisina
kohderyhmina esimerkiksi kotihoi-
dossa aktiivisesti mukana olevat
omaiset

Perhekokonaisuuden lisaksi

- vammaiset vanhemman roolissa

- vammaisten vanhempien lapset

- vammaisten lasten ja nuorten si-
sarukset ja muut laheiset henkil6t

Hoitok&ytannén omaksumisessa ja

seurannassa tarvittava tuki, jolloin

tarvitaan myos sopeutumisvalmen-

nusta

- vanhusvaesto

- kotisaraanhoitoon ja avohoitoon
liittyvat toiminnat

Myds eri vammaisryhmien yhteis-
toimintaa, jolla pyritdan saatta-
maan yhteen tarpeet ja kunnan
palvelujarjestelma
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Vuonna 1985 raporttiluonnos lahetettiin laajalle lausuntokierrokselle. Ky-
seiseen ajankohtaan ajoittui tyéryhman sihteerin Marja-Liisa Heiskasen
kansainvélisen sosiaalitydn vaihto-ohjelmaan (CIP) liittyvd opintomatka
USA:han. Hanella oli mahdollisuus tutustua Michiganin osavaltion vammais-
palveluihin ja Independent Living -keskuksen kurssitoimintaan neljan kuu-
kauden ajan.

Kalamazoon kaupungissa sijaitseva keskus jarjesti noin 20 erilaista teema-
kurssia. Kurssipaikat sijaitsivat hajautettuna ja keskus koordinoi niiden toi-
mintaa. Kurssien toteuttamistapa vaihteli kerran viikossa kokoontuvasta
teemakurssista usean viikon mittaiseen viisi kertaa viikossa kokoontuvaan.
Internaattiluonteista toimintaa ei jarjestetty. Keskuksen toimintaperiaatteena
oli yhdistaa eri vammaryhmia yhteisiin toimintoihin. Raportin liitteena esitettiin
tarkempi selostus 17 eri kurssista, joista seuraavassa eraita esimerkkeja.

Myonteisen persoonallisen sopeutumisen kurssi (positive personal ad-
justment)

Kurssin tavoitteena on paikallistaa ja maaritella ne kielteiset asenteet ja
kayttaytymismallit, jotka uhkaavat yksil6llista positiivista sopeutumista, seka
tietoisuuden lisdaminen positiivisista vaihtoehdoista. Kurssia suositellaan
erityisesti niille vammaisille henkilGille, jotka ovat useasti masentuneita ja
joiden itsenaisyys on jaanyt alle tavoitetason.

Tietoisuuden lisaaminen (in pursuit of awareness)

Tavoitteena on auttaa asiakasta lisaamaan tietoisuuttaan persoonallisen
kasvun, omien kykyjensa ja mahdollisuuksiensa havaitsemiseksi ja rohkais-
ta harkittujen riskien ottamiseen, jotta itsenaisia elamisen taitoja voitaisiin
kehittaa.

Puolensa pitdva kommunikaatio (smart communication)

Kurssin tavoitteena on edistaa kommunikaatiota sellaisissa tilanteissa, jois-
sa vammainen henkild helposti joutuu alistetuksi. Kurssiohjelmassa kayte-
tddn demonstraatiota ja roolileikkeja.

Vammainen henkil6 vanhemman roolissa (the handicapped parent)
Tavoitteena on keskustelumahdollisuuden virittaminen vammaisesta henki-
I6std vanhempana ja antaa informaatiota erilaisista vammaista vanhempaa
koskevista, avustamiseen liittyvista asioista.
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Suhteiden edistaminen (developing relationships)

Tavoitteena on vammaisen henkilon seksuaalisuutta koskevan tietoisuuden
rohkaisu seké& informaation antaminen erilaisten vaihtoehtojen ja valintojen
perustaksi.

Paivittaisten toimintojen edistaminen (adaptive living skills)
Tavoitteena on lisata erilaisten apuvalineiden ja kaytettavissa olevien tai-
tojen avulla itsenaisyytta ja paivittaisista toiminnoista suoriutumista. Kurs-
siohjelmaan kuuluu erityisend teemana myo6s paikallisten kuljetuspalvelujen
kayton opetusta.

Muita teemakursseja olivat mm. rahatalous, tydllisyysmahdollisuuksien arvi-
ointi, ajan tehokas kaytto, fyysisesti vammaisten asuminen, perusterveyden-
huolto, itsepuolustus ja henkilokohtaisia avustajia kayttavien kurssi.

Kursseille osallistui eri tavalla vammaisia henkil6ita. Nakovammaisten kurssi
oli ainoa, joka oli erikseen jarjestetty tietylle vammaryhmalle.

Kurssit olivat osa Independent Living -keskuksen toimintaa, jossa koroste-
taan vammaisten henkildiden roolia. Itsenaisen elaméanliikkeen periaatteiden
mukaisesti vammaiset henkilot toimivat kurssien ohjaajina.

Suomalaiseen sopeutumisvalmennukseen verrattuna paivittéin toistuvat,
muutaman tunnin kestavat kurssit keskittyvat eri teemoihin. Suomalainen
sopeutumisvalmennus siséltdd yleensd monia teemoja, joihin syvennytaan
useamman kurssipéivan aikana.

7. Sopeutumisvalmennus 1980-luvun
reformien jalkeen

VKK:n toiminnassa sopeutumisvalmennusta lahimmaksi tuli likennevahin-
goissa vammautuneiden lasten kuntoutus. Paaosin aivovamman saaneiden
lasten myOhemmasta toimintakyvysta kaynnistettiin jalkiseurantatutkimus
yhdessa neurologian asiantuntijoiden kanssa. Tassa tutkimuksessa kuntou-
tumisessa ja toimintakyvyssa merkitykselliseksi tekijaksi osoittautui aikuisen
identiteetin kehittyminen eli se, miten vammautunut nuori oli kyennyt sovit-
tamaan vamman aiheuttamat rajoitukset osaksi omaa identiteettidan. (Ka-
nanoja & Pentinmaki 1984; Jarho & Koskiniemi 1984.)
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7.1 Kansaneldkelaitoksen sopeutumisvalmennus 1990-luvulla

Vuosina 1990—-1998 sopeutumisvalmennuskurssit samoin kuin muut keskus-
hallinnon hyvaksymat kurssit koottiin vuosittain kurssijulkaisuun, jota jaettiin
oman organisaation lisaksi myds yhteistyotahoille. Asiakkaita varten varattiin
paikallistoimistoihin tutustumiskappale. Kurssijulkaisut sisélsivat laajemmin
tietoa kustakin sairausryhmasta, kurssien kohderyhmista, sisalloista ja ta-
voitteista sekd hakemus- ja valintamenettelyistd. Kurssijulkaisuissa oli myos
laaja osoite- ja nimiluettelo. Esimerkiksi vimeisessa vuoden 1998 julkaisus-
sa oli palveluntuottajien ja Kelan osoite- ja yhteyshenkil6tietojen lisaksi erai-
den sairausryhmien aluesihteerit ja kuntoutusohjaajat vammaisjarjestoissa,
yliopistollisten sairaaloiden ja keskussairaaloiden viroissa olevat kuntoutus-
ohjaajat sairaanhoitopiireittdin seka harvinaisten vammaisryhmien resurssi-
keskukset ja yhteyshenkilot.

Vuonna 1991 otettiin Kelan toimistoissa kayttéén Sopeutumisvalmennus- ja
kuntoutuskurssirekisteri, joka sisalsi kaikki vuosittain Kelan kuntoutuksena
jarjestettavat kurssit.

Vuonna 1991 voimaan tulleessa kuntoutuslainsadadanndn uudistukses-
sa saadettiin mm. laki kansanelakelaitoksen jarjestamasta kuntoutuksesta
(610/91). Laissa saadettiin kansaneldkelain (347/56) ja sairausvakuutuslain
(364/63) mukaisesti vakuutettujen kuntoutuksen korvaamisesta ja jarjesta-
misesta. Lain mukaan kuntoutustoiminta jakautui jarjestamisvelvollisuuden
mukaiseen ja harkinnanvaraiseen kuntoutukseen. Kunnallisen terveyden-
huollon ja Kelan tydnjakoon liittyy yksi kuntoutusuudistuksen rakenteellisista
muutoksista. Kunnalliseen terveydenhuoltoon kuuluvan yleisen, laakinnalli-
sen kuntoutuksen taydennykseksi Kelalle on annettu vaikeavammaisten laa-
kinnélliseen kuntoutukseen kuuluvien kuntoutusjaksojen jarjestamisvastuu
(Sosiaali- ja terveyshallitus, 1992).

Asetus kansanelékelaitoksen jarjestamasta kuntoutuksesta (1161/ 91) maa-
ritteli tarkemmin, mitd vaikeavammaisuudella tarkoitetaan ja millaisia ovat pit-
kaaikaiset ja vaativat kuntoutusjaksot. Asetuksen mukaan vaativia kuntoutus-
jaksoja ovat yksilOllisesti suunnitellut avohoito- tai laitosjaksoina toteutettavat
sopeutumisvalmennus- ja kuntoutusjaksot, jotka ovat tehostettuja, useamman
kuin yhden toimintamuodon kokonaisuuksia seka edellyttavat erityisasian-
tuntemusta ja -osaamista. Kuntoutuslainsdadannon uudistuksen yhteydessa
saadettiin myés mm. kuntoutusajan toimentuloturvaa koskeva kuntoutusraha-
laki (611/91) ja laki kuntoutuksen asiakaspalveluyhteistyosta (604/91).
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Lakiuudistuksen jalkeen erityisesti vaikeavammaisten lasten perhekurssit
lisdantyivat. Monet kurssikeskukset ja vammaisjarjestdét myos lisasivat vai-
keavammaisille jarjestettdvaa sopeutumisvalmennusta. Mm. harvinaisiin
sairausryhmiin kuuluvien lasten perhekurssit Mannerheimin Lastensuojelu-
liton Lasten Kuntoutuskodissa olivat lakimuutoksen jéalkeen jatkuvaa toimin-
taa. Naille kursseille varattiin myos KKL:n 4 §:n mukaisia harkinnanvaraisia
varoja.

Eduskunnan vuonna 1998 edellyttamaa selontekoa varten tehdyssa Kelan
kuntoutustoiminnan seurantaselvityksessa todetaan sopeutumisvalmennus-
ja kuntoutuskurssitoiminnasta: "Eri sairausryhmille tuottavat kurssimuotoisia
kuntoutuspalveluja monet eri kuntoutuslaitokset, jarjestdjen kurssikeskuk-
set, eraat erityiskoulut ja vammaisjarjestot valtaosin yhteistydssa kuntou-
tuslaitosten kanssa. Kurssimuotoista kuntoutusta jarjestetadan KKL 3 §:n
perusteella vaikeavammaisille, KKL 4 §:n mukaisena harkinnanvaraisena
kuntoutuksena muille asiakkaille ja jonkin verran myos KKL 2 §:n mukaiseen
ammatilliseen kuntoutukseen sisaltyvana toimintana. Valtaosa harkinnan-
varaisena kuntoutuksena toteutettavien kurssien asiakkaista on tyoikaisia.
Lasten perhekursseja jarjestetdan yleensa vain vaikeavammaisten kuntou-
tuksena. Samoille kursseille on tarvittaessa voinut osallistua sosiaali- ja ter-
veydenhuollon asiakkaita.”

Sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseille osallistuvien asiakkaiden sai-
raudet vaihtelivat suurista kansantautiryhmista pieniin harvinaisiin sairaus-
ryhmiin. Suurimpia ryhmia olivat reumaa, seka@ hengityselin- ja sydansaira-
uksia sairastavat. Noin kolmannes vuosien 1992 ja 1996 aikana jarjestetyista
kusseista kuului naihin sairausryhmiin. Kurssimuotoisia kuntoutuspalveluja
ovat kehittdneet eri puolella Suomea sijaitsevat kuntoutuslaitokset, yleensa
Kelan ja jarjestdjen kanssa yhteisty0ssa.

Kuntoutusohjaajat ovat tarked ammattiryhméa asiakkaiden ohjaamisessa so-
veltuville kursseille. Ohjaus edellyttda hyvaa yhteisty6ta hoidosta vastaavien
yksikdiden, palveluntuottajien ja kuntoutusasiakkaiden ja heidan perheitten-
sa kanssa. Kurssien palveluntuottajat laativat kursseista omat tiedotteensa,
joiden jakelu on suunnattu erityisesti kunkin sairausryhman kuntoutuksesta
huolehtiville tahoille. (Kansanelékelaitos 1998.)
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8. Sopeutumisvalmennusta koskeva yhteistyo

Maamme vammaishuollossa on jo pitkat perinteet viranomaisten ja jarjes-
t6jen seka muiden kansalaistoimintaan pohjautuvien tahojen yhteistyoOsta.
Invaliidihuoltolain 25 §:n seuraava toteamus on antanut télle yhteistyllle
lakisdateiset puitteet: ”Invaliidihuollon toimeenpanossa sosiaaliministerio
kayttaa mahdollisuuksiensa mukaan apunaan invaliidihuollon alalla toimivia
jarjestoja, laitoksia ja yrityksia.”

Kaytannon kokemusta esimerkiksi saatiopohjaisesta toiminnasta oli saatu
maassamme sotainvalidien laakinnallista kuntoutusta jarjestavista sairaa-
loista jo 1940-luvulla ja vammaisjarjestoista, jotka valtion rahoituksen turvin
jarjestivat ammatillista kuntoutusta aluksi sotainvalideille. Myds kansanela-
kelaitoksella oli jo 1960-luvulla yhteistoimintaa saatiopohjaisen kuntoutustoi-
minnan kanssa. Vuonna 1962 invaliidihuoltolakiin lisattiin invalidien erityis-
huoltolaitos-kéasite. Se tarkoitti, ettd sosiaaliministeri6 sai valtuuden vahvistaa
laitoksen talousarvion, jonka mukaisesti laitoksen kayttotalousmenot korvat-
tiin valtion varoista (Niemi 1987). Edella mainitut ratkaisut loivat pohjaa myos
sopeutumisvalmennukselle.
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Sopeutumisvalmennus avasi uusia yhteistoimintamahdollisuuksia aikaisem-
paan laitosvaltaiseen yhteistoimintaan verrattuna. Uudet yhteistyOkumppanit
olivat jarjestoja. Niiden koko tai sijainti ei ollut ratkaisevaa. Jalkikateen voi-
daan todeta, etta usein oli kyse paikallisesti aktiivisesta toimijasta, joka sit-
temmin vaikutti valtakunnallisen jarjeston perustamiseen. Mukaan tuli myos
uusia jarjestdja, joiden ongelmiin toiminnan rahoittajat sek& sosiaalihalli-
tuksessa ettd kansanelakelaitoksessa joutuivat perehtyméaan. Rahoituksen
hyvaksymista edelsi useasti neuvottelu, jossa kasiteltiin hakijan edustaman
vammaryhman tilannetta.

Sopeutumisvalmennuksen kahden rahoittajatahon, sosiaalihallituksen ja
kansanelakelaitoksen vélinen yhteisty6 oli tarpeen toiminnan alusta alkaen.
Kokemuksia vaihdettiin puolin ja toisin. YhteistyOstéa [0ytyi myos ratkaisuja
tilanteisiin, joissa sopeutumisvalmennusta ei voitu myontaa joillekin vamma-
ryhmille, koska ne eivat kuuluneet invaliidihuoltolain piiriin. Kansanelakelai-
toksen kuntoutuksessa ei ollut vammaryhmakohtaisia rajoituksia. Niinpa esi-
merkiksi puhehairidisten lasten kurssihakemus siirtyi yhteistyon tuloksena
sosiaalihallitukselta kansanelékelaitokselle. Mielenterveyskuntoutujien kurs-
seja ei olisi ollut mahdollista toteuttaa invaliidihuoltolain perusteella, joten ne
alkoivat ja vahitellen lisdantyivat Kelan tukemina.

Sosiaalihallituksen sopeutumisvalmennuksen kehittdmistydéryhman muistios-
sa (Sosiaalihallitus 1986, 127) korostettiin yhteistyon tarkeytta. Sosiaalitoimen,
kasvatus- ja perheneuvolan tai kunnallisen vammaisneuvoston palveluksessa
olevien ty6hoén ehdotettiin sisallytettdvaksi sopeutumisvalmennuksen aktivoin-
tia. Toimintojen koordinoinnin tarve tulee esille myOs kuntatasoa laajemmin.
Tyo6ryhma ehdotti kuntoutustutkimusyksikoiden vastuun lisdamista sopeutumis-
valmennuksessa. Muistiossa korostettiin jarjestojen merkitysta kaikessa sopeu-
tumisvalmennuksessa. Erityisesti tama tuli ottaa huomioon sosiaali- ja tervey-
denhuollon itse tuottamien palvelujen yhteydessa.

9. Tiivistelma sopeutumisvalmennuksen
kehityksesta

Sopeutumisvalmennus on esimerkki maamme vammaisjarjestéjen aloitteel-
lisesta toiminnasta kehittaa uusia ideoita, jotka virisivat 1950-luvun lopulla ja
1960-luvun keskivaiheilla. Sittemmin kuntoutuskomitea otti aktiivisen roolin
toiminnan lakisdateistamisen suunnittelussa ja ns. Ailion jaosto vei tyon paa-
tokseen invaliidihuoltolain muutoksen osalta.
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Kansanelakelaitoksen kuntoutustoimintaan sopeutumisvalmennus tuli kan-
saneldkelain uusien kaytantbjen myota 1960-luvun lopulla. Vuoden 1972
alusta lukien tuli voimaan sopeutumisvalmennusta koskeva invaliidihuolto-
lain muutos. Kansanelakelaitoksen toiminnassa ei ollut vammaryhmakoh-
taisia rajauksia kuten invaliidihuoltolaissa. Nain myods invaliidihuoltolain
ulkopuolelle jadneet vamma- ja sairausryhméat paasivat sopeutumisvalmen-
nuksen piiriin. Esimerkiksi mielenterveyskuntoutujien kurssitoiminta alkoi ja
laajeni Kelan sopeutumisvalmennuksena. Merkittavaa oli myos sosiaaliva-
kuutuksen kuntoutuksen laajeneminen 1960-luvulla, mik& yhdessa Kansan-
elakelaitoksen kuntoutuksen laajenemisen kanssa merkitsi uusien rahoitus-
mahdollisuuksien avautumista.

Sopeutumisvalmennuksesta saatujen kokemusten myétéa tuli tarpeelliseksi
maaritella ja jasentda toiminnan sisaltda tarkemmin. Invalidiliton vuonna
1973 asettamassa toimikunnassa pohdittiin sopeutumisvalmennuksen taus-
talla olevia viitekehyksia seka tarvetta ja siséltéa. Sosiaalihallituksen vuon-
na 1986 asettamassa laajapohjaisessa tyoryhmasséa paneuduttiin sopeutu-
misvalmennuksen silloiseen tilanteeseen ja ongelmiin toiminnan jarjestajilta
saadun palautteen perusteella. Sopeutumisvalmennuksen tavoitteeksi maa-
riteltya sosiaalista toimintakykya pyrittiin jasentamaan monipuolisesti.

1980-luvulla suuret reformit muokkasivat seka sosiaali- ja terveydenhuol-
lon kokonaisuutta ettd kuntoutusjarjestelman suuntaa. Kun kuntien rooli
vammaispalveluissa vahvistui, myos sopeutumisvalmennuksen oletettiin
toimivan hyvin osana kuntien vammaishuoltoa. Osoittautui kuitenkin, etta
sopeutumisvalmennus vaatii erikoistunutta asiantuntijuutta myos rahoitta-
jalta eika valtionosuusuudistus tuonut sopeutumisvalmennukselle vahvem-
paa asemaa kuntien sosiaali- ja terveydenhuollon piirissa. Kelan rooli pysyi
tarkedna rahoittajana. 1980-luvun lopussa vammaispalvelulain mukainen
valtion erillisrahoitus loppui ja toiminnan rahoitus siirtyi RAY:lle. Sopeutu-
misvalmennuksen historia osoittaa, etta pitkalle erikoistunutta asiantun-
tijuutta edustava kuntoutuksen muoto asettaa toiminnan organisoinnille,
osaamiselle ja rahoitukselle vaatimuksia, joita kuntien perustason ja ns.
peruspalvelujen on vaikea tayttaa. Tarvitaan erityisosaamista yllapitavia ja
vahvistavia rakenteita.

Jarjestojen rooli sopeutumisvalmennuksen tuottajana on sailynyt keskeise-
na. Rahoittajilla on kuitenkin ollut merkittava rooli myos toiminnan kohdentu-
misessa ja rahoitukseen oikeuttavan toiminnan méaarittelyssa.
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Jarjestolahtoinen
sopeutumisvalmennus

Hely Streng, Teuvo Ruponen ja kirjan toimituskunta

Suomessa kuntoutus ja kuntouttamisen ké&sitteet ovat tulleet yleisempaan
kayttddén noin 1900-luvun puolivalissd. Kuntoutukseen rinnastettavalla toi-
minnalla on perinteitd Suomessa jo 1800-luvun loppupuolelta lahtien. Var-
sinaisen kuntoutustoiminnan katsotaan lahteneen liikkeelle sotainvalidi-
kysymyksena. Talvi- ja jatkosodan jalkeen syntyi tarve huolehtia sodassa
vammautuneiden selviytymisesta ja saada sodassa tapaturmassa vammau-
tuneita henkil6ita takaisin tyéelamaan. Vuonna 1947 saadettiin Suomen en-
simmainen kuntoutuslaki eli invalidihuoltolaki. Sen puitteissa kuntoutus ol
pitkalti luonteeltaan sairauden jalkihoitoa ja menetetyn toiminta- ja tydkyvyn
palauttamista. Kuntoutukseen saattoi siséltya myods pohja- tai ammattikou-
lutusta.

Invalidihuoltolain mukaiset palvelut oli aluksi suunnattu ainoastaan pysyvas-
ti vammautuneille. Lakia uusittiin seuraavina vuosikymmenina monta kertaa,
ja lain piiriin tuli uusia asiakasryhmia ja palvelukokonaisuuksia. Esimerkiksi
aikana, jolloin tybvoimasta oli pulaa, myo6s pitkaaikaissairauksia sairastavien
kuntoutustarve huomioitiin. Sydan- ja verisuoni- tai tuki- ja likuntaelinsairautta
sairastaville henkildille tarjottiin erilaisia ennaltaehkaisevia toimenpiteita, jotta
he pystyisivat jatkamaan tydelamassa.

Kuntoutuksen pariin tuli vahitellen mukaan myos uusia jarjestajatahoja, kun in-
validihuollon palvelut siirrettiin vahitellen osaksi yhteiskunnan muita palveluja.
Vuonna 1956 saadetty kansanelakelaki sisalsi kuntoutussaadoksia, ja vahitellen
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kuntoutusetuuksia tuli mukaan myds mm. tyOhallintoon seka tapaturma-, liiken-
ne- ja sairausvakuutusjarjestelmiin. Vuonna 1972 saadetty kansanterveyslaki
velvoitti terveydenhuollon jarjestamaan ladkinnallista kuntoutusta.

Sopeutumisvalmennus on alkanut kaytanndn tarpeista ja luultavasti kehitty-
nyt kuntoutukseksi eri vammaisjarjestojen jasenilleen jarjestamasta, tarpeel-
liseksi koetusta toiminnasta. Sopeutumisvalmennuksen keskeiset elementit
ovat olleet mukana kuntoutuksessa jo sen alkuaikoina — vaikka kuntoutusta
ei ollut viela olemassakaan, jarjestdjen toiminta muistutti sopeutumisvalmen-
nusta. Esimerkiksi lasten keséaleirien ja vertaistapaamisten toiminta muistutti
tavoitteiltaan sopeutumisvalmennusta. Kuurojen auttajayhdistykset jarjesti-
vat 1900-luvun alussa koulunsa paattaneille kuuroille 10 vuorokauden jatko-
kursseja tavoitteenaan tukea kuurojen nuorten itsenaistymista ja sosiaalista
toimintakykya. Invalidiliiton sopeutumisvalmennuksen voi katsoa alkaneen
jo 1950-luvulla, jolloin jarjestettiin kesaleireja vammaisille lapsille ja nuorille.
Tiettavasti ensimmaéainen sopeutumisvalmennuksen nimella jarjestetty kurs-
si oli Sokeain Keskusliiton (nykyisin Nakévammaisten Keskusliitto) vuonna
1963 jarjestama vastasokeutuneiden sopeutumis- ja harjoituskurssi.

V. J. Sukselaisen johtama kuntoutuskomitea ehdotti, ettd kuntoutuslainsaa-
dantoon otettaisiin yhtena palveluna sopeutumisvalmennus, joten 60-luvun
alkuvuosina asiasta on varmasti kayty laajempaakin keskustelua. Kuntou-
tuslainsdadanndn kokonaisuudistusta ei toteutettu 1960-luvulla eika sopeu-
tumisvalmennuksesta tullut lakisdateista toimintaa.

N&in jalkeenpéain tarkastellen voi todeta, ettd sopeutumisvalmennuksessa
on alusta asti keskitytty etsimaan kaytannon ratkaisuja, jotta arkielama su-
juisi paremmin. Toiminta on tahdannyt sosiaaliseen vahvistumiseen ja vam-
maisuuden kokemusten jakamiseen.

Rahoitus

Sopeutumisvalmennusta ja siihen johtanutta eri jarjestdjen vammaisten
henkildiden elinoloja, itsenaistymista ja elamalaatua kohentavaa toimintaa
ei aluksi rahoitettu julkisin varoin. Jarjest6t kustansivat sen kerayksilla, lah-
joituksina tai tuottona muusta toiminnasta saamillaan varoilla.

Suomi lienee lahes ainoa (ellei ainoa) valtio, jossa sopeutumisvalmennus
on jarjestelmassa ja otettu osaksi lakisaateista kuntoutusta. Vuoden 1972
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invalidihuoltolain uudistus avasi aivan uudet mahdollisuudet sopeutumis-
valmennukselle. Invalidihuoltolakiin siséllytetyn sopeutumisvalmennuksen
rahoituksesta vastasi vuonna 1968 perustettu sosiaalihallitus. Sopeutu-
misvalmennuksen toteuttivat jarjestot yleensa sairaus- tai vammaryhmittai-
sesti. Muutos mahdollisti valtion rahoituksen sopeutumisvalmennukselle ja
selkiytti toiminnan sisélt6ja ja tavoitteita. Sen myé6ta oli mahdollista kehittaa
ja lisatéa kurssitarjontaa sekd kohdentaa sité eri ikdryhmille. Sopeutumis-
valmennuksen tulo invalidihuollon piiriin lisasi myds lasten ja vanhempien
kursseja. 1970-luvulla kursseja jarjestettiin eri puolilla maata hotelleissa,
kansanopistoissa ja ammattikouluissa.

Aina vuoteen 1984 saakka sopeutumisvalmennus kehittyi vammaisjarjesto-
jen omana toimintana ja siihen saatiin suora valtion rahoitus sosiaalihallituk-
selta, joka myOs ohjasi toimintaa. Jarjestot kehittivat sopeutumisvalmennus-
ta omia sidosryhmi&an parhaiten palvelevaksi toiminnaksi.

Sosiaali- ja terveydenhuollon suunnittelua ja valtionosuutta koskevan ns.
VALTAVA-uudistuksen myo6téa sopeutumisvalmennuskurssien rahoitus muut-
tui vuonna 1984. Valtionosuuslain mukaisesti toiminnan osittaisesta rahoi-
tuksesta vastasivat kunnat ja kuntainliitot, jotka ostivat sopeutumisvalmen-
nuksen eri jarjestajilta tai tuottivat palvelut itse. Toiminta jatkui entisena,
mutta rahoitus siirtyi invalidihuollosta terveydenhuollon vastuulle. VALTAVA-
uudistuksen mydté valtion suora rahoitus vaheni ja jai kokonaan pois vuon-
na 1989. Raha-automaattiyhdistys otti vastatakseen rahoituksen, joka oli ai-
emmin tullut suoraan valtiolta. Vahitellen vaikeasti vammaisten henkiléiden
kuntoutuksen rahoittajaksi tuli Kansanelakelaitos ja terveydenhuollon osuus
supistui supistumistaan.

Suomessa sopeutumisvalmennuksesta sdadetdan vammaispalvelulaissa
(380/1987), laékinnéllisen kuntoutuksen asetuksessa (1015/1991), Kelan
kuntoutuslaissa (566/2005) seka tapaturma- ja liikennevakuutuskuntoutus-
ta koskevissa laeissa (625-626/1991). Lisaksi vammais- ja kansanterveys-
jarjestot jarjestavat sopeutumisvalmennusta Raha-automaattiyhdistyksen
myontaman rahoituksen turvin.

Jarjestot sopeutumisvalmennuksen toteuttajina

Sopeutumisvalmennuksen juuret ovat vammais- ja potilasjarjestbissa, joissa
on vuosikymmenten aikana kertynyttd omaan kokemukseen, tutkimukseen ja
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ammattiosaamiseen perustuvaa tietoa sairauden tai vamman vaikutuksista
ihmisen toimintakykyyn, itsendiseen selviytymiseen ja hyvinvointiin. Ehkapa
tastakin syystd vammaisen tai sairastuneen henkilbn rooli sopeutumisval-
mennuksen asiakkaana on aina ollut aktiivinen osallistuja ja omasta elamas-
taan paattava kansalainen. Sopeutumisvalmennuksen perinteeseen kuuluvat
ryhmé@muotoisuus ja yhteisollisyys, jossa hyddynnetddn samoja kokeneiden
toisilleen antamaa vertaistukea ja opitaan uutta, kun tehddan asioita itse.
Keskidssa on hyva arkielama, yksilon ja yhteison valisen vuorovaikutuksen
toimivuus sekd oman aktiivisuuden ja osallisuuden lisdédntyminen, voimaantu-
minen. Sopeutumisvalmennukseen osallistuvat henkil6t kertovat tarpeestaan
saada tietoa oman vamman tai sairauden vaikutuksista ymmartaakseen pa-
remmin tapahtunutta muutosta. He kaipaavat taitoja selviytyakseen arjessa ja
|Oytaékseen omaan elamantilanteeseensa haluamiaan ratkaisuja.

Sopeutumisvalmennusta on jarjestbissa toteutettu moniammatillisella yh-
teisty6lla jo ennen kuin moniammatillisuudesta puhuttiin sen enempéaa. So-
peutumisvalmennuksessa eri ammattiryhméat yhdistavat tietonsa ja taitonsa
monialaisesti. Siind on aina painottunut ihnmisen elamankaari ja senhetkinen
elamatilanne seka myds lahiverkoston merkitys.

Seuraavassa kuvataan sopeutumisvalmennuksen kehittymista eri jarjestois-
sé. Tarina alkaa Teuvo Ruposen kirjoituksella ndkdvammaisille henkilille
tarkoitetun sopeutumisvalmennuksen toteuttamisesta ja jatkuu kirjan toimi-
tuskuntaan kuuluneiden 10 jarjeston tarinoilla.

Sopeutumisvalmennus nakévammaisille henkildille
Teuvo Ruponen

Sokeiden kuntouttamiskomitea

Valtioneuvosto asetti joulukuussa 1960 Sokeain Keskusliiton aloitteesta
valtionkomitean, joka sai nimekseen Sokeiden kuntouttamiskomitea. Sen
tehtavana oli tehdéa hankkimansa selvityksen perusteella esitykset sokeain
kuntouttamisesta ja heidan omatoimisessa toimeentulossaan havaittavien
puutteiden ja epékohtien korjaamisesta. Lopullisen mietinténsa komitea luo-
vutti valtioneuvostolle marraskuussa 1963.

Kuntouttamiskomitean mukaan nimenomaan sokeiden kuntouttamistoimen-
piteet olisi aloitettava mahdollisimman aikaisessa vaiheessa. Komitea ko-

60



rosti, ettd sokeat saataisiin kuntouttamisesta huolehtivien tietoon mahdolli-
simman varhain. Leikki-ikaisten ohjaus olisi jarjestettava pysyvaksi, nykyista
tehokkaammin hoidetuksi. Ohjaustoiminnan paapainon tulisi olla lasten van-
hempien opastamisessa lasten omatoimisuuden kehittamiseen. Tarkeaa
olisi huoltajaverkon jarjestaminen ja sokeutuneiden kuntouttamislaitoksen
perustaminen.

Kuntouttamislaitoksen tehtavana olisi antaa sokeutuneille sellaista kuntout-
tamishoidoksi katsottavaa hoitoa, joka on tarpeen vammautumisen seurauk-
sena syntyneen tilanteen takia. Kuntouttamishoito tulisi korvata valtion va-
roista invalidihuoltolain mukaisena invalidihuoltona.

Kuntoutuskurssit

Jo komitean tydskentelyn aikana, vuonna 1962, keskusliitto alkoi suunnitella
kuntoutusta niille nakévammaisille, jotka eivat ikansa vuoksi voineet saada
ammattikoulutusta valtion varoin. Ohjelman suunnittelua varten asetettiin
toimikunta, jonka asiantuntijajasenenda oli maisteri Antti Tamminen. H&an oli
tutustunut sokeiden kuntoutustoimintaan Yhdysvalloissa ja Kanadassa, ja
kurssiohjelma laadittiin hanen raporttiensa pohjalta.

Ohjelma kymmenviikkoista kurssia varten valmistui pikavauhtia kesélla 1963.
Kurssipaikaksi valittiin Siuntiossa sijainnut liiton omistama Tyyskylan kartano.
Sielld oli jo ennestaan Sokeain Keskusliiton yllapitamaa toimintaa, muun mu-
assa metallikurssi sokeille. Sairaaloita ei pidetty sopivina kuntoutuspaikkoina.

Kurssien valvonnasta ja yleisesta hallinnosta vastasi kurssitoimikunta, jonka
puheenjohtajana toimi Antti Tamminen, TyOterveyslaitoksen psykologi. Ja-
senind olivat sihteeri Aatu Moilanen, sihteeri Kaarlo Virkki ja laaketieteen
tohtori Terhi Raivio HYKS:n silméklinikalta.

Kurssi jarjestettiin 14.10.—20.12.1963. Opettajina toimivat sokeainopettaja
Seppo Lukkari, joka itsekin oli sokea, seka talousopettaja Alli Louhelo. My6-
hemmin palkattiin kurssitoiminnan johtajaksi sokeain ja kuurojen opettaja
Rauno Lipasti.

Vastasokeutuneita ja siten sopeuttavan kuntouttamishoidon tarpeessa ole-
via arvioitiin olevan noin 40 vuodessa. Ensimmaiselle kurssille osallistui 12
miesta. Kustannukset olivat noin 20 000 markkaa, jotka keskusliitto maksoi.
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Oppitunteja oli 32 viikossa. My6s vapaa-ajan yhteydessa tarjoutui runsaasti tilai-
suuksia tuen, opastuksen ja neuvojen antamiseen. Opetuksen aihepiiri jakautui
karkeasti kolmeen osaan: fyysisen kunnon kohentamiseen, jokapéivaisen ela-
man taitojen opettamiseen seka elamanuskon lujittamiseen. Ohjelmaan siséltyi
luentoja, keskustelutilaisuuksia ja ohjattua vapaa-ajan toimintaa. Jo ensimmai-
sella kurssilla virisi voimakas omaehtoinen kerhotoiminta. Perustettiin muun mu-
assa oma urheiluseura Tyyskunto. Liséksi toimi kirjallisuuskerho.

Kuntoutuskurssin ohjelmaa suunniteltaessa otettiin huomioon, ettd kurssi-
laiset poikkeavat toisistaan hyvinkin paljon. Kuntoutusohjelmakin olisi pita-
nyt raataldida kunkin tarpeita vastaavaksi, mutta resurssit eivat kuitenkaan
mahdollistaneet tata. Niinpa runko-ohjelma vietiin lapi melko kaavamaisesti.
Ohjelmaan siséllytettiin toimenpiteita, joita kuntoutettava tarvitsee mahdol-
lisimman pian sokeutumisensa jalkeen. Kaikille oli kuntoharjoituksia, liikku-
mistekniikan opetusta, kaytanndn taitojen opettelua, paivittaistoimintojen
oppimista, askartelua, pistekirjoituksen alkeiden opiskelua ja nékevien kirjoi-
tuskoneen kayton opettelua. Kokemukset olivat rohkaisevia.

Pistekirjoituksen lukemisessa ja kirjoittamisessa sekd konekirjoituksessa
ehdittiin saavuttaa taito, joka riitti pohjaksi omatoimiselle jatko-opiskelulle.
Niin ik&dan opittiin tuntemaan apuvalineet ja kayttdmaan niitd. Opetuskeit-
tid oli ahkerassa kaytdsséa. Tavoitteena oli saavuttaa yksinkertaisen ruuan-
valmistuksen taito. Jokainen huolehti henkilokohtaisten tavaroidensa kun-
nossapidosta ja sailyttamisesta, huoneensa siistimisesta, vaatetuksestaan,
jalkineistaan, vuoteestaan jne. Eras tarkeimmista tavoitteista oli likkumistai-
don oppiminen. Kepin kanssa ja ilman totuteltiin suunnistautumaan sisalla
ja pihapiirissa seka ympariston maanteilla. MyoOs yleisissa kulkuneuvoissa
matkustamista harjoiteltiin. Kavelyretkia, voimistelua ja urheilua harrastet-
tiin. Myds kasien kayton harjoittelu kuului ohjelmaan. Nain pyrittiin tekemaan
huomioita kurssilaisten taipumuksista heidan ohjaamisekseen kurssin jal-
keen sopivalle tydalalle tai ammattikoulutukseen.

Kuntoutumiskurssin keskeista antia olivat keskinaiset ja ohjaajien kanssa
kaydyt keskustelut. Erityiselle sijalle nousivat sokean opettajan, Seppo Luk-
karin kanssa kaydyt keskustelutuokiot, joita kutsuttiin partakarajiksi. Tallai-
nen vertaistuki onkin ollut sopeutumisvalmennuksen kantava voima.

Jo ensimmaisen kurssin johtopaatoksena todettiin, etta riittaviin tuloksiin
padsemiseksi kurssiaikaa olisi pidennettava. Tama toteutui vasta kymmenen
vuotta myGhemmin.
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Sokeus ja vaikea heikkonakdisyys ovat vammoja, jotka heijastuvat monin tavoin
henkilén elamaéan. On opittava eldamaén sokeana tai heikon néadén kanssa. Sita
varten on opittava monia uusia taitoja, joita opitaan juuri kuntoutuskursseilla.
Ensiarvoisen tarkeda on uusi elamanasenne, johon vaikuttaa voimakkaasti ja
myOnteisesti se, etta nailla kursseilla tutustuu toisiin saman kokeneisiin.

Antti Tamminen kuvasi tilannetta aikanaan seuraavasti: "Sokeus on tekni-
nen haitta yhtd aikaa monella inhimillisen eldaméan alueella, paivittaisissa
toiminnoissa, henkilbkohtaisissa askareissa, liikkumisessa kodin piirissa ja
lahiymparistdssa, suunnistamisessa vieraassa ymparistossa ja tydssa suo-
riutumisessa. Tilannetta voidaan auttaa opettelemalla uusia keinoja, sokea-
na elamisen perustaitoja.”

Naon menetys on ennen kaikkea vaikea henkilokohtainen kokemus, joka
saattaa johtaa ainakin aluksi henkiseen masentumiseen ja toivottomuuteen.
Perusongelmana on oikean asenteen ja tosiasioiden mukaisen uuden kasi-
tyksen muodostaminen siita, mitd mahdollisuuksia nadnmenetyksesta huo-
limatta on olemassa.

Sokeus on paitsi tekninen, myds sosiaalinen ongelma. Paluu elamaan on-
nistuu tai epaonnistuu riippuen paljonkin toisten inmisten asenteista ja suh-
tautumisesta. Kun sokeutunut henkild6 padsee kokemaan menestyksen ela-
myksid, saa tilaisuuksia todeta pystyvansa kaikesta huolimatta yha uusiin
suorituksiin, hanen itseluottamuksensa vahvistuu.

Valmennusohjelmaa kehitettiin saatujen kokemusten ja kurssipalautteen
avulla. Viiden ensimmaisen vuoden aikana kursseja jarjestettiin 20, runsaal-
le kahdelle sadalle henkilélle. Kokemukset olivat rohkaisevia. Osallistujat
saivat itseluottamusta taitojen kehittyessa. Yhdessa vertaisten kanssa ol
koettu, ettd elamé& alkaa ikdan kuin uudestaan kaikesta huolimatta.

Kun kuntoutuskursseja oli jarjestetty viisi vuotta, 43 % kurssin kayneista oli
tydssa tai koulutuksessa.

Rahoituksen toteutuminen

Ensimmaisen kurssin rahoituksesta ei ollut varmuutta. Kuntouttavaa toimin-

taa pidettiin kuitenkin hyvin tarkeana ja niinpa ensimmaiset kurssit paatettiin
jarjestad Sokeain Keskusliiton kustannuksella, ellei varoja saataisi muualta.
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Koko toiminnan ajan oli etsitty julkista rahoitusta. Neuvotteluja oli kayty
sosiaaliministerion ja invalidihuoltoasiain neuvottelukunnan kanssa. Kus-
tannuksia ei kuitenkaan voitu korvata invalidinuoltona. Niinpa keskusliiton
johtokunta katsoi kesakuussa 1964 voivansa ottaa kurssikulut liiton kannet-
taviksi joksikin aikaa. Toinen kuntoutuskurssi jarjestettiinkin syksylla 1964 ja
seuraava vuoden 1965 alussa. Kesélla 1965 johtokunta paéatti vakinaistaa
toiminnan.

Taloudellinen tilanne alkoi kohentua vuonna 1966, kun liitolla oli mahdolli-
suus hakea kansanelakelain perusteella kustannusten korvausta Kansan-
elakelaitokselta. Myos eduskunta myonsi raha-asia-aloitteen perusteella 80
000 markkaa sokeain kuntouttamistoimintaan kevaalla 1966.

Rahoitus kehittyi siten, etta vuonna 1968 korvaukset kattoivat valtaosan
kurssin kustannuksista. Koska kuntoutusta ei kuitenkaan voitu myéntaa kan-
sanelédkelain mukaan pelkastaan toimintakyvyn palauttamiseksi, jai ammat-
tikoulutusian sivuuttaneiden yli 40-vuotiaiden ja monivammaisten kuntoutus
edelleen keskusliiton kustannettavaksi. Etusija oli kustannussyista annetta-
va nuoremmille ndkdvammaisille. Joka tapauksessa Tyyskylan kurssitoimin-
ta oli ammatillista ja sosiaalista.

Kuntoutus sisalsi alusta alkaen sellaisia toimenpiteitd, jotka sittemmin tuli-
vat sopeutumisvalmennuksen piiriin kuuluviksi. Ohjaus sokeana eldmisessa
erityisesti sopeuttamisvaiheessa oli yksi naista tarkeista toimenpiteista. Oh-
jauksen tuli olla yksilOllista, kuntoutettavan erityistarpeisiin soveltuvaa. Muita
toimenpiteita olivat jatkokuntoutusohjelmien valmistelu kurssin aikana ja yh-
teyksien solmiminen sokeiden huoltajaverkostoon.

Omaksi menetelmaksi tdma kiteytyi vasta kuntoutuskomitean tydskentelyn
yhteydessa vuonna 1966. Komitea viittasi kaytannon esimerkkind nimen-
omaan vastasokeutuneiden kuntoutuskursseihin, kun se hahmotteli sopeu-
tumisvalmennuksen sisaltoa. Aluksi komitea kaytti toiminnasta nimitysta
"kuntoutumis- ja sopeutumisharjoitus”, ja tavoitteeksi asetettiin tottuminen
ja harjaantuminen normaaliin elam&an. Samat toimintamuodot saattoivat
kuulua myos lagkinnallisen kuntoutuksen loppuvaiheeseen. Komitea eh-
dotti, ettd sopeutumisvalmennus siséllytetdan lakisdateisen kuntoutuksen
toimintamuotoihin ja ettd sopeutumisvalmennuksen jarjestaminen anne-
taan sopivien jarjestojen ja laitosten hoidettavaksi valtion taloudellisesti
tukemana.
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Esityksia ei kuitenkaan toteutettu sellaisinaan. Invalidihuoltoasiain neuvot-
telukunta ryhtyi sen sijaan valmistelemaan invalidihuoltolain asteittaista
kehitysohjelmaa ja asetti ns. Ailion jaoston. Jaosto siséllytti sopeutumis-
valmennuksen vuonna 1970 valmistamaansa invalidihuoltolain muutoseh-
dotukseen. Jaosto ehdotti lakiin lisattavaksi joustavat invalidinuoltokurssit.
Vuoden 1972 invalidihuoltolain uudistus avasi aivan uudet mahdollisuudet
nakdvammaisten kuntoutukselle.

Ainoastaan ns. kouluvalmiuskurssit jarjestettiin Jyvaskylan ndkévammaisten
koulussa yhdessa koulun kanssa. NakOvammaisten ja heidan vanhempien-
sa kursseja jarjestettiin 1970-luvulla eri puolilla maata esimerkiksi hotelleis-
sa. Monitoimitalon my6ta saatiin tilat lasten osastolle, jolloin kurssit voitiin
jarjestad yhdessa paikassa tarkoituksenmukaisin valinein varustetussa kurs-
sitilassa.

Myds ndkdévammaisten koululaisten ja opiskelijoiden opintotekniikan kurs-
sit tulivat sopeutumisvalmennuksena rahoitettaviksi. Niiden tavoitteena
oli tukea osanottajien valmiutta opiskella integroituina yhdessa nakevien
kanssa. VALTAVA-uudistuksen yhteydessa toiminta jatkui entisend, mut-
ta rahoitus siirtyi invalidihuollosta terveydenhuollon vastuulle. Nakévam-
maisten Keskusliitosta tuli valtakunnallinen palveluntuottaja. Vahitellen
vaikeavammaisten kuntoutuksen rahoittajaksi tuli Kansanelékelaitos.

Nakovammaisten henkiloiden kuntoutumistarve

Useimmilla kuntoutujilla oli menossa depressiovaihe. Toiset olivat alistu-
neen passiivisia, toiset taas aggressiivisia. Psyykkisiin ongelmiin ei kurs-
seilla pystytty vuosikausiin paneutumaan kovinkaan perusteellisesti, koska
henkildbkunnassa ei ollut psykologian asiantuntemusta. Kurssien paapaino
oli viela 1970-luvun jalkipuoliskolla teknisten taitojen opettelussa. Tydikais-
ten nakbvammaisten sopeutumisvalmennus tahtasi edelleen voimakkaasti
ty6elamaan, mutta yhta hyvéksyttyna tavoitteena pidettiin myos yllapitavaa
kuntoutusta ja hoitoa.

Juuri henkiset vaikeudet olivat monesti muun kuntoutuksen esteené. Psyyk-
kisten ongelmien poistaminen tai lievittdminen on valttamatonta, jotta na-
kObvammainen voisi edistya esimerkiksi paivittaisten taitojen opettelussa. Ti-
lanne kohentui, kun Tyyskyldan palkattiin psykologi 1970-luvun puolivalissa.
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Koska sokeutumisessa on kysymys monien taitojen menetyksesta, taidot
on opittava uudelleen. Vaikka Sokeiden kuntouttamiskomitea korosti vuon-
na 1963 yksil6llisen ohjauksen merkitysta ja yksityisten tarpeiden huomioon
ottamista, viela 1970-luvun alussa kursseilla oli kiintea ohjelma kaikille. Tut-
kimukset osoittivat, ettd kuntoutettavat kaipasivat yksil6llistd kuntoutusoh-
jelmaa. Haastatteluissa nakbvammaiset korostivat, ettd kursseilla oli likaa
harjatyota tai muuta askartelua.

Lievemmin nakdévammaiset kokivat usein kuntoutukseen liittyvan liikaa liik-
kumistekniikan opetusta. Nadnkuntoutuskeskus aloitti toimintansa vuonna
1976, ja se paransi oleellisesti my0s vaikeasti heikkonakoisten sopeutumis-
valmennusta. Ndkemisen apuvalineet voitiin sovittaa yksil6llisesti ja niiden
kayttda voitiin harjoitella, samoin voitiin selvittaa yksilollinen valontarve ja
valaistus.

Vuonna 1971 kurssilaisten maara nostettiin kahdestatoista kahdeksaan-
toista. Kymmenen viikon kurssiaika oli saatujen kaytannon kokemusten ja
tutkimusten perusteella osoittautunut useimmille kuntoutettaville riittamat-
tdmaksi. Niinpa vuonna 1974 siirryttiin nonstop-luonteisiin sopeutumisval-
mennuskursseihin, jolloin kuntoutuja saattoi olla kurssilla tarpeelliseksi kat-
somansa ajan. Keskimaarainen kesto piteni neljaan kuukauteen.

Keston lisdys vaikutti siihen, ettd nakbvammaiset oppivat kurssin aikana
aikaisempaa paremmin selviytymaan jokapaivaisen elaméan toiminnoista.
Myés liikkkumistekniikan omaksuminen parani, kun kurssiajan lisdyksen ohel-
la henkilbkuntaan palkattiin kaksi mobility- eli likkumistaidonohjaajaa. N&in
pystyttiin paremmin harjoittelemaan liikkumis- ja esteidenhavaitsemistekniik-
kaa, kuulonkayttoa liikkumisessa, yleisten kulkuvalineiden kayttoa ja yleista
orientoitumista ymparistoon.

Kurssiajan lisays vaikutti myos siihen, ettd kuntoutettavat oppivat entista
paremmin lukemaan ja kirjoittamaan pistekirjoitusta seka kirjoittamaan na-
kevien kirjoituskoneella. Jai my6s enemman aikaa apuvalineiden kayton
harjoitteluun.

N&akOvammaiset pitivat sopeutumisvalmennuskursseja tarpeellisina vam-
maansa totuttautuessa. 47 % tyoikaisista piti niita erittain tarkeina, ja 45 %
sanoi niiden olevan hyvia olla olemassa. Vain 7 % ei pitanyt niita lainkaan
valttamattomina.
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Tyyskylasta Helsinkiin

Tyyskylan syrjaisesta sijainnista oli jatkuvasti haittaa. Kuntoutettavien kon-
taktit muuhun yhteiskuntaan jaivat hyvin vahaisiksi. Ruotsin kieli vaikeutti
vuorovaikutuksen syntymista. Kulttuuripalvelut puuttuivat kokonaan.

Syrjaisyyden haittojen poistamiseksi ja nhakévammaisten kuntoutumismah-
dollisuuksien parantamiseksi perustettiin vuonna 1975 Helsinkiin Tyyskylan
kuntoutuskurssin sivutoimipiste Bulevardin varrelle. Sielld asui kerrallaan
nelja kuntoutettavaa. He joutuivat suoriutumaan jokapaivaisista toiminnoista
paaasiassa itsenaisesti, joskin heilla oli suhteellisen tiukka paivittainen ope-
tus- ja kuntoutusohjelma. Sivutoimipisteessa toimi myds kokopaivatoiminen
mobility-ohjaaja, joka opetti liikkumistekniikkaa ja ohjasi muutoinkin kunto-
harjoituksia.

Sivutoimipisteessa opetettiin myds muita jokapaivaisen elaman taitoja. Opet-
tajina toimivat sivutoiminen kotitalousopettaja ja asuntolanvalvoja. Sivutoi-
mipisteen perustaminen oli sikali merkityksellista, etta kuntoutujat saattoivat
kurssien aikana viettaa lahes normaalia elamaa ja tavata omaisiaan ja tutta-
viaan. Toimipisteen perustamiseen vaikuttivat ratkaisevasti ulkomailta saadut
esimerkit ja hyvat kokemukset samanlaisesta toiminnasta.

Kurssitoiminnan monipuolistuessa seké& kokemusten ja tiedon lisaantyessa
uusien tyontekijaryhmien tarve kasvoi. Vuonna 1976 henkildkuntaan kuului
laitosjohtaja, kaksi kuntoutusohjaajaa, terveydenhoitaja-sosiaalihoitaja, psy-
kologi seka kaksi mobility-ohjaajaa.

Syksylla 1980 sopeutumisvalmennuskurssit siirtyivat keskusliiton uuteen
monitoimitaloon Helsinkiin. Talléin myés henkilbkunnan maara kasvoi ja ol
enimmillaan 25 tyontekijaa. Mukaan tulivat laakari, atk-apuvalineiden kay-
tonohjaaja jne.

Myobs kuntoutujien olot muuttuivat merkittavasti. Kaupunkiymparisto tarjosi
runsaasti mahdollisuuksia harjoitteluun ja vapaa-ajan viettoon. Vastavam-
mautuneiden peruskurssit kestivat nyt keskimaarin kahdeksan viikkoa ja
niitd pidettiin nelja vuodessa. Kuntoutujia oli kurssilla 16. Ohjelmat ja kun-
toutussuunnitelmat voitiin rakentaa entistd monipuolisemmiksi ja yksil6lli-
semmiksi, koska henkilokuntaa oli enemman ja keskeiset nakbvammaisten
kuntoutuspalvelut olivat samassa talossa. Aikaa ei kulunut myoskaan mat-
kustamiseen.
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Myos viikon mittaisia tutustumiskursseja jarjestettiin. Niiden tavoitteena oli
tutustuttaa kurssiosaston toimintaan ja antaa asiakkaille mahdollisuus arvi-
oida itse sopeutumisvalmennuskurssin tarvetta. Tavoitteena oli my6s moti-
voida vastavammautuneita tyoikaisia sopeutumisvalmennukseen ja muuhun
kuntoutukseen. Samaa tarkoitusta palvelivat orientoitumiskurssit, jotka kes-
tivat perjantaista sunnuntaihin. Niitd jarjestettiin kaksi tai kolme vuodessa.

Kurssiosasto jarjesti myds tydhénvalmennusta, jossa asiakkaat saattoivat
tutustua erilaisiin tyétehtaviin. Tavoite oli toimia ponnahduslautana ammatil-
liseen kuntoutukseen tai tyéelamaan.

Vuonna 1969 Sokeain Keskusliitto palkkasi ensimmaisen kuurosokeiden
kuntoutusohjaajan, joka ryhtyi jarjestamaan kuurosokeille omia kuntoutus-
kursseja. MyGs ne tulivat invalidihuollon piiriin.

N&kovammaisten sopeutumisvalmennustoiminnan puitteet paranivat oleelli-
sesti vuonna 2004, kun toiminta siirtyi uusiin tiloihin liiton palvelu- ja toimin-
takeskus lirikseen.

Viime vuosien kehitys

Viime vuosien kehitys on vaarantanut etenkin Kansanelakelaitoksen rahoit-
taman nakOvammaisten aikuisten sopeutumisvalmennustoiminnan. Hankin-
talainsdadannon kayttéénotto kilpailutuksineen ja suorahankintoineen on
johtanut siihen, ettd kuntoutuksen toteuttaminen ja kehittdminen on vaikeu-
tunut.

Kela on laatinut toimintaa ohjaavia standardeja. Ne ovat vahitellen pakotta-
neet eri vammaryhmien sopeutumisvalmennuksen samaan muottiin, vaikka
nakdvammaisille on tosin laadittu omia standardeja. NakGvammaisten kun-
toutuksen erityistarpeet ovat vahitellen karsiutuneet. Samaan on vaikuttanut
my0ds kurssiaikojen jatkuva lyhentaminen. Henkildstolle asetetut koulutus-
vaatimukset eivat kaikin osin ota huomioon nakbvammaisten kuntoutuksen
erityistarpeita, joten nakbvammaisosaaminen véahenee. Tama ilmenee esi-
merkiksi siten, ettd nakbévammaisten tydntekijdiden maara kuntoutuksessa
on vahentynyt muodollisen patevyyden puutteen vuoksi. Olisi kuitenkin valt-
tamatonta, etta kuntoutustyontekijoina on useita nakbvammaisia. He osoit-
tavat omalla toiminnallaan, ettd nakévammasta huolimatta on mahdollista
tydskennella ja selviytya elamassa. Nakdvammainen tyontekija kykenee
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asettumaan kuntoutujan asemaan sekd neuvomaan ja ohjaamaan hanta
ikdan kuin "samalta viivalta”. Kokemusasiantuntemus on aivan yhta tarkeaa
kuin koulutuksella saatu asiantuntemus. Sopeutumisvalmennuksen perus-
ideaa ei pitaisi tuhota talous- ja tehokkuusvaatimusten edessa. Kuntoutu-
misprosessia ei voida lyhentaa kurssiaikoja lyhentamalla.

Aivoliitto ry
Maria Malmi, Paivi Liippola

Afasialiiton perustivat vuonna 1977 Helsingin, Turun, Keski-Suomen ja Pohjois-
Suomen afasiayhdistykset. Yhdistystoiminta, kerhot ja sopeutumisvalmennus
kaynnistyivat ammattilaisten aktiivisuudesta. Helsingin yhdistys oli perustettu
1971 ja Turun yhdistys 1974, jotta sairastuneilla olisi mahdollisuuksia tavata
toisiaan. Puhekyvyn menetys koettiin oleellisesti elamanlaatua heikentavana
asiana, koska se vaikeutti yhteyden-pitoa muihin ihmisiin. Sairastunut ei usein
pystynyt puhumalla kasittelemaan sairastumisen aiheuttamia tunteita, ja eris-
tyneisyys ja ulkopuolisuus uhkasivat. Sopeutumisvalmennusta tarvittiin.

Sopeutumisvalmennustoiminta

Ensimmaiset sopeutumisvalmennuskurssit olikin suunnattu paaasiassa hen-
kilGille, joilla oli afasia aivoverenkiertohairion jalkiseurauksena. Vasemman
puolen halvauksen saaneet, kuten silloin sanottiin, tulivat mukaan 80-luvun
lopulla. Isot yhdistykset jarjestivat 70-luvun puolivalistda alkaen paikallisia
sopeutumisvalmennuskursseja keskussairaaloiden ja sosiaalihallituksen
varoin. Kullakin yhdistyksella oli yleensa vain yksi kurssi kesassa. Helsin-
gin yhdistyksen toimintakertomuksessa mainitaan, etta kesan 1975 kurssille
osallistui 43 "afaatikkoa”, 6 omaista ja 18 tyontekijaa, mutta tavallisesti kurs-
sit olivat puolta pienempia.

Sopeutumisvalmennuksen jarjestaminen siirtyi 1980-luvun alussa yhdistyk-
siltéd silloisen Afasialiiton vastuulle, koska silla oli kattojarjesténa paremmat
mahdollisuudet rahoituksen hankkimiseksi ja kurssitoiminnan kehittamiseksi
valtakunnallisesti. Afasialiiton sopeutumisvalmennustoiminta kuvattiin jatku-
mona, jossa on tieto-, toiminta- ja tunnepainotteisia sisaltja. Kuntoutujan
oma motivaatio toipua ja kuntoutua oli tarkeéd tavoite. Sopeutumisvalmen-
nuksen tarkoituksena oli auttaa sairastunutta kaymaan lapi sairastumisen
aiheuttamaa kriisid. Kuntoutujaa houkuteltiin pois sairaan roolista kohti kun-
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toutujan roolia. Sopeutumisvalmennus nahtiin tarkedna aivoverenkiertohairi-
On sairastaneen hoitopolkuun kuuluvana vaiheena.

Toiminnan kasvaessa saatiin yna enemman tietoa kohderyhmien tarpeista ja
teoriatietoa sovellettiin. Myds kurssilaisten ja kurssitydntekijéiden palautteet
auttoivat toiminnan kehittdmisessa. Vuosien myo6ta kursseja kohdennettiin
enemman ian tai sairaustaustan mukaan. Kokeiltiin erilaisia teema-kursseja:
oli musiikkiterapeuttista, korvaavia kommunikaatiokeinoja kayttavaa, toimin-
nallista seka liikkunnallista sopeutumisvalmennusta.

Henkilokunta kursseilla

Liittoon oli palkattu ensimmainen kurssisihteeri vuonna 1981. Muutamassa
sairaanhoitopiirissd toimi 1980-luvun puolivalissa lisaksi Afasialiiton palk-
kaamana kuntoutusohjaaja, joka oli tarked yhteyshenkild sairaanhoitopiirien
kurssien toteutuksessa.

Dysfaattisten lasten kuntoutusprojekti kdynnistyi 1986, ja tastéd seurasi ehdo-
tus sopeutumisvalmennustoiminnan jarjestamisesta dysfaattisille lapsille. Ai-
emmin oli puhuttu afasialapsista. Projektin aikana jarjestettiin kursseja, joilla
tydskenteli erityistydntekij6itd; puheterapeutti, psykologi, musiikkiterapeutti ja
toimintaterapeutti ja lastenohjaajina eri alojen opiskelijoita. Projektin tuloksena
palkattiin keskussairaaloihin kuntoutusohjaajia, joiden tehtaviin kuului myos
perheiden ensitiedon jarjestaminen ja sopeutumisvalmennuskursseille ohjaus.

Kymmenen tai kahdentoista paivan mittaiset AVH-kurssit toteutettiin kansan-
opistoissa ja kesaaikaan, koska se mahdollisti lomallaan olevien ammattilais-
ten mukaan saamisen. Tyontekijdind oli puheterapeutteja, ladkintavoimisteli-
joita, psykologeja, neuropsykologeja ja hoitajia. Avustajiksi saatiin opiskelijoita.

Kurssien maara kasvoi tasaisesti 90-luvulle saavuttaessa. Kurssisihteereja
tarvittiin jo kaksi hoitamaan kurssien suunnittelu, rahoituksen hankinta, tie-
dotus ja jarjestelyt ennen kurssia ja kurssipaikalla seka viimein raportointi
kurssin jalkeen. Kurssitoiminnan sisaltdja ja menetelmia tasmennettiin tyo-
hén erikseen nimetyn ty0ryhman seka kurssien avaintydntekijdiden kanssa
1980- ja -90-lukujen vaihteessa. Ammattilaisille suunnattu kurssitydnteki-
jakoulutus kaynnistyi vuonna 1989. Se antoi erityistietoja ja -taitoja toimia
AVH:n sairastaneiden kanssa. Erikseen koulutettiin viela kurssinjohtajia ja
tyéryhmien ohjaajia. Koulutukset kehittivat kurssitydéryhmien toimintaa.
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Toiminta kursseilla oli innostunutta. Monelle ammattilaiselle, joka ei aiem-
min ollut tydskennellyt asiakkaiden parissa sairaalan ja terapiatilojen ulko-
puolella, oli hyvin opettavaista ndhda kuntoutujat kurssipaikoilla yrittaméassa
selviytya. Liikunnalliset ja neuropsykologiset vaikeudet nayttaytyivat karulla
tavalla arjessa. Tyodntekijat paasivat myos tutustumaan todelliseen moniam-
matilliseen toimintaan.

Kurssipaikat vaihtuivat kansanopistoista kylpyldiksi ja sittemmin kuntoutus-
laitoksiksi. Kun 90-luvun alkuvuosina ruvettiin tekemaan Kelan kursseja yh-
teisty6ssa kuntoutuslaitosten kanssa, omaa henkilokuntaa vietiin kurssipai-
koille yha vahemman.

Rahoituksen toteutuminen

Sosiaalihallitus rahoitti kursseja vuoteen 1989 saakka. Vield vuonna 1988
jarjestettiin 13 kurssia sosiaalihallituksen varoin. Sen jalkeen Raha-auto-
maattiyhdistyksen osuus rahoittajana lisdantyi.

Paavastuu sopeutumisvalmennuksesta oli siirtynyt terveydenhuoltoon vuo-
den 1984 alusta, jolloin valtionavut ohjattiin suoraan kunnille. Sairaanhoi-
topiirit olivat ostaneet kokonaisia kursseja jo sitd ennen. 1980-luvun lopul-
la sairaanhoitopiirit kustansivat vuosittain 16 kurssia, Kela noin 10 kurssia
ja Raha-automaattiyhdistys 6 kurssia. Muutaman vuoden kuluessa tilanne
muuttui, kun sairaanhoitopiirien kurssirahoitus tyrehtyi. Yksittaisia maksusi-
toumuksia kerjattiin terveydenhuollolta, mutta pyynnét tuottivat tulosta yha
harvemmin. Vammaispalvelulain perusteella saatiin joskus sosiaalitoimel-
ta maksusitoumus laheisen osallistumiseksi, kun terveydenhuolto kustansi
kuntoutujan.

RAY ja Kela tulivat paaasiallisiksi rahoittajiksi. Vuonna 1994 toteutettiin 45 kurs-
sia, joista Kela rahoitti lahes puolet ja RAY ja sairaanhoitopiirit yhteisesti puolet.

Aivovammaliitto ry
Anu Korhonen, Otto Tiusanen
(Alunperin julkaistu: Historian lehti. Aivovammaliitto ry 20 vuotta, 2013)

Aivovammaliitto ry perustettiin vuonna 1992. Aloite tuli ammattilaisilta, mutta
vammautuneita henkil6itd ja heidan omaisiaan oli mukana alusta saakka.
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Tarkeana pidettiin tiedon lisdamista, vertaistukea ja sopeutumisvalmennus-
kurssien kaynnistamista. Aivovammaliitto toimii nykyisinkin paitsi aivovam-
mayhdistysten keskusjarjestbna, myods aivovamman saaneiden ihmisten ja
heidan laheistensa etujarjestona. Lisaksi se toimii vammautuneiden henki-
I6iden, heidan laheistensa ja aivovammojen hoitoa ja kuntoutusta toteuttavi-
en ammattilaisten yhteistydjarjesténa.

Aivovamma on tapaturmainen aivovaurio, joka syntyy paahan kohdistuvasta
iskusta tai liike-energiasta. Vammautuminen vaikuttaa paitsi vamman saa-
neeseen ihmiseen myds hanen laheisiinsa. Mikali aivovammasta jaa pysyvia
oireita, tarvitaan kuntoutuksen lisaksi monenlaista tukea ja tilanne saattaa
muuttaa ihmisen elamaa rajusti. Heti vammautumisen jélkeen tarvitaan hoi-
toa ja yksildkuntoutusta. Sopeutumisvalmennuksen merkitys korostuu myo-
hemmé&ssa vaiheessa.

Aivovammaliiton sopeutumisvalmennus

Aivovammaliiton sopeutumisvalmennus alkoi 1990-luvun alkupuolella. Ra-
ha-automaattiyhdistykseltd saatiin 100 000 markkaa vuonna 1993 sopeu-
tumisvalmennuskurssien jarjestamiseen. Tukipaatdos myonnettiin muodolli-
sesti Aivovammayhdistys ry:lle, koska hakemus oli tehty sen nimissa. Tastéa
alkoi liiton jarjestama sopeutumisvalmennustoiminta, joka on aina perustu-
nut vuosittain mydnnettyyn Raha-automaattiyhdistyksen avustukseen.

Liikkeelle Iahdettiin pienesta: aluksi kursseja oli 2—-3 vuodessa. Kun liitolle saa-
tiin ensimmaiset vakituiset tyontekijat, se helpotti myos kurssien valmistelua,
rahoituksen saamista ja kursseista tiedottamista. Niinpa 2000-luvun alkupuo-
lella voitiin vuosittain jarjestaa jo yli 10 kurssia erilaisille kohderyhmille.

Aivovammaliiton sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteena on ollut antaa
osanottajille valmiuksia kohdata vammautuneen muuttunut elamantilanne,
vahvistaa elamanhallinnan taitoja ja lisata voimavaroja seka tukea aivovam-
mautuneen taytta ja tasa-arvoista osallistumista ymparistonsa ja yhteiskun-
nan toimintaan.

Kursseja jarjestetdan yksilokursseina, laheisen kanssa toteutettavina seka
pari- ja perhekursseina. Joillakin kursseilla on myds teema. Teemakursseista
"Vasyvyys-kurssit” ovat vuodesta toiseen kerédnneet eniten hakijoita, ovat-
han vasyvyys ja uupumus hyvin yleisia oireita aivovamman jalkitilassa.
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Sopeutumisvalmennuskursseja on toteutettu paitsi Raha-automaattiyhdis-
tyksen varoilla myos yhteistydssa Kansanelédkelaitoksen kanssa kuntoutusta
koskevan lainsdadannon pohjalta. Kelan rahoittamat kurssit ovat olleet yh-
teistyokursseja kuntoutuslaitosten kanssa.

Vuonna 2006 Aivovammaliitto sai Raha-automaattiyhdistykselta avustuksen
kurssitydntekijan palkkaamiseen. Sitd ennen nama tehtavéat olivat olleet toi-
minnanjohtajan tyosarkaa. Nykyisin Aivovammaliitto saa Raha-automaatti-
yhdistykseltd Ak2-avustuksen sopeutumisvalmennustoimintaa varten.

Henkilokunta

Kurssitoimintaa varten nimitettiin liitossa jo 1990-luvulla sopeutumisvalmen-
nustydryhma, johon kuuluu sosiaali- ja terveysalan ammattihenkil6ita. Naista
monet toimivat myos kursseilla vetdjina tai asiantuntijoina. Tyéryhmalle kuu-
lui tuohon aikaan kurssien nykyista tarkempi sisallollinen suunnittelu seka
toteutuneiden kurssien palautteiden Iapikaynti ja arviointi. Nyt nama tehtavat
kuuluva palkatulle kuntoutussuunnittelijalle, joka kehittédd ja koordinoi liiton
sopeutumisvalmennusta. Kurssien henkilokunta palkataan erikseen kutakin
kurssia varten. Kuntoutussuunnittelija on vastuussa liiton sopeutumisval-
mennustoiminnan kokonaisuudesta.

Yhteisty0ta muiden jarjestdjen kanssa on tehty eniten tiedottamisessa. Ai-
vovammaliitto on pyrkinyt saamaan kaikki aivovammautuneille tarkoitetut
kurssit samaan esitteeseen, jotta tieto vaihtoehdoista saavuttaisi kursseja
tarvitsevat ihmiset. Varsinaista kurssiyhteisty6ta on tehty Epilepsialiiton ja
TATU ry:n kanssa.

Epilepsialiitto ry
Marja Nylén

Epilepsia on ollut pitkddn mystinen ja vaiettu sairaus. Viela 1960-luvulla sita
ei mielletty aivosairaudeksi lainkaan. Vaikeaa epilepsiaa sairastavia ihmisia
hoidettiin mielisairaaloissa. Monet salasivat sairautensa esimerkiksi siita
syysta, etta epilepsia oli viela 1960-luvun lopulla este avioliiton solmimiselle.

Epilepsialiitto perustettiin vuonna 1969 tiedottamaan, torjumaan ennakko-
luuloja ja toimimaan yhdyssiteend epilepsiaa sairastavien valilla. Tuolloin
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Suomessa toimi yksi epilepsiakuntoutukseen erikoistunut laitos, Helsingin
epilepsiayhdistyksen kaynnistdma Pitdjanmaen tyoklinikka (mydhemmin
Haagan neurologinen kuntoutuskeskus), ja yksi epilepsiaan erikoistunut hoi-
tolaitos, Kuopion epilepsiayhdistyksen Vaajasalon sairaala (nykyinen Suo-
men aivotutkimus- ja kuntoutuskeskus Neuron). Epilepsialiiton toimisto oli
aluksi Pitdjanmaen tyoklinikan yhteydessa.

Epilepsialiitto jarjesti ensimmaisen sopeutumisvalmennuskurssin kesalla
1974 Vaajasalon parantolan yhteydessa toimineessa Roinilan kurssikeskuk-
sessa. Kurssille osallistui 22 epilepsiaa sairastavan lapsen vanhempaa eri
puolilta Suomea. Kurssin tarkoituksena oli "selvittdd epilepsiapotilaan hoi-
toon ja kasvatukseen sek& koulutuksen ja ammatin hankkimiseen liittyvia
ongelmia ja niiden ratkaisuja”. Epilepsian hoitomahdollisuudet olivat tuohon
aikaan hyvin epatasaisesti jakaantuneet, laakkeiden valikoima suppeampi ja
asenteet syrjivampia kuin nykyisin. Kurssin osallistujat |&hettivat opetushal-
litukselle kannanoton, jossa he toivoivat asiallista suhtautumista epilepsiaan
ja vaativat, etta epilepsiaa sairastavia lapsia ei saa syrjia esimerkiksi koulu-
liikunnasta poistamalla.

Vuonna 1976 jarjestettiin kurssi murrosikaisille epilepsiaa sairastaville nuo-
rille ja seuraavana vuonna 6—16-vuotiaille lapsille ja heidan perheilleen.
Vuodesta 1978 lahtien kursseja on toteutettu myds aikuisille. 1970- ja
1980-luvuilla myos epilepsiayhdistykset jarjestivat sopeutumisvalmennusta
sairaaloiden kanssa kerran viikossa iltakursseina.

1980-luvulla kurssitoiminta monipuolistui ja laajeni. Liitto kehitti kuntoutusideolo-
giaa, jossa keskeista oli psykososiaalinen tuki. Taloudelliset resurssit kohenivat
ja mahdollistivat erilaiset kurssikokeilut, kuten luontokuntoutuksen seka nuorten
omatoimisuus- ja seikkailukurssit, joissa oli elamyspedagoginen ote. Omatoimi-
suuskurssit heréttivat myos kansainvalista kiinnostusta, ja niita esiteltin Saksas-
sa, Ranskassa ja Irlannissa. Nuoret tutustuivat muihin vammaryhmiin yhteis-
toimintakursseilla, joita jarjestettiin CP-liiton ja Lihastautiliton kanssa. Aikuisten
mielenterveyskurssit kehitettiin yhteistydssa Mielenterveyden keskusliiton kans-
sa. Yhteistyokursseja toteutettiin myds Aivohalvaus- ja dysfasialiiton, Kehitys-
vammaisten tukiliiton, Narkolepsiayhdistyksen ja Nakovammaisten keskusliiton
kanssa. Aluksi kaikki kurssit olivat viikon pituisia. 1990-luvun alussa ryhdyttiin
jarjestamaan orientoivia kursseja ja seurantakursseja.

Sopeutumisvalmennuskurssien ohjelmaan kuului jo 1970-luvulla yksilé- ja
ryhméatydskentelyda, asiantuntija-alustuksia sekd kurssilaisten keskinaista
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kokemusten vaihtoa. Tama oli uraauurtavaa aikana, jolloin kuntoutus kes-
kittyi fyysisen vamman korjaamiseen, apuvélineiden kayttddn ja hoidonohja-
ukseen. Asiakaslahtoisyys ja prosessinakokulma tulivat kuntoutusajatteluun
1990-luvulla. Kursseilla kokeiltiin yhteisOkasvatuksen toimintatapaa, jos-
sa luotettiin rynmaprosessiin. 2000-luvulla sopeutumisvalmennuskursseja
ryhdyttiin kutsumaan kuntoutumiskursseiksi, korostaen kuntoutujan oman
osallistumisen ja voimaantumisen nakokulmaa. Vuosina 2007-2009 Epilep-
sialiitto kehitti avomuotoista kurssitoimintaa ja alkoi kouluttaa vertaisohjaajia
kurssitoimintaan RAY:n rahoittamassa projektissa.

1990-luvulla Epilepsialiitto vakiintui epilepsiaa sairastaville suunnattujen so-
peutumisvalmennuskurssien paaasialliseksi jarjestajaksi. Liiton luottamusjoh-
to linjasi, etté liitto ei perusta omaa kurssikeskusta, vaan kurssit jarjestaan eri
puolilla Suomea kurssikeskuksissa, kylpyldissd ja nuorisokeskuksissa. Vain
vaikeavammaisten kursseilla tarvittiin laitosymparista, ja ndma kurssit jarjes-
tettiin yhteistydna kuntoutuslaitosten kanssa.

Sosiaalihallitus rahoitti invalidihuoltolain nojalla Epilepsialiiton sopeutumis-
valmennuskursseja vuosina 1974-1983. Raha-automaattiyhdistys on rahoit-
tanut kursseja vuodesta 1982 ja Kansanelakelaitos vuodesta 1984 I|ahtien.

