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Tassa pro gradu —tutkielmassa tarkastellaan sitd, minkdainen merkitys sosiaalisilla verkostoilla on
vammaisten ihmisten eldmankululle. Aineistona on Invalidiliitto ry:n CP-vammaisten aikuisten
hyvinvointi ja kuntoutus elamankaarella —projektissa keréttyjen eri ikdsten vammaisten ihmisten
eldmétarinat. Tutkimuksen tarkoitus on kasvattaa ihmisten tietoisuutta vammaisuudesta, luoda uutta
tietoa vammaisuudesta ja vammaisten ihmisten sosiaalisista verkostoista sekéa vammaistutkimukselle,
k&ytannon vammaistyolle etté toi saalta yhtei skunnaliselle tasolle.

Tutkimusasetelman perusta on eamakertatutkimuksessa ja narratiivisissa anayys-menetelmissa.
Aineiston pohjalta on luotu kolme fiktiivista tarinaa, jotka kuvaavat sitd, millaisen arvon eri
elamantarinoiden kirjoittajat antavat sosadisille verkostoilleen. Tarinoista Kalevin tarina korostaa itse
parjgdmistd ja Helmin tarina sosiaadlisten suhteiden merkitystd. Sofian tarinassa kirjoitetaan Sit4,
millaista on jé&da vaille sosiaalisten verkostojen tukea ja luovuttaa.

Toista analyysitasoa rakennettaessa on kaytetty apuna sosiaalisen verkostokartan mallia. On pohdittu
seka fiktiivisten tarinoiden ettéq koko aineiston pohjalta sitd, miten sosiaalisen verkostokartan eri osa-
alueet eli perhe, suku, tyo ja koulu, ammattilaiset sekd muut; naapurit, ystavét ja harrastuspiirit ovat
vaikuttaneet vammaisten ihmisten el@méssa. Perinteisen verkostokartan gjatuksen vastaisesti on |ahdetty
elamétarinoiden vastata siihen, miten vahvasti ja milla tavoin eri osa-alueet todella ovat vaikuttaneet
sek& vammai sten ihmisten el@méssi yleensd etta eriteltynd eri tarinatyypei ssi.

Y hteenvedossa on koottu vammaisten ihmisten verkostokartan ja sen eri osa-alueet sen kokoisiks ja sen
nakoisiks, miten ne ovat eldmékerran kirjoittgjien tarinoissa nayttéytyneet. Tutkimuksessa perhe on
ollut vammaisille ihmisille merkityksellisin osa-alue ja taman jalkeen térkeimpia ovat olleet tyo ja koulu
seka ryhma muut; naapurit, ystévét ja harrastuspiirit. Ammattilaisten merkitys on kolmanneksi suurin ja
suvun merkitys nahddan kaikista pienimpana. Sen lisdksi, etta tutkimuksessa on pohdittu vammaisten
ihmisten sosiaalisen verkoston tarinaa, on reflektoitu sitd, millainen tarina tutkijan mieleen syntyy
ihmisten eldamétarinoiden |ukemisesta.
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This master’ s thesis examines the meanings disabled people give to their social networks. Research data
come from the project “The well-being and life-long habilitation of adults with CP-diagnosis -project”
of Finnish Association of People with Physical Disabilities. The data comprise life stories of disabled
people who are of varying ages and who have different kind of physical disabilities. The aim of this
study is to increase people’'s awareness and understanding of the disabled people and to create new
knowledge about disability and about the social networks of disabled people for the benefit of disability
studies, social work with disabled people and society in general.

This study is based on autobiographical studies and methods of narrative analysis. Three fictional stories
representing the valuesthat life story writers give to their socia networks have been created on the basis
of the research material. The story of Kalevi emphasizes that a disabled person must primarily survive
on his’her own and the story of Helmi emphasizes the meaning of social networks. The story of Sofia
tells about a situation when a disabled person does not have the support of social networks and gives up
on life.

The model of the map of social networks has been used in constructing the second level of analysis. On
the basis of the fictional stories and the whole research data it has been pondered how the different
sections of the map of social networks, i.e. family, relatives, work and school, professionals and others,
neighbours, friends and activity (hobby) groups, have had an effect on the lives of disabled people. In
contrast to the traditional idea of the map of social networks, it has been assumed that every section of
the map of social networks could be equaly influential in people’s lives. In this study the
autobiographies themselves provided answers to how strongly and in which ways the different sections
of the map of social networks have affected the lives of disabled people in general and in different types
of life storiesin particular.

In the summary of the thess, the disabled people’s maps of the social networks and the different
sections of them have been constructed so that they match those evident in the life stories. In this study,
the family has been the most important section for a disabled person, followed by work and school and
also the group others; neighbours, friends, activity groups. The third most important section of the map
of socia networks is professionals and the last one is relatives. In this thesis the story of disabled
people’s social networks but also the story of reading biographies has been researched. In addition to
pondering the story of the social networks of disabled people, this study has reflected on the kind of
story that is created in the mind of the researcher when reading the autobiographies and how this affects
the whole research process.

Key words: disability, course of life, social networks, life stories, narratives
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1. JOHDANTO

Vuos ditten aoitin péihdetytta kasittelevan kandidaatin tutkielmani  siithen tyyliin, etta
pahdeongelma ja péihdeongelmaiset ihmiset ndkyvét kaikkialla ja kaikkina vuorokauden aikoina.
Pro gradu -tutkielmani kohderyhmén tilanne on pitkéti pénvastainen, silla tutkin sdlaisten
vammaisten ihmisten eldmankokemuksia, joilla on CP-vamma ja mahdallisia liitanné svammoja.
Vammaiset ihmiset elvéa vidd tandkddn pédivand nay juurikaan katukuvassa tai esimerkiksi
poliittisessa pddtoksenteossa, vaikka vammaisten ihmisten maéra on suhteellisen suuri. Eri tavoin
vammaisia ihmisia on lansimaissa arvioitu olevan jopa 10 % véaestosta (Invalidiliitto Ry 2008a).

CP-vammaisiaihmisid on arvioitu olevan Suomessa noin 6500 (Invalidiliitto Ry 2008b).

Pro gradu —tutkielmani aihe selvisi lopulta yllattavan helposti kun sain kuulla, etté Invalidiliitolla
oli menossa muun muassa eldmakerta-aineistoa kerdava CP-vammaisten aikuisten hyvinvointi ja
kuntoutus eldmankaarella —projekti. Projektin tarkoituksena on tuoda tietoa CP-vammaisista
nuorista, akuisista ja ikdantyneistd ja heidén kuntoutustarpeestaan. CP-vammaisista tehdyt
tutkimukset ovat pitkdan kasitelleet padasiassa CP-vammaisia lapsia ja projektin merkitys on myoés
tuoda esille sitg, ettd CP-vammaiset elavét usein aikuisiks ja jopa vanhuksiks asti. (Invalidiliitto
2008b) Kun kuulin projektista, otin Invalidiliittoon yhteytta ja siella tehdyn vierailuni jalkeen
minulle luvattiin vammaisten ihmisten kirjoittamia eldmakertoja aineistoks ja my6s yhteisty6ta
tutkielmani ja projektin tiimoilta. L&hdin innokkaasti mukaan tutkimaan itsedni kiinnostavaa ahetta
erityisesti itsedni kiinnostavan aineiston pohjalta. Tutkimuksen kautta toivoin saavani vihdoin lisda
ymmarrysta asioista, jotka olivat minulle osittain tdysin uusia ja etenkin arkisen eldman kayténtojen
ulkopuolelta, tieteellisesti katsottuna aivan tuntemattomia. Pian ymmarsin my6s sen, miten vahan
vammai stutkimusta ylipaétéan on edelleen olemassa ja kuinka suuri tarve sille toisaalta [ Gytyy.

Oma kiinnostukseni vammaisiin ihmisiin ja heidan el@mansa tutkimiseen on osittain léhtenyt omista
eldmankokemuksistani. Perheeni ja sukuni piirissd on henkil6itd, jotka ovat kehitysvammaisia tai
CP-vammaisia. Taman vuoksi olen koko ikani saanut tutustua lagjastikin erityisesti
kehitysvammaisiin ihmisiin ja olen aina ollut kiinnostunut vammai suudesta ja vammaisten ihmisten
kanssa tyoskentelemisestd. Tand aikana minulle on kuitenkin jdanyt hieman tuntemattomammiksi
ne ihmiset, joilla e ole kehitysvammaa ollenkaan tai joille se ilmenee 1&hinna lievana kehityksen
viivastymisend. Esimerkiks kuulo- ja ndkdvammat, liikuntargjoitteet sekd& puhevammat ilman
kehitysvammaa ovat minulle oudompia asioita. On hyvin eri asia, jos ihmisen henkiset kyvyt ovat



tdysin vastaavat ei-vammaisten ihmisten kanssa kuin jos ihmisella on vaativampia kehityksen

viivastymig, vaikkajokaistaihmista tulisikin ylipaétaan kasitella yksilona.

Vammaisuutta ilmenee kaikissa yhteiskunnissa kaikkina aikoina, mutta erityisesti sen saama
esteitd, joiden vaikutus eldméanlaatuun on selkedsti heikentdva Esteinen ymparistd voi rakentua
monesta eri osa-alueesta. M&atta (1981, 117) on jakanut esteet viiteen eri osa-alueeseen. Vammaiset
voivat tormétd liikuntaesteisiin, kommunikaatioesteisiin, vamman tai sairauden aheuttamasta
fyysisestd véasymyksesta johtuviin esteisiin, ympériston asenteiden synnyttdmiin esteisiin
seka "muihin’ esteisiin. Tasta johtuen sen liséksi, etta vammaisille ihmisille tulis taata yha
paremmin heitéa tukevia palveluita, tulis my6s saada ailkaan muutoksia asenneilmapiirissa
vammaisuutta kohtaan. Etenkin el-vammaisten ihmisten tulisi oppia tuntemaan ja hyvaksymaan
vammaisuutta paremmin ja toisaalta vammaisten itsensa olisi hyva voimaantua entista enemman
toimimaan omien asioidensa asiangjgjina. Vammaistutkimusta ja kehittavaa tyota tarvitaan lagjalti
vammaisten olojen parantamiseksi ja tasa-arvon kehittdmiseksi. Vammaisten ihmisten omien
elamankokemusten tutkiminen tuo tietoutta Siitd, mitd vammaiset ihmiset itse haluaisivat
kehitettavan elamassdan ja miten he itse kokevat esimerkikss eldmansd mielekkyyden,
vammaisuuden merkityksen identiteetilleen ja tuen tarpeen tai tarpeettomuuden sekd sosiaalisten
suhteiden merkityksen.

Vammai stutkimuksessa on pohdittu sitd, voiko ei-vammainen ihminen tutkia vammaisten ihmisten
edmad. Itse gattelen, ettd se on jopa tarpeellista ja tuottaa tutkimukseen uusia nakokulmia. Jos
tutkija on itse vammainen ihminen, hén varmasti ymmartaéa paremmin esimerkiks sitd minkdaisia
ongelmia vammaisuus téssa yhteiskunnassa voi tuoda ihmisen eteen tai minkdasia asioita
vammainen ihminen joutuu sisdisesti kdymaan l&pi. Toisaalta ei-vammainen tutkija pystyy
katsomaan asioita hieman kauempaa ja tuomaan esille sellaisia asioita, joita vammaiset ihmiset
eivat ehkd itsekd@n huomaa eldessdan jokapdivaistd arkea vammansa kanssa. Ei-vammaisena
tutkijana pyrin vahvasti antamaan &inen vammaisten omille kokemuksille, mutta tuomaan

tarkasteluun mukaan oman, " ulkopuolisen” katseeni.

Tutkielmani toisessa luvussa tarkoitukseni on tuoda esille erilaisia tapoja mééritell& vammai suutta.
Tutkimuksessa ja arjessa sek& vammaiset etta el-vammaiset ihmiset méérittelevat vammaisuutta eri

joukosta olen l6ytanyt kuitenkin itselleni sopivimman mallin eli sosiaalisen vammaistutkimuksen ja



sen pohjalta syntyneen postmodernin vammaistutkimuksen, joita esittelen myos toisessa luvussa.
Kolmannessa luvussa tuon esille myéhemman analyysini kannalta tarke&a teoriaa eldmankulusta ja
eldman hdlinnasta. Tassa luvussa kirjoitan my6s sosiaalisten verkostojen merkityksesté ihmisten
eldméle yleensa seka erityisesti vammaisille ihmisille. Tutkimusasetelmani esittelen neljannessa
luvussa aloittaen tutkimuskysymyksistd ja padttéen kappaleen tutkimuseettisiin pohdintoihin.
Varsinaiseen analyysiin paédsen viidennessa ja kuudennessa luvussa. Tutkielmani lopuksi luon viela
johtopddtoksia seka yhteenvedon tutkimuksestani ja pohdin vammaistutkimuksen tulevaisuutta
oman tutkimukseni pohjalta katsottuna. Toivon, etta tutkimukseni tarina toisaalta vammaisten
ihmisten eldmékerroista ja toisaalta ndiden el@amakertojen lukemisesta antaa alun uusille
kertomuksille ja pohdinnoille siitd, miten vammaisten ihmisten elaméasta selviytymista voitaisiin

parantaa, erityisesti sosiaalisten verkostojen avulla.



2. VAMMAISUUDEN MAARITTELYN MONINAISUUS

Ilhmisen vammaisuus e aina nay pédallepdin, mutta usein vamman pystyy viimeistdan ensimmaisen
kontaktin oton jalkeen huomaamaan. Esimerkiksi kuulovammaisuus, liikuntavammaisuus tai kuten
usein toisin luullaan aina kehitysvammaisuuskaan ei ndy kasvonpiirteissatai ihmisen liikkumisessa
saman tien. Kun vammaisuus kuitenkin huomataan, sita seuraa leimaaminen ryhmaan, joka el pysty
kaikkeen mihin "normaali” ihminen pystyy. Vamma voi olla henkinen, liikkumiseen vaikuttava,
puheen tuottamista hankaloittava ta aistivamma. Kaikkea vammaisuutta nimeda kuitenkin sen

negatiivissavytteinen leimaaminen poikkeavuudeksi.

Ilhmisen vammaisuuden astetta on vaikea maaritella ja méérittelyssa on jokaisen yksilon kohdalla
otettava huomioon vamman aheuttamat hatat fyysiselle, psyykkiselle ja sosiadiselle
toimintakyvylle. Liikuntavammaisuuden kohdalla pohditaan ennen kaikkea vamman aiheuttamia
haittoja eli liikkumiskyvyn rgjoituksia ja itsendisen toimintakyvyn estymista. Liikuntavammainen
voi taten olla &ripassdan taysin liikuntakyvyton tai hyvin itsendisesti liikkuva ihminen
tarkoituksen mukaisten apuvéineiden avulla. (Rekola 1994, 12.) Téassé luvussa esitan kirjallisuuden
pohjalta sitd kuvaa mika vammaisuudesta ja vammaisista on tietedllisessa tutkimuksessa piirretty.
Vammaisia ihmisid ja heidan eldménsa laadullisuutta ovat perinteisesti maérittaneet muut ihmiset.
Modernissa maailmassa vammaiset ovat kuitenkin myos itse pyrkineet tuomaan omia asioitaan
esille ja téten vaikuttamaan siihen, ettei heitd méariteltdis vain vammansa kautta muista ihmisista

riippuvaisiksi vammansa uhreiksi.

2.1 Vammaisuuden maarittely

Vammaisuutta méaaritellédn monella tavalla, mutta vattamaita mikéan tapa e ole toista
luonnollisempi (Lampinen 2007, 27). Vammaisuus koetaan monin eri tavoin vammaisuuden asteen,
laadun sek& yksilollisten tekijoiden vuoksi. Lédketietedlisesti lievasti vammaiseks maéaritelty
henkild voi kokea itsensd vaikeavammaiseks ja toinen, joka istuu sahkdpyorétuolissa, e anna
elimellisen vammansa vakuttaa identiteettiinsd eli sisdiseen tarinaansa. On myds otettava
huomioon, ettd vammaiselle ihmiselle pyorétuoli tai ndkévammaisen keppi, eivat ole valttamétta
enda pelkkid apuvdlineita vaan niista saattaa tulla osa ihmisen sisdisté tarinaa, sitd mita ihminen on.
(Marks 1999, 15.) Ihmisen ruumiillisuus e rgoitu vattamétta siihen vartaloon, johon han on
syntynyt vaan on kyse siitd, mihin ihminen identifioituu. Vammaisuus hahmottuu yksilélle hanen

kehollisuutensa tiedostamisen ja yksil6kohtai sen identifikaation kautta.



Elimellisen vian |&&ketietedllinen vaikeusaste ei yksinddn maaraa ihmisen vamman dominoivuutta
ihmisen eldméssa tai sen vaikutusta ihmisen edmén lastuun. |hmisen vammaisuuden aste
madraytyy sen mukaan mink&dlaisia vaatimuksia hantd ympérdiva yhteiskunta ihmiselle asettaa.
(Loijas 1994, 13.) Toisadta kyse on vammaisen ihmisen kokemasta yksilollisestd haitasta,
erilaisuuden sietokyvysta ja voimavaroista (Lampinen 2007, 27). Vammaisuutta méaériteltéessa
tulee my6s huomata, ettel vammaisuus ole sairaus tai painvastoin. Y ksinkertaisimmillaan sairauden
javammaisuuden voi méaaritella sen kautta, ettd sairaus on ainakin suurimmaksi osaksi ohimenevaa,

parantuvaa. Vammaisuudesta el useinkaan paase kokonaan eroon. (Hynynen 1998, 22.)

Mark Priestley (2003,16) on esittanyt kaavion muodossa nelja léhtokohtaa, joista kasin

vammai suutta voidaan sdlittéa:

Materiaaliset selitysmallit |dealistiset selitysmallit
Individualistiset mallit Biologia Psykologia
Sosiaaliset mallit Rakenteet Kulttuuri

Taulukko 1. Nelja lahestymistapaa vammaisuuteen

Individualistisen mallin mukaan vammaisuutta voidaan selittéa joko niin, ettd otetaan huomioon
yksilon ruumiin fyysinen ja kognitiivinen toiminta tai niin, etta kasitelldan yksilon identiteettia ja
sopeutumista. Sosiaalisen mallin mukaan puhutaan joko talouspolitiikan ja vammauttavan
ympariston merkityksesta tai kulttuuristen arvojen ja representaatioiden merkityksesta. Priestley e
itse kuitenkaan usko, ettd yksikéaan malleista voisi yksindan selittéd vammaisuutta. Han korostaa eri
mallien yhteisvaikutusta vammaisuuden méadrittelyssa, kuten hanen laatimansa seuraava kuva
kertoo. (Priestley 2003, 15-17.)



Tdentiteett

Bioclogia

Ealcentest

Kuvio 1. Vammaisuuden monimuotoisuus

Historiallisesti katsottuna eri maiden kulttuurisista eroavai suuksista huolimatta vammaisuuteen on
pitkaan liitetty moraalinen aspekti. TallGin on gjateltu, ettd ihmisen vammaisuus johtuu joko hénen
itsensg, hénen vanhempiensa tai hédnen isovanhempiensa moraalisista rikkeista. Kun téllaisesta
jumalan rangaistukseen liittyvasta gattelusta on paasty eroon, vammaisuutta on alettu selittéa
yksilon fyysisten tai henkisten toimintojen vgavaisuuddla. Talléin on alettu gjatella, etta
vammaisuudelle 16ytyy aina syy ja selitys biologiasta. Jollain tapaa normaalista toimintakyvysta
poikkeavat niputettiin "vammaisten” ryhmaén vasta 1900-luvun alussa. Téa ennen vammaiset
olivat olleet omissa ryhmisséén kuuroja, rampoja, vajaamielisid tai sokeita. Samalla kun vammai set
pistettiin yhteen ryhmaan, heihin liitettiin tiettyja arvolatautuneita ominaisuuksia. Vammaisista
voitiin sanoa heidan olevan riippuvaisia, kykeneméttémia ja uhriasemaan syntyneita tai joutuneita.
Vammaisuutta pidettiin tragediana, jonka epatoivottuja seurauksia sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaisten tuli lieventdd kuntouttamalla ja parantamalla. (Vehmas 2005, 111-112.) Ei gateltu,
ettd vammaiset voisivat elda tyytyvaisina omaan elamaénsd samalla tavoin kuin vammattomat
ihmiset.

Y hdistyneiden kansakuntien 1975 hyvaksymassa vammaisten oikeuksien julistuksessa vammai suus
méaaritel|&an vield kovin suppeasti ja korostaen yksilon fyysistd vammai suutta unohtaen ympériston
vaikutukset. Julistuksen mukaan vammainen on henkild, joka synnynnaisten tai muutoin
syntyneiden psyykkisten ja fyysisten puutosten vuoks tarvitsee téysin tai osittain tukea normaaliin

yksildlliseen jaltal sosiaaliseen elaméan liittyvissa tarpeissa. (Suokas 1992, 4-5.) Myos 1980-luvulla



tehty WHO:n ICIDH -méaéritys vammaisuudesta perustuu vield hyvin pitkdlti biologisiin ja
|&8ketieteellisiin maéritelmiin normaaliudesta. Tall6in vammaisuuden vaikutukset jaettiin kolmeen
osioon, joita olivat vaurio, toiminnanvgavaisuus seka sosiaalinen haitta. (Vehmas 2005, 112.)
Téallaisen jaottelun mukaan vammaisuutta pidetéén automaattisesti asiana, jota terveydenhuollon
henkil6kunnan taytyy hoitaa ja kuntouttaa, sen enempaa edes kysymétta vammaiselta mita han itse
haluaa. Vammaisuuden rgjojen méarittely on toisaalta hieman kyseenalaista, silla kéytanndssa
taloin joku vain péttédd mika on normaalia ja mika epadnormaalia. (Vehmas 2005, 113.) Taytyy
muistaa, etta téllaiseen rajojen madrittelyyn vaikuttavat myos kulttuuriset eroavaisuudet, vaikka
itsellemme lansimainen ihannegjattelu nayttaytyy selkeimmin. Y hteiskunnassamme vammaiset
méadritellédn muista poikkeaviksi jo pienind lapsina, koska esimerkiks kehityspsykologit ovat
méadritelleet hyvinkin tarkoin sen, mita lapsen tulee missékin vaiheessa oppia (Vehmas 2005, 124-
125).

Englantilaisen Michael Oliverin hyvin suosittu teoreettinen malli vammaisuudesta on ollut
vastalause WHO:n ensimmaéiselle vammaisuuden mallille. Oliverin (1983, 23) mallin mukaan
toimintavajavuuden problematiikkaa ei pida kieltdd, mutta silti han sijoittaa vammaisten ihmisten
ongelmat kokonaan yhteiskunnallisten sosiadisten ja fyysisten rakenteiden aiheuttamiks (Oliver
1983, 23). Vammaisten ihmisten rajoittuneet toimintamahdollisuudet eivét siis koskaan ole
ongelmien syita vaan syyt |0ytyvét yhteiskunnan ep&onnistumisesta apuvélineiden ja palvelujen
tarjonnassa. Vammaisuuden problematisoitumisen taustalla on yhteiskunnan harjoittama epétasa-
arvoisuus esimerkiks tydelamassa, kuljetuspalveluissa, koulutuksen jarjestémisessi. Oliver (1983)
my0s korostaa sosiadityontekijoiden vastuuta vammaispalvelujen asianggana ja pavelujen
jarjestgand, silla vammaisten ihmisten asioita on hoidettu liiaksi ainoastaan terveydenhuollon
parissa (Oliver 1983, 31). Vaikka téna paivana asiassa onkin varmasti menty paljon eteenpéin, on
taman Kkirjallisuuskatsauksen aikana tullut jo eslle l|adketieteen yhd& kovin voimakas
auktoriteettiasema vammaisten ihmisten elaméssd. Asko Suikkanen (1999, 86) on jakanut Oliverin
tekstien mukaan yksilon vammaisuuteen ja sosiaaliseen vammaisuuteen liittyvét seikat seuraavalla

tavalla:



YKSILOLLINEN MALLI

SOSIAALINEN MALLI

Henkilkohtaisen tragedian teoria
Henkil6kohtainen ongelma
Yksil6llinen kohtelu
Medikalisointi
Professionaalinen hallinta
Asiantuntijuus
Sopeutuminen

Y ksildllinen identiteetti
Ennakkoluulot

Asenteet

Hoito

Kontrolli

Poalitiikan lohko

Y ksil6llinen mukautuminen

Sosiaalinen sortamisteoria
Sosiaalinen ongelma
Sosiaalinen toiminta

Oma apu

Y ksildllinen ja kollektiivinen vastuullisuus
Kokemuksellisuus
Tukeminen

Kollektiivinen identiteetti
Diskriminaatio
Kayttaytyminen

Oikeudet

Valinta

Politiikka

Sosiaalinen muutos

Taulukko 2. Yksil6llisen vammaisuuden mallin ja sosiaalisen vammaisuuden mallin erot

Oliverin mallia voi kritisoida siitd, ettd se erottaa vammaisuuden yksildllisen ja sosiaalisen mallin
tdysin toisistaan. Molempien mallien yhdistdminen yhteiskuntapolitiikassa voisi tuottaa tuloksia
seka palveluiden yksilollisessa rédtaloimisessa ettéd yhteiskunnallisen ryhmadiskriminaation
poistamisessa. (Suikkanen 1999, 91.) Vuonna 2001 WHO luokitteli vammaisuuden jo hieman eri
tavalla ja pyrki lieventamaéan ailkaisemman mallin puhdasta biologisuutta. Uuden, seuraavassa
kuviossa esitellyn mallin mukaan vammaisuus tarkoittaa ihmisten toimintakyvyn vaihtelua, joka
johtuu elimellisestéa vauriosta, toiminnan rgoituksista, osallistumisen rajoituksista tai néden
yhteisvaikutuksesta. (Vehmas 2005, 113.)

L33ketietesllinen terv eydentila
thairid tai tautil
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Kuvio 2. | CF-luokituksen osa-alueiden vuor ovaikutussuhteet



Uudessa ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health) 2001-
oppiminen ja tiedon soveltaminen, erilaiset tehtdvéa ja niiden tekemisessa vaadittavat asiat,
kommunikointi, liikkuminen, itsesta huolehtiminen, kotieldmé, vuorovaikutus ja ihmissuhteet,
keskeiset eldmanalueet ja yhteiskunnallinen ja yhteisdllinen toiminta (Lampinen 2007, 32). ICF-
luokituksen luonnehdinnassa on maininta gitd, ettd se e ota huomioon sindnsd terveyden
ulkopuolisia asioita, kuten rotua, sukupuolta, uskontoa tai muita yhteiskunnallis-taloudellisia
tekijoitd, joillavoi ollavaikutustaihmisen toimintakykyyn (WHO 2001, 7).

Kuvion 2 esittaméssa (WHO 2001, 18) uudessa luokittelussa on jo siirrytty siihen suuntaan, jossa
ympariston gatellaan vaikuttavan siihen miten paljon tai véhan vammaisuus vaikuttaa ihmisen
eldmaadn. Simo Vehmas (2005, 114) on kuitenkin kritisoinut WHO:n sairausluokittelua ICF: 84 siita,
ettd vammaisuudenkin kohdalla se edelleen méarittelee hyvin yksioikoisesti sen mika on minkakin
vamman seuraus ihmisen toimintakyvylle. Jos ihmisen vammaisuutta tutkittaisiin aidosti
sosiaalisesta nékokulmasta, vammaisilta itseltddn tiedusteltaisiin yksilokohtaisesti sitéd mika heissa
heidan omasta mielestéddn on vammaista ja miten esimerkiksi heidan liikkumisen tai puheen
tuottamisen vaikeus vaikuttaa heidan elémassdan (Vehmas 2005, 115). Leena Suokas (1992, 7) on
kritisoinut mallia siitg, ettd se el anna mitddn selkedd kuvaa sSiitd, miten vaikeasta vammasta on
oltava kyse, jotta voidaan puhua vammaisuudesta. WHO:n mallissa vammai suuden méaéritteleminen
jatetéén hyvin avoimesti vammaisen ihmisen tai eri ammattilaisten subjektiiviseksi kokemukseksi ja

se el téten suoranaisesti anna vastauksia siihen mitd vammaisuus on (Suokas 1992, 7).

Vammaisuuden erilaisten mallien lisaksi on mietitty myds vammaisuus késitteen olemusta. Jo
vuonna 1981 Vammaisten vuoden Suomen Komitea on tehnyt vammaisuuden kasitteesta esityksen,
jonka mukaan vammainen sana tulis kokonaan jéttéd pois kaytostd kolmen eri keinon avulla.
Ensks komitean mukaan ihmistd tarkoittavana sanana vammainen tulisi korvata ihmisen
ominaisuutta kuvaavalla sanalla vammaisuus. Toiseksi vammainen sanaa e pitéisi kayttda yksindan
vaan sen perddn tulis aina liittéa henkil6d koskeva sana, esimerkikss vammainen henkilo.
Kolmanneks sanaa vammainen taytyis Suomen komitean mukaan aina tdydentda selventavalla
méadritteell& kuten liikuntavammainen tai ndkévammainen. (Hynynen 1998, 22.) Tutkielmassani
k&ytan vammaisuuden késitteitda kyseisen mallin mukaan, silla itse koen sen késitteellisen
méadrittelyn vammaisiaihmisia kunnioittavaks jaasialliseksi.



2.2 Vammaisten ihmisten itsemaarittely

Vammaiset ihmiset ndkevat diagnoosinsa usein heitéd objektivoivana ja heidan minuutensa
unohtavana maarittelynd (Vehmas 2005, 114). Vammaiset ihmiset saattavat myds pyrkia
sopeutumaan muiden joukkoon sen avulla, etté he toteuttavat tahallaan vammaisista olemassa olevia
stereotypioita Vammaisia ihmisia pidetaan stereotyyppisesti iloisina ja puheliaina, jolloin jo nuoret
vammaiset voivat alkaa toteuttaa tété " kunnon vammaisen” kuvaa, vaikka heilla oikeasti olisi paha
olla. (Hynynen 1998, 29.) Stigma on kasite, joka merkitsee kantgjansa vahemmistoryhmaan,
esimerkiksi jonkin "rodun”, seksuaalisen vdhemmiston tai sairauden edustgjiksi tai vammaisiksi,
jonkin psyykkisen tai fyysisen ominaisuuden mukaan. Tdallainen "merkitty” voi pyrkia joko
eristaytymaan taysin yhteiskunnasta tai integroitumaan siihen milla keinolla hyvansa. (Hynynen
1998, 35.) Handikapismi taas on késite, jonka mukaan vammaista ihmista voidaan syrjia kaikilla

eldmanosa-aueilla vain vammaisuuden takia (Hynynen 1998, 34).

On toisaalta hyvin ymmarrettéavaa, etté aina e ehka jaksa taistella vastaan. Jos toiset ihmiset jo
pienesta lapsesta asti tyrkyttavat sinulle puheissaan ja kayttksessdan tietynlaista mallia siita
minkaainen sinun tulee olla, voi olla ettd vain alistut osaasi, olet sitten vammainen tai et. Péivi-
Tuulikki Hynynen (1998, 31-33) kirjoittaa vammattomien ihmisten vammaisille antamista
madrittel yistd, joissa vammainen usein vain asetetaan ”omalle paikalleen” ottamatta ensin ollenkaan
selvaa millainen ihminen on kyseessa. Vammaista ihmista saatetaan pitaa tavallista surullisempana,
sadlittdvampana tai ihmisend, jolla e yksinkertaisesti voi olla samoja tunteita ja tarpeita kuin
vammattomalla ihmisell& Vammaista henkil6d voidaan my6s pitdd lapsellisena tai i&ttémand,
aikuistakin vammaista voidaan taputella pddhan tai silitelld. Vammaista ihmista voidaan kutsua
automaattisesti etunimelld, ilman titteleitd myds tilanteissa, joissa muut ihmiset esitelldan
viralisesti. Edelleen vammaista henkil6a voidaan véltella ja hénen itsensékin kuullen voidaan
vammattomien puolesta heittéa syrjivéa huumoria. Usein vammaisen ihmisen puolesta myds
puhutaan ja asioita kysytddn hanen avustgataan, ottamatta ollenkaan selvaa josko henkil osaisi
vallan hyvin kommunikoidaitsekin. (Hynynen 1998, 31-33.)

Leena Suokkaan (1992, 131) tutkimuksessa on tullut esille, ettéd syntymastdan asti vammaiset
ihmiset ovat kaikista heikoimmassa asemassa. He ovat kasvaneet vammansa kanssa ja sopeutuneet
huonoihinkin oloihinsa niin, etteivét he osaa valittaa ja vaatia. Syntyméstédn vammaisia voidaan
pitéd ongelmattomana ryhmana sen takia, ettd kun he kerran ovat vammaisina syntyneet, eivéat he

ole mitédn elamassddn varsinaisesti menettaneet. Aikuisena tapahtuva vammautuminen taas on
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usein kriisi, josta ihminen parhaimmassakin tapauksessa selvida vasta pitkan gjan kuluessa (Suokas
1992, 131-132))

Vammaisten ihmisten identiteettiin vaikuttaa paljon se, miten ympéristo heitd méérittéa ja erottaa
muista ihmisistd. Vammaiset ihmiset voivat kokea erottuvansa jostain, olevansa nakyméattomia
jollekin ja kamppailevansa jonkin kanssa. Tama jostain-jollekin-jokin on henkild, jonka kanssa
vammainen ihminen koettaa olla paivittéisessa vuorovaikutuksessa, kuten esimerkiksi vammaisen
ihmisen tydnantaja, naapuri, ruokakaupan myyjatai palveluohjagja. (Gill 2001, 352.) Toisaalta kun
puhutaan ennakkoluuloista, huomataan, ettd vammaistenkin ihmisten asenteissa on korjaamisen
varaa, aivan kuten ei-vammaisten ihmisten asenteissa. Jos ei-vammaiset ihmiset pelkaévat
liikuntakyvyn menettdmista tai  kuuroutumista niin liikuntavammaiset pelkd&vé usein
nékdvammaisuutta, kehitysvammaisuutta, mielenterveysongelmia, pakkoliikkeitd ja vaikeaa
puhevammaa. Kuulovammaiset ja kuurosokeat taas pekdavdt liikuntavammaa ja
mielenterveysongelmia. |hmiset pelk&avét yleensd aina sitd mika on hellle tuntematonta. (Lampinen
2007, 200.) Tama on samalla essmerkki sitd, ettd vammaiset ihmiset eivéat ole jokin yhtendinen
ryhma vaan joukko erilaisia ihmisia On tietysti viela otettava huomioon, etteivét kaikki kuurot tai
kaikki ndkbvammaiset gjattele essmerkin tavoin vaan kyse on yksilollisisté asioita vammai suudesta

tal ei-vammaisuudesta riippumatta.

Oman vammaisuuden kokeminen ja itsensa hyvaksyminen rakentuvat yksildllisen ja sosiaalisen
gdman  vdimaastossa.  Yksil6tasolla  vammainen  ihminen  joutuu  kasittelem&an
yksilollisia ” puutteitaan”, ehka jopa suremaan niitd, ja tdman jalkeen rakentamaan uusia tavoitteita
ja arvoja niiden mahdollisuuksien pohjalta, joita ihmisella on elimellisestda vammasta huolimatta
(Gill 2001, 354). Reija Lampinen (2007, 36) kirjoittaa vammatietoi suudesta, jolla han tarkoittaa sita,
ettd hyvan vammatietoisuuden omaava ihminen myontéa pysyvan vammansa olemassa olon,
hyvéksyy oman avuntarpeensa yksilokohtaisissa asioissa ja hyvaksyy sen, ettei hén pysty kaikissa
tilanteissa toimimaan kuten ei-vammainen ihminen (Lampinen 2007, 36). Sosiadlisella tasolla
vammaisen ihmisen tulee ennustaa, ehka vastustaa ja pédstéd kulkemaan ohi muiden ihmisten
negatiivisista asenteista. (Gill 2001, 354). Vammaiset ihmiset saattavat oppia ympéristoltéén myos
suhtautumistaan elimelliseen vammaansa ja nykykulttuurissa etenkin elimellisen vamman
negatiivisia puolia. Heille on |&&ketieteen piirissa kerrottu mita sarkyja ja kipuja vammasta voi
aiheutua jataten he oppivat, etta tervetta péivaa el olekaan. Kuten edellékin on jo osittain tullut ilmi,
yhtélailla vammainen ihminen voi oppia sen, etté hanen tulee elda kuin puolikasta elémaég, kun han
e kuitenkaan muuhun pysty. (Suokas 1992, 131.)
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1960- ja 1970-luvuilla vammaiset ihmiset alkoivat joka tapauksessa aktivoitua poliittisesti.
Rasisminvastaisen liikkeen tavoin vammaiset ihmiset alkoivat vaatia muutosta olosuhteisiin, jossa
|88ketietedlliset diagnoosit hallitsivat vammaisten ihmisten el@améé ja laitosasuminen rgjoitti heidan
itsemaaraamisoikeuttaan. Vammaisten ihmisten sosiaalisia ongelmia pyrittiin - ratkomaan
esimerkiksi esteettomamman litkkumisen keinoin ja toisten ihmisten ennakkoluuloja hdlventamalla
(Vehmas 2005, 109.) Vammaisliikkeessa toiminta kohdistuu kaikille yhteiskunnallisen eléman
alueille ja tarkoituksena on voimaannuttaa (empowerment) vammaiset toimimaan itse (Matikka
1999, 14). Toisadta vammaisten ihmisten voimaantuminen tarkoittaa sitd, ettd vammainen saa itse
yksilokohtaisesti méaaritella sen mitkd asiat han voi tehda itse ei sen mika juuri héanen kohdallaan
on voimaantumista (Hérk&paa & Jarvikoski & Péttikangas 1999, 114). Sisdinen valtaistuminen
tarkoittaa pystyvyyden ja osallistumismahdollisuuksien lisédntymistd, sosiaalisen ja poliittisen
kontekstin kriittista ja analyyttistd ymmartamistéa ja mahdollisesti myos tarvittavan sosiaalisen
muutoksen edellyttamien taitojen kehittymistéd. Ulkoinen valtaistuminen taas liittyy yksil6tason
valtaistumisen ehtoihin kuten esimerkiks taloudelliseen turvallisuuteen ja mahdollisuuksiin

luovaan toimintaymparistoon. (Harkapda ym. 1999, 116.)

Vammaigliikkeen yhtendisyyden ongelmana on ollut eroava kasitys gitd, pitdisikd liikkeen
toiminnassa pyrkid pédasiassa auttamaan yksiloitd heidan ongelmissaan vai yrittdd nimeta
ongelmien sosiaalisia syitd (Campbell & Oliver 2000, 144). Vammaidliike on pyrkinyt saamaan
aikaan muutoksia poliittisissa jataloudellisissa asioissa, yle sessd asenneilmapiirissa ja mielipitei ssa.
Taman liséks liike on luonut uusia organisaatioita ja instituutioita, kehittényt koulutusta ja
parantanut vammaisten ihmisten voimaantumista, ihmisoikeuksia ja kansalaisuutta
Vammaisliikkeen muutosty® vaikuttaa samalla sekd vammaisten ihmisten elamédan ettéd koko
yhteiskuntaan. (Campbell & Oliver 2000, 168-176.)

