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VAMMAISUUS JA LAPSEN OIKEUDET
Lapsen elamaa vamman kanssa

TIIVISTELMA

Elina Pekkarinen & Anton Schalin (toim.)

Tamaéan teoksen tarkoituksena on herittda keskustelua siitd, miten vamman kanssa eldvien lasten
oikeudet yhteiskunnassamme toteutuvat ja miten niitd voitaisiin entistd paremmin edistdid. Vamman
kanssa eldvien lasten oikeuksia on aiemmin kdsitelty erilaisissa julkaisuissa, mutta kattavaa tietoa
etenkdan vamman kanssa eldvien lasten omista kokemuksista ja ajatuksista ei ole. Teos toteutettiin
tiedustelemalla vammaisalan toimijoilta halukkuutta kirjoittaa artikkelikokoelmaan seka julkaise-
malla avoin kirjoittajakutsu. Artikkeleilta edellytettiin vahvaa tutkimusetiikkaa ja selkeaa ilmaisua,
ja erityisen tervetulleiksi toivotettiin artikkelit, jotka valittavat lasten ja nuorten kokemustietoa.
Mukaan hyvéksyttiin kaksitoista vamman kanssa eldvien lasten oikeuksia eri ndkokulmista valot-
tavaa artikkelia. Teoksen kahdentoista artikkelin kirjoittamiseen on osallistunut 27 asiantuntijaa,

joista osa tyoskentelee vammaisalan tutkimuksen, osa vaikuttamisen ja osa palvelujen parissa.

Teoksessa on kolme osaa. Ensimmadinen osa tarkastelee vamman kanssa elavien lasten oikeuksia
perus- ja ihmisoikeuksien ndkokulmasta. Lapsen oikeuksien sopimuksen nelja yleisperiaatetta —
lapsen etu, oikeus syrjimattomyyteen, oikeus elimaéaén ja kehittymiseen seké oikeus vaikuttamiseen
— kulkevat osan punaisena lankana eri tavoin painottuen. Artikkeleissa kasitelladn niin kansallisia
ja kansainvilisid normeja kuin lasten ja nuorten ndkemyksii. Teoksen toisessa osassa on havain-
toja vamman kanssa eldvien lasten oikeuksien toteutumisesta eri instituutioissa: koulussa, liikun-

taharrastuksissa, kirkossa, sairaalassa ja vammaissosiaality0ssa. Jokaisessa artikkelissa painottuvat



lasten ja heidan ldheistensd ndkékulmat, joita vahvistetaan normien tarkastelulla sekd aiemmalla

tutkimuskirjallisuudella.

Teoksen viimeinen osa tuo lukijan ldhelle vamman kanssa elavin lapsen elettyd ja koettua arkea.
Artikkeleista voi omaksua tytkaluja lapsen osallisuuden edistdmiselle ja havaita, miten pienisté ja
kuitenkin perustavanlaatuisista tekijdistd arjen osallisuuden onnistuminen on Kkiinni. Jos lasta ei
ehditi tai osata kuunnella tai jos tarvittavia tukirakenteita tai apuvélineita ei saada, on arki vaarassa
kiertyd ohittamisen ja osattomuuden kehélle. Teos padttyy painavaan vetoomukseen siirtymaéstd
hoivan, huolen ja suojelun kulttuurista osallisuuden edistdmisen kulttuuriin, jossa lapsilla on aito

mahdollisuus olla osallisena yhteisdissdan.

Kaikkia teoksen artikkeleita yhdistdd havainto siitd, ettd vamman kanssa eldvien lasten oikeuksien
taysimdadraiseen toteutumiseen on Suomessa vield pitkd matka. Lapset kohtaavat arjessa lukuisia
lahiympdriston ja arjen fyysisid, asenteellisia ja normeihin liittyvia esteita. Fyysiset esteet ovat hyvin
konkreettisia asioita, esimerkiksi kynnyksia, vaikeapddsyisid tai ahtaita kulkuneuvoja, puuttuvia
apuvalineita tai vakivaltaa. Asenteelliset esteet havaitaan esimerkiksi kiusaamisena, ulossulkemi-
sena, hairintdna tai haluttomuutena purkaa fyysisid tai normatiivisia esteitd. Normatiiviset esteet
muodostuvat esimerkiksi lainsdddannosté, sen tulkinnasta ja paatoksenteon prosesseista. Teoksessa

annetaan lukuisia esimerkkeja niin esteistd kuin niiden purkamisen valineista.

Lasten ja nuorten nakemyksistd kertovia artikkeleita yhdistda lasten halu ja pyrkimys olla osa
yhteiskuntaa ja elda tavallista arkea yhdessd muiden kanssa. Artikkelit kertovat usein vaikeuksista
saada tarvittavaa tukea, vaikka keinot ja ratkaisut tilanteen korjaamiseksi ovat tiedossa. Teoksen
ydinsanoma onkin, ettd ratkaisuja vamman kanssa eldvien lasten oikeuksien parantamiseksi on
olemassa, mutta toteutuakseen ne edellyttavit tekoja kaikilta toimijoilta kaikilla yhteiskunnan
alueilla. Tarvitaan radikaaleja rakenteellisia ja kulttuurisia muutoksia seka arvojen liikahduksia,

jotta vamman kanssa eldvien lasten oikeudet voivat toteutua.

Asiasanat: ihmisoikeudet, lapset, lapsitutkimus, lasten oikeudet, vammaispalvelut, vammaispoli-

tilkkka, vammaisuus
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FUNKTIONSHINDER OCH BARNENS RATTIGHETER
Livet av barn med funktionshinder

SAMMANDRAG

Elina Pekkarinen & Anton Schalin (red.)

Syftet med detta verk ar att vicka debatt om hur rattigheterna av barn med funktionshinder till-
godoses i vart samhalle och hur de skulle kunna framjas dnnu béttre. Rattigheterna av barn med
funktionshinder har tidigare behandlats i olika publikationer, men omfattande information sarskilt
om dessa barns egna erfarenheter och tankar har saknats. Verket producerades genom att fraga
aktorer inom funktionshinderomradet om de skulle vara villiga att bidra till artikelsamlingen samt
genom att publicera en 6ppen inbjudan till férfattare. Av artiklarna forutsattes stark forskningsetik
och tydligt uttryck, och vi vilkomnade sarskilt artiklar som férmedlar empirisk kunskap av barn
och unga. Verket bestar av tolv artiklar som ur olika synpunkter belyser rattigheterna av barn som
lever med funktionshinder. Artiklarna har forfattats av 27 sakkunniga, av vilka en del arbetar med

forskning inom funktionshinderomradet, en del med paverkansarbete och en del med tjanster.

Verket bestar av tre delar. Den forsta delen granskar rattigheterna av barn som lever med funkti-
onshinder ur grundldggande och méanskliga rattigheters perspektiv. De fyra allmédnna principerna
1 konventionen om barnets réittigheter — barnets basta, ratt till icke-diskriminering, ratt till liv och
utveckling samt rétt till inflytande — 16per med olika betoningar som en rod trad i forsta delen av
verket. Artiklarna handlar om sdvél nationella och internationella normer som barn och ungas
synpunkter. Verkets andra del innehdller observationer av hur rattigheterna av barn som lever med

funktionshinder tillgodoses i olika institutioner: i skolan, fritidsintressen, kyrkan, pa sjukhus och
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i socialt arbete inom funktionshinderomradet. Varje artikel betonar barnens och deras narstdendes

synpunkter som stirks med granskning av normerna samt med tidigare forskningslitteratur.

Verkets sista del for lasaren ndrmare vardagen av barn som lever med funktionshinder. Fran artik-
larna kan man lara sig verktyg att fraimja barnets delaktighet och upptécka att framgangsrik delak-
tighet i vardagen bygger pa smd, dock grundlédggande faktorer. Om man inte hinner eller kan lyssna
pa barnet eller om man inte har tillgang till nédvandiga stodstrukturer eller hjalpmedel, finns det en
risk att vardagen préaglas av asidosédttande och okunskap. Verket avslutas med en allvarlig vadjan att
overga fran omsorgs-, oros- och skyddskulturen till en kultur dar delaktighet befrdmjas, dar barnen

har en genuin méjlighet att vara delaktiga i sina samfund.

Det som alla artiklar har gemensamt ar observationen om att det &nnu ar ldngt kvar innan rattighe-
terna av barn som lever med funktionshinder tillgodoses fullstindigt i Finland. I sin vardag och sin
ndrmiljo moter barnen otaliga fysiska, attitydméssiga och normrelaterade hinder. Fysiska hinder
ar valdigt konkreta, till exempel trosklar, svaratkomliga eller tranga fordon, vald eller avsaknad
av hjalpmedel. Attitydmaéssiga hinder forekommer till exempel som mobbning, uteslutning, trakas-
serier eller ovilja att undanroja fysiska eller normativa hinder. Med normrelaterade hinder avses
bland annat lagstiftningen och dess tolkning samt beslutsfattandeprocesser. Verket ger talrika exem-

pel pa saval hinder som pa verktyg for att undanrdja dem.

Det som ar gemensamt for artiklarna om barn och ungas synpunkter dr barnens vilja och stravan att
vara en del av samhaéllet och leva en vanlig vardag tillsammans med andra. Ofta beréattar artiklarna
om svarigheterna att erhélla det stod som man behover &ven om medel och 16sningar for att atgiarda
situationen dr kidnda. Verkets huvudbudskap &r ocksa att det finns 16sningar for att battre tillgodose
rattigheterna av barn som lever med funktionshinder, men for att de ska forverkligas kréavs atgarder
av alla aktorer i alla samhéallsomraden. For att rattigheterna av barn som lever med funktionshinder

kan tillgodoses kravs radikala strukturella, kulturella och varderingsmassiga dndringar.

Nyckelord: barn, barnens rattigheter, barnforskning, funktionshinder, funktionshinderpolitik, funk-

tionshinderservice, méinskliga rattigheter



LAMISVUOHTA JA MANA RIEVTTIT
Mana eallin lamisvuodain

COAHKKAIGEASSU

Elina Pekkarinen & Anton Schalin (eds.)

Dan duoji mihttomearrin lea boktit sagastallama das, mo lamisvuodain eallAin mdanaid rievttit
ollasuvvet min servodagas ja mo daid sahtasii ain buorebut ovddidit. Laimisvuodain eallAn méana
rivttiid leat drabut giedahallan sierra almmustahttimiin, muhto gok¢evas diehtu eandalii lamis-
vuodain ealldin mandid iezaset vasahusain ja jurdagiin ii leat. Duodji ollaSuhttui dihtoStallamiin
lamisvuodasuorggi doaibmiid halu c¢dllit artihkalcoakkaldahkii ja almmustahttimiin rabas ¢allin-
bovdehusa. Artihkkaliin gaibidedje nana dutkamusetihka ja Cielga ovdanbuktima, ja eandalii bures
boahtan ledje artihkkalat, mat buktet ovdan manaid ja nuoraid vasdhusdiedu. Mielde dohkkehedje
guoktenuppelot artihkkala, mat cCilgejit lJdmisvuodain ealldin mana rivttiid sierra perspektiivvain.
Duoji guovttenuppelogi artihkkala callimii leat oassalastan 27 aSSedovdi, geain oassi barga lamis-

vuodasuorggi dutkamiin, oassi vaikkuhemiin ja oassi balvalusaiguin.

Duojis leat golbma oasi. Vuosttas oassi guorahalld lamisvuodain ealldn mdandid rivttiid vuoddo- ja
olmmosvuoigatvuodaid geahc¢canciegas. Mana rivttiid soahpamusa njeallje vuoddoprinsihpa - mana
ovdu, riekti olgguSmeahttunvuhtii, riekti eallimii ja ovdaneapmadi ja riekti vdikkuheapmai - johtet
oasi rukses laigin sierra vugiid deattuhusaiguin. Artihkkalis giedahallat naSuvnnalas ja riikkaidgas-
kasaS norpmaid ja maiddai mandid ja nuoraid oainnuid. Duoji nuppi oasis leat dicamat lamisvuodain

ealldn mandid rivttiid ollaSuvvamis sierra instituSuvnnain: skuvllas, lihkadanaigeajiin, kirkus,



buohcceviesus ja lamisvuodasosidlabarggus. Juohke artihkkalis leat deattuhuvvon méan4 ja sin lagas

olbmuid oainnut, maid nanosmahttit norpmaid guorahallamiin ja ovddit dutkangirjjalasvuodain.

Duoji manimus oassi bukta lohkki lagabui lamisvuodain ealldin méand ellojuvvon ja vasihuvvon
argga. Artihkkalis sdhttd oahppat bargoneavvuin mand oassdlastima ovddideapmadi ja aicat, man
smavva ja goittotge vudola$ dahkkiin drgga oassalastima lihkostuvvan lea gitta. Jus mana eai astta
dahje mdahte guldalit dahje jus darbbasla$ doarjjardhkadusaid dahje veahkkeneavvuid eai oacco,
lea arga aitojuvvon botnjasit meaddeljohtima ja oasehisvuoda rieggdi. Duodji nohka losses avzzu-
hussii sirdaSuvvamis dikSuma, fuola ja suodjaleami kultuvrras oassalastima ovddidan kultuvrii, gos

manain lea eakti vejolasvuohta leat servosiiddis oasalazzan.

Buot duoji artihkkaliid ovttastahttd dican das, ahte lamisvuodain ealldin méandid rivttiid dievas-
meardlas ollaSuvvama fahtemii lea Suomas vel guhkes matki. Mandat vdsihit argabeaivvis lohka-
meahttun lagasbhirrasa ja argga fysala$, jurddaguottuide ja norpmaide laktasan eastagiid. Fysalas
eastagat leat hui konkrehta aSSit, ovdamearkan Sielmmat, fievrrut, maidda lea vattis beassat sisa
dahje mat leat garzzit, vailevaS veahkkeneavvut dahje illasteami. Jurddaguottuide laktdsan easta-
gat aicojuvvojit givssideapmin, olgguSteapmin, headuSteapmin dahje halohisvuohtan burgit fysalas
dahje normatiivvala$ eastagiid. NormatiivvalaS eastagat bohtet ovdamearkan ldhkadsaheamis,
dan dulkomis dahje mearrddusdahkama proseassain. Duojis addet lohkameahttun ovdamearkkaid

eastagiid ja maiddai daid burgima gaskaomiin.

M4éndid ja nuoraid oainnuin muitalan artihkkaliid ovttastahttd mana hallu ja figgamus leat oassin
servodagas ja eallit ddbalas argga ovttas eardiguin. Artihkkalat muitalit davja vattisvuodain oazzZut
darbbaslas doarjaga, vaikke vuogit ja covdosat dili divvumii leat diedus. Duoji vaimmussatta leage,
ahte ¢ovdosat lamisvuodain ealldn mandid rivttiid buorideapmin leat gdvdnamis, muhto ollaSuvva-
mii dat gaibidit daguid buot doaibmiin servodaga buot surggiin. Darbbasat radikala rahkaduslas ja
kultuvrrala$ nuppdstusaid ja arvvuid lihkademiid, vai ldmisvuodain ealldn manaid rievttit sahttet

ollasSuvvat.

Coavddasanit: lamisvuodabalvalusat, lamisvuodapolitihkka, lamisvuohta, mandaid rievttit, manna-

dutkamus, manat, olmmoSvuoigatvuodat
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DISABILITY AND THE RIGHTS OF THE CHILD
A child’s life with disability

SUMMARY

Elina Pekkarinen & Anton Schalin

The aim of this publication is to stimulate debate on how the rights of children with disabilities are
implemented in our society and how they could be better promoted. The rights of children with disa-
bilities have been discussed in various publications in the past, but there is a lack of comprehensive
information, especially on the experiences and thoughts of children with disabilities themselves. The
publication was prepared by inviting people with disabilities to contribute to a collection of articles
and by launching an open call for contributions. The articles were required to have strong research
ethics and to be clearly written. Articles that conveyed the experiences of children and young people
were particularly welcome. Twelve articles highlighting the rights of children with disabilities from
different perspectives were accepted. 27 experts, some working in disability research, some in advo-

cacy, and some in support services, contributed to the twelve articles in the publication.

The publication comprises three parts. The first part looks at the rights of children with disabilities
from a fundamental and human rights perspective. The four general principles of the Convention
on the Rights of the Child - the best interests of the child, the right to non-discrimination, the right
to life and development, and the right to participation — run through this part with varying degrees
of emphasis. The articles cover both national and international norms, as well as the views of child-
ren and young people. The second part of the publication contains observations on the implemen-

tation of the rights of children with disabilities in different institutions — schools, sports, churches,
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hospitals, and in social services for people with disabilities. Each article focuses on the perspectives
of children and those close to them and is reinforced by a review of the norms and previous research

literature.

The final part of the publication brings the reader close to the everyday life of children living with
disability. The articles provide tools for promoting child inclusion and show how small, yet funda-
mental, factors can make everyday inclusion a success. If we do not take the time or know how to
listen to children, or if the necessary support structures or aids are not available, their daily lives
are in danger of spiralling into a cycle of neglect and exclusion. The publication concludes with a
powerful call for a shift from a culture of care, concern, and protection to one of inclusion in which

children have a genuine opportunity to be part of their communities.

All the articles in the publication share the observation that Finland still has a long way to go before
the rights of children with disabilities are fully realised. Children face many physical, attitudinal,
and normative barriers in their living environments and everyday life. Physical barriers are very
concrete things, such as steps, inaccessible or cramped vehicles, missing aids or violence. Attitudinal
barriers manifest themselves as bullying, exclusion, harassment or unwillingness to break down
physical or normative barriers. Normative barriers include legislation and its interpretation and
decision-making processes. The publication gives numerous examples of both obstacles and tools

for overcoming them.

The articles presenting the views of children and young people are united by a common desire and
aspiration for children to be part of society and to live an ordinary everyday life together with others.
These articles describe the frequent difficulties in accessing the necessary support, even when the
means and solutions to remedy the situation are known. The publication’s core message is that solu-
tions exist to improve the rights of children with disabilities, but that these require action by all
actors in all areas of society. Radical structural and cultural changes and shifts in values are needed

to realise the rights of children with disabilities.

Keywords: childhood studies, children, children’s rights, disability, disability policy, disability

services, human rights
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Katja:

Lapsi:
Katja:

Lapsi:

Anton:

Lapsi:

Johdanto

Anton Schalin & Elina Pekkarinen

Tuleeko muille mieleen jotain siitd, ettd ollaan kaikki erilaisia mut ihan yhtd

tdrkeitd? Mitdis tapahtuis, jos me oltais kaikki ihan samanlaisia?

Se olisi outoa.

Se olis tosi outoa.

Senhdn takia mind olen erilainen luokassa. En ole vahingoittanut ketddn.

Asken tuli hienoja esimerkkejé, et miten me ollaan erilaisia. Onks jotain, et miten

me ollaan samanlaisia?
Samaa lgjia.

Ote Nuoret neuvonantajat -tapaamisesta, Keski-Suomi 26.3.2021*

13



Talvella 2020-2021 tapasimme vamman kanssa eldvid lapsia kuullaksemme heiddn ajatuksiaan
yhdenvertaisuudesta. Kaytaimme tekstissa kasitettd ’lapset’, kun kirjoitamme alle 18-vuotiaista,
‘nuoret’, kun kirjoitamme 18-29-vuotiaista, ja ’lapset ja nuoret’, kun joukossa on edelld maéaritellyn
mukaisesti seka lapsia ettd nuoria. Yhdenvertaisuusaihetta lahestyttiin erilaisuuden, samanlaisuu-
den ja hyvan kohtelun ndkékulmista. Aihe ei ollut helppo. Omaa erilaisuutta peilattiin suhteessa
toisiin ja heidan reaktioihinsa, ja keskustelu kdantyi etenkin teini-ikdisten lasten tapaamisissa poik-
keuksetta kiusaamisen ja syrjinndn kokemuksiin. Samalla lapset saivat kiinni yhdenvertaisuuden
ja eriarvoisuuden ytimesta: erilaisuuden herédttidmistd tunteista ja reaktioista, ennakkoluuloista ja
peloista sekd samankaltaisuuden vaatimuksista. Lasten kokemusten kautta piirtyi késitys yhteis-

kunnasta, joka sietda edelleen heikosti erilaisuutta.

Vamman kanssa eldvien ihmisten ihmisoikeuksien historia on paitsi erilaisuuden hyvédksymi-
sen myos mahdollistamisen historiaa. Tinkimédttdmien aktivistien tyolld on véhitellen omaksuttu
ajatus yhteiskunnasta, jonka tulee olla avoin, vastaanottavainen ja saavutettavissa kaikille ihmi-
sille. Ajatusta on konkretisoitu kansainvalisin ihmisoikeussopimuksin. Vuonna 1989 hyvaksyttyyn
Yhdistyneiden kansakuntien yleissopimukseen lapsen oikeuksista (SopS 59-61/1991, jaljempéana
lapsen oikeuksien sopimus) sisdltyvat vammaisuutta koskevat artiklat (artiklat 2 ja 23). Vuonna
2006 hyvaksyttiin Yhdistyneiden kansakuntien yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista
(SopS 26-27/2016, jaljempdnd vammaissopimus). Kansallisessa lainsddddnnossa toimeenpannaan
sopimusten velvoitteita. Kuitenkin ajatukset, sopimukset ja normit tulevat todellisiksi vasta arkis-
ten asenteiden ja kiytdntojen myotd. Téhan todellisuuteen siirtyminen vaatii Suomessa viela paljon

tekemista.

Lapsiasiavaltuutetun yhtena tehtdvand on valittda lapsia koskevaa tietoa yhteiskunnan eri toimi-
joille: paittdjille, ammattilaisille, vanhemmille ja lapsille itselleen. Timaé teos kasittelee vamman
kanssa eldvien lasten oikeuksia. Aihetta tarkastellaan teoksessa eri ndkokulmista, ldhtien oikeuk-
sien lainopillisesta perustasta niiden toteutumiseen eri instituutioissa ja jokapaivdisen arjen kaytan-
noissi. Teoksessa jokainen kirjoittaja vastaa tekstinsd sisdllostd, eiviatka artikkelit sellaisinaan
edusta lapsiasiavaltuutetun kantaa. Monidénisyys on valttimatonta, koska vammaisuuden aihe on
paitsi monitahoinen myos jannitteinen. Aiheen sensitiivisyys on valjennut lapsiasiavaltuutetulle jo

kauan ennen teoksen ideaa, mutta toimitustyéhon tarttuminen vahvisti kisitystd entisestaan.

Teosta lukiessa vélittyy kuva lukuisista ongelmista, joita lapset ja perheet arjessaan kohtaavat. On
jahmeita rakenteita, kielteisia asenteita ja toivottomuutta. Yritimme kannustaa kirjoittajia kirjoitta-
maan my0s lasten kertomista myonteisistd kokemuksista, mutta lyhyitd katkelmia lukuun ottamatta
tallainen teksti ja4 odottamaan parempaa tulevaisuutta. Tdssa johdantoluvussa jasenndmme kasit-
teitd, teemme lyhyen katsauksen aiempaan tutkimukseen ja kuvailemme kutakin teoksen artikkelia

lyhyesti.
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Vamman kanssa elava lapsi — mita silla tarkoitamme?

“Vammaisiin henkil6ihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen,
dlyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi
estdd heiddn tédysimddrdisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti

muiden kanssa.”

YK:n yleissopimukseen vammaisten henkilGiden oikeuksista
SopS 26—-27/2016, 1.2 artikla

Vammaisuudesta kaytettdvien kasitteiden ongelmallisuus paljastuu viimeistian kansainvalisissa
yhteyksissd. ”Tarkoitat varmaankin oppimisvaikeuksia?” kysyi kohtelias brittikollega toiselta toimit-
tajista, kun tdma yritti 1oytaa korrektia kasitettd kehitysvammalle. Lapsen oikeuksien sopimuksessa
kéaytetdan englannin kielella kisitetta “disabled child” ja nykykirjallisuudessa usein ilmaisua “child
with disabilities”. Alkuperdisessd suomenruotsinkielisessd sopimustekstissd kaytettiin ilmaisua
“ett barn med fysiskt eller psykiskt handikapp”, jonka Ruotsin lapsiasiavaltuutettu ilmaisee sopi-
muskaannoksessddn muodossa “ett barn med fysisk eller psykisk funktionsnedsattning”. Suomen
kielessa kaytetddn edelleen vamman ja vammaisuuden kisitettd, joka on verrattain nuori. Paivi
Nurmi-Koikkalainen (2017) paikantaa késitteen 1970-luvulle, jota kansainvidlinen vammaisuuden
vuosi 1981 vakiinnutti. Suomen kielessa kiytetdan lisdksi esimerkiksi toimintarajoitteen ja erityisen

tuen tarpeen kasitteita.

Vamman, vammaisuuden ja toimintarajoitteen madrittelylla on merkitysta niin arvojen ja asentei-
den kuin normien ja etuuksien seki palvelujen jarjestimisen kannalta. Vammaisuutta voidaan jasen-
taa niin ladketieteellisestd, sosiaalisesta kuin oikeusperustaisesta ndkokulmasta. Ladketieteellinen
nékokulma on tirkea arvioitaessa henkilén tarvitsemaa hoitoa, tukea ja palveluja. Sosiaalinen ldhes-
tymistapa kddntia katseen ihmisten vélisiin suhteisiin, asenteisiin, yhteiskunnassa rakennettuihin
esteisiin ja mahdollisuuksiin. Oikeusperustainen ndkékulma taas korostaa yksiléiden oikeutta olla
osa yhteiskuntaa yhdenvertaisesti muiden kanssa sekd normeja, jotka niitd oikeuksia raamittavat.
(Nurmi-Koikkalainen 2017.)

Lasten elamassa erilaiset diagnoosit ja maaritelmat vaikuttavat suoraan saatuun tukeen. Historiassa
esimerkiksi kehitysvammaisuus ja invaliditeetti on ndhty erilaisina asioina, mika on séateillyt lain-
saadantoon. Tata tekstia kirjoitettaessa on kaynnissa historiallinen vammaislainsdddannén uudis-
tus, jonka tarkoituksena on kumota nykyinen vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki seka saataa

vammaisille henkiloille jarjestettavista sosiaalihuollon erityispalveluista.

Vamman madaritelmd vaikuttaa myos arvioihin vamman kanssa eldvien lasten lukuméarista.

Kansaneldkelaitoksen tilastojen mukaan alle 16-vuotiaan vammaistukea sai vuoden 2020 lopussa
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yhteensa 37 466 lasta, mikd vastaa noin neljaa prosenttia samanikaisestd vaestdsti. Vammaistukea
saavista lapsista 62 prosenttia (23 146) sai tukea mielenterveyden tai kiayttaytymisen hairién perus-
teella. Saajien maara tissid ryhmdéssa on kasvanut 72 prosenttia vuodesta 2010. (Kelan vammais-
etuustilasto 2020.) Kyselytutkimuksissa vakavasta rajoitteesta naontarkkuudessa, kuulossa, liikku-
misessa tai kognitiivisessa toimintakyvyssa kertoo noin 14 prosenttia vastaajista (Sainio ym. 2017;
Kanste, Sainio & Halme 2018). Peruskoulussa 21,3 prosenttia oppilaista sai tehostettua tai erityista
tukea syksylla 2020: tehostettua tukea sai 69 300 oppilasta eli 12,2 prosenttia ja erityista tukea 51 100
oppilasta eli 9,0 prosenttia peruskoulun oppilaista (Erityisopetus 2020).

Vammaisuus, toimintarajoite, erityinen tuki ja tehostettu tuki ovat esimerkkeja kisitteistd, jotka
tarkoittavat osin samaa tai eri asiaa kiyttoympaéristosta ja -tarkoituksesta riippuen. Vammaisuuden
kasite vangitsee kokonaisvaltaisuudessaan yksilon, jolloin hdn tulee méaritellyksi vain vammansa
kautta. Se ei my6skddn osoita esteind toimivia rakenteita, minkd taas toimintarajoite tekee. Ja
toisaalta katseen kohdistaminen vain rajoitteisiin luo kielteistd kuvaa vamman kanssa elédvista ihmi-
sistd ja heiddn mahdollisuuksistaan eldmaéssa. Erityisen tuen tarve on monitulkintainen késite, joka
ei viela suoraan kerro, millaisen tuen tarpeessa oppilas on. (Vammaisuuden késitteen historiasta ja

kansainvalisista kasitteistd Nurmi-Koikkalainen 2017.)

Teosta toimitettaessa kaytetytkésitteet osoittivat voimansa. Lapsetjanuoretkertoivat Nuoret neuvon-
antajat -tapaamisissa, ettd kasitettd vammainen kaytettiin haukkumasanana. Lapset ja nuoret toivat
esiin, ettd he haluavat olla lapsia, joilla on erilaisia ominaisuuksia, kuten kaikilla ihmisilli. Teoksen
toimittajat kokivat kasitteiden kayton vaikeana, ja vammaisuuteen liittyvien kasitteiden merkityk-
sisti ja kiytostd kdytiin keskustelua eri yhteyksissd. Vammaisuuteen liittyvét oikeudelliset kisitteet
ja arkipuheessa esiintyva termist6 eivit vield ole kaikilta osin vakiintuneita. Esimerkiksi ilmaisua
”lapsi, jolla on vamma tai toimintarajoite” kdytetddn usein, mutta sen erilaiset taivutusmuodot ovat

usein kankeita ja héiritsevit tekstin sujuvuutta.

Me teoksen toimittajat olemme itse kayttaneet kasitettd vamman kanssa eldva lapsi. Kasitevalinnalla
haluamme tehdé nakyvaksi kaikki ne elementit, joita tdssa teoksessa painotamme: lapsuuden, elami-
sen ja vamman, joka kulkee arjessa mukana. Koska tavoitteena on moniddninen teos, on jokainen
kirjoittaja valinnut itse artikkeliinsa kayttimansa kasitteet. Kasitteistd kayty julkinen keskustelu

ennen teoksen julkaisemista johti myos kirjalle ehdotetun otsikon uudelleenmuotoiluun.

Vamman kanssa eladvat lapset vammaisalan toimijoiden
niakokulmista

Lapsiasiavaltuutetun toimisto julkaisi kymmenen vuotta sitten edellisen teoksen erityista tukea

tarvitsevien lasten oikeuksista (Hujala 2011). Koska vammaisuutta koskevissa asioissa on taméan

jdlkeen tapahtunut merkittdvid muutoksia, kuten vammaissopimuksen ratifiointi, padtimme
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toteuttaa vammaisalan toimijoille kyselyn, jossa kartoitimme avoimilla kysymyksilla muun muassa
vammaisuuteen ja vamman kanssa eldvien lasten oikeuksiin liittyvid ndkemyksia. Samalla tiedus-
telimme, millaisia asioita vamman kanssa eldvien lasten kokemustiedon keradmisessa on syyta
huomioida. Kyselyn 21 vastaajasta valtaosa edusti eri vammaisjarjestdjd, mutta mukana oli myos

muita vammaisalan asiantuntijoita ja tutkijoita.

Valtaosa vastaajista méaritteli vammaisuuden paikantuvan yksilén ja yhteiskunnan véliseen vuoro-
vaikutukseen, ja tissd yhteydessd he viittasivat usein vammaissopimukseen. Sopimukseen viitaten
esitettiin, ettd vammaisuutta olisi kasiteltava kehittyvéna kasitteend, minka vuoksi pelkdn ladketie-
teellisen diagnoosin varassa toimiminen ei riitd. Yhdessi vastauksessa kiinnitettiin huomiota myos
sithen, ettd vammaisuuden kokemus on subjektiivista: sama toimintarajoite voi yhdelld aiheuttaa

kokemuksen vammaisuudesta, kun taas toisella ei.

Kyselyvastauksissa korostuivat erilaiset ongelmat ja eriarvoisuus. Vamman kanssa eldvéat lapset
ovat erityisen haavoittuvassa asemassa, ja heidan eriarvoiseen kohteluunsa on puututtava painok-
kaasti. Vastauksissa esitettiin huoli siiti, ettd vaikka lapsen vammaisuus vaikuttaa koko perheeseen,
palvelujirjestelméssa tukea tarjotaan paaasiassa sille, jolla on diagnoosi. Hieman paradoksaalisesti
palvelujen jarjestamiseen liittyvan vuorovaikutuksen kerrottiin kuitekin usein tapahtuvan ldhinna
aikuisten ja palvelujarjestelmén valilla, jolloin tuen padhenkil6a eli lasta ja hdnen ndkemyksidin ei
huomioida tarpeeksi. Vaikka moniin palveluihin olisi lakisdateisesti subjektiivinen oikeus, palvelui-
hin péaasyssa on kuntakohtaisia eroja. Vastaajat kiinnittivit huomiota siihen, ettd kehitysvamman

kanssa eldvien lasten laitosasumista ei ole onnistuttu vihentiméain samaa tahtia aikuisten kanssa.

Koska vamman kanssa elaminen tarkoittaa usein korostunutta riippuvuutta vanhemmista ja muista
laheisista seka tiivistd yhteyttd palvelujarjestelmadn kanssa, vamman kanssa eldvan lapsen yhteys
ikatovereihin voi jddda ohueksi. Tama korostuu kommunikaation tukea tarvitsevien lasten kohdalla.
Heidan kehittymisensé voi vaikeutua, mikali kontakti ikadtovereihin rajoittuu ldhinna samalla tavalla
kommunikoiviin lapsiin. Lisdksi kommunikaation tuki kohdistuu usein lasten ja heitd avustavien tai
hoitavien aikuisten viliseen vuorovaikutukseen, vaikka lasten vilisen vuorovaikutuksen tukemi-

nen olisi hyvin tarkeaa.

Terveydenhuoltoa koskien vastaajat kertoivat vamman kanssa eldvien lasten vaikeuksista paasta
hoitoon sekd ammattilaisten puuttuvasta osaamisesta vamman kanssa eldvien lasten kohtaami-
sessa. Esimerkiksi autismikirjon piirteitd ei vastaajien mukaan tunnisteta riittivan hyvin, mika
johtaa alidiagnosointiin ja kalliiden korvaavien palvelujen tarpeen kasvuun. Vamman kanssa eldvét
lapset ja nuoret ovat vastaajien mukaan kohdanneet epaasiallista ja vahattelevaa kohtelua, ja jopa

heidan oikeuttaan elaméan on valillisesti tai suoraan kyseenalaistettu.

Vastauksissa ilmaistiin syvad huolta vamman kanssa eldvien lasten turvallisuudesta. Vammattomiin
ikdtovereihin verrattuna etenkin liikuntavamman kanssa eldvilla lapsilla ja nuorilla on

Kouluterveyskyselyn mukaan moninkertainen riski joutua seksuaalisen vékivallan kohteeksi
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(Kanste, Sainio & Halme 2018). Vastaajat perddnkuuluttivat tarvetta nykyista kattavammalle vamman
kanssa elavien lasten ikdtasoiselle seksuaalikasvatukselle ja turvataitojen opetukselle. Lisdksi kiin-
nitettiin huomiota siihen, ettd vamman kanssa eldvien nuorten seksuaalisuutta sekd seksuaali- ja
sukupuolivihemmistdihin kuuluvia vamman kanssa eldvia ihmisid on Suomessa tutkittu haviavan

vahan.

Vamman kanssa eladvista lapsista puhuttaessa keskitytddn vastaajien mukaan usein palveluihin ja
tukijarjestelmééin, ja puhunta on diagnoosikeskeista ja vaikeuksia korostavaa. Talloin helposti sivuu-
tetaan lasten omat kokemukset ja mielipiteet eikd osata huomioida heidédn yksil6llisia vahvuuk-
siaan. On muistettava, etti lasten nikemysten selvittiminen heitd koskevissa asioissa ei ole mitaan
ylimédardista hyvan tahdon osoittamista, vaan kyse on ihmisoikeuksista, joiden turvaamiseen Suomi

on sitoutunut lapsen oikeuksien sopimuksen ja vammaissopimuksen kautta.

Vamman kanssa eldvat lapset tutkimustiedon valossa

Edella kerroimme kyselystd, jonka vastauksissa keskityttiin vaikeuksiin ja eriarvoistaviin kiytantoi-
hin. Saman havainnon jouduimme tekeméén tutkimuskirjallisuudesta, jota erilaiset ongelmat hallit-
sevat. Vamman kanssa eldvien lasten elamaésti, johon kuitenkin kuuluu myé6s paljon iloisia asioita
ja tavallista arkea, voi ndin muodostua suhteettoman negatiivinen kuva. Tiedon tuottaminen eriar-
voisuudesta ja rakenteellisista ongelmista on kuitenkin tdrkea lapsia ja vammaisuutta koskevan
tutkimuksen tehtdva. Samalla olisi perusteltua monipuolistaa vamman kanssa eldvia lapsia koske-
vaa keskustelua. Erityisen tarkeéa olisi antaa keskustelun kohteille, vamman kanssa elaville lapsille
itselleen enemmaé&n mahdollisuuksia kertoa omista kokemuksistaan ja ndkemyksistadn. Tassa teok-

sessa haluttiinkin vahvistaa vamman kanssa eldvien lasten omien kokemusten painoarvoa.

Yksi harppaus lapsilta saatuun tietoon otettiin, kun Kouluterveyskyselyyn lisdttiin vuoden 2017
aineistonkeruussa kysymys lapsen kokemista toimintarajoitteista. Nain pystyttiin tarkastelemaan
vastaajien koettua hyvinvointia Kouluterveyskyselyn osa-alueiden nakokulmista. Kyselyyn vastasi-
vat 8. ja 9. luokkien oppilaat sekd lukioiden ja ammatillisten oppilaitosten 1. ja 2. vuoden opiskelijat.
Nakemiseen, kuulemiseen, liikkumiseen tai tietojenkasittelyyn, kuten muistamiseen, oppimiseen
tai keskittymiseen liittyvista toimintarajoitteista kertoi Kouluterveyskyselyssd noin 14 prosenttia
vastaajista, mika vastaa kasitystd toimintarajoitteiden yleisyydestd muussa vaestossd (13 % teok-
sessa Sainio ym. 2017). Toimintarajoitteen laadusta riippumatta vamman kanssa eldvien lasten
elaméntilanne oli tulosten mukaan monella tapaa ongelmallisempi kuin muiden lasten. He kokivat
terveydentilansa heikommaksi kuin muut etenkin mielenterveyden osalta. Noin puolet heisté oli
tyytyvaisid elamaansa, kun vastaava luku muilla lapsilla oli 80 prosenttia. (Kanste, Sainio & Halme
2018.)
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Vamma vaikuttaa vapaa-ajan viettoon ja harrastuksiin. Vamman kanssa eldvien lasten fyysinen
kokonaisaktiivisuus, aktiivinen kulkeminen ja organisoitu liikunta ja urheilu ovat vahdisempia
kuin muilla lapsilla. Heiddn joukossaan on myds enemmadn vahdn liikkuvia lapsia, ja esimerkiksi
ruutuaikaa ja paikallaanoloa, kuten istumista, on muita lapsia enemmaén. (Tuloskortti 2018; Kanste,
Sainio & Halme 2018; Hakanen ym. 2019.) Syyksi liikkumattomuuteen vastaajat kertoivat useimmin
juuri vamman tai sairauden, joka haittaa liikunnan harrastamista. Ylipdataan toimintarajoitteisilla
lapsilla on muihin lapsiin ndhden harvemmin jokin harrastus. (Hakanen, Myllyniemi & Salasuo
2019.) Tassa teoksessa harrastusten viahaisyyteen kerrotaan useita kaytdnnonldheisia syita, kuten

tiedon, kuljetusten, avun ja apuvélineiden puutteet.

Lapsiasiavaltuutettu on vamman kanssa eldvia lapsia kohdatessaan kiinnittidnyt huomiota kiusaa-
miskokemusten yleisyyteen (Schalin & Tuukkanen tédssa teoksessa). Havainto saa tukea tutkimuk-
sista. Vamman kanssa elavit lapset kokevat muihin ndhden useammin kiusaamista, syrjintaa,
epaasiallista kiytostd ja jopa vdkivaltaa (Kanste, Sainio & Halme 2018). Etenkin erityisluokkien
oppilaat kokevat koulussa nimittelya seka sosiaalista vaistamista ja ulkopuolisuutta (Mietola 2014;
Mietola & Niemi 2014). Epdasiallista kohtelua koetaan myos esimerkiksi liikuntaharrastuksissa
(Hakanen, Myllyniemi & Salasuo 2019). Kielteisid asenteita ikdtovereiden taholta on havaittu myos
kansainvdlisissa tutkimuksissa (Lindsay & Ewalds 2013). Lapsiin, joilla on neurologisia tai psyykki-
sid vammoja tai pitkdaikaissairauksia, kohdistuu enemman henkista tai fyysista vdkivaltaa verrat-

taessa lapsiin, joilla ei ole vammaa tai pitkdaikaissairautta (Koivula 2019).

Vamman kanssa eldvit lapset kohtaavat ammattilaisia erilaisissa instituutioissa, kuten koulussa ja
terveydenhuollossa. Ndiden ammattilaisten asenteet ja vuorovaikutustaidot ovat avainasemassa
erityisen tuen piirissd olevien lasten toimijuuden eli omien vaikutusmahdollisuuksien toteutumi-
sessa. (Olli, Vehkakoski & Salanterd 2012; Olli 2014.) Esimerkiksi lastensuojelun kuulemisen kaytan-
noissa puheella ja sitd tukevilla vdlineilld on keskeinen asema, jolloin muilla tavoin kuin puheella
itseddn ilmaisevien lasten kokemukset ja mielipiteet eivat valttdmatti tule huomioiduiksi (Laakso,
Helavirta & Seppaéla 2018). Tama havainto toistuu useissa teoksemme artikkeleista. Ammattilaisilla
onkin keskeinen rooli yhdenvertaisuuden edistdmisessd. Ammattilaisten kaytdnnot voivat toimia
rajoittavilla mutta myos positiivisilla, lapsen toimijuutta mahdollistavilla tavoilla. Monimuotoisuutta
arvostamalla, omia vuorovaikutustaitoja kehittdméilld ja instituution toimintaa lapsilahtoiseksi
muokkaamalla voidaan merkittavésti edistda lasten toimijuutta ja hyvinvointia. (Olli, Vehkakoski &
Salantera 2012.)

Thmisen perusoikeuksiin kuuluu mahdollisuus vaikuttaa itseddn koskevissa asioissa ja saada nake-
myksensa otetuksi huomioon. Téssa teoksessa kasitelladn useissa artikkeleissa osallistumista, osal-
lisuutta ja kuulumisen kokemusta. Kokemus yhteisdon kuulumisesta rakentuu vahvasti osallistu-
misen kautta, mikd parhaimmillaan antaa vahvan kokemuksen kokonaisvaltaisesta osallisuudesta.
Valitettavasti vamman kanssa eldvien lasten mahdollisuudet osallistua yhteiskunnalliseen keskus-

teluun ovat kuitenkin edelleen heikot. Esimerkiksi laajaan lasten osallistumisoikeuksia koskevaan

19



selvitykseen ei saatu lainkaan vamman kanssa eldvien lasten ndkemyksia (Kuullaan, mutta ei kuun-

nella 2020; Koskinen & Mietola tdssa teoksessa).

Aiemman tutkimustiedon perusteella yksi ratkaisu vamman kanssa eldvien lasten kokemiin epédkoh-
tiin on heiddn ndkemisensd ensisijaisesti lapsina ja nuorina (Hujala 2011; Peltola & Moisio 2017;
Ahonen, Honkanen & Olli 2018). Kyse on siis siitd, ettd “erityisyyden” ja tavallisuuden” vélinen ero
puretaan ja vamman kanssa elavit lapset ndhdaan ”tavallisina” lapsina, joilla on tavalliset tarpeet
ja toiveet esimerkiksi koulunkdynnin ja vapaa-ajan suhteen (Mietola 2014; Peltola & Moisio 2017).
Jotta kaikkien lasten oikeus yhdenvertaisuuteen toteutuu, tiytyy se tunnustaa kaikilla yhteiskun-
nan osa-alueilla ja luoda mahdollisuudet osallistua ja vaikuttaa. Kuitenkin vamman kanssa eldvien
lasten odotetaan usein osallistuvan nimenomaan vammaisuutta koskeviin asioihin tai tuovan kasi-
teltaviin asioihin vammaisuuden ndkékulmaa, jos he saavat mahdollisuuden vaikuttaa (Koskinen &
Mietola tissi teoksessa). Vamman kanssa eldvilld lapsilla on kuitenkin yhtdlainen oikeus osallistua
ja vaikuttaa kaikkiin yhteiskunnallisiin ilmi6ihin. Tamén, kuten muidenkin perusoikeuksien, sisais-

tdminen ja toteuttaminen vaatii meilla edelleen valtavasti ty6ta.

Aina ajankohtainen inkluusio

Teoksen toimittamisen aikoihin, kevaalla 2021, Suomen valtamedioissa kdynnistyi kiivas keskustelu
inkluusiosta, jossa osapuolina olivat puoluejohtotason poliitikot, koulutusalan ammattilaiset ja eten-
kin oppilaiden vanhemmat. Aihetta ruokkivat kunnallisvaalit, ajankohtaiset koulutusleikkaukset ja
sosiaali- ja terveydenhuollon reformi. Keskustelua seuratessa vaikutti siltd, ettd kasitykset inkluu-
sion méadritelmésti, tavoitteesta ja velvoittavuudesta olivat hajallaan. Inkluusion méaaritelmét ovat
myds tutkimuskirjallisuudessa hajanaisia. Koska inkluusion kasite kuitenkin eldé ja on ilmeisen

ajankohtainen, haluamme muutamalla sanalla avata sen taustoja ja merkitysta.

Suomi sitoutui inklusiivisen koulujirjestelméin kehittdmiseen vuonna 1994 ratifioimalla Unescon
Salamancan julistuksen erityisopetuksen periaatteista, toimintatavoista ja kaytannoista (The
Salamanca Statement 1994, jaljempana Salamancan julistus) seka allekirjoittamalla vammaissopi-
muksen vuonna 2007 ja ratifioimalla sen vuonna 2016. Salamancan julistus maéritteli inklusiivisen
koulun paikaksi, jossa kaikki lapset on hyvaksytty yleisopetuksen luokille. Talloin yhteinen opetus
on jdrjestetty asianmukaisin tukitoimin ja vammaiset oppilaat ovat hyvaksyttyja ja arvostettuja
yhteison jasenia. Inkluusio ei ole ihmisten tumppaamista ("dumping") heille mahdottomiin ympaéris-
toihin, vaan henkilon tarvitsemat tukitoimet tuodaan sinne, missa henkilé haluaa olla. Salamancan
julistuksen mukaan tdma on taysin mahdollista. (Saloviita 2012.) YK:n kanta inkluusioon on ollut
tiukka. Vain kaksi kuukautta vammaissopimuksen hyviaksymisen jalkeen julkaistussa YK:n erityis-
raportissa (The right to education of persons with disabilities 2007) vaadittiin valtioilta radikaa-
lia rakenteiden ja kulttuurin muutosta seké arvosiirtyméa kohti tilannetta, jossa vamman kanssa

elavat lapset voivat osallistua yleisopetukseen yhdessa muiden oppilaiden kanssa.
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YK:n lapsen oikeuksien komitea (The Committee on the Rights of the Child, CRC)? korostaa, ettd inklu-
siivista opetusta on toteutettava vamman kanssa eldvasta lapsesta lahtevien tarpeiden mukaisesti
siten, ettd kaikki oppilaat saavat mielekéstd, tehokasta ja laadukasta opetusta. Komitean mukaan
inkluusion toteuttamiseksi tarvitaan erityisopetuksen janormaaliopetuksen yhteistyota sekd ammat-
tilaisten kouluttamista, jotta kaikkien lasten tarpeet osataan ottaa huomioon. (Helander & Vahtera
tassa teoksessa.) Lapsen oikeuksien komitea on yhdessid YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksien
komitean (The Committee on the Rights of Persons with Disabilities, CRPD)® kanssa méaératietoisesti
jatkanut muistuttamista lapsen oikeudesta inkluusioon. Ne ovat painottaneet tarvittavia teknisia,
taloudellisia ja henkilostoresursseja sekd saavutettavien koulurakennusten ja oppimateriaalien,

opettajien koulutuksen ja kuljetusten jarjestamista inkluusion toteuttamiseksi. (Byrne 2019.)

Suomalaisessa koulutuspolitiikassa inkluusion on kritisoitu erkaantuneen Salamancan julistuksessa
tarkoitetusta inkluusiosta. Saloviidan (2012) mukaan suomalaisissa koulutuspolitiikka- ja hallinto-
teksteissad kiytetdan inkluusiosta liudentunutta méaaritelméad, mika mahdollistaa myos segregatii-
visen koulujérjestelmén ndkemisen inklusiivisena, eli erityisen tuen tarpeessa olevien oppilaiden
opettamisen ikdryhmastaan erilldan. Saloviita (mt.) esittad, ettd suomalaisessa koulutuspolitiikassa
inkluusiosta on muodostunut synonyymi erityispedagogiikalle, miki ei tosin ole ainoastaan suoma-
lainen ilmi6: esimerkiksi Kreikassa erityisluokkia kutsutaan ”inkluusioluokiksi” (mt.). Tallaisiin
ndenndisiin kaytantoihin sekd YK:n lapsen oikeuksien komitea ettd vammaisten henkil6iden oikeuk-

sien komitea suhtautuvat hyvin kielteisesti (Byrne 2019).

Suomalaisessa koulujarjestelmaéssa siirtymd inkluusioon onkin tutkijoiden mukaan ollut verrattain
hidas. Yhteni syyna tille pidetién siti, ettd vaikeimpien kehitysvammojen kanssa elavét oppilaat siir-
tyivét sosiaali- ja terveyssektorilta opetustoimen alaisuuteen vasta 1990-luvun lopulla, jolloin koko
ikdluokka saatiin peruskoulujirjestelméan piiriin. (Hakala & Leivo 2015.) Inkluusiopyrkimyksesti
huolimatta suomalaista koulutusjarjestelméad on kritisoitu eriarvoistavista kaytdnnoista. Esimerkiksi
Mietolan ja Niemen (2014) mukaan suomalainen koulujarjestelmad kuvataan kaikille avoimena
ja tasapuolisena, mutta tihan kuvaukseen eivit sisadlly historiallisesti muotoutuneet ja yleisesta
perusopetuksesta voimakkaasti eriytyneet koulutuspolut, joiden jatko-opiskelu- ja ammatinvalinta-
mahdollisuudet ovat usein hyvin rajallisia. Erityistd tukea tarvitsevien lasten diskursiivinen ja
rakenteellinen erottelu muista lapsista koulujen kdytanndissi heijastuu vahvasti oppilaiden keski-
ndiseen kulttuuriin ja sen sisdisiin erontekoihin, joten on ilmeist, ettd koulutusjarjestelman yhden-

vertaisuudessa on viela kehitettavaa. (Mt.)

Koska inkluusio jakaa tutkijoidenkin ndkemyksia sekd Kkésitteen sisdllon ettd kdytannén toteu-
tuksen suhteen, sen toteutumisen edellytyksid ei voi taysin yksiselitteisesti méaéritelld (Hakala &

Leivo 2015). Huolimatta painotuseroista tutkimuskirjallisuudessa on Kkuitenkin loydettdvissa

2 https://www.ohchr.org/EN/HRBodies/CRC/Pages/CRCIndex.aspx

3 https://www.ohchr.org/en/hrbodies/crpd/pages/crpdindex.aspx

21


https://www.ohchr.org/EN/HRBodies/CRC/Pages/CRCIndex.aspx
https://www.ohchr.org/en/hrbodies/crpd/pages/crpdindex.aspx 

muutamia keskeisid kriteereja inkluusion toteutumiselle. Higgins, MacArthur ja Kelly (2009) painot-
tavat erityista tukea tarvitsevien oppilaiden vahvuuksien esille tuomista esteettomén opetussuun-
nitelman kautta, positiivista nakyvyytta ja sosiaalisen osallistumisen vahvistamista kouluympéris-
tossa. Hakala ja Leivo (2015) puolestaan mainitsevat inkluusion toteutumisen kannalta olennaisiksi
elementeiksi muun muassa riittavat resurssit, osallisuuden ldhiyhteis6on seké yksil6llisen opetus-
suunnitelman. On kiistatonta, ettd puutteellisesti toteutettu inkluusio ja kaikkien oppilaiden tuomi-
nen samaan oppimisympaéristéon ilman riittdvia tukitoimia voi toimia tavoitteitaan vastaan ja olla
jopa vahingollista (Hakala & Leivo 2015). Erityistd tukea saavien lasten olemista ja toimintaa varhais-
kasvatuksessa tutkineen Viitalan (2014) mukaan olennaista on, ettd kasvattajat ja koko kasvatus-
jarjestelmé ovat halukkaita ja valmiita inkluusioon. Mikéli odotus on, ettd erityistd tukea saavat
lapset sopeutuvat olemassa olevaan instituutioon, inkluusio ei toteudu (mt. 2014). YK:n vammais-
ten henkiloiden oikeuksien komitea on listannut yhdeksin inklusiivisen opetuksen ydinpiirretta,
jotka esitelladn oheisessa taulukossa. Niissd korostetaan inkluusion kokonaisvaltaista toteutu-
mista, ei vain keskittymistd yksittaisiin opetustapahtumiin tai opetuksen tavoitteisiin. Kyse onkin

opetusta laajemmista asioista - vamman kanssa eldvien lasten osallisuudesta arjen yhteisdissa.

Inklusiivisen opetuksen yhdeksan ydinpiirrettia YK:n vammaisten
henkiloiden oikeuksien komitean mukaan
(mukailtu teoksesta Byrne 2019, suom. Pekkarinen).
» Koko systeemin kasittava lahestymistapa

» Koko oppimisympariston kasittava lahestymistapa

» Koko ihmisen késittdva ldhestymistapa

» Opettajien tuki

» Moninaisuuden kunnioittaminen ja arvostaminen

» Oppimismyonteinen ymparisto

» Tehokkaat siirtymat

» Kumppanuuden tunnistaminen

» Valvonta
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Monidanisia nakokulmia lapsen elamaan vamman kanssa

Vamman kanssa eldvien lasten oikeuksia on aiemmin kasitelty erilaisissa julkaisuissa, mutta katta-
vaa tietoa etenkddn vamman kanssa eldvien lasten omista kokemuksista ja ajatuksista ei ole. Tamén
teoksen tarkoituksena on herattdd vakavaa yhteiskunnallista keskustelua siitd, miten vamman
kanssa eldvien lasten oikeudet yhteiskunnassamme toteutuvat ja miten niitd voitaisiin entista
paremmin edistdd. Teos toteutettiin tiedustelemalla vammaisalan toimijoilta halukkuutta Kirjoit-
taa artikkelikokoelmaan seka julkaisemalla avoin kirjoittajakutsu. Artikkeleilta edellytettiin vahvaa
tutkimusetiikkaa ja selkedd ilmaisua. Erityisen tervetulleiksi toivotettiin artikkelit, jotka valittavat
lasten ja nuorten kokemustietoa. Mukaan hyvaksyttiin kaksitoista vamman kanssa eldvien lasten
oikeuksia eri ndkokulmista valottavaa artikkelia. Teoksen kahdentoista artikkelin kirjoittamiseen
on osallistunut 27 asiantuntijaa, joista osa tyoskentelee vammaisalan tutkimuksen, osa vaikuttami-

sen ja osa palvelujen parissa.

Teoksen ensimmadinen osa tarkastelee vamman kanssa eldvien lasten oikeuksia perus- ja ihmisoi-
keuksien ndkokulmasta. Lapsen oikeuksien sopimuksen nelja yleisperiaatetta — lapsen etu, oikeus
syrjiméttomyyteen, oikeus eldmdén ja kehittymiseen sekd oikeus vaikuttamiseen — kulkevat osan
punaisena lankana eri tavoin painottuen. Teksteissa painottuvat niin kansalliset ja kansainvéliset
normit kuin lasten ja nuorten nidkemykset. Siind missa lapsen oikeuksia ja palveluja ldhestytdan
juridiikan taholta, saavat lapset ja nuoret kertoa ajatuksiaan yhdenvertaisuuden ja vaikuttamisen

nakokulmista.

Teoksen toisessa osassa on havaintoja vamman kanssa eldvien lasten oikeuksien toteutumisesta
eri instituutioissa: koulussa, liikkuntaharrastuksissa, kirkossa, sairaalassa ja vammaissosiaalitydssa.
Jokaisessa artikkelissa painottuvat lasten ja heiddn laheistensd nakokulmat, joita vahvistetaan
normien tarkastelulla sekd aiemmalla tutkimuskirjallisuudella. Artikkelit osoittavat, ettd lapsen
osallistumisen ja osallisuuden toteutumiseen on monissa instituutioissa viela pitka matka, jota
kuitenkin voitaisiin vauhdittaa resursseja lisddamalla ja rakenteita, toimintakaytdntoja sekd asen-

teita muuttamalla.

Teoksen viimeinen osa tuo lukijan ldhelle vamman kanssa eldvin lapsen elettyd ja koettua arkea.
Artikkeleista voi omaksua tyokaluja lapsen osallisuuden edistdmiselle mutta myds havaita, miten
pienista ja kuitenkin perustavanlaatuisista tekijoistd arjen osallisuuden onnistuminen on kiinni. Jos
lasta ei ehditd tai osata kuunnella tai jos tarvittavia tukirakenteita tai apuvélineita ei saada, arki on
vaarassa kiertya ohittamisen ja osattomuuden kehélle. Teos paattyy painavaan vetoomukseen siir-
tymaésta hoivan, huolen ja suojelun kulttuurista osallisuuden edistdmisen kulttuuriin, jossa lapsilla

on aito mahdollisuus olla osallisena yhteisgissaan.
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Teoksen ensimmaisessa artikkelissa Merike Helander ja Sonja Vahtera esittelevit vamman kanssa
elavien lasten elamdéan vaikuttavia kansainvalisid ihmisoikeussopimuksia seka kansallista lainsia-
dant6a. Artikkelissa esitelladn tiiviisti vamman kanssa eldvien lasten oikeuksien perustana olevat
YK:n yleissopimukset lapsen oikeuksista sekd vammaisten henkildoiden oikeuksista sekd avataan
tdhan liittyvaa kansallista lainsadddntod ja sen soveltamista koskevaa oikeuskaytantod. Laki- ja
sopimustekstit voivat tuntua monimutkaisilta ja vaikeasti tulkittavilta, mista syysta tama artikkeli
on erityisen tdrked tehdessdan tata oikeusperustaa ymmarrettdvammaksi. Artikkeli toimii myos
teoksen muiden tekstien taustoittajana: ndmé ihmisoikeussopimukset ovat se mittari, jota vasten

lasten oikeuksien toteutumista on tarkasteltava.

Yhdenvertaisuus on toimivan yhteiskunnan ja demokratian kannalta keskeinen arvo, mutta mita
se tarkoittaa vamman kanssa elaville lapsille? Anton Schalin ja Terhi Tuukkanen esittelevat artik-
kelissaan vamman kanssa eldvien lasten tapaamisissa koottuja ndkemyksid yhdenvertaisuudesta
ja siithen vaikuttavista tekijoista. Lasten mielestd ihmisia ei tule arvottaa tai méaritella yksilollisten
ominaisuuksien perusteella, vaan jokaisella on oikeus tulla kohdatuksi omana itsendan. Vastaavasti
kiusaaminen ja syrjintd ndhtiin merkittivimpind yhdenvertaisuutta haittaavina asioina. Lasten
mukaan kiusaamista voi kuitenkin ehkaistd kouluissa positiivisella oppilaskulttuurilla ja hyvaa
yhteishenked vaalivilla toimintakaytannoilld. Pienet ryhmaékoot ja riittavat tuki- ja ohjausresurs-
sit ovat tissd keskeisid tekijoitd, mutta olennaista on myos se, miten vammaisuudesta puhutaan.
Erilaiset vammat olivat lapsille ominaisuuksia muiden joukossa, eivatka lapset mééritelleet itseadn
vammojen kautta. Tama toistaa tutkimuskirjallisuudenkin viestid: vamman kanssa eldvat lapset
ovat ensisijaisesti lapsia, jotka tulee kohdata heiddn omilla ehdoillaan eika vain sosiaalipoliittisten

toimenpiteiden kohteina.

Monet vamman kanssa eldvit lapset tarvitsevat paivittdisessa elaméssdan apua niihin asioihin,
joita he eivat vamman vuoksi kykene tekemé&édn. Elina Nieminen ja Pauli Rautiainen tarkastelevat
artikkelissaan lapsen oikeutta henkil6kohtaiseen apuun lainopillisesta ndkékulmasta ja avaavat sen
oikeusperustaa lakiteksteihin ja oikeuden ratkaisuihin nojaten. Vammaispalvelulakiin sisaltyvén
henkilokohtaisen avun voimavaraedellytyksen arviointi on juridisesti ddrimmadisen hankalaa, ja
avun jarjestimisen lainsaddanto on joiltakin osin epéaselva ja ristiriitainenkin. Timé on ongelmal-
lista vaikean vamman kanssa eldvien lasten oikeusaseman kannalta. Artikkeli on tdrkea ja huolelli-
sesti argumentoitu puheenvuoro hyvin vaikeaan aiheeseen, joka jakaa mielipiteitd sekd vammais-
tyon kentélla ettd oikeusistuimissa. Kirjoittajat esittavit, ettd vaikeimpien vammojen kanssa eldvien
lasten oikeusaseman turvaamiseksi tulisi kehittdd uusi, heidan yksilollisiin tarpeisiinsa paremmin
soveltuva palvelu, jossa huomioitaisiin lasten itseméadraamisoikeus seka kasvun ja kehityksen tuki

nykyista paremmin.

Lasten ja nuorten osallisuuden lisdidminen on hyva ja yleisesti jaettu tavoite, mutta mité se oikeas-
taan tarkoittaa? Pekka Koskinen ja Reetta Mietola erittelevit artikkelissaan osallisuudesta ja osal-

listumisesta kaytyé keskustelua ja toteavat, ettd vamman kanssa eldvien lasten osallisuus mielletdan
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useimmiten vain arkisten kdytdntojen kautta. He esittavat, ettd ndkokulma tulisi siirtda lasten arki-
sesta ja sosiaalisesta osallisuudesta kohti demokraattisen ja poliittisen osallistumisen ja vaikutta-
misen areenoita. Vamman kanssa eldvien lasten ja nuorten osallistuminen poliittiseen vaikuttami-
seen on hankalaa, koska osallistumisen rakenteet jopa nuorten omissa vaikuttamiskanavissa kuten
jarjestdissd tai nuorisovaltuustoissa voivat olla ulossulkevia. Ndiden lasten ja nuorten vahdista osal-
listumista ja osallisuutta ei Mietolan ja Koskisen mukaan tulisikaan késitella vain heidan arkeensa

ja elamaansa vaikuttavana syrjaytymisuhkana, vaan kyse on laajemmasta demokratian kriisista.

IThmisoikeuksien yleismaailmallisen julistuksen mukaan jokaisella on oikeus koulutukseen, mutta
etenkin oppimisen ja koulunkdynnin tukea tarvitsevien lasten kohdalla tdimén oikeuden toteutumi-
nen on voimakkaasti riippuvainen riittavista resursseista ja oppimisympaéristéjen esteettomyydesta.
Sari Valjakka, Ylva Krokfors, Johanna Merildinen ja Hannu Vesala tarkastelevat artikkelissaan,
miten vamman kanssa eldavien lasten oikeus yhdenvertaiseen koulutukseen toteutuu perusopetuk-
sessa. Vaikka oppimisen ja koulunkdynnin tukea saavien oppilaiden osuus on kasvanut, opetuk-
sen ja tuen resurssit eivat ole lisddntyneet samassa suhteessa. Vamman kanssa eldvien lasten ja
heiddn vanhempiensa mukaan tukitoimissa ja opetusjarjestelyissd on monenlaisia puutteita etenkin
inklusiivisiksi tarkoitetuissa yleisopetuksen ryhmissd. Avoimet oppimisymparist6t koetaan monesti
halyisiksi, ja etenkin aistivammojen ja neuropsykiatristen piirteiden kanssa eldville ne voivat olla
hyvinkin esteellisid. Oppilaat toivovat kouluun lopulta ihan tavallisia asioita: rauhallisia koulutiloja,

pienia opetusryhmid ja ammattilaisten ja tilojen pysyvyytta.

Suomessa elda Kuurojen liiton mukaan noin 5 500 viittomakielistd henkil6a, joista noin 3 000 on
kuuroja. Pirkko Selin-Gronlund tutkii artikkelissaan viittomakielisten lasten oikeuksia kielellisten
oikeuksien nakokulmasta ja tutkii heiddn kokemuksiaan koulusta ainutlaatuisen viittomakielisen
haastatteluaineiston kautta. Vaikka viittomakielisten asema Suomessa on parantunut 1900-luvun
puolivdlin ajoista, ei viittomakieleen vieldkdan aina osata suhtautua omana kielendin. Koulussa
tdma voi tarkoittaa sita, ettd viittomakielinen opetus korvataan tulkitsemispalvelulla. Tulkkaus ei
kuitenkaan korvaa omalla didinkielelld annettua opetusta, ja tulkkauksen laatu on riippuvaista
tulkin osaamisesta sekd opettajan kyvystd huomioida tulkkaus. Viittomakieltd kayttdvien lasten
oikeus saada opetusta omalla kielellddn ja kayttda viittomakieltd koulussa tulisi tunnustaa nykyista

laajemmin kielitietoisen pedagogiikan avulla.

Liikunnan ja urheilun merkitys hyvinvoinnille on kiistaton. Yhteiskunnassa on aiempaa enemman
mahdollisuuksia ja ymmarrystd myos vamman kanssa eldvien lasten ja nuorten liikuntaharrastus-
ten edistdmiseen. Vai onko? Eero Saukkonen, Susan Eriksson ja Hisayo Katsui tarkastelevat artik-
kelissaan, tunnistetaanko Suomessa lasten ja nuorten liikunnan tarvetta silloin, kun he tarvitsevat
toimijuuteensa vahvaa ja jatkuvaa tukea. Tutkimuksessaan Kkirjoittajat analysoivat nykyista lain-
saadantod ja palvelujarjestelméaa seka kohtaavat vaikean vamman kanssa eldvié lapsia ja nuoria
perheineen. He osoittavat useita lainsddddnnon, palvelujarjestelmdn, asenteiden ja kaytanto-

jen rajoittavia tekijoitd. Usein vaikean vamman kanssa eldvien lasten ja nuorten liikkunnan tarve
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rajataan kuntoutuskehykseen, ja liikuntaharrastuksen kaytinnén jarjestelyissa perheet kohtaavat
aivan liikaa haasteita. Harrastus on sidoksissa ldheisten ihmisten jaksamiseen ja voimavaroihin,
ja asumisyksikoissdkin nautintoon tahtdava liikunnan harrastaminen rajautuu yhteisiin retkiin
sen sijaan, ettd lapset ja nuoret saisivat yksilollistd ja omista toiveistaan kumpuavaa toimintaa.
Lainsdddanndssa henkilokohtaisen avun saantia rajaava voimavaraedellytys estda vaikean vamman
kanssa eldvien ihmisten avunsaannin, ja esimerkiksi taksinkdyton rajaukset vaikeuttavat harrastus-
toimintaa ratkaisevasti. Saukkosen, Erikssonin ja Katsuin artikkeli osoittaa, ettd yhdenvertaisuu-
teen on vaikean vamman kanssa eldvien lasten ja nuorten liikunnallisuuden edistidmisessa vield

pitkd matka.

Kirkko ja seurakunta ovat tirked osa monen suomalaisen elaménpiirid, ja rippikoulu on monille
lapsille merkittava siirtymariitti kohti aikuisuutta. Yhdenvertaisuus ja saavutettavuus ovat kirkon
keskeisid arvoja, mutta miten ne toteutuvat vamman kanssa eldvien lasten ja nuorten nakokulmasta?
Katri Suhonen ja Sari-Annika Pettinen pureutuvat tdhdn kysymykseen vamman kanssa eldvien
lasten, heidan perheidensa ja kirkon tyontekijoiden ndkemyksia selvittdvassa artikkelissaan. Kirkon
saavutettavuus ja esteettomyys eivit ole ainoastaan yhteiskunnallisissa sopimuksissa maariteltyja
tavoitteita, vaan niilld on myos teologinen perusta: kristinuskon perusajatus ei toteudu, jos kaikki
seurakuntalaiset eivit ole yhdenvertaisia tai jos jotkut jaavat ulkopuolelle. Suhosen ja Pettisen selvi-
tyksen perusteella vamman kanssa eldvien lasten kokemukset kirkosta ovat myonteisia, jos he ovat
péaasseet osallistumaan toimintaan yhdenvertaisesti vammattomien kanssa. Sen sijaan asenteelliset
ja rakenteelliset esteet ovat syyna negatiivisille kokemuksille. Kirjoittajat toteavatkin, ettd ihmisten
yksilélliset tarpeet on seurakunnassa huomioitava mutta vammaisuutta ei tule alleviivata — kirkon

on oltava aidosti saavutettava ja esteeton kaikille.

Moni sairaalassa ollut tunnistaa, miten nopeasti voi muuttua ihmisestd potilaaksi ja kadottaa
mahdollisuuden toimia tai vaikuttaa omissa asioissaan. Entd jos potilaana on vamman kanssa
elava lapsi, joka ei valttdméatta edes ilmaise itseddn puheella? Johanna Olli tutkii artikkelissaan
vamman kanssa eldvin lapsipotilaan asemaa sairaalaympéristossa ja toteaa, etta lapsella on Kiis-
tdmaton oikeus tulla kuulluksi kaikissa hinta koskevissa asioissa myos sairaalassa. Tamé oikeus ei
kuitenkaan ldheskdin aina toteudu. Aikuisten asenteet vaikuttavat ratkaisevasti siihen, mahdollis-
tuuko lapsen toimijuus: suhtaudutaanko lapseen oman eldaménsa paahenkilona vai toimenpiteiden
kohteena? Lasten kunnioittavaan kohtaamiseen sairaaloissa on kehitetty menetelmia, jotka tutki-
tusti vahentavat toimenpiteisiin liittyvda pelkoa. Sairaaloiden toimintakaytdntoja tulisikin kehittaa

lapsilahtoisemmiksi, silld se on seki lasten ettd sairaaloiden etu.

Vamman kanssa eldvét lapset voivat sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaina joutua tilanteisiin,
joissa tarkastellaan heiddn itsemddrdamisoikeuttaan ja tiettyjen oikeuksien rajoittamista. Heli
Ronimus ja Martina Nygard kasittelevat artikkelissaan vammaissosiaalityon lapsiasiakkaiden osal-
lisuutta ja siihen vaikuttavia tekijoitd. Otetaanko lapsen ndkemykset huomioon hénta koskevassa
paatoksenteossa, vai onko lapsen osallistaminen vain ndenndista? Lapsilta keratyn kyselyaineis-

ton seka lapsiryhmissd kaytyjen keskustelujen perusteella lasten osallisuus vammaissosiaalitydssa
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vaihtelee paljonkin. Lasten vastaukset ovat yhtenevdisid asiantuntijoiden ndkemysten sekd YK:n
lapsen oikeuksien sopimuksen kanssa: lapsen on oltava hdntd koskevan tapaamisen padhenkilo, ja
lapsen ndkemysten selvittimiseen on tarvittaessa jiarjestettava puhetta tukevia ja korvaavia kommu-
nikaatiomenetelmid. Vamman kanssa eldvat lapset haluavat ylipdatadn vaikuttaa omiin asioihinsa

kuten muutkin lapset, ja heidan toiveensa sosiaalityon suhteen ovat hyvinkin realistisia.

Lapsi kehittyy tiiviissd vuorovaikutuksessa ympéristonsa kanssa. Ekokulttuurinen teoria lapsen
kehityksestd arjessaan on saanut uusia ulottuvuuksia osallistumisen, osallisuuden ja toimijuuden
systeemisestd vuorovaikutuksesta. Yksinkertaisimmillaan tdma tarkoittaa sitd, ettd kasvuympaéristo
rajaa ja mahdollistaa lapsen toimintaa. Ymmarrystéa lapselle merkityksellisen toiminnan sisillgista
ei kuitenkaan voi rakentaa ilman lapsen ndkemysti. Siksi tutkijoiden ja kehittijien on lasten ja
heidédn laheistensd kanssa yhdessa kehitettdva erilaisia menetelmid lasten ndkemysten selvittdmi-
seksi sekd osallisuuden lisddmiseksi yhdesséa lasten ja perheiden kanssa. Salla Sipari ja Nea Vanska
jasentdvit tutkimuksiin perustuen merkityksellisen osallistumisen rakentumista yhteistoimin-
nassa. Tuloksiin on padsty lasten ottamien valokuvien ja niiden pohjalta kdynnistyneiden keskus-
telujen avulla. Talloin lapset ovat voineet itse mééaritelld heille merkityksellistd toimintaa, joihin
vaikuttavat vapaus, valta ja vastuu sekd ymparistgolosuhteet. Tutkimusten tuloksena on kehitetty
Metku-Kkirja, jota voi hyddyntda lapsen kuntoutumisessa. Toimijuutta ja toimintakykya yhdistavaan
kirjaan lapsi voi itselleen parhaalla menetelmélla taltioida merkitykselliseksi kokemiaan toimin-
nan ulottuvuuksia. Samalla lasten kanssa toimivat aikuiset paasevit tutkimusmatkalle merkitys-
ulottuvuuksiin, jotka tuovat arvokasta tietoa lasten elamismaailmasta lapsen tahtoon, toiveeseen ja

tahtiin perustuen.

Vaikean vamman kanssa eldva lapsi voi tarvita tuekseen ympéarivuorokautista tukea ja apuvalineita,
jotta arjen osallistuminen, kommunikointi ja vuorovaikutus onnistuvat. Soile Honkala, Susanna
Tero ja Miina Weckroth vilittdvat elamdnmakuisia kokemuksia tilanteista, joissa tuki on tehnyt
lapsen osallistumisen mahdolliseksi ja antanut kokemuksen vahvasta onnistumisesta - jopa onnesta.
Uusi apuviline tai avustajan oivallus on voinut avata uuden ikkunan lapsen arkeen. Samalla he
kuvaavat tilanteita, joissa lapsi ei apuvalineiden tai esteettomien polkujen puuttuessa paase luon-
toon tai lumisohjon vuoksi edes ulos. Tilanteita, joissa lapsi joutuu seuraamaan muiden riemua
kentdn tai rinteen laidalla. Hetkia, jolloin hdped mukana olevasta didisti estdd osallistumisen, ja
tilanteita, joissa aikuinen tajuaa pdastyaan kayttiméaan uutta kommunikointivalinettd, ettd hin on
ohittanut lapsen mielipiteet vuosien ajan. Vaikean vamman kanssa eldvalle lapselle apu- ja toimin-
tavilineet ovat arjen osallisuuden toteutumisen edellytys. Koskettavassa tekstissd Honkala, Tero
ja Weckroth kertovat useista asenteista, byrokratiasta ja lain tulkinnoista, jotka asettuvat vaikean

vamman kanssa eldvien lasten osallistumisen - ja siten osallisuuden - esteiksi.

Lasten ja nuorten nakemyksista kertovia artikkeleita yhdistda lasten halu ja pyrkimys olla osa
yhteiskuntaa ja elaa tavallista arkea yhdessd muiden kanssa. Artikkelit kertovat usein vaikeuksista
saada tarvittavaa tukea, vaikka keinot ja ratkaisut tilanteen korjaamiseksi ovat tiedossa. Teoksen

ydinsanoma onkin, ettd ratkaisuja vamman kanssa eldvien lasten oikeuksien parantamiseksi on
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olemassa, mutta toteutuakseen ne edellyttavit tekoja kaikilta toimijoilta kaikilla yhteiskunnan
alueilla. Tarvitaan radikaaleja rakenteellisia ja kulttuurisia muutoksia seka arvojen liikahduksia,

jotta vamman kanssa eldvien lasten oikeudet voivat toteutua.

Ehka seuraavan kerran, kun lapsiasiavaltuutettu julkaisee vamman kanssa eldvien lasten oikeuksia
késittelevin teoksen, voimme kertoa todellisuudesta, jossa lasten tai heiddn laheistensé ei tarvitse
taistella perus- ja ihmisoikeuksiensa puolesta. Ehka voimme silloin kertoa, miten ihan tavallisesta

lapsuudesta ja nuoruudesta tuli vammasta huolimatta mahdollista.
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Vamman kanssa elavan lapsen
perus- ja ihmisoikeudet

Merike Helander & Sonja Vahtera

Johdanto

Téassa teoksessa kasitellddn vamman kanssa eldvien lasten arkea, hyvinvointia ja oikeuksia. Artikkelit
kuvaavat lasten omia kokemuksia, niin hyvia kuin haastaviakin, joita lapset ja heididn vanhempansa
kohtaavat erilaisissa palveluissa ja muussa arkielamaéssiaan. Tassa artikkelissa kuvaamme lainsaa-
dannoéllistd perustaa, joka vaikuttaa vamman kanssa eldvien lasten elaméan taustalla niin kotona
kuin kodin ulkopuolellakin. Vamman kanssa elavien lasten oikeudet perustuvat erityisesti YK:n yleis-
sopimukseen lapsen oikeuksista (SopS 59-61/1991, jaljempénad lapsen oikeuksien sopimus, LOS) sekd
YK:n yleissopimukseen vammaisten henkildiden oikeuksista (SopS 26-27/2016, jaljempéana vammais-
sopimus). Artikkelissa luodaan tiivis katsaus siihen, mitd ndma ihmisoikeussopimukset sdatelevit

vamman kanssa eldvan lapsen oikeuksista ja avataan jonkin verran kansallista lainsdddant6a seka
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naiden soveltamista koskevaa niin kansallista kuin kansainvalistdkin oikeuskdytdnt6d. Pyrimme siis
luomaan lukijalle yleiskuvan vamman kanssa elavdn lapsen perus- ja ihmisoikeuksista, joiden tulisi

toteutua mahdollisimman tadysimaaraisesti heiddn elaméssian ja arjessaan.

