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Tiivistelma

Ahponen H. Vaikeavammaisen nuoren aikuistuminen. Yksiléllinen ja erilainen
elamankulku. Helsinki: Kela, Sosiaali- ja terveysturvan tutkimuksia 94, 2008.
244 5. 1SBN 978-951-669-766-9 (nid.), 978-951-669-767-6 (pdf).

Tutkimuskohteena on vaikeavammaisten nuorten aikuistuminen
osana heidédn elimdnkulkuaan. Tutkimuksen lahtokohtana on
postmoderni kisitys, ettd ihmiset tekevit itse tulkintansa eld-
maistddn ja asettavat pddmadransd. Tutkimusaineisto koostuu
yhdeksin vaikeavammaisen nuoren useista haastatteluista, jotka
tehtiin 8 vuoden aikana. Tutkimuksen alkaessa nuoret olivat
18-24-vuotiaita. Mukana oli liitkunta-, CP-, kuulo- ja ndko-
vammaisia, etenevid neurologisia sairauksia sairastavia ja kehitys-
vammaisia. Yksi nuorista kommunikoi symbolien avulla. Kahta
lukuun ottamatta he kayttivit liikkumisessaan apuvilineend
sahkopyoratuolia. He saivat Kelan vaikeavammaisille henkiloille
tarkoitettuja etuuksia, kuten korotettua hoito- tai vammaistukea
ja vaikeavammaisten ldakinnallistd kuntoutusta. Haastattelut
koskivat aikuistumiseen kuuluvia asioita, kuten ihmissuhteita,
perhetti, koulutusta, tyotd, vapaa-ajan viettoa ja seurustelua seki
minidkuvaan ja identiteettiin kuuluvia asioita. Aineistoa tayden-
tavdt viiden asiantuntijan haastattelut. Asiantuntijoista kaksi

oli vaikeavammaisia. Tutkimusaineiston tulkinnassa ja tulosten
esittelyssd on kdytetty kertomusta havainnollistamaan nuorten
aikuistumisen yksilollisyyttd. Tutkimus kuuluu vammaistutki-
mukseen osana yhteiskuntatieteellistd ja sosiaalipoliittista tutki-
musta. Se liittyy keskusteluun vammaiskasityksistd, tasa-arvosta
ja yhdenvertaisuudesta. Lisdksi se on osa nuoriso- ja nuoruus-
tutkimusta. Tulokset osoittavat, ettd vaikeavammaisuus vaikuttaa
vaihtelevasti nuorten mahdollisuuksiin ja tulevaisuudensuun-
nitelmiin. Vaikka vaikeavammaiset nuoret saavuttavat joiltakin
osin tavoitteitaan, he jadvit monissa asioissa ulkopuolisiksi.
Eliménkulkuihin vaikuttavat osaltaan yhteiskunnassa vallitsevat
ladketieteellinen ja sosiaalinen vammaiskasitys. Vammaisuuden
liséksi nuorten aikuistumiseen vaikuttivat nuorten ympéristol-
tdan saama tuki ja persoonalliset ominaisuudet.

Avainsanat: Vammaiset, vaikeavammainen, nuoret, aikuistumi-
nen, identiteetti, elamankulku, elimankaari
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Sammandrag

Ahponen H. Gravt handikappade unga personer blir vuxna. Individuella och av-
vikande livsforlopp. Helsingfors: FPA, Social trygghet och hdlsa: undersokningar
94,2008. 244 5. 1SBN 978-951-669-766-9 (inh.), 978-951-669-767-6 (pdf).

Syftet med studien dr att undersoka det skede i livet da gravt
handikappade unga personer blir vuxna som en del av deras
livsforlopp. Som utgangspunkt stir den postmoderna uppfatt-
ningen att mdnniskan sjalv tolkar sitt liv och stdller upp sina mal.
Undersokningsmaterialet bestdr av intervjuer med 9 gravt handi-
kappade unga personer. Respondenterna intervjuades flera gang-
er under upp till 8 &r langa perioder. Da undersokningen inled-
des var personerna 18-24 dr gamla. De hade ménga olika former
av handikapp, som rorelsehandikapp, CP-, horsel-, och synska-
dor, progressiva neurologiska sjukdomar och utvecklingshandi-
kapp. En av de intervjuade kommunicerade med hjilp av sym-
boler. Forutom tvéa anviande alla elektrisk rullstol som hjalpmedel
for att rora pd sig. De intervjuade fick FPA-formaner for gravt
handikappade, som forhojt vard- eller handikappbidrag och
medicinsk rehabilitering f6r gravt handikappade. Intervjuerna
bestod av frdgor i anslutning till att bli vuxen, som mannisko-
relationer, familj, utbildning, arbete, fritidsaktiviteter och sill-
skapande. Ocksd fragor gillande sjélvbild och identitet kom upp
under intervjuerna. Materialet kompletterades med intervjuer
med fem sakkunniga, av vilka tva var gravt handikappade. Vid
tolkningen av undersokningsmaterialet och presentationen av
resultaten har berdttelser anvints for att belysa de individuella
aspekterna av att bli vuxen. Studien har gjorts inom ramen for
handikappforskningen som en del av den samhallsvetenskapliga
och socialpolitiska forskningen. Den bidrar till diskussionen om
attityder gentemot handikappade, jamlikhet och likaberittigande.
Studien dr ocksa en del ungdomsforskningen. Forskning i anslut-
ning till gravt handikappade, processen att bli vuxen och livsfor-
lopp utgor den teoretiska grunden for studien. Resultater visar
att grava handikapp har varierande inverkan pd de ungas moj-
ligheter och livsplanering. Trots att de handikappade i viss min
uppndr sina malsittningar, praglas tillvaron i ménga avseenden
av utanforskap. Livsforloppet paverkas av de uppfattningar som
rdder i samhillet samt av medicinska och sociala modeller. Ocksd
omgivningens stod och de handikappades personliga egenskaper
inverkade pa processen att bli vuxen.

Nyckelord: Handikappad, gravt handikappad, unga personer, att
bli vuxen, identitet, livsforlopp
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Abstract

Ahponen H. Transition to adulthood of severely disabled adolescents. Diversity
in individual life courses. Helsinki: The Social Insurance Institution, Finland,
Studies in social security and health 94, 2008. 244 pp. ISBN 978-951-669-766-9
(print), 978-951-669-767-6 (pdf).

The focus of this study is to examine the transition to adulthood
of severely disabled adolescents as part of their life course.

In postmodernism people make decisions about their lives
themselves and set their own goals. The data for this study

were gathered through interviews with nine severely disabled
adolescents, who were interviewed several times over a period

of eight years. At the beginning of the study the adolescents

were between 18 and 24 years old. The informants had severe
disabilities manifesting themselves as physical incapacity,
cerebral palsy, vision or hearing impairment, neurological
disease, or developmental disability. One of the adolescents
communicated with symbols. All except one used a wheelchair.
As severely disabled adolescents, they received benefits from Kela
for persons with severe disabilities, such as the higher-rate or
special disability allowance or disability pension, the higher-rate
or special pensioners’ care allowance, or medical rehabilitation
services. The interviews focused on a number of selected themes
such as relationships, family, education, work, leisure-time
activities, dating, decision-making, independence, happiness,
and one’s self-image and identity. Data were also derived from
interviews with five experts. Two of the experts interviewed

were severely disabled themselves. The theoretical foundation

of the study lies in previous research on the severely disabled,
the transition to adulthood and the life course. The method of
analysis and interpretation is qualitative and based on interviews
with the adolescents. In terms of the analytical process, the focus
is on recognizing individual events in the transition process to
adulthood and identifying the meanings assigned to them by the
adolescents. The narratives also provide a method to shed light
on the individuality of the transition. The individual situations of
severely disabled adolescents vary, and their disability impacts the
range of options available to them as they plan their life course.
The medical and social models of disability also have an effect
on life courses. Although severely disabled adolescents are able to
attain some goals, they remain outsiders in many respects.

Key words: Disabled person, severely disabled person, adolescent,
transition to adulthood, identity, life course
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Alkusanat

Eldmaissdni pitkddn mukana matkannut tutkimus vaikea-
vammaisten nuorteni parissa on paittymassa. En kuitenkaan
sano hyvisti, vaan jatkan ty6td vaikeavammaisten nuorten kanssa
varsinaisessa tyossani Kelassa. Kiitollisena ajattelen kaikkia tietoja
ja kokemubksia, joita tutkimus on eldaméini tuonut.

Kiitokseni kuuluu ensinnékin neljille kuntoutuksen ja vaikea-
vammaisten parissa tyoskenteleville asiantuntijalle, Aila
Halmeelle, Taija Heinoselle, Anna-Kaarina Kalliolle ja Leena
Erkkildlle. Te otitte vastaan tyotddn vasta suunnittelevan
haastattelijan ja kerroitte nikemyksidnne ja tietojanne vaikea-
vammaisten nuorten tilanteista. Elisa Pelkonen ei voi endi
kiitostani lukea, mutta ldhetdn lampimit ajatukseni sinne
jonnekin. Viimeinen lukemani Elisan pakina mansikkapaikasta
kaupungissa kuvasi kaupungin herdamisti keviidseen
hienovaraisesti ja kauniisti.

Rakkaimmat kiitokseni teille, haastattelemani nuoret, jotka
annoitte minun tutustua itseenne ja eldmidnne synnyttien
tutkimukselleni mielen ja sielun. Ehkd en kaikkia kertomianne
asioita pystynyt ymmartdmaan tai muuttelin niitd mielestdnne
litkaa, mutta tein sen tunnistamisenne vilttimiseksi. Toivon, ettd
tastd huolimatta huoleni vaikeavammaisten nuorten mahdol-
lisuuksien turvaamisesta on luettavissa tutkimuksestani ja jaan
yhteisen tavoitteen kanssanne. Teistdkddn yhti ei kiitokseni

endd tavoita, mutta hidn on mielessdni yhtd eldvind kuin
tavatessamme.

Kirjoitin viitoskirjan varsinaisen tyoni ohessa, mikd tuntui joskus
ylivoimaisen raskaalta. Tyon loppuvaiheessa sain tyonantajaltani
Kelalta tilaisuuden siirtyi kirjoittamaan tutkimusta pariksi
kuukaudeksi osittain kotiin. Kiitdn Terveys- ja toimeentulo-
turva- ja Tutkimusosastoa tistd mahdollisuudesta, joka nopeutti
tyoni valmistumista. Tyoni alkuvaiheen rahallisesta tuesta

kiitan Rinnekoti-sddtiotd, jonka apurahan turvin sain hankittua
kunnollisen tietokoneen ja muut tarvikkeet, jotka olivat
edellytyksid tyon tekemiselle.

Kiitos tyotovereilleni, niin Kelan kuntoutusryhméssa toimiville
kuin sieltd jo eldkkeelle siirtyneille, kannustuksesta ja mielen-
kiinnosta tutkimustani kohtaan. Erityinen kiitos Kelan tieto-
palvelussa tyoskennelleelle Marjatta Sjodinille hankkimistasi
monista “opuksista”. Tilaamieni teosten mukaan muistit aina



Vaikeavammaisen nuoren aikuistuminen

kirjoittaa innostavia terveisid ja toivottaa menestysta. Viestisi
olivat tarkeitd yksindisessd puurtamisessani.

Kiitokset esitarkastajilleni Merja Laitiselle ja Paula Maétélle.
Paneuduitte tutkimukseeni huolella 16ytéen siitd tarkennusta
vaativia kohtia ja teitte tutkimusta eteenpdin vievid parannus-
ehdotuksia. Ndin sain vield tilaisuuden parantaa tutkimustani.
Kiitos myds positiivisista kommenteistanne, jotka antoivat viime
hetkien uskoa tutkimuksen onnistumisesta.

Viitoskirjani ei olisi valmistunut ilman tyon kuluessa ystivikseni
tulleita ohjaajiani Antti Karistoa ja Ullamaija Seppéldd. Vietimme
monet hetket haastavan pohdinnan ja kahvin ja pullan merkeissa.
Kiitos rehellisestd ja rakentavasta palautteesta ja neuvoista niin
kirjoittamisen kuin muidenkin tutkimuksen kuluessa ilmen-
neiden kysymysten suhteen. Tutkimustyoni pdéttyessd jaan
kaipaamaan erityisesti nditd tapaamisia.

Vanhempiani ja sisariani kiitdn siitd, ettd olette uskoneet tyoni
valmistumiseen ja rohkaisseet jatkamaan kyselemailld sen
edistymisestd. Suuri kiitos kuuluu puolisolleni Eerolle, joka on
antanut minulle tydrauhan tekemadlld paljon asioita puolestani ja
tehnyt monta kirjakuormien palauttamisreissua. Tyoni vei vapaa-
aikaani, ja usein sait kysymyksiisi vain hajamielisid vastauksia.
Vaikka en suoranaista lukuapua saanutkaan, muu antamasi tuki
oli sitdkin arvokkaampaa. Rakas kiitos pojalleni Eerikille, joka
14-vuotiaan suorasukaisilla huomautuksilla on pitinyt minut
avoimena lasten ja nuorten asioille.

Lopuksi kiitdn Kelan kielenkdéntdjid abstractin tarkistamisesta
ja sammandragin kiddntdmisestd sekd Kelan tutkimusosaston
julkaisutoimitusta kisikirjoituksen viimeistelystd painokuntoon.

Helsingissi tammikuussa 2008

Helena Ahponen
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1 JOHDANTO

”Olipa kerran myllari, jolla oli kolme poikaa. Erddna pdivana han kutsui pojat luok-
seen — =” (Kansansatuja mukaillen Ahponen.)

”Olipa kerran.” Sadun klassiset aloitussanat valmistavat kuulijan kertomukseen,
jossa voi tapahtua mitd vain. Moni satu kertoo maailmalle ldhtemisestd. Lahtijoind
ovat perheen lapset, joita saduissa on usein kolme. Lahdon syy on isdn heille esitta-
mi tehtdvi, jonka tekeminen edellyttdd vaikean arvoituksen ratkaisua tai vaarallisia
seikkailuja. Lapset selviytyvit kukin omalla tavallaan ja palaavat takaisin. Tyypillistd
on, ettd lapsista huonoimpana pidetty onnistuu parhaiten ja itsevarmat veljet ja sisaret
joutuvat tunnustamaan hinet voittajakseen. Onnistuminen ei edellytd voimaa tai
viisautta, vaan hyvdd sydantd ja rehellistd mieltd. Satuihin kuuluu onnellinen loppu,
joka samalla on uuden alku.

Kun lapset kasvavat, sadut eivdt heitd endd kiinnosta. Elamalld on kuitenkin tarinan
muoto tdstd eteenpdinkin. Sadut vaihtuvat tietokonepeleiksi, joissa pelaaja maaraa,
miten tapahtumat tai sankarin elimi etenee. Nakymattomissd toimiva ohjelma antaa
lukemattomia reittejd ja verkostoja, joista valita. Eldmaa suunnitellessaan nuoret eivit
halua sitoutua méarittyihin kaavoihin vaan kokeilevat erilaisia vaihtoehtoja. Tamin
tutkimuksen ydinkysymys on, voiko nuori itse mairitd oman reittinsé ja tavoitella
tarinalleen onnellista loppua, jos hin on vammainen.

Kéytdn tutkimuksessani satuja viittaamaan tapaan ndahda asiat vaihtoehtoisella
tavalla. Satujen voima ei ole niiden tapahtumissa, vaan juonen alle kitkeytyvissa
ytimessd, sadun tiivistetyssd sanomassa. Aikuistumista kuvaavissa saduissa oivallus
on, ettd jokainen nuori ottaa aikuisuuden omalla tavallaan ja kaikille pitdisi antaa
mahdollisuus omanlaiseensa aikuistumiseen. Yksi loytdd ympdristostddn sopivat
edellytykset, oppii ymmartimain sen lainalaisuuksia ja kokemuksen avulla alkaa
hallita elinpiiridan. Toinen ei tied4, mitd haluaa, ja kapinoi aikuisuutta vastaan. Hin
haluaisi viipyéd pitempddn aikuisuuden ja lapsuuden vilimaastossa, minkd vuoksi
pakeneminen tai pdinvastaisesti paikalleen jadminen ja torjuminen ovat hinen kei-
nojaan kohdata — tai valttad — aikuisuus.

Yksi aikuistujatyyppi on kuin sadun nuorin poika, joka on jidnyt muita vihemmille
ansioille. Vammainen nuori on usein juuri tillainen aikuistuja. Hin tarvitsee ohjaus-
ta ja apua kaikessa, mitd hin tekee, tai ainakin paljon aikaa. Sadun hienovarainen
sanoma on, ettd ihmisessd on ominaisuuksia, jotka ovat tirkeampid kuin dlykkyys ja
voima. Aikuistumista ei ole varattu vain vahvoille ja parjdaville, vaan se on kaikkien
oikeus. Tdrked sanoma vanhemmille on, ettd he viistyisivdt ja paddstdisivit lapsen
eliméddn omaa eldmaad.

Nuorelta odotetaan itsendistymistd. Hanen pitdisi hankkia ammatti, tyo, asunto,
mahdollisesti puoliso ja lapsia tai ainakin laajentaa elinpiiriddn lapsuudenkodin ul-
kopuolelle. Kun nuori on vammainen, hin ei ehki selviydy tédstd ilman tukijoukkoja,
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avustajia, ladkareitd, terapeutteja, sosiaalisektorin asiantuntijoita, perhettd, kuljetusta
tai monimutkaista teknologiaa. Vammansa takia hidn ei ehka pysty hallitsemaan ruu-
mistaan tai on henkisesti avuton. Vammainen nuori voi myds vastustaa aikuistumisen
mukanaan tuomia pelottavia asioita ja haluaisi pysy4 ikuisesti lapsena. Turvataanko
aikuistumisen mahdollisuudet myos hdnelle? Saako hin myos olla aikuistumatta?

Tutkimuskohteenani on vaikeavammaisten nuorten aikuistuminen. En halua alle-
viivata kohderyhmini vaikeavammaisuutta, minka vuoksi kdytin useimmiten sanaa
vammainen nuori tai vammainen henkil6. Tarkoitukseni on puhua vammaisuudesta
yleisesti, minkd teen tietden, ettd vammaisuus ja vaikeavammaisuus kattavat satoja
erilaisia sairauksia tai syitd vaihtelevine oireineen ja vaikutuksineen. Jokaisesta niistd
pitédisi puhua erillisind, miké olisi kuitenkin kidytinnossd mahdotonta. Aiheesta on
tehty erillistutkimuksia, jotka kisittelevit seikkaperdisesti yksittdisten vamma- tai
sairausryhmien asioita ja ongelmia. Tutkimukseni kohdistuu ldhinna neurologisesti
vammaisiin ja litkuntavammaisiin. Viittaan myds muun tyyppiseen vammaisuuteen,
kuten kehitysvammaisuuteen sekd kuulo- ja nikévammaisuuteen.

Tarkastelen aikuistumista kohderyhméni nuorten nikokulmasta, heiddn kertomiensa
asioiden ja kokemusten kautta. Vaikka aikuistuminen on yksilollinen ja henkilokoh-
tainen tapahtuma, se on my0s sosiaalinen ja kulttuurinen prosessi. Aikuistuminen
tapahtuu tietyssd yhteisossd ja yhteiskunnassa, sen tarjoamien mahdollisuuksien ja
rajoitusten mukaan. Siihen vaikuttavat yhteisossd vallitsevat kasitykset aikuistumi-
sesta, vammaisuudesta ja yhdenvertaisuudesta. Tutkimukseni nuorten ympéristé on
postmoderni, jilkiteollisen vaiheen globalisoitunut suomalainen yhteiskunta. Aikuis-
tuminen on osa elimédnkulkua. Olen kiinnostunut eliman alkuvaiheista, siirtymista
lapsuudesta nuoruuteen ja nuoruudesta aikuisuuteen.

Kisitys vammaisista ihmisistd seka heille tarjotut olosuhteet ja mahdollisuudet ovat
kulkeneet pitkin tien vaivaishoidon ja hyvintekeviisyyden kohteena olemisesta nykyi-
siin tavoitteisiin itsendisesti asuvista, yksilollisid valintoja tekevistd kansalaisista. (Ny-
gard ja Tuunainen 1996; Vehmas 2005.) Yhteiskunnallisten ja historiallisten seikkojen
johdosta vammaiset ihmiset ovat kohdanneet niin rakenteellista ja institutionaalista
kuin henkilokohtaisestikin koettua syrjintda (Lepola 2007, 9—11). Vammaisten aseman
parantaminen sai 1980-luvulla paljon huomiota. Tdmai on tutkimukseni kannalta olen-
naista, silld haastattelemieni nuorten aikuistuminen sijoittui osittain tille ajanjaksolle.
Yhdistyneet Kansakunnat julisti vuosikymmenen (1983—-1992) vammaisten vuosi-
kymmeneksi ja vuoden 1981 kansainviliseksi vammaisten vuodeksi. Tdrked saavutus
oli vammaisia koskeva yleismaailmallinen toimintaohjelma (YK:n yleiskokouksen
péadtoslauselma 37/52). Suomessa vammaisten asema nostettiin esille kolmannen
sektorin lisdksi valtionhallinnon virallisissa padatoksenteko- ja suunnitteluelimissa.
Syntyi vammaisten asemaa pohtineen komitean mietintd (KM 1982:35) ja toiminta-
ohjelma Kohti yhteiskuntaa kaikille (1995). Ajankuvaa ilmentdd osaltaan Kynnys ry:n
kirjanen Vaivaisen ddni (1983), jossa paneuduttiin vammaisten ihmisten oikeuksiin,
sikiotutkimusten eettisiin periaatteisiin ja oikeuteen syntyd vammaisena.
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Vammaisten vuosikymmenelld tehtiin lukuisia uudistuksia. Koulutuksessa integ-
raatio, jolla tarkoitetaan erityisryhmistd luopumista, voitti 1980-luvulla lopullisesti
koulutuspoliittisena ideologiana ja erityiskouluissa opiskelevien madrd viheni murto-
osaan entisestd. Lainsddddnnossd uutta oli vammaispalvelulaki vuodelta 1987'. Se
sisélsi sdddoksid vammaisten kuljetuspalveluista, apuvilineistd, kodin muutostoisté ja
henkilokohtaisesta avustajasta. Sdddokset ovat olleet tirkeitd vammaisten olosuhtei-
den parantamisessa. Vuonna 1991 sdddettiin laki Kansaneldkelaitoksen jarjestimasta
kuntoutuksesta?, joka velvoitti Kelan jirjestimiin vaikeavammaisten henkildiden
kuntoutuksen, jos kuntoutujaa koskevat ehdot tiyttyvit. Vuonna 1996 raporttinsa
jatti myos Vammaistyoryhma 96, joka ehdotti parannuksia vammaisten asemaan
(Vammaistyoryhma *96:n muistio 1997). Vammaisten aseman kohentamiseen oli
vahva tahto. Vammaispolitiikan aktiivista kautta seurasi 1990-luvun lopulla alkanut
hiljaisempi vaihe, jolloin vammaisten asemaa on pohdittu vain yksittdisind asioina ja
selvityksind. Medioissa on ollut artikkeleita ja ohjelmia vammaisista. Niiden aiheena
ovat usein olleet palvelujen riittamattomyys ja epdoikeudenmukaisuudet.

Tutkimukseni sijoittuu vammaistutkimukseen, mutta jossain mdarin myos vammai-
suuden tutkimukseen?®. (Esim. Teittinen 2006, 6; Vehmas 2006, 211.) Vammaisten
nuorten aikuistumista pohtiessani olen kuitenkin hakenut tietoa monelta tieteen-
alalta. Vammaisuus on yhteiskuntatieteellinen ja sosiaalipoliittinen ilmio ja liittyy
keskusteluun vammaiskdsityksistd, tasa-arvosta ja yhdenvertaisista mahdollisuuksista.
Tutkittaessa nuoria vammaisia yhtymékohtia 16ytyy my6s nuoriso- ja nuoruustut-
kimukseen. Vammaisuutta ja sairautta ei voi kisitelld ottamatta huomioon niiden
psykososiaalista ja ladketieteellistd puolta. Ndkokulmani aiheeseen on ldhinni yhteis-
kunnallinen ja sosiaalinen.

Lahdekirjallisuuteeni kuuluu eri tieteenalojen aikuistumista tai vammaisuutta k-
sittelevid suomalaisia tutkimuksia. Mukana on myos pohjoismaisia tutkimuksia,
esimerkiksi tutkimukset ruotsalaisista liitkuntavammaisista nuorista aikuistujina ja
tyoelamiidn pyrkijoind. Suuri osa kdyttimistiani lihdekirjallisuudesta on kuitenkin
brittildistd ja pohjoisamerikkalaista. Vaikka vammaisuus on yleinen kisite, eroavat jo
sitd koskevat madritelmat eri kielissd ja kulttuureissa, mistéd johtuen kaikkia asioita ei
valttimattd voi yleistdd Suomeen. Vammaistutkimuksen ja kansalaisjirjestojen toi-
minnassa on vahva kansainvilinen perinne ja vammaisuutta koskevat aatteet tulevat
meille nopeasti, etenkin Isosta-Britanniasta ja Yhdysvalloista. Vaikka vammaisten
ihmisten elinolot ja kulttuuriset painotukset ovatkin niihin verrattuna Suomessa
erilaisia, ideologiset kisitykset ja uudet suuntaukset yleensa herattavat tadlld kiinnos-
tusta ja ne omaksutaan nopeasti. Vammaisuutta koskevan kirjallisuuden lisiksi olen
hyotynyt vaikeita ja haavoittavia elaméntilanteita koskevista tutkimuksista, vaikka

1 Laki vammaisuuden perusteella jirjestettavistd palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380.

2 Laki Kansanelikelaitoksen jarjestimastd kuntoutuksesta 27.3.1991/610. Yhdistetty kuntoutusrahaa koskevan lain
kanssa 2005 laiksi Kansanelikelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista 15.7.2005/566.

3 Teittinen méirittelee vammaisuuden tutkimuksen keskittyvin vammaisuuteen ilmioni ja vammaistutkimuksen vam-
maisiin henkildihin yksiloind tai ryhmini eli yksilokokemuksen tutkimukseen (Teittinen 2006, 6).



Vaikeavammaisen nuoren aikuistuminen 14

ne eivdt varsinaisesti liity aiheeseeni. Nuorisotutkimusta saan kiittdd nuoruutta
koskevista huomioista huolimatta siité, ettd vaikeavammaiset eivit yleensi esiinny
nuoria koskevissa tutkimuksissa. Liittymdkohtia on 10ytynyt nuorten kulttuurin,
ruumiillisuuden ja toiminnan tarkastelussa.

Vammaisten henkiloiden lukumairistd Suomessa ei ole kattavia tilastotietoja. Kynnys
ry:n mukaan heitd arvioidaan olevan koko viestostd noin viisi prosenttia, joista vaikea-
vammaisia on noin yksi prosentti (Konttinen 2007, 66—105). Suuntaa antaa tieto Kelan
kuntoutusta saaneista (yhteensa 21 000 henkilo4), joista idltdan 16—24-vuotiaita on noin
2100 ja 25-34-vuotiaita noin 1400 (Kansaneldkelaitoksen kuntoutustilasto 2006).
Kuntoutukseen péddsyn edellytykseksi on laissa madritelty vaikeavammaisen status
sekd lisaksi vammaisetuuksista vahintddn korotetun hoito- tai vammaistuen saaminen.
Naitd ehtoja tdyttimattomid sekd laitoshoidossa olevia ei ole luvuissa mukana.

Lihtokohtani tutkimukseen on henkilokohtainen, silld olen pohtinut sairauteen,
vammaisuuteen ja aikuistumiseen liittyvid kysymyksid syddnvikaisen poikani ja
sisareni vaikeaa immunologista sairautta sairastaneen pojan vuoksi. Tutkimukseni
nuoret eivdt kuitenkaan sairasta nditd sairauksia, eikd niitéd lueta perinteiseen vam-
maisuuskdsitteeseen sisdltyviksi. Syddnvika voi olla lapsella ainoa sairaus, kuten
pojallani, mutta usein se on yksi lisisairaus muiden vaikeiden ongelmien joukossa.
Yhteistd on se, ettd vaikeat sairaudet ja vammat rajoittavat lapsen ja nuoren eldmaai.
Niistd tulevaisuudelle aiheutuva uhka on suuri ja joskus tulevaisuutta ei ole. Poikani
kuoli neljanteen sydanleikkaukseensa vahin alle kahdeksanvuotiaana ja sisareni poika
luuydinsiirtoon kolmen vuoden ikdisend. Luin tdtd tutkimusta varten kuuden didin
kertomuksia lapsensa sairaudesta kirjasta Leijonaemojen tarinat (Heinonen ym. 2005)
ja olisin voinut kirjoittaa samoista kokemuksista kuin he.

Olen rakentanut tutkimuksen siten, ettd luvussa 2 Nuori eldmdnsi alkutaipaleella
kédyn ldpi vammaisten nuorten varhaisvaiheita lapsuudenperheessi kiyttien apuna
nuoruutta ja aikuistumista koskevaa kirjallisuutta. Selvitin mygs, mitd aikuistumiseen
yleensd kuuluu ja miten se eroaa vammaisilla henkilsilld. Samassa luvussa hahmotte-
len teoreettista taustaa elimadnkulkua koskevalle tarkastelulle. Kolmannessa luvussa
otan esille vammaisuuteen liittyvid, aikuistumisen kannalta keskeisid kisitteitd, kuten
normaalius ja poikkeavuus sekd mieheni ja naisena oleminen. Neljannessd luvussa
Tutkimuskohteena aikuistuminen médritin tutkimusongelman, esittelen aineiston ja
tutkimuksen kulun seki esittelen aineiston erityispiirteitd, kisittelyd ja metodologi-
sia ratkaisuja. Luvuissa 5-11 tarkastelen haastatteluaineistoni valossa aikuistumisen
keskeisid teemoja: ystivyys- ja toverisuhteet, koulutus, ammattiin valmistautuminen,
tyo, perhesuhteet, seurustelusuhteet ja perheen perustaminen, kodin luominen,
vammaisuuden vaatima apu ja itsendistyminen. Tamén jdlkeen siirryn pohtimaan,
millaisia mindkuvia ja identiteettejd haastattelemillani nuorilla on. Luvussa 13 kitey-
tidn analyysin pohjalta haastattelemieni nuorten eliminstrategioita ja elimankulkuja.
Luvussa 14 esitdn yhteenvedon ja johtopdatokset.
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2 NUORI ELAMANSA ALKUTAIPALEELLA

“Tapahtuisipa jotakin, neiti ajatteli. Tulisi joku, litkkuisi tuuli... olisi jotakin odotta-
mista. Sattuisi edes jotakin hurjaa ja hirmuista! Sataisi, salamoisi! Tulisi ukkonen
ja myrskyn myrakka! Vanhenisinpa, rypistyisin.” (Helakisa 1982, 7.)

2.1 Varhaisvaiheista nuoruuteen

Vastasyntynyt lapsi on avuton ja vaikka hdn olisi tervekin, sitoo hin vanhemmat
tarpeisiinsa. Jos lapsi on vaikeavammainen, tietoisuus siitd alkaa vaikuttaa perheen
elimaan heti vamman toteamisen jalkeen. Vammaisuus yleensa diagnosoidaan nopeas-
ti syntymin jdlkeen tai jo ennen sitd. Joskus diagnoosia edeltda pitkd epavarmuuden
aika, jolloin lapsessa kyllda huomataan jotakin erikoista, mutta syyta ei tutkimuksista
huolimatta loydetd. Usein vanhemmat huomaavat ensimmdisend, ettd kaikki ei ole
kohdallaan. Vammaisen lapsen vanhemmilla on monenlaisia tunteita: suojelunhalu
ja hyvidksyminen, mutta my6s viha, kieltiminen ja syyllisyys. Tunteet voivat olla
samanaikaisia ja toisilleen vastakkaisia. Diagnoosin varmistuminen on usein jarky-
tys, mutta perheet voivat asennoitua tilanteeseen varsin rationaalisesti. Usein huoli
lapsen hyvinvoinnista nousee paallimmaiseksi. (Frude 1991; Brereton 1994, 14; Knight
1996; Russel 1997; Mdittad P. 1999, 47-52; Burke 2004, 42—43.) Perheiden yksilollinen
reagointitapa jo tunnustetaan, eikd kaikkien otaksuta kdyvin lapi samoja tunteita tai
kriisin vaiheita, kuten aiemmin oletettiin (esim. Rédisdnen ja Vddtdinen 1986; Mddtta
P. 1999; Hianninen 2004).

Nostan seuraavassa tutkimukseni taustaksi vaikeavammaisten nuorten elamin-
kulun keskeisid alueita. Niitd ovat sosiaalisen tuen saaminen lapsuudesta alkaen,
koulutus, ammattiin ja tyohon valmistuminen, asumisjirjestelyt sekd seurustelu
ja perheen perustaminen. Monen vaikeavammaisen lapsen arki on erilainen kuin
vammattomien. Sithen kuuluvat terapeutit, laakarit, sosiaalityontekijdt, avustajat ja
muut ammattihenkilot, jotka vdistimatta vaikuttavat lapsen eliméin. (Sitterlund-
Larsson 1989; Brereton 1994, 151; Hydén 1999; Mdittd P. 1999, 23-39.) Asiantuntijat-
kaan eivit aina tunne lapsen sairautta tai vammaisuutta, ja joskus heidin toisistaan
poikkeavat nikemyksensd himmentavit perhettd. Lapsen asiat eivdt ole pelkistdin
vanhempien pditettivissd, ja toisinaan asiantuntijat puuttuvat sellaisiinkin asioihin,
joihin perheelld on pditintivalta. (Marks 1999, 101; Starke 2003, 81.) Vanhemmat
ovat vammaiselle lapselle tavanomaista tarkeimmassd asemassa, silld he huolehtivat
hidnen monitahoisen kuntoutuksensa jirjestelyisti ja yrittavit opettaa taitoja, joita
samanikdiset lapset jo osaavat (Buckley 1994; Jones 1999, 50; Mdidttd P. 1999, 36).
Vaikeinta on yleensi silloin, kun lapsi on monivammainen, mika rasittaa lasta, mutta
myos perhettd, huomattavasti enemmain kuin vain yhden toiminta-alueen vamma
(Mattus 1993, 36-37).

Lapsen kehitykseen vaikuttaa se, miten perhe ottaa hdnet vastaan ja kuinka hén saa
vastakaikua tarpeilleen ja itsendistymisyrityksilleen (esim. Levdnen 1991, 19; Saa-
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rinen 1998, 10—15). Vanhempien aiemmat asenteet ja mielipiteet vaikuttavat usein
sithen, miten he suhtautuvat vaikeavammaiseen lapseensa (Green 2003, 1365—1372).
Vanhempien on liiankin yksioikoisesti oletettu torjuvan lapsensa; positiivisten asioi-
den korostaminen on voitu tulkita vammaisuuden kieltimiseksi tai syyllisyydeksi
(Stainton ja Besser 1998). Tutkimusten perusteella on vihitellen alettu painottaa
perheiden tavallisuutta. Vanhemmat tuntevat kiintymysté lapseensa ja saavat yhtei-
sestd toiminnasta palkitsevia kokemuksia (Connors ja Stalker 2003, 16—19). Kénkkola
(1998, 15-16) arvioi, ettd vammaisen lapsen mahdollisuuksiin kasvaa tavalliseksi
ihmiseksi vaikuttavat vanhempien voimavarat, tahto, tiedot sekd ennen kaikkea
asennoituminen. Tyyneld (1995, 54-57) pdityi samaan johtopaitokseen haastatel-
tuaan kehitysvammaisten nuorten perheitd. Vanhempien kasvatustietoinen ja luovia
ratkaisuja hakeva ohjaus auttoi nuoria itsendistymaéin, mutta luopuva tai sopeutuva
asenne haittasi sitd. Kasvatustietoisuus oli lopputuloksen kannalta jopa merkittavimpi
kuin vamman vaikeusaste.

Sisarukset ovat vaikeavammaiselle lapselle tirkeitd, silld hdn saa heiltd valmennus-
ta varhaisvaiheen sosiaalisissa suhteissaan ja mallia lapsena ja nuorena olemiseen.
Sisaruksillakin on todettu olevan seké negatiivisia ettd positiivisia tunteita erilaista
perheenjisentd kohtaan. (Glendinning 1983; Furneaux 1988, 35—36; Burke 2004, 59,
68-70.) Tamai ei ole kovin epitavallista, ja myos vammattomien lasten suhteisiin
kuuluu riitoja, kilpailua ja konflikteja (Méki 1993, 32-33; Connors ja Stalker 2003,
16—19). Sisarusten myonteinen asenne yleensd helpottaa vammaisen lapsen liittymista
muihinkin yhteis6ihin, mutta torjuminen voi vahingoittaa hinen itsetuntoaan. Sisa-
rukset hoitavat ja valvovat apua tarvitsevaa siskoaan tai veljedan enemman kuin hoi-
taisivat vastaavanikdistd tervettd sisarustaan. Voi tuntua hammentavilti, jos perheen
lasten suhteissa sekoittuvat sisaruksen ja vanhemman roolit. Vammaisen sisaruksena
oleminen vaatii paljon. (Powell ja Ahrenhold Ogle 1985; Hinninen ja Kurppa 1991,
90; Itdlinna ja Leinonen 1991, 59—-62; Tozer 1996, 177; Burke 2004, 59, 68-70.)

2.1.1 Koulumenestys ennustaa tulevaa

Lasten ja nuorten elimadnkulku ei ole riippumaton ja omaehtoinen, vaan institutiona-
lisoitu, eri organisaatioiden ja viranomaisten luoma. Tamd pitdd paikkansa erityisesti
vammaisten lasten ja nuorten osalta. Suurin osa suomalaisista lapsista kdy ldpi samat
vaiheet pdivdhoidosta peruskouluun, josta he jatkavat lukioon tai ammattiopintoihin.
Jo varhain on selvilld, mihin kunkin polun valinnut paityy. Ammattikoulusta men-
ndidn yleensd tyohon, lukiosta yliopistoon (Hoikkala 1993). Koulussa lapsia luokitellaan
ja heidédn jatkomahdollisuuksiaan arvioidaan. Tutkittaessa oppilaiden sijoittumista eri
osaamisryhmiin on huomattu, ettd opettajat eivit vélttamatta kiyta luokittelussaan
objektiivista tietoa lapsesta, vaan he voivat perustaa arviointinsa hinen olemuksestaan
ja taustastaan tehtyihin kisityksiin. Opettajan arvio ratkaisee lapsen sijoittamisen
johonkin luokkaan tai ryhmidan. Tama vaikuttaa lapsen tuleviin valintoihin. (Holstein
ja Gubrium 2000, 86—91; Hautamiki 2002, 140—144; Saloviita 2002, 93.) Kuten Vehmas
(2005) arvelee, valintojen niukkuuteen on usein syynd ympariston joustamattomuus,
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eivdt lasten ominaisuudet. Vaikeavammainen lapsi ja nuori voidaan ohjata hinelle
sopivaksi katsotulle reitille, jossa tavoitteet ovat muita vihdisemmit. Varsin kuvaava
on pyorituolia kdyttivan Pédivi-Tuulikki Hynysen (2001, 61) opettajan kommentti:
”Meidin luokalla on kaksikymmenti poikaa, seitsemin tyttod ja Pdivi”. Aiemmin
puhuttiin pedagogisesti poikkeavista, nykyddn lapsista, joilla on hoidon, kasvatuksen
tai koulutuksen erityisid tarpeita”. Koulutusjirjestelmi voi asettaa vammaiset lapset
marginaaliseen asemaan jo varhain. (Vehmas 2005, 94, 105.)

Vaikeavammaisten lasten ja nuorten koulunkéynti on viime vuosikymmeniin saakka
poikennut muiden lasten koulunkdynnista. Téysi-ikdisyyteen jo ehtineistd vammaisis-
ta henkil6istd useimmat opiskelivat erityisoppilaitoksissa, jotka olivat monelle kaukana
kotoa. Erityiskouluissa opiskelevat aikuistuvat varsin erilaisessa ymparistssd kuin
kotona asuvat opiskelijat. Erityiskoulujen pyrkimykseni on toimia kodin ja laitoksen
vilimuotona, mutta laitosmaiset olosuhteet helposti vaikuttavat asuntoloissa asuvien
ja koulua kdyvien lasten elamédn. Vaikka tavoitteena olisi vammaisten oppilaiden
liittiminen ymparoivddn yhteiskuntaan, voivat kdytannot osoittautua painvastaisik-
si. (Teittinen 1995, 20-24.) Koulussa lapsi voi saada opiskelukavereistaan elinikaisid
ystdvid, mutta toisaalta kotona vietetty lapsuus jdd kokematta ja ystavyyssuhteet lap-
suudentovereihin katkeavat. Nykyisin useimmat vammaiset lapset ovat integroituja
tavallisiin luokkiin tai koulujen erityisluokille, mutta vaikeimmin vammaiset kdyvit
koulunsa edelleen erityiskouluissa. Lasta ei vilttamittd kuunnella kouluvalinnoissa,
pédtteli Morris haastateltuaan englantilaisissa erityiskouluissa opiskelevia. Hinen
tapaamansa lapset olivat ahdistuneita, koska heidit oli erotettu kodistaan ja vanhem-
mistaan heitd kuulematta. Tutkimukseen haastatellut sosiaalityontekijit perustelivat
yksipuolisia paatoksiddn silld, ettd lapset olivat liian nuoria tai vaikeavammaisia
kuultaviksi. (Morris 1998.) Suomessakin vammaiset henkilot ovat kertoneet, ettd he
eivit ole saaneet vaikuttaa asioihinsa (esim. Saraste 2000, 35).

Integrointi ldhikouluun ei ole itsetarkoitus, eikd se aina onnistu pyrkimyksistd huo-
limatta toivotulla tavalla. Lapsen liittyminen kouluyhteiso6n jaa puolinaiseksi, jos
hidn ei aidosti osallistu yhteiseen toimintaan, saati jos hantd kiusataan. Opettajat ja
valvojat eivit kiusaamista aina huomaa tai eivit pysty sithen puuttumaan. Joskus he
jopa vdhittelevit asiaa. Vammaisten koululaisten liittymisestd muiden lasten seuraan
on saatu seki kielteisid ettd myonteisid kokemuksia (Ryndak ym. 1995). Tavallisiin
luokkiin sijoitetuista vammaisista lapsista jotkut ovat olleet luokkansa suosituimpia,
kun taas toisten kanssa kukaan ei ole halunnut leikkia (Evans ym. 1992). Vaikka vuo-
rovaikutusta syntyykin, se voi olla erilaista kuin lasten vililld yleensd. Tama viittaa
sithen, ettd vammaiset koululaiset eivit aina ole aivan yhdenvertaisessa asemassa.
Poyhosen (1997, 64) tutkimuksessa samaan luokkaan sijoitettujen vammaisten (la-
hinni kehitysvammaisten) oppilaiden luokkatoverit olivat aluksi positiivisesti kiin-
nostuneita erilaisista luokkatovereistaan ja heiddn yhteisistd saannoistd poikkeavaa
kayttaytymistddnkin siedettiin paremmin kuin muiden. Alkuinnostuksen jilkeen
kiinnostus usein laimenee (Evans ym. 1992, 211). Ennakkoluuloja aiheuttavat erityi-
sesti fyysiset ja kdyttaytymiseen liittyvit seikat. (Brennan 1982; Horowitz ym. 1982;
Peckym. 1990, 246; Smith 1996, 36.) Tottumista vammattomien nuorten kulttuuriin
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edistdvit yhteiset tapahtumat. Toisten mukaan pddseminen vahvistaa lapsen myon-
teistd késitystd itsestddn, vaikka se tapahtuisi avustajankin kanssa. (Shaw 1999, 81;
Brannan ja Fullerton 2003, 237-238.) Ulkopuolelle jdiva ei voi opetella sosiaalista
kayttaytymistd, mikd saattaa jatkossa haitata erityisesti riita- ja konfliktilanteissa
(Pelkonen ja Villberg 1994, 12-20).

Koulunkidynnin valinnanvapauden ja joustavuuden lisidntymisen vuoksi oppilaat
valitsevat itse ennalta méarittyjen koulutusohjelmien sijasta ja raataloivat yksilollisia
koulutuspolkuja, aineyhdistelmié ja urasuunnitelmia. Valinnat vaikuttavat aikanaan
lapsen tulevaisuuteen kilpailun savyttamilld tyomarkkinoilla (Saastamoinen 2006,
144). Vanhemmatkaan eivit valttimaitti tiedd, mika heiddn lapselleen olisi parasta.
Myohemmit valinnat supistuvat, jos jokin merkittdvd oppiaine jdd pois. Valinta on
erityisen haastava vaikeavammaiselle nuorelle, koska hidnen pitdisi pystyd valitsemaan
vamman kannalta sopiva ammatti, johon hin voi myos tyollistya.

2.1.2 TyOhédn sijoittuminen

Tyoeldiméd on muuttunut. Avoimilta tyomarkkinoilta ovat kadonneet avustavat
tehtdvit, jotka eivdt vaadi pitkdd koulutusta ja jotka soveltuisivat sen vuoksi osalle
vaikeavammaisista nuorista. Tyoikdisten vammaisten henkiloiden on todettu tyollis-
tyvdn valtaviestod huonommin. Ammatillisesta erityisopetuksesta valmistuneiden
nuorten koulun jélkeistd sijoittumista koskevasta tutkimuksesta ilmeni, ettd tyohon
pddsemisen tavoitteet toteutuivat vain osittain (Manty 2000). Samantyyppisid paitel-
mid on tehty muissakin tutkimuksissa (esim. Saraste 2000, 132). Timin on todettu
johtuvan osaksi siitd, ettd vammaisten nuorten koulutus usein jad heikommaksi kuin
ikitovereilla (Eskelinen 1992, 43; Poukkanen ja Veivo 1996, 145). Liikuntavammaisten
tyollistymisen esteitd ovat olleet vamman vaikeuden ja ympariston soveltumattomuu-
den ohella tyonantajien ja tyotovereiden kielteinen asennoituminen (Tielman 2003;
Dag 2006, 101). Tyonantajat vaativat palkattavalta henkil6ltd edustavaa ulkomuotoa
ja tehtdvdstd riippumatta hyvai fyysistd kuntoa. Kriittisimmin suhtaudutaan fyy-
sisesti vammaisten, kehitysvammaisten ja mielenterveysongelmaisten henkiliden
palkkaamiseen. (Minskoff ym. 1987; Rahunen ja Kukkonen 1990; Greenwood ym.
1991; Levy ym. 1991; Bricout ja Bentley 2000; Gilbride ym. 2000; Hernandez 2000;
Unger 2002; Ala-Kauhaluoma ja Harkapad 2006.)

