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Tassa tutkiemassa tarkastellaan ik&antymistéa ja vammaisuutta lapsuudesta asti vammaisina € anei-
den ihmisten kertomana. Tutkimuksen kohteena ovat Invaidiliiton CP-vammaisten aikuisten hy-
vinvointi ja kuntoutus elamankaarella —projektin 2007 — 2010 puitteissa pidettyihin keskusteluihin
valitut lapsuudesta asti vammaiset ihmiset. Tutkimuksen tarkoituksena on selvittéd, mité lapsuudes-
ta asti vammaiset ihmiset kertovat ikaéntymisestddn ja vammaisuudestaan, millaisia muutoksia
ik&antymiseen ja vammaisuuteen liittyy ja millaisiksi ilmidiksi ikéntyminen ja vammaisuus tutkit-
tavien puheessa muodostuvat.

Tutkimuksen aineistona on kaytetty Invalidiliiton CP-vammaisten aikuisten hyvinvointi ja kuntou-
tus elamankaarella—proj ektissa pidettyja paneeli- ja séhkopostikeskustel uja. Keskusteluihin on osal-
listunut kymmenen Invalidiliiton valitsemaa vammaista aikuista, viisi naistajaviisi miestd. Aineis-
ton analyysimenetelmana on diskurssianalyyttinen léhestymistapa. Vammaisuutta ja ik&antymista
tarkastellaan sosiaalisen konstruktionismin viitekehyksessa, jolloin kiinnostus kohdistuu puheessa
ja vuorovaikutuksessa tuotettuihin merkityksiin. Tutkimuksessa keskeisena on myds postmoderni
tiedonkasitys, jossatieto jatietdminen ovat suhteellisia.

Tutkimuksessa on pyritty antamaan &ani tutkittavien puheessaan ja vuorovaikutuksessaan vélitta-
mille kokemuksille ja nékemyksille. Ikdantymista ja vammaisuutta on tarkasteltu muutospuheen
kautta ja naitéa ilmigitd on hahmoteltu kuuden muutoksen avulla. Muutoksia ovat 1) toimintakyvyn
muuttuminen 2) avun ja apuvalineiden tarpeiden muuttuminen 3) minakuvan muuttuminen 4) aktii-
visuuden ja osallistumisen muuttuminen 5) kuntoutustarpeen muuttuminen ja 6) kivun lisdantymi-
nen. lkaéntymisen ja vammaisuuden tarkastelu muutospuheen avulla helpottaa myds ilmididen
myodnteisten ulottuvuuksien havaitsemista.

Ik&&ntyminen ja vammaisuus ndyttaytyvét tassa tutkimuksessa tulkinnanvaraising, jatkuvasti muut-
tuvina, moniulotteisina ja jopa ristiriitaisina ilmidina. Erityisesti ik&antymiseen liittyy vahvasti ko-
kemuksellisuus ja ndin ollen se @ ole valttdmétta sidoksissa kronologiseen ikdan. Lapsuudesta asti
vammaisten ihmisten elamaan, ikaéntymiseen ja vammaisuuteen kuuluu olennaisena osana taistelu
jakamppailu oikeuksista, palveluista, etuuksista ja kuulumisesta johonkin. Jotta vammaisten ihmis-
ten ikdantymista voitaisiin ymmartada lagjemmin, tarvitaan aiheesta vield monenlaista tutkimusta
erilaisilla aneistoilla, mutta kuitenkin niin, etté ndissa tutkimuksissa kuuluisi ja nékyisi myos vam-
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This research studies aging and disability told by people with lifdlong disability. The data is col-
lected by Finnish Association of People with Physical Disabilities and it contains panel and email
discussions. The aim of the research is to find out what people with lifelong disabilities told about
aging and disability, what kind of changes are related to aging with disability and what kind of phe-
nomena aging and disability are.

Panel and email discussions consist of ten persons, five women and five men, who have been se-
lected by Finnish Association of People with Physical Disabilities. This research concentrates on
studying speech and interaction and how people construct phenomenon of aging and disability in
speech and interaction. The methodology of the study is social constructionism and postmodernism.
The focus is on meanings constructed in speech and interactions. Postmodern sense of knowledge
means that knowing is relative. This study is discourse analytic research that concentrates on mean-
ings of aging and disability.

The aim of the research isto give voice to disabled people' s own experiences. Aging and disability
are search trough change speech. The results of this study are six changes that describe aging and
disability. These changes are 1) change in capacity 2) change in needing help and assistive devices
3) change in self image 4) change in activity and participation 5) change in the need of rehabilita-
tion and 6) increasing pain. Studying aging and disability trough change speech enables to see aso
positive sides of these phenomena.

In this study aging and disability seem changing, multidimensional and ambiguous phenomena. In
aging the experience of age is more decisive than chronological age. People with lifelong disabili-
ties have to fight for their rights, services, benefits and belonging. Some kind of persistence de-
scribes lives of these people. To understand aging with lifelong disability more broadly, research in
various viewpoints is required. In further studies is a'so important to listen disabled people’ s own
voices and experiences.

Keywords: Aging, disability and social constructionism
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1JOHDANTO

Vammaisuus on sosiaalityon koulutuksessa véahélle huomiolle jd&va osa-alue. Vammaiset
ihmiset ovat kuitenkin merkittdvé osa sosiaalityon asiakaskuntaa. Koska sosiaalityon koulu-
tuksessa vammai skysymykset jédvét 1dhes huomiotta, kuvat vammaisuudesta rakentuvat hel-
posti pelkkien ennakkoluulojen varaan. Tama tutkimusprosess: kaynnistyi ainakin osittain
sikg, ettd halusin murtaa omia ennakkoluulojani ja —kasityksiani vammaisuudesta. Tulevana
sosiaalityontekijand koen térkedksi, etta minulla olis vammaisten ihmisten kokemusmaail-
masta edes jonkinlaista austavaa kasitysta ja ymmarrysta. Vammaisuuden tutkiminen on
merkittévad myos siksi, ettd se liittyy [8heisesti toiseuden ja normaaliuden kysymyksiin. Toi-
seus ja normaalius ovat kuitenkin suhteellisia asioita, joiden méadrittely riippuu siita, kenelta

asiaa kysytaan.

Pro gradu —tutkielmassani tutkin vammaisuutta ikééntymisen ndkokulmasta. Ikééntyminen ja
vammaisuus ovat lansimaisissa kulttuureissa yleensa el-toivottuja asioita, joita pyrimme vii-
meiseen asti valttdmadn. Nain ollen seka ik&antyminen ettd vammai suus ndyttaytyvét helposti
melko kielteisina ilmidina ja niihin liittyy usein erilaista ongelmapuhetta. Tassa tutkielmassa
haluan antaa méaarittelyvalan vammaisille ihmisille itselleen. Olen kiinnostunut selvittele-
maan sitd, kuinka vammaiset ihmiset itse méarittelevét itsensa ja mité he itse kertovat vam-
maisuudesta ja ikdantymisesta. Millaisia erityisia piirteita ikdantyminen saa, kun se yhdistyy

vammaisuuteen vai saako.

Tutkielmani keskittyy ihmisiin, jotka ovat olleet lapsuudestaan tai syntymastaan saakka taval-
latal toisellalahinnafyysisesti vammautuneita. En "diagnosoi” tutkittaviani taman tarkemmin
mihinkéan yksittaiseen vammaryhmaan kuuluviks ihmisiksi, vaan pyrin jéttdmaan méaaritte-
lyvallan heille itselleen. Talla valinnallani pyrin myds erottautumaan |aéke- ja terveystieteelli-
sesta tutkimuksesta, jota tastékin aiheesta on tehty jonkin verran ja jossa tiukat rajaukset ovat
kenties perusteltuja. Tarkemmaksi tutkimuskysymykseksi on muotoutunut: Mita lapsuudesta
asti vammaiset ihmiset kertovat ikéantymisestaan ja vammaisuudestaan? Rajaudun kKysymyk-
sessani tutkimaan nimenomaan puhetta, jolloin kiinnostus on siing, mitd vammaiset ihmiset
itse ikaantymisestdan ja vammaisuudestaan kertovat. Aihetta el ole télla tavalla juurikaan tut-
Kittu ja tutkimuksen yhtena tavoitteena on " &8nen antaminen” néille ihmisille ja heidan ndke-

myksilleen.



Etsin vastauksia tutkimuskysymyksiini Invalidiliiton CP-vammaisten aikuisten hyvinvointi ja
kuntoutus el&mankaarella —projektin puitteissa kaytyjen paneeli- ja séhkopostikeskusteluiden
avulla. Paneelikeskusteluja on yhteensa kol melta keskustel ukerralta ja sahkdpostikeskusteluja
olen hyddyntanyt gjalta syyskuu 2008 — toukokuu 2009. Sadhkdpostikeskusteluja on kuitenkin
hyddynnetty aineistona huomattavasti véhemman kuin paneelikeskusteluja. Sahkopostikes-

naisia panelistgja on yhteensa 10, viisi naistajaviisi miesta

Tarkastelen vammaisuutta ja ikdantymistd sosiaalisen konstruktionismin viitekehyksessa.
Vammaisuus ja ikdantyminen kiinnostavat minua kulttuurissa ja vuorovaikutuksessa rakentu-
vina ilmidind. Pyrin teoriaosuudessani keskittyméén erilaisiin sosiaalisiin, yhteiskunnallisiin
jakulttuurisiin maaritelmiin, teorioihin ja aempiin tutkimuksiin jajétéan véhemmalle tarkaste-
lulle | 88ketieteel liset, biologiset seka psykologiset madritelmét ja tutkimukset. Talavalinnalla
en halua kiistéa tai vahatella vammaisten ihmisten henkil 6kohtaista kokemusta vammastaan,
vaan vainta johtuu tutkimusasetelmastani ja tutkimuksen metedologisista l&htokohdista. Ta-
voitteenani & ole totuuden l6ytéaminen, vaan jonkinlaisen perustellun tulkinnan tekeminen.
Tama tulkinta riippuu my6s omista arvoistani, ndkemyksistani ja kokemuksistani, vaikka il-
miot, joita tutkin ovat minulle viela vieraita enka omaa niistd omakohtaista kokemusta, aina-

kaan siind mielessa kuin ne tassa tutkielmassa esiintyvét.

riataustaa, johon tutkielmani kytken. Aloitan vammaisuuden méarittelyista seka vammaisuu-
den tutkimisesta ja sen melko perinteisesta paikantumisesta erilaisuuden ja toiseuden tutki-
mukseksi. Kolmannessa luvussa kéyn 1&pi vammaisuuden ja ikaantymisen kulttuurista raken-
tumista ja elamankulun ndkékulman soveltamista seka ikaantymisen ettd vammaisuuden tut-
kimiseen. Tarkastelen myds aiempaa tutkimusta lapsuudesta asti vammaisten ihmisten ik&an-
tymisesta ja toimintakyvyn eri ulottuvuuksia. Neljas luku keskittyy tutkimuksen metodologi-
siin valintoihin ja aineiston kuvailuun. Viides luku késittééa aineiston analyysin ja kuudennes-

sa luvussa pohditaan saatuja tuloksia ja tehdaan niistéa johtopaatoksia.



2VAMMAISUUDEN TUTKIMINEN

Vammaisuutta on perinteisesti 1ahestytty joko |188ketieteellisin tai psykologisin termein. L&&-
ketieteelliset ja psykologiset madritelmét kytkeytyvat vammaisuuden yksilélliseen malliin.
Brittil&isessd vammaisuuden sosiologisessa tutkimuksessa on haluttu murtaa yksilollisyyden
harhaa ja l&htokohtana on ollut vammaisuuden ymmaértaminen yhteiskunnallisena ja poliitti-
sena kysymyksena. Vammaisuutta on ndin ollen tutkittu kritisoimalla yhteiskunnallisia raken-
teitaja niiden ideologiaa. Sosiologiassa |aaketieteelliset ja psykologiset termit sekd maérityk-
set on ndhty leimaavina. Leimat eivé kuitenkaan kerro sitd, mita merkitsee olla vammainen
ihminen yhteiskunnassa. (Teittinen 2000, 20 — 22.)

2.1 Vammaisuuden tutkimuksen ja vammaistutkimuksen l&hestymistapoja

Vammaisuuden tutkimus ja vammai stutkimus -kasitteita kaytetédan usein rinnakkain, mutta ne
ovat itse asiassa kasittedl lisesti kaksi erilaista ndkokulmaa samaan ilmiGon. Toisaalta erottelu
e ole vattamatonta, koska ne eivét ole toisiaan poissulkevia eivétka ne ole ristiriidassa kes-
kenaan. Vammaisuuden tutkimus keskittyy vammaisuuden ilmiéon ja vammai stutkimus puo-
lestaan vammaisiin henkil6ihin yksil6ina tai ryhmind. Sosiologisesti katsottuna vammai suu-
den tutkimus edustaa vammaisuuden kulttuuristen ja rakenteellisten ilmidkokonaisuuksien
tutkimista ja vammaistutkimus keskittyy vammaisuuden ilmion kautta tuotetun yksilokoke-
muksen tutkimukseen. Tama erottelu e ole ollut Suomessa kovin yleistd, mika johtunee aina-
kin osittain vammaisuuden tutkimuksen ja vammaistutkimuksen monitieteisyydestd. Vam-
maisuuden tutkimus ja vammai stutkimus elvdt muodosta omaa tieteenalaansa, vaan tutkimus-
teeman, joka kasittéa useita tieteenaloja. Téman vuoksi vammaisuuden tutkimus ja vammais-
tutkimus voidaan katsoa tiedeyhteisotn juurtumattomaksi. (Teittinen 2006, 6.) Téassa tutkiel-
massa tulen kdyttdmaén vammaisuuden tutkimuksen ja vammaistutkimuksen kasitteita rin-
nakkain, koska keskityn molempiin nakokulmiin eli sek& vammaisuuden ilmioon ettéa vam-

maisiin henkil6ihin.

Pohjoismaissa on ollut pitk&n medikaalista vammaisuuden tutkimusta, joka keskittyy kliini-
siin seikkoihin, kuntoutukseen ja erityisopetukseen. Viime vuosina vammaisuuden tutkimus
historiallisesta, kulttuurisesta, yhteiskunnallisesta ja ympaéristdllisesta nakdkulmasta on kui-
tenkin lisdantynyt. Vaikka vammaisuuden tutkimisella on pitké historia pohjoismaisessa aka-
temiassa, on uusia ldhestymistapoja hyddyntava seka sosiaadlisia ja kulttuurisia ulottuvuuksia

huomioiva vammaisuuden tutkiminen verrattain uutta. Medikaalisesta fokuksesta on siirrytty
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kohti sosiaalisempaa ja ympéristollisempda vammaisuuden ymmartamisté. Myds sukupuoli
on muodostumassa térkedks osaks uudempaa pohjoismaista vammaistutkimusta. (Traus-
tadéttir & Kristiansen 2004, 20.) Vammaisuudesta on tehty omienkin havaintojeni perustedia
hyvin paljon |88ke- ja terveystieteellisid tutkimuksia, jotka keskittyvat useimmiten yhteen
tarkasti rgattuun ongelmaan tai toimenpiteeseen. Naissa tutkimuksissa el juurikaan tuoda esil-
le vammaisten ihmisten omia nékemyksig, vaan ongelmat ovat asiantuntijoiden méérittelemia
samoin kuin ratkaisut. Uudempi kulttuuriset ja sosiaaliset ulottuvuudet huomioiva tutkimus
on otteeltaan poliittisempaa ja se on lainannut kasitteitd ja menetelmia naistutkimuksesta.
Nai stutkimuksen ja vammaisuuden tutkimuksen yhteiset teemat viittaavat siihen, etté teoreet-
tisesti ja kasitteellisesti on kyseessa kaksi kriittisen yhtei skuntatutkimuksen segmenttig, joilla
on useita yhteisia kasitteita ja rgapintoja. Molempien tutkimuksien konteksteissa on kyse
erojen ilmaantumisesta ja politiikasta. (Teittinen 2006, 16 — 17.) Toisaata naistutkimuksen
sovellusten suora hyddyntdminen vammai stutkimukseen on vaikeaa, koska vammaiskysymys-
ten yhteiskuntasuhde on naistutkimuksen tematiikkaa nékyvammin sidottu lakeihin ja nor-
meihin (Teittinen 2000, 57). Téassa tutkimuksessa pyritéan valittamaan vammaisten ihmisten
omia ndkemyksia ja kokemuksia. Nain ollen en sitoudu tekeméaén yhden suuntauksen mukais-
ta vammaistutkimusta, vaan pyrin soveltamaan ja yhdistdmaan eri suuntauksia tavalla, joka

sopii juuri taman tutkielman aineistoon ja tutkimuskysymykseen.

Sosiaalisessa vammai stutkimuksessa vammaisuus ymmarretédn sosiaadlisena, poliittisena ja
kulttuurisena ilmiéna Olennaisinta on keskittya korjaamaan yhteiskuntia, jotka eivat huomioi
kaikkien j&sentensa tarpeita tasapuolisesti. Sosiaalinen vammaistutkimus on monitieteellista,
jonka piirissa tehdaan humanistista, kayttaytymistieteellista ja yhteiskunnallista tutkimusta.
Sen emotieteend voidaan kuitenkin pitéd sosiologiaa. Vammaistutkimuksessa kaytetyt teoriat
ovat pitkdlti sosiologiasta johdettuja. Englantilaisessa vammaistutkimuksessa on nojauduttu
lahinn& Marxin teoriaan, jonka mukaan vammaisuus selittyy teollistuneen, kapitalistisen yh-
teiskunnan lainalaisuuksilla. Y hdysvalloissa vammai stutkimuksessa on puolestaan otettu vai-
kutteita pragmatismista, jossa tutkimuksen arvo maardytyy hyoddyn ja kaytannon soveltuvuu-
den perusteella. Edella mainittujen seikkojen lisdksi myos sosiaalinen konstruktionismi, avoin
poliittisuus ja sitoutuminen vammaisten ihmisten etujen gjamiseen ja heihin kohdistuvan syr-
jinnan poistamiseen ovat voimakkaasti 18sna vammaistutkimuksessa. Naiden osalta vaikuttel-
ta on otettu rasismitutkimuksesta, naistutkimuksesta seka homo- ja lesbotutkimuksesta (Veh-
mas 2005, 115 —116.)



Sosiaalinen vammaistutkimus on siis dusta asti kyseenalaistanut vallitsevat yhtei skunnalliset
arvot, jarjestelyt ja kaytannot, joilla on vaikutusta vammaisten ihmisten e @maan. Sosiaainen
vammaistutkimus on pyrkinyt horjuttamaan ja uudistamaan yhteiskunnallista jérjestystd. Se
on ollut ruumiillisesti vammaisten ihmisten hallinnassa ja suuntauksen huomio onkin kiinnit-
tynyt 18hinna tdman ryhman etujen gamiseen. Sosiaalisessa vammaistutkimuksessa painopis-
te on ollut yhteiskunnassa, jonka katsotaan toimivan niin sanotun normaalivaeston ehdoilla.
Y hteisbkeskei set |dhestymistavat normaaiuteen, poikkeavuuteen ja vammai suuteen tuottavat-
kin erilaisia selitys- ja ratkaisumallgja kuin yksilokeskeiset 18hestymistavat. (Vehmas 2005,
84.)

Vammaisuuden tutkiminen voidaan nahda myos monitasoisena. Ensindkin vammaisuuden
kokemusta voidaan selvittda mikrotasolla, jolloin tutkitaan vamman kanssa elavien asenteita
jatunteita seka sitd, miten heidan identiteettinsa tai kasitys itsestéan kytkeytyy jokapéivéisiin
rutiineihin ja k&yttaytymiseen ja kuinka tdméa kasitys on muuttunut agjan kuluessa. Kokemuk-
selliset tutkimukset ovat olleet suosittuja tutkittaessa vammaisuutta, mutta ne ovat keskitty-
neet niihin tapoihin, joilla vammaisuus uhkaa yksilon kasitysta itsestéén. Vammaisuutta ei
kuitenkaan tarvitse tarkastella valttamétta pysyvana positiona, vaan ikéén kuin urana, johon
valkuttavat henkil6kohtaisten ja sosiaalisten olosuhteiden muutokset. Vammaisuutta voidaan
tutkia myds sosiaalisten roolien ja normien seka sosiaalisten rakenteiden ja kasitteiden kautta,
joillaihmisia luokitellaan ja sdadelldan sosiaalisen kontrollin instituutioiden kautta. Télainen
suuntaus huomioi vammaisen ruumiin sosiaadisten ja kulttuuristen kayténteiden tuotteena.
Makrotason tutkimustavassa keskitytddn puolestaan kokonaisuudessaan terveyden, koulutuk-
sen ja sosiadisen hyvinvoinnin jérjestdmiseen vammaisille ihmisille ja siihen, miten nama
kytkeytyvét valtion talous- ja sosiaalipolitiikkaan. Se keskittyy konfliktin ja vallan, sosiaalis-
ten haittojen ja syrjinnan kasitteisiin. Vammaisuutta tulisi kuitenkin tutkia kaikilla tasoilla ja
erityisesti vallan kasite tulis liittéa osaksi kaikkien tasojen analyysia. (Barnes & Mercer &
Shakespeare 1999, 34 — 36.) Pro gradu —tutkielmassani pyrin tarkastelemaan vammaisuutta
monitasoisesti, vaikka aineistoni keskittyy lahinna mikrotasoon. Monitasoisuus on kuitenkin
merkityksellista silloin, kun tutkimuksessa pyritdan valittamaan tutkittavien ndkemyksia ja

kokemuksia



2.2 Vammaisuuden méaarittely

Vammaisuuden méaéritelmét toimivat 18htokohtana vammaisuuden syiden kartoittamisessa,
vammaisiin ihmisiin suhtautumisessa ja vammaisuuteen puuttumisessa (Vehkakoski 2001,
88). Kaikkiala maailmassa on ihmisi, joiden on tultava toimeen biol ogisten vammojen kans-
sa, joita @ voida parantaa ja jotka jossain méaarin estavét heitd suorittamasta tiettyja toiminto-
ja. Vamman merkittévyys voi riippua kuitenkin biologiaa enemman siitd, millaisia merkityk-

Sid se saa niissd ol osuhteissa, joissa se esiintyy. (Ingstad & Reynolds Whyte 1995, ix.)

Sosiadlinen jayksil6llinen malli

Vammaisuuden luokittelussa on kaksi aaripadta: yksilollinen ja sosiaalinen malli. Yksilolli-
sessa mallissa vammaisuus nahdddn henkil kohtaisena ongelmana ja medikaalisesti todetta-
vana tilana, johon liittyy professionaalista hallintaa ja hoidon seké& kontrollin tarpeita. (Oliver
1996; muk. Nouko-Juvonen 2000, 40.) Sosiaalinen malli on syntynyt vastareaktiona |&&ketie-
teen yksildllisille nakemyksille (Oliver 1996; muk. Vehkakoski 2001, 92). Sosiaalisessa mal-
lissa vammaisuutta tulkitaan sosiaalisena ongelmana, yksilollisen ja kollektiivisen vastuun
nakokulmista ja siind korostetaan vammaisen ihmisen oikeuksia ja valinnanvapauksia (Oliver
1996; muk. Nouko-Juvonen 2000, 40).

Y ksil6llisessd mallissa vammaisuus ndhdaén henkil 6kohtai sena ongelmana ja erilaisten vam-
mojen valille tehddan jyrkkid erojajaniille etsitdan syita yksilosta "Normaalista’ poikkeami-
nen nahdéén traagisena menetyksena tai epdonnena. Y ksildllisen kasityksen mukaan vammai-
suus on yksinkertaisesti vain siséista henkista tai fyysista vajavuutta. Vammaisuuden sosiaali-
nen selitysmalli puolestaan tunnistaa ulkoisten tekij6iden roolin vammaisuuden tuottamisessa.
Ulkoiset tekijat ovat usein luonteeltaan rakenteellisia ja tulkinnallisia. Sosiaaliset tekijét voi-
vat seka aiheuttaa etté auttaa aiheuttamaan fyysista ja henkistd vammaisuutta leimaavien pro-
sessien kautta, jotka tapahtuvat taloudellisissa, sosiaalisissa ja poliittisissa instituutioissa.
Vammaisuus on nédin ollen julkinen asia. (Borsay 1997, 116 — 117, 131.) Paul Abberleyn
(1997, 26) mukaan vammaiset ihmiset itse nadkevat vammaisuuden enemminkin sosiaalisena
prosessina kuin henkil6kohtaisena tragediana. Helena Ahposen (2008, 204) mukaan puoles-
taan yleinen késitys on, etté sosiaalinen vammaiskasitys on voittanut yksil6llisen, mutta hdnen

haastattel emiensa vaikeavammaisten nuorten kertomukset eivét tukeneet téata vaitetta. Ahpo-
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sen mukaan kertomuksista heljastuivat useammin gjatukset vammasta yksildllisend haittana

kuin ympériston esteiden seurauksena.

Barnesin, Mercerin ja Shakespearen (1999, 2 — 3, 31) mukaan vammaisuuden sosiaalisessa
mallissa keskitytéan niihin sosiaalisiin esteisiin, jotka rakentuvat ikdan kuin vamman péaille.
Vammaisuus néhdaén sosiaalisesti tuotettuna ja selitys sen muuttuvasta luonteesta kytkeytyy
sosiaalisiin ja talouddlisiin rakenteisiin seka kulttuuriin. Sosiaalisessa mallissa vammaisuutta
e katsota yksil6llisena rgjoitteena, vaan siind ongelman léhteeksi ndhdaén yhteiskunta ja rat-
kaisuksi perustavanlaatuiset sosiaaliset ja poliittiset muutokset. Sosiaalinen malli keskittyy
vammaisuuden kokemukseen, mutta e sellaisena, joka ndyttaytyy vain yksiléllisend psykolo-
gianatai vain ihmisten valisissi suhteissa. Sosiaalinen malli huomioi lagjan joukon sosiaalisia
ja materiaalisia tekijoité ja olosuhteita, kuten perheolot, rahallisen tuen, koulutuksen, tydlli-

syyden, liikenteen ja rakennetun ympériston.

Simo Vehmaksen (2001) mukaan sekd vammaistutkijat ettd vammaisaktivistit nékevat vam-
maisuuden rakentuvan sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja yhteiskunnan materiaalisissa olo-
suhteissa. Sosiaalinen malli sijoittaa vammaisuuden alkuperén sekd myds ongelman |ahteen
yhteiskuntaan, joka ké&ytanteill88n ja arvoillaan luo vammaisuutta. Toisin sanoen mikaan yksi-
[6llinen ominaisuus & itsessdan vammauta tal rgjoita ihmistd, vaan sen tekee yhteisd, joka
estaa sellaisten ihmisten, jotka eivét tayta normaaliuden kriteereitd, osalistumisen yhteiskun-
nalliseen elamaan taysivaltaisesti. Y mpéristollisilia jarjestelyilla voidaan vahentdé elimellisen
vaurion aiheuttamaa rgoitetta, mutta vaurion ollessa tarpeeksi vakava, sen aiheuttamaa vam-
mautumista el voida poistaa ympéristda muokkaamalla. Monet sosiaalisen mallin edustgjat
jattavét tarkoituksellisesti vammaisuuden taustalla olevan elimellisen vaurion huomiotta, mi-
k& perustuu poliittiseen gjatteluun, jonka mukaan vammaisiin ihmisiin kohdistuva sorto voi-
daan poistaa korostamalla vammaisuuden yhteisollistd ulottuvuutta. Pelkk&an sosiaaliseen
malliin tukeutuminen saattaa kuitenkin edistdd vammaisten ihmisten sortoa, jos siihen nojau-
tuen kielletddn vammaisten henkilokohtainen kokemus siitd, etta heidan ongelmansa eivét
poistu ainoastaan yhteistd muuttamalla. Toimenpiteet tulisikin kohdistaa seka yhteisoon etta
yksiloon. Monet vammaiset ovat hyvaksyneet vammaisuutensa ja oppineet pitdmaan sita
Vammaisuus tulee nahda tilana, joka koostuu yksilollisten ominaisuuksien ja yhteisollisten
kaytanteiden kohtaamisesta. Mikali jompikumpi néista ulottuvuuksista unohdetaan, voidaan
paatya ratkaisuihin, jotka jéttévat huomiotta vammaisten ihmisten kuntoutustarpeet tai vapaut-
tavat yhteison vastuusta rakentaa yhtei skunta niin, ettei se tarpeettomasti vammauta erilaiseksi

katsottujaihmisia (Vehmas 2001, 103 — 104, 108 — 109, 119 —-120.)
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Deborah Marks (2001, 87 — 89) suhtautuu vammaisuuden sosiaaliseen malliin viela kriitti-
semmin. Marksin mukaan sosiaalinen malli jattda huomiotta sukupuolen, seksuaalisuuden,
"rodun”, kulttuurin ja muiden erojen seuraukset. Sosiaalinen malli kéasitteellistéa vammaisuu-
den tavoilla, joillavalkoiset, lansimaiset, miespuoliset pyordtuolin kayttdjat kohtaavat erilaiset
fyysiset esteet. Vaikka sosiaalinen malli véaittéa olevansa yleinen teoria, joka keskittyy vam-
mauttaviin ymparistoihin, huomio on silti vain tietynlaisissa esteissg, tarkemmin niiss, jotka
estavét ihmisig, joilla on liikuntargjoitteita. Toisenlaiset rajoitteet jdavét |ahes huomiotta.
Marksin mukaan sosiaalista mallia on myos arvosteltu kapitalististen arvojen omaksumisesta,
kuten tyon ja itsendisyyden korostamisesta. Sosiaalinen malli ei myoskaan kykene huomioi-
maan moninaisia identiteettejd. Se edellyttda kaikkien vammaisten identifioituvan positiivisel -
latavallavammaisiksi. Vammaisillaihmisilla on kuitenkin moninaisia sosiaalisia ja kulttuuri-

siaidentiteettgd, kuten muillakin ihmisillg, jotka kuuluvat eri yhteisoihin.

M aterialistiset, sosiaalikonstruktionistiset ja postmodernit mallit

Vammaisuutta kuvailevat ja sdlittéavéat teoreettiset mallit ovat painotukseltaan erilaisia. Ne
voidaan jaotella my6s materialistisiin ja sosiaalikonstruktionistisiin selitysmalleihin yksilolli-
sen ja sosiadlisen mallin sijaan, vaikkakin sisalldllisesti niissd on samoja piirteita. Naden li-
séks puhutaan myds postmoderneista selitysmalleista. Materialistiset selitysmallit eli vam-
maisuuden sosiaaliset mallit tarkastelevat vammaisuuden talouddlisia ja yhteiskunnallisia
lainalaisuuksia. Sosiaalikonstruktionistiset selitysmallit tarkastelevat vammaisuutta l&hinna
kielen ja kulttuuristen representaatioiden kautta. Postmoderni ndkokulma on puolestaan muo-
dostunut vammaistutkimuksen sisdiseks kriittiseksi d8neksi. Kayténnossa eri selitykset ni-
voutuvat yhteen. Sosiaalisessa mallissa vammaisuus ndhddan joko sosiaalisten muurien aihe-
uttamana toiminnan rgjoittuneisuutena tai yhtend yhteiskunnallisen sorron muotona. Nain
ollen vammaisuuden ydin on joko rgoittuneessa toiminnassa, jonka aiheuttavat sosiaaliset
esteet tai seurausta yhteiskunnan ”vammattoman” valtavaestdon toiminnasta, joka rgoittaa
elimellisesti vammaisten ihmisten eéamaé. Materialistinen nakokulma ndkee vammai suuden
yhteiskunnallisten ja taloudellisten j&rjestel yiden seurauksena. (Vehmas 2005, 119 —124.)

Sosiaalinen konstruktionismi korostaa puolestaan kieltd, ideoita ja arvoja, joiden voidaan
osaltaan katsoa olevan materiaalisten olosuhteiden perusta. Ihmisten kielenkaytto ei vain ku-
vaa maailmaa, vaan merkityksellistdessddn myos luo sitd. Nain ollen todellisuus ja siitéa saata

va tieto muodostuvat sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Vammaisuus on sidoksissa tiettyyn
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kulttuuriseen ymparistoon, sen uskomuksiin ja arvoihin. Eri alojen ammattilaisilla on téman
vuoksi merkittava rooli rakennettaessa kasityksid vammaisuudesta. Ammettilaisten kieli hei-
jastaa ja rakentaa erilaisia gjattel utapoja, jotka puolestaan luovat erilaisia kéytanttja. Materi-
aaliset jarjestelyt muokkaavat sosiaalisia konstruktioita, jotka taas vastavuoroisesti vaikuttavat
siihen, miten ymparist6 rakennetaan. (Vehmas 2005, 119 — 124.)

sesti parempi kuin toinen. Téassa tutkielmassa tarkastelen vammaisuutta kuitenkin [&hinné so-
siaalisen konstruktionismin viitekehyksessi. Keskityn ndin ollen vammaisuuden sosiaalisesti
konstruoituun ja tuotettuun puoleen. En kuitenkaan sovella sosiaaista konstruktionismia &
rimmai sessa muodossaan, mika tarkoittaisi sitg, ettéa uskoisin vammaisuuden poistuvan muut-
tamalla kasityksi, arvoja, rakenteita ja kaytanttja, jotka yllapitéavéat vammaisten ihmisten syr-
jinté& ja sortoa. Vammaisuudessa on kuitenkin olemassa myds todellinen puoli, joka el poistu
yhteiskuntaa muuttamalla. (Vehmas 2006, 228 — 230.) Sosiaalisen konstruktionismin kautta
tavoittelen 18hinn& vallitsevien asiaintilojen jonkinlaista kyseenalaistamista. Sosiaalisen kon-
struktionismin liséksi otan ldhtékohdakseni my6s postmodernin kasityksen, mika Ahposen
(2008) mukaan tarkoittaa sitd, ettéa ihmiset tekevét itse tulkintansa ja asettavat pddmaaransa.
Tama sopii tutkimukseni lahtokohdaks siind mielesss, etta tavoitteenani on tuoda esille
vammaisten ihmisten omia nékemyksid ja kokemuksia. Vaikka olenkin kiinnostunut tarkaste-
lemaan vammaisuutta ja ikdantymista kulttuurisina ilmiéina ja sosiaalisen konstruktionismin
viitekehyksessa, en voi taysin unohtaa yksilollista puolta. 1lman yksil6llisyyden huomioimista
vaarana on, ettéd tutkimuksestani tulee pelkka poliittinen julistus. Liséksi myds aineistoni ”pa-
kottaa” minut huomioimaan yksildllista puolta, koska aineistoni koostuu lapsuudestaan saak-
ka vammaisten ihmisten keskusteluista ja siind térkedl|a sijalla ovat erilaiset fyysiset ja toi-
mintakykyyn liittyvat yksilolliset kokemukset. Tietysti my6s téssa voidaan ndhda sosiadista
ulottuvuutta siing, miten yhteiskunta pyrkii vahentdmaan tai lisédmaan fyysisia rgjoitteita ja
néin ollen joko parantamaan tai helkentamé&én vammaisten ihmisten kykya toimia yhteiskun-

nassa.