Suomen perustuslaki (731/1999) takaa perusoikeuksien kuuluvan kaikille ilman minkadénlaista
henkilé6n liittyvddn syyhyn perustuvaa erottelua (6.2 §). Lasten tasa-arvoista asemaa korostetaan
viela erityiselld sddnnoksella: lapsia on kohdeltava tasa-arvoisesti yksiléind, ja heidan tulee saada
vaikuttaa itseddn koskeviin asioihin kehitystadn vastaavasti (6.3 §). Kaikille lapsille on siten taat-
tava tasa-arvoinen asema yhteiskunnassamme suhteessa aikuisiin ja toisiin lapsiin. Perusoikeudet
suojaavat lisdksi muita ihmisarvoisen elaman perusedellytyksié, joihin kuuluvat muun muassa
oikeus elamééan ja henkilokohtaiseen koskemattomuuteen (7 §), oikeus yksityisyyteen (10 §), oikeus
opetukseen (16 §) sekd oikeus riittaviin sosiaali- ja terveyspalveluihin (19.3 §). Nima ja muut, tissi
mainitsemattomat perusoikeudet kuuluvat yhdenvertaisesti ja yksiselitteisesti myds vamman

kanssa elaville lapsille.

Perusoikeuksien taustalla ovat Suomea laintasoisena velvoittavat ihmisoikeussopimukset, joista
tassa artikkelissa keskitymme siis lapsen oikeuksien sopimukseen ja vammaissopimukseen.
Lapsen oikeuksien sopimus maédrittelee (1 artikla) lapsen alle 18-vuotiaaksi, ja tdtd maarittelya
noudatamme tdssdkin kirjoituksessa. Lapsen oikeuksien sopimus ja vammaissopimus ovat ihmis-
oikeussopimuksia, joissa sadddetddn tiettyjen erityisten ihmisryhmien, lapsien ja vamman kanssa
elavien henkil6éiden, perustavanlaatuisista oikeuksista. Lapsen oikeuksien sopimus oli itse asiassa
ensimmadinen ihmisoikeussopimus, johon sisaltyi vammaisuutta koskevat artiklat (artiklat 2 ja 23).
Nykyddn esimerkiksi Euroopan neuvoston yleissopimuksessa lasten suojelemisesta seksuaalista
riistoa ja seksuaalista hyviksikdyttod vastaan (SopS 87-88/2011) on mainittu nimenomaisesti myos
vamman kanssa elavéit lapset (artiklat 2 ja 18). On kuitenkin hyva pitda mielessé, ettd ndiden mainit-
tujen yleissopimusten lisiksi lapsia, ja siten my6s vamman kanssa elavii lapsia, koskevat muutkin
ihmisoikeussopimukset, joissa siddetddn yleisesti kaikille ihmisille kuuluvista oikeuksista. Tallaisia
ihmisoikeussopimuksia ovat muun muassa Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimus lisdpoytakir-
joineen (SopS 63/1999, jdljempéana EIS) ja YK:n taloudellisia, sosiaalisia ja sivistyksellisia oikeuksia
koskeva yleissopimus (SopS 6/1976). Samoin tietyn ihmisryhmén oikeuksia koskevat muut ihmisoi-
keussopimukset voivat koskea vamman kanssa eldvia lapsia, jos he ovat osa kyseistd ryhmaa. Niista
voidaan mainita vaikkapa YK:n pakolaisten oikeusasemaa koskeva yleissopimus (SopS 77/1968) ja
Euroopan neuvoston yleissopimus naisiin kohdistuvan védkivallan ja perhevédkivallan ehkéisemi-

sestd ja torjumisesta (SopS 52-53/2015).
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Lapsen oikeuksien sopimus ja vamman kanssa elava lapsi

Lapsen oikeuksien sopimuksen sopimusvaltiot ovat sitoutuneet kunnioittamaan ja takaamaan
kaikille niiden lainkayttovallassa oleville lapsille, ilman minkdanlaista erottelua, yleissopimuksessa
vahvistetut oikeudet (2 artikla). Yhtena kiellettyna erotteluperusteena mainitaan nimenomaisesti
vammaisuus. Yleissopimuksessa vahvistetuilla oikeuksilla on tarkoitus monella tavoin parantaa
kaikkien lasten asemaa. Lisdksi sopimus sisaltaa joitain artikloja, joiden tarkoituksena on painottaa
tiettyjen erityisryhmiin kuuluvien lasten oikeuksia. Naiden artiklojen tehtdvdna on nimenomaan
korostaa ja tdydentda haavoittuvassa asemassa olevalle lapsiryhmaélle kuuluvia oikeuksia, sen

lisaksi, ettd kaikki muutkin sopimuksessa vahvistetut oikeudet kuuluvat naille lapsille.

Yleissopimuksen 23 artikla koskee vamman kanssa eldvia lapsia. Artiklan 1. kohdassa tunnuste-
taan, etta henkisesti tai ruumiillisesti vammaisen lapsen tulisi saada nauttia tiysipainoisesta ja hyvdstd
elamadsta oloissa, jotka takaavat ihmisarvon, edistdvit itseluottamusta ja helpottavat lapsen aktiivista
osallistumista yhteisonsd toimintaan. Seuraavat artiklan kohdat (2. ja 3.) tarkentavat vamman kanssa
elaville lapsille kuuluvaa oikeutta saada tarvitsemaansa erikoishoitoa ja apua. Vamman kanssa
elavalla lapsella ja hdnen hoidostaan vastaavilla on oikeus saada apua, jolla varmistetaan muun
muassa vamman kanssa eldvan lapsen mahdollisuus koulunkdyntiin, koulutukseen, terveydenhoito- ja
kuntoutuspalveluihin, ammattikoulutukseen ja virkistystoimintaan siten, ettd lapsi sopeutuu mahdolli-
simman hyvin hdntd ympdroivddn yhteiskuntaan ja ettd hdn saavuttaa mahdollisimman korkean yksi-
lokohtaisen kehitystason, sivistyksellinen ja henkinen mukaan luettuina. Artiklan 4. kohdassa viela
nostetaan vamman kanssa eldvien lasten tarvitsemaa hoitoa ja tukea koskevan laaja-alaisen tiedon

lisddmisen tarkeytta.

Vamman kanssa eldvia lapsia koskevaa erityistd 23 artiklaa tdydentdvid muita sopimuskohtia on
tulkittava aina kyseessa olevan vamman kanssa elavin lapsen edun ndkékulmasta. Naistid voidaan
mainita esimerkkind 24 artikla, jonka mukaisesti lapsella on oikeus nauttia parhaasta mahdolli-
sesta terveydentilasta sekd sairauksien hoitamiseen ja kuntoutukseen tarkoitetuista palveluista.
Palveluntarve on arvioitava lapsen yksiléllisen tilanteen mukaan. Samoin 29 artiklan 1.a-kohdan
mukaan lapsen koulutuksen tulee edistdd jokaisen lapsen mahdollisuuksia kasvaa omaan tayteen
potentiaaliinsa, jossa otetaan huomioon lapsen persoonallisuus, lahjat sekd henkiset ja ruumiilliset

valmiudet.

Lapsen oikeuksien sopimuksen tulkinnassa ja tiytdnt6onpanossa on aina otettava huomioon sopi-
muksenneljéyleisperiaatetta,jotka kukin ovat myositsenaisia oikeuksia. Lapsen oikeuksien sopimuk-
sen taytdntoonpanoa ohjaava ja valvova YK:n lapsen oikeuksien komitea (jdljempéné LOS-komitea)
on madritellyt naiksi yleisperiaatteiksi artiklat 2, 3.1, 6 ja 12 (YK:n lapsen oikeuksien komitean yleis-
kommentti nro 5, 2003). Syrjinnan kieltoa koskeva 2 artikla mainittiin jo edella. Artikla 6 luo perus-
tan kaikille muille oikeuksille: jokaisella lapsella on synnynndinen oikeus elamdéin seka henkiin-

jadmisen ja kehittymisen edellytyksiin mahdollisimman taysiméadréaisesti. Artiklan 3 ensimmaéinen

34



kohta maarittelee lapsen edun ensisijaisuuden ja 12 artikla vahvistaa jokaiselle lapselle oikeuden

osallistua itseddn koskeviin asioihin.

Lapsen oikeuksien sopimukseen liittyy valitusmenettelyd koskeva valinnainen péytakirja (SopS 4
ja 5/2016), joka mahdollistaa yksilévalitukset LOS-komitealle. Komitealle on tehty tihdn mennessa

kaksi valitusta, joissa on viitattu 23 artiklaan.! Kumpaakaan valitusta ei ole otettu kasittelyyn.

Seuraavaksi esitelladn LOS-komitean yleiskommenteissaan esittdmid ndkemyksid vamman kanssa
elavan lapsen oikeuksista erityisesti edelld mainittujen yleisperiaatteiden valossa. Lapsen oikeuk-
sien komitea on julkaissut myds erityisen vamman kanssa elavéan lapsen oikeuksia koskevan yleis-
kommentin nro 9 vuonna 2006. Yleiskommenteilla LOS-komitea esittda tulkintaansa lapsen oikeuk-

sien sopimuksen artikloista ja ohjaa sopimusvaltioita sopimuksen tdytantéonpanossa.

Vamman kanssa eldavan lapsen oikeus syrjimattomyyteen

Lapsen oikeuksien sopimuksen 2 artiklassa vahvistettu syrjintdkielto on kattava. Sen mukaan lasta
ei saa syrjid minkdan héaneen itseensd tai hdnen vanhempiinsa tai muihin huoltajiinsa liittyvan
ominaisuuden, aseman, toiminnan, mielipiteen, vakaumuksen tai muunkaan seikan perusteella.

Kuten jo todettiin, lapsen vammaisuus on mainittu nimenomaisena kiellettynd erotteluperusteena.

LOS-komitea on yleiskommenteissaan sddnnénmukaisesti korostanut vamman kanssa elavien
lasten yhdenvertaista oikeutta nauttia kaikista oikeuksista samalla tavoin kuin muut lapset. Koska
vamman kanssa elavalld lapsella on erilaisia rajoitteita, hin tarvitsee hoitoa, tukea ja apua, jotta
yhdenvertaisuus toteutuisi mahdollisimman hyvin. Komitea toteaa yleiskommentissaan nro 9 (2006),
ettd lapsen oikeuksien sopimuksen nimenomainen maininta vammaisuudesta kiellettyna syrjinnan
perusteena on ainutlaatuinen ja selittyy silld, ettd vamman kanssa elavat lapset kuuluvat eradaseen
kaikkein haavoittuvimmassa asemassa olevista lapsiryhmistd. Komitea nostaa perusteeksi timan
maininnan tdrkeydelle myds moniperustaisen syrjinnan, joka tekee vamman kanssa elavin lapsen
asemasta entistd haavoittuvamman. Syrjintd voi ddrimmillddn vaarantaa vamman kanssa elavan
lapsen hengen ja kehityksen. Komitea kehottaa sopimusvaltioita ryhtymdan lainsdadantotoimiin
syrjinnan kieltaimiseksi ja tehokkaiden oikeussuojakeinojen sdatdmiseksi. Sen lisdksi on huolehdit-
tava, ettd oikeussuojakeinot ovat tosiasiallisesti vamman kanssa eldvien lasten ja heidan perhei-
densa saavutettavissa ja ettd vamman kanssa eldviin lapsiin kohdistuvan tosiasiallisen syrjinnan

ennaltaehkaisemiseksi ja poistamiseksi toteutetaan laajamittaisesti tiedotus- ja valistuskampanjoita.

1 Valitus Sveitsid vastaan CRC/C/85/D/98/2019 ja Suomea vastaan CRC/C/85/D/98/2019.
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Vamman kanssa elavan lapsen edun maarittely

Artiklan 3 kohdassa 1 todetaan, ettd kaikissa julkisen tai yksityisen sosiaalihuollon, tuomioistuinten,
hallintoviranomaisten tai lainsddddntdelimien toimissa, jotka koskevat lapsia, on ensisijaisesti otet-
tava huomioon lapsen etu. Komitean mukaan ”lapsen edun kasitteelld on tarkoitus varmistaa seka
kaikkien yleissopimuksessa tunnustettujen oikeuksien taysimédardinen ja tehokas nauttiminen etta
lapsen kokonaisvaltainen kehitys” (YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 5, 2003).
Lapsen etu on maadariteltdva dynaamisesti eli kunkin lapsen kohdalla ja jokaisessa tilanteessa tai
asiassa erikseen. Sen lisdksi, ettd lapsen etua kasitelladan kaikissa LOS-komitean yleiskommenteissa,

komitea on antanut 3.1 artiklasta oman yleiskommentin nro 14.

Lapsi on erityisen haavoittuvassa asemassa vammaisuutensa vuoksi. LOS-komitea muistuttaa, etta
“haavoittuvassa tilanteessa olevan lapsen etu ei ole sama kuin kaikkien samassa haavoittuvassa
tilanteessa olevien lasten etu” (YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 14, 2013). Kyse
on siis juuri edelld mainitusta dynaamisesta lapsen edun maarittelysta, jossa on otettava huomioon
esimerkiksi kyseessa olevan lapsen vammaisuuden laatu ja aste ja arvioitava tilannetta kyseisen
lapsen ainutlaatuisuuden perusteella. Komitean mukaan lapsen historiaa syntymasta alkaen tulee
arvioida yksiloidysti, hdnen tilannettaan tulee tarkastella monialaisesti ja sdannollisesti. Lisaksi
kohtuullisia mukautuksia tulisi tehda lapsen kehittyvien valmiuksien mukaisesti. Tapauskohtaiseen
arviointiin perustuvia kohtuullisia mukautuksia tarvitaan esimerkiksi sen takaamiseksi, etta
vamman kanssa eldvit lapset voivat ilmaista mielipiteitddn ja saada ne huomioonotetuksi heita

itseddn koskevissa asioissa.

LOS-komitea on korostanut, etti vamman kanssa eldvélle lapselle palveluja tuottavien tahojen odote-
taan noudattavan tarkasti kaikkea asiaankuuluvaa saéntelyd, joten lapsen etu on erityisen tarked
huomioonotettava seikka (YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 9, 2006). Vamman
kanssa eldvan lapsen turvallisuuden, suojelun ja huolenpidon tulee olla kaikkein tirkein ndkékohta,

joka on otettava huomioon esimerkiksi mdaridrahoja myonnettaessa.

Vamman kanssa eldvan lapsen oikeus elamadn seka
henkiinjaamisen ja kehittymisen edellytyksiin

LOS-komitea on maéritellyt yleisperiaatteeksi myos lapsen oikeuden elimédin sekd henkiinjaami-
sen ja kehittymisen mahdollisimman taysimé&araisiin edellytyksiin (6 artikla). Tamén artiklan osalta
LOS-komitea on todennut sen vaativan erityistd huomiota vamman kanssa eldvien lasten kohdalla.
Yleiskommentissaan nro 9 (2006) LOS-komitea toteaa, ettd useissa valtioissa nykypaivanakin
vamman kanssa eldviin lapsiin suhtaudutaan esimerkiksi pahana enteena tai syyllistytddn vamman

kanssa eldvien lasten surmaamiseen, josta ei edes rangaista tekijaa.
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Henkiinjddmisen ja kehittymisen edellytysten turvaajana toimivat monet yhteiskunnan palvelut.
LOS-komitea on muistuttanut muun muassa siitd, ettd vamman kanssa eldville lapselle ja muille
haavoittuvassa asemassa oleville lapsille on turvattava terveyspalvelut saavutettavasti ja syrjimat-
tomasti (YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 15, 2013). Vamman kanssa elavilla
lapsilla on myos suurempi riski joutua erilaisen laiminlyonnin, kaltoinkohtelun tai suoranaisen vaki-
vallan uhriksi (YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 13, 2011). LOS-komitea koros-
taa ennaltaehkaisevien toimenpiteiden tarkeytta sekd muun muassa mahdollisten uhrien tunnista-
mista. Vamman kanssa elavat lapset voivat jidda tunnistamatta naissa tilanteissa esimerkiksi sen
vuoksi, ettd heiddn keinonsa kertoa kaltoinkohtelusta voivat olla heikommat, he ovat liikuntakyvyt-

tomia tai heitd ylipaataan ei pideta taysivaltaisina kansalaisina.

Vamman kanssa eldvan lapsen oikeus osallistua

Lapsella on oikeus ilmaista ndkemyksensd omista asioistaan ja oikeus saada ndkemyksensid
huomioonotetuksi kehitystason ja idn mukaisella tavalla (12 artikla). My0s tdstd yleisperiaatteesta
LOS-komitea on antanut oman yleiskommentin nro 12 vuonna 2009. Oikeus osallisuuteen on tdrkea
oikeus, jonka avulla lapsella on mahdollisuus oppia ja kehittya ja tietysti myos vaikuttaa omaan
elamaansa. LOS-komitea on todennut, ettd vamman kanssa eldvien lasten puolesta pditokset teke-
vat useimmiten aikuiset, ja lapset jadvat prosessin ulkopuolelle (YK:n lapsen oikeuksien komitean
yleiskommentti nro 9, 2006). Komitea kuitenkin kehottaa ottamaan vamman kanssa elavéit lapset
mukaan pdatoksentekoon niin arjessa kuin erityisissd edustuksellisissa elimissékin, jotta he voivat
ilmaista mielipiteensi seka lapsena yleisesti etti erityisesti vamman kanssa eldvind lapsena. Lapsilla
tulisi olla mahdollisuus kayttaa itselleen luontaisia viestintatapoja ja -vdlineitd. Perheitd sekéa lasten
kanssa tyoskentelevid ammattilaisia tulisi tukea, jotta he yha paremmin osaisivat edistia ja kunnioit-

taa lasten kehittyvia kykyja ottaa vihitellen enenevissd médirin vastuuta omasta elamastaéan.

Mielipiteen ilmaisemisen ja itseddn koskevaan paatoksentekoon osallistumisen lisaksi osallisuus
voidaan maaritelld laajemmin. Tallgin tarkoitetaan esimerkiksi vamman kanssa eldvdn lapsen
mahdollisuutta osallistua yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa varhaiskasvatukseen, opetuk-
seen (LOS 28 artikla) ja vapaa-ajan harrastuksiin (LOS 31 artikla). Kyse on myds mahdollisuudesta
pitida yhteytta laheisiin ja ystaviin ja vaikkapa viettdd aikaa vapaamuotoisesti kavereiden kanssa.
LOS-komitea on pitdnyt haasteellisena sitd, ettd vamman kanssa eldvien lasten osallisuus, silloin
kun sitd tapahtuu, rajoittuu usein vain niihin aktiviteetteihin, jotka on erityisesti suunniteltu ja
suunnattu vamman kanssa eldville lapsille (YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro
9, 2006). Komitea katsoo, etta titd edistavat kiytinnot johtavat vain vamman kanssa eldvien lasten

lisdantyvadn syrjaytymiseen ja korostavat heidan eristyneisyyden tunnettaan.
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LOS-komitea nojaa kannanotoissaan YK:n kasvatus-, tiede- ja kulttuurijirjestdo Unescon nakemyk-
seen inkluusiosta. Unesco katsoo, ettd oppilaiden monimuotoisuutta tulee lahestyd dynaamisesti ja
nahda se positiivisesti. Oppilaiden yksilollisid eroja ei tule ndhda ongelmina vaan mahdollisuuksina
rikastuttaa oppimista. (Unesco 2005.) LOS-komitea kirjoittaa myds inklusiivisen opetuksen puolesta,
mutta korostaa samalla, ettd sitd on toteutettava vamman kanssa eldvéasta lapsesta lahtevan tarpeen
mukaisesti (YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 9, 2006). Samaan aikaan inklusiivi-
sessa opetuksessa tulee pyrkia siihen, etti kaikki oppilaat saavat mielekéstd, tehokasta jalaadukasta
opetusta. On siis huomioitava kaikkien oppilaiden ja opiskelijoiden moninaiset oppimisolosuhteet ja
-vaatimukset, oli heilld vamma tai ei. Kyse ei ole siitd, ettd vamman kanssa eldvit lapset sijoitetaan
normaaliopetukseen ilman heidén erityistarpeidensa ja -ongelmiensa huomioimista. LOS-komitean
mukaan inkluusion toteuttamiseksi sen periaatteita kunnioittavalla tavalla tarvitaan erityisope-
tuksen ja normaaliopetuksen yhteisty6ta sekd ammattilaisten kouluttamista, jotta kaikkien lasten

tarpeet osataan ottaa huomioon.

Vammaissopimus ja vamman kanssa eldva lapsi

Vamman kanssa eldvien henkiloiden oikeuksien ja aseman vahvistamisessa on merkittavéssd osassa
YK:n yleissopimus vammaisten henkiléiden oikeuksista. Vammaissopimuksen tarkoituksena on edis-
tdd, suojella ja taata kaikille vammaisille henkiloille tiysimddrdisesti ja yhdenvertaisesti kaikki ihmis-
oikeudet ja perusvapaudet sekd edistid vammaisten henkildiden synnynndisen arvon kunnioittamista
(1 artikla). Vammaissopimuksen englanninkielinen nimi *Convention on the Rights of Persons with
Disabilities” korostaa sitd, ettd ihminen tulee ndhdé ensisijaisesti ihmisend, ei vammansa kautta.
Suomen kieleen ei kuitenkaan ole vield vakiintunut ilmaisua *henkilg, jolla on vamma” tai “vamman

kanssa elavd” vammaisuuden sijasta.

Vammaissopimus ja sen valitusoikeutta koskeva valinnainen pdytékirja hyvaksyttiin YK:n yleisko-
kouksessa jo vuonna 2006, mutta Suomessa se tuli voimaan vasta kymmenen vuotta my6hemmin
vuonna 2016. Vammaissopimuksen katsotaan edistineen vamman kanssa elaviin liittyvdn para-
digman muutosta. Sopimuksessa korostetaan vamman kanssa eldvien henkil6iden aktiivista toimi-
juutta ja osallistumista. Vammaissopimuksen my6td vamman kanssa elavit henkilot alettiin ndhda
objektien sijasta subjekteina (HE 284/2014 vp).

Vammaissopimus asettaa sopimusvaltioille eri hallinnonaloilla aktiivisia toimintavelvoitteita, joiden
tarkoituksena on vamman kanssa elavien henkildiden tosiasiallisen yhdenvertaisuuden saavuttami-
nen. Sopimusvaltioiden ei siis tule vain pidattdytyd vamman kanssa eldvien henkiloiden suorasta
syrjinndstd, vaan valtioiden on ryhdyttava toimiin vamman kanssa elavien henkiloiden aseman
parantamiseksi. Sopimusvaltioilta edellytetddn muun muassa asianmukaisia toimia esteettomyyden
ja saavutettavuuden edistamiseksi, ja lisdksi sopimusvaltioiden tulee tehokkaasti tukea vamman

kanssa elavien henkiloiden itsenéista liitkkumista.
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Vammaissopimuksen 1 artiklan mukaan vammaisiin henkildihin kuuluvat ne henkilot, joilla on sellai-
nen pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, dlyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, joka vuorovaikutuksessa
erilaisten esteiden kanssa voi estdd heiddn tdysimddrdisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan
yhdenvertaisesti muiden kanssa. Oleellista on siis se, ettd vammaisuutta katsotaan henkilén suhteesta
ymparoivaan yhteiskuntaan kasin, ei lddketieteellisestd diagnoosista. Vammaissopimuksen henkil6l-
linen soveltamisala ulottuu koskemaan laajalti erilaisia ryhmid, joita ei ole valttimatta perinteisesti
mielletty vamman kanssa eldviksi henkiléiksi, eikd sopimus mydskain edellytd vammalta pitkaai-
kaisuutta. Esimerkiksi mielenterveyskuntoutujat ja muistisairaat kuuluvat vammaissopimuksen

piiriin. Vammaissopimuksen johdanto-osassa painotetaan sitd, ettd vammaisuus on kehittyva kasite.

Kuten lapsen oikeuksien sopimukseen, myds vammaissopimukseen liittyy mahdollisuus yksilovali-
tuksen tekemiseen. Valinnaisen péytdkirjan tavoitteena on yksilovalitusjarjestelméan kautta vahvis-

taa vammaissopimuksessa tunnustettujen ihmisoikeuksien suojaa.

Lapsinakokulma vammaissopimuksessa

Vammaissopimuksessa on yleisempien sddnndsten lisdksi huomioitu tiettyja erityisen haavoittu-
vassa asemassa olevia ryhmia. Naista yksi on vamman kanssa eldvat lapset, jotka mainitaan erik-
seen useammassa sopimuskohdassa. Samoin kuin lapsen oikeuksien sopimuksessa, yhta lailla
kaikki muutkin vammaissopimuksessa vahvistetut oikeudet kuuluvat vamman kanssa eldville
lapsille. Yleissopimusta ratifioitaessa painotettiin, ettd vamman kanssa eldvien lasten oikeudet tulee
erillisestd maininnasta huolimatta huomioida kaikkia yleissopimuksen artikloja sovellettaessa
(HE 284/2014 vp). Erityisen haavoittuvassa asemassa olevana ryhmédna vammaissopimuksessa on
huomioitu my6s naiset ja tytot. Sopimuksen johdannossa todetaan, ettd sukupuolella on merkitysta
sithen, kuinka suuressa vaarassa henkild on joutua esimerkiksi vakivallan tai muiden vaarinkdytds-
ten kohteeksi (kohta ). Vamman kanssa eldvien tyttdjen osalta on siis huomioitava lapsia koskevien

artiklojen liséksi erityisesti naisia koskevat artiklat.

Vammaissopimuksen yleiset periaatteet madritellddn sen 3 artiklassa: ihmisarvon kunnioittami-
nen, syrjimattomyys, osallisuus, erilaisuuden kunnioittaminen, mahdollisuuksien yhdenvertaisuus,
esteettomyys ja saavutettavuus, tasa-arvo seka erityisesti lasten kannalta merkityksellinen lasten
kehittyvien kykyjen ja identiteetin kunnioittaminen. Vammaissopimuksen 7 artikla velvoittaa sopi-
musvaltiot toteuttamaan kaikki tarvittavat toimet varmistaakseen, ettid vammaiset lapset voivat naut-
tia kaikista ihmisoikeuksista ja perusvapauksista tdysimddridisesti ja yhdenvertaisesti muiden lasten
kanssa. Lisédksi artikla korostaa lapsen oikeuksien sopimuksen mukaisesti lapsen edun ensisijai-
suutta kaikissa vamman kanssa eldvid lapsia koskevissa toimissa. Lapsen edun tulee olla ensisi-
jainen kaikissa vamman kanssa eldvia lapsia koskevissa paatoksissa. Lapsen edun maarittiminen

edellyttaa, ettd lapsen omat ndkemykset ja yksilollisyys huomioidaan. Liséksi tulee ottaa huomioon
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perheyhteyden sailyttdminen, lapsen huollon jidrjestdminen, lapsen suojelu ja turvallisuus, lapsen

erityinen haavoittuvuus seké lapsen oikeus terveyteen ja koulutukseen.

Lapsen oikeutta osallisuuteen on haluttu korostaa niin ikdan 7 artiklassa: sopimusvaltioiden on
varmistettava, ettd vammaisilla lapsilla on oikeus vapaasti ilmaista nikemyksensd kaikissa heihin
vaikuttavissa asioissa ja ettd heiddn ndkemyksilleen annetaan asianmukainen painoarvo heiddn
ikdnsd ja kypsyytensd mukaisesti, yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa, ja ettd heilld on oikeus saada
vammaisuutensa ja ikdnsd mukaista apua tdmdn oikeuden toteuttamiseksi. Vammaissopimuksen artik-
lat vastaavat siten hyvin lapsen oikeuksien sopimuksen yleisperiaatteita: syrjimattémyytta, lapsen

etua, oikeutta elaméan ja oikeutta tulla kuulluksi.

Lapsen oikeuksien kannalta merkittdvi sopimusmadirdys loytyy my0s vammaissopimuksen 24
artiklasta, joka edellyttda valtioilta inklusiivisen opetuksen jarjestamistd. Inklusiivinen opetus
tarkoittaa sitd, ettd vamman kanssa eldvat henkilot osallistuvat yleisopetukseen yhdessd muiden
kanssa. Vamman kanssa eldvii lapsia ei 24 artiklan mukaan saa sulkea yleisen, maksuttoman ja
pakollisen koulutusjéirjestelméin ulkopuolelle vammaisuuden perusteella. Sopimuskohta edellyttaa,
ettd vamman kanssa elavit henkilot padsevéat koulutukseen yhdenvertaisesti muiden kanssa niissa
yhteisoissa, joissa he eldvat, ja ettd heitd varten tehddan yksilollisten tarpeiden mukaiset kohtuulli-
set mukautukset. Lisdksi artiklassa painotetaan sitd, ettd sopimusvaltioiden on varmistettava, etta
koulutus, erityisesti ndkvammaisille, kuuroille, kuulovammaisille tai kuurosokeille lapsille, anne-
taan yksilon kannalta mahdollisimman tarkoituksenmukaisilla kielilla, viestintatavoilla ja -keinoilla

sekd ymparistdissd, jotka mahdollistavat oppimisen ja sosiaalisen kehityksen maksimoinnin.

Vamman kanssa eldavan lapsen oikeudet CRPD-komitean
kannanotoissa

Vammaissopimuksen toimeenpanoa valvova ja ohjaava YK:n vammaisten henkiloiden oikeuksien
komitea (jaljempadna CRPD-komitea) laatii vammaissopimuksen tulkintaa ohjaavia yleiskomment-
teja, joita tahdn mennessd on kertynyt 7. Vamman kanssa eldvien lasten osalta useissa yleiskommen-

teissa painotetaan erityisesti lasten asianmukaisen kuulemisen tarkeytta.

Ensimmaisessa yleiskommentissaan (YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksien komitean yleiskom-
mentti nro 1, 2014) CRPD-komitea tdsmensi vammaissopimuksen 12 artiklan soveltamisalaa, eli
yhdenvertaisuuteen lain edessa liittyvia kysymyksia. Yleiskommentissa korostuu lasten osalta osal-
listuminen ja kuuleminen yhdenvertaisuutta edistivina tekijoina. Yhdenvertaisuuden toteutumi-
nen edellyttdad sopimusvaltioilta, ettd lainsdddannolld varmistetaan vamman kanssa eldvien lasten
tahdon ja mieltymysten kunnioittaminen yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa. Lisdksi CRPD-
komitea huomauttaa, ettd vamman kanssa eldvien henkildoiden yhdenvertaisuuden taysimdéarainen
toteutuminen vaatii sopimusvaltioilta useita toimenpiteitd, joilla taataan vamman kanssa elavien

lasten mielipiteiden selvittiminen ja aktiivinen osallistuminen.
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Kuten lapsen oikeuksien sopimuksessa on tunnustettu lapsen oikeus leikkiin ja vapaa-aikaan (LOS
31 artikla), my6s vammaissopimuksessa on edellytetty yhdenvertaisia mahdollisuuksia osallis-
tua vapaa-ajan toimintaan. Vammaissopimuksen 30 artiklassa edellytetdan sopimusvaltioilta sen
varmistamista, ettd vamman kanssa eldvit lapset voivat yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa
osallistua leikki-, virkistys-, vapaa-ajan- ja urheilutoimintaan, mukaan lukien koulujarjestelméssa
tarjottava toiminta. CRPD-komitea, LOS-komitean tavoin? on nostanut esiin esteettomyyden ja saavu-
tettavuuden merkityksen lasten vapaa-ajan toiminnassa yleiskommentissaan nro 2 (2014). Erityisen
tarkead se on vamman kanssa eldville lapsille. Kyse on muun muassa paikasta toiseen liikkkumisen
mahdollistamisesta, tiedon saamisesta, kommunikoinnista sekd muiden ihmisten ennakkoluulojen

poistamisesta.

CRPD-komitea on korostanut moniperustaisen syrjinnén erityisti haitallisuutta ja todennut vamman
kanssa eldavien naisten ja tyttdjen joutuvan miespuoleisia vamman kanssa eldvid todennakdisem-
min syrjinndn kohteeksi. Komitea on yleiskommentissaan nro 3 (2016) kasitellyt vamman kanssa
elavien naisten ja tyttdjen erityistd haavoittuvuutta, joka on todettu vammaissopimuksen 6 artik-
lassa. Puhuttaessa vamman kanssa eldvistd naisista viitataan sekd naisiin ettad tytt6lapsiin, mutta
lisdksi on erikseen huomioitu vamman kanssa elaviin (tytt6)lapsiin erityisesti kohdistuvia epdkoh-
tia. CRPD-komitea esimerkiksi nostaa esille haitallisia kiaytintdjd, kuten silpominen ja intersuku-
puolisiin lapsiin kohdistetut tarpeettomat lddketieteelliset toimenpiteet. Lisdksi nostetaan esille
vamman kanssa eldviin tyttélapsiin usein lahipiirin taholta kohdistettu vakivalta seka jopa mahdol-
liset ZJarmomurhat”. Samankaltaisia asioita on nostettu laajemminkin lasten osalta LOS-komitean
yleiskommentissa nro 18 haitallisista kiytdnnoista, jonka komitea on antanut yhdessa YK:n kaikki-
naista naisten syrjinndn poistamista koskevaa sopimusta valvovan CEDAW-komitean (Committee
on the Elimination of Discrimination against Women) kanssa (YK:n naisten syrjinnan poistamista

kasittelevin komitean ja lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 18, 2014).

Yleiskommentissaan nro 4 (2016) oikeudesta inklusiiviseen opetukseen CRPD-komitea on toden-
nut inklusiivisen opetuksen toteutumiselle olevan yhé lukuisia esteitd. Vammaisuutta ei vieldkdan
maadritelld vammaissopimuksen tavoin siten, etta se johtuu yhteiskunnasta, ei henkilén ominaisuuk-
sista. Tdssdkin yleiskommentissa alleviivataan vamman kanssa eldavien lasten kuulemista ja heidédn
aktiivista osallistamistaan inklusiivisen opetuksen suunnitteluun, implementointiin ja seurantaan
sekd yleisesti koulutukseen liittyen. Vammaissopimuksen 7 artiklan mukaisesti vamman kanssa
eldvalla lapsella tulee olla oikeus vaikuttaa koulutukseensa siten, etti lapsen ndkemykset huomioi-
daan kaikilla tasoilla, lahtien yksittdisestd luokkahuoneesta aina laajempaan koulutuspolitiikkaan
asti. Inklusiivinen opetus edellyttda opettajilta sen ymmarrysti ja osaamista, ja siksi CRPD-komitea
korostaa, ettd sopimusvaltioiden on kiinnitettdva huomiota opettajien koulutukseen seka opettajille

annettavaan tukeen.

2 YK:nlapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 9 (2006) ja YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro
17 (2013).

41



CRPD-komitea on ottanut kantaa inklusiiviseen opetukseen myos valitusratkaisussaan vuonna
2017, jossa se totesi Espanjan rikkoneen vammaissopimuksen artikloita 7, 15, 17, 23 ja 24. Komitean
mukaan sopimusvaltio oli epdonnistunut vammaissopimuksen mukaisten oikeuksien toteuttami-
sessa, koska lapsen yksilollisia tarpeita ei ollut huomioitu riittavasti eikd kohtuullisten mukautusten
mahdollisuutta selvitetty perusteellisesti. Lisdksi sopimusvaltion viranomaiset eivit olleet asian-
mukaisesti huomioineet kliinisen psykologin lausuntoa, jossa todettiin, etta kyseisessa tapauksessa
lapsen hankaluudet osallistua opetukseen yleisopetuksessa johtuivat tuen puutteesta seka syrjivasta
ja vihamielisestd ympdristosta. Myos lapsen oikeutta koskemattomuuteen oli loukattu koulussa, kun
opettaja oli kohdistanut lapseen vdkivaltaa. Komitea totesi ratkaisussaan, etti yksittaistapaus kuvas-
taa laajemminkin sopimusvaltiossa vallitsevaa vamman kanssa eldvien lasten jarjestelmallista pois-
sulkemista yleisopetuksesta ja edellytti, ettd sopimusvaltiossa ryhdyttdisiin toimiin segregaation
eliminoimiseksi (CRPD/C/23/D/41/2017).

Inklusiiviseen opetukseen liittyy laheisesti se, ettd yhteiskunnassa luovutaan vamman kanssa
elavien henkildiden institutionalisoinnista eli sijoittamisesta laitoksiin. CRPD-komitean yleiskom-
mentissa nro 5 (2017) vamman kanssa elavan henkilén oikeudesta itsendiseen elaméaan korostetaan
institutionalisoinnin vahingollisuutta myos lapsille. Ryhmaéakodit eivdt komitean mukaan toteuta
lapsen oikeutta perheoloissa kasvamiseen. Ne ovat laitoksia, vaikka ne pyrittiisiin saamaan kodin-
omaisiksi. Lapsen kannalta itsendisen elamén ja osallisuuden ytimené on oikeus kasvaa perheessa.
Laitoshoidon sijaan sopimusvaltioiden tulee tarjota perheille riittdvat palvelut, kuten lastenhoito-
palveluja ja muita tukitoimia. Komitea painottaa, etti lasten kehittyvid kykyja on kunnioitettava
ja heitd on tuettava mielipiteidensd ilmaisemisessa. Suomessa valtakunnallisen suunnitelman
(Kehitysvammaisten asumisen ohjelman toimeenpanon arviointi 2016) tavoitteena on ollut, etta

kehitysvammaisia lapsia ei enaa sijoitettaisi laitoksiin. Tata tavoitetta ei ole taysin saavutettu.

CRPD-komitea on laatinut myo6s yleiskommentin nro 6 (2018) yhdenvertaisuudesta ja syrjiméattomyy-
desta. Siiné todetaan, ettd vamman kanssa eldvét lapset kohtaavat usein moniperustaista syrjintaa.
Sopimusvaltioiden on kiellettdva kaikki syrjintd vammaisuuden perusteella ja kiinnittdva huomiota
erityisesti vamman kanssa eldvien lasten kohtaamiin syrjinndn muotoihin. Syrjinndn vastaisessa
ja sitd ehkdisevidssd tyossd komitea painottaa tietoisuuden lisddmistd. Lasten yhdenvertaisuuden
toteutumisen kannalta lapsen edun kasitetta tulisi soveltaa vamman kanssa eldvien lasten kohdalla
huolellisesti kunkin lapsen olosuhteet huomioon ottaen. Lapsen edun mukaisesti tulisi varmistaa,
ettd vamman kanssa eldvét lapset saavat tietoa, tulevat kuulluiksi ja saavat ilmaista mielipiteensa
kaikissa itseddn koskevissa asioissa. Lapsen edun ensisijaisuuteen vedoten ei my6skadan saa loukata
lapsen oikeutta ruumiilliseen koskemattomuuteen. Lisdksi sopimusvaltioiden tulisi tarkastella

vamman kanssa eldvien lasten sijoittamista laitoksiin yhdenvertaisuuskysymyksena.

Vammaissopimus, kuten monet muut ihmisoikeussopimukset vahvistavat jokaiselle oikeuden osallis-
tua julkiseen elamééan. Tahén liittyy CRPD-komitean viimeisin yleiskommentti nro 7 (2018) vamman

kanssa eldvien henkildiden osallistumisesta yleissopimuksen toimeenpanoon ja valvontaan. Komitea
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painottaa, ettd aikuiset ovat avainroolissa toteuttamassa vamman kanssa eldvien lasten oikeutta
tulla kuulluksi seké heidin ilmaisun- ja kokoontumisenvapauttaan. Vamman kanssa eldvien lasten
kehittyvia kykyja ja heidan toimijuuttaan on kunnioitettava ja muistettava, etti lapset itse osaa-
vat parhaiten kertoa tarpeistaan ja kokemuksistaan lainsdadant6a kehitettdessd. Vamman kanssa
elavien lasten osallisuutta tukiessaan sopimusvaltioiden tulee muun muassa sallia erilaiset kommu-

nikointitavat ja kouluttaa ammattilaisia asianmukaisesti.

Tamén lapsen oikeuksien sopimuksen ja vammaissopimuksen katsauksen paatteeksi voidaan todeta,
ettd kyseiset ihmisoikeussopimukset tdydentdvat hyvin toisiaan. Ne luovat sopimusvaltioille vahvan
velvoitteen kohdella vamman kanssa eldvid lapsia ensisijaisesti lapsina ja itsendisina oikeuksiensa
haltijoina. Sen lisdksi on otettava huomioon vammasta lapselle seuraava erityisen haavoittuva
asema ja pyrittiva poistamaan mahdollisimman kattavasti kaikki esteet heiddn yhdenvertaiselle
kohtelulleen.

Vamman kanssa elavit lapset ja kansallinen lainsdaadanto

Lapsen oikeuksien sopimuksen ja vammaissopimuksen kansallinen taytdntdé6npano vaatii tuek-
seen kansallista lainsdddantoé, joka olisi saatettava yhdenmukaiseksi sopimusmaaraysten kanssa.
Lapsen oikeuksien sopimuksen ratifioinnin yhteydessd vuonna 1991 todettiin, ettd kansallinen
lainsdadant6 pdaasiallisesti vastaa sopimusmadirayksia hyvin (HE 296/1990 vp). Sen jalkeen lain-
sdadantéd on monin tavoin kehitetty vastaamaan nditd maarayksid entistd paremmin, ja sitd tyota
tulee tehdé lainvalmistelussa jatkuvasti. Vammaissopimuksen ratifioinnin katsottiin edellyttavan
vammaisten henkildiden itsemadidradmisoikeuteen kohdistuvia rajoituksia koskevien sddnndsten
uudistamista (StvM 51/2014 vp). Tarvittavat muutokset toteutettiin kehitysvammaisten erityishuol-
losta annettuun lakiin (519/1977, jdljempéana kehitysvammalaki) vuonna 2016 (HE 96/2015 vp), mutta
jatkovalmistelua tehdaan edelleen sosiaali- ja terveysministerion asiakkaan ja potilaan itseméaéaraa-
misoikeuden vahvistamista kehittdvadssd hankkeessa, jonka ensimmaéisessa vaiheessa (2019-2023)
kehitysvammalain itsemdirddmisoikeutta koskeva sdantely on tarkoitus sijoittaa tarkoituksenmu-
kaiseen saadokseen (STM005:00/2021). Vammaissopimuksen ratifioinnin yhteydessa yhdenvertai-
suuslakiin (1325/2014) tismennettiin, ettd kohtuullisten mukautusten epddminen on syrjintia (HE
19/2014 vp) .

Seka laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista (380/1987, jaljem-
pana vammaispalvelulaki) ettd kehitysvammalaki ovat erityislakeja, mika kaytanngssa tarkoittaa
sitd, ettd ensisijaisesti henkiloille, joilla on vamma, pyritddn yleensa jarjestimdén ensin yleislakien,
kuten sosiaalihuoltolain (1301/2014) mukaisia palveluja, ja vasta tarvittaessa erityislaeissa saadet-
tyja palveluja. Lisdksi kehitysvammalaki on toissijainen suhteessa vammaispalvelulakiin (vammais-
palvelulaki 4 §). Jos asiakkaalle voidaan tarjota palveluja kumman tahansa lain perusteella, arvioi-

daan tilannetta asiakkaan kokonaisetu huomioiden (HE 96/2015 vp).
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Vammaispalvelulain tavoitteena on edistdd vammaisen henkilon edellytyksid eldd ja toimia muiden
kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jisenend sekd ehkdistd ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia
haittoja ja esteitd (1 §). Vammaispalvelulaissa sdddetddn muun muassa paivatoiminnan (8 b §), henki-
lokohtaisen avun (8 c ja 8 d §) ja taloudellisen tuen (9 §) jiarjestaimisestd vamman kanssa elavalle

henkilélle. Erityisesti lapsia koskevia sddnndksia vammaispalvelulaissa ei ole.

Vammaispalvelulaissa vamman kanssa eldva henkildo méaéaritelladn henkil6ksi, jolla vamman tai
sairauden johdosta on pitkdaikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua tavanomaisista eldmdn toimin-
noista (2 §). Maaritelma eroaa olennaisesti YK:n vammaissopimuksen méaaritelmastd, joka korostaa
ymparoivan yhteiskunnan esteiden merkitystd vammaisuuden madrittelyssid. Nykyisen vammais-
palvelulain soveltamisalan ulkopuolelle ovat diagnoosiperustaisen ajatustavan vuoksi jidneet usein
esimerkiksi henkil6t, joilla on kognitiivinen, neurologinen tai kommunikaatioon liittyva toiminta-
rajoite, vaikka lain méaaritelmééa olisi mahdollista soveltaa laajasti erilaisten toimintarajoitteiden
perusteella (HE 159/2018 vp).

Kehitysvammalain tarkoituksena on puolestaan turvata erityishuolto eli muun muassa ohjaus ja
kuntoutus, yhteiskunnallista sopeutumista edistava toiminta, yksil6llinen hoito ynnd muu sellainen
(2 §) henkilélle, joka ei saa tarvitsemaansa tukea tai palveluja esimerkiksi paivittdisist toiminnoista
suoriutumiseen muun lain nojalla. Lain soveltamisala ulottuu henkil6ihin, joiden kehitys tai henki-
nen toiminta on estynyt tai hdiriintynyt synnynndisen tai kehitysidssd saadun sairauden tai vamman
vuoksi (1 §). Kehitysvammalaissa lapset huomioidaan nimenomaisesti rajoitustoimenpiteita koske-
vassa saannoksessd (42 d §), jossa todetaan, ettd rajoitustoimenpiteen kohdistuessa alaikdiseen on
otettava huomioon alaikiisen etu sekd hénen ikédnsa ja kehitystasonsa. Lisdksi alaikdisen vanhem-
mille ja lapsen hoidosta vastaaville on varattava tilaisuus tulla kuulluiksi, jos alaikdinen maaratian

tahdonvastaisesti erityishuollon toimintayksikkoon (33 §).

Kehitysvammalakia muutettiin ennen vammaissopimuksen ratifiointia. Lakiin tehtiin muutoksia
muun muassa vamman kanssa eldvien henkiloiden itsemairdadmisoikeuden vahvistamisen osalta
(HE 96/2015 vp). Kehitysvammalain muutoksen esitdissa viitataan myos lapsen oikeuksien sopimuk-
seen ja LOS-komitean yleiskommenttiin nro 12 lapsen oikeudesta tulla kuulluksi (2009), joka edel-
lyttad sopimusvaltioilta sen varmistamista, ettd oikeus tulla kuulluksi toteutuu myos niiden lasten
kohdalla, joiden on vaikeaa tuoda ndkemyksidan esiin. Kehitysvammalain 42 d §:n 3 momentilla
pyritddn ilmentdméan esimerkiksi lapsen oikeuksien yleissopimuksen velvoitteita lapsen edusta
ja sen toteutumisen edellyttdmaésta lapsen asianmukaisesta kuulemisesta tavalla, joka on sopiva

lapsen ikdan ja kehitystasoon ndhden.

Sen lisédksi, ettd vamman kanssa elavié lapsia koskevat edelld mainituissa sdadoksissa vahvistetut
oikeudet, tarkeitd lapsen arkeen vahvistettuja oikeuksia sisdltyy muun muassa koulutusta koske-
vaan lainsdddantoon. Perusopetuslaissa (628/1998) sdadetdan esiopetuksesta ja perusopetuksesta.

Saadoksissa on pyritty varmistamaan vammaissopimuksessa edellytetyn inkluusion toteutumista.
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Vamman vuoksi lapsella voi olla oikeus pidennettyyn oppivelvollisuuteen (25 §). Esi- ja perusopetus
on maksutonta, ja sen lisdksi vamman kanssa elavalla lapsella on oikeus saada maksutta opetukseen
osallistumisen edellyttdmat tulkitsemis- ja avustajapalvelut, muut opetuspalvelut, erityiset apuva-
lineet seka erityisen tuen yhteydessa annettava kuntoutus (31 §). Vamman kanssa eldvalla lapsella
on oikeus myos maksuttomaan koulukuljetukseen ensisijaisesti perusopetuslain 32 §:n nojalla.
Vamman kanssa eldvalla lapsella on tarvittaessa oikeus erityisopetukseen, joka jdrjestetdan oppi-
laan etu ja opetuksen jarjestimisedellytykset huomioon ottaen muun opetuksen yhteydessa tai osit-
tain tai kokonaan erityisluokalla tai muussa soveltuvassa paikassa (17 §). Kuulovammaisilla lapsilla

on myds oikeus tarvittaessa saada opetusta viittomakielelld (10.2 §).

Varhaiskasvatuslaissa (540/2018) puolestaan velvoitetaan kuntaa jarjestimdin varhaiskasvatusta
yhteisty0ssi sosiaali- ja terveydenhuollon kanssa, jotta lapsi saa kehityksensi ja hyvinvointinsa tueksi
riittavat palvelut (7 §). Nain ollen tulee sovellettavaksi myos useita muita sdddoksid sosiaali- ja terve-
ydenhuollon palveluista, kuten esimerkiksi terveydenhuoltolaki (1326/2010). Varhaiskasvatuksen
henkilésté on mitoitettava siten, ettd myds vamman kanssa eldvien lasten tarpeisiin voidaan vastata
(25ja358). Tahan sisaltyvat kunnassa esiintyvéda tarvetta vastaavat varhaiskasvatuksen erityisopetta-
jan palvelut. Parhaillaan on myds valmisteilla varhaiskasvatuslain muutos, jossa ehdotetaan sdadet-
tavaksi perusopetuslain tapaan kolmiportaisesta tuesta varhaiskasvatuksessa (OKM004:00/2021).
Muutoksella on tarkoitus selkeyttia ja tarkentaa sdédntelyd ja siten vahvistaa lapsen oikeutta tarvit-

semaansa tukeen. Tavoitteena on erityisesti parantaa vamman kanssa eldavien lasten asemaa.

Vammaispalveluja koskevia asioita on kasitelty paljon hallintotuomioistuimissa ja myos eduskun-
nan oikeusasiamiehelle tehtyjen kantelujen perusteella. Eduskunnan oikeusasiamiehen vamman
kanssa eldvia lapsia koskevissa ratkaisuissa ja myds tarkastuskdynneilld on esiin noussut muutamia
toistuvia teemoja. Ratkaisuja on annettu muun muassa kehitysvammalain erityishuolto-ohjelmaan
liittyen, varhaiskasvatuspaikan soveltuvuuteen lapselle timén yksil6llisten tarpeisiin perustuen,
esteettdmyyteen sekd vamman kanssa elavien lasten koulu- ja paivakotikuljetuksiin liittyen.® Myos
vamman kanssa elavdn lapsen itsemadradmisoikeuteen ja koskemattomuuteen liittyen on ratkai-
suja, joissa oikeusasiamies on todennut, etti lasten perusoikeuksien rajoitusten ja kehitysvammalain
mukaisten rajoitustoimenpiteiden tunnistamisessa on haasteita.* Eduskunnan oikeusasiamiehen
ohella myds korkein hallinto-oikeus on toistuvasti antanut ratkaisuja vamman kanssa elavin lapsen
oikeuksiin liittyen. Tapaukset ovat niin ikdédn liittyneet muun muassa harrastus- ja vapaa-ajantoimin-

taan liittyviin kuljetuskysymyksiin seka henkilokohtaiseen apuun ja sen voimavaraedellytykseen.’

Tata Kkirjoittaessa on sosiaali- ja terveysministeriossd kaynnissd vammaispalvelulainsaa-

ddnnoén uudistushanke (Vammaispalvelulainsdddannon uudistamista valmistellaan 2021).

3 Ks. esim. EOAK/1518/2009, EOAK/4997/2018, EOAK/1132/2020, EOAK/2720/2019, EOAK/2914/2020.
4  Ks. esim. EOAK/6311/2017, EOAK/5030/2018, EOAK/2757/2019.

5 Ks. esim. KHO 12.8.2011/T2122, KHO 2012:36, KHO 21.5.2013/T1751, KHO:2018:64, KHO 2019:87, KH0:2019:147,
KHO:2020:40, KHO:2020:60, KHO:2020:82, KHO:2021:7, KHO:2021:59.
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Vammaispalvelulainsddddnnén uudistaminen on tarpeen. Nykyisen lainsdadannon avulla ei ole
riittavasti voitu varmistaa vamman kanssa eldvien henkilgiden palvelujen asianmukaista saata-
vuutta ja jarjestamistd perus- ja ihmisoikeuksia kunnioittavalla tavalla. Uudistuksessa on tarkoitus
saatad uusi vammaispalvelulaki, jossa sdadettdisiin vamman kanssa eldville henkiloille jarjestetta-
vistad sosiaalihuollon erityispalveluista. Samassa yhteydessd on tarkoitus kumota voimassa olevat
vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki. Uudella lainsadddnnélla tahditddn vamman kanssa
elavien henkilgiden osallisuuden ja yhdenvertaisuuden parantamiseen. Uusi erityislaki tulisi
koskemaan yhdenvertaisesti kaikkia vamman kanssa eldvien henkiléiden ryhmia. Uudistuksessa
hyddynnetddn aiempaa rauennutta hallituksen esitystd sekd vuoden 2020 lopulla julkaistua osalli-
suustyoryhmén ehdotusta vammaisten henkildiden osallisuutta vahvistaviksi sddnnoksiksi (Sivula
2020). Lisaksi sosiaali- ja terveysministeriossd on kdynnistynyt edelld mainittu asiakkaan ja poti-
laan itsemaardadmisoikeuden vahvistamiseen tahtddva hanke, jonka ensi vaiheissa on tarkoituksena
sijoittaa kehitysvammalain itsemaaraamisoikeutta koskeva sadntely tarkoituksenmukaiseen lakiin
(STMO005:00/2021). Useat timdn teoksen artikkeleista osoittavat, ettd kokemukset nykytilanteesta
ovat lapsille ja heiddn ldheisilleen kuormittavia. Vamman kanssa eldvien lasten ndkokulmasta niin

lainsaadantoa kuin kiytantdjd, osaamista ja asenteita koskevat uudistukset eivat voi odottaa.

Lahteet

Euroopan neuvoston yleissopimus ihmisoikeuksien ja perusvapauksien suojaamiseksi SopS 63/1999.
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vastaan SopS 87-88/2011.

Euroopan neuvoston yleissopimus naisiin kohdistuvan védkivallan ja perhevékivallan ehkédisemisesta ja
torjumisesta SopS 52-53/2015.

HE 296/1990 vp Hallituksen esitys eduskunnalle lapsen oikeuksia koskevan yleissopimuksen erdiden
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HE 19/2014 vp Hallituksen esitys eduskunnalle yhdenvertaisuuslaiksi ja eraiksi siihen liittyviksi laeiksi.

HE 284/2014 vp Hallituksen esitys eduskunnalle vammaisten henkil6iden oikeuksista tehdyn yleissopimuksen
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HE 96/2015 vp Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain
muuttamisesta.

HE 159/2018 vp Hallituksen esitys eduskunnalle vammaispalvelulaiksi seka laeiksi sosiaalihuoltolain ja
varhaiskasvatuksen asiakasmaksuista annetun lain 13 §:n muuttamisesta.
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YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 13 (2011) lapsen oikeudesta olla joutumatta
minkadanlaisen vikivallan kohteeksi (CRC/C/GC/13). Saatavilla osoitteessa https://lapsiasia.fi/yleiskommentit.

YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 14 (2013) 3 artiklan 1 kohdasta: lapsen oikeus
saada etunsa otetuksi ensisijaisesti huomioon (CRC/C/GC/14). Saatavilla osoitteessa https://lapsiasia.fi/

yleiskommentit.

YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 15 (2013) 24 artiklasta: lapsen oikeus nauttia parhaasta

mahdollisesta terveydentilasta (CRC/C/GC/15). Saatavilla osoitteessa https://lapsiasia.fi/yleiskommentit.

YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 17 (2013) 31 artiklasta: lapsen oikeus lepoon, vapaa-
aikaan, leikkiin, virkistystoimintaan, kulttuurieldmaéén ja taiteisiin (CRC/C/GC/17). Saatavilla osoitteessa
https://lapsiasia.fi/yleiskommentit.

YK:n lapsen oikeuksien yleissopimuksen valitusmenettelyd koskeva valinnainen poytéakirja SopS 4 ja 5/2016.

YK:n naisten syrjinndn poistamista kéasittelevan komitean ja lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro
18 (2014) haitallisista kaytannoista (CEDAW/C/GC/31 - CRC/C/GC/18). Saatavilla osoitteessa https://lapsiasia.fi/

yleiskommentit.

YK:n pakolaisten oikeusasemaa koskeva yleissopimus SopS 77/1968.
YK:n taloudellisia, sosiaalisia ja sivistyksellisid oikeuksia koskeva yleissopimus SopS 6/1976.

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien komitean ratkaisu (28.8.2020) inklusiivisesta opetuksesta
(CRPD/C/23/D/41/2017).

YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksien komitean yleiskommentti nro 1 (2014) 12 artiklasta:
yhdenvertaisuus lain edessid (CRPD/C/GC/1). Saatavilla osoitteessa: https://documents-dds-ny.un.org/doc/
UNDOC/GEN/G14/031/20/PDF/G1403120.pdf?OpenElement.

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien komitean yleiskommentti nro 2 (2014) 9 artiklasta: saavutettavuus
(CRPD/C/GC/2). Saatavilla osoitteessa: https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G14/033/13/PDF/
G1403313.pdf?OpenElement.

YK:n vammaisten henkil6iden oikeuksien komitean yleiskommentti nro 3 (2016) 6 artiklasta:
vammaiset naiset ja lapset (CRPD/C/GC/3). Saatavilla osoitteessa: https://tbinternet.ohchr.org/ layouts/15/

treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/3&Lang=en.

YK:n vammaisten henkil6iden oikeuksien komitean yleiskommentti nro 4 (2016) 24 artiklasta: oikeus
inklusiiviseen opetukseen (CRPD/C/GC/4). Saatavilla osoitteessa: https://thinternet.ohchr.org/ layouts/15/

treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/4&Lang=en.

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien komitean yleiskommentti nro 5 (2017) 19 artiklasta: oikeus
itsenaiseen elamaan (CRPD/C/GC/5). Saatavilla osoitteessa: https://thinternet.ohchr.org/ layouts/15/

treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/5&Lang=en.

YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksien komitean yleiskommentti nro 6 (2018) 5 artiklasta: yhdenvertaisuus
ja syrjiméattomyys (CRPD/C/GC/6). Saatavilla osoitteessa: https://tbinternet.ohchr.org/ layouts/15/

treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/6&Lang=en.
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YK:n vammaisten henkiloiden oikeuksien komitean yleiskommentti nro 7 (2018) 4.3 ja 33.3 artikloista:
vammaisten henkil6iden osallistuminen yleissopimuksen toimeenpanoon ja valvontaan (CRPD/C/
GC/7). Saatavilla osoitteessa: https://thinternet.ohchr.org/ layouts/15/treatybodyexternal/Download.
aspx?symbolno=CRPD/C/GC/7&Lang=en.

YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista SopS 59-60/1991.

YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista SopS 26-27/2016.
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Vamman kanssa eldavien lasten ajatuksia
yhdenvertaisuudesta

Anton Schalin & Terhi Tuukkanen

Tutkimuksen taustaa

Yhdenvertaisuus on yhteiskunnassa laajasti jaettu arvo, joka on kirjattu monin tavoin kansainvali-
siin sopimuksiin ja kansalliseen lainsdddint6on. Tastd huolimatta yhdenvertaisuus ei kuitenkaan
aina toteudu. Lasten eriarvoistumiseen vaikuttaa moni tekija, kuten perhetausta ja asuinpaikka.
Myds erilaiset vammat voivat haitata yhdenvertaisuuden toteutumista, jos lapsen kasvuympéris-
ton rakenteet ja toimintamallit eivét riittdvasti huomioi tuen tarpeita ja mahdollista yhdenvertaista
osallistumista. Tutkimuksissa onkin havaittu, ettd vamman kanssa eldvien lasten nakemysten kuule-
minen ja nain ollen heiddn mahdollisuutensa vaikuttaa itsedan koskeviin paatoksiin on usein hyvin
rajallinen muihin lapsiin verrattuna. Vamman kanssa eldvien lasten asioita tiedustellaan usein

heiddn vanhemmiltaan, jotka eivat valttamatta tieda lapsensa ndkemyksid tai ole niiden puolella
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(Peltola & Moisio 2017; Ahonen ym. 2018). Ndin siitd huolimatta, ettd YK:n yleissopimuksessa lapsen
oikeuksista (SopS 59-60/1991; mydhemmin lapsen oikeuksien sopimus) 12 artiklassa taataan jokai-
selle lapselle, joka kykenee muodostamaan omat ndkemyksensa, oikeuden ilmaista nama nakemyk-
sensi kaikissa hantéa itseddn koskevissa asioissa. Nama ndkemykset on huomioitava lapsen iin ja

kehitystason mukaisesti.

Vamman kanssa elavit lapset ovat puutteellisesti edustettuina monissa heita koskevissa tutkimuk-
sissa. Peltolan ja Moision (2017) tekemdn selvityksen mukaan valtaosa vamman kanssa elavien
lasten kokemuksia késittelevista julkaisuista tarkastelee liikunta- ja aistivammaisia, kun taas kehi-
tysvammaisten lasten kokemukset jadvit usein pimentoon. Lisdksi ndma julkaisut ovat usein luon-
teeltaan selvityksid, eivit tieteellisid julkaisuja. Peltolan ja Moision mukaan yhtené syyna tihéan voi
olla se, ettd vamman kanssa eldvien lasten ndhdaén olevan erityisen haavoittuvassa asemassa, joten

tutkimuksen tekoon ja tutkimuslupamenettelyihin liitetdin paljon eettisia haasteita. (Emt.)

Vammaisuus on pitkddn nahty ladketieteellisen mallin mukaan yksilon ominaisuuksiin perustu-
vana diagnostisena ja sosiaalipoliittisena kysymyksend, johon vastataan yhteiskunnan tukitoimilla
ja hoidollisilla menetelmilla. Tall6in vammainen ihminen jasentyy ensisijaisesti vammaisuuden
kautta, jolloin hidnet nihddan herkdsti vain toimenpiteiden kohteena eikd aktiivisena toimijana.
(Pollari 2011.) Tassd yksilokohtaisessa puhunnassa vammaisuus ja erityisyys laajenevat helposti
yhdestd ominaisuudesta koko ihmistd méaarittdvaksi kategoriaksi, jolloin ihmisen muut ominaisuu-
det ja roolit peittyvat ndkyvistid. Sen sijaan vammaisuuden sosiaalisessa mallissa vammaisuuden
ndhdian koostuvan ”niisté esteisti ja rajoitteista, jotka syntyvat suhteessa ympéaroéivaan yhteiskun-
taan” (Nurmi-Koikkalainen 2017). Myos YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkiléiden oikeuk-
sista (SopS 27/2016; myohemmin vammaissopimus) vammaisuuden maéritellddn olevan seurausta
vuorovaikutuksesta vammaisten henkildiden sekd asenteista ja ympéristostd johtuvien esteiden
valilld. YK:n mallissa vammaisuutta tarkastellaan lisdksi oikeusperustaisen mallin kautta, joka
korostaa vammaisten henkiléiden ihmisoikeuksia ja yhteiskunnan velvoitetta poistaa osallistumi-

sen ja elamisen esteitd (vammaissopimus; Nurmi-Koikkalainen 2017).

Vamman kanssa eldvien lasten on nahty olevan vaarassa joutua kaksinkertaiseen marginaaliin: heilla
on suuri riski kohdata syrjintaa ja negatiivisia asenteita, ja lisdksi lasten ndkemyksille ei yhteiskun-
nassa useinkaan anneta riittavasti painoarvoa tai niitd ei kuunnella (Pollari 2011; Olli, Vehkakoski
& Salantera 2012). Tutkimuskirjallisuudessa on kiinnitetty huomiota siihen, ettd lapsia kasittele-
vassa tutkimuksessa lasten omat ndkokulmat ja kokemukset jaavat helposti piiloon. Ndissa tutki-
muksissa mielenkiinto kohdistuu usein lasten kanssa tyoskentelevien ja lapsia hoitavien aikuisten
ndkemyksiin, ja aikuisten méarittelemat tutkimusaiheet ovat usein ongelmakeskeisia. Lasten koke-
muksia voidaan kuitenkin tutkimuksissa lahestya lapsilahtoisesti, jolloin lapset nahdaan ensisijai-
sesti toimijoina ja subjekteina, ei vain tutkimuksen kohteina. Lapsilahtoisessa tutkimuksessa lapset
tuottavat tietoa yhdessd aikuisten kanssa ja tutkimusaiheita tarkastellaan yhdessa lasten kanssa.

Ongelmien lisdksi tutkimukseen voidaan lasten aloitteesta tuoda positiivisia ja iloisia elementteja
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lasten eldmaéasta. (Karlsson 2020.) Lasten kuunteleminen paatoksenteossa on hyodyllistd, koska

talloin tehdaan tutkitusti sekd lasten ettd aikuisten mielesta parempia paatoksia (Ahonen ym. 2018).

Téassa artikkelissa tarkastelemme yhdenvertaisuutta vamman kanssa eldvien lasten nakékulmista.
Erillistd kirjallisuuskatsausta ei artikkelissa ole, vaan sen osalta viittaamme kirjan johdantoartik-
kelin kirjallisuusosioon. Tdssé artikkelissa keskitytdan lasten ndkemyksiin ja esitellddn tulokset
neljastd lasten tapaamisesta, joiden tavoitteena oli selvittdd, mitd yhdenvertaisuus lapsille tarkoit-
taa ja miten se heiddn mielestddn toteutuu. Artikkelissa vammaisuuden maéarittelyssa nojataan
vammaissopimukseen ja vammaispalvelulakiin (laki vammaisuuden perusteella jirjestettdvista
palveluista ja tukitoimista 380/1987). Niiden mukaisesti vammaisuuden mééiritellddn muodostuvan
vuorovaikutuksessa yksilon ominaisuuksien sekd ympériston estavien rakenteiden ja asenteiden

valilla.

Kyselytutkimuksissa vammaisuutta voidaan tarkastella toimintarajoitteiden kautta. Toimintakykya
koskevien kysymysten kautta voidaan tunnistaa ne kyselytutkimusten vastaajat, joilla vaikeudet
toimintakyvyn eri osa-alueilla voivat tietyissa olosuhteissa vaikeuttaa heiddn osallistumistaan yhteis-
kuntaan. (Kanste ym. 2018.) Késitteellisesti toimintarajoite on hyvin ldhelld vammaisuutta, mutta
tassa artikkelissa toimintarajoitetta kdytetdin vain kyselytutkimusten tulosten kasittelyssa, kun taas

vammaisuudella viitataan yksilon ja yhteiskunnallisten rakenteiden véliseen vuorovaikutukseen.

Oppimiseen ja opiskeluun on olemassa eriasteisia tukimuotoja riippuen oppilaan tuen tarpeista.
Téassé artikkelissa kasitelladn paaasiassa erityista tukea tarvitsevia oppilaita. Oppilaalla tai opiske-
lijalla on oikeus erityiseen tukeen, mikéli han oppimisvaikeuksien, vamman, sairauden tai muun
syyn vuoksi tarvitsee pitkdaikaista tai sdannollista tukea tutkinnon tai koulutuksen osaamistavoit-
teiden saavuttamiseksi. Erityinen tuki rdataloidadn kunkin oppilaan henkilokohtaisten tuen tarpei-
den mukaan, ja siihen voi sisdltyd monia pedagogisia ratkaisuja kuten joustavaa ryhmittelya, oppi-

laan tarpeisiin kehitettyja oppimateriaaleja ja mahdollisuus osoittaa osaamistaan eri tavoin.

Lapsi maéaritelladn artikkelissa YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen (SopS 59-60/1991) mukaisesti,
eli lapsella tarkoitetaan kaikkia alle 18-vuotiaita. Lapsia ja lasten kokemuksia ldhestytddn lapsilah-
toisen tutkimuksen (Karlsson 2020) ndkokulmasta: vamman kanssa eldvia lapsia koskevista asioista
kysytaan heiltd itseltdan ja tutkimusaihetta tarkastellaan yhdessa lasten kanssa. Vaikka yhdenver-
taisuus voi haavoittuvassa asemassa olevien lasten kohdalla tuoda esiin vaikeitakin kokemuksia,

lapsilla on mahdollisuus kasitelld my6s positiivisia ja mukavia asioita elaméssaan.
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Nuoria asiantuntijoita — lasten tapaaminen ja haastatteluaineiston
Kkeraaminen

Taman artikkelin tarkoituksena on tuoda esille vamman kanssa eldvien lasten ajatuksia yhdenver-
taisuudesta. Tiedonkeruu toteutettiin osana lapsiasiavaltuutetun toimiston Nuoret neuvonanta-
jat -toimintamallia, jossa lapsiasiavaltuutettu ja toimiston erikoistutkija vierailevat sadnnollisesti
erilaisten lapsiryhmien luona kerddamassa tietoa heiddn kokemuksistaan ja kasityksistaan tietyista
erityiskysymyksistd. Vierailuilla lapsilahtdiseen toimintatapaan pyritddn esimerkiksi antamalla
lapsille tilaa ja aikaa kertoa omista ajatuksistaan heille tutussa ympdristossd. Vierailuja varten
valmistellaan keskustelurunko, mutta ajatuksena on, etteivit aikuiset ohjaa liikaa keskustelun
kulkua.

Kerdasimme lasten ajatuksia yhdenvertaisuudesta neljalld vierailulla viiden tapaamisen avulla.

Vierailujen avulla haluttiin kerata eri-ikdisten lasten ajatuksia, joten ne suunnattiin

1. paivéakodin esiopetuksen ryhméén,

2. alakoulun pienryhmaén,

3. monipuolisia palveluja yleisen, tehostetun ja erityisen tuen tarpeisiin jarjestdviaan ylakouluun
seka

4. ammatillista ja valmentavaa koulutusta yksiléllistd tukea tarvitseville nuorille jirjestavian

ammattiopistoon.

Paivdkodin esikouluryhmaéssa on erityistd tukea tarvitsevien lasten lisdksi lapsia, jotka eivat tarvitse
erityistd tukea. Alakoulussa tarjottiin yleisopetuksen lisdksi erityisen tuen ja vaativan erityisen tuen
opetusta. Yldkoulu ja ammattiopisto olivat tehostetun ja erityisen tuen piirissd oleville oppilaille

opetusta jarjestavia oppilaitoksia.

Péivékoti ja oppilaitokset valittiin tdssd vierailujen kohteeksi, koska niiden kautta ei oletettavasti
tapahdu yhta suurta ryhmaén valikoitumista kuin on vaarana erilaisten harrastusryhmien tai jarjes-
tojen kautta tavoitettavissa ryhmissd. Vierailuihin osallistuivat paivdkodissa ja alakoulussa kaikki ne
lapset, jotka silld hetkella olivat paikalla. Yldkoulussa ja ammattiopistossa tavattiin sellaisia lapsia,
jotka halusivat tulla kertomaan ajatuksistaan. Vierailut suunnattiin keskisuomalaisiin kohteisiin
vallitsevan koronatilanteen vuoksi. Nain valtettiin matkustamisen myotd tulevat mahdolliset altis-
tukset. Ennen vierailuja lasten huoltajille lahetettiin pdivakodin tai koulun kautta ennakkokirje,
jossa kerrottiin vierailusta, sen tarkoituksesta ja kulusta. Ammattiopiston opiskelijoiden huoltajille
ei lahetetty ennakkokirjettd, koska ammattiopistossa tavattiin yli 16-vuotiaita lapsia, joiden katsot-
tiin kykenevén itse ymmartamaéan vierailun tarkoituksen ja paattaimaan siihen osallistumisesta.
Vierailuissa noudatettiin kansallisia korona-ajan suosituksia maskien kaytostd, turvavdleista ja

késihygieniasta.
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Vierailuja varten valmisteltiin suunnitelma, jota sovellettiin tilanteen mukaan. Kaikki vierailut alkoi-
vat esittdytymisella ja vierailun tarkoituksen esittelemiselld, jota tuettiin kuvallisella kerronnalla.
Tamadn jalkeen lasten kanssa pohdittiin, mitd yhdenvertaisuus tarkoittaa. Lapsille kasite selitettiin
siten, ettd kaikki lapset ovat erilaisia mutta yhté tarkeita. Lapsilta tiedusteltiin esimerkiksi seuraa-
via asioita: Mitd yhdenvertaisuus tarkoittaa? Onko erilaisuus hyvé vai huono asia? Mité tapahtuisi,

jos kaikki lapset olisivat samanlaisia? Miten aikuiset voisivat auttaa lapsia olemaan yhdenvertaisia?

Yhteisen keskustelun jalkeen lapsia pyydettiin valitsemaan suuresta méaarastd erilaisia kuvia sellai-
nen, joka heidédn mielestidn kuvaa yhdenvertaisuutta. Pdivakodissa ja alakoulussa lapset liimasi-
vat kuvan paperille ja tdydensivét sitd piirtimalla tai kirjoittamalla ajatuksiaan. Ammattiopistossa
siirryttiin suoraan keskustelemaan kuvista. Askartelujen jalkeen lasten kanssa keskusteltiin heiddn
valitsemistaan kuvista sekd mahdollisista piirroksista ja kirjoituksista. Lapsilta kysyttiin esimer-
kiksi siitd, mitd kuva kertoo, miksi héin valitsi juuri kyseisen kuvan ja millé tavalla kuvan hahmo on
erilainen kuin muut. Yldkoulussa kéytettiin kuvatauluja, joihin oppilaat saivat liittdd nakemyksiaan
yhdenvertaisuutta edistdvistd ja estdvistd asioista sekd ehdotuksia siitd, miten yhdenvertaisuutta
voisi edistdd. Paikalla oli my6s viittomakielisid oppilaita sekd viittomakielen tulkki. Tapaamisten
keskustelut dénitettiin ja litteroitiin, jolloin aineisto anonymisoitiin poistamalla siitd henkil6tiedot

jalasten nimet. Artikkelin aineistokatkelmissa lapsista kidytetddn anonyymejd haastattelutunnuksia.

Kaikki vierailut sujuivat hyvin ja pdédosin suunnitelman mukaisesti. Ammattiopiston vierailulla
keskustelu sujui luontevasti ja keskittyi erityisesti kiusaamiskokemuksiin, joista lapset kertoivat
varsin avoimesti. Vierailuun osallistui nelja 16-18-vuotiasta oppilasta, jotka opiskelivat ammattiopis-
tossa erilaisia perustutkintoja. Myd6s paivdkodissa tapaamiseen tulleet 15 esikouluikiista osallistui-
vat keskusteluun innokkaasti, ja etenkin pareittain kuvista ja piirroksista kertoessaan ujommatkin
lapset rohkenivat kertoa ajatuksistaan. Alakoulussa tapaamiseen osallistui seitsemén 1.-4.-luokka-
laista lasta. He kertoivat luontevasti itselleen térkeistd asioista, mutta yhdenvertaisuus osoittautui
haastavaksi teemaksi késitelld lyhyen vierailun aikana. Teemassa syvemmadlle pdaseminen olisi
vaatinut enemmaén aikaa tai useamman tapaamisen. Ylikoulussa tapaamiseen osallistui 17 lasta
kahdessa ryhmaéssé, ja keskustelu molemmissa ryhmissé oli aktiivista ja tapahtui hyvassa hengessa.
Ensimmaéisen ryhmén keskustelu oli niin vilkasta, ettei kuvatauluille jAdnyt endéd aikaa tai tarvetta,

mutta toisen ryhmén kanssa ne toimivat hyvin oppilaiden ndkemysten avaamisessa.

Lasten ajatuksia yhdenvertaisuudesta

Erilaisuus on rikkautta

Lasten tapaamisissa yhdenvertaisuutta pohdittiin erilaisuuden ja samanlaisuuden avulla. Lapsilta

kysyttiin, miten lapset voivat olla keskenédéan erilaisia ja mitka ovat niita asioita, joiden suhteen lapset
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ovat samanlaisia. Kaikissa lasten tapaamisissa lapset jiasentelivat erilaisuutta ulkondon kautta.
Lapset kertoivat, ettd ihmisilla voi olla esimerkiksi erilainen ihonvéri, erivariset hiukset ja erilaiset
vaatteet, hampaat tai kasvot, joiden lisdksi ihmiset ovat erikokoisia. Myds nimi, syntymaaika, suku-
puoli ja erilainen perhetausta tuotiin esille erilaisuuden merkkeind. Lasten mukaan osalla ihmi-
sisté voi olla vammoja, joiden vuoksi he kayttdvat apuvilineitd, kuten silméalaseja, kavelykeppia tai
pyoratuolia, tai he voivat kommunikoida puheen lisdksi esimerkiksi viittomakielella tai kommuni-
kaattorin avulla. Adnitteelti ei alla olevassa katkelmassa ollut mahdollista yksiloida eri lasten adnia,

joten sitaatissa kdytetdan nimitysta lapsi, vaikka kyse on useamman lapsen vastauksista.

Terhi: Mitd se vois tarkottaa teijin mielestd ku sanotaan ettd kaikki lapset on erilaisia?
Lapsi: Me ei olla ihan saman ndkésid.
Lapsi: Nii.
Terhi: lhan totta, ei olla ihan saman nékésid.
Lapsi: Nii eikd oo samoja kasvoja eikd oo samanvdristd ihoa.
Lapsi: Nii.
Lapsi: Eikd oo samoja vaatteita.
Lapsi: Eiké oo samoja nimidi.
Esiopetusryhmd

Ulospain nakyvien ominaisuuksien lisdksi lapset toivat esille monia muita erilaisuutta ilmenta-
via asioita. Lapset tunnistivat, ettd ihmiset tykkdavat eri asioista, harrastavat eri asioita, leikkivat
eri leikkeja ja ovat luonteeltaan erilaisia. Esimerkiksi jotkut ovat ujompia ja toiset rohkeampia.
Esiopetusryhmassd monet tekivat erottelua tyttdjen ja poikien valille paitsi ulkonaon, myos leik-
kien suhteen. Poikien kerrottiin olevan tyttja kiinnostuneempia hippaleikeista. Esiopetusikaisista
pojista muutamat kertoivat harrastavansa jalkapalloa tai jadkiekkoa, joten heiddan kanssaan erilai-

suutta pohdittiin pelitavan kautta.

