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Tiivistelma

Tama Pro gradu -tutkielma kasittelee fyysisesti vammaisten ja pitkaaikaissairaiden nuorten aikuis-
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huomioi vammaisten ihmisten tarpeita. Tutkimuksessa hyvinvointi kasitetdan hyvinvoinnin ulot-
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Abstract

This Master's thesis addresses the well-being of physically disabled and chronically ill young
adults. The purpose of the research is to explore the role of society and communities in the for-
mation of well-being. The study seeks answers to which factors in society and communities sup-
port or hinder the realization of well-being in the experiences of the interviewed individuals. From
a social perspective, the characteristics of disabled individuals do not limit their equal ability to
function in society; rather, it is the environment and services that do not consider the needs of
disabled individuals. In the study, well-being is conceptualized through the dimensions of having,
loving, being and operational dimensions.

The research data consists of data collected by Lotta Virrankari, retrieved from the Social Science
Data Archive, titled "Disabled and Chronically Ill Young Adults' Notions of Freedom 2018". The data
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1 JOHDANTO

Yhteiskuntatieteissa vammaisuutta on ollut tapana lahestya sosiaalisesta ndkdkulmasta. Sosiaali-
sessa nakdkulmassa katsotaan, ettei vammaisuus rajoita yhdenvertaista osallistumista ja toimi-
mista yhteiskunnassa, vaan ymparisto ja palvelut, jotka eivat huomioi vammaisten henkildiden
tarpeita. (Savtschenko ym. 2010, 68). Tassa tutkimuksessa tutkitaan yhteiskunnan ja yhteisojen
vaikutusta fyysisesti vammaisten ja pitkaaikaissairaiden nuorten aikuisten hyvinvointiin. Sosiaali-
nen nakokulma syntyi 1960-1970 luvuilla perinteisen laakinnallisen nakdkulman rinnalle, jossa
vammaisuus nahdaan yksilon henkilokohtaisena ongelmana, jota pyritaan laaketieteellisesti hoi-
tamaan. Vammaispalvelulain (675/2023) 2 §:n mukaan vammaisella henkil6lla tarkoitetaan henki-
|64, jolla on pitkaaikainen tai pysyva vamman tai sairauden aiheuttama fyysinen, kognitiivinen,
psyykkinen, sosiaalinen tai aisteihin liittyva toimintarajoite. Lisaksi vamma tai sairaus yhdessa yh-
teiskunnassa esiintyvien esteiden kanssa estaa osallistumisen yhteiskuntaan yhdenvertaisesti
muiden kanssa seka itsendisen elaman, osallisuuden tai yhdenvertaisuuden toteutuminen edel-

lyttaa valttamatta taman lain mukaisia palveluita.

Vammaiset ja pitkdaikaissairaat nuoret aikuiset elavat tavallista nuoren aikuisen elamaa ja kokevat
samoja nuoreen aikuisuuteen yhdistettavia asioita kuten opiskelu, valmistuminen, téiden aloitta-
minen, itsendistyminen omaan asuntoon ja uusien sosiaalisten suhteiden luominen (Koivusilta &
Rimpela 2000, 159). Vammalla tai pitkdaikaissairaudella voi kuitenkin olla vaikutusta eri elaman
osa-alueisiin, silla esimerkiksi vammaisten ja pitkdaikaissairaiden tydllisyys ja koulutusasteen on
tutkittu olevan heikompi seka he keskimaarin itsendistyvat ikatovereitaan myéhemmin. (Haarni
20086, 29; Ajasto & Arvio 2012, 262). Syy heikompaan tydllisyys- ja koulutusasteeseen ei kuitenkaan
aina ole vamman tuomissa ominaisuuksissa, vaan yhteiskunnassa vallitsevissa asenteissa seka
ympariston tekijoissa, jotka eivat vastaa heidan tarpeisiinsa. Vaikka suuri osa vammaisista ja pit-
kaaikaissairasta voi kokonaisuudessaan hyvin, vammaisten henkildiden on arvioitu karsivan to-
dennakoisemmin erilaisista hyvinvoinnin vajeista ja ovat taten haavoittuvassa asemassa. (Kestila
2023, 28). Esimerkiksi vuoden 2017 kouluterveyskyselyssa tyytyvaisyys omaan elamaan oli alhai-

sempi niilla nuorilla, joilla oli jokin toimintarajoite (Kanste ym. 2017, 2-5).

Tutkimuksessa hyvinvointi on maaritelty hyddyntaen Erik Allardtin (1976) hyvinvoinnin ulottuvuuk-

sia. Allardtin hyvinvoinnin ulottuvuuksia ovat elintaso, yhteisyyssuhteet ja itsensa toteuttaminen.



Elintaso kasittaa materiaalisia olosuhteita kuten asumisen, koulutuksen, tydllisyyden, taloudelli-
sen tilanteen seka terveyden. Yhteisyyssuhteita ovat kuuluminen sosiaalisiin verkostoihin ja rak-
kauden kokeminen. Itsensa toteuttamisella viitataan merkityksellisyyden ja arvokkuuden kokemi-
seen. Lisaksi tutkimuksessa kaytetaan neljatta toiminnan ulottuvuutta. Toiminnan ulottuvuutta
osana hyvinvoinnin ulottuvuuksia on kayttanyt muun muassa Tuuli Hirvilammi ja Tuula Helne
(2021) jotka nimittavat tutkimuksessaan hyvinvoinnin ulottuvuuksia HBLD-malliksi. Toiminnan

ulottuvuudella viitataan mielekkadseen vapaa-ajan toimintaan ja aktiiviseen osallistumiseen.

Tutkimus pyrkii vastaamaan kysymykseen "Millainen on yhteiskunnan ja yhteiséjen rooli hyvinvoinnin
osa-alueiden toteutumisessa pitkdaikaissairaiden ja fyysisesti vammaisten nuorten aikuisten kertomuk-
sissa?” Tarkentavana tutkimuskysymyksena on "Millaiset tekijat yhteiskunnassa ja yhteiséssa tukevat
hyvinvoinnin osa-alueiden toteutumista?” seka "Millaiset tekijét yhteiskunnassa ja yhteis6ssé estévat
hyvinvoinnin osa-alueiden toteutumista?”. Tutkimuksen tarkoituksena on Idytaa vammaisuuden ja
pitkaaikaissairauksien nakokulmasta ympariston tekijoita, jotka talla hetkella tukevat heidan hy-
vinvointiaan seka tekijoita, jotka estavat heidan hyvinvointiaan. Tutkimuksen aineistona toimii Yh-
teiskunnallisesta tietoarkistosta hankittu Lotta Virrankarin keraama aineisto Pitkdaikaissairaiden
ja fyysisesti vammaisten nuorten aikuisten vapausmerkitykset 2018. Valmis haastatteluaineisto
koostuu yhdestatoista 18-30-vuotiaan fyysisesti vammaisen tai somaattisesti pitkaaikaissairaan
haastattelusta. Aineiston analyysi on toteutettu teoriaohjaavalla sisallonanalyysilla hyddyntaen
teemoittelua. Analyysissa on keskitytty fenomenologisen nakdkulman mukaisesti haastateltavien

omiin subjektiivisiin kokemuksiin, jonka vuoksi tutkimuksen tulokset eivat ole yleistettavissa.

YK hyvaksyi vuonna 2006 Vammaisten oikeuksien yleissopimuksen. Sopimus laadittiin, jotta voi-
taisi taata seka edistaa vammaisten henkildiden ihmisoikeuksien seka perusvapauksien toteutu-
minen. Suomi ratifioi sopimuksen vuonna 2016. (Eduskunta 2016.) Vammaissopimuksen tarkoi-
tuksena on nostaa vammaiset henkil6t yhdenvertaiseksi muun vaeston kanssa. Taman vuoksi on
tarkeaa tutkia miten vammaiset sijoittuvat eri elamanosa-alueilla ja millaisia toimintarajoitteita
elaman eri osa-alueilla he ovat kokeneet. Merkittavia elaman osa-alueita ovat muun muassa kou-

lutus, tydelama, terveydenhuolto ja harrastukset. (Nurmi-Koikkalainen ym. 2017, 13, 53.)



Erityisesti sosiaalityon alalla vammaisten ja pitkaaikaissairaiden hyvinvoinnin tutkiminen on tar-
keaa, silla sosiaalitydn ytimessa voidaan katsoa olevan yksilén ja ymparistdon valiset vuorovaiku-
tussuhteet, jotka vaarantavat hyvinvointia (Niemela 2017, 97). Sosiaalisessa nakdkulmassa vam-
maisuuteen on kyse juuri epasuhdista yksilon ja ympariston valisissa vuorovaikutussuhteissa.
Tassa tutkimuksessa erilaisten hyvinvointia estavien tekijoiden tekeminen nakyvaksi on tarkeag,
jotta haitallisiin kaytantoihin olisi mahdollista puuttua. Lisaksi on tarkeaa tietaa mika koetaan talla
hetkella hyvaksi ja hyvinvointia yllapitavaksi, jottei toimivia kaytantdja muutettaisi. Sosiaalitydn yh-
teiskunnallisena velvollisuutena on edistaa ja turvata sosiaalitydon asiakkaiden kokonaisvaltaista
hyvinvointia (Niemela 2017, 97). Jotta hyvinvointia voidaan turvata, tarvitaan tietoa siita, millaisilla

tekijoilla koetaan olevan vaikutusta hyvinvoinnin kokemiseen.



2 HYVINVOINTI

2.1 Hyvinvoinnin kasitteistd ja mittaaminen

Hyvinvointi on eras yhteiskuntatieteiden alalla eniten maariteltyja kasitteitd, jonka vuoksi hyvin-
voinnin kasittdmiseen ei ole olemassa yhta ainoaa maaritelmaa tai nakemysta (Allardt 1976,17;
Niemi ym. 2017, 173). Lukuisat erilaiset hyvinvoinnin teoriat on usein luokiteltu kolmeen eri kou-
lukuntaan, jotka ovat tarve-, resurssi- ja toimintateoreettiset nakékulmat. Tarveteoriassa hyvin-
voinnin katsotaan toteutuvan silloin kun ihmisen tarpeet ovat tyydytettyja. (Niemela 2017, 98-99.)
Tarpeita ovat muun muassa ravinto, vaatetus, suoja, puhdas ilma, terveys, vapaus, ihmissuhteet,

arvostus seka itsensa toteuttaminen (Lagerspetz 2011, 96).

Tarpeiden ymmartamisessa on hyodynnetty usein Maslowin (1943) tarvehierarkiaa. Maslowin tar-
vehierarkiassa ihmisen tarpeet on jaettu eri kategorioihin. Kategorioista ensimmaisena on fysio-
logiset tarpeet, jotka ovat myods perustana ihmisen elossa ololle. Fysiologisia tarpeita ovat kehon
fyysiset toiminnot, ravinto ja vesi. Maslowin tarvehierarkian ydin on, etta aina tarpeen tayttyessa
ihminen kaipaa uuden korkeamman tarpeen tayttamista. Fysiologisten tarpeiden tayttymista seu-
raa turvallisuuden tarpeet. Taman jalkeen tarpeiden hierarkiassa on yhteisyyden ja rakkauden
tarve, jota seuraa tarve itsekunnioitukselle seka kunnioituksen saamiselle. Viimeisena ja korkeim-
pana hierarkiassa on itsensa toteuttamisen tarve. Itsensa toteuttamisen tarve on korkein ja toteu-
tuakseen se vaatii myos edella mainittujen alempien tarpeiden tyydytyksen. (Maslow 1943.) Mas-
lowin tarvehierarkia on saanut osakseen myds kritiikkia muun muassa sen vuoksi, ettei teorian ole
katsottu ottavan huomioon erilaisia kulttuureita, joissa yksilot elavat (Trigg 2004, 404). My0s teo-

rian hierakkisuutta voidaan tarkastella kriittisesti.

Maslowin lisaksi tunnettuja tarveteoreetikkoja ovat muun muassa moraalifilosofi Len Doyal ja ta-
loustieteilija lan Gough. Doyal ja Gough ovat nimenneet ihmisen aarimmaisiksi perustarpeiksi hen-
kisen ja fyysisen terveyden seka autonomian. Perustarpeiden lisdksi on valittavat tarpeet, jossa

ihmisen hyvinvoinnin kannalta minimi on tyydyttava ravinto, vesi, terveydenhuolto seka asuminen,



turvallinen ymparisto, ihmissuhteet, turvallinen lapsuus, fyysinen ja taloudellinen turvallisuus ja

peruskoulutus. (Doyal & Gough 1991, Kajanoja 2005, 96-98.)

Resurssipohjaisessa koulukunnassa huomion kohteena on, onko ihmisella tarvittavat resurssit eli
valineet ja edellytykset oman hyvinvointinsa tavoitteluun (Niemela 2017, 98-99). Resurssien aja-
tellaan olevan ihmisen hallinnassa ja ihminen voi muokata itse elamaansa resurssiensa avulla (Al-
lardt 1993, 89). Resurssi- ja tarveteorioita mitataan monesti samanlaisilla elaman osa-alueilla,
mutta erona on katsottu olevan, etta tarveteoriassa pyritaan enemminkin selvittdmaan mita hyva
elama tai hyvinvointi on. Resurssipohjaisissa teorioissa puolestaan keskitytaan kartoittamaan hy-

vinvoinnin edellytyksia. (Kainulainen 2011, 144.)

Toimintateoreettista koulukuntaa yhdistaa keskittyminen ihmisen toimintamahdollisuuksiin ja toi-
mintakykyyn, katsoen hyvinvoinnin perustana olevan tavoitteellinen ja osallistuva toiminta. (Nie-
mela 2017, 98-99.) Amartya Sen ja Martha Nussabum ovat luoneet pohjan toimintateoreettiselle-
perinteelle. Sen kritisoi resurssipohjaista teoriaa, siita ettei se ota huomioon, kuinka hyvin ihmiset
pystyvat todellisuudessa hyodyntamaan resurssejaan. (Saari 2011b, 49-50; Sen 1993, 36-37.) Sen
on korostanut, etta ihmisilla on erilaisia toimintavalmiuksia, esimerkiksi vammaisella ja vammat-
tomalla voi olla tdysin samanlaiset resurssit oman hyvinvoinnin tavoitteluun, mutta vammaisen
henkilon tosiasialliset mahdollisuudet hyddyntaa resurssejaan ovat ymparistosta johtuen heikom-

mat (Sen 1993, 33; Rautiainen ym. 2016, 15-16).

Hyvinvointia voidaan tarkastella joko objektiivisen tai subjektiivisen nakdkulman mukaan taikka
samanaikaisesti molemmista. Objektiivinen nakdkulma keskittyy ylhaaltapain maariteltyihin hy-
vinvoinnin arvioihin kuten tulot, terveys tai koulutus. (Allardt 1976, 35-36). Objektiivista hyvinvoin-
tia on makrotasolla mitattu monesti erilaisten mittareiden kuten muun muassa BKT:n avulla (Ka-
janoja 2005, 95). Hyvinvoinnin mittareita on kehitetty yha enemman sosiaalisen kehityksen seu-
raamiseen seka heikommassa asemassa olevien ryhmien sosiaalisen epatasa-arvon vahenta-
miseksi (Emerson ym. 2009, 40). Erilaisia mittareita on kuitenkin kritisoitu yksipuolisesta nakokul-
masta, joka jattaa monia muita hyvinvoinnin arvoja kuten vapauden, ihmissuhteet tai vapaa-ajan
huomiotta (Kajanoja 2005, 95). Siita huolimatta objektiivista tarkastelua on kuitenkin pidetty tar-
keana silla tutkijat ovat katsoneet, etteivat ihmiset aina kykene ilmaisemaan mita haluaisivat tai

toivoisivat. Etenkin heikommassa asemassa olevat ihmiset saavat heikommin ilmaistua toiveitaan
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ja toisaalta ihmisilla ei ole valttamatta mydskaan tietoa, jonka avulla arvioida yhteiskunnan toi-
menpiteita ja niiden vaikutuksia heidan hyvinvointiinsa. Subjektiivista tarkastelua korostavat kat-
sovat, ettei ihmisten ajatuksia ja toiveita tule jattad huomioimatta. (Allardt 1976, 181). Subjektiivisia
kokemuksia ovat muun muassa ihmisten omat kokemukset turvallisuuden tunteesta, tyytyvaisyy-
desta materiaalisiin oloihin, yksinaisyyden ja syrjinnan kokemukset, elamaan tyytyvaisyys, tunteet,

autonomian kokeminen (Martela 2022, 570).

Subjektiivisen hyvinvointikoulukunnan kannattajat ovat kritisoineet objektiivisen hyvinvoinnin mit-
tausta, silla objektiiviset mittarit keskittyvat suurelta osin materiaalisiin oloihin ja esimerkiksi tulo-
tason nousu ei ole tutkimuksissa vaikuttanut hyvinvoinnin lisdantymiseen. Vertailtaessa hyvinvoin-
tia korkean ja niukemman elintason valtioissa, on todettu, ettd niukemman elintason maissa ela-
vat voivat olla keskimaarin yhta hyvinvoivia kuin korkean elintason maissa. Taten elintaso ei siis
toimi kaikissa tutkimuksissa ainoana hyvinvoinnin mittarina. (Saari 2011a, 11-12.) Myods Aaltonen
ym. (2019, 309) havaitsi tutkiessaan nuorten hyvinvointia objektiiviselta seka subjektiiviselta ta-
solta, etta objektiivisten mittareiden sijaan eniten nuorten hyvinvointiin vaikutti sosiaaliset suhteet
ja yksinaisyys. Hyvinvoinnin objektiivista tarkastelua on puolestaan puolustettu sillg, etta ihmisten
subjektiivisen hyvinvoinnin vertailu eri henkildiden valilla on vaikeaa ja hyvinvoinnin laadusta on

haastavampaa tehda johtopaatdoksia (Lagerspetz 2011, 97-98).

Hyvinvoinnin maarittelyn ja tutkimuksen haasteita ovat kysymykset siita mita on hyva elama. Jot-
kut tutkijat ovat katsoneet hyvan elaman kasittamisen oleman kulttuurisidonnaista. Eripuolilla
maailmaa elavat inmiset ovat erilaisissa tilanteissa, jolloin myos heidan kasityksensa hyvasta ela-
masta poikkeaa suuresti toisistaan. (Saari 2011a, 11-13.) Inmisille eri asiat ovat tarkeita ja jo lahi-
piirissa ihmiset saattavat arvottaa erilaisia tarkeiksi samoin kuin laajemmassa kuvassa toisaalla
pain maailmaa voidaan antaa eri lailla arvostusta hyddykkeille kuten ruoka ja vesi tai olemassa
oleva yosija. Toisaalla taas matkustaminen, tietynlainen asunto ja auto ovat asioita, joille annetaan
arvoa elamassa enemman, kuin itsestaan selvyytena pidettyihin perushyddykkeisiin. Myds ihmi-
silla on erilaisia suhtautumisia yhteis6jen ja tunteiden kokemisen suhteen. Ihmisten erilaisuus
asettaa haasteita hyvinvoinnin tutkimukseen, mutta toisaalta juuri ihmisten erilaisuus ja omalaa-

tuisuus seka ihmisten erilaisten luonteet ja arvot vaikuttavat positiivisesti olemiseen ja omaan it-
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setuntoon, mika on tarkeaa hyvinvoinnille. (Brown & Brown 2003, 19-20). Ihmisten erilaisten ar-
von antojen lisaksi myds tutkijan arvot vaikuttavat hyvinvoinnin tutkimukseen. (Saari 2011a, 11-

13).

2.2 Hyvinvoinnin ulottuvuudet

Yksi Suomessa tunnetuimpia hyvinvointiteorioita on sosiologi Erik Allardtin (1976) teoria hyvin-
voinnin ulottuvuuksista: elintaso (having), yhteisyyssuhteet (loving) seka itsensa toteuttaminen
(being). Myos taman tutkimuksen hyvinvoinnin ymmartamisen pohjalla kaytetaan Allardtin teo-
riaa. Lisaksi Allardtin klassisten hyvinvoinnin ulottuvuuksien tutkimuksessa kasitelldaan myos nel-
jatta hyvinvoinnin ulottuvuutta eli toimintaa (doing). Allardtin teoriassa yhdistyy subjektiivinen
seka objektiivinen nakokulma. Teoriassa huomioidaan elintasoa resursseina, mutta myos yksiléon
tarpeita kokea rakkautta ja vapautta toteuttaa itseaan. Allardt on pitanyt subjektiivista nakokul-
maa tarkeana objektiivisen lisaksi, liiallisen asiantuntijoiden vallan vahentamiseksi (Allardt 1976,

Kajanoja 2005, 104, 109).

Tutkimuksessa hyvinvointi kasitetaan koostuvan neljasta osa-alueesta, joiden avulla voidaan tar-
kastella hyvinvointia laajasti yhdistaen tarpeiden, resurssien etta toiminnan nakodkulmaa. Merki-
tyksellisin ulottuvuuksista on elintaso, joka sisaltaa ihmisen perustarpeet eli eldmiseen tarvittavat
resurssit. Perustarpeita ovat Allardin teoksen mukaan muun muassa neste, ravinto, lampd ja ilma,
jotka Pohjoismaisessa kontekstissa voidaan nahda monesti myds itsestadanselvyyksina. Toisaalta
Allardt on kuitenkin myds todennut, etta eri aikoina osatekijat voivat muuttua ja esimerkiksi puh-
das ilma tai juomakelpoinen vesi voivat tulevaisuudessa muuttua yha merkittdvampaan rooliin
elintason maarittelyssa. Muita olennaisia elintason maarittajia, jotka ovat myods tassa tutkimuk-
sessa keskiossa ovat ihmisen terveys (psyykkinen- ja fyysinen terveys), koulutus, tyéllisyys, tulot ja

asuminen. (Allardt 1976, 39-42.)