2.3 Erilaisuutta, toiseutta ja mar ginaalisuutta vai jotain muuta?

Erilaisuus méérittyy sosiaalisesti. Yksil6on kohdistuneet vaatimukset ovat muuttuneet gan,
yhteiskunnan ja yhteison mukaan ja néin ollen myos poikkeavuuksien rajat ovat Siirtyneet.

Y hteiskunnan kannalta vammaisuus on ollut ei-toivottua erilaisuutta, koska siihen on kytkey-
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tynyt avuttomuutta, riippuvuutta, eristaytymistd, tyokyvyttomyytta seka koyhyyttd. Vammai-
suus on historiassa merkinnyt usein huono-osaisuutta ja ulkopuolisen avun tarvetta. Kun yh-
teisd on ndhnyt vammaisuuden haittana, on sita pyritty mahdollisuuksien mukaan ehkéise-
maan, lievittamaan ja valvomaan. Keinot ovat gjan mukaan vaihdelleet heitteillgjatosta kun-
toutukseen. (Nygard 1998, 17 — 18.)

Poikkeavien ja niin sanottujen normaalien yhteiskuntaryhmien vailla on ollut aina jonkinlai-
nen konfliktitilanne, jonka poistamiseen normaalien johtama yhteiskunta on pyrkinyt. Ongel-
maryhmistad puhuttaessa tarkastelu |dhtee yhteiskunnasta, jolle poikkeavuus on ongelma ja
ongelman aiheuttgjat toiminnan kohteita eli objektga. Ongelman aiheuttgat voidaan myods
nostaa toimijoiks eli subjekteiksi ja puhua marginaaliryhmistd. Poikkeavien ryhmé eroaa
muusta yhteiskunnasta niin ratkaisevasti, etta sen pelkka olemassaolo ndhdaén ongelmaksi.
Y hteiskunnan intressiin on kuulunut, joko eristds, sopeuttaa, sasmanlaistaa tai tuhota tallaiset
ryhmaét. Erilaisuutta on useimmiten hévetty, poikkeavuutta on tavallisesti pelétty ja marginaa-
lisuutta vahételty. Kaikki on ollut helppo niputtaa jonkin yleiskasitteen alle ja puhua yleisella
tasolla unohtaen samalla sen, etta tarpeeksi 18helta katsottaessa yhdenmukai suus hajoaa. M &&-
ritellessdan tietyt ryhméat poikkeaviksi yhteisd muodostaa kasityksen itsestéan. (Nygard 1998,
11-12,15-16.)

Toiseutta on lahestytty monilla tavoilla ja monissa tarkoituksissa niin fil osofisesti, sosiaalises-
ti, antropologisesti ja psykologisesti kuin neutraalisti, myonteisesti tai kielteisesti arvottaen.
Y mmaérretdanpa toi seus kuinka tahansa, on toisten olemassaolo identiteetin rakentumisen valt-
taméaton eddlytys. (Helne 2002, 115 — 116, kts. myds Kulmala 2006, 70.) Toiseus voi viitata
my06s yksilon kokemukseen erilaisuudesta, ulkopuolisuudesta ja ehkd myds eriarvoisuudesta.
Na&in toiseudessa keskeiseks tulee kuuluminen tai enemminkin ei-kuuluminen. Kuulumista
rakennetaan seké yleisissa kulttuurisissa diskursseissa etta sosiaalisessa vuorovaikutuksessa.
Toiseudessa korostuvat erilaisuus ja poikkeavuus ja talléin piirtyvat myoés kuvat tavallisuu-
desta ja normaaliudesta. Normaaliuden tuottamiseen tarvitaan siis poikkeavuutta. (Kulmala
2006, 70, 72.)

Syrjaytyminen on suhteellista eli relationaalista. Se & ragjoitu vain niihin ihmisiin, joihin ilma-
us ensi kuulemalla viittaa. Syrj@ytyminen on osa myohdis- tai jalkimodernia vakiintuneen
epavakaisuuden yhteiskuntaa, jossa on entista vaikeampaa erottaa se, miké ihmisia erottaa ja
yhdistda ja mika heidan paikkansa on. (Helne 2002, 75.) Syrjaytyminen on hyvin ongelmalli-

nen ja leimaava késite, jota kaytetéén tai on kéytetty melko vapaasti hyvin monenlaisista ih-
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migjoukoista. Syrjaytymisen kasitteeseen liittyy paradokseja, kuten se, etté jos kaikki syrjay-
tyneiden erityisryhmét lasketaan yhteen, syrjaytyméattomiin ei jéa kuin pieni osa vaestOsta.
Néain késite menettéa erottel ukykynsa suhteessa ei-syrjaytyneisiin. (Helne 2002, 78.) Syrjay-
tymisen kasitteella e ole mahdollista tavoittaa erilaisten ihmisryhmien monimuotoisuutta,
koska syrjaytyneisiin kuuluvat kaikki, jotka vahankaan poikkeavat "normaalista’. Né&iden
erityisryhmiin kuuluvien yksittaistenkin ihmisten vélilla on niin paljon eroja, ettd on jossain
maérin kyseenalaista puhua ylipdatéan pelk&stéédn vammaisista ihmisista ja niputtaa heidat
kaikki ik&én kuin samaan lokeroon. Todellisuudessa vammaisten ihmisten joukossa on yhta
suuria eroja kuin niin sanottujen normaalienkin kesken ja voihan jopa olla, €etta jollain " nor-

maalilla’ on enemman yhteista” ei-normaalin” kuin toisen ”normaalin” kanssa jatoisinpain.

Syrjdytyminen on siis sanana negatiivinen. Marginaalisuuden késite on puolestaan ristiriitai-
sempi. Siihen liittyy sekd myonteisia etta kielteisid asioita, pelkoa ja kiehtovuutta, torjuntaa ja
ihailua. Marginaalisuuteen sisdltyy mahdollisuus nahda uusia vaylia Sen avulla voi huomata,
ettd on olemassa monenlaisia el@misen tapoja ja etté yhteiskunta voisi olla myos toisenlainen.
(Helne 2002, 100.) Simo Vehmas nadkee kuitenkin marginaalisuuden vammaisuuden kohdalla
enemminkin negatiivisena kuin positiivisena ilmiond. Vehmas (2005, 5) kirjoittaa, etta lansi-
maisessa kulttuurissa vammaisuus on muodostunut marginalisoivaks seké leimaavaks ilmi-
Oksi. Vammaisia on pidetty usein oleellisesti erilaisina kuin muita, vaikka erilaisuutta ei edes
valttamatta kyeta seittémaan. Vammaisuus on kyseenalaistanut yksilon ihmisyyden ja sosiaa-
lisen hyvéksynnan, mistd osoituksena ovat olleet monenlaiset asenteet ja yhteiskunnalliset
kaytannot. Nykyaan poliittinen korrektius vaatii myds vammaisten oikeuksien kunnioittamis-
ta, mutta todellisuudessa vammaiset ihmiset ovat yha marginaalissa. Marginaalisuuden tarkas-
telu osoittaa, miten jotkut ihmiset joutuvat vaheksytyksi, mutta samalla se paljastaa jotain
olennaista myds "normaaleista’ ihmisista, jotka méérittavét jotkin ihmisyyden muodot margi-
naalisiksi. (Vehmas 2005, 5.)

Vehmaksen (2005, 57 — 59) mukaan vammaisuutta koskevien uskomusten ja kaytantojen his-
torialliseen kehitykseen pétee sama kehityskulku kuin muihinkin poikkeavuuksiin, kuten mie-
lisairauksiin tai homoseksuaalisuuteen. Poikkeavuudet on ensin tulkittu moraalisiksi, sitten
laillisiks ja viimeisena | 88ketieteellisks ongelmiksi. Poikkeavuus on néin ollen ndhty histo-
rian saatossa kolmen viitekehyksen kautta joko synniksi, rikokseks tai sairaudeksi. Teollistu-
neissa yhteiskunnissa ladketiede on muotoutunut keskeiseksi poikkeavuuden ja sosiaalisen
jarjestyksen selittgjaksi. Ladketiede tarjos uskottavan selityksen, di yksiliden patol ogisuu-
den sille, miks jotkut ihmiset olivat kykeneméttomié tehokkaaseen tyontekoon. Laaketiede
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ryhtyi kontrolloimaan poikkeavuutta rankaisemisen sijasta hoitamalla ja kuntouttamalla ja
ndin ollen vammaisuus ja poikkeavuus medikalisoitiin. Medikalisaatio on prosessi, jossa ih-
misen ja yhtei skunnan toimintaa selitetdan enenevassa maarin |&8ketieteellisesti. Medikalisaa-
tio e ole luonteeltaan tieteellinen ilmid, vaan se toimii usein puhtaasti moraalisilla perusteilla.
(Vehmas 2005, 57 — 59.)

Vammaisuuden tutkiminen méaarittyy herkasti erilaisuuden, poikkeavuuden, toiseuden, syrjay-
tymisen ja marginaalisuuden kasitteiden kautta, jolloin myos itse tutkimus voi vahvistaa ja
uusintaa juuri néitd ilmion puolia. Useimmat naista kasitteista ovat hyvinkin negatiivisia ja
leimaavia, kuten poikkeavuus ja syrjaytyminen. Toiseuden késitteen nékisin kuitenkin jossain
maarin valttamattomaksi, silla omaa paikkaansa ja identiteettiddn on vaikea maarittéa ilman
toisia. Myo6s niin sanotut ”normaalit” voidaan ndhda toisina ja téssa tutkiedmassa téllainen
ihmiset itse kertovat ik&antymisestéan. Talloin heidan ikdantymisensa maarittyy ainakin jos-
sain méarin suhteessa "normaaliin”’ ikaantymiseen, joka tassa edustaa toiseutta. Marginaali-
suuden kasite on myds ongelmallinen, vaikkei se ole pelkastdan negatiivinen. En kuitenkaan
née tarpeelliseksi sitoutua niin sanottuun marginaalisuuden tutkimiseen ja néin ollen jo val-
miiks asettaa tutkittaviani marginaaliin olipa se sitten luonteeltaan positiivista tai negatiivista.
MyGs erilaisuuteen voi ndhda sisdltyvan seké& negatiivisia etté positiivisia puolia ja ulottu-
vuuksia. Aineistossanikin on puhetta erilaisuudesta, jossa se my6s kyseenalaistetaan ja puhu-
taan sen sijaan ainutlaatuisuudesta. Vaikka olen nyt téssa nostanut esille vammai stutkimuksel -
le perinteisia ja osittain leimaaviakin kasitteitd, en varsinaisesti sitoudu niihin tai paikanna
omaa tutkimustani niiden kautta. Pyrin antamaan itselleni mahdollisuuden néhda aineistossa
my06s "uusia’ kasitteitd ja maarittel yja seké toisenlaista vammaisuuden ja sen tutkimisen pai-

kantumista.
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3VAMMAISUUSJA IKAANTYMINEN KULTTUURISINA ILMIOINA

Tassa tutkieddmassa vammaisuutta |8hestytéén ennemmin sosiaalisena tilana ja kulttuurisena
ilmiéné kuin biologisena erona, kuten olen jo ailemmassakin luvussa esittényt. Sosiaalinen ja
kulttuurinen |ahestymistapa huomioi erityisesti valinnan, merkityksen ja toimijuuden roolit
vammaisuuden kokemisessa. Vammaisuuden analysoiminen yhdistyy nain ollen sosiaaliseen
konstruktionismiin ja siten my6s kulttuuriin. Vammaisuuden nostamisesta sosiaalisen ja po-
liittisen analyysin kohteeksi on kiittéminen vammaisten ihmisten itsensa tekemia tutkimuksia.
(Barnes ym. 1999, 37 — 38.) Perinteisesti sosiaalinen vammaistutkimus on ollut |ahinna fyysi-
sesti vammaisten ihmisten itsensa tekemaa ja kytkeytynyt politiikkaan seka fyysisesti vam-
maisten ihmisten etujen ajamiseen. Vammattomana ihmisena en néin ollen koekaan luonte-
vaks sitoutua puhtaasti sosiaaliseen vammaistutkimukseen ja sen poliittiseen ulottuvuuteen,
vaikka tarkastelenkin sekd vammaisuutta ettd ikdantymista myos sosiaalisina tiloina ja kult-

tuurisina kysymyksina.

3.1 1an javammaisuuden kulttuurinen ja sosiaalinen ulottuvuus

Ik& on kulttuurinen védine, jolla ihmisia “merkitdan” eli annetaan heille identiteetti ja asete-
taan heidét erilaisiin valta- ja auktoriteettisuhteisiin toisiinsa néhden. 1ké ja ik&antyminen ei-
vét koske vain vanhoja ihmisig, vaan kaikki ik&antyvét ja vanhenevat koko gjan. lkaantymi-
nen on nain ollen paiva péivata vanhemmaks tulemista, ei pelkastéan vanhaks tulemista. 1ka
ja ikdantyminen eivét ole vain biologiaa ja psykologiaa, vaan siihen kuuluu myos idle ja
ik&antymiselle annettuja kulttuurisia merkityksia seka niihin liitettyja sdanttja ja kasityksia,

jotka méarittelevét kaikkien ihmisten elamista ja olemista. (Sankari & Jyrkéama 2005, 7 —8.)

Vammaisuuden tarkastelu sosiaalisena ilmiona tarkoittaa sitg, ettd vammaisuutta el ndhda
pelkéastéan joidenkin ihmisten ominaisuutena vaan sosiaalisessa vuorovaikutuksessa syntyvé-
na ilmidnd. Vammaisuus merkitsee useimmille ihmisille jotain marginaalista ja itselle etéista
olemisen tapaa, jonka ei uskota osuvan omalle kohdalle ja sen mahdollisuus omalla kohdalla
halutaan kieltéd. Vammaiseksi luokitellaan kuitenkin yha useampia ihmisig, koska " normaa-
liuden” rajat ovat lansimaissa jatkuvasti kaventuneet. Vammaisuus on néin ollen [dhes kaikkia
koskettava ilmig, joka voi tulla osaksi elamad myos ikaéntymisen myotéa. Vanhuudessa fyysi-
nen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky muuttuvat tavalla, jonka kohtaamista pyrimme

vattamaan niin kauan kuin mahdollista. Tieteellisella tiedolla on térkea rooli vammaisten
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ihmisten yhteiskunnallisen aseman kannalta, silla tieteen luoma kuva vammaisuudesta ohjaa
ké&ytannon toimenpiteita. Vammaisuuden merkitys muotoutuukin aina tietyissa sosiaadlisissa ja
kulttuurisissa yhteyksissa. (Vehmas 2005, 5, 11 — 12, 117.) Vammaisuus voi saada toisenlai-
sia merkityksia ikaantymisen my6td, kun ihminen on elényt vammansa kanssa koko elémansa
eikd ole siis vammautunut ikéantymisen myo6ta. Tama tutkielma keskittyy juuri ndihin ihmi-
siin. Syntymastadan saakka vammaisena elanyt ihminen ei omaa kokemusta vammattomana

Ihmisen& elamisestd, jolloin ikééantyminenkin on mahdollisesti toisenlaista

Ihmisen ik&&ntyminen liittyy aina sosiaaliseen kontekstiin, silléa ihminen on osa yhteiskunnan
sosiadlista ja kulttuurista jarjestelmdd. IThminen osallistuu eldaménsa varrella erilaisten sosiaa
listen instituutioiden toimintaan perheen jasenend, tyontekijéng, poliittisena kansaaisena ja
ystavapiirissa. Se, minka ikdiseks ihminen itsensa kokee, vaikuttaa hdnen eldméantapaansa,
tavoitteisiinsa ja terveyteensi. Asia, joka riippuu kokemuksellisesta iasté, voi olla riippuma-
ton kronologisesta iastd. (Marin 2005, 23, 27.) Tutkielmassani ik&&ntyminen méadrittyy
enemman juuri kokemuksellisuuden kautta, eivétka ikdantymismuutokset ole valttdmatta juu-

rikaan sidoksissa kronologiseen ikaan.

Mark Priestleyn (2003, 143) mukaan vammaisuuden ja ik&&ntymisen kulttuurinen rakentumi-
nen, essmerkiks heikentyneen ruumiin, haavoittuvuuden ja riippuvuuden osalta on ollut sa-
mankaltaista. Jonkinlainen ruumiillinen heikkous voidaan ndhda jopa ikdantymisen sosiaali-
sena normina. Vanhoja ihmisig, joilla on ruumiillisia vammoja, e pideté ehkd samalla tavalla
vammaisina kuin lapsia, nuoria jatydikaisid. Myos vammaisaktivistit ovat keskittyneet tyypil-
lisesti asioihin, jotka vaikuttavat tydikdisiin tai sitd nuorempiin ihmisiin. Ikéntyvien vam-
maisten 8dnet ja kokemukset ovat olleet aiedustettuja vammaisten ihmisten liikkeissa ja
vammaispolitiikassa. Priestley (2003, 163) jatkaa, etté ikéantymista ja vammaisuutta on tuo-
tettu ja s8annelty kategorisesti hyvin samalla tavalla moderneissa yhtei skunnissa. Molemmat
on kategorisesti vapautettu aikuismarkkinoilta, mista on ollut seurauksena ik&antyvien ja
vammaisten pakotettu riippuvuus vammattomasta aikuisesta tyovoimasta. Seka ikaantyneita

ettd vammaisiaihmisia voidaan ndin ollen kulttuurisesti pitda ei-aikuisinatoisina.
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3.2 Elamankulun nakdkulma

Elaman jakaminen eri vaiheisiin ja niiden nimitykset ovat sopimuksenvaraisiaasioita. Yleinen
tapa on néhda elamassa tietyt perusvaiheet jatkumona, jossa perdkkain tulevat lapsuus, nuo-
ruus, keski-ikasyys ja vanhuus. Elaméan vaiheistus sisdltda rivien valissa sen kasityksen, etta
useimmat kulkevat eldmansa |8pi jonkinlaisen kollektiivisen mallin mukaisesti. Malli puoles-
taan riippuu yhtei skunnasta ja historiallisesta gjasta. Elamankulku néhdéan myoés yksisuuntai-
sena liikkeen& vanhuudesta e voi siirtya nuoruuteen muuten kuin gjatuksissa. Modernissa
yhteiskunnassa ihmisella on kuitenkin eldmanvaiheiden sisdltjen osalta liikkuma- ja valin-
nanvaraa. Elémanvaihed la tarkoitetaan méérattyja samanlaisia, ihmisen toisiin samaa vaihetta
elaviin yhdistavia elamantapahtumia tai tilanteita, kuten lasten hankkiminen. Eldménvaiheis-
tus sisdltda gjatuksen, ettd normaai ja kokonainen eldma koostuu kaikista vaiheista. Elaman-
vaiheiden kokonaisuuteen liittyy myo6s paradokseja, kuten ettd halutaan el&& kauan, mutta ei
haluta tulla vanhaksi. Tavoitteena on pitkéa ja tdys elama ilman pitkéa vanhuutta. Elintason
nousu, |aéketieteen kehitys, ihmisen halu elééa kauan ja monet muut tekijdt ovat kuitenkin pi-
dentaneet ihmisen elinik&a niin, ettd vanhuuden vaihe on pidentynyt. (Marin 2005, 19 — 21.)

Elaméankulkua, elamanvaiheita ja ikaéntymista on tarkasteltu useista eri ndkokulmista, esi-
merkiksi on tarkasteltu ikémuutoksia ja vanhenemisprosessgja. |kémuutostarkastelut kiinnit-
tévat huomiota erityisesti niihin muutoksiin, joita ihmisessa tapahtuu ian lisdantyessa. Muu-
toksia sanotaan vanhenemis- tai ik&&ntymismuutoksiksi. IThmisen eldmankulkua voidaan tut-
kia myos eri vaiheiden perékkaisyyksing, e jatkuvana yhdensuuntai sena kehityksend, vaan eri
elamanvaiheiden, episodien ja tapahtumien, kriisien ja eldmantehtavien seka mahdollisuuksi-
en javdintojen ketjuna. Elama on siten sarja siirtymisia vaiheesta, tehtavasta tai tapahtumasta
toiseen. Sosiadiset ja kulttuuriset tekijat voivat yhdenmukai staa téta sarjaa, jolloin on havait-
tavissa ihmisia yhdistavia yleisia elaméankulun rakenteita. Thmisen e@mankulun voi ndhda
muodostuvan myds erilaisista el @mantapahtumista, jotka voivat olla yksittdisia sattumuksia tai
lagj empia tapahtumakokonai suuksia, kuten opiskelu tai tyépaikan saaminen. Ne voidaan miel-
téa sirtymétilanteina, jotka antavat muodon ja suunnan el@mankululle. Ne voidaan mieltéa
my06s el @manprosesseing, joilla kullakin on oma historiansa, yksildllinen ja yhteiskunnallinen.
Elaméantapahtuma on seka psykologinen etta sosiadinen ilmid. Sosiaalisuudella tarkoitetaan,
etta se on yhteistssd joko sallittu tai kielletty, odotettu tai vatetty, sitd séddell&an ja normite-
taan. Psykologinen ilmi® se on siind mielessg, ettd se koetaan ja silld on merkitysta ihmiselle.
Elamantapahtumilla on ennakoitavissa ol eva toteutumisaika niiden prosessiluonteesta johtuen.
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(Marin 2001, 30, 32, 34 — 35.) Douglas C. Kimmelin (1974; muk. Marin 2001) mukaan enna-
koitavuudella on kaks etua: 1. ihminen voi etukdteen opetella uusia roolgja seka harjoitella
oikeuksien kéyttda ja vastuita ja 2. ihminen voi etukdteen varautua siithen, etta kaikki ei me-
nekaan odotusten mukaisesti. Eléamantapahtumilla on erilainen tapahtumatodennakdisyys. ne
voivat ollayleisia eli kaikkia koskeviata harvinaisia eli vain harvoille tapahtuvia. Eléamanta-
pahtumat eiva tapahdu historiallisessa ja sosiaalisessa tyhjiossé tai pelkéastdan biologisten
tekijoiden sédtelemina Elamankulkua voidaan gjatella ja kuvata myos polkuna tai ratana, jol-
loin se johtaa tarkastelemaan e@aman pdamadri, tehtyja ja tehtéavia valintoja, niiden gjoitusta
jamahdollisia seurauksia. (Marin 2001, 36 — 38.)

Life span eli elamankaari on puolestaan psykologinen termi ja kuvaa, miten muutos |8pi €&
man riippuu yksildllisista tekijoistd, eldmankokemuksista ja eldmanhistoriasta. Kasite viittaa
ihmisten sisdisten tekijoiden merkitykseen eldmankulussa. Life course —kasite lisda edellisiin
tekijoihin ikanormit, historian kulun ja ylipaétéén yhteiskunnalliset tekijét, jotka vaikuttavat
siithen, millaisia mahdollisuuksia ihmisilla on itse rakentaa omaa e amankulkuaan. (Marin
2005, 28.) Stephen Katzin (2005, 189) mukaan elamankulun tutkijoilla on ndkokulmasta riip-
pumatta yhteinen ongelma, joka liittyy siihen, kuinka tuottaa kattavia elamankulun mallea,
kun ikééntymisprosessilla ei ole vain yhta kehityksellista logiikkaa. Olipa nékokulma sitten
biologinen, kognitiivinen tai sosiaalinen, aina 10ytyy enemman vaihtelevuutta kuin yhtendi-

syyttd, enemman ritiriitoja kuin varmuutta.

Eldamankulun nakokulma vammaisuuteen on tarkes, koska sen avulla voi ndhda kuinka vam-
mauttavat yhteiskunnat, yhteisot ja kdytannot vaikuttavat eri tavalla eri ihmisiin. Vammaisuu-
den kokemus voi olla hyvin erilainen miehille ja naisille, erilaisia vammoja omaaville ihmisil-
le, eri etniset taustat omaaville henkil6ille ja eé@mankulullisesta nékdkulmasta katsottuna
vammaisuuden merkitys riippuu myos iasta ja elamanvaiheesta. Elamankulkuun keskittyva
nakokulma korostaa elettyjen eldmien yksilollisyytta siind sosiaalisessa ja kulttuuri sessa kon-
tekstissa, jossa ne tapahtuvat. (Priestley 2003, 1, 4 —5.) Tassa tutkielmassa pyrin tarkastel e-
maan vammaisten ihmisten ikaantymistd myos elamankulullisesta ndkdkulmasta késin. Kat-
son, ettd eldmankulku kasittéa sekd el @manvaiheet ettd —tapahtumat. Psykologisen eldméankaa-
ren tarkastelu j&a kuitenkin véhemmalle, koska en tunne tutkittavieni eldmanhistoriaa ja el&

mankokemuksia muuta kuin niiltd osin, mitéa he aineistossa niista kertovat.
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3.3 Lapsuudestaan asti vammaisina elaneiden ihmisten ik&antyminen

Vammaisuus seka ruumiillisena tilana etta sosiaalisena kategoriana koskettaa enemmin tai
mydhemmin ldhes meita kaikkia. Moni meistd vammautuu, jos eldnme tarpeeks kauan ja
téma on ihmisen ruumiillisuuden perustavanlaatuinen olemus. Téasta huolimatta vammaista
ruumista e yhteisessd kulttuurisessa tietoisuudessamme ndhda universaalina seurauksena
ruumiillisena olentona el &misestd, vaan vieraanatilana. Vammaisuus esitetdan usein kulttuuri-
sesti ehdottomana toiseuden tilana, vastakohtana mittojen ja maarayksien mukaiselle ruumiil-
le. Leimaamalla ja etdannyttamalla itsemme vammaisuudesta pyrimme standardisoimaan ja
stabilisoimaan ruumiin samalla vahentéen yksildllisia erityisyyksia ja kokemustamme ruu-

miillisesta haavoittuvuudesta. (Snyder & Brueggemann & Garland-Thomson 2002, 2.)

Vammaisuus voidaan siis nahda tilana, joka jossain vaiheessa koskettaa |ahes kaikkia. Tassa
tutkimuksessa vammaisuus e kuitenkaan magrity ikdantymisen mukanaan tuomana tilana,
vaan syntymasté tai lapsuudesta asti olevana ihmisen ominaisuutena, joka vaihtelee ympéris-
ton jayksildllisen kokemuksen mukaan ja muuttuu koko gan. Lapsuudestaan asti vammaisten
ihmisten ikaantymistd on tutkittu myos kansainvalisesti melko vahan ja léhinnavain lééke- ja
terveystieteellisestd nakokulmasta. Naissa tutkimuksissa rgjoitutaan yleensd vain yhteen
vammaryhmaan ja ikéantymisesta seuraaviin terveydellisiin pulmiin tai erilaisiin menetelmiin,
joilla vaikuttaa niihin (kts. esim. Strauss & Ojdana & Shavelle & Rosenbloom 2004). Tutki-
musten kautta |88ke- ja terveystieteiden asiantuntijat kéyvét keskustelua keskendadn, esimer-
Kiks juuri erilaisista ongelmista ja niiden hallinnasta. Tutkimuksista el juuri vality vammais-
ten ihmisten omaa dantg, nékemysta ja kokemusta. Vammaiset ihmiset nayttaytyvét nimetto-
min& ja persoonattomina henkil6ing, joiden ongelmia asiantuntijat maarittelevé ja pyrkivat
|6ytamaan niihin erilaisia menetelmallisia ja kuntoutuksellisia ratkaisuja. Tutkimuksissa kes-
Kitytédn useimmiten vammaisuuden ongelmallisiin puoliin ja ongelmat ovat useimmiten asi-

antuntijoiden méaarittelemia.

Ongelmat, joita vammattomat ihmiset kohtaavat ikééntyessaan, esimerkiksi toimintakyvyn
heikentyminen, vaikuttavat vammaisiin ihmisiin yleensa aiemmin ja voimakkaammin. Esther
Boylan (1991, 73) puhuu erityisesti vamman kanssa el&neiden naisten ikééntymisesta ja siita
kuinka ik&&ntymisen mukanaan tuomat heikentymiset voivat olla vamman johdosta entista
vakavampia. Kun jo valmiiksi rgjoittunut kapasiteetti véhenee ién my6td, saavutettu itsendi-

syyden taso on vaarassa. Toisaalta téta perinteista |ansimaista itsend syyden ja yksinparjaami-

21



sen pakkoa voidaan myds kyseendaistaa. Onko taydellinen itsendisyys tarpedllista tai edes
mahdollista kenenk&an ihmisen kohdalla? Onko hyva tai hyvaksytty aikuisuus tai ikaantymi-
nen van sitd, etté selvida asioistaan itsendisesti? Olisiko mahdollista gjatella tiettyja avustus-
toimia ja apuvdineitda ennemminkin itsendisyyden ja osallistumisen mahdollistgiina kuin niita

uhkaavina tekij6ina?

Helena Ahposen (2008) tutkimus vaikeavammaisten nuorten aikuistumisesta on asetel maltaan
samankaltainen kuin oma tutkimukseni, vaikkakin Ahposen tutkimuksen kohteena on aikuis-
tuminen ja omassa tutkimuksessani se on puolestaan ik&antyminen. Nakisin kuitenkin, etta
Ahposen tutkimus toimii ainakin jossain méarin suuntaa antavana omalle tutkimukselleni.
Ahponen on siis tutkinut vaikeavammaisten nuorten aikuistumista osana heidan elamankulku-
aan. Tutkimuksen |ahtokohtana on ollut postmoderni kasitys siitd, ettd ihmiset tulkitsevat itse
elamaansa ja asettavat padmadransa. Tutkimus sijoittuu vammaistutkimukseen osana yhteis-
kuntatieteellista ja sosiaaipoliittista tutkimusta. Tutkimus kuuluu myds jossain madarin vam-
mai suuden tutkimukseen. Ahponen ndkee vammaisuuden yhteiskuntatieteellisena ja sosiaali-
poliittisena ilmiong, joka liittyy keskusteluun vammaiskasityksistd, tasa-arvosta ja yhdenver-
taisista mahdollisuuksista. Ahposen mukaan vammaisuutta ja sairautta e voi kasitella otta-
matta huomioon psykososiaalista ja |aéketieteellisté puolta. Hanen tutkimuksensa ndkékulma
aiheeseen on kuitenkin lahinn& yhteiskunnallinen ja sosiaainen. Tutkimuksen tulosten mu-
kaan vaikeavammaiset nuoret saavuttavat osin tavoitteitaan, mutta he jadvét myos ulkopuol el-
le monista asioista. Heidan eldamankulkuihinsa vaikuttavat osaksi myo6s yhteiskunnassa vallit-
sevat |é&ketietedlinen ja sosiaalinen vammaiskasitys. Taméan liséksi nuorten aikuistumiseen
valkuttaa ympéristolta saatu tuki ja persoonalliset ominaisuudet.

Ahposen (2008, 19) mukaan syntymastéan saakka vammainen tai lapsena vammautunut elda
lapsuuttaan ja nuoruuttaan tavallisesti muita kauemmin. Téaman perusteella olettaisin, etté
my0s ikaantymisen vaihetta eletddn kauemmin, koska ikéntymismuutokset ilmenevét néilla
ihmisilla usein aikaisemmin kuin niin sanotulla normaalivaestdll& Toisaalta heidan elinikansa
voi olla kuitenkin lyhyempi, jolloin vanhuuden aikakin jda lyhyemmaksi. Ahposen (2008, 20)
mukaan akuistuva nuori tasapainoilee itsendisyyden ja avuntarpeen valilla Mita itsendisem-
maksi pystyy tulemaan, sitd vdhemman tarvitsee ulkopuolista apua. Toisadta yritys toimia
ilman apua voi sulkea pois tehtévista jatapahtumista, joihin voi osallistua vain avustgjan avul-
latal joista suoriutuminen omatoimisesti voi vieda kohtuuttoman paljon aikaa. Aikuistumisen
tavoitteena on useimmiten mahdollismman suuri maardysvalta, toimintamahdollisuudet ja

vastuu. Vakeavammaiset voivat saavuttaa nama asiat eritasoisesti. |k&&ntyminen voi tassakin
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mielessa olla vammaiselle ihmiselle raskaampi asia, koska mahdollisesti suurella vaivalla ja
ty0ll& saavutettua toimintakykya ja itsendisyytta el haluta menettéd. Télloin saatetaan kieltéa
itseltd mahdolliset avuntarpeet ja sinnitella omillaan viimeiseen asti, vaikka jonkinlaiset
myonnytykset avun suhteen varhaisessa vaiheessa mahdollistaisivat ehka toimintakykyisem-

man ja itsend semman el @man pidempaan.

