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ABSTRACT

Ylonen, Suvi

Adults’ visuospatial learning difficulties: A narrative study of meanings, agency,
and categories

Jyvéskyla: University of Jyvaskyld, 2024, 199 p.

(JYU Dissertations

ISSN 2489-9003; 788)

ISBN 978-952-86-0166-1 (PDF)

The aim of the study is to make visible the meanings of visuospatial learning
difficulties for those who experience them and to highlight how visuospatial
learning difficulties are constructed, legitimised and categorised. The research
design is qualitative, focusing theoretically on social constructionism, Disability
Studies and narrativity. The research task is to find out how the speech of those
who experience visuospatial learning difficulties is used to construct a picture of
those difficulties and what they mean for the individual’s own agency. I have
used 58 writings on personal visuospatial difficulties as the research material.
The material is analysed using qualitative methods focusing on legitimation,
narratives and narrative-based agency construction.

As a result of the first research question, I present five ways of legitimising
visuospatial learning difficulties: proving the reality, relying on expert
knowledge, diagnostic differentiation, appealing to the permanence of
difficulties and demonstrating the causality. With regards to the second research
question, I present six types of stories: search stories, tragedy stories, adventure
stories, survival stories, enlightenment stories and growth stories. In response to
the third research question, I present five ways of constructing agency: agency
constrained by visuospatial learning difficulties, socially shaped agency, self-
imposed agency driven by personal demands, agency leaning on others and
agency constructed from one’s own possibilities.

My research shows that the social construction of visuospatial learning
difficulties happens culturally, as a part of social interaction. Without a diagnosis
and medical guidance, meanings produced for visuospatial learning difficulties
are mirrored in cultural model stories, and the definition of visuospatial learning
difficulties is central to the boundary between normality and abnormality.

Keywords: visuospatial learning difficulties, categorisation, legitimation,
narratives, narrative-based agency construction, social construction of
diagnoses, experiential expertise
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Tdamad tutkimus késittelee koettuja hahmotusvaikeuksia kerrottuna ilmiona. Vi-
rallisen tautiluokituksen ulkopuolella olevana ja vdhemmain tunnettuna oppi-
misvaikeutena hahmotusvaikeudet jadvit helposti tunnistamatta erilaisissa ym-
pédristoissd eikd niitd kokeville ole tarjolla tukea ja ymmarrystd. Tutkimusase-
telma oli laadullinen, aineistoldht6inen ja induktiivinen. Teoreettisesti tutkimus
kiinnittyi sosiaaliseen konstruktionismiin, yhteiskuntatieteelliseen vammaistut-
kimukseen sekéd narratiivisuuteen. Keskeisid teemoja tutkimuksessa olivat diag-
noosien sosiaalinen rakentuminen, kokemusasiantuntijuus ja kulttuuriset malli-
tarinat. Tutkimustehtdvana oli selvittdd, miten kokijoiden puheessa rakennetaan
kuvaa hahmotusvaikeuksista. Tutkimusaineisto koostui 58 kirjoituksesta hah-
motusvaikeuksista. Analyysissd hyodynnettiin kategoria-analyysid ja narratiivi-
sia analyysimenetelmia.

Ensimmadisen tutkimuskysymyksen tuloksina 16ytyi viisi erilaista hahmo-
tusvaikeuksien legitimoinnin tapaa, jotka olivat hahmotusvaikeuksien tosiallisuuden
todistaminen, asiantuntijatietoon nojaaminen, diagnostinen eronteko, vaikeuksien pysy-
vyyteen vetoaminen sekd hahmotusvaikeuksien kausaalisuuden osoittaminen. Toisen
tutkimuskysymyksen tuloksina tunnistin kuusi erilaista tarinatyyppid, jotka ni-
mesin etsimistarinoiksi, tragediatarinoiksi, seikkailutarinoiksi, selviytymistarinoiksi, va-
listustarinoiksi ja kasvutarinoiksi. Kolmanteen tutkimuskysymykseen vastauksena
16ysin viisi erilaista toimijuuden rakentamisen tapaa, jotka nimesin hahmotusvai-
keuksien rajoittamaksi, sosiaalisesti muokkautuvaksi, omien vaatimusten ohjaamaksi, toi-
siin nojautuvaksi ja omista mahdollisuuksista rakentuvaksi toimijuudeksi.

Tutkimukseni osoitti, ettd ilman diagnoosin ja lddketieteen vahvaa ohjausta,
hahmotusvaikeuksille tuotettuja merkityksid peilattiin kulttuurisiin mallitarinoi-
hin ja keskeistd kokijoiden kerronnassa oli hahmotusvaikeuksien maarittely nor-
maaliuden ja poikkeavuuden rajapinnalla.

Avainsanat: hahmotusvaikeudet, kategorisointi, legitimaatio, narratiivinen tut-
kimus, toimijuus, diagnoosien sosiaalinen rakentuminen, kokemusasiantunti-
juus
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ESIPUHE

Tama matka on ollut pitkd, mutta sitdkin antoisampi. Kymmenen vuotta sitten
tartuin aiheeseen, joka tuntui samaan aikaan sekéa ldhes mahdottomalta etté to-
della kiehtovalta. Hahmotusvaikeuksista oli hieman ristiriitaisesti olemassa sekéa
ylldttavan vahdn tietoa ettd niin paljon tietoa, ettei sitd voinut ottaa mitenkdan
haltuun. Mahdollisia tutkimusasetelmia ja -kysymyksid oli loputtomasti. Pitkdan
tuntuikin, ettd aiheeseen on mahdotonta tarttua, koska hahmotusvaikeuksiin liit-
tyvd tiedontarve on valtava ja yhdessa tutkimuksessa voi sanoa niin viahan. On-
neksi en uskonut tdtd tunnetta, koska lopulta huomasin, ettd vaikka jokin ei ole-
kaan helppoa, se ei tee siitd mahdotonta. Vditoskirjani ei toivottavasti ole proses-
sin lopputulos, vaan vasta matkan alku. Nyt kun olen hetkeksi pysdhtynyt tar-
kastelemaan valittua ndkokulmaa ja 16ytanyt siihen jarjestystd, on helpompi va-
lita seuraava askel. Tutkittavaa kun nimittdin riittdad viela!

Tutkimusprosessistani tulee mieleen perhoset. Ensin on toukkavaihe, jol-
loin ahmin tietoa ja nden ympadrilldni valtavasti lehtid, joista jokaista haluaisin
pddstd maistamaan. Jossakin vaiheessa toukankin vatsa on kuitenkin tdynni ja se
koteloituu. Itselleni timi ”“kuollut vaihe” on ollut kaikista raskain, vaikkakin se
on myds koko prosessin ydin. Kuoren suojassa tapahtuu metamorfoosi, kaikki
toukan ahmima tieto pilkkoutuu, kieppuu ja jasentyy uudestaan. Ulospdin nakyy
vain ruma ruskea kuori, joka ei paljasta mitddn siitd ihmeellisyydestd, mitd sen
sisdlld tapahtuu. Ja sitten, ikddn kuin ylldttden, kuori murtuu ja sieltd nousee sii-
villeen perhonen. Perhonen voi olla hetken eldvéd, huikaisevan kaunis pdivédper-
honen, ruma ruskea yokkonen tai iloisena lepattava, monivuotinen sitruunaper-
honen. Jokainen on kuitenkin saman prosessin ldpikdynyt ja paikkansa tdssa
maailmassa ansainnut. Vditoskirjani on nyt perhosniitty; jokainen ajatus on paas-
syt siivilleen, vaikka osa niistd ei olekaan niin kauniisti muotoiltua kuin olisi toi-
vonut. Téarkeintd kuitenkin on se, ettd niitty on nyt vihdoin kaikkien néhtavilla.

Olen saanut tutkimusprosessini aikana pyyteettomasti tukea, apua ja kan-
nustusta lukemattomilta ihmisilt4 ja toivon, ettd jokainen tieditte, kuinka kiitol-
lisena olen ottanut avun vastaan. Juha Lahtea, mentoriani, haluan kiittd4 kohtaa-
misista ja keskusteluista, jotka lisdsivat uskoani ihmisiin, syvensivat ymmarrysta
itsestdni ja saivat minut luottamaan siihen, ettd joskus pitdd vain uskaltaa heit-
taytyd. Kiitos Pekka Kuikka ymmartavistd ja kannustavista keskusteluista niiden
aiheiden parissa, jotka koin itselleni liian vaikeiksi. Kiitos Timo Ahoselle tekstin
kommentoinnista ja kannustuksesta. Kiitos Elina Jokinen, ettd annoit minulle us-
koa tieteen tekemisen luovaan puoleen ja siihen, ettd pdamadrdan voi pddstd
omalla tavallaan, “kivi kerrallaan”. Kiitos Niilo Maki Instituutille ja sen upeille
tyontekijoille mahdollisuudesta kasvaa ihmisend, tyontekijana ja tutkijana. Kiitos
perheelleni, ettd toitte jokaisena pdivand eldmddni sitd kaikista tdarkeintd -rak-
kautta- konkreettista tukea ja apua unohtamatta.

Kiitos tyoni ohjaajat Raija Pirttimaa ja Tanja Vehkakoski karsivéallisyydestd,
tuesta ja siitd, ettd ette luopuneet uskosta prosessin valmistumiseen. Kiitos tyoni
esitarkastajille Marita Mdkiselle ja Marjatta Takalalle perehtymisestd tychoni
sekd niistd tarkeistd huomioista ja kommenteista, joiden ansiosta tyoni kohtaa nyt
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1 JOHDANTO

Hahmottamisen taidot on sateenvarjo toisiinsa liittyville kyvyille, jotka sisdltivdit ympd-
ristdd, esineitd ja tiloja koskevan tiedon kisittelyn (Uttal, Meadow, ym., 2013). Arkkitehdit
ja insindorit luottavat hahmotuskykyynsd, olivatpa he suunnittelemassa uutta kirjastoa tai
rakentamassa tukevaa siltaa. Vihemmdn ymmidrrimme ja arvostamme sitd, kuinka thmiset
kayttivit jokapdivdisessd eldmdssdiin samoja hahmottamisen taitoja, kun he ajavat autolla,
etsivit autonsa tiydeltd parkkipaikalta, pakkaavat matkalaukut lomaa varten tai tulkitse-
vat yksinkertaista ympyrikaaviota. Joillakin suhteellisen yleisilld hahmottamista vaativilla
tehtdvilld, kuten lasten turvaistuimen asianmukaisella asentamisella, voi todellakin olla
erittiin suuri merkitys ja riski epdonnistumiseen on korkea; seitsemdin kymmenestdi kuljet-
tajasta tekee kriittisid virheitd lasten turvaistuinten kanssa, yli 25 % virheistd johtuu voi-
den, nauhojen ja aukkojen vddrdistd kiytostd tai istuimen vddrdstd suunnasta (Decina &
Lococo, 2004). Huolimatta hahmottamisen ldsndolosta jokapdiviisessi eldmissimme,
ndmd taidot on suurelta osin jitetty huomiotta epdvirallisissa ja jopa muodollisissa koulu-
tusympiristoissi (D. H. Clements & Sarama, 2011). (Katkelma lainattu ldhteestd Ver-
dine ym., 2017, suomennos Suvi Yldsen.)

Kuten ylld olevassa lainauksessa kuvataan, piddmme hahmottamista usein itses-
tddn selvand taitona. Ymmarramme heikosti niitd, joille se on hankalaa ja sitad
kaikkea mitd siitd voi arjessa seurata, jos hahmottaminen ei sujukaan oletetulla
tavalla. Arkikielessd kdytdimme sanaa hahmottaa monenlaisissa merkityksissd,
joista osa tarkoittaa samaa kuin mitd neuropsykologisessa tutkimuksessa hah-
mottamisella tarkoitetaan ja osa taas on ldhempdnd yleisempdd ymmartamistd tai
oivaltamista. Tamdn tutkimuksen keskitssd ovat aikuisten omakohtaiset koke-
mukset hahmotusvaikeuksista. Virallisen tautiluokituksen ulkopuolella olevana
ja vdhemmadn tunnettuna oppimisvaikeutena hahmotusvaikeudet jadvéat helposti
tunnistamatta erilaisissa ymparistoissa ja kokijat jadvat vaille tarvitsemaansa tu-
kea ja ymmarrysta.

Tarkastelen tdssd tutkimuksessa hahmotusvaikeuksia koettuna ja kerrot-
tuna ilmionid. Kiinnostuksen kohteenani on se, miten aikuisten hahmotusvai-
keuksia omakohtaisesti kokeneiden henkildiden puheessa rakennetaan kuvaa
hahmotusvaikeuksista ja millaisia merkityksid hahmotusvaikeudet saavat. Hah-
motusvaikeuksia ei todeta kellddn syntymaéssa (tai ennen sitd, niin kuin jotkut
diagnoosit tehdddn) eikd se ole virallinen diagnoosi, joka antaa poikkeavuuden
kokemukselle selvin maaritteen. Taméan vuoksi sille, miten hahmotusvaikeuksia
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konstruoidaan, on paljon tilaa. Tilanne antaa mahdollisuuden yksiléllisille ja eri-
laisille tulkinnoille ja tekee kiinnostavaksi sen, miten hahmotusvaikeuksia tulki-
taan yhteiskunnallisesti ja kulttuurisesti. Samalla paljastuu erilaisia kulttuurisia
odotuksia oppimista, yksil6llisid valintoja ja mahdollisuuksia kohtaan.

Oppimisvaikeuksia, joihin myos hahmotusvaikeuksien voidaan tulkita
kuuluvan, tarkastellaan usein lddketieteen, psykologian tai erityispedagogiikan
konteksteissa ja ndkokulmana on usein lapsuus (Korkeamaki, 2023; Nukari, 2019).
Oppimisvaikeuksiin liittyvat yhteiskunnalliset ja sosiaaliset tekijdt on usein tut-
kimuksissa sivuutettu, kuten my6s oppimisvaikeuksien merkitykset aikuisuu-
dessa (Korkeamaki, 2023). Liséksi oppimisvaikeuksia on tutkittu kokijoiden na-
kokulmasta ylldttavan vahan. Suomessa kerrottuihin kokemuksiin keskittyvaa
narratiivista tutkimusta on tehty ldhinnad opettajien ja korkeakoulutettujen ai-
kuisten oppimisvaikeuksista pro gradu -opinndytetoind seka véditoskirjoina (esim.
Burns, 2015; Haaristo, 2018; Hyvonen, 2016; Kepanen, 2018; Koskensilta, 2021).
Kansainvilisessd tutkimuksessa narratiivista ldahestymistapaa on kdytetty oppi-
misvaikeuksiin liittyvid kokemuksia tarkasteltaessa keskittyen erityisesti korkea-
kouluopiskelijoihin (Connor, 2012; Dole, 2001; Horn & Moss, 2014; Willoughby,
2017).

Tutkittua tietoa niistd kokemuksista, joita hahmotusvaikeuksia kohtaavilla
henkiloillad on, ei ole juuri lainkaan saatavilla. Tdima johtuu todennékoisesti aina-
kin osittain siitd, ettd hahmotusvaikeuksia ei ole pystytty tieteen kentdlld tasmal-
lisesti madrittelemddn, jolloin myoskaddan tutkimuksen kohdejoukkoa ei ole pys-
tytty madrittelemadn ja tavoittamaan. Niilo Mé&ki Instituutin hahmottamiseen
keskittyneessa HAHKU ! -hanketoiminnassa on kuitenkin tehty joitakin pro
gradu -opinndytetoitd, joista neljdssd tarkasteltiin hahmotusvaikeuksia koke-
musten ndkokulmasta (ks. Elomaa & Suni, 2015; Hakasalo, 2015; lisakka & Moi-
lanen, 2017; Jokinen, 2016). Hakasalo (2015) nosti esille opinndytetyossddn,
kuinka alakouluikdinen lapsi, jolla on hahmottamisen ja tarkkaavuuden pulmia,
kokee ulkopuolisuuden ja osaamattomuuden tunteita koulussa ja kuinka seu-
rauksena voi olla yksindisyyttd ja kiusaamista. Lapsen arkea helpottavat selkeit
sadnnot ja struktuurit ja kuuluvuuden tunnetta lisddvat tekijat, kuten ldheiset ja
tarkedt ihmissuhteet. Elomaa ja Suni (2015) haastattelivat samojen lasten opetta-
jia ja vanhempia ja toivat esille sen, kuinka hahmotusvaikeudet on vaikea tun-
nistaa kouluymparistossd ja kuinka lasten didit tunnistavat lapsen hahmotusvai-
keudet opettajaa paremmin. Tilanne ei helpotu idn karttuessakaan, silld lisakka
ja Moilanen (2017) toivat opinndytetytssddn esille, kuinka lasten ja nuorten hah-
motusvaikeuksia ei kokijoiden oman kokemuksen mukaan ole tunnistettu kou-
lussa ja opinnoissa eikd tarjolla ole ollut riittdvad tukea. Hahmotusvaikeudet kui-
tenkin kuormittavat koulunkdyntid ja opintoja erityisesti peruskoulun

1 Lyhenne "HAHKU” tulee Hahmottamisen kuntoutus -hankkeesta, joka oli ensimmaéinen
Niilo Maki Instituutin STEA-rahoitteinen hahmotusvaikeuksia kasitteleva hanke vuosina
2014-2017. Jatkossa Hahku-nimikkeelld viitataan yleisesti Niilo Méki Instituutin hahmotus-
vaikeuksia kasittelevadn hanketoimintaan, joka koostuu yhteensa kolmesta hankkeesta. En-
simmadisen Hahmottamisen kuntoutus -hankkeen jilkeen my6s STEA-rahoitteiset Tyoikais-
ten aikuisten hahmottamistaitojen tuki -hanke (2018-2020) ja Nuorten Hahmola -hanke
(2021-2024).
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yldluokilla ja toisen asteen koulutuksessa. Jokinen puolestaan (2016) tarkasteli
koulupsykologien, erityisopettajien ja luokanopettajien kasityksid lapsesta, jolla
on hahmotusvaikeuksia, ja havaitsi, ettd ammattilaisilla on vaihtelevia edellytyk-
sid havaita ja ymmartdd lasten hahmotusvaikeuksia. Edelleen hahmotusvaikeuk-
sista tiedetddn kuitenkin ylldttavan vahdn etenkin opetuksen ja koulutuksen kon-
tekstissa (Verdine ym., 2017). Lasten, vanhempien ja opettajien lisdksi hahmotus-
vaikeuksia on tarkasteltu Hahku-mentorikoulutukseen osallistuneiden ammatti-
laisten tunteiden ja kokemusten ndkokulmasta (Ahvonen, 2021; Bogujevci, 2021;
Naukkarinen, 2021). Oma tutkimukseni aikuisten hahmotusvaikeuksista tdyden-
tad luontevasti aiemmin hanketydssd syntyneiden opinnédytettiden tuloksia jat-
kumona, kuten jo tutkimusasetelmia suunniteltaessa ajattelinkin.

Tutkimustiedon puutteesta huolimatta, tai siitd johtuen, hahmotusvaikeu-
det puhuttavat niin ammattilaisia kuin asianomaisia ja heiddn ldheisidan. Oma
kiinnostukseni aiheeseen on herdnnyt Niilo Maki Instituutissa tekeméni hanke-
tyon kautta. Olen pddssyt sekd tyoni kautta ettd tutkijan roolissa tapaamaan hen-
kiloitd, joilla on omakohtaisia kokemuksia hahmotusvaikeuksista, heidédn ldhei-
siddn sekd eri rooleissa tyoskentelevid ammattilaisia. Tekemdsséani hanketydssa
on selvinnyt, ettd hahmotusvaikeuksiin liittyvind haasteina arjessa nayttaytyvat
ympdristossa lilkkkumisen ja navigoinnin, tilan hahmottamisen, oppimisen ja tyo-
eldmédssd ja opinnoissa selvidmisen haasteet. Haasteet liittyvdt kouluaineissa
yleisimmin matematiikkaan ja motorisia taitoja vaativiin oppiaineisiin, kuten lii-
kuntaan ja kasityohon. Erilaisista ndkokulmista huolimatta monia kokijoita on
yhdistanyt valtava tiedontarve: mitd hahmotusvaikeudet ovat, miten ne ilmene-
vat, mitd merkitystd niilld on ja millaisia tuki- tai kuntoutuskeinoja on olemassa.
Tama tutkimus ei pysty vastaamaan kaikkiin naihin kysymyksiin, silld se keskit-
tyy hahmotusvaikeuksiin omakohtaisesta ndkokulmasta kerrottuna ilmiond ja
taltd osin tarkentaa kuvaa hahmotusvaikeuksista ja niiden merkityksesta kokijoi-
den elamaéssa.

Pedagogisesta ndkokulmasta Suomessa ei ole ollut olemassa tutkimuspe-
rustaisia vélineitd hahmotusvaikeuksien tunnistamiseen ja nditd vaikeuksia ko-
kevien yksildiden tukemiseen. T&lloin riskind on, ettd hahmotusvaikeuksia ei
tunnisteta esimerkiksi oppimisvaikeuksien tai kdyttaytymishdirididen taustalla.
Tietoa siitd, kuinka monen kohdalla hahmotusvaikeudet tunnistetaan koulussa
ja minkdlaista tukea heille on tarjolla, on olemassa hyvin niukasti. Mydskadn tie-
toa hahmotusvaikeuksien paillekkdistymisestd muiden oppimisvaikeuksien ja
neurologisten pulmien kanssa ei juurikaan ole. Ne henkil6t, joilla on hahmotus-
vaikeuksia ja muita diagnooseja, ovat saattaneet saada tukea hahmotusvaikeuk-

motusvaikeuksia ei tunnisteta tai niiden lisdksi ei ole muita tunnistettuja haas-
teita. My0s tietoa hahmotusvaikeuksista on ollut rajallisesti tarjolla. Osaltaan ta-
hédn on ratkaisuna Niilo Méaki Instituutin Hahmotusvaikeuksien tietopalvelu
(www.hahku.fi) ja Hahmola-oppimisymparisto (hahmola.fi), joita olen tyoni
puolesta ollut toteuttamassa.
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Seuraavaksi tarkennan, miten ymmarran hahmotusvaikeudet tédssa tutki-
muksessa, mitkd ovat tutkimukseni teoreettiset tulokulmat ja millainen on oma
suhteeni hahmotusvaikeuksiin ja positioni tutkijana.

1.1 Hahmotusvaikeuksien ymmartiminen tassd tutkimuksessa

Hahmotushiirio tai hahmotusvaikeudet ovat suomalaisia termejé, joille ei 16ydy suo-
raa vastinetta kansainvilisestd tieteellisestd tutkimuksesta siitd yksinkertaisesta
syystd, ettd verbid hahmottaa on vaikeaa kdantdd muille kielille. Lhin vastaava
kaannos englanniksi voisi olla esimerkiksi Visual-Spatial Learning Disabilities, joka
kaantyy suomeksi visuo-spatiaalisina oppimisvaikeuksina. Hahmottaa-sana ku-
vaa suomen kielessd myds muuta kuin neuropsykologisessa mielessd ndonva-
raista tai tilallista hahmottamista, mutta sanalla on silti paikkansa. Ndonvarainen
hahmottaminen on monimutkainen prosessi, jonka alkuvaiheen aistidrsykkeen
reaktioita kutsutaan aistimukseksi (sensation) ja jossa aistimuksesta muodostuu
monimutkaisen prosessin edetessd havainto (perception) (Poutiainen ym., 2015;
Résdanen ym., 2019). Suomen kielessd hahmottaa-verbi viittaa kuitenkin yksit-
tdistd nako- tai aistidrsykettd tai siitd syntyvad havaintoa laajempaan késitteeseen,
johon liittyy havainnolle annetut merkitykset (Rédsdnen ym., 2019). Kyse ei Résa-
sen ja kumppaneiden mukaan kuitenkaan ole laajemmin yleisemmastd ymmaér-
tamisestd tai oivaltamisesta vaan nimenomaan ndonvaraiseen tai tilalliseen aisti-
tietoon kytkeytyvastd prosessista. Taman on suomen kielen sana “hahmottaa”
tavoittanut osuvasti.?

Suomessa termi hahmotushiirio on ollut laajasti kdytossa niin arkipuheessa
kuin ladkédreiden lausunnoissa vuosikymmenien ajan. Hahmotushdirivistd pu-
hutaan internetin keskustelupalstoilla ja se on 16ytdnyt tiensd my6s mukaan eri-
laisiin tietopalveluihin yhdessd muiden neurologisten haasteiden ja oppimisvai-
keuksien kanssa. Todenndkoisesti hahmotushdirio-termin alkuperd on perédisin
vuodelta 1957 Suomen ensimmadisen erityispedagogiikan professorin Niilo Mden
artikkelista “Kuka on aivovauriolapsi? - Kisitteen selvittelyi”, joka on julkaistu Lapsi

2Sana hahmo on suomen kielen kantasanoja. Sen merkitysta kuvataan Nykysuomen etymo-
logisessa sanakirjassa seuraavasti: ” Olion tai esineen ulkomuotoa, kokonaiskuvaa, olemusta yms.
merkitsevi hahmo on = haamu-sanan variantti. Murteissa ja vanhassa kirjakielessd esiintyy mui-
takin variantteja, mm. haamo ja hahmu. Suomen kirjakielessd hahmo on esiintynyt Agricolasta
alkaen.” (Hakkinen, 2013).

Nykysuomessa aavetta, kummitusta tai epdselvdsti nikyovdd hahmoa merkitsevin haamu-sanan
vastineita ovat karjalan hoamu "haamy, harhandky; holmd’, vatjan aamo ‘aave, haamu, kummitus’ ja
mordvan tsama 'kasvot; rinne’. Sana on yleensd laskettu vanhaan omaperiiseen sanakerrostumaan
kuuluvaksi ja sen alkuperdksi on rekonstruoitu *Sam3. Alkuperidisid merkityksid ovat ilmei-
sesti "hahmo, muoto, kasvot’. Suomen kirjakielessd haamu on ensi kertaa mainittu nykyasussaan Sa-
muel Forseenin lainsuomennoksessa vuonna 1738. Maskun Hemmingin virsikirjassa on kuitenkin
mainittu samantapainen haamo jo vuonna 1630.” (Hakkinen, 2013.) Kiitos timén tiedosta 16y-
tamisestd Annastiina Kettuselle.
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ja Nuoriso -lehdessd.® Hankalaksi hahmotusvaikeudet-kasitteen maédrittelyn te-
kee se, ettd termi hahmotusvaikeudet toimii sateenvarjomaisena késitteend,
jonka alle mahtuu erilaisia ilmenemismuotoja. Hahmotusvaikeudet voivat olla
esimerkiksi kapea-alaisia, vain tietyissd taidoissa ndkyvid, tai sitten laaja-alai-
sempia, useampaan arkiseen taitoon ylettyvid (Rdsdnen ym., 2019). Lisdksi on
16y dettdvissa erityyppisid hahmotusvaikeuksia (Uttal ym., 2013). Se, ettd hahmo-
tusvaikeuksille ei ole olemassa diagnostisia kriteereita eikd niitd 16y dy tautiluoki-
tuksesta (International Classification of Functioning, Disability and Health; Diag-
nostic and Statistical Manual of Mental Disaorders 5), tekee hahmotusvaikeuk-
sien diagnosoinnista, tutkimuksesta ja kuntoutuksesta epamaéardisempéad ja mar-
ginaalisempaa verrattuna esimerkiksi muihin oppimisvaikeuksiin.

Kasitteiden hahmotushdirio ja hahmotusvaikeudet lisdksi samasta ilmitsta
kaytetdadn Suomessa muitakin nimityksid, kuten visuaalisen hahmottamisen pul-
mat, ndonvaraisen hahmottamisen haasteet ja spatiaalisen hahmottamisen vai-
keudet. Tama tuo ilmi sen, kuinka vakiintumatonta arjessa ja neuropsykologiassa
tunnistetusta ilmiostd kédyty keskustelu on. Sama ilmit¢ ndkyy myo6s kansainva-
lisesti, silld englanninkielisessd tutkimusmaailmassa hahmottamisesta kaytetdan
erilaisia termejd tieteenalasta ja ndkokulmasta riippuen. Hahmottamiseen liit-
tyvid vaikeuksia kuvaavat muun muassa seuraavat termit: Nonverbal Learning
Disability (NVLD), Visual-Spatial Learning Disorder, Visual-Spatial Disorder ja
Visual-Spatial Learning Disability. Vakiintunutta késitettd ei ole 16ytynyt.

Tassa vditoskirjassa kdytan tutkimuksen aiheena olevasta ilmiostd termia
hahmotusvaikeudet hahmotushdirion sijaan. Perustelen valintani silld, ettd héirio
sanana viittaa tilaan, joka on selkeédsti madriteltdvissd sekd mahdollisesti korjat-
tavissa tai viliaikainen. Kielitoimiston sanakirjassa sana hdirié méaaritelldan tila-
pdiseksi tai lyhytkestoiseksi haitaksi, viaksi tai hankaluudeksi (Gronros, 2006).
Taman takia se ei ole paras kisite kuvaamaan sita tilannetta, jossa hahmottami-
nen on ollut henkildlle lapsuudesta saakka vaikeaa. Hahmotusvaikeudet-termi
monikkomuotoisena taas ottaa huomioon sen, ettd kyse on sateenvarjomaisesta
ylakdasitteestd, jonka alle mahtuu erilaisia ilmenemismuotoja. Se tuo esiin myos
sen, ettd jos hahmottaminen on joltain osilta henkil6lle itselleen vaikeaa, tarvi-
taan esimerkiksi enemman toistoja tai ponnistelua jonkin taidon oppimiseen. Se
ei kuitenkaan maadritd tilannetta ongelmaksi vaan kuvaa vaikeutta hahmottami-
sessa (kuten lukivaikeus, matematiikan oppimisvaikeudet). Tdlloin henkil6lle
hahmottaminen voi olla tyoldstd tai haastavaa ilman, ettd henkilo kokee tilan-
netta kuitenkaan itse ongelmalliseksi. Hahmotusvaikeudet sopivat myos luonte-
vasti muiden oppimisvaikeutta kuvaavien termin joukkoon.

Suosin termid hahmotusvaikeudet hahmotushdirion sijaan myos siksi, ettd
kdytdn aineistona kirjoituksia hahmotusvaikeuksista eikd kaikilla kirjoittaneilla

3 Mdki listaa artikkelissaan lasten aivovaurioiden seurauksia ja yhtend kohtana listassa
ovat ”havaintojen hahmotushiiriét”, jotka on jaoteltu ”optisiin, akustisiin ja muihin”. Méaki on
kayttanyt ldhteend amerikkalaista vammaistutkimuksen kirjallisuutta ja viittaa tekstissdan
kahteen teokseen kayttdessdan hahmotushdirio-termid: Strauss & Lehtinen (1947) Psycho-
pathology and education of the brain-injured child ja Strauss & Lehtinen (1951) The other child:
the brain-injured child: a book for parents and laymen. Kiitos tdméan tiedon 16ytymisestd Venla
Rasaselle.
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ole psykologin tai ladkarin lausuntoa omista haasteistaan. Hahmotusvaikeuksilla
tarkoitan tdssd tutkimuksessa nimenomaan kehityksellisid vaikeuksia. Hahmo-
tushdirio-termin voisikin ajatella viittaavaan taas ennemminkin ”aiheutuneisiin”
(neuropsykologiassa kdytetddan termid hankitut) vaikeuksiin eli toisin sanoen esi-
merkiksi aivovaurion tai sairauden seurauksena, jo kehittyneisiin aivoihin tullee-
seen vaurioon.

1.2 Teoreettiset lihtokohtani ja tutkimusraportin rakentuminen

Hahmottaminen ja hahmotusvaikeudet ovat vaikeasti ldhestyttdavid aiheita.
Koska kokoavaa tutkimustietoa on vdhén, ilmi6td ei tunnisteta koulun ja opetuk-
sen konteksteissa ja kasitteend hahmotusvaikeudet on valitettavan epamaéarai-
nen. Voisikin sanoa, ettd tutkimuskentilldi on hahmotusvaikeuksien kokoinen
aukko ja aiheesta riittdisi tutkittavaa huomattavasti yhta vaitoskirjaa laajemmalle.
Né&enkin oman vditostutkimukseni avauksena, jonka toivon johdattavan myos
muita tarttumaan teemaan.

Aiheen laajuus tekee tutkimuksen rajauksesta tarkedd. Tdssa tutkimuksessa
tutkimuskohteena on aikuisten kokijoiden koetut ja kerrotut hahmotusvaikeudet
ja tutkimuksen kiinnostuksen kohteena on selvittdad millaista hahmotusvaikeuksien
kategoriaa omakohtaisesti hahmotusvaikeuksia kokevat aikuiset tuottavat, miten
sithen kuulumisensa perustelevat ja millaisia merkityksid kategoriaan kuulumi-
selle annetaan.

Tutkimuksen toteutukseen on valittu laadullinen ldhestymistapa, ja tar-
kemmin madriteltynd narratiivinen tutkimusote, koska erityispedagogiikan kon-
tekstissa on vaikea ldhted tarkastelemaan maarallisesti ilmiotd, joka on osittain
epdspesifi. Laadullinen tutkimus tarjoaa mahdollisuuden ymmartaa ja maaritella
ilmiotd, josta on olemassa vain vahan tietoa. Se antaa tutkijalle myos mahdolli-
suuden toteuttaa tutkimusta ilman vahvoja ennakko-oletuksia aiheesta.

Tutkimuksen tausta rakentuu hahmotusvaikeuksien tarkastelusta tutki-
muskohteena ja siitd, miten niitd voidaan tutkia kerrottuna ilmiond. Hahmotus-
vaikeuksia on tutkittu etenkin spesifien kognitioiden ndkékulmasta neuropsyko-
logisesti (ks. luku 2.1). Liséksi ilmittd voidaan lahestya kehityksellisten hahmo-
tusvaikeuksien kautta (ks. luku 2.2.), jolloin ldhtokohta on hyvin samantyyppi-
nen kuin muiden oppimisvaikeuksien tarkastelu erityispedagogiikassa (ks. luku
2.3). Taman tutkimuksen ldhtokohdat hahmotusvaikeuksien tutkimukseen poh-
jautuvat yhteiskuntatieteelliseen vammaistutkimukseen (ks. luku 2.4). Nden t&-
mdn ndkokulman soveltuvan hyvin tutkimusaineiston tarkasteluun ja linkitty-
vdn saumattomasti myds valittuun metodologiseen ldhestymistapaan eli koke-
muksia ja niiden kerronnallisuutta painottavaan narratiiviseen ajatteluun.

Yhteiskuntatieteellinen vammaistutkimus voidaan ndhdd ldhestymista-
pana, jossa monitieteisyys on ldhtokohta. Tédssa erityispedagogiikan vaitoskir-
jassa se nahdédan yhtend mahdollisena tapana tarkastella erityispedagogiikan na-
kokulmasta mielenkiintoisia ilmiditd etenkin tilanteessa, jossa tutkimuskohteesta
eli hahmotusvaikeuksista, on vain vdhdn erityispedagogiikkaa palvelevaa
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tutkimustietoa. Tédlloin kokijoiden oman ddnen kuulemisen tirkeys, esimerkiksi
kaikille esteettomadn ja saavutettavan oppimisympaériston luomisen pohjaksi, on
ensiarvoisen tirkedd. Samalla yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen pai-
notus diagnoosien ja vaikeuksien kulttuuri- ja kontekstisidonnaisuudesta tdy-
dentdd ja haastaa erityispedagogiikassa joskus vallitsevaa ndkokulmaa, jossa vai-
keudet palautetaan ainoastaan niitd kokevaan yksiloon tai erilaisiin neurofysio-
logisiin tekijoihin.

Koska hahmotusvaikeuksia ei voida tarkastella tautiluokituksen mééritte-
lemdnd virallisena diagnoosina, niitd tarkastellaan tadssa tutkimuksessa 58 koki-
jan omakohtaisissa kirjotuksissaan tuottamana kategoriana, johon kuulumista
perustellaan eri tavoin ja toisaalta johon kuulumiselle annetaan merkityksia kie-
len kautta (ks. luku 3.1). Tarkastelun kohteena ovat kirjoittajien tuottamat narra-
tiivit omasta elaméastdan hahmotusvaikeuksien kanssa ja nditd peilataan kulttuu-
risiin mallitarinoihin oppimisesta, kyvykkyydestd ja normaaliudesta (ks. luku
3.2). Lisdksi aihe kytketddn mahdollistuviin ja rajautuviin toimijuuksiin, joiden
yhdeksi tarkastelupinnaksi on valittu erityisesti mielenterveys- ja oppimisvai-
keuksiin kytkeytyva kokemusasiantuntijuus (ks. luku 3.3).

Taman tutkimuksen tausta linkittyy Niilo Mé&ki Instituutin hahmotusvai-
keuksiin liittyvdan hanketyohon. Aloittaessani Hahmotuksen kuntoutus -hank-
keen projektitutkijana kevaallda 2014 sain tehtdvakseni madritelld hahmotusvai-
keudet kokemusasiantuntijoiden ndkokulmasta. Tuon tehtdvan kautta pdiva-
tyoni linkittyi tdhan viditostutkimukseen esimerkiksi aineistonkeruun osalta, jota
kuvaan tarkemmin luvussa 4.3. Tehtdvananto méaéritelld hahmotusvaikeudet ko-
kijoiden kautta oli kuitenkin haastavaa ja osittain ristiriitaista. Koska hahmotus-
vaikeuksia ei ole madritelty riittdvan eksaktisti, ei ollut olemassa joukkoa ihmisid,
jotka kokisivat kuuluvansa “hahmotusvaikeuksisten” kategoriaan tai toimisivat
hahmotusvaikeuksien kokemusasiantuntijoina. Tatd kautta alkoi rajautua timan
tutkimuksen aihio siitd, millainen hahmotusvaikeuksien kategoria itse asiassa on
ja miten sithen kuuluminen oikeutetaan. Samalla se heritti kiinnostukseni koke-
musasiantuntijuutta kohtaan. Mitd kokemusasiantuntijuus itse asiassa on, ketd
se koskee, kuka voi ja milld perustein kutsua itseddn kokemusasiantuntijaksi?
Taman tyon varsinainen aihe ei ole kokemusasiantuntijuus, mutta se sivuaa sita
osittain tdmén alkuperdisen ”tutkimustehtdavan” kautta, joka osoittautui sellaise-
naan mahdottomaksi. Kokemusasiantuntijuus linkittyy aiheeseen myos sitd
kautta, kenelld katsotaan olevan tietoa ja asiantuntijuutta. Teeman kuljettaminen
tutkimuksen sivujuonena on myos informanttien eli omakohtaisesti hahmotus-
vaikeuksia kokevien aikuisten kokemusten arvostamista. En née itsedni hahmo-
tusvaikeuksien asiantuntijana vaan annan ddnen niille, joita aihe koskee ja joilla
on siitd omakohtaista kokemustietoa.

Taméan informanttien asemointia koskevan valinnan kautta tutkimuksen ai-
heen rajaus helpottui. Halusin valita ndkékulman, joka kunnioittaa tutkimuksen
informanttien kokemustietoa ja mahdollistaa kokijoiden tuottamien kirjoitusten
analyysin informantteja arvostavalla tavalla. Koska oma taustani on alun perin
yhteiskuntatieteissé ja olen aloittanut erityispedagogiikan opintoni Jyvaskylan
yliopistossa Simo  Vehmaksen kursseilla, oli yhteiskuntatieteellinen
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vammaistutkimus itselleni luonteva ja mielestédni tutkimusasetelmaan hyvin is-
tuva tulokulma aiheeseen.

Narratiivista tutkimusotetta kédytetdan hahmotusvaikeuksien perusteluun,
niille annettujen merkitysten ja kerronnassa rakentuvan toimijuuden tarkaste-
luun. Koska aineistona on kirjoituksia koetuista hahmotusvaikeuksista, myos
narratiivisuuden valinta tutkimusta ldpileikkaavaksi ymmartdmisen tavaksi tun-
tui kutsuvalta. Narratiivisuutta kédytetddn tdssa tutkimuksessa kolmella tavalla.
Ensinndkin se ndhdddn merkitysten muodostumisen tapana, jonka taustalla on
kielellinen k&dnne ja kielen ndkeminen sosiaalista todellisuutta tuottavana (ks.
luku 3.1). Toiseksi narratiivisuus on valittu tutkimuksen metodologiaksi (ks.
luku 4.1). Kolmanneksi kdytan narratiivista ja narratiivien analyysid vastatakseni
tutkimuskysymyksiin (ks. luku 4.4).

Tutkimuksen metodologisen otteen esittelen tarkemmin luvussa 4.1. Tutki-
mustehtdvan ja siitd johdetut tutkimuskysymykset mddrittelen luvussa 4.2. Ai-
neistona kadytetddan 58 hahmotusvaikeuksista kirjoitettua omakohtaista tarinaa.
Aineisto on esitelty tarkemmin luvussa 4.3. Analyyttisind kasitteind tadssa tutki-
muksessa kdytetddn legitimointia, narratiiveja ja kerronnassa rakentuvaa toimi-
juutta. Nama sekd kdytetyt analyysimenetelmét kuvaan luvussa 4.4. Tutkimuk-
sen eettiset ratkaisut olen kuvannut luvussa 4.5. Tutkimuksen tulokset kuvataan
kolmessa tulosluvussa (luvut 5-7), joissa jokaisessa vastaan yhteen tutkimusky-
symykseen. Taman jdlkeen tuloksia tarkastellaan temaattisesti teoreettisen viite-
kehyksen ndkokulmasta luvussa 8. Samassa luvussa on myos tutkimuksen luo-
tettavuuden arviointi, tutkimuksen merkittivyyden pohdinta sekd jatkotutki-
musaihioita.

Nojaan tédssa vditoskirjassa sosiaaliseen konstruktionismiin eli nden tiedon,
todellisuuden ja erilaisten ilmididen ja niiden merkitysten olevan historiallisten
tapahtumien, yhteiskunnallisten voimien ja erilaisten ideologioiden tuotteita sen
sijaan, ettd ne olisivat kiinteitd (Hacking & Koskinen, 2009). Sosiaalinen kon-
struktionismi on tieteenfilosofinen suuntaus, joka nidkee tiedon, todellisuuden ja
sen rakenteiden ja ilmididen muotoutuvan sosiaalisesti ja kielellisesti (Berger ym.,
1994). Todellisuus ei ole siis yksiselitteisesti ja objektiivisesti havaittavissa, vaan
se rakentuu ihmisten vilisessd vuorovaikutuksessa kielen tuottamien merkitys-
ten avulla (Gergen & Gergen, 2004).

Sosiaalisen konstruktionismin sisdlld on olemassa erilaisia ndkemyksid siitd,
kuinka tiukasti tiedon rakenteet kyseenalaistetaan. Tiukassa ajattelutavassa aja-
tellaan, ettd “todellisuuteen” ei ole lainkaan mahdollista padstd kasiksi suoraan,
vaan tarkastelun kohteena ovat aina ihmisten sosiaalisesti tuotetut merkitykset
niistd (Gergen, 1992). Viljemmassa tarkastelutavassa ollaan kiinnostuneita mer-
kityksistd ja tulkinnoista, mutta todellisuuden ajatellaan olevan olemassa myos
tastd tulkinnasta huolimatta (Burr, 1995; Gergen, 1992). Nojaudun tdssd tutki-
muksessa jalkimmadiseen ndkemykseen.

Koko tdtd tutkimusta pohjustaa oletus siitd, ettd on olemassa hahmotusvai-
keuksia. Ontologisesti tutkimus siis ldhenee tdssd suhteessa jopa realismia,
vaikka muutoin se tukeutuukin vahvasti sosiaalisen konstruktionismiin (Puusa
& Juuti, 2020). Nden tdmdn ldhestymistavan toimivaksi,  silld
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hahmotusvaikeuksien ontologinen kyseenalaistaminen tekisi jo epamaaraisen il-
mion tarkastelusta vieldkin haasteellisempaa. T4lld valinnalla haluan myds kun-
nioittaa tutkimuksen osallistujien kokemusta ja ottaa sen todesta. Samaan aikaan
kuitenkin tiedostan koko ajan, ettd jo kdytetystd termistd lahtien kyse on sosiaa-
lisesta konstruktiosta. Yhteiskunnassa, jossa ei olisi lainkaan karttaa ja tarvetta
liikkkua paikasta toiseen, olisi epdrelevanttia keskustella kartan lukemiseen liitty-
vistd vaikeuksista. Se, ettd hahmottamiseen liittyvista tekijoistd tulee yksilolle on-
gelma, on aina sosiaalisten, kulttuuristen, yhteiskunnallisten, poliittisten ja fyy-
siseen ympadristoon liittyvien tekijoiden summa (Oliver, 1993; Vehmas, 2012).

Kysymyksenasettelu itsessddn siis ottaa lahtooletukseksi sen, ettd joillain
yksiloilld on vaikeuksia, jotka johtuvat poikkeuksellisesta tavasta hahmottaa
neuropsykologisesti méariteltynd. Jos ndkokulma olisi laajempi, vaikkapa laaja-
alaiset oppimisvaikeudet tai hyvin paljon kapeampi, kartan lukemisen vaikeudet,
tutkimuksen kysymyksenasettelu ja se, kenet se tavoittaa, muuttuisi. Nyt tutki-
musasetelma on kutsunut mukaan henkil6itd, jotka ovat kokeneet tutkimusase-
telman mukaisen méaaritelméan puhuttelevan heita. Sitoudun kuitenkin epistemo-
logisesti sosiaalisen konstruktionismin kéasitykseen siitd, ettd erityisesti sosiaali-
seen todellisuuteen liittyva tieto on aina tietyssd ajassa kulttuurisesti ja yhteis-
kunnallisesti rakentuvaa.

Tutkimuksen ladpileikkaavaksi teemaksi olen valinnut kategorisoinnin. Se
linkittyy vahvasti hahmotusvaikeuksien operationalisoinnin vaikeuteen eli sii-
hen tosiasiaan, ettd hahmotusvaikeuksilla ei ole diagnostista kriteeristod eikd
niitd ole esimerkiksi neuropsykologian tai erityispedagogiikan kontekstissa pys-
tytty tdsmaillisesti ja vakuuttavasti madrittelemddan. Tama tekee hahmotusvai-
keuksista tutkimuskohteena ikddn kuin saippuapalan, josta on vaikea saada tu-
kevaa otetta, mutta my6s mahdottoman tutkimuskohteen, jos tutkimuksen ldh-
tokohdaksi otetaan hahmotusvaikeuksien operationalisointi vakiintuneena ka-
sitteend. Nden hahmotusvaikeudet tdssa tutkimuksessa tutkittavana ilmioné, ra-
kentuvana kategoriana ja merkitysten muodostumisen ldhteend. Téassd mielessa
kategorisointi soveltuu hyvin tdmdn tutkimuksen ldpileikkaavaksi teemaksi.
My6s tutkimusaineisto osoittautui kiintoisaksi kategorisoinnin ndkdkulmasta.

1.3 Tutkijana positioituminen

Vaikka olin toiminut varhaiskasvatuksen opettajana ennen siirtymistdani tyos-
kentelemddn Niilo Maki Instituuttiin vuonna 2014, en ollut tyosséani kuullut tai
tormannyt hahmotusvaikeuksiin, ainakaan ilmi6td varsinaisesti tiedostaen. Jos
minun pitdisi kertoa, milloin olen kuullut ensimmadistd kertaa sanan hahmotushdi-
rid, sanoisin sen tapahtuneen Niilo Mdki Instituutin Hahmotuksen kuntoutus
-hankkeen tyopaikkailmoitusta lukiessani. Muistan tydpaikasta tiedustellessani
jopa kysyneeni, onko haitaksi, ettd en oikeastaan tiedd mitd hahmotusvaikeudet
ovatja ettd koko termi on itselleni vieras. Ndin jalkeenpdin ajateltuna se on voinut
olla jopa etu. Olen pddssyt rakentamaan kuvaa hahmotusvaikeuksista
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nimenomaan kohtaamalla henkil6itd, joilla on niistd omakohtaisia kokemuksia
ilman ammattilaisen roolissa rakennettua, kilpailevaa tietimysta.

Olen tehnyt hanketyo6tda Niilo Méaki Instituutissa véitoskirjaprosessin rin-
nalla kolmessa hahmotusvaikeuksiin keskittyvassa hankkeessa. Ensimmaisessa
Hahmotuksen kuntoutus -hankkeessa (2014-2017) olin mukana tuottamassa suo-
malaista tietopalvelua hahmotusvaikeuksista. Taman tutkimuksen aihe, kokijoi-
den kasitykset omista hahmotusvaikeuksistaan, muotoutui hankkeen aikana.
Olen kerannyt tassa tutkimuksessa kdyttdimani aineiston ensimmédinen hankkeen
aikana syntyneitd yhteistyoverkostoja hyodyntden. Toisessa Tydikdisten aikuisten
hahmottamistaitojen tuki -hankkeessa (2018-2020) tyoskentelin hankkeen loppu-
vaiheessa ja olin tekemaéssd aikuisille ihmisille suunnattua Hahmola-oppimisym-
paristod hahmottamisen taitojen harjoitteluun. Kolmannessa Nuorten Hahmola
-hankkeessa (2021-2024) olen ollut tuottamassa tietoa, tukea ja tunnistamisen va-
lineitd erityisesti nuorten hahmotusvaikeuksiin. Kaikissa hankkeissa olen myos
aktiivisesti kouluttanut ammattilaisia, erityisesti opettajia, hahmotusvaikeuk-
sista. Hanketyossd keskeistd on ollut my0s jarjestoyhteistyo ADHD-liiton, Autis-
miliiton, Aivoliiton, Erilaisten oppijoiden liiton ja Suomen CP-liiton kanssa seké
viimeisimmadssd myos Kuntoutussdition kanssa. Kaikissa hankkeissa rahoitta-
jana on toiminut Sosiaali- ja terveysjdrjestojen avustuskeskus STEA (entinen
Raha-automaattiyhdistys).

Hanketyoni tuo esille ne kytkokset, mita minulla on tutkimuksen toteutuk-
sen aikana ollut eri tahoihin. Hanketyon kautta olen ollut myos koko ajan koske-
tuksissa ilmion merkityksellisyyteen ja siihen, miksi ja kenelle titd tutkimusta
teen. Olen saanut kisityksen kokijoiden ndkokulmasta ennen aihepiiriin koske-
vaan tutkimukseen tutustumista ja myos jakanut sen ymmarryksen, kuinka huo-
nosti hahmotusvaikeuksia ymmarretddn ja tunnistetaan. Itsedni on ajanut eteen-
pdin erityisesti se kokemus, ettd hahmotusvaikeuksien esiin nostaminen on ko-
kijoille itselleen valtavan merkityksellistd. Hankety® on my6s mahdollistanut sen,
ettd olen tavoittanut taméan tutkimuksen informantit ja kuullut erilaisia ndkokul-
mia ja kokemuksia hahmotusvaikeuksista.

Omakohtaisia kokemuksia varsinaisista hahmotusvaikeuksista minulla it-
selldni ei ole, mutta omissa arjen kokemuksissani olen tehnyt havaintoja, jotka
auttavat minua uskoakseni edes jollain tavalla ymmartamaan hahmotusvaikeuk-
siin liittyvid kokemuksia. Olen sekd hanketyon ettd tutkimusprosessin kautta
kiinnittdnyt paljon huomiota omaan hahmotuskykyyni ja miettinyt, mika itsel-
leni on hahmottamisen suhteen helppoa ja vaivatonta ja missd tilanteissa taas
turvaudun helposti apuvilineisiin tai luotan toisten hahmotuskykyyn omaani
enemman. Lisdksi minua on koko tutkimusprosessin ajan ohjannut vahva halu
aidosti ymmartdd tutkittavaa ilmiotda. Omakohtaisten kokemusten puute sekéd
aiempi tietdimattomyyteni hahmotusvaikeuksista on tehnyt tutkimusaiheesta mi-
nulle myds vaikean. Olen joutunut painimaan sen kanssa, onko minusta tutki-
maan ilmi6td, jota monet aiheeseen tutustuneet ammattilaisetkin pitavét haasta-
vana. Hahmotusvaikeuksista on samanaikaisesti tutkimuskentilld valtavasti
sekd tietoa ettd tiedossa olevia aukkoja. Tassd tutkimuksessa keskeistd, mutta sa-
malla haastavaa, on ollut saada ndmi kaksi todellisuutta kohtaamaan.
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Kerdamani aineisto on ollut koko tutkimusprosessin ajan ikddn kuin ankkuri, mi-
hin olen voinut palata. Vaikka kirjoitukset moninaisuudessaan yll4ttivat minut,
olen kuitenkin voinut aina palata niihin ja luottaa siihen, ettd minun ei tarvitse
tietdd yhtdan enempdd kuin mitd tieddn tai ymmartdd hahmottamista neuropsy-
kologisena ilmiond alan ammattilaisia paremmin; riittdd ettd olen uskollinen ai-
neistolle ja rehellinen tutkimusprosessissani.

Alun perin tulen tutkimuskentille yhteiskuntatieteiden puolelta ja tassakin
tutkimuksessa ndakyvit kiinnostukseni sosiologiaan ja asioiden yhteiskuntatie-
teelliseen tarkasteluun. Vaikka olen opiskellut myos kasvatustiedettd, en ole sen
varsinainen “kasvatti”, vaan nden tieteellisen kotini olevan enemmaén yhteiskun-
tatieteissa. Siksi voikin herattdd kysymyksid, miksi tama tutkimus nédkee pdivan-
valon erityispedagogiikan suojissa ottaen huomioon, ettd erityispedagogiikan ja
tutkimuksen kannalta keskeisen yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen
suhde ei ole ristiriidaton. Koen itse liikkkuvani luontevasti eri tieteenalojen valilla
ja tutkimusaiheeni kannalta nden tdrkednd sen, ettd hahmotusvaikeudet nahtai-
siin yhtend oppimisvaikeutena. Tutkijana edustan laadullista tutkimusta ja olen
toteuttanut tdméan tutkimuksen aineistoldhtoisesti. Talloin néden, ettd aineisto ja
sen tulkinta ohjaavat myos liikkumista tieteelliselld kentélld. Vaikka tdssa tutki-
muksessa ei ldhtokohtana olekaan esimerkiksi pedagogisten ratkaisujen 16ytami-
nen, nden ilmion valottamisen nimenomaan kokijoiden ndkdkulmasta tarpeel-
liseksi erityispedagogiikalle.

Ihmisryhmien kategorisoinnin perustana on jako meihin ja heihin (Juhila
2012, s. 178). Aina kun kiinnityn johonkin kategoriaan, suljen samalla itseni pois
jostakin muusta. Olen nainen, 4iti, tutkija, hanketyontekijd, kasvatustieteen am-
mattilainen. En ole mies, isd, psykologi tai hahmotusvaikeuksinen. Toivon kui-
tenkin, ettd olen tdssa tutkimuksessa tiedostanut riittdvan hyvin nama kategori-
sointiin liittyvit rajat ja pystynyt luontevasti sukkuloimaan eri rooleissa ja posi-
tioissa kulloisenkin ndkokulman tiedostaen. Kokijoita eri yhteyksissa tavatessani
ja heiddn kirjoituksiaan lukiessani olen tulkinnut meiddt enemmankin yhdista-
vien kategorioiden kautta. Olemme kaikki erilaisten tilanteiden kokijoita, oman
elamdmme pddhenkilo6itd, vuorovaikutuksessa muihin olevia, vastoinkdymisia
kohtaavia. Kiitdn erityisesti timdn tutkimuksen aineiston tuottaneiden aikuisten
tapaa tuottaa yhteistd kategoriaa; se miten kirjoittajat kutsuivat minut ymmarta-
méadn kokemusmaailmaansa, herdtti minussa tunteen, ettda mind kuulun joukkoon
ja olen tervetullut. Ennen kaikkea me kaikki olemme ihmisid, jotka kaipaavat tu-
levansa kuulluiksi ja kohdatuiksi. Toivonkin tdimén véitdskirjan tekevan oikeutta
hahmotusvaikeuksista kertoneiden kokemuksille ja osoittavan, ettd heidét on ai-
dosti kuultu.
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2 HAHMOTUSVAIKEUDET TUTKIMUSKOHTEENA

Malanchini ja kumppanit (2020) ovat kuvanneet, kuinka hahmottamisen taidot
ovat olennaisia pdivittdisessd elamdssamme. Kirjoittajat tuovat esille, kuinka ym-
pardivan maailman ymmartdminen ja siind toimiminen vaativat erilaisia nd6n-
varaisia ja avaruudellisia hahmottamisen taitoja. Tutkimus alleviivaa my®0s sitd,
kuinka hahmotuskyky on mahdollistanut ihmisen selviytymisen ympéristossaan
kautta evoluution, mutta erityisen tdrkedksi hahmotuskyky on muodostunut
moderneissa teknologisesti orientoituneissa yhteiskunnissa, joissa se liitetdan
monin osin eldmdssd menestymiseen.

Koska hahmotusvaikeuksia ei 16ydy kansainvilisestd diagnoosiluokituk-
sesta, on niiden toteaminen ja madrittely hankalaa. Kdytannossa neuropsykolo-
gisissa testeissd ilmenevit hahmotusvaikeudet sijoitetaan usein jonkin toisen,
olemassa olevan diagnoosikoodin alle. Yleensa luokitukseen kdytetdan oppimis-
kyvyn hdiri6itd, jolloin kyseeseen voivat tulla esimerkiksi koodit F81.8 (muu op-
pimiskyvyn hdirio) tai F81.9 (médrittdm&ton oppimiskyvyn hiirio) (World
Health Organization, 2022). Hahmotusvaikeudet yhdistettynd motorisen oppi-
misen vaikeuksiin sijoitetaan useimmiten koodin F82.0 (motoriikan kehityshairio)
alle (World Health Organization, 2022). Jos henkil6lld on jokin muu diagnoosi
(esimerkiksi dyskalkulia, autisminkirjon hdirio) hahmotusvaikeudet saatetaan
kirjata sanallisesti lausunnon yhteyteen.* Kansainvilisessd tautiluokituksessa
hahmotusvaikeudet on mainittu toimintakykyluokituksessa: ICF:sta 16ytyvit
maininnat ndkohavainnoista (orientoituminen esineisiin) ja visuo-spatiaalisista
havainnoista ja DSM-5:ssa ndkdhavaintojen tunnistamisesta, esineisiin orientoi-
tumisesta ja visuokonstruktivistisista havainnoista (World Health Organization,
2022).

Vaikka hahmotusvaikeuksia ei 16ydy virallisesta tautiluokituksesta, neuro-
psykologi voi kuitenkin tutkia niitd sekd kirjoittaa niistd lausunnon, jolloin ar-
vion perusteena kadytetddn haastattelua ja Suomessa normitettuja testeja kuten
Nepsy-II (Korkman ym., 2014), WISC (Wechsler, 2014) ja WAIS (Wechsler, 1955).

4+ HUS:in neuropsykologian kaytannot
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Hahmotusvaikeuksien perusteella Suomessa on mahdollista saada esimerkiksi
Kelan tukemaa neuropsykologista kuntoutusta, erityista tukea koulussa tai vaik-
kapa erityisid jdrjestelyjd opinnoissa tai ylioppilaskirjoituksissa (Isomdki, 2015;
Résanen ym., 2019). Tamad on kuitenkin harvinaista, silli hahmotusvaikeudet
ovat edelleen huonosti tunnettuja ja niistd ei ole juurikaan julkisesti puhuttu,
vaikka ne saattavat suomalaisilta opettajilta kerdtyn arvion mukaan yleisyydel-
tddan koskea noin 3-4 prosenttia ikdluokasta (Nevala ym., 2006). Tédtd havaintoa
tukee Margoliksen ja kumppaneiden (2020) Yhdysvalloissa vuonna 2020 toteut-
tama tutkimus, jossa ei-kielelliseksi oppimisvaikeudeksi (nonverbal learning disa-
bility) nimetyn tilan yleisyydeksi véestotasolla arvioidaan 3-4 prosenttia. Tutki-
mus tuo esille ilmion laajuuden, silld se koskee noin kolmea miljoonaa alle 18-
vuotiasta yhdysvaltalaista lasta. Niilo Mdki Instituutin hahmotusvaikeuksiin
keskittyvdassda Hahku-hanketoiminnassa on kdytetty ilmion laajuudesta ilmai-
sua "keskimdirin yksi lapsi jokaisessa koululuokassa” (Hahmotusvaikeuksien tieto-
palvelu, 2023). Yleisyydeltdan hahmottamiseen liittyvit vaikeudet ovatkin to-
denndkdoisesti samaa luokkaa muiden oppimisvaikeuksien kanssa.

2.1 Hahmotusvaikeudet neuropsykologisena ilmiona

Kansainvilinen kiinnostus hahmotusvaikeuksiin on ollut selvisti kasvussa, mika
nakyy esimerkiksi tieteellisten artikkelien madran kasvuna. Naistda monet keskit-
tyvat kuitenkin niin spesifien kognitioiden tarkasteluun, ettd niilld on varsin va-
hén annettavaa arjen ja kokemusten ndkokulmasta. Hahmotusvaikeuksia tarkas-
tellaan neuropsykologiassa my0s vahvasti siten, ettd naonvarainen hahmottami-
nen ndhdddn tietynlaisena kattokéasitteend. Tamd ohjaa helposti ajattelemaan
hahmottamista pelkastddan nakokykyyn linkittyvana taitona, jolloin monet spati-
aaliset eli tilalliset taidot jadvat huomiotta. Tama on hyvin ymmarrettavas, silld
ndonvaraista hahmottamista voidaan tarkastella esimerkiksi kynd-paperi-tehta-
villd poydén ddressd, kun taas liikkeen, etdisyyksien tai tilan hahmottamisen ar-
viointi vaatii hyvin erilaisia tapoja. Aiheeseen liittyvid neuropsykologisia tutki-
muksia ldpikdydessd huomaa hyvin nopeasti, ettd myos niissd tarkastelu on
usein kohdennettu joko visuaaliseen tai spatiaaliseen hahmottamiseen.

Myo6s hahmotusvaikeuksien tutkimuksen historia piirtdd kuvaa epamaéarai-
send pidetystd vaikeudesta, jonka tutkimuksen suhteen on tehty useita avauksia.
Painotukset sen suhteen, mikd hahmotuskyvyssa on tutkimuksissa kiinnostanut
tai mitd hahmottamisen kognitiivisia osa-alueita tutkimuksissa on tarkasteltu,
ovat vaihdelleet. Kiinnostus hahmotusvaikeuksia kohtaan on saanut alkunsa ai-
vovauriotutkimuksesta ja jo 1700-luvulta on kuvauksia siitd, kuinka syntymaéso-
kean nikokyvyn palauttaminen ei tuota kokemusta hahmottamisesta (Résdnen
ym., 2019). Useissa tutkimuksissa ollaan kiinnostuneita ennen kaikkea lahjak-
kuuden tunnistamisesta seké teknisten aineiden opiskelijoiden opintomenestyk-
sen edistdmisestd aloilla (ks. esim. Enochsson ym., 2004; Lowrie ym., 2019; Nagy-
Kondor, 2016; Sorby, 2009; Sorby ym., 2018; Stieff & Uttal, 2015; Uttal ym., 2013,
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Wanzel ym., 2002). Hahmotusvaikeuksia on tutkittu erityisesti osana ei-kielellis-
ten oppimisvaikeuksien tutkimusta (Rourke, 1989, 1995). Tdlld hetkelld mitd ene-
nevissd mddrin myos hahmottamisen taitojen kehittiminen harjoittelun kautta
kiinnostaa tutkijoita (Borzekowski ym., 2022; Patkin & Dayan, 2011).

Kehityksellisid hahmotusvaikeuksia enemman tietoa on kertynyt “aiheutu-
neista” (neuropsykologiassa kdytetddn ilmaisua hankituista) hahmotushadiridistd,
joiden syind Poutiaisen ja kumppaneiden (2015) mukaan ovat usein erilaiset ai-
vovauriot, esimerkiksi aivoverenkierronhiirio, aivokasvaimet tai sairaudet ku-
ten aivotulehdus. Kirjoittajat tuovat esille, ettd osassa kyse on ohimenevistd héi-
ridistd, osassa taas pysyvastd vauriosta, jonka haittaa voidaan kuitenkin kuntou-
tuksen keinoin pyrkid vahentaméaan. Nama aiheutuneet hahmotushéiriot ovat
yleensd tarkkarajaisia, mutta toisaalta hyvin invalidisoivia eli jokin taito tai kyky
on saattanut kadota tdysin. Esimerkiksi oikean aivopuoliskon vaurioon on yh-
distetty tietyntyyppiset hahmottamisen vaikeudet (Joseph, 1988). Sekéd lasten
ettd aikuisten aivovaurioiden seurauksena syntyneet hahmotushdiriot ovat kiin-
nostaneet tutkijoita (esim. Shaw, 2009; Thompson ym., 1994; Warren, 1993). Kes-
keistd ndissd tutkimuksissa on se, ettd kohdejoukkona ovat sellaiset henkil6t, joi-
den hahmotuskyky on ennen aivovauriota kehittynyt normaalisti.

Poutiainen ja kumppanit (2015) tuovat esille, kuinka aiheutuneet hahmo-
tushdiriot nayttaytyvat eri tavoin riippuen siitd, missad kohtaa aivojen toiminta on
héiriintynyt. Kirjoittajat tuovat esille, kuinka erityisesti ndkéinformaatiota kasi-
tellddn visuaalisessa jdrjestelméassd samanaikaisesti eri puolilla aivoja ja noin kol-
mannes aivokuoren pinta-alasta osallistuu prosesseihin. Apinoilla tehtyjen aivo-
tutkimusten mukaan esimerkiksi nékotiedon ja osittain myds sithen linkittyvan
spatiaalisen aistitiedon kasittelyssd keskeisid hahmottamisen kannalta ovat ai-
voissa sijaitsevat ventraalinen ja dorsaalinen reitti (Ungerleider & Mishkin, 1982).
Ventraalinen reitti eli ndkoaivokuorelta ohimolohkoihin kulkeva hermoverkko-
jen kokonaisuus vastaa kohteen tunnistuksesta ("mitd”) eli osallistuu kohteen ja
sen ominaisuuksien tunnistamiseen ja dorsaalinen reitti eli primdarilta ndkoai-
vokuorelta pddalanlohkon alueelle kulkevat hermoverkot késittelee tilaa ja lii-
kettd vastaten kysymyksiin “miten” ja “missd” (Milner & Goodale, 2008; Stiles
ym., 2008; Stiles ym., 2020). Reitit ovat yhteistoiminnallisia ja osin padallekkaisia.
(Poutiainen ym., 2015).

Poutiaisen ja kumppaneiden (2015) mukaan dorsaalinen reitti toimii nope-
ammin kuin ventraalinen, koska on tarvittavaa osata reagoida esimerkiksi liik-
kuvaan kohteeseen ennen kuin se tunnistetaan. Kirjoittajat painottavat, kuinka
reittien vilinen erottelu on kuitenkin keinotekoista, koska molemmat osallistuvat
sekad tietoisen ettd tiedostamattoman nakotiedon kasittelyyn. Ventraalireitin teh-
tdvand on tunnistaa esimerkiksi kohteen piirteet kuten ddriviivat, muoto, viéri ja
pinnan ominaisuudet. Dorsaalireitin tehtdvdnd on késitelld visuospatiaalista tie-
toa ja tunnistaa liiketta.

Poutiaisen ja muiden (2015) mukaan aiheutuneissa hahmotushdiritissa
pystytddn todentamaan kyseinen hiirio kayttamalld esimerkiksi erilaisia kuvien
ja viivapiirrosten yhdistely-, tunnistamis- ja nimedmistehtdvid tai pyytamalla
henkil6d piirtamé&dn tai kopioimaan piirroksia. Kirjoittajien mukaan kliinisen

24



psykologian ndkokulmasta puhutaan ndénhavainnoinnin hairivistd, jotka voi-
daan erotella ja tunnistaa tarkemmin esimerkiksi erilaisiksi visuaalisiksi
agnosioiksi, liikkkeen havaitsemisen hdiridiksi, oikea-vasen-erottelun vaikeuk-
siksi, mentaalisen rotaation ongelmiksi tai tilassa suuntaamisen hairioiksi.

Erityisesti aikuisten aivovaurioiden yhteydessd tulleet hahmotushdiriot
eroavat oletettavasti kehityksellisistd hahmotusvaikeuksista, minka takia aikui-
sille aivovaurioista aiheutuneiden hahmotushéirididen tutkimusten tuloksia ei
voida suoraan siirtdd koskemaan kehityksellisid hahmotusvaikeuksia (Rasdnen
ym., 2019). Aikuisilla kyse on jo opittujen taitojen menettdmisestd, kun taas kehi-
tykselliset hahmotusvaikeudet vaikuttavat varhaislapsuudesta ldhtien uusien
taitojen oppimiseen ja kehittymiseen. Aiheutuneet hahmotushdiriot tuottavat
kuitenkin kiintoisaa tietoa eri aivoalueiden merkityksestd hahmottamiskyvyn
kannalta ja tdtd kautta tarjoavat pohjatietoa myos kehityksellisten hahmotusvai-
keuksien tarkasteluun (Poutiainen ym., 2015).

Esimerkiksi Warrenin (1993) luomaa visuaalisen hierarkian mallia on kay-
tetty ainakin Suomessa myos kehityksellisten hahmotusvaikeuksien tarkastelun
pohjana (Isoméki, 2015). Warrenin (1993) mallin mukaan hierarkian alempien ta-
sojen vaikeudet heijastuvat vaistamattd ylempien tasojen tehtdvissa. Mallissa tai-
dot ldhtevit nakokyvystd ja silmanliikkeistd, niiden jdlkeen tulevat tarkkaavai-
suus ja katseen kohdistaminen, tdimin jdlkeen kuvioiden tunnistaminen ja ava-
ruudellinen hahmottaminen ja padllimmdisend ovat visuaalinen paéttely ja visu-
aalinen muisti. Warrenin mallin kdyttokelpoisuus kehityksellisten hahmotusvai-
keuksien yhteydessa ei kuitenkaan ole itsestdan selvad, koska malli on syntynyt
aivovauriotutkimuksen yhteydessa.

Aivovaurioiden yhteydessd tehdyt havainnot hahmotusvaikeuksista ovat
kuitenkin ohjanneet tutkijoiden kiinnostusta myos kehityksellisiin hahmotusvai-
keuksiin. Ndistd tai yleensd normaalista hahmotuskyvyn kehityksestd on kuiten-
kin toistaiseksi selkedsti vdahemman tutkimusta kuin aiheutuneista hahmotusvai-
keuksista. Kiinnostus kehityksellisiin hahmotusvaikeuksiin linkittyy adlykkyytta
mittaavien tutkimusten syntymiseen, silld esimerkiksi Weschlerin dlykkyysteissa
yhtend erotteluperiaatteena on ero kielellisessd ja havaintoihin perustuvassa
pédéttelyssa (Wechsler, 1955). T4td kautta on saatu tietoa aiheutuneiden hahmo-
tusvaikeuksien lisdksi myos kehityksellisistd hahmotusvaikeuksista.

Keskeisin tutkimusperinne, jossa kehitykselliset hahmotusvaikeudet on
huomioitu osana laajempaa ilmiotd, on Johnsonin ja Myklebustin havainnoista
vuonna 1967 alkunsa saanut ei-kielellisten oppimisvaikeuksien (nonverbal lear-
ning disability) tutkimus (Nyman-Luotonen, 2015). Tutkimusperinteen keskeinen
vaikuttaja on ollut Rourke (1989, 1995). Rourken (1995) mukaan ei-kielelliset op-
pimisvaikeudet ovat heterogeenisia vaikeuksia, joihin liittyy erilaisia erityisvai-
keuksia, esimerkiksi visuo-spatiaalisessa hahmottamisessa, sosiaalisessa havait-
semisessa, kosketustunnossa ja psykomotoriikassa. Ei-kielellisiin oppimisvai-
keuksiin on myos ndhty liittyvan vahvuuksia mekaanisessa kielellisessd oppimi-
sessa ja teknisessd lukemisessa (Rourke, 1995).

Ei-kielellisten oppimisvaikeuksien syyksi on arveltu aivojen valkean aineen
puutetta sekd oikean aivopuoliskon toimintahdirittd, joka johtaa esimerkiksi
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vasemman kdden kdyton hankaluuteen (Rourke, 1995). Lisdksi ei-kielellisiin op-
pimisvaikeuksiin on katsottu liittyvdn myo6s sosio-emotionaalisia ongelmia.
(Rourke, 1995, 1989). Ei-kielellisten oppimisvaikeuksien kontekstissa hahmotus-
vaikeuksiin onkin kiintedsti liitetty esimerkiksi autismin kirjolle tyypillisid sosi-
aalisia vaikeuksia (Nyman-Luotonen, 2015).

Viimeaikaisissa ei-kielellisten oppimisvaikeuksien tutkimuksissa on huo-
mattu maédrittelevimmaksi tekijdksi keskimddrdistd heikommat visuo-spatiaali-
set taidot, mikd oli myos Rourken (1995) lahtokohtana. Tamaén jdlkeen hajonta
muissa ei-kielellisen oppimisvaikeuden keskeisissd taidoissa on ollut suurta,
mikd osoittaa sen, ettd ei-kielellisid oppimisvaikeuksia ei ole voitu madritelld riit-
tavan eksaktisti (Mammarella & Cornoldi, 2014). Nyman-Luotosen (2015) mu-
kaan ei-kielellisid oppimisvaikeuksia kohtaan onkin esitetty kritiikkia siitd, ettd
sen erottaminen muista oppimisvaikeuksista ja esimerkiksi Aspergerin oireyhty-
mastd on ollut vaikeaa pitkdstd tutkimushistoriastaan huolimatta, minkd takia
sitd ei olekaan lisdtty viralliseen tautiluokitukseen. Nyman-Luotonen tuo esille,
kuinka ei-kielellisiin oppimisvaikeuksiin liittyvat tutkimukset ovat olleet osittain
keskenddn ristiriitaisia ja niitd on kritisoitu otosten pienuudesta. Toisaalta ei-kie-
lellisid oppimisvaikeuksia on pyritty erottelemaan muista vaikeuksista, esimer-
kiksi Aspergerin oireyhtymastd, kehityksellisistd hahmotusvaikeuksista ja mate-
matiikan oppimisvaikeuksista, mutta tdméa on koettu hankalana (Pennington,
2009).

Ei-kielellisten oppimisvaikeuksien tutkimusta tehddan edelleen, uusimmat
tutkimukset ovat kuitenkin suhtautuneet kriittisesti tiettyihin perusolettamuk-
siin tuottaen samalla tarkentuvaa tietoa. Esimerkiksi Mammarellan ja Cornoldin
(2014) meta-analyysissd ei-kielellisistd oppimisvaikeuksista hahmottamisen osa-
alueet ndyttivit olevan yhteydessd keskenddn ja télld tavoin erottuvan selvasti
muista ei-kielelliseen oppimisvaikeuteen kuuluviksi katsotuista osa-alueista. Ky-
seisessd tutkimuksessa sosioemotionaalisten vaikeuksien yhteys hahmotusky-
vyn vaikeuksiin todettiin heikoksi. Tarkeimmiksi hahmotusvaikeuksien indi-
kaattoreiksi ndyttdytyivit visuaalinen pattely ja ero kielellisten ja visuo-spatiaa-
listen paittelytaitojen valilld. Myos visuokonstruktiivisten taitojen (esimerkiksi
erilaiset kokoamistehtdvét), hienomotoriikan, spatiaalisen muistin ja matemaat-
tisten taitojen heikkoudet ndyttaytyivit keskeisind. Kirjoittajien mukaan sosio-
emotionaalisten vaikeuksien ja hahmotusvaikeuksien vahvaan yhteyteen voi-
daankin siis perustellusti suhtautua pienelld varauksella. Tassad tutkimuksessa
hahmotusvaikeuksilla ei siis tarkoiteta samaa kuin ei-kielellisilld oppimisvai-
keuksilla, vaikka yhtymikohtiakin on.

Vuonna 2020 (Margolis ym., 2020) julkaistussa amerikkalaisessa tutkimuk-
sessa ei-kielelliset oppimisvaikeudet médritellddn seuraavasti: “Ei-kielellinen op-
pimisvaikeus (NVLD) on hermoston kehityshdirio, jolle ominaista ovat puutteet
visuaalisessa ja spatiaalisessa prosessoinnissa, pois lukien kielelliset taidot ja lu-
kutaito. Lisdksi ei-kielellisessd oppimisvaikeudessa ongelmia ndkyy usein myos
matemaattisissa taidoissa, visuaalisessa tuottavassa toiminnassa, hienomotori-
sissa taidoissa ja sosiaalisissa taidoissa.” Kyseisen Margoliksen ja kumppaneiden
tutkimuksen mukaan ei-kielellisen oppimisvaikeuden kriteerit ndhd&an
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tayttyvén, jos lapsella on spatiaalisen paattelyn vaikeuksien lisdksi haasteita va-
hintddn kahdella muulla osa-alueella. Jos ei-kielellisissd oppimisvaikeuksissa
keskeiseksi kriteeriksi otetaan visuo-spatiaaliset taidot, alkaa se ldhentyd huo-
mattavasti kehityksellisid hahmotusvaikeuksia. Muiden taitojen osalta voidaan
ndhdéa hyvinkin paljon yksilollistd vaihtelua, jolloin osa saattaa aivan sattumalta
tayttdd ei-kielellisten oppimisvaikeuksien kriteerit. Ei voida myoskadan taysin
poissulkea, ettd taitojen taustalla on samoja kehityksellisid mekanismeja tai valil-
listd yhteytta (Malanchini ym., 2020).

Hahmottamiseen liittyvien vaikeuksien lisdksi tutkimuskentdlld on oltu jo
pitkddn kiinnostuneita erityisesti hahmottamisesta lahjakkuutena, jota voidaan
harjoittaa ja tukea teknisten aineiden (ns. STEM-aineiden, lyhenne sanoista
Science, Technology, Engineering and Mathematics) ndkokulmasta (ks. esim.
Enochsson ym., 2004; Lowrie ym., 2019; Nagy-Kondor, 2016; Stieff & Uttal, 2015;
Sorby, 2009; Sorby ym., 2019; Wanzel ym., 2002). Esimerkiksi matematiikassa ja
monissa luonnontieteellisissd aineissa tarvitaan hyvaa hahmotuskykya (Lowrie,
2019). Visuo-spatiaaliset taidot ndhdadan keskeisind esimerkiksi kirurgin, arkki-
tehdin, matemaatikon ja insin6orin tydsséa (Stieff & Uttal, 2015; Sorby ym., 2018).
Tdhén teemaan liittyvissd tutkimuksissa visuo-spatiaaliset taidot on usein nahty
erddnlaisina taustataitoina, joiden ndhdddn ennustavan menestymista teknisilla
aloilla (Nagy-Kondor, 2016). Malanchinin ja kumppaneiden (2020) mukaan hy-
vit spatiaaliset taidot ennustavat menestystd opiskelussa ja myshemmin tyoelé-
maéssd erityisesti luonnontieteiden, tieteen, tekniikan ja matematiikan aloilla, jopa
sen jdlkeen, kun yleiset kognitiiviset kyvyt on kontrolloitu. Kirjoittajien mukaan
STEM-aineiden ndkokulmasta spatiaalisia taitoja on pidetty monitahoisena kon-
struktiona, joka sisdltdd useita toisiinsa limittyvid, mutta kuitenkin selkedsti toi-
sistaan eroteltavia taitoja. Malanchinin ja kumppaneiden mukaan yksi yleisim-
mistd spatiaalisten taitojen mddritelmistd kuvaa spatiaalisia taitoja kyvyksiluoda,
sdilyttdad, hakea ja muuntaa jasennellysti visuaalisia kuvia.

Interventioissa onkin ldhdetty tukemaan visuo-spatiaalisia taitoja ja inter-
ventioiden on tutkimuksissa huomattu tukevan heikompia oppilaita ja opiskeli-
joita (Sorby & Veurink, 2019; Taylor & Hutton, 2013). Erityisesti tyttojen taitojen
on huomattu parantuneen huomattavasti harjoittelun myosta (Connor ym., 1977;
Subrahmanyam & Greenfield, 1994). Toisaalta poikien ldhtdtaso on saattanut olla
sen verran parempi, ettd tyttojen ja poikien vélinen taitoero on pysynyt harjoitte-
lusta huolimatta samansuuruisena (Patkin & Dayan, 2011). On mys tutkimuksia,
joissa satunnaistetuissa ryhmissd tapahtuvan harjoittelun on todettu tasaavan
tyttdjen ja poikien vilisid taitoeroja kontrolliryhmé&ddn verrattuna (Tzuriel &
Egozi, 2010). Systemaattinen visuo-spatiaalisten taitojen harjoittaminen on néhty
vaikuttavaksi esimerkiksi my0s aivan tavallisille lapsille ja nuorille (Borzekowski
ym., 2022; Patkin & Dayan, 2011). Spatiaalisten taitojen systemaattinen harjoittelu
tukee esimerkiksi myts matemaattista suorituskykya (Lowrie ym., 2019). Hyvid
tuloksia on saatu seké tarkoitukseen kehitetystd tietokonevalitteisestd harjoitte-
lusta, sekd olemassa olevia kaupallisia pelejd hyddyntéden ettd muussa arkisessa
toiminnassa toteutetussa harjoittelussa, esimerkiksi piirtdamalla (Carbonell-Car-
rera ym., 2021; Saputra & Ekawati, 2021).
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2.2 Kehitykselliset hahmotusvaikeudet

Tutkimuskirjallisuudessa visuo-spatiaalisia taitoja on jaoteltu eri tavoin tutki-
joista riippuen eikd neuropsykologien kesken vallitse asiasta yksimielistad kési-
tystd. Neuropsykologisessa kirjallisuudessa hahmottamisen taidoista kéytetdan
useita eri kasitteitd ja luokitteluja. Hahmottamista on tutkittu neuropsykologi-
assa paljon yksittdisind kognitioina, jolloin on haastavaa yhdistdd ndita tutkimus-
tuloksia arjessa kohdattuihin vaikeuksiin. Tutkituimpia yksittdisid teemoja ovat
mentaalinen rotaatio, kuvion erottelu ja visualisointi; vdhemman tutkimusta on
tehty arkipdivdiseen navigointiin, kartanlukemiseen ja reittien 16ytamiseen liit-
tyen (Malanchini ym., 2020).

Kansainviélisissda neuropsykologisissa tutkimuksissa on usein keskitytty
erityisesti johonkin yksittdiseen kognitioon ja jaottelua on tehty esimerkiksi myos
sen mukaan, onko kiinnostuksen kohteena ollut visuaalinen eli ndonvarainen
hahmottaminen vai spatiaalinen eli tilallinen hahmottaminen. Neuropsykologit
ndkevit visuaalisen hahmottamisen kattokésitteend (Poutiainen ym., 2015). Toi-
saalta taas monissa tutkimuksissa on ldhdetty nimenomaan spatiaalisesta hah-
mottamisesta (Malanchini ym., 2020). Suomessa kadytetdan monissa ei-tieteelli-
sissd lahteissd samaa kahtiajaottelua. Joskus mukana on myds visuo-konstruktii-
vinen hahmottaminen.

Myo6s muunlaisia jaotteluja 16ytyy. Esimerkiksi laajassa meta-analyysissd
hahmottaminen on jaoteltu neljdédn erilaiseen taitoalueeseen sen suhteen, onko
kyse staattisesta vai dynaamisesta suhteesta ja onko tarkastelun ndkokulma
ekosentrinen vai objektiivinen (“intrinsic-static, intrinsic-dynamic, extrinsic-static,
and extrinsic-dynamic”) (Uttal ym., 2013). Suomeksi ndistd on kdytetty toimintaa
kuvaavia kasitteitd ”Ioydd ja tunnista, muokkaa ja kokoa, sijoita ja suhteuta”
sekd ”litku ja suunnista” (Rdsanen ym., 2019).

Suomessa toteutettavissa neuropsykologisissa tutkimuksissa hahmottami-
sen osalta tarkastellaan seuraavia osataitoja: osista kokonaisuuden hahmottami-
nen, visuospatiaalinen hahmottaminen, visuokonstruktiivinen hahmottaminen,
visuaalinen tarkkaavuus, visuaalinen erottelu ja tarkkaavuus, visuaalinen tyo-
muisti, vasen-oikea-erottelu, mentaalinen rotatointi, hahmontunnistus ja visuo-
spatiaalinen muisti (Wechsler, 1955, 2014).

Viime aikoina on tehty my6s tutkimusta, jossa on pyritty aiempaa koko-
naisvaltaisemman kuvan luomiseen hahmotusvaikeuksista. Esimerkiksi Malan-
chinin ja kumppaneiden (2020) tutkimukset osoittavat, ettd visuaalisella ja spati-
aalisella hahmottamisella on yhteinen ydin, kdytdnnossa siis hahmotuskyvyn ke-
hityksen taustalla olisi yleisempi spatiaalisten taitojen geneettinen mekanismi.
Tdamad kehitys on kirjoittajien mukaan vahvasti geneettisesti ohjautuvaa ja johtaa
sithen, ettd hahmottamisen osataidot ovat vahvasti paallekkdistyneitd ja toisiinsa
liittyneitd sekd hermoston ettd toiminnan tasolla. Tutkimuksen pddtelmana on-
kin, ettd hahmottamista vaativasta tehtdvastd tai toiminnasta riippumatta kayte-
tyt hahmottamisen prosessit ja aivotoiminnat pysyvaét pitkélti samoina.
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Spatiaalisten taitojen on huomattu olevan vahvasti perinnéllisid. Yksi uu-
simmista tutkimuksista on Malanchinin ja kumppaneiden (2020) kaksostutkimus,
jossa pyrittiin selvittdmdadn, millaisiin taitoalueisiin hahmottamista voitaisiin ja-
otella. Tutkimuksessa paddyttiin kolmeen avaruudellisen hahmottamisen taito-
alueeseen, jotka ovat navigointi, joka pitad sisdlldan karttojen ja suuntien ymmar-
tamisen, objektin késittely, joka pitdd sisdllddn mentaalisen rotaation ja hahmon
tunnistuksen sekd spatiaalinen visualisaatio eli esimerkiksi spatiaalisten mieliku-
vien kaytto ja erilaisten perspektiivien ymmartaminen. Kaksostutkimuksen ai-
neisto osoittaa myos, ettd avaruudellisten taitojen kehittyminen on vahvasti pe-
rinnollistd ja geenien ohjaamaa.

