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Artikkelissa tarkastellaan vammaisten ja pitkiaikaissairaiden nuorten aikuisten sosiaalista hyvinvointia.

Sosiaalinen hyvinvointi muodostuu yksilén, muiden ihmisten, yhteiskunnan ja toimintaympiristdjen

vuorovaikutuksessa. Tutkimuskysymys on: Millaisina sosiaalisen hyvinvoinnin ulottuvuudet niyttiy-

tyvit vammaisten ja pitkidaikaissairaiden nuorten aikuisten kertomina? Tutkimuksen metodologisena

taustana toimii tarinallisen kiertokulun malli. Aineistona on Yhteiskuntatieteellisesta Tietoarkistosta

Pitkaaikaissairaiden ja fyysisesti vammaisten nuorten aikuisten vapausmerkitykset -haastatteluaineis-

to, jota analysoidaan refleksiiviselli temaattisella analyysilld. Sosiaalisen hyvinvoinnin ulottuvuudet

liittyvit esteettomyyteen, tydelimiosallisuuteen ja palvelujen saamiseen. Sosiaalinen hyvinvointi ra-

kentuu suhteessa aineellisiin ja kerronnallisiin olosuhteisiin.

JoHnbanTO

Artikkelissa tarkastelemme vammaisten
ja pitkiaikaissairaiden nuorten aikuisten
elimii heidin kertomanaan sosiaalisen
hyvinvoinnin viitekehyksessd. Sosiaali-
nen hyvinvointi on yksi kokonaisval-
taisen hyvinvoinnin osa-alueista, joka
painottaa muihin ihmisiin, yhteis6ihin
ja yhteiskuntaan kuulumisen tirkeytti
sekd avaa nikokulman kuulumisen
mahdollisuuksiin ja esteisiin  (Keyes
1998; Fadjukoff ym. 2022). Nuori ai-
kuisuus on siirtymien aikaa (esim. Gabe
& Monaghan 2023), jolloin normatii-
visena oletuksena pidetidn muun mu-
assa muuttamista omilleen, siirtymisti
opinnoista palkkatyohon, taloudellista

teisiin (Settersten ym. 2015; Albarello

ym. 2021; Agren 2024). Vammaisilla ja
pitkdaikaissairailla nuorilla atkuisilla voi
olla enemmin esteitd tillaisiin sosiaa-
lisen hyvinvoinnin lihteisiin paisyssd
kuin muilla ikitovereilla, vaikka kai-
killa tulisi olla nithin yhtilaiset oikeu-
det (Savage ym. 2014; Ingimarsdottir
ym. 2023). Suomessa ratifioitiin vuon-
na 2016 Yhdistyneiden kansakuntien
vammaisyleissopimus, joka painottaa
vammaisten ithmisten tiysimaaraistd ih-
misoikeuksien toteutumista korostaen
syrjimattomyyttd, itsemairad

utta ja osallisuutta (YK 2006). Hyvin-
vointivaltiossa oikeuksien toteutumista
mutta vammaispalveluilla ei aina on-
nistuta vastaamaan riittavisti nuorten
aikuisten tarpeisiin (Bekken 2020).Toi-
saalta toimivatkaan palvelut eivit yksin
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poista yhteiskunnan rakenteissa olevia
esteitd. Esimerkiksi vammaisiin ihmi-
siin kohdistuvat ennakkoluulot, syrjinti
ja esteettomyyden puutteet ovat raken-
teellisia ongelmia, jotka wvaikeuttavat
paisyd tyon, toimeentulon ja mielek-
kddn vapaa-ajan kaltaisiin sosiaalisen
hyvinvoinnin lihteisiin (Histbacka &
Nygird 2019).

Vammaisuuden tulkintatavat raamit-
tavat osaltaan sita, millaisia sosiaalisen
hyvinvoinnin mahdollisuuksia ja esteitd
vammaiset ja pitkdaikaissairaat ihmiset
tavanomaisesti kohtaavat (Tarvainen
2019). Vammaisuudella on mutkikas
suhde moninaisuustematiikkaan. Li-
hestymme moninaisuutta  kahdesta
suunnasta: ensinnikin ihmisend ole-
misen moninaisuuden (diversity) ja toi-
sekseen moninaisuuskritiikin  kautta.
Ensiksi mainitulla tavalla vammaisuutta
voidaan hahmottaa muun muassa ian,
sukupuolen, seksuaalisuuden, uskon-
non ja etnisen taustan ohella osaksi
ihmisten luonnollisten eroavaisuuksi-
en kirjoa — arvostettavaa, rikkautena ja
suutta (Kattari ym. 2019). Vammaisuu-
den tutkija Lennard Davis (2013) puo-
lestaan esittdd kriittisen niakokulman.
Alemmin normaalius ymmarrettyna
erityisesti “normaalin” ja ”epinormaa-
lin” ruumiin ja toiminnan erottelijana
kisite. Nykyisin puhe normaaliudes-
ta on korvautunut inklusiivisemmalla
moninaisuuden kisitteelld. Davisin mu-
kaan moninaisuuteen sisaltyy kuitenkin
uusliberalistinen toimintakykyolettama,
jota vasten vammaisuus asettuu ei-toi-
votuksi (ruumiilliseksi) erilaisuudeksi.
Uusliberalistiseen  kisitykseen moni-
naisuudesta mahtuvat kaikki sellaiset
yksil6t, jotka ovat uusliberalistisen ajat-

telutavan mukaan taloudellisesti tuot-
tavia ja itsendisesti toimivia. Ndin ym-
mirrettynd vammaisuus rajautuu usein
toivotun moninaisuuden ulkopuolelle,
lidketieteelliseksi ongelmaksi tai poik-
keavuudeksi. Vammaisuutta tarkastel-
laan usein vastakohtana sellaiselle mo-
ninaisuudelle, jonka suhteen ihminen
voi tehdi valintoja, jota halutaan juhlis-
taa ja joka perustuu toimintakykyisyy-
den ideaaliin. (Davis 2013, 8, 13—14.)

Litymme artikkelilla  rakenteellista
vammaissosiaalityotd koskevaan keskus-
teluun, jossa vammaisuutta lihestytiin
asiakastyotd laajemmin. Kuten raken-
teellisessa sosiaalityOssd yleensd, ilmiotd
tarkastellaan yhteiskunnallisena kysy-
mykseni, tuotetaan sithen liittyvid tie-
suutta tuottaviin rakenteisiin (Mullaly
& Dupré 2019). Sosiaalinen hyvinvoin-
ti rakenteellisen sosiaalityon kisitteend
painottaa hyvinvoinnin muodostumista
yksilon ja yhteiskunnan vilisessa suh-
teessa sekd tarjoaa teoreettisen linssin
eletyn arjen ja rakenteiden tason yh-
distelyyn. Tarkastelemme sosiaalisen
hyvinvoinnin ulottuvuuksia nuoren
aikuisuuden eliminvaiheessa tarinalli-
sen kiertokulun avulla. Ymmirrimme
sosiaalisen hyvinvoinnin kokemusten
sekd vammaisuuden tai pitkdaikaissai-
rauden nivoutuvan osaksi thmisen elet-
tyd tarinaa sekd rakentuvan suhteessa
kulttuuriseen tarinavarantoon ja konk-
reettisiin eldmisen ympiaristdihin tari-
nallisen kiertokulun mallin mukaisesti
(Hinninen 1999). Kielteiset tarinat
vammaisuutta kohtaan luovat osaltaan
syrjivid rakenteita. T4std erds esimerkki
on vammaisuuden tulkitseminen ei-
toivottuna ruumiillisena erilaisuutena
(Tarvainen 2019).



