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Invalidiliitto ry / CP-vammaisten aikuisten hyvinvointi ja kuntoutus eliiméinkaarella

-projekti

CP-vammaisena aikuisena Suomessa —

koonti ja analyysi 54:n lomakekyselyyn vastanneen henkilon

elaméntilanteesta
Airaksinen Tiina, YTM, projektipddllikko, Invalidiliitto ry ja Pitkdnen Olli, filosofian yo,
Jyviskylan yliopisto

1. Johdanto

CP-vammaisten aikuisten eldmaéntilanteesta ja kuntoutuksesta ei ole olemassa kovin
paljoa tutkimustietoa. Tama artikkeli kuuluu Invalidiliitto ry:n ja Suomen CP-liitto ry:n
yhteistydprojektiin: ”CP-vammaisten aikuisten hyvinvointi ja kuntoutus elaménkaarella”.
Artikkelin tarkoituksena on kuvailla méaréllisesti CP-ikd/kunto -projektin kautta
tavoitettujen CP-vammaisten aikuisten eldméntilannetta seka kokemuksia kuntoutuksesta.
Tavoitteena on tuottaa uutta tietoa suomalaisten CP-vammaisten aikuisten tilanteesta
erityisesti kuntoutukseen liittyvien asiantuntijaverkostojen, CP-vammaisten aikuisten

sekd heidén ldheistenséd kayttoon.

2. Aineisto ja menetelmit

Kevidlla 2008 CP-lehdessé ja IT-lehdessé julkaistujen ilmoitusten perusteella tuli
yhteydenottoja yhteensd 60 CP-vammaiselta aikuiselta. Heille 1dhetettiin postitse ja
sdhkoisesti taytettdvaksi puolistrukturoitu kyselylomake. Tdma artikkeli perustuu 54
palautetun kyselylomakkeen antamaan tietoon CP-vammaisten aikuisten
eldméntilanteesta Suomessa. Projektiassistentti, psykologi Janna Maula ja
projektipédéllikké YTM Tiina Airaksinen laativat kyselylomakkeen, josta haluttiin tehda

mahdollisimman yksiselitteinen ja selkea.



Aineisto analysoitiin SPSS for Windows 15.0 —ohjelmalla. Aineistosta laskettiin
yksiulotteiset frekvenssijakaumat, jotka kertovat vastaajien jakautumisesta eri muuttujien

vililld. Myo6s avovastauksista tehtiin mairéllisid muuttujia, joiden jakaumia esitelldén.

3. Tulokset

3.1 Vastanneiden taustatiedot

Kyselylomakkeen palautti 54 vastaajaa, joista yli puolet (n=31) oli naisia ja 23 miehii.
Osallistuneiden iét vaihtelivat 16—75-ikédvuoden vélilld. Vastaajista kolme oli 16-25-
vuotiaita, 10 vastaaja oli 26—-35-vuotiaita, 8 vastaaja 36—45-vuotiaita. Suurin osa
vastaajista oli 46—65-vuotiaita; 16 vastaajista oli 46—55-vuotiaita ja 15 vastaajaa 56—65-

vuotiaita. Taustatietolomakkeen palauttaneista kaksi olivat 66—72-vuotiaita.

Kuva 1. Vastaajat ikdryhmittdin
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Yhteystietojen perusteella vastaajista suurin osa asui Lénsi-Suomen (26 hl6d) ja Etela-

Suomen (13 hlod) alueella, vihemmén [td-Suomen (8 hl6d) ja Pohjois-Suomen (7 hl64)



alueella. Reilusti yli puolet vastanneista asui vastaushetkelld kaupunkimaisessa ympaéris-
tossd; ainoastaan neljd asui maaseudulla. Samaten yli puolet (26 hl6d) vastaajista asui ta-
vallisessa vuokra- tai omistusasunnossa ja vastaajista vihemmaén kuin joka kolmas (13
hl64) asui palvelutalossa tai muussa palveluasumisyksikdssd. Osallistujista hieman yli
puolet oli vastaushetkelld ilman parisuhdetta; ldhes joka toinen vastaajista eli parisuhtees-

Sa.