ﬂ
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Epilepsialiitto jarjesti kursseja vuosina 1984—-2000 myds SVOL-rahoituksella
kuntien terveydenhuollon ja sosiaalihuollon maksusitoumuksilla. Pienimuo-
toisesti kurssien kuluja on katettu myos omalla varainhankinnalla, kerayksilla
ja testamenttirahastojen tuotolla.

Tyontekijat

Ensimmainen kuntoutusohjaaja palkattiin Epilepsialiittoon vuonna 1982.
Vuonna 1997 kuntoutusohjaaja sai tyOparikseen kurssisinteerin. Yhteistyo
sairaaloiden kanssa oli alusta alkaen tiivista.

1990-luvulla ammatillinen ote vahvistui: kurssitoimintaa kehitettiin suunnitel-
malliseksi ja moniammatilliseksi. Kurssien henkilokuntarakenne vakiintui ja
liitto aloitti kurssityontekijdiden sdénndlliset koulutukset. Kurssien tyéryhmaan
kuuluvat nykyisinkin kurssinjohtaja (Epilepsialiiton vakituinen tyontekija), ryh-
matyontekijat ja ohjaajat. Muita asiantuntijoita ovat neurologian tai lasten-
neurologian erikoisladkari, neuropsykologi, sosiaalitydntekija ja vertaisohjaaja.

Kursseilla rynma on osoittautunut hyvaksi valineeksi kasitella epilepsian
erityispiirteitda: kohtausten ennakoimattomuutta, diagnoosin ja ennusteen
epaselvyyttd, kuolemanpelkoa, hapeadd, haavoittuvuutta ja turvattomuutta.
Turvallisen ja luottamuksellisen ilmapiirin luomisessa kurssin tyontekijoilla
on keskeinen rooli. Kurssin yhteiso ja vuorovaikutus vertaisten kanssa kan-
nattelee ja antaa turvaa. Kokemus kuulumisesta yhteis00n ja toimintaan voi-
maannuttaa, se on vastakohta yksinaisyydelle ja eristaytymiselle. "TRyhmas-
sa oli lasna luottamuksen ja ymmarryksen henki. Kurssi sai elamanliekkini
lepattamaan oikein kunnolla”, kuvaa kokemustaan psyykkisen hyvinvoinnin
kurssille osallistunut nainen.

lholiitto ry
Risto Heikkinen

lholiiton kurssitoiminta — jarjestojen yhteistyota ja harvinaistoimintaa

Ihopotilaiden keskusliitto, vuodesta 2001 Iholiitto, perustettiin vuonna 1987.
Perustajajarjestoihin kuuluivat Suomen Akneyhdistys, Psoriasisliitto ja Suo-
men lhotautipotilasyhdistys, jonka jasenistdon kuului kaytanndssa atopiaa
sairastavia henkil6itd. Seuraavana vuonna keskusliittoon liittyi Suomen lk-
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tyoosiyhdistys. Alkuvuosina lholiitto toimi Psoriasisliiton tiloissa Helsingin
keskustassa, ja osa toiminnasta my0s toteutettiin Psoriasisliiton henkildkun-
nan avulla.

Psoriasisliittoon oli perustettu vuonna 1983 kuntoutuskeskus (Kuntoutu-
miskeskus IHO 1993-2008; Psoriasiskeskus 2009-). Kurssitoiminta alkoi
psoriaatikoiden ja nivelpsoriaatikoiden kursseilla. Rahoituksen perusta oli
toisaalta invalidihuoltolaissa ja toisaalta terveydenhuollon maksusitoumuk-
sissa. Myo6s Kela-rahoitteisia kursseja jarjestettiin. Samaa kurssia saattoivat
rahoittaa eri tahot. Esimerkiksi vuoden 1989 kurssisuunnitelmassa todetaan
haettavan Kelalta kahta kurssia atoopikoille. Elakelaiset hakisivat rahoituk-
sen terveydenhuollosta, muut Kelalta.

Keskusliiton perustamisen yksi lahtokohta oli tarjota palveluita ja toimintaa
pienille ihosairausyhdistyksille. TAma n&kyi myos liiton kurssitoiminnan suun-
nittelussa, jossa korostettiin valiinputoajien kuntoutuksen tarpeita. Samassa
kuntoutuskeskuksessa jarjestettiin seka keskusliiton etta sen jasenjarjeston
kohderyhmien kursseja. lhopotilaiden keskusliiton ja Psoriasisliiton vélista
tydnjakoa luotiin alkuvuosista lahtien kohderyhmien mukaan, vaikka molem-
milla jarjestoilla oli sama toiminnanjohtaja aina vuoteen 1999. lhopotilaiden
keskusliitto vastasi esimerkiksi vuonna 1989 kahdesta Kela-rahoitteisesta
kurssista, joista toinen oli suunnattu atopiaa sairastaville aikuisille ja toinen
iktyoosia sairastaville lapsille ja heidan aideilleen. Jéalkimaiselle kurssille
osallistui viisi lasta aiteineen. Kurssin henkilokuntaan kuuluivat vastaava laa-
kari, joka vastasi ryhméakeskusteluista, ladkintavoimistelija, luovan toiminnan
ohjaaja, sosiaaliturva-asiantuntija, kyselytunnin pitanyt yliladkari seka yksi
lastenhoitaja. Liséksi kurssilla oli tuote-esittelyja ja virkistystoimintaa.

1980-luvun lopun asiakirjoissa kursseja sanottiin jarjestettavan jasenjarjes-
tdjen jasenistolle, vaikka tarkoitus lienee ollut sanoa, etta kursseja jarjes-
tettiin omien jasenjarjestojen kohderyhman tarpeiden mukaan. Niinpa kes-
kusliiton jasenjarjestdjen mukaisesti esimerkiksi vuodelle 1990 oli haettu
kursseja aknea ja atopiaa sairastaville aikuisille seka iktyoosia sairastaville
nuorille, mutta vain kaksi jalkimmaista toteutui. Psoriasisliitto vastasi psoria-
sis- ja nivelpsoriasiskursseista. Vuonna 1989 keskussairaaloille lahetetyssa
kurssitiedotteessa korostetaan, ettd on tarkeaa l6ytda kurssien hakijoiksi
myOs muita kuin yhdistysten jasenia.

Kurssien sisélléssa korostui hoidollisuus. Kurssitoiminnan alkuvuosina
kursseja kutsuttiin hoidonopetus- tai hoidonohjauskursseiksi, vélilla myos
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sopeutumisvalmennukseksi ja kuntoutukseksi. Kasitteisto ei ollut viela va-
kiintunutta. Kuitenkin kasitys sopeutumisvalmennuksen luonteesta ja sen
soveltamisesta nakyi kurssien sisélléssa. Sailyneissé kurssikuvauksissa ja
tavoitteissa kuntoutujan rooli nahdaan aktiivisena toimijana, ei passiivisena
tiedon omaksujana. Vuoden 1989 aiti ja lapsi -kurssin ensimmaiseksi tavoit-
teeksi on kirjattu sosiaalisen toimintakyvyn edistaminen.

Ihopotilaiden keskusliiton kurssitoimintaan vaikutti merkittavasti 1990-luvun
alussa alkanut harvinaisten sairaus- ja vammaryhmien kansallinen yhteis-
ty0d, jonka perustana oli jo vuonna 1983 Pohjoismaisen neuvoston johdolla
aloitettu pohjoismainen yhteistyd. Silloinen sosiaali- ja terveysministerion
alainen Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus Stakes aloitti
vuonna 1993 projektin, jossa kartoitettiin harvinaisten sairaus- ja vammaryh-
mien tilannetta Suomessa.

Projektin seurauksena yhdeksan vammaisjarjeston kuntoutus- ja sopeutu-
misvalmennuskeskusta nimettiin resurssikeskukseksi. Taustalla oli Valtakun-
nallisen vammaisneuvoston ehdotus. Asia tuotiin Ihopotilaiden keskusliiton
hallitukseen vuoden 1991 lopulla. Esityslistalla Pienten ihopotilasryhmien
resurssikeskus (mydhemmin Harvinaisten ihotautien keskus) oli ehdotettu
sijoitettavaksi Psoriasiskeskuksen alaisuuteen. limeisesti jarjestdjen kohde-
ryhmé&jaon vuoksi resurssikeskus nimettiin kuitenkin lhopotilaiden keskuslii-
ton osaksi. Vuonna 1995 resurssikeskukset organisoituivat verkostoksi, jota
nykyaan kutsutaan Harvinaiset-verkostoksi (www.harvinaiset.fi).

Ihopotilaiden keskusliitto sai Raha-automaattiyhdistykseltd vuonna 1993
rahoituksen Pienten ihopotilasryhmien resurssikeskukseen. Ensimmais-
ten vuosien keskeisin tehtava oli kartoittaa harvinaisia ihosairausryhmia ja
tuottaa heille palveluita. Resurssikeskukset jarjestivat kurssitoimintaa myds
yhdessa. Esimerkiksi vuonna 1993 jarjestettiin vajaan kahden viikon Kela-
rahoitteinen kurssi yhteistyossa Invalidiliiton Lahden sopeutumisvalmennus-
keskuksen kanssa.

Psoriasisliiton alainen kuntoutuskeskus ja Ihopotilaiden keskusliiton alai-
nen Pienten ihopotilasryhmien resurssikeskus toimivat yhteisty0ssa ja
toivat kurssitoimintaan kumpikin oman painotuksensa. Rahoitus tuli Ra-
ha-automaattiyhdistykseltd ja Kelalta. Osa sopeutumisvalmennukseen
myonnetysta Kela-rahoituksesta oli yhteydessa nimenomaan Pienten iho-
potilasryhmien resurssikeskukseen, ainakin sisallon suunnittelun osalta.
Vuonna 1994 Psoriasiskeskuksessa jarjestettin 15 sopeutumisvalmen-
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nuskurssia, pituudeltaan 5—12 paivaa, Kela- ja RAY-rahoituksella yhteensa
131 henkil6lle. Kurssien kohderyhmina olivat psoriasista, atopiaa ja epider-
molysis bullosaa sairastavat. Lisaksi keskuksessa jarjestettiin myos lyhyi-
ta viikonloppukursseja harvinaisille sairausryhmille. Viikonloppukursseilla
hyddynnettiin sopeutumisvalmennustoiminnassa kertynyttd kokemusta eri
kohderymista.

Ihopotilaiden keskusliitto sai ensimmaisen varsinaisen sopeutumisvalmen-
nusrahansa RAY:ltd vuonna 1997. Rahoitus on pysynyt vuosien mittaan
suhteellisen pienena. Osin tdma selittyy silla, ettd Psoriasiskeskuksessa jar-
jestettiin pitkdan 2000-luvulle saakka myos Iholiiton kohderyhmia palvelevia
kursseja. Voi olla, etta taméan vuoksi ei katsottu aiheelliseksi lahte& kasvatta-
maan RAY:Ita haettavaa sopeutumisvalmennusrahoitusta. Kuntoutumiskes-
kus IHO keskittyi enemman perinteisiin ja lukumaaraisesti suurempiin ihos-
airausryhmiin, kun taas lholiitto jarjesti kursseja harvinaisryhmille ja muille
valiinputoajaryhmille. lholiiton luonne keskusliittona muuttui 2000-luvun al-
kuvuosina, ja Psoriasisliitto erosikin Iholiitosta vuonna 2006. Myds kurssitoi-
mintaa alettiin kehittdd enemman omista lahtdkohdista. Iholiitto alkoi hakea
itsendisesti myds Kela-rahoitteisia kursseja.

Kuntoutustoimintaa Kanariansaarilla

Psoriasista sairastavien ilmastohoito Kanariansaarilla alkoi vuonna 1986
Kelan kolmivuotisesta tutkimushankkeesta, ja myds Ihopotilaiden keskus-
litossa mietittiin vastaavan toiminnan aloittamista omille kohderyhmilleen.
1990-luvun alkuvuosina tehtiinkin kokeiluja Ikytoosiyhdistyksen aloitteesta.
Paaosa rahoituksesta tuli RAY:1ta, mutta ainakin vuoden 1991 matkaa rahoi-
tettiin myos Lionsien Punainen sulka -kerayksen tuloilla. Keskusliitto vastasi
matkan jarjestelyista.

Ensimmaiset matkat jarjestettiin alkukeséasta ja kohteena oli Portugali. Vuo-
den 1991 matkalle osallistui 25 henkil6a, joista 12 oli iktyoosia ja 2 epider-
molysis bullosaa sairastavaa. Mukana oli myds huoltajia, ja tydntekijana oli
yksi sairaanhoitaja. Kurssipalautteessa todetaan iktyoosia sairastavista, etta
ilmaston aiheuttamat hyvat vaikutukset eivat kesta laheskdan yhtéa pitkaan
kuin psoriaatikoilla. Keskusiliitto oli selvittanyt myos alopeciaa ja vitiligoa sai-
rastavien tarvetta ilmastohoitomatkoihin, mutta ihotautiladkarien kielteisen
kannan vuoksi suunnitelmista luovuttiin.
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Vuonna 1992 jarjestettiin matka Portugaliin pelkastaan iktyoosia sairasta-
ville. Mukana oli nelja aikuista ja nelja lasta huoltajineen. Samana vuonna
jarjestettiin matka myds atopiaa sairastaville. Ajankohta oli atoopikoille sopi-
vampi loppuvuosi, ja kohteena oli Kanariansaaret. Osallistujia oli 11. Vuonna
1993 matkoja suunniteltiin tehtavaksi jo kolme, mutta mybénnetty rahoitus
riitti vain kahteen. limastohoitomatkoista on peritty vuodesta 1992 Iahtien
omavastuuosuus.

Jo vuonna 1992 oli keskusliiton suunnitelmissa hakea pitempiaikaista ra-
hoitusta ilmastohoitokokeiluun. RAY:n edustajia vietiin vuonna 1995 tutus-
tumaan Lanzarotelle mahdolliseen ilmastohoitokohteeseen. Lopulta vuonna
1997 haettiin rahoitusta dosentti Pekka Aution johtamalle kolmivuotiselle pro-
jektille (Atopian ilmastohoitokokeilu). RAY:n myéntdman avustuksen turvin
projekti aloitettiin kevaalla 1998. Siihen osallistui 216 atooppista ihottumaa
sairastavaa aikuista. Tutkimus paattyi kevaalla 2000, ja loppuraportti iimestyi
seuraavana vuonna. Projekti sai jatkorahoituksen, joka muuttui vuonna 2004
jatkuvaksi rahoitukseksi.

Vuonna 2008 ilmastohoito-nimitys muutettiin ilmastokuntoutukseksi ja muu-
tama vuosi sitten aurinkopainotteiseksi sopeutumisvalmennukseksi. Muu-
toksilla haluttiin korostaa kurssien kokonaisvaltaista luonnetta. Kurssin aika-
na tapahtuva ihon kunnon paraneminen vaikuttaa siihen, miten ihosairauden
kanssa jaksaa ja selviytyy arjessa. lholiiton kurssien ohjelma on alusta al-
kaen sisaltanyt keskustelu- ja tietopainotteisia ryhmia seka liikkuntaa eri muo-
doissa. Henkildkunnan mé&ara on lisdantynyt yhdesta kolmeen. Liséksi aina
viime vuosiin saakka ladkari on tehnyt alkutarkastuksen kotimaassa ennen
matkaa. Suunnitelmallinen auringonotto ja merivesi antavat tarkean lisdnsa
kurssien tavoitteiden saavuttamiseksi. Kohderyhnmana ovat paasaantoises-
ti olleet yli 18-vuotiaat, mutta vuoden 2001 jalkeen myds 15—17-vuotiaiden
kursseja on jarjestetty.

Invalidiliitto ry
Hely Streng

Invalidiliitto perustettiin tammikuussa 1938, nimelld Suomen Siviili- ja Ase-
velvollisuusinvaliidien Liitto. Puheenjohtajaksi valittiin helsinkilainen Eino K.
Kalervo. Liiton palvelutoiminta aloitettiin 40-luvulla, kun sotainvalideille jar-
jestettyjen ammattikurssien jalkeen perustettin ammattikoulut Espooseen,
Jarvenpaahan ja Sulkavalle. 1950-luvulla liitto rakennutti Kapylan Kuntout-
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tamiskes-kuksen (nykyisin Validia Kuntoutus Helsinki). Vuonna 1971 jarjest6
sai nykyisen nimensa Invalidiliitto.

Vuosikymmenen aikana Invalidiliitto kohdisti erityishuomiota vaikeavam-
maisten asumispalvelujen kehittdmiseen rakentamalla palvelutaloja eri
puolelle Suomea. 1980-luvulla rakennettiin kuntoutuskeskus Rovaniemelle
(nykyisin Lapin kuntoutus Oy) ja Invalidiliton sopeutumisvalmennuskeskus
Lahteen (nykyisin Validia Kuntoutus Lahti).

Invalidiliiton toimintakertomuksessa vuodelta 1952 todetaan: “Paitsi, etta
leikki- ja virkistyskurssit voivat tuottaa lapsi-invalideille valitonta elamaniloa,
niin on niilla epailemattd kauaskantoisempikin merkitys. Kurssien tarkoituk-
senahan on itseluottamuksen palauttaminen ja persoonallisen aktiviteetin
luominen. Ei ole liioin aliarvioitava tallaisten kursien sosiaalista mielenlaatua
kehittdvaa luonnetta. Talla tavoin ne toimivat yksilén valmentajana mydhem-
pad ammattikasvatusta varten. Naita avuja ei ole vaheksyttava itsenaiseen
elamaan siirtymisenkaan jalkeen.”

Invalidiliiton jarjestdmalle sopeutumisvalmennukselle suurta kasvun aikaa
olivat 1970-luvun loppupuoli ja 1980-luku. Kursseja jarjestettiin eri puolilla
Suomea, paitsi Invalidiliton omistamissa Jarvenpaan ja Sulkavan ammatti-
oppilaitoksissa myds eri lomakodeissa ja kuntoutuskeskuksissa. Kurssit ol
tarkoitettu seka lievasti etta vaikeasti vammaisille. Noilta vuosilta olevissa
lehtileikkeissa kursseja kuvattiin sopeutumisvalmennusta antaviksi kun-
toutuskursseiksi, kuntoutuskursseiksi, kuntoutusleireiksi tai sopeuttamis-
kursseiksi. Tarkoitus oli antaa vammaisille henkiléille virkistysta, vaihtelua
jokapaivaiseen elaméaéan, kohennusta fyysiseen ja henkiseen kuntoon seka
apua sopeutumisessa vamman aiheuttamaan uuteen elamantilanteeseen.
Tavoitteena oli edistdd kurssilaisten omatoimisuuden kehittymistéa ja lisata
itseluottamusta. Tarkedna nahtiin myos uusien kontaktien syntyminen ja tu-
tustuminen toisiin kurssilaisiin.

Kursseja jarjestettiin eri-ikaisten vammaisten lasten perheille, nuorille ja ai-
kuisille. Hiintolomaviikoilla jarjestettiin lapsille ja nuorille leireja ymparistois-
sa, joissa oli mahdollisuus erityisliikuntaan sisalla ja ulkona. Viestia vam-
maisuuden ja erilaisuuden ymmartamiseksi vélitettiin kontaktileireilla seka
vammaisille ettd vammattomille nuorille. Naista leireista kehittyivat myo-
hemmin sopeutumisvalmennuskurssit, joita toteutetaan yha. Aikuisten vam-
maisten henkildiden omaiset osallistuivat sopeutumisvalmennuskursseille
tai parikursseille 80-luvun alusta alkaen. Mybhemmin jarjestettiin kursseja
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my0s sisaruksille, vammaisten vanhempien murrosikaisille lapsille ja isovan-
hemmille. Kurssit sisalsivat liikuntaa, laakintadvoimistelua, uintia, musiikkia,
luovaa toimintaa ohjattua vapaa-ajantoimintaa ja retkid. Vammaisuuteen
liittyvista kysymyksista oli mahdollisuus keskustella ryhmisséa. Perheiden ja
aikuisten kursseilla pidettiin luentoja sosiaaliturvasta. Mukaan tuli myds tie-
tokoneen kayton harjoittelu asioimisessa, opiskelussa, harrastamisessa ja
tyovalineena.

Invalidiliiton Sopeutumisvalmennuskeskus

Runon Taikain talo on kirjoittanut tamperelainen kirjastovirkailija ja sanatai-
teen harrastaja Auni Ester Kuoppala. Hanelld ja kuntoutuskeskuksella on
pitka yhteinen historia.

Taikain talo

Soppatri, Laku, Vakula,

monilla nimilld on seinds’ tunnettu,

ajan neljannesvuosisadan on niiden turvissa,

védkevédssa sylisséa ystavén,

tulisessa tanssissa kanssa rakastetun,

itkuissa onnen ja surun

hoivannut, huolehtinut, vélittdnyt

vdsymatdn avun armeija auttanut ja mahdollistanut

seinissas’ taikaa lie

niin paljosta sanon nyt Kiitos

lemmesté, siitd onnesta joka nyt kdy rinnallain’

keitaasta rauhan, jakajista kuorman, hoitajista ruumiin, mielen
valvojista ensiaskelten, tarhureista ruusun naiseuden,
ruokkijoista viisauden, ldhteesta ilon, nalan elamén

seinét ja tekijdt muuttua saa, vaan henki pysyé jos voi

taikain taloon hyvé tulla on jélkeen neljannesvuosisadan toisenkin

Ensimmaiset ajatukset sopeutumisvalmennuksesta vastaavan keskuksen ra-
kentamisesta esitettiin jo 1970-luvulla, mutta varsinaiset toimintaan johtaneet
paatokset tehtiin 1980-luvun alussa. Vuonna 1984 liittohallitus nimitti toimin-
nanjohtaja Matti Savolan johtaman tyéryhman suunnittelemaan Sopeutumis-
valmennuskeskuksen perustamista. Kun Raha-automaattiyhdistys myonsi
rahaa vuonna 1985 Sopeutumisvalmennuskeskuksen perustamiskustannuk-
siin, valtiovalta sitoutui hankkeen toteutumiseen. Maahan oltiin rakentamassa
ensimmaista ja ainoaksi jaanytta sopeutumisvalmennuskeskusta.
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Invalidiliiton kurssitoiminta oli laajentunut niin suureksi, etta jotakin oli tehtava.
Kurssien jarjestaminen oli tavattoman ty6lasta: keskustoimiston henkildkunta
suunnitteli kurssit, valitsi osallistujat, rekrytoi tilapaisen henkilbkunnan, varasi
kurssipaikan, hoiti kurssilaisten kuljetuksen ja koulutti henkilokunnan tyohon.

On selva4, etta tallaisessa toiminnassa piilee myds omat riskinsa: 16ytyyko
kaikille kursseille sopivaa henkilokuntaa, voidaanko korkeat tavoitteet saa-
vuttaa joskus melko vahaisesti koulutetun henkilékunnan avulla, onko kurssi-
paikka sopiva. Jo pelkastdan kursseilla tarvittavan materiaalin kuljettaminen
kysyi valtavasti energiaa: suuret matka-arkut — liiton arkit — vaelsivat ympari
maata kurssilta toiselle ja kavivat valilla taydennettavana Helsingissa. Nais-
sa oloissa kuitenkin sopeutumisvalmennusta kehitettiin osana sosiaalisen
toimintakyvyn edistamista. Uusi talo, uudet mahdollisuudet kangastelivat
mielessa — eika suotta!

Sopeutumisvalmennuskeskuksen sijaintipaikasta kaytiin kovaa Kkilpailua
Lahden ja Jyvaskylan valilla. Molempien kaupunkien paattajat halusivat kes-
kuksen paikkakunnalleen. Lahden kaupunki lahjoitti tarkoitusta varten kau-
niin tontin Asemantaustan kaupunginosasta keskustan etelalaidalta. Lahden
eduksi nousivat hyvat likenneyhteydet seka vaikutusvaltaisten viranomais-
ten voimakas tuki hankkeelle. Vaikeavammaisten huollon asiantuntijat pitivat
yliopistokaupunki Jyvaskylda parempana vaihtoehtona koko vammaishuol-
lon kehittdmisen kannalta. Paikan valintaan vaikutti 1ahistdon suunniteltu
vapaa-ajankeskus.

Suunnitteluvaihe oli pitkd ja mutkallinenkin, oltiinhan suunnittelemassa ai-
nutlaatuista rakennusta. Koskaan aikaisemmin ei missaan sellaista ollut ra-
kennettu pelkastaan sopeutumisvalmennuksen tarpeisiin.

Suunnittelun hoiti tamperelainen arkkitehti Keijo Heiskanen, joka oli aiemmin
suunnitellut myés Invalidiliiton palvelutaloja. Suunnittelussa lahdettiin siita,
ettd sopeutumisvalmennuskeskuksen perusasiakas on pyoratuolia kayttava
henkil®. Lisaksi huomioitiin lyhytkasvuiset, allergiset ja nakévammaiset hen-
kilot seka liikkuntavammaiset lapset. Asuntoihin ja toimintatiloihin asennettiin
sellaiset kalusteet, joiden toimivuus olisi mahdollisimman suuri vammaisia
henkildita ajatellen. Asiakkaita mahtui kerrallaan n. 60. Huoneista osa oli
suunniteltu perhehuoneiksi.

Invalidiliton Sopeutumisvalmennuskeskuksen rakennussopimus allekirjoi-
tettiin 1987, peruskivi muurattiin maaliskuussa 1988 ja rakennus otettiin kayt-
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t66n 1.2.1989. Rakennus maksoi n. 30 miljoonaa markkaa. Sopeutumisval-
mennuskeskuksen juhlalliset vihkidiset pidettiin elokuussa. Vihkidispuheen
piti eduskunnan puhemies Kalevi Sorsa, ja lasna oli yli 200 kutsuvierasta.

Toiminnan lahtékohtana oli, ettei kyseessa ole laitos vaan resurssikeskus,
jonne asiakkaat tulevat eripituisille jaksoille. Esimerkkia haettiin amerik-
kalaisista itsenaisen elaman keskuksista, italialaisista mielenterveystyon
avoimista yhteiso6ista ja Englannissa kehitetysta terapeuttisesta yhteisosta.
Lahtokohtana oli tasa-arvoinen, demokraattinen ja salliva yhteisd, jossa asi-
akkaat ja henkilOkunta ty0skentelevat yhdessa asiakkaiden ongelmien voit-
tamiseksi.

Sopeutumisvalmennuskeskuksen tehtavaksi maariteltiin jarjestdad sopeutu-
misvalmennuskursseja ladkinnallisena ja sosiaalisena kuntoutuksena, yk-
sil6llistd sopeutumis- ja asumisvalmennusta, sosiaalista lomatoimintaa ja
koulutuspalveluja seka tutkimustoiminta. Sopeutumisvalmennuskeskuksen
tehtavaksi maariteltiin tuottaa ja kehittdaa kuntoutuspalveluja, jotka tukevat
vammaisia ihmisia ja heidan laheisiddn elamaan koti- ja asuinymparistos-
saan tasa-arvoisina ja itsenaisina yhteiskunnan jasenina.

Sopeutumisvalmennusta toteutettin  moniammatillisissa vastuuryhmissa.
Henkilokuntaan kuului 30 kuntoutuksen ja hoitotydn ammattilaista. Henki-
I6kuntaan kuuluivat lastentarhanopettaja, sosiaalitydntekija, sairaanhoitaja,
ohjaajia, toimintaterapeutti, fysioterapeutti, ryhmatyéntekija, perheterapeutti
ja paivittaisten toimien avustamisesta huolehtivia Iahihoitajia. Luovan toimin-
nan ohjaajana toimi kuvataitelija tai muusikko. Laakari ei alussa kuulunut
vakituiseen henkilokuntaan. Ladkaripalvelut hankittiin ostopalveluna samoin
kuin fysioterapiapalvelut silloin, kun kursseilla oli ohjelmassa yksil6llista fy-
sioterapiaa, esim. pitkilla vaikeasti vammaisten henkildiden kursseilla. Hen-
kilOkunnan osaamisessa ja koulutuksessa panostettiin ryhméadynamiikan
ymmartamiseen ja sen ohjaamisen taitoihin. Hyvaan ammattitaitoon kuului-
vat kyky suvaita ja hyvéaksya erilaisuutta ja uskoa, etta ihminen itse pystyy
kohtaamaan ja ratkaisemaan ongelmansa. Oman hyvan eldaménsa maaritte-
lee jokainen asiakas itse. Terapeuttisen yhteison toimintaperiaatteen mu-
kaisesti jokainen tyontekija osallistui sopeutumisvalmennustyohon omasta
tehtavastaan kasin. Alussa paivittain jarjestettaviin yhteisbkokouksiin osallis-
tuivat kaikki asiakkaat ja henkilokunta.

"Meidén talossamme sopeutumisvalmennustoiminta perustuu ryhmén kéyt-
t66n. Ideana on, ettd jokainen kurssi muodostaa yhteisén, joka toimii yh-
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teisten neuvottelujen ja yhteisten paatésten varaan tehtyjen sopimusten
mukaisesti. Asiakkaat laativat yhdesséd henkilbkunnan kanssa kurssin ta-
voitteet ja kertovat omat henkilbkohtaiset tavoitteensa ja muutostoiveet. Kul-
lekin kurssille on sitoutunut tietty médéara henkilbkuntaa toimimaan kurssin
vastuuhenkilbind, ns. vastuuryhménd. Kurssiviikon aikana on joka pdiva ns.
kurssikokous, johon kokoontuvat seké vastuuryhmaén jasenet ettéd asiakkaat.
Tarkoituksena on yhteistydssa kerrata kurssin tavoitteita ja keskustella kurs-
sin tapahtumista ja esille nousseista kysymyksistd. Mahdolliset ristiriidatkin
on hyvé selvittda juuri téllaisissa kokouksissa. Pyrimme yhd enemmdan pois
perinteisistd luennoista ja asiantuntijoiden ylhaélta péain esittdmista "oikeis-
ta vaihtoehdoista”. P4dpaino on asiakkaiden ja eri koulutuksen saaneiden
tydntekijéiden vuorovaikutuksella. Ryhmien ohjaajien on oltava ammattilai-
sia. Ohjaajan tehtdvéné on asettua ryhmén jdasenten kdytettavéksi. On tarke-
ad, ettd ohjaaja pysyy paikallaan ja tehtdvassdan ryhman kohtaloissa, jotta
ryhmén jasen voi turvallisin mielin tehdéd omaa tyétédén.”

(Invalidiliton Sopeutumisvalmennuskeskuksen ryhmatyontekijat psykologi
Elina Saarijarvi ja perhepsykoterapeutti Hely Streng keskustelevat 1992).

Invalidiliton Jarvenp&dan koulutuskeskus (Validia ammattiopisto) jarjesti
1980-1990-luvuilla vaikeasti vammaisten henkildiden ammattiin ja koulu-
tukseen valmentavaa opetusta sopeutumisvalmennuskeskuksen tiloissa.
Nuoret asuivat kaksi lukukautta sopeutumisvalmennuskeskuksessa har-
joitellen opiskelun lisaksi myds mahdollisimman itsenaista elamaa. Koulu-
vuoden alussa opetusohjelmaan kuului myds sopeutumisvalmennusjakso,
jolle nuorten vanhemmatkin osallistuivat. Nuoret puolestaan kavivat monilla
perhekursseilla kertomassa lapsille ja heidan vanhemmilleen, millaista vam-
maisen nuoren elama on ja mitd mahdollisuuksia suomalainen yhteiskunta
tarjoaa. Sopeutumisvalmennuskeskus koordinoi Invalidiliiton tukihenkild- ja
tukiperhetoimintaa ja siihen liittyva koulutusta vuosina 1991-2003.

Useiden RAY-rahoitteisten Invalidiliiton toteuttamien projektien avulla on
kehitetty sopeutumisvalmennus- ja muita kuntoutuspalveluita ja menetel-
mid seka luotu uutta. Vuosina 1991-1992 toteutui Sopeutumisvalmennus
tunnetuksi -projekti, jossa olivat Invalidiliiton lisaksi mukana Lihastautiliitto,
Maskun neurologinen kuntoutuskeskus ja Suomen CP-liitto. Projektissa toi-
mitetun Sopeutumisvalmennus-julkaisun artikkelit eivat ole vanhentuneet
sisalloltdan. Mielekkdan elaman projektissa 1995-1997 kehitettiin arjen
apuvalineita, iltapaivatoimintaa lapsille ja aikuisille seka puutarhatoiminta
kuntoutuksen menetelmaksi. Elama kantaa -projekti keskittyi avomuotoisen
vertaisryhmé-toiminnan kehittdmiseen, kotiin vietavien palvelujen kehitta-
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miseen. Perheen aani -projektissa keskityttiin selvittdmaan lapsiperheiden
arjen tarpeita. Seksuaalisuus — elaman voima -projektissa kehitettiin seksu-
aaliterveyden ja -neuvonnan menetelmia. Laajana yhteistyOprojektina vuosi-
na 2007—-2010 toteutettiin CP-vammaisten aikuisten hyvinvointi ja kuntoutus
elaméankaarella -projekti. Siina kehitettiin erilaisia ohjautumismalleja kuntou-
tukseen, joiden turvin CP-vammaisten nuorten, aikuisten ja ikdantyneiden
hyvinvointi ja toimintakyky voidaan turvata elaman eri vaiheissa.

Pieniin vammaisryhmiin alettiin kiinnittdd huomiota, kun Pohjoismainen
vammaisasiain lautakunta aloitti yhteistyOprojektin, jonka esivalmisteluty6
tehtiin vuonna 1984. Suomen osuuden tydsté teki Elisabeth Palmgren In-
validiliitosta. Invalidiliitto |&hti ripeasti tydhon. Ensimmaiset sopeutumisval-
mennuskurssit jarjestettiin yhdessd HYKS:n lastenklinikan kanssa mulibrey
nanismi- ja rusto hiushypoplasia -ryhmille 80-luvun puolivalissa. Sosiaali- ja
terveysministerié nimitti 1991 yhdeksan kansanterveys- tai vammaisjarjes-
ton toimintayksikkéa harvinaisten sairauksien resurssikeskuksiksi. Sosiaali-
ja terveysalan tutkimuskeskuksen (STAKES) Pienet vammaisryhmat -pro-
jektin (1993-1995) mydta resurssikeskukset verkostoituivat.

Valtakunnallisen vammaisneuvoston otettua yhteytta silloiseen Invalidiliiton
Sopeutumisvalmennuskeskukseen aloitettiin pienryhmayksikdén suunnitte-
lu, tavoitteena resurssikeskus. Perustamisprojekti aloitti toimintansa maa-
liskuussa 1993. Kyseessa oli kolmivuotinen kaynnistamisprojekti pysyval-
le toiminnalle. Resurssikeskuksesta tuli Invalidiliiton Harvinaiset-yksikko
vuonna 2005. Yksikkd siirtyi Invalidiliiton jarjestdosaston toiminnaksi 2013.
Tapaamisten, neuvonnan ja ohjauksen, tiedottamisen ja koulutuksen seka
vertaistukitoiminnan lisaksi on kuntoutuskeskuksen ja Harvinaiset-yksikon
yhteistyona jarjestetty sopeutumisvalmennuskursseja harvinaisiin vamma-
tai sairausryhmiin kuuluville henkiléille.

Joulukuussa 2002 tehtiin paatés Sopeutumisvalmennuskeskuksen nimen
muuttamisesta Invalidiliton Lahden kuntoutuskeskukseksi. Samalla todet-
tiin, ettd sopeutumisvalmennus on tydmuoto, joka jatkuu yksikdn palvelutuo-
tannossa, erityisenda osaamisalueenaan vaikeasti vammaisten henkilbiden
kuntoutus ja perheiden sopeutumisvalmennus. Toiminta-ajatus sailyi entise-
na, vain sopeutumisvalmennuskeskus muuttui kuntoutuskeskukseksi.

Aivan uusi lehti kdantyi 1.5.2014, kun Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus
muuttui osaksi Invalidiliton Kuntoutus Oy:ta, 2014 Validia Kuntoutus Lahti
-nimisena.
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Lihastautiliitto ry
Ritva Pirttimaa

Lihastautiliiton kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssitoiminta alkoi jo
Suomen Dystrofiayhdistyksen aikana. Jarjestdn perustamisesta oli kulunut
vain seitseman vuotta, kun Kansanelékelaitos tarjosi yhdistykselle mahdolli-
suuden jarjestaa kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssin linastautia sai-
rastaville aikuisille. Kymmenen paivan mittainen kurssi pidettiin Kiipulan kun-
toutuskeskuksessa kesalla 1979. Aikuisille suunnattuja kursseja jarjestettiin
saanndllisesti yhteistydssa Suomen MS-yhdistysten liiton kanssa vuodesta
1982 vuoteen 1985 saakka. Lasten perhekursseista Lihastautiliitto on vas-
tannut alusta alkaen yksin. Vuonna 1986 Lihastautiliitto palkkasi tyontekijan
vastaamaan sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssitoiminnasta.

Kurssien ohjelma oli alkuaikoina varsin fyysispainotteinen ja luennoitsijoi-
ta riitti lahes joka paivalle. Aikuisille suunnattujen kurssien tavoitteena oli
tiedottaminen erityisesti yhteiskunnan tarjoamista palveluista. Kursseista
raportoitiin 1980-luvulla jasenlehdissa ja yhdeksi maininnan arvoiseksi toi-
minnaksi kursseilta nousi Jouko Lehtidon (Lihastautiliton toiminnanjohtaja)
vetaméat keskusteluryhméat. Lehtidlla oli oman kokemuksen liséksi tausta-
naan sosiologian ja vammaistutkimuksen opinnot. Keskusteluryhmissa poh-
dittiin vammaisuutta ja yleensd vammaisena henkildna elamista ja kasiteltiin
ihmissuhteita monesta nakdkulmasta. Kursseilla saatu tieto lihastaudeista
kuvattiin kurssikertomuksissa ensimmaisiksi todellisiksi tietoiskuiksi aihepii-
rista. Avustajien lukumaarista ja heidan tarpeellisuudestaan oli usein mainin-
toja kurssikertomuksissa.

Lapsiperheet mukaan

Ensimmainen lapsiperheiden kurssi jarjestettiin 1982. Kurssia ei kutsuttu
vield sopeutumisvalmennuskurssiksi vaan lihassairaiden lasten ja nuorten
kuntoutus- seka heidan vanhempiensa informaatiokurssiksi. Kurssia pidet-
tiin niin merkittavana, etta siita on kirjoitettu 75-sivuinen raportti Kansanela-
kelaitoksen Kuntoutustutkimuskeskuksen raporttisarjassa (raportti numero
44). Sen tarkoitus oli myds laajemmin lisata tietoutta lihassairauksista. Kurs-
sin henkilbkunta koostui enimmékseen biopuolen ammattilaista. Kurssilla
kéasiteltiin laaketieteellisten katsauksien ja perinndllisyyslaaketieteen lisaksi
vammaisen lapsen ja hdnen perheensé elamantilannetta seka sosiaaliturvaa
ja -palvelujarjestelmia. Kurssin teemoina olivat myds lapsen sairastumisen
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vaikutukset vanhempien mielialaan ja selviytymiseen, perheen aktiivinen
osallistuminen, pelosta ja ahdistuksesta irrottautuminen ja katseen suun-
taaminen mahdollisuuksiin ja osallistumiseen. Sopeutumisvalmennuksen
tavoitteina Lehti0 mainitsee, etta lapsi loisi realistisen kuvan itsestaan, ky-
kenisi kdyttamaan voimavarojaan ja I6ytdamé&an ilmaisukanavan tarpeilleen.

Ensimmaisella perhekurssilla oli mukana myoés professori Esko Malkia. Han
oli jo 1980-luvun alussa vetdjana eurooppalaisissa yhteistydryhmissa, joissa
kéasiteltiin lihastautia sairastavan lapsen hoitoa ja kuntoutusta laaja-alaises-
ti. Malkia toi esille lapsen osallisuuden tarkeytta seka lapsen oikeutta elaa
omaa ikatasonsa mukaista arkea. Han piti tarkeana palveluitten saamista,
fysioterapiaa, apuvalineitd, vapaa-ajan viettomahdollisuuksien moninaisuut-
ta seké integraatiota paivahoidossa ja koulussa.

Vuodesta 1983 alkaen lasten- ja nuorten ryhmia jaoteltiin ian mukaan. Pie-
net lapset osallistuivat kursseille vanhempineen ja nuorille jarjestettiin kurssi
omana toimintana.

Kurssitoiminnan rahoituksesta

Vield 1980-luvulla rahoituksen jarjestyminen eri sektoreilta ja eriaikaisesti
edellytti nopeaa reagointia jarjeston kurssityontekijalta. Tiedottamiselle
syntyi aina omat haasteensa aikana ennen digitaalista viestintaa. Kan-
sanelédkelaitos oli ensimmainen kurssitoiminnan mahdollistaja. Kelan
rahoittamat kurssit ovat olleet joko sopeutumisvalmennus- ja kuntoutus-
kursseja tai kuntoutuskursseja. Alueellisia sopeutumisvalmennuskurs-
seja ja lasten perhekursseja on jarjestetty terveydenhuollon ja sosiaali-
hallituksen rahoituksella. Diagnoosikohtaisia kursseja jarjestettiin alkuun
kertaluonteisina ja ne rahoitettiin terveydenhuollon/sosiaalitoimen mak-
susitoumuksilla, my6hemmin saanndllisemmin Kelan tai Raha-automaat-
tiyhdistyksen tuella. Osa RAY-rahoitteisista kursseista on siirtynyt Kelan
rahoittamiksi sopeutumisvalmennuspainotteisiksi kursseiksi.

Kurssipaikoista ja kurssien maarista
Lihastautiliitolla ei ole omaa kuntoutuslaitosta tai muita kurssitoiminnan tiloja.

Alusta alkaen kursseja vietiin kaikkien laanien alueille. Vuosina 1979-1998
jarjestettiin 245 kurssia lihastautia sairastaville aikuisille ja lapsille eli noin 10
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kurssia vuosittain. Vuosituhanteen vaihtuessa kurssien maara lisdantyi, ja
vuosittain on jarjestetty 25-30 kurssia.

Yhteistoiminta muiden jarjestojen kanssa

Lihastautiliitto osallistui vuosina 1991-1992 yhtena toimijana Invalidiliiton
hallinnoimaan hankkeeseen ”Sopeutumisvalmennus tunnetuksi’. Neuro-
logisten vammaisjarjestdjen yhteistydna toteutettiin nuorille "Neliveto” ja
"Kaksitahti’-kursseja 1990-luvulla. Kota — lasten ja nuorten hyvin-vointi ry:n
kanssa toteutettiin kolmen vuoden yhteistyOhanke 1995. Hanke rahoitettiin
paaosin Raha-automaattiyhdistyksen tuella. Tuolloin sopeutumisvalmennuk-
sen sisalléllinen kehittdminen oli RAY:n asettaman sopeutumisvalmennuk-
sen nykytilannetta ja lahikehitysta kartoittavan tyoryhman tehtavana.

Sopeutumisvalmennustoimintaa esiteltiin laajasti vuonna 1998 Euroopan li-
hastautijarjeston EAMDAnN (European Alliance of Muscular Dystrophy Asso-
ciations) vuosikokouksessa, joka pidettiin Suomessa. Osallistujia oli 28 Euroo-
pan maasta. Yhteistyd Viron Lihastautijarjeston kanssa on tuottanut virolaisille
sopeutumisvalmennuskursseja keséleirin nimella. Fyysisen toimintakyvyn tee-
mojen lisaksi ovat psykologin ja sosiaalitydntekijan vetamat keskusteluryhmat
olleet keskidssa. Yhden keséleirin teemana oli osuvasti "Positiivinen mina”.

Munuais- ja maksaliitto ry
Pekka Kankaanpéaa

Munuais- ja maksaliitto ry perustettiin vuonna 1970 edistam&an munuaissai-
rautta sairastavien asemaa. Liiton perustamista edelsi munuaissairauksien
hoidon kehittyminen 1960-luvulla. Dialyysihoidot olivat alkaneet vuonna 1961,
ja ensimmainen munuaisensiirto tehtiin 1964. Dialyysihoitoihin paéasi alussa
vain osa sairastuneista ja munuaisensiirtoon hyvin harvat.

Munuaissairautta sairastavien laakinnéallista, sosiaalista ja ammatillista kun-
toutustarvetta selvitettiin jo 1970-luvulla ennen varsinaisen kurssitoiminnan
alkua. Ammattihenkiléstolle ja potilaille jarjestettiin neuvontatilaisuuksia mu-
nuaissairauksien hoidosta ja sosiaaliturvasta. Ruokavaliohoidosta pidettiin
taydennyskoulutusta sairaanhoitajille ja sairaalaeméannille seka dieettileireja
ja kursseja potilaille, omaisille ja hoitohenkildkunnalle. Liiton neuvontapis-
teessa annettiin puhelinneuvontaa kerran viikossa.
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Sopeutumisvalmennuksen alkutaival

Liiton varsinainen sopeutumisvalmennuskurssitoiminta aloitettiin vuonna
1978. Kursseja toteutettiin sosiaalihallituksen asettamien psykososiaalisten
paamaarien mukaisesti. Tavoitteena oli tiedostaa ja hyvaksya sairaus ja sen
tuomat rajoitteet. Toisaalta tavoitteena oli toimintakyvyn kohentumisen avulla
parantaa edellytyksia sosiaalisiin suhteisiin [ahiympariston kanssa ja osallis-
tumiseen yhteiskunnan toimintaan sen tasavertaisena jasenena.

"Ensimmdinen kurssi dialyysi- ja munuaissiirtopotilaille kesti kuusi paivaa ja
se jarjestettiin Joutsassa vuonna 1978. Lahes sadasta hakijasta kurssille voi-
tiin ottaa vain 32 potilasta. Dialyysihoito tehtiin paikan pdélla. Laitteet saatiin
lainaksi firmoilta ja muut tarvikkeet lahjoituksina sairaaloilta. Vedenpuhdistus
tehtiin vaihtamalla vesi kesken hoidon. Hoidosta huolehtivat kaksi lIaakéria ja
hoitaja. Kurssin ohjelmasta vastasi liiton toiminnanjohtaja, sosiaalityéntekija
ja psykologi. Samana vuonna jéarjestettiin myds opetusleiri erikoisruokavali-
olle mé&arétyille munuaispotilaille omaisineen.”

(40 vuotta elintarkeda toimintaa. Juhlajulkaisu. Munuais- ja maksaliitto ry,
2010)

Kurssitoiminta laajentuu

Sopeutumisvalmennuskurssien maaraa lisattiin 1980-luvulla vastaamaan pa-
remmin olemassa olevaa tarvetta. Kurssien maara kasvoi kaikkiaan seitse-
maan kurssiin vuodessa ja kurssilaisten maara noin kahteen sataan henkiléén.

HYKS:n kanssa tehdyn selvityksen pohjalta kurssien sisalt6d monipuolistet-
tiin. Kursseilla annettiin tietoa eri dialyysihoitomuodoista, siirtoleikkauksesta
ja jalkinoidosta, laakkeiden sivuvaikutuksista ja dieetista seké jarjestettiin
psyykkista ja fyysista virkistaytymista. Asiantuntijoina mukana oli 1aakéareita,
psykologeja ja sosiaalihuoltajia. Paivaohjelmaan kuului myés ohjattua ryh-
makeskustelua.

YhteistyOta pohjoismaiden kanssa tehtiin jarjestamalla ensimmainen poh-
joismainen yhteiskurssi, johon osallistui suomalaisia ja ruotsalaisia munuais-
sairaita. Vuosikymmenen lopulla alkoivat kesakurssit.

Psykologi Ritva Toivanen kertoo Munuainen-lehdessa 2/1982 Rovaniemella
pidetysta kurssista:
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"Kurssin mottona oli “pussi”, silla aina joku oli menossa pussinvaihtoon tai
sieltd tulossa. Osanottajina oli dialyysipotilaita, siirron saaneita ja omaisia
vajaat 30. Pienryhmé&keskustelujen parhaana antina pidettiin omien koke-
musten ja tietojen vaihtoa. Keskusteluissa tuotiin esiin muun muassa hoidon
kdytdnndn ongelmia ja munuaissiirron seurauksena erilaisia kustannuksia ja
korvauksia ja muutoksia avioliitossa ja ystévéapiirissé. Sairaaloilta toivottiin
lisdtietoa sairaudesta ja hoidoista jo ennen osastolle joutumista. Keskustelut
muiden munuaispotilaiden ja hoitohenkilbkunnan kanssa koettiin tédrkeiksi.”

Uudet sairausryhmat kuntoutuksen piirin

1990-luvulle siirryttdessa ja elinsiirtojen lisdantymisen myo6ta liiton toimin-
taan ja osaksi kuntoutustoimintaa tulivat uudet potilasryhmat: maksansiirron
saaneet seka elinsiirron saaneet lapset ja nuoret perheineen. Sopeutumis-
valmennuskurssien lukumaara kasvoi, ja kuntoutusta kohdennettiin uusiin
sairausryhmiin. Kursseja jarjestettiin predialyysipotilaille, dialyysipotilaille,
elinsiirron saaneille, nuorille ja lapsiperheille 1aheisineen. Maksansiirron saa-
neilla oli mahdollisuus osallistua elinsiirron saaneiden kursseille. Aloitettiin
my0Os alueellisten kurssien ja ns. ensitietokurssien jarjestaminen yhdessa
sairaaloiden kanssa. Yhteistyota kuntoutuslaitosten kanssa tiivistettiin, jonka
jalkeen kursseilla tydskenteli kuntoutuslaitosten sosiaalitydntekij6ita, psyko-
logeja, fysioterapeutteja ja likunnanohjaajia.

Kansainvalinen toiminta jatkui edelleen. Vuosikymmenen puolessavalissa
jarjestettiin ensimmainen pohjoismainen nuorisokurssi ja vuosikymmenen
lopussa kaksi yhteiskurssia virolaisille ja suomalaisille munuaispotilaille Suo-
messa ja Virossa.

Sopeutumisvalmennus nyt

2000-luvulla liiton toimintaan tulivat mukaan kaikki maksasairauksiin sairastu-
neet. Liiton nimi muuttui Munuais- ja maksaliitoksi, mika kuvasi paremmin jase-
nistéa. Kuntoutustoiminnan piiriin mukaan tulivat uudet potilasryhmat: maksa-
sairauksiin sairastuneet ja kotidialyysia tekevat. Kurssien maara vakiintui noin
2025 kurssiin vuodessa ja on sailynyt talla tasolla nykypaiviin saakka.

Sopeutumisvalmennuskursseja jarjestetdan seka RAY:n etta Kelan rahoituk-
sella. Kelan kurssit toteutetaan Kelan standardin mukaisesti. RAY:n rahoitta-
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mat kurssit suunnitellaan ja toteutetaan saadun asiakaspalautteen pohjalta
vastaamaan olemassa olevaa tarvetta ja kohdennetaan niille ryhmille, joille
ei Kelan kurssitarjonnasta I0ydy soveltuvaa kurssia.

Kurssien toteutuksesta vastaa munuais- ja maksasairauksien hoitoon ja kun-
toutukseen erikoistunut henkiléstd. Sopeutumisvalmennus on moniammatil-
lista toimintaa. Kurssien henkilosto vaihtelee kurssin tavoitteiden ja sisallon
mukaan. Kursseilla tydskentelevida ammattiryhmia ovat mm. sairaanhoitaja,
terveydenhoitaja, sosionomi, ravitsemusterapeutti, |&a&kari, fysioterapeutti,
psykologi, sosiaalitydntekija ja toimintaterapeutti seka perhekursseilla lisaksi
rittdva maara lastenohjaajia.

Kurssit sisaltavat seka sairastuneille etta laheisille opetuskeskusteluja, neu-
vontaa, erilaisia harjoituksia ja keskusteluryhmia eri teemoista, kuten sairau-
desta ja sen hoidosta, toimintakyvyst4, likunnasta, ravitsemuksesta, henki-
sistd voimavaroista, tydssa jatkamisesta ja sosiaaliturvasta.

Nykyisin sopeutumisvalmennus on merkittava osa Munuais- ja maksaliiton toi-
mintaa. Omaa kuntoutustaloa ei ole tarvittu, yhteistyd kuntoutustalojen kanssa
on sitédkin vahvempaa. Uusia haasteita toimintaan tuo tulevaisuudessa talo-
udellisesti kannattavan, laadukkaan seka riittavan ja oikein kohdennetun so-
peutumisvalmennuksen jarjestaminen muuttuvassa toimintaymparistéssa.

Suomen CP-liitto ry
Elina Perttula

Suomen CP-liitto jarjesti vuosina 1965—-1972 vammaisille nuorille ja aikuisille
kesaleireja seka aiti—lapsi -leireja. Leireja jarjestettiin yhteistydssa Vajaaliik-
keisten Kunnon kanssa. Leireilla kavi luennoimassa eri alojen asiantuntijoita,
mm. lastenneurologi, fysioterapeutti ja erityisopettaja. Myés CP-yhdistykset
jarjestivat vastaavia leireja jo 1950-luvulla yhdessa alueellisten Vajaaliikkeis-
ten Kunnon toimijoiden kanssa.

Ensimmaisen sopeutumisvalmennuskurssin CP-liitto jarjesti vuonna 1972 nuorille
CP-vammaisille aikuisille. Kurssin teemana oli vammaisten henkildiden ammatilli-
nen kuntoutus ja mielenterveysongelmat. Alaikaraja tytoille oli 15 vuotta ja pojille
16 vuotta. Kurssille osallistui 25 nuorta. Kurssiohjelmassa oli ammatinvalinnanoh-
jausta, ladkintavoimistelua, musiikki- ja taideterapiaa, ryhmaterapiaa, opiskelu- ja
harrastemahdollisuuksien esittelya, esitelmia ja keskustelutilaisuuksia.

92



Vuonna 1976 jarjestettiin ensimmainen kurssi vanhemmille. Ohjelmassa
oli alustuksia: tietoa kuntoutuksesta, likunnasta, perheen dynamiikasta, ai-
kuiseksi kasvamisesta, seksuaalisuudesta, stressista ja rentoutumisesta ja
liséksi saatiin palautetta liiton nuorten kursseilta. Tarjolla oli myos keskuste-
luryhmi&, henkilokohtaiset vastaanottoajat seka luovan ilmaisun, liikunnan ja
rentoutuksen harjoitteita.

Ensimmainen perhekurssi jarjestettiin esikouluikéisille CP-vammaisille ja
heidan vanhemmilleen vuonna 1979.

1970-luvulla ja 1980-luvun alussa jarjestetyt kurssit olivat suuria. Osallistujia
oli 2540, ja kurssilaisten ikahaitari oli suuri; nuorimmat olivat murrosikaisia
ja vanhimmat yli videnkymmen. Samalla kurssilla oli eriytettyd ohjelmaa,
joten saman kurssin sisélla oli ikdan kuin monta kurssia.

Vuonna 1983 kurssien lukumaara kasvoi. Nuorten ja aikuisten kurssit jarjes-
tettiin erikseen, lisaksi oli perhekursseja ja vanhempien kursseja. Vammaisten
ihmisten sisarusten asemasta kaytiin paljon keskustelua 1980-luvulla, ja CP-
litto jarjesti ensimmaisen sisaruskurssin vuonna 1984. Vammaisten aikuisten
itsenédisen asumisen mahdollisuudet paranivat huomattavasti vammaispalvelu-
lain my6ta, ja nain ollen kaytannon taitojen harjoittelukursseja alettiin jarjestaa
1980-luvun lopulla. Liséksi CP-yhdistykset jarjestivat 80-luvulla sosiaalihallituk-
sen rahoittamia alueellisia sopeutumisvalmennuskursseja nuorille ja aikuisille.

1980-luvulla kursseilla painottuivat yha enemmaén keskusteluryhmét ja vam-
maisten nuorten ja aikuisten oma tekeminen ryhméssa. Terapeuttisen yhtei-
son viitekehys vahvisti vammaisten henkildiden subjektiviteettia ja aktiivista
roolia kurssilla. Kursseja jarjestettiin eri-ikaisten vammaisten lasten perheille,
ja niiden toiminta perustui ratkaisukeskeiseen lahestymistapaan sek& vam-
maisten lasten ikatasoisen toiminnan ja inklusiivisen ajattelun periaatteeseen.
Eri-ikaisille vammaisille nuorille jarjestetyt kurssit keskittyivat sosiaalisten taito-
jen edistamiseen ja itsenaistymisen tukemiseen. Aikuisille jarjestettiin erilaisia
teemakursseja keskustelu- ja ihmissuhdekursseista toimintakursseihin.

1990-luvun alussa yhteiséllisyys ja yhdenvertainen toimintatapa toteutuivat
uusilla aikuisten tyépajakursseilla. Samoin aloitettiin is&-poika-kurssit, joi-
den tavoitteena oli vahvistaa vammaisten poikien identiteetin kehittymista ja
tukea isien ja poikien yhteista tekemista. 1990-luvun jalkipuoliskolla jarjes-
tettiin ensimmainen kurssi perheille/pariskunnille, joihin kuului ainakin yksi
aikuinen vammainen.
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1990-luvun puolivalin aikoihin aloitettiin yhteistoimintakurssit Epilepsialiiton
ja Lihastautiliton kanssa. Valilla mukana oli myds Aivohalvaus- ja afasialiit-
to. 2000-luvulla yhteistoimintakursseja jarjestamassa olivat vain CP-liitto ja
Lihastautiliitto.

2000-luvulla sopeutumisvalmennuskursseja on jarjestetty aikuisille, nuorille,
vanhemmille ja perheille 10-15 kurssin vuositahdilla. Uusia kohderyhmia ovat
mm. vammaisen lapsen yksinhuoltajat sek& isovanhemmat lapsenlapsineen.
Kurssien ohjelmassa on alustuksia, keskusteluryhmi&, toiminnallisia ryhmia,
luentoja, yksilbtapaamisia jne. Kurssien tavoite on sosiaalisen toimintakyvyn
tukeminen ja yhdenvertaisuuden lisdaminen yhteisollisyyden voimin.

Henkilokunta

Ensimmainen kokopaivatoiminen ja kokovuotinen sopeutumisvalmennustoi-
minnasta vastaava kurssisihteeri palkattiin littoon 1970-80-luvun vaihtees-
sa. Toinen kurssisihteeri palkattiin vuonna 1985 (myoh. 2 kuntoutussihteeria).
Kuntoutusvastaava ja kurssisihteeri ovat olleet vastuussa sopeutumisval-
mennuksesta 1990-luvun lopulta alkaen.

Kurssien henkilbkuntarakenne alkoi vakiintua 1980-luvun puolenvalin jal-
keen. Talla hetkella rakenne on kursseilla seuraava: nuorten kursseilla joh-
taja, ohjaajat ja avustajia; aikuisten kursseilla johtaja, rynmatyontekijat ja/tai
ohjaajat, avustajia; vanhempien kursseilla ryhméatydntekijat ja perhekursseil-
la johtaja, vanhempien ryhméatyontekija ja lahityontekijat seka lasten toimin-
nan ohjaaja. Lisdksi kursseilla on kaytettavissa sosiaalityontekijan konsul-
taatiot seka muut tarvittavat asiantuntijakonsultaatiot.

Lainsdadanndn ja yhteiskunnan palveluiden kehittymisen myo6ta kursseilla ei
enaa tarvinnut tarjota apua kaikkeen; apuvalineet, terveydenhuolto, laakari-
palvelut ja sosiaalipalvelut olivat saatavilla kotikunnassa. Kuntoutuspalve-
luiden kehittyminen mahdollisti sen, etta sopeutumisvalmennuksessa voitiin
keskittya puhtaasti sosiaalisen kuntoutuksen kenttaan.

Rahoituksen toteutuminen

CP-liiton kurssien rahoittajana vuosina 1972—-1988 oli sosiaalihallitus Inva-
lidihuoltolain nojalla. Vuodesta 1989 alkaen p&aasiallinen rahoittaja on ollut
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RAY. Pienessa maarin perhekursseille saatiin terveydenhuollon maksusitou-
muksia. Vuodesta 2007 Idhtien sopeutumisvalmennustoiminnan rahoitus on
kokonaan RAY:Ita.

CP-liitossa Kelan rahoittamaa kurssitoimintaa on aina kutsuttu kuntoutus-
kursseiksi, ei sopeutumisvalmennuskursseiksi. Vuonna 1982 jarjestettiin
ensimmaiset Kelan rahoittamat kuntoutuskurssit aikuisille CP-vammaisille.
Kursseja jarjestettiin vuoteen 1998 asti. Kuntoutuskursseja jarjestettiin eri
kuntoutuslaitoksissa, paasaantdisesti aikuisille CP-vammaisille. 1980-luvun
puolivalissa toteutettiin Kelan kanssa yhteisty0ssa pilottina perheiden kun-
toutuskurssi. Kurssin ohjelmassa oli vammaisille lapsille fysioterapiaa, toi-
mintaterapiaa yms. kuntoutusta ja leikkitoimintaa, sisaruksille ian mukaista
toimintaa ja keskustelua, vanhemmille keskusteluryhmid, luentoja ja fyysis-
ta kuntoutusta. Naiden pilottien pohjalta syntyi erityisryhmien perhekurssit
MMC/HC vammaisten lasten perheille.. Naitd perhekursseja jarjestettiin yh-
teistydssa Kelan, HYKS:n ja muiden keskussairaaloiden kanssa muutamana
vuotena 1980-luvulla.

Kelan rahoittamista kuntoutuskursseista ja kuntoutuskurssien jarjestamises-
ta yhteistydssa kuntoutuslaitosten kanssa paatettiin luopua vuonna 1998,
kun rahoitukset pienenivét niin, ettei toimintaa voitu enaa jarjestada CP-liiton
asettamien tavoitteiden ja toimintatapojen mukaisesti.

Suomen MS-liitto ry
Arja Toivomaki

Suomen MS-liiton kehitys kaynnistyi Greta Gronbergin ja hanen puolisonsa
haastattelulla Hufvuds-tadsbladetissa 1965. Greta Grénbergin oma sairaus
alkoi 1940-luvulla. Grénbergit halusivat lahted ajamaan MS-yhdistyksen pe-
rustamista, koska heilla ei ollut Iahipiirissa ketadn muita sairastuneita ja he
ajattelivat, ettd MS-sairaus voi pahimmillaan johtaa eristaytymiseen ja yk-
sindisyyteen. He tunnistivat taudin synnyttdman pelon, jota tietdmattomyys
lisési, ja olivat huolissaan niista, jotka elivat eristyksissa ja taloudellisesti
vaikeissa oloissa. Suomen ensimmaéinen MS-yhdistys perustettiin Helsinkiin
vuonna 1965. He ottivat mallia MS-yhdistyksen perustamiseen Ruotsista,
jossa sikalainen MS-liitto oli perustettu jo 1940-luvulla. Helsingin, Pohjois-
Suomen ja Turun yhdistykset allekirjoittivat MS-liiton perustamissopimuksen
vuonna 1971.
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Suomessa MS-tautia sairastavien kuntoutuksen kehittyminen alkoi vasta
1960-luvun lopulla. Ensimmaisen sopeutumisvalmennuksen elementteja si-
séaltdvan MS-leirin jarjesti Turun MS-yhdistys vuonna 1967 Turun evankelis-
luterilaisten seurakuntien kurssikeskuksessa. Laakintavoimistelu oli alkuajan
painopistealue. Pian mukaan tuli toimintaterapia arjen selviytymisen tukemi-
seksi. Myds sosiaalinen puoli korostui. Leireilla kaytiin ryhméakeskusteluja ja
vaihdettiin kokemuksia.

Ensimmainen liiton jarjestama kurssi pidettiin Kirkkonummella. Kurssin oh-
jaajana toimi sosiaalihoitaja. Leirit ja 1970-luvun jalkipuoliskolla alkaneet
sopeutumisvalmennuskurssit vaikuttivat MS-kuntoutuksen strategiaan. Kes-
kibssa oli sopeutumisvalmennuksellinen tyéote ja vahva ammatillisuus. So-
peutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssien jarjestelyvastuu siirtyi yhdistyksil-
td kokonaisuudessaan MS-liitolle vuonna 1978.

Maskun neurologisen kuntoutuskeskuksen perustaminen vuonna 1988 oli
kdannekohta MS-liiton toiminnassa. Lahtdkohtana oli rakentaa sopeutu-
misvalmennuskeskus ja neurologian alan erityisosaamiskeskus. Tuhannet
leirivuorokaudet eri puolilta maata antoivat asennetta kuntoutuskeskuksen
tulevalle toiminnalle. Sopeutumisvalmennuskurssien sisalté kehittyi sittem-
min kokemuksen ja oman tutkimuksen myota. 1990-luvun alkupuolella so-
peutumisvalmennuskursseihin liitettiin  kognitioteema. Kognitiiviset oireet
tiedostettiin sairastavien ja heidan laheistensa tarkeaksi arjen haasteeksi.
Vuosikymmenen lopulla kurssien yhteydessa tehdyt selvitykset osoittivat,
ettd uupumusoire on haittaavin oire jopa 80 %:lla sairastavista. Tieto ohjasi
kokeilemaan ensimmaisen kerran fatiikkiin painottuvaa kurssia. Sairastavien
ja laheisten tarpeista nousi myobhemmin myds muita oireeseen tai teemaan
painottuvia sopeutumisvalmennuskursseja.

Vuonna 1995 kuntoutuskeskus ryhtyi jarjestamé&an omilla tyontekijéillaan so-
peutumisvalmennuskursseja Maskun ohella Pohjois- ja It&-Suomessa. Tar-
koitus oli lisatéa alueellista tasa-arvoisuutta. Mybhemmin kursseja jarjestettiin
MS-sairauden esiintyvyysalueilla Pohjanmaan, Varsinais-Suomen ja paakau-
punkiseudun sairastaville. Samoihin aikoihin sopeutumisvalmennuskursseja
jarjestettiin myos muille harvinaisille eteneville neurologisille sairausryhmille.

Vuonna 1996 yksi keskeisista kehittdmishankkeista oli Ohjat omiin ké&siin
-projekti, jossa luotiin avopalvelujarjestelmaa Tampereelle, Kuopioon ja
Ouluun sekd myéhemmin Helsinkiin. Hankkeessa kokeiltiin erilaisia ryhma-
kuntoutusmenetelmia ei-vaikeavammaisten avokuntoutuksessa. Kokeilussa
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korostettiin psykososiaalista tukea, oppimista ja vertaistukea kohti itsenai-
sempaé elamaa. Raha-automaattiyhdistyksen toiminta-avustuksella jarjes-
tettavat sopeutumisvalmennus- ja kuntoutus-kurssit siirtyivat projektin myo6ta
kuntoutuskeskukselta MS-liiton Avokuntoutus Aksonille.

Teeman- ja oireenmukaiset sopeutumisvalmennuskurssit jatkuvat pari- ja
perhekurssien rinnalla. Kurssien pituus on 4—6 paivaa, ryhman koko 10-14
henkildd. Perhekursseilla osallistujamaéarat ovat lapsiosallistujien vuoksi
suuremmat. Kursseja jarjestetaan vuosittain 14—16. Tunnusomaista on ke-
hittava, kokeileva ja tutkimuksellinen tyoote. Asiakaspalautteiden ja -kyselyi-
den innostamana on kokeiltu verkkokuntoutusta ja avomuotoisia voimavaroi-
hin ja tyokykyyn painottuvia sopeutumis-valmennuskursseja seka kehitetty
teemallisten sopeutumisvalmennuskurssien sisaltdja. Avomuotoisen paivan
pituus on 4-6 tuntia, kurssin pituus 8—12 paivaa. Vuonna 2014 tehdyn selvi-
tyksen mukaan yli puolet sairastavista toivoo 3—7 avopéaivan kursseja. Tee-
moista tarkeimpina pidettiin henkisia tai fyysisia voimavaroja tukevaa toimin-
taa ja neuvontaan painottuvia kurssisisaltoja.

1960-luvulla MS-leirit rahoitettiin seurakuntien, yhdistysten ja osallistujien
yhteispanostuksella. Vuonna 1970 Kansanelakelaitos rahoitti kuntoutusleirin
hankerahoituksena. MS-liitto sai ensimmaisen Raha-automaattiyhdistyksen
toiminta-avustuksen vuonna 1974. Liiton kaikki Kelan rahoittamat kuntoutus-
ja sopeutumisvalmennuskurssit jarjestettiin 1988—2005 kuntoutuskeskukses-
sa. Padaosa niista kohdentui MS-tautia ja harvinaisia neurologisia sairauksia
sairastaville. Kuntoutus-keskuksesta kasin jarjestettiin liiton kuntoutus- ja so-
peutumisvalmennuskurssit eri puolella Suomea Raha-automaattiyhdistyksen
avustuksella vuoteen 2006, jonka jalkeen toiminta vahitellen siirtyi MS-liiton
Avokuntoutusyksikolle, joka jarjesti myos Kelan avomuotoisia sopeutumis-
valmennuskursseja vuoteen 2012 saakka eri puolilla Suomea. Siita lahtien
Kelan kurssien kilpailutus muuttui siten, etta palveluntuottajan tuli tarjota so-
peutumisvalmennuskursseja seka avomuotoisesti etta laitosmuotoisesti. Ta-
man vuoksi Avokuntoutus Aksoni luopui Kelan sopeutumisvalmennuskurssi-
en jarjestamisesta. Talla hetkelld sopeutumisvalmennuskurssit toteutetaan
eri puolilla Suomea Raha-automaattiyhdistyksen avustuksella.

Henkilokunta

Ensimmaisilla MS-leireilld olivat tydntekijoina laakari, kaksi diakonissaa, kolme
terveyssisarta ja hoitaja. MS-liiton sopeutumisvalmennuskursseilla korostui
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moniammatillisuus. Maskun kuntoutuskeskuksen sopeutumisvalmennuskurs-
seilla oli 1-2 neuropsykologia tai psykologia, neurologi, kuntoutussosiaali-
tyéntekija, sairaanhoitaja, puheterapeutti, fysioterapeutti ja toimintaterapeutti.
Alueellisilla teemallisilla sopeutumisvalmennuskursseilla kurssityontekijoina
tydskentelevét psykologi tai neuropsykologi ja fysioterapeutti tai toimintatera-
peutti. Perhekursseilla on heidan lisékseen perhe- ja pariterapeutteja.

Suomen Reumaliitto ry
Lauri Honkala

Suomen Reumaliitto perustettiin vuonna 1947. Se on kansanterveys-, lii-
kunta-, potilas- ja vammaisjarjestd. Liitto valvoo reuma- ja muiden tuki- ja lii-
kuntaelinsairaiden oikeuksia, tukee jasenyhdistystensa tyota seka vahvistaa
sairastuneiden sosiaalista tukiverkkoa. Liiton toimintamuotoja ovat mm. vai-
kuttamistyd, jarjestétoiminta seka erilaisten palveluiden tuottaminen. Kuntou-
tustoiminta on ollut liiton keskeinen toimintamuoto 1960-luvulta lahtien.

Liitto sai RAY:lta sopeutumisvalmennuksen kehittamiseen maararahan
vuonna 1988, jolloin nykymuotoinen sopeutumisvalmennustoiminta kaynnis-
tyi. Toiminnan kehittamisen Iahtokohtana oli kokemuksellisen tiedon hyvaksi-
kayttdminen kurssien suunnittelussa, toteutuksessa ja arvioinnissa. Samoin
alusta asti sopeutumisvalmennuskursseilla on hyddynnetty vertaiskokemus-
ta erilaisin pari- ja ryhmatyén muodoin muun kurssiohjelman osana.

Alun perin tarve sopeutumisvalmennukselle syntyi reumaa sairastavien lasten
perheiden seka toisaalta viela 1980-luvulla valilla nopeastikin invalidisoiviin tu-
lehduksellisiin reumasairauksiin sairastuneiden tukemiseksi. Uutena toiminta-
muotona 1980-1990-lukujen taitteessa kehitettiin parikurssit reumasairauksia
sairastaville ja heidan puolisoilleen. Tarve naille kursseille oli etenkin pitkaan
sairastaneilla, joilla sairaus oli vaikuttanut toimintakykyyn ja avuntarpeeseen.

Vuosien mittaan toiminta on siirtynyt diagnoosiryhmittaisesté toiminnasta ylei-
sempiin sairastumisen mukana tulleisiin tai sairauden kumuloimiin teemoihin,
kuten Kipu- ja vasymisoireisiin seka tybelaméassa jaksamiseen liittyvaan so-
peutumisvalmennukseen.

Sopeutumisvalmennuskurssit jakautuvat yksilé- ja parikursseihin. Peruskurs-
si kestaa viisi paivaa, ja kursseja jarjestetaan vuosittain noin kuusi. Lisaksi
jarjestetddn muutamia viikonlopun mittaisia jatkokursseja. Kurssit toteute-
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taan eri vuosina eri puolilla Suomea vaihtuvin kurssiteemoin. 1980-luvulla
aloitettiin reumaa sairastavien lasten ja nuorten kuntoutuskurssit Kanarial-
le. Kurssit muuttuivat ja kehittyivat vuosien myo6ta ja ovat nykyaan aurin-
kopainotteisia sopeutumisvalmennuskursseja. Kursseja on vuosittain kaksi,
10—-12- ja 13—15-vuotiaille.

Kaikilla liiton sopeutumisvalmennuskursseilla tyontekijoina toimivat kokeneet
sopeutumisvalmennuksen ammattilaiset. Osalla ammattilaisista on my6s oma-
kohtaista kokemusta reumasairauksista. Kursseille osallistuu vuosittain noin
140 henkil6a. Kurssit toteutetaan Raha-automaattiyhdistyksen rahoituksella.

Reumaliiton kuntoutumiskeskus Apila Oy

Suomen Reumaliiton omaa kuntoutuslaitosta alettiin suunnitella 1960-luvun
alussa. 50-paikkaisen Kuntouttamislaitoksen vihkiéiset pidettiin syksylla 1963.
Kuntoutustoiminta perustui alusta alkaen moniammatillisuuteen. Vuodes-
ta 1984 Kuntoutumiskeskus on toiminut 116-paikkaisena, ja sen nimeksi tuli
vuonna 2013 yhti6ittdmisen myéta Kuntoutumiskeskus Apila Oy.

Kuntoutumiskeskuksen koko toiminnan ajan kuntoutus- ja sopeutumisvalmennus-
toiminnan paaasiallisena rahoittajana on ollut Kela. Sopeutumisvalmennuskurssit
aloitettiin 1980-luvulla, ja ne suunnattiin aluksi reumaa sairastaville lapsille perhei-
neen. Sen jalkeen niité toteutettiin eri reumatauteja sairastaville. Kela-kurssit ovat
sopeutumisvalmennuskursseja, kuntoutuskursseja tai sopeutumisvalmennus- ja
kuntoutuskursseja. Reumaa sairastavien lasten perheille toteutetaan edelleen so-
peutumisvalmennuskursseja. Lisaksi nuorille on omia kursseja, joiden tavoitteena
on itsenaistyminen ja vastuun ottaminen asteittain omasta hoidosta ja kuntoutu-
misesta. Kuntoutumiskeskus Apilassa jarjestetaan vuosittain yli 50 kurssia.
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Teoreettisia nakdkulmia
psykososiaaliseen sopeu-
tumiseen ja sopeutumis-
valmennukseen

Aila Jérvikoski, Kristiina Harképéaa
Johdanto

Psykososiaalinen sopeutuminen (adjustment tai adaptation) sairauteen tai
vammaan on ollut tutkimuksen kohteena kymmenien vuosien ajan. Kayte-
tyista termeista on eri vaiheissa keskusteltu: on kysytty, onko "sopeutuminen”
sopiva termi kuvaamaan prosessia, jonka kautta ihnminen tottuu tai oppii ela-
maan vammansa tai pitkdaikaisen sairautensa kanssa. Suomessa keskuste-
lu on kiteytynyt sopeutumisvalmennuksessa ja sen toteutuksessa kaytettyyn
sopeutumisen kasitteeseen. On kysytty, onko sopeutuminen vain alistumista
ja hyvaksymista vai voiko silla olla myés muunlaisia merkityksia — kuten op-
pia tuntemaan vammaa tai sairautta ja elamaan sen kanssa tai tietamaan,
miten se on otettava huomioon erilaisissa tilanteissa. Voiko sopeutuminen
olla sita, ettd oppii "kasittelem&an” sairauden tai vamman mukanaan tuomaa
epavarmuutta tai epadmukavuutta — samalla myds "hallitsemaan” sitd? Onko
sopeutuminen sellaisen identiteetin rakentamista, joka sisaltéa vammaisuu-
den eri merkityksineen mutta ei ole sen hallitsema?