Mix (2019) sekd Verdine kumppaneineen (Verdine ym., 2017) tuovat esille,
kuinka lapset tarvitsevat hahmottamisen taitoja ymmartddkseen ja toimiakseen
maailmassa ja taitojen kehittymisen ymmartdaminen on tdrkedd kouluvalmiuk-
sien tukemiseksi. Tietoa hahmottamisen taitojen normaalista kehityksestd on kui-
tenkin 1oydettdvissd yllattavan vahan. Erityisesti aihe on kiinnostanut yhtey-
dessd matemaattisiin taitoihin, silli hahmottamisen taitojen on ndhty ennustavan
menestystd matematiikassa (Sorby & Veurink, 2019).

Hahmotuskyky kehittyy voimakkaasti jo sikidkaudella (Campos ym., 2000),
mikd osaltaan tekee siitd haavoittuvaisen raskauden aikaisille tekijoille (esim. si-
kion hapenpuute, ymparistotekijdat). Hahmotuskyvyn kehitys noudattaa biolo-
gista kehityskdyrdd ja on Campoksen ja kumppaneiden mukaan yhteydessa
myo6s motoriikan ja ajattelun kehittymiseen. Kiintoisaa on, ettd koulunaloitus ei
juurikaan ndy harppauksena taitojen kehittymisessa (Rdsanen ym., 2019).

Hahmotuskyvyn normaalista kehityksestd on saatu tietoa visuo-spatiaalisia
taitoja kartoittavilla testeilld (esim. Hawes ym., 2015). Résdnen ja kumppanit
(2019) tuovat esille, kuinka lapset kehittyvat nopeasti visuaalisen erottelun teh-
tavissd ja monimutkaisemmissa tehtdvissd, noin 11-12-vuotiaina he saavuttavat
lahes aikuisten tason. Kirjoittajien mukaan nopeaa kehitysta tapahtuu erityisesti
varhaislapsuudessa, jossa esimerkiksi kuvio-tausta-erottelu kehittyy 3-5-vuoti-
ailla ja muodontunnistus 6-7-vuotiailla ja kaikista vaativimpia tehtdvid lapsille
ndyttavat olevan tilan hahmottamisen ja ulottuvuuden arvioinnin tehtédviét, jotka
kehittyvat vasta kouluikdisend.

My6s perheen ja ympaériston roolia visuo-spatiaalisten taitojen kehittymi-
sessd varhaislapsuuden aikana on pohdittu (ks. esim. Assel ym., 2003; Caldera &
McCrink, 2012). Ympadriston virikkeiden ja toimintaympariston rikastamisen vai-
kutusta hahmottamisen hermoverkkojen ja taitojen kehitykseen on tutkittu myos
hiirilld ja tulokset ovat olleet lupaavia (Cancedda ym., 2004). On myos havaittu,
ettd pienten lasten leikit ja lelut kehittdvat spatiaalisia taitoja eri tavoin ja erityi-
sesti niin sanotut “pojille suunnatut lelut” kehittdvat monia spatiaalisia taitoja
(Jirout, 2015; Tracy, 1987). Onkin hyva huomioida, ettd mahdollisia sukupuoleen
liittyvid biologisia eroja merkittivampad voikin olla kasvuympdristo ja se, mil-
laisia virikkeitd ja hahmottamisen taitoja kehittdvid leluja ja leikkejd lapsi ohja-
taan aikuisten taholta kdyttdimdan ja mihin hdntd rohkaistaan.

Smithin ja Chatterjeen (2008) mukaan aivot vastaanottavat jatkuvasti enem-
mdn visuaalista aistitietoa kuin mitd niiden on mahdollista késitelld.
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Havainnonmuodostumisen kannalta keskeista onkin kirjoittajien mukaan se, mi-
hin tietoinen huomio kiinnitetdan. Tastd kdytetdan neuropsykologiassa nimed vi-
suaalinen tarkkaavuus. Visuaalisen tarkkaavuuden suuntautuminen ymparistoon
tahdonalaisesti kehittyy Smithin ja Chatterjeen mukaan lapsen ensimmadisten
elinkuukausien aikana ja jo puolivuotias osaa siirtda katsettaan kohteesta toiseen.
Visuaalinen tarkkaavuus onkin samanaikaisesti sekd hahmottamisen edellytys
ettd osa hahmottamisen prosessia.

Ahonniska ja Aro (1999) tuovat esille, kuinka ndkeminen ja havaitseminen
ovat eri asioita, silld havaintotoiminnat jaetaan kahteen eri jarjestelmddn, joista
perifeerinen nikojdrjestelma késittdd silmén ja ndkohermon ja aivokuoren visu-
aalinen jdrjestelméd vastaa varsinaisesta visuaalisesta hahmottamisesta. Kaytan-
nossd jos epdillddn vaikeuksia hahmottamisessa, tulisikin ensimmadisend tarkis-
taa, ettei ndkokyvyssd ole mitdan vikaa. Jos ongelma korjaantuu silmélaseilla,
kyse ei ole hahmottamisen ongelmista. Yksilolld voi olla kuitenkin samanaikai-
sesti vaikeuksia sekd hahmottamisessa ettd ndakokyvyn kohdalla, mikd taytyy
muistaa huomioida.

Termilld (visuospatiaaliset) hahmotusvaikeudet (Visuospatial Learning
Disabilities, VSLD) tarkoitetaan neuropsykologiassa aivojen poikkeuksellista ta-
paa tulkita ndonvaraista ja tilallista informaatiota (Rdséanen ym., 2019). Tadssa yh-
teydessd tarkennettakoon, ettd jatkossa kadytdn termid hahmotusvaikeudet ku-
vaamaan nimenomaan kehityksellisia hahmotusvaikeuksia sekd niihin osittain
rinnastettavia sikiokaudella tai varhaislapsuudessa syntyneitd traumaperdisia
hahmotusvaikeuksia.

Oppimisen vaikeudet -teoksessa hahmotusvaikeudet mééritellddn seuraa-
vasti: “Hahmotushiiridilld tarkoitetaan sellaisia ajattelutoimintojen vaikeuksia, joissa
aistihavainnosta ei pystyti muodostamaan kohteen tunnistamisen, kdsittelyn tai asioiden
vilisten sijainti-, etdisyys- tai litkesuhteiden ymmirtimisen kannalta mielekdstd, toimin-
taa tukevaa mielikuvaa” (Rasdnen ym., 2019). Kyseessi ei siis ole Rasdsen ja kump-
paneiden mukaan esimerkiksi ndkoaistimuksiin liittyen ndkokykyyn itseensa
liittyvd vaikeus vaan ndhdyn tulkitsemisen ongelmat. Huomion arvoista on
myos se, ettd hahmotusvaikeuksien maaritelman mukaan hahmottamisen taus-
talla oleva aistitieto ei ole pelkdstddan ndonvaraista, vaan saamme tietoa ymparis-
tostimme myos muiden aistien kautta. Tulkintojen teko visuaalisen ja spatiaali-
sen aistitiedon perusteella rakentuu aiempien tietorakenteiden varaan ja sitd oh-
jaavat my0s tarkkaavaisuus, motivaatio ja ajatukset (Isomaki, 2015).

Kehityksellisten hahmotusvaikeuksien taustalla on yleensd samanlaisia
syitd kuin muissakin neurologisen kehityksen hdirivissd, esimerkiksi perinnolli-
set tekijdt ja raskauden ja synnytyksen aikaiset komplikaatiot (pienipainoisuus,
keskosuus) ja hahmotusvaikeudet liittyvéat myos tyyppioireina tiettyihin kromo-
somipoikkeavuuksiin (mm. Turnerin ja Williamsin syndroomat) (Rédsdnen ym.,
2019). Hahmotusvaikeuksia voi olla myos ilman muita diagnosoituja neurologi-
sia pulmia ja hahmottamisen taidot ovat erotettavissa omaksi taitofaktorikseen
muista kognitiivisista taidoista, jolloin yksil6tasolla on mahdollista, ettd lapsella
on vain hahmottamisen vaikeuksia (Malanchini ym., 2020).
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2.3 Hahmotusvaikeudet oppimisvaikeutena

Olen aiemmissa luvuissa kuvannut hahmotusvaikeuksia neuropsykologisena
tutkimuskohteena sekd tarkentanut kuvaa kehityksellisistd hahmotusvaikeuk-
sista. Tassd tutkimuksessa paikannan kehitykselliset hahmotusvaikeudet oppi-
misvaikeuksiksi, mika tekee hahmotusvaikeuksista erityispedagogiikan kohteen.
Myos esimerkiksi Korkeamadki (2023) médrittelee hahmotusvaikeudet oppimis-
vaikeudeksi aikuisten oppimisvaikeuksia késittelevassa vditoskirjassaan.

Erityisiin oppimisvaikeuksiin (“spesific learning disability”) katsotaan
yleensd kuuluvaksi erilaiset tiettyyn taitoon kuten lukemiseen, kirjoittamiseen ja
matematiikkaan liittyvat vaikeudet (Ahonen ym., 2019; APA, 2013; Korkeamaki,
2023). Laaja-alaisilla oppimisvaikeuksilla, joita esimerkiksi Peltopuro (2023) on
kasitellyt vaitoskirjassaan, tarkoitetaan yleisempdd oppimisen vaikeutta, jonka
taustalla on alhaisempi kognitiivinen kykytaso sekd toimintakyvyn haasteet.
Néden hahmotusvaikeuksien sijoittuvan taméntyyppisessd jaottelussa erityisiin
oppimisvaikeuksiin. Toisaalta hahmottamisen pulmat voivat hyvin todenndkoi-
sesti olla osana kokonaisuutta myos henkilolls, jolla on laaja-alaisia oppimisvai-
keuksia.

Hahmotusvaikeudet on harvemmin mainittu oppimisvaikeuksien yhtey-
dessd, mutta ainakin Suomessa tdssd on tapahtunut muutosta, joka on havaitta-
vissa esimerkiksi erilaisissa oppimisvaikeuksia koskevissa verkkopalveluissa ja
oppimisvaikeuksia koskevissa uusissa teoksissa (ks. esim. Kuntoutussaation Op-
pimisvaikeus.fi -sivusto, Ahonen ym., 2019, Sanberg, 2019). Monet ndistd kytkey-
tyvat Niilo Maki Instituutin Hahku-hanketoimintaan. Erityispedagogiikan opin-
noissa hahmotusvaikeuksista puhutaan edelleen kuitenkin hyvin védhén tai ei
lainkaan.

Oppimisvaikeuksien katsotaan olevan sisdsyntyisid, niiden taustalla olete-
taan olevan hermoston toimintahdiriéitd ja ne voivat ndkyd kaikissa ikdvaiheissa
(Ahonen ym., 2019, s. 27). Ladketieteen ja psykologian konteksteissa oppimisvai-
keudet madritelldan kehityksellisind, neurobiologisina ja perinnéllisind (Nukari,
2019). Erityispedagogiikan ndkokulmasta keskeistd on oppimisvaikeuksien maa-
rittely (Ahonen ym., 2019, s. 25-26). Oppimisvaikeuksien mddrittely tarjoaa tavan
tietyn ilmion kuvaamiseen ja on tdrkedd siksi, ettd kasitteitd kdytetddn samalla
tavoin ja tunnistetaan lapset, jotka tarvitsevat erityistd tukea oppiakseen (Aho-
nen ym., 2019, s. 25; Rutter & Pine, 2015). Oppimisvaikeuksien mdirittely eli ka-
sitteen operationalisointi mitattavaan muotoon ei ole Ahosen ja kumppaneiden
(2019) mukaan yksiselitteistd ja siksi oppimisvaikeusdiagnoosia tehdessd sulje-
taan yleensd pois muita oppimiseen vaikuttavia tekijoitd, kuten aistivammat,
yleinen heikko &lyllinen kehitystaso, vaikeat tunne-eliman ongelmat, kasvuym-
périston puutteet tai puutteellinen opetus. Hahmotusvaikeuksien madarittely op-
pimisvaikeudeksi tdssd tutkimuksessa pitédd sisdllddn ndméa samat tekijét eli esi-
merkiksi aistivammat tai sensorisen integraation hdiriot eivat ole selittavana te-
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Ahonen ja kumppanit (2019, s. 28) huomauttavat, kuinka pelkka poissulku-
menetelmd eli sen kuvaaminen, mitd oppimisvaikeudet eivit ole, ei ole riittdvan
spesifi tapa madritelld oppimisvaikeuksia, minké takia erilaisia oppimisen vai-
keuksia on pyritty méaéaritteleméddn tarkemmin. He tuovat esille, kuinka oppimis-
vaikeuksille on etsitty erilaisia tarkentavia kriteerejd, jolloin ilmiditd on kuvattu
joko kategorisesti tai dimensionaalisesti. Kirjoittajat tuovat esille, kuinka katego-
risessa mddrittelyssd oppimisvaikeudelle, esimerkiksi lukivaikeudelle, esitetddan
tietyt piirteet tai kuvataan keskeiset oireet, ja jos lapsella on nama piirteet tai oi-
reet, hdnelld voidaan todeta olevan kyseinen oppimisvaikeus. Esimerkiksi Diag-
nostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5) -luokittelu perustuu
kategoriseen ilmion kuvaukseen (APA, 2013). Suomalaisessa koulujdrjestelméssa
ladketieteellinen diagnoosi ei ole ehto oppimisen ja koulunkdynnin tuen saa-
miseksi, mutta ilmion tunnistamisen, mééarittelyn ja oikealla tavalla kohdennetun
tuen tarjoamiseksi oppimisvaikeuden maarittely on tarkedd (Ahonen ym. 2019, s.
25).

Yleisemmin tunnistettu oppimisvaikeus on lukivaikeudet, joiden yleisyy-
den arvioidaan olevan 5-10 prosenttia vaestostd (Nukari, 2019). Lukivaikeuksilla
tarkoitetaan vaikeutta oppia tarkka ja sujuva lukeminen ja sen ei ndhda selitty-
véan yleisen kykytason heikkoudella, aisteihin liittyvilld ongelmilla eiké puutteel-
lisella opetuksella (Aro & Lerkkanen, 2019, s. 273). Suomessa kdytossd olevassa
ICD-10-tautiluokituksesta 16y tyy oppimiskyvyn hdiriéihin kuuluva lukemiskyvyn
hiirio, joka voidaan siis diagnosoida (THL, 2012). Luku- ja kirjoitustaitoa voidaan
Suomessa arvioida erilaisilla, eri ikdryhmille normitetuilla seulonta- ja yksilotes-
tistoilld (Aro & Lerkkanen, 2019).

Matematiikan oppimisvaikeuksia arvioidaan olevan noin 3-7 prosentilla
lapsista (Grosso-Tsur ym., 1996). Matematiikan oppimisvaikeuksilla tarkoitetaan
tilannetta, jossa tarjotusta opetuksesta ja saadusta harjoittelusta huolimatta pe-
ruslaskutaidot ja lukujdrjestelma ovat lapselle poikkeuksellisen hankalia (Kopo-
nen ym., 2019). ICD-10-tautiluokituksesta 16ytyy diagnoosi dyskalkulialle eli las-
kukyvyn hdiriolle (THL, 2012). Matematiikan oppimisvaikeuksien tunnistamiseen
on olemassa standardoituja testejd, joiden avulla tuen tarpeiset oppilaat voidaan
tunnistaa koulussa (Koponen ym., 2019).

Motorisen oppimisen vaikeuksia ei aina tunnisteta samalla tapaa oppimis-
vaikeuksiksi kuin lukivaikeuksia tai matematiikan oppimisvaikeuksia, vaikka
niillekin 16ytyy koodi IDC-10-tautiluokituksesta (motoriikan kehityshdirié) (THL,
2012). Motorisen oppimisen vaikeudet ovat joko karkea- tai hienomotoriikan alu-
eella esiintyvdd perustaitojen oppimisen heikkoutta, joka ei selity kehitysvam-
malla, neurologisilla vammoilla tai sairauksilla tai harjoittelun puutteella (Aho-
nen ym., 2019). Motorisen oppimisen vaikeudet koskevat noin 5-6 prosenttia iké-
luokasta (Ahonen, 1990). Motorisen kehityksen arviointiin on olemassa erilaisia
havainnointimenetelmié ja vuodesta 2016 ldhtien Suomessa peruskoulun 5. ja 8.
vuosiluokan oppilaat osallistuvat myds Move! -mittaukseen, jossa arvioidaan
tyysistd toimintakykyd (Ahonen ym., 2019).

Muihin erityisiin oppimisvaikeuksiin verrattuna hahmotusvaikeudet nayt-
taytyvatkin hyvin samantyyppisind, silld esimerkiksi niiden prosentuaalinen
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esiintyminen ikédluokassa ja taustalla olevat syyt ovat hyvin yhdenmukaisia mui-
den oppimisvaikeuksien kanssa (Rdsdnen ym., 2019). Toisaalta hahmotusvai-
keuksille ei ole olemassa omaa diagnoosikoodiaan tautiluokituksessa eikd Suo-
messa ole kdytossd standardoituja testejd, joilla hahmotusvaikeudet voitaisiin to-
deta. Lisdksi hahmotusvaikeudet eivit kytkeydy samalla tapaa johonkin koulu-
aineeseen, kuten lukivaikeudet, matematiikan oppimisvaikeudet tai motorisen
oppimisen vaikeudet tekevidt. On my0s vaikea arvioida, onko hahmottamisen
taitojen harjoitteluun tarjottu riittavasti tukea tilanteissa, joissa varhaiskasvatus,
koulu tai oppilaitos ei tunnista hahmotusvaikeuksia tai hahmottamisen osa-alu-
eita.

Joka tapauksessa hahmotusvaikeuksien mddrittely kuuluvaksi oppimisvai-
keuksiin kytkee sen tiukasti myos erityispedagogiikkaan. Suomessa peruskou-
lun tehtdvana on tarjota kaikille lapsille ja nuorille yhdenvertainen mahdollisuus
oppia ja yhtend kantavana teemana suomalaisessa peruskoulussa onkin tasa-
arvo (Ahtiainen ym., 2017). My®s erityisopetuksella on pitka historia, silld kai-
kille avoin koulu luo tilanteen, jossa osa oppijoista tarvitsee muita enemmaén tu-
kea oppiakseen (Jahnukainen, 2021). Suomessa annettua opetusta, koulunkédyn-
tid ja myos erityisopetusta ohjaa laki ja vuodesta 1998 voimaan tulleessa uudessa
perusopetuslaissa madritellddn, kuinka jokaiselle erityisopetuksessa olevalle op-
pilaalle tulee laatia oma henkilokohtainen opetuksen jdrjestimistd koskeva suun-
nitelma (HOJKS) (POL 4:17 a §).

Nykyéddn erityisopetuksen sijaan puhutaan koulunkdynnin ja oppimisen
tuesta (Ahtiainen ym., 2017). Kolmiportainen tuki varhaiskasvatukseen ja perus-
opetukseen on ollut voimassa vuodesta 2011 vuoden 2010 perusopetuslain muu-
toksen myotd ja sen pohjana on toiminut Opetusministerion vuonna 2007 julkai-
sema Erityisopetuksen strategia (Opetusministerio, 2007). Erityisopetuksen stra-
tegian julkaisun taustalla olivat havainnot erityisopetusta saavien madran kas-
vusta ja kuntakohtaisista eroista erityisopetuksen toteutuksessa. Erityisopetuk-
sen strategia painottaa lahikouluperiaatetta eli pohjautuu inkluusion periaattee-
seen.

Ahtiainen (2017) tuo esille, kuinka koko ikdluokan opettaminen tuo kou-
luun hyvin moninaisen oppilasjoukon, jolla on erilainen kyky oppia. Ahtiaisen
mukaan tdstd seuraa vaatimuksia erityisopetukselle, jotta se osaisi kohdata nuo
erityiset tarpeet ja se tuottaa myos erityisen oppilaan kategorian. Ahtiainen kuvaa,
kuinka Suomessakin on vastattu kansainviliseen kasvavaan inkluusion periaat-
teeseen, kaikkien tasa-arvoiseen kohteluun ja erilaisuuden kohtaamiseen. Ahti-
ainen painottaa sitd, kuinka koulun kdytannot ja koulutuspoliittiset linjaukset
tuottavat jakoa yleiseen ja erityiseen ja tdtd kautta tuottaa normaaliutta ja poik-
keavuutta. Han tuo esille kuitenkin myos sen, ettd kielenkdyttd on muuttunut
kohti vahemmaén leimaavia valintoja ja ettd ilman yksilon ja yksil6llisten tarpei-
den tunnistamista ei voida tarjota myoskddn kohdennettua ja oikeanlaista tukea.

Erityisopetusta saavien lasten ja nuorten maéra on ollut kasvussa, erityisesti
osa-aikaista erityisopetusta saavien mddrd on lisdantynyt (Saloviita, 2006; SVT,
2023). Syyna kehityksen suuntaan on ndhty esimerkiksi lasten tuen tarpeiden li-
sddntyminen esimerkiksi maahanmuuton ja lamavuosien vaikutuksesta,
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lainsddadannon muutokset sekd koulujdrjestelman mahdollisuudet tunnistaa eri-
tyistd tukea tarvitsevat oppilaat aiempaa paremmin (Saloviita, 2006). Saloviita
(2006) kuitenkin esittad, ettd taustalla vaikuttavat myos positiivinen suhtautumi-
nen erityispedagogiikkaan ja toisaalta opettajien ammatillisen vallan lisddantymi-
nen.

Oppimisvaikeudet pdadllekkdistyviat usein muiden kehityksellisten vai-
keuksien kanssa, jolloin puhutaan komorbiditeetistd (Ahonen ym., 2019). N&in
ndyttdisi olevan myts hahmotusvaikeuksien kohdalla, jotka paillekkaistyvit
usein esimerkiksi matematiikan oppimisvaikeuksien ja motorisen koordinaation
vaikeuksien (DCD) kanssa (Rdsdnen ym., 2019). Taman lisdksi hahmottamisen
vaikeudet on liitetty myos vaikeuksiin kuten tarkkaavuuden, keskittymisen ja
toiminnanohjauksen hdirioihin, autismin kirjon héiricihin, CP-oireyhtymaééan ja
kehitykselliseen kielihdirioon (Rasanen ym., 2019). Paallekkdistyminen parem-
min tunnettujen ja diagnosoitujen neurologisten hdirididen kanssa voi vaikeuttaa
hahmotusvaikeuksien tunnistamista (Rédsdanen ym., 2019).

Spatiaalisten taitojen ja matematiikan oppimisen ja ymmartamisen valilla
on huomattu selked yhteys (Atit ym., 2022; Casey ym., 2008). Spatiaalisia taitoja
tarvitaan matematiikassa esimerkiksi kaavioiden ja piirustusten kadytossd, sanal-
lisissa algebran tehtdvissd, numeeristen mallien kdytossd, geometriassa, kuvaa-
jien tulkitsemisessa ja kdytossd sekd matemaattisten funktioiden késitteellistami-
sessd (Casey ym., 2008). Matemaattisten ja spatiaalisten taitojen suhde on osoi-
tettu useissa tutkimuksissa vahvaksi ja esimerkiksi sukupuoli ja luokkaerot eivét
selitd yhteyttd, mutta esimerkiksi sujuva péaittely ja kielelliset taidot toimivat spa-
tiaalisten taitojen ja matematiikan valilld selittdvana tekijand (Atit ym., 2022).
Spatiaalisilla taidoilla on lisdksi vaikutusta yldkoululaisen motivaatioon mate-
matiikkaa kohtaan (Atit ym., 2020).

Tutkimuksissa on tunnistettu yleisemmin tunnetun matematiikkaan liitty-
van ahdistuksen lisdksi my0s spatiaalista hahmottamista vaativaan toimintaan
liittyvad ahdistusta, mutta hahmotusahdistuksesta tiedetddn vield vahan (Malan-
chini ym., 2017). Jo pienet lapset voivat ilmaista ahdistusta esimerkiksi tilan hah-
mottamista vaativissa tilanteissa (Ramirez ym., 2012). Résdsen ja kumppaneiden
(2019) Suomessa toteuttamassa tutkimuksessa hahmotusahdistus oli selvésti ha-
vaittavissa 2.-9.-luokkalaisilla, mutta spatiaalinen ahdistus ei ndyttdisi lisdanty-
véan yldluokille siirryttdessd samaan tapaan kuin matematiikkaan liittyva ahdis-
tus. Mielenkiintoista on my6s Gundersonin ja kumppaneiden (2013) esiin nos-
tama havainto, ettd opettajan spatiaalinen ahdistus voi vaikuttaa oppilaisiin, silld
opettajan kokema spatiaalinen ahdistus ennustaa oppilaiden spatiaalisten taito-
jen kehitystd my6s silloin, kun on huomioitu ldhtttaso, fonologinen tyomuisti,
arvosana ja opettajan kokema matematiikka-ahdistus. Lisdksi spatiaalisten taito-
jen opetus ei kirjoittajien mukaan sisélly opetussuunnitelmaan vaan taitojen op-
piminen tapahtuu muun oppimisen yhteydessd, jolloin spatiaalista ahdistusta
kokeva opettaja voi valttda tilanteita, jotka hdntd itseddn ahdistavat ja télld tavoin
rajata myos oppilaiden mahdollisuutta oppia.

Motoriikka ja hahmottaminen kehittyvit varhaislapsuudessa tiukasti toi-
siinsa nivoutuen, koska molempien taitojen kehitys tukee tai jarruttaa toisen
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taidon omaksumista (Halsbanda & Langeb, 2006). Visuo-spatiaalisten ja motoris-
ten taitojen kehityksen viélilld on ndhty yhteyttd, joka ei selity havainnointitai-
doilla tai yleiselld dlykkyydelld (Bonifacci, 2004). Erityisesti visuaalinen havain-
nointi linkittyy motorisen oppimisen vaikeuksiin, ja osalla lapsista, joilla on mo-
torisen oppimisen vaikeutta, on selkedsti puutteita myos hahmottamisessa (Tsai
ym., 2008a, Tsai ym., 2008b).

ADHD:hen on yhdistetty heikentynyt visuo-spatiaalinen tyomuisti, joka ei
ole yhteydessa esimerkiksi kielellisiin vaikeuksiin tai lukivaikeuksiin (Bedard
ym., 2004). ADHD:hen on yhdistetty esimerkiksi visuaalisen hahmottamisen vai-
keuksia, jotka linkittyvit oikean ja vasemman nidkokentdn hahmottamisen eroi-
hin (Nigg ym., 1997). Visuo-spatiaalisten taitojen heikkeneminen liitetddn myos
erilaisiin neurologisiin sairauksiin (esim. Alzheimerin tauti, vaskulaarinen de-
mentia, Parkinsonin tauti) ja yleisemmin ikd&dntymiseen, jolloin vaikutukset voi-
vat ndkyd eldamédnlaadussa (ks. esim. McGee ym., 2004; Mortimer ym., 1982; Pos-
sin, 2010).

Oppimisvaikeudet ja niiden pdillekkdistyminen ovat yksilon oppimisen ja
koulunkdynnin kannalta riskitekijoitd (Ahonen ym., 2019c¢). Oppimisvaikeuksien
seurantatutkimuksissa on myds selvinnyt, ettd oppimisvaikeudet sdilyvit usein
aikuisuuteen ja niilld voi olla erilaisia vaikutuksia yksilon elimddn (esim. Elo-
ranta ym., 2009; Gerber 2012; Korkeamaki 2010; Lavikainen 2005; Raskind ym.,
1999). Koulutuspolittiisesti Suomessa on painotettu niin tasa-arvoa ja elinikaista
oppimista kuin kilpailukyvyn edistamistd, digitalisaatiota sekd tyomarkkinoita
(Tervasmiki & Tomperi, 2018). Koulutuspoliittisessa selonteossa (2021) tuodaan
esille suomalaisen perusopetuksen tavoitteita tasa-arvoa lisddvand ja eriarvoi-
suutta vahentdvand. Keskeisend selonteossa ndhdaddn yksilon sivistyksen ja mah-
dollisuuksien parantaminen, jolloin kansalaisten hyvinvointi ja Suomen kilpai-
lukykyisyys paranevat. Yhdeksi tavoitteeksi siind on asetettu, ettd vuonna 2030
védhintddn 50 prosenttia nuorista aikuisista suorittaa korkeakoulututkinnon.
Tdmd luo osaltaan paineita myos erilaisten oppimisen esteiden huomioimiseen
lapsuudesta aikuisuuteen saakka.

Korkeamaéki (2023) tuo ilmi, kuinka oppimisvaikeuksia harvemmin tutki-
taan yhteiskunnallisina tai sosiaalisina ilmiond ja vahemman my6s aikuisuuden
ndkokulmasta. Niin hahmotusvaikeudet kuin muutkin oppimisvaikeudet kos-
kettavat kuitenkin eri elaménalueita koulusta opintojen kautta tydeldmaan koko
eldménhistorian ajan. Tadstd huolimatta yksiliden omat kokemukset tai oppimis-
mille tarkastelulle (Korkeamdki ym., 2017).

Aikuisilla, joilla on todettu oppimisvaikeuksia, nédyttdisi olevan muuta va-
estvd useammin tyottomyyttd ja matalampi koulutustausta (Lavikainen ym.,
2006). Suomessa toteutetun tutkimuksen mukaan lapsuusidssad todetut oppimis-
vaikeudet linkittyvit nuorena aikuisena koettuihin mielenterveysongelmiin ver-
rattuna ei-oppimisvaikeustaustaisiin samanikdisiin nuoriin aikuisiin (Aro ym.
2019). Korkeamdki (2023) tuo esille, kuinka aikuiset henkil6t tuovat myos har-
vemmin esille oppimisvaikeuksiaan esimerkiksi tytelamaéssd, jolloin myoskaan
apua tai tukea ei ole mahdollista saada. Hénen véitostutkimuksensa myos
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osoittaa, kuinka monelle aikuiselle oppimisvaikeusdiagnoosi on merkittdva
oman itseymmarryksen ja avun tarpeen ndkokulmista. Peltopuron (2023) mu-
kaan myos laaja-alaisia oppimisvaikeuksia kokevilla henkilsilld oli kohonnut
riski vakaville mielenterveysongelmille, tyokyvyttomyydelle ja syrjaytymiselle
sekd hankaluuksia selvitd sosiaalisissa suhteissa, koulutuksessa ja tytelamassa
muuhun samanikédiseen vdestoon verrattuna.

Oppimisvaikeuksien kohdalla on tunnistettu se tosiasia, ettd yksilollisten
ominaisuuksien lisdksi kulttuuriset tekijat vaikuttavat siihen, kuinka paljon op-
pimisvaikeus lopulta aiheuttaa haittaa yksilolle (Frith, 1999). Oppimisvaikeuk-
sien taustalta on loydettdvissd geneettisid tekijoitd, jolloin niilld on my®6s perus-
tellusti biologiset selittdvat tekijat (Ahonen ym., 2019). Kuitenkin yksilollisid ge-
neettisid tekijoitd keskeisempdd on “normaaliuden” méaaritelmd. Koulun ja yh-
teiskunnan vaatimukset ja kdytanteet maarittelevat sitd, kenet katsotaan oppimi-
sen suhteen kuuluvaan “normaaleihin” ja kenet taas luokitellaan “poikkeavaksi”
(Ahtiainen, 2017). Seuraavaksi ldhestynkin hahmotusvaikeuksia kulttuurisidon-
naisena sopimuksena yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen nikokul-
masta.

2.4 Hahmotusvaikeudet kulttuurisidonnaisena sopimuksena

Samaan aikaan kuin hahmotusvaikeudet ovat kiinnostavia erityispedagogiikan
tai (neuro)psykologian ndkdkulmista, ne ovat my6s yksilotasolla koettuja ja ar-
jessa ilmenevid. Ladketieteen tai psykologian ndkokulmasta hahmotusvaikeuk-
silla ei ole samanlaista diagnostista pohjaa kuten vaikkapa lukivaikeuksilla tai
ADHD:lla. Ladketieteellisesti katsottuna oppimisvaikeuksia tarkastellaan kehi-
tyksellisind, neurobiologisina ja perinnollisind (Nukari, 2019). Yhteiskuntatieteel-
lisen vammaistutkimuksen ndkokulmasta voidaan taas tarkastella sitd, millaisia
merkityksid hahmotusvaikeudet arjessa saavat ja millaisia rajoitteita niistd muo-
dostuu sosiaalisessa, kulttuurisessa tai poliittisessa kontekstissa (Oliver, 1993;
Vehmas 2012). Taman takia olenkin valinnut tdman tutkimuksen ndakokulmaksi
hahmotusvaikeuksiin yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen.

Téssd tutkimuksessa hahmotusvaikeuksia ldhestytddn ensisijaisesti yhteis-
kuntatieteellisen vammaistutkimuksen kontekstissa sosiaalisina konstruktioina,
joilla on kuitenkin neurobiologinen pohja. Tarkastelun kohteena ei ole esimer-
kiksi hahmotusvaikeuksien ilmeneminen yksilén arjessa tai taitojen tarkastelu
vaan se, miten hahmotusvaikeuksia tuotetaan joko vammaisuutena tai vammat-
tomuutena. Tieteenfilosofisesti tutkimukseni edustaa maltillista sosiaalista kon-
struktionismia (ks. Hacking & Koskinen, 2009, s. 51).

Ovatko sitten erilaiset oppimisvaikeudet, hahmotusvaikeudet mukaan lu-
ettuina, madriteltdvissda vammaksi tai onko henkilg, jolla on oppimisvaikeuksia,
vammainen? Oppimisvaikeuksissa kyse ei ole nakyvastd fyysisestd vammasta.
Toisaalta lddketieteessd, etenkin neuropsykologiassa, oppimisvaikeuksia on py-
ritty selittdmaan yksilossa kognitiivisena poikkeavuutena (Nukari, 2019). Koska
yhteiskuntatieteellisessda =~ vammaistutkimuksessa ~ vammaisuus  ndhd&dan
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sosiaalisena konstruktiona, vammaisuuden maédritelmad voi myos irtautua sel-
keistd fysiologisista tai biologisista tekijoistd, jolloin vammana voidaan ndhda
my0s tietynlaiset yksilolliset piirteet tai tavat toimia (Vehmas, 2014). Ndin on esi-
merkiksi ADHD:n kohdalla, vaikka selkedd elimellistd perustaa ei voidakaan yk-
silotasolla 1oytda (Honkasilta, 2016). Suomessa oppimisvaikeuksia ei ole Korkea-
méden (2023) mukaan perinteisesti ndhty osana vammaisuuden keskusteluja,
mutta toisaalta yhteiskuntatieteellinen vammaistutkimus tarjoaa kaisitteitd ja
kontekstin myos oppimisvaikeuksien tutkimiseen, etenkin jos niitd ldhestytdan
toimintarajoitteiden (disabilities) ndkokulmasta. Kansainvélisesti erilaiset oppi-
misvaikeudet paikantuvatkin myos toimintarajoitteisiin liittyvaan keskusteluun
(MacDonald, 2019; Tepora-Niemi, 2020).

Oppimisvaikeudet, kuten hahmotusvaikeudet, ovat verrattain uusia tulok-
kaita “poikkeavuuden” saralla (Korkeamdki, 2023). Oppimisvaikeuksia on ku-
vattu “uutena vammaisuutena”, jolla viitataan siihen, kuinka oppimisvaikeudet
ja esimerkiksi ADHD oikeuttavat lddketieteellisen diagnoosin kautta erilaisiin
etuuksiin ja tulevat tunnustetuiksi my6s lainsdddannossda (Conrad, 2007). Kor-
keamaéki (2023, s. 8) tuo esille sen, kuinka oppimisvaikeuksia kokevat henkilot
eivat useinkaan pidd itse itseddn vammaisina ja kuinka tutkimuksellisena késit-
teend vammaisuus eroaa arkikéasityksesta eika ole yksiselitteinen.

Yhteiskuntatieteellisessd vammaistutkimuksessa vammaisuudella ei tar-
koiteta jotakin ruumiillista tai henkistd ominaisuutta, vaan vammaisuutta tarkas-
tellaan kulttuurisena konstruktiona, jolloin vammaisuuden tuottavat erilaiset yh-
teiskunnalliset, kulttuuriset, poliittiset ja sosiaaliset kdytannot ja ympariston fyy-
siset ja sosiaaliset esteet, jotka ovat olemassa yksilostd riippumatta, mutta vaikut-
tavat haitallisesti yksiloon (Oliver, 1993; Vehmas, 2012). Oliver ja Barnes (2010)
sekd Vehmas (2005) korostavat, kuinka vammaistutkimus ei kuitenkaan pyri
kieltamddn yksilollisia vammoja tai niiden vaikutuksia vaan ennemminkin siir-
tamddn tarkastelun yksilostd nithin merkityksiin, mitéd terveydelle, sairaudelle,
vammaisuudelle tai vammattomuudelle kulttuurisesti tuotetaan. Vammaisuu-
den saamat merkitykset eivat myoskddn ole pysyvid, vaan niitd on mahdollista
muuttaa, jos yhteiskunnan ehdot ja odotukset muuttuvat (Tarvainen & Teittinen,
2021; Vehmas, 2015). Biologisia faktoja ei siis kyseenalaisteta, mutta niitd kiinnos-
tavampaa ovat sosiaalisesti tuotetut merkitykset sekd niiden tiedostaminen ja
mahdollinen uudistaminen (Vehmas, 2012). Yhteiskuntatieteellinen vammaistut-
kimus siis ikddn kuin katkaisee vamman ja vammaisuuden vilisen syy-seuraus-
suhteen (Vehmas, 2015).

Yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen nakdkulmasta hahmotusvai-
keudet eivat ndyttdydy neuropsykologisena faktana vaan kulttuurisidonnaisena
sopimuksena, jolloin niiden merkitystd uusinnetaan ja uudistetaan sosiaalisesti.
Kiintoisaa on pohtia niitd yhteiskunnallisia, kulttuurisia ja sosiaalisia tekijoitd,
joiden kautta hahmotusvaikeudet sijoitetaan joko poikkeavuuden ja vammaisuu-
den tai normaaliuden kategoriaan (ks. esim. Goodley, 1997; Harris, 1995; Vehka-
koski, 2000; Vehmas, 2005, 2012) ja sitd, mihin hahmotusvaikeuksia kokevat ih-
miset sosiaalisesti kiinnittyvét ja miten he itsensd maddrittelevit (Gerber, 2012;
May, 2011; Meisenbach, 2010; Nario-Redmont ym., 2013, Valle ym., 2004).
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Kiinnostuksen kohteenani on omakohtaisten kokemusten ja niille annettu-
jen merkitysten lisdksi my0s sellaiset ympariston kdytanteet, jotka “vammautta-
vat” henkil64d, jolla on hahmotusvaikeuksia. Teittinen ja Vesala (2022) sekd Vaah-
tera ja Honkasalo (2022) tuovat esille, ettd usein keskustelua vammaisuudesta
hallitsevat lddketieteen tai psykologian ndkokulmat, vaikka vammaisuus on aina
myds yhteiskunnallista ja poliittista. Taten vammaisuutta tulisi tutkia myos yh-
teiskuntatieteiden kysymyksena.

Tessebron (2004) mukaan vammaisuuden pohjoismaisessa mallissa ajatellaan,
ettd vammaisuus syntyy yksilon ja ympariston yhteensopimattomuudesta. Vam-
maisuus on tadlloin hyvin vahvasti kontekstuaalista. Esimerkiksi kuuro henkilo ei
ole vammainen sellaisessa ymparistossd, jossa puhutaan viittomakieltd, mutta ei-
viittomakielisten seassa kuurous ndyttdytyy vammana. Lisdksi mallissa ajatel-
laan, ettd vammaisuus ei ole joko-tai-ominaisuus vaan pikemmin jatkumo. Teo-
reettisesti malli on Tessebron mukaan Pohjoismaissa hyviksytty, mutta silla ei
ole ndhty juurikaan olevan vaikutusta kadytant6on. Nden taméan nakokulman so-
pivan hyvin myos hahmotusvaikeuksiin ja osaltaan selittivan myos kasvavaa
kiinnostusta ilmiotd kohtaan. Kyse ei valttamattd olekaan siitd, ettd hahmotus-
vaikeudet ovat lisdédntyméssa vaan pikemmin siitd, ettd ymparistot ja niiden vaa-
timukset tuottavat tilanteita, joissa tarvitaan aiempaa enemman taitoa hahmottaa
tai aiempaa useampien ihmisten tdytyy kyetd tietynlaiseen normaaliuteen hah-
mottamisen suhteen.

Vammaistutkimuksen ndkokulmasta kaikkia ei-vammaisia yhdistdva, nor-
maaliuden kategorisaatiota tuottava tekija on vammattomuuden oletus, minka
takia esimerkiksi palvelut, tilat ja vaatimukset perustuvat vammattomuuden ole-
tukselle (Campbell, 2001; Campbell, 2008a). Teittinen ja Vesala (2022) esittelevit
tatd kuvaava termid ableismi, joka tarkoittaa tilannetta, jossa vammattomuutta pi-
detddn normaalina, jolloin vammaisuus ndyttdytyy tdstd normista poikkeavana
ja ei-normaalina. Teittisen ja Vesalan mukaan vammainen ihminen ndyttaytyy
ikddn kuin luonnostaan ulkopuolisena, erilaisena tai muita huonompana. Kirjoit-
tajat tuovat ilmi, kuinka ableismi termind kiteyttdad ne kaikki vammaisia syrjivat
mekanismit, jotka ldpileikkaavat kaikkia yhteiskunnallisia tasoja ja toimijoita.
Kyse ei Teittisen ja Vesalan mukaan ole siis yksittdisten ihmisten asenteista tai
ennakkoluuloista vaan siitd, mitd ldhtokohtaisesti pidetddn normaalina ja odotet-
tuna ja kaikesta siitd, mitkd ndistéd oletuksista johtuen jadvat normaalin ulkopuo-
lelle. Kriittinen vammaistutkimus pohtii esimerkiksi oletusta kyvykkyydesta
véalttamattomand ja ihmisyyttd madrittdvand ominaisuutena (Campbell, 2008;
Vaahtera & Honkasalo, 2022), jolloin esimerkiksi koulun voidaan nahda toimi-
van ei-vammaisten ehdoilla (Teittinen & Vesala, 2022). Kouluun ja oppimiseen
liittyvéat kulttuuriset mallitarinat ja kategorisoinnin tavat voivatkin osaltaan tu-
kea ableistista oletusta vammattomuudesta, normaaliudesta ja kyvykkyydesta.

Toisaalta, jotta vammaisten syrjiminen voidaan rakenteiden tasolla havaita
ja muutoksia voidaan tehdd, tulee vammaisuus ja vammaiset henkil6t ensin tun-
nistaa, ja tdssd prosessissa lddketiede on tarpeellinen (Vehmas, 2014). YK:n vam-
maissopimuksessa (2016) vammaisuus mddritellddn seuraavasti: ”“Vammaisiin
henkildihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, dlylli-
nen tai aisteihin liittyvd vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi
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estid heidin tiysimdirdisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertai-
sesti muiden kanssa”. Vammaisuutta mddritellddn myos kansainviélisessd toimin-
takyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden ICF-luokituksessa ja vammaispalve-
lulaissa (World Health Organization, 2022). Vammaispalvelulain (2023) perus-
teella voi saada muun muassa apua liikkumiseen, jolloin myo6s henkil®, jolla on
hahmotusvaikeuksia, voi olla oikeutettu lain mukaisiin palveluihin.

Vehmaksen (2014) mukaan vammaisuuden ja vammaisten henkildiden
maddrittely ja tunnistaminen ei ole yksinkertaista eikd tdysin riskitontd, koska
maddrittelyyn kietoutuu aina valtaa ja méddrittelyad voidaan kadyttdd myos sen erot-
teluun, ketkd ovat ei-toivottavia. Vehmas tuo esille, kuinka méadarittelyjen kautta
luodaan sosiaalisesti tuotettuja kategorioita kuten mies-nainen, hetero-homo, ei-
vammainen-vammainen, joista toinen saatetaan ndhda automaattisesti toista toi-
votumpana. Kuitenkaan ilman ndita kategorioita ei my6skdan voida tietdd, mil-
laisiin toimenpiteisiin tulisi ryhtyd, jotta esimerkiksi vammaisten yhdenvertai-
suutta voitaisiin edistdd.

Ladketiede on Vehmaksen (2014) mukaan edelleen hallitsevin tapa selittda
vammaisuutta, jo siitdkin syystd, ettd monesti tiettyjen tarvittavien tukipalvelui-
den saamiselle ehtona on lddketieteellinen diagnoosi. Vehmas tuo esille, kuinka
ladketieteen hallitsevaan asemaan liittyy kuitenkin useampi ongelmakohta. En-
sinndkin ladketieteen kdyttama valta ulottuu helposti my6s sellaisille elaménalu-
eille, joita se ei endd selitd. Toiseksi vammaisten dédni saatetaan sivuttaa ladketie-
teellisessd lahestymistavassa, jolloin vammaisia syrjivit kdaytannot jaavat vaille
huomiota. Vehmaksen mukaan tdma heijastuu helposti pdatdsten tekoon ja yh-
teiskunnallisiin asenteisiin vammaisia kohtaan. Ladketieteellisen ldhestymista-
van voikin tiivistdd siten, ettd silloin pyritddn muuttamaan yksilo yhteiskuntaan
sopivaksi eiké tarkastella sitd, miten yhteiskunta voisi muuttua (Burchardt, 2004).

Ladketieteelld on rooli sosiaalisena kontrollina ja medikalisaatio toimii mo-
raalisena ilmiond; vain se, minka katsotaan olevan syntid, rikos tai sairaus ja jo-
hon ei voida suhtautua moraalisesti yhdentekevdésti, taytyy patologisoida (Con-
rad & Schneider, 1992; Oliver & Oliver, 1990; Vehmas 2005). Vehmas (2005) onkin
todennut, ettd "vammaisuuden medikalisointi tarkoittaa sen selittdmisti yksinomaan
yksilon patologisuudella. Jos ithmiselli on ongelmia sosiaalisessa suoriutumisessa, ldike-
tieteellinen ajattelumalli ohjaa meidit analysoimaan, mikd ihmisessi on vikana ja sen jil-
keen kohdistamaan héineen toimenpiteitd, jotka poistaisivat ongelman.” Tdssd suhteessa
se, ettei hahmotusvaikeuksia 16ydy diagnosointiluokituksesta, voidaankin tul-
kita my0s niin, ettd ne katsotaan normaaliuteen kuuluvaksi, niit4 ei ole patologi-
soitu ja sitd kautta ei ndhdé, ettd yksilossd olisi mitddn korjattavaa. Hahmotus-
vaikeuksissa kyse ei ole sairaudesta siindkddn mielessd, ettd siitd voisi tai pitdisi
parantua. Ylipddansd voidaan kysyéd, ovatko hahmotusvaikeudet milldén lailla yk-
silon patologinen tila vai onko kyse ennemminkin ominaisuudesta, jonka suh-
teen yksilolliset erot ovat normaaleja. Vaikka tdméan voitaisiin ldhtokohtaisesti
ajatella olevan myonteinen asia, saattaa tédstd kuitenkin seurata se, ettei yksilon
tuen tarpeita tunnisteta tai haneltd odotetaan "normaaliutta” esimerkiksi toimin-
takyvyn suhteen.
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3 HAHMOTUSVAIKEUDET KOETTUNA JA KER-
ROTTUNA ILMIONA

Tdssd luvussa tarkastelen hahmotusvaikeuksia koettuna ja kerrottuna ilmitna ja
tarkennan samalla tutkimuksellista viitekehystd, joka nojautuu sosiaaliseen kon-
struktionismiin, yhteiskuntatieteelliseen vammaistutkimukseen ja narratiiveihin
omakohtaisista hahmotusvaikeuksista. Keskeisid kiinnostuksen kohteita ovat
kieli ja kertomukset merkityksellistimisen tapana, diagnoosin sosiaalinen raken-
tuminen ja kokemusasiantuntijuus toimijuuden muotona. Luvun ldpileikkaava
teema on kategorisointi ja kategoriat.

Vammaistutkimuksen yhtend kiinnostuksen kohteena on vammaisuus hal-
linnollisena kategoriana (ks. esim. Kauppila, 2021; Tarvainen, 2018; Vaahtera &
Honkasalo, 2022;). Tamé&n tutkimuksen ndkokulmasta kiintoisaa onkin tarkas-
tella sitd, millaisia merkityksid erilaiset kategoriat saavat ja hahmotusvaikeuk-
sien kohdalla tdmédn tutkimuksen konktekstissa miten yksilét tuottavat hahmotus-
vaikeuksisen kategoriaa, koska tdiman prosessin kautta uusinnetaan tai uudistetaan
sosiaalista todellisuutta ja se tuo samalla esiin sen, millaisia merkityksid hahmo-
tusvaikeudet yksilollisesti ja sosiaalisesti saavat. Lihtokohtana ei kuitenkaan ole
ajatus siitd, ettd yksiloiden tuottamat kategoriat olisivat irrallaan sosiaalisesta to-
dellisuudesta, vaan ne ilment&vit ja heijastavat niitda kulttuurisia normeja, joiden
puitteissa ne tuotetaan, silld myos yksilokeskeinen, vammaisuuden mieleen tai
kehoon lddketieteen termein liittdvd késitys vammaisuudesta tai oppimisvai-
keuksista on yhteiskunnallinen (Vaahtera & Honkasalo, 2022).

Jokisen ja kumppaneiden mukaan (2012, s. 9-10) kategoriat ja niiden kaytto
paljastavat sen, mitd tdssd ajassa piddimme normaalina, arvokkaana tai poik-
keavana. Kategorioita kdytetddn kirjoittajien mukaan arjessa jatkuvasti ilman,
ettd huomataan milld tavoin ne jasentdviat yhteiskuntaamme ja sosiaalista eld-
mddmme. Jokinen ja kumppanit tuovat esille, kuinka ihmisten sijoittaminen eri
kategorioihin on keskeinen sosiaalisen jasentdmisen tapa, mutta samalla silld on
my0s seurauksensa, silld kategoriat tuottavat ihmisille identiteettejd. Sosiaalinen
identiteetti muodostuu sitd kautta, miten itse itsensd sijoittaa madrattyyn katego-
riaan tai tulee sijoitetuksi toisten toimesta, koska kaikki kategoriat tuovat
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mukanaan kategoriaan liittyvid ominaisuuksia ja piirteitd (Antaki & Widdi-
combe, 1998).

Juhilan (2012, s. 175-185) mukaan se, ettd joku kategorisoidaan poik-
keavaksi, paljastaa samalla sen, mitd piddmme tavanomaisena tai normaalina.
Juhilan mukaan poikkeavuus voidaan myos kategorisesti liittdd johonkin ryh-
maéédn ja sen jaseniin. Han tuo esille, kuinka kategorisointi meihin ja heihin tuot-
taa aina jakoa, joka jdttdd jonkun ulkopuolelle. Toiseuden tuottaminen on Juhilan
mukaan ihmisten keskindisen toiminnan olennainen elementti, mutta se nihdaian
kuitenkin helposti negatiivisena, koska osaan kategoriaryhmistai liitetddn epétoi-
vottuja piirteitd tai stereotypioita. Juhila tuo ilmi, kuinka kategoriat ymmarretdan
rakentuviksi sosiaalisesti ja kulttuurisesti sen sijaan, ettd ne ndhtéisiin objektiivi-
sina tai pysyvind faktoina. Juhila painottaa, kuinka kategorioiden kautta tuote-
taan esimerkiksi sukupuolta, etnisyyttd tai vammaisuutta. Kiintoisaa ei ole tar-
kastella tai nimetd olemassa olevia kategorioita, vaan tutkia sitd, miten nama ka-
tegoriat muodostuvat, millaisia merkityksid ne saavat ja miten niitd aktivoidaan
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa (Jokinen ym., 2012).

3.1 Kielessd ja tarinoissa rakentuvat kategoriat ja merkitykset

Merkityksid voidaan tutkia monin eri tavoin. Tassd tutkimuksessa tarkastelen
omakohtaisia, kerrottuja kokemuksia hahmotusvaikeuksista, jolloin tarkastelun
kohteeksi tulee kieli. Kieltd kdytetdan merkitysten ja itseymmarryksen rakentu-
misen vilineend (Burr, 1995). Todellisuus rakentuu, uusiintuu ja uudistuu sosi-
aalisessa vuorovaikutuksessa kielen avulla (Berger ym., 1994). My®6s kategori-
sointi tapahtuu kielen avulla, silld aina ihmisid tai asioita kuvatessa samalla ta-
pahtuu myos kategorisointia ja kategorisointia analysoitaessa kieli ndhddan to-
dellisuutta tuottavana, ei vain sitd kuvaavana (Jokinen ym., 2019).

Kuortti ja kumppanit (2008) tuovat esille, kuinka tutkimuskentalld 1900-1u-
vulla tapahtunut niin kutsuttu kielellinen k&&dnne ajoittuu modernin ja postmo-
dernin aikakauden taitekohtaan. Kirjoittajien mukaan modernilla aikakaudella
korostuivat yksilollisyys, jarki ja tehokkuus ja kieli ymmarrettiin todellisuuden
objektiivisen kuvauksen vilineeksi. Kielellinen kddnne muutti suhtautumista
kieleen, jolloin kieltd alettiin tarkastella todellisuutta tuottavana, ei vain sitd hei-
jastavana (Malkavaara & Immonen, 2020). Narratiivinen tutkimus haastoi realis-
min ja positivismin (Riessman, 2008). Myos tdssd tutkimuksessa néden kielen so-
siaalisen konstruktionismin viitekehyksessa sosiaalisesti, kulttuurisesti ja poliit-
tisesti latautuneena. Berger ja Luckmann (1994) tuovat esille, kuinka kieli on ta-
pamme uusintaa ja uudistaa todellisuutta ja siksi my0s sen tulee olla tarkastelun
kohteena. Kirjoittajat korostavat sitd, kuinka kielen kautta ihminen sekd merki-
tyksellistdd maailmaansa ettd tuottaa omat kokemuksensa ymmarrettavalld ta-
valla muille. Myds vammaisuus on aina tietyssd kulttuurisessa, sosiaalisessa ja
historiallisessa tilanteessa kielen kautta tuotettua (Thomas, 2002). Koska vam-
maisuus on kulttuurisesti tuotettu ilmi6, sen tuottamisen tapoja voidaan tarkas-
tella kiinnittamalld huomiota kieleen (Vehmas, 2005).
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Narratiivisuus on ymmarrettdvissda monin eri tavoin. Riessman (2008) tuo
esille, kuinka narratiivisuutta voidaan ymmartaa esimerkiksi kerronnan ja ym-
marryksen tapana, kerronnallisesti tuotettuna aineistona tai analyysimenetel-
ménd. Tarinallisuutta voidaan tarkastella tietdmisen muotona, jonka kautta on
mahdollista tarkastella kokemuksia ja niille annettuja merkityksid, kertomukset
tuovat eletyt kokemukset sanalliseen muotoon tuottaen ymmaérrystd ja jasen-
nystd (Abbott, 2008; Hyvarinen, 2007). Tarinaa ei ole olemassa ilman kieltd ja kieli
rakentaakin tarinaa monella tavalla (Bruner, 2004). Heikkinen (2015) painottaa
sitd, kuinka kokemus on aina kielellisesti valittynyttd ja varittynytta.

Narratiivinen tietdmisen tapa (way of knowing) voidaan ndhda erilaisena
kuin pragmaattinen ja loogismatemaattinen tieto, vaikka niitd ei tulekaan nahda
toisensa poissulkevina tai vastakkaisina vaan pikemminkin rinnakkaisina ja toi-
siaan tdydentdvind (Bruner, 1987, s. 11-13, 1996, s. 39-40, s. 130-131). Narratiivi-
nen tieto ei pyri objektiivisuuteen vaan siind on pikemminkin kyse paikallisesta
ja yksittdisestd tiedosta ja pyrkimyksestd vakuuttua todellisuuden tuntuisuu-
desta (Bruner, 1996, 2009). Téllainen narratiivinen tietdminen tunnistaa tarinoi-
den ja kielenkdyton tapojen merkityksellisyyden ymmartdmisen prosessina (Pol-
kinghorne, 1995).

Narratiivisuus ottaa ldhtokohdakseen kertomukset ihmisille tyypilliseni ta-
pana ymmartdd ja jasentdd elettyd eldamad sekd itseddan (Hanninen, ym. 2000; Ri-
coeur, 1992) ja kertomuksia voidaan ndin ollen tarkastella sosiaalisesti tuotet-
tuina tapoina tuoda esille kokemuksia, tunteita ja henkilokohtaisia merkityksia
suhteessa kulttuurisiin odotuksiin ja normeihin (Hdnninen, 2002). Narratiiveilla
on vaikutusta sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja ne voidaan nidhda toiminnalli-
sina, strategisina ja tarkoituksenmukaisina identiteetin rakentamisessa (Riess-
man, 2008, s. 7-9).

Tassd tutkimuksessa olen kiinnostunut tarinoissa rakentuvista merkityk-
sistd ja kdytdn tarinan ja kertomuksen kisitteitda rinnakkain. Nden, ettd omista
kokemuksista ja eldmaésta kerrottu tarina tai kertomus on itsessddn todellisuutta
ja sen tuottamista eikd heijastus jostain kielen ulkopuolisesta todellisuudesta.
Myo6s Hanninen (2002, s. 22) kdyttdd kertomuksen késitettd tarkoittaen silld ihmi-
sen itsestddn toisille kertomaa tarinaa. Talloin kerronnassa voidaan Hénnisen
mukaan luoda omakohtaisista kokemuksista uusia tulkintoja ja antaa niille mer-
kityksid. Kertomuksen avulla ihminen Hannistéd lainaten “voi saada aikaan sosiaa-
lisia vaikutuksia, jakaa kokemuksiaan, saada jasennyksilleen sosiaalista vahvistusta ja ref-
lektoida kokemustaan”. Kertomus linkittyy Hannisen mukaan kuulijan kohdates-
saan my0s osaksi sosiaalista tarinavarantoa, ikddn kuin kuulijoiden resurssiksi,
jota voidaan kayttdd oman eldméan tulkitsemiseen. McAdams (2011) kuvaa tari-
naa valikoivana, omasta eldmaéstd tuotettuna rekonstruktiona, joka kuvaa men-
neisyyttd ja ennakoi kuviteltua tulevaisuutta. Tarina selittdd McAdamsin mu-
kaan kertojalle itselleen sekd muille sen, miten kertoja on tullut siksi mitd on, ja
mihin hdnen eldménsd on suuntautumassa.

Omakohtaisessa kertomuksessa ihminen kuvaa eldaméénsa tarinana, jonka
pddhenkilo hén itse on (Murray, 1989). Oman eldman ja kokemusten jasentami-
nen kertomuksen muotoon katsotaan olevan jopa yleisinhimillinen tapa (Burr,
1995; Gergen, 1992; Kulmala 2006; Riessman, 1993). Hannisen (2002) mukaan
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jonkin ilmion tarkastelu tarinana kuvaa sitd muuttuvana, kontekstiin sidottuna
ja merkityksid omaavana. Tarinassa yksittdiset tapahtumat kytketdan Hannisen
mukaan yhteen siten, ettd niiden keskindinen riippuvuus tulee ndkyvaksi, mutta
ei kausaalisena vaan pikemminkin inhimillisend toimintana. Hanninen painottaa
sitd, kuinka tarinat jisentdvit tapahtumia merkityksen omaaviksi ja samalla tari-
nat kantavat erilaisia moraalisia sisdltojd esimerkiksi hyvastd ja pahasta, oikeasta
ja vddrastd. Toisin sanoen tarinat heréattavit esiin kategorioita, jotka mahdollista-
vat merkitysten jakamisen (Jokinen ym., 2019).

Hannisen (1991, 2000) mukaan tarinaa voidaan kasitteellistdd kahdella eri
tavoin. Ensimmadinen tapa on ndhda tarina ihmisen jélkikdteen esittiménd ja mer-
kityksellistam&nd kokemuksen jasentdjand. Tapahtumien ei ajatella talloin Han-
nisen mukaan menevéan yksi yhteen todellisten tapahtumien kanssa vaan ihmi-
sen kertomus omasta eldmaéstddn on kerronnan sddnnonalaisuuksia noudattava
uudelleen tuotettu rekonstruktio. Toinen tapa sitoo tarinan ja eletyn elamaén tiu-
kemmin yhteen, silld siind tarinat ndhd&ddn tapana jasentdd kulttuurisesti tapah-
tuneita asioita, sekd kertomuksina mutta my0s itse eldimdssd. Hanninen painot-
taa, kuinka tarinat itsessddn siis jo ohjaavat konkreettisia elettyjd tapahtumia ja
eletty eldmd muovautuu tarinoiden ohjaamana. Hanninen tuo lisdksi ilmi,
kuinka ihminen ammentaa kulttuurisesta tarinavarannosta aineksia omaan elé-
maéadnsd ja sen tapahtumiin. T&llin tarinan olomuoto hdnen mukaansa ei ole jo-
kin teksti tai tuotos vaan tarina on osa todellista elamé&a. Tamé ei kuitenkaan
Hannisen mukaan poissulje sitd, ettd siitd ei voitaisi jdlkikdteen esittdd uusia tul-
kintoja, esimerkiksi kerrotun tai kirjoitetun kertomuksen muodossa.

On kyse kummasta tahansa ldhestymistavasta, tarinoiden ja elamén vali-
sessd suhteessa on Hannisen (1991, s. 94) mukaan aina kyse “yksildllisen ja sosiaa-
lisen vdlisestd dialektisesta prosessista”, jolloin omaan yksilolliseen eldm&dan am-
mennetaan aina myos sosiaalisen kokemuksen kautta omaksuttuja tarinoita.
Omat tarinat taas siirtyvat jakamisen myo6td osaksi tuota samaa sosiaalisten tari-
navarantojen joukkoa, jota kutsutaan mallitarinoiksi. Hannisen mukaan “mallita-
rinat voivat vaihdella konkreettisista kertomuksista "tuttavasta, jolle kivi samalla tavalla’
abstrakteihin narratiivisiin moraliteetteihin, kuten: ‘paha saa aina palkkansa’, "vaikeuk-
sien kautta voittoon’ ja 'se parhaiten nauraa, joka viimeksi nauraa’”. Mallitarinat voivat
Hénnisen mukaan myos ohjata ihmisten toimintaa, jolloin ne eldmén risteyskoh-
dissa voivat antaa osviittaa siitd, kuinka tarina tulee eteneméién. Samalla mallita-
rinoiden kautta on mahdollista myds ennakoida, mink&lainen tarinan padhenkilo
saa osakseen esimerkiksi kunnioitusta, halveksuntaa tai paheksuntaa ja taita
kautta ne voivat toimia viitepisteind, joiden mukaan ihminen tekee omia valin-
tojaan.

Hyvaérinen (2020) tuo ilmi, kuinka olemassa olevat kulttuuriset mallitarinat
vaikuttavat kertojan kertomukseen ja myos kertomisen konteksti vaikuttaa ker-
rottuun tarinaan. Mikali laajennamme ndkokulmaa edelleen, voimme puhua Hy-
vdrisen mukaan kerronnallisesta kamppailusta. Talloin kertomukset eivét ole
vain yksilon syvimmén kokemuksen ilmentdjid, vaan ne luodaan aina sosiaali-
sessa ympadristdssddn ja ne ottavat kantaa muihin kertomuksiin. Hyvarinen tuo-
kin ilmi, kuinka kertomuksia voidaan ndin tarkastella myos vastakertomuksen ja
vallitsevan kertomuksen ndkdkulmasta.
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Kerrotut kokemukset eivit siten synny tyhjiossd vaan tuotettu tarina heijas-
telee aina ympéroivad yhteiskuntaa. Samalla kerrotut tarinat myos muokkaavat
sosiaalista todellisuutta; uusintavat sitd tai tuottavat uusia merkityksid, jotka
haastavat tai korvaavat aiempia (Berger ym., 1994). Taman takia ei ole merkityk-
setontd, millaisia kategorioita tarinoissa kdytetddn tai kenen déni tulee kuulluksi
kokemusasiantuntijana. Jos mietitddan hahmotusvaikeuksien yhteiskunnassa
vammaisuutta tuottavien mekanismien syntyd, voidaan kulttuuristen mallitari-
noiden kasite ottaa heijastuspinnaksi (ks. Hanninen, 2002). Kulttuurinen mallita-
rina on kiteytys kunkin yhteison maéérittelemistd hyvin ja pahan eldmisen mal-
leista ja kulttuurisiin mallitarinoihin varastoituu tietoa siitd, miten yksiloiden tu-
lisi tietyssd asemassa ja tilanteessa kdyttaytya (Hyvarinen, 2020).

Kulttuuriset mallitarinat ovat siis sosiaalisesti rakentuneita tarinavarantoja
siitd, mikd on odotettavaa ja toivottavaa (Hanninen, 2002). Oppimisvaikeuksien
ndkokulmasta tarkennettuna kiintoisaa ovatkin juuri ne kulttuuriset mallitarinat,
jotka késittelevat oppimista erilaisissa ymparistdissa kuten koulussa, toisen as-
teen opinnoissa, korkeakoulussa, tyoeldmdssd, omassa arjessa ja vapaa-ajalla.
Koulu asettaa normeja ja on monella tavalla oppimiseen liittyvien kulttuuristen
mallitarinoiden alkuldhde (Tervasmaiki, 2022). Tervasméen (2022) mukaan kou-
lua ja opetussuunnitelmaa ohjaavat yhteiskunnalliset tekijat ja yksiloille yhteis-
kunnan nikokulmasta asetetut vaatimukset. Hian tuo esille, kuinka koulun kuu-
luu “tuottaa” tietynlaisia kansalaisia, joilla on tietynlaista osaamista, jotta yhteis-
kunnan rattaat jatkavat pyorimistdan. Koululla on myos Tervasmden mukaan
hegemoninen asema. Kulttuuriset mallitarinat pitdvat siséllédn sen, mikd on yh-
teiskunnassamme odotettua oppimista ja mika taas poikkeaa tdstd odotusarvosta,
ja oppimiseen liittyvéat kulttuuriset mallitarinat ovatkin Suomessa rakentuneet
kasi kddessd koululaitoksen historian kanssa (Korkeaméki ym., 2017).

Sekd narratiivisuutta ettd kategorisointia yhdistda identiteetin kasite. Suoni-
sen (2012) mukaan yhtend merkitysten tuottamisen tapana kerronnassa ovat eri-
laisten kategorioiden kaytto, joiden kautta luokitellaan ihmisié erilaisiin ryhmiin.
Ihmisid koskeva kategorisointi on Suonista mukaillen samalla henkilon identi-
teetin rakentamista, jolloin identiteettikategoria kuvaa suoraan sitd, millainen ih-
minen on. Kategoriat voivat kuitenkin Suonisen mukaan olla stereotypisoivia,
jolloin yksilo tulee maédritellyksi tai arvioiduksi ulkoapdin ensisijaisesti yhden
kategoriajasenyytensd kautta. Taman tyyppiset kategorisoinnit ndyttaytyvat hel-
posti muuttumattomilta ja tilanteesta riippumattomilta (Jokinen ym., 2012). Zim-
merman (1998, s. 90-91) kayttad téllaisista kategorioista nimitystd mukana kul-
kevat identiteetit. Nimensd mukaan téllaiset stereotypisoivat kategoriat tai mu-
kana kulkevat identiteetit kulkevat yksilon mukana tilanteesta toiseen ja tulevat
helposti aktivoituneeksi missé tilanteessa tahansa. Juhila (2012) nostaa esimerk-
kini tdllaisista muun muassa uskonnon, ihonvérin, sukupuolen tai ruumiin vam-
man.

Kategorisointia voidaan Juhilan ja kumppaneiden (2012) mukaan kayttda
sekd toisten kategorisaatioon ettd itsekategorisaatioon ja ndiden kahden vililld on
eroja liittyen kategorisaation kuvaukseen, valintoihin ja seuraamuksellisuuteen.
Henkilon itse tekemd valinta siitd, mihin kategoriaan haluaa kiinnittyd saattaa
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kirjoittajien mukaan poiketa hyvinkin paljon toisten tekemastd kategorisoinnista.
Itse itsensd kategorisointia voidaankin tarkastella narratiivisen identiteetin
kautta, jolloin tarkastelun kohteena on sisdistetty ja kehittyva tarina itsestd (McA-
dams & McLean, 2013). McAdams (2011) nostaa esille, kuinka omasta eldmasta
kerrotun tarinan kautta ihminen rakentaa my6s omaa identiteettidén, jolloin voi-
daan puhua narratiivisesta tai kerronnassa rakentuvasta identiteetistd, jolloin it-
sensd kuvaaminen tarinan henkilond on tapa jdsentdd omaa eldmadd ja tuottaa
merkityksid koetusta. Narratiivisen identiteetin tuottamisessa peilind toimivat
McAdamsin mukaan kulttuuriset mallitarinat ja ne kategoriat, johon yksil6 it-
sensd asettaa tai joihin hén tulee ulkoapdin asetetuksi. Han painottaa, kuinka nar-
ratiivinen identiteetti voi siis olla tapa tuottaa vastakertomuksia tai uusintaa val-
lalla olevia tarinoita erilaisia kulttuurisia normeja ja metaforia hyodyntéen.

Da Silva Gongalves ja Ikdvalko (2022) nostavat esille sen, kuinka uuslibera-
listisessa hengessd nykypdivan yhteiskunta on hyvin yksilokeskeinen ja ”tera-
piakulttuuri” kannustaa itsetutkiskeluun ja uskoo yksilon sisdiseen kasvuun.
Uusliberalistisessa hengessa nykypdivand ihannoidaankin heiddn mukaansa it-
sensd kehittdmista ja tavoiteltu ja normaali tila on kyvykkyys. Narratiivista iden-
titeettid on kdytetty esimerkiksi psykologiassa itsetutkistelun vilineend (McLean,
2008). Esimerkiksi McAdams ja McLean (2013) ovat tarkastelleet narratiivista
identiteettid psykologisen sopeutumisen ja kasvun ndkokulmasta, jolloin itsesta
tuotettu narratiivinen identiteetti ndhdddn tapana késitelld omassa eldméassa
kohdattuja vastoinkdymisid ja kohdata kdrsimysta. Kertomuksessa kohdatut ne-
gatiiviset kokemukset ja niiden reflektointi johtavat kirjoittajien mukaan narra-
tiivista identiteettid kohti hyvinvointia ja henkistd kypsyyttd silloin kun kerto-
muksessa korostuvat kasvu, oppiminen ja henkilokohtainen muutos ja tarinaa
johdatellaan kohti myonteistd ratkaisua tai loppua.

Suoninen (1999a) tuo esille, kuinka identiteettid voidaan rakentaa muiden
toimesta eli kategorisoida ihmisid, joita emme valttdmaéttd tunne lainkaan. Toi-
saalta myos henkilo itse rakentaa omaa identiteettiddn Suonisen mukaan asettu-
malla erilaisiin kategorioihin ja kdyttdmalld niitd omassa toiminnassaan ja sosi-
aalisessa vuorovaikutuksessa. Suoninen tuo esille, kuinka tidllaiset identiteettika-
tegoriat ndhddan helposti viattomina kuvauksina henkilistd, mitd ne eivit kui-
tenkaan ole. Identiteettikategoriat sisdltdvat aina Suonisen mukaan kulttuurisia
oletuksia, mitki taas kantavat erilaisia moraalisia arvostuksia.

Identiteettid voidaan tarkastella eri tavoin. Keskeistid on etenkin se, kuinka
pysyvédnd ja muuttumattomana se ndhddan. Hallin (1999) klassinen teoria iden-
titeetistd erottelee valistuksen, sosiologian ja postmodernin subjektin toisistaan.
Nama eri yhteiskunnallisiin aikakausiin sidoksissa olevat késitykset identitee-
tistd eroavat erityisesti siind, kuinka pysyvand ja jatkuvana ihmisen identiteetti
ndhdédan. Kategorioita tarkastellessa identiteetti ndhddan Hallin kuvaamana
postmodernina subjektina, erilaisten kielellisten kategorioiden kautta rakentu-
vana. Keskeistd on silloin tarkastella erilaisissa yhteyksissd rakentuvia ja toimin-
tojen mukaan vaihtelevia identiteettejd, jotka voivat olla myos keskendan ristirii-
taisia (Suoninen, 2012). Hallin (1999) postmoderni subjekti on tulkittavissa sa-
moin, silld identiteetti ndhdddn jatkuvasti muuttuvana. Hallin (1999) mukaan

45



yksilolld oleva tunne yhtendisestd ldpi elaméan kestdvastd identiteetistd on perdi-
sin itse rakennetusta mindkertomuksesta. Siis siitd, miten henkilo tarinallistaa ta-
pahtumia ja omia kokemuksiaan itse itselleen.

Leimattuja identiteettejd késittelevassa vditoskirjassaan Kulmala (2006) pu-
huu henkilokohtaisesta ja sosiaalisesta identiteetistd. Kulmalan mukaan itsestdan
ja omasta elamastdan kertoessa yksilo rakentaa omaa henkilokohtaista identiteet-
tiddan. Se ei kuitenkaan rakennu tyhjiossd vaan kuten Kulmala tuo ilmi, sitd jou-
tuu aina tarkastelemaan sosiaalisessa vuorovaikutuksessa sekd suhteuttamaan
ulkoapdin tuleviin méadritelmiin ja esimerkiksi erilaisiin ryhmiin liitettdviin iden-
titeetteihin. Tassd mielessd Kulmalan kayttama sosiaalisen identiteetin kasite on
lahelld identiteettikategorian kasitettd. Kulmala nidkee etenkin ulkoapdin tule-
vissa mddrittelyissd riskin leimatusta identiteetistd, jolloin henkil6 tulee leima-
tuksi ja hdnen identiteettinsd rakentuu erilaisiin kategorioihin liitettyjen kielteis-
ten madritelmien kautta.

Poikkeavuuden kategoria Juhilan (2012) mukaan rakentuu, kun ihmisten
tai ihmisryhmien ominaisuuksia luonnehditaan siten, ettd niiden ndhdaan rikko-
van tai horjuttavan sitd, mitd yleensd pidetddn tavanomaisena tai normaalina.
Juhila alleviivaa sitd, kuinka kyse on aktiivisesta ja seuraamuksellisesta toimin-
nasta. Perusjako ihmisryhmien kategorisoinnissa on hdanen mukaansa me ja he.
Tama jako on ldsnd aina ihmisryhmien kategorisoinnissa, silld yksilo kuuluu
osaan ryhmistd ja osaan taas ei. Juhila muistuttaa, kuinka jokainen me-ryhma au-
tomaattisesti tuottaa myos ryhmaén ulkopuoliset. Toisin sanoen perusjako meihin
ja heihin tuottaa luonnollisesti toiseutta. Juhila (2012, s. 180) kiteyttdd asian
ndin: ”Toiseuden tuottaminen on tissi mielessi ihmisten keskindisen toiminnan olen-
nainen elementti, jota thmisid luonnehdittaessa on kaytinnossi mahdotonta vilttid".

Juhila (2012, s. 190) muistuttaa, kuinka joidenkin ihmisryhmien kategori-
saatiot ndyttdytyvat kuitenkin negatiivisempina kuin toisten ja osaan liittyy lei-
maavia ja stereotypisoivia piirteitd. ” Toisen ryhmin jidsenet homogeenistava ulkoryh-
mikategorisaatio liittyy ilmidon, jota sosiaalitieteellisessi tutkimuksessa on tapana kut-
sua poikkeavuudeksi.” Poikkeavuuden kategorian tuottaminen on tdten aina mo-
raalisen jdrjestyksen rakentamista. Esimerkiksi Niemi (2022) tuo esille, kuinka
kehollisen tai neuropsykologisen hdirion katsotaan rajoittavan yksilon mahdol-
lisuuksia tehd&d valintoja esimerkiksi koulutuksen suhteen. Vammaisuus on
identiteettikategoria, joka ei ole yksilon valittavissa (Davis, 2014). Yhteiskunnan
moninaisuus (diversity) on uusi normi, mutta vammaisuus ndhddan poikkeuk-
sena tdstd, jolloin se madritelldan Davisin mukaan moninaisuuden ulkopuolelle.
Kéytannossd tdma voi hdnen mukaansa johtaa siithen, ettd vammaisen henkilon
voidaan ndhdé epdonnistuvan yhteiskunnan jasenend, koska hén ei taytd yhteis-
kunnan yksilolle asetettuja vaatimuksia esimerkiksi valinnanmahdollisuuksien
suhteen. T&lloin kategoria itsessddn kahlitsee sithen kuuluvan jasenensé ja taman
toimintamahdollisuudet.
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3.2 Diagnoosien sosiaalinen rakentuminen ja niiden legitimointi

Diagnoosin saamia sosiaalisia merkityksid on tarkasteltu vasta vahan oppimis-
vaikeuksien yhteydessd verrattuna ladketieteelliseen tarkasteluun (Korkeamaki,
2023). Kiintoisaa diagnoosin saamien sosiaalisten merkitysten tarkastelu onkin
hahmotusvaikeuksien kohdalla, koska hahmotusvaikeuksilla ei ole diagnostista
kriteeristod eikd niihin ole tarjolla esimerkiksi interventioperustaista tukea. Tél-
16in jokaisen hahmotusvaikeuksia kokevan taytyy rakentaa itse kuva vaikeuksis-
taan, niiden syistd ja siitd miten liittdad ne yleisesti hyvaksyttyyn tietoon. Hahmo-
tusvaikeuksien kohdalla diagnoosi ei tarjoa sosiaalista jarjestystd, jonka mukaan
toimitaan ja edetddn. Diagnoosiluokituksen puuttuminen tekee ilmiostd myos
epdmaadrdisen; jos ladketiede ei tunnista hahmotusvaikeuksia eikd oikeuta niitd,
ovatko ne varmasti olemassa? Diagnoosi antaa oikeuden olla sairas tai poiketa
jollakin tavalla normista (Jutel, 2009). [Iman diagnoosia yksilo jda vélitilaan, jossa
ei valttamattd koe istuvansa normiin, mutta ei saa myoskadan oikeutusta poik-
keavuudelleen.

Korkeaméen ja kumppaneiden (2017) mukaan sairauksien tarkastelu sosi-
aalisesti rakentuvina tarkoittaa ndkokulmaa, jossa sairaudet merkityksellistyvit
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Heiddn mukaansa sairauksien lddketieteelli-
nen maédrittely eli diagnoosit ovat keskeinen osa sairauksien rakentumista. Sai-
rauden tai hdirion ja terveyden vélinen ero on kirjoittajien mukaan selvésti ha-
vaittavissa monissa fyysisissd sairauksissa, mutta tilanne ei ole sama esimerkiksi
oppimisvaikeuksien, tarkkaavuushdirididen tai mielenterveysvaikeuksien koh-
dalla. Sairauksien sosiaalinen rakentuminen voikin Korkeaméden ja kumppanei-
den mukaan olla helpommin havaittavissa fyysisten sairauksien kohdalla. Toi-
saalta juuri tdma tekee oppimisvaikeuksista kiintoisan rajapinnan erilaisuuden ja
normaaliuden vililld (Korkeamdki ym., 2017; Riddell & Weedon, 2006).

Jutel (2009) on tarkastellut diagnoosien sosiologiaa. Hinen mukaansa diag-
noosit ovat tyokaluja lddketieteelliseen luokitteluun ja sitd kautta niilld on suuri
rooli my®os siind, milld tavoin lddketiede toimii osana yhteiskuntaa. Jutel tuo ilmi,
kuinka diagnoosit ovat seké lddketieteellisid kategorioita, jotka on sovittu maa-
rittelemddn tietynlaisia patologiseksi katsottuja tiloja, mutta samalla myos osa
prosessia, jolla médrittelyjd tehddan. Diagnoosi on siten Jutelin mukaan olennai-
nen tapa luoda sosiaalista jdrjestystd lddketieteessd ja organisoida sairautta. Jutel
huomauttaa, ettd diagnoosin saa antaa vain lddketieteen ammattilainen, jolloin
kyky diagnosoida tekee ladkarista ladketieteen ammattilaisen erotuksena maal-
likkoon. Tamd puolestaan nostaa lddketieteen arvoa ja lddkdrin valtaa (Louhiala,
2019).

Englannin kielessd tehd&dén ero lddketieteellisesti todetun sairauden (disease)
ja sairauden kokemuksen (illness) vilille ja muutos sairauden kokemuksesta tun-
nustetuksi tilaksi tapahtuu diagnoosin kautta (Jutel, 2009). Diagnoosi antaa luvan
olla sairas (Rissanen, 2015a). Sairauden rajat muodostuvat biologisista ja kliini-
sistd tekijoistd, jotka katsotaan oireiksi, mutta se mistd oireista muodostuu sai-
rauksia, rakentuu sosiaalisesti (Aronowitz, 2001). Diagnoosi ei vaan nimed
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asiantilaa tai madrittele kliinistd polkua, vaan se uudelleenkirjoittaa potilaaksi
muuttuneen yksilon tarinan ja vaikuttaa hdnen identiteettiinsa ja siihen, miten
yhteis6 hdaneen jatkossa reagoi (Jutel, 2009). Yksilollisesti diagnoosi voi olla hel-
potus tai tragedia (Rissanen, 2015a).

Tautiluokitus ja diagnoosit ovatkin lddketieteen selkdranka ja méarittelevit
sen, minkd ladketiede ndkee (Jutel, 2009). Louhialan (2019) mukaan diagnoosit
vaihtelevat ajan ja paikan mukaan ja niihin vaikuttavat tieteen asema ja kulloin-
kin vallitsevat selitysmallit. Olemassa olevat diagnoosit heijastavat Louhialan
mukaan sitd, miké tutkijoita kiinnostaa ja millaisia menetelmi& parhaillaan kay-
tetddn. Hanen mukaansa on huomionarvoista, ettd kdytossa olevilla diagnoo-
seilla on erilaisia lddketieteellisid, sosiaalisia ja taloudellisia seurauksia yksilolle.
Esimerkiksi vain tietyt diagnoosit oikeuttavat sairauslomaan. My®s silld on Lou-
hialan mukaan merkitystd, pidetddanko jotakin tilaa sairautena vai yksilollisend
valintana.

Diagnooseista puhuttaessa ei voi ohittaa Zolan (1972) luomaa késitettd me-
dikalisaatio. Medikalisaatiolla tarkoitetaan tilannetta, jossa lddketiede ylittdd ra-
jansa ja ladketieteeseen liittymattomid ilmicitd aletaan madritelld ladketieteelli-
sesti ja esimerkiksi terveyteen ja sairauteen liittyvalld termistolla eli medikalisaa-
tio kuvaa lddketieteellisten selitysmallien valtaa suhteessa yksiloon (Louhiala,
2019; Jutel, 2009). Medikalisaation kielteisid vaikutuksia on esimerkiksi ylidiag-
nosointi (Tellings, 2020). Toisaalta medikalisaatiolla voi olla my6s myonteisid
vaikutuksia, kun esimerkiksi aiemmin luonnollisena vanhenemisena pidettyihin
asiantiloihin on loytynyt ladketieteellisid ratkaisuja (esimerkiksi kuulolaitteet,
kaihileikkaukset), jotka parantavat eldmédnlaatua (Louhiala, 2019). Koska diag-
noosit ovat monesti vaatimuksena erilaisille hoidoille ja avun saamiselle lddke-
tieteellisessd kontekstissa, alidiagnosointi ei ole toivottu asia. Toisaalta taas esi-
merkiksi koulun kontekstissa tukea voidaan ja pitddkin tarjota ilman diagnoo-
sikoodia (Ahonen ym., 2019, s. 25). Tdstd huolimatta oppimisvaikeuksia on saa-
tettu lahestyd kouluvaikeuksien diagnosoinnista kdsin. Tuen tarpeen tunnista-
minen ja kohdennetun tuen tarjoaminen ei siis vaadi minkddnlaista ladketieteel-
listd diagnosointia, jolloin diagnoosin merkityksen korostaminen koulun kon-
tekstissa onkin osoitus medikalisoitumisesta ja yhteiskunnan ja normaaliin kuu-
luvan patologisoinnista.

Diagnoosien antaminen tapahtuu Jutelin (2009) mukaan viiden eri vaiheen
kautta, joista ensimméinen on kdyttdytymisen madrittdiminen poikkeavaksi. Ta-
maén jdlkeen poikkeavaksi madritelty kdayttaytyminen taytyy Jutelin mukaan pai-
kantaa ladketieteellisen yhteison sisilld, esittdd siihen liittyvid huomioita ja antaa
sille lddketieteellinen maaritelma eli nimitys. Lopuksi kdyttdytyminen institutio-
nalisoidaan diagnoosin avulla. Samalla medikalisoituminen on Louhialan (2019)
todellisia ilmioitd. Louhialan mukaan diagnoosikoodit ohjaavat lddketieteen toi-
mijoiden tapaa tarkastella oireita ja kokemuksia siten, ettd havainnot voidaan tii-
vistdd olemassa olevien diagnoosien mukaisesti. Riskind on t&llsin se, ettd esi-
merkiksi tarvetta tukeen tai kuntoutukseen ei tunnisteta, kun liddketieteen
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ammattilaiset toimivat diagnoosien ohjaamana. Esimerkiksi hahmotusvaikeuk-
siin liittyvat tilanteet voivat jaddd kokonaan tarkastelun ulkopuolelle.

Kulmala (2006) tuo esille, kuinka diagnosointia voidaan ajatella myos da-
rimmdisend kategorisointina, jolloin diagnooseihin voi liittyd kategorian muka-
naan tuomia kielteisid maaritteitd. Kategorisoinnissa diagnoosiin voidaan Kul-
malan mukaan liittdd piirteitd ja ominaisuuksia, jotka ldhtevit madrittelemaan
yksiloitda. Kulmala huomauttaa, ettd kategoriat voivatkin olla mustavalkoisia,
kahlitsevia ja leimaavia. Esimerkiksi jalkansa murtaneisiin tai psykiatrisiin poti-
laisiin kategorian kautta liitetyt merkitykset voivat olla hyvinkin erilaisia. Kul-
mala tuo esille sen, ettd vaikka henkil6 itse hyvéksyisikin diagnoosinsa, hdn voi
silti vastustaa sitd, kuinka diagnoosi nédyttaytyy kategorisesti ja millaisia merki-
tyksid siihen liitetddn.