Kuva 2: Vastaajien parisuhdetilanne
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3.2 Koulutus ja tyo

Suurimmalla osalla (36 hl6d) taustatietolomakkeen palauttaneista henkildisté oli jokin
ammatti- tai yliopistokoulutus. Alle kolmannes (14 hlo) vastaajista oli kdynyt ainoastaan
perus/kansakoulun. Yksi vastaajista oli vapautettu oppivelvollisuudesta, ja yhdella oli

opintoja lukion oppiméaédradn saakka.



Kuva 3: Saavutettu koulutusaste vastaajien ikdryhméén suhteutettuna
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Vastaajista yli puolella (35 hl64d) oli vastaushetkelld jokin ammatti tai opiskelupaikka;
kaikista vastaajista noin joka neljis (14 hl64d) oli vastaushetkelld toissé, tydttoména oli 6
vastaajaa. Tydovoiman ulkopuolella vastaajista oli eldkkeelld 26 vastaajaa, opiskelemassa
5 ja kuntoutusrahalla tai sairaspdivdrahalla 4 vastaajaa. Suurin osa eldkkeelld olevista

vastaajista olivat yli 45-vuotiaita.



Kuva 4: Vastaajien péivittdinen toiminta
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Taustatietolomakkeen palauttaneiden CP-vammaisten aikuisten ammatit painottuivat
erilaisiin sosiaali- ja terveydenhuollon alan tihin seké toimisto- ja tieteellistekniseen
tyohon. Vastaajien koulutusten ja ammattien kirjo oli seuraava: koulunkdyntiavustaja (2
hl64), sosiaalityontekijd, kuntoutusohjaaja, nuoriso- ja vapaa-ajan ohjaaja (2 hlod),
kehitysvammaisten hoitaja, opettaja (2 hlod), jarjestelyapulainen, projektisuunnittelija,
toimistotyontekija (3 hllod), ldhihoitaja (2 hl64), tydvoimaneuvoja, merkantti /
merkonomi, suunnitteluinsindori, ATK-suunnittelija, vakuutusvirkailija, professori,
tietolitkenneteknikko, ajoneuvoyhdistelmén kuljettaja, artesaani, talouspaillikko,

puhetulkki, lastentarhaopettaja ja puheterapeutti. Monilla on myds useampia ammatteja.

3.3 Diagnoosi, apuvilineet ja avuntarve

Lihes kaikkien kyselyyn vastanneiden nuorten ja aikuisten CP-diagnoosit olivat spastista
CP-vammaa. Yleisin oli diplegia (17 hlo4d), joka on erityisesti litkkkumisen motoriikkaa
vaikeuttava spastisuuden muoto. Kehon toisen puolen toimintahéirié hemiplegia oli 14
vastaajalla, ja tetraplegia 13 vastaajalla. Dyskineettinen atetoosi oli kolmella vastaajista,

muita CP-vamman muotoja (ataksia, dystonia, tai muu) oli 8 vastaajalla.

Yhdella kolmesta vastaajista ei ollut motorisen vaikeuden liséksi muita

liitdinndisvammoja. Joka kolmas vastaajista ilmoitti motorisen vaikeuden lisdksi yhdesti



lisivammasta (esim. puhevamma tai hahmottamisen hiirid) ja kolmas kolmannes

vastaajista ilmoitti motorisen hdirion lisdksi useammasta liitinndisestd vammasta.

Lidhes nelja viidestd (43 hlod) vastanneista CP-vammaisista aikuisista kéyttaa
paivittiisissd toimissaan vahintdén yhtd apuvélinettd, yleensa kdytossa oli useita erilaisia
apuvilineitd. Noin joka viidennelld (11 hl6d) vastaajista ei ollut kdytossd yhtdin
apuvilinettd. Yli puolet (29 hl6d) vastaajista ilmoitti kiyttdvinsa litkkkumisessa apuna
pyorétuolia, 1dhes joka neljds (13 hlod) liikkkui sdhkopyoratuolilla. Liséksi vastaajien
kaytossé oli paljon muita liikkkumista ja kdvelemistd helpottavia vélineitd seki arjen ja

asumisen sujumiseen tarkoitettuja vilineitd sekd aistitoimintoja helpottavia laitteita.

