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Tiivistelma

Tama tutkielma selvitti mikd on vammautuneen kokemus vammautumisesta ja kuinka sitd méaritelldan
Vammaisena Suomessa -elamékertakeruun kirjoituksissa sekd kuinka vammautuneet kokevat tulevansa
kohdatuksi yhteiskunnassa ja kuinka he kohtaavat omaa vammaisuuttaan. Yhteiskuntaetnologisena ja
kulttuurien tutkimuksellisena tyond tutkielma tarkasteli vammaisuuden merkityksid arjen ja elaméntapo-
jen kontekstissa, koettuna hyvinvointina sekid nosti esiin vammaisten kohtaamia sosiaalisia ongelmia.

Tutkimusaineistona oli 11 vammautumiskertomusta, jotka valikoitiin Suomalaisen Kirjallisuuden
Seuran ja Kynnys Ry:n toteuttamasta Vammaisena Suomessa -elaméakertakeruusta. Kertomuksia tarkastel-
tiin kokemuskertomuksina, joiden analyysimenetelmind kaytettiin 1dhilukua ja dialogista metodologiaa.
Léhiluku on vaiheittainen tarkasti lukemisen menetelmd ja dialoginen metodologia tutkijan ja tutkimus-
aineiston vuorovaikutteisuutta korostava menetelma.

Tutkielman vammautumiskertomukset ovat ainutlaatuisia ja niissd vammaisuutta maéritelldan
monin tavoin. Vammautumisen kokemus on esilld kautta analyysin vammaisuuden henkilokohtaisena
kokemuksena, sen merkityksellistimiseni ja elimisend suhteessa ymparistoon. Se jakautuu tapaturmai-
seen, potilasvahingolliseen ja sairaudelliseen vammautumiseen. Tapaturmaiselle vammautumiselle tyy-
pillistd on vammautumistapahtuma, kuntoutuminen ja selked kerronta. Potilasvahingollisessa vammau-
tumisessa on tunnusomaista seilaaminen terveydenhuollon palveluissa. Sairaudelliselle vammautumi-
selle kuvaavaa on taas vamman eteneminen ja lisdéntyminen sekd kokemus loppuelaman kumppanista.

Vammautuneet kokevat kohtaamisongelmia yhteiskunnassa. Heiddn tapansa olla osallisia ovat
epatyypillisid, joten jarjestelmit ja rakenteet eivat valttdimaéttd nde vammaisten sosiaalisia paikkoja. Tasta
huolimatta vammautuneet kokevat olevansa osa yhteiskuntaa. Muiden ihmisten kohtaamisen vammau-
tuneet kokevat kielteisend ja myonteisend, kuten kiusaamisena tai auttavaisuutena. Oireet ja diagnoosi
ovat konkreettisimpia asioita omassa vammaisuudessaja sen kohtaamisessa. Niiden avulla omaa hyvin-
vointia on selked jdsennella.

Tutkimuksesta voidaan péatelld, ettd vammautuminen ei ole yksi tapahtuma henkilon eldaméssa
vaan liukuva ja jatkuva prosessi. Lisdksi vammautuneet suhteuttavat kokemuksensa vammautuneisuu-

desta ja vammaisuudesta vuorovaikutuksessa ympéristoon ja omaan itseensa.
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1 JOHDANTO

Téassd maisterintutkielmassa selvitetidn, mikd on vammautuneen kokemus vammau-
tumisesta ja kuinka vammautunut kohtaa yhteiskunnan ja oman vammaisuutensa.
Tutkielma sijoittuu kulttuurien tutkimuksen, erityisesti etnologian ja antropologian
tieteenaloille. Tutkimuksen empiirisen aineiston muodostavat Suomalaisen Kirjalli-
suuden Seuran (jatkossa SKS) Vammaisena Suomessa -elamdkertakeruun kirjoitukset.
Keruu on toteutettu vuosina 2013-2014 osana Vammaisten ihmisten eldmd Suomessa -
hanketta. SKS:n toteuttama keruu tuotti 37 vastausta, joista 11:td on kaytetty tassa tut-
kielmassa. Tdssd luvussa esitellddn tutkielman tausta, tutkimuskysymykset ja -aset-
telu sekd kdydéaan 1api keskeisimmiit kdsitteet. Luku johdattaa tutkielman sen teoreet-
tiseenja menetelmalliseenviitekehykseen. Aineistonanalyysimenetelmind on kaytetty
ldhilukuajadialogistametodologiaa. Nditd kdsitellddnluvussa 2. Aineistotja analyysi,
jossamyos esitellddn tutkimusaineistoja pohditaan tutkimuseettisid kysymyksia. Kol-
mannessa luvussa, 3. Vammautumisen tapa ja muutos, esitetddan ldhiluvun toisen lu-
kukerran analyysi. Neljannessd luvussa, 4. Kohtaaminen, taas esitetdédn lahiluvunkol-
mannen lukukerran analyysi. Luvussa 5. Pddtanto kasataan tutkimuksentulokset, esi-
tetddn merkittdavimmat 16ydokset seka tarkastellaan jatkotutkimusaiheita.

1.1 Taustaa, tutkimuskysymyksetja -asettelu

Yhteiskunta kohtaa vammaisen eri tavalla kuin vammattoman. Historiassa on ollut
pitkidkinvaiheita, joissa vammaiseton eriytetty muistaihmisistd ja heidét on sijoitettu
yhteiskunnassa erddnlaisiksi kontrollin, syrjinndn ja hyvantekevdisyyden kohteiksi.
Usein vammaiset tarvitsevat apua, jonka vuoksi heidédt ndhdaan henkil6ing, jotka ovat
riippuvaisia huolenpidosta. 1800-luvulta alkaen vammaisia on eroteltu jarjestelméssa
erillisiin laitoksiin ja luokkiin (Teittinen 2006, 5-6).

Vammaisuudelle on useita méérittelyjd eri aloillaja eri tarkoituksiin, ja maarit-
telyjen paljous reflektoi vammaisuuden moniulotteisuutta (Mitra 2006, 236). Se ei ole
vain stereotypioiden tdyttdimdd pyordtuolissa eldmistd tai syntymaéstd asti olevaa



kehitysvammaisuutta. Vammaisuutta voi ymmartdd muun muassalddketieteellisests,
sosiologisesta, poliittisesta tai teoreettisesta ndkokulmasta (Mitra 2006, 236, Altmanin
2001 mukaan). Mike Oliver esimerkiksi esitteli vammaisuudensosiaalisen mallin1983
kirjassaan Social work with disabled people, jonka mukaan vammaisuus on vuorovaiku-
tuksellinen yksilon ja yhteiskunnan vilinen tila (Oliver 1983). Teoksessa kiteytyy aja-
tus, ettd ihmiset, joilla on jokin vamma, on vammautettu epdoikeudenmukaisen ja
piittaamattoman yhteiskunnan toimesta (myos Barnes 2019, 14). Vammaistutkimuk-
sen sosiaalinenndkdkulma onkin saanut pohjansa siitd ajatuksesta, ettd vammaisuutta
ja vammaisuuden ongelmia on ratkottu liian paljon nojautuen ldédketieteelliseen ajat-
telutapaan, jolloin vammaisten elaméd hankaloittavat sosiaaliset tekijdt on jatetty huo-
mioimatta esimerkiksi yhteiskunnallisessa kehittamisessd (Vehmas 2005, 109).

Vammaisuus on ollut sosiologian ja sosiaalipolitiikan klassinen tutkimuskohde,
mutta tdnd pdivana siitd on tullut oma ja laaja tieteidenvilinen kenttdnsa (Watson ja
Vehmas 2019, 3-4; myos Hadley ja McDonald 2018). Vammaisuutta onkin alettu miel-
tad nakokulmaksi tarkastella kulttuuria kriittisesti muun muassa sukupuolen, luokan,
etnisyyden sekd seksuaalisensuuntautumisenohella (Bolt 2019, 338). Tamd maisterin-
tutkielma tutkii vammaisuutta kulttuurien tutkimuksennidkokulmien ja menetelmien
avulla.

Kulttuurien tutkimuksellisen tutkimusotteen avulla voidaan tunnistaa esimer-
kiksi erilaisia eldmé&ntapoja ja toimintakulttuureja, sekd ymmartad ndiden vaikutusta
yksilonja yhteisdjen toimintaan. Se myos pystyy selittdmédén ja tiedostamaan arvojen
ja todellisen toiminnan vdlilld olevaa ristiriitaa. Kulttuuriset ominaisuudet, kuten
vammaisten eldimdd hankaloittavat sosiaaliset tekijat, jadvit yhteiskunnallisessa kehit-
tamisessd ja suunnittelussa helposti huomioimatta. Tieto kulttuurisista toimintata-
voista on olennaista, jotta yhteiskunta voi kehittyd ihmislahtoisesti. Talloin kulttuu-
rien moniddnisyys on syytd tunnistaa. (Hdmeenaho, Suopajdrvija Ylipulli 2018, 7-8.)

Tamain maisterintutkielman aiheena on vammautuminen, vammautuneiden ko-
kemustieto vammautumisesta, yhteiskunnallinen kohtaaminen sekd hyvinvoinnin
kasittaminen ja merkityksellistyminen, joista kahtajalkimmadistd avataan mydhemmin
luvussa 1.2. Keskeiset késitteet. Tutkielma on etnologinen tutkimus, jonka 1dhtokoh-
tina ovat yhteiskuntaetnologia ja soveltava kulttuurien tutkimus. Yhteiskuntaetnolo-
gia tarkastelee arjen ilmioitd yksiloidenja yhteisojen omien kasityksen pohjalta seka
on kiinnostunut mielipiteistdja tunteista, jotka eivat kuulu virallisten arvioidenja lau-
suntojen taustalta (Fingerroos, Lillbroanda-Annala, Koskihaara ja Lundgren 2017, 16).
Soveltava kulttuurintutkimus pyrkii hyodyntamé&an yhteiskuntaa ja kulttuuria koske-
vaa tietoa esimerkiksi sosiaalisten ongelmien kuvaamiseksi, tulkitsemiseksi ja joskus
my0s ratkaisemiseksi (Hameenaho ym. 2018, 8-9).

Tamin maisterintutkielman tarkoituksena oli selvittdd, mikd on vammautuneen
kokemus vammautumisesta. Tutkimuksessa vammaisuutta on tarkasteltu
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ensisijaisesti sosio-kulttuurisenailmiond, jokarakentuu vuorovaikutuksessa ympéris-
toon ja sen toimijoihin. Tutkimuksen aineistona oli Vammaisten ihmisten eldmi Suo-
messa -tutkimushankkeen elamékertakeruun kirjoitukset, joka tekee tutkielmasta ar-
kistotutkimusta. Kirjoituksia tarkasteltiin kokemustietona, jota analysoitiin aineisto-
lahtoisesti. Tutkimuksen tuloksena syntyi vammautuneiden kokemustiedolle perus-
tuva kuvaus, joka tarjoaa parempaa ymmarrystd vammaisuudesta, vammautumisesta
ja vammaisuuden kulttuurisesta rakentumisesta.

Tutkimustehtdvand oli tehdd sekundaarianalyysi jo olemassa olevasta aineis-
tosta. Sekundaarianalyysi on aineiston uudelleen luenta uusien tutkimuskysymysten
kanssa (Aineistonhallinnan késikirja). Analyysi kokosi kokemusperdistd tietoa vam-
mautumisesta, vammautuneiden kdsityksistd omasta hyvinvoinnistaan ja siitd, miten
heiddt kohdataan yhteiskunnassa. Kohtaaminen yhteiskunnassa tarkoittaa tdssa
tyossd sosiaalista osallisuutta, sen toteutumista ja sitd, kuinka vammautunut on vuo-
rovaikutuksessa yhteiskunnan, muiden ihmisten ja oman vammaisuuden kanssa
(Eriksen 2004, 64; Oliver 2013, 1024-1025). Tutkimus kysyi, mikd on vammautuneen
kokemus vammautumisesta ja miten vammautuneisuus vaikuttaa yhteiskunnalliseen
kohtaamiseen ja hyvinvoinnin kokemukseen. Kohtaamisen ja hyvinvoinnin koke-
musta tarkastelen lisdd luvussa 1.2. Keskeiset ksitteet.

Tamédn maisterintutkielman tutkimuskysymykset ovat:

1. Mikd on vammautuneen kokemus vammautumisesta, ja kuinka vammai-
suus ja vammautuminen madrittyvat Vammaisena Suomessa -elaméakerta-
keruussa?

2. Miten vammautuneet itse kokevat tulevansa kohdatuksi yhteiskunnassa
ja miten he kohtaavat oman vammaisuutensa?

Ensimmadinen tutkimuskysymys sulkee sisddnsad pohdinnan siitd, mikd on vam-
mautuneen henkilokohtainen kokemus vammaisuudesta ja vammautumisesta. T4-
hén voi soveltaa ajatusta hyvinvoinnin kokemisesta niin henkilokohtaiselta kuin sosi-
aaliselta kannalta (Calestani 2012, 2). Melania Calestani (2012, 2) on tutkimuksessaan
selvittdnyt, ettd toteutunut hyvinvointi on vain hetkittédistd, ja hdan painottaa sosiaali-
sen harmonian merkitystd. Vammaisuutta voidaan madritelld esimerkiksi erilaisten
hyvinvoinnin mittareiden tai kansainvalisten luokittelujenavulla (ks. Mitra 2006, 237-
238), mutta tdma tutkielma korostaa henkilon omaa kokemusta vammaisuudestaan.
Ensimmadinen tutkimuskysymys painottaa myds vammaisuudenja vammautumisen
maddrittymistd ja selvittdd, kuinka ne tdimdn tyon tutkimusaineistossa méadrittyviit.

Toinen tutkimuskysymys painottuu kohtaamiseen, ja sen avulla selvitdn, miten
vammautuneet kokevat tulevansa kohdatuksi yhteiskunnassa ja miten he kohtaavat
oman vammaisuutensa. Muutihmiset osiltaan kuuluvat kasitykseen yhteiskunnasta,
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mutta tutkielmassanostan heiddt omaksiosakseenanalyysissd. Vammautunut kohtaa
siis yhteiskunnan, muut ihmiset ja oman vammaisuutensa, ja timé ajatus toimii oh-
jaavana elementtind myds vammautumisen kokemuksen selvittdmisessa.

Kohtaamisella tarkoitan erddnlaista vammautuneen henkilon paikan ottamista,
kuinka hdn osallistuu ja eldd arkeaan yhteiskunnassa ja kuinka yhteiskunta mahdol-
listaa tamdn. Kasittelen kohtaamista myds vammaisuuden rakentumisen avulla: mi-
ten vammaisuus rakentuu suhteessa yhteiskuntaan ja muihin ihmisiin. Kysymyksen-
asettelu sisdltdd myos olettamuksen siitd, ettd elamd muuttuu vammautuessa.

Kuten tdmén tutkielman aineistossa, myds aiemmassa tutkimuksessa elaméan
muuttumisen teema ndkyy (esim. Mitra 2006; Oliver 2009) ja sitd voi tarkastella esi-
merkiksi osallisuudenja toimijuuden ndkokulmista. Tutkimuskysymysten avulla si-
vuan myos sitd, ettd hyvinvointia madaritellddan usein mittareiden, luokittelujenja stan-
dardien kautta, jolloin henkilokohtainen kokemus vammaisuudesta on toissijainen.
Sarah Whitea (2015, 3) mukaillen tutkimus nivoutuu laajempaan hyvinvoinnin tutki-
muksen kenttddn, joka sisdltdd muun muassa kansanterveyttd, terveydenhuoltoa, so-
siologiaa ja psykologiaa. Tamén ajatuksen kanssa pohdin vammautuneen kokemusta
omasta hyvinvointistaan suhteessa mitattavaan, psykologiseen tai taloudelliseen 1dh-
tokohtaan.

Kokemus-, vammais- ja yhteiskunnallista tietoa tuottavana tutkimuksena tyo
asettui etnologian, antropologian ja kulttuuripolitiikan aloille. Yhteiskuntaetnologi-
sessa tutkimuksessa tuotettu tieto linkittyy etnologian ja antropologian aloille, mutta
antaa myos monitieteisessd vammaistutkimuksessa hyodynnettdviad tietoa. Tama tuo
aiheen myds sosiaalityonja sosiologisen tutkimuksen ldhelle.

Tilastollista tietoa, esimerkiksi vammaisten asemasta, yhteiskunnassa keratdaan
runsaasti, mutta maarallinen data kuvaa tyypillisesti enemmansitd, kuinka paljon esi-
merkiksi palveluita kdytetddn. Se ei anna kokonaisvaltaista kuvaa ilmiostd. Laadulli-
nen akateeminen tutkimus tdydentda tilastollista tutkimusta ja kokemustiedolla ih-
misten oma &ddni saadaan kuuluviin (Fingerroos 2017, 16-20). Tamdn tyon teoreettinen
viitekehys sijoittui vammautumisen sosiaaliseen ja kulttuuriseen kenttddn, jossa hen-
kilon vammautuessa hdnen olemisensa suhteessa ymparistoon muuttuu merkity ksel-
lisesti. Talld kentdlld vammautuessa henkilon osallisuus ja toimijuus muuttuvat, ja
niitd tarkastelemalla voi tehdd ndkyvéaksi kokemuksia ja niidden merkityksia.

Ty6n menetelmallinen viitekehys sijaitsee arkistotekstien tutkimuksessa. Kaytin
aineistona SKS:n arkistosta 16ytyvid Vammaisena Suomessa -elamékertakeruun kirjoi-
tuksia, jotka on kerétty vuosina 2013-2014. Tekstienlukeminen oli siis analyysin yti-
messd, ja sille on olemassa omanlaisensa metodit. Arkistotekstien tutkimuksen anti
kiteytyy aineistojenmoniddnisyyteen ja niidenrikastumiseen (Latvala 2004, 143). Tuu-
likki Kurki on kasitellyt Kansanrunousarkiston perinnekeruiden tekstien lukemisen
tapoja ja kuvailee tekstien kirjoittajia “kansankuvaajiksi”, jotka kirjoittavat omasta
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kulttuuristaan, oman ndkemyksen mukaisesti (Kurki 2004, 72). Samaan tapaan Vam-
maisten thmisten elimd Suomessa -hankkeen keruun kirjoittajat kirjoittavat omasta ela-
mastddn vammaisena.

Tutkimiani kirjoituksia voi my6s kutsua toiseksi dineksi, joka rakentuu suhteessa
viralliseen tietoon ja ihmisten keskuudessa ilmenevaan kulttuuriseen tietoon (Kurki
2004, 73). Jotta toinen ddni saadaan nakyvédksi, puhutaan tiedon artikulaatiosta, joka
tarkoittaa erillisten ilmididen yhteen niveltdmistd sekd niistd syntyvid merkityskyt-
kent6jd ja tulkintoja (ibid.). Tama ajatus sopi tutkielmani aineiston analyysiin. Sekun-
daarianalyysissd aineistoa kédytetdan johonkin muuhun tarkoitukseen kuin alun perin
oli tarkoitus. Omassa tutkielmassani tarkastelin tekstejd kulttuurien tutkimuksen ja
kohtaamisen kokemuksen ndkdkulmasta. Ilmiéiden yhteen niveltiminen uudella ta-
valla kontekstualisoi tekstid.

Tarkastelin vammautuneiden kertomuksia kokemuskertomuksina, joita hyodynta-
malld syntyi tutkimuksellista tietoa. Kokemuskerrontaa voidaan kutsua myos elama-
kerralliseksi-, henkilokohtaiseksi- tai muistelukerronnaksi. Se on tilannekohtainen,
vuorovaikutuksen tuloksena syntyva kertomus kertojan omasta eldmastd. Kokemus-
kertomuksen ytimesséa voi olla jokin tapahtuma tai kokemus ja kertojan suhde siihen,
kuten tdssd tutkielmassa on vammaisuus, vammautuminen ja vammautuneen suhde
sithen kokemukseen. Kokemuskuvaus voi olla joko omasta tai toisen henkilon koke-
muksesta. (Ukkonen 2000, 21-41.)

Kokemuskerronan yhteydessa olen soveltanut sairausnarratiivin kasitettd (ks.
Atkinson 1997; my6s Anttila 2017, 20) sijoittamalla sen vammautumisen kontekstiin.
Vaikka sindnsd vammautuminen eroaa sairastumisesta, vammautumisnarratiivi on
olennainen kerrottaessa vammautumisen kokemuksesta. Toisaalta lddketieteellisessad
sosiologiassa sairautta ja vammaisuutta tarkastellaan rinnakkaisina asioina (Oliver
2009, 15). Kasittelen kokemuskerrontaa tarkemmin luvussa 2. Aineistot ja analyysit.

Maisterintutkielmani taustalla on tyokokemukseni vammaisten kanssa. Olen
useita vuosia tyoskennellyt henkilokohtaisena avustajana vammaisille. Tyoni kautta
olen tavannut paljonvammautuneita ihmisid, ja keskusteluissa onnoussutusein vam-
mautumisen tuoma eldmin muutos, kuinka henkild on kokenut vammattoman eli-
mén ja kuinka hdn on sopeutunut elaméddn vamman kanssa. Jotkut ovat menettidneet
kavelykykynsd ja jotkut lahimuistinsa. Toiset kuntoutuvat takaisin itsendiseen elé-
madn, jos ovat sellaisen menettdneet ja toisten kuntoutuksen tarkoituksena on yllapi-
tdd jo saavutettua terveydentilaa. Nama kaikki tiedot ovat esiymmarrystani aiheesta
ja kuvaavat hermeneuttista oppimisprosessia. Tulkinnoille perustuvassa kulttuurien
tutkimuksessa taménkaltainen oman tutkijaposition paikantaminen tihentdd kulttuu-
risen ilmion kuvausta (Fingerroos 2003).



1.2 Keskeisetkisitteet

Tdssd alaluvussa madrittelen tutkielmani keskeiset kédsitteet, jotka ovat vammaisuus,
vammautuneisuus, kohtaaminen, koettu hyvinvointi ja osallisuus. Ne toimivat tutkimuksen
tyokaluinaja rajaavat ndakokulmia. Olenjakanut kdsitteet kolmeen osaan, joista ensim-
madisen osan kisitteet ovat vammaisuus ja vammautuneisuus. Kyseiset késitteet toi-
mivatikddn kuin padkasitteing, joita tarkastelenjajoidenavulla tarkastelen kulttuuria,
johon lukeutuvat toisen ja kolmannen osan késitteet kohtaaminen ja koettu hyvin-
vointi sekd osallisuus.