Ihmisten, asioiden ja ilmididen kategorisointi erilaisiin luokkiin on ihmis-
luonnolle hyvin tyypillistd ja kertoo samalla siitd, mitd pidamme normaalina, ole-
tettuna, arvokkaana tai poikkeavana (Jokinen ym., 2012). Se, ettd hahmotusvai-
keuksia ei voida kategorisoida ladketieteelliseksi diagnoosiksi, on merkittavaa
siltd kannalta, ettd lddketiede ei nde hahmotusvaikeuksia “riittdvan merkityksel-
lisiksi” diagnoosiluokitusta varten. Toisaalta diagnoosin puuttuminen estdd hah-
motusvaikeuksien kategorisoinnin diagnoosiluokan perusteella. Se ei kuiten-
kaan tarkoita sitd, ettd kategorisointia ei tapahtuisi. Sekd ilmiond ettd yksilolli-
sesti hahmotusvaikeuksia kategorisoidaan, koska se on Jokisen ja kumppaneiden
(2012) mukaan ihmisille tyypillistd. Kategorisointi tapahtuu vain “eri naytta-
molld” ja saa aikaan erilaisia muotoja, koska sosiaalisessa vuorovaikutuksessa
otetaan kayttoon Jokisen ja kumppaneiden mukaan aina erilaisia kategorioita,
joiden avulla maailmaa tehddan ymmarrettavaksi. Kirjoittajat muistuttavat, ettd
kayttoon otettavien kategorioiden suhteen on aina olemassa erilaisia vaihtoeh-
toja, jolloin kiinnostavaa on se, mitd kategorioita missdkin tilanteessa kaytetdan.

Tuotetuilla kategorioilla on merkitystd, koska ne luovat sosiaalista todelli-
suutta (Jokinen ym., 2012). Hackingin (2006) kutsuu t&td ilmiotd silmukkavaiku-
tukseksi (“looping effect”). Ihmistieteissd tuotetut kategoriat, kuten diagnoosit,
vaikuttavat Hackingin mukaan kategorian kohteeseen. Nama vaikutukset puo-
lestaan muokkaavat jo syntyneitd kategorioita. Hacking tuo ilmi, kuinka joiden-
kin oireiden ja kdyttaytymisen luokittelu diagnoosikoodin alle ja diagnoosikoo-
din kaytto ihmisiin siten vaikuttaa sithen, miten diagnoosin saaneet ihmiset omia
oireitaan tulkitsevat ja méadrittelevat. Kun jotakin ihmisryhmad aletaan mééritte-
lemédn tiettyjen piirteiden perusteella nimetyksi luokaksi, alkavat Hackingin
mukaan luokittelun kohteena olevat henkilt toisintamaan, muokkaamaan tai
kiistamaan tata luokittelua, jolloin silld on vaikutusta myos luokitteluun. Taméan
takia on tarkedd kiinnittdd huomiota siihen, milld tavoin ja kenen toimesta kate-
goriat syntyvit.

Hacking (2006) kayttdd prosessista termid “making up people”, silld ihmisten
luokittelu ja nimedminen vaikuttavat sithen, miten nimedmisen kohteena olevat
henkil6t toimivat. Kun lddketieteessd maéritelldadan uusi diagnoosi, 1oytyy hdnen
mukaansa my0s ihmisid, jotka vastaavat kyseistd luokittelua ja kokevat kuulu-
vansa tdhdn kategoriaan. T4dlloin uuden diagnoosin muodostuminen ei olekaan
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Hackingin mukaan jonkin kdytoksen tai oireiden huomaamisesta ldhteva pro-
sessi, joka etenee lddketieteen ndkokulmasta suoraviivaisesti, vaan yhtd lailla se
voi olla tapa jdsentdd maailmaa siten, ettd ensin luodaankin méaéaritelma tai kate-
goria, jonka jdlkeen on mahdollista 16ytéd4 tédtd vastaavia henkilsitda. Hahmotus-
vaikeuksien kohdalla tilanne on siind mielessd pdinvastainen, ettd ihmiset eivét
vélttamatta 1oydd kokemuksiaan vastaavaa nimitystd ja lddketieteen ammattilai-
set eivét pysty diagnosoimaan kuvattuja oireita.

Jutel (2009) nostaa esille, kuinka uusien diagnoosiluokitusten synty tarjoaa
mahdollisuuden tarkastella sitd, kuinka diagnoosit muodostuvat. Prosessi, jossa
tietyt sairaudet kuvataan ensin lddketieteellisin termein ja sisdllytetddn taman jal-
keen sairauden kisitteiksi, tuo Jutelin mukaan ilmi sen, kuinka sosiaaliset ele-
mentit vaikuttavat ja kehystdvit diagnooseja ja saavat pitaméadn niitd todellisina
tai itsestddnselvyyksind. Sairauden sosiaalisen rakentumisen vaiheet ovatkin
tyypillisesti osa diagnoosin muodostumista. Uuden diagnoosin muodostumi-
seen tarvitaan Jutelin mukaan henkil6itd, joilla on tietynlaisia oireita, sosiaalista
liikettd ndiden oireiden tunnistamiseen sekd asiantuntijoiden ja organisaatioiden
mukana oloa. Vasta diagnoosin myo6td aiemmin nakyméton tulee tunnistetuksi
yhteiskunnassa. Osana uuden diagnoosin muodostumista keskeistd onkin se, mi-
ten hdiriostd puhutaan, kenen kanssa keskusteluja kdyddan, missd ajassa tama
tapahtuu ja kuinka suuri kollektiivi asian takana on (Scott, 1990).

Hacking (2006) puhuu siitd, kuinka diagnoosi tai méaritelma kutsuu ihmi-
sid olemaan tuon méaritelméan mukaisia ("a way to be a person’). lIman diagnoosin
madrittelyd ei Hackingin mukaan ole mahdollista olla ihminen diagnoosin mu-
kaisesti. Hacking tuo ilmi, kuinka diagnoosi antaa méaédritelméan tietyille oireille
tai havainnoille ja diagnoosin my6td on mahdollista olla diagnoosin mukainen
henkil6. Rissasen (2015) kirjoitus omakohtaisista kokemuksista kiteyttdd hyvin
Hackingin ajatukset: "Sain ensimmiisen diagnoosin ja jouduin psykiatriseen sairaa-
laan nuorena aikuisena. Diagnoosi muutti identiteettid konkreettisesti ja selkedsti (vrt.
Kulmala 2006, s. 287). Se teki minusta potilaan.” Kiintoisaa onkin pohtia sitd, miten
liittdd hahmotusvaikeudet osaksi omaa identiteettidédn, kun diagnoosi ei luo maa-
ritelmaéa siitd, kuinka olla hahmotusvaikeuksinen.

Koska hahmotusvaikeuksista 16ytyy vield niin vahan tutkimustietoa, aiem-
pia kotimaisia tai kansainvalisid tutkimuksia diagnoosin saamisen prosessista tai
sen puuttumista ei ole mahdollista tarkastella. Hahmotusvaikeuksissa ei ole kyse
psyykkisistd ongelmista, mutta samalla lailla ndkymattomastd vaikeudesta, jota
on vaikea konkreettisesti mitata tai havainnoida (vrt. katkennut jalka). Taman
takia on kiintoisaa nostaa tarkasteluun se, millaisia merkityksid psykiatriset diag-
noosit voivat saada. O'Connorin ja kumppaneiden (2018) mukaan psykiatrisen
diagnoosin saamisella lapsuudessa voi olla monitahoisia vaikutuksia nuoren mi-
ndkdsitykseen ja sosiaaliseen identiteettiin. Kirjoittajat painottavat, kuinka diag-
noosi voi olla uhka omalle mindkasitykselle, mutta se voi myos helpottaa itseym-
marrystd. Diagnoosia voi heiddn mukaansa seurata leimaantuminen, stigma tai
ulkopuolisuuden kokemukset, mutta se voi myds auttaa 1oytdmé&an vertaisia ja
tukea yhteenkuuluvuuden tunnetta.

Ladketieteen ndkokulmasta hahmotusvaikeudet ovat tyhjiosséd, jossa vuo-
rovaikutusta kategorian tai ”diagnoosin”, kokijoiden ja muiden vililld ei ole (ks.
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Hacking, 2006). Ilman tdtd vuorovaikutusta ei ole mahdollista, ettd myoskaan
hahmotusvaikeuksien mahdollista lisddmistd diagnosointiluokitukseen ajaisivat
henkil6t, jotka niitd kokevat. Yksiloind koetut vaikeudet asettavat kokijat myos
tilanteeseen, jossa vertaistuki ei ole mahdollista, koska vertaisia ei tunnisteta eika
l1oydetd. Tutkimuksen ndkokulmasta tama tekee koetuista hahmotusvaikeuksista
mielenkiintoisen, koska diagnoosin kautta tulevat méaaritelmét eivit ohjaa koe-
tulle annettuja merkityksid. Toisaalta mitddn merkityksid ei luoda tyhjiossd, silla
vaikka lddketiede on vaiti, sosiaalinen konteksti ohjaa yksilon antamia merkityk-
sid. Hahmotusvaikeuksien kohdalla onkin kiintoisaa pohtia yksilon rakentamia
merkityksid, joihin vaikuttavat muun muassa sosiaalinen vuorovaikutus ja kult-
tuuriset mallitarinat.

3.3 Kokemuksesta toimijuuteen

Taman tutkimuksen keskiossad ovat koetuille hahmotusvaikeuksille annetut mer-
kitykset. Tarkastelukulmana ei ole kokemuksen tutkimus, vaan kokemuksille an-
netut merkitykset ja niiden rakentuminen tarinoissa. Tarinat ovat merkityksen
muodostamisen tapa, mutta ne ovat myos toimintaa. Yhteiskuntatieteellisen
vammaistutkimuksen ndkokulmasta niitd voi tarkastella my6s hahmotusvai-
keuksiin liittyvana toimijuutena.

Toimijuus on yhteiskuntatieteiden peruskaésitteitd, jota voidaan tarkastella
ja ldhestyd monesta eri ndkokulmasta. Eteldpelto ja kumppanit (2011) kuvaavat
artikkelissaan, kuinka toimijuudesta (agency) ja tietynlaisesta aktiivisen kansa-
laisen roolista on tullut jopa yksi tdimén ajan kulttuurisista mallitarinoista:

” Aikuisuuden ja aikuiskasvatuksen kentilld ihmisiltd vaaditaan yhd enemmaén aktii-
vista toimijuutta (engl. agency) riippumatta siitd, onko kyse elinikdisestd oppimisesta,
tyostd, koulutuksesta, kuluttamisesta, vapaa-ajasta tai perhe-elimastd ja kansalaisuu-
desta. Nuorilta ja aikuisilta odotetaan toimijuutta, joka merkitsee kestdvid valintoja
yksilollisesta koulutus- ja tyourasta, vaikka tydeldmadssa on jatkuvia ja ennakoimatto-
mia muutoksia sekéd patkitoitd ja osa-aikaisia tydsuhteita. Tehtyjen valintojen seké tar-
jolla olevien mahdollisuuksien pohjalta yksilon tulisi rakentaa omaa eldiménkaartaan
mielekkédsti tyon, perhe-eldmén, koulutuksen ja elinikdisen oppimisen vaateiden ris-
tikkdispaineissa. Aktiivisen kansalaisuuden ihanne edellyttdd sosiaalista osallistu-
mista ja sithen kuuluvaa toimijuutta suhteessa yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen, jo-
hon ndhden moni kokee turhautumista ja voimattomuutta. Nykyisin myos terveyden
ja hyvinvoinnin ylldpitiminen sysdd toimijuutta ja siihen sisaltyvaad yksilollista vas-
tuuta terveellisistd elaméntavoista yhd enemmaén kansalaiselle itselleen. Nayttadkin
siltd, ettd yksilollisestd toimijuudesta ja siihen liittyvastd elaménhallinnasta on tullut
aikuisuuteen kuuluva keskeinen ja valttaméaton hyve.”

Eteldpelto ja kumppanit (2013) tuovat esille kirjallisuuskatsauksessaan, kuinka
toimijuutta on tarkasteltu kasvatus- ja yhteiskuntatieteissa neljdn eri tutkimuspe-
rinteen ndkokulmasta, jotka kirjoittajat mddrittelevit yhteiskuntatieteelliseksi,
poststruktuaaliseksi, sosiokulttuuriseksi ja identiteetin ja elamédnkaaren ldhesty-
mistavoiksi. Kirjoittajien mukaan toimijuutta voidaan tarkastella yksinkertaiste-
tusti pelkkdnd rationaalisena ja tarkoituksenmukaisena toimintana tai sitd voi-
daan ldhestyd laajemmin ajallisesta ndkokulmasta, jolloin tarkastelun kohteena
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on subjektien ontogeneettinen kehitys seka erilaiset diskurssiiviset, kdytannolli-
set ja keholliset suhteet ymparoivaan todellisuuteen. Kirjoittajat tuovat myos
kiintoisalla tavalla esiin toimijuuden kasitteen linkittymisen ja merkityksen kou-
lutuksen ja oppimisen konteksteihin erityisesti aikuiskasvatuksen ndkokulmasta.
Esimerkiksi konstruktivistisen oppimiskésityksen ytimessa on oppijan niakemi-
nen aktiivisena toimijana (Packer & Goicoechea, 2000).

Eteldpelto ja kumppanit (2013) tuovat esille, kuinka yhteiskuntatieteellinen
ldhestymistapa toimijuuteen on tyypillistd etenkin sosiologiassa kéytavélle kes-
kustelulle ja siind keskeistd on yksilon ja rakenteiden véliset suhteet sekd muun
muassa valtaan ja diskursseihin liittyvit kysymykset. Kirjoittajien mukaan tdssa
keskustelussa toimijuutta muovaavina tekijoind ndhdaan sellaiset rakenteelliset
tekijat kuten vaikkapa sosiaalinen asema, rotu, sukupuoli ja taloudelliset ja am-
matilliset olosuhteet. Yhteiskuntatieteellisen ldhestymistavan vaikutusvaltaisina
edustajina voidaan kirjoittajien mukaan ndhdd Giddensin (1984) ja Archerin
(2000) madritelmat toimijuudesta.

Giddensin (1984) klassisen méadritelman mukaan “toimijuus ilmenee ihmisen
teoissa silloin, kun hdn olisi voinut toimia myds toisella tavalla ja kun se, mikdi tapahtui,
ei olisi tapahtunut ilman kyseistd tekoa”. Giddensin madritelmdn mukaan toimijuus
on siis aina intentionaalista. Giddensin mééritelma onkin saanut kritiikkia siitd,
ettd sen ndhdaén olevan liian yksilokeskeinen, jolloin yksilon ja sosiaalisten olo-
suhteiden ja rakenteiden vilisid yhteyksid ei voida kdytdnnossa tarkastella (Arc-
her, 2000, 2003; Evans, 2007). Archerin (2000, 2003) mukaan toimijuudessa ei
ole kyse lukkoon lyodyistd toimintamalleista vaan erilaisista tilanteista ja erilai-
sissa ympdristdissd tehdyistd valinnoista, joita kehystdvat aina omat tavoitteet
sekd yhteison ja kulttuurin asettamat reunaehdot. Archer korostaa, kuinka toimi-
juus tapahtuu aina jossakin viitekehyksessd, jolloin on olemassa tekijoitd rajaa-
massa ja mddrittdiméssad toimijuuden toteutumista. Archerin maééritelmén onto-
logisena ldhtokohtana on realistinen sosiaalinen nikemys.

Poststruktualistinen ndkemys toimijuuteen ndkyy esimerkiksi Derridan,
Foucaultin ja Lyotardin maéritelmissd, jotka ldhtevit vahvasti toimijuuden ra-
kentumisesta diskursseissa ja olevan siten pelkéstddn sosiaalinen konstruktio
(Eteldpelto ym., 2013). Sosiokulttuurista ldhestymistapaa toimijuuteen edustavat
Eteldpellon ja kumppaneiden (2013) mukaan muun muassa Vywotski ja Bandura.
Erityisesti Banduran (2001) teoria toimijuudesta on kiintoisa, silld siind ndhddan
erilaisia muotoja, joita Bandura kuvaa henkilokohtaiseksi toimijuudeksi, ldheis-
toimijuudeksi (“proxy agency”) ja kollektiiviseksi toimijuudeksi. Helposti toimi-
vaamassa ldheistoimijuudessa toimija luottaa toisten apuun ja voimavaroihin,
jolloin on keskeistd tarkastella toimijuuden rakentumista toisiin tukeutuen. Ban-
duran kollektiivinen toimijuus on yhdessd tuotettua ja rakennettua, ryhman tai
yhteison yhteistd toimintaa.

Eteldpelto ja kumppanit (2013) tuovat esille, kuinka neljannen toimijuuden
tarkastelutavan mukaan toimijuus voi vaihdella elaméankulussa ajan ja olosuh-
teiden mukaan eika se siten ole ihmisen pysyva ominaisuus, joten sitd pitdisikin
tarkastella elamé&nkerrallisena, ajallisena ja kytkoksissd ihmisen identiteettiin.
Esimerkiksi =~ Korkeamdki  (2023) on  tarkastellut  vditoskirjassaan
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oppimisvaikeustaustaisten aikuisten toimijuutta elamankulussa, jolloin nakyviin
tulevat toimijuuden eldménkerralliset ja identiteettiin kietoutuvat vaikutukset.
Korkeamdki ja kumppanit (2017) 16ysivadt kolme erilaista toimijuuden tapaa,
joista ensimmadisend lapsuusaikana oppimisvaikeuksia kokeneen henkilon toimi-
juus ndyttdytyy usein rajoitettuna. Erityisesti nuoruusikddn paikantuvana omaa
toimintakykyad ja mahdollisuuksia tyhmyyden ja laiskuuden kokemusten kautta
tulkittuna toimijuutta kuvattiin lannistuvana. Tyoeldmassa ja aikuisuudessa mah-
dollisuuksia ndhtiin enemman ja rajoittavia tekijoitd koettiin vdhemmén, jolloin
toimijuus nayttaytyi muuttuvana. Toimijuutta prosessina ja siihen liittyvid toi-
mintavalmiuksia tarkastellessa Korkeamaéki ja kumppanit (2021) toivat esille,
kuinka oppimisvaikeuksille annetut merkitykset muuttuvat eldmankulussa ja
toimijuudelle tarjoutuvat tilat voivat olla myos sukupuolittuneita. Kirjoittajat
tuovat esille, kuinka lapsuudessa tarjottu tuki, koulun ulkopuoliset resurssit, tie-
dolliset valmiudet ja myodnteinen késitys itsestd ovat kaikki kumuloituvia resurs-
seja, joilla on vaikutusta elamédnkulkuun. Korkeamaéki (2023) tuokin esille, kuinka
tarkedd on oppimisvaikeuksien merkitystd ja yksilon toimijuutta tarkastellessa
ymmartdd yksilon ja rakenteiden viliset suhteet, silld muun muassa iélld, suku-
puolella ja yhteiskuntaluokalla on vaikutusta.

Mielenkiintoinen kysymys tamén tutkimuksen kannalta on se, miten oma-
kohtainen kokemus hahmotusvaikeuksista muuttuu tiedostetuksi tiedoksi, asi-
antuntijuudeksi tai toimijuudeksi ja millainen tila omakohtaisen kokemuksen
tyostdmiselle sosiaalisessa kontekstissa on tarjolla tai millainen tila sille otetaan.
Diagnoosien ja oppimisvaikeuksien kohdalla kiintoisaksi tarkastelukohteeksi
muodostuu kokemusasiantuntijuus, jolla voidaan katsoa olevan yhteiskunnalli-
sesti tunnistettu kehikko tai kategoria. Kokemusasiantuntijuuden voidaan ndhda
antavan jonkin sairauden tai diagnoosin omaavalle kokijalle oikeutuksen ja tar-
koituksen hdnen omalle toimijuudelleen. Kokemusasiantuntijuus onkin siten
ikddn kuin valmiina oleva toimijuudentila, jolloin on mielekésta tarkastella sitd,
kuinka se kutsuu tietyn diagnoosin tai kokemuksen omaavia henkilitd toimi-
juuteen ja millaisia mahdollisuuksia ja rajoituksia siihen liittyy. On my®os kiintoi-
saa tarkastella sitd, onko kokemusasiantuntijuus mahdollista sellaisille henki-
lsille, joiden vaikeuksille ei ole diagnostista kriteeristod, kuten henkildille, joilla
on hahmotusvaikeuksia ja milld ehdoin?

Kokemusasiantuntijuutta voisikin tarkastella tamén tutkimuksen nakokul-
masta myos metodologisena valintana. Koska tietoa hahmotusvaikeuksista ja
niille annetuista merkityksistd on vain vdhadn, on luontevaa ldahted etsimddn sitd
sieltd, missd asiantuntijuus aiheeseen on rakentunut omakohtaisen kokemuksen
kautta. Tutkimuksen informanttien nostaminen kokemusasiantuntijarooliin ko-
rostaakin sitd ndkokulmaa, kenelld katsotaan olevan tietoa ja asiantuntemusta ai-
heesta. Tutkimuksen informanttien kutsuminen kokemusasiantuntijoiksi on kui-
tenkin mahdotonta ilman, ettd tarkastelee kokemusasiantuntijuuden mdaaritel-
maéd, sen kdyttod eri yhteyksissd ja sitd, mitd siitd sosiaalisesti seuraa. Samalla se
tuo nakyviksi sen, ettd hahmotusvaikeuksia kokevia henkil6itd ei valttamatta
katsotakaan kuuluvaksi kokemusasiantuntijoiden kategoriaan silld tavoin, miten
kokemusasiantuntijuus ~ maddritellddn  vaikkapa  mielenterveyden  ja
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oppimisvaikeuksien parissa. Kokemusasiantuntijuuden kategoriaan kietoutuu
kiintoisalla tavalla sekd diagnoosin saamat merkitykset ettd omakohtaiseen ko-
kemukseen liittyvit toimijuuden tilat. Palaan pohdinnassa vield siihen, millaisia
mahdollisuuksia hahmotusvaikeuksia kokevilla henkiloilld on téllaisen katego-
risoinnin rajoissa toimia kokemusasiantuntijoina niilld tavoilla, joita on tarjolla ja
milld tavoin kokemusasiantuntijuus toisaalta sulkee pois myo6s niitd, joilla on
omakohtaisia kokemuksia. Tdlld tavoin myos kokemusasiantuntijuuden katego-
ria on mddritteleméssd osaltaan hahmotusvaikeuksien sosiaalista rakentumista.

Kéyn seuraavaksi ldpi kokemusasiantuntijuuden késitettd ja sille tarjolla
olevia raameja, kokemuksen muodostumista tunnistetuksi asiantuntijuudeksi ja
kokemusasiantuntijuuteen linkittyvid toimijuuden mahdollisuuksia ja rajoituk-
sia. Kokemusasiantuntijuuden kategorian muodostumisen reunaehtojen tarkas-
telu toimii peilind hahmotusvaikeuksiin liittyvélle toimijuuden tarkastelulle, silld
molemmissa ldhtokohtana on omakohtainen kokemus ja sen kadytto tunnistetun
asiantuntemuksen kautta muille jaettuna tietona. Kokemusasiantuntijuus nayt-
taytyykin yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen ndkokulmasta tapana
luoda sosiaalista ja yhteiskunnallista tilaa erilaisuuden kokemukselle.

Kokemusasiantuntijuus ja kokemusasiantuntija ovat termejd, jotka vilahte-
levat erilaisissa yhteyksissd ja saavat my0s erilaisia merkityksid kontekstista riip-
puen. Vililld puhutaan my6s kokemustiedosta, kokemusosaajasta tai kokemus-
toimijasta. Yhdistava tekija ndissa kaikissa on termi kokemus. Laajasti ajateltuna
kaikilla ihmisilld on kokemustietoa tai kokemusasiantuntemusta omasta eldmas-
tadn (Rissanen & Puumalainen, 2016). Liimakka (2014) on pohtinut kokemuksen
ja tiedon vilistd suhdetta artikkelissaan, jonka keskiossd on autismia koskeva ko-
kemus- ja asiantuntijatieto. Liimakan mukaan kokemukseen perustuva tieto ndh-
dddn usein subjektiivisena, ailahtelevaisena ja muuttuvana ja tieteellisen tiedon
ajatellaan taas olevan tutkimusperustaista ja muodostavan objektiivisia faktoja.
Liimakka tuokin esille, kuinka kokemustieto ndhd&an helposti vastakkaisena asi-
antuntijatiedolle, jonka ndhdddn rakentuvan tieteellisen tiedon varaan. Liimakka
kuitenkin esittdd, ettd kokemuksen ja tiedon suhde ei ole ndin yksinkertainen
vaan ne kietoutuvat toisiinsa monin eri tavoin.

Liimakan (2014) mukaan kokemuksen ja tiedon viélistd suhdetta voidaan
tarkastella kolmesta ndkokulmasta. Ensinndkin kokemusta voidaan ldhestya tie-
tona, jolloin omakohtainen kokemus voidaan ndhda tietona tuosta kokemuksesta.
Nadin on esimerkiksi silloin, kun henkil tunnistaa itsellian hahmotusvaikeuksia
ja pohtii nditd kokemuksiaan. Toiseksi tieto voi muuttua kokemukseksi. Tama
voi tapahtua Liimakan mukaan esimerkiksi silloin, kun lddketieteellinen tieto sai-
raudesta ja siihen liittyvistd oireista jdsentdd sitd, miten ihminen oman sairau-
tensa kokee. Henkilo saa neuropsykologista tietoa hahmotusvaikeuksista ja tama
tieto ohjaa omaa kokemusta ja sille annettuja merkityksid. Tama ndkckulma on
verrattavissa aiemmin esittelemdani Hackingin (2006) kéasitteeseen making people.
Samalla se linkittyy kategorisointiin eli jonkin kategorian jdseniksi tuleminen
tuottaa ja jasentdd merkityksid ja muokkaa ihmisen identiteettid (Suoninen, 2012).

Kolmanneksi kokemusta Liimakan (2014) mukaan voidaan myos tarkas-
tella tiedon tuottamisen kontekstina. Tédlloin tiedon tuottajan kokemusmaailman
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ndhdédan Liimakan mukaan vaikuttavan tietoon, vaikka tama jdisi tiedostamatta.
Esimerkiksi hahmotusvaikeuksia tutkittaessa tutkijan oma kokemus vaikuttaa
tiedon tulkintaan, riippumatta siitd onko hénelld itsellddn omakohtaisia koke-
muksia hahmotusvaikeuksista vai ei. Toisin sanoen Liimakan mukaan my®os ko-
kemus ei-sairaudesta tai ei-vaikeudesta tuottaa kontekstuaalisen ldhestymista-
van tutkimuskohteeseen, vaikkakin se on ldhtokohdiltaan erilainen kuin kokijan
ldhestymistapa. Tamd ndakokulma linkittyy vahvasti myos keskusteluun siitd,
kuka saa tehdd vammaistutkimusta ja millaisia valta-asetelmia tiedon tuottami-
seen liittyy (ks. esim. Vehmas, 2005).

Kokemustiedon tai kokemusasiantuntijuuden muodostuminen on taméan
tutkimuksen kontekstissa mielenkiintoista, koska sitd kautta voidaan tarkastella
myds hahmotusvaikeuksien konstruointia ja tarjoutuvia tai otettuja toimijuuden
tiloja. Ovatko kokemukset itsessdan riittdava tekija kokemustiedon tai kokemus-
asiantuntijuuden syntymiseen ja ovatko kokemukset itsessddan merkki kokemus-
tiedon omaamisesta? Talloin jokainen voidaan mddritelld kokemusasiantunti-
jaksi. Vai onko kokemustieto yksilokokemusta laajempi kategoria, jolloin kes-
keistd on tarkastella sitd, miten kokemusasiantuntijuus kategoriana rakentuu (ks.
Jokinen ym., 2012; Jones, 2018).

Liimakka (2014) kayttad kokemusasiantuntijan késitettd ensimmadisessa tie-
don ja kokemuksen lihestymistavassa eli tilanteessa, jossa henkil6ll4 itsellddan on
omakohtaista kokemusta. Kokemusasiantuntijuutta ei siis ndhda jonkinlaisen
koulutuksen tai prosessin lopputuloksena, vaan se voi syntyd ilman téllaista ul-
koapdin ohjattua prosessia. Liimakka (2014, s. 166) kuitenkin myds huomauttaa,
ettd “vallitsevien uskomusten ulkopuolelle menevien kokemusten kuvaamiselle ei viltti-
miittd ole edes olemassa kielellisti representaatiota”. Kokemukset eivit télloin ole vain
kielen ulottumattomissa vaan myos yksilon ajattelun ulottumattomissa. Kaytan-
nossd tama siis tarkoittaisi sitd, ettd vain sosiaalisesti tunnustetut kokemukset
ovat my0s tiedostettavissa. Tdlloin myods kokemusasiantuntijuus on sosiaalisesti
jaettua.

Kokemusasiantuntijan kasitettd kdytetddan usein tilanteissa, joissa kokija
tdydentdd omalla puheenvuorollaan ammattilaisten ndkokulmaa (Rissanen &
Puumalainen, 2016). Kokemusasiantuntijaksi heiddn mukaansa luokitellaan siis
henkilg, jolla on omakohtaista kokemusta aiheesta, mutta ei kuitenkaan ammat-
timaista tietoa tai kokemusta. Tama lahtokohta ei ole ongelmaton, silld se saattaa
korostaa tiedon erilaista luonnetta ja luoda jakoa kahteen erilaiseen kategoriaan
eli tietoa omaaviin asiantuntijoihin ja kokemusta omaaviin kokemusasiantunti-
joihin (Liimakka, 2014). Kategorisesti tietynlainen tieto tai kokemus poissuljetaan
samalla toisesta kategoriasta.

Liimakka (2014) muistuttaa, ettd ilman diskurssiivista maailmaa on mahdo-
tonta kyseenalaistaa itsestddnselvyyksid, koska kokemukselle ei ole sanoja. Tama
tuo esille sen, kuinka tirkedd on kuulla omakohtaisia kokemuksia esimerkiksi
hahmotusvaikeuksista, mutta kuinka tdrkedd on samalla myos tiedostaa, ettd so-
siaalinen jdrjestys aina rajaa ja kehystdd myos yksilollistd kokemusta. Foucaul-
tilaisittain voidaankin ajatella, kuinka jokainen sosiaalinen, historiallinen ja kult-
tuurinen aikakausi luo reunaehdot sille, millaisia diskursseja voidaan tuottaa ja
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milld tavalla niitd ymmartdd (Foucault, 2005; Suoninen, 2012). Taten myds 2020-
luvun kokemusasiantuntijuuden kisitteelle raamit tuottaa se historiallinen, kult-
tuurinen ja sosiaalinen maailma, josta késin sitd tarkastellaan.

Kokemusasiantuntijuuden kasitettd on pyritty médritteleméddn suomalai-
sella tutkimuskentilld, mutta se ei ole ollut yksiselitteistd. Usein ldhtokohtana ei
ole Liimakan (2014) tapaan se, ettd omakohtainen kokemus riittdd kokemusasi-
antuntijuuden syntyyn vaan monessa méaérittelyssa kokemusasiantuntijaksi kat-
sotaan henkil6, joka on kdynyt erillisen kokemusasiantuntijakoulutuksen. (Haa-
pakoski ym., 2018; Hipp ym., 2016; Linnanmaéki 2017; Palukka ym., 2019; Rissa-
nen 2015a, 2015b). Kokemusasiantuntijuus on kattokésite, jonka alla on useita
erilaisia tapoja oman kokemuksen hyodyntdmiseen erilaisissa rooleissa tai tehta-
vissd. Hyvin loyhéasti méériteltynd kokemusasiantuntijuus tarkoittaa omakoh-
taista kokemusta jostakin sairaudesta tai kokemuksista joko sitd sairastavana,
siitd toipuvana, sithen liittyvien palveluiden kayttdjana tai ldheisend (STM, 2009).
Toisaalta taas kokemusasiantuntijaksi voidaan méadaritelld erityisen kokemusasi-
antuntijakoulutuksen kdynyt henkild, jolla on omakohtaista kokemusta jostakin
sairaudesta (Palukka ym., 2019; Rissanen 2015b).

Kokemusasiantuntijuutta voidaan tarkastella sen eri tasoilla tapahtuvana.
Yksilotasolla kyse on oman kokemuksen jasentamisestd, mistd esimerkkind Rissa-
nen (2015a) ndkee oman tarinan tyostdmisen. Ensimmaéinen askel siihen, ettd yk-
silollisestd kokemuksesta alkaa muodostua kokemustietoa, on oman kokemuk-
sen sanoittaminen, jolloin syntyy ero eletyn kokemuksen ja kokemustiedon va-
lille (Jones, 2018). Kokemuksellisena ja yksil6llisend oman kokemuksen jalostu-
minen asiantuntijuudeksi on osa identiteetin muokkautumista ja muutosprosessi
asiakkaasta asiantuntijaksi, jolloin sithen voi liittyd myos voimaantumista (Ris-
sanen, 2015a). Jonesin (2018) mukaan kokemusasiantuntijuudessa ammattilais-
ten tietoa ei kuitenkaan haluta haastaa tai kyseenalaisteta eikd esimerkiksi sai-
rauden hoitoon kédytettyd tietopohjaa haluta syrjdyttdd. Jones tuo esille, kuinka
kyse on enemmankin ndkokulman ja tiedon laajentamisesta. Kokemustietoa ei
Jonesin mukaan vilttaméttd arvosteta samalla tavalla kuin ammattilaisten tietoa,
joten kokijoiden tulee puhua itsestddn oman kokemuksensa asiantuntijoina, ettd
he tulevat kuulluksi.

Haapakoski ja kumppanit (2018) nostavat esille kokemusasiantuntijuuteen
liittyvat tunnekokemukset, silld erityisesti asiantuntijaorganisaatiossa kokemus-
asiantuntijana toimiminen voi olla yhteisollisesti ja psyykkisesti vaativa tilanne.
Lahestymistapa tuo esille erilaisen tiedon ja asiantuntijuuden arvostamiseen liit-
tyvit kysymykset. Kokemusasiantuntijana toimiminen voikin kirjoittajien mu-
kaan tuottaa ajatusmalleja, joissa sekd toiminta ettd kokija itse mukautuvat tie-
tynlaisiin olemassa oleviin standardeihin ja ideaaleihin asiantuntijuudesta. Tun-
nekokemuksista kirjoittajat nostavat esille erityisesti kokemusasiantuntijana
aloittamiseen liittyvat hammennyksen ja hdpedn tunteet, joiden késittelyn myota
on mahdollista syntyad tunnekeskeistd sitoutumista itselle sopivaan kokemusasi-
antuntijuuteen. Kirjoittajat pohtivat myos sitd, katoaako kokemuksesta jotakin
oleellisista silloin kuin se muuntuu asiantuntijuudeksi.
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Jarjestelmin tasolla kokemusasiantuntijuudessa on kyse erilaisista tehtadvista
ja rooleista palvelujdrjestelméssé ja kolmannella sektorilla, esimerkiksi tiedonva-
lityksestd ammattilaisille ja ymmarryksen lisdamisestd (Rissanen, 2015a). Jonesin
(2018) mukaan kokemusasiantuntijakoulutuksen kdyminen ndhddan yhtend ta-
pana erottaa kokemustieto kokemusasiantuntijuudesta; kaikki esimerkiksi sa-
man sairauden ldapikdyneet eivit ole pelkdn kokemuksensa kautta asiantuntijoita.
Koulutuksen ldpikdymisen myotd kokijalla on ollut Jonesin mukaan mahdolli-
suus reflektoida omia kokemuksiaan, kuulla muiden osallistujien tarinoita ja pei-
lata omia kokemuksiaan niihin. Jones tuo esille, kuinka my6s selvdsanainen, ym-
marrettdva ja uskottava tapa kertoa omakohtaisista kokemuksista on kokemus-
asiantuntijana toimimisen edellytys.

Palukka ja kumppanit (2019) esittdavit, ettd kokemusasiantuntijoiden asema
on ristiriitainen. Kokemusasiantuntijat asemoituvat tdlloin toisaalta joidenkin
palveluiden toimijoiksi, mutta toisaalta taas ndyttaytyvat alisteisina osallistamis-
politiikalle. Kokemusasiantuntijan merkitys on kirjoittajien mukaan nimen-
omaan pdihde- ja mielenterveysasiakkaan osallisuuden mahdollistaja, joka toteu-
tuu neljdlla eri tavalla. Palukka kumppaneineen tuo esille, kuinka kokemusasi-
antuntijat avaavat asiakkaan kokemusmaailmaa, asemoivat itsensd asiakkaan
luottamusta ja uskoa vahvistaviksi esikuviksi, toimivat ikddn kuin asiakkaan 14-
heisind kertomalla omasta kokemuksestaan ja pyrkivit lisddmaddan asiakkaan
osallisuutta toimimalla vilittdjan roolissa asiakkaan ja ammattilaisen vuorovai-
kutuksessa.

Jonesin (2018. s. 186) mukaan etenkin erilaisissa instituutioissa ammattilais-
ten kanssa tyoskennellessd kokemusasiantuntijan tdytyy neuvotella oma ase-
mansa. Jones tuo esille, kuinka kokemusasiantuntija-termin kaytto kategorisesti
liittyy erityisesti palvelujdrjestelmédssd toimimiseen ja oman, erilaisen asiantunti-
juuden ja tiedon korostamiseen tietyt koulutus- ja patevyysvaatimukset omaa-
vien ammattilaisten rinnalla. Jones tiivistdd asian ndin: ”Kategorisoimalla itsensdi
kokemusasiantuntijoiksi, toimijat pyrkivit vahvistamaan asemaansa ympdristossd, jossa
kokemusperiisen tiedon arvostus ei perinteisesti ole ollut kovin korkea.” Kokemusasi-
antuntijuuden kategoria kyseenalaistaa tdten myos terveydenhuollon ammatti-
laisten asemaa ainoana asiantuntijatiedon ldhteena.

Jones (2018) tuo myos esille, kuinka kokemusasiantuntija-kategorian kaytto
avaa enemman mahdollisuuksia toimijuuteen kuin vaikkapa potilaan tai kuntou-
tujan kategoria. Instituutiot toimivat ja ajattelevat Jonesin mukaan kategorioiden
pohjalta, jolloin uuden roolin kdyttoonotto vaatii instituution toimintaan sovel-
tuvaa uutta kategoriaa. Kategorioihin liittyy oikeuksia ja velvollisuuksia ja ne
tuottavat sosiaalista jdrjestystd (Jokinen ym., 2012).

Kokemusasiantuntijan kategoria korostaa toimijan kyvykkyyttd ja pysty-
vyyttd ja kategorian kaytto voikin avata mahdollisuuksia rakentaa uudenlaisia
identiteettejd, joiden avulla on mahdollisuus vaikuttaa my6s yhteiskunnallisesti
(Jones, 2018). Yhteiskunnallista merkitysti kokemusasiantuntijuudella onkin silloin,
kun erilaisia asenteita pystytddan muokkaamaan tai tiettyyn sairauteen liittyvaa
stigmaa muuttamaan ja yhteiskunnallisella tasolla kokemusasiantuntijuus kie-
toutuu myos lainsddadannon velvoitteisiin (Rissanen 2015a, 203; Rissanen & Puu-
malainen, 2016).
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Kokemusasiantuntijuuden késitettd voi tarkastella myos kriittisesti, ja tuli-
sikin, jos tavoitteena on yhteiskunnallisella tasolla tapahtuva asenteisiin vaikut-
taminen. Vaikka se tuottaa kokijoille uudenlaista toimintakenttdd, kokemusasi-
antuntijan kategoria itsessddn tuottaa samalla jakoa normaalina ja poikkeavana
pidetyn vilille, koska tarvitaan henkiloitd selittimdan omakohtaisia kokemuksi-
aan heille, jotka eivit tdllaisia kokemuksia jaa. Kuitenkin yleensd kokemusasian-
tuntijat edustavat tdssd kohtaa marginaalia ja heidét on sijoitettu poikkeavuuden
kategoriaan. Liimakka (2014) kuvaa sitd, miten erilaista on ulkopuolisen tutkijan
ja kokijan kuvaus autismista ja ohjaa ajattelemaan autismia lddketieteellisen poik-
keavuuden sijaan kykyjen ndkokulmasta jonakin, joka haastaa pohtimaan luon-
nollisena pidettyja kokemuksia siitd, millaista on olla ihminen.

Normaaliuden ja poikkeavuuden sijaan esimerkiksi autismin kohdalla voi-
daan tarkastella neurodiversiteettid ja ajatella autismia yhtend olemisen tapana,
mikd poikkeaa neurotyypillisten henkildiden tavasta olla ja ajatella (Liimakka,
2014). Liimakka (2014, s. 171-172) kirjoittaa kuinka “yhteiskunnallisessa hierarki-
assa neurotyypillinen olemisen tapa on arvostettua pddomaa, jonka puuttuminen altistaa
yksilon diagnosoinnin, kuntoutuksen ja interventioiden kohteeksi. Autismikuntoutuksen
padmdirind on yleensd pddstd ldhemmads "normaalia" ja "tervettd" kehitysti ja olemisen
tapaa. Toisin sanoen, kuntoutus tihtid autistisen olemisen tavan vihentimiseen ja
muuttamiseen mahdollisimman neurotyypilliseksi olemisen tavaksi. Neurotyypillinen
olemisen ja kommunikoinnin tapa asetetaan normiksi, tavoiteltavaksi asiaintilaksi.”

Kuitenkin esimerkiksi autististen henkildiden omaeldménkerralliset ku-
vaukset tuottavat uusia diskursseja sellaisille kokemuksille, jotka aiemmin ovat
olleet kielellisen kuvauksen ulkopuolella (Liimakka, 2014). T4td kautta on mah-
dollista kyseenalaistaa vallitsevia itsestddnselvyyksid ja luoda uudenlaisia tul-
kintoja ja representaatioita esimerkiksi autismista (Hacking & Koskinen, 2009).
Neuronormaativisuus voi kuitenkin ohjata sitd, mistd ja miten on mahdollista tuot-
taa kokemuksia ja kertomuksia ja autismiin liittyen Liimakka (2014) kuvaa tilan-
netta seuraavalla tavalla: " Autismia koskevat tulkinnat on tehty asettamalla neurotyy-
pillinen olemisen tapa normiksi ja standardiksi, johon autistista kiyttiytymistd ja olemi-
sen tapaa verrataan. Tilloin voidaan puhua myos neuronormatiivisesta kokemusmaail-
masta; kokemukset, jotka menevit timdin normatiivisen kokemusmaailman ulkopuolelle,
eivit valttamatti ole kielellisesti representoitavissa ja sosiaalisesti kommunikoitavissa —
eikd niitd ehkd uskota tai hyviksytdi olevan olemassa.”

Hahmotusvaikeuksien kohdalla kokijat tuleekin ndhdd omien kokemusten
asiantuntijoina, jolloin keskeistd ei ole kokemusasiatuntijakoulutuksen k&ymi-
nen tai vertaiskokemusten jakaminen vaan se, ettd kokijat itse kertovat omasta
olemiseen tavastaan. Kuitenkin on syytd muistaa, ettd tima tapahtuu maailmassa,
jossa neurotyypillisyys katsotaan nimensd mukaisesti normiksi (Liimakka, 2014).
Koska tutkijana en voi asettua hahmotusvaikeuksisen henkilon kategoriaan enké
tarkastella maailmaa hinen ndkokulmastaan, on tiarked tunnistaa omaan rooliin
ja toimintaan liittyvit itsestddnselvyydet ja oletukset. Seuraavaksi avaankin tut-
kimusprosessia tarkemmin. Tutkimuksen luotettavuuteen ja rooliini tutkijana
palaan pohdinnan yhteydessa luvussa 8.3.
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Seuraavaksi siirrytddan tutkimuksen toteuttamisen tarkasteluun. Esittelen ensin
tutkimuksen metodologisen otteen, joka koostuu narratiivisesta tutkimuksesta
sekd kategorisoinnista, jonka jdlkeen esittelen tutkimustehtdvén ja siitd johdetut
kolme tutkimuskysymystd. Tamén jalkeen kuvaan tutkimuksen aineistona kay-
tetyt aikuisten kirjoitukset omista hahmotusvaikeuksistaan ja esittelen aineistolle
tehdyt kolme analyysid, jotka jokainen vastaa yhteen tutkimuskysymykseen. Lu-
vun lopussa kerron vield tutkimuseettisistd valinnoista.

4.1 Tutkimuksen metodologinen ote

Kéaytan tassa tutkimuksessa narratiivisuutta kolmella eri tavalla. Ensinnédkin ym-
marrdan sen merkitysten tuottamisen tapana, mitd olen kuvannut luvussa 3.1.
Toiseksi olen valinnut narratiivisuuden tutkimuksen metodologiseksi otteeksi ja
tarkastelen narratiivisuutta metodologisesta ndkokulmasta tdssa luvussa. Kol-
manneksi kdytdn narratiivisuutta analyysimenetelmana (ks. luku 4.4.2). Narratii-
vinen analyysi ja narratiivien analyysi on erotettavissa toisistaan ja kdytan tdssa
tutkimuksessa molempia (ks. Polkinghorne, 1995).

Kielellinen kddnne on johtanut myos tarinallisuuden tarkasteluun tutki-
muksessa, silld tutkimuskentdlld tapahtui 1980-luvulla narratiivinen tai kerron-
nallinen kddnne, jolloin kertomusten alettiin ndhda ilmentédvén ja tuottavan kult-
tuurista todellisuutta (Hyvérinen, 2004; Hanninen, 2002; Riessman 2008). Hyva-
risen (2007) mukaan narratiivinen tutkimus on saanut alkunsa kertomuksen tut-
kimuksesta, jota on toteutettu erityisesti kirjallisuustieteen parissa ja nykydan
narratiivista tutkimusta tehdddn esimerkiksi filosofiassa, psykologiassa, kasva-
tustieteissd, terveyden tutkimuksessa, lingvistiikassa ja monilla muilla aloilla ja
sitd voidaan toteuttaa hyvin eri tavoin erilaisista ndkokulmista kdsin. Epistemo-
logisesti ja ontologisesti narratiivinen tutkimus pohjautuu sosiaaliseen konstruk-
tionismiin ja postmoderniin filosofiaan, jolloin todellisuus ja kokemukset nih-
daan kerronnallisesti tuotettuina ja sosiaalisesti jaettavissa olevina kielen kautta
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(Heikkinen, 2015; Hanninen, 2002; McAdams & McLean, 2013; Ricoeur, 1991a,
1991b; Riessman, 2008).

Narratiivisuus on kisitteend laaja ja voi pitdd sisdllddn erilaisia ldhestymis-
tapoja tai menetelmid (Hanninen, 2002). Malkavaara ja Immonen (2020) tuovat
esille, kuinka narratiivinen tutkimus ei ole yhtendinen tutkimussuuntaus vaan
pitdd sisdllddn monenlaisia lahestymistapoja, joita yhdistdd tarinan késite. Suo-
men kielessd kertomuksen ja tarinan kaisitteitd kdytetddn Hannisen (2002) mu-
kaan synonyymeind, vaikka tutkimuksellisesti ne ovat erotettavissa. Hannisen
(2019) mukaan tarinan tai kertomuksen késite ei ole yksiselitteinen. Hinen mu-
kaansa tarinalla viitataan tapahtumiin, jotka ovat tietyssa aikajdrjestyksessd, jol-
loin tarinasta on 16ydettdvissd juonen elementit eli alku, keskikohta ja loppu ja
juonta eteenpdin vievad voima. Kertomuksella viitataan taas Hannisen mukaan
tarinan esittdmisen tapaan, jolloin tapahtumia ei valttamatta ole esitetty aikajar-
jestyksessd. Kertomukset tulee myts ymmartdd tapahtumien tai kokemusten
suoran representaation sijaan sosiaalisesti, historiallisesti ja paikallisesti rakentu-
vina (esim. Atkinson & Delamont, 2006). Kirjallisuudentutkimuksessa tarinalla
tarkoitetaan tietynlaista kielellistd esitystd, joka tayttdad madritellyt kriteerit (Han-
ninen, 2020; Malkavaara ja Immonen, 2020). Kertomus on taas tapa, jolla tuo ta-
rina kerrotaan (Hyvéarinen & Loyttyniemi, 2005, s. 189-191; Hanninen 2002, s. 19-
20).

Tassa tutkimuksessa en erottele tarinan ja kertomuksen késitteitd vaan kay-
tan niitd rinnakkain synonyymeind, koska tutkimukseni keskitssé ei ole tarinal-
lisuuden tarkastelu kirjallisuudentutkimuksellisesti narratiivisin kriteerein vaan
tarinallisuus merkitysten tuottamisen tapana. Tamé&ntapaista ldhestymistapaa
ovat kédyttdneet my6s muun muassa Hermanoff (2016) tarkastellessaan kehitys-
vammaisten nuorten asioille antamia merkityksid autenttisten kertomusten ja ta-
rinoiden vilitykselld ja Lehto (2020) narratiivisessa tutkimuksessaan &ditiyden ra-
kentumisesta. Lehdon vditoskirjassa narratiivisuutta on kdytetty monella eri ta-
valla samaan tapaan kuin omassa tutkimuksessani, silld Lehto nidkee tiedon, ko-
kemuksen ja minuuden rakentuvan kerronnallisesti ja nidkee ditiyden kasitteen
rakentuvan sosiaalisesti ja kielellisesti. Tamdn lisdksi Lehto kadyttdd narratiivi-
suutta metodologisesti ja menetelmallisesti.

Narratiivisessa tutkimuksessa kiinnostuksen kohteena voivat olla seka ker-
tomusten retorinen luonne ettd tarinoihin liittyvat merkitykset (Malkavaara &
Immonen, 2020). Lahtokohtana on siis taménkin tutkimuksen jakama ajatus siitd,
ettd ihmisten omakohtaiset kokemukset jasentyvit kielen avulla tarinoiksi, jol-
loin niitd voi lahestyd narratiivisesti (Abbott, 2008; Berger ym., 1994; Bruner, 1987;
Burr, 1995; Hyvérinen, 2007; Hanninen, 2015). Koska narratiivista tutkimusta voi
toteuttaa monella eri tavalla, on tarpeen tarkemmin maééritelld, miten se on téssa
tutkimuksessa ymmarretty ja miten sitd on kéytetty. Saarenheimo (2001) tuo
esille, kuinka on tdrkedd erottaa kertomuksen metaforinen ja metodologinen
kaytto. Metaforinen tapa puhua kertomuksista viittaa siihen, kuinka kaikkea ih-
misten sanomaa tai kertomaa kuvataan tarinaksi tai kertomukseksi. Se ei kuiten-
kaan ole riittdvan tasmallinen ldhtokohta tutkimukselle. Sen takia tuleekin tar-
kemmin maddritelld, miten metodologisesti puhetta ja kielenkdyttod
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tutkimuskontekstissa analysoidaan. Kdytdn tamén tutkimuksen kolmeen tutki-
muskysymykseen vastatessani koko ajan samaa kirjoitusaineistoa ja narratiivi-
suus on ndissd analyyseissd eri tavoin ldsnd. Taman takia erittelen kdytetyt ana-
lyysitavat tutkimuskysymyskohtaisesti. Metodologisesti tarkasteltuna kerto-
muksia ja narratiivisuutta voidaan tarkastella kielellisend resurssina, joka kietou-
tuu niin kulttuuriin, identiteettiin kuin politiikkaankin ja narratiivisen tarkaste-
lun kautta voidaan pddstd kiinni sekd yksittdisiin merkityksiin ettd niistd muo-
dostuneisiin jdsentyneisiin kokonaisuuksiin sekd yksilon ettd yhteison tasoilla
(Ylijoki, 1998). Kielen ja kertomusten kautta voidaankin padstd tarkastelemaan
esimerkiksi kulttuuristen mallitarinoiden synty& ja niiden vaikutusta yksilon
kerronnassa (Hanninen, 2000).

Narratiivinen tutkimus ei pyri tuottamaan yleistettdavéad, objektiivista tietoa
eikd tavoitteena ole tiedon totuudellisuus vaan ldhtokohtana on nimenomaan
subjektiivinen tieto (Polkinghorne 1995, s. 116-118;). Vaikka kertomukset ovat
subjektiivisia ja henkilokohtaisia, samalla ne kuitenkin viittaavat aina sosiaalisiin
prosesseihin ja vallalla oleviin késityksiin, jotka ovat perdisin siité historiallisesta
ajasta ja paikasta, jossa ne kerrotaan (Riessman, 2002). Kertomukset ovat siis sa-
malla sekd yksilollisid ettd kollektiivisia ja yksittdisen tarinan kautta on mahdol-
lista tarkastella laajempia sosiaalisia ja kulttuurisia prosesseja (Bruner, 1990;
Riessman, 2002).

Narratiivista tutkimusta voidaan toteuttaa lahtokohdiltaan kahdella hyvin
erilaisella tavalla eli joko narratiivisena tutkimuksena (narrative analysis) tuotta-
malla aineiston analyysin pohjalta uusi kertomus tai kertomuksia tai narratiivien
tutkimuksella (analysis of narratives), jossa tarkastelun kohteena ovat tuotetut nar-
ratiivit ja niiden merkitykset (Polkinghorne, 1995). Kadytdn tdssd tutkimuksessa
molempia tapoja. Kuvaan tarkempia menetelmallisid valintoja tutkimuskysy-
myskohtaisesti luvussa 4.4.

Tdssd tutkimuksessa narratiivisuutta kdytetddan sekd siis merkitysten muo-
dostumisen ymmadrtdmisen tapana, metodologiana ettd narratiivien analyysissa.
Narratiivisuuden kautta tarkastellaan erityisesti kategorioiden syntymistd ja
niille annettuja merkityksid, silld hahmotusvaikeuksien kulttuurista ja sosiaalista
rakentumista tarkastellaan tdssd tutkimuksessa kategorisointina. Juhilan ja
kumppaneiden (2012a) mukaan kategoriat ovat sekd sosiaalisen toiminnan
ydintd ettd kulttuurista toimintaa. Kategoria-analyysin juuret ovat Harry Garfin-
kelin (1967) etnometodologiassa ja Harvey Sacksin (1992) jasenyyskategorisoin-
nissa. Juhilan ja kumppaneiden (2012a) mukaan etnometodologiassa kiinnostuk-
sen kohteena on arkipdivdn toiminta ja ihmisten toiminnan ndhdad&dn rakentavan
yhteiskuntaa siséltdpdin, arjen kdytanteistd kdsin. Toisin sanoen kirjoittajien mu-
kaan sosiaalisen jdrjestyksen selittimisen sijaan tarkastelun kohteena on se, mi-
ten ihmiset arjessa itse tuottavat sosiaalista jdrjestystd omien, usein itsestdan sel-
vindkin pidettyjen, kdytantojen kautta. Kulttuuristen ja sosiaalisten normien ja
sdantojen ei heiddn mukaansa siis ndhdé ohjaavan ihmisten toimintaa ja valintoja
vaan tarkastelun kohteena on pikemminkin se, kuinka ihmiset tuottavat arjes-
saan nditd normeja ja sddntojd. Ihmisid tai asioita ei myodskddn luokitella tutki-
muksessa kategorioihin vaan tarkastelun kohteena on se, kuinka n4itd
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kategorioita tuotetaan ja merkityksellistetdan (Jokinen ym., 2012). Metodologi-
sesti kyseessd ei ole varsinaisesti kategoria-analyysi vaan sen tarkastelu, miten
kategoriat muodostuvat ja millaisia merkityksid niille annetaan narratiivisesti.
Tarkennan analyysimenetelmid vield erikseen jokaisen tutkimuskysymyksen
kohdalla, jotka esittelen seuraavaksi.

4.2 Tutkimustehtiva ja tutkimuskysymykset

Tassd tutkimuksessa tarkastelen koettuja hahmotusvaikeuksia, mutta kiinnos-
tuksen kohteenani ei ole yksilon subjektiivinen kokemus, vaan omakohtaisille
kokemuksille kielen kautta annetut merkitykset, jotka rakentuvat sosiaalisesti.
Ajatus hahmotusvaikeuksien rakentumisesta sosiaalisesti yht&dltd vapauttaa,
koska tdlloin niille ei ajatella olevan olemassa kiinteitd tai vadistaméattomia merki-
tyksid vaan niitd voidaan tarkastella konstruktiona, johon vaikuttavat esimer-
kiksi erilaiset historialliset, yhteiskunnalliset ja ideologiset tekijdt. Toisaalta olisi
kuitenkin kokijoiden tunteiden ja omakohtaisten kokemusten vihattelya vaittad,
ettd kyse on pelkdstddn sosiaalisesta konstruktiosta. Tadssd tutkimuksessa tarkas-
telenkin hahmotusvaikeuksia ja niiden saamia merkityksid samaan aikaan sekéa
sosiaalisesti rakentuvina ettd neuropsykologisena ilmitna (ks. Hacking & Koski-
nen, 2009). Koska lddketiede ei ole pystynyt yksiselitteisesti maarittelemddan hah-
motusvaikeuksia ja luomaan diagnostista kriteeristod, monet, joilla on omakoh-
taisia kokemuksia hahmotusvaikeuksista, ovat kohdanneet vahéttelya tai ihmet-
telyd, jopa epdilyjd siitd, ettd heiddn kokemuksensa ovat kuviteltuja. Téassa tutki-
muksessa tekemilldni valinnoilla olen pyrkinyt kunnioittamaan hahmotusvai-
keuksista kerrottuja kokemuksia.

Tutkimustehtdvand on selvittdd, miten aikuisten hahmotusvaikeuksia ko-
keneiden henkildiden puheessa rakennetaan kuvaa hahmotusvaikeuksista ja
mitd ne itselle ja omalle toimijuudelle merkitsevat. Kuviossa 1 esitdn tutkimus-
asetelmani, joka on laadullinen. Tutkimustehtdvaan vastaamiseksi olen muotoil-
lut kolme tutkimuskysymystd, johon jokaiseen vastataan omassa tulosluvussaan.

Tassd tutkimuksessa vastaan seuraaviin kolmeen tutkimuskysymykseen:

1. Milli tavoin hahmotusvaikeuksia omakohtaisesti kokevat aikuiset kuvaavat ja

perustelevat hahmotusvaikeuksiaan?

2. Millaisia merkityksid aikuiset kokijat antavat hahmotusvaikeuksilleen omasta

eldmistd kerrotuissa tarinoissaan?

3. Miten hahmotusvaikeuksia omakohtaisesti kokevat aikuiset rakentavat omaa

toimijuuttaan suhteessa hahmotusvaikeuksiinsa?

Tutkimusteht&véstd johdettujen tutkimuskysymysten kautta analysoin ai-
neistosta sitd, miten hahmotusvaikeuksia konstruoidaan, legitimoidaan ja kate-
gorisoidaan kokijoiden kerronnassa.
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Tieteenfilosofisena lahtokohtana maltillinen sosiaalinen konstruktionismi,
nakokulmana yhteiskuntatieteellinen vammaistutkimus

Hahmotusvaikeudet
tutkimuskohteena Hahmotusvaikeudet

kulttuurisidonnaisena sopimuksena
/ Hahmotusvaikeudet

neuropsykelogisessa Kielessd ja tarinoissa rakentuvat
tutkimuksessa kategoriat ja merkitykset

Kehitykselliset
hahmotusvaikeudet Diagnoosien sosiaalinen
rakentuminen

Hahmotusvaikeudet
oppimisvaikeutena

Mahdollistuvat ja rajautuvat

Hahmotusvaikeudet toimijuudet

kulttuurisidonnaisena

k sopimuksena /

Tutkimusaineistona aikuisten Tutkimuskysymykset Analyyttiset kisitteet

omakohtaiset kirjoitukset
hahmotusvaikeuksista ‘

Legitimaatio

1. Milld tavoin hohmotusvaikeuksia omakohtaisesti kokevat aikuiset
kuvaavat jo perustelevat hahmotusvaikeuksioan?

2. Millgisia merkityksid aikuiset kokijot antovat hahmotusvaikeuksilleen
omasta eldmdstd kerrotuissa tarinoissaan?
Kerronnallinen

3. Miten hahmotusvaikeuksio omakohtaisesti kokevat aikuiset L.
asemointi

rakentavat omaa toimijuuttaon suhteessa hohmotusvaikeuksiinsa?

KUVIO1. Tutkimusasetelma.

4.3 Tutkimusaineiston kuvaus

Tutkimusaineistona kédytetty kirjoitelma-aineisto (N = 58) on keritty Niilo Maki
Instituutin nelivuotisessa (2014-2017) Hahmotuksen kuntoutus -hankkeessa.
Osana hanketta julkaistiin syksylld 2014 kirjoituspyynto (liite 1) hankkeen netti-
sivuilla ja yhteistyokumppaneina toimivien ADHD-liiton, Aivoliiton, CP-liiton ja
Erilaiset oppijat ry:n nettisivuilla ja jisenlehdissd. Kirjoituspyynnossa pyydettiin
kuvaamaan vapaamuotoisesti sitd, milld tavoin hahmotusvaikeudet kirjoittajan
omassa eldmassad ndkyviét ja millaisia merkityksid ne eri yhteyksissd saavat. Mu-
kana pyynnossd oli myos apukysymyksid sekd lyhyt kuvaus siitd, milld tavoin
hahmotusvaikeudet voivat arjessa nikyé, jotta kirjoituspyynnon nikevét voisi-
vat tunnistaa aiheen koskevan itseddn. Hahmotusvaikeuksista tehtiin uutisjuttu
Ylelle kesdlld 2015 ja tieto kirjoituspyynnostd levisi myos tdtd kautta. Lisdksi
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syksylld 2015 ja alkuvuonna 2016 hahmotusvaikeuksista oli muutama juttu maa-
kuntalehdissd ja myos ndissd yhteyksissa kerrottiin kirjoituspyynnosta. Kirjoitus-
pyynto sai ndin ollen seka laajempaa kansallista ndkyvyytta ettd sitd kohdennet-
tiin tietyille ryhmille aiemmin mainittujen kattojadrjestojen ja niiden jasenyhdis-
tysten kautta.

Kirjoituspyynnon julkaisemisen seurauksena vastaanotin syksyn 2014 ja
kevadn 2017 vilisend aikana yhteensd 58 kirjoitusta omakohtaisista hahmotus-
vaikeuksista. Kirjoittaneet olivat idltddn 24-71-vuotiaita ja valtaosa heisté oli nai-
sia (ks. taulukko 1). Kirjoitusten pituudet vaihtelevat puolesta sivusta yli seitse-
mddn sivuun, keskiméardisen pituuden ollessa hieman vajaa kaksi sivua. Yh-
teensd tekstid oli 120 sivua (kirjasinlaji Calibri, fontti 12, rivivali 1,5).

TAULUKKO 1. Tutkimusaineistoon kirjoittaneiden ika- ja sukupuolijakautuma.

Ikdryhmd Naisia Miehidi
Alle 30-vuotiaat 11 2
30-39 19 2
40-49 9 -
50-59 3 1
Yli 60-vuotiaat 8 1
Ei ik tiedossa 2 -
Yhteensi 52 6

Vajaalle kolmasosalle kirjoittaneista (N = 16) oli tehty neuropsykologiset tutki-
mukset, joissa hahmotusvaikeudet oli todettu. Muutamalla (N = 8) oli psykologin
tai muun ammattitahon (esimerkiksi toimintaterapeutti) arvio hahmotusvai-
keuksista. Loput kirjoittaneet (N = 34) olivat itse arvioineet, ettd heilld on hahmo-
tusvaikeuksia. Kirjoittaneiden kuvaukset siitd, milld tavalla hahmotusvaikeudet
arjessa ndyttaytyivat, olivat hyvin samankaltaisia riippumatta siitd, oliko heidan
hahmotusvaikeuksiaan tutkittu virallisesti vai ei. Kirjoittajiin viitataan tekstissa
pseudonyymein.> Osa kertoi kirjoituksessa my6s muista olemassa olevista diag-
nooseista. Hahmotusvaikeuksien paéllekk&istymisestd muiden oppimisvaikeuk-
sien ja kehityksellisten hdirididen kanssa on tutkimustietoa, minka takia kirjoi-
tuspyyntod oli jaettu Hahmotuksen kuntoutus -hankkeen yhteistyojédrjestsjen
kautta. Tamd ndkyy myos muissa kirjoituksissa raportoiduissa diagnooseissa,
silla ADHD tai tarkkaavuuden vaikeudet tai CP-vamma, hydrokefalia tai MMC
olivat hahmotusvaikeuksien jdlkeen tyypillisimmin mainitut diagnoosit (ks. tau-
lukko 2).

5 Kirjoittajille on muodostettu pseudonyymit siten, ettd on kiytetty mahdollisuuksien mu-
kaan kertojan syntymévuosikymmenelle yleistd etunimed. Pseudonimet on valittu siten,
ettd aineistossa ei ole samannimisid kirjoittajia. Esimerkin yhteydessa mainitaan kirjoittajan
ikd sind vuonna, kun hin on ldhettanyt kirjoituksensa tutkimukseen.
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TAULUKKO 2.  Tutkimusaineistoon kirjoittaneiden raportoimat neuropsykologissa tes-
teissd havaitut hahmotusvaikeudet ja muut kirjoituksissa mainitut diag-

noosit.

Mainittu diagnoosi tai vaikeus Neuropsykologissa testeissi havaitut hah- | Ei muita diag-
motusvaikeudet ja muut kirjoituksissa nooseja
mainitut diagnoosit

Hahmotusvaikeudet 16

ADHD tai tarkkaavuuden vai- 6

keudet

Lievda CP-vamma, hydrokefalia 5

tai MMC

Lukivaikeus 5

Matemaattiset oppimisvaikeu- 2

det

Motorisen kehityksen hiirio 1

Autismi tai Asperger-diag- 2

noosi

Masennus tai kaksisuuntainen 7

mielialahdirio

Oppimiskyvyn tai kehityksen 2

héirio

Terveysongelmia 5

Yhteensi 30 28

Suurin osa kirjoittajista oli tyodikdisid ja tyossdkdyvid henkiloitd. Tamén jalkeen
toiseksi eniten aineistossa oli opiskelijoita, joista osa opiskeli toista tai jopa kol-
matta tutkintoa tai ammattia aikuisidlla (ks. taulukko 3). Kirjoituspyynnon jaka-
minen asiantuntijaorganisaation, vammaisjdrjestdjen ja kansallisen median
kautta on ollut kattavaa, mutta ei ole varmasti tavoittanut kaikkia kohderyhméaan
kuuluvia. Voidaan my6s ndhdd niin, ettd kirjoituspyyntéon vastaaminen on hel-
pompaa henkildille, joilla on kykyd ja mahdollisuuksia kiinnittyd tyoelamaan tai
opiskella. Esimerkiksi syrjaytyneitd tai heikot kielelliset taidot omaavia kirjoitus-
pyynto ei ole ensinndkéan vilttamattd tavoittanut ja toisaalta heilld ei valttamatta
ole ollut resursseja tai mahdollisuuksia vastata siihen.

TAULUKKO 3. Kirjoittaneiden sijoittuminen opintoihin, tyoeldmaéan tai eldkkeelle.

Kirjoittajan eldmintilanne Midiri
Opiskelija 11
Tyoeldméssa® 34
Tyoikdinen, mutta tydelaméan ulkopuolella” 4
Eldkkeelld 2
Ei tietoa 7
Yhteensi 58

6 Kaksi kirjoittajaa kertoi olevansa oman jaksamisen takia osa-aikatyossa.
7 Tyokyvyttomyyseldkkeelld, pitkalld sairauslomalla tai mainitsemattomasta syysta ei
tyossd, vaikka tyoikdinen (tyottomyyttd ei tuotu esille).
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Tutkimuksen osallistujista puhuessani kdytan rinnakkain késitteitd kokija, kir-
joittaja ja kertoja. Kokija viittaa omakohtaiseen tietoon ja kokemukseen hahmo-
tusvaikeuksista. Kirjoittaja korostaa muotoa, jolla informaatio on tuotettu, mutta
tuo my0s vaihtelevuutta tekstiin. Kadytan kuitenkin myos osallistujista kédsitetta
kertoja, koska tutkimusaineisto on kirjallisesti kerrottua. Kertojaa kéytéan erityi-
sesti kasitellessani kirjoituksia narratiiveina. Koska kaikissa kolmessa tutkimus-
kysymyksessd on kdytetty samaa kirjoitusaineistoa, kédytetystd termistda huoli-
matta silld viitataan samaan tutkimuksen informanttijoukkoon eli omakohtaisia
kirjoituksia hahmotusvaikeuksistaan ldhettdneisiin henkil6ihin.

Olen pyrkinyt tarkastelemaan kirjoituksia suhteessa kontekstiin, jossa ne on
tuotettu. Ensinnékin kirjoitukset olivat seurausta kirjoituspyynnosta eli kirjoit-
taja oli tietoisesti tehnyt valinnan kirjoittaa. Hahmotusvaikeuksista on aiemmin
puhuttu hyvin vdhdn esimerkiksi julkisuudessa, ja kirjoituspyyntd on antanut
kirjoittajille mahdollisuuden ja tilan kertoa tarinansa. Kirjoituspyynto toimi siten
kutsuna oman tarinan kertomiseen. Toiseksi useat kirjoitukset oli kohdennettu
henkilokohtaisesti minulle ja yhtd lukuun ottamatta ne oli kirjoitettu koneella
(esim. Word-tiedosto tai sdhkoposti), mikd on mahdollistanut sen, etta kirjoittaja
on voinut muokata tekstiddn ennen sen ldhettamista. Kaikki tama vaikuttaa sii-
hen, mitd kirjoittaja on paattanyt kertoa ja milld tavalla.

Tyypillista kirjoituksille oli my®0s se, ettd kirjoittaja kertoi, ettd ei ole tavan-
nut muita, joilla olisi hahmotusvaikeuksia. Monessa kirjoituksessa kiitettiin mah-
dollisuudesta kertoa omista haasteista, ja siitd tiedosta, ettd ei ole haasteidensa
kanssa yksin. Moni kirjoittaja my6s mainitsi, ettd ei ollut saanut kaipaamaansa
apua tai tukea. Mukana oli kuitenkin my®s kirjoituksia, joissa hahmotusvaikeu-
det oli joko todettu lapsuudessa tai kirjoittaja koki, ettd hantd on autettu ja tuettu
hénen tarvitsemallaan tavalla.

Jo kirjoitusten saateteksteistd (sahkopostiviesti, kirjoituksen alku tai loppu)
oli ndhtdvissd se, kuinka kirjoittaja asemoi itsensd tai ilmaisi haluavansa asemoi-
tua hahmotusvaikeuskategoriaan. Lisdksi kirjoituksissa ilahduttiin siitd, ettd
aiemmin vaietusta asiasta on nyt mahdollista puhua.

ESIMERKKI 1
”Olen kérsinyt koko ikdni hahmottamisen vaikeuksista. Tulin erittdin iloiseksi, kun
"tyhmyys" onkin jotenkin muuten selitettavissa.” (Tuulikki, 61 v)

ESIMERKKI 2

”Olin haltioissani huomattuani kirjoituspyyntosi. Ensimmadisen kerran minulla on
mahdollisuus kirjoittaa asiasta, joka vaikuttaa ja vaikeuttaa paljon eldmédani. On aina
tehnyt niin ja tulee niin tekemé&én. Tastd tulee varmaan pitka kirje.” (Pirkko, 60 v)

ESIMERKKI 3

“Pillahdin itkemé&én ilosta, kun luin YLEsta tasta tutkimuksesta. Vihdoinkin! Olen itse
yli kuuskymppinen mummu, mutta diagnosoin moisen hahmotushirion itselténi jo
1970-luvulla. (---) Vaikka olen ikédni etsinyt syndroomasta tietoja, jopa sen virallista
kuvausta, en ole semmoista loytanyt. (Annikki, 60 v)

Moni kirjoittaja toi ilmi, ettd on kokenut olevansa hyvin yksin, vailla tietoa, tukea
ja vertaisten kokemuksia. Kirjoituspyynt6 on avannut heille vaylan kertoa koke-
muksiaan.
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ESIMERKKI 4

“Tietoa tastd olisi todella mukava saada, sekd vaikka vertaistukea, en tunne ketdan
muuta, jolla olisi vastaava hiirio, tai ainakaan kukaan ei ole minulle siitd kertonut.
Ihmiset, joille olen omasta hdiriostani kertonut, eivit tahdo ymmartad, miten vasen ja
oikea voi mennd sekaisin.” (Kaarina, 62 v)

ESIMERKKI 5

“Hienoa, ettd nditdkin asioita tutkitaan ja aletaan ymmartad. Ainakin liikenneturvalli-
suuden vuoksi asia on todella tdrked tiedostaa. Varmasti myos monen taakkaa helpot-
taisi se, ettei tarvitsisi tuntea olevansa tyhma tai kummallinen. Saati sitten peldtd kou-
lussa tai armeijassa eksyvansa suunnistusreissulla.” (Ritva, 58 v)

Koska valmista hahmotusvaikeus-kategoriaa ei ollut olemassa, jotkut kirjoittajat
my0s pyrkivit varmistamaan, etteivat menetd kasvojaan ehdollisella puhetavalla,
jonka avulla he jdttivat paatoksen teon kategoriaan kuulumisesta tutkijalle.

ESIMERKKI 6
”Hakemus hahmotushdirictutkimukseen osallistumiseksi” (Sofia, 27 v)

Kirjoitukset laadittiin tutkimuskontekstiin, jolloin kirjoittajalla on jo kirjoittamis-
vaiheessa ollut tiedossa, ettd han kirjoittaa tutkijalle. Kirjoituspyynnossa luvat-
tiin, ettd kirjoituksia ei sellaisinaan julkaista missddn tutkimuskontekstin ulko-
puolella ja tutkimukseen osallistuville luvattiin turvata anonymiteetti, mikéa osal-
taan suojaa kirjoittajia (verrattuna vaikkapa kirjoituskilpailuun tai jossakin jul-
kaistuun tekstiin). Useassa kirjoituksessa todettiin oman tarinan kertomisen
syyksi se, ettd muita osattaisiin jatkossa tukea ja auttaa ja ettd muut eivét joutuisi
kokemaan samoja asioita, joita kirjoittaja on kokenut. Kirjoittamisen funktiona
on siis ollut muiden samassa tilanteessa olevien auttaminen ja kuviteltuna ylei-
sond vertaiset tai esimerkiksi viranomaistahot, koulun toimijat jne., joille kirjoit-
taja toivoisi viestinsa vilittyvan.

Kirjoituspyynto ohjasi osaltaan kirjoittajien kirjoitelmien siséltod. Osassa
kirjoituksissa vastattiin kdytannossa kirjoituspyynnon kysymyksiin, jolloin kir-
joitus laheni muodoltaan listausta omista hahmotusvaikeuksista. Osa kirjoituk-
sista oli taas hyvinkin tarinanomaisesti kirjoitettuja. Kaikkiin kirjoituspyynnossa
esitettyihin ohjaaviin kysymyksiin ei oltu valttamatta vastattu, joten kirjoittaja
pystyi myo0s jattdmaan asioita kertomatta ja keskittymadan kertomaan ne asiat,
jotka itse on halunnut tuoda esille. Osasta kirjoituksista puuttui my®os kirjoittajan
ikd (ikdhaarukka oli mahdollista péddtelld esim. eldméntilanteen mukaan) tai ku-
vaus tdméanhetkisestd elaméntilanteesta (onko esimerkiksi tydeldmaéssa). Kirjoi-
tuspyynnossda mukana ollut muutaman rivin luonnehdinta hahmotusvaikeuk-
sista on voinut osaltaan ohjata kirjoituspyyntéon vastanneita, mutta koska
vuonna 2014 hahmotusvaikeuksista oli hyvin vdhan tietoa saatavilla, koin sen
perustelluksi.

4.4 Aineistolle tehtyjen analyysien kuvaus

Olen hyodyntédnyt tutkimusaineistojen analyysissa narratiivista kategoria-ana-
lyysid, jonka avulla tarkastelin kerronnassa ilmenevissa selonteoissa tapahtuvaa
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legitimointia hahmotusvaikeuksien kategoriaan (1. tutkimuskysymys), kirjoitus-
ten analysointia narratiiveina (2. tutkimuskysymys) sekd kerronnallisen toimi-
juuden tarkastelua positiointianalyysin avulla (3. tutkimuskysymys). Kaikki
namad analyysimenetelmit edustavat ns. kielellisen kédédnteen jélkeisid analyysi-
menetelmid, joissa ajatellaan kielenkdyton uusintavan ja uudistavan todelli-
suutta sekd luovan merkityksid asioille ja ilmidille (Hanninen, 2000; Hyvarinen;
2004; Riessman, 2008). Sitouduin analyysissani kielen tarkastelua koskeviin teo-
reettisiin ldhtooletuksiin, joita Jokinen, Juhila ja Suoninen (2012, s. 25-26) kuvaa-
vat seuraavasti: “1) oletus kielenkdyton sosiaalista todellisuutta rakentavasta
luonteesta, 2) oletus useiden rinnakkaisten ja keskenddn kilpailevien merkitys-
systeemien olemassaolosta, 3) oletus merkityksellisen toiminnan kontekstisidon-
naisuudesta, 4) oletus toimijoiden kiinnittymisestd merkityssysteemeihin ja 5)
oletus kielenkdyton seurauksia tuottavasta luonteesta”. Kielenkdyttod tarkaste-
lemalla saamme siis tietoa siitd, miten jotain ilmittd jisennetddan, ymmarretddn ja
merkityksellisestdan. Kielenkdytté on myos sosiaalista toimintaa, jossa tulee na-
kyvéksi sosiaaliset kdytdnnot ja niissd rakentuvat merkityssysteemit (Jokinen
ym. 2016, s. 26-29).

Laadullinen analyysi on pitkalti aineiston lukemista, sen pohtimista, vertai-
lua, tulkitsemista ja tdhdn prosessiin limittyvdd teoretisointia (Rantala 2015, s.
110). Tama tutkimus on toteutettu laadullisesti ja hyvin aineistoldhtoisesti. Kos-
kela (2007) tuo esille, kuinka laadullinen tutkimus prosessina vaatii tutkijalta
herkkyyttd omaa aineistoaan kohtaan ja kykya tulkita saamiaan tuloksia, jotta
tutkimuksen tuloksena syntyy inhimillistd ymmarrystd tutkittavasta ilmiosta.
Oma analyysini on edennyt induktiivisesti ja ollut aineistoldhtoistd (Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka, 2009). Koska aineistonkeruun ja sen analysoinnin va-
lilla oli viive, ehdin tutustua aineistoon kunnolla. Saman aineiston kaytto jokai-
seen tutkimuskysymykseen vastaamisessa teki aineistosta myods hyvin tutun.
Kuvaan seuraavaksi ensin yleiselld tasolla kadyttdmidni analyysimenetelmid,
jonka jdlkeen kuvaan tarkemmin aineistolle tekemdéni analyysid kyseistd ana-
lyysimenetelméd kayttaen. Madrittelen samassa yhteydessa kayttamani analyyt-
tiset késitteet. Kuvaan analyysit tutkimuskysymyksittdin jokaisen omassa alalu-
vussaan.

44.1 Hahmotusvaikeuksien oikeuttaminen ja kategorisointi

Koska hahmotusvaikeudet ovat oppimisvaikeuksien kontekstissa vield selkedsti
vaikeasti madriteltdvissd, mutta aineistoon tutustumisen jdlkeen kuitenkin ai-
kuisten kokijoiden kokemusten ja merkitysten tavoitettavissa, pddtin aloittaa ai-
neiston analyysin esittdmalld aineistolle kysymyksen milli tavoin hahmotusvai-
keuksia omakohtaisesti kokevat aikuiset kuvaavat ja perustelevat hahmotusvaikeuksiaan.
Tarkastelen kirjoitusaineistoista siis niitéd tapoja, joilla hahmotusvaikeuksia legi-
timoidaan selonteoissa. Legitimointi ndhd&ddn tdssd tutkimuksessa tapana tuottaa
ja oikeuttaa hahmotusvaikeuksien kategoriaa ja hahmotusvaikeuksien katego-
rian ndhdddan rakentuvan sosiaalisesti ja kulttuurisesti kielen kautta.
Kategorisoinnissa merkityksellistd on tilannesidonnaisuus; kategorioita ra-
kennetaan vuorovaikutuksessa ja tdarkedd onkin huomata se, kenelle ja missd
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olosuhteissa niistd puhutaan (Buttny 2004, s. 169). Suonista (2012) mukaillen ai-
neistonani olevat kirjoitukset ndhdddn kielenkdyton tapoina, joita voidaan ku-
vata selontekoina. Selonteoilla maailmaa tehdddn Suonisen mukaan ymmérretta-
véksi itselle ja toisille. Suoninen tuo esille, kuinka selonteot pohjaavat kulttuuri-
sesti jaettuihin merkityksiin, silld niiden tulee olla vastaanottajalle ymmarretta-
vid. Toisaalta taas selonteot muovaavat hanen mukaansa sosiaalista todellisuutta
ja luovat merkityksid, joilla maailmaa voidaan tarkastella. Suoninen tiivistddkin
selonteot diskursiiviseksi tavaksi, jolla sosiaalista todellisuutta rakennetaan.

Keskustelu voidaan kdydd Goffmanin (1959) termein ndyttamolla (front-
stage) eli julkisesti muiden edessa tai kulisseissa (backstage) eli yksityisesti muiden
katseilta suojassa. Tulkitsenkin kirjoitusaineistoja vuorovaikutuksellisina te-
koina, joissa kirjoittaja on kirjoituspyynnon ndhtyddan ottanut yhteytta tutkijaan
kirjoituksensa ldhettamalld. Vaikka tutkimuskontekstiin kirjoittamisen voisikin
ensisijaisesti ndhda julkisena tekona, tarkastelen kirjoituksia kuitenkin myos ku-
lisseissa tapahtuvana ja valitussa kontekstissa toteutettuna yksityisend vuorovai-
kutuksena tutkijan kanssa, jota kirjoittaja ei ollut vield valttamatta valmis jaka-
maan julkisesti, esimerkiksi tyopaikalla.

Tulkintani siitd, ettd kirjoitukset vuorovaikutuksellisina tekoina sijoittuvat
kulisseihin, perustuu kirjoituksissa kdytettyyn sosiaalisen puheeseen. Kirjoitus
oli osoitettu suoraan minulle tutkijana kayttamalld tervehdyksessd nimedni ja
esimerkiksi sahkopostitse ldhetetyn kirjoituksen saateteksti kehystdd vuorovai-
kutusta siten, ettd se tuottaa yksityistd ja luottamuksellista tilaa. Useassa kirjoi-
tuksessa tuotiin suoraan esille sitd, ettd kirjoituksessa kuvatuista asioista ei valt-
tamattd ole koskaan puhuttu kellekddn muulle aiemmin. Kirjoitus tai saateteksti
loppui my6s usein henkilokohtaisiin hyvén jatkon toivotuksiin, joissa minulle
tutkijana toivotettiin onnea tutkimuksen kanssa tai kerrottiin, kuinka merkityk-
sellisend ja tdrkednad kirjoittaja aihetta pitaa.

“Valmista” hahmotusvaikeuksisen kategoriaa ei ollut olemassa aineiston-
keruuvaiheessa, ei niin julkisessa keskustelussa kuin minulla itselldnikdan tutki-
jana. Tdssd mielessd kirjoituspyynto sosiaalisena tekona toimi vahvana kutsuna
liittyd tutkimuksen kontekstissa tuotettuun hahmotusvaikeuksisen kategoriaan.
Kirjoituksen ldhettdminen olikin vuorovaikutuksellinen teko, jossa kirjoittaja en-
sinndkin osoitti kokevansa kuuluvansa kyseiseen kategoriaan. Toisaalta kirjoi-
tuspyyntoon vastaaminen oli myos selontekoa vaativa sosiaalinen teko, koska
kirjoittajan piti pystyd todistamaan tutkijalle oikeutensa liittyd kyseiseen katego-
riaan. Taman takia tarkastelen kirjoituksia ensimmdiseen tutkimuskysymykseen
vastattaessa nimenomaan selontekoina hahmotusvaikeuksisen kategoriaan kuu-
lumiselle.

Suonisen (2016, s. 234-238) mukaan selontekoja tarkastellessa on mielen-
kiintoista pohtia sitd, mitd merkityksid niissd voidaan kayttdd, miten nuo merki-
tykset esitetddn ja milld tavalla selonteot ovat osa sosiaalisen todellisuutemme
rakentumista. Selonteoissaan toimijan tdytyy Suonisen mukaan kayttad sellaisia
diskurssien aineksia, jotka ovat ymmarrettdvid ja kulttuurisesti jaettuja. Toisaalta
selonteot Suonisen mukaan pitdviat myos ylld kulttuuria kolmella tavalla: ne pi-
tavat ylla niitd konventionaalisia rakenteita, joita ne noudattavat tai joista
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poikkeamisen ne perustelevat; toiseksi selonteot ylldpitavit niistd kaytettyja dis-
kursseja ja kolmanneksi selonteoilla voi olla monenlaisia symbolisia tai aineelli-
sia seurauksia, jotka ovat usein hankalasti padteltdvissda. Nden tdssd tutkimuk-
sessa selonteot aktiivisina tekoina, joiden avulla kirjoittaja oikeuttaa eli legitimoi
kuulumistaan tutkimuksen kontekstin kutsumaan kategoriaan henkilond, jolla on
hahmotusvaikeuksia.

Ensimmadiseen tutkimuskysymykseen liittyvd analyyttinen késite on legiti-
maatio. Legitimaatiolla tarkoitetaan yksinkertaisesti jonkin asian oikeuttamista
(Tyler, 2006). Tutkimuksellisesti legitimaatiota on kaytetty erityisesti organisaa-
tiotasolla tapahtuvana prosessina, jossa tutkimuskohteena on esimerkiksi yrityk-
sen tapa oikeuttaa omaa toimintaansa ja rooliaan (Porttikivi, 2016; Suchman,
1995). Legitimointia tarkastellaan erityisesti yhteiskuntatieteen ja sosiaalipsyko-
logian kysymyksing, jolloin tarkastelun kohteena ovat poliittiset, oikeudelliset ja
sosiaaliset jdrjestelmit ja niiden dynamiikka (Tyler, 2006). Legitimointiin liittyy
aina valtaa (Beetham, 2013). Julkisia diskursseja ja niissd tapahtuvaa legitimointia
tarkastellessa kiinnostuksen kohteena voivat olla esimerkiksi sosiaaliset asenteet,
méadrdadavat periaatteet tai normatiiviset késitteet (Ablulof, 2013).

Samalla tapaa kuin organisaatio legitimoi kadytantojddan tai agendaansa jul-
kisessa puheessa, myos yksilot legitimoivat ndkemyksiddn sosiaalisissa kdytan-
noissd (Portman & Vainio, 2012). Tdssd tutkimuksessa hahmotusvaikeuksia ko-
kevien aikuisten kirjoitukset ja erityisesti niissd ilmenevét selonteot ndhdéan pu-
heena, jonka tarkoitus on legitimoida kuuluminen tutkimuksen kontekstissa syn-
tyvddn kategoriaan “henkil6t, joilla on hahmotusvaikeuksia”. Samalla kun kir-
joittajat legitimoivat kuulumisensa kyseiseen kategoriaan, he myos tuottavat
tuota kategoriaa.