Toinen hyvinvoinnin ulottuvuuksista on yhteisyyssuhteet. Yhteisyyssuhteita ovat ystavyyssuhteet
ja perheyhteisyys seka juurtuminen organisaatioihin ja jarjestoihin. Yhteisyyssuhteiden maarittely

lahtee ajatuksesta, jonka mukaan jokaisella ihmisella on tarve kokea rakkautta ja kuulua sosiaali-
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seen verkostoon. Parhaimmassa tapauksessa yhteisyys on symmetrista, jolloin ihminen kokee ole-
vansa rakastettu, pidetty ja huolenpidon kohteena, mutta myds han vastavuoroisesti pitda muista
ja osoittaa valittamistaan muita ihmisia kohtaan. Yhteisyyssuhteet edellyttavat ymmarrysta seka

kykya asettua toisen asemaan. (Allardt 1976, 42-46.)

Kolmas hyvinvoinnin ulottuvuus on itsensa toteuttaminen. Itsensa toteuttaminen perustuu mer-
kityksellisyyden kokemuksiin seka ihmisen tarpeeseen tuntea kiinnittyneisyytta yhteiskuntaan. Ih-
miselle on tarkeaa kokea olevansa korvaamaton. Mikali ihminen on helposti korvattavissa toiseen
henkil6on, sitda vdhemman hanet saatetaan nahda yksilona ja omana persoonana. Yksildlle on

my0s tarkeaa saada ja kokea arvostusta. (Allardt 1976, 46-48; Allardt 1993, 91.)

Allardt sisallytti alun perin teoksessaan Hyvinvoinnin ulottuvuuksia, toiminnan osaksi itsensa to-
teuttamista. Esimerkiksi Pauli Niemela on mydhemmin kritisoinut Allardtin ratkaisua sijoittaa toi-
minta ja tekeminen itsensa toteuttamien ulottuuden sisalle, sen sijaan etta tekemiselle olisi luotu
oma ulottuvuutensa (Niemeld 2017, 99). Osa tutkijoista onkin paatynyt myéhemmin liséamaan
tekemisen omaksi neljanneksi ulottuvuudeksi (Esim. Hirvilammi & Helne 2021, Martela 2022). Hir-
vilammi ja Helne kutsuvat Allardtin pohjalta muodostamaansa hyvinvointikasitystaan HDLB- mal-

liksi (Hirvilammi & Helne 2021).

Toiminnan ja itsensa toteuttamisen erottamisella toisistaan on haluttu korostaa aktiivista toimin-
taa ja osallistumista hyvinvoinnin keskeisena osatekijana, mutta samalla myo6s korostaa itsensa
toteuttamisen merkitysta itsessaan (Hirvilammi 2015, 66). Toiminnan ulottuvuudella tarkoitetaan
siis ihmisen aktiivista toimimista ja osallistumista. Tama sisaltdd muun muassa vapaa-ajan harras-
tukset ja muun mielekkaan vapaa-ajan toiminnan, poliittisen osallistumisen seka osallistumisen
paatdksentekoon ja tulevaisuususkon. (Hirvilammi 2015, 70; Irjala 2017, 79; Martela 2022, 570.)
Seuraavaan taulukkoon (taulukko 1) on tiivistetty, kuinka hyvinvoinnin ulottuvuudet ymmarretaan

tassa tutkimuksessa.
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Taulukko 1: Hyvinvoinnin ulottuvuuksien kasittaminen tassa tutkimuksessa. (Allardt 1976; Hirvi-

lammi & Helne 2021.)

] ] Itsensa toteutta- o
Elintaso Yhteisyyssuhteet minen Toiminta
-Tydllisyys -Ystavyyssuhteet -Merkityksellisyyden ko- | -Harrastukset
-Koulutus -Perhesuhteet keminen -Tydn mielekkyys
-Tulot -Yhteenkuuluvuuden  koke- | -Arvostuksen  kokemi- | -Mielekds vapaa-ajan
-Asuminen mus nen toiminta
-Terveys -Yksinaisyydenkokemukset -Korvaamattomuuden -Osallisuuden kokemi-
-Syrjinnan kokemukset tunne nen
-Luottamus muihin ihmisiin -Poliittinen osallistumi-
nen

Rajanveto siita mihin luokkaan eri hyvinvoinnin arvot kuuluvat on ajoittain haasteellista ja tuo
oman haasteensa hyvinvoinnin ulottuvuuksien kayttdon tutkimuksessa. Tassa tutkimuksessa si-
toudutaan edella esitellyn taulukon mukaiseen jaotteluun, mutta tutkijasta riippuen, voi olla myos
vaihtelua sen suhteen, minka hyvinvoinnin ulottuvuuden alle jotkin tekijat mielletdan. Hyvinvoin-
nin ulottuvuuksien kategorisoinnin haasteellisuutta ilmentaa esimerkiksi se, etta tyén on katsottu
kuuluvan elintasoon, mutta samalla se on my6ds toimintaa. Martela (2022, 570) onkin esimerkiksi
ehdottanut tyollisyyden sisadltyvan elintason ulottuvuuteen ja tydolosuhteet eli tydn mielekkyyden
tekemisen ulottuvuuteen. Allardt on pitanyt tarkeampana sita, etta tietyt hyvinvointiin vaikuttavat
arvot huomioidaan tutkimuksessa kuin sita kasitellaanko niita oikean ulottuvuuden yhteydessa
(Allardt 1976, 64). Eri ulottuvuudet ovat myo6s yhteydessa toisiinsa esimerkiksi negatiiviset sosiaa-
liset suhteet tai sosiaalisten suhteiden puuttuminen voi vaikuttaa henkilon merkityksellisyyden ja
korvaamattomuuden tunteeseen. Samoin ty6ttdmyys vaikuttaa tulotasoon ja tulotaso rajaa yha

vapaa-ajan mahdollisuuksia.
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3 VAMMAISUUS JA PITKAAIKAISSAIRAUDET

3.1 Vammaisuuden ja pitkaaikaissairauden kasittaminen

YK:n maaritelman mukaan "Vammaisiin henkiléihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkdaikainen ruu-
miillinen, henkinen, dlyllinen tai aisteihin liittyvéd vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden
kanssa voi estdé heidén tdysimadrdisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti
muiden kanssa” (Vammaissopimus 27/2016). Yhdistyneiden Kansakuntien arvion mukaan noin 15
prosenttia maailman vaestdsta voidaan heidan maaritelmansa mukaan luokitella vammaisiksi. Ta-
ten vammaiset muodostavat maailman suurimman vahemmiston. Tilastokeskuksen maaritelma
pitkaaikaissairaudelle on vahintaan kuusi kuukautta kestava ajanjakso, jolloin vaivaan saadaan
saanndllista hoitoa tai se on terveydenhuollon seurannassa (Tilastokeskus n.d.). Pitkaaikaissairai-
den maara on suurempi, mutta sille ei ole esitetty yleisia tarkkoja arvioita. Kuitenkin esimerkiksi
THL:n Fin Terveys 2017-tutkimuksen nuorista 18-29 vuotiaista miehista 21 % ja naisista 31 % il-

moitti heilla olevan jokin pitkaaikainen sairaus tai terveysongelma (Jaaskelainen ym. 2019, 2).

Talla hetkelld voimassa olevan vammaispalvelulain (380/1987) mukaan vammaispalveluihin ovat
oikeutettuja henkildt, joilla on vamman tai sairauden johdosta pitkaaikaisesti erityisia vaikeuksia
suoriutua tavanomaisista eldaman toiminnoista. Uudessa vammaispalvelulaissa, joka astuu voi-
maan 1.1.2025 on tarkoituksena laajentaa vammaispalveluihin oikeutetuksi henkilét jonka "7)
vamman tai sairauden aiheuttama fyysinen, kognitiivinen, psyykkinen, sosiaalinen tai aisteihin liittyvd
toimintarajoite on pitkdaikainen tai pysyvd; 2) vamma tai sairaus yhdessé yhteiskunnassa esiintyvien
esteiden kanssa estdd osallistumisen yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa; ja 3) itsendisen
eldman, osallisuuden tai yhdenvertaisuuden toteutuminen edellyttdd valttdmattd tdmdn lain mukaisia
palveluita” (Vammaispalvelulaki 675/2023; Sosiaali- ja terveysministerid n.d.). Taten myos pitkaai-
kaissairas henkild voi ehdot tayttdessaan olla oikeutettu vammaispalveluihin. My6s pitkaaikaissai-
raita ja vammaisia koskevissa tutkimuksissa on monesti kaytetty yhteistesti vammaiset-termia
(esim. Irjala 2017). Tuglin ym. (2014, 331) mukaan vammaisuutta onkin monesti kaytetty kattoka-

sitteena elimellisen vamman, toiminnan tai osallistumisen esteille.
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Pitkaaikaissairauksien ja vammaisuuden maarittely on osittain haasteellista ja maaritelmat voivat
vaihdella eri asiantuntijoiden mukaan. Sairauksien toteamiseen kaytetaan laaketieteellisesti kehi-
tettyja diagnooseja, mutta vammaisuuden madritelmat noudattavat enemman sosiaalista katego-
risointia kuin pitkaaikaissairaudet. (Savtschenko ym. 2017. 57-58.) Pitkaaikaissairauksia on useita,
joista tunnettuja valtavaestolle ovat muun muassa psoriasis, diabetes, reuma, crohnin tauti, epi-
lepsia tai allergiat. Basinger ym. (2021, 1612) huomauttaa ettd vaikka sairaus on ladketieteellisesti
todettu, silla on myds sosiaalisia vaikutuksia. Sairauden mydéta ihminen joutuu hyvaksymaan ela-
maan tulevat muutokset seka epavarmuuden koskien tulevaisuutta (emt. 2021, 1612). Joillakin pit-
kaaikaissairauksista on enemman vaikutusta arkeen kuin toisilla ja kokemukset ovat aina hyvin

yksildllisia.

Vammaisuutta on madritelty eri tieteenaloilla muun muassa laaketieteellisestd, sosiaalisesta ja
oikeusperusteisesta nakdkulmasta. Vammaisuus kasitteena alkoi vakiintumaan 1970- luvulla sa-
maan aikaan kun vammaiset nousivat laajemmin ajamaan oikeuksiaan (Nurmi-Koikkalainen 2017,
10). Vammaisuutta on maaritelty monin eri tavoin ja joskus maarittely voi olla myds haastavaa,
silla erilaisia vammaisuuden muotoja on useita. Esimerkiksi kehitysvammaisen, kuurosokean ja
selkaydinvammaisen henkilon haasteet yhteiskunnalliseen osallistumiseen voivat olla hyvin erilai-
sia ja taten toimenpiteet haasteiden ratkaisemiseen ovat erilaisia (Pirjatanniemi 2013, 274).
Vamma tai sairaus voi olla synnynndinen tai sen voi saada myohemmassa elamanvaiheessa

(Haarni 2006, 14).

Vammaisuuden kasite ja nakokulmat vammaisuuden ymmartamiseen eivat ole mydskaan pysyvia
vaan kasitykset vammaisuudesta muuttuu tai saa rinnalleen uusia maaritelmia ajan myota sa-
malla kun kasitykset ihmisesta ja yhteiskunnasta muuttuvat (Savtschenko ym. 2010, 67-68). Esi-
merkiksi Pirjatanniemi (2013, 270) on esittanyt, ettei vammaisuus olekaan ehdoton maariteltavissa
oleva ominaisuus tai tila, vaan se voidaan kasittaa vaikeutena osallistua yhteiskunnan toimintoihin
samalla tavalla kuin muut, vammattomat ihmiset. Englantilainen Union of the Physivally Impaired
Against Segeration- jarjestd on erotellut toisistaan fyysisen elimellisen vamman (impairment) seka
vammaisuuden (disability). Fyysinen elimellinen vamma viittaa raajassa, elimessa tai ruumiin-
osassa olevaan vammaan tai sen puuttumiseen. Vammaisuus termina puolestaan viittaa haittaan,

joka aiheutuu, kun yhteiskuntaa jarjestettaessa ei oteta huomioon fyysisesti vammaisia henkil6ita
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ja heidan mahdollisuutensa toimia tasavertaisina yhteiskunnan jasenina ovat heikommat. (Veh-

mas 2005, 110-111.)

Perinteisin nakdkulma vammaisuuteen on |aaketieteellinen malli, mutta myos sosiaalinen nako-
kulma on noussut viime aikoina yha enemman. Yksilokeskeisessa ladketieteellisessa nakokul-
massa vammaisuus maarittyy ICD-10 tautiluokituksen mukaan. Ladketieteellinen nakdékulma na-
kee vammaisuuden yksilon henkildkohtaisena ongelmana, joka vaatii ladketieteellista hoitoa. Laa-
ketieteellisessa nakokulmassa yhteiskunnan vaikutuksen vammaisen henkilén osallistumisen
mahdollisuuksiin ovat toissijaiset ja kyse on enemmankin henkildn omasta kayttaytymisesta seka

mahdollisuuksista. (Savtschenko ym. 2010, 67; Tugliym. 2014, 332.)

Samalla kuin vammaisuus kasitteena alkoi vakiintumaan myds sosiaalinen nakdkulma vammai-
suuteen, nousi esiin 1960-1970 luvuilla, jolloin vammaiset alkoivat vaatimaan itselleen oikeuksia
itsendiseen elamaan ja toimeentuloon, jota laakinnallinen ndkdkulma ei ottanut huomioon. (Veh-
mas 2005, 109-110.) Sosiaalisessa nakdkulmassa huomioidaan elimellisen vamman fyysiset vai-
kutukset (imapirment), mutta vammaisuuden (disability) katostaan olevan yhteiskunnan tuotta-
maa (Tugli ym. 2014, 332). Sosiaalisen nakdkulman mukaan, vammaisten ominaisuudet eivat ra-
joita heidan yhdenvertaista toimintakykyaan yhteiskunnassa, vaan ymparistd seka palvelut, joka
ei huomioi vammaisten ihmisten tarpeita. Vammaisuutta ei tulkita niinkaan yksildén ominaisuu-
deksi vaan yksildn ominaisuuksien ja ymparistdon vaatimusten kohtaanto-ongelmana seka yhteis-
kunnan rakenteissa olevana epakohtana. (Savtschenko ym. 2010, 68). Sosiaalisessa mallissa nama
kohtaanto-ongelmat ilmenevat muun muassa koulutuksessa, tydelamassa seka sosiaalisessa
kanssakaymisessa (Owens 2015, 386). Sosiaaliselle nakdkulmalle on tarkeaa ihmisarvon seka es-
teiden tunnistaminen ja ratkaisujen kehittaminen esteiden purkamiseksi. Se keskittyy kehittami-

seen ja voimaannuttamiseen. (Vehmas 2005, 109-110; Tugli ym. 2014, 334.)

Ableismin kasite on syntynyt osana sosiaalista nakdkulmaa. Ableismilla tarkoitetaan negatiivisia
asenteita ja toimintoja vammaisia kohtaan. Negatiiviset asenteet ilmenevat pitamalld vammai-
suutta ei-toivottuna erilaisuutena ja valteltavana tilana. Ableismi on vammaisia henkil6ita syrjivaa,
silla sen pohjimmainen ajatus on, etta taysi ihmisyys saavutetaan, kun ihnminen on terve. (Camp-
bell 2009, 5; Era ym. 2020, 440.) Sosiaalinen nakdkulma vammaisuuteen on osaltaan saanut myds

kritiikkia silla siina ei huomioida joidenkin vammojen tai pitkaaikaissairauksien tuomia haasteita
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toimia ja osallistua, vaikka kaikki yhteiskunnalliset esteet poistettaisiin. Lisaksi sen epamaarainen
maarittely on saanut kritiikkia. Yhdistavina maarittelevina tekijoina erilaisissa maaritelmissa ovat

vammaisuus ja sortaminen. (Owens 2015, 388.)

Ladketieteellisen ja sosiaalisen nakdkulman lisdksi nykykeskustelussa on kaytetty myos oikeuspe-
rusteista nakdkulmaa. Oikeusperusteisessa nakokulmassa keskitytaan vammaisten oikeuksiin. Oi-
keusperustaisesta nakokulmasta katsottuna vammaisilla tulee olla yhtalaiset oikeudet osallistua
yhteiskuntaan kuin muullakin vaestoélla. (Nurmi-Koikkalainen ym. 2017, 10-11.) Lainsaadannélla
voidaan turvata naita oikeuksia, mutta ajantasaiseenkin lainsaadanto voi sisaltaa eriarvoistavia
elementteja (Rautiainen 2021, 12). Esimerkiksi Rautiainen (2021, 10) on havainnollistanut lainsaa-
dantoon liittyvaa ongelmallisuutta todetessaan esteettdmyytta koskettavan lainsaadannon takaa-
van pyoratuolilla liikkkuvien henkildiden paasyn junaan, mutta heilla ei ole paasya esimerkiksi ra-
vintolavaunuun tai ekstra-luokaan. Edelld olevan esimerkin mukaisesti lainsaadanto takaa mini-
min eli paasyn junaan, mutta ei poista pyoratuolilla liikkuvan ja ilman pydératuolia liikkuvan valilla
olevaa eriarvoisuutta. Oikeusperusteiden nakdékulman mukaan oikeuksien toteutumisen takaa-
miseksi yhteiskunnan tehtava on puuttua ja poistaa sellaisia esteitd, jotka vaikeuttavat vammais-
ten ihmisten elamista ja osallistumista (Nurmi-Koikkalainen ym. 2017, 10-11). YK:n yleissopimuk-
sella vammaisten henkildiden oikeuksista on esimerkiksi pyritty parantamaan vammaisten henki-

|6iden asemaa oikeus- ja ihmisoikeusperusteisesta lahtokohdasta (Savtschenko ym. 2010, 68).

3.2 Aiempi tutkimus vammaisten ja pitkdaikaissairaiden hyvinvoinnista

Aiemmassa tutkimuksessa vammaisten henkildiden hyvinvointia tai hyvinvoinnin tekijoita on tut-
kittu enemmin kuin pitkaaikaissairaiden hyvinvointia rynmand. Toisaalta monissa vammaisten
henkildiden hyvinvointia kasittelevissa tutkimuksissa pitkdaikaissairaita on tutkittu yhdessa sa-
massa ryhmassa vammaisten kanssa. Tutkimuksissa on todettu, ettei vammaisilla ja pitkaaikais-
sairailla henkil6illa ole yleisesti samanlaisia mahdollisuuksia ja olosuhteita hyvinvoinnin toteutta-
miseen kuin vammattomilla henkil6illa (Esim. Kestila ym. 2023, 28.). Myds esimerkiksi kouluter-
veyskyselyssa tutkittu nuorten tyytyvaisyytta omaan eldamaansa. Tutkimuksen tuloksissa, etta nuo-

ret, joilla oli jokin, toimintarajoite olivat myos keksimaaraisesti vahemman tyytyvaisia elamaansa.
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Pojista, joilla oli jokin toimintarajoite 68 % oli vastannut olevansa tyytyvainen eldamaansa, kun vas-
taavasti pojilla, joilla ei ollut toimintarajoitetta elamaansa tyytyvaisia ilmoitti olevansa 86 %. Ty-
toista, joilla oli toimintarajoite elamaan tyytyvaisia, ilmoitti olevan 44 % ja tytdista henkildt, joilla ei

ollut toimintarajoitetta elamaansa tyytyvaisia oli 74 %. (Kanste ym. 2017, 2-5.)

Elintason eli koulutuksen, tyollisyyden, terveyden ja varallisuuden osalta on tutkittu vammaisten
ja pitkaaikaissairaiden henkildiden sijoittumista jonkin verran. Vammaisilla henkildilla on todettu
olevan keskimaarin matalampi koulutus ja tyodllisyysaste kuin vammattomilla henkil6illa. Vammai-
set saavat useammin eldketta verrattuna vammattomiin ikatovereihinsa ja taman vuoksi osa vam-
maisista on myds pienituloisia. (Haarni 2006, 29.) Myds Emerson ym. (2009, 48) on tutkinut Aust-
ralialaisten pitkaaikaissairaiden ja vammaisten nuorten aikuisten hyvinvointia, jossa tutkimuksen
tuloksissa verrattuna vammattomiin ja sairaudettomiin nuoriin aikuisiin he olivat todennakoisem-
min syrjaytyneitd, tydvoiman ulkopuolella, koki enemman kdyhyyttd ja asuivat kdyhemmissa naa-
purustoissa. Pienempi koulutus- ja tyollisyysaste ikatovereihin verrattuna voi johtua monista eri
seikoista, mutta sosiaalisen mallin mukaisesti matalampi tyollisyysaste voi olla seurausta siita,
ettei yhteiskunta osaa huomioida vammaisten ja pitkaaikaissairaiden kohtaamia esteita ja tar-
peita. Ympadriston asettamien esteiden lisdksi vamma tai sairaus voi vaikuttaa henkildn tyokykyyn.
Noin 40-50 % henkildista, joilla on pitkaaikaissairauksia, on ilmoittanut sairauden haittaavan tyon-
tekoa (Ilmarinen 2000, 180). Lisaksi myds vamman tai sairauden muodolla on tutkimusten mukaan
vaikutusta esimerkiksi henkildiden koulutusasteeseen, sillda vammaisia ja pitkaaikaissairaita ei
voida nahda lainkaan yhtendisena ryhmana. Fyysisesti vammaisten ja pitkaaikaissairaiden koulu-

tusaste on tutkitusti korkeampi kuin kehitysvammaisilla. (Ajasto & Arvio 2012, 264.)