2.3 Sosiaalinen vammaistutkimus

Sosiaalinen vammaistutkimus on syntynyt vammaisten poliittisen aktiivisuuden myéta 1970- ja
1980 -luvuilla. Sosiaalisen vammaistutkimuksen [dhtokohdakss on aun akaen méiritelty
vammaisuuden tutkiminen sosiaadlisena, kulttuurisena ja poliittisena ilmiond.  Sosiaalinen
vammai stutkimus eroaa vammaisuutta jo aiemmin tutkineesta erityispedagogiikasta siing, etta siina
e pyritd etsmaan tapoja, joilla vammaisuutta voitaisiin korjata ja toimintakykya kasvattaa vaan

tutkimus keskittyy pohtimaan miten vammaisten tasa-arvoista eldmista yhteiskunnassa voitaisiin

12



parantaa. Oppialana erityisesti sosiologia on kunnostautunut vammaistutkimuksen parissa, mutta
tutkimusta tehdd8n  monitieteisesti  kasvatustieteiden,  humanististen  tieteiden  seka
yhteiskuntatieteiden piirissa. Sosiaalinen vammaistutkimus kayttéa hyvakseen joukkoa eri teorioita
ja tutkimusmenetelmi&. Englannissa vammaisuutta on tutkittu esimerkiksi Marxin teorian pohjalta,
jolloin katsotaan, ettd vammaisuus selittyy kapitalistisen yhteiskunnan séantdjen pohjalta. Toisaalta
pragmaattisen tutkimuksen mallin mukaan Y hdysvaloissa vammaistutkimusta on arvioitu sen
perusteella miten merkittévid tuloksia se tuottaa vammaisten ihmisten eldman kannata. Yhteista
vammaistutkimukselle on, ettd se perustuu vahvasti poliittiseen kannanottoon eli vammaisten
ihmisten syrjinndn poistamiseen ja heidan etujensa ajamiseen. (Vehmas 2005, 116.) Taman seikan
kautta vammaistutkimuksessa on otettu mallia naistutkimuksesta, rasismintutkimuksesta seka
homo- ja lesbotutkimuksesta. Vammaisliike on omaksunut erityisesti feminismin gatuksen siitg,
etta henkil 6kohtainen on poaliittista. (Campbell & Oliver 1996, 62& 105.)

Sosiaalista vammaistutkimusta tehtéessa on vammaisuuden moniulotteisuus huomioon ottaen
kéytetty erilaisa teoreettisia sditysmalea Nakyvimmin pidetd8n esilla materialistisia,
sosiaaliskonstruktivistisa seka postmodernga selitysmallgja.  Materialistisesti  selitettynd
vammaisuus nahdaan taloudellis-yhteiskunnallisten sééntéjen mukaan rakentuvana ilmiénd. Taloin
gatdlaan, ettda yhteiskunta vammauttaa ihmiset, joilla on elimelisia vammoja. Vammaisista
nimenomaan tehdédén vahempiarvoisia ja sorrettuja Vammaisuus on téen vahvasti ailkaan ja
paikkaan sidottua. (Vehmas 2005, 119-120.)

Sosiaaliskonstruktivistisesta nakokulmasta katsottuna vammaisuus maérittyy kulloistenkin kielten,
arvojen ja ideoiden mukaan. Vammaisuus on talloin vahvasti kulttuurisesti tuotettu ilmid, jolloin
kielenkayton merkitys kasvaa. Vammaisuuden negatiivista arvolatausta korostavat seka suoraan
loukkaaviks ymmarrettavat kasitteet ettéd korrekteiksi tarkoitetut lausahdukset. Vammaisuus ei
ndyttaydy yhtd&an se paremmassa asemassa, jos vammaista kutsutaan suoraan idiootiks tai
rammaksi tal jos sanotaan "karsii litkuntavammasta® tai ”on olemassa riski synnyttéd vammainen
lapsi”. Toisaalta sosiaalinen konstruktivismikin ottaa huomioon materiaaliset seikat vammaisuuden
toiseuttamisessa esimerkiksi  siind  gjattelutavassa, ettd jos rakennuksiin  automaatti sesti
rakennettaisiin ramppeja elka rappusia, vammaiset otettaisiin alunperinkin tasa-arvoisina ihmisina
huomioon. (Vehmas 2005, 122-124.)

Sosiaalisen konstruktivismin merkitys on ollut nykyisessa vammai stutkimuksessa suuri. Sosiaalinen

konstruktivismi kasittelee vammaisuutta usein kolmelta eri kannalta. Ensinndkin vammaisuus ei ole

13



suoraan sama asia kuin ihmisen elimellinen vamma. Toiseks l&nsimaissa vallalla oleva vammaisia
koskeva gattelu on haitallinen ja virheelinen. Ja kolmanneksi nykyinen yksilokeskeinen
vammaisgjattelu tulisi purkaa ja vastuu vammaisten huonosta asemasta tulisi siirtda yhteiskunnalle.
(Vehmas 2005, 203-204.) Sosiaalisen konstruktivismin ehdottomimmalla muodolla on kuitenkin
myds ongelmansa. Etenkin nyky-yhteiskunnassa on mahdotonta enda gjatella, ettd vammaisille
voitaisiin jarjestda tdysin tasavertaiset mahdollisuudet vammattomien kanssa. (Vehmas 2005, 206.)
Esimerkiksi olisi mahdotonta |0yt&4 ja palkata jokai seen maamme pal vel upisteeseen viittomakielen
tulkki ja yhta mahdotonta olisi kopioida kaikista olemassa olevista kirjoista ja dokumenteista
pistekirjoitusversio. Toisadta jos sosiaalista konstruktivismia seurataan sen kaikkein tiukimmassa
muodossa, olisi lopulta mahdotonta ajaa vammaisten ihmisten tasa-arvoa ja oikeuksia. Tdma johtuu
Siit4, etta sosiaaisen konstruktivismin mukaan vammaisten henkilGiden ryhméda el enda saisi eritella
muusta vaestosta, silla se on sosiaalisesti rakennettu ryhma, jota e oikeasti ole olemassa. (Vehmas
2005, 207.)

Sosiaalisen mallin materialistisia ja sosiaaliskonstruktivistisia vammaistutkimuksen teorioita on
molempia arvosteltu eniten siitd, etteivdt ne ota huomioon yksildiden vélisia eroja elimellisen
vamman luonteessa, ihmisen sukupuolessa ja "rodussa’. Vammaistutkimuksen postmodernissa
gattelussa korostetaan myos kielen merkitysta vammaisuuden méaérittgjand. Vammaistutkimuksen
postmodernin gattelun erottaa modernista gjattelusta se, ettd postmodernissa kielen toiseuttavat
rakenteet pitdisi kokonaan purkaa ja luokittelut unohtaa. Téma saavutetaan postmodernin gjattelun
mukaan avoimella dialogilla, jossa vammaisten ja heiddn I|dheistensd puhe nostetaan
asi antuntijapuhetta trkedmmaksi. (Vehmas 2005, 141-142.)

Poliittisuudessaan sosiaalinen vammaistutkimus on ollut merkittava tekija luotaessa
oikeudenmukaisempaa yhteiskuntaa vammaisille ihmisille. Toisaalta silla on kuitenkin myos
ongelmansa. Poliittisena osallistujana sosiaalinen vammaistutkimus on kaéntynyt osittain
perimmaista gjatustaan, tasa-arvoista yhteiskuntaa, vastaan sillg, ettd se on synnyttanyt kuilun
vammaisten puoldla ja heité vastaan oleviin. Taloin liike on vastaan alkuperaista ideaansa, jonka
mukaan erilaisa mielipiteita tulee suvaita. Toisaalta osa sosiaalisesta vammaistutkimuksesta on
ollut haluton ottamaan ollenkaan huomioon ihmisten eimellistd vammaa, vaikka sen kdytannon
merkitys on usein joka tapauksessa yksil6iden eldméassa suuri (Vehmas 2005, 144-145). Jatoisaalta
0sa sosiadlisesta vammaistutkimuksesta olettaa, ettd se tutkii ihmisig, jotka ovat myGs
identiteetiltéén vammaisia ihmisid. Kuten on todettu on kuitenkin tosi-asia, etta kaikki, joilla on

elimellinen vamma, eivét identifioi itsedén vammaiseks ihmiseksi (Marks 1999, 87-88). Naéiden
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ongelmien liséks sosiaalista vammaistutkimusta on kritisoitu muun muassa siita, etté tutkimus ei
ole juurikaan késitellyt psyykkisesti sairaita tai kehitysvammaisia. (Vehmas 2005, 144-145.)
Sosiaalista mallia on kritisoitu my6s siita, etta se ei ota huomioon esimerkiksi yksilon sukupuolta,
seksuaalisuuttata kulttuurista alkuperéé. Toisaalta sosiaalinen malli nojautuu toisten mielesté liikaa

kapitalistisen maailman arvoihin, kuten tydntekoon ja vahvaan itsenéisyyteen.

Postmoderni tai uusi vammaistutkimus on pyrkinyt vastaamaan sosiaalisen vammaistutkimuksen
edell& mainittuun kritiikkiin. Vehmas (2005, 141) kirjoittaa, ettd postmoderni vammaistutkimus on
pyrkinyt tuomaan esille sen, kuinka vammaisen ihmisen elamasté e ole 10ydettévissa yhta tiettya
suurta tarinaa vaan ihmisen ldma koostuu monista eri osista. Tama tarkoittaa k&ytanndssa sitg, etté
vammaisuutta & voi méaéritella vain yhdesta nékokulmasta kasin vaan eri asiat, kuten medikaalisuus,
sosiaalinen ympéristd ja yksilon identiteetti rakentavat sitd yhdessd. (Vehmas 2005, 141.)
Postmodernissa vammaistutkimuksessa on kuitenkin erityisesti korostettu kokemuksellista
nakokulmaa. Niin kutsutun kokemuksellinen vammai stutkimuksen paémaéranéa on ollut nostaa esiin
valennettujen ja muutoin syrjaan jééneiden ryhmien kokemuksia ja tdten saada naiden ryhmien oma

aani kuuluviin. (Lampinen 2007, 29.)

Tassa tutkimuksessa vammaisuus maarittyy pitkalti postmodernin vammaistutkimuksen kautta.
Aineiston vahva asema korostaa postmodernia ndkemysta, koska eldmétarinoissa on vahvasti kyse
kokemusten tutkimisesta. Toisaalta en voi enka halua jéttda sosiaaisen ymparistén merkitysta
vahemmalle huomiolle johtuen jo siitd, etta tarkoitukseni on tutkia sosiaalisia verkostoja. Edelleen
myds medikaalisuus nakee tutkimuksessa johtuen siitd, etta aineistoni eldmétarinoiden kirjoittajat
kertovat poikkeuksetta tarinoissaan my0s diagnooseistaan ja niiden merkityksesta. Vakka
tutkimuksen tarkoitus on tuottaa tietoa vammaisten ihmisten elamasta fyysisten vammojen toiselta

puolen, eivét medikaaliset diagnoosit kuitenkaan téysin puutu tutkimuksen tarinasta.

Vammaisuus rakentuu tutkimuksessani sekd fyysisesti, psyykkisesti etta sosiaalisesti. Kaken
kaikkiaan ymmarran, ettd vammaisuus on hyvin monimuotoinen ilmié ja kunkin vammaisen
ihmisen vammaisuuden aste ja vammaisuuden merkitys eldméankululle on lopulta yksilollisesti
médriteltava asia. Kaytdnnossa tutkimukseni analyysivaiheessa postmoderni vammaistutkimus
nakyy siing, ettd annan tilaa vammaisten ihmisten omille kokemuksille ja niistd kertomiselle.
Tarkoitukseni on tuoda esille asioita vammaisten ihmisten eldmasta niin kuin he itse asioita nékevét.

Vaikka analyysini e kasittele vammaisten omael @mankertoja yksittaisiné tapauksina vaan rakennan
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aineistoni tarinoista uusia kokonaisuuksia, pyrin seuraamaan vammaisten ihmisten omaa kerrontaa

mahdollisimman tarkasti

2.4 Suomalaisesta vammaistutkimuksesta

Suomessa vammai suuden tutkimus e edelleenkdan ole valtavirtatutkimusta ja etenkdan 188ketieteen
sivulliseen rooliin jéttdvia tutkimuksia vammaisuudesta 16ytyy edelleen suhteellisen vahan.
Ensmmaiset suomalaiset vammaistutkimukset tehtiin 1950- ja 1960-luvuilla, mutta suurempaa
kiinnostusta vammaistutkimus akoi heréttéé vasta 1970-luvulla. Tama johtui 18hinna siitd, ettd 70-
luvulle asti vammaisia oli eristetty laitoksiin ja tdmén lisdksi jopa vanhemmat piilottelivat
vammaisia lapsia kotonaan. 1970-luvulla vammaisia ihmisia alettiin integroida suomalaiseen

yhteiskuntaan kaikilla osa-alueilla. (Loijas 1994, 7.)

1980-luvulla jatkettiin vammaisten hyvinvoinnin parantamista. Vammaispolitiikan normalisaatio
késite merkits sitd, ettd vammaisille ihmisille tuli taata sama oikeus nauttia yhteisesta
hyvinvointivatiosta kuin muillekin kansalaisille. (Matikka 1999, 8.) Vammaisten integroimisella
nahtiin olevan nelja eri tasoa, jotka patevat myos nykypdivand. Fyysinen integraatio tarkoittaa sita,
etta vammaiset ihmiset saavat mahdollisuuden toimia l&dhell&d muita ihmisia Tama tarkoittaa
esimerkiksi samassa tydyhteisdssa toimimista. Toiminnallinen integraatio mahdollistaa sen, etta
vammaiset ihmiset kayttavdt samoja palveuita kuin vammattomat ihmiset. Kun taas sosiaainen
integraatio tarkoittaa sitd, ettd vammaiset ihmiset voivat solmia spontaaneja kontakteja muihin
ihmisiin ja ettd he voivat kokea olevansa osa ymparoivéa yhteisba ja yhteiskuntaa. Viimeisena
yhteiskunnallinen integraatio merkitsee sitd, ettd vammaisella ihmiselle annetaan tasavertainen
mahdollisuus esimerkiksi edellytystensd mukaisessa ty©ssa toimimiseen, itsensa kehittdmiseen ja
omista asioita pagttamiseen. (Maatta, 1981, 27-28.) Heidi Rekola (1994, 21) on koonnut taulukkoon
vammaisuus-kasitteen ja vammaisiin ihmisiin  kohdistuvien tukitoimenpiteiden muodot eri

alkakausina:
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Ajanjakso

Vammaisuus-kasitteen

muuttuminen

Toiminnan tavoite

Toimenpiteet

1930-luku

1940-1950-luku

1960-1970-luku

\Vammai suuden
kasittdminen yksilén

vikanatai rajoituksena

lisd&minen integroivalla
tavalla = yhdessd muun

vaeston kanssa

” Auttaminen” Erilliset auttamistoimet
(hyvantekevaisyys
pohjalla)

Vammaisen ihmisen L akisaéteisten

toimintakyvyn lis&&minen | erityispalveluiden
kehittdminen

Vammaisen ihmisen Yleisten

toimintaedellytysten palvelujarjestelmien

kehittaminen myoés
vammaisille ihmisille

sopiviksi

1980-luku

Vammaisuuden
kasittdminen yksilon ja
ympériston valisena

suhteena

Tavoitteena taysi

osallistuminen jatasa-arvo

Samat toiminta
mahdollisuudet kuin

muulla vaestolla

Elin- jatoimintaymparistén
muuttaminen vammaisille

ihmisille sopivaksi

Taulukko 3. Eri aikakausien kasitykset vammaisuudesta ja vammaisiin ihmisiin kohdistetuista

tukitoimenpiteista

Sari Loijaksen tutkimus Rakas raméa eldma 1994 kasittelee nuorten vammaisten elamankulkua ja
sta miten nuoret kontrolloivat eldmddnsa. Aineistona Loijaksella oli  kuulovammaisten,
nakdvammaisten ja liikuntavammaisten nuorten haastatteluita. Analyysissa Loijas |0ysi nuorten
tyyppid,
toimintaorientoituneen seka passiivisen tyypin. Loijaksen mukaan toimintaorientoituneiden nuorten

elamankulullisista  kertomuksista kolme  el&ménhallinnan tavoiteorientoituneen,
eldmanhallinta on suhteellisen hyvaa. He ovat sopeutuneet vammansa kanssa el@miseen, mutta elvat
valttaméttd uskataudu esimerkiks kouluttautumaan kovin pitkélle. Tavoiteorientoitunella
eldmanhallinta on kaikkein korkeimmalla. Taman ryhmaén edustgjat ovat oman siséisen eheytensa
avustaminaintegroituneet vahvasti yhteiskuntaan ja myos ymparisto on ottanut heidét hyvin vastaan.
Passiivisen tyypin edustagjat taas ovat syrjaytyneitd monella eri eldman osa-alueella. Nama nuoret
ovat syrjaytyneet joko omasta tahdostaan tai muiden ihmisten toimesta, eika heilla ole juurikaan
optimistisia g atuksia paremmasta tulevai suudesta. (Loijas 197-201.)
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Heidi Rekolan 1994 julkaisema tutkimus on nimeltddan V ammautumisen vaikutus elamankulkuun ja
ihmissuhteisiin aikuisian kynnyksella ja aikuisidssa Rekola on tutkinut haastatteluiden avulla
aikuisiassd vammautuneita ihmisia ja heidan kokemuksiaan, el siis CP-vammaisia. Rekolan (1994,
72-74) mukaan vammaiset ihmiset kokevat, etta suhtautuminen vammaisuuteen on parantunut
vuosien myota tutkimuksen tekohetkeen ja he myo6s kokevat, ettd muut ihmiset hyvaksyvét heidét
sellaisina kuin he ovat. Rekolan haastattelemien vammaisten ihmisten sosiaaliset suhteet olivat
melko vilkkaita ja merkityksellisia ja hyvin tarkedna pidettiin myds terveend pysymista (Rekola
1994, 72-74, 81.) Rekolan tutkimus on mielestani hyva esimerkki siitd, etta vammaisten elama el
ole pelkkda kipua ja murhetta, kuten tutkimukset yleensa antavat olettaa. Vammaiset pystyvét
edmaén hyvaa eldaméda aivan kuten muutkin ihmiset, kunhan he saavat samoja onnellisuuden
rakennuspalikoita eli sosiadlisia suhteita, terveyttd, mahdollisuuksia ty6hon, harrastuksiin,

huvitteluun ja matkusteluun kuin vammattomat ihmiset.

Paivi-Tuulikki Hynysen Stakesille vuonna 1998 tekema tutkimusraportti on nimeltéan Vamman
kanssa huumorin keinoin. Tutkimuksessa Hynynen on haastatteluiden avulla selvittanyt sitd, miten
vammaiset ihmiset eldvét elamdansd ja arkeaan huumorin sivittamind (Hynynen 1998, 17).
Tutkimus osoittaa védraks puheet siitd, ettd vammaiset olisivat surullisia ja masentuvaisia ja antaa
kuvan ihmisistd, jotka kaikkien muiden tavoin osaavat seké itseironian ettd muun huumorin taidon
jakayttavét sitd myo6s eldmasta selviytymisen keinona (Hynynen 1998, 104).

"Olen verkon silméssa kala® Vammaisuus, kuntoutuminen ja selviytyminen sosiaalisen tuen
verkostoissa on Pirjo Somerkiven (2000, 204) tutkimus vammaisten ihmisten, erityisesti kuitenkin
ndkovammaisten ihmisten eldméankokemuksista ja sosiadlisen tuen merkityksesta heille.
Somerkiven tutkimustulokset esittévéat erilaisia selviytymiskeinoja, joilla vammaiset ihmiset
tunteiden kontrollointi, valttdminen, kapinointi, huumori ja sosiaalisen tuen hakeminen. Somerkiven
tutkimuksen mukaan nékdvammaiset ihmiset saavat tarpeeks sosiaalista tukea |ahiympéristoltaan,

kuten perheeltd, suvulta, ystaviltd, naapureilta ja kuntoutusviranomaisilta. (Somerkivi 2000, 204.)

Eléaméakerrallista vammaistutkimusta Suomessa on tehnyt esimerkiksi Leila Suokas (1992, 3-4)
tutkimuksessaan Thminen ihmisten joukossa? Tutkimuksessaan Suokas on selvittanyt kirjallisen
omael@méakerta-aineiston kautta sitd, miten vammaisuus vaikuttaa ihmisten eléamankulkuun ja mita
vammaisuus merkitsee ihmiselle. (Suokas 1992, 3-4.) Tutkimuksen tulokset ovat kattavat.

Merkittévana voidaan pitéa kuitenkin esimerkiks sitd, etta tutkittujen eldmankertojen mukaan
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vammaisuus el valttamétta tee elamasta onnettomampaa tai véhemman eldmisen arvoista. (Suokas
1992, 127-130). Vamma itsesséédn e ratkaise menestysta eldméssa vaan kyse on sitd, miten

ihminen vammaansa sopeutuu.
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3. VAMMAISTEN IHMISTEN ELAMANKULKU JA SOSIAALISTEN
SUHTEIDEN MERKITYS

Elaméssa eteenpdin kulkeminen on asia, jota ihminen tekee koko gan seké tietoisesti etta
tiedostamattaan. Eldmanmenon huomaa useimmiten silloin, kun asiat menevét erityisen hyvin tai
huonosti. Hyvista ja huonoista gjoista padstdan eteenpdin seka yksin ettd yhdessi. Tassa luvussa
kartoitan teoriaa Sitd, mitd kuuluu eaménkulkuun erityisesti vammaisten ihmisten eldmassa
Toisessa alauvussa pdasen kasiks siihen mita on sosiaalisten verkostojen merkitys elamankululle
ja kolmannessa alaluvussa pohdin kirjallisuuden pohjalta sosiaaisen verkoston muodostumista

vammaisen ihmisen e @méassa.

3.1 Vammaisten ihmisten elamankulkuun vaikuttavat asiat

"Normaalia” henkista tai fyysista toimintakykya pidetéén helposti hyvinvoinnin ja onnellisuuden
edellytyksena (Vehmas 2005, 173). Ajatellaan, ettéa asetetuista rgjoista jollain tapaa poikkeavalle ja
ehka myds hanen |dheisilleen eldmavoi olla parhaimmillaan vain jokseenkin tyydyttavéa. Kun asiaa
kuitenkin pohtii enemman, huomaa ettei maailman aykkan ihminen olekaan valttaméatta maailman
onnellisin. Subjektiivinen hyvinvointi on sellaista, jota e voida késittein maaritella. Se on jokaiselle
ihmiselle omakohtaista. Toisaalta objektiivistakin hyvinvointia tarvitaan, silla yhteisoissi asuminen
vaatii yhteisia saéant6jd, joiden mukaan yhdessa eldaminen onnistuu. (Vehmas 2005, 176-177.)
Tarkeintd ndyttaisi kuitenkin olevan se, ettd ihminen el voi maéritell& toisen ihmisen puolesta tdmén
onnellisuutta tai pahoinvointia. Jokainen, seka vammainen ettd vammaton ihminen kuitenkin tietéa

itse, onko héanella hyvéavai huono olla.

Ilhmisen eldménlaatua mitattaessa térked kysymys on, kenella on ylipadtéan oikeus méaritella” hyva
eldmanlaatu” ja pagttad niista seurauksista, joitaihmiselle tulee vastaan " huonosta el dménl aadusta’.
Eettiset ongelmat pysyvét poissa niin kauan kun yksilo saa itse mééritella e @manlaatunsa, mutta
kun valta annetaan asiantuntijoille tai yhteisolle, voi elamanlaadun méarittaminen muuttua
vallankaytoksi. Taloin vahemmistoryhmét, kuten vammaiset, voivat joutua negatiivisen
vallankayton uhreiksi. Esimerkiksi el@ménlaatuun negatiivisesti vaikuttavia seikkoja voi katsoa joko
niin, etté cp-vammaisen ihmisen sosiaalista eldmaa haittaa hanen liikuntavammansartai niin, etta cp-
vammaisen ihmisen sosiaalista el @maa haittaa apuvalineiden puuttuminen. (Matikka 1999, 12-13.)
Esimerkeista jalkimmainen on sen oikeudenmukaisuuden liséksi hedelméllinen tapa gatella myds
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siksi, etta talloin asialle on mahdollista tehda jotain. Nékokanta on ratkai sukeskeisempi silla siina

g atellaan painvastoin kuin jos vain syytettdisiin vammaisuutta ja annettaisiin asian olla.

Liisa Jokela (2006, 80) on tutkimuksessaan Aivovamman saaneen henkilon el@mankulku

kartoittanut taulukon avulla erilaisia asioita, jotka vaikuttavat vammaisen ihmisen eldamasta

selviytymiseen:

Omat Omaisten toiminta | Vertaistuki L&&kéarintoiminta Muu henkilkunta
selviytymiskeinot

* Taistelutahto Henkinen tuki: * Kokemusten vaihto | * Akuuttihoidon Asiantuntijana:

* Optimistinen * Keskustelu * Tieto varmistaminen * Auttaminen
luonne * Véittdminen aivovammasta ja * Toimintakyvyn * Motivointi

* Sinnikkyys * Ymmértdminen | pavelujdrjestelmasta | arviointi * Toivon antaminen

* Huolenpito

* Kuntoutustarpeen

* Tieto, taito

eldminen * Elaman tarkoitus havaitseminen ja * Tekee parhaansa
* Jumalaan kuntoutussuunnitelman
turvautuminen Toiminta: teko moniammatillisen

* Auttaminen tiimin kanssa

ké&ytannon

asioiden hoidossa
japavittéisissa
toi minnoissa

* Kuljetusapu

Oman asiantuntijuuden lisééntyminen

Selviytyminen

Taulukko 4. Vammaisen ihmisen elamasta selviytymista tukevat osa-alueet

Kaavion eri osa-alueiden lopputuloksena on se, etta niiden kaikkien merkitys on lisété vammaisen
ihmisen asiantuntijuutta ja taman kautta tukea ihmisen elamasta selviytymista. Sari Loijaksen (1994,
22) mukaan elamanhallinta ohjaa keskeisesti ihmisen eldméa. Elamanhallinnan tasosta taas riippuu
se millaisia pddtoksia ja valintoja yksilo pystyy tekemaan. (Loijas 1994, 22.) Elamanhallinnan tasoa
on vaikea, ellei mahdoton l&hted objektiivisesti mittaamaan, kun jopa elamanhallinnan eri tasojen
arvottaminen on hankalaa. Jos gatellaan vammaista tai keté tahansa ihmistd, hyva elamanhallinta el
tarkoita sitd, etta ihminen pystyisi konkreettisesti tekemaan kailken omatoimisesti. Elamanhallinta
merkitsee sitd, etta han pystyy padéttaméadn asioistaan samalla tavoin kuin vammatonkin ihminen
(Loijas 1994, 25).
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Eléamanhallinta on keino, jonka avulla ihminen pyrkii gatusten ja toiminnan avulla selviytymaan
itselle vaativista tehtavistd (Lampinen 2007, 142). Hyva eldamanhallinta ei siis merkitse Stg, etta
ihminen jollain taikakeinoilla pystyis jarjestdamaén elamansa juuri haluamallaan tavalla vaan sité,
eteenpain. Eldmanhallinnan avulla ihminen punnitsee tilanteita ja niihin vaadittavia
selviytymiskeinoja, jolloin elamanhallinta vaatii myos yhteiskunnallisten normien sisdistamista.
Vakeavammaisen henkilon voi olla vaikea ohjata eldamdansa ulkoisen eldmanhallinnan, kuten
koulutuksen, sosiaalisen statuksen ja mielekkdan ammatin keinoin. Talléin ihmisen mahdollisuus
on kuitenkin kehittéd sisdista eldmanhallintaansa (Lampinen 2007, 143.) Itse en usko tayteen
eldmanhallintaan ylipdataan, silla taydessakin pdatosvaltai suudessa ihminen kohtaa aina el @massaén
yll&ttavia asioita, jotka horjuttavat oman elaman hallintaa. Omassa tutkimuksessani en edes keskity
esimerkiksi vertaillemaan vammaisten ja vammattomien ihmisten eamanhallinnan tasoa vaan
ainoastaan kuvaan sitd, miten aineistoni vammaiset ihmiset kertovat parjédmisestéén ja omien
valintojensa tekemisesta seka siitd miten sosiadiset verkostot ovat heita parjaémisessa tukeneet ta
haitanneet.

Vammaiset kohtaavat elamansd akana luonnollisesti aivan samanlaisia ongelmia kuin ei-
vammaisetkin ihmiset. Vammaiset ihmiset kohtaavat kuitenkin myos haasteita, jota muut ihmiset
eival vattamétad joudu kokemaan. Jokela (2006, 81) tuo tutkimuksessaan esille joitain niista
ongelmista, joita syntyy aivovamman aikuisidssa saaneiden ihmisten keskuudessa. Nama
Seuraavassa taulukossa esitettavdt ongelmat ovat mielestani pitkdlti samoja mitd CP-vammaiset

kohtaavat elamassaan.

22



Terveydenhuoltohenkilékunnan toiminta Sosiaalivakuutug arjestelman toiminta

* Kiire * Asioiden hidas kasittely
* Monivammapotilaiden hoidon pirstalei suus * Epaselvyydet toimenpiteita rahoittavan ja hoitavan
* Tukihenkildn/koordinoivan henkilén puuttuminen tahon vélilla

* Taloudellinen epavarmuus

Omaisten/léheisten toiminta Vammasta aiheutuva pulmat
* Sosiaalisen verkoston kapeutuminen * Vasymisalttius
* Avioero, avioliiton purkaminen * Unihéiriot

* Taloudelliset epaselvyydet avioeron/toisen puolison * Kivut

kuoleman yhteydessa * Qireen tiedostamattomuus

* Mielialan voimakkaat vaihtelut
* Impulssikontrollin puute

* Diagnoosin viivastyminen

Kuvio 3. Vammaisten ihmisten kohtaamat ongelmat elamankulussa

Priestley (2003, 36) on kasitellyt vammaisten ihmisten elamaa sen alkul dhteistéa kuolemaan saakka
ja han kutsuukin vammaisuuden tutkimustaan el@mdakerralliseks léhestymistavaksi. IThmisen
vammaisuus voidaan todeta jo varhain sikion kehityksen alussa. Modernissa maailmassa on siis
mahdollisuus tehda valintoja sen suhteen kuka saa syntyé ja kuka ei. Etenkin maailmassa, jossa
korostetaan ihmisen huimaa suorituskykya ja sen tuomaa onnea, miettivdt sekd vanhemmat,
| 88ketieteen ammattilaiset ettd poliittiset paéttdjat sitd, onko vammaisella lapsella ylipaétéan oikeus
syntya (Priestley 2003, 36.) Vammaista lasta pidetddn usein erityisen vaativana ja riippuvaisena
pienena ihmisend. Ajatellaan, ettd vammaisesta lapsesta kasvaa vain vammainen, joiltain osin
toimintakyvyton aikuinen. Tosiasia on, ettd vammaista lasta e varmastikaan juuri kukaan
nimenomaisesti halua ja vammaisen lapsen syntyma on vanhemmille ja l&hipiirille yleensa kriisin
synnyttava tilanne. (Priestley 2003, 69-72.) Lasta odottavat pariskunnat pistavét toivonsa usein
siihen, ettd on laps muutoin  minkdainen tahansa, niin pddasia on se, ettd han olis terve ja
vammaton. Vammainen laps joutuu eldamaan yhteiskunnassa tdmén asian kanssa senkin jélkeen,

kun oma perhe on vammaisuuden hyvaksynyt.

Vammainen, identiteettiédn etsivd nuori on erityisen haavoittuva. Nuoret yleensd vaativat seka
itseltdan etta toisiltaan pajon, kauneutta, aykkyyttd, muodinmukaista tyylikkyytta ja ylipddtaan
kaikkea mita kulloinkin pidetéén "normaalina” ja trendikkééna. Vammaista nuorta € aina pideta

yhtéa viehdttavana kuin muita nuoria vain hanen vammansa takia (Priestley 2003, 97). Myds
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seksuaalisuus on asia, jota nuoret kasittelevat. Vammaisten nuorten e kuitenkaan aina anneta
kéasitella seksuaalisuuttaan kuten muiden nuorten ja vammaisten seksuaalista kdyttaytymista myos
rgjoitetaan (Priestley 2003, 97). Nuoruusgan tarkoituksena on gateltu olevan siirtyminen
lapsuusgjasta aikuisuuteen. Nuoruusiassd saavutetun vahvan identiteetin ja itsendistymisen on
gateltu vaikuttavan positiivisesti ihmisen akuisuuteen. Vammaisilla ihmisilla seké positiivisen
identiteetin, itsensa hyvéksyminen sekd itsendistymisen tavoitteleminen on kuitenkin
|ahtokohtai sesti vaikeampaa. Itsendisyyden lisdksi vammaisten aikuisten muita ongelmiavoivat olla
esimerkiksi heidan yhteiskunnallinen oikeutensa vanhemmuuteen ja sitd vastaan olevat voimat sekéa

vammaisen ihmisen tyollistymisen ongelmat (Priestley 2003, 125& 132).

Ik&&ntynyt vammainen ihminen on esimerkki ryhméastd, joka on toiseutettu kahteen kertaan.
Vammaisuus ja ikdantyminen eivat ndyttaydy kunnolla yhdessa edes vammaidliikkeessa (Priestley
2003, 160). Toisadta ikantyneen vammattoman ihmisen ja vammaisen ihmisen fyysiset "vaivat”
akavat lahentyé toisiaan, kun vammattomienkin vanhusten liikuntakyky ja aistit heilkkenevét ja he
girtyvat pois tyoelamastd. Esimerkiksi vammautuvaa ikéantynyttd ihmistd e kuitenkaan aeta
kutsua vammaiseksi vaan hén saa sdilyttdd ei-vammaisen ihmisen identiteettinsd hautaan asti
vammastaan huolimatta. Vammainen ihminen kantaa omien voimiensa vahvuudella

vammai suutensa el@mansa koko gjan.

3.2 Sosiaalisen verkoston merkitysihmisen elaménkululle

Parhaimmillaan sosiaaliset verkostojen merkitys on siing, etta ne seka voimaannuttavat yksittéisia
ihmisia ettd taistelevat yhteiskunnallisen yhtendisyyden puolesta (Taylor 2004, 205). Nykyisen
yhteiskunnan ongelma on toisten ihmisten ja ihmisryhmien j&minen ulkopuolelle
markkinatalouden valtavien vaatimusten edessa. Esimerkiks vammaiset ihmiset eivét aina pysty
fyysisen tai henkisen vammansa vuoks vastaamaan niihin tehokkuusodotuksiin, joita lantinen
maailmaa yll&pitéa. Sosiaaliset verkostojen tehtéva on kaventaa kuilua niiden vélillajoilla on valtaa
jajoillasitaei ole. (Taylor 2004, 206.)

Toisaalta yhtei skunnan sosiaaliset verkostojen voidaan gjatella itsessdan olevan ei-sosiaalisia, koska
ne voival toimia toisten ihmisten tai ihmisryhmien ulossulkemista edesauttavasti.
Y hteiskunnallisesti vahvimmat sosiaaliset verkostot eivéat koostu kaikista ihmisista vaan eliitistg,
joka maarda mikd on oikein ja mika e. Vammaisita ihmisiltd, sairailta ta muilta

vahemmistéryhmien edustgjilta voidaan evétd osalisuus sosiadliseen verkostoon ja sen sisdla
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jakaantuviin materiaalisiin ym. resursseihin. Toisaalta sosiaaliset verkostot voivat antaa sellaista
sosiaalista tukea, joka e tosiasiassa ole kokonaan positiivista. (Crow 2004, 12 13.) Esimerkiksi
vammaisiaihmisié voidaan koettaa auttaa ja tukea niin paljon, etta auttamisesta tulee lopulta taakka,

joka hukuttaa alleen vammai sen ihmisen omat toimintamahdol lisuudet.

Y ksil6n sosiaalinen verkosto koostuu niista ihmissuhteista, jotka rakentavat ja pitavét yll& ihmisen
sosiaalista identiteettia. Sosiaalinen verkosto tarjoaa tukea sekd henkisissa ettd materiaalisissa
asioissa. Sosiaalinen verkosto voi edelleen tarjota palveluita ja tietoa seka synnyttéd uusia
sosiadlisia suhteita. Sosiaalinen verkosto e kuitenkaan ole olemassa itsestéén vaan se on aina
ihmisen oma luomus, jonka hén rakentaa térkeikss kokemiensa ihmissuhteiden pohjalta
Sosiaaliseen verkostoon kuuluvia ihmisia voi olla hyvin erilaisia. Seka kerran vuodessa tavattavat
ystavét ettd paivittdin kohdattavat tyotoverit voivat kuulua ihmisen sosiaaliseen verkostoon sen
mukaan miten han kokee néiden ihmisten vaikutuksen eldméleen. (Seikkula 1994, 16.) Suuri
sosiaalinen verkosto tal toisaalta mydskddn muutaman erityisen tarkean ihmisen olemassaolo ei
valttdmatta ole olennainen ihmisen sosiaalisten suhteiden merkittéavyyden kannalta (Lampinen 2000,
62). Toinen ihminen nauttii muutamasta erittain laheisesta henkil 6sté kun taas toinen ei valttamatta

edes kai paa sydanystavia vaan viihtyy suuressa, suhteiltaan valjemmassa porukassa.

Esimerkiksi kaytdnnon sosiaalitytssi asiakkaan sosiaalinen verkosto voidaan rakentaa seuraavan
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Kuviossa "mind’ on keskella ja hénen sosiaalinen verkostonsa hanen ympaérillaan jaettuna eri osa-
alueisiin. Talléin ihmisen tulee kirjoittaa ympyran eri lohkoihin niita ihmisig, jotka ovat hanelle
jollain tapaa merkityksellisa. Samaa kuviota voidaan kayttdd myos tutkimuksessa sosiaalisten
verkostojen analyysin tukena. Itse sain eldmétarina-aineistoni valmiina, elka kirjoituspyynndssa
erikseen painotettu sitg, ettd kirjoittgjien pitéis kertoa tavalla tai toisella sosiaalisista suhteistaan.
Edellinen kuvio on kuitenkin tullut tutkimukseni tueks sen kautta, ettéa pohdin osittain sen avulla
eldmétarinoiden kirjoittgjien sosiaalisen verkoston eri osa-alueiden merkitysta.

Sosiaalisia verkostoja tutkimalla voidaan saada selville esimerkiksi ihmisen epavirdlisiajavirallisia
avunlahteita (Kauppinen 2001, 18). Sosiaalisen tuen ja sosiaalisen verkoston kasitteet kuitenkin
sotketaan toisinaan kasittdmadn samaa asiaa. Kéytanndssa ihmisen koko sosiaalinen verkosto el
anna ihmisdle vélttdmétta tukea, jolloin sosiaalisen tuen verkosto on Kkasitteista tiiviimpi.
(Somerkivi 2000, 59.) Sosiaalinen verkosto koostuu seké ihmisen saamasta sosiaalisesta tuesta etta
muista ihmisen sosiaalisista suhteista (Seikkula 1994, 17). Téassa tutkimuksessa kdytan sosiaalisen
verkoston kasitettd, silla tarkoitukseni e ole kasitella nimenomaan sitg, ketkd vammaisia ihmisia
tukevat vaan sité ketka vaikuttavat vammaisten ihmisten elamdan. En myoskaén ole etukadteen
valinnut itse mita sosiaalisia verkostoja ihmisten elamasta otan esille vaan annan ihmisten tarinoille
tilaa kertoaitse siitd, minkdalaiset sosiaaliset suhteet heihin ovat vaikuttaneet.