Legitimaatio tapahtuu nimenomaan kielessi ja sitd voidaan tutkia esimer-
kiksi diskurssianalyysin keinoin (Van Leeuwen, 2007). Téassa tutkimuksessa olen
valinnut legitimoinnin tarkastelun omakohtaisista tarinoista. Aineistolle toteute-
tun narratiivisen kategoria-analyysin avulla olen tarkastellut kirjoittajien tari-
noissa ilmenevaa kieltd, jolla on legitimoitu kuulumista hahmotusvaikeuksisen
kategoriaan. Osittain kielen kdyton tarkastelu lahestyy diskurssianalyysid, koska
tarkastelun kohteeksi on otettu erilaiset kielelliset legitimoinnin tavat. Olen kui-
tenkin ollut kiinnostunut siitd, kuinka nuo kielen kédyton tavat oikeuttavat kuu-
lumisen hahmotusvaikeuksisen kategoriaan ja samalla tuottavat tuota kategoriaa
nimenomaan narratiiveissa, joten en nde analyysimenetelmdd diskurssianalyy-
sind, vaikka se sitd sivuaakin.

Van Leeuwen (2007) tuo esille, kuinka erilaiset puhetavat tuottavat legiti-
maatiota. Han esittelee neljd erilaista legitimaation padluokkaa, jotka ovat perin-
teisiin, tapoihin, lakiin tai institutionaaliseen valtaan perustuva valtuutus, arvoi-
hin perustuva moraalinen arviointi, sosiaalisen toiminnan tavoitteisiin, kaytto-
tarkoituksiin ja sosiaaliseen tietovarantoon perustuva rationalisointi ja kulttuuri-
siin mallitarinoihin perustuvat narratiivit, joissa palkitaan hyvit teot ja rangais-
taan vddristd. Mielenkiintoista tdssd jaottelussa on ymmarrys siitd, kuinka legiti-
maatiota tapahtuu narratiiveissa ja kuinka tdtd kautta omakohtaiset kertomukset
omasta eldmdstd voidaan tulkita myos legitimointipuheena.
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Lahdin vastaamaan ensimmadiseen tutkimuskysymykseeni tarkastelemalla
narratiiveissa rakentuvaa hahmotusvaikeuksien kategorisointia, jossa tarkaste-
lun kohteena oli kirjoittajien hahmotusvaikeuksisen kategoriaan kuulumisen le-
gitimointi. Analyysitapana oli siis narratiivinen kategoria-analyysi, jota kdytettiin
hahmotusvaikeuksista kerrottujen tarinoiden jasentdmiseen. Hanninen ja Koski-
Jannes (2000, s. 197-198) esittdvit, ettd sen lisdksi ettd narratiivisuutta kdytetdaan
omien kokemusten jdsentdmiseen, tarinaa voidaan kayttdd ulkopuolisten va-
kuuttamiseen eli timan tutkimuksen késittein legitimointiin. Kirjoittajien kerto-
muksia tarkasteltiinkin tapoina tuottaa merkityksid ja jasentdd kokemusta omista
hahmotusvaikeuksista, jolloin selonteot ndyttdaytyivat hahmotusvaikeuksien ka-
tegorian legitimointina.

Perinteisesti kategoria-analyysissa tarkastellaan esimerkiksi puheessa kayt-
toon otettuja kategorioita. Juhila (2012) tuo esille, kuinka keskeisid kategoria-ana-
lyysin kysymyksid ovatkin muun muassa se, mitd kategorioita otetaan kayttoon,
miten niitd kdytetddn ja millaisin seurauksin ja millaisia kulttuurisesti jaettuja
merkityksid kategoriat herattavat. Tassad tutkimuksessa keskeistd on tarkastella
hahmotusvaikeudet-kategorian tuottamista, oikeuttamista ja sen saamia merki-
tyksid kokijoiden puheessa. Tamaén takia analyysin kohteena on nimenomaan ta-
mén kyseisen kategorian tuottaminen ja oikeuttaminen kokijoiden tuottamissa
narratiiveissa.

Aloitin analyysin lukemalla aineistoa ldpi ja poimimalla sieltd ne kohdat,
jotka olivat katsottavissa selonteoiksi. Téllaisiksi lausumiksi katsoin ne aineisto-
patkat, joissa kirjoittaja eri tavoin perusteli omia hahmotusvaikeuksiaan ja pyrki
tekemddn ne lukijalle ymmarrettaviksi sekd oikeutti kuulumistaan hahmotusvai-
keuksisen kategoriaan. Otin analyysiin mukaan kaikki kohdat, missa kirjoittaja
kertoi mitd hahmotusvaikeudet hanen mielestddn ovat tai miten ne arjessa ilme-
nevidt. Lahes jokaisesta kirjoituksesta 10ytyi selontekoja omista hahmotusvai-
keuksista. Ainoastaan muutamasta hyvin lyhyestd tekstistd en 1oytanyt selonte-
koja tai tapoja todistella tai oikeuttaa hahmotusvaikeuksia. Osassa kirjoituksista
huomattavan suuri osa tekstistd tuli mukaan analyysiin, silld jotkin selonteot tai
hahmotusvaikeuksien perustelemista koskevat osuudet olivat pitkid. Kaikki kir-
joittajat tuottivat tekstissddn selontekoja eli yksikddn kirjoitus ei jadnyt analyy-
sistd pois. Yhteensd analyysissd on tekstid 50 sivua (tekstityyppi calibri, kirjasin-
koko 12 ja rivivalilla 1,5).

Kun ndmaé tekstikatkelmat oli merkitty erikseen, luin ne ldpi useamman
kerran ja tarkastelin niiden vélisid yhteyksid ja eroja. Tarkastelin selonteoissa mu-
kana olleita sisdltojd ja niitd sosiaalisia ja kulttuurisia perusteluja, joihin kirjoittaja
vetosi, viittasi tai joista puhui itseddn pois. Analysoin my6s tarkemmin aineis-
tossa kaytettyd kieltd ja sitd, milld tavalla legitimointia kielellisesti ja sisdllollisesti
tuotettiin. Tiivistin jokaisen selonteon antamalla sille pelkistetyn nimen ja jaotte-
lin aineiston siten, ettd kokosin saman nimen saaneet aineistopatkit yhteen. Ai-
neiston analyysistd 16ytyy esimerkki taulukosta 4.
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TAULUKKO 4. Esimerkki legitimaation tapojen analyysin rakentumisesta.
Aineistoesimerkki Selonteko Teemoittelu | Legitimoinnin
tapa
"Minulla  on  diagnosoitu laaja-alainen | Diagnosoitu tila Ammattilaisiin
hahmottamisen vaikeus ja avaruudellinen vetoaminen Asiantuntiiatict
hahmottaminen on vaikeaa.” ns;:;nﬁelf retoon
"Tajusin ja minulle selitettiin asioita siind | Ammattilaisten
vaiheessa, kun menin kouluun. Fysio- ja | Suullisetarviot
toimintaterapeutti ovat olleet ne, joilta asioita
olen kysynyt.”
"Minulla on todettu 2012 neuropsykologi- | (Neuro)psykologiset
sissa testeissd, Primaariin oppimisen erityis- | st
vaikeuteen sopien todetaan laskemisen vai-
keutta seki visuokonstruktiivisen ja spatiaa-
lisen hahmottamisen vaikeutta.”
"Tutkimusajankohta: 13.9., 21.9., 22.9. ja | Tarkat paivamddrat
27.9.2006"
"Minulla on hahmotushdirio, vaikkakaan ei | Sanavalinnat Oma
diagnoosia siihen. Psykologiystivini ovat | 3rgumentoinnin asiantuntemus
kuitenkin todenneet minun olevan aika | “xen  (Massinen | ja kokemus
. . RIS . esimerkki”) yhdistettyna
tavalla klassinen esimerkki ihmisestd, jolla on tetoon
vaikea visuo-spatiaalinen hahmotushdirié.”
"Hahmotushdiriotd tai ongelmaa | Luettu
hahmotuksessani olen alkanut vasta vuosi | (@siantuntija)tieto
sitten miettimddn. Ja kun on ollut vertailukohteena
lehtiartikkeleita.”
"Titi ei ole todettu wvirallisesti, titd | Omakokemus
hahmottamisen vaikeutta - mutta kylld sen
itsessddin tuntee.”

Jatkoin aineiston lukemista télld tavoin teemoiteltuna ja kiinnitin huomiota sii-
hen kuinka pitkaésti tietystd teemasta oli kerrottu, millaisia sanavalintoja kaytetty
ja yleisemmin aineistopéatkéssa oleviin kielen kdyton tapoihin. Lisédksi kiinnitin
huomiota siihen, kenet tekstissd asetettiin auktoriteetin asemaan ja kenelld néh-
tiin olevan tietoa tai asiantuntemusta, johon vedota. Huomioin myo6s sen, milla
tavalla kirjoittajat kuvasivat muilta saatua palautetta osana selontekoaan. Na4ita
kokoavia teemoja selonteoista syntyi 15. Kokoavista teemoista muodostin viisi
erilaista legitimoinnin tapaa legitimoida kuulumista hahmotusvaikeuksisen ka-
tegoriaan. Kuvaan ndma tarkemmin luvussa 5. Useissa kirjoituksissa kédytettiin
useampaa erilaista legitimoinnin tapaa rinnakkain. Muutamassa kirjoituksessa
oli kdytossd vain yksi legitimoinnin tapa. En analysoinut legitimointia kuiten-
kaan kirjoittajakohtaisesti vaan analyysiin mukaan valittujen aineistopatkien ko-
konaisuutena.

4.4.2 Tarinoissa rakentuvat merkitykset

Jo ensimmidisid kertoja kirjoitusaineistoon tutustuessani kiinnitin huomiotani sii-
hen, kuinka hyvin samantyyppisiin vaikeuksiin, tilanteisiin ja kuvauksiin omasta
arjesta suhtauduttiin kirjoituksissa eri tavoin. Tama heritti kiinnostukseni siihen,
mistd ndmd jo ensimmidisilld lukukerroilla havaitut erot syntyvat ja mitd
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merkityksid eroista seuraa. Tatd kautta muotoutui toinen tutkimuskysymys: Mil-
laisia merkityksid aikuiset kokijat antavat hahmotusvaikeuksilleen omasta eldmdstdi ker-
rotuissa tarinoissaan? Omakohtaisesti kerrottu tarina ei heijastele toisaalla olevaa
todellisuutta vaan tuottaa titd todellisuutta kielen avulla (Hanninen, 2000). Ta-
maén tutkimuksen aineistona kaytetyt kirjoitukset ovat kaikki samalla tavalla tuo-
tettuja, omakohtaisia kirjallisia tuotoksia ja toisen tutkimuskysymyksen kautta
tarkastelen kirjoituksia sosiaalista todellisuutta tuottavina jasennyksina.

Narratiivista tutkimusta voidaan Polkinghornen (1995) mukaan toteuttaa
lahtokohdiltaan kahdella hyvin erilaisella tavalla eli joko narratiivisena tutki-
muksena (narrative analysis) tuottamalla aineiston analyysin pohjalta uusi kerto-
mus tai kertomuksia tai narratiivien tutkimuksella (analysis of narratives), jossa
tarkastelun kohteena ovat tuotetut narratiivit ja niiden merkitykset. Polking-
hornen (1995, s. 12) mukaan narratiivinen analyysi on yhteisistd elementeisté lah-
tevdd toimintaa, jonka tavoitteena on tuottaa yhteinen tarina, kun taas narratii-
vien analyysissd lahdetddn yksittdisistd tarinoista tavoitellen yhteisid elementteja.
Toiseen tutkimuskysymykseen vastatessa tarkastelin kirjoituksia autenttisina ta-
rinoina ja analysoin siten narratiiveja.

Narratiiviseen tutkimukseen kuuluvat kertomuksen, kerronnan, tarinan ja
juonen kaisitteet (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka, 2009). Narratiivisuutta
voitaisiin suomeksi kutsua tarinallisuudeksi tai kerronnallisuudeksi (Hyvérinen,
2004). Késitteend se on perdisin latinan kielen sanan kertomusta tarkoittavasta
sanasta naratio (kertomus) ja narrare (kertominen) (Heikkinen 2015, s. 151). Kir-
jallisuustieteessd tarinan ja kertomuksen kisitteet erotetaan ja kertomus ndhdaan
tarinan yldkésitteend. Kertomus on tarinaa laajempi kokonaisuus, jolla on aina
jokin materiaalinen muoto, esittamistapa ja jarjestys (Heikkinen 2015, s. 151-153;
Hanninen 1999, s. 19-21.) Tarina pitéd sisdllddn ajan, paikan, tapahtumat, henki-
lohahmot ja tapahtumien kulun (Hdnninen 2015, s. 170). Tassd tutkimuksessa
kéaytetty aineisto on muodoltaan samanlaista eli aineisto koostuu omakohtaisista
kirjoituksista. Toisin sanoen niiden muoto on sama eli ne ovat samalla tavalla
kerrottuja kertomuksia. Kiintoisaa onkin tarkistella sitd, millaisia erilaisia tari-
noita tdlld tavalla kerrottuna on 16ydettavissa. Kdytan kertomuksen ja tarinan ka-
sitteitd rinnakkain enkd néde olennaisena erotella niitd. Tamad on tyypillistd yhteis-
kunta- ja sosiaalitieteissd (Hyvarinen & Loyttyniemi 2005, s. 189).

Kertomusten analysoinnin tapoja on monia ja narratiivista analyysid voi-
daan tehdé usealla eri tavalla. Riessmanin (2008) mukaan on olemassa nelja eri-
laista tapaa analysoida aineistoa narratiivisesti. Han kayttdd niistd nimityksia te-
maattinen, strukturaalinen, interaktionalinen ja performatiivinen. Néistd temaat-
tinen keskittyy nimenomaan kerronnan sisalt6ihin, strukturaalinen kerronnan si-
sdltoihin ja muotoon, interaktionaalinen puhujan ja kuulija véliseen vuorovai-
kukseen ja perfomatiivinen itsensa esittdmisen tapoihin.

Lieblich ja kumppanit (1998) esittelevit narratiivisen aineiston lukemiseen,
késittelyyn ja tulkintaan kédytettavan mallin, jossa maédrittelevina tekijoind ovat
toisaalta kokonaisvaltainen (holistic) ja kategorinen (categorial) ja toisaalta kerron-
nan sisdltd (content) ja kerronnan muoto (form). T&lld tavalla syntyy kirjoittajien
mukaan neljd erilaista narratiivisen aineiston lukutapaa eli holistis-sisdllollinen,
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holistis-muodollinen, kategoris-sisdllollinen ja kategoris-muodollinen (ks. tau-

lukko 5).

TAULUKKO 5. Narratiivisen aineiston erilaiset lukutavat.

Kerronnan sisdlto Kerronnan muoto

(content) (form)
Kokonaisvaltainen holistis-sisdllollinen holistis-muodollinen
(holistic)
Kategorinen kategoris-siséllollinen kategoris-muodollinen
(categorial)

Lieblichin ja kumppaneiden (1998) mukaan myos aineistolta edellytetddn tiettyja
vaatimuksia, jotta sithen voidaan kayttda tietynlaista lukutapaa. Esimerkiksi ho-
listiset lahestymistavat edellyttdvit ajallista narratiivista aineistoa, silld niissa
keskitytddan kokonaisuutena kertomukseen ja tarinoihin joko erilaisten teemojen
tai sisdllon kautta. Kategorisiin lukutapoihin sopivat monenlaiset narratiiviset ai-
neistot, silld niissd aineistoa tematisoidaan ja luokitellaan sisédllonanalyysimai-
sesti. Molemmissa lukutavoissa voidaan keskittyd enemmaén joko kerronnan si-
sadltoihin tai kerronnan muotoihin.

Ennen varsinaisen analyysin aloittamista kdvin aineiston ldpi kiinnittden
huomiota siihen, mitka kirjoitukset tayttavat tarinan méaaritelmén. Analyysin ul-
kopuolelle jdi tdssd vaiheessa kirjoitelma-aineistosta 9 lyhyttd kirjoitusta, koska
ne erosivat selvdsti muista kirjoituksista ja olivat valitsemani narratiivisen tar-
kastelutavan ulottumattomissa. Niistd ei l6ytynyt esimerkiksi ajallista jatkumoa,
joka olisi muodostanut tarinan, eikd niissd kuvattu kdytannossa lainkaan omaa
toimintaa. Sen sijaan poisjdttamissani kirjoituksissa lahinna luetteloitiin arkisia
vaikeuksia tai vastattiin kirjoitusohjeeseen sisdltyviin kysymyksiin ilman kerron-
nan piirteet omaavaa tekstid. Osassa ndissd kirjoituksissa ei oltu kdytetty esimer-
kiksi persoonamuotoa mind, vaan ne oli kirjattu ilman kertojan omaa dantd. Kol-
mannen persoonan kdytto sindnsa ei ole este kirjoituksen tulkitsemiselle narra-
tiivina, jos se muuten tayttdd tarinan kriteerit (Hanninen & Koski-Jannes 2000, s.
197-198). Pois jdtetyissd kirjoituksista korostuivat myos poikkeavat kirjoittami-
sen tavat, esimerkiksi sisalto oli kirjattu ranskalaisin viivoin vailla tarkempia tie-
toja kirjoittajasta, hdnen eldmaéntilanteestaan tai hdnen eldmdlleen antamistaan
merkityksistd tai tulkinnoista, jolloin tarinan elementtien l6ytaminen kirjoituk-
sesta oli mahdotonta. Heikkinen (2001, s. 121-122) tuo esille, kuinka narratiivista
sisdltod ei ole mielekéstd esittdd luettelona. Lopullisessa toiseen tutkimuskysy-
mykseen vastaavassa analyysissa oli siis mukana 49 kirjoitusta.

Tassd tutkimuksessa kdyttaméni tapa on mééariteltdvissa narratiivien ana-
lyysiksi, silld olen tarkastellut autenttisia kertomuksia sekéd niiden piirteitd, eika
tavoitteena ole ollut rakentaa ndistd kertomuksista uusia tyyppitarinoita (Pol-
kinghorne, 1995). Kertomusten analysointi on tapahtunut kielenkdyton ja kie-
lessd rakentuvien merkitysten tasolla toki mydos tarinan aikaperspektiivin huo-
mioiden. Ndenkin narratiivien tuottavan sosiaalista todellisuutta hahmotusvai-
keuksista ja sitd kautta paljastavan niille annettuja merkityksia.
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Ldhdin vastaamaan toiseen tutkimuskysymykseen analysoimalla kirjoituk-
sia narratiiveina eli tarinoina, jotka olisi voitu kertoa my®os toisin. T&all6in merki-
tyksellistd ovat ne valinnat, jotka omassa tarinassa on tehty ja se tapa, miten tuo
tarina on kielellisesti muotoiltu. Varsinaisessa analyysissa kévin ensin ldpi jokai-
sen kirjoituksen useampaan kertaan. Lihestyin kirjoituksia aineistoldhtoisesti
tietyssd hetkessd tutkijalle kerrottuina tarinoina, jolloin kiintoisaksi muodostui
se, milld tavoin tarina kerrottiin ja millaisia merkityksid tarinan kddnteet, tapah-
tumat ja henkil6t tdssd tuotoksessa saivat. Luin ensin kirjoituksia kategorisesti,
kun etsin niist4 erottelevia ja yhdistdvia piirteitd eli lukutapani muistutti katego-
ris-siséllollista (ks. Lieblich ym. 1998, s. 13).

Narratiivisessa analyysissd on tarkedd huomioida, miten kertoja aloittaa ta-
rinansa (Riessman, 2008). Kiintoisaa on my¢s huomioida tarinan kddnnekohdat,
silld juuri ne paljastavat usein sen, milld tavoin kertoja joutuu neuvottelemaan
identiteettiddan uudelleen (Frank, 2013; McAdams & Bowman, 2001). Kdédnnekoh-
dat voivatkin nadyttaytyd kertomuksessa niin sanottuna tihedni ja tarkkana ker-
rontana (Hyvéarinen, 2010). My6s tarinan loppu on analyysin kannalta keskeinen,
silld se usein paljastaa kertojan tarinalle antamat merkitykset ja palauttaa kerron-
nan nykyhetkeen ja tarinan tuottamaan lopputulokseen (Hanninen, 2015, s. 162;
Polkinghorne, 1995).

Keskeisid tarinallisia elementtejd, joiden perusteella ldhdin analyysid teke-
maiin, olivat siten tarinan alku tai lahtokohta, ristiriita tai muutosta vaativa asia
(ns. kddnnekohta), tarinassa toivottu tai kuvattu ratkaisu sekd se, miten siihen
pyrittiin. Keskeistd oli my6s se, milld tavalla kirjoittaja asemoi itsensd ja muut
mainitut toimijat tarinassa. Tarinatyyppeja muodostaessani ja nimetesséni oleel-
lisiksi tarinatyyppejd erotteleviksi tekijoiksi nousivat toimijoiden asemointien ja
edelld mainittujen tarinan elementtien lisdksi tarinassa esitetty ydinkysymys,
kertojan asemointi suhteessa ydinkysymykseen, kokemukset vuorovaikutussuh-
teista, diagnoosille annettu merkitys sekd kertojan ydinongelmaan toivoma rat-
kaisu. Toisaalta taas esimerkiksi arjessa esiintyviin hahmotusvaikeuksiin liitty-
vissd kuvauksissa ei ollut juurikaan eroja eri tarinatyyppien valilla.

Polkinghorne (1995) tuo esille, kuinka narratiiveista koostuvaa aineistoa
voidaan luokitella temaattisesti, jolloin analyysid voidaan kutsua temaattiseksi
tai paradigmaattiseksi. Riessmanin (2008) jaottelun mukaan analyysini on ym-
maérrettdvissd temaattiseksi ja strukturaaliseksi, silld olen tarkastellut kirjoituksia
niiden sisdllon sekd kerronnan tapojen mukaan. Temaattisessa analyysissd on
Riessmanin mukaan keskeistd se, mitd on sanottu, ei niinkddn kerronnan tapa tai
sen muoto ja se soveltuu monenlaiseen narratiiviseen analyysiin. Lieblichin ja
kumppaneiden (1998) jaottelussa se muistuttaa kategorista analyysitapaa.
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Kirjoitusten lukeminen
Tutkimuskysymyksen tarinoina ja kertomuksen

AHEI TR tarkentaminen ehdot tayttavien

kirjoitusten valinta

Yksittaisten kirjoitusten
Iahiluku keskeisten
el teemojen nakokulmasta ja
tarinan ydintarinan
tiivistaminen

Kirjoitusten
systemaattinen lukeminen Tarinoita erottelevien
ja tarinan keskeisten elementtien teemoittelu
elementtien poimiminen

Kerronan kielellinen Tarinatyyppien
tarkastelu nimedaminen

Kirjoitusten sijoittaminen

tarinatyypeittdin

KUVIO 2. Narratiivien analyysin vaiheet.

Kun olin aineiston pohjalta valinnut keskeiset tarkasteltavat elementit, luin ai-
neiston ldpi useaan kertaan ja tarkastelin jokaisen yksittdisen kirjoituksen koh-
dalla nditd elementtejd: miten kirjoittaja asemoi itsensd ja muut toimijat, millaiset
raamit tai ldhtokohdat hian tuottamalleen tarinalle luo, milld tavoin hin sen esit-
tdd ja mitkd ovat keskeisid tapahtumia, mitd asioita tai ristiriitoja hdn tarinassaan
kohtaa, mitad kohti tarinassa suunnataan ja millaista ratkaisua tavoitellaan. Ai-
neiston alustavan temaattisen jasennyksen jdlkeen tiivistin jokaisen kirjoituksen
ydinkohdat (tarinan toimijat, toimijoiden asemointi, suhde apuun ja avuntarpee-
seen, tarinan juoni: menneisyydessd - nyt - tulevaisuudessa -akseli, ristiriita ja
toivottu ratkaisu). Tiivistin siten jokaisen kirjoituksesta ydintarinan, josta keskei-
sintd olivat oman itsensd asemointi kertomuksessa ja tarinan motiivi eli se mika
tarinassa ndhtiin ristiriitana ja toisaalta vastauksena siihen. Taman jdlkeen tar-
kastelin jokaista tarinatyyppid vield tarkemmin strukturaalisesti ja analysoin sitd,
milli tavoin tarina kielellisesti ja muodollisesti tuotetaan. Kuviossa 2 on esitetty
narratiivien analyysin vaiheet.

Ydintarinoista loytyvien yhdistdvien piirteiden perusteella tarinatyyppeja
muodostui lopulta kuusi. Kun erilaisten ydintarinoiden piirteet olivat hahmottu-
neet, luin autenttiset kirjoitukset uudelleen holistis-sisallollisesti, jolloin luokitte-
lin jokaisen kirjoituksen yhteen tarinatyyppiin (ks. Lieblich ym., 1998, s. 13). T4-
mén jélkeen kévin ldpi jokaisen kirjoituksen ja vertasin kerrottua tarinaa tarina-
tyyppien ydinpiirteisiin. Analyysin tdtd vaihetta aloittaessani en ollut vielad
varma, sopiiko jokainen autenttinen kirjoitus yhteen tarinatyyppiin vai tulenko
analysoimaan aineistoa vield uudestaan niin sanottujen pienten tarinoiden nako-
kulmasta.

Aineistoa ldpi kdydessd huomasin, ettd suurin osa kirjoituksia edustaa sel-
vasti vain yhtd tarinatyyppid. Tamd analysointivaihe tarkensi ja syvensi
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tarinatyyppien ydinpiirteitd ja toi ndkyvéksi niiden eroja toisistaan. Muutaman
kirjoituksen kohdalla tarinasta 16ytyi piirteitd useammasta tarinatyypistd, mutta
jokaisesta kirjoituksesta 16ytyi kuitenkin selkeit piirteet, joiden perusteella se
voitiin luokitella ydintarinansa perusteella tiettyyn tarinatyyppiin. Lopulta paa-
dyin luokittelemaan jokaisen kirjoituksen vain yhteen tarinatyyppiin. Analyysin
tuloksena aineistosta 16ytyi yhteensa kuusi tarinatyyppid, jotka esittelen tarkem-
min luvussa 6.

Tulosluvussa jokaisesta tarinatyypistd on esimerkkind autenttinen kirjoitus,
jota on kuitenkin lyhennetty siten, ettd tarinatyypin kannalta epédoleelliset kohdat
on otettu pois. Samoin tekstistd on poistettu kaikki sellaiset tiedot, jotka voisivat
johtaa kirjoittajan tunnistamiseen. Tekstid ei ole muuten mitenkddn muutettu ja
pois ei ole jatetty mitddn sellaista, mika olisi muuttanut tekstin merkitysta. Pois
jatettyjd kohtia ei ole merkitty tekstiin, jotta tarina olisi luettavissa kokonaisuu-
tena. Kertojien nimet ovat pseudonyymeja.

4.4.3 Kerronnassa rakentuva toimijuus

Kahden ensimmadisen analyysin toteutuksen jdlkeen pohdin, mihin kysymykseen
toivoisin aineiston vield vastaavan. Tiivis kirjoitusaineisto oli ylldttanyt minut
tutkijana monipuolisuudellaan ja samasta aineistosta olisi ollut mahdollista tar-
kastella vield useampaakin asiaa. Olin kiinnittanyt aineistoa lukiessani huomiota
muun muassa sithen, miten eri tavoin kirjoittajat kuvasivat omaa toimintaansa
vaikeuksia kohdatessaan. Ndenkin, ettd tdméan tyyppiselle tarkastelulle on tilaa
ja se tdydentdd hyvin kahteen ensimmadiseen tutkimuskysymykseen vastaamista.
Tdstd syystd pdddyin tarkastelemaan kirjoittajien kerronnassa rakentuvaa toimi-
juutta ja vastaamaan tutkimuskysymykseen: miten hahmotusvaikeuksia omakohtai-
sesti kokevat aikuiset rakentavat omaa toimijuuttaan suhteessa hahmotusvaikeuksiinsa?
Keskeisend kasitteend analyysissd toimii kerronnassa rakentuva toimijuus.
Narratiiveista voidaan tarkastella kielellisid piirteitd myos toimijuuden il-
maisun, kyvyttomyyden ja erilaisen itsensé ja toisten positioinnin nakékulmista
(Sulkunen 1997, s. 41; Veijola, 1997, s. 31). Kerronnassa ilmenevd fokalisaatio (Bal,
1997, s. 142-150) tuo esille toiminnan subjektin ja modalisaation (Jyrkdamad, 2007)
kautta voidaan taas osoittaa positiointia ja toimijuutta. Omasta eldmastd kerro-
tun narratiivin avulla kertoja voi tuottaa erilaisia muokattuja versioita itsestdan
ja kokemuksistaan ja valita, millaisena hdn haluaa kerronnan hetkelld nayttaytya
(Benwell, 2006, s. 138; Riessman, 2008). Valinta ei kuitenkaan ole vapaa yhteis-
kunnassa vallitsevista puhetavoista vaan oman aktiivisen kerronnan lisdksi eri-
laiset identiteettikategoriat ja mallitarinat vaikuttavat kerrontaan, jolloin kertojan
identiteetin voidaan ndhdd muodostuvan vuoropuheluna henkilokohtaisen
identiteetin ja kulttuuristen mallitarinoiden tarjoaman sosiaalisen identiteetin
valilla (Benwell, 2006, s. 43; Mykkanen, 2010, s. 41). Narratiivisen analyysin katse
voidaan kiinnittdd henkilokohtaiseen oman eldménsa ja itsensd merkityksellista-
miseen kerronnan keinoin (ks. esim. Hanninen, 1993) tai sen kohteena voi olla
kertomuksen yhteiskunnallinen ja sosiaalinen konteksti, jossa tarkastelun koh-
teena ovat kulttuuristen narratiivien rooli (Murray, 2003, s. 122). Kerronnallisen
toimijuuden tarkastelu on pienissa tarinoissa tapahtuvaa toimijuutta ja kerrontaa,
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jossa kiinnitdn katseeni nimenomaan siihen, miten toimijuutta rakennetaan
omassa arjessa sosiaalisten ja kulttuuristen odotusten ohjaamina tai niitd kyseen-
alaistaen.

Kulttuuristen mallitarinoiden ja omien henkilokohtaisten pienten tarinoi-
den vilistd vuorovaikutusta voi tarkastella narratiivisen positiointiteorian avulla
(Bamberg, 2006, s. 144-145; Benwell, 2006, s. 43, 150-152). Liahtokohtana on tal-
16in se, ettd kertoja identiteettiddan rakentaessaan positioi itseddn aina suhteessa
sosiaalisiin ja kulttuurisiin odotuksiin (Bamberg, 2006, s. 144-145). Kiinnostuksen
kohteena analyysissd ovat t&dlloin ne prosessit, joissa kertoja hyviksyy, vastustaa
tai muokkaa mallitarinoiden tuottamia subjektipositioita, neuvottelee niistd tai
tuottaa vastakkaisia positioita. Itsensd asemoiminen on ndhtdvissd samaan ai-
kaan seka aktiivisena ettd passiivisena toimintana, jossa kulttuuriset mallitarinat
ja makronarratiivit muokkaavat kertojan identiteettid (being positioned) ja toi-
saalta kertoja tuottaa itse itselleen vaihtoehtoisia asemointeja (positioning itself)
(Bamberg, 20044, s. 136-137, 153; Benwell, 2006, s. 43, 150-152, 157). Identiteetin
muodostuminen onkin siten aina sekd performatiivinen, ettd diskurssiivinen
prosessi, jossa liika aktiivisuuden ja individualismin korostaminen saattaa johtaa
yhteiskunnan valtarakenteiden sivuuttamiseen, mutta toisaalta taas diskurssiivi-
suuden liiallinen korostaminen sivuuttaa kertojan aktiivisen toimijuuden ja ko-
rostaa ulkopuolisen kategorisoinnin vaikutusta (Butler, 1997, s. 2).

Téssd yhteydessd keskeistd toimijuuden tarkastelussa on nimenomaan ker-
ronnallinen asemointi, jonka nden mindkertomusten ja oman toimijuuden tuotta-
misen kerronnallisena tapana. T&lloin kertoja tuottaa kertomuksessaan oman
asemansa sen mukaisesti, kuinka hian kokee oman vastuunsa ja millaisena han
nidkee oman osallisuutensa kulttuurisen arvostuksen. Téassd mielessa mindkerto-
muksen kautta on siis luettavissa se, kuinka paljon jotakin toimintaa ja valintoja
kulttuurisesti arvostetaan tai kuinka kielteisend tai ei-toivottuna se nahd&an
(Poysd, 2009, s. 322-323, 331). Kiinnostavaa on myos sen tarkastelu, miten toimi-
juuden rakentuminen kerronnassa tapahtuu suhteessa kulttuurisiin mallitarinoi-
hin, joilla tarkoitetaan yhteiskunnallisesti jaettuja ja hyvaksyttyja kasityksid ja us-
komuksia ymparoivastd todellisuudestamme, silld kulttuuriset mallitarinat tar-
joavat myds tavan, jolla yksilon odotetaan toimivan (Hanninen, 2019).

Kerronnassa rakentuva toimijuus on pientd toimijuutta, tilanteista ja muut-
tuvaa. Toimijuus on sidoksissa kerrontaan, se tuotetaan kielen kautta. Toimi-
juutta ei tarkastella yksilon ominaisuutena vaan se on sidoksissa sosiaaliseen ja
kulttuuriseen todellisuuteen tuottaen ja muokaten sitd. Tdlloin hahmotusvai-
keuksiin liittyvissd tarinoissa rakentuva toimijuus kuvaa sitd, milld tavoin hah-
motusvaikeuksia konstruoidaan ja millaisia merkityksid niille annetaan.

Bambergin (2004a; 2004b) mukaan asemointi on sosiaalisten kategorioiden
tuottamista itselle ja toisille. Tarinan tasolla kertoja asemoi itsensd ja muut. Ana-
lyysissd keskityn analysoimaan kertojan kayttamaa kieltd, toimijoiden asemoin-
tia sekd sitd, millaiseen konktekstiin teksti asettuu eli millaisten odotusten, toi-
veiden ja kulttuuristen konventioiden kanssa se kdy vuoropuhelua. Aloitin ai-
neiston analyysin etsimallad kirjoituksista kaikki lausumat, joissa kertoja kuvaa
omaa toimintaansa ja valintojaan. Luin huolellisesti ndma ”pienet kertomukset”,

78



joista monet koskivat arkipdivdisid tilanteita ja valintoja. Kertomuksissa oli mu-
kana jo aiemmin analyysissa olleita lausumia, mutta ilokseni myds hyvin paljon
sellaisia kohtia kirjoituksista, joita en ollut aiemmin analysoinut tarkemmin.
Tdssd mielessd toiminnan kuvauksissa rakentuvan toimijuuden analysointi tdy-
dentdd tutkimusasetelmaani ja tekee oikeutta aineiston laajamittaiselle hyodyn-
tamiselle.

Aloitin analyysin lukemalla itselleni jo varsin tutuksi tullutta aineistoa ldpi
ja poimin sieltd ne kohdat, joissa kirjoittaja kuvasi jollakin tapaa omaa toimin-
taansa, sen syitd tai vaikutuksia. Télld tavalla muodostui kolmannen tutkimus-
kysymyksen aineisto, jossa on mukana 49 kertojan kuvauksia omasta toiminnas-
taan. Yhdeksan kirjoittajan teksteissé ei tédllaista omaa toimintaa ja valintoja ku-
vailevaa tekstid ollut, joten jatin nama pois analyysistad. Kyse oli osittain samoista
kirjoituksista kuin mitd jdtin pois narratiivien analyysistd. Sivumadadrallisesti ai-
neistokatkelmia, joissa kuvataan omaa toimijuutta rakentavaa toimintaa, oli 45
sivua (kirjaintyyppi Calibri, fonttikoko 12, rivivali 1,5).

Aineistoa lukiessa keskityin Bambergia (2004a) mukaillen tarinan tasolla it-
selle ja muille tuotettuihin asemointeihin. Aineistokatkelmia lukiessani kiinnitin
huomiota erityisesti sithen, mill4 tavalla kertoja asemoi itsensd toiminnan toteut-
tajana ja valintojen tekijdnd ja millaisia asemointeja tuotetaan samalla muille te-
kijoille ja toimijoille. Tédssd vaiheessa kiinnitin huomioni erityisesti sithen, miten
tekstikatkelmissa annettiin erilaisia painoarvoja toisille ihmisille, hahmotusvai-
keuksille ja omille kyvyille. Tarkastelin nditd sekéa kielellisesti ettd sisdllollisesti
tuotettuina, esimerkiksi siten kuka tai mikéd oli toiminnan subjekti ja asemoiko
kertoja itsensd kohteeksi vai toimijaksi. Luin aineiston ldpi useamman kerran ja
aloin nimetd ja tiivistadd sieltd kirjoittajien kuvauksia. T4lld tavoin muodostui tee-
moja, joiden alle aineistopatkét oli mahdollista jaotella. Tiivistettyjd teemoja ai-
neistosta 16ytyi yhteensa 25.

Kun olin jaotellut aineistokatkelmat temaattisesti, luin jokaisen teeman alle
kokoamani aineistoesimerkit ja pohdin niiden merkitystd kokijoiden kuvauk-
sissa. Tarkastelin toiminnassa sitd, milld tavalla kirjoittaja merkityksellisti toi-
mintaa tai sen seurauksia itselleen. Jotkin toiminnan tiivistetyt kuvaukset linkit-
tyivdat yhteen merkitykseen, kun taas joidenkin merkitysten alle tuli useampia
toiminnan tiivistettyjd kuvauksia. Esimerkki analyysin etenemisestd 16ytyy tau-
lukosta 6.
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TAULUKKO 6. Esimerkki kerronnassa rakentuvan toimijuuden analyysin toteuttami-
sesta.

Aineistoesimerkki Aineistoesimer- Toiminnan merkitys | Kerronnallisen
kissd kuvatun toi- toimijuuden
minnan pelkis- tapa
tys/ tiivistys

"Minulla itselld on haas- | Asioiden vélttely | Hahmotusvaikeusien

teita kartan lukemisessa, nikeminen toimintaa

tilojen hahmottamisessa rajoittavana vam-

mitd suurempi paikkaniin mana

sitd enempi " pdd pyordlld"

Hahmotusvai-

ja kartan sellaisia paikkoja,
siis vdistelen.”

”Ammatinvalintaa hah-
motusvaikeus ohjaa siind
mielessd, etten voi mennd
tyéhon, joka vaatii mate-
maattista lahjakkuutta, tai
ehdotonta tarkkuutta ja
keskittymisti tilanteessa
kuin tilanteessa.”

Asioista tai toi-
minnasta luopu-
minen hahmotus-
vaikeuksien takia

ettd myohemmin luki-

pahtuva kerronta

"Ahdistus on se, joka nou- | Negatiiviset tun- | Vaikeiden tunteiden
see pintaan heti, kun jiin | nekokemukset valttely

ns. kiinni tyhmyydestini

tai osaamattomuudes-

tani.”

“Hahmotushiirié havaittu | Ei-mind-muotoi- Hahmotusvaikeus
ala-asteella, kiyty toimin- | nen kuvaus, pas- | toimijana, itsensd héi-
taterapeutilla seki lapsena | siivi-muodossa ta- | vyttdminen

keuksien rajoit-
tama toimijuus

7
0ssda.

Kun toiminnan merkityksilld oli nimitykset, tarkastelin teemoja ja niille annettuja
merkityksid vield sen mukaan, miten omaa toimijuutta kerronnassa rakennettiin
joko aktiivisena tai passiivisena tai toisaalta joko vahvana tai heikkona toimin-
tana suhteessa muihin tarinan tason toimijoihin ja kohteisiin. Lisdksi tarkastelin
sitd, miten kertoja asemoi oman toimintansa joko oman kontrollin alaisena tai
alisteisena tai riippuvaisena muista tekijoistd. Tatd kautta toiminnalle annetut
merkitykset jakautuivat viiteen toimijuuden tapaan, jotka esittelen tarkemmin
luvussa 7. Koska kyseessd on nimenomaan pienissd kertomuksissa - tekstikat-
kelmissa - rakentuva toimijuus, voi yhden kirjoittajan tekstissd rakentua saman-
aikaisesti useita erilaisia toimijuuksia. Analyysissd ei olekaan ollut keskeista tar-
kastella yksittdisen kertojan toimijuutta vaan hdnen tuottamassaan tekstissa ra-
kentuvaa subjektiutta ja toimijuutta, joka on tilanteellista ja konstruoitua.
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4.5 Tutkimuksen eettiset ratkaisut

Tutkimuksessa on noudatettu Niilo Mé&ki Instituutin sisédistd eettistd ohjeistusta
ja Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK, 2019) laatimia periaatteita: Tutki-
mukseen osallistuminen on ollut vapaaehtoista ja tutkittavien henkil6llisyys pi-
detddn salassa antamalla jokaiselle tutkimukseen osallistuvalle anonymiteetti-
suoja. Tutkimukseen osallistuneita on informoitu tutkimuksen tarkoituksesta ja
heille on annettu yhteystiedot lisdakysymyksid varten. Tuloksia raportoitaessa
kirjoittaneisiin viitataan pseudonyymein tai numerokoodein. Tutkimukseen
osallistuvilta on pyydetty kirjalliset suostumukset aineistonkeruuta ja aineiston
kayttod varten. Mukana olleet saivat myos tutustua tyon tuloksiin ennen niiden
julkaisemista syksylld 2022 (ns. member checking). Esittelen t&td tarkemmin tut-
kimuksen luotettavuuden arvioinnin yhteydessa luvussa 8.3.

Tutkimukseen osallistuneilla on ollut mahdollisuus jddada pois tutkimuk-
sesta missd tahansa tutkimuksen vaiheessa ja tdimé on selkedsti ilmaistu. Tutkit-
tavien henkilokohtaisia tietoja on késitelty huolellisesti ja luottamuksellisesti.
Tutkimusaineistoja on késitelty asianmukaisella tavalla, niita sédilytetdan tietotur-
vallisella Niilo Méki Instituutin palvelimella ja kaikki hanketytssd aineiston
kanssa tekemisissé olleet ovat allekirjoittaneet vaitiolosopimuksen. Tutkimuksen
toteutusta ja eettistd korkeatasoisuutta on ohjannut ja valvonut Hahmottamisen
kuntoutus -hankkeen ohjausryhma. Tutkimuksen eettisid kysymyksid on poh-
dittu tarkemmin ja laajemmin hankkeen tiedonkeruusuunnitelmassa.

Katson kokemusasiantuntijoiden kannalta eettiseksi kysymyksesi my0s
vditoskirjan valmistumisen suunnitellusti. Kirjoittaneet kertovat aineistossa asi-
oista, joista eivat valttamaittd ole koskaan aikaisemmin kellekddn puhuneet,
koska kokevat aiheen tarkeédksi ja toivovat, ettd tietoisuus hahmotusvaikeuksista
lisdéntyisi. Tutkijana olen siis velkaa heille sen, ettd heiddn ddnensd padsee tyon
julkaisun myo6td kuuluville.

Poysé (2023) tuo esille, kuinka kirjoituskutsun kautta tuotettu aineisto mah-
dollistaa myos informantille esimerkiksi kyselytutkimusta enemmaén toimijuutta
oman lausuntonsa suhteen. Kirjoittaminen on itseohjautuvaa ja vapaata. Poysan
mukaan “kirjoittaja voi myos poiketa annetusta aiheesta, silli yksityinen vastaamisti-
lanne vahvistaa muistelun assosiatiivista ominaislaatua esimerkiksi haastatteluun ver-
rattuna. Oman tekstin lukeminen ja editointi ennen sen lihettimisti tekee mahdolliseksi
myos kirjoittajan kannalta liian henkilokohtaisten tai muulla tavalla arkojen asioiden kar-
simisen pois vastauksesta.”

Kun tutkijana analysoin jonkin kategorian rakentumista, osallistun samalla
tuon kategorian rakentumiseen ja tuotan tuon ryhmaén jasenyytta (Juhila, 2012, s.
176). Ndin ollen ei ole merkityksetontd, milld sanoin ja tavoin tdssa tutkimuksessa
kuvataan kokemuksia hahmotusvaikeuksista. Koska viitoskirjatutkimukseni
keskiossd on hahmotusvaikeudet-kasitteen alle kootut kokemukset, on tarkeda
huomioida se, miten jo kysymyksenasettelu itsessddn vaikuttaa tutkimuksen
kohteeseen. Kuten aiemmassa hahmotusvaikeuksia neuropsykologisena ilmiona
koskevassa osuudessa kavi ilmi, ilmid, jota tdssa tutkimuksessa lahestytaan hah-
motusvaikeuksina, on ladketieteen ja psykologian ndkokulmasta niin vaikea, ettei
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sille ole pystytty antamaan omaa diagnoosikoodiaan. Tamé&nkddn tutkimuksen
tavoitteena ei ole tuottaa tai luoda pohjaa diagnoosikoodin syntymiselle, vaan
tarkastella ilmittd, joka on olemassa kokemuksellisena yksildiden eldmaéssd,
mutta ndkymaiton lddketieteelle ja psykologialle diagnoosikoodin puuttuessa. Ei
ole myoskdan mahdollista olla herkild, jolla on hahmotusvaikeuksia ennen kuin tal-
lainen késite on luotu. Kuten Hacking (2006) muistuttaa, kdsitteen luominen ja
kaytto taas alkavat vaikuttaa siihen, millaista on olla henkild, jolla on hahmotus-
vaikeuksia. Tdssd mielessd taimdkddn tutkimus ei ole vapaa siité, etteikd se "tuot-
taisi ihmisid’. Koska hahmotusvaikeuksia tunnistetaan ja ymmarretdan huonosti,
on selvdd, ettd timan tutkimuksen yhtend tavoitteena on tuoda nékyville ilmiota,
joka on ollut seké lddketieteellisesti ettd sosiaalisesti piilossa.

Tdssd tutkimuksessa tutkimuskohteena ovat koetut ja kerrotut hahmotus-
vaikeudet, jolloin tuotan samalla my®&s ihmisryhmin, jolla on hahmotusvaikeuksia.
Olen ollut koko tutkimusprosessin ajan tietoinen siitd, ettd en pysty tutkimaan
hahmotusvaikeuksia ilman, ettd osallistun tiaméin ilmion konstruointiin. T&std
syystd olen tdssd tutkimuksessa tehnyt valinnan, ettd tutkimuksen informant-
teina toimivat henkil6t, joilla on omakohtaisia kokemuksia hahmotusvaikeuk-
sista. Kirjoittajat ndhd&dn tdssd yhteydessa omien hahmotusvaikeuksiensa asian-
tuntijoina. T4dlld valinnalla haluan korostaa sitd ndkokulmaa, etté kirjoittajalla on
ensisijaista tietoa omista vaikeuksistaan ja hdn on oman arkensa asiantuntija. Na-
kokulma mahdollistaa myos sen tarkastelun, millaista kuvaa hahmotusvaikeuk-
sista rakennetaan tilanteessa, jossa niitd ei ole madritelty diagnoosiluokituksessa
eikd myoskaan julkisessa keskustelussa. Lahtokohtana on, ettd kirjoittaneet ovat
joutuneet omassa eldmaéssddn reflektoimaan hahmotusvaikeuksiaan ja maaritte-
lemddn ne sosiaalisessa vuorovaikutuksessa toisten kanssa. Asiantuntijuuden
kriteeriksi riittdd tdssd yhteydessd se, ettd kirjoittaja on tunnistanut ja tulkinnut
omia hahmotusvaikeuksiaan.
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5 HAHMOTUSVAIKEUKSIEN KATEGORIAAN
KUULUMISEN LEGITIMOINTI

Tdssd luvussa vastataan ensimmadiseen tutkimuskysymykseen siitd, milld tavoin
hahmotusvaikeuksia omakohtaisesti kokevat aikuiset kuvaavat ja perustelevat hahmotus-
vaikeuksiaan. Hahmotusvaikeudet eivit ole diagnostisena luokkana kansainvali-
sessd ICD-10-tautiluokituksessa, eivdtka tdten virallisesti diagnosoitavissa. Li-
sdksi aineisto on kerdtty vuosina 2014-2016, jolloin hahmotusvaikeuksista pu-
huttiin yleisessd keskustelussa vain vdhdn. Yha edelleen ilmié on ammattilaisil-
lekin vaikeasti tunnistettavissa. Tama on asettanut kirjoittajat tilanteeseen, jossa
omia hahmotusvaikeuksia taytyy legitimoida erilaisin kielellisin ja retorisin kei-
noin.

Kirjoituksissa kdytettiin viittd eri legitimoinnin tapaa, jotka nimesin hahmo-
tusvaikeuksien tosiasiallisuuden todistamiseksi, asiantuntijatietoon nojaa-
miseksi, diagnostiseksi erontekemiseksi, vaikeuksien pysyvyyteen vetoamiseksi
sekd hahmotusvaikeuksien kausaalisuuden osoittamiseksi. Joissakin kirjoituk-
sissa kdytettiin useampaa legitimoinnin tapaa, toisissa taas perustelut omien hah-
motusvaikeuksien olemassaolosta rakennettiin vahvemmin vain yhden legiti-
moinnin tavan varaan. Seuraavaksi esittelen ndmad legitimoinnin tavat aineis-
toesimerkkien kautta siind jarjestyksessd, miten yleisesti niitd kaytettiin kirjoituk-
sissa.

5.1 Hahmotusvaikeuksien tosiasiallisuuden todistaminen

Tutkimusaineistossa yleisimmin kéytetty legitimoinnin keino on hahmotusvai-
keuksien tosiasiallisuuden todistaminen. T&lloin omista hahmotusvaikeuksista
ja niiden ilmenemisestd arjessa kirjoitetaan pitkid kuvauksia, joissa hahmotusvai-
keuksien tosiasiallisuutta tuotetaan kuvaamalla arjen vaikeuksien madrallista
yleisyyttd ja laajuutta omassa eldaméssd. Kuvauksissa korostuu se, miten hahmo-
tusvaikeuksia ei voi olla huomaamatta omassa arjessa: niiden kerrotaan ilmene-
védn arjessa toistuvasti, kerrasta toiseen samoilla tavoin ja olevan my6s muiden

83



ihmisten huomattavissa. Suuri tekstin maara on yksi tapa todistaa, kuinka mo-
nella eri tavalla ja useissa eri yhteyksissd hahmotusvaikeudet ilmenevit. Arjen
kokemusten kuvaukset toimivat ndin ollen todisteena siitd, etti hahmotusvai-
keudet ovat totta ja olemassa.

ESIMERKKI 7

Olen itse kuvannut hahmotusvaikeuttani niin, ettd minulla ei ole avaruudellista hah-
motuskykya - tai ainakin se on poikkeuksellisen huono.

Ensinndkddn minulla ei ole suuntavaistoa. Eksyn helposti melko tutussakin paikassa,
jos en selvésti kykene hahmottamaan, mistd suunnasta tulin. Jos astun kaupungissa
johonkin rakennukseen eri ovesta kuin mist4 tulen ulos - esimerkiksi korttelin eri puo-
lella - en enédd hahmota missa olen. Ndin kun on kdynyt, olen hukannut autoni. Autoa
ei Ioydy myoskdan parkkihallista, jos en tarkkaan paina mieleeni kerrosta ja paikkaa,
johon sen jdtin. Jos minulla ei ole selvid maamerkkejd, hukkaan suunnan kaupungissa
ja missd tahansa vieraammassa paikassa tdydellisesti. Suunnistamista ei helpota
kartta, silld sitd en osaa lukea lainkaan. En osaa tutkia sitéd niin, ettd 10ytdisin oikean
suunnan - se on minulle tdysin késittim&ton paperi. Nyky&dn on onneksi navigaatto-
rit, ja niihin turvaudunkin sdannollisesti, myos tutummissa paikoissa. Vasta, kun olen
oppinut jonkin reitin tdydellisesti, voin ajaa tai kdvelld eksymdttd ilman navigaattoria.
Kaupungeissa viltdn bussien, raitsikan ja metron (!) kdyttod viimeiseen asti, silld jos
reitti ei ole minulle aivan selvd, en hahmota, kumpaan suuntaan minun pitdisi léhtes.
En kerta kaikkiaan ymmarr4 siitd jarjestelméstd. Minun on tiedettdva tarkkaan pysakki
ja numero sekd paatepysdkin nimi, muuten en osaa perille. (-) Toisekseen en hahmota
ohjepiirroksia - lapseni ovat rakentaneet legoilla ohjeista, jotka ovat minulle tdysin
mahdottomia. En ikind osaisi kasata jotain huonekalua. Ylipadataan kaikenlaiset raken-
teet ovat vaikeita hahmottaa. Kuvaisin tidtda myos silld, ettd kaikenlaiset pulmalelut
ovat minulle tdysin, tdysin mahdottomia. (Kristiina, 43 v)

Esimerkissd 7 kuvataan hahmotusvaikeuksien laajuutta ja ilmenemistd useissa
eri tilanteissa. Esimerkki 7 edustaa monia aineiston kirjoituksia, joissa kuvataan
kaikille tuttuja arjen tilanteita ja tdtd kautta esitetddn samaistuttavia pdivittdin
toistuvia tilanteita, joissa hahmotusvaikeudet ndkyvit. Esimerkissd 7 kirjoittaja
aloittaa vaikeuksien konkreettisen kuvauksen virkkeelld ensinndikdidin minulla ei ole
suuntavaistoa ja kuvaa tamaén jdlkeen 13 rivin verran tilanteita, jotka todistavat
taméan lauseen paikkaansa pitdvyyden erilaisissa yhteyksissd ja vahvistavat ku-
vaa hahmotusvaikeuksista tosiasiana. Tosiallisuuden todistamiseksi kirjoituk-
sessa tuotetaan ikddn kuin poikkileikkaus omasta eldmastd ja kaikesta siitd, missa
hahmotusvaikeudet siind ndkyvét. Lisdksi kuvauksen aloittaminen adverbilla en-
sinndkddn antaa ymmartdd, ettd esimerkit toimivat vain yhtend puolena koettujen
vaikeuksien koko kirjosta.

Esimerkissd 7 arjen vaikeuksien kuvauksissa kadytetddn paljon myos erilai-
sia ddri-ilmauksia viestid korostamaan. T&ll6in hahmotusvaikeuksien tosiasialli-
suutta tuodaan esille kdyttamalld sanoja ja sanontoja, jotka korostavat hahmotus-
vaikeuksien muuttumattomuutta, hallitsevuutta ja ilmenemisté toistuvasti erilai-
sissa tilanteissa. Hahmotusvaikeudet nakyvit aina ja kaikkialla, ne ilmeneviét joka
ikinen kerta ja samoihin vaikeuksiin tormaa lukemattomia kertoja. Hahmottamista
vaativat taidot ovat tdysin, tiysin mahdottomia. Mahdoton-sana ilmaisee jo itses-
sddn ehdottomuutta ja sanan edessad kahdesti oleva tiysin on ddrimmadistd mah-
dottomuuden alleviivaamista. Namé darimmadisyyttd kuvaavat sanavalinnat ko-
rostavat hahmotusvaikeuksien tosiasiallisuutta ja tuottavat mielikuvan siitd, etta
tilanteet ovat kirjoittajalle tosiasiallisesti ylivoimaisia.
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Esimerkin 7 kirjoittaja kuvaa my0s useita asioita, joita han ei koe osaavansa.
Kirjoittajan kdyttama lausuma ”En ikind osaisi kasata jotain huonekalua” tuottaa
mielikuvan pysyvastd taidon puutteesta, joka ei ole muutettavissa eikd siis myos-
kéadn kirjoittajan hallittavissa. Ylipddtadan negaatioiden kdytto (esim. minulla ei ole,
en osaa, en ymmdrrd) on esimerkissa tyypillistd. Negaatio tuottaa samalla normin
odotuksenmukaisuudesta eli siitd, mitd “muut osaavat” ja korostaa kirjoittajan
osaamattomuutta verrattuna tdhan. (VISK §1615, §1616)

Osaamattomuutta ja vaikeuksien intensiteettid tuodaan esimerkissa esille
my0s vertaamalla kirjoittajan ja hdnen lapsensa taitoja. Kirjoittajan lapsen kuva-
taan osaavan rakentaa legoilla ohjeista, mutta kirjoittajalle tdma ei ole mahdol-
lista hahmotusvaikeuksien takia. Télld tavalla tuotetaan mielikuvaa siité, ettd ky-
seiset tehtdvét ovat lapsellisen helppoja, mutta hahmotusvaikeuksien takia kir-
joittajalle itselleen " tdysin mahdottomia”, vaikeita tai ylivoimaisia. Tekstin sanava-
linnoilla tuotetaan kahtiajako, jonka toiselle puolelle kuuluvat muut ja toiselle
puolelle kirjoittaja. Tama tulee ilmi my®6s niin, ettd ” Vasta, kun olen oppinut jonkin
reitin tdydellisesti, voin ajaa tai kivelld eksymittd ilman navigaattoria”. Kirjoittajalle
osaamattomuuden vastapuolena on tdydellinen oppiminen, jolla voidaan kom-
pensoida muuten ilmenevid hankaluuksia. Kirjoittaja ndkee vain kaksi vaihto-
ehtoa, tdydellisyyden tai mahdottomuuden, korostaen kahtiajakoa ja sitd, kuinka
vaikeaa reitin oppiminen hénelle on. Esimerkiksi oppimisprosessille on téllai-
sessa kuvauksessa vain vihén tilaa.

Hahmotusvaikeuksien tosiasiallisuutta korostavissa kirjoituksissa kuva-
taan my0s ympadristoltd saatua palautetta ja ldheisten ihmisten tekemid huomi-
oita. Koska hahmotusvaikeudet ovat myos muiden huomattavissa, niiden taytyy
olla totta, joten muiden tekemien havaintojen kertomisen kautta pystytdan vah-
vistamaan hahmotusvaikeuksien tosiasiallisuutta ja legitimoimaan niita.

ESIMERKKI 8

Hahmottamisen vaikeudet nékyivit lapsuudessani ldhinna siing, ettd sain usein kuulla
olevani poissaoleva, muistamaton tai ymmartaméton ja toinen vanhemmistani epaili
minulla olevan jotain ”“hdikkaa padssa”. Tyotovereiltani olen joskus kuullut, ettd olen

7”7

heiddn mielestdén toivoton “kaytannon asioissa”. (Sofia, 27 v)

Esimerkissd 8 vedotaan tyokavereiden kommentteihin ja tuotetaan mielikuvaa
hahmotusvaikeuksien tosiasiallisuudesta kertomalla niiden ndkymisestd arjessa
(toivoton kiytinnon asioissa). Koska muutkin ihmiset huomaavat tietyt arjen vai-
keudet tai henkilon poikkeavuuden, sitd kautta voidaan legitimoida hahmotus-
vaikeuksien tosiallisuutta, kuten ylld olevassa esimerkissd, jossa kirjoittaja kuvaa,
kuinka hanen hahmotusvaikeutensa ovat kirvoittaneet kommentteja muilta ih-
misiltd. Lapsuudessa kommentoija on ollut toinen vanhempi, lisdksi tekstissa
tuotetaan mielikuva usein saaduista kommenteista, joiden sanojina on voinut
olla my6s muita henkil6itd. Sama palaute on toistunut mys my6hemmin tytela-
madssd. Vaikka ympariston tulkinnat ovatkin voineet asettaa hahmotusvaikeudet
osaksi jotakin toista kategoriaa, tai arjen vaikeuksia ei ole osattu ndhda hahmo-
tusvaikeuksista johtuviksi, kirjoittaja tuottaa ndiden vélille selkedn asiayhteyden
ja tdtd kautta legitimoi hahmotusvaikeuksia niiden tosiasiallisuudella.
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Hahmotusvaikeuksien tosiasiallisuutta tuotetaan my0s siten, ettd hahmo-
tusvaikeuksien kuvataan rajoittavan elamaéé tai mahdollisuuksia. Hahmotusvai-
keuksien ja tietynlaisten rajoitteiden vilille tuotetaan kirjoituksissa kausaali-
suutta kuvaamalla rajoittavia vaikutuksia, konkreettisin esimerkein ja kausaali-
suutta osoittavin sanavalinnoin.

ESIMERKKI 9

Hahmottamisen vaikeudet vaikuttavat elamédnlaatua heikentavéasti. Matkalle taytyy
ldhted aina niin, ettd on kielid osaava kaveri mukana. Vieraissa kaupungeissa menetan
suuntavaistoni hyvin dkkid. Pelk&an, ettd eksyn. Ulkomailla varsinkaan en uskalla
pddstdd ryhman jasenid silmistdni. Kaupungeissa en liiku omalla autollani, koska au-
ton pysékointi tuottaa suurta tuskaa. Parkkihallit ovat kauhistus. Vaikka kuinka yritan
painaa mieleeni paikan, mihin autoni jatan, pitd4 sitd etsid. (Tuulikki 61 v)

Esimerkissd 9 kuvataan, kuinka tietyt asiat ovat hahmotusvaikeuksien takia
mahdottomia tehdd. Tekstin tasolla tuotetaan mielikuva hahmotusvaikeuksien
luonnollisista seurauksista tai vaikutuksista. Tdtd mielikuvaa tuotetaan sanava-
linnoin (aina, hyvin dkkid) ja kuvaamalla tekemistd verbein, joilla on kielteinen
merkitys hyvinvoinnin ja eldmdnlaadun kannalta (pelkdin) tai negaatioiden
kautta (en uskalla, en litku). Kirjoittaja kuvaa hahmotusvaikeuksien ja jonkin asian
vilttelyn tai tekemadttd jattamisen vélille syy-seuraussuhteen kayttamalld kausaa-
lisuutta tuottavia sanavalintoja (koska, vaikka).

5.2 Asiantuntijatietoon nojaaminen

Toinen aineistossa esiintyva tapa osoittaa kuuluvansa hahmotusvaikeuksisen ka-
tegoriaan on nojautuminen olemassa olevaan asiantuntijatietoon. Asiantuntija-
puhe legitimoinnin vélineend tuodaan esille usein heti kirjoituksen alussa ja sii-
hen vetoaminen tavallaan oikeuttaa kaiken sen jdlkeen kerrotun. Oletettavaa on,
ettd asiantuntijatietoon nojautuminen on kulttuurissamme kirjoittajan nakokul-
masta vastaansanomaton legitimoinnin keino ja sithen vedotaan aina, kun se on
mahdollista. Esimerkiksi “lausunto” ja “on todettu” termeind tuottavat mieliku-
van asiantuntemukseen nojautuvasta kirjallisesta tuotoksesta, joka legitimoi hah-
motusvaikeudet. Kirjoittajalla siis todella on mustaa valkoisella omista hahmo-
tusvaikeuksistaan ja tdtd kautta hdanen on helppo oikeuttaa kuulumisensa hah-
motusvaikeuksisen kategoriaan. My0s niissd kirjoituksissa, joissa ei vedota asi-
antuntijapuheeseen, saatetaan mainita, ettd mitdan lausuntoa hahmotusvaikeuk-
sista ei ole. Tama viittaa siihen, ettd asiantuntijan arvio tilanteesta olisi ollut toi-
vottava ja tavoiteltu tapa osoittaa hahmotusvaikeuksien olemassaolo.

Koska hahmotushdirio ei ole tautiluokituksen mukainen virallinen diag-
noosi, vaihtelevat kirjoittajien lainaamien asiantuntijatietojen ldhteet jonkin ver-
ran. Kirjoituksissa tuotetaan asiantuntijapuheeksi seké erilaiset terveydenhuol-
lon ammattilaisten tekemét lausunnot (yleisimmin neuropsykologin lausunto
hahmotusvaikeudesta) ettd heiddn kanssaan kaydyt keskustelut aiheesta. Osalla
kirjoittajista on siis lausunto (laaja-alaisista) hahmotusvaikeuksista, kun taas
osalla hahmotusvaikeudet ovat osa jotakin muuta diagnoosia tai siithen liittyvaa
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lausuntoa. Lisdksi asiantuntijatietoon nojataan kuvaamalla saatuja tuloksia eri-
laisista standardoiduista, ammattilaisten tekemista &dlykkyys- ja muista psykolo-
gisista testeistd.

ESIMERKKI 10

Minulla on todettu hahmotusvaikeus vuonna 2006 ja laitan tdhdn vield kohdat lausun-
nosta.

“Tutkimusmenetelmét: vanhempien haastattelu, WISC-III, NEPSY (osin), Lukilasse
(osin), mielialakysely, yhteisneuvottelu (asianomainen, vanhemmat, isosisko, luokan-
valvoja, erityisopettaja, sosiaalityontekijd ja perhetyontekija)

Tutkimusajankohta: 13.9., 21.9., 22.9. ja 27.9.2006” (Anna, 24 V)

Esimerkissad 10 kirjoittaja legitimoi hahmotusvaikeuden saamaansa lausuntoon
perustuen. Liittamalla kirjoitelmaan autenttisen suoran lainauksen lausunnosta
vahvistetaan oman kerronnan uskottavuutta, silld suoralla lausunnon lainauk-
sella pystytddn todistamaan, ettd kirjoittajalla todella on asiantuntijan kirjoittama
lausunto. Myos kerrotut tarkat pdivamaarat vahvistavat tekstin uskottavuutta ja
todentavat, ettd kirjoittajalla on lausunto, johon hdn nojaa hahmotusvaikeuksia
legitimoidessaan. Lisdksi esimerkissd kuvataan tarkkaan kaytetyt tutkimusme-
netelmaét ja mukana olleet henkil6t osana lausuntoa. Tamén tiedon mukaan otta-
malla kirjoittaja pystyy ndyttdimdan toteen tutkimusten aitouden.

Kirjoituksessa saatetaan myos viitata asiantuntijan suulliseen arvioon,
vaikka kirjoittajalla ei olisikaan varsinaista kirjallista lausuntoa. Tama suullinen
arvio, johon nojaudutaan, voi olla saatu niin virallisissa kuin epavirallisissa yh-
teyksissd, mutta keskeistd on se, ettd siind vedotaan arvion tuottaneen henkilon
ammattistatukseen. Asiantuntijapuheen tuottaman oikeutuksen lisdksi kirjoituk-
sissa vedotaan erilaisiin psykologisiin testeihin, joiden tulokset tuotetaan luotet-
taviksi hahmotusvaikeuksien todistajiksi.

ESIMERKKI 11

Minulla on hahmotushirio, vaikkakaan ei diagnoosia siihen. Psykologiystdvani ovat
kuitenkin todenneet minun olevan aika tavalla klassinen esimerkki ihmisestd, jolla on
vaikea visuo-spatiaalinen hahmotushiirio. (Tarja, 47v.)

ESIMERKKI 12

Tétd ei ole todettu virallisesti, tatd hahmottamisen vaikeutta - mutta kylld sen itsessdaan
tuntee. Kun minulla todettiin lukihdirio, todettiin, ettd siithen voi liittyd tdimé& suunnan-
tajun puute. En ole tiennyt, kun vasta artikkelia lukiessani, ettd tdllainen hiirio on,
oikeasti. (Tiina, 31v.)

ESIMERKKI 13
Olen my6s huomannut, ettd useissa dlykkyystesteissd en selvid avaruudellista hah-
mottamiskykyd mittaavista kysymyksistd edes niiden harjoitusversioissa. (Sofia, 27 v)

Esimerkin 11 kirjoittaja aloittaa tekstinsd toteamalla, ettd hanelld on hahmotus-
hdirio. Tatd ei kyseenalaisteta tai epdilld tekstissd, vaikka diagnoosia tai lausun-
toa siitd ei olekaan. Sen sijaan hdirion olemassaolo perustellaan silld, ettd kirjoit-
taja toteaa ystdviensd, jotka ovat ammatiltaan psykologeja, todenneen hanen hah-
motushdirionsd. Ystdva-sana korostaa sitd, ettd ndimd henkilot tuntevat kirjoitta-
jan ja hdnen arkensa, ja lisdksi heilld on myo6s psykologin ammattitaitoa arvioida
tilannetta. Lisdksi kirjoittaja kdyttdd itsestddn ja hahmotusvaikeudestaan ilmauk-
sia klassinen esimerkki ja wvaikea, joilla hdn korostaa sitd, ettd han selvdsti ja
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vastaansanomattomasti tayttdd hahmotusvaikeuksisen kategoriaan kuulumisen
yleiset kriteerit.

Myoskddn esimerkissd 12 hahmotusvaikeutta “ei ole todettu virallisesti” eli
kirjoittaja ei voi vedota mink&ddn yksittdisen muodollisen tahon antamaan arvi-
oon. Han kuitenkin jatkaa selontekoaan vetoamalla omaan asiantuntemukseensa
ja kokemukseensa asiasta: “mutta kylli sen itsessiin tuntee”. Tamédn jalkeen hdan
tuo ilmi todenndkoisesti ammattilaisten taholta saadun diagnoosinsa eli lukihi-
rion. Tietoa hahmotusvaikeuksista hdn on puolestaan saanut artikkelista, jossa lu-
kivaikeus on liitetty hahmotusvaikeuksien kaltaiseksi piirteeksi. Artikkeli voi
tassd yhteydessa tarkoittaa esimerkiksi aiheeseen paneutunutta aikakausi- tai sa-
nomalehtiartikkelia tai tutkimusartikkelia, jolloin sen painoarvo faktuaalisesti on
vieldkin isompi. Joka tapauksessa artikkelin kautta hdn on yhdistinyt oman
aiemman kokemuksensa ja asiantuntijatiedon itsestddn ja tamén seurauksena
hédn pystyy toteamaan, “etti tillainen hdirié on, oikeasti”. Hahmotushdirio tuote-
taan tdlld tavoin vakavasti otettavana tosiasiana, jonka totuusarviota myds sana-
valinnalla ”oikeasti” vankistetaan. Kirjoittaja tuottaa mielikuvan, ettd han tun-
nistaa ja tuntee itsessddn asiantuntijatiedon tuottaman kuvan hahmotusvaikeuk-
sista ja tdtd kautta kirjoittaja oikeuttaa itsensd hahmotusvaikeuksisen kategori-
aan.

Esimerkissa 13 kirjoittaja vetoaa ensin omaan asiantuntemukseensa aloitta-
malla, ettd hidn on itse tehnyt havaintoja vaikeuksistaan dlykkyystestien tietyissa
osioissa. Alykkyystestit luovat mielikuvaa asiantuntevista ja patevistd mitta-
reista, vaikkakaan teksti ei kerro, onko kyseessd standardoitu, ammattilaisen te-
kemd psykologinen testaus. Kirjoittaja viittaa tekstissddn useisiin dlykkyystestei-
hin eli hdn perustaa oman arvionsa maééralliseen vakuuttavuuteen, kyse ei ole
yhden testin tuloksesta vaan lukuisista samankaltaisista arvioista. Samalla kui-
tenkin tdma antaa viitteen siitd, ettd talloin tuskin on kyseessd ammattilaisten te-
kemit psykologiset arviot ja tekstissd jad auki se, mihin dlykkyystestilld viitataan.
Alykkyystestien pitevyys korostuu kuitenkin muissa sanavalinnoissa, esimer-
kiksi avaruudellista hahmottamiskykyd mittaavista kysymyksistd korostaa mittaa-
mista, mikd voidaan ndhda tarkkana toimenpiteend, josta saadaan eksakti tulos.
Vaikeudet niakyvit jo harjoitusversioissa, jolla viitataan siihen, ettd jo helpot kysy-
mykset tuottavat vaikeuksia.

5.3 Diagnostinen erontekeminen

Kolmas tapa legitimoida hahmotusvaikeuksia kirjoitelmissa on erottaa ne jostain
sellaisesta, mitd ne eivit olet. Erontekoja tehdddn erityisesti leimallisena pidetta-
viin kategorioihin, kuten mielenterveys- tai pdihdeongelmiin, dlylliseen kehitys-
vammaisuuteen tai muuhun vammaisuuteen sekd stigmaattisiin tai negatiivissa-
vytteisind ominaisuuksina pidettdviin piirteisiin, kuten tyhmyyteen tai laiskuu-
teen. Samalla erotutaan olemassa olevista kategorioista, joihin kirjoittaja on jos-
kus virheellisesti saatettu sijoittaa, ja vahvistetaan hahmotusvaikeuden katego-
rian itsendistd ja erillistd olemassa oloa.
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ESIMERKKI 14

Kaipaisin hyvin monenlaista tietoa. Haluaisin my®os, ettd padsisin tutkimuksiin/ testiin
minkdlaatuisesta hédiriostd on kyse? Joudun usein tilanteisiin, ettd ne voidaan pian tul-
kita muistisairaudesta johtuviksi. (Tuulikki, 61 v)

ESIMERKKI 15

Opinnoissa olen ollut keskinkertainen, nyt opiskelen sairaanhoitajaksi ja menestyin
opinnoissani hyvin. Muistissani ei ole ns. mitdan vikaa. Pystyn lukemaan esim. farma-
kologian tenttiin 300 sivua sunnuntaina ja saada K5 tentistd maanantaina. (Meri, 30 v)

ESIMERKKI 16

Neuropsykologin tutkimuksissa todettiin aikoinaan tuo selked suuntiin liittyvé erityis-
vaikeus ja samoin tuo lukemiseen liittyvd ongelma. Varsinaista lukihdiri6td ei ole ja
olen mielestdni kielellisesti ja matemaattisesti lahjakas. (Johanna, 43 v)

ESIMERKKI 17

Olen 46-vuotias nainen ja olen tullut siihen tulokseen monista ja lukuisista testeistd
tutkimuksista yms. ja lukuisista diagnooseista ettd asiani ei ole ongelma mutta avun
puute on...silld minulla ei ole todettu mitdan psyykkistd ongelmaa mutta olen niin
kuin puoleksi totta. (--) rupesin tdtd asiaa miettimddn kun kévin psykologilla elamén-
tilanteeni kriisiydyttyd..ja halusin véhédn jésentédd asioita...asia ilmeni hdnen sanomi-
sessaan kun han katsoisi ja tuli vahva tietotunne vankalla ammattitaidollaan, ettei mi-
nulla ole mitddan psyykkistd vaan hdnen mukaan se olisi enemmaén lddketieteellista
elikkd neurologisella puolella. (Carita, 46 v)

Eronteot tuotetaan tirkeiksi monella tavalla. Esimerkissd 14 ilmenee, ettd hah-
motusvaikeuden nadkyvit seuraukset ovat usein sellaisia, joiden pohjalta voisi
olla mahdollista joutua tulkituksi vadrdan, muistisairauden kategoriaan. Vaikka
varsinaista vddraan kategoriaan sijoittamista ei kerrota tdssa esimerkissa vield ta-
pahtuneen, kirjoittaja ennakoi, ettd hédn tulee pian vaarinymmarretyksi, jos han
ei pysty osoittamaan, mistd hahmotusvaikeuksissa on kyse. Samoin esimerkissa
15 kirjoittaja korostaa, ettei han koe muistissaan olevan mitdan vikaa.

Esimerkissa 16 kirjoittaja puolestaan kertoo, ettd varsinaista lukivaikeutta ha-
nelld ei ole, minka jdlkeen han korostaa kielellistd ja matemaattista lahjakkuut-
taan. Sanan varsinainen kaytto tuottaa mielikuvan siitd, ettd lukivaikeus ei ole vai-
keuksien péddasiallinen syy. Lisdksi negaatio tuottaa oletuksen, ettd hahmotus-
vaikeuksiin liittyvét haasteet voisivat muistuttaa my6s lukivaikeutta, mutta ha-
nen tilanteessaan ndin ei ole. T4lld tavoin irtaudutaan siitd tulkintamahdollisuu-
desta, ettd hahmotusvaikeudet voisivat selittyd esimerkiksi lukivaikeuden kautta.
Lisaksi kirjoittaja tekee lahjakkuutta korostamalla erontekoa yleiseen kykyprofii-
lin heikkouteen. Ndiden erontekojen lisdksi esimerkin ensimmadisessa virkkeessa
omia hahmotusvaikeuksia legitimoidaan my6s asiantuntijatietoon nojaamisen
kautta tuomalla esiin neuropsykologin tutkimukset ja niissd ilmennyt selked suun-
tiin liittyvd erityisvaikeus, jossa korostuu hahmotusvaikeuksien muista diagnoo-
seista erottava olemus.

Viimeisen esimerkin 17 eronteossa vedotaan sekd omaan kokemukseen ettd
ulkopuoliseen asiantuntijuuteen erotettaessa hahmotusvaikeudet mielenterveys-
ongelmista. Kirjoittaja kuvaa, kuinka hidn on eldaménsa kriisitilanteessa hakeutu-
nut psykologille ja kuinka psykologi on vahvistanut kirjoittajan aiempaa omaa
késitystd siitd, ettd hahmotusvaikeudet eivit selity millddn psyykkisilld tekijoilla.
Tdamd ammattilaisen arvio tuotetaan kiistattomaksi kayttamaillda adjektiiveja
vankka ja vahva. Ammattilaisen osaamista korostetaan myos vetoamalla timan
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ammattitaitoon sekd kirjoittajan kertomien kokemusten jasentdmiseen, jossa on
yhdistetty asiantuntijatieto ja tunnekokemukset.

Hahmotusvaikeudet erotetaan joidenkin virallisten diagnostisten luokkien
lisdksi my6s muista mahdollisista piirteistd, jotka saattavat kirjoittajien mukaan
virheellisesti sekoittua hahmottamisen vaikeuksien nakymiseen yksilon toimin-
nassa.

ESIMERKKI 18

Kun joku kysyy, mitd tein edellisend pdivana taikka edellisend viikonloppuna, kdy
usein niin, ettd minun on mietittdva pitkd tovi ennen kuin tapahtumat palaavat mie-
leeni (eikd muuten johdu pdihteiden kdytostd, kun en mitdan kdytd). Tamédkin on
melko kiusallinen piirre ja saa minut tuntemaan itseni kummalliseksi. (Annikki, 60 v)

ESIMERKKI 19

Vaikka jokainen pdivéa tappelen hahmotushéirivitdni vastaan, suututan helposti toisia
ihmisid, kun he kuvittelevat minun olevan vain piittaamaton, laiska tai saamaton. On
lannistavaa tormata darimmaisen kovasta yrittamisestani huolimatta jatkuvasti siihen,
ettd aiheutan jollekulle harmia vaikeuksillani. (Sanni, 23 v)

Esimerkissd 18 tuotetaan mielikuva siitd, ettd hahmotusvaikeudet on tulkitta-
vissa pdihteistd johtuviksi tai pdihteiden vaikutuksen alaisena saattaa ilmetd sa-
mantyyppisid vaikeuksia kuin joita hahmotusvaikeuksiset henkil6t kokevat ar-
jessaan. Kirjoittaja kertoo kokevansa omat hahmotusvaikeutensa ja niistd johtu-
vat vaikeudet kiusalliseksi piirteeksi, ja joutuu selkedsti sanoutumaan irti siitd,
ettd olisi itse jotenkin omalla toiminnallaan tai valinnoillaan aiheuttanut tilanteet.
Samoin esimerkissa 19 tuotetaan mielikuvaa siitd, kuinka hahmotusvaikeudet ei-
vit ole oma valinta ja kuinka eroa tehdddn laiskuuteen ja yrittdmisen puuttee-
seen. Tdtd korostetaan kayttamalld esimerkiksi verbid ”tappelen”, mika korostaa
aktiivista toimintaa ja yrittdmistd erona laiskuudelle, saamattomuudelle tai sille,
ettei tekisi asialle mitdan. Kirjoittaja myos korostaa, kuinka toisten tulkinta on
edelleen v&drd ja sanavalinnoin tuottaa mielikuvaa taistelusta, jota korostaa
omaa toimintaansa ddrisanoin kuvaamalla. N&din laiskuudesta tai yrittamisen
puutteesta sanoudutaan irti korostamalla omaa aktiivista, ddrimmilleen vietya
toimintaa jatkuvana taisteluna.

5.4 Hahmotusvaikeuksien pysyvyyteen vetoaminen

Kirjoituksissa neljantena legitimoinnin keinona kaytetaan hahmotusvaikeuksien
pysyvyyteen vetoamista. Tietynlaiset pysyvyyttd ja ajallista jatkuvuutta kuvaa-
vat sanavalinnat tuottavat mielikuvan siitd, kuinka hahmotusvaikeudet ovat ol-
leet osa heiddn eldméddnsa jo lapsuudesta ldhtien tai kuinka jokin asia on ollut
hahmotusvaikeuksien takia aina vaikeaa. Hahmotusvaikeudet tuotetaan siis
muuttumattomaksi ominaisuudeksi, joka on ollut osa itsed aina. Lisdksi hahmo-
tusvaikeudet arvioidaan muuttumattomiksi ja pysyviksi myos tulevaisuudessa,
jota aikaisempi ajallinen jatkumo todentaa.
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ESIMERKKI 20
Jo vuonna 1986 ollessani pdivakodin esikoulussa, oli koulukypsyyttani arvioitaessa
kiinnitetty huomiota hahmottamisen pulmiini. (Laura, 35 v)

ESIMERKKI 21

Ensimmadisen kerran minulla on mahdollisuus kirjoittaa asiasta, joka vaikuttaa ja vai-
keuttaa paljon eldmddni. On aina tehnyt niin ja tulee niin tekeméén. Tastd tulee var-
maan pitka kirje.

Lapsuus ja nuoruus

Ensimmadisen kerran jouduin kohtaamaan asian toisella luokalla Nurmijarven kirkon-
kylén kansakoulussa, jolloin opettajani sanoi: “Sind olet muuten hyvé oppilas, mutta
laskea et osaa.” (Pirkko, 60 v)

ESIMERKKI 22

Olen jo 71-vuotias ja kérsinyt koko eldmani ajan siitd, ettd en opi/osaa kaikkea, mitd
pitéisi. (--) Minua ei ole koskaan tutkittu tdstd hahmotusasiasta. Se on jotenkin vain
aina ollut osa minua. Nuorempana asia ei edes haitannut niin paljon. Mutta nyt ikdan-
tyessd ja muistin muutenkin huonontuessa vaikeuksia on alkanut tulla paljon enem-
man. (Liisa, 71 v)

Esimerkeissa 20-22 korostuvat sanavalinnat, joilla pysyvyyttd tuotetaan ldpi eld-
mdn kulkevana jatkumona. Kaikissa ndissd esimerkeissd kirjoittajat kuvaavat
hahmotusvaikeuksien olleen néhtavilld jo lapsuudessa. Esimerkkien 20 ja 21 kir-
joittajat mainitsevat selkedn yksittdisen asiayhteyden tai tilanteen, joissa hahmo-
tusvaikeudet ovat tulleet ensimmaéisen kerran esiin. Molemmissa esimerkeissa
nama tilanteet liittyivét kouluvuosien alkuun: “Jo vuonna 1986 ollessani péivikodin
esikoulussa” (esimerkki 20) ja "toisella luokalla Nurmijirven kirkonkylin kansakou-
lussa” (esimerkki 21). Adverbin jo kédyttd vuosiluvun 1986 edessad luo myos ajal-
lista jatkuvuutta vuosikymmenten ldpi: kokemus omista hahmotusvaikeuksista
on alkanut jo niinkin varhain kuin 1980-luvulla ja jatkuu edelleen muuttumatto-
mana (ks. VISK § 1518).

Vaikeuksien lapsuuteen paikantamisen lisdksi esimerkin 21 kirjoittaja ra-
kentaa kirjoitelmansa eri eldmédnvaiheiden mukaisiin viliotsikoihin (esim. Lap-
suus ja nuoruus), joiden alla han kuvaa hahmotusvaikeuksien ilmenemistd eri eld-
médnvaiheiden ldpi kulkevana ajallisena jatkumona. Hén esittdd hahmotusvai-
keuksien ja niiden tuottamien hankaluuksien olevan osa my¢s hédnen tulevai-
suuttaan, mikd korostaa edelleen vaikeuksien pysyvédd ja muuttumatonta luon-
netta: On aina tehnyt niin ja tulee niin tekemddn. Adverdin aina kaytto korostaa ti-
lanteen jatkuvuutta ja sddannollista toistuvuutta (ks. VIKS § 652).

Myo6s esimerkissd 22 rakennetaan kuvaa hahmotusvaikeuksista lapi koko
eldmén jatkuneena kokemuksena. Kirjoittaja kertoo ikdnsa (71-vuotias) ja jatkaa
samassa lauseessa, ettd on kdrsinyt koko elimdni ajan. Kirjoittaja kdyttdd lauseessa
perfektimuotoa, mika viittaa samanaikaisesti sekd menneisyyteen ettd tdhan het-
keen. Hén viittaa myds kokemuksiinsa nuorempana ja rakentaa kuvaa hahmotus-
vaikeuksien pysyvyydestd elaméan lapi kulkevana jatkumona, joka nyt ikddntyessdi
on pahentumassa. Tilanteen ei arvioida siis millddn tavalla helpottavan tulevai-
suudessa. Myos lause ” Se on jotenkin vain aina ollut osa minua” kuvaa kuinka py-
syvaéstd piirteestd on kirjoittajan mukaan kyse. Hahmotusvaikeudet ovat niin py-
syvid, ettd niitd ei voi ottaa ihmisestd pois.
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5.5 Hahmotusvaikeuksien kausaalisuuden osoittaminen

Viides tapa legitimoida hahmotusvaikeuksia on osoittaa lukijalle erilaisia syy-
seuraussuhteita hahmotusvaikeuksien ja ajallisesti niitd ennen tapahtuneiden
asioiden vililld. Hahmotusvaikeuksien aiheuttajina kuvataan perinnéllisid teki-
joitd, varhaislapsuuden tai didin raskauden aikaisia tekijoitd sekd muihin, tunne-
tumpiin diagnooseihin, liittyvid kytkentojd. Kirjoittaja siis osoittaa télld tavoin
pystyvidnsd tunnistamaan hahmotusvaikeuksiin johtaneita tekijoitd, ja seurauk-
sellisuus toimii osaltaan my6s hahmotusvaikeuksien tosiasiallisuuden todista-
jana.