Pitkaaikaissairaudet ovat diagnosoituja sairauksia, joka jo itsesaan vaikuttaa elintason osalla ter-
veydentilaan. Pitkaaikaissairauksien haasteena voi myds muun muassa olla, ettei oirekuva ole sa-
manlainen jatkuvasti, vaan sairaus esiintyy parempina ja huonompina jaksoina. Talléin suunnit-
telu voi olla haastavaa ja henkilo ei valttamatta itsekaan tieda millainen hanen kykynsa toimia on
seuraavana paivana. (Kattari & Beltran 2022, 505.) Somaattisen terveyden lisaksi pitkaaikaissai-

railla nuorilla on tutkittu olevan useammin myos psyykkisia sairauksia (Vahatalo & Karukivi 2019,
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922). J6hannsdattir et all. (2022, 369) ovat tutkineet yhteiskunnassa ilmenevien vammaisia henki-
|6ita kohtaan tarkoitettujen negatiivisten asenteiden ja ennakkoluulojen vaikuttaneen vammais-

ten henkildiden masennuksen ja ahdistuksen lisaantymiseen.

Toiminnan ulottuvuus pitaa sisalldan muun muassa harrastukset ja mieleisen vapaa-ajan toimin-
nan. Irjalan (2017, 261) vaitoskirjatutkimuksen mukaan useilla vammaisilla on mieleisia harrastuk-
Ssia ja muuta vapaa-ajan toimintaa. Fyysisesti vammaisten mahdollisuutta harrastaa ja osallistua
vapaa-ajan toimintaan voi kuitenkin vaikeuttaa tuen ja avun saatavuus, palveluiden tarjonta ja liik-
kumisen rajoitukset. Fyysisesti vammainen voi tarvita henkilokohtaista avustusta tai ohjausta har-
rastuspaikalla, mutta sita ei ole aina saatavilla. Harrastus ja vapaa-ajan toiminnan saatavuus on
myds kiinni asuinpaikasta ja pienemmilla paikkakunnilla esimerkiksi juuri vammaisille nuorille tar-
koitettua toimintaa ei valttamatta ole. Fyysisesti vammaisille liikkuminen on haastavaa ja joillekin
taksi voi olla ainoa mahdollinen kulkuvaline. Rajalliset taksimatkat kuitenkin asettavat rajoituksia

aktiiviselle osallistumiselle. (Eriksson ym. 2018, 34; Eriksson 2019, 22.)

Esteellinen tai saavuttamaton ymparisto vaikuttaa henkildn mahdollisuuksiin toimia niin omassa
kodissa kuin oman kodin ulkopuolellakin. Omassa kodissa voi olla haasteellista toimia ilman tar-
vittavia jarjestelyita ja tukitoimia seka kotiin tehtyja muutostdita. Omaa toimintaa tukevat ratkaisut
kotona ovat tarkeitg, silla painava ulko-ovi tai ovensuussa oleva hankala kynnys, voi myds estaa
henkilén mahdollisuuksia poistua itsenaisesti omasta kodistaan. Lisaksi julkisten tilojen esteetto-
myys voi vaikuttaa mahdollisuuteen osallistua esimerkiksi vapaa-ajalla erilaisiin kulttuuri- tai ur-
heilutapahtumiin, mikali tapahtumapaikalle ei ole esteetonta sisdanpaasya. (Tarvainen 2018, 45-

46.)

Yhteisyyssuhteiden osalla vammaisten henkildiden on tutkittu kokeneen useammin kiusaamista
verrattuna muuhun vaestdédn (Haarni 2006, 29). Vammaiset henkilot kokevat yhteiskunnan eri
areenoilla my6s negatiivisa asenteita, jotka J6hannsdottir et all. (2022, 369) tutkimuksen voivat
lisata myos arvottomuuden tunnetta ja hapead. Monilla vammaisilla ja pitkdaikaissairailla on myds
laheisia ihmisia ymparillddn ja oman perheen on tukittu lisddvan turvallisuuden tunnetta
(J6hannsdéttir et all. 2022, 370). Myds Martinin (2016, 193) tutkimuksessa nuorten vammaisten
kohdalla korostui erityisesti tyytyvaisyys sosiaalisiin suhteisiin. Toisaalta kuitenkin vammaisten

henkildiden on todettu olevan suuremmassa riskissa kokea lahisuhdevékivaltaa vakivaltaa kuin
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vammattomien. Vakivalta on useimmiten fyysista, henkista, seksuaalista tai taloudellista. Vam-
maisten henkildiden kokeman vakivallan tekijana on usein oma laheinen tai avustaja. Vakivaltaa
erityisesti vammaisuuden kontekstissa on esimerkiksi avustamatta jattaminen, hoidon tai huolen-
pidon laiminlydnti, laitokseen paatymisella uhkaaminen, apuvalineen vahingoittaminen, ylisuoje-
leminen, vamman pilkkaaminen, [adkityksen manipulointi seka seksuaalinen hairinta. (Luoma ym.

2022, 9-10, 14, 104-105.)

Perhesuhteiden ja muiden yhteisdjen lisaksi yhteiskunnassa on lukuisia erilaisia jarjestoja, joita on
suunnattu myos erityisesti vammaisille ja pitkaaikaissairaille. Johannsdéttir et all. (2022, 371) mu-
kaan jarjestot, joissa tapaa muita ihmisig, joilla on sama sairaus tai vamma voivat olla tarkea ver-
taistuen lahde ja heidan tapaamisensa voi olla itsena toteuttamiselle tarkeaa, silla se voi luoda
voimaantumista, arvostuksen kokemista, tulevaisuususkoa seka auttaa itsensa hyvaksymisessa.

(emt. 2022, 371.)

Kaikkien vammaisten ja pitkaaikaissairaiden hyvinvoinnista ei voida tehda luotettavia yleistyksia,
samoin kuin ei vammattomienkaan ihmisten kohdalla. Huomionarvoista pikemminkin on, ettd
vammaisten ihmisten hyvinvointiin vaikuttavat samat tekijat kuin vammattomien ihmisten hyvin-
vointiin, mutta erona voi olla poikkeavat olosuhteet vammaisten ja vammattomien henkildiden
valilla. Vammaan tai pitkaaikaissairauteen voi liittya toiminnallisuuden haasteita, joka luo myos
erilaisen lahtokohdan hyvinvoinnin tavoittelulle. Taman vuoksi erityisesti vammaisten ja pitkaai-
kaissairaiden hyvinvoinnin kohdalla nousee esiin mahdollisuuksien eriarvoisuus, syrjinta ja syrjay-

tyminen, itsemaaraaminen ja osallisuuden rajoitukset. (Haarni 2006, 10.)

3.3 Vamma tai pitkaaikaissairaus ja nuori aikuisuus elamanvaiheena

Nuori aikuisuus sijoittuu lapsuuden ja aikuisuuden valiseen siirtymavaiheeseen (Koivusilta & Rim-
peld 2000, 156). Monesti nuorena aikuisena pidetaan alle 30- vuotiaita henkil6ita. Nuori aikuisuus
on tapahtumarikas elamanvaihe, jolloin nuoren elamassa tapahtuu paljon muutoksia (Ajasto &
Arvio 2012, 262). Vammaisilla ja pitkaaikaissairailla nuorilla on samanlaisia nuoren aikuisen ela-

manvaiheen muutoksia kuin muillakin nuorilla. Nuoruuteen kuitenkin leimautuu usein ajatus,
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jonka mukaan nuorten aikuisten ajatellaan yleisesti nauttivan erityisen hyvasta terveydesta (Koi-
vusilta & Rimpela 2000, 159). Pitkaaikaissairailla ja fyysisesti vammaisilla aikuisilla terveydentila voi
kuitenkin poiketa yleisista ajatuksista, joissa nuoret nahdaan fyysisesti terveina. Vammalla tai sai-
raudella voi myds olla vaikutuksia yleisesti nuoren aikuisen eldmankaareen liittyviin asioihin. Esi-
merkiksi vuoden 2020 nuorisobarometrissa nuorista, joilla oli jokin pitkaaikaissairaus tai pitkaai-
kainen terveysongelma 15 % koki sairauden aiheuttavan haittaa jokapaivaiseen elamaan paljon

tai melko paljon (Eriksson 2020, 145).

Nuoren aikuisuuden alussa taysi-ikdistytaan, joka mahdollistaa esimerkiksi ajokortin hankkimisen
seka paasyn yokerhoihin seka miehilld ajankohtaiseksi tulee ase- tai siviilipalveluksen suorittami-
nen (Laitinen & Pietila 2022, 41-42). Ajokortin saamisella voi olla joillekin nuorille suuri merkitys ja
tuoda lilkkuntavammaiselle nuorelle enimmaista kertaa elamassa vapauden liikkua miten haluaa.
Toisaalta vamsma tai sairaus voi olla myds este ajokortin saamiselle, joka luo pettymyksen tunteita

seka erottaa muista vammattomista nuorista. (Laitinen & Pietila 2022, 42.)

Nuoreen aikuisuuteen tavallisesti kuuluu my6s lapsuudenkodista itsendistyminen omaan asun-
toon ja itsendisen asumisen harjoittelu (Ajasto & Arvio 2012, 262). Itsenaistyminen omaan asun-
toon voi tapahtua mydhemmin verrattuna muihin nuoriin, mikali nuori tarvitsee esimerkiksi paljon
tukea vanhemmiltaan paivittaisiin toimintoihin. Ajaston ja Arvion (2012) tutkimuksen mukaan osa
pyoratuolia tarvitsevista nuorista aikuisista koki, ettei parjaisi omassa asunnossa ja joissakin ta-
pauksissa itsendistymiseen tarvittavia tukitoimia ei ollut palvelujarjestelmasta saatavilla (Ajasto &
Arvio 2012, 263). Osa nuorista haluaisikin itsendistyda omaan asuntoon, mutta myds Ahposen
(2008, 114) mukaan joillekin vaikeavammaisille nuorille kotoa vanhemmilta saatava apu on niin
tarkeda, ettei itsendistymista omaan asuntoon nahda mahdollisena, vaikka se olisikin toiveissa.
Myds vammaisen lapsen vanhemmilla voi olla hyvin erilaisia suhtautumisia nuoren itsenaistymi-
sen ja itsendistymiseen tukemisen suhteen. Aaripaina toisistaan voidaan ndhda vanhemmat, jotka
eivat nde vammaisuutta lainkaan rajoittava tekijana, kun taas toisessa paassa on vanhempia, jotka

nakevat nuoren vammaisuuden suurena esteena parjaamiselle. (Ahponen 2008, 112.)

Ajankohtaiseksi voi myds tulla ammatinvalinta, opintojen aloitus ja tydeldamaan siirtyminen (Mar-

tin 2016, 31). Osa nuorista itsendistyy opiskeluiden tai tdiden perassa myos uusille, vieraille paik-
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kakunnille (Laitinen & Pietila 2022, 39). Vaikeavammaisten opiskelijoiden, jota tarvitsevat opiske-
lun tueksi tukitoimia, on todettu uupuvan korkeakouluopinnoissa todennakdisemmin. Haasteena
on nahty, ettei korkeakouluissa osata valttamatta huomioida tarpeeksi vammaisten opiskelijoiden
tarpeita. Vaikeavammaiset opiskelijat saattavat joutua kayttamaan suuremman maaran energiaa
omien asioiden jarjestamiseen seka tukitoimien saamiseen. Esimerkiksi vammainen opiskelija
saattaa joutua pyytamaan luentosalin vaihtamista esteettémaan luentosaliin tai kuulovammainen
Voi joutua pyytaa luennoitsijoita pitamaan erillista laitetta, jotta dani kuuluu opiskelijan vastaanot-

timeen. (Ahponen 2008, 88-89.)

Tyouran aloittaminen tuo nuorille enemman taloudellista vapautta silld tulot kasvavat ja taloudel-
linen riippuvuus vanhemmista vahenee. Tyon kautta nuori saa onnistumisen kokemuksia seka
ammattitaito ja itsetunto kehittyy. Nuori saa myds uuden sosiaalisen verkoston tydyhteison
kautta. (Ilmarinen 2000, 173-175.) Vaikka opinnot ja tydelamaan siirtyminen liittyvat tiiviisti nuo-
ruuteen, nykyisin yhteiskunnallisessa keskustelussa ja tutkimuksissa on herannyt huolta nuorten
ja nuorten aikuisten mielenterveysongelmista, yksindisyydesta seka syrjaytymisesta koulutuk-
sesta ja tydelamasta (eism. Lehtonen & Kallunki 2013, Vaalavuo ym. 2020, Aaltonen ym. 2019, II-

marinen 2000).

Aikuistuessa perhe- ja ystavyyssuhteiden rinnalle voi muodostua vakavia seurustelusuhteita ja
myds perheenlisdys tulee monille nuoren aikuisuuden ajanjaksona ajankohtaiseksi (Koivusilta &
Rimpela 2000, 157; llmarinen 2000, 173-175.) Ahposen (2008, 134) tutkimuksessa haastateltavat
nuoret vaikeavammaiset seurustelivat, haaveilivat seurustelusta ja omien lapsien saamisesta. Sa-
malla kuitenkin vaikeavammaisilla on tilastojen mukaan harvemmin perheenlisaysta ja haastatte-
luissa seurustelukumppanin I6ytaminen koettiin olevan haastavampaa kuin mita vammattomilla

henkil6illa keskimaarin on (Ahponen 2008, 125, 137).

Yhteenvetona voidaan todeta nuoren aikuisuuden olevan tapahtumarikas elamanvaihe, joka voi
sisaltda monia, pienia ja suuria muutoksia eldmaan. Nuori aikuisuus tuo vapautta, mutta myos
vastuuta. Jokaisen henkilén elamankaareen vaikuttavat yksil6lliset tekijat, mutta myos yhteiskun-
nan tarjoamilla vaihtoehdoilla on vaikutusta siihen millaiseksi esimerkiksi nuoren koulutus- ja tyo-
eldman polut muodostuvat. Yhteiskunnan tarjoamat palvelut korostuvat erityisesti niiden nuorten

elamassa, joilla on jonkinlainen toimintarajoite. (Martin 2016, 191.)
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4 TUTKIMUKSEN METODOLOGISET LAHTOKOHDAT

4.1 Tutkimustehtava

Tutkimustehtavanani on tuoda nakyviin kokemuksia fyysisesti vammaisten ja pitkaaikaissairaiden
hyvinvoinnista. Tutkimuksessa halutaan erityisesti selvittaa yhteiskunnan ja yhteiséjen roolia hy-
vinvoinnin muodostumisessa. Tutkimuskysymyksina ovat "Millainen on yhteiskunnan ja yhteiséjen
rooli hyvinvoinnin osa-alueiden toteutumisessa pitkdaikaissairaiden ja fyysisesti vammaisten nuorten
aikuisten kertomuksissa?” Tarkentavana tutkimuskysymyksena on "Millaiset tekijat yhteiskunnassa
ja yhteiséissé tukevat hyvinvoinnin ulottuvuuksien toteutumista?” seka " on "Millaiset tekijat yhteiskun-
nassa ja yhteiséssd estévat hyvinvoinnin ulottuvuuksien toteutumista?”. Tarkoituksena on saada tietoa
siita millaisten yhteiskunnassa ja yhteisoissa vallitsevien rakenteiden, toiminnan ja asenteiden,
tutkimuskohteet ovat kokeneet hyvinvointia tukevaksi seka toisaalta millaiset ympariston ja yh-
teiskunnan ilmiot asettavat haasteita hyvinvoinnin kokemiselle. Tutkimuksessa hyvinvointia tar-
kastellaan kokonaisvaltaisesti elintason, yhteisyyden, toiminnan seka itsensa toteuttamisen

kautta.

Tutkimuksessa vammaisuutta ja pitkaaikaissairauksia lahestytaan sosiaalisesta nakokulmasta,
jonka mukaan ymparistd ja yhteiskunta asettaa haasteita vammaisen henkilon toimimiselle yh-
teiskunnassa. Tutkimuksessa ei kielleta ladketieteellista nakdkulmaa, silla esimerkiksi pitkaaikais-
sairaudet vaativat aina myos ladketieteellista hoitoa. Tietyt vammat tai sairaudet voivat myos esi-
merkiksi aiheuttaa kovia, arkea kovasti hairitsevia kipuja (esim. Kattari ym. 2022, 512; Owens 2015,
388), jonka vuoksi olisi myds vahattelevaa nahda yhteiskunnan rakenteet ainoana arkea hanka-
loittavana asiana. Tassa yhteiskuntatieteellisessa tutkimuksessa kuitenkin kiinnostuksen koh-
teena on nimenomaan yhteiskunnasta, ja yhteisdissa muodostuvat esteet hyvinvoinnin eri osa-
alueille. Lisaksi haluan tuoda my6s nakyvaksi hyvaksi havaittuja yhteiskunnan ja yhteisdjen tarjo-

amia tukimuotoja tai asenteita, jotka tukevat hyvinvointia.

Hyvinvointi ja elamanlaatu ovat kasitteina hyvin Iahella toisiaan ja niita kaytetaan ajoittain myds

toistensa synonyymeina. Elamanlaatua tarkasteltaessa on kuitenkin usein pyritty selvittamaan ei-
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aineellisten tekijoiden toteutumista kuten yhteisyyssuhteita ja itsensa toteuttamista. Elintaso si-
saltaa kuitenkin tarkeat resurssit, jotka ovat ihmisen perustarpeita. (Hirvilammi 2015, 32.) Tassa
tutkimuksessa kaytetaankin yleisesti nimitysta hyvinvointi, silla teoreettinen viitekehys tarkastelee
niin aineellista kuin aineetonta hyvinvointia. Allardtin teorian avulla hyvinvointia voidaan kasitella
laajasti ja hyvinvointi ymmarretdan moniulotteisena erilaiset eldaman osa-alueet huomioivana teo-

riana (Hirvilammi 2015, 32).

Tutkimuksen teemaa hyvin lahelld on myos osallisuuden kasite. Osallisuutta kasitteena on kay-
tetty hyvin moninaisissa tarkoituksissa. Nivalan ja Ryynasen (2013, 9) mukaan osallisuuden kasit-
teelle ei ole olemassa selkeda, yhteisesti ja laajasti hyvaksyttya maaritelmaa. Osallisuutta on muun
muassa maaritelty olevan kokemus yhteiskuntaan ja yhteiséihin kuulumisesta, seka siita muodos-
tuneen yhteenkuuluvuuden tuomana merkityksellisyyden tunteena (Hamalainen 2008, 21). Osal-
lisuus ja hyvinvointi ovatkin hyvin Iahekkain toisiaan ja osallisuuden toteutumisen katsotaankin
yllapitavan ja tuovan hyvinvointia. Tassa tutkimuksessa osallisuuden sijaan teoreettiseksi lahto-
kohdaksi valikoitui kuitenkin hyvinvointi sen vuoksi, etta voidaan tarkastella hyvinvoinnin koke-
muksia juuri neljan toisistaan erilaisen osa-alueen mukaisesti ja taten ymmartaa millainen vaiku-
tus erilaisilla toimilla on kuhunkin hyvinvoinnin osa-alueeseen seka myos toisaalta havaita erilais-
ten toimien laajat vaikutukset hyvinvoinnin useampaan osa-alueeseen samanaikaisesti. Allardt
(1976) ja mydhemmin Hirvilammi ja Helne (2021) on kehittanyt tdman havainnoimiseen hyvin so-
veltuvan nelijakoisen hyvinvoinnin teorian elintason, toiminnan, yhteisyyssuhteiden ja itsensa to-

teuttamisen huomioimiseksi.

4.2 Tutkimuksen aineisto

Tutkimuksen aineistona toimii valmis aineisto, joka on saatu Yhteiskuntatieteellisesta tietoarkisto
Ailasta. Aineistona toimii Lotta Virrankarin kerdama aineisto "Pitkdaikaissairaiden ja fyysisesti vam-
maisten nuorten aikuisten vapausmerkitykset 2018”. Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto on Tampe-
reen yliopiston yhteydessa toimiva erillisyksikkd. Tietoarkisto arkistoi ja valittaa tutkimusaineistoja
tutkimukseen, opetukseen ja opiskeluun tarkoituksena edistaa tieteen avoimuutta seka olemassa

olevan tiedon tehokasta tutkimuskayttoa. Tietoarkisto toteuttaa FAIR-periaatetta eli aineistot ovat
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helposti I6ydettavia, saavutettavia ja jatkokaytettavia. (Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto.) Aineis-
ton on kerannyt Lotta Virrankari Helsingin ylipistosta vuonna 2018. Aineisto on keratty Lotta Vir-
rankarin tutkimusta Pitkdaikaissairaiden ja fyysisesti vammaisten nuorten aikuisten vapausmerkityk-
set 2018 varten. Aineisto koostuu 11 haastattelusta, joiden kohderyhmana on ollut 18-30-vuotiaat
somaattisesti pitkaaikaissairaat ja fyysisesti vammaiset henkilot. Haastattelut on suoritettu puo-
listrukturoituina yksildhaastatteluina. Puolistrukturoidussa eli teema- haastattelussa haastattelu
rakentuu ennalta valittujen teemojen ja niihin liittyvien kysymysten johdolla. Haastattelu kuitenkin
elad vuorovaikutuksessa ja haastattelussa voidaan tarkentaa ja syventaa kysymyksia perustuen
haastateltavan vastauksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 65.) Aineistoa varten ei tarvitse tutkimuslu-

paa, vaan aineisto on vapaasti ladattavissa ylempia opinnaytteita varten.

Tata tutkimusprosessia aloittaessani minulla oli kiinnostuksen kohteena vammaisuuteen, ja vam-
maissosiaalitydn kytkeytyvat ilmiét kuten vammaisten henkildiden osallisuuteen, tydhon ja koulu-
tukseen ja arkeen liittyvat teemat. Tutustuin Yhteiskuntatieteellisessa tietoarkistossa oleviin val-
miisiin aineistoihin ja perehdyin tarkemmin muutamien aineistojen aineisto-oppaisiin. Virrankarin
keraama aineisto osoittautui aineisto-oppaan perusteella soveltuvan hyvin minua kiinnostavien
ilmididen tutkimiseen, jonka vuoksi paadyin valitsemaan ja lataamaan kyseisen aineiston. Virran-
kari on kerannyt aineiston annettujen vapausmerkityksien tutkimiseen. Kaikille vapaasti luetta-
vissa olevan aineiston aineisto-oppaan mukaan, tutkimuksen haastattelukysymyksissa on huomi-
oitu useita teemoja, jotka ovat myds osa hyvinvoinnin tutkimusta eli vapaus, autonomia ja mah-
dollisuus omien valintojen tekemiseen, sairauden kokemus, tyd, opiskelu ja muu toiminta, sosiaa-
liset suhteet, luovuus seka merkityksellisyyden kokemukset (Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto
20217). Halusin paasta pro gradu- tutkielmassani tutustumaan vammaisten henkildiden omiin ko-

kemuksiin ja koen etta aineisto vastaa hyvin tutkimustarpeisiini.

