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Tassd pro gradu -tutkielmassa tarkoitukseni on ollut selvittéé ja tarkastella sairaiden ja vammaisten
henkil6iden seki heidén Idheistensd kokemuksia viliinputoamisesta. Mité véliinputoaminen on, misti

se johtuu ja mit sille voitaisiin tehdd? Viliinputoamisen mairittely on keskeinen osa tutkielmaani.

Tutkimuksen aineisto koostuu 27:std yhteiskunnallisesta tietoarkistosta saadusta kirjoituksesta, jotka
lahetettiin Arkipdivin kokemuksia koyhyydestd -kirjoituskilpailuun 2006. Teksteistd 19 késittelee kir-
joittajan omaa sairautta tai vammaa, kahdeksan tekstid kuvailee kokonaan tai osittain omaisen sai-
rautta ja sen vaikutusta perheen arkeen. Tutkimus edustaa laadullista tutkimusta ja aineistoa ldhesty-
tadn sisdllonanalyyttisesti. Teksteja tarkastellaan narratiiveina retorisia strategioita hyodyntien. Kes-
keiseen asemaan tutkimuksessa nousee teemoittelu. Aineiston analyysisséd on kdytetty laadullisen tut-

kimusaineiston analyysin apuvélineeksi kehitettyd ATLAS.ti -tietokoneohjelmaa.

Analyysissd muodostui kolme aineistoa kantavaa teemaa; koettu ja kerrottu huono-osaisuus, koke-
mukset palvelujdrjestelmaistd ja selviytymisstrategiat. Teemoja voi tarkastella kolmesta eri ndkodkul-
masta késin. Viliinputoaminen voi olla tila, tilanne tai tyontekijén aktiivista toimijuutta ja kohtuutto-

muuden kokemus sitoo ndmai viliinputoamiset kokemuksellisesti yhteen.

Monilta osin tutkimus vahvistaa aikaisempia tutkimuksia ja niiden tuloksia. Ohjauksen ja neuvonnan

puute nayttaytyvat keskeisind viliinputoamiseen johtavina syini.
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This study seeks to answer questions concerning “falling through the cracks.” What does it mean to
“fall through the cracks,” what causes it to happen, and what can we do about it? Defining “falling

through the cracks” is central to my thesis.

This study is based on 26 essays that were collected as part of the writing competition “Arkipdivin
kokemuksia kdyhyydestd” (Everyday Experiences of Poverty) in 2006. Nineteen of the essays explain
the author’s own illness or handicap, while eight focus either partly or entirely on the impact of the
author’s illness on family members. This study is qualitative and the research material is approached
using qualitative analysis. Texts are examined as narratives that make use of rhetorical strategies,
with thematic analysis playing a central role in their interpretation. Research data is analyzed quali-

tatively using the ATLAS.ti computer program.

The results of the study reveal three main themes running throughout the data: experienced and nar-
rated disadvantage, experiences of the welfare system, and coping strategies. These themes can be
looked at in three dimensions: “falling through the cracks” as a status, situation, or action, with the

experience of unfairness tying these different ways of “falling through the cracks” together.
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1 JOHDANTO

Tutkimuksessani tarkastelen vammaisten ja sairaiden henkildiden kertomuksia véliinputoamisesta
suomalaisessa hyvinvointiyhteiskunnassa ja sen palvelujirjestelméssd. Tutkimukseni aineisto koos-
tuu yhteiskunnallisesta tietoarkistosta saaduista Arkipdivin kokemuksia koyhyydestdi -kirjoituskilpai-
luun 2006 ldhetetyistd teksteistd. Tarkastelen aineistosta erityisesti niitd kohtia, joissa kirjoittaja, joka
mieltdd itsensi tai omaisensa sairaaksi tai vammaiseksi, joutuu kasvokkain véliinputoamisen kanssa.
Lahestymistapani on laadullinen ja aineistoldhtinen ja ymmaérrykseni véliinputoamisesta syntyy ai-

neiston kautta. Viliinputoamisen maéaéritteleminen on tdlldin yksi graduni keskeisimpid tavoitteita.

Kiinnostukseni viliinputoamisaiheeseen syntyi keviélla 2015, jolloin aloitin syventdvien harjoittelun
Tampereen vammaispalvelussa ja kehitysvammahuollossa ja jossa jatkoin my6hemmin syksylld 2015
tyosuhteessa. Tutkielmani juuret ovat vahvasti yhteydessé harjoittelussa tekeméaini kehittdmistehta-
viin, jossa selvitin sdhkdpostikyselyn avulla asiakasohjausyksikkomme sisdlla sitd, keitd ovat véliin-
putoaja-asiakkaat. Tyontekijoille lahettdiméni sahkopostikysely muodostui neljastd kysymyksesté: 1)
Keitd tyontekijin mielestd ovat ne asiakasryhmdt, joita voi kutsua véliinputoaja-asiakkaiksi? 2)
Kuinka paljon tillaisia asiakkaita on ollut viimeisen vuoden aikana? 3) Miksi juuri ndmi asiakkaat

ovat viliinputoaja asiakkaita? 4) Mihin kyseinen tyontekija on tdllaiset asiakkaat tdhén asti ohjannut?

Vammaispalveluiden tyontekijoiden vastauksissa toistuivat samat ihmisryhmait. Viliinputoajia ovat
vammaispalveluiden tyontekijoiden mielestd asiakkaat, joilla on autisminkirjon piirteitd, neuropsy-
kologisia hiiriditd tai muunlaisia kehityshéirioitd. Toisena asiakasryhménd mainittiin kdvelevét aivo-
vammaiset. Yhteistd ndille asiakkaille on se, ettd he tarvitsisivat tukea, neuvontaa ja ohjausta. Asiak-
kaiden avun tarve on selked, mutta ilman oikeanlaista palvelua néitd ihmisid on vaikeaa tai liki mah-

dotonta auttaa.

Ohjausta ja neuvontaa tarvitsevat asiakkaat olivat yleisin vammaispalveluiden vastauksissa esiintynyt
asiakasryhmaé ja myds tutkimukseni aineiston perusteella ohjauksen ja neuvonnan puute on yksi ylei-
simmistd véliinputoamiseen johtavista syistd. Vammaispalveluiden ndkdkulma ohjauksen ja neuvon-
nan tarpeeseen liittyi voimakkaammin arkieldmissd tapahtuvaan ohjaukseen ja neuvontaan. Oman
tutkimukseni huomio on nimenomaan palvelujdrjestelmédsséd tapahtuva asiakkaiden ohjaaminen ja

neuvonta.



Tutkielmani aineistoksi valikoitui Arkipdivin kokemuksia koyhyydestd -kirjoituskilpailun tekstit. Ai-
neistoa on kdytetty paljon, mutta nikdkulmani aineiston tarkasteluun on uusi. Ajankohtaiseksi véliin-
putoamisen tarkastelun tekee uusi sosiaalihuoltolaki, joka edellyttdd tyontekijoiltd kokonaisvaltai-
sempaa tyootetta. Jotta viliinputoamista voitaisiin estdd ja sen syntymiseen vaikuttaa, on erityisen
tarkedd ymmartid, mitd véaliinputoaminen on, mista véliinputoaminen johtuu ja mité sille voisi tehda.
Aineisto rajaa tuloksia suhteessa kehittamistehtdvédni siind, ettd vain tietynlaiset ihmiset ovat voineet
kirjoituskilpailuun osallistua. Kehitysvammaiset ja pahoista neurologisista ongelmista kérsivat asiak-

kaat ovat karsiutuneet titen jo alkujaan aineiston ulkopuolelle.

Tutkimukseni rakentuu siten, ettd johdannon jilkeisessé luvussa kaksi kontekstoin tutkimukseni laa-
jempaan ymmairrykseen vammaisuudesta ja vammaisuuden tutkimuksesta. Luvussa kolme keskityn
maédrittelemadn tutkimukseni kannalta olennaisimmat késitteet. Aineistosta noussut ymmaérrys véliin-
putoamisesta tilana, tilanteina ja toimijuutena siirtdd huomion sosiaalisen tilan késitteeseen, osalli-
suuteen, osattomuuteen, syrjdytymiseen ja marginalisaatioon. Kohtuuttomuus tuo liséksi tarkasteluun
myos viliinputoamisen kokemuksellisen luonteen. Luvussa neljd kerron tutkimukseni toteutuksesta.
Luku viisi keskittyy aineiston analyysiin ja olen jakanut luvun teemojen mukaisesti neljdén eri alalu-
kuun: (5.1) koettu ja kerrottu huono-osaisuus, (5.2) kokemukset palvelujérjestelmaisté ja (5.3) selviy-
tymisstrategiat. Neljds alaluku (5.4) on empirian yhteenveto, jossa vield tiivistdn keskeisimmait tutki-

mustulokseni yhteen.



2 ELAMAA MARGINAALISSA

Téssd luvussa avaan vammaisuuden kisitettd. Tarkastelen sekd ladketieteellistd ettd sosiaalista mallia
jandiden mallien yhdistdmiseen pyrkivid késityksid. Molempia malleja on yksindén pidetty riittdmét-
tomind, joten esimerkiksi WHO:n ICF-luokitus on pyrkinyt ndma kaksi toisistaan poikkeavaa mallia
yhdistimain. Tarkastelen myds vammaisuuden tutkimusta ja sen suhdetta paitsi vammaisuuden maa-
ritelméén, my0s feministisestd tutkimuksesta kumpuavaan erojen politiikkaan, joka yhdistdd vam-

maisuuden osaksi suurempaa keskustelua yhteiskunnallisista keskuksista ja niiden marginaaleista.

Omassa tutkimuksessani tulkitsen vammaisuuden vapaasti niin, ettd ihminen on vammainen silloin,
kun hén itse mieltdd itsensd vammaiseksi. Nden vammaisuuden erityisesti marginaalissa olemisena
ja marginaalisuuden kokemuksena. Vammaisuus nédhdéén aineistossa seka lddketieteellisen ettd sosi-
aalisen mallin kautta. Viimeisessé alaluvussa (2.3) erittelen lyhyesti aiempaa aiheeseen liittyvaa tut-

kimusta. Ndin lukija voi kiinnostuneisuutensa mukaan tutustua aiheeseen laajemmin.

2.1 Selitysmalleja vammaisuuden ymmartamiseen

Yleiskielessd vammaisiksi kutsutaan ihmisié, joilla on jokin vamma. Mitd ndkyvampi tuo vamma on,
sitd helpompaa on nimetd ihminen vammaiseksi. (Kivirauma 2015, 6.) Késitteend vammaisuus on
kuitenkin suhteellisen nuori ja sisélloltédén epdselvd. Vammaisuuden ja vaikeavammaisuuden kriteerit
eivdt ole universaaleja eivitkd yksiselitteisid. Vammaisen vastakohta ei ole normaali vaan ei-vam-
mainen. (Somerkivi 2000, 36.) Nykyéddn vammaisiksi luetaan kehitysvammaiset, tuki- ja litkuntaelin-
vammaiset ja kroonisia sairauksia sairastavat. Ongelmalliseksi késitteen tekee osittain juuri sen laa-
juus. Vammaisuus méérittelee samanlaisiksi joukon hyvin erilaisia ihmisid. (Hyvérinen 2012, 8.)
Kuitenkin ainoastaan vammainen pystyy itse médrittelemain omat tarpeensa (Carmichael 2004, 191).
Vammaisuus ei ole ainoa ihmistd maarittdva tekijd. Vammainen on aina myos mies tai nainen, nuori
tai vanha. Vammaisuuden ymmartdmisen ja tutkimisen tulisi jatkossa ldhted liikkeelle vammaisten
omista kokemuksista. (Watson 2004, 114.) Téssa tutkimuksessa vammaisuus ymmarretddn juuri sen
laajuuden kautta. Vammainen on ihminen, joka maédrittelee itsensd vammaiseksi. Vammaisuuden
médritelmén laajuus ei siten ndyttdydy tdssd tutkimuksessa ongelmallisena, vaan sen rajattomuus on

my0s osa tutkimuksen ideologiaa.



Vammaisuus voidaan nidhdi sosiaalisena ongelmana, silld se ei vaikuta vain vammautuneisiin vaan
myos heidén ldheisiinsi, terveys- ja sosiaaliviranomaisiin ja kaikkiin yhteison ihmisiin. Vammautu-
minen ei vaikuta kaikkiin samalla tavoin, vaan ihmisen kyvyt, kiinnostuksen kohteet, tukiverkostot
ja sosiaalinen aktiivisuus vaikuttavat sithen, miten yksilo6 vammautumisen kokee. Vammaiset ihmiset
eroavat toisistaan monin eri tavoin, niin kuin terveetkin ihmiset eroavat toisistaan. Ihmiset ovat yksi-
16ité ja siten myos reaktiot ovat yksil6llisid. Liséksi eri sairauksien ja vammojen vaikutukset voivat
olla hyvinkin erilaisia. Tuen tarve vaihtelee yksildiden valilla. (Patrick, 1989, 1-2.) Vammaisuuden
ja yhteiskunnan vilinen vuorovaikutus on tdten prosessi. Tuo vuorovaikutus on muuttunut aikojen
saatossa pelkisté ladketieteellisistd oiremaarityksisté eri alojen asiantuntijoiden tekemiin kartoituksiin
ja lopulta ammattilaisten, yhteiskunnan ja vammaisten itsensd viliseen vuorovaikutukseen. (Teittinen

2006, 28-29.)

Vammaisten toimintakyvyn rajoitteita voidaan selittdd ja hahmottaa erilaisin tavoin, jotka voidaan
karkeasti jakaa sosiaaliseen ja lddketieteelliseen malliin. Néissd malleissa vammaisuus ndhdédan eri
nikokulmista késin. On tirkedd tiedostaa se, minkd mallin avulla vammaisuutta milloinkin tarkastel-
laan, koska ne vaikuttavat paitsi toimintakyvyn rajoitteisiin, myos sithen, miten vammaisuuteen suh-
taudutaan. (Lampinen 2007, 137.) Ladketieteellisen mallin mukaan vammaisuudessa on kyse kehossa
olevasta viasta (Emt., 138), sosiaalisen mallin keskittdessd huomion ihmisen fyysisen ja sosiaalisen
ympériston ihmisille asettamiin rajoituksiin (Oliver 1983, 23-27). Mabbettin mukaan sosiaalinen
malli ymmaérretién juuri lddketieteellisen mallin vastakkaisuuden kautta. Ladketieteellinen malli né-
kee vammaisuuden yksilon ongelmana, jonka sairaus aiheuttaa. Sosiaalinen malli keskittyy yksilon
sijasta tarkastelemaan sosiaalista kontekstia.(Mabbett 2002, 20.) Sosiaalisen mallin mukaan ongelma
syntyy, kun ihmisen poikkeaminen normista mahdollistaa muiden ithmisten rasistisen kdytoksen. Voi-
daan ajatella, ettd vammaisen ihmisen eldmaisté tulee samalla tavoin vaikeaa kuin esimerkiksi tum-

maihoisella, joka kokee rasismia. (Kahane & Savulescu, 2006, 22.)

Lappalaisen (2014, 84—85) mukaan kansainvélinen vammaistutkimus on jumiutunut juuri tdhén vas-
takkainasetteluun vammaisuuden médrittelyssé. Laédketieteellinen ja sosiaalinen malli ovat kamppail-
leet toisiaan vastaan jo pitkddn. Ladketieteellinen malli nousee luonnontieteellisisté teorioista ja sen
mukaan vain lddketieteen ammattilaiset voivat ja osaavat diagnosoida vammat, joihin 16ydetdén rat-
kaisut lddketieteellisen hoidon ja kuntoutuksen keinoin. Sosiaalinen malli on taas 1&ht6isin yhteiskun-
tatieteellisestd ajattelusta. Sosiaalisessa mallissa kielletdén lddketieteellisen mallin kaltainen ajattelu

ja ajatellaan, ettd vammaisuus syntyy ympariston aiheuttamista esteistd. Lappalainen ndkeekin asian
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niin, ettd vastakkainasettelun sijaan molempia nikdkulmia tarvitaan. Pitd4 ymmaértaa asiakkaiden yk-
silolliset toimintakyvyn rajoitteet, mutta my0s asiakkaiden osallistumisen edellytysten kontekstuaa-
lisuus. Lisdksi on tarpeen ymmértdé ja ndhdi asiakkaiden oma kokemuksiin pohjautuva nikékulma
ja heiddn omat tavoitteensa. Lappalaisen lisdksi myOs monet muut pitdvat nykydan ladketieteellisen
ja sosiaalisen mallin yhdistelméaa jarkevimpéna tapana selittdd vammaisuutta. Vammaisuus on sekd
elimellinen vamma, ettd sosiaalisen ja fyysisen ympériston luomien haittojen aiheuttama tila. Par-
haimmillaan ndmé kaksi mallia siis tdydentdvét toisiaan. (Vehmas 2005, 173.) Osa vammaisten ko-
kemista ongelmista johtuu vammasta, mutta sosiaalinen tekee ongelmista pahempia. Tdma ei silti
pois sulje sitd asiaa, ettd vamman tuomat rajoitteet ovat olemassa yhteiskunnasta huolimatta. (Daniels,

Rose, and Daniels, Zide 2009, 80.)

WHO:n ICF-luokitus perustuu ajatukseen, etti toimintakyky rakentuu kolmesta alueesta, kehosta ja
sen toiminnoista, toimintakyvysti ja toimintamahdollisuuksista. ICF on viitekehys ja sen avulla on
mahdollista kuvata ihmisen toimintakykya. (ICF 2004, 3-11; Somerkivi 2000, 36-37.) ICF-luokitus
muodostuu kahdesta osasta, toimintakyvysté ja toimintarajoitteista seké taustatekijoistd. Toimintaky-
kyyn ja toimintarajoitteisiin kuuluvat kehon toiminnot ja rakenteet seka suoritukset ja osallistuminen.
Toiminnoilla tarkoitetaan seké fyysisié ettd psykologisia toimintoja, kehon anatomiaa ja niiden mah-
dollisia vajaavaisuuksia tai ongelmia. Suorituksiin ja osallistumiseen kuuluvat ihmisen tekemit asiat.
totekijat ettd yksilotekijat. Ympéristotekijoitd voidaan tarkastella sekd yksittdisen ihmisen ettd yhteis-
kunnan tasolla. Yksilotasolla tarkoitetaan ihmisen vilitontd ympéristdd, kuten hinen kotiaan ja tyo-
paikkaansa ja hinen suhdettaan ldheisiinsé. Yhteiskuntatasolla yksiloon vaikuttavat sosiaaliset raken-
teet, lait ja yleiset asenteet. Yksilotekijoitd ovat sukupuoli, koulutus, ik ja sosiaalinen tausta. (ICF

2004, 10-17.)

WHO:n ICF-luokituksen mukaan ihmisen toimintakykyyn vaikuttavat molemmat, seki lddketieteel-
linen terveydentila, hiirio tai tauti, ettd kontekstuaaliset ympéristo- ja yksilotekijat. Nama tekijit ovat
jatkuvassa vuorovaikutuksessa keskenidén ja tuo vuorovaikutus on dynaamista. (ICF 2004, 18.) Mal-
lin mukaan sairastumisesta seuraa seurausvaikutuksia, jotka voidaan jakaa kolmeen eri tasoon. En-
simmadinen taso on vaurion tai vamman syntyminen, toinen toiminnanvajaus ja kolmannella tasolla
syntyy sosiaalinen haitta tai vajaakuntoisuus. Vammaisuus syntyy kolmannella tasolla, kun ihminen
kohtaa yhteiskunnan ihmisille asettamat vaatimukset, joita vammautuneen on mahdotonta taytti.

Vammasta tai vauriosta aiheutuu tdlldin sosiaalinen haitta. Vammaisuus ei ole téten vain yksilon asia,
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vaan se on yhteisotason tila. Vammaisuuden aiheuttama sosiaalinen haitta ilmenee esimerkiksi toisten
ihmisten kanssa vuorovaikutuksessa tai litkkkumisessa. (Somerkivi 2000, 36-37; Patrick 1989, 3-5.)
Vammaisuus on téllin kollektiivinen termi, joka viittaa sairauden seurauksiin, jotka voidaan tunnis-

taa vikoina, vammoina tai haittoina (Patrick, 1989, 3).

2.2 Vammaisuuden tutkimus ja eron politiikka

Vammaisuuden tutkimus poikkeaa vammaistutkimuksesta siind, ettd vammaistutkimus viittaa vam-
maiseen yksiloon kohdistuvaan tutkimukseen, vammaisuuden tutkimuksen taas kohdistuessa vam-
maisuuteen ilmiond. Kriittisen vammaisuuden tutkimuksen suuntaus on vahvistunut Suomessa 1990-
luvulta ldhtien ja 2000-luvun alussa on késitteellistetty erilaisia tutkimussuuntauksia. Usein viitataan
professionaaliseen, akateemiseen ja kokemukselliseen vammaisuuden tutkimukseen. Vammaisuus il-
mioni ei palaudu johonkin yhteen ldhestymistapaan, vaan kaikki 1dhestymistavat ovat jollakin tavoin
riippuvaisia toisistaan. Erilaisten ndkokulmien kautta on Suomessakin noussut esiin eron politiikka.
Tutkimus on tilldin kohdistunut selvittdmiin kohteensa erityisid ja poikkeavia piirteitd ja niiden suh-
detta normaaliin. Normaalius ja normaliteetti ei médrity itsessdén vaan se méadrittyy nimenomaan
ulkoisten tekijoiden kautta. Vammaisuuden tutkimuksessa tavoitetaan erojen kautta yhteiskunnallis-
ten valtarakenteiden ja kontrollin merkitys poikkeavan ja ei-poikkeavan vilille. (Teittinen 2006, 15—

16.)

Eron politiikan juuret ovat naistutkimuksessa, mutta sen keskeisin sanoma avaa mahdollisuuksia
my06s vammaisten henkildiden aseman tarkastelulle. Vammaisuuden ja naistutkimuksen yhteiset tee-
mat viittaavat sithen, ettd kyse on kahdesta kriittisen yhteiskuntatutkimuksen segmentistd, joilla on
useita yhteisid rajapintoja ja késitteitd. Tdllaisia rajapintoja ovat esimerkiksi ruumis, identiteetti, rep-
resentaatio ja aktivismi. Sekd naistutkimuksen ettd vammaisuuden tutkimuksessa on kyse eroista,
niiden ilmaantumisesta ja politiikasta. Keskeisin kysymys koskee yhteiskunnallisten erojen tuotta-
mista normaaliuden, marginaalin ja syrjinnédn vilille. Vammaisuuden tutkimuksessa kdytetdan kasit-
teitd integraatio ja inkluusio. Integraatiolla tarkoitetaan yksilon muuttamista ja sopeuttamista valmii-
seen ympdristoon. Inkluusiossa otetaan huomioon myds ympéristdon olosuhteet ja pyritddn saattamaan
ne sellaiseen muotoon, ettd kaikki voivat osallistua yhtildisesti. Integraatio ja inkluusio viittaavat
toisistaan poikkeaviin toimintaa kuvaaviin logiikkoihin. (Teittinen 2006, 16—19.) Eron politiikka voi
toimia selittdvind ilmiond kun paikallistetaan ongelmakenttdd. Vammaisuuden tutkimuksessa tuo

eron polititkka mairittyy monesti ldédketieteellisen ja sosiaalisen mallin vilille. Se ei kuitenkaan riitd



selittdmidn kokonaisuutta, silli molemmissa ldhestymistavoissa on elementtejd molemmista. Tama
on havaittavissa paitsi teoreettisessa tarkastelussa, myds hallinnollis-taloudellisissa yhteyksissé, ar-
kipdiviisissd tapahtumissa ja palvelujarjestelmissd. Vammaisten palveluohjauksessa on jatkuvasti
lasnd jénnite asiakkaan ja viranomaisen vélilld. Néissé tilanteissa kohtaavat asiakkaan oman tahdon
mahdollisuus, sosiaalityon asiakaslédhtoisyys ja toisaalta palvelujen tarjoajien reunaehdot. (Teittinen

2006, 20.)

Vammaisuuden tutkimus on alueena hajanainen ja pirstaloitunut. Vammaiset henkil6t ovat ihmisoi-
keudellisesta ndkokulmasta katsottuna vihemmistdkansalaisia ja siind mielessd kyse on marginaali-
sesta 1lmiostd ja sen tutkimuksesta. Marginaalisuuden ndkokulma mahdollistaa vammaisuuden tutki-
muksen eri vaihtoehtojen tarkastelun. Luonnontieteelliselle tietokdsitykselle pohjautuva ja ihmistie-
teelliselle tietokdsitykselle pohjautuvat tutkimusorientaatiot palautuvat eron polititkkaan. Eron poli-
tiikassa ja sen avulla tulkituissa kdytdnnoissd kohdataan tietoisia ja tiedostamattomia syrjintdmeka-
nismeja. Marginaalisuuden tuottaminen representoituu yhteiskunnallisissa kdytdnndissd. (Teittinen

2006, 38-39.)

Sipposen (2006, 36) mukaan Teppo Kroger (2001) ndkee vammaistutkimuksen hieman toisin. Hinen
mukaansa vammaistutkimuksen voi jakaa kolmeen suuntaukseen sen mukaan mistd arvoldhtokoh-
dista tutkimus nousee. Akateeminen tutkimus nousee yliopiston sisélté, professionaalisessa nakokul-
massa rakennetaan tietoperustaa ammatilliselle toiminnalle ja kokemuksellisen vammaistutkimuksen

on tarkoitus antaa ddni marginaalissa oleville.

2.3 Aikaisempi tutkimus

Aikaisempaa tutkimusta véliinputoamisesta on vihén tai ei ollenkaan. Kohtuuttomuudesta, osallisuu-
desta ja osattomuudesta 16ytyy jonkin verran aiempaa tutkimusta. Vammaisuus ja kysymykset koh-

tuuttomuudesta tai osattomuudesta esiintyvét samassa tutkimuksessa vain harvoin.

Anna Metteri (2012) on véitoskirjassaan Hyvinvointivaltion lupaukset, kohtuuttomat tapaukset ja
sosiaalityd” tutkinut suomalaisen hyvinvointivaltion sosiaaliturvaa, sosiaaliturvan pettimisté ja koh-
tuuttomia tapauksia. Tutkimus perustuu 1990-luvun murrokseen ja sen ldhtokohtana ovat suomalai-
sen hyvinvointivaltion lupaukset. Tutkimuksen kiinnostuksen kohteena on palvelujérjestelmén ja asi-

akkaan suhde. Tutkimuksessa etsitdén vastausta sithen, miten kohtuuttomat tilanteet syntyvét. Metteri



tarkastelee yksittdisten ihmisten tilanteita ja sitd, miten sosiaaliturva niissé tilanteissa toimii. Tutki-
muksen aineisto on kerétty terveydenhuollon sosiaalityontekijoiltd, jotka ovat raportoineet omasta
tyOstidn. Aineisto analysoidaan viidessa eri tarkastelukehyksessd; sdddokset eivit sovi asiakkaan ti-
lanteeseen, tukeen oikeutettu ei hae tukea, sdddoksid ei noudateta, viranomainen tulkitsee saddoksia
kohtuuttomasti tai tyontekija jattda toimimatta. Metteri tulee sithen lopputulokseen, ettd sosiaali-
tyOssd pitdisi yhdistid rakenteellinen sosiaality0 ja asiakasperustainen sosiaalityd, jotta asiakkaiden

kaltoin kohtelua ei tapahtuisi.

Ritva Haapala (2012) on tutkinut lisensiaatintydssddn “Mistd tyytyméattomyys syntyy? Hallintokan-
telun siséllot sosiaalipalveluissa ja toimeentulotuessa” hallintokantelujen siséltod asiakkaan nakdokul-
masta. Tutkimuksessa keskitytddn sithen, mistd tyytymédttomyys syntyy ja mitd jad oikeudenmukai-
suuden ndkokulmasta toteutumatta. Aineistona Haapalalla on Lénsi-Suomen l44ninhallituksen
vuonna 2007 ja 2009 ratkaisemien kanteluiden asiakirjahallintajirjestelméén tehdyt merkinnat ja niitd
koskevat asiakirjat. Aineisto koostuu yhteensi 498:sta kantelusta ja 30:sté asiakirjasta. Analyysime-
netelménd Haapala kéayttdd seka tilastollista analyysia ettd laadullista kategoria-analyysia. Tilastolli-
sen analyysin avulla hin selvittdd, miten kantelut jakaantuvat alueittain, mihin sosiaalipalveluihin ne
on suunnattu ja miké on niiden syy. Laadullisella analyysilld hdn kuvailee kanteluun johtaneita syité.
Tutkimustulosten mukaan kantelut koskevat lastensuojelua, vanhustenhuoltoa ja toimeentulotukea.
Tyytymittomyys kohdistuu palveluiden jirjestimiseen, hoidon laatuun, resursseihin ja paiatoksen si-
sédltoon. Tyytymittomyyttd aiheuttavat tyontekijoiden hallintomenettelyllinen osaamisen, palvelui-

den jérjestiminen, toimintatavat sekd asiakkaan kohtelu.

Mari Kivist6 (2011) on tutkinut vaikeavammaisten osallisuutta lisensiaatin tydssddn “Henkilokohtai-
nen apu ja monimuotoinen osallisuus. Tutkimus vaikeavammaisten osallistumisesta ja osallisuu-
desta”. Tutkimuksen kohderyhména ovat olleet vaikeavammaiset henkilokohtaista apua kéyttivit asi-
akkaat. Tutkimuksessa Kivistd kuvaa asiakkaiden osallistumista kodin ulkopuolella tapahtuviin me-
noihin ja tutkimuksessa analysoidaan henkilokohtaisen avun eri toteuttamistapojen mahdollistamaa
osallisuutta. Aineisto koostuu seitseméstéd teemahaastattelusta ja liséksi aineistonkeruupaikkakunnan
asiakasrekisteristd on keritty tilastollinen aineisto havaintojen keruulomakkeeseen. Keskeiseni tu-
loksena on se, ettd henkilokohtaisen avustajajirjestelmén asiakkaat olivat aktiivisempia kuin muiden

toteuttamistapojen kayttajat.