ESIMERKKI 23

Mielenkiintoisinta on, ettd oirekuva ndyttdd olevan jollain tavoin perinnéllinen ja ni-
menomaan tyttdrien kautta. Toisella sisaristani, hdnen tyttarelldan sekd omalla tytta-
relldni on aivan samanlaisia vaikeuksia, tosin yksilollisesti eri osa-alueita affisioiden.
Samoin jokainen on verbaalisesti lahjakas ja akateemisesti menestynyt. (Annikki, 60 v)

ESIMERKKI 24

Parin pdivan ikdisend minulta leikattiin suolisolmu, jonka seurauksena ilmeisesti paasi
bakteeri verenkiertoon. Tamén seurauksena minulle tuli aivokalvontulehdus, jonka
seurauksena ilmeisesti mychemmin todettiin hydrokefalus. Tama aiheuttaa minulla
tasapainovaikeuksia ja hahmottamisvaikeuksia. (Johanna, 43 v)

ESIMERKKI 25
Diagnoosi: F89 Madrittelematon psyykkinen kehityshdirio (ongelmia tarkkaavaisuu-
den, toiminnan ohjauksen ja ndénvaraisen hahmottamisen kanssa)

Olen 36-vuotias nainen, joka on saanut yllamainitun diagnoosin noin 4 vuotta sitten.
Diagnoosin syyksi on sanottu se, ettd synnyin tdysiaikaisena mutta silti keskosena. Ai-
tini istukka oli niin kalkkeutunut, etten saanut sitd kautta tarpeeksi ravintoa ja happea.
(Pauliina, 36 v)

Esimerkissd 23 hahmotusvaikeuksien seurauksellisuutta rakennetaan perinnolli-
syysoletusten kautta. Kirjoituksessa kuvataan, kuinka samanlaisia vaikeuksia on
omalla tyttdrelld, omalla sisarella seka sisarentyttarelld. Kirjoittaja ei kerro, onko
hénelld myds veljid tai poikia, mutta kirjoitus tuottaa kuvan periytymisestd di-
diltd tyttarelle. Lausahdus nimenomaan tyttirien kautta tuottaa kuitenkin mieliku-
van siitd, ettd kirjoittajan suvussa hahmotusvaikeudet eivit ole periytyneet mie-
hille vaan kyseessd olisi my6s sukupuoleen kiinnittyva tekija. Hahmotusvai-
keuksien lisdksi kirjoittaja kuvaa suvun naisten samankaltaisuutta myos lahjak-
kuuden suhteen: Samoin jokainen on verbaalisesti lahjakas ja akateemisesti menestynyt.
Samankaltaisten vahvuuksien esiin tuominen osaltaan vahvistaa kasitystd ge-
neettisestd periytymisestd. Lausahdus oirekuva niyttidi olevan jollain tavoin perin-
ndllinen liittdd perinnéllisyyden kuitenkin vain yhdeksi hahmotusvaikeuksien
taustatekijaksi ja jattdd auki sen, kuinka suuressa roolissa perinnéllisyys voidaan
selittdvand tekijand ndhdd esimerkiksi samankaltaiseen kasvuympéristoon ver-
rattuna.

Perinnollisyyden lisdksi hahmotusvaikeuksien syytekijat liitetddn erilaisiin
varhaislapsuuden tapahtumiin tai didin raskaudenaikaisiin tekijoihin (esim. ha-
penpuute). Esimerkeissd 24 ja 25 syy-seuraussuhde ja erilaisten tekijoiden ket-
juuntuminen osoitetaan selviasti kausaalisuutta tuottavilla kielellisilld ilmauksilla.
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Esimerkissd 24 tapahtumat kytketddn toisiinsa “jonka seurauksena” -rakenteen
kautta: yhden tapahtuman (suolisolmun leikkauksen) esitetddn aiheuttaneen
seuraavan tapahtuman (bakteerin aiheuttama tulehdus), joka taas johtaa seuraa-
vaan. Lopputuloksena on hahmotusvaikeuksia, joiden kausaalisuuden ldhto-
piste on muutaman pdivan ikdisend tehty leikkaus. Modaalinen adverbi ilmeisesti
ilmaisee kuitenkin epdvarmuutta ja sitd, ettd kausaalisuutta ei ole todenndkoi-
sesti pystytty aukottomasti osoittamaan esimerkiksi lddketieteellisesti. Kirjoittaja
kuitenkin toteaa lopuksi, ettd onpa syy-seuraussuhde aukoton tai ei, kokonaisuu-
tena hdnen mainitsemansa tapahtumat aiheuttavat hinen hahmotusvaikeutensa.

Toisin kuin esimerkeissd 23 ja 24, esimerkissa 25 kirjoittaja vetoaa myos ul-
kopuoliseen mutta tarkemmin maéérittelemattoméadan tahoon, joka on todennut
syy-seuraussuhteen hahmotusvaikeuksien ja raskaudenaikaisten tekijoiden va-
lilla ("syyksi on sanottu”). Syy perustellaan myos lddketieteellisesti eli istukan
kalkkeutumisen ja siitd johtuvan ravinnon ja hapen puutteen kautta, miké tuot-
taa mielikuvan syy-seuraussuhteen todenneen tahon asiantuntemuksesta.

Ajallisten syy-seuraussuhteiden osoittamisen lisdksi seurauksellisuutta
luodaan kirjoituksissa myos merkitsemailld hahmotusvaikeuksien taustasyyksi
tietyt diagnoosit, joihin hahmotusvaikeudet liitetddn. T&lloin hahmotusvaikeuk-
sia legitimoidaan sitd kautta, ettd kirjoituksessa todetaan jokin toinen diagnoosi
ja esitetddn tietdmys siitd, ettd kyseiseen diagnoosiin liittyy myds hahmotusvai-
keuksia. Hahmotusvaikeuksien syyksi esitetddn tédssd legitimoinnin tavassa esi-
merkiksi CP-vamma tai ADHD-diagnoosi: ” Minulla on esimerkiksi ADHD:n ja As-
pergerin syndrooman takia useita eri hahmotushdiriditd, jothin tormdin oikeastaan pdi-
vittdin” (Sanni, 23v.). Toisen tunnistetun ja tunnustetun diagnoosin olemassaolo
vahvistaa siis my6s kokemusta hahmotusvaikeuksista, koska kahden vaikeuden
kytkeytyminen toisiinsa oletetaan olevan tutkittu tosiasia. Kahden diagnoosin
vilistd kausaalisuutta luotaessa ei siis korosteta hahmotusvaikeuksien erottu-
mista jostain toisesta diagnoosista vaan toista diagnoosia kaytetdan pikemmin-
kin perusteluna hahmotusvaikeuksien olemassa ololle.

Muita olemassa olevia diagnooseja kdytettiin sekd eronteon ettd kausaali-
suuden legitimoinnin tavoissa. Eronteossa hahmotusvaikeuksia legitimoitiin si-
ten, ettd ne nimenomaan haluttiin erottaa toisista diagnooseista eikd ndhda nii-
den vililla kytkoksid. Talloin myos tilanne oli usein se, ettéd kirjoittajalla ei ollut
myoskddn sitd diagnoosia, josta han puheessaan hahmotusvaikeudet erotti.

5.6 Hahmotusvaikeuksien kategorialle annetut merkitykset

Koska valmista ja yleisesti hyvaksyttyd hahmotusvaikeuksien diagnoosiluokkaa
tai sosiaalisesti jaettua kategoriaa ei ollut aineistonkeruuvaiheessa olemassa, kir-
joittajilla on tarinoissaan selontekovelvoite: kirjoittajien taytyy osoittaa kuulu-
vansa hahmotusvaikeuksisen kategoriaan ja samalla heidén tule legitimoida ka-
tegorian olemassaolo. Kokijoiden kirjoituksista 16ytyvit viisi erilaista hahmotus-
vaikeuksien legitimoinnin tapaa osoittavat, ettd legitimointi voi tapahtua eri ta-
voin. Ndméd viisi tapaa on nimetty tdssd tutkimuksessa tosiallisuuden
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todistamiseksi, asiantuntijatietoon nojaamiseksi, diagnostiseksi eronteoksi, vai-
keuksien pysyvyyteen vetoamiseksi sekd hahmotusvaikeuksien kausaalisuuden
osoittamiseksi.

Tosiasiallisuuden legitimointien kautta hahmotusvaikeuksista piirtyy kuva,
jossa hahmotusvaikeudet nakyvit toistuvasti arjessa, hankaloittavat arkea ja ra-
jaavat mahdollisuuksia. Hahmotusvaikeudet tai niistd johtuvat vaikeudet arjessa
ovat myds muiden huomattavissa eivitka vain kirjoittajan kokemia vaikeuksia.
Ympdristoltd saadun palautteen kerrotaan olevan useimmiten negatiivista ja ym-
périston tulkintana on ollut jokin muu kuin hahmotusvaikeudet, mika osaltaan
on aiheuttanut tarpeen erotella hahmotusvaikeudet esimerkiksi pdihde- tai mielen-
terveysongelmista, laiskuudesta, saamattomuudesta ja tyhmyydesta seka yritta-
misen puutteesta. Erilaisten erontekojen kautta kuva hahmotusvaikeuksien ka-
tegoriasta myos tarkentuu. Hahmotusvaikeudet erotetaan tarinoissa muista op-
pimisvaikeuksista, fyysisistd rajoituksista, dlyllisestd kehitysvammaisuudesta
sekéd esimerkiksi muistin tai toiminnanohjauksen vaikeuksista. T4lld tavoin legi-
timoidaan hahmotusvaikeuksien kategoriaa. Hahmotusvaikeudet ovat kirjoitta-
jien mukaan todennettavissa ja nihtivissid (neuro)psykologisissa testeissd ja arvi-
oinneissa, vaikka ne eivit olekaan virallinen diagnoosi. Ladketieteen ammatti-
laisten, erityisesti neuropsykologien, asettaminen asiantuntijan asemaan kirjoi-
tuksissa, méadrittelee hahmotusvaikeudet nimenomaan ladketieteelliseksi, erityi-
sesti neurologiseksi vaivaksi, joka on todettavissa (neuro)psykologisin menetel-
min. Muita olemassa olevia diagnooseja kdytetddn sekd eronteon ettd kausaali-
suuden legitimoinnin tavoissa. Eronteossa hahmotusvaikeuksia legitimoidaan
siten, ettd ne nimenomaan halutaan erottaa toisista diagnooseista. Tilanne on
usein sellainen, ettd kirjoittajalla ei ole mydskadn sitd diagnoosia, josta han pu-
heessaan hahmotusvaikeudet erottaa. Hahmotusvaikeuksien pysyvyys kuvaa sitd,
ettd kyse on oikeasta ja toistuvasta ilmiostd, joka on ollut olemassa aina. Liséksi
hahmotusvaikeuksien taustalla nahtdvit syy-seuraussuhteet korostavat hahmo-
tusvaikeus-kategorian olemassaoloa, koska hahmotusvaikeuksille voidaan 16y-
tad selvd syy. Taustasyind hahmotusvaikeuksille ndhd&ddn perinnéllisyys, var-
haislapsuudessa tai sikidaikana aiheutuneet vammat sekd muiden diagnoosien
(esim. CP-vamma, ADHD) liitdanndisoireina ndhdyt hahmotusvaikeudet.

Kirjoittajien tarinoissa ne saavat erilaisia merkityksid, jotka on koottu kuvi-
oon 3. Samalla kun kirjoittajat legitimoivat kuulumisensa hahmotusvaikeuksien
kategoriaan, he myos tuottavat tuota kategoriaa eli raamittavat sitd, mitda hahmo-
tusvaikeudet ovat ja millainen henkil6 on hahmotusvaikeuksinen. Kokijoiden ku-
vaamana hahmotusvaikeudet voidaankin maarittdd selkedsti muista erotetta-
vaksi olevaksi, tosialliseksi vaikeudeksi, joka on myds muiden huomattavissa ja
todennettavissa. Kyse on myds pysyvastd ja muuttumattomasta ominaisuudesta
tai piirteestd, jolle on 1oydettadvissa syy.
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Tosiasiallinen

vaikeus

Todennettavissa
IImio, jolla oleva tila
on syy
Hahmotus-
vaikeuksien
kategorialle annetut
merkitykset

Pysyva ja Erotettavissa
muuttumaton muista
ominaisuus vaikeuksista

KUVIO 3. Hahmotusvaikeuksien kategorialle annetut merkitykset.

Hahmotusvaikeuksien legitimointi tuottaa selkedd ja yhdenmukaista kuvaa koe-
tuista vaikeuksista, jolloin se tuottaa ilmittd nakyvéaksi my6s niille, keille hah-
mottaminen on sujuvaa ja vaivatonta. Yksittdiset kirjoittajat kdyttivat useampia
legitimoinnin tapoja, joten legitimoinnin tapoja ei ole tarkastelu tdssa yhteydessa
kirjoittajakohtaisesti. Oletettavaa kuitenkin on, ettd yksittdinen kirjoittaja kaytti
niitd kaikkia legitimoinnin tapoja, jotka hanelle olivat mahdollisia ja jotka han
omassa eldméssaan tunnisti.
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6 KERTOMUKSET HAHMOTUSVAIKEUKSIEN
KANSSA ELAMISESTA

Tdssd luvussa tarkastelen sitd, Millaisia merkityksid aikuiset kokijat antavat hahmo-
tusvaikeuksilleen omasta eldmiistiin kertomissaan tarinoissa. Loysin aineistosta yh-
teensd kuusi tarinatyyppid, jotka nimesin tragediatarinoiksi (N = 13), etsimistari-
noiksi (N = 11), selviytymistarinoiksi (N = 10), kasvutarinoiksi (N = 7), seikkailu-
tarinoiksi (N = 6) ja valistustarinoiksi (N = 2). Maarallisesti kirjoitukset jakautuvat
eri tarinatyyppeihin siten, ettd eniten aineistosta 16ytyi traagispainotteisia ku-
vauksia, joissa keskeistd oli kokemus jadmisestd yksin ja vaille tukea ja ymmar-
rystd. Toiseksi eniten 16ytyi etsimistarinoita, joissa tarinan ydin muodostui vas-
tausten ja tiedon etsinnéstd ja joissa kirjoituspyynto ndhtiin mahdollisuutena tu-
keen ja ratkaisuihin. Kolmanneksi eniten analyysissd 16ytyi selviytymistarinoita,
joissa tarinan ydintd oli eteen tulevista haasteista selviaminen omin avuin. Vahi-
ten analyysissd 10ytyi kasvu-, seikkailu- ja valistustarinoita, mikd on ymmarret-
tavad, koska hahmotusvaikeuksista on ollut saatavilla niin vidhén tietoa, jolloin
omaa toimijuutta on voinut olla haastava rakentaa.

Seuraavaksi esittelen jokaisen tarinatyypin sille ominaisine piirteineen. Jo-
kaista tarinatyyppid edustaa yksi tyyppitarina, joka on lyhennelma aineiston au-
tenttisesta kirjoituksesta. Esittelen tarinatyypit siind jdrjestyksessd, miten yleisid
ne aineistossa olivat.

6.1 Tragediatarinat

Heidin, 36, tarina

Paasin aikoinaan psykologin testattavaksi tyonvoimatoimiston ldhetteelld ammatin-
valinnan ohjauksen yhteydessa. Niissd todettiin mm. hahmotusvaikeuksia, tarkkaa-
vuuden ongelmia ja toiminnanohjauksen vaikeuksia. Sain siis ylld mainitun lausun-
non ja se oli minulle jarkytys, koska minulle tuli siitd tunne, ettd tyhmyyteni oli nyt
sitten ihan virallisesti todettu. Koulussa olin kuitenkin parjannyt aina keskitasoa pa-
remmin lukuun ottamatta englannin kielt4 ja tiettyjd matematiikan juttuja ja olin pita-
nyt kuitenkin itsedni “normaalidlyisend”. Olin kuulemma onnistunut kompensoimaan
vaikeuksiani verbaalisella lahjakkuudellani... Toki olen aina huomannut, ettd tietyt
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asiat ovat minulle vaikeita ja olen aina kokenut olevani samaan aikaan seka tyhma ettd
dlykds ja tama ristiriita on aiheuttanut minulle paljon psyykkistd kédrsimysta vuosien
varrella.

Paadyin lopulta ammattikouluun ja tekeméan ns. hanttihommia, joista en ole koskaan
pitényt ja joissa en ole hirvedn hyva. Sitten niihin arjen haasteisiin... Autolla ajaminen
vieraassa ympadristossd on minulle todella vaikeaa, eksyn siis naurettavan helposti ja
tarvitsen lukuisia toistoja ennen kuin opin kunnolla jonkin reitin. Tama aiheuttaa luon-
nollisesti ahdistusta ja tiettyjen asioiden vélttelyd. Auton ratin takaa minun on muu-
tenkin hankala hahmottaa etédisyyksid enké hallitse esim. taskuun pysakoimisti tai pe-
ruuttamista... Ajokortin onnistuin kuitenkin jollain ilveelld saamaan ensi yrittamalla
nuorena.

Tama hankaluuksien lista on kuitenkin loputon: En osaa sanoa minkalaisia ratkaisu-
keinoja olen kayttinyt ongelmiini, ilmeisesti kdytdn verbaalisia kykyjéni tilanteissa,
joissa pitdisi kdyttdd jotain muuta kykyd... Kirjalliset ohjeet, muistilaput, selitykset
miksi en voi jotain asiaa tehdd, asian kddntdminen vitsiksi (blondivitsit) jne. Ja olen
mieluummin laiska kuin tyhmd, eli annan ihmisten mieluummin uskoa, ettd jdtan jon-
kin asian tekemdttd laiskuuttani kuin tyhmyyttani. Ja kylld ihmiset varmasti pitavat
minua my0s tyhménd, etenkin mieheni hermostuu usein kun en tajua jotain yksinker-
taista asiaa (vaikka tietdd vaikeuteni)...

Eldméni on ollut aina vaikeaa ja itsetuntoni on ajoittain todella huono. Yldkouluikéi-
send vaikeudet alkoivat kasaantua ja aloin tajuta olevani jotenkin erilainen, en vaan
oikein osannut pdittdd, ettd olenko tyhmd, laiska vai hullu. ..

Olen pakottanut itseni tekeméén asioita, jotka ovat minulle vaikeita ja aiheuttavat ah-
distusta... Normaalit ty6t ja kdytannon hommat ovat minulle paljon stressaavampia
kuin muille. Olen erittiin katkera niisti vaikeuksistani... Haluaisin matkustella,
mutta en pysty koska eksyn niin helposti enkd pysty kommunikoimaan kenenkdan
kanssa vieraalla kielelld. Haluaisin tehd& jotakin mielekidstd tyotd, mutta en pysty,
koska minulla ei ole riittdavdd koulutusta... Haluaisin harrastaa kuntonyrkkeilyd,
mutta jouduin lopettamaan sen, koska olin liian hidas ottamaan lyontejd vastaan ja
ranteeni kdantyivit jotenkin omituisesti ja lopulta tunsin itseni tyhméksi ja noyryyte-
tyksi enkd pystynyt endd menemaéan harkkoihin...

En ole koskaan saanut tai edes hakenut minkéénlaista tukea vaikeuksiini, koska osaan
aika sujuvasti ne piilottaa... Usein joku kuitenkin hermostuu kanssani tyyliin, etta mi-
ten ihmeessad noin fiksu ihminen ei tajua ndin yksinkertaista asiaa?! Ahdistus on se,
joka nousee pintaan heti, kun jadn ns. kiinni tyhmyydesténi tai osaamattomuudestani.
Toisaalta tieto vaikeuksistani auttoi ja toisaalta taas lisdsi tuskaa... Antaisin kylld mita
vaan jos minulla olisi “normaalit” aivot...

Kertojalla on tieto omista vaikeuksistaan ja niille on annettu virallisesti nimikin,
mutta tdma ei ole ollut kertojalle helpotus vaan pikemminkin todistus siitd, etta
muutkin tietdvat nyt kertojan olevan muista poikkeava. Ennen saamaansa psy-
kologin lausuntoa kertoja on pitdnyt itsedan kognitiivisilta edellytyksiltddan nor-
maalina. Kertoja ei tunnista kdyttimidan kompensaatiokeinoja ja kokee ettei
pysty niitd tietoisesti hyodyntamdadn. Heikkouksien ja vahvuuksien yhdistelma
tekee kertojan voimattomaksi ja aiheuttaa hanelle kdrsimysta.

Kertoja kokee ajautuvansa eldmadssa tilanteesta toiseen, eika han lue saavu-
tuksiaan omaksi ansiokseen. Jos kertoja on onnistunut jossain, esimerkiksi ajo-
kortin saamisessa, hdn antaa ymmartdd sen tapahtuneen hanestd itsestddn riip-
pumatta, sattumalta. Sen sijaan vaikeudet johtuvat hinestdi itsestidin, koska han on
huono. Tilanteiden vilttely, ahdistavat kokemukset ja vaikeudet kuuluvat luon-
nollisena osana kertojan arkielaméaan.
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Tarina on tdynnd kuvauksia epdonnistumista ja vaikeuksista, joita kertoja
alleviivaa niitd tehostavilla sanavalinnoillaan. Kertoja uskoo olevansa tyhmempi
kuin muut, mutta kokee tarvetta selitelld tai peitelld omaa osaamattomuuttaan
muilta esimerkiksi kdyttamalld yhteisesti jaettuja selityksid, kuten blondivitseja.
Kertojan kokemat vaikeudet eivat kosketa vain hintd itseddn, vaan hanen toimin-
tansa vaikuttaa myos muihin, jotka joutuvat kdrsimdan hanen osaamattomuu-
destaan. Kertojan saama palaute voi olla lannistavaa ja kertoja saa padllensa
myo6s muiden turhautumisen. Kertoja ei myoskaan halua, ettd hdnen vaikeutensa
ja ymmarrysta.

Kertoja kokee kohtaamansa vaikeudet pysyviksi. Kokemus omasta erilai-
suudesta on alkanut syntyé vertailun kautta ja jadnyt kertojan itsensd ratkaista-
vaksi. Itse itseddn vastoin toimiessaan kertoja on pakottanut itsensd kohtaamaan
vaikeita ja ahdistavia tilanteita sekd tekemddn sellaista tyotd, josta hidn ei pida tai
jossa hdn ei koe voivansa hyodyntdd vahvuuksiaan. Tdtd kautta ei ole kuitenkaan
musta siitd kaikesta, mitd kertoja ei koe voivansa tehda.

Tarinasta syntyy kuva, jossa kertojan toimintamahdollisuudet ovat rajalli-
set. Muilla ihmisilld on valta madrittdd, mika on oikein tai normaalia. Kertoja ku-
vaa eldvidnsd olosuhteiden pakottamana ilman, ettd hdnelld itselldan on vaiku-
tusvaltaa tapahtumiin tai niiden méaérittelyihin. Kertojan mahdollisuus toimia on
hédnen ndkokulmastaan rajattu, mika tekee hanestd uhrin.

6.2 Etsimistarinat

Jennin, 29, tarina

Saattaisin olla henkilg, jolla on hahmottamisen vaikeuksia. Kerron hiukan niistd mi-
nun "omituisuuksistani", jotka saattaisivat liittyd asiaan. Minulla ei ole mitddn diag-
noosia mistddn, vaikkakin aina olen tuntenut olevani jotenkin kummallinen ja minusta
on tuntunut ettd tavassani havaita asioita on jotain poikkeavaa. Koskaan en oikein ole
tarkalleen pystynyt lyhyesti erittelem&an mitd se on. En ole tyhmaé (do:n uskon olevan
keskivertoa korkeampi), mutta erilaisuuteni saa aikaan sen ettd tietyissd tilanteissa
tunnen itseni tyhmaksi. Olen koittanut 16ytéda vastauksia mitd tima minun omituisuus
on ja mm. olen tutustunut Aspergerin syndroomaan ja ADHD:hen, silld 16ydén piir-
teistdni paljon yhtdldisyyksid ndiden kahden oireisiin. Olen kdynyt juttelemassa erdan
neuropsykiatrin kanssa asiasta ja han oli keskustelumme pohjalta sitd mieltd, ettei mi-
nulla ole kumpaakaan &dsken mainitsemaani. Edelleen asia kuitenkin vaivaa minua ja
etsin "nimed" tidlle mitd minussa on niin outoa. Ensimmaéinen kummallisuus on, ettei
minulla ole lainkaan suuntavaistoa. Toinen kummallisuus: kasvosokeus. Tamé& kum-
mallisuus on mielestdni erittdin ikdva ja on saanut minut lukemattomia kertoja hyvin
kiusallisiin tilanteisiin. Kolmas erikoinen piirre on se, ettd tunnen oppivani normaa-
lista poikkeavalla tavalla. Opin hyvin omaehtoisesti kokeilemalla. Namaé ovat tilan-
teita joissa usein tunnen itseni hyvin tyhmaéksi ja tyhmyyttd on hyvin vaikeaa tunnus-
taa. Yleisesti minulla on elamddn ja maailmaan sellainen tuntu, ettd kykyprofiilini on
epdtasainen: usein tuntuu, ettd olen asiassa kuin asiassa joko erittdin hyva tai erittdin
huono. Olisin ehdottomasti tarvinnut enemmaén tukea ja opastusta oppimiseen.

Olen aina tuntenut olevani jotenkin kummallinen, mutta erityisen voimakkaasti sen

koin, ikdédn kuin asia paiskautui minulle pdin naamaa, kun aloin opiskella edellisessd
oppilaitoksessa, jossa oltiin hyvin tiiviissd yhteisossa. Se nidkyi vaikeuksina oppia sekd
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vaikeuksina sosiaalisessa eldimdssd. En osannut selittdd ja tuoda vaikeuksiani esiin,

vaan koitin vain selviytyd asioista joten kuten. Tuolloin mietin, ettd jos vain oireillani

olisi joku nimi, minun olisi paljon helpompi ottaa asia puheeksi ja pyytdd apua vai-

keuksiini.
Tarina alkaa omaan itseen liittyvastda kummallisuuden tai poikkeavuuden koke-
muksesta, joka on ollut olemassa kirjoittajan eldamassd jo pitkdan. Tama epamaa-
rdisyys vaivaa kertojaa ja tuottaa tarinaan jannitteen, halun 16ytda vastauksia ja
nimen tdlle kummallisuudelle. Etsintd ei ole kuitenkaan tuottanut tulosta ja
vaikka kertoja kokee yhtéldisyyksié tiettyjen diagnoosien (esim. ADHD) kanssa,
ladkaéri ei ole kuitenkaan ollut samaa mieltd asiasta. Motiivi kirjoituksen tuotta-
miselle liittyy myos vastausten etsimiseen. Kirjoituspyyntoon vastaaminen ja
oman tarinan kertominen on ollut kertojalle yksi keino etsid vastauksia.

Etsinndn ja hammennyksen kuvaamisen jidlkeen kertoja kdy ladpi arjen esi-
merkkejd, joissa hdanen erityispiirteensd ilmenevit. Tilanteet ovat kertojalle ham-
mentdvid, kiusallisia ja aiheuttavat ikdvid kokemuksia. Tilanteet ja vaikeudet,
joille ei ole nimed tai selitystd, tuottavat kokemuksen normaalista poikkeamisesta
ja tyhmyydestd. Sen sijaan, ettd ndistd kokemuksista ja tunteista voisi avoimesti
keskustella muiden kanssa, kertoja ennemmin piilottaa ne muilta. Koska kertoja
reflektoi asioita ldhinni itsekseen, hin ei tosiasiassa tiedd, kuinka muut saman-
tyyppiset asiat kokevat. Kertojalla ei ole ketddn vertaista, joka olisi samalla puo-
lella hénen kanssaan ja jakamassa samoja kokemuksia ja tunteita.

Koska vaikeuksien aiheuttaja on tuntematon, kertoja ei ole 16ytanyt vaikei-
siin tilanteisiin muita ratkaisuja kuin kokeilla oma-aloitteisesti vaihtoehtoisia toi-
mintatapoja. Kertoja tuo my®os esiin sen, ettd kukaan muu ei suoraan nide hianen
kohtaamiaan vaikeuksia, koska ne eivit ndy ulospdin. Kertoja ei myodskddn itse
avoimesti kerro omista vaikeuksistaan ja tunteistaan, joten toisten on mahdo-
tonta mydskadn nditd tunteita ja kokemuksia huomioida. Kertojalla on vahvuuk-
sia, mutta heikkoudet sy6vit voimavaroja ja vastausten etsiminen kuormittaa.

Tarinassa diagnosoimattomuus ikddn kuin passivoi ja kaventaa kertojan
mahdollisuuksia. Koska tietoa ei ole riittavasti, kertoja kokee jadvansa oman hen-
kilokohtaisen kokemuksensa vangiksi, yksin ja epdnormaaliksi. Ratkaisu on kui-
tenkin kertojan ulkopuolella ja hdnen oman toimintansa ulottumattomissa, silla
vaikka kertoja pohtii asioita mielessaddn, tieto ja vastaukset ovat jollakulla toisella,
ei kertojalla itselldan. Vaikka kertoja siis kuvaakin omaa toimintaansa aktiiviseksi
etsinndksi, tuottaa hdn kuitenkin oman positionsa passiivisena. Toisin sanoen
auktoriteetti ja valta méadritelld se, mistd on kyse ja millainen kertojan positio on
suhteessa hahmotusvaikeuksiin, on jollakin ulkopuolisella. Kertojaa kannattelee
kuitenkin toivo siitd, ettd ratkaisu on mahdollista 16ytdd diagnoosin, ladkdrinlau-
sunnon tai tiedon muodossa ja sen kautta hdnen eldmédnsd muuttuu parempaan
suuntaan. Siksi kertoja ei voi luopua etsinndstd, silld han kokee, ettd ainoa mah-
dollisuus saada apua ja tukea olisi se, ettd vaikeuksilla olisi nimi.
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6.3 Selviytymistarinat

Lauran, 35, tarina

Jo ollessani pdivakodin esikoulussa, oli koulukypsyyttani arvioitaessa kiinnitetty huo-
miota hahmottamisen pulmiini. Erds neuropsykologi oli testannut ikdluokkani oppi-
laita opinahjossani tehdessddn omaa vditoskirjaansa. Olin yksi hdnen tuolloin testaa-
mistaan oppilaista. Tuolloin minulla oli todettu matemaattinen hahmotushairio. Ta-
mén tiimoilta kyseinen neuropsykologi oli keskustellut 2. luokan luokanopettajani
kanssa, kehoittanut titd ottamaan yhteyttd vanhempiini ja kertomaan heille tilantees-
tani ettd kuntoutukseni aloittaminen mahdollistuisi. Tuota yhteydenottoa opettajal-
tani vanhemmilleni ei koskaan tullut. Sen sijaan minut laitettiin muutaman muun op-
pilaan kanssa koulumme erityisopettajan luokse didinkielen tuntien ajaksi saadak-
semme LuKi-opetusta. Aidinkieli on ollut aina vahvuuteni koulussa, lukemaan opin
jo 1. luokan aikana. Muistan lapsena ihmetelleeni miksi olen erityisopettajan luona
harjoittelemassa lukemista ja sanojen dantamistd koska ndissd asioissa minulla ei han-
kaluuksia ollut. Ala-aste minulla meni kohtalaisesti, koulukiusaamisesta huolimatta.
Vahvuuksiani olivat didinkieli, historia, uskonto sekd musiikki.

Siirryin yldasteelle. Varsin pian ongelmia oppimisen suhteen tuli matematiikan, fy-
siikan ja kemian osalta. Muistan eldvasti kuinka tuolloin jo idkds matematiikan opet-
taja kannusti luokassa pyytamaan apua jos koki ettei tunnilla jotain asiaa ymmartanyt
tai osannut tehdd. Toistuvasti joutuessani apua pyytdmaédn sain kuulla opettajaltani
olevani tyhma ja laiska. Néin lopulta uskoin itsekin ja tyydyin kohtalooni. Oppivel-
vollisuuden sain kuitenkin suoritettua. Jatko-opiskelupaikkaa pohtiessani koulumme
silloinen opinto-ohjaaja totesi minulle ettei minun ehkd kannata miettid lukio-opintoja
vaan hakeutua ennemmin ammatilliseen koulutukseen. Koska kotitalous oli yldas-
teella yksi mieliaineistani, hain opiskelemaan ammattikouluun hotelli-ravintola-alalle.
Opiskelupaikan sinne sain, mutta en sitd kuitenkaan ottanut vastaan. En ollut alava-
linnastani varma. Koska pdivélukioon sisddn padsemiseksi ei peruskoulun péattdto-
distukseni keskiarvo riittanyt aloitin lukio-opinnot lukion iltalinjalla.

Kolmannen lukiovuoden alkupuolella lukion ruotsin opettajani totesi minulle ettei mi-
nusta tulisi koskaan ylioppilasta, han ei uskonut ettd mitenkaan selvidisin ylioppilas-
kirjoituksista ruotsin kielen osalta koska kielioppi ja sen oppiminen oli minulle varsin
tyolastd. Tuossa vaiheessa mietin lukio-opintojen lopettamista ja hakeutumista amma-
tilliseen koulutukseen. Jokin sai minut kuitenkin jatkamaan, opettajien kannustuksen
puutteesta huolimatta. Ylioppilaskirjoituksista selvisin kohtalaisin arvosanoin. Lukion
kurssitkin olin saanut suoritettua, lukuun ottamatta yhtd matematiikan kurssia (geo-
metria), jota uusin ja uusin, yhteensa viisi kertaa siind lapi padsematta. Ylioppilaslak-
kini oli siis yhden matematiikan kurssin vuoksi ldhelld jaddad saamatta.

Ylioppilaskirjoituskevaana hakeuduin ty6voimatoimiston ammatinvalintapsykologin
juttusille. Kerroin hanelle hankaluuksistani opinnoissani. Tapaamisemme paétteeksi
hén paityi tekemddn minusta ldhetteen neuropsykologisiin tutkimuksiin, 16ytyisiko
niiden avulla syy vaikeuksiin oppimisessani. Itse uskoin tuolloin edelleenkin olevani
vain tyhmd, laiskuutta en endd tunnustanut.

Kuin kohtalonani, neuropsykologi, jolle ldhetteen sain oli sama henkil6 jonka olin ta-
vannut jo lapsena. Ylldtys oli melkoinen kun kavi ilmi ettd hin on jo aiemmin tutkinut
minut ja todennut matemaattisen hahmotushairion. Han tutki minut uudelleen ja to-
tesi matemaattisen hahmotushéirioni olevan laaja-alainen, mutta painottuvan erityi-
sesti avaruudelliseen hahmottamiseen. Lisdksi hdn ihmetteli ja oli kiinnostunut kuu-
lemaan, kuinka olen kaikki ndma vuodet tapaamisiemme vilissd selvinnyt ja sinnitel-
lyt. Itsehdn olin tuohon saakka ollut tdysin tietdméton siitd ettd oppimisvaikeuksilleni
oli tiedossa oleva selitys. Tuolloin hédn kertoi my6s kuntoutussuosituksesta. Se etten
asianmukaista kuntoutusta tuolloin saanut herétti meissda molemmissa kummastusta.
Diagnoosin saaminen oli suuri helpotus, joka vaikutti my®os itsetuntooni. En ollutkaan
tyhma ja laiska, vaan vaikeuksilleni 16ytyi selitys. Aitini soitti tiedon saatuaan vuonna
1988 luokanopettajanani toimineelle opettajalle ja tiedusteli miksi asiaa ei oltu ldhdetty
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hoitamaan. Opettaja oli muistanut ”“tapaukseni”, hin totesi ajatelleensa ettei kuntou-
tus ja vanhempiin yhteydessd oleminen ollut merkityksellista tai tdrkedd. Oman itse-
tuntoni ja kokemieni vaikeuksien jdlkeen voin todeta: kylld se olisi ollut. Sen verran
kivisen tien olen opintielldani kulkenut. Lisdksi uskon ettd mikali kyseinen yhteyden-
otto olisi tullut, olisivat vanhempani vaatineet minulle avun ja tuen jarjestamista.

Neuropsykologin tekemdn lausunnon pohjalta sain ylioppilastutkintolautakunnalta
puoltolauseen tuon yhden puuttuvan matematiikan kurssin suorittamiseen erityisjar-
jestelyin. Vain kaksi viikkoa ennen lakkiaispdivaani sain vahvistuksen: Minusta tulee
sittenkin ylioppilas.

Tavoitteenani on vield joku pdivd valmistua terveystieteiden maisteriksi. Opintoihini
kuuluu tilastotieteen perus- ja jatkokurssit. Peruskurssin sain suoritettua neljannelld
tentti kerralla, nyt meneillddn on jatkokurssi, joka on luonnollisesti aiheuttanut itkua
ja hampaidenkiristystd kun olen koettanut selvittdd erilaisten yhtaloiden merkitysta ja
koettanut ymmartaa kuinka tilastomatriisi jossa on numeroita voi kertoa jollekulle ih-
miselle jotakin informaatiota, minulle se ei kerro mitddn. Sisua ja uskoa riittdd, vaik-
kakin se on vililld koetuksella. Vaikeudet olen voittanut tdhdankin mennessa. Oppimi-
seeni olen joutunut vuosien saatossa kehittelem&dan omat metodini, ilman néité en olisi
yksin selvinnyt. Arjessa sattuvat kommellukset hahmottamisen vaikeuksistani joh-
tuen pystyn nykyisin jo melko hyvin kdédntdméaan huumoriksi. Olen avoimesti kerto-
nut vaikeudestani esimerkiksi tyopaikallani.

Omien kokemuksieni my6td olen ymmartanyt kuinka tarke&da on tarttua hyvissa ajoin
kiinni havaittuihin oppimisvaikeuksiin. Lisdksi olen pohtinut kuinka suuri merkitys
opettajilla on lapsen ja nuoren itsetuntoon. Kannustuksen puuttuessa olisin itsekin
voinut valita toisin, luovuttaa. En sitd kuitenkaan tehnyt, enké aio tehddk&an. Koulu-
vuosina kuulemani opettajien kommentit kyvyttomyydestdni ja motivaationi puut-
teesta oppimiseen olen kdantdnyt vahvuudeksi, ndyttamisen halu on t&lld hetkelld
suuri, ja se ajaa myos jatkamaan opintoja vield aikuisidlldkin. Koskaan ei kannata luo-
vuttaa.

Kertoja kuvaa, kuinka hén on saanut lannistavaa palautetta yldkoulusta ldhtien
ja miten se oli alkanut jo vaikuttaa itsetuntoon. Kertoja ei kuitenkaan tyydy mui-
den antamiin médérittelyihin ja itsensd asemointiin heidéan ndkokulmastaan vaan
hakee omaa ratkaisuaan. Lukion aikana kertoja alkaa luottamaan omaan tekemi-
seensd yhd enemmadn sekd hakee aktiivisesti ratkaisua siihen, miten lapdisisi
mahdottomilta tuntuvat kurssit.

Kertojan puolella on vanhempien lisdksi sama neuropsykologi, jonka han
on tavannut jo lapsena ja joka toimii tarinassa padhenkilon auttajana. Myds van-
hemmat puolustavat kertojaa ja etsivit vastauksia kysymyksiin hdnen puoles-
taan. Kertoja myo6s tunnustaa sen, ettd tuen saannilla olisi ollut merkitystd, mutta
ei jad silti tuntemaan katkeruutta vaan kiittdd itseddn sinnikkyydestd ja omasta
toiminnastaan.

Kertoja uskoo omiin mahdollisuuksiinsa selvitd hankaliltakin tuntuvista ti-
lanteista ja uskaltaa asettaa tavoitteita, joihin pyrkii. Kertoja kuvaa toistuvasti
kohdanneensa tilanteita, joissa toiset eivét usko hdaneen ja hanen kykyihinsé sel-
vitd. Vaikka kertoja tunnustaakin tilanteiden tuntuneen vililld vaikeilta, hdn kui-
tenkin kannustaa itseddn ja puskee eteenpdin. Han hakee ymmarrysta ja hyvak-
syntdd kertomalla vaikeuksistaan avoimesti ja pyrkii aktiivisesti ndkemaéén asi-
oiden hyvit puolet ja kdyttdd apunaan huumorin keinoja. Vaikeuksiin ei jaada
liiaksi kiinni eikd niille anneta kyseisen tilanteen ulkopuolella enempééd painoar-
voa.
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Kohdatut vaikeudet eivit maédrittele kertojan identiteettid, sitd maarittelee
enemmankin hdnen itsensd hallussa olevat asiat, joihin hidn voi vaikuttaa, kuten
hdnen oma toimintansa ja suhtautumisensa asioihin. Kokemus omasta koulupo-
lusta on ollut rankka, mutta siitd ei koeta katkeruutta. Kertoja on saanut kuulla
negatiivista palautetta, joka on vaikuttanut hdnen itsetuntoonsa ja olisi voinut
lannistaa. Han nékee, ettd vaihtoehtona olisi ollut myos luovuttaa, mutta on va-
linnut toimia toisin. Luovuttaminen ei kuitenkaan ole vaihtoehto ja kertoja on
l16ytanyt keinoja kddntdd saamansa palautteen voimavaraksi, ikdan kuin poltto-
aineeksi, joka vie hiantd eteenpédin. Kertojan vaivanndko on myos palkittu, hdn on
saavuttanut tavoitteensa ja tdtd kautta pystynyt konkreettisesti todistamaan
oman toimintansa vaikutukset.

Kertoja ndkee omat toimintamahdollisuutensa avoimina ja kokee, ettd han
itse positioi itsensd ja antaa merkitykset omille hahmotusvaikeuksilleen. Muiden
yritykset asemoida tai kategorisoida kertoja ovat enemménkin haaste, johon tart-
tumalla kertoja pystyy ylittdméaédn itsensd ja joka motivoi hdntd toimimaan. Ker-
toja puolustaa avoimesti ja aktiivisesti omaa oikeuttaan asemoida itse itsensd
suhteessa hahmotusvaikeuksiinsa.

6.4 Seikkailutarinat

Mikon, 31, tarina

Viimeistddn koulussa huomasin, ettd hahmottamiskykyni sijaintien ja matemaattisten
ongelmien suhteen on aivan surkea. Lukemisen kanssa ei onneksi ole ollut ongelmia.
Nadin jélkikédteen on hassua ajatella kouluaikaa - minulla on edelleenkin vaikea muistaa
esimerkiksi maita kun katson karttaa, kaupungeista puhumattakaan. Ei yksinkertai-
sesti jad pddhan. Esimerkiksi yksinkertaisimmatkaan ”biologiset laskut” (miten sil-
mienvdri madrdytyy jne.) eiviat myoskddn menneet jakeluun. Osittain tiettyjen ainei-
den koulumenestykseen ja opiskeluasenteeseenkin saattoivat vaikuttaa se, ettd opet-
tajat ottivat henkilokohtaisena loukkauksena tai luulivat ettd vain heitd kiusatakseni
en ymmartdnyt asioita. On vaikea selittdd esimerkiksi tuota maailmankartta -asiaa, jo-
tenkin tuntuu ettd nden sen jokaisella vilkaisulla ensimmadistd kertaa. Tam&hdn on
myds jo ndilld kilometreilld helvetin noloa, mutta minkaés teet.

Tuntuu hassulta, ettd niilld aivoillani ja jatkuvalla ajatuksenjuoksullani tietyt asiat ei-
vit vain tunnu kehittyvan. Olen todella idearikas ja mielikuvituksellinen, taiteellinen
jopa voitaisiin sanoa. Mutta sitten kaikki edelld mainitut aivan lapsenkengissa. En koe,
ettd olisin saanut tukea tai ymmarrystd asian suhteen. Ihmiset ehka kokevat, ettd tama
kaikki on vain ns. oppimislaiskuutta tai jotain. Toisaalta en halua tehda asiasta nume-
roa, en ole itseasiassa koskaan ajatellutkaan ettd mitd tdhédn vaivaani kaipaisin. Tama
kaikki vaikuttaa arkeen silld tavalla, ettd olen yrittanyt heittdd juttua valilla vitsiksi.
Ehk& myos jollain tavalla olen myos luovuttanut ja siksi varaan aina ldhtoon seka koh-
teeseen suunnistamiseen reilusti aikaa tai sitten yksinkertaisesti liikkun jonkun kanssa
/ ryhmdssd. Olen myohastynyt tychaastatteluista ja eksynyt matkalla projekteihin,
pyorinyt kinnykdn navi silmieni edessd ympari keskustaa ja silti loittonen kohteesta. ..
Yksin en ole kdynyt vield koskaan ulkomailla, sitd odotellessa. Nautin kylld matkusta-
misesta, eikd tdima vaikuttaisi lainkaan intooni ldhte& yksinkddn matkaan! Olen todella
epdvarma, mitd tulee liikkkumiseen mutta en anna sen vaikuttaa. T&llad paalld jokainen
pdivé on seikkailu!

Tarinassa kertoja kuvaa, miten hdn on pystynyt vaikeuksistaan huolimatta ela-
madn mielekédstd ja toiveidensa mukaista elamédd. Han huomasi yldkoulussa
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hahmottamisen olevan hinen heikkoutensa, joka vaikeutti koulumenestysta tie-
tyissd aineissa. Kertoja ndkee kuitenkin osaselityksend heikkoon koulumenestyk-
seensd opettajien ymmartamattoman ja syyttavan suhtautumisen. Opettajilta
mahdollisesti saatu negatiivinen palaute ei ole mennyt kertojalla kuitenkaan
“ihon alle” vaan hdn suhtautuu vaikeuksiinsa rennosti ja uteliaasti.

Kertoja kuvailee erilaisia sattumuksia, jotka ovat vain tulleet eteen. Vaikeu-
det kylld herattavit kertojassa ohimenevid tunteita, mutta tilanteita tai omia tun-
nereaktioita ei jaddd sen enempdd miettimddn. Epdvarmuus ei myoskddn estd
kertojaa toimimasta tai tekemadstd sitd, mitd hdn itse haluaa. Kertoja luottaa
omaan kykyynsa selvitd, tuli eteen mitd tahansa eika siis valttamattd kaytd aikaa
ennakointiin tai varmisteluun. Sen sijaan kertoja kuvaa “luovuttamisena” sitd,
ettd varautuu tilanteisiin etukéteen ikdan kuin olisi joutunut antamaan omille
vaikeuksilleen enemmaén painoarvoa kuin haluaisi.

Kertoja on hyviksynyt heikkoutensa osaksi itsedén: niistd voi vitsailla eika
niiden anneta estdd eldmaéstd nauttimista. Kertoja kokee itselldan olevan myos
vahvuuksia ja kuvaa vaikeuksiaan osin huvittaviksi. Kertoja ei jdd siten mietti-
maddn arjessa kohtaamiaan haastavia tilanteita tai toisten suhtautumista itseen,
vaan suhtautuu itseensd, kokemuksiinsa ja tulevaisuuteensa luottavasti, jopa ke-
vyesti. Hén ei ole saanut ymmarrysta tai tukea muilta ihmisiltd, mutta toisaalta
ei ole myoskddan miettinyt apua kaipaavansakaan.

Kertoja ndkee omat toimintamahdollisuutensa hyvind. Vaikeudet eivit
madrittele sitd, mitd kertoja kokee olevansa tédssé ja nyt, vaan kertoja kokee heik-
kouksiensa tuottavan pikemminkin ennalta arvaamattomia tilanteita, jotka han
kokee seikkailuna. Siksi hdn suhtautuu tulevaisuuteensa odottavin ja innokkain
mielin.

6.5 Kasvutarinat

Annan, 24, tarina

Hahmottamisen vaikeuteni ilmenee varsinkin sellaisilla elamén osa-alueilla, joissa jou-
dun laskemaan, suunnistamaan, padttelemadn, askartelemaan kasilldni ja joskus myos
silloin, kun yksinkertaisesti yritin noudattaa ohjeita. Koulussa olen ollut aina huono
matematiikassa, fysiikassa, kemiassa, kdsitoissd ja kotitaloudessa. Arjessa olen edel-
leen huono tdménkaltaisissa asioissa, mutta suurimpina ongelmina ovat aina olleet
suunnistaminen, uusien asioiden hallitseminen, ruoanlaitto ja joskus saatan sekoittaa
aivan asiat kuin asiat pdédssani lahes missé tilanteessa tahansa. Joskus nédihin tapauk-
siin liittyy stressid ja edelleen, mutta harvemmin, tunnekuohuja - kuten vaikka hapeada.
Tietenkin, jos olen yksin, kaikelle on helppo naureskella, mutta jos unohtaa jonkun
itsestddnselvyyden toisen ldsnd ollessa, saattaa mokasta tulla vélilld voimakas hdpedn-
tunne.

Kun néité vaikeita asioita on vain toistanut ja toistanut epdonnistumisista huolimatta,
ovat ne alkaneet juurtua mieleen ja oma mieli vahvistua pikkuhiljaa onnistumisten
myotd, ja myos kyky vastaanottaa ja oppia uutta on tuntunut parantuneen. Itsellensa
nauraminen on se juttu, mikd on aina helpottanut omaa oloani ja opettanut kohtaa-
maan vaikeasti ymmarrettavat tilanteet, mutta sekddn ei olisi ollut mahdollista, jos ela-
manlaatu muutoin ei olisi parantunut i&n myo6td. Varmasti olen my6s oppinut kohtaa-
maan vaikeat asiat, enkd vdistimé&an niitd. Jos olisin aina véistanyt, tuskin olisin oppi-
nut jouduttamaan arkeani ndinkddn sujuvasti. Nuoremmalla idlld koin, ettd
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eldmdnlaatuni oli paikoitellen heikko ja mindkuvani huono. Hahmotusvaikeus oli yksi
osasyy tdhén, koska silloin vaikeus ilmeni paljon pahempana kuin mitd nykypdivand,
ja se lisdsi paljon jo muista asioista kertynyttd stressidni. Hahmottamisen vaikeuksiini
on suhtauduttu toisaalta hyvin kannustavasti, mutta myos paljolti negatiivisesti. 15-
vuotiaana minut huostaanotettiin lastensuojelulaitokseen aina 18-vuotiaaksi saakka,
miké& on varmasti ollut suurin syy siihen, ettd olen kasvanut vahvan mindkuvan omaa-
vaksi nuoreksi aikuiseksi ja pystyn tdnd pdivand nauramaan omille mokilleni. Laitok-
sessa oppimisvaikeuteni otettiin vakavissaan, minua tuettiin ja autettiin paljon.

Tand pdivdand minusta tuskin huomaa (endd) ulospdin mitenkadén, ettd minulla olisi
hahmotusvaikeus. Jos kerron, ettd minulla on oppimishiirio, toiset ovat olleet todella
ylldttyneité ja jotkut taas 16ytavit silloin myos syyn mahdolliselle sekoilemiselleni ja
haahuilemiselleni. Kukaan ei kuitenkaan osaa pditelld minusta endd nykyisin, ettd mi-
nulla olisi diagnoosia mistddn, vaan kenties pitdvat ominaisuuksiani ihan persoonalli-
sina piirteind - ja niin mindkin. Olen tdysin sujut itseni kanssa ja iloinen siit4, ettd olen
saanut kehittdd ja tutkiskella itsedni sekd ajatuksiani paljon - ja ehkd enemman kuin
monet muut ikédtoverini.

Eldméni aikana olen saanut tukea erityisopettajilta, perhetyontekijoiltd, lastensuojelun
tyontekijoiltd ja lasten- ja nuorisopsykiatreilta/ psykologeilta ja ystaviltani. Paras tuki
hahmotusvaikeuteen olisi varmasti toisten ihmisten ymmarrys. Tukeminen kullekin
sopivalla tavalla, kuten haastavien asioiden kohtaaminen tuettuna ja avustettuna. Kui-
tenkin, olen kokenut erittdin tiarkedksi myos sen, ettd saan opetella asioita yksin, koska
talloin saan tehdd virheeni rauhassa ilman painetta ja opin paljon paremmin 16yta-
madn reitit ja suunnat. Sitd varten vain olisi 16ydettdva jostakin rohkeutta ja itsevar-
muutta, joten pitdisin ylipdatansd itsetuntoa vahvistavia harrastuksia (esimerkiksi lii-
kunta-, luonto- ja eldmysharrasteet) erittdin hyvana tapana saada voimakkaita onnis-
tumisen kokemuksia. Se fiilis on tarked, ettd tuntee toimivansa itsensid kanssa tiimini,
eikd itseddn vastaan.

Kertoja kuvaa itseddn myonteisessd valossa, jossa hahmotusvaikeudet omassa ar-
jessa on tunnistettu ja hyvaksytty. Kertojan mindkuva on myonteinen ja han ko-
kee olevansa aktiivinen toimija, jonka on mahdollista my6s oppia. My6s ympa-
ristd hyvaksyy kertojan, osittain kertojan tekemén aktiivisen tyon vaikutuksesta,
koska kertoja kuvaa avoimesti puhuvansa omista vaikeuksistaan ja niiden vai-
kutuksista arjessa.

Kertoja kuvaa ympdériston odotusten ja omien kykyjen vélistd suhdetta ta-
sapainoiseksi. Ympadristo6 ei odota liikoja ja kertoja osaa mukauttaa tehtdvid omia
lautetta onnistuneista suorituksista. Kertoja ei pelkdd madaltaa rimaa, jos se aut-
taa hdnta onnistumaan.

Avun pyytdminen on luonnollinen osa omaa toimintaa. Kertoja kuvaa,
kuinka saa apua tarvittaessa ja kuinka osaa sitd ympdristoltdan pyytdd. Han
myos tietdd, minkélaisesta avusta hyotyy ja osaa my0s sanoittaa taméan. Kertoja
voi olla monessa tilanteessa riippuvainen toisten avusta, mikéa edellyttda sitd, etta
tarinassa toiset henkilot ndhdadn luotettavina ja myonteisessad valossa. Tarinassa
pyritddn tasapainotilaan, joka ei ole kuitenkaan pysyva vaan jatkuvaa, aktiivista
sosiaalista toimintaa. Tamd tulee nédkyviin esimerkiksi kokemuksissa virkaili-
joista, joiden toiminnan ei ndhd& olevan kertojaa auttavaa. Tédssd ei kuitenkaan
syytetd yksittdisid ihmisid vaan toiveena olisi esimerkiksi virastoissa olevat vam-
maisvirkailijat eli tietyt henkil6t, joilla olisi tietoa, ymmarrystd ja keinoja tukea ja
auttaa kertojaa ja hdnen kaltaisiaan. Tadssd tulee samalla ilmi kertojan kasitys siitd,
ettd han ei ole yksin ja ainoa, jolla on tdméntapaisia vaikeuksia, vaan tietdd tai
uskoo, ettd myos muilla on samanlaisia vaikeuksia.
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Kertoja luottaa omiin toimintamahdollisuuksiinsa. Kertojalle on selvéi se,

ettd hanen omalla asemoitumisellaan ja suhtautumisellaan hahmotusvaikeuksiin
on enemmdn merkitystd kuin ulkopuolisten kasityksilld. Muiden mahdollisia
yrityksid asemoida kertojaa ei ndhdd uhkana. Tarinaa leimaa luottamus seka
muihin ettd omiin mahdollisuuksiin ja itselld olevaan valtaan. Asiat eivit ta-
pahdu eldmaéssd olosuhteiden pakosta, mutta toisaalta kertoja myos padsaantoi-
sesti hyvaksyy olosuhteet ja ne asiat, joihin ei voi vaikuttaa. Omat voimavarat ja
mahdollisuudet toimia ja vaikuttaa keskitetddn sinne, missd ne koetaan aidosti
merkityksellisind ja vaikuttavina.

6.6 Valistustarinat

Tarjan, 50, tarina

Synnyin maalla. Kouluun paasi kdvellen, tarvitsi oppia kulkemaan vain oikein muu-
tamasta risteyksestd. Sain varhain mielikuvan itsestani lahjakkaana lapsena. Tama
mielikuva on seurannut minua ldpi eldmén. Opin puhumaan hyvin nuorena. Opin
myds lukemaan paljon aiemmin kuin muut. Minulla on hahmotushdirio, vaikkakaan
ei diagnoosia sithen. Suhtaudun vaikeuksiini ristiriitaisin tuntein.

En siedd leikinlaskua hahmottamisvaikeuksistani, piddn sitd huonona kaytoksena.
Mielestani minulla on samanlainen oikeus tulla hyvin kohdelluksi kuin opiskelijoilla-
nikin on. Itse toimin opettajana enkd koskaan tee pilaa omista opiskelijoistani. Tieddn,
mitd on hédped ja pelko ja sen, ettd peldtessddn ei opi. Puolustan lujasti ja sitkeésti eri-
laisen oppijan oikeuksia.

Kerran kerroin uudelle rehtorille, ettd minulla on hahmottamisvaikeus. Han ihmetteli
sen jdlkeen, kuinka ihmeessd voin olla opettaja, jos minulla itselldni on tuollaisia vai-
keuksia. Han sai minulta sen jdlkeen kirjeen, jossa kerroin hidnen mielestani syyllisty-
neen epdasialliseen kédytokseen, olinhan jo ehtinyt saada viran ja viran antanut, edelli-
nen rehtori oli tietoinen hahmottamisvaikeudestani. Sain sen jélkeen anteeksipyynnon,
ja uudelta rehtorilta lupauksen, ettd hédnen kdytoksensa ei endé toistu.

Samantyyppiset tapahtumat toistuivat myos autokoulussa: sielld oli mielestani ym-
martamatontd ja epdasiallista kdytostd, jonka jdlkeen selitin hahmottamisvaikeuttani
autokoulun johtajalle kirjoittamalla pitkdn kirjeen. My®s silloin sain anteeksipyynnon
autokoulun johtajalta. Sen jdlkeen sain monta sataa euroa pienemmaén laskun makset-
tavakseni, autokoulun opettajani vaihdettiin ja ajo-opetukseeni kiinnitettiin entistd
enemman huomiota. Sitten sainkin ajokortin. Hin on kertonut minulle mydhemmin
olevansa minulle aika kiitollinen: avasin hdnen silmiddn ja autoin hanta opetuksen ke-
hittamisessa.

Kuitenkin tietyissa tilanteissa minun taytyy pyytdd ihmisiltd turvatakuut. En koskaan
ldhde ulkomaille, jos en ole ensin kertonut hahmottamisvaikeudestani matkalle mu-
kaan tuleville ihmisille. Minusta kylld huolehditaan t&ll6in hyvin, mutta valitettavasti
se on tehnyt minusta ulkomaanmatkoilla vililld liian passiivisen. Taman vuoksi yritan
aina ulkomailla liikkua myos yksinddn, edes lghikortteleissa. Silloin minulle jaa tar-
peeksi aikaa perehtyé liikenneympériston hahmottamiseen. Usein hyvaa tarkoittavat
lahimmadiset eivét tarkoita pahaa huolehtiessaan hyvin hahmottamisvaikeudesta kér-
sivastd laheisestd. Olisi kuitenkin todella tirkedd, ettd kaikkea ei neuvottaisi valmiiksi,
vaan liikuttaisiin yhdessé ja annettaisiin hahmottamisvaikeudesta kéarsiviét itsensa ker-
toa, miettid ja suunnistaa.

Olen oppinut sitkeyttd. Sain ajokortin. Osaan kayttdd tietokoneita siind, missa muut-

kin. Pystyn hyvin autoilemaan peruutustutkan ja navigaattorin avulla. Kdvelen usein
koiran kanssa vieraissa paikoissa, silld ajattelen, ettd jos minulla ei ole rohkeutta tehda
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niin, hahmotusvaikeuteni pahenee. Tieddn, ettd toimintakykyni on melko hyva siksi,
ettd olen toiminnanohjauksessa aika taitava. Olen oppinut myds kannustamaan it-
sedni. En voi kiittdd itsedni siitd, ettd olisin hyva visuo-spatiaalisessa hahmottamisessa.
Siksi yritdn kannustaa itsedni siind, ettd olen kuitenkin vaikeuksistani huolimatta aika
reipas. Vililld tunnen kurjaa oloa hahmotusvaikeuteni takia. Alan miettid, mihin kaik-
kiin asioihin ne vaikuttavat. Pohdin, voiko olla niin, ettd timén syyn vuoksi en endd
voisi edetd eldméssd. Enimmaékseen olen kuitenkin hyviksynyt asian ja minulla silti-
kin on pédsaantoisesti osaavan, ihan hyvin parjaavan ihmisen identiteetti. Hahmotus-
vaikeudestani on ollut minulle my6s paljon hyo6tya.

Valistustarina alkaa lapsuudesta ja kouluajoilta, joita sivutaan vain lyhyesti. Ker-
tojan tietoisuus omista vaikeuksista on ldhtenyt rakentumaan kouluaikana ver-
tailun kautta. Kertoja ei kuvaa tarkasti sitd, onko vertailu ollut omaa toimintaa
vai my0s toisten tuottamaa, mutta vaikeuksista huolimatta kertojalla on ollut
aina vahva mindpystyvyyden kokemus oppijana.

Omia vaikeuksiaan kertoja kuvaa neutraaliin sdavyyn. Vaikeudet todetaan,
mutta niihin ei liitetd vahvoja tunnekokemuksia. Hahmotusvaikeudet ovat osa
itsed ja yhden kirjoittajan kuvaamana kokemuksena ”tuntuu aina, ettd aivoista
puuttuu palasia”. Valistustarinassa kertoja kuvaa itsensd aktiiviseksi toimijaksi,
jolla on vahvuuksia ja luottoa oman toimintansa vaikutuksiin. Kertoja on joutu-
nut pohtimaan, milld tavoin hahmotusvaikeudet omassa eldmaéssa vaikuttavat,
mutta tarinassa painotetaan ennemmin sitd, mihin itse voi vaikuttaa. Kokemus
itsestd on myonteinen ja hahmotusvaikeuksista voi olla myos hyotya.

Tarinassa etsitddn aktiivisesti ratkaisuja eteen tuleviin ongelmiin, vaikeita
tilanteita ei valtelld ja kertojalla on rohkeutta kokeilla ja uskoa omaan kykyyn
oppia ja onnistua. Valistustarinassa keskeisend ristiriitana ndyttaytyvét sellaiset
ihmiset, jotka eivit tiedd hahmotusvaikeuksista ja jotka eivat ymmarra tai hy-
viksy niitd. Kertoja on aktiivinen toimija ja ndkee omaksi roolikseen toisten va-
listamisen ja rohkeasti havaitsemiinsa epdkohtiin puuttumisen. Omista hahmo-
tusvaikeuksista ollaankin valmiita kertomaan avoimesti my6s muille ja muiden
reaktioita tai palautetta ei peldtd. Avoimuus ja muiden valistaminen on koko va-
listustarinan ydintd. Muut ihmiset kuvataan joko samalla puolella olevina, tietoi-
sina ja ymmadrtdvind tai vastapuolella olevina toisina, ymmartaméattomind. Tari-
nan pddhenkilon tehtdvad on auttaa nditd henkilditd ymmartamaan ja valistu-
maan. Motiivina on epdluulojen hdlveneminen ja asiallisen kohtelun takaaminen
erilaisille oppijoille, jonka kuvataan auttavan myos muita kuin itsed. Toisaalta
tiedon ja ymmarryksen lisdéantyminen auttavat myos omissa pyrkimyksissa ja
saavat juonen kulkemaan haluttuun suuntaan. Tarinassa ymmartamaéttomat ih-
miset ottavat avun vastaan ja muuttuvat. Valistuksen my6té tarinassa ndma hen-
kilot vaihtavat puolta ja kiittdvit padhenkilod saamastaan avusta.

Vaikka keskitssd on muiden ihmisten suhtautumisen ja tédtd kautta ympa-
riston muuttuminen, valistustarinassa myos tarinan padhenkilé haluaa aktiivi-
sesti kehittdd itseddn ja etsii tapoja, joilla kuntouttaa itseddn ja onnistua omissa
tavoitteissaan. Oma rooli ndhdéén tassdakin aktiivisena. Kuitenkin hahmotusvai-
keus asettaa esteitd ja vaikeuttaa omaa toimintaa, joten tarinassa myos tulevai-
suuden ndhdddn olevan samaa ratkaisujen etsimistd aktiivisesti itse. Pddmadraan
pddsemiseksi ollaan valmiita ndkemddn vaivaa. Vaikeat tilanteet siis kohdataan
jatkossakin ja matkan varrella eteen tulevat holmolaiset saatetaan valoon. Kertoja
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haluaa, ettd hanelld itsellddn on valta asemoida itsensd ja suhteensa hahmotus-
vaikeuksiinsa ja hdn puolustaa tétd oikeuttaan aktiivisesti ikddn kuin omat toi-
mintamahdollisuudet olisivat uhattuna, jos kertoja joutuisi muiden asemoita-
vaksi.

6.7 Erilaisia tarinoita hahmottamisesta

Aineistosta 16ytyneet kuusi erilaista tarinatyyppid on nimetty tdssa tutkimuk-
sessa tragediatarinoiksi etsimistarinoiksi, selviytymistarinoiksi, kasvutarinoiksi,
seikkailutarinoiksi ja valistustarinoiksi. Taulukkoon 7 on koottu tarinatyyppien
keskeiset piirteet, jotka myos erottavat tarinatyypit toisistaan. Nditd ovat ydin-
kysymys, johon tarinassa etsitddn ratkaisua, itsensa asemointi, kerrotut koke-

mukset vuorovaikutussuhteista, suhde diagnoosiin seké toivottu ratkaisu.

TAULUKKO?7. Tarinatyyppien keskeiset piirteet.
Tarina Ydinkysy- Itsensa Kokemukset Diagnoo- | Toivottu
tyyppi mys asemointi | vuorovaikutus- | sille ratkaisu
suhteista annettu
merKkitys
TRAGE- | Miksi eld- Uhri Toiset vastus- | Kipupiste | Ratkaisua ei ole
DIA méni on tal- tavat mahdollista 16y-
laista? tad
ETSIMIS | Miksi olen Etsija Toisten suhtau- | Kaivattu | Tieto/
erilainen tumisella ei auttaja dagnoosi/ym-
kuin muut? painoarvoa marrys
SEL Miten voin Taistelija | Toiset auttavat | Selittdava Eldmaéssd onnis-
VIYTY- saavuttaa ta- ja toiset lannis- | tekijd tuminen, omien
MIS voitteeni? tavat tavoitteiden saa-
vuttaminen
KASVU | Miten lisdtd | Ref-lek- Toiset auttajina | Prosessoi- | Ratkaisun avain-
omaa hyvin- | toija ja ymmartdjind | tu tosiasia | ten 1oytaminen
vointia? itselta
SEIK- Miksi tur- Huoleton | Toisten suhtau- | Merkityk- | Ratkaisua ei tar-
KAILU haan miettid tumisella ei ole | seton, asia | vita
asioita, joi- valid asioiden
hin en voi joukossa,
vaikuttaa? sivu-
seikka, ei
painoar-
voa
VALIS- Miten saan Valistaja | Toisia pitdd Neutraali | Muiden ymmar-
TUS muut ym- opastaajava- | tosiasia ryksen lisdédnty-
martdamaan? listaa minen

Erilaisista tarinatyypeistd havaittavissa olevat itsensd asemoinnit olen nimennyt
uhriksi, etsijiksi, taistelijaksi, reflektoijaksi, huolettomaksi ja wvalistajaksi. Itsensd
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asemointi paljastaa kertojan nikemyksid siitd, mitd héneltd odotetaan ja mihin
hén uskoo omien kykyjensa riittdvan. Etsijd, taistelija ja valistaja ovat aktiivisia
ympdristossddn toimijoita, joilla on mahdollisuuksia vaikuttaa. Huoleton ei ota
kantaa ja kddntdd selkdansa koko keskustelulle. Uhriksi asemointi tuottaa mieli-
kuvan siitéd, ettd kertojan kyvyt eivit riita suhteessa vaatimuksiin. Reflektoija ot-
taa ympdriston ja omien kykyjensa vilisen suhteen suurennuslasin ja aktiivisen
tarkastelun alle.

Tarinatyypit eroavat lahtokohdiltaan myos siind, mikd on tarinan ydinkysy-
mys ja ikddn kuin motivaatio tarinan kertomiselle. Traagisen tarinan ydinkysy-
mys “miksi elimdni on tillaista?” ohjaa katseen yksiloon, kun taas valistustarinan
ydinkysymys “miten saan muut ymmdrtimdin?” tuo keskioon sosiaalisen vuoro-
vaikutuksen ja sen kuinka kyse ei ole varsinaisesti yksilossa olevasta patologiasta
vaan hahmotusvaikeuksille sosiaalisesti tuotetusta ymmarryksestd. Etsimistari-
noiden ydinkysymys “miksi olen erilainen kuin muut?” eroaa vahvasti esimerkiksi
seikkailutarinoiden kysymyksestd “miksi turhaan miettid asioita, joihin en voi itse
vaikuttaa?” Etsimistarinoiden ydinkysymyksen keskiossd on normaaliuden ja
poikkeavuuden kategoriat, kun taas seikkailutarinoiden ydinkysymys ohjaa kat-
seen kokonaan pois tdstd kysymyksestd. Poikkeavuuden sijoittaminen joko yksi-
16n tasolle tai sosiaalisesti tuotetuksi tulee myos nédkyville ydinkysymyksista.
My0s eldmédnlaatuun liittyvit tekijat nousevat esille tarinoista. Kertoja voi pohtia
traagisen tarinan tapaan elamén varjopuolia tai selviytymistarinoiden tapaan ky-
syd "miten voin saavuttaa tavoitteeni?” tai kasvutarinoiden ydinkysymyksen mu-
kaan mennd suoraan hyvinvoinnin ytimeen pohtimalla “miten voin lisitd omaa hy-
vinvointiani?”

Etsimistarinassa korostuu erityisesti ammattilaisten rooli vastausten anta-
jina. Seikkailutarinassa toisten ihmisten palaute jdtetdan huomiotta ja mahdolli-
sia ristiriitoja pidetddn enemmaén niitd esittdvien ihmisten ongelmina. Traagi-
sessa tarinassa vuorovaikutusta kuvataan lannistavana ja toiset ihmiset nahd&an
vastustajina. Selviytymistarinassa vuorovaikutus ja sosiaaliset suhteet vaihtele-
vat sen suhteen, milld tavoin toiset auttavat tai vastustavat kertojaa hdnen paa-
maddrissddn. Valistustarinassa keskeistd on lisétd toisten ihmisten tietoa ja opastaa
heitd. Kasvutarinassa erityisesti laheisten ihmisten rooli korostuu auttajina ja ym-
martédjina.

Tarinatyypit eroavat toisistaan myos siind, mikd on kertojan esittdima toi-
vottu loppuratkaisu tarinassa esitettyyn ydinkysymykseen. Lisédksi ratkaisuissa
muiden ihmisten rooli ndhddan hyvin erilaisena, tdysin merkityksettomadstd aina
hyvin keskeiseksi. Toivottu loppuratkaisu kytkeytyy vahvasti tarinan ytimeen ja
kerronnassa rakentuvaan kertojan pyrkimykseen. Traagisessa tarinassa ratkaisua
ei tunnu 16ytyvan tai toivottu ratkaisu on mahdoton. Etsimistarinassa tarinan kes-
kiossd on 16ytdd sanat ja nimilappu omille vaikeuksille tai jos ne on jo saanut, niin
16ytdd tietoa siitd, mistd hahmotusvaikeuksissa on kyse. Selviytymistarinassa ta-
voitellaan itse asetettujen tavoitteiden saavuttamista. Kasvutarinassa taas keskity-
tadan itseen muutoksen kohteena. Seikkailutarinassa ei kaivata loppuratkaisua, jol-
loin kertojan ei tarvitse my6skdan pohtia mahdollisia ongelmia. Valistustarinassa
muutoksen kohteena ovat toiset ihmiset, joiden ymmarrysta halutaan lisata.
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Tarinoissa otetaan kantaa myo6s diagnoosiin ja sille annettuihin merkityk-
siin. Diagnoosin saamat sosiaaliset merkitykset tarinatyypeissa olen nimennyt ki-
pupisteeksi, kaivatuksi auttajaksi, selittiviksi tekijiksi, prosessoiduksi tosiasiaksi, merki-
tyksettomiiksi sivuseikaksi ja neutraaliksi tosiasiaksi. Nama eri tavoin nimetyt diag-
noosin saamat merkitykset tuottavat kuvaa siitd, kuinka eri tavoin diagnoosi -tai
tdssd tapauksessa sen puuttuminen- sosiaalisessa vuorovaikutuksessa nayttay-
tyy. Tamaé tuo hyvin esille sen, ettd diagnoosin saamiin sosiaalisiin merkityksiin
vaikuttavat useat tekijat. Kokijat ovat heterogeeninen joukko ja diagnoosi tai sen
puuttuminen, on vain yksi tekijd heiddn eldméssadan. Jos diagnoosi saa merkityk-
sen kaivattuna auttajana, on sen merkitys hyvin erilainen kuin tullessaan tulki-
tuksi kipupisteend. Kertojien tarinoista ei kuitenkaan voi tehda pitkille menevia
tulkintoja diagnoosien sosiaalisesta rakentumisesta, koska kyseessd on yhdessa
hetkessd tuotettu teksti ja tarina, jossa ei erikseen ole pyydetty pohtimaan hah-
motusvaikeuksia diagnoosin tai sen puuttumisen ndkdkulmasta.

Kirjoituksia voidaan tarkastella myos sitd kautta, onko kertojan idllad vaiku-
tusta kerrottuun tarinaan. I4lld ndyttdd kuitenkin olevan hammastyttdvan vahan
vaikutusta tarinatyyppien suhteen. Tragedia-, seikkailu- ja valistustarinoiden
kertojista 16ytyy tasaisesti kaiken ikdisid vastaajia. Ndin on myos etsimis- ja sel-
viytymistarinoiden kohdalla, mutta vastaajien idt painottuvat tiettyyn ikéaryh-
mé&dn. Suurin osa etsimistarinoiden kertojista on 20- tai 30 -vuotiaita. Selviyty-
mistarinoiden kertojissa painottuvat taas 30- ja 40 -vuotiaat. Kasvutarinat ovat
ainoa tarinatyyppi, jossa kaikki vastaajat ovat alle 45-vuotiaita. Erot ovat kuiten-
kin idn painottumisissa niin pienid, ettd ilman tarkempaa tarkastelua niista ei voi
tehdd kovin pitkélle menevid johtopaatoksia.
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7 KERRONNASSA RAKENTUVA TOIMIJUUS

Tassa luvussa tarkastelen sitd, miten hahmotusvaikeuksia omakohtaisesti kokevat ai-
kuiset rakentavat omaa toimijuuttaan suhteessa hahmotusvaikeuksiinsa. Toimijuus
nihdédan tdssd yhteydessa kerrontahetkelld rakentuvana ja keskeistd on se,
kuinka kertoja asemoi itsensd suhteessa arjen toimintaan ja arjessa tekemiinsd
valintoihin. Kerronnallisesti rakentuvan toimijuuden tarkastelu paljastaa aineis-
tosta viisi erilaista toimijuuden rakentamisen tapaa, jotka on nimetty hahmotus-
vaikeuksien rajoittamaksi toimijuudeksi, sosiaalisesti muokkautuvaksi toimijuu-
deksi, omien vaatimusten ohjaamaksi toimijuudeksi, toisiin nojautuvaksi toimi-
juudeksi ja omista mahdollisuuksista rakentuvaksi toimijuudeksi. Seuraavaksi
kadydaan lapi nama erilaiset tavat rakentaa omaa toimijuutta.

7.1 Hahmotusvaikeuksien rajoittama toimijuus

Ensimmdinen tapa rakentaa omaa toimijuuttaan on hahmotusvaikeuksien rajoit-
tama tapa. Talloin kertoja mieltdd hahmotusvaikeudet vammaksi, joka rajoittaa
omaa toimijuutta ja toimintamahdollisuuksia. Kertoja antaa tavallaan osan val-
lastaan pois ja rajoittaa omaa tekemistddn ja toimintaansa hahmotusvaikeuk-
siensa takia. Tadtd kuvataan kerronnassa tietoisena asioiden valttelyna ja aktiivi-
sena pddtoksend luopua itselle mahdottomilta tuntuvista asioista. Vaikka vamma
tuotetaan kerronnassa rajoittavaksi, sithen liittyvit omat ratkaisut ovat kuitenkin
aktiivista toimintaa.

ESIMERKKI 26

Pahin tilanne on se, ettd joudun isoon, moneen suuntaan ldhtevadn risteykseen, josta
en taatusti osaa valita oikeaa reittid. Joskus minulle on tullut jopa tietynlainen "musta
aukko" padhan tallaisessa tilanteessa eli olen vain yrittanyt selvita turvallisesti pois
tietdmattd, mihin olen menossa. Siksipd vilttelen tilanteita, joissa olisi pakko lahted
autolla esim. vieraaseen kaupunkiin tai paikkaan, jota en tunne ennakolta. (Ritva, 58
v)

Esimerkissd 26 kertoja kuvaa mielestdan pahinta eteen tulevaa tilannetta ja omaa
toimintaansa siind. Kertoja on aktiivinen toimija, mutta viittaa my6s “mustaan

110



aukkoon”, joka on vain tullut hdneen ja ohjannut kertojan toimintaa jopa pako-
reaktion aiheuttaen. Samantapaisiin tilanteisiin joutumisen valttely tulevaisuu-
dessa on kuitenkin kertojan aktiivinen p&ditds, hdanen oman toimijuutensa tulos,
jossa hdn huomioi hahmotusvaikeuden tuottamat reunaehdot omille mahdolli-
suuksilleen.

Kertojat tuottavat kuvaa my®os siitd, kuinka hahmotusvaikeudet itsessdén ja
niistd seuraavat tilanteet rajoittavat omia toimintamahdollisuuksia. Kulttuurinen
mallitarina jokaisen yksilon valinnanvapaudesta ei toteudu, joten kertoja siirtaa
vastuun pdatoksestd toiselle toimijalle, hahmotusvaikeudelle.

ESIMERKKI 27

Ammatinvalintaa hahmotusvaikeus ohjaa siind mielessd, etten voi menné tyohon, joka
vaatii matemaattista lahjakkuutta, tai ehdotonta tarkkuutta ja keskittymista tilanteessa
kuin tilanteessa. (Milla, 29 v)

ESIMERKKI 28

Osittain huono motoriikka ja hahmottamisen vaikeus, yhdistettynd nuoruudessa puh-
jenneeseen vakavaan (mutta lopulta itsestddn véaistyneeseen) ahdistuskauteen johti
minut siviilipalveluksen valitsemiseen. Pelkédsin joutuvani armeijassa rangaistusmie-
lialan ja simputuksen kohteeksi, joten pdétin sddstdd itsedni, enkd mennyt inttiin. Aja-
tus aseen purkamisesta ja kokoamisesta, sulkeisharjoituksista ja tahdissa marssimi-
sesta tuntui todella ahdistavalta. Pdatostini en kuitenkaan kadu, enki koe mitddn me-
nettdneeni. Eikd sota(vaki) yhtd miestd kaipaa, eihdan? (Samppa, 29 v)

Esimerkissd 27 kertoja antaa hahmotusvaikeudelleen personifikaation kautta toi-
mijan roolin, joka ohjaa kertojan tulevaisuutta ammatinvalinnan nidkokulmasta.
Tdlloin hahmotusvaikeudesta tulee vahva toimija, kun taas kertoja asettuu objek-
tiksi, jota hahmotusvaikeus voi ohjata. Tama sekd kaventaa kertojan omaa toimi-
juutta ettd vaikuttaa myos hanen valinnanvapauteensa. Kertoja kayttdda myos ne-
gaatiota kertoessaan siitd, mitd han ei pysty tekemddan hahmotusvaikeutensa ta-
kia. Hahmotusvaikeus siis rajaa kertojan mahdollisuuksia kertojan kuitenkin ot-
tamatta kantaa siihen, millaisen merkityksen tama rajaus hianen eldméssédan saa.
Samalla tuotetaan mielikuva siitd, ettd kertojan kuvaamassa tilanteessa kyse on
asiasta, jonka kuuluisi olla valittavissa ja pddtos rajoittaa omaa toimintaa estda
kertojaa padtymastd ennalta tiedettyyn epdonnistumiseen.

Samalla tavalla kuin esimerkissd 27 myo6s esimerkissad 28 hahmotusvaikeus
yhdessd muiden tekijoiden kanssa on toimija, joka ohjaa kertojaa hdnen valin-
noissaan. Myos erilaiset tunteet, kuten pelko ja ahdistus, ovat ohjanneet kertojaa
valintojen teossa. Personifikaation lisdksi kertoja kayttdd kuitenkin myos aktii-
vista toimintaa kuvaavaa verbid “pdittdda”, joilla hdn ottaa vastuun pditosten te-
osta, vaikka sen tekemistd ovatkin ohjanneet hahmotusvaikeudet ja pelko. Ker-
toja kayttdd ratkaisunsa oikeuttamisessa negaatiota: hin ei kadu eikd koe menet-
taneensd mitdan. Lisdksi hin esittdd retorisen kysymyksen kdyttamalld sanan-
laskua yhden sotamiehen tdrkeydestd. Kyseinen sanonta viittaa yhteistychon,
jolloin kertoja ikddn kuin erottaa itsensd tédstd joukosta ja sen yhteenkuuluvuu-
desta. Viimeisessd virkkeessd oleva retorinen kysymys on mielenkiintoinen
myos kertojan ndkokulmasta, koska siind kdyddan vuoropuhelua lukijan kanssa
ja kutsutaan hdnet jakamaan kertojan ndkokulma asiaan. Kysymysmuoto voi-
daankin ndhdd myos epavarmuutena omasta paatoksestd ja sen merkityksestd ja
se tarjoaa tekstin lukijalle mahdollisuuden olla eri mieltd kertojan kanssa.
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Hahmottamisvaikeuksien rajoittamaa toimijuutta rakennetaan myos hi-
vyttamalld oma toimijuus kokonaan. Oman toimijuutensa kdtkeminen kuvaa-
malla tapahtumia geneerisesti voi Poysdn (2009) mukaan kertoa nimenomaan
toimijuuden vahdisestd arvostuksesta. Aineistossa oli mukana myds kirjoituksia,
joissa kertoja ei toimi mind-muodossa.

ESIMERKKI 29
- Hahmotushdirio havaittu ala-asteella, kdyty toimintaterapeutilla sekd lapsena
ettd mychemmin lukiossa.
- Ajokortti mahdottomuus, avaruudellinen hahmottaminen auton kanssa hen-
genvaarallisen heikkoa
- Kasialan takia jonkin verran joutunut kuulemaan naljailua, mutta ei voi puhua
kiusaamisesta (Lasse, 27 v)

Y14 olevassa esimerkissd 29 kertoja hdivyttdd itsensd kdyttamalld passiivia ja no-
minaalimuotoa, jossa toimintaa ja tapahtumia kuvataankin verbien sijaan subs-
tantiivien kautta. Samalla kerronnasta tulee persoonatonta ja vihdeleistd, jolloin
ikddn kuin vain todetaan asioita tapahtuneeksi. Asiat tapahtuvat kerronnassa
kertojan ulkopuolella, kuin ulkopuolisen havainnoitsijan tekemin merkinnoin.
Silti kerronta tuottaa niukkuudessaankin vahvan kuvan siitd, mikd on mahdo-
tonta tai herdttanyt muiden huomion. Kertoja esimerkiksi tuottaa kuvan henki-
16std, jolle ajokortin ajaminen on mahdotonta. Vaikkei hdn henkildikédan itseddan
suoraan kertomuksen padhenkiloksi, kertoja on tdssd tapauksessa nuori mies.
Té&lloin kertomusta voidaan tarkastella my®os siitd nakokulmasta, miten ajokortin
ajamista kulttuurisesti arvostetaan ja miten sen ndhdddn olevan enemmankin
henkilokohtainen ja taloudellinen pddtos kuin minkdan muun tekijan sanelema.
Esimerkissa kertoja tuottaa kuvan siitd, kuinka hanelld havaittu hahmotushdirio
on madrdava tekija paatoksen teossa.

Omien toimintamahdollisuuksien rajoittaminen rakentuu kertomuksissa
aktiiviseksi ja mahdollisesti myos itsed suojaavaksi toiminnaksi. Omaa toimintaa
ja mahdollisuuksia mieluummin aktiivisesti rajoitetaan kuin ldhdetddn kokeile-
maan eri asioita ilman takeita onnistumisesta. Samalla omien toimintamahdolli-
suuksien rajoittaminen kuitenkin kaventaa omaa toimijuutta. Oman toimijuuden
rajoittaminen tuo myos nakyviksi sen, ettd kertoja hyviksyy ne institutionaaliset,
rakenteelliset ja kulttuuriset valtarakenteet, jotka edellyttavit yksilolta tietynlai-
sia ominaisuuksia ja valmiuksia onnistuneen suoriutumisen ehtona. N4ita valta-
rakenteita ei ldhdetd kyseenalaistamaan tai uudistamaan, vaan pikemminkin
niitd uusinnetaan hyvéaksymalld ne omia toimintamahdollisuuksia rajoittavina.
Kertoja ei siis odota tédssd toimijuuden rakentamisen tavassa ympadristoltd joustoa
hahmotusvaikeuksiensa huomioon ottamiseksi, vaan rajoittaa omaa toimijuut-
taan hahmotusvaikeuksien ja ympéariston muuttumattomuuden takia.

7.2 Sosiaalisesti rajoitettu toimijuus

Sosiaalisesti rajoitetussa toimijuudessa kertoja rajoittaa omaa toimintaansa tai
mahdollisuuksiaan kokemiensa sosiaalisten odotusten seki suoran tai aiemmin
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koetun palautteen perusteella. Tamé ilmenee kerronnassa omien hahmotusvai-
keuksien piilotteluna muilta tai oman toiminnan maarittelynd muilta saadun tai
oletetun palautteen perusteella. Kertoja korostaa siis toisten toimijuutta omansa
yli.

Toisten madrittelemdksi on paddytty erityisesti kertojien lapsuudessa, jol-
loin aikuisilla on ollut ymmarrettdvasti lasta enemmaén valtaa ja resursseja tehda
madrittelyjd ja kertojalla on ollut vihemméan mahdollisuuksia kiistdd tai haastaa
nditd madrittelyjd. Useissa kirjoituksissa ndma tilanteet liittyivit siihen, ettd ker-
toja ei oppinut jotakin, mitd muut oppivat, jolloin oletettavasti kertojan toimi-
juutta méadrittelevd aikuinen on ollut opettaja. Kuvauksissa tulee ilmi myos se,
ettd toimijuuden rakentuminen liittyy kontekstiin, jossa oppimista on vertailtu
todenndkdisesti toisiin, saman ikdisiin tai samassa tilanteessa oleviin lapsiin.