Aikuistumista arvioidaan usein ian perusteella, mutta ik& on sidoksissa my6s paikkaan ja ta-
pahtumiin. Sama ihminen voi olla jossain ympéristossa nuori ja toisessa taas vanha. 1kaa el
koeta samalla tavalla, eivatka kaikki samanikéiset ole yhta nuorekkaita, kypsid tai ikéantynei-
ta. Aikuistumista voidaankin tarkastella kulttuurisena ja sosiaalisena ilmiona. Jokaisella kult-
tuurilla on omat perinteens ja elintapansa. Kulttuuri m&arda sosiaalisen vuorovaikutuksen
saannot. (Ahponen 2008, 23.) Ahposen méérittelyt aikuistumisesta sopivat hyvin myos ikaan-
tymiseen. Iké ei ole absoluuttista, vaan suhteellistaja tdma tulee erityisen hyvin esille tutkitta-
vieni kohdalla, joilla ik&&ntymismuutoksia ilmenee kohtalaisen varhain mahdollisesti jo 20 —
30 vuoden i&ssd. 1an kokeminen on néin ollen hyvin vaihtelevaa eika valttamatta noudattele
perinteista kulttuurista kasitysta ikdantymisesta ja siitd, missa vaiheessa se alkaa. Ahposen
(2008, 27) mukaan vammaisen nuoren aikuistumiseen vaikuttaa yhteiskunnassa vallitseva
vammaiskasitys. Y hteiskunnan vammaiskésityksella voi olla my6s vaikutusta vammaisten
ihmisten ik&&ntymiseen, jolloin ikdantymista el ndhda perinteisen kulttuurisen ikaéntymiské-

sityksen kautta, vaan sité katsotaan ensisijaisesti vammaiskysymyksena.

Ikédantyneet vammaiset tulevat todennakdisesti olemaan kasvava joukko vaeston ikaantyessa
ja syntymastéan tai lapsuudestaan saakka vammaisina elaneiden ihmisten elinién kasvaessa.
Voidaan jopa gjatella, ettd vamman kanssa eldneet ja mythemmin vammautuneet |8hentyvét
vammaisuuden statuksen osalta toisiaan ikaantymisen myo6ta. (Priestley 2003, 157 — 158.)
Olen kuitenkin néhnyt tarpeelliseksi tehda eron naiden kahden ryhman valilla. Taman valin-
nan myota ol etan ikaantymisprosessin olevan erilainen ja téllainen oletus vaikuttaa aiheellisel -
ta, silla ikdantymismuutokset ilmenevét lapsuudestaan asti vammaisilla ihmisilla yleensa
huomattavasti aiemmin ja muutokset voivat olla toisenlaisia kuin niin sanotusti normaalisti

ik&éntyvilla (kts. esm. Svien & Berg & Stephenson 2008).

Angela Dew, Gwynnyth Llewellyn ja Jessica Gorman (2006) ovat tutkineet kehitysvammais-
ten naisten ikdantymista Australiassa. Heidan tutkimuksensa aineisto koostuu 13 vahintaan
50-vuotiaan, lievéasti kehitysvammaisen naisen narratiivisista haastatteluista. Tutkimuksen

tulosten mukaan haastatellut naiset kertoivat ik&antyvansa hyvin. Tutkittavilla oli ymparillaén
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vdlittavia ihmisig, he tunsivat olevansa tervetulleita yhteisoonsg, he tunsivat hallitsevansa
elamaansa eivétka he halunneet muuttaa mitéan. Naden naisten eldmét olivat suurelta osin
merkityksellisig, tuottoisia ja kestéviad. Joidenkin mielestéa elamé oli vanhempana jopa parem-
paa kuin nuorempana lisééntyneen autonomian ja vapaamman olemisen vuoksi. Naiset olivat
kokeneet normaalga pitkaan elamaan liittyvia yla- ja alamékia ja taman liséks he olivat koh-
danneet vammaansa liittyvia haasteita. Vaikeuksista huolimatta nama naiset olivat varsin op-
timistisia olemukseltaan. Naisten positiivinen asennoituminen elémaan liittyi jonkinlaiseen
sitkeyteen tai sinnikkyyteen. Suurin osa tutkittavista koki olevansa terveita eivatka terveydel-
liset seikat esténeet kuin kahta naista tekemasta asioita, joita he halusivat. Naiset puhuivat
aktiivisesta elamésta ja tunsivat olevansa hyvaksyttyja paikallisessa yhteisossdan. Kaiken
kaikkiaan ikdantyvilla naisilla oli 18heisia ihmissuhteita seka onnistumisia ja saavutuksia el&
massaan samoin kuin vaikeuksia, joista jotkut aiheutuivat heidan kehitysvammastaan ja jotkut
muista olosuhteista. Vaikeuksista huolimatta naiset tayttivat hyvan ikééntymisen merkit ja
téssa térkedna tekijana tutkijat pitivat sinnikkyytta. (Dew & Llwellyn & Gorman 2006, 908 —
922.) Sinnikkyys, taistelu ja aktiivisuus voivat olla tarkednd osana myds fyysisesti vammais-
ten ihmisten ikééntymisessa. 1k&antymisen mukanaan tuomat muutokset ovat fyysisesti vam-
maisilla ihmisilla kuitenkin ehk&a hieman toisenlaisia kuin kehitysvammaisilla ihnmisillg, jol-
loin ikééntyminen e valttdmétta ole yhtd positiivista kuin ndiden australialaisnaisten koke-
mukset.

Tracie C. Harrison ja Alexa Stuifbergen (2005) ovat tutkineet ikééntymistd lapsuudessa il-
maantuneen vamman kanssa. He selvittivat kvalitatiivisessa tutkimuksessaan 25:n idltdan 55-
65 —vuotiaiden amerikkalaisten naisten kokemuksia eldmankulustaan. N&iden naisten vam-
mautumisen taustalla oli lapsuudessa sairastettu polio. Tutkittavat naiset kuvailivat, kuinka he
veivat ruumiinsa aarirgjoille ja jattivat fyysisen heikkenemisen huomiotta niin kauan kuin
mahdollista. Naisten kokemuksia tulkittiin heidan eldméankulkuaan koskevien narratiivien
avulla. Eldmankulku jaettiin lapsuuteen, nuoruuteen, nuoreen aikuisuuteen, keski-ikaisyyteen
ja mythempaan aikuisuuteen. Kustakin el@manvaiheesta etsittiin tiettyja teemoja, joita sitten
analysoitiin. ( Harrison & Stuifbergen 2005, 731, 735.)

Harrisonin ja Stuifbergen tutkimuksen mukaan lapsuudessa, jossa vammautuminen oli tapah-
tunut, keskeiseksi tulivat muuttuneen ruumiin rakentaminen ja siind térkedlla sijalla olivat
kavelyn oppiminen ja lihasten venyttaminen. Muuttuneen ruumiin myo6ta tutkittavat tiedosti-
vat olevansa erilaisia ulkoiselta olemukseltaan ja kyvyiltadan. Tutkittavien naisten paikka maa-

ilmassa méarittyi ruumiillisen erilaisuuden myoté erityiseksi. Nuoruudessa naisten fyysinen
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toimintakyky parani ja vaikka ruumis oli edelleen heikentynyt, he eivéat tunteneet itseddn niin
selvasti vammautuneiksi. Lisdantyvista taidoista huolimatta moni koki edelleen jatkuvia
komplikaatioita ja vahinkoja. Nuoressa aikuisuudessa naiset halusivat nayttaa, etta fyysinen
erilaisuus e estanyt heita elamasta tayttd elamaa naisena. Lisdantyva itsenaisyys lisas moti-
vaatiota saavuttaa viddkin enemman. Kuitenkin viimeistdan keski-idssa asetettujen tavoittei-
den saavuttaminen ja fyysisilla &rirgjoilla toiminen, aiheutti kipua ja uupumusta. Téssa vai-
heessa naiset viimein huomasivat laiminlyéneensi ruumiinsa tarpeet. Ruumiin tarpeisiin vas-
taaminen edellyttikin nyt sosiaalisten aktiviteettien vahentamistd, avun vastaanottamisen li-
sadmistd, apuvdlineiden kayton lisdantymista ja avun etsimista vertaistukiryhmisté ja asian-
tuntijoilta. Lopulta moni tutkittavistaja elékkeelle. Useiden identiteettia tukevien aktiviteetti-
en vaheneminen ja apuvdineiden kayttdminen uhkasivat naisten itsendisyytta ja kasitysta it-
sestédn. Myohemmassa aikuisuudessa naiset keskittyivat ian mukana saavutetun viisauden
ansiosta seka ruumiinsa ettd itsensa toteuttamisen tarpeisiinsa. Naisten kokema kipu, vasy-
mys, tasapaino-ongelmat ja hengitysvaikeudet vaativat heita kuitenkin kohdistamaan huomi-
onsa olemassa olon fyysiseen puoleen. He yrittivat sédilyttda jajella olevan toimintakykynsa,
mutta yrityksista huolimatta huomasivat heitkentymistd. He toivoivat terveydenhuollon am-
mattilaisten tiedostavan ja ymmartavan heidan vammaansa paremmin. (Harrison & Stuifber-
gen 2005, 735 —-743.)

Harrisonin ja Stuifbergen (2005) tutkimus on I6ytamistani tutkimuksista |&ahimpand omaa tut-
Kimusasetelmaani. Y hteistd on elamankulullinen ndkékulma ja se, etta tutkitaan lapsuudesta
asti fyysisesti vammaisina eldneiden ihmisten kokemuksia ikaantymisesta ja eldméankulusta.
Harrisonin ja Stuifbergen (2005) tutkimuksessa kaikki tutkittavat ovat naisia kun taas omassa
tutkielmassani on tasapuolisesti seka naisia etta miehi&. Toisaalta ikdantyminen voi olla hyvin
erilaista fyysisesti vammaiselle miehelle kuin fyysisesti vammaiselle naiselle. Taman vuoksi
pyrin kiinnittém&an huomiota mahdollisiin sukupuolten vélilla ilmeneviin eroihin. Tutkitta-
vieni joukko on kuitenkin sen verran pieni, ettd mahdollisten erojen merkitystéa voi olla vaikea
tulkita juuri sukupuolesta johtuvaksi. Harrisonin ja Stuifbergen (2005) tutkimuksessa ikaan-
tyminen nayttaytyy jatkuvana prosessina ja analyysissa eldmankulku on jaettu viiteen vaihee-
seen alkaen lapsuudesta tullen nykyhetkeen eli mydhempddn aikuisuuteen. Pro gradu —
tutkielmassani ymmarran ikdantymisen jatkuvaksi prosessiksi. Elamankulun osalta olen pyr-
kinyt keskittymadan nykyhetkeen ja erilaisiin muutoskohtiin. Tutkittavani ovat hyvin eri-

ikdisidjanain ollen eldmankulussaan eri vaiheissa.
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3.4 Toimintakyvyn monet ulottuvuudet

Vammaisuudessa ja ikdantymisessa tarkedks yhdistéavaks tekijaksi néyttdisi muodostuvan
toimintakyky, joka yhdistyy helposti pelkéstéan fyysiseen puoleen, mutta joka kasittéa laa-
jimmillaan my6s psyykkisen, sosiaalisen ja kognitiivisen puolen (kts. Liikanen 2007, 73).
Toimintakyvyn nakokulma j&a tastd huolimatta lagjimmillaankin jollain tavalla suppeaksi,
silla se keskittyy [dhinna terveyteen tai enemmin siind ilmeneviin vaeisin, jolloin toiminta-
kyky mé&arittyy puutteelliseksi. K&site on kuitenkin olennainen tutkimukseni aineistossajasita
kautta se on luultavasti merkittava tekija myos tutkittavieni elémassa ja ikaantymisessa. Myos
Silva Tedren (2007, 119) mukaan toimintakyky yhdistyy vahvasti fyysiseen ulottuvuuteen.
Toisaalta fyysisyyden voidaan gatella olevan myo6s sosiadlista ja yhteiskunnallista. Fyysista
e tulis ndin ollen luovuttaa ainoastaan |ééketieteelle, sairaanhoidolle ja tekniikalle, jotka
usein sulkevat fyysisen sosiaaliset ja yhteiskunnalliset ulottuvuudet sosiaalitieteel lisista ikéan-
tymisen ja myds vammaisuuden (oma lisdys) tarkastelutavoista. Pauli Niemeld (2007, 169)
nékee terveydentilan muodostuvan kriittiseks tekijéksi ihmisen ikédntyessa. Objektiivisen
terveydentilan ohella my6s koetulla terveydentilalla on olennainen merkitys. Toimintakyky,
joka kapeimmillaan on itsendisté suoriutumista péivittéaisista toiminnoista, on térkea tervey-
dentilan mittari. Fyysisen suorituskyvyn ohella merkittavaa on myos psykososiaalinen toimin-

takyky, jonka méaaritteleminen ja mittaaminen onkin jo huomattavasti vaikeampaa.

Toimintakyky on keskeinen tekija vanhuspolitiikassa ja vanhustyon nakokulmassa. Suomessa
vanhuspolitiikan peruslinjaksi on valittu ikééntyvien ihmisten asuminen kotonaan niin pitkaan
kuin mahdollista. Téssa onnistuminen on pitkd8ti kiinni ikaantyneiden toimintakyvysta eli
ihmisten kyvysta selviytya vanhetessaan arjen askareista ja toiminnoista. Kysymys toiminta-
kyvysta ja sen sédilymisesta tai heikentymisesta on perustavanlaatuinen osa ikééntyvien omaa
arkielamaa ja kokemusmaailmaa. Nain ollen e ole yhdentekevag, miten toimintakykya kasit-
teellistetddn, tutkitaan ja mitataan ja millainen osa ikaantyvélle ihmiselle itselleen annetaan
tutkimuksessa. (Jyrkéma 2007, 197.) Jyrki Jyrkaman edella esitellyt kasitykset toimintakyvyn
merkityksesté vanhusty6ssé ja —politiikassa sopivat suurelta osin myds vammaisiin ihmisiin ja

heidan ikaantymiseensa.

Toimintakyky on ollut lagjan ja monipuolisen sek& teoreettisen ettd empiirisen tarkastelun

kohteena. Toimintakykytutkimuksesta voidaan kuitenkin hahmottaa jonkinlaista peruskuvaa

ja sen keskeisid osia. Ensimméinen nédistd on toimintakyvyn jakaminen kolmeen osa

alueeseen, joita ovat fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen. Téaman jaon seurauksena toiminta-
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kykytutkimus onkin lohkoutunut ja kapea-alai stunut ainakin osittain. Valtaosa gerontol ogises-
ta toimintakykytutkimuksesta on kohdistunut ja kohdistuu edelleen fyysiseen toimintakykyyn
jasiina tapahtuviin muutoksiin ik&antymisen myota. Vahiten tutkimusta on tehty sosiaalisesta
toimintakyvysta, mika johtunee ainakin osittain kasitteen epamaéraisyydesta. Kapeimmillaan
se viittaa ik&éntyvéan ihmisen sosiaalisiin vuorovaikutustaitoihin ja suhteisiin ja lagjimmillaan
ik&éntyvan suhteesta koko ympéristoonsa ja yhteisoonsa. Toinen peruspiirre toimintakykytut-
kimuksessa on tutkimuksen kohdistuminen toimintakyvyn osa-alueiden yksittéisiin ulottu-
vuuksiin ja niita selittaviin tekijoihin, esimerkiksi sosioekonomisen aseman yhteys liikunta-
kykyyn. Nama kertovat useimmiten melko vahan yksittéisista ihmisista ja heidan konkreetti-
sista el@mantilanteistaan. Kolmas toimintakykytutkimuksen piirre on se, etta lagjat, tilastolli-
sen tarkastelun mahdollistavat aineistot ovat luonteeltaan kvantitatiivisia. Vertailtavuus edel-
lyttda yleispatevia mittareita ja tasta seuraa mittareiden keskimaaraisyys. Ne kuvaavat en-
nemminkin suuria tutkimusjoukkoja kuin yksittéisia ihmisid. Neljantena piirteena on tutki-
muksen kohdistuminen yksilGihin. Toimintakykya mitataan ja pidetéan yksilén ominaisuute-
na. Tutkimuksen kohteena on néin ollen yksilon potentiaalinen ei mahdollinen toimintakyky,

el aktuaalinen eli kdyttssa oleva toimintakyky. IThminen on ikdan kuin toimintakyvyn kantagja

Toimintakyvyn lohkoutumisen ohella on kehitelty my6s kokonaisvaltaisempaa ndkemysta,
joka yhdistéa fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen. Tété on kutsuttu biopsykososiaaliseks |&
hestymistavaksi. Tassa |dhestymistavassa toimintakyky pyritddan nékemaan fyysisend, psyyk-
kisena ja sosiaalisena ruumiin, toiminnan ja osallistumisen tasoilla (Talo & Wikstrom & Met-
teri 2001, 56 — 57.) Tama uudenlainen ndkdkulma taydentda perinteista ja vie sita eteenpdin.
Toimintakykytutkimuksessa tarvitaankin siirtymaa vanhaan tapaan ndhdysta toimintakyvysta
toimijuuteen. Siirtyma tarkoittaa siirtymista kapeasti ymmarretysta sosiaalisesta toimintaky-
vysta toimintakyvyn sosiaalisuuteen ei kysymyksiin siitd, miten toimintakyky muotoutuu,
rakentuu ja muuttuu sosiaalisena ilmiodkokonaisuutena. Tutkimuksen pagpaino siirtyy myos
mahdolli sesta toi mintakyvysta kdyttssa olevaan eli siihen, miten ikééntyvét kayttavét tai eivat
kayta kaytossdan olevaa toimintakykya. Lisaksi tutkimus siirtyy objektiivisesta eli mitattavis-
sa olevasta toimintakyvysta koettuun, arjessa arvioituun ja tilantei ssa odotettuun toimintaky-
kyyn. My0s katse kohdistuu yksil6istéa toimintaan ja toimintatilanteisiin ja niissa tapahtuviin
sosiaalisiin toimintakaytantoihin. (Jyrkdamé 2007, 200 — 201.)

IThmisen ikdantyminen tuo mukanaan muutoksia terveydentilaan, toimintakykyyn ja sosiaali-

seen ymparistoon. Naiden muutosten myota myas aiemmin itsenéanenkin ihminen voi menet-
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téd tunteen hallinnasta. Ikaantyvan ihmisen toimintakyky on riippuvainen monista muista te-
kijoista kuin terveydentilasta, esimerkiksi sosiaalisesta tukiverkostosta, tuloista ja asumistilan-
teesta. Syrjaytymista ja valtai stunei suuden tunteen menettamisté aiheuttaa paitsi ikédantyminen
my0s sairaus, erityisesti psyykkinen sairaus ja muutenkin kuin sairauden véalittdmien vaiku-
tusten myota. Sairaan ja vanhuksen roolit ovat ainakin osittain yhtenevéaisia. Lansimainen
yhteiskunta arvostaa ihmisen tehokkuutta, toimivuutta ja tuottavuutta. Tallaiset ominaisuudet
muuttuvat seké sairastumisen etta ikdantymisen myota. (Notko 2007, 236 — 237.) Tiina Not-
kon edella esitellyt véitteet sopivat myds lapsuudesta asti vammaisina elaneiden ihmisten
ikdantymiseen. Heilld muutokset terveydentilassa, toimintakyvyssa ja sosiaalisessa ympéris-
tossd ilmeneva mahdollisesti aiemmin ja voimakkaampina. Tassa tutkimuksessa toi mintaky-
vysta puhuttaessa tarkoitetaan |ahinna koettua toimintakykyd, jonka vammaiset ihmiset itse
médrittelevét keskustel uissaan.
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4 METODOLOGISIA VALINTOJA JA TUTKIMUKSEN AINEISTO

Tutkimukseni on luonteeltaan laadullista eli kvalitatiivista tutkimusta. Laadulliselle tutkimuk-
selle on tyypillista keskittyminen varsin pieneen maaraan tapauksia ja niiden mahdollisimman
perusteellinen analysoiminen. Aineiston tieteellisyytta el maaritd sen maéra, vaan laatu ja k&
sitteellistamisen kattavuus. Laadulliselle tutkimukselle ominaista on myds sen prosessiluon-
teisuus ja elédminen tutkimushankkeen aikana. Nén ollen tutkimuksen eri vaiheet kietoutuvat
yhteen ja tulkinta on olennainen osa koko tutkimusprosessia. (Eskola & Suoranta 1998, 15 —
16, 18.) Laadullisen tutkimuksen tekeminen oli lahes itsestéén selva valinta. Ensindkin siksi,
etta valitsemani aineisto on luonteeltaan laadullista ja toiseksi, koska olen halunnut oppia
ymmartamaan tutkimiani ilmioitd. Y mmartaminen omalla kohdalani edellyttéa paljon sanoja
javahan numeroita. Puheen ja kertomisen kautta minulla on mahdollisuus péasta sisélle itsel-

leni aiemmin vieraaseen maail maan.

4.1 Tutkimustehtavan muotoutuminen

Oma tutkimusprosessini kaynnistyi syksylla 2008. Olin kuullut Invalidiliiton CP-vammaisten
aikuisten hyvinvointia ja kuntoutusta koskevasta projektista. Vammaisuus e kuitenkaan yk-
sistéan tuntunut riittdvan mielenkiintoiselta aihedta. Tahan tuntemukseen vaikutti ehka aiheen
vieraus itselle. Tuntui tyol&alta aloittaa perehtyminen ihan alusta. Aihe ja kuitenkin jonnekin
takaraivoon kytemaan ja kun kuulin, ettd projektin puitteissa kasiteltéisiin ja keréttéisiin ai-
neistoa my6s vammaisten ihmisten ikaantymista koskien, innostuin aiheesta. 1kdantyminen ja
vanheneminen olivat seké kandidaatin tutkielmani ettd kdytannon tyokokemukseni kautta tu-
tumpia asioita ja taman nakokulman kautta myds vammaisuus muuttui helpommin |&hestytté-
vaks ilmioksi. Ikaéntymisen tutkimisen kiinnostavuutta vammaisten ihmisten kohdalla lisasi

viela se, ettel aihetta ole juurikaan tutkittu.

Luin aduks ldhinna vammaisuutta kasittelevda kirjallisuutta ja erityisen innostavaksi koin
alkuvaiheessa sosiaalisen vammaistutkimuksen |ahtokohdat. Sosiaalinen vammaistutkimus
aiheutti kuitenkin myoés hyvin ristiriitaisia tuntemuksia ja koin goittain melko suurtakin epa
varmuutta siitd, voinko vammattomana ihmisena tehda vammaistutkimusta. Mietin sitg, kuin-
ka voisin ymmartda vammaisuuden kokemusta ja yrittéessani ymmartaa tulisinko vain vahvis-
taneeks syrjivia kasitteita ja kaytantoja. Kaikesta huolimatta paétin ottaa riskin ja tutkia itsel-
leni vierasta ilmi6ta. Ikaéntymistd, vanhenemista ja vanhuutta koskevaa teoriaa luin téssé vai-
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heessa vdhemman. Tutkittavani ovat viela melko nuoria idtéaén, joten en koe luontevaks pu-
hua heidéan kohdallaan vanhenemisesta ja vanhuudesta. En my6skdan halua léhestya ikaanty-
mista valmiin teorian mukaan etenevana prosessing, vaan yritan |6ytda aineistoni avulla vas-
tauksen seuraaviin kysymyksiin. Mita lapsuudesta asti vammaiset ihmiset kertovat ikaantymi-
sestédn ja vammaisuudestaan? Millaisia ikaantymiseen ja vammaisuuteen liittyvid muutoksia
elamankulussa tapahtuu? ja Millaisiksi ilmidiks ikaantyminen ja vammaisuus lapsuudesta
asti vammaisten ihmisten puheessa rakentuvat? Ik&antymisesté puhuminen voi olla harhaan-
johtavaa siind mielessa, etta kaikki ikdantyvat koko ajan, mutta tassa tutkimuksessa ikaanty-
miselld ja sen vaiheella tarkoitan ihmisen eldménkulussa ilmenevida muutoksia, jotka ihmiset
itse tal ympdristo tulkitsevat ik&antymismuutoksiksi. Ik&antymisen tulkinta on ndin ollen hy-
vin lagja eikéa ikdantyminen ole sidoksissa johonkin tiettyyn kronologiseen ik&an. Vammai-
suus liittyy erottamattomasti lapsuudesta asti vammaisen ihmisen ikéantymiseen ja ymmar-

tadkseen ikdantymisté on tarpeel lista selvitella my6s vammai suuden ilmi6ta

4.2 Aineistona vammaisten aikuisten paneeli- ja sdhkdpostikeskustelut

Perehdyn tutkimuskysymykseeni Invalidiliiton CP-vammaisten aikuisten hyvinvointi ja kun-
toutus elaménkaarella —projektin puitteissa pidettyjen paneeli- ja sdhkopostikeskusteluiden
avulla. Anayysissa hyddynnan ensisijaisesti paneelikeskusteluja, joita on kolmelta kerralta.
Kullakin kerralla keskusteluja on kadyty kahtena péivand. Keskustelujen yhteenlaskettu kesto
on 997 minuuttia jalitteroituna tama on noin 118 A4-kokoista tekstisivua. Panedlikeskusteluja
hyddynnan vaihtel evassa méaérin keskustelujen teemoista riippuen. Kaikki keskustelut sisaltd
vét useita teemoja, mutta yhdessa paneelikeskustel ussa teemana on ollut erityisesti ikaantymi-
nen. Paneelikeskustelut ovat myds ohjatumpia kuin sdhkodpostikeskustelut ja pysyvét nain
ollen tiukemmin sovituissa teemoissa. Paneelikeskusteluista huomattavan vahan hyédynnan
kolmannen keskustelukerran toisen paivan ensmmaista keskustelua, joka kasittelee 1&hinna
sosiaalisia verkostoja ja niista piirrettyja karttoja. Muissakin keskustelutilanteissa on ollut
erilaisia keskustelua virittelevia tehtavig, kuten elamanviivan piirtdmista. Paneelikeskustelijat
oval saaneet tutustuttavakseen myos erilaisia etukéteistehtavia ja materiaalgja muun muassa
kirjallisuuskatsauksen ik&éntymisen teemaan liittyen ja keskustelijoiden kirjoittamia eldman-
tarinoita. Erilaiset tehtévat ovat ehka jossain maarin syventéneet aineistossa ilmenevaa elé&-
mankulullista kerrontaa, mutta toisaalta ne ovat myds jo valmiiksi ohjanneet keskustelijoiden
ndkemyksid ja gjatuksia tiettyyn suuntaan. Paneelikeskusteluissa on vahintdan yksi kysyja,
joka alustaa ja rgjaa kasiteltavid aiheita. Kysyjista yks jakaa puheenvuorot ja ohjaa néin kes-
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kusteluiden kulkua. Koska en ole itse osallistunut keskusteluihin enka ole néaita keskusteluja
myoskaan itse litteroinut, teen tulkintani pelkastéan kirjalisen materiaalin turvin. Erilainen
nonverbaalinen viestinté el nain ollen vality minulle ja tulkintani jostain sanotusta voi taman

vuoksi olla erilainen kuin l&snaolijoilla.

Sahkopostikeskusteluja hyodynnan 1ahinna paneelikeskusteluja téydentdvand materiaalina
Sahkopostikeskusteluja kdytan vaihtelevassa méarin aikavalilta marraskuu 2008 — helmikuu
2009. Tulostettuna keskustelut ovat noin 45 A4-tekstisivua. Sahkopostikeskusteluissa on
enemman kuulumisten vaihtoa ja kéytannén asioiden sopimista, mutta myos pitempid el&
mankulullisia pohdintoja. Sahkopostikeskusteluissa on myos jonkinlainen kysyjé tai ohjaaja,
joka esittda muun muassa erilaisia véittamid, joihin muut keskustelijat vaihtelevasti reagoivat.
Sahkdpostikeskusteluihin osallistuvat ovat samoja ihmisia kuin paneelikeskusteluihin osalis-
tuvat, elkd ulkopuolisilla ole paasya ndihin keskusteluihin. Varsinaisia paneelikeskustelijoita
eli pandlistgja on yhteensa 10, viisi naistajaviisi miestd. Kayttooni saamissani taustatiedoissa
el ilmoiteta heidan tarkkaa ikag, vaan id on méaritelty ryhmittéin. Ik&ryhmaéssa 16 - 25 on
yksi henkild, ikaryhmassa 26 - 35 samoin yksi, ikdryhmassa 36 - 45 kolme, ikaryhmassa 46 -
55 kolme ja ikdryhmaéssa 56 - 65 kaksi. Panelistien koulutus ja ammatit vaihtelevat. Puolet on
ammatillisen koulutuksen, lukion tai jonkun muun toisen asteen oppilaitoksen kayneita ja
puolet joko alemman tai ylemman korkeakoul ututkinnon suorittaneita. Pandisteista yksi opis-
kelee, kaks on tyodssd, yksi osa-aikatyossd, yks sairausilomalla, kaksi tydttémana ja kolme
elakkeella. Heista kuusi on naimattomia janelja naimisissatai avoliitossa. Panelistit on valittu
Invalidiliitossa enk& ole henkil 6kohtai sesti tavannut nditd ihmisidtai vaikuttanut heidan valin-
taansa. Kolmannella paneelikeskustel ukerralla keskustelijoita on kuitenkin ollut poikkeuksel-
lisesti 11, viis miesta ja kuus naista. Yks naisista el ole siis varsinainen panelisti, mutta
omaa kokemusta ja tietoa keskusteltavista asioista. Varsinaisia taustatietoja tasta kuudennesta
naisesta minulla el ole. Aineisto on syntynyt minusta eli tutkijasta riippumatta. Panelisteille
on kerrottu keskustelujen mahdol lisesta k&ytosta tutkimustarkoituksiin.

Invalidiliiton projekti rgjautuu CP-vammaan ainakin nimellisesti. CP-vamma on kuitenkin
moniulotteinen ja siihen liittyy rajoitteita usealla toimintakyvyn osa-alueella. CP-vamman
moni muotoisuuden ja erilaisten mahdollisten liiténn& svammojen vuoks en rgjaudu tutkimus-
kysymyksessani pelkéastéan CP-vammaan, vaan puhun tutkittavista lagjemmin |apsuudesta tai
syntymasta saakka vammaisina ihmisina Taman tarkoituksena ei ole niputtaa kaikkia vam-
maisia ihmisia samaan ryhmaan ja tiedostan myds sen, ettd vammaiset ihmiset elvét ole sen
yhtendisempi joukko kuin mikdan muukaan. Valintani johtuu vain halusta valttaa |&8keti eteel -
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lisid ja mahdollisesti leimaavia nimityksia seka jyrkkia rgjantekoja eri vammojen valilla Tés
ta johtuen mydskdan tutkimukseni teoriaosuudessa ei CP-vammaisuutta méaritelld, vaikka
kyseinen kirjainyhdistelmaja sen eri muunnokset analyysiosuudessa esiintyvétkin.

4.3 Sosiaalinen konstruktionismi ja postmoder ni tiedonk&sitys

Lahestyn tutkimukseni aihetta sosiaalisen konstruktionismin ndkokulmasta késin yhdistéen
siihen my0Os diskurssianalyyttisia lahestymistapoja. Konstruktionistisessa |&hestymistavassa
vammaisuus nahdaan sosiaalisesti luotuna ilmiénd, jonka merkitys muuttuu gjan, paikan ja
méadrittelijoiden mukaan. Sosiaalinen konstruktionismi liittyy vammaisuuden sosiaaliseen
malliin sekd vammaisuuden diskursiiviseen |ahestymistapaan. Vammaisuuden sosiaalisessa
mallissa huomio kohdistetaan materiaalisen ympériston vammauttaviin seurauksiin. Diskurs-
sianalyyttisessa lahestymistavassa keskitytédn vammaisuuden ja sen eri merkitysten luomi-
seen kielenkaytossa. Sosiaalisen konstruktionismin lahtokohtana on, etté ihmisten kielenkayt-
t6 sekd heijastaa ja kuvaa maailmaa ettd myos luo ja rakentaa sitd. Todellisuuden rakentumi-
selle on olennaista sosiaalinen vuorovaikutus seka jaetut merkitykset. Merkitysten luontia
rajoittaa ympardiva fyysinen luonto, yhteison sosiaaliset normit seké merkitysten joukko, joka
on jossakin yhteisdssa elévien ihmisten kaytettavissi. Vammaisuutta luovat tai estéavét sosiaa
lisesti luodut olosuhteet ja jarjestelyt seka ilmidille annettavat sosiaaliset merkitykset. Sosiaa-
linen konstruktionismi mahdollistaa vallitsevien né&kemysten Kritisoinnin ja purkamisen seka
vai htoehtoi sten ratkai sujen luomisen. Koska sosiaalinen konstruktionismi liittyy valtaan ja sen
purkamiseen, sita on hyddynnetty runsaasti puhuttaessa yhteisossé jollain tavalla leimattujen,
poikkeavien ja syrjaytettyjen puolesta. Sosiaalinen konstruktionismi on luonut késitteellisen
pohjan sosiadlisen vammaistutkimuksen nékemyksille vammaisten ihmisten oikeuksista ja
asemasta. (Vehkakoski 2001, 88 —91.)