Tutkimuskysymyksemme on: Millaisina
sosiaalisen hyvinvoinnin ulottuvuudet néyt-
taytyvit vammaisten ja pitkdaikaissairaiden
nuorten aikuisten kertomina? Aineistona
toimii 11 haastattelua sisiltivd vam-
maisten ja pitkdaikaissairaiden nuorten
atkuisten haastatteluaineisto. Tutkimus
vastaa tarpeeseen tarkastella vammai-
suutta ja nuoruutta yhdessi sekd tuot-
taa tietoa vammaisten ja pitkdaikaissai-
raiden nuorten hyvinvoinnista heidin
kokemuksistaan  kisin  (McLaughlin
2023). Artikkeli kontribuoi moninai-
suusteemaan tuomalla esiin analyytti-
sen jinnitteen moninaisuuskeskustelun
sisalld ja tuottamalla tietoa moninaisuu-
den ymmirtimiseen vammaisuuden
kannalta. Artikkelissa keskustellaan so-
siaalisesta hyvinvoinnista hyodyntien
kahta vammaistutkimuksellista lihes-
tymistapaa: pohjoismaista hyvinvoin-
tivaltionakokulmaa (Kroger 2002) ja
kriittistd angloamerikkalaista perspek-
tiivia, tarkemmin moninaisuuskritiik-
kia (Davis 2013). Niiden avulla tuo-
daan esiin vammaisuuden ja sosiaalisen
hyvinvoinnin  rakentumisen ehtoja,
joihin vaikuttavat my6s vammaisuuden
tulkinnat ei-toivottuna ruumiillisena
erilaisuutena.  Vammaistutkimuksessa
vammaisuutta tarkastellaan kulttuuri-
siin ja yhteiskunnallisiin rakenteisiin
kytkeytyvini ilmiéni (Linton 1998),
mihin my6s rakenteellisen sosiaalityon

tulokulma linkittyy.

SOSIAALINEN HYVINVOINTI,
VAMMAISUUS JA NUORET AIKUISET

Sosiaalinen hyvinvointi on fyysisen ja
psyykkisen ulottuvuuden ohella ko-
konaisvaltaisen hyvinvoinnin osa-alue,
jolle ei moniulotteisuutensa vuoksi

Liu ym. 2023). Sen ajatuksena on hy-
vinvoinnin muotoutuminen suhteessa
muihin ithmisiin, yhteiséihin ja yhteis-
kuntaan. Tissd tutkimuksessa ymmir-
ramme sosiaalisen hyvinvoinnin eri-
tyisesti Fadjukoffin ja kumppaneiden
(2022) jisennyksen kautta, jonka mu-
kaan se ilmentyy 1) yksilotasolla koke-
muksena omasta merkityksellisyydest,
Liittymisestd ja hyvaksytyksi tulemisesta;
2) ryhmitasolla suhteina liheisiin ih-
missuhteisiin; 3) yhteisdtasolla kiinnit-
tymisena tyon ja vapaa-ajan yhteisoihin
sekd omana asemana niissi; 4) yhteis-
kuntatasolla osallistumisena yhteiskun-
nan toimintaan, vaikuttamisena seki
tarvittavien palvelujen saamisena; ja 5)
globaalilla tasolla kokemuksena oman
ryhmin kansainvilisestd asemasta seki
vaikuttamisena sithen.

Fadjukoffin ja kumppaneiden (2022)
jasennykselld on yhteyksid muihin so-
Esimerkiksi Keyesin mukaan (1998)
se muodostuu suhteessa elinympiris-
toihin, toimintamahdollisuuksiin  ja
asemaan yhteiskunnassa: keskeistd kuu-
lumisen, osallistumisen ja arvostetuksi
tulemisen ohella on kokemus siita, ettd
saavuttaa toivomansa sosiaaliset roo-
lit ja pystyy edistimiin yhteistd hyvai.
Sosiaalinen hyvinvointi ilmentia yksi-
16n onnistunutta toimintaa ymparis-
tossdin, joka asettaa mahdollisuuksia ja
rajoja. Sosiaalinen hyvinvointi kytkey-
tyy myos liheissuhteista tai palveluista
saatavaan sosiaaliseen tukeen, sosiaali-
seen padomaan kuten verkostoihin ja
luottamukseen sekd sosiaaliseen integ-
raatioon, kuten yhteiskunnan normien
ja arvojen omaksumiseen (Albarello
ym. 2021; Liu ym. 2023). Sosiaalisen
hyvinvoinnin kisite kokoaa siten usei-
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ta yksilon, yhteisjen ja yhteiskunnan
suhteisiin liittyvii teoreettisia kisitteita.

Vammaisuus avaa erityisen nakékulman
sosiaalisen hyvinvoinnin kysymyksiin
pohjoismaisessa  hyvinvointivaltiossa.
Suomalaista vammaispolititkkaa oh-
jaavat osaltaan YK:n (2006) vammais-
yleissopimuksen mukaisesti oikeudet
muun muassa yhdenvertaisuuteen,
osallisuuteen ja tarpeellisiin palvelui-
hin. Vammaisuus on sosiaalipoliittinen
yhdenvertaisuuskysymys (Tarvainen &
Kivistd 2023), jonka mukaisesti hyvin-
vointivaltion velvollisuutena on turvata
kaikkien kansalaisten perus- ja ihmis-
oikeuksien toteutuminen sekd vihen-
tad hyvinvoinnin epitasaista jakautu-
mista. Vaikka hyvinvointivaltio tarjoaa
sindnsd hyvit edellytykset sosiaaliseen
hyvinvointiin yhteiskunnan vakauden
ja turvallisuuden, koulutuksen seki so-
staali- ja terveyspalvelujen osalta, mo-
net vammaiset ihmiset kohtaavat eri-
arvoisuutta (Katsui & Laitinen 2024).
Vammaiset ihmiset eivit ole yhtenii-
nen ryhmd, vaan eriarvoisuuden koke-
muksiin ja yhteiskunnalliseen asemaan
vaikuttavat monenlaiset risteavit erot,
kuten ika.

Yhteiskuntatieteellisessi ldhestymista-
vassa vammaisuutta tulkitaan nimen-
omaisesti yksilon suhteena ymparistoi-
hin ja yhteiskuntaan, eli vammaisuuden
tuottamiseen ja vamman kanssa eldvin
ihmisen toimintamahdollisuuksiin vai-
kuttavat muun muassa palvelujirjestel-
min toimivuus, esteettomyys ja asenteet
(Shakespeare 2014). Siten vammaisuus
muodostuu yksilon vamman ja vam-
mauttavan eli toimintaa rajoittavan ym-
paristdn suhteessa. Vammaispalvelujen
sosiaalityolld on yhteiskunnallinen teh-
tava suhteessa vammaisuuteen, silli siti

kautta saatavat palvelut ovat asiakkaille
usein valttimittomii erilaisissa ympi-
ristoissd toimimisen kannalta. Vammais-
palveluille on omaleimaista ajallisesti
pitkit ja eri eliminvaiheisiin ulottuvat
asiakkuudet, joten hyvinvointivaltion
palvelut voivat olla lisni ithmisen eld-
missd vuosia tai lapi elimin (Kivistd
& Hautala 2020). Asiakkaiden tilanteet
ovat moninaisia ja niihin vastaaminen
edellyttid siksi yksilollistd  harkintaa
(Tarvainen & Kivistd 2023).