Susanna Paloméki (2013) on tutkinut osallisuutta lisensiaatin tyossddn ”Asiakkaiden osallisuus kun-
toutustutkimusprosessissa. Asiakkaiden kokemuksia osallisuudesta ja kuntoutustutkimuksen oikea-
aikaisuudesta Tampereen yliopistollisessa sairaalassa”. Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd sité,
miten asiakkaan osallisuus toteutuu Tampereen yliopistollisen sairaalaan kuntoutustutkimusproses-
sissa ja miten oikea-aikaisuus maaritellddn osana osallisuutta. Paloméki tarkastelee sitd, millaisin toi-
vein kuntoutustutkimukseen tullaan ja miten kuntoutustutkimusprosessia kuvataan. Lisdksi hén tar-
kastelee sitd, millaisilla kategorioilla ammattilaisia kuvataan ja mité tdmé kertoo osallisuudesta. Ai-
neisto koostuu kymmenestid kuntoutustutkimuspoliklinikan entisen asiakkaan teemahaastattelusta.
Lisdksi Palomiki on tarkastellut 400:n asiakkaan kuntoutussuunnitelmia vuoden ajanjaksolla
(10/2007-10/2008). Analyysimenetelminéd hin kayttda laadullista siséllonanalyysid. Ensimmiinen
luku on temaattista sisdllonanalyysid ja toinen jasenkategorisoinnin analyysid. Osallisuus ja osatto-
muus 16ytyvit haastattelupuheesta. Pdédtospalaveri ja kuntoutussuunnitelman laatiminen voivat vah-
vistaa aiemmin syntynyttd kokemusta osallisuudesta tai osattomuudesta. Oikea-aikaisuuteen vaikut-
taa asiakkaan eldmaéntilanne ja hinen sairautensa ja vammansa hoitojen jaksottuminen. Sosiaalityon-

tekijoiden tapaamisissa asiakkaan elimantilanteen kokonaisvaltainen huomioiminen toteutuu hyvin.

Asiasta kiinnostuneen lukijan on hyvé tutustua edelld mainitsemiini tutkimuksiin. Anna Metterin tut-
kimusta lukuun ottamatta menevét ne tavalla tai toisella aika kauas tutkielmani aiheesta. Niihin tu-
tustuminen luo hyvin taustoituksen asian ymmartdmiseen ja siksi olen ne tdssé tydssdni huomioinut.
Metterin tutkimus on joukossa poikkeus. Oma tutkielmani kdy jatkuvaa dialogia hinen tyonsé kanssa.
Metterin merkitys on paitsi suorissa ja epédsuorissa viittauksissa, mutta ennen kaikkea siind, ettd se
kontekstoi tutkielmani osaksi suurempaa yhteiskunnallista keskustelua. Minkddn tutkimuksen luke-

minen ei ole valttdmatonta tutkielmani ymmartdmisen kannalta.



3 NAKOKULMIA VALINPUTOAMISEEN

Edellisessé luvussa avasin lyhyesti vammaisuutta ilmiénd ja vammaisuuden tutkimuksen suuntauk-
sia. Molemmat ovat seka kisitteind ettd ilmidind niin laajoja ja monimerkityksellisid, ettd esimerkiksi
taydellistd vammaisuuden mairitelmai on mahdotonta antaa. Luvun tarkoitus oli taustoittaa tarkas-
telemaani i1lmiota ja sitoa sekd vammaisuus ettd oma tutkimukseni akateemisen tutkimuksen kentélle.
Téassé luvussa erittelen tutkimukseni kannalta tirkeité teoreettisia kasitteitd kuten osattomuus, osalli-
suus, syrjadytyminen ja marginaalisuus, sekd kohtuullisuus, kohtuuttomuus ja viliinputoaminen.
Néama kisitteet ja ilmidt ovat yhtélailla laajoja ja monimerkityksellisid. Tutkimukseni kannalta on
oleellista huomata asioiden monimerkityksellisyys ja se, milla tavoin kaikki kéasitteet ja ilmidt nivou-
tuvat lopulta yhteen. Puhumme samasta ilmidsta sitd useammalla eri tavalla késitteellistden. Ymmar-
rdn vammaisuuden marginaalissa olemisena ja nden viliinputoamisen osana syrjiytymisen prosessia.
Tutkimuksen teon kannalta on merkityksellistd, milld terminologialla aihetta tarkastelemme. Silld né-
emmekd syrjdytymisen tilana vai prosessina, on merkitystd. Luvussa viisi keskityn huono-osaisuuden
kuvaamiseen seké sen pysyvyyden ettd sen prosessiluonteen kautta. Tilan kuvaus kiinnittdd huomion

positioihin ja passiiviseen olemiseen, prosessiluonteen korostaessa liikettd ja muutosta.

Edellisessi luvussa kerroin vammaisuuden tutkimuksen kohdalla eron politiikasta. Eron politiikka on
tuttu feministisen tutkimuksen kentdlld, mutta se on kdyttokelpoinen myds muita eroja tutkittaessa.
Juhila (2004) nékeekin eron erontekona normaalin ja marginaalin vililld. Talloin eron polititkka on
myonteinen 1lmio ja se korostaa positiivista erontekoa suhteessa keskioon. Tutkimukseni ja sitd tu-
keva termisto siséltdd keskeisen oletuksen siitd, ettd yhteiskuntamme koostuu keskuksista (normali-
teetti), joihin noita eroja peilataan. Sama ihminen voi olla yhtd aikaa toisaalla keskidssd ja toisaalla

marginaalissa. Keskukset eivit mairity itsessddn vaan nimenomaan juuri erojen kautta.

Tulkintani mukaan véliinputoaminen on tyhja tila noiden erojen leikkauspinnoilla. Viéliinputoaminen
on yhteiskunnan keskion sivussa olemista, mutta se ei tdysin asetu mydskdan marginaaliin. Viliinpu-
toamista voi tarkastella sen pysyvyyden tai litkkeen kautta, mutta ilmioné véaliinputoaminen on sel-
lainen, etti sité ei tdysin koskaan saavuta. Viliinputoaminen on voimassa sielld, missd mitkédan maa-

ritelmét eivét pade.
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3.1 Valiinputoaminen tilana

’Tila” on késitteend monimerkityksellinen ja moniulotteinen. Tila viittaa sekd avaruuteen etté rajat-
tuun fyysiseen, geometriseen ja materiaaliseen tilaan ja edelleen mielentilaan. Késite liittyy sijaintiin,
laajuuteen, paikallisuuteen ja asemaan seké rajoihin ja suuruuteen. Tila viittaa myds henkiseen tai

ruumiilliseen hyvinvointiin, olotilaan. (Saarikangas 1999 a, 247-248.)

Tilasta on tullut yhé keskeisempi eri alojen tutkijoita askarruttava kysymys. Tilan tutkimus on mer-
kinnyt niin kuvatilan, ihmisten asuttaman tilan kuin tilan muotoutumisen analyysid. Humanistinen ja
yhteiskuntatieteellinen tutkimus korostaa monitieteisyytté ja keskeisiksi teemoiksi ovat nousseet tilan
ja sen kéyttdjien seké sosiaalisen ja kulttuurillisen todellisuuden monimuotoisuuden vuorovaikutuk-
sen tarkastelu. Tila ei ole ainoastaan geometrinen tai abstrakti tila ja sellaisenaan arkieldmin taustalle
jahmettynyt kulissi, vaan se on aktiivinen sosiaalisen todellisuuden jasentdja ja merkitysten tuottaja.
Tilaa on tarkasteltu joko visuaalisena ja fyysisend tilana tai sosiaalisena eliméni ja siind tapahtuvana
tilan kdyttond. Yksi tavoista analysoida tilaa on ollut oman tilan puuttuminen, luominen ja haltuun-
otto. Tilan hallintaan liittyy myds ajatus tilan valtaamisesta kolonisoivin elein ja toiseuttaminen. (Saa-
rikangas 1999 b, 11-12.) Ymmarrys véliinputoamisesta tilana on paikallaan, vaikka véliinputoaminen
ei olekaan fyysinen, konkreettinen ja rajattu tila, vaan pikemminkin henkinen mielentila. Viliinpu-

toaminen on tila, jota ei ole, mutta se on samalla vammaisten omaa tilaa.

Viliinputoaminen, vammaisuus ja huono-osaisuus tulevat ldhelle my0s leimatun identiteetin kési-
tettd. Leimattu identiteetti on késite ja kategoria, johon kiinnittyy vahvoja negatiivisia tulkintoja.
(Juhila 2004, 20.) Sosiaalisten identiteettien tuottamisella ja ihmisten kategorisoimisella on kaksi
puolta. Kategoriat ylldpitévit yhteiskunnallista harmoniaa helpottaessaan ihmisten kohtaamisia,
mutta samalla ne tulevat myds ylldpitdneeksi eriarvoisuutta tuottaessaan ihmisille kielteisin ominai-
suuksin ja kayttdytymisodotuksin ladattuja identiteettejd. Kun kategoria siséltdd padasiassa kielteisid
ominaisuuksia, voidaan puhua leimatusta identiteetistd. (Emt., 24.) Kategorisoiminen on myds eron
tekemistd. Stereotypiat perustuvat vastinpareihin, jolloin toista mééritellaéin suhteessa toiseen. Téllai-
sia vastinpareja ovat muun muassa miehet-naiset ja tyossiakayvit-tyottomat. Eron tekeminen on val-
lankdyttod. (Emt., 25.) Identiteetit ovat alusta alkaen keksintod, ja ne ovat sidoksissa aikaan ja paik-
kaan. Koska identiteetit ovat keksittyjé, ei niiden merkityksid pysty lopullisesti kiinnittiméaan, vaikka

sitd jatkuvasti yritetddnkin. Kulttuurillisesti vahvat identiteetit on kuitenkin mahdollista ottaa haltuun
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ja niille on mahdollista neuvotella uusia merkityksid. Tédstd neuvottelusta voidaan kadyttdd myos ter-
mid vastapuhe. Vastapuhe kohdistuu kulttuurisesti vahvoihin kategorioihin ja sitd on 14sné kaikessa
toiminnassa, jossa ihmiset pohtivat omaa identiteettiddn. Eron politiikassa kategorioista kdyddin
kamppailua, joissa etsitddn etuoikeutettujen kategorioiden suunnasta tuleviin maarityksiin toisenlai-

sia esittdmisen tapoja. (Juhila 2004, 30)

Toiseudella tarkoitetaan sitd, kuinka joku toinen maiiritellddn joko itsed tai normaalia vihempiar-
voiseksi. Ndin ymmaérrettynd itsen ja toisen vélinen suhde on aina valtasuhde. Puhe toiseudesta kantaa
siten aina mukanaan myd&s merkityksia itseydestd. Ensimmaéisyys ja toiseus muodostavat tilloin toi-
sistaan riippuvaisen vastinparin, jolloin kummalle tahansa annetut merkitykset vaikuttavat myos toi-
sen osapuolen merkityksiin. Kyse on tilldin myds oman identiteetin rajaamisesta ja vahvistamisesta.
Toiseus on eroja julistaessaan samuuden kieltimistd, rajan vetdmistd meididn ja muiden vilille. Toi-
seus on merkki poissulkemisesta. Toiseus on aina aikaan ja paikkaan sidottu késite, se riippuu katso-
jan positiosta, paikasta josta toiseutta tarkastellaan. Se miké on toiselle kaukaista ja vierasta on toi-

selle tuttua ja ldheistd. (Loytty 2005, 8-10.)

Essentialistit ajattelevat, ettd sosiaalisen ryhmin identiteetti on vakaa ja enemmén tai vihemméin
muuttumaton. Identiteetti rakentuu sosiaalisessa ryhmissé ihmisten yhteisille kokemuksille. Postmo-
dernit identiteettiteoreetikot taas viittavit, ettd identiteetti on konstruoitu, ristiriitainen ja ajassa muut-
tuva. Identiteetti ja minuus tuotetaan ja tdlloin kokemukset ndhddan merkittivani osana identiteetin

muodostumisessa. (Kuusela 2006, 38-39.)

Tulkintani mukaan viliinputoaminen tilan kuvauksena tulee 1dhelle identiteetin kasitettd. Viliinpu-

toaminen ja siihen ldheisesti liittyvd huono-osaisuus ovat jaettuja sosiaalisia ryhmadidentiteetteja.

3.2 Valinputoaminen reittina osallisuudesta marginaaliin

Osallisuus on kokemus ja osallistuminen toimintaa. Osallisuuden kokemus ja tdysivaltainen osallis-
tuminen omien asioiden késittelyyn ovat avainelementtejd luottamuksen synnyssd. (Metteri 2003,
92.) Syrjdytymisen voi ndhdéd olevan osallisuuden vastakohta. Osattomuus on siis syrjdytymista.

(Raunio 2006.)
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Syrjdytyminen on késitteend juurtunut suomalaiseen yhteiskunnalliseen keskusteluun. Yleisesti syr-
jaytymiselld ajatellaan ihmisten ajautumista marginaaliin, pois yleisesti normaalina pidetysta ja ar-
vostetusta eldmaésti. Tyot4 ja perhettd pidetdén normaaliin eldiméén kuuluvina asioina ja ne ovat myds
tarkedt siteet yhteiskuntaan. Eniten syrjdytyneind pidetddn ithmisié, joilla ei ole kumpaakaan. (Heik-
kild 1990, 24-25.) Syrjaytymiselld ja koyhyydelld on omat liittymiskohtansa, mutta kaikki koyhyys
ei ole syrjaytymistd, eikd kaikki syrjdytyminen ole koyhyyttd. Koyhyys voi kuitenkin pitkittyessédén
edesauttaa syrjdytymisprosessia. (Emt., 26.)

Syrjaytymispuhe kiinnittdd huomion usein juuri syrjdytyneisiin ja heihin liitettyihin luonteenpiirtei-
siin kuten passiivisuuteen, avuttomuuteen ja poikkeavuuteen. On kuitenkin parempi puhua syrjayty-
misestd syrjdytyneiden sijaan. Tlloin huomio siirtyy syrjdytymisestd tilana 1dhemmaés ajatusta syr-
jaytymisestd prosessina. Painopiste siirtyy yksiloistd yhteiskunnallisiin mekanismeihin. (Helne 2002,

1-10.)

Liittdminen ja syrjdytyminen ovat késitteitd, jotka kuuluvat toiminnallisesti yhteen. Syrjdytymisen
voi ndhdé prosessina, jonka vastaprosessi on liittdiminen. Syrjdytymiskeskustelut perustuvat ajatuk-
seen, jonka mukaan merkittdvin ongelmia tuottava jako yhteiskunnassa on jako, joka syntyy tavallis-
ten ihmisten ja syrjaytyneiden vililld. Ongelman ratkaisuna pidetddn sité, ettd syrjaytyneet liitetdén
osaksi muita. Syrjdytyminen nidhdddn prosessina, jossa yhteiskuntaa ja yksilod yhdistdvét sidokset
heikkenevit. Ratkaisuna on yhteiskuntaa ja yksiloitd sitovien sidosten vahvistaminen. Syrjdytymisen
vastaisen toiminnan tavoite onkin yhteiskuntaan kuuluminen ja normaali osallistuminen. Syrjdytymi-
sen kdsite on kuitenkin epéselvi, vaikka esimerkiksi poliittishallinnollisessa kielenkédytossa syrjayty-
misen kdsite ndyttidytyy itsestddnselvyytend. Kasitettd on tavallista 1ahestyéd sen vastakohtien kautta.
Jos syrjaytymisen vastakohta on sosiaalisen osallisuuden toteutuminen, on syrjdytyminen sosiaalista
osattomuutta. Syrjdytymiskeskusteluissa onkin pdddytty usein korostamaan késitteen monitulkintai-
suutta ja ongelmallisuutta. Yhteistd eri ndkdkulmille on kuitenkin se, ettd syrjdytyminen ndhdadn
prosessina, jossa on kysymys yhteiskunnan hajoamisprosessista. Syrjdytyminen on kasautuvaa
huono-osaisuutta, jonka keskeinen piirre on koyhyys. Toisaalta samanaikaisesti syrjdytyminen pai-
kannetaan yhteisid piirteitd jakavien ihmisten tai alueiden ominaisuudeksi. Télloin liikkeen sijaan

korostuu pysyvyys ja prosessindkdokulma vaihtuu tilan kuvaamiseksi. (Juhila 2006, 49-102.)

Syrjaytymisestd puhutaan, koska syrjaytyneet pyritddn liittdmaan takaisin yhteiskuntaan. Pyrkimys

on itsessddn kaunis ja moraalinen. Liittimispyrkimyksen rinnalla kulkee kuitenkin syrjdytyneisiin
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liitetty etdisyyttd ottava, kielteinen ja toiseuttava arvolataus. Téstd syntyy paradoksi, silld samaan
aikaan kun syrjdytyneet halutaan palauttaa yhteyteen, halutaan heiddt samalla pitdd myds etdélla.

(Helne 2002, 52.)

Yksinkertaisesti méériteltynd syrjadytyminen on yksilod ja yhteiskuntaa sitovien siteiden heikkoutta
(Raunio 2010, 9; Heikkila 1990, 24; Sipild 1985). Syrjdytymistermin ongelmana on yksildiden nega-
titvinen leimaaminen (Raunio, 2010, 53). Syrjaytymiskeskustelussa on pohjimmiltaan kyse hyodyt-
tomien ihmisten olemassaolosta. Syrjdytyneet ndhdddn toisina, ihmisryhméni, joka erotetaan nor-
maaleista. Normaaliuden minimivaatimuksiin kuuluvat sddnnéllinen palkkatyo, sosiaalinen verkos-
toituminen ja tietty kulutustaso. Suurempi arvostus vaatii lisdksi kauneutta, nuoruutta, rikkautta, me-

nestystd ja tehokkuutta. (Helne, 2004, 30.)

Syrjdytyminen on sanana negatiivinen. Ekskluusion ja marginalisaation késitteet ovat olleet osa myos
suomalaista syrjdytymiskeskustelua (Sandberg, 2015, 100). Sosiaalinen ekskluusio kisittdd koyhyy-
den taloudellista kdyhyyttd laajempana ja siten suhteellisena asiana (Paylor, 2000). Marginaalisuus
on késitteend syrjaytymistd ambivalentimpi ja siihen liittyy my0s myOnteisid asioita. Marginaalissa
oleminen ei siis ole syrjdytymisen tavoin vain umpikuja, vaan se voi olla myos mahdollisuus. Margi-
naalisuus késitteend tuo ndkyvéksi sen, ettd on muitakin tapoja eldéd ja yhteiskunta voi olla myos
toisenlainen. (Helne 2004, 44.) Marginalisaatio-marginaalisuus vastinpari tekee mahdolliseksi erottaa
toisistaan syrjaytymisen prosessina (marginalisaatio) ett tilana (marginaalisuus). Marginaalisuus on
tila jossa ei ole riittiméttomasti resursseja, marginaalisaation ollessa jatkuvaa litkettd marginaalin ja
normaaliuden vélimaastossa. (Raunio 2010, 53—-54.) Tuula Helne erotteleekin toisistaan marginali-
saation ja ulossulkemisen. Ulossulkeminen on osattomuutta ja syrjdytymistd. Marginalisaatiossa on
taas kyse jatkuvasta liikkeestd kohti yhteiskunnallisesti normaalia- ja siitd myoskin poispdin. (Helne

2002, 170-172; Raunio 2010, 55.)

Marginalisoitumisessa ei ole kyse vain kdyhyydestd. Marginaalissa eldvilld ihmisilld on erilaisia on-
gelmia, joiden johdosta he eivit voi olla tdysimittaisia yhteiskunnan jisenid. Marginalisoitumisesta
puhutaan kun ihmiselld on ongelmia terveydessd, asuinolosuhteissa, tydolosuhteissa, sosiaalisissa
suhteissa tai taloudellisissa resursseissa. Kolmen edelld mainitun elinolotekijdn ongelmallistuttua ti-
lanne johtaa marginalisoitumiseen. Marginalisoituminen on joutumista sivuun normaaliksi késite-

tystd eldmastd. (Raunio 2000, 223; Tham 1994, 220-222.) Marginaalisuus ei ole pysyva tila, vaan
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ithminen voi olla yhdelld eldménalueella marginaalissa ja toisella taas ei. Kulttuurisia ja yhteiskun-
nallisia keskuksia voi olla useita ja niilld jokaisella voi olla useita eri marginaaleja. Normaalius on

jatkuvassa liikkeessd. (Helne 2002, 36; Lonnberg 2012,5.)

3.3 Valiinputoaminen ja kohtuuttomuuden kokemukset

Viliinputoaminen tilana, tilanteena ja toimintana nivoutuvat aineistossa yhteen mitd moninaisemmin
tavoin. Viliinputoamisen kokemuksellisuus tuo véliinputoamisen ldhelle kohtuuttomuuden késitett.
Kohtuuttomuuden kokemus sitoo véliinputoamisen nidkokulmat toisiinsa. Tulkitsen niin, ettd koh-
tuuttomuus on erddnlainen valiinputoamisen kattokésite. Valiinputoamisen tilat, tilanteet ja toimijuus
voivat kaikki siséltdd ajatuksen kohtuuttomuudesta. Toisaalta on myds syytd muistaa, ettd véliinpu-
toamista saattaa tapahtua ilman kohtuuttomuuden kokemustakin. Kohtuuttomuuden kokemus on mo-
nesti se, joka tekee viliinputoamisen nikyvéksi. Erityisen tdrkedd olisi huomioida myos sellainen
véliinputoaminen, joka ei ole niin ilmiselvésti tulkittavissa kohtuuttomaksi. Erityisesti viliinputoa-
minen tilan kuvauksena kohdistaa katseen sellaisiin paikkoihin, joihin kohtuuttomuus ei késitteend

taysin ylla.

Kohtuullisuus liitetddn suomalaisessa keskustelussa vahvasti paitsi pohjoismaisen hyvinvointivaltion
kisitteeseen myos moraaliin. Kohtuullisuus tarkoittaa sitd, ettd toimitaan moraalisesti oikein. Koh-
tuullisuuteen liittyy universalismin ajatus siité, ettd jokaiselle hyvinvointivaltiossa eldville ihmiselle
on turvattava kohtuullinen toimeentulo. (Metteri 2012, 45.) Tyontekijé, joka tekee kohtuudenmukai-
sia padatoksid, on myotituntoinen tyontekijd. Yksittdisten tyontekijoiden myotituntoa sdddelldén eri-
laisin ohjeistuksin, jotta asiakkaita kohdeltaisiin tasapuolisesti. Oikeudenmukainen toiminta voi til-
16in muuttua epdoikeudenmukaiseksi toiminnaksi, kun asiakkaan yksilollisid piirteitd ei voida ottaa
huomioon. (Emt., 44.) Kohtuullisuuden késite esiintyy myds vammaispalvelulaissa. Kohtuullisuus-
harkinta sisdltyy vammaispalvelulain mukaisiin tarveharkintaisiin palveluihin. Kohtuullisuus sanan
kayttdminen lainsdddannossa jéttadkin paatoksentekijdlle harkintavaltaa. Harkintaa pitéisi taas kéyt-

tad lain hengen mukaisesti oikeudenmukaisesti. (Emt., 49.)

Kunnan on jdrjestettdvd vaikeavammaiselle henkilolle kohtuulliset kuljetuspalvelut
niihin liittyvine saattajapalveluineen, tulkkipalvelut sekd palveluasuminen, jos hen-
kilo vammansa tai sairautensa johdosta vilttamdittd tarvitsee palvelua suoriutuak-
seen tavanomaisista eldmdn toiminnoista. (Laki vammaisuuden perusteella jdrjes-
tettavistd palveluista ja tukitoimista 380/1987, §)

15



Kohtuullisuuden vastakohta on kohtuuttomuus. Kohtuuttomuus on sité, ettd hyvinvointivaltion lu-
paamia apuja on tarjolla liian vdhén ja toisaalta taas epdoikeudenmukaisuutta esiintyy liian paljon.
(Metteri 2012, 45.) Kokemuksena kohtuuttomuus liittyy asiakkaan omaan kokemukseen tilanteen
kohtuuttomuudesta ja siten my0s sosiaalityontekijén ja asiakkaan suhteeseen. Kohtuuttomuus on ka-
site, jonka jokainen voi madritelld itse omien odotustensa ja kokemustensa pohjalta. Asiakkaat ver-
taavat omaa tilannettaan yleisiin julkilausuttuihin periaatteisiin tai sithen, miten muita asiakkaita on
kohdeltu vastaavissa tilanteissa. (Emt., 50-51.) Lannistava sosiaaliturva ja kohtuuttomat tilanteet ovat
sosiaalipolitiikan julkisten tavoitteiden vastaisia asiantiloja, ja ne kertovat hyvinvointipalvelujérjes-

telmén vahinkoa tuottavista piirteistd (Metteri 2014, 304).

Viliinputoamisen tarkastelu toimijuuden kautta tarkasteltuna nostaa keskioon asiakkaan kokemuk-
sien lisdksi my0s tyontekijin kokemukset. Minne ohjata avuntarpeessa oleva asiakas, jos soveltuvia
palveluja ei ole olemassa? Tyontekijdn moraali saattaa joutua koetukselle hénen joutuessaan ohjaa-

maan asiakas muualle.

Metteri (2012, 53) nikee kohtuuttomuuden véliinputoamista laajempana ja teoreettisempana kasit-
teend. Universalismiin kuuluu ajatus siité, ettd hyvinvointivaltio pitda huolta kaikista kansalaisistaan.
Kohtuuttomuus ei siten viittaa vain itse tilanteeseen vaan myos asiakkaan omaan subjektiiviseen ko-

kemukseen siitd, ettd ndma periaatteet eivit hanen kohdallaan toteudu.

"Viliinputoaminen viittaa tasmdllisemmin ja neutraalimmin siihen, ettd ihminen
jossakin tilanteessa jdd vaille jotakin tiettyd etuutta tai palvelua, joka hdnelle la-
kien, sdddosten ja yleisesti noudatetun kdytinnon mukaan tuossa tilanteessa kuu-
luisi. Thminen putoaa siis sosiaaliturvajdrjestelmien viliin. Mainitut kdsitteet me-
nevdt osittain pddllekkdin ja viittaavat jossain mddrin samaan, mutta ovat myos eri
asioita. Kohtuuttomaan tilanteeseen kansalainen voi joutua myos ilman selkedsti
osoitettavissa olevaa viliinputoamistapahtumaa, kuten aineistoni osoittaa.” (Met-

teri 2012, 53.)

Kasitdan kohtuuttomuuden ja véliinputoajuuden tutkimuksessani hyvin samalla tavalla kuin Metteri,
mutta silld lisdykselld, ettd véliinputoajuus ei tulkintani mukaan aina tarkoita sité, ettd asiakas jdisi
ilman jotakin palvelua, joka hanelle kuuluu. Viliinputoaminen voi tarkoittaa myds sellaista viliinpu-

toamista, jossa asiakas putoaa palveluverkon ulkopuolelle, koska asiakkaalle soveltuvaa palvelua ei
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ole olemassa. Tarve ja palvelut eivit tilloin kohtaa. Pahimmillaan asiakas ei vain putoa palvelujar-
jestelmén ulkopuolelle vaan hinet joudutaan sinne tyontekijén toimesta pudottamaan. Nien pudotta-
misen aktiivisena toimintana, johon sosiaalityontekijat virkansa puolesta joutuvat. Kohtuuttomaksi
tilanne muuttuu, kun asiakas ymmartda tulleensa kohdelluksi vdirin. Véliinputoajuudesta on kuiten-
kin vaikea puhua ilman, ettd puhuu samalla my06s kohtuuttomuuden kokemuksesta. Metterin tavoin
ymmaérrdn ndma kaksi termié niin, ettd vaikka termit tarkoittavat eri asioita, ne menevit myos monilta
kohdin paillekkdin. Sosiaalityontekijad voi itse kokea tilanteen kohtuuttomaksi joutuessaan tarjoa-
maan ’ei oota” apua tarvitsevalle asiakkaalleen. Tietylld tapaa viliinputoaminen onkin aina kohtuu-
tonta. Sosiaalityontekija joutuu kestimittoméén tilanteeseen, jossa hin joutuu pudottamaan asiak-
kaan palvelujdrjestelmdn ulkopuolelle. Téllaisena hetkend nousee kasitys moraalista keskioon. Mo-
raali on kykya erottaa oikea vadristd. Timo Airaksisen (1987, 17) mukaan moraalinen ongelma syn-
tyy, jos ei tiedd mikd on oikein. Téssd tapauksessa kyse on siitd, ettd oikeaa vaihtoehtoa ei olemassa.
Tyontekijdlla ei mahdollisuutta auttaa asiakasta, vaikka hidn moraalisesti kokisikin sen velvollisuu-

dekseen.