Samansuuntaista keskustelua on kayty muualla. Esimerkiksi Julie Smart
(2001) on pitanyt sopeutumista ja hyvaksymista lilan “patologisoivina” ter-
meina ja ehdottanut kaytettavaksi neutraalimpaa termia, esimerkiksi reagoi-
mista (reaction, response) sairauteen tai vammaan. Sopeutuminen ei ha-
nen mukaansa ota termina riittdvasti huomioon sita, etta kaikkien ihmisten
reaktiot vammaan eivat ole samanlaisia vaan riippuvat muun muassa siita,
millaisen merkityksen ihnminen antaa vammalleen. Sopeutumismallit patolo-
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gisoivat vamman kokemuksen eivatké ota riittdvasti huomioon sosiaalisia ja
ammatillisia ulottuvuuksia vammaan reagoimisessa. Myos Beatrice Wright
(1983, 2007) on todennut, ettd vammaan sopeutumista tarkastellaan liiaksi
”periksi antamisen” (succumbing) nakékulmasta sen sijaan, etta huomio olisi
elamantilanteen késittelyssa tai hallinnassa (coping), kehityksen ja sopeutu-
misen haasteissa.

Englanninkielisissa teksteissa seka adjustment ettd adaptation ovat kuiten-
kin tulleet hyvaksytyiksi eraanlaisina yleistermeina kuvattaessa ihmisten re-
aktioita sairauteen tai vammaan. Parker ym. (2003) kirjoittavat, etta ei ehka
ole tarkoituksenmukaista pyrkia muuttamaan kauan kaytettya terminologi-
aa, varsinkin kun eri termien sivumerkitykset vaihtelevat eri aikoina. Smartin
(2001) ndkemykset kannattaa kuitenkin muistaa sopeutumista ja sopeutu-
misvalmennusta kasiteltdessa. Sopeutuminen ei ole pelkéstaan yksiléon si-
sédinen ja sisdsyntyinen prosessi, vaan kyse on paljon monisaikeisemmasta
iimioésta. Prosessin kulkuun vaikuttavat muun muassa ihmisen sairaus- tai
vammakasitykset, yhteiskunnalliset narratiivit vammaisuudesta, ihmisen sel-
viytymisstrategiat ja -keinot sekd hanen sosiaaliset verkostonsa ja hanen
niistd saamansa sosiaalinen tuki. Fyysinen ja sosiaalinen ymparist6 voi tukea
sopeutumisprosessia mutta voi my0s asettaa sille esteitd. Vammaisuuteen
liittyy edelleen my0s yhteisollista ja yhteiskunnallista leimaamista. Nama te-
kijat heijastuvat ihmisen arkikokemuksiin siitd, millaista on elédd vamman ja
sairauden kanssa tai "sopeutua” elaméantilanteeseen.

Vammaisuusmallit. Sopeutumisprosessin luonnehdinnoilla on taustansa
yleisemmissd vammaisuutta koskevissa kéasityksissa. Vammaisuuskasityk-
set perustuivat pitkaan yksil6llisiin, joko medikalistisiin tai psykologisiin mal-
leihin, joissa vammaisuus on tulkittu ensi sijassa yksilOlliseksi ilmioksi. Niissa
vammaisuus on paikannettu yksilon fyysisiin ja psyykkisiin ominaisuuksiin.
Vammaisuuden ainoa méaarittaja on laaketieteellinen [10ydds, tai vammaisuus
on tulkittu henkilokohtaiseksi kriisiksi, joka edellyttda vammaiselta ihmiselta
tunnettujen vaiheiden kautta etenevaa psyykkistd sopeutumista. Vammai-
suuteen liittyvat sosiaaliset tekijat on niissé suljettu kokonaan tai paéosin
tarkastelun ulkopuolelle.

Vammaisuuden sosiaaliset mallit syntyivat kritikkind vammaisuuden yksi-
IGteorioille. Niiden avulla tarjottiin individualistisille vammaisuuskasityksille
vastakkainen nakokulma vammaisuuteen. Vammaisuus on niissa tulkittu
sosiaaliseksi konstruktioksi: kulttuurisesti ja sosiaalisesti tuotetuksi ilmioksi.
Oliverin (1990) mallissa vammaisuuden syyt paikannetaan yksilén sijasta

102



yhteiskuntaan ja tien vammaisten henkildiden tilanteen paranemiseen katso-
taan kulkevan vain yhteiskunnassa tapahtuvien muutosten kautta. Yhdysval-
talaiset vammaisuustutkijat, esimerkiksi Hahn (1984), tulkitsevat vammaiset
henkilot alistetuksi vahemmistoryhmaksi ja korostavat vammaisuuden asen-
teellisia, fyysisia ja taloudellisia tekij6ita.

Jos vammaisuuden yksilOlliset teoriat olivat yksipuolisia hylatessaan yhteis-
kunnan ja sosiaalisen ympariston merkityksen vammaisuudessa, myds so-
siaaliset teoriat olivat yksipuolisia sen vuoksi, ettd ne ohittivat 1ahes taysin
vammaisuuteen tai pitkaaikaiseen sairauteen liittyvat yksil6lliset kokemuk-
set. Sosiaalisen esiinnousu oli kuitenkin tarked asia koko kuntoutustoimin-
nan kehitykselle.

Viime vuosikymmenina on haettu erilaisia yhdistavia ratkaisuja erityisesti
l&a&ketieteen ja psykologian mutta myds yhteiskuntatieteen piirissa (ks. Lindh
& Suikkanen 2011).

Yhteiskuntatieteissd muun muassa Shakespeare (2006) on tulkinnut vam-
maisuuden vuorovaikutuksellisena ilmidéna rakenteellisten ja yksil6llisten te-
kijoiden valilla. Psykologiset mallit perustuvat useimmiten yksilon ja ulkois-
ten tekijoiden vuorovaikutukseen. Vuorovaikutuksellisuutta korostaa myos
WHO:n Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvélinen luo-
kitus (ICF), joka pyrki tuomaan “yleisesti hyvaksyttavan”, valittdvan ratkaisun
erilaisten ndkemysten véliseen ristiritaan. Se pyrki tarjoamaan yhtenaisen
viitekehyksen terveyden ja toiminnan seka niiden vaikutusten ja niihin vai-
kuttavien tekijoiden kuvaamiseksi. Kuntoutuksen nékdkulmasta ICF:ss& on
kiinnostavinta yleinen mallitus siitd, millaiset asiat ihmisen toiminnan kan-
nalta ovat olennaisia, ts. jasennys ymparistotekijoista, suppea kuvaus olen-
naisista yksilétekijoista seka jasennys suoritusten ja osallistumisen osa-alu-
eista. Yleismalli sisaltda tulkinnan siita, millaiset asiat terveydentilan ohella
maarittavat inmisen toimintaa ja toimintakykya. Sosiaalisella on siina tarkea
asema, vaikka sita ei olekaan onnistuttu tasmentamaan. Malli sisaltaa myos
oletuksen, ettd ihminen toiminnallaan vaikuttaa paitsi henkilGkohtaisiin omi-
naisuuksiinsa ja terveydentilaansa myos ymparistoonsa ja yhteiskuntaan.

Muutostilanteen hallinta, valtaistuminen ja sosiaalinen tuki. Vammai-
suuteen sopeutumisen analyyseissa psyykkisen ja sosiaalisen painotus
vaihtelee. Kriisi- ja vaihemalleissa (esim. Fink 1977; Kubler-Ross 1969, Pe-
sonen 2011) psyykkiset prosessit ovat keskeisessa asemassa. Psykodynaa-
misesta ndkdkulmasta sopeutumisprosessia ovat tarkastelleet myds Haan
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(1993) ja Radnitz ja Tiersky (2007). Viime vuosikymmenind useimmat mal-
lit, jotka liittyvat sairauteen tai vammaan sopeutumiseen, ovat perustuneet
stressi- ja coping-teorioihin. Englanninkielisella termilla “coping” viitataan
yleisesti niihin toimintatapoihin, joita ihmiset kayttavat selviytyakseen epa-
varmuutta aiheuttavassa tilanteessa, esimerkiksi vamman tai pitkaaikaisen
sairauden yhteydessa. Termi on kdannetty suomalaisessa psykologisessa ja
sosiaalitieteellisessa kirjallisuudessa vaihtelevasti: on puhuttu tilanteen ka-
sittelysta ja kasittelykeinoista (Harkapaa 1993), hallintakeinoista (Ek 2008)
ja selviytymiskeinoista (Vartiainen 2011). Coping-teorioissa fyysisella ja sosi-
aalisella ymparistolla on selva asema, mutta ensisijainen huomio on yksilon
toiminnassa uhkaavassa tai epavarmuutta aiheuttavassa elamantilanteessa
(Cohen & Lazarus 1977; Moos & Tsu 1977; Moos & Holahan 2003, 2007;
Samson ym. 2007; Livneh & Antonak 2005; Pierobon ym. 2011; Galvin &
Gofrey 2001; Weinert 2008).

Empowerment-teoriat edustavat vuorovaikutuksellisia malleja ICF:n ja co-
ping-teorioiden tapaan, mutta sosiaalisen ja yhteiskunnallisen asema on
niissa yleensa korostetummin lasna: myos yksilollinen prosessi tulkitaan
yleensa sosiaalisen kautta. Valtaistumisen prosessin ytimené on yksil6llisen
ja yhteiskunnallisen valinen vuorovaikutus. Toisaalta huomattava osa val-
taistumisen tutkimuksesta keskittyy joko valtaistumisen yksil6lliseen tai sen
yhteiskunnalliseen tasoon. Esimerkiksi terveydenhuollon sovelluksissa val-
taistumista kuvataan paaasiassa yksil6llisena prosessina.

Suomalaista sopeutumisvalmennusta voidaan tarkastella erilaisten teoreet-
tisten viitekehysten kautta. Sopeutumisvalmennuksen tehtavat vaihtelevat
sen mukaan, millaisessa elaméntilanteessa ihminen siihen osallistuu. Sai-
rauden tai vamman kanssa elamiseen, sen edellyttamiin oppimisprosessei-
hin ja sopeutumiseen sisaltyy kuitenkin aina psyykkisia, psykososiaalisia ja
sosiaalisia elementteja. Myds fyysisella ja kulttuurisella ymparistolla on huo-
mattava merkitys siind, millaiseksi sopeutumisprosessi muodostuu. Seka
coping-teoriat ettd empowerment-viitekehys tarjoavat teoreettisia 1ahtékoh-
tia sopeutumisvalmennuksen tarkasteluun. Sosiaalis-kognitiiviseen teoriaan
kuuluvia pystyvyyden ja toimijuuden kasitteita sekd motivaatioteorioita kay-
tetdan hyvaksi sekad coping- ettd empowerment-teorioissa. Sosiaalinen vuo-
rovaikutus ja tuki kuuluvat osana kumpaankin viitekehykseen.

Tassa artikkelissa tarkastellaan aluksi muutostilanteen ja pitkaaikaisen sai-

rauden tai vamman hallintaa coping-teorioiden pohjalta. Artikkelin toinen osa
perustuu sosiaalista tukea ja vertaistukea koskevaan tutkimukseen. Kolman-
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neksi tarkastellaan yksilOllista ja sosiaalista valtaistumista ja valtaistumisen
viitekehyksen soveltuvuutta kuntoutuksen ja sopeutumisvalmennuksen kon-
tekstiin.

2. Pitkaaikaisen sairauden tai vamman hallintakeinot

2.1 Stressi ja coping muutoksen hallintana

Coping-kasitteella voidaan tarkoittaa Wrightin (2007) tapaan paitsi yksiléllisia
selviytymiskeinoja ja uusien taitojen opettelua myos epavarmuuden tai on-
gelmien vahentamista sosiaaliseen ja fyysiseen ymparistdon vaikuttamalla,
esteitd poistamalla, ymparistda sovittamalla ja erilaisilla apuvalineilla. Termi
voi kuvata seka aktiivisia kasittely-, selviytymis- ja hallintakeinoja etta passii-
visempaa vammaan sopeutumista tai sen hyvaksyntaa — myds vammaisuu-
teen liittyvaa torjuntaa. Onnistuneiden hallintakeinojen tuloksena oletetaan
olevan parempi elamanlaatu, hyvinvointi ja selviytyminen.

Vuorovaikutuksellinen stressi- ja coping-malli on peraisin 1970- ja 1980-lu-
vuilta. Sen mukaan stressi syntyy tuloksena yksilén ja ympéaristén vuorovai-
kutuksessa ilmenevasta epatasapainotilasta, jossa tilanteen asettamat vaa-
timukset uhkaavat ylittdd ihmisen voimavarat ja tilanteen kasittelykeinot.
Epatasapainotila voi aiheutua erilaisista syista. Esimerkiksi ty0ssé ilmene-
vaa stressia tutkittiin paljon. Myos reagointi sairauteen tai vammaan oli tutki-
muksen kohteena. Pdahuomio oli akuutissa sairastumis- tai vammautumis-
tilanteessa ja siihen liittyvissa henkisesti kuormittavissa hoitotapahtumissa,
esimerkiksi leikkauksessa. Cohen ja Lazarus (1979) pitivat ndissé tilanteissa
keskeisena hallinnan menetyksen tunnetta; sita, etta tavallinen elama tuntuu
akkia siirtyneen kokonaan oman hallinnan ulkopuolelle. Ihmiset reagoivat
tilanteisiin eri tavoin, ja nailla tavoilla naytti olevan merkitysta sen kannalta,
miten toipuminen tapahtuu.

Se, miten henkisesti rasittavaksi tilanne muodostuu, riippuu teorian mukaan sii-
ta, miten ihminen tulkitsee tilannetta ja miten han reagoi siihen (Lazarus & Folk-
man 1984). Tilanteen tulkinta ja arviointi tapahtuu kahdessa vaiheessa. Aluksi
ihminen arvioi sen merkitysta elamantilanteensa — sitoumuksiensa, arvojensa ja
tavoitteidensa — kannalta (primaarinen arviointi): onko tapahtuma hanelle uhka,
menetys tai haaste vai onko se merkitykseton asia, joka ei edellyta reagointia.
Jos han arvioi tilanteen merkitykselliseksi ja reagointia vaativaksi, han siirtyy
toiseen arviointivaineeseen (sekundaarinen arviointi). Siind han kysyy, millai-
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sin keinoin on mahdollista selvita tilanteesta, riittdvatkd hanen omat resurssin-
sa selviytymiseen vai tarvitseeko han mahdollisesti toisten apua pystydkseen
hallitsemaan tilannetta. Kokonaisarvioinnin tulokseen vaikuttavat muun muassa
valittémat olosuhteet, tilanteen outous tai tuttuus seka ihmisen henkilbkohtaiset
resurssit ja odotukset sosiaalisilta verkostoilta saatavasta tuesta.

Yleistermi coping viittaa mallissa erilaisiin kognitiivisiin, tunneperaisiin ja
toiminnallisiin keinoihin, joita ihminen kayttda selviytyakseen tilanteesta tai
saadakseen tunteensa hallintaansa. Coping-keinot jaetaan usein kahteen
ryhmaan. Ongelmakeskeisilla tai ongelman ratkaisuun keskittyneilla keinoil-
la viitataan toimiin, joilla pyritaan vaikuttamaan stressia aiheuttavaan tilan-
teeseen. Tyypillisia ongelmakeskeisia keinoja ovat lisatietojen hankkiminen,
avun hakeminen ja muut aktiiviset yritykset vahentaa tilanteen haitallisia
vaikutuksia. Tunnetta saatelevilla keinoilla ei pyrita vaikuttamaan itse ongel-
maan vaan pitdm&an sen aiheuttamat tunnereaktiot hallinnassa. Torjunta tai
ongelman merkityksen kieltdminen ovat tyypillisia tunnetta sééatelevia keino-
ja, jotka joidenkin tutkimusten mukaan toimivat hyvin alkuvaiheessa, mutta
ovat haitallisia kuntoutumisvaiheessa. My6s huumori, ladkkeiden tai alkoho-
lin kayttd ja rentoutumisharjoitukset ovat esimerkkeja tunnetta sédéatelevista
keinoista. Voimakkaiden kielteisten reaktioiden, kuten katastrofoinnin, kaytté
coping-keinona on osoittautunut seurausvaikutusten kannalta huonoksi, ja
esimerkiksi Sullivan (2013) pohtii tAman reaktiotavan sosiaalisia yhteyksia.

Selviytymisstrategiat on jaettu myods lahestymis- ja valttamisstrategioihin
(approach ja avoidance coping), joista edellisessa pyritaan lahestymaéan ak-
tiivisesti itse ongelmaa ja vaikuttamaan siihen ja jalkimmaisessa enemman-
kin torjumaan tai kieltamaan ongelmatilanne, valttamaan sen kasittelya tai
tekeméaan asioita, joiden avulla on mahdollista siirtaa niiden kasittely myo-
hemmaéksi. (Esim. Moos & Holahan 2007.)

2.2 Henkilokohtaiset sairaus- ja vammakasitykset kuntoutumisen
tukena ja esteena

Ihmisen henkilOkohtaiset kasitykset sairaudestaan ja vammastaan maa-
rittdvat osaltaan sitq, miten ihminen kunakin hetkena reagoi sairauden tai
vamman oireisiin tai niiden mukanaan tuomiin epamukavuuksiin. Ne muo-
toutuvat ja uusiutuvat jatkuvasti niiden tietojen perusteella, joita ihminen saa
sairaudestaan tai vammastaan, seka niiden kokemusten ja emotionaalisten
reaktioiden kautta, joita han saa arkipaivan tilanteissa.
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Leventhalin ym. (1992, 1998) itsesaatelymallin (common-sense model of
self-regulation of health and illness; SRM) laht6kohtana on ajatus, etté ih-
minen luo aktiivisesti henkilokohtaisen kasityksensa sairaudestaan tai vam-
mastaan ja saatelee omaa toimintaansa taman sairauskasityksensa pohjal-
ta. Han prosessoi tilannetta samanaikaisesti toisaalta kognitiivisella tasolla
(muodostaa saamansa tiedon ja kokemuksen pohjalta kognitiivisen kuvan
vammasta tai sairaudesta), toisaalta emotionaalisella tasolla (tilanne aiheut-
taa h&nessa erilaisia tunnereaktioita). Kognitiivisen vaylan kautta han muo-
dostaa suunnitelman siitd, miten sairauden tai vamman aiheuttamaa uhkaa
on mahdollista kasitella. Emotionaalisella vaylalla keskeinen kysymys on,
miten tilanteen aiheuttamat tunnereaktiot pysyvat hallinnassa. Selviytymis-
keinot valitaan kognitiivisen késityksen muodostumisen ja ensi vaiheen tun-
nereaktioiden jalkeen.

Selviytymiskeinojen vaikutuksista saadut kokemukset ovat uutta tietoa, joka
muokkaa ihmisen kasitystd vammasta tai sairaudesta. Kyseessa on siis ke-
hamalli, jossa ihmisen kasitykset vaikuttavat toimintaan ja toiminnasta saa-
dut kokemukset vaikuttavat késityksiin. Tulkintaa omasta elamantilanteesta
luodaan aina uudestaan eri tilanteiden tuottaman tiedon ja kokemusten poh-
jalta.

Henkildkohtaisiin sairauskasityksiin vaikuttavat myds ne vallitsevat sosiaali-
set ja kulttuuriset narratiivit, joita yhteiskunnassa tai ihmisen lahiymparistos-
s& on vammaisuudesta tai spesifisestd vammasta tai sairaudesta. Ne voivat
olla luonteeltaan mydnteisid ja hyvaksyvia, tulevaisuuden uskoa tuottavia
ja mahdollisuuksia avaavia tai savyltaan kielteisia, uhkakuvia muodostavia
ja epavarmaa tulevaisuutta enteilevia. Hammellin (2007) mukaan eri kult-
tuureissa vallitsevat "common-sense”-tulkinnat, joiden mukaan elama jonkin
vamman kanssa ei ole eldmisen arvoista, voivat vaikeuttaa inmisen yrityksia
I0ytaa omalle elamalleen toisenlainen, niille vastakkainen kéasikirjoitus. Myos
leimaaminen on esimerkki kielteisiin kulttuurisiin narratiiveihin perustuvasta
toiminnasta, joka voi toisaalta konkreettisesti syrjayttdad sen kohteeksi jou-
tuneita ja toisaalta vaikuttaa samalla my6s heidan henkildkohtaisiin kasityk-
siinsa.

HenkilOkohtaisiin kasityksiin vaikuttavat toisaalta myds tieteelliset narratii-
vit (esim. laaketieteellinen, psykologinen ja sosiaalitieteellinen tieto). Vaikka
tietoa valittyy nykyaan paljon Internetin ja tiedotusvéalineiden kautta, hyodyl-
lisen tiedon seulonta voi olla vaikeaa. Tietoa on mahdollista saada my6s
la&karikayntien ja erilaisten kuntoutuskurssien yhteydessa. Tutkimusten mu-
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kaan tietoa on kuitenkin vaikea saada riittavasti tai sitd annetaan sellaisissa
tilanteissa, joissa sita ei pystyta taysipainoisesti ottamaan vastaan.

Sairauskasitykset sisaltavat monenlaisia kéasityksia sairauden tai vamman

merkityksesta. Niitd ovat muun muassa seuraavat:

- erilaisten sairauteen tai vammaan liittyvien oireiden tai epdmukavuuksien
tulkinta: mita oireet ja epadmukavuudet kunakin hetkena merkitsevat, ovat-
ko ne tavanomaisia vai edellyttavatkd ne laéketieteellistd huomiota tai mui-
ta tukitoimenpiteita

+ sairauden tai vamman merkitys identiteetin kannalta: mika sen merkitys
on ihmisen minakuvan ja henkildkohtaisen identiteetin kannalta; miten se
muuttaa ihmisen sosiaalista identiteettid, sosiaalisia rooleja tai sosiaalisten
tilanteiden luonnetta; liittyyké vammaan tai sairauteen stigman kokemuksia
ja kasityksia leimautumisesta

+ sairauden tai vamman kontrolloitavuus: millaisia mahdollisuuksia on eri ta-
voin vaikuttaa sairauteen tai vammaan

+ sairauden tai vamman etenemisen tai oireiden ja epamukavuuksien lisaan-
tymisen syytekijat: uskomukset vamman tai oireiden aiheuttajasta tai niita
vahvistavista tekijoistd, esimerkiksi erilaisista elamantapahtumista tilan-
teen aiheuttajina

- sairauden seurausvaikutusten tulkinta: millaisia fyysisid, taloudellisia tai
sosiaalisia seurauksia sairaudella tai vammalla on; mita sairaus tai vamma
merkitsee arkielamassa, miten se on otettava huomioon, edellyttdako se
(uusia) muutoksia elamantapoihin

+ sairauden tai vamman kehityksen ennakointi (aikajana): mita on odotetta-
vissa tulevaisuudessa, onko kyseessd ohimeneva, pitkdaikainen vai py-
syva vaiva; pahenevatko vai helpottuvatko oireet ja epamukavuudet vai
ovatko ne vakiintuneet nykyiselle tasolle.

Ihmisen sairaus- tai vammakasitykset voivat osaltaan vaikuttaa siihen, mil-
laisen aseman sairaus tai vamma saa ihmisen elamassa. Vammaan liittyva
stigma ja leimautumisen kokemukset voivat aiheuttaa sen, ettd vammaisuu-
desta muodostuu keskeinen ihmisen asemaa ja elamé&a maaréaava tekija: sii-
ta voi tulla — kuten leimautumisteoreetikot sanovat — hallitseva status (master
status), joka syrjayttaa ihmisen muut roolit lapsen vanhempana, tydntekijana
tai ystavana.

HenkilOkohtaiset kasitykset ja tulkinnat nayttavat vaikuttavan siihen, milla

tavoin ihminen reagoi pitkakestoiseen sairauteensa tai vammaansa, miten
han motivoituu hoitoon ja kuntoutukseen, miten han selviytyy vaikeuksiensa
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kanssa ja miten han kuukausien, vuosien tai vuosikymmenten saatossa sel-
viytyy sen kanssa. Voidaan olettaa, ettd synnynnaisen vamman tai pitkakes-
toisen sairauden yhteydessa henkildkohtaiset kokemukset ja elaméankulun
aikana hankitut tiedot valtaavat alaa henkilokohtaisissa sairauskasityksissa:
vammaisesta ihmisesta tulee paitsi oman elamansa myos yleisempien vam-
maansa liittyvien asioiden asiantuntija.

Empiirinen tutkimus on tukenut k&sitysta, ettd ihmisen sairaus- tai vammakasi-
tykset vaikuttavat hédnen kuntoutumisprosessinsa etenemiseen (esim. Sharpe
& Curran 2006). Fischerin ym. (2010) mukaan sairauskasitykset ovat yhtey-
dessa ihnmisen selviytymisstrategioihin ja myos toiminnan tuloksiin; he pitavat
tarkeé&né kuntoutuksen varhaista kaynnistamista siksi, etta siten voitaisiin eh-
kaista kielteisten sairauskasitysten muodostumista. Lobbanin ym. (2004) mu-
kaan skitsofreniaa sairastavien sairauskasitykset olivat tarked selviytymista
ja kuntoutustuloksia selittava tekija. Groarke ym. (2005) puolestaan totesivat,
ettd reumaa sairastavien sairauskasitykset selittivat fyysista toimintakykya ja
kipua paremmin kuin sairauden kulkua kuvaavat fyysiset tekijat.

2.3 Psykososiaalinen sopeutuminen pitkaaikaiseen sairauteen tai
vammaan: Moosin ja Holahanin malli

Moos on ty6tovereineen (Moos & Tsu 1979; Moos & Holahan 2003, 2007)
tutkinut pitkaaikaiseen sairauteen tai pysyvaan vammaan sopeutumista
1970-luvulta 1ahtien. Mallin [ahtékohtana on pitkdaikaisen sairauden tai vam-
man tulkitseminen potentiaalisena stressitekijand ja siihen sopeutumisen
ymmartaminen vuorovaikutuksellisena prosessina. Mallin pohjana on vuo-
rovaikutuksellinen coping-teoria, jota on sovellettu spesifiseen tilanteeseen.

Pitkdaikainen sairaus tai vamma merkitsee usein tavallista suurempaa epa-
varmuutta tulevaisuudesta. Ihmisen arviointiprosessiin vaikuttavat henkilo-
kohtaiset resurssit, spesifiset sairauteen ja vammaan liittyvat tekijat ja sosi-
aalinen ja fyysinen konteksti. Nama tekijat vaikuttavat yndessa myads siihen,
millaisia selviytymistaitoja ja -keinoja ihminen soveltaa. Valituilla keinoilla ja
strategioilla oletetaan puolestaan olevan vaikutusta siihen, millaiseksi ih-
misen hyvinvointi ja elamanlaatu pitkalla aikavalilla kehittyy, ts. millaista on
eldé sairauden tai vamman kanssa. (Kuvio 1.) Vuorovaikutuksellisuus nékyy
kuviossa palautenuolina: ihmisen toiminnan — erilaisten selviytymiskeinojen
— oletetaan vaikuttavan myds henkil6kohtaisiin resursseihin, terveyteen tai
vammaan liittyviin tekijoihin ja fyysiseen ja sosiaaliseen ymparistoon.
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Henkildkohtaisiin resursseihin (ruutu 1) kuuluvat ian, sukupuolen ja koulu-
tuksen lisdksi ihmisen kyvyt, taidot ja tiedot, myds hanen aikaisemmat koke-
muksensa erilaisten coping-keinojen kaytdsta terveydellisten, taloudellisten
tai sosiaalisten ongelmien yhteydessa. Henkilokohtaisiin resursseihin kuu-
luvat mallissa my6s itseluottamus, optimismi, uskonnolliset vakaumukset,
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Kuvio 1. Moosin ja Holahanin malli

koherenssin tunne ja hallinta- ja pystyvyyskasitykset. Inmiset, joilla on voi-
makas pystyvyyden tunne, ovat tutkimusten mukaan keskimaaraista taipu-
vaisempia luottamaan aktiivisiin selviytymiskeinoihin. Optimistiset ihmiset
nayttavat luottavan enemman sosiaaliseen tukeen ja aktiivisiin keinoihin,
kun taas pessimistiset herkemmin kieltavat tai torjuvat asian ja alistuvat.

Myos sosiaalisella ja fyysisella kontekstilla (ruutu 3) on tarkeé rooli psyko-
sosiaalisessa sopeutumisessa. Sosiaaliseen kontekstiin kuuluvat ihmisen
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sosiaaliset verkostot ja se tuki, jonka han siihen kuuluvilta saa. Tukea anta-
va sosiaalinen verkosto vaikuttaa ihmisen pystyvyyden kokemuksiin, mutta
my0s siihen, miten han arvioi vammaansa ja mahdollisuuksiaan selviytya
sen kanssa. Sosiaalinen tuki nayttda tutkimusten mukaan lisdavan haluk-
kuutta aktiivisten, ongelmaa lahestyvien coping-keinojen kayttéén. Sosiaa-
listen verkostojen kautta ihmiselle valittyvat myds vammaisuutta koskevat
kulttuuriset kasitykset ja narratiivit, joilla voi olla merkittava asema tilanteen
arvioinnissa. Fyysiseen kontekstiin kuuluvat kodin, asuinympériston ja tyo-
paikan fyysiset olosuhteet, jotka vaikuttavat siihen, miten itsenaisesti kun-
toutuja pystyy eldaméaan ja likkumaan. Huonot fyysiset olosuhteet rajoittavat
kuntoutujan elamanpiiria ja vaikuttavat hanen mahdollisuuksiinsa tulla toi-
meen sairauden tai vamman kanssa.

Vammaa ja terveydentilaa kuvaavat tekijat (ruutu 2) liittyvat toisaalta itse
vammaisuuteen, toisaalta niihin valittémiin ymparistéihin ja toimenpiteisiin,
joiden puitteissa sairautta tai vammaa ja sen seurausvaikutuksia tutkitaan ja
hoidetaan. Vamman tai sairauden aiheuttamat oireet ja rajoitukset, tervey-
dentilan tutkimusten luonne ja tulevaisuuden ennusteet vaikuttavat siihen,
miten ihminen arvioi omaa tilannettaan ja hallintakeinojaan. Myds tiedot ja
odotukset hoito- ja kuntoutuskaytanndista erilaisissa tilanteissa kuuluvat ta-
han ruutuun.

Kolme edella mainittua tekijaryhma&a vaikuttavat siihen, miten ihminen arvi-
oi omaa tilannettaan ja millaiseksi hdnen kasityksensa selviytymismahdolli-
suuksista muodostuu (ruutu 4). Kulttuurisilla k&sityksilla ja asenteilla on suuri
merkitys tassa arvioinnissa. Jos sairauteen liittyvissé kulttuurisissa kéasityk-
sissa painottuvat toipumisen ja kuntoutumisen mahdollisuudet, se motivoi
ihmista aktiivisten ongelmasuuntautuneiden keinojen kayttoon.

Moos ja Holahan erittelevat mallissaan niita yleisia ja spesifisia sopeutumis- tai
selviytymistehtavia (ruutu 5), joita pitk&aikainen sairaus tai vamma voi inmisel-
le asettaa. Osa tehtavista liittyy suoraan sairauden tai vamman kasittelyyn. On
pystyttéava elamaan oireiden ja epamukavuuksien kanssa, 16ytamaan erilaisia
keinoja vaikuttaa niihin tai jaksaa niista huolimatta. Kuntoutumisen yhteydes-
sa on tarkeaa oppia, miten tunnistetaan oireissa ja hyvinvoinnissa tapahtuvat
muutokset ja osataan reagoida niihin tarvittavalla tavalla. On my6s opittava
osallistumaan valttamattdmiin hoito- ja kuntoutustoimenpiteisiin ilman, etta ne
hallitsevat elamaa enemman kuin on tarpeen. Olisi myds opittava toimimaan
yhteistydssa hoidon ja kuntoutuksen ammattilaisten kanssa niin, etta hoito ja
kuntoutus tukevat eivatké estd omaa autonomiaa ja itsemaaraamista. Tervey-
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denhuollon ja kuntoutuksen ammattilaisilla on velvollisuus kuunnella asiakasta
ja kunnioittaa hanen autonomiaansa. Aina nain ei tapahdu, eikd se ole asi-
akkaan hallinnassa. Siitd huolimatta myds asiakas itse voi vaikuttaa tilantee-
seen. Kuntoutujan olisi opittava tuomaan esiin omat tarpeensa, esittamaan
kysymyksid, kuuntelemaan kriittisesti ja pyytdm&an selvennyksia epamaa-
raisiin vastauksiin. Olisi my6s opittava havaitsemaan, millaisissa tilanteissa
avustajan kaytto on tarpeen oman autonomian lisdamiseksi.

Muut Moosin ja Holahanin maaritteleméat sopeutumistehtavat koskevat tun-
nereaktioiden hallintaa, myonteisen minakuvan yllapitoa, valmistautumista
epavarmaan tulevaisuuteen seka tasapainoista suhdetta perheeseen ja
sosiaalisiin verkostoihin. Sairauteen liittyvat uhat ja epavarmuus voivat ai-
heuttaa monenlaisia pelon ja ahdistuksen tuntemuksia, joiden tunnistami-
nen ja voittaminen tai jonkinasteinen hallinta on hyvinvoinnin kannalta valt-
tamatdntd. Vammaisuus voi vaikuttaa monella tavalla henkildkohtaiseen ja
sosiaaliseen identiteettiin. Identiteettitydhon voi liittyd arvojen muutos: osa
aikaisemmin olennaisina pidetyista arvoista voi menettaa merkitystaan ja
uudet asiat voivat tulla tarkeiksi. My6s muutokset fyysisessé toimintakyvys-
sé vaikuttavat identiteettiin ja minédkuvaan. Sopeutuminen merkitsee myoés,
etta olisi opittava asettamaan tavoitteita, tekemaan suunnitelmia ja yllapita-
maan toivoa mutta samalla ymmartamaan epaonnistumisen mahdollisuus
ja varautumaan menetyksiin. Tehtavat ovat samoja, mitd ihmiselld aina on
edessdan muuttuessa ja ian lisdantyessa, mutta niiden merkitys nakyy sel-
vemmin. Vakava tai toimintakykya haittaava sairaus voi myds muuttaa per-
heen tai lahiyhteisdjen sisdistd kommunikaatiota ja sosiaalisia rooleja. My6s
sosiaalisen tuen vastaanottaminen Idheisilta voi toisinaan olla vaikeaa. Myds
sosiaalisen vuorovaikutuksen hallinta uudessa tilanteessa edellyttad uusi-
en asioiden oppimista. Sosiaalisella tuella on tutkimusten mukaan kuitenkin
suuri merkitys sopeutumisprosessin kannalta.

Ihmiset toteuttavat tarpeellisia oppimis- tai sopeutumistehtavia henkil6-
kohtaisten selviytymistaitojensa ja tilannespesifien selviytymiskeinojen-
sa avulla (ruutu 6). Ongelmakeskeisia keinoja ovat sopeutumistehtéavien
hallintaan tahtaavan toiminnan kaynnistaminen, esimerkiksi sairauteen
ja kuntoutumiseen liittyvan tiedon hankinta ja erilaisten hoito- tai kuntou-
tuskeinojen aktiivinen kayttd, sosiaalisen tuen hakeminen ja kayttd seka
saatujen kokemusten tulkinta ja hyddyntaminen. Toisenlaisia selviytymis-
keinoja ovat valttamis- ja torjuntakayttaytyminen, tilanteen hyvéaksyminen,
alistuminen, vihan ja epéatoivon tunteiden purkaminen tai uusien tyydytystéa
antavien asioiden etsiminen.
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Sairauteen tai vammaan sopeutuminen ymmarretaan yleensa prosessina,
jonka tavoitteena on yllapitaa positiivista mindkuvaa ja myoOnteista kasitysta
maailmasta epavarmuudesta tai ongelmista huolimatta (esim. Sharpe & Cur-
ran 2006). Onnistuneiden coping-keinojen oletetaan johtavan mydnteisiin
muutoksiin hyvinvoinnissa ja eldméanlaadussa (ruutu 7). Monet tutkimustu-
lokset viittaavat siihen, etta ongelmasuuntautuneet tai ongelman lahestymi-
seen tahtaavat keinot ovat elaméanlaadun ja hyvinvoinnin kannalta parempia
kuin keinot, jotka perustuvat ongelman valttamiseen tai torjuntaan. Kuiten-
kin kuntoutujan ominaisuuksista, tottumuksista ja elamantilanteesta riippuu,
mitkd sopeutumistehtavat han kokee tarkeiksi ja millaisin keinoin han niita
toteuttaa.

Kuntoutujan fyysiset, psykososiaaliset, henkiset, taloudelliset ja ympéaristdon
liittyvat tarpeet ja motiivit vaihtelevat kuntoutumisprosessin aikana, ja toimin-
ta vaihtelee niiden mukaisesti (esim. Livneh & Antonak 2005). Esimerkiksi
vakavan, etenevan sairauden yhteydessa vahva sisainen hallinnan tunne ja
hyvin aktiivisten, itse sairauteen suuntautuvien strategioiden jatkuva kaytto
voi muodostua ihmiselle erityisen stressaavaksi (esim. Eitel ym. 1995; Shar-
pe & Curran 2006). Tasapainon saavuttamiseksi han joutuu ehka reflektoi-
maan niiden arvojen, tavoitteiden ja prioriteettien merkitysta, jotka aikaisem-
min ovat olleet hanen elamassaan keskeisessa asemassa.

2.4 Esimerkkeja muista sopeutumismalleista

Livneh (2001) piti elaman kriisitilanteisiin liittyvien vaihemallien (esim. Fink
1977; Kubler-Ross 1969; Kubler-Ross & Kessler 2005; Shontz 1975; Cull-
berg 1977) ja integratiivisten coping-teorioiden valista vastakkainasettelua
tarpeettomana ja lahti hakemaan kompromissia niiden vélille. Han katsoi,
ettd kaikissa sopeutumismalleissa olisi kiinnitettdva huomiota kolmeen teki-
jakokonaisuuteen: (1) vamman syihin ja siihen kontekstiin, jossa vamma on
syntynyt, (2) psykososiaaliseen sopeutumisprosessiin, joka on luonteeltaan
vuorovaikutuksellinen ja jonka perustana ovat tilanteeseen liittyva stressi
seka erilaiset yksilblliset ja ymparistdtekijdiden vaikutukset ja (3) prosessin
odotettuihin lopputuloksiin, jotka kaikki liittyvat tavalla tai toisella elaman-
laatuun. Livneh kuvaa sopeutumisprosessia kolmivaiheisena tapahtumana:
varhaisiin reaktioihin kuuluvat ahdistus ja kieltdminen, seuraavaan vaihee-
seen depressio ja vihan tunteet ja mydhaiseen vaiheeseen hyvaksyminen ja
integroituminen sosiaalisiin yhteis6ihin. Sopeutumisprosessin etenemiseen
vaikuttavat mallin mukaan erilaiset sisédiset (arvot ja uskomukset, optimismi,
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hallinnan tunne jne.) ja ulkoiset (fyysiset ja asenteelliset esteet yhteisdssa,
sosiaalinen tuki, taloudelliset mahdollisuudet, elinolosuhteet, tyémahdolli-
suudet) kontekstitekijat.

Livneh (1991) katsoo psykososiaalisen sopeutumismallinsa tarjoavan ekolo-
gisen nakdkulman sopeutumiseen. Sen kautta kuntoutuja ja ammattilainen
kutsutaan tutkimaan eri tekijoiden merkitysta kuntoutujan ja hanen perheen-
sa elamassa. Sopeutumisprosessin ei oleteta etenevan lineaarisesti vaihe
vaiheelta, vaan my0s kontekstitekijat maarittavat sopeutumisen kulkua. Han
korostaa myds mallin soveltuvan eri teoreettisia orientaatioita edustavien
ammattilaisten kayttdon. Sairauteen sopeutumista on myds tarkasteltu eri-
laisten kaaos- ja katastrofiteorioiden pohjalta, jolloin on korostettu akillisia ja
nonlineaarisia muutoksia ja sovellettu kaaoksen metaforaa kuntoutusohja-
uksen haasteisiin (esim. Parker ym. 2003, Livheh & Parker 2005).

Samson ym. (2007) kehittivat aikaisempien coping-mallien pohjalta oman
integratiivisen mallinsa sopeutumisprosessista. He jakavat sopeutumisteh-
tavat viiteen paaryhmaan: fyysisiin, psykologisiin, sosiaalisiin, henkisiin ja
ammatillisiin. Fyysisiin kuuluvat heiddn mukaansa kipujen hallintaan ja eri-
laisten fyysisten tarpeiden hoitamiseen tahtdavat tehtavét ja psykologisiin
emotionaalisen tasapainon, autonomian ja positiivisen mindkuvan saavut-
tamiseen tdhtdavat tehtavat. Sosiaalisiin tehtaviin kuuluu sosiaalisten ver-
kostojen, osallistumisen ja vuorovaikutuksen turvaaminen, henkisiin puoles-
taan toivon ja optimismin yllapito ja elaman merkityksellisyyden etsiminen.
Tutkijat painottavat erityisesti ammatillisia sopeutumistehtavia, jotka usein
jaéavat psykososiaalista sopeutumista tarkasteltaessa muiden tehtavien var-
joon. Jossakin vaiheessa kuntoutumisprosessia olisi kuitenkin kiinnitettava
huomiota myds tybelamaan integroitumisen mahdollisuuksiin. Taman vuosi-
kymmenen keskustelu Suomessa viittaa siihen, ettd huomattava osa vam-
maisista inmisista tavoittelee tyéelamaan paasya ja palaamista, ja siina epa-
onnistuminen esimerkiksi tuen puuttumisen vuoksi voi epailematta heijastua
myo6s muiden sopeutumistehtévien toteutumiseen.

Coping-malli on viitekehyksené lukuisissa tutkimuksissa, joissa sopeutumispro-
sessia on sovellettu jonkin spesifisen sairauden tai vamman kanssa elamiseen
(esim. Livneh 1999; Livneh 2000; Livneh ym. 2001; Jim ym. 2006; Livheh &
Martz 2011). Kuviossa 2 on Galvinin ja Godfreyn (2001) jasennys eldaméanhallin-
taan vaikuttavista tekijoista henkilGilla, joilla on selkdydinvamma. Stressitekijat
ovat paljon muutakin kuin itse vammaan liittyvia: huoli ty6sté, taloudellisesta ti-
lanteesta, perheen toimeentulosta ja sosiaalisista suhteista kuuluvat niihin.
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Resurssit

- terveys
- koulutus
- sosiaalinen tuki
- ika ‘
- pystyvyys,
itseluottamus
Stressitekijat Prlmaarlnen ja Selviytyminen
- tyo sekundaarinen (tulos)
- perhe arviointi - masennus
- taloudellinen —— - uhka toimeentulolle —— - ahdistus
tilanne - haaste, joka on - itsearvostus
- oireet voitettava - vamman hyvaksyminen
- vaikeudet sel- - resurssit suhteessa - tyytyvaisyys elamaan
viytymisessa vaatimuksiin - elamanlaatu

Selviytymiskeinot

- tiedon hakeminen

- kunnon yllapitdminen

- vaikeuksien kieltaminen

- positiivinen uudelleen-
tulkinta

- toiminnan suuntaami-
nen muualle

- ladkkeisiin ja alkoholiin
turvautuminen

Kuvio 2. Kuvaus selviytymiskeinoista ja psykososiaalisesta sopeutumisesta
selkdydinvamman yhteydesséd, Galvinia ja Godfreyta (2001) mukaillen.

Merkityksenhaku selviytymiskeinona. 1990-luvun lopulla alettiin coping-
tutkimuksen yhteydessa myos kysya, millaisin keinoin ja millaisten proses-
sien kautta elaman merkityksellisyyden kokemusta yllapidetaan vaikeissa
elamantilanteissa, kuten pitkdaikaisen sairauden tai vammaisuuden yhte-
ydessa (Park & Folkman 1979). Park ja Folkman puhuvat merkityksenan-
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toprosessista (meaning-making): siind ihminen etsii erilaisia tulkintoja ny-
kytilanteestaan (situational meaning) pyrkien suhteuttamaan niitd yleiseen
tapaansa ymmartda elamaa ja maailmaa (global meaning), jota kuvaavat
uskomukset, identiteetit, tavoitteet ja koettu merkityksen tunne. Kun inminen
tassa tilanteessa kysyy, mitka asiat elamassa ovat tarkeita, prosessi voi joh-
taa elaman merkityksen ymmartamiseen uudella, aikaisemmasta poikkea-
valla tavalla (Park ym. 2008a; b; Park 2013).

Park (2013) pitaa merkityksen hakemista osittain aktiivisena coping-keinona,
osin automaattisena, tiedostamattomana sopeutumisprosessina. Prosessi
viittaa paljolti juuri sellaiseen tilanteen hyvaksymiseen ja siihen sopeutumi-
seen, jota alkujaan sairauteen tai vammaan sopeutumisen kasitteella tar-
koitettiin. Elaman kokeminen merkitykselliseksi on empiiristen tutkimusten
mukaan yhteydessa hyvinvointiin. Samanlainen nakékulma on Antonovskyn
(esim. 1993) koherenssin tunteen kasitteessa, johon kuuluu olennaisena
osana eldaman mielekkyyden kokemus: elamantilanteen ja -tapahtumien
suhteuttaminen ihnmisen arvomaailmaan.

Merkityksenhakumallia (Meaning Making Model) on havainnollistettu kuvion
3 (esim. Park 2013) avulla. Sen yldosassa kuvataan yksilon yleistd mer-
kitysjarjestelmad, alaosassa puolestaan tilannekohtaista, spesifisiin tilantei-
siin liittyvaa jarjestelmaa, jonka pohjalta vaikeita elaméantilanteita arvioidaan.
Epatasapaino tilannekohtaisen arvion ja yleisen merkitysjarjestelméan valilla
johtaa tilanteeseen, jossa tasapainoa haetaan joko arvioimalla tapahtuman
merkitysta uudella tavalla tai muuttamalla yleistd merkitysjarjestelmaa ja sii-
hen sisaltyvia tavoitteita.

Sairaus tai vamma voi jarkyttdd keskeisida merkitysjarjestelmia: oikeuden-
mukaisuuden tuntoa tai eldaméantapahtumien ennustettavuutta, elaman hal-
littavuutta tai omaa haavoittumattomuutta koskevia oletuksia. Se voi myds
vaikuttaa ihmisen tavoitteisiin ja tulevaisuudensuunnitelmiin. Merkityksenha-
kuprosessissa pyritdan sellaiseen tasapainoiseen tilaan, jossa epéoikeuden-
mukaisuuden tai epdonnistumisen tuntemukset eivat valtaa ihmisen elamaa.
Merkitykselliselle elamalle asetetut odotukset voivat muuttua siten, etta ne ovat
uudessa elamantilanteessa saavutettavissa. Sharpe ja Curran (2006) katso-
vat mallia koskevan empiirisen tutkimuksen viela puutteelliseksi ja nimeavat
mallin keskeiseksi teoreettiseksi ongelmaksi sen, etta siind merkityksen etsi-
minen katsotaan merkiksi positiivisesta kasvusta. Samaan asiaan viitannevat
ne henkildt, jotka kysyvat, miksi heidan pitaisi "hyvéksya” tilanne, jossa sairaus
tai vamma on murskannut heidan tulevaisuuden suunnitelmansa.
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1. Kasitykset, uskomukset

2. Tavoitteet, ihanteet, elamanprojekiit

3. Subjektiiviset merkitykset, elaman
mielekkyyden tunne

Yleinen merKkitys-
jarjestelma

Tilannekohtainen Uudet merkitykset
merkitys: spesifisen tapahtu- - muutokset tilanteen
man merkitys arvioinnissa
- muutoksen yleisessa
merkitysjarjestelmassa

sairaus, - kasvu, sopeutuminen
muutos

Arvioitu merkitys:

- uhka, menetys,
haaste

- resurssit

Merkityksenhaku

- automaattinen
Epatasapaino? - tietoiset kasittely-
Stressi? keinot
- Pystyvyys - uskonnollinen
merkityksenhaku

Kuvio 3. Merkityksenhakumalli Parkin (2013) mukaan

Esimerkki laadullisesta coping-tutkimuksesta: reumaa sairastavat.
Laadullinen tutkimus voi auttaa sekd ymmartamaan teoriaa etta kehittamaan
sitd. Sinclair ja Blackburn (2008) selvittivat tutkimuksessaan, millaisia ko-
kemuksia sopeutumista tukevaan kuntoutusrynm&éan osallistuneilla reumaa
sairastavilla henkiléilla oli selviytymisestd sairauden kanssa. Osallistujia
haastateltiin tutkimuksen aikana useita kertoja. Lahtokohtana oli, etta reu-
maa sairastava kokee elamassdan monenlaista epavarmuutta ja haasteita,
jotka voivat vaikuttaa seka hanen fyysiseen ettéa psyykkiseen hyvinvointiinsa
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ja elaméanlaatuunsa. Tavoitteena oli kuvata, millaisin adaptiivisin coping-kei-
noin inmiset onnistuivat selviytymaan sairautensa kanssa.

Haastatteluissa kiteytyi nelja paateemaa: (1) roolirajoitusten hyvaksyminen,
(2) kontrollin palauttaminen (niiden elaméanalueiden etsiminen, joihin oli
mahdollista vaikuttaa), (3) kokonaistilanteen uudelleenméarittely ja (4) roh-
keuden (taisteluhengen) vahvistaminen.

Roolirajoitusten hyvdksyminen merkitsi haastateltaville monenlaisia asioita.
Se saattoi tarkoittaa muun muassa epéarealististen tai perfektionististen suo-
rituskriteerien hylkdamista ("et voi olla enéé sellainen perfektionisti tietyissa
asioissa”), itsearvostuksen perusteiden muuttamista ("en ole vahemman ih-
minen, vaikka en voi nousta kolmea kerrosvélia portaita”), fyysisten rajoitus-
ten hyvaksymista ("tapasin panna itseni tilanteisiin, joissa minuun sattui...”),
muista riippuvuuden hyvéaksymista ("avun pyytaminen ei ole heikkoutta”) tai
sen tunnustamista, etta ei ole mahdollista kontrolloida toisten ihmisten ela-
maa ("rakastan hanta, mutta en odota haneltd mitaan...”).

Kontrollin séilyttdminen tai palauttaminen tarkoitti sitd, ettd samalla kun
haastateltavat oppivat hyvaksymaan asioita, joita he eivat voineet muuttaa,
he aktiivisesti kasittelivat niita elamanalueita, joihin oli mahdollista vaikut-
taa. Oman toimijuuden kannalta oli tarkea pystya jollakin tavalla rajoittamaan
my06s muiden ihmisten kontrollia omaan elamaan. Kontrollia palauttavia asi-
oita olivat muun muassa omien tarpeiden kuuleminen aikaisempaa parem-
min: oppia antamaan itselleen lupa lepoon ja energian kerdamiseen ("olen
oppinut, ettd on ok varata joskus aikaa itselleen”) ja riittavan ajan varaa-
miseen eri tehtavien suorittamiselle. Ennalta tapahtunut suunnittelu ehkaisi
niita tilanteita, joissa joutui kipujen ja muiden vaikeuksien takia sietokyvyn
aarirajoille tai vime hetkessa luopumaan joistakin itselle tarkeista asioista.
Hallinnan sailyttaminen merkitsi my0s rajojen asettamista muiden ihmisten
odotuksille: oli opittava sanomaan joskus myos "ei” ja siten asettamaan omat
tarpeet muiden ihmisten miellyttdmisen edelle.

Oman tilanteen uudelleenmddérittely sisalsi monenlaisia toimia, joiden avulla
haastatellut arvioivat uudelleen elamantilannettaan ja etsivat uutta tarkoitus-
ta ja merkitysta elamalleen. Se tarkoitti muun muassa oman elamantilan-
teensa vertaamista muihin (joilla tilanne voi olla huonompi) ja uudenlaisten
prioriteettien asettamista ("olen oppinut ja itse kasvanut; otan enemman
huomioon muita ja olen karsivallisempi joillakin alueilla”).
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Rohkeuden I6ytaminen tarkoitti optimistista asennoitumista, positiivisten na-
kOkulmien l6ytamista, roolimallien kayttamista inspiraation lahteena ja luot-
tamuksen saamista aikaisempien onnistumisten kautta.

3 Sosiaalinen ja vertaistuki tilanteen hallintaresurssina

3.1 Sosiaalisen tuen kasitteesta

Sosiaalinen tuki ja verkostot ymmarretaan coping-malleissa yleensa resurs-
siksi, joka vaikuttaa epavarmuutta aiheuttavan tilanteen arviointiin. Toisaalta
sosiaalisen tuen hakeminen ja saaminen ymmarretaan tarkeéksi tilanteiden
hallintakeinoksi. Coping-teoriat ovat kuitenkin lahtokohdiltaan yksil6llisia mal-
leja, joissa ei kasitella sita, onko ongelma yhteinen muiden ihmisten kanssa
tai miten sita arvioidaan tai kasitellaan vastavuoroisessa yhteistoiminnassa.
Seuraavassa tarkastellaan aluksi sosiaalisia verkostoja ja sosiaalista tukea
yleisesti. Sen jalkeen siirrytdan késittelemaan sosiaalisen ja vertaistuen ase-
maa vammaisuuteen liittyvissa sopeutumisprosesseissa.

Sosiaali- ja terveystieteellinen tutkimus on kasitellyt sosiaalisia verkostoja ja
sosiaalista tukea jo kauan. Berkman (2000) nostaa esiin kolme teoriaperin-
nettd: (1) sosiologi Emilé Durkheimin yhteis6jen sosiaalista integraatiota ja
anomiaa koskevan teorian 1800-luvun lopulta, (2) psykoanalyytikko Bowl-
byn kiintymyssuhdeteorian, jonka mukaan varhaisen lapsuuden vuorovai-
kutuksella on erityinen merkitys mybhemman sosiaalisen vuorovaikutuksen
kannalta, ja (3) antropologiseen tutkimusperinteeseen kuuluvat sosiaalisia
verkostoja koskevat teoriat 1900-luvun puolivalin tienoilta.

Sosiaalisilla verkostoilla viitataan yleensa ihmista ymparodivien sosiaalisten
suhteiden verkostoon, jonka kautta ihminen voi pitaa ylla sosiaalista iden-
titeettiadn, saada aineellista apua ja psyykkista tukea seka osallistua sosi-
aaliseen vuorovaikutukseen ja luoda uusia sosiaalisia suhteita. Sosiaaliset
verkostot voivat lisaté turvallisuuden ja yhteenkuuluvuuden tunnetta ja sen
kautta psyykkista ja sosiaalista hyvinvointia. Sosiaalisten verkostojen vaiku-
tukset eivat kuitenkaan ole pelkédstadn myodnteisia. Stigma ja leimaaminen
ovat esimerkkeja kielteisista kaytannoista sosiaalisten verkostojen sisalla.

Sosiaalista tukea on maaritelty monella eri tavalla. Usein sita tulkitaan ih-
misen toisilta ihmisiltd saamana resurssina. Se on ihmisen tietoon ja koke-
mukseen perustuva luottamus siihen, ettda hanet hyvéaksytaan ja hanta ar-
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vostetaan ja ettd han kuuluu osana vuorovaikutusverkostoon (Cobb 1976).
Sosiaalinen tuki jaotellaan usein primaariseen, sekundaariseen ja tertiaa-
riseen tukeen, toisin sanoen ydinperheeltd saatuun, ystavilta ja tuttavilta
saatuun seka jarjestd- ja harrastustoiminnan tai julkisten palvelujen kautta
saatuun tukeen (esim. Mannila 1993). Sosiaalista tukea luokitellaan myds
toimintamuodon mukaan. Oheisessa kaaviossa on mukailtu Morrisonin ja
Bennettin (2006) esittdmaa jasennystéa sosiaalisen tuen eri muodoista. Siina
tuen muotoja kuvataan toisaalta tuen antajan toimintana, toisaalta niina mer-
kityksina, joita tuella on tuen vastaanottajan kannalta.

Sosiaalisella tuella ja verkostoilla katsotaan olevan monenlaista merkitysta
ihmisen fyysisen ja psyykkisen terveyden ja hyvinvoinnin kannalta. Yhteis-
kunta ja sosiokulttuuriset olosuhteet (makrotaso) antavat reunaehdot sosi-
aalisten verkostojen muodostumiselle ja niiden hyvinvointivaikutuksille. Sosi-
aaliset verkostot (mesotaso) puolestaan luovat mahdollisuuksia sosiaaliselle
tuelle ja erilaisten psykososiaalisten vaikutusmekanismien kaynnistymiselle.
Berkman ym. (2000) jakavat polut verkostojen ja sosiaalisen tuen hyvinvoin-
ti- ja terveysvaikutuksiin kolmeen paavaylaan: terveyskayttaytymisen vay-
l&&n, psykologiseen vaylaan (coping, itsearvostus ja pystyvyys, tunteet) ja
fysiologiseen vaylaan. Sosiaaliset verkostot voivat kannustaa terveellisem-
piin elamantapoihin ja parempaan itsehoitoon. Niiden avulla ihminen voi
kokea itsearvostusta ja pystyvyyden tunnetta, ja hén voi ottaa kayttdon toi-
mivampia selviytymisstrategioita. Sosiaalinen tuki nayttda vaikuttavan myds
fysiologisiin reaktioihin ja immuunijérjestelméan toimintaan.

Sosiaalisen tuen ja verkostojen hyvinvointivaikutuksia kuvataan usein kah-
den perusmallin avulla. Suoran vaikutuksen mallin mukaan hyvinvointivai-
kutukset valittyvat suoraan sosiaalisten verkostojen osallisuuden tuottamien
positiivisten tunnetilojen ja niiden seurausvaikutusten kautta. Osallisuus ver-
kostoihin voi antaa yhteenkuuluvuuden kokemuksia ja luoda turvallisuuden
tunnetta, ja ndma heijastuvat hyvinvointiin. Puskurimallin mukaan sosiaali-
sen tuen vaikutukset ilmenevat nimenomaan stressitilanteissa. Sosiaalinen
tuki auttaa vaikean stressitilanteen tai vamman tai pitkdaikaisen sairauden
aiheuttamissa vaikeuksissa. Sen avulla stressitilanteeseen liittyvda uhkan
tuntua voidaan helpottaa tai voidaan I0ytaa sopivat tavat reagoida tilantee-
seen. Sosiaalinen tuki voi vaikuttaa vammaan tai sairauteen liittyvien sel-
viytymisstrategioiden kayttoon, muun muassa siihen, valitseeko ihminen |a-
hestymiseen vai valttdmiseen perustuvia selviytymisstrategioita. Sosiaalisen
tuen avulla ihmisen on helpompi hakea konstruktiivisia ratkaisuja tilanteisiin,
joita han yksin ollessaan ehka pyrkisi vélttelemaan.
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Taulukko 1. Sosiaalisen tuen lajit ja funktiot Morrisonin ja Bennettin

(2006) mukaan.

Tuen muoto Tuen antajan toiminta Tuen merkitys

emotionaalinen tuki  valittdminen, empatia,

huolenpito

arvostava tuki rohkaisu, arvostuksen
osoitus, myodnteinen

vertailu

valineellinen tuki valitdén taloudellinen,
kaytannéllinen ja toi-

minnallinen apu

tiedollinen tuki tietojen, neuvojen, oh-
jeiden, ehdotusten ja

palautteen antaminen

verkostotuki jaetut kokemukset,

yhdessaolo

turvallisuuden ja
yhteenkuuluvuuden
tunne

itsearvostus, kompe-
tenssin ja hallinnan
tunne

vahentaa huolta ja
stressia

hallinnan ja pystyvyy-
den lisdantyminen

yhteenkuuluvaisuuden
tunne, mahdollisuus
huolista irrottautumi-
seen

3.2 Sosiaalinen ja vertaistuki pitkdaikaisen sairauden tai vamman

yhteydessa

Tukea ei aina saada silloin, kun sita erityisesti tarvittaisiin. Helka Urponen
(1989) toteaa vaitéskirjassaan, ettd vammaisuus ja pitkdaikainen sairaus
voivat merkité sosiaalisen tuen ohentumista tai vaikeuksia sosiaalisten suh-
teiden solmimisessa ja yllapitdmisessa. Sosiaaliset verkostot voivat harven-
tua esimerkiksi osallistumismahdollisuuksien heikentyessa: jos liikkuminen
vaikeutuu tai kipu haittaa osallistumista, sosiaaliset verkostot ovat vaarassa
kapeutua. Toisaalta aktiivisetkin sosiaaliset verkostot voivat paitsi antaa tu-

kea myOs leimata ja asettaa stigmoja.

Sairaus tai vamma voi johtaa tuen tarpeen havaitsemiseen ja tuen antami-
seen/saamiseen, mutta se voi myos johtaa tuen tarpeen kieltdmiseen tai hei-
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kentda luonnollisen tuen saannin mahdollisuuksia. Toisin sanoen on toisaalta
mahdollisuus tuen mobilisointiin, jolloin tuen tarve tulee nakyvaksi ja kaynnis-
taa tuen pyytamisen ja saamisen, mutta toisaalta myds tuen rapautumiseen
(Chronister ym. 2006). Esimerkiksi tydpaikoilta tiedetéén, etta tukea tarvitseva
tydntekija voi tulla suljetuksi ulos tyétoverien tai esimiesten sosiaalisista ver-
kostoista. Tukea tarvitsevan voi olla tavallista vaikeampi kdantya muiden puo-
leen, ja myOs tuen antaminen voi olla vaativampaa silloin, kun tarvittava tuki
on pidempiaikaista eika valttdmatta perustu vastavuoroisuuteen.

Yksittaisten tutkimusten mukaan sosiaalinen tuki nayttaa tuottavan psyykkis-
ta hyvinvointia ja vahentavan pitkaaikaiseen sairauteen tai vammaan liitty-
vaa masennusta. Toisinaan silla nayttda olevan merkitystd myds sairauden
etenemisen tai sen fyysisten haittojen kannalta. Sosiaalinen tuki oli yhte-
ydessa psyykkiseen sopeutumiseen tai psyykkiseen hyvinvointiin, mahdol-
lisesti myds taudin etenemiseen sydpasairautta potevilla (Lehto-Jarnstedt
2000). Heikko sosiaalinen tuki oli yhteydesséd heikompaan hoito-orientaa-
tioon, huonompaan elamanlaatuun ja kuolleisuuteen hemodialyysipotilailla
(Untas ym. 2011). Viime vuosina sosiaalisen tuen merkityksesta on tehty
my0Os systemaattisia katsauksia. Sepelvaltimotautia sairastavilla sosiaalinen
tuki parantaa psyykkista hyvinvointia, ja silla nayttaa olevan merkitysta myos
sairauden etenemisen ehkaisyssa (Lett ym. 2005, Barth ym. 2010). Stromin
ja Egeden (2012) katsaukseen sisaltyneiden tutkimusten mukaan sosiaa-
linen tuki merkitsi parempia kliinisia tuloksia, psyykkista vakautta ja hyvin-
vointia tyypin 2 diabetesta sairastavilla. Yhteys naytti sailyvan riippumatta
siita, oliko tuki luonteeltaan vertaistukea, puolisolta saatua tukea vai hoita-
jalta saatua tukea. Suuri osa tarkastelluista tutkimuksista perustui kuitenkin
poikkileikkausasetelmaan, joten tutkijat toivovat lisda paremmilla asetelmilla
tehtyja tutkimuksia. Chronisterin ym. (2008) tekem& meta-analyysi antoi tu-
kea olettamukselle, ettéd sosiaalisella tuella on vaikutusta sopeutumiseen ja
kuntoutumiseen myos kuntoutuksen kontekstissa.

Vaikka yleistulokset sosiaalisen tuen merkityksesta ovat positiiviset, on myos
vastakkaisia kokemuksia. Sosiaalista tukea annettaessa on aina muistetta-
va tuen kontekstisidonnaisuus ja situationaalisuus. Annetun ja saadun tuen
hyvinvointivaikutukset voivat olla erisuuntaiset (positiiviset tai negatiiviset)
erilaisista kontekstitekijoista riippuen: siitd, millaisissa olosuhteissa ja mil-
|& tavoin tukea annetaan. Tuen antamisessa on aina vaarana valtasuhteen
epatasapaino: tuen saaja voi kokea olevansa alistetussa asemassa verrat-
tuna tuen antajaan, jolloin tuki voi herattda silloin saajassaan huonommuu-
den tunteita ja heikentad koettua hallinnan mahdollisuutta. Jos tuki on kovin
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holhoavaa, se voi herattaa artymysta. Jos tukea annetaan ennen kuin sita
pyydetaan tai siihen ollaan valmistautuneita, tuen vastaanottaminen voi olla
vaikeaa. Tuen saajalla on omat tavoitteensa ja on tarkeaa, etta tuen antaja
ymmartaa ne ja osaa ottaa tavoitteet tavalla tai toisella huomioon.

Vertaistuki on noussut 2000-luvulla tarkeéksi tutkimuskohteeksi coping-pro-
sessia ja arkielamassa selviytymista selvitettdessa. Vertaistuella tarkoitetaan
yleensa sellaista sosiaalista tukea, jonka antajalla on kokemuksellista tietoa
stressitekijasta tai ongelmasta ja samanlaisia ominaisuuksia tuen saajan
kanssa (vrt. Embuldeniya ym. 2013). Oletuksena on yleensa, etta vertaistu-
ella on joitakin sellaisia merkityksia, joita muut sosiaalisen tuen muodot eivat
tarjoa. Suhteellisen vahan tiedetdan kuitenkin siitd, millaisten mekanismien
kautta vertaistuen vaikutukset valittyvat. Esimerkiksi Moosin ja Holahanin
(2006) mukaan hyvin organisoiduissa ja koheesioltaan tiiviissa ryhmissa vam-
maisuuteen liittyvid asioita voidaan ratkoa yhteistoiminnassa, jolloin yhteinen
ongelmanratkaisuprosessi tukee myds kunkin henkilbkohtaista sopeutumista.
Yhteisollinen coping voi johtaa myds muunlaiseen yhteistoimintaan. Muiden
auttaminen voi johtaa my6s uusiin tulkintoihin elaman merkityksellisyydesta
ja muuttaa koko elamankulkua parempaan suuntaan. Vaikutusmekanismeista
vertaistuen ja esimerkiksi ihmisten pystyvyyden ja sosiaalisen selviytymisen
valilla tarvitaan kuitenkin lisaa tietoa.

Peggy Thoits (2011) on verrannut toisiinsa laheisten ihnmisten antaman tuen
ja vertaistuen potentiaalisia vaikutuskanavia (taulukko 2). Han arvelee |a-
heisten ihmisten tuen olevan tehokkainta silloin, kun se keskittyy toisaalta
yleiseen emotionaaliseen tukeen, toisaalta valineelliseen tukeen. Edellises-
sa keskeista on osoitus rakkaudesta ja valittamisesta seka lasnaolon anta-
ma turvallisuuden tunne, jalkimmaisessa osallistuminen kaytannon tilantei-
siin toisaalta aineellisen, toisaalta kaytannéllisen tuen antajana. Sen sijaan
tiedollisen tuen antaminen, erilaiset neuvot ja ohjeet eivat aina toimi parhai-
ten silloin, kun tuen antajina ovat laheiset ihmiset. Laheisten yritykset rat-
koa "ongelmaa” voivat johtaa vastustukseen tai tunteeseen, etta he eivat ole
lainkaan ymmartaneet tilanteen luonnetta. Ongelmaksi voi myds muodostua
se, ettd [aheinen ihminen on itse niin ahdistunut tilanteesta, etta vuorovaiku-
tustilanne ei ole suotuisa sanoman perille menon kannalta.

Vertaistuen etuna on, ettd huolta aiheuttavista asioista on helpompi puhua
ilman, etta tarvitsee itse olla huolissaan laheisen ahdistumisesta. Vertaisryh-
mien antama konkreettinen palaute ja ohjeet voidaan kokea hyddyllisempi-
na sen vuoksi, ettd ne perustuvat valittomiin henkilékohtaisiin kokemuksiin.
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Taulukko 2. Toimivat tuen muodot tuen antajan mukaan, Thoitsia (2011)

mukaillen.

Emotionaalinen tuki

Aktiivisten
coping-strategioiden
tuki

Sosiaalinen vaikut-

taminen/sosiaalinen
vertailu

Laheiset ihmiset

Rakkaus,
valittdminen,
huolenpito
Sympatia
“Lasna olo”

Valineellinen tuki

Vertaiset, samanlaisessa
tilanteessa olevat

Empaattinen ymmartami-
nen (myos tilanteeseen
ja kokemuksiin liittyvat
nyanssit, emotionaalisten
reaktioiden ja kdytdnndn
ongelmien tunteminen)

Ventiloinnin ja irrottelun
mahdollisuus (ilman vaa-
ria tulkintoja)

Mahdollisuus tunteiden ja
huolenaiheiden validoin-
tiin muiden kokemuksia
vasten

Uhkien uudelleen arviointi
Tieto, neuvot, palaute,
rohkaisu

Roolimallit (mm. coping)
Toivon herattaminen
(mahdollinen mina)

Voi olla helpottavaa huomata, etta jotkut reaktiot tai kokemukset eivat ole
pelkdstaan omia, vaan muilla on ollut vastaavanlaisia kokemuksia. Toisten
kertomukset siita, millaiset toimintatavat on koettu tilannetta helpottavina,
ovat hyodyllisia. Toiset voivat myds toimia roolimalleina, joiden onnistuminen
antaa uskoa omiinkin mahdollisuuksiin. Thoits (2011) viittaa myds irrottelun
mahdollisuuteen vertaisryhmassa: huumorin kayttdé on vapaata ja mahdol-
lisuudet vaariin tulkintoihin jaavat pois. Liikutaan siis seka emotionaalisen
tuen ettd aktiivisten tai toiminnallisten keinojen alueella, mutta onnistuneet
toimintatavat ovat osin erilaisia kuin l1aheisten tuessa.

Samanlaisiin asioihin viittasivat myos Asiakkaan aani -tutkimuksen haas-
tateltavat. Kuntoutujat kokivat saaneensa kurssien aikana luotettavaa,
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elamassa koeteltua tietoa ja kokemusta samoja asioita kokeneilta osallis-
tujilta. Omalle vammalleen voi myds nauraa, kun on saman kokemuspii-
rin omaavien seurassa eika tarvitse selitella. Elamanpiirin koettiin uusien
kontaktien kautta laajentuneen, ja elamaan tuli uutta sisaltéa. Vertaistuki
ei kuitenkaan haastanut ammattilaistukea vaan asettui kursseilla sille rin-
nakkaiseksi tuen muodoksi. (Hokkanen ym. 2009.) Jos vertaistukea katso-
taan laajemmasta perspektiivista, sen toimintamuodot voivat olla kuitenkin
my6s huomattavasti monipuolisemmat kuin Thoitsin esittelemat (ks. Hok-
kanen 2011).

Heisler (2008) kuvaa vertaistuen vaikutuksia kuviossa 4 esitetyn mallin avul-
la. My6s taman mallin mukaan vertaistuki tarjoaa tiedollista ja emotionaalista
tukea — ehk& muodossa, jota ei ole muualta saatavissa. Toisaalta se tarjo-
aa vastavuoroista tukea yhteisten ongelmien ratkaisuun ja sopivien toimin-
tavaihtoehtojen l6ytamiseen. Kun kummallakin henkildlla tai koko ryhmalla
on samanlaiset tavoitteet, voidaan ratkaisuja niihin etsia yhdessa. Mallissa
oletetaan, etta vertaistuki vaikuttaa kolmen eri tukimuodon kautta kuntoutujan
sairautta tai vammaisuutta koskeviin kasityksiin mutta myds hénen kasityksiin-
sa itsestaan, identiteetistdan ja omista mahdollisuuksistaan.

Ehka kiinnostavin osa Heislerin mallissa onkin juuri vastavuoroinen tuki, jos-
sa tukea samanaikaisesti sekd saadaan ettd annetaan. Aikaisemmin viitat-
tiin siihen, ettd sosiaalinen tuki voi tuottaa myds alistamisen kokemuksia.
Vastavuoroisessa tuessa on muita tuen muotoja helpompaa valttaa eriarvoi-
suuden kokemuksia. Liisa Hokkanen (2011) kiinnittdd huomiota siihen, etta
my0Os vertaisuuden sisdan rakentuu yleensa erilaisuutta — usein kuitenkin
samalla myos herkkyytta erilaisuuden tunnistamiseen ja kunnioittamiseen.
Jakamisen kohteena ovatkin vertaisten erilaiset tilanteet.

Muutamat tutkimustulokset viittaavat siihen, ettd tuen antaminen on vaiku-
tuksiltaan ainakin yhta mydnteista kuin tuen saaminen. Erityisen hyodyllisia
voivat olla tilanteet, joissa eri osapuolilla on yhteinen kohde, jonka takia he
kokevat tarvitsevansa ja osaltaan myods pystyvansa antamaan tukea.

Vastavuoroinen yhteistoiminta tarkoittaa sita, etta yhteisia ongelmia lahes-
tytddn yhdessa arvioiden, neuvotellen, suunnitellen, tyéskennellen ja paa-
toksia tehden. Jos osallistujilla on yhteiset tavoitteet, kuten vertaisryhméssa
usein on, yhteisty0 on erityisen hyodyllista, silla eri osapuolet tuovat kokonai-
suuteen erilaisia nakokulmia ja antavat motivaatiota toisilleen. Toisinaan yksi
osapuoli tarvitsee enemman tukea, toisinaan toinen. Koska monet ongelmat
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Tiedollinen
tuki

Sairauskasitykset ja Sairauden pa-
metakognitiot / rempi hallinta
Vertaistuki Emp’uonaalmen - pystyvyys
tuki —  -toiminnan esteet
- mieliala

Vastavuoroinen

/ - tieto ja ymmarrys \ Al )

- sairauteen liittyvan kuntoutuspal-

k- stressin hallinta telllfon Letiiten
Yhteinen vahentyminen
ongelmanrat-

kaisu jne.

Kuvio 4. Vertaistuen oletetut vaikutukset sairauskésityksiin ja mindkuvaan
seka kuntoutustulokseen (vrt. Heisler, 2008)

ovat sosiaalisia luonteeltaan, niitd on mahdollista késitellda my6s sosiaalisis-
sa yhteisotissa. Tallainen toiminta on yhteisoéllista, sosiaalis-kontekstuaalista
ongelmanratkaisu- ja selviytymiskeinojen kayttéa (communal coping). (Esim.
Berg ym. 1998, Kosciulek 2007.) My6s Bandura (2001) tarkastelee toimijuut-
ta valtuutetun tai Iaheisen avulla toteutuneena toimijuutena (proxy agency),
jolla han viittaa ihmisen toiselta henkil6lta saamaan tukeen tavoitteiden edis-
tamisessa, seka kollektiivisena toimijuutena, joka perustuu yhdessa jaettuun
luottamukseen yhteiseen vaikutusvaltaan.