Konstruktionismin mukaan ihmiset rakentavat tietonsa ja identiteettinsa kertomusten vaityk-
sella Tieto maailmasta ja ihmisen késitys itsestddn on jatkuvasti kehittyva kertomus, joka
rakentuu ja muuttaa muotoaan koko gjan. Kaikille yhteista yhté todellisuutta ei ole, vaan en-
nemminkin eri tavoin vuorovaikutuksessa rakentuvia todellisuuksia. Thminen ikaén kuin ra-
kentaa tietonsa aikaisemman tietonsa ja kokemustensa varaan. Nakemykset asioista muok-
kaantuvat sitd mukaa kun ihminen saa uusia kokemuksia ja keskustel ee niista muiden kanssa.
(Heikkinen 2001, 119.) Aineistossa on tulkittavissa tutkittavien identiteettien rakentuminen

jatkuvasti kehittyvien kertomusten kautta. Todellisuuksia on useita ja ne muokkaantuvat vuo-
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rovaikutuksessa jatkuvasti. Nain ollen paneelikeskusteluissa rakentuvat todellisuudet ovat

moninaisiajaristiriitaisia.

Todellisuuksien moninaisuuden ja ristiriitaisuuden vuoks tieto ja tietdminen nayttaytyvét
téssa tutkimusprosessissa hyvin suhteellisina asioina. Tasté johtuen koen luontevaksi sitoutua
tutkimuksessani postmoderniin tiedonk&sitykseen. Postmoderni tiedonkasitys edustaa tieto-
teoreettista relativismia, jonka mukaan tietdminen on suhteellista. Se riippuu gjasta, paikasta
jatarkastelijan asemasta suhteessa sosiaaliseen kenttddn. Tietaminen on nédin ollen ainajostain
tietdmisen katsotaan olevan aina jonkun tietyn ihmisen tietoa, joka el8a tietyssa sosiaalisessa
jafyysisessd ympéristossa ja joka on elanyt tietynlaisen el@amén. Hanen tietdmisensa juontuu-
kin ndista ymmartamisyhteyksistd. Postmoderni epéily modernia tiedonkasitysta kohtaan on
helpottanut alistettuja ja marginaaiin jatettyja ihmisryhmia luomaan omia kertomuksiaan,
joiden avulla he voivat irrottautua modernin ”suurten kertomusten” hallitsevista ja alistavista
tarinoista. (Heitkkinen 2001, 120.)

4.4 Adnen antaminen tutkittaville

Tutkimukseni yhtena tavoitteena on danen antaminen tutkittavieni kokemuksille ja nékemyk-
sille. On kuitenkin ehk& jossain méarin kyseenalaista véittas, ettd tassa tutkimuksessa vélite-
kokemusta voi tdysin tavoittaa. Tavoittaminen on luultavasti haasteelisempaa myo6s silloin
kun e itse omaa kokemusta siitd, mita on tutkimassa. N&in ollen onkin ehka oikeampaa sa-
noa, ettd pyrin tekemaan perustellun tulkinnan tutkittavieni puheessaan ja vuorovaikutukses-
saan rakentamista ja valittamistéan kokemuksista. Tama tulkinta voi olla myds muodoltaan
sellainen, josta tutkittavat eivét tunnistakaan omaa dantaan. Adnen antamisella tarkoitakin
tassd pelkastédan sitd, etta tutkitaan vammaisten ihmisten omia puheen ja vuorovaikutuksen
kautta valitettyja nakemyksiaja kokemuksia.

Nikolas Coupland, Jon F. Nussbaum ja Alan Grossman (1993) pitéavat myos kokemuksen tut-
kimista haasteellisena, silla toisen kokemuksen tavoittamisesta e ole koskaan takeita. Heidan
mukaansa kokemuksia e kuitenkaan tulisi jéttéa huomiotta, koska iso osa paikantumisestam-
me suhteessa yhteiskuntaan tapahtuu puheen ja erityisesti eldmankaaripuheen kautta. Koke-

muksen tutkimuksen tavoitteena on usein anen antaminen tutkittaville ihmisryhmille. Erityi-
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sen mielenkiintoista on tutkia niité diskursiivisia keinoja, joilla identiteettid muodostetaan
elaman kuluessa. Nykyiset nakokulmat katsovat identiteetin olevan dynaaminen ja narratiivi-
nen projekti. Identiteetti on eldmankaareen liittyva kasite ja diskurssien seka kielen tutkimi-
nen elamankaari kontekstissa ovat padkeinoja persoonallisen ja sosiadisen identiteetin ana-
lyysissa. Identiteetti kehittyy jatkuvasti eiké silld ole koskaan lopullista paétepistetta. Kehitys-
sanan kayttdminen viittaa kuitenkin johonkin positiiviseen ja edistyvéan, mita sosiaalisen
ikéantymisen kokemukset eivé valttamaétta aina ole. 1kdantyvan identiteetti maérittyy suh-
teessa terveyteen, heikentymiseen ja kuolemaan, jolloin ik&antyminen muodostuu usein on-
gelmapuheeksi. (Coupland & Nussbaum & Grossman 1993, xiii, XiX - XX, Xxiv, xxvi.) Identi-
teetit tai mindkuvat ovat merkittdvassa osassa aineistoni analyysissa. Aineistossa identiteetit
nadyttaytyvét jatkuvasti muuttuvina jaristiriitaisina. Olen pyrkinyt tarkastelemaan identiteette-
ja tai mindkuvaa erilaisen muutospuheen kautta. Nain ollen ikdantyminen ei muodostu pel-

kéks ongelmapuheeksi, vaan muutokset voidaan tulkita myos positiivisiks.

Aineistoni sisdltda kuitenkin myods ongelmapuhetta. Invalidiliiton projektin omat tavoitteet
(kts. liitel) ja kokoontumiset paneelikeskusteluihin houkuttelevat ehkd paremmin puhumaan
niista elaman puolista, joissa olisi viela parantamisen varaa. Paneelikeskusteluissa keskustel-
laan tietyistéd teemoista ja pyydetdan kiinnittdmaén huomiota asioiden ja ilmididen erilaisiin
puoliin. Olen myos itse saanut ehdottaa keskusteluissa kasiteltavia asioita tai teemoja ik&an-
tymisté koskevaan paneelikeskustelukertaan. En ole kuitenkaan ollut yhdessékaan tapaami-
sessa itse mukana ja ndin ollen en ole vaikuttanut ainakaan suoraan vuorovaikutukseen ja kes-
kusteluihin. Koska keskustelua jollain tavalla ohjataan ja k&siteltavia teemoja ja kasitteita
annetaan jo valmiiksi, on mahdollista jossain méarin kyseenalaistaa vammaisten ihmisten
oman aanen, kokemuksen ja ndkemyksen vélittyminen. Tietysti tutkittavat puhuvat myo6s
omilla sanoilla ja késitteillg, mutta jo heiddn sanomansa on eréanlainen tulkinta varsinaisesta

kokemuksesta, joka edelleen muokkaantuu vuorovaikutuksessa.

4.5 Diskurssianalyyttinen l&hestymistapa

Sosiadlista konstruktionismia hieman konkreettisempi |éhtokohta on tutkia vammaisuutta dis-
kurssianalyyttisten |8hestymistapojen kautta. Diskurssianalyyttisissa |8hestymistavoissa pyri-
téén selvittdméan, miten jokin ilmid on rakennettu kielenkéytdssa ja téta kautta kyseenalais-
tamaan valitsevia totuuksia ja niiden rakentamisen tapoja. Kielenkéaytto on itsessdan seurauk-

sia tuottava osa sosiaalista todellisuutta. Sanat, leimat ja annetut nimet ohjaavat sitd, miten
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ihmiset gjattelevat toisistaihmisistéd ja miten he toimivat heita kohtaan. Vammaisille ihmisille
luodaan ihmisten véalisessa vuorovaikutuksessa erilaisia identiteettejd, joiden pohjalta raken-
netaan kuvaa heidan ominaisuuksistaan, oikeuksistaan ja velvollisuuksistaan. Diskurssiana-
lyysin yhteiskunnallista merkittévyytta lisda valtaan liittyvien ideologisten seurausten jéjitte-
leminen. Kéytanteiden paljastamisen my6té on mahdollista esittda vai htoehtoisia tapoja j&sen-
té8 sosiaalista todellisuutta. (Vehkakoski 2001, 92 — 94.)

Kiinnostus konstruktioiden ja representaatioiden prosesseihin nakyy diskurssianalyysin kay-
t6ssd, joka ohjaa meidét katsomaan kriittisesti, miten kuva jostain ilmi6sta rakentuu ja kuka
ilmidn méarittdd. Diskurssi on tapa puhuatai kasitelld ilmiota. Sanojen, instituutioiden ja kéy-
tanteiden kautta diskurssit realisoituvat tiettyind oletuksina tai katsomuksina ja siten rakenta-
vat kohteensa tietylla tavalla. [Imiét muokkaantuvat tavoissa, joilla ihmiset kommunikoivat
niista. Nan ollen myés vammaisuus rakentuu kulttuurisesti puhumisen, kohtelun ja kirjoitta-
misen tavoilla. (Ingstad & Reynolds Whyte 1995, 19 — 20, 267.) Diskurssianalyysissa e olla
kiinnostuneita mista tahansa merkityksistd, vaan juuri kulttuurisista merkityksista ja yhteisen
sosiaalisen todellisuuden rakentumisesta. Merkityksia tarkasteltaessa olennaista on niiden
sitominen ihmisten valiseen kanssakdymiseen. Merkitykset rakentuvat, pysyvét ja muuttuvat
vain ihmisten keskindisessa toiminnassa, kuten keskusteluissa ja kirjoituksissa. (Jokinen &
Juhila 1999, 54.)

Diskurssianalyyttisen tutkimuksen kenttd on melko hagjanainen ja sille on ominaista hyvinkin
erilaiset tutkimukselliset orientaatiot ja ratkaisut. Pyrin paikantamaan oman diskurssianalyyt-
tisen |8hestymistapani Arja Jokisen ja Kirsi Juhilan (1999, 55) esittaman diskurssianalyyttisen
tutkimuksen kartan avulla. Jokinen ja Juhila tarkastelevat diskurssianalyysin sisdisiéa metodi-
sia painotuksia neljan ulottuvuusparin kautta. Nama ulottuvuusparit ovat: ” 1) tilanteisuuden ja
kulttuurisen jatkumon vainen suhde 2) merkitysten ja merkitysten rakentamisen tapojen vali-
nen suhde 3) retorisen jaresponsiivisen analyysin valinen suhde seka 4) kriittisen ja ana yytti-
sen diskurssianalyysin vélinen suhde’. Jokainen ulottuvuuspari voidaan gjatella janana ja
vaikka diskurssianalyyttisessa tutkimuksessa molemmat janan péét olisivatkin 1asnd, paino-
piste voi asettua mihin tahansa kohtaan janalla. Painopiste voi myos vaihdella saman tutki-
muksen eri vaiheissa. (Jokinen & Juhila 1999, 54 —55.)

Jokisen ja Juhilan (1999, 56 — 66) mukaan tilanteisuuden ja kulttuurisen jatkumon janalla

eréanlaisina "&ripand’ ovat kulttuurin anayyttinen sulkeistaminen ja kulttuuri analyysin

kehystgand. Sulkeistamisessa analyysi on mahdollisimman aineistosidonnaista ja sensitiivista
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ja analysoitavaa aineistoa e juurikaan kehystetéd. Kulttuurin toimiessa analyysin kehystgana
varsinainen analysoitava aineisto liitetddn osaks jotakin lagempaa kokonaisuutta. Oma tut-
kimukseni asettuu tilanteisuuden ja kulttuurisen jatkumon janala l&hemmaks kulttuurista
jatkumoa, jossa ikdantymisen ja vammaisuuden ymmartaminen sosiaalikonstruktionistisessa
ja postmodernissa viitekehyksessa muodostuu analysoitavan aineiston etukatei skontekstiksi.
Ikéantymisen ymmarran lagjasti koko gan tapahtuvana ja analyysissa huomio kiinnittyy
ik&antymiseen liittyvadn muutospuheeseen ja tarkemmin sellaiseen muutokseen, jonka puhuja
itse tai muut ihmiset tulkitsevat ik&dntymismuutokseksi. Etukéteiskonteksteista huolimatta

pyrin tarkastel emaan ikaantymisté ja vammaisuutta my6s ainei stossa rakentuvinailmidina.

Diskurssianalyyttista tutkimusta voidaan paikantaa myods merkitysten ja merkitysten tuotta-
mistapojen janalla. Merkityksia korostavassa tutkimuksessa kysymykset ovat usein mita
muodossa ja kiinnostus erityisesti sisalldissa. Merkitysten tuottamisen tapoja tarkasteltaessa
muodostetaan puolestaan miten-kysymyksia. Yhdessa tutkimuksessa voidaan kysya myos
molempia kysymyksia ja kielellisissa kaytanndissa merkitykset ja niiden tuottamisen tavat
ovat toisiinsa kietoutuneita. (Jokinen & Juhila 1999, 66.) Keskityn pro gradu —tydssani merki-
tyksiin ja tutkimuskysymykseni ovat mitd muodossa ja olen kiinnostunut erityisesti sisalldista.
Katson, etta on tarkoituksenmukaista selvittéa ensin mita ikdantymisestéd ja vammaisuudesta
aineistossa kerrotaan ja mita muutoksia niihin liittyy ja vasta taman jalkeen mahdollisesti sy-
kaan merkitysten tutkimisen ulottuvuutta voidaan tésmentéa selonteon, tulkintarepertuaarin,
identiteetin, narratiivin, paikalliskulttuurin, kehyksen ja kategorian kasitteilla. Selonteko on
merkitysten tutkimisessa eréanlainen yleiskasite. Kielta kéyttaessdan ihmiset seka kuvaavat
etta merkityksellistavdt maailmaa tekemdlla siité selkoa eri tavoin eri tilanteissa ja perustele-
malla omaa toimintaa. dentiteetilla viitataan siihen, miten ihmiset kielenkdyttsséén rakenta-
vat itsestédan ja toisistaan moninaisia ja muuttuvia maarityksia Omassa diskurssianal yyttisessa
|ahestymistavassa identiteetin kasite on keskeisessa osassa. Lapsuudesta asti vammaisten ih-
misten identiteetti tai mindkuva rakentuu ja muuttuu koko gan vuorovaikutuksessa toisten

kanssa.

Merkitysten ja merkitysten tuottamisen tapojen janan jakimmaista paéta tasmentéa retorisuu-
den ja responsiivisuuden ulottuvuuspari. Retorisuutta tutkittaessa keskitytdan tapoihin, joilla
tiettyja merkityksia ja sosiaalisen todellisuuden versioita "getaan’. Responsiivisuudessa
huomio kohdistetaan siihen, miten ihmiset rakentavat yhdessa merkityksia. Seké retorisuus

etta responsiivisuus ovat vuorovaikutuksellisen kielenkayton ominaisuuksia, mutta eri tavalla.
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Retorisuus on tietylle yleisdlle suunnattua vakuuttelua ja suostuttelua ja responsiivisuus on
"tassd ja nyt” tapahtuvaa vastavuoroisuutta, jossa keskustelun osapuolet reagoivat toistensa
puheenvuoroihin ja rakentavat siten yhdessa tietynlaista sosiaalista todellisuutta. Seké retori-
suutta etta responsiivisuutta voi esiintya samassa aineistossa. (Jokinen & Juhila 1999, 77.)
Retorisuus ja responsiivisuus jaava taman tutkielman aneiston analyysissa vdhemmadlle
huomiolle, koska retorisuus ja responsiivisuus asettuvat merkitysten tuottamisen ja nain ollen
miten-kysymysten ulottuvuudelle ja tutkimukseni asettuu puolestaan 18hinn&d merkitysten ja
mit&-kysymysten ulottuvuudelle. Sanoisin kuitenkin aineistoni olevan luonteeltaan enemman
retorista kuin responsiivista, mika voi johtua monestakin syysta. Ensinékin paneelikeskustelut
ovat ohjattuja tilanteita, joissa kyselij& jakaa keskustelijoille puheenvuoroja. Nén ollen yksit-
téinen puhuja e vaittomasti pysty reagoimaan toisen puhujan sanomaan, vaan joutuu odotta-
maan puheenvuoroaan, eikd "tassd ja nyt” tapahtuvaa vastavuoroisuutta pdase syntymaan.
Keskustelijoiden puheenvuorot jdavét paikoin hyvin irralisiks ja vaille vuorovaikutukselli-
suutta muistuttaen enemman retorista, tietylle yleisolle suunnattua, vakuuttelevaa yksittaista
puheenvuoroa. Kyselijatai kyselijé myos alustavat keskusteluja erilaisilla, hyvin retorisilla-
kin puheenvuorailla, jolloin myds vastaukset muodostuvat helpommin perustelluiksi kannan-
otoiks esitettyihin asioihin tai véittémiin. Myos séhkopostikeskusteluissa "tassd ja nyt” tapah-
tuva vuorovaikutuksellisuus on haasteellista toteuttaa ja taman vuoksi myds sahkopostikes-

kustelun puheenvuorot nayttaytyvat enemman retorisina

Viimeisen diskurssianalyyttisen tutkimuksen janan péissa ovat kriittinen ja analyyttinen dis-
kurssianalyysi. Kriittisen diskurssianalyysin oletuksena on jonkinlaisten alistussuhteiden ole-
massaol 0 ja tutkimuksen tehtéavéna on tarkastella niitéa kieldlisia kaytantgj, joilla néita suh-
teita yll8pidetdan ja oikeutetaan. Monet diskurssianalyyttisesti orientoituneet feministiset tut-
Kimukset ovat kriittisig, jolloin diskurssianalyysista tulee metodin liséksi myds véline joiden-
kin poliittisten padmaarien gjamiseen. Analyyttinen diskurssianalyys pyrkii puolestaan tiuk-
kaan aineistol 8htoisyyteen. Tutkijan tehtévana on tall6in séilyttéa avoimuus aineistolle jasiel-
ta 1oytyville jasennyksille. Etukéteen el tehda oletuksia joidenkin alistussuhteiden olemassa-
olosta tai luonteesta, vaan néhin otetaan kantaa vasta aineiston analyysin jalkeen. Aineistoa
eivét ole vattamétta toisiaan poissulkevia. (Jokinen & Juhila 1999, 86 — 87.) Oma tutkimuk-
seni on perusldhtokohdaltaan kriittistd, mika johtunee ainakin osittain vammaisuuden sosiaa-
likonstruktionistisen mallin omaksumisesta. Kriittisyyden omaksumiseen vaikuttaa mahdolli-
sesti my6s nai stutkimuksen opintoni. Erityisesti tutkimusprosessini alussa olin kriittisesti suh-
tautuva ja tiettyihin poliittisiin pd@maariin pyrkiva, osin tietoisesti ja osin tiedostamatta. Tut-
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Kimusprosessini edetessa ndkemykseni ovat monimuotoistuneet ja koen siirtyneeni kohti ana-
lyyttisempaa otetta. Vaikka teoriaa lukiessani ja kirjoittaessani olenkin ollut kovin innostunut
kriittisyydestd, olen kuitenkin aineistoa lukiessani pyrkinyt katsomaan sita avoimesti ja anta-

maan mahdollisuuden myods ennakko-oletusten vastaisille nékemyksille.

Aineiston analyys on ollut tutkimusprosessini vaikein osa. Olen ensin kirjoittanut tutkimuk-
seni teoriaosan lahes valmiiks ennen kuin olen saanut tai lukenut aineistoani. Alussa en tien-
nyt, minkdlaista aineisto tulisi olemaan ja sopisivatko valitsemani teoria ja kysymykset ollen-
kaan saamaani aineistoon. Jossain vaiheessa aineistoa rupesi kuitenkin séhkopostiini tipahte-
lemaan vahan kerrallaan, sitd mukaa kun paneelikeskustelut oli pidetty ja niiden litteroinnit
tehty ja tarkastettu. Silméilin aineistoa kevaan 2009 aikana pintapuolisesti nahdakseni olinko
teoriani ja kysymysteni kanssa ollenkaan jdjilla. Aineistosta pikaisesti saamieni vaikutelmien
perusteella muokkasin teoriaani aineistoon sopivammaksi tuon kevdan aikana. Syyskuussa
20009 pédtin, ettd minulle oli kertynyt riittavasti aineistoa ja paétin ryhtya sité toden teolla ana-
lysoimaan. Luin aineistoani moneen kertaan ja yritin paasta siihen sisdle. Tyo tuntui aluksi
|dhes toivottomalta, enka tiennyt mita aineistosta etsin ja miten etsiminen tulisi tehda. Olin jo
hyvissa gjoin ennen koko aineiston nédkemista valinnut 18htékohdikseni sosiaalisen konstruk-
tionismin ja postmodernin tiedonkasityksen, mutta muuta varsinaista menetelmaa en osannut
valita, eikd mikéan tuntunut aineistoon edes sopivan. Lopulta aloin kuitenkin tehda erilaisia
merkint6ja aineistooni |ahinna intuition tai jonkinlaisen vaiston varassa. Padtin murehtia var-

sinaista menetel maa vasta sitten, kun olen saanut jonkinlaisen alustavan analyysin kasattua.

Aluksi siis merkitsin aineistooni lyijykynalla kohtia, jotka jollain tavalla liittyivat ikaantymi-
seen tal vammaisuuteen. Luettuani néita kohtia uudelleen ja uudelleen aloin tehda erillisille
paperille hahmotelmaa siitd, mita ik&antyminen vois pitéa sisdlladan. Lopultavalitsin erilaisis-
ta kirjoittamistani listoista kuusi aneistossa selkeimmin havaittavaa ik&antymiseen ja vam-
maisuuteen liittyv84 muutosta, joita ovat 1) toimintakyvyn muuttuminen 2) avun ja apuvali-
neiden tarpeiden muuttuminen 3) mindkuvan muuttuminen 4) aktiivisuuden ja osallistumisen
muuttuminen 5) kuntoutustarpeen muuttuminen ja 6) kivun lisdantyminen. Etsin ikdantymista
juuri muutospuheesta. Muutoksen liittyminen ikééntymiseen on joko puhujan itsensd tai mui-
den puhujien tai minun eli tutkijan tekema tulkinta. Téssa vaiheessa aineistoni alkoi loistaa
kaikissa sateenkaaren véreissa, silla jokainen muutos sai oman vérinsg, toimintakyky punai-
sen, mindkuva violetin ja niin edelleen. Varitystehtéava e ollut kuitenkaan ihan helppo. Asiat
liittyvét toisiinsa ja se kuuluuko sanottu esimerkiksi toimintakykyyn vai mindkuvaan el ollut

aina niin selkedd. Huomasin jossain vaiheessa my6s vammaisuuden kytkeytyvan erottamat-
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tomasti ikdantymiseen ja lisésin sen lopulta myos tutkimustehtaviini. N&in ollen anayysilu-
vuista toimintakyky, apu ja apuvélineiden tarpeet, mindkuva ja kipu keskittyva enemman
lapsuudesta asti vammaisten ihmisten ikaantymisen rakentumiseen ja siihen liittyviin muutok-
siin. Aktiivisuutta ja osallistumista seké kuntoutustarvetta kasittelevét luvut keskittyvét selke-
ammin pelkastéén vammaisuuden kysymyksiin. Varsinaisen analyysimenetelman ei diskurs-
sianalyyttisen |dhestymistavan valitsin vasta kun olin kirjoittanut ensimmaisen version itse
analyysista. Alun alkaenkin péétin valita menetelman, joka mahdollistaa monenlaisen tutki-
muksen tekemistd. Nén ollen minulla mahdollisesti oli jo etukateen jonkinlainen aavistus

diskurssianalyysin hyodyntamisesta.

4.5 Pohdintoja tutkimuksen eettisyydesta

Jari Eskolan ja Juha Suorannan (1998, 17) mukaan tutkimuksen objektiivisuus syntyy oman
subjektiivisuutensa tunnistamisesta. Subjektiivisuus el siis ole ongelma kunhan se tiedoste-
taan. Tutkimuksen subjektiivisuutta ovat korostaneet erityisesti feministit. He ovat olleet kiin-
nostuneita myos tutkijan ja tutkittavien valisista vatasuhteista ja pyrkineet sellaisiin tutkimus-
tapoihin, joilla ndita valtaeroja pystytédan vahentamaan. Valtakysymykset liittyvat myos tut-
kimuskohteen vaintaan ja niin sanottujen toisten tutkimiseen. Feministit ovatkin ottaneet
huomioon tutkimukset “toisista’ miettien voivatko tai pitéisikd heidan tehda tutkimusta ryh-
mistg, joihin he elvét itse kuulu ja erityisesti silloin kun nama ryhmét ovat marginalisoituja
tavalla, jollatutkijaitse e ole. Feministisella agendalla ovat olleet eettiset tutkimuksen tavat
javaltasuhteet tutkittavan jatutkijan vailla (Traustadottir 2004, 52.) Olen pohtinut tutkimuk-
seeni liittyvia eettisid ongelmia, jotka palautuvat aina samaan kysymykseen: voinko vammat-
tomana ihmisena tutkia vammaisiaihmisid ja jos ja kun tutkin ovatko |&hestymistapani ja tul-
Kintani sortoa vahvistavia hyvista pyrkimyksista huolimatta tai juuri niista johtuen. Toisaalta
jonkinlainen ulkopuolisuus voi mahdollistaa my6s uudenlaisia nékékulmia ja tulkintoja. Jos
tutkimusaihe on erittéain 18hella omaa kokemusmaailmaa, voi se ”vaaristdd” myos tutkimuksen
tulosten tulkintaa.

Sosiaalisen vammai stutkimuksen piirissd monet tutkijat ovat itse vammaisiaihmisia. Tutkijan
vammainen tai el-vammainen identiteetti onkin muodostunut tutkimuksen yhdeks uskotta-
vuuskriteeriksi. Vammattomalta tutkijalta vaaditaan erityisté valppautta, jotta han kykenisi
tunnistamaan identiteettinsd ja etuoikeutetun sosiaalisen asemansa vaikutukset omaan tutki-

musai heeseensa. Tietedllinen tutkimus on ainakin osittain ollut osa lagjempaa yhteiskunnallis-
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ta syrjintdmekanismia ja se on pitanyt ylla stereotyyppisia ja ennakkoluuloisia mielikuvia
vammaisuudesta. Osaksi tdma johtuu siitd, etta tutkimuksesta vastuussa ovat olleet ja yhé ovat
ne, joilla on valta niihin ndhden, joilla sitd el ole. Taman lopettamiseks tutkijoiden tulisi tie-
toisesti asettaa itsensa vammaisten ihmisten pavelukseen. Tutkijoiden tulisi oppia asettamaan
tietonsa ja taitonsa tutkimussubj ektiensa kaytettdvaks heidan vaitsemallaan tavalla. Emansi-
patorisen tutkimussuuntauksen mukaan tutkimuksen tulis aina téhdété vammaisten ihmisten
oikeuksien edistamiseen. Puolueetonta turvapaikkaa tai vélimaastoa el ole olemassa, silla jo-
kainen tutkija on myds poliittinen toimija ja tyolldan edistda jonkin sosiaalisen todellisuuden
toteutumista. Toisadta tietyn nakdkulman totuudellinen yksinvatius ja siita seuraava kilpai-
levien ndkodkulmien tuomitseminen ja tukahduttaminen on tapa estéa ilmaisun ja gatuksen
vapautta. Tatéa voidaan pitéa myos yhtena sorron muotona. Y hteiskunta menettda keskeisen
voimavaransa, jos tutkijat antavat ideologisten ja poliittisten paamaérien maaritel & tutkimuk-
sensa. Tutkijan identiteetti itsessdan e ole merkitsevaa hanen tekemansa tutkimuksen laadun
osalta. Jos vammaisuutta tutkii vain tietty ihmisryhma, saadaan ilmi6std huomattavasti suppe-
ampi kuva kuin turvautumalla useampien nakdkulmiin. Vammaisuus on vuorovaikutteinen
ilmi®, jossa méarittyvéat seka vammainen ettd vammaton ruumis ja mieli. Vammaisuuden il-
mion vuorovaikutuksellisuus ja sosiaalinen luonne edellyttés, etta sitd tutkivat seka vammai-
set ettd vammattomat. (V ehmas 2005, 136 — 140.)

V ammai suus-vammattomuus —kysymyksen lisaksi tutkimuksen eettisyyden osalta olen pyrki-
nyt analyysissa huomioimaan sen, etté tutkittavia ei puheenvuoroista tunnistettaisi. Olen jatta
nyt pois nimet ja paikkakunnat ja muuttanut syntymavuosia, jotta tutkimuksen nimettomyys
sdilyis. Tutkittavat itse ja muut keskusteluihin osallistuneet voivat aineistolainauksista itsensa
ja toisensa tunnistaa. Vaikka itse en ole tutkittaviani henkilokohtaisesti tavannut, on minulle
aineiston lukemisen ja taustatietojen myota syntynyt selked mielikuva tutkittavistani ja heista
on tullut tietylla tavalla laheisia. Tutkittavat eivét tunnu enda vierailta ja "toisilta’ niin kuin
tutkimusprosessini alussa. Tutkimuksen tekeminen on varsin toimiva tapa vahentda ainakin

omia ennakkoluuloja.
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51KAANTYMINEN JA VAMMAISUUSVAMMAISTEN AIKUISTEN KERTOMANA

Tassa tutkimuksessa ikaantyminen katsotaan jatkuvaksi prosessiksi. |hmiset ikdantyvét koko
gjan ja se, mita sanotaan niin sanotuiks ikaantymismuutoksiks, on hyvin tulkinnanvaraista.
Aineistossa on paljon erilaista muutospuhetta ja suuren osan tasta muutospuheesta joko puhu-
jat itse tai mina tutkijana tulkitsen ikaéntymiseen liittyvaks. Ikdantyminen yhdistyy helposti
pelkéastéan kielteisiin muutoksiin ja muodostuu niin sanotuksi ongelmapuheeksi. Tassa aineis-
tossa ik&antymisen mukana nayttaisi kuitenkin tulevan myds positiivisia muutoksia. [kaanty-
misen vaiheet kuitenkin vaihtelevat, koska tutkittavat ovat hyvin eri-ikdisia. Toisaalta tutkit-
tavien ién runsas vaihtelu tuo tutkimukseen el&mankul ullista ndkokulmaa, vaikka en itse ana-
lyysissa ole jakanut ikééntymista tiettyihin vaiheisiin. Olen pyrkinyt keskittymaan nykyhet-
keen ja siina havaittuihin muutoksiin. Muutosten ilmaantuminen voi kuitenkin sijoittua sekéa
menneeseen, nykyisyyteen tai tulevaan. |kaéntymisen jatkuvuuden ja moniulotteisuuden
vuoksi tulkitsen ikéntymisen hyvin véjasti ja kasittelen ikdantymista toimintakyvyn muut-
tumisen, apuvdlineiden tarpeen, mindkuvan muuttumisen, aktiivisuuden ja osallistumisen seka
kuntoutustarpeen ja kivun kautta. Vammaisuus kuuluu tdssd aineistossa erottamattomasti
ikdantymiseen ja sen mukanaan tuomiin muutoksiin. Vammaiskysymykset ovat ndin ollen

osana kaikkia analyysin lukuja.

5.1 Toimintakyvyn muuttuminen: ...kolmikymppisena mummoksi téllai fyysisesti

Aineistossa on runsaasti puhetta toimintakyvysta. Varsinainen toimintakyvyn késite on kyseli-
joiden esiin nostamaja sille 1&hdetéan hakemaan sisaltod yhteisesti keskustellen. Toimintaky-
kya néin ollen mééritelld8n ja rakennetaan vuorovaikutuksessa muiden keskustelijoiden kans-
sajasille rakennetaan sisdltéa oman kokemuksen avulla. Toimintakykypuheessa keskitytéan
hel pointa havaita juuri fyysisessa toimintakyvyssa. Fyysinen toimintakyky on merkitykselli-
sin ehka myos siksi, ettéa se mahdollistaatai on erdanlainen edellytys muille toimintakyvyn
osa-alueille, joita ovat psyykkinen, sosiaalinen ja kulttuurinen. Fyysinen toimintakyky yleensa
laskee ikdantymisen myota. Lapsesta asti vammaisina el@neiden ihmisten kohdalla fyysisen
toimintakyvyn muutokset voivat olla nopeampiajaraumpia: ...tulee niité koko ajan lisdanty-
Vid semmosia, ettd el pysty johonkin, ja ne tulee ékkiampaa mitd muilla. Fyysinen toiminta-
kyky heikkenee aiemmin mahdollisesti myds siksi, ettel alun alkaenkaan valttdmétta saavuteta

samaa toimintakyvyn kapasiteettia kuin niin sanotut terveet ihmiset:... me el ehka koskaan
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saavuteta sitd sataa prosenttia siita kapasiteetista, mink& normaali-ihminen saavuttaa. . .etté
sitéa kautta tulee se vanheneminenkin aikaisemmin... Fyysinen toimintakyky voidaan nain ol-
len vieda darirgjoille ja jatkuva &rirgjoilla toiminen kuluttaa enemman kaikin puolin:...jos
autolla ajetaan niin auto voi poksahtaa, kun kasijarru on paalla. Samaten jos elda vahan niin
kuin kasijarru on paalla, €li liikkuu niin energiaa kuluu paljon enemman. Elamaa verrataan

autolla ajamiseen kasijarru padalla, mika on kuluttavaaja voi lyhentaé elamaa.

Ote1*

N: Mut se mitda mé tarkotan silla kahdella elaméll&, niin moni teistakin tuntee mut
hyvin liikkuvana ja aktiivisena ihmisend, mut oikeastaan viimeinen vuosi on ollu
enemmankin alamékea fyysiselta kannalta. Oon ollu pitkélla sairaslomalla, joka jat-
kuu edelleen, ja mulla e 00 mun tulevaisuudesta oikeastaan viela tietoa, et mihin

suuntaan ma oon menossa.