ESIMERKKI 30

Oireillut olen koko ikédni mutta koska syyta vaikeuksiini ei ole lapsuudesta ldhtien tie-
detty, minut on vahvasti pdivdkodin, koulun, kavereiden ja perheenikin taholta mé&a-
ritelty laiskaksi ja tyhméksi ihmiseksi. Tamé on aiheuttanut huonoa itsetuntoa ja ah-
distuneisuushdirion. (--) Minun kohdallani sellaista ei ole kuin itsestddn selvé asia, kun
opettelen uusia asioita. Toimintaterapiassa on haasteena myos arkuuteni tehd4 asioita,
koska koetut vaikeudet ja niiden tuomat tapaturmat ovat opettaneet, ettei mitddn kan-
nata tehdd, koska voin satuttaa itseni tai tehdé asiat véérin (téstd aina minulle huu-
dettu mm. péividkodissa). En luota itseeni siis tarpeeksi. (Pauliina, 36 v)

ESIMERKKI 31

Olen aina pitdnyt itsedni jotenkin outona. Olen ymmartanyt asiat eri tavalla kuin muut,
tai en ollenkaan. En ole uskaltanut lapsena kysy4, jos en ymmarré jotain, koska en ole
halunnut paljastua. Nykyé&ankin joskus vield toimin samalla tavalla. (Hannele, 47 v)

Esimerkissad 30 kertoja kuvaa, kuinka lapsuudessa kertoja on kokenut tulleensa
toisten maédritteleméaksi erilaisissa ymparistoissd. Pdivéakoti, koulu, kaverit ja
perhe kattavat hyvin pitkalti koko kertojan lapsuuden eldmanpiirin ja timénta-
painen kaikenkattava, useissa eri ympdristdissd tapahtunut samankaltainen
maddrittely onkin vaikuttanut kertojan identiteettiin, kuten hén itsekin toteaa.
Kertojan muistissa ovat kokemukset lapsuudesta, jolloin hédnelle on huudettu, jos
hédn on tehnyt asioita védrin ja hdn kokee sen vaikuttavan hineen edelleenkin
siten, ettd han ei luota itseensé ja on arka tekeméén asioita. Oma toimijuus on siis
vahvasti toisten tekemien maéritelmien muokkaamaa. Toisaalta kuitenkin ker-
toja kertoo opettelevansa uusia asioita eli hdn ei ole luovuttanut omien oppimis-
mahdollisuuksiensa suhteen. Samalla hdn kumoaa maééritelmén laiskuudesta,
jonka koki saaneensa lapsuudessa. Kertoja myos kyseenalaistaa toisten tekemadt
madrittelyt kertomalla niiden seuraukset sen sijaan, ettd toteaisi itsekin usko-
vansa olevansa tyhmd. Hén ei siis itse usko olevansa tyhmd vaan kokee, ettd
muilta saadun palautteen perusteella hédnelle on aiheutunut ahdistusta ja muo-
toutunut heikko itsetunto. Omat kokemukset ja vaikeudet ndhd&déan opettajina eli
kertoja kokee suhteessa sosiaalisen kontekstiin ja omaan toimintaansa oppi-
neensa niista.

Esimerkissd 31 kertoja ei rajoita omaa toimintaansa suoraan hahmotusvai-
keuksien takia vaan siksi ettd ei halua “paljastua”. Kertoja kuvaa kokemustaan
outoudesta ja siitd, ettd han ei ole halunnut tamén kokemansa outouden selvia-
van muille. Outouden kokemus rakentuu suhteessa muihin, kertoja on kokenut
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ymmadrtdvansd asiat eri tavalla kuin muut. Samalla kertoja rakentaa kasitysta jos-
takin ei-toivotusta ja ei-arvostetusta ominaisuudesta itsessddn. Kyse ei siis ole
suorasta toisten palautteesta vaan enemmankin kertojan omista tulkinnoista ja
koetuista odotuksista. Kertoja ei esimerkiksi kyseenalaista sitd, miten asiat on ha-
nelle kerrottu, vaan pitdd ymmartamattomyyttdan omana syyndan.

ESIMERKKI 32

Talla hetkelld ndillda hahmotus- tms. vaikeuksilla ei ole juuri muuta vaikutusta
eldmddni, kuin ajoittainen alemmuuden tai typeryyden tunne ja pelko siitd, ettd muut
jossakin sosiaalisessa tilanteessa huomaavat, ettd en ymmarra ollenkaan, mistd puhu-
taan / mitd jotkin luvut merkitsevit. (Sofia, 27 v)

ESIMERKKI 33
Ja olen mieluummin laiska kuin tyhm4, eli annan ihmisten mieluummin uskoa, etta
jatan jonkin asian tekeméttd laiskuuttani kuin tyhmyyttani. (Heidi, 36 v)

Esimerkissd 32 kertoja toteaa, ettd hahmotusvaikeudet eivit suoranaisesti vai-
kuta tdlld hetkelld hdnen eldmé&&dnsd, mutta niiden kautta tehdyt tulkinnat itsestd
ja oman ymmadrtamattomyyden peittely muilta haittaa ajoittain. Kertoja kuvaa
sitd alemmuuden tai typeryyden tunteeksi, jolloin hdn vertaa itseddn muihin ja
ennakoi muilta saamaansa palautetta, jos asia huomattaisiin. Kertoja ei myos-
kddn madrittele katkelmassa niditd muita, mikid tuottaa mielikuvan siitd, etta ta-
méntapaisia tilanteita voi tulla vastaan erilaisissa ymparistoissd. Kertoja tuottaa
myo6s normina sen, ettd kaikkien tulisi ymmartdd, mistd puhutaan tai mitd luvut
merkitsevit. Samalla han omalla tulkinnallaan estdd itseddan esimerkiksi pyyta-
maéstd apua tai tarkennusta. Hén siis ennakoi sosiaalista kontekstia ja muiden
mahdollisuuksia ymmartdd hahmotusvaikeuksia sekd pelkdd muiden reaktiota
ja palautetta. Kiintoisaa katkelmassa on se, ettd kertoja ndkee timadn omana vaja-
vuutenaan, joka tekee hdnestd muita huonomman tai typeramman, silld yhta hy-
vin ymmartamattomyydestd tai typeryydestd voisi syyttdd nditd “muita”, jotka
eiviat ymmarra kertojan hahmotusvaikeuksia.

Esimerkissd 33 kertoja toteaa suoraan, ettd hdn tulee mieluummin maaritel-
lyksi muiden toimesta laiskaksi kuin tyhmaéksi. Hén siis haluaa muiden uskovan,
ettd hanelld on valinnanvaraa sen suhteen, tekeekd hén jotakin vai onko hdnen
valintansa vain jattdd se tekemdttd. Lyhyt katkelma ei tarjoa juurikaan mahdolli-
suutta tarkemmin pohtia sitd, mitd kertoja kokee seuraavan siitd, jos han jdisi
kiinni omasta tyhmyydest&ddn tai osaamattomuudestaan. Oman vapaudenvalin-
nan korostaminen viittaa kuitenkin kulttuuriseen mallitarinaan postmodernista
itsendisestd yksilostd, jonka on mahdollista tehdd omat valintansa. Samalla se tuo
ilmi sen, ettd meilld on kulttuurisesti jaettuja kasityksid tyhmyydestd. On pa-
rempi olla laiska, mikd voidaan ndhdad omana valintana toiminnan suhteen, kuin
tyhmad, joka ndhddan madrittavana piirteend kyseisestd henkilostd. Jos saadun
stigman valinta on mahdollista ja henkil6 haluaa tulla méaéritellyksi mieluummin
laiskaksi kuin tyhméksi, se kertoo ndiden kahden maaritelméan kulttuurisista pai-
noarvoista. Tyhmyys todistaa oppimiskyvyttomyyttd ja kulttuurivalinnan nako-
kulmasta tekee ihmisestd vahemmain kykenevan selvidmddn yhteiskunnasta.
Tyhmyys on my6s rajatonta. Jos tulee leimatuksi tyhmaéksi, sen ei nahda valtta-
méttd koskevan vain kyseistd tilannetta, vaan kuvaavan henkil6d laajemmin.
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7.3 Omien vaatimusten ohjaama toimijuus

Kahdessa aiemmin esitellyssa toimijuuden tavassa kertoja rajoittaa omaa toimi-
juuttaan. Seuraavaksi kuvattavassa omien vaatimusten ohjaamassa toimijuu-
dessa rakennetaan puolestaan vahvaa omaa toimijuutta, jossa kertoja toimii vai-
keuksistaan huolimatta eikd pyri rajoittamaan omaa toimijuuttaan. Omat toimin-
tamahdollisuudet ndhd&dan olevan kiinni enemmén itsestd kuin ympaériston aset-
tamista rajoitteista tai hahmotusvaikeuksista. Tadstd syystd ollaan valmiita néke-
maéadn paljon vaivaa ja itsed ohjataan kohtaamaan vaikealta tuntuvat asiat. Kertoja
esimerkiksi korostaa omaa toimijuuttaan kuvaamalla, kuinka pakottaa itsensa
kohtaamaan vaikeita tilanteita ja ponnistelemaan jopa yli omien voimavarojensa.
Kertoja ei siis halua antaa hahmotusvaikeuksille ja niistd aiheutuville tilanteille
arjessa valtaa vaan vie hahmotusvaikeuksilta valtaa pois omalla toiminnallaan.
Samalla oma toiminta pyritddn ikddn kuin asettamaan kulttuurisiin mallitarinoi-
hin sopivaksi eli oman eldmé&n kuvataan tayttavan kulttuuriset tavoitteet ja nor-
mit. Kuten esimerkeistd kdy ilmi, timéan tapaisen toimijuuden toteuttamisen saa-
tetaan kuitenkin kertoa johtavan siihen, ettd kertoja lopulta uupuu, kuormittuu
tai ahdistuu.

ESIMERKKI 34

Olen pakottanut itseni tekeméén asioita, jotka ovat minulle vaikeita ja aiheuttavat ah-
distusta... Siivoaminen ja jarjestyksen pito olivat minulle aikoinaan vaikeita asioita:
niinpa opiskelin laitoshuoltajaksi ja tein siivoustyotd 2 vuotta... (Heidi, 36 v)

ESIMERKKI 35

Yleisesti ottaen olen tehnyt paljon asioita jotka ovat minulle hankalia, matkustan pal-
jon vaikka eksyn hyvin helposti ja mychastelen. Olen harrastanut paljon lajeja , jotka
ovat minulle hankalia kuten acrobatiaa ja lumilautailua. Opin hitaasti. En ole vaikeu-
den antanut rajoittaa, vaikka harrastukset eivit aina kylld ole kivoja vaikeuden takia.
(Karoliina, 33 v)

Esimerkissd 34 kertoja on pakottanut itsensd kohtaamaan vaikeat ja ahdistavat
asiat. Han on tehnyt huomioita itselleen vaikeista asioista ja lahtenyt opiskele-
maan alaa, jonka on kokenut heikkoudekseen. Pakottaa-verbi kuvaa tekemiseen
liittyvad tuskaa, kyseessd ei ole ollut miellyttava ratkaisu (VISK § 465). Esimer-
kissd 35 kertoja kuvaa puolestaan tehneensd eldmadssa paljon juuri niitd asioita,
jotka ovat hédnelle hankalia ja kokenut oppivansa hitaasti. Kertoja kuvaa, kuinka
harrastukset eivét ole tdstd syystd aina olleet kivoja. Héan ei ole kuitenkaan ha-
lunnut antaa hahmotusvaikeuksille toimijan roolia. Hahmotusvaikeudet eivét
ole saaneet hdntd luopumaan mistéddn tai vélttelemdan mitdan. Esimerkeissd oma
toimijuus ndhdddn vahvana ja vaikeudet koetetaan voittaa omien voimavarojen
rajoilla toimimisella. Tama tarkoittaa ikdan kuin itsensd sovittamista uudelleen
muottiin, jossa ei koeta olevan mitddn vikaa vaan hahmotetaan, ettd itse on vas-
tuussa muuttumisesta tai oman toiminnan muuttamisesta. Kulttuuriset odotuk-
set ja valtarakenteet ovat osittain nakyméattomissd, mikd tekee my6s niiden ky-
seenalaistamisesta mahdotonta. Kertoja uskoo individualistiseen ajatukseen,
jossa jokainen selvidd ja pdrjdd, kunhan riittavasti yrittaa.
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Itsed velvoittava toimijuus voi kddntyd kerronnassa myos uuvuttavaksi.
Téalloin kuvataan sitd, miten oma toiminta vaatii tietyissa tilanteissa liikaa itselta.

ESIMERKKI 36

Raha-asioiden hahmottamattomuus on aiemmin aiheuttanut sen, ettd lisdsin tyonte-
koa, ettd sain laskut maksuun. Sitten kylld taas saattoi tuhlata mihin sattuu matkoihin
ym. Vililld tein toitd aivan yli omien voimavarojeni. Seurauksena on ollut loppuun
palamista ja jatkuvia tyopaikan vaihdoksia. (Marjatta, 58 v)

ESIMERKKI 37

Hahmottamisvaikeudet ndkyvét esimerkiksi arkisissa asioissa, kuten siivoaminen tai
asioiden tekeminen. Saatan haalia ihan hirvedsti tekemistd ja kuvitella, ettd saan sen
pdivan aikana tehtyd. En osaa hahmottaa voimiani tai ajankéyttoani. Vaadin itseltani
liilkaa, enkd osaa hahmottaa kuinka kauan jonkin asian tekeminen kest&s, joten asiat
saattavat pahimmillaan kasautua ja aiheuttaa pahaa mieltd, vasymystd ja alemmuu-
dentunnetta. Hahmottamisvaikeudet saavat tuntemaan itsensd huonommaksi ja type-
rammaéksi kuin muut. Lisdksi se valilld harmittaa, kun muut ihmiset eivat ymmarra
sitd, kuinka paljon saatan joutua ponnistelemaan heiddn mielestdan helpon asian saa-
vuttamiseksi. (Elina, 30 v)

Esimerkissd 36 kertoja kuvaa sitd, kuinka hdn on lisinnyt tyontekoa ja tehnyt
toitd yli voimavarojensa, koska ei ole hahmottanut raha-asioita ja rahankayttoa.
Kertoja tunnistaa oman toimintansa seuraukset eli loppuun palamisen ja rikko-
naisen tyouran, mutta ei silti tuo lyhyessa tekstikatkelmassa esille vaihtoehtoisia
tapoja toimia. Kertoja kuvaa kuitenkin toimintaansa menneessd aikamuodossa,
mikd viittaa sithen, ettd hdn olisi muuttanut toimintatapaansa nykyisyydessa.
Liiallisen itseltd vaatimisen seuraamuksia kuvataan taas perfektissd, joka ilmai-
see sitd, ettd tapahtumien seuraamukset olisivat edelleen jollain tavalla naky-
vissd. Esimerkissd 37 kertojalla on vaikeuksia hahmottaa omia voimiaan ja ajan-
kayttoddn ja hdn kertoo vaativansa itseltddn liikaa joustamatta omista odotuksis-
taan. Kertojan mukaan asiat saattavat kuitenkin kasautua, jolloin ne aiheuttavat
pahaa mieltd, vasymystd ja alemmuudentunnetta, ilmeisesti kertojalle itselleen.
Esimerkissa tulee ndkyviin myos sosiaalinen konteksti ja se, kuinka muut eivat
huomaa tai arvosta sitd tyomddrad, mitd henkilo tekee onnistuakseen. Kertoja
vertaa itseddn muihin ja pitédd itselleen hankalia asioita muille helposti saavutet-
tavina, jolloin hén tarkastelee omaa toimintaansa sosiaalisesta kontekstista késin.
Vaikka sosiaalinen ympaéristo on tarkastelussa mukana, vaatimukset tulevat kui-
tenkin kertojalta itseltdén, kuten omasta tyomoraalista. Kertojaa harmittaakin
epdonnistumisten tai vastoinkdymisten sijaan se, ettd toiset eivdt ymmadrrd,
kuinka paljon hdn nidkee vaivaa ja kuinka paljon han on valmis tekeméén saavut-
taakseen tavoitteensa arjessa. Vaikka kertoja tunnistaa hahmotusvaikeudet
omaksi ominaisuudekseen tai haasteekseen, hin kokee itsensid vahvasti toimi-
jaksi, jolla on kontrolli arjen asioista.

7.4 Sosiaalisesti nojautuva toimijuus

Toimijuus voi rakentua ja toteutua myos sosiaalisessa kontekstissa siten, ettd
omaa toimijuutta tuotetaan vahvasti toiseen nojautuen. T&lloin on ikddn kuin
mahdollista laajentaa omia toimintamahdollisuuksia turvautumalla toisen
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apuun tai ottamalla toisista mallia. Vaikka kertojan toimijuus on omaa ja itse to-
teutettua, sen mahdollistaa toisten tarjoama tuki tai malli. Toisen apuun tai mal-
liin tukeutuminen voi olla oma valinta tai jopa oman toimijuuden elinehto. T4-
méntyyppisen toimijuuden rakentumisessa valta on jaettu sosiaalisesti.

Sosiaalisesti nojautuva toimijuus voidaankin ndhdd myos sosiaalisten kay-
tanteiden ja valtarakenteiden hyoddyntdmisend (ns. ldheistoimijuus, “proxy
agency”), yhdessd tuotettuna ja jonkun toisen avulla mahdollistuvana toimijuu-
tena, joka on tédlloin laajempaa kuin se mihin ihminen itse kykenisi. Samalla toi-
mintatapa antaa huomattavasti valtaa sille, keltd mallia otetaan tai ketd seurataan.
Lisdksi apua pyytdessd oma toimijuus on riippuvainen toisen hyvéantahtoisuu-
desta ja halusta auttaa.

Yhtend tapana sosiaalisesti nojautuvassa toimijuudessa on suora avun pyy-
taminen. T4lloin avoimuus omista haasteista tuottaa sosiaalisen tilan kohtaami-
selle ja ohjaa my0os saatua palautetta.

ESIMERKKI 38

Virastoissa asioidessani olen ainakin diagnoosin saamisen jalkeen sanonut heti, etten
ymmarrd kyseisistd asioista mitdén ja tarvitsen virkailija apua. Olen sitd my6s saanut,
kun olen selkedsti pyytanyt. (Marjatta, 58 v)

ESIMERKKI 39

Samoin on vieraaseen paikkaan menemisen laita. Siind tarvitsen apua, koska kartta on
minulle vain paperi, jossa on viivoja mitkéd eivat merkitse minulle mitédén, koska aivoni
eivat osaa tédtd “hepreaa” kaantdd mielikuviksi paikasta johon haluan menna.

Yleensd pyyddn tdssd apua, ettd joku ldhtisi neuvomaan minua tai vastaavasti pyydan
neuvojaa selittdmadn mitd rakennuksia sen paikan 1dhist6lld on, mihin minun on kul-
loinkin tarkoitus menna. (Emilia, 33 v)

Esimerkeissad 38 ja 39 kuvataan, kuinka omalla toiminnalla tuotetaan tila avun
pyytdmiselle ja saamiselle. Kertoja tunnistaa tietyissd tilanteissa kohtaamansa
vaikeudet, ja ratkaisuna tilanteista selvidmiseen on avun pyytdminen. Esimer-
kissa 38 kertoja kuvaa toimintaansa virastoissa, jolloin hdn monikkomuodon
kautta tuottaa kuvan toistuvasta toiminnasta. Kertoja kuvaa, kuinka han pyytaa
apua "heti”, jolloin eteen ei tule tilannetta, jossa virkailija kertoisi asioita, joita
kertoja ei koe ymmartdvansa. Han on kertomansa mukaan toiminut néin sitd asti,
kun sai itse tietdd omista vaikeuksistaan, mihin hén viittaa ilmaisulla ”diagnoo-
sin saamisen jdlkeen”. Oman toiminnan taustalla on siis kertojan oma tietoisuus
omista vaikeuksista tietyissd tilanteissa ja oletettavasti myos toisten ihmisten
suhtautuminen ndissd tilanteissa ilman selkedd selontekoa. Kertoja kokee saa-
neensa myos apua, kun on selkeésti ilmaissut avun tarpeen. Itsensd hédn asettaa
avuntarvitsijan rooliin ja virkailijan auttajan rooliin, mutta toiminnan ollessa hy-
vinkin proaktiivista eli kertoja pyytdd apua ennen kuin virkailija sitd ehtii tarjota,
kertoja sdilyttdd oman toimijuutensa hakiessaan aktiivisesti apua. Samalla tavalla
esimerkissd 39 kertoja kuvaa, kuinka hian navigoidessaan yleensd pyytdd apua
olettavasti tdssd tapauksessa tdysin vierailta, ei vélttamatta ammattiroolissa toi-
mivilta henkilsitd. Kertojan oma toimijuus on aktiivista, silld vaikka han asettuu-
kin autettavan rooliin ja tarjoaa toiselle henkiltlle auttajan roolia, hdan my®os toi-
mii aktiivisesti tarvitsemansa avun eteen kertomalla, millaisesta avusta han hyo-
tyy. Molemmissa esimerkeissd toiminta kuvataan konfliktittomana, jolloin
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voidaan olettaa, ettd aktiivinen toiminnan kehystdminen auttaa myos avun tar-
joajaa toimimaan tilanteessa niin, ettd se on molemmille osapuolille selkedd ja
toimivaa.

Sosiaalisesti nojautuvaa toimijuutta voidaan toteuttaa myos ldheisissd ih-
missuhteissa, kuten alla olevissa esimerkeissi. Esimerkeissd kuvataan, kuinka
puolison ymmartava tuki ja vahvuudet laajentavat kertojan omaa kykya toimia
tilanteissa, jotka ensisilméaykselld vaikuttavat haastavilta.

ESIMERKKI 40

Saan tukea ldhinnd mieheltdni, joka hyvin ymmartdvdisesti opastaa minua monissa
haastavissa tilanteissa mm. matkoillamme vieraissa ympadristtissd. Han on todella
hyvé suunnistamaan ja hahmottamaan asioita. Hanen tuellaan pystyn toimimaan pa-
remmin aluksi vaikeilta ndyttdvissa arjen tilanteissa. (Amanda, 28 v)

ESIMERKKI 41

En opi reittejd useallakaan ajamisella, en hahmota etdisyyttd seuraavaan autoon, reu-
naan tai keskiviivaan, en hahmota kaistoja enkd varsinkaan monimutkaisia risteyksia.
Parkkeeraus on hankalaa. Sain kylla kortin toisella yrittamalld, mutta jotenkin hyodyn
siitd toisesta, joka on kyydissd ja sanoo minne ajetaan. Nykyé&ddn ajan mieheni opetta-
maa paria reittid yksin. Han osaa hyvin opettaa. (Marika, 49 v)

Esimerkissa 40 kertoja kuvaa puolisonsa toimintaa tilanteissa, joissa kertojan on
vaikea toimia itsendisesti. Toimijoina katkelmassa ovat kertoja ja hdnen puoli-
sonsa. Puolison rooli on toimia auttajana, jolloin kertoja asemoi itsensd autetta-
van rooliin. Kertojan toiminta on kuitenkin aktiivista ja han kokee, ettd puoliso
ei tee asioita hdnen puolestaan, vaan puolison tuella hén itse pystyy toimimaan
vaikeissa tilanteissa.

Esimerkissd 41 kertoja kuvaa ensin sitd, kuinka hahmotusvaikeus rajoittaa
hénen toimintaansa luettelemalla asioita, joihin hén ei itse kykene. Kertoja kuvaa
vaikeutena sitd, ettei han opi reittejd, mika vaikuttaa mahdollisuuteen ajaa itse-
ndisesti paikasta toiseen. Kertoja asemoi puolisonsa hyviksi opettajaksi ja kertoo,
kuinka pystyy nykydin ajamaan itsendisesti muutamaa reittid, jotka hanen puoli-
sonsa on hédnelle opettanut. Puolisoa kuvataan hyviksi opettajaksi preesensissd,
mikd mahdollistaa sen, ettd puoliso voi myds jatkossa tukea kertojaa esimerkiksi
uusien reittien oppimisessa.

Osittain toisten apuun tukeutuminen voi alkaa muistuttaa jopa asioiden
vilttelyd, koska toinen henkil6 voidaan laittaa tekemaéén itselle hankalat tehtavat.
Lisédksi vahva toisen tukeen nojautuminen voi alkaa osittain muistuttaa sosiaali-
sesti nojautuvan sijaan jopa sosiaalisesti riippuvaista, jolloin on mahdollista, etta
omaa toimijuutta pienennetddn ja hdivytetdan.

ESIMERKKI 42
Turvaudun usein mieheeni, olen ikddn kuin hdnen ohjattavanaan. Han lukee kartat,
tuntee ajoreitit, mind tulen vain mukana. (Maria, 30 v)

ESIMERKKI 43
Aikataulujen lukeminen on minulle hyvin hankalaa ja joudun jatkuvasti laittamaan
jonkun muun tekeméaan sen puolestani. (Sanni, 23 v)

Esimerkissd 42 on kaksi toimijaa, kertoja ja hdnen miehensd. Kertoja kuvaa,
kuinka hédn turvautuu puolisoonsa. Verbi “turvautua” tuottaa mielikuvan kerto-
jan tarvitsemasta turvasta, suojasta tai avusta; ilman puolisoaan hédn voisi olla
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avuton tai turvaton. Kertoja asemoi myos puolisonsa vahvana toimijana, kun
taas kertojan rooli on olla “hénen ohjattavanaan” tai tulla vain mukana. Kertojan
toimijuus on siis alisteista hdnen puolisolleen. Toisaalta jos puolison tarjoama
turva on kertojan tavoite, hdan on tilloin saavuttanut oman tavoitteensa toimin-
nassaan. Toisaalta katkelma vahvistaa miehistd toimijuutta naisen suojelijana ja
naisen roolia miehelle alisteisena. Esimerkissd 43 kertoja puolestaan kuvaa itsel-
leen hankalaa aikataulujen ymmartamistd kertoen, kuinka toistuvasti laittaa sen
jonkun muun hoidettavaksi. Kertoja on aktiivinen toimija, joka ohjaa vaikeasti
ymmarrettdvat aikataulut muiden selvitettdvéksi, mutta samalla tunnustaa ole-
vansa hyvinkin riippuvainen toisten avusta. Lisdksi auttajat ovat tdssa katkel-
massa nimettdmid, jolloin on vaikea arvioida, onko kyseessi tilanteissa yhdessa
tuotettu toimijuus vai kertojan auttajalle alisteinen asema.

Toisten apua ja tukea voidaan kdyttdd oman toimijuuden laajentamisessa
my0s silloin, kun toiset eivit tahdn rooliin vapaaehtoisesti asetu, tule pyydetyksi
tai ole edes tietoisia tilanteesta.

ESIMERKKI 44

Lukemattomia kertoja olen ollut paniikissa etsiesséni perille, koulun kaytavilld, ostos-
keskuksissa, ihmisten kotiin...Suunnistus koulun liikuntatunneilla on ollut minulle
kauhistus. Olen aina yrittanyt pysyd muiden mukana, silld jos eroan koulukavereista
esim. vessaan mentyd, minulta saattaa menna pitkddn ennen kuin 16ydén sinne minne
pitdd. Muistan yldasteelta eksyneeni luokissa, ja olleeni paniikissa ettd jadan yksin luok-
kaa etsimddn. (Meri, 30 v)

Esimerkissd 44 kertoja kuvaa omia tuntemuksiaan, kun han on erilaisissa tilan-
teissa yrittanyt 10ytdd oikeaan paikkaan. Navigointinsa apuna han kertoo kayt-
tdneensd toisia ihmisid ja seuranneensa heiddn esimerkkidan. Syystd tai toisesta
kertoja ei ilmeisesti ole halunnut tuoda avuntarvettaan esille, jolloin on myos
mahdollista, ettd sosiaalisissa tilanteissa syntyy himmentavia hetkid, joissa ker-
toja on toiminut ikddn kuin toisten, tdssd katkelmassa nimettomien toimijoiden
ehdoilla. Kertojaa motivoi tietynlaisten tilanteiden valttdminen, hdn kuvaa kou-
luaikojen toistuvia tilanteita ja sitd kuinka yksin jadminen on tuottanut ikdvan
tunnetilan.

Erilaisissa tilanteissa voidaankin tukeutua sosiaaliseen malliin tai hyodyn-
tdd toisia ilman, ettd ndmad ovat valttamattd edes tietoisia siitd, ettd kertoja tukeu-
tuu heidén toimintaansa. Téllainen sosiaalisen tilanteen luku ja mahdollisuuk-
sien ndkeminen tukee kertojan omaa toimijuutta siten, ettd muut eivat valtta-
mittd edes huomaa ympéristdssa olevia esteitd. Toisilta mallin ottaminen auttaa
kertojaa my0s sdilyttdimadan kasvonsa ja toimimaan ulkoisesti sosiaalisten odo-
tusten ja kulttuuristen kdytanteiden mukaisesti. Ndin ei tarvitse kohdata toisilta
tulevaa palautetta tai hdpedd omasta osaamattomuudesta, koska se ei tule sosi-
aalisesti nakyvaksi.

119



7.5 Omista mahdollisuuksista rakentuva toimijuus

Omista mahdollisuuksista rakentuva toimijuus perustuu kertojan omalle kekse-
lidgisyydelle ja luottamukselle siitd, ettd hdn 16ytad itselleen sopivat ratkaisut sel-
viytydkseen arjessa. Omista mahdollisuuksista rakentuva toimijuus on siten vah-
vasti itse rakennettua ja omistettua. Oma toimijuus pohjautuu kertojasta riippuen
tietoisuudelle vaikeista tilanteista, oivalluksille niissd kdytettdvistd apukeinoista,
omasta vireystilasta ja jaksamisesta huolehtimiselle sekd sinnikkéélle harjoitte-
lulle. Liséksi kertoja ottaa itselleen vallan maéaéritelld hahmotusvaikeudet ja nii-
den merkityksen omasta ndkokulmastaan.

Kertoja kuvaa toimijuutensa perustuvan ennen kaikkea omille vahvuuk-
sille. Omista mahdollisuuksista rakentuvassa toimijuudessa kertoja nikee vallan
olevan omissa késissddn, jolloin se ei ole kenenkddn pois otettavissa. Vahvuuk-
sien varaan rakentuva toimijuus vie myos valtaa pois toimintaa rajoittavilta teki-
joiltd ja tuottaa itse méadriteltyd kuvaa hahmotusvaikeuksista. Omien oivallusten
varaan rakentuva toimijuus auttaakin kertojaa valtaistumaan. Omat oivallukset
kuvataan omana aktiivisena toimintana, joka ndkyy esimerkiksi siten, ettd niiden
yhteydessd harvemmin tuodaan esiin sosiaalisista kontekstia eli muiden vaiku-
tusta oivallusten syntymiseen. Hahmotusvaikeudet ndhd&an tiettyna rajallisena
osana itsed eikd niille anneta suurta painoarvoa.

ESIMERKKI 45

Kielellisesti olen lahjakas: opin nopeasti kielten dantdmyksen ja sanaston sekd omak-
sun erilaiset aksentit helposti. Leikin edelleen paljon dédnelldni, harrastan nayttelemista
jo viidettdtoista vuotta ja pidédn erilaisista sanaleikeistd ja assosiaatiopeleistd. Luke-
maan opin nelivuotiaana ilman aikuisten opastusta. Olen my6s nopea lukija ja omak-
sun suuria médrid tietoa sekd yhdistelen eri kokonaisuuksia toisiinsa vaivatta. Hah-
motukseen ja motoriseen toimintaan liittyvét hadiriot eivit siis ole juurikaan vaikutta-
neet kielellisiin kykyihini. (Samppa, 29 v)

Esimerkin 45 tekstikatkelmassa kertoja tuo esille omia vahvuuksiaan toteamalla
olevansa kielellisesti lahjakas. Kertoja erittelee taitojaan ja tuo ilmi, missad yhteyk-
sissd kielellistd lahjakkuuttaan kédyttdd ja miten se ndkyy esimerkiksi hdnen miel-
tymysten kautta. Kertoja tuo ilmi my6s, kuinka on oppinut hyvin nuorena luke-
maan ilman aikuisten apua. Kertoja perustelee omaa kielellistd lahjakkuuttaan
usealla eri havainnollaan itsestd ja rakentaa kerronnassa toimijuutta, jossa ndkee
itsensd tietyistd puutteistaan huolimatta taitavana ja osaavana. Hahmotukseen
liittyvat pulmat hén erottaa omista kielellistd kyvyistddn, jotka han nidkee omi-
naisuutenaan esimerkiksi systemaattisen harjoittelun tuloksen sijaan.

Omista mahdollisuuksista rakentuvaa toimijuutta tuottavassa kerronnassa
oma toimijuus rakentuu sellaisten tekijoiden varaan, jotka ovat kertojan hallitta-
vissa. Oman toiminnan suunnittelu, toimivat rutiinit, erilaisten konkreettisten
apuvilineiden kdytto tai oman toiminnan ohjaaminen tilanteissa, joissa kertoja
joutuu tekemddn itselleen vaikeita asioita, ovat kaikki kertojan omissa késissa.
Kokemuksen kautta on tehty my6s havaintoja siitd, ettd oppiminen ja omien toi-
mintamahdollisuuksien lisidminen on mahdollista sinnikkddn harjoittelun ja
runsaiden toistojen kautta. Hahmotusvaikeuksista johtuvat haitat on mahdollista
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poistaa siten oman tavoitteellisen toiminnan avulla, ja omia toimintamahdolli-
suuksia pyritddan kasvattamaan joko kompensaatiokeinojen 16ytamiselld tai tie-
toisella taitojen harjoittelulla.

ESIMERKKI 46

En yleensd myohéasty tapaamisista, koska olen joutunut harjoittelemaan ajoissa ole-
mista koko ikdni: mietin etukéteen, mitd vaiheita ldhtemiseen ja matkaan sisiltyy, ja
varaan kaikkeen ylimé&dardistd aikaa. Tyotehtdvitkin saan yleensd valmiiksi ajallaan,
vaikka usein se vaatii edellisen yon loppupuristusta. (Emma, 37 v)

ESIMERKKI 47

Usein numerosarjoissa jarjestys vaihtuu (esimerkiksi puhelinnumerot tai laskujen viit-
teet). Lisdksi teen huolimattomuusvirheitd numeroiden kanssa, jos en ole todella
tarkka ja pinnistele saadakseni ne oikein. Tarkistan tilinumerot ja viitteet monta kertaa,

jotta ne varmasti menevit oikein. Puhelinnumeroiden kanssa on sama homma. (Maija,
35v)

ESIMERKKI 48

Oppiakseni suunnistamaan jonkin reitin, sitd pitkin on mentidva usein ( = enemman
kuin kerran viikossa) vahintdan kuukauden ajan. Painan mieleeni maamerkkeja (pika-
ruokaravintolan kyltti, kauppojen ja ravintoloiden logot, postilaatikot, maaranpaan
oven materiaali ja vari, toisinaan toki myds kadunnimikyltit) ja suunnistan reittini
maamerkiltd toiselle. (Milla, 29 v)

Esimerkissd 46 kertoja kuvaa omaa toimintaansa erilaisissa tilanteissa. Kertoja
ennakoi, harjoittelee, miettii ja varautuu. T&lld tavalla hdan on oikeaan aikaan ta-
paamisissa ja saa tyotehtdavat valmiiksi ajallaan. Kertoja kuvaa itseddn aktiivisena
toimijana, joka suunnittelee toimintaansa ja myos reflektoi ja muuttaa sitd tarvit-
taessa. Kertoja ei kerro, miten on pddtynyt tahdn, mutta hin toteaa ettei yleensi
myohésty ja ettd han on joutunut harjoittelemaan, mika viittaa siihen, ettd hdn on
pohtinut itselleen vaikeita asioita ja miettinyt, miten voisi toimia siten, ettd vai-
keudet eivat vaikuta toimintaan erilaisissa tilanteissa.

Esimerkissd 47 kuvataan laskemiseen ja numeroihin liittyvadad epavarmuutta.
Kertoja on tunnistanut tekevdnsd numeroiden kanssa huolimattomuusvirheita
eikd hénelld ole luottoa tarkkaan numeroiden kanssa operointiin. Ndin ollen ker-
tojan ratkaisu on tarkistaa toimintansa. Taustalla on kokemusten kautta muodos-
tunut tieto siitd, missa tilanteissa vaikeudet tulevat esille ja millaisia vaikutuksia
niilld on lopputulokseen. Kokemus siitd, ettd numerot menevit sekaisin voi tuot-
taa sen, ettd laskut ja puhelinnumerot menevit sekaisin, mutta kokemuksen
kautta opittu taito tarkistaa tarvittaessa vaikka useamman kerran auttaa luotta-
maan lopputulokseen.

Esimerkissd 48 kertoja kuvailee omaa oppimisprosessiaan uusia reitteja
opetellessaan. Kertoja on sekd tietoinen kyvystddn oppia ettd luottaa sithen. Han
on pilkkonut opeteltavan taidon ja tunnistaa my6s mitd oppiminen vaatii. Reitin
oppiminen vaatii toistoja ja kertoja kykenee maéarittelemaddn myo6s tarkemmin,
mitd tama kdytannossa tarkoittaa. Kertojalla on oman oppimisprosessinsa omis-
tajuus.

Oman toimijuuden tukena kerrotaan kdytettdvan myos erilaisia toimivaksi
todettuja apukeinoja, kuten dlypuhelinta, navigointisovelluksia, kalenteria ja
ajanhallinnan sovelluksia. Apukeinoja kédytetddn sielld, missd omat toimintamah-
dollisuudet olisivat muuten rajoittuneita, jolloin apuvélineet mahdollistavat
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oman toimijuuden toteutumisen halutulla tavalla. Kirjoituspyynnossa pyydettiin
kertomaan hyviksi havaittuja tukikeinoja arjessa, mistd huolimatta kuvauksia
niistd oli hyvin vdahdn. Monella kédytossa olevat apuvilineet olikin 16ydetty itse,
ehkd jopa sattuman kautta, eikd tieto toimivista apuvélineistd ollut aineistonke-
ruuhetkelld kovin laajaa.

ESIMERKKI 49

Arjen haasteisiin vastaan suosimalla pienempid kauppoja, gps:dd, suunnitelmalli-
suutta, suunnistaessa jonnekin tekemalld pdinvastoin kuin aivot sanovat. Siten 1oytdd
varmimmin sinne minne on menossa. (Eveliina, 24 v)

ESIMERKKI 50

Alypuhelimesta on lisdksi ylldttavan paljon hyotyd, siséltyvathan sithen muun muassa
kalenteri, muistutustoiminnot, internet, Google Maps ja erilaisia ajanhallintaan seka
keskittymiseen liittyvid sovelluksia. Laskenkin dlypuhelimen minulle samanlaiseksi
apuvdlineeksi kuin esimerkiksi silmdlasini. (Sanni, 23 v)

Esimerkeissd 49 ja 50 kertoja kuvailee omaa arkeaan helpottavia tekijoitd. Apua
saadaan teknisistd apuvdélineistd kuten GPS:std tai dlypuhelimesta ja sen sovel-
luksista. Tukikeinoja voivat olla my6s omat ratkaisut kauppavalinnan suhteen ja
kuten jo aiemmin tuli ilmi, suunnitelmallisuus ja ennakointi. Esimerkissa 49 ker-
toja my0s toteaa ldhtevansa eri suuntaan kuin aivot kdskevat. Han on siis hyvin
tietoinen omasta toiminnastaan ja osaa reflektoida sitd hetkessd, jolloin pystyy
tatd kautta vaikuttamaan omiin ratkaisuihinsa. Kertoja myos osuvasti kuvaa
kuinka vastaa arjen haasteisiin. Han siis tunnistaa arjessa eteen tulevat vaikeudet
ja on miettinyt niithin toiminnallisen vastineen. Hahmotusvaikeudet ja niist4 joh-
tuvat arjen haasteet saavat kerronnassa vastustajan roolin ja kertoja ottaa itsel-
leen aktiivisen itsensd auttajan aseman. Esimerkissd 50 kertoja asemoi my®0s it-
sensd aktiiviseksi toimijaksi. Vaikka hdn ensin luettelee erilaisia arkeaan tukevia
teknisid ratkaisuja ja sovelluksia, toteaa hdn sen jalkeen, ettd laskee dlypuhelimen
apuvilineeksi samaan tapaan kuin silmdlasit. Se on siis jotain ulkoista, joka ote-
taan apuun tiettyyn tarkoitukseen.

Omista mahdollisuuksista rakentuvaan toimijuuteen liittyy my0s se, ettd
omia hahmotusvaikeuksia neutralisoidaan ja normalisoimaan kertomalla niist&
avoimesti. Hahmotusvaikeuksien hahmotetaan olevan my®os rikkaus, kun ne
nostetaan yhteiseen sosiaaliseen tarkasteluun ja tdtd kautta omalta osaltaan myos
haastetaan kulttuurisia normeja ja odotuksia. Vaikka diagnoosin voidaan nahda
tuottavan medikalisoituneen kuvauksen hahmotusvaikeuksista, se voidaan
ndhdd myos helpottavana taustana, johon nojata ja joka antaa oikeutuksen esi-
merkiksi tietynlaiselle kdytokselle sosiaalisissa tilanteissa. Avoimuus on oma va-
linta, joka tukee omaa toimijuutta ja omia mahdollisuuksia méaéritelld vaikeuksia.
Lisdksi yhtend vahvan toimijuuden osoituksena on omista vaikeuksista vitsailu
ja erilaiset huumorin kayttotavat.

ESIMERKKI 51

Kasvosokeus minulla diagnosoitiin n. v. 2013 ja se oli varsinainen ahaa-eldmys. Nyt
olen hyddyntanyt tietoa siten, ettd uusia ihmisia tavatessani kerron suoraan ettd olen
kasvosokea, ettd jos en tunnista ainakaan seuraavaan kymmeneen tapaamiskertaan si-
nua, se johtuu kasvosokeudestani, ei siitd ettd olisin tyly. Minulla on ldheinen ystadva-
kin, jolla on kasvosokeutta, ja olen hidnen kanssaan keskustellut kokemuksiemme yh-
taldisyyksistd. (-) Kasvosokeuden en pahemmin anna haitata eldmé&idni. Se on
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ominaisuuteni ja kerron mielelldni muille mikd se on ja miten se ilmenee. Olen tehnyt
siitd myos blogikirjoituksen, blogia kun kirjoitan. (Sandra, 27 v)

ESIMERKKI 52

Oppimiseeni olen joutunut vuosien saatossa kehittelemddn omat metodini, ilman n&ita
en olisi yksin selvinnyt. Arjessa sattuvat kommellukset hahmottamisen vaikeuksistani
johtuen pystyn nykyisin jo melko hyvin kddntdamé&an huumoriksi. Olen avoimesti ker-
tonut vaikeudestani esimerkiksi tyopaikallani. (Laura, 35 v)

Esimerkin 51 tekstikatkelmassa kertoja kertoo saamansa diagnoosin vaikutuk-
sista sosiaalisessa kontekstissa. Kertoja on ottanut diagnoosin kasvosokeudesta
omakseen pitden sitd ominaisuutenaan ja kertoo tuovansa sen esille uusia ihmisia
tavatessaan. Lisdksi kertoja tuo esille ystdvdnsd samankaltaisuuden ja mahdolli-
suuden jakaa kokemuksia. Avoimuus on kertojan valitsemaa ja tdlld tavalla han
itse pystyy mddrittelemddn kasvosokeuden merkityksen myos sosiaalisissa tilan-
teissa antamalla tietylle toiminnalleen selityksen jo etukdteen. Kertoja tuo esille,
kuinka hdn on suorastaan maksimoinut avoimuutensa kirjoittamalla siitd blo-
giinsa. Kertoja asettuu siis aktiivisen toimijan rooliin ja kehystda tapaamiensa uu-
sien ihmisten toiminnan t&td kautta alisteiseksi omalle kokemukselleen ja tulkin-
nalleen kasvosokeudesta. Lyhyessd katkelmassa kertoja ei kuvaa saamaansa pa-
lautetta, mutta tdmén kuvauksen puuttuminen voidaan tulkita my®os ristiriidat-
tomuudeksi, koska kertoja ei tuo esille konflikteja tai tilanteita, joissa hdnen va-
lintansa ei olisi toiminut.

Esimerkin 52 kertoja painottaa puolestaan omia ratkaisujaan, jotka ovat
mahdollistaneet hdnen oppimisensa. Kertoja viittaa muutokseen omassa toimin-
nassaan nykyisin jo melko hyvin -méaaritelmadlld, jonka perusteella asiat eivét ole
aina onnistuneet samalla tavalla. Kertoja korostaa omaa rooliaan toteamalla, etta
ilman nditd omia metodejaan hén ei olisi yksin selvinnyt. Toimijuutta ei siis jaeta
kenenkddn kanssa vaan omat ratkaisut, kuten myo6s vastuu niistd, on kertojalla
itsellddn. Arjen kommellukset kertoja kdantdada huumoriksi, jota hin ei kuitenkaan
tarkemmin méérittele. Han asemoi itsensd toimijaksi, joka pystyy maédrittele-
mddn omat hahmotusvaikeutensa itse ja asettaa muut, esimerkiksi tyotoverit,
kuulijan rooliin. Huumorin konteksti asemoi my6s kuulijat ja tuottaa hahmotus-
vaikeuksista ja niistd johtuvista arjen kommelluksista puhumisella tilan, jossa
niille voidaan yhdessa esimerkiksi nauraa tai niihin voidaan suhtautua kevyesti.

7.6 Kerronnassa rakentuvat toimijuudet

Kerronnallisesti rakentuvan toimijuuden tarkastelu paljastaa aineistosta viisi eri-
laista toimijuuden rakentamisen tapaa, jotka on nimetty hahmotusvaikeuksien ra-
joittamaksi, sosiaalisesti muokkautuvaksi, omien vaatimusten ohjaamaksi, toisiin nojau-
tuvaksi ja omista mahdollisuuksista rakentuvaksi toimijuudeksi. Kertoja hyodyntavat
ja saavat eri tavoin sosiaalista tukea omalle toimijuudelleen. My6s omille vah-
vuuksille tai heikkouksille annetut painoarvot vaihtelevat kirjoituksissa. Kuvi-
ossa 4 erilaiset kerronnassa rakentuvat toimijuudet on sijoitettu sen mukaisesti,
mikd on oman toimijuuden muodostumisen keskeisin lahtokohta.
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KUVIO 4. Kerronnassa rakentuvat toimijuudet.

Omista mahdollisuuksista rakentuva toimijuus korostaa yksilon vahvuuksia ja mah-
dollisuuksia. Kertoja ldhtee rakentamaan omaa toimijuuttaan ja toimintamahdol-
lisuuksiaan vahvuuksiensa kautta. Toimijuudelle on tilldin paljon tilaa. Hahmo-
tusvaikeuksien rajoittama toimijuus peilautuu taas medikalisoituneeseen yhteis-
kuntaan, jossa patologisoidaan yksilon poikkeavuus. Hahmotusvaikeudet nayt-
taytyvat kerronnassa oman toimijuuden esteend, henkilokohtaisena ominaisuu-
tena, joka ohjaa nimenomaan yksilon toimintaa. Hahmotusvaikeudet saattavat-
kin vammauttaa kertojaa ja niiden ndhd&an rajoittavan omia toimintamahdolli-
suuksia. Taman tyyppisen toimijuuden tuottamisessa ei kyseenalaisteta yhteis-
kunnan odotuksia ja vaatimuksia, vaan keskiossd ovat omat heikkoudet.

Sosiaalisesti muokkautuva toimijuus ldhtee taas nimensd mukaisesti sosiaali-
sesta kontekstista, jossa kerronnassa rakentuva toimijuus madrittyy hahmotus-
vaikeuksien saamien sosiaalisten merkitysten kautta. Ymparistoltd saatu tuki
ndyttdytyy kerronnassa myos heikkona. Sosiaalisesti nojautuvassa toimijuudessa
toiset ihmiset koetaan pdinvastoin resurssina, joka auttaa selvidmaddn ja jaksa-
maan. Kertoja tunnistaa kerronnassaan sekd ympariston odotuksia ja rajoitteita
ettd sosiaalisesti rakentuvia mahdollisuuksia selvitd niistd. Kokemus saadusta
sosiaalisesta tuesta on vahva.

Kuvion keskelld jadvassd omien vaatimusten ohjaamassa toimijuudessa kult-
tuuriset mallitarinat esimerkiksi kyvykkyydestd, pystyvyydestd, yksin selviyty-
misestd ja tyomoraalista on sisdistetty omaan kerrontaan, vaikka kerronnassa toi-
mijuutta koetaan kehystdvin erityisesti omat, sisdistetyt vaatimukset. Omaa toi-
mijuutta ei rakenneta samalla tavalla sosiaalisen tuen ja omien vahvuuksien tai
heikkouksien varaan kuin neljassd muussa tavassa. Kulttuuriset odotukset ja
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valtarakenteet ovatkin kerronnassa osittain ndkymaéttomissd, mikd tekee myos
niiden kyseenalaistamisesta vaikeaa. Koska kulttuuristen normien ja valtaraken-
teiden vaikutusta ei tuoda aktiivisesti esille, herdd kysymys jadvatko ne ja niiden
merkitys kertojalta itseltddn tiedostamatta.

Yksittdinen kertoja saattoi kdyttdd useampaa erilaista tapaa rakentaa toimi-
juuttaan kerronnassaan, eikd kirjoituksia ole tarkasteltu kokonaisuuksina vaan
niin sanottuna pienend kerrontana. Ndin ollen ei ollut mielekéstd tarkastella esi-
merkiksi idn vaikutusta toimijuuden tapoihin tédssd yhteydessd. Kiinnostavam-
pana ndyttdaytyikin tarinatyyppien ja kerronnassa rakentuvan toimijuuden yh-
teydet. Tarkastelen tédtd kysymystd pohdinnassa, jossa mietin hahmotusvaikeuk-
sille annettuja merkityksid laajempana yksilon ja yhteiskunnan véalisend vuoro-
vaikutuksena yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen nakdkulmasta.
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8 POHDINTA

Lahdin tdssd vditoskirjassa tutkimaan hahmotusvaikeuksia kokijoiden itsensd
kertomana ilmioni. Alusta asti minua kiinnosti se, kuinka hahmotusvaikeuksille
annetut merkitykset rakentuvat sosiaalisesti. Hahmotusvaikeudet on vahemman
tunnettu ilmio, jonka sijoitan tdssad vditoskirjassa oppimisvaikeuksien kategori-
aan. Hahmotusvaikeuksien sosiaalista rakentumista on tarkasteltu tdssa tutki-
muksessa kokijoiden omista hahmotusvaikeuksista tuottaman aineiston avulla.
Aineistona olen kayttanyt 58 kirjoitusta hahmotusvaikeuksista, joita olen analy-
soinut narratiivisesti; narratiivisen kategoria-analyysin, narratiivien analyysin ja
kerronnassa rakentuvan toimijuuden avulla. Tieteenfilosofisena tulokulmana on
tassd tutkimuksessa ollut sosiaalinen konstruktionismi ja teoreettisena nakokul-
mana olen nojannut yhteiskuntatieteelliseen vammaistutkimukseen. Tutkimus
on toteutettu aineistoldhtoisesti.

Postmoderni yhteiskunta odottaa kansalaiseltaan yksilollistymistd ja oman
eldmdn haltuun ottoa — yhteiskunnan jasenelleen asettamia vaatimuksia ovat ra-
tionaalisuus, itsekontrolli, valintojen tekemisen pakko ja niistd seuraavien riskien
kohtaaminen, jolloin minuus ja oma eldméntarina tdytyy rakentaa itse (Beck,
1992, 1997; Baumann, 2000, 2001; Giddens, 1991). Tama4 asettaa tiettyjd vaatimuk-
sia yksilolle ja méérittelee osaltaan sitd, mitd yksiloiltd toivotaan tai oletetaan.
Tdssd tutkimuksessa olen ldhtenyt tarkastelemaan nimenomaan kerrottuja koke-
muksia hahmotusvaikeuksista. Minua on kiinnostanut se, milld tavalla hahmo-
tusvaikeuksia konstruoidaan, legitimoidaan ja kategorisoidaan ja mitd merkityk-
sid kokijat hahmotusvaikeuksille antavat. Tutkimuksen ensimmdinen tutkimus-
kysymys koski hahmotusvaikeuksien legitimointia, toinen sitd tapaa, jolla omista
hahmotusvaikeuksista kerrotaan ja millaisia merkityksid niille annetaan ja kol-
mas kerronnassa rakentuvaa toimijuutta, jossa kokija rakentaa késitystd omista
mahdollisuuksistaan ja rajoituksistaan peilaten niitd kokemuksiinsa ja sosiaali-
seen todellisuuteensa. Vastasin jokaiseen tutkimuskysymykseen omassa tuloslu-
vussaan.

Téssd luvussa veddn tutkimuksen tuloksia yhteen ja tarkastelen sitd, miten
hahmotusvaikeuksia kokeneiden henkildiden puheessa rakennetaan kuvaa hah-
motusvaikeuksista ja mitd ne kokijoille itselleen ja heiddn toimijuudelleen
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merkitsevit. Tarkastelen ensin hahmotusvaikeuksia diagnoosien sosiaalisen
muodostumisen nikdkulmasta, kulttuuristen mallitarinoiden roolia kerronnan
peilind sekd hahmotusvaikeuksia kokevien henkil6iden mahdollistuvia ja rajau-
tuvia toimijuuksia. Tamdn jalkeen keskityn pohtimaan hahmotusvaikeuksia nor-
maaliuden ja poikkeavuuden rajapinnalla esiintyvand ilmiond nimenomaan ker-
ronnassa syntyvien kategorioiden kautta. Arvioin tdssd luvussa myos tutkimuk-
sen luotettavuutta. Lopuksi esittelen jatkotutkimusaiheita ja kdyn samalla lyhy-
esti lapi tutkimuksen merkitystd hahmotusvaikeuksien tarkastelulle neuropsy-
kologisena, kehityksellisend ja oppimiseen linkittyvana ilmiona.

Lahdin tutkimaan hahmotusvaikeuksia yhteiskuntatieteellisen vammais-
tutkimuksen ndkokulmasta. Kuviossa 5 on tiivistettyna se, miten tassa tutkimuk-
sessa on tarkasteltu hahmotusvaikeuksien sosiaalista, kulttuurista ja poliittista
rakentumista. Sosiaalinen, kulttuurinen ja poliittinen hahmotusvaikeuksien
konstruointi on limittyvéaa eikd tarkkarajaista. Kuviossa havainnollistan kuiten-
kin sitd, kuinka kaikki ndmé kolme nidkokulmaa ovat tidssid tutkimuksessa mu-
kana. Todellisuuden sosiaalinen luonne, kéytetty kieli ja narratiivit tuottavat ja
kehystavat merkityksid (ks. Burr, 1995; Berger ym., 1994; Riessman, 2008; Heik-
kinen, 2015). Tuottamalla narratiiveja hahmotusvaikeuksista, on mahdollista hy-
vidksyd ja uusintaa sosiaalisia merkityksid tai ldhted haastamaan niitd ja sitd
kautta uudistaa sosiaalisen todellisuuden rakentumista. Ilman lddketieteellisen
diagnoosin ohjaamaa ja kehystdmadd, valmista kdytossd olevaa kategoriaa hah-
motusvaikeuksia on erityisen kiinnostavaa tarkastella suhteessa kulttuurisiin
mallitarinoihin sekd kasityksiin normaaliudesta ja poikkeavuudesta. Nden, ettd
ilman diagnoosin antamaa selkdrankaa hahmotusvaikeuksien konstruoinnin tar-
kastelu paljastaa mahdollisesti myds muita kiintoisia teemoja, jolloin hahmotus-
vaikeuksien tarkastelu kulttuurisidonnaisena sopimuksena yhteiskuntatieteelli-
sen vammaistutkimuksen ndkokulmasta luokin tilaisuuden tarkastella myos op-
pimiseen, kyvykkyyteen ja normaaliuteen liittyvid kysymyksida. Hahmotusvai-
keuksien tarkastelu sosiaalisena konstruktiona kytkee hahmottamisvaikeudet
niin oppimisvaikeuksiin, koulutuspolitiikkaan kuin elinikdisen oppijan ja kyvyk-
kaan kansalaisen kulttuurisiin mallitarinoihin.
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Sosiaalinen
todellisuus

SOSIAALISESTI:
kategorisointi,
selontekovelvoitteet,
kerronnassa rakentuva toimijuus
ja omat sosiaalisesti tuotetut ja
rajatut toimintamahdollisuudet

KULTTUURISESTI:
tarinatyypit, kulttuuriset

POLITTISESTI: L
legitimaatio, kf.nal!ltarlr!at,
kokemusasiantuntijuus finnittyminen

normaaliuteen tai
poikkeavuuteen

KUVIO 5. Hahmotusvaikeuksien rakentumisen tarkastelu sosiaalisesti, kulttuurisesti ja
poliittisesti.

Vaikka tamén tutkimuksen keskitssa ei ole poliittiset ulottuvuudet, on hyva huo-
mioida, ettd se kenelle annetaan ddni ja kenelld ndhdddn olevan tietoa ja asian-
tuntemusta, kytkeytyy myos valtaan. Samoin tarjolla olevat tai rajautuvat toimi-
juudet tuovat nakyville sitd, miten erilaiset kategoriat avaavat tai sulkevat mah-
dollisuuksia. Kerronnassa rakentuva toimijuus on arkista toimijuutta, joka rajau-
tuu kuitenkin samanaikaisesti vahvasti sosiaalisesti ja kulttuurisesti. Kokemus-
asiantuntijuus taas on myds organisaatioiden tunnustamaa toimijuutta. Koke-
musasiantuntijuus kytkeytyy vahvasti lddketieteellisiin diagnooseihin, joiden
mandaatti hahmotusvaikeuksilta puuttuu ja jonka takia hahmotusvaikeuksia ko-
kevat joutuvat legitimoimaan vaikeuksiaan eri tavoin.

Seuraavaksi siirryn tarkastelemaan tutkimuksen tuloksia teemoittain. En-
sin tarkastelen hahmotusvaikeuksia diagnoosien sosiaalisen rakentumisen nako-
kulmasta. Tamaén jdlkeen pohdin hahmotusvaikeuksista kerrottuja omakohtaisia
narratiiveja peilaten niitd kulttuurisiin mallitarinoihin medikalisoituneessa yh-
teiskunnassa. Siirryn sen jdlkeen tarkastelemaan hahmotusvaikeuksia suhteessa
yksilon toimijuuteen ja linkitdn timén teeman keskusteluun kokemusasiantunti-
juudesta. Tamén jdlkeen pohdin vield hahmotusvaikeuksia normaaliuden ja
poikkeavuuden teemojen kautta sosiaalisesti tuotettuna kategoriana.
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8.1 Hahmotusvaikeudet kulttuurisidonnaisena ilmiona

8.1.1 Hahmotusvaikeudet sosiaalisesti rakentuvana diagnoosina

Yksi tdimédn tutkimuksen keskeinen teema on hahmotusvaikeuksiin liittyva epa-
madrdisyys. Vaikka erityisesti (neuro)psykologista tutkimusta hahmottamisesta
on olemassa runsaasti, yksimielisyyteen hahmotusvaikeuksien kriteereisté ei ole
pdéasty. Kansainviliselld tutkimuskentdlld nakemys hahmotusvaikeuksista ei ole
useinkaan yhtd kokonaisvaltainen kuin tdssd tutkimuksessa vaan tutkimuksen
kohteina ovat yksittdiset kognitiot. Téssd suhteessa se, ettei hahmotusvaikeuksia
16ydy diagnosointiluokituksesta, voidaankin tulkita myos niin, ettd ne katsotaan
normaaliuteen kuuluvaksi, niitd ei ole patologisoitu ja sitd kautta ei ndhd4, ettd
yksilossa olisi mitddn korjattavaa. Hahmotusvaikeuksissa kyse ei ole sairaudesta
siind mielessd, ettd siitd voisi tai pitdisi parantua. Ylipddnsd voidaan kysyd,
ovatko hahmotusvaikeudet milldan lailla yksilon patologinen tila vai onko kyse
ennemminkin ominaisuudesta, jonka suhteen yksil6lliset erot ovat normaaleja,
tavallaan neuronormatiivisuuteen kuuluva asia. Vaikka tdman voitaisiin ldahto-
kohtaisesti ajatella olevan myotnteinen asia, saattaa siitd kuitenkin seurata myos
se, ettei yksilon tuen tarpeita tunnisteta tai hianeltd odotetaan “normaaliksi” luo-
kiteltua toimintaa ja kyvykkyytta.

Osassa aineistossa olleista kertomuksista diagnoosi tai pikemminkin diag-
noosittomuus nousikin tarinan keskeiseksi teemaksi. Diagnoosia etsittiin tai sen
oletettiin olevan ratkaisu. T4dlloin diagnoosi sai merkityksid osana itseymmarryk-
sen rakentumista tai tuen ja avun saamisen vayldna (ks. myos Korkeamdki, 2023).
Osalle kirjoittajista diagnoosi oli taas yhdentekevi tai diagnosoimattomuus toimi
jopa todisteena normaaliudesta. Diagnooseista, tai niiden saamista merkityksistd,
puhutaan usein negatiivisesti (Kulmala, 2006). Kuitenkin esimerkiksi oppimis-
vaikeuksiin liittyvd diagnoosi saattaa auttaa kokijan itseymmarryksen kasvua ja
helpottaa sosiaalista kanssakdymistd, koska omille vaikeuksille on nimi ja sanat,
miten puhua siitd yhdessd (Korkeamaki, 2023).

Louhialan (2019) mukaan olemassa olevat diagnoosit heijastavat sitd, mika
tutkijoita kiinnostaa ja millaisia menetelmid erilaisten sairauksien tai oireiden
tunnistamiseen on kédytossa. Hahmotusvaikeuksien kohdalla keskeistd on toden-
nakoisesti ilmion epamaddrdisyys ja monimutkaisuus; diagnoosiluokituksen luo-
miseksi ei ole riittavésti eksaktia ladketieteellistd tietoa. Tai mahdollisesti tieto on
liilan eksaktia ja sitd on liian paljon, jotta se voitaisiin koota ja yhdistda yksiloiden
kokemiin vaikeuksiin aukottomasti. Jutelin (2009) esitteleméssd uuden diagnoo-
sin syntymisen viidessd vaiheessa hahmotusvaikeuksien kohdalla ollaankin
mahdollisesti vasta ensimmadisessd vaiheessa eli sen tunnistamisessa, ettd tietyn-
laiset vaikeudet eivat koske kaikkia vaan ainoastaan rajattua joukkoa. Taman jal-
keen pitdisi pystyd paikantamaan ilmio6 lddketieteen sisdlld, kayda siitd keskuste-
lua ja antaa sille méaéritelmad, jonka jalkeen on mahdollista institutionalisoida koe-
tut vaikeudet diagnoosikoodin alle. Vaikuttaa kuitenkin siltd, ettd matka kohti
diagnoosiluokituksen luomista on jo alkanut.
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Vaikka medikalisoituneessa yhteiskunnassa helposti ajatellaan, ettd diag-
nooseja hallitsevat lddketiede ja sen ammattilaiset, voi uuden diagnoosin tarve
syntyd my06s omakohtaisista kokemuksista. Uuden diagnoosin syntyminen vaa-
tii ainakin sitd, ettd 16ytyy henkiloitd, jotka kokevat olevansa diagnoosin mukai-
sia. Diagnoosi kutsuu olemaan sen mukainen henkilo (Hacking, 2006). Toisaalta
yhteiset kokemukset, vertaistuki ja erilaisuuden tunnistaminen voivat alkaa kas-
vattaa painetta siihen, ettd tietynlaisille oireille tai kdyttaytymiselle lahdetdan
maddrittelemddan diagnoosia. Nden, ettd osaltaan tamad tutkimus toimii ddnitor-
vena heille, jotka kokevat hahmotusvaikeuksia arjessaan. Se, ettd koetut hahmo-
tusvaikeudet on nostettu tutkimuksen keskioon, on tapa keritd, jasentdd ja to-
dentaa kokemuksia ja antaa niille ymmarrettdva muoto.

Ensimmadiseen tutkimuskysymykseen vastatessani tarkastelin sitd, milla ta-
voin hahmotusvaikeuksia omakohtaisesti kokevat aikuiset kuvaavat ja peruste-
levat hahmotusvaikeuksiaan. Kokijoiden kirjoituksista 16ytyi viisi erilaista hah-
motusvaikeuksien legitimoinnin tapaa, jotka nimesin tdssd tutkimuksessa tosi-
asiallisuuden todistamiseksi, asiantuntijatietoon nojaamiseksi, diagnostiseksi
eronteoksi, vaikeuksien pysyvyyteen vetoamiseksi sekd hahmotusvaikeuksien
kausaalisuuden osoittamiseksi. Hahmotusvaikeuksien legitimointi erottaa hah-
motusvaikeudet selkeisti muista tunnistettavista vaikeuksista erilliseksi, omaksi
vaikeudekseen, vaikka kirjoittajat my0s tunnistivat paillekkdistymistd ja pohti-
vat kirjoituksissaan sitd, mika arjen hankaluus johtuu mistdkin. Myos kokemuk-
set siitd, ettd vaikeudet ovat pysyvid, liittyvét toistuvasti samantyyppisiin asioi-
hin ja ovat muidenkin huomattavissa, tukevat sitd, ettd kokijoiden ndkckulmasta
hahmotusvaikeuksien diagnosoinnille olisi tarvetta. Tama tarve korostuu toisen
tutkimuskysymyksen tarinatyyppien kohdalla erityisesti etsimistarinoissa, joissa
ydinkysymyksend oli se, mistd hahmotusvaikeuksissa on kyse ja miten koetuille
vaikeuksille voi saada muidenkin tunnistaman nimilapun eli esimerkiksi diag-
noosin.

Aikuisten kohdalla oppimisvaikeuden diagnosointi nédyttdaytyy usein hel-
potuksena, kun eldmassa kohdatuille haasteille 16ytyy vihdoin nimi tai selitys ja
tatd kautta voidaan hakea ja saada myos tukea ja apua (Korkeamaki, 2023; Kor-
keamadki ym., 2021). Ndin ei kuitenkaan aina ole hahmotusvaikeuksien kohdalla,
silld vaikka ne huomattaisiin, tukea ja apua ei valttamatts ole saatavilla ja ihmi-
nen saattaa jadda yksin ja epdtietoiseksi “diagnoosinsa” kanssa. Oppimisvai-
keuksien ohella hahmotusvaikeudet voivat rajoittaa yksilon toimintakykyé, sosi-
aalisia suhteita, opiskelu- ja tyopaikan saantia ja vaikeuttaa merkittavasti itse-
ndistd elamdd (Isomaéki, 2015). Juuri tamé tekee hahmotusvaikeuksista kiintoisan
tutkimuskohteen: Millaista kuvaa yksilo t4lloin itsestdan rakentaa, mihin hén si-
toutuu ja millaisia tunteita tilanteessa herda? Palaan tdhan kysymykseen luvussa
8.2.

Voidaan toki my0s pohtia, mitd etuja tai haittoja siitd olisi, jos hahmotus-
vaikeudet mddriteltdisiin omaksi diagnoosiluokakseen. Diagnoosit ohjaavat laa-
ketieteen toimijoiden huomiota, koska tavoitteena on tunnistaa yksilon kokemat
oireet ja osata nimetd ne (Jutel, 2009). Diagnoosit siis myos ohjaavat sitd, mihin
ladketieteen ammattilaiset kiinnittdvat huomiota, mitd tarkastelevat ja minkéa
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kokevat merkitykselliseksi (Louhiala, 2019). T4std syystd hahmottamiseen liitty-
vdt pulmat arjessa jadvat tdlld hetkelld lddketieteen ja psykologian ndkokulmista
katvealueeseen, niitd ei pidetd kiinnostavina tai tdarkeind, koska niihin liittyvat
havainnot eivét johda diagnosointiin. Samalla hahmottamiseen liittyvat pulmat
jadvat yksilon henkilokohtaisiksi kokemuksiksi ilman, ettd ne tunnistettaisiin yk-
silod laajempana ilmiond. Monet hanketyon kautta kohtaamani hahmotusvai-
keuksia kokevat henkil6t ovatkin kuvanneet kokemuksiaan siten, ettd “vika” on
heissd itsessddn, he ovat tyhmid tai eivat ymmarrd kuten muut. Sama ilmi6 nékyi
vahvasti my0s aineistossa. Tama heijastaa hyvin sitd, ettd koska ilmiotd ei ym-
madrretd institutionaalisesti, ymmartamattomyyden paino siirtyy yksiloon. Yk-
silo voi kokea olevansa vddrdnlainen, koska ei istu diagnoosiluokituksiin ja ha-
nen arjessa kohtaamansa vaikeudet eivit taivu lddketieteellisiin méaaritelmiin.
Diagnoosi ei myoskaan oikeuta normista poikkeamista, jolloin selityksid haetaan
helpommin yksilostd itsestaan.

Hahmotusvaikeuksien médrittely ladketieteen mukaisena diagnoosina toisi
siis ndmd yksilon arjessa kohtaamat vaikeudet institutionaalisesti hyvéaksytyiksi,
antaisi niille yhteisesti hyvaksytyn mddritelmén ja tdtd kautta myos mahdollis-
taisi prosessin, jonka tarkoituksena olisi avun ja tuen tarjoaminen, “hoito” (ks.
Jutel, 2009). Toisaalta diagnosointiin liittyvana riskind olisi se, ettd diagnoosi it-
sessddn voisi alkaa ohjata kokemuksia ja hahmotusvaikeuksien maaritelmaa (ks.
Hacking, 2006). Diagnosoidut henkil6t voisivat alkaa ndhdé arjessaan enemmaén
hankaluuksia, kun he saisivat kuulla, mitd kaikkea diagnoosin saaneet henkilt
maddritelmdn mukaan kokevat. Toisaalta he voisivat pystyd erottelemaan tietyt
arkiset tilanteet selkeimmin niin, ettd arjen vaikeudet saisivat selityksen. Esimer-
kiksi epamadrdisemman tyhmyyden kokemuksen sijaan olisikin mahdollista to-
deta, ettd tdma asia ei suju, koska aivojen poikkeuksellinen kehitys tekee siitd
kognitiivisesti haastavaa ilman, ettd timéan kokemuksen tarvitsee mééritellda hen-
kilon identiteettid tai kokemusta sen laajemmin.

Jos henkil6ll4 itsellddn ei ole sanoja kokemuksilleen, jotka johtuvat hahmot-
tamisen vaikeuksista, han ei pysty ottamaan nditda kokemuksia osaksi vuorovai-
kutustaan muiden kanssa (Liimakka, 2014). Yksi diagnoosin vaikutus voisikin
siis olla se, ettd hahmotusvaikeuksille 16ytyisivdt sanat, jolloin hahmotusvai-
keuksia kokevalla henkilolld olisi uusia mahdollisuuksia olla vuorovaikutuk-
sessa ystdviensd, perheensd tai tyoyhteisonsd kanssa. Tdlld on monella tavoin
merkitystd yksilolle, esimerkiksi vertaistuen kautta yksilon hyvinvointiin ja ko-
kemuksen sanoittamisen kautta kokemusasiantuntijuuteen (Rissanen, 2015a).

Ilman hahmotusvaikeuksien diagnosointia kokijat ovat kuitenkin vapaita
medikalisoitumisesta; lddketiede ei pyri luokittelemaan, hallinnoimaan ja norma-
lisoimaan henkil6itd, jotka kokevat hahmotusvaikeuksia arjessaan. Heidén ei tar-
vitse kdyda kamppailua lddketieteen asiantuntijoiden tai instituutioiden kanssa
omista arkisista kokemuksistaan (ks. Hacking, 2006). Toisaalta he ovat t&lloin
enemmadn arkisen sosiaalisen vuorovaikutuksen ja oman ymmarryksensd va-
rassa ja vaarassa jadda nakymattomiksi, koska hahmotusvaikeudet jaavat ladke-
tieteellisesti katveeseen.
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Hahmotusvaikeuksien 16ytyminen tautiluokituksesta voi olla jo askeleen
ldhempand, sillda Margoliksen ja kumppaneiden (2020) mukaan Yhdysvalloissa
hahmotusvaikeuksien lisddmistd on ehdotettu tulevaan DSM-6-tautiluokituk-
seen. Ehdotuksen takana on joukko tutkijoita, jotka edustavat etenkin ei-kielel-
listen oppimisvaikeuksien tutkimusperinnettd. Taméan lisdksi kyseiset tutkijat
ehdottavat ei-kielellisten oppimisvaikeuksien tutkimusperinteen nikokulmasta
uutta kansainvilistd nimitystd hahmotusvaikeuksille (Developmental Visual
Spatial Disorder), mikd saattaa tulevaisuudessa tuoda eri tutkimusperinteet l&-
hemmaiksi toisiaan ja tdtd kautta kansainvilinen kuva kehityksellisistda hahmo-
tusvaikeuksista saattaa tarkentua. Jutelin (2009) diagnoosien syntymisen proses-
sissa Margoliksen ja kumppaneiden avaus ja Yhdysvalloissa kadytdva keskustelu
ovatkin jo selked suunta kohti uuden diagnoosin syntymista.

Palaan vield luvussa 8.4 siihen, milld tavalla diagnoosi mahdollisesti vai-
kuttaisi hahmotusvaikeuksien parempaan tunnistamiseen, seulontaan ja yksi-
l6ille tarjottuun kohdennetun tukeen koulun, opintojen ja tyeldmén konteks-
teissa.

8.1.2 Kulttuuriset mallitarinat kerronnan peilina

Narratiivisessa analyysissd padadytddn usein hyvin samankaltaisiin tarinatyyp-
peihin, koska kerrotut tarinat mukailevat tarinallisuuden kaavaa ja niiden ainek-
set rakentuvat samantapaisista kulttuurisista mallitarinoista. Esimerkiksi selviy-
tymistarina, traaginen tarina ja komedia ovat tarinoiden arkkityyppejd. Téassa tut-
kimuksessa tarinatyyppejd on kédytetty hahmotusvaikeuksille annettujen merki-
tysten tarkasteluun. Hahmotusvaikeuksista kerrotut tarinat tuottavat kuvaa ker-
tojan ja muiden toimijoiden suhtautumisesta hahmotusvaikeuksiin ja rakentavat
kuvaa siitd, miten kerronnassa merkityksellistetddn eri asioita. Katson, ettd 16y-
dettyjen tarinatyyppien sopiminen kulttuurisiin tarinnankerronnan tapoihin
vahvistaa kuvaa siitd, ettd kertoja on kédyttanyt kulttuurisia mallitarinoita kerron-
nan ldhteena.

Narratiivien analyysi paljasti aineistosta kuusi erilaista tarinatyyppid, jotka
nimesin tragediatarinoiksi, etsimistarinoiksi, kasvutarinoiksi, selviytymistari-
noiksi, seikkailutarinoiksi ja valistustarinoiksi. Tarinatyypit toivat ilmi hahmo-
tusvaikeuksille omassa eldméssd annettuja merkityksid ja niiden vaikutusta hy-
vinvointiin. Tarinatyypit ovat hyvin samantyyppisid kuin muissakin narratiivi-
sissa tutkimuksissa havaitut tarinallistamisen tavat, jolloin voidaan ajatella, etta
vaikka yksild tuottaa omaa henkilokohtaista tarinaansa omista kokemuksistaan
ja tulkinnoistaan kasin, han kayttdd siind hyvakseen kulttuurista tarinavarastoa.
Omista hahmotusvaikeuksista kerrotut tarinat eivit ole tulkittavissa todellisuu-
den heijastumaksi, vaan ne ovat tapa rakentaa ja tuottaa todellisuutta (Abbott,
2008; Berger ym., 1994; Bruner, 1987; Burr, 1995; Hyvéarinen, 2007; Hanninen,
2015). Kokijoiden kertomana hahmotusvaikeuksien sosiaalinen rakentuminen
heijastelee, uusintaa ja osittain kdy myos kamppailua kulttuuristen mallitarinoi-
den merkitysten ja tulkintojen kanssa. Tédssd luvussa tarkastelen aineistosta 16y-
dettyjd tarinatyyppejd suhteessa kulttuurisiin mallitarinoihin.
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Alla olevassa kuviossa (ks. kuvio 6) havainnollistetaan sitd, kuinka aineis-
tosta nousseet tarinatyypit suhteutuvat erilaisiin kulttuurisiin mallitarinoihin ja
miten kuudesta tarinatyypistd muodostuu tietyssd mielessd toistensa vastinpa-
reja. Tarinatyypit asettuvat yhtdalta ableismin ja inkluusion kulttuuristen malli-
tarinoiden vastakkainasettelulle, toisaalta ottavat kantaa yksilon patologisoinnin
ja neurodiversiteetin kulttuurisiin mallitarinoihin ja kolmantena rakentuvat eri-
laisina tunnekokemuksina uusliberalististen kykyoletusten kulttuuriseen malli-
tarinaan.
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KUVIO 6. Tarinatyyppien kulttuurinen rakentuminen.

Ensimmadinen tarkastelu asettaa vastakkain ableismin ja inkluusion. Ableismi liit-
tyy esimerkiksi siihen, kuinka tietynlaisia oppilaiden kykyoletuksia idealisoi-
daan (Campbell, 2008). Nyky&ddn ihanteena on kykeneva ja aktiivinen oppija,
jonka oletetaan olevan tuottava, taitava, motivoitunut ja kykenevd oppimaan
(Goodley, 2017). Taméa ndkyi my0s aineistossa siten, ettd monet kertojat ottivat
lahtokohdaksi tai normiksi oppilaan, tyontekijan tai yleisemmin toimijan, joka
kykenee itsendiseen ja oletettuun toimintaan erilaisissa ymparistoissa. Kulttuuri-
sista oletuksista poikkeaminen on my6s normista poikkeamista tai negatiivista
erityisyyttd, jota voidaan kuvata ableismina (Goodley, 2017; Tervasmaki, 2022;).
Sama kyvykkyyden, aktiivisuuden ja oman eldmé&n rakentamisen vaatimus kos-
kee myds opintoja ja tyoelamdd. Kulttuuriset mallitarinat helposti tukevat ole-
tuksia, kuten esimerkiksi elinikdistd oppimista, kaikilla oletettavasti olevia valin-
nanmahdollisuuksia, itsensd kehittamistd, kyvykkyyttd ja tutkintoja ja koulu-
tusta oppimisen ja osaamisen todisteina (ks. da Silva Gongalves & Ikdvalko, 2022;
Korkeamaki 2023; Tervasmaéki, 2022). Esimerkiksi da Silva Gongalves ja Ikadvalko
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(2022) tuovat esille, kuinka korkeakouluopiskelijoiden kerronnassa sekd tuote-
kijakansalaisuuden ihanteita.

Tervasmaki (2022) esittddkin, ettd syrjayttavit yhteiskunnalliset kaytannot
syntyvit, kun ihmisend olemisen moninaisuutta ei oteta huomioon vaan koulu-
tuksen ja tytelamén ldhtokohtana ovat toimintakykyoletusten ihannointi. Lisdksi
normalisaatiota ja integraatiota korostavat diskurssit tuottavat sosiaalista todel-
lisuutta, jossa yhteiskunnan osallisuus on ehdollista ja riippuvaista yksilén kun-
toutumisesta (Saloviita, 2006). Taman tutkimuksen informantit peilasivat omissa
ettd hahmotusvaikeudet tulkittiin yksilon viaksi tai esteeksi, tuotti kokemusta,
jossa kirjoittaja ei kokenut tayttavansa odotuksia tai joutui selviytymdin arjessaan.
Kuten tarinatyyppien kohdalla tuli esille, tdlld on vaikutusta yksilon hyvinvoin-
tiin ja mahdollisuuksiin.

Seikkailutarinassa ympaériston suhtautuminen on samantapaista kuin sel-
viytymistarinassa, mutta kertoja on valinnut toisenlaisen suhtautumisen eiki ta-
voittele hampaat irvessd selviytymistd vaan ikddan kuin ajautuu tilanteesta toi-
seen ja ottaa kokemukset vastaan seikkailuna, jonka voi tulkita myonteisend il-
maisuna. Ableistisia oletuksia ei oteta henkilokohtaisesti eikd tietynlaisiin kyky-
oletuksiin pyritd omassa eldméssd, vaan ne ndhddan merkityksettomind. Korkea-
méki (2023) on tuonut esille sen, kuinka oppimisvaikeuksista huolimatta yksi-
16114 voi olla kdytossddn resursseja tai taitoja, joiden varaan omaa elamadnsa voi
rakentaa. Kyse voikin olla siis siitd, ettd hahmottamista ei taitona ndhd4 niin tar-
kednd tai sen suhteen ei vaadita itseltd kovin paljoa vaan keskitytdan enemman
omiin vahvuuksiin ja kiinnostuksen kohteisiin.

Selviytymis- ja seikkailutarinassa ympadristo ei suhtaudu ymmartavasti tai
tukevasti hahmotusvaikeuksiin. Ableismin vastakkaisena kulttuurisena mallita-
rinana, jonka varaan toivoisi oppimis- tai hahmotusvaikeuksia kohdanneen
oman tarinansa pystyvan rakentamaan, voidaankin ndhdéa inkluusio. Saloviidan
(2012) mukaan inkluusioon liittyy ajatus siitd, ettd kaikkien perusoikeus osallis-
tua yhteiskuntaan toteutuu oikeanlaisen tuen avulla. T4dlloin taustaoletuksena
kuitenkin on, ettd kaikkien tuen tarpeet tunnistetaan ja tarjolla on oikeanlaista
tukea. Ndin ei hahmotusvaikeuksien kohdalla ole, koska ne jadvit niin usein tun-
nistamatta eikd esimerkiksi tutkimusperustaista tuen polkua ole olemassa. Ink-
luusio on kuitenkin suomalaisen peruskoulun ldpdisevid periaatteita ja sen ta-
voitteena on yhteisollisyyden kasvattaminen ja osallistumisen esteiden poistami-
nen (Vanhanen ym., 2022).

Yhteiskuntatieteen peruskysymyksid ovat yhteiskunnan ja yksilon viliset
suhteet. Tdmd on keskeinen teema myos yhteiskuntatieteellisessda vammaistutki-
muksessa. Tarinatyypeissa tdimd tuli ndkyviin yksilon ndkokulmaa korostavissa
etsimistarinoissa, joissa kulttuurisena mallitarinana toimii medikalisaatio ja yk-
silon patologisointi ja toisaalta taas ympéariston muutokseen tahtddvissa valistus-
tarinoissa, joissa peilataan enemman kulttuurisiin mallitarinoihin neurodiversi-
teetistd, jolloin ldhestytddn yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen néke-
myksid vammaisuutta tuottavista tekijoistd. Keskeisend elementtind
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molemmissa tarinoissa oli tieto ja asiantuntemus. Kenelld ndhtiin olevan asian-
tuntemusta ja tietoa ja kenet nihtiin tiedon kohteena, olivat tarinatyypeissa tay-
sin pdinvastaiset nakdkulmat. Etsimistarinoissa yksilon toiveena oli asiantunte-
mustieto, joka ndhtiin yksilon ulkopuolisena. Etsimistarinoissa korostui diagnoo-
sin kaipuu, joka nahtiin ratkaisuna tilanteeseen. Diagnoosi legitimoi koetut vai-
keudet, antaa niille nimen ja tuottaa ymmarrysta. Ratkaisut tulevat télloin kerto-
jan ulkopuolelta. Valistustarinoissa tieto ja asiantuntemus olivat kertojan hal-
lussa ja tétd tietoa vailla olevana kohteena nahtiin esimerkiksi ammattilaiset ja
asiantuntijat tai erilaisissa tyorooleissa toimivat ihmiset, joita hahmotusvaikeuk-
sia omaavat henkil6t arjessaan kohtaavat. Valistustarinoissa onkin kiintoisia yh-
tymédkohtia kokemusasiantuntijuuteen ja siihen, kuinka kokijan tehtdvana on va-
listaa ammatillisessa roolissa toimivia ja tuottaa ymmarrysta.

Diagnosointi tai sen toive paikantaa helposti poikkeavuuden yksiloon
(Conrad & Schneider 1992; Oliver & Oliver, 1990; Vehmas, 2005). Etsimistari-
noissa onkin sisddnkirjoitettuna yksilon patologisointi. Poikkeavuus ndhdaan
yksilollisend ominaisuutena ja ratkaisut ndhdaddn yksilon ulkopuolisina. On
myos kiintoisaa pohtia, voiko etsimistarina muuttua tiedon ja hyviaksynnan li-
sddntymisen myotd. Lahtokohtaisesti jonkin ilmion tarkastelu kerrottuna tari-
nana ymmadrtdd tuon ilmion muuttuvana ja kontekstiinsa sidottuna (Hanninen,
1991). Etsimistarinoissa korostuu havahtuminen uusien kysymysten &arelle ja
ratkaisujen ndkeminen ladketieteessd. Tama korostaa medikalisoitunutta tapaa
tarkastella asioita, jolloin kerrottujen kokemusten peilind toimii valtavirran mu-
kainen kulttuurinen mallitarina. Valistustarinoita oli aineistossa mééréllisesti va-
hemmain, mutta niissd tuotiin esiin myos kertojan pitkdaikainen kokemus omista
hahmotusvaikeuksista. Ajallisesti kertojalla oli ollut siis mahdollisuus tarkastella
omaa suhtautumistaan hahmotusvaikeuksiin ja peilata niitd muunkin kuin me-
dikalisoituneen mallitarinan kautta. Voidaankin ajatella, ettd valistustarinoissa
otettiin myo6s kantaa medikalisoituneeseen kertomisen tapaan tuottamalla vasta-
kertomuksia (Hyvéarinen, 2020). Osaltaan valistustarina ldhestyykin sankaritari-
nan arkkityyppid, jossa kertoja pyrkii vaikuttamaan sosiaalisen todellisuuden ra-
kentumiseen ylivoimaista vastustajaa, tdssd tapauksessa medikalisoitunutta yh-
teiskuntaa, haastaessaan.

Tragediatarina ja kasvutarina asettuvat toistensa vastinpariksi hyvaksyn-
ndn ja katkeroitumisen suhteen. Yhteistd tarinatyypeissd on se, ettd yksilo on to-
dennut, ettei voi tayttdd kulttuurisen mallitarinan mukaisia kykyoletuksia, mutta
ratkaisut nadyttaytyvat erilaisina. Tragediatarinassa keskeistd ovat negatiiviset
tunnekokemukset, joiden voidaan ndhdéd syntyvén siitd, ettd hahmotusvaikeuk-
yksin. Kasvutarinassa tuodaan esille taas saatua ja koettua sosiaalista tukea. Kes-
keistd molemmissa tarinatyypeissd on narratiivisen identiteetin tuottaminen ja
itsetutkiskelu, jonka peilind kdytetdan kulttuurisia mallitarinoita kasvusta, hy-
vinvoinnista ja yksilollisyydestd sekd pohditaan niitd kategorioita, joihin kertoja
itsensd asettaa tai tulee muiden puolesta asetetuksi (McAdams, 2011).