Kanadalaiset tutkijat (Embuldeniya ym. 2013) pyrkivat vertaistukea koske-
vien tutkimusten perusteella tekem&an synteesia vertaistukea koskevista
kokemuksista ja vertaistuen koetuista hyodyista. Katsaukseen siséltyneissa
yksittaisissa tutkimuksissa kaytettiin seka vertaisryhmia etta paritydskente-
lya. Tietoa koottiin erityisesti niista tilanteista, joissa vertaistuen antaminen
perustui ns. kokemusasiantuntijan kayttdon, ts. tuen antaja ja tuen saaja oli-
vat eri henkil6ita. (Kuvio 5.)

Yksinaisyys, vieraantumisen ja eristyneisyyden tunne, on tutkijoiden mukaan
keskeinen syy vertaistukiryhmaan hakeutumiselle, ja tulevaisuudenkuvan sel-
keytyminen, valtaistumisen kokemus, tiedon lisdantyminen ja toimintatapojen
muuttuminen ovat sen onnistuneita tuloksia. Tukea saaville kokemusten jaka-
minen tydskentelyn aikana on tarkeda. Se normalisoi samalla vammaisuuteen
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tai elamantilanteeseen liittyvia tuntemuksia ja voi vahentaa eristyneisyyden
tunteita. Ryhmatyoskentelyssa keskeinen asia on yhteyden tunne, jonka valit-
tymista edistaa toisaalta vertaistukea saavan kyky jakaa vammaisuuteen liitty-
via kokemuksia, toisaalta kokemusasiantuntijan kokemukseen perustuva tieto
selviytymiskeinoista. Ta&ma vuorovaikutus tuo seka tuen antajalle etta saajalle
sisaltéa ja merkitysta elamaan. Kokemusasiantuntijalle tuottaa tyydytysta eri-
tyisesti kokemus siita, ettd han kykenee auttamaan muita: se voi myos vah-
vistaa pystyvyyden tunnetta. Vaikka yleiset kokemukset vertaistuesta olivat
positiivisia, todettiin tutkimuksessa myo6s kielteisia kokemuksia. Vaarana on,
ettd kokemusasiantuntijan sitoutuminen vertaistukea saavien tilanteisiin on lii-
an intensiivista ja tunneperaista, mika aiheuttaa psyykkista rasittuneisuutta ja

Eristyneisyys,
yksinaisyyden
tunne

4

yhteyden

Vertaistuen Vertaistuen

saaja antaja

- kokemustieto

- vastavuoroisuus
tunne - auttaminen
jakaminen erillisyys - rooliin liittyva tyydytyk-

merkityksen sen tunne, pystyvyys
hakeminen - tunneperainen

uppoutuminen

- merkityksen lI0ytdminen

- valtaistuminen

- muuttunut tulevaisuudenkuva
- tiedon muutos

- toiminnan muutos

Kuvio 5. Vertaistuen antajan ja saajan kokemuksia tuesta, Embuldeniyan
ym. (2013) tarkastelua mukaillen.
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vaikeuksia irtautumisessa. Ryhmassa voidaan kokea yksindisyytta, jos tuen
antaja ei osallistujan mielesta ymmarra tilannetta tai ryhman jasenet edustavat
toisenlaista elamantapaa.

Terveydenhuollon ryhmissa kokemusasiantuntijat eivat aina nayta kokevan
saavansa hyvaksyntda ammattilaisilta. Joskus ryhmissa esiintyy kielteista
sosiaalista vertailua osallistujien kesken. Kun osallistujien elamantilanteet
vaihtelevat, toisten ongelmien kohtaaminen ryhméssa voi olla vaikeaa. Pa-
rissa heterogeenisessa ryhmassa, jossa osallistujien sairaudet vaihtelivat,
sita pidettiin hyvana ratkaisuna ryhman toiminnan kannalta.

Viime vuosina vertaistukea koskevat tutkimukset ovat nopeasti lisdéntyneet.
Myos tutkimukset, joissa on tarkasteltu vertaistuen vaikuttavuutta interventio-
na tai osana monialaista kuntoutusinterventiota, ovat lisddntyméassa. Pfeiffer
ym. (2010) selvittivat olemassa olevien tutkimusten perusteella vertaistuen
vaikuttavuutta erityisesti masennusoireiden vahentamisessa. Tutkimuksissa
vertaistuki-interventioita verrattiin tavanomaiseen hoitoon tai psykoterapi-
aan. Vertaistuki osoittautui katsauksen mukaan vaikuttavammaksi kuin ta-
vanomainen hoito eik& eronnut vaikutuksiltaan psykoterapiasta.

Elafrosin ym. (2013) mukaan vertaistukiryhmat vahensivat epilepsiaa sairas-

tavilla nuorilla sairauteen liittyvan sosiaalisen stigman kokemusta. Sandhun
ym. (2013) mukaan seké erillisen koulutuksen saaneet mentorit (ns. koke-
musasiantuntijat) etta vertaistukea saaneet kokivat yhteistydn positiiviseksi
tulehduksellista artriittia sairastavilla, ja mentoreiden pystyvyyskasitykset
paranivat heidan saamansa koulutuksen aikana. Smith ym. (2011) vertasivat
ns. kokemusasiantuntijoiden ryhmamuotoista tukea tavanomaiseen hoitoon
2-tyypin diabetesta potevilla henkil6illa, mutta tulokset eivat poikenneet olen-
naisesti tavanomaisesta hoidosta. Myos systemaattisia katsauksia vertais-
tuen vaikutuksista on valmisteilla. Yksi niistd koskee vertaistuen vaikutuk-
sia kroonisia sairauksia sairastavien henkildiden terveyteen ja hyvinvointiin
(Doull ym. 2008), toinen vammaisten lasten vanhempien saamaa vertaistu-
kea (Shilling ym. 2013).

Yleisesti voidaan sanoa, etta vertaistuella on tahan mennessa julkaistujen
tutkimusten mukaan monenlaisia mydénteisia vaikutuksia. Voidaan olettaa,
ettd vaikutukset nakyvéat erityisesti psyykkisella ja sosiaalisella tasolla vam-
maan tai sairauteen liittyvien kasitysten muuttumisessa ja omien kokemus-
ten tulkitsemisessa. Tuntuu luontevalta olettaa, etta sopeutumisvalmennuk-
sessa sen mahdollisuuksien hybdyntdminen on perusteltua ja huolellisesti
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toteutettuna tuloksellista. On kuitenkin todennakdista, ettd tdhdn mennessa
julkaisuvaiheeseen ovat paasseet suhteellisesti useammin tutkimukset, jois-
sa vertaistuen vaikutus nakyy, kuin ne, joissa se ei nay. Edella mainituis-
sa tutkimuksissa on toisinaan kaytetty puhtaita vertaistukiryhmia, toisinaan
vetdjana on ollut lyhyen koulutuksen saanut vertainen, ns. kokemusasian-
tuntija, ja toisinaan vetajind ovat olleet ammattilainen ja vertaistuen antaja
yhdessa. Vertaistuki toteutuu kuitenkin aina sosiaalisissa verkostoissa, joi-
den toimintaan vaikuttavat monet yksil6lliset tekijat ja kontekstitekijat. Sik-
si vertaistukiryhmissa joudutaan aina varautumaan myds yhteistoiminnan
kielteisten muotojen esiin tuloon. Vertaistukiryhmatkaan eivat ole aina tasa-
arvoisia, vaan myo0s niissa esiintyy samanlaisia ihmisten valisia ristiriitoja
kuin muissakin ryhmissa.

4 Empowerment ja toimijuus
4.1 Empowerment-kasitteen monitasoisuus

Empowerment-toiminnan alkuvaiheita tarkasteltaessa viitataan yleensa
Paulo Freireen, joka pyrki kasvatuksen ja oppimisen keinoin vapauttamaan
brasilialaiset talonpojat sorron alta. Alistettu asema tai vallan puute tarkoit-
ti Freirella tilaa, jossa yksilé on joutunut omaksumaan “objektin” roolin sen
sijaan, ettd han olisi "subjekti”, joka toimii yhteiséssaan ja vaikuttaa siihen.
Empowerment-prosessin myota inmisen vallan tai toimintavoiman puute va-
henee, hdn saa valtaa omaan elamaansa ja oppii ndkemaan itsensa toimija-
na, joka voi vaikuttaa omaan elamaansa ja myds muiden ihmisten elamaan
(vrt. Solomon 1976; Rappaport 1987). Page ja Czuba (1999) tulkitsevat val-
taistumisen moniulotteiseksi sosiaaliseksi prosessiksi, joka auttaa ihmisia
saavuttamaan hallintaa elamaansa: tama prosessi vahvistaa ihmisten mah-
dollisuuksia kayttaa valtaa ja toimintavoimaa elaméassaan, yhteisdissaan
ja yhteiskunnassa toimimalla asioissa, joita he pitavat tarkeina. Schulz ym.
(1995) korostavat kuitenkin, ettd empowerment kasitteena tarkoittaa seka
itse prosessia ettd prosessin lopputulosta.

Kun sopeutumista tarkastellaan empowerment-viitekehyksessa, se on siten
kaikkea muuta kuin sellaista alistumista, hyvaksymista ja periksi antamista,
jota sopeutumiskasitteen perinteinen tulkinta meille tarjoaa. My6s coping-
teorioissa kiinnostus on ollut paljolti pystyvyydessa, optimismissa ja aktii-
visessa toiminnassa, mutta coping voi olla my6s hiljaista hyvaksymista,
sopeutumista ja tottumista. Empowerment-teoriat eroavat coping-teorioista
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my0s siing, etté niissa yhteiskunnallinen ja usein myds poliittinen nakdkulma
on selvasti esilla. Zimmerman (1990), joka tutkii psykologista valtaistumista,
toteaa siita yksinkertaisesti: "Tavoitteena on ymmartaa, miten se, mita tapah-
tuu ihmisen paan sisalla, on vuorovaikutuksessa sen kanssa, mita tapahtuu
ymparistdssa ja mik& vahvistaa tai ehkéaisee ihmisen mahdollisuuksia vaikut-
taa omaan elaméaansa.” Kyse on yksil6llisen ja sosiaalisen vuorovaikutuk-
sesta, jossa sosiaalinen muodostaa vaylan yksityiseen. Coping-teorioissa
ihminen voi turvautua sosiaaliseen tukeen ja sosiaaliset verkostot ymmarre-
tdan hanen resurssinaan, mutta asetettuja tavoitteita ja selviytymisprosessia
tarkastellaan ensisijaisesti yksilon toimintana.

Suomen kielessd empowerment on kdantynyt valtaistumiseksi ja voimaan-
tumiseksi, joskus toimintavoiman saamiseksi. Termi valtaistuminen on ylei-
semmin kaytossa yhteiskuntatieteissa, joissa alistuneisuus ja vallan puute
litetddn useimmiten myds yhteiskuntaan, yhteisbon ja rakenteellisiin teki-
jéihin. Voimaantuminen on termin& suositumpi kasvatustieteiden ja terve-
ystieteiden puolella, jolloin se heijastaa kiinnostusta ensi sijassa yksilollisiin
prosesseihin. Viime vuosina "potilaiden voimaantumista” (patient empower-
ment) koskeva tutkimus on nopeasti lisdantynyt, ja pdédosa tutkimuksesta
painottaa empowerment-prosessin yksil6llistd puolta. Suomen kielessé on
my0s rinnakkainen termi, elamanhallinta tai arkielaman hallinta, jota kayte-
tdan usein valtaistumisen ké&sitteen tapaan. Tassa kaytdmme péaasiassa
termid valtaistuminen, mutta usein myds alkuperaista englanninkielista ter-
mid. Mielenkiintoisen analyysin valtaistumisen ja voimaantumisen kasitteista
on tehnyt Liisa Hokkanen (2009).

Hyvan perusjasennyksen kuntoutukseen soveltuvasta valtaistumisen ka-
sitteesta esittavat Masterson ja Owen (2006) analysoidessaan valtais-
tumista mielenterveyskuntoutujan né&kdkulmasta. He kuvaavat toisaalta
valtaistumisen yksil6llisia, toisaalta yhteiskunnallisia ilmenemismuotoja.
He pitavat pelkastaan yksilollisia tai pelkastaan yhteiskunnallisia lahesty-
mistapoja kayttavia jasennyksia ja interventioita puutteellisina. Yksilolliset
lahestymistavat eivat tuota tulosta, jos organisaatiossa tai yhteiskunnassa
ennakkoluulot ja syrjayttavat asenteet ovat vallalla. Toisaalta suunnattaes-
sa huomio pelkastaan yhteiskunnan tai organisaation tasoon ryhmien si-
salla esiintyvat erot mahdollisuuksissa ja vallan puutteessa jaavat helposti
havaitsematta.

Masterson ja Owen jaottelevat seké yksilbllisen ettd yhteiskunnallisen val-
taistumisen kahteen ilmenemismuotoon: yksildllistéd tasoa edustavat psyko-
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loginen ja kuluttajamalli, yhteiskunnallista tasoa rakenteellisen muutoksen ja
yhteisten asioiden ajamisen malli (taulukko 3).

Psykologinen malli edustaa sita yleista yksilollista kehitysta, jota valtaistu-
misprosessin aikana oletetaan tapahtuvan: tieto ja kriittinen tietoisuus ympa-
ristosta lisqantyvat ja samalla itseluottamus ja hallinnan tunne vahvistuvat.
Kuluttajamalli liittyy ihmisen asemaan palvelujen kayttajana. Valtaistuminen
merkitsee, ettd ihmisen itsemaaraamisoikeus vakiintuu, hdnen mahdollisuu-
tensa osallistua palvelujensa suunnitteluun ja palveluja koskevaan paatok-
sentekoon lisdantyvat ja hanella on mahdollisuus tehda henkildkohtaisia
valintoja eri vaihtoehtojen valilla. Voidaan olettaa, etta kuluttajamallin ja psy-
kologisen mallin valilla vallitsee yhteys: asiakkaan mahdollisuus osallistua
oman kuntoutuksensa suunnitteluun ja sitd koskevaan paatoksentekoon vai-
kuttaa valtaistumiseen psykologisen mallin mielessa. Palvelunkayttajan au-
tonomian ja itsemaaraamisen paraneminen lisdé itsearvostusta ja vahvistaa
pystyvyyden ja hallinnan tunnetta ja mahdollisuuksia osallistua aktiivisem-
min myOs palveluorganisaation ulkopuolella.

Taulukko 3. Valtaistumisen yksildllinen ja yhteiskunnallinen taso ja niiden
nelja toteutumismuotoa, Mastersonin ja Owenin (2006) kuvausta mukaillen.

Yksilollinen taso

Sosiaalinen/yhteiskunnallinen
taso

Psykologinen malli Rakenteellisen muutoksen malli

- yksil6llinen kehitys ja kasvu

- tiedon lisd&ntyminen

- ymparistda ja sen vaikutuksia
koskevan kriittisen tietoisuuden
lisdantyminen

- itseluottamuksen, itsearvostuksen
ja hallinnan tunteen lisdantyminen

Kuluttaja- tai palvelunkayttaja-

malli

- itsemaaraaminen

- osallistuminen suunnitteluun ja
paatdksentekoon

- henkilokohtaisten valintojen teko

- yhdenvertaisten oikeuksien ja
mahdollisuuksien toteuttaminen

- lainsdadannolliset ja poliittiset rat-
kaisut tasa-arvoisen yhteiskunnan
luomiseksi

Yhteisten asioiden ajamisen

malli

- kansalais- ja kuluttajaliikkeiden
toiminta kansalaisten ja kuluttajien
aanen kuuluville saattamiseksi

- alistettujen ryhmien ruohonjuurita-
son toiminta

- vammaisjarjestdjen toiminta
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Yksil6llisen tason rinnalla kulkee kuitenkin yhteiskunnallinen taso. Siina
valtaistuminen merkitsee muun muassa sita, ettd tasa-arvoisuutta tukevaa
lainsdadantoa kehitetaan ja poliittisissa ratkaisuissa otetaan oikeudenmu-
kaisuuskysymykset huomioon. Yhteisten asioiden ajamisen malli viittaa kan-
salais- ja kuluttajaliikkeiden toimintaan, vammaisjarjestdjen toimintaan ko-
koavina ja yhdistavina voimina, yhteisten tavoitteiden ajajina ja heikompien
puolustajina seka erilaisten alistettujen ryhmien ruohonjuuritasolla tapahtu-
vaan toimintaan. Yhteisten asioiden ajamisen mallissa toiminta voi suuntau-
tua seké yleiseen tiedon valittdmiseen ja asennekasvatukseen ettéd esimer-
kiksi kuntoutuksen palvelujarjestelmien kaytantoja koskevaan palautteeseen
ja kehittamisehdotuksiin.

Yhteiskunnallisen tai yhteison tason toiminnalla voidaan olettaa olevan yh-
teyksia yksilOllisella tasolla tapahtuviin muutoksiin. Kun vammaisten ihmis-
ten asema yhteiskunnassa paranee tiedon lisdantyessa ja lainsadadannon
puutteiden korjaantuessa, se heijastuu ihmisen valtaistumiseen henkilékoh-
taisella tasolla. Vammaisjarjestdjen toiminta kuntoutuspalvelujen kehittami-
seksi voi nakya palvelujen asiakaslahtbisyyden ja palvelunkayttdjan aseman
parantumisena. Esimerkiksi hoitotydssa on tydntekijéiden yksildllisté valtais-
tumisen kokemusta tutkittu muun muassa suhteessa tyopaikan johtamiskult-
tuuriin. Jos johtamiskulttuurit ovat autoritaariset ja tyontekijoita alistavat, se
nakyy tyontekijdiden omaa ty6ta koskevissa arvioissa ja voi heijastua asi-
akkaiden kokemuksiin. Autoritaarisessa tyoymparistossa tyontekijéiden voi
olla vaikea omaksua asiakaslahtdista tyootetta, koska heilla itsellaan ei ole
riittdvasti tyohon liittyvaa autonomiaa.

4.2 Psykologinen valtaistuminen ja kuntoutuminen

Zimmerman (1995, 2000) ja Christens (2012) ovat analysoineet erityisesti
psykologisen valtaistumisen kasitetta. Zimmermanin mukaan siihen sisalty-
vat psykologiset aspektit niistd prosesseista, joiden avulla ihmiset saavat
enemman hallintaa elamaansa, osallistuvat demokraattiseen paatdksente-
koon ja kehittavat kriittista tietoisuutta sosiaalisista ja sosiopoliittisista ym-
paristdistddn. Han erittelee siind kolme komponenttia: (1) emotionaalisen
tai yksilon sisdisten prosessien komponentin, joka viittaa ihmisen kasityksiin
omista kyvyistaan ja valmiuksistaan vaikuttaa, (2) kognitiivisen tai vuorovai-
kutuksellisen komponentin, joka viittaa kriittiseen arviointiin ja taitoihin, joita
vaikutusmahdollisuuksien kayttd edellyttdd seka (3) toiminnallisen kompo-
nentin, joka viittaa vaikutusmahdollisuuksien kayttamiseen konkreettisessa
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toiminnassa. Huomattava osa psykologisen valtaistumisen tutkimuksesta on
sittemmin keskittynyt naista ensimmaiseen. Christens (2012) tdydentaa Zim-
mermanin jaottelua erottamalla neljanneksi osa- alueeksi vuorovaikutuksel-
lisen komponentin. (Kuvio 6.)

Psykologisen valtaistumisen emotionaalinen komponentti kasittaa yksilon tun-
teet ja kokemukset itsestaan ja omista mahdollisuuksistaan: hallinnan ja pysty-
vyyden tunteen ja koetun kompetenssin lisddntyminen seka motivaatioperustan
vahvistuminen ovat sita kuvaavia tekijoita. Kasitteilla on selva perustansa muun
muassa sosio-kognitiivisessa teoriassa (Bandura 1986, 2001), Wallstonin (1992;
Wallston ym. 2011) kontrollin sijaintia ja yleistynytta pystyvyyskasitysta koske-
vissa analyyseissa seka Decin ja Ryanin (1985) itsemaaraamismotivaatiossa.
Bandura (2001) tulkitsee pystyvyyskasitykset tarkedksi ihmisen elaméankulkua
muovaavaksi tekijaksi. Ne vaikuttavat siihen, millaisia valintoja ihminen tekee:
miten han suuntaa toimintaansa, mika hanta motivoi ja millaisille elamanalueille
tai millaisiin ymparist6ihin han tulevaisuudessa suuntautuu.

Kognitiivinen komponentti merkitsee tassa tarkastelussa tiedon lisdantymista
ja kriittista tietoisuutta erilaisista vaikutus- ja valtasuhteista. Jos kognitiivista
komponenttia tarkastellaan aikaisemmin tarkasteltujen coping-teorioiden va-
lossa, kriittisen tietoisuuden muodostumista voidaan rinnastaa niihin arviointi-
prosesseihin, joiden perusteella ihminen arvioi tilannettaan. Vammaisen ihmi-
sen on tarkeaa tiedostaa, etta alistettu asema ja syrjaytyminen tydmarkkinoilta
eivat ole vammaisen inmisen syyta eivatka seurausta viasta tai heikkoudesta,
vaan niihin vaikuttavat nykyaankin monet yhteiskunnalliset ja yhteisoélliset teki-
jat ja olosuhteet. Syrjinnan ja leimautumisprosessien tunnistaminen ja tiedos-
taminen on tarkeaa, koska silloin niitd vastaan on mahdollista puolustautua
(esim. Shih 2004). Kriittinen tietoisuus tarkoittaa myds sen tiedostamista, etta
kansalaisoikeudet koskevat myds vammaista ihmista.

Vuorovaikutuksen komponentissa keskeisia asioita ovat luottamukseen, so-
lidaarisuuteen ja vastavuoroisuuteen perustuvien vuorovaikutussuhteiden
luominen yli erilaisten ryhmarajojen seké kyky ja halu muiden valtaistumisen
tukemiseen (vrt. vertaistuki). Myds muiden innostaminen muutoksen tavoit-
teluun, vammaisten ihmisten oikeuksista tiedottaminen ja valmius yhteisten
arvojen ja ideoiden viemiselle eteenpéain ovat vuorovaikutuksen komponen-
tille ominaisia piirteita.

Psykologisen valtaistumisen toiminnalliseen komponenttiin Christens (2012)
siséllyttda aktiivisten coping-keinojen kayton. Siten psykologinen valtaistu-
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4 Kuvio 6. Psykologinen valtaistuminen Zimmermania (1995) ja Chris-
tensia (2012) mukaillen.

minen nojaa yleisten prosessien osalta myds coping-teorioiden hallintastra-
tegioihin. Toiminnallinen komponentti sisaltéda toisaalta osallistumisen yhtei-
sbjen ja organisaatioiden toimintaan seké yhteiskunnalliseen toimintaan. Se
voi tarkoittaa myo6s toimintaa vammaisten ihmisten "vammaistietoisuuden”
edistamiseksi, jolla on yhteisdllinen vastineensa Mastersonin ja Owenin
(2006) yhteisten asioiden ajamisen mallissa. Esimerkiksi Aulikki Kananoja
(1983) viittaa vammaisten kansalaisten kykyyn luoda yhteiséllista vammais-
tietoisuutta ja yhteisoéllisia ratkaisuja vammaisten inmisten yhteiskuntaosalli-
suuden vahvistamiseksi.

Hahn (1991) pohtii havaintoa, jonka mukaan toiset vammaiset ihmiset ovat
haluttomia identifioitumaan vammaisten ryhm&an vammaisuuteen koh-
distuvien stereotypioiden, stigman ja torjunnan vuoksi. Han vaittaa, etta
todellinen valtaistuminen ei tarkoita pelkdstdan itsendaistd selviytymista
elamassa vaan se toteutuu parhaiten vammaisten ihmisten kollektiivisen
toiminnan avulla. Valtaistuminen tarkoittaa silloin sellaisen uuden identitee-
tin 10ytamisté, joka on samalla identifioitumista aikaisemmin hyljeksittyihin
ominaisuuksiin: aikaisemmin torjuttavina pidetyt ominaisuudet muuttuvat
valtaistumisprosessissa arvokkaiksi. Hahnin (1991) nédkdékulma on tarkea.
Jokaisella henkildlla on kuitenkin omat keinonsa selviytya erilaisista ela-
mantilanteista, eika eri keinojen ulkoinen arvottaminen ulkoisten tekijdéiden
perusteella tunnu oikeutetulta.

Zimmerman ja Christens korostavat psykologisen valtaistumisen vuorovai-
kutusta muiden valtaistumisen tasojen kanssa sekad prosessien etta tulos-
ten osalta. Psykologista valtaistumista onkin tutkittu erityisesti oma-apu- ja
vertaisryhmien, kansalaisjarjestojen ja sosiaalisten liikkeiden toiminnan
yhteydessa. Valtaistumisen tutkimus on tyypillisimmillaan ollut ekologisesti
sensitiivista eli ilmiditd on tutkittu aina suhteessa siihen ymparistdoon, jos-
sa ne toteutuvat. Valtaistumisen eri tasojen valisia suhteita voidaan tutkia
eri tavoin. Esimerkiksi Liisa Hokkanen tutkii parhaillaan valtaistumista, sen
edellytyksia ja sen eri muotoja jarjestétoiminnan eri alueilla ja erilaisten ver-
taistukeen perustuvien toimintojen piirissa; tutkimus toteutetaan yhteistyds-
sa Mielenterveyden keskusliiton kanssa ja osana Lapin yliopiston projektia
"Shared agency and empowerment in rehabilitation”.
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Judi Chamberlin (1997), joka itse oli mielenterveyskuntoutuja, on luetellut
joukon kriittisia tekijoitd mielenterveyskuntoutujan valtaistumisessa (tau-
lukko 5). Han itse koki monenlaista alistamista oman elamansa ja hoito- ja
kuntoutusprosessinsa aikana ja toimi viime vuosinaan naiden asioiden kou-
luttajana, kirjoittajana ja vammaisliikkeen aktivistina. Hahmotelma antaa hel-
posti avautuvan kuvan valtaistumisen prosessiin sisaltyvista psyykkisista ja
sosiaalisista ilmioista.

Eurooppalainen tutkijaryhnma (Aujoulat ym. 2008, 2012) on tarkastellut val-
taistumista terveydenhuollon kontekstissa. Heidan mukaansa kroonises-
ti sairaiden ihmisten alistuneisuuden ja vallanpuutteen taustalla ovat ne
sairauteen liittyvat kokemukset, jotka uhkaavat heidan identiteettidédn ja
turvallisuuden tunnettaan. Tutkijat kuvaavat valtaistumisen prosessia toi-
saalta hallinnan ottamisella ja toisaalta siitd luopumisella (taking and relin-
guishing control): on kyse toisaalta sairauden ja sen hoidon ja itsehoidon
tuntemisesta eli tilanteen pitamisesta hallinnassa, toisaalta sen hyvéaksy-
mista, ettd kaikki asiat eivat koskaan voi olla omassa hallinnassa. Nama
nakokulmat eivat ole heiddn mukaansa vastakkaisia, vaan niitd voidaan
pitdd dynaamisen prosessin kahtena suhteellisen itsendisend osana. Edel-

Taulukko 4. Mielenterveyskuntoutujan valtaistumisen osatekijoita,
Chamberlinia (1997) mukaillen.

Saada tietoa

Oppia ajattelemaan kriittisesti

Saada mahdollisuus tehda valintoja eri vaihtoehdoista
Ymmartaa, ettd ihmiselld on oikeuksia

Saada valtaa tehda paatoksia

Mielenterveys-
kuntoutujan

ltseluottamuksen vahvistuminen

valtaistumis- Tunne siita, etta omilla teoilla on merkitysta
prosessi Saada aikaan muutosta omassa elamasséa
Muuttaa muiden kasityksia omasta pystyvyydesta
Tuntea kuuluvansa rynmaan: ei ole yksin

Paasta irti stigman kokemuksesta ja stigmasta
Omasta aloitteesta lahteva kehitys ja kasvu
ASTUA ULOS ELAMAAN
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linen toimintatapa viittaa sisdiseen hallintaan ja pystyvyyteen (vrt. Bandura
2001), jalkimmainen Antonovskyn (1993) koherenssin tunteeseen. Vastaa-
via erotteluja on tehty myos aikaisemmin (Schultz ym. 1991, Jarvikoski
1994).

4.3 Palvelunkayttajamalli: asiakaslahtoisyys kuntoutuksessa

Asiakaslahtoisyys kuntoutuspalvelujen toteutuksessa on yksi niistd meka-
nismeista, joilla kuntoutuspalvelut liittyvat yksilétason valtaistumiseen. Sii-
na on kyse organisatorisista tai yhteiskunnallisista ratkaisuista, joiden vai-
kutukset voivat ndkya yksilon toiminnassa ja hyvinvoinnissa (vrt. taulukko
4). Kosciulek (2005) kayttaa termia kuluttajaohjautuvat palvelut, joille héan
asettaa joukon olettamuksia: Vammaispolitiikan ja kuntoutuspalvelujen tuli-
si perustua olettamukselle, ettd palvelunkayttajat ovat omien palvelutarpei-
densa asiantuntijoita. Kuluttaja on pateva tekemaan valintoja palveluissaan
ja on paras auktoriteetti niissa. Valintamahdollisuudet voidaan tuoda osaksi
kaikkia palveluymparistdja. Jarjestelmét voidaan suunnitella niin, ettad vaih-
toehtoja on tarjolla riippumatta siita, haluaako asiakas tehda valintoja itse.
Asiakaslahtoisyyden tulisi olla periaatteena kaikissa palveluissa riippumat-
ta siitd, mik& taho niita jarjestad. Kosciulekin (2005) teoreettisessa mallissa
palvelujen asiakaslahtdisyys on yhteydesséa yksildllisen ja sosiaalisen val-
taistumisen prosessiin. (Kuvio 6.)

Kosciulek (2005) erittelee palvelujen asiakaslahtdisyydesséa nelja toisiinsa
liittyvaa osatekijaa: (1) osallisuus palvelutarpeiden maarittelyyn, suunnitte-
luun ja péatdksentekoon, (2) valinnanmahdollisuuksien olemassaolo kai-
kissa palveluissa, (3) riittdvat mahdollisuudet tietojen saamiseen ja tukeen
suunnittelussa ja paatdksenteossa sekd (4) mahdollisuus osallistua myo6s
kuntoutuspoliittiseen tydohon. Toisaalta valtaistumisprosessin eteneminen on
sidoksissa siihen, miten yhteiséllinen osallisuus toteutuu.

Palvelujen asiakaslahtdisyytta — niiden perustumista asiakkaiden tavoittei-
siin — pidetaan asiakkaan yksilOllisen valtaistumisen keskeisena elementtina.
Monet tutkimukset terveydenhuollon piirissa ovat osoittaneet, etta asiakasta
tai potilasta kohdellaan usein alistavasti: sekd maaraamista, hitaasti rea-
goimista ettd huomiotta jattamista on jo pitkdan raportoitu (Faulkner 2001).
Kroonisen sairauden yhteydessa terveydenhuollon kiinnostus on ollut perin-
teisesti potilaan komplianssissa eli hoitomydntyvyydessa; siind, miten han
noudattaa saamiaan ohjeita. Valtaistumisajattelun my6ta nakokulman pitaisi
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ASIAKASLAHTOISYYS
- Osallisuus tarpeiden maa-
rittelyyn, suunnitteluun ja

paatoksentekoon
- Valinnanmahdollisuudet VALTAISTUMINEN
- Riittava tieto ja tuki - Siséinen ja psykolo-
- Osallistuminen kuntoutus- ginen
poliittiseen tydhon _ Ulkoinen ja sosiaa-
linen
OSALLISUUS YHTEISKUN-
TAAN JA YHTEISOIHIN
- Koti, perhe
- Sosiaalinen ja vapaa-ajan
toiminta o
- Tyd, tuotannollinen toiminta ELAMANLAATU
- Hyvinvointi
-Tyydytyksen tunne

Kuvio 6. Palveluiden asiakasléhtéisyys ja yhteiskunnallinen ja yhteiséllinen
osallisuus psykologiseen ja sosiaaliseen valtaistumiseen ja eldméanlaatuun
vaikuttavina tekijéind, Kosciulekia (2005) mukaillen.

siirtya tasa-arvoiseen vuorovaikutukseen, potilaan kuulemiseen ja eri toimin-
tavaihtoehtojen yhteiseen tutkimiseen asiakkaiden tarpeiden ja tavoitteiden
pohjalta. Viime vuosina on potilaan valtaistumista ("patient empowerment”)
tutkittu paljon. Sita on pidetty terveydenhuollossa uutena paradigmana, joka
auttaa parantamaan hoidon tuloksia samalla kun se alentaa kustannuksia
(esim. Chatzimarkakis 2010). Esimerkiksi diabeteksen hoitoon terveyden-
huollon valtaistumiskasitteen on katsottu soveltuvan erityisen hyvin: se mer-
kitsee itsehoidon lisdantymista riittdvan tiedon valittdmisen ja esimerkiksi
vertaistuen jarjestelmallisen hyédyntamisen jalkeen (esim. Tang ym. 2010).
"Valistunut potilas” on uusien toimintatapojen ytimessa ja samalla vastuu siir-
tyy jarjestelmalta potilaalle. Vaikuttaa silta, etta valtaistumisen perimmainen
ajatus on naissa tutkimuksissa jo unohtunut ja valtaistumisen kasite on kaa-
pattu mukaan toisin periaattein tehtdvaan, sinansa tarpeelliseen tyéhdn (vrt.
Salmon & Hall 2003; Anderson & Funnell 2010; Asimakopoulou ym. 2012).
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5 Lopuksi

Sopeutumisvalmennus on kuntoutusmuoto, jota tyypillisimmin kaytetdén
vammautumisen yhteydessa tai pitkdaikaisen sairauden ilmetessa: sen
avulla kuntoutujaa ja h&nen ldheisidan tuetaan selvidméan epavarmuutta ja
huolta aiheuttavassa elaméntilanteessa. Sopeutumisvalmennuksen katso-
taan toisinaan olevan tarpeen myos mybhemmassa vaiheessa, jolloin esi-
merkiksi ika, sairauden eteneminen tai vammaan liittyvat haitat muuttavat
elamantilannetta tai toimintamahdollisuuksia. Muutos on varsin keskeinen
tekija sopeutumisvalmennuksen tarpeen havaitsemisessa.

Sopeutumisvalmennuksen tavoitteena on, ettd kuntoutuja ja laheiset pysty-

vat jatkamaan mahdollisimman itsendista ja taysipainoista elamé&é sairau-

den tai vamman muuttamassa arjessa ja osallistumaan yhdenvertaisesti

yhteiskunnassa. Sen avulla pyritdén tukemaan kuntoutujaa ja laheisia 16yta-

maan keinoja arjessa selviytymiseen. Kuntoutusvalmiuksia parannetaan ja

kuntoutusta tuetaan muun muassa seuraavin keinoin:

- antamalla riittavasti tietoa vammasta tai sairaudesta: sen oireista, sen hoi-
dosta, kuntoutusmenetelmista ja muista tukimuodoista

- pyrkimalla parantamaan ihmisen valmiuksia hyvaksya pitkaaikainen saira-
us tai vamma ja elaa siinen liittyvien vaivojen ja oireiden kanssa

- antamalla ohjausta, neuvontaa ja valmennusta kuntoutujalle ja h&nen |&-
heisilleen

- etsimalla yhdessa keinoja, joilla kuntoutuja tai perhe voi itse vaikuttaa voi-
mavarojensa vahvistumiseen ja elamantilanteensa hallintaan seka aktiivi-
seen osallistumiseen omassa elinymparistéssaéan ja yhteiskunnassa

- huolehtimalla siita, etta kuntoutujalla ja hanen laheisilladan on mahdollisuus
vertaistuen saamiseen sopeutumisvalmennuksen aikana.

Sopeutumisvalmennuksen ajoittaminen ihmisen elaman tai sairaus- tai vam-
maprosessin muutosvaiheeseen merkitsee sita, etta kuntoutuja tarvitsee tie-
toa tilanteestaan ja sairaudestaan tai vammastaan muodostaakseen realisti-
sen kuvan tilanteestaan ja voidakseen hahmotella kuvaa tulevaisuudestaan.
Realistinen ja sopivassa muodossa tarjottu asiantuntijatieto voi auttaa ah-
distuksen lievittamisessa tai vahentaa tilanteen jatkuvan torjunnan kielteisia
vaikutuksia. Monet tutkimukset osoittavat, etta ihmiset kokevat saavansa lii-
an vahan ja harvoin tietoa heitéa askarruttaviin kysymyksiin. Moos ja Holahan
(2007) pitavat tarkedna sopeutumistehtavéna oppimista kommunikoimaan
terveydenhuollon ja kuntoutuksen ammattilaisten kanssa, ja yhteista asioi-
den selvittamistd on mahdollista my6s konkreettisesti harjoitella.
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Kuntoutuja voi myds olla motivoitunut tutkimaan henkilokohtaista sairaus-
tai vammakasitystaan ja sairauden tai vamman henkildkohtaista merkitysta.
Osalla kuntoutujista on kielteisia kulttuurisia narratiiveja vammaisuudesta,
ja heidan pitaisi sopeutumisvalmennuksen aikana pystya aloittamaan niiden
korvaaminen realistisilla ja riittavan positiivisilla, toivoa herattavilla narratii-
veilla, jotka tukevat sopeutumisprosessin etenemistd. Ammattilaisilta, ver-
taisryhmalta ja perheeltd on sopeutumisvalmennuksen aikana mahdollisuus
saada kokemuksia asioiden oivaltamisesta ja sosiaalisesta tuesta. Vertais-
ryhmé tarjoaa tarkeé&n foorumin asioiden yhteiselle pohdinnalle. Mahdolli-
suus vertaistukeen ja ammattilaisten antamaan tukeen perheryhmassa tai
vertaisryhméassa on hyodyllista erityisesti yhteisten tarpeiden ja toiveiden
jakamisen kannalta. Vaikka vertaistuki on kokemusten jakamisen kannalta
tarked mahdollisuus, kaikille vertaisryhmat eivéat eri syista sovellu. Seka ta-
vallisella vertaisrynmalla etta ns. kokemusasiantuntijoiden kaytolla on hyvat
ja huonot puolensa, ja niiden mydnteisten vaikutusten esiin saaminen voi
edellyttaad asiantuntijan apua.

Moos ja Holahan (2007) kuvaavat useita sopeutumistehtavia, joihin ihmi-
nen joutuu tavalla tai toisella reagoimaan tai ottamaan kantaa pitkaaikaisen
sairauden tai vamman yhteydessa. Monet sopeutumistehtavista sisaltavat
toisaalta tiedollisen, toisaalta emotionaalisen elementin. Karkean yleiskuvan
siitd, millaisia asioita tulevan sairaus- ja kuntoutumisprosessin aikana on
edessé ja miten niihin voi varautua, on lyhyen sopeutumisvalmennusjakson
aikana mahdollista saada. Empowerment-mallit painottavat asiakkaan itse-
maaraamisen tarkeyttd ja asiakaslahtéisen toiminnan tarpeellisuutta sopeu-
tumisvalmennusjakson aikana.
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ICF ja sopeutumisvalmennus

Sinikka H. Peurala

1. Johdanto

Sopeutumisvalmennuksen juurista ja synnysté I16ytyy monta tarinaa, joita ta-
man kirjan eri luvuissa on kattavasti kayty Iapi. Yksi sopeutumisvalmennuk-
sen uranuurtajista, Aulikki Kananoja, on sanonut, ettd sopeutumisvalmennus
on lahtenyt tarpeista eika teoria edella. Jalkikateen yritamme katsoa, onko
sopeutumisvalmennuksessa tunnistettavissa teorian tunnusmerkkeja. Ensin
tuli sovellutus, sitten teoria. Tassa artikkelissa pohditaan, miten Maailman
terveysjarjeston WHO:n kansainvalinen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden
ja terveyden kansainvalinen luokitus ICF (International Classification of Fun-
ctioning, Disability and Health) sopii sopeutumisvalmennuksen tarkasteluun.

Sopeutumisvalmennus on kuntoutusta. Toimintakyvyn kannalta kuntoutus
merkitsee elamanpiirin laajentamista ja oman elamantilanteen kannalta ja-
sentyneempéaa nakemysta tulevaisuuden suunnitteluun. Kuntoutuksessa
puhutaan toimintakyvyn edistamisen rinnalla myds yksilon kokonaisvaltai-
sen toimintakyvyn ja toimintamahdollisuuksien turvaamisesta ja heikentymi-
sen estamisesta. Kyse on kuntoutujan ja hdnen ympéaristénsa valisesta suh-
teesta. Kuntoutuksen sisallot ja menetelméat ammennetaan tasta suhteesta.

"Validia Kuntoutus Lahti on merkinnyt minulle tosi paljon lapsena, kos-
ka ilman isda elédnyt ja sindnséa rikkindinen perhe, vaikka &itini leijo-
naemo onkin <3. Validia Kuntoutus Lahti on ollut vierelld kulkijana ja
tukena monessa eldmén mutkissa. Kuntoutujien tuoma vertaistuki on
aivan omaa luokkaansa."
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Tavoitteena on tukea kuntoutujan selviytymista arkielamassa, niin kotona
kuin tydssa, ja osallistumista yhteisOn toimintaan.

Toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden ja terveyden ICF-luokitus antaa kayt-
tajilleen yhteisen kielen, silla kaytetdan samaa maéaariteltyd terminologiaa.
Kun keskustelemme itsesta huolehtimisesta, tiedamme sen tarkoittavan pe-
seytymista ja kuivaamista, kehon ja kehon osien hoitamista, pukeutumista,
ruokailemista ja juomista sek& omasta terveydesta huolehtimista. Kun poh-
dimme henkildiden valista vuorovaikutusta ja ihnmissuhteita ja siind henkiloi-
den valista erityistd vuorovaikutusta, maarittelee ICF-luokitus asian kattavan
yhteydenpidon vieraisiin henkiloihin, muodolliset ihmissuhteet, vapaamuo-
toiset sosiaaliset ihmissuhteet, perhesuhteet ja intiimit ihmissuhteet. ICF-
luokituksen kuvauskohteiden yhteydessa on kaytettdvissa myos koodeja,
joiden avulla kieli on yhteinen myads yli kielirajojen.

Kuntoutustydssa ICF-luokituksen kayttd viitekehyksena jasentda tyodnteki-
jOille heidan omia vastuualueitaan osana kokonaisuutta ja edesauttaa mo-
niammatillisen tydryhman jasenten tyoskentelya. Erilaiset tydkalut, kuten eri
terveydentilojen ydinaluelistat ja niihin liittyvat arviointilomakkeet tarkentei-
neen, ovat konkreettisia apukeinoja kuntoutujan toimintakyvyn, toimintara-
joitteiden ja terveyden kokonaisvaltaiseksi huomioimiseksi. Myos kuntoutus-
suunnitelmia ja -selosteita on kehitetty ja kehitetdan johdonmukaisesti kohti
toimintakyvyn ICF-luokituksen mukaista kuvaamista.

Kuntoutuja on aktiivisesti mukana oman tilanteensa maéarittelyssé ja tavoitteiden
asettelussa. Tavoitteet kuntoutukselle ja siind tapahtuville toiminnoille asetetaan
yhdessa kuntoutujan kanssa. Hanta autetaan toteuttamaan tavoitteensa hanen
itsemaaraamisoikeuttaan kunnioittaen. Kuntoutujat ovat selvilla omista palvelu-
tarpeistaan ja mahdollisuuksistaan, jolloin edellytykset kuntoutujan aktiiviseen
rooliin ja kuntoutujakeskeiseen ty0otteeseen ovat olemassa. Ihminen itse ja ha-
nen laheisensa tuntevat oman tilanteensa parhaiten, ja siksi heidan kokemuk-
sensa on tarkea.

Saadaanko sopeutumisvalmennuksen kannalta keskeiset elementit eli ih-
misen itsensa ja hanen laheistensa kokemus ja kasitys omasta toiminta-
kyvystdan, siis sairauden tai vamman aiheuttamista rajoitteista identiteetin
alueella, huomioitua ICF-luokituksessa? Toimintakykyynhan kuuluu paitsi
minakuva myo0s kasitys omista mahdollisuuksista ja kyvyista. Naihin on py-
ritty vaikuttamaan sopeutumisvalmennuksessa toiminnan, itse tekemisen ja
yhteiskuntaan vaikuttamisen eli voimaannuttamisen kautta. Lisdksi sopeu-
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tumisvalmennukseen on aina kuulunut tunteet. Kyse on ihmisen ja yhtei-
sOn valisesta suhteesta, ei yksildon ominaisuuksista tai ulkoa suoritetuista
arvioista. Kyse on kaikkien naiden harmoniasta. Sopeutumisvalmennuksen
tavoite on voimaannuttaa ja auttaa ihmista toteuttamaan omia elamansuun-
nitelmiaan. Sopeutumisvalmennus on ryhméamuotoinen, ja ICF:n nakdkulma
on yksilossa. Miten toteuttaa yksilOllisyys ryhmassa? Miten yksil6llisyyden ja
kunkin vamman tai sairauden aiheuttamien toimintarajoitteiden tulee nakya
sopeutumisvalmennuksen sisalléssa?

Tutkitaan naitd kysymyksia kuvitteellisella sopeutumisvalmennuskurssilla,
jolle osallistuu alle 16-vuotiaita lapsia, joilla on synnynnainen epamuodostu-
ma, perheineen. Tutustutaan sitd ennen kuitenkin ICF-luokituksen rakentee-
seen, kuvauskohteisiin ja tarkenteisiin kappaleissa 2 ja 3.

2. ICF-luokitus on ihmisen toimintakyvyn ja toiminta-
rajoitteiden luokitus

ICF-luokituksessa on kaksi 0saa, joista osa 1 kasittelee toimintakykya ja toi-
mintarajoitteita ja osa 2 kontekstuaalisia tekijoitd. Kumpikin osa koostuu kah-
desta osa-alueesta, ensimmainen ruumiin/kehon toiminnoista ja ruumiin ra-
kenteista seka suorituksista ja osallistumisesta, jalkimmainen ymparist6- ja
yksil6tekijdista (kuva 1). Yksilolle toimintakyky on selviytymista paivittaisen
elaman tehtavista hanta itseaan tyydyttavalla tavalla ja niissa ymparistoissa,
joissa han arkipaivaansa elaa.

ICF
|

© Toimintakyky ja . .

n

& toimintarajoitteet Kontekstuaaliset tekijat

| |
I I I I

Ruumiin/kehon
toiminnot Suoritukset ja Ymparist6- Yksildtekiiat
Ruumiin osallistuminen tekijat J

Osa-alueet

rakenteet

Kuva 1. ICF-luokituksen jakaantuminen kahteen osaan ja neljdan osa-
alueeseen.
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ICF-luokituksella voidaan kuvata toimintarajoitteita, esimerkiksi ruumiin/ke-
hon toimintojen tai ruumiin rakenteiden vajavuutta tai suoritus- tai osallis-
tumisrajoitteita. Toisaalta ICF-luokituksella voidaan kuvata toimintakykya,
esimerkiksi terveydentilaa tai terveyteen liittyvaa toiminnallista tilaa. Toimin-
takyvyn ja toimintarajoitteiden valilla on vuorovaikutuksellinen ja dynaami-
nen tila, joka koostuu terveydentilan seka yksilo- ja ymparistotekijoiden yh-
teisvaikutuksesta (kuva 2).

Terveydentila

i
' l

Ruumiinlkehon @ <«—>  Suoritukset «—> Qsallistuminen
toiminnot A
Ruumiin rakenteet

T !

v '

Ymparistotekijat YksilOtekijat

Kuva 2. ICF-luokituksen osa-alueiden véliset vuorovaikutussuhteet.

Ruumiin/kehon toimintoja ovat elinjarjestelmien fysiologiset toiminnot (myos
mielentoiminnot), ja niihin viitataan luokituksessa kirjaimella b (kuva 3). Ruu-
miin rakenteita ovat anatomiset osat, kuten elimet, raajat ja néaiden rakenne-
osat, ja niihin viitataan kirjaimella s (kuva 3). Kummankin luokituksen paaluo-
kat on ryhmitelty elinjarjestelmittain. Jokaiseen pé&éluokkaan kuuluu useita
aihealueryhmia ja kuvauskonhteita.

Esimerkiksi Tuki- ja liikkuntaelimistoon ja liikkeisiin liittyvat toiminnot -paa-
luokka jakautuu kolmeen aihealueryhmaan: Nivel- ja luutoiminnot , Lihastoi-
minnot ja Liiketoiminnot, joista esimerkiksi Lihastoiminnot jakautuu edelleen
kolmeen kuvauskohteeseen: Lihasvoiman ja tehon tuottotoiminnot, Lihas-
janteystoiminnot ja Lihaskestavyystoiminnot.
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Suoritukset ja osallistuminen -osa-alue kattaa ne aihealueet, jotka kuvaavat
toimintakykya seka yksilon ettéd yhteiskunnan ndkdékulmasta (kuva 4). Suori-
tus on tehtéava tai toimi, jonka yksild toteuttaa. Osallistuminen on osallisuutta
elaman tilanteisiin. Tahan osa-alueeseen viitataan kirjaimella d. My0s tassa
osa-alueessa jokaiseen paaluokkaan kuuluu useita aihealueryhmia ja ku-

vauskohteita.

Ruumiin/kehon Ruumiin Osa-alue
toiminnot rakenteet
o
b1 Mielentoiminnot s1 Hermojarjestelméan rakenteet :
5
b2 Aistitoiminnot ja kipu s2 Silma, korva ja niihin liittyvat
rakenteet
b3 Aani- ja puhetoiminnot s3 Adneen ja puheeseen liittyvat
rakenteet
b4 Sydén- ja verenkierto-, s4 Sydan- ja verenkierto-,
immuuni- ja hengitysjarjestel- immuuni- ja hengitysjarjestel-
man toiminnot man rakenteet
b5 Ruoansulatus-, aineenvaihdun-  s5 Ruoansulatus-, aineenvaihdun-
ta- ja umpieritysjarjestelman ta- ja umpieritysjarjestelman
toiminnot rakenteet
b6 Virtsa- ja sukuelin- sekd suvun-  s6 Virtsa- ja sukuelin- seka suvun-
jatkamisjarjestelman toiminnot jatkamisjarjestelmén rakenteet
o UL I3 (ML LES lsie ol 2 s7 Liikkeeseen liittyvéat rakenteet
liikkkeisiin liittyvat toiminnot
b8 Ihon ja ihoon liittyvien raken- s8 lhon rakenne ja ihoon liittyvat
teiden toiminnot rakenteet
Kuva 3. ICF-luokituksen osa-alue Ruumiin/kehon toiminnot ja Ruumiin
rakenteet
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Suoritukset ja osallistuminen Osa-alue

d1 Oppiminen ja tiedon soveltaminen
d2 Yleisluonteiset tehtavat ja vaateet

1exonjeed

d3 Kommunikointi
d4 Liikkuminen

d5 Itsesta huolehtiminen
d6 Kotielama

d7 Henkildiden valinen vuorovaikutus ja
ihmissuhteet

d8 Keskeiset elamanalueet
d9 Yhteisollinen, sosiaalinen ja kansalaiselama

Kuva 4. ICF-luokituksen osa-alue Suoritukset ja osallistuminen.

Esimerkiksi Kotielaméa-paéaluokassa on kolme aihealueryhmaa: Valttamat-
tomyyshyodykkeiden ja -tarvikkeiden hankkiminen, Kotitaloustehtavat, Ko-
titalouden esineista, kasveista ja elaimistd huolehtiminen ja Muiden henki-
I6iden avustaminen. Kotitaloustehtavista 10ytyy kotitaloustbiden tekemiseen
littyen kuusi erilaista kuvauskohdetta: Vaatteiden ja asusteiden peseminen
ja kuivaaminen, Keittoalueen ja keittidtarvikkeiden puhdistaminen, Asunnon
siivoaminen, Kotitalouskoneiden kayttaminen, Paivittdisten hyddykkeiden
sailyttaminen ja Jatteiden havittaminen.

Ymparistotekijat koostuvat fyysisesta, sosiaalisesta ja asenneymparistosta,
jossa ihmiset elavat ja toimivat (kuva 5). Ymparistotekijoihin viitataan kirjai-
mella e.

Esimerkiksi Tuotteet ja teknologia -pééluokka sisaltda aihealueita Syotavat
ja juotavat tuotteet ja aineet henkilokohtaiseen kulutukseen, Paivittaisen ela-
man tuotteet ja teknologiat henkilokohtaiseen kayttoon, Tuotteet ja tekno-
logiat henkilokohtaiseen liikkkumiseen ja liikenteeseen sisa- ja ulkotiloissa,
Kommunikointituotteet ja teknologiat, Opetustuotteet ja -teknologiat, Tydssa
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Ymparistotekijat Osa-alue
-
e1 Tuotteet ja teknologia o
5
. nn x
e2 Luonnonmukainen ympa- ]

risto ja ihmisen tekemat
ymparistomuutokset

e3 Tuki ja keskinaiset suhteet
e4 Asenteet

e5 Palvelut, hallinto ja politiikat

Kuva 5. ICF-luokituksen osa-alue Ympdristotekijét.

kaytettavat tuotteet ja teknologiat, Kulttuuri-, virkistys- ja urheilutoiminnan
tuotteet ja teknologiat, Uskonnon ja hengellisen toiminnan tuotteet ja tek-
nologiat, Julkisten rakennusten arkkitehtuuri- ja rakennussuunnittelun seka
rakentamisen tuotteet ja teknologiat, Yksityisrakennusten arkkitehtuuri- ja ra-
kennussuunnittelun seka rakentamisen tuotteet ja teknologiat, Maanraken-
nuksen tuotteet ja teknologiat ja Varallisuus.

Yksilotekijoita ei toistaiseksi luokitella. Yksilotekijoitd ovat mm. sukupuoli,
rotu, ika, yleiskunto, elamantavat, tottumukset, selviytymisstrategiat ja muut
tamankaltaiset tekijat.

Luokituksessa kirjainta seuraa numerokoodi, joka koostuu paaluokan nume-
rosta ja sita seuraavista Il:n, Ill:n ja IV:n luokitusportaan kuvauskohdetun-
nuksista. Osa-alueiden paaluokat jakaantuvatkin yhteensé yli 1 400 kuvaus-
kohteeseen:

Esimerkki 1
s7 Liikkeeseen liittyvéat rakenteet (I kuvauskohde)
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s760 Vartalon rakenne (Il kuvauskohde)
s7600 Selkarangan rakenne (Il kuvauskohde)
s76002 Lannerangan rakenne (IV kuvauskohde)

Esimerkki 2

d4 Liikkuminen (I kuvauskohde)

d460 Liikkuminen erilaisissa paikoissa (Il kuvauskohde)

d4601 Muissa rakennuksissa kuin kotona liikkuminen (Il kuvaskohde)

3. ICF-luokituksen tarkenteet

ICF-luokituksen tarkenteiden avulla voidaan kuvata toiminnallista terveyden-
tilaa tai terveyteen liittyvan toiminnallisen tilan tason suuruusluokkaa tai on-
gelman vaikeusastetta. Tarkenteet ovat kuvauskohdekoodin perassé olevan
pisteen avulla erotettuja numeroita, joita voi olla yksi, kaksi tai useampia.

Ruumiin/kehon toimintoja koodattaessa kaytetdan yhta tarkennetta, joka
ilmaisee vajavuuden suuruuden tai merkityksen (taulukko 1). Vajavuus
voidaan merkitd puutokseksi tai menetykseksi, vahenemaksi, lisaykseksi,
ylimaaraksi tai poikkeamaksi. Ruumiin rakenteita koodattaessa kaytetaan
kolmea tarkennetta. Ensimmainen tarkenne kuvaa vajavuuden suuruutta tai
merKitysta, toinen tarkenne ilmaisee muutoksen luonteen, ja kolmas tarken-
ne kertoo vajavuuden sijainnin. Suorituksia ja osallistumista koodattaessa
kaytetddn kahta tarkennetta: suoritustason tarkennetta, joka on ensimmai-
nen numeromerkki (mitd yksild tekee nyky-ymparistdssa) ja suorituskyvyn
tarkenne, joka on toinen numeromerkki (yksilén ymparistévakioitu toiminta-
kyky). Suorituskyvyn tarkennetta ilman avustamista kaytetdéan tyypillisesti
kuvattaessa yksikon todellista toimintakykya ilman apuvélineiden tai avusta-
jan suomaa etua. Koska suoritustason tarkenne koskee yksilon nyky-ympa-
ristéa, voidaan apuvélineet, avustajat ja rajoittavat tekijat havaita suoraan.
Edistavan tai rajoittavan tekijan luonne voidaan kuvata ymparistétekijat-luo-
kituksen avulla. Ymparistotekijoiden tarkenne ilmaisee edistavan tai rajoitta-
van tekijan voimakkuuden. Edistava tekija erotetaan kuvauskohdekoodista
muista tarkenteista poiketen plus (+)-merkilla.

ICF-luokituksen kuvauskohteen koodissa tulee olla ainakin yksi tarkenne,
silla ilman tarkennetta koodi ei ole mielekas. Oletusarvoisesti ilman tarken-
netta oleva koodi tulkitaan siten, ettei henkil6lla ole ongelmaa kyseisen ku-
vauskohteen suhteen.
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Taulukko 1.

ICF-luokituksen tarkenteiden selitykset eri osa-alueissa.

Vaja-
vuuden
suuruus

0 ei ole

1 lieva

2 kohta-
lainen

3 vaikea

4 ehdoton

8 ei
maaritelty

9ei
sovellet-
tavissa

Vaja-
vuuden
suuruus

0 ei ole

1 lieva

2 kohta-
lainen

3 vaikea

4 ehdoton

8 ei
maaritelty

9ei
sovellet-
tavissa

Vajavuuden
luonne

0 ei
muutosta
rakentees-
sa

1 taydelli-
nen puuttu-
minen

2 osittainen
puuttuminen

3 ylim&arai-
nen osa

4 poikkea-
vat mitat

5 epa-
jatkuvuus

6 poikkeava
asento tai
sijainti

7 laa-
dullinen
muutos ra-
kenteessa

8 ei
maaritelty

9 ei sovel-
lettavissa

Vaja-
vuuden
sijainti

0 usealla
alueella

1 oikealla

2 vasem-
malla

3 seka
oikealla
etta va-
semmalla

4 edessa

5 takana

6 tyvi-
puolella

7 Karki-
puolella

8 ei
maaritelty

9ei
sovellet-
tavissa

Suori-
tustason
ongelma

0 ei ole

1 lieva

2 kohta-
lainen

3 vaikea

4 ehdoton

8 ei
maaritelty

9ei
sovellet-
tavissa

Suoritus-
kyvyn
ongelma

0 ei ole

1 lieva

2 kohta-
lainen

3 vaikea

4 ehdoton

8 ei
maaritelty

9ei
sovellet-
tavissa

Rajoittava
(.) / Edis-
tava (+)
tekija

0 ei ole

1 lievasti

2 kohta-
laisesti

3 merkit-
tavasti

4 ehdot-
tomasti

8 ei
maaritelty

9ei
sovellet-
tavissa

ICF ja sopeutumisvalmennus
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Esimerkkind henkilén puhuminen. Esimerkkihenkildlta puuttuvat aanihuulet,
mutta han kykenee puhumaan apuvélineen avulla.

b3100.4 Ruumiin/kehon toiminnot / Aéni- ja puhetoiminnot / Puhedé-
nen tuotto / vajavuuden suuruus ehdoton
s3400.413 Ruumiin rakenteet / Kurkunp&an rakenne / Aénihuulet / va-

javuuden suuruus ehdoton, vajavuuden luonne taydellinen
puuttuminen ja vajavuuden sijainti seka oikealla etta vasem-
malla

d330.23 Suoritukset ja osallistuminen / Kommunikointi / Puhuminen /
suoritustason ongelma kohtalainen, kuten henkilékohtainen
stressi tai muitten ihmisten asenteet ja suorituskyvyn ongel-
ma vaikea ilman avustamista

e1251+4 Ymparistotekijat / Tuotteet ja teknologiat / Kommunikoinnin
erityistuotteet ja teknologiat / ehdottamasti edistava tekija

4. ICF-luokituksen kaytto sopeutumisvalmen-
nuskurssilla

Sopeutumisvalmennuskurssin tavoitteena on I6ytaa keinoja, jotka tukevat per-
heen toimintakykya ja hyvinvointia arjen tilanteissa. Lapset voivat tavata muita
ikaisidén, saman sairausryhman kuntoutujia ja heidan sisaruksiaan, ja vanhem-
mat saavat aikaa itselle tarkeiden asioiden pohtimiseen seka tietoa ja neuvontaa
lapsen sairauteen liittyvissa kysymyksissa. Kurssi on ryhmamuotoista sopeutu-
misvalmennusta, missa keskeista on kokemus toisista perheista, joissa lapsella
on jokin sairaus tai vamma. Tassa kappaleessa on kuvitteellinen esimerkki so-
peutumisvalmennuskurssista, jossa lapsilla on synnynnainen epamuodostuma,
dysmelia. Lapsen dysmeliaan liittyvia vaikutuksia perheen elamassa kasitellaan
vertaisryhmassa ja tyontekijoiden tuella. Kurssilla on omaa ohjelmaa seka van-
hemmille etta lapsille ja perhetoimintaa yhdessd muiden perheiden kanssa.
Lilkkunnan pyorteissa, musiikillisissa ja luovan toiminnan tuokioissa seka juttu-
tuokioissa lapset ja nuoret voivat toiminnan kautta kasitella tunteitaan liittyen
erilaisuuteen, sisaruuteen ja kaveruuteen ja saavat onnistumisen ja osallisuu-
den kokemuksia. Vanhempien teema- ja keskusteluryhmissa puhutaan heille
tarkeista asioista ja likuntaryhmissé kannustetaan omasta fyysisesté hyvinvoin-
nista huolehtimiseen. Kurssilla on my6s tietoa sopeutumisvalmennuskurssin
pitavan jarjeston Harvinaiset-yksikosta.

Kurssille osallistuu kuusi perhetta. Kurssin osallistujat ovat kuvitteellisia. Kurs-
sin yleiset tavoitteet on kuvattu ylla. Kurssin alussa tehtiin yhteinen tavoitekart-
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ta, johon perheet tydstivat tavoitteet vertaistuen saamisesta seka lapsille etta
vanhemmille ja tavoitteet kokemuksista, tiedon ja vinkkien saamisesta tulevai-
suuteen, yhdessa tekemisesta ja uimisen mahdollistumisesta.

Sairauskohtaiset ydinalueiden listat (core sets) ohjaavat moniammatillista ar-
viointia ja tarjoavat kliiniseen tydhon huomioitavia aihealueita. Tarkistuslistat
(checklists) mahdollistavat tarkeiden osa-alueiden huomioimisen toiminnan
kuvauksessa, tavoitteiden asettelussa ja arvioinnissa. Listat ovat kansain-
valisten asiantuntijaraatien systemaattisesti laatimia, ja niitd on julkaistu
jo useita. Niiss& asiantuntijaraati on valinnut ICF-luokituksen yli 1 400 ku-
vauskohteesta ne, jotka ovat kyseisessa sairaudessa tai vammassa kaikista
olennaisimmat. Dysmeliasta ei ole tehty omaa ydinaluelistaa. Dysmeliassa
henkil6lla on synnynnainen raajojen puutos tai epamuodostuma eli raajojen
anomalia. Yleensa kyseessa on pieni epamuodostuma, vaikeita raajapuu-
toksia on vain muutamalla. Jalkimmaisten perusteella dysmelia voidaan luo-
kitella harvinaisiin tuki- ja liikkuntaelinvammoihin. Tuki- ja liikuntaelinsairauk-
sien yleinen ydinaluelista on tehty seka akuutin ettd myohaisemman vaiheen
tarpeita varten.

Kuvitteellisen sopeutumisvalmennuskurssin kuntoutujat, joilla on syn-
nynnainen epamuodostuma

Alla on kerrottu kuuden kuntoutujan alkutilanne lyhyesti ICF-luokituksen ku-
vauskohdekoodilla ja tarkenteella. Sen jalkeen on esitetty alkuhaastattelus-
sa kuntoutujan ja perheen esittamat tavoitteet ja vinoviivan jalkeen tavoittei-
den toteutuminen. Tavoitteiden toteutuminen on merkitty asteikolla, jossa 0
tarkoittaa asetetun tavoitteen toteutuneen. Poikkeama nollasta alaspain (-1
tai -2) kuvaa tavoitteesta jddmisen astetta ja poikkeama nollasta yléspéin
tavoitteen ylittamisen astetta (+1 tai +2). Tama tavoitteen asetanta (Goal As-
sessment Scale, GAS) on kuntoutuksessa laajassa kaytéssa. Myéhemmin,
taulukossa 2, tavoitteeseen liittyvaa toimintakykya on tarkasteltu ICF-luoki-
tuksen tarkenteella alussa, asetetulla tavoitteella ja sopeutumisvalmennus-
kurssin paattyessa.

1. Tyttd 12 vuotta

b7151.1 Usean nivelen stabilius

b7303.2 Alaruumiin lihasten voima ja teho

s$75010.423 Pohjeluiden ehdoton osittainen puuttuminen molemmin puolin
e1151+4 Paivittaisen elaman erityistuotteet ja teknologiat henkildkohtaiseen
kayttdon

d4.03 Liikkuminen (jalkaproteesit eivat nayta rajoittavan liikkumista)
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Tavoitteet ja tavoitteiden toteutuminen

1. Kuntoutuja: Koulunkaynnin tukeminen / 0 = Kuntoutuja on saanut kurssilta
voimia koulun kayntiin, kuntoutuspaivakirjan voimaannuttava merkitys

2. Perhe: Sisarussuhteen edistyminen / +1 = Sovittujen toimintamallien nou-
dattaminen, ei isoja riitoja

2. Tytto 7 vuotta

b7151.1 Usean nivelen stabilius

b7301.1 Yhden raajan lihasten voima ja teho

s7301.422 Kasivarren ehdoton osittainen puuttuminen vasemmalla
e1151+4 Paivittaisen elaman erityistuotteet ja teknologiat henkilokohtaiseen
kayttoon

d4301.23 Kasillda kantaminen (ruokatarjottimen kantamisessa apua toimin-
nallisesta késiproteesista huolimatta)

d5400.12 Vaatteiden pukeminen (tarvitsee apua vetoketjun laitossa kiinni)
Kuntoutujaa on mietityttanyt erilaisuuteen liittyvat asiat. Vanhemmat ovat ko-
keneet, ettei heilla ole vastauksia kysymyksiin, eika kotipaikkakunnalla ole
vertaistukea. Koulun aloittaminen mietityttaa.

Tavoitteet ja tavoitteiden toteutuminen

1. Kuntoutuja: vertaistuen saaminen / 0 = Kuntoutuja on kurssin aikana otta-
nut perheen kesken puheeksi dysmeliaan liittyvia asioita

2. Perhe: Verkostoituminen kurssin aikana muiden perheiden kanssa / 0 =
Vanhemmat ovat kurssin aikana vaihtaneet yhteystietoja toisten perheiden
kanssa ja kokivat ryhman erittain hyvaksi

3. Perhe: Tukea tulevaisuuden haasteisiin / 0 = Perhe on saanut vinkkeja
kuntoutujan koulun aloitukseen. Erityisen tyytyvaisia sosiaaliturva-asioiden
selviamiseen

3. Poika 7 vuotta

b7151.3 Usean nivelen stabilius

b7302.3 Yhden raajan lihasten voima ja teho

s§73020.422 kaden luiden ehdoton osittainen puuttuminen vasemmalla
e1151+4 Paivittdisen elaman erityistuotteet ja teknologiat henkilékohtaiseen
kayttdon (silikonihanska)

d5400.23 Vaatteiden pukeminen

d550.23 Ruokaileminen

Aiti huolissaan. Poika miettii erilaisuuttaan ja ahdistuu hankalien tilanteiden
edessa.

Tavoitteet ja tavoitteiden toteutuminen

1. Kuntoutuja: Luottamusta ja itsetuntoa hyvéksyva erilaisuus. Tavoitetaso:
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saa tavata muita lapsia, joilla on dysmelia / +2 = Kuntoutuja uskalsi ottaa
kaden esille ndhtaville muiden lasten seurassa.

Isan suhtautuminen apuvalineisiin muuttunut ja huomannut niiden hyddyn.
Uutta tietoa ja vertaistuki hoydyllista.

2. Perhe: Vanhempien parisuhteen tukeminen / -1 = Ohjelma oli liian tiivis,
eika jaanyt aikaa kahdenkeskisille asioille. Vanhemmat halusivat kayttaa kai-
ken ajan muiden perheiden kanssa olemiseen. He kokivat kurssilla hyvaa
yhteishenkeé perheiden valilla.

4. Tytto 9 vuotta

b7151.3 Usean nivelen stabilius

b7302.3 Yhden raajan lihasten voima ja teho

s7301.412 Kasivarren ehdoton taydellinen puuttuminen vasemmalla
e1151+4 Paivittaisen elaman erityistuotteet ja teknologiat henkilokohtaiseen
kayttdon (myoelektrinen proteesi)

d5.13 ltsesta huolehtiminen (selviytyy melkein kaikista ADL-toimista ikata-
soisesti)

Tavoitteet ja tavoitteiden toteutuminen

1. Kuntoutuja: ltsetunnon tukeminen, koska hapeéaa proteesiaan eikd mie-
lellaan kayta sita / 0 = Kuntoutuja on ohjatusti keskustellut erilaisuudestaan
keskusteluryhmissa seka vertaisperhetapaamisen yhteydessa

2. Perhe: Vertaistuen saaminen koko perheelle / +2 = Vertaistuki on tuntu-
nut korvaamattoman tarkealta, vertaistukitapaaminen ollut erityisen antoisa.
Kurssin aikana perheet jakoivat yhteystietoja, jotta jatkossakin yhteydenpito
onnistuu. Kuntoutuja oli saanut uusia kavereita, osallistunut ryhmiin ja ollut
erityisen reipas.

5. Poika 9v

b7151.3 Usean nivelen stabilius

b7302.3 Yhden raajan lihasten voima ja teho

s7302.412 Ranteen ja kaden ehdoton taydellinen puuttuminen vasemmalla
e1151+4 Paivittaisen elaman erityistuotteet ja teknologiat henkil6kohtaiseen
kayttdon (myoelektrinen kyynarvarsiproteesi)

d166._2 Lukeminen (lukihairid, pienryhméssé koulussa, lukuaineissa vaike-
uksia)

Tavoitteet ja tavoitteiden toteutuminen

1. Perhe: Ryhmaan osallistuminen uusissa peleissa ja leikeissa, koska po-
jalla oli ollut jo vuosia suuria vaikeuksia osallistua peli- ja leikkiryhmiin. Han
vetaytyy ryhmasta pois ja kiukuttelee. Ensimmainen kouluvuosi on ollut
haasteellinen ja vaikea keskittya ryhman toimintaan. Kuntoutuja pelkaa epa-
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onnistumisia. / -1 = Ohjatuissa ryhmissa katseli sivusta, vapaassa leikissa
aktiivinen leikkija. Viikon aikana otti osaa polttopalloon ja mieltyi leikkiin.

2. Perhe: Proteesin kayttaminen, koska kayttaa sita vain terapiassa ja taitava sel-
viamaan ilman sita. / 0 = Poika on kayttanyt proteesia jakson aikana kolme kertaa.

6. Tytto 8v

b7151.1 Usean nivelen stabilius

b7300.2 Yksittéisten lihasten ja lihasryhmien voima ja teho

s730.440 Molempien ylaraajojen ehdottomat poikkeavat mitat usealla alueella
d5402.1_ Jalkineiden pukeminen (kengannauhojen sitominen aiheuttaa pie-
nia vaikeuksia)

Tavoitteet ja tavoitteiden toteutuminen

1. Perhe: Saada tietoa dysmeliasta, koska vanhempia mietitytti, olisiko joi-
tain uusia hoitomuotoja sairauteen liittyen / +2 = Viikko oli antoisa, laakari
kertoi uutta tietoa ja oli mahdollisuus tehda asiantuntijoille kysymyksia. Ver-
taistukitapaamisen aikana perhe sai vertailupintaa ja vinkkeja omaan arjes-
sa selviytymiseensa.

2. Perhe: Ohjausta dysmelialapsen kasvun ja kehityksen tukemiseen, koska
koulunkaynnin aloittamisessa oli ollut haasteita tyttaren alkaessa pohtia eri-
laisuuttaan suhteessa muihin samanikaisiin lapsiin / +2 = Vertaistukitapaami-
nen ja keskustelut muiden vanhempien kanssa olivat olleet merkityksellisia,
ja he olivat saaneet vahvistusta itselleen. Vanhemmat pohtivat, tarvitseeko
tytar tulevaisuudessa lisatukea itselleen.

Moniammatillinen tyéryhma saa etukateen asiakirjoista tiedon perhekurssin
kuntoutujien (lasten) sekd heidan perheenjasentensa lukumaarasta samoin
kuin kuntoutujien perustietoja. Kurssin alussa tieto taydentyy yhteisissa ja
perhekunnittain kaytavissa keskusteluissa. Kuvassa 6 on tuki- ja liikuntaelin-
sairauksien myohaisemman vaiheen ydinaluelista. Tummennetulla on mer-
kitty terveydestéa ja toimintakyvysta nousseet seka laadittujen tavoitteiden
kuvauskohteet. Isoin kirjaimin merkityt kuvauskohteet ovat nousseet keskus-
teluissa sopeutumisvalmennuskurssin kasiteltaviksi aiheiksi ydinaluelistan
ulkopuolelta (kuva 6). Kuvan 6 ydinaluelista ja sen tdydennys voivat toimia
tyOkaluna hahmottamaan perheiden tilanteisiin vaikuttavia tekijoita seka nii-
den syy- ja seuraussuhteita.