Vastagja kuvaa kuinka on ollut aiemmin hyvin liikkuva ja aktiivinen ihminen, mutta fyysinen
alaméki on muuttamassa hanen kuvaa itsestéén hyvin liikkuvana ja sen myota myos aktiivise-
na ihmisend. Vastagja kuvaa olevansa el@massaan jonkinnakoisessa vaiheessa, jossa havaitsee
Itsessaan erilaisia muutoksia, mutta el viela tieda mihin suuntaan on menossa. Tulevaisuus on
vield avoin ja vaikka se huolestuttaa, siihen siséltyy edelleen mydés toivoa. Mihin -kysymys
jattéa suunnan avoimeks ja ndin ollen se voi olla myds ylospéin. Monelta osin tulevaisuus
ndyttéd kuitenkin huolestuttavan panelistgja, ainakin fyysisen toimintakyvyn osalta, vaikka
téhan asti olisi eldméssaén parjannyt ihan hyvin.

Ote 2*

M: Oon saanu olla hyvin terveena ja parjanny mielestani kohtuullisen hyvin, mutta
on vahan toi tulevaisuus ruvennu pelottaan, kun ikaa tulee liséa, niin se el suinkaan
helpota tata tekemista. Etté oon hyvissa kantimissa vielé nyt, mutta téhén 20 vuotta

lisda, niin mika se tilanne sitten on? Etta siihen vois vahan val mistautua ennakkoon.

Vastagja on parjannyt omasta mielestdan kohtuullisen hyvin ja on saanut olla terveend, mutta
tulevaisuus ja ikdantymisen myd6ta tuleva fyysisen toimintakyvyn heikentyminen on ruvennu
pelottaan. Vastagja arvelee, ettei ian lisddntyminen helpota tekemistd, mutta toisaalta el tieda

myoskaan mika se tilanne sitten on, mutta toivoo etta siihen vois vahan valmistautua ennak-

!N = naisvastagja
2M = miesvastagja
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koon. Miké&-sanan kaytto jattda muutoksen suunnan avoimeksi, joten toiveita paremmasta tai
edes nykyisten toimintojen séilymisesta on vield olemassa. Toisaalta ennakkoon val mistautu-
minen luo odotuksen toiminnan heikentymisesta. 1k&vaan muutokseen on helpompi suhtautua,

jos siihen voi ennalta varautua.

Toimintakykya on pyritty myos kasitteend avaamaan ja maarittelemaan k&ytannossa. Jokaisel-
le toimintakyky kaytéannossa ilmenee vahan eri tavala ja sen merkitys vaihtelee seka tilan-
teesta, ettd puhujasta riippuen. Toimintakyky e ole pysyvaa ja mitattavissa olevaa, vaan en-

nemminkin kokemusta ja tuntemusta, joka voi vaihdella eri tilanteissa hyvin paljon.

Ote3

M: Ainakin mulle toimintakyky on sita, etté kylla kutakuinkin parjaan joka péiva, et-
ta mité tulee eteen kotona, t6issd, vapaa-aikana. Se, ettd ma pystyn toimimaan itse-
ndisesti ja [0ytdmaan sen rajan, missa homma e enda toimi. Sehan on ehké se tar-
kein, se on se kokonaisuus, minkalaisena toimintakyky kasite, ettd mina tiedan, etta
miké& se minun toimintakyky on kulloisessakin tilanteessa ja ympéristossa jokapaivai-
sessa elamassd. Sita 1ahetdan sitten kokellemaan, ettd mitd nyt viela ehkd mahtais

kyeta tekemaan lisaa.

Toimintakyky on sitd, etta kutakuinkin pérjaa joka péiva, mika on toimintakyvyn eréénlainen
minimitaso. Toimintakyvyssa on tarkead, toiminen itsendisesti jarajan |6ytaminen. Tarkeinta
on tietdd itse, mika oma toimintakyky on kulloisessakin tilanteessa ja ymparistossa. Toimin-
takyky on néin ollen suhteellista ja se riippuu tilanteesta ja ympéristosta. Kun on kokemusta
jatietamysta omistargjoista, voi myos haastaa itsednsa kokeilemaan pystyisiko tekemaan vie-
|& jotain enemman. Toimintakyky ei ndin ollen pysy samana, vaan mukautuu ympéariston ja
ihmisen oman tuntemuksen mukaisesti. Toimintakyky e ole kuitenkaan pelkkaa itsendista
toimintaa, vaan siihen kuuluu se, ...etta osaa myos pyytaa apua. Etta tajuaa, ettd e ite parjaa.
Avun pyytdminen on osa sosiaalista toimintakykyd, mihin ...kuuluu myos se, etta pystyy yilé-
pitdmaan sellaisia sosiaalisia suhteita, ettd saa sitd apua sitten kun tarvii. Jos suututtaa kaik-
ki ihmiset ymparill&, niin e sitten saa sitd apua kun tarvii. Epavirallinen apu on térkeda ja sen
saaminen edellyttéd sosiaalisia taitoja. Auttaminen voi kuitenkin olla my0ds vastavuoroista,
...voihan sitd auttaa meikdlainenkin monessa asiassa, se on vahan niin kuin fifty-fifty —
tilanne, molemmat voittaa. Vammasta ja sen toimintakykyyn aiheuttamista rajoituksista huo-
limatta ihminen el ole pelkdstéén avunsagjana ja vastaanottgjana, vaan voi myos itse auttaa

muita monenlai sissa asi 0i ssa.
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Toimintakyvyn osalta aineistossa ilmenee paljon yksilollistéa vaihtelua. Osa kokee toiminta-
kykynsa heikentyneen ik&antymisen myota ...oma liikuntakyky, se on huonontunu. Lisgksi
toimintakyvyn laskua on vaikea havaita, koska muutokset ovat vahittéisia ja tapahtuvat pitkan
gjan kuluessa: Asteittaista, vahittaista toimintakyvyn alenemista e huomaa, se on salakavala
juttu. Toimintakyvyn alenemista voi olla myos vaikea hyvaksya Mutta sit kun se toimintaky-
Ky laskee, niin sitd el myonna ees itselleen. Toimintakyvyn yll&pitédminen vaatii muuttuneessa
tilanteessa enemman tyota Stten joutuu tekemadn kaksin kasin tyota, etta parjad. Erilaiset
apuvélineet voivat lisdta toimintakykya ja essimerkiks gjokortti ja auto voivat olla merkittavia
tekijoita litkkumisen mahdollistamisessa: Ajokortti on aika kovilla pisteilla, koska se laajen-
taa sitd omaa liikkumiskykya vahan laajemmallekin. Ikaéntymisen myota koettu toi mintakyky

VoI myds nousta.

Ote4

M: Toimintakyvyssd on semmonen homma,...etté tuossa nuorempana tai lapsena oi-
keastaan kun oli sellasta suoraa vertailukohdetta koulussa siihen, niin sillon mina
oon kokenu sen paljon huonompana. Mutta sitten tuossa parikymppisena...sen asian
on hyvéksyny, se on tavallaan kokemuksellisesti menny ylospain. Kaytannossa en
tiia, onko se menny ylGs- vai alaspain, totta kai se menee ian myota alaspéin, mutta

se kokemus siitd, etté kyllahan tassa ihan kohtuullisesti parjataan.

lapsiin, jolloin hén on kokenut oman toimintakykynsa paljon huonompana. Myodhemmin el&
massa tétd suoraa vertailukohdetta ei ole ehkd samalla tavalla ollut ja hdnen on ollut mahdol-
lista hyvaksya asia ja itsensd. Tassakin toimintakyky on suhteellistaja se riippuu osittain siita,
mihin sitd verrataan. Taloin toimintakyky voi kokemuksellisesti menna ylospain. Vastaga
kuitenkin epdilee omaa kokemustaan ja havaintoaan: Kaytannossi en tiia, onko se menny
yl6s- vai alaspain. Han kyseenal aistaa oman kokemuksensa luotettavuuden suhteessa yleiseen
kasitykseen ja mahdollisesti tutkittuun ja mitattuun tietoon siitd, etté totta kai se (toimintaky-
ky) menee ian my6ta alaspain. Han kuitenkin haluaa lopuksi vield vahvistaa omaa kokemus-
taan ja tietoa asiasta ja kokemus siitd, etta kyllahan tassa ihan kohtuullisesti parjatéaan, on
lopulta kaikkein tarkeintd. Myos toisen vastagjan mielestd oma kokemus toimintakyvystéa on
mahdollisesti eri kuin todellinen toimintakyky: Tuosta toimintakyvysta voisin sanoa,...etta
tosiaan se oma kokemus on giit4, etté se on hyva. Mutta e kans todellisuutta oikein osaa sa-

noa. Tassakin vastagja epailee omaa kokemusasi antuntijuuttaan, oma kokemus toimintakyvyn
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hyvyydestd ei vakuuta vastagjaa itsedén. Hanen todellisuudekseen e rakennu pelkké oma ko-

kemus.

Joskus toimintakyvyn eri osa-alueiden valilla joutuu tekemaén valintoja. Fyysisen toiminta-

kyvyn jaesimerkiks kavelyn ylldpitaminen voi vaatia uhrauksia sosiaalisen toiminnan osalta.

Oteb

N: M& oon miettiny sité jaksamistakin hirveesti, etta kylla mé aika maratoonari oon,
koska ma jaksan kavella vaikka kymmenen kilometrid,...ei se ollu siit jaksamisesta
kiinni. Mut sit toisaalta kun kavely oli tai on niin ty6lastd, et ma tajuun, etta se ei 00
taloudellista...Kun on vaihtoehto, ettéd s& meet joko nollaan tai Sit sataa. Ma olen sa-
nonu, ettéd mulla kova vauhti korvaa huonon tasapainon, niin sitten on pitany menna

silleen puuskuttaen ja e oikeastaan pysty keskittyyn niitten kavereitten jutteluun.

Vastaga kertoo kuinka jaksaa kévella eika kavely ole jaksamisesta kiinni. Toisaalta han kui-
tenkin pitda kavelya niin tyélaana, ettei se ole taloudellista tai jarkevdd. Kévely on niin vaati-
vaa, ettd se vie ihmisen kaiken keskittymisen, jolloin e j8a enda voimia keskittya kavereitten
jutteluun. Fyysisen toimintakyvyn yllgpitdminen omaehtoisesti kavelemdlla vahentdd nain
ollen ihmisen sosiaalista toimintakykya ja osallistumisen mahdollisuutta. Kévelykyky vaikut-
taisikin olevan merkittava fyysisen toimintakyvyn osa-alueista, mika maérittel ee seka ihmisen
kuvaa itsestdan ettd myds avun, apuvalineiden, kuntoutuksen ja erilaisten etuuksien tarpeita ja

mahdollisuuksia.

Ote 6

N: Mut jotenkin ma ajattelen, ettéa ehkd se on niinkin, ettd kavely ei 0o ollu huono
asia elkd oo tietenkaan, ma pidan tarkeana sitda omaa kavelykykya. Ja se, etta ihmi-
nen litkkuu niin silla on varmaan merkitysta. . .etté kavella kyl kannattaa mut et kan-
nattaaks ittee rasittaa liikaa. ...antaisin itselleni ohjeen, jos voisin kaantaa kelloa

taaksepain, etta sdasta ittees.

Vastagja pitéa kavelya ja litkkumista tarkeand, mutta pohtii kuitenkin, ettéd onko kannattavaa
rasittaa itsedan liikaa. Keskustelun ja pohtimisen myota han tulee kuitenkin siihen tul okseen,
etta itseddn kannattaa sadstaa ja jos han vois kaantaa kelloa taaksepain, han noudattaisi tété
ohjetta. Vastagja rakentaa hiljalleen varmuutta Siitg, ettd muuttuneessa tilanteessa itsedan ei

kannata rasittaa liikaa. Fyysinen heikentyminen tai jopa romahdus ik&an kuin pakottaa ihmi-
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sen hidastamaan menoa ja pohtimaan asioita. Kévelykyky on kuitenkin moniulotteinen asia,
se milta kavely tuntuu ja milta se ndyttad, kuinka paljon se vie voimiajamihin sen avulla p&&-
see. Kévelykyvyn eri ulottuvuuksiin palataan vield seuraavissa luvuissa, joissa késitelldan
apuvdlineitd ja ihmisen kuvaa itsestdan. Kavelykykyyn liittyy olennaisesti my6s kaatuminen,
josta myds aineistossa puhutaan. Kaatuminen on vammaiselle ihmiselle arkipaivad, mutta

toisaalta kaatumisen normaalius tai epanormaalius riippuu siité, mihin itseddn vertaa.

Ote 7’

M:...Se on, se on minua ettd ma oon jossain tuolla rahmallaan. (naurua)

K: Niin mutta se voi olla semmosta tarkeetaki ja jotain merkitystaki etté onko sitd sit-
ten, se tasapainon sdilyttdminen ja sitte niinku tapaturmariski, joka liittyy kaatumi-
seen niin onhan se aika térkeeta tietoo?

M: Joo mut eikse niin 0o aina mutta, mut eikse 0o normaalia etta vammaiset on nu-
rin?

K: No mutta se etta jos ruvetaan vertaamaan kuule terveisiin niin se on tosi epanor-
maalia sitte. Verrataan taalla etta aikuiseen terveeseen ihmiseen niin se on tosi epéa-
normaalia. Ja me vaan niin ku sokeudutaan silleen etta td4 on aivan normaalia ku
me ollaan koko ajan tuolla réhméallaan ja saadaan mustelmia. Ja vaikka mité et me
el niinku tehd siitd numeroo. Mut se e 0o normaalia sillai ettd meijan pitas siihen

alistua taalla etta. ..

Vastagian mukaan rahmallaén oleminen on hénta itsedén. Kaatuminen kuuluu olennaisesti
hanen eldméaansa. Kysyja haluaa korostaa arkipdivan tapahtumien ja arjen tiedon téarkeytta
seka pyrkii tarkentamaan vastausta siitd, mihin kaatuminen liittyy. Kysyja yrittéa motivoida
vastagaa tarkentamaan vastaustaan korostamalla vastagjan kokemuksen olevan térkeeté tie-
too. Vastagja epdilee tai vaheksyy tietamyksensa térkeytta ja kaatumisesta keskustelun tar-
peellisuutta ja kysyy ehk& hieman provosoivastikin: mut elkse oo normaalia ettd vammai set
on nurin? Retorisella kysymyksella vastagja yleistéa oman kokemuksensa kaikkia vammaisia
ihmisid koskevaksi ja pyrkii yleistyksella tekemaén kaatumisesta normaalia ja merkitykseton-
ta asiaa, mistd muiden tulis olla samaa mieltd. Retorinen kysymys e kuitenkaan pysayté asi-
an kasittelyd, vaan ennemminkin provosoi kysyj&a tarttumaan asiaan ja korostamaan vertailu-
kohteen merkitysta asiassa. Kysyja esittéa vastavéitteena kaatumisen olevan tosi epanormaa-
lia ja varsinkin sitten, jos sitd verrataan aikuiseen terveeseen ihmiseen. Kysyja jatkaa vakuut-

telua kaatumi sen epanormaali udesta sanomalla, ettd vammaiset ihmiset sokeutuvat silleen etté

*K = kysyja
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téa (kaatuminen) on aivan normaalia. Vammaiset ihmiset eivét siis itse tee tastd ongelma-
kohdasta numeroo. Kyseenalaistamalla kaatumisen normaaliuden kysyja pyrkii saamaan mui-
ta keskustelijoita kiinnittdmaén huomiota vammaisen ihmisen eldméassa oleviin epékohtiin.
Kysyjan mukaan epakohtiin ei pitdis alistua ja han pyrkii motivoimaan keskustelijoita teke-
maan pienisté asioista numeroo. Kaatuminen on joka tapauksessa osa vammaisten ihmisten
elaméa ja asiaan voi suhtautua monella tavalla. Kaatumisen osalta saattaa tulla myos yllatyk-
s.

Ote 8

M:...Ei siise mulle ollu koskaan tullu mielenk&an, ettd kaatumisessa vois sattua jo-
taki. Etta ylleesd min& vaan kaadun ja nousen ylds. Ja sitten kaaduin ja sitte meniki
luu poikki. Se e sopinu ollenkaan minun jarkeen, etta niinki voi kayda. Etta tassa
niinku i&n myota tapahtuu tAmmosid muutoksia. Etta se mika ennen oli normaalia et
menn&an nurin ja noustaan ylos niin se @ ennaa toimikaan. Nyt pitda ruveta ole-

maan var ovainen.

Vastagjalle kaatuminen on aiemmin ollut normaalia eika hanella ollut koskaan tullu mielen-
kaan, ettd kaatumisessa vois sattua jotaki. Aiemmin han on vain kaatunut ja noussut ylés. lan
my6ta on kuitenkin tapahtunut sellaisia muutoksia, etté kaatumisesta seurasi luun poikki me-
neminen. Tallainen vaihtoehto ei ollut tullut mieleen, eikd se sopinu ollenkaan vastagjan jar-
keen. Ikééntymisen my6ta aiemmin normaali toimintatapa et mennaan nurin ja noustaan yl6s
el ndin ollen enda toimikaan. 1kdantymisen mukanaan tuomien muutosten vuoks pitéa ruveta
olemaan varovainen. Varovaisuus on uus toimintatapa, jota ikééntymisen myota on taytynyt

ruveta soveltamaan arkiel@amassi

5.2 Avun ja apuvalineiden tar peiden muuttuminen:...Mulla el ollu mitaan vaikeuksia
ottaa keppié tai rollaattoria...

Apuvdlineistd ja avun tarpeesta puhutaan aineistossa paljon. Ikaantymisen myota seka apuvé-
lineiden ettda muunkinlaisen avun tarve jossain maarin lisdantyy. Apuvalineisiin suhtautumi-
nen vaihtelee paljon ja niiden kayttdonotto vaatii joskus pitkankin prosessin ja tyostémisen
itsensa kanssa. Apuvdlineet saattavat helpottaa ihmisen fyysista olemista, mutta henkinen

puoli on usein ristiriitaisempi, samoin kuin sosiaalinen ja kulttuurinen.

Ote9
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N: Pitaa hyvaksya se, etta tarvii apua enemman kuin ennen on tarvinnut. Esimerkiksi
min& olen vasta kolme vuotta kayttanyt tata rollaattoria, sita ennen mina liikuin aika
hyvin. Mutta sitten oli pakko hyvaksya, etta pitaa olla apuvaline, mina olen asiaa
ajatellut laajemmin. Slloin 60- ja 70-luvulla oli mun mielestd, ettéd vammaisten piti
hinnalla mill& hyvansa oppia kaveleméaan, eiké edes ollut apuvalineita. Eika ne apu-

valineet olleet nuorena kaytdssd, ne ainakin hidastaa eika niita ehdotettukaan.

Puhujan mukaan avun tarve ja apuvdine on jossain vaiheessa vain pakko hyvaksya. Han on
kayttanyt rollaattoria vasta kolme vuotta ja sitd ennen liikkunut aika hyvin. Lopulta oli kuiten-
kin hyvaksyttava apuvaline, missa auttoi asian gjatteleminen laajemmin. Hanen lapsuudessaan
vammaisten ihmisten on pitanyt hinnalla milla hyvansa oppia kavelemaan. Kavely on ollut
jonkinlainen valttaméttomyys, jota ilman e olisi ollut ehka mahdollista selvitd, kun apuva
lineiték&an ei ollut. Kévely on néin ollen suurten ponnistusten tulosta ja siité luopuminen on
raskasta. Nuorena apuvélineita el ollut kaytossd, apuvalineet olisivat ainakin hidastaneet, jo-
ten oli parempi tulla toimeen ilman. Toisaalta apuvélineita e mydskaan ehdotettu, mika vah-
vistaa puhujan véitetta siita, ettd vammaisten piti hinnalla milla hyvansa oppia kavelemaan.
I k&éntyminen pakottaa hyvaksymaan apuvdineita elka niiden kayttda voi enda valita ainakaan
samalla tavala kuin nuorena. Apuvélineet voivat olla myds hyvin positiivinen ja elémaa hel-
pottava asiaja niiden osalta voi myos tehda valintoja.

Ote 10

N: Mulla on itella pyorétuolista semmonen kokemus, tai apuvalineista, mut ennen
kaikkea pyoratuolista, ettéd ympéristd tds mun eldméssid on se, joka nostaa mun
vammaisuuden tason. Elikk& kun ma meen jonnekin vaikka vieraaseen paikkaan, niin
monesti mulla on hirvea stressi Siita, ettd mitenkahan siella selviytyy...Ja aikasem-
min kun oon kavelly ilman apuvalineitd, niin monesti oli niin, etta just se ympéristo
teki musta ihan hirveen, mulle tuli olo, ettd ma oon tos vammanen ja mulla on vai-
keuksia kulkea ja menna. Mut sit apuvalineet laskee sitd mun vammasuuden tasoa.
Eli kun m& kaytan pyoratuolia, ulospain méa oon ehka jonkun mielesté tosi vammasen
nékonen,...mut itelld on semmonen olo, etta pyoratuoli tekee musta paljon vahem-

man vammaisen mita ma oon silloin, kun ma kéve en.

Vastagjan kokemuksen mukaan ympéristé on hdnen eléméassdan se, joka nostaa hanen vam-
maisuuden tason. Tassd vammaisuus rakentuu ainakin osittain sosiaalisen mallin mukai sesti

ympariston tuottamaksi. Y mpériston mahdollinen esteellisyys aiheuttaa vastagjalle hirveda
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stressia siitd, miten vieraassa paikassa selviytyy. Vastagja on kokenut itsensa tosi vammaseksi
kavellesséan ilman apuvdineita ja juuri ymparistd on tehnyt hanesta ihan hirveen. Apuvali-
neet laskevat hdnen vammasuuden tasoa. Han tuntee tai hanella on semmonen olo, etta pyor&
tuoli tekee hénesta vahemman vammaisen kuin mita han on kavellesséan. Toisaalta han kylla
epéilee, etta pyoratuoli voi ulospain ndyttéa jonkun mielestd tosi vammasen nakoiseltd, mutta
hanen sisdinen kokemuksensa on eri ja se ratkaisee. Apuvéine muodostuu litkkumista helpot-
tavaks jajaksamistalisdévéks asiaksi.

Otell

N: ...Mut sit mulla oli enssimmaista kertaa pyoratuoli ja me oltiin siella shoppailu-
reissulla, oli menny viis tuntia, ma tuolla kadunkulmassa kysyin kaverilta ihan kir-
kassilmana, etta ” mihin vield mennaan?” , ja mun kaveri, joka on siis vammaton ka-
veri, niin se sanoi, etta ” ma en jaksa enda.” Sllon mulla oli sellainen voitonriemu,

etta jes, ma jaksan, lallal 1al, 184, menn&an nyt silti jonnekin.

Pyorédtuoli muodostuu téssa puheenvuorossa hyvin myoénteiseks asiaksi ihmisen jaksamisen
kannalta. Vastagja jaksaa olla viela shoppailureissulla, vaikka aikaa on mennyt jo viis tuntia.
Vastagian vammaton kaveri on tassé vaiheessa jo vasynyt elké jaksaisi endd shoppailla. Taméa
tuottaa vastagjalle suurta voitonriemua. Pyorétuolin avulla hén voi tehda asioita, joista pitda.
Pyorétuolin avulla vastagja voi jopa paihittéd vammattoman kaverinsa. Apuvdline voi toimia
selkedna merkkind myos muille ihmisille apuvdinetta kayttavan ihmisen mahdollisesta muus-
takin avun tarpeesta: ...kun kyynarsauvoilla oli liikenteessa kaupungillakin, niin kylla ihmiset
auttaa aika pyytamattakin, ett ne hoksaa, etta tuota pitda auttaa. Apuvdline toimii konkreet-
tisena esimerkkina siitg, ettéd ihminen on vammainen. llman apuvélinettd kavely nayttéd mah-
dollisesti epéilyttavalta: ...Slloin kun minulla e ollut tata (rollaattori), mun kavely ehka naytti
silta, ettd olisin ollut humalassa. Ilman apuvalinetta kiinnittéd enemman muiden ihmisten

huomiota ja sen my6ta myos oma selittel yn tarve voi kasvaa.

Ote 12

M: .. kaupungilla kun on isoja nayteikkunoita, niistd nakee, ettd miten sita ite kave-
lee. Joskus sitd pelastyy, etta el ihme, ettd ihmiset kattoo (naurahtaen), mutta sitten
kun sitd joku kelaa tuolilla mun ohi, niin se sopeutuu siihen ymparistoon paljon pa-

remmin.
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Oma mielikuvaja kokemus kévelysté e vastaa aina sitd miten muut ihmiset ol etettavasti asian
nékevét. Itsensa tarkastelun muiden silmin mahdollistavat esimerkiksi isot ndytetkkunat, joista
ndkee, miten sitd ite kAvelee. Muiden silmin itsensa tarkastelu voi pelastyttaa ja auttaa ym-
martamaan ihmisten katseet. Toisaata vastagja sanoo asian naurahtaen ja huumori voi toimia
tassa ehka jonkinlai sena sel viytymiskeinona. Pyoérétuolin avulla on vastaajan mukaan mahdol-
lista sopeutua ymparistéon paljon paremmin kuin k&velemalla omallatyylilldan, joka poikke-
aa muista huomattavasti. Apuvélineet voivat myds jollain tavalla maarittda yhteiskunnassa
yleensé sen paikan. Muut ihmiset tietavat miten suhtautua ihmiseen, jolla on jokin apuvdine.
Huojuva kavely kiinnittdd enemman huomiota ja aiheuttaa muissa ihmisissa erilaisia reaktioi-
ta, mitka puolestaan lisdavét huojuvasti kavelevan ihmisen tarvetta selittelyyn. Vaikka apuva
lineet helpottavat liikkumista ja vahentavat mahdollisesti muille sdlittelyn tarvetta, on niiden

kayttamisessa myds ristiriitaisia puolia

Ote13

N: ...kyll& se on vdhan semmonen statuskysymys tuo apuvalineitten kayttoon ottami-
nen, ettéa se on vanhuuden merkki, jos joutuu kuulokojeen tai kévelykepin ottamaan,
nimittdin oma isd on 86 ja han e milladn meinannu ottaa kuulokojetta, ettd se on
vanhojen miesten, etta han el oo viela niin vanha, ett han tarvis sitd kuulokojetta.
Asennekysymyksia on vahan tamé, omasta asenteesta sen varmaan. Viela on semmo-
nen kasitys varmaan yhteiskunnassa, ettéd se on niin vanha, etté se tarvii jo tuon.
Ikuista nuoruutta ihannoidaan tietenkin. Ite kylla oon ajatellu, ettd voisin vaikka rol-
laattorin ottaa, jos se helpottaa kavelya, mutta en tiid antaisko nuo. Miksei, kun kavis
kysymassa. Valttaméttahan mina en sita tarvis.

Vastagian mukaan apuvélineen kayttoon ottamista pidetédan yleisesti statuskysymyksena ja
valineetdn henkil 6. Vastagja kertoo esimerkin isastéén, joka on jo 86 eika han millaan mei-
nannu ottaa kuulokojetta, koska se on vanhojen miesten juttu, eilka han ole viela niin vanha,
etta han tarvis. Esimerkin avulla vastagja vahvistaa yleisen kasityksen mukaista kuvaa siitg,
etta apuvalineen kayttdminen on vanhuuden merkki. Vastagjan oman ndkemyksen mukaan
apuvélineet ovat vahan asennekysymyksid. Hanen oma asenteensa on kuitenkin viel& epaselva.
Toisaalta vastagja epdil ee, ettd yhteiskunnassa on viela kasitys, etté vain vanhat ihmiset tarvit-
sevat ja kayttavat apuvdineita ja kulttuurisesti ikuista nuoruutta ihannoidaan. Toisaalta taas
vastagja tuottaa vastapuhetta yleista kulttuurista nékemysta kohtaan. Han gjattel ee asiaa myds

toisin. Vastagja itse vois vaikka rollaattorin ottaa, jos se helpottaa kavelyad. Han kuitenkin
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epéilee, ettei apuvdlinettd vattamétta saisi, han el ole kaynyt kysymassa, kun el sitéa vattaméat-
ta tarvitse. Vastagjan suhde apuvdineen kayttoon on viela ristiriitainen, siina kamppailevat
yleinen kulttuurinen nédkemys apuvdlineista vanhojen ihmisten asiana ja vastagjan oma gjatus
Sitd, ettd apuvdine voisi hénen liikkumistaan helpottaa. Apuvalineisiin suhtautumisessa il-

menee myads jonkinlaisia sukupuolieroja.

Ote 14

M: Mulla olis yks juttu vield, pyoratuoli-kavely —asetelmaan. Kun sitd on pyoratuo-
lissa istuja ja kavelija vierekkain, niin se, joka seisoo, on paljon vakuuttavampi. Ku-
ka istuu pyoréatuolissa, se on vahan piilossa, kun esitellaan, katellaan. Joutuu pyoré-
tuolista kattomaan ylGspain ja vahan, anteeks kun oon olemassa.

N: Taas jos menndan siihen, ettéd milta se tuntuu, niin ite mé voin ajatella, ettéa se on
musta just toisinpdin, etté jos ma olisin seisten ja vahan huojun ja katon tohon 18-
himpaan nelidon, etta pysynkdhan ma pystyssa ja paivaa vaan sullekin ja sit taas
mietin sita pystyssa pysymistd, niin kylla musta tuntuu, ettéd ma vahan isomman olo-
nen oon, kun ma voin tallai istuen sanoa sen ” paivaa” ja naytan ehkéa ulospain pal-
jon varmemmalta, kun ei tarvi keskittya siihen.

M: Ehka se on naiselle, ettei 0o niin, mut kun jos on kaks miestd, toinen on 195 sent-
tid ja toinen on muutenkin pieni ja istuu vielé tuolissa, niin se tuntuu niin mitattémal -
ta se kaveri, joka tuolissa istuul.

N: Mut se on se oma nakokulma, et milta tuntuu.

Miesvastagjan mielestd pyoratuolissa istuja el ole niin vakuuttava kuin se, joka seisoo. PyOré-
tuolissa oleva on sosiaalisissa tilanteissa vahan piilossa. Pydratuolissa oleva ihminen joutuu
sosiaalisissa tilantei ssa kattomaan yl6spéin, jolloin hdnen olemuksensa voi olla vahan anteek-
s pyyteleva. Naisvastagjan oma kokemus tai tuntemus asiasta on puolestaan painvastainen.
Hanen on helpompaa ja varmempaa tervehtia istuen. Hanesta tuntuu, ettd han on istualtaan
vahan isomman olonen. Seisoessaan han kokee huojuvansa ja joutuu keskittymaan ja mietti-
maan vain sitd pystyssa pysymistd. Nainen uskoo ndyttavansa varmemmalta myos ulospain,
silloin kun hén voi istua ja tervehti& muita pyorétuolista kasin. Téassa vaiheessa miesvastagja
ehdottaa hieman varovaisesti, etta ehka naiselle istuminen pyorétuolissa on kulttuurisesti hy-
vaksyttavdmpaa, eika istuminen samalla tavalla vie naisen sosiaalista uskottavuutta kuin mie-
hen istuminen. Kahdesta miehestd, joista toinen on pitka ja toinen muutenkin pieni ja istuu
viela tuolissa, pitkd mies on vakuuttavampi ja tuolissa istuva kaveri tuntuu niin mitattomalta

toiseen verrattuna. Pyorétuoli néin ollen vahentdd miehen miehuutta tai omaa tuntemusta siité.
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Naisvastagja pyrkii kuitenkin viela vahvistamaan oman nakdkulman ja tuntemuksen merkitys-
ta asiassa, vaikka miesvastagja on esittanyt jo vastakkaisen ndkemyksen myos tuntemuksen
eli kulttuurisesti naisisemman perusteluntavan avulla. Naiselle istuminen siis tuntuu luonte-
vammalta, elka se vahenna hanen uskottavuuttaan sosiaalisilla areenoilla, vaan pikemminkin
tuo lisda varmuutta. Miehen istuminen, sosiaalisissa tilanteissa ja varsinkin esittdytymistilan-

tei ssa tekee hanestd mitattdman tuntuisen.

5.3 Minakuvan muuttuminen:...kun ikaa tulee niin sitdpa tuntuukin, ettéa onkin jo vaikea-
vammainen

Aineistossa on myd6s paljon puhetta vammaisuudesta ja vammaisen ihmisen identiteetisté tai
minakuvasta. Identiteetti ei ole pysyvé ja muuttumaton, vaan ikaéntymisen myota myos iden-
titeetti muokkaantuu ja muuttuu. Keskusteluissa ja vuorovaikutuksessa rakennetaan ja tuote-
taan seka yhteista ettd yksildllista identiteettid. Puhutaan vammaisista ihmisista yleensa ja
tiettyjen kokemusten toistumisesta ja samankaltaisuudesta, mutta samalla korostetaan myads

jokaisen vammaisen ihmisen ainutlaatuisuutta ja yksil6llisyytta ja jatkuvaa muutosta.

Ote 15
N:...sillon mé olin viela se lievasti vammainen X, joka kéavel ee vain vahan hassusti, et
ma en ollu omasta mielestéa viela mitenkaan sen kummempi, enk& ma oikeastaan ollu

edes se CP-vammainen x, vaan ma olin vaan x, joka kavel ee véhan hassusti.

