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Tdssd laadullisessa tutkimuksessa selvitetddn, millaisina asiantuntijoiden merki-
tys sekd sosiaaliset tilanteet kuvataan néakovammaisten ihmisten kokemusten na-
kokulmasta. Valtakunnan tasolla kdyd&dan parhaillaan keskustelua vammaisten
ihmisten oikeuksista ja eldmédnlaadusta sekd esteettomyydestd. Keskustelussa ei
juuri kuulla vammaisten ihmisten dantd. Tama tutkimus pyrkii osaltaan tuomaan
nikovammaisten ihmisten ndkokulmaa mukaan keskusteluun.

Aineistona kdytetddn erdan nakdvammaisille ihmisille tarkoitetun jasenleh-
den kirjoituksia. Aineiston lehdet ovat ilmestyneet helmikuun 2017 ja helmikuun
2019 vilisend aikana. Metodina tutkimuksessa kédytetddn aineistoldhtoistd ja osin
teoriaohjaavaa sisdllonanalyysia, ja tutkimusote on fenomenologinen.

Tutkimustulosten mukaan asiantuntijat ovat sekd tukea tuovia ettd arjen
sujumista rajoittavia vallankayttdjid. Asiantuntijat maaritteleviat nakovammaisen
ihmisen eldmdd ja rajoittavat ndin hdnen itsemddraamisoikeuttaan. Tulokset ku-
vaavat myos ndkdvammaisten ihmisten kokemuksia ndkevien ihmisten asen-
teista ja kdyttdytymisestd heidan kohdatessaan ndkévammaisen ihmisen apuva-
lineineen. Muiden ihmisten asenteet, tiedot ja taidot vaikuttavat siithen, miten so-
siaalinen esteettomyys toteutuu ndkévammaisten ihmisten osalta. Tuloksista il-
menee myds ndkévammaisten ihmisten kokemuksia sosiaalisten tilanteiden vai-
keudesta ja kaverisuhteiden haasteista. Tulevaisuudessa vammaisten ihmisten

omia kokemuksia tulisi tuoda nykyistd enemmén esiin tutkimustyossa.
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1 JOHDANTO

Tdamdn tyon tutkimustehtdvana on selvittdd, millaisina asiantuntijoiden merkitys
sekd sosiaaliset tilanteet kuvataan ndkovammaisten ihmisten kokemusten nako-
kulmasta. Hyvonen (2010, 17) toteaa, ettd vammaisten ihmisten selviytymista ar-
jessa on tutkittu vahan. Tutkimuksen tulisi tarkastella vammaisuutta sosiaali-
sessa vuorovaikutuksessa syntyvand ilmiond, jotta se palvelisi vammaisia ihmi-
sid aidosti. Tutkimustyossd tulisi tuoda esille vammaisten ihmisten henkilokoh-
taisten kokemusten ja yhteiskunnan tarjoamien tukitoimien ja jdrjestelyiden va-
linen yhteys. (Vehmas 2010, 6.) Lainsdddantdmme tarjoaa vammaisille ihmisille
monenlaisia palveluita, mutta kdytannossa tuen toteutumisessa ndyttdd olevan
puutteita. Vammaispalvelujédrjestelmén toimivuutta on tutkittu vain viahan vam-
maisen ihmisen eli palvelun kéyttdjan ndkokulmasta. (Hyvonen 2010, 17.) Niinpa
taman tyon kaltaiselle tutkimukselle, jossa keskiossd ovat vammaisten ihmisten
omat kokemukset arkipdivddn ja sen sujumiseen vaikuttavista tekijoistd, on tar-
vetta. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tutkimusaineiston pohjalta ndkvam-
maisia ihmisid arvioidaan olevan Suomessa 50 000-60 000. Mé&é&rd saattaa tule-
vina vuosikymmenind kdantyd nousuun ikddntyneiden méadran kasvaessa. (Giss-
ler 2015.)

Vammaispalvelulaki sdédtelee monia nakovammaisten ihmisten tukitoimia.
Vammaispalvelulain uudistus on ollut valmistelussa jo useita vuosia, joten uusi
laki valmistunee kuluvan hallituskauden aikana. Taméankin vuoksi valtakunnan
tasolla keskustellaan parhaillaan vammaisten ihmisten oikeuksista ja elaménlaa-
dusta seké esteettomyydestd. Samalla kunnat kilpailuttavat taloudellisten painei-
den alla vammaisten ihmisten asumis-, kuljetus- ja ladkinnallisid palveluita. Kes-
kustelun perusteella vaikuttaa siltd, ettd vammaisten ihmisten eli palveluiden
kayttdjien ja tarvitsijoiden ddntd ei kuulla. Vehmas (2010, 6) korostaa vammaisten
ihmisten oman ddnen kuuntelua ja sen esiin tuomista niin heitd koskevissa asi-
oissa kuin tutkimuksessakin. Ndin voitaisiin edistdd heiddn yhteiskunnallista

osallisuuttaan.



Erilaisten tukitoimien avulla tavoitellaan mahdollisimman itsendistd seka
osallistavaa ja osallistuvaa elamdd nikovammaisille ihmisille. Ndkovammaisten
ihmisten parissa tyoskentelee joukko ammattilaisia, joilla on paljon asiantunte-
musta. Asiantuntijoiden tyon tavoitteena on tarjota oikea-aikaista, tietoon perus-
tuvaa ja oikein kohdennettua tukea ndkdvammaisille ihmisille. Asiantuntijoiden
keskindisen yhteistyon merkitys sekd ndkovammaisten ihmisten omien tavoittei-
den ja arkeen suunnattujen tukitoimien vaikutus pdivittdisen eldman sujumiseen
on keskeistd. (Paltamaa, Karhula, Suomela-Markkanen & Autti-Ramo 2011, 5.)
Asiantuntijoiden osaaminen on siis merkittdvassd roolissa ndkovammaisten ih-
misten arjen tukitoimien suunnittelussa ja toteutuksessa. Yhtd merkittavia ovat
henkiltiden omat tarpeet, tavoitteet ja toiveet arjen sujumista helpottavista tuki-
muodoista. Ahponen (2008, 196) tuo esiin asiantuntijan roolin kaksijakoisuuden:
asiantuntija voi tarkoittaa vammaisen asiakkaan parasta, mutta samalla hdnen
tehtdvanddn on valvoa yhteiskunnan etua. Hanelld on vastuu auttaa ja velvolli-
suus toimia vartijana.

Nakovammaisen ihmisen omien tavoitteiden kuuleminen ja niiden huomi-
oiminen tukitoimia suunniteltaessa perustuu itseméddrdadamisoikeuteen. Itsemaa-
radmisoikeutta pidetddn kehittyneissad lansimaisissa yhteiskunnissa itsestddn sel-
vdnd jokaisen kansalaisen oikeutena. Se on Suomen ratifioimien ihmisoikeusso-
pimusten sekd perusoikeuksien keskeinen kiésite, jolla tarkoitetaan jokaisen yk-
silon vapautta pdattdd vapaasti itseddn koskevista asioista (Pahlman 2003, 170,
182). YK:n yleissopimuksen periaatteiden (2016) kolmannessa artiklassa yksilol-
liseen itsemddrdaamisoikeuteen liitetddn jokaisen vapaus tehdd omat valintansa
sekd riippumattomuuden kunnioittaminen. My®s laki sosiaalihuollon asiakkaan
asemasta ja oikeuksista (200/812, § 8) edellyttdd asiakkaan itsemé&ddraamisoikeu-
den kunnioittamista. Itsemdardaamisoikeudella on siten vahva sopimuksellinen ja
lainsdddannollinen peruste.

Yhdenvertaisuuslain (2014, 158) perusteella yhteiskunnan palveluissa pyri-
tddn esteettomyyteen. Esteettomyydelld tavoitellaan yhteiskunnan palveluiden

toteuttamista siten, ettd jokainen yksilé voi toimia yhdenvertaisesti muiden



kanssa ominaisuuksistaan riippumatta (Laaksonen 2005, 12). Esteettomyyden to-
teutumisesta Suomessa on olemassa melko vihan tutkimustietoa. Kaytettdavissa
on hajanaista tietoa, jonka pohjalta voidaan todeta esteettomyyden toteutuneen
vain osittain (Kemppainen 2011, 45). Jotta vammaisten ihmisten hyvinvointia
voitaisiin parantaa, tulisi esteeton ja syrjimdton yhteiskunta turvata. Lisdksi tar-
vitaan tarpeellisten palveluiden mielekéstd yhdistamistd. (Haarni 2006, 48.) Yk-
siselitteisen esteettomyyden rakentuminen kaikille hallinnonaloille vaatii vielad
paljon tyotd, normatiivista ohjausta sekd toimivien kdytdntojen loytamistd
(Kemppainen 2008, 48). Lisdksi yhteiskunnan yleinen ilmapiiri ja suhtautuminen
erilaisuuteen ja monenlaisiin ihmisiin vaikuttaa esteettomyyden toteutumiseen.

Taman tutkimuksen ensimmaiisend tutkimustehtivani on selvittdd, millai-
sena asiantuntijoiden merkitys kuvataan nikévammaisten ihmisten nakokul-
masta. Eri viranomaisista ja muista ammattilaisista kdytetdan tutkimuksessa yh-
teistd nimikettd asiantuntijat. Toisena tutkimustehtdvana tarkastellaan sitd, mil-
laisina ndkévammaisten ihmisten kokemukset sosiaalisista tilanteista kuvataan.
Tutkimuksen tavoitteena on lisdtd ymmarrysta siitd, millaisina asiantuntijoiden
merkitys sekd kokemukset sosiaalista tilanteista kuvataan nakévammaisten ih-
misten ndkokulmasta.

Tutkielman toisessa, kolmannessa ja neljannessd luvussa kasitelldan vam-
maisuutta, ndkovammaisuutta, esteettomyyttd sekd asiantuntijan valtaa, joista
muodostuu tutkielman teoreettinen viitekehys. Viidennessd luvussa esitellddn
tutkimustehtdva ja -kysymykset, -menetelmé sekd aineisto. Luvussa kuvataan
analyysissa kdytetyt tutkimusmenetelmit sekd analyysin eteneminen. Luvussa
kuusi kuvataan edellisen luvun menetelmiin ja analyysiin pohjautuvat tulokset.
Seitsemédnnen luvun pohdintaosiossa tarkastellaan tutkimuksen tuloksia, sekd
pyritddn vastaamaan varsinaisiin tutkimustehtdviin eli sithen, millaisena asian-
tuntijoiden merkitys ndkévammaisille ihmisille kuvataan aineistossa ja millaisia
kokemuksia sosiaalisista tilanteista nakovammaisilla ihmisilld tutkimusaineis-

tossa ilmenee.



2 NAKOVAMMAISUUS

2.1 Vammaisuus

Vammaisuutta on maédritelty eri aikoina ja eri yhteiskunnissa monin tavoin.
Vammaisuuden mééritelméa on vahvasti sidoksissa kontekstiin sekd aikakauden
ja ympdroivan yhteiskunnan arvoihin ja tavoitteisiin. Vehmas (2014, 84) toteaa,
ettd terveyden, sairauden, vammaisuuden tai vammattomuuden kriteerit ovat
kulttuurisidonnaisia sopimuksia silloinkin, kun niiden perustana on jokin fysio-
loginen tekija kuten kromosomipoikkeavuus. Vammaisuuskésitettd on alettu
kayttad vasta 1970-luvulla. Tdtd ennen ihmisten toimintarajoitteita kuvattiin
1940-luvulta alkaen esimerkiksi késitteilld “invalidi” ja “vajaamielinen”. (Nurmi-
Koikkalainen ym. 2017, 10.)

Suomessa laki (3.4.1987/380) vammaisuuden perusteella jarjestettdvista
palveluista ja tukitoimista mé&éarittelee toisessa pykéldssd vammaiseksi henkilon,
jolla on sairaudesta tai vammasta johtuen erityisid ja pitkdaikaisia vaikeuksia
suoriutua tavallisista eldimdn toiminnoista. Maailman Terveysjdrjeston (WHO
2018) madritelmdssd vammaisuus sisdltdd useita ulottuvuuksia, kuten henkilon
fyysisen toiminnan tai rakenteen poikkeavuuden, toiminnallisen haitan tai rajoit-
teen sekd osallistumisen rajoitteet. Vammaisuudella tarkoitetaan siis yksilon ter-
veydentilasta johtuvaa vuorovaikutusta muista henkiltistd ja ympéristostd ai-
heutuvien tekijoiden kanssa (WHO 2018).

Vehmas (2010, 9) tuo esiin vammaisuuden maédrittelyssa kaksi eri ndkokul-
maa. Vammaisuuden voi madritelld yksilon fysiologisista puutteista johtuvana
toiminnanrajoitteena, jolloin fyysisten vammojen tai yksilon toimintarajoitteiden
korjaaminen painottuu. Toisena ndkokulmana Vehmas (2010, 9) kuvaa yhteis-
kunnallisista jarjestelyistd ja syrjivistd kdytannoistd johtuvaa vammaisten henki-
16iden toiminnan rajoitteita, jolloin tulisi kiinnittdd huomiota ndiden kaytantsjen
muuttamiseen. Vehmas (2005, 17) erottaakin toisistaan elimellisen vamman, jolla

tarkoitetaan lddketieteellisesti madriteltyd elimellistd vauriota, ja vammaisuu-



den, joka syntyy elimellisen vamman omaavan yksilon ja yhteison vilisessa vuo-
rovaikutuksessa. Mys Ojamo (2018, 12) mddrittelee vammaisuuden yksilon suo-
rituskyvyn ja yhteiskunnan vaatimusten vilisen4 ristiriitana.

Teittisen (2008, 141) mukaan vammaisuuden mdédrittelyssd on oleellista
pohtia painotuseroja: halutaanko korostaa biologisesta poikkeavuudesta johtu-
via kompensaatiotarpeita vai kansalaisuutta ja ihmisoikeuksia. Shakespeare
(2014, 220-221) puolestaan toteaa, ettd medikalisaation ja vammaisuuden sosiaa-
lisen mallin sijaan vammaisuus tulisi mé&éritelld siten, ettd huomioidaan vammai-
suus monimutkaisena ilmiond. Hanen mukaansa vammaisuuteen siséltyy erilai-
sia analyysi- ja interventiotasoja vaihdellen ld&dketieteestd sosiaalipolitiikkaan. Li-
sdksi vammaisuus voidaan maédritelld laajasti yhteiskuntaan, eikd vain vam-
maiseksi mddriteltyihin ihmisiin, vaikuttavana ilmiond. (Shakespeare 2014, 220-
221.) Myos Michailakis (2003, 222) toteaa, ettei vammaisuutta voi kuvata tai il-
maista vain yhtd ominaisuutta tarkastelemalla. Hanen mukaansa vammaisuutta
arvioidaan aina jonkin systeemin ndkokulmasta. Vammaisuuden piirteitd voi-
daan tarkastella ladketieteen, talouden, tyollisyyden, oikeusjdrjestelmdn, kuntou-
tuksen, koulutuksen tai esteettisyyden ndkokulmista. Téstd syystd ei ole ole-
massa vain yhtd tapaa mddritelld vammaisuutta. (Michailakis 2003, 222-223.)
Nurmi-Koikkalainen ym. (2017, 11) tuovat puolestaan esiin tarpeen puhua myos
voimavaroista ja mahdollisuuksista vammaisuuden rajoitteiden rinnalla. Nurmi-
Koikkalaisen ym. (2017, 11) mukaan vammaisuuden aiheuttamaa toimintarajoi-
tetta tulisi tarkastella yksilon ndkokulman lisdksi myos ympariston ja yhteison
ndkokulmasta. He toteavat, ettd esteellinen ympaéristd voi aiheuttaa toimintara-
joitteita, kun taas esteetdn ja toimiva ympaéristo lisdd vammaisten ihmisten toi-
mintamahdollisuuksia (Nurmi-Koikkalainen ym. 2017, 11).

Gronvik (2007, 2, 32) on tarkastellut vammaisuuden maaritelmia tutkimuk-
sen ndkokulmasta, ja havainnut erilaisia tapoja mééritelld vammaisuutta. Gron-
vikin (2007, 32) mukaan erilaisissa maédritelmissd on joskus yhtaldisyyksid,
useimmiten kuitenkin ristiriitaisuuksia, ja erilaiset maadritelmat vammaisuudesta

vaikuttavatkin odotettua enemmain tutkimusten tuloksiin. Hinen mukaansa
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vammaisuuden mddritelmda ei tulisi standardoida. Sen sijaan tutkijan tulee tut-
kimustyonsad alussa arvioida huolellisesti ja tapauskohtaisesti, miten vammai-
suus tulisi madritelld juuri tassad tutkimusaiheessa, ja olla koko tutkimusprosessin
ajan tietoinen madritelméan mahdollisista vaikutuksista aineistoon, analyysiin ja
tuloksiin. (Gronvik 2007, 2.) Vammaisuuden maéérittelyn voidaankin todeta ole-
van moniulotteinen, kontekstisidonnainen ja aina jossain mdérin tulkintoja sisél-

tavi tehtiva.

2.2 Nikovammaisuuden mairitelmi

Suomessa kdytetddn ndkovammaisuuden maddrittelyssa WHO:n (2016) suosi-
tusta. Mddrittely perustuu luokitukseen, jossa otetaan huomioon muun muassa
naontarkkuus ja ndkokentdn puutteet. Henkilon ndkévammaisuuden toteaa vi-
rallisesti aina silmalddkari. (NKLp.) Nakokyvyn heikkeneminen on vamma, kun
se aiheuttaa henkilolle huomattavaa haittaa péivittdisissd toiminnoissa eikd na-
kokykya voida riittavéasti korjata silmaélaseilla tai piilolinsseilld. Mikaéli nakokyky
puuttuu vain toisesta silmaéstd, henkilod ei katsota nakovammaiseksi. (Puolanen
& Perttunen 2006, 21.) WHO:n (2016) luokittelun mukaan ndkdvammaiset voi-
daan jakaa heikkondkdisiin ja sokeisiin. Lievasti ja vaikeasti heikkondkoisistd hen-
kiloistd kdytetddn yleisnimitystd heikkondkoiset ja syvésti heikkondkoisistd, 1&-
hes sokeista ja tdysin sokeista kdytetddn yleisnimitystd sokeat.

Heikkondkoisten ihmisten ndkokyky vaihtelee suuresti. Jotkut heistd eivit
nde lukea, mutta pystyvit liikkkumaan ilman valkoista keppid, kun taas toiset
heikkondkoiset ihmiset kykenevédt lukemaan, mutta eivdt nde ympdaristoddan.
(NKLb.) Puolasen ja Perttusen (2006, 22-23) mukaan heikkondkoiselld henkilolld on
mahdollisuus ldhes normaaliin toimintaan optisten apuvilineiden avulla. Vaike-
asti heikkondkdiset henkilot pystyvét havaitsemaan ympaéristostddn suuria ja hyvin
erottuvia kohteita, lukemiseen he tarvitsevat useimmiten voimakkaasti suuren-
tavia apuvilineitd (Puolanen & Perttunen 2006, 23). Sywviisti heikkondkdiset henkilot

kayttavat yleensd tiedonhankintaan ympadristostd sekd ndkevien ettd sokeiden



11

menetelmid. Lihes sokean ja sokean ihmisen toiminta perustuu muiden aistien, ku-
ten kuulo-, tunto- ja hajuaistien, seka erilaisten tekniikoiden kadyttoon. (Puolanen
& Perttunen 2006, 23.) IThminen on harvoin tdydellisen sokea. Sokeat voivat
ndhda valoa, jotkut heistd jopa hahmoja ja voimakkaita kontrasteja. Nakovam-
maisten liiton (NKLy) mukaan toiminnallisesta sokeudesta puhutaan silloin, kun
henkilo on esimerkiksi menettinyt suuntausndon vieraassa ympaéristossa sekd
tavanomaisen lukundon, mutta hian saattaa pystyd lukemaan esimerkiksi lukute-
levision avulla.

Somerkiven (2000, 46) mukaan ndkovammaisuus vaikuttaa neljdén eri toi-
minta-alueeseen: orientoitumiseen ja tilassa liikkumiseen, kommunikaatioon,
pdivittdisiin toimintoihin ja tarkkaan ldhitychon. Jdljelld olevan ndkokyvyn
madrd ja sen myotd vaikutukset henkilon toimintakykyyn vaihtelevat yksilolli-
sesti, ja ovat aina yhteydessd sekd sosiaalisen ettd fyysisen ympdriston tarjoamiin
toimintamahdollisuuksiin tai -rajoitteisiin. Ndin ndakovammaisuuden maarittely-
kin riippuu paitsi yhteiskunnan arvomaailmasta, myos niistd ndkokykyyn liitty-
vistd vaatimuksista, jotka yhteiskunnassa vallitsevat. Yhteiskunnan jadseniltdan
edellyttama nakokyky vaikuttaa siihen, mihin ndkévammaisuuden raja maarit-
tyy. (Ojamo 2018, 12.)