Aineiston haastattelut ovat toteutettu yksilohaastatteluina. Haastattelu on laadullisessa tutkimuk-
sessa kaytetty yleinen menetelma, jonka avulla saadaan tutkittavien oma aani ja nakdkulmat kuu-
luviin. Fenomenologisessa eli ihmisten kokemuksiin perustuvassa tutkimuksessa haastattelu on
hyva tapa saada tietoa ihmisten omista kokemuksista (Huhtinen & Tuominen 2020, 295). Tarkoi-
tuksena on saada haastateltujen henkildiden aani ja kokemukset kuuluviin, mutta on tarkeaa

muistaa, etta loppujen lopuksi analyysi on kuitenkin tutkijan puhetta ja tutkijan auki kirjoittamia
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havaintoja (Pusa 2020, 99). Oman haastatteluaineiston keraaminen on aikaa vievaa, mutta haas-
teena voi tutkijalle olla myds haastateltavien 16ytaminen tutkimusta varten. Ilman verkostoja tut-
kittavaan ryhmaan haastateltujen l6ytaminen voisi olla haastavaa, jonka vuoksi tassa tutkimuk-
sessa on paadytty kayttamaan valmista aineistoa. Aineistoon perehdyttyani tutkittava ilmio ja tut-
kimuskysymykset alkoivat muodostumaan. Paadyin valitsemaan tutkittavaksi ilmidksi hyvinvoin-
nin kokemukset, jotta aineistoa paasee kasittelemaan monipuolisesti ja tuomaan esille laajasti eri

hyvinvoinnin ulottuvuuksista kumpuavia kokemuksia.

Valmista, toisen tukijan keraamaa aineistoa voidaan kutsua myds sekundaariaineistoksi ja sekun-
daariaineiston pohjalta tehtya analyysia voidaan kutsua nimella sekundaarianalyysi (Yhteiskunta-
tieteellinen tietoarkisto; Eskola & Suoranta 1998, 86). Sekundaariaineisto antaa mahdollisuuden
tehda uusia tutkimuskysymyksia valmiina olevalle aineistolle, kuten tassa tutkimuksessa tehdaan.
Lisaksi sekundaariaineistoa on mahdollista kayttdaa muun muassa vertailussa uuteen kerattyyn
tietoon. Valmista aineistoa valitessa ja kdytettdessa on tarkeaa arvioida, soveltuuko aineisto
omaan tutkimukseen. Jotkut tutkijat ovat esittaneet, ettei sekundaariaineistoa voida kayttaa yhta
jarkevasti kuin alkuperainen tutkija, jolla on paljon nakymatonta tietoa seka taustatietoa. Niin sa-
notun "paikan paalla olemisen” puuttuminen tutkimuksessa voi hankaloittaa sekundaariaineiston
kayttéa, mutta ei kuitenkaan esta sita. Kuitenkin esimerkiksi isoissa tutkimuksissa saatetaan kayt-
taa useita muita tutkijoita keraamaan aineistoa ja paatutkija saattaa kirjoittaa tutkimuksen ana-
lyysin osallistumatta haastatteluihin. Tall6in luotetaan muiden ihmisten dokumentointiin ja taitoi-

hin. (Corti & Thompson 2004,12, 18.)

4.3 Aineiston analysointimenetelmat

Laadullinen tutkimus koostuu useista eri vaiheista. Tutkimusprosessi alkaa tutkimusaiheen valin-
nasta ja paattyy tulosten raportointiin seka tulosten luotettavuuden arviointiin. Tutkimuksen vai-
heet eivat kuitenkaan aina etene tasmallisesti jarjestyksessa silla laadullinen tutkimus antaa mah-
dollisuuden joustaa tutkimuksen eri vaiheissa. (Juuti & Pusa 20203, 11-12.) My®s tassa tutkimuk-

sessa tutkimuksen vaiheet eivat edennet taysin jarjestyksessa, silla tutkimus alkoi kiinnostavan
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teeman valitsemisella, jonka jalkeen hankinkin jo teemaan sopivan aineiston Yhteiskuntatieteelli-
sesta tietoarkistosta. Sopivalta vaikuttavan aineiston 16ydyttya tutustuin aineistoon hieman, jonka
jalkeen tutkimuksen tavoitteet ja tutkimuskysymys alkoi muodostua. Taman jalkeen aloin tarkem-
min muodostamaan tutkimuksen teoreettista viitekehysta ja miettimaan tutkimuksen menetel-
mallisia valintoja. Analyysia tehdessani paadyin viela tarkentamaan tutkimuskysymyksia ja tavoit-
teita, joka on myds tyypillista laadulliselle tutkimukselle, jossa tutkimuksen edetessa voidaan 16y-

taa uusia nakokulmia ja muuttaa aiemmin tehtyja valintoja. (Juuti & Pusa 2020a, 11-12.)

Tassa tutkimuksessa aineistoa analysoidaan laadullisen teoriasidonnaisen sisallonanalyysin
avulla. Laadulliselle tutkimukselle on tyypillista keskittya tarkastelemaan ilmiéta tutkimuksen koh-
teena olevien henkildiden nakokulmasta eli heidan kokemuksistansa, ajatuksista, tunteista ja an-
netuista merkityksista (Juuti & Pusa 20204, 9). Laadullinen tutkimus on luonteeltaan ymmartavaa
ja sen kayttd on yleista etenkin ihmistieteellisessa tutkimuksessa. Ihmistieteellisessa tutkimuk-
sessa voidaan kayttaa myds maarallisia tutkimusmenetelmia tai yhdistaa tutkimuksessa seka laa-
dullinen ettd maarallinen tutkimusote. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 54.) Tama tutkimuksen kohdalla
tutkimus paadyttiin suorittamaan laadullisin menetelmin, silla tutkimuksen tavoite kohdistuu ih-

misten omiin kasityksiin ja subjektiivisiin kokemuksiin, joita halutaan tuoda esiin.

Laadullisessa tutkimuksessa ei keskityta 16ytamaan absoluuttista totuutta siita, kuinka paljon il-
miota esiintyy, vaan pikemmin keskitytaan tuomaan esiin erilaisia nakékulmia. Laadullisen tutki-
muksen tavoitteet ovat kuvailevia. (Pusa & Juuti 2020c, 73-74.) Kuten tassakin tutkimuksessa ana-
lyysin kohteena ja tutkimuksen tavoitteena on haastateltavien subjektiiviset kokemukset, joita ei
pyrita yleistamaan tai saamaan toistettaviksi, vaan analyysin tavoitteena on kuvailla, tulkita ja li-
sata ymmarrysta tutkimuskohteiden omista kokemuksista. Inmisten kokemuksiin perustuvaa tut-
kimusta nimitetaan fenomenologiaksi. Fenomenologisessa tutkimuksessa pyritaan selvittamaan
kuinka ihmiset kokevat ilmidt, joiden sisalla elavat ja kuvata kokemukset juuri niin kuin tutkittavat
itse kuvaavat. (Juuti & Pusa 2020a, 10; Huhtinen & Tuominen 2020, 295.) Fenomenologisessa tut-
kimuksessa pyritadn nostamaan nakyvaksi sellaiset kokemukset, jotka ovat ihmisten tottumuksen

vuoksi haivyttyneet huomaamattomiksi taikka itsestaan selviksi (Tuomi & Sarajarvi 2018, 31).
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Alasuutarin (2012, 32) mukaan laadullinen analyysi koostuu kahdesta vaiheesta, eli havaintojen
pelkistamisesta ja arvoituksen ratkaisemisesta. Havaintojen pelkistamisella tarkoitetaan, etta ai-
neistoa katsotaan tietystg, valitusta metodologisesta nakokulmasta. Laadullinen tutkimus edustaa
usein konstruktionismia, jossa on omaksuttu nakemys, jonka mukaan tieto on tulkitsijasta riippu-
vaista. Sosiaalinen todellisuus on jatkuvasti muotoutuvaa, jota tuotetaan ja uusinnetaan puheen
avulla. (Kekale & Pusa 2020, 44.) Tutkimusaineistoa voidaan pitaa tutkijan ja tutkimuskohteen va-
lilla olevana kappaleena, jonka pohjalta todellisuutta tutkitaan. Aineisto on haastateltavien tuotta-
maa puhetta todellisuudesta. (Juuti & Pusa 2020c, 73.) Tutkimuksen epistemologisten lahtokoh-
tien mukaan tutkimuksen tuottama tieto voidaan jaksaa objektiiviseen ja subjektiiviseen tietoon
(Juuti & Pusa 2020b, 33). Tassa tutkimuksessa keskitytaan subjektiiviseen ja kokemukselliseen tie-
toon. Tutkimus on voitu jakaa myds positivismiin ja antipositivismiin, jossa jaottelussa tama tutki-
mus nojautuu antipositivistiseen epistemologiseen oletukseen, jonka mukaan tieto on ihmisilla,

jonka vuoksi my0s tieto tulee etsia suoraan heilta. (Juuti & Pusa 2020b, 33.)

Sisallénanalyysissa keskitytaan siihen millaisista aiheista, asioista tai teemoista aineisto kertoo.
Sisallénanalyysin tavoite on luoda selkea kuvaus tutkitusta aiheesta. Aineistoa analysoidessa ai-
neistosta etsitdan vain tutkimuksen teoreettisen viitekehyksen kannalta olennaisia 16ydoksia.
Aluksi aineistosta |oytyy lukuisia erilaisia, toisistaan irrallisia havaintoja, jotka liittyvat tavalla tai
toisella tutkimuksen teoreettiseen viitekehykseen. Seuraavassa vaiheessa havaintoja yhdistellaan
suuremmiksi ja yhtenadisiksi kokonaisuuksiksi. (Alasuutari 2012, 32.) Tassa tutkimuksessa havain-
toja on yhdistelty teemoittelun avulla. Teemoittelun avulla sisalldssa esiintyvia merkityksia voi-
daan yhdistella erilaisiksi teemoiksi. Teemoittelussa aineistoa jarjestetaan ja ryhmitellaan erilaisiin
aihepiireihin eli teemoihin ja siina keskidssa on mita kustakin teemasta on aineistossa kerrottu.
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 79.) Muodostettu teema voidaan jakaa myos alateemoihin. Teemat eivat
valttamatta ole toisiaan poissulkevia vaan teemoiteltu koodi voi olla soveltuva myds useamman
teeman alle. (Graneheim & Lundman 2003, 107.) Sisallénanalyysi on saanut osakseen myads kritiik-
kia, silla osa kritisoijista on katsonut sisallénanalyysissa esitettyjen tuloksien olevan tosiasiassa

aineiston jarjestamista uudelleen (Tuomi & Sarajarvi 2018, 87).

Aloitin analyysin ja teemoittelun tekemisen lukemalla huolellisesti haastatteluaineistoa. Ensim-

maisend etsin haastatteluaineistoista hyvinvoinnin ulottuvuuksien osatekijoita eli lainauksia,
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joissa puhuttiin elintasoon, toiminnallisuuteen, yhteisyyssuhteisiin tai itsensa toteuttamiseen lii-
tettavista seikoista kuten muun muassa koulutuksesta, tydsta, asumisesta, terveydestd, harras-
tuksista, ystavyyssuhteista tai arvokkuuden kokemisesta. Varjasin jokaiseen hyvinvoinnin osa-alu-
eeseen sopivat lainaukset omalla varillaan. Joissakin lainauksissa ilmeni elementtejd useammasta
osa-alueesta samaan aikaan, jolloin alleviivasin sitaatin useammalla eri varilla. Lisasin erivareilla
alleviivatut sitaatit uudelle Word-valilehdelle kunkin hyvinvoinnin ulottuvuuden mukaan. Lajittelin
my0s jo tassa vaiheessa erikseen esimerkiksi elintason osalla tyosta ja terveydenhuollosta kerto-

vat sitaatit omien alaotsikoiden alle.

Kun olin saanut kaytya koko aineiston lapi ja yhdistettya sitaatit eri hyvinvoinnin ulottuvuuksiin,
aloin etsimaan jokaisen hyvinvoinnin ulottuvuuden alle poimituista sitaateista millainen yhtei-
sdista tai yhteiskunnasta johtuva tekija vaikuttaa kyseisen ulottuvuuden toteutumiseen kussakin
sitaatissa. Aloin yhdistamaan naita yhteiskunnan ja yhteisdjen tuomia vaikutuksia omalle Word-
tiedostolleen. Yhdistin samaa aihepiiria koskevat sitaatit allekkain omien otsikkojensa alle, jonka
myota alkoi muodostumaan pienempia alateemoja kuten terveydenhuolto, esteettomyys, perhe-
suhteet, koulunkdynti ja kiusaamisen kokemukset. Kunkin alateeman alle tuli sitaatteja useam-
milta eri hyvinvoinnin ulottuvuuksilta. Kaikki sitaatit olivat yha alleviivattu eri vareilla sen mukaan
mita hyvinvoinnin ulottuvuutta sitaatti koski. Aluksi pienia alateemoja tuli paljon, jonka vuoksi l1ah-
din yhdistelemaan esimerkiksi perheen, sukulaissuhteiden ja jarjestétoiminnan teemoja yha suu-
remmaksi kokonaisuudeksi, jonka nimesin vapaa-ajan yhteisoiksi. Lopulta paateemoja oli muo-
dostunut kolme eli palvelujarjestelmad, asenteet ja syrjinta seka vapaa-ajan yhteisot. Lisaksi teemat
sisalsivat pienempia alateemoja. Kun kaikki aineistosta nostetut sitaatit olivat teemoiteltu, lIahdin

kirjoittamaan tehtya analyysia tulosluvuksi.

Seuraavassa kuviossa (kuvio 1.) esitan analyysiani koskevan esimerkin ja havainnollistan, kuinka
olen toteuttanut teemoittelun. Esimerkissa kahdesta eri sitaatissa voidaan tunnistaa kaksi eri hy-
vinvoinnin osa-aluetta eli toiminnallisuus ja elintaso, mutta niitéd edistaa yhteinen alateema eli
vammaispalveluiden mydntamat tukitoimet. Ensimmaisessa sitaatista on ensin tunnistettu kunto-
saliharrastus, joka on mieluista vapaa-ajantoimintaa ja taten osa toiminnallisuuden ulottuvuutta.

Taman jalkeen sitaatista on tunnistettu, etta henkilokohtainen avustus tukee kuntosalilla kayntia.
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Henkilokohtainen avustus on laajennettu osaksi vammaispalveluiden myoéntamia tukitoimia ja ta-
man jalkeen viela osaksi laajempaa palvelujarjestelman kokonaisuutta. Toisessa sitaatissa on puo-
lestaan ensin tunnistettu tydnteko, joka on osa elintasoa. Taman jalkeen sitaatista on tunnistettu,
ettd henkilokohtainen apu on ollut tukena tydmatkoissa. Kyseinen 10ydds yhdistettiin myds vam-
maispalveluiden myontamiin tukitoimiin ja siitd yha suurempaan teemaan eli palvelujarjestel-
maan. Taman avulla pystyttiin myds luomaan tuloksia, joissa ilmenee, ettd henkilokohtaisella

avulla on merkitysta useampaan kuin vain yhteen hyvinvoinnin osa-alueeseen.

"Md herddn siind joskus viimeistddn |, | Kuntosalihar- | —» [ Toiminnallisuus
ku avustaja tulee tai soittaa ovikel- rastus
loa ja sitten siind tehdddn aamupa-
lahommat ja sit péivén mittaan jos
mulla on se fysioterapia niin kdy-
dadn sielld tai joku muu ja sitten tai

vaikka salilla. IS TR —> Vammaispal- —> .
tainen avus- velun myon- PALVELUJAR-
U tama tuki- JESTELMA
"Mulla on kaikilla avustajilla on . toimi N
kortti, ettd sillahdn ma kéyn toissd ja
sitd ma kéytan nyt tydmatkoilla. On
meilléd oma auto kéytossé, mut ettd /
talleen ku ei oo omaa kéytdssd ku
mies on télla hetkelld toissé, nii sillon |, Tyénteko |—» Elintaso
oon julkisten tai avustajien autojen
varassa niinku tandan. ”

Kuvio 1. Esimerkki palvelujarjestelma teeman muodostumisesta analyysissa

Seuraavassa kuviossa (kuvio 2.) on havainnollistettu lisda teemojen muodostumista. Kuvion 2. esi-
merkissa ensimmainen sitaatti kertoo tyopaikkakiusaamisesta, joka on haitallista hyvinvoinnin
osa-alueista yhteisyyssuhteille. Tydpaikkakiusaaminen on teemoiteltu ensin syrjinnaksi ja myo-
hemmin vield yhdistetty teemaksi nimeltad asenteet ja syrjinta. Alemmassa sitaatissa haastateltava
kertoo kokevansa, etta vammaisia henkildita pidetaan yhteiskunnan taakkoina. Se viestii arvostuk-
sen puutteesta ja taten arvottomuuden kokemuksista, jotka ovat haitallisia hyvinvoinnissa itsensa

toteuttamiselle. Arvostuksen puute on ensin teemoiteltu asenteiksi ja tdman jalkeen yhdistetty
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ylemman sitaatin kanssa yhteiseen "Asenteet ja syrjinta” teemaan. Tassa esimerkissa nakyy kuinka

asenteet ja syrjinta vaikuttavat muun muassa yhteisyydenkokemuksiin seka itsensa toteuttami-

seen.
”--md sain tyépaikanja |, | TyOpaikkakiusaaminen |————» Yhteisyyssuhteet
sit mua alettiin sielld tyé- -
paikkakiusata sen takia
ettd md tulin taksilla toi- Syrjintd /
hin, koska mad en padssy )
S S ASENTEET JA SYRJINTA
" --koska mul on ainaki sella- Asenteet
nen tunne, ettd monesti aja- ltsensa to-
tellaan ettd vammaset on 7‘ teuttami-
.. . Arvottomuuden
niinku yhteiskunnan taak- Arvostuksen puute yh- |, nen
koja—" I teiskunnassa g kokeminen

Kuvio 2. Esimerkki asenteet ja syrjinta teeman muodostumisesta analyysissa

Myds kaikki muut analyysin tulokset teemoiteltiin saman kaavan mukaisesti, eli ensin etsittiin teo-
riapohjan avulla asioita, jotka viittasivat johonkin hyvinvoinnin neljasta ulottuvuudesta. Taman jal-
keen vastauksesta etsittiin mika yhteiskunnallinen tai yhteisoihin liittyva asia haastatellun kerto-
muksessa vaikutti kyseisen hyvinvoinnin osa-alueen toteutumiseen. Tassa vaiheessa myds osa ai-
neistosta poimituista sitaateista tippui pois, jos huomattiin ettei hyvinvoinnin osa-alueen toteutu-

misen taustalla ollutkaan mikaan yhteiskunnasta tai yhteisdista lahteva tekija.

4.4 Tutkimuseettiset kysymykset

Tutkimusta tehdessa on tarkeaa huomioida tutkimuksen tekemisen eettiset periaatteet. Tutki-
museettisen neuvottelukunnan mukaan ihmistieteellisessa tutkimuksessa eettisten periaatteiden
keskidssa on tutkittavien ihmisarvon, yksityisyyden ja itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen.

Tutkimus ei saa myoskaan aiheuttaa tutkittaville merkittavia vahinkoja tai haittoja. (Kohonen ym.
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2019, 7.) Tutkimuseettinen pohdinta lahtee kdyntiin jo heti tutkimusaihetta valittaessa. Tutkimus-
kysymyksen valinnassa tutkijan on tarkea pohtia tekemiensa valintojensa eettisyytta, kuten miksi

kyseinen tutkimusaihe valikoituu ja miksi tutkimukseen ryhdytaan. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 114.)

Tama tutkimusaihe on valikoitunut siten, etta olen aiemmilla kursseilla térmannyt vammaisuuden
sosiaaliseen malliin ja halusin tutkimuksellani tutustua seka tuoda esiin millaisia vaikutuksia ym-
parodivalla yhteiskunnalla ja yhteisoilla voi olla vammaisten henkildiden ja myds pitkaaikaissairai-
den hyvinvointiin. Alussa tutkimuskysymysta valitessani pohdin kuitenkin, onko tutkimusaihe eet-
tinen, mikali tutkimuskysymys viittaa siihen oletukseen, etta vammaisten tai pitkaaikaissairaiden
hyvinvointi olisi jollakin tavalla muita heikompaa. Paadyin kuitenkin pitamaan tutkimusaiheen silla
oletuksena ei ole, ettd vammaiset tai pitkaaikaissairaat henkil6t voisivat keskimaarin huonommin,
vaan tarkoitus on tuoda esiin sosiaalisen mallin mukaisesti niita tekijoita esiin, joilla voi olla vaiku-
tusta eri hyvinvoinnin osa-alueisiin. Naiden tekijoiden tunnistaminen ja esiin tuominen on tarkeaa,

ja on tarkeaa, etta niita tuo esiin myos muut ihmiset kuin he joita asia itseaan koskettaa.

