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ABSTRACT

Lappeteldinen, Anita

Physically disabled women'’s narratives of motherhood: tensions of constructing
maternal identity

Jyvaskyla: University of Jyvaskyld, 2020, 61 p.

(JYU Dissertations

ISSN 2489-9003, 365)

ISBN 978-951-39-8580-6 (PDF)

This dissertation study explored how physically disabled women constructed
their maternal identity and agency in their narratives. The whole dissertation
consisted of three sub-studies which were published in peer-reviewed articles.
Overall, 16 physically disabled were interviewed for the study. The data were
analyzed narratively. The findings illustrated how disabled women struggled
with negative meanings and stigma related to disability, which caused tensions
and conflicts in the construction of maternal identity. The disabled women nego-
tiated and resisted their stigmatized identity as disabled mothers and drew heav-
ily on the culturally dominant narrative of good motherhood in constructing a
positive and competent identity and agency. The findings showed that mother-
hood and children became important factors when constructing identity and
adapting to life changes, and thus disabled women could reconstruct an empow-
ered maternal identity. According to this study, the relationship between disa-
bled women’s motherhood and society is still tensioned. This suggests that it is
important to recognize the diversity of motherhood and parenthood and the
needs for support related to being a mother. Personal narratives could thus be
used in peer support groups. Such groups might encourage disabled women to
share their experiences with other mothers, help them acquire more information
and find support for problems. In addition, these groups could help disabled
women understand and approve of the uniqueness and difference of every
mother.

Keywords: agency, dominant narrative, narrative identity, motherhood, disabil-
ity



TIIVISTELMA

Lappeteldinen, Anita

Fyysisesti vammaisten naisten kertomukset &ditiydestd: ditiysidentiteetin raken-
tumisen jannitteita

Jyvaskyla: University of Jyvaskyld, 2020, 61 s.

(JYU Dissertations

ISSN 2489-9003, 365)

ISBN 978-951-39-8580-6 (PDF)

Tdssd tutkimuksessa tarkasteltiin, miten fyysisesti vammaiset naiset rakentavat
kerronnassaan ditiysidentiteettiddn ja toimijuuttaan. Tutkimusaineistona toimi-
vat kuudentoista fyysisesti vammaisen naisen ditiyskertomukset, jotka analysoi-
tiin narratiivisesti. Tutkimustulokset osoittivat, miten fyysisesti vammaiset nai-
set joutuivat vastustamaan vammaisuuteen liitettdvid kielteisia merkityksid seka
kamppailemaan ndiden merkitysten luoman stigman kanssa. Tdama puolestaan
aiheutti jannitteit4 ja ristiriitoja heidén ditiysidentiteettinsa rakentamiseen. Aitiys
mahdollisti muutoksen vammaisten naisten identiteetin rakentamisessa, ja hei-
déan ditiyskertomuksensa edustivatkin muutos- ja kasvukertomuksia. Fyysisesti
vammaiset naiset hyddynsivit kulttuurisia mallitarinoita ditiysidentiteetin ra-
kentamisessa. Aitiydelld oli suuri merkitys heille: se mahdollisti identiteetin
eheytymisen ja eldimdn merkitykselliseksi kokemisen. Lisdksi ditiys antoi mah-
dollisuuden tulla ndhdyksi vastuullisena aikuisena ja saamaan yhteiskunnalta
kunnioitusta. Fyysisesti vammaisten naisten ditiyskertomukset osoittivat, miten
vammaisten naisten ditiys on yhteiskunnallisena kysymyksend ristiriitainen ja
jannitteinen. Ndin ollen ditiyden ja vanhemmuuden moninaisuuden ja &ditiyteen
liittyvien tuen tarpeiden tunnistaminen terveydenhuollon, sosiaalihuollon ja
kuntouksen palveluissa voisivat vahvistaa vammaisten naisten vanhemmuutta.
Kerronnallisen ldhestymistavan hyodyntaminen voisi auttaa &ditejd jakamaan eri-
laisia kokemuksia, saamaan tukea ongelmatilanteissa ja ymmaértamaan ja hyvak-
symaddn jokaisen didin erilaisuuden ja yksil6llisyyden.

Avainsanat: kulttuurinen mallitarina, narratiivinen identiteetti, toimijuus, vam-
maisuus, ditiys
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ESIPUHE

Olen pienestd pitden ollut utelias, lukenut paljon ja etsinyt tietoa erilaisista ilmi-
Oistd ja asioista. Alakoulussa lempipuuhaani oli esitelmien pitdminen milloin Af-
rikan gepardien eldmaéstd, milloin minua kiinnostaneiden henkil6iden elamasta.
Paljon on vettd virrannut puroissa ja jarvissd, mutta tiedonhalu ja uteliaisuus ei-
vét ole hdvinneet minnekdén, vaan ne ovat johtaneet tihdn eldmé&ni suurimman
ja tdirkeimman esitelmén, vditoskirjan, valmistumiseen.

Tamaén viitoskirjan valmistuminen on ollut pitkd prosessi, jota on kestanyt
melkein 18 vuotta. Varsinaiset aktiiviset tyovaiheet sijoittuvat vaitoskirjan aloi-
tusaikaan, jolloin kerdsin ja analysoin aineistoa, sekd nyt viimeisiin kuuteen vuo-
teen. Tyoskentelyyn ovat vaikuttaneet tyoelamén hektisyys ja tyopaikan vaih-
dokset, motivaation puute sekd perhe-eldmd, jotka kaikki yhdesséd ja erikseen
ovat saaneet tutkimuksen pysymadéan telakalla. Nyt olen kuitenkin maalissa, ja
vditoskirja on vihdoin ja viimein valmistunut.

Ensimmadisend haluan kiittdd tutkimukseeni osallistuneita fyysisesti vam-
maisia naisia ja ditejd, jotka rohkeasti ottivat minuun yhteytta ja jakoivat omia
kokemuksiaan 4ditind olemisesta. I[Iman heitd tdimdn tutkimuksen tekeminen ei
olisi onnistunut, joten haluan osoittaa heille kaikille lampiméit ja isot kiitokset
heiddn avoimuudestaan ja rehellisyydestaan.

Olen ollut onnekas tutkimuksen tekijd ja saanut tuekseni hyvid ja aktiivisia
ohjaajia, jotka kaikki ovat omalla panoksellaan edistdneet timén tyon tekemista
ja valmistumista. Haluan kiittdd vaitoskirjani ensimmadisté ohjaajaa, Paula Mat-
tdd, joka mahdollisti minulle osallistumisen Perhetutkimuksen tutkijakouluun
sekd Varhe-tutkimusryhmddn. Paulan ansioista sain myos nauttia laitoksen tut-
kija-apurahoista, joiden avulla pystyin tekemddn haastatteluja ja analysoimaan
niitd. Simo Vehmasta haluan kiittdd erityisesti vammaistutkimukseen perehdyt-
tamisestd. Han houkutteli minua my6s kansainvilisiin tutkijakonferensseihin,
joissa esitelmien pitdminen oli samalla kertaa sekd pelottavaa ettd palkitsevaa.
Oli mielenkiintoista tavata henkilokohtaisesti ihmisid, joiden teoksia ja artikke-
leita olen kéyttanyt vaitoskirjani lahteind. Tanja Vehkakoskea haluan kiittada siitd,
ettd han houkutteli minut aloittamaan tutkimuksen teon pitkdn tauon jdlkeen.
Hén ja Eija Sevon ovat auttaneet tdméan tyon lopullisessa valmistumisessa. Kol-
men yhteisen artikkelin kirjoittaminen sekd sddnnolliset ohjaajatapaamiset vii-
meisen kuuden vuoden aikana ovat opettaneet minulle eniten tutkimuksen teke-
misestd. Vehkakosken ja Sevonin asiantuntevat kommentit, neuvot ja ohjeet seka
aina rehellinen, mutta kannustava palaute ovat luoneet minuun uskoa ja roh-
keutta niindkin hetkind, kun vdsymys ja uskonpuute ovat horjuttaneet luotta-
mustani tutkimuksen tekemiseen. En voi sanoin kuvailla heiddn panoksensa
merkitystd tdiman viitoskirjan valmistumisessa. Siksi sanon vain yksinkertaisesti:
kiitos!

Tutkimustani ovat taloudellisesti tukeneet Alli Paasikiven ja Emil Aaltosen
saatiot sekd Jyvaskyldn yliopiston Kasvatustieteiden ja psykologian tiedekunta.
Ndiden tahojen tuki on mahdollistanut tutkimuksen tekemisen tyostd irrottautu-
malla. Kiitos siita!



Minulla on ollut ilo ja onni saada ympadrilleni ihmisid, jotka ovat ndiden
vuosien aikana auttaneet, tukeneet, kuunnelleet, kannustaneet ja uskoneet mi-
nuun sekd tdiman ison urakan valmistumiseen. Tédh&n joukkoon kuuluu opiskelu-
ja tutkijakavereita, entisid ja nykyisid tyokavereita, sukulaisia, sisaruksia ja ysta-
vid. Heilld kaikilla on ollut iso merkitys eldmdssani, ja koen olevani rakastettu ja
etuoikeutettu. Kiitos teille kaikille siité!

Suuret kiitokset haluan osoittaa omille rakkaille lapsilleni, Tatulle ja Essille,
joiden ditind olen saanut kokea eldméni onnellisimmat ja voimauttavimmat het-
ket. Oma ditiyteni sai minut alun perin myo6s kiinnostumaan tdstd aiheesta.
Mummon tytot, Kerttu ja Martta, ansaitsevat myos kiitokset olemassaolollaan.
Varsinkin Kertun kannustavat sanat epdtoivon ja vasymyksen hetkelld muistan
ikuisesti: “Hyvad, mummo, hyva tutkimus!”

Lopuksi haluan kiittdd rakkaita kotijoukkojani, Keijoa ja kahta karvaista ys-
tavaani, Helmid ja Aavaa. Keijon rakkaus ja huolenpito ovat kantaneet minua
pimeén talven yli, ja labbistyttdjen kanssa tehdyt metsadlenkit ovat olleet merki-
tyksellisid jaksamiselle ja hyvinvoinnille.

Kinkomaalla aurinkoisena kevéatpdivana 28.3. 2021

Anita Lappeteldinen
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1 JOHDANTO

Tdamén tutkimuksen keskiossad ovat fyysisesti vammaiset naiset ja heidédn ditiys-
kokemuksensa. Vammaisten naisten ja ditiyden suhde on aina ollut kulttuurisesti
jannitteinen. Vammaisuus on ndhty vuosikymmenten aikana yhteiskunnas-
samme usein epanormaalina tai poikkeavana yksilon ominaisuutena. Tama on
vaikuttanut siihen, ettd vammaisuutta on pyritty vahentdméan tai poistamaan
sosiaalisesti ja lddketieteellisesti eri keinoin, kuten esimerkiksi vammaisten nais-
ten pakkosteriloinnilla tai sulkemalla vammaiset henkil6t laitoksiin. (Grue, 2010,
2016; Leppald, 2014; Vehmas, 2005.) Vammaiset naiset saatetaan ndhda sukupuo-
lettomina ja kykeneméttomind perustamaan perhettd tai toimimaan vanhempina
ja lasten huoltajina. He kohtaavat enemmaén ennakkoluuloja ja paineita ditina ol-
lessaan ja saattavat joutua eldmé&dn “tarkkailevan katseen alla.” Yhteiskunta on
lainsdddédnnollisesti ja erilaisilla toimenpiteilld rajoittanut vammaisten naisten
reproduktiivista oikeutta, jota taas ei-vammattomilla naisilla pidetdan normaa-
lina arvona, oikeutena ja mahdollisuutena. (Frederick, 2015; Malacrida, 2009,
2012; Reinikainen, 2004, 2007).

Téassa tutkimuksessa vammaisuutta ja ditiyttd tarkastellaan yksiloiden, fyy-
sisesti vammaisten naisten, kertomusten nikokulmasta. Lisdksi tutkimuksessa
tarkastellaan, miten fyysisesti vammaisten naisten kertomuksissa ndkyy myos
yhteiskunnallinen konteksti ja todellisuus, joka vaikuttaa heiddn identiteettiinsa
ja toimijuuteensa &itind, naisena ja vammaisena. Kuvaan seuraavaksi ymmarrys-
tani vammaisuudesta ja pohdin omaa matkaani tutkijana. Néistd pohdinnoista
etenen tutkimuskysymysten asettamiseen tille tutkimukselle.

1.1 Vammaisuus ja kokemukset vammaisuudesta

Vammaisuuteen suhtautumiseen ja vammaisten henkiléiden asemaan vaikutta-
vat yhteiskunnassa eldvidt vammaisuuskésitykset, jotka ovat muuttuneet eri ai-
kakausina. Perinteisesti vammaisuus on maddritelty lddketieteellisen mallin mu-



kaan yksilon vamman tai vian kautta, jolloin vammaisuutta pidetddn yksilon tra-
gediana tai kyvyttomyytend normaaliin ja hyvddn eldmddan. Ladketieteellisen
mallin pyrkimyksend on auttaa ja kuntouttaa vammaisia ihmisid, minkéa takia
heiddt saatetaan asettaa passiivisen avunsaajan rooliin. (Grue, 2010, 2016; Lep-
pdld, 2014; Vehmas, 2005, 2012.) Esimerkiksi suomalaisessa lainsdddannossa
vammaisella ihmiselld tarkoitetaan henkildd, jolla on vammansa tai sairautensa
takia erityisid vaikeuksia selviytyd jokapdivdisistd toiminnoista (Laki vammai-
suuden perusteella jdrjestettdvistd palveluista ja tukitoimista, 1987/380, 2 §).
Tassd tutkimuksessa tarkoitan vammaisilla naisilla fyysisesti vammaisia naisia,
joilla on diagnosoitu vamma tai sairaus, ja joilla on vammaisen naisen identiteetti.

Ladketieteellisen mallin vastakohtana pidetddn yhteiskuntatieteellisen
vammaistutkimuksen piirissd syntynyttd vammaisuuden sosiaalista mallia. Yh-
teiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen (Disability Studies) juuret ovat 1960- ja
1970-luvulla, jolloin vammaiset ihmiset aktivoituivat kritisoimaan ja vastusta-
maan yhteiskunnan epdoikeudenmukaista kohtelua, ldékareiden ja muiden asi-
antuntijoiden ylivaltaa sekd vammaisten ihmisten asemoimista ainoastaan avut-
tomiksi avuntarvitsijoiksi. (ks. esim. Oliver, 1990, 1996, 2013). Yhteiskuntatieteel-
lisen vammaistutkimuksen mukaan vammaisuus ja siihen liittyvit ongelmat ei-
vit palaudu vammaiseen yksiloon sindnsd, vaan vammaisuus ndhd&dan sosiaali-
sena ja yhteiskunnallisena asiana. Oliver (1996, s. 32-33) maéérittelee vamman
(impairment) ihmisen fyysisend ominaisuutena ja vammaisuuden (disability) yh-
teiskunnan harjoittamana sortona. Toisin sanoen vammaisuus syntyy yhteiskun-
nan kyvyttomyydestd huomioida yksilon vammat ja sairaudet.

Yhteiskuntatieteellistd vammaistutkimusta on kuitenkin kritisoitu siitd, ettd
se on selittanyt vammaisuutta liian universaalisti ja luonut dikotomian vamman
ja vammaisuuden viélille. T4td kahtiajakoa pidetddn liian yksinkertaisena, silld se
jattdd vammaisuuden yksilolliset kokemukset, kuten kulttuurin, sukupuolen tai
kivun, liian vdhille huomiolle. Vammaisuus ja vamma tuottavat aina yksilollisid
merkityksid eri ihmisille, eivdatkda vammaiset ihmiset automaattisesti maarita
identiteettiddn vamman kautta. (mm. lacovou, 2020; Lewitt, 2017a, 2017b; Reini-
kainen, 2007; Shakespeare, 2006; Vehmas, 2005; Vehmas & Watson, 2014). Var-
sinkin sukupuolentutkimuksen ja vammaistutkimuksen ndkokulmia yhdista-
neet tutkijat ovat korostaneet sukupuolen ja kehon merkitystd vammaisuuden
tutkimuksessa ja kokemuksessa (mm. Morris, 1991; Reinikainen, 2004, 2007; Tho-
mas, 1999; Wendell, 1996).

Nykyddan vammaisuuden lddketieteellisen ja sosiaalisen mallin rinnalla
ndhddan myos Suomessa ja Pohjoismaissa kdytossa oleva psykososiaalinen seli-
tysmalli, jota maailman terveysjarjest6 WHO: (2004) vammaisuuden selitys-
malli edustaa, ja joka korostaa yksilon henkilokohtaisten kokemusten ja ympa-
riston vdlistd vuorovaikutusta (mm. Lewitt, 2017a, 2017b; Reeve, 2019). Tassa
ICF-mallissa (International Classification of Functioning) yksilon toimintarajoittei-
siin ajatellaan vaikuttavan niin hdnen terveydentilansa kuin erilaiset yksilo- ja
ympdristotekijat. Myos YKin yleissopimuksessa vammaisten henkildiden oi-
keuksista mddritetddn vammaisuus psykososiaalisen selitysmallin mukai-
sesti ”"yksilon pitkdaikaiseksi ruumiilliseksi, henkiseksi, &dlylliseksi tai aisteihin
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liittyviaksi vammaksi, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi es-
tdd heiddn tdysimddrdisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhden-
vertaisesti muiden kanssa.” (Yleissopimus vammaisten ihmisten oikeuksista
27/2016). Yleissopimuksen 23. artiklassa tunnustetaan myos vammaisten henki-
16iden oikeudet vanhemmuuteen ja perheen perustamiseen, omien lasten maa-
rastd ja ikderosta padttamiseen sekd lisddntymisterveyttd ja perhesuunnittelua
koskevan tiedon saamiseen samalla tavoin kuin oikeudet taataan muillekin ih-
misille.

1.2 Tutkimusmatkani vammaisten naisten kanssa
ja asemoitumiseni vammais- ja perhetutkimuksessa

Oma kitilotaustani on vaikuttanut voimakkaasti sekd pro gradu -tyoni ettd vai-
toskirjani tutkimusaiheiden valintaan. Tein 1990-luvun lopulla erityispedagogii-
kan pro gradu -tutkielmani aiheesta “Odottavien ditien kokemuksia sikiotutki-
muksista”. Tama aihe jédi kiinnostamaan minua, ja ajattelin laajentaa sen nako-
kulmaa. Kun pro gradu -tutkielmassani olin kiinnostunut selvittiméaan kenella
on oikeus syntyd, vditoskirjani fokuksena on oikeus synnyttdd lapsia ja olla &iti.
Viitostutkimukseni liittyy siten osaltaan laajempaan kulttuuriseen keskusteluun
reproduktiivisesta oikeudenmukaisuudesta (reproductive justice) eli naisten oi-
keudesta lisddntyd, padattdd lastensa lukumaddrastd sekd saada lainsdddannon ta-
kaama pddsy pddtostdadn tukeviin yhteiskunnallisiin ja terveydenhuollon palve-
luihin (ks. Frederick, 2015, 2017; Malacrida, 2007, 2009).

Tarttuminen tdhdn véahan tutkittuun tutkimusaiheeseen oli minulle alusta
alkaen motivoiva ja mielenkiintoinen haaste. Tutkimukseni tavoitteena ja tarkoi-
tuksena on tuoda perhe-, ditiys- ja vammaistutkimukseen uusi ndkokulma: vam-
maisten ditien kokemukset. Vaikka tutkimukseni sijoittuu kotimaiseen perhetut-
kimuksen kenttddn, joka on keskittynyt tédlld vuosituhannella tuottamaan erityi-
sesti Jyvéaskyldn yliopistossa erilaisia vanhemmuuteen ja kasvatuskdytantdihin
liittyvid tutkimuksia, ovat aineistoista puuttuneet vammaisten vanhempien ko-
kemukset. Kansainvilisten ja suomalaisten perhetutkimusten ndkékulma vam-
maisuuteen on keskittynyt vanhempien kokemuksiin, kun perheessd on vam-
mainen lapsi (Goetz, Rodriguez & Hartley, 2019; Namkung, Greenberg, Malick
& Floyd, 2020; Neely-Barnes & Dia, 2008; Sume, 2008; Tonttila, 2006). Suomessa
vammaisten ihmisten kokemuksia on kuitenkin jonkin verran tutkittu eri vam-
maryhmien ndkokulmasta, mutta tutkimusten ndkékulma on ollut yhteiskunta-
poliittinen ja painottunut vammaisten ihmisten kokemuksiin kuntoutuksesta ja
palveluista (esim. Notko, 2016; Somerkivi, 2000). Lisdksi tutkimuksista on puut-
tunut vammaisten ihmisten oma ddni (Haarni, 2006; Kivirauma, 2015). Vammais-
tutkimuksessa vammaisten naisten ditiyttd on alettu tutkia enemman 1990-lu-
vulta ldhtien, mutta aihe on kuitenkin jadnyt suhteellisen marginaaliseksi. Aikai-
semmat tutkimukset ovat painottuneet enemman siihen, miten eri vammatyypit
ovat vaikuttaneet vammaisten naisten jokapdivdisiin ditiyskokemuksiin (mm.
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Aune, 2013; Frederick, 2015; Lawley, Begley & Lalor, 2015; Malacrida, 2009) tai
vammaisten ditien kokemuksiin sosiaali- tai terveydenhoitoviranomaisten
kanssa (mm. Shpigelman, 2015). Vammaisten naisten halua tulla didiksi tai vam-
mautuneiden ditien kokemuksia ditiysidentiteetin muuttumisesta on sen sijaan
tutkittu vahan. Lisdksi vain harvat tutkimukset on toteutettu narratiivisesti.
Suomessa vammaisten naisten tai vanhempien kokemuksia ovat sivuttu
Reinikaisen (2007) ja Notkon (2016) viitoskirjoissa. Reinikainen (2007) havaitsi
vditoskirjassaan, ettd vammaisiin naisiin kohdistui sukupuolittuneita ja sortavia
diskursseja, jotka kielsivat heiddn reproduktiivisen oikeutensa perheen perusta-
miseen. Notkon (2016) véitoskirjassa keskityttiin vammaisten ja pitkdaikaissai-
raiden henkildiden vuorovaikutuskokemusten vaikutuksiin heiddn identiteet-
tiensd rakentamisessa ja siihen, olivatko nama kokemukset vahvistavia vai esta-
vid. Notko havaitsi, ettd vammaisten naisten ditiysidentiteetin rakentamiseen
vaikuttivat sekd niin sanotut merkittdvit toiset ettd vammauttavat vuorovaiku-
tuskokemukset, kuten taistelut terveydenhoitoviranomaisten kanssa.

Rasan (2019) vditoskirja on ensimmdinen vammaisten vanhempien van-
hemmuuskokemuksiin keskittynyt tutkimus, joka tarkastelee miten vammaiset
ihmiset rakentavat toimijuuttaan vanhempina ja vammaisina arjessa. Rasa (2019)
tutki myo6s millainen merkitys palvelujdrjestelmaélld ja vertaistuella oli toimijuu-
den rakentamisessa. Hinen mukaansa vammaisten vanhempien toimijuus nayt-
taytyi monimuotoisena, mihin vaikuttivat seké yksilolliset ettd yhteiskunnalliset
tekijat kuten vamma ja sen tuomat rajoitteet, saatu tuki ja yhteiskunnalliset asen-
teet.

Aitiystutkimusta on tehty Suomessa paljon jo eri vuosikymmeniné (Jokinen,
1996; Katvala, 2001; Nétkin, 1997; Perdla-Littunen, 2004, Sevén, 2009; Vuori, 2001),
mutta kiinnostus ditiyden kulttuurisesta mallikertomuksesta poikkeavien ditien
kokemuksiin on lisddntynyt vasta viime aikoina. Tdstd ditiyden normista poik-
keaviksi madrittyvat helposti kaikki heteroseksuaalisen parisuhdekontekstin ja
biologisen ja oikea-aikaisen ditiyden ulkopuolelle jadvét ditiyden kokemukset ja
kertomukset. Tutkimukseni sijoittuu monimuotoisia ditiyskokemuksia esiin tuo-
vaan tutkimustraditioon, joka on tuottanut tutkimustietoa lapsistaan erillddn
asuvien ditien (Nousiainen, 2004), yksinhuoltajien (Krok, 2008; May 2001; Moila-
nen 2019), tahattomasti lapsettomien naisten (Lehto, 2020), huostaanotettujen las-
ten ditien (Hiltunen, 2015), ditipuolena olevien naisten (Murtorinne-Lahtinen,
2011) ja palkkatyon reunamilla olevien naisten (Rokkonen, 2020) &ditiyskokemuk-
sista.

Tutkimuksen alkumetreista ldhtien minulla oli tutkijana tarkoitus laajentaa
sekd omaa ettd muiden ndkokulmaa vammaisuudesta ja ditiydestd. Minulla oli
kokemusta vammaisuudesta ja vammaisista ihmisistd k&tilond ja erityisopetta-
jana, mutta halusin ldhestyd tutkimusaihettani avoimin mielin; toisin sanoen
ndhda diti ja nainen diagnoosin tai sairauden takana ja tarkastella hdanen koke-
muksiaan ilman niiden luomia ennakkokaésityksid. Tutustuin vammaistutkimuk-
sen historiaan ja paradigmoihin ja ymmarsin, miten historiallisesti rakentuneet
kasitykset vammaisuudesta ja vammaisista ihmisistd ovat muokkaamassa taméan
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pdivdan vammaisuuden kulttuurista mallitarinaa. Lisdksi 16ysin viitteitd siitd, mi-
ten vammaisen asema sorretusta ja hyljeksitystd kohteesta on muuttunut yhteis-
kunnassa osallistuvaksi henkilksi, jolla on oikeus ja mahdollisuus tehdd omaa
eldamé&ansd koskevia valintoja ja paatoksid (Rasa, 2019). Toisaalta ymmaérsin vam-
maisuuden médrittimisen vaikeuden ja moninaisuuden.

Olen pddtynyt tdssd tutkimuksessa tarkastelemaan vammaisuutta yhteis-
kuntatieteellisen vammaistutkimuksen ja vammaisuuden psykososiaalisen mal-
lin antamien teoreettisten ndkokulmien kautta. Ymmaérran vammaisuuden sosi-
aalisesti rakennetuksi ilmioksi, jolloin vammaisuutta tuottavat niin yhteiskun-
nan materiaaliset jdrjestelyt kuin kulttuuriset asenteet ja ennakkoluulotkin. Ma-
teriaalisia esteitd voivat olla esimerkiksi vammaisten naisten ditiytta rajoittaneet
lait ja asetukset (mm. steriloimislaki vuodelta 1935, ks. Leppald, 2014) tai raken-
nettu ympadristo, joka on estanyt fyysisesti vammaisen didin péddsyn lastensa péi-
vidkotiin tai kouluun. Olen kiinnostunut ennen kaikkea vammaisten naisten hen-
kilokohtaisista ditiyskertomuksista, joita rakennetaan vuorovaikutuksessa ei-
vammaisten ihmisten ja sosiokulttuurisen ympaériston kanssa. Tédtd ndkokulmaa
ovat hyodyntdneet esimerkiksi Thomas (mm. 1999, 2004), Reeve (2002, 2019),
Notko (2016) ja Rasa (2019).

Vammaistutkimuksessa on suhtauduttu kriittisesti tutkijoihin, jotka eivit
ole itse vammaisia tai joilla ei ole kokemusta vammaisena ihmisend eldmisesta.
Kritiikki on kohdistunut tutkimuksen uskottavuuteen, hyodyllisyyteen ja vam-
maisten ihmisten henkilokohtaisen ddneen puuttumiseen (mm. Kivirauma, 2015;
Vehmas, 2012). Vehmas (2005) on kuitenkin esittdnyt vasta-argumentteja tdhan
kritiikkiin, ja hdn puolustaa ei-vammaisen tutkijan tekeméd tutkimusta yht4 ar-
vokkaana ja potentiaalisesti laadukkaana. Koska en kuulu vammaisten henkili-
den vahemmist6on, tutkijan asemani ja valtani sekd tutkimuksen eettisyyden
pohdinta vaativat erityistd herkkyyttd. Tutkimuksen jokaisessa vaiheessa olen
pohtinut tekemidni ratkaisuja myos siitd ndkokulmasta, ettd tutkimukseni pi-
kemminkin voimaannuttaisi kuin tuottaisi vahinkoa vammaisille naisille tai hei-
ddn asemoinnilleen yhteiskunnassa (Estola, Kontio, Kyronniemi-Kylméanen &
Viljamaa, 2010; Plummer, 2001). Haluan tutkimuksellani myos edistdd vammais-
ten naisten tasavertaista yhteiskunnallista osallisuutta ditind tuomalla esiin hei-
ddn kokemuksensa siitd, miten yhteiskunta ja kulttuuri ovat saattaneet heitd
vammauttaa. Olen pyrkinyt tutkijana kunnioittamaan vammaisia ditejd ja heidan
kokemuksiaan sekd antamaan tutkimuksessani ddnen heiddn ainutlaatuisille ja
yksilollisille kokemuksilleen.

1.3 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimustehtivit

Tdamén tutkimuksen tarkoituksena on kuvata fyysisesti vammaisten naisten ker-
tomuksia ditiydestddn. Tarkastelen erityisesti fyysisesti vammaisten naisten ker-
ronnallisen identiteetin rakentamista seké sitd, miten he puhuvat yht&éltd sorron
ja toisaalta voimaantumisen kokemuksistaan. Tamén tutkimuksen keskeinen k-
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site on narratiivinen identiteetti, jolla tarkoitetaan sitd, miten identiteettid raken-
netaan kertomusten avulla suhteessa toisiin ja ympéarsivddn maailmaan (Brock-
meier, 2009; Hanninen, 1999, 2004; Ricoeur, 1991a, 1991b).

Vammaisuus ja ditiys ovat sosiaalisesti konstruoituja ilmioitd, joille annetut
merkitykset syntyvat kussakin ajassa ja kulttuurissa ihmisten vilisessd vuorovai-
kutuksessa. Vammaisuuden kokemuksiin vaikuttavat my®os erilaiset yhteiskun-
nassa ja kulttuurissa vaikuttavat tekijat kuten kulttuuriset mallitarinat, jotka
madrittdvat millainen on vammainen ihminen tai hyva diti ja kuinka tdimén tulee
toimia ja kdyttdytyd vammaisen naisen tai didin roolissa (Frederick, 2015, 2017;
Malacrida, 2009). Vammaiset naiset ovat yksi vdahemmistoryhmad, jolla on usein
stigmatisoitu identiteetti ditind, joka ei taytd ditiyden kulttuurisia normeja. Goff-
man (1986) mddrittelee stigman yksilon identiteettiin kuuluvaksi ominaisuu-
deksi tai piirteeksi, joka estdd tdysimédardisen sosiaalisen hyvaksynnan. Ihmisen,
jolla on stigmatisoitu identiteetti, oletetaan olevan epdonnistunut elaméssaan tai
hénen ei ajatella pystyvan eldmé&én kulttuuristen normien mukaan maéériteltya
hyvad elamédd, kuten tayttdmddn hyvan ditiyden normeja (May,2008; ks. my6s
Juhila, 2004). Jos vammaisuuden kulttuuriset mallitarinat ja vuorovaikutuskoke-
mukset ovat kielteisid tai leimaavia, on ihmisen vaikeampi rakentaa itselleen
myonteinen vammaisen ihmisen identiteetti ja toimijuus (mm. Notko, 2016; Rasa
2019).

Viitoskirjani koostuu kolmesta osatutkimuksesta, joista jokainen on itsendi-
nen tutkimus omine tutkimuskysymyksineen. Ensimmaéinen osatutkimus tarkas-
telee fyysisesti vammaisten naisten didiksi tulemista ja erilaisia polkuja ditiyteen.
Toinen osatutkimus pohtii millaisten vastakertomusten kautta fyysisesti vam-
maiset didit vastustavat heiddn ditiyteensd liitettdvid kulttuurisia stereotypioita
ja rakentavat itselleen hyvidn didin identiteettid. Kolmas osatutkimus kuvaa &i-
tiysidentiteetin muuttumista silloin, kun vammautuminen on tapahtunut vasta
lapsen syntyman jalkeen. Viitoskirjan osatutkimuksia yhdistavit tutkimuskysy-
mykset ovat seuraavat:

1. Miten fyysisesti vammaiset naiset rakentavat ditiysidentiteettidan?

2. Miten ditiyden kulttuurista ja vammaisuuden stigmatisoivaa mallitarinaa uu-
sinnetaan ja haastetaan fyysisesti vammaisten naisten kerronnassa ditiydes-
taan?

3. Millaisia merkityksid ditiys saa fyysisesti vammaisten naisten toimijuuden ra-
kentamisessa?
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2 VAMMAISTEN NAISTEN IDENTITEETTI,
TOIMIJUUS JA NARRATIIVINEN
LAHESTYMISTAPA

Tassd luvussa tarkastelen tutkimukseni keskeisid kasitteitd, narratiivista identi-
teettid ja tarkemmin ditiysidentiteettid sekd toimijuutta ja ndiden rakentumista
vuorovaikutuksessa kulttuuristen mallitarinoiden kanssa. Narratiivisuutta on
hyddynnetty tdssd tutkimuksessa seké teoreettisena viitekehyksend ettd metodi-
sena lahestymistapana, jolloin identiteetin ja toimijuuden uudelleenrakentamista
ymmarretddn ja merkityksellistetddn kertomusten avulla.

2.1 Narratiivisuus tutkimuksen teoreettis-metodologisena
ldhestymistapana

Narratiivisuus on laaja-alainen késite, joka madritellddn eri tavoin tieteenalasta
riippuen. Narratiivisuus voi nakya tutkimuksen tekemisessa esimerkiksi tausta-
tilosofiana tai erilaisten aineistonkeruu- ja analyysimenetelmien kaytossa (Heik-
kinen, 2018; Hanninen, 2018). Tassd tutkimuksessa on kdytetty narratiivista 14-
hestymistapaa tutkimuksen teoreettisena ja metodisena viitekehyksend, joka an-
taa vélineitd ymmartdd ja tulkita miten fyysisesti vammaiset naiset kuvaavat, ja-
sentdvdt ja rakentavat kokemuksiaan, ajatuksiaan ja tunteitaan kertomusten
kautta. Narratiivisesta tutkimuksesta kdytetddn myos nimitystd kerronnallinen
tai tarinallinen tutkimus, jonka keskeisid késitteitd ovat narratiivit, kertomukset
(narrative) ja tarinat (story). Tarinalla tarkoitetaan tietyssd jarjestyksessd olevien
tapahtumien kuvausta, joka siséltdd viittauksia esimerkiksi henkil6ihin ja tapah-
tumapaikkoihin. Kertomus on puolestaan tarinan esittdmistd. (Heikkinen, 2018,
Hénninen, 2018.) Kaytéan tdssa tutkimuksessa kertomuksen késitettd tarkoitta-
maan haastattelutilanteessa tuotettua kerrontaa, joka voi muodostua pienem-
mistd tarinoista ja tapahtumien kuvauksista.
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Narratiivisen tutkimuksen epistemologiset ja ontologiset 1dhtokohdat poh-
jautuvat sosiokonstruktionistiseen tietoteoriaan ja postmoderniin filosofiaan.
Keskeisend ajatuksena on, ettd ihminen merkityksellistdd maailmaansa kielen
avulla ja samalla tekee sen ymmarrettavaksi muille. Ndin kertomukset toimivat
todellisuuden ja kokemusten tuottajina ja valittdjind ihmisten vilisessd vuorovai-
kutuksessa, jossa kielen avulla muokataan ja rakennetaan todellisuutta (Heikki-
nen, 2018; Hianninen, 1999; McAdams & McLean, 2013; Ricoeur, 1991a, 1991b;
Riessman, 2008). Kertomukset eivit siis synny tyhjdstd, vaan niiden avulla tulki-
taan ja merkityksellistetddn elettyd eldmédd, tunteita ja tapahtumia (Ricoeur,
1991a, 1991b). Kertomusten kautta konstruoitu tieto ei ole postmodernin filoso-
fian mukaan objektiivista ja universaalia todellisuuden kuvausta, vaan aikaan,
paikkaan ja sosiaaliseen kontekstiin sidottua jatkuvasti muokkautuvaa tietoa.
Narratiivisessa tutkimuksessa huomio kohdistuu ensisijaisesti kieleen ja sen
kayttotapaan eli sithen, miten kerrottuja kokemuksia ja tapahtumia merkityksel-
listetddn kertojan yksilollisestd ndkdkulmasta (Brockmeier, 2009; Heikkinen, 2018;
Héanninen, 2018).

