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Pro gradu -tutkielma késitteli toimijuuden rakentumista fyysisen vamman tai pitkéaikais-
sairauden kanssa eldvien nuorten aikuisten haastatteluissa. Tarkoituksena oli selvittdd
sitd, kuinka toimijuus rakentuu aineistossa haastateltavien puheessa suhteessa heiddn
vammaansa tai sairauteensa. TAma tapahtui tarkastelemalla toimijuutta ja sen rakentu-
mista sen pohjalta, mitd haastateltavat kertoivat ja kuinka he kuvasivat omaa eldméénsa.
Tutkimustehtévina oli paikantaa aineistosta tekijoitd, jotka ovat joko mahdollistaneet ja
edistdneet tai vaihtoehtoisesti rajoittaneet haastateltavien toimijuutta. Tutkielman tutki-
muskysymys oli: Millaisia toimijuutta mahdollistavia ja rajoittavia tekijoitd aineistossa
rakentuu suhteessa haastateltavien vammaan tai pitkdaikaissairauteen?

Tutkielman teoreettinen viitekehys rakentui toimijuuden rakenteellisen seké yksil6llisen
ulottuvuuden ympirille sekd vammaisuuden ja nuoruuden tarkastelun pohjalle. Kyseessa
oli laadullinen tutkimus, jonka aineisto muodostui 11 pitkdaikaissairaan ja fyysisesti vam-
maisen nuoren aikuisen haastatteluista. Tutkielman metodologisena viitekehyksend oli
sosiaalinen konstruktionismi ja aineiston analyysimenetelmédné sovellettiin teoriaohjaa-
vaa temaattista analyysia.

Aineistosta oli paikannettavissa nelji erillistd teemaa, jotka olivat vamma ja pitkdaikais-
sairaus minuudessa, ihmissuhteita ja suhteita thmisiin, koulutus ja tyd osana elimaa seké
palvelut toimijuuden tukena ja rajoitteena. Ndissd teemoissa toimijuus rakentui suhteessa
haastateltavan vammaan tai pitkdaikaissairauteen suhteisena ja kytkeytyen muihin ihmi-
siin, mutta my0s koulutuksen ja tyonteon seké palvelujen tuottamien mahdollisuuksien ja
esteiden kautta. My0s asenteet eri tasoilla nousivat esiin aineistosta, vaikka eivit muo-
dostaneetkaan omaa teemaansa.

Tutkielman tulokset osoittivat, ettd toimijuuden mahdollisuuksiin ja esteisiin vaikuttivat
vallalla olevat kidsitykset vammaisuudesta ja pitkdaikaissairaudesta eri tasoilla. Sithen
vaikuttivat niin haastateltavien omat kisitykset itsestd kuin laajemmin yhteiskunnassa ja
rakenteissa olevat asenteet ja tekijdt, jotka sekd mahdollistivat ettd rajoittivat toimijuutta
fyysisen vamman tai pitkdaikaissairaiden kanssa eldvien nuorten aikuisten eldméssa.
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1 JOHDANTO

Viime vuosina julkisessa keskustelussa on yhd enenevissd madrin nostettu esiin keskus-
telua nuorten aikuisten koulutuksesta (Mertanen & Brunila 2023) ja tydeldméén kiinnit-
tymisestd (Uusikangas & Hiilamo 2020), asumisesta, perheen perustamisesta seki it-
sendistymisestd ylipddtddn (Kortesalmi, Autio, Ranta & Huiku 2022). Lahtokohtaisesti
nuorten aikuisten eldménvalintoihin liittyvét kysymykset ndyttiisivit olevan yleisemmin-
kin aihe, joka herittdd erilaisia ndkemyksid ja mielipiteitd laidasta laitaan. Eri tahojen
toimesta on pohdittu esimerkiksi erilaisia tapoja saada nuoria aikuisia yhteiskunnan tdy-
sivaltaisiksi jdseniksi vdhentdmalld koulupudokkuutta (Koskela, Reis & Sinkkonen 2016)
ja nuorisotyottomyyttd sekd houkuttelemalla heitd itsendiseen eldméén ja sen myotd jopa

vauvatalkoisiin (Liimatainen 2017).

Tadmin puheen keskelld Suomessa on erilaisia ryhmié, joiden kohdalla ei ole aina varmaa,
ulottuuko edelld kuvatun kaltainen puhe heihin saakka. Vammaiset ja pitkdaikaissairaat
nuoret lukeutuvat yleisesti tdhén ryhmaéén, joka jdd ndkyméttoméksi, kun puhutaan aikui-
suuteen tyypillisesti liitetyistd siirtymisti ja virstanpylviisti. Toisaalta vammaisten nuor-
ten aikuisten elamdnpolut ovat hyvin moninaisia, eikd vammaisuus ole este itsendiselle ja
omannékoiselle eldmélle. Vammaisuutta on tutkittu jo aiemmin monipuolisesti nuoren
aikuisuuden, aikuistumisen ja itsendisen elimén viitekehyksessd. Helena Ahponen
(2008), Susan Eriksson (2008) ja Katariina Hakala (2014) ovat tarkastelleet nuoruutta ja
itsendistymistd vammaisuuden viitekehyksessd. Tyodeldmén ja koulutuksen nakdkulmasta
vammaisten nuorten aikuisten polkuja ja siirtymid ovat puolestaan tarkastelleet esimer-
kiksi Antti Teittinen ja Hannu T. Vesala (2022), Elina Ekholm ja Antti Teittinen (2014)
sekd Victor Savtschenko (2003). Marjukka Rasa (2019) ja Anita Lappeteldinen (2021)
ovat luoneet omassa tutkimuksessaan katsauksen vammaisten naisten ditiyteen ja Marjo-
Riitta Reinikainen (2007) on kohdistanut katseen vammaisuuden ja sukupuolittuneisuu-

den kytkokseen.

Oma kiinnostukseni pro gradu -tutkielmani aiheeseen on saanut sysédyksensd omasta tyo-
historiastani. Olen tydskennellyt aikuistumisen kynnykselld olevien nuorten kanssa seké
lastensuojelun kentélld ettd vammaispalveluissa. Riippumatta siitd, minké palvelusekto-
rin viitekehyksesséd olen nuoria kohdannut, ovat kiymdmme keskustelut litkkuneet hyvin
samankaltaisissa aihepiireissd. Yhdessd olemme pohtineen niin opiskeluja, mahdollisia

tyoelamadn liittyvid ajatuksia ja haaveita sekd yksityiselamén kysymyksid seurustelusta



ystdvyyssuhteisiin. Oma tulkintani on, ettd seki lastensuojelun ettd vammaispalvelujen
asiakkaana olevat nuoret ponnistavat kohti eldmaa ldhtokohdista, joihin liittyy usein eri-
laisia erityispiirteitd tai -tarpeita, mahdollisesti joitain haasteita sekd ehdottomasti myos
mahdollisuuksia. Toisinaan olen jaényt pohtimaan, millaiseksi néiden nuorten eldmi on
muovautunut siind vaiheessa, kun heistd on kasvanut nuoria aikuisia. Téltd pohjalta olen
padtynyt pohtimaan tutkimusongelmaa ja -kysymyksid, joihin olen halunnut 1dhted etsi-

madin vastuksia.

Anneli Pohjola (2007, 28-29) on tuonut esiin, etti tutkimuksen 1dhtokohtia tarkasteltaessa
on aina arvioitava sitd, ketd tutkimus hyoddyttdd ja kenelle sen kautta tuotetaan tietoa.
Nuoruus, vammaisuus, pitkdaikaissairaus ja toimijuus ovat teemoja, jotka tulevat toistu-
maan ldpi timén pro gradu -tutkielman siséllon. Edelld mainitut teemat kytkeytyvét oleel-
lisesti myos sosiaalityohon sen eri sektoreilla ja toimintaympéristdissd. Oma nikemyk-
seni on, ettd tutkielmani aihepiiri ja sen sisdltd ovat kytkoksissd sosiaalityohon ja sosiaa-
lityossd kohdattavien ihmisten yksildllisiin eldméntilanteisiin. Aineistona olevat haastat-
telut tarjoavat ndkoalan 11 pitkdaikaissairaan ja fyysisesti vammaisen nuoren aikuisen
elamadn. Kyseessd on laadullinen tutkimus, jonka keskiossd on haastateltujen nuorten
aikuisten toimijuuden tarkastelu aineistona olevien haastattelujen pohjalta. Olen kiinnos-
tunut siitd, miten toimijuus nousee esiin ja rakentuu aineiston muodostavissa nuorten ai-
kuisten haastatteluissa. Tutkimustehtdvanéni on paikantaa aineistosta tekijoitd, jotka ovat
joko mahdollistaneet ja edistdneet tai vaihtoehtoisesti rajoittaneet haastateltavien toimi-

juutta.

Pro gradu -tutkielmani rakenne koostuu johdanto mukaan luettuna kuudesta padluvusta.
Ensimmadiset kaksi padlukua johdannon jélkeen muodostavat teoreettisen viitekehyksen.
Naistd padluvuista ensimmadisessd kuvaan pitkédaikaissairauden ja vammaisuuden kisit-
teitd eri ndkokulmista, sekd avaan laajemmin erilaisia tapoja ymmaértdd vammaisuutta.
Liséksi tarkastelen nuorta aikuisuutta vammaisuuden viitekehyksessi kolmen siirtyma-
vaiheen kautta, jotka ovat koulutus, tyoeldma seki itsendistyminen. Toisessa padluvussa
puolestaan avaan toimijuuden késitettd sekd erittelen erilaisia tapoja hahmottaa ja ym-

martdd rakenteiden ja yksilon vélistd suhdetta osana toimijuuden tarkastelua.

Neljannessa padluvussa siirryn kuvaamaan tutkielmani metodologisia valintoja. Tdma pi-
tdd sisdlladn tutkimustehtdvédn ja metodologisen viitekehyksen esittelemisen. Kuvailen

myds tutkielmani aineiston sekd valitsemani aineiston analyysitavan ja itse



analyysiprosessin. Lisdksi perustelen tekemidni valintoja seka sitd, miksi olen pddtynyt
tekemiini ratkaisuihin. Lopuksi kdyn l4pi tutkielman tekemiseen liittyvid tutkimuseettisia

kysymyksié.

Luvussa viisi kdyn l4pi analyysini tuottamat tulokset keskusteluttaen niitd aiemman tut-
kimuskirjallisuuden kanssa. Tulokset olen jakanut neljddn alalukuun aineistosta paikan-
tamieni teemojen mukaisesti. Viimeisessd pohdinnan ja yhteenvedon sisdltdvassd luvussa
titvistin ensin tutkimustuloksiani sekd palautan analyysin tulokset ja tulkinnan osaksi tut-
kielman teoreettista viitekehystd. Esitdn lisdksi ndkemyksiéni siitd, kuinka tutkielman tu-
loksia olisi mahdollista hyddyntda tulevaisuudessa sekd sosiaalityon kdytidntdjen nidko-

kulmasta ettd jatkotutkimusaiheita pohdittaessa.



2 NUORI AIKUISUUS VAMMAISUUDEN VIITEKEHYKSESSA

2.1  Vammaisuuden méairitelmii

Tamin tutkielman keskiossd on toimijuuden tarkastelu fyysisesti vammaisten ja pitkdai-
kaissairaiden nuorten aikuisten haastattelujen pohjalta. Jotta tutkielman aihepiiriin on
mahdollista sukeltaa syvemmin, piddn ldhtokohtana sen ymmaértamisti, mistd ja kenesti
puhutaan, kun puhutaan pitkdaikaissairaista tai fyysisesti vammaisista ihmisisti. Liséksi
esitén, ettd tarkasteltaessa vammaisuutta yhteiskuntatieteellisesti viitekehyksesti kisin,
on osaltaan tirkedd ymmarti laajemmin myo6s yhteiskunnassamme vallalla olevia erilai-
sia vammaiskasityksid sekd niiden erityispiirteitd. Lihden tissd alaluvussa liikkeelle
avaamalla ensin pitkdaikaissairauden késitettd sekéd esittelemdlld erilaisia ndkokulmia
vammaisuuden mairittelyyn, kuten YK:n vammaisten oikeuksien sopimukseen sisélty-
vin médritelmin vammaisuudesta. Kuvaan my6s vammaistutkimuksesta paikannettavia
keskeisimpid vammaiskésityksid ja niiden erityispiirteitd sekd niille ominaisia nédkdkul-

mia vammaisuuteen. Lopuksi kdyn lyhyesti lapi ndkokulmia vammaisuuden kisitteeseen.

Pitkdaikaissairaudesta puhuttaessa ei viitata ainoastaan johonkin tiettyyn sairausluokituk-
seen vaan sen sijaan kyseessd on ylédkisite, joka kattaa alleen tietyt kriteerit tayttavan
sairastavuuden. WHO:n eli maailman terveysjdrjeston mukaan pitkdaikaissairauksissa
(noncommunicable diceases) on kyse sekd ympariston ja kiyttdytymisen ettd geneettisten
ja psyykkisten tekijoiden yhdistelméstd johtuvasta pitkdkestoisesta sairastamisesta
(WHO 2023). Pitkdaikaissairautta méaériteltdessd kriteereiksi nousevat muun muassa sai-
rauden kesto tai kdytetyn ladkityksen vakituisuus. Yleisesti Suomessa pitkdaikaissairau-
desta puhutaan silloin, kun sairaus on kestoltaan vihintdén puoli vuotta ja henkild tarvit-
see sen takia joko sddnnollistd hoitoa tai on terveydenhuollon seurannassa. Pitkdaikais-
sairaudella voi olla hyvin erilaisia vaikutuksia yksilon eldméén sairauden tyypisti tai va-
kavuudesta johtuen. Vaikutukset arkeen voivat olla hyvin vdhiisid tai vaihtoehtoisesti
sairaus voi heikentdd toimintakykya merkittidvilld tavalla. (Makkonen & Pynnénen 2007;

Soste 2023; Tilastokeskus 2023.)

Edelld mainituista kriteereistd huolimatta pitkdaikaissairaudelle ei ole olemassa vain yhta
selkedd madritelmad, vaan siind, mitkd pitkdaikaissairauden maéérittelykriteereiksi vali-
koituvat, on vaihtelua myos aihetta késittelevien tutkimusten vélilla (Makkonen & Pyn-

nénen 2007). Huomioitavaa on liséksi se, ettd vaikka esimerkiksi vammaispalvelujen



myOntdmisti arvioitaessa vakiintunut soveltamiskdytinto on, ettd sairaus tai vamma kat-
sotaan pitkdaikaiseksi, mikili sen aiheuttama toimintarajoite on kestoltaan véhintdan vuo-
den, on olemassa myos poikkeuksia. Téllaisia sairauksia ovat esimerkiksi Ms-tauti ja
ALS, jotka voivat aiheuttaa toimintarajoitteita siind méadrin, ettd vuoden méairdajan tayt-

tymisté ei voida palvelujen myontdmisessé edellyttdd noudatettavan. (Rity 2017.)

Pitk&aikaissairastavuuden madritelmadn verraten hyvin samankaltainen vammaisuuden
madritelma 16ytyy kansallisen lainsdddédnnon tasolla vammaisuuden perusteella jérjestet-
tavistd palveluista ja tukitoimista sdddetyn lain (1987/380, vammaispalvelulaki) 2 §:sti,
jonka sisdltd kuuluu seuraavasti: ”Vammaisella henkil6lla tarkoitetaan téssi laissa henki-
164, jolla vamman tai sairauden johdosta on pitkdaikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua
tavanomaisista eldmin toiminnoista.” Huomioitavaa edellista lain pykédlda tarkasteltaessa
on se, ettd vammaispalvelulain médritelma rajautuu yksilon toimintakyvyn tarkasteluun,
eikd ota kantaa esimerkiksi vammaisuutta tuottaviin rakenteellisiin tai sosiaalisiin teki-

jdihin.

Edellistd laajempi vammaisuuden méadritelma sen sijaan 16ytyy Suomen vuonna 2016 ra-
tifioimasta YK:n yleissopimuksesta vammaisten henkil6iden oikeuksista (2016/27, vam-
maisyleissopimus). Vammaisyleissopimuksessa esitetty vammaisuuden médritelma 16y-
tyy sen 1. artiklasta, joka kuuluu seuraavasti: ”Vammaisiin henkildihin kuuluvat ne, joilla
on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, dlyllinen tai aisteihin liittyvd vamma,
joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estdd heidén tdysimédrdisen ja te-
hokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa.” (Vammais-
yleissopimus 2016/27.) Vammaispalvelulakiin verraten vammaisyleissopimuksen maéri-
telmé nostaa esiin fyysisen vammaisuuden maéritelmén lisdksi myds vammaisuuden vai-
kutuksen yksilon mahdollisuuksiin osallistua yhteiskunnan toimintoihin yhdenvertaisesti

muiden kanssa.

Se, mihin pitkdaikaissairautta tai vammaisuutta madriteltdessd kiinnitetddn huomiota,
kytkeytyy osaltaan vammaiskésityksiin eli erilaisiin tapoithin ymmartdd vammaisuutta ja
vammaisuutta tuottavia tekijoitd. Vammaistutkimuksesta on paikannettavissa kolme eri-
laista, erilaisille vammaiskésityksille pohjautuvaa suuntausta, jotka ovat vammaisuuden
sosiaalinen malli, poliittinen malli sekid ldédketieteellinen eli yksilollinen malli (Katsui
2005; Katsui 2006; Kivisto 2014, 60—68; Rasa 2019, 24-28). Esimerkiksi vammaisyleis-

sopimukseen sisdltyvidssd vammaisuuden méiiritelmédssd voidaan tulkintani mukaan
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havaita yhdistyvén kaksi erilaista vammaiskésitystd, jotka ovat vammaisuuden lddketie-

teellinen malli sekd vammaisuuden sosiaalinen malli.

Vammaisuuden ldédketieteellinen eli yksilollinen malli on perinteinen malli, jolla vam-
maisuutta on ymmarretty. Ladketieteellinen malli rakentuu ajatukselle, jonka mukaan
vammaisuudessa on kyse yksilon ominaisuudesta tai vajavaisuudesta. Vammaisuuden ai-
heuttamiin tarpeisiin pyritddn mallin ndkokulmasta vastaamaan kuntoutuksen seka lddke-
tieteellisen hoidon keinoin. Lééketieteellisessd mallissa katse kohdistuu yksilén toimin-
nallisiin rajoitteisiin ja vammaisuuden seurauksien minimoimiseen. (Hakkinen, Kapanen,
Kolkka, Peltonen, Tamminen-Vestrebacka & Tepora 2010, 174—175; Katsui 2006, 88;
Rasa 2019, 25.) Ladketieteellistd mallia on kritisoitu siitd, ettd se ei ota huomioon yhteis-
kunnassa vallitsevia toiseuttavia ja vammaisuutta tuottavia rakenteita. Toisaalta huomi-
oitavaa on, etti ladketieteellistd ndkokulmaa osaltaan tarvitaan kuntoutuksen ja tarvitta-
van hoidon jérjestdmiseksi ja turvaamiseksi. (Katsui 2005, 20.) Myds vammaispalveluita
haettaessa yksilon on yleisesti esitettdvé peruste palveluntarpeelleen, joka pidasiallisesti
perustuu vaikeavammaisuudelle. Télloin diagnoosiperusteisuus on 1dsnd yksilon palve-
luntarvetta arvioitaessa ja esimerkiksi vammaissosiaalityOssé sosiaalityontekijoiden har-
kintavalta on kytkoksissd medikaalisiin tulkintoihin. (Romakkaniemi, Martin & Lappa-

lainen 2019, 108—109; Teittinen 2011, 165, 172-173.)

Yksi esimerkki ladketieteellisestd ndkokulmasta vammaisuuden maéérittelyyn on WHO:n
toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvilinen luokitus, josta kiytetdan
kansainvilisesti englannin kielestd johdettua lyhennettd ICF (International Classification
of Functioning, Disability and Health) (Kivistd 2014, 60; Miettinen 2010, 50-54; Vehmas
2005, 112—-114). Alkuperdinen vuodelta 1980 periisin oleva ICF-luokitus perustui hyvin
pitkalti sairauksien seurauksien luokitteluun (Miettinen 2010, 50; Vehmas 2005, 112).
Sittemmin ICF-luokitusta on péivitetty vuonna 2001 ja se on muokattu ja kehitetty kohti
terveyden osatekijoiden luokitusta. Kdytdnndssd tdma tarkoittaa sité, ettd luokituksessa
on otettu etdisyyttd biomedikaaliseen ajatteluun. Sen sijaan nykyisessd ICF-luokituksessa
huomioidaan laajemmin biologisia, yksilopsykologisia ja yhteiskunnallisia tekijoitd ku-
ten osallisuutta. (Kivistdo 2014, 60; Miettinen 2010, 50-54; Vehmas 2005, 112-114.)
Huolimatta siitd, ettd biopsykososiaalinen ajattelu on siséllytetty osaksi ICF-luokittelua
(Vehmas 2005, 113), on WHO:n ICF-luokittelun perusta edelleen vahvasti lddketieteelli-
nen (Kivistd 2014, 60; Vehmas 2005, 114).



Vammaisuuden sosiaalinen malli puolestaan on noussut vastaliikkeend vammaisuutta yk-
silon ongelmana tarkastelevalle lddketieteelliselle mallille. Vammaisuuden sosiaalisen
mallin juuret ovatkin vammaisaktivismissa ja brittildisessd vammaisliikkeessa. (Katsui
20006, 88; Malm, Matero, Repo & Talvela 2012, 11; Vehmas 2005, 115.) Vammaisuuden
sosiaalisesta mallista on kdytetty my0s nimitystd vammaisuuden yhteiskunnallinen malli
(esim. Rasa 2019, 26; Reinikainen 2007). Tiivistettyné sosiaalinen malli perustuu ajatuk-
selle, jonka mukaan katse tulisi kohdistaa yksilon sijaan yhteiskuntaan, jonka ndhdaan
tuottavan vammaisuutta sekd erilaisia esteitd ja rajoitteita vammaisten ihmisten toimin-

nalle (Malm ym. 2012, 11; Nurmi-Koikkalainen 2017, 11).

Vammaistutkimuksen suuntauksena sosiaalinen malli 1dhtee litkkeelle siitd, ettd vammai-
suudessa on kyse sekd kulttuurisesta, sosiaalisesta ettd poliittisesta ilmidstd. Vammai-
suutta ei siis ndhda seurauksena jostain yksilolld olevasta ominaisuudesta, vaan sen sijaan
vammaisuutta tuottavat tekijit ovat paikannettavissa yhteiskuntaan ja sen rakenteisiin.
Yhteiskunnan ndhdddn rakentuvan hyvin vahvasti normaaliuden ajatuksen ja oletuksen
ympdrille, jolloin vammaiset joutuvat suljetuksi yhteiskunnan toimintojen ulkopuolelle
jatulevat ndin ollen syrjdytetyksi osallisuudesta yhteiskuntaan. (Katsui 2005, 12—-14; Kat-
sui 2006, 88; Kivistdo 61-63, 65; Leppald 2014, 16—17; Nurmi-Koikkalainen 2017, 11;
Rasa 2019, 26-27; Vehmas 2005, 116, 120.) Vammaisuuden sosiaalista mallia kohtaan
on esitetty myds kritiikkid. Sen on ndhty sivuuttavan ne konkreettiset haitat, joita fyysinen
tai psyykkinen vamma aiheuttaa yksilolle (Leppéla 2014, 17), jolloin huomioimatta jaa
vammaisuus yksilon biologisena ominaisuutena (Vehmas 2005, 142; Vehmas 2006, 227—
230). Téllainen tapa ymmairtdd vammaisuutta voi vaikuttaa jopa sithen, miten yksilon
tarve tosiasialliseen hoitoon tai huolenpitoon hahmotetaan (Vehmas 2006, 227-230) tai

adritapauksessa johtaa jopa vammaisuuden kieltimiseen (Ahponen 2008, 28).

Vammaistutkimuksesta paikannettava kolmas vammaisk&sityksen suuntaus, vammaisuu-
den poliittinen malli, on syntynyt vammaisuuden sosiaalisen mallin my6té. Poliittisesta
mallista on kdytetty my0s nimitystd thmisoikeudellinen malli. (Katsui 2005, 15-16; Ki-
vistd 2014, 63—65; Rasa 2019, 22.) Poliittinen malli ldhtee kahteen edelliseen malliin ver-
raten liikkeelle vammaisten ihmisten oikeuksien korostamisesta. Mallin mukaan nimen-
omaan néiden oikeuksien rikkominen synnyttdd vammaisuutta. Toisin sanottuna vammai-
suudessa on kyse oikeuksien puuttumisesta. Lisdksi poliittiselle mallille ominaista on
vammaisten ihmisten toimijuuden korostaminen sekd vammaisten ihmisten yhteiskunnal-

lisen roolin hahmottaminen ennen kaikkea kansalaisuuden kautta. (Katsui 2005, 15-16;
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Kivistd 2014, 63—65.) Vammaisuuden poliittinen malli kytkeytyy vahvasti vammaisky-
symysten politisoitumiseen ja vammaisuuteen poliittisena ilmiond. Esimerkiksi vam-
maispalvelulailla, vammaispoliittisella ohjelmalla sekd YK:n vammaissopimuksen ratifi-
oinnilla on pyritty vahvistamaan paitsi vammaisten ihmisoikeudellista asemaa, myds
vammaisten ihmisten osallisuutta ja yhdenvertaisuutta. (Katsui 2005, 15-16; Kivistd

2014, 63—-65; Rasa 2019, 22.)

Erilaisten vammaiskdsitysten ymmaértamisen lisdksi merkitystd on myds kielelld ja késit-
teilld, joita vammaisuudesta kiytetdan. Téhdn liittyen Paivi Nurmi-Koikkalainen (2017)
on huomauttanut, ettd YK:n vammaisten ihmisten sopimuksen vammaisméaéritelméaa tar-
kasteltaessa on syytd huomioida, ettdi vammaismaéritelmassd on havaittavissa kielesti
johtuva kisitteellinen ero alkuperdisen englanninkielisen sopimuksen eli The United Na-
tions Convention on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD) sekd suomalaisen
kddnnoksen vililld. Suomenkielisessd kddnnoksessd puhutaan vammaisista henkildista,
mutta alkuperdisversiossa on kéytetty termind “persons with disabilities”. Suomenkieli-
sen ja englanninkielisen termin erona on se, ettd englannin kielen sana disability viittaa
vammaisuuden lisdksi my0s toimintarajoitteeseen. Toisin kuin suomenkielinen kdannos,
sisdltdd englanninkielinen mééritelma Nurmi-Koikkalaisen mukaan viestin siité, etté toi-
mintarajoite on yksilon piirre tai ominaisuus, mutta se ei vield maaritd koko ithmistéd kuten
kisite vammainen. (Em. 2017, 11.) My6s Hékkinen ja muut (2010) ovat tuoneet esiin
suomen kielen vammaisuuden kasitteen yksiulotteisuuden. Heiddn mukaansa vammai-
suuden kisitteen riskind ndyttdytyy se, ettd siitd voi helposti muotoutua yksiloa kokonais-

valtaisesti leimaava kasite. (Em., 174.)

Merja Tarvainen ja Vilma Hénninen (2021) puolestaan ovat nostaneet esiin samankaltai-
sen ndikokulmaeron késitteiden impairment ja disability vilille. Ndistd ensin mainittu viit-
taa vammaisuuteen yksilon ominaisuutena ja on ominainen erityisesti vammaisuuden la4-
ketieteelliselle mallille. Jalkimmainen késite puolestaan on omaksuttu kdyttoon yhteis-
kuntatieteellisessd vammaistutkimuksessa. (Tarvainen & Héanninen 2021, 122.) Kuten
edelld on jo mainittu, viittaa késite disability vammaan toimintarajoitteena (Nurmi-Koik-
kalainen 2017, 11), mutta my6s yksilon ja yhteiskunnan vélisend suhteena (Tarvainen &

Hénninen 2021, 122).

Oma tulkintani on, ettd nimenomaan tdllaisten edelld kuvattujen késitteisiin sisdltyvien

vivahde-erojen huomioiminen on merkityksellistd, koska niiden avulla on mahdollista



tarkastella syvemmin sitd, mairitimmeko ihmisen hdnen vammansa kautta vai nihdéénko
vammaisuus vain yhtend ominaisuutena muiden joukossa. Yhteiskuntatieteellisen vam-
maistutkimuksen yhtené keskeisend ndkokulmana on tarkastella sitd, kuinka vammaisten
henkildiden eldmédn vaikuttavat erilaiset sosiaalisella ja yhteiskunnallisella tasolla vallit-
sevat rakenteet ja kéytinteet (Hakala 2014, 29). Osaksi titd tarkastelua sisdltyy myos
huomion kiinnittdiminen kéytettyyn kieleen, silld esimerkiksi vammaisuuden késitteen
tarkastelu voi auttaa paikantamaan ja tunnistamaan niitd mielikuvia, merkityksid ja kisi-
tyksid, joita vammaisuuteen liitetddn (Hékkinen ym. 2010, 174). My0s tdssd omassa pro
gradu -tutkielmassa ldhden liikkeelle edelld kuvatuista yhteiskuntatieteellisen vammais-

tutkimuksen periaatteista.

2.2 Siirtymd nuoruudesta aikuisuuteen vammaistutkimuksessa

Aikuistumiseen liitetdédn tiettyjd yleisesti miellettyjd virstanpylvéitd kuten koulutuksen
suorittaminen, tyoeldmédn siirtyminen, itsendistyminen ja perhe-eliméa (Ehkolm & Teit-
tinen 2014, 4). Niitd odotuksia luovat sosiaaliset yhteisot, yhteiskunnalliset instituutiot
sekd koulutusjarjestelmat ja tyomarkkinoiden rakenteet. Tdstd sosiaalisesti jactusta aikui-
suuden kasitteestd kdytetddn toisinaan my0s nimitystd aikuistumisen kulttuurinen malli.
(Kojo 2012, 94-95.) Huomioitavaa kuitenkin on, etti ei ole olemassa vain yhtd mallitari-
naa nuoruudesta aikuisuuteen ja kuten ei-vammaiset nuoret, myds vammaiset nuoret luo-
vat itselleen erilaisia aikuistumiseen liittyvid eliméntavoitteita. Nim4 tavoitteet liittyvét
muun muassa koulutukseen, tyoeldmaién ja sosiaalisiin suhteisiin. (Martin 2016, 59—60.)
Vammaisten nuorten aikuisten kohdalla aikuistumisen polut voivat kuitenkin muodostua
my0s toisenlaisiksi kuin valtavirta-ajattelussa aikuistumisen kulttuurinen malli yleisesti
mielletddn. TAmé& johtuu osaltaan ympardivan yhteiskunnan asenteista seké rakenteelli-
sista tekijoistd, jotka muokkaavat aikuistumiseen liittyvid siirtymid koulutusasteelta toi-
selle ja kohti tydelaméaa seka itsendistymistd (Ahponen 2008, 200-201). Téssé alaluvussa
tulen tarkastelemaan siirtyméai nuoruudesta aikuisuuteen kolmen siirtyméavaiheen kautta,

jotka ovat koulutus, tydeldma seki itsendistyminen.