Sosiaadlisen verkoston kasitteesta on siis olemassa hieman eri painotuksia saavia méaaritteyja.
Sosiadlisella verkostolla voidaan tarkoittaa yksilon subjektiivista kasitystd héanelle tarkeista
ihmisistd, ihmisen sosiadista verkostoa sellaisena jona muutkin ihmiset voivat sen ndhda tai
lagjemmin yhteiskunnan muovaamaa sosiadista verkostoa. Sosiaalinen verkosto voi toisaalta pitda
sisdllaén kaikki ihmisen sosiaaliset suhteet tai vain ne, jotka ovat ihmisen identiteetin rakentumisen
kannalta erityisen merkityksdlisia. (Kauppinen 2001, 21.) On térkeda ottaa huomioon toisaalta
sosiaalisen verkoston kokonaiskuva, miten ihminen ylipdatédn kokee sosiaalisen edménsa ja
toisaalta sosiaalisen verkoston erityispiirteet eli miten erilaiset suhteet keneenkin vaikuttavat.
Omassa tutkimuksessani sosiaalinen verkosto koostuu niisté sosiaalisista suhteista, joita vammaiset
ihmiset ovat elamétarinoissaan itse halunneet tuoda esille. Koska aineistoni koostuu vain
kirjoitetuista eldmétarinoista, otan tutkijana vastaan sen informaation, jonka el@métarinoiden
kirjoittgjat ovat tarinoihin kirjoittaneet enké lahde sen enempaa pohtimaan mita muita toimijoita
vammaisten ihmisten eldmassa mahdollisesti esiintyy.
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3.3 Vammaisen ihmisen sosiaalinen verkosto

Vammaiset ihmiset kokevat usein olevansa yksindisia (Suokas 1992, 33). Vammaisen ihmisen on
vaikeampi tutustua muihin ihmisiin ennakkoluulojen takia ja itsendginen elaminen voi ja&da
sosiadlisiita suhteiltaan kolkoksi. Muita ihmisia tavataan ehk& vain t6issa ja henkilokohtainen
avustga saattaa jossain tapauksissa kéyda vain kerran-pari viikossa auttamassa kéytannon asioissa
ja samalla viettamatta yhteista aikaa. Jos taas vammaisella ihmiselléa on perhe tukenaan, han pitéa
Sitd usein erityisen tarkedna osa-alueena el@massaan, hyvassa ja pahassa. Kaiken kaikkiaan perhe ei
kuitenkaan aina riitd vaan esimerkiks tyokavereiden ja muiden ystavien tuki on tarked merkki
itsendisesta eldmasta. (Suokas 1992, 33, 90-91.) Vammaisillaihmisilla vuorottelee luonnollisesti se,
haluavatko he milloinkin olla yksin vai muiden kanssa yhdessa. Yksindisyys ja toisaalta muiden
kanssa oleminen ovat asioita, jotka muuttuvat epdmiellyttaviksi silloin, kun ihminen & saa itse
valita milloin han on yksin ja milloin e (Suokas 1992, 80). Vammaisten ihmisten on otettava
seuransa silloin kun he sité vain suinkin saavat ja esimerkiks asuntoloissa asuvien voi olla vaikeaa
saada todellista rauhaa ympérilleen. Toisadta yksin voi olla monella tavalla. Esimerkiksi perheen
parissa vammainen voi tuntea olevansa yksin, jos hanta e oteta huomioon, kuten han hauaisi
(Suokas 1992, 81).

Tosiasia on, ettd nakyvan vamman merkitys sosiaalisten suhteiden syntymisessd on merkittéava.
Usein vammainen ihminen torjutaan esimerkiksi ulkoisen olemuksen, epéselvan puheen tai
pakkoliikkeiden takia. (Hynynen 1998, 74.) Tarkeintd olis muistaa, etté ulkoisissakin tekijoissa
patevat samat seikat sekd& vammaisten ihmisten ettd vammattomien ihmisten kesken. Ulkon&osta
voidaan puhua sekd vammattomien ettd vammaisten ihmisten kesken samalla tavalla, vaikka
periaatteessa tietenkadan ketdan ei tarvitse arvostella ulkonadn perusteella. On kuitenkin huomattava,
ettei ole oikein, ettda vammaisten ihmisten kohdalla painotetaan siséisen kauneuden merkitysta, kun
vammattomien ihmisten kohdalla voidaan puhua seké ulkon&osté etta luonteesta.

Vammaisillaihmisilld on usein halu kuroa kiinni sosiaalista kuilua ei-vammaisten ihmisten kanssa
Vammaisten ihmisten taytyy talloin kasitella yhta ailkaa sekd omaa ettd muiden epdmukavuutta
sosiaalisessa tilanteessa. Vammaiset ihmiset kayttavat hyvakseen erilaisia tekniikoita, joiden avulla
he kéasittelevat epamiellyttavia tilanteita. Vammaiset ihmiset saattavat kayttdd hyvakseen
esimerkiksi huumoria tai sité etta he antavat muiden auttaa itseéén, jotta muut ihmiset kokisivat
itsensa hyddyllisiksi kohtaamistilanteessa. Toisaalta vammaiset ihmiset saattavat tarkoituksellisesti
vastata hyvantahtoisesti muiden ihmisten tungettel evaan uteliaisuuteen tai he eivét ole valittavinéén
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ihmisten tahdikkuuden puutteesta. (Gill 2001, 360.) Suokas (1992, 33-34) kirjoittaa, ettd ”ihminen
ihmisten joukossa” on lausahdus, jota vammaiset ihmiset kayttavat mielelléén. Joukkoon
kuulumisen ja siind tasa-arvoisen aseman saavuttaminen ovat merkittévia seikkoja vammaisen
ihmisen eldméssa. (Suokas 1992, 33-34.) Ihmisyys on kasite, jota vammaiset ihmiset kéyttavat kuin
viimeisena oljenkortenaan tasa-arvoista eldmaa hakiessaan (Suokas 1992, 96). Jos mikéén muu el
ihmisid yhdista niin ainakin ihmisyys ja l8himmaéisen rakkaus. Toisadta, jos ihmistad syrjitdan
jatkuvasti sosiadlisissa tilanteissa, hdn saattaa alkaa j&8maan tahallaan sosiaalisten tilanteiden
ulkopuolélle. Syrjaéan jédminen on helpompaa kuin jatkuva syrjéén heitetyks tuleminen ja piilossa

oleminen on helpompaa kuin jatkuva naurun kohteeksi joutuminen. (Suokas 1992, 86.)

Vammaisten ihmisten ja el-vammaisten ihmisten suhteet ovat usein taynna vaarinkasityksia ja
vaarinymmarrystd. Vammaisia ihmisia tai vahintddn omaa vammautumista pelééén ja vammaisiin
ihmisiin halutaan pitéa etdisyyttd. Sosiaalinen ymparistd kuitenkin vaikuttaa sek& vammaisen
henkilon identiteetin kehittymiseen etté siihen miten sosiaalinen ympéristd jakaa aina eteenpan
gatuksia vammaisten ihmisten kohtaamisesta. Tdman vuoks sosiaalisen ympariston negatiiviset ja
toisaalta positiiviset gatukset vammaisuudesta eivdat ole yhdentekevia ja niiden
huomioonottamisesta ja myo6s tutkimisesta tulee térkedd. Vammaisten ihmisten sosiaalisten
verkostojen merkitys on hyvin samantapainen kuin ylip&dtdan sosiaalisen ympériston. Sosiaalisten
verkostojen vastuulla on kuitenkin ensisijaisesti luoda vammaiselle yksilélle tilaa toimia tasa-

vertai sena ihmisena muiden joukossa.

Vammaisten ihmisten sosiaaliset kohtaamiset el-vammaisten ihmisten kanssa voivatkin olla hyvin
rankkoja, vaikkei silta ulospéin nayttéisikdan. Jatkuva tietoinen tydskentely vuorovaikutuksen
onnistumiseksi voi rampauttaa ja vasyttda ihmista paljon enemman kuin se vamma, joka ihmiselle
on diagnosoitu. Sosiaalisten verkostojen vaikutusta on mielekasta tutkia juuri sen vuoksi, etté niiden
vaikutus on hyvin monialainen. Sosiaaliset verkostot vaikuttavat ihmiseen ja ihminen voi koettaa
vaikuttaa niihin takaisin. Edelleen tdma voi tuottaa eri osapuoliin seka positiivisia ettd negatiivisia
vaikutuksia tai molempia yhté aikaa. Y ksilon oman identiteetin ja sosiaalisen ympéristén luomien
identiteettien kohtaamattomuus voi olla erityisesti yksilon elamélle hyvin raskasta. (Gill 2001, 362.)

Toisaalta ne ihmissuhteet, jotka vaikuttavat vammaisen ihmisen eléamaén positiivisesti, ovat heidan
mielestddn jotain niin merkityksellistd, ettéd niiden takia kannattaa tehda tyota (Gill 2001, 368).
Kuten todettua perheen sosiaalinen merkitys voi olla vammaiselle ihmiselle suuri, mutta silla voi

olla my6s negatiivisa vaikutuksia. Vammaista lasta saatetaan pitéa sekd perheen ettd muun
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Sitg, ettd vammainen lapsi, nuori ja ehka jopa aikuinen on ihminen, jota tulee hoitaa ja suojella
pidempéaéan kuin ei-vammaista ihmistd. Tama aiheuttaa sen, ettd vammainen ihminen ei itsenéisty ja

korostettu fyysinen riippuvaisuus muuttuu psyykkiseksi riippuvaisuudeksi.

My6Gs vammaisten ihmisten sosiaaliset kontaktit muihin ihmisiin kuin perhepiiriin saatetaan
tukahduttaa, ellel vammaisia ihmisia péasteta ihmisten ilmoille samalla tavoin lapsuudesta asti kuin
ei-vammaisiakin ihmisia (Lampinen 2007, 66). Vammaisen ihmisen tarve seka saada |éahimmaisten
tukea etta toi saalta itsendistya on taysin sama kuin kenella tahansa ihmisella. Vammaisten ihmisten
liikkuminen ja sosiaalisten suhteiden luomisen mahdollisuus on kasvanut vuosikymmenten mittaan
Jo huimasti. Omasta tutkimusaineistostani nousi kuitenkin vahvasti esille se, miten viela
viiskymmenté& ja kuusikymmentauvuilla vammaisia jopa piilotetiin koteihin, jolloin sosiaaliset

kontaktit ja yhteys normaaliin eldménmenoon katkaistiin ehké kokonaan

Erilaisten viranomaisten toimesta vammaiset ihmiset saattavat kokea vallankaytta, jota el ainakaan
yhtd selvasti kayteta kuin ryhmiin, joiden gatellaan olevan toisia epéitsendisempia. Ensinnakin
viranomaiset voivat arvioida vammaisten ihmisten vammaisuutta, avuntarvetta ja ratkaisuja
itsekseen, kysyméttd vammaisen ihmisen midipidettd. (French& Swain 2001, 735-736.) Toisaalta
on totta, ettd vammaisten ihmisten mahdollisuudet vaikuttaa tdysin omiin asioihinsa ovat ei-
vammaisia ihmisia huonommat, koska heidan kaytdnnon avuntarpeensa on suurempi ja koska
esimerkiksi puhevammaisen ihmisen voi olla vakea itse kertoa omista toiveistaan ja
mahdollisuuksistaan (Rautiainen 2003, 75, 79). Toisaata viranomaiset saattavat myos korostetusti
gatella, ettd vammainen ihminen e pysty itse vaikuttamaan asioihinsa ainakaan positiivisella
tavala ja taten vammainen ihminen syrjaytetéén hdnen oman elamansa jarjestamisestd. Tama
vaikuttaa toisaalta niin, eftd yhteiskunta edelleen tuottaa kasitystd vammaisen ihmisen
avuttomuudesta ja toisaalta saattaa vaikuttaa myds siihen, ettd vammainen ihminen uskoo
viranomaisten hanelle luomaan identiteettiin ja jopa heittaytyy autettavaksi. Han saattaa alkaa uskoa,
ettd hadn e oikeastikaan itse pysty hoitamaan asioitaan ja ettd on helpompaa jé&da toisten

passattavaksi kuin taistella itsemaéraamisoikeuden eteen.

Toiseks valtaaomaavat viranomaisryhméat voivat mééritella essmerkiksi sitd, mitéa asioita eri ihmiset
ovat pystyvédisida tekemdan. Esimerkiks tyGeldméassa eri ammateissa on ohjeistuksia gitd,
mink&lainen ihminen mihinkdkin tyohon soveltuu. Ne, jotka eivat sovellu, erotetaan muista

ihmisistg, vaikka kyse on |ahinna toisten ihmisten omista intresseista ja ammattien mystifioinnista
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eka ditd, ettei eri toita vois tehda eri tavoin, yksildiden omista ldhtokohdista kasin.
(French&Swain 2001, 736.) Sama voi patea esimerkiksi harrastustoiminnassa, jos vammaisille
ihmisille e luoda mahdollisuuksia harrastaa eri asioita omista |dhtokohdistaan kasin. Kolmas
viranomaisten vallankdytén muoto on poliittisen eliitin mahdollisuus vaikuttaa siihen, miten
vammaisuutta kasitelldan joko yksilon tai yhteiskunnan synnyttdmana ongelmana (French& Swain
2001, 736). Tutkimukseni kaytannossa tulevat selvemmin esiin enssmmaiset kaks viranomaisten
vallank&yton muotoa, silla ne vakuttavat vammaisten ihmisten eldmddn konkreettisimmin.
Toisadlta poliittiset mallit ovat myds nakyvissa vammaisten eldmétarinoissa vahintdankin
asenneilmapiirin kokemisen my6ta. Parempaa yhteisty6ta viranomaisten ja vammaisten ihmisten
kesken edistéisivét kasitteiden voimaannuttaminen, emansipaatio ja toveruuden ottaminen mukaan
politiikkaan ja k&ytannon yhteistyéhon (French& Swain 2001, 750).
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4. TUTKIMUSASETELMAN HAHMOTTAMINEN

Tutkimukseni on luonteeltaan kvalitatiivinen tarkoittaen sitg, ettéa kéytan tutkimuksessani jotain
muuta kuin numeerista aineistoa. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tarkastellaan ihmisten valisen,
sosiaalisen maailman merkityskokonaisuuksia. Erityisesti tavoitteena on tutkia ihmisten itsensi
tekemia kuvauksia kokemastaan todellisuudesta. Toisadlta ei kuitenkaan ole tarkoitus etsia yhta tai
kahta totuutta erilaisista asioista vaan kvalitatiivinen tutkimus "tyytyy” kuvaamaan asioita siind
gassa ja pakassa, jossa tutkimusta tehddan. (Vilkka 2005, 97-98.) Pertti Alasuutarin (1994, 39)
mukaan kvalitatiivisessa tutkimuksessa anayysi koostuu kahdesta vaiheesta. Ensin anayysissa
tehdddn havaintojen pelkistamista. Téalloin aineistoa tarkastellaan vain siita viitekehyksesta kasin,
jonka tutkija on menetelmé&- ja teoriavalinnoillaan rakentanut. Taman jalkeen havaintojen méaréa
karsitaan yhdistelemélla aineistossa samankaltaisina nayttaytyvia aineksia. Toinen anayysin vaihe
on arvoituksen ratkaiseminen. Tall6in ensimmaisessa vaiheessa kerdttyja ja yhdistettyja havaintoja
tulkitaan ja niista tehddan johtopaétoksia. (Alasuutari 1994, 40,44.)

Kvalitatiivinen tutkimus on prosessi, jossa tutkijan tulkinnat ja ndkemykset kehittyvét pikku hiljaa
tutkimusprosessin edetessa (Kivinieni 2007, 70). Kvalitatiivista tutkimusta tekeva tutkija el voi
tutkimusurakan alkaessa olla aivan varma millaisella kaavalla ja millaisilla menetelmillé prosessi
tulee kulkemaan austa loppuun. Ta&man huomasin jo siind vaiheessa, kun pohdin austavasti
tutkimukseni aihetta. Olin alun perin miettinyt, etté voisi olla mielenkiintoista liittéa tutkimukseeni
naistutkimuksellinen nakokulma ja miettia essmerkiksi sitd onko sukupuolella merkitysta siing,
miten vammainen ihminen kokee eldmansi. Aineiston saatuani huomasin kuitenkin ensimmaisend,
ettd tdlanen tutkimuskysymys olis &rimmasen vaikea ja keinotekoinen toteuttaa silla
suurimmassa osassa eldmakerroista sukupuoli e nakynyt, e suoraan elka rivien valista lukien.
Pohdinnat tutkielman varsinaisesta aiheesta téytyi siis laittaa kokonaan uusiksi, mutta jonain

huonosti nukuttuna yona tarina alkoi muotoutua uudelleen.

4.1 Tutkimuskysymysten pohdintapr osessi

Kun siis sain kéteeni ensimmaisen nipun elamakerta-aineistoani, en osannut yhtdan kuvitella kuinka
varikas matka minulla olisi edessi tarinoita lukiessani ja tutkiessani. Koska en ollut itse tehnyt
kirjoituspyyntéa enka ylipddtdan miettinyt valmiiksi tutkimuskysymyksiani ennen kuin tarinat

olivat edessani, yllatyin hieman siita miten vaikeaa oli léhtea rajaamaan kysymyksenasettelua sen
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jalkeen kun olin jo alkanut ahmia eldmétarinoita. Kysymyksia ja vastauksia oli yhtakkia edessani
suuri maard. IThmisten erilaiset ja vaihderikkaat eldméat nayttaytyivat yhtakkid edessani uudella
tavalla monimuotoisina ja mielenkiintoisina. Lopulta tutkimuskysymykseksi muotoutui seuraava

1. Miten vammaiset ihmiset kokevat sosiaalisen ymparistonsa merkityksen omalle elamankululleen?

Tutkimuksessani haluan kysya miten vammaiset ihmiset kertovat sosiaalisen ympéristonsa
merkityksestéd. Ovatko ymparilla elavét ihmiset olleet heille enemman rasite kuin tuki vai toisinpain?
Kuinka suuren merkityksen vammaiset ihmiset ylipdédtéan antavat sosiaalisille verkostoille? Ketka
vammaisille ihmisille ovat olleet térkeita ta elaméd mutkistavia lahimméisid, perhe, suku, ystavét
va viranomaiset? Ennakko-oletukseni oli, ettd vammaiset kokevat elamésséan sekd samanlaisia
asioita kuin vammattomat ihmiset etté sellaisia asioita, jotka liittyvat vammaisuuteen ja vammaisten

asemaan vahemmistond. Tatd gatusta taustala pitéen pyrkimykseni on tuoda vammaisten

Sosiaalisen verkoston tutkiminen on mielestdni merkityksellista sosiaalisen verkoston suuren
vaikutuksen vuoksi sekd vammaisten ihmisten etta toisaalta ei-vammaisten ihmisten eldméassi
Edellisissa luvuissa olen pyrkinyt tuomaan esille sitd, miten eri tavoin sosiaalinen ympéristod ja
sosiaalinen verkosto vaikuttavat ihmisen eldméassa. Myos aineistoni pohjalta olen saanut sen kuvan,
ettd vammaiset ihmiset rakentavat € @mansa kokemista sosiaalisten suhteidensa pohjalta. Sosiaaliset

verkostot ovat voineet olla suuri tuki, lamauttava asiata jotain silta vailta.

4.2 Elamakertatutkimuksen kokemukset toddlisuudesta

Tarinoiden kertominen on hyvin perustava tapa jasentda ihmisten kokemuksia ja antaa niille
merkityksié. Olemme oppineet tarinoiden olemassaoloon ja niiden rakentamiseen jo lapsuudesta
lahtien. (Hydén & Overlien 2004, 250.) Ne ovat meille tuttujajajollain lailla myds turvallisia tapoja
kertoa itsestdmme ja ympérdivasta maailmasta. Elamétarinassa olemme hahmoja, joille tapahtuu ja
jotka tekevét asioita. El&man rakentumista narratiivien muotoon ei tarvitse nadhda ontologisesti,
mutta tarinat antavat sekad yksililleen etta ymparistolleen hyvan mahdollisuuden katsoa sisdlle
ihmiseldméadn. (Czarniawska 2004, 3.) Eldmétarinoiden tutkimuksella on sosiadlitieteissa pitkét
perinteet. Elaméatarinoista kiinnostuttiin jo 1900-luvun alussa ja muutaman vuosikymmenen

kesténeen suvantovaiheen jalkeen niiden suosio on jalleen 1990-luvun austa alkaen ollut huimassa
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nousussa (Syrjda 2007, 231). On puhuttu jopa narratiivisesta tai elémakerrallisesta kéanteesta
sosiadlitieteissa (Heikkinen 2007, 142).

Eléamétarinoiden tutkimus tarjoaa oman erityisen mahdollisuutensa yhdistéa yksiliden tarinat ja
eldmét lagiempaan sosiaaliseen ilmiéon (Hatch & Wisniewski 1995, 113). Eldmakerralisen
ldhestymistavan taustalla on gatus siitg, ettd ihmisen identiteetti ja elama rakentuvat tarinan
kerronnan kautta. Ihmiset luovat paivittdin uudelleen identiteettid8n uusien kokemusten
synnyttdmien tarinoiden kautta. (Helkkinen 2007, 144.) Vaikka siis elamankertoja kaytetdan
tutkimuksessa hyvin erilaisilla tavoilla, elamakertatutkimukselle on yhteistd, etta tutkijat ovat
kiinnostuneita yksittaisen ihmisen tai jonkin ihmisryhman tavasta gjatella ja kokea. Toisaalta koska
ihmisen eldmd on osa kulttuuria, eldmétarinoita tutkimalla voidaan [0ytdd myds lagempia
kulttuurisia merkityksia (Syrjdla 2007, 239). Elamakertatutkimuksen piirissd agjatellaan, ettd kun
ihminen muistelee ja rakentaa el@amétarinaansa, hén samalla rakentaa omaa nykyisté ja tulevaa
elémaansa (Syrjala 2007, 230).

Kirjoitettu ja suullinen kertomus aineistoina poikkeavat toisistaan huomattavasti. Kirjoitettu
kertomus on pidempiaikaisen pohdinnan tulos jolloin lopullisesta tarinasta muodostuu useammin
ehyt, jatkuva kokonaisuus. Jos ihminen muistaa ta kokee jonkin elamansa kaannekohdan toisena
paivanatoisellatavalajatoisenatoisella, han voi etenkin tietokoneen aikakaudella helposti muuttaa
tarinea yhd uudelleen ja uudelleen. Kirjoittaja voi selkeasti luokitella tarinassa asioiden
seuraussuhteita, tehda tarinasta loogisesmman kokonaisuuden ja sdlittéd asioita ja tapahtumia
helpommin kuin suullisessa tarinassa. (Kujala 2007, 21.) Suulliset kertomukset ovat yleensa tdynna
pienid kohtauksia ihmisen eldmastd ja niissA vuorottelevat asiat nykyhetkestd menneisyyteen.
Suullinen kertomus on toisaalta-toisaalta —puhetta ja erilaisia syitd ja seurauksia pohditaan eri
nakodkannoiltaitse kertomistilanteessa (Kujala 2007, 21).

Elamétarinoita kerrotaan ja otetaan vastaan monin eri tavoin. Ihmiset voivat kertoa eldmastéan
esimerkiksi kirjoittamallatai puhumalla sekd omasta halustaan etta esimerkiksi tutkijan pyynnosta.
Tutkija taas voi Kkerdtd eldmdkerta-aineistoa esmerkiksi haastattelemalla, tekemalla
kirjoituspyyntdja tai kayttamala valmiita eldmankertoja kuten péivakirjoja ta kirjeitd. Edelleen
analyysivaiheessa tutkijan mahdollisuudet ovat lagjat. Eléamankertoja voidaan lukea lukemattomilla
eri tavoilla ja tdman takia niiden tutkimuksesta ei voida puhua tiettyna koulukuntana (Hyvéarinen
1998, 312). Esimerkkeja omaeldmakertojen analyysitavoista ovat kertomusten sisdltnanayysi,

omaelamankertojen erillisteemojen analyysi ja omael@mankertojen anaysoiminen tarinoina.
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Tarinoiden sisdllonanalyysissa kuvataan kertomuksen tapahtumarakenteita eli etsitéan tarinan
juonta. Analyysissa korostetaan tarinan kéénnekohtia, kuvataan tarinan hahmoja, aikoja ja tiloja
seka keskitytdan tarinan rakentamisen tekniseen puoleen. (Apo 1990, 65.) Perinteisesti tarinoiden
sisdltnanalyysia on kaytetty esimerkiksi romaanien ja elokuvien analysoinnissa, joten sen
vaatimukset tekstille ovat kovat, tarinasta téytyy loytya rakenne. Omaeldmankertojen
erillisteemojen analyysissa tarinoista pyritéan [0ytamaan yhteisia teemoja, joita tdten voidaan ensin
taulukoida ja sitten purkaa. Etsittavélle ilmitlle annetaan temaattinen otsikko, jonka avulla teeman
maininnat saadaan koottua yhteen. (Tigerstedt 1990, 102, 105.) Jos esimerkiks tutkittaisiin
laakkeiden merkitystda vammaisen ihmisen edméassd, tarinoista etsittéisiin vahdisimpiakin
mainintoja |d8kkeista ja taman jakeen perehdyttéisiin esimerkiks sithen miten ja milla volyymilla,
|a8kkeet vaikuttavat vammaisen elamassa.

Kun omaeldmékertoja analysoidaan kertomuksina, otetaan huomioon ensinngkin se, etta
kertomukset eivat ole suoria hejastuksia tapahtuneesta. Toisekss on huomattava se, ettd
el@dmankerrat ovat omia erityisia tarinoitaan elka niita voi verrata muuhun elémasta kertomiseen
kuten romaaneihin tai historiallisiin kertomuksiin. (Vilkko 1990, 82.) Omassa analyysissani olen
tutkinut eldmétarinoita kertomuksina ja uskon, etta aineistoni tarinat olisivat voineet olla myds
toisenlaisia, jos kirjoittgjat olisivat Kirjoittaneet ne esimerkiks toisessa gjassa, kuin he tekivét.
Uskon, etta tarinat eivét ole ainoa totuus, mutta en kuitenkaan |&hde kovinkaan tarkasti pohtimaan

niiden todenmukai suutta vaan otan ne vastaan sellaisina kuin ne ovat.

Elaméatarinat ovat seka yksilo-, tilanne- etta kulttuurisidonnaisia. Kertomusten analyysissa on kaks
vaihetta. Ensin tutkija kiinnittéd melko automaattisesti huomiota tarinoiden silmiinpistavimpiin
tapahtumiin tai kerrontatyyleihin. Taman jakeen tutkijan tulee kuitenkin lukea tarinoita yksittdisina
kertomuksina, jotta han voi saada tarinoista irti muutakin kuin vain ensikaden havainnot. (Vilkko
1990, 91.) Elamétarinoita tulisi tdman lisaksi yhtd aikaa seka osittaa ettd pitda ne kokonaisina ja
edelleen eldmankertoja anal ysoitaessa niista téytyisi 18pi tutkimusraportin kuulua ja nékya kertojan
oma aani ja omat kirjoittamisen tavat. Omaeldmankerta muuttuu liikaa tutkijan tarinaksi, jos han
referoi tekstgga omilla sanoilla. (Vilkko 1990, 93-94.) Nimenomaan sanavalinnat voivat kertoa
eldmankerran kirjoittgjasta enemman kuin mitkd8n muut taustatiedot. Analyysissani olen lukenut
eldmétarinoita ensin yhtena joukkona ja taman jalkeen olen jakanut tarinat kolmeen ryhmaan.
Lopulta olen lukenut tarinoita viela yksiléllisesmmin ja tuon tutkimusraportissani esille
elamaétarinoista |6ytyneitd eroja. Olen myds pyrkinyt antamaan tilaa kirjoittajien omalle énelle ja

tyylille, vaikka jatkossa tarkemmin esiteltéava fiktiivisia tarinoita rakentava analyysitapani el
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mahdollistakaan sita, etta jokaisen kirjoittajan oma tyyli ja el@manvaiheet tulisivat tutkimuksessa
esille. Kaikesta huolimatta en ole kirjoittanut el&métarinoita kokonaan uusiksi vaan olen kayttanyt
fiktiivisissa tarinoissa esmerkiks sellaisia sanontoja ja kirjoitustyylgjd, mita aineiston kirjoittgjat

itse ovat kayttaneet.

Ongelmia eldmékertoihin  perustuvaan tutkimukseen syntyy esimerkiks  pohdittaessa
eldmankertojen todenmukaisuutta. Thmisilla on usein suuri halu kertoa ja kirjoittaa el @mankul ustaan
niin kuin he gattelevat olevan hyvaksyttyd. lhminen tekee seka alitajunnassaan etta tietoisesti
valintoja sen suhteen mitd han tarinaansa sisallyttda. Elamankertojen kirjoittamiseen ja narratiivien
muodostumiseen vaikuttavat seka sisdiset ettd ulkoiset tekijat. (Hydén & Overlien 2004, 266.)
Sosiaalisesti opittu kulttuurinen kompetenssi eldman kerronnassa muotoilee sitd, mink&lainen
ihmisen eldmétarinan taytyy olla, mink& muotoista on sen kerronta ja mitd asioita tarinan tulee
sisdltad (Vilkko 1997, 75). Omaa el@maa ja etenkin omia ratkai suja saatetaan kaunistellaja huonolta
kuulostavia osia jéttda kertomasta. Anni Vilkko (1997, 77) kéayttda kéasitetta kirjoittava subjekti, kun
han puhuu siitd hahmosta, jonka omael@mankerran kirjoittga on itsestéén tekstiinsa lukijaa varten
luonut. Kirjoittava subjekti kuvastaa kirjoittajan itsemaaritysta suhteessa siihen mita yhteisod
yksilolta vaatii. (Vilkko 1997, 77-78.)

Kirjoittaja saattaa my6s pohtia hyvinkin tarkkaan sen kenelle han kirjoittaa ja minkd aisesta asiasta
on kyse. Eldménkerrat voivat olla mahdollismman suoria muisteluita omasta eamasta tai
esimerkiksi retorisia kannanottoja vallitseviin oloihin. (Hyvérinen 1998, 320.) Jos kirjoittaja
esimerkikss haluaiss parempia kuntoutuspalveluita, han voisi kirjoittaa el@métarinaansa
avunhuutona viranomaisille. Tal jos kirjoittaja toivoo saavansa aikaan keskustelua vertaistensa
keskuudessa esimerkiksi aktiivisesta keskusteluryhmétoiminnasta han voi kirjoittaa tarinaansa sen

pohjalta, etta tallaiselle toiminnalle olisi ollut tilaus hdnen omassa el @méssaan.

Tutkimusta tehdessani en siis kuitenkaan ole jaényt erityisesti pohtimaan voiko jokin aineistoni
eldmétarinoissa esiintyvista asioista pitéd paikkaansa ja jokin toinen ei. Tarkeintd on se, etta
tutkimuksen tarinoiden lukijalle véittyisi kuva jostain uudesta ja mielenkiintoisesta. Parhaimmassa
tapauksessa |ukija voi saada toisten ihmisten elémétarinoista aivan uutta ymmarrysta maailmaa
kohtaan (Heikkinen 2007, 154). Toisaalta tutkimuksen tarinoiden loput ovat myds auki, silla niiden
kirjoittgjat elavét ja luovat omaa elamétarinaansa edelleen eteenpdin. Lukijalle avautuu téten

mahdollisuus pohtia tarinoiden ihmishahmojen eldamada myos tulevaisuudessa ja siitd nakokulmasta
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miten vammaiset e@mdtarinoiden Kkirjoittgjat voisivat tulevaisuudessa saada kulkea parasta

mahdollista tarinoiden tieté& sosiaalisten verkostojensa tukemana.

4.3 Vammaisten ihmisten elamatarinat aineistona

Tutkielmani empiirinen aineisto koostuu Invalidiliiton CP-vammaisten aikuisten hyvinvointi ja
kuntoutus eldménkaarella —projektin  kerd@mistéa kirjalisista eldmétarinoista N&ta hyvin
erimittaisia ja erityyppisia tarinoita oli kaytdssani 19 ja jollain tapaa kaytin analyysissani niitéa
kaikkia. Toisaalta luonnollisestikin tarinat, joista olen 18ytanyt enemman vastauksia kysymyksiini,
ovat myGs enemman esilla analyysissani. Elamétarinoista muutama oli my6s kirjoitettu sanelun
mukaan niin, etta kéytannodssa ne olivat litteraatioita ihmisten suullisesti kertomista el@amétarinoista
Ké&sittelin kaikki tarinoita kuitenkin samasta léhtokohdasta kasin, koska tarkoitukseni ei ollutkaan
|oytéa yksittaisista tarinoita tiettya juonta. Pyrkimykseni oli ennemminkin |0ytéa elamankerroista
yhtenevdisid teemoja kuin analysoida yksittdisia tarinoita alkusanoista keskikohdan kautta

|opetukseen.

Koska olen saanut aineistoni Invalidiliitolta, en ole juuri vaikuttanut sen kerddmiseen. Sain
mahdollisuuden vaikuttaa kirjoituspyynnon sisaltoéon, kun kevadla 2008 ensmmaéisen kerran
keskustelin yhtei stytmahdollisuudesta projektipdallikon kanssa. Tall6in en kuitenkaan ollut ehtinyt
miettid tutkielmaani suuntaan tai toiseen, joten se luonnostelma, joka Invalidiliitossa oli tehty,
vaikutti hyvalta. Kirjoituspyynnossa pyydetdan kirjoittamaan siitd, miten CP-vammaiset ihmiset
eavdt eamadnsd ja minkdlaiset asiat ovat erityisesti vaikuttaneet heidan elamadnsa.
Kirjoituspyynnossa pyydettiin myds kertomaan niista ihmisistd, jotka ovat olleet CP-vammaisille
ihmisille merkityksellisid. Taméa on ollut varmasti tukena sille, etta olen saanut oman analyysini
vammaisten ihmisten sosiaalisista verkostoista koottua. Lopullinen kirjoituspyynt6 |6ytyy liitteena

tutkielman lopusta.

Aineistoni koko mietitytti minua tutkimuksen alussa. Kun en ollut kerannyt aineistoa itse, en voinut
vaikuttaa sen kokoonkaan. Aineiston kokoa pohdittaessa kéytetdan saturaation kasitettd. Saturaatio
eli kyll&antymispiste tarkoittaa sitd, etta sen saavutettuaan tutkimusaineisto e saa enda uusia
sisdtja vaikka aineistoa kerdttaisiinkin liséa (Vilkka 2005, 127). Tama on tietenkin suhteessa
tutkimuskysymyksiin, sithen mita on tutkittu, sillé eri kysymysten avulla aineistosta |6ydetéan aina
omat erityiset vastaukset. Oma |ahtokohtani oli se, etta jos analyysia tehdesséni huomaisin aineiston

olevan liian pieni, ottaisin sen tueksi jonkin toisen aineiston. Invalidiliiton CP-vammaisten aikuisten
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hyvinvointi ja kuntoutus eldmén kaarella -projektissa oli joka tapauksessa suunnitteilla myos
esimerkiksi paneelikeskusteluita, joita olisin voinut kayttda lisdaineistona. Analyysia tehdessani
sain kuitenkin huomata, ettd aineistoni eldmankerroissa oli jo tarpeeks purtavaa pro gradua
gatellen ja toisaalta, etta ne oli suhteellisen helppo jakaa kolmeen selkeddn luokkaan. Taman

huomion kautta kyll&&ntymispiste naytti toteutuneen hyvin.

Elaméatarinoiden kirjoittgjien tausta on jokseenkin vaihteleva. Suurin osa Kirjoittajista on keski-
ikéisia, mutta mukana on myds vanhempia ja nuorempia ihmisid. Seka naiset etta miehet esiintyvét
edmétarinoissa.  Suurimmalla osdla  kirjoittgjista  on  liikuntavamma, mutta myos
monivammaisuutta esiintyy. Osalla kirjoittgjista on liikuntavamman liséksi puhevamma,
nakdvamma ta kuulovamma ja osala on ollut lapsuudessa monialaista kehityksen viivastymista.
Tutkimuksen liikuntavammaiset ovat vield tarkemmalta méérittel yltddn CP-vammaisia, silléa heidan

vammansa on synnynnainen tai aivan pienena vauvana syntynyt.

Alun perin kirjainyhdistelma CP on ollut lyhenne sanoista Cerebral Palsy eli se on tarkoittanut
aivohalvausta. Nykyaan CP-vamma maédaritelldan "kehittyvien aivojen liikkeista ja asennoista
vastaavien keskuksien ja niiden yhteyksien kertavaurioksi, joka on syntynyt raskauden aikana tai
varhaislapsuudessa (0-3v)”. CP-vamman syyt ja seuraukset ovat hyvin moninaiset. Suurimmalla
osalla eli noin 80 % CP-vammaisista on jokin liitanna svamma kuten puhevamma ja monilla tdman
lisdksi eri aistien kuten tuntoaistin, ndon tai kuulon heikentymista. 30 %:lla CP-vammaisista on
epilepsia ja 25 % vaikea henkinen kehitysvamma. (Suomen CP-liitto ry 2008.) Téaman liséks,
vammaisille ihmisilla saattaa esiintyd mielenterveydenongelmia johtuen vammasta aiheutuvista
kriisitilanteista, stressista jataten henkisesta ylikuormituksesta (Rekola 1994, 22).

Vaikka siis kirjoituspyyntt on aun perin lahetetty CP-vammaisille ihmisille, kdytan analyysissani
ainoastaan kasitettd vammainen ihminen. Kuten olen maininnut, aineiston kirjoittajista monet ovat
monivammaisia, jolloin CP-vamma el ole ainut fyysinen vamma, joka heidan elaméssaan jollain
tapaa vaikuttaa. Toisadta kirjoittgjat eivat myodskaan juuri kerro eldmastaén erityisesti CP-vamman
kautta vaan eldmétarinat ovat yleisid kertomuksia siitd, miten vammaisten ihmisten eldma on
mennyt eteenpain ja miten vammaisuus ylipédtdan on siihen vaikuttanut. Tutkimusta tehdessani
minulla on koko gan pysynyt mielessa se gatus, etta ihmiset ovat liikuntargoitteisia, mutta
anayysia olen tehnyt el@matarinoiden, en ihmisten CP-vammaisuuden pohjata.
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4.4 Narratiivinen lukutapa jasentémassa tarinoiden kirjoa

Narratiivinen analyysi on monen muun kvalitatiivisen tutkimusmenetelméan tavoin moniselitteinen
jamonin eri tavoin ymmarretty metodi. Toisten mielesté narratiivisuus tarkoittaa valjaa viitekehysta
kun taas toisille se kétkee sisdlleen selkedsti rakennettuja analyysimetodeja. Osalle tutkijoista jo
késitteet narratiivisuus, tarinallisuus ja kertomuksellisuus merkitsevéat jokainen hieman eri asiaa.
Tutkimuksessani kaytan kasitteitéa synonyymeing, kuten ovat tehneet esimerkiksi Vilma Hanninen
(1999) vaéitoskirjassaan, Hannu L.T. Heikkinen (2007) artikkelissaan ja Leena Syrjdla (2007)
artikkelissaan. Syrjalda (2007,239) seuraten kasitdn narratiivisuuden metodiseks viitekehykseks,
jonka kautta tarinoi den katsotaan toimivan todellisen eléman rakentajinaja valittgina (Syrjaa 2007,
239).