2.2 Narratiivinen identiteetti ja toimijuus ditiysidentiteetin
rakentamisessa

Identiteetti voidaan madritelld ihmisen késitykseksi tai kokemukseksi omasta it-
sestddn, ja se vastaa kysymykseen kuka tai millainen mind olen (mm. Fadjukoff,
2007; Hall, 1999). Identiteettejd voidaan madritelld ammatin, sukupuolen tai tie-
tyn ryhman tai kulttuurin mukaan, ja késitykset sen pysyvyydestd ovat vaihdel-
leet eri tieteenalojen mukaan (Fadjukoff, 2007). Téassa tutkimuksessa hyodynnan
narratiivisen identiteetin kasitettd, jonka mukaan identiteetti ndhddan jatkuvasti
muuttuvana, kerronnallisena ja relationaalisena (Bamberg, 2011; Hanninen, 1999,
2004; Ricoeur, 1991a, 1991b). Kun ihminen kertoo itsestddn ja eldaméstddn, han
samalla tuottaa uutta, etsii itseddn ja rakentaa identiteettidan kertomuksen avulla.
(Brockmeier, 2009; Hyvérinen & Loyttyniemi, 2005). Relationaalisuus tarkoittaa
puolestaan sitd, ettd identiteettid rakennetaan sosiaalisissa vuorovaikutussuh-
teissa suhteessa merkittéviin toisiin (esim. Bamberg, 2011; Hanninen, 1999, 2004).
Aitind nainen rakentaa identiteettidan ennen kaikkea suhteessa lapseen, puoli-
soon, toisiin diteihin, sukulaisiin ja ystaviin sekd kulttuurisiin kertomuksiin. Ai-
tiys mahdollistaa naiselle my9s sosiaalisen identiteetin: hdnesta tulee tietyn kult-
tuurin ja ryhman jasen. (Berg, 2008; Murtorinne-Lahtinen, 2011; Nousiainen, 2004;
Perald-Littunen, 2004).

McAdams (1995) nikee identiteetin rakentamisen eldmé&nkaarellisena jat-
kumona lapsuudesta mychéiseen aikuisuuteen asti. Kun ihminen kohtaa eldmas-
sddn muutoksia tai vaikeita eldméntilanteita, identiteetin muokkaaminen ja uu-
delleen rakentaminen korostuvat kuitenkin erityisesti, ja ihminen alkaa etsid
merkityksid ja selityksid vaikeille ja herkille kokemuksilleen. Oman tutkimukseni
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keskitssd ovat vammaisen naisen didiksi tuleminen ja ditiysidentiteetin rakenta-
minen ja muutos, joten narratiivinen ldhestymistapa soveltuu kéyttooni erin-
omaisesti; hyodynnetddanhan sitd erityisesti juuri elamanmuutosten tutkimiseen,
jolloin kertomusten rooli ja kokemusten merkityksellistiminen korostuvat (mm.
Brockmeier, 2009; McAdams & McLean, 2013; Ricoeur, 1991a, 1991Db). Aidiksi tu-
leminen on naiselle seké fysiologinen, psyykkinen ettd sosiaalinen muutos, joka
vaikuttaa merkittdvasti myos hanen identiteettiinsd. Muutos vaatii reflektiivista
ymmartamistd ja kerronnallista selittdmistd: millainen mind olin ennen ja minka-
lainen &diti mind olen lapsilleni. Hainninen (1999, 2004) viittaa téllaiseen omaa elé-
mad ja itsed koskevaan puheeseen reflektoidun identiteetin kasitteelld.

Ricoeurin (1991a, 1991b) mukaan narratiivisella identiteetilld on kaksi
puolta, samuus ja itseys. Identiteetin samuudella tarkoitetaan sen ajallista pysy-
vyyttd, josta ihminen tunnistaa itsensd eri aikoina. Itseys puolestaan vastaa ky-
symykseen kuka tai mikd mind olen. Identiteetin rakentamiseen liittyy aina muu-
toksen ja pysyvyyden dialogi; vaikka ihmisen identiteetti on jatkuvasti muuttuva
kokonaisuus, hidn lupaa pitdd osan itsestddn muuttumattomana ja pysyvana
ajasta riippumatta. Muutokseen, kuten didiksi tulemiseen, liittyy myos ristiriitai-
suuden (discordance) ja sointuisuuden (concordance) vélinen jannite. Kertomukset
auttavat rakentamaan narratiivista identiteettid ja yhdistimaén ajallinen hetero-
geenisuus ristiriitaisesta sointuisaksi ja pdinvastoin (Ricoeur, 1991a, 1991b). Ri-
coeur (1991) kayttdd termid juonellistaminen, mika tarkoittaa tapahtumien ajal-
lista jarjestamistd ymmarrettdvaksi kokonaisuudeksi. Hinen mukaansa identi-
teettid rakennetaan kolmen eri aikaulottuvuuden, menneisyyden, nykyisyyden
ja tulevaisuuden kautta. Téassd tutkimuksessa ajallisuus ndkyy vammaisten nais-
ten tarinoissa siind, miten he rakentavat ditiysidentiteettiddn reflektoiden koke-
muksiaan menneisyydestd nykyhetkeen ja pdinvastoin. Myos tulevaisuus odo-
tushorisonttina vaikuttaa sithen, miten eldamasta kullakin hetkelld kerrotaan. Ny-
kyisin narratiivinen tutkimus korostaa kertomusten merkitystd identiteetin jat-
kuvassa rakentamisessa prosessin lopputuloksena syntyvan koherentin identi-
teetin sijaan (Bury, 2001; Hyvarinen, Hydén, Saarenheimo & Tamboukou, 2010).

Narratiivisen identiteetin kautta voidaan tarkastella myos yksilon toimi-
juutta, joka ndhd&ddn yhtend tdarkeimmistd identiteetin rakentumiseen vaikutta-
vista tekijoistd (Brockmeier, 2009). Toimijuuden (agency) kdsite on moniselittei-
nen ja osin sitd kdyttdvastd tieteenalasta riippuvainen, mutta yleensa toimijuus
voidaan madritelld yksilon kasityksiin omista mahdollisuuksista tehdd paatoksia
ja toteuttaa niitd (Ahearn, 2001; Bandura, 2000; Giddens, 1984; Gordon, 2005).
Narratiivisen toimijuuden ndkokulmasta yksilo on aktiivinen toimija asemoides-
saan kertomusten kautta itseddn ja muita ihmisid suhteessa toisiinsa ja luodes-
saan samalla itselleen erilaisia toimijuuksia (Bamberg, 1997, 2011). Kertoessaan
elamdstddn ihmiset my0s arvioivat omaa toimijuuttaan tai oman toimijuutensa
mahdollisuuksia. Tama kay ilmi siitd, miten vapaasti valituiksi ja omaehtoisiksi
tai vastaavasti olosuhteiden pakottamiksi he oman eldménsa tapahtumia kuvai-
levat.
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Toimijuutta rakennetaan sosiaalisissa vuorovaikutustilanteissa, jolloin yk-
silon toimijuuteen vaikuttavat toiset ihmiset sekd hdanen ymparistonsd, kuten yh-
teiskunnan rakenteet, normit ja moraalisddnnot, joiden mukaan tulkitsemme
omia tekojamme ja kdytostimme. Toimijuus vaihtelee myos eri konteksteissa ja
tilanteissa, mikd mahdollistaa monia erilaisia toimijuuksia. Toimijuuden raken-
taminen on siten jatkuva, ajallisesti etenevéd prosessi, jossa yksilo reflektoi omia
mahdollisuuksiaan ja rajoituksiaan vaikuttaa asioihinsa. Oman toimijuuden ref-
lektointi voidaan ndhda elamadnmittaisena projektina, joka mahdollistaa muutok-
set omassa eldmadssé ja toimijuuden rakentamisen omanndkoiseksi (Brockmeier,
2009; Mackenzie, 2008).

2.3 Vammaisten naisten ditiystarinoiden suhde kulttuurisiin
mallitarinoihin

Kulttuurisilla mallitarinoilla tarkoitetaan tietyn yhteison tai ryhmén tarinoita,
joissa tuotetaan ja uusinnetaan yhteison arvoja ja normeja eli kdsityksid oikeasta ja
vddrastd. Mallitarinat toimivat peileind ihmisten henkilokohtaisille kokemuksille:
niiden avulla jokainen voi verrata ja muokata omia kokemuksiaan. Mallitarinoilla
on valtaa ihmisen henkiltkohtaisiin kertomuksiin: ihminen voi joko samaistua ta-
rinoihin tai ottaa niihin etdisyyttd tuottamalla omia vastakertomuksia, jotka ovat
vaihtoehtoja mallitarinoille (Hdanninen, 1999, 2004; ks. Murtorinne-Lahtinen, 2011).
Hannisen (1999, 2004) mukaan ihminen hyddyntdd identiteetin rakentamisessa
kulttuurisia tarinavarantoja. Kulttuurisilla kertomuksilla, kuten esimerkiksi &ditiy-
den kulttuurisella mallitarinalla, on vaikutusta ditiysidentiteetin rakentumiseen:
miten ditiys koetaan ja millaisia tunteita ja ajatuksia ditiys herdttdd. Kulttuuriset
kertomukset méérittdvat myos millainen on hyva diti ja miten hénen tulisi toimia.
(Andrews, 2004; Berg, 2008; Miller, 2000, 2005, 2007; Sevoén, 2009)

Aitiyden sanotaan olevan yksi voimakkaimmista kulttuurisista mallitari-
noista, joka sisdltdd vahvoja ja normatiivisia ihanteita siitd, kuinka naisten tulisi
kayttaytyd ja toimia didin roolissa (Andrews, 2004; Berg, 2008; Frederick, 2017; Mil-
ler, 2005). Murtorinne-Lahtisen (2011) mukaan ditiyden mallitarinaa ei voida tar-
kastella erillaan vanhemmuuden mallitarinasta, joka kertoo miten ditiyteen ja isyy-
teen on suhtauduttu eri aikoina. Késitykset vanhemmuuden kulttuurisesta malli-
tarinasta ovat kuitenkin muuttuneet, ja tutkijat ovat erottaneet kolmenlaisia vai-
heita tai mallitarinoita: esimoderni, moderni ja postmoderni mallitarina (Kekéile,
2007; Murtorinne-Lahtinen, 2011). Vanhemmuus n&htiin esimodernin mallitarinan
aikaan sukupuolittuneesti padsaantoisesti naisen tehtdvana ja kutsumuksena mie-
hen toimisessa perheen pddni ja eldttdjand. Moderni ditiyden mallitarina ei nde
vanhemmuutta pelkdstddn naisen tehtdvand, vaan naisen ja miehen oletetaan toi-
mivan tasavertaisina huolehtijoina (Murtorinne-Lahtinen, 2011; ks. myds Sevoén,
2009). Postmoderni ditiyden mallitarina on muuttanut ditiyteen liittyvid normatii-
visia odotuksia ja kasityksid. Se on myos tuonut erilaiset ja monimuotoiset perhe-
muodot heteronormatiivisen parisuhteen rinnalle (Murtorinne-Lahtinen, 2011).
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Siitd huolimatta, ettd ditiyden mallitarina on muuttunut, ditikeskeisyys ja
vaatimukset tietynlaisesta ditiydestd eivédt ole hdvinneet (Berg, 2008; Katvala,
2001; Perala-Littunen, 2004, 2007; Sevon, 2009; Vuori, 2001). Monissa ldnsimaissa
hyva ditiys méadritellddn ennen kaikkea intensiivisen ditiyden ideaalina, mik4 tar-
koittaa, ettd ditiys on lapsikeskeisyyttd ja vaatii naiselta paljon aikaa ja jatkuvaa
osallistumista sekd sisdltdd runsaasti tunnetta ja energiaa (Hays, 1996). Hoivaa-
misen ajatellaan linkittyvan naisellisuuteen, minka takia ditiys ndhdddn naisen
ideaalina ja luonnollisena identiteettind (Arendell, 2000).

Perinteisesti hyva diti ndhdddn valkoihoisena, heteroseksuaalisena, kyvyk-
kddnd, naimisissa olevana ja keskiluokkaisena henkilond, kun taas toisenlaiset
didit leimataan helposti huonoiksi dideiksi tai he joutuvat erilaisten syytosten
kohteiksi (Arendell, 2000; Frederick, 2017; Malacrida, 2009; May, 2008). Vammai-
set naiset ovat yksi niistd naisten vahemmistoryhmistd, joiden ditiys ndhd&aan
kulttuurisesti poikkeavaksi vaihtoehdoksi taydellisestd ja normaalista &ditiydesta.
Tama tekee vammaisten naisten ja ditiyden suhteesta jannitteisen (mm. Frederick,
2017). Vammaiset naiset saatetaan ndhdd sukupuolettomina henkilding, joille
perheen perustaminen ei ole vaihtoehto. Vammaiset naiset asemoidaan siten pi-
kemminkin puolisoistaan, sosiaalipalveluista ja jopa lapsistaan riippuvaisiksi ja
passiivisiksi hoivan vastaanottajaksi kuin aktiivisiksi hoivan antajiksi (Grue &
Laerum, 2002; Malacrida, 2007, 2009). Vammaisuuden saatetaan myos peldtd pe-
riytyvédn tuleville lapsille tai didin vammaisuutta pidetddn riskind lapsen hyvin-
voinnille (Frederick, 2015, 2017; Malacrida, 2009; Prilleltensky, 2004).

Aitiyden kulttuurisen mallitarinan kapeus on vaikuttanut siihen, ettd vam-
maiset naiset kohtaavat vammattomia naisia enemman ennakkoluuloja seka fyy-
sisid, psyykkisid ja sosiaalisia haasteita ditiysidentiteettinsd rakentamisessa; toisin
sanoen heilld on stigmatisoitu identiteetti ditind. Goffman (1986) tarkoittaa stig-
man késitteelld ihmisen ominaisuutta tai piirrettd, joka kertoo kantajansa heikom-
masta tai erilaisesta asemasta. Goffman linkittdd stigman kasitteen sosiaaliseen ka-
tegorioimiseen: yhteiskunta maarittad ihmisille tiettyyn kategoriaan liittyvit hy-
vaksytyt ominaisuudet eli heiddn sosiaalisen identiteettinsd ja asemansa. Kun yk-
silo poikkeaa normista fyysisen erilaisuuden (vammaisuus), luonteenpiirteen, us-
konnon tai kansallisuuden mukaan, hinelle annetaan leimattu identiteetti. Esimer-
kiksi vammaiset ihmiset luokitellaan fyysisen vamman perusteella poikkeaviksi
yksiloiksi, joilla on leimattu identiteetti, minka takia he kokevat syrjintdd ja ennak-
koluuloja. Tamé saa ihmiset tuntemaan hdpedd ja leimaantumisen pelkoa, mikd
puolestaan vaikuttaa heidédn itsetuntoonsa ja kdyttaytymiseensd. Goffmanin (1986)
mukaan stigma syntyy nimenomaan sosiaalisessa vuorovaikutuksessa.

Vammaisten naisten on havaittu kompensoivan kielteisesti leimattua ditiyt-
tadn kiatkemalld fyysisen erilaisuutensa tai pyrkimailld superditiyteen tullakseen
ndin hyvéksytyiksi ditiyhteisossd ja yhteiskunnassa. (Grue & Laerum, 2002; Ma-
lacrida, 2009; Shpigelman, 2015; Thomas, 1997). Tama voi johtaa tilanteeseen,
jossa vammainen diti eldd pelédten lasten huostaanottoa, jos han ei taytd vaadittuja
standardeja tai eld muiden ihmisten odotusten mukaan (Frederick, 2017; Grue &
Leaerum, 2002; Thomas, 1997). Joissakin tapauksissa didin vammaisuutta on kay-
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tetty syynaé lasten huostaanottoon, varsinkin jos didilld on kehitysvamma tai mie-
lenterveysongelmia (Malacrida, 2007, 2009). Vammaisten naisten lapsia on puo-
lestaan kutsuttu “nuoriksi hoivaajiksi” (young carers), milld tarkoitetaan vanhem-
mistaan huolehtivia tai vanhempien hoivavastuun ottavia lapsia tai nuoria (Ma-
lacrida, 2009; Rose & Cohen, 2010). Vammaiset didit ovat puolestaan pyrkineet
véalttdmaan tédtd ja olemaan ensisijaisesti hoivan antajia ja lapsistaan huolehtivia
ditejd (mm. Frederick, 2015; Malacrida, 2009).

Vaikka jaetun vanhemmuuden ideologia painottaa sukupuolten vailistad
tasa-arvoa ja miesten kykyd samanlaiseen hoivan antamiseen kuin didit, ditiyden
kulttuurinen mallitarina korostaa edelleen didin ensisijaisuutta lastenhoidossa
(Hays, 1996; Perild-Littunen, 2007). Malacrida (2007) kirjoittaa, kuinka tdmédn
seurauksena vammaiset naiset ovat kokeneet avun saamisen ja vastaanottamisen
kodin- ja lastenhoidossa raskaaksi kahdella tavalla. Ensinnédkin avun vastaanot-
taminen altistaa heiddt muiden ihmisten ja ammattilaisten tarkkailun alaisiksi,
jolloin heiddan mahdollisuuksiaan olla hyva 4diti arvioidaan erityisesti. Valttadak-
seen ammatillisen tarkkailun vammaiset naiset ovat jopa kieltdytyneet avusta
tullakseen madritellyiksi riittdavan hyviksi dideiksi (Grue & Laerum, 2002; Thomas,
1997). Toiseksi vammaisten naisten on havaittu saaneen riittdméatontd apua tai
kohdanneen ennakkoluuloista kohtelua, joka on aliarvioinut heidan kykyéén toi-
mia ditind ja hoivan antajana (Frederick, 2015, 2017; Lawley ym., 2015; Malacrida,
2009; Shpigelman, 2015; Vallido, Wilkes, Carter & Jackson, 2010; Walsh-Gal-
lagher, McConkey, Sinclair & Clarke, 2013). Terveydenhuollon ammattilaiset
ovat esimerkiksi saattaneet ongelmallistaa vammaisten naisten ditiyden leimaa-
malla heiddn raskautensa ei-toivotuiksi (Lawley ym., 2015; Walsh-Gallagher ym.,
2013) tai vahittelemaélld heiddn &itind olemisen taitojaan (Frederick, 2015).

Useat tutkijat ovat kyseenalaistaneet ditiyden kulttuurisen mallitarinan
valta-aseman ja kritisoineet sitd useista syistd (Frederik, 2017; Kerrick & Henry,
2016; May, 2008; Miller, 2007; Moilanen, 2019; Sevoén, 2007). Aitiyden kuvataan
olevan ambivalentti kokemus, johon kuuluvat sekd myonteiset ilon ja tyytyvai-
syyden tunteet ettd kielteiset tunteet, kuten vasymys ja kykeneméattomyys (Choi,
Henshaw, Bake & Tree, 2005; Tardy, 2000). My®os didiksi tulemisen on havaittu
olevan enemman ambivalenttinen kuin harmoninen kokemus (Lehto, 2020; Mil-
ler, 2005, 2007; Sevoén, 2009). Sukupuolentutkimuksessa onkin kyseenalaistettu
gitiyden kulttuurinen mallitarina epdluonnollisena ja painostavana tai jopa mah-
dottomana saavuttaa kaikille naisille (Choi ym., 2005; Christopher, 2012; Elliot,
Powell & Brenton, 2015; Miller, 2005, 2007; Tardy, 2000). Aitien ihannointi on teh-
nyt dideistd syytosten ja tarkkailun kohteita, ja kuten Sevén (2007) vdittas, talla
on ollut kaksi suoraa vaikutusta ditien jokapdivdiseen elamé&dn: ihannointi saa
naiset tavoittelemaan intensiivistd ditiyttd ja luo moraalisen imperatiivin, minka
seurauksena he reflektoivat jatkuvasti ditiytensa laatua (Christopher, 2012; Elliot
ym., 2015; Faircloth, 2014; Kerrick & Henry, 2016; Miller, 2007; Perala-Littunen,
2007). Toisaalta didit ovat my6s nousseet vastustamaan ja kapinoimaan julista-
malla “ditisodan” intensiivisen ditiyden vaatimuksia vastaan (Christopher, 2012;
Elliot ym., 2015).
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3 NARRATIIVINEN TUTKIMUSPROSESSI

Tdssd tutkimuksessa hyodynnettiin narratiivisuutta metodisena ldhestymista-
pana, mikd ndkyy aineiston kerddmisessd (haastattelujen suunnittelussa), analy-
soinnissa sekéd tulosten raportoinnissa. Tutkimusaineisto on kerétty narratiivi-
sella haastattelulla, jolloin tiedonkeruu perustuu tutkittavien ja tutkijan véliseen
vuorovaikutukseen. Hyvérisen & Loyttyniemen (2005) mukaan narratiivisessa
haastattelussa tutkija kutsuu tutkittavia kertomaan tarinansa. Narratiivisessa
haastattelussa ovat aina ldsnd ja vaikuttamassa seké tutkijan ettd haastateltavan
kokemus- ja merkitysmaailmat. Haastattelutilanteessa kertominen ndhd&an vuo-
rovaikutuksellisena ja aktiivisena tapahtumana, joka tuottaa aina jotain uutta eli
kertomuksia haastateltavan kokemuksista. Hyvéarinen (2017) korostaa haastatte-
lijan kuuntelevaa roolia, joka antaa tilaa haastateltavan kerronnalle ja esittdd vain
tarkentavia tai tiivistdvid kysymyksid haastattelutilanteessa. Seuraavaksi esitte-
len tutkimukseni osallistujat ja kuvaan tarkemmin haastatteluaineiston kerdami-
sessd ja analysoinnissa tekemidni ratkaisuja.

3.1 Tutkimukseen osallistujat

Tutkimusaineistoni koostuu kuudentoista fyysisesti eri tavoin vammaisen didin
haastatteluista. Haastatellut didit tavoitettiin Invalidiliiton jdsenlehti IT:ssd jul-
kaistun lehti-ilmoituksen pohjalta (ks. liite 1). Invalidiliitto valittiin haastattelu-
kutsun valittdjaksi, koska se on jasenmaédrdltdan suuri ja tunnettu vammaisjdr-
jesto, jonka kautta tutkittavien tavoittamisen arvioitiin olevan mahdollista. Ai-
neiston kerddmisessd on noudatettu tarkoituksenmukaista otantaa (purposeful
sampling ks. Patton, 2015), mika tarkoittaa, ettd mukaan haluttiin tietoisesti mah-
dollisimman erilaisia osallistujia. [Imoituksessa tutkimukseen kutsuttiin mukaan
vammaisia naisia, joilla on lapsi tai lapsia. Kutsussa ei rajattu tarkemmin, millai-
nen vamma tutkimukseen osallistujilla tulisi olla, mutta koska Invalidiliitto on
tyysisesti vammaisten ihmisten etujdrjesto, kaikilla osallistuneista oli jokin fyysi-
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nen vamma tai sairaus. Vaikka rekrytointikanavan vuoksi tutkimukseen osallis-
tujat olivat kaikki fyysisesti vammaisia, muut vammaisryhmit eivit olleet en-
nakkoon poissuljettuja.

Fyysisesti vammaiset naiset muodostivat varsin heterogeenisen osallistuja-
joukon idn, asuinpaikkakunnan, vammaisuuden (vamman vaikeusasteen, syn-
nynndisyyden ja syytekijoiden) sekd eldaméntilanteen suhteen. Ndin halusin var-
mistaa tutkimusaineiston monimuotoisuuden mahdollisimman laajan vaihtele-
vuuden saamiseksi kertomuksiin. Ensimmadisessd vaiheessa 24 ditid ilmaisi ha-
lukkuutensa osallistua tutkimukseen. Aidit ottivat yhteyttd sahkdpostitse tai kir-
joittamalla kirjeen, jossa he kertoivat lyhyesti itsestdédn, lapsistaan ja vammansa
tai sairautensa taustoista. Toiseen vaiheeseen eli haastatteluun valitsin kuusi-
toista ditid, joista yksitoista oli ollut vammaisia ennen lasten syntymas, ja viisi oli
vammautunut lasten syntymaén jalkeen (ks. liite 2). Kaikki didit olivat syntype-
rdisid suomalaisia, jotka asuivat erikokoisilla paikkakunnilla ympari Suomea.
Haastattelujen tekemisen jidlkeen havaitsin kahden ryhmdn &ditiyskertomusten
erilaisuuden, miki vahvisti tarkoituksenmukaisen otannan toimivuutta. Minulla
oli tutkittavanani kahdenlaisia &itiystarinoita: niiden naisten, jotka olivat olleet
vammaisia ennen lasten syntymaa ja niiden naisten, jotka olivat vammautuneet
lasten syntyman jédlkeen.

Ensimmadisessd ja toisessa viitoskirjan osatutkimuksessa aineistona olivat
niiden yhdentoista fyysisesti vammaisen didin haastattelut, jotka olivat olleet
vammaisia jo ennen lastensa syntymaa. Naisten idt vaihtelivat 31-57 vuoden va-
lilld (keskiarvo 41,8 v). Lasten lukumaéara vaihteli 1-4 valilld (keskiarvo 1,8), mika
noudattaa suomalaisperheiden keskimééardistd lapsilukumaééarad (Tilastokeskus,
2019). Lapset olivat idltddan 2-30-vuotiaita, joten vammaiset naiset elivdt hyvin
erilaisissa vaiheissa diteind. Osalla heistd oli pienid leikki-ikdisid lapsia, ja osalla
lapset olivat aikuistumassa tai jo muuttaneet pois kotoa.

Suurin osa dideistd eli heteroseksuaalisessa parisuhteessa avo- tai aviolii-
tossa joko lastensa isdn tai uuden puolisonsa kanssa (kahdeksan 4itid), kaksi 4i-
deistd eli eronsa jdlkeen yksin ja yksi dideistd oli sinkku. Kaikki didit olivat suo-
rittaneet jonkin koulutustutkinnon: kolmella heistd oli yliopistotutkinto ja kah-
deksalla ammatillinen tutkinto. Heilld oli myos hyvin vaihteleva tyceldaméakoke-
mus: neljd dideistd tyoskenteli haastatteluhetkelld kokopdivdisesti, kolme oli hoi-
tovapaalla ja kolme 4itid oli eldkkeelld. Aitien vammaisuuden aste, vammautu-
misikd ja vamman vaikutukset jokapdivdiseen elimddn vaihtelivat. Kymmenen
ditid oli syntynyt vammaisena tai vammautunut lapsena ja yksi diti oli vammau-
tunut aikuisidllad. Viidelld dideistd oli lieva fyysinen vamma tai sairaus, jolla oli
vdahdinen vaikutus jokapdivdiseen eldmaan. Kuudella &didilla oli keskivaikea fyy-
sinen vamma tai sairaus, joka vaikeutti merkittavésti heidan liikkumistaan. Ai-
tien diagnoosit ja muut heihin liittyvit yksityiskohdat on pidetty salassa, jotta
heité ei olisi mahdollista tunnistaa.

Kolmannen osatutkimuksen aineistona olivat lastensa syntymdn jdlkeen
vammautuneiden viiden didin haastattelut. Heiddn ikdnsa vaihtelivat 34-57 vuo-
den vililld (keskiarvo 41,4) ja lasten lukumaéra oli 1-4. Aitien vammautumisesta
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oli kulunut haastatteluhetkelld 4,5-16 vuotta, joten myos heidén ditiyskokemuk-
sensa ja eldméntilanteensa vaihtelivat hyvin paljon. Kolmella dideist4 lapset oli-
vat olleet hyvin pienid (alle vuoden tai muutaman vuoden ikdisid) vammautu-
mishetkelld, ja kahdella dideistd oli ollut sekd kouluikéisid ettd sitd nuorempia
lapsia. Kukaan dideist4 ei saanut endd lapsia vammautumisensa jilkeen. Aitien
vammautumisprosessit olivat myos erilaisia. Neljd dideistd oli vammautunut
dkillisesti onnettomuuden tai halvauksen seurauksena, kun taas yhdelld didilla
vammautumisen oli aiheuttanut hitaasti eteneva sairaus. Useammalla &idilld
vammautuminen oli vaikeuttanut jokapdivdistd eldimad merkittavasti, minka ta-
kia he olivat tyokyvyttomyyselidkkeelld. Nelja ditid eli heteroseksuaalisessa pari-
suhteessa ja yksi dideistd oli leski.

3.2 Haastattelujen toteuttaminen

Aitien haastattelut tehtiin vuosina 2003-2004 kédyttden avoimeen ja aktiiviseen
vuorovaikutukseen perustuvia kerronnallisen haastattelun periaatteita, jolloin
didit saivat vapaasti kertoa omista kokemuksistaan haastattelijan puuttumatta
lilkkaa heiddn kerrontaansa (ks. Hyvéarinen, 2017; Riessman, 2008; Ruusuvuori &
Tiittula, 2017). Alkututustumiseen kuului, ettd kerroin itsestdni ja taustoistani
kahden lapsen ditind ja katilonad. N&in halusin luoda haastatteluille luontevan ja
luottamuksellisen ilmapiirin, koska ajattelin yhteisen kokemusmaailman 4ditina
voivan rohkaista tutkimukseen osallistujia puhumaan ja kertomaan kokemuksis-
taan paremmin. Olin my06s miettinyt etukdteen muutamia teemoja haastatteluti-
lanteen tueksi (ks. liite 3).

Kerroin tutkimuksen tarkoituksena olevan kuulla haastatteluihin osallistu-
vien ditiyskertomukset. Varsinaiset haastattelut alkoivat narratiiviselle haastat-
telulle tyypilliselld kysymykselld. Jo ennen lasten syntymdd vammaisten tai vam-
mautuneiden ditien haastattelu alkoi ditiyden kerronnasta ja aloituskysymys liit-
tyi ditiyshaaveeseen, kuten “ldhetdanko liikkeelle sitten siitd, kun sd oot 32-vuo-
tias, nuori vield. Siitd tdstd ditiyshaaveesta, ettd missd vaiheessa sdd aattelit, ettd
haluat lapsia yleensd.” Lasten syntymain jdlkeen vammautuneiden ditien koh-
dalla aloituskysymyksena oli: “Lahdetdédn liikkeelle siitd sinun vammautumises-
tasi.” Aidit olivat kertoneet minulle sahkdpostiviestilld omista sairastumisistaan
ja vammautumisistaan ennen haastattelua, joten pystyin aloittamaan haastattelut
tallaisesta 1dhtokohdasta. Kysymyksen asettelulla halusin varmistaa, ettd haas-
tattelun avaus oli tarpeeksi “kutsuva” ja véljd ja jdtti tilaa haastateltavalle (ks.
Hyvarinen, 2017; Ruusuvuori & Tiittula, 2017). Aidit, jotka olivat olleet vammai-
sia ennen lastensa syntymadd, aloittivat kerronnan yleenss siitd, miten ditiyshaave
oli ajoittunut heiddn eldamé&ssdaan. Vammautuneet didit kertoivat puolestaan vam-
mautumisen ja sairastumisen hetkestd, jolloin heidédn ditiytensd muuttui. Sen jal-
keen haastattelut etenivit yksilollisesti. Jotkut haastattelut etenivit kronologi-
sesti hyvin vapaan kerronnan keinoin, ja joidenkin &itien kerronta vaati enem-
maén tukea ja kysymyksia. Aidit kertoivat raskaus- ja synnytyskokemuksistaan,
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lasten hoidosta, parisuhteesta, ajatuksistaan vammaisena eldmisestd ja tulevai-
suudensuunnitelmistaan. Haastattelut tallennettiin, ja ne kestivdt reilusta 60 mi-
nuutista 180 minuuttiin (keskiarvo 90 min). Haastattelut litteroitiin sanasta sa-
naan, jolloin puhtaaksikirjoitettua tekstid tuli 324 sivua (Times New Roman, font-
tikoko 12).

Yritin olla haastattelutilanteessa mahdollisimman herkké ja avoin haasta-
teltavien tunteille ja tuntemuksille. Tein lisdkysymyksid kdyttden sanontoja ” voi-
sitko kertoa tdstd asiasta enemman” tai “sanoit aikaisemmin, ettd ditind sinua pe-
lotti...”, jos didit tarvitsivat tukea ja rohkaisuja kerronnassaan esimerkiksi ajatus-
ten katketessa. En peldnnyt hiljaisia hetkid, vaan annoin ditien miettid rauhassa
vastauksiaan. En myoskddan hammentynyt, kun muutama dideistda kommentoi
liian vaikeita kysymyksid tiedustellessani heiltd esimerkiksi ditiyden iloista.

Aidit saivat itse valita haastattelupaikan, joten haastattelut tehtiin heidan
kotonaan lukuun ottamatta yhtd haastattelua, joka toteutettiin vammaisjarjeston
toimitilassa. Haastatteluhetket olivat vapaamuotoisia vuorovaikutustilanteita,
joissa ldsnd olivat ajoittain ditien lapset tai puoliso. Osa lapsista leikki toisessa
huoneessa ja kavi vililld kyseleméssd didiltd apua tai vélipalaa, jolloin kes-
keytimme haastattelun hetkeksi. Toiset lapset istuivat saman poydan ddressd, ja
he saattoivat kyselld ja kommentoida &ditiensd kerrontaa. Puolisot saattoivat ka-
vdistd pienempien lasten kanssa haastattelutilanteissa kyselemdssd lastenhoi-
toapua. Haastattelujen aikana nautimme yleensd kahvit koko perheen ldsni ol-
lessa, mikd teki haastattelutilanteista hyvin avoimia ja luontevia. Gubrium ja
Holstein (2008) puhuvat kerronnallisesta ymparistostd, joka on haastateltavan
itse valitsema ja hédnelle tuttu ja turvallinen ympéristo. Taméa edesauttaa luomaan
haastatteluun luottamuksellisen ilmapiirin.

Jouduin pohtimaan monta kertaa omia roolejani (4iti, k&tilo, tutkija) haas-
tattelujen aikana. Kétilon roolini onnistuin mielestédni etddnnyttdméaan haastatte-
lutilanteista. Kun didit kertoivat raskaus-, synnytys- tai lapsenhoitokokemuksi-
aan, en kommentoinut niitd katilond, vaan annoin heiddn puhua rauhassa. Vain
yhdessd haastattelussa diti naurahti ja kommentoi sanomaani: ” Ai niin, s& tiedét-
kin, kun olet kétilo.” Tutkijan roolissa jouduin perustelemaan oman tutkimusai-
heeni valintaa yhdessa haastattelussa. Aiti oli jo ennen haastattelua kysynyt mi-
nulta, miksi olin valinnut tdmén aiheen ja koinko, ettd vammainen 4&iti on erilai-
nen diti. Vastasin tahéan, ettd en pitanyt vammaisia ditejd erilaisina, ja selitin ha-
nelle tutkimukseni tarkoituksesta ja omakohtaisesta kokemuksestani ditind ja ka-
tilond. Palasimme tdhdn aiheeseen haastattelutilanteessa, kun puhuimme vam-
maisuudesta yleensd ja kysyin hédneltd vastakysymyksen: ”Onko sinun mielestési
vammainen diti erilainen &iti?”

Aidit kertoivat hyvin luottamuksellisista, kipeistd ja koskettavista koke-
muksistaan haastattelujen aikana. Ne herdttiviat minussa ditind ja vanhempana
monenlaisia tunteita, joita pohdin vield pitkdan haastattelujen jalkeen. Samastu-
minen heiddn kokemuksiinsa ei aiheuttanut minulle ahdistavia tunnereaktioita,
vaan enemmadnkin koin onnistuneeni luomaan luottamuksellisen suhteen haas-
tateltaviini. Minulle oli tdrkedd osoittaa olevani empaattinen kuuntelija, mutta
tutkijana tiesin my6s olla menemétté liikaa haastateltavien kokemuksiin ja antaa

26



tilaa heille ja heiddn kokemuksilleen. Tdmé ndkyi molemminpuolisena kunnioit-

tamisena: en halunnut mennd liian ldhelle haastateltavia ditejd, vaan me molem-

mat tiesimme omat roolimme haastattelutilanteessa. Ruusuvuori ja Tiittula (2017)
puhuvat haastattelujen vuorovaikutustilanteiden neutraaliudesta ja roolijaosta.

Vaikka haastattelutilanteissa pitdd pyrkid neutraaliuteen, tutkija voi osoittaa em-

patiaa sopivissa kohdissa ja ohjata tapaa, miten tuo itseddn ja kokemustaan esille.

Haastattelussa on aina tidrkedd kunnioittaa haastateltavan asiantuntemusta, ko-

kemusmaailmaa ja tunnereaktioita. (Ruusuvuori & Tiittula, 2017)

3.3 Narratiivinen analyysi

Aloitin aineiston tulkinnan jo haastattelujen litterointivaiheessa, kun kuuntelin
haastattelutallenteita uudelleen. Aineistosta oli 16ydettdvissa tiettyjd toistuvia
teemoja: lapsuuden kokemukset, halu didiksi tulemiseen, diti-lapsisuhde, pari-
suhde, ditiyden muuttuminen, ulkopuolisten suhtautuminen sekd vammaisena
ditind eldminen ja oleminen. Koodasin aineistoa ja muodostin teemoista luettelon
aineiston analyysin helpottamiseksi. Huomasin, miten monet &idit tuottivat
haastattelutilanteissa melko itsendisesti omaa ditiyden tarinaansa, jolloin narra-
tiivinen analysointi tuntui luontevalta ratkaisulta tarkastella &ditien kerrontaa.
Nadin ollen tulkitsin haastatteluja naisten kertomuksina &itiydestdan. Brockmei-
erin (2009) mukaan ihminen ndhd&adn relationaalisena olentona, joka muokkaa
omia henkilokohtaisia kertomuksiaan vuorovaikutuksessa ympériston ja toisten
ihmisten kanssa (ks. myos Bamberg, 1997; Elliot, 2005; Hanninen, 1999). Tama
nakyi tutkimuksessa kahdella tavalla. Ensinndkin haastateltava tuotti kerrontaa
ja kertoi kokemuksistaan dialogissa minulle eli haastattelijalle (Riessman, 2008).
Toiseksi henkilokohtaisiin kertomuksiin vaikuttavat myos kulttuuriset mallitari-
nat ja niiden sisdltamét arvot ja normit, joiden avulla haastateltavat yrittivat ym-
martdd, reflektoida ja etsid moraalisia perusteluja omille valinnoilleen ja pa&tok-
silleen (Hanninen, 2018). Téllaisia kulttuurisia mallitarinoita, joihin haastatte-
luissa suoraan tai epdsuoraan viitattiin, olivat tdssd tutkimuksessa hyvan ditiy-
den hallitseva kertomus tai vammaisuutta stigmatisoivat kulttuuriset malliker-
tomukset (ks. luku 2.3), jotka madrittdvat, millainen on hyvé tai vammainen 4iti,
ja kuinka tamaén tulisi roolissaan toimia.