Nuoruusikd voi olla erityisen moni-
mutkainen vaithe vammaisille ja pitki-
aikaissairaille nuorille, silli he kohtaa-
vat muita nuoria useammin toimimista
vaikeuttavia tekijoitd, kuten esteellisid
tiloja, riittimattomia tukitoimia, opis-
ja ulkopuolisuutta (Bekken 2020; In-
gimarsdottir ym. 2023; McLaughlin
2023). Lisiksi nuoret voivat kohdata
stereotyyppisid oletuksia passiivisuudes-
ta ja riippuvaisuudesta toisiin thmisiin,
jotka ovat ristiriidassa aikuistumiseen
liittyvien odotusten kanssa (Hamdani
& Gibson 2019; Gabe & Monaghan
2023). Vammaisuuteen kohdistuvat
syrjivit asenteet ja kidytinnot ovat ra-
kenteellinen kysymys (Fisher & Purcal
2017), joka nuorten kohdalla littyy
myos tiedonpuutteisiin vammaisena tai
pitkdaikaissairaana elettivistd nuores-
ta aitkuisuudesta (Gabe & Monaghan
2023).

Vammaisten ja  pitkdaikaissairaiden
nuorten aikuisten hyvinvoinnin tutki-
mus on viime vuosina koskenut eli-
min eri osa-alueilla toteutuvaa osalli-
suutta, kuten opiskelua, tyollistymisti ja
palvelujen kiyttimistd. Sosiaalista hy-
vinvointia on tarkasteltu vammaisten
opiskelijoiden liheissuhteissa (Naudé



ym. 2024). Hyvinvointivajeita on tut-
kittu vammaisuuteen perustuvan eri-
arvoisuuden nikdkulmasta vammaisten
nuorten hyvinvoinnin kokemuksissa
(Savage ym. 2014). Narratiivista tut-
kimusta vammaisuuden eldmisesti ja
kertomisesta on tehty ableismin raken-
tamiin ehtoihin liittyen (Tarvainen
2019). Vammaissosiaalityon tutkimus
on ollut Suomessa varsin niukkaa (Ro-
makkaniemi ym. 2019), ja rakenteelli-
sen vammaissosiaalitydn osalta erittiin
vahiistd (Tarvainen & Kivisto 2023).
Artikkeli lisid ymmirrystd vammaisten
ja pitkiaikaissairaiden nuorten aikuis-
ten sosiaalisesta hyvinvoinnista tuottaen
tietoa myos rakenteellisen vammaisso-
staalityon tarpeisiin.

TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Artikkelin' aineistona on Yhteiskunta-
tieteellisen Tietoarkiston kokoelmiin
kuuluva haastatteluaineisto  Pitkdai-
kaissairaiden ja fyysisesti vammaisten
nuorten aikuisten vapausmerkitykset
2018 (Virrankari 2019). Aineisto koos-
tuu 11 haastattelusta, joihin osallistui
18—29-vuotiaita vammaisia ja pitka-
aikaissairaita nuoria aikuisia. Yhdek-
sin heistd oli naisia ja kaksi miehii.
Viidelld oli toisen asteen koulutus, ja
kuusi opiskeli tai oli valmistunut kor-
kea-asteen koulutuksesta. Osallistujien
ilmoittamiin vammoihin tai sairauk-
siin lukeutuivat CP-vamma, lihastauti,
lastenreuma, psoriasis, epilepsia, diabe-
tes, verisairaus ja kehitysvamma. Ana-
lyysissa el pyritty tarkastelemaan eroja
niiden vililld, vaan osallistujia yhdisti
eliminen vamman tai sairauden kanssa.
Osa nuorista kiytti vammaispalveluja,
mutta rakenteelliseen vammaissosiaali-
tyohon linkittyvissi tutkimuksessa on

muun muassa palvelujen kehittimisen
kannalta tirkedi tarkastella my®s nii-
den vammaisten ja pitkdaikaissairaiden
ihmisten nikemyksid, jotka eivit kaytd
vammaispalveluja.

Haastattelut kestivat 45—60 minuuttia,
ja litteroituna aineistoa oli noin 200
sivua fonttikoolla 11. Haastateltavat oli
rekrytoitu jirjestdjen, yhdistysten ja so-
siaalisen median kautta haastattelukut-
sua levittdmalld. Aineisto on alun perin
keritty vapausmerkityksien tutkimista
varten. Nuoria aikuisia on pyydetty
haastatteluissa pohtimaan, miti vapaus
heille tarkoittaa ja kuinka se toteutuu
heidin elimissadn. Lisdksi haastatteluis-
sa on keskusteltu arjesta. Arvioimme
haastatteluaineiston sopivan artikkelin
aineistoksi, silli kerronnat ilmentivat
hyvinvoinnin sosiaalista muodostumis-
ta.Vapaus liittyy sosiaaliseen hyvinvoin-
tiin, kun vapautta tarkastellaan mah-
dollisuutena ja oikeutena olla osana
yhteiséd tai yhteiskuntaa, misti nuoret
usein kertoivat.

Tutkimuksen metodologisena taustana
toimii tarinallisen kiertokulun malli,
jonka mukaan thmiset ymmirtivit itse
elettyji kokemuksiaan ja jakavat niitd
toisille tarinoiden avulla. Tarinoiden
muodostamiseen vaikuttaa kulttuuri-
nen tarinavaranto. Tarinavaranto sisaltdd
tarinamalleja eli keinoja, joiden avulla
omaa elettyd tarinaa voidaan tulkita
seki sanoittaa toisille. (Hinninen 1999.)
Tarinat vammaisuudesta ovat usein vai-
keasti kerrottavissa ja vastaanotettavissa,
koska vammaisuutta koskevassa tari-
navarannossa on tarjolla kapeita tari-
namalleja ja niissd korostuvat lidketie-
teellistetyt ja ei-toivottua ruumiillista
erilaisuutta painottavat tulkinnat. Ker-
tojien on muodostettava niihin narra-
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titveihin jonkinlainen suhde: he voivat
esimerkiksi myotailld tai vastustaa nii-
td. (Tarvainen 2019.) Tarinavarannon
resurssien ohella aineelliset olosuhteet
kuten rakennetut tilat vaikuttavat eli-
miin ja siitd kertomiseen (Hinninen
1999). Ymmirrimme kerronnallisten
ja aineellisten olosuhteiden osallistuvan
ensinnikin sosiaalisen hyvinvoinnin
rakentumiseen ja toisekseen pitkiai-
kaisesti vammauttavien olosuhteiden
(long-term  disabling conditions) tuotta-
miseen eli vamma tai sairaus vaikuttaa
thmisen arkeen pitkdaikaisesti yhdessi
eriarvoisuutta tuottavien vammauttavi-
en ympiristdjen ja sosiaalisten kiytin-
tojen kanssa (Scambler 2020).

Analyysitapamme on  aineistoldhtoi-
nen refleksiivinen temaattinen analyysi
(Braun & Clarke 2022), jota on syven-
netty tarinallisen kiertokulun mallilla
(Hinninen 1999). Ensimmiinen kir-
joittaja laati analyysin ensimmiisen
version ja kaikkien kirjoittajien yhtei-
sen jatkokehittelyn pohjalta artikke-
liin jasentyneen tematisoinnin. Aluksi
aineistoon tutustuttiin lukemalla se
kokonaisuudessaan useita kertoja. Ai-
neiston jatkotarkastelusta rajattiin pois
terveydentilan kuvaukset, jotka sisilsi-
Vit ainoastaan yksityiskohtaisia vamman
tai sairauden kulkuun ja hoitoon liit-
tyvid kokemuksia. Lisiksi ulkopuolelle
rajattiin  lapsuuteen ajoittuvat otteet,
silld kiinnostuksemme kohdentui nuo-
ruuden ja nuoren aikuisuuden aikaisiin
kokemuksiin sosiaaliseen hyvinvointiin
vaikuttavista tekijoistd. Muu aineisto
koodattiin aineistolihtoisesti. Huoma-
simme tarinoiden painottuvan arjen
rakenteiden kuvauksiin, joihin yhdis-
tyivit sosiaaliset suhteet ja instituutiot,
kuten opiskelu- ja tyopaikat, jirjestot,
sosiaali- ja terveyspalvelut ja polititkka.

