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TIIVISTELMA

Tutkielma oli luonteeltaan laadullinen elamakeriataus, jonka tarkoituksena oli
selvittaa, miten ~ vammaisuus  rakentuu  suomalaisissamaelama- ja
elamakertadiskursseissa. Aineisto koostui kolmestaden 2000 jalkeen kirjoitetusta
vammaisten omaelama- ja elamakertateoksesta. Tadgea pyrittin kuvaamaan ja
tutkimaan vammaisten ihmisten kokemusmaailmaa mgidonan
kokonaisvaltaisesti kayttaen fenomenologis-hermeiséa tutkimusotetta, eli antamalla
aani puhtaasti aineistoa edustaville omaelama- |§méakertakirjoittajille. Aineisto
analysoitiin teemoittelemalla.

Tutkielmassa pyrittiin - antamaan kuva vammaisuudasitipista siten kuin ne
esiintyivat Kati Lepiston elamé&kerrassaSilmanrapays Riikka Hannisen
omaelamakerrass&okkotreffit elaman kanss@ Jukka Sariolan omaelamakerrassa
HyvaosainenTeokset valittiin niiden edustaman aikakauderniggyn tasalaatuisuuden
mukaan.

Katilla, Riikalla ja Jukalla oli aineiston perusieeomat vammaisuudestaan johtuvat
haasteensa, mutta he kaikki olivat hyvaksyneet s@k itseaan ja yrittivat elaa

mahdollisimman taysipainoista elamé&a. Katin, RiilkanJukan eldmaa maarittivat

pitkalti heidan vammojensa nakyvaksi tekevét eldihetuten avustajat ja apuvéalineet.

Ne olivat kaikille kolmelle hyvin tarkeita jokapdiseen elamaan kuuluvia asioita jotka
voitiin lukea osaksi heita.

Kaikista kolmesta teoksesta nousi toive ennakkolioinasta suhteutumisesta
vammaisuutta kohtaan. Kati kohtasi miellyttavadnasgumista ulkomailla, Riikka
koki asennoitumiskysymyksen kumpuavan pitkalti lsffietsestaan ja Jukan mukaan
vammaisia ei tulisi ylipaatdankaan "kohdata", vadhda heidat samanlaisina ihmisina
kuin kenet tahansa muunkin. Yleiseen ajatusmaaiintaksi voida vaikuttaa jollakin
syvemmalla tasolla.

Tutkielman perusteella voitiin nahda, etta perheserkitys nayttaytyi positiivisesti
merkitsevana vammautuneen henkilén elamén muodcstlien Silti ja ehka myods sen
vuoksi Katin, Riikan ja Jukan elinpiirit ulottuivagaljon heiddn kotiaan pidemmalle.
Merkittavid tekijoitda Katin, Riikan ja Jukan elansas olivat tyd, asuminen ja
parisuhteen muodostaminen. Suomalaista yhteiskurggaitivat ennakkoluuloisena ja
jopa kovana, eikad yhteiskunnan koettu tarjoavatdviéisti vammaisten tarvitsemaan
tukea. Paadsaantdisesti Katin, Riikan ja Jukan dlamayttaytyivat kuitenkin
positiivisena ja myodnteisend, ja kaikilla oli setkenodotuksia tulevaisuuden varalle.

Tulevaisuudessa tarvittaisiin paljon enemman varsteai omaan daneen perustuvia
tutkimuksia moniltakin elaman osa-alueilta. Vainim&n mahdollista kerata tietoa
asioista, joka voi jddda muuten tutkijoiden ulotattamiin.
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1 JOHDANTO

Kun haluamme tietdéa jotakin jostakusta, pyydammed&ertomaan hanen tarinansa.
Jokainen meista on elamékerta, tarina, ja voimmedostaa omasta elamastamme
oman sisaisen kertomuksemme. Kertomus on osa tdettéimme ja sen merkitys on
oma elamamme. Vaikka biologisesti emme eroa taisiste kovinkaan paljon, voivat
tarinamme olla hyvinkin erilaisia; rakennammehan aamme jatkuvasti
havaintojemme, ajatustemme, tunteidemme, toimintanjenkertomustemme kautta.
Kuten Sacks (1985/2004) on osuvasti todennut, i¥ysiskoostuu yhta paljon
tieteellisyydesta kuin romantiikasta ja draamarelksista. Elaimet voivat saada tauteja,
mutta vain ihminen sairastuu. Voimme lukea epikjas joissa vilahtelevat fraasit
“trisominen”, "feminiini", "kromosomi" ja "21". Ydista ndille sairaskertomuksille on
se, ettd ne ovat subjektittomia, ja voisivat yht@ih viitata koe-eldimeen kuin
ihmiseen. Jotta I6ytdisimme tien ihmisyyden keskgen, karsivan, koetellun,
taistelevan, hyvaksyvan tai onnellisen ihmisen Ilwm meidan muodostettava
sairaskertomuksista oikeita kertomuksia ja taraoiain siten voimme kohdata oikean
ihmisen, ihmisen suhteessa vammaan tai sairauibemsen suhteessa fyysiseen.
(Sacks 1985/2004, 9-10.) My6s Bruner (1987) on nodg ettd niin sanotun
romanttisen tieteen genressa patologia ei ole glémsille vierasta, vaan pikemminkin
osa ihmisyytta itsedédn. Sairautta ja vammaisuuitatubsi rajata tutkimuksen
ulkopuolelle, vaan pyrkia tavoittamaan niihin & subjektiivinen sielunmaisema,
tieto-oppi ja ehdot, jotka tilaan mahdollisesti kwat. Talloin potilaat lakkaavat
olemasta "tapauksia" ja muuttuvat jalleen ihmisikieista tulee osa seka kirjallisuutta
ettd tiedetta. (Bruner 1987, 8.)

Elamakertoja on kaytetty tutkimusaineistona vuosikyenten, jopa satojen vuosien
ajan. Ne ovat kiinnostaneet niin historioitsijoitmsiologeja, antropologeja, teologeja,
psykologeja kuin kirjallisuudentutkijoitakin. Syl (2001) mukaan voimme tana
paivana puhua jopa kokonaisen paradigman muut@ks@stsa korostetaan entista
enemman subjektiivisia, eli henkil6kohtaisia jaiaaBsia merkityksia. (Syrjala 2001,
203.) Loysin kesalla 2011 tieni vammaistutkimuksan kirjallisuudentutkimuksen

risteyskohtaan, vammaisuuden narratiiveihin, joidsakastellaan vammaisuuden

rakentumista vammaisten oman kertomuksen kauttan&stuin aiheesta siinda méaarin,



ettd ryhdyin etsim&én aiheesta lisatietoa ja 9sk&vaa suomalaista tutkimusta. Jouko
Lehtion (1997) kattavaa vammaisten omaelama- jad@térrallista kaunokirjallisuutta
kasittelevad vaitoskirjaa Iukuun ottamatta olin suar yllattynyt suomalaisen
elamakertatutkimuksen vahyydestd, vaikka vammaiguat Suomessa tutkittu paljon
ja varsin monitieteisesti. Tastd syysta tulen tstdd@maan omassa pro gradu
-tutkielmassani sita, miten vammaisuus rakentuu nmaisten itsensa Kkirjoittamissa
elamakertadiskursseissa 2000-luvun Suomessa. Hsiisaselvittaa, millaisia positioita
vammaiset henkil6t rakentavat itselleen vammaarsavammaisuutta koskevan
elamakertadiskurssin puitteissa. Aineistonani dmkovuoden 2000 jalkeen kirjoitettua

omaelama- ja elamékerrallista tekstia.

Sijoitan tutkielmani vammaistutkimuksen etta osafta myos
kirjallisuudentutkimuksen kenttdén, mutta antrogiden taustani johdosta tekstistani
heijjastuu varmasti myds tietty kulttuurintutkimukseen ote, mika nakyy
pyrkimyksend ymmartaa tutkittavaa ilmiota sen oaiahtokohdista k&sin. Tutkielmani
edustaa kvalitatiivista, eli laadullista tutkimugta perustuu elamakertatutkimukseen
seka kirjalliseen tiedonkeruuseen. Tutkimusott@enseka fenomenologinen ettd myos
hermeneuttinen. Tama tarkoittaa sita, etta pyrtkimaan todellisuuden ilmenemista
henkildiden omassa kokemuspiirissd ja ymmartamadmoitkttuja teksteja
inhimillisesti, eli niin sanotusti elaytyvasti ymmden. Tekstianalyysini perustuu siis
tekstin ja lukijan valiselle dialogille.

Aloitan tutkielmani esittelemalla erilaisten tekstiyhteiskunnallista merkitysta.
Siirryn sen jalkeen tarkastelemaan vammaistutkimokg eldméakertatutkimuksen
risteyskohtia. Ennen varsinaista tutkimustulosteanalysointia esittelen vield
elamankertatutkimuksen teoriaa ja kayttamaani sioaj sekad pohdin tutkielmani
eettisia nakokulmia. Analyysissani tulen esittamaaneistostani nousseet
tutkimustulokset, joita vertaan aiheista aiemmirhtydin tutkimuksiin. Toivon
vertailun antavan kuvan mahdollisesta vuosien mnittdaapahtuneesta muutoksesta
vammaisuuden kokemisessa. Lopuksi esitan yhteenvddtkielmastani, pohdin
joitakin sen esiin nostamia ndkodkulmia ja esitanutamia tutkielman teon aikana

kirvonneita jatkotutkimusaiheita.



2 TEKSTIT YHTEISKUNNAN KUVASTIMENA

Ihmisen katsotaan olevan alitajuntaisesti paremid@sma taiteessa ja kirjallisuudessa
kuin  konservatiivisessa tieteellisessd ajattelussdirjallisuudessa tapahtuva
kommunikaatio, joka voi rakentua muun muassa kayistetaforista, symboleista,
allegorioista, erilaisista rakenteista tai irorégstoi vapauttaa kirjoittajan sosiaalisista
paineista ja lukijaodotuksista. Esteettisen komikamiion katsotaan olevan vapaata
tiedostetusta tai tiedostamattomasta sensuuris&ck{ng 1999; Kunnas 1983, 174.)
Koska elamékertakirjallisuuden voidaan katsoa alevasa yhteiskunnallista
kirjallisuudentutkimusta, esittelen seuraavassa  maistutkimuksen ja

yhteiskunnallisesti suuntautuneen kirjallisuuddatatiksen yhtymakohtia.

2.1 Ikkunoita yhteiskuntaan

Sittemmin monia muutoksen tuulia kokeneessa Karrxia(1818-1883) ajatuksiin
pohjautuneessa tutkimusperinteessa taide ja ksgak nahtiin alun perin yhtena tapana
hahmottaa todellisuutta. Taide ja kirjallisuus ativosa yhteiskunnan paallysrakenteen
ideologiaa. Marxilaisen perinteen mukaan taiteehtéid voidaan rinnastaa niin
oikeuslaitoksen, talouselaman, moraalin kuin tet@ehtaviin, ja kaunokirjallisia
teksteja onkin yksinkertaisimmillaan luettu varsimekaanisesti taloudellisten
olosuhteiden heijastumana. Kirjallisuuden ymmart@mi merkitsee siis koko sen
historiallisen ja yhteiskunnallisen prosessin ymig@ista, josta kirjallisuus on osa, ja
kirjallisuuden kautta on mahdollista paljastaa apmeiskunnallisia rakenteita ja
ideologisia asenteita. Nama vivahteikkaat kuvauksetodostuvat yhteiskunnassa
vallitsevien kasitysten pohjalta, mutta ne myoskwtdavat siihen, miten kasitamme
erilaisia ilmi6itd. (Hacking 1999; Koskela & Rojol®97, 120-121; Kunnas 1983, 171-
172))

Ensimmaisen maailmansodan jalkeen syntynyt Fratikflioulukunta hylkasi
klassiselle marxilaisuudelle tyypillisen toivon icataalisesta edistyksestda. Heidan
mukaansa tiede tukahdutti ihmisen vapauden. Fratilefsten mukaan ihmisia eivat
alistaneet niink&&n sosiaaliset olosuhteet, vaassakalttuuri, jolta vain harva kykeni
valttymaan. Totuudellisen ja valheellisen kulttmurvastakkainasettelu oli hyvin



selvarajaista ja taiteilijoiden tehtavaksi jaikiaistella latistavaa viihdeteollisuutta ja
massakulttuuria vastaan kirjoittamalla niin sanattivaikeita" ja kokeellisia teoksia.
(Koskela & Rojola 1997,124.) Althusserin hahmotted&an yhteiskuntajarjestelmééan
viitaten Koskela & Rojola (1997) esittavat, ett§adlisuus voidaan sijoittaa ideologian
ja tieteellisen tiedon valimaastoon, jolloin se enaa ilmaise jonkun tietyn
yhteiskuntaluokan ideologiaa. Sen sijaan kirjalidella on mahdollisuus saada meidat
nakemaan, millaisesta ideologiasta se on syntyntiflaista se ideologia on, johon se
viittaa. Meidan ei ole enda valttamatonta hyvaksgéologioita luonnollisina ja
itsestddn selvind, vaan kirjallisuus ja taide vbigattaa meitda saamaan tarvittavaa
valimatkaa. On my0s esitetty, ettd teos puhuu @poista pikemminkin sen avulla,
mité se ei sano. Tutkijan tehtavaksi jaékin talligkstin hiljaisten kohtien, aukkojen ja
poissaolojen huomaaminen ja niiden "puhumaan” saami(Koskela & Rojola 1997
128-29.) Kulttuurin ja ideologian kysymyksia on kébyt myos Terry Eagleton. Hanen
mukaansa kirjallisuus on aina jonkin ideologiantéuga Kirjoitettu teksti ideologisen
diskurssin uudelleen tydstamista. Kirjallisuudekijakin on siis mukana ideologian ja
sitd kautta politiikan luonnissa, tahtoi han sdiget. (Eagleton 1996, 11-28.)

Keskeinen juonne vammaisuuden maarittelyn histsaiasansimaissa on ollut
vammaisuuden yksildllistamisen pitk& perinne. Serkaan vammaisuudessa on kyse
yksilon puutteellisesta ominaisuudesta ja yksilos$gvasta viasta. Vammaisuuden
tutkimusta hallitsi  1900-luvulla pitkdan lahes yk&ltaisesti laaketieteellinen
lahestymistapa, joka lahestyi vammaisuutta yksdbidpatologian nakdkulmasta.
(Vehmas 2005, 12-13, 109-116.)

Kuten marxilainen tutkimusperinne ja sen kritiikkiyts vammaistutkimus on
ymmarrettavd yhteiskunnallisena tuotteena. 1970-1980-luvuilla Englannissa ja
Yhdysvalloissa syntyi akateeminen oppiaine nimeatsiaalinen vammaistutkimus.
Yhteiskunnallisen kirjallisuudentutkimuksen tavaekin pohjautui Marxin teorioihin.
Sosiaalisen vammaistutkimuksen takana oli vamnmaistenisten oma poliittinen
aktivoituminen ja kyllastyminen itsestddnselvyylésirpidettyihin  vammaisuuden
selitysmalleihin. Vammaisuus haluttiin ymmartaagoikninkin sosiaalisena, poliittisena
ja kulttuurisena ilmiéna. (Vehmas 2005, 115-116gm8inhan oli toimittu myo6s
kirjallisuuden kanssa. Tama uudelleenmaarittelykitegrsiis sita, ettd vammaisuuden
ei endd nadhty olevan synnynndistda, vaan sita et vammaisten henkildiden
kokemukset, jotka olivat sidoksissa kulloinkin akvaan sosiaaliseen kontekstiin,
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kulttuuriin ja aikaan. (Shakespeare 2006, 29.) My8bmas (2005) tdhdentdd asiaa
esimerkkien kautta: britannialainen vammaistutkinws keskittynyt painottamaan
vammaisuuden kuvaamista ja ymmartamista juuri Muarteorioihin pohjautuvan
kriittisen sosiaalisen mallin pohjalta, kun taasdys$wvalloissa vammaistutkimusta on
lahestytty pikemminkin pragmatismin ja konstrukigmin kautta erilaisten esteiden
poistamisen vélineena. (Vehmas 2005, 116-120.) Vaisuaden sosiaalinen malli on
luonut vammaistutkimukselle pohjaa kehittyd kultisen tutkimuksen suuntaan ja
myo6hemmilla tutkimuksilla onkin paljon yhteista mumuassa rasismitutkimuksen ja
naistutkimuksen kanssa. Kaikkiin niihin liittyy son, syrjinnan seké vahemmiston
aseman tutkimuksen elementteja. (Coogan 2009,Ki2en jo aiemmin on tullut ilmi,
sosiaalisessa vammaistutkimuksessa yhteiskunnasotiah vammauttavan yksilén
omilla rajoitteillaan ja nain lopulta syrjayttavé@net. Vammaisuus on siis sosiaalisen
mallin mukaan yhteiskunnan tuottama ongelma, jokieigkunnan tulisi myds kyeta
ratkaisemaan. (Vehmas 2005, 119-124.) Kirjallisugamoin kuin vammaisuutta
kuvaavat tekstit, joita tulen tutkielmassani analysan, voivat antaa kuvan

kasittelemastaan aiheesta, mutta vain siité ajasssa ne on Kirjoitettu.

Mita kirjallisuus sitten on? Kirjallisuutena voidapitaé jotain kirjoitettua, mutta myos
monia kirjoitetun tekstin ulkopuolella olevia elentieja, kuten kansanperinteen piirissa
syntyneitd suullisia kirjallisuuden muotoja. Nai@ivat olla esimerkiksi esittavat
taiteet, runonlausunta, teatteri, laululyriikka glokuvat. Mika Waltarin (1908-1979)
Sinuhe (1945) sadilyttaa tehtavansd osana Kkirjallisuuttaikka sitd kuunneltaisiin
nakbvammaisia vasten &aanitetyltd kirjalliselta #éalta (Korhonen 2001, 22).
Kirjallisina teksteind voidaan pitdd esimerkiksi @sypdaivakirjoja, mainosteksteja,
ostoslistoja ja ladkareiden saneluja. Kasittelemra®vassa luvussa sitd, miten
epikriiseista, eli sairaskertomuksista, on alkasyrityd jopa kirjallisuudeksi luettavia

tarinoita.
2.2 Tarinallisten sairaskertomusten synty
Vammaistutkimuksen tietoteoreettisina l&ahtokohtanalaan Teittisen (2006) mukaan

erottaa yhteiskuntatieteet, luonnontieteet ja meisti |&aketiede. Kuten jo edella on

kaynyt ilmi, medikaalinen tietokasitys on pitkdahuo vallalla vammaistutkimuksen



kentassa. (Teittinen 2006, 15-24.) Luon seuraavdss@auksen siihen, miten

medikaalisesta tietokasityksesta on siirrytty |d&keen puitteissa kohti tarinallisuutta.

1800-luvulla syntynyt filosofinen suuntaus, posgmi, piti ainoana oikeana tietona
tieteellista tietoa. Positivistinen tieto perugtuolelliselle materiaalin kerdamiselle, sen
tarkalle luetteloinnille ja analyysille. Tutkijanneakkokasitykset eivat saaneet antaa
tutkimukselle suuntaa tai johdatella tutkijaa jonkietyn loppupéatelman tekemiseen.
Positivistinen  kirjallisuudentutkimus halusi selé# syy- ja seuraussuhteita.
Kirjallisuudentutkijoita kiinnosti se, miksi kukikirjailija oli kirjoittanut niin kuin oli.
Filosofi ja taidekriitikko Hippolyte Tainea (182&%3) mukaillen Korhonen (2001)
kertoo kuvaillun sitd, miten kirjoitushetken ymsid ja ajankohta vaikuttivat
kulttuuriin.  Haluttin saada selville, missa oloseissa syntyi minkakinlaista
kirjallisuutta. Monet kaytannon kriitikot, kuten nskalainen Sainte-Beuven (1804-
1869) korostivat positivistisen suuntauksen vasstiskunkin kirjailijan yksil6llista
herkkyyttd. (Korhonen 2001, 15-16.) My6s Kaarto Q2P tuo esiin positivismin
vastustajien halun tuoda esiin sen, mita tekstitinpealtaan tarkoittivat. Taméa
romantiikkaan kuuluva tekijakasitys eldd vahvanalavi nykyaankin. Teoksella
ajatellaan olevan jokin todellinen sen tekijan wmleen antama merkitys, joka jaa
lukijan tehtavaksi 16ytdd. Teos on tekijansa itsailsua; olennaista eivéat ole niinkaan
tekstin ulkoiset méareet, vaan se, mita tekija atlurmut tekstillaan sanoa. (Kaarto
2001, 164-165.)

Ihmiskeskeisten sairaskertomusten perinne saawifipunsa romantiikan aikakautena
1800-luvulla, mutta hiipui sitten positivistisessuuntautuneen ulkokohtaisen ja
medikaalisen tieteen saadessa jalansijaa. Neurology&n uranuurtaja A.R. Lurija
kirjoitti 1800-luvun neurologeille ja psykiatreillgleisen kuvailukyvyn olevan miltei
tiessaan, ja etta se taytyi elvyttaa. Lurijan oteakset, kutehe Mind of a Mnemonist
(1969) jaThe Man with a Shattered Wor{d973), pyrkivat tuomaan tuon kadonneen
perinteen takaisin Hippokrateen alun perin luotaamsuuntaan, jonka mukaan potilaat
kertovat tarinansa laakareille. (Lurija 1979, 188)

Aleksandr Romanovits Lurija (1802-1977) oli vendk&n aivotoimintojen
tutkija. Uransa loppupuolella hén julkaisi kaksiassikon aseman saavuttanutta
tapauskertomusta, jotka esittelevat muistitutkinemksalaa lahes kaunokirjallisella
tavalla. Lurija kutsui itsed&n romanttisen tieteeuustajaksi, ja samanlaista
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tutkimusotetta on l0ydettavissa muun muassa Sigméneudin dekkarimaisina
novelleina ja tieteellisina analyyseina luettaviségpauskertomuksista (Saari 1997).
Lurijan The Man with a Shattered World973) kertoo miehesta, joka oli saanut
sodassa luodin aivoihinsa, eikd enaa voinut yhélistéelesséaan asioita tai muodostaa
kokonaiskasitysta edes itsestaan. Lurija on kootapauskertomuksen muistikirjoista,
joita hanen potilaansa Z. oli pitanyt 25 vuodennajuvatakseen aivovaurionsa
vaikutuksia. The Mind of a Mnemonigtl969) on Lurijan kuvaus miehesta, joka ei
voinut unohtaa mitdadn. Lurijalla oli mahdollisuus avlainnoida miesta
kolmenkymmenen vuoden ajan, ja han halusi selyitta@ta vaikutuksia hanen
potilaansa aarettomalla muistikapasiteetilla olmeskiksi taman persoonallisuuteen,
ajattelutapoihin tai mielikuvitukseen. (Lurija 198973/1996, 17, 114.) Lurijan teokset
eivat perustu suunnattoman laajaan kyseisia oiyeyiit tutkivaan kirjallisuuteen, vaan
ne on omistettu yhden ihmisen tutkimiseen. Lurijgaa potilaittensa kertoa tarinansa
juuri niin kuin he ne nékevat. EsimerkikEhe Man with a Shattered Wortéoksen
suomennoksessilies jonka maailma pirstoutu{1969/1973/1996, 28) paahenkildé Z

nakee numerot seuraavasti:

Minulle 2,4,6,5 eivat ole pelkkia numeroita. Niiltn kaikilla omat muotonsa. 1 on terava
numero, 2 on littedmpi, suorakulmainen, vériltdgalgahko, joskus melkein harmaa. 3 on
terava kappale, joka kiertyy. 4 on myds suorakuh@aija ikdvystyttdva. Se nayttda 2:lta,
mutta siind on enemman massaa ja se on paksuropiefdottoman taydellinen, se on kartion
tai tornin muotoinen - siind on jotain olennaistan jalkeen seuraa numero 6, jossa on
vaaleahkoa sévya. 8 on jotenkin naiivi, se on &iv&d kuin kalkkimaito... (Z, 22. toukokuuta
1939)

Neuropsykologi ja tietokirjailija Oliver Sacks orutijan esimerkkia seuraten halunnut
siirtya kohti ihmiskeskeisenpééd tapaa lahestya vampja sairautta. Hankin kutsuu
itseaan romanttisen tieteen harjoittajaksi. Sacksukaan vamma tai sairaus ei ole
koskaan kohtuuttomuus tai menetys, vaan sairastelmistd tai yksilo pyrkii aina
korvaamaan, palauttamaan ja sailyttamaan ideritite@t Sacksin mukaan sairauden ja
identiteetin tutkimusta ei voida erottaa toisistaaaan niiden kuvaamiseksi olisi
pikemminkin luotava kokonaan uusi tutkimusala: iiteetin neurologia. (Sacks
1985/2004, 10, 18.) Lurijan tavoin Sacks tuo epmtilaittensa tarinoita kvalitatiivista
tutkimusmenetelmaa kayttden. Sacks ponnahti suyteison tietoon, kun hanen
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teoksestaanHerdamisia (Awakenings, 1973) tehtiin Robert De Niron ja Robin
Williamsin tahdittdma menestyselokuva. (Hyyppa 2p07

Sacks on kirjoittanut useita esseita ja teoksigsgphan valottaa potilaidensa ja
monien muiden tapaamiensa henkildiden sisaista &lanunteita ja kayttaytymista.
TeoksessaarMies joka luuli vaimoaan hatuksj1985/2004) Sacks kertoo tarinan
miehesta, joka teoksen nimen mukaisesti luuli vaiamohatuksi. Tohtori P ei saanut
ihmiskasvoihin kosketusta, vaan lahestyi niitd pik@&nkin abstrakteina palapeleina.
Han tunnisti tuttuja kasvoja ainoastaan joidenkksityiskohtien, kuten viiksien,
silmélasien ja aina lahes poikkeuksetta &anen &autterran tohtori Sacksin
vastaanotolla sattui tapaus, jossa tohtori P ojefi®nsa ja tarttui vaimonsa paahan ja
koetti nostaa sitd pannakseen sen omaan paahaésa.olH erehtynyt luulemaan
vaimoaan hatuksi. Sacksin (1985/2004) mukaan ramant tieteen harjoittajat
kokevat, ettd nykyinen tieteemme karsii samanltasegynosiasta kuin tohtori P.
Tarvitsemme konkreettista ja todellista tulokulmaigemminkin kuin tiedettd, joka
karttaa arvioivaa, yksityiskohtaista ja persoostdliotetta. (Sacks 1985/2004, 20-34.)
Myds Bruner toteaa, ettéa lopulta meidéan on Ioydeétide "sisaiset lait”, jotka tuottavat
kunkin tapahtuman ainutlaatuisuuden. Hanen muka&osreettisen korostaminen
auttaa ymmartaméaan esimerkiksi kuuroja, sokeitayohalvauksen uhreja ja
amputoituja. Konkreettisen avulla ymmarramme heilétising, jotka eivat vain karsi
"laéketieteellisistd ongelmista”, vaan selviytyyésiléina elamén haasteista. (Bruner
1987, 8, 10.)

Romantiikkaan pohjautuvalla konkreettisella on &nkin kaksi puolta. Se voi avata
ovia, mutta yhta hyvin se voi myds sulkea niita.nKieeettinen voi toimia porttina
herkkyyteen, mielikuvitukseen ja syvyyteen, tai sSeoi kahlita tutkijan
merkityksettomiin yksityiskohtiin. Romantiikan kaijijakésitys on kohdannut kautta
aikojen paljon kritiikkid. Puhuessaan essenssiskirjallisuuden syvimmasta
olemuksesta, romantikot tulivat puhuneeksi lahigiita, mitd he pitivat kirjallisuutena:
intuition ja inspiraation tayttama mielikuvitus k@aamassa rationaalista jarkea.
(Korhonen 2001, 16.) Kaarton (2001) mukaan myodsk&mélaiset formalistit eivat
endd 1910- ja 1920-luvuilla nahneet kirjallista steokirjailijan hengen ilmaisuna.
Heidan mukaansa kirja on konkreettisine sanoineatemaalinen tosiasia, eika sen
tutkimisessa ole syyta lahtea lukijan edessa oléskstia kauemmas. Kirjallisuuden ja
kielentutkija Mihail Bahtinilla (1895-1975) ja hamepiirilladn oli Kaarton mukaan
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myo6s kritisoitavaa romanttista tekijakasitysta wast aina 1920-luvulta |&htien.
Bahtinin piirin mukaan kirjailijan kayttama kielnoyhteista koko kieliyhteisélle, jolloin
teosta ei voida pitaa vain yhden yksilon, eli Kiij@n, ansiona. Teos ei ole kirjailijan
monologia, vaan siind on monia eri dania, nakokalnkaarto toteaa, ettd Roland
Barthesin essee "Tekijan kuolemala( mort de ['auteur,1968) oli hyvin vahva
hyokkays romantiikalle tyypillista tekstinsa omiga kirjailjaa vastaan. Barthesin
mukaan kirjoittajan &ani ei voi kuulua enaa telsstjssilla emme voi olla enaa varmoja,
esittaako teksti yleismaailmallista viisautta, yaihuuko siind ihminen, kirjailija tai
teoksen sankari. (Kaarto 2001, 165-168.)