Vastagjan kuva itsestéan ja vammai suudestaan on muuttunut ikdantymisen mukanaan tuomien
muutosten my6ta. Han on ollut aiemmin lievasti vammainen ja kévellyt vain vahan hassusti.
Hén e ole kokenut olevansa mitenkdan sen kummempi kuin muutkaan ihmiset. Han e ollut
edes CP-vammainen, vaan han oli vain vahan hassusti kéveleva ihminen muiden tavallisten
ihmisten joukossa. Oman vammaisuuden kohtaaminen ja kasitteleminen voikin olla yksi el&-
man kriisi, jossa huomaa oman toiseutensa ja erilaisuutensa. Vammaisuuden kohtaamiseen
omassa eldamassa liittyy seka positiivisia etta negatiivisia puolia. Vammaisuus on mahdollista
k&antéa voimavaraksi, mutta tamé edel lyttéa asioiden kasittelemista jalgpikaymista. Toisadta
vammaisuus voi olla myos niin luonteva osa itseg, ettei vammaan liittyvia tunteita ainakaan
suoraan kasitella. Syntymasta saakka vammaisuus on ehkd helpompi hyvéaksya kun ei muuta
tieda. Mindkuvaan ja persoonallisuuteen liittyy vammaisuuden liséksi my6s monia muita
ulottuvuuksia, jotka ovat tassé aineistossa hyvin vaihtelevia ja yksilollisid ja osa vain rivien

valista tulkittavissa.
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Ote 16

N:...No sitten se toivomus, mul on ollu kuitenki hyvin vahva vaikka maa oon epa-
varma, niin mul on ollu vastaavasti semmonen toive tai toivomus, semmonen joku
kummallinen, siind semmonen ettd maa selvian ja maa, ettd maa en tiié onko se ollu
toivomus vai toive vai mika, mutta kumminkin siité on ollu varma ettd maa parjaan
ja selvian...et on hirveen paljon annettavaa toisille ihmisille, etta silla lailla ma koen
itteni vahvaks, ettd mulla on jotenki semmonen psyykkinen puoli niin aikalailla sem-

monen, ja ehka se huumorintaju auttaa kans siina selviytymi sessa.

Vastagjalla on hyvin vahva tunne siitg, etta héan selvida ja parjéd, vaikka onkin epavarma.
Omaa epdvarmuutta korvaa téma vahva toiveikkuus ja luonteen lujuus. V astagja kokee itsensa
vahvaks ja ettd hanella on hirveen paljon annettavaa toisille ihmisille. Hanell& on runsaasti
henkista pd&omaa, jota han tahtoisi jakaa myos muille ihmisille ja téta kautta séilyttéa myos
oman vahvuutensa. Tama psyykkinen vahvuus korvaa mahdollista fyysista heilkkenemista
Huumorintaju on myos tarked osa vahvuutta ja se auttaa kans siina selviytymisessa. Aineis-
tossa on useampia mainintoja juuri selviytymisestd, ponnistelusta ja taistelusta:...oikeastaan
koko eldma on ponnistelua, etta saa ne asiat mitk& haluaa ja etté saa joka paiva asiat jarjes-
tyméaan. Ponnistel uissa useimmiten auttaa luonteen positiivisuus ja usko siihen, ettd asiat jar-
jestyy tavalla tai toisella. Kaikilla ihmisilla tuntuukin olevan erilaisia vahvuuksia, jotka paik-

kaavat mahdollisia puutteita.

Ote 17

M: ...CP-vammaisten joukossahan on useimmiten, ainakin mind oon kuullu ja omal-
takin kohalta nuorempana ainakin, etta muisti on hirveen hyva. Ja se tavallaan kor-
vaa niitd menetyksia, mita kirjottamisessa tai lukemisesta tai semmosesta on hanka-
luutta. Mutta en tiia sitten kun tuosta ik&antymisesta puhuttiin, ettd miten sitten kay,

mitk& asiat nousee, vahvuudet. Se muisti e korvaakaan niita kaikkia.

Vastagja on kuullut ja hdnen oma kokemuksensakin sen osoittaa, ettd CP-vammaisten joukos-
sahan muisti on hirveen hyva. Téla puheenvuorolla han rakentaa useimmille CP-vammaisille
yhtei sté myontei sté identiteettia hirveen hyvan muistin osalta. Hyva muisti korvaa niita mene-
tyksid, mitéa muissa taidoissa kuten kirjoittamisessa ja lukemisessa on hankaluutta. Vastagjaa

kuitenkin arveluttaa miten ikdantyminen mahtaa muistiin vaikuttaa ja mita ik&antymisen myo-
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ta tulee uusia asioita tai vahvuuksia. Vastagja epéilee, etta ikdantymisen myota muisti e enda

korvaakaan kaikkia menetyksid. VVammaisuus tuo nédin ollen ikaantymiseen liséa haasteita.

Mindkuvaan vaikuttaa myos se, miten olettaa muiden ihmisten ndkevan itsensa. Milta itse
ndyttéd muiden silmissd? Miten itse eroaa toisista? Muiden silmin itsensa katsomiseen liittyy
osittain myds kavelykyky, jota on myds aiemmissa luvuissa kasitelty toimintakyvyn ja apuvéa
lineiden nékdkulmasta. Kavelykykyyn liittyy my6s se, milta kéavely nayttda ja mihin sité ver-
taa ja miten tdma kaikki vaikuttaa siihen millainen kuva itsesta kavelijana muodostuu. Kave-
lykyvysta puhuttaessa on myos mahdollista havaita jonkinlaista sukupuolindkokulmaa ja téta

puolta on myos kasitelty aiemmin apuvdineita kasittelevassaluvussa.

Ote 18

N:...Ma pystyn kavelemadn mun mielesté tosi hyvin, sujuvasti, ja moni ihmettelee, et-
ta kenen toi pyoratuoli oikein on, mut sité voi sit ajatella, ettd haluaako kavella, jos
omissa sisuksissa tuntuu pahalta se kavely tai ettd sulla on hiki padssa. M& oon mo-
nesti sanonu, etta ” ole siiné sitten patkaakaan naisellinen, jos sulla valuu hikikarpa-
lot ohimoailla ja sulla on semmonen hullunkiilto silmissd, kun si etsit sitd seuraavaa

tuolia, mihin sa voisit istua.

Vastagja kokee, etta han pystyy omasta mielestddn kavelemdan tos hyvin ja sujuvasti. Muut
ihmiset ihmettelevdt my6s kenen toi pyoratuoli, oikein on. Vastagja pystyy omasta ja muiden
mielesta kédvelemaan, mutta hén itse gattelee kavelya myos sisdisen tuntemuksen kannalta.
Kévely tuntuu hdnen omissa sisuksissa pahalta, eika han tdman vuoks valttamétta halua k&
vella Tata tuntemusta muut ihmiset elvét tietenkddn voi havaita ja heidan silmisséén pyoré-
tuoli voi nayttéa tarpeettomalta. Kévely voi olla myds tyolastd, sitd joutuu tekemaén hiki
paassid. Tama selkka liittyy myos siihen, etta kavely tuntuu pahalta. Vastagja kokee, etta el
pysty kévellessdan olemaan patkaakaan naisellinen, koska hikikarpalot valuu ohimoilla ja
silmissa on semmonen hullunkiilto, kun joutuu etsimaan sopivaa levahdyspaikkaa. Kévelyn
kannattavuudessa kamppailevat oma kasitys, muiden kasitys, oma tuntemus seka oma kasitys
Sitd yleisesta kasityksestd, milté kenenkin tulisi néyttd&d. Téssa aineistossa kavely nayttéa
edellyttéavan paikoin suurtakin ponnistelua ja osa haluaa ponnistella kavelykyvyn séilyttami-
seksi.

Ote 19



N:...M& oon peréti sitéd kavereilta kysyny, etta ” milta ma naytan oikeasti?” tai sano-
nu silleen, ettd ” taidan nayttaa vahan humalaiselta” , niin he sanoo, etta ” etka, s et
nyt oikeastaan nayta miltadan, mihin ihmiset vois lokeroida sut” . Ehka se taas omalta
osaltaan aiheuttaa hAmmennystd, mut toisaalta mulla on ikaan ku kehittyny semmo-
set hevosen silmélaput, ma en enda née sita tuijotusta enka kiinnita siihen huomiota,
jos sité kadulla sattuu tapahtumaan, et joku kiinnittéd huomiota siihen kavelyyn. Tal-
|& hetkell&, no tassé idssa viela tietysti, niin mulla on sellanen olo, ettéd méa haluaisin
tehda tyota sen eteen, etta ma saan kavella niin kuin kéavelen, jos ma koen, ettd se k-
vely on viela suht vaivatonta, eilkéd mun tarvitse anoa pyoratuolia tai kévelykeppia,
ettd ihmiset @ tuijottais tai mé saisin tiettyja palveluja. Viela on hyvin voimakas se,
etta olen sellainen kuin olen ja saan nayttaa milta naytan.

Vastagja on kavereiltaan kysynyt milta hanen kévelynsa oikeasti nayttéé ja ehdottanut heille,
ettd hdnen kavel ynsa taitaa nayttédd vahan humalaiselta. Kaverit ovat sanoneet vastagjan kave-
lystd, ettei se oikeastaan naytd miltdan, mihin muut ihmiset voisivat sen lokeroida kuuluvaksi.
Vastagja epdilee, ettéd myos tdma lokeroimisen vaikeus voi omalta osaltaan aiheuttaa ham-
mennysta. Tuijotusten varalta vastagjalle on kehittynyt ik&an kun hevosen silmélaput, mikéa
tarkoittaa, ettei hdn endé nae sita tuijotusta tai ei ainakaan kiinnita siihen huomiota. Han ko-
kee olevansa vield sen ikdinen, ettd haluaa tehda ty6ta kavelemisensé eteen. Vastagjaa el hait-
taa ihmisten mahdollinen tuijotus, han haluaa kévella omalla tyylilldan niin kauan kuin kokee,
etta se kavely on vield suht vaivatonta. Hanen oma kokemuksensa ja tuntemuksensa kével ysta
on ratkaisevaa, e ihmisten tuijotus tai tiettyjen palvelujen saaminen. Vastagjalla on viela hy-
vin voimakas tunne tai tarve gitg, etta han saa olla sellainen kuin on ja néyttda silta, milta
ndyttéd. Vastagja rakentaa yksil6llisyydestdan ja erilaisuudestaan ylpedn ihmisen identiteettia

Minakuvassa i kéantymisen myota tapahtuvat muutokset ovat my6s myonteisia.

Ote 20

N:...Niin kyllahan meill& valtava voimavara on, siis meilla on, niin kuin ma viimeksi
sanoin, etta ma koen itteni silla lailla viela paljon antaa ihmisille, ettd mulla on
semmosta henkistd pdgomaa, ja niin kuin meilla kaikilla on varmaankin semmosta
jotakin elamannakemystd, semmosta syvempaa.

Vastagja kokee, etta heilla (panelisteilla) on valtavana voimavarana henkinen pdéoma. Vas-
tagja kokee, ettéd hanella on viela paljon antaa ihmisille. Ikdantymisen my6ta tulee myds

semmosta syvempad ndkemysta eldmaan. Puheenvuorossaan vastagja muodostaa kaikille pa-
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nelisteille yhteistéd myonteisen ikéantymisen identiteettia, jossa keskeisend voimavaraistavana
tekijand on henkinen pddoma. Ikdantymisen mukanaan tuomiin muutoksiin suhtautumisessa
valkuttaa merkittavasti ik&antyvan ihmisen oma asenne:...Kun me ajatellaan, ettd ikaantymi-
sellehan ihminen & maha mitéaan ja silla tavalla se on sitten se ikdantyminen otettava taval-
laan myonteisesti, i antaahan se viisautta. Jokainen ihminen ikaantyy vaistamétta halusipa
hén sitd tai el ja kun asidle e maha mitdan, on se otettava tavallaan myonteisesti. Myontel-
sena puolena ikaéntymisessi on viisauden lisééntyminen. Viisauteen kuuluu, ettel mee joka
muotioikun mukaan ja uskaltaa elad omanlaista elamaa. Vanheneminen tuo myds rohkeutta,

uskaltaa menna ja on avoimempi. Ikééntyminen on aina myos suhteellista.

Ote21

N: Min& en tieda todellakaan onko mulla viela vanhuutta ollenkaan, mutta muistan
kun 26-vuotiaana ma tunsin olevani hirveén vanha ja kokenut ja vasynyt ja kaikin
puolin. Ja sitten siind meni 26 vuotta eteenpain noin vain tosta vaan. Mua on kol ot-
tanu sieltd ja taalta tan 26 vuotta aina valilla enemméan ja valilla vahemman. Nyt
|4, ettd niin kuin Rautavaara on joskus lauleskellut, etta ” elama on ihanaa, kun sen

oikein oivaltaa, ja lentda siivin valkein niin kuin joutsen” .

Vastagja el 0saa sanoa onko hanella viela vanhuutta ollenkaan. Han muistelee kuinka 26-
vuotiaana han on tuntenut olevansa hirvedn vanha ja kokenut ja vasynyt. Taman jalkeen on
kulunut 26 vuotta ihan huomaamatta, noin vain tosta vaan. Tdméan 26 vuoden aikana vastagjaa
on kolottanu milloin mistdkin javalilla enemman ja valilla vahemman. Viimeisen vuoden han
on kokenut eldvansa tassa oikein eldmaa. Menneet kolotukset ja vasymykset ovat menettaneet
merkityksensa ja han keskittyy nykyisyyteen, jossa ” eldmé on ihanaa, kun sen oikein oival-
taa.” Nan myonteinen suhtautuminen ik&antymiseen on kuitenkin aineistossa ennemminkin
poikkeuksellista. Useimmiten vanheneminen on asia, jolle e voi mitddn ja sen myota se on
vain hyvaksyttava. Vanheneminen voi myos keljuttaa. 1&n myo6ta tulee liséd kaikkia vaivoja.
Vammaisten ihmisten kohdalla ja erityisesti fyysisesti vammaisten ihmisten kohdalla keskity-
téaan paljon ikdantymisen kohdalla fyysiseen toimintakykyyn ja litkkumiseen liittyviin asioi-
hin, mutta olisi hyva muistaa, etta ihmisissd on monia eri puolia. Fyysinen vammaisuus ei ole

nai std puoli sta vattamatta merkittavin.

Ote 22
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N: ...nyt ymmértda monta asiaa paremmin omallakin kohdalla, ettéd mistd mikékin
johtuu, ettei ole mik&an poikkeava yksil6 vaan on muitakin, joilla on samanlaisia on-
gelmia, kun tulee ikda lisda. Mutta sitd mind jain miettimaan, etta kun puhutaan kai-
kista ndista toimintakyvysta ja liikkumisesta, mutta pitdis muistaa, ettd me ollaan
ihmisia ja meilla on paljon annettavaa henkisestikin. Etta ei pida liikaa jadda miet-
timaan, kuinka pystyy jonkun asian tekemaan tai pystyy liikkumaan. Apuvalineita ja
avustajat on keksitty. Etta pitad elaa taysilla elamaa niin kauan kuin elamaa on.

Vastagja on ikaantymista kasittelevan kirjallisuuskatsauksen lukemisen myoéta alkanut ym-
méartdmaén monia asioita omalta kohdaltaankin paremmin. Han ei olekaan mikéan poikkeava
yksil6, vaan muillakin on samanlaisia ongelmia. [k&&ntymisen myo6ta ihmiset 18henevét toisi-
aan, muillakin on samoja ongelmia. Vaikka ongelmat ovatkin periaatteessa negatiivisia, on
kuitenkin lohdullista huomata, ettel ole vaikeuksiensa kanssa yksin. Vastagjaa kuitenkin mie-
tityttéa fyysisen toimintakyvyn ja liikkumisen liiallinen korostuminen vammaisen ihmisen
ik&antymista kasittel evassa kirjallisuuskatsauksessa. Hanen mielestééan on syyta muistaa, ettéa
my6s vammaiset ovat ennen kaikkea ihmisia ja heilla on paljon annettavaa henkisestikin. Ei
pida liikaa tuijottaa toimintakykyyn ja liikkumiseen, koska niitd helpottamaan on keksitty
apuvalineitd ja avustajat. Vastagjan mukaan elaméa pitda elda taysilla niin kauan kuin sita
on. Ik&antymisen myota fyysiset asiat ja toimintakyky seka korostuvat ettd menettévat merki-
tystdan. ...Niin sit myohemmin eldméassa tavallaan tankaltainen kiire ja ndyttdminen on pois-
tunu, mun ei tarvi juosta, mun ei tarvi yrittaa kiipeilla, mitdan tankaltaista. Niin se on taval-
laan, vaikka on ollu koko ikénsa se kaikkein hitain mahdollisesti jossain joukossa, niin nyt se
el haittaa endd samalla tavalla. Aikuisena ei enda kilpailla kuka on se nopein ja ketterin ja
paasee parhaiten. Toisenlaiset asiat korostuvat my6hemmassa vaiheessa elaméa ja se e hait-
taa endd vaikkei olekaan fyysisesti niin nopea ja kettera. Fyysinen puoli ja toimintakyky vai-

kuttavat kuitenkin tavallatai toisellaihmisen mindkuvaan jaroolehin.

Ote 23

N: ...kun on tapahtunu muutos siind omassa toi mintakyvyssa niin miten se, niin kun
ne omat roolit on muuttunu sen myota, et jos ma ajattelen et aikasemmin ma oon, mi-
ten se sattuukin et mé& oon tehny just niitd kuntoutuskurssegja ja sopeutusval mennusta
tyokseni, niin ennen ma oon ollu aina antamassa ja silla tavalla positiivisena esi-
merkkina mut nyt ma oonkin, musta on se puoli jollain tavalla piilossa ja saast6-
liekilla, ettéa nyt mé& oon sit ite siind kuntoutujan roolissa ja odotan et tapahtuis vaan,

tulis jotakin hyvad. Muuttunu niin kun painvastaseen rooliin tavallaan.
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Toimintakyvyssa tapahtuneet muutokset ovat muuttaneet myos vastagjan omia roolga. Han
on aikaisemmin tehny just niitéa kuntoutuskursseja ja sopeutusvalmennusta tyokseen. Han on
ollut ndin aina antavana osapuolena ja positiivisena esimerkkind. Tama puoli on toimintaky-
vyssa tapahtuneiden muutosten vuoksi jollain tavalla piilossa ja sdastoliekilla. Nyt hén on ite
siind kuntoutujan roolissa ja odottaa et tapahtuis vaan, tulis jotakin hyvaa. Kuntoutujan rooli
nayttaytyy téssa passiivisena odottamisena ja toimenpiteiden kohteena olemisena. Vastaga on
siirtynyt aktiivisesta ja positiivisesta auttgjan roolistaan tavallaan péinvastaseen kuntoutujan

rooliin, jonka han ndkee olevan |ahinna passiivista saamista.

Vammaisuus samoin kuin ikééntyminen ovat suhtedllisia asioita. Minakuva muotoutuu jatku-
vasti ikdantymisen my6ta ja sithen vaikuttavat merkittéavasti myds ihmisen fyysinen puoli ja
toimintakyky seka mahdolliset apuvalineet.

Ote 24

M2: Tuosta tuli mieleen se, etta kun tuossa jossakin vaiheessa aina sanottu etta ol-
laan sekundavammasia kun ei olla oikeesti pyorétuolissa tai jotenkin muuten, niin se
on se yleinen kasitys siita, ettd mika on vammainen. Sllon jos on tuo apuvéline niin
sillon tavallaan asettuu siithen lokeroon, ettd ei 0o endd sekundavammanen, on oi-
keesti vammanen.

M3: Sekundavammanen meill& kotona aina kovassa kaytossa.

K1: Mita se tarkottaa?

M3: Ettd mé vaan leikin vammasta verrattuna johonkin toiseen.

N9: No ma en naa tata mitenkaan pyoratuolisidonnaisena asiana et vaikka mullakin
on pyoratuoli julkisesti kdytdssa niin ma myos kavelen, ma ite kaytan sellasta sanaa
kuin vai htoehtovammainen ja jotkut nékee sit mut sekundana just sen takia ettd mulla
on niit eri roolga siind vammaisuudessakin. Etta eri tilanteessa voin ottaa yhden ke-
pin, jossain tilanteessa otan kaks keppid, jossain tilanteessa on koira ja keppi ja jos-
sain pyoréatuoli. Et tavallaan se oma mindkuva muuttuu aina sen paikan mukaan kun

missa ma liikun ja olen.

Vastagja2:n mukaan yleinen kasitys oikeasta vammaisuudesta on se, etté ollaan pyoratuolissa
tai jotenkin muuten. Jos vammainen ihminen e sovi tdhan kategoriaan, hanesta tulee sekun-
davammanen. Apuvdline asettaa ihmisen oikeesti vammasen lokeroon. Lokeroiminen on ym-

paristolle tarkedd, mutta silld on merkitysta myds lokeroitavalle ihmiselle itselleen. Sekunda-

58



vammanen e ole uskottava ainakaan oikeesti vammaseen verrattuna, vaan sekundavammanen
vaan leikkii vammasta verrattuna johonkin toiseen. Vastaga9 ei nde vammaisuutta kuiten-
kaan pyoréatuolisidonnaisena asiana, silla vaikka hanella onkin pydratuoli julkisesti kaytossa,
han myds kavelee. Vastaga9 méadrittelee itsensd vaihtoehtovammaiseksi, mika tarkoittaa etta
hanella on eri roolgja siind vammaisuudessakin. Han tiedostaa, ettd ympéristd voi taman
vuoksi néhda hanet sekundana ja jollain tavalla véhemman uskottavana. Vammaisuus e ole
muuttumaton tila, vaan se voi k&sittéa eri roolga ja muuttua tilanteen mukaan. Eri tilanteissa
kaytetddn eri apuvélineitda ja oma minakuva muuttuu aina sen paikan mukaan, missa liikutaan

jaollaan.

5.4 Aktiivisuuden ja osallistumisen muuttuminen:...Se on oman aktiivisuuden varassa
kaikki...

Panelistit vaikuttavat kaikki olevan hyvin aktiivisia ja osallistuvia ihmisig, joilla on halu ja
mahdollisuus vaikuttaa monenlaisiin asioihin. Aktiivisuus ja osallistuminen liittyvét 1&hel sesti
my06s politiikkaan. Vammaigarjestdilla kuten muillakin eri véhemmistdjen etuja gavilla ja
oikeuksia puolustavilla yhteisdilla on tavoitteena vaikuttaa myos poliittiseen paétoksentekoon
tekemalla henkilOkohtaisesta poliittista. Tassa aineistossa aktiivisuus voidaan ndhda hyvin
moniulotteisena ja se kytkeytyy monella tavalla sekd vammaisuuteen etta ikaéntymiseen.
Vaikka aktiivisuus kytkeytyy t&ssa aineistossa enemman vammaispoliittisiin kysymyksiin,
otan sen esiin myos ikaéntymiseen liittyvand muutoksena, koska selvittelen lapsuudesta asti
vammaisten ihmisten ikééntymistg, jolloin vammaisuus ja ikaéntyminen eivét ole toisistaan
erotettavissa. Y mmartadkseen lapsesta asti vammaisen ihmisen ikdantymista téytyy omata

jonkinlainen késitys myds vammaisuudesta.

Ote 25

M: ...tassahan ollaan varsinaista eliittiporukkaa siind mielessg, etta kaikessa pitda
yrittédd kaks tai seittéman kertaa kovermmin kuin tavan kansalaisen, ettd semmonen
eteenpdin pyrkimisen ja tietynlaisen tappelun ettd mitdkin kuvauksiahan naita kaik-
kia tassa nyt on hyvin ymmarrettavaa.

Puheenvuorossa rakennetaan yhteista kasitysta siitd, ettd vammaiset ihmiset joutuvat pitémaan
puoliaan ja taistelemaan parjétékseen eldmassa. Vastagja pitda panelistgja nain ollen varsinai-
sena dliittiporukkana sen osalta, etta kaikessa pitda yrittad paljon enemman ja kovemmin

kuin tavan kansalaisen. Vammattomat ihmiset parjdavét elamassd vahemmalla taistelulla.

59



Vammaiset ihmiset joutuvat maérétietoisesti pyrkimaén eteenpéin jajollain tavalla myos tap-
pelemaan voidakseen osallistua ja olla. Saadakseen itselle kuuluvat palvelut ja etuudet joutuu
pitdmaan puolensa eri viranomaistahojen kanssa. Yleisesti ottaenkin ympdriston asenteiden
muokkaus edel lyttda aktiivisuutta ja taistelua.

Ote 26

N:... Kylla on aika paljon mellla vield semmosta vastusta tuolla ulkopuolela ela-
massa. Meillla on paljon esteité siella, etta niissakin on paljon meille t6ita, mita
melan pitas vaatia. Ajattelee talvella lumen auraukset ja muut kaikki, niin kylla ma
oon ajatellu, tuolla kun on lunta tullu x seudullakin yks viikonloppu, niin mé ajatte-
lin, ettd voi hyva ihme, etta el varmaan kukaan pyoratuolilainen voi olla ulkona, elka
semmonen, joka kulkee potkupyoréalla tai muulla, sita tuli niin valtavasti. Stten kun
kadun kulmat on niin, etta kadut aurataan, niin siihen katukaytavan ja tien kohalle
tulee kauhea tOmpyra, niin hirvia este mullakin on nostaa jalkaa sita, ettd paasee

gjotielle, ettd paasee kadun yli. Etta tammosia esteita.

Vastagjan mukaan ulkopuolella elamassa on viela paljon semmosta vastusta vammaisia ihmi-
sia kohtaan. Y mpéristdssa on paljon esteitd, joiden poistamisessa vammaisillaihmisillariittda
tyota. Vastagja kertoo kaytadnnon esimerkin ympariston fyysisesté esteellisyydestd, johon han
on omassa elamassaan tormannyt. Tallainen fyysinen rgjoite tai este on esimerkiksi talvikelit
ja katujen auraus. Vastagjan kokemuksen mukaan kadut aurataan siten, ettd kulkuvaylélle
muodostuu kauhea tOmpyra, joka vaikeuttaa erilaisia apuvdineita kayttavien ta muuten huo-
nosti litkkuvien ihmisten litkkumista. Katujen aurauksen aikaansaamat tompyrét ovat yksi
niista fyysisista esteistg, jotka oliss mahdollista poistaa muokkaamalla ihmisten asenteita.
Taistelua ja aktiiviisuutta edellyttda erityisesti viranomaisten kanssa asioiminen ja etuuksien

hakeminen ja oikeuksien toteutuminen.

Ote 27

N:... Ei kukaan oo tullu sanomaan, etta ” hei, sindhan olet CP-vammainen, sinulle
kuuluu tata ja téata ja tuota” . Ja sitten kun omassa elaméssa on kaikki ollu hyvin ja
on ollu tyokykyinen ja pystyny toimimaan, e 0o tarvinnu kenenk&an apua eika mi-
téan elamassa apuvalineitg, niin e oo ollu se vaikeavammainen. On vaan selviytyny,
on menny ehka omilla aarirajoilla tajuamatta, etta helpommallakin vois paasta. Ja
sit jossakin eléamanvaiheessa on tullu se, ettd huomaa, etté hitto viekdon, el taa oo-

kaan normaalia taméa taistelu koko ajan, e tda oo normaalia, etta mun pitaa olla va-
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syny tastéd mun arkipaivasta. Ja sit kuulet jostain puskasta, etta joku toinen on saanu

jotain, ja sit alat itekin miettimaan, ettd kuuluuks noi palvelut mullekin.

Kukaan e ole vastagjalle tullut kertomaan, etta hdn on vammaisena ihmisena oikeutettu sa-
maan taté ja tuota. Vastagjan eldmassa on ollut kaikki periaatteessa hyvin. Han on ollut tyo-
kykyinen ja pystyny toimimaan. Han on sinnitellyt, eiké ole tarvinnut ulkopuolista apua eik&
mydsk&an apuvdlineitd. Nain ollen vastaga e 0o ollu se vaikeavammainen, jolle palvelut ja
muut tulevat ehké helpommin ja automaattisemmin. Vastagja on vaan selvityny, mika on edel-
lyttdnyt omilla &arirajoilla menemista. Jossain vaiheessa han on kuitenkin huomannut, etté
jatkuvataistelu ei ookaan normaalia. Hanen ei pitdisi olla vasyny omasta arkipévastéan. Jat-
kuva taistelu on saanut hanet miettimadan, ettd helpommallakin vois paasta. Lisdksi han on
kuullut my0s jostain puskasta, etta joku toinen on saanu jotain ja alkanut itekin miettimaan,
etta kuuluuks noi palvelut mullekin. Lievemmin vammaiselle ihmiselle palvelut eivét tule sa-
mallatavala” automaattisesti” kuin vaikeavammaiselle henkildlle, vaan palveluiden ja etuuk-
sien saanti seka oikeuksien toteutuminen voi olla léhes kokonaan oman aktiivisuuden varas-
sa...Ei Kelakaan tule kylla tarjoamaan eika kukaan, eika tiedoteta mitdan, etta mitd on ma-
hollista saada. Se on oman aktiivisuuden varassa kaikki, jos jotain tarvii, haluaa, nimen-
omaan tarvii. Vastagia korostaa oman aktiivisuuden merkitysta kayttamalla aari-ilmaisuja
elkd kukaan tarjoa, elkd mitdan tiedoteta ja kaikki on kiinni omasta aktiivisuudesta.
...Terveydenhuollon, kunnan ja Kelan ihmisten kanssa joutuu pitamaan puolensa, ettd saa
mita itselle kuuluu. Osa on joutunut myds taistelemaan oikeuesta menna kouluun. Taistelu,

ponnistelu ja puolensa pitaminen on kuitenkin ollut kannattavaa.

Ote 28

M:...Taisteluu tarvitaan ja se kuitenki on rohkaseva, etté se taistelu kannattaa, etta
tuloksia on tullu ja jokainen on piassy eteenpdin e@massdan. Se vaan tuntuu erikoi-
selta, etta ne samat taistelut tarvitaan vield 2000-luvulla niin kun oli sillon ku mieki

oon syntyny 1951, ennen sita se on ollu viela tiukempaa ja senki jalkeen...

Vastagjan mukaan taistel ua tarvitaan ja siihen rohkaisee myos se, etta ndkee taistelun olevan
kannattavaa. Taistelun my6té tuloksia on tullu ja ihmiset ovat pédsseet €l améssaan eteenpain.
Vastagjasta kuitenkin tuntuu erikoiselta, etta viela nykydankin tarvitaan ne samat taistelut
kuin ennen. Asioista on opittu ottamaan selvad, mutta silti voi olla epéilysta siitéd onko saanut

itse selville kaikki ne asiat, mitaitselle kuuluisi. Tiedon olisi hyva olla helposti saatavilla, etta
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e oltais hallintoalamaisia vaan kansalaisia. Vammaisten ihmisten elamaan kuuluu jatkuvan

taistelun ja ponnistelun liséksi myds jatkuva hakeminen.

Ote 29

N: ...Totesin ettd taa on kylla yhta hakemista kaiken aikaa, ettd ma vaan listasin tal-
lasii erilaisia asioita mité& me haetaan, sitéd vammaistukee, el&kettd, kuntoutusta, au-
toetuuksii, verovahennyst, me haetaan tyota...et aika paljon semmosta mita pitaa
osata hakea...

Vastagjan mukaan vammaisen ihmisen eldma on yhta hakemista kaiken aikaa. Vammaiset
ihmiset hakevat monia eri etuuksia, kuten vammaistukea ja kuntoutusta tavallisten, kuten tyon
hakemisen liséksi. Vammaisena ihmisend on ikdan kuin orientoiduttava siihen, ettéa on aika
paljon semmosta mité pitad osata hakea...Hakeminen voi edellyttéa myds tulevien tarpeiden
ennakointia hyvissa gjoin ennen varsinaista tarvetta, koska hakumenettelyt voivat olla tydléita
japrosess saattaa kestda kauan.

Ote 30

M1:...Kun agjatellaan ettd innostuksesta puhutaan niin mik& on ihmisen normaali in-
nostuksen aika. Jos se kestédd vuuven (vuoden) ettd nad systeemit saatiin niinku ko-
halleen. Onko ihmisell& ennd& sillon innostusta.

M2: No &i.

M1: Vai menneekd se varastoon se pyora tai apuvaline suoraan. Ei sita enaa kiin-
nosta kayttaa.

K: Et e mitdan impulsiivisia tarpeita odota ees...

M1: Eli pitdsko sina sitten vammaisiaki niinku opettoo, etta nyt mie saatan ens ke-
sana olla innostunu pydrailysta niin pitéd sanoo tuo nyt jo talven aikaan, etta kerkiis

ne apuvalineet suaha suven aikana.

Vastagjal pohtii ihmisen normaalia innostuksen aikaa ja epéilee, ettei innostusta riita, jos jon-
kin harrastus- tai apuvédineen hakeminen ja saaminen kestéa kaikkinensa vuoden. Vastaga
kaks vahvistaa etta innostus el kestd. Vastagjal epéilee etta pitkan prosessin jalkeen innostus
on ehtinyt loppua ja kun apuvdineen vihdoin saa, se voi menna suoraan varastoon. Uutta
apuvdlinettd e endd kiinnosta kayttda. Kysyja jatkaa, ettel impulsiivisia tarpeita vois edes
saada toteutettua, mihin vastagjal yks jatkaa yleistamalla kysymyksen vammaispoliittiseksi
ongelmaks ja esittdmalla provosoivan kommentin vammaisten opettamisesta ennakoimaan
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innostuksensa hyvissa gjoin. Innostuksesta pitdd sanoo jo talven aikaan, etta apuvalineet ehti-
vat kayttoon kesdksi. Aktiivisuus e ole kuitenkaan pelkkda viranomaisten kanssa taistelua
Aktiivisuudessa ja osallistumisessa on térkeda myds muiden vammaisten ihmisten kohtaami-

nen ja tassa tarkedssa roolissa ovat vammaisten ihmisten omat yhdistykset ja jarjestét.