Kokemuksia vammaisista henkiloistd tyontekijoind on vdhin, silld avoimilta tyo-
markkinoilta monikaan ei ole saanut tyotd (Ikonen 2000, 135). Vaikeavammaisen
henkilon tyon onnistuminen on edellyttinyt, ettd tyopaikan olosuhteet on muutettu
vamman tai sairauden kannalta sopiviksi. Tdmin jalkeen tyontekijit ovat yleensd
péarjanneet kohtalaisesti tydssddn ja heitd on arvostettu tyopaikoillaan. (Office for
Official Publications of the European Communities 1998, 13-21, 70—71; Unger 2002;
Dag 2006, 101.) Tyovoimapoliittiset hankkeet ovat kuitenkin jadneet viliaikaisiksi
eivitki ole pystyneet parantamaan pysyvisti tyohon sijoittumista (Ikonen 2000, 135;
Saloviita 2000).
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Tyollistyminen ei ole kaikille vammaisille nuorille ensisijainen padmaird (Poukka-
nen ja Veivo 1996; ks. myos Jyrkama 1986). Avoimilla tyomarkkinoilla tehtdvian tyon
vaihtoehtoja ovat tuettu tyo, klubitalot, osuuskuntamuotoinen toiminta, ammatin ja
tyopaikan saaminen oppisopimuksen avulla tai yrityksen perustaminen (Peltonen
2000, 34-35).

2.1.3 lItsendistymisen harjoittelu

Syntymadstdidn saakka vammainen tailapsena vammautunut el tavallisesti lapsuut-
taan ja nuoruuttaan muita kauemmin. Hén ei ehkd paidse kokeilemaan uusia asioita
samassa tahdissa ikdtoverinsa kanssa. Esteend voivat olla vanhempien tai avustajien
ylihuolehtiminen, tarvittavan apuvilineen puuttuminen tai vamman laatu. (Hynynen
2001, 57; Lampinen 2007, 151.) Aikuistumisvaihe on monelle nuorelle vaikea jo sen
vuoksi, ettd vaikka he odottavat elimaltddn paljon ja ovat innostuneita yrittimaan,
he ovat epdvarmoja ja jannittavit tulevaisuutta. Helven (1987, 162—163) haastattelemat
helsinkildiset (vammattomatkin) nuoret tunnustivat jannittdvinsi kotoa muuttoa,
asunnon loytimistd sekd opiskelu- ja tyopaikan saamista. Heistd tuntui vaikealta
ajatella lapsuuden jattamistd, aikuisena eldmistd ja oman paikan etsimistd. Vammat-
tomien nuorten perusedellytykset ovat paremmat verrattuna vaikeavammaisiin, joilla
on tdysi tekeminen jo yksinkertaisissa arkipdivan jarjestelyissa.* Vammaisten nuorten
itsendistymisessd on todettu vaikeuksia (Kokkonen ym. 1992). Jos vammaisuus vai-
kuttaa fyysisten haittojen lisiksi myds psyykkiseen suoriutumiseen, itsendisen eliman
tavoitteet ovat vahdisemmit kuin ilman vammaa, ja lopputulos vaihtelee. Liljedahl
(1999, 75-78) tutki erityiskoulun oppilaiden elimdnvaiheita ndiden ollessa jo aikuisia,
joiden eldmai oli asettunut uomaansa. Itsendisyyden aste ja asumismuoto vaihtelivat
paljon. Vastanneista vain yksi oli ollut parisuhteessa ja saanut lapsen. Monet nuorille
tavalliset tavoitteet jdivit saavuttamatta.

Kodin perustaminen on useimman aikuistuvan nuoren pidmiirand riippumatta
lahtokohdista, sosiaalisesta taustasta tai taidoista. Kotiin vetdydytdin ulkopuolisesta
maailmasta ja siitd muodostuu osa asujansa persoonaa. (Avramov 1998, 47.) Vam-
maiselle nuorelle tarjotaan usein asumista ryhmamuotoisessa asuntolassa, joka voi
sopia joillekin nuorista mutta ei tyydytd kaikkia (Kallio, haastattelu 1998). Muutto
lapsuudenkodista ei ole ongelmaton, silld nuoren on yhtdkkii hoidettava arkiset asiansa
itse tai avustajan tukemana. On osattava laittaa ruokaa tai ainakin paitettivd mitad
sy, kyettavid suunnittelemaan talouttaan ja hallitsemaan raha-asiansa (esim. Paju ja
Vehvildinen 2001, 70). Nama taidot saavuttaakseen vaikeavammainen nuori joutuu
harjoittelemaan paljon. Asioita on tehtédvi eri tavoin ja sithen, mihin ei itse pysty, on
opittava pyytimdan apua (Erkkild, haastattelu 1998; Cimera 2002, 141). Vamman
vaatimusten mukaan sopeutettu ymparisto ja apuvilineet tosinaan auttavat (Wessman
1993, 128). Vaikeavammainen nuori ei valttimatti saavuta samanlaista itsendisyyttad

4 Vammattomistakin 18—24-vuotiaista noin kolmasosa asuu vanhempiensa luona. Nuorten toimeentulo on kausittaista
ja he joutuvat turvaamaan vanhempiinsa (Raitanen 2001, 98-99).
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kuin vammaton kotoa muuttaja. Oliver méirittelee riippuvuuden tilanteeksi, jossa
henkilo ei pysty tekemididn joitakin tai kaikkia jokapéiviiseen elimdinsd kuuluvia
toimintoja itse. Riippuvuutta luovat osaltaan yhteiskunnan taloudelliset, poliittiset,
professionaaliset ja muut seikat, jotka estdvit tdysipainoisen osallistumisen. (Oliver
1993, 50-59.)

Aikuistuva nuori tasapainottelee itsendisyyden ja avuntarpeen vililld. Kuta itsendi-
semmiksi pystyy tulemaan, sitd vihemman tarvitsee ulkopuolisten apua. Yritys toimia
omin voimin voi toisaalta sulkea pois tehtdvistd ja tapahtumista, johin voi osallistua
vain avustajan kanssa tai joista omatoiminen suoriutuminen voi viedd kohtuuttoman
paljon aikaa. Kaikkia taitoja moni nuori ei saa koskaan hallintaansa eiki selviydy
arkipdivdn rutiineista tai pysty huolehtimaan itsestddn. (Esim. French 1993, 44—47.)
Aikuistumisen tavoitteena on yleensd mahdollisimman suuri mairdysvalta, vastuu
ja toimintamahdollisuudet. Vaikeavammaiset voivat saavuttaa nima eritasoisesti,
mutta padtosvaltaa he haluavat erityisesti henkilokohtaisiin asioihin. (Vrt. esim.
Lampinen 2007, 67—68.)

2.1.4 Seurustelu ja perheen perustaminen

Vammaisen nuoren voi olla vaikea osoittaa sukupuolista kehitystdin, koska perhe ja
muu sosiaalinen ympiristo kohtelee hantd sukupuoletttomana (Boylan 1991, 52-55).
Vaikka nuori kehittyy fyysisesti ja seksuaalisesti samassa aikataulussa kuin muutkin
nuoret, voi kehitys tulla yllitykseni jopa hinen vanhemmilleen (Kaeser 1993; Cimera
2002, 48). Oma perhe ei valttamattd rohkaise nuorta toisten pariin eiké pidd esimerkiksi
seurustelua tarpeellisena, minka vuoksi nuoren seksuaalinen identiteetti voi jaada ke-
hittymatta (Saraste 2000, 108). Vanhemmat voivat toimia myos pdinvastoin ja rohkaista
tai jopa pakottaa toisten nuorten mukaan (Pelkonen ja Villberg 1994, 107).

Vammaisista henkiloistd vain harvat perustavat perheen. Ne, jotka sen tekevit, jou-
tuvat ponnistelemaan monenlaisten ongelmien kanssa. Tukea raskautta ja synnytystd
koskeviin kysymyksiin voi olla vaikea saada, silld osa terveydenhuollon henkilostosta
on ndihin pdiviin asti suhtautunut varauksellisesti vammaisten henkiltiden lasten
hankkimiseen. Perusteina on pidetty geeniteknologisia syité, raskauden riskeja tailas-
tenhoidon ongelmia. Vammaisten naisten raskaudet eivit kuitenkaan valttiméttad ole
tavallista vaikeampia. (Esim. Boylan 1991, 56—57; Pelkonen ja Villberg 1994, 130.)

Vammaisuuteen kohdistuvia asenteita koskevissa tutkimuksissa on havaittu, etti
vammaisten naisten rooleja pidetdén erilaisina kuin vammattomien. Heiddn ei ndhda
pystyvdn perinteisiin naisten tehtdviin hoivaajina, diteind, vaimoina, kodinhoitajina
ja rakastajattarina, vaan heididt mielletddn yksin eldviksi ja lapsettomiksi. (Trausta-
déttir 1990, 5; Morris 1991, 97 ja 1993a, 88; Reinikainen 2007, 20-21.) Nousiainen
(1998) paitteli tutkimuksessaan Jalaton diti vammaisen naisen ditiyden, parisuhteen
ja seksuaalisuuden roolien eroavan muiden naisten rooleista. Varsin pessimistinen
asenne heididn mahdollisuuksiinsa toimia perinteisissd naisen tehtdvissd on kiaynyt
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ilmi muissakin tutkimuksissa (esim. Johansson 1995). Siitd huolimatta, ettid vaikka
vammaisuus haittaa tai estid monia asioita, ei se vilttamattd vaikuta kykyyn paattaa,
organisoida, suunnitella ja antaa lapselleen rakkautta.

Vammaisia naisia koskeviin tutkimuksiin on osallistunut perheellisid naisia, jotka
ovat osoittaneet, ettd vammainen nainen voi olla tdysipainoinen diti, myos vaikka
hdneltd puuttuisi lilkkkumiskyky. Hdan voi kompensoida puutettaan monin tavoin,
kuten antamalla enemman huomiota lapselleen. (Boylan 1991, 57; Pelkonen ja Villberg
1994; Saraste 2000; Notko ja Dobler-Mikola 2005, 3.) Aiti, joka itse tarvitsee apua, on
tavanomaista tiukemmassa viranomaisten tarkkailussa. Vanhemmuutta arvioidaan
kriittisesti erityisesti silloin, kun huoltaja on kehitysvammainen. (Aldridge ja Becker
1994; Booth ja Booth 1998; Marks 1999, 103.)

2.2 Aikuistuminen osana elamankulkua

Elimin oletetaan kulkevan johdonmukaisesti lapsuudesta nuoruuteen ja etenevin siitd
aikuisuuteen jalopuksi vanhuuteen. Tarkastelen nuorten aikuistumista elimdnkulkua
kuvaavien kisitteiden avulla. Elamadnkaari, elimdnkulku ja eliménviiva kuvaavat
titd prosessia. Niitd hahmottavat mallit pohjautuvat Freudin, Jungin, Eriksonin ja
Levinsonin teorioihin® (vrt. Rahkonen ja Lahelma 1998; Rautio ja Saastamoinen
2006, 16—18). Sugarman havainnollistaa elimédnviivan piirtimistd teoksessaan Life
Span Development seuraavasti:

”Ota arkki paperia ja pitden oikeaa ja vasenta kattasi elamasi alku- ja loppupistei-
na piirrd linja paperin yli merkiten siihen elamdsi huiput ja vastoinkdymiset. Kun
olet lopettanut, tutki piirtdmaasi; mika on viivan yleinen muoto, nouseeko se koko
eldaman ajan, missd ovat tarkeimmat tapahtumat, kddannekohdat ja siirtymat.”
(Sugarman 2001, 1.)

Elamainviiva sijoitetaan yleensd koordinaatistoon ja laatija merkitsee sithen elimansa
tarkeitd positiivisia ja negatiivisia tapahtumia (esim. Jokiranta 2003, 50). Eliménkaari
puolestaan painottaa yksilollisten, geneettisten, biologisten, sisdisten ja eliménhisto-
riallisten tekijoiden merkitystd elimin rakentumisessa. Sen mukaan elimassd voidaan
erottaa ajallisesti etenevit vaiheet, kuten lapsuus, nuoruus ja aikuisuus. (Pulkkinen
ja Caspi 2002, 4.) Nuoruutta ei alkujaan korotettu itsendiseksi elimadnvaiheeksi vaan
se liitettiin milloin aikuisuuteen, milloin lapsuuteen. Vasta Erikson (1982) piti var-
haisen kasvun vuosina tapahtuvaa kehitystd niin tarkednd, ettd nimesi kahdeksasta
elimidnkaaren vaiheestaan periti kuusi kuvaamaan lapsuutta ja nuoruutta.® Vastaa-
vasti vanhuus yleensi erotetaan omaksi vaiheekseen, vaikka vanhuskin on aikuinen.

5 Freud 1993, 128 (alkuperdisteos 1923); Erikson 1982, 407—408 (alkuperdisteos 1950).

6 Vauvaikd, varhaislapsuus, leikki-ikd, varhaisnuoruus, nuoruus, varhaisaikuisuus, aikuisuus ja vanhuus (Erikson 1982,
249-250ja 1968, 157-162). Sittemmin eldmai on jaksotettu erilaisin luokituksin, jotka noudattavat pitkalti eri ikdvaiheita
(esim. Fry 1976; Shanan ja Kedar 1979-80, 343-56).
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Sosiaalitieteissd kdytetddn tavallisesti elimédnkulun késitettd ja myos oma tarkasteluni
nojautuu pddasiassa sithen. Elimédnkulku suuntaa huomion yhteiskunnallisiin ja
historiallisiin seikkoihin, jotka vaikuttavat ihmisen mahdollisuuksiin. Sen mukaan
eldimad ei useinkaan ole suoralinjainen vaan voi siséltdd paluita ja muutoksia. Sosiaa-
lisella, kulttuurisella ja poliittisella ymparistolld on tirked asemansa.

Nuorten elimdnkulkuun kuuluvia sosiaalisia tapahtumia ovat tavallisesti koulun
pddttdminen, ammattiin valmistuminen, lapsuudenkodista lihteminen, tyopaikan
saaminen ja perheen perustaminen. Taménsisdltoiset, mddrdmuotoiset elimankulut
eivat vilttaimittd toteudu postmodernissa, nopean muutostahdin yhteiskunnassa.
Holstein ja Gubrium (2000, ix, 175-180) ovat hahmottaneet vaihtoehtoisia tapoja
rikkonaisen elimidnkulun kuvaamiseen. Heid4n mukaansa ohi kiitdvid virtaa tai
polkua parempi elimdn metafora on pyord, joka pyorahtdessddan yhd uudelleen tuo
valittaviksi samat asiat kerta toisensa jalkeen. Elimd muodostuu valinnoista, eikd siind
vilttimittd erotu kidnnekohtia, vaiheita tai lineaarista muotoa. Vaikka aikuistumista
on pidetty siirtymisten summana, eivit siirtymisetkdan vilttamatta ajoitu tiiviisti, ole
kertaluontoisia tai edes lopullisia (Wyn ja White 1997, 95-102). Vaiheiden rajat ovat
liukuvia, vaikka joskus tunnistetaankin dkillisid siirtymid vaiheesta toiseen. Tapah-
tumat voivat my0s jaksottua toistensa viliin, jolloin varsinaista siirtymai ei ole.

Postmodernissa perinteet elimdnkulkujen jasentdjind ovat menettidneet merkitystdan
ja ihmisistd on tullut yhd enemmén oman eliménsi luojia ja “tee-se-itse”-eldmiker-
tojen rakentajia. Vapaudesta on seurannut jatkuvaan muutokseen sopeutuminen,
epavarmuus ja ennustamattomuus. Elinikdinen kouluttautuminen, valmius vaihtaa
ammattia ja kehittdd itseddn ovat tulleet tarpeellisiksi. Muutokset pakottavat tekemdin
valintoja, mutta enii ei ole perinteen antamaa tukea ohjaamaan niiden tekemista.
Perhe, puoliso ja lapset eivit ole itsestdin selvid tavoitteita eikd parisuhde vilttamatta
kestd koko elinikdi. (Beck ym. 1994, 20; Nikander 1999, 30-32.)

Vaikeavammaisten nuorten elimidnkulkua ja aikuistumista voi yrittdd verrata sa-
massa asemassa olevien ja samanikéisten nuorten vaiheisiin, jolloin mielikuva nor-
matiivisesta, tavanomaisesta elimastd toimii jonkinlaisena mittapuuna (vrt. Baltes
ja Baltes 1980). Normatiivisuus toimii toisinkin pdin. Ihmiset tyypitellddn usein
oletusten perusteella tiettyihin kohtaloihin. Raakoja rikoksia tehneiden aiemmasta
elamdstd on huomattu etsittdvin piirteitd, jotka selittdisivit ja paljastaisivat rikollisten
elimin poikenneen normaalista (Holstein ja Gubrium 2000, 158—162). Kun elettya
elamddkin halutaan tilld tavalla selittdd ja muokata, hahmotellaan mielelldian myos
tulevia eliminkulkuja. Vaarana on yhteiskunnassa vallitsevien ennakko-oletusten
ohjaava vaikutus. Vammaiset henkilot voidaan tyypitelld ryhmaéksi, jossa erilainen
elaimdnkulku on hyviksyttya.



Vaikeavammaisen nuoren aikuistuminen 23

2.2.1 Riittejd ja aikuistumisen tunnuspiirteitd

Aikuistumista arvioidaan tavallisesti idn perusteella.” Ik ei kuitenkaan ole absoluut-
tinen mittari eiki kaikissa kulttuureissa edes tunneta ikivaiheita. Joissakin erotetaan
vain nuoret ja vanhat tai lapset ja aikuiset. (Erikson 1982, 249-50; Dunderfelt 1990,
38-53; Holstein ja Gubrium 2000, 3, 34—38; Sugarman 2001, 55—-61.) Ikd on sidoksissa
myos paikkaan ja tapahtumiin. Sama ihminen voi olla toisessa ymparistossd nuori,
toisessa vanha. Ikdd ei koeta samalla tavalla, eivitkd samanikiiset ole yhtd kypsid,
nuorekkaita tai ikddntyneitd. Voidaan puhua psykososiaalisesta, kulttuurisesta,
sosiaalisesta, toiminnallisesta ja biologisesta idstd (Sugarman 2001, 7). Aikuisuutta
madritellddn myos sddtdmalld sitd koskevia normeja. Nuori saavuttaa poliittisen ja
lainsddddnnon tarkoittaman vastuun tietynikdisend. Sdadokset eivit ota huomioon
sitd, ettd kypsyminen on yksilollista.

Toinen tapa tarkastella aikuistumista on pitdd sitd kulttuurisena ja sosiaalisena
ilmiona. Jokainen kulttuuri on luonut omanlaisensa ihmisten vilisen toiminnan,
perinteet, elintavat sekd henkisen ja symbolisen miljoon. Kulttuuri madrdd siadn-
not, joita sosiaalisessa vuorovaikutuksessa kiytetddan. Antropologit ovat tutkineet
luonnonkansojen aikuistumiseen liittyvid kdyttaytymissddntojd, siirtymariittejd ja
rituaaleja, joiden avulla nuori vihitddn tulevaan rooliinsa, naiseksi tai mieheksi. Niiden
merKkitys on usein sidoksissa ruumiillisiin muutoksiin, kuten nuoren seksuaaliseen
kehitykseen ja suvun jatkamiseen. Joissakin kulttuureissa tyttdjen ensimmadisten
kuukautisten sosiaalista merkitystd on korostettu juhlimalla niitd erityisin menoin.
Naisen elimdkulku on painotettu sukupuolisuuden mukaan esimerkiksi seuraavasti:
tytto; tytto, joka ei ole endd neitsyt; lapseton nainen; synnyttinyt nainen; nainen, joka
ei voi endd synnyttdd. Koska miehelli ei ole samanlaisia fysiologisia muutoksia, on
hinelle voitu luoda vastaavia riittejd. Joissakin kulttuureissa miehet jdljittelevit lapsen
synnyttamistd ja kasvattamista. Ruumiiseen voidaan puuttua myos tatuoinneilla tai
lavistyksilla. (Esim. Mead M. 1957, 174-178; Goodale 1980, 130-132.)

Liansimaiset yhteiskunnat ovat unohtaneet luontoyhteyden ja alkaneet mairitelld ai-
kuistumista kulttuuristen tapahtumien avulla. Suomalaisten nuorten aikuistumisriitit
ovat vaatimattomia eivdtkd kovin dramaattisia. Rippikoulun kéynti ja ripillepadsy
on taustaltaan uskonnollinen seremonia, mutta koska konfirmaatio on edellytys
kirkolliseen avioliittoon vihkimiselle, silld on hieman seksuaalista statusta.® Se on
perinteisesti ollut rajapyykki, jonka jilkeen nuori on saanut vapauksia (Aapola 2002,
135). Virallisia uskonnollisia aikuistumisriittejd ovat esimerkiksi héit. Riitit koskevat
vain kyseiseen kulttuuriin kuuluvia, jolloin ulkopuoliset rajautuvat pois. Moniarvoisen
globalisaation aikakaudella ne eivit ole valttimattd pysyvid tai siirrettdvissa.

7 1ki voi olla esim. kronologinen, biologinen, psykologinen, kehityksellinen, sosiaalinen, institutionaalinen, juridi-
nen, toiminnallinen, persoonallinen, subjektiivinen, ruumiillinen ja symbolinen (Laslett 1989, 24-27; Aapola 1999,
227-254).

8 Nuorille, joilla ei ole uskonnollista vakaumusta, on tarjolla rippikoulun vaihtoehtoja, ns. Prometheus-leireji (Niemeld
2002, 106).



Vaikeavammaisen nuoren aikuistuminen 24

Lukiolaisten elamddn liittyy monia aikuistumisen tunnuksia, kuten “nahkiaiset”,
vanhojen tanssit ja “penkkarit”. Lakkiaisetkin voi kisittdd kulttuurisena riittin,
jossa aikuistumisen tunnuksena saa painaa padhénsd valkolakin. Muita epévirallisia
aikuistumisriittejd ovat “polttarit”, jotka symboloivat jadhyviisid vapaalle elamaille ja
“varpajaiset”, joilla muistutetaan vanhemman vastuun alkamisesta. Ikdvuodet tuovat
mukanaan oikeuksia, joihin liittyy juhlallisia sddntoja. Riitit jasentdvit elimankul-
kua, silld ne korostavat yhteisollisyytta ja antavat turvallisuutta luomalla mielikuvan
tulevan hallinnasta. Aikuistumisriitit ovat sosiaalisia, ne ovat aikakauteen sidoksissa
ja vdistyvit tultuaan tarpeettomiksi, kuten esimerkiksi nuorten miesten yojalassa
kidynti tyttojen aitoissa tai naisten tapa leikata pitkdt hiukset naimisiin mentyd
(Frank 2003, 148, 168). Uusia aikuistumisriittejd syntyy itsestddn tai niitd luodaan
tarkoituksellisesti.

Riitit konkretisoivat siirtymid paremmin kuin ikddn perustuvat lailliset oikeudet.
Aikuisilta salattuihin kokeiluihin liittyy seremoniallinen luonne. Ensimmaéinen
“kdnni” tai “rooki” on sitd arvostetumpi, mitd nuorempana se koetaan. Viinaa
juodaan yhdessi ja seuraavan aamun krapula on ylpeilyn aihe. Mikael Niemi kuvaa
kirjassaan Populidrimusiikkia Vittulanjdankdltd padhenkilon Matin ja hdnen ystidvinsi
Niilan ensimmaistd kaljakokeilua, jossa maistamisesta kieltdytyminen olisi merkin-
nyt lapseksi tunnustautumista. Matin teini-ikdinen sisar oli ystavittdriensd kanssa
hankkinut kassillisen olutta ja poikien ylldtettya tyttoporukan nima halusivat vetda
pojat mukaan salaisuuteen.

”Silloin tytét horahtivat nauruun ja sanoivat, ettd meidankin piti maistaa, jotta
olisimme yhta lailla syyllisid, etta se oli ainoa tapa tukkia meidan turpamme. He
avasivat pullon ja tulivat ihan lahelle, permanentatut hiukset kutittivat kasvojani
ja tunsin heiddn lampimédn hengityksensa ja suunraikastimen tuoksun. Yksi piteli
minua poskista, kovaa, lahes kiihkedsti, toinen kohotti pulloa ja mind aukaisin
suuni.” (Niemi 2000, 84.)

Matin aikuisuus tuli ldhemmaksi, kun hiantd vanhempi tytto suuteli hinta punatuilla
huulillaan. Kaljan juonnin onnistumisen kruunasivat tyttdjen hurraa-huudot, ja
Niilakin sai tyhjennettyd oman osuutensa.

Nuorista joka kymmenes kertoo kayttavinsd alkoholia ainakin kerran viikossa, ja
lahes puolet pojista ja kolmannes tytoistd sanoo juovansa itsensd vahvaan humalaan
vahintddn kerran kuukaudessa (Kuure ym. 2002, 43—45). Alaikiisille jo alkoholin
hankkiminen on jannittavd kokemus. Vastaavasti salaa tupakointi ja selustan tur-
vaaminen sen aikana on osa polttamisen viehittavyyttd. Vaikka itse teko on arkinen,
sithen antaa hohtoa kapinan ja vastarinnan ainekset. Alkoholinkaytto ja tupakointi
ovat protestinomaisia keinoja vastustaa keskiluokkaista eliméntapaa samalla, kun ne
ovat osa sitd. Aikuisten maailman symboleina ne sallivat ensimmdisii askeleita kohti
aikuisuutta ilman kohtuutonta vastuuta. Piihteiden viehdtystd on selitetty silld, ettd
ne tarjoavat helposti saavutettavan ja kulttuurisesti tehokkaan vilineen oman ela-
mintyylin saavuttamiseksi ja itsendisten valintojen tekemiseksi. Itsendistymiskokeilu
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tapahtuu julkisesti mutta vertaisryhmassa. Nuorelle se on irtiotto lapsuudenkodin ja
vanhempien sosiaalisesta verkosta. (Franzkowiak 1987, 51-61.)

Huumeet ovat joiltakin osin verrattavissa paihteisiin. Niitd ilmoittaa kokeilleensa noin
kymmenesosa suomalaisista nuorista (Kuure ym. 2002, 45). Huumeet ovat joillekin
nuorille aikuistumisriitti, koska niilld on vaarallisuutensa vuoksi vahva symboliarvo
elimin ottamisesta omiin kisiin (esim. Virokannas 2004, 27). Vaikka nuoret eivit
ylpeile huumeiden kiytolld julkisesti (esim. Aalto ja Saarinen 1973, 56—61; Helve 1987,
80), he esittdvit niiden avulla toveripiirissd kovaa tyyppid. Kaikki nuoret eivit kiyta
péihteitd, ja osa heistd on absolutisteja.

Sosiaalisia aikuistumiskokemuksia antavat myos erilaiset tapahtumat, kuten diskoillat,
kotibileet ja ravintolassa kdynti, jotka ovat jannittdvid ensikertalaiselle. Pyorituoli
tai ndkyvd vammaisuus ei ole este mukaan menemiselle, mutta vammaiset nuoret
ovat arkoja osallistumaan. Pyoratuoli muuttaa esimerkiksi tanssin luonnetta (vrt.
Viitdinen 2003).” Vammaiselle nuorelle disko- tai ravintolailta voi olla pettymys.
Harva uskaltautuu lihteméin lattialle pyorétuolissa istuvan kanssa. Useammin
nuori saa kuulla olevansa rohkea, kun uskaltaa tanssia pyorituolissa muiden nihden
(Hynynen 2001, 61).

Sukupuolisten kokemusten hankkiminen on samalla tavalla jinnittiva asia kuin
péihteiden kokeilu. Nuori voi peliti toisten pilkkaa, jos hdn on kokematon. Huoli
jaetaan parhaiden kavereiden kanssa, samalla kun yritetdan péadsté osallisiksi toisten
kokemuksista. Frank (2003, 137-8) kuvaa tyttojen ristiriitaa. Miellyttiddkseen poikia
tyton tulee olla “seksuaalisesti puoleensavetdvi, mutta kuitenkin seksuaalisesti koke-
maton, tarpeeksi seksuaalinen nostaakseen pojan statusta, mutta ei kuitenkaan liian
seksuaalinen, koska silloin neitsyys voisi olla vaarassa”. Neitsyys voi olla my§s rasite,
kuten on Simukan (2005) kuvaamilla tytoilld kirjassa Viimeiset.

”He vaipuvat kaikki kolme ajatuksiinsa. Kolme neitsyttd. Kolme 18-vuotiasta ko-
kematonta raukkaa abi-vuotensa syksyn alussa. Kolme tdysi-ikdista otusta, jotka
kantavat harteillaan neitsyyden raskasta taakkaa. Miten kummassa ndin on paassyt
kdymaan? Heille, jotka ovat niin kauniita ja rohkeita?” (Simukka 2005, 9.)

Eri yhteisoissd vallitsevat aikuistumisen tunnusmerkit vaihtelevat. Edelld olevat
esimerkit kuvasivat suomalaisten nuorten kokemuksia. Aikuistuminen on sidottu
sen yhteison kulttuuriin ja tapoihin, jossa nuori eldd, ja se on pitkille ymparistosta
riippuvaa ja sopimuksenvaraista. Postmodernissa aikuisuuden ja nuoruuden ikérajat
ovat kuitenkin hamartyneet, silld samalla kun pukeutumiskoodit ja toimintamallit
nuorten ja aikuisten vililld ovat yhdenmukaistuneet, hyviksytddan yhd suurempi
elimdntapojen ja toiminnan yksilollisyys. Kyse on yksilollisistd valinnoista ja omista

9 Hanna Viitidinen tarkasteli kilpatanssijaparin toisena osapuolena olevan vammaisen naisen ruumiillisuutta. Erilaisuutta
luonnehtivat sanat jiyha, normaali ja vapautunut, joita naistanssija kéytti havaintona itsestddn. Parin lisiksi toimijana
on apuviline, pyorituoli.
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madrityksistd, minka johdosta on yhd vaikeampi loytédd yksiselitteisid aikuistumisen
kulttuurisia tunnusmerkkeja.

Raitanen (2001) tarkastelee nuorten aikuistujien kasityksid siitd, mitd yhteiskunta
heille merkitsee. Nuoret mairittelivit aikuistumisen varsin perinteisesti. He kertoivat
arvostavansa ystivyyssuhteiden ohella perhetti, tyopaikkaa ja omaa asuntoa. (Saarela
1998; Raitanen 2001, 204-217.) Piddn niité tarkeind aikuistumisen tunnuspiirtein,
mutta tietyin varauksin. Kaikki nuoret eivit voi saavuttaa edelld kuvattuja asioita,
mutta he voivat siitd huolimatta hallita elimainsi, kokea sen mielekkaiksi ja paattaa
asioistaan. Aikuisuuden ulkopuolelle ei voi rajata nuorta, jolla ei ole ammattia, joka
ei perusta perhettd, joka ei kiy tydssd tai jolla ei ole omaa kotia. Kaikki eivit halua
eldd parisuhteessa tai seurustella, toimeentulon saaminen onnistuu muutenkin kuin
tyotd tekemailld ja tyydyttivad elimad voi eldd myos lapsuudenkodissa.

Aikuistumisen kasitettd on vaikea tismentdd. Ulkoiset tunnusmerkit osoittavat jos-
sakin médrin aikuistumista. Niitd viheksymattd piddn vieldkin tirkedampédnd nuoren
mahdollisuutta paittdd elimdstddan, minka tunnusmerkkejd on omien suunnitelmien
laatiminen ja toteuttaminen. Tdmi ei edellytd, ettd nuori tekisi kaiken itse, vaan
haluamiaan asioita voi saavuttaa myos muiden antaman avun turvin. Niakokulmani
aikuistumiseen on siten yhteiskuntatieteellinen ja liittdd aikuistumisen ympariston
vaatimuksiin ja tukeen. Nuoren mahdollisuuksiin saavuttaa aikuistumiseen liittyvid
asioita vaikuttavat luonnollisesti vamman laatu ja vaikeusaste.
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3 IHMISKASITYKSET AIKUISTUMISEN TAUSTALLA

””Mutta mitd kummaa!” han huudahti akkia ihmeissaan. Teilldhan, hyva herra,
on yksi jalka liikaa. Niitd on seitseman.” Hannibal rypisti otsaansa ja tuijotti
nyrpedna eteensd. “Minulla ei kyllakdan ole jalkoja lilan paljon, vaan yksi liian
vahdn.” ”Pitdisikd teilld sitten olla kahdeksan jalkaa?” Kysyi Maija kummeksuen.
"Meilla hdmadhakeilla on kahdeksan jalkaa”, sanoi Hannibal. ”Me tarvitsemme
niita kaikkia, ja sita paitsi — se on hienompaa. Mind olen menettanyt yhden. Saali
jalkaani, mutta loppujen lopuksi sita sentadn suoriutuu ndinkin.”” (Bonsels 1953,
95, muokkaus Ahponen.)

3.1 Yksilollinen vai sosiaalinen vammaiskasitys?

Vammaisen nuoren aikuistumiseen vaikuttaa yhteiskunnassa ja yhteisossé vallitseva
vammaiskdsitys. Tarkastelen tdssd vammaisuutta selittavid malleja seka sitd, millaisia
kasityksid aikuisesta — miehestd tai naisesta — nuori huomaa olevan. Vammaisuutta
selitetddn yleensa yksilollisen ja sosiaalisen mallin nikokulmasta. Yksilollisen mallin
mukaan sitd tarkastellaan ladketieteellisend kysymykseni arvioimalla ihmisen kehoa
(esim. Marks 1999, 13—17). Vammaisuus on fyysinen tai psyykkinen ongelma ja vam-
mattomuus tavoite ja padmaird. Sosiaalinen vammaisuuskisitys on lahtoisin paa-
asiassa 1960-luvulla toimineen itsendiseen asumiseen tahtddvin liikkeen ajatuksista
(Independent Living Movement) mutta sen syntyyn on vaikuttanut ratkaisevasti eng-
lantilaisen vammaisten syrjintdd ehkdisevin jarjeston toiminta. (UPIAS 1976; Oliver
1983; Shakespeare ja Watson 1999, 13.) Sosiaalisen kdsityksen mukaan vammaisuuden
aiheuttama toiminnan vajavuus ja haitta ovat sidoksissa ymparistoon, jossa ihminen
elad, tyoskentelee ja viettdd vapaa-aikaansa. Vammaisuutta ei voi kuvata ottamatta
huomioon ympdriston asettamia esteitd, vaatimuksia ja mahdollisuuksia, silld se ei
ole staattinen, vaan muuttuva tila ja kuhunkin tilanteeseen sidottu ongelma.

Sosiaalisen mallin kannattajien mukaan vammaisuus johtuu fyysisen ja sosiaalisen
ympériston esteistd (Bury 1996, 26-27). Yhteiskunnassa tuotetaan vammaisuutta
luomalla ympiristojd ja toimintoja, joita kaikki eivit voi kdyttdd. Tami koskee niin
sosiaalista ja materiaalista ymparistod — perheen olosuhteita, tuloja, taloudellista tu-
kea, koulutusta, tyotd, asumista, litkkkumista tai rakennettuun ympéristoon liittyvid
tekijoitd (Barnes ym. 1999, 31-32) — kuin muitakin asioita, jotka haittaavat vammaisten
henkiloiden osallistumista. [hmiset voivat aiheuttaa esteitd myos ennakkoluuloisella
ja asenteellisella suhtautumisella (Oliver 1996, 32—33) sekd vammaisuutta tuottavilla
kulttuurisilla kdytannoilld ja madritteilld (esim. Teittinen 2000, 160). Sosiaalisen
mallin kannattajien pddmadrand on tehdé yhteiskunta mahdollisimman hyvin kaik-
kien jdsentensi tarpeiden mukaiseksi (Shakespeare ja Watson 1999, 14). Vammaisten
ihmisten tasa-arvoa ja yhdenmukaisia oikeuksia on myds Suomessa painotettu jo
kymmenid vuosia erilaisissa kannanotoissa ja suunnitelmissa (esim. Vammaisuus ja
tasa-arvo 1988).
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Lidketieteellinen ja sosiaalinen malli arvioivat vammaisuutta omista ldhtokohdistaan.
Ladketieteellisin, mutta my6s sosiaalisin perustein ihmisid luokitellaan terveiksi tai
sairaiksi, normaaleiksi tai poikkeaviksi. Ladketieteen ja genetiikan edistyessd yha
useamman henkilon tila voidaan osoittaa epanormaaliksi, jolloin siité tulee korjausta
vaativa ongelma. Hoitolaitoksissa ja sairaaloissa tehtdvd arviointi ja toimenpiteiden
suunnittelu lapi elinidn medikalisoi vammaisten ihmisten elimai. Leikkauksista voi
saada huomattavaa apua ja helpotusta elaimdan, mutta virheellisid jisenid ja asentoja
voidaan yrittdd muuttaa silloinkin, kun ihminen itse ei koe niistd olevan mitdén hait-
taa. Korjaustyossd kiytetddn erilaisia toimenpiteitd ja varaosia. Teknologian avulla
voidaan ylldpitdd hengityksen tai sydimen toimintaa tai avustaa kommunikaatiota
jopa silloin, kun ainoa litkkuva elin on silmad tai yksittdinen lihas. Ladketiede tormaa
kuitenkin rajoihinsa, silld saavutuksista huolimatta se ei aina voi taata terveyttd tai
eliménlaatua.

Osa vammaisista henkiloistd hyotyy ympériston hallintaa parantavista teknisistd
laitteista, joiden avulla voi avata ovia ja hallita apuvilineitd. Ympariston virheitd
voidaan korjata ja toimintoja tehdé helpoiksi ja soveltuviksi. Sosiaalinenkaan malli
ei anna ratkaisua silloin, kun ympiristo tukee selviytymistd mutta vammaisuus estda
normaalin elimin. Vammaisuutta ei voida tehdi olemattomaksi muistuttamalla, ettd
normaaliuden kisite on suhteellinen. Syddnvika tai jonkin elimen epimuodostuma
rajoittaa elamidi, olivatpa normaaliuskasitykset mitkd tahansa. Sosiaalinen malli
saattaa pahimmillaan johtaa vammaisuuden kieltimiseen. (Esim. Vehmas 1998, 122
ja 2006, 227-230; Suikkanen 1999, 91; Kontkanen 2000, 60.) Adriesimerkkind voidaan
pitdd syvisti kehitysvammaista ihmist4, jonka vammaisuutta on mahdotonta nihdi
ympiriston kisitysten tai esteiden tuottamana (Vehmas 2006, 227-230). Sosiaalisessa
mallissa ei huomiota kiinnitetd mygskdian vammaisuuteen kokemuksena, kuten siihen,
millaista on eldd fyysisesti tai psyykkisesti poikkeavana tai epamuodostuneena. Sosiaa-
linen malli sivuuttaa samaten kivun ja kuolemanpelon. (Morris 1993b, 68; Thomas
2001, 50-56; Vehmas 2005, 144.) Sopivia korjauskeinoja tai apuvilineitd ihmisen
kehon sen enempid kuin ymparistonkididn parantamiseen ei aina 16ydy.

Vammaisuus, vaikeavammaisuus, pitkdaikaissairaus, toiminnan vajavuus ja toimin-
takyky ovat tutkimukseni keskeisid kisitteitd. Niistd ei ole yksiselitteisid maéritelmid.
Vammaisuutta pyritddn mittaamaan erilaisin tasoin ja luokituksin, kuten lievi,
keskivaikea ja vaikea. Toimintakyvyn rajoituksia arvioidaan erilaisilla mittareilla."
Vammaisuus ja vaikeavammaisuus ovat sopimuksenvaraisia termejd ja usein ne on
otettu kdyttoon hallinnollisista tarpeista, ei vammaisten henkiléiden hyodyksi. Vam-
maisuuden vaikeuden arvioimisessa tormétddn ongelmiin. Vaikeavammaisuuteen
voi liittyd neurologisia oireita, spastisuutta, ndko- tai kuulovammaisuutta ja puheen
tai késityskyvyn haittoja. Ladketieteellisestd ndkokulmasta ratkaisevaa voisi olla
esimerkiksi epimuodostumien mdira ja laatu sekd niiden vaikutus ihmisen toimin-
toihin, sosiaalisesta nikokulmasta vaikea toiminnan haitta tietyssd ymparistossa.
Yhdenmukaista kisitystd eri tavoin vaikuttavan vammaisuuden haittaavuudesta

10 Esim. FIM ja ICHD.
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on lihes mahdotonta saavuttaa. Nikyvilld epimuodostumalla voi olla suurempi
vaikutus sosiaalisena haittana kuin vaikealla toimintakyvyn rajoituksella. Monet
sairaudet aiheuttavat samanlaisia oireita kuin vammaisuus. Sairaus saattaa pysyd
samana, sisdltdd parempia ja huonompia kausia tai vammauttaa vihitellen. (Ks.
Amundson 1992, 21-22.) Vammaisuuden tai vaikeavammaisuuden arvioinnissa ei
voi nojautua diagnoosiin, ikdin, lddkirin arvioon tai yhteiskunnalliseen asemaan,
vaan enemmain toimintakyvystd kertovat vammaisuuden aiheuttamat rajoitukset,
joiden arvioimisessa henkilon itsensd antamalla kuvauksella ja mielipiteilld on tiarked
asema (Konttinen 2007, 66—105).

Vaikeavammaisista henkiloistd useimmat tarvitsevat avustajan tai apuvilineitd
selviytydkseen jokapdiviisistd asioistaan ja itsensd hoitamisesta. Avustaja voi olla
tarpeen yhtd hyvin fyysisten, psyykkisten kuin kognitiivistenkin seikkojen vuoksi.
Tutkimukseni ndkokulma on lihelld sosiaalista vammaisuuskasitystd huolimatta sen
ongelmista. Tarkastelen vammaisuutta paljolti nuoren ja hdnen sosiaalisen ja fyysisen
ympdristonsa vilisend suhteena.

3.2 Vallitsevat mies- ja naiskuvat

On erilaisia kdsityksid siitd, miltd miehen ja naisen tulee ndyttdd ja miten hinen
tulee kayttdytyd. Vammaisia ihmisid on arvioitu kohdeltavan sukupuolettomina.
Sukupuoli vaikuttaa vammaisuuden kokemiseen ja vammaisten naisten ja miesten
sosio-kulttuurisen aseman méiraytymiseen (esim. Reinikainen 2007, 12). Tarkastelen
seuraavassa erilaisia mies- ja naiskdsityksid. Nakokulmani ei kuitenkaan ole suku-
puolittunut siten, ettd yrittdisin rinnastaa vammaisten naisten ja miesten kokemuksia
toisiinsa, vaan kohteenani ovat erilaiset mieheyteen ja naiseuteen sidotut odotukset,
joita nuori kohtaa aikuistumisessaan.

3.2.1 Maskuliininen mies

Mitkd ominaisuudet tekevit pojan pojaksi, miehen mieheksi? Vastausta on pohdit-
tava sen ohessa, mitd vammaisuus on osana miestd. Mieskeskustelua on leimannut
toisaalta pelko miesten ylivallasta ja tuhoavasta maskuliinisuudesta, toisaalta miehen
katoamisesta ja marginalisoitumisesta (Jokiranta 2003, 10). Klassinen kirjallisuus
kiteyttdd miestyypit akselille macho—Don Juan. Kuumaverinen, ylpei, haastava, suo-
rituskykyinen ja kunniastaan kiinni pitdvd macho saa vastakohdakseen Don Juanin,
sadantojd rikkovan veijarin. Vaikka molemmista l6ytyy alalajeja, ovat voima, parjaa-
minen tai oveluus niissikin mukana. (Niklander 1985, 59—81.) Miehen maskuliininen
arkkityyppi ei ole universaali, vaan sen ovat muovanneet ympéristoseikat. Esimerkiksi
ankarissa olosuhteissa fyysisesti naista voimakkaampi mies on yleensi saanut osakseen
vaarallisimmat tehtivit. (Gilmore 1990, 220-223; Badinter 1993, 47.)
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Kulttuuriset ja yhteiskunnalliset muutokset vaikuttavat mieskuvaan. Media ja
ylikansalliset organisaatiot ovat tdssd keskeisessd roolissa. Vaikka postmodernissa
vapaus ja yksilollisyys ovat sallittuja, miesstereotypiat ovat pitkalti sdilyneet. Ziehe
pitdd valinnanvapautta ndenndisend, silld mieheyden osoittaminen vilittyy valmiiksi
jasennettynd ja tulkittuna (Ziehe 1991, 37-38). Thanteiksi ovat nousseet voimakkaat
ja vahvatahtoiset yksilot, jotka voittavat kilpailuja tai ottavat vastaan ylivoimaisia
haasteita. Methfessel (1993, 76) kritisoi median valtaa luoda sankaruuksia. Naytta-
moiden padhenkilot — poliisit, sotilaat ja poliitikot — edustavat perinteistd mieheyt-
td, silld he taistelevat tai ohjaavat taisteluja. Elokuvien miestyypit ovat draaman
romanttisen maskuliininen ja jannitysfilmien vikivaltaisen maskuliininen mies.
Vammainen mies ei ole sankariosassa, vaan vammaisuuteen kuuluvia piirteitd on
liitetty elokuvien rujojen olentojen hahmoihin ja pahan edustajiksi. (Wolfensberger
1998, 104.) Vammaisuutta kasitellddn usein myos asiadokumenteissa asenteellisesti
pyrkien herdttimiin sddlid ja ihmetystd tai osoittamaan vammaisuuden traagisuutta.
Vammaisuus voidaan kitked kokonaan, ikddn kuin se olisi hipeillistd, toisaalta sitd
voidaan korostaa yli kaiken muun. (Cumberbatch ja Negrine 1992, 11-40, 71, 90;
Gosling 2000, 13; Ljuslinder 2002, 112-117.)