Tarinoissa kulki mukana nuoruus vam-
maisena tai pitkdaikaissairaana, mitd
neiston kokonaisuuden hahmottumi-
sen perusteella ja koodauksen tukemana
ryhdyimme tarkastelemaan lihemmin
kohtia, jotka kisittelivit yksilon ja yh-
teiskunnan rakenteiden suhdetta sosi-
aalisen hyvinvoinnin muotoutumisessa.
Temaattisesti ndima kerronnat liittyivit
esteettomyyteen, tydelimiosallisuuteen
ja palveluihin. Jo teemoittelun aikana
mutta erityisesti sen jilkeen syvensim-
me tarkastelua tarinallisen kiertoku-
lun mallin avulla. Luimme lihemmin
nuorten sanoittamia kerronnallisia olo-
suhteita (esim. vammaisuuteen liittyvit
tarinamallit yhteiskunnassa) ja aineel-
lisia olosuhteita (esim. vaikeakulkuiset
tilat, pienituloisuus), jotka punoutuivat
sosiaalisen hyvinvoinnin kokemiseen.

Viittaamme aineistoon osallistujanu-
meroilla. Kiyttdessimme suoria lai-
nauksia olemme luettavuuden vuoksi
poistaneet  haastatteluissa  kiytettyjd
tiytesanoja seki lisinneet yksittaisid vi-
limerkkeji. Aineisto-otteista  poiste-
tut kohdat on merkitty [--] -merkilla.
Osallistujista kidytimme vuoroin ter-
mejd nuoret ja kertojat.

SOSIAALINEN HYVINVOINTI YKSILON JA
YHTEISKUNNAN VALISENA SUHTEENA

Sosiaalinen hyvinvointi esteettomyytend

Nuoret kertoivat sosiaalisesta hyvin-
voinnistaan suhteessa yhteiskunnan es-
teettdmyyteen ja sen puutteisiin, jotka
ovat keskeinen vammaisia ithmisid ulos-
sulkeva rakenne suomalaisessa yhteis-
kunnassa (Histbacka & Nygird 2019).
Esteettomyys tarkoittaa toimintakyvyn



moninaisuuden huomioimista siten,
ettd ymparistot ovat saavutettavissa kai-
kille riippumatta esimerkiksi vammasta
tai sairaudesta. Esteettomyystarinat tar-
kentuivat fyysiseen esteettomyyteen kos-
kien konkreettisia litkkumisen ja toi-
mimisen mahdollisuuksia rakennetuissa
tiloissa sekd sosiaaliseen esteettomyyteen,
johon lhittyivit muiden tieto vammai-
suudesta ja asenteet. Esteettomyyden
kerrottiin miirittelevin vammaisten ja
pitkdaikaissairaiden nuorten sosiaalisen
hyvinvoinnin mahdollisuuksia ja rajoja.

Fyysisestd esteettomyydestd ja sen puut-
teista kerrottiin suhteessa rakennettuun
ympiristoon, joka vaikuttaa jokapiivii-
seen elimiin. Kun ihmisen tarpeet ja
tilojen vaateet eivit kohtaa, aletaan ti-
loihin kiinnittia huomiota toimimisen
rajoitteina. Esteellisissi ymparistoissd
toimiminen vaati suunnittelua ja jir-
jestelyd asioiden sujumiseksi. T4td avasi
erds nuorista:

Kulkemiseen [vamma] vaikuttaa, siis jul-
kisilla kulkuneuvoilla, koska [--] ei ne oo
kaikki matalalattiabusseja tai kaikki junat
pitdd aina tsekkaa, [--] et onhan se sella-
nen, ettd md pddsen. Kaikki asiat pitdd
suunnitella, ettd jos ma lahden jonnekin nii
mun pitdd suunnitella [--] esimerkiks avus-
tajavuorot silleen, ettd ma haluan tonne ja
siind menee ton verran aikaa. (1)

Aineisto-otteessa kertoja kuvaa arki-
paiviistd tilannetta, jossa pydrituolin
la”, jotta esimerkiksi tychon tai harras-
tuksiin piidsy onnistuu. Ilmaisu selittdd
sitd, kuinka vaikeakulkuisen joukkolii-
kenteen aiheuttamia hankaluuksia on
paikattava ennakoinnin ja vammais-
palvelujen avulla. Jarjestelyt rajoittavat
spontaania toimimista, mik3 liittyy sosi-

aalisen hyvinvointiin osallistumisen ni-
kokulmasta. Toinen nuori tasmensi titd
liikkumisen epavarmuuden kautta: “on
stressaavaa oottaa taksia ja ettd tuleeko se ja
pitddkd se tilata jopa tulemaan kahta tuntia
ennen, miti on sovittu joku juttu jossakin
paikassa” (10). Esteiset ymparistot ai-
heuttavat huolia ja erityistd suunnitte-
lua, kun paikkaan perille piisy voi olla
hankalaa ja riippuvaista taksien ja avus-
tajien saatavuudesta. Esteettomyys ja es-
teet liittyivit tarinoissa julkisten tilojen
ohella yksityisiin tiloihin. Sosiaalisen
hyvinvoinnin kannalta timi konkreti-
soitui kyldilyssd ystivien ja sukulaisten
luona, jota esteiset asunnot vaikeuttivat:
”md haluaisin kdydd myss mun [liheisten]
luona ja ma en pidse, jos heilld ei oo estee-
tontd asuntoa” (6). Kynnykset, portaat,
ahtaat we-tilat ja hissittomit talot ra-
joittivat sosiaalista hyvinvointia.

Sosiaalinen esteettomyys ja sen puut-
teet kerrottiin olennaisiksi sosiaalisen
hyvinvoinnin kannalta. Kertojat selosti-
vat vammaan tai sairauteen kohdistuvaa
thmettely4, joka sai tarinoissa monia
muotoja aina tuijottamisesta nuoren
tarpeiden ohittamiseen, kun esimerkik-
si apuvilineelle el annettu tilaa. Sosiaa-
liseksi esteeksi kerrottiin vammaisiin ja
pitkiaikaissairaisiin nuoriin liittyvit tie-
donpuutteet (myds Gabe & Monaghan
2023), joihin kytkeytyivit toimintaky-
kyolettamat ja tulkinnat ei-toivotusta
ruumiillisesta erilaisuudesta. Erdan ker-
tojan mukaan muut ihmiset saattoivat
tai paljon isompana kuin mitd se on” (9),
miki nakyl muun muassa tyonhakuti-
lanteissa oletuksina siitd, millaisia tyo-
tehtivid tietyn sairauden kanssa elivd
tai tietynlaisella apuvilineelld litkkuva
on kyvykis tekemiin. Sosiaalisen es-
teettomyyden puutteet olivat kerron-
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nallisia olosuhteita, joissa vamma tai
sairaus el padse kerrotuksi eiki tule vas-
taanotetuksi nuoren toivomalla tavalla.