Tutkielmassa erotin vammaisuuden ja vammautuneisuuden erilleen, mutta on syytd
késitellda ne molemmat ymmartddkseen vammaisuuden rakentumisen taustoja. Vam-
maisuus toimii kattotermind, ja vammautuneisuus tarkoittaa ihmisen eldmaén tilaa,
joka on tapahtunut syntymain jdlkeen. Késitteet keskustelevat tutkielmassa ja kdytan
molempia tilanteesta riippuen.

Vammaisuus on ihmisen ominaisuus, joka rajoittaa hanen pitkdaikaista ja yhden-
vertaista osallistumista yhteiskuntaan (YK 2006). Vammaisuuden voi maddritelld
muun muassa lddketieteellisend diagnoosina, sosiaalisena mallina tai yksilon omana
kokemuksena. Vammaisuus on moniulotteinen kattokésite, joka sisdltda laajan kirjon
muita kasitteita.

Téssd maisterintutkielmassa vammaisuus maérittyi myos sosiaalisesti rakentu-
vana ilmiong, jonka keskitssd on yksilon ja ympériston vuorovaikutus. Esimerkiksi
kuntoutusta suunniteltaessa ladketieteellinen ajattelutapa on olennainen, mutta siitd
onsiirrytty maarittelemddn vammaisuutta sosiaalisesti rakentuvana (ks. Vehmas 2005,
140-142). Mike Oliver esitteli vuonna 1983 vammaisuuden sosiaalisen mallin, joka il-
mestyessddn kohtasi paljon kritiikkid, kuten sen, ettd sosiaalinen malli kdsittdd vam-
maiset yhtendisend ryhméand eikd ota huomioon heidédn keskindistd erilaisuuttansa.
Nykyéddn sosiaalinen malli on keskitssd vammaisia koskevien toimien suunnittelussa
ja toteutuksessa. Mallin ytimessd on ajatussiitd, ettd yhteiskunnassa on vammauttavia
esteitd (eng. disabling barriers),jotka rajoittavat ihmisten eldimdd. Vammaisuus syntyy
siis yksilonja sellaisen yhteiskunnan vilille, jossa esimerkiksi paikallisliikenne ei tar-
joa kaikille kansalaisille kuljetusta. Palveluiden saavutettavuus on osa yhteiskunnan
sosiaalista vaikutusta vammaisten eldamééan. (Oliver 2013, 1024-1025).

Vammautuneisuus on ihmisen eldmdn tila, johon vaikuttaa jokin syntyman jal-
keen saatu vamma (eng. acquired impairment; vrt. synnynndinen vamma eng. con-
genital impairment). Vamma on sellainen ominaisuus, joka vaikuttaa henkilon ela-
madn merkittavilld tavalla, ja se voi olla kehollinen, henkinen, aistillinen tai dlyllinen.
Téssd tutkielmassa vammautumisen kokemuksen kertojina olivat ihmiset, jotka ovat
eldneet vammatonta eldmad, kokeneet vammautumisen ja ehtineet aloittaa sopeutu-
misen vammautuneeseen eldmddn. Lihtokohtana on diagnostinen vammaisuus,
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mutta tutkielman kannalta keskeiseksi nousee hyvinvointiin vaikuttavat vammat,
jotka ovat ihmisen itsensd mddrittelemid. Tyon aineisto toi esiin lopullisen vammau-
tumisen tyypin.

Vammautuneisuus oli siksi hyvé rajaus tutkimukselle, koska vammautuneilla
ihmisilld on kokemus myds vammattomasta eldmadstd, ja tdmén ansiosta heidét voi
ndhdd erityisessd paikassa yhteiskunnassa, jossa he pystyvit selittimddan vammai-
suutta vertaamalla sitd vammattomuuteen. Vertailu tosin yksittdisten ihmisten koke-
musten osalta ei ole selkedd aineistossa. Entinen vammaton eldma kaikuu ja heijastuu
nykyisessd vammaisessa eldmédssd. Vammattoman ja vammaisen eldmén vertailu
esiintyi aineistossa enemmankin yhteiskunnan kohtaamisessa, jossa tuli esiin se asia,
ettd vammaisella ja vammattomalla on eri oikeudet ja mahdollisuudet.

Kohtaaminen tarkoitti tdssd tutkielmassa vammaisen omaa kokemusta siits,
kuinka hén tulee kohdatuksi yhteiskunnassa ja kuinka hian kohtaa oman vammaisuu-
tensa. Tutkielmassa yhteiskunnan kohtaaminen sisdlsi myos muut yksittdiset ihmiset.
Kohtaaminen muidenihmisten kanssa ei olluthallitseva teema aineistossa, mutta ndin
sen tarkednd osana. Vammaisten yhdenvertaisuuden edistamisen vastuu yltdd myos
yksilotasolle. Kohtaaminen on vuorovaikutustaja ihmisen paikan ottamista suhteessa
ympardivaan. Nditd ajatuksia sovelsin antropologian perinteeseen ihmisen olemassa-
olostaja inhimillisestd kdyttdytymisestd. Vuorovaikutukselliset konventiot ja epdsuo-
rat kdyttdytymissdaannot, jotka syntyvit sosiaalisenja kulttuurisen maailman yhtey-
dessd, mahdollistavat ihmisten sosiaalisen olemassaolon (Eriksen 2004, 64). Tietynlai-
nen ihmisen oleminen, joka sisédltdd myos kohtaamisen, syntyy siis suhteessa vallitse-
viin sosio-kulttuurisiin kdytantdihin. Ndin ollen kohtaaminen sisaltdd lukuisia vuoro-
vaikutuksellisia, yhteiskunnallisia ja vaiettujakin kdyttaytymissdantsja ja -malleja
vammaisten kohtaamisessa.

Késitettd voidaan soveltaa my6s Erik Allardtin teoriaan hyvinvoinnista, jonka
osia ovat elintaso (eng. having), sosiaalinen eldmi (eng. loving) ja itsensa toteuttami-
nen (eng. being) (Allardt 1993, 89-91). Kaikki osat vaikuttivat kohtaamiseen paikan
ottamisena, mutta merkittivand ndin itsenséd toteuttamisen. Se merkitsee tasapainoista
elamdd suhteessa ymparistoon ja yhteiskunnallista osallisuutta (ibid.).

Koettu hyvinvointi on osa hyvinvoinnin kolmea ulottuvuutta, jotka ovat terveys,
materiaalinen hyvinvointi ja koettu hyvinvointi. Elaménlaatu on koettua hyvinvointia
véastd elamastd, ihmissuhteet, omanarvontunto ja mielekés tekeminen. Yksilon hyvin-
vointiin vaikuttavia tekijoitd ovat onnellisuus, sosiaalinen pddoma, itsensd toteutta-
minen ja sosiaaliset suhteet. (THL 2019.)

Koettu hyvinvointi tarkoittaa ihmisen itsensd kasittdmaa kokemusta omasta hy-
vinvoinnistaan. Usein hyvinvointia ldhestytddn psykologisista ja taloudellisista seka
hyvinvoinnin mittaamista korostavista ldhtokohdista, mutta ndmd eividt kerro
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ihmisen omasta kokemuksesta (Ferraro ja Barletti 2016, 1). Yleisten mittausten perus-
teella tehdyt paatelmat hyvinvoinnista voivat ehkdistd ndkemastd toisilla tavoin ym-
maérrettyjd hyvinvoinnin kédytantoja (Ferraro ym. 2016, 2). Siispd katse kulttuuriin ja
paikkaan paljastavat hyvinvoinnin mittaamisen ongelmat.

Tdssd tutkielmassa koettuun hyvinvointiin yhdistyi osallisuuden (eng. participa-
tion) késite, josta voidaan puhua myos osallistumisena. Osallisuus on tarked késite
vammaistutkimuksessa ja ulottuu kansainviliselle hallinnon tasolle. Euroopan Unio-
nin vammaisstrategia 2010-2020 pyrkii poistamaan vammaisten esteitd kahdeksalla
pédalueella, joista yksion osallisuus. YK:nvammaissopimuksenmukaan vammaisilla
on yhtédldinen oikeus osallistua kansalais-, poliittiseen-, taloudelliseen-, yhteiskunnal-
liseen-ja kulttuuriseen eldmédén ja EU:n perusoikeuskirja toteaa, ettd vammaisille tay-
tyy varmistaa oikeus yhteisolliseen osallisuuteen (European Disability Forum 2020).
Voidaansiis sanoa, ettd osallisuus on edellytys niin hyvinvoinnille sekd yhdenvertai-
suudelle.

Ndiden késitteiden lisdksi pohdin jossain méédrin myos erilaisuuden kasitetts,
mutta tutkielmassani en tarkastellut vammaisuuttaa erilaisuutena vaan vammai-
suutta osallisuutena ja paikan ottamisena ymparistossd ja yhteiskunnassa sekd koke-
muksena hyvinvoinnista. Eli siis sen sijaan, ettd tarkastelisin marginaalia, pyrin tar-

kastelemaan maailmaa marginaalista kasin.



2 AINEISTOT JA ANALYYSI

2.1 Arkistoaineiston esittely

Maisterintutkielman aineistona oli SKS:n ja Kynnys ry:n vuosina 2013-2014 kerddama
Vammaisena Suomessa -elamékertakeruu (ks. liite 1). Se on toteutettu osana Vammaisten
ihmisten eldmd Suomessa -tutkimushanketta, jota on rahoittanut Suomen kulttuurira-
hasto. Keruusta tiedotettiin vammais- ja kansalaisjdrjestéjen, SKS:n vastaajaverkon
sekd SKS:n nettisivujen kautta. Keruuesitteessd pyydettiin muun muassa kirjoitta-
maan omalla tyylilld ja kielelld sekd aloittamaan eldmékerta varhaisimmista muis-
toista. Ohjeissa korostettiin, ettd kirjoitusten aitousja omakohtaisuus ovat tarkeitd asi-
oita. Elaméakertakeruuseen vastasi 37 kirjoittajaa ja aineisto sisdltdd kokonaisuudes-
saan 1797 sivua. Kertomukset antavat uutta tietoa vammaisuudesta ja tarinat peilaa-
vat vastaajien eldmén kirjoa. Aineisto siséltdd niin omakohtaisia tarinoita kuin laheis-
ten kertomuksia vammaisuudesta, ja monissa kirjoituksissa kuuluu vammaisten ase-
man parantamisen ja asenteiden muuttamisen halu. Useat vastaukset kdsittelevit syr-
jintdd ja vdheksymistd koulukiusaamisesta yhteiskunnan rakenteiden syrjayttaviin
vaikutuksiin ja toimintoihin. (SKS 2014.)

Erilaisissa keruissa koostetut tekstit ovat yleensd muodonja tyylin osalta keske-
nddn hyvin erilaisia, ja ne myos syntyvét eri tarkoituksiin, kuten tutkimuksiin tai tal-
lentamaan kulttuurista perinnettd. (Lakomaéki, Latvalaja Laurén 2011, 10). Taman tut-
kielman aineiston tekstit ovat syntyneet tuottamaan tietoa vammaisuudesta, ja vas-
tausten muotoutumiseen ovat varmasti vaikuttaneet keruukutsun sanamuodot ja ta-
voitteet. Keruuesitteessd kirjoittajia ohjeistettiin ndin:

Aloita eldmékertasi varhaisimmista muistoistasi ja kerro eldmasi kulusta aina nykyhetkeen
ja tulevaisuuden pohdintoihin saakka. Kerro omalta kannaltasi merkittdvistad tapahtumista
ja hetkistd. Kaiken ei tarvitse liittyd vammaisuuden teemaan. Voit kuitenkin myos pohtia
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suhdettasi vammaisuuteen. Kirjoituksesi ei tarvitse olla kaunokirjallisuutta, mutta siind
saa olla mukana juonta ja tarinaa. Tarinan muoto ja pituus on vapaa, tarkeintd on aitous ja
omakohtaisuus. (Liite 1.)

Tutkimusaineisto sisélsi siis kirjoitettuja arkistoaineistoja, jotka tarvitsevat omat ana-
lyysimenetelménsa. Kaikki elamékertakeruun vastaukset ovat keskendan erityylisis,
riippuen vastaajasta. Tutkimushankkeen alkuperdinen kysymys eldméakertakeruu-
seen oli: "Millaista on vammaisten ihmisten eldmd Suomessa?” Kirjoitusohjeet neu-
voivat kirjoittamaan varhaisista muistoista nykyhetkeen ja jatkamaan vield tulevai-
suuden pohdintoihin. Keruu ohjeisti kertomaan omalla tyylilld ja omalta kannalta tér-
keistd asioista ja tapahtumista.

Keskeisimpid kirjoituskeruiden kategorioita ovat perinne, muistitieto, elama-
kerta ja kokemuskerronta (Poysa 2015, 13). Nama kaikki soveltuivat aineistoni kate-
gorisointiin, mutta kdyn ldpi tarkemmin eldmékertakeruuvastausten kategorisointia
alaluvussa 2.2. Vammautumis- ja vammaisuuskertomusten analysointi.

Vammaisena Suomessa -aineisto sisdltdd siis 37 erilaista vastausta, jotka késittele-
vit joko omakohtaista vammaisuutta tai jonkun muun, esimerkiksi ldheisen vammai-
suutta. Valtaosa on omakohtaista kerrontaa. Tyypillinen kirjoittaja aineistossa on syn-
tymaéssd tai lapsuudessa liikunnallisesti vammautunut nainen (SKS 2014). Tdhén tut-
kimukseen valikoituneet kirjoitukset ovat kertomuksia niin vammautumisesta kuin
sairastumisesta. Kuten Oliver (2009, 15) on todennut - tukeutuen lddketieteellisen so-
siologiaan - sairaus ja vamma ndhd&an samankaltaisina. Késitteet ovat rinnakkaisia,
mutta niilld on erojakin. Aineiston kirjoittajat kertovat ja merkityksellistavat sairauk-
sia ja kokevatne eldmdssdan vammoiksi. Sairaus ja vammaisuus limittyvit aineistossa
jane ovat useinyhtd aikaa ldsnd vammaisten elaméssd. Vammautuminen on saattanut
aiheutua sairastumisesta. Ndin ollen analyysissd kirjoitin kdyttien molempia seki
vamma ettd sairaus késitteitd.

Vaikka ensisijaisesti etsin vammautumisen kokemusta vammautuneilta itsel-
tddn, en voinut vilttyd toisen ihmisen vammautumisen kokemuksen kertomiselta.
Vammaisena Suomessa -eldamdkertakeruuseen tuli usea vastaus, joka kasitteli jonkun
toisen, useimmiten ldheisen, vammautumista. Vammautumisesta kertomista voisi ja-
otella timdn mukaan ndin:

1. Vammautuneen itse kertoma, lapsena tapahtunut vammautuminen, ei
omia muistoja tapahtumasta.

2. Vammautuneen itse kertoma, nuorena tai aikuisena tapahtunut vammau-
tuminen, omat muistot tapahtumasta, ellei vammautunut ole menettanyt
muistiaan.

3. Vammautuneen omaisen tai ldheisen kertoma, lapsena tapahtunut vam-
mautuminen.
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4. Vammautuneen omaisen tai ldheisen kertoma, nuorena tai aikuisena ta-
pahtunut vammautuminen.

Nadistd jaotteluista valitsin tutkimukseeni vammautuneiden itse kertomat tarinat, eli
ryhmaét 1 ja 2. My6s ldheisten ja omaisten kertomat tarinat vammautuneesta olivat
mielenkiintoisia, ja niistd tulisi esiin se, kuinka muut ihmiset kohtaavat vammaisen.
Koska tutkin vammautuneen henkilokohtaista kokemusta, heidén itsensd kertomat
tarinat sopivat paremmin tutkielmaani.

Tein kaksi matkaa SKS:n arkistoon tutkimaan Vammaisena Suomessa -elaméker-
takeruun kirjoituksia. Kuuden tyopdivan aikana kdvin 1dpi 37 kirjoitusvastausta ja et-
sin niistd nimenomaan syntymén jdlkeistd vammautumista koskevia kirjoituksia.
Vammautumisen ja vammaisuuden madrittely kirjoituksissa on hyvin monimuo-
toista, ja monet saattavat méadritelld itsensd ja vammaisuutensa ulkopuolisten tekijoi-
den mukaan, eivét niinkddn itsensd. Osa vastaajista on vammautunut tapaturmalli-
sesti tai potilasvahingon kautta, toisille vamma on tullut hitaasti edeten ja diagnoosi
on havahduttanut vammautumisen kokemukseen. Aineistosta 16ytyi yhteensd 17 sel-
kedsti vammautumista késittelevdd kirjoitusta. Niiden liséksi loytyi 7 sellaista vas-
tausta, jotka voisi myos laskea vammautumiseksi, silld monissa vamma on diagno-
soitu vasta syntymdn jdlkeen, jopa aikuisidlld, mikd on tavallaan muuttanut eldméan
vammaiseksi. Valitsin tutkimusaineistooni kirjoitukset, joissa on kyseessa kirjoittajan
omakohtainen vammautuminen ja siitd kirjoittaminen, ei siis ldheisen kertomana,
sekd vammautumisen tapahtuminen syntymin jidlkeen. Monet tutkimusaineistoni
vastauksista késittelevédt lapsena tapahtunutta vammautumista, joten heilld ei ole
muistoja ja kokemuksia vammattomasta eldmadstd, mutta useat tiedostavat tdmén sei-
kan eldmastddn ja kertovat siita.

Osa aineistosta on tallennettu Tietoarkistoon, jonka kautta sain osan aineistosta
kayttooni. Osa keruukutsuun vastanneista oli suostunut aineiston sdhkoiseen tallen-
nukseen, joten heiddn kirjoituksensa loytyvit Tietoarkistosta. Kaikki keruun vastauk-
set 1oytyvat SKS:n arkistosta. Lahdeluettelossa ja tekstin sisdisissd viitteissd on siis
sekd SKS:n ettd Tietoarkiston ldhdeviitteitd ja arkistokoodeja. Kyse on kuitenkin sa-
masta aineistokokonaisuudesta.

Tutkielmassa olenteemoitellutaineistoni kolmeen padkategoriaan, jotka ovat ta-
paturmainen, potilasvahingollinenja sairaudellinen vammautuminen. Palaan katego-
rioihin luvussa 3. Vammautumisen tapa ja muutos.
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2.2 Vammautumis-ja vammaisuuskertomusten analysointi

Maisterintutkielmani tutkimusaineistona oli 11 vammautumis- ja vammaisuuskerto-
musta, yhteensd 51 sivua tekstid. Kertomukset kategorisoituvat kokemuskerronnan,
henkilokohtaisen kerronnan ja elamaékertojen luokkiin. Tutkimukseni tarkoituksena
ei kuitenkaan ollutanalysoida aineistoa folkloristisestilajityypillisten ominaisuuksien
perusteella, vaankeskitssd olivataineistossa esiin tulevat merkitykset, joita kirjoittajat
ovat tuottaneet kokemuskerronnan, henkilokohtaisen kerronnan ja eldmikerran
avuilla. Nditd merkityksid analysoin ldhiluvun ja dialogisen metodologian keinoin.
Lahiluvulla luin aineistoa tarkasti useaan kertaan ja dialogisen metodologian avulla
muodostin tietoa vuorovaikutuksellisesti aineiston kirjoittajien kanssa.

2.2.1 Lahiluku

Léhiluku on tekstianalyysimenetelmd, jonka avulla tekstid luetaan tarkasti, toistuvasti

ja laheltd, mika korostaa tekstin ja sen sanottavan merkitysta (Poysa 2015, 26). Tavoit-

teena on siis lukea tekstid aineistoldhtdisesti ilman taustateoriaa (Poysa 2015, 27). La-

hiluku kasitteend on kehittynyt kirjallisuudentutkimuksenja puoliakateemisen “kir-
jallisuuskritiikin” henkilo- ja toimintakeskeisyyttd kyseenalaistavasta keskustelusta

(Poysa 2015, 26). Kulttuurien tutkimuksessa teoreettisten kasitteiden kaytté on run-

sasta ja ldhiluku auttaa niiden empiirisessd ankkuroinnissa (Poysa 2015, 27). Lahilu-
vusta onkin tullut “vaeltava” metodi, ja sen merkityksestd on tullut véljd ja joustava

(Poysa 2015, 27; myos Poys4, Jarviluoma ja Vakimo 2010). Lahiluku eroaa sisdllénana-
lyysistd siind, ettd sisdllonanalyysin alussa padtetddan, mitd aineistosta halutaan tietda

ja aineistosta poimitaan vain ne asiat, jotka koskevattatd asiaa (Tuomi jaSarajéarvi 2018,
78). Sisdllonanalyysi sindnsd koskee tutkimukseni analyysimenetelmad, koska tutki-

musasetelma siséltdd teoreettisia kasitteitd, jotka ohjaavat aineistonanalyysid, mutta

ldhiluku on kuitenkin keskeisin menetelmd, koska silld saadaan aineistosta itsestdidn

esiin kumpuavat asiat.

Jyrki Poysd on kdyttanyt lahilukua omalla tieteenalallaan fol kloristiikassa, missa
analyysin kohteena ovat esimerkiksi laulut, sanonnat ja loitsut (ks. Poysd 2010), mutta
my9s kirjoituskilpailuiden vastaustekstien analyysissd. Lahiluku soveltuu lyhyiden
tekstien analyysiin, mutta sitd voidaan tamén tutkielman tavoin kédyttdd pidemmissa-
kin teksteissd, kuten kirjoituskilpailuvastauksissa. Ndin ollen vastauksia on syyta tar-
kastella teoksina, vaikka ne eivit olisikaan kirjallisesti laadukkaita. Teosndkokulma
mahdollistaa tekstien tarkastelun kokonaisuuksina, merkitysjdrjestelminé seka ajalli-
sena juonena. Tutkimusaineistoni on osa kilpakirjoituksia, joita Poysa kuvailee tutki-
muksellisesti helpoksi, koska ne ovat helposti saavutettavia. Aineisto on valmiiksi
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kerattynd arkistossa, jonne voi mennd ja pyytdd aineistoaluettavaksi. (Poysa 2015, 18-
38.)