Tragediatarinassa ja kasvutarinassa korostuvat tietynlainen itsetutkiskelu.
Kasvutarinassa se on johtanut uusliberalistisen itsensd kehittdmisen kautta
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sisdiseen kasvuun (da Silva Gongalves & Ikédvalko, 2022). Narratiivista identiteet-
tid voidaankin McAdamsin ja McLeanin (2013) mukaan tarkastella sopeutumisen
ja kasvun ndkokulmista, jolloin kertoja kdy ldpi kohtaamiaan vastoinkdymisid ja
karsimystd. Tdlloin voidaan ajatella, ettd negatiivisten kokemusten reflektointi ja
toimiva kategorisaatio voivat johtaa kohti kertojan hyvinvointia ja sisdistd kas-
vua. On kuitenkin huomioitava my®os toisenlainen mahdollisuus, jolloin tari-
nassa korostuvatkin itsend olemisen esteet (barries of being) psykoemotionaalisten
vaikutusten, kuten erilaisten huonommuuden tunteiden korostuessa (Sang ym.,
2022; Thomas, 1999). Jos taas tarinassa korostuu henkilskohtainen muutos yhdis-
tettynd kasvuun ja oppimiseen ja kertoja johdattelee tarinaa ndiden kautta kohti
myonteistd loppua, on kertojan hyvinvointi aivan erilaista (McAdams ja McLean,
2013), mika on ndhtévissd kasvutarinoissa. Jos taas kertojalla on kokemus véaéarin
kategorisoinnista, lamauttavasta tunnekuormasta, sosiaalisen tuen heikkoudesta
ja omasta kyvyttomyydestd ja tdtd peilataan uusliberalistiseen itsensd kehittami-
sen eetokseen, ei ole lainkaan ylldttavad, ettd lopputuloksena on traaginen tarina
ja katkeroituminen, kun ratkaisut eivét olekaan omissa kasissd, kuten kulttuuri-
nen mallitarina antaa ymmartaa.

Tragediatarina tuo esille myos sitd, kuinka syvélle ihmisend olemisen koke-
mukseen ja omaan identiteettiin kokemukset hahmotusvaikeuksista voivat vai-
kuttaa. Korkeamdki (2023) on nostanut esille huolta aikuisten oppimisvaikeuk-
sien eriarvoistavasta vaikutuksesta ja siitd, kuinka kaikilla ei ole samanlaisia re-
sursseja kdytettdvissddn aikuisuudessa johtuen esimerkiksi koulutustaustausta,
saadusta tuesta, kokemuksista omasta kyvykkyydestd ja ennen kaikkea siitd so-
siaalisesta kehyksestd, jossa oppimisvaikeuksia merkityksellistetddan. Kor-
kedmden mukaan esimerkiksi oppimisvaikeuksien nimedminen ja diagnosointi
legitimoivat niitd koulutuksessa ja tyoeldmadssa siten, ettd nithin on mahdollista
saada tukea. Toisaalta Korkeamadki tuo esille, ettd pelkkd nimedminen ei riitd
vaan tukitoimet ovat aina neuvottelun tulos, koska Suomessa ei ole vield ole-
massa selkeitd malleja aikuisten oppimisvaikeuksien tukemiseen esimerkiksi
tydeldmassa.

Tragediatarina paljastaa niitd riskejd, jotka jadvat yksilon kohdattavaksi, jos
hahmotusvaikeuksia ei sosiaalisessa kontekstissa tunnisteta tai hyvaksytd, nithin
ei ole tarjolla tukea ja yksil6 joutuu védrin kategorioiduksi kulttuuristen oletus-
ten pysyessd kuitenkin voimassa. Syrjdytymisestd ollaan huolissaan sen aiheut-
tamien kustannusten takia, vaikka samalla tulisi pitdd mielessd, ettd syrjaytymi-
nen on myos yksilon kannalta tilanne, jonka vakavuutta tai tunnekuormaa ei
voida mitata pelkdstddn rahassa (Vauhkonen & Hoikkala, 2020). Taméan tutki-
muksen aineistonkeruumenetelmalld ei ollut mahdollista tavoittaa jo syrjdyty-
neitd henkilditd, mutta tragediatarina antaa viitteitd syrjaytymisen mekanis-
meista, jotka eivit ole, ja joiden ei kuulukaan olla, yksilon itsensa ratkaistavissa.
Palaan vield luvussa 8.2 hahmotusvaikeuksien kategorian sosiaaliseen rakentu-
miseen ja niihin riskitekijoihin, mitd tdhédn prosessiin liittyy pohtiessani toiseut-
tavaa poikkeavuutta muodostuvana kategoriana.
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8.1.3 Hahmotusvaikeuksia kokevien mahdollistuvat ja rajautuvat toimijuu-
det

Tamén tutkimuksen aineistona toimivat hahmotusvaikeuksista laaditut oma-
kohtaiset kirjoitukset voidaan ndhdd toimijuutena, jossa omat kokemukset ja
niistd tehdyt tulkinnat tuotetaan kokijan itsensd toimesta tarinoiksi. Olen tarkas-
tellut kokijoiden tuottamia tarinoita erityisesti toiseen tutkimuskysymykseen
vastatakseni, jonka jdlkeen tarkastelin toimijuuden rakentumista kerronnassa
niin sanotuissa pienissd tarinoissa vastaten kolmanteen tutkimuskysymykseen.
Itsensd asemointi kerronnassa on sosiaalisten kategorioiden tuottamista itselle ja
muille (Bamberg, 2004a; 2004b). Kerronnassa rakentuvassa toimijuudessa tuote-
taankin kuvaa siitd, kuinka hahmotusvaikeudet sosiaalisesti rakentuvat ja mil-
laisten sosiaalisten kategorioiden kanssa kertoja neuvottelee kerronnassaan joko
hyvaksyen ja uusintaen niit4 tai torjuen ja uudistaen niitd. Kerronnallisesti raken-
tuvan toimijuuden tarkastelu paljasti aineistosta viisi erilaista toimijuuden ra-
kentamisen tapaa, jotka nimesin hahmotusvaikeuksien rajoittamaksi, sosiaalisesti
muokkautuvaksi, omien vaatimusten ohjaamaksi, toisiin nojautuvaksi ja omista mahdol-
lisuuksista rakentuvaksi toimijuudeksi (ks. luku 7.6). Taman lisdksi nden hahmo-
tusvaikeuksien legitimoinnin olevan kokijan toimijuuden ilmaus, jossa hahmo-
tusvaikeuksien sosiaalinen rakentuminen on aktiivista omaa toimintaa ja jota
raamittaa se sosiaalinen todellisuus, missa se tapahtuu.

Korkeamaéki (2023) tuo esille, kuinka aikuisten oppimisvaikeustaustaisten
henkildiden toimijuus kytkeytyy yhteiskunnallisiin rakenteisiin ja kuinka toimi-
juudet mahdollistuvat sosiaalisen tuen avulla. Korkeamden mukaan my6s yh-
teiskunnalliset kdytannot ja resurssit sekd normatiiviset oletukset kehystavét op-
pimisvaikeustaustaisen aikuisen toimijuutta. Tdssd tutkimuksessa huomiota on
kiinnitetty vahemman esimerkiksi formaaliseen tukeen, koska moni hahmotus-
vaikeuksia kohdannut henkil6 ei ollut saanut juurikaan ulkopuolista tukea. Sen
sijaan nden Korkeamden tavoin, ettd normatiiviset oletukset ja sosiaalinen tuki
mahdollistavat ja rajaavat hahmotusvaikeuksia kohdanneiden toimijuuksia.
Hahmotusvaikeuksia kohdanneiden toimijuudet mahdollistuvat ja rajautuvat
kerronnassa rakentuvan toimijuuden tarkastelun myotd vahvasti kahden ulottu-
vuuden varaan, joista toinen on omaan itseen liittyvit kykyoletukset eli koke-
mukset omista vahvuuksista ja heikkouksista ja toinen on sosiaalinen tuki, joka
voi toteutua vahvana tai heikkona.

Korkeamdki ja kumppanit (2021) tuovat esille my6s kolme erilaista oppi-
misvaikeuksia kokeneen toimijuuden tapaa, jotka on nimetty rajoitetuksi, lannis-
tuvaksi ja muuttuvaksi toimijuudeksi. Nédista kirjoittajat katsovat rajoitetun toi-
mijuuden paikantuvan erityisesti lapsuuteen, lannistuvan toimijuuden nuoruu-
teen ja muuttuvan toimijuuden olevan aikuisen henkilon tapa toimia tyoeld-
méssd ja aikuisuudessa enemmin mahdollisuuksien kuin rajoitusten kautta.
Hahmotusvaikeuksia kokevat toivat ilmi kokemuksia lapsuudesta nykyhetkeen,
mutta toimijuutta ei tarkasteltu elamankulun ndkokulmasta vaan enemmaén ny-
kyhetkessd niin sanotuissa pienissd tarinoissa rakentuvana (Bamberg, 2006; Be-
well & Stokoe, 2006), joka voi olla muuttuvaa ja paikallista. Tdssd mielessd nden,
ettd se ldhestyy Korkeamden ja kumppaneiden Kkisitystd aikuisuuden
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muuttuvana toimijuutena. Toisaalta kerronnassa rakentuva toimijuus saattoi olla
myo6s Korkeamden ja kumppaneiden termein rajoitettua tai lannistuvaa.

Keskeistd hahmotusvaikeuksia kokevien kerronnassa rakentuvassa toimi-
juudessa ovat kokemukset omista toimintamahdollisuuksista. Toimijuutta ra-
kennettaan kerronnassa positioimalla itsed sosiaalisiin ja kulttuurisiin odotuksiin
(Bamberg, 2006). Mahdollistuvat toimijuudet korostavat itsensd positioimista ak-
tiiviseen rooliin, kun taas itsensd ndkeminen passiivisessa roolissa saattaa rajata
toimintamahdollisuuksia. Esimerkiksi kokemukset omista vahvuuksista avaavat
toimintamahdollisuuksia, koska kokijalla on luottoa omaan toimintaansa. Tal-
16in toimijuus rakentuu vahvuusajattelun kautta. Kéasitykset vahvuuksista raken-
tuvat usein sosiaalisesti, esimerkiksi vertailun tai saadun palautteen kautta. Ko-
kijat toivat esille my6s hyddyntédvansa erilaisia arkea helpottavia apuvdlineitd,
kuten navigaatiosovelluksia tai dlypuhelinta. Nama ovat nykypdivdnd sosiaali-
sesti hyvaksyttyjd ja ymmarrettyjd, koska niin monet kdyttavit niitd arjessaan.
Toisin sanoen toisessa hetkessd ja sosiaalisessa tilanteessa niiden kaytto ei olisi
yhtd helppoa ja hyvéksyttyd kuin se on kirjoittajien kuvauksissa.

Sosiaalisesti nojautuvassa toimijuudessa toisilta saatu apu mahdollisti
oman toimijuuden laajentamista. Lahtokohtaisesti omassa toimijuudessa ei jddty
kiinni omiin heikkouksiin, vaikkakin oma avuntarve tunnistettiin. Myos luotto
sosiaaliseen tukeen oli vahvaa. Kokijat kuitenkin toivat esille sitd, kuinka muo-
toilivat avunpyynnon konkreettisesti tai kuinka nojautuivat sosiaalisesti toistu-
vasti samoihin, luotettavina kokemiinsa henkil6ihin. Korkeamdki (2023) tuo
esille, kuinka oppimisvaikeustaustaisten aikuisten toimintamahdollisuudet voi-
vat olla myo6s sukupuolittuneita. Ndin voi olla my6s sosiaalisesti nojautuvassa
toimijuudessa, koska tietyt toimet ja vahvuudet saatetaan ndhda erityisesti suku-
puoleen linkittyneind. N&in ollen esimerkiksi avun pyytdminen jonkin asian ko-
koamisessa, reitin l16ytdmisessa tai vaikkapa teknisten laitteiden kanssa voi olla
helpompaa naisille kuin miehille.

Sosiaalisen ja kulttuurisen vaikutuksen omalle toimijuudelle ndki hyvin so-
siaalisesti muokkautuvan, omien vaatimusten ohjaaman ja hahmotusvaikeuk-
sien rajoittaman toimijuuden kohdalla. N&issd kaikissa toimijuuden tavoissa
esiin tuli se, kuinka hahmotusvaikeudet kokemuksena vammauttavat kertojaa,
koska niitd tulkitaan sosiaalisen ja kulttuurisen kehyksen kautta. Toisin sanoen
hahmotusvaikeudet itsessddn fyysisend tai kognitiivisena tekijand eivit estd tai
rajoita kokijaa, vaan hdnen sosiaalisesti varittynyt kokemuksensa niista.

Hahmotusvaikeuksien rajoittamassa toimijuudessa kertoja kuvaa omaa ak-
tiivista toimintaansa, joka kuitenkin on ristiriidassa sen kanssa, mitd postmoder-
nissa yhteiskunnassa kansalaisilta odotetaan. Kertojalla ei ole oman kokemuk-
sensa mukaan vapautta tehdd valintoja vaan hdn on omien rajoitustensa vankina.
Yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen nidkokulmasta rajoittavana teki-
jand ei kuitenkaan ole yksilon ominaisuudet tai puutteet, vaan se kulttuurinen,
sosiaalinen ja poliittinen todellisuus, johon omia ominaisuuksia peilataan (Oliver,
1993; Vehmas, 2012). Hahmotusvaikeuksien rajoittama toimijuus tuokin esille
vahvasti sitd, mitd yhteiskunnassa pidetdan oletettuna. Kokijan kokemus rajoi-
tuksista heijastelee ableistisia ajatuksia kyvykkyydesta.
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Sosiaalisesti rajoitetussa toimijuudessa kokijan ldhelld toimivat toiset hen-
kilot ja ndiden asenteet ja antama palaute korostuu. Kokijat tuovat esille etenkin
lapsuuden kokemuksia, jolloin tamé kerronnassa rakentuva toimijuuden tapa la-
hestyy Korkeamden ja kumppaneiden (2021) kuvaamaa rajoitetun toimijuuden
késitettd. Toisaalta vaikka kertoja tuo ilmi lapsuudessa saatua palautetta, sithen
pohjautuva toiminta on ndhtdvissad edelleen. Lapsuuden kokemukset tuovat kui-
tenkin esille niitd keskeisid sosiaalisia ndyttamoitd, jotka ovat kehystdneet omia
toimintamahdollisuuksia ja joilla on vaikutusta my6s nykyhetkessa. Pdivakoti,
koulu, vertaissuhteet ja perhe kehystavit toimijuuden rakentumista ja omien toi-
mintamahdollisuuksien muotoutumista. Tamai tuokin esille sen, kuinka tiarkeda
olisi lisétd tietoa sekd hahmotusvaikeuksista kasvatus- ja opetusalan ammattilai-
sille ettd lapsiperheille.

Omien vaatimusten ohjaama toimijuus korostaa postmodernin subjektin
vapautta ja heijasteleekin sitd kautta vahvasti kulttuurisia ja sosiaalisia odotuksia.
Valinnat tulee tehdi itse, mutta samalla niistd mahdollisesti koituvat riskit ovat
yksilollisid. Julkisuudessa ollaan huolissaan esimerkiksi nuorten ja nuorten ai-
kuisten uupumisesta erilaisten paineiden alla. “Hampaat irvessd” ponnistelu
saattaa toimia hetkellisesti, mutta on yksilolle itselleen valtava riski jaksamisen
ja hyvinvoinnin kannalta. Kiintoisaa onkin pohtia, mika tédssd ajassa tuottaa ko-
kemuksen, ettd kaikesta tulee selvitd yksin. Onko kyse uusliberalistisista ky-
kyihanteista tai ableistisesta ajattelusta, jota ei tunnisteta ja kyseenalaisteta?

Kerronnassa rakentuvat toimijuudet ndyttaytyivatkin tietyssa tilanteessa ja
ympdristossd tehtyind valintoina, joita kehystivat niin omat tavoitteet kuin yhtei-
son ja kulttuurin asettamat reunaehdot. Néin ollen ne onkin tulkittavissa yhden-
mukaisiksi Archerin (2000; 2003) ndkemysten kanssa. Toisaalta taas esimerkiksi
toisiin nojautuva toimijuus ldhestyi Banduran (2001) késitystd ldheistoimijuu-
desta, jolloin sosiaalisen tuen avulla on mahdollista laajentaa omia toimintamah-
dollisuuksiaan. Tamé on kiintoisa havainto my®s erityispedagogiikan nakokul-
masta, koska voisi ajatella, ettd oppimisen tuen tarpeen ilmetessa tarkoitus on
juurikin auttaa onnistumaan ja ylittdmé&dn omia rajoja toisen tuen avulla. Toi-
saalta toiset voivat heikentdd kokijan toimintamahdollisuuksia, jos omaa toimin-
taa lahdetdan mukauttamaan esimerkiksi saadun negatiivisen palautteen perus-
teella ja tatd kautta ikddn kuin pienennetédn itsed.

My6s omien vahvuuksien ja heikkouksien akselilla on sosiaalinen ja kult-
tuurinen ulottuvuus, silld ndkemys siitd, mitkd ovat tdssd ajassa tarvittavia tai
arvostettavia vahvuuksia ja mitkd taas ndhdaén yksilon heikkouksina ovat sosi-
aalinen konstruktio. Ajallemme on tyypillistd arvostaa hyvad hahmotuskykyd,
mika linkittyy teknologisesti orientoituneeseen yhteiskuntaan. Jos menndan his-
toriassa taaksepdin ja ajatellaan paikallisia agraariyhteistjd, joissa paikasta toi-
seen navigointi tai aikataulujen noudattaminen ei ole ollut keskeistd, on hahmo-
tusvaikeuksia kokeville voinut 16ytyd enemman paikkoja arvostettuun ja hyvak-
syttyyn toimintaan. Nykypdivand hyvin vahvana oletuksena on, ettd kaikki osaa-
vat liikkkua paikasta toiseen tai noudattaa aikatauluja, jos vain haluavat. Nditd ei
ndhda valttamattd edes vahvuuksina vaan nimenomaan itsestddn selvind pidet-
tyind oletuksina.
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Voidaan myos pohtia sitd, onko oman kyvykkyyden ldhtokohdaksi otta-
vassa tarkastelutavassa sisddnkirjoitettuna medikalisoituneet ndkemykset yksi-
16n poikkeavuudesta. Sosiaalisen tuen ndkdkulma korostaa nédin ollen enemmaén
todellisuuden sosiaalisesti rakentuvaa luonnetta jattden yksilon kyvykkyyden tai
ei-kyvykkyyden viahemman merkitykselliseen rooliin. Toisaalta sosiaalisen tuen
mahdollistava tai rajaava toiminta voi heijastella myos toisten ihmisten suhtau-
tumista yksilon kyvykkyyteen ja tédtd kautta olla heijastuma medikalisoituneista
oletuksista.

Téssd tutkimuksessa on sivuttu temaattisesti myds kokemusta, kokemus-
tietoa ja kokemusasiantuntijuutta. Osittain tdmé& ndkokulma on seurausta vali-
tusta tutkimusasetelmasta. Laadullisena tutkijana, jonka juuret ovat yhteiskun-
tatieteissd, halusin tdssd tutkimuksessa kutsua informanteiksi kokijat ja rakentaa
kuvaa hahmotusvaikeuksista sosiaalisen konstruktionismin ndkékulmasta. Ko-
kemusasiantuntijuus on my0s teema, joka on ajankohtainen ja osittain vield hah-
motusvaikeuksien tapaan epamaddrdinen. Kysymykset kokemusasiantuntijuu-
desta liittyvét erityisesti kysymyksiin siitd, kuka saa toimia kokemusasiantunti-
jana, miten kokemusasiantuntijuus rakentuu ja kenen ohjaamaa se on. Kyse on
myos toimijuudesta ja sen kehystamisestd. Osalle kokijoista on olemassa yhteis-
kunnallisesti hyvaksyttyjd toimijuuden malleja. On kuitenkin tdrkedd pohtia,
mahdollistuuko tédllainen toimijuus yksiselitteisesti ja automaattisesti kaikille ko-
kijoille vai onko silld tiukat yhteiskunnalliset ja kulttuuriset reunaehdot, jotka
sulkevat osan pois. Koska kokemusasiantuntijuus on yhteiskunnallisesti legiti-
moitu kokijoiden ja heiddn tietonsa ja asiantuntemuksensa arvon ndkemisen tapa,
koen kiintoisana pohtia hahmotusvaikeuksia kohdanneiden henkil6iden mah-
dollisuuksia tai rajoituksia kokemusasiantuntijana toimimiseen.

Jos kokemusasiantuntijaksi tulemisen prosessin osana ndhddan kokemuk-
set vertaisuudesta tai ehtona on kokemusasiantuntijakoulutuksen kdyminen, on
aiheellista pohtia my®s sitd, ketkd suljetaan pois kokemusasiantuntijuuden pii-
ristd. Ladketieteen ammattilaisilla ja jarjestotoimijoilla on iso rooli kokemusasi-
antuntijuuden portinvartijoina. Silld, miten kokemusasiantuntijuus maéritelldan
ja millaista tilaa sille yhteiskunnassa luodaan, tuotetaan sosiaalista jdrjestystd ja
kategorisoidaan sitd, ketkd saavat osallistua palvelujdrjestelmien kehittdmiseen
ja kenen ddni tulee kuulluksi. Jos ei ole mahdollista ldhted pohtimaan itsedéan,
omia kokemuksiaan ja identiteettiddn diagnoosikategorian kautta, on oman ko-
kemuksen jalostaminen asiantuntijuudeksi huomattavasti hankalampaa. Koke-
mukselle ei valttamattd ole edes sanoja, jotka muut tunnistaisivat (ks. Jones, 2018;
Liimakka, 2014).

Taman tutkimuksen informantteina olleet kokijat tayttavat kokemusasian-
tuntijuuden yksil6tason vaatimuksista oman kokemuksen sanoittamisen, jolloin
he tekevit eron eletyn kokemuksen ja siitd syntyneen tiedon vilille (ks. Jones,
2018). Osassa tarinatyyppejd ja kerronnassa rakentuvaa toimijuutta nakyy myos
oman identiteetin tyostdminen siten, ettd kertoja nidkee itsensd omien hahmotus-
vaikeuksiensa asiantuntijana, jolla on annettavaa my6s muille ja mahdollisuus
jakaa tietoaan (ks. Jones, 2018). Tunnustetun ja jaetun hahmotusvaikeudet-kate-
gorian  puuttuminen  lddketieteen  kontekstista  jdattdd — kuitenkin

140



kokemustiedonkin huomiotta eikd tuota tarvetta taméan tiedon jakamiselle. Tal-
16in voidaan ajatella, ettd lddketiede edelleen asettaa raamit sille, kuka saa tulla
kuulluksi. Kokemusasiantuntijuus ei siis ole aidosti kokijoista itsestddn ldhtevaa
vaan hallinnollista.

Myos Palukka kumppaneineen (2019, s. 33) esittdd huolensa siitd, ettd “ko-
kemusperiiseen tietoon liittyvi asiantuntijuus voi jaykistid kokemusasiantuntijuuden
ammattilaisten mdirittelemdksi toiminnaksi. Samalla kokemusperdinen osaaminen loke-
roidaan ja mddritelldin ammattilaisten osoittamiin asemiin, mikd kaventaa kansalaistoi-
mintaa”. Lisdksi useat kokemusasiantuntijuutta késittelevat tutkimukset ottavat
lahtokohdakseen koulutuksen ikdan kuin porttina kokemusasiantuntijuuteen.
Taustana nédissd ovat erityisesti mielenterveys- ja paihdekuntoutujat, jolloin po-
tentiaaliset tulevat, kokemusasiantuntijakoulutukseen soveltuvat tai ohjattavissa
olevat henkil6t on kategorisoitu. Jarjestopuolella koulutetaan kokemusasiantun-
tijoita myds oppimisvaikeustaustaisista henkiloistd, jolloin koulutukseen on oh-
jauduttu esimerkiksi sitd kautta, ettd henkilo on hakenut jarjestostd ensin vertais-
tukea, ohjausta ja neuvoja ja tatd kautta on ldhdetty jalostamaan omia kokemuk-
sia kokemusasiantuntijuudeksi yhdessa vertaisten kanssa.

Jos tutkimusta tehdddn Jonesin (2018) tavalla kokemusasiantuntijakoulu-
tuksen kdyneiden kokemuksista, on téllsin otettava huomioon, ettd informantit
hyvin olettavasti tuottavat juuri sen tiedon, joka on koulutusprosessin aikana
muotoutunut. T4ll6in tdma3 tieto ei ole verrattavissa tilanteeseen, jossa asiantun-
temusta ja tietoa ndhd&dan olevan kokijalla my6s ilman ulkopuolisen tahon jdrjes-
tamaad koulutusta. Mielenkiintoista olisikin ollut kuulla kokemuksia kokemus-
asiantuntijuudesta siten, ettd haastateltavat olisivat reflektoineet myos koulu-
tusta ja sen sisdltojd tai ettd heidét olisi haastateltu ennen ja jdlkeen koulukseen
osallistumisen, jotta voitaisiin tarkastella sitd, miten koulutus itsessdan tuottaa
erilaisia jasenkategorioita. Nyt Jonesin tutkimus kuvaa syntynyttd kategoriaa
eikd sen syntymisen tapoja talta osin.

Jos koulutus asetetaan kokemusasiantuntijaksi ”patevoitymisen” ehdoksi,
on myos hyva kriittisesti tarkastella sitd, kuka ja milld ehdoilla kokemusasian-
tuntijoita kouluttaa. Meriluoto (2016) on tuonut esille, kuinka kokemusasiantun-
tijuus on ylhaalta pdin johdettu hallinnollinen prosessi, jossa jokin taho organisoi
ja valikoi kokemusasiantuntijat tuottamalla samalla sekd mahdollisuudet etti toi-
minnan rajat. Tdlloin ei ole merkityksetontd, kuka kokemusasiantuntijatoimintaa
organisoi vaan kriittisen tarkastelun alle pitdisi ottaa myos prosessi ja toiminta.
Meriluoto nostaakin esille my6s sen, ettd kokemusasiantuntijat kutsutaan usein
mukaan silloin kuin se sopii hallinnolle ja tarve on madritelty ylhaalta pain. Ko-
kemusasiantuntijan tulisi edustaa sitd ryhmaéd, johon liittyvida kokemuksia ha-
nelld on, mutta Meriluodon mukaan on usein epédselvdd, kenelle kokemusasian-
tuntija vastaa toiminnastaan, puhujakeikan tilanneelle tyontekijdlle tai organi-
saatiolle vai sille kategoriaryhmalle, jota hdn tilaisuudessa puhuessaan edustaa.
Ylhddltapdin organisoidussa kokemusasiantuntijatoiminnassa kokemusasian-
tuntijoista pyritddn tuottamaan tietynlaisia ja kokemusasiantuntijuus méadaritel-
laan epédpoliittiseksi ja kokemuksista rakentuvaksi, mutta silti objektiiviseksi toi-
minnaksi.
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Tamdn tutkimuksen aihepiirin ndkokulmasta on aiheellista pohtia, millaisia
mahdollisuuksia kokemusasiantuntijuuteen on henkil6llg, jolla on omakohtaisia
kokemuksia hahmotusvaikeuksista. Hahmotusvaikeuksia kohdanneille ihmisille
ei ole tdlld hetkelld Suomessa olemassa omaa jdrjestod, joka kokoaisi samanlaisia
kokemuksia omaavat ihmiset yhteen, tarjoaisi vertaistukea ja tdtd kautta mahdol-
lisuuksia hakeutua kokemusasiantuntijuuskoulutukseen. Teemaa on kuitenkin
sivuttu esimerkiksi Erilaisten oppijoiden liiton ja ADHD-liiton kokemusasian-
tuntijakoulutuksissa, joihin on pyydetty mukaan asiantuntija Niilo Maki Insti-
tuutin Hahku-hanketoiminnasta®. Yhdistdvana tekijand koulutukseen osallistu-
jille ovat kuitenkin olleet kokemukset ADHD:sta tai esimerkiksi lukivaikeuksista,
vaikka my6s hahmotusvaikeudet ovat herittianeet paljon keskustelua.

Hahmotusvaikeuksien kohdalla tunnistamista ei myoskdan tapahdu ladke-
tieteen kontekstissa siten, ettd diagnoosin saaneet ihmiset hakeutuisivat yhteen
ja vertaisuuden kautta ldhtisivdt ajamaan omia etujaan. Myoskddn palvelujdrjes-
telmien kehittamisvaiheissa ei todenndkdisesti tunnisteta omaksi ryhmékseen
henkiloits, joilla on hahmotusvaikeuksia. Vertaisten pariin on mahdotonta 16ytad,
jos ihmisryhmas, jolla olisi samanlaisia kokemuksia hahmottamisesta, ei tunnis-
teta.

Jos kokemusasiantuntijuus vaatii toteutuakseen osallisuuden ja vertaisuu-
den kokemukset, onko hahmotusvaikeuksisilta kategorisesti suljettu mahdolli-
suus toimia kokemusasiantuntijoina? Koska vertaistukea ei ole juuri lainkaan tar-
jolla ja monet ovat jadneet omien kokemusten kanssa yksin, tarkoittaako se auto-
maattisesti sitd, ettd osallisuuden ja vaikuttamisen mahdollisuuksia ei ole? Vai
voiko kokemus ja sen ldpi kdiyminen my®os johtaa asiantuntijuuteen omasta ko-
kemuksesta? Mielestdni tdssd on kyse vahvasti my®os siitd, milld tavalla erilaiset
termit ja niithin “patevoityminen” mddritellddn ja kenen toimesta ja etujen mu-
kaan niin tehdddn. Kategorisesti ei ole olemassa jotain kokemusasiantuntijuutta
itsessddn vaan se on aina tuotettu sosiaalisesti, kulttuurisesti ja poliittisesti.
Koska kokemusasiantuntijuudessa kyse on myos vaikuttamisesta, on tarked kiin-
nittdd katse siihen, milld tavalla kokemusasiantuntijuutta tuotetaan ja millaista
poliittista tilaa ja toimijuutta kokemusasiantuntijoille mahdollistetaan. Taméan
prosessin tulisi olla ldpindkyva ja tunnustettu, koska samalla hyvinkin mahdol-
lisesti osalta evitdan mahdollisuuksia ja toimia.

Meriluoto (2018) nostaa saman asian esille korostaen sitd kategorisoinnin
ndkokulmasta. Jotta on mahdollista tuntea kuuluvansa johonkin kategoriaan ja
olla osa sitd, tuon kategorian taytyy olla olemassa. Meriluoto tuo esille myos sen,
ettd jarjestot toimivat Suomessa yleensd valmiina yhteisdind my6s kokemusasi-
antuntijatoiminnalle. Oppimisvaikeuksiin liittyvdd kokemusasiantuntijatoimin-
taa organisoidaankin Suomessa vahvasti jdrjestoldhtoisesti, esimerkiksi Erilais-
ten oppijoiden liiton toimesta.

Yhtend ehtona kokemusasiantuntijuudelle ndhdddn oma ja riittdvan pit-
kille edennyt kuntoutuminen (Paattiniemi, 2019). Tamékin on ongelmallista

8 Syksylld 2023 jdrjestettiin Erilaisten oppijoiden kokemusasiantuntijakoulutus, jossa kes-
keisend teemana oli hahmotusvaikeudet. Osallistujat olivat kdyneet aiemmin kokemusasi-
antuntijakoulutuksen ja heille yhdistdvana tekijana oli omakohtaiset kokemukset hahmo-
tusvaikeuksista.
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hahmotusvaikeuksien ndkokulmasta, koska toimivia tunnistamisen ja kuntoutu-
misen polkuja ei ole diagnoosiluokituksen puuttuessa. Kyse on myos tédssdkin
hallinnollisesta asiasta; kuka arvioi riittdvan kuntoutumisen tayttymisen? Kuka
antaa henkil6lle luvan ja mahdollisuuden toimia kokemusasiantuntijana?

Aiheellista onkin kysyd, kenelld ja milld ehdoilla on mahdollisuus toimia
kokemusasiantuntijana. Riskind on, ettd kokemusasiantuntijakoulutukset luovat
ja méadrittelevat uudenlaisia rakenteita, jotka antavat toisille ddnen ja hiljentavat
toiset. Tdlloin legitimoidaan joihinkin sairauksiin ja kokemuksiin liittyv&a asian-
tuntemusta ja toiseutetaan taas kokijoita, jotka eivit istu ndihin raameihin. Tama
koskee esimerkiksi niitd, joilla on diagnoosi, mutta ei kokemusasiantuntijakou-
lutusta sekd niitd, joiden kokemukset eivit istu tautiluokitukseen, kuten hahmo-
tusvaikeuksia ja laaja-alaisia oppimisvaikeuksia kohdanneita. Jotta olisi mahdol-
lista toimia esimerkiksi hahmotusvaikeuksien kokemusasiantuntijana, taytyy ko-
kijan joko sitd ennen tai samanaikaisesti legitimoida myds hahmotusvaikeutensa.

Pdivatyossdani hahmotusvaikeuksiin liittyvassd hanketyossd kokemuspu-
hujien tuominen mukaan koulutuksiin tai webinaareihin on saanut paljon kii-
tosta. Samalla ndissd yhteyksissd pidetyt keskustelutilaisuudet ovat olleet mo-
nelle ensimmaiinen kerta, kun omista hahmotusvaikeuksista on ollut mahdollista
puhua toisten kanssa ja saada ja antaa vertaistukea. Tdstd on kuitenkin pitkd
matka siihen, ettd esimerkiksi erilaiset institutionaaliset tahot tunnustaisivat hah-
motusvaikeuksien kokemusasiantuntijat.

8.2 Hahmotusvaikeudet normaaliuden ja poikkeavuuden rajan-
vetona

Hahmotusvaikeuksien tarkastelu diagnoosien sosiaalisen rakentumisen, kokijoi-
den kertomuksista muodostuneiden tarinatyyppien ja kulttuuristen mallitarinoi-
den sekd mahdollistuvien ja rajautuvien toimijuuksien ja kokemusasiantuntijana
toimimisen mahdollisuuksien ndkokulmista tuottaa kuvaa siitd, milld tavoin ko-
kijoiden kertomuksissa rakennetaan kuvaa hahmotusvaikeuksista ja mitd ne it-
selle ja omalle toimijuudelle merkitsevit. Tassa luvussa tarkennan vield niitd me-
kanismeja, joilla hahmotusvaikeudet sijoitetaan joko poikkeavuuden ja tatd
kautta vammaisuuden tai normaaliuden kategoriaan (ks. esim. Goodley, 1997;
Harris, 1995; Vehkakoski, 2000; Vehmas, 2005) ja sitd, milld tavoin kokijat kiinnit-
tyvat tai tulevat madritellyiksi ndihin kategorioihin (Gerber, 2012; May, 2011;
Meisenbach, 2010; Nario-Redmont ym., 2013, Valle ym., 2004) ja mitd seuraamuk-
sia siitd heille itselleen mahdollisesti on.

Teittinen ja Vesala (2022) sekd Vaahtera ja Honkasalo (2022) tuovat esille,
ettd usein keskustelua vammaisuudesta hallitsevat lddketieteen tai psykologian
ndkokulmat, vaikka vammaisuus on aina myos yhteiskunnallista ja poliittista.
Téaten vammaisuutta tulisi tutkia myos yhteiskuntatieteiden kysymyksena. Kiin-
nostuksen kohteenani onkin omakohtaisten kokemusten ja niille annettujen mer-
kitysten ohella ne ympariston kdytanteet, jotka ”vammauttavat” henkil6d, jolla
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on hahmotusvaikeuksia. Tadssd tutkimuksessa nditd kdytanteitd ei ole ldhestytty
suoraan, esimerkiksi havainnoimalla, vaan niitd tarkastellaan kokijoiden kerto-
man kautta ja kielessd rakentuvina (Vehmas, 2005).

Yhteiskuntamme on hyvin medikalisoitunut, mutta diagnoosit ja niille an-
netut merkitykset rakentuvat aina myos sosiaalisesti (Jutel, 2009; Louhiala, 2019).
Se, ettd johonkin arjessa havaittavaan ilmioon tai vaikeuteen ei 16ydy sopivaa
diagnoosia, on nykyisessd medikalisoituneessa yhteiskunnassa poikkeavaa. Sen
sijaan, ettd hahmotusvaikeuksiin suhtauduttaisiin arjessa kategorisaation vai-
keuden ndkokulmasta, nithin suhtaudutaan helposti yksilon poikkeavuutena.
Té&lloin ollaan yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen ndkokulmasta mie-
lenkiintoisten kysymysten ddrelld: miten vammaisuutta tai poikkeavuutta tuote-
taan sosiaalisesti, kulttuurisesti ja poliittisesti?

Hahmotusvaikeudet sijoittuvat siten kiinnostavalla tavalla normaaliuden ja
poikkeavuuden vélimaastoon. Virallinen tautiluokitus ei tunnista niitd, joten
tastd nakokulmasta taman tyyppisid vaikeuksia ei ole ikddn kuin olemassakaan.
Hahmotusvaikeuksia ei seulota koulussa tai opinnoissa ja niihin ei ole olemassa
selkedd tuki- tai kuntoutuspolkua. Toisaalta osalle ihmisistd hahmotusvaikeudet
ovat konkreettinen, toistuva, pysyvd ja selked osa eldimdd. Koska muut ihmiset
eivdt useinkaan tunnista tai ymmarra hahmotusvaikeuksia, niistéd tulee yksilon
ongelma, vaikkakin eri tavalla mitd medikalisaatio tuottaa. Hahmotusvaikeudet
eivat ole jaettavissa eivitkd ne ole osa yhteistd sosiaalista todellisuutta. Yhteista
ymmarrystd on myos vaikea rakentaa ilman sanoja ja vuorovaikutusta (Liimakka,
2014). Kokija jaa kokemuksensa kanssa yksin. [Iman hahmotusvaikeuksien kate-
goriaa tarjolla on muita, mahdollisesti itselle vieraalta tai vaaraltd tuntuvia kate-
gorioita, kuten tyhmaén, laiskan tai saamattoman kategoria.

Tassd tutkimuksessa kategorisoin hahmotusvaikeudet kuuluvaksi oppi-
misvaikeuksiin. Samalla tulen kuitenkin tuottaneeksi tilanteen, ettd kaikki oppi-
misvaikeuksien kategoriaan liitetyt piirteet tai stereotypiat ulottuvat koskemaan
myo6s hahmotusvaikeuksia. Oppimisvaikeuksiin liitettyja piirteitd tai stereotypi-
oita voidaan tarkastella esimerkiksi kulttuuristen mallitarinoiden tai oppimisvai-
keuksia kokevien kokemusten kautta. Esimerkiksi oppimisvaikeuksien kohdalla
normaalista erottelevana tekijand on jollain tavalla poikkeava kyky oppia ja mo-
net oppimisvaikeustaustaiset kertovatkin kokemuksistaan, joissa heidét on lei-
mattu tyhmiksi tai saamattomiksi (ks. Korkeamadki, 2023). Erityisen leimaavia
ovat sellaiset mukana kulkevat identiteetit, jotka ldpdisevat useita kategorioita
(Juhila 2012, 184) ja tyhmyyden kokemus nayttdd olevan yksi tdllaisista identi-
teettiin tiukasti kiinnittyvistd maadritteistd. Tdamad korostaa myos vertaisryhman
16ytymisen merkitystd, silld vertaisryhmin jasenend ei tule kategorisoiduksi sa-
malla tavalla poikkeavana tai epédtavallisena kuin oppimisvaikeuksiset ovat
muuten suhteessa ”tavallisesti” tai “normaalisti” oppiviin. Oppimisvaikeuksien
kategoriaan liittyvat piirteet eivit kuitenkaan ole ohjanneet aineistonkeruuta ja
kokijoiden kirjoituksia, jolloin onkin mielenkiintoista havaita, ettd myos aineis-
tossa tuotetut merkitykset ja kategoriat linkittavat hahmotusvaikeudet koke-
muksena ldhelle esimerkiksi Korkeamden (2023) tutkimuksen oppimisvaikeus-
taustaisten aikuisten kokemuksia.
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Kategorisoimme koko ajan toisiamme, asioita ja ilmioitd (Juhila, 2012). Hen-
kilo, jolla on hahmotusvaikeuksia, saattaa tdssd prosessissa tulla vadarinymmar-
retyksi. Voisikin sanoa, ettd isoin ongelma hahmotusvaikeuksien kohdalla on se,
ettd ne yhdeksan kymmenestd, joille hahmottaminen on vaivatonta tai jopa vah-
vuus, eivit kykene ymmartamaan sitd noin kymmentd prosenttia, joille hahmot-
taminen on haastavaa. Koska hahmottamista ei opeta esimerkiksi koulussa, sitd
ei tehdd nakyviksi. Se vain on jotain, mitd toiset tuntuvat osaavan luonnostaan.
Koska silld ei ole diagnoosiluokitusta ja kyse on vdhdn tunnetusta ilmiostd, hah-
motusvaikeuksia kokevia ihmisid ei useinkaan kategorisoida hahmotusvaikeuksi-
siksi kuten vaikkapa lukivaikeuksia kokevat voidaan kategorisoida lukivaikeuksi-
siksi. Kiinnostava kysymys kuuluukin, ettd miten kokijoita sitten heiddn omasta
toimestaan ja sosiaalisessa vuorovaikutuksessa kategorisoidaan ja mitd siitd seu-
raa.

Kategorisointiin kuuluu Juhilan (2012) mukaan aina myds toiseuden tuot-
taminen. Kategoriat sulkevat seké sisddnsa ettd ulkopuolelle. Kuuluminen johon-
kin kategoriaan saattaa Juhilan mukaan automaattisesti sulkea pois jonkin toisen
kategorian jasenyydestd. Juhila tuo ilmi, kuinka ihmiset voivat itse maééritelld
kuulumisensa joihinkin kategorioihin, toisaalta toisiin kategorioihin he voivat
tulla méadritellyiksi vastoin tahtoaan. Juhila nostaa esille, kuinka jotkin kategoriat
saattavat olla halutumpia kuin toiset ja joihinkin kategorioihin kukaan ei halua
tulla liitetyksi. Esimerkiksi luonnehdinta tyhmaéksi tuottaa helposti mukana kul-
kevan identiteetin ja kategorian, joka lapdisee myos niitd muita kategorioita, joi-
hin ihminen kuuluu.

Kokemuksena ja ilmiond hahmotusvaikeuksia voidaan jdsentdd sen mu-
kaan, milld tavalla kokijat katsovat kiinnittyvdnsd normaaliuteen tai poik-
keavuuteen ja onko kiinnittyminen itsekategorisaatiota, sisdiryhmaén jasenyyteen
perustuvaa (kuulumista “meihin”) tai tapahtuuko se toisten toimesta tai itse it-
sensd ulkoryhmadan asettumalla (kuulumista “heihin”) (ks. Juhila, 2012). T4ll4 ta-
voin rakentuu neljd erilaista suhtautumistapaa (ks. taulukko 8), joilla on erilaisia
seuraamuksia sekd yksilon hyvinvoinnin ettd yksilolld olevien sosiaalisten rajoit-
teiden ja mahdollisuuksien kannalta. Jaottelu tuo esille sitd, millaisia identiteetti-
kategorioita sosiaalisessa kontekstissa tuotetaan hahmotusvaikeuksista. Identi-
teettikategorioihin liittyy aina kulttuurisia oletuksia ja niihin linkittyvia erilaisia
moraalisia arvostuksia (Suoninen, 2012), mika tulee hyvin nidkyviin esimerkiksi
normaaliuden ja poikkeavuuden kategorioissa. Esimerkiksi silld ndyttdd olevan
merkitystd, tapahtuuko kategorisointi itsekategorisaationa, jolloin yksilo itse
maédrittelee itsensd johonkin ryhmé&an kuuluvaksi (tai ryhméan ulkopuoliseksi)
vai onko kategorisointi toisten tekema (Jokinen ym., 2012).
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TAULUKKO 8. Hahmotusvaikeuksien sosiaalinen rakentuminen.

Mihin kiinnitytdan Sisaryhman jasenyys Ulkoryhman jasenyys
Normaaliuteen KIINNEKOHTANA VAILLA KATEGORIAA
NORMAALIUS OLEVA
”QOlen ihan tavallinen, vaikka mi- ”En oikein tiedd mikd mi-
nulla on hahmotusvaikeuksia” nulla on ja miten sithen

pitdisi suhtautua”

Poikkeavuuteen HYVAKSYTTY TOISEUTTAVA
POIKKEAVUUS POIKKEAVUUS
”Olen hahmotusvaikeuksinen, ”"Minulla on hahmotus-
mutta pdrjadn silti ihan hyvin” héirio, joten olen tyhma,

vadranlainen, ulkopuoli-
nen, outo, kummallinen”

8.2.1 Kiinnekohtana normaalius

Hahmotusvaikeudet voivat hyvinkin olla osa normaalia. Osa kirjoittajista kuvasi
omia hahmotusvaikeuksiaan luonnollisena osana itsed. Normaaliuden siséryh-
maddn kiinnittyminen onkin itsekategorisaatiota, jossa ndhdddan enemman yhta-
laisyyksid normaalina tai tavallisena pidetyn kuin mahdollisesti leimaavan tai
vahemmain arvostetun poikkeavuuden kanssa (Juhila ym., 2012). Tyypillista tal-
16in oli ensinndkin se, ettd hahmotusvaikeudet olivat lievemmasta pddstd ja toi-
saalta se, ettd ymparistd suhtautui hahmotusvaikeuksiin hyvantahtoisesti ja ym-
martdavasti. Osa kiinnittyi normaaliuden kategoriaan omien vahvuuksiensa
kautta ja korosti sitd, kuinka he kokevat olevansa jossakin toisessa asiassa lahjak-
kaita tai milld tavalla he kokivat itsensd dlykkadksi, vaikka heilld olikin hahmo-
tusvaikeuksia. Hahmotusvaikeudet saatettiinkin ndhda vain yhtend piirteena tai
ominaisuutena. Talloin muut luonnehdinnat itsestd korostuivat tai kokijalla itsel-
laan oli laaja kasitys siitd, mitd normaaliin katsotaan kuuluvaksi. Késitys normaa-
liudesta oli mydos sosiaalisesti hyvaksyttyd ja tuotettua. Myos Korkeamdki (2023)
on tuonut esille, kuinka oppimisvaikeuksien nimedminen ja niistd puhuminen
koettiin helpottavana ja kuinka sen néhtiin tuottavan normaaliutta.

Koska hahmotusvaikeudet eivét tuottaneet tilannetta, jossa normaaliuden
kategoriaan kuulumista joutuisi tarkemmin pohtimaan, ei synny myoskddn se-
lontekovelvollisuutta. Myoskddan suurempaa tarvetta vertaistuelle ei valttamatta
ollut. Kokemusasiantuntijuuden ndkokulmasta voidaan pohtia, ettd missd yhtey-
dessd vahvasti normaaliin kiinnittyva henkil6 voisi toimia kokemusasiantunti-
jana ja ketd hén silloin edustaa.
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8.2.2 Hyviksytty poikkeavuus

Hahmotusvaikeudet voivat selvidsti nousta myos piirteeksi, joka erottaa normaa-
liudesta. “Meitd” on muitakin kuin itse ja kokija on kategorisoinut itsensd kuu-
luvaksi kyseiseen ryhmddn ja tatd kautta ottanut omakseen kyseisen identiteetti-
kategorian ja siihen liittyvit piirteet (Juhila ym., 2012). Poikkeavuuteen voidaan
kiinnittya kahdella tavalla. Ensinnékin yksil6lld voi olla ”valmiita” poikkeavuu-
den kategorioita (esimerkiksi muut diagnoosit tai lapsuudesta asti olleet fyysiset
vammat), jotka toimivat kiinnekohtana myos hahmotusvaikeuksille. Vahva sisa-
ryhméén kiinnittyminen tulee siitd, ettd tarjolla on ollut vertaistukea ja usein toi-
sen diagnoosin kautta kokemus siitd, ettd kuuluu johonkin ryhmaéén. Jos hahmo-
tusvaikeudet koetaan jonkin muun diagnoosin liitinndisoireena, se viahentad pai-
netta saada nimitys tai tautiluokituksen koodi niille. Se vahentdd myos selonte-
kovelvollisuutta, paitsi mahdollisesti muiden sisdaryhméldisten kanssa, joilla ei
ole kokemusta hahmotusvaikeuksista. Lisdksi jos oma poikkeavuuden kokemus
rakentuu jasenryhmékategorialle, on helpompaa kokea kuulumista ulkopuoli-
suuden sijaan.

Toisaalta aineistosta oli tunnistettavissa my6s uuden poikkeavuuden kate-
gorian luominen. Talloin kiinnityttiin poikkeavuuteen ja oletukseen siitd, ettd
ryhmédan kuuluu muitakin. Kielessa se tuotettiin esimerkiksi monikkomuodolla
tai tuottamalla uutta kategoriaa, johon muut voisivat samaistua (“kaltaiselleni reit-
tivammaiselle...”). Poikkeavuuden kategoriaan sisdryhmadldisend kiinnittymiselld
on myos etunsa. Omaa itseymmarrystd on mahdollista kasvattaa ja omia etuja ja
oikeuksia mahdollista vaatia ja ajaa (“toivoisin etti virastoihin palkattaisiin vam-
maisvirkailijoita”). Toisaalta kiinnittyminen kategoriaan, johon kuuluvia muita ei
tunne, ei tuota esimerkiksi mahdollisuuksia vertaisuuteen. Se kuitenkin tarjoaa
Hackingin (2006) sanoin mahdollisuuden olla tuon kategorian mukainen henkilo.
Té&lloin ei ole valttdimatonta tuntea muita samaan kategoriaan kuuluvia henkils-
kohtaisesti, riittdd, ettd tunnistaa tuon kategorian olemassaolon ja kiinnittyy sii-
hen itse. Kokemusasiantuntijuuden ndkokulmasta poikkeavuuteen kiinnittymi-
nen on mielenkiintoista, koska se tarjoaa mahdollisuuksia oman kokemuksen ja-
kamiseen, koska kokemukselle on sanat (ks. Liimakka, 2014). Sisdaryhmé&éan kuu-
luminen tekee my6s kokemusasiantuntijana toimisesta mielekastd, koska koki-
jalla on kokemus siitd, ettd hdn edustaa ryhmaéd, johon katsoo kuuluvansa.

8.2.3 Vailla kategoriaa oleva

Kategoriattomuuden kokemus voi olla esimerkiksi seurausta sopimisesta kah-
teen tai useampaan erilaiseen tai keskenddn ristiriitaiseen kategoriaan. Myos se
on mahdollista, ettd kokee tulleensa kategorisoiduksi védrin. Jos tdmaé tapahtuu
normaaliuden sisélld, voi kokemus johtaa epdtietoisuuteen, jossa kokija haluaisi
saada nimen ja sanat omalle kokemukselleen ja tiedon siitd, onko olemassa jokin
ryhmd, johon kuuluu. Toive diagnoosista tai jonkinlaisesta ulkopuolisesta tilan-
teen toteamisesta voi olla suuri, mutta siihen voi helpotuksen lisdksi liittya
muunlaisia ja osittain ristiriitaisia tunteita. Jos ei ole mahdollista kiinnittya
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normaaliuteen ja kokea kuuluvansa sen sisdlld oleviin “meihin”, tuottaa se ulko-
puolisuutta ja selontekovelvollisuutta. Kokemus voi ohjata vahvasti myos peit-
telemddn omia vaikeuksiaan ja kokemuksiaan (Korkeamaéki, 2023). Vertaistukea
on vaikea 16ytdd ja mahdollisuudet kokemusasiantuntijana toimimiseen ovat hei-
kot, koska omaa kokemusta ei ole mahdollista sanallistaa (ks. Liimakka, 2014).

Kerrottuja identiteettejd tarkastellessaan Kulmala (2006) toi esille kuinka
vahvasti yksilo peilaa késitystd itsestdan sithen, milld tavalla hdn kokee tulevansa
madritellyksi toisten toimesta. Kulmala tuo esille mys henkilokohtaisen ja sosi-
aalisen identiteetin kasitteet, joista sosiaalisella identiteetilld tarkoitetaan tiettyyn
ryhmadén liitettdvad identiteettid. Se siis lahestyy kategorisoinnin ndkckulmasta
identiteettikategorian késitettd. Henkilokohtaisen ja sosiaalisen identiteetin erot-
taminen tuovat kategorisointiin sen nakokulman, ettd kokijalla saattaa olla itses-
tadn erilainen késitys kuin se, miten hidnta sosiaalisesti tarkastellaan. Tdmaén tut-
kimuksen aineistossa yksilon kannalta epamiellyttdvand tai hyvinvointia esta-
vdnd ndyttdytyi etenkin se, jos kertojalla oli kokemus, ettd hin ei kykene vastaa-
maan identiteettikategoriansa mukaisiin kykyoletuksiin tai hédn tulee sosiaali-
sesti vddrin kategorioiduksi. Vailla kategoriaa olevan kohdalla kyse voikin olla
liilan suuresta ristiriidasta oman kokemuksen ja henkilokohtaisen identiteetin ja
toisaalta taas mahdollisten sosiaalisten identiteettien ja tarjolla olevien identiteet-
tikategorioiden kohdalla. Yksil6 voi kokea olevansa riittdimaton niihin kategori-
oihin, joihin hédnet on sijoitettu. Kuten yksi kirjoittaja asian tiivisti “olen aina koke-
nut olevani samaan aikaan sekdi tyhmd ettd dlykds ja tdmd ristiriita on atheuttanut mi-
nulle paljon psyykkisti kirsimysti vuosien varrella”. Jos on samanaikaisesti kokemus
tyhmyydesta tai dlykkyydesti tai jos tulee tulkituksi esimerkiksi dlykkyyden ky-
kyoletuksista késin, se asettaa yksilon toiminnalle vaatimuksia.

Normaaliuden késitys saattaa myos olla joko henkilokohtaisesti tai sosiaa-
lisesti kapea, jolloin on vaikea tdyttdd kulttuuristen mallitarinoiden odotuksia.

kuinka hahmotusvaikeudet ymmarretddn ja tulkitaan ja milld tavalla ne suhteu-
tuvat normina pidettyihin tapoihin toimia? Kokemus siitd, ettd omia vaikeuksia
taytyy piilotella ja peitelld muilta, vaikka se rajoittaa omia mahdollisuuksia toi-
mia, viittaa siihen, ettd kyseessd on nimenomaan valtarakenteiden rajoittama toi-
mijuus. Valtarakenteena tdssd ovat esimerkiksi kulttuuriset normit siitd, miten
tulkitsemme ohjeita, neuvoja tai sitd mitd aikuiselta ihmiseltd odotetaan oman
toiminnan osalta.

Kategoriattomuuteen tai liminaalitilaan voi liittyd myos tarve valita “vihi-
ten vadra tai huono” kategoria. Esimerkiksi tyhmyyden kategoria ndyttda olevan
sellainen, johon joutumista véltelldan. T&lloin saatetaan valita mieluummin va-
hiten huono kategoria, joka on kuitenkin uskottava. Se voi olla esimerkiksi lais-
kan tai saamattoman kategoria. Tdlloin muilta peitetddn se tyomddrd, mitd on
jonkin padmaédran eteen tehty, koska peldtddn ettd lopputulos ei ole tuon tyomaa-
rdan mukainen. Aiemmasta oppimisvaikeustaustaisten aikuisten tutkimuksesta
tiedetddn, ettd omaa hyvinvointia ja toimijuutta tukevia tekijoitd ovat esimerkiksi
sinnikkyys ja ahkeruus (Raskind ym., 1999). Laiskuuden korostaminen
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tilanteissa, joissa henkilo on tehnyt paljon toitd, mutta pelkdd lopputuloksen pe-
rusteella tulevansa leimatuksi tyhméksi, piilottaa my6s tehdyn tyon, sinnikkyy-
den ja ahkeruuden. T&ll6in ei ole mahdollista saada hyvéaa palautetta siitd osasta
prosessia, jonka on tehnyt hyvin. Jos lopputuloksessa onnistuu, se my6s vahvis-
taa lahjakkuuden ja kyvykkyyden mallitarinoita, kun mahdollisimman vahalla
tyomaadralld on saavutettu hyva lopputulos.

8.2.4 Toiseuttava poikkeavuus

Poikkeavuus voi olla myo6s vahvasti toiseuttavaa. Kokemus siitd, ettd on poik-
keava jollain sellaisella tavalla, mitd muut eivit ole, sulkee pois ja voi olla mo-
nella tapaa vahingollista. Verrattuna kategoriattomuuteen, toiseuttavassa poik-
keavuudessa omaa kategoriaansa ei voi valita, vaan joko itsekategorisaation tai
muiden tuottaman kategorisaation kautta tulee mééritellyksi poikkeavaksi vas-
toin tahtoaan. Jos poikkeavuudelle ei kuitenkaan ole selkeitd madritelmid, tuot-
Vertaiskokemusten puuttuminen on iso kipupiste ja osa toiseuttavaa kokemusta.

Korkeaméden (2023) mukaan aikuisten omista oppimisvaikeuksista muo-
dostamat tulkinnat saattavat muodostua hyvin negatiivisiksi, jolloin kielteiset
kasitykset itsestd ja kuormitus koulutus- ja tydympéaristossd voivat olla yhtey-
dessd uupumukseen ja masennukseen. Sama ilmié on havaittu myos tilastolli-
sesti, silld lapsuudessa havaitut oppimisvaikeudet ovat yhteydessd masennuk-
seen, ahdistukseen ja tyottomyyteen aikuisuudessa (Eloranta, 2019). Oma ana-
lyysini tuo esille yksilotason mekanismeja hahmotusvaikeuksien, eriarvoisuu-
den ja toiseuden sosiaalisesta rakentumisesta, jota voi olla vaikea arjessa havaita
tai kyseenalaistaa. Jos oma identiteetti on rakentunut toiseuden aineksista, se ei
tarjoa samanlaisia mahdollisuuksia toimijuuteen kuin henkil6ll4, joka on kiinnit-
tynyt normaaliuteen tai jolla on kokemus vertaisuudesta poikkeavuuden katego-
rian sisalla.

Kulmala (2006) puhuu leimatuista identiteeteistd, joita hdnen tutkimukses-
saan olivat esimerkiksi asunnoton, alkoholisti tai mielisairas. Omassa aineistos-
sani eivat korostuneet diagnoosit, koska niitd ei hahmotusvaikeuksiin ole saata-
villa, mutta tyhmaén, laiskan, saamattoman, kyvyttomén, ulkopuolisen tai muita
huonomman tai arvottomamman kokemukset olivat vahvasti lasna osassa kirjoi-
tuksia. Kategorioiden muodostumisen tarkastelu tarkentaakin kuvaa niistéd pro-
sesseista, joissa ndma kokemukset muodostuvat. Osa ndistd on enemmaén omaan
henkilokohtaiseen identiteettiin liittyvid ja luo kokijalle mahdollisesti vahvan tar-
peen piilottaa omat vaikeutensa muilta, kuten myos Korkeamdki (2023) on ha-
vainnut aikuisten oppimisvaikeuksien kohdalla. Tarinoissa tuotiin lisdksi esille
sitd, kuinka samoja kokemuksia tai leimattuja identiteettejd heijasti myos se sosi-
aalinen peili, jonka valossa kertoja itseddn tarkasteli.

Toiseus kasitteend tiivistdd hyvin leimattuun identiteettiin ja hahmotusvai-
keuksiin liittyviin kielteisiin tunnekokemuksiin liittyvat keskeiset asiat. Kulmala
(2006) maéaérittelee toiseuden kokemukseksi erilaisuudesta, ulkopuolisuudesta ja
eriarvoisuudesta. Toiseus on kuulumattomuutta, ulossulkemista. Kategorisoin-
nin nikokulmasta se on kuulumista “heihin”, jonkin ryhmén ulkojdsenyytta.
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Hahmotusvaikeuksien sosiaalisen rakentumisen riskind on toiseuden kokemus.
Toiseuttavasta poikkeavuudesta ei ole mahdollisuuksia puhua itseddn pois kate-
goriasta, johon ei mahdollisesti koe kuuluvansa tai valita vdhemman huonoa
vaihtoehtoa. Kyse voi olla esimerkiksi tyhmyyden kategoriasta. Jos tulee luoki-
telluksi tyhmdksi, se on usein mukana kulkeva (Zimmerman, 1998) ja identiteet-
tid madritteleva kategoria, joka osaltaan poistaa myos selontekovelvollisuuden.
Myoskdaan mahdollisuuksia toimia kokemusasiantuntijana ei ole, koska kokemus
ulkopuolisuudesta ja huonommuudesta on niin suuri. Toiseuttava poikkeavuus
on riskitekijd yksilon hyvinvoinnin ja toimintamahdollisuuksien kannalta. Ta-
man takia hahmotusvaikeuksien tunnistaminen, ymmartaminen, hyvaksyminen
ja tarjottava tuki ovat tarkeita.

Korkeamaki (2023) nostaa esille, kuinka aikuisten kokemukset oppimisvai-
keuksista vaihtelevat ja kuinka niilld on erilaisia vaikutuksia elamankulkuun.
Osan kohdalla oppimisvaikeudet eiviat Korkeam&den mukaan muodostu riskite-
kijaksi aikuisuudessa, mutta osan kohdalla on ndhtdvissa eriarvoisuuden meka-
nismeja ja riskejd. Vaikka kaikilla olisikin samantapaisia vaikeuksia arjessa, esi-
merkiksi sosiaalinen tuki, kdytossd olevat resurssit, omat vaikeuksille annetut
merkitykset ja tulkinnat ja omaa merkitysten antoa kehystavit kulttuuriset mal-
litarinat ovat kytkoksissd sithen, milld tavalla yksilon toimijuudet mahdollistuvat
ja rajautuvat ja mikd merkitys hahmotusvaikeuksilla on yksilon hyvinvointiin.
Myo6s hahmotusvaikeuksien kohdalla nadyttad siltd, ettd kokemus ja merkitykset
eivit nayttdydy kaikkien kohdalla samanlaisina vaan keskeistd ovat ne sosiaali-
set raamit, missd tulkintoja tehddan.

Kategorisointi tuokin esille erilaisia tarpeita ja suhtautumistapoja liittyen
hahmotusvaikeuksille annettuihin merkityksiin ja toimijuuden mahdollisuuk-
siin. Esimerkiksi yksilon hyvinvointi, toimintamahdollisuudet ja kyky toimia ko-
kemusasiantuntijana liittyvéat vahvasti hahmotusvaikeuksille annettuihin merki-
tyksiin ja sithen identiteettikategoriaan, johon kertoja kokee kuuluvansa. Liséksi
keskeistd on se, millaisia sosiaalisia merkityksid ”diagnoosi”, tai ennemminkin
sen puute, ovat saaneet. Tédlloin my0s esimerkiksi kokemusasiantuntijakoulutuk-
sen merkitys tai tarve saattaa olla hyvinkin yksilokohtainen. Se, miten sosiaaliset
ja kulttuuriset tekijat vammauttavat kokijaa ja mistd taas voi 16ytdd voimavaroja
ja vahvuuksia, ndyttdytyy moninaisena ja vaihtelevana.

Kaiken kaikkiaan voidaan todeta, ettd kategorisoinnilla todellakin on valia.
Selkedt ja ymmarrettavat kategoriat auttavat ihmisid toimimaan keskendén ja tii-
vistdvit tietoa ja kategoriat ovat siten sosiaalisen yhteisen ymmarryksen perusta
(Jokinen ym., 2012). Mutta jos yksilo tulee joko omasta toimestaan itsekategori-
soituna tai toisten toimesta kategorisoituna sijoitetuksi vddraan kategoriaan tai
selkedd ja ymmadrrettdvad kategoriaa ei 10ydy, se saattaa aiheuttaa sosiaalista
hammennysti ja olla riskitekijd yksilon hyvinvoinnille ja toimintamahdollisuuk-
sille. Erityisesti silloin, jos sekd kategorisaatio on vaikeaa ettd yksilo kokee oman
tarinansa eroavan selkedsti kulttuurisesta mallitarinasta, ldhestytdan poik-
keavuuden ja toiseuden syrjdytymistd ja eriarvoisuutta tuottavia mekanismeja.

Olisikin erittdin tdarkedd tunnistaa ne vammauttavat tekijat, joista yksilota-
solla karsitddn, yhteiskunnalliseksi ja yksilotasoa laajemmiksi. Esimerkiksi
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kokemus tyhmyydestd on toiseuttavaa ja kertautuvaa. Sen sijaan, ettd puhuttai-
siin kehityksellisistd hahmotusvaikeuksista vaikkapa erityisen tuen tarpeena tai
yksilolle vaikeuksia tuottavana tosiasiana, voitaisiin keskustella siitd, mikad nyky-
yhteiskunnassa tekee hahmottamisesta niin kriittisen taidon tai milld tavalla kai-
killa olisi aidosti mahdollisuuksia tasa-arvoiseen osallisuuteen ilman oletuksia
tietynlaisesta kyvykkyydestd tai neurotyypillisyydestd. Se, ettd hahmotusvai-
keuksia kokevat henkilot ovat uskaltaneet kertoa kokemuksistaan, tunteistaan ja
hahmotusvaikeuksille annetuista merkityksistd taméan tutkimuksen kontekstissa,
on ddrettoman arvokasta. On rikkaus ndhda ja kokea asioita eri tavoin, koska sita
kautta voi 16ytdd aina jotain uutta.

8.3 Tutkimuksen luotettavuuden arviointia

Laadullisessa tutkimuksessa tutkijalla on paljon mahdollisuuksia ja vapauksia
ldhted rakentamaan tutkimusasetelmaa (ks. Saaranen-Kauppinen & Puusniekka,
2009, s. 24). Tutkijan vapaus tarkoittaa kuitenkin myos vastuuta. Puusa ja Juuti
(2020, s. 175) tuovat esille, kuinka laadullisen tutkimuksen arviointi kiteytyy tut-
kimuksen uskottavuuden, luotettavuuden ja eettisyyden ympérille. Uskottavuu-
della viitataan kirjoittajien mukaan siihen, ettd toiset tutkijat, tutkimuksen koh-
dejoukko ja niin sanottu suuri yleis6 hyvaksyvit tutkimuksen tulokset ja tutki-
musaineisto on asianmukaisesti keréatty ja huolellisesti raportoitu. Luotettavuu-
della tarkoitetaan kirjoittajien mukaan huolellista ja uskottavaa tutkimuksen ku-
lun avaamista tutkimusraportissa ja tutkijan kykya vakuuttaa lukijat siitd, etta
tutkimuksen ldhestymistavat ja menetelmit on valittu ja toteutettu perustellusti
ja oikeanlaisesti. Eettisyys koskee kirjoittajien mukaan koko tutkimusprosessin
ajan toteutuvaa eettisyyden periaatteiden noudattamista ja pitdd sisdlldan seka
menetelmévalinnat, analyysitavat ettd tutkimuksen seuraamukset sen kohteena
oleville ihmisille.

Aaltio ja Puusa (2020, s. 179) tuovat esille, kuinka laadullista tutkimusta voi
olla vaikea arvioida realibiliteetin ja validiteetin késitteiden kautta samaan ta-
paan kuin maarallistd tutkimusta. Laadullisen tutkimuksen kontekstissa he na-
kevit tutkimuksen validiteetin koskevan tutkittavan ilmion eheytta. Kirjoittajat
tuovat esille, kuinka samanlaista realibiliteettid ei voida edes olettaa laadulliselta
tutkimukselta kuin oletetaan mééréallisen tutkimuksen ndkokulmasta. Kirjoittajat
puhuvatkin mieluummin laadullisen tutkimuksen siirrettavyydestd, milld he
viittaavat siihen, kuinka hyvin tutkimus on yleistettdvissa ja kuinka kayttokel-
poisia tutkimuksen tulokset ovat muissa yhteyksissd. Laadullisen tutkimuksen
tuloksiin liittyy kuitenkin aina tietynlaiset rajoitteet siirrettdvyyden osalta, koska
tutkimuksen toteutus ja tulokset ovat kontekstisidonnaisia.

Nden, ettd tutkimustulokseni ovatkin hyvin kontekstisidonnaisia ja tulkit-
tavissa nimenomaan siitd hetkestd kdsin, missd ja miten ne on tuotettu. Esimer-
kiksi tarinatyyppien tarkoitus ei ole luonnehtia ihmistd, vaan tarkastelun koh-
teena on hdnen tietyssd tilanteessa tutkimuskontekstiin tuottamansa tarina. Sa-
malla tapaa kerronnassa rakentuva toimijuus on pientd, hetkessa rakentuvaa
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toimijuutta. Toisaalta taas ndma pienet ja hetkittdiset asiat ovat niitd, joista sosi-
aalinen todellisuutemme rakentuu ja missa sitd tuotetaan. Tastd ndkokulmasta
tulosten kautta voidaan tarkastella kategorisaation merkityksid, diagnoosin saa-
mia merkityksid, kokemusasiantuntijuutta, normaaliutta ja poikkeavuutta seka
kulttuuristen mallitarinoiden toimimista peilind néille prosesseille. Taman tyyp-
piset metatason teemat ovat mielesténi kiintoisia myos suhteessa vaikkapa mui-
hin oppimisvaikeuksiin ja vammaisuuteen. Tédssd suhteessa nden, ettd esimer-
kiksi tutkimusasetelma, aineistonkeruumenetelmit ja analyysitavat ovat siirret-
tavissd myos muihin konteksteihin ja toisaalta taas tamén tutkimuksen tulokset
ovat metatasolla siirrettdvissda myos muihin tilanteisiin.

Taman tutkimuksen tulokset ovat kuitenkin samansuuntaisia kuin aiem-
mat aikuisten oppimisvaikeuksiin tai yhteiskuntatieteelliseen vammaistutki-
mukseen liittyvat tutkimukset, jolloin tutkimus on ikdédn kuin linjassa aiempien
tutkimuksen kanssa (ks. Korkeamdki, 2023, Honkasilta, 2016; Teittinen & Vesala,
2022; Vaahtera & Honkasalo, 2022). Tamad osaltaan vahvistaa tutkimuksen siir-
rettdvyyttd ja luotettavuutta.

Tutkimuksen luotettavuutta lisdé se, ettd olen kuvannut tutkimuksen infor-
mantit, aineistonkeruumenetelmit, analyysin toteutuksen ja omat ldhtokohtani
tutkijana mahdollisimman tarkasti. My6s havainnot aineiston kyllddantymisesta
lisddvat tutkimuksen luotettavuutta. Nden ndin tapahtuneen tutkimuksen aineis-
ton osalta. Tosin aineistoa voidaan myos arvioida uskottavuuden osalta. Tutki-
mukseen osallistuneista suurin osa oli naisia, minkéi takia naisten hahmotusvai-
keuksiin liittyvat kokemukset ovat aineistossa yliedustettuina. On hyvin tyypil-
listd, ettd kirjoittamaan tottuneet naiset ovat yliedustettuina tdméan tyyppisissa
tutkimusasetelmissa (Poysd, 2023). Lisdksi kirjoittajat eivat todenndkdisesti ole
edustava joukko henkil6itd, joilla on hahmotusvaikeuksia vaan edustavat en-
nemminkin sitd joukkoa, jolla on kykyjd ja mahdollisuuksia ensinndkin havaita
kirjoituspyynto seké toisaalta vastata siihen (ks. Poysd, 2023).

Uskottavuus viittaa myos siihen, kuinka tutkimuksen tulokset vastaavat in-
formanttien késitystd asiasta. Tdssd tutkimuksessa on kadytetty niin sanottua
member checking -menetelmaa eli tulokset on viety mahdollisuuksien mukaan tut-
kimuksen informanteille ennen tutkimuksen julkistamista. Uskottavuutta voi-
daan arvioida my6s pohtimalla tutkijan omia ldhtokohtia ja sitd mistd positioista
kéasin tutkittavaa ilmiotd pyrkii ymmartaméaan ja tulkintoja tekeméén ja uskotta-
vuutta voidaan vahvistaa kuvaamalla tutkimusprosessi, ratkaisut, analyysin tu-
lokset ja tehdyt tulkinnat mahdollisimman tarkasti (Puusa & Juuti, 2020; Saara-
nen-Kauppinen & Puusniekka 2006).

Seuraavaksi kuvaan vield tarkemmin erityisesti aineiston luotettavuuteen
ja autenttisuuteen liittyvid asioita, analyysin luotettavuutta ja siihen liittyvaa
osallistujatarkistusta sekd omaa rooliani tutkijana. Tutkimuksen eettisista ratkai-
suja olen tarkastellut tutkimuksen toteutuksen yhteydessa luvussa 4.

8.3.1 Aineiston luotettavuus ja autenttisuus

Kokijoiden valinta tutkimuksen informanteiksi saattaa tuntua itsestddn selvaltd,
mutta ei sitdi ole. Kokemuksia hahmotusvaikeuksista olisi ollut mahdollista
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kysyd myos vaikkapa opettajilta, vanhemmilta tai puolisoilta. Kokemuksia olisi
ollut mahdollista kerdti siis heiltd, jotka tarkastelevat tutkimuksen kiinnostuksen
kohteena olevaa kategoriaa ja sithen kuuluvia ihmisid ikddan kuin ulkopuolelta
tai itsestd poikkeavina. Itselle luontevinta oli kuitenkin kysya tutkimuksen koh-
teena olevasta ilmiostd heiltd, ketd ilmi6 eniten koskee ja ketkd ovat tédssa tutki-
muksessa tuotetun tiedon objekteja ja nden timan myos eettisesti kestdvimmaksi
ratkaisuksi (ks. Liimakka 2014, s. 174).

Tutkimusprosessin alkuvaiheessa pohdin kiytdssani olevia aineistoja ja nii-
den kdyttod. Omakohtaisten kirjoitusten lisdksi kdytossani olisi ollut osittain sa-
mojen henkil6iden teemahaastatteluja, ryhméhaastatteluja, l1dheisten kirjoituksia
ja haastatteluja sekd opettajilta kerittya tietoa. Laadullisen tutkimuksen aineis-
toksi tdma oli siis runsas. Koko aineistoa tutkiessani pditin, ettd tassd tutkimuk-
sessa keskityn pelkdstddn kirjoitusten analysointiin. Ehkd onkin muutamalla sa-
nalla syytd perustella tdta valintaa.

Kirjoitusaineisto (N = 58) yllatti minut rikkaudellaan. Vaikka kyse oli ilman
tutkijan varsinaista ldsndoloa tuotetuista teksteistd, ne olivat kaikki erilaisia. Ku-
ten Poysd (2023) on kuvannut kirjoituspyynnon kautta syntyneitd aineistoja,
kaikki vaihtelee: kirjoitusten pituus, tyyli, oikeakielisyys ja kirjoitusalusta eli media
(kisin, koneella, tietokoneella, dlypuhelimella). Suullisiin haastatteluihin verrattuna kir-
joituskutsujen tuottamat aineistot ovat tyypillisesti suullisen ja kirjallisen rajapinnassa.
Kirjoituksen rakenne voi sisiltid seki keskusteluille ominaisia pienid kertomuksia ettdi
laajemman kertomuksellisen kaaren, joka voi kattaa koko vastauksen tai sen osan.

Haastattelutilanteessa tutkija ja haastateltava kohtaavat ja jutustelu ennen
ja jdlkeen haastattelun luo kontekstin, jossa keskustellaan. Kirjoituskutsuun vas-
tanneista suurin osa ei ollut koskaan tavannut minua ja silti he suhtautuivat mi-
nuun lammolld ja avoimuudella. Myds Poyséa (2023) tuo esille sen, kuinka kirjoi-
tuskutsun kautta kerdttyyn aineistoon tutustuminen voi olla tutkijalle positiivi-
nen, avartava ja jopa voimaannuttava kokemus, kun itselle tuntemattomat kir-
joittajat avaavat luottamuksellisen sisdisen maailmansa tekstinsa kautta. Minut
my0ds yllatti se, kuinka henkilokohtaisesti kirjoitukset oli minulle ldhetetty ja
kuinka luottavaisin mielin kirjoittajat ovat eldm&ddnsda minulle avanneet. Koen,
ettd aineiston yksi rikkaus onkin siind, kuinka yksityiskohtaisesti ja tarkasti siina
on kuvattu kirjoittajien arkea, sosiaalisia suhteita, omia tunteita ja kokemuksia ja
avattu jopa saatuja ladkarinlausuntoja.

Tutkimusaineiston luotettavuuteen vaikuttaa erityisesti se, kuinka hyvin
kirjoituspyynto (ks. liite 1) oli onnistunut tavoittamaan tutkimuksen ndkokul-
masta tarkeitd kokemuksia ja toisaalta kuinka paljon tutkimuspyynto mahdolli-
sesti ohjasi kirjoittajia heiddn kertomuksissaan. Kirjoituspyynnossa pyydettiin
kuvaamaan vapaamuotoisesti sitd, milld tavoin hahmotusvaikeudet omassa eld-
maéssd nakyvatja millaisia merkityksid ne eri yhteyksissd saavat. Mukana oli apu-
kysymyksid sekd lyhyt kuvaus siitd, milld tavoin hahmotusvaikeudet voivat ar-
jessa nadkyd, jotta kirjoituspyynnon nikevét voisivat tunnistaa aiheen koskevan
itseddn. Kirjoituspyynnossa mukana ollut muutaman rivin luonnehdinta hahmo-
tusvaikeuksista on voinut osaltaan ohjata kirjoituspyyntoon vastanneita, mutta
koska vuonna 2014 hahmotusvaikeuksista oli hyvin vidhén tietoa saatavilla, koin
sen perustelluksi. Muuten kirjoituspyynto olisi tavoittanut vain ne henkilot, joilla
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oli ennest&ddn tieto omista hahmotusvaikeuksista esimerkiksi neuropsykiatristen
olleet osanneet vield nimetd omia arjen haasteitaan tai jasentdd niitd hahmotta-
misen ndkokulmasta. Kirjoituspyynnon tarkoituksena oli myos herittdd koke-
mus siitd, ettd tdimd asia koskee minua ja motivoida osallistumaan. Kirjoitus-
pyynnossd listatut arjen esimerkit eivit korostuneet mitenkdan merkittavasti kir-
joituksissa, lisdksi mukana oli paljon sellaisia kokemuksia, joita ei kirjoituspyyn-
nossd ollut lainkaan mainittu. Joissakin kirjoituksissa tosin todettiin, ettd esi-
merkkind olleet arjen tilanteet ja niissd koetut vaikeudet olivat kirjoittajalle tut-
tuja, mutta hdn ei ollut tullut aiemmin ajatelleeksi, ettd ne kaikki voisivat liittya
hahmottamiseen. Ndenkin kirjoituspyynnon ennemmin laajentaneen kuvaa hah-
mottamisesta kuin kaventaneen sita.

Poyséd (2023) nostaa esille myds minua tutkijana mietityttdneen teeman ai-
neiston edustavuudesta. Kirjoittaminen ei ole kaikille luonteva tapa ilmaista it-
seddn eikd kirjoituskutsu tavoita kaikkia tutkimuksen kohdejoukkoon kuuluvia.
Kirjoitusaineistossa korostuvat usein kirjoittamaan tottuneet naiset, kuten tassa-
kin tutkimuksessa, joten oleellista on pohtia, onko aineisto riittdvan edustava.
Kuva hahmotusvaikeuksista ja niille annetuista merkityksistd olisi voinut olla
vieldkin monipuolisempi, jos aineistossa olisi ollut mukana enemman miehid ja
etenkin enemman henkil6itd, joilla ei ole ollut selkeitd kompensaatiokeinoja. Kir-
joitusaineistossa korostuvat esimerkiksi kielelliset taidot ja kyky ja halu ilmais-
taan itseddn kirjallisesti. Toisaalta tutkimuksen aineistoa keréatessa olisi ollut 14-
hes mahdoton tavoittaa henkiloitd, joilla ei ole vilttaméttd edes tiedossa omat
hahmotusvaikeudet tai kykya4 tai halua ilmaista kuulumistaan kyseiseen katego-
riaan. Tatd varten tarvittaisiin esimerkiksi hahmotusvaikeuksia kartoittava seula,
jolloin voitaisiin poimia vaikkapa heikoin kymmenes haastatteluihin. Taméakaan
ei valttdmattd tuota tilannetta, jossa henkil6lld olisi hahmotusvaikeuksistaan
huolimatta kykyé kertoa kokemuksistaan sanallisesti, silld se vaatii sitd, ettd ko-
kija on pystynyt kielellistamé&an omat kokemuksensa ja reflektoimaan niita.

Kirjoituspyynto on tuottanut tarpeen liittyd mukaan kategoriaan, johon voi
olettaa kuuluvan my6s muita. Taméa on voinut olla yksi syy, miksi kirjoittaja on
kokenut tarvetta kuvata omat hahmotusvaikeutensa kuvaamalla niitd mahdolli-
simman tarkasti. Hahmotusvaikeuksien asema ei-virallisena ja heikosti tunnis-
tettuna on osaltaan tuottanut tilanteen, jossa monet hahmotusvaikeuksiseksi it-
sensd kokevat ovat hyvin yksin omien kokemustensa kanssa. Kirjoittamalla voi-
daankin siis hakea oikeutusta omille kokemuksille ja samalla tuottaa itselleen
merkityksellinen kokemus siitd, ettéd ei ole omien arjen vaikeuksiensa kanssa yk-
sin. Tamaén takia aineistossa onkin voinut korostua selonteot ja omien hahmotus-
vaikeuksien legitimointi.

Yhteiskuntatieteellistd vammaistutkimusta on valilld kritisoitu siitd, ettd se
ndkee vammaiset ihmiset lilan homogeenisend ryhménd, eikd ota huomioon yk-
silollisid merkityksid ja tulkintoja (Vehmas, 2005). Tassd tutkimuksessa tama ti-
lanne on pyritty valttamaééan siten, ettd aineistoksi on valittu kokijoiden tuottamia
kirjoituksia, aineiston analyysi on toteutettu vahvasti aineistoldhtoisesti ja samaa
aineistoa on analysoitu eri tavoin.
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8.3.2 Analyysin luotettavuus ja osallistujatarkistus

Analyysin luotettavuuteen vaikuttavia tekijoitd ovat esimerkiksi aineiston syste-
maattinen luenta, aineistoesimerkkien ja tulkintojen vastaavuus ja triangulaatio
(Puusa & Juuti, 2021). Aineisto muodostui itselleni hyvin tutuksi ja olen kdynyt
sen ldpi lukemattomia kertoja. Toisaalta tutkimuksen kolme analyysia on tehty
yksi kerrallaan ja vilissd on joskus pitkidkin taukoja, mika auttoi tarkastelemaan
aineistoa tuorein silmin. Analyysejd tehdessdni olen pyrkinyt systemaattiseen ja
tarkkaan aineiston ldpikdyntiin ja aineiston analyysin jdlkeen vield tarkistanut
analyysin luotettavuuden ja vastaavuuden aineiston kanssa ja tehnyt tarvittavia
tarkennuksia. Tédssd prosessissa vditoskirjani ohjaajat ovat olleet vahvasti tukena
ja lasnd ja lukeneet muun muassa aineistoesimerkkeja. Tatd voisikin kutsua jopa
erddnlaiseksi tutkijatriangulaatioksi, joka on yksi tapa lisdtd analyysin luotetta-
vuutta (Puusa & Juuti, 2020, s. 177).

Yksi tapa tarkastella laadullisen tutkimuksen luotettavuutta on niin sanottu
osallistujatarkistus eli member checking. Siind tutkimuksen tulokset vieddan tut-
kimuksen kohdejoukolle, jolloin tutkimukseen osallistuneet saavat arvioida tut-
kimuksen luotettavuutta ja osuvuutta (ks. esim. Bir ym., 2016; Candela, 2019).
Osallistujatarkistukseen tulee suhtautua tietyin varauksin, jotta se ei itsessddan
vaikuta tutkimuksen tuloksiin (Carlson, 2010). T&ssd tutkimuksessa kirjoituksia
ei ole annettu kirjoittajien tarkistettavaksi, mutta aineiston analyysit on viety ko-
kijoiden itsensd tarkasteltaviksi ennen tutkimuksen julkaisua. Tdssd tarkistus-
prosessissa on kéytetty kahta erilaista tapaa, joissa on ollut my®s erilaiset vuoro-
vaikutuksen mahdollisuudet.

Aineiston analyysi on esitelty tuoreeltaan kokijoille itselleen, kun tuloksista
on keskusteltu Hahku-hankkeen kokemuspaneelin tapaamisessa®. Osa koke-
muspaneelin jdsenistd on osallistunut myos aineiston tuottamiseen vastaamalla
kirjoituspyyntoon. Tulokset herdttivit kokemuspaneelissa paljon keskustelua ja
kokemusten vaihtoa. Ristiriitaisia ndkemyksid ei herdnnyt, joten oletettavaa on,
ettd kokemuspaneelin jasenet kokivat tulokset omien kokemustensa mukaisiksi.
Vaikka kokemuspaneeli on ollut mukana vuodesta 2018 ja tottunut keskustele-
maan hahmotusvaikeuksista erilaisista ndkokulmista, herattivit tutkimustulok-
set my0Os vahvoja tunnereaktioita. Tunnereaktioiden purku toi esille sen, kuinka
kokemuspanelistit kokivat, ettd vihdoin joku ymmartdd heitd tai osaa sanoittaa
heiddn kokemuksensa.

Syksylla 2022 jarjestettiin Niilo Méki Instituutin Nuorten Hahmola -hank-
keen toimesta kaksi maksutonta, kaikile avointa webinaaria, joissa esittelin

9 Tyoikdisten hahmottamisen taitojen tuki -hankkeen (2018-2020) aikana toimi niin sanottu
Hahku-kokemuspaneeli, joka koostui kymmenestd hahmotusvaikeuksia kokevasta vapaaehtoi-
sesta aikuisesta. Mukana oli sekd henkilditd, joilla oli kehityksellisida hahmotusvaikeuksia etta
henkil6itd, joiden hahmotusvaikeudet olivat aikuisuudessa tapahtuneen vaurion tai sairauden
seurausta. Kokemuspaneelin varsinainen tehtdvé oli osallistua Hahmola-oppimisympériston
tekemiseen.
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vditoskirjan tuloksia. 10 Esittelin legitimoinnin tavat 17.11.2022 jdrjestetyssa we-
binaarissa. Legitimoinnin tapojen esittelyn jdalkeen osallistujilta kysyttiin yksi le-
gitimoinnin tapa kerrallaan, kuinka osuvaksi he sen kohdallaan kokevat!!. Vas-
taukset on koottu alla olevaan taulukkoon 9. Vastaukset mukailevat yleisyyden
osalta aineistoa ja tukevat tekemidni tulkintoja. Webinaarin jidlkeen pidetyssa
keskustelutilaisuudessa legitimoinnin tavat heréttivit osallistujissa paljon kes-
kusteluja ja monella oli tarve tuoda esiin omakohtaisia kokemuksiaan. Tédss4 ti-
laisuudessa, sen jdlkeen henkilokohtaisesti tai webinaarin palautekyselyssd en
ole saanut kokijoilta palautetta, jossa he kyseenalaistaisivat tekeméni tulkinnan,
vaan tulkinta otettiin vastaan sekéd aineiston informanttien ettd muiden kokijoi-
den toimesta.

TAULUKKOO9. Legitimoinnin tapojen osallistujatarkastuksen tulokset.