Vaikka ymmarran romantikkoja kritisoineiden kirjalludentutkijoiden &aanet ja
myonnan olevani monesta asiasta heidan kanssaarsgopaa mielta, sopii romanttinen
lahestymistapa mielestani silti parhaiten elamaikanallisuuden tutkimiseen. Ennen
kuin paneudun syvemmin elamakerrallisuuteen, luaé&vyhyen katsauksen siihen,

mista ja miten tdman paivan tarinallinen vammaiskuseimmiten rakentuu.

2.3 Taman paivan tarinat vammaisuudesta

Yksi tdmé&n paivan suurimmista kirjallisuuden piriiluettavista teksteistd ovat
eittamatta viihdeteollisuuden tuottamat tv-sarjalipkuvat, videopelit, sarjakuvat ja
monet muut massaviihteen muodot. Pohdin seuraaldsgesti sitd, minkalaista kuvaa

median tekstit luovat vammaisuudesta.

Merkityksenannot eivat kumpua yksittisten ihmispgiiden sisélta, vaan rakentuvat
osana erilaisia sosiaalisia kaytantéja. Hackindifi99) mukaan voidaan sanoa, etta
my0s erilaiset taidemuodot ovat erééanlaisia ikktan@iiitd ympardivaan kulttuuriin.

Niiden valittAmat kulttuuriset merkityksenannot bvaosiaalisen todellisuuden

heijastumia, jotka ovat syntyneet sen sosiaalisempdyiston ehdoilla, jossa ne on
rakennettu. (Hacking 1999, 35-36.) Vammaisuudestamnettujen kuvausten tarkastelu
voi paljastaa paljon vammaisten ihmisten yhteisklirsesta asemasta, seka siitd, miten
vammaiset ihmiset ndhdaan yhteiskunnassa. Suopitigenrejd mediassa ovat olleet

erilaiset parantumistarinat ja hyvéantekevaisyystdri Dahlin (1993) mukaan Hans
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Christian Andersenin saduista lahtien vammaisuus kartenkin esitetty varsin

stereotyyppisid kuvia kayttaen. Selvitan seuraa/asga ndma kuvat voivat olla.

Hyvin tunnettuja kirjallisuudessa esiintyvia vamsiaivauksia edustavat muun muassa
Viktor Hugon Pariisin  Notre-Dame (Notre-Dame de Paris1831), joka kertoo
epamuodostuneen  Notre-Damen  kellonsoittajan  Quakimo mustalaistytto
Esmeraldan ja arkkidiakoni Claude Frollon tarinseka William Shakespear&ikhar

Il (The Tragedy of King Richard the Thit%91), joka puolestaan esittdd Rikhard Ill:n
ontuvana tyrannina, jonka toinen kasi on toistayéyhpi ja jolla on kyttyraselka.
Lyriikan muistettavimpia suomalaisia edustajia den Uuno Kailaan (1928)
rampakuvaugallokentan laidalla.

Miksi Disneyn animaatio Notre Damen kellonsoitt&aiasimodosta ei enaa
noudattelekaan Hugon alkuperéistd tekstid? Hugomaamin Quasimodo saa
vastarakkautta Esmeraldalta, mutta Disneyn aniossdi nain ei kaykaan. Miksi
halvaantuminen estdd Jania jatkamasta avioliittedakuvassaBreaking the Wavés
Miksi Forrest kykenee selviytymé&éan itsendisestikista elamansa vaiheista, mutta
esitetdan silti sosiaalisena hylkiona elokuvassarest Gumf@@ Vaikka vammaiset
ihmiset eivat ole valtavirtaelokuvissa mikaan nakyom tai puuttuva ryhma, tunnutaan
heidat silti esitettdvan varsin eparealistisessibbsga. (Rieser 2004; Purhonen &
Réasanen 2011, 7.) Jos 1900- ja 2000-luvuilla oewittua puhua median ja liikkuvan
kuvan valta-asemasta ymparoéivan maailmankuvan gaiskuntakuvan rakentajina, on
mielestani oikeutettua tarkastella myos sitd, mit@mmaisuus naissé kuvissa esitetaan.
Kuten Rieser (2004) toteaa, liikkuvan kuvan metkoitvalittama vammaiskuva on
vaaristynyt. Nama kuvat ovat olleet itsestaansedsigy varhaisista vammaisia ihmisia
pilkkaavista mykkaelokuvista alkaen. Viela nykylgsim vammattomat nayttelijat
nayttelevat vammaisia. Rieser toteaa ykskantaat§ &itkkuvassa kuvassa on

epaonnistuttu vammaisten ihmisten todellisen elakuéauksessa. (Rieser 2004, 7-12.)

Yksi kirjallisuuden ja taiteen konventioista on uwll esittaa fyysinen
epamuodostuneisuus, krooninen sairaus tai mikansahandkyva haitta pahan ja
hirviomaisen symbolina. Satujen roistot ovat ainamia tai jollain tavalla
epamuodostuneita kun taas sankarit ja sankaritedestavat kauneutta ja ylvaytta.
(Dahl 1993.) My6s Barnes, Mercer & Shakespeare q1901) toteavat median
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kayttamia stereotyyppejad olevan vammaisuuden ssitg&n fyysisena ja sosiaalisena
voimattomuutena ja epaviehattavyytena.

Elokuvissa esiintyvan vammaisuuden diagnosointdlei valttamatta kaikista
korrektein tapa toimia, mutta viallisuuden metafovaidaan silti jaotella elokuvissa
lahes elokuvien edustaman genren mukaan. EsimerKleser (2004) on tehnyt
tallaista jaottelua. Hanen mukaansa kauhuelokuvassnhenkilét edustavat usein
jotain vammaa. Tallaisia henkildhahmoja ovat eskier Frankensteinin hirvi6
(Frankenstein 1931), paha alter ego elokuva3saJekyll & Mr. Hyde(Dr. Jekyll and
Mr. Hyde 1941) ja palanut Freddie elokuvassa Painajainen &reetilla Nightmare
on Elm Street 1984). Jannityselokuvien vammaisten henkil6halemojammaisuus
tarkoittaa usein uhrina olemista tai viallista lnetta. Tunnettuja jannityselokuvien
esimerkkeja ovat esimerkikSialainen agentti ja tohtori Neelokuvan Dr. No, 1962)
tekokatinen roistoQ07 ja Kultasormi-elokuvan Goldfinger, 1964) metallihampainen
Jaws jaElat vain kahdestielokuvan You only live twicel967) arpinaamainen Blofeld.
Draamaelokuvissa taas vammaisten henkilohahmojaéviéna on selviytya vamman
aiheuttamasta henkilokotaisesta tragediasta. Ekkimér voivat ollaSademieqRain
Man, 1988), jossa Dusty Hoffman nayttelee autististariéta jaLoisto (Shine 1996),
jossa Helena Bonham-Carter néayttelee lihasrappewtiat sairastavaa naista.
Varhaisissa komediaelokuvissa vammaiset ihmiseintgsiat huumoriosuuksissa.
Vastaavia esimerkkeja on ldydettdvissd uudemmistaffokuvista, kutenNuija ja
tosinuija -elokuvan Dumb and Dumberl988) oppimisvaikeuksiset henkilot. Naurun
aiheena ovat henkilohahmojen vammat, seka tilanfedtin hahmot vammojensa
vuoksi joutuvat. (Rieser 2004, 14-17.)

Kuten Rieserkin (2004, 62) huomauttaa, on olemasgis elokuvia, joissa vammaisia
henkiloita ei kuvata stereotypioiden kautta. Eskilesi Frida (Frida, 2000) kertoo
taiteilijasta, joka elaa ja ilmaisee itsedaan sitettd vammaisuus on osa hanen
luonnettaan ja taidettaan. Myds mydhemmin tasdédetaiassa esitteleméni teokset
Ihmeidentekija(The Miracle Worker1962), Minun elamani(My Left Foot 1989) ja
Perhonen lasikuvuss@ e scaphandre et le papillo2007) sopivat tdh&n kategoriaan.
Vaikka tarkoitusperat monesti olisivatkin stereatyia vastustavia, on likkuvaa kuvaa
siséltavistda medioista edelleen |0ydettavissa rdydin johtavia vanhentuneita ja
vadristyneita ajatuksia vammaisista henkildista.imeskiksi kaytostd poistunut
hunchbacksana (koukkuselkd) palasi kayttoon haukkumasapanken vuoden aikana
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Notre Damen kellonsoittaja -elokuvan Disney-versiensi-illasta. (Quasimodo:
Hunchback No More.)

Ei pidd unohtaa mydskaan piirrettyjen elokuvien garjakuvien osuutta
yhteiskunnallisen vammaisuuden muodostamisessat,Sartenidiootti ja hullu ovat
yleistd jargonia monissa viihteelliseen kayttoorkadetuissa teoksissa. Weinbergia ja
Santanaa (1978) mukaillen Dahl (1993) korostaad eftkipdivaiset sanat, jotka
viittaavat joihinkin tiettyihin  ruumiin vammoihin, ovat omiaan pitAmaan

ilkkumasanojen ja stereotypioiden perinnetta ylla.

Vammaisten edustus televisio-ohjelmissa on ollutrhattava vahaista. Rieser (2004)
kertoo britannialaisen 1990-luvun alkupuolella tghdutkimuksen tuottaneen tuloksen,
jonka mukaan vain 1-2 % television yleislahetyksissiintyi vammaisia henkil6ita.
Samaan hengenvetoon Rieser esittda vuonna 2008nt&H#IC:n ja ITC:n tuottaman
Disabling Prejudice tutkimuksen tulokset, joidermkakaan 79 % televisionkatsojista
voisi kuvitella iltauutisten paalahetyksen uutistéajaksi vammaisen henkilén.
Stonewallin vuonna 2003 tuottama Profile of Pregaditutkimus osoitti selvasti, etta
tarkein ihmisten ennakkoluuloihin vaikuttava tekighn televisio. Toiseksi eniten
vaikuttavuutta on vanhempien asenteilla ja sandmddlé. (Rieser 2004, 104, 109.)

Suomalainen elokuva tai televisio ei ole valtebgmmaisuuden kuvaamista.
Vammaisuus on noussut paaaiheeksi viime vuosina ydgammissa filmeissa ja
vammaisuuteen on mahdollista tormatad kaikkein pagm@immissakin elokuvissa,
kuten Uuno Turhapuroissa. EsimerkikdJuno Turhapuro menettdd muistinsa
-elokuvassa (1982) j@uno Turhapuron muisti palailee patkittaif1983) kasitellaan
aivovamma-aluetta. Aki KaurismdemMies vailla menneisyytta(2002) esittaa
elokuvamaailman taiteellisemmalta laidalta hakkaasta johtuvan taydellisen
muistinmenetyksen. Uudempia suomalaisia vammassukéisittelevid elokuvia ovat
kehitysvammaisten arkielamaa kuvaavahan kunnioitustag2010), sokeasta papista
kertova Postia pappi Jaakobill§2009) ja punkyhtye Pertti Kurikan nimipaivistdi e
"yhdesta keharista joka laulaa punkkia ja kolmdstharista jotka soittaa punkkia”
kertova Kovasikajuttu (2012). Teatterielokuviakin enemman aihe on lisgéyt tv-
fiktioissa. Miitta-tadin (TV1, 2009) ja Vastaparien (MTV3, 2010) kasitellessa
likuntavammoja  keskittyy realitysarja Toisenlaiset frendit (TV1, 2010)
kehitysvammaisten kaverusten elamé&an. (Karjalaid@tl, 115-116, 139; Elokuva-
info; Yle.fi.)
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Vammaisuuden ilmenemistd mediassa on tutkittu jond@rran, mutta huomattavasti
vahemman on kuitenkin tarkasteltu sita, miten vamatatse nakevat itsensa osana
yhteiskuntaa, tai sitd, miten he kokevat heidanh&siesitetyn. Ero on mielestani
merkittéava ja yksi keino sen esiintuomiseksi orkdatella sitd, miten omaelamakerrat
eroavat niista tehdyista elokuvista. Tulen esit@madiela myohemmin tutkielmassani
sen, miten erdistd omaelamakerrallisista klasddshdyt elokuvat ovat onnistuneet

vangitsemaan lahdeteoksen sielun elavaan kuvaainoveatko?
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3 MISSA VAMMAISTUTKIMUS JA
ELAMAKERTATUTKIMUS KOHTAAVAT?

Tassa luvussa tulen kasittelemaan sita, miten vastmldmuksessa on suhtauduttu
vammaisten elama- ja omaelamakirjallisuuteen. &sitt vammaistutkimuksen piirissa
tehtyja tarkeimpia elama- ja omaelamékerrallise@jalksuuden genreen luettavia
tutkimuksia. Luvun lopussa esittelen myds kolme sg&ileon asemaan noussutta

omaelamakerrallista tekstia ja vertaan niita niistityihin elokuvaversioihin.

3.1 Vammaistutkimuksen ja elamakerrallisuuden ensimmaiset

yhdistajat

Romanttisen tieteen tarinallisuus alkoi vahitellgikya muillakin tieteenaloilla, kuin
vain neurotieteissd. Varsinaiseen vammaistutkimukgge kirjallisuudentutkimuksen
sekd omaelamaékerrallisuuden yhdistamiseen herd@®0-luvulla. Thomas Coogan on
keskittynyt tutkimaan ndaita aloja yhdistavia kitjdisia. Han on perehtynyt
narratiiviseen genreen ja autobiografiaan, eli démaékerrontaan. 1990-luvulla
teokset, kuten Lennard J. Davigtmforcing Normalcy1995) jaThe Disability Studies
Reader(1997) sekéa David T. Mitchellin ja Sharon L. SnydéFhe Body And Physical
Difference (1997) olivat ensimmaisia merkittdvia vammaistutkkeen ja
kirjallisuudentutkimuksen yhdistavia teoksia. (Cang2009, 5-12.) Kyseiset teokset
saivat Shakespearen (2006) mukaan alkunsa sosraabisnmaistutkimuksen vallatessa
alaa.

Teoksessaan Enforcing Normalcy (1995) Davis vastoatratiivisuutta ja
vammaisten omaelamakirjallisuutta linkkind indivédlisuuteen. Davisin mielesta
tallaiset lahestymistavat sentimentalisoivat vansmmaden ja tekivat elamékerroista
keskiluokkaista draamaa. Kuuroista tuli talloin lsameita tai uhreja, heisté kirjoitettiin
rakkaustarinoita, heihin liitettiin attribuuttejaiten elavainen, kova tekemaan tyge
itsepainen Davis halusi omien sanojensa mukaan erottaa vanaranoista. (Davis
1995, 3-4.) The Disability Studies Readerissfl997) Davis kokosi teksteja
vammaisuuden teoriasta ja myds niiden kirjoittastse Davis painottaa heti
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johdannossa, ettd teoksen tarkoituksena ei olet dilerkistad suurta yleisba
vammaisuudelle, vaan asettaa vammaisuus poliittjissesiaaliseen ja kulttuuriseen
kontekstiin. Vammaisuutta siis l[&hestytdan teoksé#sinna kulttuurisen mallin kautta.
(Davis 1997, xvi.) Davisin antologiasta Ioytyva Geun artikkeli kasittelee
vammaisten omaelamaékertakirjoitusta ruumiinvammgan vammaiseen kehoon
liittyvin kasittein. Couserin nakokulma liittyy hegonisen diskurssin haastamiseen
omelamakertakirjallisuuden keinoin. Hanen mukaameaelamakerrallinen kirjallisuus
on historiallisesti aina kuulunut sorretuille ryHimija vahemmistéille. Nakdkulma on
painvastainen kuin Davisilla; Davisin mukaan vansetiluovat omaelamakerroillaan
sortavaa diskurssia itse. (Couser 1997, 399-401.)

Mitchellin ja SnyderinThe Body And Physical Differen€&€997) hylkasi myos
Davisin lailla omaelamakertakirjoittamisen. Heidnkaansa se yhdisti vammaisuuden
jonkinlaiseen yksindiseen hahmootong figurg. Mitchell ja Snyder kuitenkin
myoOnsivat, ettd omaelamakerrallisuudella oli posatia vangita uniikkia
subjektiivisuutta vammaisuudesta fyysisend, komyisgna ja sosiaalisena ilmiona, ja
etta nailla nakokulmilla oli mahdollisuus valaisteammaisuutta huomattavasti
paremmin kuin pelkalla sosiaalisella mallilla.

Vammaisten omaelamékertakirjallisuuden parissa intutkta tehneen Tom
Cooganin mukaan omaelamakertakirjallisuus on kokefime aikoina niin sanotun
uuden tulemisen. Uutena nakokulmana on Kkiinnitethwpomiota varsinkin
omaelamakerrallisuuden esteettiseen olemukseeeetiisyysndkokulma on sallinut
my0s vanhempien aihetta kasittelevien tekstienttayisen. Kyseiset tekstit voidaan
nahda nyt kokemuksellisina esityksina identiteetiifikasta ja ne antavat erilaisille
ihmiskehoille mahdollisuuden tulla  kuulluiksi, mikdon merkittdvaad niin
vammaistutkimuksen kuin kirjallisuuden tutkimuksekannalta. Esteettisyyden
korostamisen kautta my0s teosten kirjalliset anpi@éisevat paremmin oikeuksiinsa.
(Coogan 2008, 2.)
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3.2 Vammaistutkimuksen ja elamakerrallisuuden yhdigaminen

Suomessa

Antti Teittinen (2006) tekee kasitteellisen eromwvaaistutkimuksen ja vammaisuuden
tutkimuksen valilla. Vammaistutkimus keskittyy yksi kokemustasoon ja
vammaisuuden tutkimus vammaisuuden tutkimiseenttbsplla. Teittinen kuitenkin
huomauttaa, etta kasitteiden kaytt6 mainitulla lavai ole vakiintunutta. Kumpikaan
tutkimus ei muodosta omaa tieteenalaansa, vaan kysanonitieteellisesta ja —
paradigmaisesta tutkimuskohteesta. Kuten edelf@ tumotu ilmi, vammaistutkimuksen
tietoteoreettisina lahtokohtina voidaan pitda \dKentatieteita, ihmistieteita,
luonnontieteita ja erityisesti laéketiedetta. Vlakan medikaalinen tietokasitys on ollut
pitkaan vallalla vammaistutkimuksen kentassa. {ingih 2006, 15-24.) Myds Vehmas
puhuu vammaistutkimuksen laéketieteellisesta suium@isuudesta.
Medikaalistieteelliset raportit ovat tavoittaneetdeyhteison ja tietyt ammattiryhmat,
kuten terveydenhuollon ja kasvatusalan edustajatitamtiedeyhteis6 ei ole ollut
niinkdan kiinnostunut vammaisten itsensa aanestaranaisuuden on katsottu olevan
lahinna yksilossa oleva vamma. Téallainen tutkimupatvele vammaisia ihmisia kuin
valillisesti. Vehmas korostaakin, ettd vammaisuutiifisi tarkastella sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa syntyvana ilmiona ja vammaisisrana puheena, eli sind mita
heilld itselladn on asioista sanottavana. (Vehntd$26.)

Vammaistutkimusta ei ole tehty Suomessa niinkagmakerrallista tutkimusotetta
hyvaksi kayttden. Sita vastoin vammaistutkimusta ¢ghty muun muassa
diskurssianalyysin  keinoin.  Diskurssianalyysiin déesti  liittyvdn sosiaalis-
konstruktionistien nakokulma korostaa sosiaalisenorevaikutuksen ja kielen
merkitystd sosiaalisten ilmididen maarittelyssa. si&alis-konstruktionistinen
nakdkulma korostaa kielen, ideoiden ja arvojen rtygstd yhteiskunnan perustana.
Kieli ei ainoastaan kuvaa maailmaa, vaan luo s{dehmas 2005, 121-124.)
Diskurssianalyyttinen tarkastelu on nostanut esMammaisuuteen liittyvaan
kielenkayttoon sisaltyvid arvolatauksia ja vallaytk@a. Esimerkiksi Vehkakoski on
tutkinut diskurssianalyysia hyvaksi kayttden mdlaikonstruktioita eri alojen ammatti-
ihmiset rakentavat vammaisesta lapsesta ja lapasmmaisuudesta kielenkaytossaan.

Vehkakoski 16ysi kuusi eri merkitysjarjestelmaddgn ymparille tulkinnat lapsesta ja
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hanen vammaisuudestaan rakentuivat. Nama olivatelabitdinen puhetapa
(vammadiskurssi), jatkuvan kehityksen korostamin@ehitysdiskurssi), vamman
kielteisten puolten kasittely (tragediadiskurssidpsen tai perheen vaativuuteen
keskittyminen (ongelmadiskurssi), lapsilahtdinemgapa (subjektidiskurssi) ja lapsen
oikeuksiin vetoaminen (oikeusdiskurssi). (Vehkak@&306, 10, 51.) My6s Reinikainen
on tarkastellut vammaisuuden diskursseja. Hanerbkudikhanaan on verrata niita
foucault’laisen vallan ja vastarinnan kasitteit&tea. (Reinikainen 2007.)

Jokela (2005) on ldhestynyt vammais- ja elamakgkiabusta narratiivisin
menetelmin. Han ldhestyy vammautumista eldmé&nmgetak jonka vuoksi
vammautunut joutuu tulkitsemaan ja muovaamaan osisdasta tarinaansa uudelleen.
Jokela erottaa kolme erilaista selviytymispolkuahritarinaan liittyy kokemus
ylitsepdédsemattomistd vaikeuksista, sinnittelijdarinba luonnehtii keskittyminen
arkeen ja kotiin laheisten kanssa ja |0ytagan &msa tulee esiin uusien
mahdollisuuksien l6ytaminen, lisaantynyt oiretiddgsja sen myota realistisempi
elamanhallinta. (Jokela 2005, 30-39, 46-50.)

Simo Vehmas on toimittanut Suomen VammaistutkimokSeuran julkaiseman
kokoelman Suomessa tehdyistd vammaisuutta kasiggepro gradu -tutkielmista.
Kokoelman kirjoitukset on valittu sen perusteelittd ne ké&sittelevat sosiaalisia,
yhteiskunnallisia ja kulttuurisia vammaisuuteenttyiria tekijoitd. Vehmas toteaa
huomanneensa kokoelmaa laatiessaan, ettd sosmahnegmaistutkimus on Suomessa
viela varsin vahaista ja hajanaista. (Vehmas 2@L0Naista pro gradu -tutkielmista
Anna Nyqvistin (2010) tutkielma vammaisuuden kuwasta lastenkirjallisuudessa on
lahimpand omaa tutkielmaani. Nyqvist on analysoiB0t kaunokirjallista lapsille
suunnattua tarinaa, ja pyrkinyt sita kautta padjastan aikuisten maailmasta peraisin
olevat ajattelumallit vammaisuudesta. Nyqvist dkajaut tarinat selviytymistarinoihin,
joissa yksil6 voittaa (tai ainakin oppii elamaaiman kanssa) vammaisuuden hanelle
asettamat esteet ja vastoinkaymiset, realistisigrindihin, joissa kerrotaan
vammaisuudesta ja elamisestda vammaisena, seka ksimbdarinoihin, joissa
vammaisuuden ja vammaisten ihmisten kautta ymné&mejotain muuta ilmi6ta tai
totuutta, kuten uskoa Jumalaan.

Suomalaisista tutkimuksista lahimpana omaani orkddwehtion vuonna 1997
Turun yliopiston sosiologian laitokselle tekeméat@gkirja Suomalaisten vammaisten
elama varsinaisessa elamakerta- ja vammaisten @ldkmakeisesti kasittelevassa

kaunokirjallisuudessa. Vaitoskirjassaan Lehti0 pyrdlamé&kertoja havainnoimalla
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muodostamaan vammaisten ihmisten elaman kokonaiskuvehtid haluaa selvittaa,
onko ajateltavissa erityistd vammaista ihmisid lawea elama&d, joka poikkeaa
"tavallisesta” elamastd. H&n hakee tutkimuksesseastausta siihen, millaisena
vammaisten ihmisten kokema elamé heijastuu elartsk¢ga vammaisten ihmisten
elamaa keskeisesti koskevassa kaunokirjallisuudassdlaista kuvaa vammaisuudesta
se saattaa lukevassa yleisbsséd vahvistaa. Lehtigagotutkimuksessaan paljon
esiintyvan "normaaliuden” maarittelemalld alkuun,smistd suomalaisen "normaalin”
elaman voidaan katsoa rakentuvan. Tutkimuksen nmukaasukupolville normaalius

tarkoitta hieman eri asioita, mutta ne kaikki rakeat yhteiskunnan sen hetkisten
tarpeitten ja arvojen pohjalta. Lehtio on koonnaikkiaan 96 fiktiivista ja ei-fiktiivista

kaunokirjallista vammaisuutta kasittelevaa teogiesta han on edelleen valinnut 16
suomalaista 60-, 70- ja 80-lukuja kasittelevaa ykigesti esitettyd teosta. Lehtion

tutkimus on kvalitatiivinen, eli maarallinen. (L&htL997, 6-37.)

3.3 Klassikoiksi muodostuneet aanet

Esittelen tassa luvussa lyhyesti kolme klassikaksodostunutta eri tavalla vammaisten
ihmisten omaelamékertaa ja vertaan niita teostdmafia tehtyihin elokuvaversioihin.
Haluan tuoda talla kappaleella esiin sen, mitestieloidaan tulkita eri tavalla lukijasta

riippuen.

Yksi viitatuimmista vammaisen ihmisen itse Kkirjaittista teoksista on epailemétta
Helen KellerinElamani tarina(The Story of My Life1903/1957). Kuurosokea Helen
Keller syntyi 1880 Tuscumbiassa, Alabaman pohj@issa. Keller ei syntynyt
kuurosokeana, vaan sairastui 19 kuukauden iass@isisti aivokuumeeseen, joka
tuhosi hanen ndkonsa, kuulonsa ja orastavan pulie&iik Seitsemanvuotiaaksi saakka
Helen eli tAydellisessé pimeydessa, mutta kaikkuttow kun Anne Mansfield Sullivan
saapui hanen opettajakseen. Sullivan aloitti ty@psgitamalla Helenille sormiaakkoset
ja tdméan jalkeen tavasi Helenin kateen yh& uusiojaa Helen oppi lukemaan ja
kirjoittamaan ja hanesta tuli ensimmainen ylioistkinnon saanut kuurosokea.
Kellerin teos antaa kuvan hieman hdmmentyneestéokakeasta lapsesta, joka
vahitellen herad oppimaan maailmaa sympaattiseligailemansa opettajan kanssa.

Tasta eteenpdin hanen elamanséa on tadynna inndstwuden oppimista muotoineen,
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tuntemuksineen ja nimineen. Teos alkaa Heleninysyasta ja paattyy lukuun, jossa
Helen kuvailee mita kaikkea muuta h&n on oppindtmélssdan rakastamaan kuin
lukemista. Teoksesta tehdydééneidentekijdThe Miracle Workerl962) -elokuvassa
Helenida kuvataan vain siihen saakka, kun han se#ésguotiaana oppii lukemaan.
Elokuva on mieleenpainuva kuvaus vihaisesta jaogitdynnéa olevasta lapsesta, joka
muistuttaa enemman eldainta kuin ihmistd. Tyttd sydiden lautasilta, kiukuttelee,
riehuu eikd osaa pukea itseddn. Vasta opettajav&@ulsaa hanet monen elokuvassa
naytetyn painiottelun jalkeen rauhoittumaan. Kellemaelamakerrallinen teos ei anna
samaa kuvaa kuin elokuva. Omaelamakerran lapdeesama hirvio kuin elokuvassa,
vaan paremmasta elamasta tietdmaton sokea lagpsisjtautuu elamansa tapahtumiin
hanelle luontaisella tavalla. Elokuvaa ja Kelleomaelamakertaa verratessa heraakin
kysymys, onko niilla mitddn muuta yhteista kuin std Helen lopulta oppii

"lukemaan".