Yhteiskunnassa jokaisen mahdollisuus opiskeluun, itsendistymiseen ja omannékdiseen
eldmddn on pyritty turvaamaan aina lainsdaddnnoélliseltd tasolta alkaen. Kaikkien ithmis-
ten oikeudesta perusopetukseen on sdddetty Suomen perustuslain (731/1999) 16 §:ssa.

YK:n lapsen oikeuksien yleissopimuksessa puolestaan on mainittu erikseen vammaisen
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lapsen oikeudesta koulutukseen ja koulunkéyntiin (23 artikla) seki kaikkien lasten yhta-
laisestd oikeudesta saada opetusta (28 artikla). Edelld mainittujen liséksi oikeudesta kou-
lutukseen on sdddetty myos YK:n yleissopimuksessa vammaisten ihmisten oikeuksista
(24 artikla) sekd Euroopan ihmisoikeussopimuksen ensimmaéisessé lisdpOytékirjassa (2

artikla).

Lainsdddannollisen tason lisdksi lapsen ja nuoren mahdollisuuksiin opiskella vaikuttavat
kuitenkin myds lukuisat muut tekijat. Aiemmin on ollut tavanomaista, ettdi vammaisten
lasten ja nuorten opetus on jirjestetty eriytetysti omissa erityisoppilaitoksissaan (Ekholm
& Teittinen 2014, 32). Sittemmin jalansijaa on saanut inklusiivinen koulutuspolitiikka
(Ekholm & Teittinen 2014, 32), joka yksinkertaistettuna tarkoittaa tasavertaisen osalli-
suuden mahdollistamista, tdssd tapauksessa koulutuksen viitekehyksesséd, vammaisille ih-
misille (Hakala, Mietola & Teittinen 175; Vehmas 2005). Inklusiivisen koulutuspolitiikan
yleistymisen mydtd 1980-luvulta alkaen vammaisten lasten opetus on alettu padasialli-
sesti jirjestdd samoissa oppilaitoksissa kuin ei-vammaisten lastenkin. Tarvittava opetuk-
sen tuki on siis tuotu lasten 1dhikouluihin sen sijaan, ettd lapset siirrettéisiin eriytetysti
tuen luo. (Ekholm & Teittinen 2014, 32-35.) Suomessa on kuitenkin edelleen myds eri-
tyiskouluja kuten erityisammattioppilaitoksia, jotka toimivat omina eriytyneind oppilai-
toksinaan (Teittinen & Vesala 2022, 36). Sellaisten opetusryhmien, joissa valtaosa oppi-
laista on tavanomaisesti oppivia oppilaita, on katsottu tarjoavan erityistd tukea tarvitse-
valle lapselle tai nuorelle paremmat mahdollisuudet sekd muodostaa ettd yllapitdd kave-
risuhteita. Télla voi olla positiivisia vaikutuksia oppilaan itsetunnolle, kun taas puolestaan
vahvempaa tukea koulunkdyntiinsd tarvitsevien eriyttiminen pienryhméén voi joissain

tapauksissa lisdtd oppilaan kielteistd kasitystd itsestddan. (Alajoki 2021, 125.)

Marjatta Martin (2016, 61) on osana omaa véitdskirjatutkimustaan nostanut esiin, etti
kansainvilisten tutkimusten mukaan lukio- ja yliopistokoulutukseen osallistuminen on
vihdisempdd vammaisten nuorten kohdalla verrattuna ei-vammaisiin nuoriin. Tarkastel-
taessa vammaisten ihmisten koulutustasoa jdd se matalammaksi kuin viestolld keskimaa-
rin. Koulutusalan valintaan voivat vaikuttaa rajoittavasti esimerkiksi oppilaitosten esteel-
lisyys sekd asenteet niitd oppijoita kohtaan, joilla on jokin vamma. (Haarni 2006, 44;
Niemeld 2007, 12—13.) Teittisen ja Vesalan (2022, 44, 46) mukaan haasteet kiinnittya
osaksi koulumaailmaa voivat alkaa jo esiopetuksessa ja jatkua edelleen aina korkeakou-
lutasolle saakka. Yhtend solmukohtana ndyttiytyy se, ettd oppilaitosten resurssit seké

osaaminen erityistd tukea tarvitsevien opiskelijoiden tukemiseen ovat puutteellisia,
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jolloin vammaisten nuorten mahdollisuudet opiskeluun ja koulunkdyntiin rajautuvat (em.,

44-46).

Vammaisten nuorten opintopolkujen tarkasteluun liittyen Anna-Maija Niemi (2022, 54)
on nostanut esiin, ettd sen sijaan ettd erityistd tukea tarvitseville nuorille tarjottaisiin 1&h-
tokohtaisesti mahdollisuus suunnata opintojaan itseddn kiinnostaville aloille, on heiti oh-
jattu aloille, joiden on katsottu olevan turvallisia ja soveltuvia nuorille, joilla on vamma.
Téllaisia soveltuviksi tulkittuja opintovaylid ovat esimerkiksi ammatilliset koulutukset
sekd erilaiset valmentavat koulutukset. Lukio-opetus sen sijaan on ollut pitkdan erityis-
opetusvapaa koulutussektori. Osasyyna tdhdn on ollut se, ettd vuoden 2019 lukiolain uu-
distukseen saakka erityisopetuksen tarjoaminen lukiossa ei ole ollut pakollista, silld vanha

lukiolainsdddanto ei tunnistanut erityisopetusta. (Em., 54.)

Jotta kaikilla nuorilla olisi mahdollisuus suunnata suorittamaan itsedén kiinnostavia opin-
toja, on tdmin tavoitteen toteutumisen tirkednd edellytyksend esteettomyys. Opiskelun
esteettomyydelld viitataan tilanteeseen, jossa toteutuu mahdollisuus opiskeluun riippu-
matta yksilon vammasta tai muusta erityisen tuen tarpeesta (Putkinen 2009, 8). Esteetto-
myyden tulisi my0s toteutua opiskelun kaikilla eri tasoilla aina tiloista oppimateriaalei-
hin, jolloin voidaan puhua myds saavutettavuudesta (Niemeld 2007, 14). Lisdksi osaksi
opiskelijaeldmié kuuluvat usein my0s erilaiset opiskelijatapahtumat, joihin osallistumi-
nen voi jaada kiinni tapahtumatilojen esteettomyyden heikosta toteutumisesta johtuen
(Ekholm & Teittinen 2014, 29). Esteettdmyys ja sen toteutuminen voi vaikuttaa myos
konkreettisesti sithen, miten nuoren opiskelupolku muotoutuu. Anna Niemeld (2007, 26—
27) on omassa tutkimuksessaan todennut, ettd opiskelupaikan esteettomyys voi olla yksi
merkittdva kriteeri jatko-opintopaikan valinnalle. Néin ollen esimerkiksi pienelld paikka-
kunnalla, missé esteettomid oppilaitoksia ei vélttdmatta ole tai ne sijaitsevat pitkien vili-
matkojen pddssé, voi nuoren kynnys hakea jatko-opintoihin kasvaa korkeammaksi (Eriks-

son 2008, 44; Niemeld 2007, 26-27).

Ajateltaessa nuoren kasvua kohti aikuisuutta, ndyttiytyy siirtymé koulutuksesta tydelé-
miin luontevalta askeleelta. Modernissa yhteiskunnassa tyonteon merkitys on korostu-
nutta, silld tyonteko ndhdddn vdyldnd kansalaisuuteen. Tydeldmién osallistuminen tar-
koittaa muun muassa sitd, ettd yksilo saa paitsi palkkaa ja ndin ollen elantonsa tekemais-
tdén tyostd, mutta myOs esimerkiksi oikeuden tydeldkkeeseen seké tyoterveyshuoltoon.

(Teittinen & Vesala 2021, 71.) Téstd yksilon ja yhteiskunnan vilille rakentuvasta
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sosiaalisesta ja taloudellisesta sidoksesta kdytetddn my0s tyontekijdkansalaisuuden kési-
tettd (esim. Ekholm & Teittinen 2014; Hakala 2017; Teittinen & Vesala 2021). Vammais-
ten ihmisten kohdalla tyoeldméosallisuus on kuitenkin alhaisempaa kuin muulla vaestolla
keskimédrin (Savtschenko 2003, 90; Teittinen & Vesala 2021, 71). Vammaisten ihmisten
palkkatyohon osallistumisen esteind néyttdytyvit esimerkiksi tilojen esteellisyys, tyonan-
tajien asenteet sekd kulkemisen ongelmat (Kyroldinen 2020, 36; Teittinen & Vesala 2021,
71-72). Vammaisten ihmisten tyontekijdkansalaisuuden esteend olevat asenteet paikan-
tuvat myds laajemmin yhteiskunnalliselle tasolle, silld kuten Antti Teittinen (2015, 75)
on huomauttanut, suomalaisessa hyvinvointipalvelujirjestelméissd vammaisille henki-
16ille on padsddntdisesti myonnetty tyokyvyttomyyseldke vammaisuuden perusteella sen

sijaan, ettd heiddn oletettaisiin itse hankkivan toimeentulonsa (my®6s Teittinen 2018).

Vammaisten ihmisten tydllistymiseen tyovoimapoliittisena tavoitteena sekd vammaistut-
kimuksen kentélld on alettu kiinnittdd huomiota enenevissd médrin viime vuosien aikana
(Lindh 2021, 89; Teittinen 2015, 77). Huomio on kuitenkin kiinnittynyt péddasiallisesti
haasteisiin, jotka kytkeytyvét osatyokykyisten tydllistymiseen sekd tydmarkkinoilla val-
litseviin eriarvoistaviin rakenteisiin. Sen sijaan marginaaliasemassa on edelleen tutkimus,
joka pureutuisi vammaisten tydllistymisen merkityksiin seka tyoelamétoimijuuteen. Yh-
tend syynd tdhén on se, etté sosiaali- ja tyollistimispolitiikan saralla vammaisten ithmisten
osallistuminen palkkaty6hon ja tyeldmién on edelleen verrattain uusi ilmié. Vammais-
ten thmisten asemaa tydmarkkinoilla on pyritty parantamaan kuluneen vuosikymmenen
aikana eri keinoin lainsdddannon, polititkkaohjelmien ja selvitysten avulla. (Lindh 2021,
89-90, 93.) Vammaisten ihmisten tydeldméaosallisuuden vahvistaminen ja lisdédminen on-
kin keskeinen vammaispoliittinen tavoite ja se on kirjattu osaksi seké kansallisia ettd kan-

sainvdlisid asiakirjoja ja sopimuksia (Teittinen 2015, 84).

Fyysisesti vammaisen nuoren kohdalla tydeldméosallisuus voi rakentua hyvin eri tavoin.
Vammaisten ihmisten ty6llistymiseen liittyen Antti Teittinen (2015) on huomauttanut,
ettd ei ole olemassa jotain tiettyd vammaspesifid tyoelamiin johtavaa vayldd. Huomioi-
tavaa kuitenkin on, ettd koulutuksen merkitys nousee esiin tyollistymistd edesauttavana
tekijand. Kuten Teittinen on todennut, ei koulutus automaattisesti avaa ovia tydeldméén,
mutta se mahdollistaa vdyldn rakentamisen kohti tyoeldmaé. (Em., 92.) Koulutuksen mer-
kitys ndyttdytyy erityisesti tietotyon aloilla, missd fyysinen vammaisuus ei ole samalla
tavalla merkityksellinen tekijd kuten esimerkiksi jossain suorittavammassa tyossad (Ek-

holm & Teittinen 2014, 51-53; Teittinen 2015, 22-29).
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Tarkasteltaessa vammaisen nuoren siirtymédd koulutuksen kautta tydeldmédn on hyva
muistaa, ettd koulutus- ja tydeldmépolut ovat aina yksilollisia ja kokemukset tyoeldmaan
kiinnittymisestd voivat olla keskenédédn hyvin erilaisia (esim. Ahponen 2008, 81-111; Ek-
holm & Teittinen 2014). Helena Ahponen on jaotellut vammaisten nuorten aikuisten tyo-
urat neljdédn eri tyyppiin, jotka ovat tavanomainen, selked, epdvakaa ja salpautunut ura.
Tavanomainen ura merkitsee pysyvéé osallisuutta tydeldmassid ilman erityisid katkoksia
tai tyopaikan vaihdoksia. Selked ura kuvaa tilannetta, jossa nuori suuntaa tavoitteitaan
koulutuksen kautta tydeldmaiin ja jossa tydllistyminen on todenndkoistd. Epdvakaa ura
voi pitdd sisdllddn tyollistymisen, mutta se voi tapahtua tyohon, joka ei vastaa nuoren
koulutusta tai ammattia. Salpautunut ura puolestaan muotoutuu ty6ttdmyyden, katkonai-
sen koulutuksen sekd ammatillisten tavoitteiden taantumisen kautta. (Ahponen 2008, 81—

83.)

Se, millaiseksi vammaisen nuoren tydura lopulta muodostuu, on vahvasti kytkoksissa
koulutuksen ja tyoeldméan rakenteisiin. Vammaisten ihmisten tydeldméosallisuuden sekd
rakenteiden ja vallitsevien asenteiden vélisen suhteen tarkasteluun kytkeytyy disabilismin
kasite (Lindh 2021; Teittinen 2015; Teittinen 2018). Yleisella tasolla disabilismilla tar-
koitetaan syrjintdd, jossa yhteiskunnassa on konstruoitu sosiaalisesti rakentuneita esteiti
ja asetettu rajoituksia, jotka perustuvat yksilon vammaisuuteen (Teittinen 2015, 95). Tyo-
elamén viitekehyksessd disabilismilla tarkoitetaan vammaisiin thmisiin kohdistuvia es-
teitd palkkatyOhédn osallistumiselle sekd vammaisuuden perusteella tapahtuvaa syrjintda
sekd tyonhaussa ettd laajemmin tydeldmaissd (Lindh 2021, 94-95). Yksi esimerkki disa-
bilismista on se, ettd tydnhaussa vammaiset ihmiset joutuvat usein todistelemaan omaa
tyOkykyisyyttddn sekd tyonantajille ettd muille viranomaisille verrattuna muihin tyonha-
kijoihin (Ekholm & Teittinen 2014, 38—41; Lindh 2021, 95; Teittinen 2018). Disabilismi
voi nédkyi jo koulutuksen ja tydeldmén vilisissd nivelkohdissa, joihin kuuluvat esimer-
kiksi opintoihin liittyvéd tyOharjoittelut ja kadytdnnonopetusjaksot, sekd opiskeluaikana
tehdyt kesdtyot. Silld, millaisia mahdollisuuksia ja kokemuksia nuori saa tydeldmésta
opiskeluaikana, voi olla erilaisia merkityksid siithen, kuinka nuoren véyld tyoeldméain
muodostuu. Mikéli kdytdnnonopetuksen suorittaminen tai 1&htokohtaisesti jo sithen so-
veltuvan paikan 16ytdminen osoittautuu haastavaksi, voi silld olla vaikutuksia tydelaméén

kiinnittymiselle. (Ekholm & Teittinen 2014, 30-32.)
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Koulutuksen ja tydeldmain siirtymén rinnalla itsendistyminen on luonnollinen osa kasvua
nuoresta aikuiseksi. Nuori ponnistaa kohti aikuisuutta useimmiten omasta synnyinper-
heestdédn késin. Tasté syysté sekd perheelld ettd vanhemmilla on oma merkityksensa sille,
millaiseksi nuoren itsendistymisen polku muotoutuu. Liheisverkoston asenteet voivat
vaikuttaa osaltaan paitsi nuoren mahdollisuuksiin, mutta joissain tapauksissa myds nuo-
ren halukkuuteen edetd opinnoissaan seka siirtyd kohti itsendistd eldméaa. (Ahponen 2008,
16, 20; Ekholm & Teittinen 2014, 16; Martin 2016, 60.) Esimerkiksi vanhempien ylisuo-
jeleva suhtautuminen vammaiseen lapseen voi johtaa siihen, ettd teini-ikdinen nuori ei
paise liikkkumaan kodin ulkopuolella ja muodostamaan kaverisuhteita kuten muut ikito-
verinsa. Mikéli vamma itsessddn rajoittaa nuoren liikkumismahdollisuuksia eivétkd van-
hemmat tue murrosikdisen irtautumista kodin piiristd, voi kodin ulkopuolelle ldhteminen
olla jo kdytannon tasollakin haastavaa. (Laitinen & Pietild 2022, 32-33.) Léheisverkos-
tolta saadulla sosiaalisella tuella on merkityksellinen osa siiné, kuinka vammaisen nuoren
siirtymd aikuisuuteen muotoutuu (Irjala 2017, 200-201; Kivistd 2014, 158-159; Martin
2016, 60).

Ympiriston ja ldheisten tarjoaman tuen lisdksi itsendisyyden kannalta merkittavid teki-
jOitd ovat my0s erilaisten tukitoimien ja apuvélineiden toimivuus ja saatavuus. Esimer-
kiksi erilaiset litkkkumisen tai kommunikaation apuvélineet voivat olla merkittdvassa roo-
lissa itsendisyyden toteutumiselle, silld ilman niitd itsendinen litkkuminen tai kommuni-
kointi voi olla haastavaa tai jopa mahdotonta. Vammaisen nuoren itsendisyys voidaankin
tulkintani mukaan ymmartdd jossain tilanteissa myos dualistiseksi, silld itsendisyyden to-
teutuminen voi olla apuvélineiden liséksi riippuvaista myos esimerkiksi avustajista, kun-
touttajista tai esimerkiksi sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisista. (Léhteenmaki
2013, 151-152, 157-158.) Susanna Lihteenméki (2013) on omassa viitoskirjassaan tar-
kastellut puhevammaisten CP-nuorten eldméntarinoita, joiden keskeisend teemana on ol-
lut itsendisyys. Ndisséd eldméntarinoissa yhtend itsendisen eliméin mahdollistajana nouse-
vat esiin juuri edelld mainitut apuvélineet sekd niiden tarjoamat mahdollisuudet (em.).
Vammaisen nuoren kannalta tarkoituksenmukaisten palveluiden saamisella seki fyysis-
ten esteiden poistamisella onkin merkittdva vaikutus sekd kokonaisvaltaisen hyvinvoin-
nin ettd osallisuuden kokemuksille (Martin 2016, 193). Huomionarvoista on, etti se, ettd
thminen eldd itsendistd eldméa, ei suinkaan ole synonyymi sille, ettd vammainen ihminen
eldisi arkeaan ilman apua ja tukea. Sen sijaan riittdvét tukitoimet mahdollistavat sen, ettéd
vaikeastikin vammainen ithminen voi asua omassa kodissaan seké eldd vapaa-ajalla itse-

ndistd elaméaa. (Eriksson 2019, 17-22; Kivistd 2014, 32-33, 63.)
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Itsendinen eldmai ja oman kodin perustaminen ovat osa monen nuoren aikuisen tavoitteita,
riippumatta siitd, onko nuori vammainen vai ei (Ahponen 2008, 19). Itsendisen eldmén
ulottuvuudet liittyvit asumiseen, vapaa-aikaan, seurusteluun, parisuhteeseen ja perheen
perustamiseen (Ahponen 2008; Eriksson 2019; Eriksson & Saukkonen 2022; Martin
2016; Rasa 2019). Helena Ahponen (2008, 200) on esittdnyt, ettd monien vammaisten
nuorten kohdalla heidin elaminkulkunsa ldhtee litkkeelle hyvin samalla tavalla kuin mui-
denkin nuorten kohdalla. Verrattuna ei-vammaisiin nuoriin, vammaiset nuoret kuitenkin
kohtaavat usein itsendistyessddn erilaisia haasteita (Ahponen 2008; Eriksson 2019; Mar-
tin 2016). Kuten aiemmin tissé kappaleessa on todettu koulutuksen ja tydeldméédn siirty-
misen osalta, myds itsendistymisen mahdollisuuksiin vaikuttavat yhteiskunnassa vallalla
olevat asenteet vammaisia ihmisid kohtaan, mitkéd osaltaan voivat vaikuttaa nuoren eld-
ménkulun muotoutumiseen sekd osallisuuden mahdollisuuksiin eldmén eri osa-alueilla

(Ahponen 2008; Eriksson 2019; Martin 2016; Eriksson & Saukkonen 2022).

Toisaalta nuoren aikuisen itsendistymiseen ja koettuihin mahdollisuuksiin vaikuttaa myds
se, missd madrin vamma tai pitkdaikaissairaus on ollut osa heidén siithen saakka elettya
elamadnsd. Marjukka Rasa (2019, 57) on omassa véitoskirjassaan todennut, ettd vammau-
tumisen ajankohta on merkittdva tekija sille, miten yksild suhtautuu sekd omaan vam-
maansa ettd itseensd toimijana. Ylldttden tapahtuva vammautuminen tai pitkdaikaissai-
rauden paheneminen sekd ndiden mahdollisesti tuottamat toiminnanrajoitteet voivat haas-
taa jo omaksuttuja toimintamalleja, sosiaalisia rooleja sekd laajemmin thmisen koko iden-
titeetin (Martin 2016, 190). Kuten olen timén alaluvun ensimmaisessd kappaleessa to-
dennut, ei ole olemassa vakiintuneita ja ennalta maérattyjd mallitarinoita tarkasteltaessa
vammaisten nuorten siirtymid ja polkuja nuoruudesta aikuisuuteen. Jokaisen nuoren ja
nuoren aikuisen eldménpolku on yksilollinen ja uniikki ja sen muotoutumiseen vaikutta-
vat vaihtelevasti sekd erilaiset ulkoiset ja ymparistosté tulevat, ettd sisdiset ja yksilolliset

tekijt.



16

3  TOIMIJUUDEN MALLINTAMINEN

3.1 Nikokulmia toimijuuteen

Tarkasteltaessa toimijuutta (agency) kdsitteend ensiajatuksena mieleen piirtyy kuva yksi-
16sté itsendisend, valintoja tekeviné toimijana. Toimijuuden késitteen tarkastelu on kui-
tenkin huomattavasti moniulotteisempaa ja monisyisempii kuin pelkkéa toimijan ja ha-
nen toimintansa ja toimijuutensa tarkastelua. Toimijuuden kisitteelle ei ole olemassa vain
yhté, yksiselitteistd teoriaa. Pdinvastoin késitteestd on kéyty kiistaa eri teorioiden vélilla
ja toimijuuden selitysmallit ja tulkinnat ovat osittain jopa ristiriitaisiakin (Emirbayer &
Mische 1998, 962). Edes siitd, miti toimijuudella halutaan selittdd tai kuvata, ei ole yhte-
niistd ndkemystd. Toimijuuden késitteen on esitetty olevan jossain méérin epdmédrdinen
ja vaikeakdsitteinen ja sille on ollut haastavaa luoda konkreettista ja systemaattista maa-
ritelmdd (Emirbayer & Mische 1998, 962; Jyrkdmé 2022, 345). Honkasalo, Ketokivi ja
Leppo (2014, 371) ovat huomauttaneet, ettd sosiaalitieteiden sisdlldkin toimijuuden tar-
kastelua voidaan ldhestyd kahdesta erilaisesta ndkdkulmasta: toimijuus voidaan hahmot-
taa yhti lailla empiirisend kuin selittdvindkin kdsitteend. Suvi Ronkainen (2008) puoles-
taan on tuonut esiin, ettd teoreettisella tasolla toimijuuden tarkastelu mahdollistuu eri ylei-
syystasoilla. Naméi tasot liikkkuvat makrososiologisesta rakenteiden kuvaamisesta aina
toimijuuden erilaisiin tilanteisiin muotoihin, kuten toimijuuden tunnon tai pienen toimi-

juuden tarkasteluun. (Em., 388.)

Osana toimijuuden tarkastelua nousee esiin myds yksilon ja rakenteiden vilinen jdnnit-
teisyys. Talla tarkoitan sitd, ettd toimijuuden teoretisointiin liittyy osaltaan sen tarkastelu,
missd madrin toimijuudessa on kyse yksilon omasta toiminnasta ja valinnoista, ja missi
médrin se on yhteiskunnallisten ja rakenteellisten reunaehtojen mairittimii. (Gordon
2005, 114-115; Makinen 2015, 105; Vanhalakka-Ruoho 2014, 193.) Sovellan tita toimi-
juuden dualismia my0s tdmén pro gradu -tutkielman teoreettisen viitekehyksen jdsenté-
misessd. Tulkintani on, ettd vammaistutkimuksen viitekehyksessd toimijuutta tarkastelta-
essa on usein lasnd kysymys siitd, missd méérin rakenteet ja yhteiskunta joko mahdollis-
tavat tai rajoittavat vammaisten ihmisten toimijuutta, mutta toisaalta myds se, millainen
on yksilon oma kokemus omista mahdollisuuksistaan toimijuuteen (esim. Kivistd 2014,
60—63; Reinikainen 2007, 51; Vehmas 2005, 116, 120). Toimijuutta tarkasteltaessa erit-

telen aluksi erilaisia tapoja hahmottaa ja ymmartéé rakenteiden ja yksilon vilistd suhdetta
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osana toimijuuden tarkastelua. Sen jélkeen siirryn toisessa alaluvussa eritteleméén raken-
teissa ja suhteissa muodostuvaa toimijuutta, jonka jélkeen kolmannessa alaluvussa otan
tarkasteluun toimijuuden yksil6llisestd nédkokulmasta kuljettaen samalla vammaistutki-

muksen viitekehysti ldpi koko luvun osana toimijuuden tarkastelua.

Yhteiskuntatieteissé tarkasteltaessa toimijuuden késitettd yksilon ja rakenteiden vilisen
suhteen kautta nostetaan usein esiin brittildinen sosiologi Anthony Giddens ja hdnen ke-
hittiméansa strukturaatio- eli rakenteistumisteoria (Eteldpelto & Heiskanen & Collin 2011,
20; Jyrkdma 1999, 140; Jyrkdma 2007, 202). Giddens (1984) on pyrkinyt osana struktu-
raatioteoriaansa vastaamaan kysymykseen toimijuuden ja rakenteiden dualismista eli
kaksijakoisuudesta. Giddens (1984) on kuvannut, ettd sen lisdksi ettd yksilon toimintaan
vaikuttavat yksilon sisdiset motivaatiot ja vaikuttimet, ohjaavat toimintaa myds ympardi-
vit rakenteet. Giddensin (1984, 24-26) ajatuksessa tdma duaalisuus toimii vastavuoroi-
sesti: ihmisten yksil6llinen toiminta vaikuttaa rakenteiden muodostumiseen, mutta sa-
maan aikaan rakenteet osaltaan vaikuttavat toimintaan ja sen muodostumiseen. Toimijuus
ja rakenteet liittyvét siis giddensildisessd ajattelussa laheisesti yhteen. Thminen seki uu-
sintaa, tuottaa ettd omaksuu rakenteita toimijana, mutta myos hyvaksikdyttaa niitd, koska
rakenteet osaltaan luovat toimintamahdollisuuksia. Rakenteet ndin ollen siis sekd mah-
dollistavat ettd ohjaavat toimintaa, mutta myos rajoittavat sitd. (Jyrkdma 2007, 202-203.)
Toisaalta Giddensin ajatuksia kohtaan on esitetty myos kritiikkid, joka on kohdistunut
Giddensin ndkemyksiin rakenteiden kaksinaisuudesta (Jyrkdma 1999, 145). Esitetyssa
kritiikissd on huomautettu, ettd Giddensin hahmotelmat rakenteiden dualismista eivit ota
huomioon rakenteiden ajallista olemassaoloa, joka poikkeaa toiminnasta. Télla on tarkoi-
tettu sitd, ettd toimintaan vaikuttavat rakenteet ovat olleet olemassa jo aiemmin, siitdkin

huolimatta, ettd itse toiminta tapahtuisikin tdssa ja nyt. (Jyrkdma 2007, 203.)

Yksi tapa hahmottaa toimijuuden ja ajallisuuden, mutta my0s yksilon ja rakenteiden vi-
listd suhdetta, on kytked toimijuuden tarkastelu eliméinkulun kisitteeseen (esim. Jyrkdma
2014; Vanhalakka-Ruoho 2014). Ihminen kdy eldménsa aikana lépi erilaisia siirtymié esi-
merkiksi koulutuksesta tydeldméédn sekd lapsuudesta itsendiseen asumiseen ja perhe-eli-
maédn. Ndma siirtymaét ovat vahvasti kytkoksissd toimijuuteen eliménkulussa, silld ne liit-
tavit yhteen menneisyyttd, nykyhetked ja tulevaa. (Vanhalakka-Ruoho 2014, 192-193.)
Toimijuuden eldménkulkunékokulmassa ihminen arvioi tilannettaan ja valintojaan suh-
teessa menneisyyteen ja nykyhetkeen sekd pohtii toimintansa vaikutuksia tulevaisuudelle.

Aiemmin tehdyt valinnat vaikuttavat nithin mahdollisuuksiin, joita on kiytettdvissa
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nykyhetkessa vaihtoehtoina toiminnalle ja tehtdville valinnoille. (Jyrkdmé 2013, 423; Jyr-
kdama 2014, 62.) Sanna Mikinen (2015) on eritellyt toimijuutta eldiménkulun niakokul-
masta eri tasojen kautta, litkkkuen toimijuuden rakenteellisesta tasosta aina yksilon omiin
valintoihin ja niiden vaikutukseen toimijuudelle. Mékisen (2015) mukaan ihmisen elé-
ménkulku on aina jossain médrin sidoksissa vallitsevaan historialliseen aikaan ja olosuh-
teisiin sekd sen tuottamaan kontekstiin ja kokemuksiin, mutta myos vallitseviin institu-

tionaalisiin rakenteisiin (my0s Vanhalakka-Ruoho 2014).