Terhi: No pelaakos kaikki samalla tavalla?
Lapset: Ei.

Lapsi 1: Ei todellakaan.

Lapsi 2: Kukaan ei osaa mun kikkoja.

Esiopetusryhmd

Kaikki lapset pitivat erilaisuutta hyvana asiana, mutta perusteet olivat erilaisia esiopetusikaisilla ja

isommilla lapsilla. Esiopetusikdiset lapset ajattelivat asian kdytdnnon kannalta: jos kaikki olisivat
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samanlaisia, ”sitte sekoo kaikki ettd kuka on kenenki lapsi”. Yldkouluikaiset puolestaan ajatteli-
vat erilaisuuden itsestdan selviand, elamdan kuuluvana asiana, johon ei voi vaikuttaa. Ylakoulussa
lasten suhtautuminen erilaisuuteen oli luontevaa ja erilaisuutta pidettiin rikkautena: olisi tylsda, jos

kaikki olisivat samanlaisia ja tykkaisivdt samoista asioista.

Lasten ika ja kehitystaso vaikuttivat siihen, milld tavalla ja syvyydella lapset pohtivat erilaisuuden
ja omana itsend olemisen merkitysta. Osalle lapsista asian sanoittaminen yhden tapaamisen aikana
ilman teeman késittelya ennakkoon oli selvasti haastavaa. Toisaalta oli myos esiopetusikaisia lapsia,

jotka pohtivat asiaa varsin monipuolisesti.

Terhi: Mitd se oikein tarkottaa, ettd saa olla oma itsensé?

Lapsi 3: Ettd voi olla ihan vapaasti oma itsensd, ettd voi ite pddttdé asioista, eikd kaverin
tarvi mddrdtd. Jokainen saa miettid sitd, etté minkédlainen oma itse... Saa olla

minkdlainen tahtoo.
Terhi (toiselle lapselle): Mitds séd oot mieltd, mitd tuo tarkottaa?

Lapsi 4: Ettd kun kaverit voi myds sanoa, ettd et voi olla oma itsensd, niin se kuiteski tuntee,

ettd on ihan oma.
Lapsi 4: Nii, ettd ei tarvi viélittdd siité mitd kaveri sanoo, kun on oma itsensd.

Esiopetusryhmd

Teeman haastavuus ndakyi myos lasten tekemissa kuvatehtavissa. Vaikka lapsia pyydettiin valitse-
maan erilaisuudesta kertovia kuvia, he valitsivat ammattiopiston ja yldkoulun oppilaita lukuun otta-
matta kuvia, jotka ylipdataan kuvasivat heille tarkeitd asioita elamassa. Tama kavi ilmi, kun lapsia
pyydettiin kertomaan kuvistaan ja perusteita kuvien valinnalle. Tehtdvaa ei kuitenkaan voida pitda
epaonnistuneena, koska kuvat toimivat pohjana jatkokeskustelulle. Ne kertonevat osaltaan siita, etta
lapset mieltdvat yhdenvertaisuuden ja erilaisuuden osaksi elaméa ja siihen kuuluvia arkisia asioita.
Lasten valitsemissa kuvissa ja piirroksissa toistuivat perhe, koti, leikki, kaverit, koulu, harrastukset,
ruoka seka rakkaus ja huolenpito. Samat aiheet ovat aiemmin tulleet esille lasten hyvaan elamaan

kuuluvina asioina esimerkiksi Lapsibarometri-tutkimuksessa (Tuukkanen 2020).

Seka esiopetusikiisten ettd ylakouluikaisten lasten tapaamisissa erilaisuus jasentyi usein vapauk-
sien kautta. Erilaisuuteen liitetyt positiiviset madreet viittasivat vapauteen tehda niita asioita, joista
tykkaa, ja vapauteen olla oma itsensd. Lasten vastauksista valittyi ajatus siitd, ettd ihmisia ei tulisi
arvottaa tai maaritelld yksilollisten ominaisuuksien perusteella, vaan jokaisella on oikeus tulla
kohdatuksi omana itsendin. Esimerkiksi kulttuurilla, seksuaalisella suuntautumisella tai ihonva-
rilla ”ei ole valia”, ja kaikilla tulee olla vapaus olla sellaisia kuin ovat, ilman ettd ndiden piirteiden

perusteella leimataan tai syrjitddn. Tama suhtautuminen nékyi esiopetusikdisten keskusteluissa: "ei
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oo valii ulkonéolld, kun silla on vaan vilia, ettd minkédlainen on kaverille”. Ylakoulun lasten puheen-
vuoroissa erilaisuus nédhtiin ihmisid yhdistdvana tekijdnd ja empatian ldhteend, minka nédhtiin

olevan yksi syy sille, ettei kiusaamista tassa koulussa esiinny.

Katja: No sie sanoit Lapsi 5, et te ootte kaikki tddlld enemmdn tai vihemmdn

samankaltaisia.

Lapsi 5: Joo.

Katja: Ni mitd se tarkottaa?

Lapsi 5: Eli siis kaikilla on niinku joku erityispiirre, yksinkertasuudessaan sitd.

Katja: Joo. Seuraaks siité myés jotain, miten te aattelette toisistanne?

Lapsi 5: Emmd tid sillain, ettd, emmd tid, mutta ollaan niinku enemmdn tai véihemmdén

samankaltasia, varmaan se on yks syy. Ja sitten kun tédllé on aikuisia joka

paikassa, ja sitten ku, niin, varmaan ne on ne suurimmat.

Yidkouluryhmd

Kiusaaminen yhdenvertaisuuden esteena

Kiusaaminen ja syrjintd olivat lasten mukaan merkittivimpid yhdenvertaisuutta haittaavia teki-
joitd. Kiusaaminen tuli painokkaasti esiin ammattiopistoryvhmin oppilaiden kanssa kaydyssa
keskustelussa, ja osa yldkoulun oppilaista ja piivakodin esikoululaisista kertoi tulleensa kiusatuksi.
Osa lapsista oli kokenut kiusaamista tietyilld luokka-asteilla, osa lihes koko peruskoulun ajan ja
viela sen jalkeenkin. Naitd kiusaamiskokemuksia yhdisti se, ettd ne olivat tapahtuneet edellisissa
kouluissa, kun taas ammattiopistossa ja yldkoulussa kukaan ei ollut kokenut kiusaamista. Tdiméan
nahtiin johtuvan oppilaitosten hyvésta ilmapiiristd sekd opettajien osoittamasta valittimisesta ja

tuesta.

Kiusaaminen oli haukkumista, syrjimista ja nimittelyad, ja sitd tehtiin seki netissa etta kasvotusten.
Osa lapsista arveli, ettd kiusaaminen tapahtui niin piilossa, etteivit opettajat huomanneet sité, tai
huomatessaan eivit ottaneet asiaa vakavasti. Esiopetuksessa olevat lapset nadkivat kiusaamisen
ennen kaikkea sellaisina tilanteina, joissa joku jatettiin leikistd ulkopuolelle. Kiusaajat olivat muita
lapsia, ja jotkut ammattiopiston oppilaista kertoivat mygs sisarusten kiusanneen heitd. Kiusaamisen
arveltiin johtuvan kiusaajien omasta pahasta olosta tai halusta kuulua porukkaan. Eras lapsi kiin-
nitti huomiota siihen, ettd kiusaajat itse kokevat usein ryhmépainetta ja ettd hierarkkiseen kiusaa-
japorukkaan kuuluminen on haitallista my6s kiusaajille, koska se rajoittaa heiddn vapauttaan olla

oma itsensa ja tehda mita haluaa.
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Lapsi 6: Meiddn entisessd koulussa on semmonen poikaporukka, missé on semmosessa
jengissdi, ja siel on semmonen johtaja, joka kiskee, niinku koulukiusagjia. Siind on
aika monta tyyppid, ja ne ei niinku saa olla oma, sellasia niinku ne haluais olla,
niiden pitdd totella siel sitd johtajaa. Ja jos vaikka joku sanoo et md tykkéén pelaa
Minecraftii, ni “toi on ihan kuollu peli, nyt sé et endd voi olla tds jengissd, Iéhe
pois’. Ne esittdd vaan et ne saa kuulua siihen jengiin. Md oon monta kertaa sanonu
niille, et olkaa semmosii ku te haluutte olla, et ei se jengissd olo oo niin térkeetd.

Et jos on semmosii kavereita, et ne ei oikeesti oo tosi kavereita, ni mieluummin yks

hyvd kaveri ku sata huonoa.

Yidkouluryhmd

Vain harva lapsi kertoi saaneensa apua kiusaamiseen, vaikka he olivat kertoneet siitd esimerkiksi
vanhemmille tai opettajille. Yhdessd tapauksessa kiusaaminen loppui vasta, kun poliisi puuttui
asiaan ja kiusaajasta tehtiin lastensuojeluilmoitus. Tukea lapset kertoivat saaneensa kavereilta.
Kiusaamiseen yritettiin usein sopeutua yrittimalla olla valittdmattd siitd, mutta tdma oli koettu
vaikeaksi etenkin, jos kyse oli omaisuuden tuhoamisesta tai vidkivallan uhasta. Opettajat edellisissd
kouluissa eivét lasten mukaan useinkaan ottaneet kiusaamista vakavasti tai epailiviat kiusatun

kertomaa, minké vuoksi siihen ei osattu puuttua.

Lapsi 7: Ei siihen tullu loppua, monet kerrat diti kdvi minun kanssa selvittelemdssd, se vain
jatku ja jatku.

Elina: Ja se tapahtu nimenomaan koulussa?

Lapsi 8: No se saatto tapahtua myés koulun ulkopuolella.

Lapsi 9: Netissd.

Ammattiopistoryhmd

Lapset kertoivat pddsseensi kiusaamisesta jollakin tavalla yli, mutta se jatti heihin jdlkenséa tai
”arpensa”, kuten yksi lapsista totesi. Monet kiusaamista kokeneet lapset kertoivat, ettéd heilla ei ole
kovin hyva itsetunto, ja yksi kertoi, ettd hantd autetaan juuri korjaamaan sitd. Vaikka kiusaami-
nen oli lasten puheissa keskeinen eriarvoisuutta aiheuttava tekijd, on kuitenkin huomioitava, ettei-
vat kuitenkaan kaikki tapaamisiin osallistuneet kertoneet kokeneensa kiusaamista. Vaikka aihe on
ikdva ja monilla oli siitd raskaita kokemuksia, lapsilla oli my6s paljon rakentavia ehdotuksia kiusaa-

miseen puuttumiseksi ja sen ehkaisemiseksi.
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Yhdenvertaisuus luontevana osana elimaéaa

Lapset eivit tuoneet tapaamisissa suoraan esille koulun merkitystd yhdenvertaisuuden toteutu-
misen mahdollistajana tai esteend. Erityista tukea tarvitsevien lasten suhde kouluun, omaan luok-
kayhteis6on ja muihin oppilaisiin tuli kuitenkin keskusteluissa esille monin tavoin. Moni lapsi oli
kokenut kiusaamista aiemmassa koulussaan muiden oppilaiden toimesta, kun taas ammattiopistoa
ja yldkoulua kuvattiin myonteisesti paikkoina, joissa ei kiusata. Naissa kouluissa erilaisuus hyvaksy-
taan, jokainen saa olla oma itsensa ja ”loistaa”, kuten ammattiopiston oppilaat kuvasivat. Ylakoulun
lapset pohtivatkin, ettd yksi syy tédlle voi olla se, ettd kaikki koulun oppilaat tarvitsevat jonkinasteista

tukea, samoin kuin ammattiopistossa.

Lasten tapaamisissa kavi ilmi, etta erityisyys voi olla luonteva osa ryhmaéa ja sen toimintaa. Yhdessa
lasten tapaamisessa erilaisuutta pohdittiin erilaisten makumieltymysten kautta, jolloin kéavi ilmi,
ettd yhdelld ryhmén lapsista ruoka menee suoraan vatsaan letkun avulla. Muut ryhmaén lapset olivat
varsin tietoisia tdstd ja he selittivat asian tarkkaan. Lapsille asiassa ei ollut mitddn ihmeellista: ihmi-
set vain voivat sydda eri tavoin. Myos isommat lapset suhtautuivat esimerkiksi erilaisiin apuvélinei-

siin myonteisesti: onneks niitd on nykyadn niitd proteeseja, semmosia tekojalkoja ja kasia”.

Lapsi 10:  Lapsi x:lld menee ruoka suoraan ruokatorveen.

Lapsi11:  Hdnen repussaan on hédnen oma ruokansa.

Lapsi 10: Hénen navassaan on reikd.

Terhi: Joo kaikki lapset ei voi samalla tavalla sy6dd.

Lapsi 11: Hénen navassaan on tuommonen juttu mikd peittéd sen reidn.
Lapsi 10:  Sen navassa on reikd. Ja sielld on sellanen laastari.

Esiopetusryhmd

Yldkoulun lapsille yhdenvertaisuuden edistiminen tarkoitti paitsi kiusaamiseen puuttumista, myos
sen ennaltaehkdisya positiivisen ilmapiirin ja yhteenkuuluvuuden kautta. Yhdenvertaisuuden edis-
tdminen nédhtiin seuraukseksi hyvisti oppilaskulttuurista, jossa kaikkia tervehditddn ja jokainen
kuuluu porukkaan. Erilaiset vammat olivat lapsille luonnollinen asia, ja niiden korostaminen nihtiin
tarpeettomana. Ylikoulun ja ammattiopiston oppilaiden keskusteluissa kokemus jaetusta erityisyy-
destd ndhtiin empatiaa ja samaistumista mahdollistavana tekijani, mutta heidin mukaansa kaik-
kien on mahdollista kohdella kanssaihmisid kunnioittavasti: ”milta tuntuis, jos joku toinen kohtelis
itsed samalla tavalla”. Keskusteluista valittyi ndkemys, ettd yhdenvertaisuus ja hyva yhteishenki ovat
lopulta hyvin yksinkertaisia tekoja ja ihmisten kohtaamista ihmisina eika kategorioiden edustajina.
Vaikka joillakin oppilailla oli rankkojakin kiusaamiskokemuksia, oli kiusaamisesta silti mahdollista

puhua ymmarryksen ja myotdtunnon kautta: ”taitaa olla kiusaajilla itelladn paha olla”.
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Lapsi 6: Just se, et kun ottaa huomioon vaikka esimerkiks ku, on niitéki jotka pidetédn
kiusaajina, ni ne jdé yleensd aina yksin, koska kukaan ei haluu olla kiusaajan
kaveri. Ni mé meen sanomaan aina et mitd kuuluu, etté onks kaikki menny hyvin,
mitd sd teit eilen. Just se kun neki haluais puhua jollekin ja voi olla kaveri, mut

kukaan ei halua olla kiusaajan kaveri.

Yidkouluryhmd

Kiusaamiseen puuttumisen néahtiin kuitenkin olevan ensisijaisesti aikuisten ja koulun vastuulla.
Opettajien tehtdvd on kuunnella oppilaita ja puuttua mahdolliseen kiusaamiseen valittomasti,
mutta monien kokemusten mukaan tdma voi olla vaikeaa, jos luokkakoot ovat hyvin suuria. Tassa
yhteydessa on myods huomioitava, ettd yhdenvertaisuutta edistava oppilaskulttuuri ei synny itses-
tdan, vaan se on vahvasti yhteydessa opettajien toimintaan ja koulun yleiseen toimintakulttuuriin
(Higgins, MacArthur & Kelly 2009; Lindsay & Edwards 2013).

Yldkoulun ja ammattiopiston oppilaat olivat tyytyvaisia erityistd tukea tarvitseville suunnattuun
opiskelupaikkaan, mutta Huhtasuon koulun oppilaiden tapaamisessa tuli esille myds tyytymatto-
myytta tulla sijoitetuksi erityistd tukea tarvitsevien lasten joukkoon. Erés lapsi toivoi, ettd paasisi
toiseen kouluun, ja kertoi, ettd hén ei viihdy nykyisessd koulussa tai ryhméssa. Han haluaisi toiseen
kouluun, “koska sielld on mun sisko ja sielld on iso ryhma ja ihan tavallisia pulpetteja”. Tulkitsemme
tdman kertovan siita, etta vaikka erityisen tuen oppimisympaéristdissa voi olla erilaisten resurssien
ja kohdennetun tuen vuoksi hyva ja turvallinen ilmapiiri, tarkoittaa segregaatio usein vaistamatta

oppilaiden koulukavereiden valikoitumista vammojen perusteella.

Lasten yhdenvertaisuus on aikuisten velvollisuus

Yksi keskeinen huomio tapaamisista oli, ettd vaikka miltei kaikilla osallistujilla oli jokin heidan
elamaansa vaikuttava vamma tai tuen tarve, se ei niyttaytynyt mitenkdan merkittivina osana
heiddn identiteettiddn. Vaikka lapset eivdt puhuneet itsestidan vamman kautta tai muodosta-
neet siihen liittyvaa kollektiivista identiteettid, vammaisuus on kuitenkin usein keskeinen méare
erityistd tukea tarvitsevista lapsista puhuttaessa. Tdllainen ulkopuolelta tuleva kasitteellistiminen
madrittelee lapset yhden ominaisuuden perusteella ja ylldpitaa erottelua “erityisten” ja “tavallisten”
valilla. Lapsilla on monia heille merkittdvia rooleja ja identiteettejd, jotka muodostuvat esimerkiksi
harrastuksista, kaverisuhteista tai musiikkimausta, mutta vammaisuuden korostaminen maarit-
tda heidat 1ahinnd vain sosiaalipoliittisten huolenaiheiden ja palvelujen kohteiksi (Pollari 2011).
Etenkin yldkouluikiisille ja sitd vanhemmille lapsille oman identiteetin selkiintyminen on tarkea
kehitystehtéva, jonka estymiselld on yhteys hyvinvointi- ja motivaatio-ongelmiin (Marttinen 2017).

Yksilokohtainen ja kategorisoiva puhunta vammaisuudesta madarittda lapsen identiteetin ylhaalta
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pdin stigmatisoivalla tavalla, ja tallaisesta kategoriasta murtautuminen voi olla lapselle hyvin
vaikeaa tai jopa mahdotonta, mikali hanet kohdataan aina ensisijaisesti vamman kautta (Mietola
2014; Mietola & Niemi 2014).

Mietolan (2014) mukaan erityisen tuen tarve ja siihen liittyva ”erityisyys” ndhtiin suomalaisessa
koulutuspolitiikassa aluksi positiivisesti avoimena méireend, jolla pyrittiin irrottautumaan diag-
nostisista tuen tarpeen kasitteistd. Tutkimuskeskustelussa kiinnitettiin kuitenkin pian huomiota
sithen, miten erityisyys vakiintui merkitsemé&in juuri tietynlaista, negatiivista poikkeamaa normaa-
lista. (Emt.) Vammaisuuteen liittyvia késitteitd onkin kiinnostavaa verrata keskusteluun muista
sosiaalipoliittisen keskustelun kohteena olevista ihmisryhmistd kuten vanhuksista ja maahanmuut-
tajataustaisista. Naiden ryhmien kohdalla keskustelu vaikuttaisi olevan jo monipuolistunut, mutta

vammaisuus kantaa edelleen mukanaan normista poikkeamisen diskursiivista painolastia.

Lasten tapaamisissa lapset kayttivat erilaisuuden kisitetti usein positiivisessa mielessi. Esimerkiksi
yldkoulu- ja ammattiopistoryhmien osallistujille erilaisuus oli rikkautta, ja sen kautta kanssaihmi-
siin voi suhtautua empaattisemmin: koska kaikilla koulun oppilailla on heiddn mukaansa jokin
erityispiirre, ei ole syyta kiinnittdd niihin sen kummempaa huomiota saati kiusata niiden vuoksi.
Tapaamisiin osallistuneiden lasten puheista valittyi ylipdatdan luonteva ja mutkaton suhtautumi-
nen ihmisten yksilollisiin eroihin. Vammoista ja erilaisista kommunikaation keinoista puhuttiin
ldhinna kiytannon tasolla, ja kaikenlainen leimaaminen ja vahaéttely loistivat keskusteluissa poissa-

olollaan seka esikouluikéaisten ettd isompien lasten keskuudessa.

Olisi kuitenkin hatikoitya paatella empatiakyvyn johtuvan jaetusta erityisyydesta, sillda my0s erityis-
koulujen sisalld on tutkimuksissa havaittu vammojen perusteella rakentuneita hierarkioita ja
syrjintaa (Davis & Watson 2001). Kyse onkin todennédkoisesti nimenomaan koulujen ja paivakotien
sisdisesta kulttuurista ja toimintamalleista. Esimerkiksi kysyttaessa ylakouluryhmaén lapsilta mista
kiusaamattomuus heiddn koulussaan johtuu, he kertoivat syyksi koulun hyvén ilmapiirin ja kaik-
kien kuulumisen porukkaan. Toisten tervehtiminen ja yhteenkuuluvuus olivat opettaja- ja oppilas-
kulttuurin piirteitd, jotka yllapitivat hyvaa ilmapiiria ja ehkaisivat kiusaamista. Tdhan tutkimuk-
seen valikoituneiden oppimisympadristojen hyva ilmapiiri ei kuitenkaan ollut vain oppilaiden omaa
kulttuuria, vaan keskeinen osa koulujen toimintakdytdntdja. Vaikka toimintakulttuurin muutos
ei valttamatta ole resurssikysymys, oppilaiden vastauksista kdvi ilmi, ettd keskeisid kiusaamista

ehkaisevii rakenteellisia tekijoita olivat pienet ryhmaéakoot ja riittdvét tuki- ja ohjausresurssit.

Vaikka oppilaat kertomansa mukaan jakoivat kokemuksen erilaisista erityispiirteistd, ndmé ominai-
suudet eivat muodostaneet mitdadn selkeda kollektiivista identiteettid. Tassd nayttaytyy yksiloi-
van vammaisuuspuhunnan ristiriita: vaikka vamma on lapsille itselleen usein oman identiteetin
kannalta melko merkitykseton ominaisuus, he joutuvat silti elamaan ulkopuolelta tulevan vammai-
suutta yksildivan diskurssin kanssa, jossa heidat méaritellaan ensisijaisesti vamman kautta. Ottaen

huomioon, ettd tima medikalisoiva puhunta tapahtuu usein lapsiin valta-asemassa olevien aikuisten
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positiosta ja kytkeytyy sosiaalipoliittiseen vallankayttoon (ks. Pollari 2011), lasten itsemaarittely jaa

helposti vaille tunnustusta ja legitimiteettia.

Lapset kasittelivat erilaisuutta ja ihmisten erilaisia ominaisuuksia positiivisesti merkityksettominé
asioina: ihmisten vélisessd kanssakdymisessd olennaista on se, miten kukin kohtelee toisiaan, ja
henkilokohtaiset ominaisuudet kuten ihonvéri, sukupuoli tai seksuaalinen suuntautuminen ovat
toissijaisia. Oli kiinnostavaa havaita, ettd timéa asenne nékyi seka esiopetusikéisten lasten etta isom-
pien lasten vastauksissa, mika voi kertoa yleisemmasta erilaisuuteen ja suvaitsevaisuuteen liitty-
vastd puhunnasta. Erilaisten ominaisuuksien ohittaminen toissijaisina ihmisen kohtelun kannalta
kuvasti sitd, miten lapsille oli tirkeda tulla kohdatuksi ihmisenéa ja omana itsendan. Henkil6kohtaisiin
ominaisuuksiin ja erilaisuuteen keskittyminen sen sijaan vaikeuttaa yhdenvertaista kohtaamista ja
kohtelua, mihin on kiinnitetty huomiota myds tutkimuskeskustelussa erityisyyteen liitetysta puhun-

nasta ja kdytdnnoista (Mietola 2014).

Vamman kanssa eldvien lasten yhdenvertaisuuden edistamiseksi tulee kuunnella lasten omia ajatuk-
sia ja kokemuksia vanhempien, tutkijoiden ja asiantuntijoiden nédkemysten rinnalla. On huomion-
arvoista, ettd vamman kanssa elavit lapset puhuvat monilta osin samoista asioista kuin tutkijatkin:
erityisyyden ja tavallisuuden vélista erottelua tulisi purkaa ja nihdd vammojen kanssa elavit lapset
tavallisina lapsina, joilla on samoja tarpeita ja toiveita esimerkiksi koulunkdynnin ja vapaa-ajan
suhteen kuin vammattomilla ikdtovereillaan (Mietola 2014; Peltola & Moisio 2017). Lapset ndkivat
erityisen tuen tarpeen ja erilaiset vammat luonnollisina asioina. Tdma kertoo osaltaan positiivisesta
oppilaskulttuurista, mutta myos sitd mahdollistavista rakenteellisista tekijistd ndissd oppimisym-
paristdissa: opetukseen ja yksilolliseen tukeen on kohdennettu riittdvasti resursseja, ja toimintakay-
tdnnoissa pyritidn edistiméin yhdenvertaisuutta. Riittdvd resursointi ja yhdenvertaisuutta edistava
toimintakulttuuri mahdollistavat sen tutkimuskirjallisuudessa ja vammaisjarjestdissa perdankuulu-
tetun tavoitteen, ettd kaikki lapset yksilgllisistd ominaisuuksistaan riippumatta nahdaéan ensisijai-
sesti lapsina (Hujala 2011; Peltola & Moisio 2017; Ahonen ym. 2018).

Yhdenvertaisuuden toteutuminen vaatii niin oppimisymparistoissad kuin muussa lapsen elinympa-
ristossa resurssien lisdksi valmiuksia ja halua sitoutua yhdenvertaisuuteen. Kysymys kytkeytyy ajan-
kohtaiseen opetuksen inkluusiokeskusteluun, jota tidssa yhteydessa ei voi ohittaa. Koska inkluusion
puutteellinen toteuttaminen voi olla jopa vahingollista (Hakala & Leivo 2015), tulisi inklusiivisten
kaytidntdjen toteuttamisen perustua tutkimusndyttoon. Tutkijoiden kuunteleminen ei kuitenkaan
riitd, vaan paattijilla on vammaissopimuksen ja lapsen oikeuksien sopimuksen myota vahva velvoite
kuulla vamman kanssa eldvien lasten omia ndkemyksia heiti koskevassa paatoksenteossa. Vaikka
tdman tutkimuksen aineiston perusteella erityisopetuksen jarjestiminen yleisopetuksesta erilldan
voi joissakin tilanteissa olla oppilaiden oman turvallisuuden ja riittdvan tuen vuoksi perusteltua,
lapset kertoivat myos tyytymattomyydestd muista ikdtovereista ja sisaruksista eristdviin erityisope-
tusjarjestelyihin. Onkin lapsen oikeuksien kannalta kestdméton tilanne, ettd lasten turvallisuus

ja opiskelurauha olisivat taattuja ainoastaan erityisopetukselle rajatussa oppimisymparistossa.
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Vamman kanssa elavilla lapsilla olisi paljon annettavaa niin yleisopetuksen oppilaskulttuuriin kuin
yhdenvertaisuudesta kdytavaan yhteiskunnalliseen keskusteluun. Heiddn kokemuksilleen ja néke-

myksilleen on raivattava kunnollinen tila.
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Vammaisen lapsen oikeus henkilokohtaiseen apuun

Elina Nieminen & Pauli Rautiainen

Vammaiset lapset ovat yksi haavoittuvimmista ryhmista

Suomen lainsdddannossa ihmiselle turvataan laajalti oikeus mééaréta itsestdan ja toimistaan. Lisaksi
lainsdaadantomme edellyttad, ettd kaikkia lapsia on kohdeltava yhdenvertaisesti idn ja kehitysta-
son mukaisesti omana itsenddn. Niinpa lapsilla on samanarvoinen itsemédaradmisoikeus kuin
kaikilla muillakin ihmisilli, eikd vammaisten lasten itsemddraamisoikeus eroa muiden lasten

itsemaaraamisoikeudesta.

Kuten kansallisessa lapsistrategiassa (KM 2021:8) on todettu, vammaiset lapset kuuluvat yhteen
haavoittuvimmista ryhmista yhteiskunnassa. He tarvitsevat usein toisen henkilon apua itseméaéraa-
misoikeutensa toteuttamiseksi. Erityisen haavoittuvia ovat vaikeimmin vammaiset lapset, jotka ovat
taysin tai ainakin laajassa madrin riippuvaisia toisen ihmisen antamasta avusta (Honkala ym. tassa

teoksessa).
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Késittelemme tassa kirjoituksessa lapsen oikeudellista asemaa laissa vammaisuuden perusteella
jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (380/1987) eli vammaispalvelulaissa tarkoitetussa henki-
lokohtaisessa avussa. Juuri titda vammaispalvelua on usein esitetty ratkaisuksi lasten itsemdéaraa-
misoikeuden, osallisuuden ja yhdenvertaisuuden tukemiseen. Kirjoituksen tarkoituksena on kuvata,

miten lapsen oikeus henkilokohtaiseen apuun jasentyy voimassa olevassa oikeudessa.

Henkilokohtaisella avulla voi olla suuri merkitys lapsen itsemdirddmisoikeuden turvaamiselle
mitd moninaisimmissa tilanteissa. Esimerkiksi etenevad sairautta potevalla lapsella voi olla henki-
lokohtainen avustaja, joka mahdollistaa hdnen asumisensa kotona vaihtoehtona laitosasumi-
selle. Henkil6kohtainen apu takaa talloin lapselle kotiympariston ja siihen liittyvat ihmissuhteet.
Henkilokohtainen apu toimii myds merkittivana lapsen itsendistymistd vanhemmistaan tukevana
palveluna tukiessaan lapsen omaan tahtoon perustuvaa toimijuutta niin perheessi kuin perheen

ulkopuolisissa ihmissuhteissa ja harrastuksissa.

Aiheesta tehty selvitys kertoo, ettd vaikeasti vammaiset lapset ovat vahvasti riippuvaisia vanhem-
mistaan. Vanhemmat ovat usein lapsensa ensisijaisia avustajia, jotka eivédt aina hae tai edes ole
harkinneet hakevansa vapaa-ajan avustajaa lapselleen silloinkaan, kun lapsen oikeus henkil6koh-
taiseen apuun on ilmeisen selva. (Vammaisten lasten ja nuorten tukisaatité 2016.) Vaikka henkilokoh-
taista apua saavien henkilgiden maara onkin 2000-luvulla jatkuvasti kasvanut, alaikdisten henkil6-

kohtainen apu on kasvanut suhteessa hyvin vdahén (Kuvio 1).

Lapsen oikeus henkilokohtaiseen apuun néayttéisi toteutuvan talla hetkella vaillinaisesti (ks. Kuvio
1). Tahan osaltaan vaikuttaa se, ettei oikeuden sisidllosti ole riittivaa tietoa. Toisaalta samaan aikaan
vaikuttaa myos siltd, ettd osa vanhemmista hakee lapselleen oikeutta henkilokohtaiseen apuun
silloin, kun on ilmeisen selvia, ettd ainakin asiaa oikeudellisesti tarkastellen lapsen etua toteuttaisi
paremmin jokin toinen palvelumuoto kuten omaishoidon tuki, lyhytaikais- ja tilapdishoito, tukihen-

kilotoiminta tai kehitysvammaisten erityispalvelut.

Henkilokohtaista apua koskevasta keskustelusta on tullut vammaispolitiikassa jannitteinen ja
vahvasti oikeudellistunut teema. Tasta huolimatta keskustelu henkilokohtaisesta avusta on pohjau-
tunut pitkalti vanhempien kokemuspohjaiseen tietoon eikd oikeudellista arviota lapsen asemasta
henkilokohtaisessa avussa ole juurikaan esitetty. Lahestymme tédssi Kkirjoituksessa lapsen oikeutta
henkilokohtaiseen apuun tietoisesti korostetun lainopillisesti, silld tavoitteenamme on tuoda oikeu-

dellista pohjaa henkilokohtaista apua koskevan keskustelun ja lainsdddannon kehittdmisen tueksi.
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Kuvio 1. Henkilokohtaisen avun asiakkaiden méaarat eri ikdryhmissa (l1ahde: SotkaNet).

Lapsen oikeudellinen asema henkilokohtaisessa avussa

Vaikeavammaisella lapsella on lihtokohtaisesti oikeus henkilokohtaiseen

apuun

Henkilokohtainen apu on toisen ihmisen antamaa apua niissd asioissa, joita henkilo ei itse pysty
vammaisuutensa vuoksi tekemdan. Vammaispalvelulaissa (HE 219/1986 vp) vammaisuus ndhdaan
yksilon toimintarajoitusten ja ympdriston suhteesta syntyvana tilana. Laki on sosiaalioikeudellista
erityislainsaadantod, joka tulee toissijaisesti sovellettavaksi siina tilanteessa, kun sosiaalihuollon

yleiset esimerkiksi sosiaalihuoltolaissa (1301/2014) turvatut palvelut eivat ole ensisijaisina palve-

luina vammaiselle henkilolle riittavia ja sopivia.

Vammaispalvelulaki sisdltdd useita erilaisia palveluita, joille on sdadetty erityisid saamisedelly-
tyksid. Henkilokohtaisen avun saamisedellytys on maéaritelty vammaispalvelulaissa suhteellisen

tiukaksi. Henkilokohtainen apu on kohdennettu niille henkilbille, joita vammaispalvelulaki kutsuu
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vaikeavammaisiksi. He tarvitsevat pitkdaikaisen tai etenevan vamman tai sairauden johdosta valt-
tamatta ja toistuvasti toisen henkilon apua paivittdisissa toimissa, tyossa ja opiskelussa, harras-
tuksissa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa tai sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitimisessa
(vammaispalvelulain 8c.3 §). Vaikeavammaisen méaaritelma ei ole diagnoosipohjainen eika sité ole
kytketty myodskadn esimerkiksi niihin kasitteisiin, joilla vammaisia henkiloitd luokitellaan laissa
vammaisetuuksista (570/2007) tai asetuksessa tyoOtapaturma- ja ammattitautilaissa tarkoitetusta
haittaluokituksesta (768/2015) sekd niiden soveltamisohjeissa. Vammaispalvelulain vaikeavammai-

suuden madaritelma on siis autonominen suhteessa muihin vammaisuuden méaaritelmiin.

Lahtokohtaisesti kaikki vaikeavammaiset henkilot ikdadn katsomatta voivat olla henkilékohtaisen
avun piirissa. Pddasiassa ikdantymiseen liittyvista sairauksista ja toimintarajoitteista johtuva avun
tarve on kuitenkin rajattu oikeuden henkil6kohtaiseen apuun ulkopuolelle (HE 219/1986 vp). Koska
lapsia ei ole millddn tavalla rajattu henkilokohtaisen avun ulkopuolella, on kaikilla vammaispal-
velulain vaikeavammaisuuden méaritelméan tayttavilla vammaisilla lapsilla 1dht6kohtaisesti oikeus

henkilokohtaiseen apuun heti syntymastadn ldhtien.

Voimavaraedellytys rajaa oikeutta henkilokohtaiseen apuun

Vaikeavammaisen henkilén lahtokohtaista oikeutta henkilokohtaiseen apuun rajaa vammaispal-
velulakiin sisaltyvd voimavaraedellytys. Henkilokohtainen apu on rajattu vain itseddn ja oikeus-
tilaansa maaraaville (vammaispalvelulaki 8c.2 §). Téalla tarkoitetaan, ettd henkilokohtaista apua
saadakseen vammaisen henkilon on pystyttavd oman tahdonmuodostuksensa kautta osallistumaan
ja vaikuttamaan palvelujensa tai sosiaalihuoltoonsa liittyvien muiden toimenpiteiden suunnitte-
Iuun ja toteuttamiseen taikka ymmartiméaan ehdotettuja ratkaisuvaihtoehtoja tai pditosten vaiku-

tuksia (ks. sosiaalihuoltolain 32 §).

Vammaispalvelulain mukaan henkilokohtaisen avun tarkoitus on auttaa vaikeavammaista henkil6a
toteuttamaan omia valintojaan paivittdisissa toiminnoissaan. Omaehtoinen toiminta ja omien valin-
tojen tekeminen edellyttaa kykya maaritelld avun sisalto ja toteuttamistapa. Niinpa vain sellaisella
vaikeavammaisella henkil61l4, jolla on riittdvat voimavarat omien valintojen tekemiseen, on oikeus

vammaispalvelulain mukaiseen henkilgkohtaiseen apuun.

Voimavaraedellytyksen avulla mahdollistetaan vaikeavammaiselle henkil6lle mahdollisuus toteut-
taa itsemadraamisoikeuttaan ja paattad omista elamanvalinnoistaan: vaikeavammaisella on oltava
mahdollisuus ja viimesijainen oikeus méaritelld itse mité, milloin ja miten henkil6kohtaisen avun
avulla tehdaén. Nykylainsdddidnnén mukainen henkil6kohtaisen avun jarjestelmé tukeutuu vahvasti
henkilokohtaista apua kayttivan itsemadraamisoikeuteen, itsendiseen elimééin ja aktiiviseen toimi-

juuteen, samoin kuin palvelun valvontaan.
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Koska avustamistoiminta on kayttajalahtoista eli kiayttdjan ohjaamaa ja hdnen vastuullaan tapah-
tuvaa, nykyjarjestelméan ei ole kytketty muutoin vammais- ja sosiaalipalveluissa voimassa olevia
ammattipatevyys- tai koulutusvaatimuksia tai sosiaalihuollon toteuttamisen valvontaan liittyvia
mekanismeja. Henkilokohtaiseen apuun ei sovelleta esimerkiksi lakia sosiaalihuollon ammattihen-
kiloista (817/2015). Tama on loogista, kun ajatellaan, etta toteutustavan tarkoituksena on tukea ihmi-

sen omia valintoja ja omaehtoista toimintaa itsendisesti tai tuetusti.

Henkilokohtaisen avun saaminen ei kuitenkaan edellytd kykyé tiysin itsendiseen paatoksentekoon.
Pelkastadn se seikka, ettd vammainen henkil6 ei pysty esimerkiksi ilmaisu- ja kommunikointiky-
kynsa rajallisuuden vuoksi ilmaisemaan kasitystdan palveluntarpeestaan tai henkilékohtaisen avun
jarjestimistavasta, ei vield merkitse sitd, ettei henkilo pystyisiilmaisemaanlain tarkoittamalla tavalla
omaa tahtoaan tai ettd hineltd puuttuisi voimavaroja maéaritelld henkil6kohtaisen avun sisilto ja
sen toteuttamistapa (Raty 2017). Oikeuskaytannossd on vahvistettu, ettei henkilokohtaisen avun
hakijan tarvitse valttaméittd ilmaista itseddn puheella, silld puhetta tukevat ja korvaavat kommuni-
kaatiomenetelmét tulee ottaa huomioon — kommunikaatioon ja itsensa ilmaisemiseen tulee saada
tukea ja apua (KHO 12.8.2011 taltio 2122; Turun hallinto-oikeus 12.5.2010 10/0409/2). Mikali henkil6
jollain tavoin — esimerkiksi avustettuna tai erilaisten kommunikaation apuvélineiden avulla — kyke-
nee ilmaisemaan itseddn seki esittimdan mielipiteitd ja tekemé&én valintoja, voimavaraedellytyk-
sen on katsottu tayttyvan (HE 159/2018). Oikeudellisessa arvioinnissa merkitykselliseksi muodostuu
YK:n vammaisyleissopimuksen yleiskommentti nro 5 (CRPD/C/GC/5), jonka mukaan sopimuksen 19

artiklassa tarkoitetun henkilokohtaisen avun tulee olla kayttdjajohtoista.

Voimavaraedellytys voi tadyttyd myos osittain, jolloin saamisedellytyksen arvioinnissa on kiinnitettava
huomiota siihen, mihin toimintaan henkil6kohtaista apua haetaan (Raty 2017). Voimavaraedellytys
voi tayttyd esimerkiksi vain kotona taikka vain kodin ulkopuolisissa toiminnoissa. Lapsella saattaa
olla voimavaroja mééaritelld oma avuntarpeensa esimerkiksi vapaa-ajan toimissa mutta ei muissa

pdivittaisissi toimissa. Tdlloin hanelld on oikeus henkilokohtaiseen apuun vain vapaa-ajan toimissa.

On tdrkeada, ettd voimavaraedellytys tdyttyy henkilokohtaisen avun kohdalla, jotta varmis-
tetaan vaikeavammaisen itsemdarddmisoikeuden ja tahdon toteutuvan avustajaa kaytetta-
essd. Henkilokohtaisen avun ulkopuolelle rajautuvat sellaiset avun tarpeet, joiden tyydyttdminen
edellyttda paaosin hoivaa, hoitoa ja valvontaa. Rajauksella on haluttu tehda ero tarpeisiin, joihin
henkilokohtaisen avun tyyppiselld palvelulla ei ole ollut tarkoitus vastata. Mikali henkilgkohtaisen
avun tarve ja jarjestdmistapa painottuu padasiassa hoivaan, huolenpitoon tai valvontaan eli tilantei-
siin, joissa henkilén avun tarvetta maarittelevat muut kuin vaikeavammainen henkilo itse, ei edel-
Iytyksia henkilokohtaiselle avulle ole. Thmisella voi talloin kuitenkin olla oikeus sosiaalihuollon tai

vammaispalvelun muihin palvelu- ja tukitoimiin.

69



Milloin henkilokohtainen apu soveltuu vammaiselle lapselle?

Vaikeavammaisten lasten ja nuorten kohdalla perheen ulkopuolisella henkilokohtaisella avusta-
jalla on tdrked merkitys itsendistymisen ja yhdenvertaisten osallistumismahdollisuuksien turvaa-
jana. Vammaispalvelulaissa on lahdetty siksi siitéd, ettei henkilokohtaisena avustajana voi toimia
vaikeavammaisen henkilén omainen tai muu laheinen henkilg, ellei sita erityisen painavasta syysta
ole pidettdvd vaikeavammaisen henkilon edun mukaisena (HE 219/1986 vp). Oikeuskaytanndssa
on hyvaksytty esimerkiksi vaikeuksitta puhetta ymmartdvan mutta aivoverenvuotojen jalkitilan
seurauksena vain silmiddn rapayttdmalla sekd ilmeillddn ja eleillddn itseddn ilmaisevan lapsen
henkilokohtaiseksi avustajaksi tdiman sisar, kun lapsen kommunikaatiosta selvdn saavan perheen

ulkopuolisen henkilon 16ytdminen on osoittautunut vaikeaksi (KHO 2014:171).

Raja hoivan, hoidon ja valvonnan valilld on muodostunut erityisen ongelmalliseksi vammaisten
lasten kohdalla (Pollari & Ahola 2015). Tamé on ymmaérrettdvaa, silla mitd pienemmasta lapsesta on
kyse, sitd vaikeampaa on arvioida, mikd on normaalia lapsen hoivaan, hoitoon tai valvontaan liit-
tyvda toimintaa ja mikd mahdollisesti itsendistd toimintakykya tukevaa ikdtason mukaista toimin-
taa. Oikeuskaytannossa on vahvistettu, ettd lasten kohdalla on kiinnitettdva erityistd huomiota
lapsen ikadn liittyvadn tarpeeseen itsendistyd silloinkin, kun lapsen kehitystaso on huomattavasti
ikdistensa keskiarvoa jaljessa (KHO 2019:87). Arvioitaessa sitd, mitad on pidettava laissa asetetun
voimavaraedellytyksen edellyttdimand omaehtoisena toimintana, on kiinnitettdvd huomio myo6s
YK:n vammaisyleissopimukseen liittyviin tulkintoihin vammaisen henkilon oikeudesta itsendiseen
elamaan. Aihetta kasitellaan esimerkiksi YK:n vammaiskomitean antamassa viidennessa yleiskom-

mentissa yleissopimuksen tulkinnasta (CRPD/C/GC/5).

Lapsen lahtokohtainen oikeus henkilokohtaiseen apuun kiy hyvin ilmi korkeimman hallinto-oikeu-
den vuonna 2011 antamasta ratkaisusta. Ratkaisussa oli kyse 13-vuotiaan autistisen, dysfaattisen
ja ADHD-diagnosoidun lapsen oikeudesta saada henkilokohtaista apua harrastuksiin ja sosiaalis-
ten suhteiden yllapitdmiseen. Han tarvitsi tukea kommunikoinnissa, oman toiminnan ohjauksessa,
asioista muistuttamisessa ja keskittymisessa. Lapsi ilmaisi tahtoaan ohjattuna ja tuetun kommu-
nikaation keinoin. Korkein hallinto-oikeus katsoi, ettd my0s vammaiselle lapselle oli annettava
mahdollisuus itsendistya ikatovereittensa tavoin. Lapsi ei kyennyt ilman apua tekeméén asioita,
joita vastaavan ikaiset lapset yleensa tekevit, ja hdnen oli selvitetty kykenevan ilmaisemaan avun-
tarpeensa. Taman vuoksi korkein hallinto-oikeus katsoi, etté lapsi oli oikeutettu saamaan henkilé-
kohtaista apua. (KHO 12.8.2011 taltio 2122.)

Lapsen ialla ja kehitystasolla on merkitysta henkil6kohtaisesta avusta pdatettdessa. Kun harras-
tuksiin ja vapaa-aikaan haetussa avussa on padosin kysymys tarpeesta valvoa ja olla ohjaamassa
lapsen harrastus- ja vapaa-ajantoimintaa, kysymys ei ole siitd, ettd henkilékohtainen avustaja
auttaa vammaispalveluissa tarkoitetulla tavalla avustettavaa lasta toteuttamaan omia valintojaan.

Korkein hallinto-oikeus on katsonut vuonna 2020, ettd téllaisessa tilanteessa henkilékohtaista apua
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koskeva hakemus voitiin hylatid. Sen mukaan kahdeksanvuotiaan Down-lapsen idn ja kehitystason
takia paiatoksenteko siitd toiminnasta, johon apua haettiin, kuului edelleen hidnen huoltajilleen.
Tuomioistuin kiinnitti ratkaisussaan huomion siihen, etta lapsella oli mahdollisuus saada perheen
ulkopuolista tukea harrastustoimintaan vammaispalvelulain mukaisen henkilkohtaisen avun

ohella kehitysvammaisten erityishuoltona myénnetyn tuntihoidon kautta. (KHO 2020:40.)

Korkein hallinto-oikeus ratkaisi samoin vuotta myéhemmin asian, jossa oli kysymys kymmenvuo-
tiaan kehitysvammaisen ja autismin kirjolle kuuluvan lapsen oikeudesta saada vammaispalvelulain
perusteella henkilokohtaista apua harrastuksiin ja vapaa-aikaan. Kyseessa oli kuitenkin dénestys-
ratkaisu (3-2), mika kuvaa hyvin niitd vaikeuksia, joita voimassa olevan lainsdddannon tulkintaan
liittyy. Vahemmist6, joka olisi myontédnyt lapselle oikeuden henkilkohtaiseen apuun, painotti, etta
ikdan liittyvdn itsendistymistarpeen samoin kuin lapsen itsemddrddmisoikeudenkin merkitysta
voidaan pitda sitd suurempana, mitd vanhemmasta lapsesta on kysymys. Niinpd kymmenvuotiaan
asiaa ei voinut sen mielestd rinnastaa edelld késiteltyyn ratkaisuun, jossa oli kysymys kahdeksan-
vuotiaasta lapsesta. (KHO 2021:59.)

Henkil6kohtainen apu néyttdd soveltuvan eri tavoin eri vammaisryhmiin kuuluvien lasten palve-
luksi. Siind missd se soveltuu esimerkiksi verrattain nuorelle liikuntavammaiselle lapselle, se ei
useinkaan sovellu saman ikdiselle kehitysvammaiselle lapselle. Vaikeimmin kehitysvammaisille

henkiloille henkilgkohtainen apu ei vaikuta soveltuvan lahes lainkaan.

Vammaisen lapsen oikeusasema henkilokohtaisessa avussa

Alaikainen lapsi on oikeussubjekti ja ndin ollen oikeuskelpoinen. Hanella voi olla oikeuskelpoisuu-
den seurauksena oikeuksia, kuten oikeus henkilokohtaiseen apuun, ja hdneen voidaan kohdistaa
kieltoja ja kdskyja. Vammaisten lasten saaman henkilokohtaisen avun kohdalla erityishuomiota
edellyttaa kuitenkin lapsen vajaavaltaisuus, mika vaikuttaa merkittavastilapsen oikeustoimikelpoi-
suuteen ja kykyyn méaératad omasta tai henkilokohtaisen avustajan oikeustilasta. Holhoustoimesta
annetun lain (442/1999) mukaisesti alle 18-vuotiaan keskeiset oikeustoimet tekee tai hyvaksyy hanen

puolestaan hdnen huoltajansa tai muu laillinen edustajansa.

Kéaytannossa lapsen oikeussubjektiuden tunnustamisesta ei seuraakaan mitdan kovin radikaalia.
Kuten Hakalehto (2018) on korostanut, on kuitenkin tidrkeda, ettd lapsella tunnustetaan olevan
oikeuksia, silla vain oikeuksien haltija voi kayttaa oikeuksia, vaikuttaa elimdansi ja muun muassa
vaatia oikeuksiensa toteutumista. Vaikka siis henkilokohtaisen avun kéyttoon liittyvat keskeiset
oikeustoimet tekee tai hyviksyy vammaisen lapsen puolesta hanen huoltajansa, kysymys on nimen-
omaan lapsen oikeudesta. Siina tilanteessa, ettd lapsen ja hdnen huoltajansa intressit asettuvat

vastakkain, lapselle tulee tarvittaessa maardtd muu edunvalvoja.
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Tyonantajamallilla jarjestetyssa henkilokohtaisessa avussa palvelun kayttajalle syntyy tyooikeudel-
linen vastuu. Palvelusetelilla jarjestetyssa henkilokohtaisessa avussa palvelun kayttajalla on kulut-
tajaoikeudellinen asema. Ostopalvelusopimuksella tuotetussa henkilokohtaisessa avussa hianelld on
puolestaan sosiaalihuollon asiakkaan oikeudellinen asema. Henkilokohtaisen avustajan kayttami-
nen konkreettisesti edellyttad kayttajalta joko tyooikeudellista kompetenssia, johon kuuluu myos
tyonantajan direktio-oikeus, tai kykyda toimia siind méarin tyonjohdollisessa asemassa, ettd han

kykenee ohjaamaan henkilokohtaisen avustajan ty6ta avustustoiminnassa.

Vammaisten lasten oikeustoimikelpoisuuden puuttumista ja sen vaikutuksia henkil6kohtaiseen
apuun ei ole oikeudellisesti juuri selvitetty. Henkilokohtainen apu on yhteiskunnan korvaamana
erityispalveluna poikkeuksellinen, silld se luo henkil6kohtaisen avun kayttdjalle vahvan itsemaa-
raamisoikeuden ja oikeustilan méadrittad palvelun kayttoa ja toteutusta. Samalla se asettaa henki-
lokohtaisen avun kéyttdjdn poikkeukselliseen vastuuasemaan palvelun toteuttamisesta suhteessa
henkilokohtaiseen avustajaan. Lapsikin voi joutua korvausvastuuseen aiheuttamastaan vahingosta,
silla vahingonkorvauslain (412/1974) mukaan myos alle 18-vuotias on korvausvastuussa tahallaan
tai huolimattomuudella aiheuttamansa vahingon korvaamisesta, vaikka korvausmdira onkin

paasaantoisesti kohtuullistettava taydesta korvauksesta.

Avustettavan vaikeavammaisen henkilén ja avustajan valisen oikeussuhteen syntyminen on riip-
pumaton siitd, milla tavoin henkil6kohtainen apu on kiytdnndssa jarjestetty. Vammaispalvelulain
mukaan henkil6kohtaisen avun jarjestdmistapoja ovat tyonantajamalli, palvelusetelimalli ja palve-
lumalli. Erilaisissa jarjestdmistavoissa vammaisen henkilon oikeudellinen vastuuasetelma on

erilainen.

Henkilokohtaisen avun tyonantajamallissa kunta korvaa vaikeavammaiselle henkil6lle henkilokoh-
taisen avustajan palkkaamisesta aiheutuvat kustannukset tyonantajan maksettavaksi kuuluvine
lakisdateisine maksuineen ja korvauksineen sekd muut kohtuulliset avustajasta aiheutuvat valtta-
mattomat kulut. Tassa mallissa vammaisen henkilon vastuuasetelma on raskain johtuen vaikeavam-

maiselle henkilokohtaisen avun kéyttajalle syntyvasta tyooikeudellisesta vastuuasemasta.

Henkilokohtaista apua ei tulisikaan ndahdaksemme ldhtokohtaisesti jarjestaa siten, etti alaikdinen
toimii tyfnantajana, silld alaikdinen voi ldhtokohtaisesti tehdd vain oikeustoimia, jotka ovat olosuh-
teisiin ndhden tavanomaisia ja merkitykseltdidn vahaisid. Vammaispalvelulaissa ei ole toisaalta lain-
kaan Kkisitelty tilannetta, jossa huoltaja toimii edunvalvojan roolissa alaikdisen lapsensa avustajan
tyonantajana. Sddntelya on selkiytettdva lapsen etu huomioiden. Henkilékohtaisen avun saamise-
dellytyksend ei voi olla esimerkiksi vanhemman suostuminen tydnantajaksi. Vallitseva kaytanto,
jossa tydnantajuuden madrittdminen kidytdnnossa usein sivuutetaan, on myos oikeudellisesta nako-

kulmasta kestimaéaton.

Palvelusetelimallissa kunta antaa vaikeavammaiselle henkil6lle avustajapalveluiden hankki-

mista varten palvelusetelin, jonka arvo on kohtuullinen. Lasten kohdalla ongelmaksi nousee se,
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ettd varallisuusoikeudellisesti lapsi voi kuluttajana ostaa vain ikdkaudelleen sopivia ja arvoltaan
suhteellisen vihapatoisia tuotteita. Henkilokohtaisen avun hankkimista ei voi nahddksemme pitaa

vahapatodisena tuotteena.

Kiytdnnossa vaikeavammaisen alaikdisen henkil6kohtaiseen apuun sopiikin ldhtokohtaisesti
parhaiten palvelumalli, jossa kunta hankkii lapselle henkil6kohtaista apua palvelutuottajilta tai
jarjestda henkil6kohtaisen avun itse tai yhdessd muiden kuntien kanssa. Palvelumallissakin vaikea-
vammaisella henkil6kohtaista apua kayttavéalla lapsella on tyénjohdollinen vastuu suhteessa henki-
lokohtaiseen avustajaan eikd hén voi taysiméardisesti siirtad tdtad huoltajalle. Tama rajaa merkit-
tavasti sitd, milloin henkilokohtaista apua voidaan pitdd lapsen edun ndkdkulmasta parhaana

mahdollisena palveluna.

Henkilokohtaista apua jirjestettdessa sosiaaliviranomainen on lain perusteella vastuussa lapsen
edun ja oikeuksien huomioimisesta. Tahdn liittyen on samalla tirkeda erottaa toisistaan lapsen
oikeus ja kyky kiyttad arjessa vammaispalveluna jarjestettyd henkilokohtaisen avun palvelua seka
hallintolain (434/2003) sdédntely alaikdisen puhevallan kdytostd vammaispalveluiden tarvetta méari-
teltdessa. Vaikka 15 vuotta tayttdneelld alaikiiselld on oikeus kayttia puhevaltaa huoltajan ohella
asiassa, joka koskee hdnen henkil6dédn tai henkilokohtaista etuaan tai oikeuttaan, hénelld ei ole
ilman huoltajan suostumusta oikeutta solmia tydosuhdetta henkil6kohtaiseen avustajaan eikd hank-
kia kuluttajana avustajapalveluita. Tastd nousee esiin oikeudellinen ongelmavyyhti, jota on lainsda-

dantoa kehitettdessa eriteltavi huolella.

Vaikeavammaisen lapsen itsemaaraamisoikeus henkilokohtaisen avun
kaytossa

Itsemédardamisoikeus eli autonomia tarkoittaa ihmisen tai ihmisryhmén oikeutta méarata itseensa
liittyvissa asioissa. Muilla toimijoilla on velvollisuus kunnioittaa toisen itsemadraamisoikeutta.
Itsemédardamisoikeus on yleisperusoikeus, jota turvataan etenkin henkilokohtaista vapautta ja
koskemattomuutta suojaavilla perusoikeuksilla. Se suojaa ihmisen fyysisen vapauden ohella tahdon
vapautta. Itsemadradmisoikeus tarkoittaa kaytdnnossa oikeutta tehda vapaasti omaan elimdaan
liittyvia valintoja ja paatoksia seka toteuttaa niitd. Se turvaa mielipiteen, tahdonmuodostuksen ja
vakaumuksen. Itsemadraamisoikeus turvaa siis osittain samankaltaisia oikeushyvia kuin voimava-

raedellytys henkilokohtaisessa avussa.

Itsemédardamisoikeus edellyttda henkillta omaehtoista kykyéa hallita itseddn seka kykya itsendisiin
paatoksiin ja tekoihin. Itsemadradamisoikeus edellyttdd myos sitd, ettd ihmisen tahdonmuodostuk-
seen eivit vaikuta muut henkilot. Thmisen pitda pystyd muodostamaan oma mielipiteensd, ja hdnen
on myos ymmarrettdva asian kannalta merkitykselliset ratkaisut. Hanen pitda siis pystya arvioi-
maan ja osata arvioida ratkaisujensa syy- ja seuraussuhteet seka asiassa tehtavan ratkaisun merki-
tys (Raty 2017).
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Sosiaalihuoltoa toteutettaessa on ensisijaisesti otettava huomioon asiakkaan toivomukset ja mieli-
pide sekd muutoinkin kunnioitettava hinen itsemédardamisoikeuttaan. Alaikdisen asiakkaan toivo-
mukset ja mielipide on selvitettdva ja otettava huomioon héinen ikidnsa ja kehitystasonsa edellytta-
malla tavalla. Kaikissa julkisen tai yksityisen sosiaalihuollon toimissa, jotka koskevat alaikiistd, on

ensisijaisesti otettava huomioon lapsen etu.

Henkilokohtaisessa avussa lapsella tulee olla kyky ilmaista, mitd toimintoja han itse toivoisi
voivansa avun turvin toteuttaa, ja miten nditi toimintoja voidaan ylipddnsa toteuttaa (Raty 2017).
Itsemddraamisoikeuden voidaan henkil6kohtaisessa avussa vammaisten lasten kohdalla katsoa
toteutuvan parhaiten niissa tilanteissa, joissa vastaavan ikdiset lapset yleensa toimivat itsendisesti
ja lapsi tarvitsee apua kyseisen toiminnan suorittamisessa. Henkil6kohtaisen avun myontamisessa
lapselle tai nuorelle on noudatettava niin kutsuttua normaaliusperiaatetta (Pollari & Ahola 2015).
Henkilokohtainen apu voi tulla kyseeseen erityisesti silloin, kun se mahdollistaa lapsen osallistu-
mista hinen ika- ja kehitystasoaan vastaavaan kodin ulkopuoliseen toimintaan ja kun apu tukee
lasta oppimaan itsendista selviytymista. Mikali lapsi pystyy tassa toiminnassa maarittelemédan henki-

lokohtaisen avun sisdllon ja toteutustavan, henkilkohtaista apua on myonnettava. (Rity 2017.)

Henkil6kohtaisen avun tulee vastata lapsen vammaisuudesta eikd lahinnd idsté johtuviin tarpeisiin.
Avun tarpeen arvioinnissa tulee lahted siitd, mikd on vammattoman lapsen mahdollisuus ja kyky
toimia itsendisesti kullakin ikétasolla, ja miten henkil6kohtaisella avulla voidaan turvata vammai-
selle lapselle ndma samat mahdollisuudet liikkumiseen, sosiaalisiin suhteisiin, harrastuksiin ja

muihin tavanomaisen elamén toimintoihin.

Oikeuskaytannossa on katsottu esimerkiksi, ettei viisivuotiaalla vammattomallakaan lapsella
yleensa ole vield sellaisia padasialliselta luonteeltaan itsen&isid harrastuksia ja toimintoja, joita
lainsdataja on tarkoittanut turvattavaksi henkilokohtaisella avulla. Niinpd korkein hallinto-oikeus
hyvaksyi, ettei nopealiikkeiselle ja karkailualttiille viisivuotiaalle kehitysvammaiselle lapselle
tarvinnut myontaa haettua henkilokohtaista apua. Samalla se korosti, etta itsemédardamisoikeuden
turvaamistarve henkilokohtaisella avulla on kuitenkin ratkaistava kunkin lapsen osalta yksilolli-
sesti. (KHO 27.11.2014 taltio 3733.)

Henkilokohtaisen avun tarpeen arvioinnissa ei siis voida soveltaa kaavamaisesti mitaan ikarajaa,
vaan lapsen yksil6lliseen tilanteeseen ja kehitystasoon tulee kiinnittdd huomiota asiaa ratkaistaessa.
Merkitysta on myos silla, mita lapsi on aikaisemmin tehnyt haettuun toimintoon liittyen ja mitd

saman ikaiset samassa elaméanvaiheessa olevat lapset normaalisti tekevit.

Mikali henkilokohtaista apua haetaan kotiin, on arvioitava, onko avun tarve jatkuvaluonteista,
ymparivuorokautista tai muutoin erityisen runsasta. Arvioinnissa on kiinnitettdvi huomiota myos
lapsen ikadn ja siihen, milld tavoin saman ikdiset vammattomat lapset tarvitsevat apua suoriutuak-
seen kodin arkipdivatoiminnoista. Arvioinnissa on kiinnitettdvd huomiota myos siihen, ylittadako
lapselle annettava hoito normaaliin vanhemmuuteen liittyvdn hoitovastuun. Tdlla saattaa olla
merkitystd esimerkiksi palveluasumisen jérjestamisessa. (Raty 2017.)
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Vammaiset lapset pystyvat usein ilmaisemaan mielipiteensd, mutta avun tarpeen maadrittely saat-
taa olla heille hankalaa. Arviointia auttaa sen muistaminen, ettd henkilokohtaisen avun perusta-
voitteena on avustettavan henkilon itsenaisyyden ja riippumattomuuden lisdidminen. Niinpa avun
tarkoituksena on esimerkiksi estad se, ettd murrosikdinen lapsi joutuisi edelleen turvautumaan sosi-
aalisessa vuorovaikutuksessa vanhempiinsa. Jos murrosikdinen lapsi haluaa liikkua kavereidensa
kanssa ollessaan ilman vanhempiaan ja esimerkiksi harrastaa itsendisesti, hdnen itsendistymiskehi-
tystaan tukevaa henkilokohtaista apua on pidettiva myos hdnen etunsa mukaisena. Itsendisyyden
merkitystd erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa kuvaa esimerkiksi Honkalan, Teron ja Weckrothin

artikkeli tassa teoksessa.

Vammainen lapsi ja koulu

Perusopetuslain (628/1998) mukaan vammaisella ja muulla erityista tukea tarvitsevalla oppilaalla
on oikeus saada maksutta opetukseen osallistumisen edellyttiméat avustajapalvelut, jotka ovat ensi-
sijaisia vammaisen lapsen avustajapalveluita suhteessa vammaispalvelulaissa tarkoitettuun henki-
lokohtaiseen apuun. Niinpd perusopetuksen osalta avun ensisijainen jarjestamisvastuu ja siihen
liittyva paatoksentekovastuu on kunnan opetustoimella. Perusopetuslaissa tarkoitettu vammaisen
lapsen avustaminen koulussa voidaan jarjestda joko henkilokohtaisen tai useamman oppilaan yhtei-
sen avustajan turvin. Jos tdmé opetustoimen jirjestima apu ei sovi lapselle tai se ei riittdvasti vastaa
lapsen tarpeita, on lapselle toissijaisesti jarjestettivd vammaispalvelulain mukaista henkil6koh-
taista apua. Tama vammaispalvelulain mukainen henkilékohtainen apu voi sisdltdad myos esimer-
kiksi kotitehtavissi avustamista kouluajan jalkeen, kun taas perusopetuslain mukaiset avustajapal-

velut rajautuvat kouluaikaan.

Sdantely vammaisen lapsen oikeudesta avustajapalveluihin on tilla hetkella késitteellisesti erittain
vaikeasti hahmottuvaa. Tasta yksi esimerkki on se, kuinka samaan aikaan kun perusopetuslain 17
§:ssé tarkoitetun “erityistd tukea saavan oppilaan” avustajapalveluiden tarve arvioidaan pedagogi-
sessa selvityksessd ja padtetidadn erityisen tuen paatoksessd, koulussa voi olla myos sellaisia vammai-
sia lapsia, jotka ovat oikeutettuja lain 31 §:ssé tarkoitettuihin avustajapalveluihin ilman, etti heille
tehdddan erityisen tuen paatos. Perusopetuslain 31 §:ssé tarkoitettu avustajapalveluihin oikeutettu
“erityistd tukea tarvitseva oppilas” ei nimittdin kasitteend viittaa yksinomaan perusopetuslain 17
§:ssé tarkoitettuun ”erityistéd tukea saavaan oppilaaseen”. Sidntelyssa on selkeyttdmisen ja kehitta-
misen tarvetta, silld vammaisten lasten oikeuksia turvaavaa sdantelya on kehitetty liiaksi erityispe-

dagogiikan ndkokulmaan kiinnittyen.

Perusopetuslaki ei sindnsa takaa oppilaalle subjektiivisena oikeutena henkilgkohtaisia avustaja-
palveluja, eikd lapsen huoltajilla ole ehdotonta oikeutta saada avustajapalveluja haluamallaan
tavalla. Niinpéa opetuksen jarjestajalla on laajaa harkintavaltaa siind, miten se jarjestda perusope-
tuksen avustajapalvelut. Avustajatarvetta selvitettdessa ja palveluita jarjestettdessa olisi kuitenkin

aina kiinnitettdva huomiota lapsen yksilolliseen, opetukseen liittyvddn tarpeeseen. Lapsen edun
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mukaista olisi, ettd perusopetuksen avustajapalvelut saumautuisivat mahdollisimman hyvin lapsen
vammaispalvelulain perusteella saamaan henkil6kohtaiseen apuun silloin, kun lapsi on henkilokoh-

taisen avun piirissd. Tahdn velvoittavaa ja tatd tukevaa sadntelya ei kuitenkaan talli hetkella ole.

Lukiossa opiskelevien vaikeavammaisten henkilokohtainen apu jarjestetidn vammaispalvelulain
nojalla. Sen sijaan ammatillisissa oppilaitoksissa opiskelevien avustajapalveluiden jdrjestamis-
vastuu on lahtokohtaisesti koulutuksen jérjestajalla, lain ammatillisesta koulutuksesta (531/2017)
mukaisesti. Toisen asteen opiskelijoiden oikeus henkil6kohtaiseen apuun jdsentyy siis eri koulutus-
muodoissa eri tavoin, mikd muodostuu yhdenvertaisuusongelmaksi. Asetelmaa monimutkaistaa
viela vakiintunut tulkinta siitd, ettd ammatillisessa opetuksessa velvollisuus jidrjestaa opiskelijalle
henkilokohtainen koulunkédyntiavustaja on vain vaativan erityisen tuen tehtdvan saaneella koulu-

tuksen jarjestijalla.

Lopuksi

Lapsen arjessa ja lasta koskevassa paatoksessd tulee sovellettavaksi useita oikeussdadnnoksia
samanaikaisesti. Yksittiisessd tilanteessa lapsen eri oikeudet voivat olla keskendan ristiriidassa tai
lapsen ja muiden henkil6iden oikeudet voivat olla keskenédan ristiriidassa (Pollari & Iivonen 2020).
Vammaisen lapsen oikeudellisessa asemassa voi havaita useita keskendan jannitteisia oikeudelli-
sia ndkokulmia, kun lapsen oikeutta vammaispalvelulaissa tarkoitettuun henkil6kohtaiseen apuun
jadsennetddn. Valtaosa jannitteistd johtuu vammaisen lapsen vajaasta oikeustoimikelpoisuudesta.
Henkilokohtaisen avun kayttijan vastuuasemaa suhteessa perus- ja ihmisoikeuksien sditelemiin
perustavaa laatua oleviin yhdenvertaisuus- ja osallisuusoikeuksiin jasennettéessa olisikin tunnistet-

tava nykyistd paremmin vajaaseen oikeustoimikelpoisuuteen liittyvéat oikeuskysymykset.

Talla hetkella yhtaalta ihmisoikeusperusteisesti voidaan havaita, ettd vaikeavammaiset lapset
eivat kykene toteuttamaan heille kuuluvia oikeuksiaan yhdenvertaisesti suhteessa muihin lapsiin.
Toisaalta useiden selvitysten perusteella vammaisten lasten ja nuorten ja heiddn perheidensa
suurin haaste on vanhempien jaksaminen ja perheen arjen sujuminen. Perheiden tuen tarve vaihte-
lee kunkin perheen yksilollisen tilanteen seké lapsen vamman tai sairauden tilan mukaan. Lapsen
vammaisuudella on vaikutuksia sekd lapsen ettd perheen elaimadn, mutta nuo vaikutukset eivat
ole mitenkaan kaavamaisia. On my0s pohdittava, nousevatko jaksamiseen liittyvit haasteet esiin
siksi, ettei lapsilta itseltadn ole kysytty, mitd heidan mielestdan suurimmat haasteet ovat. On hyvin

mahdollista, ettd lapset itse nostaisivat esiin toisenlaisia kysymyksia.

Vammaispalvelulain henkilokohtainen apu sisdltda jo osin sen tavoitteiden ja viela keskeisemmin
sen toteuttamistapojen johdosta useita oikeudellisesti merkittdvia vastuuasetelmia, joita ei voida
pitda oikeudellisesti arvioituna lapsen edun mukaisina. On selvaa, ettd esimerkiksi viisivuotiaan

lapsen edun mukaista ei voi olla se, ettd han kantaa tdysimdéariisesti tyonantajan oikeudellisen
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vastuuaseman. Kuitenkin mitd vanhemmasta alaikdisestd ja hdnen avun tarpeestaan on Kkyse,
sitd paremmin voidaan arvioida henkilokohtaisen avun soveltuvan lapsen etua toteuttavaksi
vammaispalveluksi etenkin, jos henkilokohtainen apu jarjestetddn palvelumallin mukaisesti.
Henkilokohtainen apu on esimerkiksi vammaisen lapsen kotipaikkakunnan ulkopuolelle lukiokou-

lutukseen hakeutumista ja muuta itsendistymista tukeva palvelu.

Jotta myds vaikeimmin vammaisten pienten ja alakouluikdisten lasten oikeudet toteutuisivat
nykyistd paremmin yhdenvertaisesti suhteessa samanikéisiin lapsiin, on syyta pohtia aivan uuden
vammaisten lasten yksilollisiin tarpeisiin sopivamman palvelun kehittamistd. Palvelun kehittami-
sessd erityistd huomiota tulisi kiinnittdad vammaisen lapsen itsemadraamisoikeuden, osallisuuden,
kasvun ja kehityksen tukemiseen. Samalla olisi huolehdittava palvelun saumaamisesta varhais-
kasvatuksen ja perusopetuksen avustajapalveluiden sdantelyyn. Sosiaali- ja terveysministeriéssa
on vireilld padministeri Sanna Marinin hallituksen ohjelman mukaisesti vammaislainsdadannon
uudistaminen. Lainsdadantduudistusta valmisteltiin jo pAdministeri Juha Sipildn hallituksen aikana,
jolloin lainvalmistelussa kiinnitettiin erityistd huomiota vammaisten lasten oikeustilan parantami-
seen. Toivomme, etta tdlla hallituskaudella uudistus vietaisiin loppuun siten, ettd se selkeyttaisi ja

parantaisi vaikeavammaisten lasten palvelukokonaisuutta.
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Vammaisten lasten ja nuorten arkisesta
osallisuudesta yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen

Pekka Koskinen & Reetta Mietola

Johdanto

Viimeaikaisessa lasten ja nuorten osallistumista koskevassa tutkimuksessa on pyritty siirtiméan
huomio institutionaalisesta osallistumisesta lasten ja nuorten arkeen, jotta lasten ja nuorten arkinen
(vhteiskunnallinen) toimijuus tulisi ndkyvéksi (Stenvall 2018). Nakokulman laajentamisen tarke-
yttd on perustultu esimerkiksi silld, ettd ldheskddn kaikki lapset ja nuoret eivat kuulu toimijoina
vakiintuneiden ja virallisten vaikuttamiskanavien piiriin. Talloin samaistamalla poliittinen toimi-
juus vakiintuneisiin ja virallisiin vaikuttamistapoihin saatetaan tahattomasti yllapitaa keinotekoista
jakoa aktiivisten ja passiivisten nuorten vlilla (Lepola & Kokko 2015). Tassé artikkelissa ehdotamme,
ettd vammaisten lasten ja nuorten kohdalla nakékulma on strategisesti kddnnettava pdinvastaiseen

suuntaan: siirrettdva katsetta arkisen osallisuuden tarkastelusta kohti poliittisen osallistumisen
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areenoita. Vammaisten lasten ja nuorten edustuksen toteutumiseen kaytossa olevissa osallistumi-
sen rakenteissa kuten oppilaskunnissa ja nuorisovaltuustoissa onkin kiinnitetty huomiota yksittai-
sissd tarkasteluissa. Esimerkiksi vuonna 2011 ja 2020 toteutetuissa lasten ja nuorten osallistumisra-
kenteiden ja -mahdollisuuksien arvioinneissa (Lasten ja nuorten osallistuminen paitoksentekoon
Suomessa 2011; "Kuullaan, mutta ei kuunnella” 2020) vammaisten lasten ja nuorten osallistumi-
sen toteutumisen nahtiin olevan puutteellista ja rakenteiden ja kdytantdjen edellyttavan nailtd osin

kehittamista.

Viime vuosien aikana vammaisten lasten ja nuorten osallistumattomuus on yhd useammin havaittu
sekd tutkimuksessa (Olli 2014; Peltola & Moisio 2017) etté erilaisissa kehittidmishankkeissa (Kivisto &
Nygérd 2019). Olemme kuitenkin kiinnittdneet huomiota siihen, miten vammaisten lasten ja nuor-
ten osallistumista koskevaa keskustelua on pdédasiassa kayty erilladn laajemmasta, lasten ja nuor-
ten yhteiskunnallista osallistumista ja timéin vahvistamista koskevasta tarkastelusta. Keskustelujen
valilld on tunnistettavissa merkittavid eroja siind, missi ja miten osallistumisen tulisi toteutua,
kuin myos siind, miltd osallistuminen ideaalisesti ndyttia. Ndhddksemme ndiden keskusteluiden
ja ndkokulmien erillisyys on saattanut yllapitdd vammaisten lasten ja nuorten marginaalista, jopa
ulossuljettua asemaa osallistumisen rakenteissa ja kaytdnnoissa. Karjistetysti voisi todeta, ettd
vammaiset lapset ja nuoret ovat vaarassa jadda omaan vammaisuuden maailmaansa” (Bjornsdéttir
& Traustadottir 2010), jossa heiddn osallistumisensa vahvistaminen ja tatd koskevien kaytantéjen
kehittdaminen tapahtuu erilldan yleisestd lasten ja nuorten osallistumisen edellytyksid parantavasta

toiminnasta.

Artikkelissamme analysoimme eri ndkdkulmia vammaisten lasten ja nuorten osallisuudesta ja osal-
listumisesta kdytdvassa keskustelussa. Pyrkimyksendmme on silloittaa edelld esiin tuotua eriyty-
misté yleisen lasten ja nuorten osallistumista koskevan tutkimuksen ja vammaisten lasten ja nuorten
osallisuutta koskevan tarkastelun valillad. Tarkasteluamme ovat ohjanneet kysymykset siitd, miten
vammaisten lasten ja nuorten osallisuutta on tyypillisesti lahestytty, millaisia kasitteellistyksia ja
rajauksia tassa on tehty ja mika on toistaiseksi jadnyt tarkastelun marginaaliin. Tavoitteenamme
on ollut tarkastella tata keskustelua tiiviissd vuoropuhelussa laajemman lasten ja nuorten osallistu-
mista koskevan tutkimuksen kanssa. Olemme pyrkineet tdtd kautta hahmottamaan toisaalta eroja
ldhestymistavoissa, toisaalta sitd, millaisia siirtymié keskustelussa tulisi tapahtua, jotta vammaisten
lasten ja nuorten yhteiskunnallisesta osallistumisesta voitaisiin keskustella ja sitd kehittdd osana
kaikkien lasten ja nuorten osallistumista. Ldhtokohtanamme on osallisuuden ja osallistumisen
kasitteiden eriyttiminen ja késitteiden vélisen suhteen tarkentaminen. Osallisuudella tarkoitamme
yksilon kokemusta kuulumisen tunteesta. Osallistumisella taas tarkoitamme lasten ja nuorten
toimintaa, jossa he vaikuttavat ja osallistuvat pdatoksentekoon ja yhteiskunnalliseen keskusteluun.
Esitdimme, ettd vammaisten lasten ja nuorten kohdalla ensiksi mainittu osallisuus on ollut toimin-
nan huomaamaton ldhtooletus ja tavoite silloinkin, kun puhe on ollut demokraattisiin prosesseihin

osallistumisesta.
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Tarkastelumme jakautuu kahteen osaan. Artikkelimme ensimmaéinen alaluku keskittyy purka-
maan vammaisten lasten ja nuorten osallisuuden ja osallistumisen ymparilla kaytavaa keskuste-
lua kysyen, mistd oikein puhutaan, kun puhutaan timén ryhmaén osallisuudesta ja osallistumisesta.
Tarkastelumme pohjautuu aiemman tutkimuksen ja erilaisten raporttien analyysiin. Alaluvun
keskiossa on osallisuuden ja osallistumisen kasitteiden erittely ja osallisuus-inkluusio-osallistumi-
nen -vyyhdin avaaminen tatd kautta. Toisessa alaluvussa tarkastelu kohdistuu yhteiskunnallisen
osallistumisen rakenteisiin ja erityisesti vammaisten nuorten osallistumisen toteutumiseen naissa.
Aineistonamme ovat vuonna 2019 toteutetut viiden 22-26-vuotiaan vammaisen nuoren aikuisen
elamanhistorialliset haastattelut, joissa he kertovat omasta polustaan yhteiskunnallisen vaikutta-
misen pariin. Haastattelut toteutettiin yksilohaastatteluina osana laajempaa nuorten yhteiskunnal-
lisen osallistumisen mahdollisuuksia ja esteitd tarkastelevaa tutkimushanketta (tarkempi kuvaus
aineistosta ks. Koskinen 2020). Tassa artikkelissa analysoimme Kkyseisestd aineistosta erityisesti

haastateltavien kerrontaa erilaisista osallistumisen rakenteista.