Irlantilaisen Christy Brownin omaelamankerrallineosVasen jalkani (My Left Fopt
1954/1973 kertoo teoksen takakannen mukaan tarinan "kumnesgais olemisesta.
Christy on vaikeasti aivovaurioinen sekd puhe- jkuhtakyvytbn, ja pystyy
kommunikoimaan vain vasemman jalkansa pikkuvarpaanulla. Tarinan
keskushenkilond on Christyn aiti, joka ei suostikonsaan, ettd yksi hanen 22
lapsestaan olisi vain tunnoton ja jarjeton mohk@leristy eldd kotona ja hanen aitinsa
toimii hanen opettajanaan parhaimpansa mukaanmnmsinen Brownin vasemmalla
jalalla piirtdmé& A-kirjain osoittaakin, etta aidwsko ei ollut ollut turhaa. Vauvana
imbesilliksi todettu Christy oppi vahitellen ilmaimaan itsedédn, mika johtaa
tapaamiseen tohtori Collinsin kanssa. Tohtori @selh avustuksella han alkaa
kirjoittamaan ja kirjoittaa omaeldmékertansa 22tiasma. Vasen jalkani on hyvin
kuvaileva ja tiivistunnelmainen teos. Teksti on rsmmmnaksi osaksi suoraa kerrontaa,
eika sitaatteja tai vuoropuhelua juurikaan ole nviagahtumat tulkitaan henkildhahmon
eli Chrisin kautta.
Brownin omaeldmakerrasta tehtyd elokuvaversidiaun elamani(My Left

Foot, 1989) vaivaa samanlainen alkuperéisesta teokgestatun elementin ongelma,
kuin Kellerinkin. Elokuva noudattelee alkueraiseeoksen juonta, mutta antaa
Brownista ihmisena kovin erilaisen kuvan kuin harenaelaméakertansa. Elokuvan
Christy esitetdan suurisilmaisena alistuvana lags¢oka miellyttAmisyrityksistaan
huolimatta joutuu kerta toisensa jalkeen syyttedyosoittelun kohteeksi. Han lunastaa
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paikkansa perheessa vasta, kun osoittaa osaavigjosidala A-kirjaimen. Myohemmin
hanestd kasvaa nuori mies, joka janoaa rakkauttetanaiheuttaa laheisilleen vain
myotahapean tunteita kayttaytyessaan itsekkaastetysten edessa. Elokuva painottuu
hyvin paljon rakkauskuvausten ymparille ja ei obekgllattavas, etta elokuvan lopussa
Chris saa rakastamansa naisen. Lopputekstit kértbeaan menneen naimisiin.

Kirjasta ndma rakkauskuvaukset puuttuvat.

Uusinta klassikon asemaan noussutta omaelamaleitesdaa Jean-Dominique Baubyn
Perhonen lasikuvussdle scaphandre et le papillon1997). Teoksesta on tehty
Cannesin elokuvajuhlillakin menestynyt samanimieékuva. Elle-lehden 43-vuotias
paatoimittaja Jean-Dominique Baubyn elama pysaktwonna 1995, kun han sai
aivorungon infarktin joka aiheutti hénelle Locked-roireyhtyméan. Han pystyi
likuttamaan ainoastaan vasenta silmaluomeaan,amhidihen aivonsa toimivat yhta
kirkkaasti kuin ennenkin. Baubyn puheterapeutti ittelmiehelle aakkostauluun
perustuvan kommunikointijarjestelmén. Bauby kyk&nmmunikoimaan sanelemalla
tekstia kirjain kirjaimelta silmaansa rapayttamalaubyn omaelamakertateos koskee
l&ahinna aikaa h&nen sairastumisensa jalkeen. Héalka tilaansa seka siihen liittyvia
tunteitaan ja antaa ajatustensa l&hte& perhogkenldéaitoon kertoen tarinoita paikoista,
joissa han kay omissa muistoissaan ja mielikuviguka siivin. Teoksen teksti on hyvin

tarkkaan hiottua ja taynnd monivivahteista kuvaiBayby toteaakin, etta:

Minun on hahmoteltava alku naille muistiinpanolllkkumattomalta matkaltani  ollakseni
valmis kun kustantajani lahettdm& avustaja tulegoikeamaan niitd sanelustani, kirjain
kirjaimelta. Kayn paani sisalla jokaisen lausegminenen kertaa lapi, poistan sanan, lisdan

adjektiivin ja opettelen tekstin ulkoa, kappale paleelta. (Bayby 1997, 9.)

Teoksesta tehty elokuvaversio mukailee alkuperdmit&tia mielestani varsin hyvin.
Elokuvan tapahtumat nahd&an Baubyn silmilla ja Bayluhuu" ajatustensa
valityksella lapi koko elokuvan, jolloin myds kajaméakee elokuvan tapahtumat hdnen
kauttaan ja kokee olevansa hanen paansa sisalbkuvEl kykeneekin antamaan
katsojalle samaistumisen tunteen siitd, miltd tuntlla oman ruumiinsa vankina.
Vaikka elokuva saa katsojan toivomaan fyysistd u#ipa ei elokuva silti ole

synkkamielinen, vaan se luo hienon kuvauksen Baaptouksista, mielesté ja sielusta.
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Jo ndma kolme esimerkkia kykenevat osoittamaan seten teksti voi muuttua
riippuen sen lukijasta. Baubyn elokuvaversion tiékgbi pitda "aitona”, mutta Kellerin
ja Brownin kohdalla saamamme viesti on jo muuttuvidbeelliseksi. Baubyn teksti
kuvaa maailmaa pelkastaan hanen omista lahtokeladistasin, kun taas Kellerin ja
Brownin teksteihin sekoittuu elokuvaversioissa kakau maailma arvokasityksineen.
Kelleria ja Brownia kuvataan omaelamakerrallisutadmsiolimatta ulkopuolisin silmin,
maailmankuvin ja arvoin. Ne ovat kuvia siita, mitene" ndemme ndiden vammaisten
tarinat.

Kirjallisuudentutkimuksen teorioista on |0ydettésds monta lukemista,
lukemisen ehtoja, lukemisprosessia ja teosten Wollesta vastaanottoa tutkivaa
suuntausta. Jo aikaisemmin mainitsemani Barthedistgma tekijan kuolema merkitsi
lukijan syntymaa. Eniten lukemisen teorioille vkéita antanut filosofia on Edmund
Husserlin (1859-1938) edustama fenomenologia, jak@staa inhimillisen subjektin
tarkeyttd merkityksen muodostamisessa. Maailma tnéhda sellaisena, kuin se meille
tietoisuudessamme nayttaytyy, ja esimerkiksi tekstioidaan nahda ilmentavan
kirjailijan tietoisuutta niin rakenteellisine, teattisine kuin tyylillisinekin piirteineen.
Parhaimmillaan lukeminen voikin olla Koskelan ja j&tan lainaaman Poulet'n
kuvailemaa minan menettdmista. Kirja on sen tekifmsu vaipua hetkeksi
ajattelemaan kuten han. (Koskela & Rojola 1997,-108.) Edella esitetty nakyy
selvasti Baybyn teoksen filmatisoinnissa. Siindteaskuin kahdessa muussa, lukijan
voi nahda lukevan Baybyn tekstid Baybyn haluantaNalla.

Aiemmin esittelemani Notre Damen kellonsoittajaokelvan Disney-version
kohdalla voidaan seurata Wolfgang Iserin ajatukisarin mukaan teksti itsessééan
pysyy samana ajasta toiseen, mutta lukija luo kieitensa jalkeen paperilla olevista
mustista merkeista esteettisen objektin; han lkiedsaan paitsi tekstin myos itsensa
ottamalla mukaan kirjallisen tekstin ulkopuoliserrmit, arvot ja omat kokemuksensa.
Tamakin voidaan katsoa hyvin fenomenologiseksi qtaikseksi; lukija on puolet
teoksesta. (Koskela & Rojola 1997, 103-104.) N@teenen kellonsoittajassa esiintynyt
hunchbacksana (jonka painolastia syntyhetkelladn Viktor biuggjatuksissa voivat
historioitsijat selvittaa) oli ehtinyt jo painuashdrian havinaan, mutta elokuva sai sen
nousemaan esiin ja katsojat halusivat lukea sedmigtigoivaan tyyliin. Vanhaa tarinaa
elvytettdessa ei osattu ottaa huomioon uusia likijjm néiden kahden mahdollista

kulttuurillista yhteentdérmaysta.
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Jokainen lukija on oman aikansa historiallisen ydttkurisen ilmapiirin lapaisema ja
lukee teosta sen pohjalta. Tahan liittyen Koskel&@jola (1997) esittelevat Jaussin
teorian, jossa puhutaan paradigmoista ja odotustrtista. Jokaisella kulttuurisella
paradigmalla, eli ajankohdan kulttuurisella tedaalja viitekehyksella, on oma

odotushorisonttinsa, eli joukko oletuksia, joidergkaulla tuotetaan edelleen tietynlaisia
tulkintoja. Teoksia ympard6i ja maarittelee siisainetty odotushorisontin maarittdma
konteksti. Tama selittdd esimerkiksi sen, mikskyotkirjailijat eivat menesty omana
aikanaan, vaan "loydetaan" vasta joskus my6hem(H®ioskela & Rojola 1997, 108-

109.) Odotushorisontin idea patee myds vammaidtanisien omaelamakertoihin, ja
tulenkin pitaytymaan aiheen parissa viela mydhemntikielmassani.
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4 LAHESTYMISTAPA

Tassa luvussa tarkastelen tutkielmani metodologigiatokohtia ja maarittelen
tutkielman asemaa laadullisen tutkimuksen kentd&sdoin myos elamakerrallisen

lahestymistavan luotettavuutta seké omaa rooliajegtiivisena tutkijana.

4.1 Fenomenologis-hermeneuttinen tutkimusote

Yhtena laadullisen tutkimuksen lahtokohtana pideté@dellisen elaman kuvaamista
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 157). Koskaelitmlius esittaytyy jokaiselle
ihmiselle subjektiivisen kokemuksen kautta, pynuvkamaan ja tutkimaan vammaisten
ihmisten kokemusmaailmaa mahdollisimman kokonaiaisssti. Tutkielmani edustaa
laadullista, fenomenologis-hermeneuttista elamaketkimusta. Fenomenologis-
hermeneuttisen analyysin lahtokohtana on tutkipsirauus pyrkia kuvaamaan asioita
sellaisina kuin ne ovat. Tutkimuskohdetta siis f@#n l&hestym&an ilman ennalta
maarattyja oletuksia, maaritelmia tai teoreettsitekehysta. (Rouhiainen.)
Fenomenologis-hermeneuttista tutkimusotetta ma#étt tietyt konventiot,
joista kerron seuraavassa. Tutkimuskohteena on iammillinen ja eletty kokemus,
jota kunnioitetaan ainutkertaisena. Tama ainutkartes muodostaakin merkityssuhteen
laadullisen ytimen. Tutkimuskohteelle tulee olleoimy mika tarkoittaa teoreettista ja
ennakko-oletuksellista  maarittelemattomyyttd.  Tmkskohde tulisi tavoittaa
sellaisena, kuin se itsessdan ilmenee maailmassdta nulee huomioida, etta
tutkimuksen viitekehys ja tutkimusongelmat nousetafitenkin tutkijan omasta
elamantilanteesta. Tutkija on siis subjektiivinesa autkimusta, ja tAma subjektiivisuus
on nostettava tutkimuksessa esiin kaikkien tarkasteksi, mika maaraa myos
tutkimuksen luotettavuuden. Tutkijan tulee pyrki§dittamaan tekstinsa kuvailevasti
ja tutkimuskohdetta ilmentavasti, koska kieltd péde tutkimuskohdetta
konstruoivana. Tutkimuksen pdamaarana ei valtt@aé tulkinta, mutta se on usein
tutkimuksen vaistamétén seuraus. Tulkinnassa kawvaskin tutkijan sensitiivisyys,
eettisyys ja esiymmarrys tutkittavaa aihetta kamtagRouhiainen.) lItselleni
fenomenologis-hermeneuttinen lahestymistapa ondwhtropologisen taustani vuoksi.
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Toivon ettd osaan tutkielmassani kuitenkin tuodaeigen nakokulman kaikki osa-

4.2 Elamakerrat aineistona

Tutkimusaineistoni koostuu kolmesta omaelaméa- ganékerrallisesta tekstista. Tekstit
ovat noin kolmekymmentd- ja neljakymmentavuotiaaraisen sek& noin
visikymmentavuotiaan miehen kirjoittamia. Riikka &hhinen, s.1980, on
syntymasokea ja Kati Lepistolla, s.1974, on aivakfin aiheuttama Locked-in
-oireyhtyma. Jukka Sariolalla, s.1963, on harvieairihassairaus. Valitsin kyseiset
teokset, koska niiden Kkirjoittajat elavat niin sasti samassa yhteiskunnallisessa
ajassa, mika luo elamakertadiskurssin analyysimyyya ja yhtenaisyytta. Yritan avata
seuraavassa sitd, miten elamékertoja voidaan Eayiidékimusaineistona. Mietin
samalla myds elaméakerta-aineiston haasteellisigikgh sitd, miten itse omassa
tutkielmassani tulen kyseisiin haasteisiin vastaama

Kun tutkija kayttaa aineistonaan erilaisia inmisggamaa kokonaisvaltaisesti kuvaavia
dokumentteja, voidaan puhua elamakertatutkimuksedtall6in tutkija haluaa

tarkastella mahdollisimman syvallisesti yksittaisemisen tai ihmisryhméan luonnetta
ja merkitystd. (Erben 1998, 4.) Tama on elamakentdiautta mahdollista, koska
esimerkiksi lhanuksen (1999) mukaan ihmisen kokamél ja han itse rakentuu
tarinoiden kertomisen kautta. Pohtiessaan elamdinsaen kertoo itselleen ja muille

monenlaisia tarinoita, jotka voivat avata edelleesia ovia tai sulkea entisia. Samalla
ihminen myo6s ohjautuu tarinansa viitoittamaan saani eli elaa sita. Kuten jo

tutkielmani ensimetreilla tuli ilmi: ihminen on kemuksensa. (lhanus 1999, 241.)
Elamé&kertojen keskeisena antina voidaan pitadediid niistd on valittbmasti nahtavilla
miten ihmiset itse kokevat elamansa, sen ilot jlnko Tekijan ja lukijan valissa ei

talléin periaatteessa pitdisi olla haastattelijaan laastateltavan interaktiota tai
ulkopuolisia kirjallisia tulkintoja. (Roos 1987, 290Omassa tutkielmassani olen
halunnut haivyttaa oman tulkintani informanttiemésta kirjoittamalla sen kokonaan
erillisiin lukuihin. N&in Katin, Riikan ja Jukan &ét kuuluvat juuri sellaisina kuin ne

heidéan elamakerrallisissa teksteissaan lahes kasti esiintyvat.
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Paivakirjan ja kirjeiden ohella elamékerta on yhk&rkeimmista henkilokohtaisen
elaman dokumenteista, ja kuuluukin sellaisenaanlitktisvisen eli laadullisen
tutkimuksen aineistoihin. Kun "suurmiesten" elanrékie Kkirjoitetaan kayttaen
monenlaista oheisaineistoa, on elamékerta hadstwstetai ihmisen itsensa
kirjoittamana tekstin&d usein lahes ainoa keino adatkimustietoa tavallisen ihmisen
elamastd. Tavallinen ihminen ei ehka ole sailyttarkrjeitd tai muutakaan
dokumentoitavaa aineistoa, eivatkd hanen sukulsésémi ystadvansakaan valttdmatta

muista paljoa hanen elamansa vaiheista. (Roos 12373.)

Tutkimusaineistona elamakertoja on niin arvostekwin halveksittu. Nykyinen
kiinnostus elama- ja omaelamakertoja kohtaan tubeelthda pikemmin paluuna kuin
kaanteena. Elamakertatutkimuksen juuret ulottuxidiegeisiin ja eri vuosikymmenille,
mutta ensimmaisenda elamékertoja tutkimustarkoietksekayttivat Chicagon
koulukunnan sosiologit ja antropologit 1920- ja Q@9G@vuilla. Sittemmin
elamantarinoihin perustunut tutkimus romahti kovietkimusmetodien vallatessa alaa,
kunnes Lurijan ohella myos ranskalainen sosiologiniBl Bertaux (s.1939) alkoi
epéilla positivistista tiedonintressia ja inmeteti@ita oikeastaan tiedettiin yhteiskunnan
elamasta. (Syrjala 2001, 204) Myéhemmin muun mu@ssain (1989) on kehitellyt
elamakerrallisten kokemusten ympaérille viitekehygtissa han yhdistdd monia eri
teoreettisia ja metodisia nakokulmia. Tarkeintédwrda esille tutkittavien aéni, heidan
kokemuksensa, toimintansa ja tunteensa. Erityigtiriota tulee kiinnittaa tutkittavien
elaman kaannekohtiin, joilla on voimaa muuttaa #tem itselleen ja kokemuksilleen
antamia merkityksia.

Jotta eldmékertoihin pohjautuvaa analyysia ja ®otigta voitaisi pitaé
tieteellisena, on Denzin (1970) maaritellyt siltakin metodisia vaatimuksia, jotka
ovat hyvin samankaltaisia kuin reliaabeliuden jadvaden vaatimukset muunkinlaisen
tieteen tekemisessa (ks. Hirsjarvi,, Remes & Sajav2007, 226). Elamakerrat eivat
kuitenkaan taivu esimerkiksi taysin aukottomaamaadleliuteen. Ei voida vaatia, etta
kaikki tutkijat paatyisivat elaméakerta-aineistoressa samoihin tulkintoihin. Sen sijaan
tutkijan on jatettava jalkeensa niin selva regtta tutkimuksen kulkua voidaan seurata
ja tosiasiat tarkistaa. (Roos 1987, 27-28.) Myoswdmyritan pitkin tutkielmaani
mahdollisimman tarkasti kuvata sen tekemisen erhera, jotta antaisin tydstani

mahdollisimman transparentin, eli lapindkyvan kuvan
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Elamakerrat ovat aineistona hyvin erilaisia kuinat@mainen teoreettinen aineisto.
Elamakertoja ei tarvitse kuljettaa usean eri aksttason lapi, kuten kvantitatiivista
empiiristéa aineistoa, vaan elamakerrat ovat suoteareettisen analyysin kaytdossa. Ne
ovat elavan elaman teoriaa, tosia ja aitoja kuldeésta. Esimerkiksi Daniel Bertauxia
(1997) mukaillen Roos kertoo elamékerrallisess@dfymistavassa olevan olennaista
tietty aineiston jarjestamisen sisainen logiikkapnka lopputuloksena on
kokonaisyhteiskunnallinen teoreettinen kuvaus. Eskiksi Roosin esimerkkina
kayttamassa Bertauxin leipureita koskevassa tutke@ssa on elaméakerroista keratty
tietoa niin kauan, etta saturaatiopiste on tuléyttden, eli tutkimus on niin sanotusti
kyllaantynyt. (Roos, 1987, 30; Hirsjarvi, Remes &j&aara 2007, 177.) Omassa
tutkielmassani  tdam&  kokonaisyhteiskunnallinen  kuvaulee = nousemaan
tutkimusléyddsteni tulkinnassa ja vertailussa muuaineesta kirjoitettuun.
Saturaatiopisteeseen liittyy myds toinen elamakertondarittava piirre,
nimittain itsevalinnaisuus. Tutkimukseen syntyynnostaan vinoumaa, kun ihmiset
kieltaytyvat haastattelusta tai eivat jonkun peried perusteella sovi alkuunkaan
haastateltavaksi. Talloin tutkimuksesta putoaatd@éttd pois monia mielenkiintoisia
tarinoita. Elamakerroissa ongelma on painvastaisemrin osa ihmisista ei koskaan
kirjoita elamé&kertaansa ja siksi elamakerran Kiigpksi aina valikoituu pieni ja jollain
tavalla yhtenainen joukko, jota Roosin mukaan ytadiserityinen herkkyys tuntea
eletyn elaman tapahtumat intensiivisesti ja peliekemisen sijaan pikemminkin ndhda
ja kokea ne. Kirjoittaja on siis lahtokohtaisest@rhan poikkeuksellinen yksilo, jolla on
takanaan joku motivaatio, miksi han ylipaataan aaluirjoittaa elamakertansa. Tama
motivaatio voi liittyd tiedon ja perinteen jakamesejalkipolville tai elamaan itseensa,
kuten Roos toteaa. Motivaatio voi nousta esimerkialusta osoittaa, millaista
kehitysta yhteiskunnassa on Kkirjoittajan elinaikaapahtunut. (Roos 1987, 30-31.)
Myds Kinnunen toteaa, ettd elaméakerralliset teok®#tat auttaa ymmartamaan eri
instituutioiden sen hetkista luonnetta (Kinnuner83,936). On siis huomattava, etta
oman aineistoni olemassaolokin kertoo jotakin sskdmalaisesta yhteiskunnasta etta
suomalaisesta kirjallisuudesta. Toivon tutkielmamtavan vastauksen siihen, mika
tama omelama- ja eldamakertojen kautta valittyvéeightinnasta ja/tai kirjallisuudesta
kertomisen arvoinen elementti on. Vammaisten el&makirjallisuudessa, varsinkin
omaelamakertakirjallisuudessa on erityisesti hudma se, ettd osa vaikeimmin

vammaisista henkildista ei ole kykenevid kirjoiten tai ilmaisemaan itseaan
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lainkaan. Elamakertansa julkaisseet vammaiset lignkvat siis varsin spesifissa, eli

erityislaatuisessa asemassa moneen muuhun nadhden.

Tahan mennessa on puhuttu vain elamakerrasta, seritannalle on nostettava myos
omaelamakerta. Elamékerralla (life history) ja olaaeikerralla (autobiography) on
merkittavida eroja. Elamékerran kirjoittaminen peuous padasiassa haastattelijan ja
haastatellun véliseen vuorovaikutukseen (Roos 198Y, Se ei siis ole taysin tekijan
omaa tuotosta, vaan sen tekemiseen ovat voinelistganiin sukulaiset, ystavat kuin
teoksen toimittajat. Denzinin (1989) mukaan elam@ee voidaan pitaa
henkilokohtaisten dokumenttien, kertomusten ja @él&nmkaannekohtiin liittyvien
narratiivien kokoelmana.

Omaelamékerta on lahtokohtaisesti aivan toisentain@maelamakerrassa
ihminen tuottaa oman motivaationsa saattelemanan ykgstinsa ilman, etta mikaan
vuorovaikutussuhde hairitsisi hanta. Omaelamakearté@daankin pitaéa Roosin mukaan
lahes pidakkeettomana purkauksena, tunnustuksendati@ana, joka kerrotaan
uskotulle ystavalle. Aina ei tietenkdan ole ndinawv monet omaelamakerroista ovat
huolellisesti ja varovaisesti valittuja kertomukggtyista tapahtumista. (Roos 1987, 33-
34.) Vammaisten elamakertojen yhteydessa on lisétlettava huomioon niin sanottu
avustettu omaelamakerta, jossa avustaja auttasséskintekijaa kirjoittamaan tekstia
(Couser 1997, 402).

On viel& muistettava, etta julkaistu omaelamaker@aa julkaisemattomasta.
Se, etta teos on julkaistu, tarkoittaa yleensg tt se on |apaissyt oman aikansa
kirjalliset konventiot. Teksti on siis joutunut kmttavaksi ja sitd on mahdollisesti
muokattu julkaistavaan muotoon paremmin sopivaKaikista alkuperdisin ja "raain”
teksti olisikin I6ydettavissa ainoastaan julkais@oraista omaelamakerroista. (Denzin
1970/2009, 226.) Huomasin tdman hyvin konkreetiisetkielmaani tehdesséa. Halusin
hankkia aineistoksi valitsemani teokset itsellgoita voisin tehda niihin vapaasti
merkint6ja. Kati Lepiston teos oli loppuunmyyty, tteu se oli mahdollista tilata
Lepistoltd sahkoisessd muodossa. Sain luultavasihingossa Lepistolta
toimittamattoman version hanen teoksestaan, mikéi dnyvin paljon toimitetusta
versiosta, jota olen tutkielmassani kayttanyt. ¥ksyyden suojaamiseksi en tuo
tekstien eroja tassa esille, mutta toimittamatorsigeolisi mielestéani antanut Katin

elamasta paljon vivahteikkaamman kuvan kuin toithite
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Elamé&kertoja on perinteisesti analysoitu neljadaista perusvaihtoehtoa kayttaen.
Nama ovat: yksittaisten elamakertojen analyysimméléertojen esitystavan ja muodon
analyysi, useiden elamakertojen kvantitatiivinenalgysi sek& viimeksi useiden
elamakertojen kvalitatiivinen analyysi. Vaihtoehdeivat ole toisiaan poissulkevia.
(Roos 1987, 39.) Tassa tyossa kaytan elamékertojezdon ja esitystavan analyysia
seka useiden elamakertojen kvalitatiivista anabyysi

Elamékertojen esitystavan ja muodon analyysi tédai kirjallisuuden
analyysid, joka voi olla subjektiivista tai dogmtesa, eli tiettyjen vakiintuneiden
kirjallisten kategorioiden mukaan etenevad. Namé/at ovat esimerkiksi runomitan,
juonen, henkiléiden, rytmin, tyylin ja rakenteenabtysi. Analyysin kannalta ei ole
merkitsevaa, esiintyvatkd® samat osat kaikissa teséts Merkittdvaa on se, mitka osat
teoksissa esiintyvat ja miten ne suhteutuvat niitkinnunen 1983, 13-15.) Elaméa- ja
omaelédmakerrallista tutkimusta tehtdessa on otettavomioon erityisesti seuraavat
kirjallisuuden konventiot: 1) teoksen tekija/tekjj&2) tekijan taustan, kuten sukupuolen
ja yhteiskuntaluokan vaikutus, 3) perhesuhteetedksen motiivit, 5) fokalisaatio, 6)
objektiiviset elamankulkuun liittyvat tekijat, kutekaantymisen tuomat elementit 7)
autenttinen kerronta (aidot ihmiset aitoine kokesin&en), 8) elaman k&dannekohdat ja
9) toden ja fiktion erottaminen. (Denzin 1989.)

Elamékertojen kvalitatiivisen analyysin lahtékordaon yleensa nauhoitettu tai
Kirjoitettu proosateksti. Tekstia voidaan analysoickvalitatiivisesti, tekemalla
siséllonanalyysi maarattyjen teemojen mukaan, takimalla Ioytamaan aineiston
olennaiset piirteet, eli luomaan aineiston avull@& jostain kokonaistilanteesta. (Roos
1987, 43.) Itse olen kayttanyt viimeista vaihtoeht@len poiminut aineistosta sen esiin
tuomat keskeiset teemat, kuten tekijdn suhtautumismaan vammaansa,
suhtautumisen avustajiin ja apuvalineisiin, ajatikg/Ostd, perheesta, vapaa-ajasta,
riidoista, rakkaudesta ja omasta kodista. Ainewgtdgaisi myds ryhmitella erilaisiksi
tyypeiksi, kuten esimerkiksi Vehkakoski (2006), dlak (2005) ja Nyqvist (2010) ovat
omissa tutkimuksissaan tehneet. Roos (1987, 44)skaa, ettd jokainen elamakerta-
aineisto edellyttdd kuitenkin juuri itselleen omsgiwmman tarkastelukulmansa

|oytamista.

Couser (1997; 2009) on perehtynyt vammaisten ilemistaelamékertakirjallisuuteen.
Vaikka vammaisuus on aiheena ollut hyvin edustetfpmpulaari- ja korkeakulttuurissa,
ovat vammaiset silti aina joutuneet altavastaagaiin; heitd on tuijotettu anomalioina
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tai heiddn ruumiinsa on symboloitu rumaan ja pahadénnen kuin
elamakertakirjallisuus kasvoi 1970-luvulta 90-lllauirdjahdysmaisesti, elamakertoja
kirjoitettiin lahinn& vain julkisuuden henkil6istérheilijoista tai muista ylellistéa elamaa
viettavista henkildista. Sittemmin eniten kirjouksi lajiksi ovat tulleet niin sanottujen
somebodyjerastakohdahobodyt- ja varsinkinbodyt eli kehon genre. Kehon genressé
kirjoitetaan elaman traumoista, kuten alkoholismistankarasta lapsuudesta,
mielisairauksista ja vammoista. Pian olikin I6ydeissa tietoa sellaisistakin vamman
lajeista, joista ensikaden tietoa ei odotettu kasksaatavan. Tallaisia olivat esimerkiksi
autistien, Locked in -oireyhtyman kanssa elavieilgheimer-potilaiden kirjoittamat
elamakerrat. Autismia Kkasitteleville elamakerroillen annettu jopa oma nimi:
"autiebiographies” 1980- ja 90-luvuilla keskityttii paljon hiviin, aidsiin ja
rintasyopaan. Talla hetkelld saatavilla muun muadsaista, Alzheimeristd, afaasiasta,
Aspergerin syndroomasta, astmasta, CP-vammaisadiédsasrappeumasairauksista,
kystisestda fibroosista, diabeteksesta, hahmotuélsi#, Downin oireyhtymasta,
epilepsiasta, MS-taudista, liikalihavuudesta, pa&keisuudesta, &ankyttamisesta,
halvauksista, Touretten oireyhtymastd. Monet sdeauja vammat ovat saaneet
omaelamakertojen kautta kasvot. Yhdistamme esik&@rkiarkinsonin taudin helposti
sitd sairastavaan Michael J. Foxiin (Couser 1999;400; Couser 2009, 1-15.), samoin
kuin olemme viime viikkojen aikana oppineet yhdms&in MS-taudin Ozzy Osbournen
26-vuotiaaseen poikaan Jack Osbourneen (Helsiragioi8at 18.6.2012).