Jyrki Jyrkdma (2022, 422) on puolestaan ikdéntyneiden toimijuutta kuvatessaan esittanyt,
ettd toimijuuden eldménkulkuperspektiivin yksi paradigma on inhimillisen toimijuuden
periaate. Tdmén hdn avaa tarkoittavan ihmisten hahmottamista inhimillisind olentoina,
jotka itse rakentavat omaa eldminkulkuaan tehden siihen vaikuttavia valintoja niiden
mahdollisuuksien ja rajojen puitteissa, joita yhteiskunnalliset olosuhteet seki historialli-
nen tilanne asettavat (Jyrkdma 2013, 244; Jyrkdma 2022, 422). Yksilolle itselleen jda siis
tiettyjen ulkoapdin tulevien raamien sisdlld mahdollisuus tehdi valintoja ja ratkaisuja sekd
pohtia ja reflektoida niiden vaikutuksia ja mahdollisia seurauksia (Jyrkdma 2013, 244;
Jyrkdma 2022, 422; Mikinen 2015, 105-106). Niin ollen toimijuuden yksil6llisen ja ra-
kenteellisen tason voidaan tulkita olevan samanaikaisesti ldsnd my0ds toimijuuden ela-
ménkulullisessa viitekehyksessd. Kédytdnndssé tulkitsen timén suhteen olemassaoloa si-
ten, ettd vammaisten ja pitkdaikaissairaiden nuorten aikuisten toimijuus suhteutuu osal-
taan Jyrkdmaén (2013; 2022) esittdmaan eldménkululliseen toimijuuteen. Esimerkiksi fyy-
sisesti vammaisen henkilon eldménkulun ndkdkulmasta vamma ja sen my6td muun mu-
assa esteettomyyteen liittyvat kysymykset ovat tekijoitd, jotka voivat vaikuttaa ratkaisui-

hin ja valintoihin, joita hin eldminsé eri vaiheissa sen eri osa-alueilla tulee tekeméan.

Yksilon ja laajemmin yhteison sekd rakenteiden viliseen suhteeseen liittyen Tuula Gor-
don (2005, 115) on huomauttanut, etti ndiden ulottuvuuksien vilinen jidnnite on asia, joka
siséltyy toimijuuteen ja sen tarkasteluun. Tastd huolimatta rakenteiden ja yksilon vapaan
toiminnan seka ajallisen ulottuvuuden vélisten suhteiden tarkastelun lisdksi toimijuus on
mahdollista hahmottaa myds toiminnan ja toimintakyvyn tarkastelun kautta. Téllaista 14-
hestymistapaa toimijuuteen on hyddyntdnyt esimerkiksi Jyrki Jyrkdmi (1999; 2007,
2013; 2014; 2022) soveltamalla modaliteettiteoriaa osana ikddntyvien ihmisten toimijuu-
den tarkastelua. Modaliteettiteorian ytimend on kuvata toimijuutta dynaamisessa vuoro-
vaikutuksessa keskendin olevien kuuden erillisen modaliteetin kautta. Toimijuuden mo-

daliteettien eli osa-alueiden tarkoituksena on havainnollistaa toimijuuden tilanteellista ja
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kontekstuaalista ulottuvuutta. Ndma kuusi modaliteettia ovat osata, kyetd, tiytyé, voida,

tuntea ja haluta. (Jyrkdma 2014, 63-66.)

Vaikka Jyrkdmi (2013; 2014; 2022) on soveltanut modaliteettiteoriaa ennen kaikkea
ikddntyvien ihmisten toimijuuden kuvaamiseen, tulkintani on, ettd se soveltuu sisallolli-
sesti myoOs fyysisesti vammaisten ja pitkdaikaissairaiden ithmisten toimijuuden tarkaste-
luun. Osaaminen, kykeneminen, haluaminen, tdytyminen, voiminen ja tunteminen muok-
kautuvat sekd yksilollisesti ettd tilanteisesti (kts. Jyrkdma 2013, 424). Samalla tavalla
my0s yksilon sekéd yhteiskunnan ja rakenteiden vilisen suhteen tarkastelu on relevanttia
osana vammaisten nuorten aikuisten toimijuuden rakentumista, kuten vammaisten nuor-
ten koulutusta, tyoeldméadn siirtymisti ja itsendistymisté tarkastelevan alaluvun sisilloista
on mahdollista havaita. Yksilon pitkdaikaissairaus tai fyysinen vamma voivat vaikuttaa
hinen kykyihinsé ja mahdollisuuksiinsa tehdd haluamiaan tai arjessa valttamattomid asi-
oita. Toimintakyky voi my0s vaihdella ja muovautua tilanteesta ja ajasta riippuen. Jo pel-
kistddn eri tilojen esteettdomyys mahdollistaa tai rajoittaa ihmisen mahdollisuuksia toimia
kotona ja sen ulkopuolella eri toimintaympéristdissd (Ahponen 2008; Eriksson 2019;
Eriksson & Saukkonen 2022; Martin 2016). Olennaista on tulkintani mukaan myd0s se,
miten nditd edelld mainittuja modaliteetteja sekéd yksilon ja rakenteiden vélistd suhdetta
tarkastellaan esimerkiksi vammaisten nuorten aikuisten itsendistymismahdollisuuksia ar-
vioitaessa, sekd milld tavoin vammaisen nuoren aikuisen osaamista, kykenemisti tai ha-
luamista tarkastellaan verrattuna esimerkiksi ei-vammaiseen nuoreen ja kuinka se vaikut-

taa nithin mahdollisuuksiin, joita yhteiskunta itsendistyvélle nuorelle tarjoaa.

3.2 Rakenteissa ja suhteissa muotoutuva toimijuus

Olen aiemmin tuonut esiin ympariston ja rakenteiden merkitysti sille, kuinka vammaisen
nuoren eldmin ja itsendistymisen eri siirtymét rakentuvat. Téstd syystd pidén perusteltuna
avata laajemmin my®os sitd, kuinka toimijuutta voidaan tarkastella suhteissa syntyvéna ja
kuinka rakenteet vaikuttavat toimijuuden muotoutumiseen. Téssd alaluvussa ldhden liik-
keelle suhteissa syntyvén toimijuuden seki rakenteissa muodostuvan toimijuuden kuvaa-
misella. Témén jdlkeen paikannan toimijuuden tarkastelua osaksi sosiaalityGté ja palve-

lujarjestelméé. Lopuksi kohdennan katseen toimijuuden ja vallan véliseen suhteeseen.
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Kuten olen edellisessd alaluvussa todennut, yksi ndkokulma toimijuuteen on tarkastella
sitd sekd suhteissa muodostuvana ettd toimijuuden rakenteellisten reunaehtojen viiteke-
hyksessé (esim. Mékinen 2015). Néistd ensin mainittu, suhteissa syntyva eli relationaali-
nen toimijuus, voidaan kisittdd vuorovaikutuksessa ja suhteissa syntyvéni toimijuutena.
Suhteissa tarkasteltavan toimijuuden viitekehyksessa toimijat paikantuvat osaksi koko-
naisuutta, jonka muodostavat erilaiset suhteet, jotka voidaan hahmottaa l4dheisten suhtei-
den lisdksi myds laajempina verkostomaisina suhteina. Relationaalinen eli suhteinen toi-
mija muokkautuu ja muodostuu niiden suhteiden myo6tévaikutuksesta, joihin hdn on osal-
lisena. (Rasa 2019, 35.) Toisin sanottuna suhteisessa toimijuudessa toimijat ndhd4én vuo-

rovaikutuksen osapuolina (Ranta 2020, 65).

Esimerkki suhteisesta toimijuudesta on ldhipiirin, kuten perheen ja ldheisten, vaikutus
toimijuudelle (Makinen 2015, 109—114). Olen jo aiemmin kuvannut, kuinka vanhempien
suhtautuminen ja heiltd saatu tuki voivat vaikuttaa nuoren mahdollisuuteen ja halukkuu-
teen itsendistyd (esim. Irjala 2017, 200-201; Kivisto 2014, 158—159; Laitinen & Pietild
2022, 32-33; Martin 2016, 60). Vanhemmilta saadun sosiaalisen pddoman liséksi myos
kaverisuhteilla, vertaisryhmilla ja esimerkiksi koulussa rakentuvilla sosiaalisilla proses-
seilla on oma vaikutuksensa toimijuuden rakentumiselle ja muotoutumiselle (Mékinen
2015). Suhteiden vaikutus toimijuudelle voidaan paikantaa laajemmin myos kéytetyn kie-
len tasolle. Vuorovaikutuksessa puheella on mahdollista sekd vahvistaa ettd pienentda
toimijuutta. Erityisesti tilanteissa, jossa vuorovaikutuksen osapuolten vélilld vallitsee
epitasapainoinen valta-asetelma, on vahvemman osapuolen mahdollista vaikuttaa toisen
osapuolen toimijuuteen tai jopa asemaan. Toisaalta vuorovaikutus mahdollistaa my0s toi-
mijuuden tukemisen ja tasavertaisen osallistumisen mahdollistumisen. (Leskeld 2006,
67-74.) Suhteista toimijuutta tarkasteltaecssa on kuitenkin térked pitdd mielessa, etté ih-
minen ei ole ainoastaan sosiaalisten suhteidensa vanki, vaan yksilolld itsellddn on myos
mahdollisuus vaikuttaa seké tehdé toisin. Vaikka sosiaaliset suhteet tai sosiaalinen toi-
minta itsessédn eivét olisi valittavissa olevaa, voi yksilolle jaadd mahdollisuus valita esi-

merkiksi toiminnasta pidittdytyminen. (Rasa 2019, 35.)

Rakenteellisessa toimijuudessa on puolestaan kyse laajempien rakenteellisten tekijoiden
vaikutuksesta yksilon toimijuudelle. Toimijuutta ja esimerkiksi yksillld olevia valinnan-
mahdollisuuksia tarkasteltaessa on otettava huomioon vallitsevat rakenteet, sekd niiden
tuottamat rajoitteet ja mahdollisuudet. Mahdollisuuksia ja rajoitteita voivat tuottaa esi-

merkiksi palvelujédrjestelma, lainsdddénto ja sosiaaliturva. (Romakkaniemi 2010, 139.)
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ympéristoon, myos ikéédn, sukupuoleen, sosioekonomiseen asemaan tai esimerkiksi vam-
maan tai pitkdaikaissairauteen. Edelld mainituista tekijoistd riippuen ithmisiin kohdistuu
erilaisia odotuksia sekd normeja, jotka vaikuttavat heiddn mahdollisuuksiinsa tehdé va-

lintoja ja paétoksid omassa elaméssddn. (Jyrkdma 2013, 423; Jyrkdma 2014, 64—65.)

Toimijuuden tarkastelu rakenteissa linkittyy osaltaan yhteiskunnassa vallalla oleviin ké-
sityksiin siitd, mitd pidetdén yleisesti tavoiteltavana tai hyvéksyttdvind toimintana. Anu-
Hanna Anttila (2011) on tarkastellut omassa tutkimuksessaan joutenoloa ja ei-minkdén
tekemistd toimintana. Anttila (2011) on kuvannut, kuinka yhteiskunnassa on rakentunut
kisityksid ja normeja siitd, mitd pidetddn yleisesti hyvéksyttdvind olemisen tapoina.
Néma normit ja kisitykset ovat puolestaan kytkoksissd laajemmin yhteiskunnan raken-
teisiin ja instituutioihin (em.). Anttilan (2011) esittdimét huomiot yleisesti hyviksytyisti
olemisen ja ajan viettimisen tavoista kytkeytyvit tulkintani mukaan myds ajatukseen
siitd, kuinka vammaisten ihmisten roolit ndhddin yhteiskunnassa ja kuinka se osaltaan
vaikuttaa vammaisten ihmisten toimijuuteen. Kuten olen aiemmassa luvussa tuonut esiin,
on vammaisten ithmisten osallistuminen tyoelimiin edelleen matalammalla tasolla ver-
rattuna ei-vammaisiin tydikdisiin (esim. Ekholm & Teittinen 2014; Teittinen 2017 &
2018; Teittinen & Vesala 2022). Anttilan (2011) huomioita voidaan tulkita esimerkiksi
siten, ettd tyokyvyttomyyseldkkeelld oleva pitkdaikaissairas tai vammainen henkild ei
vastaa yhteiskunnan ajatukseen siitd, mitd pidetdén yhteiskunnassa yleisesti hyviksytti-

vana olemisen tapana suhteessa tyoeldmaosallisuuteen.

Tarkasteltaessa rakenteiden vaikutusta fyysisesti vammaisten ja pitkdaikaissairaiden ih-
misten toimijuudelle, pidin perusteltuna kohdentaa katsetta myds palveluverkostoon toi-
mijuutta edistivdnd tai rajoittavana tekijdnd. Téhdn liittyen Merja Tarvainen ja Vilma
Hénninen (2021, 129) ovat todenneet, ettd vammaisten ihmisten kansalaisuuden toteutu-
misessa palvelut ovat keskeiselld sijalla. Esimerkiksi Kansaneldkelaitoksen erilaisia vam-
maistukia saa Suomessa yli 250 000 tuhatta henkiléd (Lindh 2021, 93). Tukien lisdksi
vaikeavammaiset sekd pitkdaikaissairaat henkilot ovat usein oikeutettuja myos erilaisiin
vammaispalveluihin, joita myonnetdén esimerkiksi vammaispalvelulain nojalla (Teitti-
nen & Vesala 2021, 61-63). Oikeus ndihin palveluihin puolestaan synnyttdd vammais-
palveluiden asiakkuuden (Réty 2017). Sosiaalitydssé asiakkaan ja tyontekijan vilisti suh-

detta on tarkasteltu toimijuuden viitekehyksessd eri nidkokulmista kdsin. Asiakkaana
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toimijuus muovautuu paitsi suhteisesti, myds laajemmin rakenteellisen tason vaikutuk-

sesta. (Esim. Perttula 2021; Tuominen 2021.)

Sosiaalitydsséd asiakkaan kohtelu subjektina tulisi olla tydskentelyd ohjaava keskeinen
toimintaperiaate, jotta asiakkaan toimijuus mahdollistuu (Tarvainen 2017, 48). Tuula
Tuominen (2021) on kuvannut, ettd asiakkaan toimijuuden kannalta merkityksellistd on
tuttu ja pysyvé asiakassuhde tyontekijian kanssa. Keskeistd on asiakkaan kokemus siit4,
ettd tyontekijdlld on aito kiinnostus asiakkaan asiaa kohtaan ja ettd asiakkaan ja tyonteki-
jan vililla vallitsee edes jonkintasoinen luottamus. Toimijuus asiakassuhteessa edellyttda
molemminpuolista sitoutumista ja sité, ettd asiakas voi kokea osallisuutta oman asiansa
kisittelysséd. (Tuominen 2021, 113.) Téllaisesta kahden eri valta-asemassa olevan yksilo-
toimijan yhdessé toimimisesta siten, ettd myos heikommassa asemassa oleva voi hyotya
siitd, kdytetddn yhteistoimijuuden késitettd (Hokkanen 2013, 64; Tuominen 2021, 113).
Yhteistoimintaan liittyy osaltaan my0s jaetun toimijuuden késite, joka ei kuitenkaan ole
synonyymi ensin mainitulle (Akerblad & Haapakoski 2020, 222). Jactulla toimijuudella,
joka voidaan kisittdd myds kumppanuutena, tarkoitetaan tilannetta, jossa toimijoiden va-
linen tasa-arvoisuus korostuu ja heidén vélisensd valta-asetelma viistyy (Hokkanen 2013,

64-65).

Petteri Niemi (2013) on huomauttanut, ettid kun toimijuutta tarkastellaan sosiaalityon né-
kokulmasta, liittyy asiakkaan ja tyontekijan véliseen suhteeseen aina valta. Valta vaikut-
taa sithen, millainen rooli asiakkaalla on oman asiansa késittelyssd. Sosiaalipalvelu itses-
sddn madrittdd olemassa olevia toimintavaihtoehtoja ja sen myotd tehtdvid valintoja ja
toiminnan seurauksia. (Em., 31.) Toimijuudessa onkin osaltaan kyse tilanteesta, jossa yk-
silolld on kdytossdén olevia mahdollisuuksia valintojen tekemiseen, toimimiseen seka ti-
lanteiden merkityksellistimiseen. Néin ollen toimijuus mahdollistaa kdyt0ssd olevien re-
surssien, ehtojen ja mahdollisuuksien keskindisen suhteen analysoinnin ja tarkastelun val-
tajakojen kautta. Tdma tarkoittaa osaltaan sitd, ettd yksilon kannalta vaihtoehdottomuus
sekd ulkoapdin asetetut pakot sekd alistaminen puolestaan kaventavat toimijuutta ja sen
tilaa. (Ronkainen 2008, 388.) Suvi Ronkainen (2008) on todennut, ettd toimijuuden ana-
lyysiin siséltyy aina vallan analyysi, silld vaikka toimija ndhdéénkin subjektina, ei yksilon
toimijuus ole irrallista henkildiden, ryhmien tai yhteiskuntien mahdollisuuksista, resurs-
seista ja toimintatilasta (em., 388). Ymmérrdn tdmén niin, ettd tarkasteltaessa yksilon toi-

mijuutta, on oleellista pitdd mielessd my0Os sen tarkastelu, milloin on kyse yksilon
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vapaasta ja riippumattomasta toimijuudesta ja milloin puolestaan rakenteiden ja suhteiden

sekd niihin linkittyvien valta-asetelmien ohjaamasta tai maarittimastd toiminnasta.

3.3 Toimijuus yksildllisestd ndkdkulmasta

Téassd alaluvussa tulen kuvaamaan toimijuuden tarkastelua yksil6llisestd ndkokulmasta.
Kohdennan huomion siihen, kuinka toimijuutta on mahdollista tarkastella paikantamalla
se yksilon kokemukseen seké tuntoon toimijuudesta. Tulkintani on, etti jotta toimijuuden
yksilollisen ja rakenteellisen tason vilistd suhdetta on mahdollista tarkastella kokonai-
suutena, vaatii se ymmadrrystd toimijuuden suhteisen ja rakenteisen tason lisdksi myds

siitd, kuinka toimijuus rakentuu yksilon kokemuksena, tuntona, valintoina ja toimintana.

Psykologi Albert Bandura (2001) on tarkastellut toimijuutta sekd kytkenyt sen osaksi so-
siokognitiivista teoriaansa. Bandura (2001, 2) on kuvannut, ettd toimijana oleminen tar-
koittaa yksilon tarkoituksellista toimintaa, jota médrittdd jokin tavoite. Hinen mukaansa
thmisten sisdinen toiminta ei ainoastaan ohjaudu ulkoisten tekijéiden vaikutuksesta, vaan
sen sijaan thmiset ovat myos kokemuksellisia toimijoita (em., 4). Bandura (2001, 6-11)
on sosiokognitiiviseen teoriaansa nojaten jaotellut toimijuuden neljdén eri ulottuvuuteen,
joita ovat tavoitteellisuus (intentionality), ennakoivuus (forethought), itseohjautuvuus

(self-reactiveness) ja itsereflektoivuus (self-reflectiveness).

Edelld mainituista neljésti ulottuvuudesta tavoitteellisuus (intentionality) viittaa nimensi
mukaisesti toimijuuteen tavoitteellisena toimintana. Banduran (2001) ajatuksen mukaan
yksilolld on mahdollisuus vaikuttaa omaan toimintaansa sekd asettaa toiminnalleen pai-
madrid. Toimijuuden nédkokulmasta tavoitteellisuuden keskiossd on kuitenkin nimen-
omaan toiminnan aikomuksellisuus ja toiminnan lopputulos voi olla myds toisenlainen
kuin sille asetettu alkuperdinen tavoite (em., 6). Ennakoivuus (forethought) puolestaan
merkitsee toiminnan vaikutusten etukéteisti arviointia siitd ndkokulmasta, millainen toi-
minta johtaa haluttuun lopputulokseen ja millainen mahdollisesti puolestaan ei-toivottuun
tulokseen. Ennakoivuus toimijuuden osa-alueena edesauttaa tulevien tapahtumien enna-
kointia sekd tukee toiminnan johdonmukaisuutta ja vakautta. (Em., 7-8.) Itseohjautuvuus
(self-reactiveness) vie toimintaa kohti toiminnan toteutusta, silld toimijalta vaaditaan toi-
minnan suunnittelun lisdksi myo0s itsesditelyd ja itsensd motivoimista. Téhan kytkeytyvét

my0s moraalin ja arvojen merkitys toimijuudelle ja niiden toimintaa ohjaava vaikutus.
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(Em., 8-9.) Neljas ulottuvuus eli itsereflektoivuus (self-reflectiveness) tarkoittaa yksilon
kykyd arvioida omaa toimintaansa ja muuttaa ja suunnata sitd uudelleen suhteessa arvoi-

hin ja eldméntavoitteisiin (em., 10—-11).

Bandura tuo osana omaa teoriaansa varsin vahvasti esiin yksilon omien sisdisten usko-
musten sekd toimintamallien merkitystd toimijuudelle. Toimijuuden tarkastelun painot-
tuminen yksilondkokulmaan voi kuitenkin olla jossain maarin my06s ongelmallista. Tahin
liittyen Tuula Gordon (2005, 117) on kuvannut, ettd individualismia korostavissa, myo-
hiismoderneissa yhteiskunnissa, jotka ovat kulttuurisesti ja taloudellisesti uusoikeistolai-
sia, toimijuus paikantuu usein yksiloon ja “itseen”. Tdma tarkoittaa ajatusmallia, jossa
thmisten ndhdiin olevan oman toimintansa lopputuloksia ja néin ollen muokkaavan itse
itsedédn. Verrattuna toimijuuden hahmottamiseen osana rakenteita ja ymparoivi suhteita,
on individualistisessa ndkokulmassa toimijuus irrotettu rakenteiden eriarvoistavista ja ra-
joittavista vaikutuksista. (Em.) Téllaisen individualismia korostavan nidkdkulman riskind
on se, ettd samalla kun keskitytdin tarkastelemaan yksilon omia valintoja ja mahdolli-
suuksia, unohdetaan ottaa huomioon toimintaa rajoittavat tekijéit sek se, millaisia realis-
tisia mahdollisuuksia yksilollad on tehdé erilaisia valintoja eldmédssddn (Eteldpelto, Heis-

kanen & Collin 2011, 13).

Toimijuuden tarkastelu on kuitenkin mahdollista my0ds palauttaa yksiloon ilman, ettd se
tarkoittaa rakenteiden ja sosiaalisen jarjestyksen huomioimisen unohtamista kokonaan.
Toimijuuden tarkasteluun yksilollisestd ndkokulmasta kytkeytyy késitteend toimijuuden
tunto. Télla tarkoitetaan yksinkertaistetusti sitd, millaisia tunteita ja késityksid yksilolla
on omista mahdollisuuksistaan tehdé pdatoksid. Toisin sanottuna kyse on siitd, miten yk-
sil6 hahmottaa ne mahdollisuudet ja rajoitteet, jotka vaikuttavat sithen, millaisia paatok-
sid yksilon on mahdollista tehda hédnelld olevien mahdollisuuksien, rajoitteiden ja osaa-
misen asettamissa rajoissa. (Gordon 2005, 114-115.) Toimijuuden tunto voidaankin hah-
mottaa yksilon tunteena omasta toimijuudestaan (Tuominen 2021, 102) ja kéasityksend

siitd, ettd yksilé on oman eldménsd subjekti (Gordon 2005, 119).

Toimijuuden tunto késitteend eroaa puhtaan individualistisesta ndkdkulmasta siind, etti
se ottaa huomioon ulkoisten reunaehtojen ja rakenteiden vaikutuksen yksilon henkilokoh-
taiseen kokemukseen omasta toimijuudestaan. Néin ollen toimijuuden tunnon tarkaste-
luun sisdltyy myos sen huomioiminen, ettd on olemassa tiettyja rakenteellisia, sosiaalisia

ja kulttuurisia tekijoitd, jotka osaltaan joko mahdollistavat tai rajoittavat yksilon
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kokemusta omasta toimijuudestaan. (Gordon 2005; Juntunen 2020; Tuominen 2021.) T4-
maén pro gradu -tutkielman viitekehyksessd ndma rakenteelliset ja sosiaaliset toimijuuteen
vaikuttavat tekijit voidaan ymmartdaa esimerkiksi fyysisesti vammaisten ja pitkdaikais-
sairaiden nuorten aikuisten tyoeldméén siirtymdd koskeviksi yhteiskunnallisiksi asen-
teiksi. Toimijuuden tunto puolestaan merkitsee esimerkiksi vammaisen nuoren sisédisti
kasitysta siitd, millaisia mahdollisuuksia hédnelld on tehdd omaa koulutustaan ja tydllisty-
mistddn koskevia valintoja ja pddtoksid noiden asenteiden tuottamissa rajoissa tai niistd

huolimatta.

Vaikka toimijuus liitetdénkin usein vahvasti toimintaan ja sitd ohjaaviin sisdisiin ja ulkoi-
havaittavissa olevaa toimintaa (Akerblad 2015, 130), jolloin voidaan puhua pienest toi-
mijuudesta (esim. Hokkanen 2014; Honkasalo 2013; Lamsi 2013). Pieni toimijuus voi
ilmeté esimerkiksi tilanteessa, jossa el ndenndisesti vaikuttaisi tapahtuvan mitéédn. Se voi
olla esimerkiksi odottamista, sietdmisti tai jadmistd. (Honkasalo 2013, 42.) Pieni toimi-
juus voidaan tulkita myds heikentyneeksi tai ohueksi toimijuudeksi. Haastavassa tilan-
teessa toimijuus voi muotoutua sinnittelyksi, jota on mahdollista tulkita yksilon omana
toimijuutena. Johanna Hiitola (2021) on tarkastellut pakolaisten toimijuutta erossa per-
heestdén ja nostanut esiin nimenomaan sinnittelyn toimijuuden muotona. Hiitola on ku-
vannut, ettd tilanteessa, jossa yksilolle jad vain vdhan mahdollisuuksia vaikuttaa omaan
tilanteeseensa, voi sinnittely pienend toimijuutena olla sitd, ettd ihminen herdda aamuisin

ja lahtee toihin tai koulutukseen. (Em., 122.)

Tédmin pienen toimijuuden ulottuvuuden ymmaértdminen on tulkintani mukaan merkityk-
sellistd, kun litkutaan vammaistutkimuksen viitekehyksessd. Vamma tai pitkdaikaissai-
raus kuten ALS voivat heikentdd merkittdvésti yksilon fyysistd toimintakykya seké luoda
avuntarpeen liittyen ldhes kaikkiin péivittdisiin toimintoihin, jolloin toimijuus voi muo-
dostua ulkoapdin tarkastellen maaréllisesti pieneksi. Pidén kuitenkin tirkednd huomiona
sitd, ettd vamman tai pitkdaikaissairauden ei pida olettaa tarkoittavan samaa kuin pieni tai
hauras toimijuus. Marjukka Rasa (2019, 57) on kuvannut, etti erityisesti lapsesta saakka
vammaisilla thmisilli vamma on muodostunut keskeiseksi, luonnolliseksi ja oleelliseksi
osaksi heidin toimijuuttaan. Vammasta on siis tullut osa identiteettid (em., 58; kts. myos

Martin 2016).
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4 METODOLOGISET VALINNAT

4.1 Tutkimustehtava

Pro gradu -tutkielmani on laadullinen tutkimus, jonka keskidssd on fyysisen vamman tai
pitkdaikaissairauden kanssa eldvien nuorten aikuisten toimijuus. Laadulliselle tutkimuk-
selle on ominaista merkitysten keskeisyys ja niiden analysointi puheessa ja kirjoitetuissa
teksteissd sekd kokemuksen ja subjektiivisuuden huomioiminen (Ronkainen ym. 2014,
81-83). Tamin tutkielman aineisto muodostuu 11 pitkdaikaissairaan ja fyysisesti vam-

maisen nuoren aikuisen haastatteluista.

Tarkoituksenani on tarkastella toimijuutta ja sen rakentumista sen pohjalta, mitd haasta-
teltavat kertovat ja kuinka he kuvaavat omaa eldmiinsi. En ole kiinnostunut niink&an
siitd, mitd toimijuus aineistossa on. Sen sijaan haluan selvittid sitd, kuinka toimijuus ra-
kentuu aineistossa haastateltavien puheessa suhteessa heiddn vammaansa tai sairauteensa
sekd minkd tekijoiden voidaan tulkita joko edistdneen tai vaihtoehtoisesti rajoittaneen
haastateltujen nuorten aikuisten toimijuutta. En siis ndin ollen pyri tarkastelemaan toimi-
juutta ja sairautta tai vammaa erillisind asioina, vaan olen kiinnostunut niiden vilisesti
suhteesta. Tutkimustehtdvinini on paikantaa aineistosta tekijoitd, jotka ovat joko mah-

dollistaneet ja edisténeet tai vaihtoehtoisesti rajoittaneet haastateltavien toimijuutta.

Tadmin tutkielman tulokset eivit ole yleistettdvissd siten, ettd niiden pohjalta olisi mah-
dollista tehdi tulkintoja koskien kaikkia nuoria aikuisia, joilla on jokin fyysinen vamma
tai pitkdaikaissairaus. Tutkielman avulla on kuitenkin mahdollista lisdtd ymmarrysta siita,
millaisia subjektiivisia kokemuksia haastateltavilla on suhteessa omaan vammaansa tai
pitkdaikaissairauteensa ja kuinka ndmé kokemukset ovat rakentaneet haastateltavien toi-
mijuutta. Ndkemykseni on, ettd tité tietoa on mahdollista hyodyntdd sosiaalitydssé asiak-

kaita kohdatessa ja heiddn rinnallaan tyoskennellessa.