Lahiluvun tavoitteena on tulkinta, joka on vapaa kaikista tekstin ulkopuolisista
seikoista (Poysd 2015, 32). Tédllainen sulkeistaminen on kuitenkinmetodologista,jasen
tiedetddn olevan mahdotonta saavuttaa, silld esimerkiksijo pelkédstddn sanojen mer-
kitykset tekstissd ovat historiaa ja aikaa kuvaavia (ibid.). Lahiluku sopiikin hyvin tie-
tyn nikokulman ankkuroimiseen (ibid.). Teoreettisesti informoitu lihiluku jasentyy teo-
reettisen ndkokulman kautta, ja se soveltui timédn maisterintutkielman analyysiin
(ibid.). Ndkokulmana olivat vammautumisen, kohtaamisen ja koetun hyvinvoinnin
sekd osallisuuden kisitteet, jotka ohjasivat analyysid. Huomioitavaa on, ettd teoreetti-
sen informaation rooli analyysissd on vain ohjaava eikd siis hallitse luentaa (Poysd
2015, 33, Balin 2002, 44 mukaan).

Kaytannossa lahiluku jaetaan ensimmadiseen lukukertaan ja mychempiin luku-
kertoihin, joita voi kutsua paluuluennoiksi. Lihiluku on siis vaiheittainen teksti-
analyysimenetelmd. Ensimmadisen lukukerran tarkoituksena on hahmottaa tekstin ko-
konaisuus ja tarkastella sen yksityiskohdista muodostuvaa kokonaismerkitysta. Tata
luentaa ohjaa huomaamattomasti tutkijan aikaisemmat kokemukset, jotka minulla
tarkoittavat tyokokemusta vammaisten kanssa sekd arjen ympaériston tarkastelua. Ta-
voitteena on sattumanvaraisuutta korostava reflektoimaton analyysi. Myohempia lu-
kukertoja eli paluita on useitaja ihanteellisessa ldhiluvun prosessissa huomio kiinnit-
tyy tekstissd jossain médrin eri asioihin kuin edelliselld kerralla. Tdssd tutkielmassa
viittaan myochempiin lukukertoihin toisena ja kolmantena lukukertana. Tutkielmassa
on siis ensimmadinen, toinen ja kolmas lukukerta. (P6ysa 2015, 30-31.)

Tutkimieni tekstien ensimmadinen lukukerta tapahtui melko pitkéalld aikavalilla
sekd Tietoarkiston ldhettimien vastausten &déarelld ettd SKS:n arkistossa, jossa pddsin
lukemaan aineistoa kokonaisuudessaan. SKS:n arkistossa luin kaikkia keruun kirjoi-
tuksia, joista valitsin tutkimukselleni sopivat tekstit. Etsin syntymaén jdlkeistd vam-
mautumista kasittelevid kertomuksia. Ensimmadisen luennan aikana tein paljon muis-
tiinpanoja, jotka sisdlsivdat myo6s aineiston ulkopuolista pohdintaa tutkimusaiheesta.
Muistiinpanot koskivat niin valikoituneita kuin valikoitumattomia tekstejd, jotka oli-
vat nyt vaikuttaneet ymmarrykseeni aiheesta. Tavoitteenani oli muodostaa tekstien
kokonaismerkitys, kuten Poysd kuvaa ensimmadistd lukukertaa (ks. Poysa 2015, 30).
Kokonaismerkitys muodostui massiiviseksi ja repaleiseksi, mutta kaikki kertomukset
ja niiden yksityiskohdat liittyivat tutkimukseeni ja vammautumiseen. Ensimmaéisen
luennan tuloksena sain valittua sopivat kirjoitukset tutkielmani aineistoon ja olin val-
mis uusiin, mychempiin lukukertoihin (ks. Poysa 2015, 31). Tutkimusaineistoni kir-
joituksissa vammautuminen jaottuu tapaturmaisesti, potilasvahingon ja sairauden ai-
heuttamaan vammaan
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Toisen lukukerran aiheena oli vammautumisen tapa, kokemus ja sen vaikutus
arkeen. Olinkoonnut arkistokokonaisuudesta tutkimusaineiston ja tehnyt valikoinnin
ohella tausta-analyysid. Sitten pystyin siirtyméd&n seuraavaan lukukertaan lukemaan
tekstid havainnoimalla tarkemmin vammautumiseen liittyvid asioita. N&itd toki olin
tarkastellut jo ensimmadiselld lukukerralla, mutta en vield voinut syventyd aiheeseen.
Toisella lukukerralla teemoittelin kirjoitukset tapaturmaisesti, potilasvahingollisesti
ja sairaudellisesti vammautuneiden kertomuksiin. Lis&dksi jaottelin tekstit lapsena ja
aikuisena vammautuneiden tarinoihin, muttajako oli epéselvé eikd siten sopinutkaan
analyysiin. Huomasin tarkastelevani vammautumishetked, vammautumistarinaa,
vammautumisen aikaikkunaa ja vammaan sopeutumista. Tamén kaltainen huomion
keskittyminen uusiin yksityiskohtiin on tyypillistd ldhiluvulle (ks. Poysa 2015, 31).
Vammautumisen aikaikkuna on sellainen asia, mitd en ollut kuvitellutkaan paatyvani
pohtimaan, mutta aineistosta nousi esiin kertomuksia, joissa vammautuminen ei ollut
yksiselitteinenja helposti rajattava kokemus vaan monimutkainen ja pitkad prosessi.
Taustalla ei ollut ohjaavaa teoriaa, vaan se kumpusi aineistoldhtdisen analyysin ansi-
osta. Toisen lukukerran tuloksena kavin kaikki kertomukset yksittdin lapi aikaisem-
min mainittujen teemoittelujen mukaan. Samalla aineistosta hahmottui vammautu-
misnarratiivi.

Kolmas lukukerta keskittyi kohtaamiseen. Kohtaaminen jaottui yhteiskunnan,
muiden ihmisten ja oman vammaisuuden kohtaamiseen. Vammautuneen ja yhteis-
kunnan kohtaaminen on aineistossa vallitsevaa ja se oli helppo nostaa esiin analyy-
sissd. Vammautuneet melkein poikkeuksetta kertovat yhteiskunnan jarjestelmistd, ra-
kenteista, byrokratiasta ja niihin sijoittumisesta. Muiden ihmisten kohtaaminen ja sen
esiintyminen oli minulle oletus, mutta osuus olikin marginaalisempi. Haluan kuiten-
kin kasitelld sitd erikseen analyysissd, koska vastuu vammaisten ihmisten osallisuu-
desta on myds yksilotasolla, ei vain yhteiskunnan tasolla. Oman vammaisuuden ja
itsensd kohtaaminen vammaisena oli yllattdva 16ydos aineistosta. Se nousi esiin vasta
analyysin loppuvaiheessa ja olen tyytyvdinen sen 16ytymiseen.

Nimestddn huolimatta ldhiluku tekstianalyysimenetelmdnd ei kuitenkaan ole
vain lukemista. POysd nostaa esiin kirjoittamalla lukemisen, mika tarkoittaa muistiin-
panojen tekemistd, ja ne voivat olla muun muassa alleviivauksia, post-it-lappuja ja
marginaalimerkintoja (Poysa 2015, 31-32). Itselldni tdamé kirjoittamalla lukeminen ta-
pahtui suurimmaksi osaksi muistiinpanoja tehden. Istuin kyna kddessa tekstien da-
relld. Aluksi kirjoitin paperille vain avainsanoja vastauksista ja hahmottelin niiden
avullakokonaisuudenmieleeni. Ndaiden muistiinpanojenavullasainselvitettyd, mitkd
kilpakeruun vastauksista olivat sopivia tutkielmaani. Téstd muistiinpanot kehittyivat
laajemmiksi havainnoiksi aineistosta ja loin itselleni kysymyksid seuraavia lukuker-
toja varten. Toisen ja kolmannen lukukerran eli paluiden aikana tietokoneen
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tekstiohjelma ja sen varitysominaisuus oli minulle tirkedd. Vareilld merkitsin saman-
kaltaisia teemoja, joiden avulla rakensin analyysini.

2.2.2 Dialoginen metodologia

Tutkimukseni toisena analyysimetodina kaytin dialogista metodologiaa, joka ni-
mensd mukaan viittaa vuorovaikutukselliseen tiedon tuottamiseen. Kun dialogista
metodologiaa kdytetddn aineiston analyysissé, kiinnitetidn huomiota tutkimusaineis-
ton ja -tiedon intersubjektiivisuuteen eli yksiloidenvilisyyteen, tdssd tapauksessa tut-
kijan ja tutkittavan viliseen vuorovaikutukseen (Vasenkari ja Pekkala 2000, 247; Ha-
kamies 2016, 201). T4dlld metodilla kuvaan omaa positiotani ja suhdettani vammaisuu-
den kenttddn. Tutkimuksessa otin huomioon aikaisemman kokemukseni kentdltd ja
yhdistin sen vuorovaikutteisen analyysin avulla uuteen tietoon.

Metodilla on liittymé&kohtia 1980- ja 90-luvuilla tapahtuneeseen refleksiiviseen
kadnteeseen, jolloinalettiin vihitellen kiinnostua kyselyaineistojen henkil kohtaisesta
tiedosta. Ennen tdtd muistitietotutkimuksen kirjoituskutsut noudattivat keruuideolo-
giaa, jonka tarkoituksena on kerétd tietoa ilmiostd, ei niinkddn kertojista tai ilmion
tuottamista kokemuksista. Kyseisten vuosikymmenten aikana henkilokohtainen ja
henkil6on kohdistuva tieto nousi jopa keskeisimmaéksi keruun ja tutkimuksen koh-
teeksi. (Poysd 2006, 226.)

Dialogisessa metodologiassa tieto rakentuu dialogien ja puheenvuorojen kautta.
Dialogi, vuoropuhelu tarkoittaa tietynlaista suunniteltua sanallista tapahtumaa, joka ni-
voutuu kulttuurisesti ja ideologisesti (ks. Crapanzano 1992, 189). Tapahtuma voi esi-
merkiksi olla usean yksilon vilinen tai yhden henkilon pdansisdinen keskustelu. Ma-
ria Vasenkari ja Armi Pekkala esittelevit Vincent Crapanzanon késiteparin, primddrin
ja sekundaarindialogin, jotka tutkimuksessa toimivat vuorovaikutustasoina. Primaari
dialogi tarkoittaa tutkijan ja informantin, tdssd tutkimuksessa minun ja keruun vas-
taajan, vilistd kohtaamista ja siind tapahtuvaa vuoropuhelua; sen sijaan sekundaari
dialogi viittaa vuoropuheluun, johon tutkija osallistuu kirjallisen tutkimuksen eli ta-
mdn maisterintutkielman avulla informanttien ja tutkimuksen lukijoiden kanssa. Tut-
kijallaja informantilla on omat ennakkoymmarryksensa ja —oletuksensa kasiteltavéasta
asiasta, mitkd muodostavat kolmannen osapuolen dialogista. Tdtd kutsutaan varjo-
dialogiksi. Dialogi ei ole vain kahdenkeskinen keskustelu, vaan varjodialogit vaikut-
tavat sithen kolmantena osapuolena. Osapuolia ovat siis tutkija, informantti ja heidan
varjodialoginsa. Kolmenkeskinen dialogi mahdollistaa tutkimusprosessin suunnitte-
lun kolmen toisistaan riippuvaisen suhteen avulla, jotka ovat primdari dialogi, pri-
maédrin ja sekundaarin dialogin véilinen suhde sekd tutkimuksen lukijan muodostama
dialogi kirjoitetun tutkimuksen kanssa. (Vasenkari ym. 2000, 249.)
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Kuvio 1 Dialogisen metodologian puheenvuorot ja vuorovaikutussuhteet

Kirjoittajien tausta, mie-
lipiteet, vakaumukset,

kokemukset
Kerddjdn tausta,
rahoitus, mielipi-
teet, vakaumukset .
Aineiston
kirjoittajat
Toinen pu-
¢ heenvuoro
Aineiston kerddja —» | Kirjoituskutsu —> Aineisto
. . Analyysi
Ensimmudinen ¢ vy
puheenvuoro Tutkija

Tutkijan tausta, tieto, va-
kaumukset, kokemukset

Puheenvuoroja ovat ensimmiinen puheenvuoro ja toinen puheenvuoro (Hakamies 2016,
208-216). Ensimmadisen puheenvuoron tekee aineiston ensimmaéinen kysyj4, tdssa tut-
kimuksessa Vammaisena Suomessa -aineiston kirjoituskutsunlaatijat. Tama toimija vai-
kuttaa merkittavésti aineiston muodostumiseen (Hakamies 2016, 208). SKS ja Kynnys
ry ovat laatineet kirjoitusesitteen ja siihen sisaltyvit kirjoitusohjeet. He ovat taustoit-
taneet esitteeseen vammaisuutta ja sen kdsitettd sekd ohjeistaneet kirjoittamisessa. Ai-
heen taustoittaminen ja ohjeistaminen vaikuttavat siihen, kuinka vastaajat kirjoittavat.
Kirjoituskutsu pyrkii antamaan vastaajille vapaat kiddet kertoessaan, ettd ”vammai-
suudenmdadritelma on laaja ja monitulkintainen” ja “vammaisuus on ajassamuuttuva
ilmio” (Liite 1). Ensimmadisen puheenvuoron tarkoituksena on kerdtd uutta tietoa tut-
kimusta varten, mutta on my6s mahdollista, ettd kyselyn laatijat tavoittelevat tukea
omille ndkokulmilleen (Hakamies 2016, 208).

Toinen puheenvuoro on kirjoituskutsun vastaus (Hakamies 2016, 213). Tdssa tut-
kimuksessa vammautuneet henkil6t, jotka ovat kirjoittaneet Vammaisena Suomessa -
elamdkertakeruuseen ovat toisen puheenvuoron toimijoita. He ovat vastanneet kysy-
mykseen “millaista on vammaisten ihmisten elamd Suomessa?”. Tyypillinen vastaaja
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koko aineistossa on henkild, joka on vammautunut syntymassa tai varhaislapsuu-
dessa (Liite 1). En oleitse voinut vaikuttaa kirjoituskutsunsisaltoontai aineistonmuo-
dostumiseen, mutta 11 elamékertakirjoitusta oli sopivia tutkimukseeni.

Dialoginen asetelma korostaa kaikkien osapuolien toimijuutta tutkimusproses-
sissa; sekd tutkija ettd informantti ovat aktiivisia tutkimusaineiston muodostajia (Da-
vydova 2009, 17; Vasenkari ym. 2000, 243). Intersubjektiivisuus ja kontekstuaalisuus
ovatkin metodologian perusperiaatteita (Vasenkari ym. 2000, 247-253). N&in raken-
tuva tieto on riippuvainen ajallisesta, kulttuurisesta ja sosiaalisesta yhteydesta (Va-
senkari ym. 2000, 247). Koska halusin saada vammaisten dénen kuuluviin yhteiskun-
nassa, oli minun toimittava vuorovaikutuksessa heiddnkanssaan, ja tdssd tapauksessa
vuorovaikutus tapahtui minunja Vammaisena Suomessa -elamakertakirjoitustenvalilla.
Dialogisuudessa ei siis ole kyse vuoropuhelusta, jota kdyvat kaksi henkil6d, vaan
kommunikaatio on abstraktilla tasolla tapahtuvaa vuorovaikutuksellista merkityk-
senantoprosessia (Linell 2009, 3-4; my6s Hakamies 2016, 201). Taman liséksi kyse on
useammista vuorovaikutussuhteista kuin vain minun ja aineistoni vélilld. Esiymmar-
rykseni on syntynyt vuorovaikutuksessa aikaisempien tydyhteisojeni ja tieteenalani
kanssa, mikd toimi tdimé&n tutkielman varjodialogina. Myos eldmikertakeruuseen
osallistuneet ovat kdyneet omia varjodialogejansa oman taustaansa ja ymmarryk-
seensd vaikuttaneiden osapuolten kanssa. Kdytdnnon analyysissd varjodialogit eivit
kuitenkaan ole varsinainen tutkimuksen kohde vaan se, mistid aiheista elamékertake-
ruuseen osallistuneet henkil6t kirjoittavat.

Varhaislapsuudessa vammautuneiden kertomuksissa korostuvat Hakamiehen
(2016, 214) mainitsemat “ndakyméttomat puhekumppanit”, silld harva varhaislapsuu-
dessa vammautunut muistaa omaa vammautumistaan. He ovat kuulleet tapahtu-
masta jdlkikdteen ldheisiltddn, jotka ovat mielestdni merkityksellisid toisen puheen-
vuoron keskustelukumppaneita ja toimijoita.

Vastaajat saattavat kirjoituksissaan esittdd kysymyksid tai luoda hyvin selkeasti
keskustelualukijoidenkanssa, mikd vahvistaa aineistonja tutkijan dialogistasuhdetta
(Hakamies 2016, 214). Useat kirjoittajat tutkimusaineistossani ovat koonneet pienen
tiivistyksenalkuperdisenkysymyksen, “millaista on vammaisten ihmisten eldméa Suo-
messa?”, ympidrille, ja tarjoavat pidemman eldmékertansa lisdksi napakan tiivistyk-
sen. [lahduttavaa oli lukea erdan kirjoittajan lukijalle osoitettu “vastakysymys”:

Kylldhan nditd juttuja riittdd vaikka toisillekin jakaa - mutta ne juttujen lukijat - luulen,
ettd kyllastyttaa?! (SKS.KRA.Vammaisuus, 106.)

Voidaan péddtelld, ettd vastaajat ovat hyvinkin tietoisia tutkijoista heiddnkirjoitustensa
ddrelld. Pia Olssonia mukaillen etnografisessa tutkimuksessa informantin rooli on
muuttunut tiedonantajasta tutkijan keskustelukumppaniksi, kyselyvastaajien toimi-
juus ja yksilollisyys on siis tunnistettu (Olsson 2014, 82; myos Hakamies 2016, 202).
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2.3 Tutkimuseettiset kysymykset

Tutkimusetiikalla tarkoitetaan yleisesti “kaikkia tutkimukseen ja tieteeseen liittyvid
eettisid ndkokulmia ja arviointeja” (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012). Tdssa
maisterintutkielmassa noudatettiin hyvin tieteellisen kdytdnnon tutkimuseettisid pe-
riaatteita, miké tarkoittaa ”eettisesti vastuullistenja oikeiden toimintatapojen noudat-
tamista ja edistdmistd tutkimustoiminnassa sekd tieteeseen kohdistuvien loukkausten
ja epérehellisyyden tunnistamista ja torjumista” (ibid.).

Ihmiseen kohdistuva tutkimus on usein sellaista, ettd sen tekeminen edellyttad
henkilotietojen késittelyd (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019). Taménkaltaista
tutkimusta tehdessd on ensisijaisen tdarkedd turvata tutkittavien yksityiselamad, koti-
rauha ja kunnia (Kuula 2011, luku ”"Tutkimusetiikka”). Koska késittelin maisterintut-
kielmassani ihmisten kertomuksia itsestddn ja ldhipiiristddn, tietooni tuli vdistamatta
henkilotietoja. Henkil6tietoja kédsiteltdessa ensimmadisend on tiedettdva mitd ne ovat.
“EU:n tietosuoja-asetuksen mddritelmdn mukaan henkilttiedoilla tarkoitetaan kaik-
kia tunnistettuun tai tunnistettavissa olevaanluonnolliseenhenkil66nliittyvid tietoja”
(Aineistonhallinnan kasikirja). Henkil6tietoja nimitetddn siis myos tunnistetiedoiksi.
Tunnistetietoja ovat esimerkiksi nimi, henkil6tunnus, sijaintitieto, yksi tai useampi
henkiloon liittyvd tunnusomainen fyysinen, fysiologinen, geneettinen, psyykkinen,
taloudellinen, kulttuurinen tai sosiaalinen tekijd (Aineistonhallinnan kasikirja EU:n
tietosuoja-asetuksen, artikla 4:n, kohta 1:n mukaan). Tutkimusaineiston henkiltiedot
eivdt mddrity vain tutkittaviin henkil6ihin vaan my6s heidéan ldhipiiriinsd sekd mui-
hin kolmansiin osapuoliin (Aineistonhallinnan kasikirja). Tunnistettavissa oleva hen-
kil6 on sellainen, joka voidaan tunnistetietojen perusteella tunnistaa suoraan tai epa-
suoraan (ibid.). Suorat tunnisteet ja myos vahvat epédsuorat tunnisteet riittavét itses-
sddn henkilon tunnistamiseen, nditd ovat esimerkiksi nimi, kuva ja henkil6tunnus;
epdsuorat tunnisteet ovat taas sellaisia, ettd ne eivit itsessddnriitd, mutta useamman
yhdistely mahdollistaa henkilon tunnistamisen (ibid.). Edelld ldpikdytyjen tietojen
mukaan henkilotiedot ovat siis tutkittavia tai heidéan ldhipiiridan kuvaavia tietoja, joi-
den avulla voidaan selvittdd heidan henkilollisyytensa.

Arkaluonteinen eli sensitiivinen tieto kasittelee erityisiin henkil6tietoryhmiin
kuuluvia tietoja, joista kdy ilmi:

etninen alkuperd, poliittisia mielipiteitd, uskonnollinen tai filosofinen vakaumus tai am-
mattiliiton jasenyys, geneettiset tiedot, henkilon tunnistamista varten kasitellyt biometriset
tiedot, terveyttd koskevat tiedot ja seksuaalista kdyttdytymistd ja suuntautumista koskevat
tiedot (Aineistonhallinnan késikirja).

Edelld mainittujen lisdksi arkaluonteista tietoa voidaan mitata silld, onko asia yhteis-
kunnassa tai kulttuurissa tabu tai voiko asian paljastumisesta seurata haittaa
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henkilolle, yhteisolle tai muulle havaintoyksikolle (ibid.). Arkaluonteisen tiedon voisi
siis madritelld siten, ettd jos tieto paljastuu, siitd koituisi tutkittavalle haittaa.

Euroopan Unionin yleinen tietosuoja-asetus (GDPR) velvoittaa tutkijoita ole-
maan selkeitd ja avoimia sen suhteen, miten ja miksi tunnistetietoja késitelldan (Yuill
2018, 37). Tietosuoja-asetuksen tarkoituksena on parantaa ihmisten asemaa ja taata
heiddn turvallisuutensa (ibid.). Tietosuoja-asetuksen mukaan tutkimukseen osallistu-
vien henkildidensuostumus onhuomioitava jokaisessa heitd koskevassa tutkimusvai-
heessa (Yuill 2018, 32). Tassd tutkielmassase oli helppo toteuttaa, silld tutkittavat hen-
kilot ovat antaneet suostumuksensa tutkimukseen osallistuessaan eldamékertakeruu-
seen, mutta suorien ja epdsuorien tunnisteiden poistaminen tutkimusaineistosta on-
kin hankalampi asia. Yuill (2018, 39) pohtiikin, mité j&d jéljelle aineiston tunnistetieto-
jen poistamisen jdlkeen. Antropologisessa ja etnologisessa tutkimuksessa kiinnostuk-
sen kohteena usein on ihmiset ja heiddn tapansa eldd, joten tieto 16ytyy monesti tun-
nisteista (ibid.).