Vammaisten elamakertakirjallisuus yhdistetaan platis
vahemmistokirjallisuuteen ja vahemmistbjen oikeaksiperddnkuuluttamiseen, ja
vammaisten omaeléamakerrat tulisikin ndhdéa sekatapoma itseilmaisuna, kuin myos
vastauksena enemmiston itsestddnselvyyksina pitamikintoihin vammaisuudesta.
Ihmiskehoon liittyvat normit nékyvat esimerkiksiten, etta normaali keho saa olla
rauhassa, mutta arvet, puuttuvat jasenet ja onemvuaativat tarinan. Couser kuvaa
Harriet McBryde Johnsonia lainaten vammaisuuteenhtasiluminen jopa

anekdoottimaista puolta:

"lhailen sita etté kayt ulkona, monet luovuttaisisaun tilassasi."
"Jumalan siunausta sinulle, rukoilen puolestasi.”
"Et anna kivun pidatella itseasi, vai?"

"Tappaisin itseni jos minun pitaisi elaa sinun aassasi."
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Couser toteaa, etteivdt monetkaan hanen lukemistsaimauksia ja vammoja
kasittelevistd elamakerroista ole kirjallisuuderkdiéulmasta erityisen hyvia, mutta ne
ovat tarked osa ruumiillista kulttuuriamme. Ruuhsiludella h&n tarkoittaa
fysiikkamme monimuotoisuutta ja monimuotoisuudervadkgsymista. Varsinkin juuri
nyt ruumiillisuutemme kohtaaminen olisi kaikessékgadessaan ensiarvoisen tarkeaa.
Sukupuoli, etnisyys tai seksuaalinen suuntautumieivat jattda ihmisen kuilun
pohjalle jaossa normaaleihin ja epanormaaleihind B#oa kavennetaan muun muassa
plastiikkakirurgian keinoin. Voimme loytaa kehonngeen liittyvia teksteja esimerkiksi
blogeista ja Youtubesta, mutta silti on hyva ollanmassa my6s hyvin kirjoitettuja
omaelédmakertoja, jotka kykenevat antamaan kokoak&nyksen erilaisiin tyyleihin
elaa. (Couser 1997, 399-400; Couser 2009, 1-15.)

4.3 Eettinen ndkokulma

Olen ollut koko ikani kosketuksissa erilaisiin vaaisuuden muotoihin. Suurimpana on
nakynyt kehitysvammaisuus, joka on vanhusten katdm muodossa tullut kotiini
saakka. Myds ndkdévammaisuus on koskettanut elamigani on osittain sokea ja elin
itsekin rajoittuneen nadn maarittelemaa elamaasl&odmenkymmenen vuoden ajan.
Likitaittoisuuteni oli molemmissa silmissani -17ogiriaa, kunnes sain ICL-linssit.
Saadessani neljavuotiaana silmalasit piirsin &dilh&dnen yha lompakossaan kantaman
piirroksen itsestani kyyneleet silmissé. Totuint&okin silmélaseihin pian ja filosofoin
viisivuotiaana aidilleni siitd, miten meilla kailalihmisilla on jokin vamma: hanella oli
astma-vamma, minulla ja isallani silmavamma, muntamolkuulovamma, kotonani
asuvalla Laurilla kehitysvamma. Aloin siis jo koviruorena huomioida ymparillani
olevia ihmisten erityispiirteitd, enka koskaan py niitd millaan tavalla elamaa
rajoittavina tekijoina. Kun ndkoni korjaantumisesélkeen aloin miettimaan, miten
suhtautuisin jos ICL-linssit jouduttaisi ottamaamigp silmistani ja kulkisin taas
uimahalleissa ja vieraissa mokkisaunoissa seinmustellen, koin moisen paluun
todella raskaana. Miksi naen rajoittuneen nakoni @agrimmaisend hankaluutena,
vaikka vasta muutama vuosi sitten sen oli normagliganaani, eika millaan tavalla
haitannut mitd&dn? Miksi halusin "parantua” ja hankCL-linssit, vaikka kaikki

silmalaakarit eivat suositelleetkaan kajoamaarvéeseen” silmaan, vaikka se vahvasti
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likitaitteinen olikin? Miksi koen, etta jain ainagtakin nakoni vuoksi paitsi, vaikka se
ei varmastikaan koskaan pitanyt paikkaansa?

Lukiessani viimeisen vuoden aikana vammaisuuttaittkées/ia omaelama- ja
elaméakertoja, olen pohtinut paljon kaikkia elamarammaiskohtaamisia". Korhonen
(2001, 26) toteaakin, ettd koska ihmiset tutkivatjakisuuden kautta omaa
identiteettiadn, on Kkirjallisuutta taysin mahdotonlukea puolueettomasti "vain”
tutkijana. Siksi koenkin velvollisuutenani tuodatkielmassani esiin myds omat
lahtokohtani tutkimaani asiakokonaisuutta kohtadme, ettd haluan kirjoittaa itseni
mukaan tutkimukseeni, tuo elavasti mieleeni kultantropologiaan kuuluvan
kenttatyon perusteet. Kulttuuriantropologi haluadagid mahdollisimman l&helle
tutkimuskohdettaan ja keskustella heidan kanssaatéth omalla kielelladn. Tama luo
tutkimukseen kuitenkin vaistamattd tiettyd vinoumaeoska tutkija ei kuulu
tutkimuskohteensa normaaliolosuhteisiin, eli noriisianongolijurtassa ei istu tutkijaa
nurkassa. Taman vuoksi tutkimuksessa on nayttdkgatu subjektiivinen rooli.

Paavolaisen (1983) mukaan yksikdan biografi, élimglkerran kirjoittaja ei voi
valttdd ottamasta kantaa tutkimuskohteeseensainjoli@valla arvovaritteisesti ja
mittaavasti. Tutkija ei voi koskaan eliminoida #&@ taysin ja antaa asioiden puhua
puhtaasti puolestaan. Kuten tamakin tutkielma, in@aptkin tekstit perustuvat
l&htokohtaisesti tosiasioiden valintaan. Joku miigi walinnut aineistosta eri kohdat tai
nahnyt ne eri tavalla. Siksi tutkijan on pakko omahteensa todellisuuteen ja
tutkimaansa kohteeseen tai kiertaa tama pakko rkeita kaikki. Se on vain harvoin
mahdollista. (Paavolainen 1983, 150.)

Tutkijan asemaan vaikuttavat hanen ymparistonsélteatulevat odotukset ja
paineet. Kukin tutkija kantaa mukanaan kulttuuridiassejd, joiden kautta he
tutkimuskohdettaan tarkkailevat. Nama teoreettiassit maarittavat tutkimusaineiston
tulkintaa ja sijoittamista edelleen erilaisiin ké&kyn. Syrjdla toteaakin, etta
elamakerrallisia teksteja voidaan tarkastella astemn monitieteisestd nakokulmasta.
(Syrjala 2001, 207-208.) Tutkimusraportissa tarioaat tutkijan tulkintaa. Tulkinnan
valta taas voi olla yhta lailla voimaannuttavaataalkuin mielivaltaa. Couser (2009,
19) huomauttaa, ettd varsinkin sellaisten vamnraisenkildéiden kohdalla, jotka eivét
pysty itse kunnolla ilmaisemaan itseaan ja joku rnekee sen hanen puolestaan, on

aina riski, ettd kysymys onkin tAméan toisen inteess.
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Koska julkaistut elama- ja omaelamékerrat voidaatsda julkaisuvaiheessa heitetyn
lukijayleisbn vapaasti raadeltavaksi, eivat vatite@i teoksetkaan varsinaisesti tarvitse
tuekseen eettistd pohdintaa. N&ain ollen oma tarpéetkijan subjektiivisuuden
purkamiseen liittyneekin yleiseen tutkimuksen telsam integriteettiin, eli tietynlaisen

eheyden ja loukkaamattomuuden vaalimiseen.
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5 AINEISTO JA TUTKIMUSTEHTAVA

Tassa luvussa esittelen tutkimustehtavani, kuvaatkietman etenemista ja

aineistokeruumenetelmaa ja lopuksi esittelen kéndti aineiston.

5.1 Tutkimustehtava

Tulen pro gradu -tutkielmassani tarkastelemaan sitten vammaiset ihmiset nakevat
itsensd ja paikkansa suomalaisessa Yyhteiskunnassamaisuutta koskevan

elamakertadiskurssin puitteissa. Aineistonani olmkovuoden 2000 jalkeen kirjoitetta
elama- ja omaelamakertaa. Tulen poimimaan ainégs®en esiin nostamia keskeisia
teemoja, kuten tekijdiden suhtautumisen omaan vaans® suhtautumisen avustajiin
ja apuvdlineisiin, tekijoiden ajatukset tyostad, hmersta, vapaa-ajasta, riidoista,
rakkaudesta ja omasta kodista. Aineiston voidaaskimoa maarittavan itse lopullisen
muotonsa ja tutkielman tarkeimpana tavoitteenaraaagdani vammaisille henkildille

itselleen. Analysoin l6ydoksiani kunkin luvun logasvertaamalla niita aikaisemmin
aiheista julkaistuihin teksteihin. Tutkielmasta tsaa tieto auttaa toivottavasti

ymmartamaan 2000-luvulla elavien suomalaisten vaisteraihmisten maailmankuvaa

ja paikkaa yhteiskunnassamme heidan nakemallagnnaértamallaan tavalla.
Tutkimusongelmani voidaan esittaa kysymyksen musalgguraavasti:

Millaisia positioita vammaiset ihmiset rakentavaselleen vammaisuutta

koskevan elamakertadiskurssin puitteissa?

Olen jakanut tutkimusongelmani pienempiin alakysksiip, joihin olen kirjallisuuden
kautta etsinyt vastauksia ja joihin pyrin vastaamaiaeiston analyysivaiheessa.

1.) Mitd vammansa puolia tai vammasta johtuneitaitasvammaiset henkil6t

nostavat omaelama- ja elamékerroissaan esiin?
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2.) Miten eri tavalla vammaiset henkilot kuvaavaiité esiin nostamiaan

vammansa tai vammaisuutensa eri puolia?

5.2 Aineistonkeruumenetelma ja tutkimuksen kulku

Tutkimusaineistoni koostuu kolmesta eri tavalla waisten ihmisten omaelama- ja
elamakerrallisesta tekstista. Tekstit ovat syntykéan Riikka Héannisen, s.1980,
Sokkotreffit elaman kansshocked-in -oireyhtyman infarktin seurauksena saanKati
Lepiston, s.1974Silmanrapayga harvinaista lihassairautta sairastavan Jukkel8a,
s.1963, Hyvéosainen Valitsin kyseiset teokset, koska halusin saad@eistiokseni
mahdollisimman uusia ja samanikaisten ihmisteroiktgmia teoksia. Tarjolla olisi ollut
noin kymmenen muutakin teosta, jotka olen kaikkielut, mutta joko ne oli kirjoitettu
aivan 2000-luvun alussa tai niiden tekijat edustixenhempaa ikaryhmaa ja kuvailivat
sen johdosta paljon aikakautta, joka on itselle@stdani johtuen hieman vieras.
Valitsemieni teosten tekijat elavat ja kasittelevdeoksissaan juuri tassa
yhteiskunnallisessa ajassa kokemiaan asioita, lik&lamakertadiskurssin analyysiin
syvyytta ja yhtenaisyytta, ja johon itsellanikin esiymmarrysta.

Aloitin tutkielmani tekemisen syksylla 2011 etsitddsuomalaisia vammaisten
itsensa Kkirjoittamia teoksia. LoOysinkin varsin hgviyseisista teoksista tehdyn
koosteen Suomen CP-liitto ry:n internetsivuiltasiit kasiini kaikki vuoden 2000
jalkeen tehdyt teokset ja luin ne. Taman jalkeditsia niista kolme mielestani eniten
"teosten keskiarvoa" edustavaa teosta. Keskiartatloitan juuri tdmanaikaisuutta ja
teoksen yleistd tasalaatuisuutta. Aineistokseni ikomilli siten yksi puhdas
omaelamakerta, yksi jo ennen julkaistuista artiklsth koostettu omaelamakerta ja
yksi elamakerta. Lukiessani valitsemiani teoksiaitaskertoja uudestaan, tein samalla
vapaata teemoittelua, eli nostin tekstistd nousés@moja ilmittasolle kooten niita
sitaatteina tutkielmani analyysiosioon. Tulen agsigsani siis esittamaan, millaisia
erilaisia teemoja Katin, Riikan ja Jukan testeistiisi esille. Tulen tastd eteenpdin
viittaamaan teoksiin kirjoittajien etunimen alkykimen mukaan K = Kati Lepistd, R =
Riikka Hanninen ja J = Jukka Sariola. Tekstissdohyttelen kirjoittajia heidan
etunimilladn, mik& luo heihin mielestani sukunimiéieisemman suhteen ja auttaa
nakemaan heidat paremmin persoonina, mihin sukdk@inpaihuttelu ei mielestani

koskaan voi taysin yltaa.
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Valitsemani teokset ovat laadultaan hieman erdaiga tulenkin seuraavassa
esittelemaan niiden sisaltéa ja eroja tarkemminskaoH&annisen ja Sariolan teokset
koostuvat artikkeleista ja Lepiston Silmanrapayspdeemminkin yksi jatkuva tarina,

on Lepistdn Silmanrapayksen esittely hieman HamnjseSariolan teosten esittelya

pidempi.

5.3 Kati Lepisto: Silmanréapays

Kati Lepiston Silmanrapays(2006) on nuoren naisen elamdakerta kansainvalisen
menestyksen, elaman mullistaneen vammautumisendanuelamén etsimisen ajalta.
Mikkelilaistyttd Kati Lepisto toteutti unelmaansalekuvamallina Los Angelesissa, kun
kaikki muuttui aivorungon infarktin tuhotessa tays$ianen liikkunta- ja puhekykynsa.
Infarktin jalkeen Lepistd pystyi liikuttamaan vaisilméluomiaan. Kuntoutuksen
ansiosta Lepistd pystyy nykyaan istumaan pyorasali kaantdmaan hiukan paataén
sekd ilmaisemaan ajatuksiaan ja tunteitaan muun s$aua tietokoneen
erikoisvalmisteisen kirjoitusohjelman avulla. Katiepistotn yhdessa Kaotilieden
paatoimittajan Leeni Peltosen kanssa tyostaméaat@enustuu Katin paivakirjoihin seka
hanen laheistensa muistiinpanoihin.

Silméanrapays sai alkunsa siitd, kun silloiselle iSao Kuvalehden toimittaja
Leeni Peltoselle tarjoutui mahdollisuus tehda jutworesta valokuvamallista, joka
tuntemattoman sairauden kautta koki Peltosen mukaagisen kohtalon. Jutulla ei
haluttu skandaalikary&, vaan tarkoituksena oli éebakava ja inhimillisesti kiinnostava
artikkeli. Katin ja Leenin ystavyys jatkui jutunteojalkeenkin ja kuusi vuotta
myO6hemmin Kati pyysi Leeniltd apua elamakertansgoikiamiseen. Silmanrapays
-teoksessa ei kerrota mika on loppujen lopuksitdMeitosen osuus kirjoitusprosessissa.
Kuten jo aiemmin tutkielmassani toin ilmi, verratu toimitettua kappaletta

toimittamattomaan, epéailen sen olleen melko suuri.

Teos alkaa kertojan etdédnnyttamisella kolmanteersopeaan, mika on merkki
ulkopuolisen henkilon osuudesta varsinaisessaikigprosessissa. Kertoja ei siis ole
itse Kati, vaan Leeni Peltonen, joka kertoo tariKaista. Vaikka Kati on etaannytetty

teoksen alkupuolella kolmanteen persoonaan, kéynem&isen persoonan Kati paikka
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paikoin kommentoimassa kolmannen persoonan keapriaten kuvailtaessa Katin
ensimmaisia paivia Los Angelesissa: "Toisina p&@vgtamour oli kaukana ja elama
pikemminkin surkeiden vastoinkdymisten sarjaa. Katfksyi South Centraliin

(ehdottomasti "paha paikka"), ja ensimmaisend mp@ivaattunut pikku peltikolari

uhkasi kayda Kkalliiksi." (K, 15) Fokalisointi, eltarinan esittdminen jonkun
henkilohahmon perspektiivistd on tekstissa valhlilvinkin monikerroksista, kuten
lause "Jalkeenpain Katista itsestaankin tuntui #ltéde etta han selvisi kaikesta siita."
(K, 15) voi osoittaa. Teksti on kirjoitettu impektessa, mutta tapahtumahetki ja
fokalisoija ovat loydettavissad kausaalisten vihgeid kutenjdlkeenpdinja nyt kautta.

Fokalisoijia esiintyy leipatekstissa kolme: kirfaja-Leeni, kertoja-Kati ja tekija-Kati.
Leipatekstin lisdksi kerronnassa on mukana mydsnKpéivékirjaotteita ja hanen
vanhempiensa, ystaviensa ja poikaystaviensd keksimuKatin sairastumisesta.
Tyyliltddn kerronta on nykykielistd, yksinkertaisja suoraa lyhyine lauseineen.
Teoksen otsikko on sitd vastoin monitulkintainefim&nrapéays voi tarkoittaa seka
aivoinfarktia etta sen jalkeen tapahtuvaa kommunikio muotoa: Kati puhuu silmiaan

rapaytellen.

Katin elama Los Angelesissa noudattelee normaal@eam naisen eldamaa hyvine ja
huonoine aikoineen. Han huolehtii tydnsaannistatartekee kuitenkin téita koko ajan.
Han riitelee poikaystavansa kanssa, mutta rakasigia kaikesta huolimatta. Joskus
Katista tuntuu, etta stressia oli liikaa. Kati l&§tuusia ystavia ja on ylpea ja kiitollinen
saamastaan mahdollisuudesta eldd hieman poikkesaaa.

Ensimmaisen Suomen vierailunsa jalkeen Katin p@&d#aa sarked oudosti,
mutta han uskoo sen johtuvan stressista ja har@naektavoistaan. Huonosta olosta
huolimatta Kati kay tekee sovitut tydkeikkansa gaa jalleen Suomeen, missa aiti
patistaa Katin ladkariin. Vaikka Katin puhe on lig#in sameaa ja hanta huimaa, eivat
ladkarit 10yda hanestd mitdan vikaa. Kun jalat emé@aa kanna Katia, vie aiti hanet
sairaalaan. Katin epdilladn olevan huumeissa tesen herpes-viruksen aiheuttaman

aivotulehduksen. Joku sanoo aaneen sanan aivdinfark

Kati on saanut aivorungon infarktin joka on edeilesheuttanut hanelle Locked-in
oireyhtymén. Locked-in- oireyhtymalla (LIS) ei okuomen Kkielelle vakiintunutta
kdannosta, mutta siita on kaytetty nimitystd hadl@wkku. LIS aiheutuu laajasta

aivovauriosta, joka halvaannuttaa potilaan raajartalon lihakset, kasvot seké
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puhumiseen ja nielemiseen tarvittavan lihaksistdeeimmiten silmien liike sailyy
samoin kuin ajattelu, muisti, jarkeily, kielellindeyky ja tunteet. Ainoa mika puuttuu,
on kyky ilmaista naita.

Kerronta siirtyy kuvaamaan Katin lapsuutta ja kgma esiintyy myos Katin
serkku Annika. Lapsuuden kuvauksesta siirrytadnalimaan Katin uran alkumetreja.
Kertojana esiintyy myos Katin aiti oman paivakiganvalityksella. Vaikka teoksessa
esiintyy monien eri kertojien kerrontaa, otan huoom vain sen, mika on Kkirjoitettu
selvasti Katin omaksi kerronnaksi. Kati siirretdarsairaalasta Képylan
kuntoutuskeskukseen ja kaikki odottavat ihmettaatdyvaksi, mutta Kapylassa
valkenee, ettei sitd tule. Kati kokee kuntoutuskikskssa ahdistuksen tunteita ja nékee
painajaisia sangystd putoamisesta. Neljan kuukaudenoutusjakson jalkeen Kati
muuttaa kotiin Mikkeliin, jossa vanhempien rintamastaloon rakennetaan Katille
oma siipi ja han kay lapi monia erilaisia terapia@a. Pari kertaa vuodessa Kati pitaa
lomaa matkustamalla ulkomaille ja rakkauselaméakidgdphanen mieltaan virkeana.
Katin sosiaaliset verkostot ovat tihedt ympari rmaa. Kati saa voimaa monilta
tapaamiltaan kohtalotovereilta kuten halvauksenekelelta Remu Aaltoselta. Kati
tuntee vertaistuen tarkeaksi. Vahitellen Kati alkagds pohtia uuden elaméntilansa
tuomia filosofisia kysymyksid, kuten itsensa ja stajiensa suhdetta, elamaa
vanhempien poismenon jalkeen ja mahdollisuuttatpaltanhaan ammattiinsa. Vaikka
han tuntuu hyvaksyvan tilansa, eldd hanessa t@ttd, han viela jonain paivana

kavelee.

Lepistdn teoksen sosiaalisena tehtavana voi mélepttaa selviytymistarinan kaltaista
viestia siitd, etta dramaattisesta kohtalosta maitia nuoren naisen elama voi jatkua
vivahteikkaana ja elamanmyonteisend. Katin kirjoiteelamakerta ei ole sindnsa
traaginen, vaan mielestani varsin realistinen kiusge yla- ja alamaista,
halvaantumisen mukanaan tuomista vastuksista kuiitda, s mitd elamalla
vammautumisen jalkeen on ollut Katille annettavanidirjallisena teoksena
Silmanrapays on hieman hajanainen. Valilla on hukpaselvdd kuka on a&nessa.
Liséksi teksti tuntuu paikoitellen melko kevealt&rnattuna Hannisen ja Sariolan
teksteihin. Oman osansa tietyn tekstiin samaisteimisienetykseen tekee varmasti

kolmannen persoonan nakdkulma, jolloin Kati jaarae etaiseksi hahmoksi.
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5.4 Riikka Hanninen: Sokkotreffit elaméan kanssa

Riikka Hannisen Sokkotreffit elamén kanssg2010) on omaelamakerrallinen
artikkelikokoelma syntymasokean Riikan elaman koldesista. Artikkelit on julkaistu
Nakovammaiset lapset ry:n Silmétera-lendessa kev2@91 lahtien, jolloin Riikka ol
20-vuotias. Riikka on laulupedagogi, muusikko jajdiitaja. Riikka kertoo, miten
nakbvamma on vaikuttanut tai ei ole vaikuttanutnpie tyton leikkeihin, koululaisen
arkeen, nuoruuden epavarmuuteen ja aikuistumissiaskeleisiin. Mukana on niin
tarinoita arjen haasteista ja voitoista kuin my§sés pohdintaa siitd, mikd meita
lopulta maarittelee ja rajoittaa. Teoksen nimi Sukéffit elaman kanssa kuvaa erittain
hyvin teoksen sisaltbd. Riikka on todellakin ar@ldissaan treffeilla nékevien

maailman kanssa.

Hannisen kayttama kieli on melko huoliteltua nuokiglta. Teksti on Kirjoitettu
ensimmaisessa persoonassa ja se on omaelamakerdlertoja-Riikka keskustelee
lukijan kanssa lapi koko teoksen. Han esittaa &llleij kysymyksia, haastaa lukijan
ajattelemaan ja kommentoi jopa lukijassa huomaamiaateita. Sokeuden herattdmat
vastareaktiot ovat siis ihmis-Riikalle varsin tygtuHannisen teksti on kuvailevaa,
mutta ei visuaalista nékoaistia, vaan erilaisialémya tuntemusten piiristd nousevia
elementteja kayttaen.

Riikan teos alkaa kuvailulla siita, millainen hdnlapsena ja millaisia hankalia
kysymyksida han esitti vammaisuudestaan aidilleedn Hbuhuu blindismeista, eli
nakovammaisille tyypillisistd maneereista ja nakiwzan hanessa synnyttaneista
peloista, mitka liittyivat pelottaviin kuuloaistirkaiin, kuten pakastimen yoélliseen
hurinaan. Han kertoo miten han paasi eroon pasigjaan ja miten hanesta tuli
empaattinen nuori aikuinen. Riikan koulutiehertyiyitmonia kertomuksia onnistumisen
hetkineen ja kiusaamistapauksineen. Han kertondaai siitd, miten ndkdvammaiselle
tarjottiin erityiskohtelua ja miten h&n osasi lahiékeasti kayttdd noita hetkia
hyvakseen. Teini-ikd oli Riikalle takkuista kutenomille muillekin nuorille. Hanta
mietityttivat niin pukeutuminen, meikit, bileet kuipojatkin. Lopulta h&n kertoo
kasvaneensa jonkinlaiseen yksinadisyyteen ja itshpgaksymiseen sellaisena kuin on.
Tasta havainnosta alkoi hanen todellinen selviysyaninansa. Riikka opetteli
matkustamaan itsenaisesti, muutti omaan kotiinskagh itselleen ammatin ja teki

naenndisestda vammasta itselleen vahvuuden. Yksi gpu itsenaistymisen tiella oli
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hanen opaskoiransa Kessu, jolle on omistettu pakkalia. Kautta teoksen Hanninen
pohtii erilaisia kohtaamisia ndkevien kanssa jattmikenessa vamma sitten lopulta
sijaitseekaan. Hannisen teos ei ole manifesti esk@lanjulistus vammaisten ja
vammattomien valille, vaan se on rehellinen jaitdp kuvaus nuoren naisen elamasta

nakovamman kanssa.

5.5 Jukka Sariola: Hyvaosainen

Jukka SariolanHyvaosainer(2002) on harvinaista lihassairauttayopathia nemalinea
sairastavan vuonna 1963 syntyneen Jukan elaméaatdii@nen sairautensa vaikuttaa
lihasten rakenteeseen siten, ettda héneltd puuttkaitki nopeat lihassolut, joita
tarvitaan akilliseen ponnistamiseen, kuten juoksesm ja hyppaamiseen.

Hyvaosainen alkaa kuvauksella peséapallokentélt&ioldaon katsomassa
kotijoukkueen  pelid avustajansa avustamana. Han tugyou valitsemaan
katsomopaikkansa sen mukaan, minne pyoratuolilisgs parhaiten. Paikka ei ole
paras mahdollinen, mutta ihan hyva, vaikka han hretukkiikin toisten kulkuvaylaa.
Valigjalla pikkupojat tulevat kysymaan miten sahikdgituolia ohjataan. Sariolan teos
on omaelamakerrallinen ja se on kirjoitettu teetaot{ kuten H&nnisenkin teos.
Néakokulma on koko teoksen ajan Sariolan.

Sariola pohtii teoksessaan elamaa toisten varalsaselamén rajallisuutta,
asenteiden vammaisuutta, kristinuskon merkitystammnaaiselle, rakkautta ja
parisuhteita, yhteiskuntaelamaa ja paatyy lopuwtaamaan, ettd elamé on itseisarvo
sindnsa. Hanen tekstinsa on yleiskielistd, ykstaksta ja suoraviivaista, mutta
aarimmaisen hienosti hiottua. Erityisia trooppéjaten metaforia, kielikuvia, toistoa,
allegorioita tai vertauskuvallisia esityksia eiggksa elaman ruusuisuudesta puhumisen

lisdksi juurikaan ole.