Tadmén pro gradu -tutkielman tutkimuskysymys on: Millaisia toimijuutta mahdollistavia
Jja rajoittavia tekijoitd aineistossa rakentuu suhteessa haastateltavien vammaan tai pitkd-

aikaissairauteen?
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4.2 Sosiaalinen konstruktionismi

Sosiaalisella konstruktionismilla tarkoitetaan teoreettis-metodologista viitekehysté, jossa
ollaan kiinnostuneita siitd, kuinka kielenkdyttd ja muu toiminta rakentavat sosiaalista to-
dellisuutta (Jokinen 2016, 201). Sosiaalinen konstruktionismi léhtee siis liikkeelle ajatuk-
sesta, jonka mukaan tieto ja todellisuus ovat jotain, mikéd on rakennettua eli konstruoitua
ennemmin kuin luotua (Andrews 2012, 39). Tamén pro gradu -tutkielman tietoteoreetti-
sena lahtokohtana on sosiaalinen konstruktionismi. Seuraavaksi kuvaan sosiaalisen kon-
struktionismin keskeisimpié 1dhtokohtia sekd avaan sitd, mitd sosiaalinen konstruktio-

nismi tarkoittaa timéan tutkielman viitekehyksessa.

Sosiaalisen konstruktionismin perusta rakentuu yritykselle ymmaértda sitd, mitd todelli-
suus on. Sosiaalisen konstruktionismin alkujuuret ovat sosiologiassa ja se kytkeytyy kva-
litatiivisen tutkimuksen postmoderniin aikakauteen. Kyseessd on pohjimmiltaan relati-
vistinen ajatussuuntaus. (Andrews 2012, 40.) Siind, missé esimerkiksi positivismi tieteen-
filosofisena suuntauksena perustuu ajatukselle, ettd havainnoimalla ja mittaamalla voi-
daan tuottaa tarkkaa tieteellisti tietoa, ldhestyy sosiaalinen konstruktionismi tarkastelta-
via ilmioitd kyseenalaistavammalla otteella. Tama tarkoittaa sitd, ettd esimerkiksi erilaiset
tavat, joilla jaottelemme ja kategorisoimme maailmaa ja sen ilmiditd, eivét valttimatta
ole yhtenevdisid maailmassa vallitsevan todellisuuden kanssa. (Burr 2015, 3.) Vivien
Burr (2015, 3) on havainnollistanut titd ottamalla esimerkiksi tavan hahmottaa sukupuol-
ten olemassaoloa. Pelkdn biologiaan perustuvan bindérisen ymmaértdmisen sijaan sosiaa-
linen konstruktionismi mahdollistaa sukupuolen laajemman tarkastelun esimerkiksi kult-
tuurisesti rakentuneiden maskuliinisuudelle tai feminiinisyydelle asetettujen odotusten ja

oletusten kautta (Burr 2015, 3).

Sosiaaliselle konstruktionismille on ominaista perusajatus siitd, ettd todellisuus ja tavat
ymmartdd maailmaa ovat historiallisesti ja kulttuurisesti rakentuneita. Tamé tarkoittaa
sitd, ettd se, miten thmiset ymmartdvat ja kisitteellistivét asioita, on sidoksissa kulloi-
seenkin aikaan ja vallitseviin kulttuurisiin rakenteisiin. Esimerkiksi kisitykset ja ajatuk-
set, joita lapsuuteen liitetddn, ovat muuttuneet huomattavasti vuosikymmenien kuluessa.
(Burr 2015, 4.) Peter L. Berger ja Thomas Luckman (1994, 147) ovat kuvanneet, ettd
yhteiskunta syntyy ja on olemassa seki objektiivisena ettd subjektiivisena todellisuutena.
Talla he tarkoittavat sitd, ettd on olemassa ihmisen oma subjektiivinen todellisuus, joka

liittyy objektiiviseen, valmiiksi tyypiteltyyn todellisuuteen. Tidssd objektiivisessa



28

todellisuudessa puolestaan on olemassa jo entuudestaan kulttuurisesti nimettyja asioita,
esineitd ja ilmiditd. Ndin ollen subjektiivinen todellisuus on vuorovaikutuksessa objektii-
viseen, aiemmin luotuun ja ihmisten tuottamaan todellisuuteen ja maailmaan. (Berger &

Luckman 1994, 29-57, 71-75, 147.)

Sosiaalisen konstruktionismin mukaan tieto ja todellisuus muotoutuvat ihmisten valisessi
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa (Berger & Luckman 1994, 47-52, 72; Burr 2015, 4-5).
Keskeistd sosiaaliselle konstruktionismille onkin kiinnostus kéytettyd kieltd kohtaan
(Burr 2015, 5) seké sosiaalisen todellisuuden rakentumisen tulkinta nimenomaan kielen-
kiyton kautta (Jokinen, Juhila & Suoninen 2016, 26-27). Toisin sanottuna kieli ei aino-
astaan kuvaa maailmaa, vaan sen lisédksi myos merkityksellistdd sitd. Kielen kautta siis
konstruoimme vallitsevaa todellisuutta. (Jokinen, Juhila & Suoninen 2016, 26-27.) Tdhén
kielen ja todellisuuden véliseen suhteeseen liittyen Tuula Helne (2002, 17) on kuvannut,
ettd kieli ja todellisuus eivét ole toisistaan irrallaan olevia asioita, vaan kieli ja todellisuus
ovat keskendin yhté todellisia asioita ja ettd kieli syntyy suhteessa toisiin ithmisiin. Néin

ollen ithmiset siis tuottavat ja rakentavat itse sosiaalista todellisuutta (Juvonen 2015, 52).

Liittyen sosiaaliseen konstruktionismiin metodologisena viitekehyksend, Jari Eskola
(2003) on todennut, ettd véljan konstruktionismin mukaisesti hahmotettuna tehty tutki-
mus on tekijdnsd konstruoima tarina. Téll4 hén viittaa siihen, ettd tutkimus voidaan tehdi
monella eri tapaa, jolloin yhden tutkijan aikaansaama tutkimus on vain yksi tarina muiden
joukossa. Han kuitenkin huomauttaa, ettd tutkimus heijastaa todellisuutta siitdkin huoli-
matta, ettd todellisuus olisi sosiaalisesti konstruoitunutta. (Em., 140.) Tdhédn ajatukseen
kytkeytyy myds Arja Jokisen (2016) esitys sosiaalisen konstruktionismin ytimesté. Joki-
sen (2016) mukaan tutkija osaltaan paitsi kuvaa sosiaalista todellisuutta, mutta myds sa-
manaikaisesti luo sitd. Néin ollen myds tutkijan ja tutkimuskohteen vélinen suhde voidaan
ndhdi konstruoituneena. Toisaalta sosiaalinen konstruktionismi tutkimuksen teoreettis-
metodologisena viitekehyksend kuroutuu myds tutkimustulosten tarkasteluun, joiden tul-
kintaan tulisi Jokisen (2016) mukaan suhtautua reflektiivisesti sen sijaan, ettd ne nihtéi-
siin faktojen raportointina. (Em., 250-251.) Ymmaérran itse tdimén tutkielman analyy-
siprosessin nimenomaan edelld kuvatun kaltaisena prosessina. Haastatteluissa sosiaalinen
todellisuus rakentuu haastateltujen tuottaman puheen ja heididn kertomiensa asioiden
kautta. Haastattelut ja niidden myo6td tekeméni analyysi ovat haastateltujen konstruoima
tarina sekd kuvaus heidin sosiaalisesta todellisuudestaan, joka rakentuu tutkielman teki-

jand minun analyysiprosessini kautta.
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Pohjaan tdssd pro gradu -tutkielmassa Merja Laitisen (2004, 54) tapaan ymmaértdd sosi-
aalinen konstruktionismi védljemmin kuin vain subjektiiviseen kokemukseen todellisuu-
desta. Laitisen (em.) tavoin olen kiinnostunut siitd, miten aineistossa tuotetut ja rakenne-
tut merkitykset suhteutuvat ympardivaan yhteiskuntaan ja sen konteksteihin. Tdma va-
linta perustuu ajatukselleni siitd, ettd koska keskidssd on fyysisen vamman tai pitkdai-
kaissairauden kanssa eldvien nuorten aikuisten toimijuuden tarkastelu, en koe, ettd toimi-
juutta olisi mahdollista tarkastella irrallaan suhteessa vammaisuuteen tai pitkdaikaissai-
rauteen. Perustelenkin nojautumistani Merja Laitisen (2004, 54) tapaan ymmaértié sosi-
aalista konstruktionismia Simo Vehmaksen (2005) nikemyksell4 siitd, ettd vammaisuu-
den ja vamman vaikutuksessa eldméin eri osa-alueisiin, kuten hyvinvointiin ja eldménlaa-
tuun, on kyse suuremmasta kokonaisuudesta kuin pelkéstd vammasta itsessdén, silli nii-
hin vaikuttavat myds laajemmassa mittakaavassa esimerkiksi yhteisollinen vuorovaikutus

ja yhteiskunnan rakenteet.

4.3  Tutkimusaineisto

Olen valinnut tutkielmani aineistoksi valmiin haastatteluaineiston, joka on laadullinen eli
kvalitatiivinen aineisto. Aineiston on kerdnnyt Lotta Virrankari vuonna 2018 osana Hel-
singin yliopiston yhteiskuntapolitiikan pro gradu -tutkielmaansa. Tutkielma on toteutettu
yhteistydssd Sokra-hankkeen kanssa, jota koordinoi Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
(THL). Aineiston virallinen nimi on Pitkdaikaissairaiden ja fyysisesti vammaisten nuor-
ten aikuisten vapausmerkitykset 2018. Aineisto pitdd sisélldén yhteensd 11 haastattelua.
Kaikki haastattelut ovat henkilohaastatteluja, jotka on toteutettu kasvokkain tapahtuneina
puolistrukturoituina teemahaastatteluina. Haastattelut on tehty aikavililld 26.6.2018 —
5.9.2018. Aineiston olen saanut kdyttooni Yhteiskunnallisen tietoarkisto Ailan kautta ja

se on kdytettdvissd ainoastaan tutkimukseen sekd ylempiin opinndytteisiin.

Alkuperidisen aineison haastattelukutsussa on etsitty haastateltavaksi henkilditd, joilla on
jokin fyysinen vamma tai pitkdaikaissairaus ja jotka idltddn sijoittuvat 18 ja 29 ikdvuoden
vilille. Aineiston keruuta on ohjannut Lotta Virrankarin pro gradu -tutkielman tavoite,
joka on ollut analysoida seké tutkia vapauden ja vapauden kokemiseen vaikuttavia yh-

teiskunnallisia tekijoitd. Haastattelukutsussa Virrankari on kertonut olevansa
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kiinnostunut siitd, millaisissa tilanteissa haastateltavat kertovat kokevansa vapautta ja
mitd vapaus haastateltaville nuorille aikuisille merkitsee. Liséksi Virrankari on haastatte-
lukutsussa maininnut, ettd haastatteluissa tullaan késitteleméaén haastateltavien kokemuk-
sia vammasta tai pitkdaikaissairaudesta seka asioita, joita haastateltavat kokevat itselleen

merkityksellisiksi. (Virrankari 2018.)

Aineistossa haastatellut kuvaavat sairautensa tai vammansa oireita seké sitd, miten oireet
kaytannossd ndkyvat heididn arjessaan. Haastattelut késittelevit esimerkiksi sitd, koke-
vatko he vamman tai sairauden vaikuttaneen jollain tapaa heidin tulevaisuudensuunnitel-
miinsa ja haaveisiinsa, esimerkiksi asettamalla jotain rajoitteita tai haasteita. Haastatelta-
vat ovat kertoneet myds opiskeluhistoriastaan ja kokemuksistaan tydeldméin ja yleisem-
min itsendistymiseen liittyen. Liséksi haastatelluilta on kysytty kysymyksia siitd, millai-
sia merkityksid he antavat vapaudelle ja kokevatko he vapauden toteutuvan heidin eli-
missddn. Haastatteluissa on kisitelty tarvittavan avun ja tuen saamista sekd kokemuksia
koulusta, terveydenhuollosta tai laajemmin yhteiskunnan instituutioista. (Virrankari

2018.)

Taustatietoina haastatteluista on annettu haastatteluaika, sukupuoli, iké luokiteltuna sekéa
haastatellun sairaus tai vamma. Haastateltavista kaksi oli miehii ja loput yhdeksén naisia.
Haastateltavien vammat ja sairaudet vaihtelivat ja olivat varsin moninaisia. Haastatelta-
vien diagnooseja olivat CP-vamma, lasten reuma, lihastauti, psoriasis, spastinen hemiple-
gia, syklinen neutropenia seké epilepsia. Yhdella epilepsiaa sairastavista oli lisdksi 1. tyy-
pin diabetes. CP-vamma oli kahdella haastateltavalla ja epilepsia neljilla haastateltavalla.

(Virrankari 2018.)

Virrankari on anonymisoinut aineiston sekd keksinyt kaikille haastatelluille pseudonimet.
Olen itse tehnyt pddtoksen olla kdyttdmattd Virrankarin laatimia pseudonimid. Sen sijaan
olen numeroinut kaikki haastattelut ja tulen kdyttdméain tatd numerointia esimerkiksi ai-
neistolainauksiin viitatessani. Tamén tarkoituksena on vahvistaa aineiston anonymisoin-
tia, jotta mahdolliset esiin nostamani yksityiskohdat haastateltavista eivét olisi niin hel-
posti yhdistettivissd Virrankarin tekemddn aineiston analyysiin. Tdmé véhentdd mahdol-
lista riskid haastateltavien tunnistamiseen. Olen myds tehnyt tietoisen paédtoksen olla tu-
tustumatta muihin opinndytteisiin, joissa Virrankarin kerddmaa aineistoa on mahdollisesti

kaytetty. Télld pyrin ehkdisemédédn sitd, ettd muiden aineistosta tekemét analyysit
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vaikuttaisivat jollain tapaa omaan tulkintaani ja analyysiini, jota haastatteluaineiston poh-

jalta olen tehnyt.

Olen valinnut kyseisen haastatteluaineiston tutkielmani aineistoksi, silld se vastaa sisél-
161tdén hyvin valitsemani tutkimustehtévén tavoitteita sekd mahdollistaa asettamaani tut-
kimuskysymykseen vastaamisen. Olen pddtynyt ottamaan aineistoksi kaikki 11 haastat-
telua. Koen, ettd ndin aineiston monimuotoisuus ja moniddnisyys sdilyi mahdollisimman
hyvin. Ajattelen, ettd jokainen haastattelu on omanlaisensa ja ndin ollen monipuolistaa
analyysia ja sen tuloksia. Jokainen haastateltava tuo esiin oman yksilollisen ndkemyksena
vamman tai sairauden vaikutuksista ja sen my0ti rakentaa yksilollistd kuvausta toimijuu-
den rakentumisesta suhteessa vammaan tai pitkdaikaissairauteen. Ndkemykseni on, etti
mikali olisin ldhtenyt rajaamaan aineistoa esimerkiksi vain fyysiseen vammaisuuteen,

olisi se yksipuolistanut myos analyysin tuloksia liiaksi suhteessa tutkimuskysymykseen.

4.4  Aineiston temaattinen analyysi

Virginia Braun ja Victoria Clarke (2006, 4) ovat esitténeet, ettd temaattisessa analyysissi
on kyse kvalitatiivisen tutkimuksen perustavanlaatuinen menetelma, joka kaikkien aloit-
televien tutkijoiden tulisi opetella hallitsemaan. Kyseessé ei kuitenkaan ole tiukkarajai-
nen ja spesifi metodi, vaan se mahdollistaa sen soveltamisen joustavasti eri metodien
kanssa. Temaattinen analyysi ei ole mydskéddn sellaisenaan sidottu mihinkddn tiettyyn
metodologiseen viitekehykseen. (Braun & Clarke 2006, 77-78.) Temaattisen analyysin
ehdoton vahvuus onkin Braunin ja Clarken mukaan sen joustavuus. Se, ettd temaattinen
analyysi ei ole vahvasti sidoksissa mihinkdin tiettyyn teoreettiseen tai metodologiseen
lahtokohtaan, mahdollistaa sen, ettd sen avulla on mahdollista tuottaa seki yksityiskoh-

taista ettd monimuotoista tietoa tutkittavaan aiheeseen liittyen (em.).

Se, ettd temaattinen analyysi ei ole sidottua vain yhteen tiettyyn teoreettiseen tai metodo-
logiseen ldhtokohtaan, ei kuitenkaan tarkoita sitd, ettd temaattista analyysié tehdessi ei
tarvitsisi ottaa huomioon teoreettista viitekehysta. Tutkijalla tulisi aina olla valittuna jokin
teoreettinen ldhtokohta, josta hén aineistoa ldhestyy. Kuten muillekin analyysitavoille,
my0s temaattiselle analyysille on keskeisté se, ettd valittu teoreettinen viitekehys ja me-

todologiset ldhtokohdat mahdollistavat tutkijaa saamaan selville sen, mitd hin aineistosta
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haluaa selvittdd. (Braun & Clarke 2006, 80.) Téhén liittyen Braun ja Clarke (2006, 80)
huomauttavat, ettd analyysimenetelména temaattinen analyysi ei perustu sille, ettd teemat
vain passiivisesti nousisivat esiin aineistosta sen ldpikdymisen myo6td, vaikka ndin toisi-
naan tutkimuksissa annetaankin ymmarté4. Sen sijaan temaattisessa analyysissd on kyse
tutkijan aktiivisesta prosessista, jossa tutkija tunnistaa ja valitsee aineistosta teemoja,

jotka hén edelleen raportoi tutkimuksessaan sen lukijoille (em.).

Jouni Tuomi ja Anneli Sarajirvi (2018) ovat kuvanneet, etti temaattista analyysia tarkas-
teltaessa on mahdollista erottaa teorialdhtdinen aineiston analyysi seké aineistoldhtdinen
aineiston analyysi. Teorialdhtoiselld temaattisella analyysilld tarkoitetaan analyysié, jota
ohjaa jokin ennalta valittu teoria tai johonkin teoriaan kuuluva késitteistd, johon aineiston
tarkastelua suhteutetaan. Aineistoldhtdisessd temaattisessa analyysisséd viitekehykseksi
on puolestaan otettu tutkimuksen aineisto. (Em., 140—-143.) Téssé tutkielmassa sovellan
teoriaohjaavaa temaattista analyysid, silld tarkoituksenani on paikantaa aineistosta toimi-
juuteen kytkeytyvid tekijoitd, jolloin aineiston analyysi on sidoksissa tutkielman teoreet-
tiseen viitekehykseen. Teoriaohjaava analyysi eroaa teorialdhtdisestd analyysistéd siind,
ettd siind yhdistyy elementtejd sekd aineistoldhtdisestd ettd teorialdhtoisestd analyysista.
Teoriaohjaava analyysi ei nouse suoraan teoriasta tai pohjaudu siithen, mutta analyysissa
on teoreettisia kytkentdjd. Aineiston analyysin tukena toimii teoria, mutta analyysin ta-
voitteena ei ole erilaisten teoreettisten kytkentdjen etsiminen tai vallitsevan teorian tes-

taaminen. (Eskola 2018, 182; Tuomi & Sarajarvi 2018, 108-112.)

Virginia Braun ja Victoria Clarke (2006) ovat kuvanneet, ettd analyysiprosessina temaat-
tinen analyysi voidaan jakaa kuuteen eri vaiheeseen. Ndmé vaiheet ovat (1) aineistoon
tutustuminen, (2) alustava aineiston koodaaminen, (3) teemojen paikantaminen, (4) tee-
mojen arviointi, (5) teemojen médrittdminen ja nimedminen sekd (6) analyysiraportin kir-
joittaminen. Aineistoon tutustumisella tarkoitetaan aineiston lukemista ja sen uudelleen
luentaa siten, ettd samanaikaisesti tehddéin muistiinpanoja sen heréttdmisti alustavista aja-
tuksista ja ideoista liittyen tulevaan aineiston koodaamiseen. Toinen vaihe, eli aineiston
alustava koodaaminen merkitsee aineiston tarkastelua tutkimustehtdvin nidkokulmasta,
jolloin aineistosta pyritddn paikantamaan sen kannalta kiinnostavimpia piirteitd ja seik-
koja. Koodausta voi toteuttaa esimerkiksi merkitsemélld paikannetut koodit tekstiin eri
vareilld. Kolmannessa vaiheessa tekstin koodaamisen jélkeen siitd paikannetut koodit
kootaan alustaviksi teemoiksi. Kdytdnnossé tdima tapahtuu arvioimalla sitd, kuinka koodit

on mahdollista yhdistdd kokonaisvaltaisemmiksi teemoiksi. Teemojen arvioinnissa, eli
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neljdnnesséd vaiheessa, tarkistetaan vastaavatko teemat ja niiden alle kerétyt aineisto-ot-
teet toisiaan sekd laajemmin se, toimivatko teemat seka tekstiotteet suhteessa laajemmin
koko aineistoon. Viidennessé vaiheessa tarkennetaan analyysié ja luodaan teemoille sel-
keédt madritelmét ja nimetdén ne. Lopuksi kuudes vaihe on varsinainen analyysin auki
kirjoittaminen, jossa aineistoa analysoidaan suhteessa tutkimuskysymykseen ja aiempaan

tutkimuskirjallisuuteen. (Em., 87-93.)

Olen omassa analyysiprosessissani edennyt Braunin ja Clarken (2006) erittelemén kuu-
den vaiheen mukaisesti. Aloitin aineiston analyysin tutustumisella, eli lukemalla aineis-
ton muutamaan kertaan l4pi. Koska en ollut kerdnnyt aineistoa itse vaan olin saanut sen
sellaisenaan kéyttooni Aila-tietokannasta, ei minulla ollut haastatteluihin samanlaista tut-
tuutta kuin mitd haastattelujen tekeminen itse olisi tuottanut. Ensimmaiset luentakerrat
pyrin tekemiin mahdollisimman avoimin mielin ilman ennakko-oletuksia. Olin kiinnos-
tunut vain siitd, mitd aihealueita haastatteluissa kisiteltiin, sekd mitd haastateltavien ja

haastattelijan vuoropuhelut pitivit siséllaén.

Luettuani aineiston muutamia kertoja ldpi ja tutustuttuani sithen, aloin perehtyd siithen
syvemmin. Téssd vaiheessa siirryin siis aineiston koodaamiseen. Téhén liittyi my0s ai-
neistoa rajaava lukutapa, jolla tarkoitan sité, ettd tarkastelin sitd niin sanottujen teoreet-
tisten silmélasien ldpi. Esitin aineistoa lukiessani sille seuraavia kysymyksié: "Miten toi-
mijuus nousee esiin ja ilmenee haastatteluissa?” ja ”Kuinka toimijuuden voi tulkita ra-
kentuvan haastatteluissa?” sekd "Mitkd teemat toistuvat toimijuuden yhteydessid?”. Ky-
seiset kysymykset ohjasivat aineiston lukemista tutkimustehtivén ja teoreettisten 14hto-
kohtien pohjalta. Aineiston lukuvaiheessa olin tulostanut koko aineiston itselleni paperi-
sena, mikd mahdollisti merkint6jen tekemisen tekstiin sekd toistuvien teemojen merkit-
semisen tekstiin véreilld. Tein lukiessani muistiinpanoja seki erilliseen Word-tiedostoon,

ettd paperisen aineiston marginaaleihin.

Seuraavaksi siirryin késitteleméén aineistoa Word-tiedostona sekéd laadin itselleni mind
map -kaavioita tekstistd alustavasti paikantamistani teemoista. Samalla rajasin aineistoa
siten, ettd jitin tarkastelun ulkopuolelle aineistosta sellaisia osioita, jotka eivit linkitty-
neet tutkimustehtdvaini. Tdmén jilkeen jatkoin aineiston lukemista hyddyntdmalla teks-
tiin tekemééni vérikoodausta. Loin alustaville teemoille omat Word-tiedostonsa ja lajit-
telin néihin tiedostoihin aineistosta tekstiotteita teemoittain samalla kun luin l&pi aineis-

toa. Témén vaiheen jilkeen minulla oli olemassa erilliset tiedostot, joissa oli lajiteltuna



34

teemoittain aineistosta paikantamani sitaatit sekd erilliset muistiinpanot, joihin olin kir-

joittanut havaintoja, joita olin tehnyt aineisto ldpikadydesséni.

Téssd vaiheessa suoritin teemojen arviointia kdymalla 1dpi sitd, vastaako aineisto ja pai-
kantamani teemat toisiaan. Aineistosta nousi myos joitain sellaisia teemoja, jotka olin
merkinnyt alustavasti mind map -hahmotelmaani alateemoiksi. Esimerkiksi asenteet nou-
sivat muutamissa haastatteluissa esiin, mutta eivit riittdvasti muodostaakseen omaa itse-
ndistd teemaansa. Teemojen arvioinnin jélkeen aloitin aineiston analyysin varsinaisen
auki kirjoittamisen. Tuloslukuihin olen sisillyttinyt aineistolainauksia, joiden tarkoituk-
sena on tuoda esiin haastateltujen omaa d4ntd, mutta my0s havainnollistaa aineiston ja
teemojen vilistd suhdetta. Koko analyysiprosessia ja analyysin auki kirjoittamista ohja-
sivat vahvasti médrittdmani tutkimustehtdvé ja tutkimuskysymys seki tutkielmani teo-
reettinen viitekehys. Tdma mahdollisti omien havaintojeni peilaamiseen aikaisempaan
tutkimukseen sekd sen mydtd kasiteltdvad ilmiotd koskevaan tietoon (Ronkainen ym.

2014, 126).

4.5 Tutkimuseettiset kysymykset

Etiikka ja tutkimuseettiset kysymykset eivét ole oma irrallinen osionsa suhteessa tehta-
véain tutkimukseen, vaan ne nivoutuvat osaksi kaikkia tutkimuksen er1 vaiheita, erityisesti
operoitaessa ithmistieteiden kentélld (Hirsjarvi & Hurme 2022, 18). Tam4 tarkoittaa tut-
kimuksen laadun varmistamista alkaen aina tutkimussuunnitelman laadinnasta tulosten
raportointiin saakka (Tuomi & Sarajarvi 2018, 149). Osaksi tutkimusetiikkaa sekd hyvaa
tieteellistd kiytidntod kuuluvat siis tutkimuksen laatu kokonaisuudessaan seké tutkimuk-
sen perusteella esitetyt viitteet. Tama tarkoittaa kdytinndssa sitd, ettd tutkimus, joka on
huonosti tehty tai jossa esitetdéin perustelemattomia tuloksia, on hyvén tieteellisen kay-
tdnnon vastainen. (Ronkainen ym. 2014, 152—153.) Olen itse ottanut timén tutkielman
lahtokohdaksi hyvin tieteellisen kdytinnon (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2023)
noudattamisen 1dpi kaikkien tutkielman vaiheiden, aina suunnitteluvaiheesta lopullisen

tutkielman auki kirjoittamiseen saakka.

Tama pro gradu -tutkielma paikantuu osaksi vammaisuuden tutkimusta. Minulla itselléni
ei ole vammaa tai pitkdaikaissairautta. Ndin ollen tarkastelen tutkimusaineiston muodos-

tavia haastatteluja ulkoapdin ilman oman kokemusmaailman tuomaa ymmarrysti
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aineiston tulkintaan, mikd osaltaan vahvistaa objektiivisuuttani tutkijana. Tdmé antaa
mahdollisuuden ottaa etdisyyttd aineistossa kerrottuihin asioihin ja tarkastella niitd ulkoa-
pdin ilman, ettd omat kokemukseni vaikuttaisivat esimerkiksi siithen, kuinka ymmaérran
haastateltavien kertomia asioita. Toisaalta olen pitényt tirkednd sen huomioimista, milld
tapaa positioni ei-vammaisena henkilond vaikuttaa siihen, kuinka olen omasta viiteke-
hyksestdni késin tutkielman aihepiirid ja aineistoa tarkastellut. Tdhén liittyen on hyvin
mahdollista, ettd haastateltavat itse olisivat liittdneet tutkimaani ilmioon erilaisia tulkin-

toja ja ndkdkulmia kuin miti itse olen tehnyt (esim. Ronkainen ym. 2014, 122).

Tutkielmani rakentuu metodologisesti sosiaalikonstruktionistiselle késitykselle. Kon-
struktionistisen kdsityksen mukaan kielen avulla rakennetaan tutkittavaa todellisuutta
(Pohjola 2007, 24). Tutkijana ndin ollen luon osaltani sosiaalista todellisuutta omalla ku-
vauksellani tutkielman aihepiiristd ja tuottamallani aineiston analyysilld (Juhila 2006,
253). Tutkimuksen tekemiseen siséltyykin aina jossain miérin vallankdyton elementti,
silld sen avulla on mahdollista vaikuttaa ja muuttaa vallitsevia kdsityksid. Tdma tarkoittaa
sitd, ettd kdytettyjen késitteiden avulla on mahdollista myds vahvistaa asenteellisia ja en-
nakkoluuloisia asenteita tutkittavaa ihmisryhmé3 tai jotain tiettyd ilmi6td kohtaan. Tésta
syystd kéytettyjen késitteiden, ilmaisujen ja termien arvioiminen on osa tutkimuksen eet-
tistd ulottuvuutta. (Pohjola 2007, 24-25.) Olen tehnyt arviointia tutkielmassani kéytta-
mistdni késitteistd sekd pyrkinyt kiinnittiméaén erityistd huomiota kayttimaini kieleen
koko tutkielman kirjoitusprosessin ajan. Liséksi olen myds laajemmin pyrkinyt arvioi-
maan ja tunnistamaan omia ennakkokésityksidni liittyen tutkielman aihepiiriin ja siind

kisiteltidviin asioihin.