Tamdn tutkielman tutkimusaineisto sisdlsi arkaluonteisia erityisesti terveyttd
koskevia henkilttietoja, joten kyseessd oli erityinen henkil6tietoryhmd. Ndin ollen tie-
tojen kasittelyssd oli noudatettava huolellisesti suunnitelmallisuutta, vastuullisuutta
ja lainmukaisuutta (ks. Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019). Olin kuitenkin saa-
nut SKS:lta kayttooni tutkimukseeni kuuluvat arkistoaineistot, jotka sdilytin asiamu-
kaisella tavalla riskit huomioiden. Keruuseen kirjoittaneet henkil6t ovat osallistues-
saan hyvidksyneet tekstiensd arkistoimisen tutkimuskéayttod varten, jolloinhe ovat hy-
viksyneet myos antamiensa henkil6tietojen késittelyn. Tutkimus vaati jonkin verran
tunnistetietojen esimerkiksi terveyttd koskevien tietojen ja tunnusomaisten fyysisten
piirteiden esille tuomista, mutta kasittelin ja muokkasin tekstejd tutkimuksen vaati-
malla tavalla niin, ettd turvaan tutkittavien ja heidédn ldhipiirinsd yksityisyyden, koti-
rauhan ja kunnian. Tutkimuksen p&atyttyd tuhosin aineiston henkilokohtaiselta tieto-
koneeltani, ja aineisto sijaitsee endd vain SKS:n arkistossa ja Tietoarkistolla.

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2019) mukaan tutkijalle on tarkedd pereh-
tyd etukdteen “tutkittavaan yhteisoon, kulttuuriin ja heidén historiaansa”, silld timan
avulla estetddn tarpeettoman haitan koituminen tutkittaville ja heiddn edustamilleen
yhteisoille. Olen opiskellut ja syventdnyt tietimystdni vammaisuudesta sekd sen il-
mentymistd tyokokemuksenja tutkimuskirjallisuuden avulla, joten pystyn késittele-
maédn tutkimusaineistoani ja kohtelemaan tutkittavia ihmisid kunnioittavalla tavalla.

Pyrin kautta linjan valttdimddn ylimddrdisten henkilotietojen kadyttod. Olen ni-
mennyt Vammaisena Suomessa -elamékertakeruuseen vastanneet pseudonyymeilld.
Pseudonyymeind kidytdan sukupuolineutraaleja nimid (Tuisku, Puro, Ruu, Ahma, Utu,
Laine, Toive, Ervi, Hirsi, Kide ja Viima). Yksi vastaaja oli kirjoituksensa saatteessa
erikseen maininnut, ettd jos hdnen tekstiddn siteerataan, tulee hidnen oikea nimenséa
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mainita. Kunnioitan vastaajan toivetta ja suorissalainauksissa kdytan hanen nimedan.
Asia on my06s sovittu SKS:n ja Tietoarkiston kanssa.
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3 VAMMAUTUMISEN TAPA JA MUUTOS

Tdssd luvussa esitdn toisen lukukerran analyysin, jossa keskityn vammautumisen ta-
paan ja sen aiheuttamaan muutokseen arjessa ja eldamdssd. Aineistossa ilmeneva vam-
mautuminen on tapahtunut tapaturmaisesti, potilasvahingon tai sairauden takia, ja
jaottelen elaméakertakirjoitukset niiden mukaan.

Kayn kaikki kirjoitukset yksitellenlédpi, jolloin tutkimusaineistosta saa kokonais-
kuvan. Kuvaus rakentuu kdyttdméni ldhiluvun menetelmén avulla. Olen lukenut
kaikki kirjoitukset yleistasolla keskittyen vammautumistapahtumaan ja sen aiheutta-
maan muutokseen. Aloitan tapaturmaisesti vammautuneiden kertomuksilla, jonka
jalkeen siirryn potilasvahingon vuoksi vammautuneiden kertomuksiin ja kol mantena
késittelen sairaudellisesti vammautuneiden kertomukset.

3.1 Tapaturmainen vammautuminen

Téssd alaluvussa analysoin tapaturmaisesti vammautuneiden eldamékertakirjoituksia.
Tutkimusaineistossa onviisi kyseiseen teemaan kuuluvaakirjoitusta. Tapaturmaisesti
vammautuneiden tarinoissa tyypillistd on vammautumisen ja vammautumistapahtu-
man selked maarittyminen. Kertojat ovat kokeneet jonkin tietyn tapahtuman, joka on
johtanut vammautumiseen. Vammautumisentai tapahtuman jalkeenhe kertovat kun-
toutumisesta ja elamdstd vamman kanssa.

Tuisku on kaatunut ja loukannut selkdnsé, jonka jélkeen elaméntila on muuttu-
nut hankalammaksi. Han on vammautunut ollessaan eldkkeelld ja kuvailee vammau-
tumista vain vahan aikaa sitten, 10 vuotta, tapahtuneena. Tuisku keskittyy kerronnas-
saan vain vammautumisen jdlkeiseen eldimddn eikd kuvaile vammatonta elamaéa ol-
lenkaan. Han kertoo arkieldmdin tilanteista, joissa hdan on kohdannut hankaluuksia
vammansa kanssa. Ovet, kynnykset ja rappuset Tuisku mainitsee monissa arkisissa

toimissa ongelmiksi ja sellaisiksi paikoiksi, joissa tarvitsee apua. Liikkuminen on siis
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hinelle haastavin asia vammautumisessa ja sen jdlkeisessd eldméssd ja muutoksessa.
Apuvilineet ovat Tuiskulle tdrkeitd, ja hdn on kiitollinen kotiin saatavasta yhteiskun-
nan avusta. Han kuitenkin ilmaisee pettymyksensd uusien rakennuksien suunnitteli-
joille.

Suunnittelijat ovat terveitd, nuoria ihmisig, joilla ei ilmeisesti ole vammaisten tarpeista
ehkd mitddn tietoa tai kokemusta (SKS.KRA.Vammaisuus, 33).

Tuisku puhuu vain seldn loukkaamisesta johtuvasta liikuntavammastaan, mutta han
ei kerro enempédd ndkovammastaan, joka tulee esille heti vastauksensaatekirjeessd en-
simmadiselld sivulla. Hdan kertoo olevansa puolisokea ja pahoittelee huonoa ka-
sialaansa. Tdmd on ainoa maininta ndkovammasta ja lukiessani pohdinkin, miksi
Tuisku ei kerro siitd muuta. Onko vastaajalla ollut niin pitkddn ndkovamma, ettd han
eikoe sitd vammaksi? Vai onko ndko heikentynyt hitaastija pitkdn ajan kuluessa, joten
kyseisen vammautumisenkokemus on hyvinliukuvaja muuneldman muutoksen rin-
nalla tapahtunut vamma?

Puro on vammautunut tapaturmaisesti auto-onnettomuudessa, jossa sai aivo-
ruhjevamman ja oikeanpuoleisen kehon halvauksen. Vammautumista edeltdvéasta
elamastd Puro kertoo yhden lauseen verran, ja loput kirjoituksesta on vammautumi-
senjdlkeistd elamdd. Vammautuminen on tapahtunut Puron ollessa aikuisuudenkyn-
nykselld, joten hdnelld on kokemus eldmdstd ilman vammaa. Ennen tapaturmaa Puro
kertoo eldneensd sekavasti, joten juuri vammautumisen jdlkeen asiat olivat hyvin,
vaikka terveydentila toi elamdan hankaluuksia. Hanen piti opetella muun muassa k-
veleminen uudestaan, opinnot jdivit kesken, asuminen ilman tukea ja apua ei onnis-
tunut ja ongelmat kasaantuivat. Kolmeksi vuodeksi venyneen vélivuoden jidlkeen
Puro ryhtyi ratkaisemaan kasaantuneita ongelmiaan. Opintojen vastuuopettajan
avulla hén sai asiat kuntoon ja muutti vanhempansa luokse. Puro toteaa, ettd hanen
elamaénsd alkoi taas uudestaan, ja oli ottanut sithen mukaan my®os kirjoittamisen. Pian
hén tapasi puolisonsa, he saivat lapsen ja Puro alkoi viettdd elam&ddansa kotivanhem-
pana.

Muutaman vuoden péasta Puro liittyi vapaaehtoistydryhmaéén, jonka tarkoituk-
sena oli auttaa vammaisia henkil6itd hakemusten kanssa ja ilmoittaa epdkohdista
vammaispalveluista. Hin my®os liittyi poliittiseen jarjestoon, jonka kautta osallistui
politiikkaan.

Puro kokee kirjoitushetkelld terveydentilansa olevan hyvd, vaikka hdnelld on
vaikeuksia tasapainossa, ndkdkentédssa ja kdvelyssd. Puro kuvailee eldmén kulkuaja
sen rinnalla tapahtunutta yhteiskunnan ja vakuutusyhtididen kanssa kamppailua.
Han on yrittanyt hakea opiskelemaanja tyoskentelemddn, mutta kirjoittajan omat voi-
mat tai yhteiskunnan voimat eivit sallineet sitd. Vapaaehtoistyon kautta Puro kokee
pddsseensd takaisin osalliseksi yhteiskuntaan ja hdnen eldmantilansa vaikuttaa
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hyvaéltd ja onnelliselta. Nama ovat esimerkkejd siitd, miten tdssad tutkimuksessa maa-
rittyva kohtaaminen tulee esiin, mitd havainnoin kolmannella lukukerralla.

Ruu on vammautunut nuorena, kun hin oli pyoradileméssa harrastuspaikkaansa
ja auto toytdisi hdantd. Onnettomuudesta kirjoittajalle ovat jadneet pysyvit liikunta- ja
ndkovammat sekd kuntoutuksen avulla paraneva puheenvamma. Ruu kertoo ldhei-
sensd kuolemasta, jota ei pysty suremaan tarpeeksi. Pohdin, onko tama yksi oire vam-
moista, mutta kirjoittaja ei sano sitd suoraan. Ennen vammautumista Ruu on harras-
tanut erdstd kilpaurheilulajia menestyksekkaddsti. Vammautumishetki erottuu teks-
tistd selvésti. Ruu kertoo syntyneensd vammattomana ja vammautuu tapaturmaisesti.
Hénen eldménsd muuttui dkisti, ja Ruu joutui luopumaan monista tdrkeistd asioista,
kuten kilpaurheiluharrastuksestaan. Ruu on jatkanut elimddnsé ja opintojaan vam-
mautumisen jidlkeen pitkélleja vain pienelld viiveelld - lukiosta hdn valmistui21-vuo-
tiaana. Han on kirjoitushetkelld tyokyvyton, mutta vammautumisesta huolimatta han
opiskelee kielid yliopistossa ja kansalaisopistossa harrastuksen omaisesti. Ruu kertoo,
ettei tarvitse ladkkeitda vamman takia. Hanen sosioekonomiset edellytyksensa ja voi-
mavarat ovat hyvit.

Teksti on melko lyhyt, ja Ruu kertoo vammautumista edeltdvasta elamaésta pal-
jon suhteessa koko tekstiin. Muut tutkimusaineiston vastauksista ovat usean sivun
mittaisia, kun taas timad sisdltdd tekstid vain kolme kappaletta. Aikaisemmat kasitte-
lemédni kirjoitukset keskittyvdt enemméan vammautumisen jalkeisiin tapahtumiin,
eikd niistd tule vammautumisen muutos samalla tavalla esille. Ruun elamdnmuutos
on raju ja dkillinen. Han ei myoskédn kirjoita vammautumisesta vammautumisena
vaan “auton toytdisynd” (daF3040_02). Lisdksi vastaaja kirjoittaa vammautumista
edeltdvistd tapahtumista menneessd aikamuodossaja heti vammautumisen tapahtu-
essa hdn siirtyy kdyttamaan tistd preesensid. Aikamuotojen kdyttamiset lienevét ole-
van keino ilmaista eldmén tapahtumia ja niiden kddnnekohtia.

Seuraavissa vastauksissa vammautumiset ovat tapahtuneet lapsena, ja vammau-
tumistapahtumat on kerrottu hyvin ytimekkéaédsti. Ahma on 2-vuotiaana juossut di-
tinsd kantamaan sahaan. Itkuisen yon jélkeen hédnet vietiin sairaalaan, jossa silma lei-
kattiinja tilalle tulilasisilma. Vammautumishetki on selked, siind on tietty tapahtuma,
josta on nopeasti edetty diagnoosiinja kuntoutukseen. Ahma ei suoraan kerro, onko
hénelld omia muistoja tapahtuneesta, mutta oletettavasti ei. Hanelld lienee olevan l4-
heisten kertomat muistot vammautumistapahtumasta. Tekstissd Ahma kayttdd muun
muassa ilmaisuja “kuulemma” ja ”ei sitd heti huomattu”, jotka viittaavat muiden ker-
tomiin muistoihin. Vammautumisesta johtuva muutos elamaéssa tule esiin samalla ta-
valla, kuin edellisissa kirjoituksissa, joissa kirjoittajilla on kokemus vammattomasta
eldmaéstd. Vammautuminen on tapahtunut varhaislapsuudessa ja ainoa asia, joka on
kerrottu aikaisemmasta eldmdstd, on se, ettd kirjoittaja on ollut itkuinen. Vammautu-
misen jdlkeen Ahma kertoo, ettd lasisilméd ja sen hoitaminen ei ole ollut hdnen
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huolenaan lapsena, silld vanhemmat hoitivat sitd. Kerronta on huumoripitoista, ja
Ahma suhtautuu vammaansa kepedsti ja huolettomasti. Vaikuttaa siltd, ettd Ahman
kokemus vammautumisesta taikka vammaisuudesta lapsena on ollut kokemus erilai-
suudesta.

Vaikka Ahman kerronta on kepedd ja huumoripitoista, on han kohdannut ika-
vidkin asioita vammansa takia. Ahma mainitsee useaan otteeseen, etti lasisilmi on
hankaloittanut eldmad ja aiheuttanut hdpedd. Konekirjoittajan tyossd yhdelld silmalla
Ahma ei ndhnyt tarpeeksi tarkasti ja suorasti, ja nuorempana hin on suhtautunut sil-
maédnsd hapeilevésti.

Vanhemmalla idlld Ahma kertoo kokeneensa myos liikuntavamman ja kaytta-
neensd puoli vuotta rollaattoria apuvilineend. Han kertoo selvésti rollaattorin kanssa
liikkumisen olevan vaivalloista ja mainitsee linja-autolla matkustamisen hankalaksi
asiaksi. Linja-autolla matkustaminen vammaisena tulee esiin muissakin aineiston
teksteissa.

Utu on alle yksivuotiaana vahingossa kaatanut péaéllensa kattilallisen kuumaa
vettd. Palovammojen seurauksena hianen oikea jalkansa on amputoitu. Vammautu-
mishetki on selked ja vastaaja ei jad kuvailemaan sitd enempéd, vaan siirtyy heti ker-
tomaan eldméan etenemisestd. Muutos eldmassa nakyy tekstissd ensimmadisend apuva-
lineind, kuten jalkaproteesina, jota kasvavalla lapsella taytyy sddtdd ja vaihtaa paljon.
Tekstissd tulee vahvasti esiin vammasta johtuva hdped, joka ei ole kummunnut vain
kirjoittajastaitsestddn. My6s hianen vanhempansa on hdvennyt lapsensa vajavaisuutta,
jolloin Utu on ajautunut eldmé&édn ndiden yhteisvaikutuksen varjossa. Varjoon on liit-
tynyt myos myohemmassa eldmdssd, erityisesti lapsuudessa, kohdattu erilaisuudesta
johtuva kiusaaminen ja syrjintd sekd perheen tuen puuttuminen. Utulla on ollut ym-
pdrillaan my6s ymmartavid ihmisid, joiden merkitys on suuri. Itsendistyessdan hanen
danensd muuttuu selkedsti toiveikkaammaksi, vaikkakin pettymys ihmissuhteisiin ja
elamaéédn oli viedd hengen. Utu kertoo psyykkisestd sairaudesta, jonka tulkitsen vam-
maksi, jolloin vammaisuus ikddn kuin kerrostuu kirjoituksessa, ensin on pohjimmai-
nen syy ja sitten sen takia aiheutuneet lisivammat.

Tdssd kirjoituksessa vammautumistapahtuma kerrotaan ytimekké&asti, ja vam-
maisuuden kokemuksen kerrontaa on runsaasti, koska vammautuminen on tapahtu-
nut pienend lapsena. Utulla ei ole omia muistoja tapahtuneesta, vaan ldheiset ovat
kertoneet siitd hdnelle. Vammautumisesta johtunut muutos eldmaéssa ei tule voimak-
kaasti esille, koska Utulla ei ole muistoja ajasta ennen vammaa. Han kuitenkin vertaa
itseddn vammattomiin ihmisiin ja on harmissaan eldmastdan jalkaproteesin kanssa.
Utu kertoo tarkasti, kuinka hénet on kohdattu yhteiskunnassa, jonka edustajiksi mai-
nitaan muun muassa omat vanhemmat, opettajat sekd koulu-ja tyotoverit.

Ndiden kertomusten mukaan voin todeta, ettd tapaturmaisessa vammautumi-
sessa tyypillistd on vammautumistapahtuman selkeys ja se, ettd tapaturma kerrotaan
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napakasti. Tapaturmat aineistossa ovat nopeasti tapahtuneita, mika tekee vammautu-
misesta kertomisen helpon ja mutkattoman. Lapsena vammautuneiden tarinoissa tu-
levat esiin dialogisen metodologian nakymattomat puhekumppanit, kuten Ahman ja
Utun kertomuksissa. Lapsena vammautuneilla ei ole omia muistoja tapaturmasta,
vaan muisto on rakentunut keskusteluissa ldheisten kanssa. Laheiset ovat siis vaikut-
taneet vammautunen muistoihin ja kokemukseen vammautumisesta. Nakymattomat
puhekumppanitovat ndissd tapauksissa yllattavan ndkyvid. Harva kirjoittaja vertailee
vammatonta ja vammaista eldmdd, he kertovat enemmaénkin vammaisuuteen tottumi-
sesta. Joidenkin kirjoittajien, kuten Ruun, kerronnassa voi havaita kaipuuta vammat-
tomaan eldmddn ja sen mahdollisuuksiin.

3.2 Potilasvahingollinen vammautuminen

Tdssd alaluvussa analysoin potilasvahingon vuoksi vammautuneiden henkiloiden
elamaékertakirjoituksia, joita aineistossani on kaksi. Laine on vammautunut leikkauk-
sessa ja Toive tapaturmassa sekd sen jdlkeisissd hoitovirheissd. Hoitovirheiden takia
halusin sisdllyttda Toiven kertomuksen tdhdn alalukuun. Héan itsekin toteaa, ettd olisi
paljon paremmassa kunnossa, jos hédntd olisi hoidettu paremmin.

Laine on vammautunut epdonnistuneessa raajaleikkauksessa, ja lisdksi han ker-
too monista idn tuomista vaivoista sekd ldheisten sairauksista. Taman tutkimuksen ja
tutkimusongelman puitteissa leikkaus on ollut vammautumisen aiheuttanut tapah-
tuma. Laine ei kerro lukijalle vammautumishetked missddn vaiheessa. Vammaisena
Suomessa -elamékertakeruussa on kysytty “millaista on vammaisten ihmisten elama
Suomessa?”, ja Laine on vastannut siihen, mutta vammautumishetken voi paétella.
Han ei kdytd leikkauksen yhteydessd vamma-, vammautuminen- tai vammainen-sa-
naa, mutta leikkaus on ollut hdnen elaméssdan kdanteentekeva. Leikkauksessa tapah-
tunut huolimattomuusvirhe aiheutti kirjoittajan raajaan liikkumista rajoittavan vam-
man, ja vammautuminen on tapahtunut tdssa tilanteessa. Laine katuu leikkausta ja
toivoo, ettd olisi kieltdytynyt siitd. Han odotti muutaman pédivan sairaalareissua,
mutta saikin todenndkdoisesti loppueldmaén liikkuntavamman itselleen. Vasta kirjoituk-
sen puolivélin jdlkeen hédn toteaa eldvénsi ja liikkuvansa vammaisena. Ennen leik-
kausta kirjoittaja kertoo muista eldméén vaikuttavista vaivoista, joihin kuuluu muun
muassa korkea verenpaine, ty6ttdmyys ja puolison sairaus, jotka kaikki ovat vaikeut-
taneet kirjoittajan elamad. Oletan, ettd vastoinkdymisetovat tehneetjollaintavalla Lai-
nen eldmaéstd vajaan ja ovat osa vammaisuuden kokemusta.

Leikkauksenjdlkeen Laine kertoo kokemuksista liikuntavammaisena eldmisesti.
Tamd on yksi asia, joka kertoo siitd, ettd vammautuminen on tapahtunut leikkauk-
sessa. Ensin Laine kertoo eldmaéstddn padpiirteittdin tuoden tarkedt tapahtumat esille.
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Han kertoo perhe-eldmaistddn ja sen haasteista, joita ovat esimerkiksi murrosidtja puo-
lison sairaus, sekd tyostd ja harrastuksista. Leikkauksen jdlkeen hdn kuvaa eldmé&&dnsa
vammaisena. Liikkuminen on kerronnassa keskeistd. Vammautumisen jalkeen se on
vaikeaa ja vaatii aina suunnittelua etukdteen, mutta samalla se on Laineella toiminta-
kykyd ylldpitdvd voima ja harrastus. Laine tarvitsee ulkona liikkuessaanaina tukea tai
apuvdlineitd. Linja-automatkat ovat vaivalloisia, jos kuljettaja ei esimerkiksi aja sopi-
van ldhelle kédvelytietd, ja Laine ei pdédse rollaattorin kanssa pois kyydista.

Toive on nuorena ollut liikkenneonnettomuudessa. Se aiheutti niskan retkahdus-
vamman, jota ei heti hoidettu ja kuntoutettu oikein. Tama eldmdkertakirjoitus luokit-
tuu niin tapaturmaiseen kuin potilasvahingon vuoksi vammautumiseen. Paétin kui-
tenkin sijoittaa kertomuksen jalkimmadiseen, koska sen paino on potilasvahingoissa.
Toive kirjoittaa paljon terveydenhuollon ammattilaisista, vddristd diagnooseista ja
hoidoista.