Nakovamma voi olla synnynndinen ominaisuus tai ihminen voi menettda
ndkokykyaddn esimerkiksi sairauden tai onnettomuuden vuoksi. Mitd varhaisem-
min ndkdévamma ilmenee, sitd enemmain se vaikuttaa ihmisen elimaéiin, koulu-
tukseen sekd tyokykyyn ja sosiaaliseen asemaan (Gissler, Ojamo, Ritvanen & Uu-
sitalo 2017, 165). Ndkdvammaisten liiton (NKL.) mukaan yleisin ndkévamman
aiheuttaja Suomessa on silmdnpohjan rappeuma. Muita aikuisten ndkévammo-
jen syitd ovat diabeteksesta johtuvat silmédnpohjamuutokset ja glaukooma eli sil-
ménpainetauti. Perinnélliset silménpohjan rappeumat aiheuttavat usein nako-
vamman jo nuorena aikuisena. Tydsuojelun tehostamisen ja lddketieteen kehitty-
misen myotd tydtapaturmien ja tulehdusten aiheuttamat ndkévammat ovat va-

hentyneet. (NKL..)
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Lasten ndkévammojen taustalla ovat useimmiten synnynndiset kehitys-
héiriot ja ndkohermoston viat. Keskosuus on edelleen neljanneksi yleisin nako-
vamman aiheuttaja lapsilla, vaikka keskosuuteen liittyvd ndaonmenetys onkin vé-
hentynyt. Vuosittain syntyvistd ndkovammaisista lapsista noin 75 prosentilla on

my9s muita vammoja. (NKL..)
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3 ESTEETTOMYYS JA NAKOVAMMAISUUS

3.1 Esteettomyys

Esteettomyys on késitteend maédriteltdvissd eri ndkokulmista. Se on eri hallinnon-
aloja koskeva vaatimus, jonka médrittelyyn voidaan usein liittdd kysymys esteet-
tomyysvaatimuksista kussakin tilanteessa (Kemppainen 2008, 48; Kemppainen
2011, 22). Esteettomyys on ollut suomen kielessa kdytossa kasitteend, jolla on pe-
rinteisesti tarkoitettu ldhinnd rakennetun ympariston toimivuutta vammaisille
kayttdjille. Nykyisin késitettd kdytetddn laajemmin ja yleisemmin, tarkoittaen
muutakin kuin rakennetun ympériston esteettomyytta. (Tahkokallio 2009, 1.)

Nakovammaisten ihmisten kannalta rakennettuun ympaéristoon liittyvé es-
teettomyys on merkityksellistd liikkumisen ja tilaan orientoitumisen kannalta.
Nakovammainen ihminen hyodyntdd liikkuessaan kuulo-, tunto-, haju- ja lii-
keaistiaan sekd jdljelld olevaa nédkdaistiaan. Liikkuessaan ja suunnistaessaan ti-
lassa han hyodyntdad olemassa olevia rakennetun ympariston elementtejd, kuten
kasijohteita, valaistusta, vdrien ja pintamateriaalien kontrasteja, kohokarttoja
sekd tasoeroja. (Hirn 2006, 163-168; Lindroos 2014, 21-22; Rowell & Ungar 2003,
108.)

Esteettomyyskasitteen taustalla vaikuttaa muun muassa Yhdistyneiden
Kansakuntien yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista, jonka keskei-
send periaatteena on syrjinndn kielto sekd siihen liittyen kohtuullisten mukau-
tusten ajatus (Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista 2016). Taman
pohjalta voidaan ajatella syntyneen Design for All -periaatteen tai universaalin
ajattelun, jossa universaali, kaikille sopiva suunnittelu on ensisijaista, ja tarvitta-
essa erityisratkaisut, kuten apuvilineet, voivat tdydentdd tatd (Haarni 2006, 30;
Kemppainen 2008, 14). Design for All -periaatteeseen voidaan liittdd sosiaalisesti
vastuullinen suunnittelu. Télloin se merkitsee tuotteiden helppokayttdisyyttd,
ympadristojen esteettomyyttd ja palveluiden saavutettavuutta ja toimivuutta. (Lii-
kenne- ja viestintdministerio 2006, 5.) Suomen Design for All -verkoston

dfasuomi-portaalissa Design for All mééritellddan seuraavasti:
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Design for All tarkoittaa sellaisia suunnitteluun liittyvia strategioita tai kei-
noja, joilla edistetddn ympadristdjen esteettomyyttd, palvelujen saavutetta-
vuutta ja tuotteiden helppokayttoisyyttd kaikille kayttdjille. Keskeistd tdssa
maddritelmédssd on tavoitteena oleva pyrkimys tasa-arvoon ja yhdenvertai-
suuteen - siksi kaikille kayttgjille, ei vain mahdollisimman monelle. Toinen
keskeinen asia on, ettd késite liittyy yhteiskunnan kaikkiin toimintoihin, ei
vain palveluihin, ei vain rakennettuun ymparistoon, ei vain tuotteisiin.

(Tahkokallio 2009, 1.)

Esteettomyyden yhteydessd kédytetddn myos termid saavutettavuus. Saavutetta-
vuuden Kkaisitteestd ei ole olemassa vakiintunutta maéaérittelyd. (Tampereen yli-
opisto 2007, 2.) Osa tutkijoista méadrittelee sen rinnakkaisena kisitteend esteetto-
myydelle, toisissa médritelmissd saavutettavuuden ja esteettomyyden valilld
ndhd&an erovaisuuksia. Saavutettavuutta kédytetddan usein esteettomyyden syno-
nyymind, varsinkin palveluista puhuttaessa. (Laaksonen 2005, 12; Liikenne- ja
viestintdministerio 2006, 4.) Toisena ndkokulmana esteettomyyteen liitetdan ym-
périston ja palveluiden toimivuus etenkin toimintarajoitteisten ihmisten kan-
nalta, kun taas saavutettavuudella ajatellaan ympariston ja palveluiden soveltu-
van mahdollisimman erilaisten ihmisten kayttoon. Esteettomyytta voidaan myos
ajatella yhtend saavutettavuuden osa-alueena: hyva saavutettavuus on myos es-
teettomyyttd. (Tampereen yliopisto 2007, 2.) Saavutettavuus voidaan siis ymmar-
tad esteettomyyttd laajempana kasitteena.

Sekd esteettomyys- ettd saavutettavuuskésitteiden taustalla on englannin-
kielinen sana accessibility, joka kddnnetddn usein suomen kielelle esteettomyytena
tai saavutettavuutena. Myos Design for All -kédsite kddnnetddn joskus esteetto-
myydeksi. (Tahkokallio 2009, 1; Tampereen yliopisto 2007, 2.) Tiivistden voisi sa-
noa, ettd esteettdmyys-, saavutettavuus- ja Design for All -késitteisiin sisdltyy sa-
mankaltainen tavoite ymparistostd ja palveluista, joita jokainen ihminen kykenee
kayttimaan yhdenvertaisesti muiden kanssa. Tassd tutkimuksessa edelld maini-

tusta kaikkien ihmisten tasa-arvoisesta mahdollisuudesta osallistua ja vaikuttaa

yhteiskunnan toimintaan kdytetddan kéasitettd esteettomyys.
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3.2 Esteettomyyden osa-alueet

Esteettomyys voidaan jakaa eri osa-alueisiin. Rauhala-Hayes, Topo ja Salminen
(1998, 13) jakavat esteettomyyden fyysiseen, psyykkiseen, sosiaaliseen ja talou-
delliseen ulottuvuuteen. Fyysinen esteettomyys tarkoittaa esimerkiksi infra-
struktuurin saavutettavuutta, kun taas psyykkiseen esteettomyyteen sisdltyy
kayttdjien kyvyt, tiedot ja taidot, joita tdysipainoiseen eldmiseen tarvitaan. Sosi-
aalinen esteettomyys edellyttdd tarvittavien laitteiden ja koulutuksen yhtaldista
saavutettavuutta sekd kaikkien tasavertaisuutta kunnioittavia asenteita. Talou-
delliseen esteettomyyteen sisdltyvét vilineet ja kompetenssi, joilla saadaan ai-
kaan esteeton ja taloudellisesti saavutettavissa oleva yhteiskunta kaikille. (Rau-
hala-Hayes, Topo & Salminen 1998, 13.)

Uudempana, ja nykyisin yleisempéng, jaotteluna esteettomyys liitetdan fyy-
siseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen ympaéristoon (Laaksonen 2005, 12; Liikenne-
ja viestintdministerio 2006, 4; Penttild 2012, 47-51). Esteettomyydelld tavoitellaan
yhteiskunnan palveluiden toteuttamista siten, ettd jokainen yksil® voi toimia yh-
denvertaisesti muiden kanssa ominaisuuksistaan riippumatta (Laaksonen 2005,
12). Penttildn (2012, 47) mukaan fyysisen ympdariston esteettomyyteen voidaan
liittdd rakennuksiin, oppimateriaaleihin, opetusmenetelmiin ja -vélineisiin seka
viestintddn ja tiedottamiseen liittyvit asiat. Psyykkisen ympariston esteettomyy-
teen sisdltyy monenlaisuuden arvostaminen voimavarana. Sosiaalisen ympaéris-
ton esteettomyyteen voidaan liittdd tiedot, taidot ja asenteet. (Penttild 2012, 48-
50.)

Esteettomyyden toteutumisesta Suomessa on olemassa melko vidhin tutki-
mustietoa. Suomessa on tehty selvityksid siitd, miten esteettomyys on huomioitu
kunnissa. Selvitysten perusteella suuressa osassa kuntia esteettomyyttda on mie-
titty paddasiassa rakennetun asuin- ja elinympériston nakokulmasta. Esimerkiksi
péivittdispalveluihin ja liikkumiseen liittyvad esteettomyyttd on huomioitu sel-
vasti vdhemmadn kuin fyysisen ympariston esteettomyyttd. (Kehusmaa, Marjeta,
Mielikdinen & Hynynen 2018, 3; Liikenne- ja viestintaministeri¢ 2006, 27.) Har-

vassa kunnassa on pohdittu tai tiedostettu kunnan palveluihin liittyvéan infor-



16

maation saavutettavuutta tai verkkoviestinnidn esteettomyyden merkitysta (Lii-
kenne- ja viestintdministerio 2006, 30). Erityisesti digitaalisten palveluiden esteet-
tomyys toteutuu heikosti (Liikenne- ja viestintdministerit 2017, 19).

Vammaistutkimuksen tieteellisen tiedon vahdisyys ja tutkimustiedon pirs-
taleisuus osoittavat tarpeen vahvistaa vammaistutkimuksen asemaa. Tahdn asti
vammaistutkimusta on tehty enemman jdrjestelman kuin kéyttdjan kokemusten
ndkokulmasta. (Haarni 2006, 53.) Kiytettdvissd on hajanaista tietoa, jonka poh-
jalta voidaan todeta esteettomyyden toteutuneen vain osittain. Tarvitaan lisdd
kokemusperdistd tietoa, jotta voitaisiin arvioida esteettomyyden toteutumisen ta-
soa, syitd ja parantamismahdollisuuksia. (Kemppainen 2011, 45.) Tutkimustieto
vammaisten ihmisten kokemuksista on tarpeellista, koska vammaisten ihmisten
tarpeet vaihtelevat suuresti. Tietoa tarvitaan myos vammaisten ihmisten aseman
muutoksista, kuten ympadriston esteettomyyden vaikutuksista vammaisten ih-
misten erityispalveluiden tarpeeseen sekd esimerkiksi vammaisuutta koskevista
asenteista. (Haarni 2006, 53.)

Esteettomyyden puutteet rajoittavat vammaisten ihmisten yhdenvertaisia
mahdollisuuksia kaikilla yhteiskunnan osa-alueilla Haarni (2006, 44). Tutkimus
vammaisten ihmisten hyvinvoinnista ja elinoloista Suomessa osoittaa, ett4 esteet-
tomyydessd on tapahtunut edistymistd. Esteettomyys ja yhdenvertaisuus toteu-
tuvat kuitenkin vaihdellen ja rajoitetusti, vain joidenkin vammaisten ihmisten
kohdalla tai vain joillakin eldmanalueilla. Esteellisyyttd on edelleen tiedonvali-
tyksessd, rakennetussa ympadristossd, liikenteessd ja jopa vammaispalveluissa.
(Haarni 2006, 45-46, 48.) Laaksosen (2005, 6) tutkimustulokset yliopisto-opiske-
lun esteettomyydestd ovat samankaltaisia. Esteettomyydessd on suuria puutteita
kaikilla osa-alueilla. Esteettomyyttd on huomioitu jonkin verran tilakysymyk-
sissd, mutta esimerkiksi opintoasioiden ja viestinnin esteettomyyteen on kiinni-
tetty huomiota vain muutamassa yliopistossa. (Laaksonen 2005, 6.) Tutkimustie-
toa esteettbmyyden toteutumisesta erityisesti kayttdjandkokulmasta tarvitaan

siis selkedsti lisda.
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3.3 Sosiaalinen esteettomyys

Sosiaalisesta esteettomyydestd on jonkin verran toisistaan eroavia madritelmia.
Riippumatta siitd, miten sosiaalinen esteettomyys madéritelldan, sosiaalisen es-
teettomyyden toteutumisen voidaan katsoa vaikuttavan laajasti vammaisten ih-
misten yhdenvertaisuuden toteutumiseen. Kuten Somerkivi (2000, 46) on toden-
nut, ndkévammaisuus vaikuttaa esimerkiksi tilassa liikkumiseen ja kommuni-
kaatioon. Mahdollisuus liikkua ja osallistua kodin ulkopuolella sekd luoda vuo-
rovaikutussuhteita muiden ihmisten kanssa kuvastaa osaltaan sosiaalista osalli-
suutta. Tasavertaisen osallisuuden mahdollisuuksien taustalla vaikuttavat Pent-
tilan (2012, 48-50) mukaan tiedot, taidot ja asenteet eli sosiaalisen esteettomyy-

den toteutuminen.

3.3.1 Nikovammaisten ihmisten kaverisuhteet

Vertaissuhteet, ystdvyys-, kaveri- tai tyotoverisuhteet, ovat merkittavia kaikille
ihmisille. Tarve olla vuorovaikutuksessa ja kuulua sosiaaliseen yhteis66n on yh-
teistd niin pikkulapsille, nuorille kuin aikuisillekin. Olemme vuorovaikutuksessa
muiden ihmisten kanssa seka kielellisesti ettd ei-kielellisesti, ilmein, elein ja kat-
sekontaktin vilitykselld. Kun ndkdkyky on rajoittunut tai puuttuu kokonaan, se
vaikuttaa myds mahdollisuuksiin ottaa kontaktia muihin ihmisiin ja olla vuoro-
vaikutuksessa heiddn kanssaan. Berndtsson (2001, 481) onkin todennut, etta
puutteet ndkokyvyssd vaikeuttavat myos ihmissuhteita ja sosiaalisissa tilanteissa
toimimista.

Vuorovaikutustilanteissa tulkitsemme vuorovaikutuskumppanimme sosi-
aalisia vihjeitd, ja pyrimme ymmartaméaan hanen viestiddn ja tarkoitustaan. Kun
nikovammainen ihminen ei voi ndhdd muiden ihmisten sosiaalisia vihjeitd, on
vaikeampaa ymmartdd myoskddan heidan henkistd tilaansa, ajatuksiaan, tarkoi-
tuksiaan ja tunteitaan (Sak-Wernica 2016, 866-867). Lehtinen (2017, 12) viittaa
Pérez-Pereiraan ja Conti-Ramsdeniin (2012) todetessaan, ettd sokeat lapset kiin-
nittdvat erityistd huomiota puhuttuun kieleen ja ettd kielelliset drsykkeet ovat

heille merkityksellisempid kuin tavanomaisesti ndkeville lapsille. Sokeat lapset
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kayttavat kieltd tiedon hankkimiseen ymparoivastd maailmasta, vihjeiden saa-
miseen sosiaalisessa vuorovaikutuksessa sekd sosiaaliseen vuorovaikutukseen
osallistumiseen (Péres-Pereira & Conti-Ramsden, 2012, Lehtisen 2017, 12 mu-
kaan). Vaikka ndkovammaiset ihmiset kiinnittdvat huomiota muiden ihmisten
kielelliseen ilmaisuun ja esimerkiksi ddnen voimakkuuteen ja ddnen savyihin, he
voivat silti tulkita tilanteen eri tavalla, kuin jos he n&kisivat puhujan ilmeet ja
eleet (Sak-Wernica 2016, 866-867).

Sosiaalisella vuorovaikutuksella ja ryhmé&an kuulumisen tunteella on mer-
kitystda myos kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin kannalta. Huurteen (2000, 35) tut-
kimuksen mukaan ystdvyyssuhteilla on merkittdva yhteys sekd nakévammais-
ten ettd ndkevien nuorten psyykkiseen hyvinvointiin. Pérhola (2009, 84) puoles-
taan toteaa, ettd vertaissuhteet ja vertaisyhteisot vaikuttavat merkittavasti yksi-
16n henkiseen, fyysiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin. Ihminen liittyy vertaisyh-
teisbonsd vuorovaikutussuhteidensa kautta. Vertaissuhteet ovat niitd vuorovai-
kutussuhteita, joita lapsella, nuorella tai aikuisella on itsensd kanssa suunnilleen
saman ikdisten ja samalla kehitystasolla olevien ihmisten kanssa. (Porhola 2009,
86.)

Vertaissuhteiden luominen edellyttdd vuorovaikutusta, kontaktia toiseen
ihmiseen. Nakovammaiselle ihmiselle kontaktin luominen vuorovaikutustilan-
teessa voi olla vaativaa. Ndkovammaisten aikuisten muistellessa leikkejdan lap-
suudessa ja nuoruudessa esiin nousivat osallisuuden ja syrjdytymisen kokemuk-
set. Nakovammaiset lapset kokivat jadvansd syrjddn sosiaalisesta vuorovaiku-
tuksesta, koska he eivit voineet seurata sosiaalisia vihjeitd, kuten eleitd ja ilmeita.
(Sandberg, Bjorc-Akessen & Granlund 2004, 126-127.) Nakovammaisten nuorten
kokemukset ovat tutkimusten mukaan samansuuntaisia. Monilla ndkévammai-
silla nuorilla on vdhemman ystdvyyssuhteita kuin nékevilld saman ikéisilld nuo-
rilla (Huurre 2000, 33). Salmisen (2013, 28) tutkimukseen osallistuneilla nako-
vammaisilla nuorilla puolestaan on vdhén tai ei ollenkaan ystdvid, he kokevat
olevansa yksindisid ja monet heistd ovat lisdksi koulukiusattuja.

Ystavyys- ja kaverisuhteet ovat erityisen tirkeitd sellaiselle lapselle tai nuo-

relle, joka tulee kiusatuksi. Mikali vertaisryhmaéan kiinnittyminen ei kiusaamisen
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vuoksi onnistu, olisi tdrked saada luotua turvallisia kaverisuhteita esimerkiksi
harrastusten, naapuruston tai sukulaisten joukosta. (Porholda 2009, 88.) Taman
vuoksi olisikin erityisen tarkedd kiinnittdd huomiota ndkévammaisten ihmisten
mahdollisuuksiin luoda vertaissuhteita. Vuorovaikutustaitojen oppimista tulisi
tukea ja ohjata lapsesta alkaen. Varsinkin sokeat lapset tarvitsevat erityistd tukea
ja ohjausta sosioemotionaalisten taitojen oppimiseksi, silld ilman ndkoaistia he
ovat tdysin muiden aistiensa varassa yrittdessddn tulkita toisten lasten tunnetiloja
ja osoittaessaan omia tunnetilojaan muille lapsille. Heikkon&kdisilld lapsilla tamé
on sitd helpompaa, mitd enemman heilld on ndkokykya jdljelld. (Lang, Hinter-
mair & Sarimski 2017, 40.) Monet Huurteen (2000, 33) tutkimukseen osallistuneet
ndkovammaiset nuoret toivoivat saavansa enemman sosiaalista tukea. Hyvét so-
siaaliset taidot, joiden varassa lapsi tai nuori kykenee luomaan ja ylldpitaméaan
sosiaalisia suhteita, suojaavat hdantd myos kiusatuksi tulemiselta (Kaukiainen

ym. 2002, 275).

3.3.2 Sosiaalisen esteettomyyden madritelma

Lignellin (2013, 62) mukaan sosiaalinen esteettomyys tarkoittaa turvallista ilma-
piirid, jossa ei esiinny syrjintdd. Siihen sisdltyy ajatus vahvuuksien hyodyntami-
sestd, jokaisen omien ldhtokohtien huomioon ottamisesta ja yksilon kunnioituk-
sesta. Sosiaalinen esteettomyys on yhteison kaikkien jasenten vastuulla; jokaisen
asenne vaikuttaa siihen, miten esteettomyys kdytdnnossd toteutuu. Ekholm
(2009, 159-160) puolestaan erottelee asenteellisen esteettomyyden ja sosiaalisen
esteettomyyden toisistaan. Asenteellisella esteettomyydelld hidn tarkoittaa va-
hemmistéryhmien yhdenvertaista osallistumista yhteiskunnan toimintoihin. So-
siaalisen esteettomyyden kasitteelld hén tarkoittaa sitd, miten vammaisiin ihmi-
siin suhtaudutaan yhteisoissd sekd miten vammaiset ihmiset voivat itse vaikuttaa
tdhdn. Ekholmin (2009, 159-160) mukaan vuorovaikutus on keskeistd sosiaali-
sessa esteettomyydessd, kun taas Penttild (2012, 47) sisdllyttdd vuorovaikutuksen
osaksi fyysistd esteettomyyttd. Myos Pietild ja Laitinen (2011, 69) toteavat sosiaa-
lisen esteettomyyden liittyvdn vuorovaikutukseen ja viestintdan, esimerkiksi sii-

hen, miten kouluissa ja oppilaitoksissa huomioidaan ohjauksessa erilaiset tavat
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oppia tai muokataan oppimateriaalia. Sosiaalinen esteettémyys ja asenteellinen
esteettomyys voidaan ndhda koko yhteison asiana. Esteettomyyden kehittami-
seen liittyy siten vahvasti myos toimintakulttuurin muutos ja kehittdminen. (Pie-
tilda & Laitinen 2011, 76.)