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2023) mukaan hyvin tieteellisen kdytdnnon yhtena
lahtokohtana on tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukainen ja eettisesti kestiva tiedon-
hankinta sekd tutkimus- ja arviointimenetelmét. Olen hankkinut kidyttdméni aineiston Yh-
teiskunnallisen tietoarkisto Ailan kautta. Kyseinen aineisto on kdytettdvissd ainoastaan
tutkimukseen ja ylempiin opinndytteisiin. Olen aineiston hankkiessani ilmoittanut, etti
aineisto tulee pro gradu -tutkielman aineistoksi, joka tiyttdd aineiston kdyttdmiselle ase-
tetut vaatimukset. Liséksi olen ladatessani aineiston Yhteiskuntatieteellisesté tietoarkis-
tosta sitoutunut siihen, ettd tutkielman valmistuttua tulen ilmoittamaan sen viitetiedot Tie-
toarkistoon. Olen myds koko prosessin ajan huolehtinut aineiston asianmukaisesta kisit-
telystd ja sdilyttdmisestd. Pro gradu -tutkielman valmistuttua tulen hdvittdméaan aineiston

asianmukaisesti.
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Myos varsinaista kirjoitusprosessia ovat ohjannut Tutkimuseettisen neuvottelukunnan
(2023, 14) hyvin tieteellisen kidytdnnon periaatteet. TAma tarkoittaa sitd, ettd olen tuonut
tekstissé esiin avoimesti viittaukseni muiden aiemmin julkaistuihin teoksiin ja teksteihin.
Osaksi hyvii tieteellistd kaytdntod kuuluu my0s tulosten asianmukainen raportointi seka
sen tunnistaminen, missd maarin tutkimuksen tulokset ovat yleistettidvissa osaksi laajem-
paa kokonaisuutta. (Hirsjdrvi, Remes & Sajavaara 2007, 26; Ronkainen ym. 2014, 153.)
Tunnistan, ettd oman tutkielmani tulokset eivit ole yleistettdvissd edustamaan kaikkia
pitkdaikaissairaita ja fyysisesti vammaisia nuoria aikuisia, ja piddttdydyn myos esitté-

mistd timén kaltaisia vditteitd osana aineiston analyysia tai tulosten tulkintaa.
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5 NUORTEN AIKUISTEN TOIMIJUUDEN RAKENTUMINEN

5.1 Vamma ja pitkdaikaissairaus minuudessa

Aineistosta oli havaittavissa erilaisia tapoja, kuinka haastateltavat puhuivat vammasta tai
sairaudesta suhteessa toimijuuteen. Niiden kuvattiin olevan eri tavoin ja eri tasoilla kyt-
koksissd toiminnan tai valintojen tekemisen mahdollisuuksiin. Vaikka vamman tai sai-
rauden koettiin osassa haastatteluissa vaikuttavan mahdollisuuksiin tehdi joitain asioita,

niin kuvaukset suhteessa toimijuuteen rakentuivat rajoittajasta mahdollistajaan.

Marjukka Rasa (2019, 57) on kuvannut, ettd vammautumisen ajankohdalla on merkittdva
vaikutus sille, kuinka yksilé suhtautuu paitsi vammaan, mutta my0s omaan itseensi toi-
mijana. Aineiston haastateltavat jakautuivat kahteen ryhméén sen suhteen, missi vai-
heessa lapsuutta tai nuoruutta vamma tai sairaus oli todettu. Osalla haastateltavista
vamma tai pitkdaikaissairaus oli synnynnéinen tai jo hyvin nuorella i4ll4 diagnosoitu. Osa
taas oli saanut diagnoosin vasta myohemmin lapsuudessa tai nuoruudessa. Muutamassa
haastattelussa vamman tai sairauden kuvattiin oireilleen tai vaikuttaneen arkeen jo var-
haislapsuudessa, mutta varsinainen diagnoosi oli asetettu vasta my6hemmin, jolloin oli
sen myoté saatu selitys jo aiemmin havaituille oireille. Kukaan haastateltavista ei tuonut
esiin, ettd ei hyvéksyisi omaa vammansa tai sairauttaan. Suhtautuminen sithen vaihteli

kuitenkin haastateltavien valilla.

Ne, joilla vamma tai sairaus oli todettu jo varhaisella idlld, olivat kasvaneet koko lapsuu-
tensa ja nuoruutensa vamman kanssa. Heidin kohdallaan vamma tai sairaus oli kasvanut
osaksi toimijuutta eiki heilld ollut kokemusta eldmaisté ilman sitd. Ndiden nuorten aikuis-
ten haastatteluissa ei mydskéén tistéd syystd ollut paikannettavissa kuvauksia siitd, millai-
sia tunteita diagnoosin saaminen oli heissd herdttanyt, toisin kuin myéhemmin lapsuu-
dessa tai nuoruudessa diagnoosin saaneilla. Monen varhaislapsuudesta vamman tai sai-
rauden kanssa eldneen haastatteluissa nousi esiin, ettd vamma tai sairaus oli ollut osa
haastateltavan eldméa aina, jolloin ei osattu ajatella tai oli vaikea kuvitella eliméé ilman
sitd. Vamman tai sairauden kanssa kasvaminen oli tehnyt siitd osan itsed. Vamman ku-

vattiin olevan esimerkiksi identiteettikysymys ja aika luonteva osa itsed.



38

”(...) tdd on ollu niinku aina niin ilman tdtd vammaa ni md en olis tdillainen
ihminen ollenkaan, et tdd niinku nii, et tdd on, niinku siis koko mun ajatus-
maailma ja kaikki niinku on niinku siis, se olis ihan erilainen.” (H 5)

”No kylldi se [vamma] on aika luontainen, md tdilld hetkelld en vois kuvitella

itsed (naurahdus) ilman vammaa mutta toki teini-ikdisend oli semmoiset
kriisit (...)” (H10)

Kuten edelld kuvatusta aineistolainauksesta on havaittavissa, vamma oli muotoutunut
osaksi haastateltavan toimijuutta siten, ettd tdma ei voisi kuvitella itsedén ilman vammaa.
Marjukka Rasa (2019) on vammaisten vanhempien toimijuutta tarkastellessaan kuvannut,
ettd syntyméstd saakka vammaisen, tai timén aineiston kohdalla pitkdaikaissairautta sai-
rastavan ihmisen, ei ole tarvinnut kdyda 1dpi sopeutumisprosessia vammattomasta vam-
maiseksi tai terveestd sairaaksi. Ndin ollen toimijuuttakaan ei ole tarvinnut sopeuttaa tai
jasentdd aikaan ennen ja jilkeen vamman tai sairauden. Syntymastd saakka vammaiselle
tai pitkdaikaissairaalle my0s litkkumiseen kdytettdvit apuvilineet, kuten pyoratuoli, voi-

vat olla kiinted osa ihmisen toimijuutta. (Em., 57-60.)

Toisaalta vaikka sairaus tai vamma olisivat olleet synnynnéisid, on sen kanssa eldmiseen

liittynyt joissain tapauksissa myds kipuilua, erityisesti varhaisnuoruudessa:

"Mut et tota tosiaan silloin se suhtautuminen ei ollut kauheen hyvdd, et md
en oikein niinku hyvdksyny sitd ja oikein niinku sillai, et ajattelin et et et tai
se pyrkimys oli kokoajan et halus olla niinkun muut ja niinku ettd halus
kuntoutua just tasan samalle, tai olla sellanen niinku muut ja halus niinku
kuntoutua siks tosi hyvin.” (H5)

Myo6s myohemmin diagnoosin saaneet olivat kdyneet ldpi erilaisia tunteita vamman tai
sairauden toteamiseen liittyen. Heilld oli lisdksi kokemus siitd, millaista eldma oli ennen
diagnoosia ja sekd sen asettamisen jdlkeen. Diagnoosin saamiseen liitettiin esimerkiksi
kokemus kontrollin menettdmisestd. Erds haastateltava kuvasi myos kokeneensa aluksi
vamman vaikuttaneen varsin voimakkaasti mahdollisuuksiin tehdé asioita, sekd yleisem-

min sithen, millaiseksi hdn koki itsensa.

”(...) mulle tuli sellanen himmentynyt ja pettynyt olo ja aloin itkemdidn kuin

pieni lapsi ja sitte iski semmonen kauhea vitutus ja sitten niinku semmonen,
ettd mitd on tehny vddrin ettd ansaitsee timmoisen kohtalon lainausmer-
keissd (...)” (H2)
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Haastateltava kuvasi kokeneensa voimakkaita pettymyksen tunteita saadessaan kuulla
ladkarilta diagnoosistaan. Hén avasi tunteidensa liittyneen pelkoon hylatyksi tulemisesta
sekd siihen, ettd sairauden myotd monen asian tekeminen ei olisi mahdollista. Turvatto-
muuden ja pelon tunteet ovat luonnollisia henkil6lle, joka on juuri vammautunut (Leino
2014, 99) tai haastateltavan tapauksessa saanut kuulla sairaudestaan. Totuttautuminen ja
sopeutuminen uuteen tilanteeseen tarvitsee aikaa. Myos epdvarmuus vamman tai sairau-
den etenemisestd ja mahdollisista uusista oireista voivat osaltaan lisdtd epdvarmuuden
kokemuksia. (Leino 2014, 99.) IThminen voi myo0s sairastumisen tai vammautumisen
myotd menettdd identiteetin, jonka kautta on itsedén aiemmin méarittdnyt. Talloin myos
omaa toimijuutta on tarkasteltava ja rakennettava uudelleen luomalla itselleen uutta iden-
titeettid vammaisena ihmisend. (Notko 2016, 22.) Marjatta Martin (2016, 105) on omassa
vaitoskirjassaan tuonut esiin, ettd hinen haastattelemansa nuoret kuvasivat vammautumi-
sen ja pitkdaikaissairauden muotoutuneen merkitykselliseksi kddnnekohdaksi eldmassa,

joka horjutti jatkuvuutta sithen saakka eletyssi eldmassa.

Yhtend toimijuuden muotona suhteessa vammaan tai sairauteen ndyttdytyikin vamman
tai sairauden tietoinen hyviaksyminen. Koska sairaus tai vamma oli asia, jonka kanssa oli
pakko elda, kuvattiin sen olevan asia, johon on ollut pakko sopeutua. Péarjddmisen pakko
toimijuuden muotona on mahdollista paikantaa toimijuuden modaliteetteihin ja edelleen
modaliteettiin fd@ytyd (Jyrkdmd 2007). Vammaan tai pitkdaikaissairauteen sopeutumisen
nidkokulmasta vamman tai sairauden kanssa elaminen oli asia, jonka suhteen ei ollut vaih-

toehtoja.

”(...) ettd onko tavoitteena tdysi oireettomuus, ni emmd niinku, no ku md
ehkd ajattelen et se on mahdotontakin, ni md en sit ees aseta sitd tavoitteeksi
Jja ei sen mun mielestd tarvi olla se tavoite, vaan tavoite on et pystyy niinku
eldd eldmddnsd sillee mahdollisimman hyvin ja tekee asioita tdstd sairau-
desta huolimatta.” (HS)

Yksi haastateltavista kuvasi, ettd koska kivuille ei voi mitdén, niin henkistd kuormaa va-
hentdi ajatus siitd, ettd ei ole muuta vaihtoehtoa kuin kestia kipua. Kipujen kuvattiin ole-
van asia, jonka kanssa on vain yritettdvd pdrjdtd. Erdan haastateltavista kuvasi myos, ettd
oli tietoisesti pdittinyt olla ndkemaittd vammaa toiminnan rajoitteen kautta. Toisin sanot-
tuna useampi haastateltava oli valinnut toimintatavakseen vamman tai sairauden seki

mahdollisten oireiden tietoisen hyvédksymisen. Tulkitsenkin toimijuudeksi oman
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késityksen rakentamisen itsestd. Vaikka vamman tai sairauden koettiinkin jossain mairin
vaikuttavan mahdollisuuksiin tehdé tiettyjd valintoja, oli vamman hyviaksyminen my0s

osaltaan aktiivista toimijuutta itsessdén.

Kaikissa tapauksissa vamman tai sairauden ei kuitenkaan nahty olevan kytkoksissé itseen
ja téllaista ajattelutapaa jopa vieroksuttiin. Osa halusi tietoisesti irtautua siitd ajatuksesta,

ettd vamma tai sairaus jollain tapaa madrittdisi itsed.

”(...) md koen kuuluvani ykkostyypin diabeetikoihin mut md en hirveesti
samaistu niihin ihmisiin useinkaan. Useimmat diabeetikot antaa niinku dia-
beteksen hirveesti mddrittdd sitd, ketd ne on ja ne antaa sen, tuntuu ettd ne
antaa sen ottaa hirveesti niinku arkieldmdstdcdn sellasta niinku voimavaroja
Jja ettd vililld se on semmosta niinkun uhrin rooliin asettuista, niin ehkd md
en halua leimautua samanlaiseks sitten.” (H3)

2

ut sit mul on vihdn se, et seki saa mut tunteen oloni vihdn kiusaantu-
neeks, jos joku puhuu hirveen avoimesti epilepsiasta ja tuo sitd kauheesti
esille (...) ja on tuntunu, et se on hirveen iso osa niiden identiteettid ja et
se on tehny siitd kauheen ison numeron vaik se ei oo, kukaan muu tai silleen
ei olis noteerannu eikd olis muuten tullu mistddn esille ja sit se on tuntunut
vdhdn kiusalliselta sen takii ja nii, nii sitte.” (H9)

Vammaan tai sairauteen liittyi myos muita toimijuuteen vaikuttavia tekijoitd kuin vamma
tai sairaus itsessddn. Haastateltavat kuvasivat erilaisia liitdnndistekijoitd, kuten esimer-
kiksi kivun kokemuksia tai pelkoa ja varovaisuutta. Edelld mainitut liittyivét yleisesti en-
nakoimattomuuden kokemukseen. Esimerkiksi epilepsiaa sairastavilla kohtaukset saat-
toivat tulla ylldttden ja aina ei ollut mahdollista ennakoida sité, ettd paikalla olisi joku

auttamassa.

”(...) ku sit kokoajan vihdn pohti et no koska tulee ja et vihd pelkds sitd
seuraavaa jo, vaik oli just edellinen tullu tai et, et vihdn niinku joutu olee
varpasillaan kokoajan, ni oli se vihd semmost kahlittuu oloo.” (H7)

“No, ne on ollu aika epdmiellyttivid, koska koska yleisesti ottaen ihmiset
on tosi vilipitimdttomid tai emmd halua yleistdd, osin ne riippuu varmasti
siitd kuka sattuu menee ohi (...). Tai siis ehkd siind tulee semmonen, et en
nyt ainakaan voi luottaa siihen, et saa apua tai.” (H9)
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Alemmassa sitaatissa haastateltava kuvasi tapahtumaa, jossa oli saanut epilepsiakohtauk-
sen ulkona ja ihmiset olivat kulkeneet huomioimatta ohi, eivitka olleet pysdhtyneet aut-
tamaan. Haastateltava arveli timén johtuvan siitd, ettd hanti on luultu paihtyneeksi. Ko-
kemus oli vaikuttanut haastateltavan kiytokseen ja liikkumiseen kodin ulkopuolella jon-
kin aikaa tapahtuneen jélkeen. My0s diabetekseen liittyvé sokereiden heittely ja diabe-
teksen hoidon vaatima ennakointi koettiin rajoittavan joitain asioita. Tdhén liittyen mah-
dolliset sairauden hoitoon liittyvit tekijat olivat myos asia, jotka muovasivat toimintaa
ainakin jossain méérin. Esimerkiksi 1d4kkeiden kuljetus ja sdilytys olivat asioita, joiden

mainittiin vaativan huomiointia aina kodin ulkopuolella liikuttaessa.

Vammaan tai pitkdaikaissairauteen liittyen haastatteluista nousi monin paikoin esiin tunto
toimijuudesta (Gordon 2005). Monessa haastattelussa kuvattiin, ettd haastateltaville oli
tirkedd, ettd he saivat itse maarittdd, mikd on hyvaa ja riittdvad. Mahdollisuus tehda asi-
oita sekd valintoja nousi esiin usean haastateltavan kertomuksessa. Kaiken kaikkiaan
haastateltavat kokivat, ettd eldméssi oli useita asioita, joihin heilld oli mahdollisuus vai-
kuttaa ja joiden suhteen he saivat tehdd omanlaisiaan valintoja. Haastateltavat kuvasivat
yleisesti eldimadnsd hyviaksi ja kdyttivét sithen liittyen positiivisia ilmauksia. Aina halu-
amiensa valintojen tekemisté ei kuitenkaan aina koettu helpoksi. Liséksi osa haastatelta-
vista kertoi my0s tunnistavansa, ettd on olemassa asioita, joiden toteutuminen ei ole mah-
dollista. Haastatteluissa kuvattiin my®0s sitd, ettd moni haastateltava oli kasvanut ajatuk-
seen siitd, mitd vamman tai sairauden aiheuttamien fyysisten rajoitteiden puitteissa on

mahdollista tehda.

"No, kyl se [sairaus] varmaan jonkin verran siis niinku ettd mitd nyt ees
yrittdd siis tehd, mut mut md en niinku ajattele et se varsinaisesti persoonaa

mddrittdd, et sit se on vaan niinku valintoja mddrittdd, mut ei persoonaa.”
(HI)

»”

ii, ettd niinkun mulla on pitkdaikaissairauksia mutta ne jollain tavalla
rajoittaa mun eldmdd, mutta ne ei oo estdanyt mitddn (...).”" (H3)

Muutama haastateltavista kuvasi, ettd sairaus tai vamma oli asettanut rajoitteita, mutta ei
ollut estdnyt mitiddn. Erds haastateltavista rakensi eron esteen ja rajoitteen viélille. Toimi-
juus oli my0s sovitettu vamman tai sairauden mukaan. Toisaalta osa haastateltavista toi
my0s esiin, ettd vaikka vamma tai sairaus oli asia, jonka asettamiin rajoitteisiin oli sopeu-

tunut, niin ilman vammaa todennékdisesti kuitenkin tekisi joitain sellaisia asioita, jotka
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eivit nyt olleet mahdollisia. Ndma asiat liittyivét esimerkiksi johonkin konkreettiseen asi-
aan kuten auton ajamiseen ja litkuntaan tai vain yleisesti impulsiivisempaan toimintaan

ja ennakoimattomampaan padtosten tekoon.

Yhden haastatellun puheessa nousi esiin kuvaus vamman ja parisuhteen muodostamisen
vilisestd yhteydestd. Haastateltava kuvasi, ettd ei vammansa takia ole kuuminta hottia
sinkkumarkkinoilla. Helena Ahponen (2008, 137) on kuvannut, ettd se, ettd vammaiset
ihmiset perustaisivat perheité, on edelleen harvinaista. Vammaisiin naisiin assosioidaan
erilaisia mielikuvia kuin ei-vammaisiin naisiin (Reinikainen 2007, 16) ja yhteiskunnan
asenteet voivat jopa estdd vammaisia nuoria hakeutumasta seurustelusuhteisiin (Ahponen
2008, 140). Tassé tapauksessa rajoite voidaan paikantaa yhteiskunnassa vammaisia ihmi-
sid kohtaan vallitseviin asenteisiin, ei vammaan tai sairauteen itseensd. Tdhén liittyen toi-
nen haastateltava totesikin, ettd yhteiskunnasta johtuen ilman vammaa eldminen olisi hel-

pompaa.

”(...) koska kaikki se mitd yhteiskunnassa on nii ois nii paljo helpompi eldd,
jos ei ois vammanen.” (H6)

Ajatus siitd, ettd yhteiskunta on tekija, joka heikentdd vammaisen tai pitkdaikaissairaan
toimijuutta, voidaan paikantaa vammaisuuden sosiaaliseen malliin. Vammaisuuden sosi-
aalinen malli lahteekin liikkeelle siitd ajatuksesta, ettd yhteiskunta itsessdén tuottaa vam-
maisuutta (Katsui 2006; Vehmas 2005). Toisin sanottuna siis yhteiskunnassa vallitsee
erilaisia ja eri tavoin ilmenevid vammauttavia rakenteita, jotka tuottavat sen, ettd vam-
masta tai sairaudesta seuraa vammaisuus (Katsui 2005; Katsui 2006; 88; Vehmas 2005).
Toisaalta joissain tapauksissa myds vamma tai sairaus itsessddn ndhtiin kuitenkin paikoi-
tellen myos konkreettisena esteend, jolloin se rajoitti haastateltavan toimijuutta.

»”

ust se, ettd kodin puhtaus, ni emmd pysty endd tekemdidn sitd. Md en oo
niinku endd muutamaan vuoteen pystyny ja mulle on tirkeetd kuitenkin, ettd
se koti on semmonen siisti ja puhdas (...) Todella pahalta, se tuntuu todella
pahalta. Se rupee ahdistaa ja itkettddn ja drsyttidan ja kaikkee, ni sit md
aina md yritdn tehdd niinku viimeiseen asti et md pystyn (...)" (H4).

2

m, ne [ajatukset sairaudesta] on vaihellu aika paljon, mut kyl md mie-
luusti ottaisin eldmdn ilman sitd, et vaiks siihen kuinka yrittdd tottuu nii
eihdn se, eihdn se oo silleen niinku mitenkddn mukava, et tuntuis et ois niin
paljon helpompaa kaikki.” (H11)
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“Aina ku jos ndki tidhdenlennon tai joku ripsi irtos, ni aina ndissd tilanteissa
missd pitdd toivoa jotain tai heitetddn se kolikko toivomuskaivoon, ni joka
ikinen kerta mulla oli toive, et md parantuisin reumasta.” (H 4)

Vaikka osalla haastateltavista ei ollut kokemusta elamastd ilman vammaa tai sairautta, toi
osa vahvemmin esiin pohdinnan siitd, millaista eldmé olisi ilman vammaa. Lisiksi muu-
tama haastateltava toivoi paranemista tai edes oireiden vihenemistd. Kaikissa tapauksissa
paraneminen tai oireiden lieveneminen ei ollut mahdollista. Vaikka fyysisesti vammaisen
tai pitkdaikaissairaan toimijuuden rajoitteita on paikannettavissa rakenteisiin ja yhteis-
kuntaan, vaikuttaa vamma tai sairas myos monin tavoin fyysisesti tai elimellisesti yksilon
eldmédin. Vammainen tai pitkdaikaissairas ihminen voi eri tavoin joutua luopumaan itsel-
leen tirkeistd asioista. Myds kyky toteuttaa asioita eldmin eri osa-alueilla voi rajoittua

joko osittain tai kokonaan. (Leino 2014, 98; Martin 2016, 105-106.)

5.2 Thmissuhteita ja suhteita ihmisiin

Ihmisen minuus rakentuu suhteessa toisiin vuorovaikutusprosessien kautta. Jo lapsuu-
dessa identiteetti muodostuu sen myoté, kun lapsi samaistaa itsedéin nithin ihmisiin, jotka
ovat hinelle merkityksellisid. Samalla minuus ja sen kehittyminen myos heijastelee niitad
odotuksia ja asenteita, joita vuorovaikutuksen myd6td haneen kohdistetaan. (Notko 2016,
21.) Kaikissa aineiston haastatteluissa nousivat esiin ihmissuhteet seki suhteet toisiin ih-
misiin jossain muodossa. Pddasiallisesti haastatteluissa suhteet perheenjiseniin sekd seu-
rustelukumppaneihin kuvautuivat ldheisimpind ihmissuhteina. Perheenjidsenten lisdksi
haastateltavat kertoivat myds ystivyys- ja kaverisuhteistaan, joista osa nédyttdytyi vertais-
suhteina muihin fyysisen vamman tai pitkdaikaissairauden kanssa eldviin. Toisaalta
kaikki ihmissuhteet eivit olleet varsinaisia ldheissuhteita, silld my0s avustajat mainittiin
muutamassa haastattelussa. Nédiden suhteiden vaikutus toimijuuteen oli ollut péadasialli-
sesti toimijuutta mahdollistavaa ja tukevaa, mutta haastateltavien kertomuksista oli pai-

kannettavissa myds toisenlaisia kuvauksia.

Aineistossa ldhes kaikki haastateltavat kuvasivat vaihtelevasti sitd, kuinka muut ihmiset
olivat suhtautuneet heidin vammaansa tai pitkdaikaissairauteensa. Toimijuutta vahvista-

vana ja tukevana asiana néyttiytyi se, ettd perheenjisenet eivét rajoittaneet haastateltavan
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toimintaa vamman tai sairauden perusteella. Suurin osa haastateltavista kertoikin per-

heenjisenten tukeneen ja kannustaneet heitd elamén eri osa-alueilla.

"Me ollaan selvitty kaikesta, ne on ollu tukena ja turvana koko tin ajan
mitd oon sairastanu ja kuunnellu kaikki itkut ja valitukset (...).” (H2)

Se, millaisia vuorovaikutuskokemuksia ihmiselld on, vaikuttaa sithen, kuinka hin nidkee
ja tulkitsee itseddn toimijana. Eldméansa aikana ihminen peilaa itsedin itselleen tarkeisiin
ihmisiin, jolloin hén samalla myds sen myo6té tulkitsee omaa arvoaan ja merkitykselli-
syyttddn. (Notko 2016, 23.) Vanhemmilla onkin rooli siind, millaiseksi vammaisen lapsen

ja nuoren toimijuus muotoutuu.

Haastateltavat kertoivat myds esimerkiksi, ettd vanhemmat eivit olleet pyrkineet rajoit-
tamaan heiti, vaan olivat antaneet menna ja kokeilla asioita. Osa kuvasi my0s, ettd tilan-
teissa, joissa perheessi oli myds muita lapsia, oli haastateltavaan suhtauduttu samalla ta-

voin kuin muihinkin sisaruksiin.

”(...) mulla on tosiaan kaks pikkusiskoa ni tota kyl md olin ihan niinku mu-
kana ja niinku et tein ja niinku et multa, md koin et multa on kuitenkin odo-
tettu samoja asioita niinku mun siskoiltakin, et niinku tdd ei oo sillain vai-
kuttanu et mut ois jotenki nostettu ehkd jalustalle (...).” (HS)

”(...) mua ei oo kohdeltu lapsena mitenkdcdn silleen vammasena lapsena, et
mua ois varottu hirveesti vaan md oon ollu ihan samanlainen, samat riidat
niinku murrosikdisend ja kaikkee tollasta kokenut mitd kelld tahansa muul-
lakin (...).” (H6)

Niina Melamies, Katariina Pdrné, Liisa Heino ja Helena Miller (2014) ovat todenneet,
ettd erityisesti sisaruussuhteiden rooli lapsen eldméssd on merkityksellinen, silld sisaruk-
set jakavat keskenddn yhteisen lapsuuden, mutta kyseessd on myds eldmin pisimpid ih-
missuhteita. Heiddn mukaansa lapsuuden kodissa eletty lapsuus yhdessé sisarusten kanssa
on vammaiselle lapselle paitsi kuntoutuksellista my6s selviytymistd kannatteleva tekija.
(Em., 109.) Tama tulee nékyviksi my0s haastateltavien kuvauksista, joissa he kertoivat
tulleensa lapsuudessaan kohdelluiksi tasavertaisina suhteessa sisaruksiinsa. Toisaalta
vaikka vanhemmilla olisi ollutkin huolen tunteita, ei se valttdmattd tarkoittanut sité, ettd

nuorta olisi pyritty jollain tapaa rajoittamaan.
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“No ehkd se sit oli kans niillekin varmaan vdhdn isompi juttu, ku tuli niit
niveloireita tai et se tuntu jotenki enemmdn sellaselt sairaudelta, et on
niinku joku, et tiytyy oikeesti syodd lddkkeitd ja kdydd verikokeissa ja niin-
kun vihd jotenki miettii sitd asiaa, mutta tota.” (HS)

Perheenjdsenilti saatu tuki oli paikoitellen my6s konkreettista apua, miké ndyttaytyi esi-
merkiksi siten, ettd seurustelukumppani tuki litkkumista kuljettamalla autolla paikasta
toiseen. Yhdessd asuminen kumppanin kanssa mahdollisti my0s esimerkiksi vdhdisem-
mat avustajatunnit kuin mité olisi tarvinnut, jos asuisi yksin. Seurustelukumppanin kanssa
asuminen vihensi my0s vanhempien kokemaa huolta ja lisdsi luottamusta haastateltavan
parjaddmiseen. Toisaalta vaikka perheenjdseniltd ja ystdviltd saatiin tarvittaessa apua, osa
haastateltavista toi myds esiin, ettd he halusivat pitdd ldheissuhteensa ldheissuhteina.
Talld haluttiin valttda se, ettd tasavertaisen ihmissuhteen sijaan suhteeseen syntyisi avus-
taja-avustettava asetelma. Matti Laitinen ja Paula Pietild (2022) ovat kuvanneet, ettd seu-
rustelu vammattoman kumppanin kanssa voi olla kdytinnon arkea helpottava asia, mutta
voi johtaa myds haasteisiin sen hahmottamisessa, missd menee kumppanuuden ja avus-

tamisen vélinen raja.

Johtuen vammasta tai sairaudesta muut ihmiset suhtautuivat eri tavoin sithen, mitd haas-
tateltavilta joissain tilanteissa odotettiin tai miten heidédn oletettiin suoriutuvan tietyissa
tilanteissa. Erds haastateltavista kertoi kokevansa, ettd on yllittinyt toisinaan oman 4i-
tinsd positiivisesti. Haastateltavan mukaan diti on etukiteen saattanut ajatella, ettd jokin
asia olisi sellainen, ettd se ei haastateltavalta tulisi onnistumaan, mutta on ennakko-odo-

tuksesta huolimatta onnistunutkin.

"Mun perhe on kylli aina kannustanut mua, mut md luulen ettd siind on
ainakin meidn ditin osalla ollu sellane, ettd vililld md oon sit vaan ylldttdiny
positiivisesti, hdn on ehkd ajatellu et oikeli, ei tdd onnistu, mut ku se on onki
onnistunu, nii sitte. Ettd ainakaan ei liian paljon odotuksia oo ollu.” (HI)

Haastateltava tuo esiin, ettd on saanut kannustusta perheeltdan, mutta odotukset eivit ole
olleet aina kovin korkeatasoisia. Lahtokohtana on siis ollut ajatus siitd, ettd vamma aset-
taisi jossain madrin haasteita tai tarkoittaisi heikompaa suoriutumista joistain asioista.
Myos toisen haastateltavan kuvauksessa nousi esiin se, ettd vaikka ldheiset tarjosivat tu-
kea ja kannustusta, niin haastateltavan ei odotettu pérjaavian koulutuksessa kovin hyvin,
silld haastateltavan 4iti ei ollut uskonut nuoren pérjadvan lukiossa. Nuori itse oli ratkaissut

asian menemélld lukioon, suorittamalla sen ja hakeutumalla sen jdlkeen
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korkeakouluopintoihin. Vaikka ldheisilld kuten perheenjésenilld on usein merkittava rooli
yksilon identiteetin ja sen myotd myos toimijuuden rakentumiselle, voi ldheisiltd tuleva
viesti peilautua hyvin eri tavoin yksilon toiminnassa. Siind, missd joku sisdistdd itseensa
laheisiltd saadun ajattelutavan siité, ettei kykene johonkin asiaan, voi toinen taas kieltéy-
tyd hyviksymaistd vammaistavia asenteita ja toimia vastoin ldheisten ihmisten odotuksia.

(Notko 2016, 63-64.)