Sariolan kirjoituksen sosiaalisena signifikanssiela,merkityksena, voi katsoa olevan
tietty valistuksenomaisuus ja Kkarjistysten teko.nHasoittaa karkkaasti monia
epékohtia, joita on joutunut vammansa vuoksi kokamja ndkemaan. Vaikka teoksesta
huokuu Sariolan vammansa ja sen tuoman elamantaweiksyva ilmapiiri, kertoo han
suoraan olevansa joskus myods katkera vammattonhiitesille. Jo teoksen nimea

Hyvéaosainen voi lukukokemuksen jalkeen pitaa jogtirsena. Loppujen lopuksi en

43



ole varma, minkalaiseen hyvaosaisuuteen Sariola giittaa. Myds alaotsikot ovat
mielestani hieman negatiivissavytteisia, kuten K Remheilu onnistuu hitaillakin
lihassoluilla" ja "Elamaa toisten varassa" voivabittaa. Paikoitellen Sariolan tekstista
on kuitenkin ldydettavissa myds monia koomisia khtka, joissa han nauraa itselleen,

vammalleen ja vammansa aiheuttamille tilanteille.
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6 ANALYYSI

Tassa kappaleessa tulen esittamaan tutkimusaisiistanousseet tulokset teemoittain
niin, kuten ne ovat minulle useiden lukukertojenlogaa nayttaytyneet. \ertaan
loydoksiani  jokaisen  luvun  lopussa  aiheista  aiemmirkirjoitettuihin

vammaistutkimuksen teksteihin. Tulen samalla tagteeksi sitd, miten naiden
teemojen sisdlté on mahdollisesti muuttunut ja eell® aineistostani joitakin

kokonaan uusia teemoja.

6.1 Mitd vammani minulle merkitsee?

Tarkastelemissani teoksissa vamman kuvaus ja dultmen siihen noudattavat
kronologista kehityskertomuksen luonnetta, josspalitumat seuraavat ajallisesti
toisiaan (Roos 1987, 45). Vaikka Hannisen ja Sanideokset koostuvat artikkeleista,
noudattavat ne silti kronologista jatkuvuutta. liéhtmukaan kertomuksissa ei aina
valttamatta paasta positiiviseen lopputulemaargrkeivat muutkaan tarinat aina paaty
onnellisesti, vaan kuvaus koskee kehitystd omaanmaan suhtautumisen kaaressa
(Lehtio 1997, 39). Omassa aineistossani lopputulenogat padsaantoisesti
positiivisluonteisia, mutta lopputulemien positsuus on syntynyt juurikin Lehtion
mainitsemasta oman suhtautumisen kehittymisestéigpssani esiintyvida nakemyksia
vammautumiseen, vammaan ja vammaisuuteen voidazatekliehtionkin kayttamien
varsin perinteisten kriisimallin ja dramaattisenlimaavulla. Ké&sittelen seuraavassa
teoksissa ilmennyttd vammaan ja vammaisuuteen guiniégsta kyseisten mallien

valossa.

6.1.1 Normaalina normaaleiden maailmassa

Ennen vammautumistaan, kriisimallin alkutilanteessksild eldad "normaalina”

ihmisend "normaalissa” maailmassa. Kuvatut hetkat mlyllinomaisia ja ihmisell& on

koko elamaton elamé edessaan. (Lehtio 1997, 40Brhinaattisessa mallissa samaa
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ajankohtaa kuvataan termillyven suvanto Omassa aineistossani tallaisia ennen
vammautumista tapahtuvia kuvauksia edustaa lahirkditin  omaelamakerta
Silmanrapays, silla Kati on ainut, joka on kohdarvammautumisen vasta aikuisialla.

Katin unelmaelamaa kuvaa hyvin lyhyt kuvaus Kaimavarhaiselta tydmatkalta:

Los Angeles ei nukkunut koskaan, mutta hiljeni &mkin hetkeksi. Meri oli aamuvarhaisen
tyyni. Mutta autossa oli pystyssa ihan omat bileaisiikki soi stereoissa taysilla, ja Katin jalka
I6i tahtia. This is life! (K, 14

Katin elamakerran alussa kuvataan paljon sitd, nmitekea asia oma vartalo ennen
vammautumista Katille oli, ja miten monet hanem®laséa osa-alueet maarittyivat juuri
hanen terveen ja kauniin vartalonsa kautta. Katingksaa huolehtia vartalostaan koko
ajan, koska hanen "kroppa oli totisesti tyokalu", (K7). Kati myds kuvaa asioita
ruumiin hyvyyteen ja pahuuteen viittaavin sanoininkéd han itsekin tekstissdan
huomioi. Han oli tapana nimittdd esimerkiksi poik@ywaansa ja muita kiinnostavia
miehia "hyvyyksiksi", viitaten silla miesten fyysisn komeuteen.

6.1.2 Vammautuminen

Kriisimallin toisessa vaiheessa ihmisen elaméaspahtaiu jotakin, mikd saa kaiken
muuttumaan yhtakkia. My6s dramaattisessa mallissatosta, eli tdssa tapauksessa
vammautumista kuvataan myrskyna. (Lehtio6 1997, #0-&Katin elamakerrassa
vammautuminen voidaan todella kuvata naiden terrk@rita. Han herdé sairaalassa ja
kokee itsensd "avuttomampana kuin vastasyntynyt; 86), kykenemattdmana
kommunikoimaan tai ilmaisemaan edes aidilleen, ledtd ymmarsi kaiken mita tama
sanoi. Riikan ja Jukan tapauksissa tilanteet ovdtiga, koska he ovat olleet
vammautuneita syntymastaan saakka. EsimerkiksinJlikassairaus huomattiin sen
perusteella, ettei hé&n jaksanut imed a&itinsa rintagAdnlaisen vammaisuutensa

"herdamisen" hekin ovat silti Katin tavalla kohdaah

Aiti kertoi, ettd havahduin erilaisuuteeni viisiigana. Silloin aloin kyselld, miten niin Pekka
nakee jotenkin silmilla eika kasilla. ... Asian &jlisempi puinti tapahtui 9-10-vuotiaana.
Pihatalkoiden jalkeen talon aikuiset istuivat iltgéhalla ja lapset leikkivat kauempana

kirkonrottaa. Mina kiipesin yksinaisena kiipeilyitedeseen ja vuodatin sieltd pitkan ja katkeran
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laulun siitd, miten jaan kaikenlaisista ndkevieikdista paitsi ja miten toiset lapset eivat sita

ymmarra eivatké huomioi. (R, 13.)

Vammautumiseen liittyy Katin kohdalla my6s epéuskamteita. Viela viikkoja
sairastumisessa jalkeen Kati puhuu aitinsd kansswmigesta urheiluautosta, mika
ostetaan kunhan Kati paranee. Kati kertoo myosehegnsa, kuin han olisi katsellut
elamaansa ulkopuolisen silmin: "Oli outoa katsektlan kaksi jumpparia haarasi hanen
holtittoman ruumiinsa kimpussa" (K, 84).

Katilla esiintyy myos selvia masennuksen oireitggpa halua kuolla. Hanen
elamakerrassaan kerrotaan hanen viettaneen moiikd 'ja pimeaa vuotta surun,

itsesaalin, kipujen ja vihan keskella" (K, 90).

Joskus Kati ei halunnut ndhda ketaan. Kaikki muistatisesta elamastéa tekivat liian kipeaa.
Kaikki sattui, oli vain masennusta ja kipua. Joskiezailut kuitenkin auttoivat: kun ystavat
puhuivat sairaalan ulkopuolisesta elamasta tai telivat menneitd, Katin ajatukset k&antyivat

hetkeksi muualle omasta surkeasta tilasta. (K,4.3-7

Oli suunniteltava etappeja, muuten ei olisi kestafiyappakaa minut, haluan kuolla, Kati
sanoin vanhemmilleen. Marjatta taivutteli Katia @analla, ettd kestd vuosi. Katsotaan sitten,
milta tuntuu. (K, 90.)

Katin oivaltaessa Kapylan kuntoutuskeskuksessanstia pysyvyyden hanen
masennuksensa syvenee. Muut kuntoutuskeskuksenkaadulpystyivat edelleen
kommunikoimaan, mutta Kati jAd kaikesta ulkopuelelkoska hanen puhettaan, eli
tavaamista, ymmartavat vain harvat. Katia piristéiéoilu, mutta ihmisten tuijotus
ahdistaa hanta, eika han halua lahtea julkisiikkmahin. Valttddkseen kummastelevien
katseiden satuttavuuden han kehittdd tavan katsgtdvien ihmisten lapi. Omien
sanojensa mukaan "hanta ahdisti ja havetti ollastan ilmoilla nykyisessa tilassaan,
tutun pikkukaupungin kaduilla tuijotettavana” (K3)9 Menee vuosi, ennen kuin Kati
katsoo itseaan peilista.

Katin elamékerrassa nékyy myos vihan tunteita vamkahtaan. Han ei usko
ettd jumppa voi auttaa hantd, han ei halua vietaijattaman ja sdalimaan hanta, eika
han pida siita, etta hanet tulkitaan vaarin ja &&itosata auttaa hanen tahtomallaan
tavalla. Han sanoo "kypsyvansa" tautiinsa kokorjaaaivoaa aidilleen, ettei elama voi

menna nain: han ei kuulu pyoératuoliin. Ennen awakakastanut Kati alkaa vihata
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valoa. Hanesta tuntuu kauhealta, ettd muiden ejétkidu kuten ennenkin vaikka hanen

elamansa on perustavalla tavalla jarkkynyt.

6.1.3 Sopeutuminen vammaan ja vammaisuuteen

Kriisimallin  kolmanteen vaiheeseen kuuluu vammaaa yammautumiseen
sopeutuminen tai siihen alistuminen. Samoin draaatisasa puhutaan seestymisesta ja
laantumisesta. (Lehti6 1997, 40-41.) Katinkin tedssi alkaa pikku hiljaa nakya
hyvaksymisen merkkeja. Han haluaa parantua ja tele®utuksessa parhaansa. Myos
hanen sosiaalinen elamansa vilkastuu. Yksi etagpise, ettd Kati rohkaistuu
ensimmaista kertaa lahtemaan ravintolaan ystavikasgsa: "Sen jalkeen ei tarvinnut
miettid, voiko ystavien kanssa liikkua pyoratualilkylla voi), ja tuijottavatko ihmiset
(kylla, monet tuijottavat)" (K, 97-98). Kati osatuu aitinsa houkuttelemana Locked-in
-seminaariin Helsingissd. Seminaarissa han her&&nman, ettd on itse asiassa
huomattavasti paljon paremmassa kunnossa kuin nidiretn kohtalotoverinsa. Kati

on siis pikkuhiljaa sopeutunut vammaansa, muttalgihella on sana sanottavanaan:

Mutta sopeutuminen-sanaa en kestd. Tahan ei sopkukkan sellainen, joka on joskus
elaméassaan kavellyt. Taman kanssa oppii ehkéd efinmiaétta koskaan ei voi hyvaksya
tapahtunutta. (K, 88.)

My6s Jukan tekstistéd on I6ydettavissd samankadtajsituksia:

Nuorempana ajattelin, ettd olen hyvaksynyt vammé&uitenkin jouduin useamman kerran
tilanteeseen, jossa koin, ettéd haluaisin olla vibaivammalleni mutta en voinut. Sehan olisi

todistanut, etten ole hyvaksynyt vammaani. (J, 43.)

Jukka kuitenkin jatkaa ajatuskulkuaan toteamall#A:e"...ei tarvitse hyvéksya
vammaansa vaan oma persoonansa, jonka yhtendas#&uad vamma. Silloin voi olla

vihainen omalle rajoitteelleen ja samalla elaagaseista elamaa” (J, 43-44).
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6.1.4 Vammaisena "normaalissa" maailmassa

Jokaisesta teoksesta on loydettavissa seestynais@in sanotun normaalitilan kuvaus
vamman ja vammaisuuden hyvaksymisen jalkeen. Jokkanottelee normaalitilaansa

vastaamalla kysymykseen: "Missé kaikessa tanasea?"

Aloitan vastaamisen kertomalla, missa en tarvitpeaa koska se lista on lyhyempi. ...
Huolimatta siitd ettd olen fyysisesti toisten ihteis avun varassa, elan itsellista
poikamieselamaa. Teen tyotd, kéyn pelaamassa sdyiba osallistun jarjestétoimintaan ja

kotiseurakuntani hallintoon ja joskus matkustatéetégampoon. (J, 18-19.)

Riikan kohdalla normaalitila ilmenee esimerkiksnbéa lapsuusaikansa leikeissa. Han
ryomii kuraisissa kivenkoloissa ja rymyaa itsekseeetsissd. Ryteikdissa han laittaa
hupun paahansa ja tunkeutuu viidakkoon selka edd@kdni-idssd Riikka kokee
ikatovereidensa ohella valtavaa angstia ja halkaalta jengiin, pukeutua niin kuin
muut, tietdd mitka vaatteet nayttavat cooleiltanjéka tanssit ovat in" (R, 41). Sokeus
tuottaa héanelle kuitenkin haasteita juuri naisssuaalisuuteen vahvasti liittyvissa
asioissa. Han ei kykene seuraamaan Mekahden janBiaéa trendisivuja, eikd voi
nahdd miten diskossa pitdisi tanssia. Riikka ei skiian koe saavansa
luokkatovereiltaan taysin rehellista palautettaonkdstaan. Vahitellen hé&n kuitenkin

alkaa l6ytdamaan omaa identiteettiaan:

Onneksi murrosikaiset kasvavat. Loysin hiljaa iis¢bani. En antanut ryhmén maéaaritella
itseéni, varsinkaan, kun tajusin, etten edes kuwilwiihen. Opin hymyilemdan meikista
puhtain kasvoin ja tekemaan valintani tietoise34. pikku hiljaa opin tanssimaankin, miten
mielitti. (R, 43.)

Monet teosten kirjoittajien unelmista ovat totewdan Kaikki kolme matkustelevat ja
Riikka ja Jukka ovat mielekkdissa tdissd ja elaugendista elamaa. Ajoittain
normaalitilaan kuuluvat kuitenkin myds ajoittaisefpumisen aallot ja kateuden tunteet

vammattomia kohtaan:

Nama avuttomuuden ja uupumisen kokemukset ovattarpest minua kunnioittamaan omia
rajojani. Pikku hiljaa olen alkanut siséistad, etti@n pyorittdminen ja likkuminen sokeana vie

enemman energiaa kuin ndkevana. (R, 73.)
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Silloin talldin minulta on kysytty, kuinka ylipaga jaksan téllaista elaméaé. Tavallisesti en edes
tiedosta elamani erilaisuutta, onhan se minullana@lia elamad. Ongelmia tulee vasta kun
rupeaa vertaamaan. Onneksi kateus ei ole jatkunreety(J, 24-25.)

Jukka huomauttaa, etta kaikista tarkeintd on maiietaa tata paivaa, eika murehtia sita,
mika ennen oli ehk& paremmin. Tasapainoiselle dlé@mai luoda vakaan pohjan vain
huomioimalla fyysiset tosiasiat. Talloin taman @& v mahdollisuudet eivat jaa
huomaamatta:

Joskus meidan on terveellista kysya itseltammekémihenetyksemme ovat todellisia, mitk&a
vain haaveitten ja unelmien menetyksia. Miten pakgémme reaalitodellisuudessa ja miten

paljon toiveissa ja kuvitelmissa? (J, 33.)

6.1.6 Voimakkuuteni nakyy ollessani heikko

Katin, Rilkan ja Jukan teoksista voi loytaa merkkeyammaisuuden antamasta
inspiraatiosta ja voimasta kasitella monia elamamria asioita. Jukka pohtii
omaelamakerrassaan paljon Jumalaa ja uskonaditiitatoteaa ettd jokainen sairas ja
vammainen joutuu tekemaan niin vaikeuksien pakssi@emiettimaan monia asioita.
Jukan mukaan uskon kautta on mahdollista joko '&afkua ja vajota pohjattomaan
itsesaaliin tai |0ytdd uusia ja kestdvampia arwmgman perustaksi® (J, 76). Myos
Riikka pohtii miksi hanesta tuli sokea, mutta hanatjestaan Pekasta ei. Han on
tyytynyt hanen aitinsd antamaan vastaukseen: t&ké¥i huono tuuri.

Kati kysyy miksi juuri hanelle kavi nain. Miksi juuhéan sairastui ja onko
sairastumisella jokin suurempi tarkoitus?

Ehk& minun tehtavani on "opettaa” ihmisia ymmartamga sietdmaéan erilaisuutta. Valilla en
edes pida halvaantumistani enda niin pahana adiamalisi oppinut elamasta nain paljon, jos
olisin pysynyt terveena. Enka olisi tavannut kagkiitd upeita ihmisia, jotka nyt ovat tulleet
elaméani. Olen oppinut ymmartamaén, miten suunmeatotarkeitda ystavat ovat. Ja olen

oppinut, ettei koskaan voi tietdd, mita huomenpatauu. (K, 148.)

Kati puhuu parissakin kohtaa siita, miten Jumal@aarhmiselle juuri sen verran, kuin
ihminen jaksaa kantaa. Han kokee saaneensa karalett®n raskaan taakan, mutta

kokee olevansa tarpeeksi voimakas kantamaan sdn.s&@oo uskovansa johonkin

50



suurempaan voimaan seka karman lakiin, eli kohtalf@o sielunvaellukseen. Han
uskoo, etta meista jokainen syntyy maan padlle stada niin monta kertaa, ettd on
oppinut kaikki elaman opetukset. Silti Katissa el#&ko ihmeen mahdollisuuteen;

jonain paivana han toivoo voivansa viela kavella.

Esirukoukset ja rukoileminen sairaiden, vammaigtervdhempiosaisten puolesta on
yksi kristinuskon peruskivista. Jukka ja Riikka tlgdivat kuitenkin tata varsin
perustavaa laatua olevaa kaytantoa vastaan. Molerons kohdanneet tilanteita,
joissa heille on todettu, ettd jos he vain targeeiskovat Jumalaan, he paranevat.
Syntisyys ja uskon puute nahdaén siis paranemsterrgd. He kokevat tuntemattomien
henkildiden rukoilemisen piiloviestind siitéa, etti& ovat kelvollisia vasta sitten, kun

ovat parantuneet.

Monelle vammaiselle on sattunut, ettd joku on tullypaa kysymatta tai kysyen rukoilemaan
hanen puolestaan, ettd han paranisi. "Saanko lakpilolestasi?" on tuntematon ihminen
kysynyt minultakin useammin kuin kerran.

Epéailemattd kysyja haluaa minulle hyvaa. Kuitenkianen kaytoksensa herattaa
kysymyksia. Enkd kelpaa tuolle ihmiselle tallaiseraalittaakod ja ahdistaako vajavaisuuteni
nakeminen hantd niin suuresti, ettd se pitdisi saadahdollisimman pian pois

paivajarjestyksesta? (J, 78-79.)

Jukan mukaan Jumalan "valikoima" (J, 81) halutaekelk muutenkin kuin pelkkana
parantamisena. Esimerkiksi Riikalle Jumalan lasmd@inen sanojensa mukaan nakyy
ystavallisten ihmisten katkeamattomana ketjunaiftivéin matkan aikana, ja siten, etta
han pystyy kohtaamaan kaikki puolensa mitaan tomjtemja kaikkea rakastaen. Jukka
taas on kokenut, ettd Jumala on auttanut hantd mmuassa sopivan asunnon
loytymisessd, rohkaisun saamisessa elaman pimestikin& seka lentokonetyypin
vaihtumisena invaystavalliseksi viime hetkella. éleat nae vammaisuutta ristina jota
tulisi kantaa. Kuten Riikka toteaa: "Sokeus vain @ematta hyva tai paha, palkkio tai
rangaistus” (R, 92).
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6.1.6 Parantajia ja terapiaa

Kriisimallin ja draamamallin teoriat eivat kata tjsta paranemisen mahdollisuudesta.
Paranemisen toivominen nousee kuitenkin varsinkatirK kohdalla hyvin vahvasti
esiin. Kati on kokeillut hyvin monenlaisia parankemoja, kuten: "henkiparantajia,
variterapiaa, hypnoosia, hermoratahierontaa, akkimia, ratsastusterapiaa,
allasterapiaa, fyioterapiaa, sahkohoitoa, luoniatethoitoa, raakaravintoa, yrttikylpyja,
kaukoparannusta, parantumista rukousten avullandy@steiden hierontaa ja tohtori
Schalowin rytmisdynaamista kuntoutusta" (K, 141l)atiKetsii jatkuvasti oma-
aloitteisesti uusia parannuskeinoja ja on esimerkikhyvin kiinnostunut
kantasoluhoidoista. Kati myds kertoo kadyneensd ml@nmatkallaan useasti herra
Putun luona hierottavana. Hieronta on saanutkirinkedrpaat likkumaan ja han on
voinut myos lopettaa osan ladkkeistddn. Uusimmabéisessa kuvatulla matkallaan ei

eraan toisen henkilén suorittama hieronta menekkéan ihan niin kuin pitéisi:

Mies haki pari sentti& paksun banbukepin ja kaslesi noin 20 sentin pétkiin. Ja sitten alkoi ns.
tutkiminen. ... lllalla sanoin aidille, ettd kylldlen tyhmé. Pitdd kepilla hakata, ennen kuin

tajuan, ettd ei kukaan voi auttaa minua. (K, 140-14

6.1.7 Yksityiskohdat joudut keksiméan itse

Vammaisuuden kokeminen nousee aineistosta esiikinjamsena poikkeavuuden ja
erillisyyden kokemuksena. Lehtion (1997) mukaandaan havaita jonkinlainen
keskiverto "normaali" suomalainen elamé&, johon attuna vammaisuus nayttaytyy
erilaisena, poikkeava ja marginaalisena. Tama isuls voidaan kokea Lehtion
aineiston perusteella neljalla eri tavalla: 1. vasisuus hyvaksytaan annettuna ja siihen
siséltyva erillisyys on luonnollinen osa sitd; anvmaisuus koetaan katkerasti eika sita
hyvaksyta; 3. ympaérilla olevaan elamaan osallistutamasta kokemuksesta huolimatta
ja omaan elamantilanteeseen ollaan kohtuullisertywgysia tai 4. erillisyyden
kokemusta ei tunneta tai se ilmenee vain vahanht(@el997, 82-102.) Omassa
aineistossani kaikki kuuluvat mielestani kolmantkehtaan. Niin Katilla, Riikalla kuin

Jukalla on omat vammastaan johtuvat haasteens#a hikaikki ovat hyvéaksyneet ne
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osaksi itsedan. Silti he kokevat ne itsessdén revammoina, jonakin ylimaaraisena

verrattuna muihin.

Vammautumisen tapahtuessa yllattaen ei uuteemtgageutuminen tai niin sanottu
toipuminen ole mikaan automaattinen prosessi. &&ioin se sisdltdéa monia uusien
toimintatapojen ja ajatusmallien omaksumista, opgtiznja keksimistd. Sacks (1995,
2006, 14) kertoo hanelle kasileikkauksen jalkeemosan, ettd: "On yleisid ohjeita,
rajoituksia ja suosituksia. mutta yksityiskohdatidat keksimaan itse.” Ei voida siis
maaritella mitadn yleista kriisi- tai draamamaljilssityiskohtaisempaa sopeutumisen
kaavaa, vaan jokaisen kohdalla se tapahtuu erilgayas tapahtuu. T&ma on nahtavissa
my0s Katin, Riikan ja Jukan tarinoissa. Kun Katy le@simerkkitapauksen omaisesti l&api
koko kriisimallin, elavat Riikka ja Jukka tavallsiapsen elamaa, kunnes "heraavat"
ymmartamaan oman toisista poikkeavan tilansa. &éa# jonkinlaista alati muuttuvaa
elamanvaihetta kun taas Riikka ja Jukka ajatteletfejensa olevan pysyvia.
Kumpaankin olomuotoon liittyy mielestani kuitenkinonkinlainen eteenpain
pyrkimisen motiivi: tahto vakauttaa oma tila joksikmuuksi mita se nyt on. Sama
muutos voidaan tiivistetysti nahda seuraavassa sBadéertomuksessa varisokeasta
taiteilijasta.

Sacks (1995/2006) kertoo tarinan taiteilijasta,ajakilee autokolarin myoéta
varisokeaksi. Onnettomuuteen oli liittynyt ohimeaemuistinmenetys, jonka jalkeen
taiteilija ei ollut kyennyt lukemaan viiteen paivadHan ei mydskaan nahnyt enaa
vareja. Hantiesi lempimaalaustensa kaikki varit, mutta ei voinu&mahda niita
silmillaédn eikd edes omassa mielessdan. Varit olergdd vain hanen sanallisessa
muistissaan. Taiteilija alkoi pian inhota nakemi&i@nmaita ihmispatsaita ja harmaita ja
kuolleen nakoisid ruokia. Tastd syysta han ei kyenntiimiin kanssakaymiseen
vaimonsa kanssa ja alkoi syoda vain mustavalkeisskia, kuten kahvia ja jogurttia.
Pahimman kiihtymyksen laannuttua taiteilija alkéhitellen hyvaksya sen, etta han oli
taysin varisokea ja mahdollisesti myo6s jaisi se#isi. Avuttomuuden tunne alkoikin
vaistyd paattavaisyyden tunteen tielta - varillisegalit vaihtuivat mustaan ja
valkoiseen. Vuosien kuluessa taiteilija alkoi vahén muistuttaa henkilod, jonka
varindké on puuttunut aina ja joka ei ole koskaenrnyt vareista mitadan. Varinaén
puuttumista ei voi nahda menetyksend, vaan tgatddli kehittyi hanen aikaisemman
maailmansa ja sen muiston kadotessa kokonaan apzi nahda, kuvitella ja tuntea
visuaalista herkkyytta. (Sacks 1995/2006, 28, 50.)
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Vaikka Sacksin taiteilijasta alkoi muistuttaa ihtdisjoka ei ollut koskaan n&hnyt
vareja, mietin voisiko Katille, Riikalle tai Jukall kdydé koskaan samoin omien
vammojensa kanssa. Voisivatko he vain "unohtaaleniilasnaolon, vammaisuutensa?
Vaikka vammaiselle hanen tilansa on normaali, v®i vammattomalle nayttaytya
hyvinkin ahdistavana, mika taas kohtaamisissa tdknisena muistutuksena vamman
olemassaolosta. Voidaanko Sacksin tarinassa naisdghtyméakohtia Katin, Riikan ja
Jukan tarinoihin? Mielestani voidaan. Kati, Riikkakka ja Sacksin taitelija suuntaavat
kohti jonkinlaista normaalitilaa. Taman “"normaalinfajat jatetddn kuitenkin
maarittelemattd. Normaalitila voidaankin ndhda eskiksi yksilén kannalta koettuna
yksilollisena eheytena. Niin kauan kuin Kati, Rigkka Jukka kokevat itse olevansa
vammaisia, ehka he sitd ovat. Mutta kun he lakkakokemasta itsensd vammaisina,

lakkaako vamma silloin olemasta? Aikaisempaan teiitaei.

Kuten my6s Sacks toteaa (1995/2006, 14), puutteeitiet, hairidt ja sairaudet voivat
tuoda esiin monia piilevia voimia ja kehityskulkpjaita ei ilman naita ruumiintiloja
koskaan saataisi selville. Katin, Riikkan ja Jukashdialla mitddn uusia radikaaleja
selviytymisen Kkeinoja ei noussut esiin, mutta j@iti pohdiskelemaan heidéan
suhdettaan uskoon, ja sitd, miksi uskon asioistah@lposti vaietaan. Uskon ja tieteen
suhde on monimutkainen ja varsin Kiistelty, mutta kisko nayttelee merkittdvaa osaa
yksilon elaméassa, tulisi se mielestani silloin humda. Sacks kertoo pohtineensa
samaa keskustellessaan autistisen Temple Gran#dwoidalla. Kun Temple kertoo
tunteestaan, ettd Jumala rankaisee hanta jos kée jetain todella pahaa, havahtuu
Sacks omaan rajallisuuteensa. Hanen omien sanopeukaan hén ei "ollut koskaan
tullut ajatelleeksi, miten autistinen henkild, glbn taysin kausaalinen ja tieteellinen
ndkemys maailmankaikkeudesta sekd samalla puuttellkasitys tekemisesta ja
aikomuksista, saattoi muotoilla jumalallisen tuomja tahdon kaltaisia asioita." (Sacks
1995/2006, 338.) Kati, Riikan ja Jukan kohdalla arska uskonnollisuuden suurin
merkitys avautuu heille itselleen, mutta Grandikohdalla kyse voi olla ja jostakin

aivan muusta koko tiedeyhteis6a kiinnostavastestsia
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6.2 Mita vammani merkitsee muille?

Katin, Riikkan ja Jukan teoksista henkii ajatus, kmnmukaan vammaisuuden
kohtaamisessa on aina kyse toisen ihmisen hyvaksynsellaisena kuin hé&n on.
Parhaimmillaan suhtautuminen vammaisuuteen on dwaat Tuon tassé luvussa esille
sitd, miten Kati, Riikka ja Jukka kokevat teokseseerilaiset kohtaamisen muodot.
Olen jakanut luvun kolmeen kappaleeseen, jotkattedsvat yleisid kohtaamisia,

kohtaamisia ammattilaisten, kuten hoito- ja opdarseammattilaisten kanssa seka

Katin, Riikan ja Jukan omia kohtaamisia toisten waarsten ihmisten kanssa.