Nuoret vertaavat itseddn vallitsevaan mieskuvaan. Esimerkiksi korsolaispoikien mie-
lestd kunnon mies on vahva ja menestyvi eiki piittaa, vaikka toimisi laillisuuden rajat
ylittden. Ulkondko ja seksi ovat tarkeitd unohtamatta kuitenkaan rahaa, jota arvoste-
taan menestyksen ohella. (Helimaki 2000, 97.) Ruotsalaisnuorten késitykset miehena
olemisesta ovat samansuuntaisia (esim. Bengs 2007, 173). Lontoolaispoikien mielestd
mieheys ilmenee voimana, urheiluharrastuksina, isona kokona ja kovadédnisyytena.
Poikien vastauksissa korostuu ruumiillisuus, eivitkd he pidéd tirkednd esimerkiksi
henkistd vahvuutta, lujuutta tai sietokykyd (Frosh ym. 2002). Tommi Hoikkalan
mukaan nuoreen maskuliinisuuteen kuuluu nahkatakki, moottoripyor, jengi, katu,
asfaltti, vikivalta ja ennen kaikkea alkoholi (Hoikkala 1986, 19).

Hegemoninen maskuliinisuus on kulttuurinen konstruktio keskiluokkaisesta, val-
koihoisesta, heteroseksuaalisesta miehestd (Hearn ym.1990, 11; Sipild 1994, 21; vrt.
myos Jokiranta 2003, 13). Vaikka suuri osa miehistd arvostaa titd stereotyyppid,
sitd vastustavat ne, jotka hakevat vaihtoehtoja tai eivdt pysty tdyttdmadn tai halua
tdyttad normeja. Sipild mainitsee vanhat miehet, homoseksuaaliset miehet ja nuoret
pojat. (Connell 1987, 184—185; Sipild 1994, 22-23.) Luetteloon voisi lisdtd eri tavoin
vammaiset miehet. Vallitsevan mieskuvan vastustajiin kuuluu myds vaihtoehtojen ja
uusien elimanmuotojen etsijoitd, perheeseen keskittyvii tai “hyvin” yhteiskunnan
rakentajia. Unelma sukupuolten tasa-arvosta on herittinyt miehissa halun hylita
perinteinen mieskuva ja olla lempedampiid ja hellempid kuin kuvan malli (Badinter
1993, 203-204). Namai uusia malleja hakevat miehet saattavat arvostaa hoivatehtavia
ja rauhallista perhe-elimid enemman kuin uraa ja taloudellista hyvinvointia (Joki-
ranta 2003, 15). Vastakkainasettelut jaykistavit miesten rooleja. Macho—pehmoisi,
homo-hetero, militaristi—kasvissyoja-pasifisti. Vaihtoehdot ovat joko—tai-malleja,
eivat pddllekkaisia tai vilimuotoja (Hurri 1985, 131).
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Mieheyden odotus on erilainen eri tiloissa. Muotidisko, 6inen katu, talouselimin
konferenssi — kaikki vaativat siltd erilaista ilmenemistd. (Sipild 1994, 29.) Jokiranta
(2003) nostaa mieskuvan tarkeimmiksi muuttujiksi yksiloitymisen ja globalisoitumi-
sen. Miehille vankan aseman antaneet luokka, sukupuoli, etnisyys, rotu ja kansallinen
kulttuuri ovat havidmassa. Samalla kansalliset mieskuvat ovat hamirtyneet. Uusia
malleja luovat institutionaalinen sosialisaatio (pédivihoito, koulu, harrastukset), mie-
likuvat, historiaan liittyvit tapahtumat ja erilaiset opit. Mieheyteen alkaa liittyd uusia
esittimistapoja, joita madradvit sukupuolen lisiksi muutkin seikat. (Lammi-Taskula
1994, 120; Ekenstam ym. 2001, 8—10; Jokiranta 2003, 11-14.)

Yrittdessani médritelld miehen mallia tai tavallista miestd tehtdvddni vaikeuttaa se, ettd
julkisuudessa rakennettujen mieskuvien rinnalla on todellisten miesten moninaisuus.
Olivatpa kisitykset mieheydestd mitkd tahansa, varsin yksimielisid ollaan kuitenkin
siitd, ettd sithen eivit kuulu kontrolloimattomuus, avuttomuus tai passiivisuus. Ne ovat
ominaisuuksia, jotka yhdistetdan vammaisiin ihmisiin. Doane (1987, 39) viitti, ettd
sairaus ja maskuliinisuus ovat niin vastakkaisia, ettd ne suorastaan hylkivit toisiaan.
Kun ruumiillisuus nédyttda olevan olennainen osa miestd, vammaisuus vikisinkin
uhkaa heikentdd kantajansa statusta ja arvovaltaa. (Lahti 1994, 208-211; Lammi-
Taskula 1994, 121-123; Gerschick ja Miller 1995, 183.) Ruumiin heikentyminen tai
epamuodostumat haittaavat mieheyden tunnustamista ja sithen liitettyjd kulttuurisia
arvoja. (Morris 1993a, 87; Gerschick ja Miller 1995, 183-184). T4t4d voidaan tulkita
niin, ettd vammaisten poikien annetaan ymmartéd olevan aikuistuessaan kyvyttomia
normaaleihin miesten tavoitteisiin (esim. Lampinen 2007, 156).

Gerschick ja Miller haastattelivat vammaisia miehié selvittidkseen, miten nimad itse
madrittelivit mieheyttdan. Osallistujat olivat eri-ikiisig, erilaisissa ammateissa toimi-
neita ja synnynndisesti tai myohemmin vammautuneita. Osa heistd arvosti perinteistd
maskuliinisuutta pitden tarkednd sukupuolista kykyd, tyopaikkaa ja ennen kaikkea
riippumattomuutta. Joillakin l6ytyi keinoja kompensoida vammaisuutta esimerkiksi
urheilemalla. Moni haastateltavista koki vaikeana ylldpitdd perinteistd miehen julki-
sivua ja tunsi itsensd muita huonommaksi. Erds 16-vuotias haastateltava totesi, etti
hinen oli vaikea pitdd itseddn perinteiset normit tayttivind miehend, koska muut eivit
tunnistaneet hdnen mieheyttddn. Erityisen rankkaa oli se, ettd samanikdiset tytot
kylla pitivat hanestd mutta suhtautuivat kuin hén olisi ollut sukupuoleton. Suurim-
maksi uhkaksi mieheydelleen hin koki sen, ettd apua tarjottiin silloin, kun hén olisi
selviytynyt ilman sitd. Myos avun pyytaminen oli hdanestd noyryyttavad. (Gerschick
jaMiller 1995, 187-193.) Tutkimukseen kuului myos miehié, jotka kielsivit vallitsevan
mieskuvan pitéden sitd vidrind. Heiddn mielestian vahvuus, voima ja seksuaalisuus
eivat ole vdlttimattomii ja biologisen isyyden sijasta he pitivit tirkedampdnd hyvaa
vanhemmuutta, vaikka se syntyisi adoption kautta. Perinteinen maskuliinisuus
teilattiin keinotekoisena ja typerdni. Sen sijaan korostettiin dlykkyyttd ja henkistad
kapasiteettia. Edes taloudellinen riippumattomuus ei osalle miehisti ollut mieheyden
edellytys. (Gerschick ja Miller 1995, 199-201.) Téarkeinté on lopulta mieheni olemisen
ja sen arvioinnin yksil6llisyys.
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3.2.2 Naisellinen nainen

Tytot ja naiset joutuvat etsiméin itseddn yhtd ristiriitaisista esikuvista. Aaltonen ja
Honkatukia (2002, 9) péittelevit eri tahoilta tyttoyttd tarkasteltuaan, ettd tyttojen
kulttuurit ovat voimakkaassa muutostilassa ja tytot ndhdddn milloin liian villeing,
milloin liian tasa-arvoisina ja menestyvind. Kulttuuriset ja maantieteelliset erot ovat
suuria, silld osa tytoistd kouluttautuu edelleen kotitalousoppilaitoksissa perinteiseen
rooliin perheenidideiksi, lasten kasvattajiksi ja teollisen tyon tekijoiksi (Kdyhko 2002,
42), samalla kun osaa syytetddn miehistymisestd, vikivaltaisuudesta ja raakuudesta
(Aaltonen ja Honkatukia 2002, 212). Urheilu ja voimalajit ovat muokanneet tyttojen
ja naisten kuvaa alkaen korvata missi-ihanteita rambomaisilla suorittajilla tai reiluilla
jatkilld. Erddksi ulkondon ja pukeutumistyylin médiradjiksi ovat tulleet musiikki ja
elokuvat. (Esim. Helve 1987, 83; Methfessel 1993, 77.)

Ruumiilliset muutokset ovat osa naiseksi kasvamista. Ruumiilla on vilineellistd
arvoa esimerkiksi tyttojen keskindisen arvojarjestyksen luomisessa tai poikaystivan
saamisessa. Murrosidssd naiseksi tulemiseen liittyy sekd ulkoisia ettd sisdisid rituaa-
leja. Kuukautisten alkamisella ja rintaliivien hankinnalla on symbolinen merkitys.
Parhaan ystdvin kanssa meikkaaminen ja pukeutuminen ovat osa naisellisuuden
harjoittelua. (Simonen 1995, 42—59, 104.) Vammaisten tyttdjen ruumiin muutoksia
ei yleensd huomata samalla tavalla kuin muiden tyttojen, mikd voi haitata naiseksi
kasvamista. Heiddn voidaan antaa ymmadrtad, ettd he eivit ole naisia. (Boylan 1991,
13; Lampinen 2007, 156.) Vammaisen nuoren voi olla vaikea osoittaa naiseuttaan, jos
ruumiissa on epimuodostumia. Sopivien vaatteiden hankkiminen voi olla vaikeaa,
ja joskus vanhemmatkin sivuuttavat nuoren toiveet ja ostavat vaatteita, jotka eroavat
muiden nuorten kidyttimistd. (Esim. Halme 1998, haastattelu.)

Naisenkin perustyypeissd on vastakkainasettelua; Martta—Maria, maskuliininen—
feminiininen, madonna—huora (Nykyri 1996, 32). Naiseus on pitkalti sosiaalisesti
médrdytynytti ja vaikuttaa naisen rooleihin ja sijoittumiseen niin kotona kuin muual-
lakin yhteiskunnassa (Morris 1993a, 86). Ruumis on monille naisille tiarked tyostami-
sen kohde, joka kisitetddn henkilokohtaiseksi resurssiksi ja identiteetin symboliksi.
Ulkonidko on sen keskeinen elementti, mika tarkoittaa katseille altistunutta ruumista.
Ulkondon ja seksikkyyden vaatimukset vaihtelevat eri paikoissa. Diskossa koodina on
minihameisiin, korkokenkiin ja avokauluksisiin puseroihin pukeutuminen, muualla
muotitrendit ja vaatimukset ovat toisia. (Nykyri 1996, 9-10, 32.) Ulkonikod parante-
lemalla ei vélttamattd pyritd erottumaan, vaan meikki voi muodostaa myos naamion,
jonka avulla nainen ei erotu joukosta. Meikkauksen standardinomaisilla tyyleilld
nainen pyrkii sithen, ettid ei tuntisi olevansa liian kaukana hyvidnnikoisyyden ideaa-
lista. (Wilson 1985, 114; Nykyri 1996, 31.) Luonnollisen ndkoinen tulisi kuitenkin olla,
silld liian vahva meikki viittaa huonoon naiseen (Falk 1988, 199-200). Luonnollisen
vastakohtana kokeillaan keinotekoisuuden estetiikkaa, mihin kuuluvat esimerkiksi
rdikedt virit, tatuoinnit ja lavistykset (Nykyri 1996, 31).
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Enemmainkin kuin miesten miellyttimisestd naisten ulkonddssd sanotaan olevan
kyse yleisestd kompetenssista ja itsetunnosta; naisellisuus ei ole pelkkii passiivista
alistumista, vaan naisena toimimiseen saa valtaa juuri naisellisuudesta (Haug 1987,
17-19). Naiset katsovat ulkonidstid huolehtimisen olevan vain itseddn varten, miki
saattaa osaltaan ponkittdd kauneusmyyttid. Ulkondgstddn huolehtiessaan he eivit
olisikaan itsendisii ja yksilollisid toimijoita, vaikka sellainen kisitys heistd vilittyy
(Bordo 1992, 296).

Vaikeavammaiset naiset suhtautuvat ruumiiseensa yksilollisesti. Joillekin se on valt-
tdmaton osa mindd, jotkut kokevat ruumiinsa vieraaksi ja hdpedvit sen piirteitd. Tatd
on edistdnyt se, ettd nuoren naisen kuvaa on hallinnut melko yksiulotteinen kisitys
kauniista, aktiivisesta ja fyysisesti tdydellisestd naisesta (Boylan 1991, 13). Mittoja
tayttdmaton ruumis voi olla hdpein aihe, vaikka kyse ei olisikaan vammaisuudesta.
Kososen (1998) ja Simosen (1995) koulumaailmaan liittyvissa tutkimuksissa naiseksi
kasvamisesta haastatteluihin ja muisteluryhméain osallistuneet vammattomat naiset
kertoivat hdpedn tunteista olemuksensa piirteiden vuoksi. Vammaisen nuoren mah-
dollisuudet naiseksi kasvamisessa eivit ole ainakaan helpompia ja he jakavat monien
vammattomien naisten kanssa kokemukset kelpaamattomuuden tunteista.

Vammaiset naiset on tutkimuksissa usein sivuutettu. Feministisessd naistutkimuk-
sessa on tuotu esille, ettd he kuuluvat kahteen kulttuurisesti negatiiviseen luokkaan,
naisiin ja vammaisiin. Myos nuorisoa ja naisia koskevissa tutkimuksissa ei juurikaan
esitetd vammaisia nuoria koskevia asioita. Eris poikkeus tdstd on Puurosen ja Valimaan
(2001) toimittama teos Nuori ruumis. Esille tuli huomattavia eroja vammattomien
ja vammaisten nuorten kasityksissd itsestddan. Tavalliset tytot keskustelivat ulkona-
koonsd liittyvistd vivahteista, kuten onko meikki liian nikyvi, voiko hametta pitda
koulupiiving, onko heilld muutama ylimédéridinen kilo laskid tai vastaavatko ruumiin
mittasuhteet ihanteita. (Ks. my6s Routarinne 1992, 105.) Pienetkin poikkeamat aiheut-
tivat paniikin ja pelon silmitikuksi joutumisesta. Nuoret olivat tietoisia vammaisten
ongelmista mutta eivit suhteuttaneet nithin omia puutteitaan. Vammaisten nuorten
ongelmia mitataan usein eri mitta-asteikolla.

3.2.3 Normaalius ja poikkeavuus

On kyseenalaista nostaa tarkasteluun negatiivisia ja leimaavia kasitteitd, kuten nor-
maalius ja poikkeavuus, silld tdlloin tulee vahvistaneeksi niitd itsekin. Tiedostaen
timan olen padtynyt tarkastelemaan vammaisuutta myos poikkeavuuden nikokul-
masta, koska se vdistimatta tulee esille monissa yhteyksissd. Erds niistd ovat ruumiin
eli kehon ominaisuudet. Normin mukaisen ruumiin maérittely eroaa erilaisissa his-
toriallisissa, rakenteellisissa ja kulttuurisissa tilanteissa. Missd mdédrin variaatioita on
hyviksytty, on vaihdellut eri aikoina. (Esim. Finkelstein 1993, 11-12; Vehmas 2005.)
Normaaliuden rajat ovat kaventuneet ja vammaiseksi tai sairaaksi luokitellaan yha
useampi ihminen (Vehmas 2005, 12). Toisaalta sallivampi ilmapiiri poikkeavuutta
kohtaan on lisddntynyt (esim. VANE 2006, 107-119; Kiuru 2006).
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Normaaliuden ja poikkeavuuden arvioinnissa esille tuodaan yleensd havaittavia
seikkoja, kuten rotu, etnisyys, luokka, ik, fysiikka, paino, pituus, kyky, lahjakkuus,
vammaisuus, ulkoniko ja thonviri (Gerschick 2005, 367-371). Vaikeavammaisilla
henkil6illd voi olla ndkyvid epimuodostumia tai toiminnan rajoituksia. Osa haitoista
voi olla sosiaalisia tai toiminnallisia, kuten ulkoniko, lilkkumisen epinormaalius,
epdsovinnaiset ilmeet ja eleet tai puheen epéselvyys. Kognitiiviset oireet eivit valt-
tdmattd ndy ulospdin mutta voivat vaikuttaa toimintaan enemmain kuin nikyvit
vammat. Normaaliuden vastapainoksi on syntynyt rajuja poikkeavuuksia arvostava
kulttuuri. Erityisesti eri taiteenlajit ovat ottaneet poikkeavuuden ilmaisukeinoksi.

Thmiset yleensd arvioivat normaaliutta ja poikkeavuutta omasta ryhmistddn tai ase-
mastaan kisin, olivatpa he itse vihemmist4 tai ei. Perhon haastattelemat skinheadit
pitivit itseddn tavallisina. Tavallinen nuori oli heiddn mielestddn “kuka tahansa, joka
on tavallinen, normaali nuori”, samanlainen tai ei liian erilainen” kuin he itse, joka
el eroa milldidn tavalla muista”, “niin tavallinen, kuin mahdollista”. Poikkeaviksi he
nimesivit muita nuorten kulttuureita ja nationaalisia tai etnisid ryhmid. Vammaiset
ihmiset he luokittelivat poikkeaviksi perustellen heiddn eroavan terveisti. (Perho 2005,
55-57.) Poikkeavuuden sietiminen on henkilokohtainen asia, mutta se liittyy myos

yhteison kisityksiin ja arvoihin (vrt. Finkelstein 1993, 12; Saloviita 2002, 77).

Vammaisuuteen liittyvdd poikkeavuutta on pidetty negatiivisena. Tama vaikuttaa
nuorten kasityksiin itsestddn, heidin mindkuvaansa ja identiteettiinsd. Vammaisten
nuorten on havaittu omaksuvan helposti sairaan roolin, heilld voi olla heikko itsetunto
ja he aliarvioivat taitojaan (Philp ja Duckworth 1982; Thatsu 1987, 194-195). Poikia
koskevissa tutkimuksissa on havaittu fyysisen heikkouden huonontavan itsetuntoa ja
lihaksikkuuden vahvistavan sitd (Balogun 1987; Tucker 1987; Duesund 1996, 79-90).
Peruskoulua kdyvien vammaisten oppilaiden on todettu olevan pelokkaampia ja
pitavdn alyllisid kykyjadn, statustaan koulussa ja hyviksytyksi tulemistaan huo-
nompina kuin vammattomien. He kokivat usein epavarmuutta, riittimattomyytta,
syyllisyyttd, impulsiivisuutta ja kypsymattomyyttd (Jones 1999). Poikkeavuudesta voi
tulla pddasiallinen identiteetti, joka varjostaa kaikkia toiminnan alueita. Esimerkiksi
neliraajahalvaus ja liikkuminen pyoratuolin avulla ovat helposti havaittavia ja voivat
tuottaa vammaisuuden identiteetin (Gerschick 2005, 372).

Toisaalta vammaisten lasten ja nuorten suhtautumisesta vammaansa ei ole saatu pal-
jon tietoa heiltd itseltdan, vaan nikemykset perustuvat ammattilaisten ja vanhempien
mielipiteisiin. Osa nuorista ei edes tiedd, mikd heiddn vammansa on ja misti se johtuu
(Anderson ym. 1982, 41—44; Flynn ja Russell 2005, 295-296). Connors ja Stalker (2003,
18-32, 122) haastattelivat 7-15-vuotiaita vammaisia lapsia ja heiddn 5-19-vuotiaita
sisaruksiaan ja pdittelivit, ettd lapset suhtautuvat asioihin hyvin kiytannollisesti.
Vammaisuus ei estanyt heitd olemasta onnellisia ja aktiivisia koulussa ja kotiym-
péristossd. Monet toiminnot ja harrastukset olivat samoja kuin muillakin lapsilla.
Vaikka tutkimuskohteena olleet lapset olivat vaikeavammaisia ja heistd muutamat
kommunikoivatkin symbolien avulla, he olivat yllittavin samanlaisia muiden lasten
kanssa. Muissakin tutkimuksissa on havaittu vammaisten lasten selviytyvan vam-
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mastaan hyvin ja heilld on todettu olevan tavanomaisia padmairid, terve mindkuva ja
elaimdnhallinnan tunne (Coleman 1983; Hirst ja Baldwin 1994). Kehitysvammaisilla
ja neurologisesti sairailla on havaittu olevan keskimdirdistd enemmain vaikeuksia
(Urponen 1989, 1). Vihiten tietoa on vaikeasti monivammaisten suhtautumisesta
itseensd, varsinkin jos heiddn ongelmansa ovat ulottuneet psyykkisen toiminnan
alueille. Yleinen uskomus on, ettd he eivit pysty tekemdin paitoksii tai edes tiedos-
tamaan omia tarpeitaan. Usein he eivit osaakaan ilmaista toiveitaan puutteellisen
kommunikaation tai muun syyn vuoksi. Tédstd huolimatta heilld on mielipiteiti ela-
mistiin ja halu vaikuttaa sitd koskeviin ratkaisuihin. (Esim. Ohman 1993.)

Bengs haastatteli ruotsalaisia liikuntavammaisia nuoria heiddn suhteestaan ruu-
miiseensa. Nuoret puhuivat olemuksestaan melko lyhytsanaisesti ja neutraalisti. He
eivdt olleet sithen tyytyviisid tai tyytymaéttomid mutta siséllyttivit harvoin liikun-
tavammaansa kuvaukseen. Moni haastateltava toivoi olevansa pitempi ja hoikempi.
He kuvailivat ideaalisen ruumiin pitkéksi, hoikaksi ja lihaksikkaaksi, mutta eivit
pitdneet sitd itselleen keskeisend pdamaidrind. He eivit verranneet omaa ruumistaan
median luomaan ihannekuvaan, vaan samanikiisiin kavereihin. Heidén toiveensa
koskivat kiytinnollisid ja terveydellisid seikkoja, kuten eldmistd mahdollisimman
hyvin ja ilman kipuja. Ruumiin tulisi heididn mielestddn toimia riittdvan hyvin, jotta
he voisivat tehdd haluamiaan asioita. (Bengs 2007, 180-182.)

Normaalius ja poikkeavuus voidaan késittda laajasti, jolloin ne sisdltdvat muutakin
kuin ruumiillisia ominaisuuksia. Sandvin (1992) erottaa tilastollisen ja kulttuurisen
normaaliuden. Tilastollisessa normaaliudessa vertailukohteena pidetddn jonkin
asian keskiarvoa. Kulttuurinen normaalius ldhtee normeista, jotka ovat ideaalisia ja
yhteisossd sosiaalisesti hyviksyttyjd (Sauer ja Lindqvist 2007, 23). Tdmin mukaan
vammaisella ihmiselld tulisi olla mahdollisuus eldid samanlaisissa materiaalisissa,
taloudellisissa ja sosiaalisissa oloissa kuin vammattomat. Bengt Nirje madrittelee
normaaliuden mahdollisuudeksi elimdin, joka muistuttaa muiden yhteiskunnan
jasenten olosuhteita sallien yksilollisyyden ja valinnan vapauden (Nirje 2003, 152).
Vaikeavammaisilla henkiloilld se edellyttdd avun saamista jokapéiviiseen eliméin,
mahdollisuutta liikkua ja asua itsendisesti. Lisdksi sithen kuuluu oikeus tehda tyota.
(Sauer ja Lindqvist 2007, 27.) Poikkeavuutta ja normaaliutta voi tarkastella vertaamalla
ihmisten ominaisuuksia tai ulkondkod, mutta samoin voidaan arvioida mitd tahansa
ilmiotd. Postmodernissa kulttuurissa normaalius ja poikkeavuus ovat muuttuneet
enemmin yksilon kuin yhteison arvoiksi, jolloin niiden lopullinen arviointi riippuu
kunkin omista ldhtokohdista.
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4 TUTKIMUSKOHTEENA AIKUISTUMINEN

”Metsdkylaldinen
minulta uteli;

paljonko muka meressa
kasvaa mansikoita.
Mind sanoin viisaasti:
”Sama mikd metsassa
savusilakoita.””
(Helakisa 1987, 93.)

4.1 Tutkimusongelma

Tutkimukseni pddongelma oli selvé tutkimuksen tekoa aloittaessani: halusin selvit-
tdd, miten vaikeavammaiset nuoret aikuistuvat. Paneuduin aiheeseen jo lisensiaat-
titutkimuksessani (Ahponen 2001), jossa tarkastelin vaikeavammaisten nuorten
elaimdnpiirid ja elimdnhallintaa. Tdm3d tutkimus painottuu aikuistuvien nuorten
elamdnkulkuihin. Eldimédnkulun ja aikuistumisen moniulotteisuus tuo mukanaan
monia toisiinsa sidoksissa olevia asioita, kuten aikuistumistapahtumat, mindkuvan
ja identiteetin kehittymisen sekd ympariston vaikutukset. Haastattelemieni nuorten
aikuistumisympdristond on suomalainen 2000-luvun vaihteen yhteiskunta. Tar-
kastelun ulkopuolelle olen kuitenkin jittanyt erilaisten eliméntapojen arvottavan
pohdinnan. Huomioni kohteena ovat nuorten kokemukset ja heiddn antamansa
merkitykset elimédnkululleen ja aikuistumiselleen. Lahtokohtana on postmoderni
kasitys, ettd ihmiset tekevit itse tulkintansa elimdstddn ja asettavat padmadransa.
Tdman mukaisesti aikuistumisenkin tavoitteet ovat yksilollisesti méariteltdvissd
ja jokainen arvioi itse niiden toteutumista. Tulkitessani nuorten kertomuksia otan
kasiteltdaviksi aikuisuuteen kuuluvia asioita. Vaikka yksittdisten ihmisten elamit vaih-
televat, on edelleen nihtédvissi joitakin yhteisid tavoitteita. Luodakseni aikuistumisen
tulkinnanvaraiselle kisitteelle joitakin linjauksia olen mairitellyt sithen kuuluvaksi
nuoren autonomian, jonka tunnusmerkkind on omien suunnitelmien laatiminen ja
toteuttaminen, vaikka toistenkin avun turvin. Lisdksi aikuistumista voivat osoittaa
jotkin ulkoiset tunnusmerkit, kuten tyopaikan saaminen, seurustelu, itsendinen
asuminen ja oma sosiaalinen verkosto, mutta niiden totetutuminen tai puuttuminen
ei tee tai ole tekemittd nuoresta aikuista.

Olen jakanut aihealueet niin, ettéd tarkastelen ensin nuoren perheen ulkopuolisiin
sosiaalisiin suhteisiin ja uraan liittyvid asioita, kuten kokemuksia koulusta, opis-
kelusta ja tyostd. Aloitan nuoren varhaisista kouluvuosista. Lapset ja nuoret kdyvit
koulua keskeisimmit kasvuvuotensa, jolloin he saavat tuntuman siihen, miti he
ovat ja mitd tulevat olemaan suhteessa muihin. Tarkastelen nuorten kouluvuosien
kokemuksia pohtien, ovatko ne olleet edistimissé vai haittaamassa aikuistumista.
Kouluaikaa tarkastelen myds toisessa roolissa; koululla on keskeinen merkitys jollekin
ammattialalle hakeutumisessa ja tulevan tyon saamisessa. Johtaako valittu koulutus
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tavoitteeseensa, tyoelamdan? Tyohon liittyy monia tavoitteita, kuten toimeentulo,
yhteiso6n kuuluminen ja lopulta myos vaikutus mindkuvaan ja identiteettiin. Kdyn
lapi nuorten kokemuksia siitd, miten tyoyhteisoissd suhtaudutaan vaikeavammaisiin
nuoriin ja miten vammaisuus haittaa tyonteon onnistumista.

Toisen tarkastelualueen muodostavat nuoren lapsuudenperheeseen, sisaruksiin ja
ldheisiin liittyvit aikuistumistapahtumat ja kokemukset. Lapsuudenperhe on perusta,
jossa lapsi aloittaa elamdnsa. Kaikille nuorille perheelld ei ole elimédnkulkuun yhta
suurta vaikutusta (esim. Perttula 1998). Tarvitsevatko nuoret kasvuymparistostdan
tukea, ja saavatko he tietoja ja taitoja, joita he voivat kdyttdd aikuistumisessaan?
Pohdin, miten tdmi elimidnkulun ensimmaéinen osuus auttaa vammaista nuorta
aikuistumaan ja saavuttamaan tavoitteitaan.

Sukupuolisuuden herdaminen tapahtuu nuoruudessa. Aikuistumiseen liittyy monilla
nuorilla seurustelu ja perheen perustaminen. Nuori alkaa kiinnostua vastakkaisesta
sukupuolesta ja kumppanin etsintévaihetta seuraa monilla nuorilla jossakin vaiheessa
avo- tai avioliitto. Ovatko lasten hankkiminen ja vanhemmuus vammaisten nuorten
tavoittelemia asioita? Miten timé vaihe nikyy vammaisten nuorten elimiankulussa
ja miten heidén sosiaalisessa ympéristossddn sithen suhtaudutaan?

Aikuistuttaessa halutaan yleenséd perustaa oma koti. Vammaisella nuorella koti on
usein asumisyksikossd, jossa on saatavissa apua vuorokauden ympéri. Monet joka-
péivdiseen elamiidn kuuluvat asiat edellyttavit toisen henkilon osallistumista niiden
suorittamiseen. Mikd merkitys kodilla on vammaiselle nuorelle ja millaisiin asumis-
muotoihin he paityvit? Miten nuori tasapainoilee itsendisyyden ja avun pyytdamisen
vililla? Millaisia ongelmia hin kohtaa pyrkiessddn jirjestimédn elimddnsa toisten
avun turvin?

Nuoruuden kokemukset luovat pohjan sille, millainen minédkisitys ja identiteetti
nuorelle syntyy. Vammainen nuori joutuu pohtimaan vammaansa tai sairauteensa
liittyvid asioita, jotka voivat olla ddrimmadisen vaikeita. Vdhdisid seikkoja eivit ole
ulkoniko, pyorituolilla tai muulla apuvilineelld liikkuminen ja epimuodostumat.
Millaisia mindkuvia ja identiteettejda vammaisilla nuorilla on ja miten vammaisuus
niihin vaikuttaa? Mikd on ympériston osuus niiden syntymisessi?

Tutkimukseni pdakysymys on, miten nuoret, joiden eliméii vaikea vammaisuus
tai sairaus rajoittaa, aikuistuvat ja millaisia elimédnkulkuja he saavuttavat. Etsin
tutkimusongelmaan vastausta analysoimalla haastattelemieni nuorten eri tapaamis-
kerroilla kertomia asioita aikuistumisestaan ja heidédn niille antamiaan merkityksia.
Vastaan tutkimusongelmaan seuraavien kysymysten avulla:

- Millaista tukea nuori saa aikuistumiseensa erilaisista ympéaristoistadan, kuten
lapsuudenperheeltdin, puolisoltaan, koulultaan, ystaviltian, kavereiltaan ja
tyoyhteisoiltaan?
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- Mitd aikuistumiseen yleensd kuuluvia asioita, kuten ammatti, tyd, oma koti
tai seurustelusuhteet, nuori toivoo elimiinsi ja miten hidn tavoitteissaan
onnistuu?

- Millaisen itsendisyyden ja autonomian nuori saavuttaa ja miten vammaisuus
sithen vaikuttaa?

- Millaisia identiteettejd ja mindkuvia nuorilla on? Mikd on ympériston ja
vammaisuuskisitysten vaikutus niiden syntyyn? Mika niissd on vammaisille
nuorille tyypillista?

4.2 Haastattelut ja tutkimuksen kulku
4.2.1 Haastateltavien tavoittaminen

Tutkimusaineistoni muodostuu vaikeavammaisten, aikuistumisidssé olevien nuorten
haastatteluista. Haastateltavien tavoittaminen ei ollut aivan ongelmatonta. Muuta-
ma nuorista oli toiminnoissaan avustajista riippuvainen ja vaikka he péittivitkin
asioistaan itse, ei tapaaminen olisi onnistunut ilman avustajien myotavaikutusta.
Esteitd syntyi my0s yrittdessdni tavoittaa nuoria, joilla oli kehitysvammaisuutta, jos
tapaaminen edellytti heiddn ldhiyhteisonsd mukanaoloa. Kotoa muuttaneet nuoret
asuivat erilaisissa asumisyksikoissa, joilla oli omistajansa ja taustajarjestonsd, minka
vuoksi nithin menosta oli yleensi sovittava etukiteen.

Torronen piikittelee laadullisen tutkimuksen tekijoitd, ettd he selittelevit sivukaupalla
jatkuvissa kertomuksissa, miten vaikeaa oli padstd kentille, ja miten ainutlaatuinen
tutkimuksen kohde oli. Lopulta tutkija kuitenkin voittaa esteet ja tuo arvokkaan tie-
don kaikkien saataville. Tdllaisella kertomuksella tutkija taivuttelee lukijan sympatiat
puolelleen. (Torronen 1997, 242—243.) Ndin ehki on, mutta kenttdvaihe ja yksin ken-
tdlle padsy vaatii todellista panostusta. Epavarmuus haastateltavan suhtautumisesta
tekee ensimmadisestd yhteydenotosta vaativan. Itse kerdtyissi aineistoissa kohtaami-
nen tutkittavien kanssa on konkreettisempi kuin tekstiaineistoa tai kyselylomaketta
kayttavilld tai haastatteluaineiston valmiina saaneella tutkijalla. Tdlloin palaute tulee
valittomasti, kun lomakkeen lahettévi tutkija saa sen ehkid vain reunahuomautuksena,
loppuun kirjoitettuina kiihtyneind kommentteina tai vastaamattomuutena.

Tutkimuskentiksi kdsitetdan paikka, johon on mentévd, jotta haluttu kohde saavu-
tettaisiin. Vammaiset ihmiset ovat potentiaalisesti lasni koko ajan ja kaikkialla, joten
laajasti ottaen kenttd oli ymparilldni ja olin itsekin kentdlld. Tama laaja kenttd, suo-
malainen yhteiskunta, muodosti nuorten aikuistumisympariston. Heitd ei kuitenkaan
olisi tavoittanut ndin rajaamatonta kenttdd tutkimalla, vaan oli mentévi sen sisalld
oleviin erillisiin kohteisiin. Niitd olivat asumisyksikét, nuorten kodit ja muutamat
kuntoutuslaitokset. Laajan kentdn erilliset osat olivat osittain vuorovaikutuksessa
keskenidin, osittain eriytyneet. Yhteiseen alueeseen kuuluvia alueita kayttaviat muut-
kin ihmiset. Niitd ovat tavalliset koulut, kaupat, ostoskeskukset, liikenne, teatterit,
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ravintolat ja liikennevilineet. Erilliseen, vammaisille henkil6ille tarkoitettuun aluee-
seen, kuuluivat edelld mainittujen asumisyksikoiden liséksi erityiskoulut ja -luokat,
vammaisille henkiloille tarkoitetut liitkennevilineet sekd hoito- ja kuntoutuslaitokset.
Niissd vammattomat ovat henkil9stona tai vierailijoina. En kulkenut nuorten kanssa
niissd kohteissa, mutta heiddn kertomuksensa koskivat myos téitd osaa kentésta.

Haastattelujen yhteydessi sain ndhdd nuorten elimin taustajérjestelyja ja asumisyk-
sikdiden toimintaa. Ne muodostavat ulkopuolisille nikymittoméan maailman, josta
haastateltujen eldmi on riippuvainen. Kuulin erilaisista tavoista jarjestdd nuorten
elimididn keskeisesti vaikuttavia asioita, kuten avustaminen paivilld, yolld, aamu-
toimissa ja ostoksilla, miten asumisyksikostéd pédsi lilkkumaan ulos, kuka huolehti
siivouksesta, kuka vastasi turvallisuudesta, laittoi ruoan, avusti sen sydmisessd, auttoi
WC:hen tai sinkyyn. Nuoret kertoivat yleensd asioistaan itse, mutta jotakin sain kuulla
myos avustajilta tai yksikon johtajilta.

Kentidlle menossa oli mieleenpainuvaa herkkyyttd. Enemman kuin tapahtumasarjana
koin sen henkisend valmentautumisena haastatteluun ja palautumisena sen jéilkeen.
Kentille menoon liittyi kiinted ajatustyd matkan aikana, jolloin tarkastelin maisemia,
ympadristod ja ihmisid haastateltavani elinympaéristond. Kentélle meno huipentui
haastateltavan asunnon ja oikean oven loytimiseen, ovikellon soittamiseen ja ensita-
paamiseen. Kentdlldoloon sisdltyi nuoren huoneessa istumista, tarkkaa keskustelua ja
havainnointia, padtos haastattelun lopettamisesta, hyvistely ja ldhteminen. Kentélld
olo pdittyi vasta kotona ajatusten askarrellessa tapaamisen yksityiskohdissa, nuoren
kertomissa asioissa ja nauhan purkamisessa.

4.2.2 Asiantuntijahaastattelut

Tutkimuksen alkuvaiheessa nopeutin liikkeelle 1dhto4 haastattelemalla asiantuntijoita.
Halusin saada nikemystd ja tietoja ihmisiltd, jotka joutuvat pédivittdin miettimdan
vammaisuuteen liittyvid asioita ja verrata lukemaani kirjallisuutta heiddn mielipi-
teisiinsd. Ensimmadinen haastateltavani oli Autismiyhdistyksen toiminnanjohtaja
Aila Halme, joka autistisen, haastatteluhetkelld jo aikuisen, lapsen ditind oli tehnyt
ratkaisevasti tyotd, jotta vaikeavammaisten nuorten oikeus inhimilliseen elaméin
mahdollistuisi. Olin tavannut hinet ensimmadisen kerran tyoni puolesta, kun hin
esitteli suunnittelemaansa nuorten pédivatoimintaa. Myohemmin tuli kutsu tutustu-
miskdynnille vasta perustettuun yksikkoon. Mieltdni kaihersi kysymys: vanhempienko
tama kaikki on saatava aikaan? Kysyessdni Halmeelta, mikd on hinen mielestiin
olennaista aikuistumisessa, hdn vastasi poikansa kertoneen suurimpina toiveinaan
olevan kunnollinen ty6 ja hyva ystdvd. Halme korosti osallistumista ja valinnanva-
pautta. Osallistumista haittaa, jos vammaiset nuoret ovat erillddn muista, jolloin he
eivdt saa mallia, johon verrata itseddn.

Toiseksi haastateltavakseni valitsin Samfundet Folkhilsanin lasten kuntoutusosaston
ylilddkdrin, lastenneurologi Anna-Kaarina Kallion. Hin mursi kuvaani vammaisista
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nuorista kertomalla, ettd kuntoutukseen tulevat ottavat ilon irti elimésta ja ajavat
vaikkapa metrolla pitkin Helsinkid. Mieleenpainuvan vaikutuksen teki hidnen ker-
tomuksensa, kuinka lyhytkasvuiset nuoret voivat suhtautua raajojensa ja sormiensa
epamuodostumiin. Sen sijaan, ettd he yrittdisivit peittdd niitd, he kiinnittdvit niihin
vdrikkditd nauhoja ja koristeita. Kasityksidni monipuolisti my6s se, ettd Kallio ei
nihnyt omaan asuntoon siirtymistd mitenkdin tarkeiand, vaan piti vanhempien kotia
nuorelle yhtd hyvini tai jopa parempana asuinpaikkana kuin omaa asuntoa.

Kolmas haastateltavani, Valtakunnallisen vammaisneuvoston puheenjohtaja Elisa
Pelkonen, niki tirkedksi vammaisten nuorten riippumattomuuden. Irrottautuminen
kotoa ei kdy helposti, silld nuori on vanhemmilleen kiitollisuudenvelassa. Vammai-
sella nuorella voi olla poikkeavan ulkomuodon vuoksi patoutuneita tunteita. Kuten
Halme, my6s Pelkonen piti tirkedni valintojen mahdollisuutta. Viesti vammaisille
nuorille oli se, ettd heidén pitdisi huomata, ettd ajat ovat muuttuneet. Nuorten pitdisi
ottaa tietoisesti riskejd pyrkiessddn padmaariinsa.

Haastattelemiltani asiantuntijoilta sain erilaisia nikékulmia, joiden avulla aikuistu-
mista voi tarkastella. Vammaisten lasten ja nuorten tukisddtion toimitusjohtaja Leena
Erkkild kertoi, ettd saavuttuaan asumisyksikkoon nuoret alkavat itsendistymispro-
sessin, jossa kaikki entinen halutaan muuttaa. Kun nuoret tekevit eroa vanhempiin,
negatiivisten tunteiden ilmaisu helpottaa heiddn eroprosessiaan ja koti-ikdvadnsa.
Vanhempia arvostellaan ja heiddn nikemyksiddn mitdtoidddan. Tamé on oman hellan
ddreen pddsseen nuoren eroamisriitti, jolla hdn riuhtaisee itsensd menneestd. Merkille
pantavaa on aikuistumisen henkilokohtaisuus. Toiselle riittdd vihdinen aikuistumi-
nen, toinen haluaa enemmain.

Kynnys ry:std haastateltavani oli jarjestosihteeri Taija Heinonen. Kynnyksen tyonteki-
jat ovat pddosin vammaisia henkil6itd. Ensihavaintoni oli suuri méaéré pyorétuoleilla
kelailevia nuoria, jotka keskustelivat keskenddn ja ndyttivdt olevan luonnollisessa
elementissddan. Mikdidn ei viitannut siihen, ettd heilté olisi puuttunut jotakin, vaikka
he eivit voineetkaan kidvelld. Myohemmin opin erddltd haastateltavaltani kidsitteen
“kévelevd” vastakohtana pyorituolissa istuvalle. Minua varten huoneeseen oli tuotu
tuoli, joka oli Kynnyksessd jonkinlainen harvinaisuus, koska “emme tarvitse niitd”.
Taija Heinonen oli iloisen ndkoinen ja nauroi vililld. Hédn tunsi tarvetta selittdd
nauruaan: vammaisuus nahddin tavallisesti surullisena ja iloinen vammainen on
kummajainen. Taijalle sanottiin nuorena, ettd miksi sind tytto aina naurat? Iloinen,
meikattu ja kauniisti pukeutunut ei vastaa kdsitystd vammaisesta naisesta. Han esitteli
minut muutamalle ty6toverilleen. Erddn keskustelukumppanin puheesta en saanut
lainkaan selvdd, mutta huoneessa olevat muut kolme naista tulkkasivat sujuvasti. En-
simmdisen kerran ndin, ettd henkil6 voi tyoskennelld alalla, joka normaalien kisitysten
mukaan on hénelle tdysin mahdoton. Tapaaminen oli kddnteentekevd: huomasin, ettd
vammaisilla henkil6illd voi olla vahvuuksia, jotka jaavit kayttamatta.

Asiantuntijaroolissa oli myos haastattelemieni nuorten asuinyksikoiden ja kuntoutus-
laitosten henkilosto, jonka kanssa kavin tutkimuksen alussa keskusteluja. Pohdimme
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tutkimuksen tarkoitusta, toteutusta, asuinyksikon arkipdivdd ja vammaisuuteen
liittyvid seikkoja. Henkilosto toi esiin asioita, joita en ehkd muuten olisi havainnut.
Heiltd sain tietoa sairauksien vaikutuksista arkipdivddn ja avustajan tehtavista. Jois-
sakin asumisyksikoissd toimintaa esiteltiin hyvin perusteellisesti, ndytettiin taloa ja
kerrottiin toimintaperiaatteista, joissakin vain saateltiin haastateltavan ovelle.

4.2.3 Nuorten haastattelut
Haastateltavien nuorten l6ytdminen

Aikuistumisidssd olevien nuorten tavoittamiseksi jdljitin jirjestojen lehdissddn
ilmoittamia kursseja, jotka oli tarkoitettu nuorille. Pyysin niitd jirjestaviltd kuntou-
tuslaitoksilta mahdollisuutta tulla haastattelemaan osallistujia. Saatuani luvan paasin
haastattelemaan muutamaa kurssilla olevaa nuorta."

Kuntoutuslaitoksissa tapaamani nuoret asuivat vield vanhempiensa kotona. Itsendisty-
misensi jo aloittaneita nuoria etsin asumisyksikoistd. Lihetin joihinkin niisté kirjal-
lisen selvityksen tutkimuksesta ja sovin henkilokohtaisesta kdynnistd. Kdvin yhdessa
taustajirjestossd kertomassa tutkimuksesta ennen yhteydenottoa asumisyksikkoon.
Avustajat toimittivat nuorille kirjoittamani kirjeen, jossa kerroin tutkimuksesta.
Ennen haastatteluja kdvin keskustelemassa asumisyksikoiden johtajien kanssa ja
tapasin samalla muutamia avustajia. Nuorten lupautumiseen vaikutti osaltaan hei-
dén avustajiltaan saamansa informaatio. Kun olin tutustunut nuoreen, en tavannut
jatkohaastatteluja sopiessani asumisyksikon henkilostoa.

Kontaktit haastateltaviin edellyttivit alkuvaiheessa vilittédjid. Haastatteluista sopimi-
nen riippui asumisyksikosté ja nuoren itsendisyydestd. Muutamia haastatteluja sovin
puhelimitse nuorten itsensd kanssa. Niiden nuorten kohdalla, jotka eivit itse hoitaneet
asioitaan, tarvitsin yhdessé haastattelussa avustajan ja kahdessa laitoksen johtajan myo-
tavaikutusta. Haastatteluihin pyysin luvan kunnalliselta tai yksityiseltd asumisyksikon
johtajalta. Kuntoutuslaitoksissa tekemisséini haastatteluissa minulla oli yhteyshenkilo
laitoksesta. Itsendisesti asumisyksikoissd asuvien nuorten tavoittaminen ei ehka olisi
onnistunut ilman henkilosto6n kuuluvan mukanaoloa ensimmadistd tapaamista
suunnitellessani. Missddn vaiheessa en kohdannut kielteisid asenteita vaan tapaamani
henkil6t tuntuivat pitdvan hyvind sitd, ettd vammaisten nuorten asioihin kiinnitetdan
huomiota. Toiseen ja kolmanteen haastatteluun valmistauduin kirjoittamalla tut-
kimuksen vaiheesta ja tavoitteista kirjeen, jonka ldhetin aiemmin haastattelemilleni
nuorille. He kaikki olivat muuttaneet asumispaikkaa haastattelujen vililla.