Narratiivisen kasite ymmarretddn monella eri tavalla, yleensa sita kaytetéén kuitenkin synonyymina
tarinalle (Riesmann 2008, 3). Heikkisen (2007, 144) mukaan taas narratiivisuuden kasitetta on
kaytetty neljalla tavalla. Narratiivisuuden on gateltu merkitsevan tarinoiden itsensi kaytannollista
merkitystd, tarinoihin liittyvéa tiedon prosessia, tutkimusaineiston tarinadlista luonnetta, seké
kéytannon anayysimenetelmaa tarinoiden tutkimisessa. (Heikkinen 2007, 144.) Ensinndkin
narratiivien kaytanndllinen merkitys ndkyy siing, etta niita voidaan tutkimuksen lisaksi kayttda
myds esimerkiks terapiassa ja koulutuksessa (Heikkinen 2007, 151).

Tiedon prosessina narratiivisuus merkitsee sitd, ettd koko tutkimus rakentuu tarinoista.
Tutkimuksen alussa tutkija esittel ee yleensa aikai sempien tutkimusten tuottamia tarinoita ja lopussa
tutkija luo itse uuden tarinan oman aineistonsa ja tulkintaprosessinsa kautta. Eri tutkijoiden
lahtokohdista syntyvét tutkimustarinat eivét tue tutkimuksen taytta objektiivisuutta, sillé ne saavat
yksiléllisen varinsa tutkijan ja tutkimuksen gjasta, paikasta ja sosiaalisesta ilmapiirista. (Heikkinen
2007, 146.) Tassa tutkimuksessa olen aikaisempien tutkimusten esittelyn jdlkeen tuottanut ensin
fiktilvisia tarinoita aineistostani ja anaysoinut niitd. Taman jdlkeen olen jatkanut analyysin
tarinaani tekemdlla paddtelmid sitd, miten sosaalinen verkostokartta muotoutuu vammaisten

ihmisten elaméssa.

Kolmanneksi tutkimusaineiston luonnetta kuvaillessaan narratiivisuus voi tarkoittaa yksinkertai sesti
Sitg, ettd aineisto on joko suullisesti tai kirjalisesti kerrottua (Heikkinen 2007, 147). Omassa
tutkimuksessani  tutkimusaineisto koostuu pelkéstéén Kkirjoitetuista tarinoista. Toisadta jos

narratiiviselta aineistolta vaaditaan enemman, sen tulee sisdltdd tarinoita, joissa on perinteisen
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tarinankerronnan tavoin alku, keskikohta ja loppu seka selked juoni (Heikkinen 2007, 147). Taloéin
narratiivia pidetédn myds valikoivana, silla sen kirjoittaja poimii kertomukseensa vain sellaisia
seikkoja, joilla on merkitystéd juonenkulun kannalta (Hanninen 2000, 127). Tama vaativampi
narratiivisen aineiston muoto on kuitenkin mielestdni ongelmallinen, silla se asettaa ihmisten
kertomat tarinat eriarvoiseen asemaan keskenaén. Edestakaisin poukkoileva tarina tai rypés pienia
tarinoita ihmisen eldmasta voi mielestani olla yhtd merkityksellista aineistoa kuin perinteisen
kertomuksen muotoon kirjoitettu omaeldmankerta. Toisaalta omassakin aineistossani myos
edestakaisin poukkoilevista tarinoista [6ytyy juonen kaltaisia hetkid, jolloin kirjoittaja on jaanyt

pohtimaan tapahtumien syita ja seurauksia.

Neljés, itsedni erityisesti kiinnostava tapa kéasitteellistéd narratiivisuus on sen ndkeminen
tutkimusmetodina (Heikkinen 2007, 148). Talloin narratiivisuus voidaan jakaa edelleen
narratiiviseen analyysiin sekéa narratiivien analyysiin. Narratiivien analyysi ssa aineistoa luokitellaan
tapaustyyppien, metaforien tai kategorioiden avulla. Narratiivien analyysissa pyritdéan myo6s
ndkemaan yhteyksia eri kategorioiden valilla Narratiivisessa analyysiss taas pyritdan tuottamaan
aineiston pohjalta uusi tarina, joka kasittelee aineiston kannalta olennaisia teemoja. Tuloksena on
takautuva tarina, jossa menneita tapahtumia on koottu yhteen niin etté on saatu aikaan kokonaisuus,
jossatarinan tai tarinoiden osaset selittévét toisiaan. (Polkinghorne 1995, 13-14, 16.)

Itse kaytan tutkimuksessani molempia narratiivisen tutkimuksen tapoja. Anayysia tehdessani jaoin
aluks eldamétarinat omiin pinoihinsa sen mukaan miten niiden sisadltamét narratiivit sopivat toisiinsa.
Tutkimuskysymykseni selvittyd, tein ensmmaisella kerralla nama pinot omien tuntemusteni
narratiiveja. En maarallisesti laskenut sitd, miten monta kertaa jokin narratiivi mainittiin, mutta
merkitsemdlla erilaiset narratiivit minulle vahvistui se, etté jokainen tarina oli oikeassa pinossa ja

muutaman tarinaa paikkaa jopa vaihdoin téssi vai heessa.

En keksinyt fiktiivisten tarinoideni teemoja sosiaalisten verkostojen merkityksesta itse tai
edeltdvien tutkimusten pohjalta vaan ne nousivat suoraan aineistosta. Koko tarinoiden kirjosta
[6ytyi tulkintani mukaan kolme erilaista suhtautumistapaa muiden ihmisten kansa el&miseen
vammaisena ihmisend. Tietenkdén yksikdan tarinoista e siséltanyt absoluuttisesti vain yhta totuutta,
mutta melko selkedn pohjavireen niistd  kustakin kuitenkin [8ysin. Taman narratiivien

kategorisoinnin jadlkeen loin kolmesta pinosta tarinoita kolme uutta tarinaa yhdistelemalla
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juonenkaanteita aineistoni tarinoista. Nain syntyivét narratiivisen analyysin kautta aivan uudet,

kokonai suutena fiktiiviset, mutta sisall61taa8n tottakin todemmat Kalevin, Helmin ja Sofian tarinat.

Narratiiviset analyysimenetelmét voidaan jakaa kolmeen eri osaan. Temaattisesssa analyysissa
pitédydytaén erityisesti anadysoimaan sitd, mitd esimerkiks haastateltavat tai el@matarinoiden
kirjoittgjat sanovat. Rakenteellisessa analyysissa taas pohditaan pidemmaélle esimerkiksi sitg, miten
kertojien tarinat rakentuvat ja miten kertoja koettaa saada tarinansa kuulostaman totuudelta.
Edelleen dialoginen ta performatiivinen analyyss menee vield syvemmadlle ja sita kéytettédessa
pyritédn tutkimaan sitd kenelle tarinaa kerrotaan ja miks nain tehdaén juuri silla hetkela
(Riessman 2008, 53-54, 77-78, 108.) Tassa tutkimuksessa kaytan temaattista narrratiivista analyysia
eli pohdin l8hinna sitd, mitd vammaiset ihmiset eldmankerroissaan kirjoittavat sosiaalisista
suhteistaan. Tuon kuitenkin toisinaan esille myods sellaisia asioita, joissa kiinnitetéén huomiota
esimerkiksi siihen, kenelle elamétarinoiden kirjoittajat ovat tarinaansa kirjoittaneet ja siihen, etta
aineistoni eldmétarinoissa on kyse yhteen aikaan ja paikkaan sidotuista tarinoista. Uskon, etté
narratiivisen analyysin menetelmia kaytettéessa el tarvitse pysyéa tiukasti yhden ainoan menetelmén

sisdlla vaan eri menetelmien hyddyntéminen voi ollaluonnollistaja mielekasta

Elamankerrallista aineistoa kasittelevia tutkimusmenetelmid voidaan Vilma Hannisen (2000, 30)
mukaan selventéd myods sen mukaan, miten tutkija ymmartéd aineistonsa luonteen. Aineistoa
voidaan tulkita maarittamalla se esimerkiksi draamaksi, sisdiseks tarinaksi tai kertomukseksi. Kun
tutkija tutkii elamankertoja draamana, han etsii niitd asioita joita todella tapahtui ja korostaa
erilaisia episodga, jotka muuttivat kertojan eldmdd. Omaelamankerrallisessa draamassa eri
henkiléhahmoailla on kaikilla oma osuutensa tapahtumista ja oma kasityksensa niistéd. Jos tutkija
kéyttéd elamankerta-aineistonsa tulkinnassa sisdisen tarinan viitekehystd, han e tutki tarinoita
sindansa vaan sitd millaisten mielen sisdisten prosessien tuloksena tarina on syntynyt. Siséisen
tarinan tulkintaan kuuluu myds se, etta tarinan kerronnan tulisi olla léhella sitd tapaa, jollaihminen
keskustel ee itsensd kanssa. (Hanninen 2000, 30.)

Jos taas tutkija tutkii elamétarinoita nimenomaan kertomuksina, han kiinnittéa niihin huomiota
kielellisina tuotteina sindnsa. Kertomuksia pidetdan tall6in sosiaalisen vuorovaikutuksen tuotteina ja
tédten aneistolta toivotaan mahdollismman luonnollista syntyperdd. Edelleen kertomusten
analyysissa tutkijan tulkintoja voi syntya periaatteessa loputon méara toisin kuin sisdisen tarinan
analyysissa, jossa ainut oikea tulkinta on se, josta tutkittava tunnistaa itsensa. (Hanninen 2000, 31-

32) Omassa tutkimuksessani kaytan pitkdlti kasitystd elaméatarinoista kertomuksina.
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Eléamankertojen tulkinnassani on kuitenkin viitteitd myds sisdisen tarinan gjatukseen, silla aineistoni
on pitkalti kirjoitettu tutkimukseen osallistujien omasta toimesta, enka itse ole ollut dialogissa
omael@mankertojen kirjoittajien kanssa. Analyysissani kaytan sisdisen tarinan kasitetta jollain tapaa
synonyymina identiteetin kéasitteelle kertomaan siitd, miten jotkin asiat tai sosiaaliset verkostot ovat

vaikuttaneet vammaisten ihmisten eldman ja eldman kokemiseen.

Narratiivista menetelmaa kéyttavat tutkijat pitavét tarkednd, etta narratiivinen lukeminen vaatii yhta
aikaa kolmen eri kertomuksen dialogia. Narratiivisuuteen tarvitaan seka kertojan aanen,
taustateorioiden ettd lukijan reflektiivisen lukutavan ja tulkinnan kuuntelemista. (Kujala 2007, 27.)
Myds omaeldmankertojen luenta on monivaiheinen prosessi, jossa aineiston lukeminen jatkuvasti
korjaa ja tdsmentaa tutkimusasetelmaa (Vilkko 1990, 91). Analyysin loppuvaiheilla en enda pysty
muistamaan kuinka monta kertaa luin aineistoni |dpi, puhki ja poikki. Aineistosta on olemassa
useita kopioita, jotka ovat tdynnd enemman ja vahemman sekavia merkintgjd Analyysia
aloitellessani mielessani olivat tutkimuskysymykset ja menetelmana narratiivisuus. Vaikka téllaista
ragjausta padssani teinkin, jouduin silti palaamaan useasti alkuun ja miettimaén uudelleen mika

olikaan olennaista jamikéaei jaloytyisiko jostain vielajotain uutta olennaista tietoa.

Kuten olen edella todennut, laadullinen tutkimus e véalita totuutta maailmasta sellaisenaan vaan
tutkimusraporttien sisélt on aina tutkijan oman nakdkulman ja tulkinnan véarittama (Kivinieni 2007,
73). Taman vuoks tutkielman seuraavasta luvusta alkava tarina vammaisten ihmisten elamasta ja
sosiaalisista suhteista on vain yksi mahdollinen kuvaus tésta ihmisryhmésta ja aiheesta. Erilaisilla
tutkimusmenetelmilla samasta aineistosta olis voinut 10ytd8 varmasti kymmenia tarinoita liséa.
Syrjdlan (2007, 240) mukaan eldmétarinoita tutkittaessa jokainen tutkija luo lopulta oman
metodinsa lukea ja tulkita tarinoita narratiivisesti. Elamétarinoiden ja metodien kirjon edessa tutkija
pyrkii parhaansa mukaan |6ytamaan sellaisen omanlaisensa tien, joka saa lukijan seuraamaan ja
kiinnostumaan matkasta toisten ihmisten eldméaén sek& saamaan sijaiskokemuksia. (Syrjaa, 2007,
240.)

Narratiivisessa vammaistutkimuksessa on edelleen oltava tarkkana sen suhteen, miten aineistoa
lukee. Ensinndkin voi olla vaarallista ndhda narratiiveista koottu tarina koko ryhméa koskevana
yhtena totuutena. Toiseks narratiivisesta tutkimuksesta voi muotoutua raportti, joka tarjoaa vain
viihteellisen tirkistedlymahdollisuuden vammaisten ihmisten eldmaan. (Marks 1999, 183.) Itselleni
vammaistutkimuksen tekeminen alkoi tuntua erityiseltd haasteelta siind vaiheessa kun huomasin,

ettd monet vammaistutkimuksen tekijat kertovat teoksisssan myds omasta vammastaan ja
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korostavat vammaisuuden yksiléllisté luonnetta. Mietin tutkimusta tehdessani sitg, ettd enté jos
loukkaan tutkimusraportillani vammaisia ihmisid tai saan heiddt muutoin gjattelemaan, ettd yritan
kirjoittaa asioista, joista en mitddn henkilOkohtaisesti tieda Sinansad runsaat ”ulkokohtaiset”
kokemukseni vammaisista ihmisistd keskittyivat kehitysvammaisiin ja kehitysvammaisiin
monivammaisiin, jotka nayttaytyivét aineistossani vain lievien kehitysviivastymien tms. muodossa.
Olen kuitenkin pyrkinyt reflektoimaan ja selittdméén asemaani vammattomana vammaistutkijana
[8pi tutkimuksen.

Eléamétarinoiden ja narratiivien maailmatuo tutkijan aina lahemmaksi sitd moninaista ja sekavaakin
identiteettien maailmaa, jossa vammaiset ihmiset elévat. Tutkijalle avautuu abstraktin teoretisoinnin
lisdks ja sen tilalle mahdollisuus tutkia vammaisuuden kokemisen konfliktista luonnetta ja
kokemusten muuttumista. (Marks 1999, 185.) Koska vammaisuuden narratiivit ovat loppujen
lopuks kaikki yksildllisig, e tutkijan vammaisuudella tai ei-vammaisuudella lopulta ole niin suurta
merkitysta. Omista lahtokohdistaan huolimatta ihminen e koskaan voi tdysin ymmartda toisen
ihmisen tarinaa. Tarkeinta on, etta tutkijakin pyrkii pdasemaan niin sisdlle aineistonsa tarinoihin,
etta han kykenee analysoimaan niita parhaansa mukaan seka yksildllisind tarinoina etté tarinoiden

ryhmina.

4.5 Tutkimuksen eettisyydella on oma tarinansa

Tutkimuksen eettisyys on asia, jonka tulisi mietityttdd tutkijaa tutkimuksen jokaisessa vaiheessa
alkupohdinnoista tutkimuksen julkaisemiseen. Eettisesti kestavélle tutkimukselle on ehtona, etta
tutkija pohtii jokaisen valintansa kestavyytté ja niita seurauksia, joita valinnoista syntyy (Pohjola,
2007, 12). Esimerkiksi menetelmavalinta on asia, joka vaatii tutkijan gjattelemaan ja tulkitsemaan
asioita tietylla tavala (Pohjola 2007, 22). Narratiivista tutkimusta tehdessani olen sitoutunut
nakemaan aineistoni rakenteen narratiiveina ja tulkitsemaa niitd taman viitekehyksen [gpi. Hyva
tieteellinen kdytanto tarkoittaa eettisesti kestévan menetelménvalinnan liséks sitg, etta tutkija keréa
aineistonsa eettisesti kestavdla tavalla. Tutkimus luo uutta todellisuuskuvaa, jolloin tutkija on
vastuussa tutkimuksestaan seka aineistolle etta tutkimuksen vastaanottgjille. (Vilkka 2005, 30.)

Sosiaalitieteissa pohditaan paljon sité, mité aihetta saa tutkia (Pohjola 2007, 18). Eettisen pohdinnan
kohteena voivat olla erityisesti marginaairyhméssa elévien ihmisten eldamdan tunkeutuminen tai
arkaluontoisten henkilokohtaisten asioiden penkominen. Vaikeitakin asioita on kuitenkin

mahdollista tutkia kunhan ottaa huomioon niiden ihmisten oikeudet, jotka ovat tutkimuksessa
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mukana (Pohjola 2007, 18). Omaelamankertoja tutkittaessa lukijan taytyis ensinndkin pitaytya
uskollisena lukemdleen tarinalle ja toisaalta vaikka tutkija néin koettaisikin tehdd, on toisen
kirjoittaman tarinan tulkinta aina poliittista toimintaa, jossa tutkija ottaa vallan itselleen
(Czarniawska 2004, 61).

Eettiselta kannalta katsottuna tutkittavien ihmisten ryhmind erityisen vahingoittuvina voidaan pitda
vanhuksia ja sairaita. Eettisyyden kannalta tulee myds ottaa huomioon esimerkiks se miten
mahdolliset tutkittavat ymmartavét tutkimukseen osallistumisen seuraukset ja se miten he pystyvét
kommunikoimaan tutkijan kanssa. (Waldrop 2004, 237-238.) Téassa tutkimuksessa elanankertojen
kirjoittgjilla oli [ahinn& liikuntakykyyn, puheentuottamiseen tai aistethin liittyvéa vammaisuutta.
Taldin tutkimuksen tarkoituksen ja osallistumisen merkitysten ymmartamisessa e voida katsoa
olleen erityisia ongelmia. Suurin osa kirjoittajista myos kirjoitti tarinansa itse omassa rauhassaan tai
vahintéankin kertoi sen suullisesti itse. Tarinoiden Kkirjoittamisen haukkuus ja kirjoittamisen
toteutuminen on siis mielestani ollut peraisin tutkittavien omista lahtokohdista. Y ksil6t ovat saaneet
tehda omat padtoksensa ja kaytéannon ratkaisunsa itse sen informaation perusteella, jota he ovat

saaneet projektilta.

Elamétarinoiden kirjoittajat ovat haavoittuvaisia sen jalkeen, kun he ovat jattaneet henkil 6kohtaisen
tarinansa muiden luettavaksi (Hatch & Wisniewski 1995, 128). Omaeldméankertoja on toisaalta
perusteltu itsessadn eettisiksi aineistoiksi sen takia, ettéa ne antavat ainakin suhteessa hyvin éénen
tutkimukseen osalistuneille. Elamankerrallisen tutkimuksen piirissa uskotaan, etta nimenomaan
kertomukset vaittavéat ihmisten kokemuksille antamia merkityksia parhaiten, koska niissa ihmiset
saavat kertoa hyvin vapaasti elamastdan. (Hanninen 2000, 34.) Tutkimukseni aineiston kohdalla
tutkimukseen osallistuneiden vapaata @@ntd suuntas selkeasti jonkin verran CP-vammaisten
aikuisten hyvinvointi ja kuntoutus eldmédn kaarella —projektin nimi seka se kenelle kirjoittajat
gattelivat kirjoittavansa. Vaikka kirjoituspyynnossa e erityissmmin pyydetty vastaamaan juuri
kuntoutukseen liittyviin asioihin, (mydhemmin projektin aikana gitékin vield pyydetéan
kirjoittamaan) Kirjoittgjat kertoivat muun eldmétarinansa lomassa hyvin tarkasti 188kityksistéan ja
esimerkiksi siitd miten monta tuntia fysioterapiaa ja allagjumppaa heille on viikoittain luvattu. He
olivat my6s hyvin valmiita Kkirjoittamaan niistd epékohdista, joita Kelan tarjoamiin

vammaispalveluihin ja kuntoutuksiin heidan mielestéan liittyy.
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Kuten edelld on todettu, eri eldmétarinan kirjoittgjat kirjoittavat myos erilaisille vastaanottajille.
Toiset eivét ehka gattele kenelle he kirjoittavat tai kirjoittavat kuin itselleen. Toiset voivat kirjoittaa
viranomaisille, joilta he kaipaavat lisdd tukea. Osa aineistoni kirjoittgjista kirjoittikin tarinansa
yleisesti sellaisille ihmisille, joilla on mahdollisuus vaikuttaa vammaisten ihmisten eldmaan, mutta
toinen osa kirjoitti melko selkedsti CP-vammaisten aikuisten hyvinvointi ja kuntoutus eldman
kaarella —projektin projektipdallikolle, jonka ainakin osa kirjoittajista tuntee henkil 6kohtaisesti. En
kuitenkaan ole kokenut, ettd ndméa selkat olisivat haitanneet tutkimukseni tekemistd vaan
péinvastoin. Kun tarinoita ei ole kirjoitettu suoraan tutkimuskayttoon minulle, uskon, etta niita on
ollut vapaampi ja rohkeampi koota. Eettisyyden kannalta télla on se merkitys, etté uskon saaneeni
melko vilpitontd aineistoa ja kuten todettu, kirjoittgat ovat joka tapauksessa tienneet, etta heidan
kirjoituksiaan voidaan kayttaa tutkimuksessa. Kirjoittajat ovat kirjoittaneet aidosti siitd, mita he
ovat elamassédn kokeneet ja miten eri sosiaalisen verkoston osapuol et ovat heité kohdelleet. Uskon,
etta Invaidiliitto, monelle kirjoittgjalle tuttuna jarjestond, on luonut turvallisen pohjan kirjoittaa
edmétarinoita. Uskon myds, etta eldmétarinoiden Kirjoittajat ovat tarinoissaan jakaneet seka
kritiikkia ettd kiitoksia melko rehellisesti vahintéankin kaikkia muita paits ehka Invadidiliittoa

kohtaan.

Elamankertatutkimuksessa eettiset ongelmat la8htevat monen muun tutkimuksen tavoin myods
tarinoiden Kkirjoittgien tunnistettavuudesta. Itse olen yhdistellyt tarinoita jolloin yhdenkadan
tutkittavan tarina el ole kokonaisuudessaan esilla. Eldaménkertoja tutkittaessa on kuitenkin myds
eettiseltd kannalta olennaista kirjoittgjien oman Kirjoitustyylin ja oman, eika tutkijan tarinan, esille
tuominen. Tall6in on luonnollisesti edessa se, etta kirjoittamistani fiktiivisista tarinoista tunnistetaan
osia, esimerkiks ison tarinan sisdlla olevia erilaisia sattumuksia, kuuluvaks tietyille ihmisille.
Olennaisinta on kuitenkin mielesténi se, ettd arkaluontoiset asiat olen pyrkinyt piilottamaan niin,
ettei niita osata yhdistéd. Olen muuttanut perinteiseen tapaan nimia ja paikkakuntia, tarinoiden
kertojien ian ja yhdistellyt esimerkiks eri perheiden rakenteita niin pitkdle kunhan ne evét
vahingoita tarinoiden olennaisinta kerrontaa. Itse tarinan kirjoittgjien nimid en edes missdan
vaiheessa ole tiennyt silla kopioidessani aineistoa Invalidiliitolta poistin allekirjoitukset papereista

samantien.

Elamétarinoiden Kkirjoittgjat eivat tule lukemaan tutkimusraporttiani ainakaan ennen kuin
tutkimukseni on téysin valmis, joten vastuuni pitda tarinat mahdollismman anonyymeina on
merkittdva. Koko analyysini eettisyyttd on kuitenkin ollut tukemassa se, ettd CP-vammaisten

aikuisten hyvinvointi ja kuntoutus el@mankaarella —projektin projektipddllikkd on lukenut
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tutkimukseni ja antanut siité palautetta ja esimerkiksi anonymiteettiin liittyvia korjausehdotuksia.
Projektipaallikko on itse lukenut eléamankerta-aineiston ja tutkimukseni uskottavuuden kannalta on
merkityksellistd, ettd hanen mielestédn tutkimukseni analyyss osuu kohdilleen. Eettisten
pohdintojen tekeminen on jossain méarin monimutkaista ja hankalaa, jolloin epavarmuus oman tyon
eettisyydesté kaivertaa toisinaan mielté. Toisaalta téma epavarmuus voi olla hyvasta, silla ainakin se
pitéd tutkijan hereilld ja tarkkana eettisten asioiden edessd. (Waldrop 2004, 236.) Omassa
tutkimuksessani esttiset asiat ovat tulleet esille alka-goin koko tutkimusprosessin gjan seka omista
gjatuksistani kasin ettd minua tutkimuksen teossa auttaneiden ihmisten gatuksista kasin, jolloin

olen joutunut pohtimaan niita useaan kertaan uudelleen.
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5.ERILAISIA TARINOITA ELAMASTA

Taman luvun tarkoitus on tuoda esille niita fiktiivisia tarinoita, joita luin ja Kirjoitin auki
vammaisten ihmisten omaelaménkerroista. Tarinoita oli ensi katsomalta hyvin monen erityyppisia,
mutta pikku hiljaa niité 18pikdyméalla esiin nousi kolme erilaista henkil6hahmoa ja tarinaa, joiden
kautta vammaiset ihmiset kirjoittivat eldméankulustaan ja siihen vaikuttaneista sosiaalisista
verkostoista. Toiset eldamankerran kirjoittgjat kokivat eléneensd elamas, jossa taytyy itse pérjata
eteenpdin. Toislle taas léhimmaisen tuki oli erityisen merkityksellisesséd asemassa. Kolmannet
tarinan kertojat keskittyivéat kertomaan sitd, kuinka ihminen oli kokenut olleensa el@amansa
jokaisessa kaanteessa uhri ja syrjitty. Itse péarjaamista korostavia tarinoita olen 16ytanyt kahdeksan
kappaletta, sosiadlisia suhteita merkityksellisina pitévia tarinatyyppgd on seitseman ja
luovuttaneiden tarinoita on selvasti véhemman €li nelja

Seuraavissa alaluvuissa kéyn itse luomieni fiktiivisten tarinoiden ja niiden anayysin pohjalta
tarkemmin 18pi néita kolmea tarinamallia. Olen antanut eri tarinoille oman henkiléhahmon, itse
parjdamistd korostavat tarinat on koottu Kalevin tarinaksi, sosiadisia suhteiden merkitysta
korostavien tarinat |6ytyvéat Helmin tarinasta ja uhriuteen keskittyvien tarinoiden hahmo on
nimeltéan Sofia. Aineiston el@amétarinoissa jokai sessa tarinatyypissa on ollut seka miehia etta naisia,
joten tarinoiden hahmojen nimet eivét viittaa sukupuolieroihin eri tarinatyyppien vélilla
Aineistossani eri tarinatyyppien edustgjia oli siis melko lailla saman verran sek& miehissa etta
naisissa enka ole téssa tutkimuksessa ldhtenyt muutenkaan pohtimaan mahdollisia sukupuolten
valisia eroja. Koska fiktiiviset tarinat on koottu pitkalti aineistoni eldmétarinoita yhdistelemall,
eivit esmerkiks tarinoissa esiintyvd CP-diagnoosit ole valttaméttd medikaalisesti
totuudenmukaisia. Tarinoissa myos oirekuvaukset on koottu eri ihmisten elamastd, jolloin niita e
todellisuudessa ole olemassa. Otan Kaevin, Helmin ja Sofian tarinoissa téllainen fiktiivisen
vapauden, koska se e kuitenkaan muuta oman tutkimuskysymykseni tarkastelua siita syystg, etté en

ole tutkimuksessani sitoutunut medikaaliseen CP-vammaisuuden méaarittelyyn.

eroja, sillaKalevin, Helmin ja Sofian tarinat eivét ole yksi ainoatotuus. Tarkoitukseni ei ole gjatella,
etta yksilolliset tarinat voi niin vain yksikantaisesti niputtaa yhteen, mutta fiktiivisten tarinoiden
tarkoitus on tuoda esille tutkimuskysymysteni kannalta jotain yhteista ja jattéa tarinat siind mielessa

auki, ettd niiden tapahtumat ja merkitykset voisivat ollatoisin analysoituina myos hieman toisin.

46



Jokaisesta aineistoni tarinasta myds varmasti 16ytyy jokaiseen fiktiiviseen tarinaan viittaavia asioita,
mutta olen jakanut tarinat sen mukaan, mika tarinatyyppi kulloisessakin tarinassa on vahvimmassa
osassa. Andyysin olen rakentanut niin, ettd ensin esilla on jokin lyhyt osa fiktiivisesta tarinasta.
Taman jalkeen olen analysoin tdtd osaa, tarina jatkuu ja olen analysoinut taas hieman lisda.
Aineistoni kaikki tarinat eivat ole alun perin olleet ldheskéin niin juonellisia ja kronologisesti
eteenpain menevia kuin kirjoittamani fiktiiviset tarinat. Tassa kohtaa olen kayttanyt hyvakseni niita
tarinoita, joiden rakenne on ollut selkedmpi ja tuonut muiden tarinoiden osia mukaan pienempien
kertomusten kautta. Fiktiiviset tarinat eivat koostu suorista sitaateista ja esimerkiksi yhdessa
kappaleessa voi olla yhdisteltyna osia monen eri kirjoittgjan tarinasta. Vaikka olen koonnut
fiktiivisia tarinoita jopa lauselden muodon myoéta itse, olen pyrkinyt séilyttdmaan tarinoissa sellaisia
sanojajakertomisen tyylg g, joitaaineiston kirjoittgjat ovat kayttaneet.

Aineistoa lukiessani ja projektijohtajan kanssa keskustellessani minulle on syntynyt oletus, etta
aineiston kirjoittgat eivét ehka ole kaikkein edustavin ryhmé vammaisista ihmisista. Jo siita, etta
tarinoiden Kkirjoittgjista suurin osa on Kkirjoittanut tarinansa itse, voidaan olettaa, ettd aineistoni
vammaiset ihmiset ovat ehka hieman hyvaosaisempia kuin mika olisi keskimaérdinen tulos
vammaisten ihmisten ryhmassd. Myos melkein jokaisen tarinan perusvire, myos luovuttaneiden
kohdala, oli anakin sen verran positiivinen, etta uskoisin sen hieman laskevan, jos
aineistonkeruutapa olisi ollut sellainen, etta ihan jokainen vammainen ihminen olisi voinut
osallistua. Kuitenkin se, etté 10ysin erilaisia, selkeita tarinatyyppeja osoittaa, etta aineistoni kertoo

jotain merkityksellistd vammaisten ihmisten sosiaalisten suhteiden merkityksesta

5.1 Kalevin tarina: ” Itse taytyy parjatd”

Minun nimeni on Kalevi. Olen syntynyt vuonna 1954 kaksoissiskoni kanssa itdsuomalaisessa
pienessa kyldssd. Mella oli siskoni kanssa kuitenkin kiire tdhdn maailmaan ja synnyimme
puolitoistakuukautta liian aikaisin. Rauhaksi nimetty siskoni kuoli hatakasteen saatuaan
vuorokauden syntymansa jalkeen. Minulle jai synnytyksesté lahjana CP-vamma, oikea jalkani on
vasenta jalkaa lyhyempi. Taman lisaksi vasen kateni el toimi moitteettomasti ja minulla on lievia

pakkoliikkeita vartal ossani.

Jo hyvin pienesta pitden olen ollut pitkia aikoja poissa kotoa. Helsingin Lastenlinnassa viettaméani
jaksot olivat pituudeltaan kolmesta kuukaudesta jopa puoleen vuoteen. Kolmen ikdisend minulle

tehtiin enssimméinen suuri leikkaus, jossa vasemman silmani virheasentoa Kkorjattiin. Leikkaus
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auttoi noin yhdeksan -vuotiaaksi, jolloin silma palautui entiselleen ja pikkuhiljaa aloin menettaa

siitéd nakokykyni. Viimeiseen kolmen kuukauden pituiseen sairaalajaksoon Lastenlinnassa kuului

Itse parjédmista korostavat henkil6t kertovat jonkin verran sosiaalisista suhteistaan, mutta niiden
suurin merkitys on negatiivinen tai melko merkitykseton, harvoin positiivisella tavala tarkea
Moniin aneistoni tarinoista sisdltyy kertomuksia Lastenlinnasta. Itse parjddmista korostaneille
Lastenlinnassa vietetty aika saa hieman negatiivisen savyn kirjoittgjien muistellessa sitg, kuinka
pieni laps joutui viettdmadn pitkia aikoja sairaalassa. Sairaalan henkilOkunnasta tarinoissa el
kirjoiteta sen tarkemmin elk& myoskéaan esimerkiks vanhempia suoraan syyteta siita, etté he ovat
jattaneet lapsensa yksin Lastenlinnaan. Lastenlinnan aikaisissa kaverisuhteista el mydskdan mainita

mitaan.

Muutoin kavin kouluni omassa kunnassamme, jossa olin ensmmdinen tavalliseen luokkaan
integroitu vammainen oppilas. Osa toisten oppilaiden vanhemmista epéili, etta minulla voisi olla
negatiivisia vaikutuksia heidan lapsiinsa. Myds opettajani oli vastustanut minun ottamista
luokalleen ja kotonani puhelimet soivat ahkerasti opettajan vaatiessa, ettd minut tulis sirtaa
erityiskouluun. Jostain syysta vanhempani jaksoivat kuitenkin taistella tata vastaan. Jatkoin koulun
kayntid, mutta aina se e ollut henkisesti helppoa. Osa lapsista jaksoi huomautella sita
miten ” hassusti” kavelin ja etenkin liikuntatunnit olivat minulle painajaista. Olin tietenkin se, jota
kukaan e halunnut joukkueeseensa. Pesdpallossakin ensimméinen hutunkeitto tehtiin, kuten
tavallista siita, kumpi joukkue pelaa ensin ” ulkona” ja kumpi ” sisall&” . Toinen hutun keitto koski
sitten sitd kuka joutuu ottamaan minut. Opettajaa tdmé e tuntunut haittaavan. Pyrin kuitenkin jo
lapsena liikkumaan ja erityisesti polkupyoralla huristelu kiinnosti minua. Kolmen péivan ajan

harjoittelin ajamista kunnes se alkoi sujua. Sihen mennessé sidetarpeita taisi kulua aika rutkasti.

Kouluailka on itse péarjdavan Kalevin tarinassa melko vaihtelevaa aikaa, siihen liittyy seka
negatiivisia ettd positiivisia kouluvuosia. Opettajien merkitys on ollut suuri, silla pitkélti siitd on
riippunut onko Kalevi hyvaksytty tasa-arvoisesti oppilaakss muiden joukkoon vai onko hanta
kiusattu ja syrjitty. Koulukavereista kirjoitetaan lahinna sen kautta, etté he ovat kummastelleet CP-
vammaista luokkatoveriaan ja osa heistéd on myds kiusannut hantd. Kalevi on kuitenkin selvinnyt
koulusta oman sitkeytensd ansiosta. Hanen viestinsd on, ettd vaikka koulukiusaaminen jé&ttéa
jdkensd, vahva ihminen péadsee eldméassdan silti eteenpain. Kalevin tarinassa liikunnan

harrastaminen el jaanyt siihen, ettéa hanta koulun liikuntatunnilla syrjittiin vaan han paétti opetella
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polkupyorala gjon ja kovan yrittamisen jakeen han sen myds oppi. Esimerkiksi lukemaan tai
kirjoittamaan oppiminen on voinut olla itse péarjaaville toddla vailkeaa, mutta vaikka opettajat
olisivat toruneet heité ja he olisivat jéaneet jossain vaiheessa luokalleen, heistd kukaan e ole

luovuttanut kesken kaiken.

Ainedllisesti elamani e poikennut mitenk&an sen ajan lasten ja nuorten elamastd, minka vuoksi
uskon, ettd jossain maarin perheeni minusta kuitenkin valitti. Tunne-elaméani kars kuitenkin
haaksirikon jo varhain. Perheeni piirissa ja kylayhteisossani tuli jokaisen oppia sailémaan
tunteensa sisalleen. Jos itketti, piti menna katsojilta piiloon. Valini @itiin ja isdan jaivat etaisiks,
koska jo pienend olin paljon poissa kotoa. Mydskaan isani ei viihtynyt kotona vaan teki tyotd, jossa
hénen piti kierrella ahkerasti naapuripitdjissa myyntihommissa. Uskon, etta télla keinolla isa pyrki
unohtamaan kotona olevat vammaisen tyttdren ja sairaan vaimon. Isan sukukaan e koskaan
hyvaksynyt vammaani. Aitini kuoli sairauteensa juuri kun olin tayttanyt 15 vuotta. Vaikka &itini
kuolema satutti minua ja isaa, luulen etta osittain tunsimme myds helpotusta. Aidin riutuminen
elaméan ja kuoleman rajamailla oli ollut jo vuosia pelottavaa katseltavaa.

Itse parjanneiden ihmisten perhesuhteet ovat olleet periaatteessa kunnossa, mutta he eivat kerro
erityisen ldheisestd suhteesta vanhempiinsa tai sisaruksiinsa. Vanhemmat ovat jarjestaneet CP-
vammaiselle lapselleen ainedllisesti niin hyvan elaman kuin mahdollista, mutta heidan erityinen
kiintymyksensa ja rakkautensa lapseen eivét tarinoissa ndy. Tama johtuu osittain varmasti siita, etta
aineistoni kirjoittgjista suurin osa on syntynyt ennen kuusikymmentalukua. Tall6in yhteiskunnan ja
yhteisdjen asenne vammaisiin ihmisiin loi tilanteen, jossa vanhemmat joutuivat enemman tai
vahemman hgpedmaan vammaista lastaan. Vammaisen lapsen tuottamaa hépedé ja surua on ehka
koetettu lieventda sillg, ettei vammaista lasta ole osattu tai vain uskallettu rakastaa niin paljon kuin
vammattomia lapsia. Aineistossani ne Kkirjoittgjat, jotka ovat syntyneet kuusikymmentduvun
jdkeen, ovat poikkeuksetta Kkirjoittaneet lampoisemmistd suhteista vanhempiinsa kuin sita

vanhemmat Kirjoittajat.