Tyontekijan velvollisuuksiin kuuluu paitsi noudattaa tyon reunaehtoja ja ottaa yhteiskunnallista vas-
tuuta, myos inhimillinen vastuu toisesta ihmisesti. Tyontekijé tekee aina valinnan, toimiiko hén tyon
reunaehtojen mukaisesti vai toimiiko hén eettisesti ja omaa moraaliaan seuraten. Moraalinen valinta

syntyy siitd kun valitsee itse toimintatapansa. (Sarkeld 2011, 125.)
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4  TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Kirjoituskilpailun tekstit tutkimusaineistona

Aineistoni koostuu 27:sté kirjoituksesta, jotka ldhetettiin Arkipdivin kokemuksia kéyhyydestd -kirjoi-
tuskilpailuun 2006. Aineistoni kirjoituksista 25 on naisten kirjoittamia ja kaksi miesten kirjoittamia.
Aineisto on ndin ollen naisvaltaista. Teksteistd 19 késittelee kirjoittajan omaa sairautta tai vammaa,
kahdeksan tekstid kuvailee kokonaan tai osittain omaisen sairautta ja sen vaikutusta perheen arkeen.
Naéistd kahdeksasta tekstista viisi keskittyy lapsen sairauden tai vamman kuvailuun ja kolme puolison
sairastumiseen, kuitenkin vain yksi késittelee pelkdstddn lapsen vammaisuutta ja yksi puolison vam-
maisuutta. Kolmessa tekstissd puhutaan sekd omasta ettd lapsen sairaudesta, kahdessa tekstissé

omasta ja puolison sairaudesta ja yhdessa puolison ja lapsen sairaudesta.

Tutkimukseni aineisto koostuu Arkipdivin kokemuksia koyhyydestd -Kirjoituskilpailuun ldhetetyista
teksteistd. Aineiston kerdsivdt vuonna 2006 Isola Anna-Maria, Larivaara Meri ja Mikkonen Juha.
Kirjoituksia kilpailuun saapui kaikkialta Suomesta ja sen kirjoittajat edustavat monipuolisesti eri vi-
estoryhmid. Kilpailuilmoitus on julkaistu 13.6.2006 lehdistotiedotteella ja se levisi eteenpédin monien
eri foorumeiden kautta. Jarjestéjét valitsivat voittajat maaliskuussa 2006 ja kilpailun tulokset julkais-
tiin 16.3.2007. Palkintoina oli kolme 300 euron rahapalkintoa ja yksi 100 euron runopalkinto. Kaik-
kiaan kirjoituksia tuli kilpailuun yli 800 kappaletta. Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon arkistoitu
sahkoinen aineisto, joka on my0s tdmén tutkimuksen aineisto, siséltdd yhteensd 863 kirjoitusta. Ai-
neiston méérasti johtuen jotkut tekstit voivat 10ytyé aineistosta kahteen kertaan. Kirjoituskilpailu oli
vapaamuotoinen ja tekstien muodot ja pituudet vaihtelevat yhdestd sivusta 20:een sivuun. Vastauk-

sien yhteenlaskettu sivumaérd on useita tuhansia.(Isola, Larivaara & Mikkonen 2006.)

Aineisto on naisvaltaista ja siten se tuottaa naiserityisid kokemuksia sairauden, koyhyyden ja tervey-
den suhteesta. Miesten sairaudet ovat kirjoituksissa ldsnd 1dhinna naisten kirjoittamina. Kirjoituskut-
sussa el ole pyydetty kirjoittamaan sairaudesta tai vammaisuudesta, mutta silti suurimmassa osassa

tekstejd puhutaan myds sairauksista. (Vrt. Isola 2014)

Analysoimani 27 tekstid valitsin valtavasta aineistosta ATLAS.ti -ohjelman sanahakua hyddyntden
etsiméllé tekstejéd joissa mainitaan sana vamma”. Ennen lopullista valintaa kokeilin my6s muita ha-

29 9. 2% 9 29 9.

kusanoja, kuten “sairaus”, “vammaisuus”, “’sairas”, “terveys” ja “terve”. Vamma-sanan kaytto vai-
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kutti oman tutkimukseni kannalta perustelluimmalta vaihtoehdolta. Ensinndkin vamma -sanan 10yté-
mit tekstit vastaavat parhaiten minua kiinnostaviin tutkimuskysymyksiin, toiseksi vamma -sana on
tulkintani mukaan my6s muilla tavoin merkityksellinen. Se, ettd kirjoittaja kdyttda tekstissdén niinkin
voimakkaita sanoja itsestdédn tai l&heisistdédn kuin vamma tai vammainen, kertoo tulkintani mukaan
myds jotakin oleellista hdnen kokemuksestaan. Vamma -sana on aivan toisella tapaa merkityksellinen
verrattuna esimerkiksi siithen, ettd kertoja vain mainitsisi sairastavansa jotakin. Itsensi tai lapsensa
médritteleminen vammaiseksi on tulkintani mukaan tietoinen ja vahva valinta. Vamma -sanan esiin-
tyvyydelle oli kuvaavaa my0s se, ettd ne tekstit joissa se esiintyy, mainittiin se padsdantoisesti useita
kertoja. Lahtokohtaisesti minua myos kiinnosti saada tietdé, kuinka usein teksteissd puhutaan suoraan
vammaispalveluista. Vamma -sana sopi my0s tdhén tarkoitukseen parhaiten. Vammoista ja vammai-
suudesta tuli ndin koko tutkimusaineistoni l4pi kulkeva punainen lanka. Kdyttdméni karsintatapa tar-
koittaa kuitenkin sitd, ettd aineistosta on saattanut tahtomattaan karsiutua joitakin tutkimuskysymyk-
seni kannalta mahdollisesti relevantteja tekstejd, joissa kirjoittaja on vammainen, mutta puhuu vam-

mastaan muita termeji kayttéen.

Ensimmadisen karsinnan jilkeen aineistoni koostui reilusta neljastikymmenesti tekstistd. Loydettyini
tekstit, joissa vamma -sana tai sen osa esiintyy, luin tekstit vield kokonaisuudessaan lépi. Téssa vai-
heessa tekstistd karsiutui vield joitakin yksittdisid tekstejd, joissa vamma esiintyi vain sivujuonteena
tai oli osa sanaa, jolla ei ole mitdéin tekemistd vammaisuuden kanssa, kuten mukavamman oloinen”.
Olen karsinut aineistostani myo0s tekstit, joissa mainitaan vammaiset ystdvét tai vammaisjérjestot
tyonantajina. Olen keskittynyt niihin teksteihin, joissa kirjoittaja kuvaa joko omaa vammaisuuttaan
tai ldheisen, esimerkiksi puolison tai lapsen, vammaisuutta. Laheisten kuvauksistakin olen ottanut
mukaan vain ne tekstit, joissa lapsen tai puolison vammaisuus kuvataan merkittivind elamii ohjaa-
vana ja sithen vaikuttavana tekijdnd. Aineistosta olisi ndinkin tullut varsin mittava, joten tdmén jal-
keen karsin aineistosta vield pois runot ja myohemmin ldhetetyt, aiempia tekstejd mahdollisesti kom-
mentoivat tekstit. Mielenterveyskuntoutujat jaavét tutkimukseni ulkopuolelle pitkélti jo hakusanan
vamma takia, mutta lopulta karsin aineistosta viimeisetkin mielenterveyskuntoutujien tekstit. Joissa-
kin tapauksissa samalla thmiselld on sekd fyysinen ettd psyykkinen sairaus ja ndma tekstit ovat jadneet

osaksi aineistoani. Karsimisen jdlkeen aineistoni koostuu 27:std erimittaisesta tekstista.

Teksteissé toistuvia teemoja ovat tyottdmyys, sairaudet, kdyhyys ja syrjdytyminen. Useilla kilpailuun

osallistuneella kdyhyyden juuret ovat lapsuudessa ja perhetaustassa. Keskeisti teksteissd on arkisista
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asioista selvidminen. Aineiston perusteella voi paitelld, ettd huono-osaisuus todella kasaantuu. Koy-

hyys ja erilaiset sairaudet kulkevat kasi kédessa.

Aineiston yleistettivyyden kannalta on huomioitava, ettd kirjoituskilpailuun osallistuneet ovat hyva-
osaisia koyhid. Kilpailuun osallistuneilla ei ole vakavia neurologisia ongelmia, heilld on paikka jossa
kirjoittaa, eikd heilld ole vakavaa pdihdeongelmaa. (Isola 2014.) Néiltd osin tutkimukseni tulokset
poikkeavat véistaimaittd jo ldhtokohtaisestikin kehittdmistehtidvani tuloksista, joiden perustella vam-

maispalveluiden merkittdvin viliinputoajaryhma on neurologisista ongelmista kérsivét asiakkaat.

4.2  Tutkimuskysymykset

Pro gradu -tutkielmassani tarkastelen valiinputoamista ja sen syitd ja seurauksia. Kirjoituskilpailun
tehtdvananto koski koyhyyttd, joten monin paikoin viliinputoaminen ndkyy teksteissd vahvasti toi-
meentulon riittdmattomyytend. Tutkimuksessani tarkastelen niité tilanteita, joissa kirjoittajan tai ha-
nen ldheisensi sairaus tai vamma, vaikuttaa valittomasti tai vilillisesti vdliinputoamiseen tai kohtuut-
tomiin tilanteisiin palvelujérjestelmissé. Tarkoitukseni on kiinnittdd huomiota tilanteisiin, jotka kir-
joittaja itse ndkee kohtuuttomina, mutta myos niihin kohtiin, jotka nayttdytyvét viliinputoamistilan-
teina ennen kaikkea lukijalle. Kiinnitin huomiota kirjoittajan kokemiin kohtuuttomiin tilanteisiin,
mutta my0s véliinputoamisiin, jotka eivét sindllddn valttimétt vield ainakaan kirjoituksen perusteella
sisdlld kohtuuttomuuden kokemusta. Kirjoituskilpailun tehtdvdnannon takia on mahdotonta tdysin si-
vuuttaa toimeentulon ndkokulmaa, mutta tarkoitukseni on tutkimuksessani keskittyd myds muunlai-
seen viliinputoamiseen. Viliinputoaminen voi olla paitsi taloudellista myos henkistd véliinputoa-
mista. Viliinputoaminen, kohtuuttomuus ja syrjdytyminen nivoutuvat ndissa tilanteissa kiinteésti yh-
teen. Huono-osaisuuden ja samalla kohtuuttomien tilanteiden kasautuminen kulkevat rintarinnan ana-

lysoimissani teksteissa.

Tutkimukseni taustalla eldd omat kokemukseni vammaispalveluissa tydskentelystd ja ne ohjaavat
myos tutkimustani. Toivon saavani omasta tutkimuksestani tydkaluja vammaispalveluiden tyonteki-
joiden kayttoon. Tutkimuksessa etsin vastausta seuraaviin kysymyksiin: Mistd viliinputoaminen joh-
tuu? Tastd kysymyksestd seuraa vaistiméttd pohdintaa myds siitd, miten véliinputoamista voitaisiin

estaa?
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4.3 Tutkimusmenetelma

Tutkimukseni edustaa laadullista tutkimusta ja l&hestyn aineistoa siséllonanalyyttisesti. Tarkastelen
tekstejd narratiiveina, ihmisten omasta eldmaéstéén kirjoittamina kertomuksina, joista he ovat suodat-
taneet tietoisesti tai tiedostamattaan pois sellaisia asioita, joita he eivit ole pitdneet kirjoituksen kan-
nalta oleellisina. Lahden tutkimuksessani liikkeelle siitd olettamuksesta, ettd kertomukset ovat paa-
saantoisesti totta ja ettd kirjoittajat kirjoittavat omasta eldméstdan. Tutkimukseni 1dhtokohtana on
pyrkid kuvaamaan tuota kerrottua todellisuutta mahdollisimman kattavasti. Laadulliselle tutkimuk-
selle onkin ominaista se, ettd aineistoa pyritdén tutkimaan mahdollisimman monitahoisesti ja yksi-
tyiskohtaisesti sellaisia metodeja kayttaen, ettd saadaan tutkittavan oma déni esille. (Hirsijarvi, Remes

& Sajavaara 2009, 161.)

Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa tarkastellaan kokonaisuutena. Analyysin voi ndhdi koostuvan
kahdesta vaiheesta, joista ensimméiinen on havaintojen pelkistiminen ja toinen on arvoituksen ratkai-
seminen. Téllainen kahtiajako on kuitenkin l&hinna teoreettinen, silld kdytdnndssd namé kaksi sitou-
tuvat aina toisiinsa. Havaintojen pelkistimiselld tarkoitetaan sité, ettd ensinndkin aineistoa katsotaan
aina jostakin tietystd ndkokulmasta kédsin ja toisaalta huomio kiinnitetdan vain niihin seikkoihin, jotka
ovat oleellisia kulloisen kysymyksenasettelun suhteen. Pelkistdmisen toisessa vaiheessa ideana on
edelleen karsia tehtyjen havaintojen méarad yhdistdmailla. Taéma tapahtuu etsiméllé tehdyistd havain-
noista joku yhteinen piirre, joka sitoo niité toisiinsa. Laadullisen tutkimuksen toinen vaihe on arvoi-
tuksen ratkaiseminen. Télla tarkoitetaan aineistosta tehtévii tulkintaa. Yksinkertaistettuna tdma tar-

koittaa sitéd, ettd tehtyjen havaintojen pohjalta tehddén tulkinta tutkittavasta ilmiostd. (Alasuutari

2011, 38—-44.)

Aineiston analyysissd olen kdyttinyt apuna ATLAS.ti—tietokoneohjelmaa. ATLAS.ti on laadullisen
tutkimusaineiston analyysin apuvilineeksi kehitetty ohjelma. Sen avulla olen rajannut aineistoa ja se
on ollut my0s isona apuna aineiston hallinnassa ja ldhiluvussa. Péaastikseni kiinni kirjoittajien koke-
muksiin vammoista, vammaisuudesta ja véliinputoamisesta, olen ottanut koodittamisen aineiston hal-
linnan avuksi jo ensimmaisestd lukukerrasta alkaen. Analyysin ensimmaiisessé vaiheessa erittelin ai-
neistoa aineistoldhtodisesti erilaisin koodein (codes) kerdten niihin dataa (quates) ATLAS.ti -ohjelman
avulla. Myohemmin yhdistelin teemoja toisiinsa tehden niistd erddnlaisia koodiperheitd. Koodittami-
nen ei ollut alkuun mitenkdin jérjestelméllistd, vaan saatoin laittaa samoja asioita useiden eri koodien

alle. Oleellista tdssé vaiheessa oli kiinnittdd huomiota tutkimukseni kannalta tirkeisiin asioihin ja
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16ytdéd teksteistd yhteisid nimittdjid. Kdydessdni aineistoa ldpi, tutkimuskysymykseni kulki taka-
raivossa mukana koko ajan. Erilaisten koodiperheiden syntyminen oli keskeisessi osassa teemoitte-

lua. Keskeiset teemat nousivat aineistosta juuri koodiperheité tekemalla.

Tutkimustani voi pitdd aineistoldhtdisend laadullisena sisdllonanalyysini. Tarkastelen aineistoa sen
yhtildisyyksid ja eroavaisuuksia etsien ja tiivistden. Keskeiseen asemaan tutkimuksessa nousee tee-
moittelu. Aineisto jarjestellddn teemojen mukaan, kunkin teeman alle kootaan aineistosta ne kohdat,
joissa puhutaan kyseisestd teemasta. Teemoittelussa on kyse siitd, etté tekstid lahestytéén aineistoldh-
toisesti ja siitd etsitddn yhdistdvid tai erottavia seikkoja. Teemojen muodostamisessa voidaan tarvit-
taessa kdyttdd apuna koodausta tai kvantifointia. Oleellista on 10ytdd aineistosta ne asiat, jotka ovat
siind keskeisid. (Puusniekka & Saaranen-Kauppinen 2006.) Analyysiluku onkin jaoteltu aineistosta
nousseiden teemojen ja alateemojen mukaan. Teemat olen jérjestellyt osittain myods sen mukaan,
milld tavoin viliinputoaminen niissd nékyy. Koettu ja kerrottu huono-osaisuus liittyy ensisijaisesti
vélinputoamiseen tilan kuvauksen kautta. Kokemukset palvelujirjestelmésti siirtdvat huomion niihin

tilanteisiin, joissa véliinputoamista tapahtuu.

Tarkastelen aineistoa joillakin kohdin my®os retoriikan tutkimuksen tyokaluja kdyttden. Tarkastelen
sitd, milld tavoin lukija yritetdéin vakuuttaa, millaista retoriikkaa kirjoittajat kayttavit. Retoriikan tut-
kimuksen keskitssd ovat termit puhuja ja yleiso. Antiikin ajan klassinen retoriikka on nimenomaan
puhetaidon opiskelun perinne, mutta uusi retoriikka kattaa kaikenlaiset puhutut ja kirjoitetut tekstit.
Keskeinen retorisen analyysin ajatus on tarkastella kutakin tekstid ja sen tekstijoukkoa sen yhteiskun-
nallisessa kontekstissa. Retoriikassa korostetaan myds tekstien vakuuttamiseen téhtidévid luonnetta.
Vakuuttaminen tapahtuu argumentoinnin avulla. Tarkoitus onkin etsid tekstistd sen tavoite eli pdéar-
gumentti. Puhuja yrittda suostutella yleisonsad kiinnostumaan asiasta ja sitd kautta saada yleison toi-

mimaan halutulla tavalla. (Santa 2011, 24-25; Vuori 2004,95-96.)

Tekstit muodostavat aina merkityksid suhteessa muihin teksteihin. Tekstit saavat vaikutteita muista
teksteistd, silld kirjoittaja on aina myos lukija. (Lehtonen 1996, 180.) Tekstit ovat tarinoita, joissa on
alku, keskikohta ja loppu. Aineiston narratiivisuus on asia, jota en voi aineistoa tutkiessani unohtaa.
Kirjoituksia on ohjannut myds tehtidvinanto. Kirjoituskilpailun kutsussa pyydettiin kirjoittamaan ni-
menomaan koyhyydesti, joten tekstit keskittyvit padosin sithen. Sairaudet ja vammat ovat teksteissa

vain sivujuonteina, ne ndhdiin joko koyhyydesté johtuvina tai koyhyyteen johtavina tekijoina.
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5 ANALYYSI

Téssd luvussa pyrin vastaamaan tutkimuskysymykseeni véliinputoamisen syista ja seurauksista. Kiin-
nitdn analyysissédni huomion itse viliinputoamiseen, sithen miten ja milld tavoin se aineistossa nayt-
tdytyy ja miten se aineiston pohjalta méérittyy. Pyrin myos tarkastelemaan sitd, millaisia positioita
yksilot ottavat suhteessa viliinputoamiseen. Tarkoitukseni on tuottaa tietoa valiinputoamisen tiloista
ja tilanteista, jonka pohjalta voidaan miettid uusia sosiaalityon toimintatapoja. Tutkimukseni juuret
lepddvdt vammaispalvelutoimistossa ja vammaispalveluiden tyontekijit ovat keskeisessd roolissa,
mitd tulee vammaisten ihmisten kokemiin véliinputoamistilanteisiin. Tekemélld ndkyviksi ne tilan-

teet, joissa véliinputoamisia syntyy, on niitd mahdollista my0s ennaltachkéista.

Analyysiluku etenee siten, ettd olen jaotellut sen aineistoista nousseiden teemojen mukaisesti. Jokai-
nen alaluku vastaa yhti aineistosta havaitsemaani padteemaa. Alalukujen sisilla olen lisdksi jatkanut
lahilukua ja teemoittelua ja muodostanut lukujen sisille alateemoja ja tarkastellut padteemaa ndin eri
nikokulmista kdsin. Tutkimuskysymys kulki rinnallani aineistoa lukiessani ja sitd osittain ohjaten.
Osa teemoista liittyy vahvasti myds laajempiin kysymyksiin kuin pelkkdédn viliinputoamiseen. Nden
tutkimuksessa huono-osaisuuden, sen kasaantumisen ja véliinputoamisen toisiinsa limittyvind vai-

heina, joita on mahdotonta tdysin erottaa toisistaan.

Tulkintani mukaan aineistosta nousi kolme teemaa yli muiden. Ndma teemat ovat: kerrottu ja koettu
huono-osaisuus, kokemukset palvelujirjestelmistd ja selviytymisstrategiat. Alaluvuissa analysoidaan
koko aineistoa ja analyysin taustalla ovat kaikki 27 tekstid. Ainoan poikkeuksen muodostaa koettu ja
kerrottu huono-osaisuus -luvun viimeinen osio, joka keskittyy ainoastaan aineiston kahdeksaan teks-
tiin, joissa kirjoittaja kirjoittaa ldhiomaisen sairastamisesta ja sen vaikutuksesta perheen arkeen. Eri-
tyisesti niissd teksteissd, joissa puhutaan lapsen vammaisuudesta, on havaittavissa tdysin erilainen

kirjoittamisen ja kokemisen tapa. Lapsistaan kirjoittavat didit ovat selkedsti oma kategoriansa.

Olen tietoinen siitd, ettd kaikki luomani kategoriat ovat jossain maérin teoreettisia ja keinotekoisia.
Vaikka teemat ovat selkedsti aineistosta hahmotettavia ja siitd nousevia, on syytd muistaa, ettd ne
eivét ole selvérajaisia. Eri teemat kulkevat limittdin ja lomittain saaden tulkinnassani erilaisia paino-
tuksia. Harvassa kirjoituksessa on vain yksi huono-osaisuutta ilmentéva tekiji, vaan samassa tekstissa
voi olla esimerkiksi sairautta, tyottomyytta ja muita huono-osaisuuteen ja koyhyyteen johtavia ja niitd

selittdvid tekijoitd. Samalla tavalla aineistosta nouseva ajatus viliinputoamisesta tilana, tilanteina ja
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toimijuutena saa eri sdvyjd ja eri painotuksia eri teemoista riippuen. Tilat, tilanteet ja toimijuus ovat
paitsi véliinputoamisen ilmenemistapoja, myos tapoja hahmottaa muita aineiston keskeisié piirteit.
Tila nédyttiytyy aineistossa paitsi vélissd olemisena, mutta se on samalla myds tunne. Tilanteen suhde
tilaan on kaksijakoinen. Tilanteet synnyttidvét vilissd olemisen kokemuksia, mutta myos tunteet syn-
tyvit tilanteista. Toimijuus méaérittaa sitd, millaisia tiloja tilanteista syntyy. Oma toimijuus yhdistet-
tynd osallisuuden kokemukseen synnyttdé positiivista toimijuutta ja siten positiivisia tunteita (toivo),
toisin sanoen tiloja. Yksilon passiivisuus yhdistettynd sosiaaliviranomaisen toimijuuteen ja yksilon
noyryyttivddn kokemukseen tilanteesta synnyttdd taas vastaavasti negatiivisia tunnetiloja (katke-

ruus). Ndma tunnetilat myos mairittelevit jatkossa tapahtuvaa toimijuutta.

Noudatan tutkimuksessa eettisid periaatteita. Arkipdivin kokemuksia koyhyydestd -kirjoituskilpailun
kirjoituksissa kuvaillaan ihmisten henkilokohtaisia ja sosiaalisesti arkaluontoisia asioita. Pyrin kir-
joittamaan asiat siten, ettd yksittdiset ihmiset eivit aineistosta paljastu ja toisaalta my0s siten, etten
loukkaisi ketddn tekemélld kohtuuttomia ja persoonaan menevid tulkintoja. Olen pyrkinyt aiheen ar-
kaluontoisuuden takia hdivyttiméan teksteistd kaikki yksiloivat tekijét. Sen sijaan, ettd tarkastelisin
tekstejéd niiden kirjoittajien kautta, pyrin tekemdén aineistosta laajempia tulkintoja. Sitaatit ovat suoria
lainauksia kirjoituksista, mutta niissd esiintyvdt nimet olen vaihtanut tunnistettavuuden haivytta-
miseksi. Tietoarkiston aineisto on jaettu P- ja S-sarjoihin formaatin mukaisesti (P=postitettu, S=sdh-
kopostitse). Aineistosta ottamani suorat sitaatit olen numeroinut tietoarkiston numeroinnin mukai-
sesti. Lisdksi olen liittdnyt niithin mukaan kirjoittajan sukupuolen ja idn, mikéli se on tiedossa. Nimid

tai nimimerkkejé en sitaateissa kéyta.

5.1 Koettu ja kerrottu huono-osaisuus

Koetulla ja kerrotulla huono-osaisuudella viittaan sithen, miten aineistoni teksteissd luodaan kuvaa
huono-osaisesta ihmisestid. Huono-osaisuus nousee aineistosta seka litkkeen ettd pysyvyyden kuvauk-
sen kautta. Se on asioiden kasaantumista, mutta samalla my0s staattisempi tila, positio, paikka, josta
ympérdivad maailmaa tarkastellaan. Huono-osaisuus on marginaalissa olemista. Samalla tavoin kuin
syrjaytymistd, voi myds huono-osaisuutta tarkastella prosessin tai pysyvyyden kautta. Silld kumpi
tapa ottaa yksilon puheessa vallan ja kumpana hin huono-osaisuuden mieltds, on merkitysti siind,
miten yksil jatkossa toimii. Tulkintani mukaan prosessikuvaus antaa enemmén tilaa thmisen omalle

toimijuudelle.
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Huono-osaisuus nédyttdytyy aineistossa paitsi epdonnisten tapahtumien ketjuna, myds huono-osaisuu-
teen syntymisend ja siind olemisena. Thmiset kuuluvat jo syntyménsa perusteella kahteen eri katego-
riaan; hyvi- ja huono-osaisiin ja ndiden luokkien vililld siirtyminen niyttiytyy aineiston perusteella
mahdottomana. Mikali siirtymisté tapahtuu, on kyse siitd, ettd hyvéosaisestakin voi tulla huono-osai-
nen vammautumisen tai sairastumisen myotd. Mahdollisuudet nousta yhteiskuntaluokassa nayttayty-

vit koyhille 1dhes mahdottomina.

Hyviosaisuus ja huono-osaisuus vaikuttavat kisitteind suhteellisen rajattomilta. Niiden rajaa on ai-
neiston perusteella mahdoton maééritelld. Hyvdosaisiksi lasketaan kaikki muut tavalliset ihmiset.
Huono-osaisuus on yksil6llistd ja erityistd, epdonni kohdistuu vain itseen. Hyvdosaisuus kuvaa laa-
jempaa ja epamairdisempad joukkoa, joka ei kuulu meihin. Huono-osaisuuden ja yhteiskunnan syr-
jivien rakenteiden vélistd suhdetta ei aineistossa hahmoteta. Palvelujirjestelmén epaoikeudenmukai-
suudet ndhdédéin vain itseen kohdistuviksi. Toisaalta huono-osaisuus on samalla kollektiivista, silla se
on yhteisollinen identiteetti, jossa thmisilld on yhteistd ymmaérrystd, hiljaista tietoa asioista, joita toi-
set eivit voi ymmartdd. Hyvéosaisuus ndyttdd normilta yhteiskunnallisesta ndkokulmasta tarkastel-

tuna, mutta kdyhien ndkokulmasta aitoa ja normaalia eldmid on nimenomaan kdyha ja ankara elama.
Huono-osaisuus sosiaalisen tilan kuvauksena

Huono-osaisuutta kuvaa sen staattisuus. Vaikka huono-osaisuus on termi, joka kuvastaa negatiivisten
asioiden kasaantumista, on se samalla myds tilan kuvaus. Silloin se ndyttiytyy pysyvyyden kautta.
Huono-osaisuuden pysyvyyden kuvausta ei aineistossa kyseenalaisteta. Tdmé ei merkitse sitd, ettd
kyse olisi ainoastaan negatiivisesta asiasta. Itsensid mieltdminen huono-osaiseksi tuo myds turvalli-

suutta. Mairitelma yhdistdd joukon erilaisia ihmisid yhteen. He ovat toisia suhteessa hyvéosaisiin.

Huono-osaisuus on tulkintani mukaan sosiaalinen tila, identiteetti. Kaikki sosiaalinen kdyttdytyminen
on jossain miérin esitettyd ja siten tulkitsen, ettd myos huono-osaisuudella on omat kulttuuriset il-
maisutavat. Madritelman mukainen ihminen mielletddn tietynlaiseksi ja tuota kuvaa toisinnetaan tois-
tamalla vakiintuneita kulttuurisia ilmaisutapoja. Kuvaa toisinnetaan ja muokataan sekd ryhméén kuu-
luvien ihmisten itsensé toimesta ettd yhteiskunnallisessa keskustelussa. Huono-osaisuus on kasitteend
ristiriitainen. Ensinnédkin huono-osaisuus on yksinoloa ja yksindisyyttd. Toisaalta siithen liittyy vah-
vasti perhe voimavaroja antavana tekijdni. Tulkitsen, ettd yksindisyys viittaa yhteiskuntaan. Ihminen
on yksin siind vaiheessa, kun hin ei ole endd osa yhteiskuntaa. Yksindisyydelld ja yksinolemisella
viitataan yhteiskunnan sivussa olemiseen eli marginaalisuuteen.
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Pelkkd kansanelike koko aikuisidin toimeentulona, voi pahimmillaan olla 60-70
vuoden hylkio-koyhyys. Sanomattakin on selvdd, kun nuori ihminen joutuu eldik-
keelle, hénelld on jokin sellainen vamma, tai sairaus, ettei tyoeldmd ole vaihtoehto.
Useasti, tilanteeseen liittyy terapiaa, hoitoja, palveluja, apuvilineitd jne. Oma ter-
veydenhoito vaatii paljon henkistd ja fyysistd pddomaa, ihminen on yksin. (Nainen,

ikd tuntematon / P250)

Tulkintani véliinputoamisesta tilana, kahden asian vilissd olemisena, on keskidssd my0ds huono-osai-
suudesta puhuttaessa. Viliinputoaminen tilan kuvauksena on siind mielessd abstrakti, ettd tila ja sen
méidritelma syntyy teksteissd padsadntoisesti negaatioiden kautta, sen kautta mitd yksilo ei ole. Vi-
lilnputoamisen tila ei siten ole aineistossa selvdrajainen ja helposti havaittavissa, vaan sen 10ytda
sieltd, missd mikddn midritelma ei pade. Tdma tulee esille esitettdessd aineistolle selventivid kysy-
myksid, kuten jos yksilo ei ole tyokykyinen, mutta ei mydskdin tyokyvyton, niin miké hén silloin on?
Tuo tila on se, jonka hahmotan viliinputoamiseksi. On syytéd kuitenkin huomata, ettd kirjoittaja itse
monesti médrittelee itsensd jonnekin. Monin paikoin kirjoittajat médrittelevdt itsensd koyhiksi,
huono-osaisiksi, sairaiksi tai vammaisiksi. Viliinputoaminen tilana syntyy ulkoa tulevien ristiriitais-
ten mééritelmien kautta, jolloin viliinputoamisen tilaa voi pitdd myds hammennyksen tilana. Yksilo
itse kokee olevansa koyhé, ainakin suhteessa vallitsevaan elintasoon, mutta sosiaaliviranomaiset luo-
kittelevat hinet hyvituloiseksi. Yksil itse kokee olevansa sairas, mutta muut luokittelevat hédnet ter-
veeksi. Jossain teksteissd médrittely ulkoistetaan, mutta silloinkaan ei valttimattd sddstytd ristirii-

doilta; 1ddkérin mielestd tyokyvyton, Kelan mielesti tyokykyinen.