6.2.1 Oletko sind vammainen ollenkaan?

Jukka kiteyttéa aineistossa esiin tulleen kohtaamisasteen kolmeen virkkeeseen:

Vammaisten kohtaamisesta ldytyy kahdenlaista, ll@ési vastakkaista ennakkoasennoitumista: Jotkut
nakevat vammaiset arjen sankareina, joiden kaikdot tovat hienoja, Vylistettdvia ja lahes
virheettomia. Toinen &aripdd on taydellinen ali@iminen, jossa kyseenalaistetaan se, ettd
vammainenkin on itsendinen, ymmartava ihminenKun vammainen pannaan eri tasolle, hanta ei
tarvitse aidosti kohdata. (J, 39-40.)

Jukan mukaan liikuntavammaisia ei tulisi "kohdataitenkaan, kuten ei muitakaan
vammaisia. Tulisi vain olla oma itsensa. Vammausani eri vaiheisiin liittyvat
inhimilliset ja luonnolliset tunteet, kuten surwglko ja ahdistus kirvoittavat kuitenkin
mietteita kaikilta kolmelta. Varsinkin Katin tarissa tuodaan paljon esiin h&nen
laheisissaan huomaamiaan tuntemuksia hanen saaauttkohtaan. Sairauden
ensihetkilla Kuopion sairaalassa kukaan perheestfaksa puhua mitaan. Katin
poikaystava Los Angelesista tulee piristaméaan Katiatta poikaystavan lohduttomuus
aiheuttaa pikemminkin huolta kuin lohtua. Uutta iasiped Katin Kkotitaloon
rakentamassa oleva tyomies luulee Katin ei-tahdastal &antelya koiran aantelyksi, ja
kun kuulee ettei 4dnessa ole koira, ihmetteleenm#té voi tuottaa moisen aénen. Osa
Katin kavereista katoaa Katin sairastumisen myota.
Myds Jukka ndkee vammaisuuden aiheuttaman  lohdutiden

sukulaisperheessadan, jonka tyttarella todetaanekuadn johtava lihassairaus. Jukka

toteaa, etta: "...Saaran laheiset joutuvat luopuma@elmistaan. Saara itse ei ollut
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vahaakaan muuttunut, mutta odotettavissa oleva alakulku ja sisaltd muuttuivat
valtavasti” (J, 32).

Kanssaihmisten suhtautumista kuvaavat myés moni, Kiikan ja Jukan kuvailemat

suoranaiset asenneongelmat. Kati toteaakin, eftékaisen ihmisen pitaisi joutua
viettdmaan vuosi pyoratuolissa tietdAmattd, paramdaknkaan. Siina kylla asenteet
avartuisivat." (K, 109.) Aineistosta kay ilmi, ettgati ajattelee ihmisten etsiytyvan

hanen seuraansa vasta, kun heilla ei ole mitaartantakemista. Joskus han on jopa
mustasukkainen ystavistaan, jotka tekevat jotaintenyhdessa, kuin etté olisivat hanen
kanssaan. Toisaalta han ajattelee, ettei ehka rhdidssaan jaksaisi viettdd jonkun
halvaantuneen vieressa niink&an paljoa aikaa kimei ystavansa tekevat.

Jukka pohtii ndkevatkd ihmiset ollenkaan hantd h&aarautensa takaa. Han ei
oletakaan niin tapahtuvan valittémasti, vaan aittaasille aikaa sopeutua tilanteeseen.
Kaikki kolme saavat osakseen vammaan liittyvda wmelktereotyyppistakin
kayttaytymista: heille puhutaan kovaan aaneen ljigeasti, heitd puhutellaan heidan
avustajiensa kautta, heidan itsendisyyttaan, kutetelanmatkalle lahtemista
kauhistellaan ja heidat asetetaan usein lapsen aaserasimerkiksi puhuttelemalla
etunimella tilanteeseen asiaankuuluvan sukunimafiati Jukalta on tiedusteltu onko
han vammainen ollenkaan, kun kykenee tekemaanmomenlaisia asioita.

Riikka toteaa nain:

Tajusin, miten paljon vammaisuus ihmisia joskusofteh. Yhtakkia he eivat enda itse ohjaa
laivaansa vaan ruorissa onkin pelko. Pelokkailtdates turha odottaa uteliaisuutta, aloitteita,
kysymyksid. Vuosien myota tajuntaani jysahti oiugll ettd avain tilanteen pelastamiseen on
minulla eik& heilla. He ovat lukossa, entd mina®aNiina voin tehda?

Kun tajusin ettd he pelkdavat enemman kuin minépaljon helpompi ottaa ohjat
kasiinsa. (R, 86.)

"Onko mitd&n arsyttadvampaa kuin saalittelijat?"sygy Riikka. "Kylla sinun elamasi
varmaan on tosi vaikeaa", jatkaa han. (R, 86.)iS#entaa kohtaamisia ja siséltaa
piiloviestin, ettd vammaisen eldamé on paljon paheamiuin niin sanotun "normaalin”
ihmisen. Normaalit, kuten jopa oma suku, eivataion kasittaa, etta vaikka ihnminen ei
vammansa vuoksi voi ehka n&hda tai kuulla, harntwdiea saman asian jotenkin toisin,

mutta aivan yhta patevalla tavalla:
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Samaa on surrut minun kukkia rakastava isodaitifikk@ ei koskaan née tata ihanuutta. Sitten
han tajusi, ettei sitd nde valtaosa niistakaanjejoisilmat nakevat. He eivat mydskaan
valttamatta kuule, tunne, haista tai maista. Asi@éda miettid hetki. ... Tiedan milté tuntuu
fretti, hievahtamaton siili, voimakas ahven, limginmeduusa, yllattava delfiinin pusu,

kilpikonna... (R, 94.)

Jukka ja Riikka kokevat menettaneensa monia tossuhieita muuttojen ja

koulunvaihdon myo6ta. Talléin he ovat alkaneet myuisnetasolla tiedostaa olevansa
jollain tavalla toisia rajallisempia. Riikka kertdonteneensa itsensa kummajaiseksi,
jonka ainut kiinnostavuus piili hdnen apuvalineissd "Mutta etta joisin viinaa,

tanssisin, flirttailisin poikien kanssa? Ei kai lsigynyt edes heidén ajatuksissaan.” (R,
42.) Riikkaa on myds kiusattu hanen erilaisuutetdsmlen. Haneltd on evatty paikka
likuntatunnilla tyttdjen pukuhuoneesta sanoena ediella ei ole tilaa. Erdan kerran

tilanne sai vakavammankin savyn:

Kerran minua yritettiin jopa “"puukottaa” ... Tyttdaelteli vahén aikaa luokassa, tuli sitten
seisomaan taakseni ja sanoi: "Nyt ma pistan suskghall’ Tunsin piston niskassani.
Viimeisiksi sanoikseen rikospaikalta poistuva rik@n lausui: "se oli lyijykyna, tyhma!" (R,

23-24.)

Mukavimmaksi heihin  kohdistuneeksi suhtautumistavakaineistoni edustajat
maadrittelevat niin sanotun lapsenomaisen suhtagmimika on vapaa ennakko-
oletuksista. Tama voi ilmeta niin lasten, tuntewraien ihmisten, ystavien kuin oman
perheen taholta. Esimerkiksi Riikan perhe on halirkasvattaa Riikan kuten kenet

tahansa muunkin lapsen:

Min& térmasin esteisiin, kunnes opin suojaamaamipd@tenkdan minun ei annettu loukata
itseani kunnolla. Sen verran vain, ettd muistaislta ihmisiksi. Minua ei ylisuojeltu.
Vanhempani tiesivat, ettei kukaan suojele mindaiskaan, kun olen iso. Ei kukaan muu kuin

mind itse. (R, 11.)

"Lasten kanssa asiat ovat yksinkertaisia", toteakk® (R, 11). Pienena Riikalla oli
paljon kavereita. Heille taytyi vain selittdd, ettéin nde, minka jalkeen kaikki ol
selvaa. Jos esimerkiksi vareihin liittyvat leikiiv@ onnistuneet, vaihdettiin leikkia
vaikka koti- tai kauppaleikkeihin. Myds Jukka omomannut, etté lasten suhtautuminen
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haneen on hyvin vilpitdntd, ja ettd hanen pydramsal kiinnostaa aitien hyssyttelyista

huolimatta pikkupoikia paljonkin.

Kesti aikansa, ennen kuin itse pystyin luontevkstitaamaan lapsia ja lasten kyselyja. Jossain
vaiheessa sain ahaa-elamyksen, ettd lapsille garvivain yksinkertaisesti kertoa, mikéa on
tilanne.

"Miksi s& istut tuossa tuolissa?"

"Mulla on niin heikot lihakset."

"Mika toi kone on?"

"Se puhaltaa ilmaa mun keuhkoihin, kun ma en jékeavetad ilmaa tarpeeksi."

"Miten tuota tuolia ohjataan?"
Joskus lasten kysymysten tulva tuntuu - hyvasséessé - kolmannen asteen kuulustelulta. Silti
se on vain viatonta tiedonhalua, normaalia tuntean@n asian kohtaamista. Joskus toivoisin

samaa aikuisilta. (J, 45-46.)

Riikka painottaa, etta ennakkoluulottomuus ei sagkdittaa kuitenkaan kaiken
sallimista, asioiden sellaisenaan ottamista ja kperantamista, vaan vammaiselle
(lapselle) on asetettava rajoja kuten kenelle tshamuullekin. Hantékin vaadittiin
huomioimaan muita, kun hanen vaativa ddnensa lhikkien muiden aanet. Hanelle
parhaimpana maan pinnalla pidattelijané ja toisaayos siipien antajana toimi hanen
isoveljensa Pekka. Pekka opasti hanta niin kiipgdessd, monkimisessa,
juoksemisessa kuin tappelemisessa. Seka Jukka&gktéa tiivistavat lapsenmielisen

kohtaamisen perusolemuksen:

Onneksi on myds paljon ihmisid, jotka osaavat alugitden toimia vammaisten kanssa
luontevasti. Sita edesauttavat asiallinen tiet@usikaisemmat kokemukset vammaisuudesta.
Yhd useammalla on naitd kokemuksia, kun vammaisetat o liikkumis- ja
toimintamahdollisuuksien paranemisen myo6ta tulleenemman nakyville. Viime

vuosikymmenina vammaisista on tullut toimiva osteigkuntaa. (J, 40.)

Onneksi on myo6s pelottomia, uteliaita ihmisid, gtkiis veisaavat tyhmista kysymyksista.
Onneksi minulla on ystavia, jotka tuppaavat unolstam etten née. Joskus on nimittéin raskasta

ja vasyttavaa purkaa aina samoja muureja, rautedéia vain vauhkoja nakevia. (R, 87.)

Aina kohtaamiset eivat voi menna hyvin. Parhaitgiviitkin Jukan mukaan mieleen ne
tilanteet, joissa hanen nakoékulmastaan katsottapahtuu paljon virheitd. Ne luovat

tuntee, ettd han on tullut huonosti kohdelluksiyvgativat monta hyvaa kohtaamista
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kumoutuakseen. Huonoja kohtaamisia eivat kuitenkaidweuta vain vammattomat,
vaan niita tapahtuu jopa vammaisten etujarjest@msdlla. Jukka kertoo olevansa
yleensa vammaisjarjestoissa kuin kotonaan, mutk@&kdahmisten toisinaan jannittavan
hantd ja jaavansa tasta syysta jotenkin ulkopudisd’arhaiten lahimmaisenrakkaus
hanen mielestaan toteutuisi niin, ettei vammaisiadeltaisi lahtokohtaisesti auttamisen

kohteena vaan tasavertaisina kumppaneina.

6.2.2 Ammattilaisten suhtautuminen

Hoitoalan ammattilaisten asennoituminen nahdaaeision perusteella padsaantoisesti
hyvana. Jukka kuitenkin toteaa, ettd silloin kurrjamu asennoitumista esiintyy, se
tuntuu "matti meikalaisen" asennoitumiseen verrettpahemmalta. Kati kertoo etta
jotkut hoitajat tuntuivat ajattelevan hanella olewakaa myos hanen alyssaan, ja sanoo
toivoneensa voivan lahes potkaista niita, jotkdkeole osanneet keskustella, eli tavata,
hanen kanssaan kunnolla. Myds Riikka kertoo tapesths jossa kouluterveydenhoitaja
jakoi terveystarkastuksen yhteydessa seksista uaartoihkon ja kondomin kaikille
muille paitsi hanelle. Kati toivoo, ettd hoitajaa javustajat huomioisivat hanen

henkilokohtaisia mieltymyksiaan ulkonadn suhteerepemin.

Luen ammattilaisiin myds koulun henkilokunnan, jotausee aineistossani selvasti
esille. Riikka on kokenut nurjaa asennoitumistasjma hetkessa, kun han aloitti
koulun. Kukaan opettajista ei halunnut hénta luleleal. Lopulta Riilkan vanhempien
rehtorin avulla jarjestaman infotilaisuuden jalkd@ytyi Riikasta kiinnostunut opettaja.
My6s Riikan luokkakavereille jarjestettiin tutustistiaisuus, jossa kerrottiin Riikan
apuvalineista ja siita, miten Riikkaa voi opastddaisuus vastasi monen pienen
oppilaan kysymyksiin. Ajan saatossa apuvalineegrjtyiskohtelu alkoivat kuitenkin
herattaa luokkakavereissa kateuden tunteita jak&idppi itsekin kayttamaan "enkelin®
vapauksiaan tietoisesti hyvakseen. Han sai myoaalsinan seurauksia samoin kun héan
sai vapaata mennessdan tapaamaan muista nakovannkaaska opettajat eivat
olettaneet hanen valehtelevan, toimi han valillddsmkoko luokan etujen puolustaja:
edellisella tunnilla opettajan poissaollessa katsotdeo katsottiin uudelleen, koska

Riikka sanoli, ettei sitd oltu vield katsottu. Hyvikokemuksiin kouluajoista liittyi se,
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ettd kouluavustaja pysyi samana koko vuoden, seké&tta avustaja ei ollut lilan

holhoava.

6.2.3 Kuinka itse suhtaudun muihin vammaisiin?

Aineiston perusteella vammaisten henkildiden ontgauuminen muihin vammaisiin

ei ole yksioikoista. Jukka toteaakin seuraavasti:

Rajoittuneisuutta ja ennakkoasenteita l16ytyy ylaiHlal vammaisten keskuudesta, my6és omasta
ajattelustani. Minulla on ollut samanlaista tuntéimaaan kohdistuvaa pelkoa CP-vammaisten
suhteen kuin monilla terveillakin. Vaikka olen totut liikuntavammani tuomiin ongelmiin, en
suinkaan automaattisesti ymmarra paremmin toisgllalla vammaisten toisenlaisia ongelmia.
J, 41-42)

Ennen vammautumistaan Katilla oli tapana pilaillammaisten kustannuksella
esimerkiksi matkimalla heitd. Kati miettiikin karmaakiin vedoten, onko hanen oma
vammautumisensa seurausta tuosta pilailusta. T@saaan vammautumisensa
jalkeenkin sivuuttaa uutiset muiden vammaisuudestéko nopeasti: "Sinikka kertoi

yhdestd samanlaisesta tapauksesta kuin mé&. Sekimainan, mutta se ei pysty edes
nielemaan. Mulla alkoi menkat toissapaivana. Muwekali kasitydlehdessa.” (K, 86.)

Riikka ja Jukka ymmartavat oman vammansa kauttaemonuun vammaisen erilaisia
haasteita. Tyylikkddn pukeutumisen eteen tdita v@kRiikka ihailee muotitietoisia
syntymasokeita, joiden on pitanyt sisaistaa vajenyylien kautta kokonainen uusi
maailma. Han vertaa itsedédn myds niihin, joillaleiollenkaan valontajua, mita hanella
itsellaan taas on. Riikka kokisi valontajun meneiten raskaana. Koska Jukan omat
fyysiset rajoitukset ovat varsin nakyvét, kokee l@asteena ymmartad muiden niin
sanotut nakymattomat haasteet ja rajoitukset. Jyllstyy kuitenkin samaistumaan
ystavansa kertomukseen vieraassa kulttuurissaaseibeéstd ja tekemisestd itsensa
ymmarrettavaksi vieraalla kielella. Jukka pohtii Gayomaa hyvaosaisuuttaan moneen
muuhun verrattuna, ja sanookin miettivansé osaadkoesimerkiksi vammaisjarjestossa
toimiessaan ajaa heikompiensa etuja lainkaan. Nietkind, kun hanta keljuttaa hanta

koskevien rajoitusten huomiotta jattaminen, pythdin katsomaan itsedan peilista ja

60



miettimaadn omaa sokeuttaan itsedan heikommassaagssamlevia kohtaan. Tuolloin

han kysyy itseltddn, osaako han nadhda arkivammésallenkaan?

Niin helposti tulee otetuksi toisen silmastd roskaaikka omassa silméassa on hirsi. Miten
pitkélle tilaisuuden jarjestdjien pitaa ottaa huoom kaikkein rajoittuneimmat? Jos en pysty
jotain tekemaan, pitddkd minun lasndoloni rajoittagis toisten toimintaa? Jos mind en pysty

nousemaan seisomaan, pitdédkd myos toisten istp83.{J

Tasa-arvoa tavoitellessaan jotkut vammaiset totjuessia ihmisida vammaisuuden
varjolla. "Et sina kuitenkaan ymmarra minun tilattaei, kun olet terve.” (J, 42.) Jukan
ajattelun mukaan téllainen asenne pikemminkin lp@ét&sa-arvoa kuin edesauttaa sita.
Sulkeutuneisuus ei ole hdnen mukaansa vaihtoelaian pitdd pikemminkin jaksaa

puhua niin kauan, ettd ihmiset lopulta kuulevat.

Vammaisuus ei ole oppiarvo elaman ymmartamisesginj paastdan vain vammaisuuden

kautta. Pahinta on, jos talla oppiarvolla suljemimgpiarvottomat" alempaan kastiin! (J, 42.)

6.2.4 Uudelleenmaarittelya

Samoin kuin edellisen luvun lopussa, lahden rakeata tdman luvun synnyttamaa
pohdintaa Sacksin kertomuksella viimeisesta hiprsti@resta miehesta nimelta Greg F.
Hyvin kapinallisen teini-idan jalkeen Greg F. ajautwuonna 1969 Swami
Bhaktivedantan ja taman Krishna-liikkeen vaikutirsipi ja uskonnollinen hurmio
korvasi pian LSD:n kayton. Gregista tuli likkeentohimoinen kannattaja. Toisena
Krishna-vuotenaan Greg valitti ystavilleen nakomsimartyneen, mutta se tulkittiin
hengellisesti valaistumiseksi. Greg uskoi selitykgehénet valtasi hAmmastyttava uusi
tyyneys, mika saatteli hanet vaipumaan ajoittaamgsiin onnellinen hymy huulillaan.
Gregin vanhempien tavatessa poikansa usean vuoderatkeen, he jarkyttyvat pojan
ajantajuttomasta "ontoksi kaiverretusta" olemuksega typeristd irrallisista
lausahduksista, ja toimittavat taman sairaalaaregi@r aivoista |0ytyikin valtava
keskiviivan kasvain, joka hyvénlaatuisuudestaanlimatta oli jo ehtinyt tekemaan
peruuttamattomia vahinkoja. Gregista oli tullut saksamoin kuin neurologisesti ja
psyykkisesti vakavasti vammautunut, ja hanet ¢iimme 25-vuotiaana

parantumattomana potilaana kroonikkosairaalaan.giGreHare Krishna -ystavat
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jatkoivat vierailuitaan sairaalassa ja nakivat kel tyhjassd ja sokeassa Gregissa
irrottautumisen tastd maailmasta, ValaistumiseackS 1995/2006, 63-67.)

Sacksin tarina kertoo hyvin kuvaavasti siitd, mitevamma maaritellaan
katsantokannasta riippuen. Kuten jo aikaisemmin tollut ilmi, on vammaisuus
maadritelty jokaisena aikakautena eri tavalla kymeisikakauden henkeen kuuluvien
ajatusmallien ja termien mukaan. Olemme siirtymaetlikaalisesta kasityksesta kohti
sosiaalista ja edelleen kulttuurista vammaiskéssityaiitenkaan minkdan sulkematta
taysin toista pois. Lehtion tutkimuksessa yleist@iomrsalaista suhtautumista
vammaisuuteen kuvataan jaon "normaalit ja epéandithdautta. Talloin yleinen
suhteutus "normaaliuteen” asettuu jollain tavallattatikuksi, kuten omassakin
aineistossani on hyvin nahtavilla. Lehtio kuvaa ina@n jakautuvan kahteen lohkoon,
joista toisessa toimivat edelld mainitut normaglijoista toinen kuuluu "pudonneille”,
jotka tarkkailevat elamaa ulkopuolisina, asettavagalistisia” toiveita ja joko
ymmartavat pysya poissa tielta tai yrittavat pynk@maalien lahkoon takaisin. Lehtio
ei kuvaa vammaisuuteen suhtautumista selkeastiiti@m kuten itse teen, mutta han
on havainnut, ettd hanen aineistossaan 39% :llae®oasiin kokemuksia seka hyvasta
ettd huonosta asennoitumisesta. 20 % mieltdd kdkszhypelkastaan hyviksi ja noin 6
% pelkastddn huonoiksi. Asennoitumiseksi on luettuun muassa ennakkoluulot
vammautumista kohtaan, syrjintd, eristaminen, ykisyys, laitosten ahdistavuus,
elaman puutteellisuus, tuijotus, vammaisten targeemioon ottaminen tai huomiotta
jattaminen seka perheen ja ystavien suhtautumanéuk|. (Lehtié 1997, 50, 69-70.) En
VOi suoranaisesti verrata omaa laadullista ainamsthehtion maaralliseen aineistoon,
mutta paapiirteittdin uskon hyvan ja huonon asdonusen jakautuvan molemmissa
melko samalla tavalla. Myos asennoitumisen maardelovat laitosten ahdistavuutta

lukuun ottamatta samat.

Vaikka tiedon maéara ja laatu ovat varmasti viidessta vuodessa kohentuneet, on
mielestani  hatkahdyttavdd havaita oman tutkielmamilosten ja Lehtidn
tutkimustulosten samankaltaisuus. Myos Sacks okidraut, pitaisikd jotkut termit
niiden sisaltdmien varsin vakiintuneiden painokstivuoksi maaritella kokonaan

uudelleen. Esimerkiksi termit "sairaus”, "terveyg' "normaali" voidaan nahda eri
tavalla, kuin mihin niilla perinteisessa ajattelusm yleensa viitattu. "Sairaus" ei ole

valttaméatta negatiivinen poikkema "normaalista”,arvavain erilainen normaali.
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Sairauden ei tarvitse tarkoittaa elaman kaventanisan se voi tarkoittaa jopa elaman
levenemista, uusien reittien syntymista. On esiksrlutkittu, ettéd sokeainkirjoituksen
jatkuva lukeminen yhdelld sormella johtaa kyseistiimea vastaavan aivokuoren
alueen valtavaa aktivoitumiseen. Samoin kuuron ih@mkaivoissa voi tapahtua
merkittavia uudelleenmaarityksia, kun normaalistiuloon varattu aivokuoren osa
palveleekin visuaalista tarkoitetta. (Sacks 199862015-16, 51.) Termit "sairaus” ja
"vamma" viittaavat vaistamattd negatiivisiin tiloih Millainen olisikaan positiivinen

vamma?

6.3 Avustajat ja apuvalineet

Avustajat ja erilaiset apuvélineet ovat Katin, Rik ja Jukan arkipaivaa, kuten
vammaispalvelulaki edellyttdd. Henkilokohtainen st@ja voi parantaa vammaisen
henkilon mahdollisuuksia eldd omaehtoista elaméa gellaisena kuin han haluaa sen
elad. Samoin erilaiset apuvalineiden suoma liiklegmi vapaus on perustuslain
maarittelema perusoikeus. Esittelen tdssa luvusdm KRiikan ja Jukan ajatuksia niin
avustajasysteemistd ja avustajien kanssa toimitaiskesin erilaisten apuvalineiden

heille suomista vapauksista ja haasteista.

6.3.1 Avustajat ja epanormaalin laheinen suhde

Katin ja Jukan avuntarve on kaksikymmentaneljdisuvmtiorokaudessa. Jukan kohdalla
se on tarkoittanut |Ahes sataa palkallista avustajmparivuorokautiseen avustamiseen
han tarvitsee viisi kokopaivatoimista avustajaati ka myds joutunut tottumaan siihen,
ettd han on itse taysin avuton ja hanen ja ulkoimaai valissa on aina joko aiti, isa,
avustaja tai tietokone. Kati ei voi vastata puhelm eikd hiljentd&d radiota. Han
tarvitsee avustajaa myos intiimeihin asioihin, kuigssassa ja suihkussa kaymiseen,
nenan pyyhkimiseen ja kaantymiseen. Sauna on &agbdlikka, jossa hédn saa olla
hetken aivan vyksin. Jukka pohti omasta kokemuksest samaa jatkuvasta
avustustarpeesta kumpuavaa yksityisyyden puuttamist
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Kun vammainen murkkuikédinen suuttuu vanhemmilldgim menee huoneeseensa - jos hanella
on tarvittavat apuvalineet - ja paukauttaa ovenrkit jos pystyy. Mutta viimeistddn muutaman

tunnin paasta han joutuu huutamaan: "Aiti, autatkout vessaan?" (J, 16.)

Vaikka avustajan lasnéolo on valttamatonta, Jukk@ntad valilla vasyvansa siihen, kuinka
paljon apua han tarvitsee: "En haluaisi enka jaksdlia niin rijppuvainen toisista kuin olen!" (J,
25.)

Kati el suostu joustamaan henkilokemioissa, vaikastajien saanti varsinkin heidan
palkkansa pienuuden vuoksi koetaan hankalana.€aiha suhdetta avustajaansa jopa
laheisemmaksi kuin avioliittoa. Jos kemiaa ei ole,turha yrittaa tehda toita yhdessa.
Kun taas kemiaa on, ei haittaa vaikka avustaja @lisin kokematon. Jukkakin vertaa
avustussuhdetta avioliittoon. Han huomasi noiddrmdka asian yhtalaisyydet luennolla
parisuhteen toimintatavoista.

Avustussuhteen ldheisyys on vaikuttanut merkittéiveeska Katin ettd Jukan
suhteisiin aiteihinsd, jotka ovat olleet heidanei@hmmat "avustajansa”. Murrosiassa
Jukka kertoo hakeneensa itsenaisyyden tunnettasaitnahden jattamalla kertomatta
talle kaikkia ajatuksiaan. N&ennaisesta l|&heisypd®s huolimatta avustussuhde
varsinkin palkallisen avustajan kanssa nahdaanasastrvoisena. Katille ja Jukalle
avustaminen kuuluu jokapaivaiseen elamaan, mutiastajle se on vain tyota.
Avustajat tulevat tietamaan kaiken Katin ja Jukdamgsta iloineen, suruineen ja
ihastumisineen, mutta Kati ja Jukka eivat valttaigdteda, vaikka avustaja menisi

naimisiin, jos tdma ei asiasta itse halua kertoa.

Aina en halua nayttaa avustajalle tunnetilaanikadsoen sen henkil6kohtaiseksi asiaksi. Kun
minulla on paha olo, saatan itkea, jos tiedan vatinettd avustaja ei nde minua. Haluan

varjella yksityisyyttani. (J, 20.)

Aina kanssakdayminen avustajien kanssa ei kay keikkil Avustajat sotkevat
tietokoneen kanssa, unohtavat ruoan, eivat lat&dgiyoratuolin virtoja paalle, eivét
ymmarré avustettavansa rakkaussuhteita, eivat seldtia sokealle millainen vari on
kirkuvan keltainen, eivatka varsinkaan suostu #gttuun tyéhon. Lippuluukuilla
pitdd selittdd uusille myyjille, ettd avustaja oc@hdnkin mennessa paassyt aina

ilmaiseksi. Arkirutiineita ei haluta muuttaa ollerdn, koska muutos on toistettava
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vahintdan viidelle ihmiselle. Miehelle avustajaraaita olisi hyva l6ytya edes yksi

miesavustaja, jonka kanssa toimiessa voisi tuniehigtéd vastakaikua.