Sosiaaliseen esteettomyyteen voidaan ajatella sisdltyvan eri ulottuvuuksia
ja osa-alueita. Salosen (2009, 82) mukaan sosiaalista esteettomyyttd voidaan ku-
vata tilaksi, joka muotoutuu ihmisen sosiaalisten, emotionaalisten ja kulttuuris-
ten elamdntapahtumien sekd henkilokohtaisten mahdollisuuksien ja tarpeiden
ohjaamana. My0s informaation saatavuus ja verkkoviestinndn saavutettavuus
ovat sosiaalisen esteettomyyden ulottuvuuksia (Liikenne- ja viestintdministerio
2006, 4). Viestintd ja erilaiset palvelut sahkoistyvit ja digitalisoivat yhd enemman,
jolloin niiden esteettomyys on keskeistd. Yhteiskunnalliset peruspalvelut, kuten
terveyspalvelut, pankki- ja veropalvelut sekd asumiseen, harrastamiseen ja sosi-
aaliseen tukeen liittyvit palvelut ovat tarkeitd kaikille yhteiskunnan jasenille. Di-
gitaaliset sovellukset ja erilaiset verkkopalvelut eivat kuitenkaan ole vammaisten
tai toimintarajoitteisten ihmisten saavutettavissa yhtd laajasti kuin muiden kéyt-
tdjien (Abascal & Nicolle 2005, 502-503; Lee, Hong, An & Lee 2012, 538). Yhteis-
kunnallisten ratkaisujen taustalla vaikuttavat aina taloudellisten ndkokulmien li-
sdksi my0s arvot ja asenteet. Sosiaalisesti esteeton ympaéristo ja sen luominen tu-
lee ymmartdd laajasti, kaikkien yhteison jdsenten ja yhteiskunnan toimijoiden
vastuulle kuuluvaksi asiaksi. N&din Salosen (2009, 82) madrittelemé sosiaalinen
esteettomyys, jossa yksilon henkilokohtaiset tarpeet ja mahdollisuudet ovat kes-

kiossé, voisi toteutua.
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4 ASIANTUNTIJAT VAMMAISEN IHMISEN ELA-
MASSA

4.1 Asiantuntijan valta ja vammaisuus

Vallan késite on moninainen ja moniulotteinen, ja siitd on olemassa erilaisia méaéa-
ritelmid. Valtaa voidaan tarkastella useista eri ndkokulmista. Eteldpelto, Heiska-
nen ja Collin (2011, 14-15) viittaavat Dahlin (1957) ja Allenin (2005) valta- kasit-
teen mddritelmiin, joissa valta voidaan kuvata englanninkielen sanapareilla. Po-
wer over -ilmaisulla tarkoitetaan tilannetta, jossa valtasuhde nayttaytyy yhden
osapuolen kontrolli- tai kdskyvaltana toiseen osapuoleen. Ilmaisussa power to
valta ndyttaytyy resurssina, kykynd saada aikaan jokin asiantila. Myohemmin
valtaa on lisdksi médritelty ilmaisulla power with, jolloin silld viitataan kollektii-
viseen kykyyn vaikuttaa asian tilaan ja valtaistumisen ehtoihin. Vallankéaytto ta-
pahtuu aina sosiaalisessa suhteessa. Valtasuhteen edellytyksend on, ettd valtaa
kayttavalla on tarvittavat resurssit aiottujen vaikutusten saavuttamiseksi, kuten
esimerkiksi asiantuntijoina tyoskentelevillad yleensa on. (Eteldpelto, Heiskanen &
Collin 2011, 16.) Tdssa tutkimuksessa valtakédsite ndhdddn ldhinna asiantuntijan
ja vammaisen ihmisen vélisend Dahlin (1957) power to -suhteena ja osittain Alle-
nin (2005) power with -suhteena (Eteldpelto, Heiskanen & Collin 2011, 14-15).
Vammaisuus on perinteisesti nihty tilana, jota eri alojen asiantuntijat ovat
hoitaneet (Ahponen 2008, 194). Nakovammaisen ihmisen eldim&ddn vamma tuo
laajan joukon erilaisia asiantuntijoita, kuten esimerkiksi erikoissairaanhoidon,
vammaispalvelun, perusterveydenhuollon, koulutuksen ja Kelan asiantuntijoita.
Erikssonin (2008, 7) mukaan asiantuntijoiden tiedot ja asiantuntijakdytannot
madadrittelevit edelleen vammaisten ihmisten asemaa yhteiskunnassamme. Asi-
antuntijuuteen liittyy auktoriteettiasema ja valta. Osa asiantuntijoiden vallasta
on nakymatontd ja kontrollin ulkopuolella olevaa valtaa, koska heidén tietotaito-
aan ei voida kyseenalaistaa. Tama tuo asiantuntijuuteen erityistd vastuuta vallan
kayttamisestd ja ammattietiikasta. (Airaksinen & Friman 2008, 49-50.) Asiantun-

tijavalta on aiempaa monimuotoisempaa; asiantuntijoilla on valtaa vaikuttaa yha
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useammalle alueelle ihmisten eldmaéssa (Eriksson 2008, 9). Asiantuntijat kaytta-
vdt valtaa vammaisten asumiseen, etuuksien saamiseen, koulunkdyntiin ja liik-
kumiseen liittyen ja ndin sddtelevat vammaisten ihmisten elaménkulkua enem-
méan kuin muiden ihmisten (Ahponen 2008, 189, 194). Tamain lisdksi vallan kayt-
tdminen ilmenee viestinndn tasolla: vammaisuuteen liittyvdssd puheessa, kes-
kustelussa ja erilaisissa julkilausumissa (Eriksson 2008, 172).

Eriksson (2008, 173) toteaa vammaisten ihmisten arkieldmén olevan erilais-
ten valtasuhteiden ldpdisemads, jolloin asiantuntijat rajoittavat paatoksilldaan hei-
dén ihmisoikeuksiaan ja itseméddrddamisoikeuttaan. Pohjola (2002, 43-44) kuvaa
palvelunhakijan ja sitd tarjoavan asiantuntijan vilisen vallan epasymmetrisyyttd,
joka selittyy toimijoiden erilaisilla rooleilla, ja on siten osittain luonnollista. Asi-
antuntijan tulisikin tiedostaa oma valtansa, ja osata kadyttda sitd hienotunteisesti
asiakkaan tarpeita ja tavoitteita kuunnellen niin, ettd vammainen ihminen kokisi

voivansa vaikuttaa omaan eldmainsa.

4.2 Vammaisten ihmisten kokemuksia asiantuntijoiden val-
lasta

Hyvonen (2003, 15) on todennut tutkiessaan vammaisten ihmisten ja heiddn l&-
heistensd kirjoittamia elamé&nkertakirjoituksia, ettd vammaiset ihmiset kokevat
usein tiedon etsimisen mahdollisista palveluista olevan taistelua. Palvelut ja tuki
eivat tule vammaiselle ihmiselle automaattisesti vamman tai vammautumisen
perusteella eikd niistd tarjota tietoa aktiivisesti, vaan tuki ja palvelut on itse 16y-
dettdvé ja anottava (Hyvonen 2010, 19). T4lloin tuen ja palvelujen saaminen on
riippuvainen enemmaén yksilon voimavaroista ja kyvystd hankkia tietoa, kuin
niiden kohdentumisesta tarkoituksenmukaisesti ja yhdenvertaisesti vammaisille
ihmisille. Néin ei pitdisi olla, vaan asiantuntijoiden ja viranomaisten tulisi omasta
asemastaan késin aktiivisesti jakaa tietoa tarjolla olevista palveluista. Wills, Che-
noweth ja Ellem (2016, 553) toteavatkin tutkimuksensa perusteella, ettd ammat-
tilaisten tarjoamissa tukipalveluissa tarvitaan enemmaén selkeyttd ja yhtenevai-

syyttd. Richmond-Frank (2015, 313) tuo esiin yhteistyohon, systemaattisuuteen ja
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henkilon vahvuuksiin perustuvan neuvonta- ja ohjausmallin, joka huomioi vam-
maisen ihmisen ympaériston monimuotoisuuden ja sithen vaikuttavat monet te-
kijat sekd kunnioittaa vammaista ihmistd sellaisenaan.

Kun suunnitellaan palveluja, vammaisen ihmisen tulisi voida itse maéri-
telld tarpeensa, haneltd tulisi kysyad ja hanta tulisi kuulla (Haarni 2006, 49). Myos
Vehmas (2014, 85) tuo esiin sen, ettd vammaisten ihmisten ddni sivuutetaan liian
usein, kun tehdddn heitd koskevia padtoksid. Eri vammaisryhmien tarpeet eroa-
vat ymmadrrettdvésti toisistaan, ja lisdksi samalla tavalla vammaiset ihmiset ovat
yksiloitd, joten heiddn palvelutarpeensa voivat olla erilaisia. Taman vuoksi vam-
maisen ihmisen oma ndkemys hidnen tarvitsemastaan tuesta ja avusta tulisi aina
selvittdd. Asiantuntijavaltaan liittyvat kontrollikdytannot vaikuttavat merkitta-
vdsti vammaisten ihmisten eldmddan. Téllaisissa kdytannoissd asiantuntijat maa-
rittelevat, millaiset palvelut ovat tarkoituksenmukaisia vammaiselle ihmiselle ja
sen, kuinka paljon palvelunkéyttdjdlla on mahdollisuuksia itsendisiin paatoksiin
omiin palveluihinsa liittyen. (Eriksson 2013, 104-105.)

Hyvosen (2010, 20) tutkimuksen mukaan sekd syntymaéstddn saakka vam-
maiset ihmiset ettd my6hemmin vammautuneet ihmiset kokevat tulevansa ohi-
tetuiksi keskusteluissaan viranomaisten kanssa. Tutkimuksen aineistona kaytet-
tyjen elamankertakirjoitusten perusteella vammaisten ihmisten kertomaa ei us-
kota, vaan asiantuntijalausunnot vaikuttavat paatoksentekoon enemman kuin
vammaisen henkilon kertomus omasta eldmaéstdan. Osa tdllaisista lausunnoista
saattaa olla kirjoitettu niin, ettei asiakasta ole edes tavattu. Né&in toimittaessa kay-
tetddn valtaa vammaisia ihmisid kohtaan sekd sivuutetaan heiddan omat tunte-
muksensa ja mitdtdiddan heidan kokemuksensa. (Hyvonen 2010, 20.) Vammais-
ten ihmisten tarve ammattilaisten tarjoamille palveluille vaihtelee vamman
haitta-asteen, ihmisen idn, koulutus- tai tyollisyystilanteen, perhetilanteen, har-
rastusten, vapaa-ajan viettimisen ja jokaisen ihmisen yksil6llisten tavoitteiden
suhteen. Himeenahon (2016, 3) mukaan ammattilaisten tietoja ja vammaisten ih-
misten tietoja omasta eldmadstddn tulisikin tarkastella toisiaan tdydentdvind. Tal-
16in molempien tiedot nadhtdisiin yhtd merkittdvind tekijoind ja asiantuntijan

valta-asema ei yksin médérittelisi vammaisen ihmisen saamia palveluita.
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4.3 Asiantuntijuus ja itsemddrdamisoikeus

Ndkovammainen ihminen tarvitsee yleensd joko apuvilineitd tai muiden ihmis-
ten apua suoriutuakseen arjessa. Hyvinvointivaltion tuottamat julkiset palvelut
ja perusoikeudet antavat ihmiselle mahdollisuuden toimia ja valita; vapautta
pddttad itsendisesti omista asioistaan (Pahlman 2003, 175). Toisaalta Eriksson
(2008, 11-12) viittaa suomalaisiin vammaisten ihmisten elinolotutkimusten tu-
loksiin, joiden perusteella vammaisten vilinen yhdenvertaisuus toimii Suomessa
rajoitetusti ja vaihdellen; vammaiset henkil6t kohtaavat esteitd, jotka rajoittavat
heiddn mahdollisuuksiaan ja lisdédvét riskid syrjaytymiseen. Itsemé&daradamisoikeu-
den puuttuminen liittyy usein ndihin esteisiin.

Pahlman (2003, 171) tuo esiin yhteiskunnan kayttaméan vallan ja itsemaa-
radmisoikeuden vilisen suhteen: yhteiskunta kayttdd valtaa jakamalla ihmisia
taysivaltaisiin, lapsiin, vanhuksiin ja sairaisiin. Launis (2010, 136) rajaa itsemaa-
radmisoikeuden koskemaan jokaista aikuista yksilod siten, ettd hanelld on mo-
raalinen oikeus tehd4 ja toteuttaa vapaasti valintoja ja pddtoksid omassa eldmas-
sddan. Launisin (2010, 136) mukaan itsemddrdamisoikeuden piiriin kuuluvat itsed
koskevien asioiden pddttamisen ja omaan terveyteen liittyvien tietojen hallinnan
lisdksi oma mielipiteenmuodostus ja tahdonilmaisu. Kdytdnnossa itseméaaraa-
misoikeus edellyttdd henkisid, fyysisid ja sosiaalisia valmiuksia itsendiseen ajat-
teluun, tahdonmuodostukseen ja yhteistoimintaan (Launis 2010, 136).

Eriksson (2008, 14) on tutkinut vammaisten ihmisten elinoloja Suomessa
haastattelemalla heitd ja havainnoimalla heiddn asuinympaéristodan. Tutkimus-
tulosten mukaan vammaisten henkildiden itsemddrddamisoikeus ei aina toteudu
edes pienissd arkisissa asioissa (Eriksson 2008, 13). Robinson ja Lieberman (2004,
7-8) selvittivit tutkimuksessaan ndkdvammaisten nuorten mahdollisuuksia itse-
maéadrddamisoikeuden toteutumiseen. Tutkimuksen tulosten mukaan ndkévam-
maisilla nuorilla oli vain vdhdn mahdollisuuksia paattad pdivittdisistd asioistaan.
Néakovammaisten nuorten mahdollisuudet tehdé valintoja, toimia oma-aloittei-
sesti tai vastuullisesti olivat rajalliset, koska vanhemmat, opettajat, huoltajat tai

koulun henkilokunta tekivat pddatoksid heidan puolestaan. (Robinson & Lieber-
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man 2004, 22-23.) Myos henkilokohtaista budjetointia vammaispalveluissa kos-
kevan tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd palvelujdrjestelmén laitoskulttuuriin
sisdltyvit tyypilliset kdytannot ja hierarkia voivat osaltaan rajoittaa vammaisten
ihmisten eldman itsendisyyttd ja itsemadraamisoikeutta paljonkin (Eriksson 2013,
104).

Vammuaisille ihmisille tarjottavat palvelut ovat viime vuosina kehittyneet
erityisesti asumispalveluiden osalta. Vaihtoehtojen lisddntyminen tarjoaa osalle
vammaisista henkildistd uusia mahdollisuuksia itsemddrddamiseen asumisen ja
arjen muotoutumisen osalta. (Haarni 2006, 49.) Myos Eriksson (2008, 174) tuo
esiin vammaisten ihmisten itsemddraamisoikeuden parantumisen yhteiskunnan
rakenteiden kehittymisen myo6td. Tiivistden voidaan sanoa, ettd erityisesti asu-
misvaihtoehtojen lisddnnyttyd vammaisten ihmisten itsem&ddrddamisoikeus on
taltd osin voinut kehittyd myonteiseen suuntaan. Kuitenkin heidédn itsemdaraa-
misoikeutensa nadyttdd edelleen toteutuvan vaihtelevasti eri puolella Suomea.

Lachapelle ym. (2005, 740-741) tutkivat vammaisten ihmisten itsemdaraa-
misoikeuden ja elaméntyytyvdisyyden yhteyttd Kanadassa, Yhdysvalloissa, Bel-
giassa ja Ranskassa. Itsemddrdadmisoikeuden toteutuminen on tulosten mukaan
yhteydessd eldaménlaatuun: mitd laajemmin itseméddraamisoikeus toteutuu, sitd
paremmaksi eldméanlaatu koetaan. Tutkimuksessa havaittiin asiantuntijoiden toi-
mivan asiakkaan puolesta sen sijaan, ettd asiakas saisi mahdollisuuden tehdd itse
omaan eldmaansa liittyvid valintoja ja paddtoksid. Ndin toimiessaan asiantuntijat
vahentdvat asiakkaan itsemddradmisoikeutta ja siten saattavat heikentédd heidan
eldamédnlaatuaan. (Lachapelle ym. 2005, 743.) Nakovammaisen ihmisen mahdolli-
suuksiin tehdd pddtoksid ja toteuttaa omaa tahtoaan tuleekin kiinnittdd huomiota
kaikissa sosiaalisissa konteksteissa, niin perheen, koulutuksen, tydeldmén kuin

harrastustenkin parissa.
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44 Asiantuntijuus ja sosiaalinen esteettomyys

Esteettomyys ja sithen suhtautuminen heijastuvat toimintaan. Arvomme ja asen-
teemme, sekd erityisesti tietomme ja tietoisuutemme niistd vaikuttavat siihen,
miten tdrkednd esteettomyyttd pidamme. (Putkinen 2009, 15.) Asiantuntijoilla tu-
lisi siten olla riittdvésti tietoa palvelun tarvitsijoiden, kuten ndkévammaisten ih-
misten, toimintarajoitteiden vaikutuksesta heiddn arkeensa. Tarvitaan siis tietoa
ndkovammaisuudesta ja aitoa halua pyrkid ymmaértdimé&an nakovammaisen ih-
misen eldmantilannetta ja tarpeita. Kuten Berndtsson (2001, 507) toteaa, kuntout-
tajien tulisi kehittdd palveluitaan niin, ettd ndkovammaisten ihmisten omat eléa-
méntarinat ja -tarpeet otetaan huomioon palveluja tarjottaessa. Nakdvammai-
suutta ei voi ndhdd vain yhdentyyppisend ominaisuutena. Siihen vaikuttaa esi-
merkiksi ihmisen eldman historia, eldmantilanne, sukupuoli, ikd sekd muiden ih-
misten asenteet ja suhtautuminen ndkévammaisuuteen. (Berndtsson 2001, 508.)

Asiantuntijat vastaavat usein myos palvelutarjonnasta tiedottamisesta. Es-
teettomyydessd tulisi liikkumisen lisdksi ottaa huomioon myods ndkemiseen,
kuulemiseen, kommunikaatioon ja sdhkoiseen viestintddn liittyvat asiat (Esteet-
tomyys ja saavutettavuus -tyoryhma 2019, 3). T4lloin palveluntuottajan tarjoama
tieto pitdisi olla saatavilla eri muodoissa, kuten painettuna ja sdhkoisessd muo-
dossa. Siséllon tulisi olla selkedd ja helposti ymmarrettdvad, ja nikovammaisten
ihmisten niakokulmasta lisdksi luettavissa ruudunlukuapuvilineilld. (Invalidi-
liitto 2019.) Esteettomyys ja saavutettavuus -tyoryhman (2019, 19) selvityksen
mukaan viranomaiset eivét tarjoa riittdvésti tietoa niistd tuista ja palveluista, joi-
hin vammaiset ihmiset ovat oikeutettuja. Myds kommunikoinnissa on haasteita,
eivdtkd viranomaiset tunnu ymmartavan vammaisten ihmisten tilanteita. Selvi-
tyksen mukaan asiantuntijat saattavat kohdella asiakasta vahétellen tai jattad ha-
nen vammansa huomioimatta joko osittain tai kokonaan. (Esteettomyys ja saa-
vutettavuus -tyoryhma 2019, 23.)

Asenteet ovat keskeinen sosiaaliseen esteettomyyteen ja siten myos asian-
tuntijuuteen vaikuttava tekija. Asenteet vaikuttavat esimerkiksi siihen, miten it-

sendisesti ndkovammaisten ihmisten oletetaan eldvin, kouluttautuvan ja etene-
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vdn urallaan. Ekholm (2009, 155) toteaakin, ettd nakovammaisten ihmisten mah-
dollisuudet edetd urallaan ovat yksi asenteellisen esteettomyyden mittari. Itse-
ndisen eldman tukeminen tulisikin aloittaa jo varhain, peruskouluvaiheessa. Tél-
16in keskeisten palveluiden ja apuvilineiden kokonaisuuden rakentuminen edel-
lyttdad hyvad yhteistyotd sosiaali- ja terveydenhuollon, opetusviranomaisten seka
kolmannen sektorin toimijoiden valilld. (Salminen 2013, 29.) Hallitusohjelman
lapsi- ja nuorisopoliittiset kirjaukset nuorten kasvu- ja elinolojen parantamisesta,
nuorten aktiivisen kansalaisuuden tukemisesta, sosiaalisesta vahvistumisesta ja
terveistd eldméntavoista tulisi kirjata niin, etteivdt ne syrjaytd nakovammaisia
nuoria (Salminen 2013, 30).

Asiantuntijoiden tydssé tulisi tunnistaa ne esteet ja kdytanteet, jotka estavit
joidenkin kuntalaisten tdysivaltaisen osallistumisen, toimimisen ja palvelujen
kayttamisen. Tamd edellyttdd muun muassa esteettomyyskartoituksen teke-
mistd. (Liikenne- ja viestintdministerio 2006, 31.) Esteettomyyden tavoite on kai-
kille hallinnonaloille yhteinen, mutta keinot vaihtelevat: esimerkiksi rakennus-
alan ja sosiaali- ja terveysalan esteettomyyttd ratkaistaan eri tavoin. Esteettomyy-
den toteuttamiseksi tarvitaan tietoa, normatiivista ohjausta, eri hallinnonalojen
toimijoiden yhteistyotd toimivien kdytdnttjen loytdmiseksi sekd palvelujen
muuntelevuuteen perustuvia strategioita. (Kemppainen 2008, 48-49.) Esteetto-
myys on yhteiskunnallisesti keskeinen ilmid, sen tulee toteutua, jotta osallisuus
ja tasavertainen toimijuus voi mahdollistua. Suomessa tarvitaan kuitenkin vield
paljon tiedon jakamista, ymmarryksen lisddmistd ja asenteiden muutosta, jotta

tdmad toteutuisi. (Esteettomyys ja saavutettavuus -tyoryhma 2019, 14.)
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tutkimuksen tavoite ja tehtiavit

Tutkimuksen tavoitteena on tarkastella sitd, millaisina asiantuntijoiden merki-
tys sekd sosiaaliset tilanteet kuvataan ndkovammaisten ihmisten kokemusten
nidkokulmasta. Tutkimuksen ensimmaiiseni tehtdviani on selvittdd, millaisena
asiantuntijoiden merkitys kuvataan ndkévammaisten ihmisten ndkokulmasta.
Toisena tutkimustehtdvini tarkastellaan sitd, millaisina ndkévammaisten ih-

misten kokemukset sosiaalisista tilanteista kuvataan.