Koyhyyden ja sairauden suhde on kirjoituksissa kaksisuuntainen ja tiivis. Nama kaksi asiaa kulkevat
aineistossa rintarinnan ja monin paikoin niitd on jopa vaikea erottaa toisistaan. Kirjoitusten perus-
teella vaikuttaa siltd, ettd vammaisuus johtaa véistimittd koyhyyteen. Vammautumisen tuottama tra-
gedia ei synny ainoastaan vamman aiheuttamasta toiminnan haitasta, vaan myos siitd, ettd se on lo-
pullinen tuomio ikuiseen koyhyyteen. Vammaisuus ei tarkoita vain pienid tuloja, vaan se on nopea
siirtyminen yhteiskunnan keskiostd marginaaliin, jonnekin hyviksytyn olemassaolon rajamaille.
Huono-osaisuuden tila sijaitsee tdlloin yhteiskunnan keskuksen ulkopuolella. Kdyhyys, vammaisuus,
huono-osaisuus ovat kaikki termejé, jotka kuvaavat marginaalissa eldvien positioita ja nimi positiot
limittyvit toisiinsa. Positiot ovat rinnakkaisia, mutta samalla toisilleen hierarkkisia. Huono-osaisuu-
den tarkastelu huono-osaisuuden kasaantumisen nikokulmasta huomioi myds ndiden eri positioiden

vélisen hierarkian. Kdyhyys ja vammaisuus ovat huono-osaisuuden piirteiti ja siten sille alisteisia.
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Viliinputoaminen on tdmén hierarkkisen systeemin ulkopuolella, vaikka silld on omat leikkauspis-
teensd edelld mainittujen kategorioiden kanssa. Viliinputoaminen on jotakin, joka syntyy erilaisten

tilojen leikkauspisteissa.

Tilat ja identiteetit ndyttdytyvat yhteiskunnallisesta ndkokulmasta katsottuna joko toivottuina ja kan-
nustettavina tiloina tai ei-toivottuina tiloina. Viliinputoamisen tila sijaitsee tulkintani mukaan noiden
tilojen leikkauspisteessd. Vammaisuus on yksi méaireistd, joka suljetaan toivotun ja odotetun ulko-
puolelle. Ty6 nayttaytyy tirkeimpéna kriteerind taistelussa mahdollisuudesta yhteiskunnan osallisuu-
teen. Marginaalissa eldvit thmiset ovat yhteiskunnan hylkimid. Huomio siirtyy syrjdytymisesta syr-

jayttdmiseen.

Eli 1997-2001 vuoden alkuun suurin syy kéyhyyteeni oli se, ettd yhteiskunta ran-
kaisi minua vammaisuudestani. Meilld on karenssilaki, missd karensseja annetaan

pddasiassa sairaille ja vammaisille - pddasiassa minun kaltaisilleni. (Nainen, 45 -

vuotta / P490)

Paradoksaalista on, ettd yhtd aikaa marginaalissa eldviltd odotetaan ty0ssdkédyntid ja yhteiskunnan
yhteyteen palaamista, samalla kun heidét yritetddn pitdé tuolla marginaalissa. Vammaisen tyollisty-

minen on vaikeaa.

Olen pienistd asioista onnellinen mutta kylld mind haluaisin tehdd semmoista mistd
saisi rahaa. Ei tarvitsisi aina olla kéyhd. Ei harrastuksella eld, kun harrastuskin
viepi rahaa. Kaikki ei ymmdrrd vammaisia olenkaan mut ajattelen ettd huonom-
minkin voisi olla, esim. pyordtuolissa. Olen kiitollinen vihdisestdikin terveydestd

vaikka onkin kipuja . (Nainen, ikd tuntematon / S271)

Viliinputoaminen kuvataan aineistossa sen kautta, ettd ihminen on ihan konkreettisesti jossakin “vi-
lissd”. Télloin se saa aineiston kautta uuden merkityksen. Viliinputoaminen ei ole vain palvelujérjes-
telmien véliin putoamista, vaan kahden tai useamman erilaisen ilmion vélissd olemista, josta ei tar-
vitse endd pudota mihinkdan. Téllaisia vélissd olemisen tiloja aineistossa ovat muun muassa vastin-
parit terve-sairas, hyvédosainen -huono-osainen, rikas-koyhé ja aktiivinen-passiivinen. Palvelut ovat
olemassa terveitid ja sairaita varten, mutta ihmiset, jotka eivét kuulu tdysin kumpaankaan kategoriaan,
ovat jo valmiiksi niiden ulkopuolella. Véliinputoajia saattaa tulla kaikista niisté, jotka ovat jossakin

tuolla valilld. He ovat liian vammaisia menndkseen tdihin ja huolehtiakseen itsestdén, mutta liian
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terveitd saadakseen tarvitsemansa avun. Viliinputoaminen on siis konkreettisesti vilissd olemista,

tilattomaan tilaan joutumista.

Viliinputoaminen on késitteend hyvin monimerkityksellinen ja kompleksinen. Huono-osaisuus ku-
vaa padsdantoisesti thmistd, jonka eldmad madrittdd useampi marginaalisuutta kuvaava maire kuten
koyhyys, tyottdmyys tai sairaus. Viliinputoamisen kisite havahduttaa huomaamaan, ettd myos hyva-
osaisuus saattaa johtaa viliinputoamiseen. Liian hyvéatuloinen puoliso vaikuttaa niin, ettd puoliso ei
saa mitdédn tukia tai kuten seuraavasta esimerkisté ilmenee, liian fiksu ja omia asioitaan hoitamaan
kykenevé, jaa ilman apua, jota hén tarvitsisi selvitdkseen eldamastd. Esimerkin kirjoittaja puhuu siiti,
miten hin on viliinputoaja, koska hdn on kykeneva hoitamaan omia asioitaan. Tuo jirki ei kuitenkaan

riitd sithen, ettd hin pystyisi huolehtimaan omasta toimeentulostaan ja siksi hdn on my6s kdyha.

Sitten md rupesin saamaan eldkettd. Olen viliinputoaja koska mulla on jdrki.
Osaan hoitaa itse kaiken. Eihdn tolla eldkkeelld mitd mind saan niin toimeen tule,
se on niin pieni ja siksi mulla on velkaakin. Kukaan ei ole tdysin terve eikd tdysin
sairas, me olemme siltd vililtd jokainen. Koin ettd md olen kéyhd kun tuo eldke ei

riitd. (Nainen, ikd tuntematon / S271)

Huono-osaisuus ja véliinputoaminen ovat eri asioita, vaikka kumpikin kuvaa yksilon sijoittumista
marginaaliin. Sekd huono-osaisuuden ettd viliinputoamisen voi mieltdd tilan kuvauksen kautta.
Huono-osaisuudella ja véliinputoamisella on yhtildisyyksid, mutta myds eroja. Yhteistd késitteille on
se, ettd ne sijoittuvat yhteiskunnan yhteyden ulkopuolelle ja kumpaakin termid voi katsoa seké liik-
keen ettd staattisuuden ndkokulmasta. Merkittdvin ero ndiden kahden vililla on tulkintani mukaan se,
ettd huono-osaisuus on sosiaalinen tila, jota toisinnetaan vakiintunein kulttuurisin ilmauksin. Huono-
osaisuus on ndin ollen myds identiteetti. Viliinputoaminen on tila, joka jai erilaisten mééreiden ja

identiteettien viliin. Véliinputoaminen on tilana hyvin abstrakti ja vaikeasti hahmotettava.
Viliinputoaminen huono-osaisuuden kasaantumisena

Huono-osaisuus on tila, mutta julkisessa keskustelussa puhutaan paljon huono-osaisuuden kasaantu-
misesta. Talloin huomio siirtyy huono-osaisuudesta tilana, huono-osaisuuden piirteisiin ja niiden ka-
saantumiseen. Pysyvyyden tarkastelusta siirrytdén prosessindkokulmaan. Huono-osaisuus méérittyy

talloin erityisesti liikkkeen kautta. Sen piirteiksi méérittelen sairaudet (omat ja omaisten), koyhyyden,
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tyottomyyden ja muut eldméan vastoinkdymiset. Pettymykset ja pienet eldimén takapakit saavat jo val-
miiksi huono-osaisten eldméssa suuremmat merkitykset kuin mité hyvéosaisilla. Kodinkoneen hajoa-
minen saattaa esimerkiksi johtaa pahaan pikavippi-kierteeseen ja velkavankeuteen. Merkittdvai koy-
hyyskirjoituksissa on huono-osaisuuden kasaantumisen kuvaukset. Kiinnostavaa tarinoissa on myds

se, miten tarina aloitetaan. Mika on se nollapiste, josta huono-osaisuus alkaa kasaantua?

Aineiston teksteissi esiintyy kahta toisistaan poikkeavaa kerronnan tapaa; faktapohjaista ja argumen-
toivaa kerrontaa. Faktapohjaisella kerronnalla tarkoitan tdssd yhteydessé sekd suoraa etti epdsuoraa
kerrontaa. Suora kerronta on preesensmuotoista tekstid. Epdsuorassa kerronnassa kerrotaan jélkika-
teen, mitd on tapahtunut. Epdsuora kerronta eroaa suorasta kerronnasta aikamuotojen kautta. Argu-
mentoiva kerronta eroaa faktapohjaisesta siind, ettd se yrittdd vakuuttaa. Perustan jaotteluni siihen,
ettd faktapohjaiset tekstit pyrkivét suhteellisen neutraalisti kuvaamaan tapahtumat, argumentoivien

tekstien pyrkiesséd kertomisen lisdksi myos vakuuttamaan lukijansa.

Vain yksi teksti 27:sté tekstistd edustaa klassista suoraa kerrontaa. Kyseinen teksti poikkeaa muista
my0s siind, ettd siind kuvataan kdyhyyttd yhden pienen hetken kautta. Kirjoittaja ei edes pyri kerto-
maan koko eldméénsa ja koyhyyteen johtaneita tapahtumia, vaan hén uskoo yhden hetken kuvauksen

voimaan.

- VOI PERKELE.
- No mikd tuli, nytké se nilkka petti?
- Mikd lie lumikokkare sattuna jalan alle, ei ota pidle. Seisotaan vihdn.

- Onko sulla kepit autossa, jos mind haen? (Nainen, 52 -vuotta / S212)
Tamin lisdksi tulkitsen viisi muuta tekstié sellaisiksi, joissa ainakin pyritdén faktapohjaiseen kerron-
taan. Niissi kirjoittaja kirjoittaa suoraan elettyd eldmaansa, vaikkakin menneessd aikamuodossa ny-
kyisyydestd menneisyyttd tarkastellen. Faktapohjainen kerronta ei nimestddn huolimatta ole sen
enempid todellisuuteen pohjaavaa kuin argumentoiva kerronta. Kirjoittajalla on aina valta paéttia,

mistd ja miten hin kirjoittaa ja mitd hén jattaa kirjoittamatta.

Merkittavisti suurin osa aineiston teksteistd edustaa tulkintani mukaan argumentoivaa kerrontaa. Se
on padsddntdisesti epdsuoraa kerrontaa, mennyttd tarkastellaan nykyisyydestd kdsin. Niissa teksteissd
kdytetddn argumentoinnin keinoja selittimiin koyhyyttd ja huono-osaisuutta. Argumentoivat tekstit

nayttavat yrityksiltd ymmartia tapahtunutta. Tunteet ja tunteisiin vetoaminen on yksi argumentoinnin
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keino. Katkeruus ja toivo nédyttdytyvét paitsi kirjoittajan tunteina, myos keinoina vakuuttaa. Tekstit
kiyvit keskustelua suhteessa oletettuun yhteiskunnan keskioon. Ne ovat kommunikointia marginaa-
lista keskioon ja kutsuvat kanssaan vuoropuheluun. Argumentoiva ja menneisyyteen kurottava epa-
suora kerronta pyrkii avaamaan niitd tapoja ja reittejd, joilla huono-osaisuus kasaantuu. Kirjoittajat
ovat valinneet tarinalleen alkupisteen, hetken jolloin asiat alkoivat kasaantua ja tuo hetki on kaikilla

tavoilla merkityksellinen.

Koéyhyys tuli minun pieneen perheeseeni 1990-luvun lopulla, kun jdin valtion
osa-aikatyostd pois (vapaaehtoisesti tein osa-aikaista, koska en jaksanut ja
poika oli pieni vield) ja sairastuin, tosin olin sairastellut psyykkisesti

jo muutaman vuoden ennen sitd. Poikakin sairasteli ja sen takia piti muuttaa
maalaiskirkonkyldstd sairaalan lihelle kaupunkiin. En silloin ymmdrtdnyt,
ettd olisi kannattanut olla viimeiset vuodet kokoaikatydssd, sen
perusteellahan kdsittddkseni mm. kuntoutustuki mddrdytyy.

(Nainen, 44 -vuotta / §238)
Tulkintani mukaan argumentoivat kirjoitukset ovat huono-osaisuuden ja sen kasaantumisen néky-
viksi tekemistd. Kertomalla nollapisteen, josta huono-osaisuus on alkanut kasaantua, kirjoittajat te-
kevit samalla nikyvéksi hetken, jolloin tilanteen olisi voinut vield estdd. Niita hetkid, jolloin palve-
lujarjestelma olisi toisin toimimalla voinut tilanteen pelastaa, esitelldin alkujen lisdksi myds monissa
muissa kohdin. Palvelujarjestelma ei juuri koskaan ole huono-osaisuuden alkupiste ja syy, mutta teks-
teissd tehdddn ndkyviaksi ne tavat, joilla palvelujdrjestelméd lyd lyGtyd ja ne paikat, joissa paremmin
toimiva jdrjestelméd voisi korjata tilanteen kokonaisuudessaan tai ainakin vaikuttaa merkittivisti yk-

silon hyvinvointiin. Tekstit pyrkivit vakuuttamaan lukijansa tulkintani mukaan ainakin neljésti eri

asiasta.
1. Huono-osaisuus kasaantuu.
2. Kirjoittaja ei ole itse syyllinen omaan tilanteeseensa.
3. Suomessakin voi olla koyha.
4. Byrokraattinen palvelujirjestelmé vaikeuttaa huono-osaisen tilannetta entisestdén.

Aineistossa kéytetddn useita erilaisia vakuuttamisen keinoja. Yksi yleisimmistd on tunteisiin vetoa-

minen. Lukijaan vedotaan my0s suoraan; ”Milld oikeudella kaikkein varakkaimmat vaativat kaikkien
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koyhimpié kansalaisia joustoihin ja vapaaehtoistoihin? Ovatko kdyhyysrajan alapuoliset suomalaiset
orjia?” Seuraavassa esimerkissd argumentointi on viety niin pitkélle, ettd kirjoittaja aloittaa tarinansa
méidrittelemédlld kdyhyyden. Mairittely on itsessddn vahva argumentoinnin keino. Kirjoittaja jakaa
koyhyyden kolmeen eri tasoon. Ensimmadisella tasolla hin tarkoittaa koyhyyttd, jossa ihminen nékee
ndlkdd. Toisella tasolla tulotaso on niin alhainen, etteivit rahat riitd terveellisen ruoan ja muiden pa-

kollisten asioiden hankkimiseen, mutta nalkaa tilloin ei nahda.

111 tason puutteet olisivat ldhinnd alhaisesta tulotasosta johtuvia itsensd toteutta-
miseen liittyvid puutteita kuten: ei ole taloudellisia resursseja opiskeluun, palve-
luiden kéyttoon, itsensd hoitamiseen (lomailu, kuntoutus, yksityislddkdrit jne.) hy-
vdnolon tuotteiden ja palvelujen hankintaan, harrastukseen, omistamiseen, pukeu-
tumiseen. matkusteluun ja huvituksiin. Ndiden puutteiden pitkdaikainen vaje johtaa
henkiseen kéyhyyteen ja henkiseen aliravitsemukseen, itsetunnon laskuun, syrjdy-
tymiseen ja minuuden katoamiseen sekd tekee ihmisen vdlinpitdmdttomdksi ja ul-
kopuoliseksi omiin asioihinsa nédhden ja laajemmin yhteiskuntaan ndhden. (Nai-

nen, ikd tuntematon / P384)

Mairiteltyddn tarkasti kolme kdyhyyden tasoa kirjoittaja siirtdd huomion aineellisesta kdyhyydesta
henkiseen kdyhyyteen. Hinen mukaansa kolmannen tason puutteet "vammauttavat ihmisté henkisesti
ja johtavat tylsistymiseen, vakavaan syrjaytymiseen, alistumiseen jopa kuolemaan siind kuin ruoan
puutekin.” Kirjoittaja pyrkii perustelemaan, miten hyvinvointiyhteiskunnan tukien varassa eldva ih-
minen voi olla koyhd. Kirjoittaja ei suoraan kerro, mihin kdyhyyden tasoon hin itse itsensd méaaritte-
lee, mutta perusteluista voi tehdéd sen tulkinnan, ettid hén itse edustaa nimenomaan kdyhyyden kol-
matta tasoa. Teksti on yritys vakuuttaa lukija siitd, miten ihminen voi olla koyhd, vaikka hédnelld on

koti, ruokaa ja mahdollisesti vaatteitakin. Kolmannen tason kdyhyys on vakavaa kdyhyytta.

Myés pitkdaikaissairas tai vammainen viettdd eldmdnsd koyhyydessd, ellei ole saa-
nut perinnoksi esimerkiksi asuntoa, joka kohentaa merkittdvdsti arjessa selviyty-
mistd. Sosiaaliturvamme takaa jokaiselle perusedellytykset eldmdidn, mutta sinnik-

kyyttd minimitulolla eldviltd vaaditaan. (Nainen, 50 -vuotta / S034)

Tekstin (P384) kirjoittaja on mééritellyt kdyhyyden tarkasti, mutta siind missd vammaisuuden késite

on aineistossa monimerkityksellinen ja laaja, on sitd myos kdyhyyden késite. Eri thmiset kasittavét
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koyhyyden eri tavoin, harva aineiston kirjoittajista pyrkii sitd méérittelemddn. Yhteistd kaikille kir-

joittajille on se, ettd he itse mieltdvét itsenséd sekd koyhiksi ettd sairaiksi.

Koyhyys ja huono-osaisuus periytyvét. Lapsuudessa koettu kdyhyys seuraa monesti aikuisuuteen.
Monet aineiston kertomuksista muodostavat tarinan kdyhésta lapsuudesta kohti koyhaa aikuisuutta ja
taas kOyhaa vanhuutta. Lasten kdyhyys néyttiytyy erityisen surullisena asiana. Monet dideistd pyrki-
vét vdhdvaraisuudestaan huolimatta tarjoamaan lapsilleen mahdollisimman hyvét kasvuolosuhteet
sddstden mieluummin omista menoistaan. Hyvistd tarkoituksista huolimatta mahdollisuudet koulu-
tukseen ja harrastuksiin ovat koyhien perheiden lapsilla rajatummat ja siten koyhyys periytyy myos
seuraaville sukupolville. Vammojen ja sairauksien suhde kdyhyyteen on kaksisuuntainen. Ensinnédkin
koyhét sairastavat terveiti enemmén, toisaalta sairaat ovat tyokyvyttomyytensd takia kdyhempid.
Ladkkeet, kuntoutukset ja muut sairauden mukanaan tuomat asiat maksavat rahaa, jota koyhilld ih-
misilld ei ole. [hmiset jaavit ilman heille kuuluvia palveluita, koska heilld ei ole niihin varaa. [lman
kuntoutusta ja oikeanlaista ladkitystd he eivdt kuntoudu, ja siten tulevaisuus ndyttiytyy entistdkin

harmaampana.

Ladkarin kertomaa ei teksteissd kyseenalaisteta, vaan 144kéri on aina oikeassa. Yksikdén kirjoittaja ei
tekstissddn kyseenalaista 1d4kdrin ndkemysta tyokyvyttomyydestd, mutta ldhes kaikki kyseenalaista-
vat muiden asiantuntijoiden eridvét mielipiteet. Huonot uutiset uskotaan hyvid uutisia helpommin.
Tyokyvyttomyyselidke ndyttaytyy teksteissa seki toivottavana asiantilana (vihdoinkin joku myontaa,
ettd olen sairas) ettd lopullisena tuomiona, joka johtaa ikuiseen kdyhyyteen. Nama kaksi vastakkaista
ndkokulmaa voivat esiintyd my0s samassa tekstissé ja niiden ristiriitaisuutta ei kyseenalaisteta. Laa-
kérin ehdottaessa tyokyvyttomyyseldkettd, koko eldmaltd menee pohja. Yhteisti teksteille on se, ettéd

eldkettd pidetdén kohtuuttoman pienend.

Kansaneldke, heh,heh | Miten se riittid jokapdivdisiin menoihin? Lyhyesti, ei mi-
tenkddn. Ravinto on perusta ihmisen hyvinvoinnille ja mind todellakin haluaisin
hoitaa itsedni. Ruoka-aine rajoitteet ovat melkoinen riesa ja kdyvit kukkaron

pddlle. (Nainen, ikd tuntematon / P250)

Sairauksien ja koyhyyden suhde on siis kaksisuuntainen. Sairaudet aiheuttavat koyhyytta ja toisaalta
koyhyys sairastuttaa. Teksteissd kuvataan sitd, miten sairaus tai vammaisuus johtaa véistimattd koy-
hyyteen. Sairastuminen ja kdyhyys yhdistettynd tuottavat tunteen ihmisarvon menetyksestd. Mita jai

jéljelle, jos ithmiseltd viedddn seka terveys ettd toimeentulo?
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Suurin néyryytys oli kun sairauden seurauksena ja sairauspdivirahojen loputtua,
Jjouduin tyottomien kirjoihin, olin tyoton, vajaakuntoinen ja minua ei missddn ni-
messd tyollistettdisi, enhdn ollut tyokykyinen. Ndin alas en vield milloinkaan ollut
vajonnut, enkd koskaan kuvitellut joutuvani kokemaan tdillaista noyryytystd, silld
olinhan aina kyennyt itseni tyollistimddn. Koin tdmdn niin suurena ihmisarvon
loukkauksena, suorastaan riistona. Minulta vietiin ihmisarvo, minulta vietiin
kaikki. Olin todella kéyhd, en ollut mitddn, olin vain kuiviin puristettu rusina jonka
henkinen, sosiaalinen ja taloudellinen tilanne oli katastrofaalinen. (Nainen, ikd

tuntematon / P384)

Henkinen, fyysinen ja taloudellinen nivoutuvat aineistossa yhteen. Ongelmien kasaantuminen saattaa
alkaa mistd tahansa niistd kolmesta, johtaen lopulta myds kahden muun menetykseen. Fyysinen sai-
raus johtaa koyhyyteen, joka voi johtaa mielenterveyden ongelmiin. Koyhyys sairastuttaa ensin hen-
kisesti ja lopulta myos fyysisesti. Henkinen, fyysinen ja taloudellinen muodostavat kiintedn kolmi-
kon, joita on mahdotonta erottaa toisistaan. Edellisessd aineistoesimerkissi kirjoittaja kertoo, etti “en
ollut mitddn, olin vain kuiviin puristettu rusina”. Tulkitsenkin en mindin -olemisen juuri koke-

mukseksi véliinputoamisesta tilana. Véliinputoaminen on ei mitdan”.

Suurin osa aineiston teksteistd antaa ymmartaa, etti kirjoittajien taloudellinen tilanne on saattanut
olla huono jo ennen sairastumista, mutta my0s hyvituloiset ihmiset saattavat ajautua kdoyhyyteen
oman tai perheenjidsenen sairastumisen myoti. Selvéd on se, ettd valmiiksi huono-osainen joutuu en-
tistd vaikeampaan tilanteeseen sairastuttuaan. Hyviosaisella saattaa olla vakuutus, sddst6jé tai omai-

suutta, joihin turvautua hadén tullen. K6yha kdyhtyy entisestdén.

Mind, joka olen tehnyt ikdni toitd, mutta ldhinnd vain sijaisuuksia ja osa-aikaisuuk-
sia, minunlaisteni turva on mitdtén, pitkdaikaisen vakavan sairauden sattuessa.
Meilld ei ole mydskddn sddstojd pankkitileilld pahanpdivinvaralle, kuten niilld

joilla vakituista ja pitkdkestoista tyotd on ollut. (Nainen, ikd tuntematon / P384)

Kirjoittajat luovat kuvaa maailmasta ja palvelujérjestelemistd, joka on luotu terveitd ja valmiiksi hy-
véosaisia varten. Koyhésti ja sairaasta kukaan ei vélitd. Kuntoutukset ja muut ovat kdyhén ja sairaan
ulottumattomissa, vaikka ihminen itse kokisi niitd tarvitsevansa. Aineisto luo karua kuvaa suomalai-

sesta hyvinvointiyhteiskunnasta, jossa rikas voi ostaa tarvitsemansa kuntoutukset ja hoidot ja mah-

33



dollisesti tervehtyd, kun koyhilld ei ole varaa hoitaa itseddn ja ndin kuntoutuminenkaan ei ole mah-
dollista. Teksteissd arvostellaan byrokratian mairaé ja erilaisten hakuprosessien vaikeutta. Koyhalla
ja huono-osaisella ei vilttaimétti ole sellaista tietotaitoa jota vaaditaan, ettd tietdd kaikista mahdolli-
sista tuista, joita voi hakea. Erilaisten kaavakkeiden ja hakulomakkeiden tayttd koetaan my0ds hanka-

laksi.

Entds kuntoutukset, niihin ei Kela suostu eldkeldisid ldhettdmdcdn, ainoastaan tyo-
kykyisid ja tyoikdisid. Mindkin olen vield tyoikdinen ja tyokykyinen jos vaan sovi-
tellaan ja joustetaan ja jdrjestellddn. Tyokykydni voisi parantaa ja kykenisin eld-
mddn omassa kodissani pidempddn, pdrjdisin ilman apua, kun vdlilld kuntoutettai-
siin. Yhteiskunnassa on kaikenlaisia sosiaalipalveluita ja sosiaalineuvojia, mutta
ei ne koyhistd vdlitd, ne voi ohittaa huomaamatta. Koéyhidt eivdt saa palvelua, jo-
tenkin tuntuu, ettd koyhid pidetddn myds dlyllisesti koyhind, kuin eivdt mitddn tie-
tdisi tai ansaitsisi. Sosiaalityontekijoilld, terveydenhoitajilla, sairaanhoitajilla,
lddkareilld, Kelan tyontekijoilld on velvoite kertoa asiakkaalle, hdnen ETUUDET
ja MAHDOLLISUUDET sekd neuvoa ja ohjata hakemaan ja ajamaan etujaan.
Tuntuukin ettd lait ja etuudet on luotu ja tehty toteutettavaksi ainoastaan hyvdtu-
loisten eduksi. Ne, joilla paljon on, niille annetaan ja he myés osaavat ajaa etujaan.
Heilld on tietoa, on nettiyhteydet ja lakimiehet ja hyvdvelijdirjestonsd, jossa uusin
tieto kulkee. Minulla ei ole varaa nettiin, vaikka toki osaan sitd kdyttdd. (Nainen,

ikd tuntematon / P384)

Olen osoittanut, ettd kdyhyyden ja sairauden suhde toimii molempiin suuntiin. Monissa teksteissé
vammautuminen tai sairastuminen johtaa koyhyyteen. Vammautumista pidetddnkin suorana reittina
marginaaliin ja huono-osaisuuteen. Toisinaan reitti kulkee toisinpdin, koyhyydesti sairauteen. Kovan
paineen alla eldminen on raskasta ja henkis-fyysis-psyykkisend olentona ihminen reagoi tunnekuor-
maan sairastumalla. KOyhyys saattaa sairastuttaa fyysisesti, mutta ennen kaikkea mieli voi jarkkya.
Paineen alla eldmisen lisdksi koyha joutuu tilanteisiin, jossa hdn joutuu sddstamain terveellisesté ruo-

asta tai kalliiden lddkkeiden ostamisesta. Siind missd kdyhyys on sairauden syy, voi sairaus olla koy-

hyyden syy.