Riessman (2008) jaottelee neljanlaisia narratiivisen analyysin tapoja: temaat-
tisen, strukturaalisen, interaktionaalisen ja performatiivisen analyysitavan. Olen
kayttanyt tassd tutkimuksessa sekd temaattista ettd strukturaalista analyysitapaa.
Kiinnitin huomiota &itien kertomuksissa ensimmaisena sisaltoon eli sithen, mita
he kertoivat (teemat tai sisdlto), ja sen jalkeen siihen, miten tapahtumat kerrottiin
(struktuuri tai muoto). Rakenteen ja muodon analysointi tarkoitti kdytannossa
ditien kertomusten kielellisten piirteiden ja juonikulun analysointia eli sitd, min-
kilaisia kielellisid yksityiskohtia (sanavalintoja, verbi- tai pronominimuotoja,
toistoja, kieltomuotoja) esiintyi heiddn haastatteluissaan.
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Jokaisen kolmen osatutkimuksen metodit valittiin vasta sen jdlkeen, kun &i-
tien haastatteluja oli luettu useaan kertaan ja osatutkimuksen tarkoitusta ja na-
kokulmaa tarkennettu. Aineiston analyysina tein kaikkien ditien haastatteluista
autenttiset kertomustiivistelmadt, joihin otin mukaan kaiken oleellisen kerronnan
liittyen kunkin osatutkimuksen teemaan. Esimerkiksi ensimmdisessd osatutki-
muksessa mukaan otettiin katkelmat, joissa haastateltavat kertoivat halustaan
tulla didiksi. Sen jdlkeen kertomustiivistelméat analysoitiin valitun metodin mu-
kaan ja etsittiin ja vertailtiin niiden yhtenevéisyyksid ja eroavaisuuksia.

Aitien kertomusten analysoinnissa huomioin myos heiddn vuorovaikutus-
suhteidensa merkityksen heiddn identiteettinsd ja toimijuuteensa rakentamisessa
eli sen, kuinka 4didit positioivat itsensd suhteessa puolisoon, lapsiin, toisiin ihmi-
siin ja kulttuurisiin mallitarinoihin. Positioinnilla tarkoitetaan itsensa asettamista
tiettyyn identiteettikategoriaan tai tilaan, johon liittyy tietynlaisia piirteitd tai
ominaisuuksia (Bamberg, 1997; Brockmeier, 2009; Mackenzie, 2008).

Bamberg (1997; 2011) on kehittanyt narratiivista positiointianalyysid tar-
kemmin. Hianen mukaansa positiointi on kahdensuuntaista, mika nédkyy kerto-
muksissa siind, miten kertojat positioivat itsensa (positioning itself), ja kuinka hei-
dédt puolestaan on positioitu (being positioned) toisten ihmisten kerronnassa vam-
maisina diteind. Positiointianalyysissd ollaan kiinnostuneita tarkastelemaan, mi-
ten ihmiset neuvottelevat, omaksuvat ja vastustavat sekd kerronnassa muodos-
tuvia ettd kulttuuristen mallitarinoiden tarjoamia positioita. Samalle he rakenta-
vat aktiivisesti omaa identiteettiddn ja toimijuuttaan, jolloin identiteetti ndhd&an
jatkuvasti muokkautuvana. (Bamberg, 1997, 2004, 2011; ks. my6s De Fina, 2013;
Depperman, 2013).

Yhteenveto eri osatutkimuksissa tehdyistd metodologisista valinnoista on
koottu taulukkoon 1. Tamén jdlkeen selvitdn kunkin osatutkimuksen analyysi-
vaiheet tarkemmin.

Taulukko 1 Osatutkimusten aineistot ja analyysimenetelmat
1. osatutkimus 2. osatutkimus 3. osatutkimus

Tutkimus- 1.Millaisia tarina- 1. Millaisia vastakerto- 1. Millaisten kerronnallisten

kysymykset  tyyppejd voidaan muksia vammaiset nai- jannitteiden kautta vam-
tunnistaa naisten di- set tuottavat kulttuuri- mautuneet didit rakentavat
diksi tulemisen ku-  sesti stigmatisoitua identiteettiddan ditind vam-
vauksista? vammaisen naisen diti- mautumisen jalkeen?

2. Kuinka vammai-  yttd vastaan? 2. Miten vammautuneet &i-
set naiset asemoivat 2.Miten vammaiset nai- dit asemoivat lapsensa suh-
itsensd ja muut ih- set asemoivat itsensa teessa itseen ndissa kerron-
miset ndissd tarina-  eri vastakertomuk- nallisissa jannitteissa?
tyypeissd? sissa?

Osallistujat Yksitoista 4itid, Yksitoista 4itid, jotka Viisi ditid, jotka olivat vam-
jotka olivat vam- olivat vammaisia en- mautuneet lastensa synty-
maisia ennen las- nen lastensa syntymda = maén jalkeen
tensa syntymad

Analyysin Aidiksi tulon kerto- ~ Vammaisen naisen Aitien muutoskerronta

fokus mukset stigmatisoitua ditiyttd =~ vammautumisen jalkeen

vastustava kerronta
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Analyysi- Greimasin (1980) Andrewsin (2004) mda- Bambergin (2011) jaottelu
menetelmi aktanttimalli ritelmi vastakertomuk- identiteetin rakentumisesta
sista suhteessa seuraavaan kol-
meen ulottuvuuteen:
1) jatkuvuus-muutos,
2) samuus-erilaisuus,
3) toimijuuden rakentami-
nen

Analyyttinen  Tarinatyyppi Vastakertomus Kerronnallinen jannite
kasite

Ensimmadisen osatutkimuksen tarkoituksena oli analysoida naisten kertomuksia
didiksi tulosta, miké oli yksi keskeinen juonne naisten kerronnassa. Vammaisten
naisten &idiksi tulon “juuret” saattoivat olla jo lapsuudenkokemuksissa. Aitien
haastatteluista etsittiin didiksi tuloon liittyva haastattelukerronta, jonka perus-
teella rakennettiin jokaiselle haastateltavalle yksilollinen didiksi tulemisen tarina.
N&din muodostetut tarinat analysoitiin Greimasin aktanttimallia hyddyntden.
Analyysin fokuksena oli ditien toimijuus ja rajoitteet didiksi tulemisessa, minka
Greimasin aktanttimalli toi hyvin esille. Greimasin (1980) mallin ajatuksena on,
ettd jokaisessa tarinassa on systemaattinen rakenne, joka mahdollistaa erilaiset
toimijaroolit eli aktantit. Jokaisesta tarinasta voidaan 16ytda kuusi eri toimijaa:
subjekti (keskeinen toimija), objekti (subjektin toiminnan kohde), ldhett&ja (moti-
voi subjektia tavoittelemaan objektia), vastaanottaja (toiminnan paamaara tai tu-
los), auttaja (se, joka tukee subjektia saavuttamaan objektin) ja vastustaja (se, joka
estdd subjektin tarkoitusta). Greimasin aktanttimallin ideana on analysoida tar-
kemmin aktanttien viélisid suhteita, kommunikaatiossa valittuja merkityksid ja
ristiriitaisia pyrkimyksid, jotka luovat my0s jannitteitd tarinaan (Greimas, 1980).
Kun jokaisesta haastattelusta oli tehty oma aktanttimallinsa, vertailin niiden yh-
tenevdisyyksid ja eroja. Aktantit osoittivat naisten toimijuuden erot, vaikka kaik-
kien heiddn toiminnan kohteenaan oli valinta tulla didiksi. Ndiden erojen perus-
teella ditien kertomukset voitiin jakaa kolmeen eri tarinatyyppiin: kielletty vaih-
toehto, kompensaatio ja harkittu paatos. Kolmen tarinatyypin erot nakyivat lahes
kaikissa toimijoissa. Vain objektina oli kaikissa tarinatyypeissd sama halu tulla
didiksi, ja vastustajina toimivat ympdariston negatiiviset asenteet. Tulokset rapor-
toitiin ndiden kolmen tarinatyypin avulla ja ne rakennettiin useamman &didin
haastattelun perusteella muodostetusta tyyppitarinasta (Eerola, 2015; Hdnninen,
1999; Willis, 2019). Willis (2019) kayttda tallaisista tyyppitarinoista nimitysta com-
posite narrative. Tyyppitarinoiden tarkoituksena on tuoda esiin mahdollisimman
hyvin keskeiset ominaisuudet kustakin tarinatyypistd ja samalla taata tutkitta-
vien tunnistamattomuus. Willisin mukaan tédllaisen metodin kdyttaminen on te-
hokas tapa analysoida narratiivista aineistoa unohtamatta alkuperédisen aineiston
rikkautta ja yksilollisten narratiivien monimuotoisuutta.

Toisessa osatutkimuksessa kiinnostuksen kohteena olivat vammaisten nais-
ten arjen aitiyskokemukset. Aitien haastatteluissa kiinnitettiin huomio siihen,
miten heiddn kerrontansa sisdlsi heiddn ditiyttddn stigmatisoivaa kulttuurista
puhetta, joka asemoi heiddt huonoiksi tai kyvyttomiksi dideiksi. Metodologisena
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kasitteend kdytettiin vastakertomusta (ks. Andrews, 2004). Vastakertomukset
ovat kertomuksia, jotka syntyvit silloin, kun omat kokemukset eivét vastaa kult-
tuurista mallitarinaa. Lisdksi niiden avulla kapinoidaan kulttuuristen mallitari-
noiden hegemoniaa vastaan ja vastustetaan stigmatisoitua identiteettid (And-
rews, 2004; Bamberg, 2004).

Vastakertomuksia tunnistettiin aineistosta seuraavien kriteereiden avulla:
1) viittaaminen vammaisuuden stigmaan osana &ditiyden kokemuksia (esimer-
kiksi “kun mé& odotin toista lasta, niin sisareni piti mulle saarnan, ettd kuinka ma
kehtaan tehdd lapsia, tehdd lapsia sitten muiden riesaksi, hdn kéytti ihan néita
sanoja”) 2) vasta-argumentointi kielellisid keinoja, kuten negaatioita, vastak-
kaista todistetta tai stigman kyseenalaistamista kdyttden (esimerkiksi “Han, mi-
nun esikoinen oli hyvin vilkas eikd meilld ollut mitddan ongelmia. Tieddn, ettd sitd
on vaikea uskoa, mutta ei ollut koskaan mitdan ongelmia.”) 3) itsen kerronta hy-
vdnd ja kykenevéna ditind (esimerkiksi “Mind olen kokenut, ettd minulla on ollut
enemmadn mahdollisuuksia olla diti”).

Vastakertomusten tunnistamisen yhteydessd havaittiin, ettd didit vastusti-
vat nimenomaan vammaisen naisen ditiyteen liitettyd kulttuurista stigmaa. Sen
sijaan hyvén ditiyden kulttuurisesti hallitseva kertomus toimi &dideilld vastusta-
misen sijaan resurssina, jonka avulla oma ditiys tehtiin hyvaksyttavaksi. Lisaksi
vastakertomukset erosivat toisistaan myds siind, miten didit asemoivat itsensa eri
vastakertomuksissa ja rakensivat identiteettiddn ja toimijuuttaan neuvotellen
niistd ditiyden kulttuurisen mallitarinan kanssa. Tuottamalla vastakertomuksia
he pyrkivét esittdimddn itsensd moraalisesti hyvaksyttyind kulttuurin jasenina
(May, 2008) ja haastamaan sosiaaliset normit siitd, kuinka heidan tulisi elda joka-
pdivdistd elaméddansad (Andrews, 2004).

Kolmas osatutkimus kasitteli lastensa syntymén jalkeen vammautuneiden
ditien ditiysidentiteetin muutoskerrontaa eli sitd, miten he kertoivat ditiydestdan
ja asemoivat itseddn suhteessa lapseen vammautumisensa jilkeen. Vammautu-
minen aiheutti ditien kerrontaan jannitteisyytta: he vertasivat ditiysidentiteetti-
ddn ennen ja jalkeen vammautumisen ja kertoivat muutoksen tuomista ristiriitai-
sista ajatuksista ja tunteista. Aitien haastattelujen analyysissd tunnistettiin ker-
ronnallisia jannitteitd, ja kriteerind jannitteen tunnistamiselle oli se, ettd jannit-
teen molempien puolien (esimerkiksi kuvauksien siitd, miten vammautuneet di-
dit pelkdsivéat tunnesiteen menettdmistd lapseen ja miten he vakuuttivat sdilytta-
neensd didin ensisijaisen aseman) tdytyi ilmetd saman didin kerronnassa. Kerron-
nalliset jannitteet erosivat toisistaan sen perusteella, mika oli jannitteen sisalto,
peruskysymys identiteetille sekd tapa asemoida lapsi suhteessa ditiin. Analyysin
apuna kédytettiin Bambergin (2011) positiointianalyysin jaotelmaa, jonka mukaan
ihminen asemoi identiteettiddn suhteessa kolmeen ulottuvuuteen: 1) jatkuvuus-
muutos (kuinka identiteetti muuttuu tai pysyy samana ajan kuluessa), 2) sa-
muus-erilaisuus (ndkeeko yksilo itsensd erilaisena vai samanlaisena suhteessa
muihin ihmisiin) sekd 3) toimijuuden rakentaminen (sopeutuuko yksilé maail-
maan vai rakentaako hdn maailmaa itselleen sopivaksi). Tdlld perusteella aineis-
tosta tunnistettiin ja nimettiin lopulta neljd jannitettd, joiden kanssa didit kerron-
nassaan kamppailivat, ja joiden avulla he pyrkivit eri tavoin rakentamaan omaa
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ditiysidentiteettiddn kykenevini ja itsensd hyviksyvind diteind. Nama jannitteet
olivat 1) merkitykseton vai merkityksellinen eldm4, 2) lapsen rakkauden menet-
taminen vai didin ensisijaisen aseman sdilyttdiminen, 3) kyvyttomyys toimia &i-
tind vai ditind selviytyminen sekd 4) riippuvaisuus lapsesta vai hoivan antajana
toimiminen.

3.4 Tutkimuksen luotettavuuden ja eettisyyden arviointia

Tdssd tutkimuksessa noudatettiin Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK)
ohjeita (2012) tutkimuksen tekemisen periaatteista, eli pyrin tutkimuksen teke-
misen jokaisessa vaiheessa olemaan mahdollisimman tarkka, huolellinen ja re-
hellinen. Tarkastelen tutkimuksen luotettavuutta keskittymalld tutkimusaineis-
toon ja sen analysointiin liittyviin asioihin, silld tutkijapositiooni ja taustafiloso-
fiaani liittyvid kysymyksid olen pohtinut luvuissa 1.2 ja 3.2. Pohdin my®s tutki-
mukseni eettisyyttd sekd reflektoin erityisesti kysymyksid, jotka liittyvit narratii-
visen tutkimuksen tekemiseen.

Téassa tutkimuksessa tutkimusaineistoksi valittiin tietoisesti fyysisesti vam-
maisten naisten kertomukset, mikd vdahentdd tutkimustulosten siirrettavyytta
muihin vammaryhmiin. Olen tiedostanut ja raportoinut tdmén asian osatutki-
musten tuloksia ja luotettavuutta arvioidessani. Vammaisuuden kokemus ja sen
vaikutukset ovat aina yksilollisid, joten esimerkiksi fyysisesti vammaisen &didin
haasteet ja kohtaamat ennakkoluulot jokapdivédisessd eldmassa voivat olla erilai-
set kuin aistivammaisen tai kehitysvammaisen didin. Haastateltavia ditejd oli
kuusitoista ja heitd haastateltiin vain kerran, mika voi herittdd kysymyksen tut-
kimusaineiston riittdvyydestd ja tutkimustulosten siirrettdavyydestd. Olisin ha-
lunnut ottaa mukaan kaikki 24 tutkimukseen ilmoittautunutta ditia, mutta hei-
dén tavoittamiseensa varattujen rajallisten ajallisten ja taloudellisten resurssien
liséksi aineiston laajuus olisi voinut heikentdd sen hallittavuutta analyysivai-
heessa. Haastatteluja tehdessédni vakuutuin my®os aineistoni rikkaudesta ja riitta-
vyydestd. Fyysisesti vammaisia naisia ei ole mééréllisesti paljon Suomen asukas-
madrastd. Aineisto oli my0s variaatioltaan riittdvd narratiiviseen analysointiin,
mikd mahdollisti esimerkiksi kertomusten tyypittelyn. Lisdksi narratiivisessa
tutkimuksessa tutkimustulokset eivit ole riippuvaisia aineiston koosta, vaan
enemmankin sithen vaikuttavat esimerkiksi tutkijan ja osallistujien suhteen kesto
tai kontaktien madara (Polkinghorne, 2007).

Haastateltavat didit muodostivat hyvin heterogeenisen joukon, mika oli tie-
toisena tavoitteena aineistonkeruuvaiheessa. Haastateltavissa oli vammaisakti-
visteja, jotka olivat olleet mukana eri vammaisjdrjestdissa ja tottuneet kertomaan
kokemuksistaan ja ajatuksistaan. Osa dideistd oli “tavallisia” ditejd, jotka puhui-
vat eldmaéstddn ditind ja vammaisena ensimmadistd kertaa vieraalle ihmiselle. Tut-
kimus antoi heille mahdollisuuden reflektoida kokemuksiaan. Tutkimuksen
tarve tulikin vahvasti esille vammaisten ditien sanoittamana, ja erés diti kommen-
toikin tutkimukseen osallistumistaan: “Kun ei ndistd asioista ennen puhuttu.”
Lohin (2013) mukaan yksi tutkimuksen luotettavuuden arviointikriteereistd on
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tutkimuksen hyodyllisyys tai hyoty. Tutkimukseni liittyy yhteiskunnalliseen
vammaistutkimukseen, ja sen yhtena tarkoituksena on tuoda nidkyville fyysisesti
vammaisten ditien kertomukset, joiden tutkiminen ei ole ollut kovin yleista tut-
kimusmaailmassa, ja joiden tarkoituksena on voimaannuttaa muitakin vammai-
sia naisia. Tdmd vahvistaa tutkimukseni tarpeellisuutta ja hyodyllisyyttd seka
vammaisille ettd vammattomille dideille.

Haastattelut on tehty yli 15 vuotta sitten, mikd voi herittdd kysymyksen
siitd, miten tutkimukseni osallistujien kokemukset vastaavat timén pdivan vam-
maisten ditien kokemuksia. Uusintahaastatteluja ei tehty kdaytannollisten ja talou-
dellisten tekijoiden takia, mutta niiden tekeminen olisi voinut syventdd tutki-
musaineistoa ja mahdollistaa prospektiivisen aineiston tarkastelun. Ovatko maa-
ilma ja vammaisten naisten kokemukset ditiydestd muuttuneet ja miten paljon?
Aloittaessani tdtd tutkimusta vammaisten ditien kokemuksia ei ollut tutkittu
juuri ollenkaan eiké julkisuudessa ollut paljon keskustelua aiheesta. Vaikka tut-
kimustietoa ei ole vieldkddn runsaasti, ovat vammaiset didit ja heidédn &itiysko-
kemuksensa tulleet paljon ndkyvammiksi esimerkiksi sosiaalisen median kautta.
Taman vuoksi saattaa olla mahdollista, ettd ditiyden moninaisuus on yhteiskun-
nassa nykyisin hyviaksytympad kuin haastatteluhetkelld, eikd vastakertomusten
tuottaminen stigmatisoitua ditiysidentiteettid vastaan olisi endd yhta tarpeellista.
Tdamédn todentaminen edellyttdd kuitenkin jatkotutkimusta.

Olen pyrkinyt kuvaamaan haastattelutilanteet sekd minun ja fyysisesti
vammaisten ditien vuorovaikutuksen ja tunnelman haastatteluissa mahdollisim-
man tarkasti, rehellisesti ja huolellisesti luvussa 3.2 (ks. Polkinghorne, 2007), jotta
lukija pystyisi arvioimaan ndiden tekijoiden merkitystd saatuun aineistoon. Li-
sédksi olen ollut huolellinen ja tarkka tutkimuksessa kdytetyn aineiston analysoin-
nin kuvaamisessa (katso luku 3.3). Olen perustellut kdyttiméani metodit ja niiden
valinnat, ja kdytin paljon aikaa tutkimusaineiston analysointiin ja tutkimustulos-
ten pohdintaan. Polkinghorne (2007) korostaa tutkimuksen tekemisen huolellista
raportointia, mika liittyy myos kaiken tutkimuksen tekemisen ldpindkyvyyteen.
Koen rikkautena ja monipuolisuutena sen, ettd olen kdyttanyt erilaisia metodeja
tutkimusaineiston analysoinnissa. Vaikka koin haasteita varsinkin Greimasin ak-
tanttimallin soveltamisessa, sain my0s eniten onnistumisen kokemuksia ja uusia
oivalluksia analysoidessani tutkimustuloksia ensimmaisessa osatutkimuksessa.

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan vahvistaa myos triangulaatiolla (ks.
Patton, 2015). Vaikka koko tutkimukseni pohjautuu narratiiviseen ldhestymista-
paan, erilaisten narratiivisten analyysimenetelmien kdyttaminen saman aineis-
ton analyysissa voidaan tulkita esimerkiksi metodisesta triangulaatiosta. Liséksi
tassd tutkimuksessa on hyodynnetty tutkijatriangulaatiota. Vaikka olen itse pda-
vastuussa aineiston analysoinnista, ditien haastatteluista tekemidni autenttisia
kertomustiivistelmid analysoin yhdessd kahden ohjaajani kanssa. Loh (2013) ni-
mittdd tatd menettelytapaa peer validation -tyoskentelyksi. Yhteiset analyyttiset
keskustelut syvensivit aineiston tulkintaa ja mahdollistivat monipuolisen dialo-
gin eri tutkijoiden ja heiddn ndkokulmiensa valilla.
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Polkinghorne (2007) korostaa narratiivisen tutkimuksen luotettavuuden ar-
viointikriteereissd sitd, ettd tutkijan pitdisi pystyd vakuuttamaan lukijat tutki-
muksen luotettavuudesta ja esittdméadn todisteet tutkimusaineistosta ja tekemis-
tadan tulkinnoista. Taméa ndkyy esimerkiksi siind, ettd lukija pystyy itse paéttele-
maédn, ovatko tutkimuksessa esitetyt vditteet ja johtopadtokset hyvin perusteltuja.
Loh (2013) kayttdad termid lukijoiden arvioima validiteetti (audience validation).
Kaikissa osatutkimuksissa tulosten esittamisen tueksi on liitetty suhteellisen pit-
kid ja eheitd esimerkkejd tutkimukseen osallistujien kerronnasta. Siten lukija voi
arvioida ndiden ja tehtyjen tulkintojen vastaavuutta. Esimerkkien valinta on tie-
tenkin aina tutkijan valinta, mutta aineistoa on kayty ldpi systemaattisesti ja esi-
merkkejd on pyritty ottamaan mukaan tasapuolisesti eri naisten kerronnasta.

Tutkimuksen eettisyyteen kuuluu tutkittavien henkil6llisyyden salassa pi-
taminen eli tunnistamattomuuden takaaminen ja tutkimusaineiston huolellinen
késitteleminen ja sdilyttdiminen. Tutkimuksen mahdollisti Invalidiliitto, jonka
lehdessd sain julkaista haastattelukutsun. Tutkimuksen tekemiseen ei tarvinnut
anoa erillistd tutkimuslupaa, koska fyysisesti vammaiset &didit osallistuivat va-
paaehtoisesti ottamalla itse minuun yhteyttd. Osallistujia informoitiin tutkimuk-
sen tarkoituksesta ennen kuin he allekirjoittivat tutkimussopimuksen. Heille
myds vakuutettiin tietojen luottamuksellisesta sdilyttamisestd ja kayttdmisesta
vain tdhdn tutkimukseen. Haastateltavilla oli my6s mahdollisuus saada litteroitu
teksti haastatteluista tai vetdytyd tutkimuksesta missd vaiheessa tahansa. Haas-
tatteluaineistossa tutkittavien nimet ja muut mahdolliset tunnistettavat yksityis-
kohdat on muutettu tai jatetty pois. Lasten sukupuolta ei mainita, englanniksi
kaddnnetyistd aineistopatkistd ei voi tunnistaa murteita eikd vammautuneiden &i-
tien tarkempia sairastumisen tai vammautumisen yksityiskohtia paljasteta. Olen
kayttanyt myos osatutkimuksissa erilaisia metodeja tutkittavien anonymiteetin
sdilyttamiseksi. Ensimmadisessd osatutkimuksessa valittiin metodiksi useamman
didin haastatteluista tehdyt tyyppitarinat (composite narrative ks. Willis, 2019).
Télla on pyritty kunnioittamaan osallistujia raportoinnissa sekd varmistamaan
anonymiteetin sdilyminen niin pitkélle kuin mahdollista.

Jo tutkimusta aloittaessani tiesin tekevini eettisesti herkkid tutkimusta,
jonka aikana joutuisin miettimddn omia valintojani ja tekemisidni tarkemmin.
Narratiivisessa tutkimuksessa tutkimuksen eettisiin periaatteisiin kuuluu tutki-
jan herkkyys tutkittavia kohtaan eli heiddn subjektiviteettinsa kunnioittaminen
(Estola ym., 2010). Vammaisten naisten ditiydestd ei ollut tehty aikaisemmin tut-
kimuksia Suomessa, ja oma kokemusmaailmani aiheesta oli vdhdinen. Tutkijana
minun tuli my6s hyvéaksyd oma epdvarmuuteni. Tiesin, ettd joutuisin perustele-
maan aiheeni valintaa haastateltaville dideille ja tutkimuksestani kiinnostuneille.
Tutkimusaiheeni, fyysisesti vammaisten naisten ditiyskokemukset, kisittelee
yhtd ihmisen eldmdn tdarkeimmistd eldmédnalueista eli perheen perustamista ja
lasten saamista, joten aiheena se on hyvin henkilokohtainen. Jouduin miettimaan
etukéteen tutkimukseni tavoitetta ja tarkoitusta, kuten myds mahdollisia teemoja
ja kysymyksid haastattelutilanteessa. Estola ja muut (2010) kehottavatkin tutkijaa
aina miettimddn etukdteen, miten tutkimus edistdd tutkittavien hyvinvointia.
Mitd he hyotyvat tutkimukseen osallistumista?

33



Tutkimukseen osallistuneet didit toivat hyvin selkedsti esille my6s sen, mi-
ten tirkednd he pitivét tutkimukseen osallistumista ja kokemustensa jakamista
muiden kanssa. Osalle dideistd kokemusten kertominen oli tutumpaa, kun taas
osa kertoi kokemuksistaan ensimmadistéd kertaa. Jotkut haastateltavista kysyivat
vield haastattelun jalkeen, olivatko he osanneet kertoa riittdvasti tai vastata kysy-
myksiini. Onnistuin haastattelutilanteissa mielestdni kunnioittamaan vammais-
ten ditien asiantuntijuutta ja kokemusmaailmaa antamalla heiddn kerronnalleen
paljon tilaa ja tekemadlld mahdollisia tarkentavia kysymyksid ainoastaan juuri
kerrottuun pohjautuen. Vaikka jaoimme yhteisen kokemuksen &itind olemisesta
ja ditiydestd, minulla ei ollut kokemuksia vammaisten ditien arjesta. Siksi yritin
kuunnella herkilld korvalla heiddn kerrontansa ja kokemustensa erilaisia savyja
ja pyrin kunnioittamaan heidén tarinoitaan. Estola ja muutkin (2010) korostavat-
kin, miten tutkijan eettiseen ”“tyokalupakkiin” kuuluu huolellinen kuuntelemi-
nen ja vélittdminen. Haastattelutilanteessa korostin &dideille, ettd kaikki heiddn
kertomansa kokemukset olivat tarkeitd ja arvokkaita. Huolehdin myos haastatel-
tavien hyvinvoinnista haastattelun aikana seuraamalla heidédn ilmeitdén ja elei-
tddn ja pitamalld taukoja, koska haastattelutilanteet saivat monenlaisia tunteita ja
muistoja liikkeelle. Haastattelutilanteessa &didit kertoivat paljon herkkii ja luotta-
muksellisia asioita, jotka olivat osa aineistoa, mutta joita ei liitetty osaksi julkai-
suihin sisdltyvid aineistoesimerkkejd. Haastattelun jdlkeen varmistin, ettei heille
jadnyt ahdistavaa tunnetilaa tai epdselvid tutkimukseen liittyvid kysymyksia.

Narratiiviseen tutkimukseen sisdltyy kysymys tiedon totuudellisuudesta
(verisimilitude), mik4 liittyy tiedon subjektiivisuuteen ja kerronnan totuuteen seka
sithen, kenen dini tutkimusaineistossa kuuluu. Narratiivisessa tutkimuksessa
korostetaan tutkijan ja osallistujien suhteen merkitysti ja sen reflektointia tutki-
muksen jokaisessa vaiheessa (Riessman, 2008). Polkinghorne (2007) jatkaa, etta
narratiivisesta tutkimuksesta saadut tulokset ovat aina tutkijan tekemid paatel-
mid osallistujien kokemista asioita ja todellisuudesta. Lohin (2013) mukaan tut-
kija etsii siis haastatteluista yksityiskohtia, joille han antaa merkityksid. Narratii-
visella tutkimuksella ei siis saavuteta “historiallista” tai absoluuttista totuutta
siitd mitd todella tapahtui, vaan tutkimuksessa saavutettu tai kerétty tieto on aina
tutkijan tekemd konstruktio kerrotuista tapahtumista, joille han antaa merkityk-
sen. Polkinghornen (2007) mukaan tdhdn vaikuttaa muun muassa haastatteluti-
lanteen vuorovaikutus tai se, miten hyvin tutkija pystyy kuvaamaan ja tulkitse-
maan osallistujien kokemuksia ja antamaan niille merkityksia.

Tutkijan tekemien tulkintojen luotettavuutta voi parantaa antamalla osal-
listujien lukea alustavia tutkimustuloksia, jolloin he voivat tarvittaessa tarkistaa
ja korjata niitd. Loh (2013) kdyttda termid osallistujatarkistus (“member checking”),
joka tarkoittaa tutkimuksen osallistujien tekemid tarkistuksia tutkijan tekemistd
pddtelmistd. Téassd tutkimuksessa didit eivdat kommentoineet varsinaisia tuloksia,
mutta saivat halutessaan puhtaaksikirjoitetun tulosteen omasta haastattelustaan.
Olisin voinut luetuttaa tekemidni tulkintoja tutkimukseen osallistuneilla dideilld,
mutta en kdyttanyt tatd mahdollisuutta. Siten olen tutkijana vastuussa ditien ker-
ronnan ja siind esiintyvien siavyjen ja niiden funktioiden tulkitsemisesta. Minun

34



taytyi myos hyvaksyd tutkimuksen eettisyyteen kuuluva periaate ditien tarinoi-
den kunnioittamisesta. Ne eivit ole objektiivisia totuuksia, vaan minun tulkinto-
jani heiddn eletyistd kokemuksistaan, jotka on tuotettu sosiaalisessa vuorovaiku-
tuksessa eli haastattelutilanteessa. Tama asettaa aina rajoituksia tulkinnalle eli
narratiiviselle totuudelle (Heikkinen, 2018; Riessman, 2008). Aitien kertomukset
ja haastattelutilanteet olivat erilaisia, ja reflektoin tulkintojani ldpi koko tutki-
musprosessin ja yritin olla kriittinen itsedni ja tekemi&ni valintoja kohtaan. Mie-
lestdni onnistuin huomioimaan ja tulkitsemaan ditien yksilollisid ja ainutlaatuisia
kokemuksia ja kertomuksia tarpeeksi (ks. Estola ym., 2010).
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4 YHTEENVETO TUTKIMUSTULOKSISTA

Esittelen tdssd luvussa tutkimukseni keskeisimmait tutkimustulokset. Tarkem-
mat tutkimustulokset voi lukea kolmesta alkuperdisestd artikkelista.

4.1 Kielletty vaihtoehto vai suunniteltu pdiatos? Fyysisesti
vammaisten naisten kertomuksia heidian valinnastaan
tulla didiksi

Ensimmadisen osatutkimuksen tarkoituksena oli tutkia fyysisesti vammaisten
naisten didiksi tulemisen polkuja. Suurin osa vammaisista naisista tehdyista tut-
kimuksista késittelee heiddn jokapdivdisid ditiyskokemuksiaan, mutta vain har-
vat tutkimukset ovat keskittyneet heiddn valintaansa tulla didiksi. Téassd tutki-
muksessa didiksi tulemista tarkasteltiin laajemmin vammaisuuden ja siihen liit-
tyvédn syrjinndn ndkokulmasta. Aineistona olivat yhdentoista fyysisesti vammai-
sen didin haastattelut, jotka analysoitiin Greimasin aktanttimallia hyodyntden.
Analyysin fokus oli sekd henkilokohtainen ettd sosiaalinen: kuinka ympériston
kielteiset ja myonteiset asenteet muokkasivat ditien henkilokohtaisia ditiyskoke-
muksia ja valintaa tulla didiksi. Aineistosta 16ydettiin kolmenlaisia tarinatyyp-
pejd: ditiys kompensaationa, ditiys kiellettynd vaihtoehtona ja ditiys suunnitel-
tuna paatoksend.

Kompensaatio-tarinatyypissa fyysisesti vammaiset naiset asemoivat itsensa
ennen ditiyttd naisiksi, joiden huonot lapsuudenkokemukset saivat heidit tunte-
maan arvottomuutta ja epatiydellisyyttd. Aitiydestd muodostui kaannekohta
heidén tarinassaan. Aidiksi tulon koettiin korvaavan tai hyvittivin elaméssa
muuten koettua huonommuutta tai arvottomuutta. Hyvd parisuhde vahvisti
haastateltavien valintaa tulla didiksi: he pystyivéat luottamaan puolison apuun ja
kannustavaan asenteeseen. Ympadriston negatiiviset asenteet nédkyivit puoles-
taan ditien tarinoissa kahdella tavalla: terveydenhoitoviranomaiset kyseenalais-
tivat ditien padtoksentekokykyéd raskauden suhteen tai sukulaiset epdilivét ditien
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lapsenhoitokykyja. Aidiksi tuleminen oli kuitenkin naisille voimaannuttava te-
kij&; se eheytti heidédn rikkindisen mindkuvansa ja antoi merkityksen eldmaille.

Kielletty vaihtoehto -tarinatyypissd ditiys ndhtiin poissuljettuna vaihtoeh-
tona alun alkaen, koska lapsuudesta omaksutut ajatukset ditiyden mahdotto-
muudesta olivat vahvistaneet haastateltavien késityksid itsestd lapsettomina nai-
sina. Aidiksi tulo oli nille naisille pikemminkin vahinko tai sattumien summa
kuin tietoinen ja harkittu paatos. Aitiydests muodostui silti naisille kasvattava ja
eheyttdva tekija kahdella tavalla. Ensinndkin he vastustivat passiivista uhrin ase-
maa asemoimalla itsensd aktiiviseksi ja vastuulliseksi toimijaksi, joka valitsi tie-
toisesti yksinhuoltajuuden ylldtysraskaudesta huolimatta. Toiseksi, he muuttivat
omaa negatiivista mindkuvaansa uskomalla omiin kykyihinsa olla hyva 4iti.

Kolmannessa, harkittu p&itos -tarinatyypissd didiksi tuleminen oli tark-
kaan mietitty pdatos. Fyysisesti vammaiset naiset asemoivat itsensd vahvasti au-
tonomisiksi pddtoksentekijoiksi, jotka joutuivat esimerkiksi omien vanhem-
piensa kanssa taistelemaan oikeudestaan tehd4 itsendisia paatoksia. Aitien suu-
rin pelko liittyi vammaan ja omaan terveydentilaan. Riski saada vammainen
lapsi ja pelko oman terveydentilan huononemisesta aiheutti heille epdvarmuutta
raskausaikana, mutta parjadminen jokapdivdisessd eldmdssd vahvisti naisten ko-
kemusta siitd, ettd didiksi tuleminen oli ollut oikea paddtos.

4.2 "Erilaisen ditiyden ylistiminen”: Kulttuurisesti leimaavien
vammaiskasitysten vastustaminen fyysisesti vammaisten
naisten vastakertomuksissa

Toisessa osatutkimuksessa ldhtokohtana oli tieto siitd, ettd vammaisten naisten
vihemmistéoryhmaan kuuluvien ditiyttd kyseenalaistetaan, koska ndamé eivit
taytd hyvan ditiyden kulttuurisia normeja. Aikaisemmat tutkimukset osoittavat,
ettd vammaiset naiset ndhddan ensisijaisesti vammaisina ja toissijaisesti diteind,
eli vammaiset naiset madritellddn stigman kautta ja heitd pidetddn hoivan vas-
taanottajina, ei hoivanantajina eli diteind. Tamdn osatutkimuksen tarkoituksena
oli selvittdd, miten fyysisesti vammaiset naiset toteuttavat ditiyttddn ja rakentavat
diti-identiteettidan vuorovaikutuksessa hyvan ditiyden mallitarinan ja kulttuuri-
sesti leimaavan vammaisuuskertomuksen kanssa. Tutkimusaineistona olivat yh-
dentoista fyysisesti vammaisen naisen ditiyskertomukset. Vammaiset naiset tuot-
tivat neljanlaisia vastakertomuksia omasta ditiydestddn: 1) erilaisen ditiyden ylis-
taminen yksilollistd selviytymistd korostamalla, 2) ditiyden toteuttaminen van-
hemmuutta jakamalla, 3) ditiyden vahvistaminen omia lapsia kehumalla ja 4) &i-
tiyden normalisointi muihin diteihin samastumalla.