Ensimmadisten tutkimusten jalkeen Toivelle sanottiin, ettd “mitdédn ei ole tehta-
vissd” ja hdnelle madrattiin kipulddkkeitd (daF3040_08, 1). Elama jatkui lisdéntyvien
oireiden ja vaivojen kanssa, ja ne hankaloittivat opiskeluaja tydskentelyd. Vamman
takia Toive ei voinut tyoskennelld omalla alallaan, jolloin hdn on tyytynyt muihin toi-
hin. Vuosien edetessd Toiven vamma eteni rintakehdn yldaukeaman oireyhtymaan.
Syyksi hdn kertoo liikenneonnettomuudessa tapahtuneen turvavyon kiristymisen
sekd kivustajohtuvan huonon ryhdin. Hoitamaton ja kuntouttamaton vamma ulottuu
kaularankaan, ja se on aiheuttanut kirjoittajalle pysyvan hermovaurion oikeaan ka-
teen. Edelld mainittujen lisdksi hdnelld on aivovamman jalkitila. Liikenneonnetto-
muudesta kirjoitushetkeen on kulunut yli kymmenen vuotta, ja vastaajan terveyden-
tilaa on tutkittu monin keinon ja diagnooseja on annettu useita. Hoito ja kuntoutus
eivit ole olleet vamman mukaisia, minkd takia vammautuminen on lisdantynyt. Toi-
vella on edessd leikkaus.

Téssd tekstissd vammautumistarina on pitkd, monimutkainen ja epdselva. Riit-
tamaton kuntoutus ja vadrat diagnoosit ovat aiheuttaneet sen, ettd vastaajan vamma-
kokonaisuus on ehtinyt vaikeuttaa eldamdd monella tavalla. Muun muassa opiskelu ja
tyoskentely on ollut hankalaa, ajokortin teoriakoe on epdonnistunut useamman ker-
ran ja Toiven lapsikin on joutunut kidrsiméan vanhempansa vamman takia. Tekstistd
nousee esiin epdtietoisuus omasta terveydentilasta ja tulevaisuudesta. Alkuperdinen
vammautumishetki, liikenneonnettomuus, on helppo paikantaa tekstistd, mutta vam-
mautumisprosessi on monimutkaisempi. Hoitamattomuus on johtanut potilasvahin-
koon, joka on vammauttanut Toivetta entisestddn. Toive on listannut pdivékirjamai-
sesti merkittivimmaét oireet sekd kdynnit terveydenhoidollisissa tapaamisissa yli
kymmenen vuoden ajalta. Lista on pitkd ja perusteellinen. Sen mukaan vaikuttaa, etta
suurin vammautuminen on tapahtunut potilasvahinkojen takia. Kertomuksessa on
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siis useampia vammautumishetkid. Ensisijainen vammautuminen sijoittuu liikenne-
onnettomuuteen, ja sen jalkeiset vammautumiset useisiin potilasvahinkoihin.

Vammautumista edeltdvidstd eldaméstd Toive ei kerro juuri mitddn, ja suurin osa
tekstistd on kertomuksia terveydenhoidosta. Voin vain olettaa, ettd hdn on eléanyt nor-
maalinlapsuudenja teini-idn, jonka lopulla onnettomuus on tapahtunut. Toive ei ver-
taa vammaista elaméaénsad aikaisempaan vammattomaan elaméén. Sen sijaan hén kir-
joittaa potentiaalisesta vihemméan vammaisesta eldmaéstd, jos hédnet olisi diagnosoitu
ja hoidettu oikealla tavalla.

Potilasvahingon takia vammautuneiden tarinoissa tyypillisend nden jonkinlai-
sen katkeruudenja pettymyksen korostumisen. Molemmat kirjoittajat ovat pettyneita
terveydenhoitoa kohtaan. Laine leikkauksen toteutukseen ja Toive lddkadreiden vaa-
riin diagnooseihin. Etenkin Toive kertoo paljon lddkarikdynneistd ja hoidoista, jotka
eivit ole onnistuneet tai toimineet. Hanen kirjoituksensa oikeastaan perustuu “poti-
lastarinoihin” eli tarinoihin, jotka kertovat terveydenhoitopalveluiden kdyttamisesta.
Molemmissa kertomuksissa kantava teema ja ajatus on se, ettd mitd jos olisi tehty toi-
sin. Taméd ei ndy tapaturmaisesti vammautuneiden tai seuraavassa sairaudellisesti
vammautuneidenkaan kertomuksissa. Erilaisiin vammautumisiin suhtaudutaan eri
tavoin. Jos vammaan 16ytyy joku ulkopuolinen osoitettava syyllinen, se saattaa vai-
keuttaa asian hyvaksymista.

3.3 Sairaudellinen vammautuminen

Ervi on sairastunut teini-ikdisend multippeliskleroosiin eli MS-tautiin. Missddn vai-
heessa tekstid han ei kirjoita vammasta tai vammautumisesta, mutta koska han on
vastannut Vammaisena Suomessa -elamédkertakeruuseen, voin pditelld kyseessd olevan
nimenomaan vammaisuudesta ja vammautumisesta kertova kertomus. Ervin vam-
mautuminen on tapahtunut ja alkanut silloin, kun hdn on havainnut ensimmaiset
poikkeavat oireet terveydessddn, ja niitd ovat olleet tasapaino-, kuulo-ja tuntomuu-
tokset. Kolmen ladkarikdaynnin jalkeen Ervi sai lahetteen erikoissairaanhoitoon, jossa
lukuisten tutkimusten jdlkeen hinelle diagnosoitiin MS-tauti. Tekstistd ei saa tarkasti
selvad, paljonko aikaa on kulunut ensioireista diagnoosiin, mutta se mahtuu alle kah-
den vuoden aikaikkunaan, joka on mielesténi riittdvéa ilmaisu.

Tama elamékerta eroaa edellisistd vammautumiskertomuksista siten, ettd kirjoi-
tus on valtaosaksi vammautumisesta ja vamman diagnosoinnista kertomista, mikéa
johtunee vammautumisen ja kertomuksen lyhyestd aikaikkunasta. Ervi kertoo ensioi-
reiden ja diagnoosin paljastamisen vilissd uusista oireista, lddketieteellisistd tutki-
muksista, kanssaihmisen suhtautumisesta hdneen pdihtyneend sekd hdnen omista ras-
kaista tunteistansa diagnoosia ja sairautta kohtaan. Diagnoosin Ervi kertoo vasta
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”

aivan kirjoituksenlopussa, ja hdn ilmaisee sairaudenolevan “loppueldman kumppani
(daF3040_04, 1). Kertomuksesta jdd odottava tunne siitd, ettd sairaus ja vamma on nyt
havaittu ja eldmd on muuttunut. Teksti on tarkahko kuvaus vammautumishetkests,
tapahtumista ja tunteista, joiden jdlkeen Ervilld on edessd eldm&d vamman kanssa.
Vammaan sopeutumista pidemmalld aikavalilld ei siis tdssa kirjoituksessa kuvata,
vaan kirjoitus on pelkkdd elaman muutosta vammautuessa. Diagnosoinnista kirjoitus-
hetkeen on mitd ilmeisimmin vain védhén aikaa. Elamédn muutosta voimistaa tekstin
alussa olevat tulevaisuuden suunnitelmat, kun kirjoittaja ei ole vield saanut diagnoo-
sia tai oireitakaan. Tuntuu siltd kuin Ervi olisi luopunut aikaisemmista tulevaisuuden
suunnitelmistaan eikd ole vield padttanyt uusia. Vastaus lienee kirjoitettu suhteellisen
pian vammautumisen jélkeen, jolloin kuntoutusprosessi on vield alussa eikd Ervi ref-
lektoi pidemman aikavilin vaikutuksia.

Hirsi on sairastunut reumaan nuorena. Ensimmadisid merkkeja sairaudesta ovat
luultavasti hdanen lapsuuden ajan virtsankarkailuvaivat. Niiden saattelemana Hirsi
pddtyi lapsena useisiin tutkimuksiin, joiden avulla hin sai ladkkeitd. Teini-ikdisend
Hirsi sai aluksi diagnoosin niveltulehdukseen, mutta myohemmin toinen ladkari
diagnosoi reuman. Diagnoosien vilissa oli yksi vuosi.

Tédssd kertomuksessa vammautuminen on monimutkainen, vaikka silld on sel-
ked diagnosointihetki. Diagnosoinnin jdlkeen Hirsin piti viettdd useampi kuukausi
sairaalassa, mutta hdan pédédsi kuitenkin kotiin. Han opiskeli itselleen ammatin aina
vaan huononevassa terveydentilassa. Lonkat olivat tuhoutuneet, mutta sithen aikaan
niitd ei vaihdettu nuoremmille. Fysioterapeutin avulla Hirsi pystyi taas liikkumaan
hieman paremmin, tyoskentelemddn ja viettimddn vapaa-aikaa ystdviensd kanssa.
Vuosien saatossa Hirsi sai keinonivelet molempiin lonkkiinja polviin, kyyndrpadhan,
olkapddhin ja ydinnaulan nilkkaan jaykistdmisen takia. Lisdksi molempienlonkkien
keinonivelet korjattiin vield uudestaan.

Hirsi kertoo muistakin vaivoista, kuten vaikeuksista tulla raskaaksi, vakavista
tulehdustiloista, vdlilevyn pullistumastaja munuaissairaudesta. Imeisesti edelld mai-
nitut eivit kuitenkaan liity alkuperdiseen vammaan eli reumaan. Hirsi toteaakin ker-
tomuksensa lopussa, ettd vasta yksilollistd kuntoutusta hakiessaan ja hakemusloma-
ketta tayttdessddn hdn kohtasi sen asian, ettd hianet madritellaan vammaiseksi. Hirsi
ennen tiatd madritteli itsensd ihmiseksi, jolle on tullut esteitd vastaan.

Diagnoosin jdlkeen sairaus on siis edennyt ja Hirsi on joutunut moniin toimen-
piteisiin. Nditd ovat olleetesimerkiksilonkanja olkapddnnivelten vaihdot. Hirsilld on
ollut my6s paljon apuvilineitd liikkumisen auttamiseksi. Myo6s taméan kertomuksen
vammautuminen on ollut monimutkainen prosessi. On ollut ensioireita, joiden avulla
ei ole kuitenkaan pystytty diagnosoimaan sairautta. Diagnoosinjidlkeen sairaus ikdan
kuin eldd etenemdlld. Sairauden edetessd eldman tila ja vammautumisen kokemus
muuttuvat. Hirsi kertoo paljon ladkarikdaynneistd, jotka ovat johtaneet keinonivelten
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vaihtoon, ja niistd jokainen on ollut oma prosessinsa. Samalla hian kertoo muista ela-
médnvaiheista, kuten opiskelusta ja perheen perustamisesta. Vammat ja sairaudet ovat
kerronnassa eldmantapahtumia. Hirsi merkityksellistdd niitd samalla tavoin kuin
muitakin tapahtumia.

Seuraavan tekstin kirjoittajan vammautumistarina on huomattavasti mutkik-
kaampi kuin aikaisemmat. Kide on tietdmaéttddn sairastanut polion, joka on huomattu
vasta kymmenid vuosia myohemmin. Han onkin saanut polion myohéisoireyhtyméan
diagnoosin. Vammautumishetken voi paikantaa polion sairastamiseen ja sen hoita-
mattomuuteen, mutta koska sairautta ei huomattu, vammautumishetken méaérittele-
minen on monimutkaista. Paatin kuitenkin sisdllyttda kirjoituksen tutkielmani aineis-
toon, silld sen sisdltdimd pohdinta ja kuvailu sopivat tutkimuskysymyksiin. Kirjoituk-
sessanousee esiinmyos useampi vammautuminen, mutta polio on selvisti eniten eld-
maédn vaikuttava vamma, jonka hoitamattomuudesta on seurannut muita terveyteen
vaikuttavia vaivoja.

Kide kertoo eldneensd vamman kanssa koko eldménsd ajan, mutta hdn on saanut
diagnoosin vasta noin 50 vuotta sairastumisen jdlkeen. Hdn on lapsena sairastanut
polion, johon ei tuohon aikaan ollut rokotusohjelmaa eikd sairautta huomattu, joten
hdn on vammautunut polion myohdisoireyhtyméan takia. Kide kertoo eldméntari-
naansa monien vammojen kautta. Liikkuminen on ollut hinelle vaikeaa, lapsena ha-
nelld on ollut vaikeuksia pysyd muiden lasten perdssa ja koulun liikuntatunnit olivat
haastavia. Kide luettelee elaméssddn eteen tulleita ongelmia, kuten varhaisella idlld
alkaneet kuukautiset, lukihdirionja silmien karsastuksen, selkékivut, surun, paniikki-
hiirion, tyottomyyden sekd vasymyksenja kivut. Ndistd ongelmista kertoessaan Kide
viittaa johonkin tietdimattomadn vammaan, niin kuin olisi aina tiennyt diagnosoimat-
tomasta vammastaan ja liittdd ongelmat siihen.

Kide sai diagnoosin polion myohdisoireyhtyméén vasta aikuisena, kun asuin-
paikkakunnalle tuli uusi lddkari. Han kertoo helpottuneensa oikeasta diagnoosista,
jonka jdlkeen hdanet on ohjattu asianmukaiseen kuntoutukseen. Haen tdssd tutkiel-
massa kertomuksia vammautumisesta sekd kokemuksia ennen ja jalkeen vammautu-
mista, mutta tdssd kirjoituksessa tarina jakautuu ennen ja jdlkeen diagnoosin. Ennen
diagnoosia kirjoittaja on eldnyt epatietoisuudessa vaivojensa kanssa, mutta diagnoo-
sin jdlkeen han on hakenut ja saanut oikeanlaista hoitoa ja apua, kuten fysioterapiaa,
yksilollista allasterapiaa ja polioliiton kurssin. Lisdksi hdn kertoo liikunnan, ulkona
olemisenja puutarhan hoitamisen olevanterapeuttista toimintaa. Samalla tavalla kuin
hén on liittdnyt ongelmatja vaivat vammaan, hén liittda terapeuttisentoiminnan kun-
toutuksen kokonaisuuteen.

Diagnoosin jdlkeiseen eldamddn Kidelld kuuluu kokemus siitd, ettd hin tietdd,
mitd on tulossa. Han odottaa leikkausta ja lddkédri on sanonut, ettd tulevaisuudessa
rollaattorista on hénelle apua. Ennen diagnoosia vastaaja on eldnyt epétietoisena
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vaivojensa kanssa saamatta oikeanlaista apua niihin. Han my®os kirjoittaa, monien
muiden tutkimusaineiston kirjoitusten tapaan, ettd vamma tulee lisddntymaéan.

Mielestdni tassd kertomuksessa on kaksi vammautumishetked, joista ensimmadi-
nen on polion sairastaminen ja toinen polion mydhdisoireyhtymén diagnosointi. Ha-
luanjalkimmadisen sisdllyttdd vammautumiseen, silld se on tuonut kokijalleen lopulli-
sen tiedon sairaudesta.

Viima kertoo eldmdstddn hyvin laajasti ja kertomuksesta ilmenee useampi elé-
mad rajoittanut ja vammauttanut tapahtuma, mutta merkittdvin niistd on sairastumi-
nen allergiseen astmaan. Viima sai diagnoosin sairaudestaan aikuisiélla alle 40-vuoti-
aana. Ennen diagnoosia hidn kertoo eldneensd lapsuutensa karjalaisten perinteiden
keskelld ja menettineensd kouluikdisend molemmat vanhempansa. Oletan, ettd nama
ldheisten ihmisten kuolemat ovat olleet vammauttavia tekijoitd kirjoittajan elamaéssé,
silld vanhempien menettdminen tarkoittaa surun liséksi tietyn tuen katoamista var-
sinkin kouluikdiselld. Senliséksi Viima mainitsee pyordilyonnettomuuden, jostamyo-
hemmin kehittyi kiped selkdvamma.

Viima avioitui 18-vuotiaana, jonka jalkeen hdn sai kaksi lasta puolisonsa kanssa.
Lasten ollessa pienid kirjoittajan terveydentila alkoi heikentyé ja hdn oksenteli ja ripu-
loi jatkuvasti.Syytd vaivaan Viima ei tuo esiin, mutta kertoo saaneensa avun luontais-
parantolassa. Avioliitto padttyi joidenkinvuosienjidlkeen, mutta kirjoittaja oli edennyt
tyossddn siithen pisteeseen, ettd toteaa tulevansa toimeen lasten kanssa.

Sitten Viiman terveys alkoi pettdd epasdannollisten tyoaikojen, fyysisenrasituk-
senja huononilman takiaja hén sai vaikeita hengenahdistuskohtauksia. Hin hakeutui
yksityiselle lddkarille vasta sen jdlkeen, kun hdn kasvatti luottamusta oman terveyden
tilan havainnoinnista ja kylldstyijulkisen terveydenhuollon tarjoamaan turruttavaan
rauhoittavien ladkkeiden hoitoon. Viima sai allergisen astman diagnoosin eikd han
endd pystynyt palaamaan ammattinsa mukaiseentydeldaméa&an hovimestariksi. Viiman
keuhkot eivit kestdneet tyoskentelyd ravintolasaleissa, joissa oli tuohon aikaan sallit-
tua tupakoida.

Oletan, ettd avioliiton aikana tapahtuneet pahoinvointikohtaukset ovat olleetjo
merkkejd astmasta. Sen lisdksi Viima huomioi kertomuksessaan myo6s elamén aikai-
sempien tapahtumien vaikutuksen sairauden puhkeamiseen, kuten perheensa kanssa
rakennetun talon ympérillddn olleen sementtipolyn ja lasivillan. Diagnosoinnin jal-
keen kertomus etenee Viiman eldimdn mukaisesti ja mukaan tulevat hankaluudet toi-
meentulon, viranomaisten ja erilaisten hakemusten kanssa. Ainoana helpotuksena
kirjoittaja kuitenkin mainitsee diagnoosinja sen tuoman taudinkuvan valkenemisen.

Kertomuksen edetessd Viima kertoo hankkineensa kirjoituskoneen ja 16yta-
neensd sitd kautta uuden merkityksen eldmalleen. Han ryhtyi kirjoittamaan teksteja
lehtiin ja radioon seka tuli valituksi kirkko- ja seurakuntavaltuustoon. Elamé eteni
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niin, ettd Viima ryhtyi yrittdjaksi, mutta koska hdn on vammansa takia eldkeldinen, ei
hénelld ole oikeuksia pienyrittdjan tukiin, joilla saisi esimerkiksi palkattua avustajan.

Pienyrittdjille tarkoitettuihin tukiin olivat oikeutettuja vain terveet, eivit eldkkeelld olevat.
(Hilkka Pulli, daF3040_07, 4).

Tama kertoo paljon yhteiskunnallisesta kohtaamisesta, jota kidsittelen lisdd luvussa4.1.
Yhteiskunta.

Kertomuksen lopussa kirjoittaja huomioi, pohtii ja analysoi mielenkiintoisesti ja
tarkasti oman vammansa vaikutusta eldmédan ja osallistumiseen. Palaan kohtaan tut-
kielman seuraavassa luvussa 4. Kohtaaminen.

Kertomuksessa esiintyy useita eldmaa rajoittavia tekijoitd, joista padasiallisin on
allerginen astma, mutta Viima kertoo myds pahoinvoinnista, oksentelusta ja ldheisten
ihmisten kuolemista. Kirjoittaja vaikuttaa myos SKS:n vastaajaverkoston vakituiselta
kirjoittajalta, ja harrastuneisuus nikyy tekstissa.

Sairaudellisessa vammautumisessa ominaista on epéatietoisuus omasta tervey-
destd. Monissa kirjoituksissa oikean diagnoosin saamiseen on kestdnyt aikaa. Esimer-
kiksi Kide sai poliodiagnoosin vuosikymmenié sairastamisen jalkeenja Viiman astma
diagnosoitiin myts my6hdisessa vaiheessa. Molemmat kirjoittajat ovat eldneet epétie-
toisuudessa kuitenkin tietden, ettd heilld on jokin vamma ollut. Kide toteaakin,
ettd “onhan vamma ollut koko ajan mukana, muttei ole tiennyt, mikd on”
(SKS.KRA.Vammaisuus, 524). Ervi ja Hirsi poikkeavat hieman ndistd, vaikka eivit
saaneet oikeaa diagnoosia heti, vaan parin vuoden pddstd ensioireista. Hirsin kerto-
mus on enemmdn sairauden etenemisen kertomista, mutta siindkin tulee esiin epétie-
toisuus tulevasta, johon Hirsi vaikuttaa olevan tottunut. Ervin kertomus sijoittuu vain
muutamaan vuoteen ja hian vaikuttaa olevan kirjoitushetkelld vield nuori. Teksti ta-
vallaan poikkeaa muista, mutta siitd kuitenkin jdd epéatietoinen tunne tulevasta. Han
ei kerro tulevaisuuden suunnitelmistaan.

Lahtokohtaisesti oikean diagnoosinsaaminen on kddnteentekevd vammautunei-
den eldmissd. He kokevat niin jarkytystd kuin helpotusta. Jarkytys johtuu vakavasta
sairaudesta, mutta helpotus nidkyy, kun epétietoisuus on kadonnut vastaajien ela-
masta.
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4 KOHTAAMINEN

Tdssd luvussa esitdn kolmannen lukukerran analyysin, jossa késittelen sitd, miten
vammautuneet kokevat tulevansa kohdatuksi yhteiskunnassa ja kohtaavat oman
vammaisuutensa. Ennen tatd lukukertaa olen lukenut aineiston jo kahdesti, ja taméan
takia minulla on laaja késitys kirjoitusten siséllostd. Ndin ollen minulla on oletuksia
siitd, mitd aineistosta nousee esiin kolmannen lukukerran aikana. Tama ja taustakir-
jallisuus ovat ohjanneet minua etsimddn kohtaamista. Aineistosta erottui kolme koh-
taamisen tasoa: yhteiskunta, muut ihmisetja oma vammaisuus.