Jatkuvan paineen alla eldminen: murehtiminen terveydestd ja toimeentulosta, ai-

heutti toisenkin sairauden puhkeamisen. (Nainen, ikd tuntematon / P479)
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Osassa aineistoa koyhyys on yksiselitteinen asia; jatkuvaa pihistelyd ja pienelld toimeen tulemista.
Moni kirjoittaja tuntuu omaksuneen pienelld parjddmisen eliméntavan. Yhdessa tekstissd huono-osai-
suuden kasaantumisen kuvaus vieddin ddrimmilleen. Menojen kasvettua liian suuriksi paétyy kirjoit-
taja ottamaan pikavippejd selvitdkseen edellisistd lainoista ja joutuu sitd kautta todelliseen huono-
osaisuuden kierteeseen. Huono-osaisuus néyttaytyy seké liikkeend ettd pysyvyytend. Liikkeeseen
viittaa asioiden kasautuminen ja vyoryminen kohti synkkda loppuaan, staattisuuteen ja pysyvyyteen

taas tietynlainen tilan kuvaus ja sen hyviaksyminen.
Epévirallinen omaishoitajuus ja sen tuottama véliinputoaminen

Aineistoni tekstit voidaan vammaisuuden tai sairastamisen osalta jakaa karkeasti kahteen eri katego-
riaan. Ensimmaéiseen kategoriaan kuuluvat tekstit, joissa puhutaan omista sairauksista tai vammoista.
Merkittdva osa teksteistd keskittyy oman vammaisuuden kuvaamiseen. Toiseen kategoriaan sijoitan
tekstit, joissa puhutaan 1dhiomaisen sairastumisesta ja sen vaikutuksista kirjoittajan arkeen. Omaisen,
javarsinkin lapsen, sairastamisen kuvaukset poikkeavat niin merkittévasti kirjoittajien omien sairauk-
sien kuvauksista, ettd aineiston pienuudesta huolimatta on perusteltua ottaa ne mukaan tutkimukseen.
Sairaudet ja vammat saavat aivan eri sdvyn riippuen siitd, puhutaanko omasta, puolison vai lapsen

sairastamisesta.

Aineistoni 27:std tekstistd kahdeksan keskittyy kuvailemaan omaisen sairautta. Néistd kahdeksasta
tekstistd viisi késittelee lapsen sairautta tai vammaa ja kolme puolison sairastumista. Kaikki kirjoit-
tajat ovat naisia ja heidédn ikénsé vaihtelee 34-vuotiaasta 52-vuotiaaseen, suurin osa kirjottajista on
paélle nelikymppisid. Muutamassa tekstissé esiintyvét yhtd aikaa sekd oma ettd omaisen sairaus. Kéy-
tan tutkimuksessani termid “puoliso” kuvaamaan sekd avo- ettd aviopuolisoita. En ldhde tekemiin
eroa ndiden kahden vilille, eikd se aina olisi mahdollistakaan, silld kaikki kirjoittajat eivét selkedsti

maédrittele parisuhdestatustaan, vaan puhuvat esimerkiksi vain ”miehestd”.

Tarkoitukseni on tissd osiossa keskittyé tarkastelemaan tekstejd, joissa kirjoittaja kuvailee ldhiomai-
sen, lapsen tai puolison sairastumista ja sen vaikutusta perheen ja kirjoittajan arkeen. Jaan osion vield
kahteen eri osaan sen perusteella puhutaanko kirjoituksissa puolison sairastamisesta tai lapsen vam-
maisuudesta. Puolison sairastamisen kuvaukset keskittyvét pitkélti perheen toimeentulovaikeuksien
kuvaamiseen. Aikuisen sairastaminen onkin kiintedsti yhteydessid taloudellisiin vaikeuksiin, lapsen

sairastumisen ollessa vahvemmin koko eldmai madrittava tekija.
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Taminkin osion osalta olen erittdin tietoinen siitd, ettd tekeméni jaottelu on monin paikoin keinote-
koinen. Teemojen rajat eivdt ole selvirajaisia, silld harvalla perheelld on vain yksi sairas tai yksi
tyoton perheenjésen, vaan tavalla tai toisella samaan perheeseen on osunut useampi huono-osaisuu-
teen syokseva tekijd. Huono-osaisuuden kasaantuminen ei siten ndy aineistossa ainoastaan kdyhyy-

tend, vaan my0s sairauksien kasaantumisena.

No joo; kolme lasta, joista keskimmdinen syntyi vaikeasti vammaisena. Pienet yh-
teiskunnan tulot joiden varassa on eletty melkeinpd kaikki nimd vuodet. Mieheni
oli vililld ihan palkkatydssd mutta enempi kuitenkin tyéttémdnd ja sairastui lopulta
mielensairauteen niin ei pystykddn nyt endd mihinkddn ansiotyéhon. (Nainen, 34 -

vuotta / P411)

Kahdeksasta omaisen sairastamiseen keskittyvistd tekstistd vain yksi kisittelee pelkistdan lapsen
vammaisuutta ja yksi puolison vammaisuutta. Kolmessa tekstissd puhutaan sekid omasta ettd lapsen
sairaudesta, kahdessa tekstissd omasta ja puolison sairaudesta ja yhdessd puolison ja lapsen sairau-
desta. Erilaisista yhdistelmistd huolimatta, lapsen sairastamisen ja puolison sairastamisen tekstit si-
séltavit tulkintani mukaan riittdvasti yhtaldisyyksid, jotta niistd voi kirjoittaa saman teeman alle. Eri-
tyisesti lapsen sairastamisen kuvaukset sisdltdvit sellaista voimaa, aktiivista toimijuutta ja positiivi-

suutta, joita ei muista teksteistd samassa madrin tunnu loytyvan.
Kun puoliso sairastuu

Puolison sairastumisen tai vammautumisen vaikutukset perheen eldiméédn ovat vahvasti sidoksissa
perheen taloudelliseen tilanteeseen. Toisen aikuisen &dkillinen sairastuminen voi kaataa perheen ta-
louden kokonaan ja se saattaa johtaa pahimmillaan huono-osaisuuden kierteeseen. Vastuu sekéd per-
heen taloudellisesta, ettd henkisestd hyvinvoinnista siirtyy terveelle aikuiselle. Henkinen ja taloudel-
linen taakka on paikoin raskas kantaa ja siksi eron mahdollisuus on néissd perheissd todellinen. Sai-
raus tai vamma ndyttiytyy teksteissd sekd koyhyyden syyna ettd seurauksena, vaikka syy-ndkdkulma

onkin selkedsti toista yleisempi.

Puolison synnynndinen vamma altistaa perheen jo valmiiksi huono-osaiseksi. Niissa tilanteissa toivo

on jo valmiiksi menetetty, tai sitd ei ole koskaan ollutkaan. Sairaus kuvataan vahvasti kdyhyyden ja
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huono-osaisuuden syyné. Puolison sairastaessa keskeisiksi asioiksi nousevat ennen kaikkea toimeen-
tulon ongelmat. Ensinnékin lddkkeet ja kuntoutukset maksavat rahaa, toiseksi sairas puoliso ei voi

osallistua perheen elatukseen toissd kdymalla.

Niukka toimeentulo ahdisti usein, kun rahat oli loppu, eikd ollut varaa lomaankaan,
ellei toimeentulotukea saanut omavastuuseen, koska sairausmenoihin ei saanut,
vaikka miehelld on synnynndisen vamman aiheuttama vesipdd, mihin liittyy "Cock-
tail-party puhe"” tai puhe-syndrooma, minkd takia puhelinlaskutkin nousevat hui-

miksi tuloihimme néhden. (Nainen, ikd tuntematon / P316)

Suomalainen hyvinvointiyhteiskunta perustuu edelleen kahden tyossd kdyvén aikuisen olettamuk-
selle. Kun toinen aikuisista ei pysty kdymién tOisséd, jdd vastuu perheestd huolehtimisesta toiselle
vanhemmalle. Avioliittolain (1929/234) mukaan puolisot ovat toisistaan elatusvelvollisia. Lapsien
liséksi terveen aikuisen tulee huolehtia myds puolisostaan. Silld, kuinka monta vuotta sairastunut
puoliso on tehnyt tditd ennen sairastumistaan, ei ole merkitysti. Tilanne pahenee, jos ainoa tyokykyi-
nenkin vanhempi jii tyottoméksi tai sairastuu. Erityisen vaikea tilanne on jos sairas puoliso on tip-
punut kokonaan palvelujérjestelman ulkopuolelle. Tyokyvyttomyyseldkkeen saaminen ndyttiytyy ai-
neiston perusteella hankalana ja pahimmillaan ihminen jii tilaan, jossa hin ei ole tyokykyinen, mutta

el riittdvén sairas padstikseen tyokyvyttomyyseldkkeelle.

Mieheni ei saanut toitd liikuntavammansa vuoksi, mutta kukaan lddkdri ei kirjoit-

tanut hdnelle B-lausuntoakaan tyokyvyttomyyseldkettd varten. (Nainen, 42 -vuotta

/S316)

Viliinputoaminen nayttdytyy télloin tilana sen konkreettisimmassa merkityksessdin, yksilé ei ole
terve eikd sairas. Viliinputoamisen tila on tyhjd, méaéritteleméton. Ilman sdannollisid tuloja puoliso
eldd taysin tydssdkdyvin puolison rahoilla ja timi ajaa myds tydssikdyvin puolison ahtaalle. Toissd

kdyminen ei sddstd ihmistd koyhyydelta.

Aikuisen miehen sairastaminen on kuvattu aineistossa padsdantoisesti faktapohjaisena kerrontana.
Puolison sairaudesta tai vammasta kerrotaan jonakin joka vain on. Toisen aikuisen sairastaminen on
rinnastettavissa omaan sairastamiseen. Puolisoa ei syytetd sairastamisesta tai vammautumisesta,
mutta kerronta ei ole samalla tavalla positiivista ja toiveikasta kuin esimerkiksi lapsen sairastamisen

kuvaukset. Sairaus vain on ja siitd seuraa taloudellisia vaikeuksia. Vammautunut ihminen ei pysty
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tekemddn t6itd ja siten osallistumaan perheen elatukseen. Puolison sairastuminen on taloudellisesta
nikokulmasta myds eriarvostava. Elatusvelvollisuus niyttdytyy aineistossa kohtuuttomana ja suuttu-
musta aiheuttavana asiana. Seuraavassa esimerkissd naispuoliso kuvaa tilannetta, jossa hdn muutti
takaisin miehensd luokse asumiseron jdlkeen. Asumiseroon oli aikaisemmin paadytty taloudellisen
ahdingon takia, mutta lopulta perhe halusi palata takaisin yhteen. Muutto ei ollut taloudellisesti jar-
kevéad, silld yhdessd asuessa parempituloisempi puoliso katsotaan elatusvelvolliseksi. Erilldin asues-
saan puolisot olivat vield parjdnneet, mutta yhteen muutto véhensi perheen tuloja niin merkittévasti,

ettd heidén oli lopulta turvauduttava erilaisiin luottoihin. Huono-osaisuuden kierre oli ndin alkanut.

Kun muutimme takaisin yhteen, yhteenlasketut tulomme laskivat. Mieheni oli saa-
nut asumistukea ja toimeentulotukea satunnaisesti. Nyt mind olin “"hyvipalkkai-
nen” tyontekijd. Niinpd emme kuuluneet tukien piiriin. Vaikka olimme aiemmin
maksaneet kahdesta eri asunnosta vuokraa, niin tulomme olivat erossa ollessa 400
euroa korkeammat. Nettotuloista laskin vuokran pois, joten tulojen lasku oli todel-
linen. Lasten takia ja toisaalta en halunnut olla sosiaalihuijari, laitoimme kuitenkin

osoitteet takaisin yhteen, kun muut ongelmat oli selvitetty. (Nainen, 42 —vuotias /

S316)

Aikuisen puolison sairastuminen on paitsi henkinen takaisku, myds ennen kaikkea taloudellinen on-
gelma. Aikuisen ihmisen tippuminen marginaaliin ja huono-osaisuuteen vetdd kdyhyyteen myos tyos-

sakdyvian puolison. Palkkatyokadn ei ndin suojaa koyhyydelti tai huono-osaisuudelta.
Kun lapsi sairastuu

Lapsen vammaisuus tai sairastuminen nikyy kirjoituksissa puolison sairastamista enemmén myos
henkisend, kokonaisvaltaisena eldmiin vaikuttavana asiana. Lapsen vammautuessa kyse ei ole endd
vain perheen toimeentulosta, vaan jostakin suuremmasta perhettd kohdanneesta viiryydestd. Kun
lapsi sairastuu, kaikki muuttuu ja koko eldma suistuu raiteiltaan. Siind missé kaikki lapset tarvitsevat
huolenpitoa, sairas lapsi tarvitsee sitd erityisesti. Toisaalta lapsen sairastuminen ja vammautuminen
muuttaa tekstien sdavyn heti jotenkin iloisemmaksi. Iloisuus vilittyy teksteistd, joissa lapsista puhu-
taan tai joissa lapset ovat merkittdvissd asemassa. Lapsen sairaus ei poista sitd asiaa, ettd lapsi on

samalla didilleen my®s ilon ja ylpeyden aihe.
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Oikaisen sdngyn pdidlle pitkdkseni. Olen liukumassa jo uneen, kun kuulen vienon
huudahduksen lasten huoneesta, -oi! Hetken on hiljaista, ja sitten kuulen kun Liisa
ldhtee paljain jaloin konttaamaan. Se on niin erilainen ddni kuin pienten jalkojen
tomind lattiaa vasten. Mutta Liisa onkin 11v. ja litkuntavammainen tytto. Terdvd
ja terhakka kuin rautanaula. Liisa on ollut syntymdstddn asti vammainen. Selkd-
vdinkohju teki hdnestd selkdydinvammaisen ja no, se siitd sitten. Jalkatukien
kanssa kylld pystyy kdvelemdiin, mutta muuten kelaa pyordtuolilla tai niin kuin nyt,
konttaa. Mutta alati liikkeessd ja touhussa valveillaan ollessaan. Vierivdt kivet ei-

vit sammaloidu. (Nainen, 34 -vuotta /P411)

Kirjoitusten perusteella yhteiskunta ei tue riittdvisti sairaan lapsen kasvatusta ja timén kotona tarvit-
semaa hoitoa. Aiti on valmis uhraamaan kaiken tarjotakseen lapselleen mahdollisimman hyvin eli-
min. Tietynlainen hyvén didin myytti kulkee kirjoitukissa mukana. Hyvé &iti uhraa kaiken lapsiensa
takia. Tulkitsen tdllaiset tilanteet véliinputoamisiksi. Vaikka kirjoittajalle annetaan mahdollisuus va-
lita, meneeko hédn toihin vai hoitaako hén lastaan, on tuo valinnan mahdollisuus aika teoreettinen.

Miten voi valita lapsen heitteille jaton ja rahattomuuden vélilla?

Eli mind en voinut olla tyoeldmdssd koska en voinut jdttdd asperger -poikaa sel-
vidmddn yksin kouluun menosta ja tulosta. Lisdksi oli lddkdrissdkdyntejd, terapi-
oita, migreenistd ja astmasta johtuvia koulusta poissa oloja. Yritin kylld olla tyo-
eldmdssd, mutta poika ldhti kouluun miten sattui ja kotiin tulessa jos ei saanut ulko-
ovea auki, kosti mokomalle ovelle hajottamalla oven lasin. Onneksi ei sentddn ve-

risuonia katkennut siind iskussa. (Nainen, 47 -vuotta / P207)

Aidit kokevat, etti todellista tdihin menon mahdollisuutta ei ole. Sairasta lasta ei voi jittdd yksin
ilman valvontaa, ja tditd, jotka joustaisivat perheen eldméntilanteen mukaan, ei ole tarjolla. Viran-
omaisilta empatiaa ei tunnu 16ytyvén, vaan viesti on selvd; mene toihin. Néissa tilanteissa véliinpu-
toaminen ndyttiytyy seka tilanteena ettd toimintana. Ensinnikin véliinputoamisen voi ndhda abstrak-
tina tilanteena, sairaan lapsen syntymisen kautta. Toisaalta kyse voi olla konkreettisesta tilanteesta,
jossa sosiaalitoimiston tyontekijd pakottaa didin tyGvoimatoimistoon tyonhakijaksi tai vastaavasti ti-
lanne tyovoimatoimistossa, jossa diti kieltdytyy ottamasta tyotd vastaan. Sosiaalitoimiston tyontekija
toteuttaa aktiivista toimintaa pudottamalla didin vilitilaan. TyoOntekija ei vélttamatta tieda tekevansi

ndin, vaan hén siirtdd asiakkaan seuraavaan palveluun. Seuraavassa esimerkissd on poikkeuksellista
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se, ettd véliinputoaminen toimintana voi olla myds yksilon toimintaa. Kieltdytyméalld ottamasta vas-

taan kokopdivityotd diti pudottaa itse itsensd palvelujirjestelmén ulkopuolelle.

Sosiaalitoimistossakin pakotettiin menemddn tyovoimatoimistoon tyonhakijaksi,
mutta kun kerroin etten voi ottaa vastaan kokopdivd tyétd minut laitettiin mustalle

listalle, eli en ole oikeutettu saamaan tyéttomyyspdivdirahaa.

Syyksi kieltdytymisestd kokopdivityohon kerroin, ettd joudun saattamaan poikani
aamuisin bussille ja taas koulun jdilkeen hakemaan bussipysdkiltd kotiin, sekd kdyt-
tamddn lddkdrissd ja saattamalla vilillad kouluun jos he menevdt jonnekin muualle
esim. pururadalle, urheilukentdlle tai muuhun vastaavaan paikkaan jonne poikani
ei yksin osaa mennd. Myos astma ja migreeni aiheuttavat koulusta poissa oloja
noin kolme kertaa kuukaudessa. En usko ettd kukaan tyénantaja katselisi kovin pit-

kédn sellaista tyontekijdid joka tulee ja menee oman aikataulun mukaan.

Kokemusta on siitdkin kun olin toissd ja sanoin ettd on vietdvd poika lddkdrille, ja
itselldnikin olisi ollut seuraavana pdivind aika, tyonantaja vain totesi, ettd tanne
on tultu tekemdidn toitd eikd sanelemaan koska minulle sopii tulla téihin. Ettd se

siitd tyossdkdynnistd vammaisen lapsen ditind. (Nainen 47 -vuotta / P207)

Vammaiset lapset ovat dideilleen tarkeitd ja rakkaita. Kdyhyys saakin aivan uuden merkityksen kun
tuo rakas lapsi kuolee. Lapsien kautta tulee erityisen selvéksi se, ettd lapset, niin terveet kuin sairaat-
kin, ovat ilon aihe. Taloudellisen tilanteen ollessa kurja, juuri lapset auttavat jaksamaan. Seuraavassa
esimerkissd diti ilmaisee asian niin, ettd lapsen kuoltua hinesta tuli henkisesi koyha. Tulkitsen, ettid
taloudellisen tilanteen ollessa tiukka on hinelld ollut jotakin tirkedi, sosiaalista pddomaa. Koyhyys

el poista sitd asiaa, ettd koyhélld voi olla henkisté rikkautta rakkaiden kautta.

V.2002 sain saattaa keskimmdisen lapseni kehitysvammaisen Ossin haudan lepoon.

Hdn oli 22-vuotias. Olin henkisesti todella koyhd. (Nainen, 52 -vuotta / P484)

Rakkaus ja vilittdminen eivit poista mydskédn sitd tosiasiaa, ettd huono-osaisuus todella kasaantuu.

Pahimmillaan ongelmat johtavat myos huostaanottoon.
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5.2 Kokemukset palvelujarjestelmasta

Kaikissa aineistoni 27:ssé tekstissé viitataan tavalla tai toisella palvelujarjestelmiin. Koyhit ja sairaat
ovat jatkuvasti tekemisissd palvelujédrjestelmin kanssa. Palvelujirjestelmén ymmaértiminen ja siind
luoviminen on monelle koyhille kokopaivityotéd. Ristiriita syntyy siitd, miten hyvéosaisen ja hyvin
koulutetun ei tarvitse edes yrittdd ymmartad palvelujarjestelméd. Huono-osaisen, jo muutenkin vai-
keassa asemassa olevan taas tulisi osata luovia vaikeassa ja monimutkaisessa jarjestelmassa. Julki-
sessa keskustelussa viliinputoamisella viitataan juuri palvelujérjestelmissd tapahtuviin véliinpu-
toamisiin. Termilld viitataan tdlloin tilanteisiin, joissa yksilo ajautuu palvelujirjestelmén ulkopuo-
lelle. Aineiston tarkastelu palvelujirjestelmien ndkokulmasta siirtdd huomion viliinputoamisesta ti-
lana lihemmads tilanteita ja toimijuutta. Viliinputoamista syntyy my0s palvelujirjestelmén ulkopuo-
lella ja siitd riippumatta, mutta merkittdva osa tapahtuu juuri niissé tilanteissa, joissa yksilo on teke-

misissd palvelujédrjestelmén tai sen edustajan, sosiaalityontekijan kanssa.

Aineiston pohjalta pééttelen, ettd sen sijaan, ettd véliinputoaminen olisi palvelujirjestelméissdmme
vain poikkeustapauksissa tapahtuva marginaalinen ilmi6, on se palvelujirjestelmin ja oikeastaan
koko yhteiskunnan elinehto. Viliinputoamisen mahdollisuus on sisddnrakennettuna suomalaiseen so-
siaaliturvaan. Niin kauan kuin sairaat ja koyhét pitdvit epdoikeudenmukaista kohtelua vain itseen
telmin sijaan, jdd ongelman laajuus ymmaértamattd. Valiinputoaminen on niin keskeisessé osassa ai-
neistoanti, ettd tulkitsen véliinputoamisen olevan ennemminkin sdént6 kuin poikkeus, silloin kun pu-

hutaan palvelujérjestelmissé asioivista huono-osaisista thmisisté.
Viliinputoaminen viranomaisten vilisen yhteistyon toimimattomuutena

Viliinputoamistilanteiden syntyyn vaikuttavat raskas byrokratia, palvelujdrjestelmén pirstaleisuus ja
ohjauksen ja neuvonnan riittdmattomyys. Sairaat ihmiset eivét itse tiedd, mihin tukiin he olisivat oi-
keutettuja tai he eivit sairauden takia jaksa toimia. Neuvonnan ja tiedon puute on aineistoni perus-
teella yksi merkittdvimpid véliinputoamiseen johtavia syitd. Viliinputoaminen néyttdytyy tilana,
joissa tukia ei osata tai jakseta hakea. Neuvonta ja ohjaus ovat puutteellisia ja monimutkaisessa pal-

velujérjestelméssd luoviminen kohtuuttoman hankalaa.

Neuvonnan ja ohjauksen puute tulee aineistosta ilmi sekd suoraan ettd epasuoraan. Kirjoittaja kertoo

suoraan, ettd ei tiedd miten olisi pitdnyt toimia, eikd yrityksestd huolimatta saanut apua. Epédsuoralla
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ilmenemisell4 tarkoitan niitd kohtia aineistossa, joissa kirjoittaja on hakenut jotakin tukea ja saatuaan
kielteisen pditdksen tyytynyt kohtaloonsa. Tiedostan tekevini radikaalia tulkintaa véittdesséni, etti
ndissd kohdin moni olisi ollut oikeutettu johonkin palveluun tai etuuteen, jota hidn ei vain osannut

hakea.

Ladkarin sanaan uskotaan ja monet kirjoittajat kokevat ddrimmaisen kohtuuttomina tilanteet, joissa
sosiaalitoimi tai Kela nékee asian eri tavoin kuin heité hoitava ladkari. Yksi yleisimmisti epakohdista
javiliinputoamisen tilanteista ilmenee silloin, kun sairaus tai vamma estii toimeentulon hankkimisen
tyonteolla. Viranomaisten vélinen yhteistyd ontuu, kun lddkéri antaa potilaalleen kohtuuttomia lu-
pauksia. Ladkéri on saattanut kirjoittaa tyokyvyttomyyseldkettd puoltavan lausunnon, mutta Kelan
asiantuntijaldadkarit ovat eri mieltd ja eldkettd ei myOnnetd. Néissi tilanteissa katkeruus ei kohdistu
kohtuuttomia luvanneeseen lddkariin, vaan ainoastaan Kelan viranomaiseen, joka ei usko ladkérin
sanaa. Tyokyvyttomyyseldkettd saatetaan hakea sitkeésti kerta toisensa jilkeen. Tilanne ihmetyttda
ja tuntuu kohtuuttomalta. ”En my6skddn saanut kahdesti hakemaani eldkettd vammaisuudestani huo-

limatta.”

Ladkaritkin saavat kritiikkid osakseen. On my®ds tilanteita, joissa kirjoittaja kaipaa kovasti padsya
tyokyvyttomyyseldkkeelle, mutta 144kéri on se, joka toimii portinvartijana eikd suostu kirjoittamaan

lausuntoa sitd varten. Pahimmillaan edes l144kéri ei tunnusta potilaansa sairautta.

Lddikdiri kdynnitkin ovat olleet masentavia, kun sairauksia ei paljon tunneta ja ndyt-
tdd tulevan vddrida diagnooseja, eikd uusinta tarkastusta ole varaa tehdd. Vaikka
kunnian ja omantunnon kautta vakuutan terveydentilastani, niin tyékyvyttémyys-

eldkettd ei tule silti. (Nainen, ikd tuntematon / P316)

Péaédsdintoisesti sithen viranomaiseen uskotaan, joka on asiakkaan kanssa samaa mieltd. Omat ajatuk-
set ja tuntemukset todentuvat. Toisaalta lddkérin antama tyokyvyttomyyseldkelausunto voi olla myds
jarkytys, jos se tulee odottamatta ja toivomatta. Talloinkin lddkarin sanaan uskotaan. Lidkérin diag-
nooseja ei kyseenalaisteta, mutta siitd suututaan, jos diagnoosia ei tule. Sairaaksi tai vammaiseksi
itsensd kokema ei halua kuulla olevansa terve, vaan sairas. Ristiriitaisesti diagnoosi on télldin seké
jarkytys ettd odotettu tapahtuma. Yksilon on helpompi hyvéksya ikuinen tuomio kdyhyydestd ja sai-
raudesta kuin eldi jatkuvassa epdvarmuudessa. Tyokyvyttomyyseldke on pieni, mutta ainakin se on

saannollinen tulo.
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Yleisimmin viranomaisten vélisen yhteistyon ongelma nékyy ladkareiden ja Kelan tai lddkéreiden ja
vammaispalveluiden vilisen yhteistydn toimimattomuutena. Kirjoitusten perusteella voi tulkita, ettd
ladkérit ovat helpommin asiakkaiden puolella. Sosiaaliviranomaiset ndyttaytyvit pahoina byrokraat-
teina, joiden ainoa tehtdvd on hankaloittaa asiakkaiden eliméa. Viranomaisten pdédtokset nayttaytyvit

asiakkaille mielivaltaisina ja perustelemattomina.

Olemme olleet toimeentulorajojen alapuolella jo pari vuotta, mutta usea kuukausi
on jdadnyt hakematta, koska ei yksinkertaisesti ole jaksanut. Paperitoitd on riittdanyt:
hoitotuet, omaishoidontuet, hoitorahat, matkakorvaukset, ldidkekorvaukset, tyotto-
myyspdivirahat, ym. Sitten kun miehelld oli muutaman viikon tyérupeama, oli
KELA:an laitettava sen seitsemdn paperia ja selvitystd, ja sittenkin meni valilld
pieleen; siis paperit uudestaan. Vammaispalvelu oli lukunsa sindnsd. Talossa kun
oli kellari tiloissa vanha sauna. Helsingin lddkdri sanoi, ettd poika ei pddse kotiin,
ennen kuin on suihku ja ldmmin vesi. Hain siis apua vammaispalvelun kautta. Hy-

ldtty. Laitoin asian hallinto-oikeuteen. Hyldtty. (Nainen, 40 -vuotta / P350)

Kummastusta aiheuttaa my0s se, miten byrokraattista kaikki on. Avun voi lopulta saada, mutta muu-
alta mistd alun perin oli ajateltu. Jokainen haku ja siitd tehtéva valitus vie kohtuuttomasti aikaa, jota
asiakkailla ei aina ole. Edellisessd esimerkissd suihku saatiin lopulta kotiin, ei vain vammaispalvelui-

den kautta.

Onneksi kaupunki tuli vastaan ja saimme suihkun heindkuun alussa. Maksupoli-

titkka on sosiaalitoimessa kesken. (Nainen, 40 -vuotta / P350)

Viranomaistoiminnan toimimattomuus ndyttdytyy muun muassa siind, ettd asiakasta ei ohjata oikeaan
paikkaan. Edeltavissd esimerkissé kirjoittaja on ollut itse aktiivinen ja ymmartinyt kysyé apua suih-
kun hankintaan my6s muualta. Aineiston perusteella voi piditelld, ettd palvelujirjestelméviidakossa
tarvittaisiin yha enenevissd madrin ihmisia, joiden tehtidva on auttaa ja opastaa asiakkaita suunnista-
maan palvelujirjestelméssd. Suoraa faktaa siitd, kuinka moni kirjoittaja on jadnyt ilman hénelle kuu-
luvaa palvelua, vain siksi ettei ole osannut sitd hakea, on tdmén aineiston perusteella mahdotonta
sanoa. Tulkintani mukaan tdmi on kuitenkin tdysin mahdollista, silld moni ndyttdd luovuttavan en-
simmadisen hylkddvén paitoksen jalkeen. Asiakas hakee tukea yhdestd paikasta ja kielteisen padtoksen

saatuaan luovuttaa. Palveluohjausta tarvittaisiin huomattavasti nykyistd enemmaén.
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Palvelujérjestelmin kuvauksissa mainitaan Kela, sosiaalipalvelut yleisesti, sairaalan “’sosiaalihoita-
jat” jaladkadrit. Vammaispalveluista kirjoitetaan suoraan vain muutamassa tapauksessa. Osasyy lienee
se, ettd kirjoituskilpailun tehtdvénanto on ohjannut ihmisié kirjoittamaan vahvemmin juuri rahallisista
etuuksista. Toinen mahdollinen selitys voi olla, ettd moni ei mielli omaa vammaansa niin voimak-
kaasti, ettd pitdisi itseddn vammaisena. Kirjoittaminen itsestddn “vammaisena” on vahva retorinen
keino vakuuttaa lukija sairauden tai vamman vakavuudesta, mutta on eri asia mieltdd itsensd niin
vammaiseksi, ettd olisi oikeutettu vammaispalvelulain mukaisiin palveluihin. Yksilot siis itsekin toi-
mivat jonkinlaisina portinvartijoina suhteessa palvelujarjestelmadn. Yksilo voi mieltdd itsensd vam-
maisena, mutta tekee rajanvetoa suhteessa toisiin vaikeasti vammaisempiin ihmisiin. Tdmén liséksi
teksteistd saa my0Os sen kuvan, ettd vammaispalvelut ovat vain vihan tunnettuja. Apua haetaan ensi-

sijaisesti sosiaalitoimesta.