Osana yksityisyyden kunnioittamista on tarkeaa suojella tutkittavien anonymiteettia myos val-
miissa aineistossa (Corti & Thompson 2004, 17). Valmista aineistoa kayttaessani kaikki haastatte-
luihin osallistuneet henkil6t ovat minulle anonyymeja, mutta on myos tarkeaa, ettei muiden hen-
kildiden ole mahdollista tunnistaa haastatteluun osallistuneita henkildita tutkimustekstin pohjalta.
Ladatusta valmiista aineistosta oli jo valmiiksi poistettu merkittavat tunnistetiedot kuten haasta-
teltavien nimet, asuinkaupungit tai selkeat iat. Lisaksi haastateltavien koulutus tai ammattialoja ei
mainittu, vaan esimerkiksi koulutukseen viitattiin vain toisen asteen ammattiopintojen tai lukion
kautta. Jokaisen haastattelun taustatiedoissa oli mainittu haastatellun sukupuoli, mutta tassa tut-
kimuksessa ei ole huomioitu sukupuolen vaikutusta kokemuksiin, silla sen ei katsota olevan tutki-
muskysymyksen kannalta olennaista ja samalla suojellaan my6s haastateltavien anonymiteettia.
Haastateltavien suojelemiseksi haastatelluilla olevia sairauksia tai vammoja ei ole mydskaan suo-
raan luetteloitu, silld joillakin haastateltavilla oli oman kuvailun mukaan hyvin harvinainen vamma
tai sairaus, joka liséd mahdollisuutta haastatellun tunnistamiseen. Haastatteluaineisto on saily-
tetty tietokoneella salasanan takana, eika kenelldkaan muulla ole ollut paasya aineistoon. Aineisto

havitetaan tietokoneelta asianmukaisesti heti tutkimuksen valmistuttua.
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Tutkimusaineistojen avaaminen jatkokdyttddn voidaan nahda tapana toteuttaa tieteen avoi-
muutta, joka on tarkea osa tutkimuseettisia periaatteita (Kohonen ym. 2019, 13). Kuitenkin jotkut
tukijat ovat kritisoineet laadullisten aineistojen arkistointia eettisesti kyseenalaisena, silla tutkitta-
vien voidaan katsoa olevan talldin kykenemattdmyydesta saddella yksityisyytta ja kertomiaan asi-
oita laadullisessa haastattelutilanteessa. Tutkimusaineistojen avoimuutta on myds puollettu silla
on todettu, ettd monet tutkimuksiinkin osallistuvat henkilot saatelevat mita kertovat haastattelu-
tilanteessa, eivatka kerro sellaisia arkaluontoisia tietoja, joita ei halua mukaan tutkimukseen. Tut-
kittavilla on monenlaisia syitd, jonka vuoksi he haluavat osallistua tutkimuksiin haastateltaviksi.
Erilaisia syita ovat muun muassa mahdollisuus vaikuttaa tutkimuksen kautta, kertoa tavallisen ih-
misen kokemuksia tai kokeilla jotain uutta. Monet tutkittavat suhtautuvatkin taten myos myota-
mielisesti haastatteluaineistojen arkistointiin ja jatkotutkimuksiin, silld sen kautta he voivat yha

kattavammin edistaa heille tarkean aiheen tieteellista tutkimusta. (Kuula & Tiitinen 376, 378-379.)

Tutkimukseen osallistumien tulee olla taysin vapaaehtoista ja osallistuminen tulee olla mahdol-
lista keskeyttaa milloin tahansa (Kohonen ym. 2019, 8). Tutkittavilla on myds oikeus tietaa, kun
heita tutkitaan ja heilla on oikeus saada tietoa tutkimuksen luonteesta (Ryen 2004, 4). Valmiin ai-
neiston kayttéon on liittynyt kohdallani eettistd pohdintaa siten, onko eettista kayttaa valmista
aineistog, silla haastateltavat eivat tieda millaiseen tutkimukseen heilta kerattya haastatteluaineis-
toa talla hetkella kaytetaan, eivatka taten saa tietoa tutkimuksen luonteesta tutkimuksen teko vai-
heessa. Valmiin aineiston kaytdn eettisyytta vahvistaa se, ettd haastateltavat ovat alkuperaiseen
tutkimukseen osallistuessaan allekirjoittaneet suostumuksensa tutkimusaineiston tallentamiseksi

Tietoarkistoon seka aineiston jatkokayttoon.
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5 YHTEISKUNNAN JA YHTEISOJEN MERKITYS PITKAAIKAISSAIRAIDEN JA
FYYSISESTI VAMMAISTEN HYVINVOINNIN MUODOSTUMISESSA

5.1 Palvelujarjestelméan vaikutus hyvinvointiin pitkdaikaissairaiden ja fyysisesti

vammaisten nakokulmasta

Tassa alaluvussa yhteiskunnan palvelujarjestelma kasitetaan laajana-kokoanisuutena, joka sisal-
taa sosiaali- ja terveyspalvelut, koulutusta ja tydta tukevat toimet seka yhteiskunnan tarjoaman
taloudellisen tuen. Haastatteluaineiston perusteella néilla areenoilla esiintyy niin hyvinvointia tu-
kevia kuin estaviakin tekijoita, joilla on omalla tavallaan vaikutusta jokaiseen hyvinvoinnin osa-

alueeseen.
5.1.1 Sosiaali- ja terveyspalvelut

Toimivat terveyspalvelut ovat tarkea osa ihmisten terveyden yllapitoa ja edistamista. Terveydentila
on yksi elintason mittareista hyvinvointia tutkittaessa. Tassa tutkimuksessa tarkoitus ei ole kui-
tenkaan mitata haastateltavien terveytta vaan pikemminkin tuoda esiin heidan kokemuksiaan yh-
teiskunnan tuottamasta terveyden hoidosta vammaan tai sairauteen liittyen. Laadukkaalla tervey-
denhuollolla on my&s positiivinen vaikutus hyvinvointiin. Etenkin pitkaaikaissairailla on jokin ter-
veyteen vaikuttava, saannollista terveydenhuollon seurantaa vaativa sairaus, jonka vuoksi haasta-

teltavilla on omakohtaista kokemusta terveyspalveluista.

Haastatelluista noin puolet toi esiin kokeneensa saaneensa hyvaa palvelua terveydenhuollossa.
Laadukas hoito ja miellyttava henkildkunta on edistanyt paitsi terveytta, mutta myoés luottamusta
muihin ihmisiin ja taten vaikuttanut positiivisesti myds yhteisyyden kokemiseen. Lisaksi teknolo-
gian kehittyminen on tuonut terveydenhuoltoon ja terveydenhuollon asiakkaille uusia laitteita,
jotka helpottavat sairauden hoitoa tai seuraamista. Uuden teknologian kuvattiin luovan helpo-
tusta arkeen ja edistdvan myos vapauden kokemista arjessa. Haitalliseksi terveyden kannalta ko-

ettiin pitkat jonotusajat julkisen terveydenhuollon palveluihin. Esimerkiksi yksi haastateltavista
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kertoi odottaneensa kolme vuotta paasya kipupoliklinikalle. Toinen haastateltava kertoi joutu-
neensa odottamaan pitkaan leikkaukseen paasemista. Haastateltavista kolme puhui myds hoito-
henkilokunnan ja etenkin ladkareiden vaihtuvuudesta. Kaksi haastateltavista toi esiin hoitohenki-
l6kunnan ja etenkin ladkareiden vaihtuvuuden hankaloittavan asiointia terveydenhuollossa. Yksi
haastatelluista kuvasi ettd, tuttu |aakari tuntee potilaan ja sairauden, jolloin ymmarrysta potilaan
tilanteeseen ja sairauteen on enemman. Tutulta |adkarilta koettiin saatavan parempaa hoitoa, jolla

on positiivinen vaikutus terveyteen.

"--ku itte tietdd mikd oikeesti siihen omaan sairauteen auttaa mutta sitte kuitenki
emmda voi kavella lGakdrin ylitte, et sitte se tuo vahéd hankaluuksia, et sitte ladkdrit
aina sanoo et joojoo, kylld se tosta helpottaa nyt ku sait tonne piikin, ni se helpottaa
koko kroppaan. Ku se todellisuudessa ei oikeesti mee niin, nii sitte ne tuottaa valilld
hankaluuksia. Mut sitte ku on se tuttu reumalddkari, joka tietdd millane se sairaus

on ja mite se etenee ja ndi nii sitten sen kans on paljo helpompaa.” -H4

Toinen haastateltava kuvasi haasteena olevan, ettei uusi Iadkari tunne sairauden taustoja ja koki
sairauden seurantaan liittyvat kaynnit turhina. Haastateltava kertoi toivovansa, etta hoidon laadun

edistamiseksi uusi laakari tutustuisi aiempiin kirjauksiin.

"On ne varmasti niinku ammattitaitosia ldakareitd, emmd sitd sano mutta ja ei ne
epdystavdllisié yleensé oo mut se on ehkd se, et ku ne on kontrolleja vuoden tai puo-
len vuoden vdlein ja sitte siellé on joka kerta eri IGdkari eiké ne tiedd jotenki taustoja
ja sitte ne on tavallaan aika turhia kéyntejé, koska siind vaan kdydédn ne, jotain asi-

oita lapi ja jos nyt olis mielen pddlld jotain niinku vaikeita kysymyksié nii ei niitd eh-

tis tai pystyis siind kysymaadn.” -H9

Yksi haastateltava kertoi laakarin vaihtuneen usein ja toivoi pysyvyytta, mutta ymmarsi sen olevan

terveydenhuollossa haastavaa.

" Toki se sairaanhoitaja, kenen luona aina ensin kéy, se on pysyny samana kai muis-
taakseni, mutta ettd muuten on sitte aina vaihtunu se laékdri, vaikka toki kylldhdn
se ois kiva, jos ois vaikka oma ldakdri mutta semmosen saaminen ei taida olla ihan

helppo juttu. " H2
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Haastateltava muisteli sairaanhoitajan kuitenkin pysyneen aina samana ja kertoi edella olevaa lai-
nausta mydhemmissa virkkeissa pitdvansa sita tarkeana. Ladkarien vaihtuvuudesta huolimatta
haastateltava piti myds tarkeana mahdollisuutta paasta keskustelemaan laaketieteen ammattilai-

sen kanssa sairaudestaan ja oli tyytyvdinen saamaansa sairauden hoitoon.

Haasteena voi olla myds terveydenhuollon palveluiden paallekkaisyys. Eras haastatteluun osallis-
tuneista kuvasi sairauden oireita hoidettaessa kdayneensa terveyskeskuksessa, yksityislaakarilla
seka Ylioppilaiden terveydenhoitosaatiolla. Haasteena haastateltava kuvasi paallekkaisissa palve-
luissa olevan, ettei ole aina tietoinen kuka on vastuussa sairauden seurannasta. Lisaksi erilaiset
potilastietojarjestelmat hankaloittavat tiedon kulkua. Eri palveluita kayttaessa haastateltava on

asioinut useilla eri 1aakareillg, joilla on ollut erilaisia nakemyksia sairauteen vaikuttavista seikoista.

”Joo ja sit kylld niinku tavallaan ldékareillé on ollu tosi erilaisii kommentteja sit
vaikka jostain niinku, no ihan jostain lGdkkeestdki ja sit muutenki vaikka jostain lii-
kunnasta ja ruokavaliosta ja eldmdéntavoista, et mitka kaikki voi vaikuttaa et sitte

tuntuu et se on aika sellain hajanainen kuva.” H8

Aineistossa esiintyi myds kokemuksia siita, etta terveydenhoidossa pitkaaikaissairautta hoidetaan
suppeasti. Haastateltavat toivat esiin, ettei sairauden moninaisuutta aina osata huomioida tervey-
denhuollossa. Joillakin haastateltavista pitkaaikaissairaus on vaikuttanut myds psyykkiseen voin-
tiin, ja haastatteluissa toivottiin, etta terveydenhuollossa huomioitaisiin enemman ihmista koko-

naisuutena ja nahtaisi psyykkinen terveys yhta tarkeana osana sairauden hoitoa.

"--ehkd liikaa katotaan sitd hoitoa vaan ettei mietitd sitd ihmistd, et se on enemmdan

vaan sitd lddkkeet, lddkkeet.” -H7

Eras osallistujista toivoi, etta sairaalassa olisi moniammatillinen tyéryhma yhden laakarin sijaan,
jotta ihminen tulisi kokonaisvaltaisesti huomioiduksi. Yksi haastateltavista kertoi hyddyntaneensa
sairaalan sosiaalitydntekijaa sairauden sosiaalisten vaikutusten selvittelyyn. Terveyssosiaalityo oli
koettu hyodylliseksi taloudellisen tilanteen ja taloudellisten etuuksien selvittamisen kanssa. Haas-
teena eraan haastateltavan mukaan saattoi kuitenkin olla, ettei terveydenhuollon ammattilaisilta
saatu valttamatta tietoa mahdollisuuksista myos sosiaaliseen tukeen. Erds haastateltavista toivoi-

kin, etta terveydenhuollosta saisi enemman tietoa myos erilaisista jarjestoista, joista voisi saada
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sosiaalista tukea. Myds muut yhteiskunnan jarjestamat terveytta tukevat palvelut kuten fysiotera-
pia, kuntoutus seka psykoterapia olo koettu tarkeiksi tueksi vamman tai sairauden ja terveyden
edistamisen suhteen. Eras haastateltava kuvasi terapian olleen tarkea valine sairauden ja samalla

myos oman itsensa hyvaksyminen kannalta.

Terveyssosiaalitydn lisaksi sosiaalipalveluista vammaissosiaalityd seka vammaissosiaalityon
myontamat tukitoimet nayttaytyivat tarkeana hyvinvoinnin ulottuvuuksia tukevana toimena, eten-
kin fyysisen vamman omistavilla haastateltavilla. Avun saamisen kuvattiin tuovan eldmaan merki-
tyksellisyyden kokemusta ja edistavan taten itsensa toteuttamista osana hyvinvointia. Kuitenkin
eri kunnissa koettiin olevan eroja avun jarjestamisessa, ja ehdot palveluiden tai tuen myontami-
seen vaihtelivat. Varakkaassa kunnassa koettiin olevan myo6s laadukkaammat vammaispalvelut,
joka oli eraalla haastateltavalla vaikuttanutkin myos asuinpaikan valintaan. Merkittavin vammais-
palveluiden mydntama tuki oli henkilokohtainen avustus, joka oli suuressa roolissa arjen sujuvuu-
dessa. Haastatelluista nelja mainitsi heilla olevan henkilokohtainen avustaja/avustajia. Avustaja
auttoi kaikenlaisissa mahdollisissa arjen asioissa, joita avustettava ei itse vamman tai sairauden
vuoksi kyennyt tekemaan. Avustaja on tarkedssa roolissa hyvinvoinnille tarkean toiminnan mah-
dollistamisessa. Haastateltavat suunnittelivat avustajavuorot sen mukaan mita he halusivat tehda.
Osana mieleista tekemista ovat muun muassa harrastukset ja avustaja saattoi saannollisesti aut-
taa harrastuksessa kdaymisena. Valilla mieleisen vapaa-ajan tekemisen toteuttamiselle aiheutui
kuitenkin haasteita, silla avustaja ei paase kaikkiin vapaa-ajan tapahtumiin ilmaiseksi, jolloin avus-

tajaa tarvitseva henkil® voi joutua maksamaan aktiviteetista kaksin kertaisen hinnan.

Avustajilla oli myds tarkea rooli yhteisyyssuhteiden yllapitamisessa, silla avustaja saattoi auttaa
esimerkiksi matkoissa ystavien luo tai avustaa muuten ystavien kanssa vietetyilla vapaa-ajan akti-
viteeteilld. Yhden haastateltavan kokemuksen mukaan, hanen ollessa nuorempi vammaispalve-
luissa on ajateltu sisarusten tai perheen jasenten toimivan avustajina. Haastateltava toi kuitenkin
esiin, etta vammaiselle lapselle ja nuorelle on haittaa siita, ettd oma vanhempi olisi mukana kai-
kessa toiminnassa ja esimerkiksi ystavia tapaamassa, silld muilla lapsilla ja nuorilla ei ole oma van-
hempi mukana. Talléin vammainen nuori on erilaisessa asemassa sosiaalisissa suhteissa verrat-

tuna muihin nuoriin.
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"-- varsinkin lapsena toi korostuu, koska jos miettii vaikka 12-vuotiasta lasta, nii 12-
vuotias menee itsendisesti sen kavereiden kans vaik harrastuksiin tai kaverisyntta-
reille, mut vammanen lapsi ei voi menné vaan se tarvii apua ja sitten jos on vamma-
nen lapsi, nii oletetaan ettd vanhempi auttaa, mut ei se 12-vuotias vélttdmatté ha-
luu sitéd vanhempaa ja itse asiassa on tosi tosi huono sille vammaselle lapselle tule-
vaisuuden kannalta, jos sen diti on aina sen mukana, se on niinku ehkd suurin uhka
mitéd vammasella lapsella on niinku tulevaisuuttaan kohti, se ettéd diti auttaa aina

kaikessa. " H6

Ulkopuolisen henkilokohtaisen avustajan koettiin olevan parempi vaihtoehto ja nuorelle ihmiselle
on myos erittain tarkeaa hyvat henkilokemiat avustajan kanssa seka mahdollisuus paasta osallis-
tumaan oman avustajan valintaan. Mahdollisuus valita oma henkilokohtainen avustaja toi myos

vapauden tunnetta, mutta toisaalta tydnantajana toimiminen myds vastuuta.

Yksi haastatteluun osallistuneista mainitsi kayvansa toissa henkilokohtaisten avustajien kyytien
avulla, joka edisti hyvinvoinnin toteutumista elintason osalta. Lisaksi vammaispalveluissa mydn-
netyt taksimatkat tukivat tydssakayntia. Toinen mainittu elintasoa edistava vammaispalveluiden
tukitoimi oli myodnnettavat asunnon muutostyot. Asunnon muutostdilla tuetaan vaikeavammaisen
henkilon mahdollisuutta asua ja suoriutua arjesta omassa kodissaan. Asunnon muutostydt mah-
dollistivat asumisen omassa kodissa vammasta huolimatta. Kuitenkin yksi haastateltavista kertoi
muutostdiden myodntdperiaatteiden aiheuttavan myos stressia, mikali toiveena on muutto uuteen
asuntoon tai oman asunnon ostaminen, silla muutostdiden mydntamiseksi muuton tulee olla pe-
rusteltu. Myds vammaispalveluiden mydntamaan henkilokohtaiseen apuun ja asumisen jarjesty-
miseen liittyi pelkoja. Haastateltavat olivat erittdin tyytyvaisia nykyiseen henkildkohtaisen avustuk-
sen malliin, joka mahdollisti asumisen itsendisesti omassa kodissa. Kaksi haastateltavaa kertoi pel-
kaavansa, ettd vammaispalveluissa paadyttaisi lopettamaan henkilékohtaisen avun malli tai hen-

kilokohtaisen avun tunteja vahennettaisiin ja heidat siirrettaisi asumisyksikkoon.

".-se ehké védhdn jannittad, ettd milla tavalla mé vaiks sitd apua saan, koska mulle
esimerkiksi tosi tdrkeetd on just tdé henkil6kohtaisen avun malli, mutta mitd jos
koska kenellékdan ei oo velvoitetta niinku jarjestdad sité avustusta mulle avustajien

kautta, vaan esimerkiks ihan mahollista on, et kaupunki pddttaad ettd nyt sd meet
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palvelutaloon, mikad téadl tarkottaa sit vaikka vanhainkotii, miké ei oo mun paikka,

koska mad oon opiskeleva ja tyéssédkdyva aikuinen, ni ei se vaa oo, ni ehkd sellaset

vahda jannittad ja sitte just téa ku kaikist leikataan ja just liikkuminen on tehty kau-
heen kokoajan niinku tuntuu et tehddn vaikeemmaks ja sit perustellaan sité sil sads-

toilla” H6

Eraalla haastateltavalla olikin kokemus asumisyksikdssa asumisesta alaikaiseng, jolloin hanen it-
semaaraamisoikeuttansa rajoitettiin. ltsemadraamisoikeuden rajoittaminen estaa ihmisen omaa
toimijuutta ja itsensa toteuttamista. Haastateltavan mukaan etenkin henkildstdpulan vuoksi ta-
pahtui rajoittamista seka haastateltavaa estettiin toteuttamasta omia tapojaan esimerkiksi kahvin

juonti tiettyyn kellon aikaan.

Haastatteluaineistossa vammaispalveluiden mydntamat taksimatkat nayttaytyivat myos tukitoi-
mena, jolla oli vaikutuksia hyvinvointiin niin elintason, toiminnan kuin yhteisyydenkin osalta. Vam-
maispalveluissa kuljetuspalvelu mydnnetaan henkildille, joilla on erityisia vaikeuksia liikkumisessa
ja jotka eivat voi vamman tai sairauden vuoksi kayttaa julkisia joukkoliikennevalineita ilman koh-
tuuttoman suuria vaikeuksia (Asetus vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tu-
kitoimista 759/1987). Kuljetuspalvelu voidaan toteuttaa mydntamalla esimerkiksi taksimatkoja
henkilon kayttddn. Haastateltavat kayttivat taksimatkoja muun muassa tydssa ja harrastuksissa
kayntiin. Taksinkayttdon liittyi haastateltujen kertomuksissa kuitenkin myds haasteita. Yksi haas-
tateltava kertoi kokevansa epavarmuutta hanelle myonnettyjen taksimatkojen todelliseen toteu-
tumiseen, silld epavarmuutta oli sen suhteen, oliko kunnassa tarpeeksi takseja. Lisaksi haastatel-
tavat kertoivat taksin tilaamiseen liittyvan stressia sen suhteen, kuinka kauan aikaisemmin heidan

tuli tilata taksi, jotta he kerkedvat sovittuun tapahtumaan kuten harrastukseen.