Osallisuutta, inkluusiota, osallistumista ja vaikuttamista:
tutkimuksen ja kehittamistoiminnan kasitteista ja painopisteista

Lahtokohtana talle artikkelille on ollut viimeisten vuosien aikana tekemdamme tutkimuksen ohessa
rakentunut huomio vammaisten lasten ja nuorten osallisuudesta kaytavassa keskustelussa ja tutki-
muksessa olevista painotuksista. Olemme jo aiemmin tunnistaneet vammaisia nuoria koskevassa
tutkimuksessa vahvan painotuksen palveluihin (Mietola, Kauppila & Niemi 2017). Tdma paino-
tus on jattinyt tutkimukselliseen pimentoon merkittdvid nuorisotutkimuksellisia teemoja, kuten
esimerkiksi vapaa-ajan ja vammaisten nuorten omat nuorisokulttuurit ja yhteis6t (ks. kuitenkin
Saukkonen, Eriksson & Katsui tassa teoksessa). Kun sitten aloimme tutkia nuorten poliittista osallis-
tumista ja aktivismia, totesimme, ettd myos tdimén teeman osalta repedd merkittiva kuilu yleisem-
man lasten ja nuorten osallistumista koskevan tutkimuskeskustelun ja vammaisia lapsia ja nuoria

koskevan tarkastelun valille.

Lasten ja nuorten osallisuustyon tausta

Suomessa lasten ja nuorten yhteiskunnallinen osallistuminen on ollut vilkkaan kehittdmistyon
ja tutkimuksen kohde yli kahdenkymmenen vuoden ajan. Kehittdmisty6 kietoutui osaksi laajem-
paa ’osallisuuskddnnettd’, jossa osallistavan ja deliberatiivisen demokratian nidkokulmia alettiin
tuoda osaksi kansallista ja kuntien hallintokulttuureja ja tdtd kautta vahvistamaan demokratiaa
(Kuokkanen 2016). Tatd muutosta alettiin toimeenpanna ja juurruttaa seka suurien valtakunnallis-

ten hankkeiden ettd yksittaisten projektien vélitykselld. Lapsia ja nuoria koskevaa kehittimistyota
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alettiin tehd& osana laajempia kansallisia hankkeita®' mutta myos omana kokonaisuutenaan. Tomi
Kiilakoski (2021, 37) toteaakin, ettad ”lapsilla ja nuorilla on oma selkeé sijansa osallisuustyon erityi-
send kohderyhméana”. Erityisen panostamisen lasten ja nuorten osallisuuden kehittdmiseen on
usein nahty kiinnittyvan laajempaan lapsuuden sosiologian paradigmamuutokseen. Sen myota kasi-
tys lapsista ainoastaan toiminnan kohteina - riippuvaisina, haavoittuvaisina ja keskeneraisini — tuli
haastetuksi ndkokulmista, jotka korostivat lasten ja nuorten asemaa kompetentteina yhteiskunnal-
lisina toimijoina (em.; Stenvall 2018). Taman uuden lapsuuskasityksen voi ndhda lapaisevan myos
YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen, jonka Suomi ratifioi vuonna 1991 (SopS 59-60/1991). Kyseinen
sopimus, erityisesti artikla 12, joka koskee lasten oikeutta tulla kuulluksi kaikessa lasta koskevassa
paatoksenteossa, onkin usein nimetty perustaksi lasten ja nuorten osallistumista koskevalle kehitta-

mistydlle Suomessa.

Oikeusministerién vuonna 2019 toteuttamassa lasten osallistumisoikeuksia koskevassa arvioinnissa
todetaan, ettd lasten ja nuorten osallistumisoikeuksia mahdollistava lainsdadanto ja rakenteet ovat
Suomessa varsin hyvédssd kunnossa ("Kuullaan, mutta ei kuunnella” 2020). Kehittimistarpeitakin
toki on: esimerkiksi osallistumisrakenteita tulisi kehittdd yhdenvertaisemmiksi. Samansuuntaisiin
johtopadtoksiin on pdadytty aihetta koskevissa suomalaistutkimuksissa. Naissa tutkimuksissa on
kriittisesti tarkasteltu kdytant6jen ja rakenteiden toimivuutta kysyen, miten ne tosiasiassa edista-
vat lasten ja nuorten osallistumista yhteiskunnassa. Vaikuttaako osallistuminen padtoksentekoon
vai jaako osallistuminen koristeelliseksi ja itsearvoiseksi toiminnaksi? Keiden asiaa edustukselli-
set rakenteet edistavat? Lisaksi kritiikkid on toistuvasti kohdistettu osallistavan toiminnan aikuis-
ldhtdisyyteen ja lasten ja nuorten omien aloitteiden ohittamiseen. (Nuorisovaltuustoista Eskelinen
ym. 2015; Boldt 2021; lapsiparlamenteista Kiili 2016; oppilaskunnista Gellin, Herranen & Junttila-
Vitikkala 2015; Alanko 2016.)

Vammaisuus lasten ja nuorten osallisuustyossa

Kun katse siirretddn vammaisia lapsia ja nuoria koskevaan yhteiskunnalliseen ja tutkimukselliseen
keskusteluun, huomio vaistamatta kiinnittyy siithen, miten talla kentdlld kysymys lasten ja nuorten
osallisuudesta ja osallistumisesta ei vastaavalla tavalla rakennu suureksi yhteiskunnalliseksi kysy-
mykseksi. Samalla on todettava, ettd kyse ei ole tdydellisestd hiljaisuudesta: viime vuosikymmenen
aikana on vammaisten lasten ja nuorten osallisuutta kasitelty seka tutkimuksessa ettd kehittamis-
tydssd. Suomalaisissa tarkasteluissa ndkokulma kuitenkin usein rajautuu palveluihin (Olli 2014;
Peltola & Moisio 2017). Sen sijaan tutkimusta, jossa tarkasteltaisiin vammaisten lasten ja nuorten
vaikuttamispyrkimyksid tai osallistumista laajemmassa yhteiskunnallisessa kontekstissa on vain
vahdn (poikkeuksina Eriksson 2019; Koskinen 2020).

1  Esimerkiksi vuonna 1998 kdynnistyneessa kansallisessa osallisuushankkeessa 53 kunnassa toteutetuista 67
osallisuusprojektista useat koskivat lapsia ja nuoria, kuten Kempeleen pikkuparlamentti ja Hesan Nuorten Aéni (ks.
VNS 3/2002 vp).
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Vammaisten lasten ja nuorten osallistumisen yksipuolinen tarkastelu ei ole vain suomalainen ilmio;
myos kansainvilisessd vammaisia lapsia ja nuoria koskevassa tutkimuskeskustelussa yhteiskun-
nallinen osallistuminen nayttdytyy marginaalisena aiheena. Esimerkiksi vuonna 2015 julkaistussa
pohjoismaisessa vammaisia lapsia ja nuoria koskevassa kokoomateoksessa (Traustadottir ym. 2015)
ei poliittisen osallistumisen ndkokulmaa kosketeta lainkaan. Vastaavasti varsin tuoreessa vammais-
tutkimusta ja lapsuudentutkimusta yhdistdvassa kasikirjassa (Runswick-Cole, Curran & Liddiard
2018) osallistuminen ja vaikuttaminen nostetaan esiin muutamassa tutkimusartikkelissa, mutta

néaissakin osallistuminen lopulta rajautuu palveluihin ja niiden kehittimiseen.

Tamad keskustelujen eridminen herattdd kysymadn, miten tulkita tiatd: mitkd ovat olennaiset erot
keskustelujen vililld ja mistd ndma juontavat. Samansuuntaisen kysymyksen ovat esittaneet Kate
Martin ja Anita Franklin (2009) eritellessaén tekij6itd, jotka vaikuttavat vammaisten lasten osal-
listumisen oikeuksien toteutumiseen. He mainitsevat yhdeksi keskeiseksi kysymykseksi tavan,
jolla vammaisia lapsia koskevat kulttuuriset kasitykset vaikeuttavat vammaisten lasten ja nuorten
ndkemistd kykenevini yhteiskunnallisina toimijoina. Jos kaikkien lasten osallistumisen oikeuksien
toteutumisen uhkana on, ettd heidin osallistumistaan laiminlyéddan perustuen epdilyihin heidan
kyvykkyydestddn, vammaisten lasten kohdalla tima uhka korostuu. Vammaiset lapset ndhdian
usein erityisen haavoittuvina (Priestley 2000), passiivisina ja suojelun tarpeessa olevina (Slater
2013). Tallaisesta stereotyyppisesta kasityksestd on hyvin haastavaa liikkua kohti toimintakulttuu-
ria, jonka ldht6kohtana on asemoida lapset ja nuoret kykeneviksi yhteiskunnallisiksi toimijoiksi.
Olisikin tulkittavissa, ettd vammaisten lasten ja nuorten kohdalla siirtyminen suojelua painottavasta
ndkokulmasta kohti lasten toimijuuden tunnustamista on tapahtunut hitaasti, ja tasta syysta heidan

kohdallaan kysymys yhteiskunnallisesta osallistumisesta tulee ajankohtaiseksi vasta vahitellen.

Vammaisten lasten ja nuorten osallistumista koskevan keskustelun erillisyys voi johtua myo6s késit-
teellisistd eroista suhteessa yleiseen osallistumiskeskusteluun. Lasten ja nuorten osallistumista
koskevassa suomalaisessa tutkimuskirjallisuudessa on kritisoitu kasitteellistd sekaannusta keskus-
teltaessa osallisuudesta ja osallistumisesta, ja korostettu tarvetta kirkastaa kasitteiden maarittelya ja
néiden vilista suhdetta. Petri Paju (2007) on todennut vuosina 2003-2007 toteutetusta valtakunnalli-
sesta nuorten osallisuushankkeesta, etti tdmén alla toteutettu toiminta piti sisdlladn kaikkea syrjdy-
tymisen ehkdisemisestd nuorten vaikuttajaryhmien perustamiseen. Paju tekeekin tarkastelussaan
erottelun sosiaalisen osallisuuden ja demokraattisia prosesseja koskevan osallisuuden tulkinnan
valille ja toteaa, ettd néailla on erilaiset institutionaaliset perustat. Lahestymistapojen erot tulevat
esille my®6s silloin, kun kddnnetddn ndkokulma ja kysytdin, mika muodostuu osallisuuden vastakoh-
daksi. Jos sosiaalisen osallisuuden vastakohdaksi asettuu syrjaytyminen, osallisuuden toisen tulkin-
nan kdantépuolena on paremminkin passiivisuus ja tdhan kiinnittyva huoli kansalaisyhteiskunnan

perustan rapautumisesta (emt.).
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Palvelujarjestelméosallisuus vammaisten lasten ja nuorten osallisuustyossa

Viimeaikaisessa keskustelussa ndkokulmien eroa onkin tyypillisesti jisennetty siten, ettd (poliitti-
nen) osallistuminen on rajattu omaksi tarkastelun kohteekseen laajan osallisuuden kattokéasitteen
alta (Kallio 2019). Talloin osallisuuden kasitteelld on viitattu sosiaalisen osallisuuden ulottuvuuteen,
kuulumisen tunteisiin, kun taas osallistumisella on viitattu sellaiseen lasten ja nuorten yhteiskun-
nalliseen toimintaan, jolla he tarkoituksellisesti pyrkivéat osallistumaan ja vaikuttamaan paatoksen-
tekoon. Eroa kasitteiden valilla avaa ajatus siitd, ettd osallisuutta edistettdessd voidaan pyrkia joko
vaikuttamaan sosiaalisiin suhteisiin tai poliittisiin suhteisiin (Thomas 2007; Kiilakoski, Gretschel &
Nivala 2015). Samalla kun naiden ulottuvuuksien erottaminen toisistaan on nahty valttamattdmana,
on keskustelussa tuotu esiin, miten kuitenkin kdytdnnossa nama ulottuvuudet kulkevat rinnakkain
ja kietoutuvat. Esimerkiksi Tomi Kiilakoski kollegoineen (2015, 17) toteaa: *Osallisuuden haastee-
seen vastaamiseksi tulee seka huolehtia yhteisfllisistd kuulumisen tunteista ettd ratkaista vaikutta-

misen ja paatoksenteon ongelmia.”

Koska yhdymme edelld olevaan argumenttiin molempien ulottuvuuksien huomioinnin valttamat-
tomyydestd, ndemme, ettd nuorisotutkijoiden esittdma késitteellista epaselvyyttd koskeva kritiikki
on osuva tarkasteltaessa vammaisten lasten ja nuorten osallisuudesta kaytdvaa keskustelua.
Havaintomme mukaan tassa keskustelussa osallisuuden ja osallistumisen kasitteita kiaytetdan usein
lahes samaa tarkoittavina. Samalla hdmartyy se, mita osallistamisella tavoitellaan: sosiaalista kuulu-
mista vailasten januorten ddnen kuulumista yhteiskunnassa? Olemme tulkinneet, ettd osaltaan kasit-
teellistd hdmmennystd aiheuttaa inkluusion kasite, josta on muodostunut vammaispolitiikassa ns.
kuningaskasite ja joka usein on tullut suomennetuksi osallisuudeksi. Inkluusion kasitteen kohdalla
on helppo paiatya samansuuntaiseen kritiikkiin kuin edelld osallisuuden késitteen kohdalla: kasit-
teen sisaltod jaa usein méarittelemattd samalla kun inkluusioon vedoten tehddan hyvin moninaista
vammaisten henkildiden oikeuksien edistdmistd koskevaa toimintaa. Keskusteltaessa vammaisista
lapsista ja nuorista onkin hyva huomioida, ettd heiddn kohdallaan osallisuutta koskevaa keskustelua
lahestytadnkin usein juuri vammaispolitiikan eiké lapsi- ja nuorisopolitiikan kautta. EsitimmeXkin,
ettd juuri vammaispolitiikan ja -tutkimuksen kentdlla on tarve késitteiden selkeyttamiselle keskus-

teltaessa lasten ja nuorten osallisuudesta ja osallistumisesta.

Kuvaavana esimerkkini tisti kasitteellisestd himmennyksestd voi pitdd Nordic Welfare Centerin
maaliskuussa 2021 julkaisemaa raporttia See, listen and include: Participation for children and
young people with disabilities in the Nordic countries (Lgberg & Montefusco 2021). Raportin laht6-
kohtana kerrotaan olevan lasten ja nuorten oikeus “osallistua, ilmaista ndkemyksensa ja tulla kuul-
luksi kaikissa heita koskevissa asioissa” (mt., 9) ja tavoitteena on tarjota ndkemyksia siitd, miten
tdma oikeus on mahdollista taata vammaisille lapsille ja nuorille. Tata kasitellddn tarkastelemalla
keskeisid esteitd, joita lasten ja nuorten osallistumiselle asettuu ”eri areenoilla” (mt., 9). Tallaisen

kehystyksen ja otsikon olisikin luontevaa tulkita viittaavan laajaan osallisuuden tarkasteluun, jossa
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mukana ovat sekd sosiaalinen osallisuus ettd poliittisen osallistumisen kysymykset. Raporttiin
paneutuessa kuitenkin tulee varsin selvaksi, ettd tarkastelussa painottuu hyvin vahvasti sosiaalinen
osallisuus: keskiossa on osallisuus vapaa-ajan toimintaan, koulutukseen ja tyfelaméaan. Tallaiselle
osallisuudelle vastakohtana tuotetaan tilanne, jossa lasta ”ei kuulla, ndhda tai osallisteta”, jolloin
pahimmassa tapauksessa “lapsen sosiaalisten taitojen kehitys vaurioituu ja seuraa marginalisoitu-

minen” (mt., 10).

Myds vilineet, joita raportissa esitelldan osallistumisen vahvistamisen tyokaluina, kiinnittyvét juuri
sosiaalisen osallisuuden tulkintaan: vilineitd kommunikaation tukemiseksi, kuten Lego Braille
-palikat tai taktiilikommunikaation opas; vilineitd paivédkoti- ja kouluyhteisén inklusiivisuuden
vahvistamiseksi, kuten kouluturvallisuuskavelyt ja kiusaamisen vastaiset ohjelmat; ohjelmia inklu-
siivisen vapaa-ajan toiminnan kehittdmiseksi; seka vélineita lasten ja nuorten kuulemiseen sosiaa-
lipalveluissa. Kuuleminen, joka mainitaan jo raportin otsikossa, rajataan raportissa paaosin yksi-
l6tasolle, lapsen tai nuoren kuulemiseen hantad koskevia paatoksia tehtdessa, 1ahinna palveluissa.
Vaikka raportista on 16ydettavissa yksittdisid lausumia, joissa tuodaan esiin oikeus osallistua kaik-
kiin demokraattisiin prosesseihin, ndmaé jaavat varsin irrallisiksi muusta keskustelusta. Samoin
politiikka kasitteend tuodaan esiin vain muutamia kertoja, ja talloinkin késite useimmiten esiin-
tyy osana raporttia varten haastateltujen pohjoismaisten nuorisodelegaattien lausumia eika osana
varsinaista raporttitekstid. Keskeiset lasten ja nuorten (institutionaalisen) osallistumisen foorumit
kuten lapsiparlamentit, oppilaskunnat, nuorisovaltuustot ja nuorisotyo ohitetaan raportissa ldhes
taysin: pddosin ndma tuodaan esiin ainoastaan liitteessd, jossa luetellaan maakohtaisesti pohjois-

maisia toimijoita.

Raportin tuottama kuva vammaisten lasten ja nuorten osallisuuden ja osallistumisen esteistd ja osal-
lisuutta tukevista kaytannoista tekee mahdolliseksi tulkinnan, ettd ryhmén osallistumisen edistdmi-
nen edellyttda erityisid menetelmid ja toimenpiteitd ja ettd osallistavan toiminnan tavoitteena on
osallisuus kuulumisen kokemuksena ja palvelujirjestelméssi, ei yhdenvertainen demokraattinen ja
poliittinen osallistuminen lasten ja nuorten institutionaalisilla osallistumisen areenoilla. Raportissa
mainitut kehittimistavoitteet ja vilineet jadvat irrallisiksi siitd keskustelusta, jota lasten ja nuor-
ten osallistumisesta yleisesti kdydadn. Tama vahvistaa mielikuvaa siitd, ettd ryhmén osallisuutta
edistetddn omana kokonaisuutenaan perustuen vammaisuutta koskevaan erityisasiantuntijuuteen,
eikéd vahvistamalla vammaisten lasten ja nuorten asemaa kaikille lapsille ja nuorille tarkoitetuissa
osallistumisen kiytdnnoissi ja rakenteissa. Samalla on todettava, ettd olemassa olevat rakenteet ja
kaytinnot voivat olla esteellisid (Markin & Franklin 2009; Boldt 2021) ja ettd osa vammaisista lapsista
ja nuorista voi tarvita erityisti tukea oman ndkemyksensd muotoiluun ja ilmaisuun (Franklin &
Sloper 2009). Niilta osin kaytdntdjen kehittimiseen on ilmeinen tarve. Kuitenkin yhdenvertaisen
osallistumisen takaamisen lahtékohtana tulisi olla yleisten rakenteiden ja kiytintdjen kehittimi-
nen, myds poliittisen osallistumisen ulottuvuuden osalta — ei ’erityisosallistumisen’ kehittdminen.
Silloin kun yleiset kdytdnnot ovat esteettdmid ja toimivat niille lapsille ja nuorille, joilla on erityis-

tarpeita, ne ovat toimivia kaikille lapsille ja nuorille.
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Kun korostamme tarvetta laajentaa ndkokulmaa palveluista yhteiskunnalliseen osallistumiseen,
emme halua kyseenalaistaa tarvetta vammaisten lasten ja nuorten osallisuutta ja osallistumista
koskeville moninaisille tarkasteluille. Itse asiassa ndemme, ettd vammaisten lasten ja nuorten
kohdalla palvelundkdékulma on erityisen relevantti ottaen huomioon, miten vahvasti erilaiset palve-
lut ja ammattilaiset ovat lasnd vammaisten henkiléiden elamassa (Mietola 2018; Eriksson 2021; ja
useat tdmén teoksen artikkelit). Vammaisten lasten ja nuorten kuulemista koskevat tutkimukset ja
selvitykset ovatkin tuoneet esiin, ettd vammaisten lasten ja nuorten osallisuus kuulemisena toteu-
tuu palvelujarjestelméan kiytdnnoissi vaihtelevasti. Palvelujirjestelmissa saattaa olla vaikea erot-
taa vammaisen lapsen tai nuoren omaa tahtoa vanhempien tai ammattihenkil6iden nakékulmasta
(Olli 2014). Yhdenvertaisuus ja osallisuus palvelukentilla ei toteudu yhdenvertaisesti, ellei huomi-
oida lasten ja nuorten moninaisuutta ja sen merkitystd palvelukentdn kaytantoihin, esimerkiksi
sen suhteen, miten lapset ja nuoret kommunikoivat ndkemyksidan (Peltola & Moisio 2017). Vaarana
kuitenkin on, ettd palvelundkokulman painottuessa unohtuu laajemman yhteiskunnallisen osallis-
tumisen ulottuvuus ja tarve tarkastella vammaisia lapsia ja nuoria poliittisina toimijoina seké tdhan

liittyvia kaytdntoja, rakenteita ja ndiden toimivuutta.

Vammaisten nuorten yhteiskunnallinen osallistuminen ja sita
tukevat yhteisot

Tarkastelemme seuraavaksi vammaisten nuorten yhteiskunnallista osallistumista osana eri yhtei-
soja ja rakenteita. Osallistumisen tarkastelussa hyddynndmme jakoa rakentein tuettuihin kollektii-
veihin, oletettuihin kollektiiveihin ja koettuihin kollektiiveihin (Kiilakoski, Gretschel & Nivala 2015,
25). Jako kuvastaa lasten ja nuorten osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksia niin yksiléina kuin
erilaisten ryhmien ja yhteisojen jasenind. Rakentein tuetut kollektiivit kuvaavat jarjestelmén viral-
lisia osia, kuten lasten parlamentteja ja nuorisovaltuustoja, joilla on tunnustettu asema. Oletetut
kollektiivit ovat ryhmid, joiden oletetaan muodostuvan yhteisten oletettujen piirteiden ja kiinnos-
tuksen kohteiden perusteella ja joihin yleensa liittyy toiminnallinen ja siten myos osin rakentein
tuettu ominaisuus. Tasta kdytimme esimerkkina eri vammaisjarjestéjen nuorten ryhmia. Koetut
kollektiivit taas viittaavat nuorten jaettujen kiinnostuksen kohteiden perusteella omaehtoisesti

muodostuneisiin ryhmiin, ja niiden asema on usein epavirallisempi. (Emt.)

Virallisten osallistumisareenoiden korkea kynnys

Viimeaikaisissa selvityksissd vammaisten nuorten halukkuus yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen
ja tdtd koskevat tavoitteet on nostettu arkisen palvelujdrjestelméosallisuuden rinnalle. Kuten jo
aiemmin Kkirjoituksessamme totesimme, yhteiskunnallisesta vaikuttamistoiminnasta kiinnostu-

nut vammainen nuori tormia yhéa usein fyysisesti esteelliseen ympéaristéon sekd vammaisuuteen
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liittyviin ennakkoluuloihin. (Eriksson 2019.) Nuorten yhteiskunnallisten vaikuttamiskaytdnteiden,
kuten oppilaskuntien ja nuorisovaltuustojen rakenteellinen syrjintd saattaa sysdta yhteiskunnalli-
sista asioista ja vaikuttamisesta kiinnostuneen vammaisen nuoren virallisten ja rakentein tuettujen
vaikuttamisareenoiden ulkokehdlle - tai ldhtokohtaisesti kokonaan ulkopuolelle. Olemassa olevat
osallistumisrakenteet voivat sisdltda lisdksi hienovaraisempia ulossulkemisen mekanismeja, jotka
liittyvat pikemmin oikeaoppisen kulttuurisen koodiston hallitsemiseen (Boldt 2021) kuin havaitta-
vaan esteelliseen ymparistoon. Erds haastatteluun osallistunut nuori kuvasi nuorisovaltuustojen

korkeaa kynnystd seuraavasti:

Just se, ettd miten kaikki instanssit, joita md luettelin, niin vammaisten nuorten on tdysin
mahdotonta pddstd. Et toiminta on esteellistd, toiminta vaatii tietynlaisia kognitiivisia

valmiuksia ja tietynlaisia sosiaalisia valmiuksia ja tietynlaisen kielen ja siis... aika mahdoton.

Haastateltu nuori

Syrjinnan ja rakenteellisen ulossulkemisen liséksi yksi este vammaisten lasten ja nuorten yhteiskun-
nalliselle osallistumiselle on titad tukevien rakenteiden ja kdytidnteiden puute. Esimerkiksi oikeus-
ministerion arviointiraportti lasten osallistumisoikeuksista Suomessa ei tavoittanut vammaisten
lasten ja nuorten ndkokulmia lainkaan. Samaisessa raportissa nimetddnkin yhdeksi merkittavaksi
kehittdmiskohteeksi sellaisten rakenteiden luominen, jotka tukevat vammaisten lasten ja nuorten
osallistumismahdollisuuksia edustuksellisiin rakenteisiin ("Kuullaan mutta ei kuunnella” 2020).

Téata rakenteiden puuttumista erads haastatteluun osallistunut nuori kuvasi seuraavasti:

Mutta joo, yks vammaisten nuorten aktivismin iso ongelma on et kun meilld on niité
vaikuttamisen ja edunvalvonnan rakenteita niin vdhdn (...) et se mandaatti joka vaatii taakseen
jonkun sen rakenteen jonkinndkdisesté edunvalvonnasta tai muusta niin se myds tukevoittaa

my@s niitd asioita ja tuo sité pysyvyyttd ja se tuo sitd pysyvyytté niihin muutoksiin.

Haastateltu nuori

Vammaisjarjestojen nuorten vaikuttajaryhmait oletettuna yhteisona

Varsinkin viime aikoina eri vammaisjirjestot ovat kdynnistineet nimenomaan nuorten yhteis-
kunnalliseen vaikuttamiseen liittyvdd toimintaa perustamalla erilaisia nuorten vaikuttajaryhmia.
Vammaisjarjestojen edustuksellisuuden periaate on kirjattu YK:n yleissopimukseen vammaisten
henkildiden oikeuksista (SopS 27/2016, jatkossa vammaissopimus). Vammaissopimuksen yleiset
velvoitteet (artikla 4) korostavat, ettd vammaisia henkil6ita koskevissa paatoksentekoprosesseissa
sopimuspuolten tulee neuvotella tiiviisti vammaisten henkiloiden kanssa ja aktiivisesti osallistaa

heidat, mukaan lukien vammaiset lapset, heiti edustavien jarjestdjen kautta. Yleisissa velvoitteissa
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vammaisjarjestojen edustuksellisuus liittyy oleellisesti lainsdddannén laatimisen ja toimeenpane-
misen prosesseihin. Vammais- ja kansalaisjarjestdjen rooli sekd vammaisten henkiloiden osallis-
tuminen poliittiseen ja julkiseen eliméin on huomioitu myés vammaissopimuksen artiklassa 29.
Tastd sopimukseen kirjatusta vammaisjarjestdjen edustuksellisuuden painotuksesta huolimatta on
tarkea korostaa, ettd rakenteellisen syrjinndn vastainen ty6 ja yhteiskunnallisten vaikuttamisareen-

oiden esteiden poistaminen on kaikkien ja koko yhteiskunnan vastuulla.

Sopimukseen kirjatusta vammaisjarjestdjen edustuksellisuuden painotuksesta asettuu jarjestéille
erityinen tehtdvd vammaisten lasten ja nuorten yhteiskunnallisen osallistumisen mahdollistajina
(YK:nvammaisten henkiléiden oikeuksien komitean yleiskommenttinro 7). Jarjestdjen voikin ajatella
muodostavan erdanlaisen oletetun kollektiivin, joka keskittyy nimenomaan vammaisten lasten ja
nuorten ndkékulmasta tarkeisiin teemoihin ja kysymyksiin. Parhaimmillaan vammaisjarjestéjen
nuorten toiminta voikin vertaisuuden lisdksi toimia vayldna yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen,

mika tuli ilmi erdén haastatteluun osallistuneen nuoren kuvatessaan omaa vaikuttamispolkuaan:

Niin sit md hain muun muassa [vammaisjdrjesté] nuorisoryhmddn, jonka tavoitteena oli
nimenomaan tdmmdnen edunvalvonta. Et siité se sit jotenkin IGhti (...) ja sitten toimi siind
viitekehyksessd ja sitten huomas, ettd no tammdéstd vammaisnékdkulmaa pitdis viedd aika

paljon niinku muuallekin.

Haastateltu nuori

Ylla oleva haastatteluote kuvastaa ideaaliakin tilannetta, jossa vammaisuuden ymparille muodos-
tunut oletettu kollektiivi laajenee koskemaan muita oletettuja kollektiiveja. Parhaimmillaan tallai-
nen oletetun kollektiivin rajojen ylittiminen ja vammaisndkékulman vieminen muihin lasten ja
nuorten kollektiiveihin voi lisaté eri toimijoiden ymmarrystéi esimerkiksi toiminnan esteellisyyteen
liittyvista tekijoistd ja siten tekemadn muiden toimijoiden toiminnasta saavutettavampaa myos
vammaisille lapsille ja nuorille. Tdllainen oletettujen kollektiivien rajojen ylittdiminen ja vammais-
ndkokulman valuminen uusiin toimintaympaéristdihin on tavoiteltavaa siindkin mielessa, ettd
parhaimmillaan tdma vahvistaa lasten ja nuorten moninaisuuden tunnistamista ja tunnustamista:
kaikkien vammaisten lasten ja nuorten yhteiskunnalliset kiinnostuksen kohteet ja vaikuttamistoi-
minta eivat valttamattd kaikissa tilanteissa liity vain vammaisuuteen, vaan yhté lailla esimerkiksi

sukupuoli- ja seksuaalivahemmistdjen oikeuksien edistdmiseen.

Edustuksellisuus ja moninaisuuden haaste
Kun pohditaan vammaisjarjestdjen nuorten ryhmid oletettuina kollektiiveina, on tirkedd huomioida

jarjestokentdn historialliset kaytanteet, jotka vaikuttavat nuorten rooliin ja asemiin jarjestoissa.

Yleisesti ottaen on hyva huomioida, ettd samoin kuin kaikilla suomalaisilla kansalaisjarjestoilla, eri
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vammaisjarjestoilla on hyvin erilaiset tavoitteet ja toimintatavat riippuen siita, minkalaisen paino-
arvon esimerkiksi vammaispalveluiden tuottaminen tai yleinen edunvalvonta heiddn toiminnas-
saan saa. Valtakunnallisten nuorisojarjestdjen toimintaa tutkineen Hanna Laitisen (2018) mukaan
nuorten osallistumismahdollisuuksia jarjestdissa sdatelevit erilaiset logiikat siitd, mika ndhddan
jarjestdn paatehtavana ja kenelle jarjestot pyrkivat legitimoimaan toimintaansa. Nama erilaiset
logiikat tuottavat erilaisia rooleja nuorille ja mahdollisuuksia toimia jarjestdissd. Vammaisten nuor-
ten suhdetta eri vammaisjérjestéihin Iso-Britanniassa tutkineen Miro Griffithsin (2019) mukaan
nuorten rooliksi muodostuu helposti passiivinen mukanaolo aikuisvetoisessa toiminnassa. Kyse
ei Griffithsin (2019) mukaan ole pelkastdin jarjestdjen aikuisvetoisesta toimintalogiikasta vaan
laajemmasta kulttuurisesta kéasityksestd ymmartaa nuoret tulevina aikuisina. Tama kasitys saattaa
osaltaan oikeuttaa nuorten passiivista mukanaoloa ilman, etta osallistumisen lahtokohtien ja tavoit-

teiden aikuisvetoisuutta valttamatta tunnistetaan tai kyseenalaistetaan.

Nédhdidksemme nuorten omaehtoisen toiminnan organisointi jarjestokentélld vaatii herkkyyttd ja
kykya tunnistaa edustuksellisuuteen liittyvd moninaisuuden haaste. Vammaiset lapset ja nuoret
ovat moninainen joukko erilaisine kiinnostuksenkohteineen ja tavoitteineen. Siksi vaikuttamistoi-
mintaakaan ei tulisi kaventaa vain tiettyihin, jarjeston intresseistd kumpuaviin yhteiskunnallisiin
teemoihin. Kaikki yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen tdhtddvi nuorten toiminta ei valttdméatta
rajaudu pelkastadn vammaisuuteen liittyviin teemoihin vaan yleisempiin yhteiskunnallisiin asioi-

hin (Eriksson 2019, 30). Erds nuori kuvasi asiaa haastattelussa seuraavasti:

Ei oo totuttu ndkemddén vammaisia ihmisié sellasissa rooleissa tai jos on totuttu niin
oletetaan et vammaset puhuu pelkéstddn vammaisten arkeen liittyvistd asioista, esimerkiks
vammaispolitiikasta tai muusta, ja mé oon aina halunu puhuu myds muista asioista, toki téstd

[vammaispolitiikasta] myds.

Haastateltu nuori

Moninaisuuden haasteeseen vastaaminen sekd nuorten omaehtoisen ja nuorten omista mielen-
kiinnon kohteista lahtevdn toiminnan mahdollistaminen liittyy jarjestétoimintakulttuurin lisaksi
laajempiin rakenteellisiin kysymyksiin kansalaisjarjestojen toimintaedellytyksistd. Nahdaksemme
yhtend merkittdviand toiminnan saatelijind on jarjestdjen rahoitus, jonka yhtenad saamisehtona on
selkedsti ennakkoon kuvatut toimenpiteet ja tavoitteet (Mietola & Ahonen 2020). Rahoituksen yllapi-
tama projektiluonteisuus selkeasti etukdteen méaariteltyine toimenpiteineen ja tavoitteineen heijas-

tuu nain lasten ja nuorten osallistumismahdollisuuksiin jarjestoissa.

Edelld olemme kuvanneet kdytdssid olevien osallistumisen rakenteiden ulossulkevia piirteitd ja
kuinka ne vammaisen nuoren nakékulmasta nayttaytyvat lahes saavuttamattomissa olevilta joko
toiminnan fyysisen esteellisyyden tai hienovaraisempien ulossulkemisen mekanismien takia.

Onkin selvia, ettd osallistumisoikeuksien toteutuminen vaatii seurantaa ja edistadmista ndiltd osin
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("Kuullaan mutta ei kuunnella” 2020). Naista lahtokohdista ei ole yllattavaa, ettd moni vammais-
jarjestd on pyrkinyt vakiinnuttamaan nuorten vaikuttamistoimintaa osaksi omaa jarjestétoimin-
taansa. Tallaisen toiminnan organisointi vaatii kuitenkin herkkyyttad tunnistaa lasten ja nuorten
omista kiinnostuksen kohteista kumpuavat teemat ja toimintatavat sekd valmiutta tukea toimintaa

rakenteellisesti ja taloudellisesti.

Vammaisten lasten ja nuorten osallistumismahdollisuuksista puhuttaessa on tarked muistaa nuor-
ten koetut kollektiivit, jotka eivit valttiméttd muodostu institutionaalisen toiminnan puitteissa.
Useille haastattelemillemme nuorille blogin kirjoittaminen, musiikin tekeminen ja mielenosoitta-
minen olivat keskeisid osallistumisen tapoja. Erds nuori kuvasi, kuinka musiikin tekeminen toimi

hénelle keinona osallistua yhteiskunnalliseen keskusteluun:

Mielldn et aktivisti ajaa aktiivisemmin jotain asiaa, et ehkd md aloin aktivistiks silloin kun aloin
tehdd musiikkia, jossa on vammaispoliittinen vivahde (...) laulujen teko on avannu mulle véyldn
sanoa niitd asioita jotka on mun mielestd pielessd, niin et muut ehké kuuntelee ja muuttaa
mielipiteitddn.

Haastateltu nuori

On hyva palata artikkelimme alussa esittdimaan Lepolan ja Kokon (2015) ajatukseen siita, ettd nuor-
ten yhteiskunnallinen osallistuminen on muutakin kuin nuorisovaltuustoissa ja jarjestoissa toimi-
mista ja vaaliuurnilla kdymistd. On tarkead taata virallisten osallistumismuotojen saavutettavuus
kaikille niiden puitteissa toimimaan kiinnostuneille, mutta muistettava, ettei nuorten yhteiskun-
nallista osallistumista tule kanavoida vain vakiintuneisiin ja tunnistettuihin osallistumisrakentei-
siin. Nuorten omaehtoinen toiminta ja jarjestadytyminen virallisten rakenteiden ulkopuolella on yhta

lailla merkittava ja merkityksellinen yhteiskunnallisen vaikuttamisen ja osallistumisen vayla.

Lopuksi ja jatkoksi

Olemme artikkelissamme esittdneet, ettd vammaisten lasten ja nuorten kohdalla tulisi pyrkia arkisen
osallisuuden lisdksi huomioimaan laajemmat poliittisen ja yhteiskunnallisen osallistumisen areenat.
Lisdksi on varmistettava, ettd vammaisilla lapsilla ja nuorilla on pdasy ja mahdollisuus osallistua ja
tuoda esiin ndkemyksensd yhteiskunnan tilaa ja tulevaisuutta koskeviin keskusteluihin. Tama edel-
lyttaa palvelujarjestelmééa koskevan osallisuuden, osallistumisen ja kuulluksi tulemisen keskustelun
sitomista osaksi yhteiskunnallista ja poliittista osallistumista koskevaa keskustelua, ja sitd kautta
naiden keskustelujen yhteen kuromista. Puhuttaessa yleisista lasten ja nuorten yhteiskunnallisen
osallistumisen kysymyksistd on kysyttdva, miten lasten ja nuorten institutionaaliset osallistumisen

rakenteet ja kdytdnnot kuten oppilaskunnat ja nuorisovaltuustot toimivat vammaisille lapsille ja
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nuorille. Samoin on kysyttdva, miten ne rakenteet, joiden kautta toteutuu vammaisten henkiloiden
kuuleminen yhteiskunnallisessa padtoksenteossa, toimivat vammaisten lasten ja nuorten osallistu-

misen mahdollistajina.

Néaiden keskustelujen yhteen kurominen voisi estdd sellaista kehityskulkua, jossa vammaisten
lasten ja nuorten yhteiskunnallinen osallistuminen muodostuu omaksi erityisosallistumisen” kysy-
myksekseen irralleen ”yleisestd” lasten ja nuorten osallistumisesta. Téllaisesta hyvaa tarkoittavasta
kaytinnosta saattaa vakiintuessaan seurata tarkoittamatta se, ettd eriytyneet osallistumisen raken-
teet eriyttivéat niiden puitteissa toimivia henkilditd entisestddn. Vammaiset lapset ja nuoret ovat
moninainen joukko ja siten osa useita oletettuja kollektiiveja samanaikaisesti. Samoin kuin kaikki
osallisuuden ja kuulemisen kaytdnnét, myods vammaisjarjestdjen rooli vammaisten lasten ja nuorten

yhteiskunnallisen osallistumisen areenoina voitaisiinkin hahmottaa padmaéaéran sijaan keinona.

Lisdksi huomiota tulisi kiinnittda siihen kehykseen, jossa vammaisten lasten ja nuorten osalli-
suudesta, kuulumisesta ja osallistumisesta tai ndiden puutteesta puhutaan. Kyse ei ole pelkastaan
elaméanlaatuun tai syrjaytymisuhkaan liittyvasta kriisisti, vaan my6s demokratian kriisistd. Nain
kehystettynd vammaisten lasten ja nuorten osallistumisen esteiden purkaminen ei ole ainoastaan
vammaisalan asiantuntijoiden tehtdvi, vaan se asettuu osaksi laajempaa kansalaisten osallistumi-

sen vahvistamiseksi tehtavaa tyota.
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Toteutuuko vammaisten lasten oikeus
yhdenvertaiseen oppimiseen?

Sari Valjakka, Ylva Krokfors, Johanna Merildinen & Hannu T. Vesala

Johdanto

Kouluinkluusio ja lasten koulussa tarvitsema ja saama tuki ovat herattaneet paljon keskustelua tata
artikkelia kirjoitettaessa. Keskustelu kiihtyi covid-19-pandemian yhteydessd, kun jouduttiin turvau-
tumaan poikkeuksellisiin opetusjarjestelyihin, kuten etdopetukseen. Myds vuonna 2021 voimaan

tullut oppivelvollisuuslain uudistus ja kesdn 2021 kuntavaalit vauhdittivat keskustelua.

Suomessa koulutuksen tasa-arvo ja oikeudenmukaisuus ovat keskeisid koulutuspolitiikan tavoit-
teita. Vammaisilla oppilailla ja opiskelijoilla on oikeus saada opetusta yleisessa koulutusjarjestel-
massd yhdenvertaisesti muiden kanssa ja saada siihen tarvitsemansa yksilollinen tuki ja yksilol-

liset opetusjérjestelyt. Tahdn Suomea velvoittavat kansainvaliset sopimukset kuten Yhdistyneiden
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kansakuntien yleissopimus vammaisten henkiloiden oikeuksista (SopS 26-27/2016, jaljempéana
vammaissopimus) ja YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista (SopS 59-60/1991, jaljempéana lapsen
oikeuksien sopimus), jotka ovat Suomessa voimassa laintasoisina. Haavoittuvassa asemassa olevien
lasten oikeuksien turvaaminen ja heidin tarpeidensa parempi tunnistaminen on myos yksi kansal-

lisen lapsistrategian paatavoitteista (Kansallinen lapsistrategia 2021).

Téassd artikkelissa tarkastelemme, miten haavoittuvassa asemassa olevien vammaisten lasten ja
nuorten oikeus yhdenvertaiseen koulutukseen toteutuu perusopetuksessa. Etsimme vastausta kysy-
mykseen tarkastelemalla vammaisten lasten ja nuorten sekd heiddn vanhempiensa kokemuksia tuen
toteutumisesta kouluarjessa. Aineistonamme ovat Vammaisfoorumin toteuttamat kyselyt vammais-
tenlasten vanhemmille (Valjakka ym. 2019; Vesala & Vartio 2019; Vesala 2021) sekd Vammaisfoorumin
selvitys vammaisten lasten ja nuorten kokemuksista osallisuudesta koulussa. Lisdksi hyddynndmme
aiheeseen liittyvid tutkimuksia ja tilastoja muun muassa oppimisen ja koulunkdynnin tuen ja oppi-

misympaéristéjen kehityksesta.

Vammainen lapsi ja koulu

Tavoitteena inkluusio

”YK:n vammaissopimuksessa yhdistyy oikeusperustainen ajattelutapa sekd ndkemys vammai-
suudesta yksilon ja yhteiskunnan vélisend suhteena”, todetaan Vammaispalvelujen késikirjassa
(2018). Vammaisuutta ei tassd yhteydessa méaritelld toimintarajoitteisen henkilén omaksi ominai-
suudeksi, vaan vammaisuuden katsotaan syntyvian vuorovaikutuksessa yhteiskunnan esteiden ja

rajoitteiden kanssa (emt.).

Vammaiset lapset ja nuoret ovat hyvin moninainen ryhma. Lasten ja nuorten toimintarajoitteet
voivat liittyd monenlaisiin vammoihin ja sairauksiin kuten esimerkiksi liitkuntavammaan, nako-
tai kuulovammaan, kehitysvammaan, neuropsykiatrisiin hairidihin, mielenterveyden hairioi-
hin, neurologisiin pitkdaikaissairauksiin ja vammoihin tai harvinaissairauksiin. Vuoden 2017
Kouluterveyskyselyssa 14 prosenttia nuorista ilmoitti, ettd heilld on jokin vakava toimintarajoite
(Kanste ym. 2017).

Inkluusiolle ei ole yhtd yhtendistd méaaritelmad. Koulutuksen inkluusiolla tarkoitetaan yleisemmin
sitd, ettd kaikkien lasten opetus jarjestetdan yhteisessd koulussa siten, ettd kaikkien oppilaiden
tarpeet tulevat huomioiduksi (Lintuvuori 2020). Keskeistd on, ettd oppilaan tulisi saada tarvitse-
maansa tukea silloin, kun hén sita tarvitsee. Inkluusioperiaate ei sulje pois pienryhmid ja erityis-

luokkia osana tuen toteuttamisen keinovalikoimaa. (emt.)
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Perusopetuslain vuoden 2011 muutosten myota lakiin tulivat ldhikouluperiaate sekd niin sanottu
kolmiportainen oppimisen ja koulunkiynnin tuki. Tukea on oikeus saada varhaisessa vaiheessa heti
tuen tarpeen ilmetessa. Tuen tasot ovat yleinen tuki, tehostettu tuki ja erityinen tuki. Tuen jarjesta-

misestd vastaa opetuksen jarjestdja. (Perusopetuslaki 628/1998.)

Vuoden 2011 perusopetuslain muutosten jalkeen kokonaan erityiskoulussa opetusta saavien erityi-
sen tuen oppilaiden osuus on pienentynyt 13,3 prosentista vuonna 2011 6,5 prosenttiin vuonna 2020
(Suomen virallinen tilasto 2021). Noin viidennes peruskoulun oppilaista sai tehostettua tai erityista
tukea vuonna 2020. Erityisesti tehostettua tukea saavien osuus kaikista oppilaista on lisddntynyt.
Vuonna 2020 tehostettua tukea sai 12,2 prosenttia oppilaista, kun heiddn osuuteensa vuonna 2011 oli
3,3 prosenttia. Erityistd tukea saavien osuus kaikista oppilaista on pysynyt lahes ennallaan (yhdek-

sdn prosenttia vuonna 2020 ja 8,1 prosenttia vuonna 2011). (Emt.)

Pohjoismaiset tutkimukset ovat osoittaneet kuilun vammaisille lapsille kuuluvien oikeuksien ja
niiden kidytinnoén toteutumisen vélilld. Namé lapset ja nuoret kertovat pdivittaisista tilanteista, joissa
he kokevat vihemmaén osallistumisen mahdollisuuksia kuin muut ikdtoverinsa. Vammaisilla lapsilla
ja nuorilla ei ole samanlaisia mahdollisuuksia ja heille yhté suotuisia toimintaympéristéja koulussa
kuin heiddn vammattomilla ikdtovereillaan. (Lgberg & Montefusco 2021.) Kouluterveyskyselyn
mukaan toimintarajoitteiset lapset ja nuoret kokevat terveydentilansa ja hyvinvointinsa huonom-
maksi kuin muut lapset ja nuoret. He pitavat koulunkdynnistd muita vihemman ja heilld on vihem-
man osallisuuden kokemuksia ja enemmaén kiusaamis- ja vidkivaltakokemuksia kuin muilla lapsilla.
(Kanste ym. 2017.)

Oppimisen ja koulunkidynnin tuen kuntakohtaiset erot

Inkluusioperiaatteen mukaisesti yha useampi tukea tarvitseva oppilas on siirtynyt lahikouluun ja
osa heisté ainakin osittaisen yleisopetuksen piiriin, kun erityiskouluja on lopetettu. Erityiskouluissa
annettu vahva tuki ei kuitenkaan ole aina siirtynyt oppilaiden mukana ldhikouluun. Vaikka erityi-
sesti tehostettua tukea saavien oppilaiden méiara on kasvanut, opetuksen ja tuen resurssit eivit ole
lisddntyneet samassa suhteessa. Useimmat perusopetuksen rehtorit kokevat tukijarjestelyjen toimi-
van ainakin kohtuullisen hyvin, mutta he kaipaavat lisda resursseja ja asiantuntevaa henkilostoa
etenkin osa-aikaiseen erityisopetukseen (Vainikainen ym. 2018). Mydskdadn Opetusalan ammatti-
jarjeston OAJ:n (Oppimisen tukipilarit 2017) selvityksen mukaan resurssit eivat ole riittavét: vain
kolme prosenttia opettajista ja rehtoreista pitda resursseja riittavina ja 22 prosenttia lahes riittdvina
oppilaan lakisddteisen oppimisen tuen toteutumiseen. Etenkin osa-aikaisen erityisopetuksen puut-

teellisten resurssien koetaan vaikeuttavan kolmiportaisen tuen toteuttamista (emt.).

Alueelliset ja kuntakohtaiset erot oppimisen ja koulunkdynnin tuen tarjonnassa ovat suuria, ja
vaihtelu on laajaa varsinkin pienemmissa kunnissa (Lintuvuori 2020). Alueellisia ja kuntakohtaisia

eroja on paitsi tehostetun ja erityisen tuen tarjonnassa, myos tuen tasojen madrittelykriteereissa ja
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tuen toteutuspaikoissa (Vainikainen ym. 2018, Lintuvuori 2020). Oppilaan oikeusturvan kannalta on
ongelmallista, ettei tehostetun tuen saamisesta tai sisallgsta voi valittaa, koska tehostetusta tuesta ei
tehda hallintopaatosta (Lintuvuori 2020). My0s erityistd tukea saavien oppilaiden oppimaéarien yksi-
lIollistamisessd on suuria kuntakohtaisia eroja (emt.). Vadrin perustein tehty yksilollistaiminen voi
vaikuttaa jatko-opintovalmiuksiin ja myohemmin mahdollisesti koko elamédan (emt.). Tutkimusten
mukaan tehostettua tai erityistd tukea saaneiden oppilaiden siirtyminen toisen asteen koulutuk-
seen peruskoulun jalkeen on ollut selvasti epdvarmempaa kuin muiden oppilaiden (Vainikainen ym.
2018).

Opetussuunnitelmassa edellytetddn yhteistyotd paitsi yksittdisen opettajan ja luokka-avustajien,
myds koulun eri opettajien vililla. Heidan tulee olla sitoutuneita inkluusioon ja siihen liittyviin yhtei-
sollisiin prosesseihin, esimerkiksi oppirajat ylittdviin opintokokonaisuuksiin (Paju 2021). Koulujen
ammattilaisten asema byrokraattisessa jarjestelméassa on kuitenkin suhteellisen voimaton, ja komp-
romisseja joudutaan tekeméan (emt.). Esimerkiksi opetustilat vaikuttavat suuresti opetuksen, myos
inklusiivisen opetuksen toteuttamismahdollisuuksiin. Sitd, miten kuntien sdast6paineet vaikuttavat
opettajien mahdollisuuteen opettaa inklusiivisesti ja oppilaiden mahdollisuuksiin oppia, tarkaste-

lemme seuraavaksi avoimien oppimisympdristdjen vaikutusten nakokulmasta.

Avoimet oppimisymparistot

“On tdrkedd heti alusta Idhtien ajatella tilojen esteettémyyttd, kaikista ndkékulmista. Yleisten
tilojen tdytyy olla esteettémid. Meiddn tdytyy esimerkiksi pddsté eroon tai muokata kaikkia
tiloja ja rakennuksia, jotka on suunniteltu isoilla lasisilla pinnoilla. Ndmd hdmmentdvit
henkiléitd, joilla on ndkévamma. Yksi esimerkki ovat uudet avoimen oppimisympdiristén koulut,

joissa on lasiseindt.”

Lgberg & Montefusco 2021, artikkelin kirjoittajien suomentama katkelma

Avoimet oppimisympdristot ovat yleistyneet suomalaisissa koulurakennuksissa 2000-luvulla.
Fyysisesti avoin oppimisymparisté on suurehko tila, jota kiyttdd enemmaén kuin yksi luokka kerral-
laan samanaikaisesti (Saarelainen 2016). Nama oppimisymparistot voivat olla erityisen haasteellisia
vammaisille ja aistiherkille lapsille. Tassa artikkelissa esiin tulleet oppimisympéristdjen ongelmat
liittyvatkin erityisesti avoimen oppimisympaéristdjen kouluihin. Avoimien oppimisymparistéjen
toteutuksessa on Suomessa suurta hajontaa, ja saman nimikkeen alle mahtuu hyvin erilaisia ratkai-
suja ja toteutustapoja. On tdlld hetkelld sattumaa, padseeko lapsi kouluun, joka on esteeton (ja

aistiesteetdn) ja jossa on tarpeeksi toimivia tiloja.
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Huonosti toteutetut avoimet oppimisymparistot ovat erityisen haasteellisia monille vammaisille ja
aistiherkille lapsille. Noin kahdeksalla prosentilla lapsista on aistiherkkyyksia (Jussila 2019). Meteli
ja haly hairitsevat keskittymista, kuuntelemista ja kommunikaatiota sekd lisdavat aistikuormitusta
ja heikentavat hyvinvointia koulussa (Jarvenpda 2019). Vaihtuvat ja muuttuvat opetustilat tekevét
koulupdivésti levottoman ja vaikeuttavat tilojen ja esteettomien reittien hahmottamista ja opette-
lua. Isompien apuvélineiden kdyttdminen, siirtely ja sailyttdminen on hankalaa, jos omia luokkati-
loja ei ole. Lasten erityistarpeita esimerkiksi istumapaikkaan, apuvdlineiden sijoitteluun, valaistuk-
seen ja akustiikkaan liittyen ei pystyta riittdvéasti huomioimaan vaihtuvissa ja muuttuvissa avoimien
oppimisympadristojen tiloissa. Osana koulutilojen esteettomyytta tulee huomioida myos aistiesteet-
tomyys, esimerkiksi tilojen selkeys, hyva akustiikka ja danieristys, ndkoarsykkeiden vahentdminen,
riittava, haikaisematon ja miellyttiva valaistus, maanlaheiset virit, riittdvat kontrastimerkinnat ja

luonnonmukaiset materiaalit (Tilojen esteettomyyskartoitus aistit huomioiden 2014).

Norjalaistutkija Erlend Vinjen mukaan avoimet oppimisympaéristot perustuvat taloudellisiin etuihin.
Kun kaytavien neli6ét lasketaan oppimistiloiksi, saadaan mahdutettua enemmaén oppilaita samoi-
hin neliéihin (Vinje 2014). Koulujen pinta-alasta ei ole Suomessa annettu sitovia normeja, ainoas-
taan suositusluonteisia ohjeita. Sen sijaan ilmanvaihdon riittdvyydestd on annettu sitovat normit
(Turvallinen ja terveellinen paivakoti- ja koulurakennus 2021). Kaikissa muissa Pohjoismaissa on
annettu selkeitd ohjeistuksia oppimisymparistdjen ddniolosuhteista (Petersen & Rasmussen 2012).
Tanskassa avoimia oppimisympdristoja ei suositella alle kymmenvuotiaille lapsille, koska lasten
kuulo ei ole vield kehittynyt tarpeeksi, eikd heilld ole samanlaisia edellytyksid havaita ja ymmartaa
sanoja meluisassa ymparistossid kuin aikuisilla (emt.). Australialaistutkimuksessa havaittiin, etta
avoimen oppimisympaériston tilan takaosassa istuneista lapsista vain joka neljis havaitsi ja ymmarsi
puhetta yhtd hyvin kuin edessa istuvat. Perinteisessd luokkatilassa istumapaikalla ei ollut puheen

havaitsemisen ja ymmartamisen kannalta merkitystad (Mealings ym. 2015).

Oppilaiden itseohjautuvuuden lisédminen opetussuunnitelmaan 2000-luvulla on osaltaan johtanut
avoimien oppimisympaéristdjen suosimiseen uusia kouluja rakennettaessa. Tdimd on perustunut
oletukselle, ettd avoimet tilat antavat paremmat edellytykset itseohjautuvalle oppimiselle ja ryhma-
toille. Tutkimusten mukaan kuitenkin avoimet oppimisympéristét, jotka on toteutettu saastoa tavoi-
tellen ja joissa ei ole huomioitu esteettomyyttd ja aistiesteettomyytta, ovat lisinneet levottomuutta ja
héiriétilanteita (Vinje 2014, Saarinen 2020). Tallaiset tilat ovat myds tehneet opetuksesta yksitoikkoi-
sempaa ja stereotyyppisempéad seka vdahentdneet spontaaniutta ja lahikontaktia opettajaan (emt.).
Tamad on johtanut muun muassa siihen, ettd opettajat pyrkiviat mahduttamaan suuria oppilasmaé-
rid pieniin ryhmatiloihin, koska néissa on parempi danieristys ja suojaa muilta drsykkeiltd, jolloin

suuret yhteiset tilat jadvat kayttimatta (Vinje 2014).
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Kouluarjen ja -kokemusten jaljilla

Artikkelin aineistot

1 Koulukysely 2021

Valtakunnallisten vammaisjirjestojen yhteistyojdrjestd Vammaisfoorumi
ja Thmisoikeuskeskus toteuttivat vuosina 2020-2021 kyselyn kouluarjesta ja
koulunkdynnin sujumisesta perusopetuksessa olevien vammaisten lasten huoltajille.

Kyselyyn tuli 595 vastausta (Vesala 2021).
2 Lasten kuuleminen 2021

Vammaisfoorumin Vammaiset lapset ja nuoret -tydryhma kysyi vuosina 2020-2021
vammaisilta lapsilta ja nuorilta heiddn koulukokemuksistaan ja osallisuuden
toteutumisesta kouluarjessa. Lasten kuuleminen toteutettiin kehitysvammaisten
alakoululaisten osallistavana havainnointina koulussa, verkkokyselyna avoimilla
kysymyksilla autismikirjon lapsille ja nuorille, viittomakielisten nuorten
ryhmahaastatteluna seka liikuntavammaisten ja harvinaissairaiden lasten ja nuorten
yksilohaastatteluna etayhteyksin. Kuulemisiin osallistui 37 idltdadn 7-16-vuotiasta

lasta.
3 CRPD-kysely 2018

Vammaisfoorumi ja Thmisoikeuskeskus tekivit laajan kyselyn vuonna 2018
vammaisille ihmisille ja heidan laheisilleen YK:n vammaissopimuksen (Convention on
the Rights of Persons with Disabilities, CRPD) mukaisten oikeuksien toteutumisesta.
Kyselyyn vastasi 164 alle 25-vuotiaiden lasten ja nuorten perhetté (Valjakka ym. 2019,
Vesala & Vartio 2019).

Tassa artikkelissa esitetyt madrdlliset tulokset perustuvat pdadasiassa Vammaisfoorumin
Koulukyselyn 2021 perusraporttiin (Vesala 2021). Koulukyselyyn 2021 vastasi 595 perusopetuksessa
olevien vammaisten lasten huoltajaa (Vesala 2021). Lapsista 72 prosenttia oli poikia ja 27 prosent-
tia tyttoja. Yksi prosentti oli muunsukupuolisia tai ei halunnut kertoa sukupuoltaan. 84 prosenttia
lapsista kavilahikoulua tai muuta yleisopetuksen koulua ja 16 prosenttia erityiskoulua. 53 prosenttia
oli yleisopetuksen luokalla tai sai ainakin osittain opetusta yleisopetuksen ryhmaéssé, ja 47 prosent-
tia oli erityisluokalla. Lapsen padasiallinen vamma tai toimintarajoite oli yleisimmin jokin neurop-
sykiatrinen héirio (57 prosenttia), kehitysvamma (16 prosenttia) tai jokin neurologinen vamma tai

sairaus (15 prosenttia).
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Koulukyselyaineistosta on lisdksi tehty ristiintaulukointeja ja tilastollisia merkitsevyystestauksia
opetusryhmittdisten tulosten vertailua varten. Vammaisfoorumin koulukyselyn, CRPD-kyselyn ja
lasten kuulemisen aineiston avovastauksia ja haastatteluja on analysoitu laadullisin menetelmin.

Koulukyselyaineistosta ja lasten kuulemisen aineistosta ei ole aiemmin julkaistu tuloksia.

Kokemuksia lapsen oppimisen ja koulunkdynnin tuesta

Vammaisfoorumin CRPD-kyselyn 2018 tulosten perusteella syrjinndn kokemuksia koulussa aiheutti-
vat etenkin puuttuvat tai riittdmattomat tukitoimet ja yksil6llisia tarpeita vastaamattomat opetusjar-
jestelyt (Valjakka ym. 2019). Koulukyselyn 2021 tulosten mukaan 41 prosentin mielesta haasteita oli
avun ja tuen riittdvyydessa ja 43 prosentin mielestd avun jarjestamisessa lapselle sopivalla tavalla ja
hénen yksilollisia tarpeitaan vastaavasti (kuvio 1). Samoin 43 prosenttia vanhemmista koki, ettd apu
oppituntien ulkopuolisiin tilanteisiin tai muualla kuin koulussa tapahtuvaan opetukseen toteutui
puutteellisesti. 57-59 prosenttia vanhemmista oli ainakin jokseenkin samaa mieltd avun saamista
koskevien vaittimien kanssa, eli he olivat ainakin melko tyytyvaisia lapsen saamaan apuun koulu-

pdivan aikana.

Lapseni saa riittavésti apua

sité tarvitessaan 59 %
Avustaminen on jarjestetty
lapselle sopivalla tavalla 57 %
Lapseni saa tarvitsemaansa apua
oppituntien ulkopuolisissa tilanteissa 37 %
(siirtymat, ruokailut, valitunnit jne.)
Lapseni saa apua muualla kuin
koulussa tapahtuvaan opetukseen 57 %
(retket, leirikoulut, juhlat jne.)
1 1 1 1 J
0 20 40 60 80 100
jokseenkin tai tdysin jokseenkin tai tdysin
eri mieltéd samaa mielta

Kuvio 1. Vanhempien ndkemyksia lapsen avun saamisesta koulupéivan aikana, Koulukysely 2021.
(n=452-537)

Vastaajista 59 prosenttia koki, ettd lapsen oppimisen ja koulunkdynnin tuki on toteutettu lapsen
tarpeiden mukaisesti, ja 41 prosenttia oli asiasta eri mieltd (kuvio 2). Lahes puolet koki, etta lapsi ei
ollut saanut oppimisen ja koulunkdynnin tukea oikea-aikaisesti. 71 prosenttia oli samaa mielta siita,

ettd lapsi padsee tarvittaessa erityisopetuksen ryhmaéén tai pienryhmadn. 43 prosentin mielesti
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opettajilta ja muulta kouluhenkilgst6lta puuttui osaamista ja taitoa vammaisten oppilaiden oppimi-

sen ja koulunkaynnin tukemiseen (my6s Valjakka ym. 2019).

63 prosenttia kyselyyn vastanneista vanhemmista oli sitd mielta, ettd yksil6lliset jarjestelyt koulu-
pdivan aikana olivat vastanneet lapsen tarpeita. Parhaiten koettiin onnistuneen lapsen mahdolli-
suuden osallistua koululiikuntaan. Taysin tai jokseenkin samaa mielti olevien vanhempien osuus
oli tassa kysymyksessa 87 prosenttia. Noin 40 prosenttia vanhemmista vastasi, ettd mahdollisuus
opiskella tarvittaessa rauhallisessa tilassa tai levita ja rentoutua koulupaivén aikana oli toteutunut

puutteellisesti. (Vesala 2021.)

Oppimisen ja koulunkdynnin tuki on

toteutettu lapsen tarpeiden mukaisesti 59 %
Oppimisen ja koulunkdynnin tukea
on saatu oikea-aikaisesti 51 %
Lapsi paasee tarvittaessa
erityisopetuksen 71 %
ryhméén/pienryhméan
Henkilokunnalla on tarvittavaa
osaamista ja taitoja tukea lapsen 37 %
oppimista ja koulunkayntia
1 1 1 1 J
0 20 40 60 80 100
jokseenkin tai taysin jokseenkin tai tdysin
eri mielta samaa mielta

Kuvio 2. Vanhempien ndkemyksid oppimisen ja koulunkdynnin tuen toteutumisesta, Koulukysely 2021.
(n=452-560)

Oppimisen ja koulunkdynnin tuen saatavuus, midard ja laatu toteutuivat vaihtelevasti ja osin
heikosti. Monet vanhemmat toivat Koulukyselyn 2021 avovastauksissa esille tuen tarpeita mutta
kertoivat, ettd koulussa, erityisesti yleisopetuksen ryhmissé, ei ollut resursseja lapsen tarvitseman
tuen jarjestdmiseksi. Koulunkdynninohjaajilta, opettajilta tai erityisopettajilta saatu tuki ei usein
ollut riittdvaa eikd vammaisen lapsen yksilollisid tarpeita vastaavaa. Tuki ei kdytdnndssi aina toteu-
tunut suunnitelmien ja kirjausten mukaisesti, vaikka siita olikin tehty paatds. Vanhemmat kertoivat
suurista opetusryhmistd ja puutteista opettajien ja koulunkdynnin ohjaajien osaamisessa ja lahi-
koulun tiloissa. Monet vanhemmat kirjoittivat, ettd lapsen vamman aiheuttamia toimintarajoitteita
ei taysin ymmarretty eiki osattu tukea lapsen oppimista. Osaa lapsista ja vanhemmista kuormitti-
vat pitkat, jopa vuosia kestdvit tuen hakuprosessit sekd valitusprosessit kielteisista paatoksista eri

oikeusasteissa.
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“Opettajalla ja erityisopettajalla on tosi vihdn tietdmystéd neurokirjon ja traumataustaisen
lapsen tarpeista. Edes yhteiset palaverit eivdt vdlttdmdttd tuota tulosta. Pitdd kirjoittaa tosi
selkeitd ohjeita opettajalle; visualisoi lukujdrjestys, ilmoita muutoksista hyvissd ajoin, mukauta

tehtdvid, ole selked viestinndssd ja kertaa, katso silmiin ja huomioi.”

Vanhempi Koulukyselyssé 2021

“Olemme itse joutuneet taistelemaan lapselle apuvdlineet ja ymmdirryksen ndkévamman
tasosta koulussa. Lapsemme myds yrittdd viimeiseen saakka olla reipas ja tehdd kuten muut,

joten opettaja luulee tilanteen olevan parempi kuin on vaikka kuinka selitdmme.”

Vanhempi Koulukyselyssé 2021

“Erityistd tukea tarvitseva lapsi jéitetddn kaiken heikoimmin koulutetuille, joilla ei ole
tarvittavaa osaamista, eikd ymmdrrysté lapsen ohjaamiseen. Apuvdlineité esim.
kommunikointiin ei osata kdyttéd, kun se on i-padillé ja kuuluu lddkinndlliseen

kuntoutukseen”.

Vanhempi Koulukyselyssd 2021

“Henkilékohtaista avustajaa ei ole vaan avustajalla on useampi lapsi. Viittomakielistd

avustajaa ei ole vailla se on lapsen didinkieli”.

Vanhempi Koulukyselyssé 2021

Lasten vanhemmat toivat esille puutteita lapsen sosiaalisen vuorovaikutuksen tukemisessa ja tuen
saamisessa oppituntien ulkopuolisissa tilanteissa, kuten valitunneilla. Vaikka lapsella oli henkilo-
kohtaisen tuen paatos, ryhmaéssa saattoi olla vain yksi koulunkdynninohjaaja, joka auttoi useaa lasta
oppitunneilla. Valitunneilta tuki puuttui. Monet lapsista tarvitsisivat tukea sosiaalisissa tilanteissa
muiden lasten kanssa, jotta he eivét jaisi yksin eivatka joutuisi hankaluuksiin puutteellisten sosiaa-

listen taitojen vuoksi.

“Pitdd pdrjdté omillaan. Sitten tulee ristiriita tilanteita kaveriporukassa niin usein
rangaistaan. Lapsesta muodostuu pikkuhiljaa negatiivinen kuva, jonka pohjalta mddiritellédn

lapsi.”

Vanhempi Koulukyselyssé 2021

Selkedsti eniten haasteita oppimisen ja koulunkdynnin tuen toteutumisessa kokivat vanhemmat,
joiden lapsella on jokin neuropsykiatrinen hairié. Tama nakyi sekd maarallisissa ettd laadullisissa
tuloksissa. Neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhemmat Kirjoittivat pitkid, yksityiskohtaisia
vastauksia kertoen lukuisista edelld mainituista ongelmista, joita lasten tarvitseman yksil6llisen

tuen saamisessa oli ollut.
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Kokemuksia tuen toteutumisesta opetusryhmassa

Vammaisfoorumin Koulukyselyn 2021 tulosten mukaan yleisopetuksen luokalla tai opetusryhmaéssa
kokonaan tai osittain opetusta saavien lasten vanhemmat olivat selvésti tyytymattomampia lapsen
saamaan apuun ja muihin tukitoimiin kuin erityisluokalla olevien lasten vanhemmat. Erot vastauk-

sissa olivat suuria ja tilastollisesti erittdin merkitsevia.

Yleisopetuksessa olevien lasten vanhemmista 51 prosenttia oli eri mielta siitd, ettd oppimisen ja
koulunkdynnin tuki on toteutettu lapsen tarpeiden mukaisesti, kun erityisluokalla olevien lasten
vanhemmista tdta mielta oli 29 prosenttia (kuvio 3). Tuen oikea-aikaisessa toteutumisessa oli haas-
teita etenkin yleisopetuksessa olevien lasten vanhempien mielestd (58 %), mutta myos erityisluo-
kalla olevien oppilaiden huoltajien mielesta (39 %). Isoja eroja oli myos vanhempien ndkemyksissa
lapsen saaman avun ja tuen riittdvyydesta ja niiden jarjestimisesta lapselle sopivalla tavalla seka
avun saamisessa oppituntien ulkopuolisiin tilanteisiin. Yleisopetuksessa olevien lasten vanhemmista
54 prosenttia oli sitd mielta, ettid apua ei ollut jarjestetty lapselle sopivalla tavalla, ja 51 prosenttia
katsoi, ettd apu ei ollut riittdvaa. Myos osa erityisluokalla olevien lasten vanhemmista oli tyytymat-
tomia lapsen saamiin tukitoimiin: esimerkiksi ldhes kolmannes koki lapsen avustamisen toteutu-

neen puutteellisesti.

Yleisopetuksessa olevien lasten vanhemmista 57 prosenttia koki puutteita kouluhenkiléston osaa-
misessa ja taidoissa tukea lapsen oppimista ja koulunkiyntia, kun erityisluokalla opiskelevien lasten
vanhemmista nain koki 28 prosenttia. Yleisopetuksessa olevien lasten vanhemmista 44 prosent-
tia oli tyytymattomid lapsen mahdollisuuksiin paasta tarvittaessa erityisopetuksen ryhmaéaan tai

pienryhmaéan.
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Oppimisen ja koulunkdynnin tuki on

0,
toteutettu lapsen tarpeiden mukaisesti 1%

Oppimisen ja koulunkdynnin
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tukea on saatu oikea-aikaisesti ’

Lapseni saa riittavasti apua 51 %
sitd tarvitessaan

Avustaminen on jérjestetty lapselle
sopivalla tavalla

54 %

Lapsi saa tarvitsemaansa apua
oppituntien ulkopuolisissa tilanteissa
(siirtymat, ruokailut, valitunnit jne.)

57 %

Henkilokunnalla on tarvittavaa
osaamista ja taitoja tukea lapsen
oppimista ja koulunkayntia

37 %

l l I I I I J
0 10 20 30 40 50 60 70

Yleisopetuksessa luokalla/ryhmaéssa
kokonaan tai osittain
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Kuvio 3. Oppimisen tuen toteutuminen lapsen opetusryhmén mukaan. Tyytymattomien vanhempien osuudet
(tiysin tai jokseenkin eri mieltd olevat), %, Koulukysely 2021. (n= 498-559)

Koulukyselyn 2021 avovastauksissa osa erityisluokalla olevien oppilaiden vanhemmista kertoi tyyty-
vaisyydesta. Toiset vanhemmat puolestaan kokivat, ettd oli vaikeaa saada lapsia erityisluokkiin tai
kouluihin, eikd sekddn heiddn ndkemystensd mukaan valttdmétta taannut sellaista opetusta, joka

olisi tukenut lapsen oppimista.

“Poika pddsi tukiluokalle, jossa erityisopettaja ja koulunkdyntiavustaja. Pojan erityistarpeet
huomioitu kohtuullisesti ja koulumenestys on ollut hyvdd. Samoin koulupoissaolot jéidneet

kokonaan pois tuen myété”.

Vanhempi Koulukyselyssd 2021

“Lapsen luokassa on 6 oppilasta, opettaja ja 5 avustajaa. Jokaisella oppilaalla siis oma

aikuinen joka viikoittain vaihtelee. Jokaisella aikuisella hyvd ammattitaito”.

Vanhempi Koulukyselyssé 2021
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“Lapsi pddsi erityisluokalle ja sai lyhennetyt koulupdivdt vasta kun hénet oli otettu

huostaan”.

Vanhempi Koulukyselyssé 2021

“Erityisluokan opettajalla ei ole edes opettajan pdtevyyttd.”

Vanhempi Koulukyselyssé 2021

"Avustajien osaamisesta on vaikea saada kdsitystd, opettajat hyvid. Avustajien mddrd on
vdlilld liian véhdinen siihen verrattuna, miké sen mddritelmien mukaan pitdisi
olla. Integrointi sopivissa aineissa yleisopetuksen ryhmiin ei ole sujunut hyvin johtuen

normiluokkien opettajien asenteista”,

Vanhempi Koulukyselyssd 2021

Vammaisfoorumin vanhempien kyselyissd (Koulukysely 2021, CRPD-kysely 2018) tuli esille, etta
joidenkin oppilaiden kohdalla 1dhikouluperiaate ei toteudu ja lapsia sijoitetaan edelleen erityiskou-
luihin tai -ryhmiin, vaikka he parjaisivét lahikoulussa tai tavallisessa luokassa riittdvan tuen turvin
(myos Valjakka ym. 2019). Lahikouluperiaatteen toteutuminen saattaa kaatua esimerkiksi koulutilo-

jen esteellisyyteen tai kouluhenkil6kunnan puutteelliseen osaamiseen.

“Léhikouluun ja ldhiesikouluun pédseminen on ollut vaikeaa, vaikka koulu esteetén.
Lihassairautta luullaan kehitykselliseksi hidasteeksi lausunnoista huolimatta. Minut néhdddén

vaikeutena mahdollisuuden sijaan.”

Vanhempi CRPD-kyselyssé 2018

“Koulussa ilmenneet vaikeudet huomioida ndkévammaa, halutaan eristdd kun ei ole

ymmdirrystd miten pitdisi tukea.”

Vanhempi CRPD-kyselyssé 2018

”On pitényt taistella, ettd lapsi pddsisi edes osittaiseen integrointiin. llman tétd lapseni olisi vain
vammaisten kanssa niin koulu- kuin iltapdivéikerhon aikana. Lapsi ei saanut mydskddn mennd
ldhikouluun eli mitéén sosiaalista verkostoa ei ole kodin ldhelld. Koulussa ei koeta ongelmana
ettd vammaiset ovat vain vammaisten kanssa! Lapseni kasvaa siis pitkélti vammaisten

yhteiskuntaan, ei téhdn kaikkien muiden yhteiskuntaan.”

Vanhempi Koulukyselyssd 2021

107



Kokemuksia koulutilojen esteettomyydesta ja oppimisymparistoista

2000-luvulla yleistyneet tilamitoituksiltaan lapsilukuun ndhden ahtaat, meluisat ja rauhattomat
oppimisympadristot ovat haastavia vammaisille ja toimintarajoitteisille lapsille. Kuviosta 4 ilmenee
vanhempien ndkemyksia lasten koulutilojen esteettémyydestd Vammaisfoorumin Koulukyselyssa
2021. 64 prosenttia ei pida lapsen oppimisympaéristoa rauhallisena ja meluttomana. Runsas puolet
kokee, ettd lapsi ei pysty keskittymaan koulun tiloissa. Parhaiten toteutuu turvallisuus: 82 prosent-
tia kokee lapsensa koulun turvalliseksi. Samoin 82 prosenttia on sita mieltd, ettd koulun sisdilma ei

aiheuta lapselle oireita.

Lapseni koulun tilat ovat

0,
turvalliset 82%
Lapseni pystyy keskittymaan
o 48 %
koulun tiloissa
Lapseni koulun tilat ovat 36 %
rauhalliset ja meluttomat
Lapseni koulun tilat 78 %
mahdollistavat ryhmétyoskentelyn
Lapseni koulun tilat ovat 43 %
joustavat ja muunneltavat
Lapseni koulutilojen 0
) 59 %
kalustus on ergonominen
‘ Lapseni koulun gis?fiilr'rla 82 %
ei aiheuta lapselleni oireita
] ] ] ] J
0 20 40 60 80 100
jokseenkin tai taysin jokseenkin tai taysin
eri mielta samaa mielta

Kuvio 4. Vanhempien ndkemyksia lapsen koulutilojen esteettomyydestd, Koulukysely 2021. (n= 422-570)

Ahtaus ja meluisuus nousevat vahvasti esille myds vanhempien antamissa avovastauksissa.
Avovastauksissa toistuvat ongelmat, jotka syntyvét, kun uudet tilat ovat liian ahtaat lapsilukuun
néhden, erilaisia tydskentelytiloja ei ole tarpeeksi ja varsinkin kun suurta tilaa jakaa paivittain
monta luokkaa. Vanhemmat ovat tyytyvaisid niihin oppimisympadristoihin, joissa esteettdmyys ja

aistiesteettomyys on huomioitu hyvin ja erilaisia tiloja on mitoitettu riittavasti.
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“Avoimen ympdristén konsepti. Samassa tilassa yli 100 lasta ja ei seinid. Edes sermejd ei saa.
Opettaja pyytdnyt metelid vihentdvid verhoja, ei ole iimaantunut. Lapsi inhoaa koulua juuri sen

metelin takia.”

Vanhempi Koulukyselyssé 2021

“Lapseni koulu on uusi koulurakennus, jossa on muunneltavia tiloja. Kéyténnédssé lapset
opiskelevat useimmiten perinteisen luokkahuoneen kokoisessa suljetussa, viihtyiséssd tilassa.
Ryhmdtéitd varten on muitakin tiloja kdytéssd. Koulun tilat ovat hyvin viihtyisdt ja aina
kdydessdni sielld on ollut rauhallista. Ei tietoakaan monikymmenpdisestd porukasta isoissa

avotiloissa hdlisemdssd - tdmdhdn on monen kdsitys uusista koulurakennuksista.”