11 Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit ovat vammaisjérjestdjen pidasiassa Kelan tai Raha-automaattiyhdistyksen
rahoituksella jirjestdmid. Niitd pidetddn kuntoutuslaitoksissa tai muissa vamman tai sairauden kannalta soveltuvissa
paikoissa. Niiden ohjelmaan kuuluu aktivoivaa toimintaa seki yksilo- ja ryhmikeskustelua aikuistumiseen ja vammai-
suuteen liittyvistd asioista. Kursseilla saa myos fysio-, toiminta- tai puheterapiaa ja voi opetella ja osallistua erilaisiin
vammaisliikunnan muotoihin, kuten allasvoimisteluun, kuntosaliharjoituksiin ja rentoutukseen. Térked merkitys on
itsendistymiseen kuuluvien taitojen opettelulla, esim. asiointi pankeissa, ravintoloissa, kaupoissa ja muissa paikoissa
yhdessd ryhmiin tai ohjaajan kanssa. Kursseilla nuoret tapaavat toisia samassa tilanteessa olevia nuoria.
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Haastattelemani nuoret olivat ensimmdisen haastattelun aikaan 18-25-vuotiaita.
Heidén sairautensa tai vammaisuutensa oli vaikea ja haittasi merkittavisti joka-
péivdistd elamédd. Vaikeavammaiset henkilot tarvitsevat tavallisesti toisen ihmisen,
apuvilineen tai ohjausjdrjestelmdn apua monissa toiminnoissaan. Nuorista viidelld
oli henkilokohtainen avustaja ja he tarvitsivat myos asumisyksikoiden avustajia.
Neljilld avustajina toimivat asumisyksikon avustajat ja ndistd nuorista kaksi tarvitsi
avustajaa my0s kodin ulkopuolella. Kaikki haastateltavani saivat Kelan maksamaa
korotettua vammais- tai hoitotukea ja vaikeavammaisten kuntoutusta. Molempien
lakien perusteet etuuden saamiseen ovat hyvin tiukat. (Ks. alaviite 12.)

Useimmilla oli syntymadsté ldhtien ollut CP-vamma®, joka aiheutti spastisuutta ja
litkuntavammaisuutta. Kahdella nuorista oli etenevi lihastauti*, muutamilla oli muun
vammaisuuden lisdksi kehitysvammaisuutta'. Lisdksi osalla oli ndiko- tai kuulovam-
maisuutta. Nuoret kdyttivat kahta lukuun ottamatta pyorituolia. Nuorista yksi kdytti
puheen sijasta kommunikaatiossa ilmeitd, eleitd ja Bliss-symboleita.

12 Vammaistukilain mukaan vammaistukea voidaan maksaa henkilslle, jonka toimintakyvyn voidaan sairauden tai vam-
man johdosta arvioida olevan yhdenjaksoisesti alentunut haitan, tarvittavan avun, palveluiden ja erityiskustannusten
korvaamiseksi, jos

1) hin on vaikeasti vammainen tai jos hin tarvitsee monissa henkilokohtaisissa toiminnoissaan jokapdiviisti, aikaa
vievid toisen henkilén apua, huomattavassa miirin sidnnollistd ohjausta tai valvontaa taikka hinelle aiheutuu
sairaudesta tai vammasta erittdin huomattavia erityiskustannuksia; tai

2) hinelle aiheutuu sairaudesta tai vammasta huomattavaa haittaa tai hin tarvitsee henkilokohtaisissa toiminnois-
saan, kotitaloustdissi ja asioimisessa kodin ulkopuolella sidnnéllisesti toistuvaa toisen henkilén apua, ohjausta tai
valvontaa taikka hénelle aiheutuu sairaudesta tai vammasta huomattavia erityiskustannuksia. (Vammaistukilaki
5.2.1988/124.)

Kelan vaikeavammaisten lddkinnallistd kuntoutusta jirjestettiessd henkiloa pidetddn vaikeavammaisena, jos

1) hinelld on sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuva yleinen laiketieteellinen ja toiminnallinen haitta, josta
aiheutuu vihintddn vuoden mittainen kuntoutustarve ja

2) kohdassa 1 tarkoitettu haitta on niin suuri, ettd hinelli on sen vuoksi huomattavia vaikeuksia tai rasituksia sel-
viytyd jokapiiviisistd toimistaan kotona, koulussa, tydelimassi ja muissa eliméntilanteissa julkisen laitoshoidon
ulkopuolella. (Laki Kansanelikelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista 15.7.2005/566.)

Kuntoutusta saadakseen henkilén on saatava hoito- tai vammaistukea korotettuna tai erityistukena.

13 CP-vammat jaetaan oireen mukaisesti kolmeen pddryhméian. Ensimmaisen ryhmain hallitsevana oireena on spastisuus
eli jaykkahalvaus, toisen pakkoliikkeet, kuten atenoosi ja lihasjintevyyden vaihtelut, ja kolmannen ataksia eli tasapainon
hiirio. Toiminnan hiirié voi kohdistua vain yhteen raajoista, jolloin kyseessd on monoplegia, tai se voi olla toispuoleinen
eli hemiplegia. Diplegiassa hdirio kohdistuu vain alaraajoihin ja tetraplegiassa kaikkiin raajoihin. (Ks. esim. Vuolle 1989,
160.) Liikuntavamman lisiksi CP-vamman aiheuttanut keskushermoston vaurio voi vaikuttaa muillekin alueille, kuten
kognitiiviseen kehitykseen (Riita 1998, 33).

14 Etenevit lihastaudit (dystrofiat) ovat yleensa vaikeasti vammauttavia ja johtavat usein lopulta lihes tiydelliseen liikunta-
kyvyn menettimiseen. Lihastaudit ovat fyysisen raskautensa lisiksi psyykkisesti traumaattisia, silli tautiin sairastuneen
todennikoinen elinikd on tavanomaista huomattavasti lyhyempi. (Esim. Conseil d ’Evalution des Technologies de la Santé
du Québeck 1997, 1-17.) Kuntoutuksen avulla pystytddn toiminnan tasoa pitimain ylli ja sairauden kulku on hyvin
yksilollinen. Vaikka sairaus aiheuttaa litkuntakyvyn menetyksen, henkilon toiminta on mahdollista ympiristénhallin-
talaitteiden avulla siten, ettd hin pystyy niiden avulla esim. kirjoittamaan tietokoneella, avaamaan ovet tai vastaamaan
puhelimeen.

15 Spastisuus ilmenee lihastoiminnan jaykkyyteni, tahdonalaisten lihasten hallitsemattomuutena ja poikkeavuutena lihak-
siston reaktioissa eri tilanteissa. Diplegia on selkeimmin jalkojen tai jalan toiminnallista rajoittuneisuutta. Hemiplegia
on toisen kehon puolen, kuten vasemman kiden tai jalan lihaksiston, toimintarajoittuneisuutta. Tetraplegia on kaikkien
raajojen lihasliikkeiden hallitsemattomuutta. (Nuutinen 1998, 3.)
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Haastateltavien nimedaminen

Laadullisissa tutkimuksissa haastateltavien nimet on tapana muuttaa tunnistamisen
valttamiseksi. Toisinaan kdytetdan koodia, mutta silloin on hankala seurata, kenestd
kulloinkin on kysymys. Tutkimusta voidaan lukea kuten jatkokertomusta, jolloin
halutaan tietdd, miten kullekin mukana olevalle kdy. Pdadadyin kiyttiméédn haastatte-
lemieni nuorten ikdpolven yleisid nimid. Nimedmisprosessi jitetddn tutkimuksissa
usein kuvaamatta, vaikka sekin on tarpeellista asettaa arvioitavaksi. Valitsemani
elamédnkulkunikokulman vuoksi jokaisen nuoren kertomus kulkee ldpi tutkimuksen
ja muodostaa oman kokonaisuutensa. Tavoitteeni oli timadn vuoksi erottaa nuoret
toisistaan mutta ei arvottaa heitd nimien vilitykselld.

Joillekin haastateltavistani nimi loytyi helposti. Heihin kuului Laura, jonka nimi tuli
mieleeni heti haastattelun jilkeen. Viimeiselld haastattelukerralla kerroin Lauralle
hinen nimensa synnysta.

Helena  Niin, siindhidn tutkimuksessa, sun nimi oli Laura.

Laura Njaha.

Helena  Niin mind aina ajattelen sinua Laurana. Se Laura tuli siit4, ettd ma silloin
jostakin syystd luin sellaisia vanhoja kirjoja, en mi muista miltd vuosisa-
dalta, mut olisiko ollut keskiajalta jotain — —

Laura [naurua] Ai jaha — —

Helena  Petrarcan runoja. Niissd oli mies, joka ihannoi yhtd Lauraa. Ainakin 15
vuotta se rakasti sitd Lauraa.

Laura Hah hah! [kovaa naurua]

Helena  Missitd luin ja musta se oli ihana, kun se mies aina vain rakasti sitd Lauraa.
Ja vuodet kuluivat ja — —

Laura Just!

Helena  Niin mé jotenkin liitin sinuun sen Lauran ja sd oot elinyt Laurana sen
jalkeen. [naurua]

Laura Se oli aivan mukava kuulla! (K/2003)

Jalkeenpiin olen pohtinut, miksi Laura ja runot liittyivat yhteen. Osasyy voi olla, ettd
minulle oli syntynyt mielikuva, ettd Laura ei kovin halukkaasti osallistuisi haastatte-
luun. Asumisyksikon henkilgston mielestd tutkimukselle olisi eduksi, jos Laura tulisi
mukaan. Samalla huomautettiin Lauran vahvasta tahdosta ja oikullisuudesta. Laura
saattoi ndiden puheiden vuoksi muodostua mielessani yhtd saavuttamattomaksi kuin
tuohon aikaan lueskelemani Petrarcan (v. 1304—1374) runojen Laura.

Hannele-nimi sisdltdd pehmeitd vokaaleja. Hannele vastasi nimedén ulkonaisesti, silla
hin oli heled ja herttainen. Hinen luonteensa ei kuitenkaan ollut pehmed, vaan yksi
napakimmista ja kriittisimmistd. Onnellisuus on nimikirjan mukaan yksi Hannele-
nimen merkityksistd (Rithonen 1992, 126).
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Cecilian nimed jouduin miettiméén pitkdan. Cecilia oli persoonaltaan kiltti. Han oli
haastateltavana niukempi kuin Laura ja Hannele, minka vuoksi hin ei helposti nouse
teksteistd esille. Han oli kuitenkin aineistossa tirked, koska hin oli yksi vaikeimmin
vammaisista naisista, mutta siitd huolimatta toimelias. Halusin antaa hidnelle nimen,
joka ei sekaannu muihin haastateltaviin. Samoilla perusteilla paddyin nimedamaiin
Annen; hidn sai nimeensd hieman kuninkaallista hohtoa. Annella ei ollut haastattelussa
puheosuuksia symboleilla tapahtuvan kommunikaation vuoksi.

Miesten nimistéd Jari valikoitui pohdinnan jdlkeen. Jari on miehekis ja tarmokas
nimi, sisdltddhin se karskin r-kirjaimen. Jari kantoi sairautensa urheasti ja hinen
kayttaytymisensa heijasti itsetuntemusta ja -luottamusta. Jarin miehekkyys perustui
psyykkiseen voimaan ja rauhallisuuteen. Toinen etenevii sairautta sairastava mies
sai nimen Lassi kotoisen sarjakuvan Liisa ja Lasse (1954) perusteella. Todellisessa
elamidssd Lassi oli kokenut paljon uhkaa ja ahdistusta. Vammansa vuoksi hidn oli
alinomaisen tarkkailun kohteena. Lassi tuntui hakevan turvaa, eiki olisi halunnut
olla esilld, joten soin sen hinelle nimivalinnalla.

Tapasin Veikon ensimmaéisen kerran, kun hin odotti aamukahvia kuntoutuslaitok-
sen ruokalassa. Veikon reilu katsekontakti ja hymy saivat minut toivomaan, ettd hin
kuuluisi haastateltaviini. Veikko oli mutkaton keskustelukumppani, joka ei yrittinyt
olla mieliksi vaan ilmaisi ajatuksensa suoraan. Kun Veikko katsoi arasti ja tunnusti
toivomiaan asioita, tunsin perheenjasenen kaltaista suojelunhalua.

Tuija oli muita haastateltaviani nuorempi. Hinen ikdistensd naisten nimet tuntuvat
olevan tytoille tarkoitettuja, kuten Jenna, Linda ja Hanne. Nimid on vaikea kuvitella
keski-ikiiselle tai vanhalle naiselle, koska ne ovat vailla persoonallista sirmaa. Tuija
kuului tdhén itsetietoisten nuorten naisten sukupolveen. Hén viestitti epdvarmalla
tavallaan pddstdavansa minut juuri niin ldhelle kuin itse halusi.

Anssi oli henkiloni vaikeasti avautuva. Han toi mieleen miehen tai pojan, joka on
sovitteleva ja vaatimaton eika haasta vastapuolta rehentelylldan, mutta jolla on omat
asiansa ja identiteettinsd. Anssi oli sivussa pysyttelevi ja originelli persoona.

Olen muuttanut seuraavassa esittelemieni nuorten asuinpaikat ja muut tunnistetiedot.
En kerro heidén sairauksiaan yksityiskohtaisesti ja anonyymiyden turvaamiseksi olen
muuttanut aineistossa esiintyvien laitosten nimet ja muut tiedot (vrt. Kayser-Jones ja
Koenig 1994, 26). Iit ovat ensimmadisen haatatteluajankohdan mukaisia.

Anne oli 24-vuotias nuori, joka asui pienelld paikkakunnalla. Hin kommunikoi
Bliss-symbolien'® avulla ja hdneltd puuttuu puhekyky lihes tiysin. Anne litkkui sdhko-

16 Bliss-symbolit ovat kommunikaatiokeino, jossa paperitauluilla on numeroiden ja kirjainten lisiksi keskeisimmit asiat
kuvasymboleina. Kommunikaatio tapahtuu osoittamalla kuvia, numeroita ja kirjaimia. Bliss-kirja on ryhmitelty kie-
liopillisesti: verbit, substantiivit, adjektiivit ja adverbit. Kirjassa on merkit myos tunteille. Bliss-merkit toimivat my®s
tietokoneella.
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pyordtuolilla. Hdn asui tutkimuksen alussa vanhempiensa kanssa mutta muutti
mychemmin palveluasuntoon. Kotona hinelld ei ollut henkilokohtaista avustajaa.
Annea haastattelin kerran kuntoutuslaitoksessa.

Anssi oli 20-vuotias. Hin asui aluksi vanhempiensa kanssa lapsuudenkodissaan mutta
muutti myohemmin useamman kerran eri asumisyksikoihin ja kivi tyopajatyossa.
Haastattelin Anssia kaksi kertaa, ensimmaéisen kerran kuntoutuslaitoksessa, jolloin
hdn asui vield kotonaan, ja toisen kerran hinen asuessaan asumisyksikossd. Anssi
asui pienehkdossd kaupungissa. Apuvilineend hinelld oli kivelykeppi.

Cecilia oli 25-vuotias kaupungissa asuva nuori, joka opiskeli harrastusluonteisesti. Hin
oli opiskellut myos kansanopistossa. Cecilialla oli henkilokohtainen avustaja, apuvi-
lineitd ja sahkopyoratuoli. Haastattelin Ceciliaa kolme kertaa eri asumisyksikoissa.

Hannele opiskeli ammattikorkeakoulussa. Hdn oli 23-vuotias. Hannele oli muuta-
man vuoden ajan seurustellut vakituisesti ja asui myohemmin kumppaninsa kanssa.
Hannelella oli henkilokohtainen avustaja. Hanelld oli apuvilineend sdhkopyorituoli.
Haastattelin Hannelea kolme kertaa eri asumisyksikoissd. Hin asui kaupungissa.

Jari asui asumisyksikossd kaupungissa ja hidnelld oli henkilokohtainen avustaja.
Hin oli 22-vuotias. Jari opiskeli yliopistossa. Hanelld oli henkilokohtainen avustaja.
Hin kaytti sahkopyoratuolia. Haastattelin hdnté kaksi kertaa, molemmilla kerroilla
asumisyksikossa.

20 vuotta tdyttanyt Lassi asui ditinsd kanssa kerrostaloasunnossa pienelld paikka-
kunnalla. Hén liikkui siahkopyorituolilla ja hédnelld oli henkilokohtainen avustaja.
Haastattelin Lassia kuntoutuslaitoksessa. Lassi kuoli ennen toista haastattelua.

Laura oli 24-vuotias nuori, joka toimi paljon kodin ulkopuolella. Hian asui haastatte-
lujen aikana useissa asumisyksikoissi. Laura litkkui sahkopyorituolilla. Hin opiskeli
korkeakoulututkintoa ja sai sen valmiiksi haastatteluaikana. Haastattelin Lauraa
kolme kertaa. Lauran asuinpaikkana oli kaupunki.

Tuija oli ujo, pienikokoinen tytto, jolla oli ikdd vasta 18 vuotta. Hdn asui vanhempien-
sa kanssa pienelld paikkakunnalla. Tuijan vammaisuus oli melko huomaamaton ja
hin liikkui ilman apuvilineitd. Tuijan tapasin vain kerran kuntoutuslaitoksessa. En
tavoittanut hintd myohemmin haastateltavaksi.

Veikko oli reippaannikoinen ja hymyileva poika, joka ajeli sahkopyoratuolilla. Hian
asui pienehkolld paikkakunnalla. Hian kdvi tyossd tyopajassa. Hdn oli 21-vuotias.
Veikon tapasin kuntoutuslaitoksessa, jolloin hidn asui vield kotona, ja toisen kerran
hinen muutettuaan asumisyksikkoon.

Usealle vuodelle sijoittuvien haastattelujen vuoksi aineiston keruu kesti kaiken kaik-
kiaan kahdeksan vuotta. Tutkimusaineisto on osittain sama kuin lisensiaattityossdni
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(Ahponen 2001), mutta aikajdnne on pidempi. Haastateltavani kertoivat lapsuudestaan
ja kouluajoistaan, jolloin sain perspektiivid elettyyn elimdin. Elamédnkulullisesti
aikuistumisen ajanjakso on merkityksellinen, koska siind tapahtuu tulevaisuuteen
vaikuttavia asioita. Haastattelemieni nuorten elima ehti vakiintua ja saada muoton-
sa. Nuorten pdatyminen tutkimukseen oli sattumanvaraista. Silti aineistoon kuuluu
erilaisissa eliméntilanteissa olevia, eri puolilla maata, kotona ja asuntoloissa asuvia
ja koulutaustoiltaan erilaisia nuoria.

Seuraavassa asetelmassa on nuorten tapaamiskerrat, idt ensimmadiselld haastattelu-
kerralla ja haastatteluvuodet.

Vuosi 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006
e | | [-—-e- [--—-mm-- [--mmmee- [--—-mm-- | | I--
Anssi 20 v. 26 v.

Veikko 21w 29 v.
Anne 24 v.

Tuija 18 v.

Lassi 20 v. (kuoli)

Laura 24 v. 25v. 28 v.

Hannele 23 v. 24 v. 27 V.

Cecilia 25v. 26w 29 v.

Jari 22v. 23w (avustaja)

Vuosien 1998 ja 1999 vaihteessa haastattelin yhdeksdd nuorta (viittd naista ja neljai
miestd). Tammikuussa 2000 tapasin neljd heistd uudelleen ja vuonna 2003 toiset kol-
me. Lisdksi sain yhden nuoren avustajaan yhteyden puhelimitse, jolloin sain tietdd
haastateltavani olevan huonossa kunnossa ja juuri muuttaneen, minké vuoksi katsoin
olevan eettisesti oikein luopua yhteydenotosta. Yksi haastateltavistani kuoli pian
ensimmiisen haastattelun jilkeen. Yhden nuorista tapasin uudelleen vuonna 2004
ja yhden vuonna 2006. Muutaman kanssa keskustelin lisidksi puhelimitse. Nuorten
haastatteluista kertyi noin 42 tuntia nauhoitusta ja haastatteluista litteroituna 290
sivua tiivistd tekstid ja yli kaksisataa sivua kenttdpaivikirjaa. Aineistokatkelmiin olen
merkinnyt haastatteluvuoden sekd haastattelupaikan (kotona (K) tai kuntoutuslai-
toksessa (L)).

Aineiston muodostavat yhdeksian nuoren haastattelut, jotka on nauhoituksen jilkeen
muutettu kirjalliseen muotoon. Taustatietona ovat myds viiden asiantuntijan haas-
tattelut, mutta en kdytd niitd varsinaisena aineistona.

Nuorten eldamintilanteiden tarkastelu tapausselosteina rajoitti haastateltavien luku-
madrad, silld jo tutkimukseen osallistuneiden yhdeksin nuoren eliman kuvaaminen ja
tarinan kuljettaminen ldpi tutkimuksen oli ongelmallista. Aineiston kylldaantyminen
on erds riittdvyyttd osoittava mittari, mutta se ei vammaisia koskevassa tutkimuksessa
ole yhté olennainen kuin yhtendisemman ryhmain ollessa kyseessa. Aineiston tiiviys,
sen sisdltimien asioiden mdiri, on tirkeampi.
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4.2.4 Haastattelutilanteet

Tutkimukseni kohteesta, vaikeavammaisista nuorista, minulla ei ollut aloittaessani
paljon kdytdnnon tietoa. Pohdin etukiteen haastatteluja (ja niin tekivdt varmaan
haastateltavanikin), silld seki haastateltavani ettd mind toimme haastatteluun oman
persoonamme. Vaikutelmat toisesta osapuolesta muodostivat kussakin haastattelussa
vuorovaikutuksen tason. Puhutut sanat olivat haastattelun tavoite ja tulos, mutta
sain tulkintaa varten taustatietoja myos havainnoidessani haastateltavaani ja hinen
ympiristodan.

Mennessini ensimmadiseen haastatteluun kuntoutuslaitokseen olin huolissani paitsi
haastattelujen onnistumisesta my0s siitd, miten haastateltavani suhtautuisivat mi-
nuun ja kysymyksiini. Suostuisivatko he nauhoitukseen, ja miten toimisin, jos eivit?
Laitoksen yhteyshenkildiden kanssa pitamani lyhyen alkupalaverin jilkeen sijoituin
tarvikkeineni tyoskentelytilaksi osoitettuun neuvotteluhuoneeseen, jonka oven eteen
ilmestyi tasmallisesti sovittuun aikaan ensimmadinen haastateltavani. Yritin noudattaa
teemaluetteloa ja alkupuheiden jilkeen aloin jirjestelmaillisesti johdattaa keskustelua
luettelon asioihin. Haastateltava ei kuitenkaan limmennyt kysymyksilleni, vaan vas-
taili pddasiassa ikdvystyneen nikoisend ja haukotteli: ”joo, joo”. Vasta kun aloimme
puhua ohjelmasta, joka hinelli oli ollut edellisend pdivanid, hdn innostui: bussilla oli
kierretty koko kaupunki ja kurvailtu kadunkulmissa. Autot olivat asia, joka hédnta
kiinnosti. Olin saanut ensiopetuksen haastattelijana!

Kuntoutuslaitoksissa tekemissani haastatteluissa istuin haastateltavani kanssa saman
poOydin dédressd, tosin iso pyorituoli jatti haasteltavani ympirille tilaa. Reviiri ei ollut
meistd kummankaan, eikd ympiristo tukenut haastattelua. Yritin johdattaa haasta-
teltavan mielikuvituksessaan kotipaikkakunnalleen ja kotiinsa. Kysydkseni oikeita
kysymyksid minun oli sijoitettava kotikunta maantieteelliselle paikalleen ja yritet-
tavad kuvitella, millaista sielld oli talvella, millaista kesdlld, mitd toimintaa saatavilla,
minkd tyyppisid ihmisid, paikkoja, tapahtumia. Toimivin linkki ulkomaailmaan oli
neuvotteluhuoneen seinilld oleva kartta, joka toimi apuna paikoista puhuttaessa.
Jouduin kuitenkin selviytyméin ilman ympariston antamia vihjeitd, joiden huomasin
helpottavan kotona tai asumisyksikoissd tekemidni haastatteluja. Kuntoutuslaitoksissa
haastattelutulos oli niukempi kuin kotona tehdyissa haastatteluissa, mutta ympéaristo
oli syypdd vain osaan vaikeuksista. Enemmain vaikuttivat nuorten persoonalliset
piirteet. Kotiympdristossd haastateltavani varmasti tunsivat olonsa turvallisemmaksi
kuin laitoksessa, minkd vuoksi haastatteluista muodostui avoimempia. Vaikka koti
on hyvi haastattelupaikka (esim. Hirsjarvi ja Hurme 1979, 85), sielldkin toiset olivat
valmiimpia puhumaan kuin toiset.

Kotonakin tekemissiani haastatteluissa oli alussa vaikeuksia. Joitakin nuoria oli vaikea
tavoittaa puhelimitse. Normaali puhelimen kaytto edellyttidd nopeaa reagointia soit-
toddneen. Jos pyordtuolilla liikkuva ei soittohetkelld ole puhelimen ldhelld, hinen on
vaikea ehtid vastaamaan huoneen toiselle laidalle. Tavoittamisen vaikeudesta kertoo
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seuraava kenttdpdiviakirjan katkelma, jossa kuvaan kuinka yritin saada Cecilian
kanssa sovittua haastatteluajan:

”Cecilian numero ei vastaa. Soitan pitkddn, silla han on sanonut, ettd ei yleensa
ehdi puhelimeen vastaamaan ennen kuin soittaja panee puhelun poikki, mika
harmittaa hanta kovasti. Vastaaja napsahtaa pdalle. Cecilian aani kuuluu: ”En ole
nyt paikalla, mutta voit jattaa viestin.” Kerron nauhalle, ettd yritin tavoittaa hanta
jasoitan jonkin ajan kuluttua uudelleen. Kun soitan uudelleen, Cecilia vastaa heti.”
(Kenttapdivakirja 2003.)

Jos vamma vaikuttaa puheeseen, se korostuu puhelimessa. Puheesta voi olla vaikea
saada selvéa tai 4dni on hiljainen. Muutaman haastateltavani puolesta avustaja soitti
taildhetti tekstiviestit. Kdsipuhelimen kdytto onnistui osalta vain lisdlaitteiden avulla
tai ei lainkaan.

Sain itsendisesti asuvan Jarin haastateltavakseni, kun avustaja valitti hinelle kirjeeni
ja sopi tutkimukseen osallistumisesta. Saapuessani haastatteluun avustaja oli vield
paikalla ja Jari oli juuri syonyt hinen avustamanaan. Avustaja kddnsi pyorituolin
sopivaan asentoon ja lahti. Sahkopyorituoli oli iso ja kompel6 ja Jari ndytti siind
pieneltd, mutta avuttomaksi tunsin itsenikin. Ojentaessani kiteni tervehtimistd var-
ten havaitsin, ettd hdanen kitensd eivit liilkkuneet, joten painoin kiteni pyordtuolin
késinojalla olevalle kéddelle. Ehka olisi ollut muitakin tapoja, mutta en ollut joutunut
vastaavaan tilanteeseen aiemmin.

Kenttdpdivikirjasta tavoitan Lauran haastattelun tunnelmia.

”Laura istuu vastapdatd pydrdtuolissaan jajuomme hdnen valmistamaansa hunaja-
teetd. Olen hetked aiemmin hammadstellyt hdnen kdtevyyttadn, kun han on siirtanyt
teekannun tuolin kdsinojalla keskelld huonetta olevalle pdydalle. Lusikat kalisevat
kodikkaasti. Silmailen ympdrilleni ja yritdn painaa muistiini kodin yksityiskohtia.
Se ei ole helppoa, silld tavaroita on paljon ja looginen jarjestys tuntuu puuttuvan,
mutta ilmeisesti kaikki on omilla paikoillaan. Kahtena edellisend haastattelukerta-
na olin tavannut tdman nuoren naisen talvisen illan hamarissa hanen aiemmassa
asuinpaikassaan. Nyt hdn oli muuttanut uuteen kotiin, oli keskikesa ja ikkunoista
nakyi pilkahdus maisemasta. Tutkimusaihe unohtui ja puhuimme kirjallisuudesta,
joka oli Lauralle laheinen. Han kertoi innostuneesti, miten oli lukenut klassikkoja
jovarhaisnuoruudesta saakka.” (Kenttapaivakirja 2003.)

Anssin ensimmadinen haastattelu tapahtui kuntoutuslaitoksen neuvotteluhuoneessa.
Anssi vastaili tunnollisesti kysymyksiini, kuin suoriutuakseen tentistd. Kun tapasin
hinet uudelleen lihes kuuden vuoden kuluttua, hidn oli muuttanut pois kotoaan ja
asui kauniissa vammaisille nuorille soveltuvaksi remontoidussa talossa, jossa hinelld
oli oma huone. Keskikesin vihreys ja puutarhamainen ympéristo viestittivit viihty-
misestd ja huolehtimisesta. Samalla kdynnilld Anssi esitteli ylpedana tyttoystavinsa.
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Jaan Jokirannan kokemuksen, ettd haastattelut ovat osaltaan sidoksissa haastateltavan
tyyliin ja persoonallisuuteen: toinen tarvitsee enemméin kommentointia ja tukea ete-
nemiselle kuin toinen (Jokiranta 2003, 77). Joillekin haastateltavilleni puhuminen oli
helppoa. Sanat virtasivat selkeind ja vastaukset olivat perusteltuja ja kantaa ottavia.
Haastateltaviini kuului myos lyhyesti ja yksisanaisesti vastailevia. Lassin ja myos
Tuijan kanssa jouduin toistamaan kysymyksii ja kysymiin tarkentaen. He tuntuivat
odottavan kysymyksid, joihin voi vastata ”joo” tai “ei”. Avoimeen kysymykseen vastat-
tiin usein: “vaikea sanoa”, "en tiedd” tai "en osaa sanoa”. Haastateltavan myonteinen
vastaus ei vilttamattd kerro, ettd hdn on vastauksensa takana, silld myontyminen
haastattelijan kysymykseen voi olla keino pddstd puhumasta vastenmieliseksi koetusta
aiheesta. Sujuva vastaileminen voi johtaa harhaan. Haastateltava voi myods myonnelld
silloin, kun kysymys on ollut hinelle kisittimaton, mutta hin ei halua paljastaa sita.
(Leskeld 2006, 46.)

Haastattelijan roolini erosi haastatteluissa siten, ettd puhuin niukasti vastailevien
haastatteluissa huomattavasti enemmin kuin aloitteellisten haastateltavien.

Helena  Kerro nyt hiukan mitd s kotona puuhaat?
Lassi -

Helena  Onko sulla mikro, teetko sia mitddn silld?
Lassi Eikun PC.

Helena  Jaa, miti si silli teet?

Lassi -

Helena  Pelailet?

Lassi Njoo. Tammipelid. [kuuluu huonosti]
Helena  No, luetko si vai kdytko s kirjastossa?
Lassi En oikein 16ydd — —

Helena  Aijaa, joo. Onko sulla kotona oma huone?
Lassi On. (L/1998)

Vaikeaa etenevii lihastautia sairastavan Lassin puhe on nauhoittamisesta huolimat-
ta pitkdlti muistiinpanojeni varassa, koska hin vastasi moneen kysymykseen vain
nyokkddmalld tai pudistamalla padtdan. Hinelle sanat tuntuivat muuttuneen merki-
tyksettomiksi. Haastattelupétkassé Lassi ei vastannut kysymykseen, mitd han kotona
puuhaa, van odotti lisakysymystd. Sana “puuhata” ei ehki ollutkaan paras vaihtoehto
pyorituolissa olevalle miehelle. Hain tarkennusta, onko hidnelld mikro, joka sai Lassin
korjaamaan, ettd kyse on PC:std. Kysymys, mitd hin silld tekee, oli jdlleen liian yleinen
vastattavaksi, joten se vaati tarkentavan oletukseni pelaamisesta. Roolini muistutti
Aaltosen (2002, 148) tutkimukseen Sanatonko tarinaton? Afaatikon intersubjektiivinen
maailma ja kertoen rakentuva identiteetti osallistuneiden avioparien terveen puolison
roolia, jossa timad otti kertojan roolin silloin, kun vammautuneelta puolisolta sanat
puuttuivat. Vammautunut puoliso jopa odotti, ettd asioista huolehtiva puoliso ker-
toisi kuka hian on, millainen hin on ollut ennen aivohalvausta ja sen jilkeen. Ehka
Lassikaan ei halunnut maiiritelli itseddn, vaan odotti toisten tekevin sen.
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Joissakin haastatteluissa puhe muuttui vuorovaikutukseksi, jonka eteenpéin viemi-
sessd kummallakin oli tarked osuutensa. Joskus lauseet sulautuivat toisiinsa nopeasti,
ilman keskustelun tavanomaisia vuoroja. Yhteinen ajatus saattoi syntyd seuraavalla
tavalla:

Hannele Talo tonottdd vain sielld miella. ..

Helena  Kaikessa rauhassa.

Hannele Ja sielld ihmiset tietdd toistensa asiat, mutta ei oo kisitystd, mitd on ulko-
puolella, niin kuin ettd miten kdytetddn rahaa tai hankitaan avustaja — —

Helena edes nditd perusasioita ei kerrota siella!

Hannele Ettd kun tulin harjoittelijana sinne — —

Helena jota ei tarvitse kuunnella — —

Hannele kukaan ei periaatteessa ota tosissaan sit.

Helena Ja sun ajatukset ei ollu minkdin arvoisia — —

Hannele ——vaikka ne olikin ihan totta! (K/2000)

Vuoropuhelussa en vain kuunnellut kertomusta, vaan elin siind mukana. Ulkopuo-
liselle haastattelun tiivis tunnelma ei ehki vility, koska keskustelun intensiteetti ja
ddnenpainot eivit siirry kirjoitettuun tekstiin. Haastattelusta muistan hamartyvin
huoneen ja puheen, joka jatkui kolmatta tuntia ilman pientikiin tarvetta lopettaa. Tii-
viin vuorovaikutuksen haastatteluissa herdd kysymys, onko lopputulos objektiivinen.
Perttulan mukaan vuorovaikutus ei ole tutkimuksen virheldhde, vaan vdistimiton
ominaispiirre, mutta sen vaikutus tulee tutkimusprosessissa tunnistaa ja analysoida
(Perttula 1995, 68). Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei tavoitteena yleensi ole neutraali,
metodien tai kielen objektiivisuuteen perustuva ja tutkimuskohteen ulkopuolelle
asettuva tutkija-asetelma, vaan lihtokohtana on tutkijan rooli tiedon tuottajana ja
osana tutkimaansa ilmiotd (Mason 1996, 36; Gergen ym. 1997, 104; Granfelt 1998, 38;
Torronen 1999, 9; Nikander 2001, 286-290). Tutkijan tulee toimia vastavuoroisesti ja
tulla lihelle haastateltavaansa (Suoranta 1998, 17). Tillaisten tilanteiden huomasin
usein syntyvin luonnostaan haastatteluissani. Tima4 ei kuitenkaan tarkoita sit4, ettd
voisin sekoittaa tutkimuskohteeseen uskomuksiani, asenteitani tai arvostuksiani.

Yritin antaa haastateltaville tilaa. Perttula pitdd ihanteena, ettd haastattelija hdivyttda
itsensd sosiaalisesti niin, etté ei edusta mitddn instituutiota tai eldmanmuotoa. Sosiaa-
linen neutraalius auttaa haastattelijaa olemaan ldsnid passiivisen aktiivisesti mutta
pakottomasti, jolloin haastattelusta tulee haastateltavan yksinpuhelu. Haastateltavat
voivat tdlloin valita ilmaisut, jotka heille itselleen sopivat riippumatta sosiaalis-kult-
tuurisista eroista haastattelijan kanssa. (Perttula ja Latomaa 2005, 141.) Parhaim-
millaan pystyin joissakin haastatteluissa jattdytymadn taka-alalle ja minimoimaan
osallistumiseni vain kertomisen liikkeelld pitimiseen. Usein haastattelun eteneminen
vaati aktiivisempaa roolia. Toisaalta tdydellinen hdivyttiminen ei ole mielestdni
mahdollista jo sen vuoksi, ettd haastateltavan luottamuksen saaminen edellyttdd
avointa tiedon antamista myos itsestd — ja luottamuksen séilyttamistd. En usko, ettd
haastattelija, joka kyselee arkaluonteisia asioita ja lymyai itse salamyhkaisyydessd,
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saa avoimia vastauksia. Kerroin timan vuoksi kaikille haastateltavilleni itsestdni ja
tyostdni sen mukaan, mika tuntui tilanteessa luontevalta.

Silvermanin (2001, 97) mielestd haastateltavan keskustelutaidot eivit saisi tulla
tarkeimmiksi kuin sanoma. Néin kdy, jos puhelias haastateltava saa enemmaén pai-
noarvoa kuin lyhyesti vastaava. Puhumattomuus voi kertoa enemman kuin runsaat
sanat. Lassia haastatellessani yritin padastd puhumattomuuden taakse. En kuitenkaan
16ytanyt sithen paljonkaan keinoja, koska hdn tuntui irtautuneen samanikiisten
kiinnostuksen kohteista, joista toiset haastateltavani kertoivat mielelldén.

Helena  Mai vield haluaisin kysy4, ettd miten sd liikut, padsetko sd ulos litkkkumaan,
kun haluat ja pystytko si toivomaan, mitéd haluat, esim. menni johonkin
kauppaan tai jonnekin?

Lassi Ei oikeen kiinnosta, mutta hyvin sielld pdisis, jos haluais. (L/1998)

Lassin kommentti ulkona liikkumisesta ilmaisi sen olevan yhdentekevii. Lauseen
voi tulkita saavuttamattomien asioiden arvon kieltimiseksi. Jos ulos ei paise, miksi
haaveilla siitd. Tai jos pdédseekin, niin tavarataloista ei 16ydy mitddn ostettavaa. Eniten
se mielestdni kuitenkin heijasti sitd, ettd tavanomaiset asiat tuntuvat elimid uhkaavan
sairauden rinnalla mitdttomiltd. Kun oma lapseni kuoli joulun alla, en pitkddn aikaan
pystynyt katselemaan sanomalehtid, koska ne olivat tdynnd kuvia turhanpaiviisistd
tavaroista. Lassin haastattelussa tunsin riittimattomyytta kohdata tilanne, jossa hdn
joutui elimddn. Halusin hakea ratkaisuja, mutta tunsin myds syyllisyyttd, koska olin
vain yksi kirjaaja muiden joukossa; kyselin, mutta en antanut mitdan.

Haastatteluissani tuli esille vaikeita asioita, joiden kanssa nuori joutui elamaan.
Joskus tunsin olevani kuin tdyteen ahdetussa lasiliikkeessd, jossa pienikin virheliike
saisi aikaan suurta vahinkoa. Pelkisin haavoittavani haastateltaviani kompeloilld
kysymyksilldni ja yritin edetd niin hienotunteisesti kuin osasin. Joidenkin nuorten
kertomuksista pystyin paittelemain, ettd he olivat kdyneet lapi hyvin vaikeita eli-
mainvaiheita. Esimerkiksi etenevit lihassairaudet yleensd diagnosoidaan jo lapsena ja
niihin sairastuneet menettavit liikuntakykynsé usein jo kouluidssi. Jos en haastat-
telun alussa tiennyt haastateltavani sairautta, oli keskustelua vaikea luotsata, koska
en halunnut loukata kysymalld itsestadnselvyyksind tulevaisuudessa mahdottomia ja
sen vuoksi kipeitd asioita. Vastaavista kokemuksista kertoo Laitinen haastateltuaan
insestid lapsena kokeneita aikuisia (Laitinen 2004, 51). Tutkija on vastuussa haasta-
teltavistaan haastattelun jilkeenkin, eikd tiedontarpeella voi perustella haastattelun
mahdollisesti esiin nostamia traumoja.

Haastattelijan kysymykset ovat kutsuja vuorovaikutukseen. Suoninen (2000, 101) on
loytanyt sosiaalityontekijoiden haastatteluista erilaisia “tanssiinkutsuja” ja asiakkaiden
vastauksia niihin. Kutsu saatettiin tehdd empaattiseen keskusteluun, neuvonantoon
tai kriittiseen neuvonpitoon. Vastapuoli tulkitsee kutsun luonnetta ja vastaa siihen
sopivasti. Vastaavasti omat haastateltavani suhtautuivat minuun monella tapaa. (Vrt.
Rubin ja Rubin 1995, 7.) Anssi oli leikkisd haastattelun alusta alkaen:
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Helena  Minki ikdinen s oot?

Anssi No kun muistaisikin [naurual. Ikd4 on tullu paljon, mutta taitaa olla 20.
Helena  Aha, selvd. Md oon paljon vanhempi.
Anssi No ei se mitddn, en mind yleensi naisten ikaa kysele. (L/1998)

Edelld olevassa katkelmassa Anssi haastaa minua huumorityyliin, mutta yritin pi-
tdaytyd asiatyylissd. Anssi jatkaa houkuttelua vaihtamalla flirttailutyyliin: “en mina
yleensid naisten ikdd kysele”. Toisinaan osapuolet eivit pddse selvyyteen keskustelun
tyylilajista, mika voi haitata, silld keskustelun onnistumisen ehtona on, etti tyylit eivit
kovin paljon eroa toisistaan. Joskus en selvistikdan osannut esittdd oikeanlaista kutsua,
silld haastateltavani saattoi jumiutua antamaan lyhyitd vastauksia. Yritin kunnioittaa
hidnen ilmaisemaansa ldheisyyden tai etdisyyden toivetta. Toisinaan tarvitaan asioihin
samaistumista, jotta voitaisiin murtaa hiljaisuuden muuri, joskus vaaditaan neutraa-
liutta ja vetdytymistd (Kultalahti ym. 2005, 44-50). Osallistuminen on yksi keino.
Esimerkiksi monivammaisten nuorten luokkaa havainnoinut Salo (1997, 134-51) piti
tutkimuksensa toteutumisen edellytyksend osallistumista ja vuorovaikutusta. Taman
saavuttaakseen hin ryhtyi joksikin aikaa luokalla olevaksi “oppilaaksi”.

Naisten haastattelut olivat kertovampia ja intiimimpid kuin miesten. Thmissuhteet
ja tunteet tulivat niissd paremmin esille kuin miesten haastatteluissa, jotka pysyivit
pédasiassa tapahtumissa ja arkipdivén asioissa. Naisten vilisten haastattelujen on ha-
vaittu olevan luottamuksellisempia kuin naisten ja miesten vilisten. Toisaalta miesten
viliset keskustelut eivit ole vilttamattd muodollisempia, jos haastattelijana on mies.
(Ks. Alasuutari 1992, 22—37.) Esimerkiksi Huotarin (1999) hiv-positiivisia miehii kos-
kevista haastattelukatkelmista voi pddtelld niiden olleen hyvin tunnepitoisia. Miehet
puhuivat niissd luottamuksellisesti, mutta eri tavoin kuin naiset. Haastatteluissani
persoonallisten seikkojen lisiksi ero saattoi johtua siitd, ettd muutama naisista oli
pohtinut vammaisuutta ammatillisessa mielessa ja osasi eritelld asioita teoreettisesti.
Haastateltavieni sairaus tai vammaisuus saattoi vaikuttaa siten, ettd haastattelu oli
niukempi, jos haastateltavalla oli kehitysvammaisuutta.

Laura vertasi keskusteluamme samanlaiseksi kuin kaverinsa kanssa.

Laura  Mulla on kyll4, aina kun méd piaésen juttelemaan jonkun kanssa, kenen
kanssa juttelee sujuvasti, niin oli sitten kaveri tai joku muu, niin venihtda
helposti just tdlld tavalla. (K/2003)

Haastattelijan ja haastateltavan ikderolla on todettu olevan vaikutusta. Joissakin tutki-
muksissa samanikdisyydestd on ollut etua (esim. Huotari, 1999). Gronfors arvelee, ettd
nuoria koskevissa tutkimuksissa tutkijan idlld on merkitystd, mitd ei voi kuitenkaan
tulkita niin, ettd nuoria koskevia tutkimuksia voisivat tehdi vain nuoret (Gronfors
1982, 71; ks. my6s Alasuutari 1999, 146). Haastateltavien nakokulmasta vastasin idltani
heiddn vanhempiaan, mutta muutamien nuorten haastattelut olivat toverillisia. Ikdero
saattoi edistdd haastatteluja, silld samanikaiiselle olisi ehka ollut vaikea kertoa kaikkia
asioita, varsinkin jos tunsi niissd huonommuutta muihin nuoriin nihden.



Vaikeavammaisen nuoren aikuistuminen 53

Yhteiset asiat auttavat luottamuksen syntymisessd. Assmuth (1993) viittaa kokemuksen
tiarkeyteen tutkiessaan kahta italialaista naisyhteisod. Erdan kaupungin 1dhion naisiin
hidn ei saanut kosketusta, minkd hin arveli johtuneen siité, ettd hin oli tilloin vield
naimaton nuori nainen, joka liikkui itsekseen tai toisten naistutkijoiden kanssa. Kun
hin myéhemmin aloitti tutkimuksensa sardinialaisessa pikkukyldssd, hidn havaitsi
hyotyvinsi siitd, ettd odotti lasta ja ettd myos aviomies asui tutkimuspaikkakunnalla.
Paikallisten naisten kanssa 10ytyi yhteisid puheenaiheita perheestd, synnytyksista
ja lapsista. Vastaavalla tavalla haastattelujani on edistdnyt se, ettd minulla on ollut
lapsi, jonka kanssa olen kokenut samantyyppisid asioita kuin haastattelemani nuo-
ret. Pohtiessani lapseni tulevaisuutta olen oppinut ymmartamaan vastaavanlaisessa
tilanteessa eldvien nuorten asioita.