Taksimatkoja myodnnetaan perinteisesti omaan tai ldhikuntaan. Haastatteluiden perusteella haas-
teena voi olla, ettei henkilon pienessa kotikunnassa ole esimerkiksi liikuntavammaisille omaa har-
rastustoimintaa, ja myds naapurikunnat voivat olla pienig, joissa ei ole mahdollisuutta harrastaa.
Mieleiset harrastukset ovat tarked osa toiminnan ulottuvuutta. Haastateltava oli joutunut omien
sanojensa mukaan taistelemaan mahdollisuudesta tehda taksimatkoja my6s kauempaan kuntaan

harrastuksen vuoksi. Vammaispalvelut olivat lopulta mydntaneet taksimatkoja myos lahikunnan
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ulkopuolelle tukeakseen mahdollisuutta harrastaa. Harrastus oli tarkea tekija haastatellun hyvin-
voinnille silla se ei tuonut pelkastaan mielekasta toimintaa vaan haastateltava oli tavannut harras-

tuksessa uusia ihmisig, joista oli syntynyt myds merkityksellisia yhteisyyssuhteita.

5.1.2 Koulutuksen ja tyén tukeminen

Koulutusaste ja tyollisyys ovat tarkeassa asemassa hyvinvoinnille riittavan elintason saavuttami-
sessa. Haastateltavien koulutustaso oli hyva ja kaikki 11 osallistujaa olivat valmistuneet toisen as-
teen tutkintoon. Haastateltavista 5 opiskeli tai oli jo valmistunut korkeakoulututkintoon seka kah-
della oli tavoitteena hakeutua opiskelemaan korkeakouluun. Haastatteluhetkelld haastateltavista
kaksi oli tydelamassa, yksi toimi kevytyrittajana, kolme oli paatoimisia opiskelijoita ja loput haas-
tateltavista tydkyvyttdmyys- ja sairaselakkeelld, tyokokeilussa ja sairaslomalla. Joidenkin haasta-
teltavien kohdalla vamma tai sairaus aiheutti rajoitteita tyonteolle tai koulussa oli tarve erityisjar-

jestelyille.

Haastateltavat kokivat koulutusta tukevan erilaiset tukitoimet ja opetushenkildkunnan ymmarta-
vaisyys erityistarpeita kohtaan. Haastateltujen kokemukset saadusta tuesta vaihtelivat jopa liiasta
avun saannista siihen, ettei sairautta ole osattu huomioida tarpeeksi. Mahdollisuus paasta erityis-
luokalle tai erityiskouluun nahtiin seka hyvana, koulunkayntia tukevana asiana, mutta myds vaa-
rana tapana tukea lilkkuntavammaista nuorta, sillda vamma on fyysinen eika vaikuta kykyyn oppia.
Erds haastateltava kertoi hakeneensa ammattikouluun erityisluokalle ja erityisluokan tukeneen
oppimista, silla opettajilla oli aikaa tukea oppilaita. Myohemmin luokka oli yhdistetty tavallisen
luokan kanssa, jolloin resurssit yksildllisen opetuksen antamiselle olivat vahdisemmmat ja hanka-
loitti koulunkayntia. Resurssien vahyys ja saastotoimet olivat vaikuttaneet myo6s eraan nuoren ko-
kemukseen peruskoulusta, jolloin avustajan saaminen kouluun oli haastavaa. Haastateltava ker-
toi, etta peruskoulussa koulun tehtava jarjestaa kouluun henkilokohtaista apua, mutta haastatel-
tava ei ala-asteen aikana saanut tarvitsemaansa apua. Myds muutoin koulun tukeminen ei ollut
aina toiminut ja erdalla haastateltavalla oli fyysinen vamma, joka tuotti hankaluuksia kirjoittaa ka-
sin ja haastateltava oli pyytanyt koululta oppimisen tueksi muistiinpanoja etukateen, muttei haas-
tateltavan avunpyyntdon suostuttu. Haastateltavat pitivat tarkeana, etta opetushenkilokunta

osaisi ottaa tarpeet huomioon, ja ettei tukea tarvitsevaa oppilasta nahtaisi ongelmana, vaan oppi-
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laana, jolla on erilaisia tarpeita. Haastateltavista kaksi kertoi, ettei ollut enaa korkeakouluopin-
noissa kertonut sairaudestaan opetushenkildkunnalle eika pyytanyt erityisjarjestelyita, mutta us-

koivat ettd olisivat saaneet tukea opintoihin, jos olisivat tuoneet sairauden esiin.

Tyonteolla ja paasylla tydelamaan oli paljon merkitysta haastateltaville, jonka vuoksi myds tyo-
hén paasyn tukeminen yhteiskunnallisella tasolla on tarkeaa. Tyon teko on tarkeaa paitsi elinta-
son kannalta myos itsensa toteuttamiselle. Tydssa koettujen onnistumisen tunteiden kerrottiin
lisadvat omaa arvokkuuden tunnetta. Haastatteluaineistoissa henkil6t, jotka eivat olleet haastat-
teluhetkella tydelamassa, toivoivat paasya takaisin tydohon, silla tyon koettiin tuovan arkeen ryt-
mia ja normaaliutta. Tyo nahtiin motivaattorina nousta aamulla yl6s ja mahdollistajana kodin ul-
kopuoliselle toiminnalle. Eras haastateltava toi myds esiin haluavansa tehda tyén kautta hyvaa
my0s yhteiskunnalle. Eras haastateltavista myods kertoi kuinka rakastaa tyontekoa ja toivoi ko-

vasti paasevansa toihin.

"Md en halua olla kotona, mé haluan niinku téihin. Mé rakastan tehdé téitd. Tykkdi-
sin siité tyostd ja sit ma toivon, ettd ma pdadsisin siihen, mutta en tiedad, kylld ma

ehkda joku padiva padsen viel siihen téihin.” H4

"los mulla ei ois kouluu tai tyétd, ni en mad poistuis tadlt kotoo mihkédn. Ja sitten
koska se ihmisen kuitenki sellasii perustarpeita tdllasis Iantisis yhteiskunnassa on se,

ettd pdadsee toihin ja tekemddn jotain yhteiskunnan hyviks”. H6

Haastatteluissa tuli ilmi erilaisia yhteiskunnan toimita, jotka tukevat vammaisen tai pitkaaikaissai-
raan tyollistymista. Haastateltavista kaksi oli parhaillaan tyokokeilussa ja uskoi paasevansa tydko-
keilun kautta paremmin kiinni tydelamaan. Myos erilaiset hankkeet voivat tukea tydllistymista ja
haastatteluaineistossa erads haastateltavista oli tyollistymassa osa-aikaiseen tyohén EU:n rahoitta-
man hankkeen avulla. Useampi haastateltava mainitsi osa-aikatdiden olevan heille paras vaihto-
ehto tydskennellessg, silla vamma tai sairaus voi vaikuttaa tydssa jaksamiseen. Haastateltavat ker-
toivat esimerkiksi sairauden hoidossa tehdyn leikkauksen vaikuttaneen pysyvasti aivojen jaksami-
seen tai lilan tydnteon rasittavan fyysista vammaa, silla keholla ei ole aikaa levata tarvittavaa maa-
raa, joka voi johtaa kipujen pahenemiseen. Taman vuoksi haastateltavat pitivat tarkeana osa-aika-
téiden saatavuutta seka osa-aikatyon kannattavuutta. Osa-aikatyon kannattavuutta lisasi haasta-

teltavien mielestd mahdollisuus osatydkyvyttomyyselakkeeseen tai tyokyvyttdmyyselakkeeseen.
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Haastateltavat kuvasivat elakkeesta saatavan varman ja vakaan toimeentulon seka samalla sen
tuovan mahdollisuuden tehda osa-aikaty6ta sopivan maaran omien kykyjen ja jaksamisen mu-
kaan. Lisaksi yhteiskunnan on mahdollista tukea vammaisten ja sairaiden tydllistymista myos lain-
saadannolla. Yksi haastateltava toi esiin Yhdenvertaisuuslaissa (1325/2014) saadetyt kohtuulliset
mukautukset, jonka mukaan tydnantajan on toteutettava kohtuulliset mukautukset tukeakseen
vammaisen henkilén suoriutumista tydtehtdvissaan. Haastateltava kertoi kuitenkin, etta todelli-

suudessa hanen omassa kokemuksessaan lain noudattaminen tydonantajien tasolta oli heikkoa.

5.1.3 Taloudellinen tuki

Haastateltavien kokemukset omasta toimeentulosta olivat vaihtelevia, joka johtuu muun muassa
haastateltavien erilaisista elamantilanteista ja paaasiallisesta paivatoiminnasta. Osa haastatelta-
vista kuvasi oman toimeentulonsa olevan oikein hyva ja kuvasi itselladn olevan taysi taloudellinen
mahdollisuus toteuttaa itsedan. Riittava toimeentulo onkin tarkeaa elintason kannalta, mutta
myds valine itsensa toteuttamiseen ja mieleiseen toimintaan osallistumiseen. Kaikki haastatelta-
vat eivat suoraan ottaneet kantaa omaan tulotilanteeseensa. Osa haastateltavista kertoi saavansa
jotakin taloudellista etuutta, joka turvasi heidan elintasoaan. Kokemukset saadun tuen riittavyy-
desta olivat vaihtelevia. Osa oli tyytyvaisia etuuksiin ja toimeentuloonsa. Kokemukset etuuden riit-
tavyydesta vaihtelevat silld haastateltavat saivat erilaisia etuuksia, joissa etuuden maarassakin voi
olla vaihtelua. Erds haastateltavista kuvasi yhteiskunnan tarjoaman taloudellisen tuen olevan riit-
tava ja koki tuen poistavan stressia. Taloudellinen tuki turvasi toimeentulon, mutta sen avulla

haastateltava pystyi myds harrastamaan itselleen mieluista harrastusta.

"--kun ei 0o nditd pakollisia ladkkeitd, niin niin silld myds sda tai jadpi ehkd enem-
mdn rahaa sit panostaa vaan hyvadn ruokaan ja harrastuksiin joa omaan hyvinvoin-

tiin.” H10

Parhaillaan taloudellinen etuus edistaa hyvinvointia laajasti. Eraalla toisella haastateltavalla oli
kuitenkin painvastainen kokemus. Haastateltava kertoi etuuden turvaavan taloudellisesti eldmi-
sen minimin niin etta on varaa asumiseen, laskuihin ja ravintoon, eli perustarpeisiin. Haastateltava
kertoi, ettei etuudesta jaa rahaa kuitenkaan mieleiseen harrastukseen ja vapaa-ajan toimintaan,

jolloin niukka elintaso heikentaa myds mahdollisuutta aktiiviseen toimintaan.
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".-se ettd mitd siitd jad kdteen ja sitte ku on kaikki vuokrat ja laskut sun muut, ni sit
se ei ole kuitenkaan sit tarpeeks riittavé, et sitd vois tehdd jotain ylimaérdistd kun se
ettd olla kotona vaan, kédydd kaupassa ja néin. Et siind ei jGd kylld mahdollisuutta

tehdd mitadn ylimaarésta.” H4

Haastatellut kuvasi yhteiskunnan etuusjarjestelman olevan byrokraattinen ja joustamaton, joka
myds osaltaan heikensi heidan taloudellista tilannettaan. Etuusjarjestelmaa kuvailtiin myos moni-
mutkaisesti, jonka vuoksi eraskin haastateltava kuvasi, ettei ole tietoinen mihin eri etuuksiin on

oikeutettu.

" --tallaisessa viidakossa (naurahdus) mikd taé palveluyhteiskunta on—" H6

Haastateltava kuvasi vammaisen henkildn parjaavan monimutkaisessa yhteiskunnassa, mikali

tuntee palvelut seka omat oikeutensa palveluissa.

" Niinku ja taal parjad paljon paremmin vammaisena, jos niinku pystyy tietdmdadan ja
ymmdrtdmadn asioita, koska se on niin monipolvinen asia kaikki ihan kaikki erilai-
siin sairauksiin ja vammaisuuteen liittyvat asiat, et mista tulee eri palvelut ja miten

niité haetaan ja mitké on niiden kriteerit ja mitd lakeja niihin sovelletaan” H6

Alkuvuoden taloudelliseen parjaamiseen vaikutti myos laakekattoon liittyvat ongelmat. Sairauk-
sien hoitoon kaytetaan erilaisia ldadkeaineita, joista osa voi olla erityisen kalliita. Alkuvuodesta laa-
kekatto nollaantuu, jolloin henkilon tulee maksaa laakkeesta itse. Ladke saattoi olla kuitenkin mer-
kittavan kallis suhteessa saatuun taloudelliseen etuuteen, joka tuotti taloudellisia hankaluuksia
erdalle haastateltavalle. Ladkekustannuksiin on mahdollista hakea myos Kelan perustoimeentulo-
tukea, mutta tuen joustamattomuus oli aiheuttanut haittaa haastateltavalle. Haastateltava oli saa-

nut joulukuussa veronpalautusta, eika tiennyt sita laskettavan tuloksi tulevina kuukausina.

" Pitad tehdad se padtos, ettd ostatko ruokaa kuukauden verran vai maksatko lGak-

keet ja et osta ollenkaan ruokaa.”H4

Haastateltava kertoi, ettd oli joutunut myds jattamaan ladkkeen ostamatta niukan taloudellisen

tilanteen vuoksi, jolloin taloudellinen niukkuus on vaikuttanut negatiivisesti myds terveyteen.
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Haastateltava kuvasi etta pienesta etuudesta tulisi sdastaa koko vuoden, jotta on vuoden alussa

varaa ostaa kerralla kallis biologinen ladke, jota sairauden hoidossa kaytettiin.

5.2 Pitkaaikaissairaiden ja fyysisesti vammaisten kohtaamat asenteet ja syrjinta

Yhteenkuuluvuuden tunne kuten vastavuoroiset ihmissuhteet vaikuttavat positiivisesti ihmisen
hyvinvointiin, kun taas vastaavasti sosiaalisissa tilanteissa koettu syrjinta on haitallista yhteisyyden
kokemiselle. Vammaissopimuksen yksi periaatteista on syrjimattdmyys, mutta silti haastatteluissa
esiintyi syrjivia asenteita koulussa, tyopaikoilla ja yleisesti yhteiskunnassa. Negatiivisilla asenteilla
ja syrjinnalla on myos vaikutusta omaan arvokkuuden seka merkityksellisyyden kokemiseen ja sita
kautta itsensa toteuttamiseen. Vaikka negatiivisia asenteita ja syrjintaa esiintyy yhteiskunnan eri
areenoilla osa haastateltavista toi esiin uskovansa, etta asenteet ovat kehittyneet ajansaatossa ja

ovat positiivisempia kuin menneina vuosikymmenina.

5.2.1 Asenteet ja syrjinta tyo- ja koulumaailmassa

Haastateltavat olivat kokeneet syrjivia asenteita tydn haussa seka tyo- ja koulueldmassa. Tyon-
haussa osa oli kokenut, ettei pitkaaikaissairaana tai vammaisena ole samalla viivalla muiden haki-
joiden kanssa. Esimerkiksi nakyvan vamman tai sairauden koettiin vaikuttavan negatiivisesti tyon-
hakuun. Seuraavassa lainauksessa pyoratuolia kayttava haastateltava kertoo kokemuksestaan

tyonhaussa.

"-- hirveen vaikeeta niinku sité ammattitaitoaan tuoda esille sen jélkeen ku ihminen
ndkee, ettd no séhdn istut siind et se on ihan yleistd se tyénhakutilanteessa olevan,

syrjintdéhdn se varmaan siind kohtaa on, mut eihén sita kukkaan tunnusta.” H1

Tyonhaussa koetun syrjinnan vuoksi eras haastateltavista kertoi piilottelevansa sairauttaan tyon-

haussa, jottei kokisi syrjintaa.

” Moni tybnantaja pelkdd just sitd, ettd jos ne ottaa jonku jolla on pitkdaikaissairaus,

ettd se niinku just on tdlleen paljo sairaslomalla tai muuta, et ei halua ottaa. Et ma
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en ikind kerro, et md sairastan reumaa ennen kun vasta jos md oon saanu tyopai-
kan ja on ollu se koeaika tai jotain ni sitten vasta méa kerron sen. En heti kdttelyssd,

koska sit ne aina vaan voivottelee, voi voi ja sitte en saa toitd.” H4

Syrjinta tydnhaussa heikentaa yhteisyyden kokemusta, mutta toimii myds esteend tyon saamiselle
seka elintason kohentamiselle. Yksi haastateltava kertoi tydpaikalla olleen nihkea suhtautuminen
haastateltavan tarvitsemiin apuvalineisiin, jotka yhdenvertaisuuslain mukaan olisi hanelle tullut

myontaa. Haasteet tydnantajan kanssa johti haastateltavan eroamiseen tydpaikalta.

"-- koska ma istun tdssé tuolissa ja siitd tuli ongelma ja sitte jokaikistd asiaa mitd
tarvi tyopaikalle vaikka korkeempaa tuolia tai muuta, ni sai tapella ja sitte silla lailla

ni se jai kovin lyhyeksi tydsuhteeksi kylla sitten, kun se oli henkisesti niin rankka.” H1

Yleisen kaytanndn mukaan ei ole hyvan tavan mukaista kysya tyohaastattelussa henkilon sairauk-
sista tai vammasta, mutta yksi haastateltavista toi esiin, etta tydnhaun edistamiseksi olisi positii-
vista, jos tydhaastattelutilanteessa olisi mahdollista keskustella avoimesti vammasta ja sen vaiku-

tuksista tai vaikuttamattomuudesta tydssa suoriutumiseen.

Kaikki tydnhaussa kohdatut asenteet eivat olleet myoskaan syrijivia ja haastatelluilla oli myés po-
sitiivisia kokemuksia. Vaikka eras haastateltavista kuvasi kokeneensa syrjintaa joissakin tydhaas-
tatteluissa tai tyopaikoilla, han oli haastattelu hetkella mieleisessa tydssa, johon kuvasi paas-
seensa jopa osittain vamman vuoksi. Tama kuvaa myas sita kuinka vaihtelevia asenteita eri orga-

nisaatioissa on.

Organisaatioissa tydnantajien taholta tapahtuneen syrjinnan lisaksi kolme haastateltavista kertoi
kokeneensa syrjivia asenteita, ennakkoluuloisuutta tai tydpaikkakiusaamista vamman vuoksi kol-
legoiltaan. Kaikenlainen syrjinta ja kiusaaminen on haitallista yhteisyyden kokemuksille. Lisaksi
tydpaikalla tapahtuva kiusaaminen voi vaikuttaa myds tyon mielekkyyteen ja tydssa viihtyvyyteen,
jolloin tyd ei ole enaa mielekasta toimintaa. Erds haastateltavista kertoi tydpaikalla tapahtuneen
kiusaamista, silla han kulki vamman vuoksi taksilla tydpaikalle. Toinen haastateltava kuvasi, etta

hanta oli kiusattu tydyhteisdssa sairaudesta johtuvien poissaolojen vuoksi.
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”--md sain tydpaikan ja sit mua alettiin sielld tybpaikkakiusata sen takia ettd ma tu-

lin taksilla tdihin, koska ma en pédssy sinne julkisilla—" H1

"--jotku tydntekijdt sit sano et ku alko tyyliin kesGloma tai joku hiihtoloma et muista
sit ottaa neljd viikkoo omaa lomaa, vittuiltiin suoraan sanoen (naurahdus) tosta sai-

raslomista ja siitd ettei pysty tydskenteleen. ” H4

Haastattelujen perusteella koulu oli paikka, jossa parhaillaan pystyi kokemaan olevansa kuin kuka
tahansa oppilas vammasta tai sairaudesta huolimatta eika minkaanlaista syrjintaa esiintynyt. Kou-
lussa vallinneella positiivisella ilmapiirilla oli ollut suuri merkitys myds eraan haastateltavan it-
sensa kokemiselle. Toisaalta kaksi haastateltavaa kertoi kokeneensa negatiivisesti sen, etta kou-
lussa heita oli yritetty painostaa erityiskouluun. Koska vammalla ei ollut vaikutusta kykyyn oppia,
koettiin kielteisena asenteena, etteivat he voisi fyysisen vamman vuoksi opiskella muiden vam-

mattomien nuorten keskuudessa.

Haastateltujen kokemuksissa kiusaaminen ja ennakkoluulot juuri vamman tai sairauden vuoksi
tyopaikalla nayttaytyi olevan yleisempia kuin koulussa. Osa haastatelluista kertoi koulukiusaami-
sesta, mutta eivat yhdistaneet kiusaamista vammaan tai sairauteen. Erds haastateltava kertoi, etta
hanta oli kiusattu koulussa, silla han ei kyennyt tekemaan kaikkea mita muut tekivat. Koulukaverit
my0Os saattoivat muistutella eriarvoisuudesta. Kiusaaminen on heikentanyt niin yhteenkuulu-
vuutta etta omaa arvokkuuden tunnetta. Toisaalta henkil6t, joilla oli kiusaamisen kokemuksia, ker-
toi heilld olleensa myos ymparilladn laheisia ihmisia, jotka ovat puolustaneet heita kiusaamistilan-

teissa. Luotettavat puolustajat ovat lisanneet luottamusta muihin ihmisiin.

5.2.2 Asenteet ja syrjinta yhteiskunnassa

Laajemmin yhteiskunnan tasolla vallitsevat asenteet ja syrjinta vaikuttaa negatiivisesti omaan ar-
vokkuuden ja korvaamattomuuden kokemukseen ja taten heikentaa hyvinvointia itsensa toteut-
tamisen osalta. Haastatteluaineistossa osa haastateltavista viittasi, etta yhteiskunnassa vammai-

set ja pitkaaikaissairaat saatetaan nahda yhteiskunnan taakkoina.

" --koska mul on ainaki sellanen tunne, ettéd monesti ajatellaan ettd vammaset on

niinku yhteiskunnan taakkoja—" H6
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Haastateltavat kuvasivat, etta yhteiskunta saattaa monesti nahda vain vamman tai sairauden, eika
ihmista vamman tai sairauden takana. Yhteiskunnassa kuvattiin vallitsevan ableistinen ajatusmalli,
jonka mukaan ihminen on taydellinen vasta terveena. He kuitenkin toivoivat, ettei yhteiskunnassa
taytta oireettomuutta pidettaisi ainoana tavoitteena. Eras haastateltavista kuvasi, etta ajatusmalli

olisi tarkea siirtaa taydesta oireettomuudesta eldamiseen mahdollisimman hyvin sairaudesta huo-

limatta.