5.2 Tutkimusmenetelma

Tutkimus toteutetaan laadullisena tutkimuksena. Laadullinen tutkimus pyrkii
kuvaamaan yksityiskohtaisesti kohdeilmiotd. Tutkimusmenetelmin avulla voi-
daan saada tietoa jonkun toisen ihmisen kokemuksista ja tavasta jasentdd ympa-
roivdd maailmaa. (Patton 2002, 47.) Laadullisessa tutkimuksessa ei pyritd siis
yleistdimaan ilmioitd, vaan kuvaamaan, ymmartdméadn tai antamaan teoreettinen
tulkinta jollekin ilmidlle. Laadullisen tutkimuksen tavallisimmat aineistonhan-
kintamenetelmdt ovat erilaiset haastattelut, havainnointi, kyselyt sekd erilaisista
dokumenteista koottu tieto. (Hirsjdrvi, Remes & Sajavaara 2003, 180-181; Tuomi
& Sarajarvi 2018, 74.) Havainnointi on yleinen tapa keridtd aineistoa, mutta ai-
noana menetelmdnd analyysin kannalta haastava (Hirsjdrvi ym. 2003, 182-184;
Tuomi & Sarajarvi 2018, 83). Yksityiset dokumentit, kuten puheet, pdivikirjat,
kirjeet, muistelmat, sopimukset sekd joukkotiedotuksen dokumentit, kuten eri-
laiset lehdet, elokuvat tai radio-ohjelmat, ovat tutkimusaineistona kaytettavaa
kirjallista materiaalia (Hirsjarvi ym. 2003, 206; Tuomi & Sarajéarvi 2018, 86). Jouk-
kotiedotuksen tuotteita, esimerkiksi sanoma- tai aikakauslehtien kirjoituksia,
voidaan kadyttdd tutkimusaineistona monella eri tavalla. Kerddamalla tietynlaisia
kirjoituksia, kuten mielipidekirjoituksia, ja analysoimalla niitd voidaan tuottaa

uutta tietoa valitusta ilmiostd. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 87.) Tamén tutkimuksen
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aineistona kdytetddn joukkotiedotuksen dokumenttia, valittujen aikakauslehtien
kirjoituksia, jotka ovat ilmestyneet painetussa lehdessa.

Laadullisessa tutkimuksessa pyritddn ymmaértamddn ihmistd tai ilmiota
(Tuomi & Sarajdrvi 2018, 75). Ndin laadullinen tutkimusmenetelma sopii hyvin
tdhan tutkimukseen, jossa pyritddn ymmartimaddan ndakovammaisten ihmisten
kokemuksia omaan eldmddnsa vaikuttavien asiantuntijoiden merkityksestd sekd
heiddn kokemuksiaan sosiaalisista tilanteista. Laadullisessa tutkimuksessa on
tarkedd, ettd aineisto sisdltdd tutkittavasta ilmiostd mahdollisimman paljon tietoa
tai kokemuksia (Tuomi & Sarajarvi 2018, 78). Alasuutari (2011, 87-88) kuvaa laa-
dullisen aineiston olevan pala tutkittavaa maailmaa tai ilmi6ts, jota tutkitaan ja
analysoidaan madritetystd nakokulmasta kasin. Lisdksi kokemuksia tutkittaessa
tutkimusaineiston on oltava sellainen, ettd siihen voi palata (Perttula 2009, 140).
Taman vuoksi valitsin tutkimusaineistoksi julkaistun jasenlehden kirjoituksia,
koska kirjoitukset kuvaavat tutkittavaa ilmittd ja tutkimusaineiston &dédrelle voi
palata.

Tutkimusote on fenomenologinen, jolloin pyritddn ymmartamaan tutkitta-
van joukon sen hetkistd merkitysmaailmaa universaalien yleistysten sijaan
(Laine 2015, 32). Ilmiotd tutkitaan ihmisten eldmantilanteeseen liittyvien koke-
musten kautta (Lehtomaa 2008, 190). Tassa tutkimuksessa pyritddn lisddméaan
ymmarrystd nikovammaisten ihmisten kokemuksista. Metodina kdytetddn ai-
neistoldhtoistd ja osin teoriaohjaavaa sisdllonanalyysid (Patton 2002, 104; Tuomi

& Sarajdrvi 2018, 82).

5.3 Tutkimusaineisto

Valitsin aineistoksi erddn ndkovammaisille ihmisille tarkoitetun jasenlehden.
Kéytan lehdestd yleisnimed “jasenlehti” kirjoittajien identiteetin suojaamiseksi.
Perustelut tdhédn ratkaisuun on kuvattu tarkemmin luvussa 5.5. Lehdet rajattiin
niin, ettd aineistoon valittiin tutkimuksen aloitushetkelld ilmestyneet kahdeksan
viimeisintd numeroa. Ajallisesti ndma sijoittuvat helmikuun 2017 ja helmikuun

2019 vélille. Ensimmadinen tarkempi tutustuminen aineistoon osoitti, ettd lehdissa
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oli runsaasti materiaalia ja erilaisia kirjoituksia. Osa ndiden lehtien kirjoittajista
kirjoitti jokaiseen lehden numeroon artikkelin, osa kirjoittajista vaihtui lehden jo-
kaisessa numerossa. Pddtoimittajan lisdksi lehteen kirjoittivat esimerkiksi nako-
vammaiset lapset ja nuoret, heiddn vanhempansa tai sisaruksensa, jasenyhdis-
tyksen hallituksen jdsenet, eri alojen ammattilaiset, kuten opettajat, lakimiehet,
sosiaali- tai terveydenhoidon osaajat sekd ndkovammaistyon asiantuntijat. Ai-
neistoa tdytyi siis tdssd vaiheessa rajata. Valitsin lopulliseksi aineistoksi noiden
kahdeksan lehden kirjoituksista sellaiset toistuvat kirjoitukset, jotka ilmestyvét
lehden jokaisessa numerossa.

Rajaamisen jdlkeen aineistoon jdi kuusitoista kirjoitusta, yhteensd kuusi-
toista sivua. Kirjoitusten aiheet késittelivat laajasti tavanomaiseen eldméanpiiriin
kuuluvia teemoja, kuten koulu ja koulutus, tyollistyminen, tydeldmd, leikki- ja
kaverisuhteet, vapaa-aika, kuntoutus, ammattilaiset ja ammattitaito. Koska ky-
seessd on jdsenistolle suunnattu lehti, yhteisend yldkasitteend kaikissa kirjoituk-
sissa on ndkovammaisuus ja ndkdvammaisten ihmisten eldmaéén liittyvit asiat.
Aineistoksi valittujen kirjoitusten sisélldissd kuvataan niakévammaisuutta seka
yleiselld, ndkovammaisia ihmisid ja heiddn perheitddn koskevalla tasolla, ettd ai-
neiston kirjoittajien henkilokohtaisiin kokemuksiinsa pohjautuen. Teksteissd on
lisdksi lehden toimittamiseen liittyvid kirjoituksia, kuten lehden artikkeleita var-
ten haastateltujen henkil6iden haastattelutilanteissa késiteltyjen teemojen kuvaa-

mista.

5.4 Aineiston analyysi

Aineiston analyysin tarkoituksena on luoda sanallisesti selked kuva tutkittavasta
ilmiostd (Tuomi & Sarajdrvi 2018, 75). Tavoitteena on 16ytdd tutkimuksen kan-
nalta keskeisimmit ydinkategoriat, jotka kuvaavat tutkittavaa ilmiota ja joiden
pohjalta aineiston analyysi voidaan toteuttaa (Kiviniemi 2015, 83). Koska tutki-
musaineisto on strukturoimaton, lehden kirjoituksiin pohjautuva, valitsin meto-

diksi aineistoldhtoisen ja osin teoriaohjaavan sisdllonanalyysin (Patton 2002, 104;
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Tuomi & Sarajdarvi 2018, 67). Tdllaisessa analyysitavassa edetddn aineiston eh-
doilla, mutta analyysissad on teoreettisia kytkentdjd (Eskola 2015, 188).

Teoriaohjaavassa sisdllonanalyysissd edetddn pelkistettyjen ilmaisujen
kautta kohti kokoavaa kasitettd, ja kdsitteellistdmisvaiheessa empiirinen aineisto
liitetddn tutkimuksen teoreettisiin kasitteisiin (Alasuutari 2011, 39-40). Menetel-
malld pyritddn kuvaamaan tutkittava ilmi6 tiivistetysti ja yleisesti tekstin merki-
tyksid etsien (Tuomi & Sarajarvi 2018, 79). Analyysin alkuvaiheessa méaaritetaan
analyysiyksikko, jonka avulla aineistoa analysoidaan (Tuomi & Sarajarvi 2018,
75). Aineistoa tarkasteltaessa on tarkedd kiinnittdd huomiota vain tutkimuskysy-
mysten ja teoreettisen viitekehyksen kannalta oleelliseen ndkokulmaan. Né&in
saatuja havaintoja aineistosta pelkistetddn ja yhdistetddn etsimélld havaintojen
yhteinen piirre tai nimittdjd. (Alasuutari 2011, 39-40.) Ensimmadisen tutkimusteh-
tavan osalta asiantuntijoiden valtaan ja itsemddraamisoikeuteen liittyvit teoriat
ohjasivat analyysin etenemisté ja késitteellistdmistd varsinaisen aineiston sisallon
ohessa. Varsinaisen aineiston sisdllon liséksi esteettomyyteen, sosiaaliseen esteet-
tomyyteen ja kaverisuhteisiin liittyvét teoriat ohjasivat analyysin etenemistd ja
kasitteellistamistd toisessa tutkimustehtdvassa.

Aineistoldhtoisessd, teoriaohjaavassa sisdllonanalyysissd perehdytddn ai-
neistoon perusteellisesti analyysiyksikon avulla etsien tutkittavaan ilmioon sopi-
via ilmauksia (Patton 2002, 439; Tuomi & Sarajarvi 2018, 76). Aineiston analyy-
sissd edetddn loydetyistd ilmivistd niiden pelkistdmiseen, ja edelleen ndiden pel-
kistysten ryhmittelyyn (Patton 2002, 476-477; Saaranen-Kauppinen & Puus-
niekka 2006, 94; Tuomi & Sarajdrvi 2018, 76-77). Tutkimuksessa kdytettiin ana-
lyysiyksikkond ajatuskokonaisuutta. Aineisto luettiin useita kertoja, ja sieltd et-
sittiin ndkdvammaisten ihmisten asiantuntijoihin ja sosiaalisiin tilanteisiin liitty-
vid kokemuksia kuvaavia ilmaisuja, jotka pelkistettiin ja listattiin taméan jalkeen.
Aineiston pelkistetyt ilmaukset luokiteltiin, minké jdlkeen ne edelleen ryhmitel-
tiin tutkimustehtéviin liittyvén teoriatiedon ohjaamana. Ensimmaéisen tutkimus-
tehtdvan osalta aineiston analyysiin paneuduttiin selvittimallad sitd, millaisena

niakovammainen ihminen kokee asiantuntijan merkityksen omassa eldméssaan



32

ja sitd, millaisena ndkdvammainen ihminen kokee oman asemansa suhteessa asi-

antuntijaan. Toisen tutkimustehtdvan osalta aineiston analyysissa tarkasteltiin

sitd, millaisena nikdvammainen ihminen kokee muiden ihmisten suhtautumisen

itseensi sekd sitd, millaisena ndkovammainen ihminen kokee kaverisuhteensa.

Tdamdn analysoinnin perusteella aineistosta saatiin esille ensimmaisen, asi-

antuntijoiden merkitykseen liittyvan, tutkimustehtdvan osalta neljd padluokkaa,

jotka olivat: asiantuntijan tarjoama tuki, asiantuntijan kdyttama valta, itsemaa-

raamisoikeus sekd tunteet. Taulukossa 1 on kuvattu esimerkein aineiston pelkis-

tystd ja luokittelua vaiheittain ensimmadisen tutkimustehtdvian osalta.

TAULUKKO 1 Esimerkki aineiston analyysista: pelkistamisestd ja ryhmittelysta,

ensimmaiinen tutkimustehtiava

alkuperiisilmaus pelkistetty il- alaluokka pddluokka
maus
mutta eldmaéssd valttaimattoméat kumppa- ammattilais-  laédkérin, asiantuntijan
nit kuten laadkarit, opettajat ja muut am- ten suhtautu-  opettajanja  tuki, asenne
mattihenkilot voivat tehdd paljon hyvdad  misen ja kdy- muiden am-
tai hallaa omalla suhteutumisellaan. Hei-  toksen merki- mattilaisten
dén sanansa ja asenteensa merkitsevit tys vanhem-  asenne, sa-
vanhemmille ja lapselle paljon mille ja lap- nat
sille
tuntuu, ettd vammainen on hyvin usein valta, ammat- ammattilais- asiantuntijan
tilanteessa, jossa joku vammaton asian- tilaiset kerto-  ten valta valta
tuntijan roolissa asettuu hantad ylemmadksi vat tarpeet
asiantuntijat katsovat papereistaan, mitdi ~ oma tahtojdd oma mieli- itseméadraamis-
nden ja kertovat, mitd apuvélineitd mi- huomiotta pide eivai-  oikeus
nun tulisi kdyttdd, mitd mind en saisi ar-  ammattilaiset  kuta ja kiin-
jessa tehdd ja pahimmillaan joskus miltd ~ kertovat, mitd nosta
minusta tdima kaikki tuntuu tarvitaan ja
mitd tehdidan,
sallitaan

perimmiltédni taidan pelétd, ettd jos jatku-
vasti olen sormi pystyssd neuvomassa ja
vaatimassa sitd ja tatd koululta, muuttuu
opettajan suhtautuminen poikaani kiel-
teiseksi ylipaataan

lapsen oikeu-
det, vaatimi-
nen, pelko
opettajan suh-
tautumisesta

oikeuksien
vaatiminen

pelko

tunne: pelko

Toisen, sosiaalisiin tilanteisiin liittyvan, tutkimustehtdvan osalta analysointi

tuotti myos neljd pddluokkaa, jotka olivat: kaverisuhteet, sosiaalinen esteetto-
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myys, sosiaalisten tilanteiden vaikeus seké tunteet. Taulukossa 2 on kuvattu esi-
merkein aineiston pelkistystd ja luokittelua vaiheittain toisen tutkimustehtdvan

osalta.

TAULUKKO 2 Esimerkki aineiston analyysista: pelkistimisestd ja ryhmittelystd,

toinen tutkimustehtivi

haa etdisyyttd ja osoittelevat, jos minulla

tioiden vuoksi

misten reak-

alkuperdisilmaus pelkistetty il- alaluokka pddluokka
maus

usean lapsen ryhmissd, kuten koulussaja muiden lasten ryhmasta kaverisuhteet

pdivakodissa, ndkovammaisella lapsella ~ vauhdikkaat  ulos jaami-

on omat haasteensa. Etenkin ulkopelit leikit estdvdt  nen

saattavat olla niin vauhdikkaita ja rajuja,  osallistumisen

ettd heikkondkoinenkddn ei oikein pysy

mukana.

suurin syy sille, etten keppid kaytad on apuvilineen  apuviline sosiaalinen es-

kaanteisesti juuri se, ettd nden liikaa. kayttamatto-  pois kay- teettomyys

Né&en, miten ihmiset katsovat minua pit- myys muiden tosta

ké&dn, supattavat keskenddn, ottavat tur- ihmisten reak- muiden ih-

on merkkikeppi kddessa (katsominen,  tiot

supattelu,

osoittaminen)
kuuntelen korvat pitkdnd ldheisiin (ruo-  kuuloaistin epdavarmuus sosiaalisten ti-
kalan) poytiin. Kuuluuko mistdan tuttuja  kédytto sosiaa-  sosiaalisesta lanteiden vai-

dania? lisessa tilan- tilanteesta keus
teessa, pon-
nistelu, par-
jddminen
keskelld tuttua ihmisjoukkoa voi tulla hy-  yksindinen yksindisyys  tunne: yksindi-

olo, kun ei voi
olla osallinen

vinkin yksindinen olo, kun jda osatto-
maksi jostakin, mitd muut ndkevit

Syys

Pelkistamalld ensimmadiseen ja toiseen tutkimustehtdvadn liittyvét alkuperdisil-
maukset aineistosta saatiin muodostettua alaluokat, joista muodostettiin edel-
leen molemmista tutkimustehtdvistd nelja p&ddluokkaa. Nadiden padluokkien
avulla saatiin késitteellistettyd aineistoa. Yksi pédluokista eli “tunne” muodostui
padluokaksi molempien tutkimustehtidvien osalta. Analyysissa muodostuneiden
pddluokkien pohjalta voidaan luoda yhteys varsinaiseen tutkimustehtdvaan
(Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006, 96-97; Tuomi & Sarajarvi 2018, 114).
Yksityiskohtainen kuvaus koko aineiston pelkistyksen ja luokittelun vaiheista on

liitteend (liite 1 ja liite 2).
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5.5 Eettiset ratkaisut

Tutkijan etiikkaa ja tutkimuksen uskottavuutta ei voi erottaa toisistaan; noudat-
taessaan hyvad tieteellistd kdytantod tutkija lisdd samalla tutkimuksensa uskot-
tavuutta. Hyvai tieteellinen kdytanto tarkoittaa oikeiden ja eettisesti vastuullisten
toimintatapojen noudattamista ja niiden edistamistd tutkimuksessa, sekd epére-
hellisen ja tiedettd loukkaavan toiminnan tunnistamista ja torjumista. (TENK
2012, 6-7.) Laadullisen tutkimuksen tyypillisiin piirteisiin liitetddan yleisesti tut-
kimuksen luonteen kokonaisvaltaisuus ja aineiston kokoaminen luonnollisissa,
todellisissa tilanteissa. Metodeina kdytetdan usein tutkittavien ndkokulmia ja to-
dellisuutta kuvaavia menetelmia. (Hirsjarvi ym. 2003, 155.) Lisdksi laadulliseen
tutkimukseen liittyy vahvasti tutkijan tulkinta, johon vaistamattd vaikuttavat tut-
kijan oma arvomaailma ja késitykset tutkittavasta ilmiostd (Saaranen-Kauppinen
& Puusniekka 2006, 96). Pyrkimys todellisen eliméan kuvaamiseen ja toisaalta to-
dellisen eldmdn moninaisuus luovat tutkimukselle haasteen. Yksiselitteinen ob-
jektiivisuus perinteisessd mielessd ei ole mahdollista, silld tapahtumat vaikutta-
vat samanaikaisesti toisiinsa. (Hirsjdrvi ym. 2003, 152.)

Tutkimuksen eettisyyttd voidaan tarkastella eri ndkokulmista: eettisyys voi-
daan ndhdd enemmén teknisend ongelmana, tutkimuseettisten maardysten nou-
dattamisena tai se voidaan ndhda koko tutkimusta ohjaavana periaatteena. Fe-
nomenologisessa tutkimustavassa tutkimuksen metodologiaan liittyy aina myos
eettinen velvoite. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 94.) Tutkimus ja etiikka ovat yhtey-
dessa toisiinsa kahdesta eri ndkokulmasta. Tutkijan tekemdt ratkaisut tyoskente-
lyn aikana ovat yhteydessad hédnen eettiseen ajatteluunsa ja toisaalta tutkimuksen
tulokset vaikuttavat eettisiin ratkaisuihin (Tuomi & Sarajdrvi 2018, 91). Tutki-
musprosessin eettisyyttd voidaan tarkastella eri ndkokulmista: tutkimusaiheen
eettisyys, kdytetyt tutkimusmenetelmat sekd tutkimusaineiston analyysi ja ra-
portointi (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006, 23). Esimerkiksi Vehmas
(2006, 212-213, 232-233) kyseenalaistaa vammaistutkimuksen etiikan ja teoreet-

tiset ndkemykset erityisesti kehitysvammaisten ihmisten kohdalla. Han tuo esiin
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sen, ettd kehitysvammaiset ihmiset eivit ole olleet millddn tavalla osallisia vam-
maisuuden sosiaalisen mallin luomisessa. Mallin ovat luoneet fyysisesti vammai-
set henkilot, minkd vuoksi Vehmas (2006, 212) kritisoi mallin soveltuvuutta ja
eettisyyttd vammaistutkimukseen kehitysvammaisten ihmisten osalta.

Eettiset ratkaisut on pidettdvd mielessd koko tutkimuksen ajan. Jo tutki-
musaihetta valitessa ja tutkimustehtdvdd muotoillessa on tiedostettava eettinen
ndkokulma. Pohdin tutkimustehtdvien muotoilua my0s eettisestd nakokulmasta,
ja pyrin muotoilemaan ne mahdollisimman vahdn ennakko-oletuksia sisalta-
vidksi. Tutkijan onkin jatkuvasti tiedostettava mahdolliset tutkimukseen liittyvét
eettiset ongelmat sekd pyrittdvd tutkimuksellaan edistdmdan hyvidd ja oikeaa
(Kylma 2008, 118).

My0s aineiston kerddmisessd ja hankinnassa sekd tutkittavien suojaami-
sessa on eettinen nakokulma. Tama tutkimus toteutetaan analysoimalla valmista
tekstiaineistoa, joten tutkimuksessa ei késitelld henkil6tietoja. Tutkimuksen ai-
neisto on julkaistu kaikille vapaasti luettavissa olevassa lehdessd. Tutkimusai-
neistossa on kirjoituksia eri kirjoittajilta, jotka ovat kdyttaneet teksteissddn omaa
nimeddn. Osa kirjoituksista perustuu kirjoittajien henkilokohtaisiin kokemuk-
siin. Tamé&n vuoksi paddyin suojaamaan heiddn anonymiteettidén siten, ettd kay-
tan tassd tutkimuksessa lehdestd yleisnimitystd jasenlehti lehden varsinaisen ni-
men sijaan. Aineistosta poimitut sitaatit on koodattu niin, ettei kirjoittajia voida
tunnistaa.