ICF-luokitusperhe on laajentumassa erilaisten interventioiden luokituksella.
Sopeutumisvalmennuksessa asetettujen tavoitteiden toteuttamista voi kuiten-
kin tarkastella myds tassé esitetyn ICF-luokituksen viitekehyksessé (taulukko
2). Taulukossa 2 intervention kohteena oleva tavoite on sillattu ICF-luokituksen
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Q65-Q79 Synnynniiset epadmuodostumat ja epa-
muotoisuudet lihaksistossa ja luustossa

|

'

'

sT30.440 MOLEMPIEN YLARAMOIEN EHDOTTOMAT POIKKEAVAT MITAT LSEALLA ALUEELLA
s7301.412 KASIVARREN EHDOTON TAYDELLINEN PUUTTUMINEN VASEMMALLA

57301.422 KASIVARREN EHDOTON TAYDELLINEN PUUTTUMINEN VASEMMALLA

573020.422 KADEN LLIDEN EHDOTON OSITTAINEN PUUTTUMINEN VASEMMALLA
$7302.412 RANTEEN JA KADEN EHDOTON TAYDELLINEN PULITTUMINEN VASEMMALLA
375010.423 POHIELUIDEN EHDOTON QOSITTAINEN PUUTTUMINEN MOLEMMIN PUOLIN

b11420 ORIENTOITUMINEN OMAAN ITSEEN

b1266 ITSELUOTTAMUS

b130 Henkinen energia ja viettitoiminnot

b134 Uniteiminnot

b152 Tunne-eldman toiminnot

d166 LUKEMINEN

b260 Asentoaistitoiminto

b270 Lampd- ja muiden drsykkeiden aistitoiminnot
b280 Kipuaistimus

b415 Verisuonitoiminnaot

b435 Immuunijirjestelmdn toiminnot

b440 Hengitystoiminnat
b445 Hengityslihastaimmot
b525 Ulastustaiminnat

b530 Painenhallintatoiminnat
b&20 Virtsaamistolimnnot
b710 Nivelten Hikkuvwustoiminnot

b71% Nivelten stabiliustoiminnot

b7151 USEAN NIVELEN STABILILUS

b730 Lihaswoiman ja tehon tusttotoiminnot
b7301 YHDEN RAAJAMN LIHASTEN VOIMA JA TEHO
b7303 ALARUUMIIN LIHASTEN VOIMA JA TEHOD
b735 Lihasjinteystoiminnot

b740 Lihaskestavyystoiminnot

=

d177 Pidtdksen tekeminen

d230 Paivittdin toistuvien tehtavien ja toimien suoritta-
minen

d240 Stressin ja muiden psyykkisten vaateiden
kdsitheleminen

d310 Puhuttujen viestien ymmartdminen
dd10 Asennon vaihtaminen

d415 Asennon yllipitiminen

420 Itsensd siirtiminen

@430 Nostaminen ja kantaminen

4301 KASILLA KANTABMINEN

@440 Kaden hienomotorinen kiyttdminen
455 Kaden ja kisivarren kiyttiminen
d460 Liikkuminen erilaisissa paikoissa
@465 Lilkkuminen vilineiden avulla

b755 Tahdosta rippumattomat likereaktiotoiminnot

b780 Tahdonalaisten liketoimintojen hallinta
b770 Kively- ja juoksutyylitaiminnot

b780 Lihaksiin ja liketoimintoihin liithywit aistimukset

b310 Ikon suojatolminnot

T

d510 Peseytyminen

d520 Kehon asien hoitaminen

d530 WC:ssdi kiyminen

d540 Pukeutuminen

d5400 VAATTEIDEN PUKEMINEN

d5a02 IALKINEIDEN PUKEMINEN

d550 Ruckaileminen

d5E0 Juominen

d570 Omasta terveydestd hualehtiminen
d 7200 IHMISSUHTEIDEN LUOMINEN
d7500 VAPAAMUOTOISET IHMISSUHTEET
d760 Perhesubtest

d7602 SISARUSSUHTEET

d7701 PUOLISOSUHTEET

dB50 Vastikkeellinen tyd

9200 PELI JA LEIKK]

d9205 SOSIAALINEN KANSSAKAYMINEN
d9201 URHEILU

€115 Phivitthisen elimdin tuotteet ja teknologiat henkilokohtaiseen kiyttoon
e1151 PAVITTAISEN ELAMAM ERITYISTUOTTEET JA TEKNOLOGIAT HENKILOKOHTAISEEN KAYTTOON
2120 Tuotteet ja teknologia henkilGkohtaiseen likkumiseen ja liikenteeseen sisd- ja ulkotilolssa

125 Kommunikointituotteet- ja teknologia

2150 Julkisten rakennusten arkkitehtuuri- ja rakennussvunnitelun sekd rakentamisen tuotteet ja

teknologiatat
225 limasto
2310 Lihiperhe
320 Yatdwit

2325 TUTTAVAT, IKATOVERIT, TYOTOVERIT, MAAPURIN 1A YHTEISON JASENET
2340 Kotipalvelutybntekijat ja henkildkohtatset avustajat

355 Terveydenhuollon ammattihenkilat
410 Lihiperheen jisenten asenteet
o420 Ystavien asenteet

430 Esimiesasermnassa olevien henkildiden asenteet

2440 Kotipalvelutydntekijoiden ja henkilokohtaisten avustajien asenteet

85550 YHDISTYS- JA JARJIESTOPALVELUT
450 Mulden ammatthenkildiden asentest

Ik

Sukupuoli

Asema perheessd
Persoonallisuus
Odotukset
Hsetunto

Kuva 6. Tuki- ja liikuntaelinsairauksien mybhdisemmén vaiheen ydinaluelista, johon on
merkitty tummennetulla perhekurssin dysmeliaa sairastavien lasten terveydesté ja toimin-
takyvystéd nousseet sekéd perheiden laatimien tavoitteiden kuvauskohteet. Isoin kirjaimin
merkityt kuvauskohteet ovat nousseet keskusteluissa sopeutumisvalmennuskurssin kasi-
teltédviksi aiheiksi ydinaluelistan ulkopuolelta.
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. Koulunk&ynnin tukeminen

b1266 ltseluottamus

Sisarussuhteen tukeminen
d7602 Sisarussuhteet

. Vertaistuen saaminen

€320 Ystavat
e325 Tuttavat, ikatoverit, tyGtoverit, naapurin ja yhteison jasenet

Verkostoituminen kurssin aikana muiden perheiden kanssa
d7200 Ihmissuhteiden luominen
d7500 Vapaamuotoiset ystavyyssuhteet

Tukea tulevaisuuden haasteisiin
e5700 Sosiaaliturvaetuudet
5800 Terveyspalvelut

. Luottamusta ja itsetuntoa hyvaksyva erilaisuus

b11420 Orientoituminen omaan itseen
b1266 ltseluottamus

Vanhempien parisuhteen tukeminen
d7701 Puolisosuhteet

. ltsetunnon tukeminen, koska lapsi hapeaa proteesiaan eika

mielellaan kayta sita
b11420 Orientoituminen omaan itseen
b1266 ltseluottamus

Vertaistuen saaminen koko perheelle
€320 Ystavat
e325 Tuttavat, ikatoverit, tyétoverit, naapurin ja yhteisdn jasenet

. Ryhméaén osallistuminen uusissa peleissa ja leikeissa

d9200 Pelit ja leikit

Proteesin kayttaminen
e1151 Paivittaisen elaman erityistuotteet ja teknologiat
henkilbkohtaiseen kayttéén

. Saada tietoa dysmeliasta

5800 Terveyspalvelut

Ohjausta dysmelialapsen kasvun ja
kehityksen tukemiseen
e5800 Terveyspalvelut

Vertaistukimalli vertaistukihenkil6lta, joka ei hapeile
proteesiaan, kuntoutumispaivakirjan kayttdminen

Kuntoutuspalaverissa sovittujen toimintamallien
kayttaminen riitatilanteessa

Lasten toiminnalliset ryhmat ja keskusteluryhmat

Ryhmékeskustelut ja yhteiset tekemiset

La&karin ja muiden moniammatillisen tyéryhman
jasenten ryhmakeskustelut, erityisesti sosiaaliturva-
etuuksien selvittaminen

Molempien kasien kaytt6a aktivoivat toiminnalliset
ryhméat

Vanhemmille myés omaa ohjelmaa, jossa tehdaan
pariskuntana harjoituksia, vanhempien vapaailta

Lasten keskusteluryhmat, jossa keskustellaan
toiminnan ohella luontevasti erilaisuudesta,
tunnemaalaus, vertaistukitapaaminen

Ryhmissa tydskentely, Vertaistukitapaaminen,
vapaaehtoinen yhteystietojen jakaminen

Ohjattua ja vapaata leikkia ryhmissa

Muiden kurssilaisten proteesin kayttd mallina
Proteesin kayttéon kannustaminen

La&karin luento ja kyselytunti, vertaistukitapaaminen

Vertaistukitapaaminen, keskustelut muiden
vanhempien kanssa

2

+0

+0

+0

+0

+1

+0

+2

+3

+3

+2

+3

+3

+2

+3

+4

+1

+3

+3
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Taulukko 2. Dysmeliaa sairastavien lasten perhekurssin lasten ja perheiden
tavoitteet ICF-luokituksen kuvauskohteiden avulla, intervention kuvaus ja ar-
viointi kuvauskohteiden tarkenteiden avulla. Intervention kohde -sarakkees-
sa jarjestysnumero viittaa esimerkkikuntoutujaan ja perheeseen. Suorituk-
sien ja osallistumisen osa-alueessa on kéytetty suoritustason tarkennetta.

kuvauskohteeseen. Esimerkiksi ensimmaisen kuntoutujan tavoite, koulun-
kaynnin tukeminen, liittyy kuntoutujalla erityisesti itseluottamuksen saamiseen.
ltseluottamus on ruumiin/kehon toimintojen paaluokassa Mielentoiminnot ja
kuuluu temperamentti- ja persoonallisuustoimintoihin (b126). Itseluottamusta
on arvioitu alkutilanteessa, asetettu tavoitetaso ja arvioitu lopputilanteessa tar-
kenteella (taulukko 2). Esimerkiksi fysioterapeutti voi ohjata toiminnallisessa
ryhmassa molempien ylaraajojen kayttda, psykoterapeutti voi ohjata ryhma-
keskustelua itsetuntoon liittyvista asioista ja sosiaalitydntekija voi auttaa koh-
tamaan tulevaisuuden haasteita sosiaaliturvaetuuksista kertoen. |ICF-luokitus
auttaa moniammatillisen ty0ryhman jasenia hahmottamaan oman osuutensa
toimintakyvyn kokonaiskartassa.

ICF-luokitus on dynaamisessa kehitystilassa. Keskeneraistakin on lupa kayt-
taa, ja itse voi olla mukana kehittamassa sen kliinista kayttdéa. Tyokaluja ja
lomakkeita 16ytyy ICF-tutkimuskeskuksen sivuilta (http://www.icf-research-
branch.org/index.php). Osa materiaalista 16ytyy myods jo suomeksi.

5. ICF-luokitus suhteessa vammaisuuteen

ICF-luokituksessa termilla "toimintarajoitteet” tarkoitetaan ihmisten ja heidan
fyysisen ja sosiaalisen ymparistdnsa vuorovaikutuksen muodostamaa moni-
ulotteista ilmiota. YksilOistd puhuttaessa jotkut kayttavat eri syistd mieluiten
termia "henkildt, joilla on toimintarajoitteita” ja toiset taas termia "vammaiset”.
Maailman terveysjarjesto pitaa tarkeana periaatetta, etté inmisilla on oikeus
tulla nimitetyksi siten kuin he itse haluavat. Kaytetyt termit voivat hyvasta
tahdosta huolimatta olla inmisia leimaavia ja lokeroivia.

ICF ei ole ihmisten luokitus. ICF luokittelee ihmisten terveyden piirteitd heidén
yksilOllisten elamantilanteidensa ja ympariston vaikutusten viitekehyksessa.
Toimintarajoitteet johtuvat henkilon terveyden piirteiden ja konstekstuaalisten
tekijéiden vuorovaikutuksesta. Siksi yksil6a ei saa pelkistaa vajavuuksiin, suo-
ritusrajoitteisiin tai osallistumisrajoitteisiin, eli hanta ei saa kuvata yksinomaan
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naiden konstruktioiden kautta. Luokituksessa kaytetd&n sanontaa "henkild, jol-
la on oppimisvaikeuksia” sen sijaan, ettd puhutaan "henkisesti vammaisesta
henkil6std”. ICF-luokituksessa ei kayteta nimityksid, jotka sisaltavat laaketie-
teellisen terveydentilan tai toimintarajoitteita ilmaisevia termeja. Luokituksessa
pyritddn kautta linjan neutraaliin, mahdollisuuksien mukaan mydnteiseen ja
konkreettiseen kielenkayttoon.

YK:n vammaisyleissopimuksella vahvistetaan kaikkien ihmisoikeuksien ja
perusvapauksien kuuluminen myds vammaisille henkildille, ja heille taataan
mahdollisuus nauttia naista oikeuksista ja vapauksista taysimaaraisesti il-
man syrjintad. EU on ratifioinut sopimuksen joulukuussa 2010, ja se on astu-
nut EU:ssa voimaan tammikuussa 2011. Suomessa ratifiointi eli sopimuksen
voimaansaattaminen on viela kesken, mutta tavoite ratifioinnin toteutumi-
sesta on téalla hallituskaudella eli maaliskuuhun 2015 mennessa. Oikeuk-
sien edistamisessa keskeistd on laaja-alainen vammaisuuden perusteella
tapahtuvan syrjinnan kielto seka yhdenvertaisen kohtelun periaate. Sopimus
osoittaa, millaiset mukautukset ovat tarpeen, jotta vammaiset henkil6t voivat
nauttia oikeuksista ja vapauksista tdysimaaraisesti ilman syrjintdd. Sopimus
kattaa niin kansalais- ja poliittiset oikeudet kuin taloudelliset, sosiaaliset ja si-
vistyksellisetkin oikeudet. Ihmisoikeusperusteinen lahestymistapa korostaa
tayttd osallistumista, osallisuutta ja tasa-arvoa. Osallistuminen ja osallisuus,
kuten myds esteettdbmyys ja saavutettavuus laaja-alaisesti ymmarrettying,
vaikuttavat sopimuksen tulkintaa ohjaavina yleisina periaatteina. Sen liséksi
ne ovat kuitenkin vahvasti osana niin yleisia kuin erityisiakin sopimusvel-
voitteita. Esteettdmyydesta on erillinen artiklansa (9. artikla), lisdksi esteet-
tomyyden edistdminen ja esteiden poistaminen mainitaan toimenpiteena
useissa artikloissa.

YK:n vammaisyleissopimuksen kuntoutusta kasittelevassa artiklassa 26 to-
detaan, ettd sopimuspuolet toteuttavat tehokkaat ja asianmukaiset toimet
muun muassa vertaistuen avulla, jotta vammaiset henkil6t voisivat saavuttaa
ja sailyttdd mahdollisimman suuren itsenaisyyden, taysimaaraiset ruumiilli-
set, henkiset, sosiaaliset ja ammatilliset kyvyt sekad taysimaaraisen osalli-
suuden ja osallistumisen kaikilla elaméanalueilla. Tata varten sopimuspuolet
jarjestavat, vahvistavat ja lisdavat laaja-alaisia kuntoutuspalveluja ja -oh-
jelmia erityisesti terveyden, tyéllisyyden, koulutuksen ja sosiaalipalvelujen
aloilla siten, ettd nama palvelut ja ohjelmat aloitetaan mahdollisimman var-
haisessa vaiheessa ja ne perustuvat yksilOllisten tarpeiden ja vahvuuksien
monialaiseen arviointiin. Sopimuspuolet edistavat vammaisille henkiléille
tarkoitettujen kuntoutukseen liittyvien apuvélineiden ja apuvalineteknologian
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saatavuutta, tuntemusta ja kayttéa. ICF-luokituksen avulla voidaan saada
yksil6llinen ja laaja-alainen kuvaus yksilon toimintakyvysta ja siitd nouseva
kasitys tarpeista kuntoutuksessa ja apuvalinepalveluprosessissa. Henkilo
voi arvioida itse toimintakykyaan, ja ammattihenkil6t voivat arvioida toimin-
takykyad haastatteluilla, havainnoinnilla seka erilaisilla arviointimenetelmilla.
Kuntoutustydntekija voi hyddyntaa olemassa olevia arviointimenetelmia ja
kirjaamista ja verrata niitd moniammatillisesti laadittuihin ICF-ydinaluelistoi-
hin tai ICF-luokitukseen tehtyihin siltauksiin. Edellisessa kappaleessa kuva-
tun kurssiesimerkin avulla on saatu kokemuksia siita, ettd ICF-perusteinen
nakokulma toimii myos sopeutumisvalmennuskurssilla.

Laaja-alaisilla kuntoutuspalveluilla ja -ohjelmilla tuetaan osallistumista ja
osallisuutta yhteis66n ja kaikkiin yhteiskunnan osa-alueisiin, ja ne ovat va-
paaehtoisia ja vammaisten henkildiden saatavilla mahdollisimman lahella
heidan omia yhteisdjaan, myds maaseutualueilla, jatkuu sopimusteksti. ICF-
luokitus voi toimia navigointikarttana henkilon osallistumiseen eri elaman-
alueille. YK:n vammaisyleissopimuksen kuntoutusartiklassa sovitaan myo6s
kuntoutuspalveluissa tydskentelevien ammattihenkildiden ja henkildston
perus- ja jatkokoulutuksen kehittdmista. ICF-luokitus avaa toimintakyvyn ka-
sitteen laajasti. Se antaa avaimet yhtenaisen kielen ldytdmiseen eri ammat-
tiryhmien kesken. Se tarjoaa tieteellisen perustan toiminnallisen terveyden-
tilan ymmartamiselle ja tutkimiselle. ICF-luokitus luo tarvittavan rakenteen
toimintakyvyn kuvaamiseksi asiakasty0sséd ja mahdollistaa toimintakyvyn
rakenteisen kuvaamisen séhkdisissa tietojarjestelmissa. WHO:n kansain-
valinen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvélinen ICF-
luokitus nayttaisi soveltuvan kuntoutuksessa ja sopeutumisvalmennuksessa
kaytettavaksi myds vammaisuuden nakdkulmasta.
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Sopeutumisvalmennus
postmodernissa
vhteiskunnassa

Leila Keski-Luopa

Olemme kansallisesti siina tilanteessa, ettd joudumme katsomaan jatkuvas-
ti nousevia tilastokayria tyoikaisen vaeston ajautumisesta ennenaikaiselle
elékkeelle. Selityksena pidetdan tydelaméan kuormittavuutta. Mutta onko se
riittava selitys, silla mukana on paljon nuoria, jotka eivat viela ole paasseet
lainkaan ty6hén? Mika kuormittaa heitd? Vaitan, etta lisdantyva pahoinvoin-
ti on oire yhteiskunnan rakenteistumisesta tavalla, joka ei vastaa ihmisen
psykologisia perustarpeita. Se nakyy myods tdhénastisten kuntoutusohjelmi-
en sisalldissa. Nykymuotoinen yhteiskuntamme perustuu vanhentuneeseen
kasitykseen yksilon ja yhteisén suhteesta. Se on tuottanut mm. ilmidn, jota
asiantuntijapiireissd kutsutaan medikalisaatioksi. Pyrin tassad artikkelissa
osoittamaan, etta tilanteen korjaantuminen edellyttad ajattelun lahtokohtana
toimivan ihmiskasityksen tarkistamista ja nakokulman muutosta siihen suun-
taan, ettd se luo enemman ymmarrysta ihmisena olemisen peruskysymyk-
siin. Lahestyn tata teemaa identiteetti-kasitteen avulla, silla se on avainkasi-
te tutkittaessa ihmisen suhdetta sosiaaliseen ymparistbonsa ja tuon suhteen
laadun vaikutusta ihmisen elamanlaatuun.

Mista puhutaan, kun puhutaan identiteetista?

Arkiymmarryksemme mieltda ihmisen fyysiseksi, psyykkiseksi ja sosiaalisek-
si kokonaisuudeksi, jolla on takanaan henkilokohtainen kokemusvarantonsa
ja vastassaan potentiaalinen tulevaisuutensa. Koska tulevaisuus on tunte-
maton, ihminen joutuu varautumaan monenlaisiin tulevaisuuden skenaarioi-
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hin. Yhteiskunta on sadan vuoden kuluessa muuttunut radikaalisti, ja muu-
tostahti vain kiihtyy. Elamisesta on tullut yhd vaikeammin ennustettavaa’.
Olemme siirtyneet modernista postmoderniin aikakauteen. Taméan paivan
nuori on aikuistumisensa kynnyksella aivan erilaisessa yhteiskunnallisessa
tilanteessa kuin hanen vanhempansa vain muutama vuosikymmen sitten.
Hanella on vastassaan paljon enemman mahdollisuuksia mutta myds uhkia.
Nuori joutuu astumaan epavarmuutta tdynna olevaan maailmaan. Nayttaa
silta, ettd osa nuorista ndkee internetin tarjoavan rajattomia mahdollisuuk-
sia luovaan toimintaan ja unelmien tayttymiseen, mutta osa heista pakenee
kauhuissaan omaan sisdiseen maailmaansa, seuranaan ehka vain internet.
Mita siitd seuraa? (Ks. Siltala 1996 ja 2013.) My6s aikuisen elama on koke-
nut myllerryksen, kun ty6elama ei enaa tarjoa samalla tavalla elaman mie-
lekkyyden kokemusta, sosiaalisia suhteita ja taloudellista turvaa kuin ennen.
Yksilon identiteetti on joutunut koetukselle.

Vaikka yhteiskunta on uuden teknologian myd6té pitkalle kehittynyt, tuottanut
paljon aineellista hyvaa ja antanut uutta tietoa maailmasta, se ei nayta teh-
neen ihmisia onnellisemmiksi.

Sosiaalipsykologin silmin katsottuna nayttaa silta, ettd on kaynyt painvas-
toin. Pahoinvointi nayttda lisdantyneen. Se nadkyy paitsi Kelan tilastoissa
my0Os ihmisten kayttaytymisessa. Itsekkyys nayttda lisdantyneen. Ihmiset
eivat jaksa valittaa toisistaan ja ymparistostaan. ltsesta valittdmisestakin on
monilla tullut pakonomaista ja vékivaltaista. Se tapa, miten toimitaan, ei tuo-
ta sitd hyvinvointia, josta on pula. Mita on olla tdssa kulttuurissa vammainen
tai sairas, jonka oikeus ihmisarvoiseen elamaan edellyttd4 toisten ihmisten
tukea? Millaiseksi muotoutuu hénen identiteettinsd? Naihin kysymyksiin et-
sin tassa artikkelissa vastauksia.

Identiteetti on tdhan saakka ollut tieteellekin hankala tutkimuskohde, silla
jatkuvasti uudelleen muotoutuvana siita on perinteisilla tieteen menetelmilla
ollut vaikea saada otetta. Tiede ei ole riittdvasti pystynyt lisddmaan ymmar-

1 Postmodernille yhteiskunnallemme on tyypillista yksil6llisyyden ja yksilon omien
valintojen korostaminen, arvojen suhteellisuus ja sosiaalisten systeemien murenemi-
nen ja uudelleen organisoituminen. Tallainen toimintaymparistd on identiteetin muo-
dostamisen kannalta aiempaa vaativampi. Lyhytaikaisten tydsuhteiden vaihtuminen,
lapi elaméan kestavéa opiskelu, muutot, parisuhteiden kariutuminen tai uusperheen
perustaminen edellyttdvat omien arvojen, valintojen ja sitoutumisen — siis identiteetin
— jatkuvaa pohdintaa (Fadjukoff 2007).
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rystdmme ihmisen psykologisista tarpeista, minka seurauksena ne on pitkalti
sivuutettu yhteiskunnallisessa paatdksenteossa. Niité ei tunneta. Tama ilmi6
nakyy myos tdhénastisissa kuntoutusohjelmissa (ks. esim. Vilkkumaan artik-
keli tAssa kirjassa).

Identiteetti on suhdekasite. Yksilon identiteetti kehittyy vuorovaikutuksessa
sosiaaliseen ymparistoon. Arjessa kaytamme luontevasti termia mina puhues-
samme itsestdmme yksildna ja persoonana. Termi mina siirtda katsomisen ho-
risontin ulkoisen maailman tarkastelusta sisdiseen kokemukseen, jossa mina
on tunteva ja toimiva subjekti. Kasite identiteetti antaa minalle samana mina-
na pysymisen kokemuksellisen, emotionaalisesti savyttyneen sisallon hetkes-
ta ja tilanteesta toiseen. Toiselle ihmiselle toisen identiteetti nayttaytyy hanen
yksilOllisena tapanaan olla suhteessa maailmaan, toisiin inmisiin ja itseensg;
tapana, jonka tahan asti on oletettu sailyvan suhteellisen samanlaisena koko
elaman ajan. Termiin suhteellinen on tdman artikkelin kontekstissa kiinnitetta-
va erityistd huomiota, silla seké arjen kokemus (vrt. edella mainitut tilastot) etta
tieteellinen tutkimus ovat selkedasti osoittaneet, etta identiteetti voi sosiaalisen
ympaériston paineessa murtua tai sen kehittyminen voi jo varhaisvaiheissaan
héiriintyd ja jadda keskeneraiseksi? (esim. Blos 1962; Winnicott 1965, 121;
Breakwell 1986; Siltala 1996; Fadjukov 2007).

Useimmiten ihmisen arki sujuu omalla painollaan, ilman ettd identiteettia
tarvitsee pohtia. Tormaamme sitd koskeviin kysymyksiin vain ollessamme
jollakin tavalla kriisissa, neuvottomia tai masentuneita. Ihminen joutuu poh-
timaan identiteettiddn koskevia kysymyksia silloin, kun han kokee olemi-
sensa perusteiden horjuvan ja kasityksensd elaméansa ja toimintansa mie-
lekkyydesta hamartyvan. "Millainen olen, kelpaanko tallaisena, onko tassa
mitdan mieltad?” tai "Mita oikeastaan haluan?” ovat identiteettid, minuuden
eheytta koskevia kysymyksia (Kotkavirta 2000, 6). Identiteetti on ihmiselle
eraanlainen sisdinen kompassi, jonka avulla han suunnistaa elamassaan
tarkeiksi kokemiinsa paamaariin. Koska jokaisella on oma henkilokohtainen
kompassinsa, jota vain han itse osaa lukea, identiteetin sisalt6d on mahdo-
tonta yksityiskohtaisesti maaritella. Se on aina henkilékohtainen, jatkuvassa
muutostilassa oleva kokonaisvaltainen intuitivinen kokemus omasta ole-

2 Koska identiteetti kehittyy vuorovaikutuksessa sosiaaliseen ymparistoon, silla ei
voi olla pysyvaa sisaltdéa. Sosiaalisen kontekstin muuttuessa se joutuu aina koetuk-
selle. Yllattavat tapahtumat elinympéristéssé tai nopeasti eteneva kulttuurinen muu-
tos saattavat merkitd vakavaa identiteettikriisid ja muodostua uhkaksi psyykkiselle
hyvinvoinnille, ellei itsella ole keinoja 16ytaa uutta tasapainoa identiteetilleen.
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massaolosta suhteessa ymparbdivadn maailmaan ja toisiin ihmisiin. Kasit-
teelld identiteetti on nain ollen kokonaisvaltainen, henkil6kohtaisista eletyn
elaman kokemuksista koostunut merkityssisalténsa. Se muuttuu tilantees-
ta toiseen, koska my0s se konteksti, jossa kokemus identiteetista syntyy,
muuttuu tilanteesta toiseen. Samana sdilyy ainoastaan se, etta kaikkien
naiden kokemusten paahenkild eli subjekti on sama mina.3

Identiteettikasitettd tarvitaan minakasitteen rinnalle, silla se antaa minalle
ajallisen jatkumon. ldentiteetti kuvaa ihmiselle ominaista tapaa kokea nyky-
hetki suhteessa menneisyyteen ja tulevaisuuteen (Liebkind 1988, 67; Kot-
kavirta 2000, 7). Ihmiselle ominainen piirre katsoa omaa elamaansa mina-
kokemuksesta kasin suhteessa aikaan tekee hanesta historiallisen olennon,
joka voi kayttda menneisyytta tulevaisuuden arviointiperusteena, katsoa ela-
maansa omista tarpeistaan ja mahdollisuuksistaan kasin. ldentiteetin tilan el
kulloisenkin sisallon ymmartamiseksi tarvitaan niiden yhteyksien tavoittamis-
ta, joista sen merkitykset kulloinkin nousevat. Sen ndkeminen edellyttaa en-
simmaisen persoonan eli minan nakokulmaa. Toinen ihminen voi ymmartaa
toisen kokemusta ainoastaan paasemalla selville niistd henkildkohtaisista,
historiallisesti muodostuneista tulkinnan perusteista, joista kasin kyseinen
kokemus on ymmarrettavissa. Yksilolla on aina oma ainutkertainen tarinan-
sa, jonka sisaltd toisen olisi tunnettava kasittadkseen, mista on kysymys
(mm. Taipale 2006, 166; Latomaa 2008, 29; Suorsa 2011).

Kasitteet mina ja identiteetti kytkeytyvat kiinteasti toisiinsa. Ne kattavat psy-
kologisten kokemusten (ajatusten, tunteiden ja motiivien) kokonaisuuden,
joka heijastaa ja ohjaa ihmisen ymmarrysta hanen paikastaan sosiaalisessa
maailmassa kussakin "tassa ja nyt” -tilanteessa. Identiteetin kehitys tapah-
tuu kahden samanaikaisen, toisilleen vastakkaisen kehitysprosessin, indi-
viduaatio- ja sosialisaatioprosessin, kautta, ja ne muodostavat keskendan
jannitteisen suhteen (mm. Pirskanen 2007). Individuaatioprosessilla viita-
taan siihen prosessiin, jonka kautta ihminen muodostaa kéasityksen itsestaan
suhteessa sosiaaliseen ymparistdonsa, sosialisaatioprosessilla taas siihen
prosessiin, jonka kautta han pyrkii I6ytdm&an paikkansa yhteison jasenyy-

3 Identiteetistd voidaan puhua monella tasolla. Yksilétasolla puhutaan persoonal-
lisesta identiteetista, jossa yksild erottuu muista yksildistd omaksi itsekseen. Ryh-
matasolla puhutaan sosiaalisesta identiteetista, jossa yksild 16ytaa itsestaan yhteisia
piirteité toisten tietyn ryhman jadsenten kanssa (esim. ammatti-identiteetti) (Liebkind
1988). Laajemmalla ryhmatasolla (makrotasolla) puhutaan kollektiivisesta identitee-
tistd (esim. kansallinen identiteetti) (Kaunismaa 1997).
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dessa*. Edellinen tapahtuu siséisena psyykkisena prosessina, mutta jalkim-
mainen edellyttdd myds aktiivista toimintaa suhteessa muihin ihmisiin. Siina
voidaan puhua samalla minuuden tuottamisesta, silla vaikuttamalla toisiin
ihmisiin ihminen voi vaikuttaa omiin psyykkisiin tiloihinsa®.

Molemmissa identiteettia rakentavissa prosesseissa on perimmaltaan kyse
mielen sisdisesta itsesaatelysta, jota tapahtuu automaattisesti ilman tietoista
pyrkimysta, silla ihmisen psyyke on perustaltaan itseorganisoituva systeemi,
joka pyrkii yllapitamaan sisaista tasapainoa® (Vuorinen 1995, 116 ja 1998,
12). Sen lisaksi tarvitaan kuitenkin myds tietoista ponnistelua, jota Vuorinen
(1995, 116) kutsuu psyykkiseksi tyoksi’. Han kayttaa kasitetta psykososiaali-
nen saatopiiri viitatessaan niihin sosiaalisiin suhteisiin, joissa psyykkinen ty6

4 Individuaatioprosessissa muodostuu yksilén psyykkinen rakenne, jonka tehtava
on suojella hanen yksildllistéa olemassaoloaan ja kehittymistaan. Sosialisaatioprosessi
liittyy siihen ihnmisena olemisen kysymykseen, ettd koska ihminen ei selvia elamasta
vain vaistojensa varassa kuten elain, han tarvitsee toisia inmisia turvakseen ja yhteis-
tydkumppaneikseen. Siksi jokaisen ihmisen elaman jatkumisen edellytys on, ettd han
|6ytaa itselleen paikan sosiaalisen yhteisén jasenena.

5 lIdentiteetin sosiaalinen ilmiasu on toiminta, joka voi saada verbaalisen tai ei-
verbaalisen muodon. Koska identiteetti siséltdd emootiot, uskomukset, arvot ja asen-
teet, se toimii toiminnan motivaatioperustana. Identiteetti siis ohjaa toimintaa mutta
ei maaréa sita, koska identiteetti itsessaan on jo vuorovaikutuksen tuote (Breakwell
1986, 46).

6 Daniel Stern (1985) katsoi, ettd Darwinin suuriin 16yddksiin kuului tunnekielen
universalismi. Eri kulttuurien ihmiset ilmaisevat kasvoillaan affektejaan niin, etta toi-
nen ihminen tunnistaa ne taustakulttuurista riippumatta. Nykyaikainen aivotutkimus
pystyy sen osoittamaan. Teoksessaan Tapahtumisen tunne: Miten tietoisuus syntyy?
(2000, 31-32) neurologi Antonio Damasio kuvaa aivojen toimintaa piilotajuisena sys-
teemind, jonka tehtavana on elidbn elaman automaattinen yllapito. "ltsen” syvat juu-
ret 10ytyvét aivojen ”laitteiden” kokoonpanosta, joka jatkuvasti ja piilotajuisesti pitda
elimistdn tilan eloon jaamisen kannalta olennaisella kapealla alueella ja suhteellisen
vakaana. Nama laitteet representoivat jatkuvasti ja piilotajuisesti elavan kehon tilan
monine ulottuvuuksineen. Damasio nimittaa tata aivojen laitteiden kokoonpanotilaa
esi-itseksi, piilotajuiseksi edeltajéksi niille itsen tasoille, jotka ilmenevat aivoissamme
tietoisuuden tietoisina pdéaosan esittgjina: ydinitsena ja omaelamakerrallisena itsena.
7 Koska identiteetin kehityksessa on aina kyse henkilOkohtaisesta kehitysproses-
sista, monet tutkijat kuvaavat tata prosessia erilaisina kehitysvaiheina, joiden kautta
yksil6lla on mahdollisuus saavuttaa kypsa ja tasapainoinen identiteetti, jossa hénella
on voittopuolisesti mydnteinen mutta realistinen kasitys itsestdén ja mahdollisuuksis-
taan ja kyky kasitella seka itsessa ettéd ymparistéssa tapahtuvaa muutosta (esim. Erik
H. Erikson, James Marcia, Peter Blos, Donald W. Winnicott).
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tapahtuu. Koska yksilon odotukset toisia ihmisid kohtaan ja heidan odotuk-
sensa hanta kohtaan voivat olla keskenaan ristiriitaisia, tasapainoisen suh-
teen I6ytaminen ja minuuden eheyden yllapitaminen ei ole aina helppoa. Riip-
puu itse kunkin henkilokohtaisista valmiuksista psyykkisen tyon tekemiseen,
miten han 16ytaa positiivisen identiteetin eli minuutensa eheytta palvelevia
ratkaisuja sosiaaliseen tilanteeseensa. Jos vastassa on umpikuja, minuuden
eheys on vaarassa murtua. YksilOkeskeisessa lansimaisessa yhteiskunnas-
sa, jossa yksilon vapautta ja oikeuksia korostetaan vastuun ottamisen ja toi-
sesta valittamisen kustannuksella, yksilo ja& yksin, ellei han parjaa kilpailu-
markkinoilla eiké lahipiirissa ole ketaan, joka ymmartaisi hanen psykologista
tilannettaan ja tulisi tueksi. Termi tuki ei tarkoita valttamatta mitaan erityista
tekoa vaan asettumista aitoon empaattiseen vuorovaikutukseen, joka antaa
“korjaavan kokemuksen” eli mahdollisuuden kokea tulleensa nahdyksi oma-
na itsenaan ja tulleensa hyvaksytyksi tasavertaisena yhteison jasenena.

Identiteetti tieteellisen tutkimuksen kohteena

Kuten jo edelld viittasin, tieteellekin identiteetti on kompleksisuudessaan
ollut pulmallinen tutkimuskohde. Varton mukaan (2001, 21, 50-51) ihmis-
tieteet ovat naihin paiviin saakka olleet huonosti varustautuneita kompleksis-
ten, jatkuvassa muutostilassa olevien ilmididen tutkimiseen, silla ne eivat an-
taudu perinteisilla tieteen menetelmilld tutkittaviksi. Varmaan tietoon pyrkivan
tutkijan keskeinen metodinen toimenpide on etukateen rajata tutkimuksensa
pystydkseen tekemé&an siitd loogisia johtopdatdksida. Nain menetellessdan
han tulee rajanneeksi jo ennakolta tarkeitd vaikutusyhteyksia tutkimuksensa
ulkopuolelle. Talla tavalla syntynyt "tieteellinen tieto” on luonnollisista yhteyk-
sistaan irrotettua spesiaalitietoa, jossa inmisena olemisen kokonaisuus hajoaa
sirpaleiksi. Kun luonnollisella tavalla kohtaamme maailman, toimimme toisin
pain. lhmisen mieli luo hetkessa intuitiivisen kokonaiskuvan tilanteesta, jota
se yrittda jasentadd ymmarrettavaksi. Arjen kokemus perustuu kokevan sub-
jektin, min&n na&kdkulmaan, josta kasin han nakee ymparilla olevan maailman
kokonaisena ja oman paikkansa siind. Tallaisen kokonaiskuvan syntymisen
mahdollisuuden tiede operatiivisilla tekniikoillaan rikkoo (Varto 2001, 50). (Ks.
myo6s Keski-Luopa 2009.)

Arkiajattelua ja tieteellista tutkimusta ei ole ollut helppo sovittaa yhteen, silla sii-
na missa arjen toimija tuottaa spontaanisti yhdessa hetkessa intuitiivisen ko-
konaiskuvan siita tilanteesta, jossa han kulloinkin on, tieteen tekija ottaa siihen
etaisyyttd, purkaa tuon kokonaisuuden osiin ja tarkastelee tiettya osaa tietysta
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nakdkulmasta, jotta pystyisi esittdmaan perusteltuja argumentteja havaintojen-
sa tueksi. Nain siksi, etta tayttadkseen tieteellisen tutkimuksen kriteerit tutkijan
on esitettava perustelut niille oman ajattelunsa lahtékohdille®, joista kdsin han
tutkimuskohdettaan tarkastelee, ja niille vaitteille, joita han siita esittaa. lhmis-
ta koskevassa tutkimuksessa tutkijan ajattelun lahtékohta tarkoittaa filosofisesti
perusteltua nédkemysta siita, millaisena olentona han ihmisen nékee. Sen poh-
jalta maaraytyy, miten kyseisesta tutkimuskohteesta voidaan saada tietoa ja mil-
laisia menetelmia siind voidaan kayttaa. (Haaparanta ja Niiniluoto 1986.)

Na&in toimii periaatteessa myos ihmisen mieli. Jokaiselle ihmiselle kehittyy
oman kokemuksen myota kasitys siitd, millainen tama maailma on. Tuota
kasitysta ei yleensa perustella eikd sen oikeellisuutta pohdita, silla sita pi-
detdan itsestdanselvyytena. Sen pohjalta suunnistetaan eteenpéin. Kasitys
maailman luonteesta muuttuu vain, jos uusi kokemus osoittaa sen paikkan-
sapitaméattdémaksi. Itse kullekin elaman varrella muotoutuva maailmankuva
on suuresti rippuvainen niista ajattelutavoista, joita omasta kasvuymparis-
tosta on sisaistetty. Eri puolilla maailmaa kasvaneiden ihmisten ”sisaiset
maailmat” voivat siten poiketa hyvinkin paljon toisistaan. Siind missa alku-
peraiskansoille ja itdmaisille yhteiskunnille on ominaista yhteiséllinen elama,
jossa yhteis66n kuuluminen on luonnollinen ja elamaéa kantava asia, lan-
simaisissa yhteiskunnissa vallitsee yksilokeskeinen ja -lahtdinen rationaa-
linen ja normatiivinen ajattelu niin tieteessa kuin arkielamassakin. Se erot-
taa ihmiset toisistaan, pakottaa heidat kilpailemaan keskenaan yhteistyon
tekemisen sijaan. Lukuisat tdman paivan tutkijat ja filosofit ovat sitéd mielt,
ettd lansimainen kulttuuri nojautuu yha René Descartésin (1596—1650) filo-
sofiaan (mm. Siirala 1988; Varto 1995, 10; Lehtonen 2002). Vaikka hanen
filosofiansa on jo kauan sitten huomattu virheelliseksi ja siitéd on tietoisella
tasolla pyritty sanoutumaan irti, sen juuret ovat niin syvalla kulttuurissamme,
ettd sen tiedostamattomia vaikutuksia ei ole helppo tunnistaa.

Descartésin mukaan jarki on "ainoa asia, joka tekee meisté ihmisia ja erot-
taa meidat elaimista™. Descartés ajatteli todellisuuden koostuvan kahdesta

8 Tieteellisen tutkimuksen tekija ei voi perustaa tutkimustaan subjektiivisiin lahto-
kohtiin, joihin arkiajattelu perustuu. Arjen toimijan ajattelun (intuition) lahtékohtana
toimivat hanen aiemmat kokemuksensa, joihin hanen tulkintansa tilanteesta perus-
tuu. Se muodostaa hanen "kayttéteoriansa”, joka on arjen vastine tutkijan filosofisesti
perustellulle teorialle inhimillisen todellisuuden luonteesta.

9 Taman ajatuksen juuret ovat Aristoteleen filosofiassa, mutta vasta Descartésis-
ta tuli cogito-kasitteelladn uuden ajan rationalismin varsinainen perustaja (Niiniluoto
1997; ks. myods Hall 1999, 31).
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substanssista, joita ovat materia ja henki. Inmisessd materiaa edustaa ha-
nen ruumiinsa ja henke& hanen tietoisuutensa, joka on erillddn ruumista’.
Tiede viehattyi Descartésin tutkimusmetodista, jonka mukaan ainoa, mika oli
varmaa, oli oma ajattelu. Kaikkea muuta oli epailtava eli tutkittava tarkem-
min. Tieteellisend metodina se on kuitenkin merkinnyt subjektin ja objektin
vastakkainasettelua, jossa tutkijasubjekti tekee ulkopuolelta havaintoja tutki-
muskohteestaan (Saastamoinen 2001, 261-262). Yhteiskunnan ja kulttuurin
kannalta katsoen Descartésin filosofia, jossa ihmiselle annettiin luomakun-
nan “herruus” uskoen hénen jarjelladn kykenevan ratkaisemaan kaikki vas-
taan tulevat ongelmat, sopi hyvin valistusajan henkeen. Descartésin filosofi-
aa pidetaankin erityisesti modernin aikakauden filosofiana (Hautamaki 1996,
vrt. Hall 1999, 29-34).

Valistusajan ”suuret kertomukset” ovat kuitenkin jo aikaa sitten pettaneet lu-
pauksensa, ja niiden tilalle ovat tulleet paikalliset eli "pienet kertomukset”
(Lyotard 1985). Modernien yhteiskuntarakenteiden murtuessa koko yhteis-
kunta alkoi muuttua informaatioteknologian kehittymisen vauhdittamana no-
peassa tahdissa. Muutoksen mukanaan tuomat uudet ilmiét herattivat myos
tiedemaailman tarkistamaan lahestymistapojaan, silld ne osoittivat, etta var-
moina tiedonlédhteina pidetyt Descartésin filosofiaan nojautuvat paradigmat
eivat naiden uusien ilmididen selittamisessa toimi. Taman artikkelin konteks-
tin kannalta pidan tarkedna tadssé kohden korostaa, ettd Descartésin kasite
“tietoisuus” ei sisélld itsetietoisuutta eika ota huomioon ihmisen tiedostama-
tonta tajuntaa. Se rajoittuu tarkoittamaan vain kykya ajatella, rationaalista
jarjen kayttéa, joka edustaa vain yhta puolta ihmisyydestdmme. Seka tun-
teet ettd mielikuvamaailma, joiden varassa ihminen luo maailmankuvaansa
ja jossa hanen identiteettinsd kehkeytyy, tulivat Descartésin filosofiassa ko-
konaan sivuutetuiksi. Nama puutteet nakyvat edelleen vahvasti lansimaisen
yhteiskunnan rakenteissa. Niitd hallitsevat talouden intressit, joille ihminen
on alistettu. Hautaméen (1996, 21) mukaan minuuden samaistaminen tietoi-
suuteen on keskeisimpia rationalistisia harhoja lansimaisessa filosofiassa.

Han pitdd psykoanalyysin ansiona sitd, ettd se on syventanyt aikaisempaa
filosofista ihmiskuvaa korostamalla tiedostamattoman osuutta. Ei-tietoisen
tajunnan huomioon ottaminen tekee ymmarrettavaksi ihmisen toiminnan
emotionaalisen perustan. Se antaa sille sen tarvitseman arvopohjan.

10 Varton (2001, 12) mukaan Descartés uskoi tietoisuuden olevan Jumalan puhetta
ihmisille.
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Kulttuuritieteissd on nyt jo runsaan puolen vuosisadan ajan eletty para-
digmaattista kriisia etsittdessa ’realistisempaa” (Kuusela & Niiranen 2006)
vaihtoehtoa kartesiolaiselle ihmiskuvalle, joka irrottaa ihmisen tietoisuuden
luonnollisista sidoksistaan sekd omaan ruumiiseensa etta ympardivaan
kulttuuriin. Vaikka arkikokemuksessa on luontevaa ajatella, ettd ihminen on
fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen kokonaisuus, tieteelle kokonaisvaltainen
(holistinen) lahestymistapa ei ole mahdollinen ennen kuin sillad on kaytetta-
vissdan patevasti argumentoitua filosofista analyysia siitd, miten tuo koko-
naisuus syntyy. Silla tayttdékseen tieteellisyyden kriteerit tieteenharjoittaja ei
edelleenkdan voi sanoutua irti vaatimuksesta, etta hanen on kyettava esitta-
maan perustelut niille ajattelunsa lahtékohdille, joiden varaan han tutkimuk-
sensa rakentaa.

Holistisen todellisuuskasityksen muotoilussa on kuitenkin jo pitkalle edistytty.
Kirjallisuudessa Martin Heidegger (1889-1976) nimetdan usein ensimmaise-
na filosofina, joka onnistui tekemaan lopullisen irtioton kartesiolaisesta dua-
lismista ja luomaan holistiselle perustalle rakentuvaa ihmisen ontologiaa®.
Rauhalan (2005, 164) mukaan Heideggerin ndkemys inhimillisesta todellisuu-
desta itseorganisoituvana kosmoksena tuo antiikin kokonaisvaltaisen ajattelun
talle vuosituhannelle. Se tarjoaa filosofisia perusteluja systeemiperustaiselle
inhimillisen todellisuuden jasentamiselle yhtena kokonaisuutena. Heideggerin
kosmoksessa oliot eivat ole jakautuneet toisistaan erilleen, vaan siiné olioi-
den keskinainen yhteys on niiden olemistapaan kuuluvaa aitoa luontoa itse-
aan. Talle nakemykselle seka aivotutkimus ettd psykoanalyysi ovat [0ytaneet
empiiristd vahvistusta (vrt. viite 6). Kosmos ei tarkoita eheyttd, joka koostuisi
olioiden samanlaisuudesta, vaan se koostuu monenlaisista, myads ristiriitaisis-
ta aineksista. Yhteyden muodostumista naiden ainesten kesken kreikkalaiset
kutsuivat termilld logos (vrt. myds Krohn 1981). Logoksessa ei ollut kyseessa
jarki tavanomaisessa (kartesiolaisessa) merkityksesséa vaan kokonaisuus kes-
kindisina merkitysyhteyksina.

Uusimpien, eri tieteenaloja edustavien tutkimusten (mm. Holzkamp 1983;
Niiniluoto 1990; Giddens 1984, 1991; Berger & Luckmann 1994/1966; Da-
masio 2000, Rauhala 2005; Saastamoinen 2006; Lehtonen 2011, 20 ja
2012) mukaan ihmisen tajunta (mieli, psyyke) ndhdaan kerrostuneena, pe-
rustanaan ne valmiudet, jotka han on saavuttanut miljoonien vuosien evoluu-
tiokehityksessaan lajiominaisuuksinaan. Ne toimivat Iahtokohtina sille synty-

11 Ontologia on filosofinen késite, joka tarkoittaa tutkimuskohteen olemuksen sel-
vittamista.
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mahetkelld kaynnistyvalle yksilOlliselle kehitykselle, joka etenee suhteessa
sosiaaliseen ymparistdon'2. Koska ihminen ei selvia elamésta vain vaistojen-
sa varassa kuten eldimet, han on luonnonvalinnassa saanut kyvyn mieliku-
viin ja symbolisaatioon. Ne ovat inmiselle niita valineita, jotka mahdollistavat
hanelle kyvyn oppia ja kommunikoida seka tehda yhteistydté toisten kanssa
ja sité kautta huolehtia elamansa jatkumisesta. Namé& ominaisuudet tekevat
ihmisesta yhteisdllisen olennon, kuten jo Aristoteles on filosofiassaan pe-
rustellut. Dialektisessa vastavuoroisessa suhteessa toisiin ihmisiin ihminen
muokkaa kulttuuria samalla kun kulttuuri muokkaa hanta. Siitd luonnostaan
seuraa, etta yksilon identiteetilla ei ole pysyvaa sisaltda, vaan se muuntuu
sisdistamisen ja ulkoistamisen my6ta jatkuvasti. Se, mitd hanessa kullakin
hetkella nousee elamyksellisesti koettavaksi, on h&nen siihenastisen koke-
muksellisen historiansa tulosta. Se, miten han siina tilanteessa toimii, edus-
taa hanen yksilOllista tapaansa ratkaista sisaisten ja ulkoisten yllykkeiden
valinen jannite. Psyykkiset hairiot ilmentavat vaikeutta ratkaista tama jannite
itsen kannalta rakentavalla tavalla.

Yksiloitymaan pakotettu ihminen — medikalisoitunut yhteiskunta

Jo muissakin asiayhteyksissa lienee havaittu, etta vallitsevaa kulttuuria kos-
kevat tieteen uudet 16ydot tulevat vasta pitkélla viiveella kaytt6on kentalla.
Asenteiden muutos tapahtuu hitaasti. Ei siis ole yllatys, etta vaikka tieteen
vaikeus kompleksisten ilmididen tutkimisessa edustaa pitkalle jo "menneen
talven lumia”, kartesiolaisesta ihmiskuvasta peraisin oleva, itsestdédnselvyy-
tena pidetty nédkemys, etté yksilo ja yhteiskunta ovat toisistaan erillisia, nakyy
viela kaikkialla sosiaalisessa elamassa ja yhteiskunnallisessa toiminnassa.
Kaytannossa se tarkoittaa mm. normia, etta sdadetyn aikuisian saavutta-
neen ihmisen edellytetdan tekevan “jarkevid” omaa elamaansa koskevia

12 Tieteen nykyisen kasityksen mukaan ihminen on pitkan evoluutiokehityksen tulos.
Yksilon kohdalla lajinmukainen evoluutiokehitys paattyy syntymaan ja jatkuu yksilol-
lisend psykologisena kehityksend suhteessa sosiaaliseen ymparistdén (Holzkamp
1983, ks. myds Silvonen 1988 tai Suorsa 2011; Niiniluoto 1990). Daniel N. Stern, vau-
vapsykologiaan erikoistunut tutkija, jakaa varhaisen itseyden kehityksen neljaan vai-
heeseen: "the sense of an emergent self, which forms from birth to age two months,
the sense of a core of self, which forms between the ages of two and six months,
the sense of a subjective self, which forms between seven and fifteen months, and
a sense of a verbal self’” (Stern 1985, 11). Varsinainen identiteetin kehittymisen voi
katsoa alkavaksi siind vaiheessa, kun lapsi oivaltaa olevansa erillinen "min&@”, jolla on
oma tahto, Margaret Mahlerin mukaan n. 2—-3-vuotiaana (Mahler ym. 1975).
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paatdksia. Se asettaa monen ihmisen kohtuuttomaan tilanteeseen, koska
se ei ota huomioon yksildllisid inhimillisia tekijoita. Tallainen asenne jakaa
vaeston jo l1ahtokohtaisesti kahteen kastiin, ns. normaaleihin ja epanormaa-
leihin, eli jattaa yksilon kannettavaksi ne vaikeudet, jotka ovat peraisin hanen
sosiaalisen ymparistonsa kykenemattdmyydesté toimia h&dnen kehityksensa
kannattelijana. Taman ajattelutavan taustalla vaikuttaa kartesiolainen ihmis-
kuva: Ihmisessa kiinnitetdan huomiota vain siihen, miten rationaalisesti han
toimii yhteiskunnan kannalta. Muusta yhteiskunta ei ole kiinnostunut. Tal-
laisessa ajattelussa ihminen on vakivaltaisesti leikattu irti sek& biologisista
lahtékohdistaan, jotka asettavat rajoja hanen toimintamahdollisuuksilleen,
etta sosiaalisista suhteistaan, joiden varassa han on tullut siksi ihmiseksi,
joka on.

Kun yksilo nahdaan lahtokohtaisesti erillisena sosiaalisesta yhteisosta, han
joutuu siitéa eristetyksi niin hyvassa kuin pahassakin. Se tarkoittaa, etta yk-
silén oikeuksien korostaminen on jatkuvasti esilla oleva fraasi, jolla yksil6a
kannustetaan autonomiaan ja yhteiskuntaa velvoitetaan huolehtimaan ha-
nen hyvinvoinnistaan, mikali hdnen autonomiansa ei toimi. Todellisuudessa
yksil6 jatetdadn yksin henkildkohtaisissa kysymyksissaan ja yksilollisissa tar-
peissaan. Yksilon vapauden nimissa toinen inminen voidaan jattaa heitteille,
jos se on vastoin omia intresseja. Vastuu hanen hyvinvoinnistaan jatetaan
kasvottomalle yhteiskunnalle.

Miten toimii tuo "kasvoton” yhteiskunta? Se pyrkii jarjestdmaan "palveluita
vastatakseen sille asetettuihin velvoitteisiin ja tukahtuu saamiinsa haastei-
siin. Julkinen sektori paisuu vieden jatkuvasti yh& suuremman lohkon kan-
santuotteesta — ilman etta se pystyy tuottamaan sita, mita siltd odotetaan eli
hyvinvointia. Kun yhteiskunnan talous ei kesta jatkuvaa menojen kasvua,
joudutaan saastdkuurille. Nain joudutaan kierteeseen, jossa yha pienempi
joukko ihmisia yrittdd “palvella” yha suurempaa joukkoa ihmisia. Se johtaa
palveluiden "tehostamiseen”, joka kaytanndssa tarkoittaa toisaalta palvelui-
den standardisoimista mahdollisimman pitkéalle ja toisaalta jatkuvaa tarkkai-
lua, onko asiakas nyt varmasti oikealla luukulla tai onko hdnen asiansa niin
tarked, etté siihen pitaisi heti vastata. Kummassakaan tapauksessa asiakas
henkilokohtaisine kysymyksineen ei tule kuulluksi eika tarpeineen vastaan-
otetuksi. Hanelle osoitetaan hanen “paikkansa” yhteiskunnan jarjestelmas-
sa — yha useammin jossakin "hannilld”. Huomaamatta tavallisesti jaa, etta
molemmat osapuolet, seka asiakas etta tyontekija, jaavat tassa asetelmassa
yksin, silla kumpikin joutuu "nahoissaan” kokemaan tilanteen mielettomyy-
den. He ovat molemmat jarjestelman — ihmisten luoman yhteiskunnan — ar-
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moilla. Mistd he saavat identiteettinséd rakennusainekset? Kun sama jatkuu
paivasta ja vuodesta toiseen ja usein jatkuessaan pahenee, ei tarvitse inme-
tella, ettd masennustilastot osoittavat jatkuvaa kasvua. Mutta onko tallaises-
sa masennuksessa kyse kyseisen yksilon sairaudesta? Itse nimittaisin sita
mieluummin yhteisdn sairaudeksi.

Moderni yhteiskunta rakennettiin elaman hallintavélineeksi

Modernin ajan yhteiskunnan rakenteille on ollut tyypillista, etta ne on tarkoi-
tuksellisesti luotu hallintavalineiksi. Ryynasen ja Myllykankaan (2000, 206)
mukaan terveydenhuollosta muodostui yksi modernin yhteiskunnan keskei-
simmista instituutioista. Sita osoittaa terveydenhuoltomenojen jatkuva kasvu
lansimaissa ohi kansantuotteen. Mainittujen kirjoittajien mukaan tama selit-
tyy medikalisaatioksi kutsutulla kulttuurisella ilmiélla. Silla tarkoitetaan kult-
tuurin 1aaketieteellistymistd, jonka osatekijoind ovat toisaalta 1aaketieteen
edistyminen ja toisaalta elamantapahtumien ja poikkeavuuksien laaketie-
teellistaminen. La&karit on valjastettu elaman hallinnan manipulaattoreiksi.
Medikalisaatioksi nimetyssa kulttuurisessa prosessissa la&ketieteen valta
laajenee aiemmin ei-laaketieteellisind pidetyille alueille. Raimo Tuomainen
ym. (1999) kuvaavat medikalisaatiota "ajallemme tyypillisena sairautena”.

Miten tallainen ”sairaus” syntyy? Tuomainen ym. (1999) arvioivat, ettd 144-
ketiede poikkeaa muista tieteenaloista siind, etta sille on annettu laillinen
oikeus tutkia ja hoitaa seka kehoa ettéa psyykea ja maaritella niiden poikkea-
vuuksia. Laaketieteelliseksi ongelmaksi voidaan tarjota mita tahansa ilmiota,
jolla on jotakin tekemista ihmisruumiin tai mielen kanssa. Niinpa la&dketiede
on vahitellen vallannut piiriinsa sellaisiakin elaman alueita, jotka eivat kuulu
sen piiriin: lisdantymisen, kasvun, vanhenemisen, ulkonadn ja inhimillisen
vuorovaikutuksen. Kuten kaikilla tieteenaloilla, myds ladketieteella on oma
késitejarjestelmansa, jonka pohjalta se luokittelee tutkimansa ilmiot. Niinpa
my0s ihmisten erilaisista elaméntilanteisiin liittyvista huolista esiin kumpuava
ahdistus tulee |a&ketieteen piirissa nahdyksi sairauden oireena ja luokitel-
luiksi sairauskategoriaan.

Ahdistus kuuluu ihmisen elamaan, silla se auttaa ihmista orientoitumaan ai-
kaan ja paikkaan. Filosofit pitavat sita perusvirittyneisyytend elaméaan, jonka
voimakkuus maarittaa ihmisen suhdetta elamantilanteeseensa. Maailmas-
sa oleminen on aina latentisti ahdistuksen maarittamaa (Heidegger 2000,
230-231, 234; Kierkegaard 1964). Ahdistus on siis ihmiselle ominainen ela-
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myksellinen tunnetila. Inmisen on kuitenkin vaikea muodostaa siihen luonte-
vaa suhdetta, silla toisin kuin pelon tunteessa, ahdistukselta puuttuu kohde.
Sen selvittdminen edellyttaisi psyykkista tyéta eli pohdintaa, mika ahdistaa
ja miksi. Medikalisoituneen kulttuurimme itseymmarryksessa ahdistus kui-
tenkin mielletdan sairauden oireeksi, johon voi pyytaa apua laakariltd. Sen
kdantdpuolelta 10ytyy taipumus pitda onnellisuuden tunnetta tavoiteltavana
tilana, jonka saavuttamiseen on alettu kayttda myos aivotoimintaa manipu-
loivia kemiallisia aineita, |&d&kkeitd ja huumeita. (Vrt. Keski-Luopa 2011.)

Jukka Aaltonen (2004) on kuvannut modernin yhteiskunnan hallintapolitiikan
eettisia seuraamuksia terveydenhuollon piirissa. Esimerkkina han nostaa
esille juuri ahdistuksen vahentamiseen tarkoitetut medikalisoituneet hoito-
muodot. Ahdistuksen yksipuolinen hallintapyrkimys jattda kokonaan huo-
miotta ne sisaiset uhkat, joista ahdistus nousee. Tahan asetelmaan syntyy
vaistamatta eettisia ongelmia. Ne liittyvat riskeihin, joille altistutaan, kun ke-
miallisesti tukahdutetaan ihmisen luonnollinen tietoisuus ahdistuksensa |&h-
teista. Talla menettelylla tukahdutetaan samalla se psyykkinen ty0, joka olisi
ihmiselle valttdmatonté identiteetin eheyden sailyttdmisen kannalta. Talla
tavalla ihminen vieraannutetaan omasta ihmisyydestaan. Aaltosen mukaan
medikalisaationa tunnettu ilmio itsess&an on yksi seuraus lilan pitkalle men-
neesta erillisyyden ihannoinnista, joka on ollut modernille ajalle ominaista.
Ihminenkin on tullut viipaloiduksi erillisiin lohkoihin kokonaisuuden kustan-
nuksella. Ehyen identiteetin luominen vaikeutuu.

Mybs fenomenologisesti orientoituneet filosofit ja psykoanalyytikot ovat kiin-
nittdneet huomiota ihmisen vieraantumiseen omasta itsestdan, omasta ihmi-
syydestaan (mm. Arendt 2002). Sen yhtena ilmenemismuotona he nékevéat
mm. sen, ettd taman paivan inminen ei nayta osaavan etsia merkitysta ela-
malleen sisdisesta maailmastaan vaan ahdistuu ollessaan yksin. Kuin takaa-
ajettuna han etsii onnea itsensa ulkopuolelta (May 1953). Ellei han I6yda
tyydytyksen tunnetta mydskaan ulkopuolelta, hanen identiteettinsa hajoaa ja
han on umpikujassa. ltsetuhoisen toiminnan riski kasvaa (Jarventie 1993).

Emme voi kuitenkaan syyttaa naista ilmidista ladkareita, silla he ovat vain me-
dikalisaation valikappaleita. Syyt l16ytyvat ihmisesta ja siitd kulttuurista, jonka
yksild on sisdistanyt kasvuymparistdkseen. Sosiologit Anthony Giddens (1995,
108) ja Ulrich Beck (1995, 27), jotka kuuluvat kartesiolaisen ihmiskéasityksen
kriitikoihin, kuvaavat modernia lansimaista yhteiskuntaa kulttuurina, jossa yk-
silélla on "yksilditymisen pakko”. Talla he tarkoittavat sita, ettd nykyihminen ei
Voi enaa turvautua siihen, ettd eldma sujuisi vain rutiinilla, vanhojen kaavojen
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tai edellisen sukupolven antaman mallin mukaan. El&mé& tuo koko ajan vas-
taan tilanteita, joihin ei ole olemassa valmista ratkaisua. Jopa arkinen elama
on taynna erilaisia valintatilanteita. Vaihtoehtojen runsaus tekee valinnat na-
ennaisen helpoiksi ja houkutteleviksi. Todellisuudessa ne ovat tulleet vaikeam-
miksi, silld valitsija ei voi useinkaan tietdd, mita kaikkea hanen valinnoistaan
tulevaisuudessa seuraa. Yksilokeskeisesséa yhteiskunnassa yksild asetetaan
kuitenkin aina itse vastuuseen valinnoistaan. Beck tahdentaa, etta todellisuu-
dessa kyse on vain harvoin yksildén “vapaista” paatoksista. Useimmiten hén
joutuu valitsemaan jo annetuista vaihtoehdoista tuntematta niiden sisaltoa.
Myds valitsematta jattdminen on valinta, joka johtaa johonkin. Sartren termia
lainaten Beck sanookin, ettéd "meidat on tuomittu yksiléllistymaan" (Beck 1995,
29). Siita seuraa, ettd oman identiteetin luomisesta epavarmuuden jatkuvasti
leimaamissa olosuhteissa tulee jokaisen yksilon tarkein, koko elaman mittai-
nen projekti, jossa ahdistus on jatkuva seuralainen. (Ks. myds Keski-Luopa
2005.) Liian nopeasti liikkuvaa maailmaa on vaikea siséistaa toimiviksi raken-
teiksi. Ulkoisen todellisuuden hajanaisuus hajottaa identiteettia, jos ei 16ydy
mitdan, mika suhteellistaisi ulkoisen maailman ristiriitaisia vaatimuksia.

Kun modernille kulttuurille tyypillisen yksilén riippumattomuuden ihannoinnin
varjopuolet ovat alkaneet nayttaytya, kriitikot ovat alkaneet kuvata lansimaista
yhteiskuntaa egoistisena ja jopa narsistisena kulttuurina. Psykohistorioitsija
Juha Siltala (1998) on osuvasti kuvannut sité "kaikki mulle heti” -kulttuuriksi.
Sosiologi Scott Lash (1995, 176) ndkee kehityksen johtavan vaestdn jakautu-
miseen kahteen ryhmaan, “refleksiovoittajiin” ja "refleksiohavigjiin”. Tama tar-
koittaa, etta osalla vaestda menee entista paremmin ja toisella osalla entista
huonommin. Organisaatiotutkijat Eric Miller (2000) ja Olya Khalelee (2004)
kuvaavat modernin ajan kulttuurin murtumista ja siirtymista postmoderniin
aikakauteen riippumattomuusfantasian takana olevan “ep&onnistuneen riip-
puvuuden” paljastumisena, silla ihminen on joutunut ahdistuksen tilaan me-
netettydan sen tulevaisuuden uskon, jota vield valistuksen ajan perintona tul-
leet modernin ajan selvat tavoitteet ja selkeat yhteiskuntarakenteet tuntuivat
hanelle lupaavan. Epaonnistuneella riippuvuudella kirjoittajat tarkoittavat kan-
salaisten eparealistista ja lapsenomaista luottamusta niin yhteiskunnan kuin
organisaatioiden johdon kykyyn pitaa huolta heidan tarpeistaan. Myds organi-
saatiotutkija Gary Hamel (2001, 18) on havainnut saman ilmién. Han toteaa,
ettd "edistyksen aika alkoi toivolla — se on paattyméassa ahdistukseen”. Mihin
asetetaan toivo postmodernissa ajassa? Nayttaa silta, etta teknologiaan. Olisi
kuitenkin syyta koettaa pitaa huolta siita, etta ihminen olisi se, joka hallitsee
teknologiaa eik& painvastoin. Kuinkahan kay, kun elamme globaalin virtuaali-
todellisuuden aikaa, jossa kaikki rajat nayttavat kadonneen?
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Lansimaisen ihmiskasityksen perintd on sisaisesti ristiriitainen

Hautaméen (1996, 7-9) mukaan yksilé on postmodernissa maailmassa ris-
tiriitaisessa tilanteessa, jonka syita on tarkea pyrkia ymmartamaan. Hanen
mukaansa Suomessa on vaikea puhua asiallisesti individualismista, silla
keskusteluissa se sekoittuu liberalismiin. Vaikka individualismin muotoutu-
minen lansimaissa kytkeytyy liberalismin ja markkinatalouden syntymiseen,
kasitteellisesti ne on erotettava toisistaan. Individualismi liittyy modernin
yhteiskunnan “kypsymiseen”, siirtymiseen postmoderniin aikaan, jolloin
valistusajan ns. "suuret kertomukset” menettivat mahtinsa ja tilalle tulivat
"paikalliset” eli "pienet kertomukset”. Se tarkoittaa yksil6llisia ratkaisuja niin
paikallisella kuin yksil6llisellakin tasolla. Auktoriteettien murtuessa yksiloille
tuli mahdollisuus kayttda omia aivojaan. Tama ”“individualismi” voi rakentua
aivan yhta hyvin yhteiskunnan turvaaman positiivisen vapauden kuin libe-
ralismin korostaman negatiivisen vapauden varaan. Individualismi, yksilon
ajattelun vapauttaminen, ei edellytd markkinoiden vapauttamista.'s

Kirjoituksissaan sek& Hautaméaki (1996, 10) ettd Beck (1999, 230) korostavat,
etta individualismin kannalta olisi toivottavaa, etta yhteiskunta, jossa yksilo elaa,
olisi mahdollisimman vapaa mutta siella tulisi kehittda kansalaisten kykya toimia
autonomisina subjekteina ja kykya elad omaa elaméaansa. Psykohistorioitsija
Juha Siltala on useissa kirjoituksissaan (mm. 1992, 1994) perustellusti osoitta-
nut, etta itsendisen, vahvan itsetunnon omaavan, psyykkisesti taysi-ikaisen ja
jarkevaan elamanhallintaan kykenevan yksilon synty edellyttaa turvamekanis-

13 Samaa korostaa myés Ulrich Beck (1999, 197-198) esittdessaan, etta "uuslibe-
ralistisen globalismin ideologiassa julistettu maailmanmarkkinoiden ensisijaisuus ja
sen sanelemat vaatimukset kaikille (tarkoittaa kaikkia yhteiskunnan ulottuvuuksia)
tulee paljastaa siksi ilmidksi, mik& se todella on: kyseessa on jattildismaiseksi pro-
jisoitu, vanhentunut ekonomismi, historian metafysiikan uusi versio, epépoliittisena
esiintym&an pyrkiva yhteiskunnan vallankumouksellistaminen ylh4alta pain”. Beck
(emt. 198-199) pitdd valttdmattdmana erottaa globalisaatio kasitteellisesti globa-
lismista, koska jalkimmainen on ideologia. "Globalismi palauttaa globaalisuuden ja
globalisaation uuden monimutkaisuuden yhteen (taloudelliseen) ulottuvuuteen, joka
lisaksi vield ymmaérretdan lineaarisena jatkuvana maailmanmarkkinoiden riippuvuuk-
sien laajentumana. Kaikki muut globalisaation ulottuvuudet (ekologinen globalisaatio,
kulttuurinen glokalisaatio, polysentrinen politiikka, ylikansallisten tilojen ja identiteet-
tien syntyminen) tematisoidaan, mikali niitd ylipdatansa tematisoidaan, pelkastaan
taloudellisen globalisaation oletetun hallitsevan aseman kautta. Maailmanyhteiskun-
ta typistetddn nain maailmanmarkkinayhteiskunnaksi, jolloin sen sisaltd vaaristyy.
Tassa mielessa uusliberalistinen globalismi on yksiulotteisen ajattelun ja toiminnan
eli ekonomismin ilmenemismuoto.”
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meja, jotta elamaa ei kalvaisi putoamisen ja epaonnistumisen pelko. Pelko ei
kannusta ponnisteluihin vaan estaa kayttamastad omaa potentiaalia ja ottamas-
ta muita huomioon edes itsedan hyoédyttavalla tavalla (ks. myds Sihvola 1996,
65). Arvelen, ettd tdma on monen vammaisen identiteettia horjuttava ongelma.
Nykyisessd markkinavetoisessa individualismia korostavassa yhteiskunnassa
kaikille tarjotaan autonomia ja jopa edellytetaén sita riippumatta siita, onko heilla
siihen todellisia mahdollisuuksia tai henkilokohtaisia edellytyksia. Talla tavalla
vammaiset jatetdan "tasavertaisuuden nimissa” psykologisesti yksin. Nuoria ar-
vioidaan vain ian perusteella, huomioimatta heidan psykologista tilannettaan.
Talla menettelylla itse asiassa se vapaus, jota todellinen autonomia edellyttaisi,
tulee yhteiskunnan taholta tukahdutetuksi, kun ihminen asetetaan niin ahtaisiin
ulkoisiin raameihin, ettd siind ei ole tilaa omien ideoiden toteuttamiselle tai ha-
nelle ei anneta sita tukea, jota han tarvitsisi uskaltaakseen ajatella itse (esim.
Hautamaki 1996; Lagerspetz 1996; Siltala 1996; Uusitalo 2000, 87).

Tama on ristiriitainen asetelma, silla yhteiskunta vaatii mahdotonta vaaties-
saan sellaista, mihin se ei anna edellytyksia. Se kielii ymmartamattomyy-
desta, mitd autonomia on, milla ehdoilla se syntyy ja mit4 se ulkoiselta ym-
paristolta edellyttad. Siitd edelleen seuraa ymmartamattémyys, mitd ehyen
identiteetin tukahduttamisesta saattaa seurata, vaikka nuo seuraukset ovat
selvasti nakyvissa pahoinvointitilastoissa. Kun yksilot alkavat massoittain
voida pahoin, myds yhteiskunta alkaa voida pahoin. Juha Siltala (1996, 138)
evastaa yhteiskunnan paatoksentekijoita nain: "Jos inmiselta vaaditaan joko
pelkkaa itsenaisyytta tai pelkkaa alaikaista riippuvuutta, seka psyykkiset etta
yhteiskunnalliset realiteetit kielletdan.” Se on Siltalan mukaan vaarallinen yh-
talo, silla silloin "taantuma voi toteutua aikuisen toiminnan valeasussa”. Silta-
la viittaa tassa yhteydessa Auschwitzin tapahtumiin, joita on vaikea mieltaa
kypsien autonomisten ihmisten toiminnaksi.

Autonomia kasitteena tarkoittaa oikeutta itsemaaraamiseen suhteessa tiet-
tyihin elaman alueisiin, jotka muodostavat autonomian piirin. Autonomia on
kaksipaikkainen suhde (Tarkki 1996, 211). On erotettava toisistaan funktio-
naalinen ja ontologinen autonomia. Funktionaalinen autonomia tarkoittaa,
ettd yksilon itsemaaraamisoikeutta ei ole ulkoisesti rajoitettu jollakin tietylla
toiminnan alueella. Ontologinen autonomia taas viittaa sellaiseen henkil66n,
jonka autonomiaa eivat rajoita hdnen omat sisaiset tekijanséa, esimerkiksi
jokin sairaus, vamma tai psyykkisen kehityksen keskeneréisyys (lapsi). Au-
tonomia ja vapaus eivat siis ole keskenaan vaihdettavissa olevia kasitteita,
vaikka niilla onkin paljon yhteistd. Yhteista on se, ettd kummatkin kasitteet
ovat merkityksettomia, mikali relevantteja vaihtoehtoja ei ole olemassa.
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Autonomia on suhteellista, suhteessa johonkin maéaraytyvaa, eli silla on aina
rajat. Esimerkiksi tyOpaikalla tydntekijan autonomia voi olla hyvin kapealle
sektorille asetettua tai hyvin laajaa, mutta aina silla on rajat. Usein puhutaan-
kin reunaehdoista, kun puhutaan funktionaalisen autonomian rajoista. Juuri
tdssa kohden lansimainen moderni yhteiskunta on pitkalle sokeutunut, kun
se on sekoittanut individualismin ja liberalismin. Autonomian kasittaminen
oikeudeksi "tehda mita haluaa” johtaa sekasortoon ja anarkiaan. Se antaa
my0Os oikeuden jattaad hadassa oleva oman onnensa nojaan, koska kaanto-
puolena tdhan asenteeseen kuuluu, etta "toisten asioihin ei saa puuttua”. Sil-
loin kun yhteiskunta tai tyborganisaatio ei ole maarittelemassa yksilén funk-
tionaalisen autonomian rajoja, ne maaraytyvat joka tapauksessa eettisesti.
Yksilon vapauden k&antdpuolena on aina vastuu. Yksilon oikeudet paattyvat
siihen kohtaan, misséa toisen yksilon oikeudet alkavat. Humanismiin kuuluu
se eettisesti tarkea periaate, etta jokaisella ihmisella on oikeus saada suojaa
ja turvaa. Silloin kun niihin on tarvetta, on kyse joko fyysisista tai psyykki-
sistéd syistd aiheutuneesta ontologisen autonomian vajeesta. Se velvoittaa
eettisesti niita, joiden toimintakykya tama vaje ei rajoita. Kasite "lahimmai-
nen” on kasitteena kaksipaikkainen suhde, kuten autonomiakin. Toisaalta se
viittaa lahella olevaan toiseen ihmiseen, jolta voi pyytaa apua tai tukea sita
tarvitessaan. Toisaalta se tarkoittaa velvoitetta ottaa toisen ihmisen tarpeet
ja oikeudet huomioon omissa valinnoissaan. Tama kasite kielessamme —
joka nykykulttuurissa nayttaa pitkalle unohtuneen — antaa muistutuksen siita,
ettd ensimmainen identiteetti, joka koskee kaikkia ihmisi&, on ihmisyysiden-
titeetti. Se tarkoittaa, etta jokaisella ihmiselld on tasavertainen oikeus tulla
tunnistetuksi ja kohdelluksi ihnmisena toisten ihmisten joukossa yksiléllisista
ominaisuuksistaan ja kyvyistdan riippumatta. Vain vastavuoroisella toisen
huomioon ottamisella luodaan sité turvallista ymparist6a, joka tarjoaa jokai-
selle mahdollisuuden ehyeen identiteettiin. Jotta se ei jaisi tyhjéaksi fraasiksi,
taloudellisen kasvun ideologian juoksunarussa heiluvan yhteiskuntakoneis-
ton tilalle tarvittaisiin eettista, kestavaa kehitysta kannattelevaa yhteisda,
joka pitaisi kokonaisvaltaisesti huolta jasenistdan. On hyva muistaa, etta
kukaan ei ole itseriittoinen eli kukaan ei selvia elamansa alusta sen loppuun
saakka ilman toisten antamaa apua ja turvaa (vrt. esim. Himanen 1997; Cas-
tells 2004 ja 2012; Siltala 2012)'.