” Mut siellé ku ne oli silleen et, nii ettd eiks se ois mahtavaa sellanen ettd yhtékkia
vaan kaikki oireet tai jotenki etté onko tavoitteena tdysi oireettomuus, ni emmda
niinku, no ku maé ehkd ajattelen et se on mahdotontakin, ni mad en sit ees aseta sitd
tavotteeksi ja ei sen mun mielesté tarvi olla se tavoite, vaan tavoite on et pystyy
niinku eldd elémédnsa sillee mahdollisimman hyvin ja tekee asioita téstd sairau-
desta huolimatta. Et md en niinku ajattele, et mun tavoite on téysoireettomuus, vaan

jotenki elad tasta huolimatta silleen hyvin. ” H8

Yhteiskunnassa tapahtuvan syrjinnan vahentamiseksi eras haastateltava toivoi, ettd vammaisia
henkil6ita ja heidan oikeuksiaan koskevien lakien noudattamattomuus olisi yha tuomittavampaa.
Haastateltava kertoi kokevansa talla hetkelld vammaisten henkildiden oikeuksia takaavien lakien
rikkomisesta seuraavan, ettd asioita luvataan muuttaa, mutta todellisuudessa muutosta ei ta-
pahdu. Yhteiskunnan toimien ja syrjinnan vaikutus korostuu nahtaville alla olevassa lainauksessa,
jossa haastateltava kertoo toivovansa, ettei olisi vammainen silld yhteiskunnassa olisi talléin hel-

pompaa elaa.

"-- jos nyt mad saisin henkilékohtaisesti valita ni en md haluais olla vammanen, koska
kaikki se mité yhteiskunnassa on nii ois nii paljo helpompi eldd, jos ei ois vamma-

nen.” H6

Haastateltavat kertoivat kokeneensa kuitenkin, ettd yhteiskunnan ja ihmisten asenteet ovat pa-
rempia nykyaan kuin menneina vuosikymmenina. Esimerkiksi yksi haastateltavista koki, ettei vam-

maisuudesta kysyminen ole enda nykyisin kyseenalaista samalla tavalla kuin ennen.
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”--ku lapsi kysyy niin ainaki se nyt ettd esim mikd toi on, esim sdhkdri niin nykyajan,
nuoret vanhemmat osaa sanoa etté no sehdn on tommonen pyoérdtuoli ettd silla lii-

kutaan, ettd se ei ole ehkd endad sitd ettd no dla kysy ettd.” H10

Taydellista tasa-arvoa ei kuitenkaan ole haastattelujen perusteella vield saavutettu. Eras haasta-
teltava kuvasi asenteisiin vaikuttamisen vaativan pitkdaikaista tydtg, silla kyseessa ei ole helppo
tehtava. Negatiivisten asenteiden nahtiin tulevan myos ihmisten tietamattomyydesta. Haastatel-
tavat toivoivat, etta rakennettaisi yna enemman ymmarrysta vammaisuutta ja sairastavuutta koh-

taan.

" --ettd kyl md koen tosi térkeeks sen, ettd sitd vaikuttamistyéta tehddadn edelleen,
koska mikddn maailmassa ei oo missddn kohtaa valmista, vaikka niinku Suomessa
on kaikki hyvin sillee isossa mittakaavassa, mutta md en suostu oleen kiitollinen
siitd, koska se on mun oikeus, ettd mulla on samanlaiset ihmisoikeudet ku muilla,
niin se drsyttda et siit asiasta pitdd edelleen taistella, niinku se sanavalinta taistella
on se ettd miksei se vaan voi olla ettd ruvetaan ymmdértdmadn toisia niinku meité
niinku vammasia niinku ihmisryhmand paremmin, vaa et siitd pitdd edelleen tais-

tella.” H6

Askeleena kohti asenteiden parantamista eras haastateltava kertoi olleen vammaisurheilun tu-
loksien jakaminen kuin mita tahansa muitakin uutisia. Uutisoinnilla voidaan normalisoida ja tuot-
taa ihnmisille tietoa vammaisuudesta. Toinen haastateltavista toivoikin ihmisten tietoisuuden lisaa-
mista, etta vaikka ihmisesta ei nde paallepain, hanella voi olla jokapaivaiseen elamaan vaikuttava

sairaus tai vamma.

" --et ehkd jotenki et ois enemmdn tietosuutta siit et miké se on ja sillain vaik ei olis
ihan kaikki raajat ihan rikki (naurahdus) ja hirvee ihottuma padllé, ni sul voi silti olla

joku sairaus, joka vaikuttaa sun eldmaén tai et niinku.” H8

Tietoisuuden lisdaminen seka asenteisiin vaikuttaminen haastattelujen perustella vaikuttaa tarke-
alle silla haastateltavat kertoivat muun muassa kokevansa olevansa tuijotuksen kohteena kaupun-

gilla liikkuessaan seka kokivat sairauteen tai vammaan liittyvat vitsit loukkaavina. Tietoisuuden li-
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saamisen tarkeytta korostaa myds erdan epilepsiaa sairastavan haastatellun kokemukset epilep-
siakohtauksen saamisesta julkisella paikalla. Haastateltava kertoi maanneensa maassa, ilman etta
ohikulkijat ovat pysahtyneet auttamaan kohtauksen aikana. Muiden ihmisten valinpitémattomyys

tai tietamattomyys sairauskohtauksen aikana vaikuttaa myos luottamukseen kanssaihmisin.

Eras haastateltava otti esiin myds yhteiskunnassa vallitsevat asenteet vammaisten henkildiden
seksuaalisuuteen ja lisaantymiseen. Haastateltava koki, etta vammaisten henkildiden valiset rak-
kaussuhteet eivat kohtaa enaa nykyisin negatiivisia asenteita, toisin kuin ennen. Perhesuhteet
ovat tarkeita yhteisyyden kokemiselle ja monelle nuorelle aikuiselle perheen perustaminen tulee
ajankohtaiseksi. Haastateltava kuitenkin koki, etta yhteiskunnassa asenteet vammaisten lisaanty-

misen suhteen ovat viela tana paivana negatiivisia.

5.2.3 Esteettomyys asenteina ja syrjintana

Esteettdmyys on osa vammaisia syrjivia rakenteita. Osallistujien nakemysten perusteella esteetto-
myyden toteutumattomuus vaikuttaa hyvin laajasti arkeen ja arjen hyvinvointiin. Mielekkaalle te-
kemiselle ja my0s tydn teolle on tarkeaa mahdollisuus paasta liikkkumaan. Osa linja-autoista tai
junista oli haastateltavien kokemusten mukaan kuitenkin esteellisia, jonka vuoksi vapaa liikkumi-
nen vaikeutui. Myds matkustaessa vieraaseen kaupunkiin tai maahan, eras haastateltava kertoi
joutuvansa miettimaan ja selvittamaan paaseeko kohteessa liikkumaan eteenpadin ja kuinka es-
teettdmyys on huomioitu. Mikali esteettomyytta ei olla huomioitu tai se ei toimi, erds haastateltava
kuvasi kokevansa itsensa huonommaksi ihmiseksi. Inmiselle on itsensa toteuttamisen kannalta

tarkeaa kokea olevansa arvokas.

“--ainut milloin kokee, et vammaisuus on huono asia, on ku yhteiskunta niinku tulee
tyss@d niinku jonku asian, ni sillon on niinku vammanen olo, esimerkiks esteetto-
myys ei toimi tai sun oikeuksia rajoitetaan tai ihmisoikeuksia vieddén tai muuta, ni
silloin on niinku tuntee olonsa niinku huonoks ihmiseks huonommaks ihmiseks ku

muut, mutta muuten ei oo sellasta ollu. "H6

Asumisen kannalta on tarkeda, ettd esteettomia asuntoja on tarpeeksi. Eras haastateltavista ku-

vasi asunnon etsimisen olevan vaikeaa silla esteettémia asuntoja ei ole tarpeeksi.
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"-- vaikka tiedetddn just ettd esteeton rakentaminen on hyvdks kaikille, mut silti se

on jotenki hirveen iso ongelma joillekin nii.” H6

Lisaksi haastateltava toi esiin, ettd oman esteettéman asunnon lisaksi on tarkeaa, etta myos tut-
tavilla olisi esteettdmat asunnot. Haastateltava huomautti, ettei paase mydskaan vierailemaan Ia-

heisillaan, joilla ei ole esteetdnta asuntoa, joka hankaloittaa yhteisyyden kokemista.

5.3 Vapaa-ajan yhteisot

Yhteisolla voidaan tarkoittaa perhetta, ystavyyssuhteita, tydyhteisda, jarjestoa kuin laajemmin
kuntaa tai valtiota. Yhteisdissa tapahtuvaa toimintaa ja sen vaikutuksia hyvinvointiin on analysoitu
mya0s jo aiemmin esimerkiksi koulu- ja tydyhteisdissa esiintyneiden asenteiden ja syrjinnan koh-
dalla. Haastatteluissa esiintyi kuitenkin yhteisoja, jotka osoittautuivat paaosin vain hyvinvointia tu-
keviksi yhteisdiksi. Naita olivat perhe ja suku, ystavyyssuhteet seka jarjestét, jotka muodostavat
tassa tutkimuksessa teeman vapaa-ajan yhteisot. Yhteisollisyys ja kokemus yhteis66n kuulumi-
sesta on merkittavassa osassa yhteissuhteiden kokemista. Useampi haastatelluista mainitsi per-
heen ja ystavien tuovan myods elamaan tarkoitusta ja merkittavyytta, jotka ovat tarkeita kokemuk-

sia itsensa toteuttamisen kannalta.

Suurimmalla osalla haastateltavista oli Iaheiset valit perheen kanssa. Yksi haastateltavista kertoi,
ettei ole kertonut perheelleen sairaudesta, silla ei ole halunnut huolestuttaa perhettd, eika sai-
rautta voi havaita ulkoapain. Haastatteluissa moni kuvasi perheen, sukulaisten ja ystavien tuovan
elamaan merkityksellisyyden tunnetta. Perhe koettiin myds yhteisdng, jossa koettiin luottamusta,
tukea, kannustusta ja kunnioitusta, joka on tarkeaa yhteisyyden kokemiselle seka itsensa toteut-

tamiselle.

”--perhe ja kaikki hyvét ja térkedt kaverit ja poikaystavé ja muutamat sukulaiset,
keihin on yhteyksissé ja niinkun se tunne kun toiset niinku valittdd minusta ni sitten
066 huomaa sen, ettd en md ookkaan mikédn mitdtén paska vaan niin kun tosi tér-

ked monelle ihmiselle.” H2
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Kaikilla haastateltavilla sairaus tai vamma ei ollut synnynnainen, vaan ilmaantunut myéhemmin
eldaman varrelle. Sairastuminen tai vammautuminen voi olla vaikeasti kasiteltava asia, kuten eras

haastateltavista kuvasi reaktiotaan sairauden toteamisen jalkeen seuraavasti.

"--mind sitte poljin kotiin ja sitte iskdlle menin itkemdadn, etté rakastatko sind minua

endd ku mind olen tdllainen hullu—" H2

Haastateltavalle sairastuminen oli aluksi vaikea hyvaksya, mutta perhe seka sukulaiset olivat olleet

tarkedssa roolissa sairauden ja oman itsensa hyvaksymiselle.

Omien kokemuksien ja tuntemuksien vahattely sosiaalisissa suhteissa on haitallista yhteisyyden
kokemiselle. Muutama haastateltavista mainitsi kokeneena sairauden tai vamman vaikutusten va-

hattelya perhe- tai ystavasuhteissa.

"Kun ma ehké rankimpana koen sen, ettd mulle kaikista Iaheisin ihminen niinkun ei
ymmdrrda sitd, vaikka se nékee sen arkieldmdssa niinkun kokoajan, niinniin tota sit
ma oon valilla niinku hermostuksissani just sanonu ettd vai kirjoitanko kaiken ylds

mitd mad joudun pdivan aikana miettimadn ja kaikki tunteet, pettymys taas ja viha ja

pelko ja ettd se niinkun. Sitd ei oikein voi niinkun selittad kellekkédn ihmiselle.” H3

Haitalliseksi koettiin myos tuttavien liiallinen sureminen haastateltavan sairautta kohtaan. Yksi
haastatteluun osallistuneista kuvasi joutuneensa lohduttamaan sukulaisiaan oman sairauden

vuoksi.

"-- joutunu itse olemaan se tavallaan se vastuunkantaja ja sanoon, etté kylléd miné
pdrjdén ja niinku ettd dlé ole surullinen ja joutunu vahén niinku tsemppaamaan

sitd, kuka ois ehkd toivonu et hén ois asettunu niinku tsempparin rooliin (padllek-
kaistd puhetta). Ettd niinku ma oon vdlilld joutunu asettuun Iahinné sukulaisten
kanssa semmoseen rooliin, ettd md oon védhatelly omia vaivojani ja sitte niinku

tsempannu vaha niinkun, vaikka md oisin toivonu et mua niinku tuetaan.” H3

Haastateltavista kolme kertoi myos kokeneensa tarkedksi, etteivat he ole saaneet perheessa eri-
tyiskohtelua vamman tai sairauden vuoksi ja heita on kohdeltu samalla tavalla kuin muitakin sisa-
ruksia.
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"-- mua ei 0o kohdeltu lapsena mitenkddn silleen vammasena lapsena, et mua ois
varottu hirveesti vaan md oon ollu iha samanlainen, samat riidat niinku murrosikéi-
send ja kaikkee tollasta kokenu mitd kellé tahansa muullakin, se on ollu tosi tér-

keetd.” H6

"Tieddn kavereita, jotka on kasvatettu vahdn niinku pumpulissa, niin heillé tdma it-
sendistyminen on varsinkin heidén vanhemmilleen on ollu sit vaikeempaa, ettd koen
ettd mulla on ollut siind suhteessa tosi hyvdt vanhemmat, jotka my6s kannustanu
tammabseen omaan jdrjenkdyttéon ja omaan arviointiin etté pystynkéd (naurahdus)

vai enko ja vilissé on toki lyoty pddtd seinddn, mutta sitte siitd on opittu. " H10

Kaikki haastateltavat kertoivat heilla olevan ystavia, ja ystavyyssuhteet toivat perheen tavoin myés
merkitysta elamaan. Lisaksi ystavyyssuhteet mahdollistivat itsensa toteuttamisen, silla haastatel-
tavat kertoivat kokevansa ystavyyssuhteissa voivansa olla oma itsensg, he ovat tukeneet sairau-
den hyvaksymisessa seka lisdksi haastateltavat ovat saaneet ystavilta arvostusta ja kunnioitusta,

joka on vaikuttanut positiivisesti myos itsetuntoon.

Haastatteluissa nousi esiin myos vertaistuen merkitys ystavyyssuhteissa, mutta samaan aikaan

pidettiin tarkeana, etta olisi myds ystavig, joilla ei ole samaa vammaa tai sairautta kuin itsella.

"la sit ku puhuit noista, ettd ootko kokenu tdrkeiks et on ollu myés samassa tilan-
teessa olevia kavereita, ni joo, mutta myaés se ettd mulla on ollu myés vammattomia
kavereita, ni on myés erittdin térkeeté ettei jGd vaan niinku, et on vahaé niinku koke-

musta molemmista, nii ehké md sit niiden tavallisten kavereiden kautta ndkee et
millaista se elémd on niinku sellasilla nuorilla, joilla ei oo mitdén rajoitteita, mut sit-

ten ku on niitd kavereita joilla on se rajoite, ni ndkee et miten niistd selviydytéddn
niistd rajoitteista ja sitten ku ne yhdistaad, ni siks on pddtyny sellaseen tilanteeseen,

et pystyy elda sitd itsendistd elamad.” H6

Ystavien lisaksi tarkea vertaistuen lahde ovat erilaiset jarjestdt. Suuri osa haastateltavista kuului
johonkin jarjestoon, jotka perustuivat vertaistuen ja tiedon tuottamiseen tiettya sairautta sairas-
taville tai tietyn vamman omistajille. Haastateltavat kuvailivat jarjestdon kuulumisen tuovan heille

vertaistuen ja tiedon lisaksi yhdessaolon kokemuksia ja ymmarryksen kokemista. Haastateltavat
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kertoivat kokeneensa, etta henkil6ilta, jolla on sama vamma tai sairaus saa paremmin ymmar-

rysta, kuin henkildilta, joilla ei ole kokemusta kyseisestd vammasta.

”Ja sitten eldé sen kanssa joka pdiva niitten kipujen kanssa, mutta se on todella tdr-
keetd se vertaistuki, kuulee muilta miten niillG menee. Itte saa purkaa sitd omaa pa-
haa oloonsa ja valittaa niin paljon ku haluaa, toiset ymmadrtaad eikd oo, kukaan ei 0o

just sillee et aijaa et mullaki on joskus pdé kipee (naurua). "H4

” On se, se on ihan ehdoton. Ja jotenki se, et tietdd ettei 0o yksin, vaik niinku ei sité
toivo kenellekdén mut et on niinku, ettei tavallaan vaan ite kuvittele ndit juttui

omassa padssd vaan et joku toinen on kokenu védha samal taval. ” H6

Haastateltavat kertoivat vertaistuen auttaneen sairauden tai vamman kasittelyssa seka hyvaksy-

misessa.

”--mulla on ollu oikeestaa tdé niinku 66hm sellanen niinkun se ettd en oo oikein hy-

véksyny, ettd mulla on niinkun vamma, et mé oon jotenki sitd valtelly sitd asiaa tosi

pitkaan. Ja itse asiassa niinkun aikalailla nyt vasta sit niinku oon tosiaan sellasessa
vertaistukiryhmdssé ihan ja ndi, ja sitd on pédssy niinku késittelemdaan sit enem-

man.” H5

Lisaksi jarjestoissa oli mahdollista tutustua uusiin ihmisiin. Useammat haastateltavat kertoivat ta-
vanneensa jarjestoissa ihmisig, joista on muotoutunut myods vapaa-ajan yhteissuhteita ja ystava-
porukoita, joiden kanssa he tapaavat vapaa-ajalla seka viettavat vapaa-aikaa erilaisin aktiiviteetein
yhdessa. Jarjestoilla voi olla vertaistuen lisaksi myos jarjestettya toimintaa ja esimerkiksi eras haas-
tateltavista kertoi kayvansa jarjeston varaamalla kuntosalivuorolla ja taten saanut jarjestdon avulla

itselleen myos ystavia seka mieleista vapaa-ajan toimintaa.

"--aloin sitte kdymdédn tuolla tota [erddlla palvelutalolla] on aina keskiviikkoisin sali-
vuoro meidan silld yhdistykselld, niin meité on siind semmonen pieni porukka tree-
naamassa. Siitéd ryhmdsta on tullu sellanen tosi tarked minulle, ettd sielléd haluaa

kayda ettd se on niinku, vertaistuki on térkedd oli sairaus mikd hyvdnsd mutta.” H2

54



Toinen haastateltava taas kertoi jarjeston kautta lahteneensa mukaan vammaisurheilulajin har-
rastamiseen. Kaikkenaan jarjesto ja yhdistystoiminta voi tukea hyvinvointia niin toiminnan osa-
alueella mielekkaan vapaa-ajantoiminnan ja harrastustoiminnan kautta, yhteisyyssuhteiden alu-
eella uusien tuttavuuksien ja ystavyyssuhteiden muodostumisen myota seka itsensa toteuttami-
sen areenalla silld jarjestoissa koetaan merkityksellisyyden tunnetta seka saatu vertaistuki on aut-

tanut myds itsensa hyvaksymisessa ja arvostamisessa.
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6 YHTEENVETO

Tassa tutkimuksessa on pyritty selvittamaan millaisia pitkdaikaissairaiden ja fyysisesti vammaisten
nuorten aikuisten hyvinvointia tukevia ja estavia tekijoita yhteiskunnassa ja yhteisoissa vallitsee.
Hyvinvoinnin kasite on laaja, jonka vuoksi myds tuloksia hyvinvointia estavista ja tukevista toimista
on kertynyt vaihtelevasti lainsaadanndsta oman perheen merkitykseen. Jokainen ihnminen painot-
taa hyvinvoinnissaan erilaisia asioita, ja myos sairauden tai vamman laatu vaikuttaa kokemuksiin.
Taman vuoksi myos analyysissa esiintyi hyvin erilaisia kokemuksia. Paaosin kaikki 11 haastatte-
luun osallistunutta fyysisesti vammaista ja pitkaaikaissairaista nuorta aikuista voivat hyvin, mutta
jokainen toi kuitenkin haastatteluaineistossa esiin joitakin hyvinvointiin liittyvia teemoja, jotka ei-
vat yhteiskunnan tai yhteisdjen vaikutuksen vuoksi talla hetkelld toteudu taydellisesti seka toi-

saalta toivat niita asioita, joihin ovat talla hetkella tyytyvaisia.

Analyysissa muodostui kolme teemaa, joista ensimmadainen on yhteiskunnan palvelujarjestelma.
Tulosten perusteella voidaan todeta, etta yhteiskunnan palvelujarjestelma tukee hyvinvointia elin-
tason alueella laadukkaalla terveydenhuollolla, tukemalla tydntekoa muun muassa tyokokeilujen
ja hankkeiden avulla. Osa-aika tydskentelyyn kannustaa elakepaatoksen saaminen, joka takaa va-
kaat tulot mahdollisen osa-aikaisen tyon loytyessa. Koulutusta voidaan tukea tarjoamalla vaadit-
tavia erityisjarjestelyita ja huomioimalla oppilaan vamma tai sairaus. Myo6s mahdollisuus erityis-
koulussa opiskeluun voi tukea opintojen suorittamista. Taloudellinen tuki takaa myds elintason,

mikali henkild ei kykene vamman tai sairauden aiheuttamien rajoitteiden vuoksi tydskentelemaan.