Lahestyin aineiston kirjoittajia henkilokohtaisella sahkopostiviestilld, jossa
kysyin alustavaa lupaa kdyttdd heiddn kirjoituksiaan tutkimusaineistona. Saa-
tuani heiltd luvan tdhén, ldhetin heille tietosuojaselosteet, joiden vastaanottami-
sesta pyysin heiltd vahvistuksen. Tamé&n saatuani varmistin, onko heilld kysy-
myksid tutkimuksesta ja sen etenemisestd. Tutkimuksessa kerittyjd tietoja ja tut-
kimustuloksia kasitelldadan luottamuksellisesti tietosuojalainsddddannon edellytta-
malld tavalla. Tutkimusaineistoa sdilytetddan Jyvaskyldan yliopisto tutkimusai-
neiston kasittelyd koskevien tietoturvakadytdnteiden mukaisesti. Tahdn tutki-

mukseen liittyvéd aineisto tuhotaan opinndytetyon hyviaksymisen jdlkeen.
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6 TULOKSET

Tdssd luvussa tarkastellaan tutkimuksen tuloksia vastaten tutkimustehtdvaan.
Padluku jakautuu viiteen alalukuun, joista neljdssd ensimmadisessd luvussa kuva-
taan tutkimustuloksia tutkimustehtdvaa tarkastellen. Viimeisessd luvussa on yh-
teenveto tutkimuksen keskeisistd tuloksista. Tavoitteena on saada késitys siitd,
millaisia ndkovammaisten ihmisten kokemuksia asiantuntijoiden merkityksesta
sekd sosiaalisista tilanteista aineistossa ilmenee. Lisidksi selvitetddn, millaisia ni-
kovammaisten ihmisten kokemia tunteita asiantuntijoihin ja sosiaalisiin tilantei-

siin liittyen aineistossa kuvataan.

6.1 Asiantuntijan merkitys nikovammaiselle ihmiselle

Asiantuntijan merkitys ndkovammaiselle ihmiselle nayttaytyy tuloksissa toi-
saalta asiantuntijalta saatuna tukena ja toisaalta asiantuntijan kdyttdmana val-
tana. Aineiston kasitteellistimisen kautta saatiin muodostettua kaksi padluok-
kaa: asiantuntijan tuki ja asiantuntijan valta.

Asiantuntijan tuki liitetddn esimerkiksi koulukontekstiin. Kuvauksessa ko-
rostuu ammattitaito, itsensd kehittdminen ja tyohon sitoutuminen. "N&akdvam-
maisten lasten avustaja-asiat ovat nykyisin hyvélld tolalla. Tapasin ammattitai-
toisia, tyohonsd sitoutuneita ja jatkuvasti itseddn kehittdvid ja kouluttavia ihmi-
sid, jotka tuntuivat olevan oikealla paikallaan.” (Aines 1). Aineistoesimerkissd
ndkovammaisten lasten avustajatilanteen kuvataan olevan hyvd, ja heiddn am-
mattitaitonsa olevan lasten tukena koulussa. Ndkdvammaisten lasten ohjaajien
(avustajien) koetaan myo6s antavan tukea haastavissa oppimistilanteissa. “Ha-
nelld on aikaa lapselle, hdnen tavoitteilleen ja tavalleen oppia, samalla kun opet-
taja opettaa koko monipdistd luokkaa. Ohjaaja tsemppaa silloin, kun uuden haas-
teen rima tuntuu korkealta.” (Aines 2). Ohjaajan rooli on keskeinen. Opettajan
opettaessa koko luokkaa ohjaaja tukee lapsen oppimista ja kannustaa uusien asi-

oiden oppimisessa.
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Koulun lisdksi ndkévammaiset ihmiset kohtaavat myos muita eri alojen asi-
antuntijoita kuntoukseensa liittyen. Tulokset osoittavat eri ammattilaisten mah-
dollisuuden tarjota tukea ndkévammaiselle ihmiselle tai ndakdvammaisen lapsen
vanhemmalle. “Mutta eldmaéssd valttamattomat kumppanit kuten ladkarit, opet-
tajat ja muut ammattihenkil6t voivat tehdd paljon hyvaa tai hallaa omalla suh-
tautumisellaan. Heiddn sanansa ja asenteensa merkitseviat vanhemmille ja lap-
sille paljon.” (Aines 3). Tassd kuvataan, miten ammattilaisten myonteinen asenne
sekd oikeanlaiset sanavalinnat voivat tarjota ndakovammaiselle ihmiselle tukea.
Ndkovammaisten ihmisten osuus véestostd on pieni, joten on monia koulutuk-
sen, kuntoutuksen seka sosiaali- ja terveyspalvelujen ammattilaisia ja asiantunti-
joita, jotka eivit tyourallaan kohtaa koskaan ndkévammaista asiakasta. Nako-
vammaisen asiakkaan tarpeisiin vastaaminen edellyttdd ndkovammaisuuteen
perehtymistd ja paneutumista. Tuloksissa kuvataan luottamusta asiantuntijan
kykyyn hankkia tarvitsemaansa tietoa.

P&étos jatko-opinnoista on iso ja kannustankin kaikkia olemaan yhtey-

dessd oman koulun opoon. Jos suinkin 16ytyy ammattitaitoinen ihminen,

hén kylld ndkee nuoren vamman yli. Hanellekin on tukea ja apua tarjolla

Nakovammaisten liitossa, jos jokin kdytannon seikka ndkévammassa

hantd mietityttdd. (Aines 4)

Luotetaan koulun opinto-ohjaajan ammattitaitoon ohjata nuoren opiskelijan jat-
kosuunnitelmia ja toisaalta uskotaan opinto-ohjaajan kykyyn ottaa itse tukea ja
tietoa vastaan toiselta asiantuntijalta.

Tutkimusaineiston kirjoituksissa asiantuntijuuteen liitetddn usein asian-
tuntijan valta. Nakovammaisten kokemukset asiantuntijan kdyttamasta vallasta
liittyvdt moniin eldmén osa-alueisiin. Ndkovammaisten ihmisten kokemukset
liittyvéat kuulluksi tulemiseen, apuvilineiden saamiseen, oikeuteen asua ja liik-
kua haluamallaan tavalla seké jarjestelmén toimintaan. “Ja valtaa kayttavat asi-
antuntijat, joiden sindllddn en usko pahuuttaan ndin toimivan.” (Aines 5). Esi-

merkissd korostuu kokemus siitd, miten asiantuntijoiden vallan kaytto on véista-

maétontd, vaikkeivat asiantuntijat itsekdan haluaisi valttamatta kayttad valtaa.
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Tulosten perusteella asiantuntijoiden valta ulottuu laajalle. Sen kuvataan
liittyvan koko jdrjestelmddn, erddnlaiseen pysyvddn asiaintilaan. “Koko jarjes-
telmd on suunniteltu niin, ettd asiantuntijoita uskotaan lopulta aina enemman
kuin meitd kokemusasiantuntijoita eli niitd, joita padtokset ja tukitoimet koske-
vat.” (Aines 6). Nakovammaiset ihmiset kokevat jarjestelmén toimivan niin, ettei
heiddn mielipiteellddn ole merkitystd, vaan asiantuntijan ndkemys on aina pai-
navampi ja ratkaisevampi tekija.

Tulokset osoittavat ndkovammaisten ihmisten kokevan asiantuntijuuden
ohittavan heiddn omat henkilokohtaiset tarpeensa. Monien asiantuntijoiden yh-
teistyon tuloksena voi olla tilanne, jossa ndkévammainen ihminen kokee ole-
vansa vain kohde jdrjestelmdn osana. “Koin olevani enemménkin toiminnan
kohde kuin toimija itse. Heti alusta alkaen minusta tuntui, ettei kaikenlaiset mo-
niammatilliset asiantuntijat vilittdneet siitd mitd mind tahdoin ja koin tarvitse-
vani vaan jdrjestelmaé toimi niin, ettd he kertoivat mita tarpeita minulla on.” (Ai-
nes 7). Nakdvammainen ihminen kokee moniammatillisen asiantuntijaryhméan
jattavan huomiotta hdnen tahtonsa, ja sen sijaan asiantuntijoiden kertovan nako-
vammaiselle ihmiselle hdnen tarpeensa.

Nakovammaiset ihmiset tarvitsevat yleensd apuvilineitd puuttuvan ndaon
korjaamiseen tai korvaamiseen. Monet apuvdlineet ovat valttamattomid arjen toi-
mintojen sujumiseksi, ja niistd pddttdd asiantuntija. “Apuvdlineet ovat hyvi ja
helpoin esimerkki, mutta yhtd lailla tdmé asiantuntijoiden valta ndkyy vammai-
sen eldamédssd muillakin osa-alueilla.” (Aines 8). Asiantuntijan valta nikyy suo-
raan vamman haittaa kompensoivien apuvilineiden myontdmisessd, mutta
myo6s muilla eldmén osa-alueilla.

Nakovammaisten ihmisten ja ndkdvammaisten lasten vanhempien eld-
madn liittyy monia asiantuntijoita. Tutkimusaineiston tuloksissa kuvataan jonkin
verran asiantuntijoiden heréttamid tunteita. Tulosten mukaan sellaiset tunteet
kuin huojennus, myonteisyys ja luottamus liittyvdt koulumaailmaan ja nako-
vammaisten lasten vanhempien asemaan suhteessa koulun asiantuntijoi-

hin. "P4dtin, etten alkaisi hiostaa koulua pdivittdisilla Wilma-viesteilld, vaan pyr-
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kisin pitimddn positiiviset vilit opettajaan, ja luottaisin hdneen.” (Aines 9). Ai-
neistoesimerkissd kuvataan vanhemman padétosta siitd, ettd han haluaa suhtau-
tua opettajaan ja kouluun luottavaisesti ja myonteisesti. Tuloksissa ilmenee, ettd
asiantuntijat ovat herdttdneet ndkovammaisissa ihmisissd myos huojennuksen
tunteita. “Huojennus oli valtava, kun Valterin opettaja viimein maaliskuussa
kouluun tuli.” (Aines 10). Asiantuntijalta kouluun saatu apu odotuksen jdlkeen

on heréattanyt suurta huojennusta.

6.2 Nikovammaisen ihmisen asema suhteessa asiantuntijaan

Tuloksissa kuvataan ndkovammaisen ihmisen asema suhteessa asiantuntijaan
usein alisteisena, omien tai ndkévammaisen lapsensa oikeuksien puolustajana.
Asiantuntija ndhd&dan maaritteleméssa ndkovammaisen ihmisen eldmdd. Aineis-
ton késitteellistimisen kautta ilmion yldluokaksi saatiin itsemaaraamisoikeus.

Tulokset osoittavat ndkovammaisten ihmisten kokevan itsensa jopa lapsen
asemaan suhteessa asiantuntijaan. ”Systeemin pyorityksessa vammaista kohdel-
laan kuin lasta.” (Aines 11). Ndkovammaisen ihmisen ja asiantuntijan suhdetta
kuvataan my®s alisteiseksi. “Tuntuu, ettd vammainen on hyvin usein tilanteessa,
jossa joku vammaton asiantuntijan roolissa asettuu hantd ylemmaéksi, neuvoo ja
ohjaa hantd, kertoo miten hin voi asua ja liikkkua.” (Aines 12).

Tuloksissa vélittyy ndakdvammaisen ihmisen kokemus siitd, miten asiantun-
tija méadrittelee hdnen arkeaan ylhdaltd alaspdin ymmartamattd ndkovammasta
johtuvia tarpeita. Nadkovammaiset ihmiset kokevat, ettd asiantuntija méaérittelee
omiin dokumentteihinsa pohjautuen ndkévammaisen ihmisen eldméd. ” Asian-
tuntijat katsovat papereistaan, mitd néden ja kertovat, mitd apuvilineitd minun
tulisi kéyttdd, mitd mind en saisi arjessa tehdd ja pahimmillaan joskus, miltd mi-
nusta tdmaé kaikki tuntuu.” (Aines 13). Aineistoesimerkissd kuvataan tilannetta,
jossa asiantuntija sanelee omasta ndkokulmastaan ndkévammaisen ihmisen tar-
peet, toiveet ja jopa tunteet kysymadttd asianosaiselta.

Tutkimustuloksissa ilmenee myos kokemuksia siitd, miten ndkévammais-

ten lasten vanhemmat joutuvat pitdiméaan lastensa puolia ja taistelemaan heiddan
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oikeuksistaan. Asiantuntija kuvataan usein vastakkaisella puolella olevaksi toi-
mijaksi. “Kelan, sosiaalitoimen ja sairaalan kanssa olenkin tottunut olemaan
alusta asti tiukka ja méadratietoinen leijonaemo, joka tietdd oikeutensa eikd niistd
aio luopua.” (Aines 14). Vanhempi asennoituu taistelemaan lapsensa oikeuksien
puolesta eri viranomaisten ja asiantuntijoiden kanssa ollen samalla altavastaajan
asemassa. Hdan kokee lapselleen lakisdateisesti kuuluvien oikeuksien saamisen
olevan taistelua ja mddréatietoista toimintaa vaativa prosessi.

Néakovammaisten ihmisten ja ndkdvammaisten lasten vanhempien eld-
maéssd toimii monia asiantuntijoita. Tutkimustuloksena saatiin jonkin verran asi-
antuntijoiden ndkovammaisissa ihmisissd herdttdmid tunteita. Namd tunteet
ovat pelko, inho, taistelun tunne ja rohkeus. Pelon ja inhon tunteet liittyvit lapsen
oikeuksien ajamiseen koulussa. Vanhemman rooli koetaan lapsensa puolesta pu-
hujana. Vanhemman tulee muistuttaa opettajaa lapsen tarvitsemista tukitoi-
mista.

Perimmaltani taidan pelits, ettd jos jatkuvasti olen sormi pystyssd neuvo-
massa ja vaatimassa sitd ja tdatd koululta, muuttuu opettajan suhtautumi-
nen poikaani kielteiseksi ylipdatdan. (Aines 15)

Tuntui inhottavalta jankuttaa aina opettajan ndhty&ni samoista asioista ja
kuulla yhd uudestaan syitd, miksei mikékin asia ollut edennyt. (Aines 16)

Tuloksissa ilmenee kertojan pelon ja inhon tunteet, kun han joutuu toistuvasti
muistuttamaan opettajaa lapsensa tarvitsemista tukitoimista, eivitkd asiat siitd
huolimatta tunnu etenevian. Lapsen oikeuksista huolehtiminen koulussa herattaa
taistelun tunteen ja edellyttdd vanhemmalta rohkeutta.

Ettei koulussa oltu tehty HOJKS:ia, Valterin koululta ei oltu kdyty konsul-
toimassa, lasiovia ei oltu tehty nakyvaksi teipeilld ja lukutelkkarikin oli ol-
lut pari viikkoa rikki ilman, ettd asialle oli tehty mitdéan. Pistin kakkosvaih-
teen silméén, viestittelin, soittelin ja vierailin koululla rehtorin ja opettajan
pakeilla. Kun vastapuoli suhtautuu tilanteeseen myonteisesti, mutta asioi-
den toimeenpano vain lykkadantyy, tarvitaan vanhemmilta diplomaatin
taitoja ja rohkeutta. (Aines 17)

Tulokset osoittavat, ettd vanhempi on joutunut taistelemaan ja ottamaan asioita
rohkeasti puheeksi eri asiantuntijoiden kanssa vaatiessaan lapselleen tarvittavia

tukitoimia kouluun.



41

6.3 Muiden ihmisten suhtautuminen nikévammaisiin ihmi-
siin

Taman tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd nikovammaisten ihmisten koke-
musten mukaan muut ihmiset eivit tiedd ndkovammaisuudesta tarpeeksi. Li-
sdksi tulokset kuvaavat ndkevien ihmisten asenteita ja kadyttdytymistd heidan
kohdatessaan ndkévammaisen ihmisen apuvilineineen. Tulokset kuvaavat myos
ndkovammaisten ihmisten omaa ponnistelua monissa sosiaalisissa tilanteissa
muiden aistien korvatessa puuttuvaa ndkokykyd sekd heiddn omaa asennettaan
ndkovammaa ja apuvdlineitd kohtaan. Aineiston késitteellistamisen kautta il-
mion yldluokiksi saatiin sosiaalinen esteettomyys ja sosiaalisten tilanteiden
vaikeus.

Tutkimusaineiston kirjoituksissa muiden ihmisten suhtautumiseen liite-
tddn usein sosiaalinen esteettomyys. Tulosten mukaan muut ihmiset eivit tiedd
ndkovamman vaikutuksesta sosiaalisissa tilanteissa, jolloin ndkévammainen ih-
minen kokee, ettd hdnen tulisi jakaa tietoa asiasta jatkuvasti. “Ihmiset eivit
muista, mitd vammani tarkoittaa tdllaisissa sosiaalisissa tilanteissa. Naapurit ja
kaikki ne tutut ihmiset, joiden ohi kévelen vahingossa, pitdvidt minua ylpednd,
kun en tervehdi heitd. Olisi jatkuvasti jaksettava valistaa ja pitdd tiedotustilai-
suuksia: ndin kohtelet ndkévammaista.” (Aines 18). Koska ndkévammaisuudesta
ei tiedetd tarpeeksi, se saattaa aiheuttaa vadrinkasityksid ja virheellisid tulkintoja
arkisissa tilanteissa.

Tulosten mukaan ndkévammaiset ihmiset kohtaavat asenteellista suhtau-
tumista ja reaktioita muiden ihmisten taholta. Tamé korostuu aineistossa erityi-
sesti apuvilineiden yhteydessd. “Suurin syy sille, etten keppid kédytd on kddntei-
sesti juuri se, ettd nden liikaa. Nden, miten ihmiset katsovat minua pitkédan, su-
pattavat keskenddn, ottavat turhaa etdisyyttd ja osoittelevat, jos minulla on merk-
kikeppi kddessd.” (Aines 19). Ndkovammainen ihminen saattaa jdttdd toiminta-
kykyddn parantavan apuvilineen kdyttimittd muiden ihmisten reaktioiden
vuoksi. Myos asiantuntijoiden asenne vaikuttaa sosiaalisen esteettomyyden to-

teutumiseen. "Mutta eldmadssa valttamattomat kumppanit kuten ladkarit, opetta-
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jat ja muut ammattihenkil6t voivat tehdéd paljon hyvaa tai hallaa omalla suhtau-
tumisellaan. Heiddn sanansa ja asenteensa merkitseviat vanhemmille ja lapselle
paljon.” (Aines 3). Ndkovammaisten ihmisten elimédan vaikuttavien asiantunti-
joiden suhtautuminen voi lisédtd tai vahentdd sosiaalisen esteettomyyden toteu-
tumista.

Muut ihmiset saattavat loukata reaktioillaan ilman apuvailinettdkin toimi-
vaa ndkdvammaista ihmistd, kuten seuraavasta aineistoesimerkista kay ilmi: ”Ih-
misten reaktiot ovat usein kummallisia ja loukkaaviakin, jos katson asioita ldheltd
tai kysyn neuvoa asiassa, jonka muut ndkevit.” (Aines 20). Pelkéstddn se, ettei
néde ja siksi ei toimi samoin kuin ndkevat ihmiset, saa muut ihmiset toimimaan
asenteellisesti nakdvammaista ihmistd kohtaan. Toisaalta tulokset osoittavat
myos sen, ettd ndkovammaisen ihmisen oma suhtautuminen nidkévammaan ja
apuvdlineisiin voi myos vaikuttaa ympéariston reaktioihin. “Han on hyvin avoi-
mesti ndkévammainen ja esimerkiksi ylped apuvilineistddn. Han ei muista yh-
tddn tapausta, jossa hdneen olisi suhtauduttu ilkedsti ndon vuoksi.” (Aines 21).
Avoin suhtautuminen omaan ndékdvammaan ja apuvilineiden kadyttaminen roh-
keasti voi vaikuttaa ympaériston heijastelemiin asenteisiin ja reaktioihin.

Sosiaalisten tilanteiden vaikeus liitettiin arkisiin tilanteisiin, joissa oli
lasnd paljon muita ihmisid. Nakokyvyn puutteet vaikeuttavat monia paivittdisia
tilanteita. On vaikeaa loytdd isosta ihmisméédrastd tuttuja ihmisia tai tiettyd paik-
kaa. ”“Onko pdydissd kavereita vai ventovieraita. Jos satun tuntemattomien vie-
reen, voi ruokailusta tulla tylsd ja yksindinen ja samalla saatan tahtomattani lou-
kata jotakin tuttua, joka luulee minun mokéttavan hinelle, kun en tulekaan vie-
reen.” (Aines 22). Tulosten mukaan nikdvammaisen ihmisen on vaikeaa tietds,
halutaanko hdnet muiden joukkoon vai ei, koska muut ihmiset eivat juuri ha-
keudu ndkovammaisen ihmisen seuraan. “Mistd tieddn, piiloutuvatko ihmiset
minulta vain siksi, etteividt ihmiset oikeasti halua olla kanssani? Jos he oikeasti
haluaisivat olla kanssani, mikseivat he tee aloitetta, edes joskus? Mikseivéat he

hakeudu seuraani, kun huomaavat minun saapuvan?” (Aines 23). Esimerkissa
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tulee ilmi ndkdvammaisen ihmisen toive siitd, etti muut ihmiset olisivat aloit-
teellisia, ilmaisisivat missd ovat ja pyytdisivdat ndkovammaisen ihmisen liitty-
mdan seuraansa.