Ote 31

N:...Kaikilla siel on ollu halu tavata kaltaisiaan ja siind aika tarkeeta se roolit, ma
ndin nda CP-yhdistykset, jarjesttt, erilaiset kurssit, leirit, ne on tuonu ihmisille itse-
luottamusta ja ystavyyssuhteita ne kohtaamiset siella, sitte tAmmonen tiedon puute
verrattuna ehkd tdmmasiin huonoihin kohtaamisen kokemuksiin, siella oli huonoja
kokemuksia opettajien ja muiden ihmisten kans, siithen liitty ehka yksindisyytta joka

johtu ehka siita ainutlaatuisuudesta, et oli ainoona jostain...

Vastaga on lukenut muiden panelistien kirjoittamia el&mantarinoita, joista han on laittanut
merkille erilaisten kohtaamisten merkityksen. Kaikilla on ollu halua tavata kaltaisiaan, sa-
massa tilanteessa olevia ja e@via ihmisid. Vertaisten tapaamisessa keskei sessi asemassa ovat
olleet vammaisten ihmisten omat jérjestot ja yhdistykset seka erilaiset kurssit ja leirit, mitk&
ovat auttaneet ystavyyssuhteiden luomisessa ja ne on tuonu ihmisille itseluottamusta. Koh-
taamisissa on ollut myos huonoja kokemuksia esimerkiksi opettajien ja muiden ihmisten kans.
Nama muut ihmiset tarkoittavat ehka etupaéssa vammattomia ihmisia ja heidan kohtaamiseen
liittyy yksindisyyttd, joka on seurausta vammaisen ihmisen ainutlaatuisuudesta ja siitd etta on
ainoona edustamassa ai nutlaatuisuutta. Ihmisten asenteita ai nutlaatuisuutta ja erilai suutta koh-
taan on mahdollista muokata. Asenteiden muokkaus edellyttda kuitenkin aktiivisuutta ja muu-

tokselle myonteista ilmapiiria.

Ote 32

M: Jos tota ajattelee tata paivee, nythdn varmaan seurakunnissa tehhaan paljon
meianki hyvaks siind ohimennen niin kun ihmisten asenteita muokataan, kun ajatel-
laan ettd nyt seurakunnissa ja kirkoissa jouvutaan pohtimaan sitd sukupuolenvaih-
dosta, niin se on tan erilaisuuden kohtaamista ja sitd kautta on téan keskustelu lahte-
ny kayntiin. Nyt jos vaan jaksettais pittee tuota pinnalla ja siind ois hyva saaha kyt-
kettyy tad vammaisuuski helposti, erilaisuuttahan seki on vaikka se on, tuo on hyva
sana kannustava tuo ainutlaatuisuus, etta se ei 0o mik&an huono sana sekkadn, mut-

ta nyt pitas ruveta takomaan ku rauta on kuumaa.

63



Vastagjan mukaan seurakunnissa tehdaén parhaillaan ohimennen paljon myds vammaisten
ihmisten hyvaks nyt kun seurakunnissa jouvutaan pohtimaan sitd sukupuolenvaihdosta. Seu-
rakunnissa ja kirkoissa on jouduttu kohtaamaan erilaisuutta, mink& my6ta myos lagempi kes-
kustelu on lahteny kayntiin. Tassa kohtaa on mahdollista muokata ihmisten asenteita monen-
laisen erilaisuuden kohtaamisen osalta. Asenteiden muokkaus vaatii kuitenkin vammaisten
ihmisten omaa aktiivisuutta ja vammaisuus pitdisi saada kytkettyy yhdeks erilaisuuden tai
ainutlaatuisuuden osaksi seké osaks yleistd keskustelua. Vammaisten ihmisten taytyis vaan
jaksaa pittee pinnalla erilaisuuden teemaa ja siita keskustelua. Vastagja rakentaa puheessaan
kuvaa vammai suudesta osittain vammaisuuden sosiaalisen mallin mukaisesti, missa vammai-
SUUS On seurausta ympariston esteistd ja asenteista. Vastagian mukaan pinnalla olevaan erilai-
suuden teemaan tulisi nyt tarttua ja ruveta takomaan ku rauta on kuumaa. Aktiivisuus on pait-

s yhteiskunnallista, yhteisollisté ja kulttuurista myds henkil okohtaista.

Ote 33

M:...Min& joskus luin semmosta selvitysta syrjaytymisesta ja niista tekijoista mita on
syrjaytymisessa, ja mina luin sité listaa, mina tajusin ettéd mulla on, jos siind oli 10
niin mulla oli niista 8, toisin sanoen syrjaytyminen on minulle todellinen vaihtoehto,
ettd ne mitd multa puuttu siitd, niin oli se etten ryypanny ja etta mul oli hyva koulu-
tus, ettd muuten ois ollu tays lista. Sen tajuaminen, siis etta jos tassa vaan olla kol-
|6ttaa niin tassa kay huonosti, etta taytyy teha jotakin pysyakseen elaméassa kiinni, et-
ta se oli yks semmonen asia joka tossa vuosituhannen vaihteessa tajusin sillé tavalla
hyvin omakohtasesti...

Vastagja on lukenut selvitysté syrjaytymisestd ja havainnut itsessdan olevan useita syrjaytymi-
sen tekijoita. Hanelle syrjaytyminen on todellinen vaihtoehto. Useiden syrjaytymiseen vaikut-
tavien tekijoiden omaaminen e kuitenkaan tarkoita syrjaytymisté automaattisesti. Syrjayty-
minen on vaihtoehto ja vaikka se on todellinen vaihtoehto, on olemassa muitakin vaihtoehto-
ja. Vastagja kokee voivansa vaikuttaa syrjdytymiseen omalla aktiivisuudella. Hanella kun el
ole kuitenkaan kaikkia syrjaytymisen tekijoitd, haneta puuttuu se, ettei han ryyppéaa ja etta
hanelld on hyva koulutus. Kun lista e ole tullut tayteen, on asioille viela mahdollista tehda
jotain. Syrjaytymisen valttdminen edellyttd& nimenomaan omaa tekemisté ja aktiivisuutta, jos
téssd vaan olla koll6ttaa, niin tassa kdy huonosti. Paikallaan pysyminen ja pelkka oleminen
johtaa syrjaytymiseen ennen pitkad, pysyakseen elamassa kiinni taytyy teha jotakin. Taman
asian tagjuaminen on ollut vastagjalle hyvin merkittavaa 1k&antymisen myota ihminen alkaa
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pohtia jo elettyd elamaa ja sen mydta huomata eldman ragjallisuuden ja oman toimijuuden

merkityksen eldméssa kiinni pysymiseksi.

Ote 34

N: Tuntui, etté voi juku, tassa tulee kiire tassd e dmassa, etta ehtii tehda kaikkea mita
haluaa tehda. Ja minulla on ollut suurena haaveena kirjoittaa kirjaa omasta elamas-
t4, ja nyt mind teen sitd...Aina on maanantaiaamuna semmonen olo, etta akkia kaikki
vaatteet padlle ja akkia koneen &areen, etta padsee kirjoittamaan tai jonnekin kaup-
paan ostamaan jotain asiaa, mitd pitdd ostaa, tai tekemd@an jotain muutoksia
huushollissa. Haluaa eldd kauhean vahvasti ja taysilla nyt just, koska ma ein 20
vuotta suurin piirtein kauniisti ja sdadyllisesti ja kaikessa kurissa ja nuhteessa. Nyt

ma olen paattanyt ottaa kaikki 20 vuotta takaisin.

Vastagja on huomannut etta elamassa tulee kiire, jos meinaa ehtia tehda kaikkea mita haluaa
tehda. Han on haaveillut kirjan kirjoittamisesta ja el@&man rgjallisuuden tagjuaminen on saanut
hanet tekemaan haaveestaan totta. Vastagja on aktiivinen ja hanelld on aina maanantai aamu-
na kiire pdasta koneen aéreen ja kirjoittamaan tai kauppaan ostamaan tai tekemaan jotain.
Vastaga haluaa elaa kauhean vahvasti ja taysilla juuri nyt. Kiirettéd ja e @ménhalua lisda se,
ettd han on ikdan kuin tuhlannut 20 vuotta eldméastéan elaméalla suurin piirtein kauniisti ja
saadyllisesti ja kaikessa kurissa ja nuhteessa. Nyt vastagja on paattényt ottaa kaikki menete-
tyt vuodet takaisin. Aktiivisuus ja osallistuminen eri tavoin ovat térkeitd asioita monen ikaan-
tyvan ihmisen elaméssid. Jokaisen...pitéa yrittda osallistua siind puitteissa kun pystyy kay-
maan kulttuuriharrastuksissa ja miten kukin kdy, mutta kuitenkin, etta osallistuu, ettei jaa
neljan seinan sislle...Osallistuminen on monimuotoista ja jokainen toteuttaa sité tavallaan,

mutta toisin kuin aktiivisuus osallistuminen edellyttéé neljan seinan sisdta ldhtemista

5.5 Kuntoutustar peen muuttuminen:...kannattaa kuntouttaa niin kauan kuin vaan ihmi-
nen haluaa kuntoutusta. ..

Kuntoutus on merkittavassa osassa fyysisesti vammaisen ihmisen elamassa. 1kaantymisen
my6ta kuntoutustarpeet muuttuvat samoin kuin mahdollisuudet saada kuntoutusta. Aineistos-
sa puhutaan my6s omaehtoisesta kuntoutuksesta ja jossain kohtaa on vaikea hahmottaa kun-
toutuksen ja kuntoilun tai liikunnan védistéa eroa. Kuntoutus on ndin ollen monimerkityksista
ja moniulotteista ja jokainen puhuja méarittelee sen vahan eri tavala. Panelistgja yhdistéa

kuitenkin se, etté kuntoutus eddlyttda enemman tai véhemman omaa aktiivisuutta ja kekse-
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lidisyytta seka luovuutta. Tama voi liittyajuuri niin sanottuun lievddn vammaisuuteen, jolloin

séannollinen ja yhtei skunnan korvaama kuntoutus el ole itsestddn selvaa ja automagattista.

Ote 35

N: Mind nakisin, etté tuolla omaehtoisella kuntoutuksella on merkittava tekija CP-
vammaisen jokapaivaisessa elamassa. Ainakin pystyy hidastamaan ongelmia. Eihan
ne pysty estdmaan taantumaa, mutta kuntoutuksella voidaan hidastaa. Esimerkiksi
mind olen tana talvena kun me muutettiin uuteen taloon, sielld & ole talvella yhta
hyvaa mahdollisuutta pyorailla kuin siella vanhassa paikassa. Mina ostin itselle kun-

topyOran niin, etta pitad osata hakea eri vaihtoehtoja sitten kun tilanteet muuttuu.

Vastagja pitéa omaehtoista kunnon yllapitoa merkittévana tekijana CP-vammaisen jokapai-
vaisessd el amassa. Omaehtoisella kuntoilullatai kuntoutuksella el pysty estaméaan taantumaa,
mutta ongelmien ilmaantumista pystyy hidastamaan. Vastagja kertoo esimerkin omasta el&
mastaan, mika tukee hanen véitettéan kuntoutuksen ongelmia hidastavasta vaikutuksesta. Vas-
tagjalla e ole muuton seurauksena ollut enda yhta hyvaa mahdollisuutta pyoréailla, joten han
on ostanut itselleen kuntopyoran, ettd vois jatkaa kuntoilua. Muuttuvissa tilanteissa pitaa
osata hakea eri vaihtoehtoja. Muutokset ilmaantuvat ikééntymisen ja ympariston muuttumi-
sen myo6ta Erilaisten muutosten my6ta tulee uusia vaihtoehtoja ja valintoja. Kuntoutuksen ja
omaehtoisen liikunnan raja on liukuva elka kasitteiden kaytto ole tassa aineistossa johdonmu-
kaista. Toiset puhuvat kuntoutuksesta, kuntoilusta ja liikunnasta synonyymeina ja toiset teke-
vét tiukempia erotteluja kuntoutuksen ja kuntoilun vélille.

Ote 36

N: ...Aina yhdistetdan vahan tata kuntoutusta ja liikuntaa, niinku et se ois jotenki
sama. Et ma liikunta-alan ammattilaisena ajattelen kyl sitte, niin ettd vammasten
kohdalla se liikunta voi kyl olla niinku sellasta kuntouttavaa. Ja tavallaan toisinpain
et kuntoutus voi sisaltéa sellasia liikunnallisia juttuja, mutta tassaki yhteydessa ta-
vallaan taa ettd milla tavoin yllapidat kuntoasi. Niin se on tas niinku yhdistetaan
taas se omaehtoinen liikunta ja sit se kuntoutus. Ku mun mielest ne pitéis olla erit et-
ta kyllahan sen omaehtosen liikunnan tavotteet vois olla vahan muualla ettd, se vois
olla enemmanki sitte ajatuksen tasolla sitd ettd se on sitd mielihyvan tuottamista ja
semmosta ilosta puuhaa, missa el valttamatta tarttis ajatella et onkse nyt niin kuntou-

tuksallista. Ja sitte kuntoutus on erikseen kuntoutusta.
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Vastagja kyseenalaistaa yleistd ndkemysta kuntoutuksesta ja lilkunnasta samana asiana. Han
vahvistaa oman ndkemyksensé painoarvoa puhumalla asiasta liikunta-alan ammattilaisen po-
sitiosta kasin. Liikunta-alan ammattilaisena hén gjattelee, ettd vammaisten ihmisten kohdalla
liikunta voi olla sellasta kuntouttavaa ja my6s toisinpdin, ettd kuntoutus voi pitéda sisdlldan
sellasia liikunnallisia juttuja. V astagjan nakemyksen mukaan omaehtoinen liikunta ja kuntou-
tus yhdistetéén aina ikéén kuin samaksi asiaks yleisissa ndkemyksissa. Vastagja on kuitenkin
eri mielta yleisen nékemyksen kanssa. Hanen mielestddn omaehtoisen litkunnan ja kuntoutuk-
sen pitais olla erit. Omaehtoisen liikunnan tavoitteet voisivat olla vahan muualla kuin sitten
kuntoutuksen. Omaehtoisen liikunnan olisi hyva olla semmosta ilosta puuhaa, missa e tarvit-
se kiinnittda huomiota litkunnan kuntoutuksellisuuteen. Kuntoutus olisi sitten puolestaan sita
vakavampaa ja tavoitteellisempaa toimintaa. Omaehtoisella litkunnalla ja kuntoutuksella voi

olla myds jonkinlainen yhteys.

Ote 37

M: Mul on ainaki se kasitys, ettd jos on vammanen ja aktiivinen liikkuja niin se voipi
olla sitte etta tarvii sitd kuntoutusta vahemman. Ettel ois, kyl se silleen kas kadessa
on niinku liikunta ja kuntoutus. Ja varsinki mulla kuka kuulun tdhan yleiseen tervey-
denhuollon kuntoutukseen. Kayn jossain x:n terveysasemalla kuntosalilla tai altaal-
la. Niin se kaikki 1&htee mun halusta toimia. En mé saa ketédan pyllyni taakse katto-

maan, etté miten pain teen niita liikkeita. ..

Vastagjan ndkemyksen mukaan aktiivinen liikunta voi vahentda vammaisen ihmisen kuntou-
tuksen tarvetta. Vammainen ihminen voi olla aktiivinen liikkuja ja tdma olis ehka myds ta-
loudellisesti kannattavinta, koska téllainen ihminen tarvitsee yhtei skunnan maksamaa kuntou-
tusta vahemman. Tassa mielessa liikunta ja kuntoutus kulkevat kasi kédessa. Vastagja itse
kuuluu tdhdn enemméan omaehtoista liikuntaa harrastavien ja sen seurauksena véhemman kun-
toutusta tarvitsevien ihmisten ryhmaan. Vastagja on aktiivinen liikkuja, joka k&y kuntosalilla
tai altaalla. Hanella kaikki 1&htee omasta halusta toimia. Vastagja e saa elka vattamétta edes
tarvitse ketéddn kattomaan tekeekd han liikkeita oikein. Itsendisen eldaman paatos ja yksinpér-
jaamisen pakko elavét vahvoina kulttuurisessa tietoi suudessamme ja korostuvat myos vastaa-
jan puheenvuorossa. Toisaalta itsendisen eldman merkitysta voi méaaritella uudella tavalla ja

néin kyseenalaistaa vahva ja perinteinen kulttuurinen nékemys.

Ote 38
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M:...Kun ajattelloo sitd, ettd se itsendisen elamisen niinku sen korostaminen etta itse
tulloo toimeen ja silleen. Niin tuli siina tavallaan mieleen semmonen, etta se pitas
téda kuntoutuskin niinku perustuu siihen, ettd se antas evéita niinku monenlaisille
vaihtoehdoille, kun ajattellee etta jos ihmisen on vaikee pyytee appuu niin sitten roh-
kasis sitdki puolta. Etta ossais niinku kayttee sitéd appuu mité on tarjolla. Etta toi-
saalta jos aattelee etta koko ajan tulloo se esille, etta itsenaisena pitas parjata ja sit-
te semmoselle ihmiselle, jolle on vaikee pyytee sité appuu niin se on vield senki jal-

keen entista vaikeempi pyytee sité appuul...

Vastagan mukaan kuntoutuksessa pitéisi olla mahdollista kiinnittéd huomiota monenlaisiin
puoliin. Vastagja kyseenal aistaa varovasti itsendisen el@amisen ja yksin parjaamisen kulttuuris-
ta paatosta ehdottamalla, ettd kuntoutuksessa annettaisiin evaita niinku monenlaisille vaihto-
ehdoille. Kuntoutuksen tavoitteena e néin ollen tarvitsisi olla ainaitsendinen eaminen, aina-
kaan siind kapeassa mielessd jossa se kulttuurisesti nayttaytyy eli itsekseen toimeen tulemise-
na. ltsekseen toimeen tulemisen korostaminen voi vaikeuttaa avun tarpeen hyvaksymista ja
avun pyytamista. Kuntoutuksessa tétakin puolta eli avun pyytamista olisi mahdollista rohkais-
ta. Itsendisessa el@maéssa e ole tarkeinté itsekseen toimeen tuleminen, vaan etté ossais niinku
kayttee sitd appuu mita on tarjolla. Korostamalla itsendista parjadmista vaikeutetaan entises-
téan niiden ihmisten edmaé, joille avun pyytaminen on jo valmiiks vaikeaa. Aineistossa on
my06s lagjemmin puhetta siitd, ettéa kuntoutuksen tavoitteet pitdisi arvioida aina yksilollisesti,
koska.. kahta samanlaista e ole...tarve on jokaisella erilainen...Tarpeiden méaarittelyssa ja
tavoitteiden asettelussa olisi hyva kuunnella kuntoutettavaa ihmista itsedan:...semmonen ko-
kemus mulla on, ettd tahan asti itse olen ollu se paras asiantuntija siina...minkalaisesta kun-
toutuksesta hyodyn... Paitsi kuntoutuksen yksilollisia hyotyjg, aineistossa arvioidaan myds

kuntoutuksen yhtei skunnallista kannattavuutta.

Ote 39

N:...Kannattaa kuntouttaa niin kauan kuin vaan ihminen haluaa kuntoutusta ja mut-
ta on sitten huomioitava viela se, etta vaikka e halua kuntoutusta niin haluaa niita
palveluita ja avustajaa ja tulkkia ja mita ndita nyt kaikkia on, avustuksia tai etuuksia.
Etta niita pitais myos saada niin kauan kuin on vaan paa pystyssa ja joku jarki luis-
taa aikuisen, niita pitais saada niin kauan, koska sekin on kunnalle etua etta vam-

mainen pysyy kuluttajana yhteiskunnassa. ..
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Vastagjan mukaan ihmisid kannattaa kuntouttaa niin kauan kuin ihminen stéa haluaa. Kannat-
tavaa olis my0s tarvittavien palveujen, avustgjien ja etuuksien antaminen my6s ilman kun-
toutusta. Kuntoutusta, palveluita ja etuuksia tulisi saada niin kauan kuin on vaan paa pystyssa
jajonkunlainen jarki luistaa. Kuntoutuksen, palveluiden ja etuuksien antamisen kannattavuut-
ta vastagja perustelee yhteiskunnallisella hyodylla Kuntoutus, palvelut ja etuudet pitavét
vammaisen ihmisen kuluttajana yhtei skunnassa, mika on eduksi kunnalle. Vastaga on omak-
sunut taloudellisen kannattavuuden térkeyden perusteluja laadittaessa. Omaehtoinen kuntou-
tus tai kuntoilu e edellytd samanlaista perustelun tarvetta kannattavuuden osalta kuin yhteis-
kunnan maksama kuntoutus....omaehtoista kuntoutusta mité& mina olen harrastanut kymmenia
vuosia, niin e se yhteiskunnalle maksa varmasti paskaakaan...Tassa puheenvuorossa koros-
tuu jaleen itsendisen parjédmisen pakko ja ihanne. Y hteiskunnan e tarvitse huolehtia eika
maksaa paskaakaan. Kuntoutuksen sisdlto ja kuntoutuksen tarpeet vaihtelevat hyvinkin paljon

jatoiveita kuntoutuksen kehittémisen suhteen on monenlaisia

Ote 40

N:...Fysioterapia on ollu tdnd paivana, jos ajattelen, ehka rittdmatonta. Niin ma
mietin, tadlla kun mé kuulen, ettd monet sanoo, etté el oo sita fysioterapiaa ollu lain-
kaan, ihmiset on selviytyny tosi hyvin, ja makin [uulin, et ma selviydyn niill& evailla.
Mutta nyt sitten kun on tullut se romahdus syysta tai toisesta johtuen, tai ehka niista
monesta yhteensattuman summana, et on ollu se riittamaton fysioterapia, on menny
ehka vahan liian lujaa niilla avuin, mitd on ollu, niin tavallaan kun se muutos on tul-
lu...niin m& kaipaisin CP-vammaisten kuntoutuspolulla semmosta tiivista seurantaa,
jotailman helposti ja&, jos el 0o sita fysioterapiaa eikd 0o hoitavaa laékaria. ..

Vastagja kokee, ettd hanen elaméassdan fysioterapia on ollut ehka riittamatonta. Han ihmette-
lee, ettd monet joilla fysioterapiaa e ole ollut lainkaan, ovat selviytyneet tosi hyvin. H&n on
my0s itse gatellut selviytyvansa vahaisen fysioterapian turvin. Vastagjan elaméassa on kuiten-
kin nyt tapahtunut romahdus syysta tai toisesta johtuen. Romahdus voi olla hénen mukaansa
my®s monen pieleen menneen asian, kuten riittdméattdman fysioterapian ja liian lujaa mene-
misen summa. Erindisten asioiden summana on tapahtunut muutos huonompaan ja jottei sel-
laista tapahtuis muille, oliss CP-vammaisten kuntoutuspolulla tarpeen olla semmosta tiivista
seurantaa. Tiivis toimintakyvyn kehittymisen seuranta edellyttéisi sdannéllista fysioterapiaa
jaltal hoitavaa ladkarid. Kuntoutuksen merkityksen havaitsee mahdollisesti vasta jonkinlaisen
romahduksen myo6ta. Kaikille téllaista romahdusta el kuitenkaan vélttamétta tule, vaan toimin-

takyky heikkenee véhitellen ja salakavalasti ja ilman kuntoutusta voi pérjata suhteellisen hy-
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vin: Olen ollut 40 vuotta ilman kuntoutusta, tassa viela porskuttelen, téssa viela aika hyvassa
kunnossa. M& olen katsonut, etta on parempi, ettd mun paassa liikkuu jotain kuin ettd mun
pikkuvarvas liikkuu oikein. Ihmisen sisdlla eli paassa liikkuvat asiat voivat korvata ulkoisessa

liikkumisessa olevat puutteet.

5.6 Kivun lisddntyminen:...pikkuhiljaa on tullu sitten naité kiputiloja enemman ja enem-
man...

Erilaiset kivut usein lisdantyvé ik&antymisen myotd Kiputilat ovat selvasti negatiivisia
ik&antymiseen liittyvid muutoksia. Kipuun liittyva puhe muodostuu nédin ollen [dhinnd ongel -
mapuheeksi. Kipuun liittyy usein my6s uupumusta. Kivun teeman kautta hahmottuva kuva
ikdantymisesta on lahempana yleisempaa kulttuurista kuvaa ikééntymisesta lisdantyvana raih-
naisuutena ja kurjuutena. Muiden teemojen eli toimintakyvyn, apuvdineiden, minakuvan,
aktiivisuuden ja kuntoutuksen kohdalla on ollut mahdollista puhua muutoksista, jolloin muu-
toksen suunta jéa avoimeks ja ndiden teemojen kautta rakentuva kuva ikdantymisesta ja
vammai suudesta muodostuu moniulotteiseks ja osin jopa ristiriitaiseksi. Kivun kohdalla ai-
neistosta & 16ydy samalla tavalla moniulotteisuutta ja ristiriitaisuutta, vaan kipu lisdantyy ja
lisdantyva kipu rgjoittaa eldmaé. Tassa aineistossa kivusta puhuvat enemman naiset kuin mie-
het, viidesta miehesta vain yks kertoo kivun kokemuksistaan lagjemmin. Varsinaisten pane-

listien viidesté naisesta nelja puhuu kivusta.

Ote4l

N:...Mut sitten se, miten se nékyy sielléd omassa elamassa ja minkalaisia tuntemuksia
se ikdantyminen aiheuttaa, niin kylldhdn omaa elamai eniten rajoittava tekija on
mulla kipu...Mulla kipua on aika monessakin paikassa. Aluks muistan sanoneeni
varmaan jo kymmenen vuotta sitten elikka reilu kakskymppisend, ettd mulla on kipee
lonkka, polvi ja nilkka, ndin ma sanoin aluks...ja sitd mé& oon nyt kymmenen vuotta
my6hemmin miettiny, kuuluuko CP-vammaisuuteen kivut...niin ma oon kokenu, etta
sité kipua on nivelissi, sitd on semmosta jonkinlaista luukipua, sit on. Lihaskipu on
mun mielestd liitoksissa spastisuuteen, et itella tulee sellasia vahan spastisuus-
kramppejakin ehka, jotka on tosi kivuliaita. Ja sit on viela tallasta hermokipua, joka
on sit selkaperaista. Eli mun lonkkakipu osoittautuikin seldsta johtuvaksi, et varmaan
se kuormittava kavely oli aiheuttanu selkéadn muutosta, joka aiheuttaa sitd hermoki-

pua, jota on melkein koko ajan.
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I kééntymisessa ikéavimpia puolia ovat erilaiset kivut. Vastagjan mukaan kipu on omaa elamaa
eniten rajoittava tekija. Kipua on monessakin paikassa ja kipua on ilmaantunut jo varhain,
reilu kakskymppisena. Vastagja pohtii kuuluvatko jatkuvat kivut jotenkin vammaisuuteen.
Kivut voivat johtua myds ikdantymisesta tai seké& vammaisuudesta etté ikéantymisesta. Vas-
tagja kokee, ettéa hanella on kipua nivelissa, lihaskipua, luukipua ja hermokipua. Kipua on
nain ollen léhes kaikkialla ja kivun syyt vaihtelevat. Kipu voi olla liitoksissa spastisuuteen eli
jonkinlaiseen lihasten jaykkyyteen. Kipu voi olla my6s selképeraista, mika puolestaan voi
johtua kuormittavan kavelyn selkéén aiheuttamista muutoksista, mitka puol estaan aiheuttavat
sitéd hermokipua, joka on lahes jatkuvaa. Kivun kautta ikdantyminen nayttaytyy kurjuutena ja
etenevana rappeutumisena, joka voi alkaa jo hyvinkin nuorella idllg, kuten vastagjalla reilu
parikymppisena. Kivulla on yhteyttd myds mielialaan.

Ote 42

N: Okei tda on kipua ja mullakin on kipuja, mutta maa olen niin pettynyt kaikkiin
la8kareihin, ettéd en halua edes ajatella sité kipua ja ohitan sen kivun mielellani. Kun
on kivun tunnetta, silloin on mieli maassa, mulla ainakin toimii se sillélailla, jos olen
virked ja pirted, ja vaikka en olisi fyysisesti virked, mutta mieleltani virked, niin mina
en gjattele kipua, se kulkee siina rinnalla elamassa, se @ paljoa haittaa, jos Siité el
valita niin kauheasti. Kyllahan mind otan sarkylaaketta, silloin talldin, valilla joka
paiva, e se paljon eldmaa haittaa. Joku muu paha midli tai ristiriita jonkun ihmisen

kanssa mua haittaa paljon enemman semmoinen.

Vastaga on samaa mieltd muiden kivusta puhuneiden panelistien kanssa siitg, etta taa on ki-
pua ja hanellakin on kipuja. Vammaisen ja ikdantyvan ihmisen elamaan ik&an kuin kuuluvat
kivut, mutta vastagja haluaa kuitenkin viela taistella kipua vastaan. Han ei halua edes ajatella
sité kipua ja ohittaa sen kivun mielelléan. Vastagia on pettynyt kaikkiin 1&aakareihin, jotka ei-
vét ole voineet hantd kivun osalta auttaa. Ainoa taistelukeino kipua vastaan on néin ollen ki-
vun huomiotta jattdminen. Kivun tunne vaikuttaa mielialaan, kun on kivun tunnetta, silloin on
mieli maassa. Kivussa on olennaisena osana juuri tunne ja henkinen puoli. Virkea ja pirtea
mieli mahdollistaa sen, ettel kipua tarvitse gatella. Kipu kulkee siina rinnalla elamassa eika
se niin paljoa haittaa, jos siitéd el valita niin kauheasti. Virkean mielen avulla kivun tunnetta
voi ainakin jossain méaarin hallita, vaikka kivun fyysinen ulottuvuus e poistuisikaan. Kivun
fyysiseen puoleen auttaa sérkylééke, jota vastagja ottaa silloin télldin, valilla joka paiva, mut-

ta se el paljon eldamai haittaa. Sarkyladkkeiden ja virkean mielen avulla voi €éa eldaméi ja
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kipua enemman elaméa voi haitata joku muu paha mieli tai rigtiriita. Kipu vaikuttaa paitsi

mielialaan myos mindkuvaan ja identiteettiin.

Ote43

N:...Ehka kipu ja uupumus nimenomaan vaikuttaa siihen, etta en ole niin tiiviissa so-
siaalisessa kanssakaymisessd ystavieni kanssa ja ihan vakisinkin entinen aktiivinen
ihminen, kun joutuu jadmaan monesta syysta neljan seindn sisalle, niin e voi olla

vaikuttamatta myos psyyken puolélle...

Vastaga epéilee, etta kipu ja uupumus vaikuttavat my6s hénen sosiaaliseen eldmaan ja kans-
sakdymiseen ystavien kanssa. Vastagjasta on kivun ja uupumuksen vuoksi tullut entinen aktii-
vinen ihminen. Kipu ja uupumus ovat merkittavia tekijoita sosiaalisen kanssakaymisen vahe-
nemiseen, mutta vastagja on joutunut jadmaan neljan seinan sislle kuitenkin monesta syysta,
el anoastaan kivun vuoksi. Neljan seinan sisélle j&@minen vaikuttaa myos psyyken puolélle.
Néin ollen kivun vaikutukset ovat pelkastéén negatiivisia ja ne ulottuvat usealle eléman osa-
auedlle.

Oted4

Nainen

Itsesséani olen huomannut toimintakyvyssani muutoksia ehka noin parin kolmen vuo-
den ajan. Nyt on tullut kipujakin. Pitemmét kavelymatkat eivat enda houkuttele niin
kuin vuosi sitten, mutta liikkua pitaa yrittéaa vaikka sitten pienella kipurajalla. Jos ja-
tan liikkumisen, tuntuu olo ja litkkuminen entista jaykemmalta. ..

Kirjoittaja on huomannut fyysisessa toimintakyvyssaan muutoksia parin kolmen vuoden ajan
ja nyt hanelle on ilmaantunut myos kipuja. Kivut vaikuttavat fyysiseen puoleen ja litkkumi-
seen helkentavasti, pitemméat kévelymatkat eivat endd houkuttele. Kivuista huolimatta on kui-
tenkin yritettéava liikkua. Vaikka liikkuminen tapahtuisi pienella kipurajalla, on se kirjoittajan
mukaan hanelle kuitenkin vattamatonta Ilman liikuntaa tuntuu olo entista jaykemmalta. Lii-
kunnan ja kivun valinen yhteys kulkee molempiin suuntiin. [Iman liikuntaa kivut pahenevat,
mutta ...ajoittaiset kiputilat voivat estda omaehtoisen litkunnan, josta on helposti seurauksena
kunnon repsahtaminen, hyvinkin nopeasti... Aineistossa pyritéan |6ytamaan syita kivuille ja

keinoja niiden lievittdmiseksi.

Ote 45
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Mies

...Ensmmaiset selkedt kivut minulle tuli kuvaan 42-vuotiaana, minka jalkeen kivut
ovat lisdantyneet jaadakseen jokapaivaisiksi. Kulumat niska- ja alaselkanikamissa
tulivat elamaani, kuvissa oli nahtavissa ongelmat, jotka sitten ovat lisdantyneet vii-
meisen kymmenen vuoden aikana. Syita voidaan tietysti hakea myos, ehka huojuva
kavelytyyli on tehnyt tehtdvansa, samoin akkinéiset kaatuilut, paatetyo, huulioluvun
myota tulleet niska-hartija-kireydet jne...