6.3.2 Apuvélineet min&n ja maailman valissa

Aineistostani nousee esille kolme eri apuvalinemapjoidenka Kati, Riikka ja Jukka
kokevat olevan heidan ja maailman valissd. Ensimariion kommunikointi. Katin
kommunikoinnin valineeksi otettiin pian hdnen sstivanisensa jalkeen tietokone ja
Katin ensimmaiset sille kirjoittamat sanat olivainien jo silloisen ex-poikaystavansa
nimi "Tony" ja sen jalkeen "Shit happens” (K, 85Ijekoneen avulla Kati kykeni
vihdoin puhumaan omana itsendén ilman tulkkia. Hdajoittaa usein englanniksi,
koska sanat ovat siten lyhyempia kuin suomeksit #tajoutunut miettimaan kielellisia
asioita jo ennen tietokoneen saamista. Tavuttaessaa esimerkiksi miettii tarkasti
etukateen miten han tavaa. Han esimerkiksi vaitkaksimerkitykselliset sanat
yksinkertaisempiin kuulijaa helpottaakseen, seldemyaa pitkat sanat: aurinkolasit
ovat arskat ja silmalasit ovat rillit. Aitins4 kaas han kokee tavaamisen Kkaikista
helpoimmaksi ja aiti kykeneekin arvaamaan oikeamasapelkasta katseesta. Joskus
Kati kokee tavaamisen myoOs haittana. Hanesta tuattiu ihmiset eivat usko hanta
hanen ongelmallisen puhumisensa vuoksi. Myds Kgirhanen aitinsa tapellessa

kommunikointi tulee véaliin Katia arsyttavalla takal

Jos en tasta tokene, varmaan aidin kanssa tapaoiseenme. Tulen hulluksi hdnen kanssaan, ja
aiti minun. Mikdan ei ole niin &rsyttdvaa kuin ett@n kieltaytyy tavaamasta kun me
tappelemme, koska han tietdd minun sanovan ikagidita Minulle ei j4& mitdéan
mahdollisuutta  selittd&d. Han luulee olevansa aikeassa vain siksi, ettéa pystyy puhumaan!
(K, 99.)

Jukka pohti sairauden merkitystd kommunikointiiregielleen alykkyyteen. Han ajatteli
sairauden vaikuttavan alykkyyteen positiivisestnakin siten, ettd se saa ihmisen
keksimaan ratkaisuja ongelmiin, joita han ei vgidigesti ratkoa, minka myéta ihmisen

ratkaisuprosessit paranevat.
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Toisena apuvalineena aineistossa esiintyy pyonat&dhkopyoratuoli oli Katille ja
Jukalle vaéline itsenaiseen liikkkumiseen. Jukka @@ llevansa "sidottu" pyoratuoliin,
kuten usein kuulee sanottavan, vaan hénelle se ahdofisuuksien antaja eika
paikalleen sitoja. Molemmat korostavat teksteissagnyoratuolien fyysisia
ominaisuuksia. Esimerkiksi Katin uusi kullan vanng loistava pyoréatuoli on hanen
mukaansa "aika cool" (K, 127). Jukka taas kaipaah&a pyoratuolinsa &&nekéasta
torvea, jolla oli hyva kannustaa pesapallo-ottelukstijoukkuetta. Pyoratuoli toimii
toisaalta myods muistutuksena sairaudesta ja Katie@kin kuuluvansa paremmin
muiden joukkoon jos pydratuoli ei ole n&kdpiirissa.

Riikan liikkumisen apuvélineend ei ole pyoratuolgan hanen opaskoiransa
Kessu, jota Riikka ei alunperin tuntenut tarvitsese Kessun kanssa kulkiessa Riikka

kuitenkin kokee uuden maailman avautuvan hanelle:

Kun paasin kurssilta kotiin ja kuljimme Kessun ksasuttuja reitteja, tajusin, mihin vapauteen
Kessu minua opasti. Saatoin kéavelld luottavaiseremtona, pelkaamattda tormayksia
lyhtypylvaisiin tai mainosstandeihin tai kepin jutoimista epatasaisuuksiin. Saatoin koska
tahansa lahted lenkille ja kavella lintuja kuunee)l tarvitsematta puhua kenenkaan kanssa.
Mydhemmin huomasin pystyvani lahtemdan yksin palkko joista minulla oli vain

summittainen aavistus. (R, 76.)

Kolmanneksi apuvalineeksi luen tutkielmassani stopaisvalmennuskurssit, jotka
esittaytyvat myos linkkind itsendiseen eldm&an. meskiksi Jukka kertoo
sopeutumisvalmennuskurssien olleen hénelle ensisi@n&ertoja, jolloin hén sai
viettda pitempia ajanjaksoja ulkopuolisten avustajija hengityskoneen varassa.
Samoin Riikalle ainut revittelyn paikka nuorella llaa tarjoutui Jyvaskylan
nakdévammaisten koululla ja nakdvammaisten leireiiéella omassa nékkarijengissa
Riikalla oli mahdollisuus olla itsevarma, kekselidaktiivinen ja kapinallinen.

Molemmat kokivat nama kokemukset positiivisina jsia ajatuksia herattavana.

6.3.3 Kurkottamista maailmaan

Sacksilla ei ole tarjota suoraa kertomusta apuetlen kaytosta tai avustajista, mutta
han kertoo tarinan siita, millaista on ottaa aikas kayttoon aisti, joka on ollut puoli

vuosikymmenta kayttdmattomana. Mielestéani tata wetrata Katin, Riikan ja Jukan
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kokemuksiin elamé&sta jonkun periaatteessa irralljgealuksi hallitsemattoman, mutta
kuitenkin kiinteasti omaan elamaan kuuluvan "apuneg@n” kanssa. Katin ja Jukan
tapauksessa tama apuvdline on avustaja, Riikalferh&oiransa Kessu ja Sacksin

tarinan paahenkil6lla Virgililla nakoaisti.

Virgil oli ollut sokea lahes koko ikansa. Hanelléi paksu kaihi ja hanelle oli
diagnosoitu myds verkkokalvon pigmenttisurkastunvégilin ollessa 46-vuotias,
tohtori Hamlin tutki hénet todetakseen Virgilin greosin olevan vaara. Hanella ei
ollut pigmenttisurkastumaa ja kaihi olisi korjatissa. Koska mitaan ei periaatteessa
ollut menetettavissa, Virgil suostui leikkauksegrka kuin ihmeen kautta onnistuikin.
Siteiden poistamisen jalkeen Virgil naki - muttatafi Siirtyminen sokeudesta nékevien
maailmaan ei ollutkaan niin yksinkertaista kuinkkaiolivat kuvitelleet. Ensimmaisiné
hetkina Virgil ei tiennyt mitd han naki. Varit, walja liike sekoittuivat yhdeksi
sekamelskaksi, jota han ei osannut jarjestaa mnitiamkpain. Ha&nen visuaaliseen
nakoaistiin rakentunut maailmansa oli jadnyt kghtittomaksi, eikd mikdan hanen
"nakemansa” merkinnyt hénelle mitdan. Hanen ver&kasa ja nakéhermonsa
l&hettivat visuaalisia arsykkeitd, mutta hanen m@$eo eivat osanneet tulkita niita.
Virgililla oli agnosia, eli han oli kykenematon kiisemaan muotoja. (Sacks 1995/2006,
136-143.)

Monet kehitystehtavistamme niin kieleen, visuaaltsen, tunteisiin kuin
esimerkiksi muotojen hahmottamiseen liittyen alkavgvin varhain, elamamme
ensimmaisina kuukausina. Tdman valtavan laajuiggrnustehtavan alitajuntaisuus
paljastuu vasta siina vaiheessa, kun samat taidopadtava myohemmalla ialla. Kuten
Kati on joutunut opettelemaan fyysiseen tilaanggyVit asiat alusta uusiksi, Jukka on
opetellut eldamaan hengityskoneen ja sen mukanaetull ympéarivuorokautisen
avustajakaartin keskelld ja Riikka on opetellut (s avulla ottamaan haltuunsa yha
suuremman elintilan, joutui my6s Virgil opettelemasaudestaan kokonaisen maailman
verran asioita. (Sacks 1995/2006, 156.)

Lehtion tutkimuksessakaan avustajat tai apuvaliae€it tule yhta konkreettisesti esille
kuin omassani. Han kuvailee naita aspekteja lahianisyyden kokemuksen ja
identiteetin kautta. Lehti6é yhdistaa erillisyydemnteen vahvuuden melko kiinteasti
vammaisuuden nakyvyyteen, eli siis siihen, kuinkfpbsti ulkopuolinen maailma voi
nahda, ettd henkilolla on jokin vamma. Lehtid jakaaeistonsa tdman asetelman
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perusteella neljaan ryhmaén, jotka ovat 1. katkeeasstyneet, joiden elamaa muut
maardavat; 2. normaaliuden illuusiosta kiinni pitiyotka haluavat salata vammansa;
3. kohtalaista erillisyytta kokevat, jotka ovat namla tavanomaisessa elamassé, vaikka
siina onkin selvasti erillistavia piirteité, sekank, joilla erillisyyden kokemus on vain
vahaista tai sité ei ole ollenkaan. (Lehtid 19918-110.) Omaan aineistooni nojaten en
lahtisi tekemdan yhta selvarajaista jakoa, vaanismikLehtion muodostamien
erillisyyden tilojen olevan jokseenkin liukuvia. igerkiksi Riikka ei ole sokeudestaan
huolimatta aina tuntenut itseaan mitenkaan erityig@mmaiseksi. Varsinkin lapsuus
esiintyy hanen kohdallaan ajankohtana, jolloinlisyiyden tuntemuksia ei valttAmaétta
ajatella vield kovinkaan paljon. Nuoruudessa varhiadataan ehka jopa piilottaa, mika
tulee esimerkinomaisesti nakymaan viela tuonnempatiaelmassani, ja vasta ian
myo6td havahdutaan joko kohtalaisen tai jopa katkegallisyyden tuntemuksiin tai
palataan takaisin lapsenomaiseen vahaiseen grdisytuntemiseen. Katin kohdalla on
helpointa nahda fyysisen vamman aiheuttamat tunaimaa koskevat "haitta-asteet".
Fyysinen vamma on Katille suuri hapeéa ja itsetunatamtaja - onhan Kati oppinut
nakemaan itsensa juuri fyysisen kauneuden ja tdereykautta. Hanen itsetuntonsa
vahvistuessa vamman haitta-aste pienenee.

Kuten jo luvun otsikoista voi nahda, avustajat panailineet koetaan jonakin,
mika on itsen ja maailman vélissd. Ne poistavattyisyyden ja tekevat vammasta
nakyvan ja siihen puututtavan. Vaikka ulkoiset odéotat valttdmatta tulisi koskaan
muuttumaan - avustajat ja apuvdlineet eivat poistan mahdollista, ettda niiden
aiheuttama "haitta-aste" ajan myoéta pienenee. K&&erks on todennut, l&hes kaikki
hanen seuraamansa jollain tavalla vammautuneeilbeokat kurottuneet elamaé kohti
ongelmistaan riippumatta ja paremminkin tilansaaagk sen avulla. (Sacks 1995/2006,
16.)

6.4 Ty0, koti ja parisuhde - elaman kulmakivet

Yhteisesti maarittamamme arvot ja normit tulevalieegokapaivaisessa arjessa. Arvot
ja normit voivat olla niin syvalla yhteiskunnan eateissa, etteivat ihmiset
tavanomaisessa elaméassaan edes huomaa harjoitanielesr mahdollisesti mukanaan
tuomaa syrjintaa tai eriarvoistamista. Jukan mulsyajnta ei nouse esille kyselyissa ja

gallupeissa, vaan se esiintyy arjessa. Jukka toegamonella vammaisella on asiasta
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samanlaisia kokemuksia kuin hanellakin. Tassa kausion esiin sen, mita Kati,
Riikka ja Jukka ajattelevat tyosta, perheestaamsjamisvalinnoistaan, parisuhteesta ja

yhteiskunnasta yleensa.

6.4.1 Tyomarkkinoilla

Kati sairastui kesken aktiivisen ja nousujohteiggadlin uran. Han miettiikin edelleen
paljon kehoonsa ja kauneuteen liittyvid asioitaajatkuvalla laihdutuskuurilla. Han
kommentoi muotiin liittyvid asioita pitkin omaelakeitansa sivuja. Esimerkiksi
kaydessaan aitinsa kanssa Mikkelin muotimessuila katsoo mallien esiintymista
hyvin kriittisten silmélasien lapi. Mallit esiintyéit hAnen mukaansa kuin puuhevoset ja
vaatteetkin ovat mitddnsanomattomia. Kati lahefiéatia mallitoimisto Paparazzin
toimitusjohtaja Laila Snellmanille kysyakseen dcihanella mahdollisuuksia tehda
toita mallimarkkinoilla. Vastaus on kielteinen. ¥igkunnan rakenteet tulevat esille
Katin kuvaillessa ikavdansa vanhaa tyotaan kohtdén. kokee ettd ulkomaailma tuo
hanelle likaa vanhoja muistoja mieleen siitd, meék&né&a ole hanen saatavillaan.

Jukka tekee jarjestotdidensd ohella muutaman tummkossa atk-ohjelmien
suunnittelu- ja ohjelmointity6td. Kun hanen la&k&d kuulee hanen viikoittaisen
tybaikansa, luokittelee han sen vanhan leimaavamine mukaan suojaty6hén
rinnastettavaksi toiminnaksi. Jukan mielestd hatekemaansa tyota ei voi pitaa
suojatyona. Tyo on vayla loytda haasteellisuudeonpstumisen kautta uusia voimia
seka tie paasta pois kotoa, sosiaaliseen elamétan Bukka kuvailee.

Riikka paatyy opiskelemaan opettajaksi. Vaikka Baalussa pelottaa menna

seisomaan luokan eteen, kirjoittaa han jo kohtéqaronsa seuraavasti:

Sokeus on "pakottanut” minut kehittdmaan kuulontteaappimisen kyvyn huippuunsa. Sama
sokeus on kasvattanut minulle tuntosarvet aistimmghman reaktioita ja muistin, johon taltioin
sen kaiken. Sokeuteni toimii paljon tehokkaampafenakasvattajana kuin yksikdan saarna tai
puhe. Oppilaiden on pakko opetella yhteisvastuuliita, verbaalista kommunikointia, toisen
huomioonottamista ja vuorovaikutusta aivan eri taskuin yleensa. Heidén ei tarvitse katsoa

videoita erilaisuudesta tai kuunnella luentoja sisexaisuudesta, kun heilla on minut. (R, 58.)

Kati ja Jukka ovat kokeneet haasteita myds opigkelaloittamisen suhteen. Ongelmia

on ollut niin koulujen mahdollisuuksissa jarjestégidan tarvitsemiansa puitteita kuin
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heidéan omissa terveydellisissa kyvyissaan osadlisbpintoihin, vaikka ne olisivat
muuten jarjestyneetkin. Jukka toteaa, etté tietekmamilma on avannut monia uusia

mahdollisuuksia haaveiden saavuttamisen tueksi.

6.4.2 Missa muuallakaan?

"Kotona, missd muuallakaan?”, toteaa Kati kysydaesissa han haluaa asua. Miksi
Kati muuttaisi palvelutaloon? Siella ei olisi jatkaa apua saatavilla eivatkd vanhemmat
halua viettaa aikaa kotona ilman Katia. He istaskuitenkin illat palvelutalossa Katin
luona. Toisinaan Kati vasyy kotona asumiseen jaekolettda hanen tulisi parantua,
koska diti ja isa vaistamatta vanhenevat, eivék&g huolehtia hdnesta ikuisesti. Kati
toteaa ettei han kestaisi asua "jossain laitoks€ksd 31). Kuitenkin han on kiitollinen
vanhempiensa avusta ja ymmartaa, etteivat kaikisi ghksaneet aloittaa lapsensa

hoitamista alusta juuri kun olisivat voineet alkdaa omaa elamaansa.

Riikka haaveili kotona asuessaan vanhemmista utalsesta. Hanesta tuntui etta
omasta huoneesta oli kilometrien matka nuoruuttgyavaan joukkoon. Kotoalahdén
hetkella han koki muutoksen olevan kovin hanenlléeh, olihan han viimeinen kotoa

pois muuttava lapsi heiddn perheessaan. Riikka iteautti uudesta

rippumattomuudestaan ja siitd, ettd saa itseakitiokansa ja siivota sotkunsa. Myds
Jukka on kokenut raskaimmaksi eron aidistaan, nidtella oli vahva tunne siita, etta
omilleen muuttaminen oli kaikkien kannalta paratkaesu. Muuttaminen itsessaan ei

kuitenkaan Jukan kohdalla ollut niin helppoa kuém loli luullut:

...minékin halusin oman kodin. Halusin muuttaa kakunnalle, joka tarjoaa parhaat
mahdollisuudet elamiselleni ja p&adyin Lapuan nakpupunkiin Seindjokeen. ... tein
kirjallisen anomuksen, etta voisin muuttaa Seingaesumaan itsendisesti. Laakarin vastaus oli
tyrmaava. Han totesi, ettd muuttoni ei olisi itgstydnistd vaan eristaytymista. Asunto, johon
suunnittelin muuttavani, ei olisi hanen mielest&®&tini vaan sairaalan hoitoyksikké. Paljon
parempi minun olisi asua vanhempieni luona, josBanrmuita ihmisig, tai jos elama siella ei
suju, sitten jossakin laitoksessa. ... sairaalakbkiimasta muuttoni olisi perusteltua, jos

menisin naimisiin. Vasta silloin asunto, johon manytolisi kotini. (J, 49.)
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Jukka tietaa aitinsa toivovan ettéd han menisi naimiSilloin hanella todellakin olisi

joku, joka rakastaisi hanta ja pitdisi hanesta taud{atin ohella Jukka ja Riikka ovat
saaneet omaan kotiin muuttamisensa jalkeen edep@fon apua kotoaan. Riikka
esimerkiksi tarvitsee apua postin lukemisessa. btankuitenkin tuntuu ajoittain, etta
han kuormittaa perhettaan avunpyynnoillaan liikeién on saanutkin paljon apua,
mutta muistaa Kkiittdd isoveljedan Pekkaa jatkuvistaistutteluista tasavertaisesta

kohtelusta:

Pekka on joutunut kulkemaan vaativan tien, silémel ei vain aina ole tasapuolinen. Joihinkin
asioihin meni kanssani enemman fyysistd, konkigattaikaa ja tekemistd. Mina paasin
superjannille tukijaksoille, joita Pekalle yritétti korvata jollain kivalla kotona. Kun
kohtasimme sukulaisia ja tuttavia, he antoivat istilljatskirahaa, karkkia ja muita lahjoja
sokealle tytélle, joka niin kauniisti soitti piange menestyi koulussa. Monesti nékeva isoveli,

joka ei soittanut oikein mitdan eika ollut luokaarlpaimpia, ei saanut mitdan. (R, 85-86.)

6.4.3 Ajatuksia parisuhteesta

Parisuhteen muodostaminen mietityttdd useimpiaiayar aihe nousee esiin myos
aineistostani. Kati toteaa: "Lauantaina Anu mene@misiin ja mina itken silmat
paastani. Vain viikkko Hannan haiden jalkeen. Kaikkiut perustavat perheitaan ja vain
mind olen yksin." (K. 129.) Yleens& nuoret yksip@éeivat voi valttya haajuhlissa
kiusoittelevilta ja utelevilta kysymyksilta, kutetMilloinkas sinun héaitasi tanssitaan?"
Samoja kysymyksia odotti Jukkakin veljensa haisséita kukaan ei kysynyt. Myos
Kati toteaa, ettd "Moni terve ei pysty ymmartamagtg minua voisi joku rakastaa, siis
tallaisena. Sen huomaa joskus rivien valista, \aikitkaan ei sano sitéa suoraan.” (K,
150.) Riikkakin on kokenut, ettd yldasteen ja lukipojat nékivat hénet pelkastaan

vammaisena, eivatka naisena.

"Vammaisetkin kokevat kuitenkin normaalin miehen rjaisen vélisen jannitteen",
toteaa Jukka (J, 58.) Han kertoo esimerkiksi joamsa vammaisena miehena
naisavustajien kanssa myos fyysisiin  arsykkeisiiavallisten jokapaivaisten
hoitotilanteiden yhteydessa. Riikka on yrittanyytlia seuraa ajankohtaiseen tyyliin
internetistd, missd on periaatteessa mahdollidizstiua toiseen anonyymisti, ilman

fyysista presenssia.
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Taytin profiilin, jossa kysyttiin kaikenlaista ulkédstda harrastuksiin ja uskonnosta
lempiasioihin. Kirjoitinko siihen olevani sokea? .En Valehtelinko mina? Jatinkdé kertomatta
jotain liilan olennaista? ...

Koko juttu sai uuden sévyn, kun ensimmainen tdsiufn ja ajattelevan tuntuinen mies
kysyi, haluaisinko tavata hdnet. Huomasin, ettauaipelotti kertoa hanelle olevani sokea. ...

Nyt vasta huomaan, miten tdhan sokean leimaanasyié Ehka en ole huomannut sita
aikaisemmin siksi, etta livetilanteissa ei ole bthitdan mahdollisuutta valttaa sitd. Nyt minussa
akkiad nousi niin voimakas toive olla vapaa, ollanveind, niin kuin kuka tahansa ihminen,

vailla suuria leimoja. Vailla ennakkoluokitteluja.

... Ja tapahtui juuri se, mitd asken olin pelanagtmies otti bittijalat alleen. Kuuntelin hetken
hanen vaitteitddn sokean rajoitetuista mahdollisisik ja makustelin seikkailusta kihisevaa
elamaani. Asetelman ilmeisyys ravisteli. Olin awytosurullinen sen edessa. Taas tuli
jarkyttéavan selvaksi, etta fyysiset rajoitteet okalleista kevyimpia. (R, 88-89.)

Lause jonka Jukka on kuullut monesti, kuuluu ndiBina olet tosi hyva ystava,
mutta..." (J, 56.) Hanelle on kertynyt vuosien glar monia naispuolisia ystavia, jotka
kertovat pystyvansa keskustelemaan Jukan kanssstasijoista eivat puolisoidensa
kanssa pysty. Katin halvaannuttua hanen poikaysti#/aony lupasi heidan seuraavan
kerran tavatessaan kihlata Katin, mutta seuraawa#a® ei koskaan tullut. Kati
kuitenkin katsoi, ettei han olisi voinut Tonylle cglakaan elamé&a halvaantuneen
ihmisen kanssa. Riikkakin on nuorempana kokenuf esteend seurustelusuhteen
alkamiseen on hénen nakévammansa. Myohemmin h&uitankin ymmartanyt, etta

esteet ovat olleet jossain aivan muualla, nimitté&inen omassa ajattelussaan.

Vammaisia ei useinkaan nahda sinkkuina tai rakkaetisivind hahmoina. Jukka olikin
yllattynyt, kun hén sai kutsun tulla esiintymaamessta Sinkkueldaméan ihanuus ja
kurjuus. Han koki kutsun ja sen takana olleen @jattallin hyvin positiivisena. Jukka
kertoo kaipaavansa parisuhteen myotd syvempaa vaicdtamista ja jakamista, kuin
mihin hanella omaelamakertansa kirjoittamisen aikaa mahdollisuus. Han uskoo
seurustelun tuovan hanesta esiin ihan uusia puaiia,hyvid kuin huonojakin. Han
osaa myo6taeldd jo mahdollisen vaimonsa vasymyk&eearhrajoitteitaan kohtaan. Olisi
ikavaa, ettda heidan pitaisi esimerkiksi aina kotesesa kaydessaan valita paikat
hengityskoneen tarvitseman séhkopistokkeen mukai&g, sen mukaan, mista nakisi

parhaiten.
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Katin elamassa rakkaus ja ihastukset naytteleu#itauoolia. Hanen elamakerrassaan

on omistettu useita sivuja paivakirjakatkelmine@ndm elaméansa miesten kuvailuun:

O tuli juhannukseksi meille. Oli ihanaa, myds selshyvaa. Taytin 25 vuotta. (K, 112.)
Niin paljon on tapahtunut kesan aikana! Ensikdli& Ja minulla menee loistavasti. (K, 112.)
Jotain kauheaa tapahtui pari viikkoa sitten. J pathut! (K, 113.)

T kavdisi kylassa jouluna ja pudotti pommin. Hamtéierakastaneensa minua jo vuosia, ja

kysyi, voisimmeko olla enemman kuin ystavia. (K812

Koko T-juttu on ohi. Ei han ollut sittenkaan minuarten. J:stéd ei mydskaan kuulu mitaan.

Alkaa todella ottaa aivoon koko tyyppi- Edes minda@saitse tallaista kohtelua. (K, 128.)

Viime yona en nukkunut sekuntiakaan, koska ajatteéksia koko ajan. Olenko ihan hullu?

Nama vuodet ilman miestéd ovat nakojaan jattandetnaa. (K, 128.)

Kati kaipaa niin rakkautta, hellyytta kuin fyysidé@heisyyttd, mutta hanen suhteensa
omaan vartaloonsa tuntuu hanesta itsestdan vaslidiitaiselta: toisaalta vartalo on

aivan tuttu ja toisaalta ihan vieras.

6.4.4 Vertailua koleaan Mikkeliin

Kati ja Jukka vertaavat Suomessa kokemaansa kahtelkomailla kokemaansa
kohteluun. Katin mukaan esimerkiksi Amerikassa PByd@oli-ihmiset saavat
hammastyttdvan hyvaa kohtelua ja heiddn kulkuv&@damon turvattu rampein
"jokaiselle surkealle huoltoasemallekin" (K, 10Banen mieleensa on jaanyt myos
ihmisten ystavallisyys ja ennakkoluulottomuus. H&aoh puhuteltu suoraan ja myos
tulkittu suoraan. Myo6s kaupungilla Kati on tuntenbimisten suhtautuvan héneen
paljon luonnollisemmin kuin kotona Mikkelissa. Sapgpressa ja Balilla Kati on
tuntenut olevansa turistindhtavyys ja kysymyks#elkin hanelle paljon, mutta
kysymysten luonne ei ollut surkutteleva tai saalRkemminkin paikalliset ajattelevat,

ettd Katilla oli nyt vain téllainen vaihe elamagssaa
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Jukka vertaa Suomen oloja Itd-Euroopan maidenthli@ia sairastavien oloihin. Hanen
nahdéakseen on lahja syntya Suomessa, koska lt@Eamomaiden huolenaiheet ovat
huomattavasti konkreettisempia kuin Suomessa. Ssganei tarvitse pohtia, mista
esimerkiksi saataisiin varat ensimmaiseen pyoratuolYhteiskunnallisia oloja

pohtiessaan Jukka toteaa seuraavasti:

Jotta minun olisi hyva elda ja kokisin olevani nandkanssa tasavertainen kansalainen,
yhteiskunnan ilmapiirin on sailyttava ihmiselamagkioittavana ja sen rajallisuuden huomioon
ottavana. ... Olemme pysyva ja nakyva uhka nililmisille, jotka kuvittelevat, etta elama on
hallittavissa ja tiede selvittanyt kaikki kysymykseélalu rakentaa laitoksia erilaisuudelle on

tédssa mielessa ymmarrettavaa. (J, 104.)

6.4.5 Sokea piste

Ensimmaiseksi on pohdittava sita, millaista on hyldma. Voidaanko esimerkiksi
sanoa, ettad tyydyttdvaan eldméaan kuuluu tyon tekemiopiskelu, parisuhde seka
muita ihmissuhteita? El&aako tallainen ihminen pgraanelamaa kuin ihminen jolla on
vamma, mika ehka estaa hanelta tyonteon ja pitaétéppuvaisena lahiomaisistaan?
Mihin kategoriaan kuuluvat sellaiset henkilot, jt&lavat pienta ja rauhallista elamaa,
johon kuuluu vaikkapa kirjeenvaihtoa, musiikin ktelna ja kavelylenkkeja? (Lehtio
1997, 118.) Asiaa voidaan lahestya toiseltakin kékdalta. Kati, Riikka ja Jukka
joutuvat huomioimaan vammansa lahes kaikilla efimgln osa-alueilla. Toisinaan se
muodostuu esteeksi jollekin asialle, mutta ylearsé hidasteeksi. Kukaan heista ei ole
valttamatta kykeneméatdn tekem&&n haluamiaan asi@taelamaan elamaansa
haluamallaan tavalla, mutta rikka piileekin monegtpariston silméassa. Ei edes
oleteta, ettd he voisivat tehda jotakin, mikd nalisé luetaan vain vammattomille
kuuluvaksi.