Vanhempi Koulukyselyssé 2021

“Luokkahuoneen seindt ovat lasia, mikd aiheuttaa keskittymisvaikeutta. Luokkaan mennessdé
tdytyy nousta kierreportaita, hissin kdyttékin on kylld mahdollista, mutta yl6spéin mennessdé
sitd ei kdytetd. Luokkatilassa ei ole vesipistettd, miké hankaloittaa késien pesua yms. Wc:hen
mennessd tdytyy kulkea kierreportaiden ohi, mikd lisdd tapaturmavaaraa vaarantajuttomalle

lapselle. Luokkatila on avoin ja sité on jaoteltu sermein, dénieristys siis huono.”

Vanhempi Koulukyselyssd 2021

“Oma tila saatiin jdrjestettyd varastoon.”

Vanhempi Koulukyselyssé 2021

Lasten ja nuorten kokemuksia osallisuudesta koulussa

Oikeus osallisuuteen ja osallistumiseen kuuluu lapsille niin lapsen oikeuksien sopimuksen kuin
kansallisen lainsddddannon perusteella. Tahdn oikeuteen sisdltyy lasten kuuleminen ja kohtaaminen
arjessa sielld, missd he ovat (Mettinen 2020). Kasitykset osallisuudesta vaikuttavat inkluusion toteu-
tukseen; esimerkiksi puuttuva tuki ja esteelliset ja puutteelliset tilat voivat estid vammaisten oppi-
laiden osallistumista ja siten myos osallisuutta. Osallisuuden toteutumisen ndkékulmasta hyvinvoin-
nin ja arjen sujuvuuden vahvistaminen ovat osallistumisen toteutumisessa keskeisid. Osallisuuden
kokemuksen syntyminen puolestaan on yhteydessa jokapaivédiseen arkeen, jossa usein ovat lisni ne

asiat ja ndkokulmat, joihin lapset ja nuoret haluavat olla vaikuttamassa (Stenvall 2021).

Vammaisfoorumin Lasten kuulemisessa 2021 ja siihen liittyvassa Minua kuullaan -hankkeen osallis-
tuvassa havainnoinnissa ilmeni, ettd kehitysvammaisten lasten alaluokkien oppitunnit olivat struk-
turoituja ja niissa keskityttiin itsenédiseen tai ohjaajan kanssa tydskentelyyn (Terdvainen & Tuisku-

Lehto 2020). Sosiaalisissa suhteissa painottui kontaktin ottaminen aikuisen jalapsen valilla. Aikuinen
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ohjasi osaa oppilaista keskindiseen, vastavuoroiseen vuorovaikutukseen muun muassa ruokailuti-
lanteissa, satua lukiessa ja ulkona véalitunneilla. Keskeisid havaintoja olivat, etta oppilaiden osalli-
suus toteutui eriarvoisesti ja oppilaille annettiin vaihtelevasti aikaa mielipiteidensa muotoiluun ja
ilmaisuun. Yksilollinen tuki toteutui vaihtelevasti, ja jopa erityiskoulun luokalla havaittiin joidenkin

oppilaiden saavan muita enemman yksil6llistd huomiota ja tukea.

Vammaisfoorumin Lasten kuulemisessa 2021 jotkut haastatelluista oppilaista kertoivat jaddneensa
ilman tarvitsemaansa tukea, koska ohjaajaresurssia oli vahennetty. Esimerkiksi kuulovammais-
ten, yleisopetuksessa olevien nuorten yksilollisessa tuessa opiskelutulkkauksella on suuri merkitys

(my0s Selin-Gronlund téssa teoksessa).

“Silloin kun vakitulkki ei pddse ja sitten tulee ihan random-tulkki ja se sattuu olemaan tosi

surkea, niin md en aina ymmdrrd.”

Lapsi Lasten kuulemisessa 2021

Kokonaisvaltainen tuki ja apu ei kaikilta osin ndkynyt kouluarjessa. Esimerkiksi autismikirjon oppi-
laat eivat saaneet tarvitsemaansa tukea oppitunnin ulkopuolisissa tilanteissa, kuten sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa, siirtymisissa ja ruokailussa. Moni heistd kertoi yksindisyyden kokemuksista

koulussa ja valitunneilla.

”No siis jos kaverit tekee jotain kivaa ja sit ei ite pddse mukaan”.

Lapsi Lasten kuulemisessa 2021

“Jos en uskalla mennd leikkiin mukaan.”

Lapsi Lasten kuulemisessa 2021

“Istun sisdlld tai seison pihalla”.

Lapsi Lasten kuulemisessa 2021

Harvinaissairas nuori kertoi, kuinka osittain pienryhméaopetuksessa olevat nuoret viettivat vali-
tunteja muista koulun nuorista erilladn ns. pikkupihalla kavereiden ja avustajien kanssa jutellen.
Kavereilla han tarkoitti muutamia pienryhmaldisid. Kohtaamisia varsinaisen luokkansa luokkato-

vereiden kanssa ei ollut.

“Sielld juttelin kavereiden ja avustajien kanssa.”

Lapsi Lasten kuulemisessa 2021
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Viittomakielisten lasten ja nuorten osalta havaittiin, ettd viittomakielen kaytté vaihteli yleisope-
tuksessa olevien ja erityiskoulussa opiskelevien vailla. Jos viittomakielta kaytetdan vahén tai tulk-
kauksen laatu vaihtelee, opetuksen kielellinen saavutettavuus ontuu. Myos lapsen oma kielellinen
kompetenssi, oli kyseessa sitten viittomakieli tai suomen kieli, on keskeistd opetuksen saavutetta-
vuudelle. Harvinaissairaat ja lilkuntavammaiset lapset ja nuoret toivat esille, etti on tdrkeda saada
olla yhdessd muiden luokkakavereiden kanssa, mutta on tirkeda paasta myos pienluokkaan tai

muuhun rauhalliseen tilaan lepddmaéaan tai opiskelemaan. Pienluokka koettiin rauhallisempana.

Vaikuttaa siltd, ettd harvoin oppilaita “eriytetdan ylospain”, jos heilld esimerkiksi on jokin erityinen
vahvuusalue. Liikuntavammaisen alakoululaisen mielestd koulussa onkin “vdhéan liian helppoa ja

liikaa leikkid”.

Monessa vastauksessa tuotiin esiin, ettd koulunkdynnin ohjaajilla ja opettajilla ei ole riittivaa osaa-
mista tai ymmarrysta autismikirjon oppilaan yksilollisista tuen tarpeista. Naima oppilaat kuormittu-
vat huomattavasti erilaisista kouluympériston aistidrsykkeistd. Aistidrsykkeitd syntyy runsaammin
tiloissa, joissa on paljon oppilaita samaan aikaan, kuten esimerkiksi avoimissa oppimisymparis-
toissd. Useissa vastauksissa toistuivat vammaryhmasta riippumatta samat toiveet rauhallisem-

mista ja hiljaisemmista koulutiloista, pienemmistd opetusryhmistd ja ammattilaisten seka tilojen

pysyvyydesta.

“Rauhallisemmat ja hiljaisemmat koulutilat.

Lapsi Lasten kuulemisessa 2021

”Isot ryhmdt pois.”

Lapsi Lasten kuulemisessa 2021

“Tuttu auttaja ja ope. Ei jatkuvaa muuttamista eri luokkiin.”

Lapsi Lasten kuulemisessa 2021
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Yhteenveto: miten oppimisen ja koulunkaynnin tuki toteutuu?

Yhéa useampi tukea tarvitseva oppilas on siirtynyt erityiskoulusta ldhikouluun ja osa heistd ainakin
osittaisen yleisopetuksen piiriin. Ongelmallista kuitenkin on, etté erityiskouluissa aiemmin annettu
vahva tuki ei aina ole siirtynyt oppilaiden mukana ldhikouluun. Vaikka erityisesti tehostettua tukea
saavien oppilaiden madra on kasvanut, opetuksen ja tuen resurssit eivit ole lisddntyneet samassa
suhteessa. Taima niakyy my6s Vammaisfoorumin kyselyjen tuloksissa. Vammaisten lasten ja heiddn
vanhempiensa kokemusten mukaan tukitoimet koulussa toteutuvat epatasa-arvoisesti, vaihtelevasti
ja monin paikoin puutteellisesti etenkin yleisopetuksen luokilla ja opetusryhmissa (myos Valjakka
ym. 2019). Koulujen henkilostomitoitus on tiukka, ja vanhemmat toivat esiin esimerkiksi koulun-
kdynninohjaajien liian vdhaisen madadran ja suuren vaihtuvuuden. Lisdksi niin opettajilta kuin
koulunkdynninohjaajilta koettiin puuttuvan osaamista tukea vammaisten lasten, etenkin neuropsy-
kiatrisesti oireilevien lasten oppimista. Sen taustalla on puutteita perus- ja tiydennyskoulutuksessa.

Esimerkiksi aineenopettajakoulutukseen ei sisdlly pakollisena erityispedagogiikan opintoja.

Yksil6llinen, kokonaisvaltainen ja oikea-aikainen tuki ei ldheskddn aina ndy kouluarjessa. Seka
vanhempien ettd lasten itsensd mukaan oppituntien ulkopuolisiin tilanteisiin, kuten valitunneille
ja ruokailuihin on vaikea saada apua ja tukea. Oppituntien lisdksi on kiinnitettdva huomiota hyvin-
vointiin vaikuttaviin kaverisuhteisiin ja koulupéivén katvealueisiin, silla valitunnit, ruokailu ja siir-

tymaétilanteet ovat tarkeita sosiaalisia tilanteita.

Yleisopetuksen luokalla tai opetusryhmassd opiskelevien vammaisten lasten vanhemmat olivat
selvisti tyytymattomampia lapsen saamaan oppimisen ja koulunkidynnin tukeen kuin erityisluo-
kalla olevien lasten vanhemmat. Lisédksi selkeéasti eniten haasteita oppimisen ja koulunkaynnin tuen

toteutumisessa oli lapsilla, joilla oli jokin neuropsykiatrinen oireyhtyma.

Jotta vammaisten oppilaiden yhdenvertaisuus voisi toteutua, tarvitaan oppimisen tuen toteutta-
miseen lapsilahtoisia ratkaisuja, jotka vastaavat vammaisen lapsen yksilollisiin tarpeisiin. Monet
vammaiset oppilaat hyotyisivat siitd, ettd koulun aikuiset osaisivat tunnistaa ja huomioida heidin
yksilélliset avun tarpeensa. Keskeistd on lapsen tuen tarpeen varhainen tunnistaminen, tarkka arvi-
ointi ja suunnittelu. Tama edellyttda toimivaa moniammatillista yhteisty6td opetuksen, oppilashuol-

lon ja tarvittaessa sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten kesken.

Alueelliset ja kuntakohtaiset erot oppimisen ja koulunkdynnin tuen tarjonnassa, tehostetun ja
erityisen tuen maarittelykriteereissd, tuen toteutuspaikoissa ja oppimaarien yksilollistamisessa
ovat suuria (Vainikainen ym. 2018; Lintuvuori 2020). Oppilaiden yhdenvertaisuuden ja tasa-arvoi-
sen kohtelun ndkokulmasta tarvitaan selkedmpéa ohjeistusta oppimisen ja koulunkdynnin tukeen
ja oppimisympadristoihin. Suositusten ja ohjeiden tulee perustua tutkittuun tietoon seka opettajien,
oppilaiden ja vanhempien kokemustietoon. Lisda tutkimusta tarvitaan tuen tarpeista ja tukitoimien

toteutumisesta kaytannossa sekd tukitoimien ja oppimisymparistojen vaikutuksista vammaisten
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lasten oppimistuloksiin, hyvinvointiin ja siirtymiin peruskoulusta toiselle asteelle.

Tuen toteutukseen tulee varmistaa riittavét ja pysyvat resurssit seka huolehtia vammaisen oppilaan
oikeusturvasta. Lisdksi on tarkedd varmistaa, ettd oppilasryhmat eivat ole liian suuria ja pienryhma-
paikkoja on riittdvasti tarjolla niita tarvitseville. Kolmiportaisen tuen sisallot ja tukitoimien laajuus
tulee méaritelld tarkemmin seké ulottaa yhtendinen oppimisen tuen jirjestelmé koko koulutuspo-
lulle varhaiskasvatuksesta toiselle asteelle. Yhdenmukainen toimeenpano on varmistettava riitta-

valla ohjauksella ja koulutuksella.

Yksilollisten tukitoimien liséksi esteeton ja aistiesteeton kaikkien oppilaiden oppimista tukeva fyysi-
nen kouluympérist6 luo perustaa onnistuneelle inkluusiolle. Meluisat ja ahtaat tilat, joita kayttda
samanaikaisesti useampi opetusryhma, ovat haasteellisia monille vammaisille ja toimintarajoit-
teisille lapsille. Uusien oppimistilojen suunnittelussa ja toteutuksessa on suurta vaihtelua, minka
takia lasten ja perheiden kokemukset oppimisympéristdistd vaihtelevat paljon. Hyvin suunniteltu
oppimisympdristod tukee kaikkien lasten oppimista ja sadstda kustannuksia pitkalld aikavalilla, kun
taas huonosti suunniteltu vaikeuttaa monen lapsen oppimista seka lisda tukitoimien ja avustajien
tarvetta. Suomeen tarvittaisiin nykyista laajemmat ja selkedt minimivaatimukset ja kriteerit oppi-
misympadristdjen suunnitteluun, joissa huomioidaan tilojen riittivyys oppilasmaaraan ndhden seka
tilojen esteettdmyys ja aistiesteettomyys. Nain voitaisiin taata kaikille oppilaille asuinpaikasta riip-

pumatta oppimista tukevat oppimisympaéristot.

Onnistunut inkluusio edellyttda riittdviad resursseja, erityisosaamista sekd oppimisympaéristojen

esteettOmyytta ja saavutettavuutta. Nykytilanteessa kehitys on pdinvastainen.
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Viittomakielisten oppilaiden kokemuksia
koulumaailmasta

Pirkko Selin-Gronlund

Johdanto

Viittomakieltd kdyttava lapsi kohtaa jo varhain maailman, joka on rakentunut puhuttua kielta kéyt-
tdvan enemmistén ehdoilla. Millaista on viittomakielisen lapsen arki tdssd maailmassa? Kuurojen
Liitto jarjesti vuonna 2020 neljd ryhmaéahaastattelua, joiden teemana oli koulu. Haastateltavina
oli 11 viittomakielta kdyttdvaa kuuroa tai eriasteisesti kuulovammaista 8-15-vuotiasta oppilasta.
Sattumalta otoksen yhden haastatteluryhméan kaikkien neljan haastatellun kotitausta oli viittoma-
kielinen. Tavoitteemme oli kuulla lasten kokemuksia kouluarjesta ja saada tietoa siitd, miten viitto-

makielisten oppilaiden kielelliset ja vammaisoikeudet seké oikeus saada opetusta toteutuvat.
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Koulunkéynti on aina puhututtanut kuurojen yhteis6a, jonka historiassa kouluopetuksen saaminen
viittomakielella ei ole ollut itsestddnselvyys. Maan ensimmadinen kuurojenkoulu kaynnisti viittoma-
kielisen opetuksen v. 1846 aluksi yksityisellad rahoituksella Porvoossa. Sen opettajana toiminut Carl
Oscar Malm oli varakkaan perheen poika, joka oli saanut monipuolista opetusta Tukholmassa ja
siirsi saamaansa oppia eteenpain muille kuuroille. Eurooppalaiset tuulahdukset muuttivat koulu-
tuspolitiikkaa 1800-luvun lopussa, ja viittomakielen kdyttd kouluissa kiellettiin yli 80 vuodeksi.
Opetus annettiin puhutulla suomen tai ruotsin kielelld, jota oppilaat yrittivat ymmartda ns. huulilta
lukien. (Salmi & Laakso 2005.)

Artikkelissa pohditaan kuurojen ja eriasteisesti kuulovammaisten lasten oikeuksia erityisesti kielel-
listen oikeuksien ndkokulmasta. Viittomakielinen yhteiso, sen kielelliset piirteet ja toisaalta vammai-
suuden kautta tarjoutuvat palvelut eivit ole laajalti tunnettuja, joten artikkelin alussa taustoitetaan
viittomakielisten oppilaiden moninaisuutta ja syitd siithen. Lisdksi kdydaan lapi opetuksen lainsaa-
dant6a viittomakielisten oppilaiden ndkékulmasta. Taman jalkeen kuvataan viittomakielisen haas-
tattelun toteuttamista ja aineiston kdsittelyyn liittyvien haasteiden ratkomista. Tulosluvuissa kerro-
taan viittomakielisten oppilaiden kokemuksista koulumaailmassa, ja lopussa pohditaan, miti ndma
kokemukset merkitsevit jatkon eli inkluusion kehittimisen kannalta. Teemojen késittelyn yhtey-
dessd muistutetaan useissa kohdin siita, ettd osa normaalikuuloisista lapsista on perhetaustansa

vuoksi didinkieleltddn viittomakielisid eikd heidan oikeuttaan kaksikielisyyteen saisi vahéitella.

Lapsen oikeuksien tarkastelussa kielen ja vammaisuuden teemat on syytd nostaa esille seki yhdessa
ettd erikseen, koska osa haavoittuvista lapsiryhmistd on korostuneesti syrjintduhan alla, jos kielelli-

nen saavutettavuus ei toteudu.

Viittomakielisyys ja kielelliset oikeudet

Kuurojen Liiton arvion mukaan Suomessa on noin 5 500 didinkieleltdan viittomakielistd henkil6a.
Heistd noin 3 000 on kuuroja, huonokuuloisia tai kuurosokeita, jotka kayttavat viittomakieltd tunto-
ja liikeaistin valitykselld. Noin 100 viittomakielisistd kuuroista on suomenruotsalaisia, ja he kéiytta-
vdt suomenruotsalaista viittomakieltd. Osa didinkieleltdan viittomakielisista on kuulevia henkiloita,
jotka ovat kasvaneet viittomakielta kayttavassa perheessa. Kuurojen vanhempien kuulevista lapsista
osa on kaksikielia siten, ettd viittomakieli on heiddn toinen adidinkielensa. Heista kdytetadn myos
Iyhennettd coda (children of deaf adults) ja kuurojen henkil6iden kuulevista sisaruksista voidaan
kayttdd nimitysté soda (siblings of deaf adults). Arvio pohjautuu mm. Kelan tulkkauspalvelujen kiyt-

toa koskevaan tilastotietoon sekda muihin vaestoa koskeviin tilastoihin. (Viittomakieliset 2021.)

Viittomakielet eivit periydy automaattisesti sukupolvelta seuraavalle kuten muut kielet, koska yli
90 prosenttia kuuroista lapsista syntyy kuuleville vanhemmille. Kuulevien vanhempien viittoma-

kielen opiskelun aloitus saattaa viivastyd, koska kuulon kuntoutus apuvalinekysymyksineen on
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kiytdnnossa ensisijaista. Talloin riskinad on, ettd kuuron lapsen viittomakielen kehitys viivastyy.
Opetuksen saaminen on hankalaa myds vammaisuuden perusteella jirjestettavistd palveluista ja

tukitoimista annetun lain (380/1987) tulkintaepéselvyyksien ja opettajapulan vuoksi (HE 294/2014
vp).

Osa kuuroista lapsista syntyy viittomakielisiin perheisiin. Viittomakieli mielletian usein vain kuuro-
jen kayttamaksi kieleksi, ja my6s kuurot itse kokevat olevansa ensisijaisesti kieli- ja kulttuuriryhma.
Bauman ja Murray (2009) toteavat, ettd suurin osa kuuroista ei méaarittele elaméaéinsa jonkin puuttu-
misena, vaan kokee viittomakielen ja siihen liittyvan visuaalisen kulttuurin ja elimédntavan antavan
mahdollisuuden tayteen ja kokonaiseen elamééan. Yhteison kokemuksista ja mm. visuaalis-spatiaali-
sista kyvyista voisi pdinvastoin olla hy6tyd myos puhuttuja kielia kdyttavien elimassa. Tata ajattelu-
tapaa kuvaa kasite Deaf Gain (Jokinen, Kauppinen & Selin-Gréonlund 2016). Kuurojen lasten segregaa-
tiosta vain viittomakieliseen elaménpiiriin ei siis tarvitsisi olla huolissaan, silld vahva didinkieli on
pohja muulle kehitykselle. Kuurokin lapsi on ennen kaikkea lapsi, jonka ehjian mindkuvan kannalta

keskeistd on saada kasvaa sellaisena kuin hin on.

Kuuroille henkiléille itselleen viittomakielti ei Suomessakaan ole aina opetettu, silld viittomakielta
ei aina ole pidetty kielend. Viittomakielen on katsottu estivdn ”oikean” kielen eli puhutun kielen
ja sen artikuloinnin oppimista. Pitkddn kuuroja opetettiin vain puhuen, ja oppimistulokset jaivat
heikoiksi. Viittomakieltad opittiin kouluissa niiltd kuuroilta oppilailta, joilla oli kuurot vanhemmat.
Kielitietoisuus alkoi nousta 1960-luvulla, ja vahitellen viittomakielta sai kdyttia opetuksessa. (Salmi
& Laakso 2005.)

Viittomakieltd kéyttdvat kuurot lapset kuuluvat samanaikaisesti useampaan vihemmistoon.
Aidinkieleltddn viittomakielisind he ovat kielivihemmiston jasenid, mutta jos he ovat syntyneet
muuhun kuin suomenkieliseen perheeseen, he ehka kiyttavat suomenruotsalaista tai muuta viit-
tomakieltd ja kuuluvat vihemmistoon viahemmistossa. Liukkonen (2014) toteaa, etta kuulovam-
maisia lapsia syntyy Suomessa vuosittain noin 60. Heistd vain pieni osa maééaritelladn kuuroiksi.
Viittomakielen kdyton kannalta kuulovamman asteella ei ole merkitystd, koska osa myds lievem-
min kuulovammaisista lapsista saattaa varttua viittomakielen kayttéjiksi ja normaalikuuloisista ne,

jotka kasvavat viittovissa perheissa. (Selin-Grénlund, Raino & Martikainen 2014.)

Viittomakielisten lasten tilannetta voidaan kuvata kaksi- ja monikielisyyden kasitteiden avulla.
Heidan kaksikielisyytensa erityispiirre on se, ettd viitottua kieltd tuotetaan ja vastaanotetaan eri
kanavilla kuin puhuttua kielta. Viitotun kielen rinnalla lapset opettelevat puhuttuja kielid vahin-
taankin kirjoitetussa muodossa, ehkd myos artikuloiden puhetta 4aneen. Perheessd kaytettyja kielia
voi olla myo6s useampia kuin kaksi. Kunkin kielen kayttoon liittyy myos sen kayttoyhteyksiin liittyva
toimintakulttuuri, ja viittomakielisen kulttuurin osalta se merkitsee mm. visuaalisuuden ja tuntoais-

tin monipuolista hyddyntdmista niin arjen tilanteissa kuin tieteessi ja taiteessa.
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Viittomakieltd kayttava lapsi kohtaa jo varhain maailman, joka on rakentunut puhuttua kieltd kéayt-
tdvan enemmistén ehdoilla. Hanen oppimansa vuorovaikutuksen keinot eivit ehka kaikilta osin
toimikaan, ja kayttaytymisen koodit voivat olla erilaisia — esimerkiksi se, ettd enemmistokulttuuria
edustava lapsi saikahtéa tai jopa suuttuu kosketuksesta, joka viittomakielta kayttadvien keskuudessa

on normaali tapa kiinnittda toisen ihmisen huomio: "Hei, kuule—".

Valtioneuvosto on kaynnistinyt tutkimushankkeita sekid saamelaisten ettd kuurojen kokemasta
kohtelusta ja oikeuksien loukkauksista (Saamelaisten totuus- ja sovintokomissio 2021; Viitotut muis-
tot 2018). Niissd pohditaan muun muassa aiemman koulutusjirjestelmén tapaa kouluttaa viahem-
mistokielisid lapsia. Viittomakielinen yhteisé tunnistaa my6s nykypaivan kdytédnteissa korjattavaa

ja toivoo nopeita korjausliikkeitd, jotta viittomakielisten lasten kielelliset oikeudet toteutuisivat.

Viittomakieliset lapset, joilla ei ole kuulovammaa

Viittomakielilain (359/2015) 1 § 2 momentin mukaan viittomakielta kdyttavéalla tarkoitetaan henki-
164, jonka oma kieli on viittomakieli. Lain esitdiden mukaan ilmaisulla “oma kieli” tarkoitetaan
kielilaissa samaa kuin perinteiselld ilmaisulla didinkieli. Viittomakielisille kuuroille vanhemmille
syntyvista lapsista suurin osa on kuulevia, ja heistd osa on aidinkieleltddn viittomakielisia viitto-
makielilain maaritelmidn mukaisesti. Muusta kasvuympéristostaadn he oppivat toiseksi kielekseen
suomen tai ruotsin kielen. Heiddn kokonaisméarastaén ei oikeusministerion selvityksen mukaan
ole saatavilla tilastotietoa, silla viittomakieliset kuurot vanhemmat eivat valttimatta rekisteroi viit-

tomakielta edes omaksi didinkielekseen (Tammenmaa 2020).

Coda-lasten kaksikielisyyden kehittymista on tutkittu ylipdataan vahan (Kanto 2016). Heiddt maini-
taan kuurojen opetuksen ja yhdistystoiminnan historiaan tai viittomakielen tulkkauksen syntyyn
liittyen, silla vanhempien asiointi ratkaistiin luontevasti ottamalla kuuleva ja puhuva lapsi mukaan
tulkiksi (Salmi & Laakso 2005). Viittomakielilla oli siis valinearvoa. Perheen ulkopuolella codat kuule-
vat usein vanhempiinsa kohdistettua vihattelya ja kummastelua, ja siksi myos he kantavat joskus
erilaisuuteen liittyvaa hapeda. Toisaalta aikuiset codat kertovat Tarinameri-ohjelmassa (2010), etta
myoskaan kuurojen yhteiso ei aina katso heiddn kuuluvan yhteis6on, koska he kuuluvat “kuulevien
maailmaan”. Rasan (2019) mukaan vammaisten vanhempien lapsiin kohdistuva kiusaaminen on

tavanomaista edelleen.

Opetushallitus selvitti kuurojen ja viittomakielisten opetusjarjestelyihin liittyen myos coda-oppilai-
den viittomakielen opetuksen tilannetta perusopetuksessa. Kompastuskivena tiedonkeruussa oli,
ettd coda-oppilaan kaksi- ja monikielisyys jaa kouluissa usein tunnistamatta (Selin-Grénlund, Raino
& Martikainen 2014). Viittomakieli saatetaan sivuuttaa myds arkiajattelun varassa: viittomakieli ei
ole lapselle tarpeen, koska hénella ei ole vammaa ja hin kuulee normaalisti. Jos viittomakielisen
lapsen koulussa ei ole ketdan toista viittovaa oppilasta, han usein pidattaytyy kayttamasta viittoma-

kielta ja pyrkii sosiaalistumaan enemmistokielisten lasten joukkoon.
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Vammaisuuden paradigma ja kielellinen saavutettavuus

Kansallisen lapsistrategian (2021) laatimisen pohjana kaytettiin lapsenoikeusperustaista ldhesty-

mistapaa, jolla tarkoitetaan lapsen perus- ja ihmisoikeuksien ymmartamista kokonaisuutena:

“Lapsen perus- ja ihmisoikeudet muodostavat jakamattoman kokonaisuuden, jossa eri oikeudet

ovat yhteydessd toisiinsa, riippuvat toisistaan ja vahvistavat toisiaan.”

(livonen & Pollari 2020, 47).

Tamad lahestymistapa auttaa my0s viittomakieltd kdyttavien lasten aseman ymmaértamistd: heidan
oikeutensa kiinnittyvit samaan aikaan sekd lasten, vammaisten etta kielellisten oikeuksien teemoi-

hin seki kansainvalisissid sopimuksissa ettd kansallisessa lainsdddannossamme.

YK:n yleissopimus vammaisten henkildéiden oikeuksista (SopS 26-27/2016), jiljempédna vammaisso-
pimus ei méérittele, kuka on vammainen, vaan vammaisuuden ajatellaan olevan seurausta yksilon
ja ympariston valilla olevista esteista. Esteitd voivat olla esimerkiksi asenteet, ohjelmat, menettely-
tavat, lait, toiminta ja muotoilu. (Jokinen, Kauppinen & Selin-Gronlund 2016.) Taimad tarkoittaa, etta
diagnoosien sijaan vammainen henkil6 tulee ndhdéa aktiivisena toimijana, jolla voi olla yksilollisia
tarpeita, jotta hén voi toimia téysipainoisesti eri ymparistéissd. Ymparoivan yhteiskunnan on pois-
tettava kulloisetkin esteet ja varmistettava mm. palvelujen saavutettavuus. Vammaissopimus on
ensimmainen ihmisoikeussopimus, joka kohtelee viitottuja kielid samanarvoisina kuin puhuttuja

kielid (Kuurot YK:n vammaissopimuksessa 2018).

Kielellisen saavutettavuuden kdasite on Suomessa vasta kehkeytymassa, silla kielikysymyksiin ja
vammaisuuteen liittyvid kysymyksia on kasitelty hallintorakenteissamme yleensa erillisiné. Kasite
tuli ensimmaisia kertoja esiin oikeusministerion selvityksessa yhdenvertaisuuden toteutumisesta

sosiaali- ja terveyspalveluiden valinnanvapauskokeiluissa (2018):

Kielellisiéi oikeuksia laajempi kdsite on kielellinen saavutettavuus, joka tarkoittaa -- sitd, ettd
potilas tai asiakas on tietoinen palveluista ja sitd, ettd henkilé saa palvelua, tulee ymmdrretyksi,
ymmidirtdd hoitoa koskevat ohjeet ja kykenee siten ottamaan itse vastuuta hoidostaan.
Kielellinen saavutettavuus edellyttdd tiedon ja palvelun saavutettavuutta; tiedotuksen,
ohjauksen ja neuvonnan monikanavaisuutta, tulkkipalveluiden saatavuutta ja séhkéisten
palveluiden saavutettavuutta. Saavutettavuuteen liittyy myéds kulttuurinen ulottuvuus, silld kieli

on kulttuurisidonnaista, kuten myés tapa kommunikoida ja tuottaa merkityksid.

Sekd YK:n lapsen oikeuksien yleissopimus (SopS 59-60/1991) ettd vammaissopimus kehottavat
sopimusvaltioita turvaamaan vammaisten lasten ja kielivihemmistdihin kuuluvien lasten osalli-

suuden opetuksessa. Viittomakielisten kuurojen lasten osalta opetuslainsdddannon painotukset
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ovat vammaisuuden ndkokulmassa, mutta viittomakielen merkitystd tdysipainoisena Kkielenad
ei tunnisteta eikd tunnusteta kdytdnnon toimenpiteiden tasolla (Viittomakielibarometri 2020).
Vammapainotteisuus lienee syy siihen, ettd viittomakielisten kuulevien lasten osalta tilanne on

pitkdén ollut epaselva: mika on heidén oikeutensa saada viittomakielen opetusta?

Viittomakieli opetuksen lainsdadannossa

Viittomakieli lisdttiin perustuslain 17 §:44n v. 1995 perusoikeusuudistuksessa, ja perusopetusla-
kia (628/1998) uudistettiin pian sen jalkeen. Viittomakielisten oppilaiden asema perusopetuksessa
maaraytyy ensisijaisesti kuulovamman perusteella. Perusopetuslain 10 §:n 2 momentissa todetaan

opetuskielistd, ettd kuulovammaisille tulee tarvittaessa antaa opetusta myos viittomakielella.

Hallituksen esityksessa viittomakielilaiksi (HE 294/2014 vp) todetaan, ettd kielitieteellisen méari-
telmin mukaan viittomakielet ovat luonnollisia kielid ja ettd viittomakieli voidaan kielellisena
jarjestelméind rinnastaa puhuttuihin kieliin. Timé periaate on luonteeltaan oikeudellinen, silla se
sisdltyy my0s YK:n vammaissopimuksen 2 artiklaan, jossa méaaritelladn sopimuksen keskeisia kasit-
teitd. Kansainvalisesti Suomen viittomakielilaki (359/2015) on ainutlaatuinen, koska viittomakielta
kayttavan henkilon méaéritelmaa ei ole sidottu kuulovammaisuuteen (Jokinen, Kauppinen & Selin-

Gronlund 2016). Perusopetuslakia ei kuitenkaan vielé ole pdivitetty talta osin.

Viittomakielen valineellistamistid apuvalineen kaltaiseksi menetelméksi heijastaa myos se yleinen
tapa, etta jos viittomakielistd opetusta ei ole saatavilla, oppilaalle jarjestetddn opetukseen osallis-
tumisen tueksi perusopetuslain 31 §:n mukainen tulkitsemispalvelu. Se on hallinnollisesti kytketty
oppimisen tukeen (HE 109/2009 vp laiksi perusopetuslain muuttamisesta; Viittomakieliset oppilaat

perusopetuksessa 2016).

Perusopetuslain 12 §:ssi sdddetddn didinkielen opetuksesta. Aidinkielend opetetaan oppilaan
opetuskielen mukaisesti suomen, ruotsin tai saamen kielti. Aidinkielené voidaan huoltajan valinnan
mukaan opettaa myds romanikieltd, viittomakieltd tai muuta oppilaan didinkielta. Viittomakielisten
kuurojen ja eriasteisesti kuulovammaisten oppilaiden saaman viittomakielen opetuksen toteutumi-
sessa on kuitenkin todettu olevan kidytdnnon ongelmia esim. viittomakielen opettajien vahdisyyden
vuoksi (Huhtanen ym. 2015). Viittomakielen opetus verkkoyhteyksid hyédyntiden on viime vuosina

lisddntynyt (Viittomakielen verkkovalitteinen opetus 2020).
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Viittomakieli opetuksen kdytannoissa

Perusopetuslain 10 §:n 2 momentissa mainittu viittomakielisen opetuksen tarpeen arvioiminen
kuulovamman asteen mukaan on erityiskoulujen vihenemisen myotd vaikeuttanut viittomakieli-
sen opetuksen saamista. Kuulovammaisten erityiskouluja oli 1990-luvun lopussa noin 20. Kuurojen
ja kuulovammaisten oppilaiden opetusjarjestelyja lukuvuonna 2013-14 selvitettdessa ilmeni, etta
opetusta annettiin viittomakielelld endd vain muutamassa koulussa (Selin-Gronlund, Raino &
Martikainen 2014). Samaan aikaan useita kuulovammaisten koulujen opettajia eldkoityi ja kuulon
kuntoutuksen teknologia kehittyi voimakkaasti. Kun viittomakielinen lapsi nykyaan sijoitetaan
yleisopetukseen, on yksittdisen kunnan osaaminen viittomakielisen lapsen yksilollisten tarpeiden
arvioinnin osalta usein puutteellista, jolloin arvioinnissa saatetaan kielellisten seikkojen tarkas-
telun sijaan turvautua lddketieteelliseen, kuulon kuntoutukseen liittyvadn arviointiin (Jokinen,
Kauppinen & Selin-Gronlund 2016). Kuurojen Liiton tietoon tulleissa tapauksissa on yleistd, ettd viit-
tomakielisen kuuron tai eriasteisesti kuulovammaisen lapsen kuvitellaan selviytyvan opinnoistaan
yksinomaan kuulon apuvélineiden varassa, tukiviittomia kayttavan koulunkdynninohjaajan tuella
tai tulkkauksen valityksella. Osa kunnista joutuu tyytymé&an néihin ratkaisuihin, koska viittomakie-
lentaitoista henkilgstd4a ei ole saatavilla tai sitd ei loydetd. Tulkkaus tai muut em. keinot eivit kuiten-

kaan korvaa omalla didinkielelld annettua opetusta.

Vaativan erityisen tuen kehittimisryhmén loppuraportin mukaan *vaativaa on oppilaiden tarpeet
ja monialaisuus” (OKM 2017, 34). Viittomakielisten kuurojen opetuksen voi tulkita sisdltyvan vaati-
van erityisen tuen piiriin, vaikka viittomakielisyyttd ei mainita nimenomaisesti. Vaativaa erityista
tukea nimittdin méaaritellddan yhtdilta oppimishaasteiden syyn perusteella (esimerkiksi vaikeavam-
maisuus) ja toisaalta tukitoimien tarpeen tai usean samanaikaisen tarpeen nakékulmasta (esimer-

kiksi tulkkaus) (Mita on vaativa erityinen tuki? 2020).

Viittomakielinen opetus on em. raportissa mukana luettelossa, johon on koottu perusopetuksen
tukimuotoja (OKM 2017, 76). Tukimuotoon rinnastaminen viittaa siihen, ettd kyse ei olisi opetuksen
kielestd samalla tavoin kuin vaikkapa ruotsin- tai ranskankielisessa opetuksessa, joka ymmarretian
usein omakieliseksi opetukseksi. Historiallisesti — ja osin edelleenkin - viittomakieltéa ei ole ymmaér-
retty kieleksi ja sen kdytt6a on pidetty yksilon kehitykselle jopa vahingollisena, silli sen on ajateltu

muun muassa erottavan kuurot ihmiset muista ihmisista (Salmi & Laakso 2005).

Kun viittomakielelld annettu opetus korvataan tulkitsemispalvelulla eli opiskelutulkkauksella?,

oppilas ndhddan ensisijaisesti vamman vuoksi tukea tarvitsevana, jolle puhutulla kielelld annettu

1 Kasitteistd: Sanamuoto tulkitseminen mainitaan perustuslaissa mm. 17 § 3 momentissa. Uusin viittomakielen
tulkkaukseen liittyvd sddnnos lienee laki vammaisten henkil6iden tulkkauspalvelusta (133/2010), joka sisaltaa
madaraykset perusopetuksen jélkeisestéd opiskelutulkkauksesta. Opiskelutulkkauksen késite on ollut kdytossa
1980-luvulta asti, jolloin palvelu kdynnistyi, ja sitd kdytetdan edelleen myds perusopetuksen tulkkauksesta puhuttaessa.
Erona viittomakielentaitoiseen avustajaan tai koulunkdynninohjaajaan on se, ettd avustaja ei tulkkaa opetuksen
siséltdd, vaan ohjaa oppilasta viittomakielella.
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opetus tehddan saavutettavaksi. Tulkkauksessa tuotettu kieli ei kuitenkaan vastaa viittomakielella
tuotettua ilmausta. Joissakin tilanteissa tulkinnoksen ymmaértdminen edellyttda puhutun kielen
ilmaisujen ymmartamistd, joten tulkkausta ei voida pitaa kielellisten oikeuksien toteutumana. (De
Meulder & Haualand 2019.) Viittomakielelle tulkatussa opetuksessa tulkki toimii opetuksen valitta-
jana ("mediated education”), jonka avulla tosiasiallinen inkluusio eli tdysimadrainen osallistuminen
yhteiseen opetukseen ei ole mahdollista. Viittomakielinen oppilas on toki fyysisesti samassa tilassa,
mutta monet tarkedt oppimisympaériston kielelliset ja sosiaaliset piirteet jadvat ulottumattomiin.
(Russell & Winston 2014.)

Kielellinen saavutettavuus opetuksessa tarkoittaa, ettd viittomakielisen kuuron oppilaan kielelliset
oikeudet huomioidaan tasapainoisesti vammaisoikeuksien rinnalla. Viittomakielisen kuuron oppi-
laan kielellisid taitoja on tietoisesti ryhdyttiva rakentamaan varhaislapsuudesta ldhtien: kuulon
kuntoutuksen keinoista ja valituista apuvélineistd riippumatta kuntoutusprosessin rinnalla on
varmistettava, ettd lapsi saa omaksua ja kayttaad viittomakielti ensin kotona ja sitten varhaiskas-
vatusympadristossd. Kun hén sitten esiopetuksen kautta on siirtynyt perusopetukseen ja saanut
opetusta viittomakielelld, pdastaan arvioimaan hdnen oppimistaan ja sitd, tarvitseeko han mahdolli-
sesti jotakin oppimisen tukea. Taima puolestaan edellyttda viittomakielistd koulutettua henkildstoa,
jota vammaissopimuksen koulutusta koskevassa 24 artiklassa korostetaan. Tima toteutuu valitetta-
van harvan viittomakielisen oppilaan kohdalla (Selin-Grénlund, Raino & Martikainen 2014; Jokinen,
Kauppinen & Selin-Grénlund 2016). Viittomakielinen kuuleva oppilas puolestaan rajautuu viittoma-
kielelld annettavan opetuksen ulkopuolelle, silld han ei tdyta perusopetuslain 10 § 2 momentin edel-

lytystd kuulovammaisuudesta.

Viittomakielisen kuulevan eli coda-oppilaan opetuskieli on yleensé suomi tai ruotsi, ja didinkielena
opetetaan perusopetuslain 12 §:n 1 momentin mukaisesti suomea tai ruotsia. Coda-oppilaan on usein
vaikea saada viittomakieli ja kirjallisuus -oppimaarin opetusta didinkielenad opetettavan suomen
tai ruotsin kielen opetuksen rinnalla. Joissakin kunnissa viittomakielen merkitys on ymmaérretty
ja oppilas saa viittomakielen opetusta ns. ylimaédrédisend oppiaineena. (Raino 2020.) Viittomakieli
ja kirjallisuus -oppimédarian opetusta kaikkien viittomakielisten oppilaiden osalta hankaloittaa
toisinaan se, ettd opetusministerion asetus vieraskielisten sekd saamenkielisten ja romanikielis-
ten oppilaiden tdydentivadn opetukseen perusopetuksessa ja lukiokoulutuksessa myonnettiavan
valtionavustuksen perusteista (1777/2009) ei sisdlla viittomakielen opettamista koskevaa sdante-
lyd. Opetuksen jédrjestiminen vapaaehtoisesti ei aina toteudu mydéskadn siksi, ettd erittdin harvoin

kunnissa on useita samaan ikdluokkaan kuuluvia viittomakielisid oppilaita.

Rautiainen ja Korhonen (2019) pohtivat elinikdisen oppimisen sdantelya koskevassa selvityksessaan
mm. formaalin, nonformaalin ja informaalin oppimisen tunnustamista erilaisissa koulutusinstituu-
tioissa. Formaali eli muodollinen koulutus tapahtuu esimerkiksi peruskouluissa ja yliopistoissa. Se
on laajuudeltaan yhtendistd ja sen paétteeksi opiskelija saa todistuksen. Nonformaalilla oppimi-

sella tarkoitetaan esimerkiksi itseopiskelua tai harrastamista, joka ei johda tutkintoon. Informaali
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oppiminen puolestaan on vield sattumanvaraisempaa, esimerkiksi tydn ohessa tapahtuvaa tietojen
ja taitojen oppimista. (Emt.) Jos néita oppimisen tapoja vertaillaan sithen, missé ja miten viittoma-

kielta opitaan ja kdytetdan, voidaan pohtia viittomakielen asemaa maassamme.

Viittomakielibarometrin 2020 mukaan 60 prosenttia kouluikéisen viittomakielisen lapsen vanhem-
mista ilmoitti, ettei lapsi saa viittomakielen opetusta. Timd nostaa useita kysymyksid: Katsotaanko
viittomakielisen oppilaan kaksikielisyytta koulutuksessa eri tavoin kuin muiden vihemmistokielia
kayttavien kaksikielisten lasten, vai onko tilanne heillakin yhtd huono? Mielletdanko viittomakieli
ylipaatdan vihemmistokieleksi vai vain tukitoimeksi kuuroille? Entéa jos lapsi on viittomakielinen,
mutta kuulee - pelkistyyko viittomakieli silloin vain koululaitoksen ulkopuolista elaméaa koskevaksi
ilmidksi? Naita kysymyksid pohtimalla saattaisimme saada lisatietoa kysymykseen, mika on viitto-

makielen tosiasiallinen asema formaalissa koulutuksessa.

Ryhmaéahaastattelu viittomakielisten lasten mielipiteiden
selvittamisessa

Tamdn artikkelin aineisto koostuu viittomakielisten oppilaiden ryhméhaastatteluista. Haastattelut
liittyivat Vammaisfoorumi ry:n lapset ja nuoret -tydryhmén selvitykseen, jossa pyrittiin mallinta-
maan vammaisten lasten mielipiteiden selvittdmisen menetelmid yhteisen teemahaastattelurun-
gon avulla muun muassa YK:n vammaissopimuksen rinnakkaisraportointia varten (Valjakka ym.
2020; Stenvall 2020). Haastatteluissa tarkasteltiin koulun toimintakulttuuria ja lapsen osallisuutta
koulussa, kuulluksi tulemista seka koulupaivéan kulkua. Tarkasteltavina olivat koulumatkat, koulun
jarjestamat yksil6lliseen tukeen vastaavat kohtuulliset mukautukset, koulussa kéytettavat apuvali-
neet ja laitteet, oppilashuollon palvelut ja iltapdivdtoiminta. Lisédksi lapsilta kysyttiin ikdén ja yksi-
lI6lliseen kehitykseen sopivalla tavalla koulupéivén jalkeisestd vapaa-ajasta, harrastuksista ja kave-

reista seka siitd, millainen olisi unelmien koulupaiva.

Haastateltavat asuvat eri paikkakunnilla, joten haastattelut toteutettiin verkkoalustalla.
Verkkoalustan valinnassa kiinnitettiin huomiota teknisiin ominaisuuksiin, jotta tilanne olisi kielelli-
sesti saavutettava. Haastateltavien etsintddn sosiaalisen median kautta varattu kahden viikon aika
osoittautui liian lyhyeksi. Etsintda jatkettiinkin hyodyntden sekd haastattelijan ettd Kuurojen Liiton

verkostoja.

Vammaisfoorumin ty6ryhméaédn kuulunut Kuurojen Liitto ry:n erityisasiantuntija tilasi haastatte-
lujen viittomakielisen toteutuksen toimeksiantona. Lahtokohtana oli, ettad haastattelija olisi viitto-
makielinen kuuro eli edustaisi samaa kohderyhmaa kuin haastateltavat. Vahemmistdjen tutkimuk-
sessa on usein periaatteena, ettd vihemmistolld on oltava mahdollisuus tuoda esiin ndkemyksensa
omilla ehdoillaan (Rantonen & Savolainen 2010). Siksi viittomakielentaitoisen kuulevan eli puhut-

tua enemmistokieliryhméa edustavan henkilon kdyttamista haastattelijana ei pidetty mahdollisena.
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Myos tulkkauksen kaytto suljettiin pois, koska tulkatussa tilanteessa kielenkaytto ei olisi samalla
tavoin vapaata ja virheiden riski olisi suurempi. Tulkkaus olisi edellyttdnyt myos haastateltavalta
lapselta vahvaa osaamista (ml. tekninen toteutus). Tulkatussa haastattelutilanteessa lapseen saatava
kontakti ja haastattelulta edellytetty keskindinen luottamus olisivat saattaneet vaarantua, mika olisi

vaikuttanut luotettavuuteen.

Viittomakieliset ryhméahaastattelut tallennettiin verkkoalustalla videolle. Koska selvityksessa
tdhdattiin kokemusten keradmiseen, haastatteluja ei litteroitu ns. raaka-aineistoksi sisdllonanalyy-
sin ja tutkimusraportin tuottamista varten. Haastattelija toimi my6s tutkimusapulaisena eli kaansi
haastattelut suomenkieliseksi aineistoksi, joka sisilsi jonkin verran myos lasten ilmeiden tai eleiden
kuvaamista. Samalla han reflektoi ja kirjasi havaintoja, joita haastattelujen ja kiantdmisen aikana
syntyi. Tallaisia olivat esimerkiksi lasten kielitaitoon liittyvat pohdinnat ja lasten kulttuuriseen kayt-
taytymiseen liittyvdt havainnot. Keskustelun edetessd jotkut kysymyksista taytyi toistaa ja joihinkin
kysymyksiin piti palata tarkentavin kysymyksin etenkin niiden oppilaiden osalta, joiden keskittymi-

nen koulupdaivin jalkeen rakoili.

Yksi havainnoista oli, ettd vaikka haastattelija itse ei olisi hyotynyt haastattelujen aikaisten danien
tallentamisesta, niista olisi ollut hyotyé jatkokésittelyssa. Koska osa lapsista ei ymmartanyt kaikkea
vieraan viittomakielisen aikuisen viittomista, lapset kavivit sivukeskustelua asiasta kuvan ulkopuo-
lella olleen koulunkdynninohjaajan kanssa osin puhutulla kielelld. Ohjaaja oli paikalla ensisijaisesti

varmistamassa verkkoyhteyden kdynnistamista ja toimimista.

Viittomakielisessd ryhméahaastattelussa syntynyt aineisto oli ajallisesti laaja, silla haastatteluista
osa ylitti sille varatun puolentoista tunnin ajan. Koska aiheeseen liittyvaa ylakoululaisten kokemus-
tietoa ei ole aiemmin juurikaan koottu, haastatteluja ei haluttu keskeyttda. Yhdessa haastattelussa
venyminen johtui verkkoyhteyden ongelmista. Kaikissa haastatteluissa ei ehditty kysya oppilailta
unelmien koulupdaivéstd, joten aihe jai analyysin ulkopuolelle. Viittomakielisen aineiston toisin-
taminen suomen Kkielelle oli tyoldstd verrattuna puhutun kielen &&nitallenteen purkamiseen, silla
osa viittomakielisistd puheenvuoroista ndkyi ruudulla pienehkoind. Haastattelujen puheenvuorot
kirjattiin keskustelun etenemisjarjestyksesséd ja haastateltavat anonymisoitiin numeroiden avulla
(H1, H2, H3 jne.).

Haastattelun purkuvaiheessa hieman haasteita toi se, ettd haastateltavien elinpiiri oli haastatteli-
jalle vieras. Esimerkiksi tilasuhteiden ilmaiseminen koulurakennuksesta ja asuntolasta kertomisen
yhteydessa oli vaikeaa ymmartaa yksittdisessa tilanteessa, jossa oppilas kertoi vapaa-ajan vietosta
kéayttden osoittamalla viittaamista poikkeuksellisen runsaasti (seuraavassa viittomat suuraakkosin,

niihin liittyva tarkenne yhdysmerkilla, ja ilmauksen merkitys hakasulkein merkittyna):

TUOLLA-osoitus-vasen [=koulun puolella]

TUOLLA-osoitus-oikea, yl6s KOLMAS-KERROS, TUOLLA-osoitus-vasen [=hdnen

huoneensal.
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Oppilaan kertomuksen ndkokulma vaihtui nopeasti rakennuksen paaovelta mainitun kerroksen
tiettyyn tilaan, joka on ldhelld erdan oppilastoverin huonetta — miké sinédnsa osoittaa hyvaa viitto-
makielen hallintaa — mutta tdimén pystyy nopeasta viittomisesta ymmaértdmadan vasta pienen tovin
tai rakennuksen tuntevan henkilon avulla. Itse kysymykseen vastaus tuli selkedna em. viittausten
valissa, ja siksi haastattelussa tdhén ei pyydetty tarkennusta. Viittomakielisten haastattelujen litte-
rointiprosessia ajatellen haastatteluissa on lasten kielenkehityksen ja keskustelutaitojen kehityksen

kannalta kiinnitettava erityistd huomiota timaén kaltaisiin elinpiireihin liittyviin viittauksiin.

Aineistoa analysoitiin aineistoldhtodisen sisdlléonanalyysin avulla (Tuomi & Sarajarvi 2018). Seka
aineiston luokittelu ettd johtopdatosten kokoaminen edellyttivat viittomakieliseen yhteis66n liitty-
vaa kielellista ja kulttuurista tietoa ja taitoa. Osaa kokemuksista kuvataan kayttden haastateltavista
sanaa lapsi tai nuori, mutta joissakin tilanteissa haastateltavien ikda on pyritty haivyttamaan kayt-

tdmalla sanaa oppilas, jonka kaytto etenkin kouluymparistossa on perusteltua.

Viittomakielisten lasten ja nuorten kokemuksia koulunkaynnista

Haastattelutilanteissa havaittiin suurta vaihtelua oppilaiden viittomakielen kielitaidossa samani-
kéisten oppilaiden kesken. Osa alakoululaisista ei ymmartanyt kaikkia vieraan viittomakielisen
aikuisen kysymyksia ilman toisen oppilaan tai lasnéolleen toisen aikuisen avustamista. Kun kuva-
yhteys hetkeksi heikkeni, ndiden oppilaiden haastattelua ei voitu jatkaa chat-keskusteluna heikon
luku- ja kirjoitustaidon takia. Osa yldkoululaisista taas analysoi oma-aloitteisesti myds esimerkiksi

kielioppiin liittyvia teemoja.

Oppimisympariston kielellinen saavutettavuus nousi keskeiseksi sekd viittomakielen kayton
madran ettd laadun kannalta. Haastatteluryhmén pieneen kokoon ndhden opetusjérjestelyissa oli
hajontaa: yksi oppilaista saa yleisopetusta kaksikielisessa rinnakkaisopetuksessa (suomi + viittoma-
kieli) ja kolme opiskelutulkkauksen varassa. Oppilaista seitseméan saa opetusta joustavissa pienryh-
missd; heistd nelja asuu maanantaista perjantaihin asuntolassa ja kolme kay koulua kotoa kasin.
Opetusjarjestelyistd kaksikielinen rinnakkaisopetus on Suomessa harvinaista, samoin koulun asun-
tolassa asuminen. Yleisin lienee toimintamalli, jossa viittomakielinen kuuro oppilas opiskelee ilman
vertaisryhmaé ldhikoulussaan aluksi koulunkdynnin avustajan ja myfhemmin viittomakielen tulk-
kauksen varassa. Useissa tapauksissa vaihto opiskelutulkkaukseen tukimuotona tapahtuu yldkou-

luun siirryttaessa.
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Havaintoja opetuksen haasteista: tulkkauksen tahdit ja kasitteiden kiemurat

Tulkkaus vaatii kuurolta oppilaalta paljon, koska siina tuotettu kieli on laadullisesti erilaista kuin
vapaassa kerronnassa tai keskustelussa tuotettu viittomakieli. Yldkoululaiset kertoivat havain-
neensa, ettd samanaikaistulkkauksen “kiireen” vuoksi kaannosratkaisut ovat usein sekakielta tai
asioita jaa tulkkaamatta. Oppilaalla on oltava vahvat taidot sekd suomen Kkielessa ettd viittoma-
kielessa, jotta hdn voi tehdé aidinkielensd ja siihen kytkeytyvadn Kkognitiivisen rakenteen varassa
tdydentavia paatelmia silloin, kun tulkkauksessa on héiridita. Kyse on kuitenkin myos opettajan ja

tulkin osaamisesta.

Silloin kun vakitulkki ei pédse ja sitten tulee ihan randomtulkki ja se sattuu olemaan tosi surkea,
niin md en aina ymmdirrd --- enkd md viitsi aina kysyéd uudelleen, kun se on tulkin virhe, eikd

opettajan. Joskus kdy ndin. Mutta kun on hyvé tulkki, niin ymmdrtdmisessé ei ole ongelmaa.

H1?

-- kun mun mielestd pitdé olla aktiivinen ja osallistua tunnilla, niin mé viittaan kyllé paljon.
Mutta riippuu myds opettajasta -- hén voi puhua siitd putkeen nopeasti. Kun se puhuu ja

kysyy jotakin, ja laittaa jonkun oppilaan vastaamaan, se kdy niin nopeasti, ettd tulkki on vasta
viittomassa kysymystd, kun joku on jo ehtinyt vastata siihen. Enhén md silloin voi viitata! Siksi
pitdis koko ajan pyytdd opettajaa odottamaan ja varmistamaan, ettd tulkki ehtii mukaan ja ettd

mdkin pddsen viittaamaan.

H4

Yldkoululaiset osasivat arvioida tulkkauksen vaikutusta myods omaan mahdollisuuteen osallistua

opetukseen ja tuoda omaa osaamista esiin:

--- tulkki itse ei vélttdmdttd aina ymmdérrd mua ja joskus tulkkaa vdédrin.

H4

Lisdksi oppilaan on luonnollisestikin hallittava yleinen opiskelutekninen osaaminen eli hajautet-
tava tarkkaavaisuuttaan myos suomenkielisten tekstien ja oppimisympériston tapahtumien seuraa-
miseen. Osa yldkoululaisista kertoi kayttdvansa vieraiden kielten oppitunneilla kirjoitustulkkausta,
koska heidéin tavoitteenaan on ensisijaisesti kirjoitetun kielen hallinta eika brittildistd, amerikka-
laista tai edes ruotsalaista viittomakielta osaavia tulkkeja olisi saatavillakaan. Opiskelu ei aina ole

ihan yksinkertaista:

2 Suomalaisella viittomakielellad tuotetun aineiston sitaatit toisinnettu suomen kielelle.
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Sitten jos on nditd pitkid englanninkielisié lauseita, md en silloinkaan vastaa, kun pitdisi
kirjoittaa nédppdimistélld ja siihenkin tulee viive. Yritd siind sitten ndpytelld ja sitten tuleekin
lyéntivirheitd, koetat pyyhkid niitd ja ndppdilld taas...ettd joo ei, - - pidempiin juttuihin en

viittaa.

H3

Haastatteluissa kysyttiin myos oppilaiden suhtautumisesta eri oppiaineisiin. Oppimiskokemukset
eri oppiaineissa nayttaisivit olevan sidoksissa oppituntien opetuskieleen ja rinnakkain kaytettyjen
viittomakielen ja suomen kielen erityissanastojen hallintaan. Vaikeina pidettiin matematiikkaa ja
monia luonnontieteen osa-alueita yhdistivad ympéristéoppia, joissa kdytetddn runsaasti erityis-
sanastoa. Viittomakielisten matemaattis-kielellistd paattelyd on tutkittu vihin, mutta Rainon ja
Seilolan (2008) mukaan viittomakieliset kayttdvit metakésitteellisid, nopeita laskentamalleja, joita ei
esiinny suomenkielisilla eikd suomenkielisissd matematiikan didaktisissa oppaissa. Haastatteluissa
ei selvitetty tarkemmin, sisdltyyko naita kognitiivisia malleja viittomakieliseen opetukseen tai tulk-
kauksen strategioihin vai onko oppilaan itse “kddnnettdvad” myods matemaattisen paattelyn kysy-

mykset omalle kielelleen oppitunnin aikana.

Myos englannin kieli mainittiin vaikeaksi. Nain kertoivat etenkin ne oppilaat, joiden kielitaito sekd
viittomakielessd ettd suomen Kkielessd vaikutti haastattelutilanteessa hieman viiveiselta. Joitakin
oppilaita oli vapautettu tietyistd oppiaineista kuurouden perusteella, mutta oppiaineiden yksilollis-

tamisesta tai opetuksen mukauttamisesta oppilaat eivit haastatteluissa kertoneet.

Kun yldkoululaisten haastateltavien ryhmassd keskusteltiin oppiaineista, ainoastaan musiikin
opiskelusta ja sen merkityksesta syntyi pidempi keskustelu. Naista viittomakielisistd oppilaista ne,
joilla on kuulon apuvilineena sisdakorvaistute, osallistuivat samaan opetukseen kuin muut oppilaat.
Erilaisiin instrumentteihin tutustumisen he olivat kokeneet mukavaksi. Oppilaat kuitenkin mainitsi-
vat, ettd laulaminen on heille sekd kuulemisen ettd oman tuottamisen nakokulmasta hammentavaa
ja kiusallistakin. Ne oppilaat, joilla ei ole kidytdssd kuulon apuvilineitd, eivat osallistuneet musiikin

opetukseen:

(saisimme) kylld mennd, mutta ei me mennd ku se on meille turhaa.

H3

Keskustelu musiikin merkityksesta pelkistyy helposti kahtiajakoiseksi vaittelyksi musiikin kuuloais-
tilla havaittavan osa-alueen tuottamien elamysten merkityksesta. Viittomakielisten kuurojen oppi-
laiden musiikinopetuksen kannalta aihetta on Suomessa tutkittu hyvin vdhan, mutta esimerkiksi
Vesin (2001) ja Sarkkola (2009) tuovat opinndytetdissddn esiin muun muassa muiden aistien kiyton

musiikin havainnoinnissa sekd rytmitajun kehittdmisen monipuolisia merkityksii. Suurelle yleisélle
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viittomakielelld luotua musiikkia ovat tehneet tunnetuksi esimerkiksi viittomakielinen rap-artisti

Signmark ja Kéaet ylos! -yhtyeen Juho-Miguel Peltomaa3.

Haastateltavilta kysyttiin myos, onko koulussa kaytossa jokin sellainen apuviline, jota heilla ei loydy
kotoa. Viittomakielisestd kotitaustasta tulevat ylakoululaiset suhtautuivat kysymykseen kuulevaan
enemmistéon ja kuurouteensa kohdistuvalla huumorilla, joka on osa transnationaalisen kuurojen

yhteison kulttuuria:

“No jos ajatellaan, ettd tulkki on apuvdiline, niin sitdhdn meillé ei ole kotona (naurua) ... Mutta

muuten konkreettisia apuvidlineitd ei ole.”

H4

Sosiaaliset suhteet koulussa ja vapaa-ajalla: etaisyyksia ja yksinaisyytta

Viittomakielisten lasten ja nuorten kaverisuhteet ndyttaytyivat kipeana koulupéivin aikaisena ongel-
mana ja muutamilla myos vapaa-ajan ongelmana. Vapaa-ajasta kysyttiessa alakoululaiset kertoivat,
ettei heilld vapaa-ajalla ole juurikaan kavereita, koska he kdyvét koulua eri paikassa kuin naapurus-
ton lapset, joko kotoa kasin tai arki-illat asuntolassa viettden. Myds asuntolassa asuva oppilas koki
olevansa yksindinen. Erds oppilas kertoi, ettd lahimmaén viittomakielisen koulukaverin kotiin on yli
100 kilometrid matkaa, mutta ennen koronaa yokylailyt onnistuivat. Vapaa-ajalla ndméa alakoulu-
laiset eivat juurikaan kayta viittomakieltd kodin ulkopuolella. Yksi lapsista kertoi, ettd hénelld on

paljon kavereita kotipaikkakunnalla, mutta uusien kavereiden 16ytdminen ei luonnistu.

Méd en jaksa tutustua kavereihin, vaikeaa.

H5

Toisessa yhteydessa han kertoi olevansa koulussa aina yksin. Kaverisuhteita koskevat keskustelut
osoittautuivat emotionaalisesti raskaiksi. Yksi haastateltavista herkistyi itkuun ystavista keskustel-
taessa, mutta halusi silti pysya lasna keskustelussa koottuaan itsensa. Itkun syytd héan ei kertonut,

eika sen selvittdmistd ryhmaétilanteen aikana pidetty sopivana.

Oppilaista yksi kertoi, ettd hdnen paras kaverinsa on kuuleva, joka on opetellut viittomaan. Muut
oppilaat nimesivit parhaaksi ystivdkseen tai kaverikseen jonkun muista samaan haastatteluun

osallistuneista.

3 Peltomaan Kéet ylos! -yhtyeen musiikkivideon Rantakddrmeen kurkistus voi katsoa ja kuunnella osoitteessa https://
viittomakielinenkirjasto.fi/video/kaet-ylos-rantakaarmeen-kurkistus-musiikkivideo/.
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Kavereista huolimatta nuoret kokivat ulkopuolisuuden tunnetta. Ulkopuolisuuden tunne tuli esiin
myos niiden viittomakieltd kdyttavien oppilaiden osalta, jotka kayttavat lisdksi puhuttua kielta.
He kertoivat kayttdvansa sisdkorvaistutetta. Heidan tilanteessaan kyse on usein kielellisen saavu-
tettavuuden vinoumasta, jota heidan ymparilladn tyoskentelevit aikuiset tai kuuleva kaveripiiri
eivat aina tunnista: vaikka lapsi tuottaa ymmarrettavaa puhetta, hin ei ldheskdan aina kuule, mita

héanelle vastataan.

Jos -- viittovat kaverit ovat poissa, tuntuu kyllé yksindiseltd, koska kaikki muut puhuu, enké md
ymmdirré niitd niin hyvin. Kun ollaan porukassa, en pysy perdssd, kuka puhuu mitdkin, vaan ne
poukkoilee. Jos olen vaan yhden kanssa ja se puhuu mulle, niin ymmdrrdn paremmin, mutta
isommassa porukassa... Ettd joo joskus tuntuu yksindiseltd, tavallaan. Koska kuulevat ei osaa

huomioida. Eivdt vdlitd ja kuvittelevat, ettd mé ymmdrrdn.

--jos se mun hyvd kaveri on poissa, niin onhan mulla muitakin kavereita, mutta kun ne puhuu

keskenddn, md seison siind yksin ulkopuolella, vaikka kéyténnéssé seisonkin niiden kanssa.

H2

Kiusaamisen teema ei sisdltynyt talla kertaa teemahaastattelurunkoon minkdan muunkaan vamma-

ryhmaén haastatteluissa.

Viittomakielisten oppilaiden kokemukset ja inkluusion
kehittaminen

Viittomakielisten kuurojen ja eriasteisesti kuulovammaisten oppilaiden haastatteluissa ilmeni, etti
koulun arjessa kielellisen saavutettavuuden eteen on vield tehtdva paljon toitd. Oppilasryhmien
ikéatasoisessa kielenkehityksessa on paljon vaihtelua. Lasten kaksikielisyyden kehittymisen edel-
lytyksena olisi vahvempi ja jirjestelméallisempi perheiden tukeminen viittomakielen opetuksella
varhaisista vuosista ldhtien, miké on ratkaistavissa vammaispalveluja sekd viittomakielista varhais-
kasvatusta kehittdmalla (ks. myds HE 294/2014 viittomakielilaiksi, alaluku Lapsen oikeus omaan

kieleen).

Oppilaiden opetusjarjestelyt vaihtelevat paljon, samoin kuin viittomakielen maara ja laatu oppi-
misympaéristossa. Tastd saatiin jonkin verran méarallist tietoa, kun ndiden oppilasryhmien tilan-
netta selvitettiin Opetushallituksen toimeksiannosta (Selin-Grénlund, Raino & Martikainen 2014).
Kyseisessa selvityksessd oppilaita ei haastateltu, ja tassa artikkelissa hyodynnetyn haastatteluai-
neiston perusteella vaikuttaa siltd, ettd systemaattiselle viittomakielisten lasten osallistumisme-
netelmien kehittamiselle ja osallistumiseen perustuvalle jatkotutkimukselle on tarvetta siten, etta
kuurojen ja eriasteisesti kuulovammaisten lasten ja nuorten lisdksi selvitetddn myos coda-lasten

mielipiteita.
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Haastatteluissa lapset kuvasivat omin sanoin oppimista ja sitd, miten oppiminen eri oppiaineissa on
sidoksissa siihen, ettd opetuksessa kaytetddn usein seka viittomakieltd ettd suomen Kkieltd rinnak-
kain - ja toisinaan sekamuotoisena. Vaikuttaa silta, ettd jatkossa erityisesti matematiikan ja luon-
nontieteellisten aineiden seka vieraiden kielten opetuksen pedagogiikkaan on kiinnitettdva erityista
huomiota. Lisdksi opetusjarjestelyista padtettdessid on tiedostettava, ettd tulkkaus on usein seka-
kielta ja vaatii siksi kuurolta oppilaalta vahvaa kaksikielisyytté ja keskimdéaraistd enemman kapasi-

teettia keskittymiseen.

Oppilaat kertoivat kokemuksiaan myo6s yksindisyydesta ja paivittdisista ulkopuolisuuden kokemuk-
sista. Lapsiasiavaltuutettu selvitti kuurojen ja huonokuuloisten lasten vuorovaikutusta ja hyvinvoin-
tia 2010-luvun alussa (Kiili & Pollari 2012). Yksindisyys oli molempia lapsiryhmia yhdistava tekija
riippumatta siitd, millaisin vuorovaikutuksellisin keinoin heidin kieliymparistéssdan toimittiin —
tosin ongelma tuli hieman useammin esille viittomakielisten lasten ja nuorten kertomana. Yhtend
selvityksen johtopadtoksena todettiin, ettd lahikoulua kayvat kuurot ja huonokuuloiset lapset tarvit-
sisivat aikuisten tukea myos kaverisuhteiden solmimiseen ja harrastuksiin. Valitettavasti tassa ei
kuluneiden kymmenen vuoden aikana ole juurikaan edistytty. Viittomakieliset lapset ja nuoret
kertoivat kokevansa edelleen yksindisyytta ja ulkopuolisuutta, mika johtuu siité, ettd esimerkiksi
koulupdivin aikana ruokailuissa tai valitunneilla vuorovaikutustilanteet eivét ole heille kielellisesti

saavutettavia.

Kehityksen hidasteena ovat mahdollisesti olleet inkluusion késitteen moninaiset tulkinnat: esimer-
kiksi se, miten inkluusio on ehkd ymmarretty kirjaimellisesti ns. lahikouluperiaatteen synonyy-
miksi. Haastateltujen oppilaiden kokemuksista vélittyy tietoa siitd, millaista tietoa, taitoa ja jaettua
tarkkaavaisuutta viittomakielen tulkkauksen varassa opiskelevalta oppilaalta edellytetian. Heidan
kokemuksistaan voidaan havaita, miten tukalalta koulunsa ainoan viittomakielisen kuuron oppi-
laan tilanne voi hinesta itsestddn tuntua. Yksindisyyden ja ulkopuolisuuden tunne ei valttaméatta
korreloi lapsen tai nuoren koulumenestyksen kanssa, joten aikuiset eivat valttamatta tule kiinnitta-
neeksi riittivad huomiota hinen kokonaisvaltaiseen hyvinvointiinsa. Miten voisivatkaan, jos heilla

ei ole yhteista kieltd?

Pedagogiikan lisdksi inkluusion toteuttamisella on siis suuri merkitys myos oikeudellisesti.
Viittomakielisen kuuron oppilaan oikeuksia on tarkasteltava viittomakielisyyden ja vammaisuuden
nékokulmista sekd samaan aikaan myos YK:n lapsen oikeuksien yleissopimuksen ja vammaissopi-

muksen velvoitteiden valossa.

Vammaissopimuksen koulutusta koskevan 24 artiklan tarkoittama oppimisen ja sosiaalisen kehi-
tyksen maksimoiminen edellyttda saavutettavaa oppimisymparistod. Talloin huomioidaan saman-
aikaisesti fyysinen esteettomyys eli oppimisymparistén visuaalisuus, kielellinen esteettomyys viitto-
makieltd kayttamalla sekd sosiaalinen esteettomyys eli viittomakielen ja siihen liittyvan kulttuurin

sekd vertaistuen toteutuminen. Viittomakielisen kuuron lapsen kannalta erityisen merkityksellista
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on se, ettd hanen kulttuurinen kehityksensd turvataan tarjoamalla kieli- ja identiteettimalleja.
Koulussakin keskeista on kielellinen ja kulttuurinen saavutettavuus, joka lapaisee sekd opetussuun-

nitelman, oppimateriaalin ettd opetusjirjestelyt. (Jokinen, Kauppinen & Selin-Gréonlund 2016.)

Kéaytannossa tdma tarkoittaa, ettd lapset tapaavat erilaisia viittomakielisia kuuroja aikuisia toimin-
taymparistoissdin. Aikuisen malli tukee lapsen kaksi- ja monikielisyyden kehittymisti seki tiedon
ettd kokemustiedon avulla: esimerkein ja yhteisen kielen avulla he siirtdvat lapselle selviytymisstra-
tegioita erilaisiin arjen tilanteisiin. Ndin lapset valttyvat myos kulttuuritorméyksilta tilanteissa,

joissa yhteista kielta ei ole.

Osa viittomakielisten kuurojen viittovista lapsista on normaalikuuloisia, mutta heiddn oikeudestaan
didinkielensd kayttoon eijuurikaan ole sdéntelya viittomakielilakia lukuun ottamatta. Perustuslakien
perusoikeussddanndsten muuttamista koskevassa hallituksen esityksessd (HE 309/1993 vp) henkilon
alkuperailla tarkoitetaan seké kansallista ja etnistd ettd yhteiskunnallista alkuperaa. Talla perus-
teella viittomakielisten kuurojen vanhempien kuulevien lasten oikeutta viittomakieleen ei saisi
estdd tai rajoittaa hanen yhteiskunnallisen alkuperénsa takia, vaan heidén oikeuttaan saada tunnus-

tusta ja tukea kaksi- tai monikielisyyden ja -kulttuurisuuden kehittymiseen tulisi vahvistaa.

Osa haastatteluissa esiin nousseista ongelmista voidaan ratkaista kielitietoisella pedagogiikalla ja

aikuisten pysdhtymisella asian déarelle. Noidankehéan voi katkaista.

Lahteet

Bauman, H.-D. L. & Murray J. J. 2014. Deaf gain: An introduction. In H.-D. L. Bauman & J. J. Murray (eds) Deaf
gain, Raising the stakes for human diversity. University of Minnesota Press, Xv-XXXiX.

De Meulder, M. & Haualand, H. 2019. Sign language interpreting services. A quick fix for inclusion?
Translation and Interpreting Studies 16 (1), 19-40. Saatavilla osoitteessa https://www.jbe-platform.com/
content/journals/10.1075/tis.18008.dem. Katsottu 26.3.2021.

HE 309/1993 vp, Hallituksen esitys eduskunnalle perustuslakien perusoikeussdannosten muuttamisesta.
HE 109/2009 vp, Hallituksen esitys laiksi perusopetuslain muuttamisesta.
HE 294/2014 vp, Hallituksen esitys viittomakielilaiksi.

Huhtanen, M., Puukko, M., Raino, P. ym. 2015. Viittomakielen oppimistulokset perusopetuksen 7.-9.
vuosiluokilla. Kansallinen koulutuksen arviointikeskus, Julkaisut 3:2015. Saatavilla osoitteessa https://karvi.fi/
publication/viittomakielen-oppimistulokset-perusopetuksen-7-9-vuosiluokilla-2015/. Katsottu 29.3.2021.

132


https://www.jbe-platform.com/content/journals/10.1075/tis.18008.dem
https://www.jbe-platform.com/content/journals/10.1075/tis.18008.dem
https://karvi.fi/publication/viittomakielen-oppimistulokset-perusopetuksen-7-9-vuosiluokilla-2015/
https://karvi.fi/publication/viittomakielen-oppimistulokset-perusopetuksen-7-9-vuosiluokilla-2015/

Iivonen, E. & Pollari, K. 2020. Kansallisen lapsistrategian oikeudellinen perusta. Sosiaali- ja terveysministerion
raportteja ja muistioita 2020:20. Saatavilla osoitteessa http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-00-5417-5. Katsottu
26.3.2021.

Jokinen, M., Kauppinen, L. & Selin-Gronlund, P. 2016. Viittomakielen ja viittomakielisten huomioiminen
opetuksessa. Teoksessa M. Takala & H. Sume (toim.) Kieli, kuulo ja oppiminen: Kuurojen ja huonokuuloisten
lasten opetus. Finn Lectura, 237-249.

Kansallinen lapsistrategia. Komiteamietintd. Kansallisen lapsistrategian parlamentaarinen komitea.
Valtioneuvoston julkaisuja 2021:8. Saatavilla osoitteessa http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-383-777-5. Katsottu
10.6.2021.

Kanto, L. 2016. Two languages, two modalities: a special type of early bilingual language acquisition in hearing
children of deaf parents. Acta Universitatis Ouluensis B Hum. Saatavilla osoitteessa http://jultika.oulu.fi/files/
ishn9789526211770.pdf. Katsottu 29.3.2021.

Kiili, J. & Pollari, K. (toim.) 2012. Hei, kato mua! Vuorovaikutus ja hyvinvointi kuurojen ja huonokuuloisten
lasten elamaéssd. Lapsiasiavaltuutetun toimiston julkaisuja 2012:3. Saatavilla osoitteessa http://urn.fi/
URN:ISBN:978-952-00-3217-3. Katsottu 24.3.2021.

Kuurot YK:n vammaissopimuksessa. Mitd sopimus antaa viittomakielisille kuuroille ja kuinka sita voi soveltaa
kaytannossa. 2018. Kuurojen Liitto. Saatavilla osoitteessa https://aineisto.viittomakielinenkirjasto.fi/crpd/pdf/

kuurot ykn vammaissopimuksessa_final.pdf. Katsottu 8.6.2021.

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettivista palveluista ja tukitoimista 380/1987.

Liukkonen, A. 2014. Varhaislapsuuden sensorineuraalisten kuulovikojen esiintyvyys ja etiologia Kuopion
yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueella 1988-2002. Opinnéaytetutkielma, Terveystieteiden tiedekunta,
Ita-Suomen yliopisto. Saatavilla osoitteessa https://erepo.uef.fi/bitstream/handle/123456789/21257/urn_nbn fi
uef-20191130.pdf?sequence=-1&isAllowed=y. Katsottu 8.5.2021.

Mité on vaativa erityinen tuki? Tutkimusperustainen vaativaan erityiseen tukeen liittyvin osaamisen
vahvistaminen opettajankoulutuksessa ja tiydennyskoulutuksessa. 2020. TUVET-hanke 2018-2021. Verkkosivu.
Saatavissa osoitteessa https://www.tuvet.fi/vaativa-erityinen-tuki/. Katsottu 10.6.2021.

Opetusministerion asetus vieraskielisten sekd saamenkielisten ja romanikielisten oppilaiden tdydentavaan
opetukseen perusopetuksessa ja lukiokoulutuksessa mydnnettavan valtionavustuksen perusteista 1777/2009.

Perusopetuslaki 628/1998.

Raino, P. 2020. Viittomakielibarometri 2020: Tutkimusraportti. Oikeusministerion julkaisuja, Selvityksia ja
ohjeita 2021:4. Saatavilla osoitteessa http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-259-860-8. Katsottu 29.3.2021.