Kohtaamisen jaottelu yhteiskuntaan, muihin ihmisiinja omaan vammaisuuteen
on selked, vaikka tasojen madrittelyt ovat paikoin liukuvia. Yhteiskunta on rakenne ja
jarjestelmd, jossa painottuvat sosiaali-ja terveyspalvelut, vakuutusyhti6t ja koulutus-
jarjestelmd. Se kohdataan sosiaalisessa ymparistossd ja usein vuorovaikutuksessa ih-
misten kanssa, mika tekee yhteiskunnan kohtaamisesta liukuvan. Vaikka kyseessd on
yhteiskunnan kohtaaminen, se tapahtuu usein ihmisten kanssa tai heiddn kauttaan.
Ihmiset ovat yhteiskunnan edustajia, esimerkiksi terveydenhuollon tyontekijoitd,
jotka tyoskentelevit yksiloind. Tdlld tasolla yhteiskunnan kohtaamisen lisdksi on kyse
myos yhteiskunnassa kohtaamisesta. Kohtaaminen yhteiskunnan edustajien kanssa
liukuu tietyin osin muidenihmisten puolelle. Muutihmiset ovat suurimmaksi osaksi
kirjoittajien ldheisid, ystdvid ja tuttavia, mutta myods tuntemattomia ihmisid, joita koh-
dataan arjessa. Oman vammaisuuden kohtaaminen on suhtautumista itseensd vam-
mautuessa ja vammaisena.

Aloitan luvun esittdmalld yhteiskunnan kohtaamisen analyysin. Sen jalkeen siir-
ryn muiden ihmisten kohtaamiseen ja lopuksi kédsittelen sitd, miten vammautuneet
kohtaavat oman vammaisuutensa.
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41 Yhteiskunta

Yhteiskunta onrakenne jajarjestelmd, ja tamén tutkielman maaritelméassa painottuvat
vammautuneiden kdyttaimat palvelut. Niitd ovat esimerkiksi sosiaali-ja terveyspalve-
lut, vakuutusyhtiot, jarjestot, yhdistykset, erilaiset koulutuksesta vastaavat tahot seké
kunnalliset palvelut. Kuten edelld totesin, yhteiskunta kohdataan sosiaalisessa ympa-
ristossd rakenteita edustavien ihmisten kanssa ja heidan kauttaan, jolloin kohtaami-
nen paikoin liukuu muiden ihmisten puolelle. Kyse on siis inhimillisestd toiminnasta,
joka tapahtuu sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Tdstd huolimatta yhteiskunta nayt-
taytyy kasvottomana jarjestelmana.

Jaan yhteiskunnallisen kohtaamisen kahteen vaiheeseen, jotka ovat liukuvia.
Kertomukset ovat ainutlaatuisia. Ensimmdisessd vaiheessa kohtaaminen tapahtuu
pddasiassasosiaali-ja terveyspalveluidenkanssaniitd edustavienihmisten kanssa. Ai-
neistossa ihmisen vammautuessa hin saa ensin diagnoosin, jonka saamiseen saattaa
kestdd vuosiakin. Samalla heiddn kuntoutumisensa alkaa. Tésséd vaiheessa vammau-
tuneet kokevat turhautumista niin terveydenhuoltojdrjestelméas kuin koko yhteiskun-
taa kohtaan, koska avun saaminen on usein monimutkaista ja vaikeaa. Kyseessd on
siis kohtaamisongelma yhteiskunnan kanssa. Vaikka kohtaaminen tapahtuu ihmisten
kanssa ja heiddn kauttaan, aineiston kirjoittajat puhuvat jarjestelmista ja rakenteista.
Toinen vaihe késittdd tapoja olla osana yhteiskuntaa, ja se alkaa jo diagnosoinnin ai-
kana. Tdssd vaiheessa on tyypillistd kertoa sijoittumisesta jarjestelmiin seké tavoista
tyoskennelld. Aineistossa vammautuneilla ihmisilld on tyypillisesti poikkeava ja ep&-
tavallinen tapa olla ja p&dstd osaksi yhteiskuntaa. Yhteiskunta ei nde ja tue heitd sa-
malla tavalla kuin vammattomia ihmisid, vaikka tuen tarve on selked. Tyoskentely on
tyypillinen yhteiskunnallisen osallisuuden tapa. Vammautuneet saavat aluksi erilai-
sia sosiaalisia tukia, jotka kuitenkin ovat riittdiméttomia. Heilld on vaikeuksia sijoittua
yhteiskunnan jarjestelmiin ja rakenteisiin, tukitaulukoihin ja ymmartdd mita oikeuk-
sia ja mahdollisuuksia heilld on.

Taulukko 1 Yhteiskunnallisen kohtaamisen vaiheet

Ensimmadinen vaihe: Sosiaali- ja terveyspalveluissa, ihmisten kanssa, jarjestelmdt ja ra-
kenteet.

Toinen vaihe: Tavat sijoittua jarjestelmiin ja rakenteisiin sekd paikan ottaminen
niissd; tavat tydskennelld, toteuttaa itseddn ja olla osallisena.

Ensimmadisessd vaiheessa ihminen vammautuu ja terveydenhuollon ammattilaiset ar-
vioivat hdnen terveydentilansa seké tarjoavat kuntoutuspalveluita. Yhteiskunnallinen
kohtaaminen tapahtuu tdssd vaiheessa sosiaali- ja terveyspalveluissa, mika tarkoittaa
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terveydenhoidollista, taloudellistajaapuvilineisiinliittyvad apua. Monet Vammaisena
Suomessa -elamédkertakeruuseen vastanneet kertovat avun saamisen vaikeuksista.
Vastauksissa painotetaan sitd, ettd kirjoittajien on pitdnyt vaatia ladketieteellisia tutki-
muksia, joiden ansiosta on saatu oikea diagnoosi vammaan. Ervi on saanut kolman-
nen ladkarikdynnin jalkeen ldhetteen erikoissairaanhoitoon. Han kokee, ettd hanta ei
ole kuultu ja “ihan kuin oireita ei olisi ollutkaan ladk&rin mielestd” (daF3040_04, 1).
Muissakin kertomuksissa korostetaan tdméan tapaista kokemusta, ettd vammautu-
nutta ei kuunnella ja hdnen oireitaan ei uskota. Toive on tapaturman jalkeen vuosia
kédrsinyt kipu- ja puutumisoireista, ja hdnen oirekuvauksiaan ei ole kuultu ja uskottu
terveyspalveluissa. Heti tapaturman jdlkeen Toivelle kerrottiin, ettd vammalle ei ole
mitddn tehtdvissd. Kirjoituksessaan hdn kertoo kdyneen yli kymmenen vuoden ajan
terveyspalveluissa kertomassa oireistaan ja hakemassa niihin hoitoa, joka usein on ol-
lut riittdmé&tontd. Vuosien jalkeen hinelle diagnosoitiin muun muassa aivovamman
jalkitila, puutumista ja kipua aiheuttava oireyhtymé sekd hermovaurio. Vammat lie-
nevit kehittyneet vuosien saatossa hoitamattomuuden takia tai edenneet vakavam-
miksi. Toive on pettynyt terveydenhuoltoon ja pohtii, olisivatko vammat edenneet
niin pitkalle, jos sairaanhoito olisi suhtautunut hdnen oireisiinsa toisella tavalla.

Miksei kukaan lddkéri ole ottanut tosissaan vasymystd? Tai huonoa oloa, "ehké sinulla on
vain verensokeri ollut alhaalla, tai nuoren vasymyksen syynd helposti pidetddn ettd on val-
vonut, tai onjuhlinut", ndin ei kohdallani kuitenkaan ole ollut vaan kaikki johtunut aivo-
vammasta. (daF3040_08, 6).

Viima on my0s saanut diagnoosin vammaansa ja sairauteensa vasta useiden vuosien
ladkarikdayntien jalkeen, ja han on pettynyt terveydenhuoltoon. Han on ladkarikdyn-
neilld kertonut tarkasti elamdnvaiheistaan ja tilanteista, jotka ovat vaikuttaneet vam-
mautumiseen, mutta kokee, etti ei ole tullut kuulluksi.

Miksi? Miksi julkinen terveydenhuolto ei ajoissa kyennyt tekeméddn oikeita diagnooseja?
Olin joka kddnteestd seikkaperdisesti kertonut elaméni eri vaiheet, sekd onnettomuuden
ettd talon rakentamisenkin. Rakennuksella minun ympérilldni olivat pollynneet sementit ja
lasivillat. Olin kertonut myds, ettd me koko perhe olimme asuneet ja nukkuneet samassa
huoneessa parin undulaatin kanssa. Vasta nyt ndihin asioihin suhtauduttiin vakavasti.
Astmani ohella selkdvamman aiheuttama kipu oli ajoittain ldhes sietdimatonta. Sain kun-
toutusta, mutta sita olisi pitanyt jatkaa kuureina vuosittain. Ilman yhteiskunnan tukea se
oli mahdotonta. Jo pelkit julkisenkin terveydenhuollon omavastuuosuudet olisivat tdysin
murentaneet toimeentulomme pohjan. (Hilkka Pulli, daF3040_07, 3.)

Avun saamisen vaikeus korostuu edellid olevissa esimerkeissd, mutta se ei ole vallit-
seva teema analysoimissani kertomuksissa. Kide on tietiméttddn sairastunut lapsena
polioon ja saanut polion myo6hdisoireyhtymén diagnoosin vasta 50 vuoden jdlkeen.
Vaikka diagnoosija hoito ovat pitkittyneet, hdnen kertomuksestaan ei kuulu voima-
kasta pettymystd terveydenhuoltopalveluja kohtaan. Ennen diagnoosia saatu apu on
ollut satunnaista fysioterapiaaja koulun liikuntatuntien helpottamista, mutta jalkim-
mdisen Kide pohtii olleen turhaa - liikunnan tukeminen olisi ollut tarpeellisempaa

34



litkuntarajoitteiselle. Diagnoosin jdlkeen hdn on osannut hakea oikeanlaista apua.
Kide mainitsee joitain avun saamisen vaikeuksia, mutta se ei ole kantava teema pro-
sessissa. Kide korostaa enemmankin sisuaja elamanmyonteisyyttd vammaisuudessa.

Vammautumisen jilkeen monen kirjoittajan eldméntila on muuttunut merkitta-
vésti, eivdtkd he ole pystyneetjatkamaan sitd samalla tavalla. Kirjoituskeruuseen vas-
tanneet vammautuneet ovat etsineet uuden tavan olla osallisena yhteiskuntaan, ja
usein se tapa on normaalista poikkeava. Viiman kertomus havainnollistaa hyvin t4ta
ja kertoo hankaluuksista sijoittua yhteiskuntaan. Vamman takia hianen taytyi lopettaa
tyonsd, jonka jdlkeen vaihtoehdot olivat 16ytdad uusi tyo tai siirtyd tyokyvyttomyys-
eldkkeelle. Ensin Viima siirtyi tyokyvyttomyyselidkkeelle, joka on vammattomallekin
henkilolle vaikea vdyld osallistua yhteiskuntaan. Vuosien jalkeen Viima 16ysi tavan
tyoskennelld, alkoi saada tuloja itsendisend ammatinharjoittajana ja perusti oman toi-
minimen. Viimasiis 18ysiitselleensopivantydnja tavan olla osallisena yhteiskuntaan,
mutta tyokyvyttomyyseldke toi tilanteeseen ongelmia. Eldkeldisend ja vammaisena
hénelld ei ollut samanlaisia oikeuksia kuin muilla yrittdjilla.

Pienyrittéjille tarkoitettuihin tukiin olivat oikeutettuja vain terveet, eivit eldkkeelld olevat.
Tama tuli selvaksi kattelyssd. Koska fyysiset voimani olivat rajalliset, tuen avulla olisin
pystynyt palkkaamaan apulaisen, ja voinut itse keskittyéd vain kirjoittamiseen ja toiminnan
johtamiseen. Yhtd jyrkkdan kohteluun tormaésin, kun minut kai vahingossa kutsuttiin yrit-
tdjille tarkoitettuun innovaatioseminaariin. Olin yrittdjd, mutta eldkeldinen. Minulla e1 ol-
lutkaan oman toiminimeni alla oikeuksia ottaa asioihin kantaa yrittdjana. Toisen nimissa
ideani ja mielipiteeni kylld kelpasivat. Tastd voi tehdd johtopaatoksen, ettd pitkdaikaissai-
raalla tai vammaisella ei Suomessa ole mahdollisuutta ottaa ohjia omiin késiinsa: pyrkid
itse kohentamaan hyvinvointiaan, kuten yritt4jilld yleensd on. Aina on taustalta 16ydyttava
jokin ulkopuolinen (vastuullinen) taho. (Hilkka Pulli, daF3040_07, 4.)

Vastaajalla ei eldkestatuksensa ja ndin ollen vammansa vuoksi ole samoja oikeuksia
eikd hdn saanut samoja tukia kuin normaalit vammattomat ihmiset. Viima ei 16yda
itselleen sopivaa paikkaa tai madritelmédd yhteiskunnan jarjestelmissa. Han on tydky-
vyttomyyseldkeldinen, mikd estdd hantd saamasta yrittdjan tukea. Ndiden asioiden ta-
kia Viiman taloudellinentilanne oli huono. Yhteiskunta kohtaa Viiman vamman takia
eri tavalla kuin vammattoman.

Jo pelkat julkisenkin terveydenhuollon omavastuuosuudet olisivat tdysin murentaneet toi-
meentulomme pohjan. Tukitaulukot eivit erikseen huomioineet viahavaraisia kuntoutujia.
(Hilkka Pulli, daF3040_07, 3.)

Purolla on tyypillinen kertomus liittyen molempiin aiemmin kasiteltyihin teemoihin
eli kohtaamiseen vammautumis- ja diagnosointivaiheessa sekd yhteiskunnallisena
osallisena olemiseen. Kirjoitus kertoo laajasti kohtaamisesta paikan l16ytdmisend yh-
teiskunnan jédrjestelmissd ja rakenteissa, ja niihin sisédltyvat muun muassa kuntoutus,
koulutus, vammaisten eldamaa tukevat palvelut esimerkiksi liikkumista tukevat pal-
velut, tyd, ihmissuhteet ja ulkopuolelta tapahtuva vammaisuuden maarittely. Puro
vammautui tapaturmassa, jonka jilkeen  hédnet siirrettiin heti

35



tyokyvyttomyyseldkkeelle. Terveydenhuollon ammattilaiset arvioivat hdnen vam-
mansa olevan niin vakavat, etteiviat nihneet hinelle muuta tulevaisuutta. Puron vam-
maisuus mddriteltiin siis ulkopuolelta. Se on ymmarrettdvad, koska kertomuksen pe-
rusteella Puro ei ollut siind kunnossa, ettd olisi itse voinut arvioida terveyttdan. Vam-
mojen vakavuudesta huolimatta Puro kuntoutuiniin, ettd koki pystyvansa kouluttau-
tumaan ja sitd kautta tyollistymdan. Myos psykologin testit vahvistivat timan. Puro
haki siis ensin vakuutusyhtioltd ja sitten kunnalta koulutukseen apua, joka tarkoitti
lahinnd liikkumista tukevia palveluita. Vakuutusyhti6 evési tuen vedoten Suomen
huonoon taloudelliseen tilanteeseen ja kunta totesi Puron olevan ”liian terve ja hyva-
kuntoinen” ollakseen vammainen (SKS.KRA.Vammaisuus, 531). Tilanne on outo ja
epdreilu. Kertomuksensa perusteella Puro kykenee koulutukseen niin oman motivaa-
tion kuin psykologin testien perustella, mutta kumpikaan, vakuutusyhtio tai kunta,
eivit tarjoa apua hédnelle. Puron vammaisuutta méaritelladan hyvin voimakkaasti ul-
kopuolelta. Ensin terveydenhuollon ammattilaiset katsoivat vammat hyvin vakaviksi
ja myohemmin kunta toteaa hédnen olevan “liian terve ja hyvakuntoinen”
(SKS.KRA.Vammaisuus, 531). Taméan ohella vakuutusyhtion lausunto ei ole linjassa
edellistenkanssa. Lausuntojen vilissd on kulunutvuosiaja Puron kuntoutus on eden-
nyt, mutta yhteiskunnan jarjestelmdt eivét ole osanneet arvioida hidnen tilannettaan ja
tarpeitaan.

Puro on kaikesta huolimatta 16ytanyt keinon olla osallisena yhteiskuntaan. Pai-
nopiste on tyollistymisessd, mutta kertomuksessa nousee esiin my6s muita tapoja.
Han suoritti peruskoulun loppuun koulutuskeskuksessa, minka jalkeen pohti jatko-
koulutukseen hakemista ja sitd kautta tydllistymistd. Puro padtyi kuitenkin pitdmé&an
vdlivuoden, joka venyi useammaksi raskaaksi vuodeksi. Asiat jdrjestyivét ja hén ta-
pasi puolisonsa. He saivat lapsenja ostivat asunnon. Puron eldmén tarkoituksena oli
nyt olla kotivanhempana. Nadiden vuosien aikana Puro kuntoutui niin, ettd han alkoi
tehdd vapaaehtoistditd, joidenkautta han pystyi vaikuttamaan. Télloin Puro haki kun-
nalta aikaisemmin mainittua evéttyd tukea liikkkumiseen. Han liittyi vapaaehtoisryh-
maddn, jonka tarkoituksena on ilmoittaa vammaispalveluiden kohtuuttomista tilan-
teista ja muista epdkohdista sekd auttaa vammaisia henkil6itdi muun muassa hake-
mustenja valitusten kanssa. Puron kertomuksessa korostuu se, ettd yhteiskunnallinen
osallisuus ja kohtaaminen ei aina ole palkkatyon tekemistd. Han tekee oman osansa
maailman parantamiseksi omien intressien mukaisesti. Puro kuvaa tekstinsa lopussa,
ettd on pddssyt takaisin yhteiskuntaan kaikilla muilla tavoin, paitsi byrokraattisesti.
Vaikka byrokratia ja jarjestelmé késitetddan usein keskeisend asiana yhteiskunnassa,
Puro nikee ne vain osana sitd - vapaaehtoisty0 ja jarjestotoiminta on osa kansalaisyh-
teiskuntaa. Ajatuksessa kiteytyy yhteiskunnan jarjestelmien kohtaamattomuus. Vam-
mattomien ihmisten osallisuus voidaan ikdan kuin mitata, esimerkiksi palkkana ja
maksettuina veroina, mutta vammaisten osallisuutta ei ndhdd samalla tavalla, jos

36



esimerkiksi tekee yhteiskuntaa kehittdvdd vapaaehtoistydtd. Puro on 16ytinyt oman
paikkansa yhteiskunnassa, mutta yhteiskunta ei née sitd.

Vaikka miten yleistettdisiin ettd vammaisen ihmisen on vaikeampi péédstd sisddn yhteis-
kuntaan jota “normaalit ihmiset hallitsee” niin pakko nyt on sanoa ettd mind olen ainakin
pddssyt hyvin yhteiskuntaan takaisin sisdédn (paitsi byrokraattisesti) . (SKS.KRA.Vammai-
suus, 531.)

Edelld kuvatut kertomukset osoittavat, ettd vammaisen ja yhteiskunnan valilld on
kuilu, jota on vaikea kuroa. Vammaisilla ei ole samoja voimavaroja kuin vammatto-
milla, joten he tarvitsevat tukea itsensd toteuttamiseen. Sen lisdksi, ettd tukea on vai-
kea saada, sitd on myos vaikea 16ytdd. Monille Vammaisena Suomessa -elaméakertake-
ruuseen vastanneille on epdselvad, mihin he ovat oikeutettuja tai mihin he sijoittuvat
tukitaulukoissa. Epdselvyyden lisdksi kuilu korostuu erddnlaisena vammaisten ja
vammojen ndkymaéttomyytend. Vastaajilla voi esimerkiksi olla laheinen la&kaéri, joka
tuntee vastaajan vammat sekd tietdd hdnen tarpeensa tarkasti ja perustellusti. Mutta
kun esimerkiksi tukihakemusldhtee eteenpédinja hakija on tekstind lomakkeilla, ei yh-
teiskunta endd néde hantd. Utu esimerkiksi omien ladkdreidensd mukaan tayttda tietyn
hoitotuen kriteerit, mutta tuntematon ladkari totesi, ettd hian tulee toimeen ilman tu-
kea.

Muutamalla sanalla haluan kritisoida yhteisen yhteiskuntamme suhtautumisesta vammai-
sen elamdan. Tuntemattomat ladkarit eivdt monivammaisuudestani ja tyokyvyttomyydes-
tani huolimatta koskaan myontdneet minulle tyokyvyttomyyseldkettd. Vuosikaudet on-
nuin kepin kanssa tyonvilitykseen, vililld sain patkdtyon, useimmiten en. Ainoa yhteis-
kunnan hyvaksyma tuki oli invalidiraha, mutta kun padsin pienelle vanhuuselidkkeelle
niin vaivojen ja kulujen lisddntymisestd huolimatta minulta evittiin hoitotuki. Pitkén ja
monivaiheisen taistelun jidlkeen sain alimman hoitotuen, ldhinna taskurahan. Paikallisen
fysiatrin ja psykiatrin yhtenevien lausuntojen mukaan ylitin moninkertaisesti keskimmai-
sen hoitotuen kriteerit, mutta taas se tuntematon lddkari totesi minut ilman apua toimeen-
tulevaksi terdasmummoksi. Perusteluna oli, ettd valvonnan tarve ei ole jatkuvaa, kirosin, en
mind valvontaa tarvitse vaan apua arkipdivdisissad asioissa ja siirtymisessa paikasta toiseen.

(daF3040_05, 4.)

Yhteiskunnallisesta kohtaamattomuudesta ja ndakymattomyydestd huolimatta haluan
tdhdentdd, ettd monet aineiston vastaajat ennen pitkdd ovat alkaneet kokea olevansa
osa yhteiskuntaa. Kohtaamiset tiettyjen yhteiskuntaa edustavienihmisten kanssa ovat
olleet merkittdvid vammautuneiden paikanottamisessa. Edelld mainittu tuttujen 1da-
kdreiden tuki on monelle tirkedd, mutta kasvottoman jarjestelmén kohtaaminen on
vaikeaa, ja siind tapahtuu kohtaamattomuutta. Vammautuneiden tavat ja reitit oman
paikanloytdmisessd ovat erilaiset verrattuna vammattomiin ihmisiin. Yhteiskunta on
esteellinenja vammaiset ihmiset eivét saa tarvitsemaansa ja heille oikeutettua tukea.
Tuki on vaikeasti saatavaa, ja sitd hankaloittaa byrokratia ja vammaisen ihmisen tuen
tarve. Ndin ollen vammaisille kasaantuu vaikeuksia entisestaan. Mitd vakavampia
vammoja ja sairauksia ihmiselld on, sitd enemmaén hén tarvitsee apua.
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4.2 Muutihmiset

Téassd alaluvussa kerron, millaista aineistossa ilmenevd kohtaaminen on muiden ih-
misten kanssa. Muut ihmiset ovat vammautuneiden ldheisid, tuttavia ja tuntematto-
mia yksittdisid ihmisid. Mdédritelméd liukuu hieman yhteiskunnan puolelle, koska tie-
tyissd alaluvuntapauksissa kohdattu ihminen tydskentelee yhteiskunnan rakenteiden
edustajana, mutta toimii kuitenkin yksilona. Padsadantoisesti olen késitellytedellisessa
alaluvussa yhteiskunnan rakenteissa ja jdrjestelmissd tydoskennelleet ihmiset. Jaan
kohtaamisen muidenihmisten kanssa kielteiseenjamyonteiseen kohtaamiseen, mutta
jaottelu on tietyin kohdin véljd ja liukuva. Muiden ihmisten kohtaaminen ei ole hallit-
seva osa aineistoa, mutta nden tarkedksi kasitelld sitd. Yhteiskunnalla yksin ei ole vas-
tuuta vammaisten oikeudenmukaisessa kohtelussa vaan vastuu yltdd myos yksilota-
solle. Siksi haluan esittdd my0s sen, miten vammautuneet kokevat tulevansa kohda-
tuksi muiden ihmisten toimesta.