Ensimmadisessd vastakertomuksessa (“erilaisen ditiyden ylistdminen yksi-
I6llistd selviytymistd korostamalla”) fyysisesti vammaiset naiset vastustivat
vammaisen naisen leimattua identiteettid epapatevina ja huonona &itina. Aidit
hyodynsivit intensiivisen ditiyden ideologiaa vakuuttamalla olevansa lapsensa
ensisijaisia hoivaajia jokapdivdisessd eldmédssd vamman tuomista rajoituksista
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huolimatta. He toivat esille paljon luovia ja itselleen sopivia tapoja voidakseen
osallistua lapsen hoivaamiseen mahdollisimman paljon. Néin didit positioivat it-
sensd parjddviksi ja suhteellisen itsendisiksi toimijoiksi, mikd voimaannutti heita
myds diteind ja vahvisti heiddn asemaansa oman lapsensa asiantuntijoina ja hoi-
vaajina.

Toisessa vastakertomuksessa (”ditiyden toteuttaminen vanhemmuutta ja-
kamalla”) fyysisesti vammaiset naiset vastustivat ditiyteen liitettyd yksinpéarjaa-
misen ideologiaa ja kyseenalaistivat didin ensisijaisuuden hoivaajana. He kertoi-
vat, kuinka lasta hoivattiin tiimind puolison tai henkilokohtaisen avustajan
kanssa jaetun vanhemmuuden kulttuurista kertomusta hyddyntden. Vaikka didit
tarvitsivat apua lastenhoidossa tai olivat riippuvaisia avustajasta, he eivit kui-
tenkaan positioineet itseddn hoivan vastaanottajiksi tai ditiydessddn heikoiksi,
vaan autonomisiksi paatoksentekijoiksi ja vastuullisiksi hoivaajiksi.

Kolmannessa vastakertomuksessa (“ditiyden vahvistaminen omia lapsia
kehumalla”) fyysisesti vammaiset naiset kertoivat, kuinka heilld oli hyvit ja 14-
heiset vilit lastensa kanssa. Vammaiset naiset korostivat, ettd heilld oli enemmaén
mahdollisuuksia olla ldsna oleva 4iti kuin muilla dideilld. Aidit asemoivat itsensa
jopa paremmiksi kasvattajiksi kuin ei-vammaiset didit kehumalla lastensa oma-
toimisuutta, suvaitsevaisuutta ja herkkyyttd suhteessa ikdtovereihin. N&in didit
vastustivat sitd kdsitystd, ettd vammaisuus olisi riski lasten hyvinvoinnille.

Neljannessd vastakertomuksessa (”ditiyden normalisointi muihin &diteihin
samastumalla”) didit eivat halunneet identifioitua erilaisiksi dideiksi, joilla oli eri-
tyistarpeita tai erilaisia ditiyskokemuksia. He korostivat ditiyden samanlaisia ko-
kemuksia ja merkityksid kaikille naisille, ja osallistuminen toisten ditien kanssa
yhteisiin tekemisiin vahvisti myds heiddn samastumistaan suhteessa toisiin &i-
teihin. Ndin didit minimoivat vamman merkitystd heidédn ditiyskokemuksissaan
ja positioivat itsensd tavallisiksi dideiksi.

4.3 Fyysisesti vammaisten naisten ditiysidentiteetin
uudelleenrakentaminen vammautumisen jdlkeen

Kolmannessa osatutkimuksessa tarkasteltiin sitd, miten lasten syntyman jalkeen
tyysisesti vammautuneet naiset rakentavat identiteettidén diteind vammautumi-
sensa ja sen aiheuttaman eldmaikerrallisen katkoksen jdlkeen. Tutkimusaineisto
koostui viiden fyysisesti vammautuneen naisen haastatteluista, ja analyysissa
keskityttiin erityisesti ditiysidentiteetin rakentamisen jannitteisyyteen eli ristirii-
toihin kerronnan sisdlldissd, ilmaisuissa tai ajallisessa suuntautumisessa (Ricoeur,
1991a, 1991b). Fyysisesti vammautuneiden ditien kertomuksista 16ytyi neljd ker-
ronnallista jannitettd, joiden kautta he rakensivat ditiysidentiteettidan: 1) merki-
tykseton vai merkityksellinen eldmd, 2) lapsen rakkauden menettdminen vai di-
din ensisijaisen aseman sdilyttaminen, 3) kyvyttomyys toimia ditind vai ditind
selviytyminen sekd 4) riippuvaisuus lapsesta vai hoivanantajana toimiminen.
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Ensimmadinen jannite (“merkitykseton tai merkityksellinen eldma”) liittyi
vammautumisen aiheuttamasta kriisistd selviytymiseen, jolloin fyysisesti vam-
mautuneet didit joutuivat tyostimaan vammautumisen merkitystd eldmaélleen ja
rakentamaan identiteettiddn vammautuneena naisena. Kadnnekohdiksi ditien
kerronnassa muodostuivat ditiys ja lapset, jotka asemoitiin merkityksellisiksi
kahdella tavalla. Ensinndkin lapset pakottivat didit takaisin eldmédé&n ja kuntou-
tumaan. Toisaalta lapset olivat naisille “eldman kantava voima”, joka toi elamé&an
vakautta ja jatkuvuutta. N&din he 16ysivét ditiydestd merkityksen eldmédlleen vam-
mautumisen jalkeen.

Toisessa jannitteessd (“lapsen rakkauden menettdminen vai didin ensisijai-
sen aseman sdilyttdminen”) fyysisesti vammautuneet didit pelkasivat yksin jaa-
mistd ja tunnesiteen menettamistd lapseen, toisin sanoen etteivit he endd olisi
pysyneet lapsen ensisijaisen kiintymyksen kohteena. Taman jannitteen kerrottiin
sijoittuneen heti vammautumisen jdlkeiseen aikaan, johon liittyivdt vammautu-
misen tuomat fyysiset toiminnan rajoitteet, mustasukkaisuus lapsen muille hoi-
tajille ja kuntoutuksen aikainen fyysinen ero lapsesta. Aitien pelkojen vihenemi-
seen vaikuttivat heiddn kokemuksensa omasta merkityksellisyydestdan lapsil-
leen ldheisend &itind, mikd néakyi hyvind suhteina omien lasten kanssa.

Kolmas jannite ("kyvyttomyys toimia ditind vai ditind parjaaminen”) liittyi
toimijuuteen ja fyysiseen suoriutumiseen fyysisesti vammaisena ditind. Vam-
mautumisen tuomat toiminnan rajoitteet pakottivat naiset rakentamaan uuden-
laisen ditiysidentiteetin ja keksiméén erilaisia luovia tapoja toimia arjessa. Onnis-
tumisen kokemukset auttoivat heitd hyvaksymaan muuttuneen ditiysidentiteetin
ja méadrittelemddn itsensd toimijoiksi sekd muuttamaan omalle ditiydelle asetet-
tuja ihanteita joustavasti. Taméa vahvisti myo6s heidédn ditiysidentiteettiddan huo-
lenpidon ja fyysisen hoivan tarjoajina lapsilleen.

Neljannessd jannitteessa (“riippuvaisuus lapsesta vai hoivanantajana toimi-
nen”) fyysisesti vammaiset naiset joutuivat pohtimaan diti-lapsisuhdettaan ja
hoivavastuuseen liittyvdd kysymystd omasta tarvitsevuudestaan ja kyvystdan
toimia lastensa huolenpitsjana. Aidit pelkésivit omaa riippuvaisuuttaan lasten
huolenpidosta sekd sen vaikutusta lasten hyvinvoinnille. Kielteisten tunteiden
vastapainoksi didit kuvasivat lapsiaan omatoimisiksi ja itsendisiksi seka &iti-lap-
sisuhdettaan ldheiseksi. Aidit myos korostivat oman ja lastensa erillisyyden ja
kummankin autonomian sdilyttdimisen tdrkeyttd ja opettelivat hyvaksymaan
myo6s oman riippuvuutensa osaksi ditiysidentiteettidan.
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5 POHDINTA

Tdamén tutkimuksen tarkoituksena oli tuoda esille fyysisesti vammaisten naisten
déni - naisten, joiden identiteetti ditind usein stigmatisoidaan, ja joiden ei ajatella
ndin tayttavan kulttuurisen ditiyden normeja. Tarkastelun kohteena olivat fyysi-
sesti vammaisten naisten ditiyskertomukset eli se, miten didit rakensivat kerto-
muksissaan ditiysidentiteettiddn ja toimijuuttaan ditiyden alkumetreilld, jokapadi-
vdisessd eldméssd sekd vammautumisensa jdlkeen. Tutkimuksen teoreettis-me-
todologisen perustan muodosti narratiivinen ldhestymistapa. Peilasin ditiysker-
tomusten kautta sitd, miten fyysisesti vammaiset naiset merkityksellistivat koke-
muksiaan kerronnan avulla suhteessa toisiin ihmisiin, todellisuuteen ja kulttuu-
risiin mallitarinoihin. Lisdksi pohdin kertomusten pohjalta sitd, miten fyysisesti
vammaisten naisten kuvaamat vuorovaikutuskokemukset vahvistivat tai hei-
kensividt heiddn ditiysidentiteettiddan ja toimijuuttaan. Tutkimuksen tarkoituk-
sena oli tuoda fyysisesti vammaisten naisten vaietut ditiystarinat nakyviksi ja li-
sdtd ndin ymmarrystd heidén yksilollisistd ja ainutlaatuisista ditiyden poluistaan.

5.1 Tutkimustulosten pohdinta

Aitiysidentiteetin rakentuminen. Tamén vaitostutkimuksen ensimmaisend tut-
kimuskysymyksend oli mééritelld, miten fyysisesti vammaiset naiset rakensivat
kerronnassaan ditiysidentiteettiddn. Eri osatutkimusten tulokset vahvistivat, mi-
ten fyysisesti vammaiset naiset joutuvat vastustamaan vammaisuuteen liitettdvid
kielteisid merkityksid sekd kamppailemaan niiden luoman stigman kanssa. Tut-
kimusten mukaan vammaiset naiset kohtaavat enemman fyysisid, psyykkisid ja
sosiaalisia haasteita ditind kuin ei-vammaiset didit (Frederick, 2015, 2017; Malac-
rida, 2009; Payne & McPherson, 2010; Shpigelman, 2015). Kohdatut haasteet ai-
heuttivat jannitteit4 ja ristiriitoja tutkimukseni naisten ditiysidentiteetin rakenta-
misessa.
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Fyysisesti vammaisten naisten ditiysidentiteetin rakentamisen jannitteisyys
oli ndkyvissd jo ditiyden alkumetrien kerronnassa, jolloin &didit muistelivat haa-
veilleensa didiksi tulemisesta tai suunnitelleensa &ditiyttda. Suurimmalle osalle nai-
sista halu tulla didiksi oli enemmaénkin ristiriitainen, kielletty tai vaiettu asia kuin
itsestddn selvd ja harkittu paitos. Fyysisesti vammaiset naiset reflektoivat nega-
tiivisia lapsuudenkokemuksiaan, kuten vanhempien mitétoivid asenteita tai huo-
mioita ja niiden seurauksia heidén itsetunnolleen ja kehonkuvalleen. Nama lap-
suudenkokemukset aiheuttivat dideille ristiriitaisia tuntemuksia raskausaikana,
jolloin he rakensivat ditiysidentiteettiddn ja valmistautuivat tulevaan didin roo-
liin. Ristiriitaiset tuntemukset heikensivat naisten kykya nauttia tulevasta ditiy-
destd sekd lisdsivdt heiddn pelkojaan ja tuentarvettaan, kun he pohtivat omaa
identiteettiddn tulevana &itind. Poikkeuksena ndille ristiriitaisille didiksi tulon
kertomuksille oli kuitenkin harkittu pddtos -tarinatyyppi, jossa ilmeni ris-
kigideiksi leimattujen ditien vahva halu ja sitoutuminen tulla didiksi. Vaikka riski
saada vammainen lapsi sekd oman terveyden tai vamman tuomat rajoitukset ai-
heuttivat heille pelkoja ja huolta raskausaikana, halu tulla didiksi oli pitkdan ref-
lektoitu p&atos. Tama vaikutti kuitenkin didiksi tulemisen kokemukseen ja lisdsi
jannitteitd ditiysidentiteetin rakentamiseen.

Aitien kerronnassa korostuivat myos toisten ihmisten merkitys heidan &i-
tiysidentiteettinsd rakentamisessa. Ongelmalliset naisten viliset suhteet, kuten
oman didin tai sisarusten negatiivinen suhtautuminen tai tuen puuttuminen, vai-
kuttivat kahdella tavalla ditiysidentiteetin rakentamiseen. Yht&altda vammaiset
naiset kertoivat kokeneensa itsensd sukupuolettomiksi tai salanneensa raskau-
tensa jopa ldhisukulaisilta. Toisaalta naiset vastustivat heihin kohdistuvaa kiel-
teistd leimaa ja tekivét toisin kuin heiltd odotettiin esimerkiksi muodostamalla
parisuhteen vastoin vanhempien tahtoa tai jatkamalla raskautta ilman sukulais-
ten hyviksyntas ja tukea. Aitien kerronnassa toistuivat usein myos terveyden-
hoitoalan, kuten lddkédreiden ja terveydenhoitajien, negatiivinen suhtautuminen
heidén ditiyteensd ja oikeuteensa olla diti, mika aiheutti ylimé&ardista stressid ja
paineita ditiysidentiteetin rakentamisessa. T&td tulosta vahvistavat myos aikai-
semmat tutkimukset, joiden mukaan vastaavan kaltaisilla kokemuksilla on mer-
kitysta raskausaikana ditiyteen valmistautumisessa ja diti-lapsisuhteen muodos-
tamisessa (Frederick, 2015, 2017; Lawley ym., 2015; Malacrida, 2009; Payne &
McPherson, 2010; Rasa, 2019; Walsh-Gallagher ym., 2013). Toisaalta raskauden ja
ditind olemisen aikana saadulla tuella ja ymmartavdiselld asenteella oli suuri voi-
maannuttava merkitys ditiysidentiteetin rakentamisessa.

Fyysisesti vammaisten naisten &ditiyskertomukset edustivat muutos- ja kas-
vukertomuksia: ditiys mahdollisti myonteisen muutoksen heiddn identiteettinsa
rakentamisessa ja hyvéaksymisessd. Koska didiksi tuleminen ei ollut suurimmalle
osalle tdiman tutkimuksen osallistujista itsestddnselvyys ja harkittu pditos, ditiys
pakotti heidédt pohtimaan identiteettiddn ja kdynnisti muutosprosessin identiteetin
rakentamisessa. Yhteistd kertomuksille olikin se, ettd didiksi tuloon liittyvastd epa-
varmuudesta huolimatta &ditiydestd muodostui naisille lopulta heiddn naiseuttaan
ja identiteettiddn vahvistava tekijd. Erityisesti kompensaatio-tarinatyypissa ditiy-
destd muodostui myonteinen resurssi oman identiteetin rakentamisessa seké
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oman eldmankulun ja kielteisen mindkuvan muokkaamisessa myonteisemmaéksi.
Myos kielletty vaihtoehto -tarinatyypissa ditiys merkitsi naisille omien eldméanoh-
jasten ja oman minuuden loytdmistd ajelehtivan ja ndkoalattoman eldmaén sijaan.
Ndin didit myos vastustivat kertomuksissa heiddn asemoimistaan lapsettomiksi
vammaisiksi naisiksi, joille ditiyttd ei ndhty normaalina naisen eldim&an kuuluvana
asiana (ks. Clarke & McKay, 2014; Reinikainen, 2004).

My6s didiksi tulon jdlkeen fyysisesti vammautuneiden naisten kertomuksia
voidaan pitdd vahvasti muutoskertomuksina, silld vammautuminen aiheutti el&-
makerrallisen katkoksen koko heiddn eldmddnsd ja myos ditiysidentiteetin ra-
kentamiseen (ks. Bury, 1982, 2001; Hanninen, 1999). Muutos ei-vammaisesta di-
distd vammaiseksi didiksi toi mukanaan isoja haasteita ditind olemiseen ja pakotti
naiset ditiysidentiteetin uudelleenrakentamiseen. Vammautuneet didit joutuivat
miettimddn useita identiteetin peruskysymyksid, kuten kuka mind olen ihmisena
ja mikd merkitys elamalldni on nyt. Lisdksi he kertoivat joutuneensa etsimdan
elamailleen uusia merkityksid peldten samalla ditiyden menettamistd ja tunnesi-
teen katkeamista lastensa kanssa. Aitiydestd muodostui kuitenkin naisille oman
identiteetin jatkuvuutta ja eldm&n samana pysymistd ylldpitdva voima, joka vah-
visti myos kokemusta eldman merkityksellisyydestd vammautumisenkin jdlkeen.

Neuvottelu ditiyden kulttuurisen mallitarinan kanssa. Viitostutkimuksen
toisena tutkimuskysymyksend oli selvittdd, miten ditiyden kulttuurista mallitari-
naa uusinnettiin ja haastettiin fyysisesti vammaisten naisten ditiyskertomuksissa.
Tulokset osoittivat hyvin ditiyden kulttuurisen mallitarinan ndkyvén ditien ker-
tomuksissa kaksijakoisesti. Ensinnékin fyysisesti vammaiset naiset hyodynsivit
tdatd mallitarinaa myonteisend kulttuurisena resurssina oman ditiytensa vahvis-
tamisessa ja oikeuttamisessa. He korostivat omaa positiotaan hyvana ditind ke-
humalla lastensa pédrjdavyyttd ja omatoimisuutta sekd tuomalla esiin omia mah-
dollisuuksiaan “olla enemmaén ldsnd oleva &iti” kuin vammattomat didit. Fyysi-
sesti vammaiset naiset tunnistivat siis hyvan ditiyden ideaalin ja pyrkivit toteut-
tamaan tdtd omassa ditiydessddn jopa oman terveytensa ja jaksamisensa kustan-
nuksella. Siten ditien kerronnassa oli tunnistettavissa myos vahvan ja parjaavan
naisen ideologian toisintaminen sekd ditiyden suorittaminen ”superditind” kiel-
tamalld tai piilottamalla omat mahdolliset negatiiviset tunteet ja ajatukset. (ks.
Lehto, 2020; Murtorinne-Lahtinen, 2011; Moilanen, 2019; Nousiainen, 2004; Pe-
rala-Littunen, 2007; Sevon, 2009).

Aitiyden kulttuurisen mallitarinan valta-asema on tunnistettu ja sitd on kri-
tisoitu useissa tutkimuksissa epdluonnollisena ja mahdottomana saavuttaa (Fre-
derik, 2017; Kerrick & Henry, 2016; Lehto, 2020; May, 2008; Miller, 2005, 2007;
Moilanen, 2019; Rokkonen, 2020). Tutkimukseeni osallistuneiden fyysisesti vam-
maisten naisten kiinnittyminen tdhdn mallitarinaan voi kuitenkin selittya silld,
ettd marginaalia edustavat didit kohtaavat enemman paineita sekd yksiloin ettd
yhteiskunnallisesti yrittdessddn toteuttaa hyvéan ditiyden ideaalia omassa di-
tiydessddan. Sama on havaittu myos muissa marginaalia edustavien ei-vammais-
ten ditien tutkimuksissa (Hiltunen, 2015; Lehto, 2020; Moilanen, 2019; Murto-
rinne-Lahtinen, 2011; Nousiainen, 2004; Rokkonen, 2020). Fyysisesti vammaisilla
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naisilla oman ditiyden onnistuneisuuden korostaminen sekd samalla hyvan &i-
tiyden kulttuurisen mallitarinan sisdltdmien ihanteiden uusintaminen palvelivat
keinoina oikeuttaa omaa &itiyttd ja vastustaa siihen kohdistuvaa stigmaa.

Hyvén ditiyden kulttuurisen mallitarinan uusintamisen lisdksi fyysisesti
vammaiset naiset myos vastustivat mallitarinaa ja sen heille asettamia vaateita.
Tulos on mielenkiintoinen, silld kulttuurisen hyvan ditiyden mallitarinan on to-
dettu tarjoavan myos ei-vammaisille naisille ahtaan tilan toteuttaa omaa &itiyt-
tadn (Berg, 2008; Lehto, 2020; Moilanen, 2019; Sevén, 2009; Rokkonen, 2020). Ta-
mén tutkimuksen fyysisesti vammaisten naisten tarinoissa hyvén ditiyden kult-
tuurisen mallitarinan vastustaminen ilmeni omien rajoitusten tunnistamisena ja
hyviksymisend esimerkiksi lastenhoidossa sekd omien arjen selviytymiskeinojen
kehittamisend. Lisdksi fyysisesti vammaiset didit kiinnittyivét jaetun vanhem-
muuden ihanteeseen (ks. esim. Eerola, 2015), joka poikkeaa yksin parjaamisen
ideologiasta eli ajatuksesta, ettd didin pitdisi pédrjdtd yksin ja olla ensisijaisessa
vastuussa lastensa hyvinvoinnista. Moni fyysisesti vammainen &iti kertoikin tar-
vitsevansa tukea lastenhoidossa joko puolisoltaan tai henkil6kohtaiselta avusta-
jaltaan selviytyédkseen arjessa. Tama kerrottu kulttuurisen hyvén ditiyden ideaa-
lin rikkoutuminen ei merkinnyt epdonnistumista ditind, vaan pikemminkin tar-
vetta muuttaa ditiyden kulttuurista mallitarinaa joustavammaksi seké erilaiset
dgitiyden tavat hyvaksyvammaksi. Tulos on merkityksellinen, silld se osoittaa, mi-
ten fyysisesti vammaiset naiset osallistuivat osaltaan kulttuurisen mallitarinan
purkamiseen ja uudelleenmuokkaamiseen.

Toimijuuden rakentuminen ditind. Viitostutkimuksen kolmantena tutki-
muskysymyksend oli mééritelld, millaisia merkityksid ditiys sai fyysisesti vam-
maisten naisten toimijuuden rakentamisessa. Tutkimus osoitti mielenkiintoisesti
tavallisen arjen merkityksellisyyden: arjessa pdrjidminen ja selvidminen ditina
vahvistivat fyysisesti vammaisten naisten toimijuutta niin diteind kuin vammai-
sina henkildinékin. Fyysisesti vammaisille naisille oli tarke&da toimijuuden sailyt-
taminen eli kokemus omasta toimijuudesta ja toimijuuden tunto ditiyden jokai-
sessa vaiheessa. Jo ditiyden alkumetreilld he lunastivat oman toimijuutensa ko-
rostamalla ditiyttd henkilokohtaisena valintana sekd itseméddrddmisoikeutta
omaan kehoonsa ja eldimddnsd koskeviin pddtoksiin siindkin tapauksessa, ettd
raskaus oli alkanut suunnittelematta tai ilman toisten ihmisten hyvaksyntada.
Tdamd vahvan toimijuuden ottaminen sekd mahdollinen muutos heikosta toimi-
jasta vahvaksi toimijaksi toimi ylipddtdadn myos pohjana ditiyden ja ditiysidenti-
teetin rakentamisen mahdollistumiselle. My6s Rasa (2019) havaitsi omassa vdi-
toskirjassaan fyysisesti vammaisten vanhempien kokemuksista, ettd olennainen
osa toimijuuden rakentamista oli oman vamman ja fyysisten rajoitteiden tiedos-
taminen, mikd teki vammaisten vanhempien toimijuudesta hyvaksyttyd ja tie-
dostavaa. Myos avun hakeminen ja yhteiskunnan tarjoamien palvelujen hyodyn-
taminen koettiin tdarkeiksi osiksi fyysisen vanhemmuuden toteuttamisessa, jol-
loin fyysisesti vammaisten toimijuus oli Rasan (2019) mukaan kompensoituvaa.
Sen sijaan tdmédn tutkimuksen &itien toimijuustarinoissa korostui enemman it-
sepdrjddmisen eetos, vaikka vammaiset naiset kertoivat myos yhteisvanhem-
muuden ja avustajan merkityksestd vanhemmuuden toteuttamisessa.
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Tutkimukseni osoitti, ettd varsinkin lasten saamisen jdlkeen fyysisesti vam-
mautuneiden ditien kertomuksissa arjen toimijuuden 16ytymiselld oli merkitysta
myds vammautumisen mukanaan tuomiin toiminnan rajoituksiin sopeutumi-
sessa. Tdlloin ditiys toimi myoOnteisend resurssina vammautumiseen liittyvien
haasteiden késittelyssd. Aluksi tdma tarkoitti kamppailua omia toiminnanrajoit-
teita vastaan ja oman kykenevyyden vakuuttamista, ennen kuin omien rajoittei-
den hyvéaksyminen johti muuttamaan omalle ditiydelle asetettuja ihanteita ja hy-
vaksymistd toteuttaa samoja asioita eri tavalla kuin ennen. Kun vaikea elamanti-
lanne aiheuttaa ihmiselle eldméakerrallisen katkoksen ja rajoittaa hdnen mahdol-
lisuuttaan toimia kykeneviand ja autonomisena toimijana, ihminen pyrkiikin toi-
mimaan aluksi ennen uudenlaisten toimintatapojen 16ytymistd usein samalla ta-
valla kuin ennenkin, vaikka se olisikin mahdotonta (Ketokivi & Meskus, 2015).
My6s ennen didiksi tuloa vammautuneiden kertomuksissa oman ainutlaatuisen
ja luovan arjen toimijuuden 16ytyminen erilaisten kekselididen ratkaisujen myota
toimi keinona korostaa omaa parjdavyytta ditiyden toteuttamisessa. Ndin ollen
ditien kertomuksia voidaan pitdd myos selviytymiskertomuksina eldmantilan-
teessa, jossa heiddn pitdd 16ytdd oma ainutlaatuinen tapansa toimia arjessa ja vas-
tata ditiyden ja huolenpidon erilaisiin velvoitteisiin.

Tamaén tutkimuksen yksi tarkeimmistd havainnoista oli ditiyden suuri mer-
kitys fyysisesti vammaisille naisille. Aitiys ei ollut fyysisesti vammaisille naisille
selvio, vaan ditiys ja ditind oleminen sisdlsivét paljon vaikeita tunteita, riskejd ja
pelkoja sekd haastavia ratkaisuja, taisteluja oikeudesta olla 4iti ja uskallusta tehda
toisin. N&in ollen my®os lasten merkitys saattoi korostua ndiden ditien kertomuk-
sissa eri tavalla kuin ei-vammaisten naisten &itiyskertomuksissa. Fyysisesti vam-
maisten naisten ditiyskertomuksissa ilmeneva voimautuminen ditind, naisena ja
vammaisena ihmisend on yhtenevidinen Rasan (2019) viitostutkimuksen tulosten
kanssa. Saman havainnon ditiyden ja lasten suuresta merkityksestd voimautumi-
seen tekivat myos Hiltunen (2015) ja Nousiainen (2004) viitoskirjoissaan yhtei-
son marginalisoimien ditien kokemuksista. Tassd tutkimuksessa ditiys vaikutti
yksilotasolla naisten identiteetin eheytymiseen ja elamédn merkityksellisyyden
kokemiseen niin, ettd he pystyivit sen avulla kompensoimaan vamman ja vam-
maisuuden vaikutuksia eldmé&ssdan. Nousiainen (2004) kayttdd termid itselleen
hyvaksyttava identiteetti, jolla hén viittaa siihen, ettd vaikkei diti tayttaisi taydel-
lisen didin normeja, hidn voi kokea olevansa hyvai ja arvokas diti myos epatdydel-
lisend ja puutteellisena (ks. myos Rasa, 2019). Yhteiskunnan tasolla voimautumi-
nen ja pdrjddminen &ditind antoi puolestaan fyysisesti vammaisille naisille mah-
dollisuuden tulla ndhdyksi vastuullisina aikuisina seka auttoi heitd rakentamaan
itselleen myoOnteisen sosiaalisen identiteetin ja saamaan yhteiskunnallista kun-
nioitusta diteind (ks. myos Krok, 2009).

5.2 Johtopditokset ja jatkotutkimusaiheet

Fyysisesti vammaisten naisten &ditiyskertomukset osoittavat, miten vammaisten
naisten ditiys on yhteiskunnallisena kysymyksend ristiriitainen ja jannitteinen.
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Nama ditiyskertomukset rikkovat ja venyttavat ditiyden kulttuurista mallitarinaa
ja tuovat esiin perheiden ja ditiyden moninaisuuden tdmén pdivan yhteiskun-
nassa. Fyysisesti vammaisten naisten kerrottujen kokemusten kautta vilittyy en-
nen kaikkea viesti jokaisen naisen reproduktiivisesta oikeudesta eli oikeudesta ja
mahdollisuudesta olla &iti. Kun &itiyden katsottiin ennen olevan naisen kutsu-
mus, luonnollinen identiteetti ja velvollisuus, nyky&dan naisilla on enemman val-
taa ja vaikutusmahdollisuutta p&dttdd omasta eldmaéstddn ja valinnoistaan, kuten
halustaan olla &iti tai lapseton nainen. Tam& on ndkynyt myds akateemisessa
maailmassa, jossa tutkijoiden mielenkiinto on kohdistunut monenlaisten &itiys-
kertomusten esilletuomiseen. Tutkimukseni tieteellinen kontribuutio erityispe-
dagogiikan ja perhetutkimuksen kentille onkin lisdtd ymmarrystd erilaisia ja mo-
nimuotoisia ditiys- ja perhekokemuksia kohtaan sekd auttaa tiedostamaan ja
muuttamaan mahdollisesti vammauttavia ammattikdytdntojd. Perinteinen ja ide-
aalina pidetty ydinperhemalli, jossa eldvit isd, diti ja lapset yhdessd, on menetta-
nyt merkityksend ainoana hyvaksyttynd perhemallina. Voidaankin kysyéd, miten
hyvin yhteiskunta pystyy huomioimaan erilaisia &itejd, isid ja perheitd muuttu-
vassa maailmassa ja tukemaan heitd omanlaisen &ditiyden ja vanhemmuuden to-
teuttamisessa?

Taman tutkimuksen tarkeimpana tavoitteena oli tuoda fyysisesti vammais-
ten ditien kokemukset ndkyviksi ja sitd kautta lisdtd ymmaérrystd heiddn eldmén-
tilanteistaan ja kohtaamistaan kulttuurisista esteistd ja ennakko-oletuksista.
Téassd tutkimuksessa vammaisuutta tarkasteltiin yhteiskuntatieteellisen vam-
maistutkimuksen ja vammaisuuden psykososiaalisen mallin antamien teoreettis-
ten ndkokulmien kautta. Ndiden mallien ajatus siitd, ettd vammaisuuden koke-
muksiin vaikuttaa sosiaalinen ympéristo, ja ettd vammaisuutta tuottavat yhteis-
kunnan rakenteet ja kulttuurissa vallitsevat asenteet ja ennakkoluulot, sai vahvaa
tukea my0s tdstd tutkimuksesta. Ndin ollen yhteiskuntatieteellisen vammaistut-
kimuksen anti on edelleen relevantti myds erityispedagogisessa tutkimuksessa.
Lisdksi taman tutkimuksen pohjalta nayttasd siltd, ettd vammaisuuden kulttuuri-
set merkitykset eivit ole muuttunut vuosien aikana. Vammaisten naisten &itiys-
kertomukset on kerdtty yli 17 vuotta sitten, mutta vammaisuudelle annetut kult-
tuuriset merkitykset muuttuvat ainoastaan hitaasti ja vahitellen, eikd vammais-
ten henkildiden vanhemmuus ole vieldkddn paljoakaan esilld yhteiskunnas-
samme. Vaikka vammaisten yhteiskunnallinen asema on muuttunut lainsaddéan-
nollisesti paremmaksi vuosien aikana (esim. Leppald, 2014; Rasa, 2019) ja Suomi
on sitoutunut noudattamaan YK:n sopimuksia vammaisten oikeuksista (mm.
Haarni, 2006), vammaiset henkil6t ovat olleet syrjittyjd ja sorrettuja yhteiskun-
nassamme kautta aikojen. Kuten tamankin tutkimuksen tulokset osoittavat, fyy-
sisesti vammaiset didit kohtasivat paljon ennakkoluuloja ja kyseenalaistamista
sekd diteind ettd vammaisina. He kokivat saavansa liian vahén tukea ja jopa epa-
asiallista kohtelua terveydenhoitoviranomaisten kanssa asioidessaan. Liséksi
fyysisesti vammaisten ditien ditiyskertomusten kautta ndyttdaytyi myos yhteis-
kunnan palvelujen osittainen riittdmattomyys ja soveltumattomuus vastaamaan
heidén yksilollisid tarpeitaan.
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Vastakohtana kielteisille kokemuksille tima tutkimus toi my®os esiin, miten
ditien saamalla sosiaalisella tuella oli iso merkitys esimerkiksi raskauden aikais-
ten pelkojen ja epdvarmuuden tai vammautumisen jdlkeisten traumojen kasitte-
lyssd. Ndin ollen &ditiyden moninaisuuden tunnistaminen, jokaisen naisen &itiys-
identiteetin vahvistaminen seka ditiyteen liittyvien tuen tarpeiden normalisointi
ja niihin vastaaminen ditiyttd kyseenalaistamatta terveydenhuollon, sosiaalitoi-
men ja kuntoutuksen ammattikdytdnnoissd sekd kodin ja koulun yhteistyossa
voisivat vahvistaa vammaisten naisten vanhemmuutta. Esimerkiksi pdiviakotien
ja koulujen rakentaminen psyykkisesti ja fyysisesti esteettomiksi palvelisi niin
oppilaita itseddn kuin heiddn vanhempiaankin. Lisdksi koska ditiys ei ollut taiman
tutkimuksen kaikille naisille itsestddnselvyys ja raskauteen sisiltyi paljon riskeja
sekd didille ettd tulevalle lapselle, tuki ndiden asioiden késittelemisessd auttaa
myds vanhemmuuteen valmistautumisessa. Jotta tdmad mahdollistuisi, vammai-
suuden ja vanhemmuuden moninaisuuden kisitteleminen alan koulutuksissa ja
jo perusopetuksessa on ensiarvoisen tiarkeda ja erityisesti myos vammaisia oppi-
laita valtauttavaa. Aitiyden moninaisuuden tunnistaminen vahentéisi myos tar-
vetta peittdd oma haavoittuvaisuus ditiyden kelvollisuutta vakuutettaessa.

Taman tutkimuksen ditiyskertomuksia tarkasteltiin narratiivisesti, mika so-
veltui hyvin vammaisten naisten yksilollisten, koskettavien ja vaikeidenkin asi-
oiden esilletuomiseen. Narratiivisuutta on kdytetty vihemmaéan vammaisten nais-
ten ditiyskokemusten tutkimisessa, joten narratiivinen tutkimusote mahdollisti
monipuolisten analyysimenetelmien kdyttamisen ja timan myota tutkimustulos-
ten syventimisen. Aitiyskertomukset olivat hyvin vahvasti muutos- ja selviyty-
miskertomuksia, joissa oppiminen ja kasvu ihmisend ja ditind olivat voimak-
kaasti lasnd. Kertomukset osoittivat, miten tarinoiden avulla voidaan tehdd ym-
maérrettavaksi mahdollisuudet rakentaa omaa eldménkulkua ja identiteettid tai
kédsitelld vammautumisen mukanaan tuomia haasteita ja niistd selviytymista.
Narratiivisen identiteetin ja toimijuuden késitteiden hyodyntaminen tassa tutki-
muksessa auttoi myos ymmartamdadn identiteetin relationaalisuuden: miten &i-
tiyskertomuksissa ovat vahvasti lasnd toiset ihmiset ja ymparoiva kulttuuri ja to-
dellisuus. Fyysisesti vammaiset didit kertoivat my6s miten he olivat kokeneet ha-
lua jakaa asioitaan ja kokemuksiaan &ditind olemisesta. Narratiivinen tutkimusote
auttoi tuomaan heiddn vaietut ja merkitykselliset kokemuksensa nakyviksi ker-
tomuksiksi. Erilaiset vertaistukiryhmat voisivatkin auttaa ditejd jakamaan koke-
muksia sekd saamaan tietoa ja apua ongelmatilanteissa. Jaetut kertomukset voi-
vat auttaa tiedostamaan kielteisten kulttuuristen merkitysten roolin oman 4itiy-
den kyseenalaistamisessa, ymmartamaan ja hyvaksymaan jokaisen didin yksilol-
lisyyden sekd ndkemddn ditiyden jaetut merkitykset. Samoin kerronnallisen 14-
hestymistavan hyodyntdminen varhaiskasvatuksessa ja perusopetuksessa voisi
vahvistaa esimerkiksi vammaisten lasten ja nuorten myonteisen identiteetin ra-
kentumista jo lapsuudesta ldhtien. Rokkonen (2020) toteaakin, ettd tarvitaan
enemmadn yksilollistyneitd kerronnan tapoja, jotka korostavat kertomusten mo-
nimuotoisuutta ja vastustavat yhdenlaisten kertomusten ylivaltaa.
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Téamén tutkimuksen aineiston muodostivat fyysisesti vammaisten naisten
ditiyskertomukset. Vammaisuuden kokemukset ja vaikutukset ovat aina yksilol-
lisid, mutta mielenkiintoista olisi tutkia myos laajemmin vammaisten naisten ker-
tomuksia ja verrata, miten vamman luonne (esim. liikunta- tai kehitysvamma)
mahdollisesti sddtelee ditiyden kokemista. Liséksi olisi mielenkiintoista seurata
pitkittdisaineiston avulla, miten vammaisten naisten kertomukset 4itiydesta
mahdollisesti muuttuvat ditiyden eri vaiheissa. Tdssd tutkimuksessa kaikki osal-
listujat olivat naisia, joten vammaisten miesten isyyskertomukset toisivat myos
erilaista ndkokulmaa vammaisena vanhempana eldmiseen.