Raino, P. & Seilola, I. 2008. Matemaattisen diskurssin kielioppia suomalaisessa viittomakielessd. Teoksessa
J. Keski-Levijoki (toim.) Opettajankoulutus yhteison luovana voimana: ndkokulmia suomalaisesta
viittomakielisesta ja viittomakielisten koulutuksesta. Tutkiva opettaja 6/2008, 59-65. Saatavilla osoitteessa
https://jyx.jyu.fi/bitstream/handle/123456789/55724/1/tutkiva%20opettaja.pdf. Katsottu 26.3.2021.

133


http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-00-5417-5
http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-383-777-5
http://jultika.oulu.fi/files/isbn9789526211770.pdf
http://jultika.oulu.fi/files/isbn9789526211770.pdf
http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-00-3217-3
http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-00-3217-3
https://aineisto.viittomakielinenkirjasto.fi/crpd/pdf/kuurot_ykn_vammaissopimuksessa_final.pdf
https://aineisto.viittomakielinenkirjasto.fi/crpd/pdf/kuurot_ykn_vammaissopimuksessa_final.pdf
https://erepo.uef.fi/bitstream/handle/123456789/21257/urn_nbn_fi_uef-20191130.pdf?sequence=-1&isAllowed=y
https://erepo.uef.fi/bitstream/handle/123456789/21257/urn_nbn_fi_uef-20191130.pdf?sequence=-1&isAllowed=y
https://www.tuvet.fi/vaativa-erityinen-tuki/
http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-259-860-8
https://jyx.jyu.fi/bitstream/handle/123456789/55724/1/tutkiva%20opettaja.pdf

Rantonen, E. & Savolainen, M. 2010. Vihemmistot ja monikulttuurisuus - kulttuurit ja kirjallisuudet
rinnakkain, vastakkain ja vuorovaikutuksessa. Teoksessa E. Rantonen (toim.) Vihemmistot ja
monikulttuurisuus kirjallisuudessa. Tampere University Press. Saatavilla osoitteessa http://urn.fi/
URN:NBN:fi:uta-201705291730. Katsottu 20.3.2021.

Rautiainen, P. & Korhonen, O. 2019. Milla ehdoilla? Kuinka elinikaista oppimista sddnnelldan? Sitran
selvityksia 154. Saatavilla osoitteessa https://www.sitra.fi/julkaisut/milla-ehdoilla/. Katsottu 29.3.2021.

Russell, D. & Winston, B. 2014. TAPping into the interpreting process: Using participant reports to inform the
interpreting process in educational settings. The International Journal for Translation & Interpreting Research
6 (1), 102-127. Saatavilla osoitteessa http://www.trans-int.org/index.php/transint/article/view/315. Katsottu
26.3.2021.

Saamelaisten totuus- ja sovintokomissio. 2021. Valtioneuvoston kanslia, ajankohtaista / teemat. Saatavilla
osoitteessa https://vnk.fi/saamelaisasioiden-sovintoprosessi. Katsottu 29.3.2021.

Salmi, E. & Laakso, M. 2005. Maahan lampiméadn — Suomen viittomakielisten historia. Kuurojen Liitto ry.

Sarkkola, J. 2009. Mita rytmista tulee kielentdd? Rytmiikan kehollisesta ja visuaalisesta valittimisesta
viittomakielisten rytmiikan opetuksessa. Opinndytetyd. Humanistinen ammattikorkeakoulu,
Viittomakielentulkin koulutusohjelma.

Selin-Gronlund, P, Raino, P. & Martikainen, L. 2014. Kuurojen ja viittomakielisten oppilaiden lukumaééra ja
opetusjdrjestelyt. Selvitys lukuvuoden 2013-2014 tilanteesta. Opetushallitus, Raportit ja selvitykset 2014:11.
Saatavilla osoitteessa https://www.oph.fi/fi/tilastot-ja-julkaisut/julkaisut/kuurojen-ja-viittomakielisten-

oppilaiden-lukumaara-ja. Katsottu 8.6.2021.

Selvitys yhdenvertaisuuden toteutumisesta sosiaali- ja terveyspalveluiden valinnanvapauskokeiluissa:
Painopisteena kielellinen saavutettavuus. Oikeusministerion selvityksia ja ohjeita 33/2018. Saatavilla
osoitteessa http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-259-710-6. Katsottu 20.3.2021.

Stenvall, E. 2020. Lasten ja nuorten osallisuus kansallisessa lapsistrategiassa. Osa 2: Osallisuuden
toteutuminen lapsistrategian valmistelussa. Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 2020:39.
Saatavilla osoitteessa https://julkaisut.valtioneuvosto.fi/handle/10024/162605. Katsottu 11.6.2021.

Tammenmaa, C. (toim.) 2020. Usean kielen merkitseminen véestitietojarjestelméan -selvitys.
Oikeusministerid. Selvityksia ja ohjeita 2020:8. Saatavilla osoitteessa http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-259-800-4.
Katsottu 29.3.2021.

Tarinameri 2010. Asiaohjelma, Kuurojen Liitto ry / Finlands Dovas Forbund — Mediatext Finland Oy. Saatavilla
osoitteessa https://viittomakielinenkirjasto.fi/video/tarinameri/#info. Katsottu 29.3.2021.

Tuomi, J. & Sarajarvi, A. 2018. Laadullinen tutkimus ja sisdllonanalyysi. 3. uud. painos. Tammi.

Vaativa erityinen tuki esi- ja perusopetuksessa. Kehittimisryhméan loppuraportti. Opetus- ja
kulttuuriministerion julkaisuja 2017:34. Saatavilla osoitteessa http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/
handle/10024/80629/0KM_34 2017.pdf. Katsottu 20.3.2021.

134


http://urn.fi/URN:NBN:fi:uta-201705291730
http://urn.fi/URN:NBN:fi:uta-201705291730
https://www.sitra.fi/julkaisut/milla-ehdoilla/
http://www.trans-int.org/index.php/transint/article/view/315
https://vnk.fi/saamelaisasioiden-sovintoprosessi
https://www.oph.fi/fi/tilastot-ja-julkaisut/julkaisut/kuurojen-ja-viittomakielisten-oppilaiden-lukumaara-ja
https://www.oph.fi/fi/tilastot-ja-julkaisut/julkaisut/kuurojen-ja-viittomakielisten-oppilaiden-lukumaara-ja
http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-259-710-6
https://julkaisut.valtioneuvosto.fi/handle/10024/162605
http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-259-800-4
https://viittomakielinenkirjasto.fi/video/tarinameri/#info
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/80629/OKM_34_2017.pdf
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/80629/OKM_34_2017.pdf

Valjakka,S., Engblom, J., Krokfors, Y. ym. 2019. "Aiti on mun avustaja" Vammaisfoorumin ja
Thmisoikeuskeskuksen kyselyn tuloksia. Vammaiset lapset ja nuoret. Vammaiset lapset ja nuoret -ty6ryhma.
Saatavilla osoitteessa: https://vammaisfoorumi.fi/lausunnot/2019-lausunnot-ja-kannanotot/. Katsottu 11.6.2021.

Vesin, M. 2001. Musiikki kahden maailman vélissa. Viittomakielisten luokanopettajaopiskelijoiden ajatuksia
kuurojen musiikinopetuksesta. Pro gradu -tutkielma. Jyvaskylan yliopisto, Opettajankoulutuslaitos. Saatavilla
osoitteessa http://urn.fi/URN:NBN:fi:jyu-2001868581. Katsottu 11.6.2021.

Viitotut muistot: kuuroihin ja viittomakieliseen yhteis6on kohdistuneet oikeudenloukkaukset, Hankkeen
perustiedot. 2018. Valtioneuvoston kanslia. Saatavilla osoitteessa https://vnk.fi/-/1927382/viitotut-muistot-

kuuroihin-ja-viittomakieliseen-yhteisoon-kohdistuneet-oikeudenloukkaukset. Katsottu 29.3.2021.

Viittomakielen verkkovélitteinen opetus. 2020. Oppimis- ja ohjauskeskus Valteri 2020. Verkkosivu 4.3.2020.
Saatavilla osoitteessa https://www.valteri.fi/artikkelit/viittomakielen-verkkovalitteinen-opetus/. Katsottu
11.6.2021.

Viittomakielilaki 359/2015.

Viittomakieliset — Ketka ovat viittomakielisid? 2021. Kuurojen Liitto. Saatavilla osoitteessa https://
kuurojenliitto.fi/viittomakieliset/. Katsottu 8.6.2021.

Viittomakieliset oppilaat perusopetuksessa 2016. Opetushallituksen oppaat ja kasikirjat 2016:2. Saatavilla
osoitteessa https://www.oph.fi/fi/tilastot-ja-julkaisut/julkaisut/viittomakieliset-oppilaat-perusopetuksessa.
Katsottu 26.3.2021.

YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista SopS 59-60/1991.

YK:n yleissopimus vammaisten henkil6iden oikeuksista SopS 26-27/2016.

135


https://vammaisfoorumi.fi/lausunnot/2019-lausunnot-ja-kannanotot/
http://urn.fi/URN:NBN:fi:jyu-2001868581
https://vnk.fi/-/1927382/viitotut-muistot-kuuroihin-ja-viittomakieliseen-yhteisoon-kohdistuneet-oikeudenloukkaukset
https://vnk.fi/-/1927382/viitotut-muistot-kuuroihin-ja-viittomakieliseen-yhteisoon-kohdistuneet-oikeudenloukkaukset
https://www.valteri.fi/artikkelit/viittomakielen-verkkovalitteinen-opetus/
https://kuurojenliitto.fi/viittomakieliset/
https://kuurojenliitto.fi/viittomakieliset/
https://www.oph.fi/fi/tilastot-ja-julkaisut/julkaisut/viittomakieliset-oppilaat-perusopetuksessa

Vaikeimmin vammaisten nuorten oikeudet ja
mahdollisuudet litkuntaan

Eero Saukkonen, Susan Eriksson & Hisayo Katsui

Johdanto

Suomessa on aina pidetty tarkedna edistdi lasten ja nuorten liikkunnan harrastamista. Tutkimukset
ovatkin toistuvasti osoittaneet, ettd valtaosa suomalaisista lapsista ja nuorista harrastaa jonkin-
laista sadnndollistd liikkuntaa (Hakanen, Myllyniemi & Salasuo 2018). Liikunnalla on huomattava
madra positiivisia vaikutuksia, jotka eivit rajoitu pelkdstidn ruumiillisen kunnon yllapitoon.
Liikuntaharrastukset kehittaviat monipuolisin tavoin fyysisid, teknisid ja sosiaalisiakin taitoja, ja
liikunnan kautta tapahtuvalla taitojen karttumisella on todettu olevan merkittava vaikutus lasten ja

nuorten itsetunnon kehitykselle (Ewing ym. 2002).
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Liikunnan ja urheilun merkityksen on myos todettu vammaisten lasten ja nuorten kohdalla olevan
vahintdan yhtd suuri kuin heiddn ei-vammaisten ikadtovereidensa kohdalla (McConkey ym. 2013).
Mielekkadn liikunnallisen toiminnan tdrkeys tunnistetaan YK:n yleissopimuksessa vammaisten
henkildiden oikeuksista (SopS 27/2016, tastedes 'vammaissopimus’), jossa jasenvaltioita velvoitetaan
takaamaan vammaisille henkil6ille yhdenvertaiset osallistumisen mahdollisuudet virkistys-, vapaa-
ajan- ja urheilutoiminnassa (emt., 30. artikla). Vaikka eroa nuorten yleiseen harrastusaktiivisuuteen
onkin edelleen olemassa, viimeisimmat kartoitukset osoittavat liikunnan harrastamisen olevan erit-

tain yleistd myos vammaisten nuorten keskuudessa.

Vammaisten lasten ja nuorten liikuntaa kéasittelevan tutkimuksen valtavirta niin kansallisella kuin
kansainvdliselldkin tasolla ei kuitenkaan anna kattavaa kuvaa kaikkien vammaisten lasten ja nuor-
ten kohtaamista realiteeteista. Tutkimuksilla on ollut tapana kohdistua ennen kaikkea liikuntara-
joitteisiin ja lievasti kehitysvammaisiin nuoriin. Samaan aikaan varsinkin vaikeasti kehitysvam-
maiset ja kommunikaatiorajoitteita omaavat lapset ja nuoret ovat jadneet tutkimuskirjallisuuden
marginaaleihin, mihin ovat syyna seka liikuntakentdn rakenteeseen ettd tutkimustyén kaytantoihin
liittyvat seikat. Kuitenkin ndiden henkil6éiden liikunnalliset mahdollisuudet eroavat merkittavasti
muista vammaisista lapsista ja nuorista. Sen tdhden heidén liikuntaan ja urheiluun liittyvit erityis-

kysymyksensd ansaitsevat tulla niin tutkimuksen kuin kéytantéjen kautta ndkyviksi.

Meneillddn olevassa, opetus- ja kulttuuriministerion rahoittamassa tutkimusprojektissamme
”Vaikeimmin vammaisten nuorten mahdollisuudet osallisuuteen nuorten liikunta-aktiviteeteissa
(VAIKOS)” olemme keskittyneet tutkimaan juuri timdn yleensi huomiotta jddvan viestonosan
liikunnan realiteetteja Suomessa. Tassd tekstissa esittelemme niitd haasteita, jotka muovaavat
vaikeimmin vammaisten lasten ja nuorten mahdollisuuksia liikkuntaan ja muihin harrastuksiin ja
jotka asettavat heidét eriarvoiseen asemaan verrattuna heiddn vammattomiin ja lievemmin toimin-
tarajoitteisiin ikdtovereihinsa. Osa néistd tekijoistid vaikuttaa vammaisten lasten ja nuorten liikun-
nan harrastamiseen yleensd, mutta vaikutus on erityisen vahva vaikeimmin vammaisten kohdalla.

Tekstissd esitellyt havainnot perustuvat VAIKOS-tutkimusprojektin aineistoihin.

Vaikeimmin vammaisten lasten ja nuorten asema liikunnan tutkimuksessa

Vuonna 2018 julkaistussa tutkimuksessa 7-17-vuotiaista suomalaisnuorista perati 93 prosent-
tia raportoi harrastavansa jotain urheilulajia (Hakanen, Myllyniemi & Salasuo 2018), ja vastaava
luku toimintarajoitteisten saman ikdisten nuorten keskuudessakin oli 78 prosenttia (Hakanen,
Myllyniemi & Salasuo 2019, 12). Liikkunnan méaarassa kansalliset suositukset tayttda vain noin nelja-
sosa toimintarajoitteisista nuorista, mutta toisaalta niihin yltda vain kolmasosa niistakin nuorista,
joilla ei ole toimintarajoitteita (Ng, Rintala & Asunta 2019). Eriarvoisuus ei-vammaisten nuorten
lilkunnan harrastamiseen tulee kuitenkin parhaiten esiin vammaisten nuorten harrastaman liikun-

nan laadussa, ei maarassa.
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Vammaiset lapset ja nuoret kohtaavat edelleen monenlaisia esteiti harrastaa haluamaansa liikunta-
muotoa. Vammaisille nuorille suunnatuissa kyselyissa kouluissa ja harrastuspaikoilla koettu syrjinta
on noussut esille merkittdvana syyna sille, miksi monet vammaiset nuoret vélttelevit yleisia harras-
tuspaikkoja (Eriksson 2018; Hakanen, Myllyniemi & Salasuo 2019). Koska liikuntakentalla yleisesti
on puutetta vammaisuutta koskevasta tietdmyksestd, esimerkiksi liikkuntaseuroissa ei monestikaan
osata arvioida realistisesti erilaisten toimintarajoitusten vaikutusta. Siksi harrastustoimintaa jarjes-
tavat tahot eivat aina halua tai uskalla hakea ja ottaa toimintaansa mukaan vammaisia nuoria. (Saari
& Sipila 2018.) Vammaisten henkiloiden kyvykkyyttad vahattelevat asenteet ja uskomukset voivat
helposti tulla sisdistetyksi, ja monet vammaiset nuoret kokevat — usein syytta — ettei heilla riittaisi

kyvykkyytté osallistua haluamiinsa liikkuntaharrastuksiin (Eriksson 2018).

Vammaisten lasten ja nuorten liikuntaa kartoittavassa tutkimuskirjallisuudessa on kuitenkin verrat-
tain harvoin kiinnitetty huomiota siihen seikkaan, ettd talld alueella esiintyy epédtasa-arvoisuutta
myds vammaisten lasten ja nuorten kesken. Tdhin on vaikuttanut useita tekijoité, jotka ovat suun-

nanneet tutkijoiden kiinnostuksen tiettyihin vammaryhmiin.

Ensinnédkin vammaisliikuntaan ja -urheiluun keskittyvilla tutkijoilla on ollut tapana etsia ja tavoit-
taa ennen kaikkea niitd nuoria, jotka ovat jo valmiiksi perinteisten, seuravetoisten liikuntaharras-
tusten parissa, mika suurimmilta osin tarkoittaa juuri liikuntarajoitteisia ja lievdsti kehitysvam-
maisia nuoria (Eriksson, Armila & Rannikko 2018; McConkey ym. 2013). Vaikeammin vammaisten
lasten ja nuorten liikunta puolestaan tapahtuu pitkalti erillisissd konteksteissa, julkisen ja yksi-
tyisen palvelujarjestelmén sisédlld. Siksi se ei monestikaan muistuta sellaista toimintaa, jonka me
useimmin kuvittelemme puhuttaessa ’liikunnasta’ tai ’liikuntaharrastuksista’ (Melbge & Ytterhus
2017). Taman vuoksi vaikeimmin vammaisten lasten ja nuorten liikunta ei ole kiinnittinyt suurta

huomiota yhteiskuntatieteellisen liikuntatutkimuksen sisalla.

Toiseksi, yleisimmat tutkimusmenetelmat, kyselyt ja haastattelut, eiviat tavanomaisella tavalla toteu-
tettuna sovellu kommunikaatiorajoitteita omaaville tutkittaville, esimerkiksi vaikeasti tai syvasti
kehitysvammaisille tai paljon tukea tarvitseville autismikirjon lapsille tai nuorille. Monesti tutkijat
eivat joko tule ajatelleeksi menetelmiensd muokkaamista niin, ettd niiden avulla olisi mahdollista
tavoittaa mahdollisimman laaja Kkirjo toimintarajoitteisia henkil6itd, tai heilla ei ole aikaa, resurs-
seja tai asiantuntemusta hyddyntdd esimerkiksi puhetta korvaavia kommunikaatiomenetelmii

aineistonkeruussaan. (Haegele, Lee & Porretta 2015.)

Vuonna 2019 kdynnistetyssa VAIKOS-tutkimusprojektissamme olemme pyrkineet paikkaamaan tata
vaikeimmin vammaisten lasten ja nuorten liikkuntaa koskevan tiedon puutetta. Tarkkojen diagnoosi-
rajojen tai hallinnollisten kategorioiden noudattamisen sijaan olemme keskittyneet nuoriin, joiden
elamaan vaikuttavat ne ominaisuudet, jotka aikaisemman tutkimustiedon perusteella johtavat tiet-
tyjen vammaisten lasten ja nuorten jadmiseen tutkimuksen ja padtoksenteon marginaaliin. Naita
henkilgitd kutsumme tutkimuksessamme ja tdssd tekstissd ’vaikeimmin vammaisiksi’ lapsiksi ja

nuoriksi (Eriksson ym. 2020).
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Ominaisuuksista merkittavin on jatkuvan tuen tarve, silla tima vaikuttaa nuorten tarvitsemiin avus-
tusresursseihin ja sitd kautta myos yleensa heiddn eldméaédnsa laajemmin. Jatkuvan tuen tarpeessa
olevilla nuorilla ei ole mahdollisuuksia viettaa liikkunnallista vapaa-aikaa ilman avustusta, ja tarvittu
avustus jaa usein saamatta syistd, joita kasittelemme myds tarkemmin alla. Tallgin nuoret jaavat
kodin ja erilaisten instituutioiden piiriin eivatka nay seuroissa ja julkisilla paikoilla harrastavien

nuorten lapileikkauksessa.

Toinen mainittava tekija ovat sellaiset kognitiiviset tai kommunikaation vaikeudet — yleisimmin
puhutun kielen puute — jotka saattavat johtaa vuorovaikutuksen vaikeuteen vieraiden ihmisten
kanssa. Tallaisia rajoitteita omaavat henkil6t jadvat usein pois tutkimusaineistoista joko menetel-
mallisistd syistd tai vain siksi, ettd tutkijat ajautuvat herkéisti kohti sellaisia tutkimusosallistujia,
joiden kanssa on helpompi ”tulla juttuun” (Davis & Watson 2017). Niin tutkimuksessa kuin sosiaa-
lipalveluiden piirissdkin on ollut eriarvoistava ja ableistinenkin taipumus pitdé vaikeasti ja syvasti
kehitysvammaisten henkiléiden ilmaisua epéluotettavana, varsinkin jos se vaatii toisen ihmisen
avustusta (esim. Bighy ym. 2009; Boxall & Ralph 2010). Hyva esimerkKki tdsté on ollut henkilokohtai-
sen avun tarjoamista sdativan lainpykalan voimavaraedellytys, jonka mukaan avustuksen saajan
on pystyttivd madrittelemadn itse siihen liittyvat tarpeensa, kuten sen, miten hidn haluaa viettaa
vapaa-aikaansa (laki vammaisuuden perusteella jirjestettavistd palveluista ja tukitoimista 380/1987,
8c §). Esimerkiksi vaikeasti tai syvdsti kehitysvammaisten henkiléiden avustajan tukemana tuotet-
tuja ndkemyksii ei ole aina nahty riittdvina tiyttdmaan avustuksen saannin kriteereja. (Kervinen &

Tunturi 2020; Voimavarat avun tarpeen madarittelyyn 2021.)

Olemme etsineet eri puolilta Suomea ja erikokoisista kunnista tihin ryhmééan kuuluvia 12-29-vuoti-
aita nuoria ja heiddn perheitdan osallistumaan tutkimukseen ja selvittidneet ndiden nuorten joka-
pdivdisen liikunnallisen toiminnan realiteetteja sekd heidédn liikunnallista historiaansa. Kevaéseen
2021 mennessa tutkimukseemme oli osallistunut kuusi nuorta. Vaikkakin koronaviruspandemia on
rajoittanut aineistonkeruutamme, olemme viimeisen puolentoista vuoden aikana viettineet kymme-
nia tunteja nuorten osallistujiemme arkea ja eritoten liikunnallisia aktiviteetteja seuraten. Jokaisen
osallistuvan nuoren luokse on tehty 4-10 havainnointikdyntid. Kaynnit ovat kestdneet vahimmillaan
noin tunnin ja pisimmillddn suurimman osan paivasta. Timéan ohella olemme haastatelleet heidan
harrastamisensa kannalta keskeisia tukihenkil6itd, kuten perheenjisenia (yhta jokaiselta osallistu-
jalta) seka ohjaajia, opettajia ja fysioterapeutteja (yhteensa 6 kpl). Lisdksi olemme koostaneet tietoa

aihetta kasittelevastd kansallisesta ja kansainvalisesta tutkimuskirjallisuudesta.
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Havaintoja vaikeimmin vammaisten lasten ja nuorten
mahdollisuuksista osallisuuteen liikunnassa

Suhtautuminen vaikeimmin vammaisten nuorten liikuntaan
sosiaalipalveluissa

Suomen ratifioimien YK:n yleissopimuksen lapsen oikeuksista (SopS 59-60/1991, 31. artikla,
myohemmin lapsen oikeuksien sopimus) ja vammaissopimuksen (SopS 27/2016, 30. artikla) mukaan
kaikilla lapsilla ja nuorilla on yhtdladinen oikeus leikkiin, virkistykseen, vapaa-aikaan ja urhei-
Iuun. Kaytannossa kuitenkin viranomaiset tulkitsevat vammaispalveluja koskevia saddoksia usein
sellaisilla tavoilla, jotka estavat yhtaldisten oikeuksien toteutumisen. Edelld mainitsimme, kuinka
itsendisen kommunikaation puute on ajoittain nahty esteend vapaa-ajan henkilokohtaisen avun
myontamiselle. Vaikka tdma voimavararajaus onkin sdadetty itsemaardamisoikeuden nimissa, sen
soveltaminen tdlla tavoin evia kategorisesti monilta vaikeimmin vammaisilta lapsilta ja nuorilta
mahdollisuuden omannékdiseen vapaa-ajan viettoon. Kansainvélisesti erdat tutkijat ovat jopa esit-
taneet, ettd ainakin joissain maissa ndenndisesti itsemaaraamisoikeutta ajavaa retoriikkaa on tietoi-

sesti kdytetty vammaispalvelujen tarjonnan karsimiseksi (Mladenov 2015).

Tutkimuksemme puitteissa olemme pyrkineet hyddyntamadn vammaisten nuorten liikunnan ja
harrastusten parissa pitkdan tyoskennelleiden jéirjestoalan ammattilaisten kokemuksia. Jotkut
heista ovat ilmaisseet huolensa siita, ettd vaatimus méaaritella itse vapaa-ajan henkilokohtaisen avun
kéaytto rajaa monien tukea tarvitsevien lasten ja nuorten mahdollisuuksia kokeilla uusia asioita ja
loytaa sellaisia harrastuksia, joista he nauttisivat. Esimerkiksi kehitysvammaisten lasten ja nuorten
saattaa olla vaikea keksia itsendisesti uusia lajeja, joita kokeilla, tai arvioida, etta jokin uusi laji voisi
olla heille mieluinen, jos he eivat ole sita kokeilleet (Saari 2021). Silti useimmat kehitysvammaisista
nuorista kaipaisivat uusien lajien kokeiluun juuri sellaista vapaa-ajan henkilokohtaista apua, jonka

kriteerina voimavararajaus on.

Tand paivdna vaikeimmin vammaisten henkil6iden eliméé keskeisesti koskevat viralliset ohjeistuk-
set, kuten laki Kansaneldkelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista (566/2005, 9 §)
sekd Kansaneldkelaitoksen (Kela) kriteerit vaativan ladkinnéllisen kuntoutuksen myéntamisesta
(Vaativa ladkinnallinen kuntoutus 2021) korostavat, ettd eri etuuksien ja toimenpiteiden padasial-
linen tarkoitus on tukea vammaisten henkildiden oikeuksien toteutumista. Kelan sivuilla nimen-
omaan todetaan, ettd "kuntoutuksen tavoitteet eivét ole hoidollisia, vaan tukevat suoriutumista ja
osallistumista” (emt.). Kuitenkin useat tutkimusprojektiimme osallistuneet vaikeimmin vammaisten
lasten ldheiset ja myds erddt ammattilaiset ovat haastatteluissa tai epdmuodollisemmissa keskus-
teluissa tuoneet esiin ndkemyksen, ettd kdytdnnon tasolla vanha ladkinnéallinen lahestymistapa

vammaisuuteen hallitsee vammaisille henkiléille suunnattuja julkisia palveluita.
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Tutkimuksessamme olemme toistuvasti kKysyneet vaikeimmin vammaisten nuorten vanhemmilta,
miten heiddn lapsensa ovat padtyneet niihin harrastusryhmiin, joissa nyt ovat. Vanhemmat ovat
kuulleet harrastusmahdollisuuksista yleisimmin jarjest6iltd sekd muilta vammaisten lasten ja nuor-
ten vanhemmilta. Jotkut vanhemmat kertoivat 16ytdneensa tietoa internetista. Sen sijaan kukaan ei
kertonut saaneensa uuteen harrastukseen johtaneita vihjeita julkisista palveluista. Erds pitkdn uran
tehnyt fysioterapeutti arveli haastattelussa, ettd kuntoutussuunnitelmia tehtidessa paneudutaan
fyysisiin haasteisiin ja niiden ratkaisemiseen, mutta muut aktiviteetit jadavat vihemman tarkedna
“harrastustoimintana” huomiotta. Kuitenkin téillaiset tapaamiset olisivat oivallinen tilaisuus antaa
perheille tietoa vaikeimmin vammaisille lapsille ja nuorille soveltuvista aktiviteettimahdollisuuk-

sista seka saatavilla olevista tuista vapaa-ajan toiminnan mahdollistamiseksi.

Muun muassa koronapandemian aikaisessa julkisessa keskustelussa lasten ja nuorten harrastami-
nen on noussut nidkyvdksi aiheeksi, ja sitd on kasitelty ennen kaikkea psyykkisten ja sosiaalisten
vaikutusten kannalta. Vaikeimmin vammaisten lasten ja nuorten kohdalla viranomaiset eivat kuiten-
kaan tunnu huomioivan ndité liikkunnan harrastamisen aspekteja. Yleensa tdma johtaa ennen kaik-
kea siihen, ettei palveluihin osoiteta riittavasti resursseja, jotta henkilokunta ehtisi toteuttaa juuri
muuta kuin fyysista terveyttd yllapitavia toimintoja. (Mietola 2018; Tuokkola & Katsui 2018; Mietola
& Vehmas 2019.) Pandemian aikana palveluasumisyksikoissd ympéari maata on nahty viranomais-
suosituksista riippumatta perustelluksi katkaista kdynnit ulkopuolisille harrastuspaikoille, kieltaa
kaikki vierailut tai jopa estdd asukkaiden poistuminen kotoaan taikka paluu koteihinsa (Lasten ja

nuorten hyvinvointi koronakriisin jalkihoidossa 2020).

Monenlainen epdsuora viranomaistahojen tuki on keskeistd vammaisten lasten ja nuorten harrasta-
miselle ja liikunnalle. Ndistd merkittdvimpid ovat tuetut taksimatkat. Nuoret, joiden toimintarajoit-
teet ovat lievempid, voivat usein matkustaa itsendisesti tai ainakin avustajan kanssa harrastuspai-
koilleen jalan tai julkisilla kulkuvélineilld, mutta vaikeimmin vammaisille nuorille tdma ei yleensa
ole vaihtoehto. Siksi harrastuspaikoille on kuljettava joko taksilla tai vanhemman (tai joskus avus-
tajan) autokyydilld. Siirtymiset vaativat vanhemmilta sellaisen auton omistamista, johon lapsen tai
nuoren mahdolliset apuvélineet mahtuvat ja jonka kyytiin hinet saa avustettua. Nimé kustannuk-

set muodostavat merkittivan menoeran vanhemmille.

Taksimatkojen tuet ovat monimutkaisia. Usein vammaiselle henkilolle myonnetyt taksimatkat eivat
riitd edes kattamaan tuettujen kuntoutus- tai harrastuskertojen vaatimia matkoja (Armila & Torvinen
2017). Eraat tutkimuksemme vanhemmista ovat jossain vaiheessa joutuneet jarjestelemdén asioita
mielikuvituksellisin tavoin, jotta harrastuskuljetukset onnistuisivat. Yhtend esimerkkind nuoren
pojan diti kertoi meille, ettd poika oli aiemmin jaanyt sdannollisesti koulupdivan jalkeen avustajan
kanssa kahdeksi tunniksi koululle mennékseen koululta suoraan allasterapiaan, jotta kuukausittai-
nen taksikiintio saatiin riittdimaan paremmin. Toisen lapsen viikoittainen seuraharrastus taas riip-
pui osittain avustajan omalla autollaan antamista kyydeist4, jolloin avustajan siirtyminen muihin

tehtdviin aiheutti perheelle huolen harrastuksen paattymisesta.
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Kun julkisten tahojen antama tuki jdd useimmiten vajaaksi, vaikeimmin vammaisten lasten ja
nuorten liikunnan ja muiden harrastusten toteutuminen jai heiddn kayttamiensa palvelujen seka
perheen varaan. Nama mahdollisuudet vaihtelevat suuresti asuinkunnan sijainnin ja suhtautumisen
sekd perheen resurssien mukaan asettaen vammaiset lapset ja nuoret epatasa-arvoiseen asemaan

keskendan.

Tallaisten esimerkkien valossa syntyy kuva siité, ettei vaikeimmin vammaisia lapsia ja nuoria ldhes-
tyta julkisissa palveluissa henkildind, joilla on samanlainen tarve ja yhdenvertaiset oikeudet elaa
monipuolista, mielekasta ja kehittdvad nuoruutta. Toki heidan fyysisten toimintojensa yllapitdmi-
nen ja edistiminen on tirked tavoite, joka sekin vaatii merkittdvin maaran asiantuntevaa tyota,
mutta vammaissopimuksen mukainen tavoite on antaa vaikeimminkin vammaisille henkiléille

mahdollisuudet hyviédn ja omannikoiseen elamaan — ei pelkdstaan elamdan.

Liikunta institutionaalisessa kontekstissa

Koska tuetut mahdollisuudet muussa kuin vammaispalveluiden kontekstissa toteutettavaan toimin-
taan ovat vahéiset, varsinkin vaikeimmin vammaisten nuorten osallisuuden mahdollisuudet ovat
vahvasti kytkoksissd palveluihin, joiden parissa he viettdvat valtaosan elaméastidn. Kouluikaisille
tdma tarkoittaa koulua, nuorille ja aikuisille yleensd ammatillisia erityisoppilaitoksia, paivdtoimin-
takeskuksia ja asumisyksikdita. Varsinkin peruskouluian ylittdneilla nuorilla riippuvuus palvelujar-
jestelméastd ndkyy rajoitteena, silld vammaisille nuorille tarjolla olevien resurssien madra tippuu
merkittavasti kouluidn pdattyessa (Mietola 2018). Tastd ovat kertoneet myods ne tutkimukseemme

osallistuvat vanhemmat, joiden vaikeasti vammaiset lapset ovat jo suorittaneet peruskoulun.

Havaintojemme mukaan palveluiden puitteissa tapahtuu kahdenlaista liikuntaa: toistuvaa, yksi-
lIollista ja hoidollista liikkuntaa seka satunnaisempaa, yhteisollista liikuntaa. Ensimmaisella lajilla
tarkoitamme kaytinnossa fysioterapiaa, jonka puitteissa suuri osa useimpien vaikeimmin vammai-
sen lapsen ja nuoren liikunnasta tapahtuu. Tavanomaisten kotona, koulussa tai asumisyksikdssa
toteutettavien fysioterapiasessioiden lisdksi allas- ja ratsastusterapia ovat yleisid kuntoutuksen
muotoja vaikeimmin vammaisten lasten ja nuorten keskuudessa. Tutkimuksemme nuorista jokainen
osallistui jompaankumpaan tai molempiin naista sadnnollisesti. Nama terapiamuodot ovat tarkeita
paikkoja, joissa vaikeimmin vammaiset lapset ja nuoret saavat nauttia liikkunnasta, ulkoilusta, sosi-
aalisesta kanssakdymisestd ja itsensa toteuttamisesta. Kenttatyossimme olemme usein havainneet,
kuinka perheenjasenet ja fysioterapeutitkin puhuvat néistd kuntoutuksen muodoista lastensa tai

asiakkaidensa harrastuksina ennemmin kuin hoidollisina toimenpiteina.

Virallinen ja vallitseva kanta kuntoutuksen puitteissa tapahtuvaan yksilolliseen liikuntaan kuitenkin
keskittyy sen hoidollisiin ominaisuuksiin. Virallisissa lahteissa kirjoitetaan osallisuudesta vaativan
ladkinnallisen kuntoutuksen keskeiseni tavoitteena (esim. Vaativa ladkinnéallinen kuntoutus 2021),

mutta kuntoutus maaritelldan osallisuuden mahdollistajana, ei osallistavana tai merkityksellisena
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toimintana itsessddn. Kun osallisuuden aspektit kuten yhteisdn jasenena toimiminen ja itsemaé-
raaminen nidhdaan irrallisina kuntoutustoiminnan toteutuksesta, ei oteta huomioon kuntoutus-
toiminnan potentiaalia parantaa vammaisten lasten ja nuorten elaménlaatua kokonaisvaltaisella
tavalla. Talloin néitd ulottuvuuksia ei myodskaan kehitetd. Tama on menetetty tilaisuus, silld monien
vaikeimmin vammaisten lasten ja nuorten kohdalla juuri kuntoutus on arjen ainoa sdannéllinen

mahdollisuus merkitykselliselle liikunnalle ja ulkoaktiviteeteille.

Havaintojemme mukaan Suomen asumisyksikoissd ja pdivatoimintakeskuksissa kylla pyritaan
jarjestimain asiakkaille merkityksellista liikunnallista — tai ainakin ulkoilullista — toimintaa, mutta
hyvin dokumentoitu resurssien niukkuus (esim. Mietola & Vehmas 2019) aiheuttaa sen, ettd tallaisia
tapahtumia on satunnaisesti ja harvakseltaan. Tapahtumat ovat yleensé yhteis6llisid, niin ettd koko
yksikon vaki ldhtee viettdméian esimerkiksi yhteistd luontoretkea tai luistelupaivad. On tietysti erit-
tain hyva, ettd vammaispalveluyksikéiden asiakkaiden ja henkilokunnan kesken pyritddn luomaan
ja vaalimaan yhteis6llisyytta. Nautintoon tdhtadvén liilkunnan ja ulkoilun rajoittuminen pelkkédin
yhteistoimintaan tarkoittaa kuitenkin sitd, ettd vaikeimmin vammaisilla nuorilla ei palveluiden
sisdlla ole juurikaan mahdollisuutta toteuttaa itseddn ja itsemaaraamisoikeuttaan liitkunnan muoto-
jen suhteen. Siindkin tapauksessa, etti paatosvalta yhteistoiminnan muodoista on todella asukkailla

eika henkil6kunnalla, se on kuitenkin hajautettu koko yksikén asukkaiden kesken.

Varsinkin asumisyksikoissd yhteistoiminnan luonnetta voi lisdksi muokata asukkaiden ikéhaitari,
joka on usein laaja ja vanhempaan pddhéan painottunut. Timé on todellisuutta varsinkin pienem-
milld paikkakunnilla, joissa vammaisia lapsia tai nuoria voi olla vain muutama, niin ettei heita
riitd muodostamaan erillistd nuorisovaltaista ryhmékotia tai harrastusryhméa. (Eriksson 2021.)
Yhteistoiminta voi siksi olla ennemmin suunnattua idkkdadmmalle vaelle, vaikka toiminnan *ikatyy-
pillisyyttd” ei tulisikaan liikaa arvottaa sen enempéaa nuorempien kuin vanhempienkaan asukkai-
den kohdalla (Mietola & Vehmas 2019).

Olemme havainneet, ettd sellaisissakin tapauksissa, joissa yksikossa pyritddn tarjoamaan asiak-
kaille mahdollisuuksia seurata henkilokohtaisia mieltymyksiddn, mahdollisuuksien toteutuminen
voi olla riippuvaista yksittaisistd henkilokunnan jasenistd. Esimerkiksi yhdessa vierailemassamme
asumisyksikossa oli havaittu, etta erds vaikeavammainen asukas oli kiinnostunut halonhakkuusta.
Asumisyksikkoon oli siksi hankittu laite, jonka avulla asukas pystyi avustajan kanssa tekemaéan
halkoja yksikon takkaan. Tam& mukautus osoittautui kuitenkin yhden hoitajan aikaansaamaksi
toiminnaksi, silld asukkaan halonhakkuu péattyi, kun kyseinen hoitaja vaihtoi tyopaikkaa; jaljelle
jaaneilla kollegoilla ei ollut kiinnostusta opetella kdyttaméan laitetta. Hyvin usein myos henkilokun-
nan jasenten tai henkilékohtaisten avustajien fyysinen vahvuus on ratkaisevana tekijana siind, mita

aktiviteetteja vaikeimmin vammaisen henkilon on mahdollista harrastaa.
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Vanhempien rooli vaikeimmin vammaisten nuorten liikkunnassa

Vaikeimmin vammaisten lasten ja nuorten vanhemmilla on merkittava rooli lastensa harrastusmah-
dollisuuksien toteutumisessa. Ensinndkin he ovat padasiallisesti vastuussa tuen hakemisesta lastensa
harrastustoimintaan. Vaikeimmin vammaisten lasten ja nuorten vanhemmat ovatkin yleensa
harjaantuneet esittiméén lastensa liikunnan puhtaasti fyysisten terveydellisten hydtyjen ndkokul-
masta silloin, kun he asioivat viranomaisten kanssa. Oletuksena nimittiin on, etteivat nautinto tai
itsensa toteuttaminen ole patevia syitd myontda kuntoutusta. Myotamieliset 1ahipiirin ammattilaiset,
kuten fysioterapeutit, ovat usein mukana téssi sanavalintojen hiomisessa. Kuntoutussuunnitelmaa
koskevaan tapaamiseen valmistautuvat laheiset ja ammattilaiset puhuivat tutkimuksessamme usein
“strategian” tai “sotasuunnitelman” laatimisesta, jotta haetut avun muodot saadaan itse tilanteessa

esitettya viranomaisille mieleisessa, fyysiseen kuntoon keskittyvéassa valossa.

Vanhempien valmiuksissa etsid ja hakea tukea viranomaistahoilta on eroja samoin kuin siina,
missd méarin lahipiirin ammattilaiset ovat valmiita opastamaan perhettd avustuksen hakemisessa.
Kéaynnissa oleva tutkimusprojekti Norjassa nayttdisi osoittavan, ettd perheen sosioekonominen
asema vaikuttaa vanhempien valmiuteen hakea yhteiskunnalta muun muassa vammaispalveluavus-
tuksia (Brekke, Eversen & Hart 2020). Vanhemmat toimivat usein vahtikoirina palvelujen laadussa,
esimerkiksi asumisyksikdissd ja pdivatoimintakeskuksissa. *Taytyy olla leijonaemo”, kuten yksi

tutkimuksemme aideista asian muotoili.

Valtion ja kuntien tarjoamista palveluista haettu ja saatu tuen maara ei selitd kaikkea vaihtelua.
Perheenjdsenten suoran tuen kautta syntyy merkittavid eroja vaikeimmin vammaisten lasten
ja nuorten liikunnalliseen aktiivisuuteen. Ulkoisen tuen puuttuessa perheilld on ratkaiseva rooli
vaikeimmin vammaisten perheenjasenten harrastamisen kaikissa aspekteissa, mika on entisestdin
korostunut koronapandemian aikana jarjestettyjen ryhméaktiviteettien sulkeutuessa. Vanhempien
jaksamisen onkin todettu olevan nyt todella koetuksella (Lasten ja nuorten hyvinvointi korona-
kriisin jalkihoidossa 2020). Koronakriisid edeltdneessakin tilanteessa harrastusmahdollisuuksien
loytyminen on usein ollut riippuvaista ldheisten aktiivisuudesta tai ainakin kuulumisesta omais-
ten virallisiin ja epévirallisiin verkostoihin. Harrastamisen kustannukset ovat jadneet vanhempien
maksettavaksi, ja harrastuspaikoille pdaseminen on ollut kiinni vanhempien mahdollisuuksista

kuljettaa lapsensa niille.

Toki laheisten ja varsinkin vanhempien ajallisella ja rahallisella panostuksella on merkitysta kaik-
kien lasten ja nuorten harrastusmahdollisuuksille, eikd kaikilla siksi olekaan valttamattd mahdol-
lisuuksia osallistua kalliimpiin tai aikaa vievimpiin liikuntaharrastuksiin (Hakanen, Myllyniemi
& Salasuo 2018). Useimmilla lapsilla ja nuorilla on kuitenkin realistiset mahdollisuudet harrastaa
jotain liikuntaa ilman vanhempien aktiivista panostakin. Vanhempien harteille jaa vaikeimmin
vammaisten lasten ja nuorten kohdalla kohtuuttoman suuri vastuu, kun heidin lapsellaan on raja-

tut mahdollisuudet hakea itse tietoa harrastuksista, siirtyd laheisillekdan harrastuspaikoille tai
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ottaa osaa ohjattuun liikuntaan. Vanhemmat saattavatkin paatyd toimimaan lapsensa avustajana
monissa aktiviteeteissa. Tima voi toki olla mieluisaa yhteista tekemista, mutta kaikilla vanhemmilla
ei valttamatta ole aikaa tai voimavaroja ottaa nainkin aktiivista roolia lapsensa harrastamisessa.
Vanhemman tuki ei myoskdan aina ole lapselle mieleistd eikd tue lapsen itsendistymistd, kuten

esimerkiksi Honkalan, Teron ja Weckrothin artikkeli tdssa teoksessa osoittaa.

Perheen liikuntatottumuksilla ja valmiudella ottaa vaikeimmin vammainen jasen huomioon arki-
sessa liikunnassa on selked merkityksensa ndiden lasten ja nuorten liikunnalliselle aktiivisuudelle
ja arjen monimuotoisuudelle. Jotkut perheet ndkevatkin suurta vaivaa pitadkseen vaikeasti vammai-
sen jasenensa mukana perheen liikunnallisessa toiminnassa, esimerkiksi metséaretkilla ja hiihtolo-
mamatkoilla. Kuitenkaan kaikissa muuten liikunnallisissa perheissdkdan ei 16ydy valmiuksia tehda
kaikkia tarvittavia erityisjdrjestelyjd, jotta vaikeimmin vammaista lasta tai nuorta voitaisiin pitaa
mukana tallaisessa toiminnassa. Vastaan voivat tulla esimerkiksi tarpeellisten toiminta-apuvélinei-
den, kuten maastopyoratuolien tai pyoratuolisuksien, sekd muiden tarpeellisten vilineiden, kuten
riittdvan ison auton, kustannukset tai saatavuus. Toiminta-apuvélineet ovat kalliita perheiden itse
ostettavaksi, ja yhteiskayttoon esimerkiksi asumisyksikoissa niitd on hankittu edelleen vain harvoin.
Vuokraamisen vanhemmat taas kokevat hankalaksi rajallisen tarjonnan takia. Vanhempien vanhe-
tessa ja lapsen tai nuoren kasvaessa perheen yhteinen harrastaminen kdy myos fyysisesti vaativam-
maksi. Lahes kaikki tutkimukseen osallistuneista vammaisten nuorten vanhemmista ovat mainin-

neet, ettd mahdollisuuksia yhteiseen tekemiseen oli enemmaén, kun lapsi oli nuorempi ja kevyempi.

Perheen laajemmalla tukiverkostolla on mahdollisuus vaikuttaa vaikeimmin vammaisen lapsen ja
nuoren harrastusmahdollisuuksien toteutumiseen. Kahdella tutkimuksemme nuorella ldhialueella
asuvien isovanhempien tuki oli keskeinen mahdollistava tekijd useissa sddnnéllisissa aktivitee-
teissa. Vaikka fyysisempi avustaminen saattaa olla heille mahdotonta, isovanhemmat voivat liikkua
lapsenlapsensa mukana henkisena tukena harrastuspaikoilla, auttaa jiarjestelemdin avustajien ja
taksikuljetusten aikatauluja ja avustaa muilla pienemmilld tavoilla. Toisella tavalla merkityksellistd
tukea tarjoavat vammaisperheiden yhdistykset ja epavirallisemmat ryhmittymaét, joista vanhem-
mat voivat henkisen vertaistuen ohella saada vertaisohjeita siihen, mista harrastusmahdollisuuksia
vaikeimmin vammaisille lapsille voisi l6ytyad sekd mista ja miten tukea kannattaa hakea. Tdllaisten
tuenldhteiden suurin hyoty on siini, ettd ne auttavat sddstimain vaikeimmin vammaisen lapsen tai

nuoren vanhempien aikaa ja energiaa.

Kaiken kaikkiaan siind missa vanhemmilla ja muilla laheisilla on luonnollisesti vaikutuksensa kaik-
kien lasten ja nuorten liikunnan harrastamisessa, tama vaikutus on vaikeimmin vammaisten lasten
ja nuorten kohdalla vaistamatta erityisen vahva. Ilman ldheisten aktiivista vaikuttamista voivat
vaikeimmin vammaisten nuorten omat, yksilolliset ja viihtymiseen tahtadvat liikunta-aktiviteetit

jaada kokonaan toteutumatta.
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Lopuksi

Vammaisten ja my0s vaikeimmin vammaisten lasten ja nuorten mahdollisuudet osallisuuteen
liikunnallisissa aktiviteeteissa ovat parantuneet viime vuosikymmenina. Tutkimushavaintomme
kuitenkin osoittavat, ettd YK:n vammaissopimuksen ja lapsen oikeuksien sopimuksen edellyttimaan
yhdenvertaisuuteen on vield matkaa. Edelleen erilaiset asenteet ja ennakkoluulot estdvat vammaisia
lapsia ja nuoria harrastamasta monia lajeja. Vammaisuutta koskevan tiedon puute ja vanhentuneet
ajatusmallit vaikuttavat eri tavoin negatiivisesti vammaisille henkiloille tarjottuihin mahdollisuuk-
siin niin palveluissa kuin seuroissa, ja usein ne muokkaavat vammaisen henkilon omaa késitysta

kyvyistdan ja mahdollisuuksistaan.

Erityisen marginaalisessa asemassa liikunnan suhteen ovat vaikeimmin vammaiset nuoret. Heidan
kohdallaan vammaispalveluissa ei valttamétti edes ndhdd harrastamista tavoittelemisen arvoisena
asiana. Varsinkin nykyisessd lainsdadanndssa esiintyvdd voimavaraedellytystd on usein tulkittu
niin, ettei vaikeimmin vammaisille henkiloille ole ndhty tarkoituksenmukaiseksi myontaa henkilo-

kohtaista apua vapaa-ajan toimintoihin.

Yksil6llisen tuen puute sitoo vaikeimmin vammaisten nuorten liikunnallisen aktiivisuuden ennen
kaikkea palveluyksikdiden ja ladkinnallisen kuntoutuksen kaytantoihin. Nailldkin liikuntamuo-
doilla on paljon potentiaalia, mutta niiden mielekkdét ja monipuolisesti elimédnlaatua korottavat
aspektit eivit ole saaneet riittdvda huomiota sen enempad niiden jarjestijilta kuin tutkijoiltakaan.
Niukat resurssit vammaispalveluissa rajaavat sitd, missi madrin tallaiset liikuntamuodot pystyvat
tarjoamaan vaikeimmin vammaisille lapsille ja nuorille tilaa itsemaadraamiseen, itseilmaisuun ja

osallisuuteen.

Vaikeimmin vammaisten lasten ja nuorten laheisilla ja varsinkin vanhemmilla on edelleen suhteet-
toman suuri vastuu lapselle ja nuorelle merkityksellisten liikunnallisten mahdollisuuksien toteu-
tumisesta. Vaikka perheilld on vaikutusta kaikkien lasten ja nuorten harrastuksiin, vaikeimmin
vammaisilla nuorilla vapaa-ajan liikkunnalliset mahdollisuudet ovat jokseenkin olemattomat ilman
laheisten merkittdvda panostusta. Tama on ongelmallinen tilanne ndiden nuorten itsemdiraamisoi-

keuksien kannalta, mutta my6s kohtuuton taakka heiddan vanhemmilleen.

Koronapandemia ja siita johtuvat poikkeusolot ovat karjistineet monia mainittuja ongelmia entises-
tdan. Palveluja on keskeytetty ilman korvaavia jarjestelyjd, ja vanhemmat ovat joutuneet ottamaan
yha suuremman vastuun lastensa aktiivisuudesta yhd vihemmalla julkisella tuella. Palveluiden
puolella koronarajoitukset ovat korostaneet taipumusta vaalia fyysista terveyttd ohi muiden oikeuk-
sien ja hyvinvoinnin. Esimerkiksi osassa asumisyksikoistd on pyritty kieltamaan asukkailta asumi-
syksikgsté poistuminen. Lisdksi vanhemmilta, henkilgkohtaisilta avustajilta, terapeuteilta ja muilta

ulkopuolisilta ammattilaisilta on saatettu evatd paasy asumisyksikkoon.
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Kaikilla lapsilla ja nuorilla on oikeus itsensa nakoiseen, mielekkdéseen ja kehittdvaan liikuntaan ja
harrastamiseen, joka ei ole vihemman tdrkeéd kuin heiddn oikeutensa vaikkapa koulutukseen tai
fyysiseen terveyteen. Kuitenkin elaméan mielekkyytta ja henkistd kehitysta tukevat aspektit jadvat
edelleen vahaisemmadlle huomiolle, kun suunnitellaan palveluja vaikeimmin vammaisille lapsille
ja nuorille. Jotta nama yleissopimuksissa tunnistetut oikeudet voisivat toteutua, myds ndma lapset
ja nuoret sekd heidan tarpeensa ja kykynsi on otettava paremmin huomioon palveluissa ja koko

yhteiskunnassa.
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Vammainen lapsi kirkossa

Katri Suhonen & Sari-Annika Pettinen

Johdanto

Ulkopuolelle jédédminen. Olo siitd, ettd on jollakin tapaa erilainen. Kiped kokemus
kuulumattomuudesta. Siitd, ettd on jotakin muuta kuin toiset. Vailla jotakin, jota ei koskaan saa

edes tietdd.

Tamadn kaltaisia tuntoja meista kirjoittajista toinen, itse entinen vammainen ja sairas lapsi, tapaili
pohtiessaan kipeimpid tuntoja, mita itse vammaisena lapsena on saattanut kokea. Mitd nama koke-
mukset tarkoittavat? Miten Suomen evankelisluterilainen kirkko voisi sanomallaan ja seurakun-
talaistensa kokemuksena asemoitua naihin ajatuksiin? Kirkolle vammaiset ovat olleet tarkeita. Ei
siksi, ettd heissa olisi vikaa, vaan siksi etta kirkon itseymmarrykseen kuuluu marginaaliin tyonnet-
tyjen ihmisryhmien puolustaminen syrjintda vastaan. Kirkko on vastustanut ja vastustaa syrjivia

rakenteita ja pyrkii niitd purkamaan.
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Vammaisten lasten kokemuksia kirkosta ja seurakuntalaisuudesta ei ole juurikaan tutkittu. Usein
lasten kokemuksista kysytdan vain aikuisilta. Tamén artikkelin tavoitteena on tuoda esille vammais-
ten lasten omat kokemukset. Myds perheiden ja tydntekijoiden kokemuksia aiheesta kuullaan. Heilla
on lapsilta valitettyna tiivistettyd kokemustietoa, jota on syytd sanoittaa. Taman artikkelin aineisto
pohjautuu selvitykseen, joka kerdttiin korona-aikana kyselyilla ja haastattelemalla. Aineistoa kerat-
tdessa lasten tavoittaminen oli normaaliolosuhteita vaikeampaa. Tamaéa Kkirjoitus on johdanto
aiheeseen. Alkuun kerromme taustaa sille, mika asettaa raamit ilmion tarkastelulle. Taman jalkeen
kerromme selvityksestimme. Lopuksi esitimme johtopadtdoksia ja toimintaehdotuksia kootun
pohjalta. Tulevana syksyna kaynnistyy yhdessa Diakonia-ammattikorkeakoulun opiskelijoiden ja

Kirkkohallituksen kanssa aihetta syvemmin tarkasteltava tutkimus.

Kasitteina vammaisuus ja lapsuus

Tassd kirjoituksessa tarkastelemme lasten ja nuorten kokemuksia kirkosta ja seurakuntalai-
suudesta. Lapsella tarkoitamme sosiaalihuoltolain 3§:n 4 kohdan mukaisesti alle 18-vuotiaita ja
nuorilla 18-24-vuotiasta henkil6d. Vammaisuuden kasite ei ole yksiselitteinen ja kautta aikojen
tarkastelukulma siihen on vaihdellut. YK:n yleissopimus vammaisten henkiléiden oikeuksista
(SopS 26-27/2016) maarittelee vammaisuuden seuraavasti: ”Vammaisiin henkiléihin kuuluvat ne,
joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, dlyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, joka
vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estdd heidan tiysiméaéaraisen ja tehokkaan osal-
listumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa.” Tassd artikkelissa lapsi katsotaan
vammaiseksi, jos vamma vuorovaikutuksessa ympaériston kanssa vaikuttaa kokemukseen kirkosta

ja seurakuntalaisuudesta.

Vammaisuus ei ole ihmisen ominaisuus tai diagnoosi, vaan asia, joka ilmenee kommunikoinnin,
liikkumisen, ymmartdmisen, toiminnan, viestinndn ja asenteiden tasolla olevana esteend. Kun
néitd esteitd puretaan, vammaisuus tosiasiallisesti vihenee. Esteettomyys ja saavutettavuus liitty-
vat kasitteina toisiinsa: Saavutettavuus tarkoittaa sitd, ettd jokainen voi osallistua, vaikka hén ei
esimerkiksi néde, kuule tai valillA ymmarra asioita. Esteettomyys tarkoittaa, ettd jokainen paasee
paikalle ja saa tiedon ymmarrettidvassd muodossa. Kaikille sopivan suunnittelun pitad olla kirkossa
kaiken toiminnan ldhtoékohtana. Kaikille sopiva suunnittelu tarkoittaa toiminnan, ympéristén ja
palvelujen suunnittelua sellaisiksi, ettd kaikki ihmiset voivat kdyttaa niitd mahdollisimman laajasti.
(Aktiivisesti osallinen 2019.)
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Saavutettavuus Suomen evankelisluterilaisessa kirkossa

Kirkon olemukseen kuuluu, ettd se kuuluu kaikille. Kirkko ja seurakunta on jaseniensa summa. Jos
jokin jasen puuttuu taijaa ulkopuolelle, kirkko ei ole kirkko eikéd seurakunta ehja. Saavutettavuudelle
on siis teologinen perusta. Kristinuskon perusajatus ei toteudu, jos kaikki ihmiset eivat ole yhden-
vertaisia seurakuntalaisina. Jokainen kristitty on kasteessa osallinen tastd yhteydesta. Jokainen
meistd ihmisistd on arvokas Jumalan kuva. Kirkossa tahan teologiseen itseymmarrykseen on pyritty
vastaamaan vammaisten lasten osalta ratkaisukeskeisesti ja erilaisten toimintaohjelmien kautta.

Lahtokohtaisesti kirkossa mietitddn, kuinka syrjivia rakenteita poistetaan sen kaikilla tasoilla.

Suomen evankelisluterilaisessa kirkossa vammainen lapsi on huomioitu hyvin, jos asiaa tarkastel-
leen eri asiakirjojen valossa. Lahtokohtana kirkossa on kaikkien seurakuntalaisten toimijuuden
ja osallisuuden mahdollistaminen sekd yhdenvertaisuus. Kirkossa on laadittu toimintaohjelmia
vammaisten ihmisten yhdenvertaisuuden edistdmiseksi. Kirkkohallitus julkaisi joulukuussa 2019
kirkon toimintaohjelman Aktiivisesti osallinen, YK:n vammaisten henkilgiden oikeuksien kirkon
toimintaohjelma 2019-2024. Ohjelma taydentdd Kirkon saavutettavuusohjelmaa, Saavu, joka julkais-
tiin 2012. Se on jatkoa Kirkon ensimmaiselle vammaispoliittiselle ohjelmalle, Kirkko kaikille -ohjel-
malle (2003). Aktiivisesti osallinen -toimintaohjelmassa on nostettu vield aiempia toimintaohjelmia

korostuneemmin esille vammaisten lasten ja nuorten asema seurakuntalaisina.

Vammaisten lasten ja nuorten huomioon ottaminen on osa kirkossa toteutettavaa lapsivaikutus-
ten arviointia. Lapsivaikutusten arviointi (LAVA) liittyy kaikkeen kirkossa tehtdvian toimintaan ja
paatoksentekoon. Siinad pitdd huomioida vammaisten lasten ja nuorten lisdksi heiddn ldheisensa
ja perheensd (Ahonen ym. 2018). LAVA otettiin kdytt66n Suomen evankelisluterilaisessa kirkossa
vuoden 2015 alussa. Se vastaa osaltaan kirkon sanoman moraaliseen velvoittavuuteen: heikomman
aanta on kuultava. Lapsivaikutusten arvioinnissa keskeistd on paatoksentekoon tarvittava riittava
tieto. Lasten ja nuorten omia ndkemyksi ja mielipiteitd on tarkoitus kuulla. Lisdksi paatoksente-

koon tarvittavaa tietoa tulee hankkia lasten ja nuorten kanssa tydskenteleviltd tyontekijoilta.

Kirkko ei toimi irrallisena yhteiskunnasta ja siksi juuri hyvéiksytty kansallinen lapsistrategia (2021)
luo linjoja myds kirkon toimintaan. Aidosti lapsi- ja perhemyonteinen, lapsen oikeuksia kunnioittava
toiminta on kirkon tavoite. Kirkossa haavoittuvassa asemassa olevien lasten aseman turvaaminen
ja heidan tarpeensa tunnistaminen on keskiossa. Tima toteutuu muun muassa diakoniatyossé, jossa
autetaan erityisesti niitd, joille muu yhteiskunnan apu ja tuki ei ylld. Kirkon sanoma ohjaa siihen,
ettd marginaalissa olevien ihmisten kokemukset pitdisi tuoda esille esimerkiksi vammaisten lasten
osalta. Myds laki velvoittaa kirkkoa. YK:n lapsen oikeuksien sopimus kieltda syrjinnan esimerkiksi

vamman tai sairauden vuoksi.
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Saavutettavuuden, osallisuuden ja toimijuuden ndkékulmasta on tdrkeéa tarkastella, kuinka vammai-
suus asiana huomioidaan kirkon tyontekijoiden tydssa. Lahtokohta on, ettd jokaisella kirkon tydnte-
kijalla tulee olla tehtdvastdan rilppumatta omaan tyotehtdvadnsa liittyvaa saavutettavuusosaamista.
Kirkossa on lisdksi tyontekijoita, joiden erityisvastuualueella ovat vammaisuuteen ja saavutetta-
vuuteen liittyvat kysymykset. Naméa viranhaltijat keskittyvit ty6ssdadn kehitysvammaisten, nako-
vammaisten, liikuntavammaisten, viittomakielisten ja huonokuuloisten kanssa tehtavaan ty6hon.
Tyontekijoilla on yleensd papin, diakonin, diakonissan tai nuorisotyonohjaajan ammattikoulutus
sekd tehtavaan liittyvia lisdopintoja. Erityisvirkojen lisdksi seurakunnan tyontekijat tekevit tyota
erilaisten vammaisryhmien ja viittomakieltd kayttdvien kanssa. Seurakuntien koko vaikuttaa tyon
jarjestelyyn ja padtoimisten virkojen méaardan. (Vammaistyon ja viittomakielisen tyon ydinosaamis-
kuvaus 2021.)

Vammainen lapsi ja nuori kirkossa

Vammainen lapsi ja nuori on ennen kaikkea ihminen, joka pohtii aivan samoja lapsen ja nuoren
ihmisen elaméan kysymyksid kuin vammattomatkin lapset ja nuoret. Vammaisen nuoren ensisijainen
identiteettikokemus onkin harvoin vammaisuus, vaan useammin vammaisuus on oman identiteetin
kuvauksessa ehkd kolmanneksi tai vaikkapa viidenneksi tarkein itsed maarittava tekija. (Mietola,
2019; Mietola 2021.) Vammaiselle nuorelle vammaisuus on tavallaan kdytdnnoéllinen pikku juttu
ja yksi pieni osa minuutta. Nuori voi kokea itse, etti ei ole vammainen, vaan ympariston olosuh-
teet tekevat hinestd vammaisen. Jos kaikki olisi ihanteellisesti jdrjestetty, hin ei olisi poikkeava.
(Ahponen 2008.) Mydskdan seurakuntalaisena olemista ei tulisi méarittdd pelkdstian vammaisuu-
den kautta. Toisaalta vammaiset lapset tarvitsevat yleisten lapsille tarkoitettujen palvelujen lisdksi

erityispalveluja voidakseen eldéd normaalia eliméaad ja toimia muiden lasten tavoin.

Vuonna 2017 julkaistussa rippikoulusuunnitelmassa otettiin huomioon vammaisten henkilgiden
osallisuus rippikouluissa. Rippikoulun tulisi olla periaatteeltaan osallistava ja inklusiivinen. Tama
merkitsee kaikenlaisten nuorten mukana olemisen mahdollistamista — tilanteesta riippuen osin tai
kokonaan samoissa opetusryhmissi. Tavoitteena on, ettei ihmisid erotella, vaan kaikki ovat yhtd
arvokkaita ja hyvaksyttyji. Samaan aikaan erityisryhmille raataloéidyt rippikoulut, kuten kehi-
tysvammaisten rippikoulut, ovat toisinaan nuorten itsensd kannalta perusteltuja ja tarpeellisia.

(Rippikoulusuunnitelma 2017.)

Suomessa jarjestetadn erityisrippikouluja kehitysvammaisille nuorille. Erityisrippikoulu 1 on
tarkoitettu lievasti ja keskiasteisesti kehitysvammaisille nuorille, ja erityisrippikoulu 2 vaikeasti
kehitysvammaisille nuorille. (Arola ym. 2015.) Viittomakielisia rippikouluja ei enda erikseen juuri-
kaan jarjestetd vahdaisen osallistujamaaran vuoksi. Viittomakieliset nuoret ovat integroituina

oman alueensa rippikouluryhmiin. Osalle viittomakielisistd nuorista jarjestetddn tarvittaessa
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yksityisrippikoulu. Sisdkorvaistutteiden yleistyminen on johtanut siihen, ettd kuuroille nuorille viit-
tomakieli ei valttdmattd ole endd aidinkieli. Huonokuuloiset lapset ja nuoret, joihin nykydan kuulu-
vat my0s sisdkorvaistutteen saaneet, jadvat kuitenkin helposti syrjaan, koska kuulovammaisuutta ei

osata riittivasti ottaa huomioon. (Kuusi 2021.)

Erityisrippikouluty6ta tehdddn joka puolella Suomea ja mukana on kirkon vammaistyontekijoiden
lisdksi muita seurakunnan viranhaltijoita, kuten diakoneja, pappeja, nuorisotyénohjaajia ja kantto-
reita. Erityisrippikouluty6ssa tavoitteena on huomioida erilaiset oppijat ja yksilollisesti vaihteleva
tuen tarve. Rippikoulu on mahdollista pitda yksityisesti tai vaikkapa koulussa. Erityisrippikoulut
ovat osa kirkollista kehitysvammaistyotd, jolla on Suomessa satavuotinen historia. Sdannollisesti

erityisrippikouluja on jarjestetty vuodesta 1966 lahtien. (Yla-Jussila 2004.)

Vammainen lapsi ja perhe

Vammaisen lapsen ja nuoren osallisuuteen kirkossa vaikuttaa perhe. Ihmiselle on tarkeéa tulla rakas-
tetuksi. Aikuisen tehtédvdna on vahvistaa lapsen osallisuutta. Peruspohja télle rakentuu perheissa,
mutta myos muut lapsen ldheiset vahvistavat osallisuutta. Osallisuuden vahvistaminen on esimer-

kiksi toisen hyvidksymista ja nakemista sellaisena kuin hin on. Osallisuus mahdollistaa toimijuuden.

Vammaisen tai sairaan lapsen vanhemmat voivat olla hyvin kuormittuneita. Perheen sosiaaliset
verkostot muuttuvat vammaisen lapsen syntyman myotd ja perheessd voidaan kokea oman tilanteen
olevan sellainen, ettd se haurastuttaa sosiaalisia verkostoja ja jopa etadnnyttaa joistakin aiemmin
laheisistd ihmisista. Perheiden unelmat voivat kaventua, eika tulevaisuutta ole mahdollista suunni-
tella pitkalla tdhtaimelld. Vanhempien jaksamisen heikentyminen voi heijastua parisuhteeseen kiel-
teisesti. Toisaalta kokemus selviytymisestd ja sopeutumisesta voi yhdistad vanhempia ja vahvistaa
parisuhdetta. (Pettinen 2019.)

Kulttuuriset, yhteiskunnalliset ja sosiaaliset tekijit vaikuttavat siihen, kuinka vanhemmat kokevat
lapsensa vamman tai sairauden. Vanhempiin ja yhteiskuntaan liittyvat tekijat voivat kuormittaa
erityislapsiperheita ja lisdtd avioeron riskia. (Hiilamo & Ahola 2015.) Erityista tukea tarvitsevien
lasten ja nuorten perheet voivat toisaalta taas olla erityisen hitsautuneita yhteen. Vammaisuus
perheessa voi lisatd perheenjiasenten yhteenkuuluvuutta. (Pettinen 2019.) Kirkko yhteiséna voi olla

perhettd myonteisesti kannatteleva.
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Selvityksen kuvaus

Toteutimme selvityksen yhdistamalla erilaisia aineistoja. Kerdsimme lasten ja nuorten kokemuk-
sia haastattelemalla ja Webropol-kyselylld. Perheiden ja tyontekijoiden kokemuksia kerasimme
Webropol-kyselylld. Lahetimme kysymyksia kirkon vammaistyontekijoiden kautta eri puolille
Suomea kouluihin sekd suoraan perheille. Kehitysvammaistyon papit haastattelivat pienryhmérippi-
koulussa nuoria. Vammaisfoorumin vaikuttajaverkoston lapset-ryhmén kautta vilitimme Webropol-
kyselyn perheille pyytdaen heitid kertomaan kokemuksistaan yhdessé lapsensa kanssa. Kirkon tyon-
tekijoille suunnattuun kyselyyn haettiin vastaajia kirkon tyontekijoiden Facebook-ryhmien kautta.
Kaikki saatu aineisto kerattiin puhuvilta vammaisilta lapsilta ja nuorilta. Vaihtoehtoisten aineiston-
keruumenetelmien kaytto, kuten lasten etnografinen havainnointi kirkon toiminnassa, ei aikataulu-
jen ja koronatilanteen vuoksi ollut mahdollista. Osassa haastatteluissa vanhemmat tai muut aikuiset

olivat mukana auttamassa lapsia vastaamaan tai vastaamassa itse kysymyksiin.

Seitsemadn lasta ja nuorta kertoi itse kokemuksistaan. Lapset ja nuoret olivat idltdan 8-20-vuotiaita.
Lapsen kanssa tai lapsen puolesta kysymyksiin vastasi 22 perhettd. Kirkon tyontekijoille suunnat-

tuun kyselyyn vastasi 17 henkil6a.

Paateemat, joita kysyimme lapsilta ja perheiltd, olivat:
1. Millaisia ovat kokemuksesi kirkosta ja seurakunnasta?
2. Millaisia ovat kokemuksesi hengellisyydesta?

3. Mita toivot seurakunnalta?

Tyontekijoille suunnatun kyselyn kautta pyrimme saamaan vastauksia seuraaviin

kysymyksiin:

1. Osallistuuko jarjestdmadsi toimintaan erityisen tuen tarpeessa olevia tai

vammaisia lapsia ja nuoria?

2. Kuinka seurakunnassasi otetaan huomioon kaikille sopiva suunnittelu lapsi- ja

nuorisotyossa?
3. Miten vammaiset lapset ja nuoret nakyvat lapsivaikutusten arvioinnissa?

4. Mita hyvid ideoita sinulla on kaikkien lasten ja nuorten mukaan pyytamiseksi?
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Tulokset: Lasten, nuorten, perheiden ja kirkon tyontekijoiden
kokemuksia

Olemme jakaneet tulososion kolmeen osaan: lasten ja nuorten kokemuksiin, perheiden kokemuksiin
sekd kirkon tyontekijoiden kokemuksiin. Haastatteluista nostetuista lainauksista on poistettu yksi-
loivat piirteet, ettei vastaajaa tunnista. Analysoimme haastattelu- ja kyselyvastauksia aineistoldh-

toisesti. Tavoitteenamme oli 1oytaa tutkimuskysymyksiin liittyvia keskeisid teemoja ja aihepiireja.

Lasten ja nuorten kokemuksia

Kaikista 29 vastaajasta 22 kertoo hyvista kokemuksista kirkosta ja seurakunnasta. Hyvid kokemuk-
sia ovat yksil6llisten tarpeiden huomioiminen ja erityisrippikoulun jarjestiminen. Lapset korosta-

vat yhdessa tekemisen merkitysta. Kaikki lapsivastaajat kuvaavat kokemuksiaan tekemisen kautta.

Lapsivastaaja kertoo yhdessd vanhempansa kanssa seuraavaa:

Oli kiva, kun kerhossa lakattiin kynnet. Olen tykdnnyt nuorten tapaamisista Pappilassa.

Kynsienlaitto oli tosi kivaa. On ollut mukavaa tekemistd aina.
Néain kokemuksestaan kertoo 13-vuotias lapsi:

Olen kdynyt didin kanssa joissain seurakunnan tapahtumissa. En ole osallistunut tapahtumiin
yksin. Ajattelen, ettd Jumala on olemassa ja luen iltarukouksen. Kirkosta on ihan hyvdt

kokemukset.

Selvityksessd nousee esille, ettd vammaiset nuoret eivat valttdmatti ole erityisen kiinnostuneita
kirkosta, seurakunnasta tai hengellisyydestd, kuten eivit vammattomatkaan nuoret. Paivikerhoihin,
kokkikerhoihin sekd muuhun toimintaan on osallistuttu, mutta hengellisyys, kirkko ja Jumala eivat
ole omassa eldmaéssa kovinkaan tarkeitd. Tama tulee esille kolmen lapsivastaajan vastauksessa. Nain

kuvaa 16-vuotias nuori kokemuksiaan:

Minut on kastettu, mutta en halunnut mennd rippikouluun. Koulukaverini menivéit rippikouluun,
koska he ajattelivat lahjaksi tulevia rahoja. Se oli monien luokkakaverini motiivi. En mennyt
rippikouluun, koska en arvosta rippikoulun kdymistd sillé perusteella. Olen tutustunut
maailman eri uskontoihin. Uskonnon nimissd tehddén maailmassa paljon pahaa. Tapahtuu
ihmisoikeusrikoksia uskontojen nimissd. Mielestdni uskontojen nimissd ei saa tehdd kellekéén
ihmiselle pahaa. Mielestdni rippikouluun osallistumisen asettaisi isomman pohdinnan alle

maailmankatsomuksen.
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Kokemukset kirkosta ja seurakuntalaisuudesta olivat osalla lasten ja nuorten kyselyyn vastanneista
kielteisid. Kielteisistd kokemuksista kertoo kymmenen vastaajaa kahdestakymmenestayhdeksasta.
Tallaisia kokemuksia ovat esimerkiksi vamman alleviivaaminen ja kuurojenpapin huono viittoma-
kielen taito. Esille nousee yhden vastaajan pettymys, kun lapsille suunnattu toiminta ei huomioinut

erityislasta eiki lasta otettu mukaan toimintaan.

Se, ettd lapsella tai nuorella on jokin vamma voi heijastua kokemukseen osallisuudesta vahvasti-
kin. Nama 20-vuotiaan nuoren kokemukset nostavat esille, kuinka tirkedi on, ettd seurakunnan
tyontekijoilld on tietoa esimerkiksi koulutusten kautta vammaisuudesta ja saavutettavuudesta.
Tyontekijoiden asenteiden merkitys korostuu. Nuoren kokemukset seurakunnasta olivat aluksi
myonteisid. Rippikoulu ja isoskoulutus heikensivit kiinnostusta, silld hdn koki, ettei ole niihin

tervetullut.

Joudun véédntémddn liikaa eri asioista, jotta osallistumiseni olisi mahdollista. Koska esimerkiksi
isostoiminta oli itselle ajatuksen tasolla iloinen harrastus, asioista vddntdminen tuntui liian

raskaalta ja jattédydyin isoskoulutuksesta pois.

Tamédn nuoren mielestd ongelma oli se, ettd tyontekijit olivat arkoja auttamaan. Tyontekijat pelka-
sivit ja miettivdt, missa ja miten voi auttaa. Isosleiristd nuorelle sanottiin suoraan, ettd hin ei voi
tulla, vaikka hénella olisi ollut avustaja. Nuoren mielesta olisi hyvéd, jos seurakunnasta kerrottai-
siin, ettd sinne on helppo tulla ihan vaan esteettomyyden ndkékulmasta ja ettd kaikki saavat olla

normaalisti mukana kaikessa.

Koin liikaa vastoinkdymisid. Olisin muuten varmasti enemmdénkin mukana. Itse henkilénd
haluan osallistua samalla lailla muiden kanssa. Joku toinen voi tyytyd enemmdn “osaansa”.

Haluan olla seurakunnassa muiden kanssa. Haluan olla samanarvoisena.

Perheiden kokemuksia

Kehitysvammaisten lasten ja nuorten vanhemmilla on hyvid kokemuksia siita, ettd lapsi ja nuori
on huomioitu yksilond ja omista tarpeistaan kédsin esimerkiksi rippikoulussa. Kehitysvammaiselle
nuorelle, jolle ryhmadmuotoinen rippikoulu voi olla vaikea, voidaan jarjestaa yksityisrippikoulu.
Kiitoksia kehitysvammaisille nuorille suunnatuista rdataloidyistd toiminnoista rippikouluissa tulee
esille yhteensa neljassa vastauksessa kahdestakymmenestidkahdesta. Kolmessa vastauksessa kriti-
soidaan kehitysvammaisen nuoren vaikeutta padsta rippikouluun. Huomioon ottaminen koetaan
tarkedana. Erityislapsille suunnattua omaa toimintaa toivotaan jatkossa lisaa kirkon ja seurakunnan

osalta (11 vastaajaa).
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Vanhempi ja 17-vuotias nuori kertovat, ettd nuori kidvi papin suunnitteleman yksityisrippikoulun,
koska ryhmaéssé tapahtuva rippikoulu ei ollut hianelle vamman vuoksi mahdollinen. Nuori osallistui

toisten nuorten kanssa konfirmaatioon ja se oli hdnelle tirked ja merkittdva asia.

Nyt kun rippikoulusta on kulunut kaksi vuotta, nuori katsoo edelleen ja jatkuvasti videoita
omasta konfirmaatiostaan. Hénelle on térkedid kokemus siitd, ettd hén on kdynyt rippikoulun.
Nuori kuuntelee myés hengellistd musiikkia. Jeesus ja Jumala ovat tuttuja nuorelle. Hin ei
kuitenkaan osaa sen tarkemmin mddritelld, voiko Jeesus olla esimerkiksi joku tyyppi, joka

kdvelee Prismassa vastaan. Seurakunnasta on olo, ettd on hyvd fiilis ja ettd on térked.

Vanhempi ja kahdeksanvuotias lapsi kertovat, ettd lapsi oli kdynyt pienempana didin kanssa
seurakunnan muskarissa, paivakerhossa ja kerhossa. Kaikissa ryhmissa lapsi huomioitiin hyvin.
Esimerkiksi toimintaohjeita mukautettiin ja toistettiin seka askartelutilanteissa néaytettiin “kadesta
pitden” kuinka toimia. Lapsen tekemid t6ita asetettiin esille muiden lasten tekemien téiden tavoin.
Lapsi sai osallistua toimintaan sellaisena kuin on. Sekd vanhemman ettd lapsen kokemukset olivat
positiivisia. Vanhemman mielestd seurakunnan tyontekijat ovat ammattilaisia, jotka ymmartavat ja

sietavat erilaisuutta.