Kirjoittaja on havainnut ensimmaiset selkedt kivut 42-vuotiaana. Jonkinlainen ikdantyminen
ja siithen liittyvat muutokset ovat ilmaantuneet tuolloin ja sen jalkeen kivut ovat lisdantyneet
missa. Ongelmat olivat ndhtavissa ja ne ovat, vain lisééntynet viimeisen kymmenen vuoden
aikana. Kirjoittgja hakee syita fyysisille ongelmilleen, jotka aiheuttavat jatkuvaa kipua. Mah-
dollisiks syiks kirjoittgja arvelee huojuvaa kavel ytyylig, kaatuiluja, péétetyotéd ja huuliolukua.
Kirjoittaja pohtii kipua l18hinn& sen fyysisen ulottuvuuden kautta ja pyrkii 10ytamaan loogisia
syy-seuraus -suhteita. Han pyrkii vakuuttamaan lukijan loogisesti etenevalla kerronnalla, jossa
e juurikaan tunteilla. Hanen tarinansa kuitenkin jatkuu ja pari kuukautta myhemmin han

Kirjoittaa myG6s kivun muista ul ottuvuuksista.

Ote 46

Mies

...Elakkeelle siirtyessani eléttelin taas helpotusta kipuihini, kun voisin harrastaa lii-
kuntaa enemman. Turha luulo sekin, kivut pikemminkin lisdéntyivat, olin yha enem-
man kipujeni orja, ladketta aloin sytda yha enemman. Tana talvena olen kokeillut
toista ladketta, mutta sité pitda popsia 3 kertaa 2 taplua vrk:ssa. Ei sita tule otettua
niin sdanndllisesti kuitenkaan ja aamulla liian pitka tauko |a8kkeesta nosti kivut aa-
mulla paalle. Pari kolme péivaa pystyn ottamaan tata toista kipuladkettd, minka jal-
keen minun on pakko siirtya ketoriiniin takaisin. Ketoriini on siina mielessa helppo
|a8ke, koska sen vaikutus on vuorokausi. Se vie kipuni todella pois, el kuitenkaan lo-
pullisesti. Kylla ne kulumat alaselassa ja niskanikamissa ovat sitd luokkaa etté en
paase kivuistani koskaan pois enaa, valitettavasti...

Kirjoittgja on odottanut helpotusta kipuihin eldkkeelle siirtymisen my6ta, koska silloin hénel-
la olis aikaa harrastaa liikuntaa enemméan. Tama on kuitenkin osoittautunut todellisessa €&

massa turhaksi luuloksi ja kivut ovat enemminkin vain lisdantyneet. Kirjoittaja kokee olevan-
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sa yha enemman kipujensa orja. Orja-sanalla on hyvin vahva negatiivinen savy. Orja e pysty
olemaan itsendinen ja aktiivinen elkd paattamaan omista asioista. Kirjoittgjan kipujen orjuutta
vahentavét |a8kkeet, joita hén on alkanut sydda yha enemman. Han on kokeillut erilaisia 188k-
keitd, joista toista pitéa ottaa useammin ja sdanndllisesti. Saanndllisyys ladkityksessa on toi-
senlaista orjuutta, jota vastaan kirjoittgja jollain tavalla taistelee kun hanella el tule otettua
|a8ketta sdannollisesti. Han voi ottaa tata toista kipuladkettd vahan ailkaa, mutta sitten on
pakko siirtya tuttuun ja helppoon |88kkeeseen. Tama |a&ke vie kivut todella pois. Ladke on
aktiivinen kipujen orjuuden vahentgd, mutta e sen lopullinen poistgja. Kirjoittaja el paase
kivuistaan koskaan pois enda. Kivut johtuvat kulumista, jotka eivét ian myota ainakaan para
ne. Kivut orjuuttavat ja tuhoavat toiveikkuutta. L88kkeet ovat ainoita, jotka vahan tuovat hel-
potusta elaméan. Aineistossa on myds l&8kkeisiin kielteisemmin suhtautuvia kirjoituksia
L d8kkeita pyritdan kayttdmaan mahdollisimman vahan ja |6ytamaan vaihtoehtoja niille, kuten
venyttely ja kavely:...sitten kun paasee liikkeelle niin ” ruoto” kummasti vetristyy. Liikunta
tuo helpotusta vaivoihin ainakin joilla kuilla.

74



6 JOHTOPAATOKSET

Pro gradu —tutkielmassani olen etsinyt vastausta seuraaviin kysymyksiin: Mita lapsuudesta
asti vammaiset ihmiset kertovat ikdantymisesta ja vammaisuudesta? Millaisia ika&antymiseen
ja vammaisuuteen liittyvia muutoksia elamankulussa tapahtuu? ja Millaisks ilmi6iks ik&an-
tyminen ja vammaisuus lapsuudesta asti vammaisten ihmisten puheessa rakentuvat? Aineisto,
jolla olen pyrkinyt kysymyksiin vastaamaan pitéa sisdlaan Invalidiliiton CP-vammaisten ai-
kuisten hyvinvointi ja kuntoutus elamankaarella —projektin puitteissa pidetyt kolme kahden
paivan mittaista paneelikeskustelua ja séhkopostikeskustelut gjalta marraskuu 2008 — helmi-
kuu 2009. Molemmissa keskusteluissa on ollut mukana samat Invalidiliiton projektin valitse-
mat keskustelijat eli panelistit, joita on yhteensa kymmenen henkil6g, viis naista ja viisi
miestd. Pandistit ovat |ahinnad fyysisesti vammaisia ihmisid, jotka ovat eldneet vammansa
kanssa melkein koko elamansa. Vaikka olenkin tutkimuskysymyksessa nimennyt tutkittavani
lagjasti 1apsuudesta asti vammaisiksi ihmisiksi, eivét tutkittavani edusta koko kyseista ihmis-
ryhmég, silla lapsuudesta asti vammaisten ihmisten joukko on luultavasti yhtd moninainen
kuin mika tahansa muu ihmisjoukko. Néin ollen tutkimukseni tulokset elvét ole yleistettévissa
lagjempaan joukkoon. Tutkittavani voidaan nahda lievasti tai keskivaikeasti vammaisina ja
aktiivisina osallistujina niin sanotusti hyvaosaisina vammaising, joilla on halua ja mahdolli-
suutta vaikuttaa monenlaisiin asioihin. Toisadta heidat voidaan katsoa my0s tietylla tavalla
vdliinputogjiksi, jotka eivat vattamatta kuulu selkessti vailkeavammaisten ihmisten eivatka
mydskaén niin sanotusti terveiden ihmisten joukkoon. He joutuvat kamppailemaan ja taiste-
lemaan erilaisista oikeuksista, palveluista, etuuksista, identiteetistdan ja kategorioihin kuulu-
misesta.

Aineisto on syntynyt minusta eli tutkijasta riippumatta. En ole itse henkil 6kohtai sesti tavannut
tutkittavia enka ole mydskaan osallistunut keskusteluihin. Olen tehnyt tulkintani aineistosta
pelkan tekstin turvin ja nain ollen en ole itse keskustelutilanteissa ollut vuorovaikutuksessa
rakentamassa tutkittavien kanssa tutkimiani ilmigita. Téalainen ulkopuolisuus e kuitenkaan
tee tutkimuksestani objektiivista, vaan aineiston tulkintaan ovat vaikuttaneet omat aiemmat
kokemukseni, nékemykseni ja arvoni. Ulkopuolisuus on ehk& jossain méaarin mahdollistanut
asioiden tarkastelun kriittisemmin ja analyyttisesmmin. Toisaalta ulkopuolisuus ja se etten
omaa kokemusta tutkimistani ilmidistd, ovat jattaneet aineiston analyysini osin melko varo-

vaiseks japinnaliseks.

75



Tutkimuksen metodologisia vaintoja ovat sosiaalinen konstruktionismi ja postmoderni tie-
donkasitys. Valinta sopii aineistoon, jossa todellisuudet rakentuvat moninaisiks ja ristiriitai-
siksi. Varsinaisena aineiston analyysimenetelméana on sovellettu diskurssianalyysi, jota on
ehka luontevampaa nimittda diskurssianalyyttiseksi |ahestymistavaksi, jossa on keskitytty
merkityksiin kulttuurisella jatkumolla. Olen nadhnyt mielekkddksi etsia ensin vastauksia mita -
kysymyksiin ja jattanyt véhemmalla miten —kysymysten esittdmisen. Pro gradu —tutkielmani
aihe on hyvin vahan tutkittu ja myods taman vuoksi olen kokenut tarpeelliseksi etsid vastauksia
mitd —kysymyksiin, koska ensin on kiinnostavampaa perehtya millaisista ilmidista on kyse ja
vasta jonkinlaisen kéasityksen muodostumisen jalkeen on mahdollista selvittéa myos sitd, mi-
ten ilmiot rakennetaan. Taman aineiston ja siita tekemieni tulkintojen perusteella olen kuvan-
nut lapsuudesta asti vammaisten ihmisten ikdantymista ja vammaisuutta kuuden muutoksen
kautta. Muutoksia ovat: 1) toimintakyvyn muuttuminen 2) avun ja apuvalineiden tarpeiden
muuttuminen 3) mindkuvan muuttuminen 4) aktiivisuuden ja osallistumisen muuttuminen 5)
kuntoutustarpeen muuttuminen ja 6) kivun lisdantyminen. Muutoksista toimintakyky, apuvé-
lineet, mindkuva ja kipu keskittyvét selkedmmin ik&&ntymiseen liittyviin muutoksiin ja aktii-
visuus ja kuntoutus kytkeytyvat enemman vammaisuuteen ja ovat luonteeltaan ehka poliitti-

sempia jakriittisempia kuin muut analyysin luvut.

Tutkielmassani ikéntyminen nadyttaytyy padosin kokemuksellisena ilmitng, joka el ole juuri-
kaan sidoksi ssa kronol ogiseen ik&an. 1k&antyminen ja vammaisuus kytkeytyvét toisiinsa, mut-
ta tdman aineiston perusteella en osaa sanoa eroaako lapsuudesta asti vammaisten ihmisten
ik&&ntyminen niin sanotusta tavallisesta ik&antymisesta tai ik&antymisen my6ta tapahtuneesta
vammautumisesta. Vertailtavuus edellyttéisi lagjempaa ja monipuolisempaa aineistoa. Mark
Priestleyn (2003) mukaan vanhoja ihmisig, joilla on ruumiillisia vammoja, e pideta valtta
métta samalla tavalla vammaisina kuin lapsia, nuoria ja tydikaisid. Priestleyn mukaan seka
vammaiset ettd ikaantyneet ihmiset on vapautettu aikuismarkkinoiltaja tésté on ollut seurauk-
sena ik&antyvien ja vammaisten pakotettu riippuvuus vammattomasta aikuisesta tyovoimasta.
Na&in ollen seka ikdantyneita ettd vammaisia ihmisia voidaan kulttuurisesti pitéa ei-aikuisina
toisina. (kts. luku 3.1) Taman aineiston perusteella lapsuudesta asti vammaiset ikaantyvéat
ihmiset elvét kuitenkaan méérity ei-aikuisinatoisina. Aineiston ihmiset ovat 1&hinna fyysisesti
vammaisia ja osa ndkee itsensd myos lievasti vammaisena, mika e ehka vie aikuisuutta sa-
malla tavalla kuin mahdollisesti toisenlaiset vammat, kuten kehitysvamma. Aineistossa puhu-
taankin sekundavammaisuudesta, milla tarkoitetaan, ettei olla ihan oikeasti vaikeavammaisia.
Sekundavammaisuus voidaan ndhda seka myonteisena etta kielteisena ilmiona. Toisaalta se-

kundavammaisuus mahdollistaa erilaiset identiteetit ja roolit, mutta toisaalta se on myG6s vé-
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hemman uskottavaa tai méadrittelemétontd vammaisuutta, jolloin joutuu taistelemaan oikeuk-
sistaan johonkin ja kuulumisestaan jonnekin. Myd6s ikééntymisen osalta tutkittavat ovat vida
tietyssd mielessa varhai sessa vaiheessa ja kun jarki toimii normaalisti, e ikaantymisen osalta-
kaan tavallaan poistuta aikuismarkkinoilta. Tutkittavat ovat myos hyvin aktiivisia ja heilld on
halua ja mahdollisuutta vaikuttaa asioihin ja myds tdma piirre tukee heidan aikuisiksi maarit-
tymistd. Toisadlta osa tutkittavista tarvitsee apua ja apuvalineitd, joiden voidaan perinteisen
kulttuurisen ndkemyksen mukaisesti ndhda uhkaavan itsendisyytta ja samalla mahdollisesti
my06s aikuisuutta. Aineistossa tété perinteista kulttuurista nékemysta ainakin osittain vastuste-
taan ja apuvdlineet ja apu ndhdaén ennemmin itsendisyyden ja toimimisen mahdollistgiina

kuin niitéa rgjoittavina, vaikka myads ristiriitaisempaa nékemysta aineistosta | Oytyy.

Olen pyrkinyt tarkastelemaan lapsuudesta asti vammaisten ihmisten ik&éntymista eldmanku-
lullisesta nékdkulmasta késin. Elamankulun ndkokulma jaa téssa kuitenkin melko pintapuoli-
seks ja olenkin tormannyt Stephen Katzin (2005) mainitsemaan elamankulun tutkijoiden yh-
teiseen ongelmaan, mika liittyy siihen, kuinka tuottaa e @mankulun mallga, kun ikééntymis-
prosessilla e ole vain yhté kehityksellisté logiikkaa. Nakokulmasta riippumatta aina |6ytyy
enemman vaihtelevuutta kuin yhtendisyyttd, enemman ristiriitoja kuin varmuutta. (kts. luku
3.2) Katzin ndkemys pétee my0ds tassa tutkimuksessa. Taman aineiston perusteella ikaanty-
misprosessit ovat sen verran vahteleviajaristiriitaisia ettei niistd voi muodostaa minkaanlais-
ta eldmankulun mallia. Talainen tehtdva edellyttéisi lagjempaa ja monin eri tavoin tuotettua

aineistoa.

Esther Boylanin (1991) mukaan ik&&ntymisen mukanaan tuoma toimintakyvyn heikentyminen
voi vamman vuoks olla entista vakavampaa. Kun valmiiks rgjoittunut kapasiteetti vahenee
ian myo6td, on saavutettu itsendisyyden taso vaarassa. (kts. luku 3.3) Taman tutkimuksen ai-
neiston voi sanoa tukevan Boylanin ndkemyksia siita, etta erilaiset ikdantymiseen liittyvét
ongelmat vaikuttavat |apsesta asti vammaisiin ihmisiin varhaisemmassa vaiheessa ja voimak-
kaammin kuin niin sanotusti tavallisilla tai terveillda ihmisilla. Ongelmat liittyvét ehké ensisi-
jaisesti fyysiseen puoleen, mutta fyysisen heikentymisen ja kivun myota myds muut eléaman
osa-alueet, kuten sosiaalinen kanssakayminen voi vahentya. Fyysinen heikentyminen voi vai-
kuttaa my0s mielialaa laskevasti ja alentunut mieliala mahdollisesti huonontaa fyysista oloa
entisestéan. Fyysisten ik&antymismuutosten aiempi ilmaantuminen voi my6s tarkoittaa, etté
vammaiset ihmiset eéavét ikaéntymisen vaihetta kauemmin kuin niin sanottu normaalivaesto.
Taman aineiston perusteella tétd el kuitenkaan voida milléan tavalla varmasti osoittaa. Tassa
kin olisi siisjélleen jatkotutkimuksen paikka.
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Angela Dew, Gwynnyth Llewellyn ja Jessica Gormanin (2006) tutkimus kehitysvammaisten
nai sten ikaantymisesta Australiassa osoitti sinnikkyyden olevan varsin keskeinen tekija tutkit-
tujen naisten hyvassa ikaantymisessa. Tassa australialai stutkimuksessa ikdantyminen nayttay-
tyi varsin myonteisend asiana ja osalle naisista elama oli vanhempana jopa parempaa kuin
nuorempana liséantyneen autonomian vuoksi. (kts. luku 3.3) Oman tutkielmani aineiston pe-
rusteella fyysisesti vammaisten ihmisten ikdantyminen el ndyta niin valoisalta ja myonteiselta
kuin kehitysvammaisten naisten ikééntyminen. Fyysisesti vammaisten ihmisten kohdalla fyy-
siset rgjoitteet ja niiden myota lisdantyva avun ja apuvédineiden tarve luovat haasteita itsendi-
vdlineet ja ulkopuolinen apu itsemadraamisen ja itsendisen elamisen valineind ja mahdollista-
jina eika sita uhkaavina tekijéind. Australialaistutkimuksessa korostunut sinnikkyys nakyy
mielestani selvasti myods tdman tutkimuksen aineistossa. Sinnikkyys, aktiivisuus, taistelu ja
ponnistelu vaikuttavat keskeisiltd eaméid eteenpdin vievilta tekijoiltd vammaisten ihmisten
el8massa.

Tracie C. Harrison ja Alexa Stuifbergen (2005) tutkimuksessa selvitettiin amerikkal aisten
lapsena vammautuneiden naisten kokemuksia ikééntymisesta ja el@mankulusta. (kts. luku 3.3)
Tutkimus on seké aiheeltaan etta asetelmaltaan 1&himpana omaa tutkimustani. Loysin tamén
tutkimuksen vasta kun olin jo tehnyt oman anayysini ja huomasin riemukseni niissa paljon
samankaltaisia asioita. Harrisonin ja Stuifbergen tutkimus on eldméankulun nakdkulmaltaan
lagjempi ja aineistoltaan kattavampi kuin oma pro gradu —tutkielmani. Harrisonin ja Stuifber-
gen tutkimuksessa tarkastellaan kaikkia el@manvaiheita lapsuudesta myéhempaan aikuisuu-
teen ta nykyhetkeen ja jokaisessa el@manvaiheessa analysoidaan tarkemmin kyseiselle vai-
heelle keskeisia teemoja. Oma tutkielmani keskittyy elamanvaiheista |ahinnd nykyhetkeen,

mutta jonkin verran my6s |8himenneessa ilmeneviin muutoksiin ja ennakoituun tulevaan.

Harrisonin ja Stuifbergen tutkimuksen keskeisien teemojen analyysista tunnistin useitakin
omassa aineistossani mainittuja asioita, jotka eivét kuitenkaan kaikki ole olleet varsinaisen
analyysin kohteena. Y hteisend tekijana tutkimuksien aineistojen ihmisten kohdalla voidaan
nahda tietynlaisen erityisen paikan ottaminen maailmassa, mika liittyy ehka ruumiilliseen
erilaisuuteen. Mielenkiintoinen yhtenevaisyys oli myds se, etta viimeistdan keski-idssa tutkit-
taville alkoi ilmaantua erilaisia fyysisia ongelmia, kipua ja uupumusta. Kivun ja uupumuksen
iIImi6 nayttaytyi omassa tutkimuksessani enemman naisisena ilmiona. Miehista vain yksi pu-
hui kivusta. Tdmakin voi viitata siihen, ettd ik&ntymisen kokemukset voisivat osoittautua
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hyvin erilaisiksi naisten ja miesten osalta, jos aihetta tutkittaisiin suuremmilla aineistolla ja
erilaisillamenetelmill& Toisadta téhan voivat vaikuttaa myos kulttuuriset kasitykset siité, etta
miehet elvét julkisesti valita vaivojaan. Aineistostani on |6ydettévissa my6s muita Harrisonin
ja Stuifbergen tutkimuksen tuloksista, kuten se, etté ruumiin tarpeisiin vastaaminen edellyttéa
sosiaalisten aktiviteettien vdhentamistd, avun vastaanottamisen liséamista ja apuvélineiden
kayton lisééntymista. Erityisen selkedsti nama asiat tulevat esille aineistossani yhden naisen
osalta. Muuten aineistossani esiintyy kuitenkin hyvin paljon vaihtelua edell& mainittujen asi-
oiden osalta, eika niita voida siten pitéa taman tutkimuksen varsinaisina tuloksina. Amerikka-
laistutkimuksessa identiteettia tukevien aktiviteettien véheneminen ja apuvélineiden kaytté-
minen uhkasivat naisten kasitysta itsestddn. Oman tutkimukseni aineistossa uhka itsenaisyy-
delle e ollut selkeda ja tdlaista yleista kulttuurista kasitysta jopa vastustettiin ja apuvdinei-
den néhtiin jopa vahvistavan identiteettid, mutta tastakin asiasta aineistossa on monenlaisia ja
rigtiriitaisia nakemyksia. Kaiken kaikkiaan vammaisuuden ja ikdantymisen tutkimuksessa
kannattais mahdollisesti hyodyntd& sukupuolisensitiivisempaa otetta kuin mihin olen tassa
pro gradu —tutkielmassa kyennyt. Tutkielmani aineiston perusteella olen kuitenkin samoilla
linjoilla Harrisonin ja Stuifbergen nékemysten kanssa siitg, etta ikééntymisen mydéta tulevat
muutokset vaativat ainakin jossain médarin kohdistamaan huomiota olemassa olon fyysiseen

puoleen ja ruumiillisuuteen.

Jyrki Jyrkdman (2007) mukaan Suomen vanhuspolitiikan peruslinjaksi on valittu ikééntyvien
ihmisten asuminen kotonaan niin pitkdan kuin mahdollista. Tassé onnistuminen riippuu kui-
tenkin hyvin paljon ik&antyneiden ihmisten toimintakyvysta eli ihmisten kyvysta selviytya
ik&antyessaan arjen askareistajatoiminnoista. (kts. luku 3.4) Fyysinen toimintakyky on tdman
sessa ja vammaisuudessa. Fyysinen toimintakyky mahdollistaa ja on ainakin osittain edelly-
tyksend muiden toimintakyvyn ulottuvuuksien toteutumiselle. Toimintakyky on yhteydessa
my06s apuvélineiden ja avun tarpeisiin ja niilla olemassa ol evaa toimintakykya voidaan jossain
maarin sdilyttéa ja yllapitda. Toimintakyky on myods yhteydessd mindkuvaan seka aktiivisuu-
teen ja osallistumiseen. Toimintakyky maarittéd myos kuntoutuksen tarvetta ja sen saamista.
Toimintakyky vaikuttaa osittain myos kipuun ja kaiken kaikkiaan sen merkitys on hyvin suuri
sekda ikaantymisessa etta vammaisuudessa. Toimintakyvyn séilymisen edellytykset eivat kui-
tenkaan ole pelkastéan ikaantyvan ja vammaisen ihmisen omissa kasissa ja jaloissa, vaan nii-

hin voidaan vaikuttaa my6s yhtei skunnallisesti, kulttuurisesti ja ymparist6d muokkaamalla.
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V ammai suuden tutkiminen méarittyy helposti erilaisuuden, poikkeavuuden, toiseuden, syrjay-
tymisen ja marginaalisuuden késitteiden kautta ja néin ollen tutkimuksella voidaan entisestéan
vahvistaa néita ilmion puolia (kts. luku 2.2). Erityisesti poikkeavuus ja syrjéytyminen ovat
kasitteina hyvin negatiivisia jaleimaavia. Erilaisuus, toiseus ja marginaalisuus ovat kasitteina
puolestaan ristiriitaisempia. Aineistossa on puhetta |éhes kaikista ndistéa kasitteista ja olenkin
pyrkinyt analyysissani tuomaan esille aineiston moninaisuutta ja ristiriitaisuutta osin myos
néiden kasitteiden avulla. Erilaisuus voidaan ndhda seké kielteisena etta myonteisend ja tassa
aineistossakin se nayttaytyy ristiriitaisena. Erilaisuutta myos kyseenalaistetaan puhumalla
ainutlaatuisuudesta. Poikkeavuus mainitaan myds, mutta positiivisena niin, ettd ihminen on
huomannut, ettei ole poikkeava yksild, vaan muillakin on samanlaisia ongelmia. Myads syrjay-
tyminen mainitaan aineistossa. Toiseus on kuitenkin erityisesti mindkuvaa pohdittaessa |ahes
valttamaton kasite. |hminen méaarittéd omaa paikkaansa ja identiteettiddn suhteessa toisiin
ihmisiin. Toisia téssé aineistossa ovat ainakin niin sanotut terveet ja tavalliset, mutta identi-
teettid rakennetaan myds suhteessa vailkeammin ja "oikeasti” vammaisiin ihmisiin. Tall6in
lievasti tai keskivaikeasti vammaisten tutkittavien identiteetti rakentuu epamaaraisemmin,
esimerkiksi sekundavammaisen tai vaihtoehtovammaisen identiteetiksi. Marginaalisuudesta ei
aineistossa juurikaan ole puhetta, mikavoi johtua siit, ettéd kasite ei ole kovin yleinen jaluon-
teva tavallisessa puheessa ja keskustelussa. Nain ollen en itsekdan koe tutkineeni marginaali-
suutta. Kaiken kaikkiaan néen tutkimukseni paikantuvan vain pienelta osin ndiden vammais-
tutkimuksessa jossain maarin perinteiseksi muodostuneiden kasitteiden kautta. Aineisto on
antanut mahdollisuuden tulkita ikééntymista ja vammaisuutta monenlaisten sanojen ja kasit-

moniul ottei suutta ja ristiriitai suutta.

Mark Priestleyn (2003) mukaan vammaisuuden kokemus voi olla hyvin erilainen miehille ja
naisille, erilaisa vammoja omaaville ihmisille ja eri etniset taustat omaaville henkildille.
Vammaisuuden merkitys riippuu myos iastd ja elamanvaiheesta. (kts. luku 3.2) Tdmén ainels-
ton perusteella on mahdollista tehdé jonkinlainen tulkinta vain néiden kymmenen lapsuudesta
asti vammaisena elaneiden ihmisten ikdantymisesté ja vammaisuudesta. Tutkittavien ikdja-
kauma on melko suuri, joten ikdantymisen vaiheet samoin kuin eldmanvaiheet vaihtelevat.
Néan ollen vammaisuuden kokemus ja merkitys nayttéytyy aneistossa vaihtelevana. Myds
saman ihmisen kokemus vammaisuudestaan vaihtelee e @amankulusta ja tilanteesta riippuen.
Taman aineiston perusteella olisi voinut olla mahdollista havaita jonkinlaisia sukupuolten
valisia eroja vammaisuuden kokemisessa, koska panelisteista puolet oli naisia ja puolet mie-
hia. En kuitenkaan onnistunut néité sukupuolten valisia erojajuurikaan |6ytdmaén ja siellakin
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missa niitd havaitsin, en voi sanoa eron johtuvan varmasti sukupuolesta. Nain pienessi aineis-
tossa ero voi olla myds yksildllista ja persoonakohtaista vaihtelua, joka el sindnsa liity suku-
puoleen. Jatkossa olisikin mielenkiintoista tutkia eroja vammai suuden kokemuksessa ja ikéén-
tymisessd sukupuolten vélilla, erilaisia vammoja omaavien vdlilla tai eri eldmanvaiheessa

olevien vdilla

Tutkielmani aineistossa vammaisuus néyttéytyy osin vammaisuuden sosiaalisen mallin mu-
kaisena ympériston rakentamana ja tuottamana tilana, jota on mahdollista vahentda ympéris-
téa ja asenteita muuttamalla ja muokkaamalla. Vammaisuuden sosiaalinen malli korostuu
erityisesti silloin kun puhujat pyrkivét rakentamaan kaikille vammaisille yhteista identiteettia
N&ama retoriset puheenvuorot on ehké suunnattu tietyille yleisoille ja myds Invalidiliiton pro-
jektin omat tavoitteet kannustavat ja houkuttelevat téllaisen poliittissmman kannanoton muo-
dostamista. Puhuessaan omista kokemuksista tutkittavat kuitenkin rakentavat vammaisuutta
my06s yksilollisen mallin mukaisena henkil 6kohtai sena ominaisuutena. Vammaisuus on Siis
toisaalta erilaisuutta ja ainutlaatuisuutta ja kahta samanlaista vammaista ihmista el ole, mutta
toisaalta vammaiset ihmiset omaavat myos jonkinlaisen yhteisen sosiaalisen identiteetin ja
taisteluntahdon. Deborah Marks (2001) kiteyttéa asian hyvin kirjoittamalla, etta vammaisilla
ihmisilla on lopulta moninaisia sosiaadlisia ja kulttuurisia identiteettejd, kuten muillakin, jotka
kuuluvat eri yhteisdihin. Myds Colin Barnes, Geof Mercer ja Tom Shakespeare (1999) néke-
vét, ettd vammaisuutta ei tarvitse pitéd valttamatta pysyvana positiona, vaan ikdan kuin urana,
johon vaikuttavat henkil6kohtaisten ja sosiaalisten olosuhteiden muutokset. Nain ollen vam-
maisuus el ole yksi ja pysyva, vaan moninainen ja muuttuvatilajailmid, johon sisdltyy myds

erilaisiaroolga.

Pro gradu —tutkielman tekemisen mydota on lopulta tuloksena enemman kysymyksia kuin vas-
tauksia, enemman epavarmuutta kuin varmuutta. Vammaisten ihmisten ikaantymista tulis
tutkia vield monella tavalla ja erilaisilla aineistoilla, jotta kuva vammaisten ihmisten ikéanty-
misesta hahmottuisi ja tdydentyisi. Vammaisten ihmisten ikdantymisen hahmottaminen ja
ymmartaminen edellyttda kuitenkin néiden ihmisten oman danen kuulumista kaikenlaisissa
tutkimuksissa. Téssa tutkielmassa ikaantyminen on ymmarretty hyvin lagjasti ja sen tutkimi-
sessa on keskitytty e@mankulussa ilmeneviin muutoksiin, jotka tutkittavat itse tai ympéaristo
tulkitsevat ikdantymismuutoksiksi. Tavoitteenani on ollut ikdantyvien lapsesta asti vammais-
ten ihmisten omien kokemusten esiintuominen seka ikaéntymisen ettéd vammaisuuden osalta.
Tassa tehtavassa onnistumista on kuitenkin vaikea osoittaa, silla toisen kokemuksen tavoitta-

misesta e ole koskaan takeita. Tehtdvan vaativuutta liséd myos se, etten itse vield omaa ko-
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kemusta tutkimistani ilmi6istd. Tutkimusprosessin my6ta olen kuitenkin tiedostanut parem-
min my6s omalta kohdalta sen, etta kuka tahansa voi vammautua koska tahansa. Joka tapauk-
sessa olen yrittanyt esittéa perustellun tulkinnan tutkittavien puheessa ja vuorovakutuksessa
rakentamista ja valittamista kokemuksista ja pyrkinyt nain antamaan é&nen vammaisille ihmi-
sille itselleen. Ik&&ntyminen ja vammaisuus nayttaytyvét tutkielmani perusteella moniulottei-
Sina, muuttuvina ja ristiriitaisinakin ilmiéind. Monenlaisista ikdantymisen ja vammaisuuden
ongelmallisista ulottuvuuksista huolimatta, ilmi6t elvét nayttdydy pelkkana ongelmapuheena,
vaan ennemminkin muutospuheena, jolloin muutokset voidaan néhda ja tulkita myos positii-
visiksi. Muutospuheeseen sisdltyy enemman toivoa ja mahdollisuuksia kuin ongelmapuhee-
seen. Toivon ja mahdollisuuden olemassa olo voivat auttaa myds ratkaisujen etsimisessa ja

|Oytamisessa
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LIITE 1 CP-vammaisten aikuisten hyvinvointi ja kuntoutus elaménkaarella —projekti
2007 — 2010

Invalidiliitto Ry:n hallinnoiman projektin tarkoituksena on lisété tietoi suutta CP-vammaisten
nuorten ja aikuisten tuen tarpeista, ammatillisten suunnitelmien ja reittien haasteista, kuntou-
tuspolusta ja ikdantymisen tuomista haasteista. Projektin tavoitteena on kehittda erilaisia oh-
jautumismalleja kuntoutukseen, minka turvin CP-vammaisten nuorten, aikuisten ja ikaanty-
neiden hyvinvointi ja toimintakyky voidaan turvata el@man eri vaiheissa. Projekti jakautuu
kolmeen osahankkeeseen, joita ovat 1) peruskoulusta jatkokoulutukseen 2) CP-vammaisten
1.osahankkeen tavoitteena on kehittda ohjausmalli peruskoulusta jatkokoulutuksen siirtyméa-
vai heeseen, tukea koulujen opintojen ohjausta ja nuorten ammatillisten opintojen suunnittelua
seka tutkia CP-vammaisten nuorten tyo- ja toimintakykya yksilollisesti ja moniammatillisesti.
2.0sahankkeen tavoitteena on koota CP-vammaisten aikuisten kokemusasiantuntemusta el&
mankulun tarinoillaja paneeliryhman keskusteluilla. Tavoitteena on myos kehittééa kuntoutuk-
sen polkumallia ja asiakkaan kuntoutusprosessia seké toimivia esimerkkeja CP-vammaisten
aikuisten kuntoutussuunnitelmiksi terveydenhuollon avuksi. 2.0sahankkeessa kootaan ammat-
tiryhmien asiantuntemusta, lisitdan verkostoitumista ja jarjestetéan ammattilaisten tyokoko-
uksia. Tavoitteena on vaikuttaa myds terveydenhuollon ja kuntoutuksen ammattilaisten tay-
dennyskoulutukseen ja CP-vammaisten aikuisten kuntoutusta koskevan asiantuntemuksen
sijoittumiseen uusissa palvelurakenteissa. 3. osahankkeen tavoitteena on liséata tietdmysta CP-
vamman ja ikaantymisen yhteisvaikutuksesta, koota kirjallisuuskatsaus jo olemassa olevasta
tutkimustiedosta, tehda selvitys ikdantyneiden CP-vammaisten ihmisten eldmantilanteesta ja
lisdta ikaéntymista koskevaa tietoa hyvaan kuntoutuskdytantoon. (Invalidiliitto, projektin esi-
telehtinen.)