Kielteinen kohtaaminen on torjuvaa ja epdkunnioittavaa. Keskeistd siind on
vammaisuuden ymmadrtamattomyys ja sitd kautta syntyvit vaarinkasitykset. Myon-
teinen kohtaaminen on taas kunnioittavaaja ymmartdvad vuorovaikutusta vammau-
tunutta ja vammaisuutta kohtaan. Muut ihmiset, jotka ymmartavat vammautunutta
henkil6ad ovat voimavara ja tuki, joka mahdollistaa eldméa. Kerron ensin kielteisesti
kohtaamisesta, josta siirryn myonteiseen kohtaamiseen.

Tuntemattomien ihmisten kielteinen kohtaaminen ndyttdytyy aineistossa usein
koulukiusaamisena tai suhtautumisena vammautuneeseen kuin pdihtyneeseen. Ah-
maa kiusattiin lasisilméansé takia ja nimiteltiin silmépuoleksi. Ahma oli kuitenkin va-
littamatta kiusaamisesta. Hanen kertomuksensa keped ja humoristinen tyyli seka ta-
rinavalinnat osoittavat, ettd hdn on toipunut kiusaamiskokemuksistaan.

Koulussa kiusattiin silmdpuoleksi, mutta en m4 siitéd piitannut! (SKS.KRA.Vammaisuus,
103).

Utua taas nimiteltiin lapsena puujalaksijalkaproteesinsa takia, ja hdn on ottanut kiu-
saamisen raskaammin. Kumpikaan Ahma tai Utu ei kuitenkaan kerro, onko kiusaa-
miseen puututtu. Ervid ja Ruuta on luultu paihtyneeksi heiddn vammansa takia. Mo-
lemmilla vddrinymmarrykset ovat liittyneet katkonaiseen kédvelyyn. Ervin vammau-
tumiseen johtanutta sairautta ei ollut vield diagnosoitu, ja kun hédn oli kdvelemaéssd,
tuntematon henkil6 nuhteli hanta.

Kéveleminen muuttui todella hankalaksi. Kesdlomamatkallani kévin Helsingissé ja sielld
kavellessani eréds tdaysin tuntematon nainen tuli viereeni ja sanoi minulle: "Noin nuori nai-
nen ja humalassa keskelld pdivaa! Hapedisit!". Yritin sanoa jotain sithen, mutta nainen pu-
hui péélleni ja soimasi minua sekd uhkasi soittaa poliisit. Puolustautuakseni uhkaukseen
keréasin kaikki voimani ja sain sanottua hénelle: " Soita vaan, mutta huono kdveleminen
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johtuu sairaudesta ei alkoholista! En ole ikind alkoholia maistanutkaan!". Nainen sdikdhti
sanojani ja miltei juoksi pois. (daF3040_04, 1.)

Ruu vammautui liikenneonnettomuudessa ja hdanen kuntoutuksensa kestdad vuosia.
Kavely on katkonaista, joten hdntéd luullaan paihtyneeksi. Ruu kertoo, ettd ” Kavellessd
vieraat ihmiset epdilevidt vakavaa alkoholin yliannostusta tai muita aineita.”
(daF3040_02, 1). Kiusaaminen ja tuntemattomien ihmisten moittiva kommentointi
ovat yksittdisid tapauksia, joista kirjoittajat mainitsevat, mutta eivit kerro niistd syval-
lisemmin. Téllaisten satunnaisten ja kertaluontoisten tapahtumien vaikutus kerto-
mukseen on pieni.

Muiden ihmisten kielteinen kohtaaminen painottuu Vammaisena Suomessa -ela-
maékertakeruun vastaajien kertomuksissa edelld mainittuihin tuntemattomien ihmis-
ten kohtaamisiin, mutta ymmartamattomyyttd voi kokea myos laheisten ihmisten
kautta. Utu kaatoi lapsena vahingossa kattilallisen kuumaa vettd pdilleen vanhem-
man ollessa hetken poissa paikalta. Utunjalka jouduttiinamputoimaanja hian on kéyt-
tanyt kokoikéansd jalkaproteesia. Tapahtuma ja vamma on aiheuttanut hdnen perhees-
sddan hdpedd. Utu kertoo, ettei ole saanut perheeltddn tukea eldimddn ja héanet onjaitetty
ulkopuoliseksi. Vanhemmat kohtelivat lapsia eriarvoisesti ja Utu koki olevansa per-
heessd kuin ilmaa. Perhe ei esimerkiksi kdynyt vierailulla kolmeviikkoisella lapsi-in-
validien leirilld ja vanhempi saattoi jattdd kattamatta Utulle kahvipoydan. Utu kertoo
myos sisaren hdpedstd. He olivat molemmat samassa diskossa ja ohi kulkiessaan sisar
esitti, ettd ei tuntenut Utua. Hénen toinen vanhempansa hidpesi puujalkaa, jonka Utu
arvelee johtuneen katumuksesta, koska vanhempi ei ollut paikalla onnettomuuden
tapahtuessa.

Joskus tuntui, ettd hidn suorastaan vihasi minua, mutta todennikoisesti hian kirsi valtavaa
syyllisyyttd ja se teki hdnestd katkeran. Olin jadnyt hanelle muistomerkiksi tuosta hirvitta-
vdstd tapahtumasta. (daF3040_05, 2.)

Viima tiivistdd muidenihmisten kielteistd kohtaamista. Han tapasi vammaisen virkai-
lijan. Tdllaisessa tilanteessa, jossa vammainen hoitaa toisen vammaisen asioita, voisi
olettaa olevanerityistd ymmadrtavdisyyttd ja toisentilanteeseen asettumista, mutta vir-
kailija kohteli Viimaa epakunnioittavastija asetti itsensd ylemmdksi. Viima pohtii, ettd
ihmiset ottavat paikkansa suhteessa ymparistoon ja vuorovaikutuksessa muihin ih-
misiin. Kun kohtaa huono-osaisen, niin hidnta voi helposti alentaa lisaa.

Istahdettuani silmétyksin vaikeasti vammaisen byrokraatin poydan taakse, hanen yleva
suhtautumisensa minuun ja asiaani havahdutti ndkemaéan, miten raadollisia me kaikki lo-
pulta olemme: Olemmeia terveitd tai vammaisia, kun kohdalle osuu onneton, jonka paata
voi vdhan vield alemmaksi painaa, se kdy helposti. Kyse ei siis vammaistenkaan kohdalla
ole ihmisen fyysisistd ominaisuuksista vaan sisimmastd; miten meistd kukin itsensa ympa-
ristdon ja kanssaihmisiin suhteuttaa. (Hilkka Pulli, daF3040_07, 5.)
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Siirryn nyt myonteisen kohtaamisen analyysiin. Vaikka Utu kertoo, ettd han ei saanut
tukea perheeltddn, han on pystynyt turvautumaan muihin ldheisiin. Utun kummitéti
oli ymmartdvainen ja piti kummilapsensa puolia perheessd, vaikkakin ilman tuloksia.
Utu kertoo myds alakoulujen opettajista, jotka pitivat hanestd. Vaikka opettajat ovat-
kin yhteiskunnan edustajia, tdssa tilanteessa sisadllytan heiddt muihin ihmisiin. Utulle
opettajat ovat olleet merkityksellisid ihmisid, jotka ovat toimineet yksiloind. He ottivat
tilanteen vakavasti ja ndkivit vaivaa, ettei jalka hdiritsisi koulunkdyntia.

Alakoulussa oli hyvin herttainen naisopettaja, joka piti minua joskus sylissd. Han jutteli
kivastija tunsin hdnen pitdvan minusta. Toisen kouluni johtajaopettaja pyysi minut luok-
seen, kun tulin sinne uutena, vastamuuttaneena oppilaana. Han kyseli liikkkumisestani ja
tunnusteli jalkaani. Keskusteluhetken paitteeksi opettaja ehdotti, ettd menisin aina jonossa
ensimmadisend. Tuntui hyviltd, kun tilanteeseeni paneuduttiin ja minut otettiin vakavasti.
(daF3040_05, 2.)

Hirsilla diagnosoitiinnuorena reuma ja hdn on kdynyt erilaisissa leikkauksissa lapi
eldmansd. Perhe on tukenut Hirsid, ja hdan kertoo esimerkiksi didistdédn, joka on hoita-
nut hdntd vaikeinaaikoina. KunHirsi esimerkiksireagoi kipuunjasarkyyn vatsallaan,
diti keksi aina uutta syotdvad, ja lopuksi mustaviinimarjasurvos pysyi vatsassa. Hirsi
kirjoittaa paljon ystdvistddn ja kehuu heitd. Hirsi on kohdattu myonteisestija hyvak-
syvdsti tuntemattomienkin ihmisten toimesta. Esimerkiksi tanssipareja ei haitannut
Hirsin liikkumisvaikeudet, kun he hakivat hintid tanssimaan.

Minulla oli mahtavia kavereita, olin yksi muitten joukossa. Kaikki uudetkin kaverit hyvak-
syivat minut sellaisena kuin olin. Jos joku vieras haki tanssimaan niin sanoin: ” noi rykét
tuolla nurkassa ovat minun, mutta jos autat pari askelmaa lattialle niin parjaan”. Kukaan ei
kaantynyt pois vaan tanssit tanssittiin. (daF3040_10, 9.)

My6s Ahmalla on ollut ymmartavdisid ystdvid ja perheen jdsenid, jotka ovat tukeneet.
Ahman kerronta on kepedd ja hupaisaa ja hdn kertoo hauskoja sattumuksia lasisil-
ménsd kanssa. Diskossa lasisilmaé oli kdantynyt ympari ja ystavit tulivat huomautta-
maan siitd. Loppuillan aikana Ahma varmisti monesti ystaviltddn, onko silmé oikein
pdin. Lapsena lasisilmd tipahteli silmdkuopasta ja Ahma yhteistoimin kavereidensa
kanssa etsi silmdd ja 10ytyessddan Ahma laittoi sen likaisena kuoppaan. Han on siis
voinut tukeutua ystdviinsd. Ystdavat ja kaverit ovat luonnollisesti tiarkedssd osassa

vammautuneen eldmaii.

Pienend iso silméd putoili maahan - huusin poikia (ei ollut tyttojd lahelld) etsimédan silmdani
- ainahan se 16ytyi ja pistin likaisena takaisin silmdkuoppaan. (SKS.KRA.Vammaisuus,
101).

Kun vastaajat kertovat myonteisistd kohtaamisista tuntemattomien ihmisten kanssa,
ystavallisyys ja auttavaisuus korostuvat. Monet mainitsevat linja-autossa matkusta-
misen ja kuljettajienammattitaidon, jossaloytyy myos kehitettdvad. Laine vammautui
epdonnistuneen polvileikkauksen jilkeen. Hinen kertomuksessaan on toisenlainen
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esimerkki muiden ihmisten kohtaamisesta. Kerran hdnen kerrostalonsa hissi oli rikki.
Ketddn ei kulkenut rapussaja ystdva oli lilan kaukana. Laine pé&étti soittaa hissiyhtion
pdivystysnumeroon, josta soitettiin paikalliselle huoltohenkildlle. Huoltohenkil saa-
pui paikalle ja kantoi painavan ostoskassin ja rollaattorin oven taakse. Laine p&dsi hi-
taasti kdvellen itse ylos. Monesti muut ihmiset ovat ymmartavaisida vammautuneita
kohtaan, jos vamma on ndkyva. Lainella liikuntavamman nidkyvyyttd korostaa vielad
rollaattori apuvdlineend. Mutta jos vamma onkin ndkymaéton, kuten Ervilld (diagno-
soimaton) MS-tauti, muutihmiset suhtautuvatkin hdneen varauksella.

Viiman tuttavat ovat kohdanneet hianet samassa tilanteessa monin tavoin, op-
pien. Viima sai apuviélineeksi rollaattorin, joka helpotti eldmad ja edisti hyvinvointia
monin tavoin. Rollaattorin avulla hdn pystyi ulkoilemaan ja liikkumaan enemmén ja
helpommin. Rollaattori aiheutti kauhistelua Viiman ystdvissd. He ndkivit vain huo-
nontuneen kunnon, vaikka todellisuudessa rollaattori mahdollisti Viiman eldmai
merkittdvasti. Ajan kuluessa tuttavat ymmarsivét apuvilineen merkityksen ja suhtau-
tuivat siitheniloiten.

Muiden ihmisten kohtaamisessa on esilld siis ymmartavdisyys ja ymmartamat-
tomyys vammaisuutta kohtaan. Ymmartavdiset ihmiset eivéat valttamaittd oleta vam-
maisen olevanesimerkiksi pdihtynyt. Elaman vajavaisuusja esteellisyys eijohdu vam-
maisesta itsestddn, vaan yhteiskunnan esteellisyydestd ja siitd, ettd se ei mahdollista
samoja asioita vammaisille. Ymmartavdiset ihmiset tarjoavat omaa apuaan. Ymmar-
tamattomien ihmisten kdytoksessa tulee esiin pelko, esimerkiksi paihtynytta henkiloa
kohtaan. Haped on my0s yksi asia mikad nousee esiin erityisesti negatiivisessa kohtaa-
misessa, kuten Utun kertomuksessa, jossa perheen hdped on voimakasta.

4.3 Omavammaisuus

Tassd alaluvussa kisittelen sitd, kuinka vammautuneet kohtaavat oman vammaisuu-
tensa. Oman vammaisuudenkohtaaminen tarkoittaa sitd miten oman vammaisuuden
kéasittdad ja kuinka siihen suhtautuu. Tavat, joilla kohtaaminen nousi merkityksel-
liseksi tdssa kolmannen lukukerran osiossa, ovat esimerkiksi vammaisuuden méaéri-
telman pohtimista, hdpeilyd, oireiden ja diagnoosien kokemista, ulkopuolisen maarit-
telydja huumoria. Vammaisuuden lisédksi monet kirjoittajat ovat merkityksellistineet
myo6s eldmédn muita vajavaisuuksiaja vastoinkdymisid, kuten ldheisen kuolemaa tai
tyottomyytta. Tarkoituksenani ei ole tehdd yleistettdvad kuvausta, vaan enemmaénkin
esittdd erilaisia vaihtoehtoja ja esimerkkeja.

Siitd huolimatta, ettd eldmédkertakeruuseen osallistuneet ovat vastanneet kysy-
mykseen “millaista on vammaisten ihmisten eldma Suomessa” (Liite 1), he ovat kui-
tenkin pohtineet sitd, mitd vammaisuus on. Jotkut eivét valttaimattd edes madrittele
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itseddn vammaiseksi. Vammaisuuden méaritelmd on moninainen jo vastaajissa itses-
sddan. He ovat liikuntavammaisia ja pitkdaikaissairaita. Osa on vammautunut tapatur-
massa ja osa potilasvahingon takia. Jotkut ovat eldneet ldhes koko eldmédnsd ikddan
kuin vammatonta eldmdd, mutta diagnoosin tai kuntoutushakemuksen takia he ovat
kohdanneet sen asian, etti he ovat vammaisia tai heiddt maaritelldan vammaisiksi.
Vammaisuuden maddritelmdn monimuotoisuus ja sen kohtaaminen tulevat esiin
aineistossa. Vastaajat ldhes poikkeuksetta pohtivat mitd vammaisuus on ja samalla
omaa vammaisuuttaan. Heiddn ddnessddan kuuluu epdavarmuus siitd, onko vammai-
nen ja jos on, niin millainen. Kiden vammautuminen on tapahtunut hitaasti, kun hin
nuorena tietdmaéttddan sairasti polionja myhemmin hinelld diagnosoitiin polionmy6-
hdisoireyhtymd. Hanen kertomuksensa késittelee erilaisia elamén vaikeuksia, jotka
suurenevat, mutta Kide ei ole ennen diagnoosia kokenutitseddn vammaiseksi. Tieta-
méton sairastaminen ja sen paljastuminen on yllidttanyt Kiden. Diagnoosi on heratta-
nyt hdnet pohtimaan mitd vammaisuus ylipdatdaan on. Kide aloittaakin kirjoituksensa
toteamalla jokaisen olevan jossain vaiheessa vammainen ja pohtii, mikd on vammai-

suuden maaritelma.

Meistd jokainen on jossain eldménsa vaiheessa ”“vammainen” - tavalla tai toisella - valuvi-
kainen. Olenko vammainen? Sitd kysyn, kun aloitan timén kirjoittamisen! Mikad on kri-
teeri, jossa vamma mitataan? (SKS.KRA.Vammaisuus, 542.)

Edellisen tavoin my6s Ahma miettii samaa asiaa. Hdn on loukannut lapsena silméansa
ja saanut tilalle lasisilmén. Lasisilmd on mielestdni aineiston pienin vamma, ja Ahma
itsekin sanoo, ettd on vain vdhan vammainen. Ahmalla on esimerkiksi hyva tyokyky
eikd vamma ole vaikuttanut merkittavasti liikkkumiseen. Vamman vahyys tai pienuus
lienee siis vaikuttaneen vammaisuuden méaarittelyn pohtimiseen. Voiko olla vammai-

nen hyvéstd toimijuudesta huolimatta?

Mitd oikeastaan on vammaisuus - onko se pdille ndkyvad, nakymidtontd, tai henkistd jne.?
(SKS.KRA.Vammaisuus, 101).

Jotkut vastaajat eivét valttamattd ole maddritelleet itseddn vammaiseksi ennen kuinjo-
kin ulkopuolinen taho on niin tehnyt. Hirsin kohdalla Kansaneldkelaitos on mé&éritel-
lyt hdnet vaikeavammaiseksi. Hirsi on sairastanut reumaa nuoruudestaan asti ja ko-
kenut monia vaivoja ja leikkauksia. Hdn suhtautuu sairauteensa etenevind ja elamaan
esteitd tuovana tekijand, mutta ei kuitenkaan vammaisuutena. Kun Hirsi teki hake-
musta yksilollistd kuntoutusta varten, hdn kohtasi ensimmadisté kertaa sen asian, ettd
hidnet maaritellddn vaikeavammaiseksi ja samalla my6s vammaiseksi. Hirsille vam-
maisuus on lokeroitu médiritelma, eiki ilmeisesti siksi koe olevansa vammainen. Hin
tarkentaa, ettd on tietynlainen ihminen siind missd muutkin, mutta hinelle on tullut
vain esteitid eldméainsd, niin kuin muillekin ihmisille. Vaikeavammaisuuden méari-
telmd herdttdd minussa pohdintaa. Kirjoittaja vaikuttaa olevan toimintakykyinen ja
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itsendinen henkild, mutta vaikeavammaisuus viittaa esimerkiksi minun mielestiani
ndiden vastakohtiin, kuten jatkuvaan ja toistuvaan avustettavuuteen. Toisaalta tassa
kontekstissa vaikeavammaisuus liittyy lddkinnalliseen kuntoutukseenja sithen myon-
nettavaan kuntoutustukeen. Joka tapauksessa vaikeavammaisuuden ei pitdisi olla
este tyonteolle.

Fysioterapeutti kehotti minua hakemaan yksilollistd kuntoutusta ja koetin hakea Kelan
sivuilta kaavaketta kuntoutukseen. Silloin jouduin ensimmadisen kerran kohtaamaan asian
ettd minut médritellddn vaikeavammaiseksi. Kdsittamatontd. En tunne itsedni vammaiseksi
tai miksikdan muuksikaan lokeroiduksi maaritelméksi. Olen ihminen jolle on tullut esteita
eteen ja ne on ylitetty yksi kerrallaan tavalla tai toisella. (daF3040_10, 4.)

Vammaiseksi mddritteleminen tulee siis ulkopuolelta. Hirsin kirjoituksessa ei kertaa-
kaan tule ilmi, ettd hian maarittelisi itse itsensd vammaiseksi, mutta hin kuitenkin on
vastannut Vammaisena Suomessa -elamikertakeruuseen. Kuten Hirsi toteaa, vammai-
suus on hanelle lokeroitu médédritelmd, joka rajaa hdnen olemistaan ja identifioitumis-
taan. Vammaisuus voi viitata stereotyyppiseen ”pyordtuolivammaisuuteen” tai olla
raskas ja epamiellyttdva madritelmd. Han voi kokea kuntonsa ja voimavaransa melko
hyviksi vajavaisuuksista huolimatta. Tai vammaisuus voi olla Hirsille myos yllattava
maddritelmd. Ennen kaikkea Hirsi nidkee itsensd ihmisend muiden joukossa. Niin vam-
maiset pitdisi ndhdd muutenkin yhteiskunnassa.

Monilla, etenkin sairaudellisesti vammautuneilla, omasta vammaisuudesta koh-
dataan ensimmadisend oireet. Oireet tulevat ylldttden, eikd niiden syyta tiedetd. Osa
kirjoittajista on voinut oireilla vuosikausia ilman tietoa sairaudesta ja osalle syy sel-
vidd nopeastikin. Epédtietoisuus omasta terveydentilasta on vallitseva tunne, johon
suhtaudutaan eritavoin, raskaasti tai kevyesti. Ervi on sairastunut MS-tautiin ja yli
puolen vuoden ajan hénelld oli oireita, joiden syyta ei tiedetty. Kesdloman aikana Er-
vin oireet etenivét niin pitkalle, ettd liikkuminen oli vaikeaa ja hoipertelevaa, jolloin
tuntematon ihminen luuli hantd pdihtyneeksija moitti hantd. Ervi oli tilanteestaan su-
rullinenja epédtoivoinen.