4.2.5 Erilaisen kommunikaation tuottamat tiedot

Kertomukset tuotetaan yleensd puheena tai kirjoituksina, mutta ne voivat syntya
myds non-verbaalisesti (Brockmeier ym. 2001, 43). Tdllainen kertomus syntyi haas-
tatellessani ilman puhetta kommunikoivaa nuorta. Symbolitaulun merkeilld, dan-
niahdyksilld tai padn liikkeilld saamani vastaukset ilmaisivat vastaavia asioita kuin
toisten nuorten puhe.

Yhteiset merkitykset syntyvit ja vdlitetidn puheessa, jolla viestitddn niin tunteisiin,
mielipiteisiin kuin tosiasioihinkin kuuluvia asioita. Kielirajat luovat kulttuurirajoja ja
yhteisen kielen puuttuminen voi estdd ymmairretyksi tulemisen. Vammaisiin henkil6i-
hin kuuluu niit4, jotka kayttavit vaihtoehtoisia kommunikaatiokeinoja, kuten kuurot
viittomia ja kuurosokeat kisiviittomia. Eri syistd puhetta tuottamattomilla on kdytossa
symboleita ja merkkejd. Myos tietokonetta voidaan kdyttdd kommunikointiin, joko
kirjoittamalla tai 4drimmillddn antamalla koneelle katseen avulla impulsseja. Joskus
kommunikaatioon ei onnistuta 10ytdmadan mitdan keinoja.

Yksi haastateltavistani kommunikoi symboleilla. Kuulin tésté juuri ennen haastattelua,
joten en ollut opetellut etukidteen vaihtoehtoisia kommunikaatiomenetelmid. Minun
olisi ollut mahdollista saada tulkki, mutta pditin kohdata uuden tilanteen. Vaikka
en ollut aiemmin kayttinyt symboleita, olin ndahnyt tauluja ja tiesin, miten niitd
kéytetddn. Haastattelussa kdytin puhetta, mutta haastateltavani vastasi osoittamalla
merkkeji, jotka olivat pahvilevyilld pyorituolin edessd olevalla tasolla. Merkit olivat
pienid kuvia, kirjaimia ja numeroita. Anne ymmarsi kysymykseni, mutta hinen ainoat
sanansa olivat "ei” ja ”joo”, joihin liittyivit pddn myontavit tai kieltavit eleet.

Haastattelussa havainnollistui, miten rajoittuneesti pystyy valittimaidn merkityksid,
jos vuorovaikutus tapahtuu ilman puhetta ja keskustelukumppani ei ole harjaantunut
kédyttamiidn vastapuolen kommunikaatiota. Pystyin kysyméain vain perusasioita, ku-
ten miten haastateltavani asui, millaista apua hdn tarvitsi, mitd han harrasti ja missa
liikkui. Néistakin vastauksista tulkintani jai hieman hataraksi, kun sopivaa symbolia
ei loytynyt. Taulujen symbolimaailma ei avautunut yhdessi haastattelussa. Kun An-
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ne ndytti suuren rakennuksen kuvaa kysyessdni, missd hinen ditinsé tyoskenteli, en
ollut varma minka tyyppinen laitos oli kyseessd. Rakennuksen alla luki sana tehdas,
mutta symboli merkitsi varmaan muutakin. Vaikeinta oli kysyé abstrakteja asioita,
kuten mika tuottaa hinelle iloa tai mikd masentaa. Symboleja voi kiyttdd myos osoit-
tamalla kirjaimia tai numeroita, mutta kirjain kirjaimelta vastaaminen on hidasta
ja keskittymistd vaativaa. Pystyin kuitenkin jossain méérin saamaan selville hianen
elimdnsd tapahtumia ja aikatauluja. Pidin haasteteltavani kohtaamista tdssd tapauk-
sessa tirkeampdnd kuin haastattelun antamia tietoja, silld sain kontaktin Anneen
samalla tavalla kuin muihin haastattelemiini nuoriin. Lisdksi symbolien kéytto antoi
konkreettisen esimerkin erilaisesta kommunikaatiosta. Annella oli laitoksessa avustaja
ja kotona vanhemmat hoitivat hinen asioitaan. Jos han haluaisi kertoa mielipiteitdin
ja toiveitaan, ei se todennikoisesti onnistuisi, silld harvat tuntevat symboleita tai edes
tietdvit niiden olemassaolosta'.

Yhteinen kasitys asioista, tapahtumista ja merkityksistd syntyy kulttuurisessa neu-
vottelussa. Ymmartaminen onnistuu niin kauan kuin sovitut sdannot patevit, loytyy
symboleita tai yhteisid kommunikaatiokeinoja. Enti jos vastapuoli on syntymastdan
asti ollut kuurosokea, hin ei kuule eikd nde, mutta hinen kanssaan haluttaisiin kes-
kustella merestd? Kuurosokea henkilt tuntee meren tuoksun, tuulen kasvoillaan ja
voi maistaa meren suolaisuuden, mutta ei voi hahmottaa sen luonnetta, danti, virii,
kokoa, vaihtelevuutta, laatua tai sijaintia edes kiteen viitotuilla merkeilld. Kisitys
merestd jad erilaiseksi kuin kuulevalla ja ndkevilld. "Keskustelukumppanit” eivit jaa
samaa todellisuutta vaan toimivat oman todellisuutensa puitteissa.

Kuulovammainen nuori voi jaddd koululuokan todellisuuden ulkopuolelle, jos hidn ei
kuule ohjeita ja pystyy toimimaan vasta kun nikee miti toiset tekevit (Kiff ja Bond
1996, 2-23). Kuulo- ja nikovammaisten kuntoutuskeskuksen toimittama video
auttaa ymmartamain rajoittuneen kommunikaation ongelmia. Videolle on kuvattu
kuurosokeita nuoria, joita opetetaan tekemiin arkipdivin perustoimintoja, kuten
laittamaan itselleen voileip4, kaatamaan lasiin maitoa ja siivoamaan jéljet poydalta.
Tehtavit vaativat pitkdn harjoittelun, koska nuorten oli vaikea ymmartda edes sitd,
mitéd heiltd odotettiin. He eivdt osanneet kisiviittomia, joilla heille olisi kerrottu
vaaditut asiat.

43 Aineiston ominaisuudet
4.3.1 Narratologiaa vai sirpalelauseita?

Thmisen elimii ei voi kuvata vain tapahtumien luettelona, vaan ne on liitettava
kertomuksiksi (Cohler 1982; Vilkko 1997, 21; Sugarman 2001, 11). Jokainen kertoo
kokemuksistaan omalla tavallaan. Joku kuvaa niitdi humoristisesti, toinen luo niisti
tragedian, joku ironisoi toimiaan ja joku kehittdd elimastdan romanttisen version.

17 Ilman puhetta olevat afaatikot tai aivohalvauksen saaneet voivat kuljettaa mukanaan korttia, johon on merkitty, etti
henkil§ ei puhu vaan kiyttdd merkkeji (Aivohalvaus- ja afasialiitto 2006).
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(Frye 1957; Salmon 1985; Gergen 1988; Sugarman 2001, 177.) Samanlaisia aineksia
16ytyy myos haastattelemieni nuorten kertomuksista.

Ensimmaistd haastattelukierrosta ohjasi teemaluettelo, joka paloitteli laajan aihepii-
rin pienempiin osiin (liite). Teemaluetteloon olin kirjallisuuden perusteella valinnut
aikuistumiseen liittyvii asioita, kuten liikkuminen kodin ulkopuolella, ympériston
merkitys ja tuki lapsuudesta alkaen, opiskelemaan pddseminen, tyopaikan saami-
nen, harrastukset ja vapaa-ajanviettotavat, mahdollisuudet toimia kotona ja kodin
ulkopuolella erilaisissa tilanteissa ja organisaatioissa sekd vammaan ja avustamiseen
liittyvit asiat. Sosiaalista verkostoa koskivat teemat ihmissuhteiden merkityksestd,
ystédvistd, perheestd ja seurustelukumppaneista. Teemoihin kuului my6s mindkuvaa
ja identiteettid koskevia kysymyksid. Elamadnkulullisesti teemat painottuivat aikuis-
tumisvaiheeseen mutta sisilsivit myos takautumia lapsuuteen.

Teemaluettelo piti muistissani keskeiset asiat ja loi aikuistumiseen liittyvistd asioista
elimadnkulullisen rungon. Tutkimuksessa, jossa tavoitteena on tutkimuskohteen ni-
kemysten tuleminen keskeisiksi, teemaluettelo voi haitata luomalla ennakkokasityksia
siitd, mika on tarkedd. Se voi myos tehdid haastattelusta mekaanisen ja pintapuolisen,
jos kaikki luettelon asiat yritetddn vikisin kdyda lapi. Teemaluettelo oli tarpeellinen
ensimmdiselld tapaamisella, mutta myohemmin se toimi vain aihepiirin 16yhina
kehyksend. Eniten turvauduin sithen haastatellessani nuoria, jotka eivit oma-aloittei-
sesti vieneet keskustelua eteenpdin. (Vrt. Bosma 1985, 106.) Huomasin, ettd teemojen
tulee olla yksinkertaisia, silld liian vaikeasti muotoilluista ja teoreettisista asioista ei
syntynyt keskustelua. Olin etukiteen laatinut identiteetistd ja mindkuvasta muutaman
kysymyksen, mutta niitd koskeva aineisto kertyi muista teemoista, joissa kisitteet
purkautuivat pienempiin ja hallittavissa oleviin osiin. Teemaluettelon sisdltimien
asioiden lisdksi aineistoon kertyi paljon muutakin, kuten kuvauksia yksittdisistd
tapahtumista ja haastateltavien mielipiteitd. Toisinaan epdolennaisilta vaikuttavat
tiedot osoittautuivat myohemmin tarkeiksi. Sivujuonena esille tullut kertomus saattoi
olla erityisen merkityksellinen aikuistumisen kannalta. (Ks. myos Hyvirinen 1994;
Loyttyniemi 2001, 197.)

Todorov (1969; ks. Sulkunen ja Térronen 1997, 99) médritteli narratiiviseen kertomuk-
seen kuuluviksi tarinan ja diskurssin. Tarina ilmentéa sitd, mitd kerrotaan, diskurssi
kertomisen tavan. Tarinassa ja kertomuksessa on toimijansa ja niiden tapahtumilla
on kertomisesta riippumaton aikarakenne. Kdytin tissid tarinaa ja kertomusta sy-
nonyymeind. Molempien vihimmaiisvaatimuksena on juonellisuus, minka lisdksi
niiden tulee vilittdd joku kokemus (Hyvirinen ja Loyttyniemi 2005, 191-192). Nuorten
haastatteluissa kertomat asiat muodostavat heididn kertomuksiaan elimankulustaan
jaaikuistumisestaan. Kertomukset syntyivit vihitellen, silld en avannut haastatteluja
pyytamailld haastateltavaani kertomaan siihenastisesta eliméstdan. Riippumatta
siitd, kertoiko haastateltavani oma-aloitteisesti vai jouduinko kerddmdain tarinan
ainekset hajanaisista vastauksista, syntyi kunkin nuoren kertomuksista lapsuudesta
aikuistumisvaiheeseen ulottuva kokonaisuus. Joillakin nuorilla se on yleispiirteinen,
toisilla kattavampi. Tama riippui tapaamisten mdaran lisaksi kunkin nuoren kanssa
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keskusteluun nousseista aiheista. Lisdksi aineistosta oli poimittavissa lukuisa maara
eripituisia tapahtumiin liittyvid kertomuksia, kuten kahden haastateltavani kuvaukset
tyoharjoittelustaan, erddn haastateltavan kertomus tapaamisestaan suvun kanssa,
kertomukset opiskelusta ja tutkielman teosta tai unelmista. Elamén eri osa-alueista
l6ytyi pienempid episodeja, kuten kuinka perhe valmistautui etelinmatkalle tai mi-
ten harjoittelupaikan saaminen sujui. Osa haastateltavan osuuksista on lyhyiti, vain
muutaman, jopa yhden sanan vastauksia. Osa niistd liittyy nuoren aikuistumisen
kokonaisuuteen, osa on irrallisia huomautuksia, mielipiteitd ja ajatuksia.

Narratiivisen kertomuksen tulee olla kertomisen arvoinen, silld mikd tahansa ei
kelpaa tarinaksi (Bruner 2001, 29). Kuulijan arvostuksilla on tdssd keskeinen osa. Voi
olla esimerkiksi pitkaveteistd kuunnella, jos joku selittdd, kuinka hin nousee aamulla
ylos, pukeutuu, solmii kengdnnauhansa, ajaa partansa, syo aamiaisen, menee tyopai-
kalleen ja tapaa sielld muita ihmisid. Tutkimuksessani téllaiset pikkuasiat nousevat
pédasioiksi, silld paljolti niiden varaan rakentuu koko kertomus aikuistumisesta. Olen
kiinnostunut nuorten arkipdivin asioista, koska ne ovat aikuistumisessa tarkeita.
Nuorten eldimédn liittyi eri tahojen ja henkil6iden yhteistyoti, silld haastattelemistani
nuorista kukaan ei tullut toimeen ilman toisten apua. Kohderyhmilleni jokapaivii-
nen ei ollut itsestddn selvdd eikd helppoa. Kertomukset tiyttivit sittenkin Brunerin
ehdon: kerrotut asiat ovat kertomisen arvoisia.

4.3.2 Tunteet aineistossa

Haastateltevieni kertomat asiat herittivit heissd tunteita. Olen toisinaan kirjannut
haastattelukatkelmiin haastateltavan naurun tai hymyn. Myos negatiiviset tunteet,
suru, pettymys ja tuohtumus nousivat pintaan. Kun eris haastateltavani kertoi, ettd
Kelan virkailija kdytti hantd pappinaan, jotta saisi purettua sisdltddn paineet, oli hdan
selvisti drtynyt (Ahponen 2001). Vastaavalla tavalla nuoret kertoivat perheenjasenten-
sd tunteneen vihaa: “Aiti joutu purkautumaan vihian tuohon kuntaan”, kommentoi
haastateltavani viranomaisten pompottelua. Monet nuorista kertoivat, miten he olivat
lihettaneet kiukkuisia kirjeitd, sahkopostia tai puhelimessa tuoneet esille suuttumus-
taan. Tunteet ja tapahtumat liittyivit saumattomasti toisiinsa. Tunteita ei olisi voinut
mitdtoidd mitdtoimatta samalla tapahtumia.

Jotkut haastateltavani kdyttivit vahvoja tunneilmaisuja: Torkeetd”, sanoi Hannele
kommentoidessaan puhelininfon takana piilottelevaa ohjaajaa tai vammaista tyon-
hakijaa vihittelevdd vahtimestaria. Tunne sisiltyi myds hanen vuorosanoihinsa tyo-
tovereilleen: "Mini en siry siitd, ettd puhutte suoraan!” Cecilia tuohtui todetessaan,
ettd avustajat haluavat maarailld tai ettd koulu kohteli epdoikeudenmukaisesti. Vaikka
jotkut haasteltavistani kayttivdt herkdsti tunnesanoja, oli niiden esille tulo yleensi
merkki jostakin tarkeidstd. Ne saattoivat liittya tilanteisiin, joissa he olivat tunteneet
onnistuneensa hyvin tai epdonnistuneensa pahasti. Erityisesti ne heijastuivat kerto-
mubksista, joissa nuori koki, ettd hinté oli kohdeltu vdarin.
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Joidenkin haastateltavieni sanojen takaa kuulsi toiveita. Tunteet nakyivit myos ole-
muksessa innostuksena tai alakulona. Joskus tunteet eivit olleet padsseet ulos vaan
kuohuivat edelleen sisdisessd vuoropuhelussa. Hannele oli turhaan yrittidnyt tydssdian
osoittaa, ettd joidenkin vaikeavammaisten lasten taitoja aliarvioitiin. Hdn oli ldhei-
sessd kontaktissa oppinut tuntemaan heidit paremmin ja tiesi, ettd muutama heista
pystyi parempaan kuin uskottiin.

Hannele Maiyritin kdytinnon toiminnalla osoittaa sille didille, ettd kato nyt, huomaat
sd, kuinka paljon td4 sun lapses osaa. Ettéd sulla on ehkd osittain hamartynyt
kasitys siitd, mitd hén taitaa. Ja se johtaa ehkd juurensa siité, ettd opettajakin
oli sitd mieltd, ettd tdlld pojalla on niin minimaaliset kyvyt. Md olin ihan
kauhuissani kun mi kuulin sen. M4 meinasin sanoo sille, ettd ”Kuule hei!
Must tuntuu, ettd sd et tunne ollenkaan sitd. Et jos sd tuntisit paremmin
kyseisen ihmisen, niin si et sanois ikind mitdan tollasta!” (K/2000)

Lapsen parhaat puolestapuhujat — diti ja opettaja — asettuivat lasta vastaan. Hannele
protestoi, koska tiesi lapsen mahdollisuuksien jadvan huonoiksi. Hin oli itse joutu-
nut ensimmdisind kouluvuosinaan kokemaan samanlaista aliarviointia. Sanomatta
jddneet sanat painoivat vielakin mielta.

Tunteet tulivat esille aroista asioista puhuttaessa. Kun Laura sanoi sanan vammainen,
hén piirsi ilmaan lainausmerkit ja d4ni hédipyi. Vastaavasti on Suoninen (2000, 90-91)
merkinnyt haastattelumerkinnoillddn didin ddnen kuiskaukseksi hanen kertoessaan
leikkaukseen kuolleen lapsensa diagnoosin. Rastas kiinnitti huomiota siihen, etti
haastateltavien puhe hiljeni kuulumattomiin, kun he kertoivat rasistisen vikivallan,
nimittelyn tai seksuaalisen hdirinndn kokemuksista (Rastas 2004, 36). Lassi ei pads-
tanyt tunteitaan valloilleen, mutta keskusteluvire oli alakuloinen. ?On mulla ollu
vaikeeta”, tiivisti han olemassaolonsa. Tuijan kdyttidytymisessa oli kitkettyd pelkoa,
hin torjui hankalat kysymykseni (kuten oliko hén tullut valituksi ammattikouluun)
vetdytymalld taaksepdin.

4.3.3 Puhe ja katse

Puhe ja katse toimivat symbolisina metaforina sosiaalisissa kohtaamisissa. Merki-
tyksellistd on, kuka puhuu ja kuka katsoo. Sekd puhe ettd katse ovat vilittyneits,
silld tutkija ymmartda asiat omasta nikokulmastaan ja puhuja puhuu kokemuksen
varittamalld danelld. Tutkimuksessani puhe on syntynyt tilanteissa, joissa olen ollut
kuulijana, mutta my6s puhujana. Olen kuunnellut haastateltavani puhetta, jota hdn
kertoo todellisuudestaan, ja kommentoinut sitd omasta todellisuudestani. Ronkainen
(1999, 165) arvioi kyselytutkimuksessa lomakkeen ja vastaajien maailmojen koh-
taamisen ndkyvin siitd, miten paljon vastauksista tulee luokkaan ”jokin muu” tai
“en osaa sanoa’. Lomakkeen laatijan akateeminen ymmairrys ei vdlttimaittd vastaa
tutkittavan maailmaa. Samalla tavalla haastattelijan ennakkokésitykset vaikuttavat
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vuorovaikutukseen. Minulta on voinut jadda kysymattd joitakin asioita ja olen voinut
tulkita lauseita vadrin.

Haastattelutilanteessa haastattelija saattaa yrittdd vaikuttaa haastateltavaan. Ai-
neistosta 10ytyy kohta, jossa olen ndin toiminut, vaikkakin hyvissa tarkoituksessa,
yrittdessdni tarjota apua hitaasti syntyvadan vastaukseen.

Helena  Misti sd saat sellaisia elimyksid, jotka tuo sulle onnellisuutta ja miten si
koet onnellisuuden elaméssdsi?

Jari Joo, niin — —

Helena  Se on ehkd vaikea, ainakin jos minulta kysyttdisiin, niin ei olis helppo
vastata.

Jari Se on vihin vaikee juttu sanoa semmosta misti olis.

Helena  Onko se joku onnistunut esimerkiks nyt luennolla kdynti, vai onko se joku

Jari Kylla tietysti, kun menee vaikka joku tentti ldpi, niin on tyytyvdinen.
Helena  Niin, joo ——
Jari Niin, ei se niin — — viahdn vaikea sanoa. M oon ehken perustyytyvdinen

muuten, ma luulen, etti olen sellainen luonne. (K/2000)

Jari osoitti vahvuutta ohittamalla tarjoamani vaihtoehdon ja pitamalld mielipiteensa.
Aina niin ei ole, silld puhujat voivat antaa vastaukseksi sosiaalisesti odotetun, to-
dellisuutta paremman tai huonomman kuvan itsestddn. Haastattelijana minun olisi
pitidnyt sulkea pois ennakkokdsitykseni. Omaa vaikutustaan ei vilttimaitta tunnista,
jos haasteltava vastaa odotusten mukaisesti. Pdinvastaisissa tilanteissa, joissa taus-
tatietoni esimerkiksi kirjallisuuden tai kokemukseni perusteella olivat ristiriidassa
nuoren kertomuksen kanssa, osasin pyytéda tarkennusta vastaukseen.

Faktan ja fiktion erottaminen ei ole aivan yksinkertaista. Esimerkiksi muistot voivat
olla autenttisia yhdestd nikokulmasta ja epdautenttisia toisesta (Gullestad 1996, 33).
Muistojen ja kertomusten merKkitys ei ole sidoksissa todenmukaisuuteen vaan siihen,
mitd kertojat ja kuulijat uskovat todeksi. Ilmiota kuvaavat Vuorisen havainnot per-
heenjdsenten haastatteluista suvussa tapahtuneiden juttujen kertomisesta. Vuorinen
joutui toteamaan, ettd edes yhteiset kokemukset eivit ole kopioita aiemmin koetuista
tilanteista, vaan yhden totuuden sijasta jokaisella oli niistd oma versionsa. (Vuorinen
2001, 144.) Kulttuurisesti rakentuneissa aineistoissa ei kuitenkaan ole kovin merkityk-
sellistd, onko jokin asia kerrottu “oikein” vai ei, silld tiedon avulla ei haeta ehdotonta
totuutta tai historiallista faktaa (Bruner 1990, 25; Suoranta ja Eskola 1998,143; Johns-
tone 2000). Todellisuus rakentuu niiden kisitysten ja tulkintojen varaan, joita jokainen
tekee ympiroivdstd maailmasta. Lihtokohtani on haastateltava eliminsid kertojana,
jolloin tavoitteenani on saada hinen nikemyksensd ja pitdd hinen antamansa tiedon
luonne mahdollisimman muuttumattomana. (Tynjila 1991, 390; Perttula 1995, 45.)
Haastattelija voi toisinaan tuntea epduskoa, jos hinen kisityksensd on tdysin erilai-
nen kuin haastateltavan. Esimerkiksi Honko (1979, 257; ks. myos Knuuttila 2004, 13)
kertoo antropologisesta kenttdtygssddn tavanneensa haastateltavia, jotka sanoivat
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nihneensid haltijoita. Konkreettiset havainnon, ajan ja paikan kuvaukset, joissa he
sanoivat haltijoiden ilmestyneen, saivat Hongon lopulta ajattelemaan, etti joidenkin
ihmisten todellisuudessa haltijat voivat hyvinkin olla mahdollisia.

Kaikki tieto on subjektiivista ja perustuu kertojansa antamiin merkityksiin (Stanley ja
Wise 1983). Tama ndkyi haastatteluissani siten, ettd vaikeita asioita koskevat kertomuk-
set olivat hyvin emotionaalisia. Tapahtumia ei aina ehkd muisteta sellaisinaan, vaan
keskitytddn joihinkin yksityiskohtiin (Ross ja Buehler 2004, 31). Tdmén on arvioitu
johtuvan siitd, ettd on helpompi muuttaa tosiasioita kuin syville juurtuneita vakau-
mubksia ja késityksid (Stone 1989, 167). Freeman (1993, 25-33, 89) jopa huomauttaa,
ettd narratiiviset tarinat eivit ole vain epiluotettavia kuvauksia elimistd, vaan ne
voivat olla my6s puolustavia, fiktionaalisia strategioita. Haastatteluaineistoon kuuluu
kertomus, jossa nuori padstydan melkoisten vaikeuksien jilkeen harjoittelujaksolle
aloitti tyonsd innostuneena, mutta vihitellen ongelmat alkoivat kasaantua. Hin sai
hoidettavakseen projektin, jota kukaan ei ollut halunnut ottaa vastuulleen, ja ajautui
sitd tehdessddn tyoyhteison ulkopuolelle. Kertomusta analysoidessani en ole arvioi-
nut, ovatko ongelmiin vaikuttaneet myds haastateltavastani johtuvat syyt. Tiedolla
ei ole tutkimukselleni merkitystd, silld en tarkastele kertomusten totuudenmukai-
suutta, vaan niistd ilmenevid nuorten kokemuksia. Sulkunen ja Torrénen (1997, 16)
muistuttavat, ettd ihmisten kokemuksiin tai yhteiskunnallisiin ilmi6ihin perustuvat
merkitykset tuotetaan tilanteisesti ja niitd tulkitaan tilanteisesti. Taman mukaisesti
sosiaalisesti rakentuneessa todellisuudessa nuoren kokemukset ovat hinelle todellisia
ja kiinnostukseni kohteita, olivatpa niiden syyt mité tahansa. Vaikka haastateltavan
kuvaus saattaisikin olla tavalla tai toisella epitodenmukainen, on se hinen tulkintansa
kokemuksestaan ja kdytdn sitd sellaisenaan. (Ks. Perttula 1995, 44.)

Jos asiasta on sekd yleisesti hyviksytty ettd haastateltavan kertoma tieto, voisi yleisen
kasityksen pitiminen totena johtaa védriin johtopditoksiin (Silverman 2000, 825).
Téstd esimerkkind on erddn haastateltavani mielipide siitd, ettd ratsastusterapia on
ainoa hinelle sopiva kuntoutus. Asiantuntijat pitdvit ratsastusterapian tehokkuutta
kyseenalaisena ja suosivat perinteisid menetelmid. Ratsastusterapiaa saanut puhuu
kokemuksellisista vaikutelmistaan — asiantuntija vetoaa tutkimuksen puutteeseen tai
koulutukseensa. Asiantuntijoiden arvioissa voi olla kysymys asiantuntemuksen suoje-
lusta, mutta virallisessa totuudessa voi olla myos kitkettyja periaatteita ja tavoitteita.
Samaten terapiaa saanut voi haluta sitd muiden kuin kuntoutuksellisten vaikutusten
vuoksi. Olen pyrkinyt muistamaan Johnstonen (2000, 60) huomautuksen, ettd totuus
ei ole absoluuttinen, vaan asioista on erilaisia nikemyksia.

4.4 Aineiston kasittely ja analyysi

Litteroin nauhoittamani haastattelut tekstimuotoon. Koska mielenkiintoni kohdistui
puheen sisdltoon, en koodannut aineistoon tarkkoja merkintojd tauoista ja pédlle
puhumisista. Kokosin kunkin haastateltavani eri aikoina syntyneet haastattelut pe-
rakkdisiin tiedostoihin.
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Haastattelemieni nuorten kokemukset heiddn itsensd tulkitsemina ovat perusta,
jolle rakennan tulkintani. Tulkitseminen edellyttdi tutkimuskohteen perimmadisten
tarkoitusten ymmartamistd. Kuinka tdhan padstddn, kun tiedot tutkimuskohteesta
ovat rajalliset? Haastatteluaineisto sisdltdd nuorten omin sanoin kertomat asiat, jolloin
monivaiheinen lukeminen auttaa tulkintaa (esim. Mason 1996, 108—-110). Aineisto oli
haastattelujen ja litterointityon vuoksi tuttu ja haastattelutilanteet palautuivat lukiessa
mieleeni. Lukemiskertojen yhteydessd suoritin teemoittamista etsien asioiden mer-
kityksid ja keskindisid suhteita (vrt. Perttula ja Latomaa 2005, 52). Loysin yksittéisid
sanoja, jotka olivat yhté tdrkeitd kuin kokonaiset lauseet. Vilkko (1995, 163) puhuu
empaattisesta lukemisesta, joka on kokemuksellista, kertojaa vastaan tulevaa. Yritin
eldaytyd kunkin nuoren asemaan ja ajatella asioita hinen lihtokohdistaan. Etsin aineis-
tosta haastateltavilleni tarkeitd asioita, tavanomaisesta poikkeavia ja vammaisuuteen
liittyvid tapahtumia ja haastateltavan niille antamia tulkintoja. Lukiessani mietin
myos omaa rooliani; mikd merkitys kommenteillani ja kysymyksillini oli nuorten
puheeseen ja miten omat kdsitykseni vaikuttivat haastatteluun. Olen kdynyt aineiston
lapi useita kertoja néistéd ldhtokohdista loytden siitd yha uusia ndakokulmia ja tarkas-
telukohteita. Eri haastattelukertojen jilkeen palasin nuoren aiempiin haastatteluihin
ja yritin tarkastella niitd uuden tiedon valossa tarkistaen aiempia kisityksidni.

Kvalitatiivisen tutkimusperinteen sisidlld on monia menetelmallisid ldhestymistapoja
ja metodeja. Kiinnostukseni kohdistuu sithen, mitd nuoret kertovat aikuistumisestaan.
Tutkimukseni viitekehyksend toimivan eliménkulullisen lihestymistavan mukaan
aikuistuminen on yksi eliménvaihe. Se ei kuitenkaan ole tarkkarajainen eika silld ole
selkedd alkua ja padttymistd. Yhtendistd teoriaa vaikeavammaisten nuorten aikuis-
tumisesta ei ole, mutta nojaudun tulkinnoissa vammaisuutta ja nuoruutta koskeviin
erillisiin tutkimuksiin. Ne antavat tarkastelulle kehyksen ja nikokohtia sithen, mika
vaikeavammaisten nuorten elimissd on merkittivdd. Tutkimukseni perusta on
fenomenologisesti orientoitunut kokemusten tarkastelu. Fenomenologisten tulkin-
tamenetelmien lihtokohtana on palata alkuun, asioihin sinidns3, sellaisina kuin ne
ilmenevit vilittomassd kokemuksessa. Tavoitteena on vilttdd teoretisointia, joka voi
etddnnyttad valittomastd kokemuksesta. (Spiegelberg 1975, 120; Hammond ym. 1991,
1-2; Husserl 1991, 145-147; Haaparanta 1994, 21-217; Perttula 1995, 9; Heinimaa
1996, 17-18.) Tavoitteeni on tiivistdd aineistosta vastaukset tutkimuskysymyksiin
kadottamatta vastausten aitoutta. Aineistoon pitdytymailld voidaan luoda tulkintoja
tarkastellen ilmioitd mahdollisimman pelkistettynd ilman etukéteisoletuksia. (Suo-
ranta ja Eskola 1998, 146; Silverman 2000, 822—823.) Analyysini on sisdllonanalyysi-
tyyppistd haastatteluteksteihin perustuvaa pohdiskelua. Pyrkimykseni oli tavoittaa
haastattelemieni nuorten maailma sellaisena kuin se heille ndyttaytyi ottamatta
kantaa kerrottujen ilmiodiden todellisuuteen. (Marton 1988, 141-161, 102; Husserl
1995, 45—-68; Janesick 2000, 389.)

Tarkastelen aineistoa narratiivisena ja etsin siitd kertomuksia, mutta kokosin myos
itse eri aikoina kertyneitd tietoja kertomuksen muotoon. Konkreettisten tapahtu-
mien kuvausten lisdksi aiheistossa on hypoteettisia kertomuksia siitd, miten nuori
toivoisi asioiden olevan. Kertomusten loytdminen tai kertominen ei kuitenkaan ole
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tutkimukseni pddmadrd vaan viline. Se tiivistdd ja selkeyttdd monimutkaisia asioita
ja havainnollistaa muutoksia ja kehityssuuntia. Olen etsinyt aineistosta kertomuk-
sille rinnakkaiskertomubksia, joilla pyrin havainnollistamaan, miten monimuotoista
vammaisten nuorten elimidnkulku on ja miten heidédn tilanteensa eroaa toisten
vammaisten nuorten ja myds vammattomien nuorten tilanteista.

Esimerkkind tulkinnan etenemisestd on Cecilian ja asiantuntijoiden yritys l6ytda
pyoratuoliin sopivat sdddot ja tuet.

Cecilia ~ —— niin hullulta kun se kuulostakin, ne ei riittavisti kysynyt mun mieli-
piteitd. Ettd mindhin siind istun, eikd ne. (K/2000)

Katkelma on lyhyt, mutta siitd l16ytyy kaksi osapuolta, Cecilia ja asiantuntijat sovit-
tamassa apuvilinettd. Kdytdn analyysin taustana tietoa siitd, mika oli tapahtuman
paikka ja tarkoitus. Lihtokohtana on lisdksi tieto siitd, onko kysymykseni ollut
kertomuksen alkuunpanija vai onko se spontaani. Sisdltond on Cecilian kommentti
asiantuntijoiden hullulta kuulostavista toimista. Olen teemoittanut sen suhtautu-
mistavaksi (vammaisiin). Cecilia kokee tapahtuman kielteiseksi. Tulkinta kohdistuu
asiantuntijoiden toimintaan ja Cecilian narkdstystd osoittamaan reaktioon “mindhin
siind istun”. Miksi hidnen mielipiteensd sivuutettiin? (Tuet jouduttiin asentamaan
tuoliin myohemmin.) Oliko kyse asiantuntijoiden asiantuntemuksesta ja auttamisha-
lusta vai vallankdytostd ja vammaisen nuoren kohtelusta vajaavaltaisena tai lapsena?
Oliko muillakin nuorilla samanlaisia kokemuksia? Kohdellaanko vammaisia nuoria
yleensd samalla tavalla? Miten tapahtuma vaikuttaa nuoren itsendistymiseen ja itse-
luottamukseen? Millainen vammaiskasitys on taustalla?

Analyysin luotettavuutta lisdd se, ettd haastattelin nuoret itse ja tiesin, mitd haastat-
teluissa tapahtui. Nauhalta kuuluu esimerkiksi tuolin siirtiminen, kun erds nuorista
pakeni vaikeina pitimiddn kysymyksid siirtymalld kauemmaksi. Lukemisessa ja
analysoinnissa kaytin litteroitujen tekstien lisdksi alkuperiisid nauhoituksia, koska
nauhoitus tallensi joitakin haastateltavan persoonallisista piirteistd, kuten puhetyylin
ja ddnenkdyton, joka vaihteli lihes kuulumattomasta monipuolisiin intonaatioihin.
Litteroitu teksti menettdd vivahteitaan. Erityisesti toistuvat sanat kuten “niin”, “ai
jaha” tai ”joo” ovat puhuttuina hyvinkin ilmaisuvoimaisia mutta menettdvit sivynsa
kirjoitettuina.

Alasuutarin (1992, 27-30) mukaan kvalitatiivisessa analyysissa voidaan erottaa kaksi
vaihetta: havaintojen pelkistiminen ja arvoituksen ratkaiseminen. Suoranta ja Eskola
(1998) toteavat varovaisemmin laadullisen aineiston analysoinnin olevan ongelmal-
lista ja riippuvan pitkalti tutkijan tutkimuksellisesta mielikuvituksesta. Kayttimani
tulkintatapa pyrkii haastateltavan toiminnan ymmartdmiseen oikeassa asiayhteydes-
sddn. Huomasin, ettd asioiden ydin oli usein kitketty tapahtumia koskevien pitkien
kertomusten rivien viliin. Nuorten sanalliset tulkinnat saattoivat poiketa tai olla
ristiriitaisia heiddn muussa yhteydessd kertomaansa. Joskus vaikeita asioita ehkd
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kiellettiin tai niiden merkitys mitdtoitiin. Yritin etsid tdllaisten asioiden todellista
merkitystd myos vertaamalla eri haastattelukertojen vastauksia.

Hermeneuttinen tulkinta edellyttda, ettd tutkijalla on kohteestaan esiymmarrys, jota
hin kayttad tulkinnassaan. Esiymmarryksen mukaan tapahtumat eivit ole irrallisia
vaan sitoutuneita johonkin yhteyteen. Tutkiessani vaikeavammaisia nuoria minulla
pitdisi olla esiymmarrys yhteiskunnasta, jossa heiddn aikuistumisensa tapahtuu. Se
yhteiskunta ei kuitenkaan ole aivan sama kuin omani, silld en jaa nuorten kanssa
kokemuksia vammaisuuteen liittyvistd asioista. Yritin ottaa timdn huomioon ja tar-
kastella aineistoa avoimin mielin. Omat tietoni, arvoni ja asenteeni eivit valttamatta
pdde nuorten tilanteissa. Yritin kunnioittaa nuorten kertomuksia mahdollisimman
tarkoin. Sulkunen ja Torronen (1997, 102) huomauttavat, ettd tutkija kdyttad tyossdan
haastateltavansa dantd, joka jad kuitenkin sisdkkéiskertojan rooliin. Tutkimuksessani
haastateltavien ddnet nikyvit aitoina katkelmina tai sitaatteina. Pidkertojana toimin
pakostikin itse, silld otan kantaa haastateltavieni toimintaan ja sanoihin ja teen niisté
johtopdiatoksid. Katkelmat ja sitaatit ilmentavit haastattelutilanteessa toteutunutta vuo-
rovaikutusta, mutta tulkintani eivit ole endd vuoropuhelussa haastateltavieni kanssa.
Vaikka haastateltavillani on ollut paitintivalta siitd, mitd he ovat kertoneet, tulkintani
ja se, missd yhteydessd haastattelukatkelmia kdytén, vaikuttaa lopputulokseen.

Haastattelut tapahtuivat pitkalld aikavililld. Ténd aikana aineistoon suhtautumista-
vassani tapahtui muutoksia. Haastattelujen aikaan olin lahimpdni tutkimuskohdet-
tani ja tarkastelin vammaisuutta tuttuna asiana. Kun analysoin aineistoa, katsoin
sitd etddmpid. Refleksiivinen pohdinta ajoittui usein vaiheisiin, jolloin olin poissa
tutkimuksen ddreltd. Tavallisten ihmisten jokapidiviiset asiat herdttivit ajattelemaan,
miten vammainen nuori niistd selviytyisi.

4.5 Luotettavuudesta

Laadullisissa tutkimuksissa pyritidn kuvaamaan ja ymmartamain jotakin tapahtu-
maa tai toimintaa, jolloin on tirkedd, ettd haastateltavat tietdvat tutkittavasta ilmios-
td mahdollisimman paljon (Tuomi ja Sarajdrvi 2002, 88). Tdméa on yksi aineiston
riittdvyyden ja luotettavuuden arviointiperuste. Laajakaan aineisto ei anna vastauk-
sia tutkimuskysymyksiin, jos se on keritty henkil6ilté, jotka eivdt tunne asioita.
Perttulan mukaan toinen kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden mittari on
tutkimusprosessin johdonmukaisuus, jonka mukaan tutkittavan ilmion perusraken-
teen, aineiston hankintatavan, teoreettisen ldhestymistavan, analyysimenetelmin ja
tutkimuksen raportointitavan vililld tulee olla looginen yhteys. Tutkimuskohteenani
on sosiaalinen ilmio, jossa keskeistd on ihmisten vilinen vuorovaikutus, minka tut-
kimiseen kvalitatiivisten tutkimusmenetelmien katsotaan soveltuvan. (Perttula 1995,
99-103.) Olen kerdnnyt aineiston haastattelemalla vaikeavammaisia nuoria, jotka
ovat parhaillaan aikuistumassa. Vastaavaa tietoa olisi ollut vaikea saada muualta tai
muilla keinoilla. Saamieni tietojen luotettavuutta lisdd se, ettd ne perustuvat useisiin
tapaamisiin ja monen vuoden jaksolle. Eri ajoilta olevat tiedot taydentévit toisiaan ja
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virheellisten kisitysten mahdollisuus pienenee. Kvalitatiivinen haastattelu soveltuu
kokemuksellisten aiheiden tutkimiseen. Tavoitteenani on ollut tuoda esille nuorten
tilanteet mahdollisimman vilittoémini ja aitoina. Olen kuvannut aineiston hankintaa
ja ksittelyd yksityiskohtaisesti kertoen kentélld olemisen ja haastattelujen kulusta ja
olosuhteista, jotka vaikuttavat aiheiston syntyyn. Henkiloit4 ja paikkoja koskevia ku-
vauksia minun on ollut pakko muuttaa turvatakseni haastateltavieni anonyymiyden.
Analyysissd olen edennyt aineistoldhtoisesti johtopddtoksiin antamatta teorioiden
madratd tulkintaa.

Stake (2000, 437) pitdd tirkeand tutkimustulosten yleistimistd. Vaikeavammaisten
henkiloiden ollessa kohderyhmini yleistiminen on ongelmallista, silld heiddn ti-
lanteensa ovat yksilollisid. Vammaisuus on yhdistavi tekijd, mutta vaikka se yleiselld
tasolla yhdistdisikin, on se samalla my6s suurin eroavuuksien aiheuttaja. Vamma voi
kohdistua toiminnan eri alueille ja sen aiheuttama haitta vaihtelee. Vaikeavammaisten
nuorten tilanteet eroavat toisistaan enemmain kuin muiden erilaisissa lihtokohdissa
olevien ja erilaisia ominaisuuksia omaavien nuorten.

Laadullisissa tutkimuksissa tavoitteena on tiedon lisdaminen erityisestd kohteesta tai
ilmiostd. Tutkimukseni antaa seikkaperiistd tietoa vaikeavammaisten nuorten aikuis-
tumisesta. Muilla tutkimusmenetelmilld nuorten tilanteiden kuvaus olisi voinut jaada
kapea-alaisiksi tai en olisi tavoittanut nuoria lainkaan. Yleistettavyys ei ole tilastollista
tai induktiivista, vaan analyyttistd, teoreettista. Menetelmén avulla voidaan valottaa
normaalin ja poikkeavan suhdetta tai tutkia katvealueita. (Sjoberg ym. 1991.) Kuten
Saarikoski (1997) erittelee, standardoitu kysymys eliménhallinnasta ei vield paljastaisi
vastaajasta paljonkaan, niin moniin tekijoihin hyvi tai huono elamdnhallinta voi
kietoutua. Vasta menemalli lihelle kohdetta voi eri sivyji saada esille.

Tutkimuksessani nauhoitetusta puheesta litteroidut tekstit ovat mukana lopullisen
tutkimuksen osana. Vaikka poimin niistd vain osan, tulkintani ei perustu vain yhteen
lauseeseen, vaan aineisto kokonaisuudessaan on ollut tulkintani kohteena. Laadullisen
aineiston kisittelyn luotettavuus riippuu siitd, ovatko péitelmit luotettavia ja ym-
martivitko ne tutkittavien ihmisten nakokulmat ja merkitykset. Tutkijan ennakko-
oletukset saattavat suunnata huomion vain aineiston niitad tukeviin kohtiin. Tdméin
valttamiseksi olen kdynyt ldpi aineistoa etsien my9s poikkeavia ja etukiteisoletuksiini
soveltumattomia tietoja.

Keskindinen harmonia yleensi edistdd haastatteluja (esim. Assmuth 1997, 49). Tunteita
voi olla vaikea pitdd erillddn tutkimuskohteestaan. Kun kerroin erdille nuorelle jatko-
haastattelun yhteydessi, ettd haastattelemani henkil6t ovat usein mielesséini, han sanoi,
ettd hidn ajattelee tapaamistamme ja oli usein ajatellut soittaa. Useamman tapaamisen
synnyttima ldheisyys saattaa haitata neutraaliutta. Etukiteistiedot toisaalta luovat
ymmairryksen, jonka avulla tutkimuskohdetta on helpompi tulkita, mutta ymmarrys
saattaa myOs haitata tulkintaa luodessaan etukiteisoletuksia kohteesta (Lehtomaa
2005, 165). Olen varonut, ettd en olisi alkanut hallita tai tulkita haastateltavan sanoja
omien tunteideni ja kokemusteni mukaan (vrt. Bowman ym. 1984).
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Kvalitatiivisen tutkimuksen lihtokohtana ei ole oletus, ettd asioille olisi vain yksi
oikea tulkinta. Tulkintoja voi olla useita ja erilaiset nikokulmat johtavat erilaisiin
tulkintoihin (Janesick 2000, 393). Kysymys on siit4, ovatko asioille antamani kisitykset
yhdenmukaisia haastattelemieni nuorten kisitysten kanssa. En ole varmistanut tatd
ottamalla endd analysointivaiheessa yhteyttd haastateltaviini. Tulkinnoilleni olen
etsinyt tukea aiemmista tutkimuksista ja kirjallisuudesta. Aina tillaisia ei kuitenkaan
ole 1oydettdvissd. Haastattelemiltani nuorilta olen saanut samoihin asioihin erilaisia
nikokulmia, joita olen tuonut esille kertomalla useamman nuoren tilanteita, jos ne
ovat eronneet toisistaan.

4.6 Eettisistd periaatteista huolehtiminen

Tormisin tutkimuksessani vaikeisiin elaméantilanteisiin, joista kysyminen ja rapor-
toiminen edellyttdvit eettistd harkintaa. Jo vaikeavammaisten elimin nostaminen
tarkasteluun ja jotkut valitsemistani kasitteistd, kuten normaalius, poikkeavuus,
vammaisuus ja vaikeavammaisuus, voidaan asettaa eettisen pohdinnan kohteeksi:
miten vammaisista ihmisistd syntyviin mielikuviin vaikuttaa se, ettd tarkastelen
heitd negatiivissavyisilld kisitteilld. Tiedon lisidminen ja huomion kiinnittiminen
vammaisten kohtaamiin ongelmiin on sindnsd hyviksyttivaa. Kuitenkin voin tehta-
vdssdni aiheuttaa myos pdinvastaisen lopputuloksen, jos kdyttamani késitteet lisdavat
negatiivista kuvaa vammaisista. Vaikeavammaiseksi madrittely voi saada tutkimusta
lukevan nuoren uskomaan, etti tavalliset tavoitteet eivit ole hidnelle mahdollisia. Vam-
maisuuden aiheuttamissa tilanteissa tormatéddn asenteisiin hyviksytysti ja sallitusta
kayttaytymisestd. Vammaisuus voi aiheuttaa ruumiin kontrolloimattomuutta, minka
ruotiminen aiheuttaa hdpedd samoista oireista kirsiville. Rehellisyys tutkimuskoh-
detta kohtaan puoltaa kaikkien tietojen tuomista esille. Poikkeavaksi leimaamisen
haittojen kuvaaminen ehki auttaa nakemain tilanteita vaikeavammaisten henkiloiden
ndkokulmasta. Tiedon lisidminen laajentaa sosiaalisia normaaliuskisityksid. Oireet ja
kontrolloimattomat toiminnot ovat osa ihmiselamai ja tiedon lisdédaminen helpottaa
niistd kdrsivien elamad. Valintoja tehdesséini olen pyrkinyt myos siihen, ettéd kisitteet
olisivat aihetta parhaiten kuvaavia.