Tutkimusaineistossa kuvataan ndkévammaisten ihmisten kokemia tun-
teita. Tulosten mukaan nikdévammaisuuteen liittyy yksindisyyden tunne. Myos
sellaiset tunteet kuin erilaisuuden kokemus, epavarmuus, kateus, hidped, louk-
kaantuminen, rohkeus ja ylpeys liitetddn ndkovammaisten ihmisten kokemuk-
siin. “Kaikkein vaikeinta ndkévammaisuudessa on yksindisyys.” (Aines 24). Yk-
sindisyyden tunne liitetddn tuloksissa yleisesti ndkovammaisuuteen. Nakovam-
man myotd koetaan menetettdvan jotain, koska ei voi nahda sitd, mitd muut ih-
miset ndkevat. “Keskelld tuttua ihmisjoukkoa voi tulla hyvinkin yksindinen olo,
kun jad osattomaksi jostakin, mitd muut ndkevit.” (Aines 25). Esimerkki kuvaa
ndakovammaisen ihmisen kokemusta yksindisyydestd ja osallisuuden puutteesta,
koska ei voi jakaa samaa kokemusta ndkevien ihmisten kanssa.

Tulosten mukaan erilaisuuden kokemus, epavarmuus, suru, loukkaantu-
minen ja ndkdvammaiselta ihmiseltd vaadittava rohkeus liittyvat muiden ihmis-
ten suhtautumiseen ndkévammaiseen ihmiseen ja hdnen apuvilineisiinsa. Toi-
miessaan ndkevien ihmisten kanssa ndkovammaiset ihmiset kokevat olevansa
erilaisia. "Ndissd tilanteissa yksin ollessani konkretisoituu oma erilaisuuteni ja
yksindisyyteni.” (Aines 26). Aineistoesimerkki osoittaa ndkdvammaisen ihmisen
tunnekokemuksen siitd, ettd hdn on erilainen ja yksindinen. Apuvélineiden kayt-
taminen herdttdd nakdvammaisissa ihmisissd tunteita. ”Kannettava oli oikeas-
taan ainoa apuviline, josta koulukaverini olivat kateellisia ja josta sain positii-
vista huomiota. Lukulasejani olin oppinut hdapedmdin, koska minua kiusattiin
niiden takia ja inhosin niiden kaytto4, jolle ei vain ollut vaihtoehtoa.” (Aines 27).
Nakovammaista nuorta kiusataan koulussa hénelle vilttaimattoman apuvalineen

kayton vuoksi, mikd aiheuttaa hidnessa hdapedn tunnetta.
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6.4 Kaverisuhteet nikovammaisen ihmisen elamaissi

Tutkimusaineiston kirjoituksissa kuvataan nikévammaisten ihmisten suhteita
muihin ihmisiin erilaisissa ympaéristdissd, kuten koulussa, tyopaikalla tai vapaa-
ajalla. Tulosten mukaan ndkovammaisilla ihmisilld on kokemuksia siitd, ettd he
jddvat syrjadan ryhmastd tai tulevat kiusatuksi. Tulokset osoittavat nadkévammais-
ten ihmisten halua kuulua joukkoon, olla samanlainen kuin muutkin ja tulla hy-
vaksytyksi. Toisaalta tulokset osoittavat myos muiden ndkévammaisten luoman
vertaisryhmdn merkityksen ystdvyyssuhteissa. Aineiston késitteellistamisen
kautta ilmion yldluokaksi saatiin kaverisuhteet.

Tulosten mukaan pdivakoti- ja kouluikdisten lasten vauhdikkaat ja fyysiset
leikit vaikeuttavat ndkovammaisen lapsen liittymistd leikkiin. "Usean lapsen
ryhmissd, kuten koulussa ja pdivdkodissa, ndkovammaisella lapsella on omat
haasteensa. Etenkin ulkopelit saattavat olla niin vauhdikkaita ja rajuja, ettd heik-
konékoinenkddn ei oikein pysy mukana.” (Aines 28). Tuloksissa kuvataan myds
kiusaamisen kokemuksia. “Reaktioni muiden suhtautumiseen kumpuavat kou-
luajasta, jolloin jouduin kohtaamaan liikaa pilkkasanoja, kiusaamista ja syrjin-
tada.” (Aines 29). Esimerkki osoittaa, miten kouluaikana koettu kiusaaminen ja
syrjintd vaikuttaa nikovammaisen ihmisen reaktioihin vield myshemminkin.

Tutkimuksen tulokset kuvaavat erityisesti teini-ikddn liittyvan tarpeen olla
samanlainen kuin muutkin. ”Viimeiseen asti teini-idssd haluaa sulautua massaan,
olla jadmattd silmétikuksi missddn. Apuviéline korostaa ja tekee ndkyvammaiksi
oman vamman.” (Aines 30). Apuvilineen kdyton koetaan korostavan omaa na-
kovammaa ja siten nuoren erilaisuutta suhteessa muihin saman ikdisiin nuoriin.
Muiden ndkévammaisten ihmisten tarjoama vertaisryhma koetaan tutkimuksen

tulosten mukaan merkitykselliseksi.

Oli vuosia, jolloin ainoat ldaheiset ystdvit ja kaverit olivat nakovammaisia,
joihin pidettiin yhteyttd puhelimella, d&nikirjeilld ja NLT:n tapaamisissa.
(Aines 31).

Silti kaikkia yhdistdd kokemus ndkévammaisuudesta - siitd millaista on
olla ndkévammainen poika tai tytto koulussa ja kaveriporukassa. Leirilld
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ollaan viisi pdivdd joukossa, jossa kukaan ei tuijota eikd kiusaa ainakaan
huonon néon tai valkoisen kepin tdhden. (Aines 32).

Nikovammaiset nuoret kokevat, etti muiden nikdvammaisten ihmisten seu-
rassa he voivat olla oma itsensd ja solmia ystdvyyssuhteita. Yhteisissd ndkovam-
maisten nuorten tapaamisissa voidaan jakaa kokemus siitd, millaista on olla
oman koulu- tai harrastusyhteisonsd ainoa ndkévammainen lapsi tai nuori.
Tulosten mukaan ndkdvammaisten ihmisten kaverisuhteisiin liitetddan mo-
nia tunteita, kuten pelko, hédped, suru, epavarmuus ja yksindisyys. Pelko ja haped
liittyvat ndkovammaan ja selviytymiseen erilaisissa tilanteissa. “Koulukaverei-
den kanssa en voinut olla oma itseni, saati sitten teiniangstata ja -holmoilld. Muu-
alla hdpesin silmidni ja pelkésin, etten selviydy ndkoni kanssa.” (Aines 33). Pelko,
suru ja hdped liitetddn myos kiusaamiseen. ”“Rohkeus ei riittanyt puolustautumi-
seen, vaan totuin piilottelemaan, hdpedmaéén ja suremaan yksin.” (Aines 34).
Epdvarmuus liittyy tilanteisiin, joissa ndkevien ihmisten viestintd elein ja
ilmein jad esimerkiksi tyoyhteisossd epdselvéksi. “Minulle on selvinnyt vasta va-
hitellen se, kuinka paljon ndkevit kommunikoivat niissd (kokouksissa) toisilleen
pelkilla eleilld, ilmeilld, katseilla ja silmén liikkeilld. Sitd tuntee olevansa kuin se
kuuluisa virtahepo littalan myymaldssd vahankddn tuntemattomien ihmisten
kanssa ryhmatoitd aloittaessa.” (Aines 35). Kun ei voi ndhdd muiden ihmisten
eleitd ja ilmeitd ryhmadssd, ndkdvammainen ihminen tuntee epdvarmuutta siitd,
mikd osa kommunikaatiosta ei tavoita hdntd. Tulosten mukaan vertaisryhméan
merkitys liittyy myos koettuihin tunteisiin. “Onneksi meilld on ndkévammaiset
ystdvamme ... ja onneksi ndkdvamma ei aina tarkoita samaa kuin yksindisyys.”
(Aines 36). Mahdollisuus luoda kaverisuhteita muihin ndkévammaisiin ihmisiin

vahent&dd yksindisyyden tunnetta.

6.5 Tutkimustulosten yhteenvetoa

Tdamdn tutkimuksen tulosten mukaan ndkdvammaiset ihmiset kokevat saavansa
asiantuntijoilta tukea. Tuki liitetddn asiantuntijan myonteiseen asenteeseen, mikéa

puolestaan lisdd sosiaalisen esteettomyyden toteutumista, kuten kuviossa 1 on
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esitetty. Toisaalta asiantuntijoiden kdyttdiméan vallan koetaan loukkaavan tai ra-
joittavan ndkovammaisten ihmisten itsemddrdamisoikeutta, joten asiantuntijan
kayttamad valta vaikuttaa itsemddrdamisoikeuden toteutumiseen (kuvio 1). Sosi-
aalisen esteettomyyden toteutumisessa on tdmén tutkimuksen tulosten mukaan
eroja ndkovammaisten ihmisten kohdalla. Tama vaikuttaa muun muassa kaveri-
suhteiden luomiseen ja ylldpitdimiseen. Monet sosiaaliset tilanteet koetaan vai-
keiksi ndon puutteiden sekd muiden ihmisten suhtautumisen vuoksi, mikd myos
heikentdd sosiaalisen esteettomyyden toteutumista. Sosiaalisen esteettomyyden
toteutuminen vaikuttaa siis sekd kaverisuhteiden syntymiseen ja ylldpitamiseen
ettd kokemuksiin sosiaalisista tilanteista (kuvio 1). Molempien tutkimustehta-
vien osalta tuloksena saadaan myo6s ndakdvammaisten ihmisten kokemia tunteita.
Asiantuntijoiden merkitykseen liittyvid tunteita ovat esimerkiksi pelko, inho,
taistelun tunne ja rohkeus. Sosiaalisissa tilanteissa koetaan myos erilaisia tun-
teita, kuten yksindisyys, epavarmuus, pelko ja hdaped. Keskeisimmit tutkimustu-

lokset on esitetty kuviossa 1.

Asiantuntijoiden merkityksen Sosiaalisten tilanteiden
nayttiytyminen ilmeneminen
Asiantuntijalta saatu Sosu}ahselc;
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toteutumisen puutteet §
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KUVIO 1. Keskeisimmait tutkimustulokset tutkimustehtivittain
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Tutkimustulosten mukaan asiantuntijat ovat sekd tukea tuovia ettd arjen suju-
mista rajoittavia vallankdyttdjid. Asiantuntijat méaarittelevat nikovammaisen ih-
misen eldmadé ja rajoittavat ndin hdanen itsemddardadamisoikeuttaan. Tulokset ku-
vaavat myds ndkovammaisten ihmisten kokemuksia ndkevien ihmisten asen-
teista ja kdyttdytymisestd heiddn kohdatessaan nakovammaisen ihmisen apuva-
lineineen. Muiden ihmisten asenteet, tiedot ja taidot vaikuttavat sithen, miten so-
siaalinen esteettomyys toteutuu nakovammaisten ihmisten osalta. Tuloksista il-
menee myos ndkovammaisten ihmisten kokemuksia sosiaalisten tilanteiden vai-

keudesta ja kaverisuhteiden haasteista.
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7 POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelu ja johtopditokset

Tdamdn tutkimuksen tehtdvand oli lisdtd ymmarrystd siitd, millaisia kokemuksia
ndakovammaisilla ihmisilld ilmenee asiantuntijoiden merkityksestd ja sosiaalisista
tilanteista tutkimusaineiston pohjalta. Tulokset vahvistavat aiempia tutkimustu-
loksia erityisesti asiantuntijoiden valtaan ja vammaisten ihmisten itseméadraamis-
oikeuksien rajoittamiseen liittyen (Ahponen 2008; Eriksson 2008; Haarni 2006;
Hyvonen 2010; Hameenaho 2016; Vehmas 2014, 2010) seké sosiaalisen esteetto-
myyden ja kaverisuhteiden toteutumisen osalta (Abascal & Nicolle 2005;
Berndtsson 2001; Ekholm 2009; Lee, Hong, An & Lee 2012; Salminen 2013; Salo-
nen 2009; Sandberg, Bjorc-Akessen & Granlund 2004). Tamaén tutkimuksen tu-
loksina saatiin liséksi ndkdvammaisten ihmisten kokemuksia asiantuntijoilta saa-
dusta tuesta, nikovammaisten ihmisten kokemuksia sosiaalisten tilanteiden vai-
keudesta sekd asiantuntijoiden ja sosiaalisten tilanteiden ndkdvammaisissa ihmi-
sissd herdttdmid tunteita. Ndiden tulosten voidaan todeta tuoneen uutta tietoa
tutkimustehtdvadn vastattaessa. Tutkimuksen tavoitteen voidaan arvioida toteu-
tuneen, silld osa tutkimustuloksista vahvisti aiempia tutkimustuloksia ja osa toi
uutta tietoa ndkovammaisten ihmisten eldmaéntilanteista.

Aineiston pohjalta asiantuntijoiden merkitys ndkdvammaisten ihmisten
elamaéssd nadyttaytyy sekd tukea tuovana ettd arjen sujumista rajoittavana vallan-
kayttond (kuvio 1). Nakdvammaisten ihmisten kokemukset sosiaalisista tilan-
teista osoittavat sosiaalisen esteettomyyden toteutumisen haasteet, sosiaalisten
tilanteiden hankaluudet ndkoaistin puutteiden vuoksi sekd kaverisuhteiden luo-
misen ja ylldpitdmisen vaikeudet. Lisdksi asiantuntijat ja sosiaaliset tilanteet he-
rattavat nakovammaisissa ihmisissa erilaisia tunteita, kuten pelko, luottamus ja
yksindisyys.

Asiantuntijan kdyttdma valta liitettiin moniin eldméan osa-alueisiin. Nako-

vammaisten ihmisten kokemukset liittyivat kuulluksi tulemiseen, apuvélineiden
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saamiseen, oikeuteen asua ja liikkkua haluamallaan tavalla seka jarjestelmén toi-
mintaan. Asiantuntijoiden vallan kadytto koettiin vaistamattomaéksi, osittain asi-
antuntijoista itsestddn riippumattomaksi ilmicksi. Myds Ahposen (2008, 196) tut-
kimustulokset tuovat esiin asiantuntijan roolin kaksijakoisuuden: asiantuntija
joutuu tarkoittaessaan vammaisen asiakkaan parasta valvomaan samalla yhteis-
kunnan etua eli kdyttamaddn valtaansa.

Asiantuntijan valta ndkyy tilanteessa, jossa ndkdvammainen ihminen kokee
asiantuntijuuden ohittavan hdnen omat henkilokohtaiset tarpeensa. Tutkimuk-
sessa loydettiin kokemuksia, joissa nikovammainen ihminen koki olevansa
kohde jdrjestelmdn osana. Moniammatillinen asiantuntijaryhma jatti huomiotta
ndkovammaisen ihmisen tahdon, ja sen sijaan kertoi néakdvammaiselle ihmiselle
hénen tarpeensa. Tama 16ydos on samankaltainen kuin Vehmaan (2015, 85) tut-
kimustulos, jonka mukaan vammaisten ihmisen &&ni sivuutetaan liian usein, kun
tehd&dan heitd koskevia paatoksid. Erikssonin (2008, 9) mukaan asiantuntijavalta
on monimuotoistunut; asiantuntijoilla on valtaa vaikuttaa yhd useammalle alu-
eelle ihmisten eldaméssd. Myos tdssd tutkimuksessa ndkovammaiset ihmiset ku-
vasivat asiantuntijoiden kéyttdvan valtaa niin apuvilineiden myontdmisessa
kuin monilla muillakin eldménalueilla.

Nakovammaiset ihmiset kokevat asemansa suhteessa asiantuntijaan usein
alisteisena, omia oikeuksiaan puolustavana. Asiantuntijan kuvataan maarittele-
van nikovammaisen ihmisen eldm&d omiin dokumentteihinsa pohjautuen ja ra-
joittavan hédnen itsemddrdadamisoikeuttaan (kuvio 1). Erikssonin (2008, 11-12) mu-
kaan vammaiset henkil6t kohtaavat heiddn mahdollisuuksiaan rajoittavia esteita.
Itsemddrdadamisoikeuden puuttuminen liittyy usein ndihin esteisiin. Tutkimukset
osoittavat my0s, ettd vammaisen henkilon itsemé&araamisoikeus ei aina toteudu
edes kodin arjessa, koska vammaisen ihmisen itseméaaraamisoikeutta rajoitetaan
seké lahipiirin ettd viranomaisten taholta (Eriksson 2008, 13, 173). My6s tdssa tut-
kimuksessa vilittyi ndkovammaisten ihmisten kokemus siitd, miten asiantuntija
maddrittelee heiddn arkeaan ylh&altd alaspdin ymmartamaéttda nakovammasta joh-

tuvia tarpeita.
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Nikovammaiset ihmiset kokivat saavansa tukea asiantuntijoilta eri tavoin.
Asiantuntijalta saatu tuki liitettiin aineistossa useasti koulukontekstiin. Opetta-
jien ja ndkovammaisten lasten avustajien asiantuntemus, ammattitaito, tyohon
sitoutuminen ja halu kehittyd tyossddn koettiin tukea tuovina elementteina. Eri
alojen asiantuntijoiden mahdollisuus tukea ndkdvammaisia ihmisid liitettiin hei-
dén asenteisiinsa ja sanavalintoihinsa. Myonteistd asennetta heijastavat sanava-
linnat voidaan kokea asiantuntijalta saaduksi tueksi. Asiantuntija voi tukea na-
kovammaista ihmistd myos myontamalld, ettd tarvitsee lisdd tietoa, ja hankki-
malla sitd toiselta asiantuntijalta. Vaikeavammaisten kuntouksen suosituksissa
korostetaan oikea-aikaista, tietoon perustuvaa kuntoutusta, jossa asiantuntijoi-
den yhteistyon merkitys ndhd&dan tarkednd (Paltamaa, Karhula, Suomela-Mark-
kanen & Autti-Ramo 2011, 5). Taméan tutkimuksen tulokset mukailevat melko
hyvin nditd vaikeavammaisten kuntouksen suositusten tavoitteita.

Ekholmin (2009, 159-160) mukaan sosiaalinen esteettomyys tarkoittaa sitd,
miten vammaisiin ihmisiin suhtaudutaan yhteisoissd sekd miten vammaiset ih-
miset voivat itse vaikuttaa tdhdn. Myos tamén tutkimuksen tulosten mukaan
muut ihmiset eivit tiedd ndkovamman vaikutuksesta sosiaalisissa tilanteissa, jol-
loin ndkévammainen ihminen kokee, ettd hédnen tulisi jakaa tietoa asiasta jatku-
vasti. Tulos on samankaltainen kuin Ekholmin (2009, 166) tutkimustulos, jonka
mukaan ennakkoluulojen murtaminen ja tiedon viélittdminen jd& liian usein vam-
maisen ihmisen vastuulle. Ndkovammaiset ihmiset kohtaavat kielteistd asenteel-
lista suhtautumista ja loukkaaviakin reaktioita muiden ihmisten taholta. My®s
asiantuntijoiden asenteella koettiin olevan merkitystd: myonteinen asennoitumi-
nen koettiin asiantuntijoilta saatuna tukena. Asiantuntijan myonteinen asenne
voidaan ndhdd myos sosiaalisen esteettomyyden toteumista edistdvana tekijana
(kuvio 1). Tutkimustulokset osoittavat, ettd muiden ihmisten asenteet ja tietoi-
suus nadkovammaisuudesta vaikuttavat ndakovammaisten ihmisten kokemuksiin
sosiaalisen esteettomyyden toteutumisesta. Penttildan (2012, 48-50) mukaan sosi-
aalisen ympadriston esteettomyyteen voidaankin liittdd tiedot, taidot ja asenteet.

Sosiaalisten tilanteiden vaikeus liitettiin aineistossa arkisiin tilanteisiin. Né-

kokyvyn puutteet vaikeuttavat monia pdivittdisia tilanteita. On vaikeaa 1oytaa
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isosta ihmismaarastd tuttuja ihmisid tai tiettyd paikkaa. Pdivittdiset tilanteet voi-
vat aiheuttaa hankaluuksia sosiaalisissa suhteissa, kun ei nikoévamman haita-
tessa onnistu liittyméaan sellaiseen ihmisjoukkoon, johon haluaisi tai ei nde mui-
den ihmisten ilmeitd ja eleitd. Tulosten mukaan ndkévammaisen ihmisen on vai-
keaa tietdd, halutaanko hianet muiden joukkoon vai ei, koska muut ihmiset eivit
juuri hakeudu ndkévammaisen ihmisen seuraan. Tamd tulos on samanlainen
kuin Ekholmin (2009, 161) tutkimuksessa, jossa todetaan ndkévammaisten ihmis-
ten kokevan vaikeuksia sosiaalisissa tilanteissa, koska heiltd puuttuu tilanteessa
tarvittava sosiaalinen informaatio.

Muiden ihmisten tietdimittomyys ndakdvammaisuudesta, asenteet ja vai-
keus saada tilanteeseen liittyvéd sosiaalista informaatiota liittyivdt myos nako-
vammaisten ihmisten kokemuksiin kaverisuhteista. Aineistossa kuvattiin nako-
vammaisten ihmisten suhteita muihin ihmisiin erilaisissa ymparistoissad, kuten
koulussa, tyopaikalla tai vapaa-ajalla. Ndkovammaisilla ihmisilld oli kokemuksia
siitd, ettd he jadvat syrjadn ryhmastd tai tulivat kiusatuksi. Tulos on yhtéldinen
Sandbergin, Bjorc-Akessenin ja Granlundin (2004, 126-127) tutkimustuloksen
kanssa, jossa ndakovammaiset lapset kokivat jadvansd syrjddn sosiaalisesta vuo-
rovaikutuksesta, koska eivit voineet seurata sosiaalisia vihjeitd, kuten eleitd ja
ilmeitd. My6s Huurre (2000, 33) on todennut tutkimuksessaan monilla ndkdvam-
maisilla nuorilla olevan vahemman ystdavyyssuhteita kuin nékevilld saman ikai-
silld nuorilla. Salmisen (2013, 28) tutkimukseen osallistuneilla ndkévammaisilla
nuorilla puolestaan oli vdhén tai ei ollenkaan ystdvid, he kokivat olevansa yksi-
ndisid ja monet heistd olivat lisdksi koulukiusattuja, joten tdiman tutkimuksen tu-
lokset vahvistavat tdltd osin aiempia tutkimustuloksia.