Yhteiskunnan tarjoama riittava taloudellisen tuki tukee myds hyvinvoinnin toiminnan ulottu-
vuutta. Riittava taloudellinen tuki edistaa mahdollisuutta mielekkaan vapaa-ajan viettamiseen. Li-
saksi vammaispalveluissa myénnettava henkilokohtainen avustus ja kuljetuspalvelu tukevat mie-
lekasta vapaa-ajan toimintaa ja harrastuksiin osallistumista. Toiminnallisuuden lisaksi henkilékoh-
tainen apu ja kuljetuspalvelut ovat myods tarkedssa osassa yhteisyyssuhteiden ulottuvuutta, silla
kyseiset tukitoimet mahdollistavat sosiaalisten suhteiden luontia ja yllapitoa, myds oman kodin
ulkopuolella. Hyvin toimiva palvelujarjestelma tukee my0s itsensa toteuttamisen ulottuvuutta silla
avun ja palveluiden saaminen voi luoda merkityksellisyyden kokemusta ja tukea mahdollisuutta

toteuttaa itseaan.
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Palvelujarjestelman kompastuskivia, jotka estivat haastateltujen kokemuksissa hyvinvointia, olivat
sairauden tai vamman suppea hoitaminen, jossa ei huomioida vamman tai sairauden psyykkisia
ja sosiaalisia vaikutuksia yksiloon. Myds terveydenhuollossa pitkat jonotusajat, eri toimijoiden
paallekkaisyys seka hoitohenkildkunnan vaihtuvuus hankaloittavat laadukkaan terveydenhuollon
toteutumista. Laakekaton nollautuminen alkuvuodesta voi myds aiheuttaa taloudellisia vaikeuksia
selviytyd, silla taloudelliset etuudet voivat olla liilan niukkoja esimerkiksi kalliin biologisen ldakkeen
maksamiseen kerralla. Etuuksiin liittyva tukijarjestelma nahtiin myds monimutkaisena ja henki-
16illa ei valttamatta ollut tietoa mihin etuuksiin he olisivat oikeutettuja. Myds vammaispalveluiden

tiukat rajaukset palveluiden mydntamiseen, voi estaa tarvittavien palveluiden saamista.

Analyysissa toiseksi teemaksi muodostui asenteet ja syrjinta. Koetut asenteet ja syrjinta sisalsivat
nimensa mukaisesti lahinna hyvinvointia estavia tekijoita. Huomattavaa on kuitenkin, etta use-
ampi haastateltava kertoi, etteivat he ole kokeneet syrjintaa lainkaan. Osa haastateltavista oli kui-
tenkin kokenut hyvinvointiin kielteisesti vaikuttavia asenteita ja syrjintaa. Osa haastateltavista oli
kokenut tydnhaussa syrjintaa vamman tai sairauden vuoksi, joka vaikeuttaa tydnsaantia ja taten
vaikuttaa hyvinvoinnin toteutumiseen elintason osa-alueella. Toiminnan osa-alueella esteellinen
ymparistd ja kulkuvalineet estavat aktiivista osallistumista. Yhteisyyssuhteille kielteista olivat
koulu- ja tydpaikkakiusaamisen kokemukset seka negatiiviset asenteet vammaisten henkildiden
perheenperustamiselle. Itsensa toteuttamisen osalta koetut asenteet ja syrjinta vaikuttavat myds
omaan arvokkuuden kokemiseen, silld haastatteluissa kuvattiin, kuinka he olivat kokeneet, ettei
vammaisten kohdalla osata nahda yksil6a vamman takana. Myds yhteiskunnan piittaamattomuus
esteettomyyden toteutumisesta heikensi arvokkuuden ja merkityksellisyyden tunnetta yhteiskun-
nassa. Haastateltavat toivoivat asenteiden ja syrjinnan kitkemiseksi ihmisten tietoisuuden lisaa-

mistd vammaisuudesta seka tiukempia seurauksia syrjinnasta.

Viimeisena teemana vapaa-ajan yhteisdista jarjestot nayttaytyivat edistdvan toiminnan ulottu-
vuutta, silld haastateltavat olivat 16ytaneet uusia harrastusmahdollisuuksia jarjestojen kautta.
My®ds jarjestdjen ja yhdistysten tapaamisiin osallistuminen itsessaan oli monelle mielekasta toi-
mintaa. Yhteisyyssuhteissa yhteenkuuluvuuden tunnetta koettiin erityisesti jarjestdissa ja ystavien
kanssa, joilla oli sama sairaus tai vamma. Yhteisyyssuhteissa koettu vertaistuki koettiin erityisen

tarkeaksi. Perheenjasenet, ystavat ja sukulaiset tukivat myos itsensa toteuttamista arvostuksen ja
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kunnioituksen kokemisella seka ne olivat tarkeassa roolissa itsensa hyvaksymiseen sairastumisen

jalkeen.

Olen tiivistanyt taulukkoon (taulukko 2) tutkimuksen keskeiset tulokset. Taulukot on jaoteltu ana-
lyysisséa muodostuneiden teemojen mukaan. Tulokset esitelldan jokaisen teeman kohdalla niin
ettd hyvinvoinnin osa-alueet ovat eritelty toisistaan. Taulukko havainnollistaa miten jokainen
teema vaikuttaa omalla tavallaan eri hyvinvoinnin osa-alueisiin joko hyvinvointia tukien tai estaen.
Hyvinvointia tukevat ja estavat tekijat ovat eroteltu toisistaan niin, etta hyvinvointia talla hetkella

tukevien toimien edessa on + merkki ja hyvinvointia estavien tekijoiden edessa on - merkki.
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Taulukko 2: Pitkaaikaissairaiden ja fyysisesti vammaisten nuorten aikuisten hyvinvointia estavat ja

edistavat tekijat.

ASENTEET JA SYRJINTA
VAPAA-AJAN YHTEISOT:
Elintaso:
- Syrjinta tydnhaussa Toiminta:
Toiminta: +Harrastusten |dytaminen ja mielekas va-
- Esteellinen ymparisto paa-aika jarjestotoimintaan osallistumisesta
Yhteisyyssuhteet: Yhteisyyssuhteet:
- Koulu- ja tyopaikkakiusaaminen + Vertaistuen luoma yhteenkuuluvuuden-
-Negatiiviset asenteet vammaisten perheen- tunne
lisdykseen Itsensd toteuttaminen:
Itsensd toteuttaminen: + Merkityksellisyyden ja arvostuksen koke-
- Ei nahda yksiléa vamman takana minen ldheisten ihmisten seurassa
- Vitsit vammaisuudesta tai sairaudesta

YHTEISKUNNAN PALVELUJARJESTELMA:

Elintaso:
+ Tyon tukeminen mm. tyokokeilut, hankkeet, lainsaadanto
+ Asunnon muutostydt ja henkildkohtainen apu tukee omassa kodissa asumista
- Sairauden/vamman hoito huomioimatta psyykkista ja sosiaalista puolta
- Laakekaton aiheuttamat ongelmat taloudelliselle parjaamiselle
Toiminta:
+ Riittava taloudellinen tuki harrastuksiin
+ Henkilokohtainen apu tukee vapaa-ajan toimintaan osallistumista
+ Kuljetuspalvelu tukee liikkumista
Yhteisyyssuhteet:
+ Henkilokohtainen apu ja kuljetuspalvelu tukee sosiaalisten suhteiden yllapitoa
Itsensd toteuttaminen:
+ Avun saamisen tuova merkityksellisyyden tunne
+ Taloudellinen mahdollisuus toteuttaa itseaan myos taloudellisten etuuksien avulla
- Itsemaaraamisen rajoittaminen asumisyksikdissa

Esteettdmyyden ala nakyy tuloksissa varsin laajana kysymyksena ja se kytkeytyy kaikkiin hyvin-
voinnin osa-alueisiin. Toimimaton esteettdmyys voi vaikuttaa elintasoon haasteena ldytaa estee-
ténta asuntoa, toimintaan liikkumisen vaikeuttamisella, mikali julkiset kulkuvalineet eivat ole es-
teettdmig, yhteisyyssuhteille aiheutuu ylimaaraista vaivaa, mikali esimerkiksi perheenjasenen tai

ystavan asuntoon ei ole esteetdn paasy seka oma arvokkuuden ja merkityksellisyyden tunne voi
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karsia, mikali esteettémyys ei toimi ja siihen ei kiinnitetd huomiota ymparistén suunnittelussa.
Samoin myods henkilokohtainen apu voi tukea tydssakayntia, vapaa-ajan tekemista, ystavien ta-
paamista seka tuoda merkityksellisyytta elamaan. Téma osoittaa, etta valtavaestdlle oman eldman
kannalta merkityksettomat asiat kuten esteettdmyys tai vammaispalveluna saatava henkil6koh-
tainen avustus voi olla vammaiselle henkildlle erityisen tarkea asia hyvinvoinnin yllapitamisessa.
Haastateltavilla vamma tai sairaus oli pysyva, jonka vuoksi osa heista joutuu olemaan koko ela-
mansa yhteiskunnan tuen ja avun kuten henkilokohtaisen avustuksen varassa. Joillakin haastatel-
tavilla olikin esiintynyt pelkoja tulevaisuudesta ja siita, miten esimerkiksi saastot seka kaupungin
linjausten muutokset voivat vaikuttaa heidan elamaansa. Taman vuoksi onkin tarkeaa palveluiden
jarjestamista suunniteltaessa olla tietoinen palvelun merkityksesta yksildiden hyvinvoinnille seka
huomata etta jatkuvat muutokset aiheuttavat pelkoa tulevaisuudesta henkildille, jotka tarvitsevat

palveluja loppuelaman ajan.
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7 POHDINTA

Tutkimuksen paatteeksi on tarkeaa pohtia myds toteutetun tutkimuksen luotettavuutta. Kuten jo
Aiemmin on todettu hyvinvoinnin tutkimukselle asettaa haasteita jo heti alussa, kuinka hyvinvointi
maadritellaan ja toisaalta se, etta ylhaaltapain maaritelty hyvinvointi ei valttamatta sovi sellaisenaan
kaikille, silla ihmiset arvottavat eri asioita eri tavoin. Laadullisen ihmisten omiin kokemuksiin pe-
rustuvan tutkimuksen luotettavuutta toistettavuuden kautta on vaikeaa arvioida. Tutkimuksessa
on ollut 11 haastateltavaa, joiden omia ajatuksia seka kokemuksia on keratty tutkimusaineistoksi.
Mikali tutkimus toteutettaisi uudelle 11 henkildn joukolle, voisi esiin tulla erilaisia tuloksia eika tu-

lokset ole sen vuoksi toistettavissa.

Tassa tutkimuksessa tuli kuitenkin myds sellaisia tuloksia esiin, joita on havaittu myds jo aiem-
missa tutkimuksissa. Esimerkiksi tassa tutkimuksessa kavi ilmi, etta toiminnan ulottuvuuden to-
teutumista estaa se, ettei kaikilla paikkakunnilla taikka edes oman kunnan lahikunnissa ole vam-
maisille tarkoitettua liikuntaharrastusmuotoa ja vammaispalveluissa taksimatkojen myontaminen
lahikunnan ulkopuolelle ei ole itsestaanselvyys. Tama tutkimustulos toistaa Susan Erikssonin
(2018, 27) tutkimuksen tuloksia, jossa myds havaittiin, etta pienemmilla paikkakunnilla asuvat ovat
hankalammassa tilanteessa harrastustoiminnan l6ytdmisen suhteen, sen vuoksi, ettei kaikilla
paikkakunnilla ole vammaisille suunnattuja harrasteryhmia. Lisaksi tassa tutkimuksessa korostui
esimerkiksi sosiaalisten suhteiden ja laheisten tuoma merkitys hyvinvoinnille seka samoin jarjes-
tdista saadun vertaistuen tarkeys. Aiemmin esimerkiksi Aaltonen ym. (2019, 309) on havainnut
tutkimuksessaan sosiaalisten suhteiden olevan nuorille tarkeampi tekija hyvinvoinnissa objektii-
visten mittareiden sijaan. Johannsdottir et all. (2022, 371) puolestaan on tuonut esiin tutkimukses-

saan jarjestojen tuoman vertaistuen merkitysta vammaisille henkilGille.

Tutkimustulosten luotettavuuteen liittyy myos tutkijan puolueettomuus. Puolueettomuudessa on
kyse siita, kuuleeko tutkija tutkimuskohteita taysin itsenaan vai omien taustatekijoidensa avulla.
Laadullisen tutkimuksen tietokirjallisuudessa on todettu, ettei laadullisen tutkimuksen tekija voi
olla taysin puolueeton silla han luo tutkimusasetelman seka tekee tulkinnat. (Tuomi & Sarajarvi
2018, 119.) Laadullisen tutkimuksen kohdalla voikin luotettavuutta olla parempi arvioida sen mu-

kaan onko tutkimusmenetelma ollut oikea.
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Tassa tutkimuksessa kaytettya hyvinvoinnin kasitetta lahella olisi ollut my6s esimerkiksi osallisuu-
den kasite. Tassa tutkimuksessa kuitenkin hyvinvointi valikoitui kaytetyksi kasitteeksi, silla haluttiin
selvittaa ympariston tekijoiden vaikutusta hyvinvoinnin muodostumisessa laajasti eri hyvinvoinnin
osa-alueiden kautta. Aineistona on toiminut haastatteluaineisto, joka toimii hyvin ihmisten omia
kokemuksia tutkittaessa ja sisallonanalyysin avulla haastatteluaineistoa on paasty tarkastelemaan
kattavasti. Taman tutkimuksen tarkoituksena oli ihmisten omien kokemuksien esiin tuominen,
mutta yhteiskunnan asettamia hyvinvoinnin esteita voisi olla mielekasta tutkia myos laajemmalla
tutkimusotoksella esimerkiksi maarallisen lomatutkimuksen avulla. Maarallisen tutkimuksen
avulla voitaisi selvittaa laajemmin suuren joukon kokemia hyvinvoinnin esteita ja tehda luotetta-

vampia yleistyksia tuloksista.

Tutkimuksen haasteena on ollut haastateltavien hyvin erilaiset vammat ja sairaudet. Esimerkiksi
tutkimuksessa haastatelluista epilepsiaa sairastavan ja cp-vammaisen toimintarajoitteet seka tuen
tarpeet ovat hyvin erilaisia ja taten myos yhteiskunnan, ja yhteiséjen rooli hyvinvoinnin muodos-
tumisessa on heidéan kokemuksissaan hyvin erilainen. Jatkossa rajaisin tutkimusjoukkoa tarkem-
min niin, etta haastateltava joukko koostuisi henkildista, joilla olisi samanlainen pitkaaikaissairaus
tai vamma. Toisaalta kuitenkin vaikka tassa tutkimuksessa tutkittavien sairaudet ja vammat ovat
olleet hyvin erilaisia, on etuna, ettd mukaan on paassyt myds henkildt, joiden sairaus tai vamma

on hyvin harvinainen.

Tutkimustuloksista huomioitavaa on, etta vaikka yhteiskunnassa on asioita, jotka eivat talla het-
kelld toimi parhaalla tavalla vammaisten ja pitkaaikaissairaiden nakdkulmasta, moni haastateltava
vastasi yhdeksi eniten heidan elamaansa merkitysta tuovaksi asiaksi sosiaaliset suhteet kuten per-
heen, ystavat, kumppanin tai sukulaiset. Sosiaaliset suhteet korostuvat talldin heiddan omassa na-
kemyksessaan hyvinvoinnistaan ja tama korostaa myds subjektiivisen tarkastelun tarkeytta objek-
tiivisen hyvinvoinnin tutkimuksen rinnalla. Tutkimuksessa korostui myos jarjestdjen ja yhdistysten
merkitys, ja ne olivat myos merkittavia areenoja uusien sosiaalisten suhteiden muodostamiselle.
Tassa tutkimuksessa jarjestdjen ja yhdistysten merkitys voi korostua myos sen takia, etta haasta-
teltavat on etsitty jarjestdjen ja yhdistysten kautta lahetettyjen haastattelukutsujen kautta. Koska
suurin osa haastatelluista on l6ytynyt jarjestdjen kautta, haastateltavaksi on voinut todennakai-

semmin paatya henkilditd, jotka ovat aktiivisia toimijoita ja kokevat yhteenkuuluvuutta jarjestoihin
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seka heilla on sosiaalisia suhteita ja ovat aktiivisia toimijoita. Tama voi rajata kaikkein eniten mar-

ginaalissa olevat ja syrjaytyneet henkildt pois tutkimuksesta.

Tutkimuksen tuloksia pohtiessani huomioni kiinnittyy etenkin muutamiin seikkoihin. Yksi naista
on haastateltavien esiin tuoma tydnteon merkityksellisyys oman hyvinvoinnin kannalta. Tyon ker-
rottiin tuovan merkityksellisyytta elamaan, rytmittavan arkea, mahdollistavan suuremmat tulot
seka parhaillaan tyo on mielekasta toimintaa ja tuo uusia positiivisia ihmissuhteita. Useampi haas-
tateltava kertoi kokevansa, ettei sairaudesta tai vammasta johtuen pysty tekemaan taytta viiden
arkipaivan tyoviikkoa kahdeksan tunnin tyopaivin, mutta olisi kiinnostunut osa-aikatydsta. Haas-
tateltavat mainitsivat, etta yksi osa-aikatyon vastaanottamisen mahdollistaja on paatoksen saami-
nen elakkeesta, silla se turvaa talouden vakauden, mutta mahdollistaa myds toéiden tekemisen.
Yhteiskunnallisessa keskustelussa on viimevuosina puhuttu paljon tydvoimapulasta, mutta sa-
maan aikaan on paljon henkildita ty6ttomana. Tydon tekeminen nahtiin haastatteluissa hyvinvoin-
tia lisadvana, ja taman vuoksi olisi tarkeaa tukea yhteiskunnankin tasolla yhd enemman mahdolli-
suuksia osatyokykyisten mahdollisuuksiin ja kannattavuuteen tehda osa-aikaty6ta. Eras jatkotut-
kimuksen aihe voisikin olla kuinka osatydkykyisten tyollistymista voitaisi yha edistaa ja erityisesti,
kuinka vammaisten ja pitkaaikaissairaiden tyollistymista voitaisi tukea. Samalla on tarkeaa luoda
tydomarkkinoista tasa-arvoisempia, silla talla hetkelld haastateltavat mainitsivat kokeneensa syrjin-

taa tydnhaussa vamman tai sairauden vuoksi.

Vamma tai pitkdaikaissairaus ei tarkoita automaattisesti sosiaalitydn asiakkuutta, mutta sosiaali-
tydntekija voi kohdata ty6ssaan vammaisia ja pitkaaikaissairaita useilla eri sosiaalitydon sektoreilla
kuten vammaissosiaalitydssa, terveyssosiaalitydssa, aikuissosiaalitydssa, lastensuojelussa tai ge-
rontologisessa sosiaalitydssa. Sosiaalitydntekijalla ei valttamatta ole omakohtaista kokemusta
vammasta tai sairaudesta, jonka vuoksi voi olla vaikeampaa asettua asiakakan asemaan ja ym-
martad vamman tai sairauden vaikutuksia hyvinvointiin seka arkeen. Talla tutkimuksella on pyritty
tekemaan nakyvaksi niita tekijoita, jotka yhteiskunnassa ja yhteisoissa tukee seka estaa pitkaai-
kaissairaiden ja vammaisten hyvinvointia. Sosiaalityontekijalle on tarkeda tunnistaa naita yhteis-
kunnassa ja yhteisodssa olevia hyvinvointia tukevia ja estavia tekijoéita ymmarryksen lisaamiseksi

asiakkaita ja heidan palvelutarvettaan kohtaan.
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Vammaissosiaality® on sosiaalitydn kentista merkittavimmassa roolissa palveluiden myoéntami-
seen vammiaisille ja pitkaaikaissairaille asiakkaille. Haastatteluissa tuotiin kuitenkin esiin, etta sai-
rauden tai vamman hoidossa toivottaisiin, etta myds psyykkinen ja sosiaalinen puoli huomioitaisi
yha paremmin terveydenhuollossa. Terveydenhuollon yksikdissa on usein kaytettavissa myos ter-
veyssosiaalitydn sosiaalitydntekija. Terveyssosiaalityd pyrkii juuri vastaamaan sosiaalisen puolen
huomioimiseen terveydenhuollossa. Haastatelluista vain yksi mainitsi asioineensa terveyssosiaa-
litydntekijan vastaanotolla ja saaneensa apua taloudellisten etuuksien hakemiseen, joihin sairaus
oikeuttaa. Tama saa pohtimaan osataanko terveyssosiaalitydon asiantuntijuutta hyédyntaa tar-

peeksi terveydenhuollon maailmassa.

Haastateltavat toivoivat sosiaalisen puolen huomioimista sairautensa hoidossa, mutta eivat mai-
ninneet terveyssosiaalityota lainkaan. Voiko kyse olla siita, etteivat he ole tienneet mahdollisuu-
desta tavata terveyssosiaalitydontekijad? Tai eikd heita ole osattu terveydenhuoltohenkilékunnan
puolesta ohjata tapaamaan myds terveyssosiaalitydntekijaa? Eras haastateltava mainitsi harmitel-
leensa, ettei terveydenhuollossa ollut mydskaan kerrottu esimerkiksi jarjestétoiminnasta ja haas-
tateltavat toivoivat my6s moniammatillisia tiimeja hoitamaan sairautta. Tama saa pohtimaan tuli-
siko terveyssosiaalityota yha kehittaa tai tehda tunnetummaksi niin asiakkaille kuin terveyden-
huollon henkildkunnalle seka tiivistaa yhteistydta sosiaalityon ja terveydenhuollon ammattilaisten
kesken. Terveyssosiaalityota on viime aikoina tutkittu, mutta sen aseman tutkiminen seka mo-

niammatillisuuden edistaminen nayttaytyy tarkeana tehtavana myos tulevaisuudessa.
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