Kuten tima tutkimus osoitti, ditien kertomusten tutkimisella on kaksi mer-
kitysta: yhtaaltd kuvata heiddan kokemuksiaan eli esimerkiksi ditiyden iloja, su-
ruja ja onnen hetkid, seké toisaalta tuoda esiin yhteiskunnan epdkohtia ja vam-
mauttavia ja toiseuttavia kaytantojd, jotka vaatisivat muutoksia, parantamista ja
yksilollisten kokemusten ja eldméntilanteiden huomioimista. Haluan talla tutki-
muksella tuoda avoimesti esille sekd vammaisten naisten ditiyteen liittyvid posi-
tiivisia ettd negatiivisia kokemuksia, jotta ymmartdisimme paremmin niiden
merkityksen. Fyysisesti vammaisten ditien kertomusten voimauttava sdvy antaa
uskoa siihen, ettd asioita voi muuttaa ja niihin voi vaikuttaa. Fyysisesti vammais-
ten naisten ditiyskertomusten kautta ymmarramme paremmin muutoksen mah-
dollisuuden: fyysisesti vammaiset naiset eivit suostuneet asemoimaan itseddn
vammaisille tyypillisesti annettuihin positioihin, kuten hoivan vastaanottajan,
olosuhteiden uhrin tai taakan rooliin, vaan he asemoivat itsensa valilld niin oma-
toimisiksi dideiksi kuin toisten tuella pérjadviksi dideiksi, joille ditiys ja lapset
olivat voimaannuttavia ja tdrkeitd identiteetin rakennusaineita. Aidit eivit ase-
moineet itseddn myoskddn sankareiksi, vaan heille oman 4itiysidentiteetin ja toi-
mijuuden rakentaminen oli pitkdkestoinen ja jatkuva prosessi, joka sisélsi seka
jannitteitd ettd itsed vahvistavia ja valtauttavia kokemuksia.
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SUMMARY

Disability and motherhood are words that seem to come together in our society
only uncomfortably and with cultural tension. Many studies highlight the preju-
dices disabled women have faced in the journeys to become mothers (Frederick,
2015; Malacrida, 2009). Disabled women are not expected to aspire to norms like
femininity and womanhood because they are perceived as either asexual or gen-
derless persons who are seen as disabled first and as mothers second. As a result,
their reproductive rights have been denied and they are excluded from the
chance to be a so-called proper or ‘good” mother, a standard which is normally
related only to white, heterosexual, married and middle-class women (see also
Arendell, 2000; May, 2008).

The purpose of this doctoral research was to give voice to physically disa-
bled women whose maternal identity is often stigmatized and who do not fulfil
the expectations of cultural motherhood norms. The focus was especially on the
maternal narratives of physically disabled women and how they construct their
maternal identity and agency at the beginning of motherhood, in everyday life
as a mother and after becoming disabled. The theoretical and methodological
framework was narrative research exploring how people understand and ac-
tively make sense of their experiences through narratives (Hanninen, 1999). A
narrative approach is valuable in the case of studying life changes and people’s
ways to ascribe meanings to difficult and sensitive experiences in their lives.
When a person talks about his of her life events, the role of narrative retelling and
reconstructions of identity become essential (Brockmeier, 2009; Riessman, 2008).
The main research questions of the dissertation were the following;:

1. How do physically disabled women construct their maternal identities?

2. How are the cultural narratives of motherhood and stigmatized disability re-
and deconstructed in the maternal narratives of physically disabled women?

3. What kinds of meanings do disabled mothers give to motherhood in con-
structing of maternal agency?

The research data was based on narrative interview data collected among 16
Finnish physically disabled women. The call for potential interviews was pub-
lished in the national journal of the Finnish Association of People with Mobility
Disabilities. Part of the women (n = 11) had been disabled already before having
children and part (n = 5) after becoming mother.

The data were analyzed using different kinds of narrative analysis method,
which were chosen carefully for the purposes of the analysis. The first sub-study
explored the personal narratives of physically disabled women about their choice
to become a mother and the sociocultural factors contributing to this choice. The
interview data were analyzed using Greimas’s actant model. The second sub-
study examined how physically disabled women negotiated their stigmatized
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identity as mothers through producing counter-narratives to the culturally dom-
inant narrative of disabled motherhood. The analysis focused on the counter nar-
ratives, their linguistic features and functions in the interviews. The third sub-
study explored how physically disabled women re-constructed their maternal
identity after becoming disabled. The data were analyzed by exploring narrative
tensions in disabled women’s narration.

Main results

In the first sub-study the women produced three kinds of narratives about their
journeys to motherhood: compensation, forbidden choice and planned choice
narratives. These narratives served as counter-narratives to disabling, over-sim-
plifying and suppressing cultural master narratives. Through the narratives, the
women distanced themselves from available negative cultural narratives and
constructed a strong agency as mothers.

In the second sub-study the disabled mothers produced four types of coun-
ter-narratives about their motherhood experiences: (1) celebrating diverse moth-
erhood through individual coping, (2) performing motherhood through collabo-
rative caring, (3) boosting motherhood through praising one’s children, and (4)
normalizing (disabled women’s) motherhood through identifying with the
mother community. All the counter narratives included explicit or implicit refer-
ences to the culturally dominant narratives of disabled motherhood, but instead
of taking their stigmatized identity for granted, disabled women adopted a criti-
cal position towards it. Producing counter-narratives enabled the disabled moth-
ers to position themselves as good mothers and care-providers, and not as ques-
tionable mothers and recipients of care.

In the third sub-study the results showed that disabled women constructed
their maternal identity through four narrative tensions. These tensions were the
following: (1) meaningful or meaningless life, (2) loosing children’s love or pre-
serving the primary position of a mother, (3) inability to act as a mother or coping
as a mother, and (4) dependency on children or acting as a caregiver. The findings
showed that motherhood and children became important protective factors
when adapting to life change caused by becoming disabled and thus women
could reconstruct an empowered maternal identity as disabled women.

Discussion and conclusion

The findings illustrated how physically disabled women struggled with negative
meanings and stigma related to disability, which caused tensions and conflicts in
the construction of maternal identity. The physically disabled women negotiated
and resisted their stigmatization as disabled mothers and drew heavily on the
culturally dominant narrative of good motherhood in constructing a positive and
competent identity and agency. The findings showed that motherhood and chil-
dren became important factors when constructing identity and adapting to life
changes and thus disabled women could reconstruct an empowered maternal
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identity. According to this study, the relationship between disabled women’s
motherhood and society still contains tension.

On the basis of the results, some implications for health care professionals
and social service can be made. First, it is important to recognize the diversity of
motherhood and parenthood and the needs for support related to being a mother.
This could strengthen disabled women’s maternal identity without questioning
their motherhood. Second, personal narratives could be used in peer support
groups, which might help disabled women to share their experiences with other
mothers, get more information and assist with problems as well as make them
understand and approve of the uniqueness and difference of every mother. From
the research perspective, it is of great importance to examine and recognize dis-
ability not only as a medical phenomenon, but also as a socially constructed ex-
perience and a told story which is influenced by various material structures and
cultural meanings and prejudices. The study strengthens a view of disabled
women as an oppressed cultural group, whose experiences and rights (including
reproductive rights) should be taken better into consideration in research and
practice.
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LIITTEET

Liite 1 Lehti-ilmoitus Invalidiliiton lehdessa

Hei sind vammainen &iti?

Minkélaista on eldmd 4itind, vammaisena ja naisena tdnd pdivand? Olisin
kiinnostunut sinun kokemuksistasi. Teen vditoskirjaa aiheesta ”Vammaisten
ditien kokemuksia vanhemmuudesta.” Tarvitsen tutkimukseeni vapaaehtoisia
vammaisia ditejd, joilla on kokemusta &ditiydestd ja vanhemmuudesta. Jos olet
halukas osallistumaan haastattelututkimukseen, ota yhteyttd minuun
puhelimella tai sdhkopostilla (yhteystiedot alla).

Teen haastattelut kotipaikkakunnallasi. Haastattelut kestdvit noin 1-2 tuntia.
Haastatteluajankohdan voimme sopia yhdessd sinun kanssasi. Aloitan
haastattelut tdmdn vuoden puolella ja jatkan niitd vuoden 2004 ajan. Kaikki
haastattelussa saatu tieto késitellddn ehdottoman luottamuksellisesti. Kaikki
tutkimukseen osallistuneet didit saavat vaitoskirjasta tiivistelmén.

Ota rohkeasti yhteyttd, niin kerron halutessasi lisdd aiheesta.

Ystdvallisin terveisin Anita Lappeteldinen

yhteystiedot:
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Liite 2 Tutkimukseen osallistuneet didit

Aidin nimi Aidin ikd Lasten iit
haastatteluhetkelli.  haastatteluhetkelld

Jenna 31 8, 5%

Kerttu 37 2

Kaarina 47 24,22,15

Teija 31 3

Taina 57 30

Anja 43 15

Helena 41 8,6,3

Sinikka 46 6,3

Marjatta 55 27,23

Merja 34 12,7

Saara 41 15,11, 8

Piritta 34 10,8, 6

Kaisa 41 14,12

Tiina 40 19,15

Irja 57 29, 23,21,17

Elina 35 13
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Liite 3 Haastattelurunko

1. Aitiys

lasten hankkiminen: haave/itsestddnselvyys/vaikeudet
raskausaika ja synnytys

lastenhoito ja arjessa selviytyminen

ditiyden ilot ja surut

avun tarve ja palvelut

2. Naisena oleminen

miten vammaisuus on vaikuttanut elimiin naisena?

erityisongelmat, omat vahvuudet

3. Perhe-elami

parisuhde:ilot, surut, tasavertaisuus
lasten kasvatus:vanhemmuuden vaikutus, oma kasvatus

ongelmatilanteet:;jaksaminen, selviytyminen

4. Ulkopuoliset ihmiset

sukulaiset, ystavat
kokemukset viranomaisista:neuvola, sairaala, pdivakoti, koulu
ulkopuoliset ystavat

muut vammaiset ja ei-vammaiset didit
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Forbidden Option or Planned Decision? Physically Disabled Women’s
Narratives on the Choice of Motherhood

This narrative study explores personal narratives by disabled women on their choice to
become a mother. Eleven Finnish physically disabled mothers were interviewed. The
interview data were analyzed using Greimas’ actant model. The women produced three types
of narratives about their journeys to motherhood: compensation, forbidden option and planned
choice. In these narratives, the disabled women struggled with the disabling, over-simplifying
and suppressive cultural master narratives of 'good' motherhood. Through the narratives, the
women distanced themselves from these dominant cultural narratives and constructed strong

agency for themselves as mothers.

Keywords: choice, motherhood, disability, narrative research

Introduction

Motherhood is often considered a self-evident goal or a natural choice in every woman’s life (Rich
1991, 26). Historically, however, disabled women have not been afforded this choice and have
often been excluded by gender studies and by mainstream society (Morris 1992; Thomas 1999).
Disability and motherhood are words that seem to sit uneasily together in our society (Malacrida
2009), and many studies have highlighted the prejudices disabled women have faced in their
journeys to become mothers (Campion 1995; Prilleltensky 2004; Thomas 1997).

When studies on disabled women are examined (e.g. Prilleltensky 2004; Thomas 1999), the
reasons for these prejudices become apparent. Disabled women are not expected to aspire to such
norms as femininity and womanhood; instead they tend to be perceived as asexual or genderless
persons. Reinikainen (2008) found that sociocultural discourses of womanhood (e.g. caring
discourse) produced gender-based disabling obstacles, such as the denial of reproductive rights, for
disabled women. A number of other studies (Grue and Laerum 2002; Lawler, Begley, and Lalor

2015; Malacrida 2009; Nosek et al. 2001) confirm the fact that disabled women are seen as disabled



first and as mothers second. Thus, living with impairment is thought to compromise a woman’s
capacity to fulfill her options to nurture.

Thomas (1997) identified two discourses that explain the ambivalence around the mothering
by physically disabled women. The first discourse is risk. This discourse focuses on impairments
that are defined medically as posing a risk to the welfare of the woman or to that of her baby.
Thomas talks about the internalization of social ideals that cause disabled women to think that
having a disabled child is not right because of various risk factors. The second discourse is good-
enough mothering which means that the traditional views of good motherhood virtually exclude
disabled women from the chance to be a ‘good’ mother, a standard which is normally related only
to white, heterosexual, married and middle-class women (see also Arendell 2000; May 2008).

The earlier studies on the experiences of motherhood by disabled women with different
kinds of impairment have mainly focused on their practical mothering of their children (Aune 2013;
Grue and Laerum 2002; Lawler, Begley, and Lalor 2015; Malacrida 2009; Prilleltensky 2004) or on
their experiences with social services and health care professionals (Starke 2011; Thomas 1997,
Walsh-Gallagher et al. 2013). Only a few studies (Johnson et al. 2001; Prunty et al. 2008) have
investigated the choice or decision by disabled women to become a mother. This paper addresses
this gap in the research by examining the choices made by disabled women to become mothers
through narrative interviews with Finnish physically disabled women. The focus of the analysis is
both personal and social. It looks at the subjective narratives of motherhood and at how social

interaction with the surrounding community contributes to the mothers’ experiences.

The Choice of Motherhood

The desire to have children has traditionally been explained by the existence of the maternal
instinct: motherhood is considered as a normal part of every woman’s female identity. Since the

feminist movement of the 1970s, diversity in women's ways of living has come to be recognized.



The emphasis on women’s bodily integrity and reproductive self-determination has further shaped
people’s understanding of motherhood as a woman’s own choice (Miller 2005).

Choosing motherhood is a multilayered process rather than a clear-cut or plainly rational
choice. On the one hand, motherhood is considered one part of a reasonable female life, but on the
other hand, becoming a mother requires careful life planning and timing (Sevon 2005). Even though
motherhood is nowadays regarded as a women’s personal choice, the decision to become a mother
is not as autonomous as it is generally thought to be (Meyers 2001). In the Nordic countries, in
particular, parenthood is based on gender equality and on both parents’ strong involvement and
shared responsibility, where fathers are expected to participate in child-rearing and family life
(Peréla-Littunen 2007) and have an influence on women’s decision-making concerning potential
pregnancy (Eerola 2015).

Women'’s choice of motherhood is also regulated by professional and cultural narratives,
through which women evaluate their own individual decisions (Miller 2005; Sevon 2005). These
normative narratives, including norms for the optimal timing of motherhood and recommendations
for prenatal screenings, are defined by medical and health professionals. The dominance of cultural
narratives has long-term implications for how mothers construct their personal accounts of
becoming a mother. They may encounter difficulties in constructing personal narratives when their
experiences do not fit with the cultural ideal of good mothering (Miller 2000, 2005). As a result,

motherhood can be an ambivalent choice and being a mother a conflicting experience (Sevon 2005).

The Choice of Motherhood by Disabled women

Owing to both the external and internal oppression that disabled women encounter, the choice to
become a mother is more complex for them than it is for nondisabled women. Clarke and McKay
(2014) claim that disabled people are more likely than other people to face disadvantages in family
formation and, moreover, they are more likely to remain single over time. Disabled women with

differing impairments have also reported restrictions on their reproductive freedom (see Kallianes



and Rubenfeld 1997), and stories of being recommended to have abortions and hysterectomies can
be found in many studies on their experiences (Nosek et al. 2001; Olsen and Clarke 2003).

According to Prilleltensky (2004, 133), the disempowering experiences of disabled women
regarding their reproductive choices often stem from their childhood home and lead to them
shutting the possibility of having children out of their lives. In order to choose motherhood, young
disabled women have to reject the traditional subservient role of disabled people, dare to dream of
having children and, along with this, to see themselves primarily as women instead of as disabled
women. This requires that they have sufficient agentic power (Barron 1997). Motherhood may then
be one means through which disabled women can capture a gender or re-capture a lost gender (Grue
and Laerum 2002) and construct identities of themselves as women and as valuable persons (Barron
1997; Grue and Lerum 2002).

Disabled women with different kinds of impairments have also been reported to encounter
disabling attitudes among health care professionals regarding their family planning. Their decision-
making ability has been questioned, especially in cases of intellectually disabled women (e.g
Mayes, Llewellyn, and McConnell 2006). They have received too little or inappropriate information
concerning their pregnancy and disability, or they have not received any support in the motherhood
decision-making process (Blackford, Richardson, and Grieve 2000; Prunty et al. 2008). These kinds
of experiences have been found to be a cause of the complicated feelings, such as anxiousness,
experienced by disabled women and to intensify these mothers’ fears during pregnancy (Johnson et
al. 2001; Prunty et al. 2008; Walsh-Gallagher et al. 2013). However, the experience of being heard

has been found to ease their decision-making (Mayes, Llewellyn, and McConnell 2006).

The Present Study

This study is situated at the junction of two theoretical perspectives: the fields of Disability Studies
and narrative research. In Disability Studies, disabled women are primarily seen as an oppressed

social group whose rights should be better taken into consideration. From this perspective,



impairment means any medically defined difference. In this connection, disability should be
differentiated from impairment, which refers to any exclusion from mainstream activities, such as
motherhood, imposed by a society which is unable to take into account the diversity that exists
between individuals (Oliver 1990). Narrative research explores how people actively make sense of
their experiences through narrative (Miller 2000) and at the same time, retell and reconstruct their
identities (Riessman 2008). Narratives can be particularly useful in the study of life changes and
how people attribute meaning to difficult and sensitive experiences in their lives.

The purpose of this study is to analyze the physically disabled women's narratives in Finland
about their choice to become a mother. The study aims at shedding light on the many-sided
processes of becoming a mother in the context of disability and related oppression, and examining
the narrated psychoemotional experiences of negative environmental attitudes that may influence
the decision by disabled women to have children (Reeve 2006; Thomas 1999). Our research
questions are the following: (1) What types of narrative can be identified from the descriptions
given by physically disabled women on their choice to become mothers and (2) How do physically

disabled women position themselves and other people in the different types of narrative?

Method

Participants and Data Collection

The study is based on interview data collected among Finnish disabled women. Homogeneous
sampling (see Patton 2015, 267—268) was used to recruit participants from a specific group of
disabled people, namely, physically disabled mothers. The call for potential interviews was
published in the national journal of the Finnish Association of People with Mobility Disabilities,
which gave ethical approval for the study. Originally, twenty-four women with a wide range of
physical impairments voluntarily contacted us. Owing to data saturation (Patton 2015, 271), only

sixteen women were interviewed. The participants were informed of the purpose and process of the



study before they gave their informed consent. They were assured that the information they gave
would be treated confidentially and used only for this study.

The majority of the interviewed women (n = 11) were already disabled before they had
children while the remainder (n = 5) had become disabled after childbirth. This article focuses on
the findings concerning the eleven women who had been disabled before becoming a mother. These
women ranged in age from 31 to 57 and each had from one to four children (see Table 1). The
children’s ages varied from 2 to 30 years. Eight of the mothers were living in a heterosexual
relationship, two were divorced and one was single. Four of the mothers were working full-time,
three were taking care of their children at home and four were retired. Three mothers had a Master's
degree and eight had vocational training. Five mothers had mild physical impairments (which had
only a minor influence on everyday life) and six mothers had moderate physical impairments
(which significantly weakened their mobility). Diagnoses and any other factors that could
potentially reveal the identity of the research participants have been kept anonymous. The term

‘disabled mother’ is used therefore to refer to all of the participants (see Table 1).

Table 1 The participants

Pseudoname Age Children’s ages Marital status
Jenna 31 8,5 married
Kerttu 37 2 single
Kaarina 47 24,22, 15 married
Teija 31 3 married
Taina 57 30 divorced
Anja 43 15 cohabiting
Helena 41 8,6,3 married
Sinikka 46 6,3 married
Marjatta 55 27,23 married
Merja 34 12,7 divorced

Saara 41 15,11, 8 married



The thematic and narrative interviews were carried out (Riessman 2008) by the first author, who is
a mother although not disabled. She had also been a midwife for nine years and had subsequently
specialized in disability studies. First, the interviewees were asked a broad opening question, such
as “Tell me about your life and when you felt like having children.” The focus then shifted to free
narration by the participants around such themes as their childhood experiences, the process of
becoming a mother, everyday motherhood, their relationship with their partner and future plans.
The interviewer tried to be as discreet in the interview situation as possible and to allow the women
to tell their stories in their own way. On average, the interviews lasted for 90 minutes and were
audiotaped. They were conducted at the homes of the participants. The participants were offered the
possibility to receive a written transcript of their own interview and could withdraw from the study

at any time.

Analysis

Our focus in this study was on those passages in the interview data that concerned the choice to
become a mother (e.g., dreaming of motherhood, becoming pregnant). The first author transformed
these authentic passages from each interview into individual, thematically coherent stories
presented in the first person singular. The stories were analyzed using Greimas’ actant model. The
purpose of this model is to investigate the different actors and the relations between them in the
narratives told (Schleifer 1987). According to Schleifer (1987), six different actants can be found in
all narratives: the subject (the central actor of the narrative), the object (the target of the action of
the subject), the sender (one who motivates the subject to obtain the object), the receiver (the
destination of the narrative or process), the helper (one who supports the subject in achieving the
object) and the villain (one who prevents realization of the subject’s aims). Applying the model was
motivated by our observation that the interviewed women talked extensively about the role and

significance of other people in making their choice to become a mother. The actant model enabled a



systematic analysis of how the women positioned these people and themselves in becoming a
mother, and clarified the differences between the narrative types.

After the first author had created individual actant models from each participant’s narrative,
all the authors contributed to the data analysis by reading the data independently and identifying
congruencies and similarities between the individual models. This kind of researcher triangulation
enabled us to compare our interpretations and share diverse views of the same phenomenon (see
Patton 2015). On the basis of this comparison, we formed three narrative types: these we labeled
compensation, forbidden option and planned choice. The object of each narrative type was always
the choice to become a mother and the disabled women as narrators were the subjects, although
they positioned themselves differently in the three narrative types. All the other actants (senders,
helpers, villains, receivers) were specific to each narrative type (see Table 2). To illustrate the three
narrative types, we constructed a composite of all the individual narratives that represented the
same narrative type. Each composite narrative is comprised of authentic utterances from several
interviews. The purpose of the composites is to highlight and merge the central features of each
narrative type rather than to present individual stories (see Eerola 2015). This enabled us to both
emphasize the similarity of the experiences shared by the mothers in each narrative type and ensure
the mothers’ anonymity by concealing unique, identifiable and often sensitive details of their lives.

The narrative approach is open to the same issues of credibility as any other qualitative
research with regard to the data collection and interpretation of the participants’ experiences (Miller
2000). We applied Greimas’ actantial analysis systematically to each woman’s individual narrative
so0 as not to ignore any detail in our data and to recognize the individual variety of each woman’s
narrative. Nevertheless, we also aimed at identifying regularities and storylines shared by the
different narratives. Although our data set was relatively small, the discovery of three distinct

narrative types strengthens the transferability of our findings.



As we analyzed the women’s narratives, we remained aware of our responsibility as
nondisabled researchers to do ethically sensitive research that empowers rather than exploits
disabled women. The aim at empowering women was supported by the presumption of the
Disability Studies, according to which the experience of disability cannot only be reduced to the
individual minds but also to the culturally shared meanings. Therefore, giving voice to the disabled
women assists them and other women to better understand their own choices of motherhood or non-
motherhood and recognize how their personal experiences are shaped by dominant cultural
expectations. This can be empowering in itself and strengthen women’s maternal and female

agency.

The Findings

The stories disabled women tell about their choice of motherhood were divided into the three
narrative types described above: compensation, forbidden option and planned choice. A summary of
the actants in each narrative type is given in Table 2. In the following sections, we present each of
the three narrative types, first, by presenting an authentic composite narrative and then by

contemplating the various actants in the type.



Table 2 The summary of actants in three narrative types

The actant

Compensation

The subject

The object
The sender

The helper

The villain

The receiver

Motherhood as a

A woman searching for

a purpose in life

A choice of motherhood
Feeling of incompleteness

Good relationship with
the partner

Disabling environmental
attitudes

Becoming a mother
Empowerment

Motherhood as a
Forbidden Option

Choice

A women as a victim of
circumstances

A choice of motherhood

Coincidence, chance

Understanding professionals

Disabling environmental
attitudes, negative
sense of self

Becoming a mother
Integrity

Motherhood as a Planned

A woman as an
autonomic agent

A choice of motherhood

Strong will

Good relationship with
the partner

Disabling
environmental
attitudes,

health restrictions

Becoming a mother
Coping in everyday life
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Motherhood as Compensation

I don’t remember all that much about my illness as I was really so young. I was in hospital for
six months and then when I finally got home, it must've been really weird for my folks like
there's this child who can’t move anymore.

My mother saw me as just another burden in her life, so I spent a lot of time with relatives
and acquaintances. Maybe as a consequence of this, I’ve always felt this longing and
homesickness.

Somehow I then fell in love and everything else was forgotten. What love brought along
with it was that I started to blossom as a woman. I was accepted for who I was, and all along
that’s what has bound our relationship together. At the same time, as far as this disability goes, I
started to become more whole.

With the careers counsellor I started wondering if I could go off and study. I got sort of
excited about that, but because | was becoming less and less mobile all the time, so, that |
couldn’t handle long trips anymore, then I started thinking, what am I going to do with my life. I
want to do things that actually mean something to me. I want children. The idea of having a
child gave me some faith in the future. I believed that I could take care of a child and if I
couldn’t, well then, my husband would.

I went for my first check-up, and the doctor said he would send me to hospital for some
tests because I was such a special patient. I went to the hospital, and the doctor said, ah, I
suppose you’re here for an abortion. I said no way. Then he read the referral paper again and it
clearly stated that the child was wanted, but nevertheless the pregnancy would be terminated.
With the doctor at the clinic there hadn’t been any talk about terminating the pregnancy. It came
as a huge shock to me.

As for my family, my mother was shocked at first. Since then, she’s been a great help and
supported me all the time. But my sisters and brothers haven’t. For example, when I was
expecting my second child, my sister gave me a lecture about how dare I have a child that will
only be a burden on others.

But then if you were to ask me what’s been the most meaningful event in my life or the
purpose of my life, it’s that [’ve had a child. I’ve subconsciously longed for a child, see myself
as born to be a mother. My children have been a great thing for me. Having children tops
everything, tops getting a degree and studying. I believe it’s been the main factor in making me

whole as a person.

In the compensation narrative told by Kaarina, Marjatta and Taina, the choice of motherhood is

characterized as a turning point towards a better life. The subject is a vulnerable woman who is



searching for a purpose in life. The sender for the need to change one’s life is either unhappy
childhood experiences, which cause a longing for home (lines 1-6), or restricted possibilities for
realizing one’s professional ambitions (lines 11-13). Awareness of one's deficiencies supplies the
motivation to do something important in life. The expression of intent in lines 13—14, “I want to do
things that actually mean something to me”, describes the subject’s strong agency in choosing
motherhood. The same commitment to motherhood as a personal compensation project is
strengthened by the use of the personal pronoun /, not we, when describing the decision to have
children.

The narrator’s partner plays important roles in this narrative type as the helper. Meeting the
partner is described as a positive turning point in the subject’s life as a woman: she became a person
who was accepted as she was and seen as something other than disabled (lines 7—10). In addition,
the child-to-be is not narrated as the subject’s sole responsibility because she reports trust in her
partner’s willingness to share responsibility for taking care of the child (lines 15—16).

Environmental attitudes, as the villains in the narrative, represent typical negative
assumptions about the motherhood of disabled women. The subject’s motherhood is questioned in
two ways: her ability to make a decision about her pregnancy is overridden by health care personnel
(lines 17—22) and her ability to take care of her children is distrusted by her siblings (lines 24-26).
For example, the comments by the subject’s sister about the pregnancy are the complete opposite of
the subject’s own thoughts. The sister is said to position the subject as an advantage-taker, whereas
the subject positions herself as an able person. The experience of being labeled as a risk mother by
other people does not, however, undermine the subject’s choice of motherhood as her main object.

Finally, the whole narrative shows that becoming a mother is valued as a positive alternative
in the subject’s life course — an alternative through which she re-positions herself as an empowered
person. In fact, the subject’s self-empowerment as the receiver gives meaning to the whole process

of becoming a mother. The role of motherhood as an integral part of the subject’s womanhood is
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particularly foregrounded at the end of the narrative (lines 27—-31), when the subject describes her
children as “the main factor” which has played a great role in “making me whole as a person”.
These words represent a strong, long-lasting commitment to motherhood as a wish that has come

true.

Motherhood as a Forbidden Option

As a kid I don’t remember dreaming about having children. It felt like it was completely out of
my reach. This is because we, disabled children, were born out in the country where we were
seen as useless, as a burden. I’ve always felt this horrible guilt about existing at all.

I haven't been able to build human relationships, in other words, I never had much
confidence. I knew that I would never get to have a proper family. I thought that, oh, if only it
were possible to leave school and start a family. I didn’t even dare to say that out loud then.

Then I went through a kind of bigger phase when I tested my limits in my relations with
men. | forgot to take the pill just once and that’s when I got pregnant. Then I had an abortion,
because in those days services for the disabled weren’t as good as they are now. At that time
when [ was young and expecting, they [my family] threatened me by saying that if you keep the
child, then you won't be allowed back home.

One beautiful evening it so happened that an old boyfriend who at one point I’d had some
kind of thing with, came along and made a pass at me. He didn’t have any interest in dating me,
in his opinion because of this physical difference. He wouldn't use protection either. So that’s
how it went, that from this one and only occasion this little lady popped into the world. I think
that if Elina hadn’t gotten her start from that, then there would probably be no Elina today either
and I wouldn't have become a mother.

It was only after I’d been to two ultrasounds that I told my family. My closest sister was
really worried that I didn’t understand the realities of life. I didn’t have the ability to manage,
and the child wouldn't do well as a result. Our mother was so confused, because she’d assumed
that [ hadn’t burdened myself with a man, let alone started making babies.

When my belly started to show, it was somehow terrible. I went through a horrible struggle
seeing myself though other people’s eyes and when they made comments about how can I have
a child.

At the maternity clinic, a friendly woman working there said I could go and talk to the
psychologist. I went to talk about my fear of being a mother, that I was scared, that I didn't have

any feelings towards the child. I never had a role model when I was 1ittle|
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In that sense, it’s been a test from the beginning, everything has had to be proved from
scratch. It’s only now that I’ve come to realize that I’ve done pretty okay as a mother. I’'m still

amazed at how well things are going with Elina and what a smart and wonderful kid she is.

In the forbidden option narrative provided by Kerttu, Anja and Sinikka, the choice of motherhood is
constructed as an option that has been forbidden ever since the subject’s childhood. Motherhood is
something so impossible to realize that even a wish about it in the subject’s mind needs to be
suppressed (see lines 5-6). These negative self-thoughts are explained by childhood experiences of
rejection which have caused the subject doubt her right to be and live. The subject positions herself
as a victim of circumstances who aimlessly drifts from one place or relationship to another seeking
to find her own niche in the world.

What is striking in this narrative is the subject’s weak agency concerning her choice of
motherhood. Becoming pregnant is constructed as a more or less a lucky event or a coincidence
rather than as a conscious decision (as the sender). Her ambivalence over motherhood is increased
by absence of a partner and negative environmental attitudes. These negative attitudes and lack of
support are interpreted as having led to the termination of the subject’s first pregnancy (lines 8-11).
In the second pregnancy, which was also not planned, the subject, however, decides to keep the
baby. Without this coincidence, then “probably not today either” would she have become a mother
(line 16-17).

The narrative type contains many villains. In addition to ending up as a lone mother out of
necessity, the subject’s experiences tell about problematic woman-to-woman relationships, such as
her mother’s expectations of a childless daughter and her sister’s doubts regarding her ability to
cope with the tasks of mothering. Disabling environmental attitudes also contribute to the way in
which the subject first responds to her impending motherhood. She feels embarrassed, and doubts
her ability to be a good mother (lines 22—27). During this phase, professionals play an important

role as helpers by giving the subject a possibility to process her difficult emotions.



The receiver, becoming a mother, implies personal growth and integrity in the narrative.
Motherhood gives the subject an opportunity to change her life course in two ways. First, when she
decides to continue the pregnancy, the role of victim (passive subject) changes into the role of a
responsible mother (active subject). Second, the narrative compromises the barriers constructed by
the culturally dominant narratives of motherhood, which exclude disabled women. In the end, the
subject no longer relates to the narrative of being unfit for motherhood, but expresses belief in her
abilities to be a good enough mother for her child. The change of attitude also comes as a surprise to

her (lines 28-30).
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Motherhood as a Planned Choice

I never thought that I’d never have children or that I wouldn’t want or I wouldn't be able to have
them because of my disability. I took it for granted, even though nobody really does that about
having children. My parents were against it, but [ made my own rules. I would otherwise have
stayed with my parents for the rest of my life, not gotten married, not moved out. I just decided
by myself that I’'m leaving. I said I'll live my own life, you live yours. Then I went on a course
so that I could learn to cook and be a mother.

But before I got pregnant with my first, I saw a doctor to find out if my disability is
hereditary. It rather worried me. I would probably still have wanted a child but it would have
been a lot more difficult if I’d had a disabled child. I guess I would have wanted a child even
then, but I certainly would have spent longer thinking about it.

Then after we got engaged we started planning our first child. We’d talked about having
children and both of us wanted them. So we decided to have a child, and succeeded on the first
try.

At the maternity clinic, my husband was always with me. I imagine they thought those
two’ll probably make it, because they've done it together. Now when I look back on it all, being
pregnant was hard. I never got the feeling that now my life is at stake, although with Lotta that
may have been the case. The doctor also more or less said that with this second pregnancy I was
playing with my life.

When I was expecting Lotta I said that I can’t handle it anymore. Then I told the clinic that
I didn't want any more children. So when Lotta was born, I got my tubes tied. If | were healthy,
I would have a whole slew of kids, if only I didn't have these physical limitations. So there was

an element of longing.

In the planned choice narrative told by Jenna, Teija, Helena, Merja and Saara, the choice of
motherhood is described as a self-evident option (lines 1-2). Although the subject’s parents are
positioned in the role of villains who resist their daughter’s marriage (lines 3—4), the narrative
emphasizes the subject’s strong autonomic agency and her use of power over parental
authority. The subject talks about fighting for her rights to do things on her own so that nothing
could have shaken her strong will to become a mother, which is the sender in the narrative. A

similar strong construction of agency also appears in the expressions through which the subject



describes her becoming pregnant as a conscious and well-considered decision (see lines 11—
13).

The description of planning the pregnancy reveals the shared commitment to
parenthood and decision-making between the subject and her partner. The subject has a good
couple relationship, and her partner is one of the helpers on whom she can rely. The shared
responsibility is also a protection against potential disabling attitudes, since the partner’s
presence in the maternity clinic convinces the professionals that “those two'll probably make it,
when together they’ve done it” (lines 14-15).

The major villain and concern in this narrative is the subject’s health. The hereditary risk of
having a child with an impairment introduces a conflict in the subject regarding her wishes and
actions. The desire for motherhood represents her emotional consideration while not to have a child
represents rational alternative. However, the strong desire to become a mother transcends the fear of
the child’s having an impairment and the consequent uncertainty over one’s ability to cope with a
disabled child in everyday life (see lines 9—10).

Coping in everyday life is the receiver in the narrative. Similarly, it is one of the questions
that the subject has to consider before pregnancy on account of the constraints imposed by her
health. Although the subject has a strong belief in her right to be a mother, her planned choice of
motherhood is not free from uncertainty and ambivalence. The subject in this narrative, however,
has strong agency over her reproductive decisions, when her ability to cope with daily life is tested
beyond its limits (lines 19-21). Ultimately, the risk of a further pregnancy to the lives of both the
subject and the child leads to the decision to be sterilized after the second child. This decision is

described as one of the most difficult in the subject’s life.

Conclusions

The purpose of this article was to explore the choice made by physically disabled women to become

mothers. The interviewed women produced three types of narrative about their journey to



motherhood. In the compensation narratives, motherhood changed the women’s somewhat
unsatisfactory life course for the better and gave them a purpose in life. In the forbidden option
narratives, the disabled women encountered motherhood through coincidence and chance, but it
gradually became part of their personal integrity. In the planned choice narratives, the women did
not question their reproductive right in itself, although their personal health restrictions labeled
them mothers at risk.

The findings of this study are consonant with Mason’s (2004) earlier findings about identity
construction as a relational experience. The way in which the women of the present study
constructed their maternal agency in relation to others and to culturally dominant narratives was
particularly noticeable in the compensation and forbidden option narratives. In these narratives, the
disabled women talked about problematic woman-to-woman relationships, abusive childhood
experiences and psychoemotional disablism (see also Reeve 2006). These often caused them to feel
worthless and excluded the possibility of motherhood from their lives, although the women in the
compensation narratives also managed to retain a hold on their childhood wish to become mothers.
At its worst, in the forbidden option narratives, negative environmental attitudes, not only expressed
by strangers or professionals, but also by very close persons and family members, complicated the
women’s identity construction as a good mother-to-be and left them isolated with their decision to
become a mother.