Mason (1996, 56) kehottaa pohtimaan asioiden kysymis- ja kertomistavan vaikutuk-
sia. Jos haastateltava on antanut nauhoitukseen luvan, koskeeko se myds muita kuin
verbaalisia viestejd? Jouduin pohtimaan, miten ilmaisen vammaisuuteen liittyvid
seikkoja. Haavoittavien ja vaikeiden asioiden kysymisessd ja kertomisessa liikutaan
eettisesti herkilld alueella, jossa voidaan loukata haastateltavia. Olen yrittanyt kasitelld
asioita totuudenmukaisesti, mutta tutkimuskohdetta ymmartden. Tutkijan arvoval-
taa ja statusta voi kuitenkin helposti kdyttdd vddrin (Barron 1997, 18). Ndin kiy, jos
haastattelija jatkaa joidenkin asioiden kyselemistd, vaikka haastateltava ei haluaisi
puhua. Joistakin aiheista aineistoni ei ole kattava, koska kunnioitin nuorten halua
olla puhumatta. Varoin avaamasta liian arkoja aiheita, jotka olisivat voineet saattaa
nuoren epitasapainoon, koska en olisi pystynyt auttamaan nuorta haastattelun jilkeen
(vrt. Suoranta ja Eskola 1998, 59).
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Haastattelussa tunkeudutaan syville haastateltavan eliméin. Tutkijan kiinnostus
voi tuntua haastateltavasta tarkeiltd, vaikka sithen haastateltavan persoonan ohella
vaikuttaakin tutkimuksellinen intressi. Huomion kohteena oleminen voi kohottaa
haastateltavan itsetuntoa.

Veikko  Miki se on?

Helena  Tii on kdnnykka.

Veikko  Soitit si viimeks tinne?

Helena  Soitin, soitin maanantaina.

Veikko  Kelle soitit? Mitd sd sanoit sille?

Helena  Mi sanoin vain, ettd saanko ma sua tavata.
Veikko [haikeasti] Joo. Mitd muuta si sanoit? (K/2006)

Veikko halusi kuulla, ettd hianti oli tavoiteltu. Huomion kohteena oleminen lisisi hi-
nen arvoaan ihmisend. Kun haastattelun jilkeen tein 14ht64, hdn kyseli, koska tulisin
taas hdntd tapaamaan. Haastattelijana toimin terapeutin tai ystdvén lailla, kun olin
kiinnostunut haastateltavastani. Minun oli rehellisesti kerrottava, ettd en tulisi endi
haastattelemaan. Voin vain sanoa, ettd tulisin jatkossakin pohtimaan, mitd hinelle
kuuluu. Haastateltavani tiesivit, ettd heiddn antamansa tiedot kéytettiin tutkimuk-
seen, ei heididn auttamisekseen.

Haastattelijan saama tieto riippuu siitd, miten haastateltava hineen suhtautuu (Rubin
ja Rubin 1995). Kun haastattelu on ldhelld tavallista vuoropuhelua, sithen patevit
samat vastavuoroisuuden sddnnot kuin muihinkin keskusteluihin. Keskustelussa
luottamukselliset lauseet synnyttivit luottamusta. Haastattelijana tekemini kysy-
mykset ja omat kannanottoni ovat voineet synnyttdd hetkellistd luottamusta, joka on
johtanut henkilokohtaisten asioiden kertomiseen. Haastateltava voi tulla antaneeksi
tietoja, joita hédn voi jalkikdteen katua. Lauran haastattelussa katselin hanen poydal-
lddn olevia lehtid, mistd seurasi seuraava keskustelunpatka:

Helena  Mites, ootko sd seurustellu tai seurusteletko si tdlla hetkelld?

Laura Ei oo sattunut sellaista [iloista naurua], mutta kylld on kiinnostuksia.

Helena  Sulla on hyvid miehii tddlld [seinilld kalenteripoikial.

Laura  Se taas on toinen harrastus, ettd jos on vaikka joku chippenders show
kaupungissa, niin arvaa olenko paikalla.

Helena  Tissd on taas yksi uljas mies. [lehti poydill4, jossa alaston mies]

Laura [naurua] Se on tosiaan taas yks harrastus, jonka unohdin kokonaan.

Helena  No tosiaan komeita si ootkin saanut tinne. (K/1999)

Haastattelussa syntyva naisten vilinen yhteys ja sithen liittyvd miesten arviointi syn-
nytti uskoutumistilanteen. Ohimennen Laura kertoi, ettd hinelld ei ole vield fyysisid
kokemuksia miehistd. Kéyttdessdni titd esimerkkind kaytin valtaa ja teen hinen
sanoistaan julkisia. Omat sanani voisin jittdd pois, olivatpa ne miten provosoivia ta-
hansa. Kun puhuimme arkaluontoisista asioista, sanoin haastateltavalleni jalkeenpdin,
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ettd hidn voi sanoa, haluaako jotakin pois. Osa teki itse eron niiden asioiden vililld,
jotka tulivat mukaan tutkimukseen ja joista halusi puhua sen ulkopuolella.

Joillakin haastateltavillani vammaisuuteen liittyi kehitysvammaisuutta. Tédlloin
tutkijan vastuuni on tavanomaista suurempi. Otin vammaisuuden huomioon seka
haastatellessani ettd raporttia kirjoittaessani. Anonyymiyden takaamiseksi olen tar-
kastellut tekstejd yhdessd henkilostd tekemani kuvauksen kanssa ja muuttanut tietoja
varmistaakseni tunnistamattomuuden. Tdmai on toisaalta ollut tutkimuksellisesti hai-
tallista, silld ei ole aivan sama, asuuko informantti pienelld paikkakunnalla vai isossa
kaupungissa, onko hdn kahden vanhemman vai yksinhuoltajan perheestd, montako
sisarusta ja mitd sukupuolta he ovat, ovatko sisarukset vanhempia vai nuorempia jne.
My6s vammaisuuden laatu voi leimata ja tutkimuksen lukija asennoituu ehka toisin
kuin muuntyyppiseen vammaisuuteen.

Olen pyytanyt haastatteluihin luvan yksityisen laitoksen tai jarjeston johtajalta men-
nessiani haastattelemaan laitokseen tai asumisyksikkoon. Haastatteluissa esille tulevia
laitoksiin liittyvii tietoja olen muuttanut ja hdivyttinyt tunnistettavuutta. Laitokset
ovat saaneet yhteystietoni siltd varalta, ettd minut olisi haluttu tavoittaa jilkeenpdin.
Kunnan omistamista asumisyksikoistd olen pyytdnyt laitoksen johtajan lisdksi lu-
van kunnallisesta asumisyksikostd vastaavalta viranomaiselta. Kuntoutuslaitoksiin
tekemiini kuntoutusasiakkaiden haastatteluihin olen pyytanyt Kelan kuntoutuksesta
vastaavan kuntoutuspéillikon luvan sekd asianomaisen laitoksen luvan. Kaikissa
haastatteluissani olen etukiteen keskustellut vastuuhenkilon kanssa haastattelun
eettisistd periaatteista. Poikkeuksena ovat itsendisesti asuvien nuorten mychemmit
haastattelut asumisyksikoissi, joissa ei vastaavaa organisaatiota ollut, jolloin olen
sopinut haastattelusta vain nuoren itsensi kanssa.

Muutamat nuorista kdyttivit omassa opinndytetyossdan haastattelua, joten eettiset
sadnnot olivat heille tuttuja ja he rajasivat haastatteluissa asioita pois. Erds haasta-
teltavistani kertoi nauhurin sulkemisen jilkeen asioita, jotka olivat olleet hinelle
poikkeuksellisen vaikeita. Ne jitin kertomatta. Olen poistanut myos luottamuk-
sellisiksi tunnistamiani kertomuksia sosiaalisista suhteista. Késittelyn ulkopuolelle
jaavat lisdksi asiat, joilla saattaisi olla haitallista merkitystd nuorten tyollistymiselle
tai opiskelulle, kuten opinto-ohjaajan tai tyonantajan tunnistaminen. Myos nuorten
henkilokohtaisiin suhteisiin liittyvid arkaluonteisia asioita olen jittanyt pois.

Eettistd pohdintaa aiheuttaa virallinen, organisaatioon sidottu ammattiroolini.
Tyoskentelen Kelassa, joka merkittdvisti vaikuttaa vammaisten ihmisten eliméan.
Nuorten saama toimeentulo ja kuntoutus myonnetdan Kelassa ja nuoret joutuvat
olemaan yhteydessd Kelaan tehdessddn hakemuksia ja antaessaan selvityksid. Kela
on mukana heiddn elimissdan niin hyvissd kuin pahassa, ja tunnereaktiot laitosta
kohtaan voivat olla monenlaiset. Roolini tdssd suhteessa ei ollut aivan selkei. Vaikka
tyoskentelen Kelassa, en ollut pyytdnyt tyonantajaltani tukea tutkimuksen tekemiseen.
Olen kirjoittanut sen omista ldhtokohdistani ja loppuviimeistelyd lukuun ottamatta
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omalla ajallani. Tétd nuoret eivit tietenkddn tienneet eiki heille tdllaisen riippumat-
tomuuden vakuuttelu olisi paljon asiaa valaissutkaan.

Kerroin jo haastattelua sopiessani ja lisdksi haastattelun alussa tutkimukseni olevan
riippumattoman toimestani. Selvitin, ettd en ratkaise yksittdisid hakemuksia tai ka-
sittele kuntoutujien etuuksia. Kuitenkin asemani vaikutti siten, ettd nuoret halusivat
kertoa Kelan toimistossa kokemistaan asioista, jotta saisivat epdkohtiin huomiota.
Nuorten oma-aloitteisesti esiin ottamiin aiheisiin kuului niin Kelan kuin my6s mui-
den tahojen hoitamat etuudet. Se, ettd haastateltavani uskalsivat esittda terdvadkin
kritiikkid asioidensa kisittelystd, ndyttdisi osoittavan, ettd he eivit pitineet minua
ensisijaisesti Kelan edustajana tai ettd he olisivat pelinneet vaarantavansa etuuksiensa
saamisen.
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5 TOVERIPIIRIEN PEILI

"Kyllapa pihalla loruillaan,
puheesta ei tule loppuakaan.
Peipot ja hemmot laulavat,
kertovat pitkat tarinat,

mutta ei toinen kuuntele toistaan,
puhuvat omista asioistaan — -”
(Tynni 1968, 23.)

5.1 Kertomuksia koulusta

Aloittaessaan koulunkdynnin vammainen lapsi siirtyy maailmaan, josta puuttuu
vanhempien tai tutun hoitajan tuki. Koulu on vaativa ympiristo ja oppilailla, opet-
tajilla ja koulun muulla henkil6stolld on erilaisia tehtdvid ja rooleja. Koulussa liity-
tddn toisten lasten seuraan ja koulutoverit muodostavat yhdessi koululuokan, jonka
jasenyys, koululaisuus, on lapsen ensimmdisid arvostettuja statuksia. Toiset nuoret
ovat peili, joka kertoo, millainen siihen katsoja on. Peili voi olla tarkka ja ankara tai
antaa myonteisen kuvajaisen. (Mitchell 1996, 169-170.)

Eliminkulussa koulun alku on ldhes kaikille lapsille yhdenmukainen vaihe, joka
aloitetaan yleensd 7-vuotiaana. Vammaiset lapset ovat tdstd poikkeus, silld heididn
oppivelvollisuutensa alkaa vuotta nuorempana. Tarkastelen tdssd koulua pddasiassa
sosiaalisena yhteisoni pitden sitd merkityksellisend aikuistumisessa. Kuvaukset ovat
kertomuksen muodossa, mutta ne eivit etene kronologisesti vaan ovat satunnaisia
paluita kouluajan eri vaiheisiin. Lauran, Hannelen ja Tuijan kokemukset koskevat
tavallista koulua, Hannele kidvi myos erityiskoulua. Muilla nuorilla oli kokemuksia
vain erityiskoulusta.

5.2 Yksindinen lapsi koulupihalla — Lauran kertomus

Laura aloitti koulunsa tavallisessa luokassa pienehkossd kotikaupungissaan. Pyo-
ratuolia kdyttdviin lapsiin ei Lauran kouluyhteisossd ollut totuttu, silld useimmat
vammaiset lapset kdvivit vield koulunsa erityiskouluissa.

Laura ~ On mulla ihan hyvid muistoja, mutta toisaalta kipeitdakin muistoja siita.
Ala-asteella ja yldasteella oli silld tavalla, ettd en kuulunut joukkoon. En
kuulunut millddn tavalla. Jotenkin olin varmaan ulkopuolinen ja muilla oli
oma porukkansa ja jos joskus padsi mukaan jengiin, niin oli silld tavalla,
ettd hyvilld tahdolla voit tulla. (K/1999)

Fyysistd integraatiota ei vilttamaittd seuraa yhdessdolo, hyviksyminen ja sosiaalisten
suhteiden syntyminen, silld sitd ei luokissa aina ole edes vammattomien lasten valilla.
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Koulu ei ole merkitykseton vaihe, jossa ollaan varastoituina eliméi varten jopa 12
ensimmdistd vuotta, vaan se muokkaa lapsen persoonaa koko loppuelimiksi. Nu-
jerrettu ja syrjitty oppii vdistymaén, tai joskus harvoin myos taistelemaan. Lauran
alkuvuosien kertomuksesta tunnistaa samanlaisen pelon ja turhautumisen, josta Autio
(2005) kertoo kirjassaan Paperisudet. Kouluissa on lapsia, jotka loytavit nimensa ves-
san seinien pilkkakirjoituksista ja joille ohimennen kuiskataan ilkeys. Paperisusien
padhenkilo Salla padsee vain hetkittdin pakoon ahdistelijoitaan, luokan dominoivaa
tyttoryhmaa ja heitd tukevia poikia. Vaikeimpia olivat vilitunnit, jotka jo etukiteen
ahdistavat ja sitovat hinet pihan verkkoaidan viereen.

”Piha alkoi tayttyd. Sallan ympadrilla kuhisi pienid porukoita tai kahden tyton val-
jakoita. Vain han jahmettyi seisomaan yksin. Ja siind seisoessaan Sallasta tuntui,
ettd kaikki nakivat hanet; han loisti kauas, pihan ja aidankin yli. Vilkkui ja lepatti
punaisena kuin hatavalo.” (Autio 2005, 12.)

Sallan kokemukset olivat Lauralle totta. Pihan ddrimmadisessd nurkassa oli turvapaik-
ka, joka oli tarpeeksi etddlld muista. Ulkopuolelle jattiminen ei ole sattumanvaraista,
vaan joillakin lapsilla on suurempi riski tulla syrjityiksi. Vammaisuus ei vilttamatta
lisad riskid vaan voi joskus jopa suojata siltd, jos muut lapset ovat empaattisia. Kuiten-
kin kun tytot ja pojat vield erottautuivat omiksi piireikseen, jdi Laura niiden viliin.
Toveripiiriin kuuluminen oli suosionosoitus, joka hinelle silloin tdllin suotiin ja sa-
malla tehtiin selviksi, ettd ystavillisestd suhtautumisesta oli syytd olla kiitollinen.

Aapola teki tyttojen ystavyyksid koskevassa tutkimuksessaan johtopditoksen, ettd
ystdvid vaihdellaan tilanteesta riippuen, eivdtkd tytot ole kovinkaan sitoutuneita
yhteen ainoaan ystdvittareen. Ystavyyssuhteilla oli tdstd huolimatta keskeinen sija.
Tytot keinuivat jatkuvuuden ja vaihtelunhalun vililld; he toisaalta tavoittelivat py-
syvien ystavyyssuhteiden tuomaa turvallisuutta, toisaalta etsivit monipuolisuutta ja
vaihtelua. Useamman potentiaalisen ystdvin mukanaolo varmisti, ettd ei joutunut
riippuvaiseksi toisen mielialoista tai kiireistd. (Aapola 1991, 66—67.) Téhén piiriin
Laurakin pdisi joskus mukaan ja sai olla toisten parissa, kunnes hdnet taas heitettiin
ulos. Hén ei ollut ystédvien valitsija, vaan satunnaisesti mukaan otettu. Paperisusissa
Sallan ystaviksi tuli hetkeksi luokkatoveri, joka tarvitsi hoitajaa hamsterilleen. Kun
hyoty oli saatu, luokkatoveri alkoi miettid uuden ystivyyden vaikutusta asemaansa
ja luopui siitd. Vastaavalla tavalla Laurankin onnistui joskus tulla noteeratuksi.

Nuorten ystivyyssuhteita on idealisoitu, vaittdd Mitchell (1996, 161-164), silld ne
voivat olla hyvin laskelmoituja ja itsekkiitd. Nuori punnitsee suhteen arvoa omasta
nikokulmastaan. Vammainen toveri jdi tdssa vertailussa heikoille, koska hin ei voi
antaa ystdvyyteen muiden arvostamia panoksia, hianelld ei ole ihailtuja urheilusuo-
rituksia, hyvdi esiintymistaitoa tai ulkondkod tai hin ei pukeudu nuorten muodin
mukaan. Fyysiset rajoitukset sulkevat pois, pyorituoli on nikyvi symboli.

Koulu on merkittdva sosiaalisen oppimisen paikka, jossa nuoret ovat toisilleen seka
opettajia ettd oppilaita (Hagen ym. 1992). Nuorten maailma on hyvin toveriorientoi-
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tunut ja ilman kavereita jadnyt on “nobody” (Mitchell 1996, 163; Hartup ja Overhauser
1991, 251). Nuoret tarvitsisivat toistensa kumppanuutta ja rakkautta kehittydkseen,
mika on ristiriidassa sen kanssa, ettd he ovat tdssi vaiheessa varsin narsistisia, jolloin
ystavyyssuhteissa ldhtokohtana eivit ole ystidvian vaan omat tarpeet. Suomalaisten mies-
ten elimadkertakirjoituksia tutkinut Roos tekee koulun vaikutuksesta johtopédtoksen:
koulu jittda haavoja, epdonnistumisia ja loukkauksia (Roos ja Peltonen 1994, 24).

Kosonen (1998, 37, 62) médrittelee koulun olevan psyykkinen, sosiaalinen ja symbo-
linen tila. Piha on tdrked elementti, johon liittyy runsaasti muistoja. Vélitunnit ovat
saddeltyd aikaa ihmissuhteille, joista saa nauttia tai joiden puutteesta kérsid. Monet
Kososen haastattelemista eri-ikdisistd naisista mainitsevat koulupihan tapahtumiin
kuuluneen seisoskelun porukassa tai tyttokaverin kanssa. Vammaisella nuorella til-
laista piirid ei vdlttimattd ole. Vammaisiin koulutovereihin suhtautumista tutkinut
Loijas (1994, 65—67) jaotteli haastattelujensa perusteella koulupihalla toimijat ystéviin,
kavereihin, vélinpitimdttomiin ja vihamiehiin. Hianen aineistossaan oli eniten vélin-
pitimattomid. Kaverit olivat yleensa vanhempia oppilaita ja heitd oli jonkin verran.
Ystdvid, mutta toisaalta myos vihamiehid, oli vain muutama. Vihamiehet riittivit
tekemaéin koulupdivistd vaikean, silld heiddn kanssaan syntyi riitoja ja he kiusasivat.
Ystavit olivat padasiassa muiden koulutoverien hyljeksimid nuoria, jolla ei ollut keskeis-
td asemaa kouluyhteisossd. Vammaisilla nuorilla on kouluaikojen ystiavyyssuhteista
vaihtelevia kokemuksia. Esimerkiksi 1960- ja 1970-luvuilla keskikoulua ja lukiota
kayneisiin kuuluu niitd, jotka kertovat tunteneensa kuuluvansa koululuokkaansa
(Lampinen 2007, 17). Haastattelemieni nuorten kokemukset vaihtelevat, osalla oli
muutama ystdvi, osalla ei. Laura kohtasi luokassaan vilinpitimittomyyttd mutta
mainitsi olleensa myos kiusaamisen kohde.

Laura Muistaakseni ala-asteella, mulla oli joku henkinen kriisi, ettd olin koko
luokan ulkopuolella. Joka kerta kun viahan ldhestyin muita, niin mulla oli
sellainen tunne, ettd ne meni hiljaseks koko muu porukka ja ettd ne kdansi
selkdnsd mulle. Hyvinkin semmoinen hienosiitoinen kiusaus, ei sanottu
kylldkdan rumia sanoja.

Helena  Mutta ei hyviksyttykdan?

Laura Ulkopuolella kokonaan. (K/1999)

Lauran kertomus tiivistyy sanoihin ulkopuolinen ja selin kddnto. Kiusaamisen ei
tarvitse olla nimittelyi, pilkkaamista, tonimisté tai uhkailua, silld yhtd vahingoittavaa
on epdsuora kiusaaminen, sosiaalinen eristiminen ja ryhman ulkopuolelle jattai-
minen (esim. Olweus 1991, 411-448 ja 1992). Vammaisia koululaisia ei vilttamatta
suoranaisesti kiusata, mutta heitd pidetdan ulkopuolisina ja yhdentekevind. Lauran
mainitsema “hienosddtoinen” kiusaaminen ei ndy ulospdin, vaan toimii kirjoitta-
mattomina sddntoind ja keskindisend toimintana. Tunne, ettd on luokkatovereiden
keskuudessa ei-toivottu, sulkee pois yhteisyydestd. Samalla kielletddn tarkein status,
koululuokan yhdenvertainen jasenyys. Paperisusien Sallalla yhteisyyden symbolina
toimi luokkasormus, jonka hin oli hankkinut muiden tavoin toivoen, etti se liittdisi
hinet luokkaan. Kun koulu péittyi, Salla heitti sormuksen pois. (Autio 2005, 170.)
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Internetin keskustelupalstalla' kaytiin kevidilld 2004 keskustelu, jossa vammaiset
henkil6t muistelivat kokemuksiaan tavallisissa ja erityiskouluissa. Molemmista oli
sekd hyvid ettd huonoja kokemuksia. Keskustelijat kannattivat integraatiota, koska sen
avulla vammaiset lapset tottuvat olemaan ei-vammaisten joukossa ja naiméa puolestaan
oppivat ymmartimain erilaisuutta. Huonoina puolina pidettiin koulukiusaamista
sekd sitd, ettd tavalliseen kouluun sijoitettu vammainen lapsi tai nuori ei liity tiiviisti
mihinkddn yhteisoon vaan jdd ulkopuoliseksi. Vamman luonnetta ja vaikeutta pidet-
tiin tdrkeimpani perusteena koulun valinnassa.

Kouluaikana Laura kasvoi henkisesti vahvemmaksi ja saavutti ylemmilld luokilla
eradnlaisen auktoriteetin ja kurinpitdjin roolin.

Laura Ja sekin kummallisuus mulla oli, ettd luokassa ala-asteella tai yldasteella,
olin jotenkin epdvirallinen luokan pomo, eli jos md sanoin, ettd nyt suut
suppuun, mi en kuule mitddn, kun minulla on kuulovamma. Jos luokka
kavi riehakkaaks, md vaan sanoin, ettd suut kiinni! Joskus mid ajauduin
sithen tilanteeseen, ettd jouduin auttamaan opettajaa siind mielessd, ettd
hin sai luokan kuriin. Se oli mun mielestd tavallaan ihan hyvi juttu, mutta
ma myos murehdin opettajan asemaa luokassa. Siind oli jokin kummallinen
meininki, niin ettd jos mind sanoin jotakin, ettd ndin pitdd olla, niin silloin
se oli. (K/1999)

Laura médritteli itsensd ensin ulkopuoliseksi ja tarinan edetessd “pomoksi”. Ulkopuoli-
sena hin ei padssyt muiden mukaan vaan joutui olemaan avustajansa kanssa. Pomona
hin oli pyorituolissa istuva maaridjd, joka sanallisin komennoin ohjasi luokkaa. ”Suut
suppuun’ ja “suut kiinni” olivat hanen komentosanojaan. Suorasanainen luokkatoveri
piti hallussaan epédvirallista valtaa. Asemansa Laura saavutti osaksi sen vuoksi, ettd
oli hyvi oppilas ja sanallisesti nokkela. Pyorituolin merkitysté voi pohtia seki valtaa
vahvistavana ettd heikentdvina. Siind istuvalla on hyokkédavaa puolustusvoimaa, mihin
perustuvat mielikuvat vihaisista vammaisista”. Lauran valta ei ilmeisesti tullut tastad
vaan pohjautui erilaisuuteen, joka rajasi hdnet tasapdisestd luokasta. Koulutoverit
saattoivat hieman peldtd pyoratuolissa istuvaa kaveriaan.

Koulussa Lauralla oli avustaja. Vammaisen lapsen ja nuoren suhteissa avustaja on
ylimddrdinen toimija, joka seuraa hintd kaikkialle. Erdan vammaisen pojan iti ku-
vailee avustajan varjoksi, joka haittaa toisten joukkoon padsemista.

"Tosin se, ettd hanelld on aina "varjona” henkilokohtainen avustaja, on selkedsti
vaikuttanut siihen, ettei kaverisuhteita oikein tahdo syntyd. Nuoria ei kiinnosta
lahestya kaveria, jolla ldhes aina on aikuinen seurassaan, myds valitunneilla. Ko-
vasti olemme luokanvalvojan, avustajan ja erityisopettajan kanssa pohtineet, miten
tamadn ongelman voisi hoitaa. Poikani on normaalisti ajatteleva ja kommunikoiva

18 www.ovk.fi/NMI/keskustelut/ CPL_avoin.nsf.
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nuori, mutta erilainen liikkumistapa vaan tuntuu olevan jonkinasteinen este kave-
risuhteiden syntymiselle.” (Koivunen, internetkeskustelu, kevéat 2005.)

Ilman avustajaa lapsi ei voisi kdydd koulua, mutta hintana on avustajan vaikutus
toverisuhteisiin. Vammaiset lapset pelkddvit avustajansa olevan liian hallitseva tove-
reihin ndhden. Luokkatoverien on todettu ottavan avustajan vastaan ristiriitaisesti.
He saattavat kiusata, ettd avustajan tarpeessa oleva ei osaa itse tehdd mitddn, hin on
vauva, joka istuu rattaissa. (Shaw 1999, 78-79.) Henkilokohtaista suhdetta hakeva
koulutoveri voi pitdd avustajaa kilpailijana. Avustajat ovat aikuisia, ja heitd kohtaan
tunnetaan ehkd epdluuloa eikd heitd haluta salaisuuksien jakajaksi. Tovereille vai-
keavammainen nuori ja avustaja ndyttdvit muodostavan parin, joka toimii tiiviisti
yhdessd. Avustaja voi vetdytyd kauemmaksi, jolloin hidnen roolinsa pienenee, mutta
hin voi olla my6s keskustelukumppani ja kaverien korvike. Laura totesi, ettd hin
oli mieluummin avustajansa kanssa kuin itki, ettd hdnté ei hyviksytd: ”Jos ei mua
hyviksytd, niin sitten ei!”.

Laura ei halunnut olla satunnainen vararesurssi, joten hdn hylkisi toiveet ystavien
saamisesta ja heitti Paperisusien Sallan tavoin “sormuksen” pois. Hin lakkasi arvos-
tamasta aiemmin tavoittelemiaan ystivyyssuhteita. Eristaiytyminen muista ei ollut
arkaa vetdytymistd vaan ylpedd ja tietoista irrottautumista pettymyksii tuottavista ja
epdjohdonmukaisesti kayttiaytyvastd luokasta. Laura alkoi mielistelyn sijasta hallita.
Sitd helpotti luokkayhteison ulkopuolella oleminen, silld erdénlaisena puolueettomana
tuomarina hin oli ei-kenenkddn maalla. Lauran tukala asema helpottui kouluvuosien
kuluessa, eikd hin myohemmin ollut enédd kiusatun uhrin asemassa.

Laura  Nykyinen kouluni on sellainen, ettd tuntuu siltd, ettd saa olla oma itsensa.
Eivaadita, ettd pitdd olla tietynlainen ja sulautua muottiin, niin kuin aikai-
semmin on ollut sellaisia kokemuksia. Ja opiskelijoita on laidasta laitaan,
eri ikdryhmid, ettd sulaudun mielestdni aika hyvin. (K/1999)

Kouluaikaan ajoittuu nuorten aikuistumisen tirked kausi, jolloin minuus naisena tai
miehend alkaa hahmottua. Lauran haastattelusta ei vdlittynyt, ettd hdnen asemaan-
sa olisi yritetty helpottaa. Hdn sai pérjatd omilla ansioillaan: opettaja ei pystynyt
puuttumaan luokan levottomuuteen. Myoskddn hiljaiseen kiusaamiseen ei puututtu.
Kouluvuodet muokkasivat osaltaan Laurasta sen, mika hdn aikuisena on. Kertomuk-
sensa mukaan hin kasvoi riippumattomaksi ja padmadratietoiseksi taistelijaksi: ”Se
on itsestd kiinni, minkilaisen elimin itselleen laittaa.” Lauralla on paljon enemmain
vahvuuksia. Vaikeiden kouluaikojen jdlkeen hin ei yrittidnyt saada opiskelutovereista
ystdvid, vaan etsi heiddt muista piireistd. He ovat enimmékseen vammattomia, mutta
mukana on myods muutama pitkdaikainen ystévi, joka on itsekin vammainen.
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5.3 Kaverina virtuaaliystava — Tuijan kertomus

Tuija oli hiljainen ja aran oloinen tytto. Hinen vammaisuutensa ei ollut silmiinpis-
tdvad, silld huolimatta jalkojen ja késien spastisuudesta hin ei kdyttanyt pyorituolia.
Haastattelussa Tuija ei antautunut kertomaan asioistaan vaan vastasi mieluiten yhden
tai muutaman sanan lauseilla. Olen koonnut haastattelun niukoista sanoista asioita,
jotka kertovat hinen suhteestaan ikidtovereihin.

Helena  Oliko sinulla koulussa kavereita?

Tuijja No eipd pahemmin.
Helena  Eiko sieltd 1oytynyt sellaista, joka olisi ollut kaveri?
Tuija Ei

Helena Nyt puhutaan paljon koulukiusaamisesta, kiusattiinko sinua koulussa?

Tuija Joo, kylla.

Helena  Miti si teit, kun sua kiusattiin?

Tuija No puhuin opettajalle ja kouluavustajalle siitd, mutta vihdn aikaahan se
menee, mutta sitten se taas jatkuu.

Helena  Millaista se kiusaaminen oli?

Tuija No sellaista henkistd, ei se onneks ollut fyysista.

Helena  Heiteltiin jotakin ilkeesti?

Tuija Joo.

Helena  Mistd arvelit, ettd se johtuu, kun sulla vammaisuuttakaan ei huomaa?

Tuija No kyllid se on sellaista, ettd ne ei voinu hyviksyd vammaisia sithen kouluun.
(L/1998)

Nuoret eivit ole kovinkaan rehellisid antaessaan palautetta. Ystavien heijastama kuva
on yleensd imarteleva ja kertoo, mitd katsoja haluaakin ndhda (Mitchell 1996, 169-170).
Vaikka imartelija ei ole tavanomaisessa mielessé ystdvi, on imartelulla positiivinen
vaikutus. Epdvarma nuori, joka uskoo kaikkien tarkkailevan itseddn (esim. Elkind
1994, 36), saa rohkaisua. Vammainen nuori tarvitsisi kannustusta enemmain kuin
kukaan muu, mutta hin saa sitd hyvin vihdn. Kun kukaan ei vahvista nuoren posi-
tiivisia puolia vaan hidn saa osakseen vain negatiivisia vihjailuja, voi hidnelle syntya
kisitys, ettd positiivisia puolia ei olekaan.

Tuijan kanssa kdymini dialogi oli niukkaa mutta konkreettista. Sanoihin "No eipa
pahemmin” tiivistyy sama sisdlto kuin Lauran kuvaileviin lauseisiin. Tuija jakoi samat
kokemukset Lauran kanssa, oli vain hetkellisesti mukana, ei aidosti ja samanarvoisesti.
Toverit eivdt ottaneet vastuuta poikkeavasta luokkatoveristaan, vaan ryhmittyivit
omiin piireihinsd. Tuija arvioi vammaisuuden leimaavaksi piirteekseen. ”Se koulu”
ja "ne” kertovat ulkopuolisuudesta. Tuija oli haastattelussa epavarma ja jannittynyt,
vaikka hinen vammaisuutensa oli lievempi kuin muilla haastateltavillani. Kiusaa-
misen ja ulkopuolisuuden seurauksena hdnelld ei tuntunut olevan tarkkaa kuvaa
1tsestddn.
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Nuorten tyttojen aikuistumisvaiheen tarkea riitti ovat pukeutumis- ja meikkiharjoi-
tukset omassa huoneessa (esim. Frith 1978; Cavet 1999, 97; Lihteenmaa 1991).!° Niis-
takddn Tuija ei padssyt osalliseksi, koska pienen paikkakunnan tytét eiviat halunneet
olla hdnen kavereitaan. Vaikka hin tapasi ikdisidan tyttojd viikoittain kdydessddn
ratsastamassa, ei talleilla syntynyt yhteyttd heihin. Tuijan ratsastamisella oli eri nimi
kuin muilla: se oli hidnelle terapiaa, ei harrastus. Vaikka rakkaus hevosiin liitti tytot
yhteen, ei Tuija saanut olla hevostytto toisten rinnalla, silld terapiassa hevonen on
viline. Tuija jdi yksin my6s perheessddn, silld ikdero nuorempaan sisareen oli suuri.
Sisarelleen hin oli tiastd huolimatta luottohenkil®, jolle voi antaa hankalasta, mutta tar-
keistd tehtavdsta huolehtimisen. Kuntoutusjakso oli keskeyttanyt timian tehtdvin.

Tuija — —ja sitten pitdd hoitaa pikkusiskon virtuaalilemmikki.
Helena  Aha. Onko se elossa vield? [naurua]
Tuija Se on nyt kuolleena kun mi oon télld kurssilla. [naurua] Se herdtetdan

henkiin kun mi tuun takas. (L/1998)

Virtuaalilemmikkejé (tamagotchi) myytiin 1990-luvulla ympéri maailmaa miljoonia
kappaleita ja Suomen kauppoihin se ilmestyi vuoden 1997 kesilld. Lemmikki oli
tulitikkurasian kokoinen elektroniikkalaite, jonka ndyttoruudulla olevaa eldintd oli
hoidettava sdadnnollisesti, jotta se olisi voinut hyvin. Virtuaalilemmikin omistajat olivat
koululaisia ja lemmikkien tunneilla hoitamisen aiheuttamien hidirididen vuoksi ne
lopulta kiellettiin monissa kouluissa. Lemmikki vaati jatkuvaa ruokkimista, leikitta-
mistd, sairauksien lddkitsemistd, hoitamista, ulosteiden siivoamista ja nukuttamista.
Hyvissd hoidossa lemmikki kasvoi ja vahvistui, huonossa se kuihtui ja kuoli.

Tuija oli mielestddn liian vanha leikkimddn tai hoitamaan lelua. Hdn oli kuitenkin
ottanut tehtdvikseen auttaa sisartaan ja sai sen varjolla hellid tamagotchia. Inhimilli-
set virtuaalihahmot ja tunneilyiset pelihahmot ovat Kankaan (2004, 81-85) mukaan
esimerkkeji affektiivisesta, tunteita korostavasta tietotekniikasta. Virtuaalilemmikki
tarjosi Tuijalle vastavuoroisesti kdyttdytyvin olennon, johon kohdistaa tunteensa.
Lemmikin tirkeyttd osoittaa se, ettd Tuija vastasi haastattelussa kysymyksiin niukasti
ja virtuaalilemmikki oli ainoa asia, josta hdn kertoi oma-aloitteisesti.

Tuijan nuoruuteen kuului yksindisyys. Eristdytyminen ei ollut hinestd itsestddan
lahtoisin, silld hin olisi halunnut olla muiden mukana. Tuijalla ei ollut ystévii, ei
poikakaveria, ei harrastuksia. Monia tavanomaiseen nuorten eliminkulkuun kuu-
luvia asioita jdi kokematta. Koulu vaikutti Tuijaan eri tavalla kuin Lauraan. Tuija ei
uskaltanut nousta vastustamaan sivuun jadmistddn, vaan alkoi pitdd sitd osanaan.
Hin oppi syrjaytyjaksi.

19 Lihteenmaa tosin toteaa artikkelissaan Tyttdji pelastamassa (Lihteenmaa 2002, 279) huomanneensa, ettd poikien
heiluessa katujengien ja alakulttuurien “kingeind” tytot eivdt suinkaan nékotd “tyttokammareissaan” vaan sukkuloivat
useissa eri jengeissd, vaihtelevat sosiaalisia miljoitdén ja roolejaan ja kiyttavit kaupunkitilaa huomattavasti laajemmin
ja luovemmin kuin pojat. (Ks. myos Lihteenmaa 1991, 1992.)
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5.4 Pieni sija toveripiirissa — Hannelen kertomus

Kun Hannele tuli kouluikdin, hinen vanhempansa ottivat yhteyttd lahikoulun
rehtoriin saadakseen tyttirensi kotia ldhelld olevaan kouluun. Vaikka koulu olisi
tilojensa puolesta soveltunut liitkuntavammaiselle, ei rehtori halunnut ottaa vastaan
pyorituolilla litkkkuvaa lasta. Ennen erityiskouluun menoa Hannelen kaverit olivat
olleet lihiympiristostd, mutta tiet leikkitoverien kanssa erosivat. Vasta erityiskoulussa
hidn tutustui toisiin vammaisiin lapsiin.

Hannele Kun mai olin menossa ekaluokalle tavalliseen kouluun, niin rehtori sanoi
mun vanhemmille, ettd jos tdd tyttd otetaan tidnne, niin kohta kaikki
kuurot ja sokeetkin kolkuttelevat hinen koulunsa ovia. Ja sitten kavi silld
tavalla, ettd oli pakko hakeutua tdhin erityiskouluun, koska ei ollut muuta
mahdollisuutta. Kyl” se oli aika jainni kokemus, vaikka ma olin kuusvuotias
silloin, mutta kylld ma ihan selvisti muistan sen vield itekkin.

Helena  Oliko se pettymys, kun et voinut mennd muiden kanssa?

Hannele Oli, kun mi olin syysti tai toisesta pienestd saakka ollu semmoinen, ettid
halusin tehi kaikki mahdollisimman normaalisti enkd mitenkéin erityi-
selld tavalla. (K/1999)

Hannelelle jako vammaisiin ja vammattomiin tuli todelliseksi. Lapset eroteltiin ta-
vallista koulua kéyviin, normaaleihin lapsiin ja erityiskouluun meneviin, poikkeaviin
lapsiin. Hannelen pdivit eivit endd kulkeneet samalla tavalla naapuruston kavereiden
kanssa. Katkenneiden kontaktien tilalle ei ldhiympéaristoon myoskdan tullut uusia
ihmissuhteita. Hannelella ei ollut vammaisen koululaisen malleja, silld hdn oli alueen
ainoa erityiskoulua kayvi. (Vrt. Shakespeare ja Watson 1999, 22.) Ikitoverit katseli-
vat, kuinka koululainen aamuisin haettiin pienoisbussilla ja tuotiin illalla takaisin.
Bussin ikkunoista nikyi muita lapsia. Vammaisuus ei ollut naapureille avointa ja
jokapdiviistd, vaan esiintyi hetkellisind vildhdyksina.

Hannelen vanhemmat olivat opettaneet lastaan tavallisen lapsen rooliin. Jaykan insti-
tutionaalinen koulu katkaisi kehityksen ja osoitti konkreettisesti, ettd pyorituolilla
liikkkuva lapsi ei ole samanlainen muiden kanssa. Pienelle koululaiselle muutos oli
suuri, silld yhtakkid hdnen oli tutustuttava tdysin toisenlaiseen yhteis6on, vammaisten
lasten maailmaan. Hannele puhuu pettymyksestd. Hinen mieleensad painuivat ikuisesti
sanat, ettd vammaiset ovat hankala ryhmd, josta kuurot ja sokeat kategorisoidaan
kaikkein huonoimpaan luokkaan.

Merkittivad kertomuksessa on vallankéytto. Yksittdinen ihminen, tdssd tapauksessa
koulun rehtori, pystyi padttimain lapsen elimdnkulusta. Rehtori kdytti koululaitok-
selle legitimoitua valtaa oppilaan ”diagnosoimiseen” ja erityisopetukseen siirtimiseen.
Vika projisoitiin oppilaaseen, koska hin ei sopinut koulun muottiin (ks. Saloviita
2002, 80). Vammaisten perheiden kanssa tyoskentelevi lastenpsykiatri Berit Lagerheim
(1988, 21-27) arvelee monien ratkaisujen johtuvan avuttomuuden tunteista, joita
vammainen lapsi heréttdd. Bauman (1995, 259-261) pitdd niitd kuitenkin postmoder-
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nin ajan vélinpitamattomyyden ilmaisuna. Vaikeat asiat haluttaisiin siirtdd omalta
vastuulta muiden hoidettaviksi. Hannele kévi lukioon asti erityiskoulua kunnes haki
uudelleen ldhikouluun. Rehtori oli tdlld vilin “herdnnyt siihen, ettd vammaiset eivit
olekaan niin kauhea asia”, silld omat kokemukset olivat muuttaneet hinen mielensa.
Kun Hannele oli aloittamassa koulun, rehtori soitti ja kysyi, keitd kavereita hdan haluaa
luokalleen. Vanhat ystidvyyssuhteet olivat kuitenkin jo katkenneet.

Hannele Niin loppujen lopuksi siiné kavi silleen, ettd kukaan ndistd ihmisistd, ketd
mi entuudestaan tunsin ja olin sanonu hinelle, ei ollut mun kavereita. Eli
se oli sit luotava ihan uudestaan ne. (K/1999)

Rehtori yritti hyvittdd aiempaa pddtostddn tarjoamalla apuaan luokkaan sijoittami-
sessa, mutta kuilua lapsuudentovereihin ei endd voinut kuroa umpeen.

Helena  Mut si 1oysit sieltd kuitenkin ystavia?

Hannele Joo — — pikkuhiljaa — — sitten. Ja sitten siihen vaikutti se, ettd meilld oli
lukiossa tyttoluokka. Ja siis sehdn oli tdys kanala vililla. Kaikki oli toisten
kurkuissa kiinni. [naurua] Mut mé en loppujen lopuks vilittinyt siit4,
koska en mi oo ikind ollut semmoinen ihminen, ettd pitdis hirveesti olla
ihmisid ymparilld. (K/1999)

Hannele viihtyi koulussa ja sai muutamia ystavidkin. Kuvauksen perusteella luokan
enemmisto oli vdlinpitimattomid, mutta silti myonteisesti asennoituvia. Hannelella
ei ollut avustajaa, mutta koulutovereista muutamat kantoivat hanen ruokatarjotti-
mensa ja auttoivat kirjat repusta. Ystiavyys- ja toverisuhteiden syntymisti edisti hdnen
selviytymisensd ilman avustajaa, jolloin koulutoverit saivat pienid auttamistehtavii ja
tutustuivat hdneen. Kiusaajia luokkatovereihin ei kuulunut. Varhaislapsuuden aikaiset
ystavyyssuhteet tasoittivat Hannelen tietd normaalissa koulussa, silld hin oli oppinut
toimimaan vammattoman lapsen tavoin.

Hannele Sielld oli yllattivan paljon sellaisia ihmisid, jotka sanoi mulle koulun
paatyttyd, ettd me olis hirveesti haluttu sun kanssa olla, mut kun me ei
uskallettu. Me ajateltiin, ettd mitd muut ajattelee, niin se on mun mielesté
aika hassua se. Mut tuli semmoinen olo, ettd miks ette ollu sitten, jos ois
tuntunut silti. (K/1999)

Tytot yrittivit koulun pdittyessd hyvittdd kouluajan kiytostdin. Hannelen reaktio
myohiiseen eleeseen oli kyyninen: turha jossitella menneita! Tyttojen selittelyt ovat
samoja kuin Vilimaan haastattelemilla tytoilld, jotka kertoivat syitd, joiden vuoksi
eivit voi ystavystyd vammaisen koulukaverinsa kanssa:

Kylla se mielenkiinto herad siis kaupungillakin — totta kai sd katsot ensin ulkondkod.
Et sd voi ndhd millainen ihminen se on. Totta kai sitd katsoo ensimmadisend, milta
se ihminen nayttaa.

“Varmaan peldtdan aika paljon, ettei uskalla — ="
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”Niin se on kylld aika tarkeetd just, etta mita muut ajattelee.”

”Miten mad voi olla tommoisen kanssa yhessa, koska muutkin ajattelee - - muut
ajattelee, et minkalainen sd oot. Heti mut leimattais samanlaiseksi, kun kaveri
on vahan erikoisempi.”” (Vdlimaa 2001, 98-99.)

Tyttojen mielipiteet kuvaavat syrjinndn kdytantoja. Kuta liheisemmastd suhteesta on
kyse, sitd vaikeampi sithen on kuvitella vammaista ihmistd. Usein syrjintd on huomaa-
matonta kantaa ottamattomuutta, kuten Hannelen luokkatovereilla. Maailma Tutuksi
ry:n ja Valtakunnallisen vammaisneuvoston tutkimus (2001) lukion ja yldasteen op-
pilaiden asenteista osoitti samaa. Vammainen henkil6 hyviksyttéisiin helpoimmin
neutraaliksi naapuriksi tai luokkatoveriksi, mutta ei tytto- tai poikakaveriksi tai par-
haaksi ystiviksi. Osa vastanneista oli sitd mieltd, ettd vammaiset ovat outoja ihmisid
ja ettd he eivit pysty tekemddn mitddan hyodyllistd yhteiskunnassa. Vastaajat olivat
tietoisia siitd, etti vammaiset luokkatoverit haluavat tuntea itsensi tasavertaisiksi,
mutta silld ei ollut vaikutusta vastauksiin. (Maailma Tutuksi ry 2001.)