Aina ldheisten suhtautuminen vammaan tai sairauteen ei ilmennyt kannustavana tai tukea
tuottavana asiana. Kuten alla olevasta aineistolainauksesta kdy ilmi, haastateltava kertoi,
ettd on joutunut itse tukemaan omaa vanhempaansa pitkdaikaissairautensa késittelemi-
sessd. Lisdksi kyseinen haastateltava oli kokenut sairauteensa kohdistuvaa vahéttelyi use-

ammalta taholta, sekd sukulaisilta ettd omalta seurustelukumppaniltaan.

“Sitte taas tietysti mun didille on tosi vaikeeta se, ettd md oon pitkdaikais-
sairas ja ettd mulla on useempia sairauksia, niin sitten nii et mun [yksi per-
heenjdsen] on myds niinku diabeetikko, niinniin sitten taas ehkd silld sa-
ralla md oon joutunut olemaan se tavallaan se vastuunkantaja ja sanoon,
ettd kylld mind pdrjddn ja niinku ettd dld ole surullinen ja joutunu véihdn
niinku tsemppaamaan sitd, kuka ois ehkd toivonu et hdn ois asettunu niinku
tsempparin rooliin.” (H3)

Useampi haastateltava kuvasi myds sitd, ettd 1dheisten ja kavereiden voi olla haastava
ymmaértdd missd midrin vamma tai sairaus tosiasiallisesti vaikuttaa toimintakykyyn, eri-
tyisesti jos vamma tai sairaus eivit ndy ulospdin. Liheisten oli joissain tapauksissa ollut
haastavat hahmottaa sitd, kuinka kokonaisvaltaisesti vamma tai sairaus vaikutti elaiméiin

tai esimerkiksi tekemisen mahdollisuuksiin.

Ainoastaan yksi haastateltavista kertoi, ettd ei ole kertonut pitkdaikaissairaudestaan
omille perheenjdsenilleen. Kyseisen haastateltavan kohdalla oli kyse tilanteesta, jossa
diagnoosi oli saatu sen jilkeen, kun haastateltava oli muuttanut pois lapsuudenperhees-

taan.

”(...) md en oo esimerkiks kertonu kellekddn mun perheenjdsenelle siitd
enkd siis, no kavereista oon joillekin ja sitte ehkd jonku verra vaikee, kyl
md niinku pystyn siitd puhuun ihan hyvin joidenki vihdn etdisempien ihmis-
ten kanssa (...).” (H9)
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Haastateltava perusteli valintaansa olla kertomatta silld, ettd ei ole kovin ldheinen per-
heensd kanssa. Liséksi haastateltava arvioi, ettd kertominen nyt tdssi vaiheessa tuntuisi
oudolta, koska diagnoosin saamisesta oli kulunut jo aikaa. Haastateltava arvioi my®os, etté
kertomisesta voisi mahdollisesti olla haittaa, koska siitd aiheutuisi huolta, mutta haasta-
teltava ei halunnut mydskaén osakseen itseenséd kohdistuvaa siélid. Toisaalta toimijuutta

on se, ettd haastateltava oli tehnyt itse tietoisen padtoksen olla kertomatta sairaudestaan.

Kaverisuhteet olivat ihmissuhteita, joita kaikki haastateltavat kuvasivat. Susan Eriksson
(2008, 158) on esittanyt, ettd ystdvien merkitys eldmén osa-alueena on eldménlaatua ko-
hottava. Kaverisuhteiden osalta korostui kokemus siitd, ettd on tullut hyvéksytyksi omana
itsenddn. Kavereilta ei edellytetty vertaisuutta ja sen myotd kokemusmaailmaa fyysisen
vamman tai sairauden kanssa eldmisesti. Toisaalta kaverisuhteiden kuvauksissa rakentui
kuitenkin ajatus siitd, ettd kavereiden toivottiin ottavan huomioon se, ettd vamma tai sai-
raus vaikuttivat esimerkiksi toimintakykyyn. Vaikka kaverisuhteilta ei edellytettykéddn
vertaisuutta suhteessa vamman tai sairauteen, niin moni piti kuitenkin vertaistukea tér-

keénd asiana ja oli jollain tapaa mukana vertaisyhdistyksen toiminnassa.

"Siitd ryhmdstd on tullu sellanen tosi tdarked minulle, vertaistuki on tdrkedd
oli sairaus mikd hyvinsd.” (H2)

Vertaistuen kuvattiin esimerkiksi auttavan jaksamaan sairauden aiheuttamia kipuja ja
muita haasteita, koska se mahdollisti kokemuksen siitd, ettd myds muut ithmiset eldvit
samankaltaisessa eldmantilanteessa. Shery Mead, David Hilton ja Laurie Curtis (2001,
135) ovat vertaistukeen liittyen todenneet, ettd se voi mahdollistaa jaectun kokemuksen

”kaltaisuudesta”.

”Se on karua (naurahdus) sanoa ndin, mut sit se on kiva ndhdd et jollain
muullaki menee todella huonosti tai jollaki menee viel jopa huonommin kuin
itselld, ni se myds se antaa niinku sitd positiivista voimaa siihe, et jaksaa
sitd sairautta. Ja sitte eldd sen kanssa joka pdivd niitten kipujen kanssa,
mutta se on todella tdrkeetd se vertaistuki, kuulee muilta miten niilld me-
nee.” (H4)

“No sielld on saanu niinku sillain paljon et sen lisdks et on niinkun just
tavannu samanlaisia ihmisid ku mind ja sit no ihan sitd, et on miettiny, ru-
vennu miettimddnsitd vammaa vdhdn eri lailla mydskin kdsitteend. Et en-
nenhd sitd niinku ajatteli, ettd vamma tai vammanen, ne on sellaisia hauk-
kumasanoja.” (H5)
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"Seki varmaan, et jos ois niinku nuorempana loytdny jonku ihmisen, kenelld
on sairaus ja Sit pddssy jutteleen sen kanssa nii se ois varmaan helpottanu
sitd, mut parempi myohddn ku ei milloinkaa (naurauhdus).” (HI1)

Keskimmadisesti aineistolainauksesta on luettavissa, ettd vertaisryhma ja -tuki on vaikut-
tanut my0s laajemmin haastateltavan identiteetin kokemukseen. Myds toinen haastatel-
tava kuvasi, ettd se, ettd olisi tavannut jo nuorena aikuisia, joilla oli sama vamma, olisi
auttanut ndkemain sen, ettd vamman kanssa voi pérjdtd ja eldd hyvid elamdd. Vertaistu-
essa ei rakennu samankaltaista asiantuntija — asiakas -asetelmaa kuin mikd moniin palve-
luverkostossa tapahtuviin kohtaamisiin yleisesti sisdltyy. Tdméin myotd vertaistuki voi
mahdollistaa myds katseen kohdistamisen laajemmin yhteisolliseen ja yhteiskunnalliseen

kontekstiin. (Mead ym. 2001, 135.)

Avustajat eivit olleet samalla tavalla ldheisid ihmissuhteita kuin esimerkiksi perheenja-
senet tai ystivit, mutta avustajien rooli erddnlaisena thmissuhteena nousi kuitenkin esiin

aineistosta.

”(...) yks tdrkein valintaperuste on se, ettd kemiat toimii muuten arki kdy
raskaaksi dlyttomdn raskaaks ja ndin, ettd aina ku mulla on avustaja ollu
ihan pienestd pitdenki niin mun omat vanhemmat on korostanu sitd, ettd
kaikista tdrkeintd on ettd kemiat pelaa.” (HI10)

"'Se, et kuka koskee suhun ja ndkee sut alasti, ni varsinki jostain teinistd on
ihan dlyttomdn tdarkedd ja sitte ettd millasta esimerkkii néyttid myés, koska
kuitenki yldasteellaki on vield tosi nuori ni kyl sen avustajan kanssa se
suhde on myés muuta ku avustamista tai jos se on hyvd avustajasuhde nii
se on myos mutta se ei kuitenkaa oo sellasta kaverisuhdetta, koska ei sekddn
0o hyvd.” (H6)

Avustajien kanssa vietettiin paljon aikaa ja avustajat tulivat konkreettisesti haastatelta-
vien henkilokohtaiseen tilaan. Erityisesti tilanteissa, joissa henkild tarvitsee runsaasti
avustamista, korostuu avustajan merkitys yksilon toimijuudelle. Avustaja voi omalla toi-
minnallaan myds rajata avustettavan toimijuutta. Mari Kivisto (2014) on omassa viitos-
kirjassaan kuvannut kuinka se, ettd avustaja alkaa méérittad tehtdvid asioita asiakkaan
puolesta, johtaa kokemukseen toimijuuden ”polkemisesta”. Yksilon toimijuus ei siis tél-

16in endd perustu vapaalle tahdolle, vaan muuttuu avustajasta riippuvaiseksi. (Em., 143.)
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5.3 Koulutus ja ty0 osana eldméaa

Kaikki haastateltavat olivat suorittaneet peruskoulun, mutta sen jdlkeen koulutuspolut
erosivat toisistaan haastateltavien vélilld. Koulutusta pidettiin péddasiallisesti tavoitelta-
vana asiana ja ldhes kaikki haastateltavat kertoivat saaneensa itse vaikuttaa omiin opin-
toihinsa sekd omaan koulutukseensa. Kenenkéén kohdalla koulutuksen suorittaminen ei
ollut tiysin ulkoapiin saneltu valinta. Mahdollisuudet tehdi koulutukseen liittyvié valin-
toja nayttaytyivit kuitenkin eri tavoin haastattelujen valilla. Ndihin mahdollisuuksiin oli-
vat vaikuttaneet péddasiallisesti sairaus tai vamma sekd koulutusmahdollisuudet itsessddn.
Aineistosta oli lisdksi havaittavissa, ettd haastateltavien kokemukset koulutuksesta ja tyo-
eldmadstd vaihtelivat, jolloin my0s toimijuuden rakentuminen vaihteli aineistossa haastat-

telujen valilla.

Osa haastateltavista kuvasi, ettd heidin oli koulutusvalintoja tehdesséédn otettava huomi-
oon vamman tai pitkdaikaissairauden vaikutus toimintakykyynsd ja liikkumiseensa.
Haastateltavat myos toivat esiin, ettd ilman vammaa tai sairautta, he olisivat tehneet eri-

laisia valintoja omien opintojensa suhteen.

"No kyl se [vamma] vaikutti, ko md oisin varmaan suoraan jo jonku [eri 2.
asteen tutkinnon] kdyny, jos se ois ollu mahollista. Tietysti sithen vaikutti
seki, ettd md oon pieneltd paikkakunnalta kotosin ja sielld nyt oli tasan [am-
mattikoulu, jossa pystyi opiskelemaan omaa alaa] ja lukio ettd (naurahdus)
valitse niistd.” (H1)

06, no peruskoulun jilkeen md hain lukioon, koska md tiesin et se on eh-
dottomasti paras ratkaisu litkuntavammaisen nuoren kannalta, ettd koulut-
tautuu korkeelle (...).” (H6)

Mahdollisuus tehdd omanlaisia valintoja opiskelujen suhteen nihtiin my6s mahdollisuuk-
sia tuottavana asiana. Erids haastateltavista kertoi, ettd koki olevansa rohkea, koska oli
kdaynyt koulut normaaliluokalla. Haastateltava arvioi, ettéd erityiskoulusta saatu tutkinto
olisi ollut asia, joka olisi tehnyt tyollistymisen ja tyopaikan saamisesta vieldkin vaikeam-
paa, kuin mité se jo télla hetkelld oli. Sen sijaan toisen haastateltavan kokemus erityis-

koulusta oli juuri pdinvastainen.
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’(...) et sit sen erityiskoulun jilkeen on ldhteny niinku oppiminen sillain et
md oikeasti muistanki asioita, ku md oon oppinu ne.” (H5)

Haastateltava kuvasi opiskelun erityiskoulussa olleen asia, joka oli tukenut oppimista ja
ndin ollen edesauttanut hakeutumista jatko-opintoihin 2. asteelle sekd korkeakouluun.
Haastateltavien joukossa oli myds toinen nuori aikuinen, joka oli opiskeluaikana tehnyt
omasta halustaan valinnan siirtyd erityisopetusta tarjoavaan kouluun. Mahdollisuutta
tehdd omia valintoja ja olla aktiivinen toimija koulutusvalintoihin liittyen pidettiin siis
tarkednd asiana my0s laajemmassa nikokulmassa. Marjatta Martin (2016) on kuvannut
opiskelun erityiskoulussa olevan joissain tapauksessa mahdollisuuksia tuottava asia. Se
voi tarjota vertaisuuden kokemuksia ja sosiaalisia suhteita, mutta myds vahvistaa opin-
noista suoriutumista, kuten haastateltavan kohdalla oli kdynyt, ja sen my6téd luoda koke-

muksen positiivisista muutosmahdollisuuksista. (Em., 107.)

Koulutusta ja opiskelua kuvattiin useammassa haastattelussa asiaksi, johon liitettiin eri-
laisia haaveita ja toiveita. Ndmi haaveet ja toiveet liittyivét paitsi valmistumiseen, myds
mahdollisuuksiin opiskella jotain tiettyd alaa. Koulutus ndhtiin myos asioiden mahdollis-
tajana. Monin kohdin koulutuksen voidaankin tulkita vahvistaneen haastateltujen toimi-
juutta. Yhdelld haastateltavista opiskeluun liittyi my0s erityisen positiivinen kokemus-

maailma:

”(...) lukio on ollu mulle ensimmdinen paikka, mis mut on ndhty vaan opis-
kelijana, jolla nyt sattuu olemaan tarpeita, eikd sellasena ettd nyt tinne tu-
lee sellanen, joka tarvitsee niinku paljon apua, et kuitenki sellanen ensim-
mdinen asia mikd mussa on ndhty, ni se ei oo ollu sellanen ongelma et sitd
ei ndhty ongelmana (...).” (H6)

Koulutuksen lisdksi myds ty0 nousi esiin merkityksellisend asiana useassa haastattelussa.
Kuten koulutukseenkin, my0s tyohon liitettiin erilaisia haaveita ja toiveita. Tyon myds
nédhtiin mahdollistavan monia asioita ja tyd mainittiinkin useassa haastattelussa vapautta
ja mahdollisuuksia tuottavana asiana. Ty0 vapautta ja mahdollisuuksia tuottavana asiana
elamassa liitettiin erityisesti kokemukseen saada tehdd omanlaisia valintoja ja ratkaisuja.
Tyo6téd kuvattiin myds sellaisena elimén osa-alueena, johon koettiin voivan itse vaikuttaa.
Tyo6n tekemisen kuvattiin kytkeytyvin my0s kokemukseen normaaliudesta ja parjdéami-

sesta.
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”(...) toisaalta ku haluais olla lainausmerkeissd normaali niinku mitd
muutki ihmiset on, kuka nyt on normaali ja kuka ei, siitd mind en tiid. (...)
Kiva, eiku tarkoittaa sitd ettd herdtd aamulla hyvissd ajoin ja ldhted, mennd
toihin niinku mitd varmaan suurin osa ihmisistd varmaan tekee (...)”" (H2)

”No toki siin tulee niitd ajatuksii, et nyt md oon epdonnistunu et md oon
kovan tyon tehny sillo leikkauksen jilkeen, et oon pddssy, valmistunu ja sitte
el pystykkddn siihe ja, mut sit taas toisaalta on kauhee mieleenkiinto sitte et
jos loytyis joku semmonen, mis pdrjdd ni sit kuitenki pddsisi sinne tyoeld-
mddn, sit tavallaan olis ku muut jos voi ajatella.” (H7)

Ensimmadisen sitaatin haastateltava liitti tydeldméén mielikuvia normaaliudesta. Toisen
sitaatin haastateltava puolestaan kuvasi, etti tyoeldmédn padsy merkitsisi sitd, ettd hin
olisi kuten muut. Tyon tekemisen ja tyohon osallistumisen voidaan tulkita tekevan henki-
16std aktiivisen toimijan, joka tiyttdd oletukset siitd, mitd yhteiskunnassa normaaliuden
kisitteeseen liitetddn. Pauli Niemeld (2009, 227) on kuvannut, ettd yleisesti ihmisille on
tiarkedd se, ettd he kuuluvat johonkin, tdssd tapauksessa tyOyhteisoon sekd se, ettd sen
myo6td he saavat kokea itsensd merkitykselliseksi ja toteuttaa itsedén. Tyon puute voi Nie-

meldn mukaan johtaa tekemisen vajeen kautta tarkoituksettomuuteen (em.).

My®6s tyohon liittyi koulutuksen lailla pohdintaa siitd, millaista ty6td ja miten on sairau-
den ja vamman kannalta mahdollista tehdd. Matti Laitinen ja Paula Pietild (2022) ovat
todenneet, ettd keskustelua siitd, kuinka vamma vaikuttaa ammatinvalintaan kdydaan
edelleen liian vdhin, eikd yksilollistd ammatinvalinnanohjausta ole aina edes saatavilla.
Tédmai voi johtaa siihen, ettd nuori ei joko uskaltaudu hakeutumaan itsedén kiinnostavalle
alalle tai vaihtoehtoisesti opiskelee itselleen tutkinnon, jonka tyotehtdvistd suoriutuminen
voi olla haastavaa. (Em., 217.)

»”

00, no itse asiassa md oon nyt tyokokeilussa. Nyt tdnddn on viimeinen
pdivd ettd sitte loppuu ja sitte tdaytyy taas hakea toitd, mutta aina sitd joutuu
miettii et mitd toitd voi tehdd, koska ei saa olla mitddn kovin fyysistd ja
semmosta.” (H4)

”No ehkd sillon kun ne kohtaukset oli pahempii, ni sillon joutu vihd miettii
et hirveesti kaikkee ku ne oli sillon niinku piti miettii sitd ammattii ja niinku
tulevaisuutta et sit piti miettii sen mukaa aika paljo mennd, et voi mitdd
vuorotyotd ottaa tai et kui paljo jaksaa ylipdditds, kaikki timmoset piti ottaa
huomioon.” (H7)



52

Erés haastateltava kuvasi tyon tuovan uskoa ja luottamusta omiin kykyihin seké itsevar-
muutta. Ty oli mahdollistanut kokemuksen siité, ettd haastateltava pystyi suoriutumaan
hinelle osoitetuista tyotehtdvistd, minkd myotd pelko siitd, ettei onnistuisi oli hilventy-
nyt. Samalla oli kasvanut my0s ammatillinen itsevarmuus ja ylpeys. Onnistumisen koke-
mukset ovat asia, jotka osaltaan tuottavat ja vahvistavat pystyvyyden tunnetta ja edelleen

yksilon toimijuutta (Romakkaniemi 2010, 140).

”(...) nyt ku on valmistunu ammattiin ja saa hirvittdvdin paljon positiivista
kokemusta ja siis niinku saa hirvittdvin paljon sellasta ammatillista niinku
vlpeyttd ja ammatillista sellasta niinku, et onnistuu tyossddn ja sit saa hyvid
ominaisuuksia, ni myos se pelko siitd ettei suoriutuis, nii se on vihd hdlven-
tyny, et ku tietdd ettd suoriutuu kuitenkin keskitasoisesti ainakin.” (H3)

Toisaalta tyon vapautta ja mahdollisuuksia tuottava ulottuvuus liitettiin myos toimeentu-
loon ja toimeentulon tuomiin mahdollisuuksiin kuten mielekkddseen vapaa-ajan viettoon
ja harrastamiseen. Tyotd kuvattiinkin esimerkiksi taloudelliseksi avuksi seka palkkatuloa
tyonteon motivaattoriksi. Erds haastateltavista kuvasi, ettd tarvitsee taloudellisen toi-

meentulon tuomia mahdollisuuksia voidakseen tehdi asioita, joita haluaa.

”(...) vammainen ihminen maksaa jostain aktiviteeteista paljon enemmdn
ku vammaton, koska tarvii sen avustajan ja kaikkiin paikkoihin avustaja ei
pddse ilmaseks. Jos haluaa reissuun, tarvii avustajan, jonka hotellit ja ruoat
Jja kaikki pittdd maksaa, ettd kylld se on ihan tosiasia seki.” (HI)

Haastateltava toi esiin, ettd samat mahdollisuudet mitd vammattomalla on mahdollista
tehdd itsendisesti, vaativat vammaisen ihmisen kohdalla avustajan ldsnéoloa. Hyvi talou-
dellinen tilanne siis mahdollisti kiytdnndssé erilaisia toiminnan mahdollisuuksia, jotka
vihdvaraisempana eivit vilttdmatti olisi mahdollisia. Esimerkkind haastateltavan mainit-
sema matkustaminen. Haastateltava tarvitsi matkustaessaan mukaan avustajan, mik puo-
lestaan edellytti myds matkustajan kustannusten maksamista. Ilman avustajaa matkusta-
minen ei olisi ollut haastateltavalle mahdollista. Lisdksi erityisesti pitkdaikaissairauksiin
liitettiin korkeat 1ddkekulut, jotka olivat pakollisia menoja ja joista oli suoriuduttava tu-

lotasosta riippumatta.

Kaikki haastateltavat eivit olleet osallistuneet tai kiinnittyneet tydeldméén. Sairauden tai
vamman takia oltiin ajankohtaisesti joko sairauslomalla tai eldkkeelld. Lisdksi osalla oli

ollut vaihtelevia jaksoja tyoeldmén seké sairauslomien ja kuntoutustuella olon vililld. Osa
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koulutuksen ja tyoeldmén esteistd paikantui konkreettisen tason sijaan asenteelliselle ta-

solle. Toisaalta my®s positiivisia kokemuksia oli paikannettavissa.

"Tdd [nykyinen paikka, jossa otetaan sairaus huomioon] on poikkeus, tdd
on poikkeus, ei oteta oikee missdd ne ota hyvin huomioon. Enemmdnki sitd
voivotellaan, et miks sd oot tddlld toissd, miks sd hait tammoselle alalle ja
ndin poispdin. Ei ymmdrretd sitd, esimerkiks siel [edellisessd tyopaikassa]
ku olin, jotku tyontekijdt sano et ku alko tyyliin kesdloma tai joku hiihtoloma
et muista sit ottaa neljd viikkoa omaa lomaa, vittuiltiin suoraan sanoen
(naurahdus) tosta sairauslomista ja siitd ettei pysty tyoskenteleen.” (H 4)

Y14 olevassa sitaatissa haastateltava kuvasi kohdanneensa ikévid asenteita tyoeldméssi
omaa pitkdaikaissairauttaan kohtaan. Haastateltava arvioi, ettd tyOnantajat yleisesti pel-
kadvat, ettd pitkdaikaissairaan palkkaaminen johtaisi runsaisiin sairauspoissaoloihin.
Haastateltava kertoi tehneensa ratkaisun olla kertomatta omasta pitkdaikaissairaudestaan
ennen koeajan paittymistd. Erés haastateltavista kuvasi myos tulleensa kiusatuksi tyOpai-
kallaan. Kiusaaminen oli liittynyt haastateltavan kéyttiméédn taksikyytiin sekd hinen
kayttamiinsd apuvélineisiin. Haastateltava paikansi asenteellisen tason haasteeksi myos

tyOpaikan saamisen itsessdén.

Helena Ahponen (2008) on kuvannut, ettd tydeldmédssd vammainen ithminen voi joutua
tilanteeseen, jossa hinen odotetaan suoriutuvan ja ylittdvin vammattomien tytovereiden
suoritukset. Tdma vaatii itsensd ylittdmistd aina uudelleen ja voi johtaa tilanteeseen, jossa
tyOn tuottama hyoty jd4 pienemmaéksi suhteessa sen asettamiin vaatimuksiin. (Em., 102—
103.) Saman huomion ovat nostaneet esiin my0s Elina Ekholm ja Antti Teittinen (2014,
80), jotka ovat kuvanneet, ettd vammainen tyontekijd voi joutua tydeldmaissa toistuvasti
kompensoimaan vammaisuuttaan ponnistelemalla muita kovemmin. Fyysisesti vammais-
ten ja pitkdaikaissairaiden nuorten aikuisten toimijuus osana tydeldmid voidaan siis tul-

kita oleva kytkoksissd laajemmin tydeldméssa vallitseviin rakenteisiin ja asenteisiin.

5.4 Palvelut toimijuuden tukena ja rajoitteena

Palveluiden rooli suhteessa haastateltavien toimijuuteen kuvautui seki toimijuutta rajoit-

tavana, mutta myos mahdollistavana tekijdnd. Aineistosta oli paikannettavissa useita ku-

vauksia esteettomyydestd ja esteellisyydestd, jotka ndyttiytyivit niin konkreettisella kuin
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asenteellisellakin tasolla. Toimijuus rakentui haastatteluissa suhteessa yhteiskunnan ra-
kenteisiin ja palveluihin seké yhteiskunnassa vallalla oleviin asenteisiin vammaisia ja pit-

kéaikaissairaita thmisid kohtaan.

Aineisto sisdlsi kuvauksia siitd, kuinka haastateltavien kokemusten mukaan esteettomyys
el monin paikoin ollut toteutunut kéytdnnon tasolla. Esimerkiksi liikkuminen ja kulkemi-
nen spontaanisti haluamallaan tavalla ei ollut aina mahdollista, vaan se vaati suunnitel-
mallisuutta ja asioiden selvittdmistd etukdteen. Tdma konkretisoitui paitsi julkisessa lii-
kenteessd, mutta my0s erikseen mydnnettyjen liitkkumispalveluiden kohdalla. Mahdolli-
suus liikkua ei ollut yksilon vapaasti paitettdvissd oleva asia, vaan siltd osin vapaa toimi-

juus rajoittui ulkoapiin asetetuista esteistd johtuen.

"Ettd ettd tai julkisilla liikkuminen, ettd aina ei oo semmosta lyhyt, tai miten
sen matalalattiaista esim linkkia” (H10)

"Ainaki kulkemiseen vaikuttaa, siis julkisilla kulkuneuvoilla ja ndin koska
kaikkiin, esimerkiks busseihin, ei ne oo kaikki matalalattiabusseja tai kaikki
Jjunat pitdd aina tsekkaa, jos haluat junalla matkustaa, et onhan se sellanen
ettd md pddsen. Et se on varmaan niinku, ja kaikki asiat pitdd suunnitella,
ettd jos md ldhden jonnekki nii mun pitdd suunnitella ettd kenen kanssa tai
ettd tarvinko md jonkun siihen (...)” (HI)

Ensimmadinen haastateltava kuvasi, ettd aina ei ollut mahdollisuutta valita liikkumiseen
matalalattiabussia, silld sellaista ei ollut saatavilla. Myds toinen haastateltava nosti esiin
julkisten kulkuneuvojen kuten linja-autojen ja junien esteellisyyden. Periaatteessa esteet-
tomid julkisia kulkuneuvoja oli kdytettdvissd, mutta vain osalla vuoroista. Matalalattiai-
sen ja esteettomén kulkuneuvon puuttuminen tarkoitti kéytdnndssa sitd, ettd liikkuminen
julkisella kulkuneuvolla joko estyi kokonaan tai vaati avustajan ldsnidoloa. Haastatteluista
kavi ilmi, ettd haastateltavien ei ollut mahdollista paéttda kulkemisestaan omasta tarpees-
taan ldhtien, vaan heidén oli sopeuduttava sithen, miten julkisen liikenteen esteettomyys
tai esteellisyys mahdollisti heidén liikkumisensa. Yhteiskunnan voidaan siis tulkita luo-
van rajoitteita yksildiden toimijuudelle siten, ettd mahdollisuus liikkua vapaasti on todel-

lisuutta vain niille, joilla ei ole liikkkumisen rajoitteita.

Simo Vehmas (2013) on kuvannut, ettd yhteiskunta ymparistond on lahtdkohtaisesti ra-
kennettu ja suunniteltu vammattoman kehon eli “normaaliruumiin” l&htokohdista. Tadma

tarkoittaa sitd, ettd ei-vammainen henkild pystyy litkkumaan kohtuullisen vaivattomasti
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rakennetussa ymparistossi, mutta vammaiselle ihmiselle esimerkiksi portaat, raskaat ovet
ja kynnykset ovat haasteita tai jopa suoranaisia esteitd. Vehmas onkin huomauttanut, ettd
koska yhteiskunta on rakennettu ensisijaisesti fyysisesti vammattomille ihmisille, vaatisi
vammaisten ihmisten tosiasiallinen mahdollisuus yhdenvertaisuuteen muutoksia yhteis-

kunnan sosiaaliseen ja fyysiseen jarjestykseen. (Em., 127.)

”(...) ja sit, no tietenki ndmd taksikyydit. Itte koen sen kovin stressaavana
varsinki ku nyt ne muuttu tuo taksiala (naurahdus), ettd ettd musta se on
stressaavaa oottaa taksia ja sit ettd tuleeko se ja pitddko se tilata jopa tule-
maan kahta tuntia ennen mitd on sovittu sovittu joku juttu jossakin paikassa,
kuntoutus tai harrastus.” (H10)

”(...) et mikd vaikuttaa tosi paljon et miten md pddsen kulkee et pddsenks
md fysioterapiaan, esimerkiks tddl [kaupunkimaisella paikkakunnalla 1] ei
oo ketdidn, joka kuljettais niinku kukaan [kaupunkimaisella paikkakun-
nalla 1 asuva] taksiyrittdjd ei oo tehny sopimusta Kelan kans ja mulla on
vakitaksioikeus ja md en oo vield loytdny itselleni kuskia, jonka kanssa md
voisin kulkee sinne jumppaan.” (H6)

Samankaltainen liikkumiseen kytkeytyvd haaste nousi esiin my0s haastateltavien kuva-
tessa heille myonnettyjd liikkumispalveluita, jotka késittivét haastatteluissa taksikyydi-
tykset. Lainauksissa haastateltavat kuvasivat taksin saamiseen liittyvidn epdvarmuuden
atheuttavan stressid sekd epdvarmuutta, koska Kelan kanssa sopimuksen tehnyttd tak-
siyrittdjad ei ollut 16ytynyt. Myds sitd, mihin matkoihin sekd minké paikkakuntien vélilla
taksikyytejd sai kdyttad, oli rajattu. Susanna Lahteenmaéki (2013) on omassa véitoskirjas-
saan CP-vammaisten nuorten eldméntarinoita tarkastellessaan kuvannut, ettd nuorten it-
sendistymiseen liittyvit unelmat kytkeytyivit tiiviisti mahdollisuuksiin litkkua itsendi-
sesti. Kdytdnnon haasteet litkkkumisen mahdollistavan palvelun saamisessa ndyttiytyvét-
kin varsin konkreettisena esteend yksilon vapaudelle itsendiseen litkkumiseen ja sen

mydtd toimijuuden toteutumiselle.