14 Ulrich Beck (1999, 218) on esittanyt kestéavalle kehitykselle kymmenen kohtaa ké&-
sittdvan mallin, jota han nimittda vastauksikseen globaalisuuteen ja globalisaatioon.
Malli kattaa paitsi suoria ehdotuksia perusteluineen, myds kysymyksia pohdittavaksi.
Beck ehdottaa suvereenisuudelle perustuvaa kansainvalista yhteisty6ta, jota organi-
soisi ylikansallinen valtio siihen tapaan kuin jo Max Weber 1894 on esittanyt (emt. 203).
Beckin ehdotuksiin siséltyy myds erityinen yhteiskuntasopimus syrjaytymisté vastaan.
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Elama markkinavetoisessa maailmassa

Modernin lansimaisen ihmiskasityksen pohjana on humanismi, mutta kun se
on sidottu taloudellisen kasvun ideologiaan, humanistiset periaatteet tulevat
sivuutetuiksi. lhmisten luottamus yhteisén kykyyn ja haluun antaa apua ja
turvaa horjuu. On ik&d&n kuin pakko ajatella vain itsedan. Tassa kulttuurissa
ihmisen hyvyys mitataan vain silla, miten tehokas han on seka tuottamisessa
ettd kuluttamisessa, koska molempia tarvitaan, jotta talouden pyérat pyorivat
(Ruokanen 1997). Lansimaisen hyvinvoinnin ehtona pidetddn kansantuot-
teen jatkuvaa kasvua. Tuottavuuden taytyy olla entista parempaa ja tuotteita
taytyy kuluttaa entista enemman, jotta tuottavuus jatkaisi kasvuaan. Jos kas-
vu on vain parin prosentin luokkaa, puhutaan lamasta. Jos kasvu pyséahtyy,
ollaan kriisissa. Mielestani on kuitenkin aiheellista kysya, miksi tavaroita tar-
vitaan koko ajan lisaa ja uusia? Mihin niitd kaikkia tarvitaan, kun kaatopaikat
tayttyvat entisistakin eli Juice Leskisen sanoin "maailma hukkuu paskaan”?
Tarpeeksi etdalta katsottuna nayttaa silta, ettéd ihmiset ovat menetténeet jar-
kensa!

Tahan kulttuuriseen asetelmaan vammaisuus sopii huonosti. Vaistamatta
vammaiset ja pitkaaikaissairaat joutuvat kokemaan olevansa yhteiskunnal-
le vain rasite. Tassa ilmapiirissa on vaikea rakentaa myodnteista minakuvaa
ja nauttia kaikesta siita, mita elama tarjoaa vammasta tai sairaudesta huo-
limatta — tai ehk& juuri sen vuoksi. Viimeksi mainitulla tarkoitan sita, etta
pitkaaikaissairaus asettaa usein rajoitteita niille toiminnoille, jotka terveil-
le ovat mahdollisia. Se herattdd sairaassa ihmisessa helposti kateutta ja-
huonommuuden tunnetta. Kilpailuhenkinen ilmapiiri ymparilla ruokkii tata
asennetta. Kaikilta osapuolilta unohtuu se tosiasia, etta ihmiset tdssa maa-
ilmassa ovat yksiloita juuri siksi, etta he eivat ole samanlaisia. Erilaisuus on
rikkaus. Kukaan ei ole hyva kaikessa. Jokaisella on omat taipumuksensa
ja erityislahjakkuuden alueensa, jotka voivat jaada kehittymatta, jos yrittaa
vaatia itseltdan jotakin sellaista, johon "toiset” kykenevét. Siitd seuraa, etta
joutuu kokemaan, ettei ole hyva missaan asiassa, jolloin saattaa tehdé joh-
topaatdksen, ettd on ihnmisend "huono”. On tarkeata kuulostella, mika itsesta
tuntuu mieluisalta ja mille vamma ei ole este. Mieltymykset eli positiiviset
tunnetilat ohjaavat omien lahjakkuuden alueiden suuntaan — mutta niihin ei
valttamatta edes tutustu, ellei kokeile. Ne jaavat silloin piiloon. Tastéa syysta
psyykkinen tyd, omien kokemusten kuunteleminen ja analysointi on tarkeaa.
Se on kaikkein hedelmallisintd yhdessa toisten kanssa, silla yksin ajattelemi-
nen voi johtaa siihen, etta ajatus kiertda vain samaa kehaa. Toisen kysymys
tai kommentti voi saada ajatukset uudelle uralle. Sen vuoksi ryhmékeskuste-
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lut esim. vertaisryhméssé ovat erityisen "kuntouttavia” psykologisia tarpeita
ajatellen (viittaan Seppo Kantolan artikkeliin tédssé kirjassa).

Omille piileville potentiaalisille kyvyille taytyy antaa mahdollisuus eli aikaa
ja tilaa, jotta ne voivat kehittya. On tarkeda huomata, etta esimerkiksi liilkun-
nallinen vaje antaa mahdollisuuksia sellaisiin asioihin, joihin liikunnallisesti
terveille ei yleensa jaa aikaa, esim. taiteeseen ja muihin henkista ulottuvuut-
ta edustaviin asioihin. Nykyinen teknologia tarjoaa siihen runsaasti apuneu-
voja. Maailmalla on runsaasti esimerkkeja vammaisista, jotka ovat yltdneet
huipulle jollakin erityisalueella. Mutta ei tarvitse tietenkaéan olla huippuhyva
ollakseen kelvollinen. Donald W. Winnicottin kasite "riittavan hyva” on erin-
omainen ohjenuora kaikille tasapainoisen identiteetin luomiseen. Liialliset
poikkeamat kumpaankin suuntaan horjuttavat tasapainoa. Koska identiteet-
ti on suhdekasite, lahiympariston asenteet ovat avainasemassa luomassa
edellytyksia “riittdvan hyvalle” minalle. Etenkin silloin, kun on pettynyt itseen-
sa ja oma asenne itsed kohtaa kaantyy kielteiseksi, toisen hyvaksyvaa em-
paattista asennetta tarvitaan palauttamaan myonteinen minakuva, kokemus
“riittdvan hyvasta” itsesta.

Psykohistorioitsija Juha Siltala (1996, 117-204) suomii teravin sanoin
markkinavetoista yhteiskuntaa ymmartamattomyydesta ihmisen psykolo-
gisia tarpeita kohtaan. Perustelunaan Siltala nostaa esille kulttuurimme
sisdisia ristiriitaisuuksia: "Suomalaisten tydilmabarometrien mukaan tyd
on muuttunut siunauksesta kiroukseksi myds niille, joilla sita viela on:
tulosten mittaaminen ulkoisilla mittareilla estaa tekemasta tyota sisallolli-
sesti palkitsevalla tavalla ja vaatii uhraamaan aikaa seurantaan ja lavas-
tukseen.” (Emt., s. 120) "Kansainvalistynyt talous toimii yhd enemman
irrallaan ihmisten tarpeista ja kayttaa inmisia omiksi tarpeikseen. Teol-
lisuutta ei ndhda enéa vaélineena lastenhoidon, koulutuksen, terveyden-
huollon ja kulttuurin rahoittamiseksi. Se on muuttunut itsetarkoitukseksi.
Sille uhrataan kaikki liikenevéat resurssit, niin kuin muinaisessa Egyptisséa
kansallisvarallisuus kaytettiin pyramidien ja muiden monumenttien ra-
kentamiseen.” (Emt., s. 121) "Markkinavoimat eivat kuitenkaan kasvata
muita kuin itsedan ja itsedankin ainoastaan maarallisesti. Ne erottavat
vain tuottomahdollisuudet ja -riskit. Hyvaa ja pahaa ne eivat tunne. Mark-
kinavoimat eivat itsessaan pyri mahdollisimman suureen tehokkuuteen ja
alhaisiin hintoihin kuluttajan eduksi. Painvastoin ne pyrkivat rajoittamaan
kilpailua ja ottamaan mahdollisimman suuren voiton mahdollisimman
niukasta suoritteesta.” Juha Siltala on tarkoituksellisesti karkevéa saadak-
seen kansalaiset havahtumaan. Han kaipaa lisda kriittisid kansalaisia,
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jotka kykenevat ajattelemaan itsenaisesti ja panemaan kovan kovaa vas-
taan, jotta tilanteeseen saataisiin muutos (emt., 124). Siltalan ndkemyk-
sid tukee Ulrich Beck, joka (1999, 203-204) muistuttaa, ettd globalismi
saa valtansa enemman uhkan esittamisesta kuin siitd, miten asiat tosiasi-
assa ovat. Julkinen puhetapa lietsoo pelkoja. Beckin mukaan globalismi
on ajatusvirus, joka nykydan on tarttunut kaikkiin puolueisiin, kaikkien
viestimien toimittajiin ja kaikkiin instituutioihin.

Mita tama tarkoittaa yksilén kannalta? Se tarkoittaa sité, ettd hdnen ihmisar-
vonsa mitataan silla, minka verran han osallistuu taloudellisen kasvun rattait-
ten pyorittamiseen. Toisin kuin ennen, nykyaan enaa harvoin toisen inmisen
identiteettid kartoitetaan kysymyksilla "kuka olet?” ja "mista olet kotoisin?”
Jalkimmainen osio on nykyisin korvattu kysymyksella "mita teet tyoksesi?”
Ja voi kamala, jos kysymykseen joutuukin vastaamaan “en mitaan”. Jos joku
jostakin syysta kuitenkin sattuu kysymaan "mista olet kotoisin?”, kysymys
herattdd hammennysta. Inmisarvonsa jo menettédneelle ensimmaiseksi mie-
leen tuleva vastaus kuuluu nimittain: "en ole mistaan kotoisin!”

Oravanpydrasséa juoksemisesta on tullut taman ajan inmisen osa (vrt. Ruo-
kanen 1997). Ellei hdn sopeudu osaansa, hanet siirretddn yhteiskunnalli-
seen reservaattiin eli varhaiselakkeelle, tyottomyyskortistoon, mielisairaa-
laan, vankilaan tai sosiaalitoimen luukulle. Inmisarvoon olennaisesti kuuluva
oikeus tehda ty6ta on otettu héneltad pois. Kun taloudellisen kasvun ideolo-
gian ymparille rakenteistetut instituutiot maarittavat tyoksi vain sellaisen
toiminnan, joka tuottaa taloudellista lisdarvoa, pidetddn muuta ty6ta arvot-
tomana puuhasteluna. Fraaseissa ylistetty lansimainen yksilbnvapaus mer-
kitsee kaytannossa vapautta tehda valinta kahdesta tarjolla olevasta vaihto-
ehdosta: sopeutua taloudellisen kasvun ideologiaan tai pudota yhteiskunnan
reuna-alueille.

Tarve identiteettiin kuuluu ihmisen perustarpeisiin

Sigmund Freudin tutkimukset lapsen seksuaalisesta kehityksestéd havahdut-
tivat maailmaa omana aikanaan sen vuoksi, etta han puhui suoraan asioista,
joista siihen aikaan oli sopimatonta puhua. Tutkimuksissaan Freud tuli sa-
malla osoittaneeksi, miten tarkeéa rooli kulttuurilla on ihmisen psyyken ke-
hitykselle. Kulttuuri méaaritteli, milloin seksuaalinen tyydytys on sallittua ja
milloin se on kiellettya. Kulttuuri maarittaa paljon muutakin yksiloa koskevaa.
Se on varvannyt palvelukseensa joukon instituutioita (esim. valtio, kirkko, ar-
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meija, kunnat, oikeuslaitokset, koulu jne.), joille on annettu seka oikeus etta
velvollisuus ohjata kansalaisten toimintaa ja asettaa sille rajoja.

Kulttuuri on taynna sanallista ja sanatonta viestintaa siita, mita yksil6ilta odo-
tetaan ja mitéd ei siedeta. Yksildlle se merkitsee kamppailua identiteetista,
oikeudesta ja mahdollisuudesta olla "min&” tulematta yhteisén hylkdamaksi.
Esimerkiksi sosiaalipsykologit ja psykoanalyytikot Erik H. Erikson (1964) ja
Erich Fromm (1976) pitavat ehytta tasapainoista identiteettia niin tarkeana,
ettd he liittdvat sen ihmisen keskeisiin perustarpeisiin’®. Kyse ei ole pelkas-
taan tarpeesta olla erillinen hyvaksytty "mind” toisen ihmisten joukossa.
Siihen sisaltyy my6s tarve tuntea oma syntyperansa sukupolvien vélisessa
ketjussa ja paikkansa ihmisyhteis6ssa, ihmiskunnan historiassa ja maail-
mankaikkeudessa (Burston 2007, 198). Identiteetti uusiutuu eli muotoutuu
uudelleen koko elaméan ajan kokemusten ja eteen nousseiden haasteiden
pohjalta.

Eriksonin (1959) mukaan nuoruusién erityisend kehitystehtdvana on ehyen
identiteetin perustan I6ytdminen, jotta psyykkinen tyd jatkossa olisi helpom-
paa. Ehyt identiteetti edellyttdd myds muilta saatavan palautteen tydstamista
mielessé identiteetin aineksiksi. Muiden kasitykset itsesta on joko hyvéaksyt-
tava tai hylattava. Negatiivinen palaute on kuitenkin mahdollista hylata vain
siind tapauksessa, etté identiteetti on jo siihen mennesséa kehittynyt riittavan
vahvaksi, jotta palautteen pystyisi hylkdamaan ja voisi puolustaa itseéan.

Nuori rakentaa kuvaa itsestdan paljolti muiden suhtautumisen perusteella.
Héan etsii itseddn kokeilemalla erilaisia rooleja ja toimintatapoja. Kokeilut
ja niiden kautta syntyneet hyvaksymisen ja hylkdamisen prosessit auttavat
hanta loytamaan vahitellen oman yksilOllisen identiteettinsa. lhanteellisessa
tapauksessa sisdisen jasentymisen tuloksena syntyy ehyt, tasapainoinen
minakuva. Nuoruusian kehitysvaiheen vaarana on, etta identiteetti jaa epa-
selvaksi tai negatiivisten itsekokemusten tayttamaksi. Ei siis riita, etta nuori
tunnistaa erillisyytensa. Han tarvitsee myo0s riittavaa turvallisuuden tunnet-
ta. Perusluottamus on Eriksonin teorian keskeisia kasitteitd. Se on edellytys
tasapainoisen identiteetin syntymiseksi. Sen perusta luodaan lapsuudessa.
Perusluottamuksella Erikson tarkoittaa sita, etta yksilolla sailyy vaikeissa-
kin tilanteissa luottamus siihen ettd hanet on jo lahtdkohtaisesti hyvaksytty
yhteisOn jaseneksi. Riittdvan perusluottamuksen omaava ihminen ottaa vai-

15 Téahéan ajatukseen yhtyvat myds monet sosiologit, esim. Anthony Giddens (1991)
ja Manuel Castells (2004).
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keudet vastaan haasteina. Han voi olla rauhassa yksin tuntematta itsedan
yksinaiseksi. Han nauttii toisten seurasta mutta omilla ehdoillaan, silla han
tarvitsee myds omaa aikaa voidakseen tyostaa omia ajatuksiaan. Yksinolo
merkitsee hanelle sisaista rauhaa, toisin kuin epaonnistuneesta identiteetti-
kehityksesta karsivalle. Perusluottamukseen vajeesta karsivélla ihmiselld on
negatiivinen kasitys itsestaan, mika voi merkita joko pakonomaista tarvetta
etsia seuraa ja viihdyketta sielta, mista sita on helpoimmin saatavissa, tai ve-
taytymista kokonaan pois ihmiskontakteista. "Omaan kuoreen vetaytymisen”
voikin nuoren kohdalla tulkita hanen kokemuksekseen siitd, ettei han ole
lOytanyt itselleen hyvaksyttyd asemaa muiden ihmisten joukossa eika niin
ollen voi uskoa omiin mahdollisuuksiinsa.

Yhteiskunnan lupaus ihmisoikeuksista jaa tyhjaksi fraasiksi, jos puut-
tuu ymmarrys ihmisyyden peruskysymyksista

YK:n hyvaksymiin ihmisoikeuksiin kuuluu, etta jokaisella ihmisella on oikeus
jakamattomaan ihmisarvoon, turvallisuudentunteeseen ja mahdollisuuteen
kokea olevansa yhdenvertainen toisten inmisten kanssa. Nama arvot jaavat
kuitenkin tyhjiksi fraaseiksi, ellei paatdksentekijéilla ole kéasitysta siita, miten
nuo oikeudet toteutuvat. Ei riita, ettd ne maaritelladn perustuslaissa ja yrite-
tdan muulla lainsdadanndlla valvoa, ettei niita rikota. Liséaksi tarvittaisiin sy-
vempaa ymmarrysta siitd, milloin nuo oikeudet ovat uhattuina. Kuten jo edel-
|& todettiin, k&site autonomia, oikeus itsemaaraamiseen, on kaksipaikkainen
relaatio. Yksilon autonomiaa ajatellen se tarkoittaa toisaalta vapautta auto-
nomiaa estavista sisaisista tekijoista ja toisaalta vapautta toimia itsenaisesti
ajattelevana subjektina. Ulkoapédin maéaaritelty toiminnallinen (funktionaali-
nen) itsemaaraadmisoikeus ei siis auta, jos asianomainen ei omista sisaisista
syistdan kykene tatd autonomiaansa kayttamaan. Jos taas toiminnalle on
asetettu niin ahtaat reunaehdot, ettd ne eivét jata tilaa omalle ajattelulle,
yksilo joutuu ristiriitaiseen tilanteeseen. Hanelta edellytetdan autonomiaa,
mutta siihen ei anneta mahdollisuutta. Molemmissa tapauksissa yksilo jaa
tyhjan péaalle ja yksin. Seurauksena on vakava identiteettikriisi.

Voidakseen turvata kansalaistensa ihmisoikeudet yhteiskunnalla tulisi olla ym-
marrysta siita, milla tavalla yhteiskunta itse on osallinen kansalaistensa identi-
teetin muotoutumiseen. Silloin kun yhteiskunta omilla rakenteillaan enemman
murentaa kansalaistensa identiteettia kuin rakentaa sita, kansakunnan tila voi
menna vain huonompaan suuntaan (vrt. Uusitalo 2000). Tilanne ei suinkaan
ole silti toivoton. Kansakunnan paéattdjien tarvitsisi vain kallistaa korvaansa
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muillekin kuin talouden asiantuntijoille. Heitd on. Terveystilastoihin viitaten tu-
lee mieleen nuorisopsykiatri Kari Pylkkasen (2012, 6) toteamus: "Tutkimusten
mukaan nayttaa ilmeiselta, etta yhteiskunnan muuttuminen néakyy osin myos
mielenterveyden ongelmien sisallon ja haitta-asteen muuttumisena huonom-
paan suuntaan.” Pylkkénen jatkaa: "Kansainvalistyvan maailman “yksil6itymi-
sen pakko” ei useinkaan vastaa nuoren todellisia Iaheisyyden, huolenpidon ja
hyvaksytyksi tulemisen tarpeita.”

Myos kulttuuritieteiden piirissé tadssé kuvattu yhteiskunnallinen ongelma on
jo kauan sitten havaittu. Esimerkiksi sosiologien Anthony Giddensin (1984
ja 1991) ja Manuel Castellsin (2004) mukaan suunnan kaantaminen edellyt-
taa identiteetin haavoittuvuuden ymmartamista ja tunnistamista'. Giddens
korostaa teoksissaan Eriksonin tavoin ja juuri tdman ajatuksiin vedoten pe-
rusluottamuksen merkitystd identiteetin eheyden l&dhtékohtana. Giddensin
mukaan toivoa paremmasta kuitenkin on, silla vasta tdma sukupolvi on se,
jolla on edellytykset alkaa rakentaa eettistéd yhteiskuntaa (Giddens 1991,
224). Aikaisemmin se ei ole hdnen mukaansa ollut mahdollistakaan, koska
ihmisyyden peruskysymyksia ei ole tiedostettu ja koska yhteiskunnat yhteis-
kuntina eivat ole olleet riittavan pitkalle kehittyneitd'”. Samoihin paatelmiin
on tullut Manuel Castells omissa kulttuurista globalisaatiota koskevissa tut-
kimuksissaan.

Castells (2004, 422) kuvaa informaatioajan tuotteena kehkeytynytta uutta il-
mi6ta, jota han kutsuu identiteettiprojektiksi. Se ei rakennu entisen kulttuurin
pohjalle, kuten identiteettikehitys tdhan asti, vaan sen k&ynnistavéa voima on

16 Identiteetin haavoittuvuuden globaalin kulttuurin haavoittuvuuden toisiinsa kyt-
keytymisen on havainnut ja nostanut esille mm. Manuel Castells (2004, 11). Yksi-
|6tasolla Paul Verhaeghe (2013) on tutkinut identiteetin ja kulttuurin suhdetta Freu-
din "Eros”- ja "Thanatos”-kéasitteiden kautta. Eros edustaa h&dnen tutkimuksissaan
viettitasolla sulautumiseen pyrkivad samaistumista ja Thanatos halkomiseen pyrki-
vaa irtaantumista. Verhaeghe pitda aikakautemme diskurssia Thanatoksen ilmen-
tymana. Uusliberaalin diskurssi on siirtanyt identiteettiémme kohti kulutuskeskeista
individualismia ja kyvykkaiden valta-asemaa. ldentiteetin muutokset nékyvat myods
psyykkisten hairididen luonteessa. Téalle aikakaudelle ovat ominaisia rajatilahairiét ja
varhaisen kiintymyssuhdeproblematiikan ilmentyméat. "Samat muutokset ovat vaikut-
taneet terveydenhuoltojarjestelmaamme: se tarkkailee ja, ellei tepsi, rankaisee.” (Vrt.
Foucault 1980.)

17 Giddens kuuluu niihin tutkijoihin, jotka korostavat tutkijoiden vastuuta aikalais-
diagnostikkoina, ts. heidan velvollisuuttaan kertoa kansalaisille, millaisia arvioita he
ovat tehneet kansakunnan tilasta.
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yksildiden yhteinen vastarinta yksil6iden identiteettia murentavaa valtako-
neistoa vastaan. On mahdollista, ettd ndin syntyneet paikalliset yksiléiden
yhteenliittymat jadvat vain defensiivisiksi vastarintapeséakkeiksi, joilla ei ole
merkittavaa vaikutusta laajempaan yhteiskuntaan, mutta toisinkin voi tapah-
tua. Uusimmassa teoksessaan (2012) Castells palaa tdhan teemaan. Siina
han kuvaa internetin mydéta tulleita yksildiden uudenlaisia mahdollisuuksia
liittya toisiinsa, jolloin voi syntya aivan uudenlainen vallankumous: keskitetty-
jen valtajarjestelmien vallankayttd voidaan nain palauttaa takaisin autonomi-
sille yksiléille, joilta se oli otettu pois. Selittdessaan protestien syita Castells
lainaa psykologisia teorioita, joiden mukaan vaaryydesta suuttunut inminen
kokee ahdistusta ja pelkoa mutta voittaa pelkonsa yhdessa muiden kanssa.
Silloin epéatoivo kaantyy innostukseksi ja toivoksi.

Toivoa ihmisen parempaan ymmartamiseen tulevaisuudessa antaa myos se,
ettd yhteisty0 eri tieteenaloilla on viime aikoina kehittynyt. Se merkitsee sa-
malla, etta tieteen kasitys ihmisestd on muuttunut. Maininnan merkittavana
sillanrakentajana eri leireihin jakautuneiden ihmistieteiden valilla (ks. esim.
Hall 1999, 28) ansaitsee aivotutkimus. Uusi kuvantamistekniikka on osoitta-
nut, etta kaikki tapahtumat, joissa inminen on mukana, nakyvat héanen aivois-
saan. Uusi tekniikka on siis osoittanut konkreettisella tasolla, etta ihminen on
fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen kokonaisuus, jonka mitdan ulottuvuutta
ei voi tarkastella erilladn muista. Kun ihminen on suhteessa maailmaan, han
on sitd koko olemuksellaan, ruumiillaan ja sielullaan, osan vuorovaikutuk-
sesta itse tiedostaen, osan jaadessa tiedostamattomaksi. Esimerkkina uu-
denlaisesta ajattelusta referoin aivotutkija, akateemikko Riitta Haria (2011,
8), joka sanoo, ettd "ihminen on myds kehonsa kautta kiintedssa yhteydessa
ymparistoon ja maailmaan”. Hanen mukaansa neurologisissa tutkimuksissa
on tullut ilmi, etta "varhaislapsuuden kiintymyssuhdekokemukset, jotka luo-
vat perustan identiteetin kehitykselle, saattavat heijastua aikuisuuteen ja na-
kya jopa rakenteellisina eroina tunteita saatelevilla aivoalueilla.” Hari kuvai-
lee vauvan suhdetta ulkomaailmaan nain: "Vuorovaikutuksen aktiivisena ja
passiivisena osapuolena oleminen on palkitsevaa jo pienelle lapselle. Lapsi
muodostaa hoivaajansa kanssa dyadin, kahden mielen systeemin, jota olisi
tarpeellista tutkia kokonaisuutena. Menestyksellisessa vuorovaikutuksessa
toisten ihmisten ja ymparoivan kulttuurin kanssa vastasyntyneen mieli ja tie-
toisuus vahitellen kehittyvat tayteen mittaansa.”

Koska ihmisen kehityksellinen matka aikuisuuteen kestaa poikkeuksellisen

kauan, lahes parikymmenta vuotta, ja ndyitad pidentyvan koko ajan, on ym-
paroivalla yhteisolla vastuu siita, etta lapsella ja nuorella olisi ymparilla&n ha-
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nen haurasta identiteettiddn kannattelevia ja vahvistavia aikuisia. Vain silla
tavalla yhteiskunta voi varmistua siitd, etta silla on myos tulevaisuudessa riit-
tavasti tyokykyisia, ontologisen autonomian omaavia, itsenaiseen ajatteluun
kykenevia, vastuuta toiminnastaan kantavia aikuisia. Eli kuten Juha Siltala
(1996, 134) toteaa: ” Kokematta mitdan jatkuvuutta itsensa ulkopuolella ei
VoI sisdistaa sellaista psyykkista turvallisuutta, jonka avulla voisi sietdd muu-
toksia. Kysymys yksilOllisesta autonomiasta karjistyykin nain ollen kysymyk-
seksi sen vaatimien tukirakenteiden laadusta.”

Ihmisen kehityksellinen matka infantiilista riippuvuudesta kypsaan
riippuvuuteen

Viitaten edella esiteltyihin tutkijoiden lausuntoihin, tarjolla on runsaasti em-
piirisen tutkimuksen osoittamaa nayttoa siita, etta lansimaisessa kulttuurissa
yha vallalla oleva kasitys yksilon riippumattomuudesta ympéaristéstdédn on
harhaa; illuusio, joka ei voi koskaan toteutua. On puhuttava vain suhteelli-
sesta riippumattomuudesta, silla sekéd kasitteet mina etté yksilé ovat suhde-
kasitteitd: mind on olemassa vain suhteessa sindan ja yksilé on yksil vain
yhteisdn jasenena. Yksilon kehityksellinen matka totaalisesta riippuvuudesta
suhteelliseenkin riippumattomuuteen on pitka ja kuoppainen. Tasta matkas-
ta on olemassa lukuisia teorioita, jotka kukin kuvaavat jotakin aspektia ih-
misen psyykkisesta kehittymisestd omaksi itsekseen. Edella jo mainittujen
sosiologien identiteettiteorioiden ja Erik H. Eriksonin teorian lisédksi mainin-
nan ansaitsevat myds G. H. Meadin teoria sosiaalipsykologiassa ja Daniel
Sternin teoria psykoanalyyttisessa vauvatutkimuksessa (vrt. viite 12) sekéa
monet muut suhdeteoreettisesti orientoituneet psykoanalyyttiset teoriat.
Tassa yhteydessa nostan esille viela Donald W. Winnicottin teorian, silla se
tarjoaa suoraan korjaavan ndkdkulman kulttuuriseen harhaan yksilén riip-
pumattomuudesta. Winnicott kuvaa yksilon psyykkista kehitystd matkana
lapsenomaisesta riippuvuudesta kypsaan riippuvuuteen (Winnicott 1965, ks.
myo6s Davis & Wallbridge 1984).

Winnicottin mukaan lapsenomaiselle, infantiilille riippuvuudelle on ominaista
eparealistinen kuvitelma riippuvuuden kohteen, lasta hoivaavan aidin'® kaik-
kivoipaisuudesta hédnen tarpeittensa ja toiveittensa tayttajana. Lapselle se

18 Winnicottin teoriassa termi "aiti” ei viittaa biologiseen aitiin eika erilliseen fyysi-
seen olentoon, vaan Winnicottin kasitteistdssa aitiys tarkoittaa hoivaa. Kasitteet vau-
va ja aiti littyvat yhteen. Hoiva on aiti-vauva-yhteytta, jossa aiti on vastaus vauvan
tarpeisiin.
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on luonnollinen asenne hanen kehitysvaiheessaan, mutta aikuisella ilmetes-
saan se edustaa jaannetta varhaisesta menneisyydesta, joka siirtyy sellai-
senaan nykypaivaan. Siind on kyse samanlaisesta asennoitumisesta kuin
pienella lapsella aitiin: Lapselle "aiti” on olemassa vain hantéa varten, tehta-
vanaan hanen tarpeidensa ja toiveittensa tayttaminen. Vaikka lapsen kuvi-
telma "aidin” kaikkivoipaisuudesta ei todellisuudessa pida paikkansa, lap-
sen elamassa se suojaa hanta silta turvattomuudelta, joka hanet valtaisi, jos
"totuus” paljastettaisiin hanelle liian aikaisin. Lapsen olemassaolon vakavin
uhka on se, ettd hanet jatetdan yksin (ks. myds Fromm 1976, 26). Jos néin
jostakin syysta tapahtuu, se merkitsee lapselle traumaattista kokemusta,
joka merkitsee luonnollisen kehityksen hairiintymista. Lapsi tarvitsee aikaa ja
kehitystd kannattelevan ympariston (Winnicottin kasite holding) voidakseen
tutustua ymparist6aan koskeviin realiteetteihin siina tahdissa kuin han niita
turvallisesti pystyy mielessaan kasittelemaan. Myos lapsi tekee psyykkista
tyétd omalla tavallaan. Siind hanté auttavat sadut, jotka symbolisesti késitte-
levat lapsen ristiriitaisia tunteita ja pelkotiloja, sek& hanestéa huolehtivat aikui-
set, jotka auttavat lasta kestamaan ja kasittelemaan mielessaan niita elaman
mukanaan tuomia pettymyksia, joilta kukaan ei voi valttya.

Silloin kun aikuinen suuntaa samanlaisia epérealistisia odotuksia esimerkik-
si yhteiskuntaan ja tydorganisaationsa johtoon, kyseessa on infantiili riip-
puvuussuhde, joka aikuisella merkitsee identiteettikehityksen viivastymaa.
Kypsyminen edellyttad eparealistisista, omnipotenteista odotuksista luopu-
mista seka toiseen inmiseen etta itseen nahden eli realiteetteihin suostumis-
ta, niiden hyvaksymista eldaman puitteiksi. Kypsalla riippuvuudella Winnicott
tarkoittaa aikuisen realistista nakemysta omasta vajavuudestaan, joka mer-
kitsee sita, ettd han tunnistaa tarvitsevansa toisia ihmisia ymparilleen I1api
elaméansa ja hyvaksyy sen realiteettina. Kypsa riippuvuus on taman tarvit-
sevuuden mydéntamista ja huomioon ottamista sekd myds toisten ihmisten
tarvitsevuuteen vastavuoroisesti suostumista. Molemminpuolisen tarvitse-
vuuden ymmartadminen tuottaa halun sitoutua sitomatta toista. Se edellyttaa
luottamuksen merkityksen sisaistamista. Ulkoinen toisen kontrolli muuttuu
sisaiseksi oman itsen kontrolliksi. Luottamus tuo aikuisuudessa sen saman
turvallisuuden tunteen kuin lapsen usko aidin jatkuvaan lasn&oloon mutta
ilman omnipotenssin odotusta ja itsestaan selvyytena pidettya kuvitelmaa,
ettd toisen kuuluu olla siind minua varten. Kun tulee tietoiseksi siitd, etta toi-
sen lasnaolo ja hénen tarjoamansa apu tulee vapaaehtoisesti, mielen tayttaa
kiitollisuus, tuo varsin harvinainen tunne, joka katkee sisdansa inmisyyden
tayttymyksen.
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lhminen suhteessa
ymparistoonsa

lipo Vilkkumaa
Aluksi

Sopeutumisvalmennusta arvostellaan usein siita, ettd se yksipuolisesti vaatii
ja opettaa yksiléa sopeutumaan ymparistoon eika ymparistda ottamaan huo-
mioon vammaisen tai sairaan ihmisen elaméntilannetta. Taman arvostelun
ovat sopeutumisvalmennuksen kehittdjat ja kayttajat — toivottavasti kaikki
kuntoutujat ja vammaiset henkil6t — torjuneet toimenpiteen nimesta johtu-
vana vaarinkasityksena. Maailma, jossa ihminen tekee ty6taan ja elaa ar-
keaan, on yksiléa vahvempi, ja jokaisen on se hyvaksyttava. Kuntoutuijilta ei
pitéisi edellyttdd suurempaa tai laaja-alaisempaa sopeutumista kuin muilta
ihmisilta tai elamanpiirin ja tavoitteiden supistamista niin, etta vaikeudet ym-
pariston kanssa minimoidaan syrjaan vetaytymalla. Kuntoutuksen tehtava
on saada aikaan yhdenvertainen elaméantilanne kaikille, ja sopeutumisval-
mennus valmistaa ihmista ja yhteiskuntaa siihen.

Sopeutumisvalmennuksen tavoitteiden toteutumisedellytyksia voi parantaa
kahdella strategialla:

1. kohdistetaan ”sopeutumisvaatimus” myos ymparistoon, toisiin ihmisiin,
yhteiskuntaan, kulttuuriin (vammaisuuspolitiikan esteettémyysstrategia)
2. otetaan lahtékohdaksi se, ettd yksildbn ja ymparistdn valistd ehdotonta
rajaa ei ole vaan raja ylitetdan toistuvasti kahdensuuntaisella kommuni-
kaatiolla, joka muuttaa kumpaakin osapuolta (kuntoutuspolitiikan valtais-

tamisstrategia).
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Perustan taman esitykseni jalkimmaiseen, koska uskon, etta sopeutumisval-
mennus sailyy ja kehittyy vain, jos ihmisen suhde ymparist6on ymmarretaan
molemmat sisaltavana kokonaisuutena eika sopeutumisvalmennusta pideta
ihmisen ja ympariston suhdetta kehittavana erityisena kuntoutusinterventio-
na. Sopeutumisvalmennus ei havia erityisena kuntoutuspalveluna, vaikka se
viedaan ympariston keskelle, kuntoutujan sinne saattamana. Vammaispo-
litikan esteettomyysstrategia kulkee toista tieta, ja sopeutumisvalmennus
siirtyy syrjaan.

Jokainen ihminen elad ymparistossaan, eika yksiloa varsinaisesti ole ole-
massa ilman muita ihmisia. Maailmassa on:

* luonto, joka on olemassa ihmisesta riippumatta

- ihmisten aikaansaamat fyysiset ja sosiaaliset oliot ja olosuhteet

- toiset inmiset yksil6ina ja yhteisoina.

Elaméntilanteet rakentuvat vaihtelevissa suhteissa naista kolmesta osate-
kijasta. Vaikka sopeutumisvalmennus on hyvin vaikeasti |0ydettavissa yh-
teiskunnan ilmididen verkostosta, ihmisen ja hanen ymparisténsa suhde on
johdettavissa hyvin yleisista periaatteista. Mika tahansa kuntoutustoimen-
pide heijastaa omalta osaltaan ja omalla tavallaan ihmista ymparistéssaan.
Lahtokohtaisesti tuossa suhteessa ovat nuo edella mainitut kolme saietta.

Ihmisen suhde ymparistddn on yleisend kysymyksena todella maailmoja
syleileva asia. Vammaisuus ja kuntoutus supistavat nakdkulmaa osaltaan
mutta tdmankin jalkeen — vammaisuuden ja sairauksien erilaisten muotojen
jalkeen — ihmisen (kuntoutujan, vammaisen) suhde ymparistdon on samalla
kertaa kaikille yhteinen ja yksilOllisesta elaméntilanteesta riippuen ainutlaa-
tuinen asia. Sopeutumisvalmennus on tarkoitettu myds tukemaan kuntou-
tusohjelmien valmistelua ja loppuun saattamista. Sopeutumisvalmennus on
vaihe tai saie kuntoutumisen ketjussa ja vain harvoin se tuottaa tuloksen,
ettd mitdan muuta kuntoutusta ei tarvita. Tarvittava kuntoutumisen tuki voi
olla muutakin kuin julkisen kuntoutusviranomaisen jarjestamaa palvelua.
Ihmisen ymparistésuhde voi sopeutumisvalmennuksen ansiosta muuttua
sellaiseksi, ettd kuntoutuminen tapahtuu siina "luonnostaan”, tavanomaisen
elamisen ohessa. Tata pidetaan usein ihanteena.

Sopeutumisvalmennus tulee harvemmin kysymykseen puhtaasti (jos sel-
laista nyt koskaan onkaan) fyysisten esteiden voittamisen tukena. Tama
ympariston taso tulee mukaan vain epasuorasti, ja silloin voimannuttamis-/
valtaistamisparadigman on liittouduttava esteettomyysparadigman kanssa.
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Sopeutumisvalmennus on erikoistunut psykososiaalisen ympaériston hal-
lintaan. Toisaalta biopsykososiaalisuus ei tarkoita, ettd nimessa esiintyvia
kolmea aluetta voisi pitda hetkedkaan erillaan. Inmisen tietoisuus liittda ne
mielekkaasti yhteen.

Sopeutuminen oli 1940-luvun kansainvalisessa jalleenrakennusvaiheessa
suuhun ja kateen sopiva sana eikd myohempien vuosikymmenten pirstoutu-
neesta yksilollistymisesta ollut viela tietoakaan, joten sopeutumista ei pidetty
epaonnistuneena kasitteena. Sopeutuminen oli ympéaristokysymys.

Sopeutumisvalmennuksen historiassa voisi tutkia, mika merkitys oli seuraa-

villa klassikoilla:

- Heinz Hartmann: Ego psychology and the problem of adaptation, 1939
(David Rapaportin 1958 saksasta kdantamana)

- Talcott Parsons: The Social Systems, 1951.

Kummankin peruskasitteend on ”"adaptation”, Parsonsilla yhteiskunnan ylei-

sen kuvauksen AGIL-nelikentan ensimmaisena jasenena. Sopeutumisval-

mennuksen ensimmaisen kehityskauden lopputuleman voi lukea sosiaali-

sen kuntoutuksen suomenkielisesta kokonaisesityksesta, Aulikki Kananojan

ja Anni Pentinméen teoksesta Yksilokohtainen sosiaalityd (1977).

Suomen yhdenvertaisuuslakiin siséltyvd vammaisuuden perusteella tehta-
van kohtuullisen mukautuksen velvollisuus on selva kannanotto ymparisto-
muutosten tarkeyden puolesta. Sopeutuminen on adaptaatiota ja kohtuulli-
set mukautukset akkommodaatiota (reasonable accommodation). Tassa on
tiivistettyna kuntoutus- ja vammaisuusparadigmojen linjaero.

ICF-luokituksen tarjoama kehys

WHO:n ICF-luokitus on tarkoitettu vammaispolitikan, kuntoutuksen ja
yleensa terveydellisen toimintakyvyn viitekehykseksi ja tuen apuvalineeksi.
Luokituksen "kontekstuaaliset tekijat” jakaantuvat kahteen osaan: ymparis-
totekijoihin ja yksilGtekijoihin. ”Ymparistotekijat” maaritelldan nain: "Ympa-
ristbtekijat koostuvat fyysisesta, sosiaalisesta ja asenneymparistdstd, jossa
ihmiset elavat ja toimivat.” Maaritelma on huono, silla asenneymparisto jos
mika on sosiaalista ymparistda. Ymparistotekijat-osa-alueeseen antavat tas-
mennysta ICF:n tdméan kohdan pééluokat:

1. tuotteet ja teknologiat

2. luonnonmukainen ymparisto ja ihmisen tekeméat ymparisttmuutokset

3. tuki ja keskinaiset suhteet
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4. asenteet

5. palvelu, hallinto ja politiikat.

Paaluokat jakaantuvat edelleen yhden tai kahden tason hierarkioihin, ja jo
edella olevasta paaluokkaluettelosta néakee, etta kyseessa on sekava mo-
nitasoinen kasitekokonaisuus. ICF-kéasikirjassa todetaankin, ettd "nama te-
kijat on otettava huomioon toimintakyvyn kaikkien osa-alueiden yhteydes-
sa”. Lisaksi myOnnetaan, etta "ymparistotekijoiden vaikutus on monisyista
ja monimutkaista niiden ihmisten elamé&én, joilla on terveysongelmia. On
toivottavaa, ettd tutkimus tulee tulevaisuudessa parantamaan ymmarrysta
ympariston ja inmisen vélisesta vuorovaikutuksesta.”

Ihminen ympaéaristdssaan -suhteen kannalta ongelmallinen on ymparisto-
paaluokkien 3 (Tuki ja keskindiset suhteet) ja 4 (Asenteet) ero, joka tarkoit-
taa pelkastaan sita, etta edellisessa ovat sosiaalista tukea antavat ihmiset
(lahiperheista ammattihenkildinin) ja jalkimmaisessad heidan asenteensa
vammaista henkil6d ja kuntoutujaa kohtaan. Luokituksen mukaan sosiaa-
linen tuki ja keskinaiset suhteet ovat asenteista puhdistettuja resursseja ja
rakenteita.

ICF-luokituksessa ihmista ja hanen ympéaristédan pidetaan erillisind asioina,
joita yhdistaa "vuorovaikutus”. Koska ihmista ei ole olemassa ilman ymparis-
t64, ICF:n ymparistéluokitus on tarkea ja valttamatén mutta epakypsa lisa eika
sité voi sellaisenaan soveltaa kuntoutuksessa. On etsittédva toisenlaisia teo-
reettisia malleja. Inmisen ja hanen ymparistbnsa erottaminen toisistaan syn-
nyttdd turhaan tarpeen palauttaa juuri hajotettu ykseys. lhminen on nahtava
oman ymparistdonsa tulkitsijana ja muovaajana siten, ettd han on erottamaton
osa ymparistdaan niin, etta ei ole I6ydettavissa kohtaa, jossa inminen paattyy
ja ymparisto alkaa. Toisin voi vaittaa vain jokin kuvitteellinen ulkopuolinen tark-
kailija, joka usein esittaytyy tutkijaksi ja yrittaa siirtda itsensa todellisuuden ul-
kopuolelle. Ulkopuolisen tarkkailija-tutkijan malli voi toimia luonnontieteellisis-
sa koeasetelmissa, mutta sosiaalisten ilmididen tutkimusta ei kannata tehda
“yksild vastaan ymparistd” -rakenteella. Painvastaisista yrityksista huolimatta
ICF perustuu edelleen ajatukselle, ettd terveydenhuollon asiantuntijat ovat
hoidettavan kohteensa, potilaansa, ulkopuolella olevia ja hénesta riippumatto-
mia toimijoita, jotka voivat muuttaa yksilén ymparistéa hanté kuulematta. Siita
aiheutuu uusia sopeutumistehtavia.

ICF-luokituksen tekijat (tuhannet eri maissa tyéskentelevat, paaasiassa ter-

veydenhuollon ammattihenkil6t) eivat ole katsoneet tarpeelliseksi ottaa luo-
kittelun taustaksi mitdan yhteiskuntatieteellista teoriaa. Syy saattaa olla se,
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ettd WHO:lle on YK-jarjestdjen tydnjaossa langennut ladketiede ja terveys.
Kuntoutuksen luokituksessa olisi yhdistettava kaikki YK:n hyvinvointipoliitti-
set alajarjestét, siis ainakin ILO ja UNESCO WHO:n lisdksi — tai sitten olisi
kaannyttava sosiologian tai kuntoutustieteen puoleen.

Jos kaikki kuntoutuksessa tapahtuva olennainen kuvataan systeemien va-
lisenda kommunikaationa, ei ole tarvetta kysya, millainen on kaikkien tilan-
teessa vaikuttavien systeemien rakenne ja siséinen tila. Sitdhéan ei voi saada
selvillekdan. Sopeutumisvalmennuksessa on kyse kaksitasoisesta liikkees-
ta. Siind on kuntoutujan sopeutumista ja kuntouttajan antamaa valmennusta
kummankin tunnistaman palvelujarjestelmén, systeemin, sisélla. Sopeutu-
minen on rajankayntia ihmisen ja haneen kohdistuvien siséisten ja ulkoisten
tekijoiden vélisestd kommunikaatiosta, ajallisesta suhdeprosessista, ja val-
mennuksessa on vastaavasti kyse valmentajan tai valmentavien kokemus-
ten aiheuttamista muutoksista.

Miten ihminen muuttuu ymparistéssaan

Sosiaalisessa muutoksessa sulautuvat yhteen objektiivinen (ympéristdn) ja
subjektiivinen (kuntoutujan) ndkemys, eik& naiden kahden taydellinen eros-
sa pitdminen ole mahdollista. Niklas Luhmannin "toisen sukupolven sys-
teemiteorian” mukaan sosiaalisen muutoksen peruselementti on kommuni-
kaatio, jolla véaltetddn umpikujaan johtava erottelu yksiloon ja yhteiskuntaan.
Yksittaisten elementtien (yksild, ryhmaét, yhteiskunta jne.) ja niiden yhteyksi-
en asemesta on lahtOkohdaksi otettava systeemin ja sen ympériston vélisen
rajan ylittdminen ja rajankayntiin liittyva heilahtelevaisuus. Systeemit tarvit-
sevat impulsseja, ravintoa ymparistéstaan, mutta niiden elinvoima nakyy sii-
na, kuinka riippumattomia ne ovat ymparistéstaan. Sellainen systeemi, joka
ei toimi hetkedkaan ilman pysyvaa yhteyttd ympéaristéon, on kuollut tai epéa-
itsendinen. Jokaisella systeemilla — siis myos sopeutumisvalmennuksella ja
sopeutumisvalmennusta saavalla kuntoutujalla — on alituisena pyrkimyksena
omaehtoiselle elamalle mahdollisuuden tarjoavan alueen luominen, mika voi
onnistua vain rajoitetun ajan.

Systeemi luo sisddnsa aina rakenteellisen kuvan relevantista ymparistds-
ta, ja jokainen systeemi on aina toisten systeemien ymparistd. Ymparistd
ei ole pelkastaan eika olennaisesti jokin maapera tai tilanne, vaan systeemi
toimii itsensa ja ympariston erottelun kautta. Tasta syysta sopeutuminen on
malliesimerkki systeemin ja ympariston kommunikaatiosta, ja erityinen toi-
mintamalli nimeltd sopeutumisvalmennus on tadhan toimintaan kehitetty ja
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kehittynyt palvelu. Edellinen, sopeutuminen arkisena elamé&nhallintana, on
yleinen inhimillinen tapahtuma, ja sopeutumisvalmennus on lakisdateiseksi
kehitetty kuntoutuspalvelu. Kirjassaan Ekologinen kommunikaatio Luhmann
sanoo, etta “jokainen funktiojérjestelma rekonstruoi oman ympaéristénséa li-
sdksi myds yhteiskunnan”.

Sopeutumisvalmennus ei ole yksildén (kuntoutujan) ja tavanomaisen elaman
(yhteisd, tybpaikka, koulutus jne.) valilld oleva kuntoutusinterventio vaan
tapahtuma, johon kumpikin néistd kahdesta systeemista kayitda aikaa ja
energiaa saadakseen muutoksen keskindiseen suhteeseensa ja lisatakseen
omaa autonomiaansa. Sopeutumisvalmennuksen méaaritelmassa ja mene-
telmissa tama nakyy siten, ettd sopeutumisvalmennusta jarjestetdan kun-
toutujan muuttumisen tueksi mutta my6s hanen muiden palvelujensa kayton
tehostamiseksi.

Kasvatustieteessa Lev Vygotskyn (1896—-1934) lahikehityksen vydhykkeen
késite (zone of proximal development) ja taustalla oleva teoria — se, mika
on ihmisessé, on ensin ollut ymparistdéssa, toisissa ihmisissd — muodostaa
hyvan perustan sopeutumisvalmennuksen teorialle, kuten myds vastaavasti
sosiaalipsykologiassa GH Meadin (1863—1931) samanlainen teoria "yleiste-
tysta Toisesta” (the generalized other), joka on kaiken yksil6llisen sosiaalinen
alkutekija. Mead/Vygotsky-teoria tarjoaa lisdyksen Luhmannin kommunikaa-
tioteorialle tdsmentéen sitd ja antaen kuvauksen kommunikaatiovaikutuksil-
le. Tallaista kombinaatiota ei tietadkseni ole kokeiltu, ja varma olen siita, etta
sopeutumisvalmennukseen sita ei ainakaan ole sovellettu.

Kuntoutuksen ja vammaishuollon nykykaytanndéssa ymparistd ymmarretaan
alussa esittamieni kahden katsantotavan ensimmaisen vaihtoehdon mukai-
sesti, puhutaan elamanhallinnan ohella ympéaristénhallinnasta, jolloin ympéaris-
t0 on ensisijaisesti fyysinen ymparistod: kynnykset ja aistinavaintojen ongelmat.
Ymparistonhallinta pyrkii vahentamaan toisen ihmisen avun tarvetta ja samal-
la lisdamaan vammaisen henkildn paatdksentekokykya hanen kohdatessaan
naita esteita. Olisi tarpeen laajentaa ympéristdon kéasitettd myds kokemuksel-
liseen suuntaan, silla kokemusten kautta ihminen ymparistdssaan toimii ja
suuntautuu. Fyysinen ymparisto laajimmillaankin on vain osa sitéd ymparistoa,
missa ihminen elaa. Fyysisesti ihminen voi olla kurssilla tai valmennuksessa
kotonaan, mutta samalla h&n on sen tilanteen ulkopuolella muistin ja tavoittei-
den maailmassa. Inminen elaa aina nykyhetkessa, ja menneisyys — ja tulevai-
suus — on paikalla, tdssa ja nyt, tietoisuuden ja muistin valityksella.
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Systeemiteoreettisesti sopeutumisvalmennuksen teoria voidaan kuvata kah-
della kasitteelld: ihmisen tietoisuus ja systeemien valinen kommunikaatio.
Ihminen muodostaa tietoisuudessaan kulloisenkin vaikuttavan ympariston
kanssa rakennekytkennan. Muuten hanen toimintansa yhteytta ymparistoon
ei voi kuvata eikd ymmartaa. Aivot ja tietoisuus ovat myos systeemeja, sa-
mantapaisia mutta kuitenkin erilaisia kuin yhteiskunta. Sopeutumisvalmen-
nuksesta tulee nain ollen sita, mita eraat suomalaiset sopeutumisvalmen-
nuksen kehittdjat ovat kuvanneet sanalla "tietoisuusvalmennus” (késite on
laajempi kuin viime vuosina Suomessakin suosiota saanut "mindfulness
therapy”). Tietoisuusvalmennus (= sopeutumisvalmennus) mahdollistaa tai
tukee yksilollista valmiutta kommunikoida ympariston ja toisten systeemien
kanssa, koska ihmisella ei ole muuta toiminnan ohjausvélinettd kuin oma
tietoisuus. Tietoisuus on laajempi asia kuin tieto; tietoisuus kasittelee muuta-
kin kuin tietoa, kaikkia ihmisen havaintoja ja niiden pohjalta muodostuneita
rakenteita.

Kommunikaatio on ymmarrettava konkreettisena viestintana yhdelta osa-
puolelta toisille. Sopeutumisvalmennuksen kommunikaatioluonne on seka
toiminnan siséinen ettd ulkoinen asia. Siséisena tietoisuusvalmennus tar-
koittaa yhden ihmisen tai tahon (sanottakoon sitd kuntouttajaksi) puhetta,
kuvallista yhteydenpitoa, kirjoitusta jne. toiselle yksildlle tai ryhmalle (kun-
toutujalle). Ulkoinen kommunikaatio — sisainen ja ulkoinen lankeavat usein
osaksi yhteen — on sopeutumisvalmennusta koskevan yleisen tiedon/tiedos-
tamisen kuvaamista edella mainituin viestintdkeinoin, nyt varmaankin pai-
nottuneena kirjalliseen esitykseen.

Sosiaalinen media on vasta littyméassé kuntoutuksen ja kuntoutujan yhtei-
seen systeemiin. Enemman kuin mikdan muu kommunikaation aikaisempi
muoto sosiaalinen media on samalla kertaa yhteys ja kynnys, hyédyttava ja
haastava tekija. Kommunikaatiosta tulee uudelleen ajantasaisempaa kuin
aikoihin. Tassa valissa on ollut pitka kirjallisen yhteydenpidon kausi. Mah-
dollisuus reagoida periaatteessa tuntemattoman tahon lahettdmiin viesteihin
voi olla ongelma tai ratkaisu. Sosiaalinen media voi aiheuttaa sopeutumis-
valmennuksen tarvetta tai sopeutumisvalmennusta voidaan tehda sen vali-
tyksella. Verkkokuntoutus tai virtuaalinen sosiaalisen median kautta tuettu
kuntoutuminen astelee ensimmaisia haparoivia askeleitaan.

Sopeutumisvalmennuksen sisaltd yksilén ja ymparistdon systeemisessa
suhteessa vaihtelee sen mukaan, millainen sairaus tai vamma on aiheut-
taa sopeutumisvalmennuksen tarpeen. Yhteistd naille kaikille ryhmille on
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tietoisuudessa ja tilanteessa olevien rakenteiden kommunikatiivisten raken-
nekytkentdjen tunnistaminen ja hydédyntdminen. Systeemiympéristén rajan
kummallakin puolella on oltava vastinparit, joiden kautta ihmisen on mah-
dollista ymmartaa oma tilanteensa. Kuntoutuja tiedostaa toimintakykyisyytta
haittaavat ongelmat ja paikallistaa ne johonkin osaan niita systeemeja, joi-
den osapuolina ovat hén ja ymparistén olennaiset systeemit. Tama havainto
on muutettava tarvittaviksi kommunikaatioiksi: kaskyiksi, neuvoiksi, ohjeiksi,
tutkimustuloksiksi, oppikirjatiedoksi, lakipykaliksi.

Sopeutumisen kriisit ja niiden hoito

Luonnossa itsessaan ei ole kriiseja mutta inmisella luonto- ja ihmissuhteis-
saan on. Naihin “kriiseihin” reagoidaan, sopeudutaan ja vaikutetaan erilai-
silla kommunikaatioprosesseilla, jollainen myds sopeutumisvalmennus (ja
kuntoutusohjaus yksilékohtaisena valmennuksena) on. Sopeutumisvalmen-
nus on kuntoutuksen tarjous toiminnalliselta terveydeltd vaadittujen muu-
tosten helpottamiseksi. Sopeutumisvalmennus syntyy ihmisten kehittamien
kanssakaymisen ja yhteisen elaman tilanteiden pohjalta. Ihmiset ovat aina
kohdanneet vaikeuksia ja keksineet tapoja selviytya niista. Tietyssa hyvin-
vointivaltion kehitysvaiheessa ihmisten keskindisen solidaarisuuden paalle
kasvoi kuntoutuksen toimintamuoto ja sen sisélle sopeutumisvalmennus.
Tama palvelurakenne ei saily ikuisesti.

Sopeutumisvalmennus on erityinen kuntoutusmenetelma, joten sen kayttajia
ovat henkil6t, joiden kuntoutuminen ei tunnu etenevan yleisten palvelujen
avulla eikd muilla suoraviivaisemmilla hoito- ja kuntoutuspalveluilla. Naiden
palveluiden ty6tapa on karkeasti ilmaisten sellainen, ettd ensin arvioidaan
tietyn diagnoosin omaavan henkilon kuntoutustarve, jonka perusteella laa-
ditun kuntoutussuunnitelman mukaisesti toteutetaan tietyt kuntoutumiseen
johtavat palvelut. On erdité sairauksia ja vammaisuuden muotoja, joissa sai-
rauden tai vammautumisen aiheuttama muutos on niin suuri, ettd sopeutu-
misvalmennuksen tarve on itsestaanselvyys ja toisia, joissa lisdedellytykse-
na on jokin kuntoutujan ominaisuus, esimerkiksi ik&, sosiaalinen verkosto,
elamantilanne tai yleinen suoriutumiskyKky.

Nayttd sopeutumisvalmennuksen asemasta hoitokdytanndssa on saatavis-
sa hyvin vaivattomasti katsomalla, mita yli sadassa Kaypa hoito-suosituk-
sessa sanotaan sopeutumisvalmennuksen tarpeesta. Tassa yhteydessa on
syyta keskittya sopeutumisvalmennuksen merkitykseen kuntoutujan ympa-
ristdsuhteen kehittymisessa muistaen, etta nyt yksilon ja ymparistdn suhteen
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ajatellaan olevan kahden toisiinsa vaikuttavan systeemin muodostama koko-
naisuus. Systeemi nimeltd sopeutumisvalmennus vaikuttaa tdhan kuntoutu-
jan ja hanen ymparistbnsa suhteeseen, ja ymparistd on yksilon havaitsema
ja omakseen maarittelema kokonaisuus eika ulkoisesti annettu ja muuttu-
maton hakki. Tusinassa Kaypéa hoito -suosituksia on maininta sopeutumis-
valmennuksesta: keliakia, alaselkasairaudet, rintasybpa, munasarjasyopa,
skitsofrenia, MS-tauti, Downin oireyhtyma, aivoinfarkti, ADHD, epilepsiat,
traumaperaiset stressireaktiot ja -hairi6t, kielellinen erityisvaikeus.

Useimmissa naista suosituksista sopeutumisvalmennus vain mainitaan yh-
tena kuntoutuksen monista palveluista ja muutamissa todetaan, etta vai-
kuttavuusnayttdéad sopeutumisvalmennuksesta ei 10ydy. Yksi syy naytdn va-
haisyyteen voi olla siind, ettd useimmissa maissa hoidon psykososiaaliset
menetelméat kulkevat kokonaan toisella nimella. Sopeutumisvalmennus ei
ole saavuttanut kaipaamaansa asemaa laaketieteellisessa hoitokaytannos-
s4, eivatka kehitysnakymat ole kovinkaan lupaavia, vaikka Kéaypa hoito -suo-
situsten valmisteluun onkin péaatetty ottaa enemman kuntoutusta koskevia
nakokohtia. Sopeutumisvalmennuksen hyvéksi olisi avattava kommunikaa-
tiovaylia naiden terveydenhuoltoa ohjaavien asiakirjojen sisdan.

Nayttéén perustuvan terveydenhuollon (ja kuntoutuksen) formaatissa sopeu-
tumisvalmennus ei menesty kovinkaan hyvin. Vaikka vaikuttavuustutkimuksen
vahaisyytta ja heikkoa nayttda voisikin selittdéd monella tavalla, yksi merkitta-
va taustatekija on se, ettd parhaan hoitotuloksen uskotaan perustuvan poti-
laan/kuntoutujan omaksumaan oikeaan tietoon sairaudestaan, vammastaan
ja kuntoutumisen keinoista. Sopeutumisvalmennuksen téarkein muoto terve-
ydenhuollossa on alusta pitden ollut "ensitiedon antaminen” ja siihen liittyva
ohjaus ja neuvonta. Toinen esimerkki terveydenhuollon ajatustavasta on vai-
keaa psyykkista sairautta poteville henkildille ja heidan perheilleen annettu,
vaikutusnaytoltadan vahvana pidetty psykoedukaatio, joka aivan hyvin voisi olla
sovellus mielenterveyskuntoutujan sopeutumisvalmennuksesta.

Sopeutumisvalmennuksen kehityshistoriasta olisi etsittava ne tekijat, jotka tar-
josivat edellytykset ja asettivat ehdot syntyd omana toimintamallinaan (sys-
teemind) ja olisi I6ydettava se hetki, jolloin sopeutumisvalmennuksen oli aika
astua esiin ja esittaytya. Sopeutumisvalmennuksen syntyvaiheiden haun voisi
suomalaisen aatehistorian osalta aloittaa 1950—60-luvun vaihteesta. Idea oli
joka tapauksessa valmiina vuosina 1963—66 toimineessa Kuntoutuskomiteas-
sa. Lakisaateisesti ohjatun systeemin tasolle sopeutumisvalmennus korottui
sitten vuonna 1972. Kuntoutuskomitean mukaan “sopeutumisvalmennuksen

Ihminen suhteessa ymparistdodnsa 211



farkoituksena on auttaa kuntoutettavan tottumista sairauden, vian tai vamman
aiheuttamaan tilaan tai saattaa hédnet kykenevéaksi kdyttdmaan muuta kuntou-
tusta”. Jo alusta pitden sopeutumisvalmennukselle annettiin "valmistelevan
intervention” luonne.

Samassa hengessad Vammaispalvelujen kasikirjan mukaan “sopeutumis-
valmennuksen tavoitteena on vammaisen henkilbn toimintakyvyn edista-
minen. Sopeutumisvalmennukseen kuuluu vammaisen henkilén ja hdnen
lahiyhteisénsé neuvonta, ohjaus ja valmennus.” Kuntoutujan ja hanen ym-
paristdnséa suhteeseen vaikuttava kommunikaatio on tdssa méaaritelmassa
pinnan alla, koska itse sopeutumisvalmennuksessa neuvonta, ohjaus ja
valmennus ovat kommunikaatiota ammattihenkiléiden, vertaishenkilbiden
ja kuntoutujien kesken. Sopeutumisvalmennus lakisdateisena ja tiettyihin
tieteellisiin tuloksiin perustuvana toimintana vetaytyy taka-alalle ja kuntou-
tujan tydskentely kuntoutusintervention muodostamassa kehyksessa tayt-
taa kaiken ajan.

Terveydenhuolto aktivoitui sopeutumisvalmennuksen suunnassa 1980-luvun
alussa, kun sosiaali- ja terveydenhuollon valtionosuusjarjestelméan uudistuk-
sen tuloksena laakinnallinen kuntoutus siirtyi invalidihuoltolaista kunnallisen
terveydenhuollon vastuulle. Sielld sopeutumisvalmennus omaksui sairaan-
hoidon asiantuntijaléhtdisen mallin, jossa painottui (ensi)tiedon antaminen.
Sopeutumisvalmennuksesta tuli potilaille annettavaa terveyskasvatusta. So-
peutumisvalmennuksen syntyvaiheen (1970-luvun alussa) ja terveydenhuol-
toon siirtymisen (1980-luvun puolivalistd) myo6ta vakiintunut malli (terveyden-
huolto, Kela, jarjestdjen RAY-rajoitteinen sopeutumisvalmennus) ei ole enaa
kaikilta osin ajanmukainen. Sopeutumisvalmennus odottaa rauhattomana
omaa muutostaan.

Sopeutumisvalmennus on systeemi siind vaiheessa, kun se toimii omien
periaatteidensa mukaisesti ja sitd kayttavat muut systeemit. Kuntoutus on
systeemi, samoin Kelan tai tyoelakelaitosten kuntoutus ovat omia systeeme-
jadén. Kuntoutus on samalla tavalla tunnistettava systeemi kuin esimerkiksi
terveyden edistaminen, jossa on kansalaisten vapaasti valitsemia palveluja
julkisesti rahoitettujen lakisaateisten toimintojen ohella.

Kuntoutuksen suuri kiusaus on jalkiviisaus, koska kuntoutujat ovat kovan yhteis-
kunta- ja yhteisOkohtalon kokeneita ja siksi kuntoutusasian ymparille kokoon-
tuneet ammattilaiset (ja kuntoutujat) uskovat tietavansa jotakin, jota yhteiskun-
nalle ja kuntoutujan ymparistolle pitaisi opettaa. Kaytannon kokemusten ja niille
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rakentuvan praktisen jarjen olisi jo luullut kertovan, kuntoutuksen tehtava ei ole
opettaa vaan oppia. Tasta ei seuraa, ettd sosiaalipolitikan ja sopeutumisval-
mennuksen yhtena osatekijana olisi tyydyttava vain jalkien korjaamiseen ja loh-
duttamiseen. Kysymys on siita, etta sita tilannetta, johon opetus voisi kohdistua,
ei enaa ole tai sen tilanteen aiheuttajat eivat ymmarra, mité ovat tulleet tehneek-
si. Sopeutumisvalmennus antaa selviytymistaitoja kaiken varalta.

Kuntoutuminen ihmisyyden tunnustamisena

Kuntoutuksen kaikkein yleisluontoisin ja samalla olennaisin tehtava on tun-
nistaa ja tunnustaa ihminen sellaisena kuin han on ja hanen pitaisi olla.
Nykytilan ja tulevaisuuden yhtdaikainen tarkastelu luo kuntoutukselle ja
kuntoutumiselle jannitteen, joka on purettava ja sailytettava muuttuneena.
Kuntoutuksen suomalaisessa kehityshistoriassa on erikoista kansalais- ja
vammaisjarjestdjen suuri merkitys palvelujen tuottajina. Kuntoutuksen ke-
hittyessa sodan jalkeisessa tilanteessa 1940-luvun puolivalissa valtion kat-
sottiin olevan niin huonoissa varoissa, etta jarjestoilla uskottiin olevan pa-
remmat ja joustavammat toimintaedellytykset. Aina 1970-luvun loppuun asti
kuntoutuksessa annettiin etusija kolmannen sektorin palveluntuottajille, ja
tata kehitysta tukivat yhtaalta Kela, jolta viela nykyisinkin on kielletty palve-
lujen ostaminen julkisilta organisaatioilta, ja Raha-automaattiyhdistys, jota
on aina pidetty jarjestdjen toiminnan rahoittajana. Taman jarjestelyn ohessa
vammaisjarjestdjen ideologinen vaikutusvalta, asiakas-, potilas- ja kuntou-
tujalahtoisyys on ollut elimellinen osa kuntoutusta ja vammaishuoltoa sen
alusta lahtien. Jarjestét edustivat ensimmaisend nykyisin niin keskeisena
pidettyd voimaantumisen tai valtaistumisen (empowerment) nakbkulmaa, ja
silta pohjalta kuntoutukselle yleisesti ja sopeutumisvalmennukselle erityises-
ti voi antaa nimen “ihmisyyden tunnustaminen”.

Kuntoutuksen osajéarjestelmilla on erilaiset "tdyden ihmisyyden” (so. kuntou-
tumisen) kriteerit, jotka piilotetaan kuntoutuspoliittisen tyénjaon taakse. So-
peutumisvalmennus on tassd mielessa hyvin oireellinen ja kehitysta valaise-
va toimenpide, koska sopeutumisvalmennusta puhtaassa mielessa on enaa
hyvin harvassa paikassa. Useimmat kuntoutuksen osajarjestelmat painotta-
vat tuotannollisuutta ja tyOkykya, ja siina yhteydessa on mahdotonta puolus-
taa sopeutumisvalmennuksen merkitysta. Kelakin liittdd sopeutumisvalmen-
nukseen yleisemman kasitteen "kuntoutus” ja kayttaa palvelulinjaluokitusta
"sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssit”. Sopeutumisvalmennus nayt-
tda jadvan terveydenhuoltolain mukaiseksi 1aakinnalliseksi kuntoutukseksi
ja sen lahialue, sosiaalihuolto kohdistaa huomionsa "aikuissosiaalitydhon”.
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Kuntoutuksen uudelleen méérittelyyn tarvitaan jotakin sellaista, jota sanon
“ihmisyyden tunnustamiseksi”. Jos sopeutumisvalmennusta tadssé aidossa
mielessa ei enaa olisi, jokainen kuntoutuja joutuisi itse rakentamaan oman
“ihmisyytensa tunnisteet” hoidon, kuntoutuksen ja muiden hyvinvointipalve-
lujen tuella tai aivan kotitekoisista tarvikkeista. Sopeutumistarve ei havia,
vaikka valmentajia ei enaa olisikaan.

Viela 1980-luvulle tultaessa vammaisjarjestdjen asema palvelujen jarjestaja-
na oli niin luotettu, ettd sosiaali- ja terveysministerid saattoi antaa jarjestolle
oikeuden tehda kuntoutuspéaatds valtion puolesta. Aina 1990-luvun alkuun
asti Kelan sopeutumisvalmennuspaatoksissa pyrittin noudattamaan alan
jarjestdon tekemaa kurssilaisten ennakkovalintaa.

Nykyisin Kelan kuntoutuksesta suurin osa toteutetaan tarjouskilpailujen
kautta ja kasittelemamme aiheen kannalta tdma on merkinnyt jarjestavan ta-
hon (Kela) ja perinteisten palveluntuottajien etdantymista toisistaan kaupalli-
sen toiminnan periaatteiden aidan taakse, nakymattomiin ja kuulumattomiin.
Sopeutumisvalmennuspalvelujen tuotannossa kommunikaatio on muodollis-
ta ja sisaltda kasitelladn vain tarjouspyynnoissé esitettyjen yleisluontoisten
kysymysten ja vastausten kautta. Vammaisjarjestbjen asema puhtaasti yk-
sityisiin yrityksiin nadhden sailyy vain niin kauan kuin sopeutumisvalmennus
nayttaa liiketaloudellisesti kannattamattomalta.

Kayttdessani sanaparia “ihmisyyden tunnustaminen” kuntoutuksen (ja
suppeammin sopeutumisvalmennuksen) tavoitteena sitoudun saavutta-
mattomaan ihanteeseen. Mikdan ihmisen sopeutumisprosesseissa hanen
ympéristonsa ei lupaa tallaista tilaa. Samalle paikalle yhteiskunnallisina ja
yksil6llisina tavoitteina on pyrkiméassa niin monia muita. Tama kilpailu, kon-
flikti, konsensus tai osallisuus on se elamantilanne, jossa sopeutumisval-
mennuksen tehtavat kokonaisuudessaan ovat.

Systeemiset liikevoimat

Kaikki hyvinvointipalvelut ja koko kuntoutusjarjestelma lakeineen ja kaytan-
tdineen ovat syntyneet, kehittyneet, muuttuneet ja kuihtuneet omissa ym-
paristdissdan. Sopeutumisvalmennus on luotu, keksitty tekemé&éan joitakin
tehtavia, joita sen syntyhetkelld ei ole osattu tehda riittavan hyvin tai lain-
kaan. Alussa se on elanyt loismaisesti jonkin toisen palvelut kyljessa ja itse-
naistynyt vasta sitten, kun siihen on kertynyt riittdvasti omaehtoista voimaa.
Luhmann sanoo tata toimintamekanismia autopoieettiseksi, itsekohteiseksi.
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Autopoieettinen on jotakin enemman kuin automaattinen, josta kuuluu ko-
neen rytmi. Jokainen funktiojarjestelma, jollainen kuntoutuskin on, pyrkii it-
senaisyyteen ja itseriittoisuuteen ja siis periaatteessa kieltaytyy yhteistyosta
toisten systeemien kanssa. Toisaalta sopeutumisvalmennusta voi myos pi-
tdd omana systeemindan ja se on kasvanut paaosin kuntoutukseen sisaan.
Niin pitkélle kuin sopeutumisvalmennus (sopeutumisvalmennuksessa oleva
kuntoutuja) on itseriittoista, se pyrkii samalla tavalla pysymaan erossa toi-
sista palveluista. Mikaan ylin voima ei voi taata minkaan systeemin — suu-
remman tai pienemman — iankaikkista elamaa, vaan jokaisen systeemin on
hankittava omat elamisen edellytykset.

Sopeutumisvalmennuksen kulloinenkin tila ja toiminta ovat luettavissa sen
omien elinvoimien ja ymparistésuhteiden tuotoksena. Sopeutumisvalmen-
nusta kayttavat toiset toimintajarjestelmat omien halujensa ja pakkojensa
muodostamassa kehyksessa ja niiden sallimin voimavaroin. Sopeutumisval-
mennuksen tulee sopeutua samaan tapaan kuin muutkin toimijat (kuntoutu-
jat ndihin mukaan luettuina) sopeutuvat omiin kumppaneihinsa. Kukaan ei
ensisijaisesti kysy toisen toiminnan siséliéa vaan pelkastaan vaihdettavaa
tuotetta ja sen kayttéarvoa.

Lahitulevaisuudessa merkittavaan asemaan kuntoutussysteemien keski-
naisessd kommunikaatiossa nousee palvelusetelijarjestelma, jossa aiempi
asiakas-asiantuntijayhteys on muutettu paperisen sitoumuksen muotoon.
Kuntoutuja kommunikoi suoraan palveluntuottajien kanssa, keskusteltuaan
ensin itsensa kanssa erilaisten tiedotteiden, mainosten ja kuulopuheiden an-
tamien tietojen varassa. Tassadkaan ei sopeutumisvalmennusta suojaa tai
kehitd mikaan sisallollinen tekija.

Yhteiskunnallisista muutoksista sosiaalisen median voi ajatella olevan erityi-
sesti kommunikaatioon perustuvan systeemisen teorian keskeisinta aluetta.
Teknista kehitysta yleensa ja ICT:ta erityisesti on pidetty ihmisen vapauttaja-
na ja mika sopiikaan kuntoutusratkaisujen perustaksi paremmin kuin vapaut-
taminen, voimaannuttaminen. Miten muuten yksil6llista vapautta voi kuvata
muuten kuin omakohtaisen paatantavallan ja toimintakyvyn lisdantymisena?
On myos valmistauduttava siihen, ettd sopeutumisvalmennus siirtyy sosiaa-
liseen mediaan, haasteina (kohdeongelmina) ja vélineind (kuntoutuspalve-
luna).

Terveydenhuollon ja sosiaalihuollon yhteensovittaminen on yksityiskohdis-
saan viela jarjestaméatta. Jokainen hetki ja jokainen tekeméatdn teko heiken-
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td& sopeutumisvalmennuksen perusideaan sisaltyvaa "ihmisyyden haltuun-
otoksi” sanotun toiminnan (kuntoutuksen) mahdollisuuksia. Sopeutuminen
siirtyy lahiyhteisélliseksi kommunikaatioksi, samalla kun fyysinen l&ahiyhteis6
menettdd asemaansa virtuaalisen (tosin nanofysikaalisen) ympariston hy-
vaksi. Fraasi "yhteiskunta, kuntouta itsesi” saa kokonaan uuden sisallén, jon-
ka luonnetta voi vain arvailla. Joka tapauksessa muutoksen tarve on ikuinen
ja sita tuskin sanotaan "sopeutumisvalmennukseksi”, vaikka se sita olisikin.

Sopeutumisvalmennuksen kayttéa ja kehitysta voi tarkastella viidessa kun-
toutusjarjestelmassa: sosiaalihuollossa, terveydenhuollossa, Kelan kun-
toutuksessa, Tapaturma- ja liikennevakuutuksen kuntoutuksessa ja Raha-
automaattiyhdistyksen rahoittamassa sopeutumisvalmennuksessa. Naméa
kuntoutuksen itsenaiset osajarjestelméat ovat luoneet omat tapansa toteuttaa
sen, mita voi sanoa sopeutumiseksi; yhdet kayttavat nimenomaan sopeu-
tumisvalmennusta, toiset jotakin vastaavaa psykososiaalista kuntoutusta.
Sopeutumisvalmennuksen nykyinen asema ja sen menneet ja tulevat muu-
tokset kertovat siitd tuesta, jota on katsottu tarpeelliseksi antaa "ihmiselle
ymparistossaan”.

Monet vammaisjarjestot ovat valinneet parhaaksi vaylaksi jarjestaa edus-
tamalleen ryhmalle sopeutumisvalmennusta Raha-automaattiavustuksen
rahoitustuen kautta. Koska Raha-automaattiavustus antaa jarjestgjalle mui-
ta jarjestelmia vapaammat kadet toiminnan sisalldén ja toteutuksen osalta,
voi kysya, mitd tallainen valinta (vapaus ja jatkuvuutta koskeva riski) kertoo
toiminnan laadusta. Jarjestdjen RAY-avustuksen turvin toteuttamaa sopeu-
tumisvalmennusta voi pitda herkimmin jarjestdon edustaman ryhman tarpeita
vastaavana, koska siind on lahimpana se ymparistd, johon “sopeutumisen”
pitaisi tapahtua ja siind vertaistuen kautta kasitellaan myos yksil6a ymparis-
téssaan. Sosiaali- ja terveydenhuollon toteuttama sopeutumisvalmennus on
hyvin vahvojen yleisten vaikuttavuus- ja laatun&kdkohtien alaista. Pitemmal-
l& aikavalilla voi myos tutkia, miten jarjestdjen ja lakisaateisen sopeutumis-
valmennuksen yhteistyd on kehittynyt ja erityisesti myo6s sitd, missé yksilon
ja ymparistdn kiintea suhde on parhaiten ja tuloksellisimmin esilla.