Consistent with past research (see Aune 2013; Lawler, Begley and Lalor 2015; Prunty et al.
2008; Thomas 1997), in the disabled women’s narratives, external pressures seemed to form the
most significant obstacles to the choice to become a mother. Despite this, other people could also
play a role in de- and re-constructing the negative narratives produced by these women. For
example, understanding professionals might strengthen a woman’s narrated identity as a good-
enough mother whose decision to opt for motherhood is right. In addition, an equal and harmonious

couple relationship was narrated as changing a woman’s sense of self as a woman in a more



positive direction. The importance of partners was emphasized in both the compensation and
planned choice narratives, whereas the forbidden option narrative was characterized by the absence
of partner support. This does not mean, however, that women without a stable partnership would
not be able to construct a planned choice narrative. Nevertheless, in the Finnish context, where
shared parenthood is more typical than in other western countries (see Eerola 2015; Sevon 2005),
making the decision to have children alone as a disabled woman requires strong reflection and
agency to combat potential cultural stigmatization.

Common to all the narrative types was that, at the time of interviews, the women ultimately
distanced themselves from the dominant negative cultural narratives of disability and constructed
strong agency for themselves as mothers. Especially in the compensation and forbidden option
narratives, when opting for motherhood, the women changed their negative sense of self and
reconstructed themselves as more empowered. This is an interesting finding when compared to the
perspective taken by the women’s movement, which rejected the idea that a woman’s identity is
defined solely through motherhood. Instead, the movement emphasized that all women must have
the right to make decisions regarding their bodies and lives, including whether or not to have
children (Kallianes and Rubenfeld 1997). Therefore, although the women studied here had chosen
to become mothers and found the motherhood empowering, or even compensatory, it is
nevertheless important that all women should feel that they are complete and valuable human
beings irrespective of whether they are mothers or not.

In the planned choice narrative, the women were externally labeled mothers-at-risk, but this
did not confuse their carefully considered choices of motherhood or their positioning of themselves
as legitimate decision-makers. Generally, in all three narrative types, the women struggled with the
dominant disabling and suppressive cultural narratives of 'good' motherhood (see Miller 2000,
2005; Sevon 2005), and ended up describing their choice of motherhood as a strongly personal

choice and commitment. This finding is supported by Miller (2000, 2005), who found that the



conflict between women’s personal experiences and public narratives may initially induce
confusion but eventually lead women to construct personal counter-narratives.

The present findings have a number of implications for professional practices. The negative
experiences with health professionals reported by the disabled women are generally in accord with
the results of previous studies (see Malacrida 2009; Starke 2011; Walsh-Gallagher et al. 2013). As
noted before, the medicalization of pregnancy emphasizes the expert knowledge in family planning
of health professionals. Simultaneously, it also allows professionals to provide psychological
support and space for expectant mothers to process their potential negative emotions and any
obstacles to enjoying their future motherhood (see Miller 2000, 2005). This kind of counseling
recognizes and strengthens the self-determination of disabled women in making choices regarding

motherhood.
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Abstract

This study examined how disabled women negotiated their stigmatized identity as mothers by presenting
counter-narratives to the culturally dominant narrative of disabled motherhood. Eleven Finnish physically
disabled mothers were interviewed. The data were analysed by focusing on these counter narratives, their
linguistic features and their functions in the interviews. The disabled mothers produced four types of counter-
narratives about their motherhood experiences: 1) celebrating diverse motherhood through individual coping,
2) performing motherhood through collaborative caring, 3) boosting motherhood through praising one's
children, and 4) normalising (disabled women's) motherhood through identifying with the mother community.
All the counter narratives included explicit or implicit references to the culturally dominant narratives of
disabled motherhood, but instead of taking their stigmatized identity for granted, they adopted a critical

position towards it. Producing counter-narratives enabled the disabled mothers to position themselves as good

mothers and care-providers, and not as questionable mothers or recipients of care.

Key words: motherhood, disability, counter-narrative, stigma, narrative research

Introduction

Motherhood can be claimed to be ‘one of the most dominant cultural narratives’, as it includes strong
and relatively permanent normative ideals about how to behave in the maternal role (Andrews, 2004;
Miller, 2005; Frederick, 2017). Good mothers are supposed to love and care for their children self-
sacrificingly, create a stable family environment, and take responsibility for the whole family's well-
being (Hays, 1996; Arendell, 2000; Tardy, 2000; Choi et al, 2005; May, 2008). In many Western
countries, good motherhood is above all defined by the ideology of intensive motherhood, which
means that motherhood is child-centered and demands much time, constant involvement, and a lot of
emotion work and energy (Hays, 1996). Caring is thought to be substantially linked to femininity,
which constructs motherhood as a master status as well as a ‘natural’ identity for all women (Arendell,
2000). Although the ideology of shared parenthood stresses gender equality and the capability of men

to perform the same kind of nurturing as mothers in early care, the culturally dominant narrative of



good motherhood continues to emphasise the primacy of the woman's role in childrearing (Hays,

1996; Peréilé-Littunen, 2007).

Despite its dominance, several scholars consider the cultural narrative of a good motherhood
problematic and rigid, and have criticized it for several reasons (Miller, 2005, 2007; Sevon, 2007,
May, 2008; Kerrick and Henry, 2016; Frederick, 2017). Mothering has been described as an
ambivalent experience, embodying both positive feelings of joy or satisfaction, and negative feelings
of exhaustion and incompetence (Tardy, 2000; Choi et al, 2005). Therefore, feminist research has
questioned the master narrative of motherhood as oppressive and unnatural, even unachievable for all
women (Tardy, 2000; Choi et al, 2005; Miller, 2005, 2007). The idealization of mothers has led to
their being targets of blame and scrutiny, and as Sevon (2007) argues, has two distinct impacts on
mothers' everyday lives: it leads mothers to pursue intensive mothering and creates a moral imperative
that leads mothers to reflect on the quality of their mothering (see also Tardy, 2000; Miller, 2005,

2007; Perala-Littunen, 2007; Kerrick and Henry, 2016).

The demand that women reflect on their motherhood has special relevance for various minority
groups, such as disabled mothers, whose motherhood is culturally excluded from the ideal of ‘perfect
and normal motherhood’ (see Frederick, 2017). According to Frederick (2017), earlier research on
motherhood has mainly ignored disabled women, a group of mothers who find themselves at odds
with the narrow standards of normalcy embedded in modern motherhood ideologies. In addition, due
the pathologization of disability, disabled women are usually perceived as genderless persons or
‘risky mothers’ whose disabled bodies are not capable of producing healthy children and who
encounter more barriers in their motherhood than mothers on average (Prilleltensky, 2004; Malacrida,

2009; Shpigelman, 2015; Frederick, 2017).

The present study focuses on the stories Finnish physically disabled mothers told about their

motherhood and how, by producing counter-narratives against the dominant negative cultural



meanings of disabled motherhood, they sought to negotiate and resist their stigmatized identity (see
Juhila, 2004; May, 2008). Counter-narratives are produced when people's experiences are not in
alignment with the culturally dominant narratives in which they are invited to position themselves
(Andrews, 2004). Thus, counter-narratives enable people to present themselves as morally acceptable
members of their culture (May, 2008) and to challenge dominant social norms on how one should
live in everyday life situations (Andrews, 2004). This study reveals the cultural resources that
disabled women drawn on to convince others of their goodness as maternal carers despite the
culturally problematic ‘spoiled’ identity that attaches to them as mothers (see Goffmann, 1986; Juhila,
2004). Our research questions were the following: (1) What kinds of counter-narratives do disabled
mothers produce that challenge the dominant cultural narratives regarding disabled women's

mothering? and (2) How do disabled women position themselves in different counter-narratives?

Disabled women's stigmatized identity as mothers

The notion of being a good mother has traditionally been applied only to white, heterosexual, abled,
married and often middle-class women, while those excluded from the opportunity to become such
proper mothers, including disabled mothers, are objects of mother blame or are positioned as ‘bad
mothers’ (Arendell, 2000; May, 2008; Malacrida, 2009; Frederick, 2017). Goffman (1986) proposed
the concept of stigma, that is, a public mark of one's tainted status, to illustrate the consequences of
this kind of social devaluation based on an identity that deviates from the norms. He linked
stigmatized identity to the culturally dominant categories that define people's position and give them
social identity. Thus, people with a stigmatized identity are viewed negatively as persons who have
failed in their lives or cannot meet the cultural expectations for living a good life, such as performing

ideal motherhood (see Juhila, 2004; May, 2008).

The stigmatized identity of disabled women as mothers has been foregrounded by several studies

that have reported on both the physical and psycho-social challenges disabled women with diverse



impairments encounter when seeking to construct an identity as a competent mother (Prilleltensky,
2004; Malacrida, 2009; Payne and McPherson, 2010; Aune, 2013; Shpigelman, 2015; Frederick,
2015). With respect to physical challenges, disabled people are generally viewed in light of the
medical model of disability, which characterises disability as a problem to be cured or eliminated
(Williams, 2001; Frederick, 2017). This discourse defines the impairment as a medical and social risk
to the welfare of either the woman herself or her baby. This carries the implication that the mother’s
impairment will be passed on to the next generation, and has led to the imposition of restrictions on
the reproductive freedom of women with certain impairments (Thomas,1997; Prilleltensky, 2004;
Lappeteldinen et al, 2016). In addition, living with an impairment has been thought to have a negative
impact on a disabled mother’s children by weakening her natural capacity to properly fulfil her ability
to nurture (Thomas, 1997; Prilleltensky, 2004). Disabled women have thus been positioned as passive
recipients of care dependent on their partners, social services or even on their children, rather than as
active and independent caregivers (Grue and Larum, 2002; Malacrida, 2007, 2009). At worst,
disabled mothers’ children have been negatively labelled 'young carers' who will inevitably assume
caring responsibilities for their parents. Similarly, their families have been identified as ‘up-side
families’ because of the assumed role reversal in caregiving (Olsen and Clarke, 2003; Malacrida,
2009; O'Dell et al, 2010; Rose and Cohen, 2010).

In contrast to the medical model of disability, the social model of disability emphasises the role of
social circumstances and material structures in the physical challenges faced by disabled mothers
(Thomas, 1997; Grue and Larum, 2002). In this model, disability is differentiated from impairment
and is defined as any exclusion from mainstream activities imposed by a society which is unable to
acknowledge the diversity that exists between individuals (Oliver, 1990). The social model of
disability emphasises the role of the environment, which has been found to influence disabled
mothers’ possibilities to participate in every-day life with their children and cope with maternal tasks

such as childcare and housekeeping (Grue and Larum, 2002; Malacrida, 2007, 2009; Aune, 2013).



For instance, Malacrida (2007, 2009) found that disabled mothers' possibilities to provide adequate
nurturance were weakened by the inaccessibility of their homes and the unsuitability of the built
immediate environment (for example, poorly planned parks and kindergartens).

In addition to physical challenges, disabled women have been reported, above all, to experience
various psycho-social challenges related to their mothering abilities. Professionals have been found
to problematise disabled women's motherhood by labelling their pregnancies as undesirable (Walsh-
Gallagher et al, 2013; Lawley et al, 2015) or by disputing their maternal skills (Frederick, 2015).
Malacrida (2007, 2012) argues that, in consequence, disabled mothers seeking services and help are
burdened in two distinct ways. First, the delivery of disability services may involve heightened
scrutiny by other people and health care professionals, rendering them more vulnerable to mother-
blame. Second, disabled mothers have often been found to receive inadequate services or
inappropriate treatment, indicating underestimation of their motherhood (see also Thomas, 1997;

Aune, 2013; Shpigelman, 2015; Frederick, 2015, 2017).

In general, disabled women seem to be aware of the ideology of ideal motherhood and how they
are regarded as deviating from it, as this has been found to influence the ways in which they perform
their motherhood. Disabled women may resist their stigmatized identity by performing compensatory
mothering, that is, trying to hide their bodily difference or to be a supermom, in order to gain
acceptance in the motherhood community (Thomas, 1997; Grue and Laerum, 2002; Malacrida, 2009;
Shpigelman, 2015). This can lead to a situation in which disabled women live with the fear of losing
the right to care for their children if they do not exemplify ‘ideal performance’ or live up to other
people's expectations (Thomas, 1997; Grue and Larum, 2002; Frederick, 2017, see also Goffman,
1980). In some cases, a mother’s disability status has been used as an argument to remove her children
from her custody, especially in the case of mothers with intellectual disability or mental health

problems (Malacrida, 2007, 2009). To avoid the medical stare and surveillance of professionals



(Frederick, 2017), disabled mothers have even refused help so as to be perceived as good enough

mothers. (Thomas, 1997; Grue and Lerum 2002).

Earlier research also shows how disabled mothers have met the above-mentioned challenges by
developing their own specific coping strategies in childcare arrangements, accepting the limitations
imposed by their impairment and resisting the label of a ‘bad mother’ (Malacrida, 2009; Payne and
McPherson, 2010; Shpigelman, 2015). Many studies have reported on the strong commitment shown
by disabled mothers to the care of their children and their attempts to shield them from any burden
related to their impairment (Prilleltensky, 2004; Malacrida, 2007, 2009; Payne and McPherson 2010;
Shpigelman, 2015). In addition, being a mother has been found to strengthen disabled mothers’
abilities and enable them to develop a positive identity as a disabled woman (Malacrida, 2009; Payne
and McPherson, 2010; Lawler et al, 2015; Shpigelman, 2015). Thus, disabled women may view their
impairment as an empowering characteristic, that is, as a factor which has a positive influence on
both mother and child by teaching them resilience and trust in their resources to overcome future
challenges (Grue and Leerum, 2002; Prilleltensky, 2004; Malacrida, 2009; Shpigelman, 2015). These

findings do not support claims that a mother’s impairment has negative impacts on her children.

Method

Participants and data collection

This study draws on narrative research, which explores how people actively make sense of their life
experiences, thoughts and feelings through narratives (Miller, 2005, 2007). The data were collected
by interviewing sixteen Finnish physically disabled women. The call for the study was published in
the national journal of the Finnish Association of People with Mobility Disabilities, with the aim of
reaching participants from a specific group, namely, physically disabled mothers. Twenty-four
women with diverse physical impairment backgrounds answered the call, and sixteen were selected

to be interviewed. This was due to the funding and time resources available and preliminarily data



saturation assessment concerning our analytical foci on opting for motherhood and on everyday
mothering (see Patton, 2015:271). Eleven of the interviewed women were disabled before the birth
of their children and five women had become disabled since childbirth.

This article reports the findings for the eleven women who were disabled before becoming a
mother and whose identity as mothers might thus have been culturally stigmatized from the beginning
of motherhood in comparison with the women whose impairment occurred only after their children's
birth. Five of the eleven women had a mild physical impairment, which had only a minor impact on
their everyday life while the other six women had a moderate physical impairment, which
significantly restricted their mobility. The participants ranged in age from 31 to 57 and had one to
three children aged 2 to 30 years at the time of the interviews. Eight mothers were living in
heterosexual relationships, two were divorced and one was single. Three mothers had a university
degree and eight had vocational training. Four mothers were employed, four were retired for health-
related reasons and three were on child-care leave (see table 1). Three of the women identified
themselves as disability activists. To protect the participants’ privacy, no details or diagnoses of their

impairments are given.

Table 1 The participants

Pseudoname Age Children's Marital status Level of
ages impairment
Jenna 31 8,5 married moderate
Kerttu 37 2 single mild
Kaarina 47 24,2215 married moderate
Teija 31 3 married moderate
Taina 57 30 divorced mild
Anja 43 15 cohabiting moderate
Helena 41 8,6,3 married mild
Sinikka 46 6,3 married mild
Marjatta 55 27,23 married mild
Merja 34 12,7 divorced moderate
Saara 41 15,11, 8 married moderate




The first author conducted the interviews following the guidelines set for narrative and thematic
interviews (Riessman, 2008). The interviews started with a broad opening question such as “Tell me
about your life when you began to feel like having children.” The participants were then invited to
talk freely on the interview themes, which included their childhood experiences, choosing to become
mothers, everyday mothering, their couple relationship and their future plans as mothers. The
interviewer sought to be as sensitive as possible and avoid interrupting the mothers' narration too
much. The interviews lasted from one to two and half hours and were carried out in the participants'

homes. They were audiotaped and transcribed verbatim.

The Finnish Association of People with Mobility Disabilities gave ethical approval for the study.
The participants were informed of the purpose of the study before giving their informed consent.
They were assured that the information they gave would be treated confidentially and used for this
study alone. In addition, they were given the possibility to receive a written transcript of their own
interview and to withdraw from the study at any time. All names of the participants and their family

members used in this article are pseudonyms.

Analysis

When we studied the women's narratives about their everyday mothering, we found that, instead of
purely describing their everyday motherhood, the mothers frequently referred to the cultural
prejudices they had faced regarding their competence as mothers and produced narratives
countering this stigmatization. The eventual focus of the study, i.e, identifying and classifying these
counter-narratives along with their linguistic features and function, thus emerged during this phase
of the analysis. The specific criteria used to identify the counter-narratives were the following: 1)
references by the mothers to the culturally dominant and often stigmatizing narratives of disabled
motherhood (for example, they referred to the assumption that children would suffer from their
mothers’ disability); 2) resistance to or arguments against these narratives using such linguistic

means as negations, presentation of proof to the contrary or questioning the truth value of presented



claims (for example, they contradicted the claims of their helplessness by using the first-person
singular when describing the accomplishment of maternal tasks); and 3) narrations of themselves as
good mothers by referring to their abilities, success or competence as mothers (for example, they
presented themselves as more successful and virtuous educators than non-disabled mothers). The
counter-narratives represented so called small stories, that is, brief stories which focused on fleeting
incidences of everyday mothering and which the participants used in constructing their identities in

the interview interaction (Bamberg & Georgakopoulou, 2008 )

After identifying the counter-narratives, we looked for differences and similarities between them
regarding what was resisted and how. We also analysed how the mothers positioned themselves in
their various counter-narratives, that is, how they situationally negotiated their identities and roles in
their narratives and constructed themselves in relation to other characters in their stories and to the
culturally dominant narratives of (disabled) motherhood (Bamberg, 1997). The analysis was inspired
by Bamberg’s (2011) conceptualization of the following three dimensions within which people
typically narrate their identity and sense of self: the dilemma of continuity and change (how does the
sense of self change or remain the same over time?), the dilemma of sameness and difference (does
the person view herself as unique or the same as others?) and the dilemma of agency construction
(does the person construct the world to fit herself or is she constructed by the way the world is?).
With the help of these dimensions, we analysed and named the following four counter-narratives on
a cross-case basis: 1) celebrating diverse motherhood through individual coping, 2) performing
motherhood through collaborative caring, 3) boosting motherhood through praising one's children,

and 4) normalising disabled motherhood through identifying with the community of mothers.

This study has its limitations, particularly regarding the sampling strategies used. The inclusion
criteria for the study were purposefully broad since earlier research on Finnish disabled women's
experiences of motherhood is almost completely lacking. Despite including mothers at different life

stages and with children of different ages in the sample, the counter-narratives produced by the



mothers were surprisingly similar (except for the last counter-narrative type, all the counter-narratives
appeared in every interview), which, despite the diversity in the mothers’ backgrounds, strengthens
their theoretical transferability. However, our focus on the narratives of physically disabled women
reduces the transferability of our findings to other impairment groups. Therefore, although Disability
Studies typically aims at identifying common or collective experiences of disabled persons above and
beyond individual impairments, further research is needed, especially on the situation of intellectually
disabled women, whose position regarding their rights to be a mother is likely to be more complicated

than that of other groups of disabled women.

Focusing solely on the counter-narratives produced by disabled mothers might also have excluded
other aspects of disabled women’s motherhood experiences from the analysis. However, it should be
noted that the interview questions did not invite participants to present counter-narratives to the norms
of good motherhood; instead these counter-narratives were spontaneously produced by all the
mothers in the interviews. This spontaneity indicates that it was important for the mothers to
consciously or unconsciously challenge the culturally dominant narratives of disabled motherhood in

their stories, in turn justifying our study design.

Findings

The findings are presented through the four types of counter-narratives identified in the data as
representing disabled mothers’ different ways of negotiating their stigmatized identity. Interestingly,
when producing these counter-narratives, the mothers seemed to show strong attachment to the
culturally dominant narrative of ‘good’ motherhood as a reference point and a resource. In addition,

they positioned themselves as good enough mothers in various ways in each counter-narrative.



1. Celebrating diverse motherhood through individual coping

In the first counter-narrative, the mothers resist the idea that their impairment might have weakened
their capacity to take responsibility for their children or everyday chores, or hindered them from
carrying out their maternal agency. They do this by drawing on the ideal of intensive mothering and
giving concrete examples of their daily practices and child care arrangements. In this way, the mothers

position themselves as competent mothers whose impairments have not interfered with their

execution of their maternal role.

Extract 1

Extract 2

‘I couldn’t carry her [the child], I had a pram inside and I pushed her in the
pram. I had a nursing table that I could lift the child onto from the pram and
change her nappy.... Regarding washing the child, I have wondered
afterwards how I managed it. I did it so that I dragged the water in a bowl
from the toilet to the child. Normally, the child is taken to where the water is.
It is also very interesting that a child who is not chased after doesn’t run away.
In other words, my children never ran away from me and I never needed to
chase after them.... She, my firstborn, was very alert we did not have any
problems. I don’t know if it seems hard to believe but it wasn’t really any
trouble. With my lastborn, we were able to get around outside by my
supporting myself with the pram. When we lived in flats, it was maybe about
fifteen metres to the playground and there was a bench there where I sat. My
firstborn pushed her own pram near me. She came right away when I asked
her. We didn’t have any problems.’(Kaarina)

‘However, I am in a happier position now that I have a car and I can get
around with it on my own. I have been guilty of neglecting the child by letting
her sleep in the car. There was something about it in the paper. I have always
done it when I have errands to run, my children are asleep and the baby has
slept there... She has always been slept happily and I have been fully able to
take care of things. I can’t do in any other way. What limits me very much is
that I can’t go anywhere with the baby. If I have the baby in my lap, I can’t
do anything. I can’t when both my hands are occupied. That was when I had
the idea that I can let them sleep. If I run errands in the winter, the car has to



be heated first so that the baby can withstand the cold. You can easily shop
for groceries then.’(Helena)

The starting-point for the counter-narratives produced in extracts 1 and 2 is talking about one’s
restrictions in taking care of the children. These difficulties are expressed using negation, which
reveals the absence of the caring practices expected of a mother. For example, Kaarina describes how
she was not able to hold or carry her children (Extract 1) and Helena describes how, unlike other
mothers, she was not able to go anywhere with the baby (Extract 2). However, although
acknowledging that their bodily differences restricted their ability to perform motherhood, Helena
and Kaarina do not position themselves as helpless mothers but give examples of the creative and
flexible ways of taking care of their children that they have come up with, such as how to wash or lift
the baby in an unconventional way, how to go by car instead of walking or how to support oneself on
the pram when going outside. Note that Helena also narrates how she has infringed the general moral
code of good care by leaving a child alone in the car; however, she does not try to excuse it but instead
celebrates her resourcefulness in finding ways to manage on her own. Simultaneously, by speaking
in the first-person singular and by stressing the active efforts they have made to discharge their
everyday responsibilities with their babies, Kaarina and Helena reverse the image of an ill-coping,

disabled mother and position themselves as both competent and relatively independent caregivers.

Also noteworthy in this counter-narrative is the emphasis the mothers place on the relative ease
with which they run their lives. Kaarina reports how their everyday life goes smoothly by drawing
attention to the easy temperament and obedience of her children: the firstborn was very “alert" and
neither of the children had run away when they were spending time in the playground. Similarly,
Helena highlights the satisfaction of her child with their unusual arrangements when she was going

shopping. In addition, Kaarina’s phrase “we didn't have any problems” contradicts any implicit claims



that she would be challenged by the tasks of mothering, and instead implies her empowerment in
maternal care. By presenting their maternal skills in this way, both mothers resist their stigmatized
identity as potentially inadequate mothers and legitimate their position both as experts on the care of

their children and as agents who take care of their children in practice.

2. Performing motherhood through collaborative caring

The second counter-narrative produced by the disabled mothers challenges the norm that one should
coping with one’s maternal tasks independently and manage on one’s own. Instead, the disabled
mothers embrace collaborative caring with other adults and emphasise the importance of
interdependence in the context of parenthood as elsewhere. Thus, they do not position themselves as

mere objects of help or as lonely survivors, but as co-operative caregivers.

Extract 3

‘Of course, it suddenly felt like oh no, everybody must think that I'm a lazy
person who is just sitting there, isn’t she... I don’t remember it properly
anymore. Somehow, I had a bad conscience that my partner and mother-in-
law have to do everything and that I should cope with all that [household and
child care]. There was lots to do in the world and there I was staring at fluff
on the floor that I should do something about but can’t...I didn’t need to have
such a bad conscience. [ was so silly.... It [the child's birth] had devastated me
so much. My partner had more so called mother's and woman's work to do
like he had to do housework here... It’s always gone well... we are such a good
team. Many people have said that it is nice to watch you when you’re
changing nappies. When we were visiting and changing nappies, we did it
between the three of us.... We are so close-knit, we smooch like a young
couple who have to do everything together. Infant swimming and all that, we
are and do a lot together. It has become such a natural way that Ville [partner]
knows pretty much when we are going somewhere how he has to reach out
his hand if [ need support. It has become so normal with us.’(Teija)

In the beginning of extract 3, Teija refers implicitly to the norms of good housekeeping and women’s
traditional responsibilities by stating that “it suddenly felt like oh no, everybody must think that I’'m
a lazy person.” Negative feelings, such as suffering from guilty conscience and worrying about other

people’s thoughts (arising from the failure to conform to these norms), are, however, relegated to the



past through use of the past tense. In her alternative narrative, Teija resists the primacy of the mother
in childcare by emphasising the importance of an ungendered division of labour and drawing on the
cultural narrative of shared parenting. Performing parenthood collaboratively is constructed as a
‘natural’ and ‘normal’ solution which does not undermine Teija's maternal agency but rather has
welded the parents into a team. The same emphasis on collaborative caring also occurs in extract 4,

in which Kerttu describes her need for formal personal assistance in everyday life.

Extract 4
‘Then of course, because I’'m a physically weaker person I’ve got help with
Elina's care. I have been able to mould the kind of help we have and it is in
the form of a personal assistant to me, not just domestic services. I have been
able to influence that help. I am not just an object but I really can coordinate
all that [ need.... I'm not a person who is dictated to about how everything is
to be done. I am the one who says what things I really need help with because
of my physical limitations. But I hold the strings all the time. On the other
hand, Ilona's help was important in the early stages. This personal assistant

who did and could support me. It was. I don’t know whether it would have
gone so well if I hadn’t had it.” (Kerttu)

Access to the services of a personal assistant was “tremendously important” and seems to have been
key in Kerttu’s good mothering. This does not, however, mean that her dignity as a mother is
weakened, nor change the fact that it is Kerttu who “holds the strings”. Also, by reporting that she
has consumer-directed personal assistance services instead of agency-directed ordinary municipal
domestic services, Kerttu seeks to convince the listener that she has control over her life, even if she
not always the main caregiver. This is evident in the repeated use of the first-person singular “I”” and
the deontic modal verb “can/may” (e.g., “I have been able to influence that help”) which construct
strong maternal agency for her and distance her from the stigmatized identity of disabled women as

objects of help.

Kerttu’s fundamental power in decision-making concerning her need for help and its quality and

quantity invites respect from her personal assistant. The meaning of extract 4 is the same as that of



extract 3: although physically disabled women are “physically weaker” caregivers, and thus
dependent on other people's assistance, collaborative caring does not objectify them or undermine

their position as autonomous decision-makers and responsible carers.

3. Boosting motherhood through praising one’s children

The third counter-narrative produced by the disabled mothers rejects the negative assumptions that
disabled women's motherhood puts the wellbeing of their children at risk. Instead, the mothers
position themselves as more successful than non-disabled mothers by emphasising their close
relationship with their children and eulogising their children. The children thus serve as evidence for

their success as mothers and educators.

Extract 5

‘I have experienced myself as having more possibilities to be a mother. In
turn, my children have experienced that their mother can be like I am. I think
it has changed my children's lives. I can see from my children that they are
able to take the environment much better into account than other people and
see things more perceptively and deeply than other children. We have
somehow a better connection. This is a feeling I’ve had and now as an adult
we have a somehow closer relationship than mothers and children usually
have. It may be because I have spent so much time with them which few
mothers can do although they would like be with their children at home. We
have had talk as a pastime. Since their childhood we have had the kind of
communication that is possible for only a few.” (Kaarina)

Extract 6

‘They [children] learned to be independent from childhood. They have never
wondered about me why I have this impairment. It has been such a natural
thing for them that they don’t... There was an interview about us in the paper
and this interviewer asked about something... asked Liisa and Lotta... Liisa
was asked what effect it had, having a mother who is different. Liisa said...
she wouldn’t be our mother if she didn’t have that impairment. I think she
gave a pretty good answer. It was in a way a very natural thing and she didn’t
think about it... Lisa said during the interview that our mother is unique. I
thought it was really good that they don’t ponder it [impairment] much in that
way... just take it as normal.’(Jenna)



What is noteworthy in extract 5 is Kaarina’s way of constructing an ingroup-outgroup dichotomy
between disabled and non-disabled mothers by describing herself not through sameness with non-
disabled mothers, but through her difference from and even superiority over other mothers (see
Bamberg, 2011). The use of comparatives (for example, “more possibilities to be a mother”, “a
somehow closer relationship”) implies that Kaarina’s impairments have not limited her ability to
create a loving relationship with her children, but actually enabled her to enjoy a more unique and
fulfilling connection with her children compared to non-disabled mothers. In addition to narrating her
possibility to invest more time in being with her children, the children’s experience of their mother’s
impairment is narrated as having contributed positively to the children’s sensitivity and depth of
understanding in comparison with their peers. Similar evidence is also present in extract 6, where
Jenna praises her children “learned to be independent from childhood.” Both Kaarina and Jenna thus

position their children as privileged because of their mothers’ disability and represent their own

abilities as educators as above the average.

Furthermore, through negations, Jenna also emphasises that for children her impairment is natural.
The children are not described as seeing Jenna as a disabled person, but simply as a mother. Thus,
the assumption that children with a disabled mother suffer from their mother's disability or feel
ashamed of their mother is challenged. This fear that children may feel stigmatized might exist in the
mind of an outsider such as an interviewing journalist, but it does not match their children’s
experiences; for them their mother is “unique”. Both Jenna and Kaarina thus disengage themselves
from the risk discourse according to which a mothers' impairment is an obstacle to her children’s
well-being. Instead, they underline their strong commitment to good mothering by promoting their

children’s wellbeing and acting in the best interests of their children.

4. Normalising disabled motherhood through identifying with the mother community
In the fourth counter-narrative, which was the least frequent type of counter-narrative identified in

the five mothers' interviews, the disabled mothers resist being labelled as abnormal mothers with



special needs or different motherhood experiences. Unlike in the previous counter-narrative, in which
the mothers constructed differences between them and non-disabled mothers, the mothers in this
counter-narrative strongly identify themselves with other mothers and emphasise the significance of
motherhood as a feature common to all mothers, whether abled or disabled. In this way, the mothers
minimize the significance of (their) impairment for their motherhood experiences and position

themselves as 'normal' and ordinary mothers.

Extract 7

‘It was so natural to make friends in the playground, you all have same topic
in a way... what do you eat... it was so easy.... The same guilt feelings and
worries and joys and these... they are the same as others’. Once I was at some
meeting where there was talk about parenthood as a disabled person. There
were many people there who just felt guilty about being disabled. Then I said
that parents always feel guilty about something. If you... always about
something... we all have feelings of inadequacy whether disabled or not...
always from time to time. It is not related to disability in any way. We are no
more heroes than the others are. Some people see a disabled person as wearing
a millstone or a halo so we are in some way good people. They’re two
different extremes. Both are awfully tiring.... People suddenly categorise you
from one thing to another.” (Anja)

Extract 8

“This kind of neighbourly and peer help, which we had, worked extremely
well in that area. We weren’t all six of us mothers in the sandbox [at the same
time] but there were two mothers stayed there and other four mothers were
free... we organised that kind of thing there. I think it worked very well.
Likewise we recycled our clothes and did baking together and did things like
that. There was no one else who was different in the way I was. I did not feel
I was different. We were connected by motherhood and small children.’
(Marjatta)

In extract 7, Anja identifies herself as similar to non-disabled mothers. The sisterhood of mothers
becomes visible through the emphasis on the interests (for example, meals) and feelings (for example,
worry, joy) common to all mothers. She argues strongly against the negative assumption that because

of their impairment only disabled parents are accustomed to feeling certain negative emotions such



as guilt, and explicitly resists stereotyping disabled people either as heroes or as burdened through

the affective expression “both are awfully tiring”.

The same kind of self-definition and identification with the community of mothers is present in
extract 8, where Marjatta uses the first-person plural in describing the various activities which she
and other mothers in her neighbourhood have engaged in (for example “we organised that kind of
thing there” or “we recycled our clothes and did baking together”). Thus, in this extract, normal
motherhood is not constructed by emotionalities shared by all mothers but instead by shared activities
which do not differentiate Marjatta’s mothering from that of the non-disabled mothers. Although she
refers to her disabled identity by saying that “there was no one else who was different in the way I
was”, Marjatta denies having felt different as a mother. Through this, she emphasises the power of

motherhood to transcend individual differences between women.

Discussion

This study explored how a sample of Finnish physically disabled women negotiated and resisted their
stigmatized identities as disabled mothers in narrating their maternal experiences. All the counter-
narratives produced by them included explicit or implicit references to the culturally dominant
narrative that sees disabled women’s motherhood as inadequate, characterised by the abandonment
of children, dependency on the benevolence of others, and a deviant family life (Thomas, 1997; Grue
and Lerum, 2002; Malacrida, 2007, 2009; Payne and McPherson, 2010; Frederick, 2015;
Shpigelman, 2015). Thus, while the mothers were acutely aware that they were disabled mothers,
they refused to take their stigmatized identity for granted, but instead, by constructing counter-

narratives, positioned themselves as abled, good mothers (see Juhila, 2004; May, 2008).

The interviewed women produced four counter-narratives about their motherhood experiences.
The first two counter-narratives, ‘Celebrating diverse mothering through individual coping’ and

‘Performing motherhood through collaborative caring’, highlighted the ability of the disabled women



to cope with their daily chores and maternal tasks. They resisted the culturally constructed image of
disabled women as passive recipients of care who put their children at risk (see Thomas, 1997; Grue
and Lerum, 2002) by positioning themselves as competent and responsible caregivers. This was,
however, done in partially opposed ways in these two counter-narratives. The first counter-narrative
emphasised the disabled mothers’ personal competence and mothering skills by drawing on the
culturally dominant ideology of intensive mothering, according to which mothers are all-knowing in
nurturing their children (Hays, 1996). By aligning with this ideology, the disabled mothers showed
strong commitment to their maternal responsibilities and foregrounded their efforts in performing

maternal care.

In turn, the second counter-narrative underlined the importance of interdependence and
collaborative caring with one’s partner or with other people. This counter-narrative presented a clear
alternative to the over-idealization of mothers as self-sufficient and independent in carrying out their
maternal tasks. The descriptions of the good relationship between the mother and her partner drew
on the cultural narrative of equal parenthood, according to which a mother has a worthy partner,
whose ability to care is self-evident and free of gendered restrictions (see Eerola and Mykkénen,
2015). Collaborative caring was not, however, seen by the disabled mothers as undermining their
own expertise but emphasised the value of interdependence and shared responsibility between various
caregivers (see Fine and Glendinning, 2005). This was especially evident in the narratives of the
mothers who needed personal assistance but who positioned themselves strongly as the primary

decision-makers and caregivers, with their personal assistants in a subordinate role.

The last two counter-narratives, ‘Boosting motherhood through praising one’s children’ and
‘Normalising disabled motherhood through identifying with the mother community’, contrasted with
each other in the way the disabled women positioned themselves in relation to other mothers. When
boosting their motherhood through praising one’s children, the disabled mothers differentiated

themselves from non-disabled mothers by implying that disabled mothers are more virtuous educators



than nondisabled mothers. By glorifying their close mother-child relationship as a mark of their
success as mothers, the disabled mothers sought to avoid the stigmatized identity of a mother who
puts her children at risk. Conversely, in 'Normalising disabled motherhood through identifying with
the mother community', the disabled mothers aligned themselves strongly with non-disabled mothers,
highlighting the similarities in their maternal experiences despite their impairments. In this counter-
narrative, they shed their stigma by substituting their maternal identity for their disabled identity and

by viewing themselves through the sameness they shared with the majority of mothers.