Sacks pohtii samaa kayttaen esimerkkina Tourett@yldymaéa. Tourettesta on
|6ydettavissa ensimmaisia kirjoitettuja tekstej@f@0 vuoden takaa. Niissa kuvataan
ihmisi&, jotka nykivat, irvistelivat, haukkuivat rita, kiroilivat ennalta arvaamattomasti
ja elehtivat oudosti. Sairaus kuvattiin kliinisestuitenkin vasta 1885, jolloin
ranskalainen neurologi Gerges Gilles de la Toursftelisti historialliset tekstit

huomioihinsa omista potilaistaan. Hanen diagnoshéma oireyhtymalle olivat
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tyypillisia juuri kouristuksenomaiset nykimiset, stantahtoiset tai pakonomaiset
kiroukset ja rivoudet (koprolalia) ja muiden hekilen sanojen ja tekojen matkiminen
tai toistaminen (ekolalia ja ekopraksia). Jotkutilptsta olivat oudon huolettomia ja
valinpitamattomia, jotkut aarimmaisen impulsiiviggaprovosoivia. Kahta samanlaista
tapausta ei ollutkaan. (Sacks 1995/2006, 102.)

Voisi olettaa, ettd monimutkaisista tic-oireistadrgiva” ja monia erilaisia
pakkotoimintoja ja kayttaytymismalleja omaava hénkolisi estynyt toimimasta
monessa ammatissa. Nain ei kuitenkaan esimerkiksi Jouretten kohdalla ole, vaan
oireyhtym&a sairastavia on l6ydettavissa lahesiliaiklaméan aloilta. Sacks kertoo
tavanneensa muun muassa Tourettea sairastaviailijgit|g matemaatikkoja,
muusikkoja, nayttelijoita, rakennustydmiehia, sabigontekijoita ja
ammattiurheilijoita. Eniten ihmetysta Sacksissa towaheuttaneet viisi Touretten
oireyhtymaa sairastavaa, jotka toimivat kirurgeibn kertookin tarkemmin tarinan
yhdestd heistd, jonka ajasta kolmasosa menee ikkeiBiin ja pakonomaisiin
naputuksiin. (Sacks 1995/2006, 104-107.) Miksi #iati, Riikka ja Jukka joutuvat
kokemaan hyljeksintdd tyomarkkinoilla ja asunnons&sa? Miksi Suomen
mallimarkkinoilla ei voi olla tilausta Katin kaltsile ihmisille? Riikan tarina
opetustydsta on mainio esimerkki siita, miten jonlerilaisen" hyvaksyminen voi olla
opettava kokemus kummallekin kokemuksen osapuol@&ieole annettu toita vain
"sokealle" Riikalle, vaan on annettu inkluusion gen mukaisesti moniulotteinen
oppimiskokemus jokaiselle musiikkitunneilla kaywll

Lehtion mukaan torm&amme tassd kohtaa lansimaigatielan sokeaan
pisteeseen, mika nakyy myds omassa aineistossaissal sokeassa pisteessa
ihmiselama nahdaan arvokkaana vain riippumattomuudesensa elattamisen ja
suorittamisen kautta. Hyvan elaman tarkoittaess&iptaista onnellisuutta, maarittely
kay vaikeammaksi. (Lehti6 1997, 118.) Lehti6 huon@msassa aineistossaan hyvaa
elamaa ajateltavan juuri sokean pisteen maaritelR@irta ja ndin on myés oman
aineistoni kanssa. Ty, rippuvuus perheesta, disem asuminen ja parisuhde nousevat

jokaisessa teoksessa esille melko suuressakirssaoli

Vamma tai sairaus luo aina elamaan tietyn kaksiogisn, minuuden ja "sen", siihen
littyvine tarpeineen, rajoituksineen ja vaatimuieen. Kuten Sacksin esimerkisséa
Touretten oireyhtymastéd, ottaa sairaus selvan moibimisen elamassa. Niin myo6s

Katin, Riikan ja Jukan vammat maarittavat hyvirk@it heidan elamaansa. Riikan ja
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Jukan kohdalla vamma on kietoutunut heidan elan@fsmssuudesta saakka, Katin
vammautuminen on yllattdvampi ja seuraukset selisgkiden vuoksi traagisemman
oloisia. Riikan ja Jukan kiitdessa jo kaukana édetin Katin opittava elamaan
vammansa kanssa, otettava se omakseen. Kuten 8#eks, vahitellen vamma ja
minuus alkavat kehittya toisiaan varten muodostaerhan avioparin kaltaisen kahden
erillisen yhteenkietoutuman. Emme voi tarkasteli#laista yhteenkietoutumaa vain
medikaalisesta, sosiaalisesta tai kulttuuriseskéinidimasta, vaan se on nahtava naiden
lisdksi ihmisen omasta, sisdisesta nakokulmasskES1995/2006, 102-104.)

6.5. Yksinaisyys ja nauru

Ihmisten elam&én vaikuttaa elamaan asennoituminénse sitten positiivista tai

negatiivista. Asennoituminen voi olla tiedostettuai tiedostamatonta. Tassa
kappaleessa tulen esittelemdan Katin, Riikan jeadukietteitd heitd psykologisesti
maarittavista aiheista kasin. Naitd aineiston gemrll ovat tietynlainen erillisyyden

tuntemus seké nauru.

6.5.1 Kuka voi ymmartaa?

Ainut joka tekstissdan kuvailee, miltd ruumiinvamrfygsisesti ja konkreettisesti
tuntuu, on Kati. Han eroaakin Riikasta ja Jukasitaas etta hanen tilansa ilmaantuu
yhtakkid, kun taas Riikan ja Jukan voi katsoa kaesea ruumiinvammaansa koko
elamansa ajan. Katista tuntuu kuin han olisi istyalkansa niin puuduksiin, etteivéat ne
voi totella enda kaskyja ollenkaan. Han kokee HKistkhan puuttuvan normaalin
jamakkyyden ja jantevyyden ja tilalla olevan paiamaventouden. Katilla on olo kuin
han olisi veden alla: han ndkee kaiken ja kuulekeka mutta ei pysty likkumaan eik&
puhumaan. Liikkumattomuudestaan huolimatta Katonikuntoaisti on sailynyt ja han
sanoo sen olevan jopa yliherkka. Han voi esimerkikstea kirvan kavelevan ihollaan.
Ihotuntemus on tarked myds vaatteiden ja lakanoidaimnassa. Katin mukaan

"parhaalta lakanalta tuntuu véahan karhea pellaka97).
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Elavasta tilansa kuvailusta huolimatta Katista dunt ettei kukaan voi koskaan
ymmartaa hanta taysin. Edes Katin &iti ei voi p@asin lahelle, etta h&n voisi
absoluuttisesti tietaa milta Katista tuntuu. Vaikkati ei ole koskaan fyysisesti yksin,
han kokee silti olevansa yksin tilanteessaan. Mydkalla on samanlaisia tuntoja
varsinkin silloin, kun héan erdassa kohdassa kayeyeientilansa vuoksi lahella
kuolemaa. Han kertoo olevansa peloissaan, muttailgen kipeyden vuoksi voi
keskustella pelostaan edes aitinsa kanssa, jokaiten hanen kanssaan lasna.

Riikka puhuu erillisyyden kokemuksista ikatoveraega ndhden. Abivuotenaan
han kokee kasvavansa omaan erillisyyteensa, jo&saeh enda tunne pakottavaa
tarvetta kuulua johonkin porukkaan ja tulla kerexrkn jalkeen suljetuksi siitd pois.
Riikan mukaan erillisyytta vastaan puolustautuemsaoltava rohkea ja uskoa omaan
arvokkuuteensa. Riikka kuitenkin kysyy, miten téléssa ajatusmaailmassa on

mahdollista séilyttdd omat voimansa ja taikoa raktikgja arvostusta itseadn kohtaan.

Kaikissa aineistoni teksteissa tulee ilmi vertastwoimakkaan positiivinen merkitys.
Kaikki kokevat, ettd vain saman kokenut ihminen \éysin ymmartdd heidan

tuntojaan:

Ysiluokkalainen Riikka ei endaa nahnyt tukijaksoglasena seikkailujen viikonloppuna kuin
esikoululainen. Mutta oli jotain, joka pysyi ehdwottana vetonaulana. Se paras asia: kaverit!

Meita oli kolme sokkoa. Me olimme sielld aina, esilusta ysille. (R, 30.)

6.5.2 Meinasin saada halvauksen

Onko soveliasta nauraa vammaisuudelle? Ainakin, Kaiikka ja Jukka osaavat itse
nauraa vammojensa kustannuksella, kuten Katiltaatai otsikon esimerkki hyvin
osoittaa. Kati korostaa naurun ja huumorin merkitypdnen oman hyvinvointinsa

kannalta.

Me nauretaan aidin kanssa ihan hirveasti. Se amastr ollut yksi térkea keino selvita kaikesta
tasta. Joskus meidan huumori on aika mustaa. Kégléninulle sanottiin melkein heti, etten
tarvitse mitddn psykoterapiaa, kun saan kotona Imjivéa henkista hoitoa. Varmasti tama

jatkuva nauraminen on estanyt meitd masentumadtoyattamasta ndiden vuosien varrella.
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Mitaan rauhoittavia tai mielialaladkkeita ei olevittu. Pitadhan ihmisen kohdata se oma

tilanne joka tapauksessa ennemmin tai myéhemminl4g.)

Han pilailee samaan hengenvetoon myds isdnsa kustsella, etta jos talta olisi
lahtenyt puhekyky, "sita ei olisi huomattu viikkaih (K, 148). Jukka haastaa Katin

puhumalla omasta kemiallisesta pilvestaan:

Verikokeet osoittivat, ettd hiilidioksidin maarareekierrossa oli aivan liilan korkea ... Jaksoin
kylla ajatella, mutta olin kuin pilvessa enka jaksareagoida ymparilla oleviin arsykkeisiin. En
tarvinnut mitdan kemiallisia aineita paastakserivega@n, minulla oli aivan Kkotitekoiset
keittimet... (J, 88-89.)

Han kertoo myds selkarankansa olevan niin kiettej ete eldissaan toista yhta kieroa

tyyppia tavannutkaan!

5.3 Saako talle edes nauraa?

Katin, Riikan ja Jukan kertomuksissa nayttaytyitatkittain kaikki elaman eri varit.
Lehtion (1997) tutkimuksessa tutkittavien eldmé&nase oli yleisesti myodnteinen.
Hyvin kielteistd elamanasennetta ei ollut keneléikalehtido arvelee myonteisyyden
johtuneen siitd, ettd vaikka ihmiset olisivat kohdeet eldmassdan huonoja
kokemuksia ja suhtautuisivat elamaansa kriittisestat he oman elaméansa kanssa niin
sanotusti sinut, koska ylipaataan ovat halunneetkama sen tarinaksi. Myonteisyys
liittyy Lehtion tutkimuksessa yleiseen aktiivisueteelamassa, yrittdmiseen, eteenpain
pyrkimiseen ja positiivisuuteen joskus tuntuvastasemnuksesta tai ahdistuksesta
huolimatta. Samoin kuin omassa tutkielmassani nfikydiemmin, jotkut tuovat esiin
my0s ajatuksensa annetun taakan hyvaksymisestaskasta elamaa kantavana
ajatuksena Kielteisyys liittyy Lehtion tutkimuksasserillisyyteen, ahdistukseen,
masennukseen ja toivottomuuteenkin. Talloin elami&wntua vasyttavalta ja paivasta
paivaan elamiseltd, mutta se voi olla myo6s kapitmmija Kkriittisyytta. (Lehtio 1997, 72-
77.) Katin, Riikan ja Jukan elaméat nayttaytyivatag@antoisesti positiivisina ja
myonteisina ja kaikilla oli selkeitd odotuksia tdésuuden varalle. On varmasti totta,
ettd omaelamakerrallista tekstid valikoituvat kitgpmaan vain ne, jotka osaavat nahda

elamansa monesta eri nédkdkulmasta ja ovat hyvaksyisensa sellaisina kuin ovat.
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Sacksin tapaama autistinen Temple Grandin on pathsi@irautensa tarkoitusta. Monet
autismistaan tietoiset aikuiset samoin kuin heidi@meisensa ovat yleensa vihaisia
autismille ja kysyvat miksi Jumala on luonut niiaukeita tiloja kuin autismi, maaninen

depressio tai skitsofrenia. Tallaisten geenientpoissella voisi olla kuitenkin ennalta

arvaamattomat seuraukset: paljon luovuutta ja Exdatoaisi niiden mukana. (Sacks
1995/2006, 334.)

Merkittdvien henkildiden persoonallisuuden ja tumotan tulkinta neurologisten
ja psykiatristen oireyhtymien kautta ei ole uusiaasvaan lahestulkoon trendi.
Esimerkiksi Eve LaPlanteen viitaten Sacks luettelekimolohkoepilepsian ja
Geschwind-oireyhtyman nakyvan muun muassa van @opghstojevkin, Poen,
Tennysonin, Flaubertin, Maupassantin ja Kierkegaartbissa. Willian Gordon
Lennoxiin ja Margaret A. Lennoxiin viitaten han t#ntaa listaa epilepsian kautta,
jolloin siihen kuuluvat Sokrates, Paavali, BuddiNewton, Stringberg, Rasputin ja
Proust. Mozart saa Touretten oireyhtyman, Einséeitismin, ja l&hes jokainen luova
taiteilja maanis-depressiivisyyden. Téallaisessagdbosin jaossa vaarana on liian
syvélle medikaalisuuteen uppoaminen. Vaikka joilla&gireyhtymilla ja neurologisilla
sairauksilla voisikin olla osansa taiteellisuudegaaluovuudessa, ei kaikkea tule
kaventaa vain kyseisten sairauksien ilmaisuiksimifien on oma jakamaton
kokonaisuutensa, mista sairaus tai vamma voi lutkeen suuntaan madarittaéd vain
hyvin pientd osaa. On varmasti ihmisid, jotka haiwat luopua vammastaan jos
sormiaan napsauttamalla voisivat niin tehda. Oekilin myos heitd, jotka eivat niin
tekisi. Esimerkiksi Temple Grandidin ei haluaisbjfwa autistisuudestaan, koska héan ei
olisi han ilman sita. (Sacks 1995/2006, 222, 334.)

Normaaliin elaméaéan kuuluvat siis niin positiivisetin negatiiviset tunteet, mika
nakyy omassa aineistossanikin. Harvassa ovat i givat ole koskaan tunteneet
yksindisyytta tai jotka eivat ole koskaan naurarsseiamensa kyllyydestaHugleikur
Daggson on kuvannut sarjakuvissaan maailmaa mustamorin kautta. Jopa niin
mustan, etta se tuntuu ajoittain ylittavan jo joitgeismaailmallisia hyv&n maun rajoja.
Erdan hanen teoksensa nimi, Saako télle edes nakugaa mielestani hetkittaista
henkea Katin, Riikan ja Jukan tarinoissa. He naatratge itselleen, mutta lukija jaa
epavarmaksi siitd, saako nauruun yhtyd. Vammattomadlellaan esineellistavat
vammaiset ja nakevat heidat sarkyvind hahmoinajejoilahella pitaa olla alati
varuillaan. Riikka kuvaa tekstissaan nakevia sandBydansokeat". He nakevat
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normaaleilla ja terveilla silmilladn, mutta Riikkaivoisi heidan voivan nahda myos
sydamellddn. Vammoistaan huolimatta Kati, Riikkdyéka ovat kuitenkin inhimillisia

ihmisi&, jotka kaipaavat myodtaelamista niin iloesduin suruissaankin.
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7/ POHDINTAA

"Kaikki teoriat ovat harmaita, mutta elamé&n puuMeasvihreana."
- Goethe

Pro gradu -tutkielmani tavoite tiivistyy Goetherusahdukseen. Voimme tutkijoina
asettaa vammaisuuden kuten minka tahansa ilmiéroskkoppimme alle ja tutkia sen
muotoja unohtaen kuitenkin itse henkil6t, joideréneéia tutkimuksemme koskee.
Ymmartavan tutkimuksen tulisi kuitenkin pyrkid hu@maan kokonaisuus, jotta
voitaisiin  ymmartda ihmista, jota tdma kokonaiswkmskettaa. Kuten Lehtiokin
vaitoskirjassaan toteaa: "yksi asia on tekstienjgizh selvd, vammaisuus kohdistuu
aina yksil6ihin, jotka joutuvat suhteuttamaan itserymparistoonsa.” (Lehtié 1997,
113.)

Romantiikan tekijakasityksestd nousevan ajatukseilkaan teoksella ajatellaan aina
olevan jokin todellinen sen tekijan teokselleenaam merkitys, joka jaa lukijan
tehtavaksi l10ytda. Tassa tutkielmassa olen pyrkingtmaan esille sen, mita kolme eri
tavalla vammautunutta henkil6é haluaa sanoa el@dé@sTama konkreettisen sanoman
korostaminen voi auttaa ymmartdmaan monia muits&imanlaisessa elamantilanteessa
elavia ihmisia. Kuten Bruner (1987, 8, 10) niin w&sti on sanonut, konkreettisen
avulla ymmarramme nama henkildt ihmising, jotkadeivain karsi laaketieteellisista
ongelmista, vaan selviytyvat yksildina elaméan heiatd.

Tutkielmassani on tullut esille miten vammaisuus akojen saatossa nahty
kunkin aikakauden ajatusmallien |&péisemien tedeni lapi. Medikaalisesta
nakokulmasta siirryttin - vammaisuuden sosiaaliseerallin  ja edelleen sen
kulttuuriseen ymmartamiseen. 1900-luvun loppuplmleja 2000-luvulla ovat
ajatteluumme ovat vaikuttaneet median kautta amngtteiskunnan mallit, joissa
vammaisuus on Rieserin (2004) mukaan esitetty &alidtan vaaristyneesti. Kysymys
kuuluukin: mika tulee olemaan seuraava malli? Jlomipdasemme siihen tilaan, ettei

mita&n erityisia malleja enda tarvita?

Koska todellisuus esittaytyy jokaiselle inmiselldgktiivisen kokemuksen kautta, olen

pyrkinyt  tutkielmassani kuvaamaan ja tutkimaan vaisten ihmisten
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kokemusmaailmaa mahdollisimman kokonaisvaltaisesttamalla &&nen puhtaasti
aineistoani edustaville omaelaméa- ja elamakerwikigjille. Pro gradu -tutkielmani
pyrkii antamaan kuvan vammaisuuden positioistansiteliin ne Kati Lepiston
Silmanrapays Riikka Hannisen Sokkotreffit elamén kanssga Jukka Sariolan
Hyvaosainenteoksissa ovat esiintyneet.

Omaelama- ja elamakertojen merkitys aineistona oidem antama
mahdollisimman suora ja ehyt kuva valitsemastaadneesta, tassa tapauksessa
vammaisten ihmisten elaméasta. Lukijan kannaltaijgka hanen lukemansa teos voi
valaista hiukan enemman koettua maailmaa ja atdaayksen siitda, miten monilla eri
tavoilla elam&é voikaan eldd. Hayakawa (1990) dertaut, ettd jokainen jonkin kirjan
lukenut ihminen on elanyt enemman, kuin mitéa kajhjkematon ihminen voi koskaan
elad. Han myos esittaa, etta kirjallisuudella orrki&va voima muuttaa ihmisten
ajatuksia ja mielipiteita sen kokemuksen kauttanka@i toisen ihmisen tarinan
lukeminen voi saada aikaan. Kirjallisuus antaa mmeiihahdollisuuden kuvitella
itsemme hetkeksi jonkun toisen osaan ja rooliinlké@a kappaleen matkaa hanen
saappaissaan. (Hayakawa 1990, 84.) Olen elanyntéutidelman aikana Katin, Riikan
ja Jukan saappaissa, ja todennut, ettd Hayakawhamdtalmat ovat totisinta totta.
Lyhyt artikkeli tai blogi voi antaa pienen haivalkdegn siita, mitd vammaisuus
ihmiselle tarkoittaa. Se on kuitenkin vain yksitin ajatus verrattuna kokonaiseen
elamantarinaan, tai useampaan sellaiseen. Omaelgan&lamakertakirjallisuuden
kautta on mahdollista paasta elamaan hetkeksintoiseisen elamaa, ja tuntea asiat ja
tapahtumat siten, kuin teosten kirjoittajat ne ¢wat.

Katilla, Riikalla ja Jukalla on omat vammaisuudestgohtuvat haasteensa, mutta he
kaikki ovat hyvéksyneet ne osaksi itseddn ja w@taelada mahdollisimman
taysipainoista elamaa. Ainoastaan Kati toi tek&tssesille toiveen parantumisesta,
minkd voi mielestani hanen kohdallaan lukea vamuoraigen yhtakkisyyteen ja
vahvaan henkilokohtaiseen sitoutumiseen fyysiseemé&uteen. Vammasta huolimatta
fyysinen kauneus ja sen aktiivinen yllapitaminenkaiille tarkeaa. Riikankin tekstissa
tuodaan esille tyylikkyyden vaatimusta pukeutunssesjia oman ulkomuodon
pohtimista varsinkin romanttisissa hetkissa.

Tutkimusaineistosta nousi esille Lehtionkin tutkkeassaan huomioima yleinen

vammaisuuteen suhtautuminen jaon "normaalit ja @péaalit" kautta. Talldin yleinen
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suhteutus "normaaliuteen” asettuu jollain tavalldtatikuksi. Huomionarvoista ol
mielestani se, ettd asenteet ilmenivat hyvin saamsinh niin omassani kuin Lehtion
tutkimuksessa, mikd on tehty viisitoista vuottdesit Missa tiedon maaran ja laadun

valtava kasvaminen kaytannéssa siis nakyvatkaan?

Aineistostani nousi vahvasti esille se, etta ayasja apuvalineet ovat Katille, Riikalle
ja Jukalle hyvin tarkeita jokapaivaiseen elaméaaulktia asioita jotka voidaan lukea
osaksi heita: apuvdlineet ja avustajien kaytto ittéaar heitd ja heidan elaméaansa.
Heidéan ollessa voimattomia vaikuttamaan tahan osd&massaan, tulisikin keskittya
johonkin mihin on mahdollista vaikuttaa. Tama orajkaisemmin mainittu lAnsimaisen
ajattelun sokea piste - keskittyminen riippumattateen ja suorittamiseen.
Lansimaisen ajattelun sokea piste on myds muidelttukben ja niiden
edustamien ajattelutapojen sokea piste. Vaikka exgiksi Katin useassa kohdassa
mainitsema lammin itdmainen suhtautuminen vammég®uuvoi tuntua autuaammalta
kuin omamme, ei se valitettavasti lAhemmin tarkasta siti ole. Vammaisten asema ei
ole hyvd monessakaan kulttuurissa. Vammaisten as@sianerkiksi Intiassa voidaan
verrata lAhes suoraan leskinaisten ja vanhustena@se mitd olen muun muassa itse
kulttuuriantropologian pro gradussani tutkinut. keyden ongelmallisuutta
edesauttavat Intiassa monet toisistaan riippumaitaeekijat, kuten patrilokaalisuus,
sosiaalisen ja taloudellisen turvan puute, tradéadiset uskomukset ja yleiset asenteet.
Leskilla ei ole paikkaa yhteiskunnassa, vaan hesikdr yleisestd pilkasta,
ulkon&kdorajoitteista, sosiaalisesta  syrjinnasta aselfyysisesta vakivallasta.
Modernisaatio ja globalisaatio merkitsee monen kdladsitd, ettd yhteiskunnan
urbanisoitumisen myo6ta sosiaalinen yksilollistynmrtelee vain korostumaan, mika ei
kaikkien ihmisryhmien kannalta ole hyva asia. (Bl#li2006, 91-92.) Taman vuoksi
onkin mielestani tarked& havaita, ettd meidan wuwiitssamme perheen merkitys
yksilon auttajana ja suojelijana ei ole vahentyngtiinvastoin. Perheen merkitys,
varsinkin vanhempien suhtautuminen vammaiseen dapseayttaytyy merkittdvana
vammautuneen henkildon elaman muodostumiselle. K&irkan ja Jukan elinpiirit
ulottuvat toki paljon heidan kotiaan kauemmas, mughdistavaa Lehtion (1997)
tutkimukseen on se, ettd perhesiteet nayttaytyvaikilla hyvin laheisina.
Vammaisuuden aiheuttama riippuvuus nakyy aineiattssmolemminpuolisena;
vanhemmat haluavat turvata lapsilleen onnelliséiméh, kun taas lapset kokevat
voimakasta myotatuntoa vanhempiaan kohtaan ja sgpHisyytta siita, ettéa joutuvat

83



ottamaan niin paljon apua vastaan kuin joutuvahtiba tutkimuksessa vammaiset
lapset paasivat vain harvoin murtautumaan niin tajem terveiden maailmaan, mika
nayttaytyy omassa tutkielmassani lédhes vastakditais Riikalla ja Jukalla oli
varsinkin lapsuudessaan paljon niin sanottuja tErvékavereita. Kun Lehtion
tutkimuksessa opiskelukuvauksetkin keskittyvat vapiskeluun, esiintyy omassa
aineistossani opiskelunkin ymparilla vilkasta sabsta elamaa. Voidaanko siis sanoa
vammaisten sosiaalisen elaman kohentuneen viimgigkmtoista vuoden aikana?

Omassa aineistossani seksuaalisuus néayttelee nsellkaakin roolia, kun
Lehtion (1997) tutkimuksessa niin ei ole. Katinnen vammautumista alkanut
parisuhde purkautuu vammautumisen my6ta, mutta \autumisen jalkeen alkaneissa
suhteissa on toisenlainen savy. Riikalla parisuhteaodostaminen liittyy hanen oman
identiteettinsa vahvistumiseen ja Jukalla ei hatedstinsa perusteella ole viela ollut
parisuhdetta, mutta hdn odottaa joskus solmivaallaisen. Vammaisten henkildiden
kohdalla seksuaalisuuden ja siihen suhtautumisegtaano katsoa siis vapautuneen.

Tarkasteltaessa vammaisten asemaa suomalaisess&skyhhassa nousee
Lehtion (1997) tutkimuksessa tuon tuostakin eslilisyyden kokemus. Yhteiskuntaa
pidetdan ennakkoluuloisena ja jopa kovana, eikéeiskiinnan koeta tarjoavan
riittdvasti vammaisten tarvitsemaan tukea. Omaiglrtlani antaa saman suuntaisia
tuloksia. Vaikka tieto vammaisuudesta ja osaamioest viidentoista vuoden aikana
lisdantyneet, ovat Lehtibn havainnot edelleen pateVy6-, asumis-, liikkumis- ja
toimeentulotilanteet ovat kohentuneet merkittayvastutta silti niidenkin kanssa
tormataan seka byrokraattisiin etta asenteelligelmiin.

Aineisto herattdd paljon ajatuksia ja sita tekigelmanalysoida enemmankin. Se tulee
jddmaan kuitenkin seuraavan tutkimuksen tehtavakikeat ja tutut jokapaivaisen
elaman piirteet ovat usein piilossa juuri niidensipkertaisuuden ja tuttuuden alla.
Taman tutkielman antama tulos on herétellyt ainakinut huomaamaan moniakin
tuttuuden ja ajattelemattomuuden varjon alle jaagidita. Tutkielmassa jo esittamieni
kysymysten lisaksi lisatutkimuksen arvoinen asidsiomielestani vammaisuuden
IImeneminen suomalaisessa mediassa. Olisi esingerkikinnostavaa nahda
kokonaisvaltainen analyysi siitd, miten vammaisadsstuu taman paivan medioissa.
Kelleria ja Brownia pohtiessani tulin miettineeksgkevatkd he itse itsensa elokuvien
esiintuomilla tavoilla? Kuvaavatko siis uusimmatosialaiset elokuvat todella sita,

miten vammaiset oman elamansa mieltavat?
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Siteeraan tutkielmassani paljon Sacksia, joka datttunnetuksi lahinn& neurologisen
tutkimuksen kansantajuistamisesta. Mielestani kalagaistamisessa ei kuitenkaan ole
mitdén vaaraa, vaan asia on pikemminkin painvastoin kauan kuin suuri yleiso ei
voi ymmartaa mitad tutkimuskammioissa tapahtuu, temélipiteetkdédn voi muuttua.
Eli niin kauan kuin kukaan ei kerro mitd vammaiseedminen ja oleminen
todellisuudessa on, ei sitd kukaan voi ymmartaak#arsinkin pedagogin on tarkeéaa
tuntea erilaisia kehityskulkuja seké tapoja toifjaiappia erilaisin keinoin voidakseen
olla avoin ihmisen ainutlaatuisuudelle. Tama orpgeainen lanka, mita olen yrittéanyt

tutkielmassani seurailla ja minka toivon pysyvarkamani myos tulevassa tydssani.
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