Noin puolet (28 hl64d) taustatietolomakkeen palauttaneista CP-vammaisista aikuisista
saivat apua toiselta henkiloltd péivittdisissd toimissaan. Vajaa neljdnnes (11 hlod) sai
apua harvemmin kuin joka pdivd. Enemmén kuin joka neljds (13 hlod) vastaajista ei
kokenut avun tarvetta ja sinnittelee omin avuin. Kaksi vastaajista ilmoitti, etté tarvitsee

apua, mutta ei ole saanut sita.

Kuva 5: Vastaajien avun saannin méérien jakautuminen
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Lihes kaikki saivat jotain Kansaneldkelaitoksen myontdmaa tukimuotoa. Lahes puolet
(25 hlod) vastaajista oli Kelan méérittelyn mukaan vaikeavammaisia. Yli puolet (29

vastaajaa) sai elikkeensaajan hoitotukea, korotettua tai erityishoitotukea sai 20 vastaajaa.



Vajaa neljannes (11 hlod) vastaajista sai vammaistukea; josta viidelld vammaistuki oli

korotettu tai erityistuki.

3.4 Kuntoutus

Vain noin joka kymmenes vastaajista ilmoitti saaneensa kuntoutusohjausta lapsuuden
ajan jilkeen ja joka viides ammatillisen kuntoutuksen tukea. Sen sijaan ldhes 90 %
vastaajista ilmoitti saavansa jotakin fyysistd toimintakykya ylldpitdvaa ladkinnéllisen
kuntoutuksen avoterapian muotoa. Ylivoimaisesti yleisin terapiamuoto oli fysioterapia,

seuraavaksi olivat uinti/allasterapia, joillakin puhe- ja toimintaterapia.

Lyhyilla intensiivisilld kuntoutuslaitosjaksoilla oli kiynyt noin 80 % vastaajista. Noin
joka kolmas (16 hl64) oli kdynyt kuntoutusjaksolla kerran vuodessa, joka kolmas (16
hl64) vain noin kerran 10 vuodessa tai harvemmin, noin joka viides (11 hl6d) 2-9 vuoden
vilein. Naiset olivat kdyneet kuntoutuskursseilla miehid enemmain; miehié oli suurin osa

niistd vastaajista, jotka ilmoittivat, ettd eivit ole kdyneet kuntoutuskursseilla.

Lihes kaikille osallistujille oli tehty kuntoutussuunnitelma. Suurin osa vastaajien
kuntoutussuunnitelmista oli tehty perusterveydenhuollossa; ainoastaan kahdelle
keskussairaalassa, 4:114 tyoterveyshuollossa tai yksityiselld palvelujen tuottajalla ja

seitsemalld vastaajalla useammassa paikassa.

4. Kokemukset kuntoutuksen riittivyydesta

Tarkastelun kohteena olivat lisdksi tekijdt, jotka liittyvit siithen, kokeeko henkil6
saavansa tarvitsemansa kuntoutuksen. Noin puolet (28 hl64d) taustatietolomakkeeseen
vastanneista koki saavansa tarvitsemaansa kuntoutusta; kaksi viidestd (20 hl6a)

vastaajasta ilmoitti, ettei saa tarvitsemaansa kuntoutusta.

Alla olevaan taulukkoon on koottuna vastaukset henkil6ilté, jotka ilmoittivat, etteivit he
saa tarvitsemaansa kuntoutusta. Vastaukset on ryhmitelty sen mukaan, minké Kela
vammais- tai eldkkeensaajan hoitotukimuodon vastaaja on saanut. Taulukkoon on koottu

vastaajien kasityksid siitd, millaista kuntoutusta he tarvitsisivat.



Taulukko 1: Millaista kuntoutusta tarvitsisi.

Kelan Ei saa tarvitsemaansa kuntoutusta. Selvityksia siiti,
tukimuoto millaista kuntoutusta tarvitsisi n
Invalidiraha En saa laitoskuntoutusta. Tarvitsisin fysioterapiaa vapaasti 4

valittavalta hoitolaitokselta/fysioterapeutilta. Tarvitsisin

ylldpitdvad kuntoutusta.
Kuntoutusraha | En saa jumppaa enka apuvilineita riittdvasti, Apuvilineiden 1
/ -tuki saatavuus heikentynyt alueellisen apuvilineyksikdn mydta.
Alin Tarvitsisin Kelan maksaman fysioterapian ja vuosittaiset 5
hoitotuki / laitoskuntoutusjaksot. Fysioterapia riittimatontd. Kelan
vammaistuki | mielestd kuntoutuksesta ei ole hyotyd. Olisin tarvinnut

itselle raataloityd kuntoutuskurssia jo monta vuotta sitten.