Raha-automaattiyhdistyksen kautta syntyva ja kehittyva sopeutumisvalmen-
nus on paasoin riippuvainen jarjestdjen aktiivisuudesta ja kekselidisyydesta,
silla avustuspaatokset tehdddn hakemuksista. RAY:lla on kaytdéssaan vain
STM:n kanssa yhdessé tehty kehittdmissuunnitelma painopistelinjauksi-
neen. Nain ollen RAY-sopeutumisvalmennusta uhkaa sama jaykistymisen
ja vanhaan pitaytymisen vaara kuin mita tahansa vuosittain toistuvaa toi-
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mintaa. Vuosina 2003 ja 2013 sopeutumisvalmennukseen annettujen avus-
tusten vertailu antaa yhden kuvan vuosikymmenessa tapahtuneesta muu-
toksesta. Sopeutumisvalmennukseen annettu tuki on sailynyt kaytanndéssa
entiselld tasolla, kayvin hinnoin lisdys on ollut 7 761 t€:sta 9 135 t€:o00n.
Jos rahanarvon muutos 20 % kymmenesséd vuodessa otetaan huomioon,
vuoden 2003 avustus vastaisi vuoden 2013 rahassa 9 302 t€:a. Jarjestdja
on ollut viitisenkymmenta kumpanakin vuotena. (Mykra, 2014.)

Vuonna 2003 avustusta saaneista jarjestoistda kymmenen vuotta mybhemmin
oli jaanyt pois kaksitoista ja niiden saama keskimaarainen RAY-avustus oli
hieman alle 50 000 €, kun taas vuoden 2013 neljan "uuden” sopeutumisval-
mennusavustusta saaneen rahamaara oli keskimaéarin 100 000 €. Muutok-
sessa lienee reaktiota muuttuviin tarpeisiin, jarjestdjen omaa ja keskinaista
kehitysta seka julkisten palvelujen ja Raha-automaattiyhdistyksen tyonjaon
muutosta. Uusien jarjestajien alhainen maara viittaa jarjestdjen toiminnan
vakiintumiseen.

Kelan kuntoutuksessa sopeutumisvalmennusta saaneiden maara on las-
kenut harkinnanvaraisen kuntoutuksen osalta 4 211 kuntoutujasta (2004)
3 034 kuntoutujaan (2012), 28 %. Vaikeavammaisten ladkinnéllisessa kuntou-
tuksessa kehitys on ollut vield voimakkaampaa, 1 959 kuntoutujasta (2004)
1 199 kuntoutujaan (2012), 39 %.

Sopeutumisvalmennuksen jakautuminen kolmelle toimeksiantajalle on syn-
nyttanyt myos vastaavat kolme kehittdmis- ja ohjausjarjestelméaa. Karkeasti
sanoen:

- sosiaali- ja terveydenhuollon sopeutumisvalmennus on paaosin ladketie-
teellisin perustein (Kaypa hoito -suositukset aariesimerkkind) toteutettua
toimintaa

+ Kelan sopeutumisvalmennusta ohjaavat Kelan luomat palvelustandardit ja
tarjouskilpailut

+ Raha-automaattiyhdistyksen rahoittamassa sopeutumisvalmennuksessa
ohjaavina elementteind ovat STM:n kehyssuunnitelma RAY:lle ja jarjesto-
jen RAY:ta tyydyttava innovatiivisuus.

Naissa kolmessa linjassa kehittamisimpulssit syntyvéat eri paikoissa ja muu-
tosalttius on erilainen, ei valttamattad missaan sen suurempi tai pienempi kuin
toisessa. Vaikka tarvetta yhteen sopeutumisvalmennuksen paradigmaan ei
olisikaan, kehittamistyon tieltéd pitdisi kuitenkin raivata epaolennaiset hallin-
nolliset ja rahoitukselliset esteet.
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Oman paikan I6ytaminen ja haltuunotto

Aktivointi ja osallisuus ovat yhteiskunnan suunnasta péaallekayvia vaati-
muksia, jotka jattavat liian vahan tilaa inmisen omalle tahdolle. Aseeton ei
kuntoutuja ole sopeutumisvalmentajankaan edessa, silla jokainen kuntou-
tustapaaminen on avoin monidaninen dialogi. Sopeutumisvalmennuksessa
muotoutuu kuntoutumissopimus, johon kuntoutuja sitoutuu vain siksi, etta
se lupaa hanen oman ihmisarvonsa ja sen mukaisen tulevaisuuden toteu-
tumisen. Kuntoutuja varaa itselleen jatkuvan oikeuden kiistaa, kieltaytya ja
valita. Taméan takaavat potilas- ja tietosuojalakikin. Oman paikan I0ytdminen
on kuntoutuksen johtoajatus ja sen erilaisia iimenemismuotoja on mahdollis-
ta tutkia kuntoutuksen kaikissa vaiheissa. Sailyakseen elavana sopeutumis-
valmennuksen on jatkuvasti etsittava oman tarkoituksensa mukaisia uusia
alueita ja hylattava niita, jotka ovat muuttuneet automaatioiksi. Tottumus ja
vanhojen vaatimusten tayttdminen eivat vaadi valmennusta. Oman paikan
I6ytaminen, haltuunotto ja strategisesti toimiva kehittdminen (= kuntoutumi-
nen) saattavat vaatia sopeutumisvalmennuksen tarjoamaa erityispalvelua.
Sopeutumisvalmennuksen elinehto on 16ytda siihen kohdistuvia odotuksia
omaavat toimijat. Heille (ja niille) on tehtava selvaksi, etta juuri tdma palvelu
ratkaisee muita paremmin tarkeind pidetyt ongelmat. Sopeutumisvalmen-
nuksen kehityskaarelta ovat luettavissa kysynnan ja tarjonnan tarkemmat
yksityiskohdat, kriisivaiheet ja tulevaisuuden ennakoinnit.

Kuntoutuksen maaritteleminen "oman paikan ja ajan haltuun ottamiseksi” on
samalla tavalla uhkayritys kuin aikanaan oli kuntoutumisen biopsykososiaa-
lisen tuen nimeaminen "sopeutumisvalmennukseksi”. Niin kuin sopeutumis-
valmennus joutuu vakuuttamaan itsedén vahvemmille omaa ideaansa ja sen
toteuttamisen tarvetta, "oma aika ja oma paikka” voivat vieda vammaisen
ihmisen ja jopa kuntoutujan yha ahtaampaan ajalliseen ja avaruudelliseen
tilaan. "Tdsséd on nyt oma paikkasi.” Mutta kenen muun paikka ja kenen maa-
raama aika ja ajankaytto sitten olisivat suositeltavampia maailmassa, jossa
jokaiselle ihmiselle on luvattu yhdenvertaisuutta, toimintaa ja osallisuutta?

Oma paikka ja aika ovat aina suhteessa joidenkin systeemien paikkaan ja
aikaan. Kuntoutujan kanssa laheisemmin vaikuttavista systeemeista keskei-
sia ovat lapsilla oma perhe, nuorilla koulu ja ikatoverit, aikuisilla tydyhteiso,
perhe ja ystavat. Sopeutumisvalmennuksen kommunikatiivisuutta tukevat
ne toimintatavat, joissa nama lahisysteemit ovat mukana — eivatka vain mu-
kana vaan osana sopeutumiseksi sanottua muutosta. Tasséa yhteydessa on
syytad muistuttaa sopeutumisvalmennuksen lainsdadanndllisen alkuvaiheen
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joustavasta ratkaisusta, jossa saman lakipykalan nojalla voitiin toteuttaa
kurssimuotoista sopeutumisvalmennusta ja yksilOkohtaista valmennusta,
jolle tuli nimeksi kuntoutusohjaus. Nimiketasolla ndiden kahden yhteys on
taas lahentynyt, kun kuntoutusohjaajat saattavat kayttda valmentajan (jos-
kus jopa coach) nimiketta.

Sopeutumisvalmennuksen tutkimuksen tulee tapahtua palvelun sisélta
lahtevilla kasitteilla. On selvitettdva, miten sopeutumisen tarve muodostuu
kuntoutujalle niin polttavaksi, ettda han kaantyy lahiyhteisénsé puoleen etsia
siita ratkaisua ja vaikuttaen siihen omien tarpeidensa mukaisesti ja itselleen
sopivia muutoksia etsien. Tama prosessi koostuu kommunikatiivisista kysy-
myksistd, joita kuntoutuja tekee hdneen yhteydessa oleville toisille systee-
meille, joista yksi ennemmin tai mydhemmin on lakisaateinen sopeutumis-
valmennuksesta tai laajemmin kuntoutuksesta vastuussa oleva taho. Hyvin
usein yhteydenotto ja ratkaisun etsiminen jaéavat Iaheisten kanssa kaytyjen
keskustelujen varaan. Monet tilanteet ratkeavat “itsestaan” eli ilman viralli-
sesti maariteltya ja toteutettua palvelua, ja osa naista tuottaa kohtuullisen
tyydyttavan lopputuloksen, osa johtaa yha vaikeutuvaan kierteeseen. So-
peutumisvalmennuksen kehittdmisessa on verrattomasti tarkedmpaa tutkia
sopeutumisen vaihtelevia ponnisteluja kuin vakiintuneiden kurssimuotojen
vaikuttavuutta ja laatua moitteettomissa standardin mukaisissa tilanteissa.

Kuntoutuksen uusien ja kehittyvien muotojen tutkimusten tulee olla ase-
telmiltaan vapaita, silla edella hahmotellun prosessin toisen ja kolmannen
portaan kohdalla mahdolliset vaihtoehdot ovat niin moninaisia, ettd mitk&dan
koeasetelmat eivat voi niitd seurata. Sita paitsi tarkeda ja tutkimuksellisesti
kiinnostavaa on tutkia myds sita, mita ei sitten koskaan tapahtunutkaan ja,
jos mahdollista, myds niita vaihtoehtoja, joita kukaan ei ole viela tullut ajatel-
leeksi. Tutkimus ei voi keskittyd vanhaan ja kokeiltuun.

Sopeutumisvalmennuksen kolmijako RAY-rahoitteiseen, Kela-rahoitteiseen ja
terveydenhuollon omana toimintana jarjestdméaan sopeutumisvalmennukseen
synnyttdad myds kolmenlaiset kehittdmisympéaristot. RAY antaa etusijan jarjes-
toille, Kela saatelee palvelua hankinta- ja kilpailutusmekanismin kautta ja ter-
veydenhuolto kytkee sopeutumisvalmennuksen hoitoketjuun Kayvan hoidon
suositusten mukaisesti. Sopeutumisvalmennuksen kehittdmisen edellyttdma
vaikuttava kommunikaatio tapahtuu vastaavasti kolmella eri tavalla.

Nina Hergjarvi (2010) on gradussaan osoittanut vaikeavammaisen lapsen
ja hanen perheensa ekokulttuurisen yhteiskuntaa ja sen palvelujarjestelmaa
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kohtaan suunnatun kommunikaation — taistelun jaykkaa ja jahmettynytta by-
rokratiaa vastaan — painottuvan vahvimmin asiaryhnmaan, josta han kayttaa
nimea “yhteiskunnan ekokulttuurisen ympariston epajatkuvuus”.

Kuntoutus rakennemuutosinvestointina

Niin kauan kuin sopeutumisvalmennus on voimissaan, elava, se Ioytaa uu-
det vaylat tarkoituksensa toteuttamiseen. Muiden kuntoutustoimenpiteiden
tapaan se voi varmistaa oman tulevaisuutensa kasvamalla omaehtoisesti tai
littoutumalla toisten samaan suuntaan menevien systeemien kanssa. Kun-
toutus investointina on miellyttava vertauskuva, jonka tasmallista sisaltoa ei
kannata kyselld. Investointi tarkoittaa sijoittamista tulevaan ja valittdméasta
kulutuksesta pidattaytymista. Jos taméa on parempi asia kuin valitdn kuntoilu,
into rynnata kuntoutumisen kimppuun, on pakko kysya, kuka sen investoin-
nin tekee. Ei varmaankaan ensisijaisesti kuntoutuja itse, koska hén inves-
toinnin maaritelman mukaan ei kuntoile eika pyri kuntoutumaan, ei ainakaan
heti vaan joskus myohemmin. Koska kuntoutus virallisessa muodossaan on
asiakkaalle maksutonta, sekin viittaa siihen, etta kuntoutukseen investoimis-
ta odotetaan joltakin ulkopuoliselta taholta, sellaiselta jolla on mahdollisuus
sijoittaa varoja kuntoutukseen.

Pitaisikd kenenkaan investoida nimenomaan sopeutumisvalmennukseen vai
yleisemmin sellaisiin kuntoutuksen rakennetekij6ihin, jotka lisdisivat sopeu-
tumisvalmennusta tai sen tavoitteiden mukaisia muita ratkaisuja? Puhe kun-
toutuksesta investointina avaa oven kaupallisille ja laskennallisille perusteil-
le. Oven avaajan on syyta tietda, mita ovesta tulee sisdéan. Selvimmin tdma
kaupallistumisen idea on nakyvissa avoimissa tarjouskilpailuissa, joita ilman
ei enaa mitaan merkittavaa palvelutuotantoa synny. Kansalaisten tasaver-
taisuus tarkoittaa myos erilaisten yhteisdjen ja yritysten tasavertaista kohte-
lua. Ostaja voi vapaasti (hankintalakien puitteissa) asettaa ehtoja tuotteille ja
palveluille, mutta tarjouksia on kasiteltava sokkona kuin oikeuden jumalatar.

Rakennemuutoksen on mentava riittavan syvalle kuntoutuksen tavoitteeseen
saakka. On etsittdva vastausta siihen, mitd kuntoutuja / vammainen henkil
tarvitsee sopeutuakseen ymparistoonsa ja sopeuttaakseen ymparistdaan —
sehan on tassa maaritelty samaksi asiaksi — niin ettd hanen ihmisyyteensa
tulee tunnustetuksi. Liian helposti kuvitellaan, ettd muutos olisi vain hoksaa-
misasia tai asiatiedon tarjoamista, kun todellisuudessa kysymys on kaikkea
toimintaa l&péaisevasta, sinansa vahaisesta, mutta hajautuneisuudessaan vai-
keasti paimennettavien asioiden saattamisesta oikealle tolalle. Kevennysta
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tehtavaan saa silla, ettd ymmartdd kuntoutustarpeen olevan ikuista ja vam-
maissolidaarisuuden valttamatonta. Kummatkin naista tulevat paéosin tehdyk-
si ”siind kaiken sivussa”’ mutta tyylia ja linjaa unohtamatta.

Kuntoutumisen loputtomuus

Kuntoutuksen tilaajat ja toimeksiantajat ovat omien systeemikaskijoidensa
palveluksessa. Yksi tyypillinen toive siitd suunnasta on kokonaistaloudelli-
nen laatu. Sopeutumisvalmennuksen on oltava hyvaa ja halpaa. Tilaus on
periaatteessa mahdoton, koska maailma muuttuu ihmista nopeammin. Kaik-
keen on "sopeuduttava” jatkuvasti, yha uudelleen. Taman tunnustavat kaikki,
mutta siitd huolimatta asioilla on oltava arvojarjestys: kaikkea ei voi saada,
on valittava. Kaikkein tavallisimpia elaman menoa koskevia havaintoja on
se, etta "kaikki” muuttuu yha kilvaampaa vauhtia. Tavallisen ihmisenkin kyky
pysya muutosten perassa tai rinnalla asetetaan usein kyseenalaiseksi. Vam-
maisen ja pitkdaikaissairaan inmisen ei voi odottaa mukautuvan yhteiskun-
nan ja ympariston muutoksiin ilman jonkinlaista tukea, ellei sitten ajattele —
mika tuskin on minkdan eettisen periaatteen mukaista — ettd vammaisuuden
pitddkin johtaa elamanpiirin kaventumiseen ja on oikein, ettd kovia kokenut
ihminen hakeutuu vdhemman haastaviin tilanteisiin.

Kuntoutukselle ei sovi asettaa yleista ehdotonta takarajaa, eika sitd myos-
k&an pitaisi rajata mihinkadan tiettyihin interventioihin. Kuntoutusta pitaisi
tehda kaikilla niilla tavoilla, jotka edistavat kuntoutustavoitteiden saavutta-
mista ja niin kauan kuin kuntoutumista viela tapahtuu. Nain yleisessd muo-
dossa esitetyt periaatteet vaativat tdsmennysta ja varauksia. Ei kai nyt aina
ja ikuisesti. Ei edes aarettdmien voimavarojen maailmassakaan. Elama ei
voi olla pelkkda kuntoutusta, eika tata kai kukaan toivookaan. Yhteiskunta
eri hyvinvointipolitiikan alasysteemeineen on myds "sopeutumisvalmentaja”
mutta osa-aikainen ja tehtavastaan talta osin tuskin tietoinenkaan. Sopeutu-
misvalmennuksen elamanmittainen tarve seuraa siita, etta jokaisen ihmisen
on jatkuvasti "sopeuduttava ymparistéonsa” eli etsittdva oman toiminnallisen
systeeminsd yhtymakohtia toisiin elamisen kannalta valttdmattomiin ja hyo-
dyllisiin systeemeihin. Varsinainen sopeutumisvalmennus on valttamatonta
aina siihen saakka, ettda maailmasta on tullut maksimaalisen kuntoutuja- ja
kuntoutusmyonteinen.

Kuntoutuksen eri alajarjestelmilla on erilainen ajallinen vastuu, mika hei-
jastuu sopeutumisvalmennuksen kayttdédén. Sosiaali- ja terveydenhuolto ja
osaltaan myds Kela ovat sellaisia peruspalveluja, joiden kuntoutustehtava
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on koko vaestoa koskeva ja siten riippuvainen yksilollisesta kuntoutustar-
peesta, kun taas tydeldkekuntoutus ja vakuutuskuntoutus kaynnistyvat vasta
rajatun "vakuutustapahtuman” jalkeen. Raha-automaattiavustuksiin perustu-
va jarjestojen toteuttama kuntoutus on julkista toimintaa taydentavaa vaesto-
pohjaista kuntoutusta. Kunnallisella sosiaali- ja terveydenhuollolla ja Kelalla
ei pitaisi olla mitdan estetta jarjestdd sopeutumisvalmennusta yksil6llisten
tarpeiden mukaan ilman mitdan ika- tai aikarajoituksia, vaikka kehdosta
hautaan ulottuvana prosessina. Miltd naiden sopeutumisvalmennuksen kan-
nalta olennaisten osajéarjestelmien toiminta nyt nayttaa? Millaista sen pitaisi
olla, jos kuntoutusvastuu otetaan vakavasti taysimaaraisena ja jos sopeutu-
misvalmennuksella olisi siind oma perusteltu paikkansa?

Sopeutumisvalmennus muuttuu myoés siséisista, omaehtoisista syista. Téas-
sa sovellettu "toisen sukupolven systeemiteoria” ei tee jyrkk&a eroa systee-
min ja ympariston valilla, koska naiden kahden valilla vallitsee ja vaikuttaa
kaksisdikeinen rakennekytkennén ja prosessikytkennan muodostama yhte-
ys. Inminen ei sopeudu vain ympariston vaatimuksiin vaan myos oman tietoi-
suutensa esille nostamiin kehitystarpeisiin. Niinpa sopeutumisvalmennuskin
kehittyy padasiassa omaehtoisesti, ja osana julkista palvelujarjestelmaa sen
tulee pystya vakuuttamaan juridiset ja taloudelliset systeemit vaikuttavuu-
destaan ja merkityksestaan, jotta sopeutumisvalmennuksella on asema vi-
rallisessa kuntoutusjarjestelméssa ja riittdvasti rahaa palvelujen ja tarvitta-
van ammattiosaamisen yllapitamiseksi.

Systeeminen kehitys voidaan jakaa kolmeen toisiinsa vaikuttavaan muutos-

prosessiin. Kokoelmalle voisi antaa nimen 3V, koska sen osat ovat

1. vaihtelu, joka on merkittavalta osaltaan valintamahdollisuuksien luomista
ilman selvasti tunnistettavia kausaaliketjuja

2. valinta, jossa onnistuneelta vaikuttavia mahdollisuuksia kokeillaan ilman
takuuta niiden pitemman aikavalin menestyksesta

3. vakiintuminen, joka hyédyntada kulloistakin muutosvaihetta siihen asti,
kunnes systeemien valinen kommunikaatio siihen antaa oikeuden.

Sopeutuminen nayttaytyy tassa valossa hyvin yleisena kehitysprosessina.
Lopuksi
Perinteisia sosiaalitieteen pulmia on, miten yhteiskunta on mahdollinen, mika

yhteiskuntaa pitdd koossa, mika on yhteiskunnan ”liima”. Tah&n kysymyk-
seen voi vastata kuntoutuksen puolesta, ettéd sellaista ominaisuutta ei ole-
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kaan ja jos olisi, sita ei voi l0ytaa. Kuntoutus systeemina ja sopeutumisval-
mennus sen reunalla pieneltéd osaltaan todistavat, etta yhteiskunta — ihminen
ymparistdssdan — on jatkuvien korjausliikkeiden tarpeessa. Se, etta kaikille
ei voi tarvittavaa apua antaa, takaa sen, etta toiminta on alati muuttuvaa.
Yhteiskuntaa koossa pitava liima ei ole ainetta (esim. sosiaalista pddomaa),
vaan se on suhde tai prosessi, se mita Luhmann sanoo kommunikaatioksi.
Koossa pysyminen ei ole mikaan merkittava tieteellinen ongelma, koska sen
ratkaisulla ei ole mitaan tosiasiallista vaikutusta.

Olen kasitellyt ihmisen ja ympéristdon suhdetta sopeutumisvalmennuksessa
kieltamalla yksilon ja ympariston erillisyyden, koska pidan sopeutumisval-
mennusta kuntoutujan ja hanen ymparistbnsd muodostamien systeemien
jatkuvana kommunikaatiosuhteena, molemminpuolisesti vaikuttavan vuo-
ropuhelun alalajina. Jos olisin ottanut Iahtékohdaksi ICF-luokituksen tarjo-
aman kasitteiston, kaytdssani olisi ollut yksilén ruumiin rakenne ja toiminnot
sekd hanen monitasoisesti luokitellut osallistumisen ja toiminnan luokkansa.
Kelan kuntoutus on ottanut perustakseen ICF-luokituksen, ja sopeutumis-
valmennuksen yleisessa standardissa kuntoutuksen hyvan kaytannén maa-
rittelyssd todetaan esimerkiksi, ettd “oikea-aikainen ja oikein kohdennettu
kuntoutus, jossa etukateen otetaan huomioon kokonaisvaltaisesti kuntoutu-
jan tarpeet ja nyky-ymparist0 ja joka toteutuu yhdessa kuntoutujan kanssa
asetettujen tavoitteiden mukaisesti kayttaen tuloksellisia ja yleisesti hyvak-
syttyja kuntoutusmenetelmia. Prosessin aikana syntyva tieto ja jatko-ohja-
uksen tarve valitetaan kuntoutujan suostumuksella hoidosta tai seurannasta
vastaavaan yksikkd6n. Kuntoutuksen aikana tehdaan kuntoutujan tarpeiden
mukaista verkostoyhteisty6ta. Hyvaan kuntoutukseen kuuluu riittavan tiedon
antaminen ja ohjaus seka kuntoutujan aktiivinen osallistuminen.”

Ymparistotekijat korostuvat Kelan kayttodn ottamassa "verkkokuntoutukses-
sa”, jossa on tarpeen tdsmentad, mita tietotekniikan avulla luotu kuntoutu-
symparisto tarkoittaa ja miten sita kaytetaan. Nykyisen standardin mukaan
verkkokuntoutusta "voi kayttaa esimerkiksi kuntoutuksen sisallon, kuntou-
tuksen valiaikojen yhteydenpidon ja valitehtdvien toteuttamiseen”. Kuten
standardin tekstista voi ndhda, kysymys tassa vaiheessa on lahinna tiedon
valittamisesta, mutta tieto ei koskaan ole "pelkkaa tietoa” vaan siina ovat
mukana Luhmannin kommunikaatiolle asettamat kolme perusominaisuutta:
ilmaisu, tieto ja ymmarrys.

Verkkokuntoutusymparistd tuo “ihminen ympéaristéssdan” uuden ulottuvuu-
den ja uudet tilanteet, ja naiden tarkasteluun soveltuu mielestani se kasit-
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teistd, jota olen tassa “luhmannilaisen fenomenologian” kautta yrittanyt
kehittdd. Sopeutumisvalmennusta itsendisena systeemina voi tutkia myoés
kysymalla, missa viela tanaan, huomenna, ensi vuosikymmenella nékee
sanan sopeutumisvalmennus ja kuulee sellaista viela tehtavan. Sana ker-
too kuvaamastaan asiasta olennaiset piirteet ja jotain merkittdvaa haviaa
parhaastakin ideasta, kun se menettdd oman nimensa, sulautuu johonkin
toiseen ja alkaa esiintya toisella nimelld. Sopeutumisvalmennus on synty-
essaan saanut paalleen nimen kirouksen. Kuntoutuksen toivotaan integroi-
tuvan yleiseen hyvinvointipolitikkaan ja parhaimmillaan kaikkeen ihmisen
elaméaan. Tallainen olisi kuntoutuksen loppu eika kukaan jaisi kaipaamaan.
Kuka sammuttaa valot sopeutumisvalmennustiloista?

Jotta sopeutumisvalmennuksen jatkuva kehitystavoite olisi uskottava, tietoi-
suutta lisddva kommunikaatio on rakennettava jatkuvaksi ja vaikuttavaksi
kuntoutuksen ja sitd taydentavien muiden toimenpiteiden sisalla. Taman
rinnalla kaikkea kuntoutusta koskevaa tietoa ja ohjeistusta on tarkasteltava
sopeutumisvalmennuksen kannalta ja on tuotettava systeemiin vaikuttavaa
hallinnollista aineistoa. Kommunikaatio ei ole sen kummallisempi asia kuin
asiallisesti mitoitettu, vaikuttavasti ajoitettu ja tieteellisesti perusteltu kirjoitus
ja puhe. Kommunikaatio on ainoa valine, jolla ihmisten kesken saa muutosta
aikaan. On osallistuttava kaikkeen siihen keskusteluun, jota voi pitda so-
peutumisvalmennukseen liittyvana tai edes etaisesti vaikuttavana. Puhe ja
kirjoitus ovat vasta sitten kommunikaatiota, kun sen kolme osaa — ilmaisu,
tieto ja ymmarrys — tekevat oman osansa. Laheskaan kaikki kommunikaatio
ei aiheuta mitddn muutosta siina systeemissa — esimerkiksi sopeutumisval-
mennuksen asemassa kuntoutuksessa tai hyvinvointipolitikassa, joka kom-
munikaation vastaanottaa.
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Vertaisryhmatyo
sopeutumisvalmennuksessa

Seppo Kantola

Artikkeli pohjautuu Seppo Kantolan, Hely Strengin ja Leila Keski-Luopan
kanssa kaytyihin keskusteluihin.

Aluksi

Sopeutumisvalmennuskurssin osallistujille, "kuntoutujille”, on yhteista jokin
hairid, sairaus tai vamma seka tarve saada apua siihen sopeutumisessa.
Talla perusteella saman kurssin kuntoutujia voidaan pitda "vertaisina” keske-
naan ja yhdessa he muodostavat "vertaisryhman”. "Vertaisryhmatyoksi” kut-
sun tassa kirjoituksessa kaikkea sellaista yhteista toimintaa, johon vertaiset
osallistuvat rynmana ja jota ohjaa joku vertaisryhman ulkopuolinen henkild,
“vertaisryhman ohjaaja”.

Vertaisryhméaty6hon tarvitaan kurssin aikana yleensa useita eri ohjaajia. He
kaikki tarvitsevat tydssaan osaamista kahdelta eri alueelta. Ensinnékin heilla
tulee olla riittavasti substanssiosaamista eli omaan ammatilliseen viitekehyk-
seen perustuvaa tietoa vertaisrynman hairidista, sairauksista ja vammoista
seka niihin sopeutumisesta. Substanssiosaamisensa perusteella fysiotera-
peutti tuo vertaisryhméatyohon aivan erilaisen nakdkulman kuin esimerkiksi
psykologi, sosiaalityontekija tai toimintaterapeutti. Toinen ohjaajien osaa-
misalue koskee vertaisryhmatydn ohjaamista. Siihen kurssin ohjaajilla pitéi-
si olla yhteinen nakdkulma, jota kutsun “vertaisryhmatydn viitekehykseksi”.
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Tassa kirjoituksessa pohdin, mihin asioihin tallaisessa ohjaajien yhteisessa
viitekehyksessa tulisi kiinnittdd huomiota.

Kirjoituksessani yritan kuvata ennen kaikkea sita, miten vertaisuuden voimaa
hyddynnetaan vertaisryhmatydssa. Kirjoitukseni alkaa hyvien ohjauskaytanto-
jen kuvauksesta ja paattyy niiden teoreettiseen perustelemiseen. Ensin mai-
nittu on koottu erilaisista vuorovaikutukseen perustuvan ohjaustyon oppaista
ja omista ohjauskokemuksistani erilaisten sopeutumisvalmennus- ja kuntou-
tusryhmien kanssa. Kirjoitukseni teoreettisempi osuus pohjautuu asiantunti-
jaryhmassa kaymiimme keskusteluihin vuorovaikutuksen merkityksesta erilai-
sissa psykososiaalisissa kehitys- ja muutosprosesseissa.

Asiatuntijaryhmassa kavimme keskusteluja sosiaalitieteista erityisesti keskeis-
ten sosiaalipsykologisten ja psykoanalyyttisten teorioiden tarjoamasta viiteke-
hyksesté kéasin. Varsin pian huomasimme palaavamme toistuvasti kahteen yk-
sildn psykososiaalista kehitysta selittdvaan teoreettiseen peruskasitteeseen,
minuuteen ja identiteettiin. Niita kayttaen tulimme johtopaatdksen, etta sopeu-
tumisvalmennuksessa on aina kysymys prosessista, jossa yksilo rakentaa
uutta suhdetta itseensd (minuus) ja ymparistoonsa (identiteetti). Kirjoituksen
toisessa osassa yritan perustella esittamiani hyvia ohjauskaytantéja naiden
kahden peruskasitteen avulla. Lopuksi pohdin kysymysta siita, millaisen ver-
taisryhmatyon viitekehyksen sopeutumisvalmennus tarvitsee.

Tekstin sujuvan lukemisen vuoksi olen yrittanyt valttaa teoreettisten termi-
en kaytt6a. Samasta syysté olen jattanyt tekstin yhteydesté pois viittaukset
kaytettyihin lahteisiin. Kirjoituksen teoreettista taustaa ja kaytettyja kirjallisia
lahteita esitellaan tarkemmin viiteosassa ja kirjallisuusluettelossa.

Mista on hyva vertaisryhmatyo tehty?

Vertaisryhmien ohjaajat ja ryhmiin osallistuneet kuntoutujat kayttavat
usein kasitteitd "hyva ryhméahenki” ja ’lhuono ryhmahenki” arvioidessaan,
kuinka onnistuneeksi he jonkin kuntoutusprosessin kokonaisuudessaan
kokivat. Nama kasitteet viittaavat ryhmadynamiikkaan eli kaikkiin sellai-
siin ryhman sisaisiin voimiin, sopeutumista edistaviin tai sita vaikeuttaviin,
jotka syntyvat ryhméan keskinadisessa vuorovaikutuksessa. Tutkimusten
mukaan toimiva ryhméadynamiikka on tarkein ryhmamuotoiseen psyko-
sosiaaliseen kuntoutumiseen vaikuttavista yksittaisista tekijoista. Posi-
tilvinen, tavoitteiden saavuttamista edistava ryhmadynamiikka ei synny
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itsekseen tai pelkasta myotaelamisesta ja empaattisesta ongelmien ym-
martamisestd vaan vaatii toimiakseen kohderyhmén tarpeista johdetut
rakenteet ja toimintatavat. Mista elementeista tama vertaisryhmatyon yh-
teinen viitekehys muodostuu?

Ohjaajan kannattelevasta suhteesta ryhmaan
Ohjaaja ohjaa ja sédéatelee

Ohjaajan perustehtava ryhméasséa on kaksiosainen. Han ohjaa sen tydsken-
telya seka saatelee ja jasentda dynamiikkaa, tunteita ja vuorovaikutusta ryh-
massa. Tietoisen ja yhteisesti sovitun tavoitteen mukaisen tyoskentelyn li-
saksi ryhmissa kaynnistyy aina myos osin tiedostamattomia tunnereaktioita.
Jos ohjaaja ei kykene niita tunnistamaan ja toimimaan niiden vaatimalla ta-
valla, ryhma ajautuu pois perustehtavastaan. Ohjaaja, jolla ei ole koulutusta
tai kokemusta ryhmadynamiikasta, voi kokea haasteelliseksi I6ytaa toimivan
tasapainon jarkiperaisen ja tunneperaisen tydskentelyn valilla. Tehtavaansa
koulutetulla ja kokeneella ohjaajalla on aina kaytdéssaan vaihtoehtoisia kei-
noja saadella ryhméan dynamiikkaa.

Ohjaajan pitda olla valmistautunut kohtaamaan ryhméansé

Ohjaajan pitda valmistautua ryhmétapaamisiin ennalta. Siséltéa ja aikatau-
luja ei tarvitse aina miettia tarkalleen, mutta olisi hyva, ettd ohjaajalla olisi
mielessdan vaihtoehtoja. Ryhmékertojen suunnittelussa jatetaan tilaa luo-
vuudelle ja ryhmasta nouseville ennakoimattomille asioille. Kokenut ohjaaja
saattaa joskus suhtautua alkavan ryhman suunnitteluun yliolkaisesti. Sopiva
virittdytyminen viestittdd ryhmalle, ettd ohjaaja on aidosti kiinnostunut juuri
tasta ryhmasta. Kokematon ohjaaja saattaa pitaa lilankin tiukasti kiinni suun-
nittelemastaan ohjelmasta. Ryhmassa taytyy olla luovaa vuorovaikutusta,
joka vie prosessia eteenpain. Jokaiselle tapaamiskerralle on hyva jattaa riit-
tavasti aikaa ryhman virittdytymiseen ja lampenemiseen, varsinaiseen tyos-
kentelyyn ja tapaamisen lopetteluun. Jos aiheen kasittely jaa kesken, syntyy
ryhmalle helposti kiireen tunne.

Ohjaaja hallitsee myds sanatonta viestintda

Ohjaajan olemuksesta ja toiminnasta viestittyy ryhmaélle, miten turvalliseksi
han kokee olonsa ryhmassa, kestadko han avuttomuutta ja tietamattomyytta
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itsessaan ja pystyykd han toimimaan hankalissakin tilanteissa. Levollisuus
on ohjaajan valttikortti. Kiireen tuntu voi syntyd myos ohjaajan asennoitumi-
sesta ja omasta hermostuneisuudesta. Kun ryhma siirtyy aiheesta toiseen
rauhassa, ryhmalle tulee luottavainen tunne, etta ollaan menossa oikeaan
suuntaan.

Ohjaaja on kiinnostunut myds yksildisté ja heiddn ongelmistaan

Ryhman jasenten tulkinnat ohjaajasta vaikuttavat siihen, kuinka turvalliseksi
he kokevat olonsa ryhméssa, mita ja miten ryhmassa voi puhua ja minkalai-
sia rooleja ryhman jasenet rynmassa ottavat. Ohjaajan on hyva pohtia jokai-
sen jasenen osalta erikseen ja mieluummin ennakkoon, miten tukea hanta
kasvussa seka vaikuttaa hanen turvallisuuden tunteeseensa, pelkoihinsa
ja tarpeeseensa suojautua. Lisaksi ohjaajan on mietittava, miten edistaa
ryhmaélaisten sopeutumista ja muutosta kuntoutustavoitteiden mukaisesti.
Ryhmassa oleminen on yhteistoimintaa ja vuorovaikutusta: ohjaaja ja ryhma
havainnoivat yhdessa ryhman kokemusmaailmaa pyrkien tutkimaan esim.
niiden taustalla vaikuttavia siséistyneita toimintatapoja. Tyon haasteellisuu-
den vuoksi ohjaajan kyky itsereflektointiin on valttamatonta. Jos kokee ole-
vansa ryhméan ohjaukseen kykenematon, sita ei voi tehda.

Sopeutumisvalmennuksessa kyse on aina muutoksista, jotka kuntoutujan pi-
taa tehda. Ryhman ohjaajan kiinnostus aiheeseen on edellytys ryhmalaisten
motivaation ja kiinnostuksen heraamiselle. Aito kiinnostus ryhmalaisia koh-
taan, herkkyys heidan tarpeilleen, tavoitteilleen ja tunteilleen sekad ohjaajan
sosiaaliset taidot auttavat luomaan ilmapiirin, jossa my6s ryhmaléiset voivat
motivoitua sisédisesti. Sisdisesti motivoitunut ryhma pyrkii kiinnostuksensa
kannustamana ymmartamaan ja oppimaan uutta. Havainnot ja ahaa-ela-
mykset saavat aikaan halun muutokseen ja vastuun ottamiseen. Ohjaajan
kannattelemana ryhmalaisten tietoisuus lisdantyy, samoin kuin motivoitu-
neen ryhman kanssa tyoskentelevan ohjaajan ymmarrys.

Ohjaaja tuntee myds itsenséa

Ohjaajalta odotetaan erilaisia asioita kuin ryhmalaisilta. Ohjaajan rooliin kuu-
luu auktoriteetti, mika ei tarkoita maarailevyyttd. Ohjaajan roolia voi verrata
perheessa vanhemman rooliin. Tarkoitus ei ole tehda ryhmalaisista avutto-
mia ja riippuvaisia vaan tukea heita itsenaisyyteen ja vastuun kantamiseen
ryhmassa ja elaméassa yleisemminkin. Ohjaaja ei voi parantaa ryhmalaisia,
mutta han voi ohjata heitd huolehtimaan itsestaan.
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Ohjaajan tulee olla perilla riittdvasti oman persoonansa, tunnereaktioidensa
seké toimintatapojensa vaikutuksista muihin ihmisiin — ja painvastoin. Tal-
laisen itseymmarryksen rakentumisessa apuna ovat omat ryhméakokemuk-
set, koulutus, pedagoginen osaaminen, tydnohjaus seka oma psykoterapia.
Ryhmassa oleminen on vaistamatta vastavuoroinen prosessi, jossa molem-
mat osapuolet (ohjaaja ja ryhma) oppivat jotain uutta itsestdan ja kasitel-
tavista ilmidistd. Ohjaajalle tdma on usein tydn parasta antia — ohjaamalla
oppii itsekin.

Yhteenkuuluvuuden tunteesta
Koheesion lisdaminen kokoontumisen alussa

Vertaisryhméssa yhteenkuuluvuuden tunne voi syntya itsestaankin, vahitel-
len tutustumisen ja lisdantyvan keskinaisen vuorovaikutuksen my6ta. Usein
ei ole kuitenkaan aikaa jaada odottelemaan, ja ohjaajan on vauhditettava
heti alussa alkavan ryhmén tydskentelyvaiheeseen pééasya erilaisilla kohee-
siota lisdavilla keinoilla. Vaihtoehtoja on runsaasti ja useimmat ovat myés
ryhmille mieleen. Kaytetyimpia ovat erilaiset tutustumisharjoitukset, pari- ja
pienryhmatehtavat seka keskinaista avoimuutta lisdavat toiminnalliset har-
joitukset. Erilaisilla harjoituksilla varmistetaan jokaisen osallistuminen ryh-
man toimintaan, jotta yhteenkuuluvuus kattaisi koko ryhnman.

Koheesion vahentdminen kokoontumisen lopussa

Koheesio ei saa johtaa osallistujien liialliseen riippuvuuteen ryhmasta, koska
heidan on tultava toimeen ilmaan ryhméaa sopeutumisvalmennuksen jalkeen.
Onhjaajan on syyta miettia keinoja, joilla riippuvuus ryhmasta puretaan ennen
sen paattymista. Ryhméan kokoontumisia kannattaa olla enemman sopeu-
tumisvalmennuksen alussa kuin lopussa. Ryhmatehtavien ja -harjoitusten
sijaan voidaan kuntoutuksen lopussa siirtya yksiléllisempaan tyoskentelyyn.
Lisaksi voidaan yhdessa pohtia, miten ryhmassa saatuja tietoja ja taitoja voi
kayttaa ryhméan ulkopuolella. Ryhmaa ja sen jasenia koskevat keskustelun-
aiheet voidaan siirtad nykyhetkesta rynman jalkeiseen aikaan ja ryhman ul-
kopuolelle. Jos ero ryhmasta on jasenille vaikeaa, voidaan sita helpottaa
suunnittelemalla seuraavaa mahdollista tapaamista.
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Vertaisten ryhmassa omaksumista rooleista
Rooleilla on historiansa

Kullakin ryhman jasenelld on aiemmista ryhmatilanteista omaksuttu tyypil-
linen tapa olla ja asettua suhteeseen toisten kanssa. Néitd voidaan kutsua
ryhmarooleiksi, ja ne syntyvat vastavuoroisista toimintamalleista, joiden
perustan opimme varhaisissa suhteissamme omassa perheessamme ja
my6hemmin muiden ihmisten kanssa. Naiden kokemusten pohjalta meissa
syntyy odotuksia toisten suhtautumisesta, tunteista ja siita, hyvaksytaanko
meidat ehdoitta vai sopivina taydentajina toisten rooleihin. Parhaimmillaan
omaksumamme roolit auttavat vastavuoroisuuden syntymisessa ja painvas-
toin. Ne selkeyttavat vuorovaikutusta ja odotuksiamme. Pahimmillaan roolit
yllapitavat sitkeasti epatarkoituksenmukaisia vuorovaikutusmalleja ja niista
johtuvia ongelmia.

Rooleja on mahdollista vaihtaa

Rooli voi olla vakiintunut, tilanteesta toiseen pysyva tapa olla sosiaalisessa
tilanteessa, mutta me voimme myads siirtya joustavasti ja tilanteen mukaan
roolista toiseen. Uusi ryhmatilanne tarjoaa mahdollisuuden kokeilla erilaisia
tapoja olla vuorovaikutussuhteessa. Aloittavassa rynmassa pyrimme tunnis-
tamaan vihjeiden perusteella, mihin rooliin toinen sopii ja mink& roolin itse
voi ottaa. Taman jalkeen pyrimme kohdistamaan itseen ja toiseen odotuksia
ko. roolissa toimimiseen.

Rooleista pitaa puhua

Ohjaajan on hyva pitdd mielessa, ettd ryhman vuorovaikutus voi nostaa
ryhmalaisisséa esiin rooleja, jotka eivat ole heille tyypillisia muualla. Voi olla
tarpeen keskustella, millaisia rooleja kukin kokee itsellaan olevan tassa ryh-
massa ja minka arvioi siihen vaikuttaneen. Voidaan myds keskustella, mil-
lainen kukin toivoisi olevansa, mita sen hyvaksi voisi tehda ja mita tarvitsisi
ryhmaltéa taman toteutumiseksi. Osa otetuista rooleista voi olla siind méaarin
hairitsevia, etta niista on tarve puhua, jotta rynma paasisi kohti aidompaa ja
avoimempaa vuorovaikutusta ja kommunikaatiota. Apuna keskustelussa voi
kayttaa erilaisia toiminnallisia harjoituksia.
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Hyvia ja huonoja vertaisryhméan rooleja

Vertaisryhméassa omaksutut roolit voidaan jakaa niiden ryhman toimintaan
kohdistuvien vaikutusten perusteella kolmeen ryhmaan seuraavan taulukon
mukaisesti.

Edistavia rooleja Yllapitavia rooleja Hairitsevia rooleja
aloitteentekija rohkaisija hyokkaaja
tietojenetsija innostaja jarruttaja
asiantuntija saantojen valvoja huomion tarvitsija
tarkistaja tunteiden ilmaisija kilpailija

kriitikko sovittelija vetaytyja
jarjestelija ilon yllapitaja klikkiytyja

Taulukko: Esimerkkeja ryhmésséa syntyvista perustehtavén suorittamista
edistévista ja ylléapitédvista seké sita hairitsevista rooleista.

Kuntouttavasta ryhmadynamiikasta
Kokemusten jakaminen

On hyvé, jos ohjaaja on perehtynyt keskusteltaviin aiheisiin, mutta kaikkien
alojen ainoan asiantuntijan rooliin ei hanen ole syyta antautua. Painvastoin,
kun ohjaaja arvostaa rynmassa olevaa muualta saatua ja kokemusperaista
tietoa, alkaa ryhma pohtia sen soveltumista itselleen helpommin. Ohjaaja-
keskeinen toiminta herattaa aina osassa ryhnmaa vastustusta.

Ryhmé&an kuuluminen

Kuuluminen ryhmaan, jossa voi kokea ymmarrysta ja huolenpitoa, on meil-
le kaikille tarke&a. Sopeutumisvalmennus voi olla joillekin ryhman jasenis-
td ainut mahdollisuus sosiaaliseen vuorovaikutukseen, jolloin tarve kuulua
ryhmaan, tulla kuulluksi ja jakaa kokemuksia on tavanomaista suurempi.
Ohjaajan on omilla toimillaan tehtava ryhmé&an tilaa tallaisten kokemusten
saamiseksi.

Hyvéksytyksi tuleminen

Turvallisessa ryhmatilanteessa osallistujat voivat vapautua ilmaisemaan sel-
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laisia henkildkohtaisia ja késittelya vaativia asioita, joita muille kuin vertaisille
ei uskaltaisi kertoa. Muiden hyvaksynta ja ymmarrys vahentavat kokemuk-
siin sisaltyvaa tunnekuormaa, esimerkiksi syyllisyytta ja hapeéaa.

Toivon herddminen

Vertaisryhm&ssa on usein sopeutumisen eri vaiheissa olevia jasenia. Muita
pidemmalle jo edenneet voivat omilla kokemuksillaan auttaa ja herattaa toi-
voa niissa, jotka ovat vasta sopeutumisensa alussa.

Samankaltaisuuden kokeminen

Vertaisryhmassa voi yllatyksekseen huomata, ettei ole ainoa samanlaisten
sopeutumisongelmien kanssa kamppaileva. Omaa tilannettaan voi pitaa
jopa "normaalina” tilanteeseen kuuluvana asiana, jolloin siitd on helpompi
paasta etenemaéan seuraavaan sopeutumisen vaiheeseen.

Auttamalla toista auttaa myds itsedan

Vertaisryhman jasenten itsetunto kohoaa, kun he kokevat voivansa auttaa
toisia ryhman jasenia. Muuttuminen autettavasta auttajaksi, vaikka hetkelli-
sestikin, lisda tunnetta oman eldmén hallinnan paranemisesta.

Omien sosiaalisten taitojen parantaminen

Ryhmassa jasenet vertaavat koko ajan, eri tavoin, tietoisesti ja tiedostamat-
taan, itsedaan muihin. Usein he joutuvat tarkistamaan ajatuksiaan ja toiminta-
tapojaan myds ryhmalta saatavan suoran palautteen vuoksi. Sopeutumisval-
mennusryhmissa kaytetdan usein menetelmia, jotka opettavat katsomaan
itseddn ikaan kuin toisten silmin. Myo6s silloin voi huomata muutosten tar-
peen itsessaan helpommin kuin ohjaajalta saatavan palautteen avulla. Kol-
mas erityisesti psykososiaalisessa kehityksessaan alussa oleville tai sinne
taantuneille ryhmille sopiva keino on ns. mallioppiminen tai jaljittely.

Sosiaalisen tuen saaminen
Riittava ryhman koheesio, kiinteys ja yhdessa luotu mydnteinen ja kannusta-

va ilmapiiri ovat valttamattomia sopeutumista edistavia ryhmadynaamisia il-
miQit4, jotka olisi saatava syntymaan heti sopeutumisvalmennuksen alussa.

234



Kiintymyssuhteita korjaavien kokemusten saaminen

Kiintymyssuhteilla tarkoitetaan psykososiaalisen kehityksen alussa, ensim-
maisen elinvuoden aikana opittuja malleja kasitella omia ja ottaa vastaan toi-
sen tunteita. Sairauden tai vamman vuoksi opitut kiintymyssuhdemallit voi-
vat kuntoutujan mielessa unohtua, muuntua tai tulla sietamattémiksi, jolloin
kuntoutuja alkaa ryhméan ja ohjaajan avulla tydskentelemé&an niiden parissa
uudelleen. Mydnteisilla ryhmakokemuksilla tiedetdan olevan korjaavia vai-
kutuksia kiintymyssuhteisiin, mutta kiintymyssuhteiden uudelleen rakentami-
seen ei sopeutumisvalmennusryhmissa voida ryhtya, koska siihen vaaditaan
systemaattista psykoterapeuttista tyoskentelya.

Vertaisryhmatyon puitteista
Erilaiset ryhmét tarvitsevat erilaiset puitteet

Ryhmatyoskentelyn puitteet maaraytyvét aina siihen osallistuvien henkildiden
seka tyoskentelyn tavoitteiden, sisallon ja kaytettavien menetelmien mukaan.
Puitteiden pitaa olla erilaiset lapsilla kuin aikuisilla. Niissa pitaa voida ottaa
huomioon myo0s osallistujien erilainen toimintakyky ja valmiudet ryhmassa
tydskentelyyn. Keskusteluryhma tarvitsee erilaiset puitteet kuin toiminnallinen
ryhma. Kaikissa ryhmissa puitteiden pitaa olla sellaiset, ettd ne mahdollistavat
ryhman tavoitteen mukaisen tydskentelyn turvallisesti ilman ulkopuolelta tule-
via hairi6ita ja uhkia. Ryhméan puitteisiin kuuluu nelja kokonaisuutta.

Paikka, tila ja vélineet

On selvaa, ettd ryhmat tarvitsevat tydskentelyynsa sopivan turvallisen tilan ja
toimivat valineet. Keskusteluryhmille on tarkeaa, etta tila olisi koko tydsken-
telyn ajan sama ja sisustukseltaan muuttumaton. Silloin ryhméan ei tarvitse
kayttdd mielessdan energiaa tilasta ja sen turvallisuudesta huolehtimiseen,
vaan kaikki voimavarat voidaan suunnata ryhman varsinaiseen perustehta-
vaan. Ohjaajan tulee varmistaa aina etukateen tilan toimivuus ja turvallisuus.

Aika
Saanndllisyys on aikaan liittyvien puitteiden tarkein vaatimus. Sopeutumis-

valmennuksessa se tarkoittaa ennen kaikkea sita, etta tyoskentely aloitetaan
ja lopetetaan ohjelmaan merkittynd aikana. Ohjaajan on hyva olla ensim-
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maisend paikalla odottamassa ryhmaa ja lahtea tilasta viimeisena. Tall6in
ryhmaélle syntyy tunne, ettd ohjaaja on olemassa heitéd varten ja kykenee
huolehtimaan ryhmén tarpeista. Aikataulujen muutokset sekd ohjaajan ja
ryhman jasenten myohastelyt saavat aikaan tunteen, ettei ryhma ole tarkea.

Ryhméa ja sen jésenid koskevat normit

Ryhman aloittaessa on tarkedd keskustella ja sopia yhdessad, minkélaista
kayttaytymistd ryhman tehtavan turvallinen suorittaminen vaatii tilan, vélinei-
den, ajankayton ja tyoskentelyn suhteen. Toiminnallisissa ryhmissa saannot
painottuvat enemman tilaan ja valineisiin kuin keskusteluryhmissa. Kaikissa
ryhmissa on tarkeda, etta aikatauluja noudatetaan. Keskusteluryhmissa on
tarkea sopia vuorovaikutuksen sdanndista; miten ja mista puhutaan. Tyosken-
telyn turvallisuuden sailyttamiseksi ohjaajan on tilanteeseen ja ryhmaan sopi-
valla tavalla puututtava yhdessé sovittujen normien vastaiseen kaytdkseen.

Ohjaaja on lahelld ja kaukana yhtaikaa

Ohjaajan suhde ryhmaan ei ole tavallinen ihmis- tai vertaissuhde. Varsinkin
kun kyse on terapeuttisesta tyoskentelysta vertaisryhmissa, ohjaajan on py-
syttava riittavan etaalla ryhmasta voidakseen havainnoida rynman tapahtu-
mia ja dynamiikkaa. Ohjaajan ammattitaitoon kuuluvana ehdottomana vaati-
muksena on, ettei han tuo omia asioitaan ja huoliaan ryhméan hoidettavaksi.

Muutosprosessien hallinnasta

Vertaisryhman ohjaajan on hyva nahda muutos prosessina, johon kuuluu
portaittaisia vaiheita. Kun tdman tiedostaa, voi arvioida ryhmalaisten erilai-
sia tarpeita ja muutosvalmiutta kussakin tilanteessa. Ryhmalaiset voivat olla
sopeutumisessaan keskendan eri vaiheessa (kuva alla). Onnistuneessa ryh-
maprosessissa kunkin osallistujan sopeutuminen muutoksiin liikkkuu jonkin
verran portaita yldspéain. Ohjaajaa auttaa vaiheiden tunnistaminen ja kunkin
erilaisen muutosvalmiuden hyvaksyminen. Valmiuteen vaikuttavat mm. ela-
mantilanne, persoonan kypsyys, elamankokemus, aiemmat vuorovaikutus-
suhteet, asenne seka sitoutuminen ryhmaan ja muutokseen. Kaytdnnossa
tama tarkoittaa myds sitd, etta eri inmisille sopivat eri menetelmat. Ryhmalai-
sille annetaan tilaa ja mahdollisuus kehittyd omaan tahtiinsa. Samalla tuodaan
esiin prosessin jatkuvuus myos kuntoutuksen ulkopuolella.
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Hallinnan vaihe — integrointi
Tyostamisvaihe — voimaantuminen
Oivallusvaihe — toiminta alkaa muuttua
Ongelmien selkiintyminen — kokeiluja
Heikon tietoisuuden vaihe — orastavia oivalluksia
Ei-mieluisten ajatusten vaihe — oireita
Torjuntavaihe — ei kosketusta ongelmaan

Kuva: Muutoksen vaiheet ja eteneminen portaittain

Mihin tarvitsemme sosiaalista vuorovaikutusta?
Psykososiaaliseen kehitykseemme
Syntyméssd saamme vain rakenteet ja toimintavalmiudet

Syntyessaan lapsi saa perimassaan sellaiset psyykkiset rakenteet ja toimin-
tavalmiudet, jotka mahdollistavat hdnen ihmiselle lajityypillisen potentiaali-
sen kehityksen. Syntymassa saa alkunsa myos yksilon psyykkinen kehitys,
joka jatkuu lapi koko elaméan. Toisin kuin perinteisesti on totuttu ajattelemaan,
yksildn psyykkinen kehitys ei etene automaattisesti ilman sosiaalista vuo-
rovaikutusta toisten ihmisten kanssa. Psyykkisen kehityksen sijaan olisikin
kuvaavampaa kutsua tata vuorovaikutuksen hallitsemaa kokonaisprosessia
psykososiaaliseksi kehitykseksi.

Alussa on sosiaalinen aiti

Sosiaalisella aidilla tarkoitetaan tassa henkiléa, joka antaa lapselle sitéa hel-
lyytta ja huolenpitoa, jota lapsi tarvitsee. Yleenséa han on myds lapsen biolo-
ginen &iti, mutta aina biologinen aiti ei kykene yksin huolehtimaan lapsensa
kehityksesta.

Psykososiaalisen kehityksen perusta syntyy vauvan ja aidin valisessa sym-
bioottisessa vuorovaikutussuhteessa vauvan ensimmaisen elinvuoden ai-
kana. Kuinka vankka tastd perustasta kehittyy, riippuu siitd, minkalaisen
vuorovaikutussuhteen aiti kykenee rakentamaan vauvansa kanssa ja miten
vauva tahan suhteeseen sopeutuu. Kommunikointi aidin ja vauvan valilla
tapahtuu aluksi tunneviestinnan avulla, koska ruumiinkielen lisdksi muuta
yhteista kielta ei viela ole. Vahitellen lapsi oppii yha paremmin kasittelemaan
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ja ilmaisemaan omia tunteitaan seka vastaanottamaan ja tulkitsemaan aidin
haneen kohdistamia tunteita. Tassa prosessissa syntyy lapselle jo vauvasta
l&htien vuorovaikutuksen perusmalli, hyva tai huono, jota han kayttaa siirty-
essaan seuraaviin psykososiaalisen kehityksen vaiheisiin.

Kehitys tuo vuorovaikutukseen uusia ihmisid ja haasteita

Sitd mukaa, kun vauva kykenee psyykkisesti irtaantumaan &idistaan, han
alkaa asettua oppimallaan tavalla vuorovaikutussuhteeseen myds muiden
ihmisten kanssa. Psykososiaalinen kehitys alkaa edeta seuraaviin vaiheisiin,
jotka ovat perakkaisia, toistensa paalle rakentuvia ja toisistaan riippuvaisia.
Kussakin vaiheessa yksilon on kyettava ratkaisemaan siihen sisaltyvat ke-
hitykselliset haasteet paastakseen etenem&an seuraavaan vaiheeseen.
Siirtymavaihetta kutsutaan joskus myos lahikehityksen vydhykkeeksi. Silloin
viitataan yksilon kehityshaasteeseen, jossa han tarvitsee aluksi toisten apua
ja ohjausta paastékseen kehityksessaan eteenpdin. Onnistuneet ratkaisut
helpottavat siirtymista seuraavan kehitysvaiheeseen.

Tunnetuimmassa yksilon koko elinkaaren kattavassa psykososiaalisten
kehitysvaiheiden kuvauksessa on kahdeksan vaihetta. Ne on esitetty seu-
raavassa taulukossa. Taulukkoa voi tulkita myos niin, etta siina esitetyilla
psyykkisilla vahvuuksilla on keskinainen riippuvuutensa. Esimerkiksi tahtoa
ei voi kayttdad ennen kuin toivo on riittdvan vahva, arvokkaisiin paamaéaariin
pyrkiminen ei ole mahdollista ilman riittavaa tahtoa tai tehtavista suoriutumi-
nen edellyttdd seka tahtoa ettd uskoa niiden loppuun saattamisen kannatta-

vuuteen ja palkitsevuuteen.

238



Taulukko: Psykososiaalisen kehityksen vaiheet seké niihin liittyvéat tdrkeét
vuorovaikutussuhteet, perusasenteiden myoénteiset ja kielteiset kehitysvaih-
foehdot ja psyykkiset perusvahvuudet. (vrt viiteosa)

Kehitysvaihe Vaiheelle tarke- Perusasentei- Psyykkiset
at vuorovaiku- den myonteinen vahvuudet
tussuhteet ja kielteinen (jos myonteinen
kehitysvaihto-  kehitys)
ehto

perusluottamus
vs. epaluottamus

itsendisyys vs.

vauvaika aiti toivo

pikkulapsi-ika vanhemmat 2 tahto
epaily, hapea
leikki-ika pe_ruspe_rhe, aI0|tt_eeII|suus VS. tarkoitus
hoitopaikka syyllisyys
ahkeruus vs.
kouluika koulu alemmuuden pystyvyys
tunne
kaveripiirit, tutut  identiteetti vs.
nuoruus ja vieraat ryhmat, roolien hajaan-  uskollisuus
auktoriteettimallit nus
puoliso, vertais- IAheisvvs Vs
aikuisuus ryhmét tydssa ja eristéiytyneis. o rakkaus
harrastuksissa ytyneisyy
lapset, omat . .
keski-ika vanhemmat, ohjaus, tUK'.VS' huolenpito
. ” lamaantuminen
vertaisryhmat
o minan eheysvs. ..
vanhuus ihmiset viisaus

epatoivo

Vertaisryhmétyd auttaa siirtymistd omalle ldhikehityksen vydhykkeelle

Paineen alla, elaméntavan muuttuessa tai traumaattisen kokemuksen seu-
rauksena yksilon kehitys voi pysahtya tai han voi menettaa jo saavuttamansa
myOnteisen kehityksen ja tilalle saattavat tulla kielteisemmat vuorovaikutuksen
kokemistavat. Pahimmillaan yksilo taantuu ja juuttuu johonkin aikaisemmista
kehitysvaiheistaan. Tama on juuri se perustilanne, johon sopeutumis-valmen-
nuksen vertaisryhméatydssa usein tormataan. Tallaisissa tilanteissa ohjaajat:
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1. selvittdvat omasta ammatillisesta viitekehyksestdan kasin, minkélaisia
kehityshaasteita (kuntoutustavoitteita) kullakin vertaisryhmén jasenella on
omalla lahikehitysvyohykkeellaan

2. selvittavat, onko vertaisryhmassa jasenia, jotka ovat jo ratkaisseet joitakin
niista kehityshaasteista, joita muilla on edessaan

3. organisoivat vertaisryhmatyota niin, ettd kehityksessaan pidemmalle
paasseet auttavat kokemuksillaan vertaisiaan siirtymaan lahikehitykses-
saan eteenpain.

Minuutemme rakentamiseen
Tiedanké, kuka olen?

Minuudella tarkoitetaan yksilon ymmarrysta itsestaan, joskus puhutaan
myo6s minatietoisuudesta. Minuus syntyy ja kehityy koko ajan edelld kuvatun
psykososiaalisen kehityksen yhteydessa. Aika harvoin tulemme tietoisella
tasolla kuitenkaan pohtineeksi, millainen minuutemme on, miten se on syn-
tynyt ja miksi se on kehittynyt sellaiseksi kuin se kullakin hetkella on.

Yksildén sairastuminen tai vammautuminen saa usein aikaan sen, ettd han
alkaa pohtia my0s sita, miten traumaattisina koetut tapahtumat ovat vaikut-
taneet hdnen minuuteensa. Sopeutumisvalmennuksen vertaisryhmissa kay-
tetdan usein ilmaisuja minuuden haavoittuminen, minuuden katkeminen tai
minuuden kadottaminen kuvaamaan, mita minuudelle koetaan tapahtuneen.
Vertaisryhmissa on helpottavaa huomata joidenkin omien tarkeina pidetytty-
jen minuuden osien (joidenkin persoonallisuuden piirteiden, huumorintajun
yms.) sailyminen muuttumattomina. Onnistuneessa vertaisryhméatydssé on
mahdollista ottaa tutkittavaksi myds niitd minuuden osia, jotka ovat haavoit-
tuneita tai piilossa jopa itselta.

Minuudessa on seka herkésti muuttuvia etta syvaan juurtuneita osia

Yksilbn minuudessa voidaan erottaa kahdenlaisia puolia tai ominaisuuksia sen
perusteella, miten me kaytamme niita asettuessamme suhteeseen toisten ih-
misten kanssa. Subjektimindksi kutsutaan niitd minuuden puolia, joita kaytam-
me muokatessamme minuuttamme erilaisiin vuorovaikutustilanteisiin sopivaksi.
Objektiminadksi kutsutaan puolestaan niita jo aikaisempien vuorovaikutuskoke-
musten seurauksena vakiintuneita asenteita ja suhtautumistapoja, joita emme
kovin helposti suostu kyseenalaistamaan ja muuttamaan. Joskus kaytetdan
myads termeja "aito minuus” ja "ydinminuus” kuvaamaan tata minuuden puolta.
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Aito ja epdaito minuus

Vaikka ihmiset yleensa nauttivat vuorovaikutuksesta toisten kanssa, heis-
sa on samalla olemassa ei-kommunikoiva, mykka ja itsellekin vieras puoli,
joka ei halua tulla 16ydetyksi. Sanotaan, ettéa jokaisen ihmisen sisimmasséa
on saavuttamaton ydin, joka on pyha. Ainoastaan kultturin ja taiteen erilai-
sissa kokemuksissa voi tapahtua vuorovaikutusta naiden inmisten salaisten
ytimien kesken. Tama on hyva muistaa, kun mietitddn puhumiselle vaihto-
ehtoisia vertaisryhmatybn menetelmid. Minuus on monille paradoksaalista
siten, etta heillda on samanaikainen tarve olla sek&d kommunikoimatta etta olla
yhteydessa muihin.

Epaaito minuus saa ihmisen ennen pitkda tuntemaan itsensa jollain tapaa

epatodelliseksi. Joskus sita kuvataan primitiiviseksi itseriittoisuudeksi ilman

kannattelun tunteen lasnéoloa. Joissain tilanteissa yksil6t kokevat olevansa

pakotettuja kehittdm&an itselleen epaaidon minuuden suojellakseen aitona

pitamaansa minuutta. Epaaito minuus ilmenee talldin yhdella tai useammalla

seuraavista tavoista:

1. Ep&aito minuus korvaa kokonaan aidon minuuden.

2. Epéaito minuus suojelee aitoa minuutta, jota huomioidaan potentiaalisena
ja jolla on "salainen elama”.

3. Epéaidon minuuden péaahuoli koskee oikean ympariston loytamista tai
luomista, jotta aito minuus paasisi esille.

4. Epaaito minuus edustaa eri tilanteissa hyvaksyttya sosiaalista kaytosta el
tapoja, joita on hyva kayttaa, vaikka ei aina haluaisikaan.

Nayttelijdiden sanotaan usein kamppailevan aidon ja vdaran minuuden va-

lissa. Jotkut nayttelijat osaavat olla seka omana itsendéan etta naytella. Toiset

eivat osaa kuin naytella ja ovat hukassa ilman roolia ja sen mukanaan tuo-

maa arvostusta.

Vertaisryhmét katketyn minuuden jaljilla

Minuuden muutokset riippuvat niistéd merkityksista ja tulkinnoista, joita yksilo ko-
kemuksilleen antaa. Merkityksenanto puolestaan riippuu niista keskusteluista
ja muista vuorovaikutustapahtumista, joita yksilo kay toisten kanssa. Toisaalta
voi kuitenkin todeta, ettei kaikki vuorovaikutus ole minuutta vahvistavaa, voi-
maannuttavaa. Toisen osapuolen (esimerkiksi psykologin) maaraédman ohjeen
"sokea” noudattaminen voi muuttaa rutiineja muttei vahvista minuutta edella
tarkoitetussa mielessa, koska siité ei synny sisaista vuoropuhelua. Keskustelu
toisten, vertaisten, kanssa sen sijaan antaa evaita myos sisaiseen dialogiin,

Vertaisryhmaty® sopeutumisvalmennuksessa 241



vuoropuheluun subjekti- ja objektiminan valilld, jolloin mahdollistuu myds se,
ettd osia subjektiminasta tulee reflekoinnin kohteeksi eli aiemmin tiedostama-
ton tulee tietoisen pohdiskelun piiriin.

Identiteettityohon vertaisten kanssa
Identiteettityd ei ole vain nuoruuteen kuuluva kehitystehtavé

Identiteetti on minuutta selvemmin suhdekésite. Se vastaa kysymyksiin,
kuka mina olen itselleni ja muille, kuka haluan olla ja mihin pyrin elamas-
sani, kuka minun pitaa olla, miten selvian elamassa seka mika on suhteeni
muihin. Nama ovat kysymyksia, joihin vastaaminen mielletdan helposti vain
nuoruuteen kuuluvaksi psykososiaaliseksi kehitystehtavaksi (vrt. edelld).
Identiteetti muuttuu tai tulee epaselvaksi myos silloin, kun aiemmat vastauk-
set kysymyksiin eivat enéé kelpaa itselle tai muille esimerkiksi sairastumisen
tai vammautumisen vuoksi.

Identiteettity6td kuvataan usein joko kaksi- tai nelivaiheisena prosessina.
Kaksivaiheisen prosessin ensi vaiheessa kokeillaan erilaisia vaihtoehtoja
ja mahdollisuuksia. Sen jalkeen mahdollisesti edetdén toiseen vaiheeseen,
jossa tehdaan paatoksia ja sitoudutaan joihinkin kokeilluista vaihtoehdoista.
Nelivaiheisessa prosessissa yksilo ei ole aluksi tietoinen omasta identitee-
tistaan. Tallainen epaselvan identiteetin vaihe voi syntya myods ulkopuolisen
trauman aiheuttamana, jolloin jo saavutettu identiteetti menetetdan. Seu-
raavana on vuorossa identiteetin etsintdvaihe, jota sopeutumisvalmennus
paaosiltaan on. Uuden identiteetin etsiminen tapahtuu vuorovaikutuksessa
toisten, vertaisten avulla. Kolmannessa vaiheessa identiteetti "lainataan”
esimerkiksi samaistuksen ja jaljittelyn kautta vertaisryhman muilta jasenilta.
Lopulta, neljannesséa vaiheessa, yksildllinen uusi identiteetti sisaistetdan ja
se alkaa toimia erilaisissa vuorovaikutustilanteissa automaattisesti.

Tarvitsemme persoonallisen identiteetin muista erottumiseen

Minuuden tapaan myo0s identiteetissa on erilaisia puolia tai ominaisuuksia.
Identiteetin persoonallinen puoli auttaa meitd erottumaan muista. Tassa
identiteettitydssa kasitys itsestd muodostuu ominaisuuksien, kykyjen ja tai-
tojen erilaisuudesta itsen ja muiden valilla. Tama persoonallinen ideentiteetti
painottaa jatkuvuutta, erilaisuutta ja ainutlaatuisuutta. Sen muutoksiiin vai-
kuttavat keskeisesti merkittavat vuorovaikutuskokemukset toisten kanssa.
Ne yllapitavat minuuden jatkuvuutta ja auttavat samana sailyttamista. Per-
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soonallista identiteettia on vahvistettava erityisesti sellaisissa tilanteissa,
joissa yksild on avuttomimmillaan, esimerkiksi valittdmasti sairastumisen tai
vammautumisen jalkeen.

Tarvitsemme sosiaalisen identiteetin liittydksemme toisiin

Identiteetin sosiaalinen puoli tai ominaisuudet auttavat meita liittymaan toisiin
ihmisiin ja ryhmiin. Joiltain osin voidaan puhua myds sosiaalisista taidoista
tai persoonallisuuden piirteistad. Sosiaalinen identiteetti viittaa yhteyksiin, jois-
sa yksilo sosiaalisen vuorovaikutuksen kautta liitetdan toisiin samankaltaisiin.
Vertailussa kaytetaan kulttuurisesti kehittyneita sosiaalisia kategorioita, jois-
sa ihmisia luokitellaan ian, sukupuolen, koulutuksen, ammatin, sukupuolisen
suuntautumisen tai sairauden ja vamman perusteella. Ihmisryhméan tai sosi-
aalisen kategorian jasenyyden kokemus aktivoituu tilanteen mukaan, ja siihen
littyva itsetunto-oletus saa yksilon hakeutumaan samaan kategoriaan kuuluvi-
en yksildiden seuraan, mikali se on mahdollista.

Identiteetti itselle ja toisille kerrottuna tarinana

Tarinoiden kirjoittaminen ja kertominen on perinteinen keino tutkia omaa
identiteettia. Tarina voi olla yksilGllinen ja omaa elaméaa koskeva ja siten sub-
jektiivinen, kuten elamakerta, paivakirja tai yksittainen tapahtumakokemus.
Kertominen on oivallinen tapa kuvata kehittyméassa olevaa persoonallista
identiteettida elaman muutostilanteissa. Sen avulla voi pysahtya miettimaan
elettyd elamaa ja kokemuksia seka mitoittaa tulevaisuuden vaihtoehtoja yh-
dessé kuulijoiden kanssa. Erilaiset sairaus- ja toipumistarinat ovat hyva esi-
merkki identiteetin rakentamisesta tarinoiden avulla.

Sopeutumisvalmennuksissa erilaisia pienimuotoisia tarinoita kerrotaan koko
ajan erilaisissa virallisissa (keskusteluryhmissé yms.) ja epavirallisissa (ruo-
kapoytékeskusteluissa yms.) rakenteissa. Vertaisryhméatydhén on kaytetta-
vissa erilaisia tarinallisia menetelmia, jotka auttavat sekd minuuden uudel-
leen rakentamisessa etté identiteettitydssa.

Lopuksi

Erilaisia ryhmatyén muotoja alettiin kokeilla Suomessa 1950-luvulla ajan
hengen mukaisesti. Tunnetuimpia alan pioneereja olivat alussa Jarvenpaan
sosiaalisairaalassa, A-klinikkasdatiossa ja Kellokosken sairaalassa tyds-
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kennelleet psykiatrit ja ladkarit, jotka levittivat muualta hakemaansa oppia
ryhmien k&ytosta aluksi omissa yhteis6issaan. Innostus ryhmien kayttoon ja
tyoskentelymenetelmien kehittelyyn levisi nopeasti, kun huomattiin ryhma-
muotoisen kuntoutuksen auttavan tehokkaasti korjaamaan erityisesti ns. so-
sialisaatioprosesseissa eli sopeutumisessa ilmenevia hairi6ita. Myos talou-
delliset seikat vaikuttivat rynmamuotoisen kuntoutuksen suosion kasvuun,
silla olihan ryhmahoito paljon kustannustehokkaampaa kuin yksilohoito.

Ensimmaisilla sopeutumisvalmennuskursseilla ryhmien kaytt6a kerrotaan
kokeillun sattumalta, ehka osin myds ajan hengen mukaisesti ja muualla
saatujen hyvien tulosten toivossa. Kun kokemukset ryhmista olivat ehka
odotettuakin parempia, vakiinnutti ryhméamuotoisuus asemansa sopeutu-
misvalmennuksen perusrakenteena. Ryhmien kayttda on jalkikateen perus-
teltu erityisesti kahdella seikalla. Vertaisuus on niista toinen. Sen ylivoiman
psykososiaalisessa kuntoutuksessa yksilGlliseen hoitoon verrattuna toivon
tassa kirjoituksessa pystyneeni osoittamaan. Toista voin tdssa kuvata vain
lyhyesti sanoilla "littyminen” ja “yhteen tuleminen”. Monelle sopeutumis-
valmennukseen osallistujista kuntoutus on l&hes ainoa keino saada yhteys
toisiin ihmisiin ja yhteiskunnan rakenteisiin. Liittyminen ja yhteen tuleminen
ovat vahvoja tunteita, jotka syntyvat kaikista vuorovaikutuskokemuksista
kuntoutuksen aikana. Nama tunteet ovat merkitykseltadn samanlaisia kuin
aiemmin mainittu ryhmahenki.

Lupasin alussa, etta palaan lopuksi kysymykseen vertaisryhmatyon viiteke-
hyksestd. Se tarkoittaa kaikkia niitd edelld kuvattuja ja teorian avulla pe-
rusteltuja periaatteita ja valineita, joilla vertaisryhméaty6ta tehdéaan. Yksityis-
kohdiltaan viitekehys vaihtelee kuntoutuksen kohderyhman mukaan, mutta
viitekehyksen perustavoite on kaikessa psykososiaalisessa kuntoutuksessa
sama: kuntoutuminen sosiaalisen vuorovaikutuksen avulla.

VITTEET

Lahikehityksen vydhyke

Sosiaalinen vuorovaikutus on lapsen psyykkisen maailman ja persoonallisuuden kehittymisen
valttamatén edellytys. Vuorovaikutuksen ydinasioita ovat yhteys toiseen ja toiseuden lasnéolo.
Toiseus synnyttaa alati uudistuvan jannitteen, joka ikaan kuin tyéntéé lasta hanen kehitykses-
sdan eteenpain. Kaikki lapsen kehityksen teoreettiset suunnat painottavat vuorovaikutuksen
valttamattémyytta. Kulttuurihistoriallisen psykologian uranuurtaja Lev S. Vygotsky (1896—1934)
korosti, etta kielen ja ajattelun kehitys ovat sosiaalisia ja yhteiskunnallis-kulttuurisesti maaray-
tyvia prosesseja. Hanen ehké tunnetuin késitteensé on ”lahikehityksen vyéhyke”. Se tarkoittaa,
ettd lapsen potentiaaliset taidot ja suoritukset ovat alueella, jossa han aluksi tarvitsee aikuista
avukseen mutta josta han my6hemmin kykenee selviytymaan myos yksin. Vygotskyn mukaan
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kaikki psyykkiset toiminnot ovat ensin yhteistoimintamuotoja, joista kasin ne yksilbityvat. (Jar-
ventie 2001.)