Mahdollisuudet tehdd omaa elamédnsi koskevia ratkaisuja eivét siis kaikilta osin haas-
tattelujen kokemusten mukaan pohjautuneet vapaalle tahdolle. Sen sijaan haastatteluissa
nousi esiin kuvauksia, joissa kerrottiin yhteiskunnan eri tasojen asettamista reunaeh-
doista, joiden puitteissa valintoja oli tehtdvi. Haastatteluissa puhuttiin esimerkiksi rajoit-
tamisesta, esteistd ja hankaluuksista. Ndma rajoitteet ja reunachdot eivét tdssd teemassa

paikantuneet sairauteen tai vammaan itsessddn, vaan ennen kaikkea ympéristoon ja sen
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esteellisyyteen. Esimerkiksi saatavilla olevien palveluiden nihtiin olevan sidoksissa jo-

kapaivéisen eldimén mahdollisuuksiin seka tehtdviin valintoihin.

7 (...) ettd [taajaan asutulla paikkakunnalla 1] on kylld paljon parempi ti-
lanne ku esimerkiks tddlld [kaupunkimaisella paikkakunnalla 1] sen avun
suhteen, ettd ettd varakkaampi kunta nii heti on enemmdn antaa sitte per
nuppi sita.”” (H1)

Y114 olevassa aineistolainauksessa haastateltava kuvaa sité, ettd asuinpaikkakunta vaikut-
taa konkreettisesti sithen, millaisia palveluita on mahdollista saada. Haastateltava kuvasi,
ettd saatavien palveluiden taso on jopa asia, joka on vaikuttanut asuinpaikkakunnan va-
lintaan konkreettisesti. Paikkakunnan saatavilla olevat palvelut kytkeytyivit laajemmin
myds esimerkiksi paikkakunnalla saatavilla oleviin esteettdmiin asuntoihin. Asuinpaik-
kaa ei ollut aina mahdollista valita vain henkilokohtaisen mieltymyksen perusteella sen
mukaan, missi ehkd muutoin haluaisi asua, vaan sen sijaan asunnon sijaintia valittaessa
oli otettava huomioon se, misti on helppo liikkua. Tahén liittyi osaltaan myds esteetto-
mien asuntojen heikko saatavuus. Erds haastateltava kuvasi asuntojen esteettomyyteen
liittyen my®s sité, ettd vaikka oma asunto olisi esteetdn, niin esteettomyys ei toteudu laa-
jemmin, mika tarkoitti sité, ettd esimerkiksi sukulaisten ja ystdvien luona vierailu saattoi
olla haastavaa. Yhteiskunta on siis rakennettu oletukselle, ettd ihmiset eivit ole vammai-

sia (esim. Vehmas 2005, 124-140).

Toimijuus suhteessa valinnanvapauteen on Susan Erikssonin (2008) mukaan yhteydessa
palvelutarjontaan ja sen monipuolisuuteen. My0s erot paikkakuntien vélilld luovat reuna-
ehtoja palvelutarjonnalle. Esimerkiksi pienen paikkakunnan kuntoutuspalvelut voivat
olla suppeammat verrattuna isoihin kaupunkeihin. Eriksson on huomauttanut myds, etti
palvelujen ja valinnanvapauden suhdetta tarkasteltaessa on huomioitava se, ettd vammai-
set thmiset voivat olla arjessaan eri tavoin riippuvaisia palvelu- ja auttamisjarjestelmasta.
Télloin vammaisten ihmisten yhteiskunnallinen asema muotoutuu my6s kéénteisesti suh-

teessa sithen, mitd palvelujirjestelma ei heille tarjoa. (Em., 141-144.)

Kuten edelld on kuvattu, palveluvalikoima tai palveluiden saatavuus ovat asioita, joiden
voidaan tulkita olevan suoraan sidoksissa yksilon arkeen. Haastatteluissa nostettiin esiin
my0s kunnan ja palveluiden tuottajien mahdollisuus médrittié tarjottujen palveluiden si-
séltd tai toteuttamistapa. Palveluiden toteuttamiseen liitettiin esimerkiksi jannityksen

tunne, joka liittyi sithen, ettd palvelujen jatko oli joissain tilanteissa epdvarmaa. Lisdksi
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palvelujen koettiin vastaavan joissain tapauksissa vain vilittoméén tarpeeseen. Yksi haas-
tateltavista nosti esiin, ettd palvelujen tarvetta arvioitaessa olisi tdrkedd huomioida yksi-
16n tilanteesta myos laajemmin tekijoitd, jotka kuuluvat hyvddn eldméén kuten harrastuk-

set tai ihmissuhteet.

”(...) kylldhdn md koen semmosen ettd ne jotka ndistd asioista pddittdd niin
niilld ei oo oikein semmosta kosketuspintaa ja ndhdd niinkun ryhmd, jossa
on eri vammaisia, niin ndhdddn niinkun yhtend samana vammaryhmdnd
ehkd, se yksilointi ehkd puut- tai yksilon huomiointi puuttuu jossakin ta-
pauksissa.” (HI10)

”(...) jos miettii vaikka 12-vuotiasta lasta, nii 12-vuotias menee itsendisesti
sen kavereiden kans vaik harrastuksiin tai kaverisynttdreille, mut vamma-
nen lapsi ei voi mennd vaan se tarvii apua ja sitten jos on vammanen lapsi,
nii oletetaan ettd vanhempi auttaa, mut ei se 12-vuotias vdlttimdttd halua
sitd vanhempaa ja itse asiassa on tosi tosi huono sille vammaselle lapselle
tulevaisuuden kannalta, jos sen diti on aina sen mukana, se on niinku ehkd
suurin uhka mitd vammasella lapsella on niinku tulevaisuuttaan kohti, se
ettd diti auttaa aina kaikessa.” (H6)

Palveluiden kriteerit ja se, miten niitd myOnnetéédn eivit aina vastaa todelliseen tarpee-
seen. Edellisen lainauksen haastateltava kertoi my0s, ettd omassa lapsuudessa ja nuoruu-
dessa oletettiin, ettd nuoremmat sisarukset olisivat avustaneet silloin, kun vanhemmat ei-
vit olleet paikalla. Koska yhteiskunnan palvelut eivdt kaikilta osin pysty vastaamaan
vammaisten ihmisten palvelutarpeisiin, voi ldheisille ja omaisille muodostua paine ottaa
itselleen sitd vastuuta, joka jai palvelujirjestelmén katveeseen (Eriksson 2008, 143). Toi-
saalta myods oma aktiivisuus ja ymmarrys asioista ja haettavista palveluista nostettiin
esiin. Tdssd ndkokulmassa korostettiin yksilon omaa vastuuta itselleen tarpeellisten pal-

veluiden hakemisen seké niiden saamisen suhteen.

"Niinku ja tddl pdrjdd paljon paremmin vammaisena, jos niinku pystyy tie-
tamddn ja ymmdrtimddn asioita, koska se on niin monipolvinen asia kaikki
ihan kaikki erilaisiin sairauksiin ja vammaisuuteen liittyvdit asiat, et mistd
tulee eri palvelut ja miten niitd haetaan ja mitkd niiden kriteerit on ja mitd
lakeja niihin sovelletaan (...)” (H6)

Palvelujen myontdmiseen vammaisille ihmisille on Kiviston (2014) mukaan liittynyt toi-
sinaan tilanteita, joissa on tarvittu vahvaa kykyd perustella omaa palveluntarvettaan.

Tamai johtaa siihen, ettd vammaiselta tai sairaalta ihmiseltd myos edellytetidn vahvaa
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toimijuutta, jotta henkild kykenee vaatimaan itselleen palvelua, jota kokee tarvitsevansa.
Ndin olleen toimijuudesta tulee vilttiméttomyys, sen sijaan ettd se olisi mahdollisuus.
(Em., 145, 152.) Myo6s Rasa (2019) on kuvannut, ettd toimijuutensa mahdollistamiseksi
vammainen vanhempi on joutunut tappelemaan palvelujirjestelmié vastaan saadakseen
itselleen riittdvin tuen toimivan arjen mahdollistamiseksi. Pelkkd oma nikemys tuen tar-
peesta ei ole riittdnyt. Esteend tuen saamiselle on ndyttdytynyt yhteiskunnassa vallitsevat
oletukset siitd, mihin ja kuinka paljon esimerkiksi henkilokohtaista apua kdytetdan. (Em.,

68.)

Lihes kaikilla haastateltavilla oli kokemusta sosiaali- ja terveyspalveluiden kayttdmi-
sestd. Kokemukset vaihtelivat sisdlloltddn jonkin verran haastateltavien valilld. Seka hy-
vit, ettd huonot kokemukset olivat pitkélti kytkoksissd kohdatuksi ja kuulluksi tulemisen
kokemuksiin. Toimijuus paikantui suhteiseksi haastateltavan ja tyontekijén valilld ja sii-
hen liittyi olennaisesti kokemus kuulluksi tulemisesta. Kuulluksi tulemisen kokemukseen
liittyi my6s mahdollisuus valita itselleen sopivaksi kokema palvelu eri vaihtoehtojen vi-

lilla.

"Kylld noi, siis onneks on tuolla reumapolilla toi sosiaalityontekijd ja se
auttaa todella paljon. Se on niinku todella suuri apu, et mdhdn kdyn aina
sielld tayttidn ne kaikki hakemukset, ku haetaan just jotain vaikka kuntou-
tusta tai vammaistukee tai jotain, niinni niitd ne aina auttaa mua tdyttddn,
koska sitten md en osaa itte niihin vdlttamdttd niin hyvin kirjoittaa kaikkia
asioita, en ne auttaa siind et se on hyvd siind.” (H4)

”(...) ja se oli tosi kiva ku md sain silloin valita et oonks md sen terapeutin
kans kahestaan niinku siihen asti olin ollu vai valitaanko se ratsastusterapia
nii md sain valita sillon ja se oli niinku kyl tosi kiva sillai, et oon niinku
tykdnny aina eldimistd (...) ” (H5)

Marjo Romakkaniemi (2010, 144) on kuvannut kokemuksen aidosta kohdatuksi tulemi-
sesta olevan asia, joka vahvistaa toimijuuden tunnetta. Tdma nousee esiin myos Marjatta
Martinin ja Marjo Romakkaniemen (2021) jaettua toimijuutta vammaispalveluissa kisit-
televissd tutkimuksessa, jossa he esittiavét, ettd asiakkaan ja tyontekijan vilisessd suh-
teessa toimijuuden perusta rakentuu dialogisuudelle. Vaikka asiakkaan ja tyontekijén né-
kemykset késiteltdvastd asiasta eivét aina olisi keskenddn yhteneviisid, on siitd huoli-
matta oleellista, ettd asiakas tulee asiassaan kuulluksi ja ymmarretyksi ja ettd hénelle syn-

tyy aito tunne siitd, ettd hénelld on mahdollisuus vaikuttaa lopputulokseen. T&lldin
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voidaan puhua jaetusta toimijuudesta ja yhteisestd tyoskentelystd asiakkaan omaa asiaa

kasiteltdessd. (Em., 215-228.)

My0s tyontekijoiden vaihtuvuus ndyttdytyi aineistossa toimijuutta heikentivina tekijana.
Suvi-Maaria Tepora-Niemi (2019, 101) on omassa viitoskirjassaan kuvannut, etti ti-
lanne, jossa ihminen diagnoosin saamisen jdlkeen jdd vaille ammatillista tukea pitkdkes-
toisesti, voi johtaa sithen, ettd ihmiselld ei ole mahdollisuutta olla omaan tilanteeseensa
vaikuttava toimija. Tepora-Niemi (2019, 72) on lisdksi huomauttanut, ettd tilanteissa,
joissa asiakasta hoitava ladkari vaihtuu toistuvasti, voi asiakkaan kiinnittyminen ja sitou-
tuminen hoitoon ja kuntoutukseen heikentyd. Tall6in liikutaan yhi kauemmas jaetun toi-
mijuuden toteutumisesta ja yksilon mahdollisuudesta olla aktiivisena toimijana oman asi-

ansa hoitamisessa.

”No itelld on ollu silleen, ettd ehkd mm ehkd kaksi kertaa on ollu sama
neurologi perdkkdin, mutta itelle on aina kdyny silleen, ettd mulla on aina
ollu erikoistuva lddkdri vastaanottamassa. Toki se sairaanhoitaja, kenen
luona aina ensin kdy, se on pysyny samana kai muistaakseni, mutta ettd
muuten on sitte aina vaihtunu se lddkdri (...)" (H3)

"Et nytkin kdvin joo reumapolilla kortisonipiikeilld, oli semmonen lddkdri
ketd md en ollu koskaan tavannu ja juuri se, et mulla on tosi paljon sormia
myds ollu kipeend, ni sit hdn ei niinku tavallaan kunnolla kuuntele tai ei
usko, et just se et ku itte tietdd mikd oikeesti sithen omaan sairauteen auttaa
mutta sitte kuitenki emmd voi kdvelld lddkdrin ylitte (...).” (H4)

”On ne varmasti niinku ammattitaitosia lddkdreitd, emmd sitd sano mutta
Jja ei ne epdystavillisid yleensd oo mut ehkd se on ehkd se, et ku ne on kont-
rolleja vuoden tai puolen vuoden vilein ja sitte sielld on joka kerta eri ldd-
kdri eikd ne tietd jotenkin taustoja ja sitte ne on tavallaan aika turhia kdyn-

teji (...).” (H9)

Huonot kokemukset liittyivdt myds tilanteisiin, joissa ei ollut pdésty asiakkuuteen tai asi-
akkuutta oli jouduttu jonottamaan varsin pitkidkin aikoja. Erds haastateltava kuvasi, etti
omat kokemukset sairauden hoidosta olivat huonoja, koska asiakkaan itsensé toimivaksi
arvioiman hoitomuodon toteutusta oli lykétty ja sen sijaan oli jatkettu haastateltavan toi-
mimattomaksi kokemaa hoitoa liian pitkddn. Haastateltavan mukaan hoito oli ollut liian
sairauskeskeistd sen sijaan, ettd olisi huomioitu asiakkaan tilanne laajempana kokonai-

suutena. Asiakkaan roolin voidaankin tulkita naissd tilanteissa rakentuneen
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palvelujirjestelmisséd ensisijaisesti vammaisuuden lddketieteellisen mallin (Hakkinen,
Kapanen, Kolkka, Peltonen, Tamminen-Vestrebacka & Tepora 2010, 174-175; Katsui
2006, 88; Rasa 2019, 25) mukaisesti.

Toisaalta palvelut nédhtiin osassa haastatteluja my0ds vahvasti toimijuuden mahdollista-
jina, jolloin niitd tarkasteltiin laajemmin erityisesti yhteiskunnallisesta ndkokulmasta.
Suomen todettiin olevan hyva paikka asua verrattuna moneen muuhun valtioon. Erds
haastateltavista kuvasi tdhin liittyen Suomen olevan paras paikka ja yhteiskunnan paras
tuki vammaiselle ihmiselle. Vammaisten ihmisten toimijuuden rakentumisen mahdollis-
tuminen ndyttaytyikin vahvasti myos subjektiivisena kokemuksena, miki osaltaan kyt-
keytyi sithen, millaisia kokemuksia palveluiden rakenteiden reunaehdot olivat kunkin

haastateltavan kohdalla tarjonneet ja mahdollistaneet.
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6 YHTEENVETO JA POHDINTA

Tassd pro gradu -tutkielmassa tavoitteenani on ollut tarkastella fyysisen vamman tai pit-
kaaikaissairaiden kanssa eldvien nuorten aikuisten toimijuutta heidén haastattelujensa
pohjalta. Tutkielmani perustana on ollut kiinnostus sitd kohtaan, kuinka toimijuus raken-
tuu haastateltavien puheessa suhteessa heiddn vammaansa tai sairauteensa. Léhestymis-
tapani aineistoon on ollut sosiaalikonstruktionistinen (Andrews 2012; Berger & Luckman
1994; Burr 2015) ja se on ohjannut koko prosessin ajan sekd aineiston luentaa etté sen

tulkintaa.

Tutkielman teoreettinen viitekehys on rakentunut toimijuuden késitteen ympdrille. Olen
lahestynyt toimijuuden tarkastelua sen yksil6llisen ja rakenteellisen tason vélisen suhteen
kautta. Lisdksi olen osana teoreettista viitekehystd eritellyt erilaisia tapoja ymmartaa
vammaisuutta sekd kuvannut, kuinka nuoruutta ja aikuisuutta on tarkasteltu vammaistut-
kimuksessa aiemmin. Edelld kuvatut ovat olleet se pohja, jolle olen 1dhtenyt rakentamaan
analyysiprosessiani ja se on osaltaan sosiaalikonstruktionistinen l&hestymistavan rinnalla

ohjannut ja suunnannut aineistoni temaattista analyysié.

Tutkimustehtdvénini on ollut paikantaa aineistosta tekijoitd, jotka ovat joko mahdollista-
neet ja edistidneet tai vaihtoehtoisesti rajoittaneet haastateltavien toimijuutta. Olen siis ol-
lut kiinnostunut siitd, kuinka toimijuus rakentuu aineistossa haastateltujen nuorten aikuis-
ten puheessa suhteessa heiddn vammaansa tai sairauteensa sekd minka tekijoiden voidaan
tulkita joko edistéineen tai vaihtoehtoisesti rajoittaneen haastateltujen nuorten aikuisten
toimijuutta. Tutkielmani osoittaa, ettd sithen, kuinka fyysisesti vammaisen tai pitkdaikais-
sairaan nuoren aikuisen toimijuus rakentuu, vaikuttavat niin ympariston suhtautuminen

ja asenteet kuin yksilon omat kokemuksetkin.

Paikansin aineistosta nelja erillistd teemaa, jotka olivat vamma ja pitkédaikaissairaus mi-
nuudessa, thmissuhteita ja suhteita ithmisiin, koulutus ja tyd osana eldmii seké palvelut
toimijuuden tukena ja rajoitteena. Ndiden neljan edelld mainitun teeman sisélld toimijuus
oli paikannettavissa itseen, ihmissuhteisiin ja rakenteisiin. Kaikissa teemoissa toimijuus
myos esitettiin sekd yksilollisend ettd suhteisena. Aineiston analyysissd ja toimijuuden
tarkastelussa nousikin nidkyviin nimenomaan toimijuuden dualistinen eli kaksijakoinen
luonne toimijuuden yksildllisen ja rakenteellisen tason vililld (kts. Eteldpelto & Heiska-

nen & Collin 2011, 20; Gordon 1984; Jyrkdma 1999, 140 & 2007, 202).
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Ensimmadisessd teemassa toimijuus rakentui suhteessa yksilon vammaan tai pitkdaikais-
sairauteen. Se liittyi esimerkiksi ihmisen omiin kokemuksiin ja késityksiin omasta itsesta.
Fyysinen vamma tai pitkdaikaissairaus myds koettiin vaihtelevilla tavoilla. Osalla
vamma tai sairaus oli kiinted osa toimijuutta ja omaa itsed. Osa taas koki vamman tai
sairauden vaikuttavan selkeimmin oman toiminnan ja toimijuuden mahdollisuuksiin.
Muihin teemoihin verrattuna téssd teemassa nousi vahvimmin esiin toimijuuden yksilol-
linen ulottuvuus seké toimijuuden tunto (kts. Gordon 2005). Tuula Gordon (2005, 199)
on kuvannut, ettd osaksi toimijuuden tuntoa sisiltyy yksilon kokemus itsestddn oman eli-
minsi subjektina eli toimijana, joka itse tekee omaa eldmédnsi koskevia pdétoksid ja to-
teuttaa niitd. Haastatellut nuoret aikuiset eivdt suoraan viitanneet itseensi toimijoina,
mutta he pohtivat eri tavoin fyysisen vamman tai pitkdaikaissairauden vaikutuksia omaan

elamadnsa seka sen herittdmid tuntemuksia.

Toisessa teemassa taas toimijuuden rakentuminen oli kytkoksissé eri tasoisiin ithmissuh-
teisiin kuten perheenjédseniin, kavereihin ja vertaissuhteisiin. Tdssd teemassa nuorten ai-
kuisten toimijuutta sekéd vahvistivat ettd jossain madrin heikensivdt muiden ithmisten ta-
holta saadut kokemukset ja ihmis- ja vuorovaikutussuhteissa kohdatut asenteet. Toimi-
juus rakentuikin téssd teemassa ennen kaikkea suhteisena ja relationaalisena, miki tar-
koittaa sitd, ettd toimijuus muokkautui ja muodostui niiden suhteiden mydtavaikutuk-
sesta, jothin toimija oli osallisena (Rasa 2019, 35). Kuten Johanna Ranta (2020) on ku-
vannut, suhteisessa toimijuudessa muut yksilot sekd rakenteet ovat vuorovaikutuksessa
yksilon kapasiteettiin, kykyyn ja valtaan toimia, jotka puolestaan ovat edelleen riippuvai-

sia ensin mainituista.

Kolmannessa teemassa puolestaan koulutus ja tydeldmaé olivat toimijuutta rakentavia te-
kijoitd. Koulutus ja tydeldma itsessddn olivat asioita, joihin liitettiin parjddmisen ja on-
nistumisen kisityksid. Téarkedna pidettiin mahdollisuuksia tehdd omanlaisia ratkaisuja ja
valintoja. Osallistuminen koulutukseen ja tydeldméin oli sidoksissa myds vamman tai
sairauden asettamiin reunaehtoihin, mutta myds esimerkiksi tydeldmén rakenteisiin ja
vallitseviin asenteisiin. Kuten Jyrki Jyrkdma (2013, 423 & 2014 64—-65) on kuvannut,
kohdistuu ihmisiin erilaisia odotuksia sekd normeja, jotka vaikuttavat mahdollisuuksiin
tehdi valintoja ja pédédtoksid omassa eldmaisséd. Tédssad teemassa toimijuus rakentui raken-
teellisella tasolla suhteessa esimerkiksi yhteiskunnassa vallalla oleviin késityksiin liittyen

vammaisten ihmisten koulutukseen ja tydeldméosallisuuteen (kts. Kyrdldinen 2020;
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Savtschenko 2003; Teittinen & Vesala 2021). Vammaisten ihmisten palkkaty6hon osal-
listumisen esteiksi tunnistetut haasteet kuten tilojen esteellisyys, ty0nantajien asenteet
sekd liitkkumisen ongelmat (Kyréldinen 2020; Teittinen & Vesala 2021) nousivat myds

esiin nuorten aikuisten haastatteluissa.

Neljds eli viimeinen teema késitti saatujen tai haettujen palveluiden merkityksen toimi-
juudelle. My®0s tésséd teemassa nousi vahvasti esiin toimijuuden rakenteellinen ulottuvuus
sekd osaltaan my0s toimijuuden ja vallan vilinen suhde (kts. Niemi 2013; Ronkainen
2008). Vammaisten ihmisten tdysivaltaisen kansalaisuuden toteutumisessa ja mahdollis-
tumisessa palveluiden voidaan ndhdé olevan keskeiselld sijalla (Tarvainen & Hénninen
2021, 129). Kaikki haastatellut nuoret aikuiset toivat jossain muodossa esiin kokemuksi-
aan yhteiskunnan palveluista. Kuten Suvi Ronkainen (2008, 388) on esittinyt, toimijuu-
den toteutumisen kannalta on oleellista, ettd ihmiselld itsellddn on mahdollisuuksia valin-
tojen tekemiseen ja toimimiseen, jolloin vaihtoehdottomuus seki ulkoapdin asetetut pakot
sekd alistaminen puolestaan kaventavat toimijuutta ja sen tilaa. Neljdnnessé teemassa pal-
velut mahdollistivat eri tasoisesti nuorten aikuisten toimimisen ja valintojen tekemisen,
kuten esimerkiksi kuvaukset julkisen liikenteen esteettomyyden rajallisuudesta osoittivat.
Vapaus valintojen tekemiseen oli mahdollista vain ymparistdssd vallitsevien rajojen puit-

teissa.

Osana edelld kuvattuja teemoja aineistosta nousivat esiin myos asenteet. Vaikka asenteet
eiviat muodostaneetkaan omaa itsendistd teemaansa, sisdltyivit ne osaksi kaikkia neljaa
aineistosta esiin noussutta teemaa. Néiden asenteiden ja toimijuuden tarkastelun taustalta
oli paikannettavissa my0s sidoksia erilaisiin vammaiskéasityksiin. Tulkintani on, etti ti-
maén kytkoksen kautta on osaltaan mahdollista havainnoida sitd, miten asenteet vammai-
sia ja pitkdaikaissairaita kohtaan ovat yhteiskunnassa konstruoituneet. Esimerkiksi kou-
lutusta ja tydeldmadd, mutta myos palveluja kisittelevasséd teemassa, oli havaittavissa yh-
tymékohtia vammaisuuden ladketieteellisen malliin (kts. Hiakkinen ym. 2010, 174-175;
Katsui 2006, 88; Rasa 2019, 25). Esimerkiksi tyollistymisen mahdollisuuksia haastoi pai-
koitellen se, ettd yksilo néhtiin ensisijaisesti vamman tai sairauden aiheuttamien haastei-
den tai rajoitteiden kautta. My®s palveluihin liittyen oli paikannettavissa kuvauksia siiti,
ettd esimerkiksi terveydenhuollossa tarkasteltiin ensisijaisesti vammaa tai sairautta yksi-

16n kokonaisvaltaisemman eldmaintilanteen sijaan.
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Ladketieteellisen mallin liséksi aineistosta oli tehtivissa paikannuksia my0s vammaisuu-
den sosiaaliseen malliin (kts. Katsui 2005, 12—14; Katsui 2006, 88; Kivistd 61-63, 65;
Leppéléd 2014, 16—17; Nurmi-Koikkalainen 2017, 11; Rasa 2019, 26-27; Vehmas 2005,
116, 120). Sosiaalinen malli ndyttdytyi osana toimijuuden tarkastelua erityisesti asen-
teissa, jotka ilmenivét kaikkien teemojen sisdlla ja joissa kuvattiin, kuinka késitykset fyy-
sisesti vammaisista ja pitkdaikaissairaista ihmisistd olivat konstruoituneet yhteiskunnassa
ja sen rakenteissa. Simo Vehmas (2006, 229) on tuonut esiin kritiikkid vammaisuuden
sosiaalista mallia kohtaan huomauttamalla, ettd kéasiteltdessd vammaisuutta puhtaasti yh-
teiskunnan tuottamana sosiaalisena konstruktiona, jatetddn huomioimatta vamman tuot-
tama yleinen toimintakyvyn puute. Vamma tai sairaus on siis biologisella tasolla ole-
massa huolimatta siitd, kuinka yhteiskunta on konstruoitunut (em.). Osana analyysid
nousi kuitenkin haastatteluaineistosta paikannettujen teemojen sisilti esiin se, etti yhteis-
kunnassa vallitsee sen eri tasoilla osa-alueita, jotka estdvét ja haastavat fyysisesti vam-
maisten ja pitkdaikaissairaiden nuorten aikuisten toimijuutta ja néin ollen osaltaan myds

tuottavat vammaisuutta.

Lopuksi haluan vield nostaa esiin sosiaaliseen konstruktionismiin kytkeytyvén ajatukseen
siitd, ettd tutkimus on tutkijan konstruoima tarina (Eskola 2003, 140). Tamai pro gradu -
tutkielma on kuvaus toimijuuden rakentumisesta 11 haastatellun nuoren aikuisen ela-
méssd, mikd on asia, joka on pidettdvd mielessé tutkielman tuloksia tarkasteltaessa. Ana-
lyysini tulokset eivit siis ole sellaisenaan yleistettdvissd koskemaan kaikkien fyysisesti
vammaisten ja pitkdaikaissairaiden nuorten aikuisten kokemuksia ja toimijuuden raken-
tumista laajemman joukon eldméntarinoissa. Aineistosta oli kuitenkin paikannettavissa
yhtymédkohtia teoreettisessa viitekehyksesséd esittelemiini aiempiin tutkimustuloksiin.
Fyysinen vamma tai pitkdaikaissairaus vaikuttivat eri tavoin haasteltavien toimijuuden
kokemuksiin. My0s ihmissuhteet, koulu ja opiskelu, tyoeldma seki palvelurakenteet oli-
vat sidoksissa toimijuuteen sekd siithen, missd médrin vamman tai pitkdaikaissairauden
néhtiin vaikuttavan mahdollisuuksiin tehdd erilaisia, omaan eldméddn vaikuttavia ja sitd

koskettavia valintoja ja ratkaisuja.

Tulkitsen itse tutkielmassa esiin nousseita teemoja osaltaan ajassa ja paikassa muotoutu-
vina. Tarkoitan téll4 sitd, ettd vammaisten ihmisten asema on muovautunut yhteiskunnas-
samme kuluneiden vuosikymmenien aikana (Hakkinen ym. 2010) ja ndin ollen sen voi-
daan olettaa muokkautuvan ja konstruoituvan myds jatkossa yhteiskunnan muutoksen

mukana. Tédmai tarjoaisi nikemykseni mukaan kiinnostavan ndkokulman esimerkiksi
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pitkittdistutkimuksen tekemiselle liittyen esimerkiksi tydeldmén asenteiden muutokseen
tai sithen, kuinka asenteet vammaisten ithmisten itsendistd eldiméda kohtaan tulevat muut-
tumaan tulevien vuosikymmenien aikana. Oma toiveeni on, ettd jonain paivéna olisi mah-
dollista vield péésté tilanteeseen, jossa toimijuuden toteutuminen eldmén eri osa-alueilla
vammaisten ja pitkdaikaissairaiden ihmisten eldmaissa olisi itsestddnselvyys eiki jotain,
mikd on riippuvaista ulkoisten tekijoiden kuten rakenteiden ja asenteiden tuottamista
mahdollisuuksista ja rajoitteista. Tdmaén tutkielman pohjalta nden tarpeellisina jatkotutki-
musaiheina erityisesti kdytdnnon kehittimistyohon kytkeytyvat tutkimushankkeet, joissa
vammaisille ja pitkdaikaissairaille tunnustetaan oikeus toimia vaikuttajina ja kehittdjind

oman yhteiskunnallisen yhdenvertaisuutensa edistdmisessa.