Seuraavan esimerkin kirjoittaja on pdédtynyt hakemaan vammaispalvelulain mukaisia kuljetuspalve-
luja. Hanen kokemuksensa on, ettd niitd on vaikea saada. Esimerkki paljastaa, etté kirjoittaja pystyy
litkkkumaan kyynirsauvojen avustuksella. Hin ei ole siten todennékoisesti tayttdnyt kuljetuspalvelu-
jen kriteereja. Paittelen, ettd palvelujarjestelmd on kokonaisuudessaan hankala hahmottaa ja eri tuki-
muodot ja niiden kriteerit ovat huonosti tiedossa. Kriteerien lisdksi kiinnitin huomion asiakaan ko-
kemukseen. Kirjoittaja kokee tarvitsevansa apua litkkumiseen. Han kertoo, ettei pysty liikkkumaan
julkisilla litkennevilineilla. Talloin ongelma ei ole pelkéstdin palveluohjauksessa vaan myos siind,
ettd oikeanlaista palvelua ei ole olemassa. Viliinputoajaksi hénet voi laskea siindkin mielessa, ettd
hén on terveen ja sairaan vélissd. Hin mieltdd itsensd sairaaksi, mutta hén ei tdytd hakemansa palvelun
vammaisuuden miéritelmaé. Terveempénd hén pystyisi kiyttaméan julkisia kulkuvilineitd, vaikeam-

min vammautuneena hén olisi oikeutettu vammaispalvelulain mukaisiin kuljetuspalveluihin.

Vammaisten oikeus taksilla asiointiin (ruokakauppaan, apteekkiin, pankkiin, yms.)
on vaikeaa saada. Anoin sitd kerran, mutta en saanut. Vieldhdn sitd yksindisen jo-
tenkin ruokakaupassa kyyndrsauvojen kanssa ostoksensa tekee. Ei ole varaa mak-
saa taksimaksuja eikd vaivaisena voi kdyttdid linja-autoa. (Nainen, ikd tuntematon

/P134)

Kela ja sen etuudet ovat keskeisesséd osassa aineistossa. Monessa tekstissd kdyhyys ja palvelujérjes-

telma tarkoittavat nimenomaan eldkettd ja muita Kelan etuuksia kuten vammaistukea. Eldkkeen ha-
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keminen ja saaminen on monissa tapauksissa kaikkea muuta kuin yksinkertainen asia. Eldke ei tar-
koita pelkéstédn rahallista etuutta ja mahdollisesti nykyisti turvatumpaa elintasoa, se on myds henki-

sesti suuri asia. Toisille eldke on helpotus, toisille jarkytys.

Kelasta tuli pddtos olla maksamatta sairauspdivirahaa ja vammaistukea yksin-
huoltajalle tilanteessa, jossa timd on saanut diagnoosin vakavasta ja parantumat-

tomasta hermostollisesta sairaudesta.

Ainoa jdljelle jadnyt selviytymisstrategia oli hakea taytta tyokyvyttomyyseldkettd.
Eldke myonnettiin heti sitd haettaessa. Burnout tuli hakematta. (Nainen, ikd tunte-

maton / P499)

Iso osa kirjoituksista kuvaa sité ristiriitaa, miten sairauseldkkeelle ei lddkarinlausunnoista ja omasta
tahdosta huolimatta padse. Sairausvakuutus- ja tyoelikejarjestelmien viliinputoamista tapahtuu siitd
syystd johtuen, ettd ndissd kahdessa eri jarjestelmissé on eri tyokyvyttdomyyden kriteerit. Mikali sai-
rausvakuutusjirjestelmin mukaan tyokyvyttdomén ihmisen sairauspdivirahaoikeus tulee kiytetyksi,
mutta tyokyvyttomyys jatkuu, hidn ei ole oikeutettu kuntoutustukeen ellei tydokyvyttdémyyden voida
varmasti ndhdi jatkuvan vihintddn vuoden ajan. (Metteri 2012, 87—88.) Monista teksteistd saa sen
kuvan, ettd eldke on jonkinlainen tavoite. Eldke mahdollistaisi sddnnolliset, vaikka pienet tulot. Toi-
saalta sen uskotaan vdhentdvin turhaa byrokratiaa ja Te-toimiston kanssa tappelua. Mutta on myos
toisenlaisia tekstejd. On niitd teksteji, joissa eldkkeelle siirtyminen tulee ylldtyksena ja jarkytyksena.
Aina eléke ei ole toivottu ja odotettu asia, vaan osa kirjoittajista toivoo viimeiseen asti kuntoutuvansa

ja padsevinsi takaisin tydeldmadn.

Oltuani neurologi vastaanotolla hin pudotti minut maanpinnalle ja tosiaisoihin
vedoten hdn ehdotti, ettd anoisin tyokyvyttomyyseldkettd Kunnalliselta Eldkeva-
kuutuslaitokselta. Minulleko juuri uudelleenkoulutetulle kolmekymmentd yhdek-
sdnvuotiaalle naiselle ei olisi muuta tarjolla kuin eldke? Olin hdmmentynytja en
tiennyt oikein mitd sanoa. Neurologini jatkoi jutteluaan ja kertoili, ettd koska ter-
veitdkin tyottomid oli vaikka kuinka paljon niin kuka tyollistdisi sellaisen kenelld
oli kaksi pitkdaikaissairautta ja toinen niistd parantumaton ja hetki hetkeltd ete-
nevd sairaus. Hdn oli tietty oikeassa mutta silld hetkelld ajatus eldkkeelle jcddmi-
sestd tuntui taas kerran kuoliniskulta. Hdn pyysi minua miettimddn asioita rau-

hassa. (Nainen, 51 -vuotta / S276)
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Tyokyvyttomyyseldkkeen saanti kestéé toisilla vuosia ja toisilla se tulee hyvinkin nopeasti. Aina tilla
ei ole mitddn tekemisti kirjoittajan oman kokemuksen kanssa. Edellisen esimerkin kirjoittaja sai paa-
toksen nopeasti. P4itos on kirjoittajalle yhtd suuri jarkytys kuin, mitd sen hakemisen ehdottaminen

oli.

Vastaus saapui kuukauden kuluttua ja siitd ldhtien olen ollut tyokyvyttomyyseldke-
ldinen. Vastauksen myétd vahvistettiin myos se, ettd minusta tulisi loppueldmdkseni
rutikoyhd yhteiskunnan loinen silld eldkkeeni mddrdksi oli laskettu 60 % kodinhoi-

tajan palkasta. Eldkkeeni on tosi pieni. (Nainen, 51 -vuotta / S276)

Monet kirjoittajista kuvaavat erikoisia sdénnoksié, jotka heikentévit heiddn tukiaan. Yksi niistd on

ulkomailla tyoskentely, josta kirjoittajan mukaan Suomessa rangaistaan.

Olen kylld oppinut, ettd lakiin ja oikeuksiin on endd turha vedota. Aikaisemmin
sain sentddn Kelalta korotettua vammaistukea. Mutta kun ulkomaalta alkoi tulla
eldkettd, 180 euron vammaistuki vaihdettiin ilman valitusoikeutta 21 euron eldk-
keensaajan hoitotueksi. Ndin siksi ettd hoitotuki on suhteutettu Suomessa asumisen

aikaan. Eldmdssd kun kaikki on niin suhteellista! (Nainen, 47 -vuotta / S325)

Noyryyttimisti ja kaltoinkohtelua

Viliinputoamisen tarkastelu konkreettisina tilanteina ja niissd toimivien ihmisten toimijuutena tuo
ndkyviksi my0s tilanteiden kohtuuttomuuden ja niihin liittyvéit voimakkaat tunteet. Katkeruus ja
toivo ovat keskeisessd osassa tarkastellessamme viliinputoamista ja huono-osaisuutta tilan kuvauk-
sina, mutta myos silloin kun tarkastelemme tilanteita, joissa viliin pudottamista aktiivisesti toteute-

taan.

Katkeruus ja kateellisuus kohdistuvat monissa teksteissd hyvin toimeentuleviin ihmisiin, mutta myds
viranomaiset saavat runsaasti kritiikkid. Palvelujirjestelmén kritiikki on pientd, vaikka sitékin esiin-
tyy. Krititkki kohdistetaan padsddntoisesti palvelujirjestelman edustajiin eli viranomaisiin. Huono
ryyttdminen ja kaltoinkohtelu esiintyvét aineistossa useassa eri yhteydessd. Hakemuksien tekeminen,
viranomaispaitokset, palvelujirjestelmén budjettisidonnaisuus, asiakkaiden yksilollisen kohtaamisen

puute ja yksittdisten virkailijoiden huono ja epéasiallinen kédytos herattivit voimakkaita tunteita.
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Hakemusten tdyttdminen on keskeinen osa palvelujirjestelméssd toimimista. Avun hakeminen on
monelle ison kynnyksen takana ja siksi jatkuva hakemuksien tiyttiminen koetaan ndyryyttavéna.
Asiakkaat eivdt ymmaérrd, miksi paatoksid ei voida tehdd toistaiseksi voimassaoleviksi edes silloin
kun tila on pysyvé. Hakemuksiin mukaan laitettavat lddkéarintodistukset ja muut liitteet tulevat véha-

varaisille asiakkaille kalliiksi, ja niiden hakeminen verottaa runsaasti voimavaroja.

Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana joudun kirjoittamaan anomuksia, saa-
dakseni itselleni tarpeellisen avun! Toistuvasti minua kiusataan selvityspyynnoilld
Jja vaaditaan uusia lddkdrintodistuksia jotka on tietenkin maksettava itse. Miksi,
kun vamma on pysyvd ja sairaus etenevd? Piddnko koneistoa pystyssd, tyollistin
ihmisid ja byrokratia voi hyvin, mutta itse jddn osattomaksi. (Nainen, ikd tuntema-

ton/ P250)

Osa hakemuksista on nykyaikana siirtynyt sdhkdiseen muotoon. Aineiston perusteella vaikuttaa silté,
ettd vanhanaikaisille hakutavoille on yha kysyntda. Asiakkaat toivovat saavansa henkildkohtaista pal-
velua, opastusta ja neuvontaa. Vihdvaraisella asiakkaalla ei vélttdmaitta ole varaa tietokoneeseen ja
sitd kautta mahdollisuutta sdhkopostien tai sdhkodisten hakemusten l&hettdmiseen. Véhavaraiselta

vammaiselta vaaditaan taitoja, joita ei valttdmaétté ole terveelld ja hyvdosaisellakaan.

Monet virastot olettavat, ettd jatkossa kaikki kaavakkeet tulostetaan itse pdf-tiedos-
tona ja ldhetetdidn sdhkoisesti. On itsestddn selvdd, ettd vahvassa lddkityksessd
oleva entinen tyotén ja vammainen metsuri tai siivooja suoriutuu em. hommasta

kéden kddnteessd. (Nainen, 45 -vuotta / P383)

Viralliseen hakemukseen tulee aina kirjallinen viranomaispditds. Tyontekijélle se on yksi monista,
mutta hakijalle hakemus voi olla ainoa laatuaan. Kielteinen pditos ei edusta yksittdisen tyontekijan
mielipidettd, vaan sen taustalla ovat lainsdddéntd ja kunnan soveltamisohjeet. Pdédtoksenteon takana
oleva prosessi on asiakkaalle vieras. Hakija ei nde sen teon vaiheita eiké sen perusteita. Pahimmillaan
padtostd ei ole perusteltu juuri ollenkaan, vaan siind kdy ilmi ainoastaan se, ettd se on kielteinen.
Yksilon ndkokulmasta pditds vaikuttaa mielivaltaiselta. Pahimmillaan asiakas ei ole sosiaalityonte-
kijaa tavannut, eikd vélttdmattd edes puhunut hinen kanssaan puhelimessa. Ainoa kontakti padtoksen
tehneeseen tyontekijdin saattaa olla ldhetetty hakemus ja siithen tullut kielteinen viranomaispédatos.

Yksittdinen tyontekijd voi omalta osaltaan vaikuttaa sithen, milld tavoin kielteinen péétds otetaan
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vastaan. Asiakkaat kaipaavat tietoa siitd, miksi ja miten tdhdn on tultu. Hyvin perusteltu tekee péaa-

toksenteon nékyviksi, mutta on myds kunnioittavaa asiakasta kohtaan.

Hylkdyspdidtos on aina kriisi. Syddn verelld kirjoitettu hakemus on henkilokohtai-
nen, siind kerrotaan arkoja asioita omasta sairaudesta ja eldmdntilanteesta. Vas-
taukset pitdd olla yksilo kunnioittavia. Ndin ei ole, kéyhdlle saa vastata tokerosti
ja loukkaavasti, sekd kirjallisesti, ettd suullisesti ja koéyhdd saa pmpottaa lisdselvi-
tys pyynnoilld ja taas kuluu lisdaikaa. Jarjestelmd sallii kyykyttimisen ja eriarvoi-

sen kohtelun. (Nainen, ikd tuntematon / P250)

Viranomaisten yritykset selittdd ja perustella tekemidén padtoksid voivat kddntya itseddn vastaan. Pe-
rusteluja toivotaan, mutta mitkd tahansa perustelut eivit ole riittdvid. Asiakas kokee tilanteensa yksi-
161liseksi ja saatu kielteinen pditos ja kohtelu ndhddén vain itseen kohdistuvana. Se otetaan henkilo-

kohtaisesti. Suomen taloustilanteen selittiminen osana perusteluja tulkitaan syyllistimiseksi.

Olen useasti kuullut, ettd resursseja ja rahaa ei ole, tai hakijoita on paljon. Tie-
tddkseni virkailija ei saa kdyttdd tdllaisia argumentteja: Minua ei saa verrata avun
tarvitsijoihin ja hakijoihin, jokainen on oma yksilonsd., eikd ole minun syyni ettd
on kiredt budjetit. Syyllistiminen ja néyryyttiminen kulkevat kdsi kéidessd! Olen
ymmdrtdnyt, ettd puheissa omatoimisuutta ja itsehoitoa kannustetaan ja tuetaan,
mutta kdytdannossd en saa olla asiantuntija omassa sairaudessani, enkd voi miten-
kddn tietdd avuntarpeestani! Sen tietdvdt toiset henkilot ja pddittdvdt, mitd almuja

antavat, jos antavat. (Nainen, ikd tuntematon / P250)

Yksittdiset virkailijat saavat huomattavan paljon negatiivista kritiikkid. Kielteisistd padtoksistd syy-
tetddin padsdantoisesti yksittdisid tyontekijoitd, mutta ei yhteiskuntaa tai lainsdadéntod. Tyontekija
kantaa aina vastuun tyostddn. Pdédtokset koetaan henkilokohtaisina, jolloin myds niiden tekijoihin
suhtaudutaan tunteikkaasti. Kielteisen paatoksen tekijélld koetaan olevan jotain negatiivista ja henki-
l6kohtaista asiakasta kohtaan. Kirjoituksissa el ymmarretd, ettd yksittiisten tyontekijoiden vaikutus-
mahdollisuudet ovat rajalliset. Hyvé ja huono tyontekijd mééritelldén sen kautta, ettd hyvé ja myota-
tuntoinen tekee myonteisid, paha ja empatiakyvyton tyontekija kielteisid padtoksid. Viranomainen
allekirjoittaa tekeménsa paatoksen, jolloin hédn ottaa vastuun kannon liséksi vastaan myos kaikki asi-

akkaassa herddvit tunteet. Kaikki kirjoittajat eivit ajattele ndin mustavalkoisesti. Yksi kirjoittajista
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toteaa, ettd vaikka yksittdinen viranomainen ei vélttimattd edusta koko laitosta, saattaa han huonolla

kaytokselld pilata sen maineen. Tyontekijd on aina oman tyopaikkansa edustaja.

Sosiaalitoimiston maineen voi pilata vaikka vain "parikin" virkailijaa, joilla ei ole
luontaista myotdeldmisen kykyd vdlittdid ihmisten hdddstd. Virkailijan kdytékseen
voi olla monia syitd: esim. hdn on ollut virassaan "liian kauan", virkailijan epdpd-
tevyys (vanhentunut koulutus), yksi syyhdn voi olla ettei hdn kerta kaikkiaan ole
kiinnostunut tyostddn, tai sitten pahimmassa tapauksessa kaikki ndmd mainitut syyt

vhdessd. (Nainen, ikd tuntematon / P479)

Yksinhuoltajien asema on erityisen heikko. Yksi kirjoittajista, yksinhuoltaja-iiti, eld4 jatkuvassa koy-
hyydessd kolmen lapsensa kanssa. Yksi lapsista on vaikeasti vammainen, mika tekee tilanteesta eri-
tyisen haastavan. Toisin kuin julkisessa keskustelussa annetaan ymmaértad “almujen hakeminen ja
rahan kerjddminen” ei ole asiakkaista helppoa. Avun pyytdminen on aina iso asia ja ihminen saattaa
kérsid pitkddn haastavasta tilanteesta ennen kuin hin hakee apua. Epiasiallinen kohtelu ja asiakkaan

tarkoitusperien epdily tuntuu télloin pahalta.

Eikd millddn konstilla saatu harkinnanvaraista tukea. Vaikka miten selitdt asiasi
ja tilanteesi. Siis yksinkertaisesti sosiaalityontekijd ei ymmdrrd ettd mitd lapsen

syntyminen vammaisena tekee perheen taloudelle.

Vieldkin minulla nousee niskahiukset pystyyn ja kiristelen hampaita kun erds sosi-
aalityontekijd kehtasi epdilld, ettd “ratsastan lapsen vammaisuudella”. Jos se te-
kee mut huonoksi, surkeaksi ihmiseksi ettd menen sosiaalikeskukseen kerjddmdcdn
muutaman almun niin mun puolesta saa sosiaalityontekijdt pitdd lanttinsa. (Nai-

nen, 34 -vuotta / P411)

Yksilon kokemukset ndyryyttivistd tilanteista ja kaltoinkohtelusta ovat yleisid. Tunteet voivat olla
suoria reaktioita tyontekijoiden epéasialliseen kiytokseen. Negatiivisia tunteita nousee myos kohtaa-
misissa, joissa asiat ovat paélisinpuolin kunnossa. Huonot kokemukset ovat asiakkaiden omia, ja siten
niiltd ei voida tiysin vélttyd. Pettymykset ja kielteiset pddtokset koetaan vain itseen kohdistuvina
epdoikeudenmukaisuuksina. Hyvésté sosiaalityontekijésti voi tulla asiakkaan silmissd huono, mikali
hén tekee kielteisen pédédtoksen. On paljon asioita, joita tyontekijd voi tehdad asiakkaan hyviksi ja

myonteisten mielikuvien luomiseksi. Ohjauksen ja neuvonnan lisddminen, palvelujen hakemisen
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helppouden ja monimuotoisuuden lisdédminen ja yksittdisten paatdsten parempi perustelu mahdollis-

taisivat jatkossa parempia kokemuksia. Joskus pienikin positiivinen ele voi olla kaikki mité tarvitaan.
Palvelujirjestelmén kehitysehdotuksia

Korjausehdotusten antaminen on yksi vakuuttamiseen pyrkivé kerronnan keino. Kirjoittajat eivit ai-
noastaan tee epéakohtia nékyviksi, vaan he antavat korjausehdotuksia palvelujérjestelmin paranta-
miseksi. Heikoimmassa asemassa olevia ihmisii ei kuulla tarpeeksi ja he jddvit monesti osattomiksi
omissa asioissaan. Kirjoituskilpailuun vastanneiden runsas maédré kertoo tulkintani mukaan siitd, ettd

kilpailu koettiin hyvidnd kanavana tuoda omia ajatuksia esille.

Kehitysehdotuksia annetaan kirjoituksissa sekd suoraan ettd epdsuorasti. Ratkaisun etsiminen voi al-
kaa vasta kun itse ongelma on esilld. Ongelman nidkyvéksi tekeminen on siten my0s osa sen ratkaisua.
Huono-osaisuus kokemuksena on yksildllinen tunne, mutta viliinputoamisen tilat ja tilanteet ovat
universaaleja ja yleisid. Parannusehdotukset liittyvit palvelujdrjestelmissé tapahtuviin tilanteisiin,
joissa tiputaan palveluiden vilille. Ehdotukset painottuvat viliinputoamistilanteiden ennalta ehkéise-
miseen. Useimmiten ongelma paikannetaan palvelujirjestelmién, mutta joissain kohdin myos tyon-
tekijddn. Asiakkaan kunnioittava ja positiivinen kohtaaminen on tirked osa palvelujirjestelmas.
Tyontekijdlld on valta ohjata tilanne viliinputoamisen sijaan ldhemmais voimaantumisen kokemusta.
Seuraavassa esittelen selkeimmat aineistosta havaittavat palvelujirjestelmén epdkohdat ja niihin tar-

jottavat kehitysehdotukset.

1. Tyokyvyttomyyseldkkeen ja tyokykyisille tarkoitetun tyottomyysturvan vilinen kuilu on

poistettava.

Aineiston perusteella eniten viliinputoamisen tilanteita syntyy, kun yksilo ei itse koe olevansa tyo-
kykyinen sairauden tai vamman takia, mutta palvelujirjestelmé pakottaa hénet tydvoimatoimistoon
tyonhakijaksi. Pudottava taho voi olla joko ensisijainen portinvartija eli lddkéri, jonka tulisi kirjoittaa
puoltava lausunto tyokyvyttomyyseldkettd varten. Yleisimmin se on Kela, joka tekee hylkddvin pai-
toksen ladkarinlausunnosta huolimatta. Pudottava taho voi olla my6s Te-toimisto, joka ei suostu ot-
tamaan sairasta asiakasta listoilleen tai tyopaikka, joka kokee, ettd tyontekija ei ole tyokykyinen.

Kahden tukimuodon vilissd on kuilu, johon tippuu joukko ihmisid, jotka eivét ole tyokykyisid, mutta
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eivit ole virallisesti tydokyvyttomid. Samaan kuiluun tippuvat mééraaikaisella tyokyvyttomyyseldk-
keelld olleet, jotka pakotetaan kokeilemaan tydelaméad, vaikka olisi itsestdédn selvad, ettd he eivit ole

yhtéédn sen paremmassa kunnossa kuin tyokyvyttomyyseldkkeen myontaikoina.

Mddrdaikaiselta tyokyvyttomyyseldkkeeltd ei tule pudottaa ihmistd tyokykyisille
tarkoitetun tyottomyystuen piiriin. Vajaakuntoisille on tuotava perusturvamalli,
Jjoka tukee lisdtyomahdollisuuksia kunkin jdiljelld olevan tyokyvyn mukaisesti ellei
meitd lasketa pysyville eldkkeelle. Pudokkaana me emme voi omalla tyolld nostaa

itsedmme tuloloukkokuopasta ylés. (Nainen, 50 -vuotta / P063)

Sosiaaliturvaa tulisi kehittdd niin, etti erilaiset kannustinloukut katoaisivat ja vastaanotettu ty0 pa-
rantaisi yksilon toimeentuloa. Tyo6ttomyysturvaa pidetdén kankeana ja joustamattomana. Osa sai-
raista ihmisisti voisi olla kykenevié tekeméén osa-aikaista tai satunnaista tyotd, mutta timén hetkinen

tyottomyysturva ei sitd mahdollista.

Karenssit kaiken kaikkiaan saisivat olla taakse jddnyttd eldmdd nyky- yhteiskun-
nassa. Kaikilla tyottomdksi heitetyilld tulisi olla mahdollisuus ottaa vastaan lyhyt-
aikaista tyotd ilman, ettd alle toimeentulotuen jddvd korvaus siitd vihenisi tai ettd
maksuun tulisi viivdistymd. Nyt tyon vastaanottamisesta seuraa aina lisddntynyt
epdvarmuus siitd milloin korvaukset tulevat ja onko ne laskettu oikein. Mutta edel-
leen kankea systeemi tyottomyysturvan maksatuksessa saa aikaan sen, ettd silppu-
tyotd tehdddn salaa, ohitse kaikkien viranomaisten. Jonkin sorttinen perustulo ta-

kaisi sen, ettd harmaan talouden ala vihenisi. (Nainen, 50 -vuotta / P063)

Palveluiden viliin jddvat tyhjét tilat tulisi poistaa ja asiakkaiden déntd kuunnella tilanteissa, joissa
heidin sosiaaliturvansa on katkolla. Palvelutarpeen selvitys ja asioiden ennakoiminen séddstéisivét
paljon mielipahaa ja my0s resursseja. Valittamalla asiakas saattaa saada oikeutta, mutta kaikilla ei

ole voimavaroja siithen. Tdma laittaa asiakkaat keskenddn eriarvoiseen asemaan.

Meille sosiaaliturvan suurkdyttdjille on myés turvattava malli, josta meitd ei voi
pudottaa tyhjdin pddlle, tulottomaksi. Viranomaispddtokselld oma perusturvani on
minusta riippumattomista syistd katkaistu useamman kerran. kela katkaisi vuonna

1997 sairaspdivirahani maksun, kun kuukautta vaille 365 pdivdd oli tullut tdyteen.
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Heiddin vakuutuslddkdrinsd olisi laittanut minut tyohoni, johon en ollut 1 kuukau-
teen pystynyt. Valitukseni meni ldpi, mutta entd jos kyseessd olisi ollut esim. mie-
lenterveyspotilas, jonka voimavarat ryhtyd valituskierteeseen voivat olla rajalliset.

Kuinka paljon sellaisia pudokkaita Suomessa onkaan? (Nainen, 50 -vuotta / P063)

2. Puolison tulojen vaikutus sosiaaliturvaan poistettava tai ainakin tulorajaa nostettava

Palkkatyokddn ei aina nosta ihmistd koyhyydestd. Esimerkki tdllaisesta on tilanne, jossa aiemmin
kokonaan tukien varassa eldvistd pariskunnasta toinen ottaa vastaan tyon. Pahimmillaan timéi johtaa
sithen, ettéd toinen puolisoista ei saa rahaa mistdédn, jolloin puolisoiden yhteenlasketut tulot saattavat
tyonvastaanottamisen jilkeen pdinvastoin pudota. Aineistossa kerrotaan esimerkiksi tilanteesta, jossa

puolisoiden oli kannattavampaa asua eri osoitteissa. Yhteen muutto tarkoitti pienempii tuloja.
3. Yhden luukun systeemi — viranomaisten vilisen yhteistyon parantaminen

Neuvonnan ja ohjauksen puute ndyttdytyy suurena ongelmana. Asiakkaat jétetddn yksin selviytyméain
palvelujirjestelmaistd. Ladkireiden ja viranomaisten yhteistyd on olematonta. Sairastamiseen liittyva
taloudellinen niukkuus on ongelma myds sairauksien hoidon kannalta. Sairastaminen on kallista. Jat-
kuva taloudellinen niukkuus johtaa tilanteisiin, joissa yksilot joutuvat valitsemaan lddkkeiden ja
ruoan vililla. Osa priorisoi lddkkeisiin ja sddstdd jostain muusta tirkedstd asiasta kuten ruoasta. Toiset
jattavat ladkkeet hankkimatta tai ostavat niitd satunnaisesti silloin kun niihin on varaa. Molemmat
vaihtoehdot ndyttaytyvit ongelmallisina. Huono-osaisuus on huonoista vaihtoehdoista valitsemista.
Palvelujirjestelmén véliinputoamista tulee kun instansseilla on eri késitykset hoidon tarpeesta. Alle
toimeentulonormin eldvit thmiset saavat 1ddkekulut toimeentulotukena, mutta toimeentulotuen rajalla

on suuri joukko vihdvaraisia ihmisid, joiden tiytyy ostaa ladkkeet itse.

No koska ihonhoitotarvikkeiden maksuissa ei kunta tullut vastaan sairaanhoitopuo-
lella, niin oli kddnnyttdvd sosiaalitoimiston ja siis toimeentulotukea anomaan. Sain
heiltd tamdan kahden vuoden aikana aluksi kaikki kulut takaisin, koska minulle tuli
huima tulovaje. Eli siis toinen yhteiskunnan taho ei antanut, mutta toinen joutui
kuitenkin sen tekemddn. Sanoisin, ettd mielenkiintoista rahojen pyoritystd. Tulo-
vaje ei kuitenkaan endd puolen vuoden jdilkeen kiinnostanut toimeentulotukea
myontdnyttd sosiaalihoitajaa, vaan hdn kirjoitti paperiin "hoito kestinyt tarpeet-

toman kauan”. (Mies, 40 -vuotta / S085)
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Ladkkeiden ostamatta ja hankkimatta jattiminen ei ndyttdydy aktiivisena valintana tai paatoksenid
vaan elamén realiteettina. Ladkkeitd ei voi ostaa, jos niihin ei ole varaa. Lisdksi sairaat ja vammaiset
hyo6tyisivit erilaisista hoitomuodoista kuten fysio- tai lymfaterapiasta, mutta harvalla on ndihin mah-
dollisuus. Julkisen sairaanhoidon piiriin ei aina tarvittaessa padse, ja talloin on turvauduttava yksityi-

siin ladkariasemiin. Tdma tulee kalliiksi.