Kalevin tarinassa isé on paennut kotona asuvaa sairasta vaimoaan ja vammaista lastaan paljon
matkustelua vaativaan tyohon. Kalevi on pienestd asti joutunut elémaan pitkalti keskendan sairaan
ditinsa ja kodinhoitgjan kanssa. Sairautensa vuoksi mydskaan &iti e ole ollut Kalevin eéamassa
mukana, kuten pieni lapsi yleensa toivoo ja taman liséksi Kalevi on koko lapsuutensa joutunut
eldmaan sen tosiasian kanssa, etta éiti saattaa menna pois koska tahansa. Toisaalta Kalevi kokee,

ettd hdnen etdinen suhteensa vanhempiinsa johtuu myds siita, ettd han on ollut pitkia aikoja
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Lastenlinnassa. Hanen tarinastaan e kuitenkaan suoraan voi lukea, moittiiko han vanhempiaan tai
tuon aikaista terveydenhuoltoa siitg, etta han joutui viettamaan paljon aikaansa Lastenlinnassa vai
onko han hyvéksynyt sairaalgaksojen merkityksen kuntoutukselleen. Kaevin tarinasta voi lukea,
etta vaikka hanelld ei ole sisaruksia, hdn on joutunut ottamaan vahintéénkin itsestdan, ehka myos
ditinsa hoidosta sellaista vastuuta, joka el kuulu lapsen elémaan. Kalevi on joutunut pérjaamaan itse
ja aikuistumaan aikaisemmin kuin muut. Toisenlaisissa yksin pérjaamista korostavissa tarinoissa
suhteesta vanhempiin e kirjoiteta juuri ollenkaan. Kun kotoa saatava tuki puuttuu, ihmisella el

useinkaan ole muuta mahdollisuutta kuin yrittaa itse.

15-vuotiaana, nuorena poikana paasin opiskelemaan Helsinkiin nykyiseen Ruskeasuon kouluun,
jota kuitenkin tuohon maailman aikaan kutsuttiin nimell& Raajarikkojen koulusaatio. Koulussa ol
tiukat sdannot ja niita yllapiti tiukkailmeinen vanhapiika. Koulussa pojat ja tytét eivat saaneet
vierailla toistensa luona kuin sunnuntaisin, omia radioita ei saanut olla, tyttdjen taytyi pukeutua
mekkoihin ja esiliinoihin ja poikien muutoin siististi. Itse olin moniin koulutovereihini verrattuna
onnellisessa asemassa, silla pystyin itse kavelemaan kayttéen apuna kyyndrsauvoja ja toisessa
jalassa korkeapohjaisempaa erikoiskenkda. Ruskeasuon koulussa viettamani vuodet auttoivat
minua hyvaksymaan itseni vammaisena ihmisend ja muutenkin sellaisena kuin olen. Tana aikana

kavin myos rippikoulun ja ensimmaisté ehtoollista syddessani olikin hymy herkassa.

Ruskeasuonkoulu on ollut yksi Kalevin edman merkittavista kdannekohdista. Muiden vammaisten
nuorten kanssa tasa-arvoisesti opiskellessaan hén oppi omien sanojensa mukaan toisadta sen, etté
hdn on hyvd omana itsendan ja toisadta ettd hadn on kuitenkin onnekas, koska
vaikeampivammaisiakin ihmisié kuin hén on olemassa. Toisadlta se, ettéd nuoret vammaiset ihmiset
opiskelevat kaikki samassa koulussa, poissa ulkomaailmasta on hyva asia. Nuoret saavat talloin
oppia tuntemaan itsensd ja parhaimmassa tapauksessa hyvéksyméan itsensa ilman jatkuvia
Sitg, ettéd han on jotenkin poikkeava ja etta hdnen myoés tulee pysya ikdan kuin piilossa, enintéan

toisten samanlaisten nuorten kanssa.

Konfirmaatiota seuraavana paivana olin lahdéssd kauhean rantdsateen saattelemana kotiin
paasiaislomalle. Isani oli tulossa minua hakemaan, mutta ajoi matkalla autonsa sillankaiteeseen.
Onnettomuus e ollut paha, mutta tuon loman aikana sain kotikylassani otsaani hullun leiman.
Luulen, ettd minua syytettiin tapahtuneesta. Tuolloin sain ensimmaisen kerran vahvasti mieleeni

ajatuksen itsendisen daman aloittamisesta. Tunsin entista vahvemmin olevani isdlle ja suvulle
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taakka ja koin, ettd mahdollisuuksiini elda " normaalia” elamda e uskottu. Mybhemmin olen
kokenut, ettd osittain tama lannistaminen on auttanut minua pysymaan sinnikkaana ja sisukkaana
silla olen halunnut osittain ndyttad muille, ettd voin parjata eldmassani. ltsendinen eldmani el
kuitenkaan lahtenyt alkuun ihan tuosta vain, silla Helsingin koulun ollessa lopuillaan kuulin
tuomioni, jonka mukaan olin niin vaikeavammainen, ettei mitddn ammattikoul utusta voitu ajatella.

Palasin siis kotiin. Nain& vuosina suoritin joitain kirjekurssegja esimerkiksi kirjoittamiseen liittyen.

Kalevin tarinassa toive varsinaisesta itsendisesta eldmasta on syntynyt monien epaonnistuneiden
sosiaalisten kohtaamisten kautta. Kun hén on jo koko lapsuutensa joutunut itse sinnittelemaan
paéstakseen eteenpéin, on viimeinen niitti se, ettd hanta el viiden-kuudentoista vuoden jalkeenkaan
hyvaksyta suvun tai kylayhteison piirissa. Taloin Kaevi lopullisesti pdéttas, ettd jossain vaiheessa
hén haluaa olla muutakin kuin taakka ja parjdta yksin. Osittain héanen motiivinaan on se, ettd han
haluaa nayttéa muille, etta han pystyy erilaisiin asioihin kuten vammatonkin ihminen. Muutama
vuosikymmen sitten vammaisen nuoren itsendistyminen e kuitenkaan ollut helppoa, kun
vammaisten ihmisten sosiaalipalvelut ja tukitoimet eivét olleet vidd edes nykyisella tasolla
Ruskeasuon koulun lausunto siitd, etta Kaevi on lilan vaikeavammainen mihinkaén
ammattikoulutukseen kuulostaa hyvin jyrkéta, ottaen huomioon sen, ettéd Ruskeasuon koulussa han
oli viedd melko lievasti vammautunut luokkatovereihinsa verrattuna. Kalevi joutui Sis
sinnikkyydestéén huolimatta palaamaan kotiin ja tarinan perusteella niin on joutunut tekemaan

my®s moni muu hanen luokkatovereistaan.

Vuonna 1976 paasin kokeilemaan Ruskeasuon koulunaikojen ystavani kanssa opiskelua
kansanopistossa. Sella opiskeltiin teoriaopintojen lisdks paljon esimerkiksi kodinhoitoa ja
kasitéita. Taman jakson jalkeen padsin Turkuun kuntoutusjaksolle, joka taas poiki ajatuksen siita,
etta voisin hakea asuntoa Invalidiliiton asumispal vel uyksikdstd. Muuttaessani ensimméi seen omaan
asuntoon tunsin itsetuntoni nousevan kohinalla. Koulutusurani jatkui niin, etta aloitin
aikuisopiskelijana lukio-opinnot. Taman jalkeen paatin viea jatkaa yliopistoon. Vammaisuuteni
otettiin huomioon siing, etté paasykokeissa sain enemman aikaa kirjoittaa vastauksiani ja paasin
sisddn vammaisten kiintiossa. Tahan erikoiskohteluni loppuikin, mutta toisaalta on kokenut erityista
kohtelua tarvitsevanikaan. Onnekseni olen aina ollut kiinnostunut |ukemisesta, joten opiskel uaikani
sujuivat melko hyvin. Olin jo vanha opiskelija moniin muihin verrattuna, mutta olin paattanyt, etta
hankin korkeatasoisen koulutuksen, kun vihdoin olin tajunnut sen olevan mahdollista. Opiskelu oli
aika yksindista puurtamista ja maisteriks en koskaan paassyt. Valmistumiseni jai gradua vaille

valmiiksi.

51



Kalevin tarina jatkuu vauhdilla sen jalkeen, kun han lopulta paésee pois kotoa ja aloittaa opinnot
ensin kansanopistossa, dSitten lukiossa ja lopulta yliopistossa asti. Kaevin Ruskeasuon
koulutoverilla on téssa kohtaa Kalevin elamassd suuri merkitys, silla hén ehdottaa Kaleville
kansanopistoon menoa. Taman jalkeen Kalevi voimistuu ikdan kuin uudelleen kotona viettémiensa
vuosien jalkeen ja hén on viimein kéytanndssa valmis jatkamaan itse eteenpain. Kalevi korostaa l8pi
eldmétarinansa sitd, miten hanen oma sinnikkyytensa on vienyt héanta eteenpain, mutta tarinasta
huomaa, ettda myds muutamat harvat ihmissuhteet ovat olleet hanelle erityisen tarkeita

Kuten jo aikaisemmin mainitsin, toisilla itse péarjaamistd korostavilla kirjoittgjilla sosiaalisten
verkostojen pohtiminen ei tullut juuri lainkaan esille ja usein myGs negatiiviset vaikutukset sai
lukearivien vélista. Kalevi taas mainitsee tarinassaan selkeasti ainakin sen, etta kouluaikoina hénen
vanhempansa jaksoivat soitella opettgjalle, joka el olis halunnut Kalevia luokkaansa ja etta hanen
ystdvansa auttoi héanet opiskeluissa eteenpain. Néita seikkoja e sen enempaa kuitenkaan korosteta
eika tukea antavia sosiaalisia verkostoja kiitell, silla ne jéavét sen jalkoihin, ettd suurimman osan
gasta on joutunut péarjddmaan yksin. Yksin parjédmisen pakko on ollut niin lagja, ettéd sekin tuki
mitd muilta on saanut j&4 hieman varjoon. Tama kertoo mielestani siitg, ettéd Kaevin luottamus
sosiaalisiin verkostoihin e ole kovin suuri. Han on saanut apua silloin téll6in, mutta ainakaan héan el
sitauskallatal kehtaa pyytaa, ettel olisi taakka.

Opiskeluaikoina olin muutamia kesia toissd. Toisena kesdna olin tutkimusavustaja
sosiaalihallituksessa ja toisena keséna tein puhelinhaastatteluita erdaseen markkinatutkimukseen
liittyen. Olin yhden kesan myds puistotyontekijand, mika tuntui toisinaan hyvin raskaalta, mutta
toisaalta sain kuntoni kohoamaan virkistavassa ulkoilmassa. Koko tyéurani on koostunut l&ahinna
tuetusta tyollistymisesta, tukityopaikoista ja harjoittelujaksoista. En jaksa edes laskea kuinka monta
kertaa olen eldmassani hakenut t6itd ja saanut kieltdvan vastauksen. Kun péasin tyoel amassa
alkuun, olen kuitenkin aina halunnut yrittda jotakin. Tydllistymista on vaikeuttanut toisaalta ihan
luonnollisesti se, ettd opintoni olivat jaaneet kesken ja toisaalta vammaisuuteni. Minulla e ollut
Sitd nuoruutta, ripeytta ja ndpparyytta, jota tydeldmassa usein vaadittiin. Esimerkiks tietokoneen
kayttotaitoni ovat kehittyneet melko hyvaksi, mutta koska toinen kateni e toimi taydellisesti,

tietokoneenkin kayttaminen vaatii enemman aikaa kuin muilla.

Kalevin tarina kohenee loppua kohden huomattavasti. Sisukkuudesta on selvasti ollut apua, kun
Kalevin eldma on kaantynyt nuoruuden hapuilun ja kotona vietettyjen vuosien jélkeen aktiiviseks,

opiskelun jatyontayteiseksi elaméaksi. Kaleville on erityisen térkedd saada kertoa siité, miten hén on
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parjannyt tyoelamassa kaikista vaikeuksista huolimatta. Vaikka tyd e ole ollut erityisen
korkeatasoista, hyvin palkattua tai vakituista, Kalevi kokee, etté erilaisesta tyokokemuksesta on
ollut iloa. Kalevi on joutunut kamppailemaan paikastaan tyoelamassékin, mutta hédn e ole
luovuttanut. Tyonantgjien on ollut vaikea hyvaksya, ettd heidan tarjoamaansa ty6ta vois tehda
myds CP-vammainen ihminen, mutta jostain Kalevi on aina l6ytényt hommaa itselleen. Han ei
kerro sen tarkemmin tyonhankintakokemuksistaan, esimerkiks siitd, miten eri viranomaiset tai
ystévat ovat hantd tukeneet, mutta han painottaa, ettd jotain on aina taytynyt itse yrittda
Y hteiskunnassamme on tarkedd, ettd kansalainen tekee ty6td, muutoin hantd voidaan pitéa
hyddyttomana ja muita rasittavana yhteiskunnan jasenena. Tyo6ssa kaynnin ta tyottomyyden
merkitys on aineistoni perusteella vammaisen ihmisen eldmassa erityisen suuri. Kun vammainen

ihminen pystyy tekemaéan tyoté, hén saa kokemuksia siitd, miten hanestékin voi olla hyétya

Jarjestotyossa olen ollut aina aktiivisesti mukana. Toisaalta olen halunnut kehittéa omia sosiaalisia
suhteitani ja toisaalta olen halunnut vaikuttaa vammaisten ihmisten asioihin. Ensimmainen kunnon
parisuhteenikin alkoi jarjestotydon merkeissd kun tapasin Mikaelan. Aloimme kayda Mikaelan
kanssa kahviloissa ja pian jo seurustelimme. Suhteemme kehittyi nopeaan tahtiin ja pian Mikaela ja
mind olimme jo hanen asunnollaan ja tapasin hanen vanhempansa. Kyllahan hekin ihmettelivat,
kun heidan tyttarensi asunnolle oli yhtakkia ilmestynyt outo mies, mutta he osasivat kuitenkin ottaa
asian positiivisesti. Oma isani haukkui minut puhelimessa kun jonkin ajan paasta ilmoitin hanelle
menneeni kihloihin. Onnemme Mikaelan kanssa loppui kuitenkin Iyhyeen. Olimme juuri hankkineet
yhteisen asunnon kun Mikaela menehtyi munuaisten vajaatoiminnan heikentdmana
keuhkokuumeeseen. Hautausmaalla seistesséni mietin ensimmaisen kerran eldmassani, etta nyt en
enaa jaksais yrittaa.

Olen pitanyt isdani yhteyttd sadnnollisesti, mutten erityisen paljoa. Hankin alkaa olla jo vanha ja
toisaalta surullisen mielin odotan hanen poismenoaan. Talla hetkella omaan perheeseeni kuuluu
minulle darimmaisen tarkedt ja rakkaat kaks lasta ja vaimo. Vaimoni on myds CP-vammainen ja
olemme jakaneet monet taistelut viranomaisten kanssa lahinna kuntoutusasioissa. Avioliittoamme
ja lasten hankintaamme on my6s katsottu joidenkin ihmisten suunnalta pitkaan, mutta olemme
molemmat pysyneet vahvoina ja elaneet elamaamme niin kuin koemme olevan meille parasta.
Suurimpia toiveitani on tietenkin se, ettd vammattomat ja terveet lapseni my0s pysyisivat
hyvavointisina ja parjaisivat elamassaan. Vaikka olen eldmassani huomannut, ettd vammaisuus ei

ole este, on se kuitenkin ollut asia, jonka kanssa on aina taytynyt sinnitella eteenpain.
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Parisuhteen [6ytaminen ja perheen perustaminen ovat Kalevin tarinassa erityisen tarkeita asioita.
Ensmmaéisen kerran tarinassaan Kalevi kertoo suoraan siitd, miten toisen ihmisen kohtaaminen on
ollut hanelle térkedd. Ensimmainen surullisesti pdéttynyt rakkaussuhde on antanut Kaleville uskoa
siihen, etta joku toinen voi valittda hanesta juuri sellaisena kuin han on. Kalevi el edelleenkdan saa
hyvéksyntéa isdltéén, mutta jollain tapaa hédn on varmasti tottunut siihen, etta kotoa on turha hakea
tukea. Onneksi Mikaglan vanhemmat hyvaksyvét suhteen, joka eteneekin vauhdilla ja Kalevi saa
ehka ensimmaisen kerran elamassdan kokemuksen siitd, etta hanen e tarvitsekaan sinnitelld yksin.
Kalevin suhde omaan iséén e koskaan havia kokonaan. Han pitda iséén yhteyttd, vaikka hanen
tunteensa iséd kohtaan ovat varmasti ristiriitaiset. Toisaalta Kalevi kertoo, ettd hdn odottaa isénsa

poismenoa surullisin tuntein. 1s& on Kaleville joka tapauksessa térked, ainut elossa oleva vanhempi.

My6hemmin elamassddn Kalevi on |oytanyt itselleen uuden rakkauden, jonka kanssa hén on
perustanut perheen. Téssa vaiheessa Kalevi ottaa esille sen, ettd viimein vaimo on ollut hénelle se
tuki, jonka ansiosta hénen el ole enda tarvinnut parjata aivan yksin. Erityisesti Kalevi ottaa esille
sen, ettd vamon kanssa he ovat yhdessd “taistelleet” viranomaisia eli jotain perheen
ulkopuolista "vihollista” vastaan. Omalta perheeltddn Kalevi on varmasti saanut tukea sille
gjatukselle, ettd han on hyva sellaisena kuin on. Lasten saaminen on tuottanut hénelle vahvistusta
siihen, ettd hén pystyy vammastaan huolimatta seksuaalisesti ja vanhempana samanlaisiin asioihin
kuin vammattomatkin miehet. Vaikka toiset ovat arvostelleet kahden CP-vammaisen ihmisen
lastenhankintaa, Kalevi kertoo, ettd myos téstéd hdn ja vaimo ovat selvinneet yhdessid. Kalevin
tarinasta voi viela tassa vaiheessa lukea, etté yksin parjd@minen ei ole ollut hanelle vaihtoehto vaan

pakko, josta han osittain vapautuu perheen perustamisen myota.

Monta kertaa elamassani olen saanut ottaa ohjat omiin kasiini. Vaikka vammastani on koitunut
lisaty6ta, olen pystynyt elattamaan itseni ja myohemmin perheeni, hankkimaan oman asunnon ja
auton. Nyt ajattelen, etta olen saanut kokea rikkaan elaman vaikeuksista huolimatta. Kokemus on
kuitenkin osoittanut, ettd moni asia vammaisen ihmisen arjessa kaantyy parempaan suuntaan liian
hitaasti. EsSimerkiksi esteettdmyys on asia, jota yhteiskunta miettii liian vahan ja toisaalta e puhuta
esimerkiksi vammaisen ihmisen ihmissuhteista ja seksuaalisuudesta. Toisaalta olen huomannut, etta
vammainen ihminen voi myos itse vaikuttaa. Omakohtainen kokemukseni on, ettd elamalla omaa
eldmaani rohkeasti muiden ihmisten keskella on toisaalta tehnyt minusta vahvemman ja toisaalta
saanut muita ihmisia oppimaan asioita vammaisuudesta. I|hmisten suhtautuminen vammaani on
aikuisialla ollut kuitenkin padsaantoisesti myonteista, vaikka tamé saattaa osittain johtua siita, etta

vammani e ole kaikista rajoittavinta laatua. Talla hetkella elamassani on tarkeinta pysytella viela
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jollain tavalla hyvassa kunnossa ja viela hetken myos tydelamassa. Kuntouttamisen tehtavaksi olen

aina nahnyt vammai sen ihmisen omatoi misuuden tukemisen.

Kuten on tullut esille, itse parjddmista korostavat kirjoittgjat eivat ela téysin ilman sosiaalisten
suhteiden verkostoa ja heidan teksteissddn on myos toisinaan mainintoja sosiaalisten suhteiden
merkityksesté. Erityisesti oman perheen perustaminen on ollut monille vaihe, jolloin [ahimméaisia
ihmisia on alkanut todenteolla olla vammaisten elamésséa. Kaleville sosiaalisten suhteiden merkitys
nakyi jossain tarinan kohdissa suorina esimerkkeind, mutta sosiaalisen verkoston merkitys oli
Kalevin eldmétarinassa myos taustatekijana pitkin matkaa. Osittain sen takia, etta Kaevi on saanut
paljon negatiivista huomiota sosiadliselta ymparistdltaan, han on halunnut ndyttaa seka itselleen etta
muille, ettd han pystyy hyvin monenlaisiin asioihin vammastaan huolimatta.

Kuten Kalevin tarinassa, muissakin itse péarjdamistd korostavissa tarinoissa sosiaalisia suhteita
pohdittaessa, suurin rooli on vanhemmilla ja sisaruksilla. Vanhempien ja sisarusten olemassaol osta
tarinoissa mainittiin yleensa muutamaan kertaan, mutta suhteita ei késitelty sen tarkemmin, 1&hinna
mainittiin joitain kéytannodn asioita, joita naihin suhteisiin liittyi. Osassa tarinoista kirjoittgjilla on
myds oma perhe, jonka merkitys on ndissa tapauksissa erityisen suuri. Oma perhe saattaa olla
joidenkin, yleensa harvojen ystévien lisdks ainoa ldhde, josta aineistoni kirjoittgjat tuntevat
saavansa aitoa hyvaksyntéé ja turvaa.

Y ksin parjéamista korostavissa tarinoissa oma perhe ja ystavét ovat ainoita sosiaalisia suhteita, joita
kirjoittgjat moittivat vain vahan ja suurimmaksi osaksi eivét ollenkaan. Suhteet vanhempiin, sisariin,
viranomaisiin ja esimerkiks koulussa ja tyoelamassa toimiviin muihin ihmisiin ovat kirjoittgjien
tarinoissa ldhestulkoon aina jossain maarin problemaattisia suhteita. Kalevin tarinan mukaisesti
yksin parjdavien kirjoittgjien on ollut verrattain vaikea |0ytaa itseddn tukevia ihmissuhteita. Vaikka
Kaevi mainitseekin tarinansa lopussa, etta aikuisidllédn han on saanut kiitettéavasti hyvaksyntda
muilta ihmisiltd, han e kerro, ettéd héan olisi voinut p&astdd kovin montaa ihmisté [dhelleen. Yksin
pérjaamisestd on tullut Kaleville tukipylvas, johon han viimeistéan voi luottaa, jos suhteet muiden
ihmisten kanssa eivét toimi. Kalevin tarinasta voi lukea suurta pettymystd muita ihmisia kohtaan,
jolloin itse péarjdamisesta on tullut vahintéankin se viimeinen tukipylvas, johon hén voi takertua
Kaikista syvimman luottamuksen toiseen ihmiseen Kalevi on menettanyt jo lapsuudessaan, perheen
ja yhteison véttelevan ja myds suoran negatiivisen kaytoksen vuoksi, minka voi lukea raskaasta

lauseesta Kalevin tarinan alussa: " Tunne-eléamani karsi kuitenkin haaksirikon jo varhain.” Toisaalta
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Kalevi kirjoittag, ettd hdn on kasvanut ongelmien edessa yksin kamppaillessaan vahvaks ihmiseks,

mutta toi saalta myds hén olisi kaivannut el@maénsd ihmisia kulkemaan eteenpéin yhdessa.

Kalevin tarinan tyyppiset omaeldmankerrat olivat kerronnaltaan kaikista tasaisimpia. Tarinoista
[6ytyi kohtia, joissa jotain epdkohtaa korostettiin tai varsinkin omaa selviytymista tuotiin erityisesti
esille, mutta tarinat elvat olleet kauttaaltaan vérittyneita &aripaden tunnetiloihin. Nama
eldmankerrat myos rakentuivat lahes poikkeuksetta niin, etta kirjoittajien eldma oli erityisesti
lapsuudessa ja nuoruudessa jossain maarin vaikeaa, mutta télla hetkella se tuntuu jo paremmalta.
Tosielaman itse parjdavét kirjoittgjat olivat Kalevin kanssa samaa mielta siitg, etta tdla hetkela
heidéan eldamansa on eldman arvoista ja etta heidan oma aktiivisuutensa on auttanut heitd hyvin
monessa eri asiassa eteenpan. Tulevaisuuteenkin kirjoittajat katsovat Kalevin tavoin melko
positiivisesti ja reippain mielin. Tarkoitus on pysya mahdollissmman pitkéén virkedna ja

mahdollisimman omatoimisena

5.2 Helmin tarina: ” Sosiaalisten suhteiden merkitys’

Nimeni on Helmi. Synnyin 1957 taysi-ikaisena ja normaalikokoisena, mutta synnytys kesti pitkaan.
Sita kuitenkin selvisin. Katilé oli sanonut vanhemmilleni, ettd oikea jalkaterani oli kaantynyt
sisaanpain, mutta etté vaiva korjautuis kylla. Muutaman kuukauden ikaisend jouduin sairaalaan,
koska minulle oli tullut paiseita. Sairaalassa oli kuitenkin ripuliepidemia, joka tarttui minuun.
Minut vietiin Lastenlinnaan toipumaan, mutta vaikka jain henkiin, papereihini kirjattiin, etta ripuli
oli aiheuttanut minulle CP-vamman, jalkani eivat endd toimisi. Puhumaan opin normaalissa

tahdissa, vaikkakin puheeni on hieman epéasel vaa.

Lapsuudessani jouduin tekemaan kovasti maalaistalon téita kuten muutkin lapset seka hoitamaan
pienta siskoani sen minka pystyin. Lapsena tietysti kiukutti, jos kauniina, kuumana kesapaivana
joutui peltotdihin. Mydhemmin olen todennut sen vaikuttaneen positiivisesti fyysisen vammani takia
hyvin olennaiseen peruskunnon yllapitoon. Pikkusiskon lisaksi minulla on my6s itseani vanhempi

sisko, joka on sitten jossain maarin joutunut ottamaan vastuuta minusta, kun olin pieni.

Lapsuuden vapaat hetket leikin naapureiden lasten ja sisarteni kanssa, vaikka tietenkdan aina he
eivat jaksaneet tai pystyneet ottamaan minua mukaan. Lapsuudessani alle 10-vuotiaana minua
vedettiin puulaatikossa, jossa oli pyorat alla, metsikkdon, jossa me lapset leikimme kesaisin.

Leilkimme sielld ” pum-sotaa” . Mina kun en paassyt liikkeelle, olin tavallisesti vanki. Kerran kun

56



olin vanki, ajattelin, etta lahden karkuun. Pudottauduin kérrysta maahan ja pyoriskelin eteenpain.
Kun minut |0ydettiin, olin kusiaispesdssd. Sitd riitti puhetta pitkdkss aikaa. Yhtd asiaa
lapsuudessani ihmetteli €li, ettd en koskaan nahnyt muita vammaisia lapsia tai aikuisia missaan.
Vasta jalkeenpéin sain tietda, etta joissakin taloissa oli vammaisia ihmisia, mutta heista el puhuttu

mitaan, e koskaan naytetty heitd. Se oli arka kohta, kun heilla oli vammainen lapsi.

Helmin tarinassa jo alku kertoo sita, miten hén kokee sosiadliset verkostot itselleen
merkityksellisind ja pitkélti positiivisna asioina. Helmin tarinassa e kerrota suoraan Siité,
minkdlaisia tunteita hanella on ollut perheenjdseniaén kohtaan tai heilla hanta kohtaan, mutta
perussdvy on myonteinen. Negatiivisista tunteista ja ihmissuhteista kuitenkin yleensa kerrotaan
helpommin, jos jostain. Tarinassa e mainita sitd, etta perhe olis ollut erityisen hdpeissaéan tai
surullinen vammaisen lapsen syntyméan takia ja seka sisaret etta muut lapset ovat ottaneet Helmin
mukaan leikkeihinsa pienestd pitden. Sosiaalisia suhteita merkityksellisina pitavien tarinoissa
lapsuusaika kuvataan yleisesti mukavaks gjaksi. Tarinoiden alussa kaydaan yleensa 18pi se, mita
erilaisia vammoja kirjoittgjala on, mutta tdman jalkeen kertomukset kohdistuvat hauskoihin

tapahtumiin, joita lapsuudessa on tullut vastaan.

Helmi on saanut myos ottaa vastuuta pienemmasté sisarestaan, joten hénelle on luotettu isosiskon
hoivaava tehtdva yhtédlailla kuin hénen terveelle isosiskolleen. Helmin kertomuksessa e nay
ylihuolehtivuus, jota vanhemmat toisinaan antavat vammaisille lapsilleen. Helmi on lapsesta asti
tehnyt maatalon t6itd aivan kuten muutkin ja padssyt mukaan vauhdikkaisiin leikkeihin. Helmi
kertoo my6s ihmetelleensd, miksel vammaisia lgpsia ndkynyt muualla hénen einpiirisséén. Se, etta
Helmia e ole piiloteltu, mutta toisia vammaisia lapsia ehka on, kertoo paljon perheen myontei sesta
suhtautumisesta omaan vammaiseen lapseen. Helmi on saanut |dhipiiristéan vahvan tuen sille, etta
hén on yhta térked sosiaalisen yhteison jasen kuin muutkin. Ainoan kritiikin Helmi antaa tarinansa

héanelle on koitunut vammoja erityisesti sairaal abakteerista johtuen.

Kansakoulun kavin pienen maalaispitdjamme kyl&koulussa. Koulumatkaa oli 2,5 kilometrid, mutta
onneksi paasin kouluun linja-autolla. Ensimmainen luokka olivat minulle mieluista aikaa. Mukavan
ja ymmartavadisen opettajan avulla opin lukemaan ja laskemaan. Vain liikuntatunneilla jouduin
tiedostamaan erilaisuuteni. Toisella ja kolmannella luokalla e ollut niin helppoa, kun opettaja
vaihtui vanhaan ja ennakkoluuloiseen ihmiseen. Muistan myos opettajan lellikkityton kiusanneen

minua vammani takia. Kiusaaminen meni niin pahaksi, etten olisi endd halunnut menna kouluun.
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Neljannella luokalla opettajani vaihtui jalleen ja rupesin saamaan jalleen samaa kohtelua kuin
muutkin lapset. Kouluaikanani musiikintunneilla laulettiin maakuntalauluja ja virsia. Mina osasin
pian virsikirjan ulkoa. lIsani, jonka laulamisesta olin osittain saanut virikkeen virsien
opettelemiseen, ajatteli, ettd minusta tulis kanttori. Mina halusin kuitenkin noita-akaksi. Ehka
ajatukseni oli, etta voisin taten taikoa vammani pois. Kavin kansakoulua 7 vuotta ja tdman jalkeen

vuoden kansal ai skoulua.

Kouluaikana Helmi on kokenut seka tasa-arvoista kohtelua muiden oppilaiden joukossa etta
opettajan tai oppilaan hanta kohtaan tekemaé kiusaa. Kiusaaminen on ollut vakavaa ja jatkuvaa silla
niind hetking, kun asiat ovat olleet rauhallisessa tilassa, Helmi on todella pitanyt koulunk&ynnisté.
Kiusaaminen on kuitenkin aiheuttanut sen, ettd Helmi ei ole halunnut menna kouluun ollenkaan.
Helmi e kerro tarinassaan, etta hanella olisi ollut koulussa erityisia kavereita, jotka hanta olisivat
puolustaneet. Koulukiusattujen rooli on yleensékin melko usein olla yksin ja Helmin tapauksessa
vamma on ollut tdman lisdks helppo syy kiusaamiseen. Koulun loppugjoilta muistot ovat kuitenkin
positiivisia. Helmille on ollut téarked& nimenomaan se, ettd héantd on kohdeltu samalla tavoin kuin
muita oppilaita. Han ei ole ehka halunnut vammansa vuoksi edes hyvaa tarkoittavaa erityiskohtelua

vaan hanelle on ollut térkeda kuulua joukkoon.

Lapsesta asti kavin erilaisilla vammaisille tarkoitetuilla leireilla ensin &itini kanssa ja sitten yksin.
Kavin myos pyhakoulussa ja tyttokerhoissa, joissa muut lapset olivat vammattomia. Mielestani
toimiminen sekd vammaisten ettd vammattomien kanssa on vammaiselle lapselle tarkeda. Toisaalta
on tarkeda myos se, ettd vammattomat lapset ndkevat vammaisia ihmisid. Leirien kautta olen my6s
enssimmaisen kerran paassyt tutustumaan ulkomaanmatkailuun Punaisen Ristin kansainvalisen
leirin kautta. Ulkomaanmatkailusta on tdman leirin jalkeen tullut minulle tarked osa elamaani,
vaikka se on aina vaatinutkin erityigarjestelyitd. Sekd ensmmaiset kotimaan- ettd
ulkomaanmatkani tein perheeni kanssa. Aluksi valloitimme Pohjoismaita, mutta tana paivana pisin
matkani on ulottunut Amerikan mantereelle saakka.

Jo lapsuudessaan Helmi on aktiivisesti luonut sosiaalisia suhteitaan seka yksin ettéd perheensa
kanssa. Erilaiset kerhot, leirit ja matkat ovat tilanteita, joissa Helmi on saanut tutustua seka muihin
vammaisiin lapsiin ettd vammattomiin lapsiin. Muiden vammaisten lasten kanssa hén on saanut
ehka kaikkein helpoiten olla oma itsensa ja hénet on suoraan hyvéksytty joukkoon. Vammattomien
lasten kanssa ollessaan Helmi on saanut kokemuksia siitd, etta hanet voidaan hyvaksya tasa-

arvoisena kaverina joukkoon myés silloin kun han on jollain lailla erilainen. Helmin tarina e kerro,
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onko hantd esimerkiksi kerhoissa kiusattu lainkaan, mutta tarinasta saa kasityksen, etta kodin

ulkopuolelle suuntautuneet toiminnot ovat olleet Helmille voimaannuttavia kokemuksia.

Helmi kirjoittaa, etta hanen mielestddn vammattomien lasten on hyva ndhda vammaisia ihmisia.
Han gjattelee sosiadlisia suhteita my6s niiden henkilokohtaista merkitysta lagjemmin
kehitysmahdollisuutena tasa-arvoisempaan yhteiskuntaan. Jo se, ettd vammattomat ihmiset
nakisivat vammaisia ihmisia kaupunkikuvassa enemman, tuottaisi parempaa kasitysta sitd, ettd
vammaiset ihmiset ovat aivan samanlaisia ihmisia kuin muutkin. Tallakin hetkella osa eri tavoin
vammaisista ihmisista j&a vammattomia ihmisia helpommin kotiin. He eivét aina paése liikkumaan
samalla tavalla "ihmisten ilmaoilla’, kuten vammattomat ihmiset tekevét pavittéin. Ja kun taas
vammaisia ihmisia e totuta nakemaén samanlaisena osana katukuvaa kuin vammattomia ihmisig,
voi lievemminkin vammaiselle ihmiselle olla suurempi kynnys léhted ulos. Helmi ja muut
sosiaalisia suhteita korostavat omaeglamankerran Kirjoittgjat ovat olleet siina suhteessa onnellisessa
0sassy, etta he ovat litkkuneet koko ikansa kodin ulkopuolella, mutta toisille on jo lapsuudesta asti
opetettu, ettd he kuuluvat piiloon. Toisille vammaisille ihmisille Lastenlinnassa tai muuala
terveydenhuollon piirissa tehdyt kaynnit ovat olleet melkein ainoita tilanteita, johon kotoa on
lahdetty. Helmi pitda tarkedna sitd, ettd han on ollut aktiivinen jo lapsena ja han on jatkanut

erityisesti ulkomaanmatkailua myds aikuisialla.

Peruskoulun ja muutamien vuosien mietinnan jalkeen lahdin opiskelemaan Lehtimaelle opistoon,
joka on tarkoitettu liikuntavammaisille ja kehitysvammaisille nuorille. Aika opistolla meni nopeasti.
Sain uusia ystdvia ja ihastuin ens kertaa elamassani. Suhde poikaan e kestanyt, mutta
kokemuksena se oli itselleni merkittava osoitus siita, ettd saatoin vammanikin kanssa kiinnostaa

vastakkaista sukupuolta. Muutamiin muihin opiskel ukavereihin olen edelleen yhteydessa.

Lehtim&en opintojen jalkeen muutin Invalidiliiton palvelutaloon asumaan. Aikaa kului ja minulle
sopivaa tyota oli todella vaikea |6ytda. Lopulta kuitenkin paatin hakea kauppakouluun ja
myShemmin paatin erikoistua toimistotekniikan tietotekniikkaan. Kauppakoulu oli vaikeaa minulle
vaikeaa aikaa, tenttgjd hylattiin kerta toisensa jalkeen vaikka kuinka yritin. Olin koulun
vaikeavammaisin ja samalla hitain opiskelija. Onneksi luokkakaverini auttoivat minua tuntien
jalkeen esimerkiksi luokasta toiseen siirtymisessa. Koulussa oli koulunk&yntiavustaja, jota pyysin
toisena vuonna kirjoittamaan minulle matematiikan kaavoja muistiinpanoihini. Etenkin kiireessa
kirjoitettu tekstini oli niin vaikeaselkoista, etten olisi siita pian itsekdan saanut selvaa. Apua eri

ihmisiltda sain myds koulun asuntolassa asuessani ja esimerkiks ruokalassa minua auttoi
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keittiohenkilokunta. Vaikeuksien jalkeen valmistuin merkonomiks samassa ajassa kuin muut
opiskelijat.

Opiskeluaikoinaan Helmi loi ystavyyssuhteita, joista osa on hanelle edelleen tarkeitd. Myos
ensimmaiset romanttiset kontaktit vastakkaiseen sukupuoleen ovat jd8neet Helmin mieleen, silla
kuten Kalevinkin tarinassa, ensimmainen seurustelusuhde sai hanet tuntemaan itsensa haluttavaksi
litkunnallisista vammoista huolimatta. Kauppakoulussa opiskelu oli Helmille vaikeaa opiskelun ja
opetusmenetelmien vaativuuden vuoksi. Han sai kuitenkin usein tukea ja apua koulutovereiltaan ja
henkilokunnalta. Helmi on Kaevin tavoin sinnitellyt elamansa aikana paastékseen itselleen
asettamiinsa tavoitteisiin. Han korostaa kuitenkin Kalevia huomattavasti enemman sitg, etta muut
ihmiset hénen ympérillédn ovat olleet eri ddmantilanteissa 18hella Helmikin on pitkalti ollut

omatoiminen ja parjannyt itse, mutta han el kerro tarinassaan, etta hanen olisi taytynyt pérjata yksin.

Kauppakoulun jélkeen t6itd oli kuitenkin vaikea saada vaikeavammaisena ihmisend. Paivét
tuntuivat toisinaan hyvin pitkilta, kun e ollut tekemista ja niin [ahdin CP-yhdistyksen touhuihin
mukaan. Olin mukana johtokunnassa ja jarjestin vaikeavammaisille esimerkiksi leirga. Minulle oli
suuri saavutus kun sain puhevammaisena ihmisend puhelimessakin asiani niin selvaksi, etta
leirijarjestelyt etenivat. Vuosien monipuolisen tyonteon jalkeen paatin kuitenkin jatkaa elamassani
uusiin suuntiin ja jatin tyoni CP-yhdistyksessd. Kun taytin 50 vuotta, tyonsaanti vaikeutui
entisestadn, koska tydelaman vaatimukset olivat nousseet kovin korkealle. Talla hetkella en enda

toitd haekaan, silla sain viime wvuoden puolella tiedon, ettd minulle oli  myonnetty
tyokyvyttomyysel ake.