Toisaalta tulokset osoittivat my6s muiden nidkdvammaisten luoman ver-
taisryhman merkityksen ystavyyssuhteissa. Nakdvammaiset nuoret kokivat, ettd
muiden ndkdvammaisten ihmisten seurassa voi olla oma itsensd ja solmia ysta-
vyyssuhteita. Tulokset ovat samankaltaisia kuin Pérholan (2009, 88) tutkimuk-
sessa, jossa hdn tuo esiin turvallisten kaverisuhteiden luomisen merkityksen.
Vertaissuhteet ja vertaisyhteisot vaikuttavat merkittavéasti yksilon henkiseen,

fyysiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin (Pérhola 2009, 84). Huurteen (2000, 35)
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tutkimuksen mukaan ystdvyyssuhteilla on merkittdva yhteys sekd ndkovam-
maisten ettd ndkevien nuorten psyykkiseen hyvinvointiin.

Analyysissa tarkasteltiin asiantuntijoiden ja sosiaalisten tilanteiden nako-
vammaisissa ihmisissd herdttdmid tunteita. Tutkimusaineiston kirjoituksissa ku-
vattiin niitd jonkin verran. Asiantuntijuuteen liittyneet tunteet olivat pelko, inho,
taistelun tunne, huojennus, myonteisyys, luottamus ja rohkeus. Tunteet liittyivét
pddosin kouluympéristoon ja vanhemman rooliin ndkovammaisen lapsensa oi-
keuksien valvojana ja puolustajana. Sosiaalisten tilanteiden yhteydessa kaveri-
suhteisiin liitettiin monia tunteita, kuten pelko, hédped, suru, epavarmuuden ko-
keminen ja yksindisyys. Suru ja hédped liitettiin my06s kiusaamiseen. Pelko ja ha-
ped liittyivat myos ndkovammaan ja selviytymiseen erilaisissa tilanteissa. Tulos-
ten mukaan nidkovammaisuuteen yleensd liittyi yksindisyyden tunne. Muiden
ihmisten suhtautuminen ndkévammaiseen ihmiseen ja hdnen apuvilineisiinsa
heritti erilaisuuden kokemuksia, epdvarmuuden, surun ja loukkaantumisen tun-
teita sekd ndkovammaiselta ihmiseltd vaadittavaa rohkeuden tunnetta.

Hyvosen (2010, 17) mukaan vammaisten ihmisten selviytymista arjessa on
tutkittu vahan. Perehtyesséni tdtd tutkimusta varten aiempaan vammaistutki-
mukseen, en havainnut tutkimuksia, joissa olisi selvitetty vammaisten ihmisten
kokemia tunteita liittyen asiantuntijoihin, palvelujdrjestelmé&én tai heidan koke-
muksiinsa sosiaalisista tilanteista. Ojamo (2005) onkin todennut, ettd tarvitaan
laadullista tutkimusta ndkévammaisten lasten ja nuorten kokemuksista opiske-

lusta, kaverisuhteiden toimivuudesta ja seurustelusuhteiden luomisesta.

7.2 Tutkimuksen merkitys ja hyoty

Tamaén tutkimuksen tuloksilla voidaan sanoa olevan merkitystd kdytdnnon na-
kokulmasta ndkdvammaisten ihmisten, mutta myds muiden vammaisryhmien
osalta. Asiantuntijoiden on merkityksellistd tiedostaa oma valta-asemansa suh-
teessa vammaisiin ihmisiin. Yhta tarkeda on kiinnittad huomiota vammaisten ih-
misten itseméddrddamisoikeuden kunnioittamiseen ja toteutumiseen. Sosiaaliset ti-

lanteet nayttaytyvat tutkimustulosten valossa nakovammaisille ihmisille varsin
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haasteellisina tilanteina, joten sosiaalisen esteettomyyden toteutumiseksi on teh-
tava paljon tyotd monella eri sektorilla. Asiantuntijoiden ja sosiaalisten tilantei-
den herdttamaét tunteet ndkovammaisissa ihmisissd ovat luultavasti sovelletta-
vissa koskemaan myos muita vammaisryhmid. Koko palvelujdrjestelmén ja asi-
antuntijoiden tyon tarkoituksena lienee pohjimmiltaan tarjota tukea vammaisille
ihmisille. Sellainen on timdn tutkimuksen mukaan mahdollista myonteisen
asenteen ja sanavalintojen sekd oman ammattitaidon ja osaamisen kehittamisen
myotd. Nakovammaisten ihmisten sosiaalisten tilanteiden sujuvoittaminen, ka-
verisuhteiden luomisen mahdollistaminen ja sosiaalisen esteettomyyden toteu-
tuminen edellyttavit laajoja ja monitahoisia toimia kaikilla yhteiskunnan tasoilla.
Tarvitaan lisdd tietoa ndkovammaisuudesta ja vammaisten ihmisten kokemuk-
sista, taitoa toimia monenlaisia tarpeita omaavien ihmisten kanssa sekd myon-
teistd asennetta ihmisten moninaisuutta kohtaan.

Haarnin (2006, 49) mukaan palveluja suunniteltaessa vammaisen ihmisen
tulee voida itse mddritelld tarpeensa, hdneltd tulee kysya ja hédntd tulee kuulla.
Sama ajatus sisdltyy tdman tutkimuksen aineistoesimerkkiin: ”Asiantuntijoilta
toivoisin tukea, tiedottamista ja avointa keskustelua.” (Aines 37). Avoimella kes-
kustelulla ja tiedottamisella asiantuntijat voivat tarjota ndkovammaisille ihmi-
selle heiddn toivomaansa tukea. Paltamaa ym. (2011, 225) ovatkin todenneet tar-
jottavan tuen ldhtokohtana olevan vammaisen ihmisen omien tarpeiden ja tavoit-
teiden ymmartamisen ja niiden yhdistamisen asiantuntijoiden ndkemykseen.

Asiantuntijuuteen sisdltyvan vallan tiedostaminen edellyttdd avointa kes-
kustelua vallankédytostd ja sithen liittyvistd asenteista. Yleisimmin vallankédyt-
toon ajatellaan sisdltyvdn rajaamisen, vartioinnin ja kieltimisen (vrt. Ahponen
2008). Voisiko asiantuntijan valtaan siséllyttdd aiempien tutkimusten ja taméan
tutkimuksen tuloksia hyodyntden nykyistd enemmé&n mahdollistamista, tuen
tarjoamista ja tiedottamista?

Néakovammaisten ihmisten, samoin kuin muillakin tavoin toimintarajoit-
teisten ihmisten, itsem&ddrddamisoikeuteen ja sen toteutumiseen tulisi kiinnittda
huomiota. Asumiseen ja sen myotd arjen muotoutumiseen liittyen itseméadrada-

misoikeuden toteutuminen on viime vuosina kehittynyt myonteisesti joidenkin
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vammaisten ihmisten kohdalla (vrt. Haarni 2006). Itsemé&adrddamisoikeuden toteu-
tumisen haasteet ovat taménkin tutkimuksen tulosten perusteella laajoja ja mo-
nimuotoisia, eivdtkd liity ainoastaan asumisjdrjestelyihin. Itsemddrdaamisoikeu-
den toteutumisen ja eldimédnlaadun kokemisen vilinen yhteys on merkitykselli-
nen jokaiselle ihmiselle (vrt. Lachapelle ym. 2005). Tamé&n tutkimuksen perus-
teella asiantuntijoiden tydtapoihin tarvitaan muutoksia. Vammaisten ihmisten it-
semddrddamisoikeuden toteutuminen edellyttdd asiantuntijoiden tietoisuuden li-
sddmistd ja tyotapojen tarkastelua laajalla, yhteiselld keskustelulla kaikilla asian-
tuntijuuden tasoilla.

Esteettomyyden ja sosiaalisen esteettomyyden toteutumiseksi tarvitaan
paljon tyo6td ja muutoksia yhteiskunnan fyysisissa ratkaisuissa, lilkennejarjeste-
lyissd, viestinndssd sekd kaikkien ihmisten tiedoissa, taidoissa ja asenteissa. Né-
kovammaisuudesta johtuvat sosiaalisen vuorovaikutuksen erityistarpeet tulisi
huomioida nykyistd aiemmin kuntoutuksen tavoitteissa (vrt. Lang, Hintermair
& Sarimski 2017). Nakoévamma vaikuttaa usein mahdollisuuksiin saada tietoa ja
liikkkua kodin ulkopuolella. Nama seikat vaikuttavat puolestaan sosiaalisiin ti-
lanteisiin ja suhteisiin. Tutkimuksen mukaan nikévammalla on huomattavat
vaikutukset ihmisen psyykkiseen hyvinvointiin ja sosiaaliseen toimintakykyyn.
Taman vuoksi olisi tdrkedd, ettd nikovammaisten palveluissa tarjottaisiin myos
hyvinvointia tukevaa, humaania neuvontaa ja ohjausta. (Hodge, Barr, Bowen,
Leeven & Knox 2012, 17.) Ndkovammaiset ihmiset eldvét ndkeville ihmisille
suunnatussa maailmassa: kdayttamamme kieli, lukemamme kirjallisuus, raken-
nettu ymparisto, koulutusjdrjestelma ja tyoeldmén ratkaisut on suunniteltu né-
keville ihmisille (Kleege 2014, 447). Nakovammaisten ihmisten syrjdytymisen ja
osallisuuden puutteen kokemuksien vahentamiseksi ja poistamiseksi tarvitaan
asenteiden muutosta niin asiantuntijoiden kuin yksittdisten ihmistenkin osalta.
Tarvitaan ajattelua, jossa sallitaan vaihtoehtoisia tapoja toimia ja elédd, ilman nor-
matiivisia oletuksia. Taman ajattelun tulisi ulottua my®os sosiaalipoliittiseen jar-
jestelméén ja kaikkiin niihin asiantuntijatahoihin, jotka osaltaan jarjestavat ihmis-

ten elinoloja. (Eriksson 2008, 172.)
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7.3 Tutkimuksen luotettavuus ja jatkotutkimushaasteet

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnista ei ole olemassa yksiselit-
teistd, oikeaa mallia (Tuomi & Sarajdarvi 2018, 97). Tutkimuksen luotettavuutta
arvioidaan esimerkiksi tyon analyysiprosessin systemaattisuuden sekd useiden
metodisten ja analyyttisten tyokalujen kdyton eli tutkimustriangulaation pohjalta
(Patton 2002, 552-556). Toisaalta Tuomi & Sarajdrvi (2018, 102) viittaavat Denziin
(1989), joka korostaa triangulaation olevan vain yksi vaihtoehto tutkimuksen luo-
tettavuuden arvioimiseksi eikd tdssdkddn mielessd ongelmaton. Tamdn tutki-
muksen luotettavuutta arvioitaessa tulee ottaa huomioon, ettd metodina kaytet-
tiin aineistoldhtoistd ja osittain teoriaohjaavaa sisdllonanalyysia (Patton 2002,
552-556). Luotettavuuden lisdamiseksi olen kuitenkin pyrkinyt analysoimaan ai-
neistoa mahdollisimman tarkasti ja yksityiskohtaisesti. Luokittelin aineiston joh-
donmukaisesti sekd pyrin kuvaamaan analyysiprosessin vaiheet huolellisesti.
Tyon lapindkyvyyden ja tutkimuksen luotettavuuden lisddmiseksi olen pyrkinyt
kirjoittamaan myos tutkimusraportin tarkasti ja yksityiskohtaisesti. Huolellisuus
tutkijan tydskentelyssd ja tutkimuksen raportoinnissa lisdd tutkimuksen luotet-
tavuutta (Hirsjarvi ym. 2003, 217; Tuomi & Sarajdrvi 2018, 111). My®6s tutkijan
osaamisella ja kokemuksella on vaikutus tutkimuksen luotettavuuteen (Patton
2002, 552). Oma osaamiseni ja kokemuksen puutteeni aloittelevana tutkijana vai-
kuttavat myos tdiman tutkimuksen luotettavuuteen.

Laadullisen tutkimuksen keskeinen metodi on tutkijan tekemdt tulkinnat
aineistosta. Tamédnkin tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa on pohdittava
omien tulkintojeni vaikutusta koko tutkimusprosessin aikana. Ndkévammaisuus
ja ndkovammaisten ihmisten tapa jasentdd ymparoivad maailmaa on minulle tut-
tua henkilokohtaisesta eldmdstdni. Taméa on toiminut kiinnostukseni herétteli-
jand tdhdn tutkimusaiheeseen. Minulla on kokemusta my6s asiantuntijuudesta
suhteessa ndkoévammaisen ihmisen tarpeisiin. Olen toiminut ndkévammaisen
lapseni asioiden ja oikeuksien edustajana, eli asiakkaan asemassa suhteessa asi-

antuntijaan. Toisaalta erityisopettajan tydssdni olen toiminut asiantuntijana, kun
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tyotehtdaviini on muutaman kerran urani aikana sisdltynyt ndkévammaisen lap-
sen opetuksen tukimuotojen suunnittelu. Namd kokemukset ovat vaistamatta
vaikuttaneet omiin tulkintoihini tutkimusprosessin aikana. Lukijan arvioitavaksi
jdd, ovatko ne vahentdneet vai lisdnneet tutkimukseni luotettavuutta. Mahdolli-
simman oikeansuuntaisten tulkintojen varmistamiseksi tarjosin tutkimusaineis-
ton kirjoittajille mahdollisuuden lukea tutkielmani ennen sen lopullista palau-
tusta. Ndin heilld oli mahdollisuus vaikuttaa omalta osaltaan tekemiini tulkintoi-
hin.

Perehtyessdni kirjallisuuteen tdtd tutkimustyotd aloittaessani huomasin,
ettd vammaisten ihmisten kokemuksia on tutkittu melko vahan. Esimerkiksi Hy-
vonen (2010, 17) ja Vehmas (2010, 6) ovat todenneet vammaistutkimuksesta, etta
sen tulisi tarkastella vammaisuutta sosiaalisessa vuorovaikutuksessa syntyvana
ilmiond, jossa tuodaan esiin vammaisten ihmisten henkilokohtaisten kokemus-
ten ja yhteiskunnan tarjoamien tukitoimien ja jarjestelyiden vélinen yhteys. Nain
tutkimus palvelisi aidosti vammaisia ihmisid. Ojamo (2005) puolestaan toteaa na-
kovammaistutkimuksen painottuvan maéréllisen tutkimuksen tuottamaan tilas-
totietoon, ja ehdottaa sen rinnalle laadullista tutkimusta nakévammaisten ihmis-
ten oman ddnen esiin tuomiseksi.

Taman tutkimuksen tulokset asiantuntijoiden vallasta ja vammaisten ih-
misten itseméddrddmisoikeuden vaihtelevasta toteutumisesta vahvistivat aiempia
tutkimustuloksia. My6s tulokset sosiaalisten tilanteiden kokemuksista myotdili-
vdt aiemmin saatuja tutkimustuloksia. Richmond-Frank (2015, 304) viittaa Hah-
niin (1993) korostaessaan vammaisten ihmisten mukana oloa sosiaalipoliittisissa
ratkaisuissa ja palvelujen kehittdmisessd. Myts Vehmas (2010, 6) painottaa vam-
maisten ihmisten oman ddnen kuuntelua ja sen esiin tuomista niin heitd koske-
vissa asioissa kuin tutkimuksessakin. Vehmas (2006, 211-212) kritisoi sosiaalisen
vammaistutkimuksen teorioita erityisesti kehitysvammaisten ihmisten osalta.
Héan tuo esiin sen, ettd sosiaalinen vammaistutkimus perustuu suurelta osin
vammaisliikkeiden tuottamien periaatteiden varaan, joissa ei ole juurikaan huo-

mioitu kehitysvammaisia ihmisisd. Vammaistutkimuksessakin on siis haasteita
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rakentaa teoreettisia malleja niin, ettd asianosaisten ihmisten kokemukset tulisi-
vat kuulluiksi. Tulevaisuuden haasteena vammaistutkimukselle onkin, miten
vammaisten ihmisten omat kokemukset tulevat kuulluksi tutkimustydssa.
Tamdn tutkimuksen tulokset antavat jatkotutkimukselle pohdittavaa: Mi-
ten ndkovammaisten ihmisten itseméadradamisoikeus voisi toteutua nykyista tasa-
vertaisemmin? Miten asiantuntijoiden kdyttama valta edistdisi ndkovammaisten
ihmisten eldmdd nykyistd paremmin? Sosiaalisen esteettomyyden toteutumiseen
liittyvdd tutkimusta tarvitaan selkedsti lisdd sekd asiantuntijoiden ja eri hallin-
nonalojen tyoskentelyyn ettd ndkovammaisten ihmisten arkikokemuksiin liit-
tyen. Myo6s tulokset asiantuntijoiden ndkdvammaisissa ihmisissd heradttamista
tunteista sekd asiantuntijoiden tarjoamasta tuesta olisivat mielenkiintoisia jatko-
tutkimusaiheita tulevaisuudessa. Kiinnostavaa olisi my6s tutkia ndkévammais-
ten ihmisten kokemuksia omasta arjestaan. Tutkimusta voisi tehd&d esimerkiksi
perheteemoihin, koulutukseen, tydeldaméddn tai harrastuksiin liittyen. Nédin saa-

taisiin lisdd tarpeellista, tutkittua tietoa ndkdvammaisten ihmisten kokemuksista.
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Kuvaus aineiston analyysista: pelkistamisestd ja ryhmittelystd, ensimmaéinen tut-

kimustehtava
alkuperdisilmaus pelkistetty il- alaluokka pddluokka
maus
Neljan haastateltavani tapaamisen perus- ammattilaisia, avustajalta  asiantuntijan
teella ndkovammaisten lasten avustaja- sitoutuneitaja saatu tuki, tuki
asiat ovat nykyisin hyvalld tolalla. Tapa-  itseddn kehit-  osaaminen
sin ammattitaitoisia, tyohonsa sitoutu- tavid, jotka oi-
neita ja jatkuvasti itseddn kehittavia ja kealla pai-
kouluttavia ihmisig, jotka tuntuivat ole- ~ kalla
van oikealla paikallaan
Hénelld on aikaa lapselle, hanen tavoit- ammattilai- avustajalta asiantuntijan
teilleen ja tavalleen oppia, samalla kun sella on aikaa, saatu tuki tuki
opettaja opettaa koko monipdista luok- kannustus,
kaa. Ohjaaja tsemppaa silloin, kun uuden tsemppaus
haasteen rima tuntuu korkealta...
Yhtad tiarked on myos hoksaava aikuinen -  opettajan tai opettajalta asiantuntijan
opettaja tai avustaja - jonka hienovarai- avustajan hie- tai avusta- tuki
sella ohjauksella leikki onnistuu novaraisuus, jalta saatu
ohjaus tuki ja apu
Mutta elamaéssa valttdaméattomat kumppa- ammattilais-  ldaédkérin, asiantuntijan
nit kuten ladkarit, opettajat ja muut am- ten suhtautu-  opettajanja  tuki, asenne
mattihenkilot voivat tehdd paljon hyvaa  misenja kdy- muiden am-
tai hallaa omalla suhtautumisellaan. Hei-  toksen merki- mattilaisten
dén sanansa ja asenteensa merkitsevit tys vanhem- asenne, sa-
vanhemmille ja lapselle paljon mille ja lap- nat
sille
P&atos jatko-opinnoista on iso ja kannus- ~ ammattilais- ~ ammattilais- asiantuntijan
tankin kaikkia olemaan yhteydessd oman ten tarjoama  ten apuun tuki
koulun opoon. Jos suinkin vain sieltd 16y-  tieto, luotta- luottaminen
tyy ammattitaitoinen ihminen, han kyllda ~ mus
nédkee nuoren vamman yli. Hanellekin on
tukea ja apua tarjolla Nakovammaisten
liitossa, jos jokin kdytannon seikka nako-
vammassa hintd mietityttad
Asiantuntijoilta toivoisin tukea, tiedotta-  toiveet asian-  asiantunti- asiantuntijan
mista ja avointa keskustelua tuntijalle; tu-  jan tarjoama tuki
kea ja tiedo- tuki, tieto