Esteettomyystarinat ilmensivit sosiaa-
lisen hyvinvoinnin kannalta yksilon ja
yhteiskunnan suhdetta: keskeisti on,
millaisia panostuksia esteettomyyden
eteen ollaan valmiita tekemiin ja mil-
laisia asenteita yhteiskunnassa vallitsee.
Nuorten  esteettomyystarinat — olivat
osin YK:n (2006) ithmisoikeusnarratii-
vin mukaisesti orientoituneita, onhan
esteettomyys myos keskeinen vammais-
poliittinen ihmisoikeuskysymys: “otan
kantaa somessa tin tyyppisiin asioihin [--],
yks on just tdd esteettomyys ja esteeton ra-
kentaminen, et kun kaikkien mielesti se ei
oo viélttamdttomyys, mut mun mielestd se on
ihmisoikeus” (6). Aineisto-otteessa omat
eletyt kokemukset epikohdista toimi-
vat heritteind ottaa kantaa vammais-
poliittisiin  kysymyksiin sekd osallistua
vaikuttamistoimintaan. Implisiittisesti
esteettomyys nousi tarinoissa tarkedksi
myO0s siksi, ettd esteettomyyden puut-
teet heijastavat yhteiskunnallista vam-
maisuuteen suhtautumisen tapaa. Jos
toimintaymparistdjen oletustoimija
on aina vammaton ja esteettomyyteen
Liittyvit tarpeet nihddin ei-toivottuina
kustannuksina, viestii tima vammai-
suuteen suhtautumista ei-toivottuna
erilaisuutena.

Kohdattujen esteiden ohella nuoret
kertoivat my®ds tarinaa toimivasta joka-
paiviisestd elimistd. Vastoin narratiivia,
jonka mukaan vamma tai sairaus tar-
koittaa ainoastaan vaikeuksia, kertojien
mukaan nima eivit merkitse automaat-
tisesti heikompaa asemaa tai ulkopuo-
lisuutta. Tarinoissa hyvi sosiaalinen hy-
vinvointi kuitenkin edellytti toimivia
kerronnallisia ja aineellisia olosuhteita,

kuten hyviksyvid sosiaalista ilmapiirid
ja toimivia apuvilineitd. Lisiksi toimi-
va arki ja etuoikeutettu asema liittyivit
ristedviin eroihin: korkean koulutuk-
sen, kohtuullisen taloudellisen tilanteen
ja tiedon kautta on esteettomampi pii-
sy sosiaalisen hyvinvoinnin resursseihin.

Koen, etti md oon silti hyvin etuoikeute-
tussa ja vapaassa asemassa ‘yhteiskunnas-
sa pitkdaikaissairauksista huolimatta. [--]
Oon saanu koulutuksen lapsuudesta asti,
md voin tehda tyotd, josta md tykkddn, [--]
mulla on riittdvin suuri sosiaalinen verkko,
Joka mua tukee. Ja et mulla on edellytykset
yllapitia terveellisia elamdntapoja ja mulle
on suotu taloudellinen vapaus toteuttaa it-
teeni. [--] Siindki ma koen, ettd md oon tosi
etuoikeutettu, ettd md saan kayttdd uusinta
[sairauksien hoidon| teknologiaa. (3)

Aineisto-otteessa kertoja pyrkii oikai-
semaan kisitystd, jonka mukaan vamma
tai pitkiaikaissairaus suoraviivaisesti ra-
joittaa toimijuutta. Otteessa pitkdaikais-
sairaus on hyviksytty osa itsed. Tillaisia
tarinoita voi olla vaikeampi kertoa,
koska ne eivit edusta tavanomaisimpia
kulttuurisia mallitarinoita vammaisena
tai pitkdaikaissairaana eldmisestd. Vam-
maa tai sairautta saatetaan tulkita niin,
ettd se “automaattisesti mddrittdis hirveesti
elaméd” (9). Toisaalta muut eivit vilttd-
mittd ymmirrd ulospiin nikymitonti
vammaa tai sairautta: “vaik ei olis kaikki
raajat than rikki [--] sul voi silti olla joku
sairaus, joka vaikuttaa sun eldimddn” (8).
Vammaisten ja  pitkdaikaissairaiden
nuorten tarinoissa fyysiset ja sosiaaliset
esteettomyyden puutteet niyttaytyivit
jaettuina kokemuksina.



Sosiaalinen hyvinvointi
tydelamdosallisuutena

nuoren aikuisen paikkaa suomalaises-
sa yhteiskunnassa. Tyossikdynti liittyi
nuorten tarinoissa sosiaalisen hyvin-
voinnin nikdkulmasta oman arvon
kokemiseen ja mahdollisuuteen antaa
panoksensa yhteiskuntaan: “se fuo tosi
paljon mielekkyyttd, itsetuntoo ja onnistu-
misen kokemuksia” (3). Toisaalta tyon-
tekijikansalaisuus on yleisesti nuorille
atkuisille monimutkainen ja ristiriitai-
nen ithanne, jota he joutuvat pohtimaan
suhteessa omiin odotuksiinsa ja yhteis-
kunnan vaatimuksiin (Agren 2024).

Nuoriin aikuisiin kohdistuu vaade yh-
teiskunnan tuottavina jisenind toimi-
misesta. Vammaiset ja pitkdaikaissairaat
nuoret toisaalta kyseenalaistivat sitd,
kohdistuuko hethin samoja odotuk-
sia, silli “monesti ajatellaan, ettd vam-
maset on yhteiskunnan taakkoja” (6).
Tillainen kulttuurinen tarinamalli on
lannistava ja rakentaa kisitystd itsestd.
Eras nuori kuvasi, kuinka toivoisi ole-
vansa palkkatyon kautta kiinnittynyt
yhteiskuntaan: “haluais olla lainausmer-
keissi normaali, mitd muutki ihmiset on,
[--] heritd aamulla hyvissd ajoin ja mennd
tothin, miti suurin osa ihmisistd varmaan
tekee” (2). Tyossd kiayminen kerrottiin
normaaliksi ja sen vastinparina tyGeli-
min ulkopuolisuus epinormaaliksi ja
ei-toivottavaksi. Nuorten tarinoissa ul-
kopuolisuus tydelamistd sekd erilainen
arkirytmi verrattuna muihin tuotti ko-
kemuksia poikkeavuudesta, miki nikyi
esimerkiksi puheenaiheiden vihyyteni
ikiatovereiden kanssa. Sosiaalisen hyvin-
voinnin osalta timi kuvasi ulkopuolel-
le jadmistd nuoren aikuisuuden tavan-
omaisista sosiaalisista vaiheista.

Suomessa vammaisten ja pitkdaikais-
sairaiden ihmisten tyollistymisen esteet
liittyvit erityisesti tyOsyrjintian ja es-
teettomyyden puutteisiin (Hastbacka &
Nygird 2019). My6s aineiston nuoret
kertoivat ongelmista niin tyonhaussa
kuin tyoskentelyssikin. Nuoren ker-
tomana “oikeesti se todellisuus ei ole sitd,
ettd on samoilla viivoilla kaikkien muiden
hakijoiden kanssa” (4). Nuoret kertoivat
kokemuksia vammaan liittyvisti syrjin-
nasta:

Se on hirveen vaikeeta sitd ammattitaitoaan
tuoda esille sen jilkeen, kun ihminen ndikee,
ettd sihdn istut siind [pyorituolissal, et se
on ihan yleistd tyonhakutilanteessa. Syr-
Jjintddhdn se varmaan siind kohtaa on, mut
eihdn sitd kukaan tunnusta. [--] Mdi sain
tydpaikan ja sit mua alettiin sielld tyopaik-
kakiusata sen takia, ettd md tulin taksilla
tihin, koska md en pddssy sinne julkisilla,
koska mad istun tdssd tuolissa, ja siitd tuli
ongelma. Ja joka ikisti asiaa, mitd tarvi tyo-
paikalle, vaikka korkeempaa tuolia, niin sai
tapella. (1)