What all four counter-narratives produced by the disabled mothers had in common was their
identification with the culturally dominant narrative of good motherhood as a resource for
constructing a positive image of themselves. Thus, instead of challenging the norms of ideal
motherhood such as intensive mothering, selfless loving and maternal responsibility (Hays, 1996;
Arendell, 2000; Tardy, 2000; Choi et al, 2005), the disabled mothers drew heavily on them in seeking
to prove themselves good and competent mothers. This was particularly evident in the emphasis they
laid on positive themes such as coping and succeeding in their mothering and their avoidance of talk
about ambivalent emotions. This result accords with previous findings (see Thomas, 1997; Grue and
Laerum, 2002; Malacrida, 2009), and might be due to the conflict between the women's personal
narratives and the culturally stigmatizing narrative of disabled motherhood, which may impose
greater normative pressure on disabled than non-disabled mothers to be seen as ‘good enough’
mothers. Goffman (1980) has conceptualized this as ‘ideal performance’, which in the context of this
study means that the disabled women had to describe and perform mothering in ways that would
convince other people of their suitability as mothers, and thus legitimate their motherhood. The
mothers' counter-narratives thus indicate the enormous lengths these disabled women went to distance

themselves from their stigmatized identity and to be seen as ‘good enough’ mothers.

As previously noted, disabled mothers struggle with narrow standards of normalcy (Thomas, 1997;

Grue and Larum, 2002; Malacrida, 2009; Frederick, 2015, 2017), which means that the challenges



they face are susceptible to interpretation solely by reference to the medical model of disability and
through the physical challenges presented by their impairments. Thus, health care professionals may
often take negative attitudes to disabled mothers, causing them to encounter more stigmatized
guidence during their mothering than non-disabled mothers (see Malacrida, 2009; Walsh-Gallagher
et al, 2013; Frederick, 2015, 2017). The fear of being under surveillance may lead disabled mothers
to ‘over’ represent their ability to cope and to suppress and hide potentially disagreeable aspects of
their mothering or relationship experiences. This suggests that, instead of objectifying them or
defining their coping possibilities beforehand, greater sensitivity by professionals, along with general
disability awareness would help disabled mothers to construct a positive maternal identity. Such
heightened sensitivity would also enable disabled mothers, like any other mother, to talk about
ambivalent feelings like disappointment, tiredness and fears related to their maternal experiences
without the threat of being labelled bad mothers. This would validate diverse motherhood experiences
of women whereupon various emotions and needs for support are permissible and an inherent part of

being mother.
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Aitiysidentiteetin uudelleenrakentaminen
vammautumisen jalkeen

Tassa tutkimuksessa tarkasteltiin, miten lasten syntyman jélkeen vammautuneet didit rakensivat identiteet-
tidan aitind vammautumisensa jalkeen. Tutkimusaineisto koostui viiden vammautuneen naisen haastat-
teluista, jotka analysoitiin narratiivisesti. Vammautuneiden &itien kertomuksista [6ytyi nelja kerronnallista
jannitettd, joiden kautta he rakensivat &itiysidentiteettidan: 1) Merkitykseton vai merkityksellinen eldma, 2)
Lapsen rakkauden menettdminen vai didin ensisijaisen aseman sdilyttdminen, 3) Kyvyttdmyys toimia ditind
vai &itind selviytyminen seké 4) Riippuvuus lapsesta vai hoivanantajana toiminen. Tutkimuksemme perus-
teella voidaan sanoa, ettd ditiydestd ja lapsista muodostui naisille tarked suojaava tekija vammautumisen
tuomiin eldm&@nmuutoksiin sopeutumisessa ja he pystyivat rakentamaan voimaantuneen &itiysidentiteetin

vammautumisensa jalkeen.

Avainsanat: vammautuminen, ditiys, kerronta, narratiivinen identiteetti

JOHDANTO

Vammaisten naisten ja ditiyden suhde on jin-
nitteinen, ja vammaisten naisten on havaittu
kohtaavan paljon ennakkoluuloja ditiysidenti-
teettinsd rakentamisessa (Frederick, 2015, 2017;
Malacrida, 2009; Payne & McPherson, 2010;
Shpigelman, 2015). Vammaiset naiset saatetaan
nihdd sukupuolettomina henkil6ini, joille per-
heen perustaminen on poissuljettu vaihtoehto
(Clarke & McKay, 2014; Lappeteliinen, Sevén
& Vehkakoski, 2016; Reinikainen, 2004). Vam-
maisuuden voidaan my0s peliti periytyvin tule-
ville lapsille tai didin vammaisuutta pidetdin jo
sindnsi riskind lapsen hyvinvoinnille (Frederick,
2015,2017; Malacrida, 2009; Prilleltensky, 2004).
Vammaisten naisten lapsia on saatettu nimittdd
‘nuoriksi hoivaajiksi’ (young carers), milld tarkoite-
taan vanhemmistaan huolehtivia tai vanhempien
hoivavastuun ottavia lapsia tai nuoria (Malacrida,
2009; Rose & Cohen, 2010). Vammaiset naiset

106

ovat my0s ilmaisseet joutuvansa eldmdin muiden
ihmisten ja viranomaisten ’tarkkailevan katseen
all2’, jolloin heiddn mahdollisuuksiaan olla hyvi
diti arvioidaan erityisesti (Frederick, 2015, 2017;
Lawley, Begley & Lalor, 2015; Malacrida, 2009;
Vallido, Wilkes, Carter & Jackson, 2010; Walsh-
Gallagher, McConkey, Sinclair & Clarke, 2013).

Huolimatta vammaisten naisten kohtaamista
haasteista ditiydelld on havaittu olevan mydntei-
sid ja vahvistavia vaikutuksia heidin identiteet-
tinsd rakentumiseen (Lappeteldinen ym., 2016;
Lawley ym., 2015; Prilleltensky, 2004). Aitiyden
on havaittu antavan heille mahdollisuuden tulla
nahdyksi vastuullisina aikuisina eli antanut heille
myonteisen sosiaalisen identiteetin vammaisena
naisena (Lappeteldinen, Sevén & Vehkakoski,
2017; Lawley ym., 2015; Malacrida, 2009; Pay-
ne & McPherson, 2010; Shpigelman, 2015). Li-
saksi vammaisten naisten on todettu tiedostavan
omat rajoituksensa lastenhoidossa sekd oppineen
kehittimidn omia selviytymiskeinojaan arjes-



sa (Lappeteldinen ym., 2017; Malacrida, 2009;
Payne & McPherson, 2010; Shpigelman, 2015).
Niin he myds vastustavat mahdollista huonon 4i-
din leimaa ja uskovat omiin kykyihinsa selviytya
iitind vaikeuksista huolimatta (Frederick, 2015,
2017; Lappeteldinen ym., 2017; Malacrida, 2009;
Payne & McPherson, 2010; Shpigelman, 2015).

Useimmissa vammaisten naisten ditiyskoke-
muksia kasittelevissd tutkimuksissa didit ovat
olleet vammaisia jo ennen lasten syntymii. Sen
sijaan on vain vihdn tutkimuksia siitd, miten
naisten identiteetti 4itind muuttuu vammautu-
misen jilkeen. Tamidn tutkimuksen tarkoitukse-
na on lisitd tietoutta vammautuneiden naisten
kokemuksista keskittymalld tarkastelemaan hei-
din ditiysidentiteettinsd uudelleenrakentamista
vammautumisen jilkeen. Vammautumisen ja sen
aiheuttamien muutosten on havaittu laukaisevan
ihmisen toimintamahdollisuuksissa ja elimaille
asetetuissa odotuksissa usein kriisin, joka herit-
tdd tarpeen rakentaa oma elimintarina uudelleen
(mm.McAdams & McLean,2013). Lisiksi vam-
mautumisella on todettu olevan suuri merkitys
yksilon identiteetin ja mindkuvan muokkaamisel-
le (Bogart, 2014; Crooks, Chouinard & Wilton,
2008; Kantola, 2009), ja se saa yleensd ihmisen
etsiméddn ja rakentamaan identiteettiddn uudel-
leen (Marcia, 2002). Niin ollen tissi tutkimuk-
sessa tarkastelussa on se, miten vammautuminen
muovaa naisten ditiysidentiteettid, kun kuva it-
sestd kyvykkddnd ja jaksavana ditind muuttuu
vammautumisen seurauksena. Vammautumista
ei tarkastella kuitenkaan pelkistddn kielteisend
eliminmuutoksena, vaan huomiota kiinnitetdin
erityisesti sithen, miten vammautuneet didit so-
peutuvat ja rakentavat uudenlaisen eldiméin vam-
maisena ditini ja naisena.

Vammautumiseen sopeutuminen

Vammaisella henkilolld tarkoitetaan suomalaises-
sa lainsdddidnnossd henkil6d, jolla on vammansa
tai sairautensa takia erityisid vaikeuksia selviy-
tyd jokapdiviisistd toiminnoista (Laki vammai-
suuden perusteella jirjestettivistd palveluista ja
tukitoimista, 1987/380, 2 §). Vammaisuuteen
sopeutumista pidetddn nykyisin moninaisena ja
yksiloittdin vaihtelevana prosessina, johon vaikut-
tavat yksilon mindkuva ja persoonallisuus (Boyce

& Wood, 2011), vammautumisen aste (Powdtha-
vee, 2009; Uppal, 2006), vammautumisesta kulu-
nut aika (Lucas, 2007; Pagin-Rodriguez, 2012),
vammautumisiki (Bogart, 2014; Uppal, 2006) ja
ympiristostd saatu tuki (Somerkivi, 2000). Lisik-
si Marcia (2002) on havainnut, etti oman identi-
teettinsd saavuttaneet tai sité etsivit aikuiset ndyt-
tdisivit selvidvin paremmin eliman kriiseistd, kun
taas kriisi voi olla vaikeampi ja pitkikestoisempi
aikuisilla, jotka ovat omaksuneet identiteettinsi
toisilta ihmisiltd tai joilla on episelvi identiteetti.
Myés ihmisen omien sairaus- ja vammakasitysten
on havaittu vaikuttavan siithen, miten hin reagoi
vammautumiseensa, valitsee selviytymiskeinonsa
jarakentaa identiteettiddn vammaisena henkilond
(Bogart, 2014; Crooks ym., 2008; Jirvikoski &
Hirkipai, 2014).

Yksilon voimaantumista painottavissa tutki-
muksissa ihminen kisitetddn aktiivisena toimija-
na, jonka sopeutumisprosessia voidaan tarkastella
yksilon ja ympiriston vilisend vuorovaikutuksena
(Jarvikoski & Hirkipii, 2014). Vammautumista
ei nahdad tilloin pelkistddn kriisind, vaan mah-
dollisuutena elimanmuutokseen, johon sopeutu-
misessa olennaisia ovat ihmisen voimavarat (mm.
Dunn, Uswatte, Elliot, Lastres & Beard, 2015).
Tihdn liittyy mys positiivisessa psykologias-
sa paljon tutkittu resilienssin (resilience) Kisite,
jolla tarkoitetaan joustavuutta, sinnikkyyttd seké
palautumis- tai selviytymiskykyd menetyksen
tai trauman jilkeen (Bonanno, 2004; Bonanno
& Mancini, 2008). Resilienssi vaikuttaa siihen,
kuinka hyvin yksilé pystyy prosessoimaan trau-
man tai menetyksen aiheuttamia kirsimyksid ja
selviytymddn niistd aikaisempaa tilannetta voi-
maantuneempana. Resilienssilld ei tarkoiteta kui-
tenkaan vain ihmisen yksilollistd ominaisuutta,
vaan sithen vaikuttavat myos erilaiset sosiaaliset
ja ympiristoon liittyvit tekijiat (Hedrenius & Jo-
hansson, 2016). Resilienssilli on todettu olevan
suuri merkitys vaikeista eliméntilanteista ja vam-
mautumisesta tai sairauksista toipumisessa (Bo-
nanno, 2004; Bonanno & Mancini, 2008; Quale
& Schanke, 2010).

Yksilon selviytymistd tarkastelevia tutkimuk-
sia on kritisoitu my0s siitd, ettd ne painottavat
vammautumiseen sopeutumista kapea-alaisesti
yksilon psyykkisend prosessina. Hinnisen (1999)
mukaan siihen, miten ihmiset kokevat sairau-
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tensa (esim. vammansa ja vammaisena ihmisend
elimisen) vaikuttavat aina myos kulttuurissa ylei-
sesti hyviksytyt sairastumiseen liittyvit mallita-
rinat, joihin yksilo suhteuttaa omia tarinoitaan
(Hinninen, 1999). Vammaisuutta on lihestytty
perinteisesti yksilon vikana tai vajavuutena, jota
voidaan lddketieteellisten keinojen avulla "paran-
taa tai hoitaa’ ja johon yksilon on jossain médrin
sopeuduttava (Williams, 2001). Téllaisen medi-
kalistisen mallin vastakohtana pidetdin puoles-
taan vammaisten henkiléiden kokemaan sortoon
huomiota kiinnittivdd sosiaalista mallia, jossa
vammaisuuden syyksi luetaan yhteiskunnalliset
tekijat, kuten materiaaliset esteet tai yhteisossd
vallitsevat ennakkoluulot (mm. Grue, 2016; Oli-
ver, 1990). Nykyiin vammaisuuden lidketieteel-
lisen ja sosiaalisen mallin rinnalla ndhddin myds
psykososiaalinen  selitysmalli, jota maailman
terveysjirjesto WHO:n (2004) vammaisuuden
selitysmalli edustaa ja joka korostaa yksilon hen-
kilokohtaisten kokemusten ja ympdriston vilistd
vuorovaikutusta (mm. Reeve, 2012). Jos vammai-
suuden kulttuuriset mallitarinat ovat kielteisid
tai leimaavia, ihmisen on vaikeampi rakentaa
itselleen myonteinen vammaisen ihmisen identi-
teetti ja sopeutua vammautumisen aiheuttamiin
elimidnmuutoksiin (mm. Loja, Costa, Hughes &
Menezes, 2013; Notko, 2016).

Vammautuminen ja narratiivinen identiteetti

Tissd tutkimuksessa nojaudumme narratiivisen
psykologian tuottamaan ymmirrykseen siitd,
miten ihminen maérittdd identiteettiddn ja maa-
ilmankuvaansa tarinoiden kautta (Hinninen,
1999; McAdams & McLean, 2013). Narratii-
visen identiteetin kisite kuvaa ihmisen jatkuvaa
identiteetin muokkaamista tarinoiden avulla:
niiden kautta yksilé voi yhdistdd jo eletyn men-
neisyyden ja kuvittelemansa tulevaisuuden ja
luoda niin elimdinsd yhteneviisyyttd, tarkoitus-
ta ja merkitystd (McAdams & McLean, 2013).
Buryn (1982, 2001) mukaan sairaus aiheuttaa
ihmisen elimissi omaelimikerrallisen katkoksen
(biographical disruption), joka tuottaa tarinallisen
tyhjion. Hinninen (1999) nimittéi tilannetta ta-
rinalliseksi haasteeksi, jolloin ihminen rakentaa
tarinansa uudelleen voidakseen hyviksyi tapah-
tuneen muutoksen osaksi elimintarinaansa.
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Kertomukset ovat yksi tapa jisentdd sairas-
tumista tai vammautumista, etsii vastauksia
muutoksen aiheuttamiin kysymyksiin ja tehdi
sairauskokemuksesta jdrjellinen ja merkityksel-
linen kokonaisuus, jota voidaan kertoa myds
muille (Frank, 1995). McAdams ja McLean
(2013) havaitsivat pelastavan merkityksen 16y-
timisen kielteisille elimédntapahtumille lisddvin
ihmisten henkistd hyvinvointia ja auttavan heitd
sopeutumisessa. Kertomukset auttavat ymmar-
timédn ja kdsittelemddn tapahtunutta kaksivai-
heisesti. Ensimmaisessd vaiheessa ihminen kiy
lipi tapahtumaa ja siihen liittyvid tunteita ja
seurauksia sekd sen merkitystd ihmisen koko
elimintarinassa kerronnallisen itsetutkiskelun
kautta. Toisessa vaiheessa ihminen puolestaan
pyrkii etsimddn myonteisen tai onnellisen rat-
kaisun kielteiselle tapahtumalle ja sitoo timin
osaksi identiteettinsi rakentamista (McAdams
& McLean, 2013).

Vammautumisen asettamaa haastetta yksilon
narratiiviselle identiteetille voidaan ldhestyi
my6s hermeneuttista fenomenologiaa edustavan
filosofi Paul Ricoeurin (1991a, 1991b) ajattelun
kautta. Hinen mukaansa narratiivisella identitee-
tilld on kaksi puolta: samuus ja itseys. Identiteetin
samuudella tarkoitetaan sen ajallista pysyvyyt-
td, josta ihminen tunnistaa itsensd eri aikoina
muuttuvista eliminolosuhteista tai erilaisista
itsestd kertomisen tavoista riippumatta. Itseys
puolestaan vastaa kysymykseen, kuka tai miké
mind olen. Identiteetin rakentamiseen liittyy aina
muutoksen ja pysyvyyden vilinen tasapainottelu:
vaikka ihmisen identiteetti on jatkuvasti muut-
tuva kokonaisuus, hin lupaa pitdd osan itsestdin
muuttumattomana ja pysyvina ajasta riippumat-
ta. Lisiksi muutokseen liittyy ristiriitaisuuden
(discordance) ja sointuisuuden (concordance) vili-
nen jinnite. Kertomukset toimivat keinona ra-
kentaa identiteettid ja yhdistdd sithen kuuluvat
ristiriitaisuudet ja ajalliset muutokset yhdeksi
kokonaisuudeksi (Ricoeur,1991a,1991b). Nykyi-
sin narratiivinen tutkimus korostaa kertomusten
merkitystd identiteetin jatkuvassa rakentamisessa
prosessin lopputuloksena syntyvin ehein ja py-
syvin identiteetin sijaan (Bury, 2001; Hyvirinen,
Hydén, Saarenheimo & Tamboukou, 2010). Toi-
saalta vaikeuksien voittamista korostavat kult-
tuuriset nikemykset luovat ihmisille aikaisempaa
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enemmain paineita elimin kriisitilanteissa, kuten
vammautumiseen sopeutumisessa (Bury, 2001,
Hyvirinen ym., 2010).

Psykologiset narratiivisen identiteetin teoreti-
soinnit ldhestyvit identiteetin rakentamista yksi-
16n itsensd nikokulmasta. McAdams ja McLean
(2013) tuovat kuitenkin esiin sen, ettd kulttuuris-
ten ja sosiaalisten tekijéiden rooli identiteetin ra-
kentamisessa pitdisi huomioida paremmin ja ettd
kulttuuriset kertomukset ja yksilén narratiivinen
identiteettivoivat olla kriisitilanteissa ristiriidassa.
Tistd syystd tdssd tutkimuksessa tarkastelemme
vammautuneiden ditien narratiivisen ditiysidenti-
teetin rakentumista erityisesti Bambergin (2011)
positiointiteorian kautta. Bambergin edustamas-
sa sosiaalisessa konstruktionismissa yksilon ko-
rostetaan olevan aktiivinen toimija, jonka iden-
titeetti rakentuu sosiaalisessa vuorovaikutuksessa
hinen asemoidessaan itseddn ja muita ihmisid
suhteessa toisiinsa (Bamberg, 1997). Bambergin
(2011) mukaan ihminen rakentaa identiteettidin
suhteessa seuraaviin kolmeen ulottuvuuteen: 1)
jatkuvuus—muutos (kuinka identiteetti muuttuu
tai pysyy samana ajan kuluessa?), 2) samuus—eri-
laisuus (nikeeko yksild itsensd erilaisena vai sa-
manlaisena suhteessa muihin ihmisiin?) seki 3)
toimijuuden rakentaminen (sopeutuuko yksilo
maailmaan vai rakentaako hin maailmansa itsel-
leen sopivaksi?).

Myé6s vammautumisen voidaan ajatella he-
rittivin yksilossd tarpeen rakentaa ja positioida
omaa identiteettidgin Bambergin (2011) mai-
nitsemien ulottuvuuksien suhteen. Notkon ja
Dobler-Mikolan (2005) tutkimuksessa havait-
tiin, ettd vammautuneilla dideilld oli vaikeuksia
identifioitua didiksi vammautumisen jilkeen ja
ettd he saattoivat midritelld puolisonsa perheen
didiksi, koska timi huolehti kotitoistd. Seymour
(1998) puolestaan havaitsi, ettd vammautuneet
didit asetettiin potilaan rooliin kuntoutuksen
aikana, mikd taas hdiritsi ditiyden tunteen jat-
kuvuutta. Toisaalta vaikka sairauden on havaittu
vaikuttavan naisten kisityksiin hyvistd ditiydestd,
ditiyden on havaittu my6s motivoivan heitd pysy-
miin hengissd ja mahdollisimman terveeni, jot-
ta he siilyttdisivit ensisijaisen asemansa lastensa
hoivaajana (Vallido ym., 2010).

Monien vammautuneiden ditien on havaittu
pelkddvin lastensa kielteistd suhtautumista muut-

tuneeseen ditiin ja siitd koituvaa heiddn asemansa
heikentymisti ditind (Reinikainen, 2004). Jotkut
aidit taas pelkisivit, etteivit he voi osallistua
lastensa jokapiiviiseen elimddn samalla tavalla
kuin ennen (Seymour, 1998). He halusivat hoi-
taa lapsiaan mahdollisimman hyvin riippumatta
kunnostaan ja sairaudentilastaan identifioiden it-
sensi ensisijaisesti didiksi ja vasta sitten potilaaksi
(Notko & Dobler-Mikola, 2005; Seymour, 1998;
Vallido ym., 2010). Aideille oli tirkeid, etti he
pystyivit osallistumaan lastensa jokapdiviiseen
elimain sekd sdilyttimain liheisyyden ja tarvitta-
vuuden tunteen my6s vammautumisensa jilkeen,
mika vaikutti myos diti-lapsisuhteeseen myontei-
sesti (Notko & Dobler-Mikola, 2005; Seymour,
1998). Niyttadkin siltd, ettd vammautuneiden
ditien kokemuksiin vaikuttaa my6s kulttuurinen
hyvin ditiyden mallitarina, jonka mukaan didin
kuuluu toteuttaa lapsikeskeisti ditiyttd asettamal-
la lapset itsensé edelle, luomalla heille turvallinen
kasvuympiristd ja ottamalla vastuu koko perheen
hyvinvoinnista (Arendell, 2000).

Tutkimuskysymykset

Tissa tutkimuksessa tarkastellaan, miten lasten
syntymin jilkeen vammautuneet naiset raken-
tavat identiteettiddn ditind vammautumisensa ja
sen aiheuttaman elimakerrallisen katkoksen jdl-
keen. Vanhemmuudella ajatellaan olevan tirked
merkitys naisten identiteetin kehittymiselle, ja
toisista huolehtiminen miiritetddn yleensd yh-
deksi aikuisuuden kehitystehtivistd (Fadjukoft,
Pulkkinen, Lyyra & Kokko, 2016; Marcia, 2002).
Vammautumisen voidaan kuitenkin olettaa aset-
tavan haasteita ditiysidentiteetin pysyvyydelle ja
jatkuvuudelle (ks. esim. McAdams & McLean,
2013). Tutkimuksen pohjana on narratiivisen
psykologian lihtéoletus siitd, miten ihmiset tul-
kitsevat kokemuksiaan, ajatuksiaan ja tunteitaan
sekid rakentavat identiteettidiin kertomusten
kautta (Hanninen, 1999; McAdams & McLean,
2013). Keskitymme artikkelissa erityisesti diti-
ysidentiteetin rakentamisen jdnnitteisyyteen eli
ristiriitoithin kerronnan sisalloissd, ilmaisuissa
tai ajallisessa suuntautumisessa (Ricoeur, 1991a,
1991b). Tutkimuskysymyksemme ovat seuraavat:
1) Millaisten kerronnallisten jannitteiden kautta
vammautuneet didit rakentavat identiteettidan di-
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tind vammautumisen jilkeen? 2) Miten vammau-
tuneet didit asemoivat lapsensa suhteessa itseensi
naissa kerronnallisissa jannitteissa?

MENETELMAT
Tutkimuksen osallistujat

Tutkimusaineisto koostuu viiden vammautuneen
didin haastatteluista. Haastattelut ovat osa viitos-
kirjatutkimusta, johon haastateltiin 16 eri tavoin
fyysisesti vammaista naista. Tahdn tutkimukseen
valitut viisi ditid olivat vammautuneet vasta lap-
sensa syntyman jilkeen. Aidit tavoitettiin Invali-
diliiton I7-lehdessd julkaistun lehti-ilmoituksen
pohjalta. Ilmoituksessa tutkimukseen kutsuttiin
mukaan vammaisia naisia, joilla on lapsi tai lapsia.
Kutsussa ei rajattu tarkemmin, millainen vamma
tutkimuksen osallistujilla tulisi olla, mutta koska
Invalidiliitto on fyysisesti vammaisten ihmisten
etujdrjestd, kaikilla osallistuneista oli jokin fyy-
sinen vamma.

Tutkimukseen osallistuneet didit olivat haas-
tatteluhetkelli 34-57-vuotiaita. Heilld oli 1-4
lasta, joiden iit vammautumishetkelld olivat
0.5-13 vuotta. Kukaan iideistd ei ollut saanut
lapsia vammautumisensa jilkeen. Kaksi ditid oli
naimisissa, kaksi avoliitossa ja yksi oli leski. Kaikki
osallistujat olivat tyokyvyttomyyselikkeell. Aidit
olivat vammautuneet fyysisesti eri tavoin, joten
vammautumisen vaikutukset jokapiiviisessd eld-
missa olivat yksilollisid: kahdella didilld oli lievid
ja kolmella 4idilld vakavampia toimintakyvyn ra-
joitteita. Neljd heistd oli vammautunut dkillisesti
onnettomuuden tai halvauksen seurauksena, kun
taas yhdelld 4idilli vammautumisen oli aiheutta-
nut hitaasti etenevi sairaus. Vammautumisesta oli
kulunut haastatteluhetkelld 4.5-16 vuotta. Tar-
kemmat tiedot ditien vammautumisesta on jitetty
pois tunnistamattomuuden siilyttimiseksi.

Haastattelut toteutti ensimmiinen kirjoittaja
kiyttden viljdsti teemoitettua haastattelurunkoa.
Haastattelu noudatti narratiivisen haastattelun
periaatteita, jolloin didit saivat kertoa vapaasti
omista kokemuksistaan haastattelijan pyrkiessd
olemaan puuttumatta heidin kerrontaansa (ks.
Riessman, 2008). Haastattelujen tarkoituksena
kerrottiin olevan kuulla vammautuneiden nais-
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ten kokemuksia ditind olemisesta. Haastattelut
alkoivat avoimella kerrontaan kutsuvalla alku-
lauseella "Lihdetdin liikkeelle sinun sairastumi-
sestasi/vammautumisestasi’, jonka tarkoituksena
oli rohkaista ditejd kertomaan mahdollisimman
vapaasti vammautumisen kokemuksistaan. Jo
tissd vaiheessa didit alkoivat tuottaa ditiydestd
spontaania kerrontaa, jota my0s haastattelijan
tarkentavat vilikysymykset herittelivit. Kysy-
mykset pohjautuivat haastatteluteemoihin, joita
olivat ditien kokemukset lapsen hoidosta arjessa,
lapsen ja didin sopeutuminen vammaisuuteen,
aiti-lapsisuhde, avun saaminen ja vastaanottami-
nen seki ditiyden ilot ja surut. Ndiden teemojen
kisittely vei suurimman osan haastatteluajasta, ja
vain pieni osa haastatteluajasta kisitteli ditiyden
ulkopuolisia teemoja, kuten parisuhdetta tai vam-
maispalveluita.

Haastattelut kestivit reilusta tunnista puoleen-
toista tuntiin, ja ne tehtiin haastateltavien kotona.
Aitien kerronta haastattelutilanteissa oli vaihte-
levaa. Osalla heisti kerronta oli alkuvaiheessa
lyhytsanaisempaa, kun taas osa alkoi heti kertoa
monipuolisesti kokemuksistaan ilman haastatte-
lijan viliintuloa. Haastattelujen emotionaalinen
sivy vaihteli liikuttumisesta humoristiseen tai
toteavampaan tapahtumien ja itsen kuvailuun.
Adnitallennetut haastattelut litteroitiin, jolloin
puhtaaksikirjoitettua tekstid tuli 101 sivua.

Kaikilta dideiltd pyydettiin informoitu suostu-
mus ennen haastattelujen toteuttamista. Aideille
kerrottiin, ettd tutkimusaineistoa kiytetdin vain
tahdn tutkimukseen ja ettd siti sidilytetddn ja kési-
tellddn luottamuksellisesti. Heille annettiin myos
mahdollisuus vetdytyd tutkimuksesta missd vai-
heessa tahansa. Tutkimukseen osallistuvien ditien
ja heiddn perheenjisentensd nimet on muutettu
tulososaan liitetyissd aineistoesimerkeissa.

Analyysi

Keskityimme aineiston analyysissd aluksi vam-
maisten naisten ditiysidentiteetin muutokseen
ja siithen, miten naiset kertoivat ditiydestdin ja
asemoivat itsensd suhteessa lapseensa vammau-
tumisensa jilkeen. Analyysi toteutettiin aineisto-
lihtoisesti ilman teoriaan pohjautuvaa analyysi-
kehikkoa tai aiempaan tutkimukseen perustuvaa
hypoteesia. Ensimmiinen kirjoittaja etsi ensin
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koko aineistosta kaiken ditiyden ja diti-lapsisuh-
teen muutokseen liittyvin haastateltavien au-
tenttisen kerronnan. Analysoitavasta aineistosta
kuten esimerkiksi kuvaukset parisuhteesta, pal-
veluista tai ditien suhteesta omiin vanhempiinsa,
ellei niissd viitattu mitenkiin ditind toimimiseen.

Analysoitavan aineiston rajaamisen jilkeen
kaikki kolme kirjoittajaa lukivat aineiston itsendi-
sesti ja kirjasivat sen pohjalta alustavia ajatuksia,
joiden pohjalta keskusteltiin yhdessd. Keskus-
telussa havaitsimme, ettd jokaisen huomio oli
kiinnittynyt yksilollisid ditiystarinoita lukiessa
erityisesti ditien kerronnan jinnitteisyyteen: di-
tiysidentiteettid rakennettiin yhtdaltd vertaamal-
la ditiyttd ennen ja jilkeen vammautumisen sekd
liittdmalld kerronnassa ditiyteen moninaisia ja
vastakkaisiakin ajatuksia ja tunteita. Tamin ha-
vainnon jilkeen paiddyimme rajaamaan analyysin
ndihin ditien tarinoiden kerronnallisiin jannittei-
siin. Kriteerini jannitteen tunnistamiselle oli, ettd
jannitteen molempien puolien (esim. kuvaukset
slitd, miten vammautuneet didit pelkdsivit tun-
nesiteen menettdmistd lapseen ja miten he sii-
lyttivit didin ensisijaisen asemansa) tiytyi ilmetd
saman 4idin kerronnassa.

Yhteisten kriteerien péittimisen jilkeen jo-
kainen kirjoittajista luki aineiston uudelleen ja
tunnisti sieltd alustavia jnnitteitd yhteisen kes-
kustelun ja vertailun pohjaksi. Jannitteistd kak-
si (Lapsen rakkauden menettiminen vai didin
ensisijaisen aseman sdilyttiminen sekd Kyvyt-
tomyys toimia ditind vai ditind selviytyminen)
erottuivat jo ensimmadiselld lukukerralla selkedsti
aineistosta kaikkien kirjoittajien tunnistamana.
Viimeinen jdnnitepari (Riippuvuus lapsesta vai
hoivanantajana toiminen) piddyttiin analyysin
edetessd yhdistiméddn kahdesta aluksi erillisestd
jannitteestd, joista toisen jannitteen vastakkaisina
puolina olivat huoli lapsesta ja luottamus lapsen
pirjddmiseen, kun taas toisen jinnitteen puolina
olivat didin riippuvuus lapsesta ja lapsen riippu-
vuus didistd. Lisiksi prosessin aikana pdadyttiin
vakiinnuttamaan jannite Merkitykseton vai mer-
kityksellinen elimd, jonka ydinsisillostd oltiin
aluksi epdvarmoja ja joka kulki aluksi nimelld
Aitiys taakkana vai lapset ja ditiys voimavarana.

Jannitteiden lopullista muodostamista vahvis-
tivat havainnot jinnitteitd erottavista tekijoista.

Kerronnalliset jinnitteet erosivat toisistaan sen
mukaan, mika oli jinnitteen sisdlto, peruskysymys
identiteetille sekd tapa asemoida lapsi suhteessa
aitiin (ks. Taulukko 1). Sisillot liittyivit siihen,
mistd didit kerronnassaan puhuivat (esim. me-
nettdmisen pelko ja yksin jadminen). Identiteetin
peruskysymykselld tarkoitettiin ditien reflektoin-
tia siitd, keitd ja millaisia he olivat (esim. miten
toimin arjessa). Lapsen asemoinnilla puolestaan
ymmirrettiin, millaisia rooleja ja velvollisuuksia
lapselle asetettiin suhteessa ditiin (esim. merki-
tyksen tuoja). Tilld perusteella tunnistimme ja
nimesimme aineistosta lopulta neljd jannitetts,
joiden kanssa didit kerronnassaan kamppailivat
ja pyrkivit eri tavoin rakentamaan omaa ditiys-
identiteettiddn kykenevind ja itsensd hyviksyvini
diteind.

TULOKSET

Vammautuneiden ditien kertomuksista 16ytyi
nelji kerronnallista jannitettd, joiden kautta he ra-
kensivat identiteettiddn ditind vammautumisensa
jilkeen: 1) Merkitykseton vai merkityksellinen
elimi, 2) Lapsen rakkauden menettiminen vai
didin ensisijaisen aseman siilyttiminen, 3) Kyvyt-
tomyys toimia ditind vai ditiné selviytyminen seké
4) Riippuvuus lapsesta vai hoivanantajana toimi-
minen. Kerronnallisten jinnitteiden sisilto, pe-
ruskysymys identiteetille sekd lapsen asema suh-
teessa ditiin esitetddin Taulukossa 1. Seuraavaksi
esittelemme kunkin jinnitteen omassa luvussaan.

Merkitykseton vai merkityksellinen elama?

Ensimmiinen kerronnallinen jinnite tarinoissa
ajoittuu vammautumisen ensihetkien muistele-
miseen ja vammautumisen kokemuksen tyosti-
miseen. Tilloin 4idit tarkastelevat identiteettidin
yhtdiltd ensisijaisesti vammautuneina naisina,
miké aiheuttaa heissd epdtoivoa ja eliménhalun
katoamista. Toisaalta taas ditiys ja sen mukanaan
tuomat velvoitteet vetavit diteji takaisin elimdin
kantamaan vastuuta ja saamaan iloa lapsista.

"Ensimmiiset Rysymykset ma kysyin juuri,
ettd miten lapset. Mulle sanottiin ndin, etti
mad oon ollut onnettomuudessa ja mun mies on
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TAULUKKO 1. Aitien tarinoiden kerronnalliset jinnitteet.

Jannite Sisdlto Peruskysymys Lapsen asema
identiteetille suhteessa ditiin

Merkitykseton vai Vammautumisen Kuka mina olen Elamanmerkityksen

merkityksellinen aiheuttamasta kriisista  ihmisena? tuoja

elama selviaminen

Lapsen rakkauden Menettamisen pelko ja Mita mina merkitsen Kiintymyksen osoittaja

menettaminen vai yksin jaaminen lapsilleni?

aidin ensisijaisen
aseman sailyttaminen

Kyvyttomyys toimia Toimijuus arjessa
aitina vai aitina
selviytyminen

Riippuvuus lapsesta Tarvitsevuus ja
vai hoivanantajana omillaan toimeen
toimiminen tuleminen

Miten toimin arjessa!  Huolenpidon kohde

Kuka hoivaa ketakin?  Nuori hoivaaja

112

kuollut ja lapset voi hyvin. Ne on sairaalassa.
Mo tein omassa mielessani semmosen hirveen
nopeen jdrjestyksen, ettid mies on pois pelistd,
etti mun pitdi namd lapset tissi ndin hoitaa
ensimmadisend. Sitten md ajattelin, ettd tia ei
varmaan oo ihan totta. Mi olin soittanut ihan
keskelld yotd vissiin, md olin soittanut mun
michen wveljelle, joka oli meitd saattamassa kun
me lahdettiin tahan Terttulasta. Ma kysyin, etti
onko se totta. Se sano, ettd on se totta. Se on se
ensimmainen. M olin ihan tyytyvainen, etti
mulle sanottiin ihan kylmasti se tilanne, etti
mitd on tapahtunut. Mulla alko tietysti hirvee
huoli lapsista, koska nuorimmainen oli hirveen
pieni, ma imetin. Se oli ihan mun varassa.
Sita tietysti toivoin, ettd ndkisin ne tosi pian.
- - Kaikesta huolimatta kaikki jatkuu. Tissd se
on ehkd kantavana voimana mullekin, ettd ma
Jaksan ja mun taytyy jaksaa senkin takia, ettd
mulla on lapset.” Tiina

"Tietysti aina voi sanoa, ettd se lapsi on ollut se,
Joka on pitinyt mut kiinni elamdssa. Tietenkin
sitd varten on halunnut yrittad, mutta oikees-
taan se tilanne oli sen lapsen isin kuoleman
Jadlkeen, niin tietysti mulla oli hirvee kuoleman
halu silloin. Kuitenkin hbetkittdin tuli sem-
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monen olo, ettd silld lapsella olis parempi, etti
silld ei olis muakaan, ettd se sais semmosen ehjin
perbeen, kun silld ei oo siti isikidn endd. Tuli
tietenkin semmonen olo ja varsinkin vammau-
tumisen jalkeen tuli tammonen olo, eftd mitd se
nyt tekee, ettd sen eldmdi on niin kurjaa. Silld ois
paljon parempi, jos silld ois semmonen oikea per-
be, ettd tietenkin on ollut tammonenkin olo, etta
sitd on semmoseen itsesddliin vaipunut. Mutta
kylla se varmaan kuitenkin se lapsi, mikd on
ainakin sielld piilotajunnassa koko aika, se joka
on se eldmdn kantava voima. Toisaalta se on
lapselle kauheen suuri taakka, jos lapsi on vaan
se, joka pitda mut elamdssd kiinni. Taytyyhdin
mun haluta eldd ittenikin takia. - - Onban se
totta, ettd semmonen pieni lapsi pitid tiukasti
elamdssa kiinni. - - Kyllihin se lapsi pitii kiin-
ni eldmdssd, mutta eihdn se saa olla ainoo asia,
ettd taytyy haluta ittesikin takia eldd, ettd ei se
aitiys voi olla se koko eldmd.” Elina

Seki Elinan ettd Tiinan kertomat kokemuk-
set kuvaavat, miten vammaisuus pysihdytti hei-
din silloisen eliminsi ja pakotti heiddt etsimdin
merkitystd ja mieltd elimalleen. Elimin totaali-
nen muuttuminen oli rankkaa, mita lisdsivit muut
perhesuhteisiin kohdistuneet muutokset, kuten
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puolison menettiminen ja yksinhuoltajaksi jou-
tuminen. Erityisesti Elinassa vammautuminen ja
puolison menettiminen herittivit kuolemanha-
lua ja toiveita elimin loppumisesta vammautu-
misen alkuaikoina. Naisti raskaista kokemuksista
puhutaan kuitenkin menneessi aikamuodossa.