tusta
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Onneksi keksin ottaa yhteyttd Nakovam-  avun pyyta- asiantunti-  asiantuntijan
maisten liiton oikeuksienvalvonnan asi- ~ minenjasaa- janapu tuki
antuntijaan, joka lupasi hoitaa asiat minen asian-
eteenpdin. tuntijalta
Vanhemmuuden varrella piti tehda ko- vanhempien  vanhempi (lapsen) itse-
vasti tyotd lapsen asioiden jarjestamisessd tyomadard, vaatii oikeu- maidradamisoi-
ja oikeuksien puolustamisessa lapsen oi- tettuja pal- keus
keuksien puo- veluita
lustus
Neuvoo ja ohjaa hintd, kertoo miten han ~ ammattilaiset ~ yldapuolelle  itsem&&rdaamis-
voi asua ja liikkkua madrittavat, asettumi- oikeus
oma mieli- nen, elami-
pide ei vai- sen maarit-
kuta ja kiin- taminen
nosta
Asiantuntijat katsovat papereistaan, mitd oma tahto jad  oma mieli- itsemddraamis-
nden ja kertovat, mitd apuvalineitd mi- huomiotta pide ei vai-  oikeus
nun tulisi kdyttdd, mitd mind en saisi ar-  ammattilaiset  kuta ja kiin-
jessa tehdéd ja pahimmillaan joskus miltd ~ kertovat, mitd nosta
minusta tama kaikki tuntuu tarvitaan ja
mitd tehd&in,
sallitaan
Systeemin pyorityksessda vammaista koh- vammaisen systeemi, itseméadraamis-
dellaan kuin lasta alisteinen vammaisten oikeus
asema, systee- kohtelu,
min armoilla
Etenkin jos henkil6 on vaikeammin vam- muut kertovat muut pddt-  itsemé&araamis-
mainen, joutuu hdn alistumaan usein sii-  tarpeet ja tavat ela- oikeus
hen, mitd yhteiskunta katsoo hanelle riit- ~ maarittavat, minlaadusta
tavéaksi elamanlaaduksi oma mieli-
pide ei vai-
kuta ja kiin-
nosta
Ettei koulussa oltu tehtya HOJKS:ia, Val-  lapsen oi- lapsen oi- (lapsen) itse-
terin koululta ei oltu kdyty konsultoi- keuksien puo- keuksien madraamisoi-
massa, lasiovia ei oltu tehty nakyviksi lustaminen, puolustami-  keus
teipeilld ja lukutelkkarikin oli ollut pari vaatiminen nen
viikkoa rikki ilman, ettd asialle oli tehty oma aktiivi-
mitddn. Pistin kakkosvaihteen silmiéin, taistelun suus
viestittelin, soittelin ja vierailin koululla ~ tunne tunne: taistelu
rehtorin ja opettaja pakeilla taistelu
P&dtin, etten alkaisi hiostaa koulua pdi- lapsen oi- lapsen oi- (lapsen) itse-
vittdisilld Wilma-viesteilld, vaan pyrkisin ~ keuksien puo- keuksien madraamisoi-
pitamaan positiiviset vélit opettajaan, ja lustaminen, puolustami-  keus
luottaisin hidneen luottamus, nen
positiiviset tunne: halu
valit luottamus luottamuk-
tasapainoilun  positiivisuus seen, positiivi-
tunne suuteen
....koko jdrjestelmd on suunniteltu niin, jarjestelma, Asiantunti-  asiantuntijan
ettd asiantuntijoita uskotaan lopulta aina ~ ammattilaiset jan valta, valta
pddttavat tu-  paatoksien

esta
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enemman kuin meitd kokemusasiantunti- kertovat tar-  ja tukitoi-
joita eli niitd, joita paatokset ja tukitoimet — peetja madrit- mien koh- itsemddraamis-
koskevat tavat, oma teen ohitta-  oikeus
mielipide ei minen
vaikuta ja
kiinnosta
Kelan, sosiaalitoimen ja sairaalan kanssa  lapsen oi- lapsen oi- (lapsen) itse-
olenkin tottunut olemaan alusta asti keuksien puo- keuksien méadraamisoi-
tiukka ja médratietoinen lejjonaemo, joka  lustaminen, puolustami-  keus
tietdd oikeutensa eikd niistd aio luopua. oma mddrdtie- nen
toisuus viran-
omaisten suh- maéératietoi-
teen nen rooli tunne: taistelu
taistelun
tunne taistelu
Perimmiltédni taidan pelétd, ettd jos jatku-  lapsen oikeu-  oikeuksien
vasti olen sormi pystyssd neuvomassaja  det, vaatimi-  vaatiminen  tunne: pelko
vaatimassa sitd ja tdtd koululta, muuttuu  nen, pelko
opettajan suhtautuminen poikaani kiel- opettajan suh- pelko
teiseksi ylipddtdaan tautumisesta
Apuvilineet ovat hyvi ja helpoin esi- valta, ammat- ammattilais- asiantuntijan
merkki, mutta yhtd lailla tdma asiantunti- tilaiset ten valta valta
joiden valta ndkyy vammaisen eldmaéssa apuvilinei-
muillakin osa-alueilla. siin
...koin olevani enemmankin toiminnan toiminnan ammattilai-  asiantuntijan
kohde kuin toimija itse. Heti alusta al- kohde eika set kertovat  valta
kaen minusta tuntui, ettei kaikenlaiset toimija, tunne tarpeet ja
moniammatilliset asiantuntijat vélittdneet ettei vilitetty, —maarittavat
siitd mitd mind tahdoin ja koin tarvitse-
vani vaan jdrjestelma toimi niin, ettd he
kertoivat mitd tarpeita minulla on.
Tuntuu, ettd vammainen on hyvin usein ~ valta, ammat- ammattilais- asiantuntijan
tilanteessa, jossa joku vammaton asian- tilaiset kerto-  ten valta valta
tuntijan roolissa asettuu hanta ylem- vat tarpeet
maiksi,
Ja valtaa kdyttavat asiantuntijat, joiden si- asiantuntijat  asiantunti- asiantuntijan
néllddn en usko pahuuttaan ndin toimi- kayttavat val- joiden valta  valta
van taa
Tuntui inhottavalta jankuttaa aina opetta- inhottava
jan ndhtyani samoista asioista ja kuulla tunne muis- inhottava tunne: inho
yhéd uudestaan syitd, miksei mikédkin asia  tuttaa jatku- tunne
ollut edennyt vasti, samat
asiat, vaatimi-
nen
Huojennus oli valtava, kun Valterin opet- huojennuksen huojennus tunne: huojen-
taja viimein maaliskuussa kouluun tuli tunne nus
Kun vastapuoli suhtautuu tilanteeseen asioiden hoi-  rohkeus, tunne: rohkea
myonteisesti, mutta asioiden toimeen- tamattomuus, pyytdminen
pano vain lykkddntyy, tarvitaan vanhem-  tyhjit lupauk-

milta diplomaatin taitoja ja rohkeutta

set, rohkeus
pyytdminen
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Kuvaus aineiston analyysista: pelkistimisestd ja ryhmittelystd, toinen tutkimus-

tehtava

alkuperdisilmaus pelkistetty ilmaus alaluokka pddluokka

Usean lapsen ryh- muiden lasten vauhdik- ryhmaéstd ulos jddminen | kaverisuh-

missd, kuten koulussa | kaat leikit estdvit osallis- teet, syrjdy-

ja pdivdkodissa, ndko- | tumisen tyminen

vammaisella lapsella

on omat haasteensa.

etenkin ulkopelit saat-

tavat olla niin vauh-

dikkaita ja rajuja, ettd

heikkondkoinenk&an

ei oikein pysy mu-

kana.

(Vammaisen) lapsen | vanhemman huoli tervey- | vanhemman tunteet tunne:

ohessa saa ehkd huo- | destd ja parjaamisestd, (huoli, epavarmuus) huoli, epa-

len hianen terveydes- | epdvarmuus tulevaisuu- varmuus

tddn ja parjaamises- desta, syrjintadkokemukset | syrjinta

tddn, epavarmuuden

tulevaisuudesta ja

jopa syrjityksi tulemi- kaverisuh-

sen kokemuksia teet, syrjdy-
tyminen

Kaikkein vaikeinta vammaan liittyva yksindi- | yksindisyys tunne: yksi-

ndkdvammaisuudessa | syys ndisyys

on yksindisyys

Keskelld tuttua ihmis- | yksindinen olo, kun ei voi | yksindisyys tunne: yksi-

joukkoa voi tulla hy- | olla osallinen ndisyys

vinkin yksindinen olo,

kun jaa osattomaksi

jostakin, mitd muut

nakevit

Tieddn niin monen yksindisyyden tunne, yk- | yksindisyys tunne: yksi-

vanhemman ja eten- | sindisyyden salaaminen ndisyys

kin ndkovammaisen

itsensd, joita yksindi-

syys satuttaa ja tie-

déin, ettei asioista vai-

kenemalla tai tekopir-

teydelld lopulta padse

pitkille

Onneksi meilld on nd- | muiden ndkévammaisten | yksindisyys, vastakkai- | tunne: yksi-

kovammaiset ysta- tuki, yksindisyys nen kokemus ndisyys,

vamme ...ja onneksi vastakkai-

ndkovamma ei aina nen koke-

tarkoita samaa kuin mus

yksindisyys
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Reaktioni muiden
suhtautumiseen kum-
puavat kouluajasta,
jolloin jouduin koh-
taamaan liikaa pilkka-
sanoja, kiusaamista ja
syrjintda

pilkkaaminen, kiusaami-
nen, syrjintd,

kiusaaminen, syrjintd,)

kaverisuh-
teet, kiusaa-
minen, syr-
jintd

Rohkeus ei riittanyt

héped, suru, yksindisyys

tunteet (suru, haped,

tunne: suru,

puolustautumiseen, yksindisyys héped, yksi-
vaan totuin piilottele- ndisyys
maan, hdpedmadan ja

suremaan yksin

Heikkonékoinen x sosiaalisten suhteiden hoi- | oma tahto vs. kaverei- | oma tahto
puolestaan pohtii pal- | taminen, joustavuus den tahto vs. kaverei-
jon sitd, kuinka paljon den tahto
kavereiden kanssa on

opittava joustamaan

omista suunnitelmista

ja tehtdva muiden

tahdon mukaisesti

Perheen ulkopuolis- | ulkopuolisten ihmisten nidkévammaisuuden muiden ih-
ten ihmisten suhtau- | suhtautumisen merkitys kokeminen, muiden ih- | misten
tumisella on suuri ndkovammaisuuden koke- | misten suhtautuminen | asenteet =>
merkitys siihen, miten | miseen sosiaalinen
raskaalta tai kevyeltd esteetto-
sana nikdvammainen myys
milloinkin tuntuu. jo-

kaiseen kadulla tuijot-

tajaan ei voi vaikut-

taa, sellaiset on vain

unohdettava

Olen ndiden 30 vuo- | apuvilineiden kdyttd, apu | apuvilineet apuna ar- | muiden ih-
den aikana hyvidksy- | arkeen, pitkd hyvaksymis- | jessa, hyvdksyminen misten

nyt apuvdlineitd hy- | prosessi muiden ihmisten suh- | asenteet =>
vin hitaasti osaksi tautuminen sosiaalinen
omaa arkeani, vaikka esteetto-
niiden puuttuminen myys

on tehnyt omasta ela-

méstdni monesti hy- hyvaksymi-
vin hankalaa nen
Kannettava oli oikeas- | apuviélineiden kdyttd, hy- | apuvilineiden kaytto,

taan ainoa apuviline, | vdksyminen, muiden ih- hyvaksyminen, muiden | muiden ih-
josta koulukaverini misten reaktiot ihmisten reaktiot, kiu- | misten
olivat kateellisia ja saaminen, positiivinen | asenteet =>
josta sain positiivista | positiivinen huomio, ka- huomio sosiaalinen
huomiota. lukulase- teus esteetto-
jani olin oppinut ha- kiusaaminen myys
pedmaédn, koska mi- héped, kiusaaminen apu-

nua kiusattiin niiden | vilineen vuoksi tunteet (kateus, hdped) | tunne: ka-
takia ja inhosin niiden teus, haped
kayttod, jolle ei vain kaverisuh-

ollut vaihtoehtoa

teet, kiusaa-
minen




76

30 vuotta vammautu- | apuvilineiden kaytto, apuvilineiden kaytto,

miseni jalkeen kdytin | pitkd hyvaksymisprosessi, | hyvaksyminen, muiden | muiden ih-

ensimmadistd kertaa muiden ihmisten reaktiot | ihmisten reaktiot (tuijo- | misten

valkoista keppid mo- tus) asenteet =>

nena pdivand perdk- | ihana apu arkeen, muiden sosiaalinen

kdin (Ateenan) mat- ihmisten tuijotus esteetto-

kallani. oli ihanaa myys

huomata, kuinka se

vapautti minut katse-

lemaan ympérilleni ja

esti jatkuvat tormailyt

muihin ihmisiin.

mutta ikéva kylla

huomasin my®&s,

kuinka ihmiset tuijot-

tivat ja esimerkiksi

museossa koululuo-

kallinen lapsia tuijotti

herkedmattd minua

antiikin veistoksista

piittaamatta

Viimeiseen asti teini- | apuvilineiden kaytto, hy- | apuviline korostaa

idssd haluaa sulautua | vaksyminen, joukkoon vammaa

massaan, olla jaa- kuuluminen, samanlai- kaverisuh-

maéttd silmatikuksi suus, vamman ndkyminen | joukkoon kuuluminen, | teet

missddn. apuvaline halu olla samanlainen

korostaa ja tekee na-

kyvammaéksi oman

vamman

Suurin syy sille, etten | apuvélineen kdyttamétto- | apuviline pois kaytosta

keppid kdytd on kddn- | myys muiden ihmisten re- | muiden ihmisten reak- | muiden ih-

teisesti juuri se, ettd aktioiden vuoksi (katso- tiot misten

nden litkaa. nden, mi- | minen, supattelu, osoitta- asenteet =>

ten ihmiset katsovat minen) sosiaalinen

minua Pitkddn, supat- esteetto-

tavat keskendén, otta- myys

vat turhaa etdisyytta

ja osoittelevat, jos mi-

nulla on merkkikeppi

kadessa

Avustajani kertoi, muut ihmiset osoittelevat | muiden ihmisten reak- | muiden ih-

kuinka omituisesti ja supattelevat tiot misten

erds pariskunta oli asenteet =>

elehtinyt ja supatellut sosiaalinen

minusta esteetto-
myys

Silti kaikkia yhdistdd | yhteinen kokemus ndko- | yhteinen kokemus

kokemus nakovam- vammaisuudesta, yhtei- kaverisuh-

maisuudesta - siitd nen kokemus erilaisuu- vertaisryhmdn merki- | teet

millaista on olla nako-
vammainen poika tai
tytto koulussa ja ka-
veriporukassa. leirilld

desta

leirilld ei erotu joukosta
nikovamman vuoksi

tys
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ollaan viisi pdivaa
joukossa, jossa ku-
kaan ei tuijota eikd
kiusaa ainakaan huo-
non ndon tai valkoi-

sen kepin tdhden.

Oli vuosia, jolloin ai-

vain ndkdvammaisia ysta-

yhteinen kokemus

noat laheiset ystavat | vid kaverisuh-

ja kaverit olivat ndko- | yhteinen kokemus, vertaisryhman merki- | teet

vammaisia, joihin pi- tys

dettiin yhteyttd puhe- | hiaped ndkovammaisuu-

limella, d&nikirjeilld ja | desta, parjddminen koulu- | ei kavereita koulussa

NLT:n tapaamisissa. | kavereiden kanssa

Koulukavereiden pelko, ettei selviydy ndko- | tunteet; pelko ja hdped | tunne: ha-

kanssa en voinut olla | vamman vuoksi ped, pelko

oma itseni, saati sitten

teiniangstata ja -hol-

moilld. muualla hdpe-

sin silmidni ja pelka-

sin, etten selviydy na-

koni kanssa

Onko poydissd kave- | miten parjatd sosiaalisessa | epavarmuus sosiaali- sosiaalisten

reita vai ventovie- tilanteessa (ruokailu), kun | sesta tilanteesta tilanteiden

raita. jos satun tunte- | ei nde, ponnistelu, parjaa- vaikeus =>

mattomien viereen, minen, tunteet sosiaalinen

voi ruokailusta tulla pelko yksindisyydesta | esteetto-

tylsd ja yksindinen ja ja toisen tahattomasta myys

samalla saatan tahto- loukkaamisesta

mattani loukata jota-

kin tuttua, joka luulee tunne:

minun mokottavan pelko

hinelle, kun en tule-

kaan viereen

Kuuntelen korvat pit- | kuuloaistin kdytto sosiaa- | epdavarmuus sosiaali- sosiaalisten

kdna laheisiin (ruoka- | lisessa tilanteessa, ponnis- | sesta tilanteesta tilanteiden

lan) poytiin. kuu- telu, parjaaminen vaikeus =>

luuko mistddn tuttuja sosiaalinen

dania? esteetto-
myys

Thmiset eivdt muista, | muiden ihmisten tietimit- | sosiaaliset tilanteet vs. muiden ih-

mitd vammani tar- tomyys ndkovammaisuu- | ndkévamma misten

koittaa tdllaisissa sosi- | desta asenteet =>

aalisissa tilanteissa. tiedotuksen tarve sosiaalinen

naapurit ja kaikki ne | tarve toimia tiedottajana esteetto-

tutut ihmiset, joiden | ndkévammaisuudesta myys

ohi kédvelen vahin-
gossa, pitdvit minua
ylpednd, kun en ter-
vehdi heitd. olisi jat-
kuvasti jaksettava va-
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listaa ja pitdd tiedo-
tustilaisuuksia “nidin
kohtelet nikovam-
maista”. niissi tilan-
teissa yksin ollessani
konkretisoituu oma
erilaisuuteni ja yksi-
néisyyteni.

Kaiken keskelld olen oma erilaisuus konkreti- yksindisyys, erilaisuu- tunne: yksi-
se erilainen, jota muut | soituu, yksindisyys, jota den kokemus ndisyys, eri-
eivat milldan tunnu muut eivit ymmarra laisuus
oppivan ymmaértd-
madn
Mistd tieddn, piilou- | muiden ihmisten suhtau- | sosiaaliset tilanteet vs. | muiden ih-
tuvatko ihmiset mi- tuminen, epdvarmuus ndkévamma, misten
nulta vain siksi, ettei- | siitd, haluavatko olla kans- asenteet =>
vt ihmiset oikeasti sani sosiaalinen
halua olla kanssani? esteetto-
jos he oikeasti haluai- | ei nde toisten ilmeitd, tar- | epdvarmuus, yksindi- myys
sivat olla kanssani, vitaan rohkeutta syys, rohkeus
mikseivit he tee aloi-
tetta, edes joskus?
mikseivat he hakeudu tunne:
seuraani, kun huo- epdvar-
maavat minun saapu- muus, yksi-
van? kun toisten il- ndisyys,
meitd ei nde, on riip- rohkeus
puvainen omasta roh-
keudesta
Mielestdni nako- sosiaaliset tilanteet vai- ndkovamma vaikeuttaa | sosiaalisten
vamma on ensisijai- keita nadkovamman vuoksi | sosiaalisesti tilanteiden
sesti sosiaalinen vaikeus =>
vamma. sosiaalinen
esteetto-
myys
Eivit ndkevit ym- sosiaaliset tilanteet vai- ndkovamma vaikeuttaa | sosiaalisten
mairrd, kuinka kom- keita nikovamman sosiaalisesti tilanteiden
peloksi ja haastavaksi | vuoksi, muut eivit ym- vaikeus =>
ndon puuttuminen te- | mérrd sosiaalinen
kee ihmisen sosiaali- esteetto-
sissa tilanteissa myys
Minulle on selvinnyt | eleiden, ilmeiden, katsei- nikdvamma vaikeuttaa | sosiaalisten
vasta vihitellen se, den ja ndkokyvyn merki- | sosiaalisesti, kun tilanteiden
kuinka paljon nédkevét | tys sosiaalisissa tilanteissa | katseet, eleet ja ilmeet | vaikeus
kommunikoivat puuttuvat, (non-ver-
niissa (kokouksissa) epdvarma tunne muiden baali vies-
toisilleen pelkilld kanssa toimiessa epdvarmuus tintd puut-
eleilld, ilmeilld, kat- tuu) => so-
seilla ja silman liik- siaalinen
keilld. sitd tuntee ole- esteetto-

vansa kuin se kuu-

myys
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luisa virtahepo litta-

lan myymalassa va- tunne: epé-

hankdan tuntematto- varmuus

mien ihmisten kanssa

ryhmétoita aloitta-

essa.

Ihmisten reaktiot ovat | muiden ihmisten reaktiot | muiden ihmisten reak- | muiden ih-

usein kummallisiaja | kummallisia ja loukkaavia | tiot misten

loukkaaviakin, jos ndkovammaan liittyen asenteet =>

katson asioita lahelta loukkaantuminen sosiaalinen

tai kysyn neuvoa asi- esteetto-

assa, jonka muut na- myys

kevit tunne: louk-
kaantumi-
nen

Henkilokohtainen avustaja aiheutti vetdyty- | sosiaalisissa tilanteissa | sosiaalisten

avustaja.... hdnen lds- | mistd suhteessa muihin vetdytyminen tilanteiden

ndolonsa ahdisti al- opiskelijoihin, eristayty- vaikeus =>

kuun ja vetdydyin si- | minen erilaisuus sosiaalinen

vuun kaikista muista esteetto-

opiskelijoista, kun erilaisuuden tunne myys

tunsin itseni liian eri-

laiseksi. avustaja oli tunne: eri-

pitkddn ainoa henkilo laisuus

opettajien lisdksi,

joille puhuin lukiossa.

Olen ollut harvinai- oman ndkévamman hy- vamman hyvaksymi- muiden ih-

sen hidas tdssa pro- viaksyminen vei aikaa, hy- | nen, aikaa vieva pro- misten

sessissa. opin sano- vidksyminen vasta oman sessi asenteet =>

maan ddneen, ettd lapsen ndk6vamman yh- sosiaalinen

poikani on ndkévam- | teydessd esteetto-

mainen ja nyt jo itse- myys

kin tulen ulos kaa-

pista. surkuhupaisaa,

ettd tahan kului 30

vuotta vammautumi-

sestani.

Hén on hyvin avoi- vamman hyvéaksyminen, | kun hyvéksyy vam- oman

mesti ndkovammai- avoimesti ndkévammai- mansa, voi olla ylped asenne =>

nen ja esimerkiksi yl- | nen, jolloin voiolla ylped | apuvilineistd, ei koke- | muiden ih-

ped apuvdlineistddn. | apuviélineistd, muksia ilkeydesta misten

hé&n ei muista yhtdan asenteet =>

tapausta, jossa haneen sosiaalinen

olisi suhtauduttu ilke- esteetto-

dsti naon vuoksi myys
tunne: yl-

peys