Sosiaalinen hyvinvointi yhdistyi nuor-
ten tarinoissa tyOyhteisoihin, joissa
vammaan tai sairauteen suhtauduttiin
kuitenkin vaihtelevasti. Tyopaikoilla
oli aineellisia esteitd, kuten sopimat-
tomat tyovilineet sekd kerronnallisia
esteiti kuten tyOpaikkakiusaaminen ja
ulossulkevat kiytinnot, joilla tuotettiin
vammaisuutta. Vammaan tai sairauteen
suhtauduttiin usein ei-toivottuna eri-
laisuutena: “sitd voivotellaan, etti miks sd
oot tddlli toissd, miks sd hait timmodotteelle
alalle” (4). TAma tuottaa kokemuksen
siitd, ettel kuulu joukkoon. Toisaalta
kertojien mukaan joissakin tyopaikois-
sa vammaisuuteen suhtauduttiin reilusti
ja positiivisesti, jolloin se nihtiin osana
hyviksyttyd moninaisuutta.
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Osa tyoelimin ulkopuolella olevista
nuorista kertoi tiukasta taloudellises-
ta tilanteestaan. TAmi vaikutti erdan
kertojan tarinassa perustavanlaatuisiin
asiothin: “pitdd tehdd se pddtds, ettd ostat-
ko ruokaa kuukauden verran vai maksatko
ladkkeet ja et osta ollenkaan ruokaa” (4).
Tilanne heikensi sosiaalista hyvinvoin-
tia, silli toimeentulo ja sithen littyvi
elimin ennakoitavuus ovat tirkeitd so-
staalista hyvinvoinnin kannalta. Tiukka
taloudellinen tilanne kerrottiin vam-
mauttavana olosuhteena, joka vaikutti
elimin eri osa-alueisiin. Taloudellinen
niukkuus vihensi harrastusmahdolli-
suuksia sekd rajoitti sosiaalisen hyvin-
voinnin kokemusta ulkopuolisuuden
kautta:

Ma haluaisin alkaa harrastaa ratsastusta.
[--] Ehkd saattaisin kdydd joskus vaikka
kerran vuodessa jossain kaupunkilomalla.
Kavisin elokuvissa, ihan tammdsia pienid
asioita. [--] Aina miettii sitd, ettd haluais
vaikka ostaa joillekin lahjoja, kun menee
syntymdpdiville ja tammdstd, niin sit sitd ei
oikein voi kauheasti ostaa mitddn tai tehd
tommosia asioita. (4)

Toisaalta joillain nuorilla oli hyvi ta-
loustilanne, ja my0s tyoelimain kiinnit-
tymisen tirkeydestd kerrottiin toisen-
laista tarinaa. Erds nuori halusi keskittya
kuntoutukseen ja oman juttunsa 16yti-
miseen tuottaen vastapuhetta yleiselle
tarinalle tyGeldmin vaateesta: ”mun mie-
lesti normiarki on kaikista parasta [--] ja
sit toki jos sattuu ndin, ettd pddsee jonnekin
toihin, niin sithdn sen voi jattad lepddmddn,
sen eldkkeen” (10). ”Normiarjella” nuo-
ri viittasi eldkkeelld olemiseen, jolloin
hin voi kiyttii piivinsd haluamiinsa
asioihin. Tami liittyy myo6s oman toi-
mijuuden haltuunottoon, kun nuori loi
tarinaa hyvistd elimisti tyon ulkopuo-

lella. Toisaalta tarinassa pidettiin auki
my0s vaihtoehtoa tydllistymisestd, min-
kd voi rivien vilisti lukea varovaiseksi
tulevaisuuden toiveeksi.

Sosiaalinen hyvinvointi palvelujen
saamisena

Palvelujen saaminen on tirked osa so-
siaalista hyvinvointia ja yhteiskuntaan
osallistumista (Fadjukoft ym. 2022).
Nuorten mukaan erityisesti vammais-
palvelut mahdollistavat parhaimmil-
laan omien valintojen tekemisen jo-
kapdiviisessi eldmissi. Erdin nuoren
tarinassa avustaja auttoi hinti kotona ja
kodin ulkopuolella koko piivin, miki
mahdollisti omassa kodissa asumisen,
harrastukset ja asioiden hoitamisen.
Hyvin toimiessaan palvelut tukevat it-
sendisyytti, valinnanmahdollisuuksia ja
osallistumista eli niilli on suora suh-
de sosiaaliseen hyvinvointiin. Toisaalta
vammaispalvelujen saamista kuvattiin
tyolddksi ja myoOnnettyjen palvelujen
toteutumista ajoittain epavarmaksi.

tiessd, millainen apu on valttimitonti
ja kuinka usein. Ti4std esimerkkini oli
asunnon muutostoitd koskeva tarina.
Asunnon muutostoitd tehddan vakitui-
seen asuntoon, jotta vamman tai sairau-
den kanssa eldvi pystyy toimimaan ko-
dissaan. Nuoruudessa on tavanomaista
asua vuokralla ja muuttaa useinkin
etsien omaa paikkaa. Erdin nuoren
muuttamista miiritti ennakointi pal-
velun saamisesta: “tuntuu kauheen aikui-
selta ottaa asuntolainaa ja muuttaa omaan
asuntoon ja ottaa se oma vastuu, mut sit md
tajusin, ettd kunnan ei oo pakko myéntdd
muutostoitd sitd mukaa, miti md muutan”
(6). Ote kiteyttdd hetkeid, jossa kerto-
ja huomasi rajatut valinnanmahdolli-



suutensa suhteessa muihin. Palvelujen
myontimisen ehdot voivat vaikuttaa
elimin suunnitelmiin ja tuottaa ikivai-
heessa epitavanomaisia tilanteita. Pal-
velut voivatkin tukea itseniistd elimii
samalla, kun ihminen kokee palveluun
liittyvien siantdjen rajaavan toiminta-
mahdollisuuksia (Oliver 1990; Hist-
backa & Nygird 2019).

Vammaispalvelujen toimivuus edellyt-
tad asiakkaiden tarpeiden moninaisuu-
den huomiointia, kun taas yksilollisen
harkinnan puute voi kapeuttaa joka-
paiviistd elimidd (Tarvainen & Kivistd
2023). Nuoret kertoivat, ettei heidin
toiveitaan otettu riittdvisti huomi-
oon vammaispalveluissa. Kuljetuspal-
veluissa on yleisend kaytintdoni mat-
kojen myo6ntiminen asuinkunnassa ja
lihikunnissa tapahtuviin kuljetuksiin.
Kuljetuspalvelut vaikuttavat siten osal-
listumismahdollisuuksiin ja sosiaaliseen
hyvinvointiin. Tarina episopivasta kul-
jetusalueesta tiivistdd, kuinka palvelu-
kiytinto rajoittaa sosiaalista hyvinvoin-
tia estimilld sosiaaliseen toimintaan
paasya:

Mai en oo pddssy kulkeen sinne, missd
kaikki harrastukset on, miti md liikun-
tavammaisena pystyn harrastaa. Me aika
monta vuotta taisteltiin ja lopulta saatiin,
et md saan kayttdd pari kyytia kuukaudessa
[eridlld paikkakunnalla] kdymiseen, mikd
on taas ollu ihan dlyttomdn iso juttu, et jos
sité ei ois ollu, niin mulla ei ois ollu vamma-
sti kavereita [--| ja jos mulla ei ois ollu sitd
kontaktii, niin mulla ois ollu todenndkdi-
sesti paljon vaikeempi [selviytyd], jos tulee
Jotain esteitd tielle, et miten md suoriudun
niistd ja jakaa siti kaikkea kokemusta. (6)

Palvelujen saannista kerrottiin paikoin
“taisteluna” edellisen otteen tapaan.