5.3 Selviytymisstrategiat

Téssd alaluvussa tarkastelen aineistoa ja sen sisddn kirjoitettuja selviytymisstrategioita. Ndihin luen
kuuluvan ne tavat, joilla aineiston ihmiset suhtautuvat kdyhyyteen, sairauteen, huono-osaisuuteen,
viliinputoamiseen, kohtuuttomiin tilanteisiin ja eldmdin ylipddtaan. Selviytymisstrategiat voi tulkin-
tani mukaan jakaa kahteen erilaiseen toisistaan vastakkaiseen ldhestymistapaan sen mukaan, suhtau-
tuuko kirjoittaja tapahtumiin kielteisesti vai myonteisesti. Positiivinen toimijuus on tulkintani mu-
kaan aktiivista toimijuutta, negatiivisen toimijuuden koostuessa katkerasta ja passiivisesta olemisen
tavasta. Nama kaksi ldhestymistapaa ovat aineistosta selkedsti erotettavissa, vaikka ne eivét aina sel-
virajaisia olekaan. Samassa tekstissa voi esiintyd sekd katkeruutta ettd positiivista suhtautumista el-
méiin, samalla tavoin kuin kirjoittaja voi olla yhdelld elimén osa-alueella passiivinen ja toisella ak-

tiivinen.

Epétoivoa ja myOnteisyyttd kdytetdén tehokeinoina sen mukaan, millainen vaikutus lukijassa halutaan
saada aikaan. Katkeruus on tehokas tapa tehdi nakyviksi tilanteen epidoikeudenmukaisuus. Negatii-
vissdvytteistd tekstid on raskas lukea, mutta monessa tekstissd on loppupuolella hdivahdys toiveik-
kuutta. Tunteet tuovat sairaiden tarinat lahemmaksi lukijaa ja tdlloin nithin on helpompi samaistua.
Kirjoittajat ovat aina myds lukijoita, joten ei liene ihme, ettd kdyhyyskirjoitukset noudattavat kirjoit-

tamisen konventioita.

Olen jakanut alaluvun 5.3 kolmeen osaan sen mukaan, millaisesta selviytymisstrategiasta on kyse.
Kahdessa ensimmaéisessd osassa tunnetilat ovat helpommin mairiteltdvissd. Katkeruus ja epétoivo
edustavat selkeimmin negatiivissidvytteistd kerrontaa, toiveikkuuden korostaessa positiivista eldiméan-
asennetta. Madrittelen katkeruuden yhdeksi selviytymisstrategiaksi silld yksi sen funktioista on suo-
jella thmisté pettymyksiltd. Toivo taas auttaa jaksamaan. Oma aktiivisuus ja taistelu valiinputoamisen
ehkdisemisen keinoina, poikkeaa kahdesta ensimmaisesti osasta siten, ettd tulkintani mukaan siind

yhdistyvit sekd negatiivinen ettd positiivissdvytteinen kerronta.
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Katkeruus suojelee uusilta pettymyksilta

Koyhien ja sairaiden tuntemukset vaihtelevat aineistossa, jopa yksittdisten tekstien sisélld laidasta
laitaan. Katkeruus on sisélle kirjoitettuna monessa tekstissd. Useimmat kirjoittajat eivit ole valinneet
toivottomuutta eliménasenteekseen. Palvelujérjestelma on hankala ja monimutkainen. Toimeentulon
niukkuus on merkittdvd osa sairaiden ja koyhien eldmad. Palvelujdrjestelmissd suunnistaminen ja
siitd syntyvat pettymykset sekd véliinputoamisen kokemukset katkeroittavat 1dhes véistimattd. Kat-
keruuden kasaantuminen kulkee rinta rinnan huono-osaisuuden kanssa. Katkeruus on merkittdva osa
aineistoa. Ensimmainen aineistosta tekeméni havainto koski katkeruuden méaérié, sen ollen selkedsti
aineistoa madrittdva tekijd. Siind missd ymmarrdn véliinputoamisen tilana, tilanteina ja toimijuutena,
voi my0s katkeruutta tarkastella ndiden méaireiden kautta. Katkeruus on paitsi toivottomuuden tila,
my0s toimintaa, joka kohdistuu muihin ihmisiin. Kirjoittajat ovat katkeria ensisijaisesi hyvétuloisia
kohtaan. Katkeruus ja kateus ovat lahisukua toisilleen. Oma epdonni ja siitd syntynyt katkeruus muut-
tuvat ajatukseksi, ettd kukaan muukaan ei saisi pdéstd eldmissd helpolla. Vaikea ja hankala eldma
muuttuu ndin normiksi. Oikea eldmé on eldmii kurjuudessa. Helpompaa eldméié eldvid ei katsota
hyvalla. Yksi kirjoittajista kiteyttdd asian seuraavasti; "Miksi muiden pitiisi padstd helpommalla kuin

mind paasin?”’

Katkeruus herdttdd sanana paljon negatiivisia mielleyhtymid, mutta tulkitsen sen my0s selviytymis-
strategiaksi. Kielteiset tunteet syntyvét epétoivotuissa tilanteissa, kasaantuen ja muuttuen staattiseksi
ja pysyvaksi olemisen tilaksi. Negatiivisista konnotaatioista huolimatta katkeruus toimii erdénlaisena
suojamuurina ja sen tehtivi on varjella uusilta pettymyksiltd. Viliinputoaminen tilana ja kokemuk-
sena pitdd sisdlldén samoja asioita kuin katkeruuden tila. Katkeruuden synnyn voi monin paikoin

sijoittaa niihin tilanteisiin, joissa véliinputoaminen tapahtuu.

Jarjestelman kritiikki on kirjoituksissa pientd. Vaikuttaa siltd, ettd vaikeaan tilanteeseen joutunut ko-
kee oman tilansa ainutkertaisena ja vain hdneen kohdistuneena epéoikeudenmukaisuutena. Tulkintani
mukaan juuri tistd syystd johtuen oma huono-osaisuus tekee katkeraksi. Kun epdoikeudenmukainen

kohtelu ymmarretdédn vain yksiloon kohdistuvana, on jéarjestelmén heikkouksia vaikea hahmottaa.

Argumentoiva kirjoitustyyli ja tekstistd 16ytyva katkeruus nivoutuvat kerronnallisesti yhteen. Argu-
mentoinnin keinoin kirjoittajat pyrkivit vakuuttamaan lukijan, ja ehki itsensékin siitd, miten he eivét
voi tilanteelleen mitddn. Monen mieliin tuntuu sydpyneen hyvinvointivaltion lupaus siitd, ettd kai-
kista sen kansalaisista pidetdén huolta. Koyhyys ndyttdytyy mahdottomana, jopa silloin kun kirjoittaja
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on itse koyhid. ”Suomessa ei ole koyhyytté ja kuitenkin tunnen itseni niin kdyhéksi.” Koyhyys tuntuu
katkeralta. Katkeruus syntyy vélinputoamisen tilanteista ja osattomuuden kokemuksista. Katkeruus
ja kdyhyyden kokemus ovat tédlloin todella ldhellé toisiaan. Koyhyys ei ole pelkdstddn taloudellista,
vaan se on myos henkistd. Omaan osallisuuteen ja vaikutusmahdollisuuksiin ei uskota. Tulkitsen té-
main dialogiksi vallitsevien yhteiskunnan arvojen kanssa. Katkeruuden tila on passiivisuuden tila,
alistumista omaan kohtaloonsa. Katkeruus on tilldin osattomuutta. Uusliberalistinen yhteiskunta olet-
taa, ettd ihminen on oman onnensa seppi. Moni kirjoittajista on joutunut timén uskomuksen kyseen-
alaistamaan sairastuttuaan tai vammauduttuaan. Sairastuminen syoksee ihmisen tahtomattaan huono-
osaisuuteen ja “luuseriuteen”. Koyhyys ei ole télldin vain kdyhyyttd, vaan se on my0ds henkista lais-
kuutta. Yhteiskunta olettaa, ettd jokainen pystyy toiminnallaan vaikuttamaan omaan osaansa. Tulkin-
tani mukaan yhteiskunta syyllistii niité, jotka eivét tdhidn pysty. Katkeruus syntyy, kun yhteiskunta
pettdd ihmisen. Yhteiskunnan arvot ovat meissé kaikissa niin syvédéin rakennettuina, ettd edes margi-
naalissa eldvét eivit osaa sitd kyseenalaistaa. Yhteiskunnassa parjadméattomyys néyttaytyy “luuseriu-

tena” silloinkin, kun sen aiheuttaja on yksilosté riippumaton asia.

Ihmisarvon hukkaaminen on myos erddnlaista koyhyyttd, ainakin mind koin sen
niin. Ensimmdisend koyhyys iski silloin, kun sairastuin, koin ettd olin luuseri kun
en kykene tyohon. Seuraavaksi alkoi taistelu sairaspdivdrahoista, eldkkeestd, tyo-
markkinatuesta ja lopuksi leivistd ja niistd vihistd ihmisarvonrippeistd joita oli

vield jdljelld. (Nainen, ikd tuntematon / P384)

“Luuserius” on ithmisarvottomuutta, hipeédn tunteita ja ndyryytysti. Katkeruus nousee néistd “luuse-
riuden” kokemuksista. Tyoton kokee riippuvuutta muusta yhteiskunnasta. Koyhyys ei ole vain talou-
dellista koyhyyttd, vaan se on yksindisyyden ja osattomuuden mielentila. [hminen on kéyha, kun hin

ei pysty vaikuttamaan omaan eldméénsa.

Kuinka paljon katkeruutta herdttdd kun saa kuulla ja lukea tiedotusvdlineistd jo
hyvilld palkoilla olevien palkankorotuksista. Tekee mieli kysyd, missd on palkkojen
suhteen tasa-arvo, tissd meiddn armaassa kotimaassa, olemmehan kaikki ihmisid.

(Mies, ikd tuntematon / P184)

Katkeruuden liséksi teksteistd 10ytyy vastakkaisia positiivisia olemisen ja kokemisen kuvauksia.
Toivo ja hyvinvointia lisdédvit asiat ovat kdyhille térkeitd. Siind missa katkeruus on suojakuori, toivo

antaa voimaa. Epdtoivon kirjoituksia 16ytyy huomattavasti toiveikkaita enemmain. Suurimmassa
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osasta tekstejd on havaittavissa molemmat. Kerrottuun koyhyyden kokemukseen tuntuu aina sisilty-
vén pieni toivon vire. Katkeruuden suhde viliinputoamiseen on kaksijakoinen. Ensinnikin kirjoittajat
vertaavat itsedén ihmisiin, joiden he nikevit edustavan valtavdestdd. Talloin kirjoittaja sijoittaa it-
sensd marginaaliin, jonnekin normaalin ulkopuolelle. Kirjoittaja nékee tippuneensa palveluiden vi-
liin, hyvinvointiyhteiskunnan ja normaalina pidetyn eldmén ulkopuolelle. Toisaalta katkeruus ja kat-
keruuspuhe normaalistavat vaikean ja koyhin eldméin, tehden tdstd “oikeaa” eldméa. Talldin hyvétu-
loiset ndyttdytyvit vieraina, omasta maailmasta poikkeavina yksildind. Viliinputoaminen muuttuu
normaaliksi olemisen tilaksi. Katkeruus ilmenee aineistosta monella eri tavalla, toisinaan selkedm-
min, toisinaan piilotetummin. Se voi passivoida tai synnyttda toimijuutta. Kaikkein eniten katkeria ja
kateellisia ollaan kanssaihmisid kohtaan ja vasta toiseksi eniten viranomaisia kohtaan. Kielteiset tun-
teet kohdistuvat ihmisiin ja yhteiskunta ja palvelujarjestelmai jaavit ldhes kokonaan tunnereaktioiden
ulkopuolelle. Suurimmat ja voimakkaimmat tunteet suuntautuvat hyvétuloisia ja korkeassa asemassa

olevia kohtaan, joita kadehditaan.

En ole huonompi ihmisend, kuin on optiojohtaja, mutta heitd arvostetaan ja palvo-
taan, heille satelee kutsuja ja matkoja. Terveyskeskus ja apteekki eivdt sponsoroi
asiakkaalleen matkaa Savonlinnan oopperajuhliin, tai Saariseldlle hiihtolomalle,
edes taidelasia ei saa lahjaksi. Koyhdn on maksettava itse jokainen bussi ja juna-

matkansa — siksipd emme kykene matkustamaan. (Nainen, ikd tuntematon / P250)

Hyvituloiset herdttavit ymmarrettaviésti kateutta, mutta kateus kohdistuu my®os toisiin tukien varassa
eldviin. Katkeruus kohdistuu niihin, jotka saavat tai joiden luullaan saavan, valtiolta helposti rahaa
tai muita etuisuuksia. Jarjestelmid kritisoidaan kysymaélld, "Miten on mahdollista ettd joku toinen
thmisryhmai saa enemmin kuin toinen?”. Katkeruus ja kateus eivit aina perustu tietoon. Késitys mui-
den ihmisten tuloista ja eldmésti saattaa olla jo valmiiksi vééristynyt. Omaa tulotasoa verrataan ku-
viteltuun korkeaan tulotasoon. Vammaiset ja koyhét ovat itse marginaalissa, mutta siitd huolimatta
vammainen voi toiseuttaa toisia. Maahanmuuttaja on helppo kohde katkeruudelle. Epdkohtia ihme-
telladn kysymadlld ”Onko tdiméd Suomi oikeudenmukainen kaikille?”, samalla kun katkeruuden ja ka-
teellisuuden tunteet kohdistuvat maahanmuuttajiin. Ulkomaalainen on riittdvin kaukana oleva hen-

kilo, johon katkeruus on helppo kohdistaa.

Mind vammaisena en pdcdse opiskelemaan vammaisille tarkoitettavissa oppilaitok-

sessa vaikka niin haluaisin. Sielld saa ulkomaalaiset terveet sen paikan tai nuori
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Jjoka voisi opiskella terveiden koulussa. Ndin on kdynyt. Onko tdmd Suomi oikeuden
mukainen kaikille, kysyn vaan? Sotketaanko meilld heikomman oikeuksia? Valituk-
seni tdstd asiasta on meneillddan. Ulkomaalaiset ja nuoret pystyy saamaan koulu-
tuksensa terveille tarkoitetulla koulupaikoilla ja niille on muutenkin jo asiat hyvin,

toisin on minulla jolla on pieneldke ja vajaa kunto. (Nainen, ikd tuntematon / P153)

Kateus ja katkeruus voivat kohdistua myos ldhelle. Empatiaa ei aina riitd edes toisia huono-osaisia
kohtaan, vaan oman tilanteen ainutlaatuisuus ja vaikeus korostuu. Omia vammoja ja sairauksia ver-
rataan muiden tilanteisiin. Sen sijaan, ettd voimavaroja kaytettdisiin yhteisten oikeuksien ja etuisuuk-
sien puolustamiseen ja palvelujirjestelmin epikohtien nékyvéksi tekemiseen, néyttid silté, ettd ener-
giaa tuhlataan muiden ihmisten kadehtimiseen. Sen sijaan, ettd haluttaisiin itselle jotakin lisd4, halu-

taankin jotakin toiselta pois.

Onko sairaus muodikas ja sopiva? Silloin tulokset kiinnostavat ja sinua ja hoito-
ohjelmaa tuetaan. En voi ymmdrtdd vammaisten ja sairaiden keskindistd eriarvoi-
suutta, en voi ymmdrtdd, kun samasta sairaudesta mddrdytyy tyokyvyttomyyseldke
palkkatulojen mukaan. Kylld tyévuosien aikana hankitun mammonan pitdd riittdd

Jja sairaana on tasa-eldkkeet.(Nainen, ikd tuntematon / P250)

Kérsimys ja koyhyys ovat aineistossa normaalin eldmin mittareita. Mitd enemmén kérsii, sitd aidom-
min on eldnyt. Oikea eldméa on kirsimysti ja taistelua. Ihminen, joka saa asioita eldméssi liian hel-
polla, ei eld oikeaa eldmidi. Yhteiskunnan suurin epdoikeudenmukaisuus ei siten ole pienet tulot tai
palvelujdrjestelmén aukot, vaan thmisten vélinen epdtasa-arvo. Kérsimyskin olisi oikeutettua, jos

kaikki kéarsisivit samalla tavalla.

Argumentoiva teksti on vuoropuhelua vallitsevan julkisen keskustelun kanssa. Tekstit kutsuvat kans-
saan dialogiin. Vammaiset kokevat julkisuudessa kdytdvin keskustelun vididranlaiseksi. Julkisessa
keskustelussa ddnessd ovat hyvéosaiset ja tdlléin huono-osaisuus on mééritelty heiddn nikékulmas-
taan. Kirjoittajat kokevat, ettd parempituloisten luoma kuva syrjdytymisesti ei pida paikkaansa. Ai-
noastaan toinen koyhd voi ymmaértad, millaista on eldd marginaalissa ja siten huono-osaisuuden mai-

rittelyn tulisi olla heistd itsestdédn l&htoisin.

Kirpparit ovat ok. mutta ei niistd vammainen vaatetta loydd. Kylldihdn pddittdjdt

heittivdt alentavia kommentteja tyyliin ompele itse, tai ravinnosta, kerdtkdd sienid
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Jja marjoja! Kiitos niistikin sanoista. On vammaisia ja sairaita, jotka eivit kykene

litkkumaan metsdssd ja motoriikka on hakusessa. (Nainen, ikd tuntematon / P250)

Koyhét kokevat, ettd julkinen keskustelu jéattdd huomioimatta yksilolliset erot ja tilanteet. Hyvdosai-
siin ihmisiin luetaan monenlaisia ihmisid, mutta huono-osaisuus liitetdén julkisessa keskustelussa
laiskuuteen. Pédttdjien ehdotuksia marjojen kerddmisestd pidetdén loukkaavina. Koyhé ei aina voi
tilanteelleen mitidan, mutta silti hdnen ihmisarvonsa riistetdin, syyttimalla hiantd laiskuudesta ja saa-

mattomuudesta.

Haluan nostaa esille ihmisarvon. Kannan perinnéllistd sairautta ja olen koyhd. Pi-
tddko minun vield mielistelld ja ottaa vastaan koulutetuilta ihmisiltd solvauksia?
Millainen sivistysvaltio Suomi on? Onko asiakkaalle ilkeily, vihdttely ja kiusan

teko viranhoidon edellytys? Siltd se vaikuttaa. (Nainen, ikd tuntematon / P250)

Katkeruuteen liittyy vahvasti kateus ja erilaisten tulotasojen vertailu. Yksi kirjoittajista kuvaa omaa
taloudellista tilannettaan vertaamalla sitd Tampereen pormestarin tuloihin. Huono-osaiset eivéit koe
eroavansa hyvidosaisista kovinkaan paljoa. Tilloin suuret tuloerot tuntuvat perusteettomilta. Huono-
osaiset ihmiset kokevat, ettd elamissd on paljon kiinni pelkésta tuurista. Toisilla on 1dhtokohtaisesti

paremmat kortit kuin toisilla.

Tampereellehan valittiin vihdn aikaa sitten pormestari. Pormestarille maksetaan
kuukaudessa yli tuhat euroa enemmdn palkkaa kuin mitd saan eldikettd koko
vuonna. Esimerkilldni ei ole tarkoitus parjata mitenkddn pormestarin ansiota vaan
kuvailla ylipddtddn huimaa tuloerojakautumaa maassamme. Pormestari tuli vali-
tuksi varmaankin ansioittensa ja osaavuutensa ja vuoksi. Omasta mielestdini mind-
kin olin ennen sairastumistani ja pdtevd ja ammattinsa osaava kodinhoitaja. Vili-

tin ihmisistd ja tunsin usein myos empatiaa. (Nainen, 51 -vuotta / S276)

Koyhén elami ndyttdytyy surullisena ja kurjana. Katkeria ollaan ihmisille, joiden eldmaé ei ole jatku-
vaa selviytymistd. Mikdli kirjoittajan eldmé on ollut taistelua, sitd sen tulee olla myds muilla. Oma
eldmai tuntuu raskaalta ja ty6laaltd, mutta siitd on tullut normaali elimaéntila. Taustalla on luterilainen

kisitys siitd, ettd eldméan tulee olla kiarsimysté ja tyontekoa. Muilla tuntuu olevan niin helppoa.
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Olen usein miettinyt minkd rikoksen olen tehnyt kun eldmd kohtelee niin huonosti
Jja jdin huonolle elikkeelle sairaana ja kuitenkin tein lapsesta saakka tyotd. Mak-
soin pienestd palkastani aikanani myos veroa. Sehdn tarvittiin siihen sodan kor-
vaukseen ja Suomen hyvinvoinnin ponkittimiseen. Olisi jo aika meitdkin pientd eld-
kettd saavien ryhmdd helpottaa verohelpotuksin. Olemmehan aikanaan maksaneet
saamatta kuitenkaan samanlaisia etuuksia, ilmaista koulua yms. mitd nykyisin saa-

vat. (Nainen, ikd tuntematon / P153)

Kaikki katkerat eivit ole kateellisia. Erddssa kirjoituksessa todetaan, ettd kateellisuuden sijasta pitdisi
miettid, miten asia korjataan. Oma koyhyys ja huono-osaisuus paikallistetaan rakenteisiin, jotka mah-
dollistavat maassamme valtavat tuloerot. Osa kirjoittajista kirjoittaa katkeruuden sumentamina, mutta

osalla on kyky reflektoida ympardivdd maailmaa. Koyhilld on paljon sanottavaa ja heiti tulisi kuulla

heitd koskevassa péaiatoksen teossa.

Rikkaus ei ole maassamme ongelma. Eikd meiddin pudokkaiden kannata rikkaita
kadehtia. pdinvastoin. Mutta meiddn on aika vaatia perustulomalliksi sellaista tur-

vaa, missd toinen byrokraatti ei ota meiltd pois sitd mitd toinen on jo kerran anta-

nut. (Nainen, 50 -vuotta / P063)

Osa teksteistd vetoaa lakiin ja niissd koetaan, ettd suurin ongelma yhteiskunnassa syntyy siitd, ettd
viranomaiset eivit noudata lakia, vaan tekevdt mielivaltaisia pdatoksid. Osa kirjoittajista kokee, ettéd

laki ja sdddokset ovat eriarvoistavia. Télloin huomio keskittyy yksildiden sijasta rakenteisiin. Eriar-

voisuus nidkyy myos sairauksien vililld. Toiset vammat ovat hyvaksytympié kuin toiset.

En alota vaan jatkan loppuun, minkd ulukona alotin. Mulle tuli eilen iltapdivinoko-
sia ootellessa mieleen, eivit muuten tulleet ne nokoset ollenkaan, kun rupesi suu-
tuttamaan, niin no tuli mieleen tamd perustuslaki, joka myo saatiin ihan kotiin
kannettuna. Siind sitd oli hienoa tekstid, ettd ei tule saattaa eriarvoiseen asemaan
esim. vammaisuuden perusteella. Sitten on kuitenkin esim. laki, ettd eri sairauksien
lddkkeet korvataankin eri suuruisilla prosenteilla ja niin kun osa meiddin sairau-
dessa kaytettivistd ei kuulu ollenkaan korvauksen piiriin. Lddkdri kylld sano, ettd
ehkd ensi tai seuraavana vuonna jo kuuluu. Perhana kun ois suana edes valita sai-
rautesa, olisin ottanu sellasen, jossa korvattavuus on 100 rosenttia. (Nainen, 52 -

vuotta / S212)
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Katkeruus on tapa tuntea ja kirjoittaa. Katkeruus kohdistuu kanssaihmisiin, rikkaisiin tai rakenteisiin.
Katkeruus voi olla negatiivinen ja alaspidin painava tunne, mutta se voi olla myds eteenpdin vieva

voima.
Hyvinvointi syntyy arjen pienisti asioista

Aineiston teksteissd on paljon toiveikkuutta. Katkera teksti saattaa padttya toivoon paremmasta tule-
vaisuudesta. Voikin sanoa, etti jos on epdtoivoa, on myds toivoa. Osa teksteistd on kirjoitettu koko-
naan positiivisella eliménasenteella ja takana kulkee ajatus henkisesté kasvusta. Asenne on sellainen,
ettd se miké ei tapa se vahvistaa. Toiveikkuutta lisid myds ajatus muutoksesta ja sen mahdollisuu-
desta. Uskotaan, ettd omaan eldmain pystyy teoillaan ja aktiivisuudellaan vaikuttamaan ja, ettd asiat

muuttuvat myOs omista teoista riippumatta. Huono onni ei voi jatkua ikuisesti.

Olen silti melko optimisti. Vaikka eldmd on mdtkinyt kovasta yrittamisestd huoli-
matta, en ole toivosta luopunut. Voisihan se olla, ettd nyt alkaisi olla jo huonon

onnen kiintié tdynnd tai eldmdn koulussa tdiltd alueelta tarpeeksi opittu. (Nainen,

40 -vuotta / P350)

Koéyhyyden ja epdonnen hetkien lisdksi kirjoitetaan my0s asioista, jotka lisddvit hyvinvointia. Hy-
vinvointi syntyy pienistd arkisista asioista. [loa mahtuu my6s kdyhien ja sairaiden eldiméén. Yleisim-
pid ilon aiheita ovat ilmaiset asiat, joista kaikki voivat nauttia. Luonto, eldimet ja lapset mainitaan
ilonaiheina. Perhe on suuri voimavarojen antaja. Kirjasto nayttaytyy tarkedna ja ilmaisena harrastuk-
sena. Sen avulla myds koyhd voi nauttia kulttuurista. Lasten harrastuksia rahoitetaan myos talkoo-
tyotd tekemélld. Hyvinvointia lisddvét asiat auttavat jaksamaan eteenpdin. Kirjoituksissa on 1dsnd

toivo paremmasta tulevaisuudesta.

Mutta minulla on tuo luonto, eldimet ja omat lapset sellainen asia joka lataa akkuja

vaikka samalla tissd arjessa repiessd akkujen varaus vdlilld vihenee. (Nainen, 34

-vuotta / P411)

Koyhyys ja huono-osaisuus ovat eldméaéa hallitsevia asioita ja ne tuntuvat pahoilta. Aineistossa poh-
ditaan my®os sitd, kuinka paljon huonommin asiat voisivat olla. Positiivinen eliméanasenne auttaa jak-
samaan. Negatiivisten asioiden sijaan keskitytddn asioihin, jotka eldmdssd ovat hyvin. Sairaudet ja

vammat tuovat eldmiin perspektiivii.
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Olen pienistd asioista onnellinen mutta kylld mind haluaisin tehdd semmoista mistd
saisi rahaa. Ei tarvitsisi aina olla koyhd. Ei harrastuksella eld, kun harrastuskin
viepi rahaa. Kaikki ei ymmdrrd vammaisia olenkaan mut ajattelen ettd huonom-
minkin voisi olla, esim. pyordtuolissa. Olen kiitollinen vdhdisestdikin terveydestd

vaikka onkin kipuja. (Nainen, ikd tuntematon / S271)

Terveys ja rikkaus ovat luonnollisesti kadehdittavia asioita. Kateellisuus ei ole vain kdyhien etuoi-
keus, vaan vililld saatetaan olla kateellisia siitd, mitd koyhélld vammaisella on. Hyvi-osainenkin voi
kadehtia huono-osaista. Vammaisilla on asioita, joihin muilla ihmisillé ei ole mahdollisuutta. Varsin-
kaan lapset eivit erottele ihmisid ndiden tulotasojen perusteella, vaan he voivat aidosti kadehtia asi-
oita, joihin heilld itsellddn ei ole mahdollisuutta. Julkisen keskustelun perusteella vaikuttaa lisdksi
siltd, ettd toisinaan tyossdkdyvit kadehtivat tulonsiirtojen varassa eldvid ja siitd syntyy késitys syr-
Jaytyneistd laiskoina. Vammaiset itse eivit tillaista allekirjoita, vaan he antaisivat mitd tahansa saa-

dakseen terveytensa takaisin.

Pdinvastoin, joskus kun kdymme vammaisten lasten perhekurssille ja sieltd kdy-
dddn retkelld esim. Linnanmdelld tms. niin se aiheuttaa pientd kateutta lasten ka-

vereissa. Meilld on jokin etu mitd he eiviit saaneet. (Nainen, 34 -vuotta / P411)

Suomalaista hyvinvointiyhteiskuntaa ja sen palveluita osataan myds arvostaa. Osa kirjoittajista ajat-
telee, ettd suomalainen hyvinvointiyhteiskunta ei ole pohjaton kassa, josta voi ikuisesti rahaa ammen-

taa. Talloin ollaan kiitollisia kaikista pienisté asioista, mitd yhteiskunnan avulla saadaan.

Kun samassa asunnossa asutaan yli kaksikymmentd vuotta niin kylld siind yksi ja
toinen paikka rupeaa huutamaan korjausta. Onneksi valtion taholtakin avustetaan
rakennuksien korjausta. On sdddetty laki joka edellyttdd vanhuksien ja vammaisten
korjausavustusta, kun tulot eivdt ylitd mddrdttyd mddrdd, niin saa avustusta tilan-
teen mukaan mddrdtyn prosentin kustannuksista. On kai tarkoitus ettd vanhus pys-
tyy eldmddn kauemmin kotona, ettei tarvitse ldhted laitokseen, silld varmaan use-
ampi vanhus on onnellisempi kotona. Tdtd avustusta mekin olemme kéyttdneet hy-
viksemme ja olemme hyvin tyytyvdisid tihdn jdrjestelmdcdn, ilman titd avustusta

olisi jadnyt remontoimatta. (Mies, ikd tuntematon / P184)
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Vammaispalvelut esiintyvit teksteissd harvoin. Oman tulkintani mukaan tdhdn on useampia syita.
Ihmiset eivit tiedd vammaispalvelujen palveluista, eivétki osaa niitd siten hakea. Toisaalta kirjoitta-
jien vammat saattavat olla niin lievid, etteivit he koe olevansa palveluihin oikeutettuja. On myos
syytd muistaa, ettd kirjoituskilpailun kdoyhyyttd koskeva tehtdvananto on ohjannut tarinoita niin, ettd
niissd on keskitytty vammaispalveluja enemmaén rahallisiin etuuksiin. Lisdksi kaikkein vaikeasti vam-
maisimmat eivét ole pystyneet kilpailuun osallistumaan. Muutamissa teksteissd vammaispalvelut kui-

tenkin mainitaan ja ne saavat osakseen seka kiitosta ettd kritiikkia.