Hengellisyys merkitsee turvaa. lltarukous on térked. Seurakunnalta toivoisimme sitd, etté

voimme osallistua kaikkeen siihen toimintaan, mihin muutkin saman ikdiset.

Joskus kokemukset kirkosta tai seurakunnasta voivat olla ikdvalla tavalla vammaisuutta alleviivaa-
via. Etenkin kun perhe on toivonut kirkolta ja seurakunnalta aivan samoja asioita, joihin kaikki
muutkin perheet osallistuisivat. Seurakunnan tyontekijoiden asenteet voivat olla kohdillaan tai
sitten niissa on korjaamisen varaa. Joskus taas muut perheet saattavat suhtautua syrjivasti perhee-
seen, jonka vammainen lapsi osallistuu seurakunnan jarjestimaan toimintaan. Naista kokemuksista

kertoivat viisi vastaajaa. Ndin kertoo kokemuksistaan vauvan Aiti:

Kdvin muutaman kerran erityislapsen kanssa yleisessd vauvakerhossa ja taaperokerhossa.
Meiddt otettiin henkil6kunnan osalta vastaan hyvin, mutta koin vdhdn ahdistavaksi, kun meidén
lapsemme erityisyydestd alettiin kyselemddn ja minua pyydettiin puhumaan tukiviittomien
kdytdéstd muille dideille. Halusin olla éiti muiden joukossa ja siksi koin hankalaksi, kun minun

olisi pitényt alkaa kertomaan meiddn eldmdédstdmme muille.

Lapsivastaajat ja perheet toivovat seurakunnalta esteetontd ympaéristoa osallistua sekd mahdolli-
suutta olla ja toimia kaikkien muiden seurakuntalaisten kanssa samanarvoisesti. Etenkin perheet
toivoivat esteettomdmpaéd ympaéristoa niin asenteiden, esteettomén viestinndn kuin fyysisen ympa-
riston osalta. Esteettomyydesta mainitsi yhdeksdn vastaajaa. Esteettomyys onkin saavutettavuuden
perusedellytys. Jos paikan paalle ei ole mahdollista paéasta tai tilaisuus on torjuva, edellytyksia osal-

lisuuteen ja toimijuuteen ei ole.
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Kirkon tyontekijoiden kokemuksia

Selvitykseen vastasi 17 kirkon tyontekija, joista 15 Kertoi toimintaan osallistuvista vammaisista
lapsista ja nuorista. Kaksi vastaajista kertoo, ettei vammaisia lapsia ja nuoria ole mukana heidan
toiminnassaan. Vastaajista kymmenen kuvaa, ettd vammaiset lapset ja nuoret on huomioitu seura-

kunnan toiminnassa hyvin. Vastaajista viisi kertoo, ettd vammaiset nuoret on huomioitu huonosti.

Nain kertoo kirkon nuorisotyonohjaaja:

Nuorisoty6ssd pddasiassa melko hyvin. Saavutettavuutta pohditaan monelta kantilta jao
meilld on toimintaa erilaisille lapsi- ja nuorisoryhmille. Nuorten tilamme on esteetén. Ja
toimintaamme on aidosti tervetulleet kaikki halukkaat. Parannettavaakin varmasti on, mutta

tahtotila luoda kaikille sopivaa toimintaa on hyvd.
Kirkon varhaiskasvatuksen ohjaaja kertoo tyostaan seuraavaa:

Varhaiskasvatuksessa tyéskentelemme pdivittéin erityisen tuen oppilaiden kanssa, koska
tuotamme iltapdivikerho-palvelua kaupungille. Lastenohjaajien osaamista on arvostettu, kun
yhteistyépalaverissa on mietitty lapsen haasteita. Erityisen tuen oppilaita on aikaisempaa

enemmdn. Olemme antaneet tiloja esimerkiksi down-perheille pikkujoulua varten.

Toisaalta tyontekijoilld on kokemus, ettei vammaisia lapsia ja nuoria huomioida toiminnassa lain-

kaan tai huomiointi on pdinvastoin negatiivista. Nain kertoo yksi vastaajista:

Hyvin kehnosti. Jos vammaisten tarpeita ei tyéntekijind pidé esilld missddn vaiheessa, heiddn
osallisuutensa kuitataan ajatuksella, ettd "Némdéhdn ovat avoimia tilaisuuksia, joihin kaikki

saavat tulla."

Kirkon tyontekijan mukaan kirkon henkildsto tarvitsee rohkeutta ja osaamisen lisddmistd kohdata

vammaisuutta:

Varhaiskasvatus ja lastenohjaajat pitdisi perehdyttédd myds erityislasten perheiden
kohtaamiseen! Téstd on ikdvid kokemuksia, kun esim. kehitysvammainen lapsi -ja vanhempi tai
mukana ollut pdivdhoitaja on pyydetty jidmddn pois, kun toiset vanhemmat eivit pidd siitd,
ettd vammainen on samassa kerhossa! Kaikilla seurakuntien tyéntekijéille olisi hyvéd osaksi
koulutusta ja ohjausta erilaisuuden kohtaamiseen ja sen kanssa tydskentelemiseen. Nyt, kun
vammaiset ovat tulleet laitoksista ténne keskellemme, meillé on haasteena opetella ottamaan
heidit tasavertaisiksi jdseniksi yhteiskunnassa ja seurakunnassa. Koulutusta vammaisten

kohtaamiseen koko kirkon leveydeltd ihan ruohonjuuritasolla tarvitaan!
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Osa kirkon tydntekijoista kertoo, ettd vammaiset lapset osallistuvat ja heiddt huomioidaan hyvin
seurakunnan toiminnassa, ja kirkossa yleensdkin. Nain kertoo vastaajista viisi henkil6a. Paljon
suurempiosavastaajista, 12 vastaajaa, kertoo ettei vammaisilapsia juuri ndy toiminnassa. Vammaisia
lapsia ei oteta erityisemmin huomioon seurakunnan toiminnassa. Lapsivaikutusten arvioinnissa

vammaiset lapset eivat ndy mitenkdén tai nakyvét heikosti.

Néin kertoo kokemuksistaan kirkon nuorisotyénohjaaja:

Riippuu varmaan osin siité, kuka arvioinnin tekee, mutta kyllé vammaistenkin lasten ja nuorten
asioita pidetddn esilld ja pyritéén huomioimaan. Haasteena on ehkd, etté kaikki eivdét tule
ajatelleeksi, ettd jos toiminta ja tila ei ole erityisesti kohdennettu heihin, ettd asialla olisi heihin

vaikutusta.

Seuraavassa Kkiteytetadn yksi ndkokulma siihen, kuinka vammaiset lapset néyttaytyvit kirkossa

kirkon tyontekijan nakokulmasta:

Valitettavasti erityislapset ja -nuoret ndyttdytyvdt edelleen usein toiminnan kohteena,

ei niinkddn seurakunnan jésenind, jotka voivat olla passiivisia tai aktiivisia, joilla on oma
paikkansa seurakunnassa. Laajemmin kysymys on kahdesta asiasta: asenteista ja resursseista.
Ndmd kytkeytyvdt toisiinsa. Normista poikkeaminen mihin tahansa suuntaan voidaan ndhdd

uhkana olemassa olevalle tasapainotilalle.

Pohdinta ja johtopaatokset

Kirkon toimintaa ohjaavissa asiakirjoissa ja toimintatavoissa lapsi ja hdnen perheensd huomioidaan.
Sen sijaan vammaisen lapsen ja nuoren omaa kokemusta ei juurikaan ole kartoitettu ja halusimme
selvittdd sitd. Vastausten valossa voi tehdéa joitakin johtopadtoksid. Vammaisen lapsen ja nuoren
kokemukset seurakunnan toiminnasta ovat myonteisia, jos hdn on pédassyt osallistumaan toimin-
taan samalla tavalla kuin vammattomat lapset. Vastauksista tulee esiin, ettd toimintaan osallistumi-
nen ei ole aina ollut mahdollista ja tistd syystd kokemukset eivét aina ole myonteisid. Esimerkiksi
osallistumista estévat asenteet tai jo konkreettinen kirkkotila tai muu seurakunnan tila vie mahdol-
lisuuden osallisuudelta. Esteettéméain ympéristoon panostamista, yksilon huomioimista ja toimin-
nan painottamista kaikille sopivaan suunnitteluun tarvitaan siis yha. Asiakirjoja tulisi soveltaa viela

enemmdn kuunnellen vammaisten lasten ja nuorten kokemuksia.

Selvityksessd nékyi, ettd vammaisen nuoren ensisijainen identiteettikokemus ei valttamatta ole

vammaisuus. (Ahponen, 2008; Mietola, 2019; Mietola 2021.) Tama nakyi tdssa selvityksessa. Kun
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kysyimme vammaisilta lapsilta ja nuorilta heiddn kokemuksiaan kirkosta ja seurakunnasta, vammai-

suus ei aina tullut milldan tavalla esille heidan vastauksissaan.

Lahtokohta ajatukselle, ettd vammainen lapsi on ennen kaikkea lapsi saa tdssa selvityksessa vahvis-
tuksensa etenkin lapsivastaajien kuvauksissa. Toiveet ja myonteiset kokemukset kirkosta ja seura-
kunnasta liittyvat tekemiseen. Osallistuminen ja toimijuus koetaan tirkeédksi. Esimerkki kynsien
lakkaaminen kertoo toimijuudesta ja osallisuudesta. Vastauksista nousee esille, ettd kun lapsi on
osallistunut toimintaan, lasten kokemukset seurakunnasta ovat padosin myo6nteisia. Vahvaa toimi-

juuskokemusta ei lasten vastauksista kuitenkaan 16ydy.

Perhevastaajien kuvauksissa saavutettavan ympariston merkitys nousi esiin tirkedna. Saavutettavaa
ymparistda ovat asenteet, fyysiset tilat ja esteetdn viestinta, kuten kirjoitustulkkaus, olemuskieli ja
viittomakieli. Se, ettd lapsi voi olla mukana toiminnassa ilman vuorovaikutuksen tuomia esteita,
on osallistumisen kannalta olennaisinta. Jos vuorovaikutuksessa on esteitd, ei kohtaamista, osalli-
suutta tai toimijuutta ole mahdollista tapahtua. Yksilolliset tarpeet tulee huomioida, mutta vammai-
suutta ei pida alleviivata. Perhevastaajat toivovat esteettomyyden huomioimista, mutta haluavat

olla mukana toiminnassa kuten muutkin perheet.

Tyontekijoiden vastausten pohjalta osallisuus ja toimijuus ndkyvat kaikkein kriittisimmaéssa valossa.
Lapsivaikutusten arviointia vammaisten lasten osalta ei juurikaan tunnisteta toiminnan tasolla.
Suuri osa vastaajista kuitenkin kertoo, ettd vammaiset lapset ja nuoret on huomioitu seurakunnan
toiminnassa hyvin. Toisaalta osa vastaajista kertoo, ettd vammaiset lapset ja nuoret on huomioitu
ylipdatdan huonosti seurakunnan toiminnassa. Néilla tyontekijoilld on kokemus, ettei vammaisia
lapsia ja nuoria huomioida toiminnassa lainkaan tai huomiointi on jopa negatiivista. Suurin osa
vastaajista kertoo, ettei vammaisia lapsia juuri ndy ylipaataan toiminnassa, eika heita oteta erityi-
semmin huomioon seurakunnan toiminnassa lapsivaikutusten arvioinnissa. Vallitsevana ajatuk-
sena talloin on, etta kyllahan kaikki saavat osallistua. Huomiotta kuitenkin jad, ettei osallistuminen

ole kaikille mahdollista, jos saavutettavuutta ei huomioida.

Olennaisinta tdméan selvityksen pohjalta on siis huomioida yksilon tarpeet. Yksinkertaisesti tulee
kysyd, mita osallistuja toivoo. Toinen selvityksestd esille noussut seikka on esteetdn ymparisto.
Konkretiaan panostamalla saavutetaan yhdenvertaisuutta. Esteeton ymparistd on kaiken lahtokohta
ja siihen tulee panostaa. Kaikille sopiva suunnittelu on olennaista. Kaikki toiminta tulee jarjestaa
tiloissa, jonne kaikki voivat padstd. Vammaisten lasten ja nuorten omien kokemuksien kuuleminen
on valttimatonta ja avaa toisenlaisen ndkokulman kirkossa voimassa olevien asiakirjojen rinnalle.
Toimintaohjelmia kylld laaditaan, mutta tdméan selvityksen pohjalta taytyy Kkriittisesti pohtia,
luetaanko niitd. Onko esimerkiksi johdon perehdyttiminen avainroolissa rakenteiden saavutetta-
vuuden mahdollistajana? Kirkon toiminnassa on paljon hyvad, mutta vield on matkaa aidosti saavu-

tettavaan ja kaikille avoimeen kirkkoon.
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Niin lapsivastaajien, perheiden kuin tyontekijéidenkin vastauksista nousee kantavana ajatus:
Jokaisella ihmiselld on heidan eri elaméanvaiheissaan erilaisia tuen tarpeita ja tarve tulla huomioi-
duksi juuri siitd elaméinvaiheesta kasin. Kun tdma perusajatus huomioidaan kaikessa toiminnassa,
tulee saavutettavuudesta ikdan kuin sisddnrakennettu toimintamalli ilman ihmisten luokitteluja ja
jakamista ryhmiin. Tamin huomioiminen, todeksi ottaminen ja jokaisen ndahdyksi tuleminen saa
aikaan kokemuksen mukaan kuulumisesta eli siitd, ettd on itsendén juuri oikeanlainen ja tarkea osa
kirkkoa sekd seurakuntalaisuutta. Tallgin tulee konkretisoitua myos kirkon sanoma: Sind kelpaat ja

olet tervetullut.
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Miten vammaisen lapsen toimijuus toteutuu
sairaalassa?

Johanna Olli

Johdanto

Sairaala on potilaan toimijuuden kannalta ongelmallinen paikka, jossa aikuispotilaankaan toimi-
juus ei aina toteudu. Sairaaloiden toiminta on hyvin hierarkkista, ja joskus tuntuu, ettd potilas on
hierarkian alimmalla portaalla. Enta jos potilas on lapsi, ja vielapd vammainen lapsi, joka ei ehka
edes ilmaise itseddan puheella? Onko hinen toimijuutensa mahdollista toteutua - ja pitdisiké sen

olla?

Vastaus kysymykseen riippuu ainakin siitd, miten toimijuus (engl. agency) madaritellian ja mitd sen
toteutumisella tarkoitetaan. Itse méarittelen toimijuuden kaikkien ihmisten olemukseen kuuluvaksi

ominaisuudeksi, tarpeeksi vaikuttaa omalla sanallisella ja sanattomalla viestinndllddn eli myos
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toiminnallaan toisiin ihmisiin (Olli, Vehkakoski & Salantera 2012). Tama perustuu Mayallin (2002)
madritelmaan, jossa "agent” on henkilo, joka ilmaisemalla omia ndkemyksidédn saa aikaan seurauk-
sia ollessaan vuorovaikutuksessa toisten kanssa. Toimijuuden késite erotetaan siis kédsitteesta ”actor-
ness”, joka kuvaa vain toimimista, ei sen vaikutuksia toisiin (Mayall 2002). Toimijuus toteutuu tai jaa
toteutumatta vuorovaikutuksessa, joka tapahtuu toimijuuden toteutumista tukevissa tai estdvissa

rakenteissa.

Lapsen toimijuus toteutuu, kun aikuinen antaa lapsen ndkokulman vaikuttaa omaan ajatteluunsa ja
vuorovaikutukseen lapsen kanssa. Toimijuus on kuitenkin eri asia kuin itseméadraamisoikeus, eika
toimijuuden toteutuminen tarkoita, etté lapsi silloin saisi kaikki toiveensa toteutetuiksi. Tasta nako-
kulmasta vastaus aiemmin esittdimaéani kysymykseen kuuluu: kyllda vammaisen lapsenkin toimijuu-
den pitdisi toteutua sairaalassa. Nimittdin YK:n lapsen oikeuksien yleissopimuksen (SopS 59-60/1991,
jaljempéani lapsen oikeuksien sopimus) ja Suomen perustuslain mukainen kaikkien lasten oikeus
ilmaista ndkemyksensd omaa elaméiansa koskevissa asioissa ja saada ne huomioon otetuksi patee

myds sairaalassa.

Lapsen toimijuuden tulkinnat laissa ja sairaalan kaytannoissa

Lainsdddanto6mme hyvéaksytty lapsen oikeuksien sopimus takaa lapselle, joka kykenee muodos-
tamaan omat ndkemyksensd, oikeuden vapaasti ilmaista ndma ndkemyksensd kaikissa hénta
koskevissa asioissa. Tdiméan kohdan sisidlt6d on tarkennettu YK:n lapsen oikeuksien komitean yleis-
kommentissa nro 12 (2009), jossa korostetaan, ettd jokainen lapsi osaa muodostaa nakemyksensa.
Yleiskommentin mukaan tdmaéan késityksen pitdisi olla lasten kohtaamisen ldhtokohtana ilman, etti
lapsen tarvitsee ensin osoittaa kykenemistddn. Lapsen ndkékulmaa voidaan selvittdd myos hanen
edustajansa kautta, mutta silloin edustajan on tunnettava lapsen ndkemykset hyvin ja edustettava

yksinomaan lapsen etuja.

Voi olla, ettd sairaalamaailmassa vaara tulkinta potilaan asemasta ja oikeuksista annetusta laista
(785/1992) on ohjannut ajattelua vammaisten lasten toimijuuden estidmisen suuntaan. Laissa sano-
taan, ettd lapsen mielipide hoitotoimenpiteeseen on selvitettdva ”silloin, kun se on hdnen ikdansa
ja kehitystasoonsa nahden mahdollista”. Jos timan perusteella jatetddn selvittimatta lapsen nake-
mykset, on kuitenkin kyse vaarinymmarryksesta. Laissa puhutaan siitd, onko lapsi riittdvan kyvykas
ollakseen itsemédaradva hoitonsa suhteen eli padttdmaén itse hoidostaan. Aikuisella sen sijaan on
velvollisuus selvittdad lapsen nakemykset ja ottaa ne huomioon silloinkin, kun lapsi ei kykene teke-

maan itse hoitoonsa liittyvia paatoksia (Hakalehto 2018).

Vammaisella lapsella on siis oikeus toteuttaa toimijuuttaan myos sairaalassa, mutta onko siihen
mahdollisuutta? Terveydenhuollossa on perinteisesti kiinnitetty enemmaéan huomiota lasten oikeu-

teen tulla suojelluksi, ja kdytdnnossa lasten suojelundkokulma nayttaa edelleen painottuvan lasten
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osallisuuden ja toimijuuden kustannuksella (Pollari 2019). Suojelundkokulma painottuu esimerkiksi
silloin, kun terveydenhuollon ammattilaiset jattdvat kertomatta lapselle hidnen hoitoonsa liittyvia
asioita tai kysymatta lapsen ndkemysta siksi, ettd arvelevat sen rasittavan lasta tai eiviat usko hdanen
ymmartdvin omaa parastaan (Pollari 2019). Mutta ei lapsen toimijuuden toteutuminen kuitenkaan
mahdotonta ole! Haluankin nyt tuoda esiin niiti asioita, jotka mahdollistavat sen toteutumisen

sairaalassa.

Aikuisten asenteet lapsen toimijuuden toteutumisen
mahdollistajina

Vammaisen lapsen toimijuutta sairaalassa on tutkittu vain vahan. Monissa ammatillisissa ymparis-
tOissd, joissa vammaisia lapsia kohdataan, on kuitenkin samantapaisia lasten toimijuuden toteu-
tumista rajoittavia tai vahvistavia kiytint6ja. Teimme siksi kirjallisuuskatsauksen tutkimuksista,
joissa aihetta oli tutkittu lasten ndkékulmasta erilaisissa sosiaali- ja terveydenhuollon, kasvatuk-
sen ja opetuksen ymparistoissd. Katsauksemme mukaan siihen, miten vammaisten lasten toimijuus
yleensd ammatillisissa ympdristoissd toteutuu, vaikuttavat aikuisten asenteet ja vuorovaikutus-
taidot sekd kyseisen instituution, kuten sairaalan, rakenteisiin ja kulttuuriin liittyvat tekijat (O1li,
Vehkakoski & Salantera 2012). Poimin tdmén artikkelin pohjaksi néisté tekijoista vain keskeisimmat
huomiot. Lisda niistd kannattaa lukea edelld mainitusta katsausartikkelista tai sen suomenkielisesti
versiosta (Olli 2014).

Eras keskeinen aikuisten asenteisiin liittyvd kysymys on se, suhtaudutaanko lapseen sairaalassa
oman elamdnsi paahenkilond vai ammattilaisten toimenpiteiden kohteena (Olli, Vehkakoski &
Salantera 2012). Kysymys on silloin siitd, kuka on lapsen eldmén paras asiantuntija. Tama kysymys
on tarpeen myos aikuispotilaiden kohdalla, mutta lasten — ja aivan erityisesti pienten ja muuten
kuin puheella kommunikoivien lasten — kohdalla sitd ei valttamatta tulla edes ajatelleeksi. Otan tésta
esimerkiksi arkieldmdésta tutun suhtautumisen lapsen sydmisasioihin, mutta samaa ajattelua voi

soveltaa lapsen elaman muihinkin osa-alueisiin ja my6s vammaisen lapsen sairaalahoitoon.

Jos mietitdén, voiko pieni vauva tai muuten varhaisella kehitystasolla oleva lapsi olla oman elaménsa
asiantuntija, kannattaa huomata, ettd nykyaan suositellaan tutkitun tiedon perusteella lapsentah-
tista imetysta. Taméa perustuu ajatukseen, ettd aivan pienet vauvatkin ovat parhaita asiantunti-
joita syomisensa, eli seka hengissa pysymisen ettda elaméinlaadun kannalta aivan keskeisen tekijan
suhteen. Aikuisten pitdisi vain oppia havainnoimaan, miten vauva ilmaisee syomisen tarvettaan.
Useimmiten aikuiset oppivatkin. Silloin vauva saa olla oman eldménséa paahenkilo ja oman nako-
kulmansa asiantuntija sen sijaan, ettd olisi aikuisten mééaritteleman toiminnan kohde. Toisin olisi,
jos kaikkien vauvojen ruokailuvéali olisi madaréatty tiettyyn kellonaikaan, kuten se ennen olikin ja

esimerkiksi pienten keskosten hoidossa saattaa edelleen olla.
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Lapsen kasvaessa hdnen pitaa tietysti oppia, ettei ruokaa voi saada aina, kun avaa suunsa huutoon,
vaan on otettava huomioon muitakin asioita kuin oma senhetkinen tunne. Tatd asiaa opettaessaan
aikuiset saattavat keskittya niin paljon uuden opettamiseen lapselle, ettd heidan itse aiemmin oppi-
mansa unohtuu: lapsen kuuntelu oman eldménsa asiantuntijana. Sairaalassa titd asetelmaa vahvis-
taa ammattilaiskeskeisten kaytdntojen pitka historia, joka nayttad olevan voimissaan niin kuntou-

tuksessa (esimerkiksi Olli, Vehkakoski & Salantera 2014) kuin terveydenhuollossa yleisemminkin.

Lapsen toimijuuden toteutumiseen vaikuttavat rakenteelliset
tekijat

Jos sairaalassa osataan hakea asiakasndkokulmaa, usein ajatellaan vanhempien edustavan lasta
eikd huomata, etteivdt vanhemmat vélttdmatti aina kuuntele (Runeson ym. 2002) tai ymmarra
lastaan (Hemsley ym. 2013) tai ole tottuneet tarkastelemaan asiaa lapsen ndakékulmasta (Vaitti 2013).
Vanhemmat ja terveydenhuollon ammattilaiset eivit myoskadn ehka tiedosta lapsen edustajan
roolin vaatimusta “ajaa yksinomaan lapsen etua” (YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti
nro 12, 2009), eiki se vilttamatti ole vanhempien ndkékulmasta edes mielekisti. Tahdn ilmi6on
viitataan useissa timéankin teoksen artikkeleissa. Yksi sairaalaan instituutiona liittyva tekijd onkin
se, pidetdanko lasta asiakkaana vai pidetidanké vanhempia portinvartijoina, jolloin vanhemmat

voivat jopa estdd lapsen oman ndkokulman huomioimisen (Olli, Vehkakoski & Salantera 2012).

Monet sairaaloiden kdytdnndista perustuvat aikuisndkdkulmaiseen ajatteluun eivatka siksi mahdol-
lista lapsen toimijuuden toteutumista. Esimerkiksi lapsen kuntoutukseen liittyvista asioista pédate-
tdan yleensd palavereissa, joissa paikalla on suuri maarad ammattilaisia ja ainoana toimintana on
keskustelu. Lapsi itse ei valttdmatta ole ollenkaan paikalla, eikd kukaan paikalla olevista edusta
hédnen omaa nakékulmaansa, vaikka hanelld on lainmukainen oikeus saada ndkemyksensi huomi-
oiduksi kaikissa hidntd koskevissa asioissa. Tai jos lapsi on paikalla, ei aikuiskeskeinen keskustelu

todenndkdoisesti ole hanen kannaltaan erityisen mielekasta toimintaa.

Vasta viime aikoina on kehitetty menetelmid, joiden avulla lapsen ndkokulma voidaan saada
mukaan palavereihin lapselle itselleen mielekkaallad tavalla. Esimerkiksi kuntoutuksen suunnitte-
lupalaverissa lapsi itse tai hanen edustajansa voi kertoa lapsen ndakokulmasta kiayttamalla Metku-
kirjaa (Sipari, Vanska & Pollari 2017, myos tdssa teoksessa Sipari & Vanska), jonne lapsi on saanut
koota valokuvien, videoiden tai sanojen avulla tietoa hdnelle merkityksellisestd toiminnasta.
Tama voi auttaa myos vanhempia tarkastelemaan asioita lapsen ndkokulmasta. Lapsella tulee olla
mahdollisuus valmistautua neuvotteluun, ja lapselle mielekés osallistumisen tapa pitdisi suunni-
tella etukdteen hinen kanssaan. Neuvottelussa kdytetdan voimavarakeskeista kielté ja lapselle sopi-
via kommunikaatiokeinoja, kuten kuvia tai piirtdmistd. Lapsi voi my0s osallistua esimerkiksi kotoa

videoyhteyden kautta tai olla neuvottelussa paikalla vain osan aikaa ja siirtya sitten toiseen tilaan
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leikkim&an. On my0s tarked miettid, miten tilajarjestelyilld voitaisiin vadhentda aikuisen ja lapsen

valille helposti syntyvéaa valta-asetelmaa. (Sipari, Vanska & Pollari 2017.)

Dialoginen vuorovaikutus lapsen toimijuuden tukena

Jos lasta pidetddn oman eldméansa padhenkilond ja sairaalan kaytdnnét mahdollistavat lapsen roolin
asiakkaana, tarvitaan katsauksemme (Olli, Vehkakoski & Salantera 2012) mukaan vield sekid vanhem-
milta ettd ammattilaisilta lapsen kanssa sellaista vuorovaikutusta, joka mahdollistaa lapsen naké-
kulman huomioimisen. Sitd mahdollistaa kommunikaation perustaminen suhteen luomiseen lapsen
kanssa ja oletukseen, etti lapsen toiminnalla on hénelle itselleen mielekds merkitys. Aikuiselta
tarvitaan myos halukkuutta valtasuhteen muutokseen, jossa kommunikaatio on vastavuoroista eikd
yksin aikuisen hallinnoimaa. Aidosti vastavuoroinen kommunikaatio edellyttia ryhtymistid kommu-
nikaatioprosessiin, jossa merkityksistd ja keskustelunaiheista neuvotellaan. Silloin on tarked osata
reagoida lapsen viestin sisalté6n eikd sen toimitustapaan, kuten vaikka kovadanisyyteen. On tarkeaa
ndhdi ongelmat myos tilanteesta ja ammattihenkilén taidoista riippuvaisiksi, eikd aina vain lapsen
vammasta johtuviksi. Silloin kommunikointiongelmia voidaan ratkaista ammattihenkilon toimintaa

kehittamalla eika vain lapsen taitoja muokkaamalla. (Olli, Vehkakoski & Salanterd 2012.)

Vammaisten lasten oikeuden kommunikoinnin tukeen vahvistaa vield YK:n yleissopimus vammais-
ten henkiléiden oikeuksista (SopS 27/2016), jonka seitseménteen artiklaan on kirjattu vammais-
ten lasten oikeus saada vammaisuutensa ja ikdnsd mukaista apua ndkemystensd ilmaisemiseen.
Aikuisilta se vaatii myds muiden kuin puheeseen perustuvien kommunikaatiokeinojen kiyttamista
(YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 12, 2009), jotka mahdollistavat lapsen nako-

kulman esiin tuomisen juuri kyseiselle lapselle sopivalla tavalla (Olli, Vehkakoski & Salantera 2012).

Tutkimukseni perusteella oleellisinta lapsen ndkemysten huomioimisen kannalta on aikuisen aset-
tuminen dialogiseen vuorovaikutussuhteeseen lapsen kanssa (Olli, Vehkakoski & Salanterd 2012;
Olli, Vehkakoski & Salantera 2014). Dialogisessa vuorovaikutuksessa aikuinen luopuu hetkellisesti
valta-asemastaan ja ryhtyy kommunikaatioprosessiin, jossa keskustelunaiheista ja merkityksista
neuvotellaan. Parhaimmillaan seka lapsen ettd ammattilaisen asiantuntijuudet yhdistyvat dialo-
gisessa vuorovaikutuksessa, jossa syntyy jotain sellaista, mihin kumpikaan ei olisi yksin pysty-
nyt. Esimerkiksi Lindbergin ja von Postin (2006) tutkimuksissa vammaiset lapset olivat dialogisen
valmisteluprosessin jalkeen luottavaisia ja tulivat jopa mielellddn sairaalaan toimenpiteeseen,
vaikka heidat oli valittu tutkimukseen aiempien ikdvien sairaalakokemusten ja toimenpiteen pelkaa-
misen takia. Lapset olivat toimenpiteen jalkeen voimaantuneita toisin kuin aiemmilla kerroilla.
Dialogisessa valmisteluprosessissa lapsille annettiin aikaa kertoa omista ndkemyksistadn ja tutustua
hoitajaan. Lapsia kohdeltiin kunnioittavasti, heiddn kertomansa otettiin tosissaan eika heita keskey-

tetty. Lapset saivat osallistua toimenpiteen toteutukseen liittyviin paatoksiin, ja he saivat itse tehda
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asioita sen sijaan, etta olisivat olleet vain passiivisia toiminnan kohteita. Yhdessa hoitajan kanssa
lapset suunnittelivat, miten heidén olisi mahdollista sdilyttaa turvallisuuden ja hallinnan tunteensa

toimenpiteessa. (Lindberg & von Post 2006.)

Keskeista on, ettei aikuinen voi paattdd etukadteen dialogisen vuorovaikutusprosessin lopputu-
losta, koska se syntyy yhteistydssd lapsen kanssa. Tama seikka tekee dialogisuuden usein vaikeaksi
sairaalassa, jossa ammattilaisilla on perinteisesti mielessddn tarkat suunnitelmat potilaan hyvéksi.
Pelkastadn dialogisesti toimiminen ei aina olekaan mahdollista, vaan esimerkiksi hatatilanteissa
saattaa olla tarpeellista toimia ammattilaislahtdisesti. Lapsen toimijuus voisi silti parhaimmillaan
toteutua niissdkin tilanteissa edes jossain méairin esimerkiksi niin, ettd hinelle kerrotaan, mita
tapahtuu, vaikkei ehdittaisikaan selvittdd hanen ndkemystaan. Vahintaan jalkikdteen olisi tarkeaa
kayda ldpi, mita lapsen ndkékulmasta tapahtui, miltd se tuntui ja mita han olisi aikuisilta silloin

toivonut.

Lopuksi

Lapsen asiantuntijuus oman itsensd ja elimédnsa suhteen ei hdvid sairaalassa, ja ammattilaisten

pitdisi mahdollistaa timén asiantuntijuuden huomioon ottaminen.

Lapsen toimijuuden toteutumista tuettaessa ei tietenkdan saa unohtaa lapsen oikeutta tulla suojel-
luksi. Emme kuitenkaan voi suojella lasta hdnelle itselleen oikealla ja tarpeellisella tavalla, jollemme
tunne lasta, emmeka voi tuntea hanta, jollemme aidosti selvitd hanen nakemyksiddn. Aikuisen voi
olla valttaméatonta tehda ratkaisuja lapsen puolesta, mutta niin lapsen huoltajilla kuin ammattilai-

sillakin on velvollisuus ottaa lapsen ndkokulma huomioon niita tehdessaan.

Kannattaa muistaa, ettd lapset ovat usein paljon kyvykkdampid keksimddn ratkaisuja oman
elamansa ongelmiin kuin uskommekaan. Lapset osaavat esimerkiksi keksid keinoja sairaalapelkojen
kasittelyyn (Salmela 2010), ottaa aktiivisen roolin toimenpiteeseen valmistautumisessa (Lindberg &
von Post 2006) ja kayttaa tarinasiveltimistd traumaattisista kokemuksista toipumiseen (Hakomaki
2013). Lisédksi aikuiset voivat oppia tarkeita asioita lapsilta, jos vain huomioimaan lasten nakékul-
mia (esimerkiksi Olli 2019).

Vammaisen lapsen toimijuuden on mahdollista toteutua sairaalassa, jos ammattilaiset ja vanhem-
mat sen mahdollistavat. Tarpeellista olisi kuitenkin muuttaa sairaaloiden toimintakaytdntoja lapsi-
nakékulmaisemmiksi niin, ettei lapsen ndkemysten huomioiminen olisi yksittdisen ammattilaisen
osaamisesta ja halukkuudesta kiinni. Tarkeda olisi kadntda katse pois siitd, osaako lapsi ilmaista
itsedan tarpeeksi hyvin, ja tarkentaa pikemminkin siihen, osaako aikuinen yhdessa lapsen kanssa

keksid keinoja, joilla yhteisymmarrys loytyy.
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Lapsen osallisuus vammaissosiaalityossa

Heli Ronimus & Martina Nygard

Mahdollistetaanko vammaissosiaalitydssa lasten osallisuus? Uskallammeko me ammattilaiset heit-
taytya uusiin rooleihin - pois vanhempien kanssa tapahtuvasta keskustelusta ja aikuisldhtoisesta
palvelujen myontdmisestad? Muun muassa ndihin kysymyksiin etsimme vastausta tassa artikkelissa,

joka kasittelee lasten osallisuutta vammaissosiaality0ssa.

Vamman kanssa eldvit lapset ovat kaksinkertaisessa vaarassa tulla ohitetuksi, ikdnsa ja toiminta-
kykynsa vuoksi (Kivistd & Nygard 2019). Lasten osallisuutta osana vammaissosiaalitydta on tutkittu
vain vdhan. Suomessa aikaisempaa tutkimusta on tehty vammaissosiaalitydssd vain aikuisia koskien
(Hokkanen 2014; Kivistd 2014). Tama artikkeli pohjaa hankkeessa Osallisuuden varmistaminen ja
syrjaytymisen ehkdiseminen vammaissosiaalityon asiakasprosessissa (VamO) havaittuihin koke-
muksiin ja tehtyihin selvityksiin. Tarkeimmaét havainnot koskivat sita, etti lapset haluavat tulla osal-

lisiksi ja heilld on paljon kerrottavaa, kunhan heille vain annetaan tihdn mahdollisuus.
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VamO-hankkeen! tavoitteena oli kokoamalla, testaamalla ja juurruttamalla kehittdd sosiaalityon
kaytiantoja, jotka tukevat vammaisen asiakkaan osallisuutta vammaissosiaalitydssa. Hankkeen
kahdeksan osatoteuttajaa toivat hankkeeseen kokemusta vammaissosiaalityon kaytanndista ja
tutkimuksesta. Vammaisjarjestojen kautta mukaan saatiin vamman kanssa eldvia kansalaisia, jotka

toivat hankkeeseen omia kokemuksiaan ja ndkemyksidan.

Hankkeen osatoteuttajista Espoon kaupunki panosti erityisesti vamman kanssa eldvien lasten
asioiden kehittdmiseen. Espoossa jarjestettiin oma osallisuusryhma lapsiasiakkaille. Talla haluttiin
varmistaa lasten ndkékulman esille tuleminen vammaissosiaalityon kehittamisessd. Hankkeessa
toteutettiin my6s valtakunnallinen Webropol-kysely vammaispalvelujen asiakkaille liittyen heidan
kokemaansa asiakasosallisuuteen vammaissosiaalityossd. Kyselyn tuloksia on julkaistu aiemmin
teoksessa Osallisuus vammaissosiaalityossd on yhteistyota — asiakkaiden kokemuksia (Heini ym.
2019). Tassa artikkelissa kasitelladn lapsiasiakkaiden osallisuutta vammaissosiaalityssa sekd kyse-
lyn vastauksien ettd ryhmaéssa kiytyjen keskustelujen ja sielld tehtyjen havaintojen kautta. Kyselyn

vastauksia kéasitellddan aikaisemman julkaisun (Heini ym. 2019) pohjalta.

Lapsilla on oikeus osallisuuteen sosiaalitydssa

Osallisuus on yleiskésite toiminnassa mukana olemiselle tai sosiaaliseen yhteis6on kuulumiselle.
Se on vastakohta passiivisuudelle, ulkopuolelle jadmiselle tai jattamiselle. Lapsen osallisuudessa
on kyse esimerkiksi siitd, miten han voi olla mukana méaarittdmassd, toteuttamassa ja arvioimassa
etunsa turvaamiseksi tehtdvad tyota. Osallistumisen kautta opitaan olemaan ja elamédan yhdessa.

Osallistuminen on toimintaa, jossa osallisuus usein konkretisoituu. (Lampinen 2019.)

Vaikka osallisuudesta puhutaan paljon ja sitd on erilaisissa yhteyksissd maéaritelty, konkreetti-
nen madaritelma kaytannon sosiaalityon osalta vield puuttuu. Taméan vuoksi eri sosiaalityontekijat
ymmartavat sen hyvin eri tavoin. (Larsson & Hultman 2019.) Miaritteleméattd on myos se, mika on
riittdvaa osallisuutta. Onko sitd se, etta lapsi on paikalla, kun hdnen asioistaan keskustellaan, vai
toteutuuko osallisuus, kun vamman kanssa eldvéin lapsen oma mielipide on kuultu ja vaikuttaa
paatoksentekoon? Sosiaality0ssd ja erityisesti vammaissosiaalitydossd vamman kanssa eldvan lapsen
osallisuus on hyviaksytty hyvin kevyesti. Tyontekijat ovat kuitanneet lapsen osallisuuden ajattele-
matta késitteen sisaltga. On voitu esimerkiksi kasitella lapsen asioita vain vanhempien kanssa tai
ajatella lapsen olleen osallinen prosessiin, kunhan lapsi on ollut fyysisesti paikalla. Matthies (2017)
esittda taman johtaneen siihen, etta tyontekijiat ovat harhautuneet ajattelemaan tekevansa osallista-

vaa tyotd, vaikka asiakkaiden osallisuus toteutuu vain ndennaisesti.

1  ESR-rahoitteinen VamO-hanke toimi valtakunnallisesti 1.9.2016-31.12.2019. Hanketta koordinoi ja tutkimuksesta
vastasi Lapin yliopisto, ja kehittdmistd koordinoi Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. Vammaispalvelutoimijoina
hankkeessa olivat mukana Eteld-Karjalan sosiaali- ja terveyspiiri Eksote, Espoon kaupunki, Eteva-kuntayhtyma
ja Rovaniemen kaupunki. Vammaisjarjestoja edustivat Invalidiliitto ja Kynnys ry. Hankkeen verkkosivut loytyvat
osoitteesta https://www.ulapland.fi/FI/Kotisivut/VamO-hanke.
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Lapsen oikeus tulla osalliseksi ei toteudu aina edes silloin, kun puhutaan lapsen omista palveluista.
Lainsdddanndéllisesti vamman kanssa elavan lapsen oikeudesta tulla kuulluksi on Suomessa saddetty
eri laeissa ja sopimuksissa, kuten sosiaalihuoltolain (1301/2014) 32 pykalassd, YK:n lapsen oikeuk-
sien yleissopimuksen (SopS 59-60/1991, jaljempana lapsen oikeuksien sopimus) 12 artiklassa ja
YK:n yleissopimuksen vammaisten henkiléiden oikeuksista (SopS 26-27/2016, jaljempdna vammais-
sopimus) 7 artiklassa. Lapsen oikeuksien sopimus ja vammaissopimus velvoittavat jasenvaltioita
varmistamaan, etti vamman kanssa eldvien lasten ja nuorten oikeudet toteutuvat yhdenvertaisesti.
Sopimusten nojalla lapsen edusta on huolehdittava kaikissa vamman kanssa elavia lapsia koske-
vissa toimissa, ja lapsilla on oikeus ilmaista ndkemyksensi kaikissa heihin vaikuttavissa asioissa

sekd saada ndkemyksensa ilmaisemiseen toimintakykynsa ja ikdnsa mukaista apua.

Vamman kanssa eldvat lapset joutuvat usein sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaina tilanteisiin,
joissa tarkastellaan heidén oikeuksiensa rajoittamista ja itsemadraamisoikeuttaan. Erityisesti nuori
ika sekd puhekykyyn ja kehitykseen liittyvat vammat lisddvat riskid joutua ohitetuksi. Esimerkiksi
lastensuojelulakia (417/2007) tai lakia kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977) sovelletaan
vamman kanssa elaviin lapsiin silloin, kun he ovat kyseisissi palveluissa asiakkaina, mutta kumpi-
kaan laki ei erityisesti huomioi vamman kanssa eldvid lapsia. (Ahola, Nordlund-Spiby & Lind 2019.)
Naissa laeissa ei ole erikseen kirjoitettu auki lapsen oikeuksia tai sitd, miten vamma tulee ottaa

huomioon lapsen ollessa asiakkaana.

Pohjoismaisessa hyvinvointivaltiomallissa sosiaalipalvelujen jako perustuu palvelutarpeen arvioin-
tiin, josta vastaa kunnan sosiaalitoimi. Palvelujen ottaminen vastaan on perheille yleensd vapaaeh-
toista. Tama johtaa siihen, ettd lapset saavat ne palvelut, jotka vanhemmat hakevat ja hyviksyvat.
Néissa prosesseissa lapset ja heiddn mielipiteensd usein unohtuvat. Tilanteita arvioidaan vanhem-
pien jaksamisesta, ei valttamattd vamman kanssa eldvan lapsen tarpeesta lahtien. (Engwall ym.
2019.)

Vammaissosiaality0ssd on perinteisesti ajateltu, ettd asiakkaan vamma tuo oikeuden tiettyihin palve-
luihin. Ajattelutapa on ongelmallinen. Palvelut eiviat maaraydy kaavamaisesti tiettyjen diagnoosien
tai toimintakyvyn perusteella, vaan jarjestdmisen tulisi ldhted asiakkaan yksilollisisti tarpeista.
Perinteinen ajattelutapa elda vield vahvasti asiakaskunnan kesken sosiaali- ja terveystoimen muissa
palveluissa. Esimerkiksi perhesosiaality0n tai sairaalan sosiaalityontekiji voi kertoa asiakkaalle, etta
hénelld on diagnoosin perusteella oikeus tiettyihin palveluihin. Vammaissosiaalityontekija taas saat-
taa tuoda esille vain palveluja, joita asiakkaan on mahdollista saada yksilollisen eldaméntilanteensa
vuoksi. Talloin asiakas voi ajatella, ettd haneltd salataan tietoa, ja syntyy epaluottamusta. Tama voi
johtaa siihen, ettd asiakas ei koe olevansa osallinen omassa asiassaan. Myos VamO-hankkeen kyse-

lyssa tama teema nousi esille (Heini ym. 2019).

Lasten kohdalla vammaissosiaality0 vaatii aikaa. Se vaatii paneutumista lapsen tilanteeseen niin,

ettd lapselle voidaan hyvin konkreettisella tavalla selittaa palvelut ja mahdolliset vaihtoehdot, joista
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lapsi voi valita. Tama tyOtapa voi johtaa siihen, ettad lapsi valitsee jotain muuta kuin vanhemmat

ehka toivovat. Talloin on pohdittava, kuka tilanteessa on paahenkilo.

Tutkimuksia vamman kanssa elavan lapsen osallisuudesta

Johanna Ollin (2014) tekemdssa kirjallisuuskatsauksessa ilmenee, ettd ammattilaisten asenteet ja
kommunikointitaidot vaikuttavat tydpaikan kulttuuriin ja siihen, tuleeko asiakkaana oleva vamman
kanssa eldvi lapsi osalliseksi vai ei. Kyse ei siis ole mistddn yksittiisesta tekijastd, kuten kaytetta-
vissa olevista resursseista. Osallisuus vaatiikin organisaatiotasoista johtamista. Osallisuudelle tulee
antaa organisaatiossa tilaa, ja olisi hyvé, jos organisaatio pystyisi luomaan kulttuurin, jossa osalli-
suus on jokapdivainen arvo. Osallisuutta saadaan paremmin aikaan, kun johdon kanssa voidaan
neuvotella ja pohtia vastuiden ja velvollisuuksien rajoja. Tyontekijoidenkin on koettava, ettd he ovat
osallisia omissa organisaatioissaan ja tydssadn. Osallisuuden kokemus auttaa tyontekijoita toteutta-
maan osallistavaa asiakastyota ja vahvistamaan asiakkaiden kokemusta osallisuudesta. (Hakoma,
Nurmi-Koikkalainen & Nygard 2019.)

Lasten kuuleminen erilaisissa palveluissa, kuten sosiaalipalveluissa ja oikeudessa, on tehty niille
lapsille, joilla on hyvéat verbaaliset kommunikointitaidot. Pienet lapset ja puhetta tukevaa tai korvaa-
vaa kommunikaatiota kiyttavat eivdt kuulu sithen ryhméén. (Kay & Tidsvall 2012.) Ruotsalaisessa
tutkimuksessa on todettu, ettd vaikka sosiaalipoliittinen tahto on, ettd lapset ovat aktiivisia jasenid
ja lapsen edun tulee olla johtavassa asemassa, kdytinndssd vamman kanssa eldvit lapset muuttu-
vat passiivisiksi jdseniksi ilman osaamista. Talldin aikuisten mielipiteet ottavat valtaa prosesseissa.

(Engwall ym. 2019.)

Vaikka lapsen osallisuus on arvo sinansi, se myos suojaa lasta ja auttaa hanta itsenaistyméan (Ahola
& Pollari 2018). Vamman kanssa eldvien lasten osallisuus on erityisen tdrkedd muun muassa siksi,
ettd he ovat suuremmassa riskissa joutua vakivallan uhriksi kuin vammattomat ikatoverinsa (Ahola,
Nordlund-Spiby & Lind 2019). Kouluterveyskyselyssa on havaittu, ettd syrjivia kiusaamista, fyysista
uhkaa ja seksuaalisen vakivallan kokemuksia esiintyi useammin niilla nuorilla, joilla oli vakava
toimintarajoite. Surullista on, ettd toimintarajoitteiset lapset kokivat, etteivit he saa tarvitsemiaan
kouluterveydenhuollon palveluja yhtd usein kuin muut koululaiset. (Kanste ym. 2017.) Vamman
kanssa eldvia lapsia esimerkiksi tyypillisesti kuullaan vain hoitajiensa kautta eikd suoraan lasten

kanssa kommunikoiden.

Islantilaisessa elamanlaatututkimuksessa tutkittiin lievésti autististen lasten kasitystd eldmaén-
laadustaan. Eldménlaatu liittyy laheisesti lasten oikeuksiin sisdltden terveyden, hyvinvoinnin,
elinolosuhteet, perhesuhteet, leikin, sosiaaliset suhteet, koulutuksen ja vapaa-ajan. Samassa tutki-
muksessa Kkysyttiin vanhempien kasitystd lapsensa eldmédnlaadusta. Autismin Kkirjolla olevien

lasten elaménlaatu oli tutkimuksessa kaytetyilld mittareilla alhaisempi verrattuna samanikaisten
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verrokkiryhméan. Mielenkiintoista oli, ettd autististen lasten vanhemmat kokivat lastensa elamén-
laadun huonommaksi kuin lapset itse. (Snaefridur ym. 2016.) Tarkeda onkin muistaa, ettd vamman
kanssa eldvien lasten asioita selvitettdessd vanhempien ndkemys ei valttamattd ole sama kuin lasten
oma ndkemys. Vammaissosiaality6 on helposti aikuisvetoista ja muun muassa lasten puheentuotta-

misen haasteiden vuoksi turvaudutaan keskustelemaan pelkéistidan vanhempien kanssa.

Lasten kysely ja osallisuusryhma - VamO-hankkeen aineisto

VamO-hankkeessa toteutettiin kaksi Webropol-kyselyd vammaissosiaalityon asiakkaille heidin
kokemastaan osallisuudesta osana asiakasprosessia. Kyselyt toteutettiin erikseen aikuisille ja lapsi-
asiakkaille (kyselyaineistoista Heini ym. 2019). Lasten kyselyssa oli erikseen osiot lapsille ja heiddn
vanhemmilleen. Lasten ja perheiden kyselyn vastaukset koskivat 92 lasta, joten kyselyn tulokset
eivat ole yleistettdvissa valtakunnalliselle tasolle, mutta niitd voi hyédyntdad vammaissosiaalityon
kehittamisessd. Suurelta osin tulokset ovat hyddynnettavissd muissakin palveluissa, joissa vamman

kanssa elavat lapset ja heidan perheensa ovat asiakkaina.

Lasten ikdjakauma oli tasainen: 0-6-vuotiaita lapsia oli 24, 7-12-vuotiaita lapsia 36 ja 13-18-vuotiaita
31 lasta. Enemmist6 vastaajista oli poikia (69 prosenttia). Ainoastaan yksi vastaaja ilmoitti taytta-
neensa kyselyn itse, joka viides oli tdyttanyt kyselyn vanhemman tai tukihenkilén kanssa, ja muiden
osalta vanhemmat tayttivat kyselyn kokonaan tulkiten lapsen vastauksia tai jdttden vastaamatta
lapsen ndkemyksid koskeviin osuuksiin. Lapsen ndkemyksia késittelevissa kysymyksissa puuttuvaa

tietoa oli noin viidennes.

Hankkeessa jokaisella osatoteuttajalla oli omia asiakasosallisuusryhmid, joissa pystyttiin kyse-
lyitd syvallisemmin perehtymaddn tiettyihin teemoihin. Yhteensa ryhmia oli kahdeksan, joista yksi
oli valtakunnallinen. Valtakunnallisessa osallisuusryhmassa oli edustus alueellisista ryhmista.
Osallisuusryhmilld oli kaksi tavoitetta: ensimmaéinen tavoite oli yhteiskehittaminen, eli palveluiden
kayttajat ja viranomaiset kehittivéit palveluita yhdessa. Toinen tavoite oli varmistaa vamman kanssa
elavien henkiloiden osallisuus palvelujen kaytdnnoissa ja kehittdmisessda. Yhteiskehittdminen
vahvistaa palveluiden asiakaslahtoisyytta, vaikuttavuutta ja laatua. Osallisuusryhmaét koostuivat
vammaispalveluja kayttavista henkiloistd eli kokemusasiantuntijoista. Osassa ryhmista tyontekijoilla
oli suurempi rooli ryhmien vetdjind, ja osassa ryhmista tyontekijat osallistuivat ryhmaan havainnoi-
malla ja valittdmalla tietoa ryhméastd vammaispalveluille. Osallisuusryhmaéatoiminta hyvana kaytan-
tona lisda esimerkiksi vamman kanssa eldvien lasten kokemusta osallisuudesta heidan osallistues-

saan ryhmatoimintaan ja solmiessaan sen kautta uusia sosiaalisia suhteita. (Kontu 2019.)

Espooseen perustettiin oma ryhma lapsiasiakkaille. Ryhméaén osallistuville lapsille ei asetettu diag-
noosirajoja, vaan puitteet pyrittiin luomaan sellaisiksi, ettd ne mahdollistivat osallistumisen toimin-

tarajoitteista huolimatta. Ryhméaéan osallistui viisi lasta, joilla kaikilla oli eri tavoin ilmenevi vamma.
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Lapset olivat idltddn 9-15-vuotiaita. Ryhmé kokoontui noin puolentoista vuoden ajan, yhteensa 11
kertaa. VamO-hankkeen tyontekija toimi ryhmén vetdjdna, ja Espoon vammaispalvelujen tyonteki-
joita osallistui ryhmééan lasten avustajina. Ryhmassa oli siten enemman aikuisia kuin lapsia, mika
oli valttdmatontd ryhman esteettomyyden takaamiseksi. Alussa ryhmén suunnittelu oli aikuislah-
toistd, mutta ryhméan kokoontumisten jatkuessa suunnittelua ja ideointia tehtiin yhd enenevéssa
madrin yhdessa lasten kanssa. Lapset valitsivat ryhman nimeksi Yo-ryhméa. Ryhmén keskusteluja ja

aikuisten havainnointeja kaytetdan tdmaén artikkelin aineistona.

Erityistd huomiota ryhmadssa tuli kiinnittdd esteettémyyteen. Osaltaan sen mahdollisti avustajien
suuri maird. Osittain esteettomyyskysymykset olivat fyysisid, mutta enimmékseen ne liittyivét
kommunikointiin ja tapaamiskertojen rakenteisiin. Esteettémyyteen perehtyminen ja panosta-
minen veivit aikaa, mutta esteettdmyys oli ehdottoman tirkeaa lasten ndkemysten esille tuomi-
seksi. Esteettomyys oli myds palkitsevaa, silla toisinaan lasten riemu oli kédsinkosketeltavaa, kun he
paasivat aktiivisesti osallisiksi toimintaan. Monilla lapsista oli aikaisempia kokemuksia ulkopuolelle
jadmisestd, esimerkiksi harrastustoiminnasta. Oli myos surullista huomata, ettd esimerkiksi piste-
kirjoituksen tarjoaminen ndkovammaiselle lapselle aiheutti riemua - tillaisen materiaalin tarjoa-

misen tulisi olla hénelle arkipaivaa.

Amartya Senin ja Martha Nusshaumin (2011) kehittdma ”capabilities approach” -tutkimusote sopi
hyvin VamoO-lasten osallisuusryhmassé tapahtuvaan kehittdmiseen. Vamman kanssa elaville lapsille
annettiin mahdollisuus vaikuttaa, ja heidén esittdmiinsd toiveisiin reagoitiin. Ympérist6d muokat-
tiin siten, ettd se oli juuri heille hyva. Aikuiset ja ammattilaiset muuttivat omaa toimintaansa, ja
vaikka tapaamisilla oli valmiiksi suunniteltu runko, runkoa muokattiin jatkuvasti lasten tarpeiden
mukaan. Esimerkiksi ruokailun paikkaa vaihdettiin ja ruokalistaa muokattiin. Aikuiset vetaytyivat
enemmadn taustalle, ja tilojen kaytt6d harkittiin lasten tarpeiden mukaisesti muun muassa ylimia-
raisten virikkeiden maarain vaikuttamalla. Kun lapset eivit tarttuneet johonkin tehtavain, tehtava

vaihdettiin.

Ennakointi oli tdrkeda. Lapset saivat ennen tapaamista kotiinsa Kirjeen, jossa kerrottiin tulevan
ryhmaéatapaamisen rakenteesta ja mahdollisesta ennakkotehtdvéstd. Lapset esimerkiksi saivat
tehtdvéksi tayttda Pesdpuu ry:n Minun péivéni -lomaketta ja ottaa sen mukaansa tapaamiseen.
Lomakkeessa on nelikenttd, joiden teemat ovat aamu, péiv4, ilta ja yo. Lapset olivat tayttineet loma-
ketta hyvin eri tavoin. Osa oli kirjoittanut avainsanoja lokeroihin itse ja osa vanhempien kanssa.
Osa oli piirtdnyt ja osa etsinyt lehdistd kuvia. Tapaamisen aikana lapset kertoivat tyypillisesta
paivastadn lomakkeen avulla ja osa lapsista tyosti lomaketta pidemmalle. Vaikka lapset olivat tayt-
tdneet lomaketta eri tavoin, se tuntui olleen kaikille tarkeé. Erés lapsista toi lomakkeesta keskus-
telun yhteydessa esille omaa tilannettaan, ja hdnen pyynndstadn veimme viestin eteenpdin hanen

sosiaalityontekijalleen.
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Lasten mielipiteiden selvittdmista tehtiin erilaisilla tavoilla lasten toimintakyvyt huomioon ottaen.
Kuvien kaytto oli tdrkeda, mutta samaan aikaan oli tdrkedd sanoittaa asioita, koska kaikki eivat
ndhneet kuvia. Ryhmassa kaytettiin paljon erilaisia janoja konkretisoimaan kasiteltdvia asioita.
Eraalla janalla lapset saivat seistd, mutta kaikkien seisominen samalla viivalla sai osan lapsista
hakeutumaan samoihin kohtiin, jolloin heiddn todellinen mielipiteensa ei tullut esiin. Hyvaksi
tyokaluksi osoittautuivat laminoidut palautetaulut, joissa oli aihealueen mukaisesti eri adripaat,
esimerkiksi “ei yhtdan tarked” ja “niin tarkeda kuin mahdollista”. Asteikkoihin liitettiin kuvia aiheen
mukaan. Esteettomyyttd lisattiin laittamalla asteikon pédéalle pehmotarraa, jolloin mittaria pystyttiin

tunnustelemaan sormin.

Monia tehtdvid kdvimme lapi Dino-hahmon avulla, jolle kehitimme taustatarinan. Dinon tarinassa
oleellista oli, ettd Dino tuntui lapsista samaistuttavalta mutta ei suoraan kenenkaan lapsen omasta
elamasta otetulta. Dinon lisdksi hahmoina olivat sosiaalitydntekija, pikkuveli, diti ja isd. Hahmot
olivat olemassa leluina, jotta ne olisivat esteettomasti konkreettisia jokaiselle ryhméan jasenelle.
Hahmoilla ei kuitenkaan juuri leikitty, vaan aikuiset usein kertoivat taustatilanteen ja Dino esiintyi
kuvatehtédvissad. Dinon lasndolo konkretisoi késiteltdvia asioita seka antoi lapsille mahdollisuuden

kertoa asioista ilman, ettd he kertoivat suoraan omasta elaméastaan.

Ryhmain tuloksia on hydédynnetty paitsi Espoon ja muiden osatoteuttajien kiytinnon sosiaalitydssa,
myods esimerkiksi Vammaispalvelujen kasikirjasta 1oytyvassd Tyokalupakissa vammaisten lasten
mielipiteen selvittdmiseksi (Ronimus 2021). Ty6kalupakkiin otettiin mukaan niitd metodeja, joista
ryhmén lapset innostuivat, joita he tulivat mukaan kokeilemaan ja joista he antoivat hyvaa palau-
tetta. Ryhmén avustajina kaytettiin pitkalti kdytdnnén sosiaality6ssd mukana olevia tyontekijoita,
jolloin lasten osallisuuden tarkeyden oivaltaminen yhdessa levisi hyvin sosiaalityohon. Ryhma toimi

siis keskeisena vélineend myds lasten osallisuuden mahdollistavaan asennemuutokseen.

Lapset haluavat osallistua paatoksentekoon

Osallisuusryhmat ja kyselyt tuottivat tietoa, jonka perusteella lasten osallisuus vammaissosiaali-
ty0ssa vaatii viela paljon tehtdvaa. Kyselyssa kolmannes lapsista kertoi, etta heiltd on kysytty mieli-
pidettd vammaissosiaalitydssd harvoin tai ei koskaan. Kun lapsilta kysyttiin, miten he haluaisivat
osallistua asioidensa kasittelyyn, lahes puolet vastaajista kertoi ylipadnsa halukkuudestaan. Vain
kolme lasta kertoi kyselyssd, ettei halua osallistua vammaissosiaalityon tapaamisiin. Erads lapsi

kertoi: “Haluan itse paattia asioista niin pitkalle kuin se on mahdollista.”

Lasten erityisend toiveena oli, ettd tyontekijat kayttdisivat heiddn kanssaan puhetta tukevia ja
korvaavia kommunikointimenetelmia, kuten kuvia, tukiviittomia, tablettiohjelmia tai pikapiirta-
mistd. Erds lapsi toivoi: “Ettd voisin kertoa kuvilla, mita haluaisin kertoa koulun jidlkeen.” Toisen

lapsen viesti sosiaalitydntekijoille oli: “Ensin juodaan kahvia tai teetd. Sitten naytidn omasta
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vihkosta.” Sosiaalityontekijoiden peruskoulutukseen puhetta tukevia ja korvaavia kommunikointi-
menetelmid ei kuulu, mutta menetelmat vaativat pikemminkin rohkeutta ottaa asioista selvad kuin
monimutkaisia taitoja. Tyontekijoille tuleekin antaa sosiaalityon perusopinnoissa ja tdydennyskou-
lutuksessa nykyistd enemmaén tiedollisia ja taidollisia valmiuksia eri-ikdisten ja -taustaisten lasten

kohtaamiseen (Tulensalo 2015).

Kyselyssa lapset ja heiddn vanhempansa toivoivat lisdtietoa palveluprosessista ja palveluista.
Vastauksissa lapset toivoivat ennakkomateriaalia, jonka sosiaalityontekija lahettada lapsille ennen
tapaamista. Ndin lapsilla on mahdollisuus valmistautua tapaamiseen. Ennakkomateriaalina voi
toimia esimerkiksi kirje, jossa puhutellaan suoraan lasta (Heini ym. 2019.) Tallaisia kuvitettuja
kirjeita tehtiin hankkeessa Vammaispalvelujen kasikirjaan, josta sosiaalityontekijat voivat vapaasti
tallentaa ja muokata mallikirjeitd omaan kayttoon sopiviksi (Kontu ym. 2020). Lasten osallisuus-

ryhmaé on myd6s ollut vaikuttamassa kirjeiden sisalté6n.

Konkreettinen lasten osallisuuteen vaikuttava tekija on ajan antaminen. Kyselyyn vastanneet
vanhemmat nékivit, etta riittavalla ajalla varmistetaan lapselle omatahtinen tilanne kertoa asiois-
taan hénelle luontevalla tavalla. (Heini ym. 2019.) Niin vanhemmat kuin lapset arvioivat, etti lapsen

kannalta parempi on jaksottaa palaverit lyhyiksi kuin pitda pitkia kokouksia.

Lasten osallisuuteen olennaisesti vaikuttaa valittu tila, jossa tyontekija tapaa lapsen. Kyselyssa
sekd lapset ettd vanhemmat toivoivat tapaamispaikaksi lapselle tuttua ympéaristod. Suurimmassa
osassa vastauksia tdma tarkoitti kotia, mutta myos muita vaihtoehtoja mainittiin (Heini ym. 2019).
Téarkeinta olisikin, etté lapsi saisi itse valita ympariston, jossa han haluaa tyontekijan kohdata. Tama

selventaisi kaikille osapuolille sitd, kuka on tapaamisen keskiossa.

Lapsilla oli toiveita tapaamisten ajankohdasta. Haluttiin, ettd tapaaminen ei osu koulupaivéan, paiva-
unien tai muiden lapselle tirkeiden menojen kanssa samaan aikaan. Viranomaisten kiireen keskella
voi unohtua, mika aika sopii parhaiten lapselle, ja tapaamiset jarjestetddn aikuisten kiireisten aika-
taulujen mukaan. Kukapa meistd aikuisistakaan haluaisi osallistua viranomaispalaveriin kesken

mieluisan harrastuksen?

Lasten kokemukseen osallisuudesta vaikuttaa myds ammattilaisen asenne. Lapset kertoivat, ettd
ammattilainen oli puhunut heille alentavasti ldssyttden. Kun sosiaalityontekija oli tervehtinyt lasta
ja kysynyt hanen mielipidettidan suoraan eika aikuisen kautta, oli kokemus tapaamisesta ollut posi-
tiivinen. Mielenkiintoista oli, etti muutamat vanhemmat kertoivat, ettei heidén lapsensa mielipi-
detta voi kuulla, koska lapsi ei osaa puhua. On sosiaality6ntekijan tehtdva arvioida, miten hén saa
vamman kanssa eldvan lapsen ndkemyksen selvitettyd. Vanhemmalle oli tullut positiivinen osalli-
suuden kokemus siitd, kun tyontekija oli puhunut suoraan vauvalle (Heini ym. 2019). Oleellista on
muistaa, ettd vaikka kaikki lapset eiviat osaa puhua, kaikki osaavat kommunikoida. Aikuiset pystyvat
usein tulkitsemaan vastasyntyneenkin viestintdd, mutta puhetta tukevaa tai korvaavaa kommuni-

kointia kayttdvien lasten kohdalla sanattomien viestien tulkinta usein unohtuu.
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Vanhemmilta kysyttiin, kuinka hyvin perheen kokonaistilanne on huomioitu palveluissa. Suurin
osa vanhemmista vastasi kokonaistilanteen tulleen otetuksi huomioon huonosti tai kohtalaisesti:
”kokonaistilannetta pitdisi miettia koko perheen kannalta, ei vain vammaisen asiakkaan kannalta.”
Ristiriita voi syntya, jos lapsi jatetddn kuulematta sen tahden, etteivat hdnen toiveensa ja vanhem-
pien toiveet kohtaa. Vammaispalvelut ovat vapaaehtoisia, joten jos vanhemmat eivéat ole halukkaita
vastaanottamaan palveluja, lapsi voi pahimmassa tapauksessa jaada ilman tarvitsemiaan palveluja.
Sosiaalityontekijalta vaatii rohkeutta tuoda lapsen oikeudet ja mielipiteet esiin vanhemmille. Tassa
sosiaalityontekija ottaa riskin siitd, ettd vanhemmat tekevit esimerkiksi valituksen sosiaalityonteki-
jasta. Sosiaalityontekijoitd auttaa, jos organisaatiossa on selkedsti linjattu, ettd jokainen lapsi tava-
taan. Lapsen tapaamista tulee pitda keskiossa kollegiaalisesti, jotta jokaiselle on selvda, miksi asia on

niin tirkea. Lapsen osallisuuden tulee olla organisaation keskeinen arvo.

Mita lapset kertoivat ryhmassa ja mihin asioihin he vaikuttivat?

Vamman kanssa eldvat lapset lapset eivit useinkaan ole tottuneet siihen, ettd he voivat ja saavat
vaikuttaa asioihinsa. Ammattilaiset ovat tottumattomia kyselemdidn ja antamaan tilaa ja aikaa
vamman kanssa eldvien lasten osallistumiseen. Kun olosuhteet luodaan lapsille otollisiksi, he
pystyviat kuitenkin ilmaisemaan asiansa hyvin. Lasten toivomukset eivadt ole VamO-hankkeessa

saamiemme kokemusten valossa mahdottomia, vaan hyvinkin realistisia ja toteuttamiskelpoisia.

Lasten osallisuusryhmalaiset kertoivat halustaan tulla kuulluiksi. Osa lapsista toivoi mahdollisuutta
olla suorassa yhteydessi sosiaalityontekijdan: “lapsilla pitdisi olla whatsapp numero, johon voisi
laittaa sosiaalityontekijille palautetta, mité tarvitsee.” Suora yhteydenotto ei siis tarkoittanut soit-
toaikoja tai takaisinsoittoja, vaan lapsille ominaisia tapoja ottaa yhteyttd, kuten WhatsApp-viestit.
Lapset kertoivat haluavansa ottaa yhteyttd sosiaalityontekijdédn itse, jotta he voivat kertoa, mita

tarvitsevat.

Ajan antaminen lapsille oli ryhmaéssa ensiarvoisen tarkead. Aikuisille on usein vaikeaa sietda hiljai-
suutta, ja taman takia he helposti tayttavat tyhjaa tilaa omalla puheellaan. Lasten ryhmén aikuiset
havaitsivatkin, ettd mitd pidempéaan he ovat hiljaa, sitd enemmaén lapsilla on tilaa ilmaista itsedan.
Ryhmaén ohjenuoraksi annettiin, ettd aikuiset ovat hiljaa aina hieman pidempadn, kuin mika muka-

valta tuntuu.

“Lapsella tulee olla oikeus ulkoilla koulun jialkeen.” Osa ryhmadn lapsista toi esille lasten oikeutta
ulkoilla koulupéaivan jalkeen. Vamman takia iltapdiviakerhossa nuorempien lasten kanssa aikaa
viettdnyt lapsi ilmaisi voimakkaasti, ettei vanhempien lasten tarvitsisi viettda aikaa itseddn selvésti
nuorempien lasten kanssa iltapdivdkerhossa vain vammansa vuoksi. Sen sijaan lasten tulisi saada
ulkoilla ja leikkid vapaasti koulupaivan jalkeen muiden samanikaisten lasten tavoin. Tatd varten
voidaan tarvita avustajia tai harjoittelua, mutta lapsilla tulee olla oikeus ulkoilla myds ilman

vanhempia.
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Vamman kanssa eldvien lasten perusoikeuksien rajoittamista perustellaan usein turvallisuudella.
Esimerkiksi Poytyan kunta sai huomautuksen aluehallintovirastolta, kun vamman kanssa elavat
oppilaat joutuivat ulkoilemaan koulussa hdakkiméisessa ympdristossa. Heidat oli erotettu rakennel-
malla koulun vammattomista oppilaista. My6s yhdenvertaisuusvaltuutettu otti asiaan kantaa tote-
amalla, ettd “hakissd” pitiminen synnyttdd vammaisia oppilaita néyryyttivan ja halventavan ilma-

piirin. (Aluehallintovirasto 2021.)

Itsendistymiseen liittyen lapset toivat esille, ettd vamman kanssa elavat lapset osaavat jo kulkea
taksilla riittdvan itsendisesti. Sen sijaan kaikki lapset olivat sitd mieltd, ettd he haluavat opetella
kulkemaan bussilla ja junalla. Taitoa voi harjoitella tutun aikuisen kanssa. Julkisilla voi menné vaik-
kapa kauppaan, harrastamaan ja tapaamaan ystavid. Julkisilla liikennevélineilla kulkemisen opet-

telu oli kaikkien ryhmaén lasten mielestad hyvin tarkeaa.

Lapset pitivit erittdin tirkedna taitona yksin kotona olemisen harjoittelua. Lasten mukaan yksin
olemista voi kotona harjoitella joko ennen koulua tai koulun jialkeen, noin tunnin kerrallaan. Ennen
kuin voi harjoitella yksin olemista, pitda olla tarpeeksi rohkea, osata tarvittaessa soittaa aidille ja
muistaa, ettei saa lahtea yksin ulos. Kotona ollessa voi sitten esimerkiksi tehdé 1dksyja, pelata tieto-

konepeleja tai kuunnella musiikkia.

Lasten ryhmalaiset antoivat palautetta myos itse ryhmasta:

“Puhutaan liikaa”

“Aistihuone on kiva”

“Ryhmddn on kiva tulla”

“Janatehtdvidit oli tylsid, koska oli sama jana koko ajan”

“Tehtdvistd Dino-tehtdvdt on olleet kivoimpia”

“Vapaa ohjelma on kivaa”

“Syéminen ja lopun tarrat on kivoja”

“Pitdisi saada kdyttdd puhelinta, ettd voisin laittaa kuvia Instagramiin”

“Y6-ryhmd on kiva ja se pitdisi jdrjestdd jatkossakin. Alkdd jérjestdké sitd muualla.”

Lasten ryhmé osoitti, ettd lasten kuunteleminen on tdrkeda ja lapset kykenevit ilmaisemaan
itseddn, kunhan heille vain annetaan tdhén tilaisuus. Oleellista osallisuusryhmén toteuttamisessa
on, ettd lasten ideoita ja toiveita kuunnellaan ja heille annetaan paitosvaltaa ryhmén toiminnasta.
Ryhmalla voidaan todeta olleen suurin vaikutus tyontekijéiden ymmarryksen lisddmiseen siitd, ettd
lapsi on asiakkuuden keskiossd. Ymmarryksen syventymisen myo6ta tyontekijat ovat vahvemmin

voineet vieda viestid eteenpdin niin tyékavereilleen ja esimiehilleen kuin lasten vanhemmille.
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Johtopaatokset

Vamman kanssa eldvat lapset haluavat vaikuttaa omiin asioihinsa ja kertoa itse, mika heille on
tarkeaa. Lapsilla on paljon kerrottavaa, eika sita tarvitse peldta. Sosiaalityontekijoille lasten kanssa
tyoskentely antaa voimia ja innostusta tyohon. Historiallisesti vammaisten mielipidettd ei ole
konsultoitu heitd koskevien asioiden suunnittelussa ja kehittamisessd, koska vamman kanssa elavat

henkilot on tyypillisesti nahty riippuvaisina ja huollettavina (Teittinen 2006).

Hankkeessa saamiemme kokemusten pohjalta on valittynyt kuva, ettd lasten osallisuus toteutuu
valtakunnallisella tasolla hyvin vaihtelevasti. Osassa kunnista tyontekijat ovat sisdistaneet osalli-
suuden tarkeyden ja puolustavat lasten oikeuksia tulla kuulluksi. He kayttavat aikaa kotikaynneilla
lasten kanssa leikkimiseen ja kohtaamiseen lapsildhtoisesti. Talloin osallisuus on yksi organisaa-
tion keskeisista arvoista. Toisissa kunnissa taas lasten tapaamisten tiarkeyttd ei ndhda ja resurssien
ollessa niukkoja lasten tapaamisista helposti luovutaan. Tyontekijdt saattavat kokea, ettid he eivat
osaa kayttda lapsille sopivia menetelmid, heilld ei ole aikaa lasten kuulemiseen, lapset eivat osaa
puhua kasiteltdvista asioista tai ettd lapset toivovat pilvilinnoja. Ndihin asioihin voidaan vastata
resursoinnilla, johtamisella ja koulutuksella sekd tutustumalla Tyfkalupakkiin vammaisten lasten

mielipiteen selvittdmiseksi (Ronimus 2021).

Vamman kanssa eldvilld lapsilla on tarkeitd viesteja aikuisille. Lasten toiveita ei useinkaan ole
mahdotonta jarjestda. Hankkeessa loydetyt lasten kehittimisehdotukset olivat hyvinkin realistisia.
Lapset haluavat tulla kuulluksi, tehda paatoksia ja vaikuttaa omiin asioihinsa. Tata varten he tarvit-
sevat tietoa heille sopivalla tavalla annettuna. Vamman kanssa eldvilla lapsilla on samat oikeudet
kuin vamman kanssa eldvilla aikuisilla tai vammattomilla lapsilla. On hyva antaa vamman kanssa

elaville lapsille jo varhaisella idlld mahdollisuus sanoa mielipiteensi ja vaikuttaa omiin asioihinsa.

Vamman kanssa eldvit lapset toivovat samoja asioita kuin muutkin ikdisensi lapset. He halua-
vat liikkua ja harrastaa kodin ulkopuolella. He haluavat pelata tietokonepeleji ja olla yhteydessa
omaan sosiaalityontekijadnsd helpolla tavalla itse. He haluavat paattad omista asioistaan myos

vammaissosiaalitydssa.

Vamman kanssa eldvat lapset pystyvat toimimaan kehittdjind. On tarkeaa saada lasten mielipiteet
mukaan, kun heille tarkoitettuja ja muitakin palveluja kehitetddn. Se vaatii viranomaisilta ennak-
koluulottomuutta ja oikeaa asennetta. On pidettdva mieli avoinna sen suhteen, mité lapset, joilla
on erilaisia toimintarajoitteita, kertovat. Lapset eivédt aina vastaa aikuisten esittdmiin kysymyXksiin,

mutta se ei tee heidian vastauksistaan vihemman tarkeita. Aikuisten tehtava on kuunnella.
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Lasten osallisuusryhmasta opimme, mitké asiat ovat keskeisessi roolissa kun

kohdataan lapsiasiakas:

On unohdettava liika virallisuus. Lasten kanssa voidaan istua lattialla, pelata, piirtaa
ja leikkia!
Lapsen on annettava kertoa, mitd hdnelld on kerrottavana. Tama ei valttamatta ole

aina sitd, mita aikuiset odottavat. Se ei kuitenkaan tee lapsen asiasta vihemmaén

tarkeaa.
On muistettava, ettd kommunikointia on muutakin kuin puheena tuotettu.

Lapsille on tarjottava tietoa heitd koskevassa asiassa, jotta he voivat ottaa kantaa

asiaan. Muuten he eivat osaa ottaa kantaa.

Téarkeda on pohtia, mahtuvatko lapset meiddn aikuisten luomiin rakenteisiin vammaissosiaalitydssa
tai sosiaality0ssa ylipadnsa. Tyoskentely uudella tavalla vaatii aikaa ja organisaation tukea seka
kannustusta muutokseen. Johdon tulee vaatia ja seurata, etta lapset tulevat kuulluiksi. Lapindkyvyys
tuo luottamusta ja luottamus mahdollistaa osallisuutta. Organisaatiossa voidaan esimerkiksi asettaa

viralliseksi tavoitteeksi, ettd kaikkilapset tavataan, ja seurata verkkosivuilla tavoitteen toteutumista.