Psykososiaalisen kehitys

Erik H. Eriksonin (1902—-1994) teoria ns. psykososiaalisten perusvahvuuksien synnysta ja siir-
tymistad elamankaaren eri vaiheissa on ehka tunnetuin ja kaytetyin yksilén vaiheittaista psy-
kososiaalista kehitystd kuvaava sosiaalipsykologinen teoria. Se sai alkunsa hénen ollessaan
mukana intiaaniheimojen kulttuurin siirtymistéa sukupolvelta toiselle koskevassa laajassa tut-
kimushankkeessa Yhdysvalloissa 1930- ja -40-luvuilla. Se poikkesi psykoanalyysin silloisesta
valtavirrasta, kun se keskittyi psyyken siséiseen itsesaatelyyn siten, etta se otti huomioon yksi-
I6n pyrkimykset |0ytaa paikkansa, identiteettinsa ja itsetoteutuksensa yhteisoihin jasentymisen
kautta. Tata teoriaa on kutsuttu myos psykoanalyysin psykososiaaliseksi teoriaksi, ja sita ovat
edelleen kehitelleet monet psykoanalyytikot. (Erikson 1962, Keindnen 1981, Valiméaki 1978.)
Eriksonin mukaan mindn psykososiaaliset perusasenteet ja perusvahvuudet kehittyvat kahdek-
sassa vaiheessa. Vaiheet ovat perakkaisia ja toistensa péaalle rakentuvia ns. epigeneettisen
periaatteen mukaisesti, eli vaiheet ovat toisistaan riippuvaisia. Vaiheesta toiseen siirtyminen
tapahtuu myénteisissa olosuhteissa helpoimmin ns. kasvu- tai kriisivaiheessa. Perusasenteis-
sa on yksilon kehityksen kaikissa vaiheissa sekd myonteinen etta kielteinen vaihtoehto, jonka
toteutumisesta seuraa joko perusvahvuus tai perusheikkous psykososiaalisissa voimavaroissa.
Paineen alla tai elamantavan muuttuessa jo saavutettu tasapaino voidaan menettaé ja kieltei-
sempi vuorovaikutuksen kokemistapa saattaa saada yksiléssé vallan. Perusasenteiden kehi-
tyksessa yksild on riippuvainen hanelle merkityksellisten ihmisten tarjoamasta tuesta. (Erikson
1962, Keindnen 1981, Valimaki 1978.)

Minuus

G. H. Mead (1863—1931) esitellaan sosiaalitieteiden, sosiologian ja sosiaalipsykologian oppihis-
toriassa erikoisena klassikkona siin4 mieless4, ettei hén elinaikanaan julkaissut yhtdan koko-
naista teosta. Silti hdneen liitetdan sellaisia méareité kuin sosiologisen sosiaalipsykologian is4,
pragmatismin ns. sosiaalisen kdanteen edustaja, sosiaalitieteiden kommunikaatioteoreettisten
perusteiden laatija, dialogisen minateorian yksi tarkeimmisté edustajista ja semioottisen mina-
teorian perustaja. Hanen artikkelinsa ja luentonsa on koottu hénen oppilaidensa toimesta vuon-
na 1967 iimestyneeseen teokseen "Mind, Self and Society”, joka on yksi luetuimmista ja eni-
ten siteeratuista sosiaalitieteiden klassikoista. Meadin klassikkoaseman sanotaan olleen koko
2000-luvun jalleen suuressa suosiossa. Kaikki hanen artikkelinsa, kirjoituksensa ja luentonsa
seka hantd koskevat kirjoitukset I6ytyvat nykyisin koottuina Mead-verkkosivuilta internetista.
(Kuusela 2001.)

Minan ja minuuden maarittelyssd Mead lahtee siitd, ettd mina ei ole alun perin olemassa syn-
tymassa vaan "nousee sosiaalisen kokemuksen ja toiminnan prosesseissa eli kehittyy kussa-
kin yksilossa tuloksena hanen suhteistaan tdhan prosessiin kokonaisuutena ja toisiin yksil6ihin
tdman prosessin yhteydessd” (Mead 1967, s.135). Olennaiseksi kysymykseksi Meadin minan
maarittelyssa tulee se, ettd mina voi muodostua objektiksi itselleen eli kykenemme katsomaan
itseamme toisten silmin. Minétietoisuuden eli minuuden keskeisend kysymyksena Mead pitéda
vastaavasti sitd, miten tdma itselle objektiksi tulo mahdollistuu. Tassa tarkedédn asemaan as-
tuu kommunikaatio. Meadin mukaan on mahdotonta ymméartdd minuuden syntyd muuten kuin
yhteydessé sosiaaliseen kokemukseen. "Eleiden keskustelu” siséltaa tilanteen, jossa ihminen
muuttuu jatkuvasti vuorovaikutuksessa objektista subjektiksi ja péinvastoin. Kielen perusomi-
naisuus on siind, etta se tekee mahdolliseksi oman toiminnan reflektoinnin ja ettad keskustelun
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perusmaare on tilanteen dialektinen muutos. Kun sanomme jotain, muut vastaavat siihen. Me
yrithmme ymmartaa vastausta ja sovittaa oman puheemme siihen. (Kuusela 2001.)

Meadin minateoriaan siséltyy tunnettuja ja tarkeitd ndkemyksia minuuden puolista, syntyhisto-
riasta ja ns. yleistyneen toisen roolin kehityksesta. Kehityksellisesti roolin otto etenee Meadin
mukaan niin, ettd leikki ja peli edustavat siind omia vaiheitaan. Leikissa lapsi omaksuu yhden
henkildn roolin kerrallaan, kun taas pelissa han ottaa huomioon useiden eri roolissa toimivien
henkildiden odotukset samanaikaisesti. Yleistynyt toinen on tdman kehityksen lopullinen tulos,
eli siind yksild6 on omaksunut koko yhteisénsé asenteet ja odotukset. (Mead 1967, Kuusela
2001.)

Mead erottaa mindssa ja minuudessa ("Self’) kaksi puolta. ”I” eli subjektimind on minuuden
spontaani ja aktiivinen osa, se joka toimii nykyhetkessé. "Me” eli objektimind on puolestaan mi-
nuuden jo toteutunut puoli, jota ”I” voi tarkastella ja arvioida. Subjektimina on se tapa, jolla yksild
suhtautuu muiden asenteisiin ja odotuksiin, kun taas objektimin& kuvaa niita toisten odotuksia,
jotka yksilé6 on omaksunut. Jos minuuden kehityksessa ei olisi kahta vaihetta subjektiminasta
objektimindan, ei Meadin mukaan olisi olemassa tietoista vastuuntuntoa eikd mydskaan mitdan
kokemuksellisesti uutta. Meadin sanotaan pohtineen tatd minuuden kahden puolen sulautumis-
ta yhteen erilaisissa erityistilanteissa, esimerkiksi uskonnollisissa kokemuksissa. Kaiken kaik-
kiaan Meadin perusideana on nd&hdé yksilon toiminta hdnen ja ympéariston véalisena suhteena
siten, ettd minuus syntyy vain suhteessa toisiin yksiléihin. (Mead 1978, Kuusinen 2001.)

Aito ja epaaito minuus

Englantilaisen psykonalyytikon D. W. Winnicottin (1896—1970) kerrotaan elaménsé loppupuo-
lella pohtineen elaman tarkoitusta eli sita, mikéa tekee elamasté elamisen arvoista. Vastaukseksi
tahan han kehitti teorian aidosta ("true self”) ja epaaidosta ("false self”) minuudesta. Aidon mi-
nuuden han sanoi kokoavan yhteen yksilon kaikki yksityiskohdat elavéna olemisen kokemuk-
sesta. Kysymys ei ollut siitd, milla tavalla ihmiset ovat todellisia, vaan siitd, mika antoi kullekin
yksil6lle tunteen todellisena olemisesta. Winnicottin mukaan jokainen yksild joutuu itse 16yta-
maan oman kokemuksensa siitd. Monet ihmiset ovat kokeneet varhaisen kasvuympéristonséa
(Winnicottin termein "holding-ymparistd”, so. kannatteleva ympéristd) pettdneen niin vakavasti,
ettei heille ole koskaan kehittynyt kokemusta olemassa olemisesta omana todellisena itsenaan.
Winnicottin mukaan itsensé todelliseksi tunteminen on enemman kuin olla olemassa. Se on
tavan Ioytamista olla omana itsen&én, voida olla suhteessa toisiin omana itsendan ja omistaa
minuuden ("selfin”), johon vetaytya lepaddmaan. (Kurkela 2004, Saraneva 2006.)

Winnicott esitteli vuonna 1960 ilmestyneessé artikkelissaan "Ego Distortion in Terms of True
and False Self” teoriansa aidosta ja epaaidosta minuudesta. Siind han tarkastelee minuuden
kehitysta aidin ja vauvan valisessé suhteessa. Kun seuraavassa aidin tilalle kuvittelee ryhman
(= ryhma + ohjaaja ) ja vauvan tilalle kunkin yksilén ryhméssa, voi mieleensa saada aavistuksen
ryhman merkityksesté jdsentensa minuuden kehityksessa. Winnicott toteaa artikkelissaan, etté
vauva (yksild ryhmassa) 16ytaa itsensa aidin (ryhman) kasvoista. Aidin (ryhman) depressio ja
uppoutuminen omiin tunteisiinsa sabotoi vauvan (yksilén) minuuden I6ytamista. Vauva (yksil®)
l6ytaa aidin (ryhman) tunteet ja reaktiot ja yrittdd sopeutua niihin. Vauva (yksil) alkaa kehittéa
itselleen vaarad minuutta. Aidon itseyden kehittdminen edellyttada, ettd vauvan (yksilén) spon-
taaneja eleitd ndhdaan ja niihin reagoidaan adekvaatisti. Jos &iti (ryhma) ei pysty vastaamaan
vauvan (yksilén) henkildkohtaisiin tarpeisiin, se merkitsee aidon minuuden loukkausta. Ellei
spontaania elettd nahda, se kertoo vauvalle (yksildlle), ettei hanta ole olemassa omana itse-
naan, koska spontaani ele on aidon minuuden ilmaisu. (Kurkela 2004, Saraneva 2006.)
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Identiteetti

Identiteetti-kasitteen isdnad pidetdan edelld jo mainittua E. H. Eriksonia. Han syntyi Saksas-
sa mutta teki tyduransa 1930-luvun alusta alkaen Yhdysvalloissa sosiologina ja psykoanalyy-
tikkona. Hanen ensimmainen kuuluisuutta saavuttanut ja laajimmalle levinnyt teoksensa on
vuonna 1952 ilmestynyt "Childhood and Society”, joka ilmestyi Suomeksi nimelld "Lapsuus
ja yhteiskunta” vuonna 1962. Han tydskenteli koko 1950-luvun nuorten ihmisten kriisien tut-
kijana ja psykoanalyytikkona. Tyén myo6téa hanen tutkimuksensa painopiste siirtyi lapsuuden
ja vakaan sosiaalisen jarjestelmé&n kysymyksistd nuoruuteen ja yhteiskunnallisten muutosten
nuoren aikuistumiselle aiheuttamiin ongelmiin. Vuonna 1956 ilmestyneessa kirjassaan "Young
Man Luther” (suom. "Nuori Luther”) han esitteli kliiniseen psykiatriaan sittemmin vakiintuneet
terminsé mina-identiteetti ja identiteettikriisi. Suomessa Erikson tunnettaneen parhaiten lasten
seksuaalisuuteen ja kasvatukseen liittyvistd psykoanalyyttisista teorioistaan. (Keindanen 1981,
Valimaki 1978.)

Erikson jakaa identiteetin kolmeen osaan: egon identiteettiin, persoonalliseen identiteettiin ja
sosiaaliseen identiteettiin. Egon identiteetilla Erikson tarkoitti yksilon tietoisuutta omasta erilli-
syydestaan. Persoonallinen identiteetti puolestaan rakentuu sosiaalisessa vertailussa muiden
kanssa, eli kasitys itsestd muodostuu ominaisuuksien, kykyjen ja taitojen erilaisuudesta itsen
ja muiden valilla. Persoonallinen ideentiteetti painottaa identiteetin jatkuvuutta, erilaisuutta ja
ainutlaatuisuutta. Sen muutoksiiin vaikuttavat keskeisesti merkittdvat vuorovaikutuskokemukset
toisten kanssa. Ne yllapitavat mindkokemuksen jatkuvuutta ja auttavat samana sailyttamista.
Kéasitykset itsestad ja muista syntyvat erityisesti sellaisissa tilanteissa, joissa yksild on avutto-
mimmillaan, esim. pieni lapsi nalissaan, vasyneena ja peloissaan. Tarpeiden tyydytykseen liitty-
vat vuorovaikutuskokemukset nousevatkin keskeiseen asemaan minakasityksen muodostumi-
sessa. Persoonallisen identiteetin tutkimus Eriksonin jalkeen on ollut pddosin psykoanalyysiin
pohjautuvaa. (Soininen 2010.)

Identiteetin rakentaminen tarinoiden avulla

Sosiaalipsykologian ns. narratiivisessa lahestymistavassa minuutta/identiteettia ei néhda pysy-
vana ja olemuksellisena vaan kulttuurisena prosessina, muuttuvana ja moniulotteisena. Iden-
titeetti on siten tarinallinen luomus. Lahestymistavan sisalla on erilaisia painotuksia minuuden
yhtenéisyydesta ja pysyvyydestd, mik& johtuu erilaisista tavoista ymmartaa identiteetin kasite.
Voinee ajatella, ettd tarinallisella identiteetillda on erilaisia tasoja, jotka kytkeytyvat toisiinsa ja
tukevat toisiaan mutta eivat ole yht4. Sosiaalisessa identiteetissé (ns. esitetty miné tai ns. so-
siaalinen min& by James) on kyse niistd min&esityksista, joita yksilo toteuttaa erilaisissa vuoro-
vaikutustilanteissa. Tassa mielessa identiteetti voi olla hyvinkin vaihtelevaa — jopa yhden vuo-
rovaikutustapahtumankin aikana. Sosiaalinen identiteetin kaltainen ulottuvuus ei sellaisenaan
kuulu siséisen tarinan piiriin.

Sisaisen tarinan maarittelemassa idetiteetissé erotetaan useita eri tasoja:

1. Ns. Toimijaminat suuntautuvat ulkomaailmaan, ei itseen. Ne (osa niistd) aktivoituvat eri ta-
voin erilaisissa toimissa ja elaméanprojekteissa (orkesteri-metafora). Pitda kuitenkin olla yksi
erillisia toimijatarinoita ja minuuksia koossapitavéa "taustamind”, "puhdas mina”, | (James) tai
"selfing” (McAdams).

2. Ns. moraalinen identiteetti on erdanlainen ideaalinen henkildhahmo, jonka aariviivoja/rajoja
ei rikota. Se kehittyy ulkoa siséan normeja siséistamalla ja omiksi henkildkohtaisiksi sanktioi-
duiksi normeiksi muokkaamalla (Freudin Ylimina ja Meadin Yleistetty toinen).
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3. Reflektoitu identiteetti (tulkittu mind) on tietoinen vastaus kysymykseen kuka miné olen.
Se muodostuu ihmisen kertoessa itselleen tarinaansa (Meadin Objektimind). Talla tasolla
identiteettia on mahdollista luoda ja tulkita uudelleen ja uudelleen. Tietoista identiteetin ra-
kentamista tapahtuu erityisesti silloin, kun rutiininomainen eldménkulku jostain syysta kat-
keaa, elaménkulkuja on arvioitava uudelleen tai eldaméankulut joutuvat ristiritaan keskenaan.
Reflektoitu minatarina valittdd toimijaminien ja moraalisen identiteetin suhdetta. Tilanteen
uudelleentulkinta antaa tilaa itsekunnioituksen sailyttamiselle henkilokohtaisten normien rik-
koutumisesta huolimatta samaan tapaan kuin tarinan kertominen muille tekee mahdolliseksi
tehdd oma toiminta hyvaksyttavaksi muiden silmissa.

4. Tulevaisuusminat / mahdolliset minat ovat kasityksia siité, mita ihminen voisi olla, toivoo ole-
vansa ja pelkéaa olevansa. Ne ovat merkittavia nykyhetken motivaattoreita ja arvioinnin ohjaajia.

Identiteetin eri tasot muodostavat dynaamisen kokonaisuuden. Ne eivét ole pysyvia ja muuttu-
mattomia vaan historiallisesti kehkeytyvia ja tulevaisuuden suhteen avoimia. Sosiaaliset iden-
titeetit, toimijaminéat ja tulevaisuusminat ovat liikkuvia ja vaihtuvia. Reflektoitu ja moraalinen
identiteetti ovat yhtendisyyden vaalijoita. Reflektoitu identiteeti on myods se taso, jossa on mah-
dollista seka luoda jatkuvuutta ettd tuottaa muutoksia. Kysymys siitd, onko identiteetteja yksi
vai monta, on Hannisen mukaan seké kasitteellinen riippuen siitd, missa mielessé identiteetista
puhutaan ettd avoin riippuen siitd, missa maéarin pysyvyytta luovat puolet todella tuottavat yhte-
naistd miné-rakennelmaa kunkin yksilén kohdalla.

Miten tarinan kerrontaa voi kayttda haavoittuneen minuuden/identiteetin uudelleen rakentami-
seen? Miké& on esitetyn tarinan, mielen sisaisesti kokeman tarinan ja ns. elavan elaméan suhde?
Héannisen mukaan (kuvio alla ) ihminen muodostaa, osin tiedostamattaan, mielessdan omaan
tilanteeseensa soveltuvaa "sisaista tarinaa” kayttamalla hyvakseen sosiaalisesta tarinavaran-
nosta ammennettavia malleja. Tata sisaista tarinaa han ulkoistaa sellaiseksi kertomukseksi ja
toiminnaksi, jolla tulevaisuuteen kurkottavaa tarinaa han pyrkii toteuttamaan. Ihmisen mielesséa
voi ajatella jatkuvasti olevan useita rinnakkaisia, perakkaisia ja sisaisia osatarinoita. Kun kerto-
mus kohtaa kuulijan ja eletty tarina todellisuuden realiteetit, ne saattavat kohdata muutoshaas-
teita, jolloin sisdinen tarina muokkautuu edelleen. Tarina voi olla yksil6llinen ja omaa elamaa
koskeva ja siten subjektiivinen, kuten elaméakerta, paivékirja tai yksittdinen tapahtumakokemus.
Se kerrotaan joissakin tilanteissa, ja kertojalla on seka yleis6 ettéa konteksti, olosuhteet (raken-
teet), joissa se saa muotonsa. Psykoanalyysi perustuu samankaltaiseen asetelmaan.

Kerrottu tarina = » Eletty tarina

A \ / A
Sisdinen tarina
\/ / \ \/

Sosiaalinen tarinavaranto » Elamantilanne

Kuva: Tarinallinen kiertokulku (mukaillen Hénninen 1999)
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Sopeutumisvalmennus

kaytannossa
Miikka Niskanen

Taman Kkirjan luvuissa esitelladn sopeutumisvalmennuksen alkutaipaletta
ja historiaa ja tarkastellaan sopeutumisvalmennuksen taustateorioita seka
talle kuntoutusmuodolle tyypillisiksi tulleita toimintatapoja, kuten ryhmén ja
yhteiséllisyyden kayttéa, vertaistuen mahdollistamista ja moniammatillista
tyOotetta.

Mihin on tultu? Millaista on suomalaisten vammais- ja potilasjarjestojen to-
teuttama sopeutumisvalmennus tandan? Millaisille asiakasryhmille tarkoitet-
tuja kursseja jarjestét tuottavat? Millaiset sisaltd- ja toimintatavat ovat so-
peutumisvalmennuksessa yhteisia, ja toisaalta minkalaista eroavaisuutta eri
jarjestéjen kurssitoiminnassa on? Mitd sopeutumisvalmennuksessa kaytan-
ndssa tehdaan ja tapahtuu? Tama luku pyrkii valaisemaan naita kysymyksia.

Luku pohjautuu kirjan toimituskuntaan kuuluvien kymmenen potilas- ja vam-
maisjarjeston vuonna 2013 toteuttamaan sopeutumisvalmennustoimintaan.
Materiaali lukua varten on koottu seuraavista:

1. Kirjan toimituskunta kokoontui vuoden 2013 aikana saanndllisesti noin
kahden kuukauden valein. Naissa tapaamisissa tuotettiin materiaalia ja
tietoa taman luvun sisaltoa varten seka seurattiin sen edistymista. Kah-
teen tapaamiseen kutsuttiin mukaan my6s muita sopeutumisvalmennuk-
seen avustusta saavia jarjestoja. Lisaksi toimituskunnan ja luvun kirjoitta-
jan kesken kaytiin koko vuoden mittaan runsaasti kirjeenvaihtoa.

2. Toimituskunta méaaritteli nykyisen sopeutumisvalmennustoiminnan keskei-
simméat ominaispiirteet ja peruselementit.
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3. Toimituskunta laati kuvauksen siita, millainen on tyypillinen ja kaikille kym-
menelle jarjestdlle yndenmukainen sopeutumisvalmennusprosessi.

4. Toimituskuntaan kuuluvien jarjestdjen vuoden 2013 sopeutumisvalmen-
nuskursseista laadittiin koostematriisi, johon muun muassa eroteltiin ai-
kuiskuntoutujien ja toisaalta lapsiperheiden seka lasten ja nuorten omien
kurssien maarat.

5. Toimituskuntaan kuuluvien jarjestdjen taytettavaksi laadittiin kyselyloma-
ke, jossa tarkasteltiin tarkemmin sopeutumisvalmennuksen keskeisimpia
elementteja ja niiden k&ytdnnon toteuttamista jarjestdjen vuoden 2013
kurssitoiminnassa seka myads erikseen lapsiperheiden ja lasten ja nuorten
omien kurssien sisaltdja ja luonnetta.

Luvun alussa kuvataan sopeutumisvalmennuskurssien nykyista prosessia
tyypillisimmillaén. Sen jalkeen esitelldaan lyhyesti jarjestdjen vuoden 2013
kurssien maaraa. Sitten kuvataan sitd, mika toimituskunnan mielesté erityi-
sesti luonnehtii sopeutumisvalmennusta ja mitka sen keskeisimméat elemen-
tit ovat. I1so osa luvusta keskittyy kyselylomakkeella keratyn tiedon tarkaste-
lemiseen. Luku paattyy yhteenvetoon ja pohdintaan.

Sopeutumisvalmennusprosessi

Sopeutumisvalmennus toteutetaan moniammatillisena yhteistyéna. Tyo-
ryhmaan kuuluvat kuntoutuksen ammattihenkilot, joilla on koulutusta ja
osaamista kuntoutujaryhman tavoitteiden ja tarpeiden sek& vamman tai
sairauden aiheuttamien toimintarajoitteiden vaikutusten kannalta keskeisilta
ammattialoilta.

Ty6ryhmassa tulee olla osaamista rynmadynamiikan ilmiéiden tunnistamisek-
si sekd ryhman ohjaamiseksi niin, ettd ryhméan jasenten voimaantuminen ja
eheytyminen mahdollistuvat. Perhekursseilla tyéryhmaan kuuluu ammattinen-
kil6itd, joilla on koulutus perhedynamiikan ymmartdmiseen seka osaamista
perheenjasenten ja perheiden keskindisen vuorovaikutuksen ohjaamiseen.

Sopeutumisvalmennus on ryhmamuotoista kuntoutusta. Yksil6- ja parikurs-
sien ryhman koko on 6—-16 henkil6a. Perhekursseille osallistuu yleensa 6—8
perhetta.

Vaikka aikuisten ja nuorten kursseilla toimitaan paasaantdisesti yhtena ryh-
mana, voidaan joskus ryhman tavoitteista ja tehtavasté riippuen jakautua
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erikokoisiin toimintaryhmiin. Perhekursseilla tydskennelldén paitsi yhdessa
kaikkien perheiden kanssa my6s vanhempien kanssa erikseen seka lasten
kanssa ikakautensa mukaisissa ryhmissa erikseen. Kaytettavat menetelmat
valitaan sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvien kuntoutujien ian mukai-
sesti.

Sopeutumisvalmennuskurssi on vaiheittainen eteenpain askeltava prosessi,
jonka kesto on 3-14 vuorokautta. Toisinaan kurssi jaetaan toteutettavaksi
useammassa kuin yhdessa osassa. Tassé esitetyssa vaiheiden kuvaukses-
sa ei prosessia tarkastella maksajaléhtdisesti. Prosessikuvauksista poike-
ten kuvauksessa ei ole mainittu tekijoita. Vastuut toimintojen toteutumisesta
varsinkin prosessin alkuvaiheessa voivat olla eri organisaatioilla. Muilta osin
vastuut jakautuvat moniammatillisen tyéryhméan jasenten kesken. Tahoja,
jotka tekevat mahdolliseksi sopeutumisvalmennuksen toteutumisen, kutsu-
taan eri yhteyksissa rahoittajiksi, maksajiksi, tilaajiksi, lahettajiksi, jarjestajik-
si ja toteuttajiksikin. Tassa prosessikuvauksessa néista tahoista kaytetaan
yhteista nimitysta mahdollistaja.

Prosessi alkaa suunnittelusta ja etukéateisty0sta, joiden aikana kuntoutujat
eivat viela ole kurssilla. Seuraava vaihe on kurssin aloittaminen yhdessa.
Toteutusvaihe jakaantuu toteutuksen aloittamiseen, jolloin kuntoutujia moti-
voidaan, seka toimintaan ja toteutuksen kuluessa tehtavaan arviointiin. Paa-
tOsvaihe sisaltaa kurssin paattamiseen ja arviointiin kuuluvat toiminnot.

Suunnittelu ja etukateisty6

* Tiedotetaan sopeutumisvalmennuksen palvelutuotteista, tavoitteista, si-
sallésta ja hyddyista seka hakeutumisesta tarvitsijoille, mahdollistajille ja
yhteistyokumppaneille.

+ Havaitaan tarve sopeutumisvalmennukseen ja ohjataan tarpeiden, tavoit-
teiden ja ajankohdan kannalta oikealle sopeutumisvalmennuskurssille.

+ Vastaanotetaan saapuneet hakemukset ja perehdytaan niihin.

» Muodostetaan kurssiryhma niista hakijoista, jotka hyotyvat ryhmamuotoi-
sesta kuntoutuksesta.

+ Kutsutaan valitut osallistujat ja lahetetaan tietoa kurssin sisallosta.

« Selvitetdan osallistuvien henkildiden yksil6lliset tarpeet ja odotukset seka
toimintakykyyn liittyvat erityistarpeet ja vaatimukset.

+ Tarkistetaan kurssin alustava ohjelma osanottajien tarpeiden ja odotusten
mukaiseksi.

» Valmistaudutaan tydryhmana moniammatilliseen yhteistydhoén kurssin to-
teuttamiseksi.
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Kurssin aloitusvaihe

+ Vastaanotetaan kuntoutujat.

« Tutustutetaan kuntoutujat kurssitydskentelyyn osallistuvaan henkildkuntaan.

* Huolehditaan kuntoutujien opastamisesta tiloihin ja turvallisuuteen.

* Toteutetaan tulokeskustelu, jossa tarkennetaan hoidon, huolenpidon ja
avustamisen tarpeet seka erityisvaatimukset.

+ Ohjataan aloitustilaisuus sellaisin menetelmin, ettd ryhmaytymisprosessin
alkaminen on mahdollista.

 Ohjataan aloitustilaisuus sellaisin menetelmin, ettd ryhméan luottamus voi
syntya.

* Ohjataan kurssiryhméan yhteisten tavoitteiden asettaminen ja tuetaan
kuntoutujia asettamaan omat tavoitteensa.

+ Esitelldaan kurssin ohjelma ja sopeutumisvalmennuksen toimintamuodot ja
motivoidaan osallistumaan.

Kurssin toteutusvaihe

Toteutusvaiheen aloitus

+ Aloitetaan keskusteluryhmaprosessi.

- Esitelladn toimintaryhmien, ohjauksen ja harjoittelun tavoitteet, menetelmat
ja sisallot.

+ Kannustetaan kurssiryhmaa yhteisollisiin kokoontumisiin ja vuorovaikutuk-
seen toistensa kanssa.

Toimintavaihe

« Ohjataan keskusteluryhmaprosessi.

+ Ohjataan toimintaryhmét, ohjaus ja harjoittelu sovituin menetelmin ja
sisalloin.

+ Autetaan kuntoutujia omaksumaan saamaansa tietoa ja oppimaan elaman-
sa kannalta tarkoituksenmukaisia uusia taitoja ja toimintamalleja.

+ Toteutetaan liikkumisen, asioinnin, harrastamisen tai rohkaistumisen
harjoittelut lahiymparistossa.

* Annetaan opastusta ja neuvontaa, miten osallistua oman elaman toimin-
toihin.

« Ohjataan saanndlliset, tarvittaessa paivittaiset kuntoutujien ja vastuuhenki-
IOn tai tybryhman jasenten tapaamiset.

+ Mahdollistetaan tarvittavat yksil6lliset tapaamiset.

« Ohjataan yhteisélliset kokoontumiset, tuetaan kuntoutujia voimaantumises-
sa ja kannustetaan osallistumiseen.

- Pidetdan huolta siitd, ettd paivittaisen aktiivisen kurssitydoskentelyn ja toi-
saalta palautumisen ja vapaa-ajan suhteen vallitsee riittdva tasapaino.
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Valiarviointivaihe
« Tarkistetaan kuntoutuijilta, eteneekd kurssi heidan tavoitteittensa mukaises-
ti, ja sovitaan mahdollisista ohjelmamuutoksista.

Toimintavaihe
« Jatkuu kuten edella.

Kurssin paatosvaihe

- Paatetdan keskusteluryhmaprosessi.

+ Arvioidaan, miten onnistuttiin tavoitteiden saavuttamisessa ja miten saavu-
tetut vaikutukset voivat olla hyodyksi jokapaivaisessa elamassa.

- Keskustellaan laadittavan kuntoutuspalautteen sisallgsta.

+ Toteutetaan moniammatillinen arviointi- ja palautetilaisuus yhdessa kurssi-
ryhman kanssa.

Jatkotoimenpiteet
+ Lahetetaan kuntoutuspalaute kuntoutujan kanssa sovituille tahoille, ja huo-
lehditaan muista kuntoutujan kanssa sovituista jalkitoimenpiteista.

Jarjestojen sopeutumisvalmennuskurssit 2013

Toimituskuntaan kuuluvat jarjest6t toteuttivat vuoden 2013 aikana yhteensa
335 sopeutumisvalmennukseksi maarittelemaansa kurssia. Ne jakautuivat
osallistujaryhmien tai luonteensa perusteella seuraavasti:

« Kaksi kolmasosaa (66 prosenttia) kursseista oli suunnattu aikuisille osal-
listujille. Osalle kursseista saattoi osallistua myds kuntoutujan puoliso tai
muu aikuinen laheinen.

+ Noin viidesosa (21 prosenttia) kursseista oli suunnattu lapsiperheille,
joissa sairastava tai vammainen oli joko perheen vanhempi tai lapsi.

« Noin kymmenesosa (9,5 prosenttia) kursseista oli suunnattu pelkastaan
lapsille tai nuorille.

+ Noin kolme prosenttia kaikista kursseista luokiteltiin "muiksi kursseiksi”.
Tallaisia olivat aurinkopainotteiset kurssit, avokurssit, omaishoitajien
kurssi, isovanhempien tietopaivat seka verkkokuntoutuskurssi.

Sopeutumisvalmennuksen ominaisluonne ja keskeisimmat elementit

Toimituskunnan yhteisten kokoontumisten ja keskustelujen pohjalta sopeu-
tumisvalmennusta voidaan tiivistetysti luonnehtia seuraavalla tavalla:
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Sopeutumisvalmennukselle ominaista on, ettd se on tavoitteellisesti ja orga-
nisoidusti jérjestettyd kuntoutustoimintaa, joka on kuitenkin osallistujien tar-
peisiin rakentuvaa ja siind mielessa aina joustavaa, herkkdd, muovautuvaa
ja ainutkertaista. Sopeutumisvalmennukseen osallistuva ei ole kohde vaan
ldhtékohtaisesti aktiivinen toimija ja asiantuntija, joka voi jakaa samanlai-
sen teeman tai diagnoosin kanssa eldvien ihmisten kanssa oman tarinansa
seka erityisesti vertaisryhméprosessin osallisena jasentaa tietoa, tunteita ja
kokemuksia. Sopeutumisvalmennuksessa on riittdvésti aikaa sairauden tai
vamman kanssa eldmiseen liittyvien asioiden kokonaisvaltaiseen tarkaste-
lemiseen, perhekursseilla myés omaisilla. Sopeutumisvalmennuksen tyén-
tekijatiimi on moniammatillinen, mikéa tukee tiedollisen ja kokemuksellisen
kokonaisvaltaisuuden toteutumista.

Sopeutumisvalmennuksen keskeisimmiksi elementeiksi maariteltiin vastaa-
vasti seuraavat:

+ asiakaslahtoisyys ja joustavuus

+ kokonaisvaltaisuus ja monialaisuus

* voimaantuminen

« moniammatillisuus ja monimuotoinen asiantuntijuus
+ vertaisuus ja vertaistuki.

Sopeutumisvalmennus kyselylomakevastausten perusteella

Toimituskuntaan kuuluvat kymmenen jarjestoa tayttivat syksylla 2013 kyse-
lylomakkeen, jonka avulla tarkasteltiin sopeutumisvalmennuksen keskeisia
elementteja seka lapsiperheiden ja lasten ja nuorten kursseihin liittyvia asi-
oita. Lomake koostui 50 kysymyskohdasta, joista 28 oli numeerisia ja loput
l&hinn& niitd tarkentavia avoimia kysymyksid. Numeeriset kysymykset oli
laadittu muotoon:

5. Erittain paljon

4. Melko paljon

3. Jonkin verran

2. Melko vahan

1. Vahan tai ei ollenkaan
99. En osaa sanoa

Numeeriset kysymykset koodattiin kayttden SPSS 22 -tilasto-ohjelmaa, jon-
ka avulla laskettiin kysymyskohtaiset keskiarvot ja keskihajonnat ("en osaa
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sanoa” -vastaukset koodattiin tyhjaksi). Lisaksi tehtiin joitakin keskiarvojen
erojen merkitsevyytta tarkastelevia testeja.

Kunkin kysymyskohdan avoimet vastaukset koottiin yhteen, ja niita tarkas-
tellaan luvun seuraavissa kappaleissa. Monia vastauksia on poimittu tekstin
lomaan esimerkeiksi, ja ne esitetdan kursivoituina.

Sopeutumisvalmennuksen asiakaslahtdisyys ja joustavuus

Kyselyssa tarkasteltiin, kuinka paljon sopeutumisvalmennukseen osallistujien
toiveet ja odotukset vaikuttavat kurssien sisaltoon, kuinka paljon osallistujien
odotusten toteutumista seurataan kurssien aikana, kuinka paljon osallistujien
toiveet voivat muovata kurssin sisdltda ja toimintaa kurssin aikana ja tuottaa
niihin tarvittaessa muutoksia. Lisaksi tarkasteltiin osallistujien toiveiden ja odo-
tusten toteutumisen arvioimista kurssin lopussa ja tiedusteltiin, milla tavoin
osallistujien toiveita kuullaan ja kartoitetaan kurssin eri vaiheissa.

Ennen kurssia osallistujien toiveita ja odotuksia kartoitetaan tyypillisesti ha-
kulomakkeen ja ennakkotietolomakkeen avulla, joskus myds puhelinsoitolla
kurssin tuleville osallistujille. Kurssien alussa kaytetaan saanndllisesti run-
saasti aikaa osallistujaryhnman tavoitteiden ja odotusten yhteiseen keraa-
miseen ja kirjaamiseen. Yleensa tdméa on osa ryhmayttamisprosessia. Jos
lisdksi kootaan yksilo- ja perhekohtaisia kurssiodotuksia ja tavoitteita, sen
apuna kaytetdan yleisesti Goal Attainment Scaling (GAS) -menetelmaa.

Vastausten perusteella kurssilaisten toiveet ja odotukset vaikuttavat kurs-
seja valmisteltaessa ja kaynnistettaessa kurssien sisaltéén melko paljon
(keskiarvo 4,3), joskin vastauksissa oli hajontaa vaihtoehtojen “erittain pal-
jon” ja “jonkin verran” valilla.

Meilld on kurssin alussa vain alustava ohjelma valmiina. Ammattitaitoiset
ohjaajat pystyvét joustavasti muovaamaan kurssiohjelman kurssilaisten tar-
peiden mukaiseksi.

Runko kuhunkin kurssiin on olemassa ja ammattilaiset palkataan etukateen.
L&hinné toiveet vaikuttavat luentojen ja alustusten siséltéén sekéd keskuste-
luryhmien aiheiden valintaan.

Kurssien kuluessa osallistujien toiveiden ja odotusten toteutumista seura-
taan paasaantoisesti kahdella tavalla. Kurssin henkilbkunta pyrkii kuuntele-
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maan ja havainnoimaan herkkanéa kurssiprosessia ja hostamaan tarvittaes-
sa uudenlaisia kysymyksia ja teemoja esille. Joidenkin jarjestdjen kursseilla
tavoitteiden ja odotusten toteutumisen seuranta on systemaattista: kurssien
keskivaiheilla voidaan pitaa "puolivalin pysakki”, jolloin palataan tavoitteisiin,
keskustellaan yhteisissd aamukokouksissa tavoitteiden toteutumisesta ja
kerataan asiantuntijaluentojen jalkeen osallistujilta kirjallinen palaute. Tata
kurssien kuluessa tehtavaa seurantaa toteutetaan kyselyn mukaan keski-
maarin melko paljon (keskiarvo 4,2).

Kurssiprosessin mydta kurssilaiset saavat usein uusia oivalluksia ja koke-
muksia, myGs omista tavoitteistaan.

Tavoitteita taytyy seurata, mutta tavoite ei saa orjuuttaa. Prosessit saattavat
fuoda eteen jotakin sellaista, joka onkin alussa asetettua tavoitetta tarkeam-
pi tavoite. Kurssin alussa ihmiset eivét aina véalttdméttad tiedd mikd on “se
tarked” puhuttava asia.

Vastaukset olivat hieman edella esitettyja arvelevampia sen suhteen, kuin-
ka paljon kurssilaisten toiveet ja odotukset voivat muovata kurssin sisal-
té6a ja toimintaa kurssin kuluessa (keskiarvo 3,9) ja sen suhteen, kuin-
ka paljon kurssien ennalta laadittuun ohjelmaan voidaan tehda kurssin
kuluessa muutoksia kurssin aikana esiin nousevien toiveiden ja tarpei-
den perusteella (keskiarvo 3,7). Lisdksi néiden kysymysten kohdalla eri
jarjestojen vastaukset vaihtelivat valilla "erittain paljon” ja ”jonkin verran”.
Kurssin muovautuvuutta kesken kurssin rajoittavat erityisesti kurssin pituus
ja kurssipaikan resurssit ja tilat sek& kurssin maaréllinen ja ammattikuntai-
nen henkilostoresursointi. Koska sopeutumisvalmennus on paaosin ryh-
mamuotoista kuntoutusta, yksil6llisia toiveita voidaan toteuttaa rajoitetusti.
Kelan rahoittamien kurssien standardit rajoittavat my6és kurssien jousta-
vuutta ja muovautuvuutta.

Ohjelma on paaosin ryhmamuotoista. Resurssien saaminen esimerkiksi ti-
lanteessa, jossa tyontekijaa ei etukateen ole kurssille resursoitu, voi olla vai-
keaa. Kaksiosaiset kurssit tarjoavat tdssé hyvan mahdollisuuden rakentaa
toista jaksoa ensimmaisella jaksolla iimenneiden tarpeiden mukaan.

Suuria muutoksia ei ohjelmaan voida tehda endé kurssin alettua, mutta ky-

symyksiin voidaan vastata ja vaihtaa vaikka menetelmaé ja toimintaa ryh-
malle sopivaksi.
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Kursseille osallistuneiden tavoitteiden toteutumista arvioidaan kurssin lopuk-
si yleisesti sekéa yksildllisin palautelomakkein ettd yhdessa ryhmassa kes-
kustellen. Yksilo- ja perhekohtaista tavoitteiden toteutumista tarkastellaan
my0s GAS-menetelmalla. Erilaisten toiminnallisten menetelmien mainitse-
minen loppuarviossa oli harvinaista, mutta esimerkiksi taideteoksen tekemi-
nen, huutodanestys ja hymynaamojen kaytté palautemenetelmina mainittiin.
Osa jarjestoista kertoi lahettavansa osallistujille jalkikyselyn joitakin kuukau-
sia kurssin paattymisen jalkeen. Osallistujien toiveiden ja odotusten toteutu-
misen arviointi kurssin lopuksi on hyvin keskeista kaikille (keskiarvo 4,5), ei-
vatka eri jarjestdjen vastaukset poikenneet tadssa suhteessa juuri toisistaan.

Sopeutumisvalmennuksen kokonaisvaltaisuus ja monialaisuus

Kyselyssa tarkasteltiin, kuinka paljon jarjestdjen sopeutumisvalmennukses-
sa tavoitellaan osallistujien fyysisen toimintakyvyn kohenemista, psyykkisen
hyvinvoinnin ja jaksamisen tukemista, itsenaisyyden, aikuisuuden ja elaman-
hallinnan tukemista, ystavyys-, pari- ja perhesuhteissa toimimisen tukemista,
yhteiskunnassa selviytymisen ja toimimisen kohenemista sek& voimaantumi-
sen vahvistumista. Lisaksi tiedusteltiin, kuinka paljon kurssiohjelmissa tarkoi-
tuksellisesi tuetaan osallistujien virkistaytymista ja rentoutumista.

Sopeutumisvalmennuksessa on vastausten perusteella hyvin vahvasti ky-
symys osallistujien psyykkisen hyvinvoinnin ja jaksamisen tukemises-
ta (keskiarvo 4,8). Kurssien keskusteluryhmét ovat avaintekija psyykkisen
hyvinvoinnin ja jaksamisen tukemisessa. Keskusteluryhmat ovat toimivia ja
tukea antavia, kun kursseille onnistutaan rakentamaan luottamuksellinen ja
avoin ilmapiiri, jossa jokainen kokee tulevansa hyvaksytyksi sellaisenaan.
Vertaisuuden kokemus tukee psyykkista hyvinvointia ja jaksamista. Keskus-
telun lisdksi vahvistavina ryhmatydmuotoina voidaan kayttda muita keinoja,
kuten musiikkia, taidetta, luonnossa liikkumista, tanssimista, rooliharjoituk-
sia — naurujoogaakin. Uusien asioiden harjoitteleminen ja omien rajojen tur-
vallinen ylittdminen tukevat kurssilaisten psyykkista hyvinvointia. Tama voi
koskea niin itselle tarkeiden asioiden puheeksi ottamista kuin itselle aluksi
uudenlaisiin toiminnallisiin tehtaviin osallistumista. Myos yksilo- ja parikes-
kusteluilla on useiden jarjestdjen mukaan merkitysta.

Osallistujilla tulee usein esille muun muassa surua menetetysta terveydesta,
pelkoa sairauden pahenemisesta ja tulevaisuudesta, pahaa oloa toimeentu-
lon ja ammatin menetyksesta, eristdytymistéd ja yksinaisyyttd. Nédiden késit-
tely kurssilla on sopeutumisvalmennuksen ydinta.
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Tama on kurssilla mukana lapéaisyperiaatteella, punaisena lankana, joka kul-
kee mukana koko kurssin ajan tavalla tai toisella.

Samoin voimaantumisen vahvistaminen on kaikkien jarjestdjen sopeutu-
misvalmennuksessa hyvin keskeista (keskiarvo 4,8) ja kulkeekin rinta rinnan
psyykkisen hyvinvoinnin tukemisen kanssa. Voimaantuminen (valtaistuminen,
empowerment) maaritelladn tassa ihmisten ja ihmisyhteisdjen kykyjen, mah-
dollisuuksien ja vaikutusvallan lisdantymiseksi. Myds voimaantumisen tukemi-
sessa kurssin rynmatyoskentely on keskeisella sijalla. Erityisesti korostettiin
osallistujien mahdollisuutta kertoa muille tarinaa omasta elamastaan ja koke-
muksistaan vamman tai sairauden kanssa seka kuulla toisten tarinoita. Toivon
viridminen tai vahvistuminen tulevaisuutta kohti on keskeinen voimaantumisen
elementti. MyGs oman jaksamisen rajojen tunnistaminen, itsenaisen toimimi-
sen ja palveluissa asioimisen harjoitteleminen, vaarinkasitysten purkaminen ja
tarvittaessa avustajan kaytdssa tukeminen mainittiin.

Tama on yksi pdéatavoitteista, joka vaikuttaa kaikkiin muihinkin asioihin kurs-
seilla.

Tédssa on jarjestélahtéisen sopeutumisvalmennuksen suurin ero asiantunti-
jaléhtéiseen verrattuna. Jo se, ettd vammaisjérjesté on omistaja ja omistajat
voivat olla myés asiakkaita, tekee mahdolliseksi sen, ettéd toiminnassa kuu-
luu vammaisen ihmisen &ani.

Osallistujien itsenaisyyden, aikuisuuden ja elamanhallinnan tukeminen
ja koheneminen on mydQs tarkeaa (keskiarvo 4,6). Tama koskee myds ai-
kuisten kuntoutujien kursseja, vaikka korostuukin nuorten sopeutumisval-
mennuksessa. Kurssien ryhmakeskustelut mainittiin myos tassa yhteydessa
tarkeana keinona. Muut mainitut keinot jakaantuivat karkeasti kolmeen: paa-
tOksenteon ja itsenéisen (arjen) toiminnan harjoitteleminen kurssien aikana,
ammattilaisten ja vertaisohjaajien kurssilla tarjoama tieto itsenaisen elaman
ratkaisuista ja yhteiskunnan tuista ja palveluista seka toisinaan osallistujan
tukeminen kurssin aikana tai kurssin jalkeen yhteydenotoissa oman kotipaik-
kakunnan palvelujen tarjoajiin.

Elaménhallinnan ja omien voimavarojen tunnistaminen on tarkeda.
Kunnioitamme jokaisen itsemé&ardaamisoikeutta ja kohtelemme héantéa hénen

Ikdnséd mukaisesti ottaen huomioon hédnen toimintarajoitteensa ja sen, misséa
hén tarvitsee meiddn tukeamme ja avustamistamme. Olemme hyvin tark-
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koja siita, ettd emme tee mitaan ilman kuntoutujan suostumusta tai hdnen
ohitseen.

Sopeutumisvalmennuskursseilla tavoitellaan melko paljon osallistujien
ystavyys-, pari- ja perhesuhteissa toimimisen tukemista (keskiarvo 4,4).
Vastauksissa korostui se, ettd sopeutumisvalmennus voi olla korjaava ja
vahvistava kokemus itsessaan: kurssilla on mahdollisuus saada uusi ko-
kemus siita, ettd kelpaa, tulee osaksi yhteis6a ja onnistuu rakentamaan
uusia tuttavuus- ja ystavyyssuhteita. Taméa voi myds kannustaa osallis-
tumaan esimerkiksi yhdistystoimintaan. Verkostokarttaa kaytetaan tyova-
lineena kursseilla melko paljon, kuten my0s aikuisten kursseilla parikes-
kusteluja esimerkiksi perheterapeutin kanssa seka erilaisia toiminnallisia
pariharjoituksia.

Yksindisyys, védhdiset ihmissuhteet ja tukiverkostot ovat melko tavallinen ti-
lanne monella sairastavalla — ei kuitenkaan kaikilla.

Tama riippuu kurssilaisten tarpeesta. Mikali sosiaalinen verkosto on kehno,
asiaan kiinnitetddn enemman huomiota.

Yhteiskunnassa selviytymisen ja toimimisen (tyd, koulu, péaivahoito,
yhteiskunnan palvelut) tukemista tavoitellaan sopeutumisvalmennuksessa
melko paljon (keskiarvo 4,0). Osa jarjestoista kertoi, etta osallistujien kanssa
tehdaan yksilollinen tilannekartoitus kurssien alussa. Jatkotoimena tasta voi
seurata kurssilaisen kotialueen palvelujen kartoittaminen ja jatkokontaktien
selvitteleminen ja niihin ohjaus. Yhteiskunnan erilaisten tukimuotojen esitte-
ly (paivahoito, koulu, sosiaaliturva, tydeldméan jousto, ammatillinen kuntou-
tus...) on yleinen sisaltéosio sopeutumisvalmennuksessa. Kurssilla voidaan
my0s harjoitella viranomaisten kanssa asioimista. Perhekursseilla voi vierail-
la asiantuntijoita paivakodeista ja kouluista seka esimerkiksi opinto-ohjaajia
erityisammattioppilaitoksista. Yksi jarjestd on kehittanyt mallin noin vuoden
mittaisesta kolmiosaisesta kurssiprosessista, jolla pyritaan tukemaan nimen-
omaisesti tydssa jaksamista.

Tietyilla kursseilla tybelédméassa jaksaminen ja toimiminen on keskeinen tee-
ma. Muilla kursseilla ei niink&én.

Sairastavien lasten perhekursseilla nousevat esille kysymykset selviytymi-
sestéa péaivahoidossa ja koulussa seka huoli lapsen/nuoren tulevaisuudesta.
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Osallistujien fyysisen toimintakyvyn tukeminen ja koheneminen on kysely-
lomakkeen tarjoamista vaihtoehdoista keskimaarin vahiten keskeinen tavoite
(keskiarvo 3,1), tosin tassa jarjestdjen vastaukset erosivat toisistaan paljon.
Myds kursseilla kaytetyissa fyysisen toimintakyvyn tukemiskeinoissa on vasta-
usten perusteella iso kirjo. Yksi useimmin mainituista oli kurssilaisten omasta
terveydestaan ja kunnostaan huolehtimiseen liittyvien asenteiden ja elaméanta-
pojen tarkasteleminen yksilollisesti tai osana ryhméakeskusteluja. Yhteinen lii-
kunnallinen toiminta ja liikuntahetket ovat yleensé osa kurssiohjelmaa. Osalla
jarjestoista henkilokohtaiset toimintakyvyn testaukset, liikuntakokeilut, apuvali-
netieto ja fysioterapeutin ohjaus ovat osa sopeutumisvalmennusta.

Tietoisuuden lisddminen omasta fyysisestd toimintakyvystd on tdrkedd —
joku on jo luovuttanut. Fysioterapeutin ohjaus ja neuvonta on tédrkeada néille
ihmisille. Pienet vinkitkin ohjaavat omaehtoisuuteen ja/tai antavat iskun ottaa
jokin asia vakavammin.

Osallistujien virkistaytymista ja rentoutumista pyritddn tukemaan sopeutu-
misvalmennuksessa melko paljon tai jonkin verran (keskiarvo 3,7). Kurssien oh-
jelmassa virkistymisella ja rentoutumisella on monta merkitysta. Ne rytmittavat
paivaa ja toimivat vastapainona kurssin tietopuoliselle ja toiminnalliselle ohjel-
malle. Osalle kuntoutujista arjen rytmittdminen tekemisen ja vapaa-ajan suhteen
on haastavaa, ja tallainen rytmitys kurssilla voi olla hyédyllinen oppimiskokemus.
Vapaa-aika kurssilla auttaa jasentamaan paivan aikana puhuttua ja opittua. Se
my0s lisda vertaistuen ja uusien ystavyyssuhteiden luomisen mahdollisuuksia.
Perhekurssilla vanhempien vapaailta on monille perheille ainutlaatuinen koke-
mus siita, etta sairaan tai vammaisen lapsen voi ja tohtii jattaa myos iltatoimiinsa
muun aikuisen kuin oman vanhempansa kanssa.

Virkistyksessd on mahdollista sattua ja tapahtua jotain sellaista, josta seuraa
enemmadén hyvéaa eldmaén kuin saattoi kuvitellakaan.

Moniammatillisuus ja monimuotoinen asiantuntijuus sopeutumisval-
mennuksessa

Kirjan toimituskunnan kokoontumisessa kevaalla 2013 keskusteltiin siita,
millaista erityisyytta eri jarjestdjen asiakaskunta voi tuoda sopeutumisval-
mennukseen. Kiteytys vastauksista heijastuu eniten luvun tdéhan osioon:

Sopeutumisvalmennuksen luonteeseen ja siséltéihin vaikuttavat seka eri
jérjestéjen ettad eri osallistujaryhmien suhteen monet asiat: onko Kyseesséa
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mahdollisesti parantuva ja lieventyva, pysyva vaiko vaikeutuva sairaus tai
vamma, kuinka ulospéin nédkyvéa, kuinka yleinen ja tunnettu sekéd sosiaali-
Silta arvostuksiltaan hyvéaksytty tai leimattu sairaus tai vamma on. Myds se,
vaikuttaako sairaus tai vamma &lylliseen toimintakykyyn on merkityksellista.
Kéytdnndn sopeutumisvalmennustydssd ndmé asiat vaikuttavat esimerkiksi
avustajien tarpeeseen, ohjelmien rytmitykseen ja muihin erityisjérjestelyihin.

Kyselylomakevastausten mukaan jarjestojen sopeutumisvalmennuskurssit
ovat tyontekijatiimien suhteen melko moniammatillisia (keskiarvo 4,1).

Aikuisten osallistujien kursseilla tyoskentelee useimmiten psykologeja tai
psyko- ja perheterapeutteja, sosiaalitydntekijéitd tai sosionomeja, fysiotera-
peutteja, toimintaterapeutteja ja sairaanhoitajia seka toisinaan ravitsemus-
terapeutteja, puheterapeutteja, likunnanohjaajia ja seksuaalineuvojia. Lap-
siperhekursseilla tydskentelee edellisten lisaksi erityisesti erityisopettajia,
erityislastentarhanopettajia seka lastenohjaajia. Lastenohjaajien koulutus- ja
kokemustaso vaihtelee jarjestoittain siten, etta joidenkin jarjestojen lasteno-
hjaajat ovat l&ahinn&a alansa opiskelijoita, kun taas toisten p&aaosin valmiita ja
kokeneitakin lastentarhanopettajia, luokanopettajia, sosionomeja tai toiminta-
terapeutteja. Lasten ja nuorten omilla kursseilla voi myds tydskennella esimer-
kiksi seikkailunohjaajia. Erikoislaakarin vierailu kuuluu useimmiten kurssiohjel-
maan, poikkeuksena jotkin lasten ja nuorten omat kurssit. Lisaksi ty6tiimeihin
voi kuulua vaihteleva maéara avustajia ja tulkkeja.

Kurssit ovat riittavdn moniammatillisia tavoitteiden toteuttamiseksi, monia-
mmatillisuus ei ole itsetarkoitus, vaan toteutetaan kurssien tavoitteiden ja
turvallisuuden nékékulmasta.

Kursseillamme on kaksi kurssinvetédjad, jotka edustavat erilaista osaamista.
Tdmdén lisdksi vierailevat luennoitsijat, joiden avulla tdydennetddn ammatil-
lista osaamista kurssitydryhmdassa.

Kyselylomakkeessa tiedusteltiin, kuinka kiinteita kurssien ty6tiimit ovat kurs-
sien aikana. Hyvin yhteneva kaytanto on, etta kurssien moniammatilliset tyo-
tiimit ovat kiinteita ja pysyvia eika osallistujaryhmaa kay tapaamassa useita
vierailevia asiantuntijoita, poikkeuksena ladkarit. Hyvin yhteneva kaytanto
on myo0s se, etta kurssien tyontekijatiimit kokoontuvat kurssien kuluessa pai-
vittain suunnittelemaan ja seuraamaan kurssin kulkua. Nain nimenomaisesti
myo6s hyddynnetddn eri ammattikuntien edustajien osaamista ja ndkdkulmia
kurssiprosessissa.
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Vastaajilta tiedusteltiin, tuoko heidan oman asiakaskuntansa sairauden tai
vamman luonne sellaisia erityisvaatimuksia kurssien henkildstéresursointiin
taikka fyysisten puitteiden ja kurssipaikan suhteen, jotka ovat merkittavia eri-
tyisesti kurssien kokonaiskustannusten kannalta. Keskimaarainen vastaus
naihin oli "jonkin verran”, mutta jarjestOkohtaista vaihtelua esiintyi huomat-
tavan paljon. Henkilostoresursointiin liittyving erityisvaatimuksina mainittiin
ensiaputaitoiset tyontekijat, avustajien tarve, jotta jokaisen kurssilaisen tay-
silla osallistuminen on mahdollista, tulkit seka se, ettéa tyontekijatiimilla tulee
olla perehtyneisyyttd nimenomaiseen sairauteen tai vammaan, minka suh-
teen asiantuntijat voivat olla harvalukuisia. Kurssipaikan fyysisten puitteiden
suhteen korostettiin esteettomyytta, puhtautta, kohtuullista saavutettavuutta
myo0s julkisilla kulkuvalineilla, sairaalan laheisyytta seka apuvalineiden, ku-
ten erikoissankyjen, tarpeellisuutta.

Lapsiperhekurssien tybryhmdésséa tulee olla vahintdén osalla ohjaajista las-
tentarhanopettajan, opettajan tai erityisopettajan pétevyys lapsen kehityk-
sen ja oppimisen tukemiseksi seké valmius késitella sairautta lasten kanssa
erilaisin toiminnallisin menetelmin.

Pydrétuolit on voitava pesta ulkoilun jalkeen. Apuvélineille, kuten nostolait-
teille ja suihkutuolille, on oltava séilytystilaa.

Vastaajia pyydettiin liséksi arvioimaan, millaisessa suhteessa toisaalta am-
mattilaisten asiantuntijuus ja toisaalta kurssilaisten oman elaman asiantun-
tijuus ovat néaiden tuottamassa sopeutumisvalmennuksessa. Keskimaarai-
sesti ammatillinen ja osallistujien asiantuntijuus esiintyvéat kursseilla melko
tasavertaisina. Eri jarjestojen valilla esiintyi kuitenkin huomattavaa vaihtelua
taman asian suhteen laidasta laitaan.

Kurssilaisten oma ja vertaisohjaajan kokemustieto ovat yhta tdrkedssé osas-
sa kuin ammattilaisten tieto.

Keskustelut ovat asiantuntijaohjattuja. Niiss& arvostetaan osallistujien asian-
funtemusta, mutta korjataan mahdollisesti vaaristyneité kasityksia.

Vertaisuus ja vertaistuki sopeutumisvalmennuksessa

Vertaistuen toteutuminen on yksiselitteisesti erittain tarkeaa jokaisen jarjes-
tbn sopeutumisvalmennuksessa (keskiarvo 5,0).
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Pohja vertaistuen toteutumiselle on siina, ettd sopeutumisvalmennukseen
osallistuu saman sairauden tai vamman kanssa elavia ihmisia ja perheita.
Kurssin osallistujien valinnassa voidaan my0s joissakin tapauksissa pyrkia
vaikuttamaan siihen, etta osallistujat I10ytaisivat kurssilta vertaisiaan.

Kurssilaisten toiveissa melkein aina esiintyvé elementti, jonka merkitys kurs-
silla on ldhes kédsinkosketeltava.

Vertaistuki on sopeutumisvalmennuksen ydinasia. Se ei ole mikdan irrallinen
temppu, vaan kurssin rakentaminen yhteisélliseksi kokemukseksi.

Vertaistuen toteutumisen kannalta kurssin alussa on tarkeaa panostaa tu-
tustumiseen, ryhméaytymiseen ja yhteisoéllisen kurssikulttuurin rakentami-
seen. Kurssin tyontekijat toimivat tassa aktiivisesti pyrkien huolehtimaan
siita, etta kaikki osallistujat huomioidaan tasapuolisesti ja etta kaikki saa-
vat puheenvuoroja. Useiden jarjest6jen mukaan ryhmé&nohjaajien rooli
on toimia katalysaattoreina ja fasilitaattoreina osallistujaryhman keskus-
teluille ja yhteiselle toiminnalle. Ideaalisesti ryhmanohjaajien aktiivinen
rooli vahenee kurssin kuluessa ja he "tekevat itsestddn mahdollisimman
tarpeettomia’.

Onhjatut ryhméakeskustelut ja muu ohjattu toiminta tukevat kursseilla ver-
taisuuden kokemuksen syntymista ja vertaistuen toteutumista. Sen liséksi
osallistujille jarjestetdan yleensa erilaisia mahdollisuuksia ja tiloja viettaa
kurssipaivien vapaa-aikaa keskendan. Vertaistukihenkildiden ja -perheiden
tydskentely tai vierailu voi myos siséltya sopeutumisvalmennukseen.

Jos on kyseessa useampiosainen kurssi, osallistujia yleensa kannustetaan
vuorovaikutukseen toistensa kanssa myo6s kurssijaksojen vélisséa esimerkik-
si verkkokeskusteluin. Osallistujia kannustetaan usein myds jatkamaan kes-
kinaista yhteydenpitoaan kurssien jalkeen seka osallistumaan kotialueensa
jarjestétoimintaan. My0s jarjestdjen lehdissa seké erilaisissa oppaissa ja
opetusfilmeissa pyritddn tuomaan esille "vertaisen aanta”.

Ohjatut ryhmakeskustelut ovat osa sopeutumisvalmennusta lahes aina.
Poikkeuksia ovat muutamat toiminnallisuuteen perustuvat kurssit, l&hinna
nuorille. Jarjestdissa on yleisesti kaytdssa toimintatapa, jossa kurssin osal-
listujaryhma osallistuu kokonaisuudessaan ryhmakeskusteluihin ja -toimin-
taan, mutta ryhma voidaan valilla jakaa pienempiin alaryhmiin keskustele-
maan ja tyoskentelemaan. Yksi jarjestd kertoi kayttdvansa paasaantoisesti
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mallia, jossa ryhmakeskustelut ja -toiminta toteutetaan pysyvissa pienryh-
missé, joihin osallistujat on jaettu.

Vertaisohjaajien kayttamisessa on eri jarjestbjen sopeutumisvalmennusten
valilla paljon eroja, ja useamman jarjeston kursseilla vertaisohjaajia ei edes
toimi. Vertaisohjaaja on "kokeneempi kuntoutuja”, jonka tehtaviin voi kuu-
lua oman tarinansa kertominen ja kurssilaisten motivoiminen osallistumaan
kurssin yhteis66n ja toimintaan ja pohtimaan oman arkensa sujumista ja
omia kokemuksiaan ja tarpeitaan. Vertaisohjaajilla voi olla myds rooli kurssin
illanviettojen jarjestamisessa ja niihin osallistumisessa. Varttuneempi nuori
voi toimia osana lasten kurssien ohjaajatiimia.

Kokemukset vertaisohjaajista ovat pdédosin hyvéat. He voivat tuoda ryhméaéan
positiivista energiaa. Joskus heidédn roolinsa on kuitenkin jaanyt vdhan epéa-
selvdksi seka tydntekijbille ettd kurssilaisille.

Lapsille on tdrkedéd ndhdéa nuoria aikuisia, joilla on sama sairaus. Se antaa
nékya tulevaisuuteen.

Lapsiperheiden sopeutumisvalmennuksen piirteita

Kyselylomakkeessa tiedusteltiin, kuinka paljon jarjest6jen lapsiperhekurs-
seilla tarkastellaan sairauden tai vamman merkitystd koko perheen dyna-
miikan kannalta. Vastausten mukaan nain tehdaan melko paljon tai erittain
paljon (keskiarvo 4,3).

Yleisintd on, ettd sairauden tai vamman merkitystd perheesséa kasitellaan
vanhempien kesken keskusteluryhmissa. Usein tata viritellaan alustuksin
tai luennoin. Useiden jarjestdjen mukaan perhekursseilla tarkeda on perhei-
den yhteinen tekeminen ja toimiminen kursseilla esimerkiksi aamuhetkissa,
retkilla tai ohjatussa perhetoiminnassa. Naissa ei kuitenkaan valttamat-
t4 sairaudesta tai vammasta sinédnsa keskustella yhdessa. Jarjest6illa on
kuitenkin myos kaytdsséaan erilaisia tapoja tukea sairaudesta tai vammasta
keskustelemista koko perheen kesken. Kursseilla toteutetaan perhehaastat-
teluja, joissa esimerkiksi kurssin tavoitteita kootaan koko perheen kesken.
Kurssilla voi tarvittaessa olla kaytettavissa perheterapeutti yksiléllisia perhe-
keskusteluja varten. Lisaksi osa jarjestoista kertoi kurssitydssa kaytettavan
erilaisia toiminnallisempia menetelmia perheiden yhteisen keskustelun virit-
tamiseksi ja tukemiseksi.
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Keskusteluissa pyritdan tarkastelemaan sairauden merkitysta muun muassa
sisaruksille, parisuhteelle ja suhteessa isovanhempiin.

Mydés lastenohjaajat perehdytetddn vanhemman vamman vaikutuksiin eri-
Ikédisten lasten kohdalla kurssitydntekijoiden koulutuspaivédn neuropsykolo-
gin luennon avulla, jotta he osaavat sen huomioida.

Kyselyn perusteella perhekursseilla sairauteen tai vammaan liittyvia asioita ka-
sitellaan lasten kanssa lasten omissa ryhmissa melko paljon tai jonkin verran
(keskiarvo 3,6). Keinoina tasséa korostuvat erilaiset toiminnalliset menetelmat ja
virikemateriaalit, joiden Kirjo eri jarjestdissa on suuri. Osa jarjestdista kertoi, etta
my0Os lapsille jarjestetaan kurssilla sairauteen tai vammaan liittyvaa suorempaa
tietopuolista ohjelmaa, kuten neuropsykologin ”"luento”, lasten anonyymikysy-
mysten laadintaa vanhemmille tai ensiaputaitojen harjoittelua. Sitéd kuitenkin
korostettiin, etta lasten kanssa vammaan tai sairauteen liittyvien asioiden kasit-
telemiseen kurssilla on oltava vanhempien hyvaksynta ja lupa.

Kyselyssa tarkennettiin viela, kuinka paljon lapsiperhekurssien aikana las-
ten ja vanhempien vuoropuhelua tai jakamista sairauteen tai vammaan
liittyvista asioista pyritddn mahdollistamaan. Eri jarjestdjen vastauksissa ol
tassa kohtaa paljon eroavuutta ja hajontaa valilla "melko vahan” ja "melko
paljon” (keskiarvo 3,1). Lasten ja vanhempien vuoropuhelun virittdmiseksi
ja tukemiseksi on osalla jarjestodista kaytéssdan kokoelma erilaisia keinoja,
kuten perheiden luontopolku tai suunnistus, jonka rastien kysymykset liit-
tyvat sairauteen tai vammaan, lasten ja vanhempien ryhmien kysymykset
toisilleen, yhteinen hoidonohjaus koko perheelle, tavoitekarttojen laatiminen
perheittdain kurssin alussa ja yhteiseen kurssiviikkoon liittyvien valokuvien
katseleminen kurssin lopussa.

Vastaajilta kysyttiin vield kootusti lasten sopeutumisen tukemisen keskei-
syytta perhekursseilla. Sellaisilla kursseilla, joilla sairastava tai vammainen
on vanhempi, lasten sopeutumisen tukeminen katsottiin melko keskeiseksi
(keskiarvo 4,0), joskin yksi jarjestodista ilmoitti, ettd nailla kursseilla keskity-
tddn vanhempien tukemiseen ja perhedynamiikkaan. Sellaisilla kursseilla,
joilla sairastava tai vammainen on lapsi, kyseisen lapsen sopeutumisen
tukeminen katsottiin yleisesti erittain tai melko keskeiseksi (keskiarvo 4,6).
Vammaisen tai sairastavan lapsen sisarusten sopeutumisen tukeminen
kursseilla katsottiin melko tai erittéin keskeiseksi (keskiarvo 4,4).

Lapsen huoli sairastavasta vanhemmasta on suuri ja vanhemman erilaisuus
Suhteessa kavereiden vanhempiin mietityttaa eri ikdvaiheissa.
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Sisarusten sopeutumisen tukeminen on ihan yhta tdrkeda kuin sairastavan
lapsen tai vanhempien tukeminen.

Lasten ja nuorten omat sopeutumisvalmennuskurssit

Toimituskuntaan kuuluvista jarjestoista kolme ei toteuta sopeutumisvalmen-
nuskursseja erikseen lapsille ja nuorille. Jarjestdjen kaikista vuonna 2013
toteuttamista kursseista kymmenesosa oli suunnattu lapsille ja nuorille.

Lasten ja nuorten sopeutumisvalmennuksen tavoitteena on selkeasti itse-
naisyyden ja ianmukaisen kehityksen tukeminen seka osallistujien itsetunte-
muksen vahvistaminen. Keskidssa ei niink&dan ole sairaus tai vamma vaan
se, etta puretaan ja ylitetdan vertaisjoukossa sellaisia esteitd, jotka voivat
hankaloittaa i@nmukaista kasvua ja kehitysta. Tyypillista on, etta kurssin
osallistujat paasevat mukaan yhteisen kurssinsa ohjelman suunnitteluun.
Rohkaistuminen omien rajojen ja pelkojenkin ylittamiseen on tarkeaa. Kurs-
seilla pyritdan ilon kokemusten mahdollistamiseen. Ohjelmaan voi siséaltya
luonnossa yopymista, melontaa, kalliokiipeilya ja vaikkapa kaupunkiseikkai-
luja, joiden yhteydessa tutustutaan myds palveluihin.

Toisena linjana lasten ja nuorten sopeutumisvalmennuksessa kulkee ohjaa-
minen ja kannustaminen vastuunkantoon omasta vammasta tai sairaudesta
huolehtimisesta.

Nuoret ovat ennen kaikkea nuoria ja vasta sitten nuoria, joilla on jokin vam-
ma tai sairaus. Tdrkeda on auttaa nuorta kehitysvaiheessa, jossa identiteetti
kehittyy ja luottamus tulevaisuuteen on haussa.

Oman eldméan punaisen langan I6ytyminen — koulu ja ty6. “Sitd mitd muutkin
— siella missa muutkin!”

Sairauteen tai vammaan liittyvia asioita kasitellaan kuitenkin lasten ja nuor-
ten sopeutumisvalmennuksessa myods melko paljon (keskiarvo 4,0). Tama
liittyy esimerkiksi yksilOllisiin keskusteluihin sen suhteen, miten sairaus tai
vamma vaikuttaa lapsen tai nuoren omassa arjessa, harrastuksissa, uskal-
luksessa kokeilla uusia asioita ja ottaa haasteita seka tulevaisuuden suun-
nittelussa. Tavoitekarttatydoskentelyd, sosiodraamaa ja muita toiminnallisia
tyoskentelymenetelmia kaytetaan. Kurssiohjelmaan voi kuulua myos laaka-
rin Kyselytunti.
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Monelle nuorelle tallainen kurssi voi olla ensimméainen kokemus olemisesta
iIman vanhempia “leirilld” ja jo sinédlldan tukea itsendistymisté ja rohkaistu-
mista. Samalla se voi tukea myés vanhempien kykyéa pdédséa lapsensa itse-
naistymaan.

Sopeutumisvalmennuksen tulevaisuudesta

Kirjan toimituskunnan kokoontumisessa kevaalla 2013 keskusteltiin siita,
mihin sopeutumisvalmennusta tarvitaan tulevaisuudessa. Taman pohdinnan
tulos kiteytyi seuraavaksi:

Erilaisten sairauksien tai vammojen kanssa elavéat ihmiset ja perheet tarvit-
sevat voimistavan mahdollisuuden vertaistukeen, tasavertaiseen aitoon koh-
faamiseen, jakamiseen ja yhdessad oppimiseen tulevaisuudessa yhta lailla
kuin tdndénkin. Tulevaisuudessa sopeutumisvalmennusta tarvitaan lisdksi
erityisesti syrfdytymisen ehkdisemiseen sekéd sen vuoksi, etta ikdantyneiden
ihmisten maéaré kasvaa. Sopeutumisvalmennuksen osuutta ja roolia hoidon,
tuen ja kuntoutuksen kokonaisjatkumossa on syyta pyrkid kehittdmaan ja
selkeyttamaan.

Perheiden sopeutumisvalmennuksesta
Hely Streng ja Miikka Niskanen

Taman kirjan artikkeleissa on kuvattu sopeutumisvalmennuksen keskeisia
tydmenetelmia ja teoreettisia Iahtékohtia. Haluamme vield nostaa esiin per-
heen ja laheiset seka vertaistuen. Teksti on kahden perheterapeutin pohdin-
taa naista sopeutumisvalmennuksen sisaltdihin aina vaikuttaneista nakokul-
mista. Laheisten roolista kuntoutuksessa tai vertaistuen voimaannuttavasta
vaikutuksesta ei olla aina oltu yhta mielta.

Sopeutumisvalmennukseen on sen varhaisista vuosista lahtien liittynyt
aina perhe ja laheiset laajemminkin. Lapsen vammaisuus tai sairaus kos-
kettaa perheessa jokaista ja vaikuttaa perheen arkeen. Vanhemmat huo-
lehtivat lapsen vammaisuuden tai sairauden mukanaan tuomien asioiden
hoitamisesta. He tarvitsevat tietoa ja tukea néiden asioiden kasittelyyn.
Arjen pydrittdminen vie voimia, koko perhe kaipaa uusia ideoita ja toimin-
tatapoja jaksaakseen paremmin. Perhe voi [6ytaa uudenlaisia tekemisen ja
yhdesséolon malleja.
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Perheessa kaikille, niin vanhemmille kuin jokaiselle lapsellekin, keskeista
on saada tukea perheenjdsenen sairauden tai vamman mukanaan tuomiin
muutoksiin arjessa, kotielamassa ja yhteiskunnallisessa osallistumisessa.
Kaikki tarvitsevat tietoa vammasta tai sairaudesta ja siita, miten se juuri heita
koskettaa. Niin vanhemmat kuin lapsetkin saavat toisilta samankaltaises-
sa tilanteessa elavilta perheiltd kannustusta ja luottamusta tulevaisuuteen.
Perheen tulee voida osallistua, kun heillda perheena on todettu sopeutumis-
valmennuksen ja muun kuntoutuksen tarve. Perhekurssit on tarkoitettu per-
heille, joten koko perheen osallistuminen on itsestdan selvaa. Jos vain osa
perheesta osallistuu, muut perheenjasenet voivat jaada yha ulkopuolisem-
miksi vammaan tai sairauteen liittyvista asioista, mika on toisinaan jo Iahto-
kohtaisesti perheen sopeutumista vaikeuttava asia. He eivat myoskaan saa
itselleen tarvitsemaansa tukea.

Kurssille osallistuminen ehkaisee perheen vammattomien sisarusten syrjayty-
mista ja eristymista perheessaan. He saavat kokemuksen, etta eivat ole ainoi-
ta tilanteessaan ja ajatuksineen. He voivat puhua vieraiden aikuisten kanssa
ilman syyllisyytta sisaruksen vammasta tai sairaudesta, josta heilld usein on
varsin vahan kasitystd — enemmankin pelkoa ja arvailuja. Kurssi antaa sisa-
ruksille yhteisia kokemuksia, joiden kautta on mahdollista tuntea itsensa tasa-
vertaiseksi lapseksi. Sisko tai veli on muutakin kuin vammainen.

Mybs murrosikéisille sisaruksille erikseen jarjestettavat kurssit ovat heille
suureksi hyddyksi varsinkin, jos he ovat jo aiemmin olleet sellaisella yhdes-
sa per