Tulokset ovat tuttuja aiemmista tutkimuksista (esim. Heliméaki, 2000, 36—38). Vam-
maisista hyljityimpié ovat kehitysvammaiset ja psyykkisesti vammaiset, vaikka myos
pdinvastaisia kokemuksia l6ytyy heiddn sopeutumisestaan tavallisiin luokkiin (esim.
Poyhonen 1997). Poikkeavana pitdminen liittyy ruumiillisiin ja toiminnallisiin omi-
naisuuksiin. Hannelen syrjinnin syyksi riitti liikkuminen pyératuolilla, silld hinen
ruumiissaan ei ollut selkedsti nikyvid epimuodostumia. Asenteet johtuvat pitkalti
ennakkoluuloista ja tietimattomyydesti, silld myonteisyys lisddntyy, jos vastaajalla
on vammainen tuttava tai perheenjasen (Potter ja Roberts 1984.)

Arvioidessaan jilkeenpidin kouluvuosiaan Hannele on varma, ettd jos hin ei olisi
pédssyt tavalliseen kouluun, hin ei olisi pystynyt sithen autonomiaan, jonka hin on
nyt saavuttanut. Han ei uskonut myoskiin erityiskoulun arvosanojen ja oppiméirien
vastaavan tavallisten koulujen tuloksia. Hannele oppi kouluaikoinaan toimimaan
kahdessa kulttuurissa, mikd helpotti myohemmin hdnen sopeutumistaan erilaisiin
yhteisoihin.

5.5 Muistoja ystavyydestd ja kiusaamisesta — kokemuksia erityiskoulusta

Erityiskouluissa opiskelevat lapset ja nuoret asuvat yhdessd monta vuotta, jolloin he
jakavat samoja kokemuksia. Osalle heistd saattaa syntya sisarussuhteisiin verratta-
via ystavyyssuhteita, joiden ylldpito koulun loppumisen jilkeen on vaikeaa ryhmin
hajaantuessa. Kotipaikkakunnalla voi olla vastassa yksindisyys, silld ikdtoverit ovat
opiskelemassa ja poissaolo on muutenkin lopullisesti vieraannuttanut heistd. Tutki-
muksissa on huomattu, etti erityisoppilaitoksissa koulunsa kdyneet eivit saa ystivid
kotipaikkakunnaltaan eivitka 10ydd entisid kavereitaan edes lomillaan. (Anderson
ym. 1982, 346; Heinonen, haastattelu 1998; Loijas 1994, 1-76; Pelkonen ja Villberg
1994, 58-61.)
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Erityiskouluun meneminen erottaa lapsen kodista, vanhemmista ja sisaruksista.
Lapset erotetaan kodistaan yleensd vain erittdin painavista syistd. Vammaiset lapset
ovat olleet tastd poikkeus, ja syynd tdhdn ovat olleet koulutuspoliittiset linjaukset.
Toisaalta erityiskoulu voi olla tarkoituksenmukainen ratkaisu, koska se tarjoaa lap-
selle palveluja, joita hidn ei ehki saisi muualta (Vehmas 2006, 224). Vammaisuutta
on kuitenkin kaytetty ratkaisujen perusteena muissakin tapauksissa syrjayttien
lasten ja nuorten tunteet. Sarasteen (2000, 35) teoksessa Kuusi tarinaa vammasta ja
naiseudesta on kuvaus, miten yksindiseksi Helsingin Ruskeasuon kouluun Lapista
tuotu lapsi jdi, kun vanhemmat ldhtivit takaisin kotiin. Lapselle ei kerrottu etukiteen
kouluun menosta ja junamatkallakaan hin ei tiennyt madranpéatd. Perilld koulussa
vanhemmat ilmoittivat, ettd kdyvit ostamassa hinelle karkkipussin ja kesdahatun.
Kun lapsi palasi huoneeseensa, olivat luvatut tavarat singyn pailld, mutta &iti ja isd
olivat mitddn puhumatta lihteneet takaisin kotiin.

Haastattelemistani nuorista erityiskoulua kavivit Anne, Anssi, Lassi ja Veikko. Shaw
(1999, 78-79) havaitsi haastateltuaan vammaisia nuoria, ettd uhkailua ja kiusaamista
tapahtui myos erityskouluissa. Kiusaamisen syyni saattoi olla tausta tai persoonalliset
piirteet, mutta lapsi voitiin poimia kiusattavaksi myos esimerkiksi vaatetuksen vuoksi.
Haastattelemieni nuorten kokemukset eivit eronneet tistd, silld monet heisti kertoivat
tulleensa kiusatuiksi. Hiljainen ja vetdytyvi Lassi oli helppo kohde kiusaajille.

Helena  Kiusattiinko sinua siella?
Lassi Kylla.
Helena  Se on niin tavallista, tuntuu ettd vihin jokaista kiusataan.

Lassi Kiusattiin, kunnes opettaja vaihtui.
Helena  Oliko se kiinni opettajasta?
Lassi Se oli vaikea opettaja, mutta sitten tuli uus. (K/1998)

Kouluissa opettajat voivat ottaa minkd tahansa roolin: ystdvin, valinpitimattoman
— tai jopa kiusaajan. Monen haastateltavani mukaan opettajat olivat hiljaisesti siu-
nanneet eriarvoisen kohtelun. Lassi olisi vaikean sairautensa vuoksi tarvinnut kaiken
mahdollisen tuen ja avun, mutta sitd hin ei koululta saanut. Haastattelemieni nuor-
ten koulua koskevista kertomuksista 16ytyi paljon merkkeji ulkopuolisuudesta. Siitd
puhuivat rohkeat ja ulospdin suuntautuneet nuoret, mutta sama oli tunnistettavissa
my0s hiljaisten nuorten niukoista lauseista. Lassi marginalisoitui koulun jilkeen ja
ainoa kontakti ulkomaailmaan oli kirjeenvaihto kursseilla tavatun pojan kanssa.
Erityiskoulun jalkeen ystévid ei ollut. Lassi viltteli ystavid koskevia kysymyksid, koska
hdnen oli vaikea tunnustaa ettd ei pystynyt nimedméain yhtdan ystavia. Lassin tavoin
my0s Anssi kévi erityiskoulua.

Helena  No mites kun puhutaan paljon koulukiusaamisesta, niin kiusattiinko sinua
koulussa?

Anssi Ej, ei oikeestaan. Kylld mini oon saanut olla ja kavereita tuli ihan mukavasti.
No, koulussa on kylld ollut, kun mi oon sielld opiskellut, ihan mukavia



Vaikeavammaisen nuoren aikuistuminen 79

kavereita. Yks’ jenkkipoika oli erittdiin mukava kaveri, auttoi aina kun
pystyi ja kun apua tarvittiin. (L/1998)

Anssi ei mielellddn puhunut kouluajoistaan. Aluksi hdn kielsi kiusaamisen kokonaan,
mutta vihjaisi sithen kuitenkin sanoilla “ei oikeestaan”. Anssin lyhyt kommentti vas-
taa Rastaan (2004, 37) maahanmuuttajia koskevan haastattelututkimuksen nuorten
vastauksia kysymykseen “oletko kokenut rasismia?” Erilaisuutensa vuoksi kiusatut ja
“neekeri”-huutoja kuulemaan joutuneet saattoivat vastata “enpi oikeestaan”, vaikka
kertomuksista 10ytyi paljon syrjinnidn, kiusaamisen, héirinnén, vikivallan tai sen
uhan kokemuksia. Erityisesti pojat halusivat perustella syitd, miksi he eivit olleet
pystyneet puolustautumaan kiusaajiaan vastaan. Usein he esittivit olleensa sankareita.
Samoin Anssi selosti, kuinka oli suojellut tyttdjd heitd kiusaavalta pojalta. Useissa
tutkimuksissa on huomattu, ettd kouluissa ei tunnisteta tai pystytd puuttumaan so-
siaalisten, kulttuuristen tai etnisten erojen aiheuttamiin ongelmiin. (Suurpii 2002;
Tolonen 2002; Rastas 2004, 45.) Haastattelemieni nuorten kertomukset eivit anna
kovin imartelevaa kuvaa kouluista kasvuymparistona. Niissd on paljon valinpitamat-
tomyyttd mutta liian vihin ystavyyttd. Myos vammaiset oppilaat kiusasivat toisiaan.
Toisaalta osalla kouluaika sujui ongelmitta. Esimerkiksi Anne kertoi viihtyneensd
hyvin erityiskoulussa:

Helena  Mites kun si kavit koulussa, niin oliko se kotipaikkakunnalla vai sisdop-
pilaitoksessa?

Anne [Nyokkdd sanan sisdoppilaitoksessa kohdalla.]

Helena  Viihdyitko s siella?

Anne [Nyokkia ja hymyilee.] Joo.

Helena  Sielld oppilaitoksessa, kun si kévit, niin oliko sulla sielld ystavia?

Anne [Nyokkii.] Joo.

Helena  Huonekavereita, vai mita?

Anne [Nyokkia.] Joo.

Osa vammaisista lapsista ja nuorista ndyttdisi tulevan kiusatuiksi sekd integroituina
ettd erityiskouluissa. Tovereiden syrjintd luo pohjaa elinikdiselle huonommuuden-
tunteelle, joka ei vdlttimattd korjaudu myohemminkddn. Vertaisryhmidn uskotaan
olevan sopuisampi kuin kulttuuriltaan heterogeenisen ryhman. Haastattelemillani
nuorilla ei nédin ollut. Kiusaaminen ei ndyttinyt riippuvan vamman vaikeusasteesta,
silld esimerkiksi Anne ei kertonut kiusaamisen kokemuksista, mutta Lassilla niitd
oli. Kohteiksi joutuivat ennen kaikkea arat ja puolustuskyvyttomit nuoret, kuten
Lassi ja Tuija.

5.6 Monikasvoinen koulu
Koulunkiyntid koskevat kertomukset ovat aineistossani takautuvia muistelmia. Ne ku-

vaavat sosiaalisen yhteison merkitystd nuoren kehityksessi. Koulu kasvuympiristona
ei ole yhtendinen ilmig, vaan sen luovat sielld toimivat ihmiset, opettajat ja oppilaat.
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Haastattelemieni nuorten kidydessd kouluaan integraatio ei ollut vield toteutunut,
mistd huolimatta moni heistéd kavi ldhikoulussa.

Koulupiha ja luokka luovat muistoja, jotka palautuvat kuvina ja tunnelmina. Kouluissa
annetaan arvosanoja monella tavalla. Koulu itsessddn on auktorisoitu luokittelija,
joka antaa viitteen sijoittumisesta elimédn arvoasteikossa. Koulutuntien ja pihan
nikymaittomin rankkauksen muodostama sosiaalinen status on toinen arviointi,
joka jdi helposti pysyviksi. Jos nuori saa koulusta positiivisia kokemuksia, han voi
kéyttad niitd hyvakseen aikuistuessaan.

Tutkimuksissa vammaisen integroinnista on saatu sekd hyvid ettd huonoja kokemuk-
sia. Samoin haastattelemani nuoret 16ysivit paikkansa niin lahi- kuin erityiskouluissa-
kin vaihtelevasti. Monet heistd jakoivat tunteen yksindisyydesti ja ulkopuolisuudesta.
Kavivitpd he mitd koulua tahansa, he eivit tunteneet itseddn tasavertaisiksi ja tulivat
usein ainakin hiljaisesti kiusatuiksi. Tdssd suhteessa erityiskoulut tai erityisluokat eivit
olleet parempia, silld sama kiusaaminen ja eristiminen toimivat sielldkin. Kouluissa
syntyy ryhmii ja kaveripiirejd, mutta sijaa ei 16ydy kaikille. Lapset, joilla on vaikea
vamma tai pitkdaikaissairaus, tulevat helposti suljetuiksi monista ikiisilleen kuulu-
vista asioista (Hagen ym. 1992, 33—34). He ovat kiusaajille mieluisa kohde, silld heiddan
olemuksestaan tai toiminnastaan 10ytyy helposti aiheita. Monilla ei ole vertaisryhmaa
tai ystdvid, jotka puolustaisivat alakynteen jaanytta.

Nuorten kertomat kouluajan tapahtumat liittyivit erilaisuuden ja poikkeavuuden
teemoihin. Joillakin nuorilla poikkeavuus johtui vammaisuuden nikyvistd sym-
boleista, kuten pyorituolin kiytostd tai lilkkumisongelmista. Tédtdikin enemman
haittaa on vammaisuudesta, joka ulottuu useille toiminnan alueille, puheeseen ja
ymmairtimiseen.

Kouluvaihe ei ole elimédnkulussa vain viliaikainen tietojen tankkausvaihe, vaan
senaikaiset sosiaaliset kokemukset vaikuttavat myohempiin elimdin. Ne tekivit
yhdestd haastateltavastani taistelijan, toisesta syrjdytyjan, kolmannesta alemmuu-
dentuntoisen, neljannestd kahden kulttuurin hallitsijan. Vammainen nuori voi
jdada eristdaytyneeksi luokan reunalle ja vastaavasti myohemmin marginalisoitua
yhteiskunnan reunamille, tai hidn voi olla osa luokan ja yhteiskunnan ydinti. Haas-
tattelemillani nuorilla oli kokemuksia molemmista, mutta ulkopuolisuus tuli esille
useammin kuin kuuluminen yhteis6on. Joillakin toiveet pddstd muiden yhteyteen
kariutti ajattelematon vallankaytto, toisilla huonot kokemukset liittyivit pihojen ja
luokkien sosiaalisiin suhteisiin.
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6 AMMATTIURAT JA TYOHON VALMISTUMINEN

”Ah, jatkoi Sippo, kuinka metsd on vaiti, ja mind olen viisas! Suuri metsa ei osaa
tehdd, mita mind osaan. Metsallahan ei ole kirjoja. Sielld ei ole oksaakaan tai
eldintdkaan, joka edes tuntisi aakkosia. Metsd vain kasvaa ja kasvaa eika edes
tiedd, ettd kaksi kertaa kaksi on nelja. Mutta mindpa tiedan paljon enemman, mind
tieddn kaiken. Jos en vield tiedd kaikkea, niin sitten, kun tulen ylioppilaaksi tieddn
jo kaiken.” (Topelius 1952, 182.)

6.1 Uravalinta

Elimédnkulku mdiraytyy asetettujen pidmairien, mahdollisuuksien ja resurssien seké
niihin tahtddvien valintojen, ajoituksen ja seurausten mukaan. Koulutusta koskevat
pédtokset suurelta osin ratkaisevat, millaiseen tyéhon nuori lopulta sijoittuu. Valitut
koulutuspolut johtavat erilaisiin lopputuloksiin kuin mihin vaihtoehtoiset polut oli-
sivat johtaneet (ks. Marin 2001). Peruskoulutus koskee kaikkia ja sithen osallistuvat
my0s ne lapset, joilla ei ole merkittdavid ammatillisia tavoitteita. Opetusta sopeutetaan
oppilaiden taitoihin eritasoisten opintolinjojen avulla. Mukautetuilla opintolinjoilla
vammaisuuden vaikutukset otetaan huomioon pienempini oppimiirini ja yksi-
l6llisind vaatimuksina. Normaalilinjoilla vammaiselta lapselta edellytetdan usein
samantasoista suoritusta kuin vammattomaltakin.

Tulevan ammattialan sopivuus on tirked, koska vamman rajoitukset olisi pystyt-
tdvd ennakoimaan. Apuna ovat ammatinvalinnanohjaajat ja erilaiset tutkimukset.
Vammaisten ammattikoulutusta tuetaan yleisen opintotuen lisiksi kuntoutuksella.
Soveltuvuutta tai terveydentilaa koskevia rajoituksia ei yleensi ole lukuun ottamatta
muutamia riskejd sisdltdvid ammatteja, joten teoriassa kaikilla on samat mahdollisuu-
det riippuen siitd, tuleeko hyviksytyksi kouluun. Rajoituksia voi asettaa koulutuksen
rahoittaja, joka harkitsee pyrkijan sopivuutta alalle.

Ammatinvalinta on vaikeaa, koska tyossd kdyvan vammaisen malleja on vihin ja saa-
tavilla ei ole kovinkaan paljon tietoa siitd, miten jokin vamma tulevassa tyossé haittaa.
Koulutukseen hakeutumista ja suosituksia ohjaavat ennakkokésitykset soveltuvista
ammateista, minkd johdosta vammaiset nuoret ohjautuvat pddasiassa liike- ja toimis-
totoihin sekd kaupan ja hallinnon aloille johtaviin opintoihin (Kansaneldkelaitoksen
kuntoutustilastot 2006). Yliopistossa opiskelevista vammaisista suurin osa opiskelee
yhteiskunta-, valtio- tai oikeustieteitd (Poussu-Olli 1999, 110-111). Ammatinvalinnan
ohjauksessa annetut suositukset voivat olla yksipuolisia, ja jokaiselle tarjotaan taipu-
muksista vdlittamattd standardiratkaisua. Silloin, kun vamma on hyvin vaikea, voi
olla hankalaa 16ytda sopivaa koulutusta tai sitd ei yksinkertaisesti ole.

Vammaisten tyo- ja opintouria on luokiteltu tavanomaisiin, selkeisiin, epdvakaisiin ja
salpautuneisiin. Vakaan eli tavanomaisen uran nuoret siirtyvit pysyvasti tydelamaan
ammatillisesta koulutuksesta tai ilman sit4, eikd heilld ole katkoksia tai tyopaikan
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vaihdoksia. Ura voi johtaa ylioppilaalla keskiasteen tai yliopisto-opintoihin. Selked
ura toteutuu silloin, kun nuori tyollistyy peruskoulun jilkeen. Epdvakaan uran nuoret
joutuvat ainakin viliaikaisesti ammattiaan vastaamattomaan tyohon. Pysdhtyneelle
eli salpautuneelle uralle on tyypillistd tyottomyys ja ammatillisten tavoitteiden taan-
tuminen. (Sinisalo 1981; Varmola 1985, 120-122.) Varmolan mukaan vammaisista
nuorista noin kolmasosa kulkee tavanomaista uraa, joka on samalla ideaaliura (Var-
mola 1985, 122). Muilla on opinnoissaan epdonnistumisia ja rikkonaisuutta. Sinisalon
(1986, 56—59) luokituksessa neljis ura on koulutusura, jolla vammaiset nuoret ovat
kdytannossd koko peruskoulun jdlkeisen ajan.

Haastattelemistani nuorista Laura ja Hannele aloittivat selkedlld uralla, silld he suo-
rittivat ylioppilastutkinnon ja sen jilkeen alemman korkeakoulututkinnon. Laura
jatkoi vilittomasti opiskelemaan ylempai korkeakoulututkintoa ja Hannelekin alkoi
suunnitella sitd. Yliopistoilla jaammattikorkeakouluilla on erilaisia kdytant6jd ottaa
vammaisia opiskelijoita hieman lievennetyin péddsyvaatimuksin (Aitonurmi 2001,
12-15). Hannelen ja Lauran opinnot ovat hyvid saavutuksia ja vaativat koulumenes-
tyksen lisdksi vahvaa tahtoa ja pitkdjannitteisyytta. Jos sijoittaa heidit johonkin edelld
mainituista urista, lihimpini on vakaa eli tavanomainen ura.

Jarille jdi ylioppilaaksi kirjoittamisen jialkeen useita vilivuosia, joiden aikana hin
yritti padstd yliopistoon. Uusintahaastattelun aikaan hdn oli viimein onnistunut
tavoitteessaan.

Helena  Vield tuosta opiskelusta, ettd mikd merkitys silld sulle on? Si sanoit, ettd
se sivistdd ja laajentaa maailmankuvaa. Onko silld muita merkityksia?

Jari No joo, tavallaan sekin, ettd mi oon kolme vuotta ollut péivit vailla opiske-
lua, ei 0o ollut mitddn, ettd sitd kaipaa kuitenkin sellaista. Niin no, tavallaan
kai parhaansa tekee, kun terveiden tavalla pystyy opiskelemaan.

Helena  Onko siind se, ettd pystyy ndyttimadan kykynsa?

Jari Niin, on siind ehka sekin, ettd pystyy osoittamaan itselleen sen, ettd mindkin
pystyn. (K/2000)

Sairauden rajoitusten vuoksi Jarin ei ollut mahdollista luoda tavanomaista koulutus- ja
tyouraa. Hin arvosti opintoja ja oli huomannut niiden suorittamisen onnistuvan.
Opiskelun tirked motiivi oli niiden kiinnostavuus, mutta samalla my®s itseluotta-
mus kohentui, kun pystyi osoittamaan pérjadmisensi itselle ja muille. Jari vertasi
nykyistd tilannettaan aiempaan, jolloin hinelli ei ollut siteitd mihinkddn. Opinnot
loivat eliméin aikaperspektiivin, silld lukukaudet, luennot ja tentit rytmittivit ajan
lyhyempiin aikavileihin ja pienempiin saavutuksiin. Etenevid sairauksia sairastavat
ovat saaneet tottua lyhyeen aikajinteeseen ja epdvarmuuteen jopa seuraavasta paivasta.
IIman opiskelun kaltaista symbolista siltaa tulevaisuuteen elima voisi jadda paamaa-
rattomiksi ajelehtimiseksi. Ajan hallinnan ja jatkuvuuden tunne taittoi Jariltakin
sairauden ja kuoleman uhkaa ja mahdollisti hdnen liittymisensd muiden nuorten
kanssa samanlaisiin kuvioihin.
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Jarin ura oli koulutusura, jossa opinnot itsessddn olivat pdamaira. Jari ei uskonut
tyollistymiseensd mutta ei puheissaan sulkenut tyopaikan saamista kokonaan pois.
Ehkd hin pelkisi, ettd jos tavanomainen peruste opinnoilta katoaisi, niiden suorit-
taminen voitaisiin estdd. Epdvarmuus leimaa monen vaikeavammaisen nuoren ela-
mid. Kuten Laura totesi, opinnot tuovat vain epavarmuutta ja ehka turhia toiveita.
Haastatteluajan kuluessa Laura ja Hannele eivit edenneet ty6hon, vaan he joutuivat
valitsemaan vaihtoehtoisia reittejd. Vaikeavammaiselle nuorelle se on joko uuden
tutkinnon tai saman alan korkeamman tutkinnon aloittamista. Koulutus johtaa
uuteen koulutukseen.

Epivakaa ja salpautunut ura on vammaisilla nuorilla yleinen (Varmola 1985). Kou-
lutus on katkonaista ja tavoitteiden saavuttaminen ei onnistu. Kokkosen (1992) mu-
kaan kansanopisto on tavallisempi viyld vammaiselle kuin vammattomalle nuorelle.
Valmentavaa opiskelua on kéytetty vaihtoehtona, joka tarjoaa mahdollisuuden kypsy4
ammatillisiin opintoihin ja ylipddtdan itsestd huolehtimiseen. Sitd annetaan ammat-
tioppilaitoksissa, kansanopistoissa ja kansalaisopistoissa. Moni vaikeavammaisista
nuorista tarvitsee lisiaikaa tulevaisuutensa suunnitteluun. He tarvitsevat harjoitusta
my0s monissa arjen rutiineissa, kuten rahankdytdssd, kaupoissa ja viranomaisten
kanssa asioinnissa tai liikennevilineissd matkustamisessa. Varsinaista ammattia
valmentavasta koulutuksesta ei saa, mutta nuorella ei ole muitakaan vaihtoehtoja,
jos hin ei padse ammattikoulutukseen.

Cecilia suoritti tenttimalld lukion oppimadaran. Vammansa vuoksi hidn tarvitsi avus-
tajan monissa tehtédvissd. Niinkin yksinkertainen asia kuin kirjan sivun kdantiminen
vaati erillisen laitteen tai toisen henkilon palveluksen. Vammainen nuori voi tarvita
apua muihinkin asioihin, kuten kirjojen nosteluun ja poydille laittamiseen.

Helena  Miten si ajattelet tulevaisuutta, kun sulla péittyy toi lukio, niin oletko s
ajatellut jotakin opiskelua sen jilkeen?

Cecilia  Kylldhdn mi haluaisin kun vaan 16ytyisi. Mutta kun mi oon katellut yhta
tuttua, niin kylld hidnelld aika rankkaa on, kun hin y6t ja pdivat melkein
lukee ja mulla on se, ettd mun selkd vidsyy, kun mulla on notkoselki, etti
mun fysiikka ei kestéisi. (K/2000)

Cecilialle tyon saanti opiskelun jilkeen oli epitodennikoistd, minkd vuoksi hin ei
harkinnut varsinaisia ammattiopintoja. Kuten Jarille, myos Cecilialle yksittdisten
tavoitteiden saavuttaminen oli tirkedampad kuin lopullinen valmistuminen. Cecilia ei
pyrkinyt jatkamaan yleissivistdvid opintoja, vaan hdn péatti opetella arkipéivin taitoja
ja pyrki talouskouluun. Kédytinnon tehtdvit haneltd eivit koulussa onnistuisi, mutta
hin halusi itselleen teoreettista oppia ruoanlaitosta ja kodin hoitamisesta. Tama on
poikkeuksellinen tavoite, joka nostaa keskusteluun vammaisten tasa-arvon niihinkin
opintoihin, jotka soveltuvat heille huonosti. Kotitéiden organisointi pyorituolista ki-
sin avustajaa ohjaamalla ja seuraamalla on uusi ajattelumalli kotityon tekemiseen.
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Salpautunut ura pédittyy umpikujaan. Haastattelemistani nuorista selkeimmin tal-
lainen ura oli Lassilla. Vaikea sairaus ei vilttimattd vaikuta mahdollisuuksiin padsta
opiskelemaan, silld vastaavalla tavalla vammaiselle Jarille tie oli avautunut.

Helena  Onko sulle mitidin odotuksia tulevaisuudelle miti sd haluaisit tehd4, min-
kilainen suunnitelma sulla on siini?

Lassi Jotain tietokonetdita.
Helena  Niin.
Lassi Jos se vain onnistuis. (1/1998)

Koulutukseen pddseminen olisi antanut Lassin eliméin vaihtelua ja tavoitteita. Hin
oli kiinnostunut tietokoneista ja olisi ollut halukas kokeilemaan ty6ti tietotekniikan
alalta.

Lassi Kurssihommat kiinnostais.
Helena  Miti?
Lassi Kurssihommat niin piristyis, opiskelu.

Helena  Niin, ettid ne olis miti si haluaisit?
Lassi Kun pdisis vaikka tonne AKVAan.
Helena  Niin, miten monen vuoden juttu se on?
Lassi Yhden.

Helena  Sun pitdd harkita sita?

Lassi Kela ei sitd anna.
Helena  Onko sekin, ettd Kela ei anna?
Lassi Joo.

Helena  Oletko siitd kdynyt juttelemassa?
Lassi Joo. (L/1998)

Passiivisesti vastaillut Lassi aktivoitui ylldttden ja toi omaa panostaan keskusteluun.
Koulutukseen pdidsy oli Lassin aikuistumistavoite, mitd helpottaakseen hin olisi
halunnut pédistda ammatilliseen koulutukseen johtavalle kurssille (AKVA)?, jolla
madalletaan kynnystd hakeutua ammatilliseen koulutukseen. Perusteeksi hdn ei
yrittdnytkadn tarjota ammatillisia tavoitteita, vaan piristymisen. Vaikka se ei vas-
tannut tavallisia ammatillisen koulutuksen tavoitteita, olisi se ollut Lassille arvokas
pddmadrd. Toiveet kariutuivat, silld hdntd ei hyvidksytty kouluun, koska Kela ei
myontdnyt tarvittavaa rahoitusta. Kelassa ei tuettu ammattikoulutukseen valmen-
tavaa koulutusta, koska Lassilla ei uskottu olevan mahdollisuuksia hyodyntéa sita.
Kurssille pddsivit vain ne, joilla oli hyvd ennuste saada tyopaikka ja joiden elamiin
ei sisdltynyt suuria riskeja.

20 AKVA on Invalidiliiton 1980-luvulla aloittama vammaisille nuorille tarkoitettu vuoden mittainen ammatilliseen
koulutukseen valmentava kurssi. Koulutus on tarkoitettu oppivelvollisuusiédn ohittaneille, jotka vamman tai muun
syyn vuoksi eivit ole tulleet valituksi jatkokoulutukseen, sekd nuorille, jotka todennikéisesti eivit menestyisi ilman
valmennusta keskiasteen koulutuksessa. Koulutuksen rahoituspiitokset tekee yleensi Kela. (Ks. Poukkanen ja Veivo
1996, 146-148.)
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Opinnot olisivat olleet Lassille samalla tavalla tarkeitd kuin Jarille. Han olisi voinut
sijoittua suoraan tuettuun tyohon, mutta kotikunta ei ollut sitikddn jarjestinyt.
Lassin asioista padtettdessd oli sivuutettu sosiaaliset ja psykologiset seikat sekd hdnen
vaikea elaméntilanteensa. Kaikkein heikoimmassa asemassa oleville ei 16ydy sopivia
koulutus- ja tyovaihtoehtoja. Jotta valinnat onnistuisivat, nuoret tarvitsisivat paatos-
tenteossa ohjausta ja konkreettista apua.

My6s Annen ura oli salpautunut. Hin oli kdynyt peruskoulun erityisoppilaitoksessa
ja ollut tyytyviinen saadessaan olla muiden nuorten joukossa. Koulun péaittymisen
jalkeen hidn palasi kotiin, missd lapsuudenperhe oli ainoa sdidnnollinen sosiaalinen
kontakti lukuun ottamatta kuntoutusta antavia terapeutteja. Kommunikaatiota vailla
oleva nuori pystyy sijoittumaan hyvin harvoihin paikkoihin. Annen jatkosuunnitel-
mia en selvittdnyt, joten avoimeksi jdi, kiviko hin my6hemmin esimerkiksi kunnalli-
sessa pdivatoiminnassa. Myoskadn Tuija ei onnistunut tavoitteissaan. Han oli pyrkinyt
ammattikouluun mutta ei tullut valituksi. Kouluihin hyviksytddn todistusten ja
pisteiden perusteella, jolloin heikoimmin menestyneet eivit sijoitu minnekdan.

Anssin ja Veikon sijoittuminen urahierarkiaan on episelva. He eivit saaneet ammat-
tikoulutusta mutta pddsivit suoraan tuettuun tyohon, miltd osin ura oli selked. Anssi
oli ollut yleissivistavilld opintolinjalla kansanopistossa muutaman kauden. Tuettuun
tyohon ei ole koulutusta, eikd se vastaa avointen tyomarkkinoiden tavoitteita, mutta
ammatillisen koulutuksen yhteydessd on saatavilla valmentavaa opetusta (Ehdo-
tus erityisopetuksen strategiaksi... 2002, 23). Tyollistymisestd huolimatta Anssi ja
Veikko eivit varsinaisesti kuuluneet selkedn uran nuoriin, silld ty6 on verrattavissa
harrastukseen.

Huolimatta siitd, ettd koulutusta korostetaan yhd enemman ja se on yhteiskunnassa
péarjaamiseksi valttimatontd, haastattelemistani nuorista vain kaksi oli saanut am-
mattiin johtavan koulutuksen. Vaikeimmin vammaiset eivit pysty tai padse ammat-
tiopintoihin. Erityisesti kehitysvammaisuus néyttéisi olevan syy epdvakaalle tai sal-
pautuneelle uralle. Helpointa on niilld, joiden tavoitteena ovat avoimet tydmarkkinat.
Sen sijaan tuettuun tyohon todenndkoisimmin péityville ei riitd koulutuspaikkoja,
eikd heille ole tarjolla myodskdaan muuta koulutusta, joka vahvistaisi taitoja tulevissa
tehtédvissa.

6.2 Erityiskoulu ammatillisen uran pohjustajana

Erityisoppilaitoksessa peruskoulun kiyneiden, haastattelemieni nuorten kouluaikana
integraation opit olivat jo saavuttaneet Suomen, mutta erityiskoulua kévi edelleen
suurin osa vammaisista lapsista ja nuorista. Integraation sijasta nykyddn pyritddn
titd pidemmalle meneviin yksilollistd ja erityisistd piirteistd riippumattomaan ta-
sa-arvoon. Inkluusioksi kutsutun periaatteen tavoitteena on saada tukea tarvitseva
lapsi tai nuori osaksi yhteisoddn, sen toveripiirid ja koko toimintaa. Koulussa pelkka
lasnédolo ei riitd, vaan ympdriston tulisi soveltua lapsen tarpeisiin ja mahdollistaa
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hdnen osallistumisensa. (Murto 1999, 31-42; Korgesaar ja Kuorelahti 2002, 68-72;
Saloviita 2002, 91-92.)

Helena  Jdiko sulle siind kouluvaiheessa jotakin minka haluaisit muuttaa tulevai-
suudessa?

Hannele Jaa-a. Sitd ehkd haluaisin muuttaa, ettd ei liitkaa ihmisid passivoida, ettd
luotettais niiden omiin kykyihin.

Helena  Olisko tuo normaali koulu siithen parempi?

Hannele Olis, koska mé nddn, ettd monet niistdkin nuorista, jotka mi tapasin [eri-
tyiskoulussa] olisivat ihan hyvin parjinneet henkilokohtaisen avustajan
avustuksella tavallisessa koulussa.

Helena  Minkai sd luulet olevan syyni siihen, ettd he ovat sielli erityiskoulussa?

Hannele Mai uskon, ettd osasyy on, ettd vanhemmat ei uskalla kannustaa. Hekéén ei
usko vilttimatta siithen, ettd heijian erilainen lapsensa vois parjita. Ja taas
se koulukin, sehidn menettiisi merkityksensd, jos kaikki lahtisi. (K/2000)

Hannele kertoi kokemuksistaan sekd tavallisessa ettd erityiskoulussa. Hinen mie-
lestddn on vaarana, ettd erityiskoulu passivoi opiskelijansa hoidokeiksi. Vastaavia
toiveita pddstd samoihin kouluihin muiden kanssa toivat Euroopan parlamentin
vammaisten koulutustarpeista pidettyyn kuulemistilaisuuteen osallistuneet nuoret,
joista suurella osalla oli erityisopetuksellisia tarpeita (EuroNews 12/2003). Huolimatta
erityiskoulujen henkilostosti lasten ja nuorten tulevaisuuden mahdollisuuksien rea-
listinen arviointi voi jaddd vihille. Usein vanhemmat eivit tiedd, mitd nuoren taidot
tai puutteet kdytdnnossd merkitsevit. Ammattilaiset eivit uskalla arvioida, mitd nuo-
resta voisi tulla, jotta he eivit herattdisi hinessd katteettomia toiveita. Hannele epéili
hallinnollisten tarpeiden ensisijaisuutta ratkaisuissa, silld erityiskouluista loppuisivat
oppilaat, jos olosuhteita tavallisissa kouluissa kehitettdisiin.

Hannele Nuoret ei saa ollenkaan padittdd asioistaan, ollaan koko aika hoosdamassa
ja hossottamassd, ettd sun pitds varmaan mennd sinne ja tdnne ja tonne
ilman, ettd se ihminen saa tuotua julki, ettd minne se haluaa. Kun kui-
tenkin pitédis kasvattaa ihmisid kohti aikuisuutta ja paatoksentekoo ja
elimdnhallintaa ja mitd nditd juttuja on, niin tuo paikka ei kylld tee. Ja
jos on kédytinnon taidotkin puutteelliset siind mielessd, ettd sulle tehhdan
aina kaikki valmiiksi, niin sulle suurin piirtein sanotaan, ettd milloin si
saat mennd vessaan ja minkdlaiset vaatteet sd saat pdille, niin eihdn siitd
tule mitdan. (K/2000)

“Hoosddminen ja hossottiminen” tekevit arjesta sarjan rutiineita, jotka tulevat
padmadriksi. Yhteiskunnassa parjadmistd edistdvien tietojen ja taitojen oppiminen
voi jaada toissijaiseksi. Eldman taitojen opettelu ja yhteis6on integrointi vihentiisi-
vit myohemmin hoivan tarvetta. Hannele ndki epdkohtana, ettd monet vammaiset
lapset ja nuoret eivdt saa opetusta kykyjddn vastaavalla tavalla, vaan koulutus vain
muodollisesti tayttda sille asetetut vaatimukset. (Esim. Hautamaki 2002, 138.) Asia
kostautuu ammatillisten opintojen alettua.
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Hannele Kun sielld erityiskoulussa on sekd normaali ettd mukautettu opetus, niin
mukautettu opetus on kuin leikkikoulu, siind ei vaadita mitddn, ihmiset
vaan istuu ja niitten kyvyt ois paljon paremmat monissa jutuissa. Kun osat-
tais vain kaivaa esille, ettd ihmisessd on muutakin, kuin se vaikee fyysinen
vamma, ettd se oli ainakin yks perusjuttu. Ettd kun on paljon puhuttu, ettd
senkin koulun opetus pitiis vastata minka tahansa peruskoulun opetusta,
niin ei se kylld tee. Niitten oppilaiden dlykkyys menee ihan hukkaan. Ja
sitten vapaa-aikakin kun on iltaisin sitd, ettd istutaan hiljaa ja katotaan
telkkaria.

Helena  Se on suljettu yhteis6?

Hannele On. Niin en mi jaksais sielld olla, ihan oikeesti, ei se 0o nuorten elaimaa.
(K/2000)

Erityiskoulussa voidaan luoda samanarvoisuutta korostavat puitteet, mutta opetuk-
sen sisdlto, tavoitteet ja lopputulos voivat erota paljon tavallisista kouluista. Usein
oppilaiden kyvyt eivit riitd vaativampaan oppimiseen, mutta voi olla myds niité,
jotka pystyisivit parempiin oppimistuloksiin tai tarvitsisivat toisenlaisia oppimisme-
netelmid. Heiddn vammaisuutensa peittdd vahvuudet, eivitki he saa kokeilla, mihin
pystyisivit. Opetussuunnitelmissa asetettuihin tavoitteisiin saattaa vaikuttaa se, onko
oppilailla todellisia mahdollisuuksia sijoittua tydoeliméiin. Hannelen mielestd osalla
hinen erityiskoulussa tapaamistaan nuorista olisi ollut edellytykset vaativampaan
opetukseen.

Integroitukin jdrjestelmd tuottaa hyvia tuloksia vain, jos opetuksessa onnistutaan
luomaan keinot vastata oppilaiden oppimiskykyyn (ERITEK 1987, 6). Erityiskoulut
ovat muuttuneet monivammaisten ja yhd vaikeampivammaisten koulutuspaikoiksi
(Vuolle, 1989, 197; Teittinen 1995, 43—44). Murron (1999, 33) mukaan on realistista
hyviksyd, ettd ne ovat joillekin lapsille paras vaihtoehto. Erityiskoulujen tulisi hinen
mielestddn kuitenkin sijaita niin ldhelld yleisopetuksen kouluja kuin mahdollista. Jos
lapsella tai nuorella on niin vaikea vamma, ettd hidn tarvitsee ympirivuorokautista
avustamista, olisi opetuksen jdrjestiminen muuten hyvin vaikeaa (Teittinen 1995,
44). Koulutusmuodon valinnassa pitiisi ottaa huomioon ladketieteellisten seikkojen
lisaksi muutkin olosuhteet.

6.3 Koulujen antama tuki riittamatonta

Vammaiset opiskelijat ovat tavallisissa oppilaitoksissa pieni vihemmisto, jonka
tarpeita ei aina muisteta. Fyysinen ymparisto voi olla sopimaton, silld oppilaitoksia
sijaitsee vanhoissa rakennuksissa, joiden rakenteisiin on vaikea lisdtd esimerkiksi
sahkopyorituolin vaatima tila (Aitonurmi 2001, 11-14) tai luoda esteettomia vaylid
huonosti liikkuville. Vammaisen opiskelijan kdyttamien apuvilineiden soveltuvuus
erilaisten tilojen vaatimuksiin voi olla vaikeaa: vaikka joissakin niistd parjaa yhdelld
apuvilineelld, ei sen avulla vilttamatta selviydy toisissa.
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Vammainen opiskelija voi tarvita tukea kdytannon asioissa. Hannele ja Laura kertoivat
selviytyneensd ammattikorkeakoulussa ilman suurempia hankaluuksia. Molemmat
jaksoivat olla tunneilla ja kirjoittaa tenttivastaukset. Tenteissé saa yleensd vastaamiseen
lisdaikaa ja pyydettdessd voi kdyttdd tietokonetta, sanelulaitetta tai aistivammaisten
apuvilineitd (Poussu-Olli 1999, 111). Laura totesi kuitenkin, ettd erityiskohtelun
pyytiminen on vaikeaa. Kerran hin oli poistunut tentistd palauttamatta vastausta
huomattuaan, ettd aika ei riitd.

Laura Ensinnikin masennuin ja menin niin lukkoon, etten jaksanut edes kasitelld
koko asiaa. (K/2000)

Vammaisen opiskelijan on kerrottava tarpeistaan ja vaadittava jirjestelyjd. Tenteissd
pyoratuolia kdyttavin yhteys valvojaan ja tilanteen selvittiminen merkitsee vammai-
suuden esille nostamista ja néytteille asettumista, kuten salin edessd olevan valvojan
huomion kiinnittiminen tai hinen luokseen meneminen. Erilaisuus korostuu py6-
riatuolia kédyttdvillda. Vammaisuudesta johtuvat tarpeet ovat ristiriidassa normaaliu-
teen pyrkimisen kanssa. Laura mieluummin luopui asettamastaan tavoitteesta kuin
suostui tdhdn.

Jarin ongelmat olivat suurempia. Hdn tarvitsi avustajan tekeméin muistiinpanot ja
kirjoittamaan sanelemansa vastaukset. Jarin kunto vaihteli ja han pelkisi sen estavin
opiskelun.

Helena  Onko sinulla yliopiston henkiloston kanssa ollut mitdan puhetta sun vam-
maisuuden aiheuttamista erityisistd rajoituksista, jos siind tulee jotakin

eteen?
Jari Ei, ei ole.
Helena  Ootko sd menny sinne vaan ja osallistunut?
Jari Niin, mi oon osallistunut vaan, niin mi oon miettinyt, ettd sen voisin

niinkin suorittaa, ettd lukis kirjoja ja kévis tenttimissd ne. M4 oon miet-
tinyt, ettd jos ei pddse tenttiinkddn, niin pystyis tekemdin jotenkin kotona
sen vastaamisen. Ei nyt oo vield tullut eteen ainakaan sellaista tilannetta.
(K/2000)

Yliopistoissa opiskelijoiden ja henkilokunnan maailmat eivit useinkaan kohtaa.
Vuorovaikutusta ei Jarin tapauksessa ollut tapahtunut, vaan liikuntakyvyton, pyo-
rdtuolissa istuva nuori oli opiskellut toista vuotta ilman, ettd kukaan oli kertaakaan
kysynyt, miten han pérjaa. Erityistarpeita olisi jo luentojen kuuntelussa, silld opiskelu
on Jarin tavoin vammaiselle fyysisesti rasittavaa. Luennoilla ja ryhmissé joutuu ole-
maan pitkid aikoja, jolloin lepohuone auttaisi jaksamaan paremmin. Jari totesi, ettd
istuminen kolme tuntia kerrallaan on toisinaan liikaa.

Jos vammaisuus koskee motoriikkaa ja kirjoittamista, on laajojen kotitehtédvien ja
esitelmien tekeminen fyysisesti raskasta. Hannele kuvaili, kuinka hin naputteli
seminaariesitelmdd monta pdivdd aamusta iltaan kirjain kirjaimelta. Lopulta lihak-
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set olivat kireind jannityksestd. Erityiskohtelua hidn ei pyytanyt eikd kasityksensi
mukaan olisi saanutkaan. Vammaisiin opiskelijoihin sovelletaan samoja sidntoja
kuin muihinkin, myos silloin, kun myonnytykset vain tasoittaisivat huonommassa
tilanteessa olevia.

Vammaisuutta ei valttimattd hyviksytd perusteluksi muista poikkeaville tarpeille.
Laura kertoi esimerkin opintoihin kuuluvan tyoharjoittelun aikaisesta tukiryhmasta.
Opettajan vetimidn ryhmin tavoite oli antaa ohjausta ja kisitelld harjoittelupaikoilla
esille tulleita ongelmia. Laura oli aloittanut harjoittelun ja olisi halunnut kuulla ryh-
min nikemyksid vammaisuuden tyonteolle aiheuttamista haittoista ja tilanteista.

Laura  Niin jos mi yritin viestittdd vihén tdtd ndkokulmaa, ettd miten ma voisin
kehitelld jatkossa, ettd pystyisin tekemddn sataprosenttisesti tyotdniilman,
ettd tuntisin, ettd vammaisuuteni tai pyorituolini olisi esteend, niin min-
kéddnlaista vastakaikua ei tullut sille kysymykselle.

Helena  Onko sinulla mielikuvaa, misté se johtui?

Laura  En mind tiedd, mutta sellainen kisitys on, ettd hoidapas se juttu vain it-
sekses, me ei voida siithen sekaantua. (K/2000)

Laura tuli normaaleja tydnteon normeja vastaan esittimalld, ettd han voisi tehdd tyota
samoin ehdoin kuin muut, vaikka istuikin pyorituolissa. Han olisi tarvinnut sithen
tukea, jota katsoi pienryhminsé voivan antaa. Ohjaaja ei suostunut pyyntoon vaan
halusi keskustella tapaamisissa vain kaikkia koskevista asioista. Ohjaajan mielestd
vammaisten asiat olivat heiddn “omia juttujaan, joita muut eivit ota harmikseen”.
Lauran myohempéd tyoharjoittelua koskevasta kuvauksesta kdy ilmi, ettd hin kohtasi
tyossddn ennakoimiaan vaikeuksia. Viistimailld vastuun tyonteon hankaluuksista
ohjaaja viestitti Lauralle, ettd hdnen tyotaidoillaan ei lopulta olisikaan kovin paljon
arvoa.