Kiinnekohdaksi ditien kerronnassa muodos-
tuvat lapset, jotka asemoidaan merkityksen tuo-
jiksi kahdella tavalla. Ensiksi lapset pakottavat
didit takaisin eldimidn ja velvoittavat heidit kun-
toutumaan ja rakentamaan elimdd vammaisena
ditind. Tatd kuvastavat Tiinan kéyttimit velvol-
lisuutta merkitsevit ilmaisut, kuten "mun pitdd
hoitaa ndd lapset ensimmdisend” tai “mulla alko
tietysti hirvee huoli lapsista”. Lapset ja ditiys ovat
siis asioita, jotka didit panevat tirkeysjdrjestyk-
sessd ensimmiisiksi heti vammautumisen jilkeen
ja jotka pitdvit heidit Elinan sanoin "kiinni eld-
missd’. Toiseksi lapset asemoidaan my6s "eliman
kantavana voimana”, joka tuo elimiin jatkuvuut-
ta ja vakautta.

Jannitteen kerronnassa korostuvat siis ditiyden
ja lasten suuri merkitys vammautumisen proses-
soinnin alkuaikoina: lapsi ja ditiys ikddn kuin aut-
tavat alkuun ja antavat kehyksen elimin jatkumi-
selle. Tamin jilkeen elimille pyritidn 16ytimdin
kuitenkin my6s muita merkityksid, jottei lapsi oli-
si ainoa eldmissa kiinni pitiva asia. Elinan kayt-
timd ilmaisu "tdytyyhdn mun haluta eldd ittenikin
takia” korostaa sitd, miten hinen tiytyy pystyi ra-
kentamaan identiteettinsd myos vammautuneena
naisena, ei vain 4itind. Aitien kerronnassa nakyy
my6s laadullinen muutos: identiteetin rakentami-
sessa alkuaikojen kielteiset ajatukset vammaisena
elimisestd ovat muuttuneet myonteisemmiksi, ja
elimd jatkuu elimisen arvoisena vammautumi-
sen jilkeenkin. Samalla he saavat myds etsiménsi
vastauksen kysymykseen, kuka mind olen: saman-
aikaisesti diti ja vammainen nainen, joka on 16y-
tinyt merkityksen eliméinsi lapsista ja ditiydestd
vammautumisensa jilkeen.

Lapsen rakkauden menettdminen vai didin
ensisijaisen aseman sdilyttaminen?

Toinen kaikkien ditien kerronnassa toistuva jin-
nite ajoittuu myds vammautumisen ensihetkiin
ja ilmentdd ditien pelkoa yksin jddmisestd sekd
erityisen tunnesuhteen menettimisestd lapseen.

Timin huolen vastaparina ovat ditien kuvaukset
siitd, miten he ovat siilyttineet liheisen suhteensa
lapseen ja pysyneet edelleen diting, joihin lapset
turvautuvat hadin hetkelld. He pohtivat, mitid he
vammautuneena ditind merkitsevit lapsilleen.

"Ma jain sinne sairaalaan ja md olin ensin
kolme kuukautta sielld. Sitten kolme kuukautta
toisessa sairaalassa ja sen jilkeen puoli vuotta
kuntoutuksessa. Eli mulla oli vuoden, vuoden
olin pois kotoo, melkein tasan vuosi siind kesti.
Jos ma ajattelen lapsia, niin md pelkisin ihan
hirveesti sitd, ettd md menetan ne. Varsinkin
timdn pienemmdn, koska se oli niin kauhbeen
lahelld. Ma ajattelin, etti ne tulee... muut tai
muista hoitajista tulee tietysti tarkeempii. Mi
olin jopa sille kummitidille mustasukkanen
siitd, ettd hin sai olla mun lasten kanssa ja
hoitaa niitd. Musta tuntuu, etta ma vieraan-
nuin semmosesta jokapdivaisestd elamdistd. Kun
Joku kysy, ettd minkd kokoiset sukkahousut sun
lapselle ostetaan tai jotain tillistd, niin en mdi
endd tiennyt, etti mitd ne koot oli. Kengin koot
ja kaikki tillaset tuntu sellaselta, etti ei niin
kun pysy mukana siind. Sitten kauheesti mai
yritin hille, kun hin oli pieni, niin lauleskella
niitd laulyja, mitd md tadlld lauleskelin, etti
ma olisin jotenkin saanu sen yhteyden saman
mikd oli. Kun en mad voinu pitid sylissi enkd
mitidan. Siihen singylle saatto laskee. Siihen
alussa md olin vedossa, etti kuus viikkoo pitii
maata ihan selalladin. Silleen tuntu, ettd ei pysy
silleen ditind. — - Sillon md pelkdsin, etti mi
menetdin silla tunnepuolella lapseni, mutta en oo
mielestani mitenkddn menettinyt kellekddn ja
oon, saan pitia omasta huushollistani huolta ja
kaikista ndistd omista asioistani. Siitd md oon
tosi onnellinen.” Tiina

"Sitten kun ma olin sairastunut, niin lapset
meni isilleen asumaan, kun ei kukaan tiennyt,
ettd padsenko ma endd ikind kotia. Tuleeko mi-
nusta etes eldjad. Lapset asu oikeestaan koko sen
minun sairaalassa oloajan koko ajan isillddn.
Sitten kun ma pddsin kotia, niin tuli lapsetkin
kotia. - - Mdi muistan, kun md olin taalla ter-
veyskeskuksessa potilaana, niin oli semmonen ti-
lanne, ettd lapsi oli katkassut pikkurillinsd. Silli
oli vdadntynyt se pikkurilli tai kaksikin sormea.
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Sitten se oli jouduttu tuomaan terveyskeskuk-
seen koulusta ja vidnnetty takasin. Ei siind mit-
tdaan luita ollut rikki, mutta ne oli niin kun. Se
oli sielld itkenyt ja sanonut, ettd mennddn ditin
tyko, ettd diti auttaa. Sillon md tajusin, etta hin
luotti edelleen siihen, ettd sattu miti hyvinsa,
niin se diti auttaa.” Kaisa

Tiinan ja Kaisan tarinoiden lihtokohtana on
pelko tunnesiteen menettimistd lapseen niin,
ettd "he eivit pysy” lasten mielessd endd ditind ja
lasten ensisijaisina kiintymyksen kohteina. Vam-
mautuminen ja sithen liittyvi todellinen fyysinen
ero lapsesta sairaalassa tai kuntoutuksessa herit-
tivit kielteisia tunteita “kaiken menettimisestd”
tai tunteesta, "ettei niin kun ole mitiin”. Tiinan
nuorimmainen lapsi oli vammautumisen hetkelld
alle vuoden ikdinen, joten lapsen menettimisen
pelon suuruutta kuvaa Tiinan kiyttimi ilmai-
su "kun en md voinu pitdd sylissd enkd mitddn”.
Menetyksen pelkoon liittyi Tiinalla my6s musta-
sukkaisuus lapsista sukulaisille, jotka huolehtivat
heistd hinen ollessaan pois kotoa. Myds Kaisan
kuvaukset siitd, ettd "padsenké mé endd ikind ko-
tia” ja tuleeko minusta etes eldjad” konkretisoivat
hianen huoltaan lasten menettimisesti. Liheisen
tunneyhteyden siilymistd pyritidn kuitenkin
vaalimaan my6s uudessa tilanteessa. Esimerkiksi
Tiina kertoo laulaneensa tuttuja ja lapselle ole-
tettavasti emotionaalisesti merkityksellisid lauluja
sairaalassa sdilyttddkseen yhteyden nuorimmai-
sen lapsensa kanssa.

Kerronnan lopussa Tiina ja Kaisa kuvaavat it-
seddn diteind, joilla on edelleen ensisijainen asema
lastensa elimassi ja joidenldheinen tunneside lap-
siin on siilynyt. Tiina korostaa ilmaisullaan "saan
pitdd omasta huushollistani huolta ja kaikista
ndistd omista asioistani” omaa pédtintivaltaansa
ja itsemaddrddmisoikeuttaan lapsensa ensisijaisena
huolehtijana toiminnanrajoitteista huolimatta.
Lisiksi Kaisan esimerkki lasten paluusta isiltiin
hinen kotiinsa seké lapsen tukeutuminen hineen
koulussa tapahtuneen tapaturman takia vahvista-
vat kuvaa siité, ettd lapset luottavat edelleen ha-
neen ditind, joka on lastensa turvana vaikeuksien
hetkelld. Vaikka eldmi on siis muuttunut, lapset
asemoidaan edelleen kiintymyksen osoittajiksi,
ja alkuaikojen pelko ldheisen tunnesuhteen me-
netyksestd on poistunut. Miti mind merkitsen
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lapsilleni -identiteettikysymyksen ratkaisuna on
siis kokemuksiin pohjautuva luottamus omasta
merkityksellisyydesté lapsilleen ldheisend ditini.

Kyvyttomyys toimia ditind vai aitina
selviytyminen?

Vammautuneiden naisten kerronnan kolmas
jannite liittyy jokapdiviisessd elimdssd selviyty-
miseen ja fyysiseen suoriutumiseen ditind, min-
ki vastapuolena on kyvyttdmyys toimia &itind.
Timd jinnite sijoittuu erityisesti kotiinpaluuseen
jaarjen elimisen uudelleenopetteluun, jossa vam-
mautumisen vaikutukset konkretisoituvat omien
toiminnanrajoitteiden havaitsemisessa. Vam-
mautunut diti joutuu rakentamaan uudenlaista
aitiysidentiteettid ja pohtimaan, miten toimii ar-
jessa lasten kanssa. Jinnite nikyi vahvana jokaisen
viiden naisen kerronnassa.

"Olihan se alussa silli tavalla, kun ma olin pidit-
tinyt, ettd ma oon se, joka hoidan. Meilld on
tuossa jyrkkd kellarin rappu, missi oli perunat
Ja kaikki, niin kun ma opin, niin, kun tima on
semmonen tontti, niin mahan ryomin joka pai-
kassa tadlld. Mulle oli polvisuojaimet ostettu ja
ma konttasin, kun ma en pystynyt kivelemdan
ja md tonne kellariin menin, niin mulla oli
reppu seldssa, mibhin md panin perunat ja sem-
moset ja mehut ja sitten md konttasin ylos. Mdi
oon diti joka hoitaa lapsia. - - Sen jilkeen kun
Joutu pyorituoliin, niin se oli ettd. .. se oli pal~
Jon... siind meni niin monta, ettd tassa ei menny
taitoja pois, ettd pysty ihan hyvin, kun oli taas
PYstyssa, niin pysty tekemdan ruuat ja kdymdan
pankissa ja hoitamaan kaikki asiat. Tissi ei
niin kun mennyt mikddin silli tavalla, etti
Pysty huolehtimaan siitd perheen arkipdivista
ihan tdysin sillon, kun ei ollut sairaalassa eiki
muuta. Ettei ollut niin kun semmonen, etta silla
tavalla pysty lapsille leipomaan ja niille pysty
tekemddin pipareita ja kaikki timmdset, miti
oli tottunut... pysty panemaan simaa pulloon
Jja kaikki tammoset.” Irja

"Ma niinkun pikkubiljaa oon rakentanu sitd,
ettd niinku mitd enemmdn ma pystyn tekemddan,
niin sitd enemmdn md oon niiden kanssa mu-
kana. Miti isommiksi ne tulee, sitd helpommaksi
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mun tulee olla heidin kanssaan. - - Mulla on
pieni semmonen takaraivossa, ettd ma haluaisin
myos olla vield parempi diti. Subteessa silleen,
ettd md haluaisin olla se konttaava. Ma haluai-
sin olla se, joka pelaa lasten kanssa ja menee
tuolla pihalla, tonkii ja tekee sitd ja titd. Ta-
karaivossa on se, ettd md haluaisin olla se sama,
Joka md oon ollu kahden ensimmadisen kanssa.
Mulla puuttuu jotakin, vaikka md oon aina...
periaatteessa tilld hetkelli toisesta suunnasta
md annan sitd laatuaikaa, etti ma oon lisna.
Niinku vdlttamdtti en olis, jos en olis vam-
mautunut. Md oon ihan yhti hyvi diti kuin
ennenkin, mutta se on tavallaan tullu jostakin
takaraivosta, just kun jo kahen kanssa eliny jo
sen vauva-ajan, sen lapsuusajan. Se vaan fu-
lee jostakin tuolta takaraivosta... nyt fosissaan
mullekin on selkiytyny se, ettd hei, nythin s olet
erilainen diti. Nythdan sd pystyt antamaan siti
laatuaikaa. Sun ei tartte rientdd eri paikkaan ja
tehdd ne kymmenen eri asiaa, ennenku sa voit
heittaytya aidiksi. Nyt si pystyt olemaan ditind
koko ajan.” Piritta

Irjan ja Piritan kerronnan lihtokohtana on
palaaminen tuttuun ympirist66n fyysisesti muut-
tuneena, pyorituolissa istuvana tai muutoin apua
tarvitsevana, mikid on heille niin fyysisesti, psyyk-
kisesti kuin sosiaalisesti suuri muutos. Kerronnas-
sa lapset asemoidaan vahvasti huolenpidon koh-
teeksi, kun taas huolehtimisen velvoite asetetaan
itselle ja omalle identiteetille: "mé oon diti, joka
hoitaa lapsia.” Kokemus omasta muuttuneesta
toimijuudesta suhteessa itselle asetettuihin vaa-
teisiin saa naiset pohtimaan omaa kelvollisuut-
taan ditind: olenko riittdvin hyva diti, jos en sel-
viydy tavallisista arjen haasteista samalla tavalla
kuin ennen? Kiped kysymys saa didit kamppai-
lemaan itseddn sddstdmdttd toiminnanrajoitteita
vastaan ja vakuuttamaan omaa asemaansa aktii-
visina ja kykenevina diteind, jotka pystyvit edel-
leen huolehtimaan perheestiin. Esimerkiksi Irja
kertoo konttaavansa polvisuojien avulla kellariin
hakemaan perunoita tai hoitavansa pyérituolissa
istuen kotiaan pyrkien ndin sdilyttimain identi-
teettinsd parjddvind ditind vammautumisen aihe-
uttamista toiminnan muutoksista huolimatta.

Myo6hemmin Irjan ja Piritan tarinoissa ilme-
nee seesteisempi jaluottavaisempi suhtautuminen

omaan selviytymiseen ja hyvin ditiyden ehtojen
tdyttdimiseen vammautumisen tuomien fyysisten
rajoitteiden jilkeenkin. Tasapainon 16ytimiseen
ndyttid olevan kaksi polkua. Yhtidltd luottamusta
omaan ditiyteen luovat havainnot omasta kyke-
nevyydestd tehdd samoja asioita kuin ennenkin,
vaikkakin eri tavalla: "pysty lapsille leipomaan
ja niille pysty tekemdin pipareita ja kaikki tdm-
moset, miti oli tottunut.” Tdllaiset onnistumisen
kokemukset seki luovuus ja kekselidisyys arjessa
auttavat Irjaa ja Pirittaa hyviksymédin muuttu-
neen ditiysidentiteetin ja asemoimaan itsensi eri-
laisena mutta "yhté hyvind ditind kuin ennenkin”.
Toisaalta taas omien rajoitteiden hyviksyminen
johtaa muuttamaan omalle ditiydelle asetettuja
ihanteita: se, ettéd ei pysty tekemidn kaikkia sa-
moja asioita kuin ennenkin, ei tarkoita huonom-
paa ditiyttd. Esimerkiksi Piritan 16yt6 siitd, ettd
“nythdn si pystyt antamaan sitd laatuaikaa. Sun
ei tartte rientdd eri paikkaan ja tehdd ne kymme-
nen eri asiaa ennenku si voit heittiytyd didiksi”
saa hinet vakuuttumaan, ettd “si pystyt olemaan
aitind koko ajan”. Niin ollen seka itsen madrittely
toimijaksi arjessa ettd kyky samaistua hyvin ditiy-
den kriteereihin joustavasti vahvistivat vammau-
tuneiden naisten identiteettid myds huolenpidon
ja fyysisen hoivan tarjoajina lapsilleen.

Riippuvuus lapsesta vai hoivanantajana
toimiminen?

Neljds jinnite vammautuneiden ditien kerron-
nassa liittyy vammautumisen seurauksiin diti-
lapsisuhteen tasapainolle oman tarvitsevuuden
lisidntymisen myotd, mikd saa didit pohtimaan,
kuka hoivaa ketikin. Yhtailtd didit kertovat ole-
vansa riippuvaisia lapsistaan ja heidin huolenpi-
dostaan, mihin liittyy sekd pelko vammaisuuden
kielteisestd vaikutuksesta lapsiin ettd ylpeys”oma-
toimisista ja erilaisista lapsistaan”. Toisaalta taas
aidit haluavat tulla toimeen omillaan seki sailyt-
tdd autonomisen, erillisen asemansa ditind, joka
ei ole riippuvainen lapsistaan ja heiddn avustaan.

"Vaikka mi tunnen semmosta syyllisyytti ja
md tunnen olevani huono diti ja md oon ihan
epdonnistunut ja ma en osaa niin kun mitaan.
Mulla on semmosia hirveesti semmosia tuntei-
ta, niin sitten kuitenkin md sanon, ettd md oon
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niin mielettomdn ylpee siitd, ettd mun lapsi osaa
avustaa mua ilman sanoja, sille ei tarvii kos-
kaan sanoa. Sitten tietysti toinen, jos ma ajat-
telen mun lasta, niin se on hyvin itsendinen silli
lailla, etti se on oppinu liikkumaan omineen,
kun sita ei oo kuletettu paikasta toiseen. Mulla
et 00 ollu mahollisuutta sitd viedd ja hakee, niin
kun tind paivina vanhemmat tekee. Ma oon
kauheen ylpee, etti se on niin itsendinen ja se on
oppinu, vaikka siind on tietysti se toinen puoli.
Ma mietin aina sitd, ettd onko se liian nopeesti
Joutunu kasvamaan tietyissd asioissa aikuiseksi,
kun se on joutunut olemaan huolissaan minusta.
- - Sitten md oon kirjottanu tihin tinne, ettd
erilaisuuden tuoma rikkaus. Se, ettd lapseni on
ollu kaiken helpoin sopeutua tihan mun vam-
masuuteen. Paljon helpompi kun esimerkiksi

kuin mun vanhempien, kun se on kasvanu tihin
silleen.” Elina

"Meilla saattaa lapset keittid puuroa ja diti is-
tuu siind vieressd ja lapset ottaa tavaroita yli-
hyllylta, kun ma en niiti saa. Meilli on kaikki
tavallaan painvastoin. Sehan meilli on lasten-
kin kanssa, ettd meillihin on pubumalla pakko
kaikki asiat ja pubumallahan se muutenkin on
hyvi. Mutta silli lailla, etti hirveen pienend
ne on_joutunut ottamaan sanallisia ohjeita. - -
Lapset on molemmat kotona. Isompi on suunmni-
tellut jaavansa opiskelemaan tinne kotiseudulle,
ettd toistaseksi asuu nyt kotona, mutta tietysti ja
haluaakin kovasti itsendistymdian. Mutta se on
vdistamdron tosiasia, ettd he lihtee ja sitten jain
tahdankin varmaan yksin. Heistd on siis edelleen—
kin, he on auttanut mua tissd. Toki ma yritin
pitia huolen, ettd heistd ei tuu mun avustajia.
Mutta kylli he on semmosia, kun he lihtee jon-
nekin ja ma jadn yksin, niin ne Rysyy, ettd onko
kaikki hyvin. Voiko he jattii mut tavallaan sit-
ten. Kylli se on aina tuolla takaraivossa... Mi
toivon, ettd sitten kun he muuttaa pois, niin
sitten ei tulis mitddn semmosia ajatuksia, ettd
he joutuu jattamdan mut tinne yksin.” Tiina

Tiinan ja Elinan tarinoiden lihtokohtana on
heidin huolensa siité, ovatko he liikaa riippuvai-
sia lastensa hoivasta ja mitd tdstd seuraa heidin
lastensa hyvinvoinnille. Alitien tarinat sisltivit
kuvauksia siitd, kuinka heidin lapsensa toimivat
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tyysisind huolenpitdjind, kuten aamupuuron keit-
tdjind tai astianpesukoneen tyhjentdjini, kun diti
ei pysty osallistumaan kaikkiin arjen askareisiin.
Niin heiddn kerronnassaan lapset asemoidaan
‘nuoriksi hoivaajiksi’ ja didit hoivan vastaanotta-
jiksi, mikd on vastoin yleistd kasitystd didin ja las-
ten rooleista. Hoivan vastaanottaminen herittia
dideissd syyllisyyttd ja ajatuksia siitd, ettd "mad olen
huono diti ja md oon ihan epionnistunu”. Tahin
kytkeytyy my6s pelko huolenpitijiksi joutumisen
tuomista rajoitteista lasten eldimdin. Esimerkik-
si Elina pohtii sitd, onko hidnen lapsensa liian
nopeesti joutunu kasvamaan tietyissd asioissa ai-
kuiseksi, kun se on joutunut olemaan huolissaan
minusta”. My6s Tiina pelkii, etteivit lapset pys-
ty itsendistymdin kunnolla, vaan huoli didistd jad
olemaan lapsilla "aina tuolla takaraivossa”.

Vammautuneilla dideilld on kielteisten tuntei-
den vastapainona tarve korostaa omaa ja lasten
erillisyyttd ja kummankin autonomian sdilymista.
Titd kuvaavat Tiinan sanat: "toki md pidan huolta
siitd, ettd heistd ei tuu mun avustajia.” Lisiksi didit
puolustavat heidin ja lasten mahdollisia kidantei-
sid rooleja kuvauksilla lapsiin liittyvistd ilon ja
ylpeyden aiheista, kuten lasten herkkyydestd ja
huolehtivaisuudesta seki diti-lapsisuhteen lihei-
syydestd. Elinan kiyttimad ilmaisu “erilaisuuden
tuoma rikkaus” viittaa siihen, ettd hinen lapsensa
on ikdin kuin kasvanut vammaisuuteen pitien
siti luonnollisena, elimiinsa kuuluvana asiana.
Samoin molempien ditien kerronnassa korostu-
vat kuvaukset omatoimisista ja itseniisistd lapsis-
ta kuvaavat ditien puolustautumista mahdollisia
roolien kidnteisyyteen kohdistuvia syytteitd vas-
taan silld, ettd heiddn lapsellaan on kaikki hyvin
tai jopa paremmin kuin yleensd lapsilla. Niin
ollen vastauksena kuka hoivaa ketikin -identi-
teettikysymykseen didit yhtddltd korostavat omaa
itsendisyyttidn mutta toisaalta hyviksyvit riippu-
vaisuuden osana ditiysidentiteettiddn.

POHDINTA

Timin tutkimuksen tarkoituksena oli selvittii,
miten lastensa syntymin jilkeen vammautuneet
naiset rakensivat ditiysidentiteettiddn vammau-
tumisensa jilkeen. Alitien tarinoissa ilmeni neljd
kerronnallista jannitettd. Ensimmiinen jdnnite,
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Merkitykseton vai merkityksellinen elima, si-
joittui ajallisesti vammautumisen ensihetkien
muisteluun, joten sen keskiossd oli uuden iden-
titeetin rakentaminen vammaisena naisena dkil-
lisesti muuttuneessa elimintilanteessa. Vaikka
vammautuminen aiheutti ditien tarinoissa eld-
mikerrallisen katkoksen (ks. Bury, 1982, 2001;
McAdams & McLean, 2013), lapset ja ditiys
asemoitiin myonteiseksi voimavaraksi vammau-
tumisesta selviytymisessi ja elimdn merkityksel-
liseksi kokemisessa. Itsen asemointi ensisijaisesti
didiksi ja vasta sitten vammautuneeksi naiseksi
sekd toimi keinona nihdd oma elimi edelleen
merkityksellisend ettd mahdollisti narratiivisen
identiteetin uudelleenorientoitumisen naisena,
jonka elimilld on kaikesta huolimatta merkitystd
mybs muille. Aitiys edusti siis identiteetin jatku-
vuutta tilanteessa, jossa elimdn merkityksellisyys
oli muutoin kyseenalainen (ks. Ricoeur, 1991a,
1991b). Niin ollen Fadjukoffin ja kollegoiden
(2016) havainto naisten vahvasta sitoutumisesta
ditiyteen ja heiddn ditiysidentiteettinsd muuttu-
mattomuudesta ndyttdd pitivin paikkansa myos
vammautumisen yhteydess.

Toinen ja kolmas kerronnallinen jinnite, Lap-
sen rakkauden menettiminen vai didin ensisi-
jaisen aseman siilyttiminen sekd Kyvyttomyys
toimia ditind vai ditind selviytyminen, ajoittuivat
vammautumisen tiedostamisen jilkeiseen arjen
rytmin hakemiseen. Tdll6in my6s ditiyteen alet-
tiin liittdd ristiriitaisia tunteita, ja oma identiteet-
ti ditind asetettiin kyseenalaiseksi. Molemmissa
jannitteissd pohdinta kulminoitui siihen, tiytin-
k6 hyvin didin ihanteet ja tulenko tunnustetuksi
toisten taholta riittivin hyvini ditind. Toisessa
jannitteessd timé ilmeni omien ja lasten tuntei-
den reflektointina siitd, pystyvitko didit yllapi-
timddn edelleen liheistd tunnesuhdetta lapseen,
tunnustavatko lapset edelleen heidit tunnetasolla
didikseen ja ovatko he yhi lapsilleen tirkeimpid,
liheisimpii ja ensisijaisimpia. Kolmannessa jin-
nitteessd didit puolestaan arvioivat selviytymis-
tddn arjessa riittdvin fyysisen hoivan tarjoajina.

Neljannessd  kerronnallisessa  jinnitteessi,
Riippuvuus lapsesta vai hoivanantajana toimi-
minen, keskiossd oli oman ditiyden moraalinen
legitimointi tai kyseenalaistaminen lapsen hy-
vinvoinnin ja riippuvuussuhteen muodostumisen
nikokulmista. Erona edellisiin jannitteisiin oli se,

ettd ditien pohdinta ulottui nyt kerrontahetkes-
ti tulevaisuuteen. Aidit pohtivat erityisesti siti,
onko heiddn vammautumisensa vahingoittanut
lasten psyykkistd kehitystd ja mitd heidin vam-
mautumisestaan seuraa lapsen tulevaan elimdin
ja aikuisuuteen. Tami jannite ajoittui laajempaan
pohdintaan elimisti tilanteessa, jolloin vammau-
tumisen jilkeiseen eldimiin oli jo asetuttu eivit-
ki arjen jdrjestimiseen liittyvit kysymykset olleet
endi ajankohtaisia.

Vammautuneiden ditien identiteetin rakenta-
mista ditind voidaan tarkastella myds suhteessa
Bambergin (2011) mainitsemiin kolmeen iden-
titeetin ulottuvuuteen: identiteetin ajallinen jat-
kuvuus, identiteetin samuus suhteessa muihin
ihmisiin sekd oman toimijuuden rakentaminen.
Tulokset osoittivat ditien pyrkivin vahvasti diti-
ysidentiteetin jatkuvuuteen, jolloin iitiysidenti-
teetti rakentui muutoksesta huolimatta samana
pysymisen kokemuksesta. Niitd asioita, joista
diti tunnisti entisen ditiysidentiteettinsi ja jotka
aiti pyrki edelleen siilyttimédan ennallaan, olivat
oman ensisijaisen aseman siilyttiminen lasten
mielissd, lapsista huolehtiminen ja hoivan anta-
jana toimiminen. Ricoeur (1991a, 1991b) puhuu
my6s lupauksen antamisesta, mikd kuvaa hyvin
vammautuneen naisen ditiysidentiteetin muutos-
prosessia. Aidit ikidn kuin lupaavat itselleen ja
lapsilleen, ettd eldimi pysyy samana eiké diti muutu
vammautumisesta huolimatta. Aitiyden saman-
laisena jatkuminen toimi alussa my6s kriteerind
aitiyden hyvyydelle: hyvi diti pystyi toimimaan
samoin kuin aina ennenkin. Vasta myéhemmin
oma identiteetti vahvistui ditien kerronnassa niin,
ettd he pystyivit tunnistamaan itsensd entiseen
verrattuna erilaisina, mutta kuitenkin yhtéd hyvina
diteind kuin aiemminkin.

Aitiyden samuus verrattuna toisiin ihmisiin
ndyttiytyi aluksi itsen kannalta episuotuisana
vertailuna: kokemuksena siité, ettei kykene sa-
maan kuin muut 4idit, ja pelkona siité, ettd me-
nettdd tunnesiteen lapsiinsa. Mychemmin omaa
erilaisuutta kéytettiin kuitenkin myos keinona
todistaa omaa onnistumista ditind. Tdlloin didit
korostivat mahdollisuuksiaan antaa aikaa lap-
sille eliménrytmin rauhoittuessa muuttuneen
tyomarkkina-aseman myotd sekd ilmaisivat yl-
peytti erilaisessa perheessd kasvaneiden lasten
kypsyydesti. Samaa muutosta ditiysidentiteetin

PSYKOLOGIA 54 (02), 2019 117



ANITA LAPPETELAINEN, EIJA SEVON & TANJA VEHKAKOSKI

rakentamisessa ilmeni myGs suhteessa omaan toi-
mijuuteen: ensin didit yrittivit suhteuttaa omaa
toimintaansa oletettuihin vaateisiin arjessa oman
jaksamisenkin ddrirajoilla, kun taas my6hemmin
nditd vaatimuksia muokattiin itselle sopiviksi.

Aitien kerronnassa tuli mielenkiintoisesti esiin
my6s kiinnittyminen kulttuuriseen hyvin ditiyden
mallitarinaan, jota kiytettiin resurssina pyrittdes-
sd irrottautumaan vammaisiin naisiin liitetyistd
kielteisistd stereotypioista, kuten vammaisuuden
oletetusta riskistd lapsen hyvinvoinnille, huonon
didin leimasta tai puutteellisista lapsenhoitotai-
doista (Frederick,2015,2017; Lappeteldinen ym.,
2017; Malacrida, 2009). Esittamilld itsensd pdr-
jadvind, korostamalla omistautumistaan lapsille
sekd kehumalla omatoimisia ja erilaisia lapsiaan
didit rakensivat itsestddn kuvaa hyvinid aitind
vammautumisestaan huolimatta ja uusinsivat sa-
malla kulttuurisia hyvin ditiyden piirteitd. Tdssid
ei ilmennyt ajallista muutosta, vaan heilld oli halu
kokea oma ditiysidentiteettinsi samanlaisena
kuin muilla dideilld ja hyvin ditiyden mallitari-
naan samaistuen.

Tutkimuksen rajoitukset

Timin tutkimuksen rajoitukset liittyvit padasias-
sa kerdttyyn tutkimusaineistoon. Haastattelut oli-
vat narratiivisiksi haastatteluiksi suhteellisen ly-
hyitd, silld vammautuneet didit haastateltiin vain
kerran. Uusintahaastattelut olisivat voineet tuoda
uusia ulottuvuuksia ditien kerrontaan luottamus-
suhteen vahvistuessa haastattelijaan, vaikkakin
didit kertoivat nyt jo avoimesti myos kielteisistd
tunteistaan eiki heitd tarvinnut suostutella moni-
puoliseen kerrontaan. Lisiksi rajoituksena on vi-
hiinen osallistujien médréd, mikid tulee huomioida
tutkimustulosten siirrettivyyttd pohdittaessa. Ai-
tejd oli myos haastateltu hyvin eripituisten ajan-
jaksojen kuluessa vammautumisesta, joten heiddn
haastatteluhetkelld tapahtuneen menneisyyden
muistelunsa voi olettaa olevan erilaista. Tasta
huolimatta samat jannitteet esiintyivit kaikkien
ditien tarinoissa, mikd kuvaa my6s niiden kulttuu-
rista ja sosiaalista luonnetta. Huomioitavaa myds
on, ettd tissd tutkimuksessa ei seurattu samojen
naisten tarinoiden muuttumista prospektiivisesti,
vaan tutkimuksen nikékulma oli koko ajan ret-
rospektiivinen. Jatkossa olisi tirkedd tutkia myds
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kertomusten mahdollista muuttumista pitkittais-
seurannassa sekd tarkastella vanhemman vam-
mautumista lasten nikokulmasta. Lisdksi olisi
mielenkiintoista tarkastella vammautumisen ko-
kemisen sukupuolittuneisuutta ja tutkia, ovatko
vammautuneiden isien tarinat ja niissi mahdol-
lisesti esiintyvit identiteettiin liittyvit jannitteet
samantyyppisid kuin dideilla.

Johtopéadtokset

Tissi tutkimuksessa todettiin, miten lapsilla ja di-
tiydelld on suuri merkitys vammautuneiden ditien
voimaantumiselle. Vammautumisen ensihetkesti
lihtien naiset identifioivat itsensd ensisijaisesti
aidiksi ja vasta sitten vammautuneeksi, vaikka di-
tiyteen liitettiin my6s ambivalentteja ja kielteisid
tunteita. Aitiysidentiteetin vahvistaminen tervey-
denhuollon ja kuntoutuksen ammattikdytinndis-
sd voi ndin ollen vahvistaa vammautuneen naisen
identiteetin muitakin osa-alueita ja lisitd hidnen
elimintyytyviisyyttidn. Sen takia vanhemmuu-
den tukeminen ja vahvistaminen kriisin hetkelld,
ditiyden moninaisuuden tunnustaminen seki di-
tiyteen liitettdvien kaikkivoipaisuuden vaateiden
kyseenalaistaminen voivat lisatd yksilollistd resi-
lienssid kriisistd selviytymisessi. Tulosten pohjal-
ta ndyttdd myos siltd, ettd didit kaipaavat erilaista
tukea ammatti-ihmisilti vammautumiseen so-
peutumisen eri vaiheissa. Erityisesti alkuvaihees-
sa tarvitaan psyykkistd tukea auttamaan naisia
toivon luomisessa elimin jatkumiseen, kun taas
sairaalasta tai kuntoutuslaitoksesta kotiin siirryt-
tdessd sosiaalinen ja konkreettinen tuki arjesta sel-
viytymisessd muodostuvat tirkeiksi. Lisdksi psy-
kologisen joustavuuden vahvistaminen korostuu
erityisesti mydhemmissd vaiheessa, kun vanhojen
ihanteiden ja minduskomusten muokkaaminen
tulevat sopeutumisprosessissa ajankohtaisiksi.
Mitd enemmin terveydenhuollon ammattilaiset
tunnistavat erilaisia resilienssid lisddvid tekijoitd,
sitd paremmin he pystyvit tukemaan vammautu-
neiden henkildiden psykososiaalista kuntoutusta
ja hyvinvointia.

Vammautuneiden iitien kokemukset osoitta-
vat, miten heilld jokaisella oli yksilollinen selvid-
mispolkunsa, vaikka toisaalta he my6s rakensivat
selviytymispolkunsa samankaltaisten jinnittei-
den ratkaisemisen kautta. Tami tukee myds vii-
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meaikaisia tutkimustuloksia vammautumiseen
sopeutumisesta, joka nihdéddn niin moninaisena
kuin yksilon ja ympdriston vuorovaikutuksessa
miédrittyvind prosessina (esim. Jirvikoski & Hir-
kipad, 2014; Notko, 2016). Vammaisten ditien
omakohtaisten kokemusten kuuleminen avartaa
kuvaa heisti ei vain sdilin kohteena, vaan oman
eliminsi toimijoina, kun taas vammaisuuden
nikeminen yksilon puutteena saattaa lisitd hei-
din taakkaansa ditind. Tutkimus auttaa siis myo6s
muuttamaan vammauttavia asenteita ja kuntou-

tuskédytinteitd, jotta ne tukisivat paremmin jokai-
sen vammautuneen henkil6n yksilollisid sopeutu-
mispolkuja.

Artikkeli on saatu toimitukseen 27.3.2018 ja hy-
viksytty julkaistavaksi 23.4.2019.
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