Helmi kertoo eléamétarinassaan, ettd tyonsaanti on ollut hénelle erityisen vaikeaa myos sen jalkeen
kun hén on valmistunut kauppakoulusta. Lopulta héan on etsinyt itselleen t6ita CP-yhdistyksen
toiminnasta. Sosiaalisena ihmisend han on tehnyt ty6td, jossa ollaan paljon ihmisten kanssa
tekemisissa, kuten leiritoimintaa jarjesteltdessa. Puhevamma on kuitenkin ollut Helmin eléméassa
asia, jota han on arastellut muiden ihmisten kanssa toimiessaan. Puhevammainen ihminen el itse
tiedosta vammaansa, ellei hdn kuule dantéén nauhoitettuna. Talloin keskustelutilanteet voivat olla
hénelle vaikeita, silla hén el tieda milloin toisen ihmisen on ehké helppo saada puheesta selvéa ja
milloin taas el. Helmille oli erityisen tarkedd kokemus siitd, etta hdn sai CP-yhdistykselle ty6ta
tehdessédn hoidettua asioita puhelimessa vain puhumalla. Puhuminen on ihmisen sosiaalisten
verkostojen kannalta yllattavankin merkityksellinen asia. Jos ihminen ei puhu laisinkaan tai han

puhuu kovin epaselvésti, hdnet voidaan jopa leimata henkisesti vammaiseksi. Helmiin myds
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luotettiin téissa niin, ettd han sai hyvin vastuullisia tehtévia suoritettavakseen, jolloin Helmi

varmasti koki olleensa tarpeellinen.

Lopetettuaan tyonsa yhdistyksessa Helmi koetti etsida uusia tyotilaisuuksia, mutta keski-ikaisen
vammaisen ihmisen tydnsaantimahdollisuudet ovat kuitenkin erityisen huonot. Lopulta Helmille
tehtiin pdétos tyokyvyttomyysel 8kkeesta. Yritteligélle ihmiselle eldkkeelle jédminen & ole koskaan
helppo ratkaisu, mutta toisadta se tuo turvaa jatkuvia Kkieltdvid vastauksia tarjoavien
tyomarkkinoiden tilalle. Tybnantgjat vaativat nykypdivéna nuoria tyontekijéita ja vammaisia
ihmisid kohtaan ollaan monessa paikassa epdluuloisia. Tyonantgjat pelkdavéat, ettei vammainen
ihminen voi tehda tyttehtavidan téydella panostuksella ja toisaalta joustonvaraa el haluta antaa.
Helmin kaltainen melko hyvin liikkuva, puhuva ja kaupallisen koulutuksen saanut ihminen pystyisi
tekemdan hyvin monenlaista ty6td, mutta etenkin jos tarjolla on vammattomia ihmisia, tyopaikat
menevéa useimmiten heille. Kuten Kaevi, myds Helmi kirjoittaa suhtedllisen pajon siitd, miten

tyoeldmé el ole tarjonnut sitd mit han on alun perin lahtenyt hakemaan.

Talla hetkella asun yksin palvelutalossa. En ole |6ytanyt asuinkumppania, mutta muutamia hyvia
ihmissuhteita vastakkaiseen sukupuoleen minulla on ollut ja eihan vieldkaan ole myohaista |6ytaa
omaa miestd. Osittain olen kuitenkin jo hyvaksynyt yksineloni ja onneksi minulla on kuitenkin
paljon ystavid, sisaret ja vanhemmatkin viela elossa. Tata olen valilla ihmetellyt, kun tuntuu, etta
minulla on talla hetkelld esimerkiks erilaiset viranomaiset |ahempana kuin omat sisarukset. Etta
ovatko terveet sisarukset saaneet niin tarpeekseen lapsena, ettd nyt kun olemme aikuisia pitavat
vahan valia. Kun nykyaan ei ole enda pakko auttaa ja huolehtia, kun on henkil6kohtaisia avustajia
olemassa. Lapsena sisarusten piti aina muistaa ottaa minut huomioon ja mukaan, etten jaanyt
mihink&an. Koska minulla e ole omaa perhettd, on sisarteni lasten kanssa oleminen ollut minulle
tarkedd viela silloin kun tapasin heitd useammin. Erityisesti ditini on ollut eldméani aikana minulle
hyvin térked ihminen. My6s iséni on auttanut ja tukenut minua paljon. Isoditini hoiti minua paljon,
kun olin lapsi, mutta nyt han on jo kuollut.

Vaikka kokemukseni muiden ihmisten kohtaamisesta ovat padasiassa jaaneet mieleen myonteising,
toki vammainen ihminen kokee muiden ihmisten kohdalta myds syrjayttavaa kaytosta. Kerron tasta
esimerkin. Muutamia vuosia sitten olin 1&8hddssd avustajani kanssa ulkomaanmatkalle. Sairastuin
kuitenkin juuri ennen matkaa ja jouduin sairaalaan muutamaksi yoks |epddmaan. Menin

péivystykseen aitini kanssa ja melkein kaiken aikaa |adkéri puhui vain didilleni. Taméan lisaksi koko
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sind aikana kun olin sairaalassa minulle, aikuiselle ihmiselle ei puhuttu mitdan muuta kuin,

etta ” Aiti tulee paivalla sitten kaymaan” .

Aikuisidlaén Helmi on hieman joutunut luopumaan |8heisista suhteistaan sisariinsa ja han on tasta
hamilldén. Han epdilee, ettd sisaret pitévat haneen tarkoituksella hieman etéisyyttd, vaikka han itse
toivoisi nékevansa heita ja heidan lapsiaan enemman. Vammainen sisarus voi tuntua jossain maarin
taakalta, vaikka vamma e olis laadultaan kovin vakava. Sisarusten odotetaan usein ottavan
vammainen sisko tai veli mukaan, silla aivan yksin esimerkiksi liikuntavammaisen lapsen voi olla
vaikea lahtea esimerkiksi naapuriin leikkiméaan. Vaikka sisarten suhteet vammaiseen siskoon tai
veljeen olisivat [ampimét ja rakastavat sekéd lapsuudessa etta aikuisuudessa, voi vammattomien
sisarusten mieleen pinttya gjatus siita, ettd vammaisesta siskosta tai veljestataytyy aina pitéa huolta.
Talloin sisarukset voivat kuin alitgjuisesti koettaa hieman etdantya hanesta sitten kun se on

mahdollista, vaikka he eivét tarkoituksella haluai sikaan suhteiden kylmenevan.

Suhdetta vanhempiinsa Helmi kasittelee vield tarinansa lopussakin lamnmolla. Helmille erityisen
laheiseksi perheenjaseneksi on jaanyt &iti, joka on esimerkiksi vienyt hanta enemman lereille ja
ollut téten vahvasti aktivoimassa Helmia. Vakituista parisuhdetta Helmi ei ole |6ytanyt, vaikka han
hieman sitd kaipaa ja myds uskoo viela sen mahdollisuuteen. Han kirjoittaa olevansa melko tottunut
siihen, ettéd han el &4 palvel utalon asunnossaan yksin, mutta toisaalta Helmi kaipaa vierelleen ihmista
jakamaan arkea hdnen kanssaan. Helmi kertoo myds, ettéd hdn on elamansa ailkana saanut muilta
ihmisiltd pédasiassa positiivista huomiota. Toisaalta hdn kuitenkin ottaa esille esimerkin, joka
kertoo viranomaissuhteiden epaonnistumisesta terveydenhuollon puolella. Muista viranomaisista
Helmi @ tarinassaan mainitse, mutta esimerkista voi lukea gjatuksen siita, etta sairaalassa koetut
tapahtumat elvat olisi olleet ensmméanen kerta. Erdassd elamédtarinassa Kirjoitettiin samasta
kokemuksesta niin, ettéa kun kirjoittaja oli joutunut sairaalaan, oli siella puhuttu hanta koskevista

asioista vain hanen veljelleen.

Taman hetkiseen elamadn tukea ja mielenkiintoa arkeen antavat saannollinen toimeentulo,
rakastettava ja rakas lahipiiri, musiikki, kirjallisuus ja matkailu. Toisaalta my6s huumorilla on
ollut merkityksensd monessa tilanteessa elamani aikana. Ystavét ovat toki kaikille ihmisille tarkeita,
mutta vaittaisin, ettda vammaisille ihmisille ne ovat elamin suola. Minulle on siunaantunut
miel enkiintoinen ystavien joukko, joista osa on uskovaisia ja osa muuten vain ” hulluja” . Useimmat
ystavani ovat vammaisia ihmisia. Uskon, ettd erityisesti puhevikani on vaikeuttanut uusien

ihmissuhteiden syntymistéa eli-vammaisten ihmisten kanssa, e niinkéan liikuntarajoitteisuus. Yksi
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ystavani on varmastikin sahkopyoratuoli silla se on minulle erittéin tarked apuvaline. Kun se

kerran oli viikon huollossa, ajattelin, ettd johan on kun ihmiseltéa viedaan jalat!

Rintasybvan sairastettuani elamani on jatkoajalla ja haluaisin elda sen mahdollisimman véahin
kivuin ja panostaa toimintakykyni yllapitoon. Lihaskunnon yll&apito on térkedd, joten sdanndllinen
yksildllinen fysioterapia ja kuntoilu auttavat. Tulevaisuudeltani toivon myos mukavia ihmissuhteita.
Omat vanhempani alkavat olla jo niin vanhoja, etté luultavasti heidan avuntarpeensa lisdantyy pian
ja koska asun heita lahimpand, otan varmasti heidan hoidostaan vastuuta enemman kuin sisareni.
Talla hetkella tulevaisuuden haaveeni voisi olla paasta Big Brother —taloon, mutta ainakaan viela
sinne e oteta vammaisia ihmisia. Toisaalta vakituinen parisuhde ja omakotitalo ovat edelleen
toiveissani. Elamantilanteeseeni ja elaméanhistoriaani olen talla hetkelld tyytyvainen. Koen, etta
CP-vammastani huolimatta olen saanut ndhdd ja kokea paljon ja joskus ajattelen

syntyneeni ” onnellisten téhtien alla” .

Helmi korostaa tarinassaan ystéavien merkitystéd. Han kirjoittaa, ettd vammaisille inmisille ystavét
ovat ehka erityisen tarkeita. Talla han tarkoittaa varmasti sitd, etté koska vammainen ihminen eroaa
jollain tapaa niista ihmisistg, joita pidetéén "normaaleind’, han tarvitsee elamadansa niita ihmisia,
jotka tukevat hanta siind missa toiset pitdvat hanta erilaisena. Nata ihmisia voivat olla seka
vammaiset ettd vammattomat ihmiset, kunhan he hyvaksyvét vammaisen ihmisen omana itsendan.
Vammattomien ihmisten kanssa Helmin on kuitenkin ollut vaikea tutustua ja han epéilee, etta
puhevammalla on ollut tdssa kohtaa enemman merkitysta kuin liikuntargjoitteisuudella. Erdassa
eldmétarinassa kirjoittgja taas kertoi, ettd hdnen mielestddn hanen kuulovammansa on vaikeuttanut
sosiaalisten suhteiden syntymista enemman kuin litkuntavammai suus.

Itse parjaamistd korostavien Kirjoittgjien tavoin myos sosiadisista suhteista kirjoittavat ihmiset
olivat loppujen lopuksi melko tyytyvéisia eldmaansa ja he olivat toiveikkaita tulevai suuden suhteen.
My0s néissa tarinoissa korostettiin sitd, etta toimintakyvyn toivotaan pysyvan ennallaan. Sosiaalisia
suhteita korostavat Kirjoittgjat nimesivat kuitenkin enemman erityisia aktiviteetteja, joita he
haluaisivat vida tehda ja toisaalta luonnollisestikin toivoivat eldmainsa edelleen hyvia
ihmissuhteita. Tarinat olivat kokonaisuudessaan hieman positiivisemman sadvyn saaneita kuin itse

parjaamista korostavat tarinat, vaikka myos niissa loppu oli erityisen toiveikas.

Helmin tarinan tavoin sosiaalisia suhteita korostavat tarinan kirjoittajat korostivat ja kiittelivat

sosiaalisia suhteitaan hyvin paljon. Kuten muissakin sosiaalisia suhteita korostavissa tarinoissa,
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Helmin tarinassa mainitaan eri sosiaalisen verkoston osia melko monipuolisesti. Han puhuu
erityisen paljon asioista, joita hdn on tehnyt vanhempiensa ja sisartensa kanssa ja tarinansa lopussa
Helmi kertoo myos itselleen tarkedsta isodidistd. Han mainitsee myos sen, etta naapuruston lapset
ovat hyvaksyneet hdnet mukaan metsdleikkeihinsa. Han kirjoittaa koulutoverei staan ja opettajistaan,
mutta toisaalta e niinkéén tyotovereistaan tai tyOnantajastaan. Ystdvéat ovat Helmin tarinassa

perheen liséksi korostetussa osassa.

Helmi kirjoittaa muutamia otteita myos terveydenhuollon henkilékunnasta, joka saa haneltd melko
kylmi&a kommentteja. Tydeldman puolelta Helmi kertoo tyonantajista, jotka elvét ole antaneet hanen
nadyttaé taitojaan. Helmi tiedostaa sosiaalisen verkostonsa merkityksen seké niissa tilanteissa, joissa
jokin osapuoli on vakuttanut hénen el@massdén negatiivisesti ettd silloin kun hé&n on saanut
verkostosta tukea. Helmin sosiaaliset verkostot ovat seka antaneet etté ottaneet eri tilanteissa hyvin
paljon, mutta koskaan niiden merkitys e ole ollut samantekeva Kokonaan ilman ystavia ja
[&8himmaisia vammainen ihminen joutuu kamppailemaan yksin hyvin vaikeiden asioiden kanssa.
Vakka Kalevin tarina antoi esimerkin siitd, ettd yksin parjadmistékin voi korostaa, voi miettia
miten Kalevin olisi parjannyt ilman niitd harvojakin positiivisia ihmissuhteita, joita hanella on ollut

5.3 Sofian tarina: " Vaikeuksien kautta uhriks”

Olen syntynyt vuonna 1947 perheen ainoaksi lapseksi. Aitini synnytystyo kesti pitk&an, silla tulin
maailmaan vasta kolme péaivad sen jalkeen kun oli oletettu. Viela muutama minuutti ennen
synnytysta kaikki oli kunnossa, mutta sitten tapahtui jotain. Yhtékkia en itkenyt, en hengittanyt,
aivoni eivat saaneet happea ja niihin syntyi vaurioita. Katilo el edes uskaltanut herattad laakaria

ajoissa ja jouduin happikaappiin.

Muutaman vuoden i&ssi menin ensimmaisen kerran Lastenlinnaan ja naité jaksoja tuli myéhemmin
lisda. Minulla oli kauhea ikava kotiin enka voinut ymmartad miks aiti jatti lapsensa pitkiksikin
ajoiksi muiden ihmisten hoidettavaksi. Minulle annettiin jumppaa, puheopetusta ja piikkeja. Kolmen
ja puolen vuoden iassa vanhemmilleni sanottiin, ettéd en koskaan kévelisi. Tassa vaiheessa isani
sairastui ja kuoli muutaman vuoden paastd samaan sairauteen. Isan sairastumisessa ainut hyva
puoli oli se, ettd han oli kotona ja ehti jumpata minua. Se lahti giita, etta konttasin 30-40metrin
kaytavaa edestakaisin. Puoli vuotta kestaneen kovan harjoittelun jalkeen pystyin kavelemaan

jotenkuten kompuroiden, vaikka pyoratuoli on ollut minulle aina ensi sijainen liikkumisvaline. Aitini
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on kertonut, etté olin lapsena " itkumaija”, itkin 6isin ja péivisin jos oli kipuja tai jos en jotain

osannut.

Sofian tarina akaa voimakkaasti Sitd, ettd han kertoo kétilon olleen osaksi syyllinen
epaonni stuneeseen syntymaansa. Sofia tuntuu uskovan, etta ladkéarin heréttéminen olisi voinut antaa
hénen eldmalleen erilaisen suunnan kuin mita se aikoinaan sai. Lastenlinnassa vietetyt gjat jatkavat
tarinaa siita, ettéa Sofia kokee tulleensa lapsena kaltoin kohdelluksi. Han kertoo surusta, jota koki
lapsena didin ja isan jattéessa hanet pitkiks gjoiksi "muiden ihmisten hoidettavaksi”. Viimeinen
isku Lastenlinnan negatiivisuudelle on se, ettd sielta Sofian vanhemmille sanottiin, ettel Sofia

koskaan kavelisi.

Tarina huokuu katkeruutta siitd, miten huonosti seké jumppaa ja piikkeja antaneet viranomaiset etta
osittain myos lapsensa hylanneet ja tasta karsineet vanhemmat ovat Sofiaa lapsena kohdelleet. Sofia
kertoo &itinsd sanoneen hanta ”itkumaijaksi”, joka itki lapsena paljon ja sai tdten luultavasti
vanhempansa vasymaan. Sofia kokee olleensa lapsena rasite seka vanhemmille ettéd mahdollisesti
myds terveydenhuollon henkilokunnalle, joka kovan yrityksen jalkeen on kokenut, etta Sofiaa ei
voida tdysin kuntouttaa. Sofia kirjoittaa kuitenkin, etta ainut hyva puoli isan sairastumisessa oli se,
etta silloin tdma ehti opettaa Sofiaa k&velemédan. Vanhemmat ovat Sofialle kaikesta huolimatta

tarkeitg, eika han ole hyvaksynyt sitd, ettaisa kuoli Sofian ollessa vasta pieni.

Sain kayda kansakoulun melko tasavertaisesti lahinna siksi, ettd opettajana toimiva aitini ei
hyvaksynyt sita, ettda minut olisi vapautettu oppivelvollisuudesta. Kéasialani oli huonoa ja
oikeinkirjoitus vaikeaa, mutta sitten keksittiin, etta voisin kayttaa kirjoituskonetta. Sen avulla opin
pikku hiljaa kirjoittamaan suhteellisen hyvin ja sanavarastoni kehittyi nopeammin. Aitini ehdotti
minulle, etta voisin kirjoittaa kirjeita isovanhemmilleni, jolloin sain harjoitusta kirjoittamiseen. Aiti
myos liimas kiiltokuvia papereille ja minun piti sitten kirjoittaa niiden perusteella tarina.
Vanhempieni avulla olen oppinut monia taitoja, jotka muutoin ehkad olisivat jadneet oppimatta.
Toisaalta kaikkea minun e ole annettu opetella kotonakaan. Vasta aikuisena opiskelin itsenaisesti
leipomisen taidon. Kun ihmiset sitten jopa kehuivat |eipomuksiani, ihmettelin vain, mikse minun
oltu annettu sita aikaisemmin opetella. Lapsuuteni maailman aikaan kaikki tytot kuitenkin osasivat

leipoa.

Sofian tarinasta saa sen kuvan, ettd hanen opittuaan kévelemaan lapsuus on sujunut paremmin.

Héanen &itinsd on lopulta jaksanut uurastaa sen eteen, ettéd Sofia on paéssyt muiden lasten tavoin
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kouluun ja myds hanen oppimisensa eteen on tehty erityigarjestelyita Aiti on tassa vaiheessa
tukenut Sofiaa ja kehitellyt erilaisia tapoja, joilla erityisesti tyton Kirjoitustaito saadaan
kohentumaan. Sofia kiitteleekin tarinassaan sitd, ettd juuri vanhemmat ovat opettaneet hanelle
taitoja, joita han @ muutoin olisi oppinut. Taman jalkeen han kuitenkin ottaa esille sen, ettd hanen el
kuitenkaan ole annettu kotona oppia kaikkia niita taitoja, joita muut tytot ovat jo lapsena osanneet.
Sofia syyttéa tarinassaan vammaisuuttaan siita, ettd hanté ei ole kotona kohdeltu kuten muita lapsia,
eikd hanen ole annettu oppia samoja asioita kuin he. Han korostaa sitd, ettd aikuisidlldan han
kuitenkin itse opetteli leipomaan ja onnistui siind hyvin. Kyse e siis ole sita, ettei Sofia osais,

hénen ympaéristonsa ja sosiaalinen verkostonsa eivét vain ole antaneet hanelle mahdollisuutta.

Aitini kuitenkin kuoli ennen kuin sain kadytya kansakoulun loppuun ja koulutoimessa mietittiin
olinko oikeutettu saamaan ollenkaan todistusta koulusta kun minulla e ollut arvosanaa kasityosta.
Kateni pelasivat kylla, mutta eivat niin hyvin, ettd niilla olisi pidelty sukkapuikkoja. Mattoja olin
kuitenkin oppinut kutomaan isoditini avustuksella. Muistan kuinka ensimmainen mattoni oli niin
heikko, ettd siita meni sormi 18pi, mutta muistan myos kuinka onnellinen olin, kun isoisani osti
maton viidella markalla. Joka tapauksessa lopulta sain kansakoulutodistuksen ilman kasityon
numeroa. Olen opiskellut my6s Lehtimden opistossa joitain yleissivistavia aineita, mutta lopetin

opistolla kaynnin, koska mielestani opetuksen taso oli minulle liian alhainen.

Sofia menettdd jo nuorena myods aitinsa. Han e kirjoita sen enempda kokemuksesta, joka &idin
menettamiseen liittyy vaan han kertoo gitd, miten kansakoulun pééttétodistuksen saaminen
vaikeutui, kun opettgja-diti e ollut endé ajamassa tyttérensd asioita. Sofia mainitsee vanhempiensa
liséksi itselleen ldheisia ihmisig, kuten isoaidin, joka opetti hénet kutomaan mattoja ja isoisan, joka
osti hanen ensmmaisen kasityonsa. Han el kuitenkaan kirjoita lainkaan tunteistaan néita ihmisia
kohtaan eika etenkdan positiivisista tunteistaan ylipddtaan juuri ollenkaan. Hanelle ne harvat ilot,
joita eldméa on suonut, ovat syntyneet |ahinna siitd, jos han on onnistunut jossain kaytannon asiassa.
Surut taas ovat syntyneet siitd, jos hanta on hanen vammaisuutensa vuoksi kohdeltu vaarin. Han el
kirjoita lainkaan siitd, etta toisen ihmisen laheisyys olisi saanut hénet surulliseksi, iloiseks tai
tuntemaan ylipaatéén mitéén. On vaikea sanoa, eik® Sofia tosiaan muista tunteneensa mitéan toisia
ihmisid kohtaan vai kieltédkd han tietoisesti ne tunteet, joita hanessd on syntynyt suojellakseen
itsedan. Tuntuu, ettd Sofian tarina e paljasta aivan kaikkea sen takia, ettd Sofia e uskallatai halua
padstatarinan lukijaatai vattamétta muitakaan ihmisidliian 1&helle omaa e @madansa.
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Lehtimaen jalkeen olin alkanut tydskennella asiakaspalvelutehtévissd, jossa toinen tatini ol
esimiehena. Hanen tietdessa lapsuustaustani han alituiseen kiusasi ja mitatoéi ammattitaitoani mm.
sanomalla: ” Et sind tata ymmarra tai tajua” tai sanomalla” Susta el olis mitdan tullut, jos en olisi
sua naihin hommiin ottanut.” Viimeinen pisara minulle tuli tayteen, kun firma aloitti saneerauksen
ja tiesin, etta nyt aukeaa talossa viimeinen virka. Tiesin, etta olen virkaurallani seuraava, jolle
virka kuuluisi. Kuinka ollakaan minulla oli yli 10 vuotta tyokokemusta ja sill& kenet virkaan otettiin,
oli puolet véhemman tytkokemusta. Se oli minulle raskas pala. Kuljin kévellen ja itkien tyGpaikkani
poikki puhelimeen ja soitin toiselle tadilleni, joka oli tydvoimahallinnossa t6issd. Han sanoai,
ettd "sinulle se virka olis kuulunut. Olisit saanut sen tyokokemuksella saavutetulla
ammattipatevyydella siihen aikaan”. Lopetin lopulta tyoni kokonaan saamani huonon kohtelun
VUOKsI.

Aitini kuoleman jalkeen asuin jonkin aikaa tAman pomonani toimineen tatini luona. Han leikkasi
minulta pitkat, minulle tarkeat hiukseni pois, koska lyhytta tukkaa oli helpompi hoitaa. Pian tétini
meni kuitenkin niin huonoon kuntoon, ettd haén e pystynyt endd huolehtimaan minusta. Hain
asuntoa vuokrataloilta, mutta minun katsottiin olevan liian vaikeavammainen. Muutin lopulta
Invalidiliiton rakennuttamaan vuokrataloon. Mina ja silloinen poikaystavani vuokrasimme kolmion
toisen avoparin kanssa. llman sahkdpydratuolia kaupungilla kulkeminen osoittautui kuitenkin
mahdottomaksi ja sain erdan tuttavani kulkemaan asioillani kaupungissa. Han oli hieman
alkoholisoitunut, mutta hoiti kylla asiani. Kerran viikossa paasin suihkuun seurakuntasiskojen
avustuksella ja auttoivat myds erilaisissa kodinaskareissa. Myohemmin sitten jo sain
sdhkopydratuolin, jonka avulla pystyin itse liikkumaan melko hyvin joka paikkaan. Vuonna 1988
sain myds ensimmaisen henkil 6kohtaisen avustajan. Olin kuitenkin melko yksindinen silla olimme

muuttaneet pois tuon toisen avoparin luota ja lopulta avomieheni jatti minut toisen naisen takia.

Sofiala on hdnen omien sukulaistensa aiheuttamia huonoja kokemuksia myos tyoelamasta. Hanta
kiusannut esimiehena toiminut téti on jattanyt jalkensa Sofiaan mitétoimalla tdmén mahdollisuuksia
onnistua ty6tehtavissdan. Téti on ottanut Sofian tdihin ehkad sen vuoksi, ettd han on gjatellut, etta
niin ”kuuluu tehdd’. Jostain syysta han kokee kuitenkin jatkuvaa tarvetta mitétdida Sofian taitoja
tehda ty6ta. Viimeinen niitti on se kun Sofia el saa ylennysta, jonka uskoo hénelle kuuluvan. Sofia
on myds joutunut asumaan itseddn arvostelleen t&din luona. Eldmétarinasta voi lukea, ettd hanen
hiustensa leikkaaminen on ollut Sofialle jotain enemman kuin vain tavallinen hiustenleikkuu.
Viemdlla jotain Sofialle hyvin tarkeda hanen tétinsd on samalla vienyt Sofian itsekunnioituksen.

Tadin teko on asettanut Sofian asemaan, jonne han uskoo CP-vammaisen sukulaistyton kuuluvan,
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muiden huolehdittavaks taakaksi. Sofian téti on kayttényt seka Sofiaa haukkumalla ettéd hanen
ruumiiseensa kajoamalla valtaa, jonka alle Sofia on nuorena tytténa joutunut alistumaan, mutta jota
héan e ole koskaan hyvaksynyt. Tuntuu, etta Sofia el ole tnakaan péivana antanut anteeksi tadilleen

saatikka unohtanut tapahtuminen merkitysta hdnen omanarvontunnolleen.

Sofian eldman tarina tuntuu keventyvan hetkeks sen jalkeen, kun hén paésee pois tétinsé luota. Han
muuttaa yhteen poikaystévansa ja toisen pariskunnan kanssa. Hetken aikaa eléma tuntuu sujuvan
ihan hyvin, kun Sofialla on ystava, joka hoitaa hénen asioitaan ja seurakuntasiskot auttavat hanta
edes kerran viikossa. Toisadta se, etta Sofia kertoo padsseensa suihkuun vain kerran viikossa,
kertoo ehk& hieman ironisesti katkeruudesta tuohon aikaan heikosti toimivia vammaispalveluita
kohtaan. Hieman mydhemmin Sofia saa kuitenkin henkil6kohtaisen avustajan ja séhkopyoratuolin
avulla hénen elamanpiirinsa lagienee omaa kotia pidemmalle. Sofiala on ainakin hetken aikaa
eldmassédn hyvid ihmissuhteita, jotka ovat hdnen tukenaan sekd kaytannon askareissa ettd
sosiaalisesti. Pian han kuitenkin kohtaa taas pettymyksid, kun ensin suhteet menevét solmuun

ystavapariskunnan kanssa ja tédman jalkeen avomies jattda hanet yksin.

Vuonna 1995 ostin omakotitalon, mutta pahaks onnekseni toimintakykyni alkoi heikentya. Aina
ennen olin pystynyt kévelemédan muutamia askeleita ja esimerkiks tekemaan ruokaa ja leipomaan
itse, mutta kun seka jalat etté kadet alkoivat tulla entista voimattomammiksi, en voinut enaa luottaa
niihin. Pikkuhiljaa halvaannuin kokonaan niskasta alaspéain. Talléin hain lisda avustajan tuntgja,
joita minulle e ollut ennen myonnetty. Koska kéteni eivat toimineet, en voinut edes kulkea
sdhkopyoratuolilla itsendisesti. Sarkyjd minulle on tullut pikku hiljaa koko vartaloon. Paan
pakkoliikkeet ovat aiheuttaneet kulumia niskaan. Edelleen vatsantoimintani on huonoa, minka olen

epaillyt johtuvan laakityksestd. Toisessa silmassani on kaihi ja olen leikkausjonossa.

Nykyisen sdhkopydratuolini olen ostanut itse, sillé keskussairaala ei suostunut hankkimaan minulle
terveydellisesti sopivinta tuolia. Olen saanut palveluasumispaattksen kotiini, jossa edelleen asun,
mutta kotiani pidetdan erityispalveluyksikkona. En ole halunnut kotiini esimerkiksi nostolaitetta,
silla en halua, ettd kotini muuttuu laitoksen omaiseksi. Kela lopetti kuntoutukseni korvaamisen kun
olin l&hestulkoon 60-vuotias. Talléin tein avustajani avulla valtavan ja pitkdan kesténeet
valituskierroksen, jonka lopputulos oli 1&hestulkoon mitaton. Peruslaakarilla en ole kéynyt vuosiin
ja fysioterapeuttini suosittelema neurologi jauhoi minulle l&hinnd " tyhjan potkaisemisesta” .

Sosiaalityontekijat eivat ole olleet patevia viemaan asioitani eteenpain. Jumppaa saan kerran
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viikossa, mutta sen enempad e ole myonnetty, silla minun katsotaan kuuluvan laitokseen eika
omaan kotiin. Rahatilanteeni on melko huono, en voi kayda esimerkiksi ostoksilla, teatterissa tai
kapakassa, joten vapaa-aikani vietdn lahinna kotona. Tamé tuo mieleeni sen, ettd edeleenkd
vammaisia ihmisia pidetaan pitkalti vain seinien sisapuolella, poissa muiden ihmisten silmist,
vaikka el etéan jo 2000-1uku.

Sofian tarina adkaa pikku hiljaa menna alamékea kun hanen fyysinen toimintakykynsa heikkenee ja
lopulta havida hyvin ratkaisevasti neliragjahalvauksen vuoksi. Sofia on kuitenkin hankkinut oman
talon eika aio luopua siitd. Han el usko, etté hantéa koetetaan auttaa vaan ettd hanet halutaan sysété
laitokseen odottamaan kuolemaa. Han kokee, ettd sekd sosiaaliviranomaiset ettd terveydenhoidon
henkil6kunta kohtelevat hantd véérin. Han e ole aikaisemmin saanut niita sosiaalipalveluita, joita
hén olisi toivonut ja toisaalta terveydenhuolto e ole hdnen mukaansa juurikaan ollut auttamassa.

Han on ottanut raskaasti sen, etta hdnen neurologinsa on keskittynyt puhumaan kuolemasta.

Sofian tarina kertoo, etta vaikka han on kuinka yrittéanyt, hanta el ole muiden ihmisten taholta tuettu
kuten héan olisi toivonut. Han ei ole toivonut yksinaistd, kodin seinien sisdpuolelle jdévaa elamaa,
mutta sen ovat muut ihmiset hanelle lapsuudesta asti antaneet. Sofia e kiittele juuri ketéén, mutta
katkera han on sitékin enemman. Ainoat kokemukset hyvisté ihmissuhteista saa Sofian tarinassa
etsa rivien vdlistd. Toisadta tarinasta kuitenkin huomaa, etta Sofia e juuri itsekdan anna periks,
ainakaan enaa tassa eldmanvaiheessa. Han esimerkiks haluaa pitda kotinsa kodinomaisena eikéa
hyvéksy nostolaitetta, joka helpottaisi avustagjien tyota huomattavasti ja toisi liséé aikaa muuhunkin
kuin perushoitoon. Sofia on ylpea ihminen, johon eldman kolhut ovat vaikuttaneet melko vahvasti
niin, ettei han endé luota toisten ihmisten kuten esimerkiksi viranomaisten aikomuksiin.

Nuorena kyselin muutaman vuoden itseltani sitd, miksi juuri minun téytyi olla CP-vammainen.
Miks kaikki serkkuni ja naapurin lapset olivat vammattomia ja minun taytyi krsid vammastani
koko ikani. Kuulin my6s sitd, etta toiset nuoret huutelivat perdan, " Miksi sind kavelet noin, etkod
osaa kunnolla kavella?” ja jos koetti itsedan puolustaa niin tuli vastaan, ettd ” etkd sind osaa
normaalisti puhuakaan”. Talléin jouduin puristamaan itsestani hyvaksynnan sille mita olin.

Ymmarsin silloin, ettd olin kuitenkin suhteellisen terve ja jarkeni juoksi aivan kuten muillakin.

Nuoruudessani vield jaksoin yrittaa ja olin sisukas. Perustin esimerkiksi paikallisen CP-yhdistyksen
sen takia, ettd sain koottua vammaisia ihmisia yhteen. Talla hetkella yhdistystoimintaan on vaikea

|6ytaa jatkajia, joten olen miettinyt pitdisikd minun vield lahted johtamaan perustamaani yhdistysté.
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Aikoinaan olin ulospain suuntautunut, autoin ihmisia ja painvastoin. Nyt se on kuitenkin jaanyt.
Minua on loukannut esimerkiksi se, ettd ihmiset pitavat minua kehitysvammaisena, vaikka en sita
ole. Ja jos esimerkiks valitan asioista tai pyydan paasta jonnekin, esimerkiks matkalle, minun
kasketdan olemaan hiljaa. Aivan kuin olisin liian jalkeenjadanyt ymmartaakseni mita puhun tai liian
ei-ihminen, jotta minua tarvitsisi vieda minnek&an. Kaikki varsinaiset ystavani ovat jo mullan alla.
Elamani toinen poikaystavani kuoli sairaalabakteeriin. Olen toivonut, ettd minua voitaisiin pitaa
ihmisena kuten muitakin, vaikka olen vammainen. Vammattomia ystavia minulla e ole oikein
koskaan ollut, ainoastaan viranomaissuhteita ja tama avustajani. Etenkin sen jalkeen kun jouduin
lopettamaan tyonteon, menetin paljon suhteita ulkomaailmaan, kenellékaan ” el ollut aikaa” tulla

kyl&ilemaan.

Mielestani my6s vammaisen ihmisen pitdis saada se, mitd vammaisille kuuluu, huolehtiminen,
jumppa ja litkkuminen kodin ulkopuolelle. Sekaan el oikein riita, etta jos aina koettaa itse yrittéa ja
hyvaksyy oman vammaisuutensa, tarvitsisi saada myos vastakaikua muilta ihmisilta. Nyt olen ollut
masentunut jo jonkin aikaa, seka henkiset etta viimeisetkin fyysiset voimani ovat loppu. Valilla
tuntuu, etten ole endd ihminen ollenkaan eika kenellekaan ole aikaa olla tukena ja ystavana. Talla

hetkella elaméssani ei ole paljon iloa, se vain kulkee eteenpéin péiva kerrallaan.

Sofia muistelee nuoruuttaan hieman positiivisemmin kuin mitd han kertoo nykyisyydestaan.
Toisaalta nuoruudessaan Sofian el@ma on saanut pohjan, jonka mukaan han kokee muiden ihmisten
pitdvan hanta Iahinna rasitteena, toisaalta nuoruudessa Sofia jaksoi vield itse olla vahvempi kuin
nykyaén. Tarinansa mukaan han selvisi nuorena itse esimerkiks siitéa kriisistg, jonka aikana han
joutui miettimdan paikkaansa maailmassa CP-vammaisena ihmisend. Sama kaava eli nuoruuden
hieman haikeakin muistelu piti paikkaansa useimmissa itsensa uhriksi kokevien kirjoittajien
tarinoissa. Nadiden tarinoiden kirjoittajat mainitsivat tarinoissaan yleensa perheensd, joko hieman

negatiivisessatai hieman positiivisessa val ossa

Muita sukulaisia kirjoittgjat mainitsivat harvakseltaan, mutta mainittujen sukulaisten merkitys oli
suuntaa tai toiseen ollut merkittéva. Tyonantgjista puhuttiin hieman ja svy oli se, etté tydelama oli
kohdellut Sofian kataisiakirjoittgjiavaarin. Y stavia nallaihmisillaoli ollut tai oli muutamia, mutta
heidan merkityksestéén e sen erityissmmin kirjoitettu. Tarinoista pystyi kuitenkin lukemaan sen,
ettd ystdvien merkitys oli enemman positiivinen. Sofia kertoo tarinansa lopussa, ettd han on
menettanyt pitkin matkaa erilaisia ihmissuhteita ja tdma on selvésti ollut hanelle surullinen asia.

Viranomaiset saavat uhriks itsensa kirjoittavien vammaisten ihmisten tarinoissa erityisen ankaraa
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kritiikkid. Sek& sosiaalitoimi ettd terveydenhuolto ovat Sofian kaltaisten kirjoittajien mielesta
kuunnelleet heita liian vahan jos ollenkaan.

Sofia on Kalevin tavoin yrittényt eldménsd aikana péarjatd ja olla aktiivinen, mutta hanen
sinnikkyytensa on hénen kertomansa mukaan useimmiten palkittu negatiivisesti. Toisaalta Sofia on
my0s itse antanut sosiaalisille verkostoille suuren merkityksen, mutta painvastoin kuin Helmin
tarinassa, hdnen tarinansa lopputulema on se, etta sosiaaliset verkostot ovat vieneet hanelta
enemman kuin mité ne ovat antaneet. Sofialle, kuten varmasti monelle CP-vammaiselle ihmiselle,
on erityisen vaikeaa se, ettd hanté on toisinaan ilman syyté pidetty kehitysvammaisena tai hanté on
kohdeltu lapsen tavoin. Sofian toiveita esmerkiksi matkustelusta on torjuttu ilmeisesti sen vuoks,
ettd toiset ihmiset ovat katsoneet sen olevan liian vaikeaa, vaikkei se esimerkiksi Sofian tapauksessa
olisikaan ol lut mitenk&én mahdotonta. Sofia kokee, ettd sen liséksi, ettéa hdnen toiveensa on torjuttu,

on samallatorjuttu hénet ja hanen kykynsa tehda hanté itsedan koskevia paatoksia.

Aineistoni kaikkien tarinoiden joukossa Sofian katainen tarina oli véhemmistdssa. Toisaata suurin
osaitsensa uhriksi kirjoittavista henkildista el kirjoittanut yhta lailla kokonaisvaltaisesti negatiivista
tarinaa kuin milta Sofian tarina ndyttéa. Tarinoiden pohjalla oli kuitenkin selkeasti gatus siita, etta
kamppailuun. Kuten olen aikaisemmin pohtinut, aineistoni tarinat on Kirjoittanut hieman
parempiosainen CP-vammaisten ihmisten joukko. Taman vuoks oletan, etta jos tarinoita olisi
tuottanut suurempi joukko viela vaikeavammaisempia ihmisi, olisi myds Sofian kaltaisia tarinoita

ollut enemman.
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6. SOSIAALISEN VERKOSTON LOHKOT VAMMAISTEN IHMISTEN
ELAMASSA

Tarinoiden lukemisen jalkeen mieleen jéa usein pydrimaén agjatuksia ja kysymyksia. Fiktiivisesti
luomieni tarinoiden rakennusaineet ovat oikeasti olemassa ja niiden synnyttamét tunteet ovat aitoja
oikeista tarinoista, on olennaista miettid niiden paikkaa siina yhteiskunnassa, jossa eldamme.
Seuraavassa tarkoitukseni on pohtia tarkemmin sitd, miten vammaisten ihmisten kirjoittamat tarinat

janiiden henkil6hahmot suhteutuvat teoriapohjaan sosiaalisista verkostoista.