[Imaisulla  viitattiin = vastoinkdymisten
kohtaamiseen ennen sopivien palve-
lujen saamista. Taistelu kuvautui myos
nuoren kokemuksena siita, ettei hin tul-
lut kuulluksi palveluissa. Palvelujen ku-
minimitaso, joka ei aina riitd tukemaan
sosiaalista hyvinvointia. Kertoja selosti
palvelujen joustamattomuutta yhteis-
kunnan rakenteissa olevaksi ongelmak-
sija pitkdaikaisesti vammauttavaksi olo-
suhteeksi, jonka my6td mahdollisuuksia
on vihemmin kuin ikitovereilla. Puut-
teelliset palvelut tuottivat yhdessd vam-
man kanssa sosiaalista hyvinvointia ra-
joittavan tilanteen.

Tarinoissa palvelujen muutokset aihe-
uttivat epivarmuutta tulevaisuudesta.
Huoli erityisesti henkilkohtaisen avun
osalta liittyi mahdollisuuksiin valita
asumismuotonsa. Huoli tarkentui vaih-
toehdottomuudeksi — ilman henkil6-
kohtaista apua ei olisi muuta vaihtoeh-
toa kuin muuttaa asumisyksikkoon:
Tietenki jos nyt [--] alkaa hirvees-
i vdhentimddn  avustajatunteja  tai
muulla tavalla painostamaan tammoiseen

koska

maddritellddn vaikeasti vammaiseksi ja totta

asumisyksikkoon, kuitenki  mut
kai se sit vie kunnalta, yhteiskunnalta
enempi mitd tuottaa, niin tammdset vihdin

[huolestuttaal. (10)

Tarinassa kiteytyy sekd kokemus vi-
hiisesti mahdollisuudesta omien pal-
velujen suunnitteluun ettd  palveluja
koskevat sdistokeskustelut. Yksittdiset
palvelukiytinnot saivat nuorten eli-
missd roolin isompana eliminkulkuun
liittyvind suuntana. Vammaispalvelujen
ajateltiin sddstojen nimissi vihenevin,
ja saastokeskustelut heikensivit sosiaa-
liseen hyvinvointiin liittyvdi turvalli-
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suuden kokemusta. Tarinoissa kuvattiin
niukkuutta nykyajalle tyypillisend piir-
teend, joka vaikuttaa vammaispalvelu-
ja tarvitsevien ihmisten hyvinvoinnin
mahdollisuuksiin.

Hyvinvointivaltion kattavat  palvelut
tuotiin esiin yhteiskuntakriittisten ker-
tomisen tapojen ohella. Nuoret suh-
teuttivat palveluja muihin maihin, joi-
hin verrattuna palvelutasoa pidettiin
hyvini: “me asutaan Suomessa, mikd on
myds tosi erinomainen [--] paikka vam-
maselle, et [--] [monissa maissa] oo yhtddin
sellasii palveluita mitd tadlla” (6). Nuor-
ten tarinoissa suomalainen yhteiskunta
palveluineen oli sosiaalisen hyvinvoin-
nin tukija. Kuitenkin palvelujen kehu-
misen jilkeen mainittiin nopeasti jokin
huonompi palvelukokemus. Tami voi
liittya tapaan kertoa palveluista kiitol-
lisuuden kautta, vaikka niissi olisikin
parannettavaa.

Mun on jotenki vaikee sanoo, et [palvelut]
ois jotenki huonosti. Et ehkd [terveyden-
huollosta] mul ei nii hyvia kokemust oo, et
siel ehkd litkaa katotaan sitd hoitoa vaan,
ettei mietitd sitd thmistd, et se on enemmdn
vaan sitd lddkkeet, lddkkeet. (7)

Toiveena toistui hyvinvoinnin koko-
naisvaltaisempi lihestyminen julkisessa
sosiaali- ja terveydenhuollossa. Jarjesto-
ja vertaistukitoimintaa pidettiin tarkei-
ni sosiaalisen hyvinvoinnin kannalta,
mutta sitd ei tuotu tarpeeksi ilmi sosiaa-
li- ja terveydenhuollossa: “ei sielld mis-
sddan vaiheessa oo puhuttu [--] kolmannen
sektorin tai mistddn vertaistukihommista”
(9). Nuoret perdinkuuluttivat sosiaali-
sen hyvinvoinnin paremmin huomioi-
vaa palveluohjausta.

POHDINTA

Artikkelissa kysyimme, millaisina so-
siaalisen  hyvinvoinnin ulottuvuudet
nayttiytyvit vammaisten ja pitkidai-
kaissairaiden nuorten aikuisten kerto-
mina. Paikansimme kolme yksilon ja
yhteiskunnan rakenteiden suhteeseen
kytkeytyvid teemaa: esteettdmyyden,
tyoelimiosallisuuden ja palvelut. Tari-
nallisen kiertokulun (Hinninen 1999)
valossa tulkiten sosiaalinen hyvinvointi
rakentui kerronnallisissa ja aineellisissa
olosuhteissa. Kerronnalliset olosuhteet
Liittyivit kuulluksi ja ymmirretyksi tu-
lemiseen, ja aineelliset olosuhteet arjen
konkreettisiin  toimintaympiristoihin.
Analyysi osoittaa, ettd vammaisten ja
pitkdaikaissairaiden nuorta aikuisuut-
ta reunustavat kokemukset esteistd
ja kuulluksi tulemattomuudesta, joi-
ta voimistaa yhteiskunnassa vallitseva
tiedon puute vamman tai sairauden
kanssa elettivisti nuoruudesta (myos
Gabe & Monaghan 2023). Kokemuk-
set eivit kuitenkaan ole mustavalkoi-
sia: sosiaalisen hyvinvoinnin esteiden
ohella kerrottiin monista hyvinvointia
vahvistavista tekijoistd, onnistumisista,
kuulumisesta ja etuoikeutetusta ase-
masta pohjoismaisessa yhteiskunnassa.
Nuoret toivat esiln vamman tai sai-
rauden kanssa elimisen moninaisuut-
ta, miki tarjoaa uusia tapoja ymmartai
elimii vammaisena tai pitkiaikaissai-
raana. TAmi tuottaa resursseja tarinalli-
seen kiertokulkuun.

Rakenteelliset ongelmat, kuten esteet-
tomyyden puutteet ja negatiiviset asen-
teet, vaikuttavat kaikenikaisiin vamman
tai sairauden kanssa eldviin, mutta nuo-
ruudessa ne saavat erityisia merkityksii.
Nuoruus on eliminvaihe, johon koh-
distuu  monenlaisia yhteiskunnallisia



odotuksia.Vammaisten ja pitkdaikaissai-
raiden nuorten toimijuus saattaa raken-
tua eri tavoin tai eri tahdissa suhteessa
ikidtovereihin tehden eldminvaiheesta
osin haastavan (Hamdani & Gibson
2019). Yhteiskunnallisia odotuksia ase-
tetaan nuoruudessa varsinkin tydeli-
miin siirtymisti kohtaan (Agren 2024),
mutta kuten tuloksista ilmenee, voi
tyoelimiin pidsy olla monimutkaista
vammaisille ja pitkiaikaissairaille nuo-
rille. Toinen tuloksista ilmenevid nuo-
ruuden ikdvaiheen haaste on siirtymit
palvelujirjestelmassd, silld siirtyminen
lasten palveluista aikuisten palveluihin
muodostaa vammaisille ja pitkdaikais-
sairaille nuorille usein kriittisen nivel-
kohdan palvelujen toimivuuden kan-
nalta (ks. Bekken ym. 2021).