Tyonantajien tulee tarjota koulutusta kaikkien lasten mielipiteen selvittdmiseen, ja kommuni-
kaatiota helpottavia vélineitd tulee olla tyontekijoiden saatavilla. Tyontekijoilla tulee olla aikaa
valmistautua tapaamisiin ja valmistella kullekin lapselle sopivat yksilolliset kohtaamisen tavat.
Vammaissosiaalityssa tyontekijalla on usein valtava méari asiakkaita. On huomattava, etta lasten
kuuleminen ei ole mitdan yliméAaraistd, vaan lakiin kirjattu velvollisuus. Koska lasten kuulemiseen

on kaytettava aikaa, se voidaan yhta hyvin tehda laadukkaasti.
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Arjen osallisuus



Valokuvassa ”mun oma juttu”
Lapselle merkityksellinen osallistuminen arjessa

Salla Sipari & Nea Vanska

Kerro... mihin téirkediéin asiaan sinulla pitdisi mielestdsi olla oikeus osallistua

Valokuvassa nikyy sininen lippalakki, véhdn korvaa ja paljon taivasta. Kuvassa taivas on kirkas ja reunoilla
ndkyy kesdisen vihreitd puita. Selvésti kuvan ottajalla ja kuvatulla lapsella on puuhakas touhu kdynnissé,
sillé kuvaa ei ole ehditty tarkentaa ja lapsi on vauhdikkaassa liikkeessd. Valokuvan tarkoituksena on kuvata
lapselle merkityksellistd osallistumista arjessa. Tutkijana olen varovainen tekemddn tulkintoja siité, mitd
kuvassa tapahtuu ja miksi lapsi on valinnut sen kuvaamaan itselleen térkedd asiaa arjessa. Lapsi voi kertoa
itse lisddi.

Haastattelutilanteessa tarkastelemme valokuvaa lapsen kanssa yhdessd. Mitd haluaisit kertoa minulle
kuvasta, kysyn. Lapsi sanoo kuvan olevan ldheisestd puistosta ja ettd hdn ndyttdd siiné parkour-temppunsa.
Hdén harjoittelee parkouria yhdessd veljensé kanssa, toisinaan vanhempiensa ja muiden puiston lasten
kanssa. Aidan yli hypdtessd tuntuu siltd kuin lentdisi, ja siltd valokuvassa nédyttddkin. Haastattelu jatkuu

keskustellen ja samalla yhdessd leikkien. Lopulta teemme my6s yhdessé parkour-temppuja.
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Valokuvia tutkailemalla valittyy lapsen maailma

Lapsen oikeuksia ldhestytdan tassa artikkelissa lapsen oikeudella osallistua hanelle merkitykselli-
seen toimintaan arjessa. Tavallisesti aikuiset madrittelevit ja muotoilevat lasten arkea ja siina toteu-
tuvaa osallistumista. Usein jaa selvittamattd, millaista osallistumista lapsi itse arvostaa, millaiseen
toimintaan han haluaa osallistua ja mitd han haluaisi tehdd. Entdpa mita osallistumista estavia tai
edistavia tekijoita lapsi itse tunnistaa? Artikkeli tuo ndkymada siihen, mihin lapsilla tulisi heiddan

omasta mielestaan olla oikeus osallistua.

Lapsen oikeuksia tarkastellaan usein yhteiskunnan, lakien ja sopimusten puitteissa. Kyseessa on
jarjestelmalahtdinen toiminta, tiedolla ohjaus ja pyrkimys varmistaa lapsen oikeuksien yhdenver-
tainen toteutuminen. Tama jad kuitenkin lapsen kasvuympariston kaytanndissa usein etaiseksi seka
yleiselle tasolle. Lapsen oikeuksien toteutumiseksi lapsen arjessa tarvitaan lasten ilmaisujen kautta
rakentuvaa ymmarrysta siita, mitka fyysiset, sosiaaliset ja asenteisiin liittyvét tekijat ymparistossa
ja yhteisdissa lapsen ndkokulmasta vaikuttavat osallistumiseen. (Sipari, Vanska & Pollari 2017a;
Vanska, Sipari & Haataja 2020.)

Lasten yhdenvertaisen osallistumisen edistdmiseksi lasten yksilolliset ndkemykset tulee ottaa
huomioon ja niilld tulee olla vaikutusta asioihin. Erityistd huomiota tulee kiinnittda lapsiin, joilla on
toimintakykyé rajoittavia sairauksia, vammoja tai erityisen tuen tarpeita. Miten turvataan heidan

yhdenvertainen oikeutensa merkitykselliseen osallistumiseen omassa arjessaan?

Téssa artikkelissa tarkastellaan lasten osallisuuden edellytyksia valokuvien ja niiden pohjalta tehty-
jen haastattelujen avulla. Artikkelin alussa méaritella&n lapselle merkitykselliseen osallistumiseen
liittyvid keskeisia kasitteitd ja rakennetaan niisté teoreettista kokonaiskuvaa. Seuraavaksi kuvataan
erityista tukea tarvitsevien lasten toiminnallisia haastatteluja ja niiden tuloksia lapselle merkityk-
sellisesté osallistumisesta, perustuen Siparin, Vanskén ja Pollarin (2017a) sekd Vanskén, Siparin ja
Haatajan (2020) tutkimuksiin. Lasten haastattelujen 1ihtokohtana olivat valokuvat lapselle tarkeéasta
osallistumisesta arjessa, jotka lapsi oli ottanut vanhempien avustuksella ennen haastatteluja. Lasten
haastattelujen tulosten yhteenvetoa peilataan lapsen osallistumisen edistamisti kehystavaan kirjal-
lisuuteen lapsen kasvuympaéristosta. Artikkelin lopussa esitellddn tulosten perusteella kehitettyd
Metku-kirjaa, jonka tarkoitus on vahvistaa lapsen osallistumista hinelle merkitykselliseen toimin-
taan. Lisdksi kasitellddn tulosten hyddyntimistd lapsen kuntoutumisessa. Artikkelin péaatteeksi
katsotaan tulevaisuuteen artikkelissa kuvattujen tutkimusten tulosten ja niiden soveltamisen innoit-

tamien heritteiden siivittimana.
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Lapselle merkityksellisen osallistumisen teoreettinen
kokonaiskuva

Lapselle merkitykselliseen osallistumiseen kytkeytyy lapsen osallisuus. Osallisuus on lapsen pysy-
vampi, syvallisempi kokemus liittymisestd, suhteesta, kuulumisesta tai yhteisyydesta johonkin yhtei-
s00n tai yhteiskuntaan. Osallisuus edellyttda usein esimerkiksi mahdollisuutta vaikuttaa asioihin,
vastuun ottoa sekd sitoutumista, jotka ovat tietoista toimintaa. Osallistuminen mahdollistaa lapsen

osallisuutta tai tietyissa tilanteissa on myos edellytys osallisuuden kokemukselle. (Isola ym. 2017.)

Lapselle merkityksellinen osallistuminen ja siitd mahdollisesti seuraava osallisuus ovat edelleen
yhteydessa lapsen toimijuuteen. Lapsen toimijuuden voidaan ymmartda olevan osallistumisen
aikaansaava voima, ja vastavuoroisesti lapsen toimijuus muotoutuu lapsen sosiaalisessa osallistu-
misessa. (Sipari, Vanska & Pollari 2017a.) Toimijuus on siten tilannesidonnaista, ja erilaiset eldméan-
tilanteet tuottavat seké rajoituksia ettd mahdollisuuksia lapsen toimintaan (Jyrkama 2008). Lapsen
toimijuutta voi mahdollistaa esimerkiksi lapsilahtoinen vuorovaikutus, mutta estad kiire ja lapsen

ndkokulman ohittaminen (Sipari, Vanska & Pollari 2017a).

Toimijuus rakentuu usean osa-alueen vuorovaikutuksessa. Tilannekohtaisten mahdollisuuksien ja
paikkojen lisdksi vaikuttavina osa-alueina ovat lapsen osaaminen ja kyvykkyys, lapsen halu tehda
asioita seka tunteet, jotka liittyvat toimintaan. Lapsen halu tehdad tiettyja asioita kumpuaa lapsen
arvostuksista, ja tunteet osaltaan vahvistavat lapsen tavoitteellisuutta ja motivaatiota toimintaan.
(Ks. Jyrkdama 2008.) Lapselle merkityksellisen osallistumisen kannalta on erityisen tdrkedd kuvata
toiminnan yhteydessd lapsen halu tehdéa asioita sekd toimintaan liittyvat tunteet lapsen itsensd

ilmaisemina.

Parhaimmillaan toimijuus mahdollistaa lapselle arjen hallintaa, valinnan vapautta, vaikuttamista
ja valtaa. Tdméa puolestaan luo osallisuutta, ja lapsen osallistumisen, osallisuuden ja toimijuuden

kehéasta muodostuu vuorovaikutteinen kokonaisuus (ks. kuvio 1).
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Osallistuminen
mahdollistaa
osallisuutta

...7 Osallisuus

Toimijuus
mahdollistaa mahdollistaa
osallistumista toimijuutta

on tdnddn tosi kiva pdiva
« Koska md meen ensin__
kaverin kanssa ulos ja
sitte me tullaan meille.

Kuvio 1. Lapsen osallistumisesta, osallisuudesta ja toimijuudesta rakentuu vuorovaikutteinen keha,
joka muodostaa kokonaisuuden lapsen kasvuymparistossa.

Osallistumisen voidaan ajatella olevan keino, pddmdaérd tai molempia. Osallistumisen korosta-
minen keinona tarkoittaa sitd, ettd osallistumalla lapselle mahdollistuu toiminnassa oppimista ja
esimerkiksi sosiaalisen vuorovaikutuksen kehitysta. Osallistumisen kuvaaminen pddméarana viit-
taa siihen, ettd lapsen osallistumista tavoitellaan esimerkiksi ratkomalla lapsen leikkiin osallistu-
mista rajoittavia esteitd. (Imms ym. 2017.) Tassi artikkelissa osallistuminen voi tilanteesta riippuen
olla seka keino ettd paamadra. Korostamme sité, ettd lapsella on oikeus osallistua merkitykselliseen
toimintaan arjessa sekd oikeus osallistua itseddn koskeviin paatoksiin (YK:n yleissopimus lapsen
oikeuksista, SopS 59-60/1991).

Valokuviin perustuvat lasten toiminnalliset haastattelut

Tutkimuksiin (Sipari, Vanska & Pollari 2017a; Vanska, Sipari & Haataja 2020) osallistui yhdeksan
5-10-vuotiasta erityistd tukea tarvitsevaa lasta. Kaikki lapset saivat Kelan vaativaa ladkinnallista
kuntoutusta, ja siten erityisen tuen tarve arjessa oli merkittdva. Osa lapsista hyodynsi vaihtoehtoisia
kommunikointimenetelmia puheen tukena. Tutkimuksissa tehtiin mahdolliseksi myds niiden lasten
osallistuminen, jotka eivat ilmaise itseddn tavanomaiseen tapaan, eivatka siten saa nakemyksidan

helposti esille.
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Lasten toiminnallisissa haastatteluissa hyddynnettiin valokuvia haastattelukysymysten 1lahtokoh-
tana. Lapset ottivat yhdessad vanhempiensa kanssa valokuvia omassa arjessaan merkityksellisesta
osallistumisesta. Valokuva ilmensi lapselle tarkeda osallistumista, jota han halusi tehda tai oppia.
Valokuvat konkretisoivat ja auttavat, kun toivetta on vaikea vélittad sanallisena kommunikaationa.
Haastatteluissa lahestyttiin lasten maailmasta késin sitd, miké osallistumisessa oli lapsille tdrkeaa ja

millaisia tekijoitd merkitykselliseen osallistumiseen lasten nakokulmasta liittyi.

Toiminnalliset haastattelut lahtivat liikkeelle lasten valokuvissa kuvatusta toiminnasta.
Haastattelujen teemat rakennettiin lapsen toimijuuden ulottuvuuksista, jotka syvensivit ja konkre-
tisoivat sitd, mité lapsi haluaa, osaa ja kykenee tekeméain sekd mitd mahdollisuuksia, valttdmatto-
myyksia ja tunteita valokuvattuun toimintaan liittyy. Halutessaan lapsella oli mahdollisuus kertoa
myd6s muusta kuin valokuvatusta toiminnasta arjessa. Haastattelu toteutui lapsen ja haastattelijan

leikkina ja keskusteluna rakentuen lapsen lahtékohdista.

Tuloksena merkityksellinen osallistuminen lasten nakokulmasta

Lapsen vapaus, valta ja vastuu

Tutkimusten tulosten mukaan lapsille merkityksellinen osallistuminen oli luonteeltaan lapsen
vapautta toimia ja vapautta toiminnassa. Valokuvissaan lapset kuvasivat padosin vapaa-ajan toimin-
taa kuten liikkumista ja harrastamista, vapaata leikkid ja luovaa toimintaa. Lasten mielikuvitus
leikeissa loi uusia mahdollisuuksia ja poisti rajoituksia — leikeissd esimerkiksi hahmon eliménki-

pina voi syttya tai sammua lapsen tahdon mukaan.

Vapauden, luovuuden ja riemun lisdksi merkityksellisia asioita olivat valta ja vastuu, kuten sovit-
tujen tehtdvien ja vastuiden hoitaminen. Esimerkiksi lapset kertoivat, ettd haluavat paattiaa, mita
vareja kayttavat piirustuksessa, ja nauttivat voidessaan laimayttdd huoneen oven kiinni, kun halua-
vat olla rauhassa. Lapset kuvasivat drsyyntyvansd, jos he eivat saa vanhemmilta lupaa osallistu-
miseen tai jos vanhemmilla on sdintdja, jotka rajoittavat valinnanmahdollisuuksia tai vapautta
toiminnassa. Lapset ilmaisivat tyytymattomyytta esimerkiksi tietokone- ja mobiilipelaamiseen liit-

tyviin aikarajoituksiin.

Lapset kuvasivat tirkedksi asiaksi sen, ettd he huomaavat omalla tahdollaan ja teoillaan olevan
vaikutusta ja ettd he saavat aikaan muutosta. Jotkut lapset halusivat ohjata tilanteita ja muita ihmi-
sid toiveidensa mukaisesti, esimerkiksi paattdmalla, mitd leikitddn ja ettd perheenjasenen taytyy
osallistua lapsen madrittaimaan toimintaan. Kaikki lapset tahtoivat vaikuttaa siihen, millaiseen

toimintaan he osallistuvat sekd miten, milloin ja kenen kanssa he osallistuvat.
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Kasvuymparistot muotoillaan osallistumista mahdollistaviksi

Lasten toiminnallisten haastattelujen tulosten mukaan mahdollisuuksiin ja lapsen haluun osallistua
vaikuttavat esimerkiksi tilan ja vuorovaikutuksen saavutettavuus sekd muut toimintaan osallistuvat
henkilot. Uusissa ymparistgissa lasta jannitti se, ettei han tieda, millaisia sdantoja sielld toimimiseen
liittyy, miten muut ihmiset suhtautuvat hdneen ja mitd osaamista hanelta odotetaan. Esimerkiksi
lapsi koki kurjaksi sen, jos toiset lapset leikkivat sellaisia leikkejd, joita héan ei itse tied4, ja jos muut
lapset tai aikuiset eivat kerro sdantoja. Sddntdjen kertominen ja niista sopiminen yhdessa auttoivat
lasta osallistumaan. Osallistuminen yhdessa ystavan tai perheenjasenen kanssa oli lapsille tdrkeaa.
Esteeton ymparistd seka lapselle sopivat ja mieluisat apuvélineet mahdollistivat osallistumista.
Toiminnan mukauttaminen lapsen yksilollisiin tarpeisiin auttoi esimerkiksi jadkiekkoa pelatessa,

jolloin lapselle mahdollistettiin osallistuminen kengéat jalassa luistinten sijaan.

Lapset kertoivat haastatteluissa, ettd vedessi he pystyivit lilkkumaan vapaasti ja uskalsivat tehda
temppuja, jotka muuten saattoivat pelottaa heitd. Vesi kannatteli, auttoi tasapainoilemaan ja loi
mahdollisuuksia liikkumiseen yhdessd muiden kanssa. Lasten ndkokulmasta tarkeaa oli lapsen

mielekis fyysinen olotila ja esimerkiksi se, ettd on lammin ja saa istua, kun vasyy.

Epdmiellyttdva fyysinen olotila, kuten kylmyys tai kipu, estivat toiminnasta iloitsemista ja siten
vahensivat lapsen tahtoa osallistua. Myds vaikeudet toiminnassa seké fyysiset tai vuorovaikutuksen
esteet rajoittivat osallistumista. Epdmieluisat ominaisuudet ympéristossd, kuten paha haju tai liian
kovat danet, vaikuttivat kielteisesti lasten osallistumiseen. Lasten mukaan epdavarmuus siitd, miten
tilanteessa tulisi toimia, ulkopuolisuuden tunne, pelko epdonnistumisesta, kiusaamisesta tai aikai-

semmat epadonnistumiset estivat osallistumista.

Lapsentahtinen vuorovaikutus

Lasten mukaan perheen ja toimintaan osallistuvien henkildiden rohkaisu, huumori ja yhdessé teke-
minen edistivit osallistumista. Myonteinen kannustaminen auttoi lasta esimerkiksi uskaltamaan
uuden taidon oppimista uintireissulla. Erds lapsi kuvasi, ettd yhteisen ilon ja mielenkiinnon jaka-
minen kavereiden kanssa vuorovaikutuksessa ja toiminnassa mahdollistaa tunnetta yhteiséon

kuulumisesta.

Vuorovaikutuksessa lapsen aloitteisiin mukaan ldhteminen ja ohjeiden selkeys auttoivat lapsen
osallistumista. Sen sijaan aikuisten ennakko-oletukset ja arvaukset sekd monet perdkkéiset asiat tai
kysymykset olivat lasten mielestd hAmmentavia. Lapselle merkityksellistd osallistumista edistivat

lapsentahtisuus ja lapsen omien ilmaisukeinojen mahdollistaminen.
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Lapselle merkityksellinen osallistuminen rakentuu suhteessa
kasvuymparistoon

Kasvuympariston ominaisuudet vaikuttavat lapsen osallistumiseen sekd toimijuuteen ja osalli-
suuteen. Esimerkiksi jos lapsella on uidessa lilan kylmad, osallistuminen ei onnistu, tai jos tuntee
jaavansa ulkopuolelle yhteison vuorovaikutuksesta, osallisuuden kokemus ei mahdollistu. Lapsi,
perhe ja ammattilaiset voivat muotoilla yhteistoiminnassa ympaéristoa, jossa mielekds osallistumi-

nen, toimijuus ja kokemus osallisuudesta mahdollistuvat (Kinnunen 2021).

Samoin kuin lapsen kehitys, my6s lapselle merkityksellinen osallistuminen rakentuu vuorovaikut-
teisessa suhteessa kasvuymparistoon (ks. kuvio 2). Lapsen ympériston tulee mahdollistaa lapsen
kehitysta tukeva tarkoituksenmukainen toiminta. Ympéristé muodostuu eri laajuisista ja tasoisista
elinpiireistd, jotka nivoutuvat systeemisesti yhteen. (Maatta & Rantala 2010; Koivikko 2020; Kinnunen
2021.) Lapsen arki muotoutuu ekokulttuurisen teorian mukaan péaivittaisissa toiminnoissa ja rutii-
neissa, joihin vaikuttavat elinpiirin eri tasot (Maittd & Rantala 2010). Lapselle merkityksellisen
osallistumisen edistdmisessa pitda siten ensimmaiseksi tuntea lapsen arki ja perhekulttuuri — myos
lapsen ndkokulmasta kuvattuna. Taman jalkeen tulee tunnistaa lapsen ilmaisuja hyddyntaen, miten
eri tasot vaikuttavat lapsen osallistumiseen ja miten ympaéristo voidaan jarjestaa lapsen merkityk-

sellista osallistumista edistiavaksi (emt.).

Lapsen kasvuympariston tekijiat nivoutuvat fyysiseen tilaan ja tuotteisiin, ihmisiin ja muihin toimi-
joihin seka toimintaan ja asenteisiin. Siten vuorovaikutus on tadssd merkityksessd laajempi kasite
kuin vain ihmisten valinen kommunikaatio ja viestintd ja sisdltia ajatuksen siitd, ettd muutokset
yhdessa tekijassa vaikuttavat my6s muihin tekijoihin (ks. ICF 2004, Toimintakyvyn, toimintarajoit-
teiden ja terveyden kansainvéalinen luokitus). Esimerkiksi lapsen aloittaessa uudessa koulussa tuttu
rakennus, toimintatavat ja ihmiset vaihtuvat uusiin ja silld on vaikutusta mydés yhteistoimintaan,

mieluisaksi koettuun toimintaan ja lapseen toimijana.

Siparin, Vanskén ja Pollarin (2017a) sekd Vanskan, Siparin ja Haatajan (2020) tutkimusten tulos-
ten yhteenvetona tunnistettiin kolme keskeistd elementtia, jotka vaikuttavat lapsen osallistumi-
seen hinelle merkitykselliseen toimintaan. Nimé elementit olivat lapsi toimijana, yhteistoiminta ja
mieluisa toiminta. Lapset sanoittivat ndiden elementtien ydintekijoitd omasta kokemusmaailmas-
taan kasin. Kaikki elementit olivat vuorovaikutuksessa siithen ympéristéon, jossa toiminta tapahtui
(kuvio 2).
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Perhekulttuuri
Perheenjasenet ja laheiset, arvot ja padamaéarat,
mita tehdaan, tunteet ja motiivit toiminnassa,
vuorovaikutusta ohjaavat tottumukset ja sdannot

Toiminta- ja Paivittaiset
vuorovaikutus- Yhteis- | Lapsi rutiinit ja
tilanteet arjessa toiminta | toimijana askareet
“Parasta, kun “etta paatta ite”
toinen haluaa “saa varittda ihan!
: : kuunnella, mitd | milla varilla
Voimavarat ja toinen sanoo.” | tahansa” Lapsen arjen
rajoitukset kehitysymparistot
Mieluisa
toiminta .
Harrastukset “mé niinku teen sillee Tuotteet, teknologia,
keskittyneesta siti hommaa” apuvalineet
A ”on kiva voittaa”
Ystavat, Asenteet,
vertaiset toimintatavat
Koulu Varhaiskasvatus

Lapsi ja perhe
Lahiympsristot ja yhteisOt
Palvelut, haptinto, politiil*?

Kuvio 2. Lapselle merkityksellinen osallistuminen rakentuu vuorovaikutuksessa lapsen kasvuymparistoissa
(ICF 2004; Maatta ja Rantala 2010; Sipari, Vanska & Pollari 2017b; Koivikko 2020;
Vanska, Sipari & Haataja 2020; Kinnunen 2021).

Tutkimusten tuloksissa lapset kuvasivat mieluisaksi toiminnaksi uusien asioiden oppimista ja
onnistumisen kokemusta. Lasten mukaan toiminnan tulee tuottaa iloa, mika voi toteutua leikilli-
syyden, pelillisyyden ja elamysten kautta. Iloa ja nautintoa osallistumiseen tuovat mielikuvituksen
kéayttdminen, jannitys ja mieleenpainuvat myonteiset kokemukset. Mieluisa toiminta mahdollistaa
lapselle pystyvyyden ja osaamisen kokemuksia, jolloin lapsi tietda, miten toimia, ja kokee voivansa

huolehtia omista vastuutehtavistaan.

Tutkimusten tulosten mukaan elementissa lapsi toimijana painottuivat lasten ndkokulmasta tunteet
ja haaveilu seki valintojen teko. Lapset haluavat tehda paéatoksia ja valintoja mielenkiinnon kohtei-

densa ja tuntemustensa mukaan.

Yhteistoiminnan merkityksid lapset tuottivat oman perheensid ja kavereidensa kanssa arkisten
toimintojen yhteydessa. Lapset arvostavat osallistumista yhdessa perheenjdsenten ja ystavien
kanssa, mahdollisuutta tehdd sitd mitd muutkin, yhteis66n kuulumista ja kokemusten jakamista

muiden kanssa.
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Lapsen ensisijainen kasvuympéristd on usein perhe. Kuviossa 2 lapsen kasvuympadristojen kehilla
olevat ympadristot ovat yksilollisia ja niiden merkitykset ovat perhekulttuureittain ja ajassa muun-
tuvia. (ICF 2004; Maatta & Rantala 2010; Koivikko 2020; Kinnunen 2021.) Lapselle merkityksellisen
osallistumisen vuorovaikutteisessa rakentumisessa lapsi ymmarretdan aktiivisena toimijana ja
vaikuttajana ja vastaavasti ympériston ndhdaan edellyttdvan lasta mukautumaan tiettyihin asioihin

tai mahdollistavan ja edistdvén osallistumista arjessa.

Merkityksellisen osallistumisen kuvauksen hyodyntaminen
kuntoutumisessa - Metku-kirja

Lasten tuottamien kuvausten hyodyntiaminen kuntoutumisessa

Valokuvausta hyédyntiva toiminnallinen haastattelu osoittautui tutkimuksissa oivalliseksi lapsildh-
toisyyttd ja lapsen osallistumista edistivaksi aineistonkeruumenetelmaksi. Valokuvat konkretisoi-
vat lapsen arkea ja toimintaa ja siten toimivat erinomaisesti vuorovaikutuksen virittdjdna ohjaten

keskustelun lapselle tdrkedédn asiaan.

Valokuvat auttoivat lasta ilmaisemaan itsedan erityisesti niiden lasten kohdalla, jotka eivat kommu-
nikoineet tavanomaisin keinoin. Naiden lasten oma ndkemys saattaa jadda helposti huomiotta,
mutta valokuvia hyédyntava vuorovaikutus turvasi lasten yhdenvertaista oikeutta osallistua itsedan
koskevaan asiaan. Menetelma vaikutti silta, etté sitd voidaan hy6dyntda laajemmalti mahdollistet-
taessa lapselle merkityksellistd osallistumista arjessa ja kuntoutuksessa. Menetelmén hyotyjen arvi-
oinnin perusteella yhteiskehitettiin uusi tyovéline, Metku-kirja, erityistd tukea tarvitsevien lasten
kuntoutumisen edistdmiseksi. Metku on lyhenne sanoista Merkityksellinen toiminta kuntoutumi-
sessa. (Sipari, Vanski & Pollari 2017b.)

Lapsen kuntoutuminen ymmaérretaan lapsen ja ympariston vélisena tavoitteellisena muutosproses-
sina lapsen toimintakyvyn edistymiseksi (Kauppila, Sipari & Suhonen-Polvi 2016). Lapsen toimin-
takyvyn edistyminen tarkoittaa lapsen kehitysta ja oppimista. Se kasittdd muutoksia lapsen kehon
toiminnoissa, suoriutumisessa pdivittaisistd toiminnoista ja osallistumisessa arjessa; esimerkiksi
tavoitteen suuntaisia muutoksia lapsen liikkumisessa véalitunneilla. Lapsen toimintakyvyn edisty-
minen on lapsen kasvamista ja kehittymistd omaksi itsekseen ja tadyteen potentiaaliinsa. Lapsen
toimintakyky on kytkoksissa kasvuymparistoon, jossa ilmenevat tekijat, kuten esimerkiksi toimin-
taan osallistuvien ihmisten asenteet, kaytetyt valineet tai tila, jossa toiminta tapahtuu, voivat rajoit-
taa tai edistdé lapsen toimintakykya (ICF 2004; ks. kuvio 2). Kuntoutuksessa on siten tdrkeda tunnis-
taa lapsen toimintakykya liittyvia tekijoita edistden lapsen osallistumisen mahdollisuuksia lapsen,
vanhempien ja ammattilaisten yhteistoiminnassa. Osallistumista voidaan vahvistaa Metku-Kkirjaa

apuna kayttaen.

196



Lapsen Metku-kirjassa lapsi kuvaa digitaalista sovellusta hyddyntden merkityksellista osallistu-
mista omassa arjessaan hénelle mielekkadlla tavalla: valokuvin, piirroksin, videoin, nauhoituksin
tai kirjoittaen. Metku-kirjan tekoa ohjaavat kysymykset perustuvat lapsen toimijuuden ulottuvuuk-
siin (Jyrkama 2008) ja toimintakyvyn kuvaukseen, painottuen osallistumiseen ja suoritukseen liit-
tyviin osa-alueisiin (ICF 2004). Metku-kirjassa toimijuuden ja toimintakyvyn teoriat yhdistyvdt, ja
kirjan avulla voidaan edistdd kuntoutumista, kun siind kuvataan lapselle merkityksellista osallis-
tumista hdnen arjessaan ja kasvuymparistoissdan (ks. vuorovaikutteinen keha kuviossa 1). Metku-
kirjaa tehdaan lapsen kanssa yhdessd keskustellen, mihin e-julkaisussa on monimuotoiset ohjeet

esimerkkeineen ja videoineen. (Sipari, Vanska & Pollari 2017b.)

Metku-kirjan hyodyntidminen kuntoutumisprosessin vaiheissa

Metku-kirjaa voi hyddyntdd lapsen kuntoutumisprosessin eri vaiheissa. Prosessin kdynnistyessa
kirjan avulla voidaan kuvata lapsen toiveita, tarpeita ja kasvuympéristéd. Kuvauksia on mahdol-
lista kayttda lasta motivoivien yksil6llisten kuntoutumisen tavoitteiden asettamisessa ja lapsen
sitoutumisessa mielekkddseen tavoitteen suuntaiseen toimintaan arjessa. Prosessin aikana ja sen
paattyessa kuvauksiin voidaan palata ja hyddyntaa niitd tavoitteen saavuttamisen arvioinnissa seka
lapsen kehityksen ja toimintakyvyn edistymisen seurannassa. Kuvat edistavét lapsen osallistumista
toimijana prosessin kaikissa vaiheissa. Lapsi ja perhe paittaviat Metku-kirjan kiytostd kuntoutu-
misen vaiheissa. (Sipari, Vdnska & Pollari 2017b.) Keskeistd on voimavaraldhtdinen nakyma lapsen
osallistumiseen arjessa. Kuviossa 3 on esimerkkeja lapsen Metku-kirjasta, jota lapsi ja perhe ovat
hy6dyntaneet lapsen kuntoutumisen suunnittelupalavereissa ja yhteistoiminnan rakentamisessa

lapsen kouluarjessa.

Kuvio 3. Lapsen Metku-kirjan esimerkkisivu kertoo lapselle merkityksellisia asioita ja rutiineja arjessa
lapsen ndkokulmasta (Sipari, Vanska & Pollari 2017b).
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Lapsen tahto, toive ja tahti kuntoutumisessa

Lasten toiminnallisten haastattelujen tulosten mukaan lapsille on tdrkedd saada haaveilla, kayt-
tda mielikuvitusta ja kokea elamyksia. Lasten tunteiden tunnistamista ja kdyttdmista voimavarana
tavoitteellisessa kuntoutumisessa tulisi tietoisesti mahdollistaa. Lapselle merkityksellinen osallistu-
minen on uuden oppimista ja arjen askareiden hoitamista sekd omista velvollisuuksista huolehti-
mista. NAma ovat asioita, joita voi hyddyntaa kuntoutuksessa, kun lapselle merkityksellinen osallis-
tuminen on kuvattu. (Sipari, Vanska & Pollari 2017a; 2017b; Vanska, Sipari & Haataja 2020.)

Lasten mielenkiinnon kohteet, tunteet ja padmaéarat saattavat muuttua nopeastikin. Siten lapsentah-
tisuus, joustavuus ja luovien ilmaisu- ja kuvauskeinojen mahdollistaminen muutoksen ja kehityk-
sen yhteydessd on tdrkedd. Digitaalinen kirja muotoutuu lapsen mukana, ja kirjan darelle voidaan
palata myds tietoisesti tunnistamaan, mitd kaikkea osaamista lapsella onkaan, mitd hin on oppi-
nut ja saavuttanut ja miti han seuraavaksi haluaa oppia. Metku-kirjan kehittdmiseen osallistuneet
lapset kertoivat oman tarinan ja mielenkiinnon kohteiden kuvauksen digitaalista sovellusta hyodyn-
tden olevan innostavaa ja opettavaista. Metku-kirja tehddan lapsen ehdoilla, ja lapsella huoltajineen

on sithen omistajuus (Sipari, Vanska & Pollari 2017h).

Lasten taitoa olla 1asné ja elaa tassa hetkessa sekd intoa tuottaa jatkuvasti uusia ideoita voi taltioida
Metku-kirjaan eri toimijoille jaettavaksi, jolloin aikuiset voivat sukeltaa lapsen maailmaan. Ilon ja
onnistumisen kuvaamisen lisdksi on tirkedd kuvata myos lapsen merkityksellista osallistumista
rajoittavat tekijat kuten ympdristossa ilmenevét kielteiset tekijat tai lapsen jannitys, ujous, pelko,
unohdukset ja vasymys, jotka voivat olla esteend kuntoutumisen etenemiselle. Lapsen oman nako-
kulman kuvaus Metku-kirjan avulla on osoittautunut rikkaaksi — lapsiperheet ovat jakaneet lapsen
Metku-kirjaa eri yhteyksissa ja hyddyntineet sitd monin eri tavoin. (Sipari, Vanska & Pollari 2017b.)
Esimerkiksi jotkut lapset ovat halunneet hyédyntda kirjaansa terapeuttien lisdksi my6s opettajien
ja tuttujen kanssa. Lapsilla, joilla ei ole ollut mahdollisuutta esimerkiksi puheen avulla kertoa omia
ndkemyksiddn, kirjan tuottama mahdollisuus kertoa ja jakaa itselle tdrkeita asioita kuvien ja videoi-

den avulla on ollut merkittava.

Kuntoutuminen toteutuu lapsen kasvuympaéristdissa arjen rutiineihin ja perhekulttuuriin sovitet-
tuna. Lapsen, hdnen perheensa seka kuntoutuksen ammattilaisten yhdessa suunnittelema, toteut-
tama ja arvioima kuntoutumisprosessi perustuu lapsen yksil6llisiin tarpeisiin ja arjen tilanteisiin,
jolloin on ratkaisevan tdrkeda turvata jokaisen lapsen mielekds osallistuminen. (Kauppila, Sipari &
Suhonen-Polvi 2016; Sipari, Vanska & Pollari 2017a.)
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Merkityksellista osallistumista edistava tulevaisuus kehitetaan
lasten kanssa

Tutkimuksia tehdessa oppii lapsilta paljon asioita, joita voi hyodyntaa lapsiystavallisessa tutkimus-
ja kehittdmistoiminnassa. Lasten taito eldd hetkessa ilmeni tutkimushaastatteluissa, joissa leikki,
toiminta ja keskustelu nivoutuivat luontevasti yhteen. Taméan hetkessd elamisen tilannekohtaiseen
hyddyntamiseen on syyta kiinnittdd erityistd huomiota. Tutkijalta tdma vaatii lapsen aloitteisiin
vastaamista vuorovaikutuksessa ja toiminnassa sekd varmistumista siitd, ettd lapsen asia on ymmar-
retty oikein. Haastattelutilanteessa on tarkeda kytkea kysymykset lapsen arjessa nakyvdaan ja konk-
reettiseen asiaan, ilman ennakko-oletuksia ja kunnioittaen lapsen omaa tahtoa. Lapsiystavallisessa
tutkimuksessa kysymykset ovat lapselle ymmaérrettavia, vastaamiselle annetaan riittavasti aikaa ja
haastattelussa edetdan lapsen tahtiin ja hdnen tahtonsa mukaan. (Sipari, Vanska & Pollari 2017a;
Vanska, Sipari & Haataja 2020.)

Lapsilla on oikeus olla mukana vaikuttamassa arkeensa ja heitd koskeviin asioihin. Sen lisdksi,
lasten oikeutta osallistua voisi laajentaa siten, ettd lapsille mahdollistettaisiin aktiivinen osallis-
tuminen ja kumppanuus tutkimus- ja kehittdmistoiminnan kaikissa vaiheissa, ei vain aineiston-
keruussa. Millaiseksi lapsi kehittdisi oman kuntoutumisprosessinsa, kun héinelle annetaan siihen

mahdollisuus?

Hyvdssa kuntoutuskdytidnndssd kuntoutumisen suunnittelussa on kyse lapsen, perheen ja ammat-
tilaisten kesken muotoutuvasta yhteisestd ymmarryksestd ja tarpeisiin vastaavien asioiden kehitta-
misestd lapsen tavoitteiden mukaisesti. Lapsen toimijuus oman kuntoutumisensa kehittdjani avaa
uudenlaisen tulevaisuuden ndkyméan kuntoutumiseen, kun lapsen, perheen ja ammattilaisten yhtei-
nen oppiva, oivaltava ja osallistumista mahdollistava yhteiskehittely valjastetaan lapsen toiminta-

kyvyn edistymiseksi. (Helenius 2021; Sipari 2021a.)

Osallistuvassa tutkimuskumppanuudessa (Sipari 2021b) lapset eivit ole tutkimuksen kohteita tai
tiedon tuottajien roolissa vastaten esimerkiksi haastatteluihin tai tutkijoiden muotoilemiin kyse-
lyihin, vaan kumppaneita, jotka osallistuvat ja vaikuttavat tutkimusaiheen méérittelyyn, suunnit-
teluun ja toteutukseen. Osallistuvassa tutkimuskumppanuudessa lapsilla ja nuorilla on mahdolli-
suus olla yhdenveroinen kumppani yhteistoiminnassa tutkimusprosessin kaikissa vaiheissa. Lasten
osallistumisen mahdollistaminen tutkimustoimintaan vaatii uudenlaista lahestymistapaa tutkimus-
toiminnassa, lapsildht6isid menetelmié seka tutkijoiden luovuutta ja osaamista rakentaa vastavuo-

roista yhteistoimintaa lasten ehdoilla. (Gonzales ym. 2020; Lehtonen ym. 2020.)

Lasten ja aikuisten arki muuttuu jatkuvasti. Siten ei riitd, ettd tunnistamme talla hetkelld olemassa
olevia tapoja lasten osallistumisen edistdmiseen ja lapsen oikeuksien toteuttamiseen. Sen sijaan
yhdessa lasten kanssa tutkimalla ja kehittdmalld voidaan luoda alati uusia toimintatapoja ja uutta

osaamista lapsen osallistumiseksi arjessa merkitykselliseen toimintaan. Olennaista on asettuminen
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lapsen kanssa yhdenvertaiseen asemaan ja yhteistoiminnan rakentaminen. On kyse sitten tutki-
mus- ja kehittimistoiminnasta tai arkisesta kohtaamisesta lasten tai lapsiryhmien kanssa, voidaan
tassa artikkelissa esitettyja asioita huomioida lapsiystavallisen toiminnan ja lapsen osallistumisen

mahdollistamisessa.

Lapsen ndkokulmasta hdnen oikeutensa merkitykselliseen osallistumiseen ei ole staattinen asia, joka
voidaan keittokirjan reseptin mukaan toteuttaa. Lapselle merkityksellinen osallistuminen rakentuu
tilannekohtaisesti lapsen kasvuympaéristissd yhteistoiminnallisesti siten, ettd lapsi on aktiivinen
toimija héinelle mieluisassa toiminnassa. Tall6in lapsen oikeuksien toteutuminen on systeeminen

kokonaisuus, joka edellyttda yhdessa lapsen kanssa tehtdvad harkintaa ja punnintaa.

Kuvittele... kuinka monta kysymystd ehtii kysyd pdivikotimatkalla

Kuljin taannoin tydpdivdn jdlkeen lapsen kanssa pdivédkodista kotiin. Lapsi kulki vierelldni ja kyseli

minulta kaikkea mahdollista. Miksi tuolla tddilléd on tuo hattu pddssd? Miksi tuo kivi on tuossa kadulla

eikd pensaan alla? Miksi koiran turkki menee takkuun? Vastailin aikani, sitten nauratti ja kysyin samat
kysymykset lapselta. Vastaukset olivat upeita ja voinette arvata, ettd ne olivat myds aivan yhté moninaisia,

tarkkaavaisia ja mielikuvitusrikkaita kuin kysymyksetkin.

Hetkessd kiteytyi jotain olennaista siitd, miten uudet oivallukset ja innovaatiot syntyvdt: heittdytymdllé
luovuuteen ja leikkiin, tarttumalla tarmokkaasti kysymyksiin ja sukeltamalla ylléttéviinkin ndkdkulmiin. Mité

kaikkea oivalluttavaa néissd yhteisissd hetkissé voikaan kehkeytyd!

Tutkijalle merkityksellinen osallistuminen rakentui pdivékotimatkan hitaassa kévelyssd samoista
elementeistd kuin tutkimuksemme tuloksissakin: toimijana mielekkddn toiminnan ddrellé ja olemalla IGsnd
juuri tuossa hetkessd lapsen kanssa yhdessd. Lapsen oikeus osallistua konkretisoitui yhteisessd tuokiossa

vastavuoroisesti merkitykselliseksi kokemukseksi osallistumisesta.
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”Kun lapsi oli pieni, isa kuljetti hanta rinkassa.”
Vaikeasti vammaisten lasten osallisuus ja
osallistuminen

Soile Honkala, Susanna Tero & Miina Weckroth

Johdanto

Miten vaikeasti vammaisen lapsen oikeus olla osallisena omassa arjessaan toteutuu, kun lapsi
tarvitsee ymparivuorokautista tukea ja apuvilineita ja tuen tarve ulottuu kommunikointiin ja

vuorovaikutukseen?

Lapsen oikeus osallisuuteen on suojattu kansainvalisissa ihmisoikeussopimuksissa ja Suomen lain-
saadannossd. Vammaisen lapsen ihmisoikeuksien perustana ovat Yhdistyneiden kansakuntien
yleissopimus lapsen oikeuksista (SopS 59-60/1991; jaljempéana lapsen oikeuksien sopimus) ja YK:n
yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista (27/2016; jaljempdna vammaissopimus), joiden

toteuttamiseen Suomen valtio on sitoutunut.
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Osallisuus on toiminnassa mukanaoloa, sen kokemista merkitykselliseksi, valinnan vapautta ja
vallan tunnetta (Kivisté 2014). Osallistuminen on valttdméton edellytys osallisuuden kokemiselle.
Vaikeasti vammaisen lapsen mahdollisuus osallistumiseen on riippuvainen toisen henkilén anta-
masta tuesta ja hoivasta ja vahvasti sidoksissa yhteiskunnan palveluihin. Suuri osa palveluista
keskittyy kuitenkin ldhes ainoastaan perustarpeista huolehtimiseen, jolloin osallisuus vaarantuu ja

elama kaventuu (Mietola 2019; Vammaiset lapset ja nuoret -ty6ryhma 2019).

Osallistumista mahdollistavat palvelut, kuten toiminnalliset apuvélineet ja henkilokohtainen apu,
ovat keskeisessd asemassa vaikeasti vammaisten lasten osallistumisen ja toimijuuden toteutumi-
sessa. Kaytannossa tarvittavia palveluja on kuitenkin vaikea saada, eikd vaikeasti vammaisilla
lapsilla ole arjen osallistumiseen yhdenvertaisia mahdollisuuksia vammattomiin ikétovereihinsa

verrattuna.

Laajaa ja jatkuvaa apua ja tukea tarvitsevien lasten ja nuorten eldméa ja osallisuutta on tarkasteltu
toistaiseksi vield erittdin vahan (Eriksson ym. 2020). Tutkimustiedon puuttuessa kokemustiedon

merKkitys korostuu ja sitd on tarkeaa jakaa yhteisolliseksi tiedoksi.

Artikkeli pohjautuu Kkirjallisuuden lisdksi Kehitysvammaisten Tukiliiton Malikkeen ja
Vammaisperheyhdistys Jaatisen toimintaan vaikeasti vammaisten lasten ja heiddn perheidensa
kanssa. Vaikeasti vammaisten lasten osallistumisen mahdollisuuksia kuvataan myos kokemuksiin

perustuvien esimerkkien kautta.

Hiljainen tieto ja asiantuntijuus

Tieto vaikeasti vammaisten lasten kokemuksista on usein vanhempien, ldheisten ja lapsen kanssa
tyoskentelevien ammattihenkildiden hiljaista tietoa. Hiljainen tieto saavutetaan kokemusten kautta.
Se koostuu muun muassa henkil6kohtaisista kokemuksista, arvoista, nakemyksista, kasityksista ja
intuitioista. Hiljaista tietoa kuvataan valttaméttomaksi taustatiedoksi, jonka pohjalta nakyvaa tietoa
késitelladn ja kehitetdan. (Virtainlahti 2009.)

Hiljainen tieto on osa asiantuntijuutta ja kokeneen henkilén osaavaa toimintaa erilaisissa tilanteissa
(Puusa & Eerikdinen 2011). Hiljaisesta tiedosta voi tulla perusta uudelle tiedolle, kun se sanoitetaan
ja jaetaan muiden kanssa (Otala 2008). Jakamisen kautta osaaminen ja hyviat kdytdnnot saadaan

kaikkien kayttoon.

Tieto vaikeasti vammaisten lasten kokemuksista, tarpeista ja heiddn arkeensa vaikuttavista teki-
joista on vilittynyt ja rakentunut moninaisissa kohtaamisissa Kehitysvammaisten Tukiliiton Malike-
toiminnan ja Vammaisperheyhdistys Jaatisen kursseilla ja tapahtumissa. Seuraamalla ja havain-
noimalla lasta ja kaymalla keskusteluja lasten, perheiden ja lahi-ihmisten kanssa voidaan saada

kasitys siitd, millaista tukea lapsi tarvitsee. Samalla voidaan tunnistaa lapsen tuen tarpeita erilaisissa
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tilanteissa. Havainnointi sopii menetelmaksi myos silloin, kun lapsella on Kkielellisid vaikeuksia.
Jarjestotyon arjessa havainnointi ei ole tieteellisesti systemaattista aineistonhankintaa, mutta siina
on piirteitd osallistuvasta havainnoinnista, jossa tydntekija toimii osana havainnoitavaa tilannetta

ja yhteisoa (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004; Havainnointi eli observointi 2021).

Mahdollistamme ty6ssdmme asioita, joista monilla lapsilla ei ole aiempaa kokemusta yhdessa
perheensi kanssa, kuten esimerkiksi uintia, pyordilyd, luontoretkid, melontaa, luistelua ja lasket-
telua. Havainnoidessamme lapsia ndemme ilmeita ja eleitd, jotka kertovat osallistumisen ilosta ja
vahvoista kokemuksista. Ndemme myos kykyja ja voimavaroja, jotka ovat aiemmin saattaneet jaada
huomaamatta. Vaikeasti vammaisissa lapsissa on paljon kyvykkyytta, joka padsee esiin vahvalla

tuella ja asenteella, jossa haasteet nahddan mahdollisuuksina.

Vaikeasti vammaisten lasten osallistumisen mahdollisuuksia kuvaavat esimerkit perustuvat Jaatisen
ja Malikkeen tyontekijoiden ammatilliseen kokemukseen ja hiljaiseen tietoon seki perheiden jaka-
miin kokemuksiin. Tuomalla ndkyvéksi jarjestdjen tyontekijoiden kokemustietoa ja hiljaista tietoa
voidaan edistda vaikeasti vammaisten lasten tarvitsemien palvelujen kehittdmista ja siten lisiata

heidin hyvinvointiaan sekad yhdenvertaisuuden toteutumista.

Kun oikeus toiminnalliseen osallistumiseen ei toteudu

Toiminnallinen osallistuminen mahdollistaa sosiaalista inkluusiota ja lapsen aitoa osallistumista
toimintaympaéristossaan (Jarnefelt 2016). Vaikeasti vammaisen lapsen kohdalla mahdollisuus paasta
mukaan toimintaan, kuten leikkiin, ulkoiluun tai harrastuksiin, ei toteudu itsestadn. Kun avun ja
tuen tarve on suuri, toiminnallinen osallistuminen vaatii suunnittelua, ennakointia, yhteistyota ja

konkreettisia toimenpiteita.

Esimerkiksi luontoretkelle padsyn edellytyksend voivat olla tarpeenmukainen apuvdline ja esteeton

luontoreitti.

9-vuotias poika jéd kotiin isdn kanssa, kun diti ja isoveljet Idhteviit metsdretkelle. Isoveljet
haluaisivat veljen mukaan ja ovat huolissaan, kun hdn jéd heidédn mielestddn kaikesta
mukavasta tekemisestd paitsi. Kun lapsi oli pieni, isd kuljetti héintd rinkassa ja evdésretket
kannonnokassa olivat perheen yhteinen harrastus. Lapsen kasvaessa héinen metsdssd
liikkumisestaan on tullut mahdotonta, sillé pyérdétuolilla ei metsépoluille ole asiaa. Léheisen
luonnonsuojelualueen pitkospuut uusittiin joitakin vuosia sitten, mutta pyérdtuolin kéyttdjid ei

edelleenkddn huomioitu.

Perheen kertomaa

204



Vaikeasti vammainen lapsi tarvitsee apuvélineitd myos yhdenvertaiseen osallistumiseen koulussa.

10-vuotias poika tykkdd kaikenlaisesta liikunnasta, mutta koulun liikuntatunneilla hdn menee
usein kdvelylle pyérdtuolissa avustajan tyéntdmdnd, kun muut esimerkiksi hiihtévdt tai
luistelevat. Poika pddsi perhekurssilla ensimmdisen kerran hiihtdmddn ja oli riemuissaan
tydntdessddn vauhtia sauvoilla hiihtokelkassa. Samalla kelkalla héinen olisi mahdollista
osallistua koulun liikuntatunnilla myés luisteluun, mikdli véline olisi hdnen kéytettdvissddn.
Pojan diti kertoi, ettd vammattomille sisaruksille tulee aina ennen hiihtoa ja luistelua kotiin
lappu, jossa muistutetaan, ettd jos lapsella ei ole omia suksia tai luistimia, niitd saa lainata

koululta. Vammaista lasta témd ei kuitenkaan koske.

Perheen kertomaa

Kuten esimerkit kuvaavat, edes mahdollisuus osallistua oman perheen arkeen ei ole itsestddn selvaa.
Tarpeenmukaisen apuvilineen ja esteettomien polkujen puuttuessa lapsi ei paase luontoon tai talvi-

aikaan edes ulkoilemaan, koska pyoratuoli ei yksinkertaisesti liiku lumisohjossa.

Toiminnallinen osallistuminen ei aina toteudu mydskaan koulussa. Vaikeasti vammainen lapsi ei
valineiden tai avustajan puuttuessa valttimatta paase osallistumaan luokkatovereidensa kanssa
valituntileikkeihin tai liikuntatunnilla esimerkiksi suunnistamiseen, luisteluun tai uintiin. Usein
lapsi seuraa muiden toimintaa kentén laidalla tai lumisen rinteen alla, tai piirtda luokassa tai kay
kéavelylla, mika useimmiten tarkoittaa passiivista pyoOratuolissa istumista. Samaan aikaan muut
lapset kokevat sosiaalista yhdessdoloa ja liikkumisen riemua. Ei myoskaan ole harvinaista, etta
lapsen vanhempi ottaa omasta tydstddn vapaata kuljettaakseen lapselle tdmén liikuntatunnilla

tarvitseman apuvélineen tai avustaakseen lasta.

Aiti ottaa tydstédn vapaata ja kuljettaa omalla autollaan lapsen uimahalliin. Yhteiskuljetus
ei ole esteetdn, eikd koulu ole jérjestényt esteeténtd kuljetusta. He Idhtevdit uimahallille
hieman aiemmin, jotta ehtivit altaalle samaan aikaan muiden lasten kanssa. Aiti huolehtii
avustamisesta puku- ja pesutiloista seké altaassa, koska lapsen oma avustaja ei suostu

menemddn altaaseen.

Perheen kertomaa

Koululiikunta saatetaan myos korvata kuntouttavalla yksiloterapialla, miké ei kuitenkaan ole koulu-
liikuntaa. Myos liikkunnasta vapauttaminen on edelleen yksi kdytantd kohtuullisten mukautusten
sijaan. Kyvykkyyden vaatimukselle perustuvat asenteet ovat sitkeitd, ja niiden kautta méaaritelladn

edelleen vammaisille henkil6ille marginalisoivaa asemaa (Eriksson, Armila & Rannikko 2018).

11-vuotiaan pojan opettaja ottaa yhteytté vanhempiin ja ehdottaa lapsen vapauttamista

koululiikunnasta. Selviéid, ettd asiasta ei ole keskusteltu koulussa lapsen kanssa. Vanhemmat
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sanovat, ettd he ejvdt voi pddttdd asiaa lapsen puolesta. Vanhemmat keskustelevat lapsen
kanssa ja poika ilmoittaa empimdttd, ettd hdn haluaa olla mukana liikuntatunneilla, koska se on

hdnen lempiaineensa.

Perheen kertomaa

Vaikeasti vammaisen lapsen oikeus osallistumiseen ei kiytidnnossa toteudu lapsen oikeuksien sopi-
muksen ja vammaissopimuksen tarkoittamalla tavalla. Vaikeasti vammaiset lapset ovat marginaa-
lisessa asemassa myos moniin muihin vammaisiin lapsiin ndhden liikuntaharrastuksia koskevissa

mahdollisuuksissa ja oikeuksissa (Eriksson, Armila & Rannikko 2018).

Toimintavilineet edistiavit vaikeasti vammaisten lasten
osallisuutta

Vaikeasti vammaiselle lapselle apu- ja toimintavalineet ovat arjen osallisuuden toteutumisen edelly-
tys. Apu- ja toimintavalineitd voidaan hakea eri tahoilta useiden eri lakien nojalla. Sama véline voi

toiselle lapselle olla kuntoutuksen apuvéline ja toiselle harrastusvéline.

Kovin helppoa pyéridn hankkiminen ei ollut, silld sitd jouduttiin hakemaan ja perustelemaan
useaan otteeseen. Emme lannistuneet kielteisistd pddtoksistd, vaan jatkoimme yrittdmistd.
Lopulta, monien vaiheiden jilkeen pydré mydénnettiin Idékinndllisen kuntoutuksen
apuvdlineeksi. Kun pyérd vihdoin tuli ja autoimme pojan sen selkééin, emme olleet uskoa

silmidmme. Hdn vain otti ja Iéhti polkemaan kovaa vauhtia riemusta nauraen.

Perheen kertomaa

Apuvalinepalvelussa on paljon puutteita. Terveydenhuoltolaki (1326/2010) ja sosiaali- ja terveysmi-
nisterién asetus ladkinnéllisen kuntoutuksen apuvdalineiden luovutuksesta (1363/2011) velvoittavat
tekemadén yksilollisen arvion apuvéilineen tarpeesta. Apuvéilineen epddminen ilman tarpeen arvi-
ointia on siis lainvastaista, mutta silti sitd tapahtuu. Myontdmisen perusteet eivat luonnollisesti aina
tayty, mutta paatdksen tulee perustua tehtyyn arviointiin. Kielteisen paatoksen jalkeen perheet eivat
yleensd myoskaan saa ohjausta tai neuvontaa siihen, milld muulla tavalla lapsen apuvélineen tarve

voidaan ratkaista.

7-vuotias lapsi on kasvanut ulos liikkkumisen apuvdlineestddn. Rattaat ovat liian pienet, vaikka
kaikki sééidét ovat ddrimmillédn ja lisGratkaisutkin kdytossd. Pdivittéin perheen isé tyéntdd
lapsen rattaissa ldheiseen kouluun. lltapdivilld hédn hakee samalla tavalla lapsen kotiin.

Lapsella ei ole kdytossddn kuljetuspalvelua koulumatkoihin. Perheen mielestd rattaat ovat olleet
erittdin toimivat ja tarpeelliset ja siksi vanhemmat hakevat lapselleen samanlaisia, isompia

rattaita Idédkinndllisen kuntoutuksen apuvdlineend. Apuvilinekeskus hylkédd hakemuksen
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tapaamatta lasta ja perhettd. Perusteluksi on kirjattu, ettd apuvdlineiden myéntémisperusteet

ovat muuttuneet.

Tyontekijén kuvaus perhekurssilta

Apuvailinekeskus epési hakemuksen silld perusteella, ettd haettava apuvaline ei heiddn mukaansa
endd kuulunut ladkinnallisen kuntoutuksen apuvéilineend luovutettaviin véalineisiin. Lapselle ei
tehtylain edellyttiméa apuvéalinetarpeen arviota, eikd apuvdlinekeskus tarjonnut perheelle ohjausta
toimivan ratkaisun loytidmiseksi, vaikka vaikeasti liikuntavammaisella lapsella ei ollut kaytéssdan
edes pyoratuolia. Perhekurssilla saadun neuvonnan myo6td perhe tdydensi perustelujaan apuvali-

neen tarpeelle ja uuden neuvottelun myo6ta sai myontavan paatoksen.

Mikaliladkinnallisen kuntoutuksen apuvalineitd joudutaan hakemaan perusteettomasta kielteisesta
paatoksesta johtuen useaan kertaan, prosessissa saattaa kulua aikaa jopa vuosia. Herda kysymys
siitd, kuinka paljon lapsen kuntoutuminen viivastyy, mikéli apuvéalinetta ei saada kayttoon lapsen

kehityksen kannalta oikea-aikaisesti.

Laissa vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista (380/1987; jaljempéana
vammaispalvelulaki) mééaritelladn, ettd vapaa-ajan ja harrastamisen apuvilineisiin on mahdol-
lista hakea tukea kunnan sosiaalitoimesta. Tuki on maararahasidonnainen ja harkinnanvarainen.
Paatokset ovat usein kielteisid ja vaikka tuki my6nnettdisiin, apuvélineen hankinta ei aina ole
perheelle mahdollista. Tuki on yleensd vain puolet valineen hankintahinnasta, jolloin kustannus on
monelle perheelle kohtuuton. Esimerkiksi erityispolkupyodrian hankintahinta voi olla moninkertai-

nen verrattuna vammattoman lapsen polkupyoéran hintaan.

Perhe haki vammaispalvelulain nojalla tukea rinnakkain poljettavaan tandem-polkupyérddn,
joka mahdollistaisi lapsen turvallisen pyérdilyn. Apuvdlineen hankintahinta oli 12 000 €. Kunta
myénsi tukea 4 000 €, jolloin perheen maksettavaksi jdi 8 000 €. Kustannus oli perheelle liian
suuri. Perhe teki useita apurahahakemuksia hyvdntekevdisyysjérjestéille, joiden myéntidmien

avustusten ansiosta apuvdlineen hankinta oli lopulta mahdollista.

Perheen kertomaa

Toistuvat kielteiset pdatokset saattavat johtaa siihen, ettid perhe ei lopulta hae tarvittavia apuvali-
neiti lapselleen. Todellinen tarve ei silloin tule ndkyviin, eikd kunnalla oikean tiedon puuttuessa ole

edes mahdollisuutta varautua apuvilinehankintoihin talousarviossaan.

Jos lapsi ei saa kayttgonsa tarvitsemaansa apu- ja toimintavalinetta, hdn saattaa syrjaytya kaikesta
vapaa-ajan toiminnasta, myos perheen yhteisesta tekemisestd. Vapaa-ajan valineiden myontamisen
perusteita tulisikin arvioida laajemmin koko perheen hyvinvoinnin ndkokulmasta, jotta perhe voi

harrastaa ja toimia yhdessa.
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Osallisuuteen kasvaminen mielekkaiden kokemusten kautta

Lapsi tarvitsee osallistumisen kokemuksia kasvunsa ja kehittymisensa tueksi ja ollakseen osalli-
nen. Aikuiset ovat ratkaisevassa asemassa lasten osallisuuden mahdollistamisessa ja vahvistami-
sessa (Kinnunen 2020). Aikuisten rooli mahdollistajina korostuu sitd enemmaén, mitd enemman lapsi

tarvitsee apua ja tukea.

Lapsi oli ennakoitua innokkaampi osallistumaan ja kokeilemaan uusia asioita eikd vastustanut
niité juuri ollenkaan. Témd oli hieman normaalista poikkeavaa. Ehké kotioloista poikkeava

ympdristo ja uudet ihmiset vaikuttivat téhdn.

Perheen palaute perhekurssilta

Kaikilla lapsilla on vahvuuksia, joita tulee etsia ja tukea. Mitd enemman lapsella on haasteita, sita
tarkeampéa on16ytda hanen vahvuutensa ja vahvistaa niitd (Vuorinen 2020). Osallistumisen mahdol-
lisuuksia kannattaa tarjota uudelleen, vaikka ensimmaéinen kerta ei vaikuttaisi mielekkaalta. Joskus

kyse voi olla vain huonosta péaivasta tai rypyssa olevasta vaatteesta.

Yidkouluikdinen tytté ohjaa séhképydrdtuolinsa jddlle. “Millaisella vilineelld haluaisit luistella”,
kysyn. “Ajelen tdllé omalla”, tytté vastaa ja jdd katselemaan. Jonkin ajan kuluttua tytén
fysioterapeutti tulee kertomaan, etté tytté pohtii sittenkin luistelun kokeilemista. Hén kysyy,
onko siirtymisiin kéytettévissé nostolaitetta. Laite I6ytyy, samoin sopivaksi arvioimamme
vdline. Tyttd haluaa ehdottomasti kéyttdd nostolaitetta itse. Hdn laskeutuu vdélineeseen, mutta
yhtdkkid nosturi pysdhtyy ja ilme muuttuu vakavaksi: “Ei onnistu, lonkkiin sattuu.” Etsimme
nopeasti toisen vaihtoehdon, joka onnistuu. Pian tytté viilettéd jadllé avustajansa kanssa, hymy
huulillaan. Jalkojen pddlle siirretty hengityskonekaan ei menoa haittaa. Myéhemmin tytén
pitkdaikainen fysioterapeutti kertoo, ettd tilanne tuntui lottovoitolta. Tytté ei ollut aiemmin
suostunut siirtymdéin tuolistaan mihinkddn. Ehké muista jédlld luistelevista vdlittyi ilo, joka

motivoi ja rohkaisi mukaan.

Tydntekijéin kuvaus toimintavdlineiden kokeilutapahtumasta

Osallisuus pitaa sisalladn kokemuksen siitd, ettd voi vaikuttaa itseddn koskeviin asioihin (Pollari
& Hoikkala 2016). Lapsi ei kuitenkaan voi tehda valintoja ja ilmaista mielipidettdan, jos hénella ei
ole kokemusta asioista. Vasta kun lapsi on saanut kokemuksen ja muodostanut mielipiteen jostain

asiasta, han pystyy aidosti tekemééan sita koskevia valintoja ja paatoksia.

Lapsen kyvykkyys tehda paatoksia itsendisesti on asteittain lisdantyva ja asiakokonaisuuksittain
muuntuva prosessi. Mikali valintojen ja paatosten tekemista ei harjoitella pienesta pitden, on niita

aikuisena vaikea tehda ja vaikuttaa omiin asioihinsa. (Pollari & Hoikkala, 2016.)
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Kuulluksi tuleminen on tiarkea osa osallisuutta

YK:n vammaissopimuksen mukaan vammaisella lapsella on oikeus ilmaista mielipiteensa kaikissa
hantd koskevissa asioissa ja lapsen nakemysta tulee kunnioittaa. Lasta on myos tuettava mielipi-

teensd ilmaisussa.

Vammaisen lapsen ndkemysten selvittimisen, lapsen kuulemisen sekd muun osallistumisen esteena
saattavat olla aikuisten oletukset siitd, ettd lapsi ei kykene ymmaértamaan kasiteltdvaa asiaa. Myos

lapsen tapa kommunikoida voidaan kokea ongelmaksi. (Ahola & Pollari 2018.)

Lapset, jotka eivit pysty puhumalla ilmaisemaan itseddn, ovat kommunikoinnissaan riippuvaisia
toisista ihmisistd. Lahi-ihmisten ja ammattilaisten asenteista ja aktiivisuudesta riippuu, kuinka
hyvin puhevammaisten lasten mielipiteet tulevat kuulluksi. Vaikka aikuinen tekisi padtoksen lapsen

puolesta, lapsen mielipide tulee silloinkin huomioida. (Burakoff 2015.)

Kaikki lapset kykenevat ilmaisemaan itseddn vammasta tai sairaudesta huolimatta. Myds puhumat-
tomalla lapsella on oikeus osallistua ja tulla kuulluksi. Lapsi tarvitsee vuorovaikutuskumppaneita,
jotka herkistyvit huomaamaan hienovaraiset, olemuskielelld tuotetut viestit ja vastaavat niihin.
Vuorovaikutuksen osaaminen ei ole aina helppoa ammattilaisellekaan, mutta se on opittavissa.
Tamdn onnistuessa vaikeasti vammaisten lasten aloitteellisuus ja tasa-arvoinen vuorovaikutusrooli

vahvistuvat ja heiddn osallisuutensa lisdantyy. (Martikainen 2020.)

Pieni tytté on kdynyt ditinsé kanssa pyordlenkilld perhekurssilla. ”Piditkéd pyérdilysté?” kysyn.
Vastaus ei jdd epdselvdksi. Kasvoille nousee hymy, vartalo jénnittyy ja kédet nousevat hieman.
“Kummasta pidit enemmdn: uinnista vai pyérdilystd?” kysyn. Uinnille nostan vaihtoehdoksi
vasemman kéden, pyérdilylle oikean. Vastaus on selvd, katse kohdistuu vasempaan kéteen.
Pienen tytén koko keho viestii riemua. Huomioni kiinnittyy hetkeksi muualle, kunnes diti
pysdyttdd minut. Tytté haluaa, ettd kysyisin lisdd. Kiitollisena viisaalle didille jatkan ja

kysyn monen monta kysymystd. Uskon, ettd kéivimme merkityksellisen keskustelun, meille

molemmille.

Tyéntekijéin kuvaus perhekurssilta

Osallisuuden nakékulmasta kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen kuntoutus ja muu tuki ovat
vaikeavammaiselle lapselle erityisen tarkeitd. Lapsella tulee olla mahdollisuus jakaa kokemuksensa
muiden kanssa. Jos lapsi ei kommunikoi puheella, hianelle tulee 16ytda joku toinen menetelma kertoa

kokemuksistaan.

Vanhemmat ja ldheiset tarvitsevat tietoa, tukea ja apua lapsen kommunikoinnin tukemiseen ensitie-
don hetkesté lahtien. Vanhemmilla ja ldheisilla ei usein ole aikaisempaa tietoa ja kokemusta liittyen
lapsen erityisiin tarpeisiin tai palveluihin. Tarve saada tietoa ja tukea on jatkuvaa tarpeiden ja tilan-

teiden muuttuessa.
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“Haluan makkaraa”, lapsi valitsi (iPad-tabletilta). Ethdn sind sy6 makkaraa, ajattelin ja taisin
jopa sanoa sen déneen. Haluan makkaraa, lapsi vastasi. Sitten syétiin makkaraa ja tunsin piston
syddmessdni. Voi kuinka monta kertaa olin olettanut ja tehnyt pddtéksid lapseni puolesta,

vaikka hdnellé olisi ollut oma mielipide.

Lapsen didin kertomaa

Esimerkin lapsella ei aiemmin ollut kdytossaan puhetta tukevaa ja korvaavaa kommunikointime-
netelmda. Han paési kokeilemaan tablettia ja kommunikointiohjelmaa ensimmaisen kerran vapaa-
ajan perhekurssilla, jossa kommunikaatiokeinoja ldhdettiin hakemaan perheen yhteisten kokemus-
ten kautta. Yhteisen tekemisen keskelld lapsen tarve kommunikaatioon kasvoi, ja hdn alkoi tehda
vuorovaikutusaloitteita. Vanhemmat yllattyivat, kuinka moneen asiaan heidén lapsellaan olikaan

mielipide.

Kun erilaiset kommunikaatiomenetelmét ovat tulleet tutuiksi, on kommunikaatiota ja valintoja
mahdollista tukea arjen tilanteissa. Esimerkiksi ulkoiltaessa vaikeasti vammainen lapsi voi vaikuttaa
itse moniin asioihin, kuten suuntien valintaan tai siihen, liitkutaanko tielld vai metsassa. Tai vaikka

siithen, ottaako han makkaraa vai ei. Mielekkaita asioita tehdessid myos tarve kommunikoida kasvaa.

Yhdenvertaisuutta palveluiden tuella

Vaikeasti vammaisen lapsen toiminnan ja osallistumisen haasteet ovat monimuotoisia. Toiminnan ja
osallistumisen mahdollisuudet voivat vaihdella sen mukaan, ndhddanko haasteen olevan lapsessa,
ymparistdssa vai vuorovaikutuksessa. Jotta vaikeavammaisen lapsen toiminnallinen osallistuminen
voi toteutua, tulee kaikkiin eri tekijoihin kiinnittdd huomiota. Lapsen tulee saada tarvitsemansa
yksiléllinen tuki, ja lisdksi toimintaymparistdd on muokattava niin, ettd se tukee kaikkien lasten

osallistumista. Kyse on samalla sosiaalisen inkluusion mahdollistamisesta. (Form & Koppinen 2012.)

Perheiden rooli korostuu vaikeasti vammaisen lapsen osallistumisen mahdollistajana. Lapsen kehi-
tyksen kannalta on kuitenkin tdrkedd, ettd hdn paasee osallistumaan ja tapaamaan muita lapsia ja

nuoria myos itsendisesti ilman vanhempiaan (Vammaiset lapset ja nuoret -tyéoryhma 2019).

12-vuotias tytto osallistuu koulun diskoon ditinsd kanssa. Tytté kieltdytyy tanssimisesta ja
haluaa pysytelld tyhjdssd luokkahuoneessa. Lopulta syy selvidd. Tyttééd nolottaa. Hdn ei halua,
ettd luokkatoverit nikevdt, kuinka hén on diskossa didin avustamana. Aitiéikin tilanne harmitti,
mutta muuta keinoa nuoren osallistumisen mahdollistamiseksi ei ollut. Osallistuakseen tytté

tarvitsee toisen ihmisen apua.

Perheen kertomaa
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Vaikeasti vammainen lapsi tarvitsee palveluja, jotta hdnen osallisuutensa voi toteutua yhdenvertai-
sesti ikdtovereiden kanssa. Vapaa-ajan osallistumista tukevat kuntoutuspalvelujen lisdksi esimer-

kiksi henkilgkohtainen apu, apuvalinepalvelut, kuljetuspalvelut ja tulkkauspalvelut.

Sekd palveluihin ohjaamisessa ettd palveluiden myontimisessd on kuitenkin suuria puutteita.
Vammaispalvelulain (380/1987) henkil6kohtaista apua koskeva voimavaravaatimus on johtanut
sithen, ettd monet vaikeasti vammaiset lapset ovat jddneet vaille henkilokohtaista apua. Lapsilla ei
ole katsottu olevan voimavaroja ja kykyja méaritelld vapaa-aikaan liittyvii toiveitaan. Tama vaikut-
taa seka suoraan heididn mahdollisuuksiinsa osallistua etta valillisesti sithen, tunnistetaanko heidan

yhdenvertaiset oikeutensa vapaa-aikaan ja harrastamiseen (Eriksson ym. 2020).

Myos perhe ja laheiset saattavat tarvita yksil6llisid palveluita, jotta voivat tukea lapsen osallisuutta.

Perhe tarvitsee myos tietoa ja opastusta eri mahdollisuuksista.

Ihmisoikeuksien yhdenvertainen toteutuminen vaatii aktiivisia
toimenpiteita

Suomen valtio on sitoutunut YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen ja vammaissopimuksen toteut-
tamiseen. Sopimukset turvaavat lapsen oikeudet myds leikkiin, virkistystoimintaan ja vapaa-ajan
osallistumiseen. Valtion, kunnan, tulevien hyvinvointialueiden ja muiden toimijoiden on huolehdit-

tava siita, ettd myos vammaisten lasten ihmisoikeudet toteutuvat yhdenvertaisesti.

Vammaisten lasten ihmisoikeuksien yhdenvertainen toteutuminen vaatii aktiivisia toimenpiteita.
Paattajat, ammattihenkilot, vanhemmat, laheiset ja kaikki toimijat tarvitsevat lisda tietoa yhdenver-

taisesta osallistumisesta ja osallistumisen edistdmisen keinoista kdaytannon tasolla.

Keskeistd on kehittdd yhteiskuntaa ihmisoikeusperustaisesti sellaiseksi, ettd vammaisuuden ja
vammattomuuden vélinen erottelu menettiad merkitystdan ja kaikilla ihmisilld on yhdenvertaiset
mahdollisuudet eldi ja toimia (Ahola & Pollari 2018). Toimivan ja tarkoituksenmukaisen lainsdadéan-
non lisdksi tarvitaan kaikille sopiva ympaéristd ja saavutettavat yleiset palvelut. Jotta yhdenvertai-
suus toteutuu, tarvitaan mydés erityispalveluja (Nurmi-Koikkalainen 2017). Padtavoitteena on lasten
hyva eldama, jota toimiva lasten ja perheiden palvelujarjestelmé tukee (Kansallinen lapsistrategia
2021).

Yhteiskunnan jarjestdaméit palvelut, kuten apuvélineet, henkil6kohtainen apu tai kuljetuspalvelu,
ovat tarkedssd asemassa vammaisen lapsen oikeuksien ja yhdenvertaisuuden toteutumisessa.
Palveluista sdddetiddn useissa eri laeissa, esimerkiksi laissa vammaisuuden perusteella jarjestetta-
vistd palveluista ja tukitoimista (380/1987). Yhdenvertainen osallistuminen voi toteutua, kun jokai-

nen saa tukea ja apuvdlineita yksilollisen tarpeensa mukaan.
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Kohtuullinen mukauttaminen on vammaisen henkilon oikeus ja eri toimijoiden velvollisuus, jolla
pyritadn turvaamaan vammaisen henkiléon yhdenvertaisuus ja osallistumismahdollisuudet yhteis-
kunnassa. YK:n vammaissopimus ja yhdenvertaisuuslaki (1325/2014) velvoittavat viranomaisen,
koulutuksen jarjestajan, tyonantajan sekd tavaroiden ja palvelujen tarjoajan tekemdin kohtuullisia
mukautuksia vammaiselle henkil6lle. Esimerkiksi koulussa voidaan tehda kohtuullisia mukautuk-
sia jarjestamalla oppilaalle tarpeelliset apuvilineet liikuntaan osallistumiseksi. Mukautus voi palve-
lutilanteessa olla esimerkiksi vammaisen henkilén avustaminen siirryttdessd palveluntarjoajan

tiloihin.
Miten olisi ollut kohtuullista toteuttaa mukautuksia seuraavassa tilanteessa?

Ostimme liput konserttiin 15-vuotiaan, pyérituolia kéyttévén tyttdremme kanssa.
Konserttipaikalla, jonka piti olla esteetén, hissi oli lukittu. Pitkdllisen keskustelun jélkeen
vahtimestari suostui avaamaan hissin ja saattamaan meiddt katsomoon. Pyérdtuolissa ei
kuitenkaan saanut istua konsertin aikana. Nostimme tyttéren katsomon istuimelle, jossa
hdnen asentoaan oli jatkuvasti tuettava. Toisen vanhemman oli kuljetettava pyérdtuoli hissillé
ylékertaan ja eteiseen. Konsertin pddtyttyd Iéhdin noutamaan pyérituolia sdilytyspaikastaan.
Katsomoon pdidistydni nuorta ja héinen isddnsd ei ndkynyt misséén. Vahtimestarit olivat
vaatineet, ettd liikuntakyvytén tytdr ja isd poistuvat katsomotilasta. Isé oli sitten kantanut

tyttéiremme portaita pitkin yldkertaan.

Perheen kertomaa

Vaikeasti vammaisen lapsen osallisuus edellyttaa osallistumisen
kokemuksia

Jokainen lapsi tarvitsee osallistumisen kokemuksia ja mahdollisuuksia tehda paatoksia voidak-
seen kasvaa aktiiviseksi toimijaksi ja osalliseksi omassa yhteisgssdan. Ilman kokemuksia hdnen on

mahdotonta tehda aitoja valintoja ja ilmaista mielipidettdan.

Osallistuminen ja osallisuus ovat sekd lapsen oikeuksien sopimuksen ettd vammaissopimuksen
velvoitteita ja keskeisia periaatteita. Monen lapsen on kuitenkin vaikea saada tarvitsemiaan palve-
luita, mika vaarantaa lapsen osallisuuden. Voisi jopa kysya, onko vaikeasti vammaisen lapsen tarvit-

semien palveluiden myontamisessa vallalla estimisen kulttuuri.

Tarvitaan konkreettisia tekoja ja muutoksia, jotta hienot puheet ja hyvit aikeet eivat jaa pelkaksi
sanahelindksi. Muutoksen edellytys on, etti vaikeasti vammaiset lapset saavat tarvitsemansa palve-
lut kdyttoonsa. Tarvitaan tietoa, ohjausta ja riittdvid resursseja, jotta jokaisella lapsella on mahdol-

lisuus osallisuuteen.
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Eri toimijat tarvitsevat lisda tietoa kohtuullisista mukautuksista. Velvollisuus tehda kohtuullisia
mukautuksia vammaisten henkiléiden yhdenvertaisuuden edistimiseksi koskee myos tavaroiden

tai palvelujen tarjoajia kuten kauppoja, ravintoloita ja huvipuistoja.

Palveluntarjoajat voivat kehittdd saavutettavuuttaan liittymalldA EU:n vammaiskorttikohteeksi

(vammaiskortti.fi). Vammaiskortin tavoitteena on lisdtd vammaisten henkildiden osallisuutta,

yhdenvertaisuutta ja aktiivisuutta. Kortin avulla vammainen henkil6 voi todentaa esimerkiksi avus-

tajan tarpeen tai muun erityisen tuen tarpeen palveluita kayttdessaan.

Uusia toimintamalleja tulee 16ytda myos siihen, ettid toiminnallista osallistumista edistavia apuva-
lineitd saadaan joustavammin vammaisten lasten kdyttoon. Esimerkiksi kunnat voisivat edistaa
kuntalaistensa yhdenvertaisuutta hankkimalla apuvélineitd yhteiskdytt6on. Vilineet olisivat lasten
kaytettavissd vapaa-ajalla, harrastuksissa ja kouluissa. Osallistumista tukevia véalineiti ovat mm.

maastopyoratuolit, erityispolkupyorit, pelipyoratuolit ja hiihto- ja luistelukelkat.

Riittamattomien palvelujen, apuvdlineiden puutteen ja kielteisten tai ymmartamattomien asentei-
den vuoksi liian monet vaikeasti vammaiset lapset ovat eristyksissd omassa maailmassaan, jossa on
vaikea osallistua tai kommunikoida edes laheisten ihmisten kanssa ja jossa aitoja valinnan mahdol-
lisuuksia ei ole. Hoivan, huolen ja suojelun kulttuurin sijaan olisi jo korkea aika padsta osallisuuden

edistdmisen kulttuuriin, jossa lapsilla on aito mahdollisuus olla osallisena yhteisoissaan.
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