Tarkoituksena on luoda johtopddtoksia siitd, miten omaeldméankerta aineistoni kirjoittaneet CP-
vammaiset ihmiset luovat tarinoissaan sosiaalisia verkostojaan ja niiden merkitysta Kayn
sosiaalisen verkoston eri osa-alueita 1&pi ailkaisemmin esittelemani verkostokartan tekeman jaon
avulla. Kéytan kuviota pohdinnassani kuitenkin sillé tapaa, etté 1&htGoletukseni on, ettéd sen eri
lohkot ovat samankokoisia, eiké& esimerkiksi viranomaisten merkitys ole automaattisesti pienempi
kuin perheen tai ystéavien. Annan tassa kohtaa aineistoni Kirjoittgjien tarinoiden vaikuttaa siihen,
millaiseksi heidan yhteinen sosiaalinen verkostonsa lopulta muodostuu. Koska en toisadta itse
tapaa aineistoni kirjoittaneitaihmisia enka voi tehda heille lisdkysymyksia, otan analyysissani esille
pitkdlti niitd sosiaalisen verkoston osapuolia, joita he luonnollisesti mainitsevat tarinoissaan.
Toisadta on myods kiinnostavaa pohtia sitd, miks toiset sosiaaliset toimijat elvat nayttdydy

vammaisten ihmisten el dmétarinoissa erityisen merkittavind hahmoina

PERHE SURT
MITUT: .
NAAPURIT, TYo,
TSTAVAT, KOULU
HARRASTUSPIRI
AMMATTILAISET

Kuvio 5. Verkostokartan pohja ennen johtopaatosten tekemista
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6.1 Perheen ristiriitaiset merkitykset

PEEHE

Kuvio 6. Perhe

Perheen merkitys vaihtelee vammaisten ihmisten el@métarinoissa ja téten myds Kalevin, Helmin ja
Sofian tarinoissa suuresti. Mainintoja perheesta on koko aineistossa kuitenkin paljon. Kaevin
tarinassa perheen merkitys on suuri, mutta melko negatiivisessa hengessa. Yksin péarjéavien
tarinoissa perheen merkityksella oli kuitenkin suuria eroja. Muutamassa tarinassa synnyinperheen
merkitys oli erityisen suuri ja kahdessa tarinassa korostettiin oman puolison ja lasten rakentaman
perheen tarkeyttd. Suurimmassa osassa tarinoista perhe mainittiin kuitenkin vain lapsuuden osalta
ik&8n kuin pakollisena mainitsemisen arvoisena asiana, mutta el sen erityisemmin tarkednd osa-
alueena. Helmin tarinassa taas perhe on hyvin térkedssd asemassa herditden erilaisia, paddosin
kuitenkin positiivisia tunteita. Lahestulkoon kaikissa sosiaaisten suhteiden merkitysta korostavissa
tarinoissa perhe mainitaan hyvin monta kertaa. Perhe ja etenkin synnyinperhe on Helmin kaltaisissa
tarinoissa merkittava tukeva ja rakastava osa-alue. Sofian tarinassa perhe mainitaan alussa moneen
kertaan sek@ negatiivisessa etta positiivisessa valossa. Vaikeuksien kautta uhriksi joutuneiden
tarinoissa perhe mainittiin yleensa melko harvakseltaan elka tunteita perhettd kohtaan paljoakaan

eritelty. Vain yhdessa uhrien eldmétarinassa kerrottiin erityisen tarkeésté ja rakkaasta adista.

Hynynen (1998, 70) kirjoittaa, etta erityisesti syntymastdan asti vammaisilla ihmisilla nuoruusika
ikddn kuin jatkuu muita ihmisid pidempdan. Tama johtuu osittain siitd, ettd vanhemmilla
sukupolvillaei ole ollut mahdollisuutta saada omaksi sopivia liikkumisvalineita kuten pyorétuoliaja
osaksi, myds nuoremmilla sukupolvilla, siitg, ettd vanhemmat ja sisaret ovat saattaneet olla liiankin
ylihuolehtivaisia tai hdpeissédn vammaisesta perheenjasenestd. (Hynynen 1998, 70.) Aineistoni
tarinoissa nakyi molempia Hynysen esille tuomia gatuksia. Osassa tarinoista saattoi |lukea
vanhempien ylihuolehtivaisuutta siing, etta vammaista nuorta tai edes aikuista e ollut haluttu
paéstaa kotoa pois. Toisaata on mahdollista, ettd myds tapauksissa, joissa vammaiselle nuorelle el
ole loytynyt paikkaa palvelutaloista tai asuntoloista, on ollut kyse osittain yrittdmisen puutteesta,

koska kotoa muuttaminen on tuntunut liian suurelta askeledlta. Nuorelle ihmisdle on aina
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jannittavaa muuttaa ensi kerran pois kotoa, mutta vammainen ihminen saattaa olla muuttotilanteessa
erityisten haasteiden edessa itsendiseen litkkumiseen ja muiden ihmisten kanssa kommunikointiin
nahden. Er&assa tarinassa ylihuolehtivai suus kuitenkin kirjoitettiin elamétarinasta suoraan pois, kun

kirjoittgja kertoi, ettd hanen vanhempansa ovat kohdelleet hénté aina samoin kuin muitakin perheen

lapsia.

Leila Suokas (1992, 81) kirjoittaa, ettd vammainen ihminen voi tuntea olevansa yksin, vaikka hdnen
perheensa olis fyysisesti lasna (Suokas 1992, 81). Vammaisen perheenjasenen e aina anneta
osallistua muiden perheenjdsenten tavoin erilaisiin asioihin, silla voidaan pelétd, ettd vammainen
ihminen el pé&rjaa yhta hyvin kuin muut tai ettd hdn esimerkiks loukkaa itsensé. Toisaalta vain
vammainen ihminen itse voi maéritella sen, miten vammai suus vaikuttaa hanen siséiseen tarinaansa.
tavoin kuin vertaiset voivat tehdd. Perheessa vammainen ihminen voi jd8da yksin omien
mietteidensd kanssa, kuten Kalevin tai Sofian tarinat osoittavat. Vanhemmat saattavat huolehtia
materiaaisesta puolesta, mutta unohtaa, ettd vammainen lapsi joutuu késittelemadn omaa sisintéan

hieman erilaisista ldhtokohdista kuin muut ja etté se voi ollalapselle vaikeaa.

Haped vammaista lastatal sisarta kohtaan ndyttaytyi myos aineistoni tarinoissa. Osa eldmatarinansa
kirjoittaneista uskoi, etta heitd itseddn oli kotona ja jopa koko kylayhteison toimesta havetty ja
pidetty pahana. Hépea on voinut tuottaa joko sellaisia vaikutuksia, ettd vammaisen lapsen on ehka
jopa mielellédn annettu olla esimerkiksi Lastenlinnassa pitkia aikoja, poissa héritsemasta
perheen "normaalia’ el@méda. Toisaalta hdpea voi nayttéytya myos siing, ettd vammaista nuorta tai
aikuista el ole hauttu paéstéa kotoa pois. Kdevin tarinassa tuli kdytannon kokemuksen kautta ilmi,
vammaisia ihmisid on pyritty etenkin viela muutama vuosikymmen sitten piilottelemaan koteihin,
jotta myds hdped pysyisi paremmin piilossa. Kalevin tarinassa tamactuli ilmi sen kautta, ettéd han oli
huomannut kyldn muita vammaisia ihmisia piiloteltavan, mutta toisille ihmisille tamé osuu omalle
kohdalle. Helmin tarinassa hdpe& esiintyy vahvasti siing, ettd Helmi koki koko kylayhteison pitavan
héanta vammaisuuden takia sellaisena pahana, jota voidaan pitda syyllisena perheen erilaisiin
ongelmiin ja vasymiseen. Erdassa elamétarinassa kerrottiin myos siitd, miten kirjoittgjan &iti e ollut
kannustanut vammaista nuortaan ottamaan télle tarjottua tytpaikkaa, koska &iti e ollut uskonut

nuoren parjaavan kyseisessa tyossi.

Reija Lampinen (2007, 66) kirjoittaa, ettd vammaisten ihmisten sosiaaliset kontaktit muihin
ihmisiin saatetaan kokonaan tukahduttaa sillg, etta heita pidetdan piilossa (Lampinen 2007, 66).
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Vaikka kaikissa elamétarinoissa e kerrottu siitd, kuinka paljon kirjoittaja on lapsena paassyt pois
kodin ja koulun piiristd, monessa tarinassa ndkyy se, etta sosiaalisten suhteiden luominen etenkin
vammattomiin ihmisiin on ollut vaikeaa. Tdma voi johtua osittain siitd, etta kirjoittgat eivat ole
lapsuudestaan asti leikkineet muiden lasten kanssa samoin kuin vammattomat lapset tai tavanneet
muita aikuisia kuin ehkd Lastenlinnan tyontekijéat, vanhemmat ja koulussa opettajan. Yksin
parjdavien ja uhrien eldmétarinoissa sosiaaliset suhteet joko hyvin pitkdti sivuutettiin tai niita
arvosteltiin negatiiviseen sdvyyn. Etenkin sosiaalisten suhteiden merkityksen poissulkeminen voi

kertoa siitd, ettd ihminen ei ole kunnolla niitéa koskaan oppinutkaan.

Aineistoni eldmétarinoissa perheen merkitys e suinkaan ollut ainoastaan negatiivinen tai
poissaoleva. Silloin  kun vanhemmat tai sisarukset olivat olleet tukemassa vammaista
perheenjésentdan, siitd muistettiin eldmétarinoissa mainita. Ja toisaalta perheen merkitys oli
|8hestulkoon kaikissa aineiston tarinoissa suurin sosiaalisen verkoston eri osien joukossa. Erityisesti
Helmin tarinan kaltaisissa elamétarinoissa perheen merkitys nahtiin pitkdlti positiivisena. Nama
perheet olivat parhaiten sopeutuneet siihen, ettd heidan perheenjésenell&én oli CP-vamma tai
monivammaisuutta. Vammainen lapsi tai sisarus pyrittiin ottamaan mukaan perheen tavalliseen
arkeen tyon ja leikin merkeissa. Naistd tarinoista sai sen kuvan, ettd vammainen laps sai
materiaalisen avun liséks valitonta rakkautta ja tukea vanhemmiltaan ja sisaruksiltaan. Eraéassa
tarinassa kerrotaan giitd, miten vammaton veli on ollut eldmétarinan kirjoittgjale sek& hanen

rakkain leikkikaverinsa ettéa pahin tappel uparinsa.

Vammaisen lapsen asema oli jokaisessa tarinassa jollain tapaa poikkeava muiden perheenjdsenten
joukossa. Esimerkiksi Helmin tarinassa kerrotaan, etta hanta el aina otettu mukaan, kun sisarukset
lahtivéat jonnekin jatoisaalta han itse osallistui erityisesti vammaisille lapsille tarkoitetuille leireille.
Tarinoista kuitenkin valittyy se, etté ero, joka vammaiselle lapsella on ollut sisariinsa, e ole ollut
perheen elaméassa olennaisinta vaan se mika kirjoittgjille on jadnyt mieleen on perheen positiiviset
vaikutukset. L&himmaéisen tukea korostavissa tarinoissa perhe on ollut paikka, josta kirjoittgjat ovat
saaneet vakaan lahtokohdan eléméaénsa ja sosiaalisen verkoston kehittymiselle. Perheen merkitys on
ollut térked ja pitkdlti positiivinen eldméan tdhan paivédn saakka sekd henkisend tukena ettd
kéytannbn asioissa auttavana sosiaalisen verkoston osana. Useissa tarinoissa kirjoitettiin hyvin
surullisesti siita vanhempien kuolemasta tal pelosta, joka vanhenevien isien ja dtien poismenoa
kohtaan syntyy. Osassa ndista tarinoista peldttiin, ettd vanhempien kuolema jéttéa hedat
tulevaisuudessa aivan yksin. Toisaalta tarinoissa tuli kuitenkin ilmi, ettd perheen rakkaus el aina

riitd, kuten on todennut my6s Suokas (1992, 33) tutkimuksessaan. Vammaiset ihmiset tarvitsevat
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sosiaaliseen verkostoonsa myds muita kuin nama laheisensd, jotta he voisivat tuntea elavansa
itsendistd eldmaa. (Suokas 1992, 33.)

Oman itsendisen elaman rakentumista on vammaisten ihmisten el@métarinassa auttanut
ensimmaisen ja toisille lopullisen parisuhteen 16ytdminen seké osassa tarinoita lasten syntyminen.
Ensimmainen seurustelusuhde on asia, josta hyvin monet tarinoiden Kirjoittgjista mainitsevat.
Vaikka nuoruuden parisuhteet ovat voineet ollalyhytaikaisiakin, niiden merkitys on ollut suuri siing,
etta nuori vammainen ihminen on saanut tukea sille, ettd myds han on haluttava. Joillain tarinoiden
kirjoittgjista etenkin oma perhe on ollut asia, joka on mahdollisesti tehnyt heista ehedmpia kuin
ennen. Aviomiehen tai -vaimon tuki on monelle merkittdva kaikissa arkipdivaisissa asioissa,
vahvemman siséisen tarinan luomisessa ja toisaalta esimerkiksi ”viranomaisia vastaan taistellessa’,
kuten Kalevin tarinassa asia ilmaistaan. Omat lapset ovat my6s merkki sitd, ettd vammainen
ihminen on pystynyt eldméaén aivan "normaalia’ elaméa ja saavuttamaan samoja asioita kuin muut
ihmiset. Niissa elamétarinoissa, joissa kirjoittgjalla on lapsia, korostetaan ehk& osittain omasta
vaikeasta lapsuudesta ja el@masta johtuen sitd, ettd ndma vanhemmat toivovat erityisesti tervettd ja

menestyksekasta el amaa omille, usein vammattomille lapsilleen.

6.2 Suku on seka lahella etta kaukana

SUET

Kuvio 7. Suku

Perheen lisdkss muista sukulaisista elamétarinoissa oli mainintoja vahiten koko sosiaaisen
verkoston rakenteesta. Kalevin tarinassa e ollut yhtddn mainintaan sukulaisista ja sama pétee
aineiston kakissa yksin péarjdamistéa koskevissa elamétarinoissa. Muissa tarinoissa sukulaisista
mainittiin joitain isovanhempia, kuten Helmin ja Sofian tarinoissa ja Sofian tarinassa kerrottiin
lisdks kahdesta tadistd. Muutamissa yksinparjddmista ta sosiaalisten suhteiden merkitysta
korostavissa tarinoissa kerrotaan siitd, miten vammaiset elédmétarinoiden Kirjoittajat ovat |eikkineet
lapsuudessaan serkkujensa kanssa, mutta myéhemmin elaméassa heidan merkityksensé el tarinoissa

ndy. Helmin ja Sofian kaltaisissa tarinoissa maininnat isovanhemmista olivat aineiston tarinoissa
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positiivisia, mummo ja vaari olivat hoitaneet ja piténeet huolta vammaisesta |apsenlapsestaan.
Esimerkiks Sofian tarinassa isoditi opettaa Sofian kutomaan mattoja ja toisaalta isoisa tukee tata
ostamalla Sofian ensimmaisen itsetekeman maton. Tala on Sofian elamén kannalta suuri merkitys,
slla kasitdista syntyy hanelle koko elaman mittainen térkea harrastus. Isovanhempien kohdalla
eldmétarinoissa kirjoitetaankin siitd suuresta surusta, joka heiddn poismenonsa on aiheuttanut.
Joissain eldmétarinoissa kerrottiin myds siitd, miten sisarten tai veljien lapset ovat olleet térkeita
etenkin silloin, kun vammainen ihminen e ole saanut omialapsia

On mielenkiintoista, mutta myds melko hankalaa pohtia sitd, miksi sukulaiset eivat ndy vammaisten
ihmisten elamétarinoissa. Eivéatko etenk&dn kauempana asuneet sukulaiset ole halunneet ottaa osaa
vammaisen lapsen eldmddn va elvatkd elamétarinoiden kirjoittajat vain koe heita niin
merkityksellisiksi henkilGiksi, ettd heista tulis omassa eldmétarinassa mainita. Monet aineiston
tarinankirjoittajat ovat asuneet lapsuutensa maalaiskyldssa ja on mahdollista, ettd sukulaiset
kuuluvat kylayhteisbon, elké heitd tdten mainita erikseen. Talodin esimerkiks Kalevin tarinassa
my0s sukulaiset ovat voineet olla samalla paikalla kuin kylayhteiso ja perhe, €li tuntemassa hgpeda
ja syyttamassa vammai sta jasentéén erilaisista ongelmista. Tatéd aineisto ei kuitenkaan milléén tapaa
todista. Useimmat elamétarinoiden kirjoittgjista ovat syntyneet 1950-luvun molemmin puolin ja
talloin sukulaissuhteet olivat kuitenkin yleisesti ottaen tiiviimmé kuin nykydan. Voiko siis
sukulaisten puuttuminen vammaisten ihmisten eldméankerroista olla vain kirjoittajien unohdus vai
onko esimerkiksi vammaisuus ollut tassd merkittdva tekija. Erdassd tarinassa kuitenkin
huomautettiin, ettd sukulaiset ovat hyvaksyneet vammaisen suvunjasenensa vaihtelevalla
menestyksella.

Sofian tarinan tadit ovat kuitenkin hyva esimerkki siitd, miten eri tavoin esimerkiksi sukulaiset
voivat reagoida vammaisuuteen. Toiselle tadille on tuntunut Sofian mukaan olevan erityisen tarkeda
haukkua Sofiaa ja olla uskomatta tdméan taitoihin ja mahdollisuuksiin. Toinen téti taas on tukenut
Sofiaa jopa ammatillisesta ndkokulmastaan kasin ja vois kuvitela, ettd téllainen asetelma on
aiheuttanut helposti eripuraa kyseisten tétien vélille. Vammaisuus on ollut vaikea asia ja taistelun
paikka erityisesti silloin, kun e ole vidéa yhteiskunnallisesti aettu gjaa vammaisten ihmisten tasa

arvoon ja yhdenmukaisuuteen liittyvia asioita.
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6.3 Koulun jatyon suuri merkitys luottamuksen syntymisessa

TYO,
EQULT

Kuvio 8. Ty, Koulu

Tyo6 ja koulu sekéd niiden parissa kehittyneet ihmissuhteet nékyvéat aineiston kaikissa tarinoissa
vahvasti. Seka Kalevin, Helmin etta Sofian tarinasta |0ytyy seka onnistuneita ett epdonnistuneita
kohtaamisia ty0- ja kouluelaméssa. Yksin péarjddmistd korostaneissa tarinoissa tyon ja koulun
merkitys on ollut erityisen suuri. Tama voi johtua sitd, etta tydssa ja koulussa yksin jaanyt
vammainen ihminen on saanut paikan nayttdéd omat taitonsa ja oman sinnikkyytensd muille.
Toisaalta tydssa ja koulussa koetut selkedt syrjimisen kokemukset myds vahvistavat Kalevin
kaltaisten kirjoittajien gjatusta siitd, miten heidan on ollut tarkeda pérjéta yksin. Sosiaalisia suhteita
korostavien elamétarinoissa tyélla ja koululla on suuri vaikutus vammaisten ihmisten eldmaan,
kuten on melkein kaikilla muillakin naiden kirjoittajien sosiaalisen verkoston osilla. Uhriksi itsensa
kirjoittavien tarinoissa tyon ja koulun merkityksestd mainitaan pédinvastoin hyvin vahan, kuten

my®s muiden heidén sosiaalisen verkoston osiensa kohdalla.

Koulukiusaaminen mainittiin useimmissa koko aineiston tarinoista. Koulussa kiusagjiia ovat
saattaneet olla joko opettagjat, oppilaat tai molemmat. Useissa tarinoissa erityisesti kansakoulu oli
aikaa, jolloin vahintddn yks opettaja tai opettamisen byrokraattiset selkat olivat syrjayttaneet
vammaisen oppilaan. Elamétarinoiden kirjoittajien eri opettgista usein joku oli ollut haluton
ottamaan vammaista oppilasta luokalleen ta paédstamddn hantd seuraavalle luokalle. Toisissa
tarinoissa opettajat ovat olleet haluttomia tekemaan erikoig érjestelyitd vammaisten oppilaiden takia

ja erd8ssa esimerkissA vammainen oppilas oli joutunut istumaan kokonaiset koulupdivénsa

kouluruokal aan.

Muutamissa tarinoissa kirjoitettiin Sitd, miten opettajat olivat jatkuvasti epéilleet vammaisen
oppilaan mahdollisuuksia kouluttaa itsedén. Erééssa tarinassa kerrottiin kuinka jopa vammaisille

tarkoitetussa erityiskoulussa opettgjat olivat opettaneet yhdeksannelle luokalle viidennen luokan
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oppikirjoista, koska he eivét uskoneet oppilaiden mahdollisuuksiin oppia muiden ikéistensa tavoin.
Eréds tarinoiden kirjoittgjista myods kertoi, ettd opettga oli myodntanyt piinanneensa vammaisen
oppilaan sisarusta sen vuoks, ettd hén el pitanyt vammaisesta oppilaasta luokallaan. Seka Kalevin
ettd Helmin tarinoissa joku kansakoulun opettgjista on ollut epéilevéinen vammaisen oppilaan
suhteen. Sofian tarinassa ongelmia syntyy siind vaiheessa kun opettaja diti kuolee eika Sofiale

meinata antaa kansakoul un todistusta puuttuvan kasityénnumeron takia.

Muiden oppilaiden suorittama koulukiusaaminen on mya@s jattanyt syvét jakensa elamétarinoiden
kirjoittgjiin. Elaméatarinoissa kerrotaan enemman koulukiusagjista kuin koulukavereista. Tama
tarkoittaa sitg, ettd vaikka monella kirjoittajala on ollut koulussa my6s kavereita, kiusagjien luomat
negatiiviset ihmissuhteet ovat olleet heidén sosiaalisessa verkostossaan merkittavampia kuin
kavereiden tukemat positiiviset ihmissuhteet. Eldmétarinoissa koulukiusagjat ovat kiusanneet
vammaista oppilasta hénen vammansa vuoks ja joissain tapauksissa saaneet kiusaamisen itsekin
kiusaamista harjoittavalta opettgjalta anteeksi. Koulukiusaaminen on niin vakava asia, etta se on
yks syy siihen, ettd vammaiset |apset ja nuoret elvét pysty rakentamaan vahvaa pohjaa sosiaalisen
verkoston merkitykselle vaan mieluummin joko pérjaévét elamassadan yksin tai lopulta luovuttavat.
Yhdessa damétarinassa kerrottiin kuitenkin siitd, miten koulukiusagjista oli tullut vammaisen
oppilaan kavereita sen jdlkeen, kun he olivat oppineet hyvéksymdan luokkatoverinsa

vammai suuden.

Kansakoulun jakeinen opiskelu on kaikissa aineiston tarinoissa huomattavasti helpompaa aikaa.
Monet ovat jatkaneet opiskelua ensin esimerkiksi Lehtiméen Kansanopistossa, joka on erityisesti
tarkoitettu vammaisille ihmisille. Osittain varmasti tdméan vuoksi koulussa on ollut helpompaa,
ainakaan vammaisuuden takia oppilaita e ole niin helposti arvosteltu. Né&issa kouluissa
eldmétarinoiden Kirjoittgjat ovat usein luoneet jopa elaman pituisia ystavyyssuhteita, myo6s
opettgjiin, ja saaneet osassa tapauksista aivan uudenlaista uskoa siihen, ettd he kuuluvat
yhteiskuntaan. Esimerkiksi Kalevin tarinassa vanha koulutoveri kannustaa Kalevia mydhemmin
|ahtemaén uuteen koulutuskokeiluun, joka osoittautuu Kaleville oman itsendisen eldaman aluksi.
My®6s Helmi mainitsee tarinassaan, etté hanelle on jaanyt opiskelugjoilta ystavia, joihin han edelleen

pitéd yhteytta.

Osa elaméatarinoiden Kkirjoittgjista on myohemmin jatkanut esimerkiks kauppakouluun tai
yliopistoon ja ne ovat oppilaitoksina poikenneet lapsuuden gan koulutuksesta huomattavasti.

Esteitéa opiskeluun eivéat kirjoittajien mielestéd ole enda luoneet muut opiskelijat tai henkil6kunta
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vaan vammaista opiskelijaa on pyritty auttamaan etenkin erilaisissa fyysisissa asioissa. Osassa
tarinoissa kirjoitetaan siitd, miten opettgat ovat antaneet vammaiselle opiskelijalla erityista tukea
sen vuoksi, etta he ovat olleet vammaisia. Toisadta eras aineiston kirjoittgjista kirjoitti, etta
yliopisto aika oli hénelle erityisen yksindista aikaa. Kuten tarinoissa on muutenkin mainittu se, etta
vammattomiin ihmisiin tutustuminen voi olla vaikeaa, on my6s asian laita opiskelijan elamassa.
Muita vammaisia opiskelijoita @ ehka juuri ole ja toisaalta vammattomiin ihmisiin on vaikeampi
saada kontaktia.

Ty6elamassa hyvin monet vammaiset ihmiset kokevat syrjintéa. Kuten Sally French ja John Swain
(2001,736) kirjoittavat, tyoelama maarittelee melko tiukasti sen, minkdlaisia ihmisia eri toissa
kaivataan ja vammaiset ihmiset j88vét usein ndiden médritelmien ulkopuolelle. Yhdessa
eldmétarinassa kirjoitettiin siitd, kuinka vammaisen tyonhakijan kohdala tyonantaja voi ajatella,
etta vammaisuus aiheuttaa enemman sairaslomia kuin mitd vammaton ihminen oikeasti tarvitsisi.
Vammaiset eldmétarinoiden kirjoittajat ovat kokeneet syrjintééd sekd tyonhaussa etta tyopaikalla
tyoskennellesséan. TyOnhaku on ollut vaikeaa ja erityisesti oman alan tdiden saaminen toisten
kohdalla lahestulkoon mahdotonta. Elamaétarinoiden kirjoittajat kokevat, etta heilld el ole kaikkia
niitéd ominaisuuksia, joita tytelama vaatii, kuten nopeutta ja joustavuutta tehda erilaisia toitd. Monet
kirjoittajat ovat pitaneet opiskellessaan erilaisia vélivuosia ja esimerkiks uskaltautuneet
korkeamman tason koulutukseen vasta aikuisina. Taloéin heille on my6s nopeammin tullut vastaan

se, ettd heité on syrjitty idn perusteella tydpaikkojen kaivatessa nuoria tekijoita.

Elamétarinoiden Kkirjoittajien tydura on koostunut pitkalti esimerkiks tuetusta tydllistymisesta,
tukityopaikoista ja harjoittelujaksoista. Vammaiset ihmiset ovat myos joutuneet elamansa aikana
tekemdan melko pajon sitad ty6td, mita nyt ikind ovat sattuneet saamaan. Muutamat aineiston
kirjoittgjista olivat |8hteneet mukaan esimerkiksi CP-liiton toimintaan sen vuoksi, etteivét olleet
saaneet tyotd muualta kuin “omien” parista Varsinkin aikaisemmin yhteiskuntamme on
vammaiselle ihmiselle hyvin helposti tarjonnut ensimmaéiseks tyokeskustyotd eika ole otettu
huomioon vammaisen ihmisen todellisia mahdollisuuksia. Kaikille tarinankirjoittgjille on kuitenkin
yhteistd se, ettd he ovat pyrkineet katsomaan tehtyja tyovuosiaan optimistisesti ja he ovat hyvin
pitkdlle jaksaneet yrittéd On ty0é ollut mitd tahansa, se on kuitenkin osoittanut, etta
liikuntargjoitteinenkin pystyy tekemdan tytta ja téten olemaan osa tyOntekoa ja tuottavuutta
arvostavaa yhteskuntaa. MyOs sosiaaliset taidot karttuvat tyoeldaméssa ja erddssa tarinassa

kerrotaankin siitd, miten ujosta pojasta oli kasvanut puhelias mies myyntitdiden ansiosta
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Muutamissa tarinoissa kerrotaan myos hyvista suhteista tyokavereihin ja siitd, miten vammaiset

ihmiset ovat saaneet tuntea kuuluvansa samaan joukkoon muiden kanssa.

Vammaiselle ihmiselle saatetaan myontda muita ihmisia helpommin tyokyvyttomyyseldke. Jos
vammaiselle ihmiselle annetaan viranomaisten toimesta gjatus, ettd elékkeelle siirtyminen on
tyoeldmassa taistelemista helpompi ratkaisu, saattaa vammainen ihminen aistua gatukseen ja
lakata yrittdmasta. Toisaalta télldin edelleen yhteiskunnan ja tyéel@mén puolesta saatetaan gjatella,
ettd on helpompaa, jos vain lopetetaan yrittdméasta ja luovutetaan. Toinen mahdollisuus olisi
rakentaa vammaiselle tyontekijdle esteettomampid mahdollisuuksia tehdd tyétd. Kuten
eldmétarinoista huomaa suoraankin, sosiaaliset verkostot eivédt tyoelamén kohdalla juuri tue
vammaisia ihmisia tai heidan luottamustaan omiin mahdollisuuksiinsa. Tybelamassa on erityisen
pajon kiinni vammaisen itsensd yrittamisestd, eika sekddn aina riitd. Vain muutamassa tarinassa
kerrotaan siitd, miten vammainen ihminen on saanut ty6tarjouksia suoraan tyOnantgjalta
puhelinkeskustydsta ja lastenhoi dosta.

6.4 Ongelmallinen suhde ammattilaisiin

AMBIATTILATSET

Kuvio 9. Ammattilaiset

Sosiaalisen verkoston eri osa-alueista viranomaiset, etenkin terveydenhuollon ja osittain KELA:n
viranomaiset saivat paljon merkint6ja kautta el@amétarina-aineiston. Kalevin tarinassa viranomaiset
tulevat esille melko positiivisesti lapsuudessa ja mydhemmin eldméassd hanelle jarjestetyn
kuntoutuksen yhteydessa. Merkittdvéd on se, etta yksin pérjéédvien eldmétarinoissa yleenss,
viranomaisilla oli tyon ja koulun jalkeen toiseksi suurin vaikutus kirjoittgjien elamédan. Helmin
tarinassa viranomaisten merkitys nakyy kautta eldman seké positiivisena ettd negatiivisena ja
mainintoja on jaleen pajon. Sofian tarinassa sek& terveydenhuollon ettd sosiaaliviranomaisten
vaikutus hdnen eldmaansi on ollut melko negatiivinen ja Sofia kokee, etta hén on joutunut koko

eldmansa jollain tapaa kamppailemaan omien asioidensa puolesta viranomaisia vastaan. Uhriksi
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itsensa kokevien tarinoissa mainintoja viranomaisista oli kauttaaltaan eniten eri sosiaaisen
verkoston osista, mutta yhteensd mainintoja oli vdhan. Taa tarinatyyppia edustavissa
eldmétarinoissa kaikista eri sosiadisten verkoston osista mainittiin  pagséantoisesti  vain
ne "pakolliset” osapuolet ja asiat, jotka olivat ihmisen eldmétarinaan vaikuttaneet kun taas
sosiaalisia suhteita korostavissa tarinoissa eri sosiaalisen verkoston osista kirjoitettiin laveammin ja

tunnepitoi semmin.

Vammaisiaihmisia siis kuntoutetaan urakalla seka |188kinnallisesti, ammatillisesti, sosiadisesti etta
kasvatuksdllisesti (Loijas 1994, 16). Se tuki, mitd vammaiset ihmiset kokevat saavansa eri alojen
ammattilaisiita on kuitenkin toinen asia. Elaméarinoissa vammaisten ihmisten sosiaalisen
verkoston ammattilaiset saivat seka positiivista ettd negatiivista palautetta Ammattilaisia, kuten
esimerkiksi sosiaaliviranomaisiatai terveydenhuollon henkilokuntaa el sdastelty etenkaan kritiikilta.
Koko aineistossa ammattilaisia mainittiin suhteellisen vdhan siihen verrattuna, miten paljon
vammaiset ihmiset kuitenkin kayttavét erilaisia vammaispaveluita. Esimerkiksi kuntoutuksesta
kirjoitettiin melko usein vain toimintona, eikéa kuntouttajien merkityksesta sosiaalisina verkostoina
mainittu niin usein. Toisaalta toisissa tarinoissa kerrottiin ja jopa kiiteltiin nimell& joitain 188kareita,
hoitgjia tai fysioterapeutteja Vakka ammattilaisten merkityksestd vammaisten ihmisten
sosiaaliselle verkostolle el eldmétarinoissa paljoa kirjoitettu, on etenkin sosiaalityon tutkimuksen
kannalta térkeda pohtia ammattilai sista tehtyj& mainintoja erityisen hyvin.

Terveydenhuolto on alue, joka koskettaa tarinoiden perusteella vammaista ihmista erityisen paljon.
Jo lapsuudessaan tarinoidensa kirjoittgjat ovat olleet tutkimuksissa ja kuntoutuksessa esimerkiksi
monessa tarinassa mainitussa Lastenlinnassa. Kokemukset Lastenlinnasta vaihtelevat. Toisissa
tarinoissa keskitytddn siihen, ettd Lastenlinnassa oleminen on ollut vammaiselle lapselle
traumaattinen paikka, jossa lapsi on joutunut olemaan pitkia aikoja ilman perhettéén ja muita
tarkeita ihmiskontakteja. Naissa tarinoissa ammattilaisten merkityksestd vammaisen lapsen
sosiaaliselle verkostolle e kerrota muuten kuin, ettd ammattilaisten tehtévana oli 18hinna vieda lasta
testista toiseen, jakaa |adkkeita ja pistéa ruiskeita. Kirjoittajat myods korostavat sitd, etté esimerkiksi
Lastenlinnassa el ole kerrottu vammaiselle lapselle siita miks erilaisia kivuliaitakin testeja tehdaan,
jolloin lapsen on ollut hyvin vaikea ymmartéa kokemaansa tuskaa. Se, etta vammainen ihminen e
saa tarpeeks tietoa terveydentilastaan tai sydmiensa |88kkeiden mahdollisista sivuvaikutuksista
toistuu myds kokemuksissa aikuisten vammaisten ihmisten saamasta kohtelusta terveydenhuollon
piirissa. Sekéa Kalevin, Helmin etté Sofian kuvaus L astenlinnassa vietetysté gjasta oli jossain maarin

kielteinen, mutta tosiasiassa muutamissa koko aineiston tarinoista kirjoittgjat ylistavét Lastenlinnaa
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sitd, kuinka sen vaikutuksesta vammainen lapsi on saanut oikeanlaista tukea ja kuntoutusta
osakseen. Naissa tarinoissa kerrotaan kuinka Lastenlinnan ammattilaiset ovat saaneet vammaisen
lapsen uskomaan itseensa ja omiin mahdollisuuksiinsa. He ovat my0ds antaneet kirjoittgjien mielesta
juuri oikeanlaista kuntoutusta, joka on vaikuttanut heidan elamédansa positiivisesti téhan péivaan
saakka.

Aikuisi&ssa suhde viranomaisiin mutkistuu. Kaevin tarinassa kerrotaan siitd, miten han on joutunut
vaimonsa kanssa kamppailemaan viranomaisia vastaan erilaisissa kuntoutukseen liittyvissa asioissa.
Sofia taas uskoo, ettd seka terveydenhuollossa etta sosiaalipuolella hantéa pidetéén taakkana, joka
voiss mielelldan jo pian helpottaa. Jossain tarinoissa tuli esille, ettd osa ammattilaisista oli
merkinnyt vammaisen ihmisen toivottamaks tapaukseksi, vaikka vammainen ihminen itse olisi
viela uskonut kuntoutumismahdollisuuksiinsa. French ja Swain (2001, 736) ovat kirjoittaneet, etta
eri alojen ammattilaiset arvioivat helposti vammaisen ihmisen puolesta, heiltd itseltéan kysymétta,
heidan toimintakykyaén ja avun tarvettaan (French ja Swain 2001, 736). Osassa aineistoni
eldmdtarinoista kirjoittgat olivat ottaneet itselleen melko suoraan niitd maaritelmida itsestéén, joita
terveydenhuolto oli heille antanut. Kirjoittajat luettelivat erilaiset fyysiset vammansa ja sairautensa
melko tarkkaan ja kertoivat tarinansa alkupuolella siitd, minkadaisen diagnoosin he olivat
esimerkiksi Lastenlinnasta saaneet. Toiset Kirjoittgjista tuntuivat tarinoiden perusteella eldvan
melko pitkéle oman diagnoosinsa mukaan ja rakentavan sisdisen tarinansa sen varaan mita heidan
ruumissaan tapahtuu. Toiset kuitenkin kertoivat jo lapsena sinnitelleensa terveydenhuollosta
saamiaan "tuomioita’ vastaan. Sofia kertoo, kuinka hén isénsa avustuksella oppi kavelemaan,

vaikka hanen perheelleen oli toisin sanottu.

Eri tarinoissa erityisesti KELA saa kritiikkia siitd, miten asioiden hoitaminen on ollut vaikeaa, eilka
kirjoittgjille ole myonnetty niitd palveluita, joihin he ovat mielestdan olleet oikeutettuja. Antti
Teittinen (2006, 25) kirjoittaa, ettd KELA:n palvelut perustuvat 18hinnd medikaaliseen kasitykseen
vammaisuudesta. Tyontekijat méérittelevat sen, minkdlaisiin palveluihin mink&kin diagnoosin
saanut vammainen ihminen on oikeutettu. (Teittinen 2006, 25.) Lain mukaan yhté lailla seké KELA
ettd sosiaalitoimisto joutuvat tekemdan paatoksia pitkdlti papereiden perusteella ja niukkojen
resurssien puitteissa ilman, ettd yksilén omat perustelut paljoa vaikuttavat, vaikka sosiaalitoimen
yksilokohtaisen harkinnan mahdollisuudet ovatkin KELAA paremmat. Kuntoutuksen jarjestamisen
parantamisen puol esta kirjoitettiin monessa eri eldmétarinassa.
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Vammaiselle ihmiselle voi olla melko lamaannuttavaa se, ettd hanet on ensin 1&8karin toimesta
mukaan, vailkka kuten todettua, toiset kirjoittajat taistelevatkin henkilokohtaisessa elamassaan
medikaalisia diagnoosegjaan vastaan. Helmi kuitenkin mainitsee tarinansa loppupuolella, etta han
kokee joidenkin ammattilaisten olevan |dhempand hanta kuin hanen omat sisaruksensa. Han ei
mainitse sitd, minkdaisena han kokee ammattilaisten merkityksen, mutta voi gatella, ettd
sosiaalisuutta korostavana ihmisenéd hanelle on tarkeda se, ettd vaikka sisarukset eivat hanta enda

niin paljoatapaa, hdnen eldmassaan on silti paljon erilaisiaihmisia.