LEGITIMOINNIN TAPA KYLLA EI Vastaajien madra
Koen ettd hahmotusvaikeuteni 66 3 69
ovat tosiasiallisia. (96%) (4%)

Koen hahmotusvaikeuteni pysy- 60 5 65
vdnd ominaisuutena. (92%) (8%)

Koen, ettd hahmotusvaikeuteni on 49 11 60
erotettavissa muista diagnooseista (82%) (18%)

tai vaikeuksista.

Koen ettd muutkin henkil6t tun- 48 13 61
nistavat hahmottamisesta johtuvat (80%) (16%)

vaikeuteni arjessa.

Tunnistan hahmotusvaikeuksiini 41 16 57
liittyvat syyt tai taustat. (72%) (26%)

10 Néihin tilaisuuksiin kutsuttiin henkilokohtaisella sahkopostiviestilld kaikki kirjoitusai-
neistoon kirjoittaneet henkil6t. Koska aineiston keruusta oli jo vuosia aikaa, osan sdhkopos-
tiosoite oli vaihtunut. Lisdksi yksi henkild oli alun perin ldhettdnyt kirjoituksensa postissa
ilman yhteystietoja, joten hdntd oli mahdotonta kutsua. Sahkopostiviesti ldhetettiin siis 57
kirjoittaneelle ja oletettavasti heistéd 49 sai kutsun, silld 8 viestistd tuli vastaus, ettd viestid ei
voida kyseiseen osoitteeseen toimittaa. Legitimaation tavat ja kerronnassa rakentuva toimi-
juus olivat aiheena 17.11. pidetyssd webinaarissa ja tarinatyypit 29.11. jarjestetyssd we-
binaarissa. Webinaareihin osallistuttiin anonyymisti eli osallistujat eivit ndhneet keitd
muita oli paikalla. Liséksi tulosten esittelyn yhteydessa oli mahdollista esittdd anonyymisti
kysymyksid ja kommentteja ja webinaarin jalkeen halukkaat péédsivit siirtymaan keskuste-
lutilaisuuteen, jossa osallistujat nékivét toisensa ja kaikilla oli mahdollisuus esittda kysy-
myksid kirjoittamalla chattiin tai avaamalla mikrofoni. Molemmissa webinaareissa mukana
oli my6s kokijoita, jotka eivit olleet vastanneet kirjoituspyyntoon.

11 Legitimoinnin tavat esitettiin viitteind ja kysymys kuului, kokeeko tdmén viitteen omalla
kohdallaan osuvaksi. Vastausvaihtoehdot olivat kyll4 ja ei. Vdittamat oli pyritty muotoile-
maan mahdollisimman yksinkertaisesti. Osallistujia ohjeistettiin vastaamisessa siten, ettd
tietyt kysymykset ovat vain niille, joilla on omakohtaisia kokemuksia hahmotusvaikeuk-
sista. Kuitenkaan mitddn tapaa varmistaa, ettd vastaajat olivat vain kokijoita, ei ole. Kaikki
webinaarissa paikalla olleet eivit vastanneet kysymyksiin, jotka oli suunnattu vain koki-
joille, joten oletettavaa on, ettd ainakin osa ei-kokijoista jdtti vastaamatta kyseisiin kysy-
myksiin.
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Samassa webinaarissa 17.11.2022 esittelin myds kerronnassa rakentuvaa toimi-
juutta. Tilaisuuden luonteen huomioiden esittely oli lyhyt ja konkreettinen. T4-
man jalkeen kokijoilla oli mahdollisuus kertoa, tunnistavatko he tamantyyppista
toimintaa omassa arjessaan eli tédlld kysymykselld halusin varmistaa, ettad teke-
méni tulkinnat ovat kokijoiden ndkokulmasta samaistuttavia (ks. taulukko 10).
Yhtd lukuunottamatta kaikki osallistujat vastasivat kyllda. Tamén lisdksi kysyin,
jdiko jotain oleellista puuttumaan kuvauksesta. Tassd kohtaa kahdeksan vastaa-
jaa vastasi ei. Tatd asiaa oli mahdotonta tdssd yhteydessad tarkentaa, mutta olisi
kiintoisaa tietdd, ymmarsivatko vastaajat kysymyksen siten kuin olin sen tarkoit-
tanut vai onko jotain sellaista mitd aineisto ei tavoittanut. Webinaarin jdlkeisessa
keskustelutilaisuudessa kukaan osallistujista ei esittanyt kerronnassa rakentu-
vaan toimijuuteen liittyen erimielistd tulkintaa tai tuonut esille, mitd analyysista
mahdollisesti puuttuu.

TAULUKKO 10. Kerronnassa rakentuvan toimijuuden tulosten osallistujatarkistuksen tu-
lokset.

Kysymys Kylld Ei Vastaajien maara
Tunnistatko tillaisia 57 (98%) 1(2%) 58
tapoja toimia omassa
arjessasi?
Koetko ettd jotain 8 (14%) 50 (86%) 58

oleellista tai tdrkeda
jdi puuttumaan &dsken
kuvatusta?

Esittelin analyysin perusteella kirjoitusaineistosta muodostetut tarinatyypit ly-
hyesti 29.11.2022 jdrjestetyssd webinaarissa, jonka jdlkeen osallistujilta kysyttiin
ensin, kokivatko he tarinatyypit ymmarrettaviksi. Vastaajista (27) kaikki vastasi-
vat kysymykseen kylld. Tamén jdlkeen osallistujilla oli mahdollisuus valita,
minkd tarinatyypin kokee vastaavan ldhimmaéksi omaa kokemustaan (ks. tau-
lukko 11). Seka itse kysymys ettd sithen saadut vastaukset ovat suuntaa antavia,
mutta prosentuaalisesti tarinatyypit ndyttdytyvat hyvin samansuuntaisina seka
analyysin ettd osallistujatarkistuksen mukaan. Lisdksi muutama aineistoon kir-
joittanut henkild on tullut webinaarin jdlkeen henkilokohtaisesti sanomaan, mi-
hin tarinatyyppiin kokee kuuluvansa ja nama luokittelut ovat osuneet yhteen te-
keméni analyysin kanssa. Webinaarin jdlkeen pidetyssd keskustelutilaisuudessa
tarinatyypit herattivat tunteita ja omakohtaisia kokemuksia ja keskustelutilai-
suus olikin hyvin koskettava. Téssd tilaisuudessa, sen jalkeen henkilokohtaisesti
tai webinaarin palautekyselyssd en ole saanut kokijoilta palautetta, jossa he ky-
seenalaistaisivat tekemaéni tulkinnan, vaan tulkinta otettiin vastaan seki aineis-
ton informanttien ettd muiden kokijoiden toimesta.
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TAULUKKO 11. Osallistujatarkistus tarinatyypeista!2.

Aineistosta 16ydetyt tarinatyypit Osallistujatarkistus
Tragediatarina 27% (13/49) Tragediatarina 26% (7/27)
Etsimistarina 22% (11/49) Etsimistarina 26% (7/27)
Selviytymistarina 20% (10/49) Selviytymistarina 15% (4/27)
Kasvutarina 14% (7/49) Kasvutarina 15% (4/27)
Seikkailutarina 12% (6/49) Seikkailutarina 15% (4/27)
Valistustarina 4% (2/49) Valistustarina 4% (1/27)

8.3.3 Oman tutkijan roolin tarkastelu

Tutkijan position reunaehdot ovat keskeisid laadullisessa tutkimuksessa, jotta
my0s lukija voi arvioida tutkimuksen luotettavuutta ja tiedon tuottamisen tapaa.
Taydellinen objektiivisuus ei kuitenkaan ole edes tavoiteltavaa, silld laadullisessa
tutkimuksessa tutkija ei useinkaan pysty asettumaan tutkimuskohteensa ulko-
puolelle. Keskeisempéd on se, ettd tutkija pohtii ja sanoittaa omat tutkimuskoh-
teeseensa liittyvédt asenteet ja uskomukset (ks. Saaranen-Kauppinen & Puus-
niekka 2009, 24). Liimakka (2014) tuo esille sen, kuinka my®os tutkijan tieto on
kokemustietoa, vaikka sitd harvemmin tdstd nakokulmasta ajatellaan. Siten myos
tutkijan oma kokemus tutkimastaan asiasta on tdrked nostaa myos tarkastelun
kohteeksi. Liimakka (2014, s. 173) tiivistdd asian ndin: “kokemus rakentaa tieteellisen
tiedon tuotannon ehtoja, niitd mahdollisia maailmoja mistdi kisin tutkimuskohdetta voi-
daan tarkastella, ymmiirtid ja kisitteellistid. Tillaisenaan kokemus rakentaa myos arvo-
latautuneen tarkastelupohjan tutkimukselle, erityisesti silloin kun tutkimuksessa tarkas-
tellaan erilaisuutta, toiseutta, ei-mindd tai ei-minun kaltaistani.”

Olen aloittanut tamé&n vditdskirjan teon tietdmadttd juuri lainkaan hahmo-
tusvaikeuksista, silld aihe tuli minulle Hahmottamisen kuntoutus -hankkeen
projektitutkijan tyoni kautta. Tdama on ollut mielesténi etu, silld olen pystynyt
suhtautumaan uteliain ja avoimin mielin kirjoituspyyntt6n vastauksina tulleisiin
kirjoituksiin ja padssyt tutustumaan aineistoon aidosti ilman ennakko-oletuksia.
Toisaalta tdstd samasta syystd kirjoituspyynnostd on saattanut jaada pois jotakin
oleellista, koska oma tietamykseni aiheesta on ollut rajallista. Olen voinut kirjata
sinne vain sen, mitd olen silld hetkelld ymmaértanyt ja tiennyt hahmotusvaikeuk-
sista. Toisaalta en nde, ettd muotoilisin kirjoituspyyntod kovinkaan paljon eri ta-
valla, jos tekisin sen nyt aineistonkeruun jdlkeen uudelleen.

Olen tehnyt samaan aikaan véitoskirjaa tehdessani pdivatyotda hahmotus-
vaikeuksien parissa Niilo Maki Instituutin Hahku-hankkeissa. Tédstéd syystd mi-
nulle on kertynyt paljon kdytannon tietoa hahmotusvaikeuksista ja myos sellai-
sista asioista, jotka eivit tule ilmi tdméan tutkimuksen aineistosta. Esimerkiksi osa
kirjoituspyyntoon vastanneista on ollut myshemmin mukana hankkeen toimin-
noissa ja tdydentédneet ndissd kohtaamisissa kirjoituksessaan tuottamaansa kuvaa
hahmotusvaikeuksista. Olenkin joutunut olemaan tutkimuksen edetessa

12 Vasemmalla puolella aineistossa esiintyvien tarinatyyppien lukumédéra muutettuna pro-
sentuaaliseksi ja oikealla osallistujatarkistuksessa paikalla olleiden kokijoiden kokemus
siitd, minka tarinatyypin kokee kuvaavan omaa tilannetta parhaiten.
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tarkkana, ettd oman tietotaitoni karttuessa en ala nihdé aineistossa sitd, mitd ha-
luaisin sielld olevan. Olen tavannut hanketyon myotd kokijoita, heidédn laheisidan
ja ammattilaisia ja kaikki nama kaydyt keskustelut ovat rakentaneet osaltaan ym-
marrystani hahmotusvaikeuksista, niiden ilmenemisesté ja merkityksesta. Tutki-
muksen toteutuksen nakokulmasta on vaadittu tarkkuutta, jotta naméa kokemuk-
set ja tulkinnat eivit ole vaikuttaneet aineiston analyysiin ja olen pysynyt uskol-
lisena aineistolle ja sieltd aidosti analyysin kautta esiin tuleville asioille. Koen,
ettd myos aineistonkeruun (2014-2016) ja analyysin (2021-2022) vilissa ollut pit-
kdhko aika on auttanut suhtautumaan aineistoon objektiivisemmin.

Aaltio ja Puusa (2020, s. 186-187) tuovat esille narratiivisen tutkimuksen
periaatteita korostaen sitd, kuinka tutkijan tekemit tulkinnat ja ymmarrys kerto-
muksen luonteesta ovat keskeisessd osassa luotettavuutta arvioitaessa. Aineis-
tolle tulee kirjoittajien mukaan olla uskollinen ja tulkinnan tulee rakentua aidosti
kerrotulle. Aaltio ja Puusa nostavat esiin, kuinka kertomus ei siten ole pelkkad
kertojan ddntd, vaan kertomus muodostuu kertojan ja sen yleison tai kuulijan
kohdatessa. Narratiivisen tutkimuksen arvioimisen ydinkysymyksend ei kirjoit-
tajien mukaan ole myoskddn tutkimuksen yleistettdvyys, reliaabiliteet tai validi-
teetti vaan enemmankin epistemologiset kysymykset siitd, mikd katsotaan tie-
doksi. Kertomusten tulkinnan kohdalla ajatuksena ei ole, ettd kertomukset ku-
vaavat objektiivisesti jotain mennyttd tapahtumaa, vaan kertomukset tuottavat
sosiaalista todellisuutta ja ovat tatd kautta kiintoisa tutkimuksen kohde (Aaltio
& Puusa, 2020; Bruner, 2009; Burr, 1995; McAdams, 2011). Aineistoa analysoides-
sani olen kiinnittanyt erityistd huomiota siihen, ettd tulkitsen kertojan tuottaman
kirjoituksen siind kontekstissa, mihin se on tuotettu ja ennen kaikkea en kyseen-
alaista kirjoittajan kokemuksia tai danta.

Oman ymmarrykseni rajat asettavat tietenkin raamit tutkimuksen toteutuk-
selle ja aineiston analyysille. Olen pyrkinyt kuvaamaan tarkasti ja objektiivisesti
tekeméni valinnat. Kuitenkin minun tdytyy ymmartdd myos oman ymmarryk-
seni rajat. En voi enkd kykene aidosti ndhda itseni ja oman ymmarrykseni ulko-
puolelle. Tassa kohtaa koen, ettd sekd vaitoskirjani ohjaajat ettd muut tekstid lu-
keneet ovat toimineet peilind omalle ajattelulleni, vaikka toki meita kaikkia ra-
jaavat samat kulttuuriset reunaehdot. Vaikka olen pyrkinyt mahdollisimman ob-
jektiiviseen tulkintaan aineistoa analysoidessani, joku toinen olisi voinut ndhda
siind sellaisia merkityksid, joihin minun tutkijan katseeni ei kiinnittynyt. Nden
tamdn kuitenkin olevan myos tutkimuksen toteutuksen sisdlld tehty valinta eika
tutkimuksen laadukkuutta heikentava tekija.

Valitsin tdmédn tutkimuksen toteutustavaksi aineistoldhtoisyyden ja tutki-
mus on toteutettu siten induktiivisesti. Tietdimykseni erityisesti hahmotusvai-
keuksista neuropsykologisesta nikokulmasta on kuitenkin kasvanut prosessin
aikana, joten tdssd mielessd en ole kuvitellutkaan tarkastelevani aineistoa tdysin
vailla teoreettista tietimystd. Mutta sitd, mitd aineistosta nousi, eivét ole ohjan-
neet valmiit teoreettiset oletukset vaan olen vasta analyysin jdlkeen ldhtenyt tar-
kentamaan sitd, mihin tulokset teoreettisesti olisi mahdollista sitoa. Toki olin teh-
nyt monta valintaa jo ennen analyysin tekoa; olin sitoutunut sosiaaliseen kons-
truktionismiin, yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen ndkokulmaan ja
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kiinnostunut kategorisaatiosta. Kadyttdisinkin tutkimuksen toteutustavasta kasi-
tettd aineistosidonnainen, jolla tarkoitan sitd, ettd erilaisia valintoja tehdessani ai-
neisto ja sen analyysi ovat ohjanneet prosessia, mutta tutkimuksen toteutusta ja
aineiston analyysid ovat samalla ohjanneet omat kasitykseni ja taustani tutkijana
ja hanketyotd tekevana. Niissd risteyksissd, missé olisi ollut valittavana useampia
polkuja, olen seurannut sitd, minne aineisto minua on ohjannut.

8.4 Johtopditokset ja tutkimuksen merkitys

Tdssd luvussa tarkastelen taman tutkimuksen merkitystd sekd kdytannon tasolla
eri ndkokulmista kuin sen tutkimuksellista antia eri tieteenaloihin linkittyen.
Nden, ettd vditoskirjan tuloksia voidaan hyodyntédd yhteiskuntatieteellisen vam-
maistutkimuksen lisdksi myos erityispedagogiikassa ja mahdollisesti my6s neu-
ropsykologiassa. Tarkastelen my0s sitd, mikd on tamén véaitoskirjan merkitys
niin yksilon kuin yhteiskunnan tasoilla ja millaisia jatkotutkimusideoita aiheesta
nousee.

Hahmotusvaikeuksia on tutkittu runsaasti neuropsykologian ndkokul-
masta ja etenkin keskittyen yksittdisiin kognitioihin. Tdmé&n tutkimuksen keskei-
send teemana onkin ollut pyrkid tuomaan titad spesifid neuropsykologista tietoa
ja omakohtaisesti hahmotusvaikeuksia kohdanneiden aikuisten kokemuksia 14-
hemmais toisiaan. Nden, ettd tamé on arvokas tutkimuskohde, joka mahdollistaa
myo6s monia muita tarkastelutapoja, jotka eivét ole olleet keskiossd tdssa tutki-
muksessa. Tarkeimpien jatkotutkimusaiheiden néen liittyvan kouluun ja koulu-
tukseen ja toisaalta ympariston ja yhteiskunnan tasa-arvoisen tuottamiseen, josta
yhtend keskeisend ja tdlld hetkelld ajankohtaisena teemana on esteettomyys ja
saavutettavuus.

Tutkimus tuottaa kuvaa hahmotusvaikeuksista kokijoiden ndkokulmasta ja
tatd kautta silld voi olla merkitystd myos siind, kuinka erityispedagogiikka ja
neuropsykologia jatkossa hahmottamista ja hahmotusvaikeuksia tarkastelevat.
Tarvetta olisi hahmotusvaikeuksien operationalisoinnille ja ilmién ymmartami-
selle siten, ettd se voitaisiin jatkossa tunnistaa aiempaa paremmin ja ettd henki-
161le, jolla on hahmotusvaikeuksia, osattaisiin tarjota kohdennettua tukea. Ennen
kaikkea toivon kuitenkin, ettd tutkimus tuottaa ymmarrystd hahmotusvaikeuk-
sista ja siitd, millaista on eldd arkea kulttuuristen mallitarinoiden tuottamien odo-
tusten keskelld tilanteessa, jossa toisilla ihmisilld ei ole samaa jaettua kokemusta.

Jos palaan ensimmadiseen tutkimustehtdvan aihioon, jonka varassa ldhdin
tatd tutkimusta suunnittelemaan ja toteuttamaan, kiinnostukseni suuntautui sii-
hen, milld tavalla hahmotusvaikeudet nayttaytyvit kokemusasiantuntijoiden na-
kokulmasta. Vaikka tdmad ei olekaan ollut tutkimuksen varsinaista ydintd, se on
kulkenut koko tutkimusprosessin mukana ikddn kuin sivujuonena. Kokemusasi-
antuntijuus on jo itsessddn hankalasti lahestyttdava ja kokijoiden itsensd ulkopuo-
lelta tuotettu kategoria. Tamaén takia tarkastelun kohteeksi tarkentui omakohtai-
sia kokemuksia hahmotusvaikeuksista omaavien aikuisten kokemukset ja erityi-
sesti ndille kokemuksille sosiaalisessa vuorovaikutuksessa annetut merkitykset.
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Yksi keskeinen havainto on jo siind, ettd hahmotusvaikeudet ilmitna on 16ydet-
tavissd arkisten kokemusten kautta ja ettd kokijoilla itsellddan on aiheesta valta-
vasti tietoa. Tamén tutkimuksen merkitystd ndiden kokemusten kokoamisessa ja
jdsentdmisessd ei voidakaan kokijoiden ndkokulmasta vahatelld. Tama on myos
se toistuva palaute, jota olen tdmdn tutkimusprosessin aikana saanut kuulla.
Minna Peltopuro (2023) kuvaa laaja-alaisia oppimisvaikeuksia riittdmdittomdsti
huomioituina, Korkeamdki (2023) luonnehtii aikuisten oppimisvaikeuksia piilotet-
tuina ja Kulmala (2006) kasittelee leimattuja identiteettejd. Samalla tavalla hahmo-
tusvaikeudet ovat olleet piilossa ja marginaalissa, osittain jopa kokijoilta itseltdan,
mutta ennen kaikkea ei-kokijoilta, joista etenkin koulun, oppilaitoksen ja tytela-
man konteksteissa ne tulisi ehdottomasti tunnistaa ja huomioida.

Taman viitoskirjan isoin merkitys onkin mahdollisesti siind, ettd se nostaa
tutkimuskohteeksi ilmion, jota ei ole tdstd ndkokulmasta tarkasteltu lainkaan.
Hahmotusvaikeuksista kaivataan tietoa monella tapaa ja monesta eri niakokul-
masta. Neuropsykologisesti hahmottamisesta ja erityisesti aiheutuneista hahmo-
tusvaikeuksista on olemassa laajasti kansainvalistd tutkimustietoa. Taman tiedon
ymmadrtaminen ja kdsittely vaatii kuitenkin sellaista asiantuntijuutta, jota tavalli-
sella hahmotusvaikeuksia kokevalla henkilolld ei valttamétta ole. Neuropsyko-
loginen spesifi tieto hahmottamisesta ja vaikeuksista hahmottaa saattaakin t&ta
kautta etddntyd kauas eletyistd ja koetuista hahmotusvaikeuksista. Kokijoille
hahmotusvaikeuksien ndkeviksi tekeminen ja ilmion jasentdminen sekd sen mer-
kityksen ymmartdminen on tdrkedd. Keskeistd on my6s hahmotusvaikeuksien
tunnistaminen koulun ja oppimisen ndkokulmista sekd myos eliméankaaren na-
kokulmasta esimerkiksi tyoeldmassd. Yksilolliselld tasolla hahmotusvaikeudet
voivat olla kuormittava tekija arjessa ja aiheuttaa vilillisesti turhaan sosiaalisen
vuorovaikutuksen ongelmia.

Yhteiskunnan tasolla on tirkedd huomata, missd kaikessa tarvitaan hah-
mottamista ja miten itsestddn selvdnd “normaalia” hahmotuskykyd pidetddn.
Toisaalta ilman keskustelua hahmottamisesta on vaikea vetdd rajaa normaalin tai
siitd poikkeavan hahmotuskyvyn vilille. Voidaan myos miettid, ovatko vaati-
mukset kohtuuttomia vai onko kyse todellakin yksilon heikoista kyvyistd. Vam-
maistutkimuksen ndkokulmasta pitdisi tuoda esille niitd rajoittavia tai estdvia te-
kijoitd, jotka vaikuttavat hahmotusvaikeuksia kokevan toimijuuteen, toimintaky-
kyyn ja hyvinvointiin. Sen sijaan ettd patologisoidaan yksilo, voidaan miettid mi-
ten ympadristod, odotuksia ja yhteiskuntaa voidaan muuttaa.

Hahmottamista lahjakkuutena tutkittaessa on havaittu, kuinka hyvéa hah-
motuskyky ennustaa menestymistd opinnoissa, erityisesti teknisilld aloilla (Ma-
lanchini ym., 2020; Nagy-Kondor, 2016; Sorby ym., 2018; Stieff & Uttal, 2015;).
Tama herédttad kysymyksen siitd, millainen ennuste opintojen ja tydeldméan suh-
teen on niilld, jotka ovat heikkoja hahmottamaan tai mitad ovat ne alat, joissa hah-
mottamisella on mahdollisimman vdhdn merkitystd. Tama linkittyy myos siihen,
ettd yksilotasolla tunnistettaisiin jokaisen vahvuudet ja mahdollisuudet selviytya
erilaisissa opinnoissa ja tyotehtdvissd. On tdrkedd kiinnittdd katse myos siihen,
mitd tapahtuu, jos hahmottaminen onkin hankalaa ja milld tavalla se mahdolli-
sesti raamittaa eldmdd tai tuottaa tai kaventaa mahdollisuuksia. Tekniset ja
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luonnontieteelliset alat ja niiden tuottama péatevyys tiettyihin tehtdviin (esimer-
kiksi ladkari, arkkitehti, insin6ori) ovat nyky-yhteiskunnassa usein arvostettuja
ja hyvin palkattuja. Teknisid aloja pddsevit opiskelemaan ne, jotka ovat hyvid
hahmottamaan. Niiden, jotka ovat lahjakkaita hahmottamaan, voi olla hyvin vai-
kea ymmartad sitd, minkdlainen kokemus hahmotusvaikeudet ovat. Samalla esi-
merkiksi insinoorit ja arkkitehdit vastaavat pitkalti siitd rakennetusta ymparis-
tostd, jossa me kaikki toimimme. Voikin olla perusteltua kysyd, kuinka paljon
esimerkiksi rakennusten, tilojen ja liikennereittien suunnittelussa on huomioitu
se, ettd ne ovat helposti hahmotettavia.

Hahmotusvaikeudet voivat hankaloittaa arkea monella tavoin ja erilaisia
palveluita tai tiloja suunnitellessa yleensd lahdetddn ableistisesti oletuksesta, etta
kaikki osaavat niissé liikkua ja suunnistaa vaivattomasti. Tama tekee hahmotus-
vaikeuksista mielenkiintoisen tutkimuskohteen my0s esteettomyyden ja saavu-
tettavuuden ndkokulmasta. Esteettomyydelld viitataan yleensd ympariston estei-
den poistamiseen ja saavutettavuudella tarkoitetaan tiedon ja palveluiden yh-
denvertaista saatavuutta sekd tasapuolisia osallisuuden mahdollisuuksia erilai-
sissa ympadristoissd ja tilanteissa (Niemeld 2007, s. 11; Penttild 2012, s. 9; Villa &
Kivisalmi 2016, s. 7). Villa ja Kivisalmi (2016) tuovat esiin, kuinka esteettomyytta
tulisi fyysisen esteettomyyden lisdksi ndhda kuitenkin my6s psyykkisend ja so-
siaalisena. Katsauksessaan korkeakoulujen sosiaalisesta, psyykkisestd ja fyysi-
sestd saavutettavuudesta opiskelijoiden ndkokulmasta kirjoittajat tuovat esille,
kuinka esimerkiksi pyorédtuolia kédyttdvien tai kehitysvammaisten lisdksi esteet-
tomyyttd tulisi pohtia laajemmassa mittakaavassa, koskien kaikkia. Katsauksessa
onkin mukana kaksi sitaattia opiskelijoilta, jotka tuovat esille hahmotusvaikeuk-
siaan saavutettavuuden ja esteettomyyden ndkokulmista. Yhd enemmdn tulisi
kiinnittdd huomiota my6s digiympdristojen esteettomyyteen ja saavutettavuu-
teen hahmotusvaikeuksien ndkokulmasta. Tédtd varten tarvittaisiin tarkennettua
tietoa siitd, millaiset sisdllot ja ymparistot ovat hahmotusvaikeuksia kokevan né-
kokulmasta esteettomid ja saavutettavia.

Voidaankin my6s kysyd, voiko yhteiskunta, joka ei tunnista hahmotusvai-
keuksia, olla aidosti esteettn ja saavutettava henkil6lle, jolla on hahmotusvai-
keuksia. Esteettomyyden ja saavutettavuuden ndkdkulmasta hahmotusvaikeuk-
sia ei vélttdmattd osata huomioida, vaikka henkil6illd, joille hahmottaminen on
haastavaa, on yhtildiset oikeudet tulla huomioiduiksi esimerkiksi ympéaristossa
lilkkuessaan ja digitaalista tietoa etsiessddn. Se, ettd henkil6t, joilla on hahmotus-
vaikeuksia, tulevat kuulluksi ja ndhdyksi, lisdd tietoa hahmotusvaikeuksista ja
niiden merkityksestd ja vaikutuksesta arjessa, jolloin hahmotusvaikeudet voi-
daan huomioida aiempaa paremmin esimerkiksi ymparistojd, tiloja ja tietoa
suunniteltaessa. Tarvittaisiinkin lisdtietoa oppimisvaikeustaustaisten, mukaan
lukien hahmotusvaikeudet, henkiloiden ndkdkulmasta siitd, millainen on vaikka
saavutettava verkkoymparisto tai digitaalinen palvelu. Keskeisend kysymyksend
hahmotusvaikeuksien kohdalla ovat my®s liikkumiseen ja suunnistamiseen liit-
tyvit tekijat ympadristossa.

Yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen nakokulmasta toimintarajoit-
teisiin (disability), oppimisvaikeuksiin tai vammaisuuteen liittyva eriarvoisuuden
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ndhddan muodostuvan yksilon ominaisuuksien tai toimintakyvyn sijaan sosiaa-
lisista tekijoistd (Vehmas, 2005; Watson, 2019). Yhteiskuntatieteellisessd vam-
maistutkimuksessa vammaisuutta ldhestytdan kulttuurisena konstruktiona ja
vammaisuuden rajoitteiden ndhddan muodostuvan erilaista yhteiskunnallisista,
kulttuurisista, poliittisista ja sosiaalisista kdytannoistd sekd ympariston fyysisistd
ja sosiaalisista esteistd, jotka ovat olemassa yksilostd riippumatta (Oliver, 1993;
Vehmas 2012). Oliver ja Barner (2010) sekd Vehmas (2005, 2014) nostavat esille,
kuinka yhteiskuntatieteellisessd vammaistutkimuksessa tarkastelu siirretdan yk-
silon tai ruumiin vammoista niihin merkityksiin, mitéd terveydelle, sairaudelle,
vammaisuudelle tai vammattomuudelle kulttuurisesti tuotetaan. Naméa merki-
tykset eivit ole luonteeltaan pysyvid vaan koska kyse on sosiaalisesti tuotetusta
konstruktiosta, ne ovat muutettavissa yhteiskunnan ehtojen ja odotusten muut-
tuessa (Tarvainen & Teittinen, 2021; Vehmas, 2012, 2015). Tadssd tutkimuksessa
olen tuottanut kuvaa siitd, milld eri tavoin hahmotusvaikeuksia kategorisoidaan
ja miten ne ndhddan joko normaaliutena tai poikkeavuutena yksilotasolla.

Monet oppimisvaikeuksia kokevat eivit vilttamattd koe kuuluvansa vam-
maisuuden kategoriaan (Korkeamaéki, 2023), vaikka samanaikaisesti oppimisvai-
keuksia on kuvattu “uutena vammaisuutena”, jolla viitataan siihen, kuinka me-
dikalisoituminen laajenee koskemaan muitakin kuin esimerkiksi fyysisesti naky-
vid vammoja (Conrad, 2007). Vammaisuus ei ole késitteend yksiselitteinen ja op-
pimisvaikeuksien ndkokulmasta kuvaavampaa voisikin olla toimintarajoitteiden
késite (disability) (ks. Korkeamdki, 2023; Tepora-Niemi, 2020). Kuten hahmotus-
vaikeuksien kategorian sosiaalinen rakentuminen luvussa 8.2 tuo ilmi, hahmo-
tusvaikeudet eivéat yksiselitteisesti linkity vammaisuuden tai toimintarajoittei-
den kokemukseen, mutta toisaalta eiviat myoskddn kuulu tdmén keskustelun ul-
kopuolelle, vaikka virallista diagnoosikoodia ei niille olekaan saatavilla. Saman-
kaltaiset vaikeudet arjessa, tdssd yhteydessa nimettynd hahmotusvaikeuksiksi,
tuottavat erilaisia tulkintoja ja kokemuksia, jotka paljastavat sen, kuinka vam-
maisuus tuotetaan sosiaalisesti, yhteiskunnan ja esimerkiksi kulttuuristen malli-
tarinoiden raameissa.

Hahmotusvaikeudet ndyttaytyvatkin sosiaalisena konstruktiona, joka ra-
kentuu kokijoiden sosiaalisesta todellisuudesta kasin. Esimerkiksi vertaiskeskus-
telut hahmotusvaikeuksista koettuna ilmiond puuttuvat ldhes taysin, jolloin yk-
silon sosiaalinen ympdristo ja sen tuottama konstruktio korostuvat. Aineisto ei
kuitenkaan tuottanut 58 erilaista tarinaa vaan kertojien tarinoista oli 16ydetta-
vissd yhtymaikohtia. Aineisto ei edusta tasapuolisesti koko véestdd, vaan siind
korostuivat opinnoissa tai tydeldmadssd mukana olevien naisten kokemukset.
Hahmotusvaikeuksien kategorian sosiaalista rakentumista olisikin mahdollista
tutkia my6s muista ndkokulmista, ddripadnd mainittakoon vaikkapa tyoelamasta
ja yhteiskunnasta syrjaytyneet miehet, joilla on hahmotusvaikeuksia. Ndiden
henkildiden kokemusten tavoittaminen vaatii kuitenkin toisenlaisia tutkimus-
metodeja.

Hahmotusvaikeuksien kohdalla voidaankin ajatella tdmé&n tutkimuksen va-
lossa, ettd vammaisuuden kokemus syntyy nimenomaan yksilon ja ympariston
yhteensopimattomuudesta, kuten vammaisuuden pohjoismaisessa mallissa
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ajatellaan (Tessebro, 2004). Hahmotuskyvyltddan lahjakkaiden luoma ympaéristo
tuottaa pdivittdin vaikeuksia niille, joiden on vaikea hahmottaa. Taméan lisdksi
ymmarrys ja hyvaksyntd hahmotusvaikeuksia kohtaan on vahdistd, koska niita
ei tunnisteta. Hahmotusvaikeuksien kohdalla on hyvin selvasti nahtédvissa ableis-
tista suhtautumista, koska oletuksena on monissa yhteyksissd hyvin vahvasti
normaali hahmotuskyky. Moni kokija kipuilikin sen vertailun kanssa, mitd
omien kykyjen tai mahdollisuuksien vertaaminen normaalina pidettyyn aiheutti.
Koska vammaisten tai toimintarajoitteisten henkil6iden maarittely ja tunnistami-
nen ei ole tdysin riskitontd (Vehmas, 2014), uhkana on sellaisten kategoriaparien
muodostuminen, jotka arvottuvat eri tavoin (Juhila, 2012). [Iman maérittelya tai
tunnistamista ei voida kuitenkaan pohtia, millaisiin toimenpiteisiin tulisi ryhtyad,
jotta yhdenvertaisuus toteutuisi.

Hahmotusvaikeudet herittdvit kokijoissa paljon tunteita. Kokijoiden saa-
man palautteen perusteella ne herittavit tunteita ja ihmetystd my6s muissa. Oli-
sikin tarkedd, ettd hahmotusvaikeudet tunnistettaisiin, hyvaksyttdisiin ja ymmar-
rettdisiin, jotta jo lapsesta saakka niille 16ytyisi sanat, jotka auttaisivat kokijan it-
seymmadrryksen kasvussa ja tunnekokemusten kohtaamisessa. Kenenké&an ei pi-
tdisi tuntea itseddn tyhmaksi, oudoksi tai ulkopuoliseksi siksi, ettd oppiminen ei
mene keskimddrdiseen tapaan vaan tapahtuu hieman eri tavalla tai eri tahdissa.

Tassa tutkimuksessa olen keskittynyt aikuisiin kokijoihin, joka tuo muka-
naan kysymykset tyoeldaméddn, aikuisopintoihin ja aikuisuuteen liittyen. Aikui-
silla kokijoilla on kokemuksia koulusta ja opinnoista ja timén lisdksi kokemus
siitd, kuinka hahmotusvaikeudet ovat mukana eldmdnkulussa siirryttdessa ai-
kuisuuteen ja aikuista koskeviin velvollisuuksiin. Aikuisten oppimisvaikeudet
tunnistetaan riskitekijdksi niin hyvinvoinnin, koulutustaustan kuin tydeldmé&an
pddsemisen ja kiinnittymisen ndkokulmista (Lavikainen ym., 2006; Peltopuro,
2023). Tutkimus linkittyykin tadtd kautta esimerkiksi Korkeaméen (2023) viitos-
kirjaan aikuisten oppimisvaikeuksista ja niiden vaikutuksesta elaméankulkuun ja
tarjoaa selittdvid tekijoita erilaisille elaméankuluille seka sitd kautta mahdollisuu-
den tehdd muutoksia seké yksilolle ettd sosiaalisesti. Oppimisvaikeuksien tutki-
muksen ndkokulmasta tdmé tutkimus tuokin kaivattua tietoa oppimisvaikeuk-
sista aikuisuuden perspektiivistd, silld aikuisten oppimisvaikeudet ovat kiinnos-
taneet tutkijoita vahemman kuin lasten oppimisvaikeudet (ks. Korkeamaki, 2023;
Korkeaméki ym., 2017). Oppimisvaikeuksien tutkiminen yhteiskunnallisena tai
sosiaalisena ilmiond on myos ollut vahdisempad (Korkeamdki, 2023). Hahmotus-
vaikeuksien kategorisointi, kokijoiden niille antamat merkitykset ja mahdollistu-
vat ja rajautuvat toimijuudet osaltaan rakentavat kuvaa siitd, milla erindisilla ta-
voilla oppimisvaikeudet aikuisuudessa nayttaytyvét ja milld tavoin rakentuvat
sosiaalisesti.

Hahmottamisen epdmddrdisyys tekee siitd vaikean sosiaalisesti, mutta
myos pedagogisesti. Meilld kaikilla on kokemuksia hahmottamisesta, mutta vain
osalla on kokemuksia siitsd, millaista on, kun hahmottaminen on haastavaa. Hah-
motusvaikeuksia ei ole yksiselitteisesti ndhty osana oppimisvaikeuksia, jolloin
kasvatuksen ja koulutuksen kontekstissa ne jadvit helposti tunnistamatta ja tuen
tarpeet huomioimatta. Olen paikantanut hahmotusvaikeudet tadssa

164



tutkimuksessa oppimisvaikeudeksi. Nden myos kdyttamaani suomenkielistd ka-
sitettd hahmotusvaikeudet parhaiten kuvaavan englanninkielisen termin olevan
visuo-spatial learning disabilities. Suomessa termeilld hahmotusvaikeudet tai hah-
motushdirio on pitkd perinne, mutta samalla kasitteet voivat johtaa harhaan tai
tuottaa kuvaa epdspesifistd ilmiostd. Voidaankin esittdd kysymys, tulisiko jat-
kossa hahmotusvaikeuksista kayttdd tarkennettua késitettd visuospatiaaliset oppi-
misvaikeudet tai suomalaiseen kieliasuun paremmin istuen puhua nddnvaraisten
ja tilallisten taitojen oppimisen vaikeuksista, jolloin ilmitna se linkittyisi tiukem-
min oppimisvaikeuksiin. Kuten jo tdstd hahmottelusta huomaa, késite hahmo-
tusvaikeudet on lyhyempi ja tdssd mielessda mahdollisesti kédyttokelpoisempi. Se
pitdisi kuitenkin pystyd méadrittelemddn tasméallisemmin ja muuttaa selkeédsti mi-
tattavaan muotoon.

Oppimisvaikeuksien madrittely eli késitteen operationalisointi mitattavaan
muotoon on keskeistd erityispedagogiikan ndakokulmasta, jotta kasitettd kayte-
tddn systemaattisesti ja tunnistetaan esimerkiksi koulukontekstissa ne lapset,
jotka tarvitsevat erityistd tukea (Ahonen ym., 2019; Rutter & Pine, 2015). Hahmo-
tusvaikeuksien kohdalla késitettd ei ole voitu yksiselitteisesti operationalisoida,
mikd osaltaan vaikuttaa varmasti my0s siihen, ettd se on helposti sivuutettu eri-
tyispedagogiikan tai vaikkapa koulussa tarjottavan tuen nakokulmista. Hahmo-
tusvaikeuksien operationalisointi, tuominen osaksi diagnoosiluokitusta ja ni-
medminen yhdeksi spesifeistd oppimisvaikeuksista toisi todenndkoisesti myos
sen aiempaa vahvemmin osaksi erityisopettajien koulutusta. Suomalaisessa pe-
ruskoulussa ei vaadita diagnoosia oppimisvaikeudesta tuen tarjoamiseksi, mutta
toki se, mitd tunnistetaan ja mihin on tarjolla interventioperustaista tukea ohjaa
vahvasti sitd, millaista tukea koulussa tarjotaan.

Konkreettisten visuospatiaalisten taitojen tukemisen lisdksi koulukonteks-
tissa tulisi huomioida myos spatiaalisen ahdistuksen mahdollisuus (Ramirez ym.,
2012). Taman tutkimuksen aineisto ei mahdollistanut erilaisten tunnekokemus-
ten syiden tarkempaa analyysia, mutta aineistosta nousi selvésti osassa tarina-
tyypeistd sekd kerronnassa rakentuvassa toimijuudessa negatiivisia ja kuormit-
tavia tunnekuvauksia. Spatiaalisen ahdistuksen ilmeneminen hahmottamista
vaativissa tilanteissa todenndkoisesti vaikuttaa my6s niihin merkityksiin, joita
kokija omille hahmotusvaikeuksilleen antaa. Se voi myos johtaa hahmottamista
vaativien tilanteiden vilttelyyn, vahvaan turvautumiseen toisten apuun tai kuor-
mittumiseen ja uupumiseen. Lisdksi se todenndkoisesti on myods uhka yksilon
hyvinvoinnille ja toimijuudelle.

Vaikka taman tutkimuksen keskitssd ovat olleet aikuiset, olisi tarkedd poh-
tia hahmotusvaikeuksia myos lasten ja koulun ndkdkulmasta. Peruskoulua ja op-
pilaitoksia tulisikin tarkastella oppimisymparistoind seké erilaisia opetuksen to-
teutuksen tapoja ja niiden sopivuutta arvioida sellaisen henkilon nikokulmasta,
jolla on hahmotusvaikeuksia. Hahmotusvaikeudet ndkyvét esimerkiksi koulussa
eri oppiaineissa, mutta myos muussa koulun arjessa, esimerkiksi paikasta toiseen
siirtyessd ja aikaa hahmottaessa. Kyse on siis my0s yleisemmastd oppimisen
mahdollisuuksien tukemisesta ja osittain myo6s turvallisuuden tunteen koke-
muksesta.
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Taman tutkimuksen keskiossa eivit olleet koulumuistot, vaikka monelle
kirjoittajalle ne olivat keskeinen osa omaa kertomusta. Lahes kaikissa kirjoituk-
sissa kasiteltiin jollain tavalla erityisesti peruskouluaikaa tai opintoja eli se oli
kirjoittajille keskeinen teema, johon toki on voinut vaikuttaa myos kirjoitus-
pyynto. Tama olisi ollut herkullinen analyysin kohde, mutta haastavan siitd teki
se, ettd kirjoittajat ovat olleet peruskoululaisia hyvin eri ajankohtina, jolloin myos
peruskoulu on ehtinyt muuttua ja uudistua. Yli puolet kirjoittajista on kdynyt
peruskoulunsa 1980-, 1990- tai 2000-luvulla, jolloin tietynlainen peilauspinta olisi
ollut olemassa, vaikka télloinkin peruskoulun ja toisen asteen koulumuistot ajal-
lisesti ylettyvédt kolmelle vuosikymmenelle. Toisaalta himmentdvaad kylld, kir-
joittajien koulumuistoissa hahmotusvaikeuksien osalta ei ollut havaittavissa suu-
ria eroja huolimatta siitd, ettd osa kirjoittajista oli kdynyt kansakoulua. Tdma osal-
taan todistaa sitd, ettd tieto hahmotusvaikeuksista ei ole lisddntynyt tai muuttu-
nut esimerkiksi opettajien keskuudessa vaan hahmotusvaikeudet ovat edelleen
huonosti tunnistettu ja ymmarretty ilmio. Koulukontekstin tarkastelu olisi kui-
tenkin voinut tuottaa tarkempaa kuvaa siitd, millaiseksi kokemukset koulusta ja
koulutuspolku muodostuvat silloin, kun oppimiseen liittyy tuen tarpeita, joita ei
kuitenkaan tunnisteta tai ymmarretd. Toki nuoremmilla kirjoittajilla oli vanhem-
pia enemman kokemusta erilaisista tukitoimista, vaikka harvemmin niitd oli tar-
jottu nimenomaan hahmotusvaikeuksien takia.

Tarkedd olisi 16ytdada myos tutkimusperustaisia tapoja tunnistaa eri-ikdisten
hahmotusvaikeudet erityisesti opinpolulla varhaiskasvatuksesta toiselle asteelle.
Esteend tutkimusperustaisen seulan tai kartoituksen luomiseen hahmotusvai-
keuksille on nédhty diagnosoimattomuus. Koska hahmotusvaikeuksia ei voida
ladketieteellisesti madritelld, niitd ei voida myo6skddn koulun kontekstissa riitta-
van tehokkaasti tunnistaa. Jos lapsella tai nuorella on vaikeuksia oppimisessa,
koulun tulisi tunnistaa tilanne huolimatta siitd, onko kyseinen vaikeus sellainen,
joka voidaan diagnosoida. Hahmotusvaikeuksien lisdksi kyse on myds muista,
esimerkiksi laaja-alaisista oppimisvaikeuksista, jotka helposti vain “unohdetaan”
(ks. Peltopuro, 2023).

Suomesta puuttuu myos tutkimusperustainen tuki hahmotusvaikeuksiin.
Sekd hahmotusvaikeuksien tunnistamiseen ettd tukemiseen liittyen tarvittaisiin
interventiotutkimusta vertailuryhmineen, jotta tuen vaikuttavuus voitaisiin ai-
dosti todeta. Hahmotuskyvyn merkitys tuskin tulee tulevaisuudessa vdhene-
maédn, joten koulun velvollisuus on tunnistaa hahmottamisen merkitys ja huo-
lehtia siitd, ettd hahmotusvaikeudet eivat muodostu yksilolle esimerkiksi syrjdy-
tymistd aiheuttavaksi riskitekijdaksi. Koska hahmotusvaikeudet ndkyvéat monilla
eri elamdnalueilla, mydsk&an aikuisia ja heille suunnattua tukea ei tulisi unohtaa.
Sekéd kansainvilisesti ettd Suomessa olisikin tarvetta aiheeseen liittyville tutki-
mushankkeille, joiden tavoite ja tulokset linkittyisivit vahvasti yksildiden tarpei-
siin arjessa.

Neuropsykologian ndkokulmasta koen tdrkednd sen, ettd vditoskirja tuo
vahvasti esille kehityksellisid hahmotusvaikeuksia ja niiden saamaa merkitysta
aikuisuudessa. Hahmotusvaikeuksia on tutkittu huomattavasti enemmaén neuro-
psykologiassa esimerkiksi aivovaurioiden, aivoverenkierronhdirididen tai
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sairauksien aiheuttamina (Poutiainen ym., 2015). Tama tutkimus tuokin vahvasti
esille kehityksellisid hahmotusvaikeuksia, joiden tutkimus on ollut vahdisempaa.
Samalla siitd voi olla kuitenkin hyotyd my6s aiheutuneiden hahmotusvaikeuk-
sien tarkasteluun etenkin, jos halutaan ymmartaa yksilollisid kokemukselle an-
nettuja merkityksid ja ymmartaa sitd sosiaalista kontekstia, jossa nuo merkitykset
syntyvat. Tassd vditoskirjassa ei ole tarkasteltu kehityksellisten hahmotusvai-
keuksien ilmenemistd aikuisuudessa ja siiné olisikin erinomainen jatkotutkimus-
aihe, silld se tuottaisi todenndkoisesti erittdin kayttokelpoista tietoa myds neuro-
psykologian ndkokulmasta.

Hahmotusvaikeuksien tutkimus on historiallisesti linkittynyt pitkdan ei-
kielellisten oppimisvaikeuksien tutkimuksen kanssa. Siitd ndkokulmasta on kiin-
toisaa, ettd timin tutkimuksen informantit eivit tuottaneet sellaisia hahmotus-
vaikeuksien kategorioita, jotka olisivat kallistuneet ei-kielellisten oppimisvai-
keuksien suuntaan. Tama olisi voinut olla mahdollista huomioiden informant-
tien idn ja sen, ettd monet ovat kdyneet esimerkiksi peruskoulun aikana, jolloin
ajatukset ei-kielellisistd oppimisvaikeuksista ovat olleet vahvasti pinnalla. Esi-
merkiksi sosiaalisten taitojen heikkoudet eivét korostuneet kdytossani olleessa
aineistossa (vrt. Rourke, 1995) vaan pikemminkin aineisto ja sen analyysi kirkas-
tavat kuvaa siitd, ettdi hahmotusvaikeuksia kokevien sosiaalisissa suhteissa voi
olla hankaluuksia, mutta niiden alkuperi ei ole hahmotusvaikeuksia kokevan so-
siaalisissa taidoissa vaan siind sosiaalisessa kontekstissa, jossa ne ilmeneviit ja tu-
levat kategorisoiduiksi. Tamén tutkimuksen valossa sosiaalisia ”vaikeuksia”
tuottavat ennemminkin ne sosiaaliset kdytannot ja tulkinnat, jotka vammauttavat
hahmotusvaikeuksia kokevaa henkilod. My6s Mammarella ja Cornold (2014)
ovat tuoneet esille, kuinka hahmottamisen taitojen ja sosioemotionaalisten taito-
jen vélilld ei ole tutkimuksissa havaittu merkityksellistd yhteyttd. Yksilon kan-
nalta on védrin, jos hahmotusvaikeuksien ilmenemisen lisdksi sosiaalisissa suh-
teissa ilmenevidt hankaluudet laitetaan kokijan heikkojen sosiaalisten taitojen
syyksi sen sijaan, ettd tarkasteltaisiin vuorovaikutusta ja merkityksid sosiaalisesti
muodostuvina ja huomioitaisiin esimerkiksi ne kulttuuriset mallitarinat ja ole-
tukset kyvykkyydestd, jotka vuorovaikutusta ja tulkintoja raamittavat.

Kehityksellisia hahmotusvaikeuksia on tutkittu ylldttavan vahan ja tietoa
esimerkiksi lapsen hahmottamisen taitojen normaalista kehityksesta ei ole lain-
kaan samalla tavalla saatavilla kuin vaikkapa on matematiikan tai kielellisten tai-
tojen tai lukemisen kohdalla. Tdmé on siind mielessa ylldttdvad, ettd matema-
tiikka tai lukeminen ovat opeteltavia taitoja, kun taas hahmottamista tarvitaan
arjessa my0s akateemisen maailman ulkopuolella. Tdimén takia parempana ver-
tailukohtana toimisivatkin esimerkiksi kielelliset taidot, jotka kehittyvat samaan
tapaan kuin hahmottaminen vuorovaikutuksessa ympariston kanssa.

Kokijoiden tuottama kuva hahmotusvaikeuksista, jotka ovat olleet osa itsed
aina ja joiden ndhd&an olevan sitd myos tulevaisuudessa, korostaa hahmotusvai-
keuksien kehityksellista ulottuvuutta. Lisdksi osa tutkimuksen informanteista toi
esille havaintojaan hahmotuskyvyn perinnollisyydestd. Aineistossa oli mukana
myds henkiloitd, joiden hahmotusvaikeuksien syyt olivat toiset (esimerkiksi CP-
oireyhtymd). Talld ndytti olevan vaikutusta esimerkiksi sithen, miten omia
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hahmotusvaikeuksia kategorisoitiin ja millaisia merkityksid niille annettiin. Hah-
motusvaikeuksiin saattoi olla helpompi suhtautua, jos itselld oli vahva kokemus
sisiryhmaén jasenyydestd toisten samantapaisia vaikeuksia kohdanneiden kanssa.
Hankalampaa kategorisointi ja oman paikan l6ytaminen oli niille, joiden hahmo-
tusvaikeudet ndyttaytyvat kehityksellisind ja jotka eivit olleet l16ytdaneet esimer-
kiksi vertaistukea. Tdma olisi hyva ottaa huomioon, jotta kehitykselliset hahmo-
tusvaikeudet ja niiden merkitys tunnistettaisiin aiempaa paremmin. Samalla voi-
taisiin yksil6tasolla tarjota mahdollisuuksia itseymmarryksen ja hyviksynnan
muodostumiseen ja sosiaalisessa kontekstissa tunnistettaisiin vaikeuksien alku-
peré ja osattaisiin tarjota ihmettelyn tai vaddrien tulkintojen sijaan tukea ja ym-
marrysta.

Tutkimusten mukaan visuospatiaalisten taitojen harjoittelulla on myontei-
sid vaikutuksia ja taidot paranevat harjoittelulla erityisesti niilld lapsilla, joilla
lahtotaso on ollut heikko, mutta harjoittelusta on my6s hyotyaé niille lapsille, joilla
ei ole kehityksellisia hahmotusvaikeuksia (Borzekowski ym., 2022; Patkin &
Dayan, 2011; Sorby & Veurink, 2019; Taylor & Hutton, 2013). Tamékin havainto
tukee sitd, ettd kehitykselliset hahmotusvaikeudet tulisi tunnistaa ja taitojen har-
joitteluun tulisi kiinnittdd systemaattisesti huomiota. Harjoittelu ei poista kehi-
tyksellisid eroja taidoissa, mutta se voisi kuitenkin mahdollistaa sen, ettd lapset,
joilla on kehityksellisia hahmotusvaikeuksia, eivit jdd taidoissa jdlkeen verrat-
tuna niihin lapsiin, jotka kokevat hahmottamisen helpoksi ja mahdollisesti ha-
keutuvat koko lapsuutensa leikkeihin, jotka edelleen vahvistavat hahmotusky-
kyad. Spatiaalisten taitojen harjoittelun on havaittu myos esimerkiksi tukevan ma-
temaattista suorituskykya (Lowrie ym., 2019) ja hahmotuskyvyn on havaittu ole-
van yhteydessd motoriikan ja ajattelun kehitykseen (Campos ym., 2000). Esimer-
kiksi tarinatyyppien kautta ilmenneet suhtautumiset omiin hahmotusvaikeuk-
siin ja niiden vaikutus yksilon hyvinvointiin tai kokemus omista toimintamah-
dollisuuksista ja kyvykkyydestd tuovat esille sitd, kuinka tdrkedd on olla uskal-
lusta harjoitella ja luottaa omaan oppimiskykyyn. Kehityksellisten hahmotusvai-
keuksien tunnistaminen ja tuen ja harjoittelumahdollisuuksien tarjoaminen jo
lapsuusidssa voisikin olla hyvin merkityksellista.

Hahmotusvaikeuksien kohdalla kdyd&dan kansainvilisesti keskustelua siitd,
pitdisiko ne olla osa diagnoosiluokitusta (DSM-6). Diagnoosiluokituksen luomi-
nen hahmotusvaikeuksille saattaisi mahdollistaa niiden paremman tunnistami-
sen, seulonnan ja kohdennetun tuen niin kouluun, opintoihin kuin tydeldmaéan.
Samalla siihen liittyy myos riskitekijoitd, kuten leimaantuminen tai medikalisoi-
tunut tapa tarkastella hahmottamista. Tutkijoilla ei kuitenkaan ole vield yksimie-
lisyyttd siind, milld tavalla hahmotusvaikeudet tulisi maaritelld. Tassd mielessa
arjen kokemusten kautta voidaan tarkastella ilmion vaikutusta ja nakymista eri-
laisissa tilanteissa. Jatkotutkimusaiheena pohdinkin arjessa ilmenevien hahmo-
tusvaikeuksien tarkastelua kokijoiden ndakokulmasta, silld sitd kautta voisi olla
mahdollista tuoda neuropsykologista, yksittdisiin kognitioihin liittyvaa tietoa la-
hemmaiksi arjen toimintakyvysséd ilmenevid vaikeuksia ja padstd lahemmas hah-
motusvaikeuksien keskeisten piirteiden madrittelyd. Edelleen on myos haastavaa
erottaa hahmottamiseen liittyvidt vaikeudet muista kognitiivisista tekijoistd,
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esimerkiksi sen havaitseminen, onko kyse toiminnanohjauksen vaikeuksista, ka-
peasta tyomuistista vai hahmotusvaikeuksista. Tamén tyyppiseen erotteluun tar-
vitaan todenndkdisesti eri alan asiantuntijoita, esimerkiksi neuropsykologista tie-
tamysta.

Lisdksi oma aineistoni jdtti vield monia uusia tutkimusmahdollisuuksia.
Jopa tassa tutkimuksessa kaytetystd kirjoitusaineistosta voisi analysoida vaikka
hahmotusvaikeuksien ilmenemistd, tiukemmin koulukontekstiin sijoittuvia ko-
kemuksia tai kokijoiden tuottamana erilaisia suojaavia tekijoitd ja kompensaa-
tiokeinoja. Hahmottamisen kuntoutus -hankkeen (2014-2017) aikana kerédsin
myo6s haastatteluaineiston, joka mahdollistaa koettujen hahmotusvaikeuksien
monipuolisen tarkastelun, opettajien ja laheisten haastatteluista puhumattakaan.
Hahmotusvaikeuksia voisi ja tulisi tutkia jatkossakin. Tutkimusta tarvitaan eri
tieteenaloilta ja mielellddan myos poikkitieteellisesti. Hahmotusvaikeuksien koh-
dalla soveltava tiede puuttuu, joten tdssad kohtaa onkin tarvetta uusille aihepiirid
kasitteleville tutkimuksille. Lisdksi tarvitaan lisdd ymmarrystda hahmotusvai-
keuksista oppimisvaikeutena ja niiden merkityksestd kokijan arkeen ja eldméan-
kulkuun esimerkiksi pitkittdistutkimuksen muodossa.
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9 SUMMARY

This dissertation investigates visuospatial learning difficulties as narrated
phenomena. These difficulties fall outside official disease classifications and are
less known; hence, they often go unnoticed in various environments. This means
that those experiencing them lack support and understanding. The dissertation
is based on a qualitative, data-driven, and inductive approach. Theoretically, it is
anchored in social constructionism, social science disability research, and
narrativity. Its key themes are the social construction of diagnoses, experiential
expertise, and cultural master narratives.

In this dissertation, I explore visuospatial learning difficulties as narrated
by their experiencers. I am interested in how the meanings attributed to such
difficulties are socially constructed. Visuospatial learning difficulties are a poorly
understood phenomenon, which I categorize as belonging to the broader array
of learning difficulties. In this work, the social construction of these difficulties is
examined using the material produced by experiencers about their problems. The
data consist of 58 writings on visuospatial learning difficulties, which I analyzed
narratively by looking at the forming of narrative categories and the construction
of agency in narration. The philosophical perspective adopted in this study is
social constructionism, and the theoretical viewpoint draws on social science
disability research.

The aim was to investigate how the speech of experiencers constructed
images of visuospatial learning difficulties. I used narrativity in three different
ways—to produce meanings, guide the methodology, and analyze the material.

9.1 Summary of the results

The central theme of this dissertation is the ambiguity associated with
visuospatial learning difficulties. = Although there is considerable
(neuro)psychological research on perception, no consensus has been reached on
the criteria to define visuospatial learning difficulties. In the literature, these
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difficulties are often not approached holistically —as in the present work —but by
focusing on individual cognitive skills. In this respect, the absence of visuospatial
learning difficulties from diagnostic classifications can be interpreted as a
product of the notion that such difficulties are normal rather than pathological;
thus, they are not something that requires correction. Visuospatial learning
difficulties are not a disease, in the sense that one could or should recover from
them. Generally, one may ask whether these difficulties are a pathological
condition or part of normal individual differences, a view linked to
neuronormativity. Although the latter interpretation could be seen as a positive
thing, it may also result in the lack of recognition of the needs of individuals, who
may be expected to perform as “normal.”

The first research question was: How do adults who experience visuospatial
learning difficulties describe and justify their challenges? To answer this question, I
examined experiencers’ writings on this issue, and I found the following five
ways of legitimizing these challenges: 1) proving reality, 2) relying on expert
knowledge, 3) diagnostic differentiation, 4) appealing to the permanence of difficulties,
and 5) demonstrating the causalities of visuospatial learning difficulties. The
legitimization of visuospatial learning difficulties clearly distinguishes them
from other recognizable difficulties, although the participants also recognized
overlaps and contemplated the origins of everyday challenges in their writings.
Furthermore, the fact that the difficulties are permanent, frequently linked to
similar issues, and noticeable by others supports the view that, from the
experiencers’ perspective, there is a need for diagnosing visuospatial learning
difficulties as a standalone group of difficulties.

For adults, the diagnosis of a learning difficulty is often a relief. When a
name or explanation is finally found for the challenges, they have faced in life,
support and help can also be sought and obtained. However, this is not always
the case with visuospatial learning difficulties because, even if they are noticed,
support and help may not be available, and the person may be left to their own
devices and uncertain regarding their diagnosis. In addition to hampering
learning, visuospatial learning difficulties can limit an individual’s functional
capacity, social relationships, access to employment, and independent living.
Therefore, the second research question was: What meanings do adult experiencers
give to their visuospatial learning difficulties in the stories they tell about their lives?

I approached this question by analyzing the collected narratives, and I
found six types of stories: 1) search stories, 2) adventure stories, 3) tragedy stories, 4)
survival stories, 5) enlightenment stories, and 6) growth stories. These stories revealed
the meanings assigned to visuospatial learning difficulties and their impact on
individuals” well-being. The abovementioned story types are very similar to the
kinds of narrativization observed in other narrative studies, which suggests that
although a person creates their personal story from their experiences and
interpretations, they draw from the repository of stories of their culture. The
stories told about one’s visuospatial learning difficulties cannot be interpreted as
reflections of reality; they are a way to construct and produce reality. The social
construction of visuospatial learning difficulties as narrated by those who
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experience them reflects, reproduces, and partly struggles with the meanings and
interpretations of cultural master narratives.

The personal writings on visuospatial learning difficulties used as data in
this study can also be seen as a form of agency, whereby one’s experiences and
interpretations are turned into stories. In this narrative agency, an image is
produced of how visuospatial learning difficulties are socially constructed and
which social categories the narrator negotiates with in their story by either
accepting and reproducing them or rejecting and renewing them. I examined the
construction of agency in narrative in so-called small stories, thus answering the
third research question: How do adults who experience visuospatial learning
difficulties construct their agency in relation to their challenges?

The investigation of narratively constructed agency revealed five ways of
constructing agency: 1) agency constrained by visuospatial learning difficulties, 2)
socially shaped agency, 3) self-imposed agency driven by personal demands, 4) agency
that leans on others, and 5) agency constructed from one’s own possibilities.

Agency Constrained by Visuospatial Learning Difficulties. This form of
agency reflects a medicalized society where individual deviations are
pathologized. In this narrative, visuospatial learning difficulties are obstacles to
personal agency, and they constrain individuals” actions. These difficulties may
even disable the narrator, limiting their capacity for action. Importantly, this type
of agency does not question societal expectations and demands.

Socially Shaped Agency. Social context plays a central role in determining
this type of agency. Narratively constructed agency is defined through the social
meanings attributed to visuospatial learning difficulties. Cultural narratives,
such as those related to capability, self-sufficiency, and work ethics, are
internalized in personal narratives. However, in this case, cultural expectations
and power structures remain partially invisible, which makes it difficult to
challenge them.

Self-Imposed Agency Driven by Personal Demands. With this form of
agency, cultural models —such as narratives of capability and self-reliance —are
integrated into personal storytelling. In this case, although people experience
agency as framed by internalized demands, cultural expectations and power
structures often remain unexamined. This raises the question whether these
influences are fully acknowledged by the narrator.

Agency That Leans on Others. In this social construct, others are perceived
as resources that help the narrator cope and endure. Within their narrative, the
individual recognizes environmental expectations and limitations, as well as
socially constructed opportunities for overcoming them.

Agency constructed from one’s own possibilities. This perspective
emphasizes individual strengths and possibilities. The narrator constructs their
agency based on their strengths. Rather than being constrained by external
demands, they actively develop their agency and opportunities.
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9.2 Visuospatial learning difficulties: the boundary between
normality and deviation

My research demonstrated that without strong diagnostic guidance from
medicine, the meanings attributed to visuospatial learning difficulties were
reflected in cultural narratives. Crucially, the central theme in the narrators’
accounts was the definition of the difficulties at the intersection of normality and
deviation. After answering the research questions, I considered how
environmental practices might disable individuals with visuospatial learning
difficulties.

Interestingly, visuospatial learning difficulties occupy a space between
normality and deviation. Official diagnostic classifications do not recognize them,
which makes this type of phenomenon almost nonexistent from an official
perspective. Schools and educational institutions do not screen for them, and no
clear support or rehabilitation pathway is available. However, for some
individuals, these difficulties are a concrete, recurring, and permanent part of life.
Since others often fail to acknowledge or understand visuospatial learning
difficulties, they become the individual’s problem — albeit in a different way from
what medicalization produces. These problems remain unshared and are not part
of a common social reality. In the absence of appropriate categories for talking
about visuospatial learning difficulties, potentially unfamiliar or unfortunate
categories emerge, such as “stupid,” “lazy,” and “inept.”

As experiences, visuospatial learning difficulties can be categorized based
on how individuals perceive their connection to normality or deviation (table 12).
Is this attachment self-categorization based on belonging to an internal group
(“us”), or does it occur through external categorization by others (“them”)? These
different orientations yield four distinct attitudes with implications for
individuals” well-being and the social limitations and opportunities they face.
This classification highlights the identity categories produced in the social
context that pertains to visuospatial learning difficulties. These identity
categories always carry with them cultural assumptions and moral evaluations,
which become particularly evident in discussions of normality and deviation.
Notably, whether categorization occurs through self-identification or others
seems to matter significantly.

173



TABLE 12. Social Construction of Visuospatial Learning Difficulties

Attachment point Membership of the Membership of the
in-group Tauout-group
Normality Attachment to normality | Uncategorized

“I'm just a normal person, | “I don’t really know what I
even  though 1  have | have and how to approach it.”

visuospatial learning
difficulties.”
Deviation Accepted deviation Othering deviation

“I have visuospatial learning | “I ~ have a  visuospatial
difficulties, but I manage | learning disabilities, so I'm
quite well.” stupid, different, an outsider,
strange, peculiar, etc.”

9.21 Attachment to Normality

Visuospatial learning difficulties can be part of a normal life. Some writers
described their difficulties as an ordinary aspect of themselves. In such cases, the
difficulties tended to be milder, and the environment responded benevolently
and understandingly. Some individuals associated themselves with the category
of normality thanks to their strengths. They emphasized their abilities in other
areas or highlighted their intelligence, even though they had visuospatial
learning difficulties. These difficulties were seen merely as one trait or
characteristic among many. The concept of normality was also socially accepted
and constructed. From the perspective of lived experience, we may consider
situations where individuals strongly attached to normality could act as lived-
experience experts, as well as whom they then represent.

9.2.2 Accepted Deviation

Visuospatial learning difficulties can become distinguishing features that set
individuals apart from others considered to be normal. There are two ways to
attach to deviation. First, an individual may already have categories of deviation
(e.g., other diagnoses or physical impairments since childhood) that can serve as
reference points for visuospatial learning difficulties. Strong attachment to the
in-group comes from having access to peer support and experiencing belonging
through another diagnosis. If visuospatial learning difficulties are perceived as
the secondary symptom of another diagnosis, the pressure to label them
specifically diminishes. This also reduces the need for disclosure, except perhaps
among other in-group members who do not have experience of the difficulties in
question. Additionally, if an individual’s experience of deviation is constructed
within a membership category, it is easier to feel belonging rather than exclusion.

Second, the data also revealed the creation of a new category of deviation.
In this case, individuals attached to deviation and assumed that others also
belonged to the group. Internalizing this category of deviation has its advantages.
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It allows personal self-understanding to grow, through which people can assert
their rights and advocate for themselves. However, attaching to a category where
one does not personally know other members does not provide opportunities for
peer support. Still, it offers the chance to identify with that category. It is not
necessary to personally know other individuals in the same category; recognizing
the existence of it and attaching oneself to it is sufficient. From the perspective of
lived experience, attaching to deviation is interesting because it provides
opportunities for sharing personal experiences when there are words to describe
them. Being part of the in-group also makes acting as a lived-experience expert
meaningful because the individual feels they represent a group to which they
belong.

9.2.3 Uncategorized

Being uncategorized or caught between two categories is not an optimal state.
The experience may involve partial alignment with two or more different or
conflicting categories. It is also possible to feel misclassified. If this occurs within
the realm of normality, it can lead to uncertainty. The individual may desire a
label and words for their experience, seeking clarity about whether there is a
group to which they belong. The desire for a diagnosis or external
acknowledgment may come with mixed emotions beyond relief. If it is
impossible to attach to normality and feel part of “us,” the result is exclusion and
a sense of obligation to explain oneself. This may strongly encourage concealing
one’s difficulties and experiences. In this situation, peer support is difficult to
tind, and opportunities to act as a lived-experience expert are weak because the
individual cannot articulate their own experiences.

The concept of normality may also be either personally or socially narrow,
which makes it difficult to meet the expectations of cultural narratives.
Importantly, we must ask ourselves whether individual characteristics or
cultural practices and structures are the limiting factors in understanding
diversity. Is the limitation primarily related to how visuospatial learning
difficulties are interpreted and how they relate to normative ways of functioning?
The experience of needing to hide and conceal one’s difficulties, even if it restricts
personal agency, suggests that such limitation is imposed by power structures.
Cultural norms influence how we interpret instructions, advice, and what is
expected of adults when they act.

For some individuals, being uncategorized or in a liminal state leads to the
need to choose the least wrong or bad category. For example, being labeled as
“stupid” is often avoided. In such cases, individuals may prefer the least negative
category that remains believable. This could be the category of “lazy” or “inept.”
By choosing the least negative category, individuals hide the effort they put into
achieving their goals, fearing that the outcomes will not match the effort.
Previous research on adults with a history of learning difficulties has shown that
persistence and diligence support well-being and agency. Emphasizing laziness
in a situation where an individual has worked hard but fears being labeled as
stupid conceals their effort, persistence, and diligence. If the outcome is
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successful, it reinforces narratives of talent and capability, suggesting that good
results were achieved with minimal effort.

9.24 Othering Deviation

Deviation can also be strongly othering. The experience of being different from
others can lead to exclusion and can be harmful in many ways. Compared to
being uncategorized, in the condition of othering deviation, one cannot choose
their category; instead, they are defined as deviant either through self-
categorization or categorization by others, against their will. If there are no clear
definitions of deviation, a strong feeling of being left out and belonging to “them”
ensues. The lack of peer experiences is a significant source of pain and part of the
othering experience.

My analysis highlights individual-level mechanisms in the social
construction of visuospatial learning difficulties, inequality, and otherness that
can be difficult to detect or question in everyday life. If one’s identity is built on
the elements of otherness, it does not offer the same opportunities for agency as
a person who is attached to normality or has experience of peer support within
the category of deviation. Experiences of being stupid, lazy, inept, incapable, an
outsider, or inferior were strongly present in some of the writings analyzed in
this study. Examining the formation of categories clarifies the processes through
which these experiences are formed. Some of these are related to personal
identity and may create a strong need for the individual to hide their difficulties
from others. The stories also illustrated how these experiences and stigmatized
identities were reflected in the social mirror with which the narrators looked at
themselves. The risk of the social construction of visuospatial learning difficulties
is the experience of otherness. There is no possibility to talk oneself out of the
category of othering deviation, which one may not feel they belong to, or to
choose a less bad option. This could be the category of stupidity, for example.
Being classified as stupid often becomes a defining and accompanying category,
which removes the obligation to explain oneself. There are also no opportunities
to act as a lived-experience expert because the experience of exclusion and
inferiority is so great. Othering deviation is a risk factor for an individual’s well-
being and opportunities for action. Therefore, it is important to recognize,
understand, accept, and provide support for visuospatial learning difficulties.

Categorization brings to light various needs and attitudes related to the
meanings given to visuospatial learning difficulties and the possibilities for
agency. For instance, an individual’s well-being, opportunities for action, and
ability to act as a lived-experience expert are all strongly linked to the meanings
attributed to visuospatial learning difficulties and the identity category to which
the narrator feels they belong. Furthermore, the social meanings acquired by the
“diagnosis,” or rather its absence, are central. Therefore, the significance of or
need for training to become a lived-experience expert may be very personal. How
sociocultural factors disable the experiencer and where they can find resources
and strength both vary.
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It would be extremely important to identify societal disabling factors that
individuals are influenced by so that they can be recognized beyond the
individual level. For example, the experience of stupidity is othering and
recursive. Instead of discussing developmental visuospatial learning difficulties
as something that requires special support or as traits that cause difficulties, we
could discuss what makes perception such a critical skill in contemporary society
or how everyone could genuinely have equal opportunities for participation if
we got rid of assumptions about certain types of abilities or neurotypicality. The
fact that individuals with visuospatial learning difficulties dared to share their
experiences and feelings, as well as the meanings attributed to such difficulties,
in the context of this study is immensely valuable. Seeing and experiencing things
differently should be treasured because it always allows us to discover
something new.

9.3 Conclusion

Visuospatial learning difficulties have been extensively studied from a
neuropsychological perspective, with the focus being on individual cognition.
The goal of this study has been to bring this neuropsychological knowledge
closer to the experiences of adults with visuospatial learning difficulties. The
study looked at such difficulties from the points of view of those who experience
them. Doing so may influence how special education and neuropsychology will
consider perception and the difficulties in question in the future. There is a need
to operationalize visuospatial learning difficulties and understand them so that
they can be better recognized and targeted support can be offered to individuals.
Above all, I hope that the present research illuminates what it is like to live with
these difficulties amid the expectations produced by the cultural narratives
propagated by people who do not share this experience.

The main potential impact of this study is that it brings attention to a
phenomenon that has not been examined from this perspective before.
Information on visuospatial learning difficulties is sought in many ways and
from different perspectives. There is extensive research on neuropsychological
perception and visuospatial learning difficulties. However, understanding this
knowledge requires expertise that individuals with such difficulties may not
necessarily have. Therefore, the neuropsychological knowledge regarding
challenges in perception may remain distant from those who face these
challenges. Making the phenomenon visible, structuring it, and understanding
its significance are all important processes for those who experience visuospatial
learning difficulties. It is also essential to recognize these problems from the
perspective of the education system, as well as from a life-course perspective,
such as in the workplace. At an individual level, visuospatial learning difficulties
can be a burden in daily life and indirectly cause unnecessary social-interaction
problems.
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At the societal level, it is important to recognize where perception is needed
and how “normal” visuospatial ability is taken for granted. Without discussing
these issues, it is difficult to draw a line between normal and deviant visuospatial
ability. We should also consider whether societal demands are unreasonable, or
if it is indeed a matter of individuals” weak abilities. From the perspective of
disability studies, we should highlight the limiting or inhibiting factors that affect
the agency, functional capacities, and well-being of individuals experiencing
visuospatial learning difficulties. Instead of pathologizing people, we should
consider how settings, expectations, and society can be changed.

Studies of perception as a talent have shown that good visuospatial ability
predicts academic success, especially in technical subjects. Hence, what are the
academic and employment prospects of individuals with weaknesses in
perception? Also, what are the fields where perception has the least importance?
These questions stem from the idea that at the individual level, everyone’s
strengths and opportunities to succeed in school and at work should be
recognized. Moreover, it is important to focus on what happens if there are
visuospatial challenges and how this may impact a person’s life and increase or
diminish their opportunities. In contemporary society, technical and natural
sciences, as well as the jobs they lead to (e.g., doctor, architect, and engineer), are
often valued and well paid. Individuals who are good at perceiving get to study
technical subjects. These people may find it very difficult to understand what the
experience of visuospatial learning difficulties entails. At the same time,
engineers and architects are largely responsible for the built environments in
which we all operate. Therefore, one may ask to what extent current buildings,
spaces, and traffic routes have been designed based on the assumption that they
should be easily perceivable.

Visuospatial learning difficulties can complicate everyday life in many
ways. However, when designing various services and spaces, there is usually an
ableist presumption that everyone can move and navigate them effortlessly. This
makes visuospatial learning difficulties an interesting research topic also from
the perspective of accessibility and availability. Accessibility usually refers to the
removal of environmental barriers, and availability means equal access to
information and services as well as equal opportunities for participation in
different environments and situations. More attention should also be paid to the
accessibility and availability of digital environments from the point of view of
those with visuospatial learning difficulties. Detailed information is needed on
what content and settings are accessible and available to these individuals.

This study shows that the experience of disability arises from the
incompatibility between the person and the environment. The environment
created by those with gifted visuospatial abilities creates daily challenges for
those who have difficulty perceiving. Furthermore, societal understanding and
acceptance of visuospatial learning difficulties are minimal because they are not
recognized. These difficulties are clearly a product of ableist attitudes as there is
often a very strong assumption of normal visuospatial ability in many contexts.
In this study, many experiencers struggled with the comparison between their
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abilities or opportunities and what is considered normal. Since defining and
identifying disabled or functionally limited individuals is not entirely risk free,
there is a danger of forming category pairs that are valued differently. However,
without definition or recognition, it is not possible to consider what actions
should be taken to ensure equality.

Visuospatial learning difficulties evoke many emotions in those who
experience them. Based on the feedback from the experiencers, they also arouse
feelings and surprise in others. It is important for such difficulties to be
recognized, accepted, and understood. This would allow the experiencer to have
words since childhood that would help him or her grow in terms of self-
understanding and in meeting of emotional experiences. No one should feel
stupid, strange, or an outsider because their learning does not proceed in an
average way but slightly differently or at a different pace.

Visuospatial challenges create obstacles not only socially but also
pedagogically. All of us have experiences of perception, but only some of us
experience what it is like when perception is challenging. Visuospatial learning
difficulties have not been unequivocally classified as learning difficulties, which
means that they are easily overlooked in the context of education and training,
and the need for support is not recognized.

In this study, I have approached visuospatial learning difficulties as one
example of the broader array of learning difficulties. The definition of these
challenges —that is, the operationalization of the concept into a measurable
form—is central from the perspective of special education, where the concept
must be used systematically for a variety of purposes. For example, children who
need special support must be identified. Visuospatial learning difficulties have
not been unequivocally operationalized, which contributes to the problem being
easily overlooked in special education and to support not being offered in schools.
Operationalizing visuospatial learning difficulties, incorporating them into
diagnostic classifications, and naming them as a specific group of learning
difficulties would probably bring them more decidedly into the training of
special-education teachers. In Finnish basic education, a diagnosis of learning
difficulties is not required to provide support, but of course, what is recognized
and what intervention-based support is available strongly influences the type of
help offered in schools.

In addition to supporting concrete visuospatial skills in educational
contexts, the possibility of spatial anxiety should be considered. This study found
clear evidence of negative and burdensome emotional descriptions in some story
types and in narratively constructed agency. The manifestation of spatial anxiety
in situations requiring perception probably also affects the meanings that
experiencers give to their visuospatial learning difficulties. This form of anxiety
can also lead to the avoidance of situations requiring perception, strong reliance
on others, and feelings of being overwhelmed and exhausted. In addition, it is
likely a threat to individuals” well-being and agency.

Although this study focused on adults, it would be important to consider
visuospatial learning difficulties also in children and schools. Primary schools
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and educational institutions should be examined as learning environments, and
the suitability of different teaching methods should be evaluated from the
perspective of persons with visuospatial learning difficulties. These are visible in
schools in different subjects, but also in other everyday aspects of school life, such
as moving from one place to another and perceiving time. Therefore, addressing
these challenges is also about supporting broader learning opportunities and
partly about fostering a sense of safety.

It would also be important to find evidence-based ways to identify
visuospatial learning difficulties in different age groups, especially by looking at
the educational path from early-childhood education to secondary education.
The lack of diagnosis has been seen as an obstacle to creating an evidence-based
survey of visuospatial learning difficulties. Because these difficulties cannot be
medically defined, they cannot be effectively identified in school contexts. If a
child or young person has problems with learning, the school should recognize
the situation regardless of whether the challenges are diagnosable.

Finland lacks research-based support for visuospatial learning difficulties.
Intervention studies with comparison groups would be needed for identifying
and mitigating visuospatial learning difficulties so that the effectiveness of the
support may be genuinely determined. The importance of visuospatial ability is
unlikely to decrease in the future, so it is the schools’ responsibility to recognize
the significance of perception and ensure that visuospatial learning difficulties
do not become a factor that may lead to the exclusion of individuals. Since these
difficulties are visible in many areas of life, help for adults should not be
overlooked. Both internationally and in Finland, there is a need for scientific
projects related to the topic, whose goals and results should be strongly linked to
people’s everyday needs.

Regarding neuropsychology, an important contribution of this dissertation
is that it highlights developmental visuospatial learning difficulties and their
significance in adulthood. The picture painted by the experiencers of such
difficulties, which have always been a part of them and will remain so in the
future, emphasizes the developmental dimension of the phenomenon. Some of
the participants raised the issue of the heritability of visuospatial ability. The data
included individuals whose visuospatial learning difficulties had different
causes (e.g., cerebral palsy). This seemed to affect how their difficulties were
categorized and what meanings were given to them. For these individuals, it may
have been easier to relate to visuospatial learning difficulties if they had strong
experiences of in-group membership with others who had encountered similar
challenges. Categorization and finding one’s place were more difficult for those
whose visuospatial learning difficulties appeared to be developmental and who
had not found peer support. This should be taken into account to better recognize
developmental visuospatial learning difficulties and their significance. At the
same time, opportunities for self-understanding and acceptance may be offered
at the individual level. At the societal level, the origins of challenges should be
recognized, and instead of surprise and wrong interpretations, support and
understanding should be.
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LIITTEET

Liite 1. Kirjoituspyynto

Keriimme kokemuksia hahmottamisen vaikeuksista!

Onko Sinulla tai ldheiselldsi todettu tai epdiltyd hahmottamisen vaikeuksia?
Teemme Niilo Maki Instituutissa tutkimusta hahmottamisen vaikeuksista ja nii-
den vaikutuksesta yksilon arkeen ja elaméanlaatuun.

Kirjoita vapaamuotoisesti, milld tavalla hahmottamisen vaikeudet nakyvat

eldmadssasi ja millaisia vaikutuksia niilld on arkeesi ja elaménlaatuusi. Voit kayt-

tdd apuna seuraavia kysymyksia:

« Millaisia hahmottamisen vaikeuksia sinulla on? Milla tavoin kyseiset vai-
keudet vaikuttavat arjessasi, tyossdsi tai vapaa-ajallasi? Millaisia ratkai-
sukeinoja olet keksinyt arjen haasteisiin?

« Milld tavoin hahmottamisen vaikeudet vaikuttavat eldiméanlaatuusi?
Ovatko ne ohjanneet elamaddasi (esimerkiksi opiskelu- tai tydopaikan valin-
taa) tai rajoittaneet sinua tekemdstd jotain mitd olisit halunnut (esimer-
kiksi matkustelu)?

« Milld tavoin hahmottamisen vaikeudet nékyivéat lapsuudessasi ja nuo-
ruudessasi kotona, vapaa-ajalla, koulussa tai opinnoissa?

« Miten ldheisesi ovat suhtautuneet hahmottamisen vaikeuksiisi? Entd tyo-
toverit tai sellaiset vieraat ihmiset, joiden kanssa olet asioinut?

e Missi vaiheessa sait tietdd, ettd sinulla on nimenomaan hahmottamiseen
liittyvid haasteita? Mitd kautta se selvisi? Mistd olet saanut tietoa hah-
mottamisen vaikeuksista? Millaista tietoa kaipaisit?

« Millaista tukea olet saanut ja mistd? Millaisia vaikutuksia tuella on ollut?
Millaista tukea olisit tarvinnut? Millaista tukea toivoisit nyt? Mitd vaiku-

tuksia silld olisi eldamaddési, jos saisit toivomaasi tukea?

Kerro kirjoituksessasi hieman taustatietoja itsestdsi/ldheisestdsi: syntyma-
vuosi, sukupuoli, mahdolliset diagnoosit/tutkimukset ja asuinpaikkakunta. Voit
tehda kirjoituksesi my0s osissa ja ldhettdd sen kaikkiin haluamiisi kysymyksiin
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vastattuasi. Jos kirjoittaminen ei ole Sinun juttusi, mutta haluaisit osallistua haas-
tatteluun, voit ldhettdd yhteystietosi yhteydenottoa varten.

Kirjoituksen pituutta ei ole rajattu, ja lyhyetkin kirjoitukset ovat tutkimukselle ar-
vokkaita! Lahetd kirjoituksesi lokakuun 2014 loppuun mennessa joko sdhkopos-
tilla osoitteeseen hahku@nmi.fi tai kirjeitse osoitteeseen Suvi Ylonen/Niilo Maki
Instituutti, PL 35, 40014 Jyvéaskylan yliopisto. Kirjoituspyyntoon vastanneiden
kesken arvotaan 2kpl Finnkinon leffalippupaketteja. (Muista liittd4d kirjoitukseen
yhteystietosi!)

Jos Sinulla on mitd tahansa tutkimukseen liittyvaa kysyttavad, ota rohkeasti

yhteyttd allekirjoittaneeseen! Taustatietoja tutkimuksesta 16ytyy osoitteesta
http:/ /hahku.fi

Kiitos paljon avustasi!

Suvi Ylonen

Hahmotuksen kuntoutus -hankkeen projektitutkija
Niilo Méki Instituutti, PL 35, 40014 Jyvéaskylan yliopisto
p- 050 446 0069, sahkoposti: suvi.ylonen@nmi.fi

Miti tarkoitetaan hahmottamisen vaikeuksilla?

Hahmottamisen vaikeuksilla tarkoitetaan aivojen poikkeuksellista tapaa késitelld
ndonvaraista ja tilallista informaatiota. Hahmottamisen vaikeudet ilmenevit esi-
merkiksi tunnistamisen ja erottelun vaikeuksina tai tilan, suhteiden ja liikkeen
késittelyn vaikeuksina. Usein oirekuvaan kuuluu sosiaalisten tilanteiden hah-
mottamisvaikeuksia ja poikkeuksetta kasvavassa maddrin oppimisvaikeuksia,
joista tyypillisimpid ovat vaikeudet matematiikan oppimisessa ja luetun ja kuval-
lisen materiaalin ymmartdmisessa.

Hahmotushdirit voi ndyttaytyd esimerkiksi:

e vaikeuksina numeroiden hallinnassa tai maarien ja rahankdytén hahmottamisessa,

e eksymisena vieraassa paikassa/tilassa, haasteellisuutena kartan ymmartdmissa ja reitin
suunnittelussa,

e vaikeutena tayttdaa lomakkeita tai ymmartaa monivaiheisia ohjeita,

e etdisyyksien, nopeuden tai syvyyden hahmottamisen vaikeutena,

e vaikeuksina ymmartaa sosiaalisia suhteita ja tulkita esimerkiksi kasvojen ilmeita,

e oman kehon hahmottamisen vaikeutena tai

e asioiden tai osien valisten suhteiden hahmottamisen vaikeutena.
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