Olen kylldstynyt kuulemaan jatkuvasti ihmisten matkoista, mékille menemisestd pu-
humattakaan jatkuvasti siitd mitd pitdisi ostaa. On paljon tapahtumia joihin en voi
osallistua, mutta olen saanut mahdollisuuden vammaiskuljetukseen ja pddsyt pois
kotoa. Kaikesta huolimatta on paljon asioita, jotka minulla on hyvin. (Nainen, 57 -

vuotta /S010)

Etuuksia osataan myos arvostaa. Kirjoituskilpailun tehtdvananto on ohjannut kirjoittajia kirjoittamaan
koyhyydestd ja siten epidoikeudenmukaisina koetuista asioista. Tastd huolimatta aineistosta 10ytyy

runsaasti myos kiitosta hyvinvointiyhteiskuntaa kohtaan. Asiat voisivat olla paljon huonomminkin.
Oma aktiivisuus ja taistelu valiinputoamisen ehkaisemisen keinona

Péarjadmisen eetos on yksi vahva aineistosta nouseva teema. Apua haetaan myohéén ja siti pidetdin
hipeillisend. Kun apua lopulta ldhtee hakemaan, on itse huolehdittava, ettd osaa hakea oikeita tukia
oikeista paikoista ja pitdd puoliaan taistelussa ’sosiaalibyrokraatteja” vastaan. Taistelun ndkokulma
tulee kirjoituksista esiin korostamalla oman aktiivisuuden térkeytté ja byrokraattien vastakkaisuutta.
Yhdessakéén tekstissd sosiaalityontekijoitd tai muita sosiaaliviranomaisia ei pidetd rinnalla kulkijoina
tai auttajina, vaan taistelun kohteena olevina, omalla aktiivisuudella puolelleen voitettavina. Kirjoi-
tuksista saa sen kuvan, ettd palvelujen ja tukien viidakossa selviiminen on yhtd sotaa, jossa vain
parhaimmat ja aktiivisimmat parjad. Oma aktiivisuus tuottaa teksteissa tulosta, jolloin se nayttaytyy

positiivisena ja toivottuna asiana.

Palvelujérjestelméssi luoviminen vaatii jaksamista ja kykyja, joita kaikilla sairailla ei ole. Tulkintani

mukaan kirjoituksissa kulkee taustalla ajatus siitd, mitd jos ei jaksakaan. Tukia ja palvelua saa, kun
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muistaa ja jaksaa niisté taistella, mutta miten kiy, jos ei muista tai ei jaksa. Sairailta ja kdyhiltd odo-
tetaan aktiivisuutta, johon kaikki eivét kykene. Jatkuva lisdselvitysten pyytdminen paitsi uuvuttaa

sairaat, tulee myds kalliiksi.

Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaana joudun kirjoittamaan anomuksia, saa-
dakseni itselleni tarpeellisen avun! Toistuvasti minua kiusataan selvityspyynnoilld
ja vaaditaan uusia lddkdrintodistuksia jotka on tietenkin maksettava itse. Miksi,
kun vamma on pysyvd ja sairaus etenevd? Piddnko koneistoa pystyssd, tyollistdn
ihmisid ja byrokratia voi hyvin, mutta itse jddn osattomaksi. (Nainen, ikd tuntema-

ton / P250)

Osassa aineistoa aktiivisuus ndyttaytyvit nimenomaan omana toimijuutena. Asiakas toimii tdlloin
omista ldhtokohdistaan késin, saadakseen kaiken tarvitsemansa tuen ja avun. Nikokulma on positii-
vinen. Aktiivisuuteen voidaan myds pakottaa, jolloin omatoimisuus on jotakin, jota edellytetidén. Pa-
kotettuna méére saa ambivalentteja piirteitd. Toimijuuteen kannustetaan, mutta tosiasiallisesti sille ei
anneta mitddn arvoa. Omatoimisuus on hyve niin kauan kuin se tarkoittaa toimijuutta, joka edustaa
samoja asioita ja arvoja kuin vallitseva jirjestelma. Se ei siis tarkoita vastoin yleisid sddntdja toimi-

mista.

Olen ymmdrtdinyt, ettd puheissa omatoimisuutta ja itsehoitoa kannustetaan ja tue-
taan, mutta kdytannossd en saa olla asiantuntija omassa sairaudessani, enkd voi
mitenkddn tietdd avuntarpeestani! Sen tietdvdt toiset henkildt ja pddittdvdt, mitd

almuja antavat, jos antavat. (Nainen, ikd tuntematon / P250)

Kirjoituksissa toivotaan mahdollisuutta pddstd vaikuttamaan omiin aisoihin. Osallisuutta toivotaan
enemmin. Oma eldméntilanne joudutaan jakamaan kaikkine yksityiskohtineen sosiaalityontekijdille,
mutta vastaus saattaa olla silti kielteinen ja huonosti muotoiltu. Asiakkaan osallisuuden toteutumisen

minimivaatimus on tunne omista vaikuttamismahdollisuuksista.

Yksi aineistosta esiin nouseva asia on runsas byrokratia ja hakemusten tiyttimisen vaikeus. Hake-
musten oikeanlainen tdyttiminen on lopulta hankalampaa kuin monen palkkatyon tekeminen. Byro-

kratia ja hakemusten tdyttd ndyttaytyvét hankalina asioina, joiden teko vaatisi akateemisen tutkinnon.

Sosiaalivirasto “tyonantajana’” vaatii kansalaiselta merkittivdd konttoritoimihen-

kilon ammattitaitoa, jota kaikilla suomalaisilla ei voi olla. Puolet suomalaisista
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ovat vuosittain vakavan uupumuksen kynnykselld veroilmoituksen tdyttdmisen ta-
kia. Sossu - Ihmisen on pakko tdyttdd vastaavat kaavakkeet vihintddn kerran
kuussa. Jokainen tulo ja meno on selvitettivd pankin tiliotteen mukaan. On anot-
tava sitd ja tdtd mddrdajassa tayttamdlld kaavake 107897 osat a), b) ja c) ja liitet-

tiavd oheen liitteet 1-7 lisdselvityksineen. (Nainen, 45 -vuotta / P383)

Osallisuus ja aktiivinen toimijuus, taisteleminen ndhddén voimauttavana ja asioita eteenpdin vievani
asiana. Joissakin teksteissd taisteleminen ei johda positiiviseen lopputulemaan, vaan visymiseen ja

sairastumiseen. Taistelussa voi voittaa tai havita.

Kaikki padpiirteittdin edelld kuvattu, myos taistelut sosiaalitoimiston ja eldikelai-
toksen kanssa, josta jdljempdnd kirjoitan, johtivat myés masennuslddkkeiden kdyt-

toon. (Nainen, ikd tuntematon / P479)

Oma aktiivisuus ja taistelu ovat hyvii ja toivottavia asioita, niin kauan kuin halu niihin 14htee ihmi-
sestd itsestddn. Erilaiset asiakkaisiin kohdistuvat aktivoinnit ja omatoimisuuteen pakottamiset eivit

johda toivottuihin lopputulemiin.

5.4 Empirian yhteenveto

Analyysissd muodostui kolme aineistoa kantavaa teemaa; koettu ja kerrottu huono-osaisuus, koke-
mukset palvelujirjestelméstd ja selviytymisstrategiat. Huono-osaisuus ndyttaytyy aineistossa seké
pysyvyyden kuvauksena ettd huono-osaisuuden kasaantumisena. Pysyvyyden kuvauksena huono-
osaisuus tulee ldhelle sosiaalisen identiteetin kisitettd. Ndma kaksi toisilleen vastakkaista huono-osai-

suuden kuvaamisen tapaa kulkevat aineistossa ristiriitaisuudestaan huolimatta rinta-rinnan.

Kirjoituksissa kdytetddn argumentointia ja lukijaan vedotaan paikoin myds suoraan. Lukija pyritddan
tulkintani mukaan vakuuttamaan neljdsté eri paéteesistd; huono-osaisuus kasaantuu, kirjoittaja ei ole
itse syyllinen omaan tilanteeseensa, Suomessakin voi olla koyhi ja ettd byrokraattinen palvelujérjes-
telmé vaikeuttaa jo valmiiksi huono-osaisen tilannetta. Kokemukset palvelujirjestelmésti ovat seka
positiivisia ettd negatiivisia, huonojen kokemusten ollessa kirjoituksissa yleisempi nidkokulma. Vi-
ranomaisten vélisen yhteistyon toimimattomuus sekéd ndyryyttdminen ja kaltoinkohtelu ovat vallitse-
via aineistossa esiintyvid huono-osaisuuden kokemuksia. Lisdksi pddttelen, ettd omaan vammaan ja

sen atheuttamiin rajoituksiin suhtaudutaan eri tavoin kuin omaisen sairastumiseen. Puolison sairastu-
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minen merkitys nékyy aineistossa enemmaénkin taloudellisena menetyksend, kun taas lapsen sairas-
tuminen nékyy aineistossa kokonaisvaltaisempana koko eldmdin monin eri tavoin vaikuttavana

asiana.

Selkeimmat palvelujirjestelmén kehittimisehdotukset aineistossa liittyvét siihen, ettd tyokyvytto-
myyselidkkeen ja tyokykyisille tarkoitetun tyottomyysturvan vilinen kuilu on poistettava. Lisdksi
puolison tulojen vaikutus sosiaaliturvaan on poistettava tai tulorajaa nostettava ja yhden luukun sys-
teemi luotava. Vammaisten omiksi selviytymisstrategioiksi tulkitsen katkeruuden ja toivon tunteet,
pieniin positiivisiin asioihin keskittymisen ja niiden merkityksen ihmisen hyvinvointiin sekd oman

aktiivisuuden merkityksen voimauttavana kokemuksena.

Merkittdvin havaintoni koskee viliinputoamisen kisitettd. Viliinputoaminen nayttaytyy tutkimuk-
sessa tilana, tilanteina ja aktiivisena toimijuutena. Véliinputoaminen ei ole marginaalinen vain har-
voja koskettava ilmid, vaan se on tavalla tai toisella nékyvissa ldpi aineiston. Viliinputoaminen liittyy

kiintedsti huono-osaisuuteen ja syrjdytymiseen.
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6 YHTEENVETO JA JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd ja tarkastella sairaiden ja vammaisten henkildiden seki hei-
dén laheistensd kokemuksia véliinputoamisesta. Mitd véliinputoaminen on, misti se johtuu ja mita

sille voitaisiin tehda?

Tutkimuksen perusteella véliinputoaminen on paljon yleisempédéd ja monimuotoisempaa kuin voisi
ajatella. Viliinputoaminen liittyy kiintedsti huono-osaisuuteen ja palvelujarjestelmén kdytiantoihin.
Sitd esiintyy kaikilla sosiaalityon areenoilla. Viliinputoaminen on tila, tilanne ja toimijuutta ja se
syntyy useiden eri tekijoiden mydtavaikutuksesta. Metteri (2012, 306) kirjoittaa tutkimuksessaan
kohtuuttomuudesta, mutta samat lainalaisuudet patevat myos véliinputoamiseen. Sen syntyyn vaikut-
taa byrokraattis-tekninen jirjestelmékeskeinen toimintatapa, palvelujérjestelmén pirstaleisuus ja so-
siaaliohjauksen ja neuvonnan riittdiméattomyys. Ihmiset eivit itse tiedd, mihin tukiin he olisivat oikeu-

tettuja tai he eivét sairauden takia jaksa toimia.

Viliinputoamista voidaan tulkintani mukaan ehkiistd aikaisempaa paremmalla ohjauksella ja asiak-
kaan asioiden koordinoinnilla. Hyvdkédn asianajo ei estd kaikkea véliinputoamista. Ohjaus ei riitd,
jos palvelujarjestelmissé on selkeitd aukkoja. Palvelujirjestelméén tehtdvat muutokset ja asiakkaan
kokonaisvaltainen kohtaaminen ja ohjaus ovat askel oikeaan suuntaan. Oleellista on siirtdd huomio
yksilostd rakenteisiin. Véliinputoaminen ei ole yksittiistd ja yksilollistd, vaan yleisti ja rakenteista

johtuvaa.

6.1 Tulosten reflektio

Viliinputoaminen niyttiytyy tutkimuksessa tilana, tilanteina ja aktiivisena toimijuutena. Tilan ku-
vaus suuntaa huomion yksiloon ja kahden erilaisen tilan, esimerkiksi terveyden ja sairauden vililld
olemiseen. Viliinputoamisen tarkastelu tilanteina siirtdd huomion palvelujérjestelméddn ja niihin ti-
lanteisiin, joissa véliinputoamista tapahtuu. Se voi tilloin olla jarjestelmén tarkoittamaton seuraus.
Aukot syntyvit, kun eri tukien kriteerit eivét keskustele keskendén. Ndkokulma siirtdd huomion niihin
konkreettisiin tilanteisiin, joissa véliinputoaminen tapahtuu. Kyse on tarkasta hetkesté, jossa yksilo
putoaa keskiostd marginaaliin. Lasnd ovat yhtd aikaa sekd passiivinen oleminen ettd aktiivinen toi-
minta. Viliinputoamisen tilanne voi olla konkreettinen tilanne, esimerkiksi tapaaminen sosiaalitoi-
mistossa. Kyseessd voi olla myos abstraktimpi tilanne, se hetki kun asiakas saa kirjeitse hylkdavan

paétoksen tai kun lapsi sairastuu. Tilanteissa ovat yhtd aikaa 14snd pudotettava ja pudottaja. Valta on
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aina ndissa tilanteissa ldsnd. Viliinputoamisen tarkastelu aktiivisen toimijuuden kautta siirtdd huo-
kielteisen pédtoksen, jonka jélkeen hénet jitetdén yksin ilman kunnollisia perusteluja tai ohjausta
selviytyméén palvelujérjestelmistd. Aktiivinen toimijuus on pitkélti viranomaisen toimijuutta, mutta
joskus harvoin my0s yksil6 voi olla véliinputoamistilanteessa aktiivinen toimija ja jopa valiinputoa-

misen mahdollistaja.

Olen aineiston analyysissd samoilla linjoilla sekd Metterin (2012) viitoskirjatutkimuksessa tekemien
havaintojen ettd Isolan (2014) samasta koyhyysaineistosta tekemédn tutkimuksen kanssa. Omat ha-
vaintoni vastaavat merkittdviltd osin Metterin kohtuuttomien tilanteiden kuvailuja, vaikka ymmar-
ryksemme kohtuuttomuudesta ja véliinputoamisesta poikkeavatkin joiltain osin toisistaan. Metterin
kohtuuttomuus ja oman tutkimukseni viliinputoaminen, ovat ilmidind hyvin samankaltaiset, mutta
niilld on myos eroavaisuuksia. Yksi tutkimukseni merkittdvimmisté eroista suhteessa Metterin tutki-
mukseen on juuri viliinputoamisen ymmarrys kolmen eri ulottuvuuden kautta, ei ainoastaan palvelu-
jarjestelmien véliinputoamisena. Kokemukset nakyvét tutkimuksessani sitd kautta, miten ne tekevit

viliinputoamisen nikyviksi.

Yksi keskeinen tutkimuspédtelmaini liittyy sithen, miten viliinputoamisen syité ja seurauksia ei tulisi
tarkastella toisistaan erillddn. Viliinputoamisen syyt ja seuraukset muodostavat toisiaan ruokkivan
syrjaytymiseen johtavan kehédn. Toinen tekemini padtelmé on sama, johon Isola (2014, 290) on tut-
kimuksessaan paatynyt. Terveyttd ja sairautta ei pida tarkastella vain yksilon ja timén valintojen ja
ominaisuuksien kautta, vaan kdyhyyden ja sairauden toisiaan vahvistavan voiman huomioon ottaen.
Viliinputoaminen ndyttiytyy ndin paitsi palvelujérjestelmén valiinputoamisena, myds tilana tervey-

den ja sairauden sekd hyvédosaisuuden ja koyhyyden valilla.

Tulkintani mukaan yksi palvelujdrjestelmamme keskeisimmistd heikkouksista on sosiaalityontekijan
tekemén asiakkaan tilanteen kokonaisvaltaisen tarkastelun puuttuminen. (vrt. Metteri 2012, 216-219)
Ihmiset jadvit ilman riittdvad ohjausta ja heidét pudotetaan palvelujdrjestelmén ulkopuolelle. Viliin
pudottamisen lisdksi voidaan puhua institutionaalisesta identiteettivakivallasta, ulossulkevasta integ-
roinnista. Toisin sanoen kyse on sosiaaliseen identiteettiin pakottamista. (Metteri 2012, 223; Helne
2000, 192-193.) Asiakas yritetdén pakottaa identiteettiin, joka ei vastaa heidén tarpeitaan. Talloin

kyse on syrjdyttdmisestd ja poissulkemisesta, ei sisdén ottamisesta. (Metteri 2012, 223.) Asiakas ei
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talloin omaksu hanelle tarjottua identiteettid, vaan hén tippuu tarjotun ja toivotun véliin, jota kutsun

véliinputoamisen tilaksi.

Olen Metterin (2012,75) kanssa samoilla linjoilla myds siind, ettd kohtuuttomaan tilanteeseen joutu-
nut kokee itse oman tilanteensa ainutkertaisena ja vain hianeen kohdistuneena epdoikeudenmukaisuu-
tena. Tdma ndkyy aineistossani toistuvasti. Tulkintani mukaan juuri téstd syysti johtuen oma huono-
osaisuus tekee katkeraksi. Epdoikeudenmukaisuuden ndhddin kohdistuvan vain itseen ja siten katke-
ruus kohdistuu jérjestelmén sijasta kanssaihmisiin. Kun epdoikeudenmukainen kohtelu ymmaérretain

kohteluna, joka on suunnattu vain heille yksiloiné, on jérjestelman heikkouksia vaikea hahmottaa.

Vehkakosken (2015, 199) mukaan vammaisten esittiminen itsesddlin valtaamina ja katkerina on yksi
kulttuurisista vammaisuuden kuvaamisen tavoista. Aineiston perusteella vaikuttaa siltd, ettd kirjoit-
tajat toisintavat titd kuvaa edelleen. Toisaalta toiveikkuus on teksteissé alati 1dsné. Viisautta, kiitol-
lisuutta ja toivoa onkin pidetty katkeruudelle vastakkaisina eldméédn suhtautumistapoina (Emt., 200).
Tassd aineistossa ndma kaksi toisilleen vastakkaista tapaa kulkevat rinta rinnan. Isola (2014, 291) on
tehnyt tutkimuksessaan samankaltaisia havaintoja. Hinen mukaansa kdyhien toiveikkuus vaihtelee
ilmapuntarin lailla, eivétkd useimmat koyhét ole valinneet asenteekseen toivottomuutta. Sosiaalitur-
vajérjestelméssi suunnistaminen vain saattaa heilauttaa kdyhén tunteet nopeasti toiveikkuudesta toi-
vottomuuteen ja tima taas uusintaa ndyryytyksen ja hdpeédn tunteita. Nama tunteet saattavat johtua jo
koyhdinhoidon aikaan sosiaaliturvan perustuksiin valetuista rakenteista, jotka osoittavat asiakkaan
sosiaalisen aseman. Pitkdaikaistyottomait kokevat riippuvuutta muusta yhteiskunnasta ja samalla tun-
tevat olevansa kykeneméttomié osallistumaan sithen. Tydttomyys syd omanarvontuntoa. Tyodttomat
kokevat olevansa yhteiskunnan nettosaajia ja siten syyllisid. (Emt., 284-291.) Kun péille lisatdén kir-

joittajien huonot kokemukset sosiaalitydonareenoilta, ollaan véliinputoamisen ytimessa.

6.2 Tutkimusprosessin pohdinta

Kaytin tutkimuksenteossa ATLAS.ti -ohjelmaa, jonka kdytostd minulla ei ole aikaisempaa koke-
musta. Ohjelma itsessdén ei tee mitdéin analyysid, mutta se osoittautui erinomaiseksi laadullisen ana-
lyysin tyokaluksi. ATLAS.ti oli loistava véline aineiston tyypittelyssa ja luokittelussa ja sen avulla
oli helppo tehdai erilaisia hakuja. Yksittdisten asioiden 16ytdminen isosta aineistosta osoittautui AT-
LAS.ti:n avulla helpoksi. Ensikertalaisena en luultavasti kdyttanyt kaikkia ohjelman tarjoamia mah-
dollisuuksia, mutta jo tdllaisenaan se osoittautui oivaksi apuvélineeksi. Mututietimisen sijasta AT-

LAS.ti mahdollisti selkedd faktaa asioiden numeraalisesta esiintymisestd aineistossa. Mikéli viitin
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tutkimuksessani jonkin asian esiintyvén useita kertoja, oli se helppo jélkikdteen kdyda viela tarkista-
massa. ATLAS.ti mahdollisti tieteellisemmén otteen aineistoon ja sen avulla asioihin palaaminen oli

helppoa. Lainattujen sitaattien kontekstit oli helppo 16ytédéd yha uudelleen.

Tutkimuksen teko eteni sykleittdin. Tutkimuksen kannalta merkittdvin havainto, vélinputoamisen
ymmartdminen tilana, tilanteina ja toimijuutena, avasi tdysin uuden ndkdkulman valiinputoamiseen
ja tutkimuksen tekemiseen. Anna Metterin jalanjdljissd olin ymmartinyt véliinputoamisen aiemmin
enemmaén palvelujirjestelmien véliinputoamisena, mutta aineistosta noussut havainto muutti tutki-
muksen suuntaa radikaalisti. Mitéd kaikkea véliinputoaminen voikaan olla, jos se on muutakin kuin
palvelujdrjestelmén katkoksia. Valiinputoaminen laajempana ilmiona kiinnittdd huomion myos sen
yleisyyteen ja sitd esiintyi 14pi koko aineiston. Téstd voi péételld, ettd véliinputoaminen ei ole vain
marginaalinen ilmid vaan palvelujédrjestelmédn ja sen kdyttdjiin monilla eri tavoilla liittyvé késite.
Voidaan sanoa, ettd véliinputoaminen on kiinted osa paitsi palvelujérjestelméd, myds huono-osai-

suutta.

Tutkimuksenteko osoittautui mielekkaiksi. Mitd syvemmialle aineistoon uppoutui, sitd laajemmin sii-
hen olisi halunnut tutustua. Tutkimuksen teon haastavimmat osat olivat havaintojen sanallistaminen
ja toisaalta rajan veto sen suhteen, miké on riittdvad. Sen madrittelyssd jouduin huomioimaan seké
pro gradu -tutkielman luonteen opinniytetyond ettd tekeméni tiukat aikataululliset tavoitteet. Médri-
telméni riittdvastd ei tissd kohtaa tarkoita sité, etteikd viliinputoamista pitdisi tarkastella jatkossa
enemmén. Tekeméni havainnot ovat yhteiskunnallisesti ajateltuna tirkeitd. Mikéli valiinputoaminen
on marginaalisen ilmion sijasta palvelujédrjestelmén elinehto, on siihen kiinnitettdva aiempaa enem-

mén huomiota. Katse pitdd siirtdd yksiloiden sijasta jarjestelméadn.

Aineisto oli ndin pieneen tutkimukseen laaja, mutta sen voimakkaampi rajaaminen olisi tehnyt vaa-
ryyttd tutkittaville teksteille ja tarkeélle aiheelle. Kirjoituskilpailun aineisto kokonaisuudessaan on
herkullista luettavaa. Opinndytetyon tekijéni olen tehnyt radikaalia tulkintaa aineistoa luokitellessani
Jja ymmarrin, ettd aineiston olisi pystynyt jaottelemaan myds toisin. Olen tutkimuksessani keskittynyt
pitkélti aineistoa yhdistdviin teemoihin ja jéttdnyt niiden vélisten erojen tarkastelun taka-alalle. Yksi
mielekds tapa jaotella ja tarkastella aineistoa olisi voinut olla my0s eroihin keskittyminen, kuten toi-
von ja toivottomuuden tekstit. Osa teksteistd oli selkedsti selviytymistarinoita, sdvyltddn iloisia ja

positiivisia, toisten ollessa katkeria ja toivottomuuteen taipuvia.
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6.3 Jatkotutkimuksen paikka ja kehittamisehdotuksia sosiaalitydon kaytantoihin

Tutkimuksen teon jélkeen on aina viisaampi kuin mitd oli sitd aloittaessa. Itselleni suurin yllatys oli
véliinputoamisen esiintymisen runsaus. Oletin tutkivani marginaalista ilmi6td. Tdma esiymmaérrys
viliinputoamisesta ohjasi vaistdmatta tutkimusasetelmaani. Mikali tekisin tutkimuksen nyt uudelleen,
keskittyisin vahvemmin valiinputoamisen ymmartdmiseen sen laajuuden kautta. Viliinputoamisen
syvempi ymmartdminen vaatisi institutionaalisen identiteetin kédsitteen yksityiskohtaisempaa tarkas-
telua ja sen havainnoimista, missé tilanteissa ihminen tuon identiteetin omaksuu. Viliinputoaminen
ja huono-osaisuus ovat tulkintani mukaan rinnakkaiskasitteitd ja minua kiinnostaisi ymmartda, miten
palvelujdrjestelmien véliin putoaminen johtaa jaettuun identiteettiin ja mitd tuo jaettu ymmérrys si-

saltdd. Itse olen kiinnostunut juuri véliinputoamisen madrittelystd ja sen ontologiasta.

Koen oman tutkimukseni keskustelun avauksena aiheesta, jota olisi tirkeédd tutkia enemmén ja laa-
jemmin. Sanonta “tieto lisdd tuskaa” pitdéd paikkansa téssdkin tapauksessa. Mitd syvemmaille aihee-
seen uppouduin, sitd voimakkaammin ymmérsin aiheen tdrkeyden ja turhauduin siithen, kuinka véhin
tastd asiasta puhutaan. Viliinputoaminen ndyttdytyy aineistossa palvelujirjestelmiin kiinteésti kuu-
luvana osana, ei marginaalisena muutamaa yksil6d koskevana ilmioni. Hyvinvointiyhteiskunnan tur-
vaamisen kannalta olisi valttdmitonta tehdé laajaa tutkimusta palvelujdrjestelmésté ja sen ongelmista.
Onko palvelujirjestelmid mahdollista paikkailla niin, ettei véiliinputoamisia padse endé tapahtumaan
vai onko ongelma palvelujirjestelma itsessdin? Onko mahdollista luoda niin sanottu aukoton jarjes-
telmad? Vai onko tdma jotain, johon ei tule koskaan 16ytyméén poliittista tahtoa? Heikko taloustilanne
ja vihenevit resurssit on viliinputoamisen estdmisen kannalta vaikea yhdistelma. Tiukkeneva asen-

neilmapiiri luo vaikutelman, ettd jopa toivotaan, ettd ihmiset eivét osaisi hakea heille kuuluvia tukia.

Tutkimukseni juuret lepddvit vammaispalveluissa, joten on luonnollista, ettd palaan vield tutkimuk-
seni lopuksi sen juurille. Mitd hyotya tutkimuksestani voi olla kdytdnnon sosiaalitydssd? Toivo, pe-
rustellut paitokset, asiakkaan kuuntelu ja kohtaaminen toistuivat aineistossa positiivisina valiinpu-
toamista ehkdisevind kokemuksina. Sosiaalitydn reunaehdot rajaavat yksittdisen sosiaalityontekijan
vaikuttamismahdollisuuksia, mutta ohjauksen ja neuvonnan tarpeeseen on jokaisen tyontekijan pyrit-
tava vastaamaan. Sosiaalityohon kuuluu ldhtokohtaisesti ajatus rinnalla kulkemisesta. Sosiaalityon
tulee muuttua ammattilaiskeskeisestd asiakkaan puolesta tekemisestd, asiakkaan kanssa yhdessa te-
kemiseksi (Mosher, 2010). Asiakas tulee kohdata ihmisend, paitokset perustella selkedsti ja asiakas

ohjata eteenpdin huolehtien, ettd asiakas tulee kuulluksi ja hdnen asiansa hoidetuksi. On kestdméatonta,
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ettd tukeen oikeutetut ihmiset jaavit ilman tarvitsemaansa apua vain siksi, ettd kukaan ei ole heiti
ohjaamassa eteenpdin. Aineiston pohjalta on nihtévissi, ettd negatiivisuuteen ja synkkyyteen taipu-
vainen ihminen tulkitsee toisinaan neutraalit tilanteetkin kielteisen kautta. Asiakkaan katkeruus ei voi
tarkoittaa sitd, etteiko tyontekijén pitéisi yrittdd. Jokainen asiakas tulisi kohdata ihmisend, hyvéksyen
ja ymmartien. Palvelujérjestelman ongelmat, aukot ja paallekkdisyydet ovat todellisuutta, mutta us-
kon, ettd niiden syrjayttdvad vaikutusta voitaisiin asianajon avulla pienentdd. Uusi sosiaalihuoltolaki,
joka ohjaa kokonaisvaltaisempaan tydotteeseen ja tilaaja-tuottaja-mallista pois siirtyminen avaavat
uudet mahdollisuudet asiakkaan asioiden hoitamiseen. Toisaalta vaikea taloudellinen tilanne ja jat-
kuva sddstdminen ja siihen liittyva resurssipula ovat todellisuutta, jossa sosiaalityontekijit joutuvat
tyotddn tekemédn. Asiakkaan osallisuuden parantaminen voi tulkintani mukaan olla kuitenkin pie-
nestd kiinni, riittdd ettd yksi tyontekija kuuntelee. Tdméa opetus on itselleni sosiaalityontekijdnd se

kaikkein tdrkein. Kuuntele ja anna ihmisen osallistua omaan eldmaansa liittyvadn paitoksen tekoon.
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