Erdassa elamétarinassa kirjoitetaan melko suorasanaisesti siitd, kuinkakirjoittgjan sosiaalityontekija
el ole ollut pateva ammattilainen eik& ole osannut auttaa kirjoittajaa. Joissain tarinoissa kirjoitetaan
siitd, miten sosiaalityontekijét ovat kayttaneet heidan mielestdan liian tiukkaa tarveharkintaa tukea
myontaessaan. Esimerkkina on kertomus siitg, ettd vammaiselle inmiselle el ollut myonnetty tukea
erikoispyoran hankintaan, koska se e ollut vattaméton apuvdine. Tarinan kirjoittaja koki kuitenkin,
ettd pyord oli merkityksellinen hanen kuntoilulleen ja vasta valittamisen kautta sa pyodréan
tarvittavan taloudellisen tuen. Monet elamétarinoiden kirjoittgjat kertovat, ettd he ovat joutuneet
tekemaan valituksia ja tai stelemaan eri sosiaaliviranomaisten kanssa saadakseen tarvitsemansa tuen.
Kertomuksissa nousee esille myos se, ettd vammaiset ihmiset elvdt koe saavansa tarpeeks tietoa
sitd, minkdlaisiin sosiadipalveluihin he ovat oikeutettuja. Muutamissa elamétarinoissa kuitenkin
kerrotaan siitékin, etta sosiaalityontekijat ovat mielelldan auttaneet ja tukeneet vammaista ihmistéa

esimerkiks asunnon hankinnassa.

Ammattilaisten ryhmastéa eléamétarinoissa kerrotaan myds henkilokohtaisista avustgjista, jotka ovat
olleet auttamassa vammaisia ihmisid arjen askareissa. Itsedni kummastutti hieman se, etté
henkilokohtaisista avustgjista el ensinndkdan kerrottu kuin muutamassa tarinassa ja niissakin
avustgiien rooli ja pitkdti juuri kéytdnndn asioissa auttamiseen. Henkilokohtaisen avustajan
merkitys voisi kuitenkin olla suurempikin, koska hdn on niin laheisesti tekemisissi avustettavansa
kanssa. Henkil6kohtaisen avustgan erityisesta merkityksesta kirjoitti aineiston tarinoissa vain yksi
vammainen ihminen, joka oli saanut yhden henkil 6kohtaisen avustgjan tekemaan kahden avustajan
tyovuorot eli kéytanntssa avustaja ja avustettava asuivat toverillisesti yhdessa. Toisaalta, kuten olen
maininnut, elamétarinoiden kirjoittgjat olivat melko lievasti vammaisia ihmisi, jolloin hellla ei
ehka edes ole henkilokohtaisia avustagjia. Sofian elémakerrassa kerrotaan seurakuntasiskoista, jotka
kévivat peseméssa hanta kerran viikossa. Tastéa kertomuksesta voi lukea kritiikkid muutama

kymmenen vuotta sitten toimineita vammaispalveluita kohtaan. Seurakuntasisaret ovat tarinassa
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tulleet auttamaan ihmistd, joka e ole saanut yhteiskunnalta tarvittavaa maaréd apua. Sofia ei
erityisesti kirjoita kiitollisuudestaan seurakunnan tyontekijoita kohtaan, mutta apu on toki ollut
hénelle tarkedd. Muita kaytdnnon toimissa auttaneita ihmisia ovat eldmétarinoiden kirjoittajien
elamassa ol leet palvelutal ojen tyontekijat sekéa kodinhoitajat.

Vammaisten ihmisten elaméarinoissa @ juuri ndy niitd ammattilaisten voimaannuttavia,
emansipatorisia ja toverillisa kaytantojd, joiden peréén French ja Swan (2001, 750) ovat
kuuluttaneet. Ammattilaisten rooli on ollut 18hinna jakaa niita palveluita, joita vammaiset ihmiset
tarvitsevat eika se, etté he pyrkisivéat lisédmadn vammaisten ihmisten omaa toimintakykya. Jumppa
on ammattilaisten toimista ainut asia, jolla ndhdaén olevan suoranaista merkitysta kirjoittajien
eldmaan. Jumpan avulla vammaiset ihmiset kokevat saaneensa lisda fyysista toimintakykyé ja téten
myds psyykkista jaksamista. Tarinoissa jumpasta ei hal uta missédn tapauksessa luopuajatarinoiden
lukijana tulee sellainen olo, ettéd ammattilaiset korostavat jumpan merkitysta palvelurakenteessa
jopa litkaa, koska vammaiset ihmiset elvét osaa vaatia muuta. |lman jumppaa tuntuu olevan vaikea
parjdtad ja se, ettd voimaannutettaisiin enemman ihmisen psyykkistd ja sosiaalista puolta j8a
fyysisen ”voimaannuttamisen” jalkoihin. Toisaalta joissain eldmétarinoissa suhde jumppariin on
saattanut olla lahestulkoon vammaisen ihmisen ainoa sosiaalinen suhde, jolloin jumppari on ollut

my0s l&heinen ystava.

Elamétarinoista e mydskdan ndy se, ettd kirjoittgjat olisivat useinkaan toverillisessa suhteessa
ammattilaisin.  Ammattilaiset ndhdd&n yleensa pikemmin asioiden hoitgina kuin
keskustelukumppaneina, vaikka he joissain tarinoissa saattavat olla |dhes ainoita vammaisten
ihmisten sosiaalisia kontaktga. Sekd Helmin ettd Sofian tarinassa tulee ilmi my6s se, ettd
liikuntargjoitteista ihmistéa saatetaan ammattilaistenkin toimesta pitéda saman tien henkisesti lapsen
tasolla olevana. Helmin tapauksessa sairadlan |d8karit elvat olleet puhuneet hanelle itselleen,
aikuiselle potilaalle, vaan hanen édilleen. Sofia kertoo siita, miten hdnen toiveitaan on mitétoity
gattelemalla, ettd han e ehkd ymmarra ihan kaikkea mita hadn puhuu ja toivoo. Samanlaisia
tapauksia esiintyi melko monessa aineistoni eléamétarinoista ja vaikka ne usein olivat vain pieni osa

koko tarinaa, niiden merkitys nahtiin erityisen ahdistavana.
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6.5 Muiden ihmisten merkitys; ystavien, naapurien ja harrastuspiirien lasnaolo tarinoissa

WIUT,

A APTRIT,
TSTAVAT,
HARRASTUSPIIRI

Kuvio 10. Muut; Naapurit, Ystavat, Harrastuspiirit

Eléamétarinoiden kirjossa sosiadisen verkostoon osaalue "muut” €li naapurit, ystavat ja
harrastuspiiri nayttaytyivat vammaisten ihmisten elamétarinoissa melko merkityksellisena. Tama
osa-alue on gita erityinen, etta se pitéa mielestani sisallddn melko erilaisia osapuolia. Y stavét ovat
ihmisille usein erittéin tarkeita kun taas naapurit kylla ndkyvét ihmisten elamassd, mutta ainakin
ison kaupungin kerrostalossa asuttaessa suhteet naagpureiden ovat usein melko suppeat.
Harrastuspiireissa taas suhteet muihin ihmisiin vaihtelevat hyvin paljon, toisissa harrastuksissa el
ehka tule edes tervehdittya ketéan ja toisista voi 10ytya ihmisig, joiden kanssa on mukava jutella
esimerkiksi jumppatuntia odotellessa, muttel sen enempaa. Téasta hajanai suudesta huolimatta pidan
tassa kohtaa kiinni verkostokartan muodosta ja késittelen tassé samassa alaluvussa kaikkia eri osa-

dueita

Kuten Kaevin tarinassa, yksin parjaamistd korostavissa tarinoissa yleensa nagpurit, ystavét ja
harrastuspiirit nayttaytyivat silloin taloéin. Naapurien merkitys oli tarinoissa pienin. Y stévien
merkitys oli tunnearvoltaan tarinoissa usein suuri seka siind tapauksessa etta ystavia oli tai siind
tapauksessa, ettd ystavia e ollut. Yksin péarjddvien tarinoissa harrastuspiireissa toimiminen oli
erityisesti silloin hyvin merkityksellistd kun harrastuksena oli aktiivinen jarjestotoiminta eli
kirjoittaja sai tdssd harrastuksessaan omasta mielestéén paljon itse aikaiseksi. Helmin tarinassa
yhtélailla kuin sosiaalista verkostoa korostavissa tarinoissa yleensa, erityisesti ystavien merkitys oli
kauttaaltaan erityisen suuri. Perheen liséks yst&va mainittiin usein eldman suolaksi, oli heita
kirjoittajien mielestd tarpeeks paljon tai el. Sosadisia suhteita korostavien tarinoissa nakyi myos
jonkin verran ridtiriitaisia tunteita herdttavia naapureita sek& positiivisia ja voimaannuttavia
harrastuspiirgjd. Sofian tarinassa "muut” —ryhmastd mainitaan muutama ystava ja poikaystava,

joihin suhde oli tarinan yleiseen luonteen mukaisesti ensin onnellinen, mutta on kohdannut
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myodhemmin onnettoman lopun. Harrastuksista jérjestétoiminta on tuonut Sofian elamdan ehka
suurimpia ilonaiheita koko tarinan aikana, mutta tassdkin kohtaa Sofia muistuttaa ajan myo6ta
syntyneesta vasymisestéan ja lannistumisestaan. Sofian tarina heijastelee erityisen hyvin uhriksi
itsensa kirjoittavien tarinoiden kokonaiskuvaa. Muiden sosiaalisen verkoston osa-alueiden
mukaisesti ndma Kkirjoittajat ovat tehneet "muut” -ryhméstdkin joitain mainintoja. Usein
positiivistenkin kokemusten kohdalla he tuovat esille sen, miten eldma on lopulta k&antanyt asiat
huonompaan suuntaan ja kuinka he ovat jééneet yksin ilman voimia yrittéa aina vain uudelleen.

Naapureiden merkitys on vammaisten ihmisten elamaétarinoissa hyvin vaihteleva. Toisissa tarinoissa,
kuten my6s Kalevin tarinassa, kirjoitettiin kyl&yhteison inhosta vammaista jésentéén kohtaan ja
Helmin tarinassa naapurit ilmestyivat kuvaa siind kohtaa, kun Helmi kertoi toisten perheiden
piilotelleen vammaista lastaan. Eré&ssa elamétarinassa kerrottiin, etta kun kirjoittaja oli nuorena
kiertanyt ympari pitgan myyntitdissa, han oli kokenut, ettd jossain taloissa hanté oli pelétty, eika
taten oltu tultu edes talon sisdlta tervehtimédan. Toisessa tarinassa kirjoitettiin Sita, etta kotikylan
muiden perheiden vanhemmat olivat peldanneet, ettd vammainen lapsi vois vakuttaa haitallisesti
heidan omiin lgpsiinsa. Nama vanhemmat eivét olleet hyvaksyneet vammaisen lapsen laittamista
samalle luokalle omien lastensa kanssa. Kaikissa ndissa kertomuksissa nagpureiden merkitys on
melko negatiivinen, sillé tarinat kertovat siita, kuinka vammaista ihmista on havetty eika hanta olla
hyvaksytty muiden ihmisten joukkoon.

Useimmissa tarinoissa naapureita e kuitenkaan mainittu lainkaan. Naapureiden merkitys on
varmasti nykypéivana viela pienempi kuin ennen. Vield 50-60-luvuilla, kun tarinoiden kirjoittajista
suuri osaoli lapsiajanuoria, etenkin maalai skylissa naapurit auttoivat toisiaan, keskustelivat péivan
tapahtumista ja vahintéénkin tervehtivét, elleivat sitten olleet riidoissa. Nykyaédn naapureiden
olemassaolo viela tiedostetaan ja esimerkiksi omakotitaloalueilla vierusnaapurin kanssa saatetaan
toisinaan vaihtaa muutama sana, mutta joskus taas jopa tervehtiminen saattaa olla vaikeaa. Jos
naapurissa asuu jollain lailla "erilainen” ihminen, tilanne voi olla viela vaikeampi. Vammaiset
eldmétarinan kirjoittajat eivét kirjoita naapureistaan ehkéa joko sen vuoksi, ettd naapurit eivét ole

heille tuttujajalaheisiatai siksi, ettd he ovat melko neutraal gja sosiaalisen verkoston osapuolia.

Helmi Kkirjoittaa tarinassaan, ettd vaikka ystdvét ovat kaikille ihmisille térkeitd, vammaisille
ihmisille he ovat elamédn suola. Vakka ystavét voivat luonnollisesti olla eldman suola kenelle
tahansa on selvag, etta Helmi ottaa esille tarkedn asian. Ystavédt ovat ihmisig, jotka ihminen on

itse "hankkinut”. Jos vammaisen ihmisen eldma on esimerkiks ollut taynna pettymyksia sellaisia
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ihmisid kohtaan, jotka vain ovat hédnen elamassaan, kuten perheen jasenet tai ihmiset koulussa ja
toissd, ystavien olemassaolo voi antaa jotain erityisen merkityksellistd. Sekd vammaisten ihmisten
vammattomien ettd vammaisten ystdvien antama tuki on hyvin térkedd. Ystavét eivdt ehka
kokonaan voi parantaa pettymysten aiheuttamia haavoja, mutta ainakin he voivat lieventda niiden
tuottamaa kipua. Erddssd elamétarinassa kerrottiin baarissa tapahtuneesta kohtauksesta, jossa
ovimies el ollut hyvéksynyt vammaisen miehen ja vammattoman naisen fyysista |aheisyytta. Tassa
tapauksessa vammaisen miehen ystavét olivat tukeneet miesta ja ovimies oli jattanyt parin rauhaan.
Muutamissa tarinoissa kerrottiin myos siitd, miten kirjoittgjat olivat lapsuudessaan |Gytaneet
kiusagjien lisdkss myOs Kkavereita, jotka ovat puolustaneet vammaista ystéavaansa
kiusaamistilanteessa. Erés tarinan kirjoittaja kertoo omistaneensa niin isokokoisia kavereita, ettel
hanta edes uskallettu kiusata. Eldmétarinoissa ystavien tukea pidettiin melko yleisesti perheen

antaman tuen rinnalla erittain merkityksellisend asiana.

Yhtélailla seka lapsuuden gjan kaveruussuhteet, seurustelusuhteet etta muut ihmissuhteet saavat
ihmisen tuntemaan itsensa térkedks ja hyvaksytyks yhteison jaseneksi. Ystavia el kuitenkaan ole
vammaisille ihmisilla liiaksi ja esimerkiksi erdassa tarinassa kirjoitettiin, ettd lapsuudessaan han sai
leikkia vain perhetuttujen lasten kanssa. Aineistoni tarinoiden kirjoittajat kertoivat myds
useimmiten, ettéd heidan ystavapiirinsa rakentuivat pitkdlti vammaisistaihmisista. Toisissatarinoissa
my0&s harmiteltiin sit, ettd vammattomat ihmiset eivét uskalla ottaa kontaktia vammai seen ihmiseen.
Vammaiset ihmiset kuitenkin usein kaipaavat sekéa vertaistukea muista vammaisista ihmisista etta
vammattomien ihmisten hyvéksyntéa ja mahdollisuutta kuulua ihmisten eikd vain vammaisten

ihmisten joukkoon.

Paivi-Tuulikki Hynynen (1998, 74) on todennut, ettéa ndkyvéan vamman, kuten ulkonakdon liittyvan
vamman tai puhevamman merkitys on ihmissuhteiden luomisessa olennaisessa osassa (Hynynen
1998, 74). Kuten osittain Helminkin tarinassa tulee ilmi, etenk&&n vammattomat ihmiset elvét ehka
uskalla ldhestya ihmistd, joka ankyttéa tai on pyorétuolissa. Jos vammattomat ihmiset uskaltautuvat
kontaktiin vammaisen ihmisen kanssa, he saattavat esimerkiksi puhevammaisen ihmisen kanssa
keskustellessaan naytella ymmartéavansi mita toinen sanoo, vaikka kaikki e aina menisikdan
enssimmaisella kerrala perille. Vammainen ihminen usein huomaa taman, jolloin tilanne on
molemmille osapuolille hAmmentéva Itse olen joskus kuullut vaikeasti puhevammaisen ihmisen
huomauttavan, ettéd han paljon mieluummin toistaa sanottavansa vaikka kymmenen kertaa kuin etta
toinen ihminen huijaa ymmartéavansa. Toisena esimerkkina pyorétuolissa istuvaa vammaistaihmista

vammattomat ihmiset saattavat pyrkid auttamaan liiankin monessa asiassa. Vammaiset ihmiset
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toisaalta usein ymmartavét sen, ettd vammaton ihminen ei usko liikuntargjoitteisen ihmisen omiin
toimintamahdollisuuksiin, mutta pidemman paélle se, ettei anneta toimia itse, akaa &rsyttéa ja voi
vaikuttaa vammai sen ihmisen itsetuntoon ja my6s todelliseen toimintakykyyn.

Harrastuspiirit olivat vammaisten ihmisten eldmétarinoissa esilla etenkin jérjestétoiminnan myota.
Toisllle jarjestétoiminnasta on tullut jopa tyopaikka, mutta suurin osa on lahtenyt jarjestéihin
mukaan ensinndkin sosiaalisten suhteiden kartuttamisen vuoks ja toiseks vammaisten ihmisten
asioiden eteenpain ajamisen merkeissa. Jarjestétoiminta on kuulunut jossain vaiheessa seka Kalevin,
Helmin ettd Sofian elamdan ja he kaikki mainitsevat toiminnan sosiaalisen merkityksen.
Jarjestotoiminnassa vertaistuki on aina paikala ja toiminnassa gjetaan yhteisia asioita. Teittinen
(2006, 27) kirjoittaa, etta esimerkiksi CP-liitossa ja sen toiminnassa on pyritty ottamaan huomioon
|&8ketieteellisen diagnostiikan lisdks myds vammaisuuden sosiaalis-psykologisia ulottuvuuksia
(Teittinen 2006, 27). Tadloin jarjestétoiminta auttaa vammaisia ihmisid ymmartamaén itsedan myos

fyysisten rgjoitusten ulkopuolelta.

Vertaistuen tyyppiset sosiaaliset verkostot tuottavat ihmisille seka véitonta hyvaa vertaistuen
muodossa etta kasvattavat ihmisten tietoisuutta siité, ettd he ovat muutakin kuin mita |aékari tai
sosiaaliviranomaiset ovat hanelle |&8ketieteen ja lakien puitteissa kertoneet. Jérjestétoiminnan
sosiaaliset verkostot saivat elamétarinoissa yleisesti positiivista palautetta, mutta erddssa tarinassa
Kirjoitettiin myos giita, ettel erds vammaigarjesto ollut tarjonnut hanelle sité tukea, mita han olisi
toivonut. Vammaisyhdistyksessa toimimisella on ylipddtddn my6s negatiiviset puolensa.
Vammaisyhdistyksen toiminnassa korostuu automaattisesti nimenomaan vammaisen ihmisen
vammaisuus, vaikka jokainen vammainen ihminen on ihminen my6s vammaisuuden " ulkopuolella’.
Toisaata yhdistystoiminnassa ihminen voi toimia vain oman vammansa kautta, eika talldin pysty
nakemaan muiden ihmisten erilaisia toimintakyvyn rgjoituksia. Erilaiset vertaistuen verkostot voivat
myds pahimmassa tapauksessa lannistaa ihmistd, jos niiden ilmapiiri on negatiivinen, vaikka kaiken
kaikkiaan aineistoni vammaisten ihmisten edamékerroissa vertaistuen verkostot nahtiinkin
positiivisessa valossa. Muita harrastuksia vammaisilla ihmisilla olivat esimerkiksi erilainen
kuntoutukseen pyrkiva liikunta ja matkustelu. Niiden yhteydessa muiden ihmisten olemassaol osta ei
kirjoittanut kuin yks kirjoittaja, joka on maailmalla matkatessaan tutustunut paljon erilaisiin
ihmisiin. Jumppa on yleensd vain jumppaa ja silla sisti eika sithen liity suoraan psyykkista tai
sosiaalista tukea.
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6.6 Yksinaisyyseri tarinatyypeissa

Kuvio 11. Yksinaisyys

Kuten Suokas (1992, 33) tutkimuksessaan mainitsee, vammaiset ihmiset kokevat usein
yksindisyyttad. Jokaisessa tarinatyypissa oli kokemuksia siitéd, miten Kalevi, Helmi ja Sofia ovat
vahintéénkin jossain eldmansi vaiheessa kokeneet olevansa sosiaalisten verkoston hylk&amia joko
kokonaan tai osittain. Kun Kalevi on ollut yksin ja arvosteltu lapsuudessaan ja nuoruudessaan,
Helmi suree sitd, ettd han on aikuisena menettanyt sisartensa léheisyyden ja Sofia kokee nykyisen
eldmantilanteensa sosiaalisesti ylipaatédn melko lohduttomaksi. Muutamissa el@métarinoissa
kerrottiin giitd, etta Kirjoittgjat eivat tandkaén paivana kokeneet saavansa hyvaksyntda
ymparistoltdan. Elamétarinoiden Kirjoittgjat ovat menetténeet itselleen téarkeitéa ihmisia samalla
tavoin kuin muutkin, kun heiddn lahimméasidan on kuollut tai jotkut ihmissuhteet ovat vain
hiljalleen unohtuneet.

Vammaisten ihmisten ihmissuhteiden méaréd voi olla kuitenkin pienempi kuin vammattomilla
ihmisilla ja talloin yksittéiset menetykset voivat merkitd hellle yksindisyytta varmemmin kuin
ihmisille, joilla sosiaalisia suhteita on enemman. Vammaisten ihmisten el@massé saattaa myos olla
ainakin maardllisesti enemman ammattilaissuhteita kuin esimerkiksi ystavyyssuhteita, jolloin
ihmissuhde vois olla ihmiselle tarpeeksi, mutta vammaisten ihmisten eléamétarinoista voi melko
yleisesti lukea, ettd heilld on lilan v8han juttuseuraa. Erityisesti vammaisilta ihmisiltd puuttuu

ystavié joiden kanssa he voisivat puhua erityisen herkisté asioista.

Suokas (1992, 86) on huomauttanut, ettd syrjdan jéaminen voi olla helpompaa kuin se, etté joutuu
jatkuvasti syrjdan heitetyks ta toisten pilkkaamaks (Suokas 1992, 86). Vammaisten ihmisten
eldmétarinoissa tuli ilmi miten vastoink&ymiset sosiaalisten verkostojen kanssa saattavat aiheuttaa
vammaisten ihmisten piiloutumista. Piiloutumisen halu voi tulla jo lapselle, joka ei halua menna
kiusaamisen takia kouluun, kuten kavi Kalevin kohdalla. Kalevin pitkdt vuodet kotona ovat
saattaneet merkita sitdkin, ettd vaikka han toisaata on halunnut 1éhted ikavasta kotikylasta pois, han
e ole ehkd uskaltanut poistua kotoaan sen pelossa, ettd pilkkaaminen jatkuu my6s muissa

sosiadlisissa ymparistbissa. Sofia taas kertoo, ettd hadn on nuoruudessaan jaksanut yrittéd
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kaikenlaista, mutta jatkuva torjunta muiden ihmisten kohdala on saanut hanet jaamaan
yksindisemmaks kuin han olisi halunnut. Sofian kohdalla yksin j&8minen on toisaata johtunut
myds siitd, ettd han on menettanyt fyysisen toimintakykynsd melkein kokonaan ja hén e juuri pééase

omasta kodistaan muiden ihmisten seuraan, vaikka haluaisi.

Eléamétarinoissa vammaiset ihmiset ovat piiloutuneet monenlaisissa olosuhteissa, mutta toisaalta he
ovat my6s halunneet taistella sosiaalisen olemassaolonsa puolesta. Esimerkiksi jarjestGtoiminta on
voinut olla kanava, jonka avulla toiset vammaiset ihmiset ovat paésseet piilostaan pois ja saaneet
aanensa kuuluviin mahdollisesti jopa vammattomien ihmisten korviin. Vammaisille ihmisille onkin
tarkeda saada korostaa sitg, etté he ovat ihmisia aivan kuten muut. Suokas (1992, 96) on todennut,
etta tilanteissa, joissa mikdan muu e endd auta, vammaiset ihmiset turvautuvat ihmisyyteen sen
vuoksi, ettd se voi mahdollistaa tasa-arvoisen aseman heidan ja vammattomien ihmisten vélille
(Suokas 1992, 96). Vammaiset ihmiset kirjoittavat siitd, miten nimenomaan heidan fyysinen
vammansa on saattanut karkottaa ihmisid heidan ympériltdan ja kuinka hellle on muodostunut
tarkedks olla itse korostamatta vammaisuuttaan muiden ihmisten seurassa. Kirjoittgjat ovat myos
toisinaan eri tilanteissa mieluummin nielleet muiden ihmisten toksahtelevaa kaytosta kuin alkaneet
vaittdmaan vastaan, jotta he voisivat sulautua joukkoon hiljaisemmin ja helpommin. Toiset taas ovat
pérjanneet eldaméssdan huumorin avulla ja osa my6s suoraan kummastelemalla sitd, miten heita on
kohdeltu. Y ksin j&8misen edessé ollaan valmiita tekem&an hyvin erilaisia asioita.

Esimerkiksi Kalevin tarinassa kuitenkin kerrotaan, ettd etenkin aikuisialld Kalevi on kokenut, etta
hénet on hyvaksytty ihmisten keskuudessa sellaisena kuin hadn on. Hanet on hyvaksytty, mutta han
el edelleenkddn kerro, ettd hanella olis varsinaisia 18heisia ihmissuhteita muiden ihmisten kuin
perheensd ja ehk& muutamien ystaviensa kanssa. Joukkoon hyvaksyminen on jo askel parempaan,
mutta ihminen voi siltikin olla yksinéinen tai ainakin kaivata johonkin sosiaalisen kartan osaansa
enemman ihmisid ja sosiadista tukea. Yksindisyys vaivaa ihmistd ja laittaa tdman helposti
miettimdan niita vikoja, joita ndkee itsessddn. Sosiaalisen verkoston tarkoitus on kuitenkin
ensisijaisesti rakentaa ja yllapitéd ihmisen sosiaalista identiteettia, kuten Jaakko Seikkula (1994, 16).
on kirjoittanut. T&man vuoksi ihmisen sosiaalisen siséisen tarinan sisdltd ja laatu on hyvin pitkalti

kiinni ihmisen oman yrittamisen liséks siitd, miten ihmisté kohdellaan ulkoapain.

Sosiaaliset verkostot voivat seka lamauttaa ettd voimaannuttaa ja tdma on nékynyt vammaisten
ihmisten eldmétarinoissa erityisen selvasti. Kirjoittgjat eivét suoranaisesti kerro siitg, etta heidan

fyysinen vammaisuutensa olisi vaikuttanut heiddn sisdiseen tarinaansa ja heidan minaénsa.
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Sosiadlisista verkostoista ja sosiaalisista suhteista kertoessaan he kuitenkin merkityksellistavét
vammaisuutensa vahvasti etenkin vammattomien ihmisten kanssa toimimista vaikeuttavaksi
tekijaksi. On myods hyva ottaa huomioon, ettd esimerkikss monen vammaisen ihmisen huono
taloudellinen tilanne vaikeuttaa osallistumista erilaisiin asioihin ja téten syrjayttéd. Satu Rautiaisen
(Rautiainen 2003, 75) tutkimuksessa otettiin edelleen esille se, etté hakemisesta huolimatta ssamatta
jéanet vammaispalvelut voivat heikentdd vammaisten ihmisten osallistumisen mahdollisuuksia
(Rautiainen 2003, 75). Vammaisuus ja sen mukanaan tuomat vaikeat yhteiskunnalliset tilanteet ei
valttdmétta ole ainoa asia, joka maarittdd vammaisten ihmisten sisdista sosiaalista tarinaansa, mutta
silla on tarinassa yks suuri merkitys. Sosiaalisen verkoston rakentamiseen vaikuttavat taten
vahintéankin vammaisen ihmisen mind, hénen vammaisuutensa sekd sosiaalisen ympdriston
avoimuus javdittomyys tai valitettavan usein niiden puuttuminen. Vammaisen ihmisen sosiaaliseen
verkostoon voi kuulua seka perhe, suku, ty6 ja koulu, ammattilaiset ettd naapurit, ystavéat ja
harrastuspiirit, mutta vammaisten ihmisten oman gjattelu- ja toimintakyvyn vahéttely seka ndiden
osa-alueiden ettd vammaisen ihmisen itsensd seka yhteiskunnan osalta voi k&antéa sosiaaliselta
verkostolta toivotun positiivisen vaikutuksen paa aelleen.
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7. JOHTOPAATOKSIA JA TAMAN TARINAN LOPETUS

Olen pyrkinyt kasitteleméaan vammaisten ihmisten elamétarinoita seka sen kautta minkdaisia kuvia
ne rakentavat vammaisen ihmisen sosiaalisten suhteiden merkityksesta etta tutkien tarinoiden
yhteiskunnallisia ja teoreettisia suhteita. Tassa tutkielman viimeisessa luvussa pyrin luomaan viela
yhteenvedon sekd siitd, millaiseksi vammaisten ihmisten sosiaalinen verkostokartta rakentuu.

Pohdin myds sitd, millainen seikkailu tarinoiden lukeminen kokonai suudessaan oli.

7.1 Vammaisten ihmisten eldama ja sosiaaliset verkostot

Elamétarinoissa vammaisten ihmisten sosiaalinen verkosto rakentui seké& yhteisistd, etta
yksilokohtaisista osapuolista. Useimmissa tarinoissa mainittiin  ainakin vanhemmat, sisaret,
koulussa ja tydelamassa kohdatut ihmiset, ystavét ja viranomaiset. Taman liséks osassa tarinoista
kerrottiin muista sukulaisista, nagpureista ja harrastuspiireisté. Eri tarinatyypeissa tuli ilmi sekéa
vammaisen ihmisen ettd hanen lahipiirinsa sisun ja sydamen yhteinen positiivinen vaikutus
vammaisten ihmisten jaksamiseen. Tutkimukseni térked huomio on kuitenkin my6s se, etta
ldhestulkoon kaikissa elamétarinoissa Kkirjoittajat  kertoivat masentavasta ja vasyttéavasta
yksindisyydesta. Seka kaytannon vammaistyon, vammaistutkimuksen etta koko yhteiskunnan tulisi
mielestani ottaa entistd enemman osaa siihen, ettd vammaiset ihmiset elvét jaisi yksin vaan etté
heitd voitaisiin materiaalisen avun jajumpan lisdksi tukea my6s sosiaalis-psyykkisesti.

Analyysissani kokosin aineiston tarinoista kolme erilaista fiktiivista tarinaa, Kalevin eli yksin
pérjagjan tarinan, Helmin eli sosiaalisia suhteita korostavan tarinan ja Sofian €li uhrin tarinat. Nama
tarinat kertovat siitd, miten eri tavoin sosiaalisen verkoston eri toimijat voivat vaikuttaa vammaisten
ihmisten eldmankulkuun. Otin anayysissa ja johtopédtoksissa esille myos niité eroavaisuuksia, joita
aineiston tarinoista [6ytyi verrattunafiktiivisiin tarinoihin. Aineistoni elémétarinoissa e ole suoraan
|ahdetty pohtimaan esimerkiks sitd, mitk& asiat ovat vaikuttaneet eniten kirjoittgien mindan ja
siihen vastaaminen joko yksin pérjaten, sosiaalisten suhteiden avulla tai luovuttamalla. Toinen
merkittéva tekija on sosiaalisen verkoston vaikutus, vaikka kirjoittgjat eivét sitd ole aina suoraan

tarinaansa kirjoittaneet.
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Y hteenvedoksi olen vield luonut kuvan vammaisten ihmisten sosiaadisesta verkostokartasta.
Edellisessa luvussa l8htooletuksena oli se, ettd eri sosiaalisen verkoston osia voi olla samanlaiset
mahdollisuudet vaikuttaaihmisten elamaan. Alla olevassa sosiaalisessa verkostossa nakyy kuitenkin
se, miten suuria merkityksia verkostokartan eri osille vammaiset ihmiset elamétarinoidensa
kirjoittgjina ovat antaneet. Kartassa mainitaan myods kokonaisuudessaan niita toimijoita, joita
tarinoiden kirjoittajat ovat maininneet elamélleen jollain tavalla merkityksellisiksi. Jokaisen
kirjoittgjan tarinasta vois rakentaa yksildllisen verkostokartan, jossa eri sosiadlisen verkoston
toimijat olisivat eri vahvuisissa suhteissa tarinan kirjoittgjaan, kuten ”oikean” verkostokartan
kohdalla yleensd tehddan. Talloin verkostokarttaan merkitddn se, etta toiset sosiaalisen verkoston
osat ovat kartan mindle positiivisesti ta negatiivisesti merkityksellisempia ja toiset vahemman
merkityksellisia Tassd yhteenvedoksi kokoamassani verkostokartassa eri toimijoiden véaimatkat
minaan eivét kerro niiden merkityksen vahvuudesta vaan pelkéasta olemassaol ostaan koko aineiston
kirjoittgjien tarinoissa. Yksildllisten verkostokarttojen kokoamisesta riittdisi tekemistd toisen

tutkimuksen verran.
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Kuten ylla olevasta verkostokartasta huomaa, aineistoni kirjoittgjille perhe on ollut merkittévin
sosiaalisen verkoston osa. Taman jalkeen tulevat rintarinnan tyd ja koulu sekd muut; naapurit,
ystavét ja harrastuspiirit. Ammattilaisten merkityksesté siséiselle tarinalleen kirjoittajat kertovat jo
vahemman ja edelleen suvun merkitys on pienin. Uskon, ettd jos e@métarinoiden kirjoittgjat olisi
kirjoituspyynnossa pyydetty kertomaan ainoastaan sosiaalisten suhteidensa merkityksesta
olisivat tdysin tyhjentavasti kertoneet el@mansa ihmissuhteista ja luonnollisesti myds aika vaikuttaa
siihen, ettd jokaista yksityiskohtaa elamastddn e muista. Toisaalta, kun Kirjoittajat eivat ole
erityisesti ponnistelleet muistaakseen jokaisen eldmansa ihmissuhteen, on el@méatarinoihin

kerdantynyt kaikkein olennaisin vammaisten ihmisten sosiaalisesta verkostosta eri merkityksineen.

7.2 Tarinoiden lukijana

Lukiessaan ja tutkiessaan elémétarinoita tutkija kasittelee yhtéa aikaa seka tarinoiden kirjoittgjien
tarinoita ettd omaa tarinaansa. Tarinoita lukiessa [0ytda seka yhtéldisyyksia ettd eroavaisuuksia
omaan elamdansd ja kasitykseensa elamastd. Vilkko (1997, 185) Kkirjoittaa empaattisesta
lukemisesta, mika pitéd sisdllaén gatuksen siit, etta tutkijan omat tunteet ovat dyllinen resurss,
joka auttaa ymmartamaan ja tulkitsemaan luettua. Tutkija on itse lukijana mukana eldmatarinoista
muodostettavassa tutkimusraportissa, mutta samaan aikaan hdnen tulis jéttéd itsensd pois
varsinaisesta analyysista ja antaa tila aineistosta nouseville tarinoille. (Vilkko 1997, 185.)
Elémétarinat ovat tutkimusaineistona mya@s erityisen vahvasti emootioihin vetoavia (Vilkko 1997,
183). Erityisesti lukiessani elamétarinoita enssmmaisid kertoja olivat tunteeni pinnassa melko
helposti. Eldmétarinat heréttivét surua, iloa, vihaa, hammennystd, kaikenlaisa mahdollisa
tuntemuksia. Huomasin kuitenkin, ettd tarinoiden lukeminen yha uudelleen ja uudelleen auttoi
tunteiden hillitsemisessa. Kun péasin tutkimuksessani siihen vaiheeseen, etta aloitin analyysin koin,
ettd tunnereaktiot olivat jo pienempid Aineistosta oli tullut niin tuttu, ettd erilaiset hurjatkin

tapahtumat ihmisten elaméassa oli helpompi ottaa rauhallisemmin ja keskittya tarinoiden analyysiin.

Se, ettd tutkin vammaisten ihmisten eldmétarinoita, vaikka itse olen vammaton ihminen, toi
analyysiin oman ulottuvuutensa. Toisaalta en voinut samaistua juuri lainkaan vammaisuutta
koskeviin asioihin tarinoissa, jolloin oma elamani el ehka ollut vaarassa joutua mukaan analyysini
tarinoihin. Toisaalta toisinaan jouduin miettiméén sitg, ettd ymmarranko tarinoita tarpeeksi hyvin,
kun en ole itse kokenut vastaavia asioita. Taytyy myods muistaa, ettd vammaiset ihmiset ja

vammattomat ihmiset kokevat €l@massaén aivan samanlaisia asioita, leikkivét lapsuudessa, menevéat
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kouluun, téihin, rakentavat sosiadisia suhteitaan ja niin edelleen. Eldmétarinatutkijan on siis joka
tapauksessa aina huomattava se, ettéd hdnen oma eldmansa voi vaikuttaa analyysiin. Tata seilkkaa
olen my6s [8pi oman tutkimustyoni reflektoinut.

Jokainen eldménkerran lukija lukee siis tarinoita omista | 8htokohdistaan késin. Kaksi eri lukijaa voi
lukea ja kokea saman tarinan eri tavoin. Toinen tarina koskettaa ja kiinnostaa toista ja toi nen toista.
Kuten muussakin tutkimuksessa, elamétarinoita tutkittaessa tutkijan tulisi reflektoida tekemadansa
tyota koko tutkimusprosessin gjan. Vaikka jokin tarina saattaa olla tutkijasta miel enkiinnottomampi
kuin toinen tai jokin tarina saattaa jopa érsyttéa tutkijaa, jokaiselle tarinale tulisi kuitenkin pyrkia
antamaan tasavertainen mahdollisuus tutkimukseen osallistumiselle. Fiktiivisia tarinoita
kirjoittaessani etsin jokaisesta kayttamastani elamétarinasta rakennuspalikoita eri tarinatyyppien
kertomuksiin. Toisista tarinoista juonenkaénteitd, essmerkkega tai kiinnostavia pikkutarinoita |Oytyi
enemman, mutta pyrin siihen, etta kaikkein lyhyimmankaan eldamétarinan sanoma e olisi jaanyt

kokonaan kertomatta. My6s tdman vuoksi otin esille hieman tarinoiden yksiléllisia eroja.

Kun luin eldmétarinoita muutamia kertoja viela pidemman aikaa anayysin jélkeen, [6ysin niista
aina jotain uutta, jota olisin voinut analyysissani kayttéd. Jotain uutta myds aina lisasin, mutta
toisaalta huomasin, ettéa ilman pientd varovaisuutta analyys olis helposti voinut paisua liian
suureksi ja lilan moneen suuntaan. Elamétarinoita tutkittaessa joutuu tekemddn valintoja |&pi
tutkimuksen, vaikka kiinnostavina asioiden |Oytamistd e vdttamatta voiskaan estda
Eléamétarinatutkimuksessa e kuitenkaan ole tarkoitus luoda yhta totuutta vaan kartoittaa omien
kysymysten pohjalta ihmisten kokemuksia niissé tarinoissa, joita kirjoittajat ovat kulloinkin tietyssa
g assa ja paikassa kirjoittaneet. Tutkimuksessani €l@métarina-aineistosta koostui yksi kertomus, jota

vois edelleen tutkiajalagentaauusille poluille.
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aikanakertynyt siita paljon ympérivuorokautista kokemusta ja tietamysta. Kutsumme nyt Sinua
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