Nuorten kerronnasta kivi esiin sekid
tarinavarannosta  tarjoutuvien tari-
namallien hy6dyntimisti etti tarvetta
tuottaa toisenlaisia tarinoita. Thmisoi-
keuskeskeistdi ~ vammaisuusnarratiivia
hyddynnettiin puhuttaessa oikeuksista
ja yhteiskunnan epikohdista. Tulkinta-
tapa nojasi vammaisuuden yhteiskun-
nalliseen tulkintaan, jossa yhteiskunta
vammauttaa toimimattomilla rakenteil-
laan. Tillainen vammaispoliittinen ta-
rinamalli tarjoaa toisenlaisia kerronnan
resursseja kuin linsimaissa keskeinen
ei-toivotun ruumiillisen erilaisuuden
tarina. Tdssi aineistossa ja alemmmassa
tutkimuksessa (Tarvainen 2019; Ingi-
marsdottir ym. 2023) kertojien tarinoi-
den taustalla oli neuvottelu suhteessa
ei-toivotun ruumiillisen erilaisuuden
tulkintatapaan. Neuvottelu ilmeni esi-
merkiksi huomioina siiti, etta toiset
usein olettavat vammaisena tai pitkiai-
kaissairaana eldmisen olevan tietynlais-
ta, yleensi hankalaa ja rajoittunutta. Osa

kertojista halusi aktiivisesti irrottautua
tastd tarinasta.

Toisaalta oman tarinan kertominen
kohtaa kulttuurisessa tarinavarannos-
sa olevien kerrontaresurssien rajat, ja
valilli elimid vammaisena tai pitkdai-
kaissairaana voi olla vaikea selittdd halu-
amallaan tavalla tarinavarannon katvei-
den vuoksi. Toisinaan nuoret joutuivat
kertomaan itsestdadn poikkeavina, jonka
kautta oli mahdollista selittad vaikkapa
ulkopuolisuutta tydelimistd tai neuvo-
tella asemastaan tavallisen ja epatavalli-
sen nuoren aikuisuuden vilimaastossa.
Lisiksi omaa tarinaa eri siavyineen voi
olla vaikeaa kertoa muille siten, etta se
tulee taysin ymmirretyksi, koska muut
voivat tulkita kerrottua esimerkiksi ei-
toivotun ruumiillisen erilaisuuden ni-
kokulmasta (Tarvainen 2019). Nuor-
ten tarinoista oli huomattavissa myos
tarinavarannossa painottuvaa lidketie-
teellistettyd tarinamallia, jossa vamma
tal sairaus tuli kerrotuksi ensisijaisesti
yksilon lidketieteellisend ongelmana.
T4ma juontuu ei-toivotun ruumiillisen
erilaisuuden tarinan sisdistimisestd (Jo-
hannsdéttir ym. 2022).

Hyvinvointivaltiossa ~ vammaisille  ja
pitkdaikaissairaille nuorille jirjestetian
heille tarpeelliseksi arvioituja palve-
luja. Samalla nuori aikuisuus on yksi
elimiankulun nivelkohdista, joka on
vammaispalveluissa suhteellisen vihin
huomioitu. Aiemmissa tutkimuksissa
on tuotu esiin, ettd nuorten hyotymi-
nen palveluista edellyttdd yksilollisten
toiveiden ja sosiaalisen elimin huo-
miointia. Lisdksi ammattilaisten tulisi
reflektoida oletuksiaan vammaisen tai
pitkdaikaissairaan nuoren elimankulul-
lisista mahdollisuuksista, silld palvelu-
jarjestelmidssa tarjolla olevat vaihtoeh-
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dot osaltaan suuntaavat nuoren elamaai.
(Bekken 2020; Hamdani & Gibson
2019.) Kiireisissd ja niukasti resursoi-
duissa palveluissa painottuu nuorten
ohjaaminen siten, ettd he tiedostaisivat
“realistisesti” mahdollisuutensa  seka
miti voivat odottaa palveluilta (Bekken
ym. 2021).

Edelld kuvattu ja aineistossa esiin tuo-
tu palvelujen minimitason tarjoaminen
jattivit vihiisesti tilaa nuorten toivei-
den huomioimiselle. Vaikka lainsda-
dinto edellyttia palvelujen myonta-
mistd yksilolliset tarpeet huomioiden,
nayttdd palvelujen rddtiloinnin  kiy-
tinnon toteutuksessa olevan puutteita.
Esimerkiksi henkilokohtaista apua tai
kuljetuspalvelua tarjotaan usein tietty
vakiomaird, mikd ei nuorten mukaan
tiysin edisti yhdenvertaisuutta. Sosi-
aalisen hyvinvoinnin kysymykset tulisi
sekd aineiston kertojien etti aiemman
tutkimuksen (Fadjukoff ym. 2022) mu-
kaan huomioida nykyisti vahvemmin
sosiaali- ja terveyspalveluissa. Lisaksi
nuorten kokemustietoa tarvitaan, jotta
palveluja voidaan kehittdd paremmin
heidin tarpeitaan vastaaviksi.

Tulokset tarjoavat pohdinnan aihei-
ta moninaisuuskeskusteluun. Davisin
(2013)  moninaisuuskrititkki  auttaa
tarkastelemaan vammaisten ihmisten
asemaa ajassa, jossa puhutaan moni-
naisuudesta, mutta silti vammaisuutta
tulkitaan usein lidketieteellistetysti ja
muuttumattomana, annettuna identi-
teettind. Esimerkiksi palveluissa timi
saattaa ilmetd vaikeuksina tunnistaa
sosiaalisen ja rakennetun ympiriston
vammauttavia  vaikutuksia  sosiaali-
seen hyvinvointiin. Toisaalta nuorten

moninaisuus, kuten iki ja sukupuoli.
Davisin moninaisuuskritiikkid hyodyn-
my0s pohjoismaisen hyvinvointivaltion
kontekstissa paljastamaan niitd raken-
teellisia tekijoita, jotka yllapitavit vam-
maisten ihmisten kokemaa toiseutta
moninaisuuspuheesta huolimatta.

Sosiaalisen hyvinvoinnin kisite tarjosi
nikokulman vammaisten tai pitkdaikais-
sairaiden nuorten aikuisten sekd heidin
toimintaymparistojensi ja yhteiskun-
tasuhteen tarkasteluun. Tarkastelutapa
selvensi, ettel vammaisten ja pitkdai-
kaissairaiden ihmisten hyvinvoinnin
esteitd ja kiinnittymisti yhteiskuntaan
ole mielekdsti kisitelli vain yksilon
henkilokohtaisena kysymyksend. Li-
hestymistapa linkittyy rakenteelliseen
sosiaalityohon, jossa tarkastellaan ih-
misten kohtaamia ongelmia suhteessa
yhteiskunnan rakenteista juontuviin
toimintachtoihin. T4std tarjoutuu tut-
kimusaiheita rakenteelliseen vammais-
sosiaalityohon.  Jatkossa  tutkimusta
tarvitaan lisid sosiaalitydn ja vammais-
polititkan risteysalueelta eli siitd, kuin-
ka vammaissosiaalityOssd onnistutaan
toteuttamaan vammaispoliittisia tavoit-
teita sekd yksittdisten ihmisten elimissi
ettd laajemmin yhteiskunnassa.
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English Summary

Oona Lipponen & Merja Tarvainen & Sanna Aaltonen: Dimensions of
social well-being in the lives of young adults with a disability or long-term illness

This article examines the social well-being of young adults with a disability or
long-term illness. Social well-being is shaped through the interaction between the
individual, and other people, society, and the environment. The research question
is as follows: How are the dimensions of social well-being perceived by young
adults with a disability or long-term illness? The methodological basis of the study
is the Model of Narrative Circulation. The Disabled and Chronically Ill Young
Adults’ Notions of Freedom data set (11 interviews) is analysed through reflex-
ive thematic analysis. The dimensions of social well-being relate to accessibility,
participation in working life, and receiving services. The research demonstrates
that social well-being is constructed through material conditions such as concrete
environments, and discursive conditions shaped by the cultural stock of stories.
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