66

LAHTEET

Ahponen, Helena (2008) Vaikeavammaisen nuoren aikuistuminen. Yksilollinen ja erilai-
nen eldminkulku. Sosiaali- ja terveysturvan tutkimuksia 94. Helsinki: Kela.
Andrews, Tom (2012) What Is is Social Constructionism. The Grounded Theory review

11(1).

Anttila, Anu-Hanna (2011) Joutenolo ja ei-minkddn tekeminen toimintana. Y hteiskunta-
politiikka 76(6), 622—632.

Alajoki, Jaana (2021) ”Miks tdd systeemi ei toimi?” Etnografia inkluusiota kohti kulke-
vasta yldkoulusta. Tampereen yliopiston viitoskirjat 504. Joensuu: Yliopistopaino.

Bandura, Albert (2001) Social Cognitive Theory: An Agentic Perspective. Annual Re-
view of Psychology 52(1), 1-26.

Berger, Peter L. & Luckman, Thomas (1994) Todellisuuden sosiaalinen rakentuminen.
Tiedonsosiologinen tutkielma. Suom. Raiskila, Vesa. Alkuperdinen teos The Social
Construction of Reality vuodelta 1966. Helsinki: Gaudeamus.

Braun, Virginia & Clarke, Victoria (2006) Using thematic analysis on psychology. Qua-
litative Researc in Psychology 3(2), 77-101.

Burr, Vivien (2015) Social Constructionism. 3. painos. 1. painos 1995. London, New
York: Routledge.

Ekholm, Elina & Teittinen Antti (2014) Vammaiset nuoret ja tyontekijdkansalaisuus:
Osallistumisen esteitd ja edellytyksid. Sosiaali- ja terveysturvan tutkimuksia 133.
Helsinki: Kela.

Emirbayer, Mustafa & Mische, Ann (1998) What is Agency? American Journal of So-
ciology 103(4), 962—-1023.

Eriksson, Susan (2008) Erot, erilaisuus ja elinolot — vammaisten arkieldma4 ja itsemaérai-
minen. Kehitysvammaliiton tutkimuksia 3/2008. Helsinki: Kehitysvammaliitto ry.

Eriksson, Susan & Saukkonen, Eero (2022) Vaikeimmin vammaisten nuorten liikunnal-
linen osallisuus. Nuorisotutkimusseura julkaisuja 241. Nuorisotutkimusverkosto.
https://www.nuorisotutkimusseura.fi/images/vaikeimmin_vammaisten_nuor-
ten_liikunnallinen_osallisuus.pdf. Viitattu 30.11.2023.

Eriksson, Susan (2019) Vammaisten asema, vaikuttaminen ja digitaalisuus — litkkumis-
rajoitteisten nuorten kiinnostuksen kohteet ja mielekkddt toimintamuodot yhteis-
kunnassa. Invalidiliiton julkaisuja R.29. Helsinki: Invalidiliitto.

Eskola, Jari (2003) Tutkijan monet valinnat. Teoksessa Eskola, Jari & Pihlstrom, Sami
(toim.): Thmistd tutkimassa. Yhteiskuntatieteiden metodologian ajankohtaisia kysy-
myksid. Kuopio: Kuopio University Press, 137-160.

Eskola, Jari (2018) Laadullisen tutkimuksen juhannustaiat: Laadullisen aineiston analyysi
vaihe vaiheelta. Teoksessa Valli, Raine (toim.): Ikkunoita tutkimusmetodeihin 2.
Nékokulmia aloittelevalle tutkijalle tutkimuksen teoreettisiin ldhtokohtiin ja ana-
lyysimenetelmiin. 5., uudistettu ja tdydennetty painos. Jyvéskyld: PS-kustannus,
209-231.

Eteldpelto, Anneli & Heiskanen, Tuula & Collin, Kaija (2011) Vallan ja toimijuuden mo-
nisdikeisyys. Teoksessa Eteldpelto, Anneli & Heiskanen, Tuula & Collin, Kaija
(toim.): Valta ja toimijuus aikuiskasvatuksessa. Helsinki: Aikuiskasvatuksen tutki-
musseura, 11-32.

Giddens, Anthony (1984) The Constitution of Society: outline on the theory of structura-
tion. Cambridge: Polity Press.

Gordon, Tuula (2005) Toimijuuden késitteen dilemmoja. Teoksessa Meurman-Solin, An-
neli & Pyysidinen, Ilkka (toim.): Thmistieteet tindén. Helsinki: Gaudeamus, 114—
130.



67

Haarni, Ilka (2006) Keskeneridistd yhdenvertaisuutta. Vammaisten henkildiden hyvin-
vointi ja elinolot Suomessa tutkimustiedon valossa. Helsinki: Stakes Sosiaalialan
tutkimus- ja kehittimiskeskus. Raportteja 6/2006.

Hakala, Katariina & Mietola, Reetta & Teittinen, Antti (2013) Valinta ja valikointi am-
matillisessa koulutuksessa. Teoksessa Brunila, Kristiina & Hakala, Katariina & La-
helma, Elina & Teittinen, Antti (toim.): Ammatillinen koulutus ja yhteiskunnalliset
eronteot. Helsinki: Gaudeamus, 173-200.

Hakala, Katariina (2014) ”Kylld ihmisoikeuksissa olis parantamisen varaa!” Itsendisen
eldmédn haasteita vammaispalveluissa. Kehitysvammaliiton tutkimuksia 9. Hel-
sinki: Kehitysvammaliitto ry.

Hakala, Katariina (2017) Tyollistymistarinoita. Kehitysvammaliiton selvityksid 13. Hel-
sinki: Kehitysvammaliitto ry.

Helne, Tuula (2002) Syrjdytymisen yhteiskunta. Stakes tutkimuksia 123. Helsingin yli-
opisto. Valtiotieteellinen tiedekunta. Sosiaalipolitiikan laitos.

Hiitola, Johanna (2021) Pakolaisten toimijuus erossa perheestd. Teoksessa Matthies,
Aila-Leena & Svenlin, Anu-Riina & Turtiainen, Kati (toim.). Aikuissosiaalityd.
Tieto, kdytdntd ja vaikuttavuus. Helsinki: Gaudeamus, 118-136.

Hirsjérvi, Sirkka & Hurme, Helena (2022) Tutkimushaastattelu. Teemahaastattelun teoria
ja kaytantd. Helsinki: Gaudeamus.

Hirsjdrvi, Sirkka & Remes, Pirkko & Sajavaara, Paula (2007) Tutki ja kirjoita. 13., osin
uudistettu painos. Helsinki: Kustannusosakeyhtié Tammi.

Hokkanen, Liisa (2013) Asiakaskansalaisen toimijuus sosiaality6llisessd asianajossa. Te-
oksessa Laitinen, Merja & Niskala, Asta (toim.): Asiakkaat toimijoina sosiaali-
tyossd. Tampere: Vastapaino, 55-86.

Hokkanen, Liisa (2014) Autetuksi tuleminen: valtaistavan sosiaalisen asianajon edellyt-
tdmét toimijuudet. Acta Electronica Universitatis Lapponiensis 145. Rovaniemi:
Lapin yliopistokustannus.

Honkasalo, Marja-Liisa (2013) Katveessa: pieni toimijuus kriittisend avauksena toimin-
nan teoriaan. Tiede & edistys 38(1), 42—-61.

Honkasalo, Marja-Liisa & Ketokivi, Kaisa & Leppo, Anna (2014) Moniselitteinen ja hé-
mard toimijuus. Sosiologia 51(4), 365-372.

Hikkinen, Tiina & Kapanen, Heini & Kolkka, Marjo & Peltonen, Marjatta & Tamminen-
Vesterbacka, Tutta & Tepora, Suvi-Maaria (2010) Vammaisen ihmisen syrjiyty-
misuhka on eettinen haaste yhteiskunnalle. Teoksessa Laine, Terhi & Hyvéri, Su-
sanna & Vuokila-Oikkonen, Péivi (toim.): Syrjdytymistd vastaan sosiaali- ja ter-
veysalalla. Helsinki: Kustannusosakeyhtié Tammi, 169—194.

Irjala, Marja (2017) Osallinen, syrjdssd, marginaalissa, onnellinen? Tutkimus oppisopi-
muskoulutuksen erityisopiskelijoista Suomessa ja Saksassa. Acta Universitatis Ou-
luensis E Scientiae Rerum Socialium 173. Tampere: Juvenes Print.

Jokinen, Arja (2016) Diskurssianalyysin suhde sukulaistraditioihin. Teoksessa Jokinen,
Arja & Juhila, Kirsi & Suoninen, Eero (toim.): Diskurssianalyysi. Teoriat, peruska-
sitteet ja kdytto. Tampere: Vastapaino, 249-266.

Jokinen, Arja & Juhila, Kirsi & Suoninen, Eero (2016) Diskursiivinen maailma: Teoreet-
tiset 1dhtokohdat ja analyyttiset kasitteet. Teoksessa Jokinen, Arja & Juhila, Kirsi
& Suoninen, Eero (toim.): Diskurssianalyysi. Teoriat, peruskasitteet ja kdytto. Tam-
pere: Vastapaino, 23-50.

Juntunen, Anna (2020) Nuoret ja eldva toimijuuden tunto eldmankulun kdénnekohdissa.
Janus Sosiaalipolitiikan ja sosiaalityon tutkimuksen aikakauslehti 28(1), 20—41.

Juvonen, Tarja (2015) Sosiaalisesti kontrolloitu, hauraasti autonominen. Nuorten toimi-
juuden rakentuminen etsivéssd tydssd. Nuorisotutkimusseura julkaisuja 165. Hel-
sinki: Nuorisotutkimusverkosto.



68

Jyrkdma, Jyrki (1999) Toimintatutkimus ja sosiaaliset toimintakdytdnnot — Giddensildisia
nakokulmia toimintatutkimukseen. Teoksessa Heikkinen, Hannu L.T. & Huttunen,
Rauno & Moilanen, Pentti (toim.): Siiné tutkija missa tekijé. Jyvaskyld: Atena kus-
tannus, 137-154.

Jyrkdama, Jyrki (2007) Toimijuus ja toimijatilanteet — aineksia ikdéntymisen arjen tutki-
miseen. Teoksessa Seppanen, Marjaana & Karisto, Antti & Kroger, Teppo (toim.):
Vanhuus ja sosiaalityd. Sosiaalityé avuttomuuden ja toimijuuden vélissa. Jyvés-
kyla: PS-kustannus, 195-218.

Jyrkdma, Jyrki (2013) Vanheneminen, arkitilanteet ja toimijuus. Teoksessa Heikkinen,
Eino & Jyrkdmé, Jyrki & Rantanen, Taina (toim.): Gerontologia. 3. uudistettu pai-
nos. Helsinki: Kustannus Oy Duodecim, 421-425.

Jyrkdma, Jyrki (2014) Ikdihmiset, teknologia ja toimijuus. Teoksessa Leikas, Jaana
(toim.): Ikéteknologia. Helsinki: Vanhustyon keskusliitto, 59-70.

Jyrkdma, Jyrki (2022) Vanheneminen ja arjen toimijuus. Teoksessa Rantanen, Taina &
Kokko, Katja & Sipild, Sarianna & Viljanen Anne (toim.): Gerontologia. 5. uudis-
tettu painos. Helsinki: Kustannus Oy Duodecim, 421-425.

Katsui, Hisayo (2005) Towards equality. Creation of the Disability Movement in Central
Asia. Department of Social Policy Research Reports 1/2005. Helsinki: University
Press.

Katsui, Hisayo (2006) Vammaisten ihmisoikeuksista eteldssd. Teoksessa Teittinen, Antti
(toim.): Vammaisuuden tutkimus. Helsinki: Yliopistopaino, 86—119.

Kivistd, Mari (2014) Kolme ja yksi kuvaa osallisuuteen. Monimenetelméllinen tutkimus
vaikeavammaisten ihmisten osallisuudesta toimintana, kokemuksena ja kielenkayt-
tonéd. Acta Electronica Universitatis Lapponiensis 150. Rovaniemi: Lapin yliopis-
tokustannus.

Kojo, Marjaana (2012) Pause péélld. Tyon ja koulutuksen ulkopuoliset jaksot nuorten
elamankulussa. Janus Sosiaalipolitiikan ja sosiaalityon tutkimuksen aikakauslehti
20(2), 94-110.

Kortesalmi, Marilla & Autio, Minna & Ranta, Mette & Huiku, Laura (2022) Osaamista
omaan eldméadn ja kiinnittymistd yhteiskuntaan. Nuorten kokemuksia koulun ta-
lousopetuksesta. Nuorisotutkimus 40(2), 24—40.

Koskela, Teija & Reis, Tiina & Sinkkonen, Hanna-Maija (2016) Irrallisuudesta osallisuu-
teen — valmiuksia koulupudokkuuden vdhentdmiseen. Ammattikasvatuksen aika-
kauskirja 18(4), 9-23.

Kyroldinen, Anni (2020) Vammaisten henkildiden tydllistymisen rakenteelliset esteet.
Ty6- ja elinkeinoministerion julkaisuja. Helsinki: Ty6- ja elinkeinoministerio.
Laitinen, Matti & Pietild, Paula (2022) Vammaiset. Vaivaisista tdysivaltaisiksi kansalai-

siksi? Helsinki: SKS Kirjat.

Laitinen, Merja (2004) Héviistyt ruumiit, rikotut mielet. Tutkimus lapsina 1dheissuhteissa
seksuaalisesti hyvéksikéytettyjen naisten ja miesten eldméstd. Tampere: Vasta-
paino.

Laki vammaisuuden perusteella jérjestettdvistd palveluista ja tukitoimista, vammaispal-
velulaki 1987/380.

Lappeteliinen, Anita (2021) Fyysisesti vammaisten naisten kertomuksen #itiydestd. Ai-
tiysidentiteetin rakentumisen jannitteitd. JYU Dissertations 365. Jyvaskyld: Jyvés-
kylén yliopisto.

Leino, Eeva (2014) Sosiaalisen ndkokulman véistamattomyys lddkinnallisessd kuntou-
tuksessa. Teoksessa Karjalainen, Vappu & Vilkkumaa Ilpo (toim.): Kuntoutus
kanssamme. IThmisen toimijuuden tukeminen. 7. lisdpainos. Stakes. Sosiaali- ja ter-
veysalan kehittdmiskeskus. Tampere: Suomen Yliopistopaino Oy, 93—102.

Leppéld, Heli (2014) Vammaisuus hyvinvointivaltiossa. Invalideiksi, vajaamielisiksi tai
kehitysvammaisiksi maédriteltyjen kansalaisasema suomalaisessa



69

vammaispolitiikassa 1940-luvun taitteesta vuoteen 1987. Annales Universitatis
Turkuensis C 394. Turku: Turun yliopisto.

Leskeld, Leealaura (2006) Yhteisymmarrystéd rakentamassa. Tapaustutkimus epdsymmet-
risestd keskustelusta. Teoksessa Teittinen, Antti (toim.): Vammaisuuden tutkimus.
Helsinki: Yliopistopaino, 46—85.

Liimatainen, Karoliina (2017) Antti Rinne, 54, kehottaa suomalaisia ’synnytystalkoisiin”
— sanavalinta tyrmistyttdd ja hévettdd demareitakin. Helsingin sanomat.
https://www.hs.fi/politiikka/art-2000005337384.html. Viitattu 4.2.2024.

Lindh, Jari (2021) Vammaisten tydmarkkinakansalaisuus poliittisena ongelmana. Teok-
sessa Teittinen, Antti & Kivistd, Mari & Tarvainen, Merja & Hautala, Sanna
(toim.): Vammaiset ihmiset kansalaisina. Tampere: Vastapaino, 89—114.

Lihteenméki, Susanna (2013) Miten eldmé kantaa — Narratiivinen tutkimus puhevam-
maisten CP-nuorten eldméntarinoista. Acta Electronica Universitatis Lapponiensis
132. Rovaniemi: Lapin yliopistopaino.

Lams4, Riikka (2013) Potilaskertomus. Etnografia potiluudesta sairaalaosaston kiytdn-
noissd. Sosiaalilddketieteellinen aikakauslehti 50(3), 243-245.

Malm, Marita & Matero, Marja & Repo, Marjo & Talvela, Eeva-Liisa (2012) Esteisti
mahdollisuuksiin. Vammaistyon perusteet. Helsinki: Sanoma Pro.

Makkonen, Katri & Pynnonen, Piivi (2007) Pitkdaikaissairaus ja nuoruus — haastava yh-
talo. Ladketieteellinen aikakauskirja Duodecim 123(2).

Martin, Marjatta (2016) Nuoruus, vammaisuus ja kuntoutuksen merkitys. Acta Universi-
tatis Lapponiensis 328. Rovaniemi: Lapin yliopistokustannus.

Martin, Marjatta & Romakkaniemi, Marjo (2021) Jaettu toimijuus vammaispalvelujen
sosiaalitydssd. Teoksessa Teittinen, Antti & Kivistd, Mari & Tarvainen, Merja &
Hautala, Sanna (toim.): Vammaiset ithmiset kansalaisina. Tampere: Vastapaino,
203-234.

Mead, Shery & Hilton, David & Curtis, Laurie (2001) Peer Support: A Theoretical Pers-
pective. Psychiatric rehabilitation journal 25(2), 134-141.

Melamies, Niina & Pérnid, Katariina & Heino, Liisa & Miller, Helena (2014) Lapsi kun-
toutujana — haaste aikuisille. Teoksessa Karjalainen, Vappu & Vilkkumaa Ilpo
(toim.): Kuntoutus kanssamme. IThmisen toimijuuden tukeminen. 7. lisdpainos. Sta-
kes. Sosiaali- ja terveysalan kehittimiskeskus. Tampere: Suomen Yliopistopaino
Oy, 103-122.

Mertanen, Katariina & Brunila, Kristiina (2023) Vanhanaikainen, joustamaton ja vélin-
pitdmaton koulutus? Koulutusmarkkinat ja yritykset nuorten koulutuksen pelasta-
jina Suomessa. Kasvatus 54(1), 51-63.

Miettinen, Sonja (2010) Vammaisuutta kuvaamassa. Maailman terveysjérjeston toimin-
takykyluokitukset vammaisuutta koskevan tiedon tuottamisen kdytdntdind. Teok-
sessa Teittinen, Antti (toim.): Pois laitoksistal Vammaiset ja hoivan politiikka. Hel-
sinki: Palmenia Helsinki University Press, 42—64.

Mikinen, Sanna (2015) Nékodaloja toimijuuteen nuoruuden siirtymissé ja suunnanotoissa.
Teoksessa Kauppila, Pdivi Annika & Silvonen, Jussi & Vanhalakka-Ruoho, Mar-
jatta (toim.): Toimijuus, ohjaus ja eldménkulku. Joensuu: Itd-Suomen yliopisto,
103-128.

Niemeld, Anna (2007) ”Joutuu vdhin taistelee”. Tutkimus vammaisten ja kuurojen nuor-
ten koulutuspoluista. Opiskelijajarjestdjen tutkimussddtio Otus ry 29/2007. Hel-
sinki: Yliopistopaino.

Niemeld, Pauli (2009) Thmisen toiminnallisuus ja hyvinvointi sosiaalitydn teoreettisen
ymmarryksen perustana. Teoksessa Méntysaari, Mikko & Pohjola, Anneli & P6so,
Tarja (toim.): Sosiaalityd ja teoria. Jyviskyld: PS-kustannus, 209-236.

Niemi, Anna-Maija (2022) Erityisen tuen tarpeen merkitys nuorten aikuisten koulutusela-
ménkulun kerronnassa. Oppimisen ja oppimisvaikeuksien erityislehti 32(E), 50-70.



70

Niemi, Petteri (2013) Hyvé, paha valta. Teoksessa Laitinen, Merja & Niskala, Asta
(toim.): Asiakkaat toimijoina sosiaalitydssd. Tampere: Vastapaino, 31-54.

Notko, Tiina (2016) Vuorovaikutussuhteet ja valtaistuminen. Kuntoutustyontekijan ja
vammaisen ihmisen ndkemyksid vammaisuudesta. Acta Universitatis Lapponiensis
333. Rovaniemi: Lapin yliopistokustannus.

Nurmi-Koikkalainen, Pdivi (2017) Mitd vammaisuudella tarkoitetaan? Teoksessa Nurmi-
Koikkalainen, P4divi & Ahola, Sanna & Gissler, Mika & Halme, Nina & Koskinen,
Seppo & Luoma, Minna-Liisa & Malmivaara, Antti & Muuri, Anu & Sainio, Péivi
& Sadksjarvi, Katri & Viyrynen, Riikka (toim.): Tietoa ja tietotarpeita vammaisuu-
desta: Analyysia THL:n tietotuotannosta. TyOpaperi 38/2017. Helsinki: THL, 10—
12.

Perttula, Rauno (2021) Nuorten aikuisten parissa tehtiva sosiaalityd. Teoksessa Matthies,
Aila-Leena & Svenlin, Anu-Riina & Turtiainen, Kati (toim.). Aikuissosiaalityd.
Tieto, kdytdnto ja vaikuttavuus. Helsinki: Gaudeamus, 86—100.

Pohjola, Anneli (2007) Eettisyyden haasteet tutkimuksessa. Teoksessa Viinamaiki, Leena
& Saari, Erkki (toim.): Polkuja soveltavaan yhteiskuntatieteelliseen tutkimukseen.
Helsinki: Kustannusosakeyhtiéo Tammi, 11-31.

Putkinen, Marjut (2009) Kohti opiskelun esteettomyyttd? Teoksessa Tanskanen, Ilona &
Suominen-Romberg, Tuija (toim.): Esteettomésti saavutettavissa. Turku: Turun
ammattikorkeakoulun raportteja 82, 8-21.

Ranta, Johanna (2020) Suhteellinen toimijuus huumeita kéyttdvien matalan kynnyksen
palveluissa. Tutkimus institutionaalisesta vuorovaikutuksesta. Tampereen yliopis-
ton véitoskirjat 273. Tampere: Yliopistopaino.

Rasa, Marjukka (2019) Vammaisen vanhemman toimijuus — hyvéksyttyé ja kyseen-
alaista. Acta Electronica Universitatis Lapponiensis 264. Rovaniemi: Lapin yli-
opistokustannus.

Reinikainen, Marjo Riitta (2007) Vammaisuuden sukupuolittuneet ja sortavat diskurssit.
Yhteiskunnallis-diskursiivinen ndkdkulma vammaisuuteen. Jyviskyld Studies in
Eduction, Psychology and Social Research 304. Jyviskyld: Jyviskyld University
Printing House.

Romakkaniemi, Marjo (2010) Toimijuus masennuksen sosiaalisuutta jdsentdmaissa. Janus
Sosiaalipolitiikan ja sosiaalitydn tutkimuksen aikakauslehti 18(2), 137-152.
Romakkaniemi, Marjo & Martin, Marjatta & Lappalainen, Tiina (2019) Vammaissosiaa-
litydn asiantuntijuus harkintavallan perusteena. Teoksessa Pohjola, Anneli &
Kemppainen, Tarja & Niskala, Asta & Peronius, Nina (toim.): Yhteiskunnallisen

asemansa ottava sosiaalityd. Tampere: Vastapaino, 102—119.

Ronkainen, Suvi (2008) Kenen ongelma vékivalta on? Suomalainen hyvinvointivaltio ja
vikivallan toimijuus. Yhteiskuntapolitiikka 73(4), 388—401.

Ronkainen, Suvi & Pehkonen, Leila & Lindblom-Ylédnne, Sari & Paavilainen, Eija (2014)
Tutkimuksen voimasanat. 3. painos. Helsinki: Sanoma Pro.

Réty, Tapio (2017) Vammaispalvelut. Vammaispalvelujen soveltamiskdytantd. 5. uusittu
laitos. Helsinki: Kynnys ry.

Savtschenko, Victor (2003) Vammaisten tyollisyyskysymysten monet ulottuvuudet. Yh-
teiskuntapolitiikka 68(1), 90-97.

SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry (2023) Pitkdaikaissairauden vaikutukset toimeen-
tuloon. https://www.soste.fi/pitkaaikaissairauden-vaikutukset-toimeentuloon/. Vii-
tattu 1.6.2023.

Suomen perustuslaki 1999/731.

Tarvainen, Merja (2017) Palveluiden ydinoletukset ja muuttuva asiakkuuskésitys. Teok-
sessa Pohjola, Anneli & Kairala, Maarit & Lyly, Hannu & Niskala, Asta (toim.):
Asiakkaasta kehittdjdksi ja vaikuttajaksi. Asiakkaiden osallisuuden muutos sosi-
aali- ja terveyspalveluissa. Tampere: Vastapaino, 38—57.



71

Tarvainen, Merja & Hénninen, Vilma (2021) Vammaisten ihmisten eletty kansalaisuus.
Teoksessa Teittinen, Antti & Kivistd, Mari & Tarvainen, Merja & Hautala, Sanna
(toim.): Vammaiset ihmiset kansalaisina. Tampere: Vastapaino, 115-142.

Teittinen, Antti (2011) Onko diagnoosi tarpeellinen? Pohdintoja ldédketieteellisten diag-
noosien yhteiskunnallisista merkityksistd. Teoksessa Vaarla, Suvi (toim.). Alkoho-
lin vaurioittamat. Raskaudenaikaisen alkoholinkdyton vaikutukset lapsen eldamadan.
2. painos. Helsinki: Kehitysvammaliitto ry, 164—181.

Teittinen, Antti (2015) Miksi vammaiset ihmiset syrjaytyvét tydeldmastd? Rakenteellinen
nikokulma. Teoksessa Kivirauma, Joel (toim.): Vammaisten elimé ja eldmékerta:
tulkintoja vammaisuudesta 1900-luvun Suomessa. Helsinki: Kynnys ry, 75-100.

Teittinen, Antti (2018) Vammaiset, koyhyys ja palkkatyd. Suuntaaja verkkolehti 1/2018.
https://www.aspa.fi/tietoa-aspasta/ajankohtaista/vammaiset-koyhyys-ja-palkkatyo/
Viitattu 2.12.2023.

Teittinen, Antti & Vesala, Hannu T. (2021) Vammaispalveluita tarvitsevien asema yh-
teiskunnassa. Teoksessa Teittinen, Antti & Kivistd, Mari & Tarvainen, Merja &
Hautala, Sanna (toim.): Vammaiset ihmiset kansalaisina. Tampere: Vastapaino, 61—
88.

Teittinen, Antti & Vesala, Hannu T. (2022) Vammaisten ihmisten syrjintikokemuksia
koulutuksen kentéll4d. Oppimisen ja oppimisvaikeuksien erityislehti 32(E), 33—49.

Tepora-Niemi, Suvi-Maaria (2019) Eriarvoisuus tydeldmaissé ja kuntoutuksessa. Vaka-
vasti sairastuneen ja vammaisen henkilon toimijuus eldménkulussa. DIAK Tutki-
mus 4. Tampere: Punamusta Oy.

Tilastokeskus (2023) Pitkdaikainen sairaus. https://www.stat.fi/meta/kas/pitkaaikai-
nen_s.html. Viitattu 18.11.2023.

Tuomi, Jouni & Sarajérvi, Anneli (2018) Laadullinen tutkimus ja siséllonanalyysi. Uu-
distettu laitos. Helsinki: Kustannusosakeyhtié Tammi.

Tuominen, Tuula (2021) Arjen toimijuus aikuissosiaalitydn nuorilla miesasiakkailla. Te-
oksessa Matthies, Aila-Leena & Svenlin, Anu-Riina & Turtiainen, Kati (toim.). Ai-
kuissosiaality6. Tieto, kdytdnto ja vaikuttavuus. Helsinki: Gaudeamus, 101-117.

Tutkimuseettinen neuvottelukunta (2023) Hyvi tieteellinen kdytdntd ja sen loukkausepii-
lyjen késitteleminen Suomessa. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan HTK-ohje
2023. https://tenk.fi/sites/default/files/2023-03/HTK-ohje 2023.pdf.

Uusikangas, Silja & Hiilamo, Heikki (2020) Nuorten aikuisten aktivointi, sanktiot ja pois-
kadnnyttdiminen TE-palveluissa. Teoksessa Maiittd, Mirja & Souto, Anne-Mari
(toim.): Tutkittu ja tulkittu Ohjaamo. Nuorten ohjaus ja palvelut integraatiopyor-
teessd. Nuorisotutkimusseura verkkojulkaisuja 154. Nuorisotutkimusverkosto.

Vanhalakka-Ruoho, Marjatta (2014) Toimijuus eliménkulussa — ohjaustyon perusta? Ai-
kuiskasvatus 34(3), 192-201.

Vehmas, Simo (2005) Vammaisuus: Johdatus historiaan, teoriaan ja etiikkaan. 3. pai-
nos. Helsinki: Gaudeamus.

Vehmas, Simo (2006) Kehitysvammaisuus, etiikka ja sosiaalinen vammaistutkimus. Te-
oksessa Teittinen, Antti (toim.): Vammaisuuden tutkimus. Helsinki: Yliopisto-
paino, 211-236.

Virrankari, Lotta (2018) Pitkdaikaissairaiden ja fyysisesti vammaisten nuorten aikuisten
vapausmerkitykset 2018 [sdhkdinen tietoaineisto]. Versio 1.0 (2019-07-03). Yh-
teiskuntatieteellinen tietoarkisto [jakaja]. http://urn.fi/urn:nbn:fi:fsd: T-FSD3359.

WHO  World Health Organisation (2023) Noncommunicable diseases.
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/noncommunicable-diseases.
Viitattu 19.11.2023.

Yleissopimus ihmisoikeuksien ja perusvapauksien suojaamiseksi 63/1999.

Yleissopimus lapsen oikeuksista 60/1991.



72

Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen lisdpoyta-
kirja 2016/27.

Akerblad, Leena (2015) Himmennysti ja reittivalinnan vaikeutta — prekaari toimijuus.
Teoksessa Kauppila, Pdivi Annika & Silvonen, Jussi & Vanhalakka-Ruoho, Mar-
jatta (toim.): Toimijuus, ohjaus ja eldminkulku. Joensuu: Iti-Suomen yliopisto,
129-144.

Akerblad, Leena & Haapakoski, Kaisa (2020) Hauras jaettu toimijuus ammatillisessa
kuntoutuksessa. Janus Sosiaalipolitiikan ja sosiaalityon tutkimuksen aikakauslehti
28(3), 220-236.