Haluaisin Kelan harkinnanvaraisen laitoskuntoutukseen

titvilmman sisdllon ja avokuntoutukseen myos laatua.
Korotettu Tarvitsisin enemmaén sellaista kuntoutusta, josta olisi apua 4
hoitotuki kotona selviytymisessd. Avokuntoutusta lisdi. Laitosjaksoja

olisin tarvinnut enemman, Kela ei korvaa kuntoutusta 65-

vuoden jilkeen.
Korotettu Kela evisi laitoskuntoutuksen. Olisin tarvinnut lisda 3
vammaistuki | ty6llistimisen tukitoimia esim. tyokokeilua.

5. Pohdinta ja johtopiatoksia

Suomessa ei ole olemassa CP-vammaisten ihmisten rekisterid, kuten Tanskassa ja
Norjassa on, joten kaikkien CP-diagnoosin omaavien henkildiden tavoittaminen ja
kattavan tutkimuksen tekeminen Suomessa on muita pohjoismaita hankalampaa.
Otoksessa mukana olevat ihmiset tavoitettiin vammaisjirjestdjen valtakunnallisissa
jasenlehdissa (IT-lehti ja CP-lehti) olleiden ilmoitusten perusteella. Talloin vastaajiksi ei
ole tavoitettu jérjestoihin kuulumattomia ihmisia. Lisdksi otos voi edustaa tavallista
aktiivisempien CP-vammaisten aikuisten eldméntilannetta, kun osallistuminen edellytti
itsendistd yhteydenottoa projektiin. Tdmé on voinut rajata otoksesta pois vaikea- ja

monivammaisia henkiloitd. Poikkileikkausaineistoa ei ole siten satunnaistettu eika silla




néin ollen pyritd kuvaamaan yleisesti kaikkien Suomen CP-vammaisten aikuisten

tilannetta, vaan ainoastaan titi otosta.

CP-vammaisten aikuisten kuntoutuksen kehittdmisestéd kiinnostuneista vastaajista suurin
osa oli keski-idssd olevia aikuisia (46—65-vuotiaita), eli useita vuosikymmenia CP-
vamman kanssa eldméansd arkea ja juhlaa eldneitd henkil6itd. Tdma oli odotettavissa, silld
vastaajien osallistumista oli ilmeisimmin motivoinut projektiin kuuluva uuden tiedon

keradgminen CP-vamman kanssa ikddntymisesta.

Aineiston perusteella voidaan sanoa, ettd toimintakyvyn rajoitteet eivit muodosta
ylitsepddsemattomii esteitd ns. tavallisille eldméssid asetetuille tavoitteille. Kuitenkin CP-
vammaisten yhdenvertaisessa arjen sujumisessa, koulutukseen osallistumisessa ja

tyollistymisessd on vield paljon kehitettavaa.

Vastaajien ilmoittama kuntoutusohjauksen ja sopeutumisvalmennuksen véhiisyys yli 16-
ikdvuoden jilkeen osoittavat sen, ettd vastaajat ja hdnen l&hiympéristonsi ovat voineet
jaada ilman tietoja, tukea, neuvoja ja ohjausta ylldpitdd omaa toimintakykya ja edistda
kuntoutusprosessiaan. Lapsuuden ajan Kelan rahoittaman ja keskussairaaloiden
toteuttaman lastenneurologian osaston sddnndllisen seurannan ja kuntoutuksen ohjauksen
jélkeen heiddn kuntoutukseen hakeutumisensa on heiddn omalla vastuullaan ja kuuluu

padsadntoisesti perusterveydenhuollon piiriin.

Elinikdisen toimintakyvyn ylldpitdmisen ja heikkenemisen hidastaminen on hyvin tirkeda
aikuisilla, joilla on CP-diagnoosi. Vaikka CP-vamma sinéinsd ei muutu, sen oirekuva
muuttuu elettyjen vuosikymmenten myotd, usein huonompaan suuntaan. Ikdéntymisen
tuomat muutokset alkavat usein CP-vammaisella aikuisella keskiméaériistd aikaisemmin,
jo noin 30 vuoden idssd. (Rosqvist ym. 2009). Kuntoutuksen kannalta heikossa asemassa
ovat motorisesti suhteellisen lievdsti vammaiset aikuiset, joilla kuitenkin voi olla

monialaisia toimintakyvyn rajoitteita.