Siind kohtaa istahdin kadulle tdysin voimattomana ja miltei itkin. Mikd minulla on, kunpa
joku auttaisi minua, enkd edes tiedd onko tamad sairautta, ajattelin. (daF3040_04,1.)

Oman vammaisuuden voi kohdata oireiden kautta myos silloin, kun on ollut sairaana
jo pitkddn. Kidelld on diagnosoimattoman polion takia ollut vuosikymmenia oireita
ilman selitystd. Hanelle oireet ovat hyvin konkreettinen asia vammaisuudesta, koska
ne ovat olleet ainoa asia, mitd Kide on tiennyt sairaudestaan. Kide vastaa kirjoituk-
sensa lopussa suoraan sithen kysymykseen, ettd miten kokee vammaisena olemisensa
ja hén listaakin nimenomaan oireita.

Miten koen vammaisena olemiseni? Tieddn tdnddn, ettd vammaani kuuluu: kylmén ar-
kuus, vasymys, puheen tuottamisen hitaus, palleatyra ym. kaikki ne, joita matkan varrella
on tullut! (SKS.KRA.Vammaisuus, 527.)
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Oireet ovat siis konkreettinen vammaisuuden kokemus. Oireiden avulla vammai-
suutta pystyy nimedmadédn ja siitd on helpompi puhua. Laine kertoo polvikivuistaja
Viima oksentelusta, ripulista, ahdistuskohtauksista, kivuista ja hengitysvaikeuksista.
Toiven kirjoitus on ldhes kokonaan kuvausta oireista, kuten raajojen puutumista, pis-
telydja turvotusta, padnsarkykohtauksia, huonovointisuutta ja visymystd. Laine ker-
too polvikivuista, mutta myo6s niiden vaikutuksesta eldmiseen. Hdn sanoo,
ettd “kaikki liikkuminen on hankalaa ja vaatii suunnittelua etukdteen”
(SKS.KRA.Vammaisuus, 112).

Omaa vammaisuutta kohdataan my6s diagnoosin kautta. Diagnoosin saaminen
on helpottavaa. Ennen diagnoosia kirjoittajat ovat eldneet selittdméttomien oireiden
kanssa. Vaikka niiden nimedminen ja vammasta puhuminen oireiden kautta on hel-
pottavaa, diagnoosi on monella kddnteentekeva. Tieto sairaudesta on raskas, ja se saat-
taa jarkyttdd vammautunutta, koska elaméd muuttuu merkittdavélld tavalla. Samalla se
on huojentava asia, koska oireiden syy selvida. Niin kuin oireiden, myo6s diagnoosin
avulla on helpompi puhua vammastaan ja voinnistaan. Se tuo tietoa siitd, mitd odottaa
tulevaisuudelta, esimerkiksi kuntoutusta. Ervin sairaus eteni nopeasti ja hdn sai diag-
noosin puolenvuodenkuluttua oireiden alkamisesta. Hin on nuori ja on ottanut diag-
noosin sekd raskaasti ettd helpottuneesti.

Huojentavaa ja helpottavaa oli kuitenkin, ettd kaikille oireilleni I16ytyi syy kaikkien tutki-
muksien jalkeen. Itkin neurologin diagnoosia, itkin syvasti ja surin sitd, etten ollut endé se
sama nuori nainen kuin ennen. Sain loppueldmékseni kumppanin, jonka kanssa olisi opit-
tava eldmdan -halusin tai en. (daF3040_04, 1-2.)

Polion tietamattddn sairastanut ja sen myohdisoireyhtymadéan sairastunut Kide on saa-
nut diagnoosin vasta 50 vuotta sairaudenjdlkeen. Han pohtii vastauksessaan useasti,
mitd vammaisuus on ja mitkd ovat sen perusteluita, silld vasta vuosikymmenten jal-
keen hidn on saanut tiedon vammaisuudestaan. Kide kuitenkin toteaa, ettd vamma on
ollut koko ajan mukana hdnen eldmdssddn ja hdan on tiedostanut sen. Diagnoosi myos
Kidelle on huojentava, koska sen jdlkeen hdan on osannut hakeutua oikeanlaiseen hoi-
toon ja kuntoutukseen seka tietdd, mitd tulevaisuudelta voi odottaa. Oman vammai-
sena olemisen Kide kokee kirjoitushetkelld oireina, mutta ladkarin kertomat tulevai-
suuden odotukset auttavat hdntd suhtautumaan vammaan.

Kysyin lddkarilta antaessaan diagnoosin:”Onko mitdan tehtdvissa? Mistd apua saan?” Tie-
déan nyt, mitd on edessd oleva! [nimi] ja rollaattori on tulevaisuuden kuva minulle.
(SKA.KRA.Vammaisuus, 527.)

Haéped on yksi tapa, miten vastaajat ovat kohdanneet oman vammaisuutensa. Aineis-

tossa se liittyy yleensd lapsuuteen ja nuoruuteen, ja tuohon ikdkauteen tunnetusti liit-

tyy muutenkin epdvarmuutta omasta itsestddn. Utu kirjoittaa paljon hdpeéstd. Lap-

sena hinen toinen jalkansa amputoitiin, ja Utu on siitd ldhtien kdyttinyt proteesia,

joten vamma on melko ndkyva. Han on hdavennyt vammaansa etenkin erilaisuuden
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takia. Luultavasti myos perheen muiden jasenten hdped on vaikuttanut Utun hdpedn
kokemukseen. Han on esimerkiksi mennyt lapsena poydéanalle piiloon, josjoku vieras
henkil6 on tullut kotiin ja jalka on ollut ilman proteesia. Han on my®6s jadnyt vain
seisomaan huoneeseen proteesi jalassa, koska ei ole kehdannut ndyttdd ontuvaa kédve-
lyddn. Myos kiusaamista Utu on kohdannut koulussa proteesin takia. Utu kertoo in-
honneensa jalkaansa niin, ettd on monet kerrat heittanyt proteesin seindan. Nuorena
aikuisena hian paatyi yrittdimadn itsemurhaa, mutta syitd Utu ei tarkemmin erittele.
Eldamaéssdan hdnelld on ollut paljon vastoinkdymisid, joista osa liittyy vammaan ja osa
ei. Tuon itsemurhayrityksen jalkeen Utu ndyttdd saaneen positiivisia suuntaviivoja
elamadlleen. Hédpedstd ja vastoinkdymisistd huolimatta Utu toteaa kertomuksen lo-
puksi eldménsd olleen rikasta ja monipuolista. Han lienee tottuneen ja oppineen suh-
tautumaan vammaansa niin, ettd se on osa elaméaad. Myo6s Ahma, jolla on ollutlapsesta
saakka lasisilmg, kertoo hdvenneensd vammaa. Vamman hédped on kuulunut enem-
méankin nuoruuteen, mutta kuluneetvuodetja varttunut ika lienevét vaikuttaneen ha-
nen hyvaksyvaan suhtautumiseen vammaansa kohtaan.

Murrosidssd en kehdannut sanoa, ettd mulla on lasisilmd, mutta nykydan naureskelen koh-
taloani!” (SKS.KRA.Vammaisuus, 105.)

Toisin kuin Utun, Ahman kerronnasta ei huomaa titd hdpedd, koska hdnen humoris-
tinen ja keped suhtautumisensa peittdd lasisilman hdpedn. Ahma kertoo eldmastdan
ja vammastaan hyvéksyvasti ja keskittyy hauskoihin tarinoihin ja sattumuksiin
Ahma kohtaa oman vammaisuutensa siis huumorilla.

Monet kirjoittajat kertovat paljoneldaman muista vaikeuksista. N&itd ovat esimer-
kiksi tyottomyys, laheisenkuolema, ero ja yksindisyys. Kirjoittajat eivit suoraan sano,
ettd ndma olisivat vammoja, mutta ne merkityksellistdvit eldmdd ja sen vajavaisuutta
paljon. Kertomukset saattavat toki viitata kirjoituskutsun ohjeisiin, joissa pyydettiin
aloittamaan tarina varhaisimmista muistoista, jolloinkaikista elamadn merkittavista te-
kijoistd kerrotaan. Laine kertoo kirjoituksessaan paljon tillaisista muista eldmdd ra-
joittavista tekijoistd. Han puhuu perhe-elamadn liittyvistd ongelmista, kuten lasten
murrosidn ongelmista ja puolisonsairauksista. Laine kertoo my®os tydpaikan kaatu-
misesta ja sen jdlkeen alkaneesta tyokyvyttomyyseldkkeestd ennen vanhuuseldkkeen
alkua. Tyottomyys oli hankala paikka eldamissd. Laine sanoo, ettd hinelld on idn
myotd tullut monenlaisia terveydellisid vaivoja. Nditd ovat esimerkiksiastma seké ve-
renpaine- ja kolesteroliongelmat. Samalla hidn kannattelee kertomuksessaan varsi-
naista vammaansa eli polvikipua ja sen leikkauksen epdonnistumista. Laine merki-
tyksellistdd muita vaivoja kirjoituksessaanja hédn esittdd ne tarkasti. Kirjoituksenlo-
pussa hdn toteaakin, ettd “tdllaista minun kaltaiseni vammaisen eldmd on”
(SKS.KRA.Vammaisuus, 112). Laine sisdllyttdnee varsinaisen vamman ulkopuoliset

vaivat vammaisuuteen.
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Oman vammaisuuden kohtaaminen on siis tietynlaista omaan itseensd suhtau-
tumista. Oireetja diagnoosi ovat konkreettisia vammautumisenkokemuksia,ja niiden
avulla vammautumisesta ja vammaisuudesta on helpompi puhua. Oireet jarkyttavat
monia vastaajia samoin kuin diagnoosi. Oikean diagnoosin saamisessa on kuitenkin
kyse myos helpotuksesta. Ennen sitd epétietoisuus on vallannut vammautuvan hen-
kilon eldméntilan. Useat keruun vastaajat miettivdat mikd on vammaisuuden méari-
telmd, ja kohtaavat tédlld tavoin omaa vammaisuuttaan. He pohtivat vammaisuuden
kriteerejd ja standardeja - ulkopuolelta tulevia méaritelmia. Oman vammaisuuden
kohtaamisessa kiteytyy myds luvun aiemmat kohtaamisen tasot, yhteiskunta ja muut
ihmiset. Vammautuneetrakentavat siisitsensd suhteessa omaan vammaisuuteenvuo-
rovaikutuksessa ympaériston kanssa.
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5 PAATANTO

5.1 Yhteenvetotutkielman tekemisesti

Téssd tutkielmassa olen tutkinut vammautumisen kokemusta ja sitd, miten vammau-
tuneet kokevat tulevansa kohdatuksi yhteiskunnassa ja kohtaavat oman vammaisuu-
tensa. Tutkimuksen olen toteuttanut kdyttden kulttuurien tutkimuksellisia ndkokul-
mia ja keinoja. Yhteiskuntaetnologina olen tarkastellut vammautuneiden omien kési-
tysten pohjalta arjen ilmiditd ja soveltava kulttuurintutkimus on mahdollistanut vam-
mautuneiden kohtaamien sosiaalisten ongelmien osoittamisen ja kuvaamisen. Ana-
lyysissd vammautumisen teemoittelin tapaturmaiseen, potilasvahingolliseen ja sai-
raudelliseen vammautumiseen. Teemoittelusta huolimatta jokainen kertomus on ai-
nutlaatuinen, mikd viittaa siihen, ettd vammautuneisuus ja vammaisuus ovat henkilo-
kohtaisia kokemuksia. Ne osoittavat, ettd vammautumiselle ei ole tarkkoja kehyksid
tai lokerointeja, vaan sitd merkityksellistetddn monin tavoin. Tama vahvistaa entises-
tddn vammaisuuden sosiaalista mallia (Oliver 2013). Tutkimusaineiston vammautu-
neet médrittelevit itsensd ja vammaisuutensa suhteessa ympaéristoon, joka kuvastuu
tutkimusaineistossa niin ihmisind kuin rakenteina ja jarjestelmind. Ihmisid ovatldhei-
set, tuntemattomat ja tyontekijat vammaisille tarjottavissa palveluissa. Rakenteet ja
jarjestelmdt ilmentyvét terveydenhuollollisissa palveluissa ja kuntoutusta koskevissa
prosesseissa.

Kohtaaminen tutkimuksessa on vuorovaikutuksellista toimintaa. Se tapahtuu ih-
misten, rakenteiden ja jarjestelmien kanssa, mutta myos rakenteissa ja jdrjestelmissa.
Inhimillisestd toiminnasta huolimatta vammautuneet kokevat kohtaamisongelmia.
Ndin ollen yhteiskunnan ja vammautuneen vilissd on kuilu, jota on vaikea kuroa.
Muiden ihmisten kanssa tapahtuu vaarinymmarryksid. Omaa vammaisuutta kohda-

taan oireidenja diagnoosinkautta. Ne auttavat 16ytamé&an sanoja, joilla puhua omasta
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vammaisuudesta. Diagnoosi on helpotus sitd edeltidville jaksolle, jota vallitsee epétie-
toisuus omasta hyvinvoinnista.

Koettu hyvinvointi ilmenee tutkielmassa vammautuneen henkilokohtaisena ko-
kemuksena omasta hyvinvoinnistaan. Aineiston kirjoittajat kuvaavat hyvinvointiaan
ja terveyttddn aineiston lukijalle. He kuvaavat my®os sitd, kuinka he kertovat hyvin-
voinnistaan terveydenhuollon tyontekijoille. Osallisuus edistdd hyvinvoinnin koke-
musta. Hyvinvoinnin rinnalla tulee esiin kohtaamisongelmia. Kertoessaan esimer-
kiksi oireistaan terveydenhuoltoon, heitd ei valttamattd kuulla.

Aineiston analyysimenetelméand tdssd tutkimuksessa kaytin ldhilukua ja dialo-
gista metodologiaa, jotkaasettuivat tutkimukseenhyvin ja tukivattoisiaan. Lahiluvun
avullajaoin analyysin lukukerrat kolmeen osaan, joista jokainen kesti ajallisesti useita
kuukausia. Pitkd aika lukukerroille oli kuitenkin tarpeen, koska analyysin kohteena
oli 51 sivuinen tekstiaineisto. Lukukertojen analyysien luonnoksien kirjoittamiset oli-
vat selkeitd ajanjaksoja, mutta syventyessdan lukukerrat limittyivit toisiinsa. Esitta-
méni analyysin aiheet ja palaset olivat mielesséni jo SKS:n arkistossa, mutta ne olivat
vain osa kaikkia niitd ajatuksia, joita aineistokokonaisuus minussa herétti. Erityisesti
toinen ja kolmas lukukerta limittyivat toisiinsa. Olin kirjoittanut toisen lukukerran
analyysin pddpiirteittdin ja siirryin kolmanteen lukukertaan. Kirjoitin kolmannen lu-
kukerran analyysin ja palasin takaisin toiseen lukukertaan. Liike lukukertojen valilla
oli sekd nopeaa ettd hidasta. Saatoin tehdd yhden sanan tdydennyksen toiseen luku-
kertaan ja palata takaisin kolmanteen tai viipyd niissd molemmissa vuorollaan pitkan
aikaa. Tamankaltaista edestakaista lukukertojen vilistd liikkkumista tein paljon. Koen,
ettd timad oli véalttdamatontd analyysilleni. Lukukerrat tukivat toisiaan ja kun liikuin
niiden vililld, pystyin tdiydentimddn analyysejéni.

Lahiluvunkeinoinen olisi pddssytanalyysissani riittdvan syvélle, joten vahvistin
luentaani dialogisella metodologialla. Se on tutkijan ja aineiston vilistd vuorovaikut-
teisuutta korostava analyysimenetelmd, jossa tutkija muodostaa analyysin ikdan kuin
yhdessa tutkittavien kanssa. Tdssd tutkielmassa mind tutkijana kokosin analyysin yh-
dessd vammautuneiden kanssa heidédn kirjoittamien eldmékertojen kautta. Dialogisen
metodologian vuorovaikutteisuus tuli esiin tutkimuksessa. Asetuin tutkimuskysy-
mysteni kanssa aineiston dédrelle ja aloitin keskustelun kertomusten kanssa. Loysin
kertomuksista vastauksia ja ne esittivit syventdvid ndakokulmia tutkimukseeni. Dialo-
gisen metodologian vuorovaikutteisuuteen liittyy myos edelld mainittu lahiluvunlu-
kukertojen limittyneisyys. Analyysi rakentui minun ja aineiston viliselle vuoropuhe-
lulle, jonka takia tein lukukertojen vilista liikkkumista. Analyysissd huomasin my®os
nikymaéttomien puhekumppanien ldsndolon. Ne ovat tutkittavien taustavaikuttajia ja
tassd tutkielmassa ovat ldsnd erityisesti lapsena vammautuneiden ja tapaturmaisesti
vammautuneiden kertomuksissa, joissa kertojalla ei valttamatta itsellaan ole muistoja
vammautumisesta. Nakymattomadt puhekumppanit ovat merkityksellisid toisen
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puheenvuorontoimijoita, jotka myos osallistuvatanalyysinmuodostumiseen. Ne vai-
kuttavat vammautuneen muistoihin vammautumisesta ja vammautumishetkests,
mutta myos muihin eldman vaiheisiin.

Toisen lukukerran analyysi painottui ensimmadiseen tutkimuskysymyk-
seen, “mikd on vammautuneen kokemus vammautumisesta ja sen vaikutus arkeen ja
elamddn?”. Tuloksena oli vammautumisen teemoittelut tapaturmaiseen, potilasva-
hingolliseen ja sairaudelliseen vammautumiseen sekd ndiden teemojen sisdlld analyy-
sit, jotka késittelivdat vammautumisen kokemusta, tapaa ja vaikutusta arkeen. Tapa-
turmaiselle vammautumiselle oli tyypillistd vammautumisenselke& kerronta, jossa oli
tapaturma ja sen jalkeinen kuntoutuminen, kun taas potilasvahingolliselle vammau-
tumiselle oli erityistd kertoa vaikeuksista terveydenhuollon palveluissa. Sairaudelli-
sen vammautumisen tunnusomainen piirre oli pitkd vammautumisen aikaikkuna ja
vammautumisen eteneminen. Kolmannen lukukerran analyysi keskittyi taas toiseen
tutkimuskysymykseen, “miten vammautuneet itse kokevat tulevansa kohdatuksi yh-
teiskunnassa ja miten he kohtaavat oman vammaisuutensa?” Lukukerrassa painottui
kohtaaminen ja tein siitd jaottelun yhteiskuntaan, muihin ihmisiin ja omaan vammai-
suuteen. Yhteiskunnan ja vammautuneen vilisessd kohtaamisessa korostui kohtaa-
mattomuuden kuilu, jota on vaikea kuroa kiinni. Vammautuneet tarvitsevat tukea ar-
keensa ja elamadnsd, jota yhteiskunta tarjoaa. Sen lisdksi, ettd byrokratian ja sen mo-
nimutkaisuuden takia tukea on vaikea 16ytdd ja saada, vammautuneiden voimavarat
ovat puutteelliset, joka hankaloittaa prosessia entisestddn. Kohtaaminen vammautu-
neiden ja muiden ihmisten vililld jaottui kielteiseen ja myo6nteiseen kohtaamiseen,
joita kuvastivat muiden ihmisten ymmartamattomyys ja ymmartdavdisyys. Omaa
vammaisuutta vastaajat ovat kohdanneet oireiden ja diagnoosien kautta, silld niiden
avulla vammaisuudesta on helpompi puhua. Hipedja huumori nousivat myos aineis-
tosta ja lisdksi oman vammaisuudenkohtaamisessa painottuivatvastaajien pohdinnat
vammaisuuden médrittelystd. Vaikka vastaajat kokevat olevansa vammaisia, he kui-
tenkin miettiviat mitd vammaisuus ylipaddtaan on.

5.2 Vammaisuuden midrittyminen ja merkitys osallisuudelle

Seuraavaksi esittelen tutkimuksen tuloksia. Vastaan ensin ensimmdiseen tutkimusky-
symykseen “mikd on vammautuneen kokemus vammautumisesta ja kuinka vammai-
suus ja vammautuminen mddrittyvat Vammaisena Suomessa -elamékertakeruussa?”.
Seuraava kuvaukseni keskittyy vammaisuuden ja vammautumisen méadrittymiseen.
Vammautumisen kokemus on kantava teema koko tutkielmassa, ja késittelin sitd lapi
koko analyysin. Kuvaannyt siis analyysin havainnot syvemmadlld tasolla.
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Vammaisuuden ja vammautuneisuuden mddritelmédt ovat moniulotteisia ja
Vammaisena Suomessa -elamékertakeruuseen vastanneet vammautuneet mieltdvéat ne
itsekin sellaisiksi. Vammaisuus onsiis ihmisen pitkdaikaista ja yhdenvertaista yhteis-
kuntaan osallistumista rajoittava ominaisuus, joka voi olla kehollinen, henkinen, ais-
tillinen tai dlyllinen. Vammautuneisuus on vammaisuutta, joka on tapahtunut synty-
maén jalkeen.

Vammaisuutta ja vammautuneisuutta méaéaritellddan ja merkityksellistetddan mo-
nin tavoin eiké niille ole tarkkoja raameja tai lokeroita. Kaikki tutkimuksessa esiinty-
neet kertomukset ovat ainutlaatuisia kuvauksia vammautumisen kokemuksesta. Ne
kertovat onnettomuuksista, sairastumisista ja vahingoista, joissa vammautuminen on
tapahtunut tai alkanut. Kun méérittelin tutkimuksessa vammautumista, aineistosta
nousi esiin kokemuksellinen vammautumishetki, jota paikansin kertomuksista mah-
dollisimman tarkkaan. Tapaturmaisissa vammautumisissa vammautumishetki erot-
tui selkedsti ja terdvasti, silld jokaisessa kertomuksessa oli tapahtunut jokin selked
vammautumiseen johtanut onnettomuus. Ndin ollen myds vammautuneisuuden
madrittyminen oli tarkkaa tdssd vammautumisluokassa. Vastaajat kertoivat vammau-
tumisesta ja siihen johtaneesta tapaturmasta napakasti, ja senjdlkeen tyypillisesti seu-
rasi kertomus kuntoutuksesta. Potilasvahingollisissajasairaudellisissa vammautumi-
sissa vammautuminen ja vammautumishetki olivatkin moninaisempia. Ne eivit ole
selkedrajaisia tapahtumia, joihin voisi soveltaa 