Aineistossa oli selvisti havaittavissa Kansaneldkelaitoksen kustantaman kuntoutuksen
saannin yhteys vaikeavammaisuuden méérittelyyn. Vaikeavammaisuus tarkoittaa

nykyisin Kansaneldkelaitoksen tekemdi maérittelyd siité, ketkd saavat korotettua tai
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erityis- eldkkeensaajanhoito- tai vammaistukea. Néin Kelan kustantaman kuntoutukseen
tyytyvaisyys oli yhteydessd avunsaannin miirdin. Ne, jotka saavat paivittdisissi
toimissaan apua ovat kaikkein tyytyvédisimpid saamaansa kuntoutukseen, vaikkakin osa
esitti kuntoutuksen sisdllon kehittdmistarpeita. Ne, jotka saavat apua harvemmin kuin
paivittiin, olivat myos keskimairiisesti tyytyvaisid. Mutta ne vastaajat, jotka eivit saa

lainkaan apua, ovat kaikkein tyytymattémampid saamaansa kuntoutukseen.

Itsendisesti toimivien ja sinnittelevien CP-vammaisten aikuisten on usein vaikea saada
perusterveydenhuollon kautta riittivéa ja asiantuntevaa palvelua muuttuvan
toimintakyvyn seurantaan ja arviointiin, monialaista ja moniammatillista kuntoutuksen
suunnittelua ja toteutusta sekd asianmukaisia apuvilineitd. Pahimmassa tapauksessa
sinnittely liian pitkddn ilman palveluja voi johtaa ennenaikaiseen ja merkittdvéan
toimintakyvyn heikkenemiseen. Kyky eldi itsendistd eldmaia tai jopa ilman apuvilineité

toimiminen el tarkoita sité, ettei kuntoutukselle ole tarvetta.

Hyvi kysymys on, onko perusterveydenhuollolla nykyisellddn riittdvad asiantuntemusta
tavallista aikaisemmin toimintakyvyn heikkenemisten tunnistamiseen. Osaamista
tarvitaan CP-vammaisten aikuisten monialaiseen ja moniammatilliseen toimintakyvyn
seurantaan, kuntoutuksen suunnitteluun ja toteutukseen. Idn tuomista muutoksista CP-
vamman oireisiin ei olla vield kovin hyvin tietoisia. Yksi keskeinen ongelma on
asiantuntevan kuntoutussuunnitelman tekeminen perusterveydenhuollon niukkojen
resurssien ja osaamisen varassa. Perusterveydenhuollon vastuulle on sdddetty
kansanterveyttd uhkaavien sairauksien ehkiisy ja hoitaminen, jolloin laaja-alaisen
kuntoutuksen edellyttdmé erityisosaaminen ja moniammatillinen resurssi voi olla
riittdmattomalld tasolla. Nyt tarvitaankin keskustelua siitd, milld terveydenhuollon tasolla
CP-vammaisten aikuisten elinikdisen toimintakyvyn ja terveyden seuranta ja monialainen
kuntoutuksen suunnittelu, rahoittaminen ja toteuttaminen tulee jérjestdd. Pitdd my0s
kiinnittdd huomiota nuoruuden aikaan sijoittuvaa palvelujirjestelmien
siirtymavaiheeseen, jolloin nuoria tulisi nykyistd paremmin tukea ja ohjata kiyttdmain

hajanaisen ja monimutkaisen aikuisten palvelujarjestelman palveluja.

Tarvitaan my0s lisdd suomalaista monitieteellistd tutkimusta elinikdisen CP-vamman ja

ikddantymisen yhteisvaikutuksesta. Téssi artikkelissa ollut aineisto on rajallinen, mutta
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havainnoille olisi hyvé hakea vahvistusta isommalla aineistolla, joka on satunnaistettu ja

jolle my®ds tilloin kyettdisiin suorittamaan vahvaa tilastollista analyysia.
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