Haapalan (2001, 28-36) tutkimuksessa vammaisten yliopisto-opiskelusta tuli esille
monia ongelmia. Tukipalvelut eivit aina soveltuneet ja helpointa oli jarjestdd asiat
itse. Joustojakin oli, kuten litkuntavammaiselle soveltumattoman luentosalin vaihta-
minen toiseksi pyydettdessd. Kuulovammainen voi pyytéda luennoitsijaa kdyttimaan
FM-laitetta, joka vilittdd ddnet hdnen vastaanottimeensa. Haapala paitteli, ettd
vammaiset opiskelijat uupuvat sen vuoksi, he ettd joutuvat kdyttimaan energiaa asioi-
densa jirjestelyyn. Usein avun saaminen on helpompaa oppilaitoksen ulkopuolelta.
Vammaisia opiskelijoita siedetddan, mutta syvi erilaisuuden ymmartaminen nayttdisi
monista opiskeluyhteisoistd puuttuvan. Vammaiset ovat ryhmd, joka suvaitaan kou-
lujen toiminnan marginaalissa, ilman etté todellista panostusta opiskeluun ja tyoeld-
maédén siirtymiseen tarjottaisiin. Yksi tdllainen keino voisivat olla koulujen yhteydet
tyopaikkoihin, jolloin vammaisuus tuotaisiin arkielimin tilanteisiin ja luotaisiin
jatkoyhteyksid koulun pdittymisen jilkeen.
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6.4 Urien ddripdiden haltijat

Haastattelemieni nuorten ammattiurat karjistyivdt ddripdihin, hyvin menestynei-
siin ja kokonaan ulkopuolelle jidneisiin. Todellisuudessa vaikeavammaiset nuoret
suorittavat eriasteisia ammatillisia opintoja. Saadakseen ammatilliset valmiudet
vammaisen nuoren on pdistava kouluun ja saatava riittavasti tukea, jotta hdn pystyisi
keskittymaidn pddtehtavddnsd, opiskeluun. Peruskoulutus on avointa kaikille lapsille
januorille vammaisuudesta riippumatta. Ammatillinen koulutuskin on periaatteessa
avointa, mutta sen saamista rajoittavat monet tekijat. Koulujen oppilaspaikat eivit
riitd heikoimmin menestyneille eiki kaikille ole saatavissa sopivaa koulutusta. Am-
matillisista koulutusaloista juuri mitddn ei ole suljettu vammaisilta nuorilta pois,
mutta kdytdnnossd he ohjautuvat ns. varmoihin ammatteihin, kuten kaupalliselle
alalle. Tyoeldmain sijoittuminen on epdvarmaa, mutta ammatillisen koulutuksen
voi aloittaa ilman, ettd etukiteen selvitettéisiin tyollistymismahdollisuuksia. Kaytan-
nossa tilanteita ratkaistaan myos toisin, ja kouluun paaseminen harkitaan sairauden
tai vamman mukaan.

Haastattelemieni nuorten erot koulutuksessa olivat suuria. Heisté ylldttdvdn harva,
vain Laura ja Hannele, olivat edenneet ammatillisella urallaan normaalisti. Mui-
den suunnitelmat eivit toteutuneet. Ylioppilastutkinnon suorittaneet onnistuivat
jatkamaan opintojaan jopa korkeakoulussa, mutta muiden koulutus jii niukaksi.
Kansanopiston lyhyt jakso korvasi parilla nuorella ammattiopinnot.

Laura opiskeli nopeasti ja suoritti haastatteluaikana kaksi tutkintoa, Anne ei kom-
munikaatiovammansa vuoksi voinut kouluttautua lainkaan, Lassin yritykset evit-
tiin. Myos tuettuun tyohon tihtddvien, kuten Veikon ja Anssin, olisi tarpeellista
saada ammatillista koulutusta, jossa he oppisivat tydelamin taitoja. Vaikka nuori ei
saisikaan tyopaikkaa, koulutus ei ole turhaa, koska se antaa valmiuksia arkipdivan
asioissa ja vihentdd muuta tuen tarvetta. Tavanomaisen elimankulun nikokulmasta
monelta haastattelemaltani nuorelta jdi kokematta eris keskeinen elamanvaihe sithen
sisdltyvine tavoitteineen ja sosiaalisine yhteisdineen. Uudet valinnat myohemmin
eivat ole todennikoisia.

Koulutukseen padssyt nuori joutuu yleensd itse huolehtimaan asioistaan eivitka kou-
lujen tukiverkot anna riittdvisti tasoitusta. Opiskelija voi kohdata vaikeuksia, jotka
johtuvat vammaisuudesta ja jaksamisesta. Nditd tilanteita varten ei kaikista kouluista
ole saatavilla apua ja ohjausta. Vammaisten nuorten koulutuksesta puhuttaessa usein
unohdetaan, ettd heiddn keskindiset eronsa ovat paljon suuremmat kuin vammat-
tomien opiskelijoiden. Koulutussuunnitelmat epdonnistuvat, jos ratkaisuja tehddin
ikddn kuin eroja ei olisi.
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7 )OS ON KOULUTUSTA, SAAKO TYOTA?

”Silloin kuului maasta pieni ja janteva dani. Muurahainen se sieltd todisti: ”Mina
elavistd kokooni nahden vahvin olen! Mind jaksoin kantaa kokoiseni kiven mannyn
latvaan ja takaisin, kun karhu ei saanut kivedan edes liikkumaan.”” (Surojegin
1997.)

Suomalaisessa yhteiskunnassa tyolld on keskeinen asema. Tyon kisitteen voi laajentaa
niin, ettd se ei ole vain tyopaikoilla tehtdvad palkkatyotd, vaan muutakin yhteis6on
osallistumista (Billington ym. 1998, 139-141). Tédllainen ty6 on palkatonta, mutta
sen arvo voidaan laskea.

Tyostd saatava palkka antaa taloudellisen turvallisuuden lisdksi vapautta ja mahdol-
lisuuksia toimia yhteisossd (Wehman 1997). Tyon on nédhty antavan jotakin identi-
teetin rakentamiselle, sitd on pidetty sosiaalisen aseman ponkittdjiana ja jopa yhtend
ihmisen arvon maarittdjistd. Tyon inhimillistd merkitysté osoittavat Sharpen (1984,
83) haastatteleman perheendidin kommentti, ettd hian haluaa tehda tyoté, koska joku
arvostaa sitd, mitd hidn osaa tehdi. Tyotd korostetaan elimidnkulkuun olennaisesti
kuuluvana, eldmassé selviytymisen strategiana (Jokiranta 2003, 93). Tyon positiivisiin
puoliin liitetddn yhteisollisyys, vaikka tyon luonne onkin muuttunut yhd enemman
yksilolliseksi. Seppanen (1997, 67) haastaa tyon ihannoijat Nietzschen Iloiseen tietee-
seen viitaten: ty$ on vain timian aikakauden illuusio, joinakin aikakausina se on ollut
hidpea tai orjien tehtdvd. Osa nuorista varmasti suhtautuu ty6hon, kuten Seppdnen
vaittdd: ”Fivit nuoret toitd halua, nuoret haluavat rahaa”.

Nuorisobarometrien mukaan suurin osa nuorista arvostaa ty6td, mutta sen sisallosta
on tullut palkkaakin tirkeampi. Tyostd on toisaalta tullut irrallista ja viliaikaista,
mika on vihentdnyt tydpaikan ihmissuhteiden merkitystd. Ehkéd timén vuoksi nuoret
eivdt valitd tyohon liittyvistd sosiaalisesta arvostuksesta (Wilska 2004, 19) toisin kuin
nuoret vield pari vuosikymmenti sitten (Tuohinen 1990, 82 ja 1991, 169). Siirtyminen
tyoelaméddn on vaikeutunut ja nuorille syntyy koulutuksen, maardaikaistyon, osa-
aikaistyon ja tyottomyyden kausia (Kuure 2001, 18). Selked elimadnkulku koulutuk-
sesta vakinaiseen tyopaikkaan toteutuu yhia harvemmin. Kilpailuyhteiskunnassa on
varauduttava vaihtamaan tyopaikkaa ja kouluttautumaan uudelleen (Saarela 2002,
9-17). Helve (2002, 82) epiilee, ettd osalle nuorista tyottomyydesti tulee vihitellen
harkittu vaihtoehto. Suuri osa nuorista pitdd jo nyt tyottomyytta hyviaksyttiavani, jos
toimeentulo on muuten turvattu.

Vammaisten tyollistymismahdollisuudet ovat olleet huonot. Kelan vaikeavammaisten
kuntoutusta vuonna 2005 saaneilla (noin 10 000 tyoikiistd) ammatillisena statuksena
tyo oli vain noin 540 henkil6lld. Tuettuun tyohon osallistuvat vaikeavammaiset eivit
ole luvussa mukana, silld he ovat yleensd samanaikaisesti elikkeelld. Tyoelaman ul-
kopuolelle jdi valtaosa vammaisista ja pitkdaikaissairaista. (Linnakangas ym. 2006,
82.) Vammaisuuden laatu ja vaikeusaste vaikuttavat tyonsaantiin siten, ettd avoimilta
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markkinoilta tyotd ovat heikoimmin saaneet kehitysvammaiset, mielenterveysongel-
maiset ja fyysisesti vammaiset (esim. Grammenos 2003; Berthoud 2006).

Haastatteluaineistosta olen koonnut kertomuksia, joista ilmenee tapaamieni nuorten
suhtautumistapoja tyohon, heidén siitd saamiaan kokemuksia ja vaihtoehtoisia keinoja
rakentaa elimédnkulkuaan tyossd tai ilman sitd. Hannelen ja Lauran kertomukset
ovat korkeakoulusta valmistuneiden nuorten ensimmaisid tunnusteluja tydeldmassa.
Mukana on myos tuetun tyon sektorilla toimivan Anssin kertomus ja muita tyon
vaihtoehtoja edustava Cecilia.

7.1 Tyotd jaksamisen ddrirajoilla — Lauran kertomus

Esitdn aluksi Lauran haastattelusta katkelman, jossa hin pohdiskelee innostustaan
kirjallisuuteen.

Laura M4 aattelin, ettd okei, se vois olla ihan mielenkiintoinen ajatus, ettd jos
mi voisin hyodyntdi kaiken lukemani Shakespearesta tai Dantesta tai jo-
tain ndistd muista ja kytked taas sen janndlld tavalla sithen, mitd nykydan
tapahtuu. Ei mitddn kaavamaista tutkimusta, jossa riidellddn siité, ettd
onko tdd sopivaa vai eiko oo. Sikili kun mini sen Shakespearen ja ne muut
muistan, niin ne yrittivit kansanomaisella tavalla tuoda esille moraalin
ongelmallisuutta, joka sitd ennen oli tavallaan pelkdstddn aatelisilla, niin
kuin etuoikeus keskusteluille. M ainakin niin sen ymmarsin, ettd Shake-
speare oli itse sellainen joka ensimmadisend niihin aikoihin ajatteli myos
kansaa ja siksi hin muistaakseni sai aateliston tai ainakin kuninkaallisten
vihat niskoilleen. Harvoin kirjailija on nykyéddn niin aikaa kestava. (K/2003)

Sitd kun ei jaksa, sitd haluaa heti sen hetkellisen huuman, ettd unohtaa
kaiken muun pééstd. Ei jaksa miettid, ettd mikskohdn timé henkil6 toi-
mii nyt tdlld tavalla, mikdakohin siind nyt sitten on, ettd onkohan se ihan
oikein, mitd se kirjailija on. T4ll4 hetkelld ehka tarvitsee suorasukaisempia
keinoja, ettd padsee todellisuudesta eroon. Niin mind sen koen ainakin
omalla kohalla. (K/2003)

Laura mietti mielellddn taustoja ja merkityksid. Kirjallisuus ja historia kiinnostivat,
mutta hin valitsi tulevaksi ammatikseen sosiaalityon, koska hdn niki sen haasteena
ja kutsumuksena. Tydssddn hin uskoi pystyvinsd auttamaan vammaisia ihmisia.
Ideologinen asenne tuli esille jo ensimmadisessd haastattelussa, jolloin Laura oli
aloittanut tyoharjoittelun. Han halusi tehdad ty6téd tayspainoisesti, silld tyo merkitsi
normaaliutta ja osallistumista.

Laura Mi oon ajatellu, ettd kun ma saisin sellaista tyotd, johon ma voisin isked
hampaat kunnolla kiinni ja todellakin tehda jotakin, eiki vain istua pyo-
ritteleméssd peukaloita. Sit mullon sellainen idea, etté jos on tyokokemusta
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joskus, niin pystyttdisin jonkinlaisen konsulttifirman vaikka vammaisky-
symyksissd, ettd vois kysyd ndistd asioista ennen kuin rupeais asiakkaana
juoksemaan luukusta luukkuun. (K/1999)

Laura piti vahvuutenaan sosiaalityontekijanid toimimisessa sitd, ettd han tuntee vam-
maisten asioita. Barron (1997, 226) on todennut vammaisten naisten toiveammattina
olevan vammaisten parissa tyoskentelyn, koska heilld on mielestddn siitd spesiaali-
tietoa. Valinnan taustalla voi olla ajatus, ettd oman ryhmin tuntemus antaa pontta
vaatimuksille saada tyopaikka. Taskussa on taito, jota ei voi vihitelld ja jota muiden
on vaikea hankkia. Lauran mielikuva tyosta sisélsi selkedn metaforan: hampaat on
iskettdvd tyon syrjddn, tyo on kuin leipd, jota silld ansaitaan. Pyorituolissa istuva
mielletddn toimettomaksi peukaloiden pyorittdjiksi, mitd Laura piti leimaavana
mielikuvana.

Tyoharjoittelu on opin saamista varsinaista tyotd varten. Kdytinnon tyostd saatu
kokemus on tarkoitus kdyttdd myos opintojen tukena. Vammaisilla nuorilla se on
usein ensimmdinen tutustuminen palkkatyon tekemiseen. Lauran suhtautuminen
ty6hon muuttui harjoittelujakson aikana, silld haastatellessani hiantd vuoden kuluttua
uudelleen, mielipiteet olivat kdyneet varauksellisiksi.

Laura Mut nyt mulla on vidhén outo tilanne kun aikaisemmin olin niin jdara-
péd, ettd haluan tehdd tyotd ja haluan tehda sitd ja tétd ja nyt yks kaks on
pédinvastoin jotenkin kidsitys muuttunut.

Helena  Sid oot ndhnyt nyt kddantopuolen, johtuuko se siitd?

Laura Ett, jos jossain vaiheessa tulee se oravanpyord vastaan, niin sitd miettii
tosiaankin. Mut en tied4 sitten mitd pitdis —— M4 haluan edelleenkin kylld
vetdd jonkinlaisen oman korren siihen pinoon, mutta mé en oo saanut
selvdd vastausta, milld tavalla mun pitdis tehdi se, ettd kokisin sen miel-
lyttaviks. (K/2000)

Todellinen tyo ei ollut vastannut Lauran odotuksia. Hianen harjoittelupaikkansa oli
sosiaalialalla ja vaikka hdn ei saanutkaan toimia kovin itsendisesti, hdn oli mukana
asiakashaastatteluissa, teki kirjallisia raportteja ja jarjesteli kokouksia ja tapaamisia.
Kuvauksesta pditellen tyo oli vaihtelevaa. Tyossé oli paljon positiivisia puolia, tyo-
toverit olivat mukavia ja asiakkaat ottivat hinet hyvin vastaan. Kielteisid asenteita ei
tyOyhteisossd ollut, vaan piinvastoin hyvi ja virikkeellinen yhteishenki. Laura sopeutui
ja viihtyi hyvin, vaikka oli tyopaikkansa ainoa pyorituolilla liikkuva. Tyo vaati kui-
tenkin nopeaa siirtymisté paikasta toiseen, jolloin oma auto olisi ollut tarpeen. Myos
fyysiset esteet haittasivat asiakaskédyntejd. Niiden ajaksi hdn joutui yleensd jadmadan
toimistoon tekemiin jotakin muuta.

Laura Itse tyopaikalla ei ollut fyysisid esteitd, mutta tuntu silté, ettd mulle tdllainen
tavanomainen tyo ei luonnistu, kun pitdd juosta sinne tinne joka paikkaan ja aina
ei 0o sellaiset tilanteet, ettd pédsis eteenpdin pyoratuolilla. Ja sitten itse asiassa oli
sekin vield, ettd jos olen muualla kuin kotona, niin aina joudun miettimdan sitd, ettd
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padsenko vessaan vai en, milld tavalla voin tehdé sen jutun, kun en muuten yleensi
tarvitse apua muulla tavalla paitsi kuin sen, ettd pitéisi vessaan pddstd. Esimerkiks
pomo, eli se mun ohjaaja, oli sellainen, ettd olisin md varmaan héneltd voinut pyytaa,
jos olis ollut sellainen tilanne, ettd olis ollut pakko péasta. (K/2000)

Lauraa harmitti, ettd vammaisuus nousi liian suureen asemaan ja teki hdnesta
puolinaisen tyontekijin. Avun pyytdminen ty6tovereilta henkilokohtaisiin asioihin
ei tuntunut mukavalta. Avustajaa hin ei halunnut, koska olisi tarvinnut apua vain
muutamissa tilanteissa.

Laura alkoi kokemuksensa valossa punnita todellisia arvojaan ja pohti, kuuluuko
tyo niihin.

Laura Sen [tyoharjoittelun] jdlkeen tuli tdllainen mietint4, ettd en missddn nimessa
suostu siihen, ettd pitéisi tyoeldmassiakin suostua johonkin oravanpyora-
elamédn. Ettd nykyddn, kun ma katselen ympirilleni ja kuuntelen ihmisten
puheita, niin yhd enemmaén on sitd oravanpyoramentaliteettia. Ja joskus,
kun itsekseni mietin, ettd kannattaako sitd tyotikddn tehdd. Kun en mini
milldédn ilveelld ymmarrd, ettd mités hyotyd siitdkddn on, ettd juoksee tuolla
tyomarkkinoilla henkensd edesti ja kupahtaa sithen samalla. (K/2000)

Laura kyseenalaisti tyon arvon “oravanpyoramentaliteetin” vuoksi. Oravanpyordan
joutunut ei huomaa kirittavinsd itseddn yhda kovempaan vauhtiin. Esteeksi nousi
tyossd jaksaminen, silld vaikka Laura teki nelipdiviista viikkoa, tyopdivit venyivit
pitkiksi. Tyoeldma vaatii ddrimmadistd tehokkuutta, liikkkuvuutta, tiukkojen aikatau-
lujen noudattamista ja jaksamista, kykya joustaa ja tehdd ylitoitd. Monen vammai-
sen on vaikea suoriutua niistd. TyOyhteisoissé tilanteita ei suunnitella kovin hyvin
etukiteen, joten Laura jdi toisinaan ulkopuoliseksi. Paineet nikyivit vasymyksend
ja stressin oireina.

Laura  Aina kun mai tulin perjantai-iltana kotiin, niin oli kerta kaikkiaan ihan
pakko laueta silla tavalla, ettd otti vaikka tilkkasen konjakkia, kertoi itsel-
leen, ettd nyt md oon vapaa-ajalla, etti ei tarvii nditd muita juttuja miettid.
Mutta jostain syystd seuraavana aamuna, vaikka mé olin ottanut vain
vahin [ndyttdd noin 3 cm] niin oli hirvee migreeni. Joka lauantaiaamu sen
jalkeen, kun ma kivin t6issd. (K/2000)

Laura Haluan tyotd, mut en kyllad suostu siihen, ettd kirsisin migreenistd kerran
viikossa. Niin tyohullu en ole, ettd muu eldima kirsis siitd. (K/2003)

Wendell (1996, 38) pitdd vammaisten tyontekijoiden ongelmana vaikeutta tasapai-
nottaa tyon aiheuttama rasitus ja vapaa-ajan vaatima energia. Monesti ongelmaksi
nousee liian nopea tyon tempo (Dag 2006, 18). Jos tyotahti nousee liikaa, kuluttaa se
energiaa vapaa-ajalta ja saa aikaan epitasapainon. Nopeuden ja tehokkuuden vaatimus
on hankalasti soviteltavissa vammaisuuden rajoitusten kanssa. Ty6eldimén lisdantyneet
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paineet uuvuttavat myos vammattomia tyontekijoitd. ”Mitd meille ja meissd tapahtuu,
mika tdtd aikakautta riivaa?” ihmettelee Bardy (2006, 242). Vammaiset henkilot eivit
ehka uskalla edes yrittdd seuratessaan tyossa kdyvien ponnisteluja.

Ty6 olisi monelle vammaiselle nuorelle kaikesta huolimatta tarked. Alkujaan Laura
painotti toivotun tyon kriteereitd ja kehittymistddn tyon avulla. Harjoittelujakson
jalkeen hidn kyseenalaisti valitsemansa alan, silld tavoitteilta oli pudonnut pohja.
Hin ei ollut saanut tilaisuutta kédyttdd asiantuntemustaan vammaisten asiakkaiden
asioiden hoitamisessa. Tyon sisdlto oli tuottanut ongelmia, koska sosiaalitoimiston
hoitamat tapaukset olivat vaikeita ja haastatteluissa asiakkaille oli selvitettavd mut-
kikasta lainsdadantoa.

Laura Haluanko mai sittenkddn sosiaalityontekijiks, kun mulla ei riittdis hermot
tai kiinnostus, kun ovista ramppais ihmisié, jotka luulevat, ettd mulla on
heiddn eldmidnkriisiinséd joku valmis ratkaisu ja paketti: Tos noin, ettd olkaa
hyva! (K/2003)

Harjoittelujakson seurauksena innokkaasta tyon ylistdjistd tuli sen kriittinen ar-
vostelija. Laura muisteli haikeasti, ettd aloittaessaan sosiaalialan opiskelun hinen
tavoitteensa olivat olleet idealistisia. Suhde tyohon oli tullut ristiriitaiseksi, silld han
halusi olla hyvi tyontekijé ja tdysivaltainen kansalainen, mutta ei toisaalta halunnut
tehdd “ty6td hullun lailla”. Tyon olisi pitanyt olla myos miellyttivdd, mitd hanen
mielestddn sosiaalityontekijin tyo ei vélttamattd ollut. Hinen olisi pitdnyt mielestdan
olla kuin kaikkitietdvi ja jokaisen ongelman ratkaiseva oraakkeli. Vastapainona oli
syyllisyys, jos eldisi sosiaaliturvan tai eldkkeen varassa. Kuten Laura itse sanoi, tyo on
suomalaisessa ilmapiirissd itsestddn selvd juttu. Tyotd on tehtdvi ollakseen kunnon
kansalainen.

Laura Jakun viime aikoina kun olen jossain mairin, aika paljonkin itsendistynyt,
ettd olen keksinyt mill4 tavalla pddsen itsendisesti suihkuun ja vessaan ja
sangystd ylos, mitd en aikaisemmin osannut, niin pelkéstdin sithen oman
elimin kehittimiseen ja itsendistymiseen menee hirveen paljon aikaa.
Onbhan se tirkeid edelleenkin, mutta on vihin sellainen mietinti, ettd olis
sittenkin tdrkedampi kehitelld itseddn sisaltd pdin ja ihmissuhteissaan ja
jotenkin silld tavalla. Ettd tdllainen materiaalinen ajattelu ty6hon ei istu
kunnolla. (K/2000)

Tyoteon tilalle Laura otti tehtdvikseen eliméharjoittelun (vrt. Billington ym. 1998),
joka siséltyy laajennettuna tyon kidsitteeseen. Laura halusi opetella itsendisyyttd, pitad
kuntoaan ylld kdymadlld fysioterapiassa ja uimassa ja muutenkin hoitaa itsedan.

Laura Ja sitten ei se 00 mun mielestini mitddn elimad, ettd tulee kotiin, nappaa
tuolta jadkaapista jotain pikaruokaa, vaan kyl md mieluummin heitin
jauhelihaa pannuun, teen jotain makoisaa kastiketta ja hyviid spagettia
tai sitten teen jotain erittdin mausteista. Ja sithenkin menee aikaa. Et joku
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niin sanotusti terve ihminen, niin hinelld menisi puolet vihemmin aikaa
ruoanlaittoon kuin mitd minulla menee. (K/2003)

Laura niki vastakkaisina tyon ja hyvinvointinsa. Vammaisella tyontekijilld vapaa-
aikaa ja tyostd palautumisaikaa jdd vdahin, koska aikaa vievit terapiakidynnit, joita
voi olla useita viikossa. Elamaid harjoitteleva vammaton nuori ei joudu miettimién,
kuinka pirjad mahdollisimman pienelld ulkopuolisella avulla. Hian opettelee, miten
perunat keitetddn, mutta ei sitd, miten se tehdddn pyorituolilla rullaillen ja heikom-
min voimin, tai miten tarvikkeet otetaan jadkaapista ja komeroista istuma-asennossa,
nostetaan kattila hyllyltd, keinotellaan tiskipoydille, vaidnnetdan hanaa ja kuljetetaan
tdysi kattila liedelle ilman ettd noustaan tuolista pystyyn. Elamédnlaatu voi olla hyvi
tyoelamin ulkopuolellakin ihmissuhteiden ja sisdisen kehittymisen ansiosta. Koko
loppueldmikseen Laura ei kuitenkaan haluaisi tulla madritellyksi tyottomaksi tai
elakkeelld olevaksi litkuntarajoitteiseksi. Elama vaatisi muutakin kuin olemassaolon,
silld “eihdn sitd kotonakaan voi koko aikaa olla”. Ty¢ ei ollut ainoa vaihtoehto, mutta
sen positiivisena puolena oli, ettd se tekisi tdysivaltaiseksi ja tasavertaiseksi. Laura ei
halunnut eldd “yhteiskunnan siivella”. Hinen mielestddn ei ole tasavertaista muita
kohtaan ottaa vastaan rahaa ilman vastiketta. Toisaalta elikkeen pienuus vie hineltd
tdysivaltaisuuden. Rahat olisi saatava riittdimddn, mikd onnistuisi parhaiten tyossa
kdyden.

Laura kertoi hyvistd ystdvistddn, joka on vaikeavammainen mutta saanut kiinnosta-
van ammatin ja tyon. Ystdvi oli “aika samanlainen” kuin hén itse, “mutta ei kuiten-
kaan sellainen, joka miettii nditd asioita”. Laura piti ongelmanaan sité, ettd hin jia
miettimdén asioita liian pitkélle. Ystdvd “menee sinne ja tekee sen duunin”. Laura ei
voinut ymmartdd, miten se hidneltd onnistuu.

Laura  Oon md realistinenkin, mutta toisaalta myos mulla on uneksijan vika, ettéd
toisaalta sopeudun realiteetteihin, mutta toisaalta en myoskdan sovi.

Helena  Eikos uneksimiskyky ole lahja?

Laura Tai kirous! [iloista naurua]

Helena  Yhteiskunnassakin on uneksijoita ja osa on realisteja. Mutta uneksijat
yrittavit peittdd sen, ettd ovat uneksijoita.

Laura  Niin, kylld. Mutta se ero ei niin paljon niy, eikd nédyttaydy kovassa elaimassa.
Kylld mé luulen, ettd toisinaan olisi helpompaa, jos ei olisi vammainen,
niin olis helpompaa 16ytéi sellainen rako, missi vois olla seki realistinen
mutta my0s heittdytyad vililld uneksimaan. (K/2003)

Laura tunsi huonoa omaatuntoa leimautuessaan epérealistiseksi. Hin maaritteli itsel-
ladn olevan ”illid vaikka miten”, mutta han koki omaksi viakseen sen, ettei pystynyt
tarttumaan toimeen, vaan mietti mahdollisia ongelmia. Haastattelukausien vililld
kirjallisuus ja kirjoittaminen olivat tulleet yha tarkeammiksi. Kirjallisuus oli turva-
paikka, jonka mielikuvitusmaailma oli vilttimiton elamin kasassa pitdmiseksi.
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Laura Mi en tiedd, onhan se ett — — ainakin niin kun ympiristo, ettd — — ettd
— —ihmisen pitdd tehdd jotain, ihmisen pitdd tehdd tyo6td ja ihminen niin
kun, niin kun — — Kun unelmia on, mutta siini on sellainen tyémoraali,
ettd johtuuko se siitd sitten, ettd ollakseen kunnon ihminen, pitda tehda
tyotd. Ettd ei tdllaista haihattelua puoleen ja toiseen, vaan selkeetd tillaista.
Ja sit yhteiskunta ja muutenkin td4 oleminen yhteiskunnassa on hirveen
suorituspainotteinen. (K/2003)

Kolmeakymmentd ikdvuotta lahestyttdessd on ahdistavaa todeta, ettd ei ole vield saa-
nut selville, mité tulee elimissddn tekemddn. Laura ei toisaalta tiennyt mité haluaa,
vaikka toisaalta hdn uskoi pystyviansd vaikka mihin. Oma idealistinen "haihattelu”
oli alkanut kiusata hintd. Varmasanaisen Lauran hapuilu edell osoittaa, miten suuria
ristipaineita hinelld oli. Eliméntilanteen keskenerdisyys toi turvattomuuden, ajan
kuluminen vaati ratkaisuja.

Ajatusleikki "Mika sini olisit, jos olisit syntynyt vammattomana?” herétti Laurassa
aluksi hilpeytta:

Laura Voi jestas! [naurua] Varmaan vaikka — — [tauko] — — sillon mi tekisin
jotain sellaista tyotd, mika olisi fyysisempdd. Varmaan mi tekisin vaikka
hanttihommia ja rahoittaisin elamaéni silld tavalla paremmin, ettd ei olisi
tdysin sitoutunut tdhdn opiskeluun taikka tdysin riippuvainen pienesté
elikkeesti. (K/2003)

Ruumiillinen ty6 oli Laurasta eksoottista ja se muistutti mahdollisimman vihin
vammaisuudesta.

Lauran tyotarinan padkohtia ovat ideologinen lahtokohta, tyojérjestelyissd ilmenneet
vaikeudet, riittimattomyyden tunne ja lopuksi tavoitteista luopuminen. Laura kohtasi
ristiriidan tyon merkityksen ja sen antaman sisdllon vilillda. Tdhdn vaikuttivat tyon te-
kemisessi olleet esteet, liikkumisen vaikeus, tyopdivan raskaus ja tyon sisdlto. Materia,
palkka, ei kompensoinut tyon haittoja. Lauralle ominainen sinnikkyys ei tue ksityst4,
ettd ratkaisussa olisi ollut kyse vain tyonteossa olleista ongelmista. Hinen ensimmai-
sessd haastattelussa osoittamansa into tyohon osoittaa, ettd hdn oli idealisoinut tyon.
Sosiaalityo ei ehkd tarjonnut riittavdd haastetta. Laura epdili, ettd hdnestd ei sittenkddn
ole neuvonantajaksi, joka ammentaa loputtomasta lihteestd oikeita ratkaisuja. Vaikka
asiakkaiden tilanteet olivat vaikeita, oli omakin pitkalti samanlainen. Opiskelu antoi
takaportin asian harkitsemiselle uudelleen. Erdanlainen postmoderni valinnanvapaus
nikyy Lauran ratkaisussa. Hdn tarkasteli vaihtoehtoja ja pdityi ratkaisuun omista
lahtokohdistaan. Vaikka hin tunsikin syyllisyyttd esimerkiksi “siivelld elamisestd”,
hinen ratkaisunsa luopua ainakin toistaiseksi tavoittelemasta tyotd ja suuntautua
uusiin opintoihin oli hinelle osa omaehtoista tee-se-itse-elimikertaa.
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7.2 Kulttuurien térmays tydpaikalla - Hannelen kertomus

Hannele oli ensimmadisen haastattelun aikoihin sopinut puolen vuoden tyoharjoitte-
lusta vammaisia lapsia ja nuoria hoitavassa yksikossd. Tapasin hdnet seuraavan kerran
vuoden pdidstd tyoharjoittelusta ja viimeisen kerran hdnen jo pditettydan opintonsa.
Erijaksoille ajoittuvissa haastatteluissa kirjautui kehityskaari tyossé ja sen vaikutukset
Hannelen ajatuksiin.

Lauran tavoin Hannelekin piti tirkednd vammaisten tasa-arvoa ja yhdenvertaista
oikeutta tyohon. Hanelld oli tyohon samanlainen kutsumusasenne kuin Lauralla
ja toiveammattina vammaisten henkiloiden auttaminen. Hannelekaan ei pitinyt
vammaisuuttaan esteend, vaan vahvuutena ja mahdollisuutena.

Helena  Mites tuo tydeldmai sitten, mites sd nddt sen, jos vammainenkin péasisi
tavallisiin tyopaikkoihin?

Hannele Kylld se on ihan mahdollista, koska md néén, ettd on sellaisia tyotehtéivid,
joita voidaan yksilollisesti suunnitella ihmisen kykyjen mukaan. Ettd
jokaisella on kuitenkin oikeus tehdé jonkinlaista mielekdstd tyotd. Ja tosi
suuri osa litkuntavammaisista ja yleensd vammaisista on, harmi kylla,
tyokyvyttomyyselikkeelld. (K/1999)

Haastattelu on tarpeellista sijoittaa omalle paikalleen, silld vastikddn vietetyt vam-
maisten vuosi ja vuosikymmen juurruttivat ajatuksia vammaisista henkiloistd aktii-
visina kansalaisina. Myos kdsitys vammasta ympdriston esteend eiké vain henkilon
omana vikana hyviksyttiin yleisesti. Vammaisjédrjestot ja tutkijat kdvivit keskustelua
ympiriston vammaisuudesta, jolloin vamma kddnnettiin yhteison ominaisuudeksi,
vammauttavaksi ymparistoksi. 1990-luvun alun lama oli opettanut, ettd kuka tahansa
voi menettdd toimeentulonsa hetkessd. Syrjaytyneiden asemaa yritettiin parantaa ja
vammaisten nuorten tyokyvyttomyyselidkkeelle jaamistd ehkiistd lainsddadannolla.

Hannelen harjoittelupaikka oli ymparistoltaan sopiva, silld vammaisten ihmisten
tarpeet olivat sielld tuttuja ja tilat mitoitettu helppokulkuisiksi ja esteettomiksi. Han-
nele odotti tyon olevan haastavaa. Hin sanoi turhautuvansa, jos ei padse kdyttamaan
suurella vaivalla hankkimaansa ammattitaitoa. Toinen asia, jota hdn korosti, oli tyén
mielekkyys; tyon piti olla hyodyllista ja silld tuli olla muitakin kuin sosiaalisia tavoit-
teita. Uskoa onnistumiseen ei horjuttanut edes se, ettd hian koki melkoisia vaikeuksia
jo ennen kuin ty6harjoittelu alkoi. Hinet palkanneen henkilon kommentti oli enteel-
linen: ”Al4 sitten odota mitdin ihmeellistd vastaanottoa, kun menet sinne”.

Toimenkuva oli alussa episelvd, silld ei ollut esimerkkeji siitd, mitd pyordtuolissa
istuva opiskelija voi tehdi hoitoa tarjoavassa laitoksessa.

Helena  Mitd sun tehtdviisi kuuluu?
Hannele No, sanopa se! Mun tehtévit vasta muotoutuu tissd ja minun pitdis itsekin
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niitd oikeastaan miettid. Ettd ldhinnd nyt semmoinen, ettd keksis niille
ihmisille jotakin jarkevdd puuhailua. Ne on aika sillai — — kattoo vaan
telkkaria ja jotain juttelee keskenddn, mutta se ei vilttimittd ole mitddn
oikeaa tekemistd. (K1999)

Alussa kaikki sujui hyvin ja Hannele meni tyopaikalleen kuin kotiinsa. Ideologinen
lahtokohta nékyi siten, ettd han halusi tukea laitoksessa olevien lasten ja nuorten kas-
vamista itsendisiksi ja yksilollisiksi, koska oli itse ollut koulussa eristiytyviksi ja pas-
siiviseksi kasvattamisen kohde. Tehtéviin kuului lasten ohjausta ja keskustelua heidan
kanssaan, vapaa-ajantoiminnan jarjestamistd ja kirjallisten muistioiden ja raporttien
laatimista. Kohtalaisen hyvin sujuneen alun jilkeen alkoi ilmetd ongelmia.

Hannele Siind oli ehka yks juttu, kun mun tygskentelytavat oli niin erilaisia verrat-
tuina heiddn tyoskentelytapoihin, kun on paljon hoitohenkilokuntaa, joka
huolehtii perustarpeista ja muista, niin he ei ehké osanneet ottaa vastaan
sitd, ettd joku tukee sitd henkistdkin puolta, kuten mielen virkeytta.

Helena  Onko se sairaalamainen organisaatio?

Hannele On, on todella. Et he myontda sen, ettd ei oo aikaa, mutta sitten he ei hyo-
dyntdnyt sitd, ettd mulla oli aikaa. Mutta lapset itse oppi hyodyntimaidn
sen homman tosi hyvin.

Hannele Kun saunaan menniidn kuudelta, niin sinne mennéin kuudelta. Ja syoddan
puoli viis, niin syodddn silloin. Toisessa yksikdssd oli jopa sellainen sdanto,
ettd jos et tule minuutilleen sydméin, niin siné et saa endd ruokaa.

Helena  Kun he on kuitenkin sielld asunnossa kotonaan — —

Hannele Niinpa.

Helena  eikd niin kuin sairaalassa. (K/2000)

Tutkimuksissa on huomattu hoitotygssé olevan joustamattomuutta ja standardimai-
suutta. Hurme (1995, 67-73) kuvaa tilanteita, joissa liittyminen tyoyhteison todentuu
ensi sijassa toiminnan vilitykselld. Jasenten keskindinen vuorovaikutus on vihdistd,
koska painopiste on konkreettisessa tyossd. Hoivayhteisossa tyontekijit ajattelevat ensi
sijassa yksittdisid tehtdvid, jotka heiddn pitdd kunakin pdivini ja ajankohtana tehdi,
eiviatkd he problematisoi tyon tekemistd tai pohdi sen laajempia yhteyksia.

Hannelea kiusasi laitoksen tyoskentelyote, jossa oli piirteitd Goffmanin kuvaamista
totalitaaristen laitosten kdytannoistd. Niiden mukaan asukkailla ei ole paitosvaltaa
sithen, miti laitoksessa tapahtuu, vaan rutiinit madrdavit aikataulut. Kun normaa-
lielaimdssd ihmisen sallitaan etenevdn omaa tahtiaan, ilman ettd tarvitsisi peldtd
sanktioita esimerkiksi siirtdessddn ateriaansa myohempain ajankohtaan, laitoksessa
asuvat alistetaan sddannoille. (Goffman 1969, 31.) Hannele ei pyorituolistaan kisin
pystynyt hoitotoimiin, joten ohjaus ja keskustelu olivat hinen auttamiskeinojaan.
Hin ei saanut esittimilleen muutoksille tilaa, vaikka alussa yhteiso oli kuunnellut
hinen ideoitaan.
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Hannele Paljon vield kuulu sitdkin, ettd jos yritti jotakin sanoo, niin sit sulle huu-
dettiin naama punaisena, ettd kuinka si kehtaat tollasta, kun mulla on
20 vuoden tyokokemus, ettd mad tieddn mitd mé teen, kuinka sd kehtaat
kyseenalaistaa sen. (K/2000)

Hurme (1995, 67-73) on huomannut, ettd joskus tyoyhteisolld voi olla ristiriitoja pe-
rustehtdvinsi tulkinnassa. Niitd syntyy helposti silloin, kun tavoitteiden virallinen
mddrittely tapahtuu ulkopuolella olevissa johtokunnissa, hallituksissa tai johtoryh-
missd, jolloin tydyhteison yhteiset tavoitteet jadvit sopimatta. Joskus voi yksittdinen
tehtdva nousta kohtuuttoman paljon muiden ylapuolelle, kuten lasten perustarpeista
huolehtiminen néytti nousseen Hannelen harjoittelupaikalla.

Helena  Olivatko he tottuneet vaan olemaan hoitajia?

Hannele Joo, ehkid ——

Helena  Jos sind olit ensimmdinen, joka olit tasavertainen lasten kanssa?

Hannele Joo, mi paddyinkin sithen ratkaisuun. Et he hoitaa vaan, tekee omat tyonsa
just tarkalleen sillai, mité heille on ennalta sanottu, mité pitdd tehda ja sit
kun tulee tdllainen uus juttu niin — —

Helena  he pitdd entistéd rooliaan.

Hannele Joo, se on vuositolkulla tehty aina samalla tavalla, niin ei se mikdan helppo
juttu ookaan uutta hyviksyad. (K/2000)

Hannelen omaksuma vertaissuhde lapsiin aiheutti ristiriitaisen vastaanoton. Se saattoi
herittdd tyotovereissa kateutta. Henkilosto oli tarkka tehtdvistdan eikd halunnut nithin
muutosta. Hannele yritti noudattaa opinto-ohjaajaltaan saamaansa tavoitetta kehittda
tyoyhteis6d. Hin huomasi, ettd henkilostosta muutama ajatteli samalla tavalla, mutta
suurin osa noudatti perinteistd toimintakulttuuria. Ristiriitoja saattoi kidrjistdd se, ettd
Hannele yritti muuttaa kdytantojé, jotka olivat syntyneet vuosikymmenten tuloksena.
Kehittamistehtdvi oli liian vaativa harjoittelijalle. Siitd seurasi, ettd hdnet sysittiin
syrjdan tekemdin ylimaariisid tehtdvid, joihin ei annettu ohjausta. Syrjayttiminen
merkitsi sulkemista pois yhteisistd asioista ja Hannele huomasi, ettd tietoja pantattiin
hineltd. ”Se oli sellaista vaivautunutta, tai miten vois sanoo. Tuntui, ettd kukaan ei
anna minulle merkittavid tietoja mistdédn lapsesta. Jos md meen kysymaéén, ettd mika
sen tilanne on — — niin kaikki vaan pyorittelee silmidnsé, eikd sano.”

Vihitellen Hannele vetédytyi tyoyhteisostddan. Kun tahdn tilanteeseen oli ajauduttu, ei
tyopaikalla tehty juuri mitddn asian selvittamiseksi. Lindroos (1996, 149) kehittelee
ajatusta, ettd tyopaikka on sosiaalisen toiminnan ja vuorovaikutuksen kenttd, jossa
kéiydadn taistelua erilaisista resursseista. Tyopaikalla voi ilmetd syntipukki-ilmiota,
jolloin kilpailun ja valtataistelun piirteet ilmenevit toisten alistamisena. Ty6yhteison
ongelmat voidaan projisoida johonkin henkilo6n ja tehd4 hdnesté syntipukki. Hanne-
len harjoittelupaikassa ne voitiin kohdistaa vammaisten henkil6iden palkkaamiseen
yleensd. Henkilosto saattoi peldtd, ettd heitd tulisi lisdd ja tyonkuvat muuttuisivat,
joten haluttiin osoittaa ajoissa, ettd vammaisista ei ole tyontekijoiksi. Hannele ei pys-
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tynyt tekemddn hoitotyotd kuten muut, eikd hdanen tapaansa auttaa lapsia ja nuoria
nihty tarpeelliseksi. Tyopaikoilla ei yleensd pideti tehtavien rdatdloinnistd yksittdisen
tyontekijan edellytysten mukaisiksi. Koska Hannelen rajoituksista ei puhuttu, ei niitéd
ymmarretty. (Vrt. Rahunen ja Kukkonen 1990, 58.)

Hannele Ettd mulle tuli sellainen olo, ettd ne ihmiset, joitten olisi pitdnyt siitd tyostd
mulle kertoo, niin ne vaan keskenddn supis sitéd juttua ja aina kun mai tulin
paikalle, tuli hirvee hiljaisuus.

Helena  Katsoiko ne vain, ettd miten sd selviit siitd?

Hannele Mai vaistosin heti, ettd nyt on jotakin, mitd mun pitdis tietdd. Sit kun se
tilanne selvis mulle, mid menin ja sanoin, et en méd mee rikki siitd, ettd
mulle annetaan kriittistakin palautetta. Enemmin mua ottaa padhin se, et
mulle ei kukaan sano mitddn ja silti ma tieddn, ettd jotakin on pielessd. Kun
heiddn kuitenkin pitidis olla ammattilaisia timédntyyppisissd jutuissa. Ma
vaan totesin, ettd kylld ma oon pettymyksid kokenut eliméissd muutenkin
ja niistd selvinnyt.

Helena  No mitéd hdn [ohjaaja] vastasi?

Hannele Hin sano vaan, ettd hdan pyytdd anteeks sitd, ettd kylld hin jatkossa yrittda.
Mutta se johti kylld sithen, ettd meilld ei jatkossa ollut mitddn keskusteluyh-
teyttd. Kun he alun pitden sanoi mulle, ettd on kiva, ettd oot tullu erilaisena
tyontekijand tinne, niin miks se ei voinut kantaa hedelmid kuitenkaan.
(K/2000)

Hannele uskoi pystyvinsd ottamaan vastaan myos kriittistd palautetta. Matsinen toteaa,
ettd jos vammainen tyontekijd ei osaa tehdd jotakin, ajatellaan osaamattomuuden
johtuvan vammasta (Matsinen 2000, 25). Hannelea ei kohdeltu samalla tavalla kuin
aloittelevia tyontekijoitd yleensa, joita opetetaan ja joiden edistymistéd seurataan. Hin
oli vain pakosta vastaan otettu harjoittelija, ei tyoyhteison voimavara. Vammaisuu-
tensa vuoksi hén oli tarkkailun kohde ja koehenkils. Lopullisen murtumisen jilkeen,
jonka aiheutti kiivas keskustelu ohjaajan kanssa, keskusteluyhteys katkesi. Hannele
epdili, ettd hdanestd puhuttiin seldn takana. Aluksi hdn yritti selvittdd, mistd tilanne
johtui, mutta ei saanut vastausta.

Hannelen kokemukset olivat vastaavia kuin Barronin (1997, 106—107) tutkimuksen
ruotsalaisilla litkuntavammaisilla nuorilla. Eris haastatelluista, pdivikotityossd lyhyen
jakson tyoskennellyt Anna, kertoi harjoittelusta ja tyotovereiden suhtautumisesta
ndin:

"Ei, se ei ollut erityisen hyvd, koska henkilokunnan ja minun valinen kommunikaatio
oli niin huonoa. Ja mind en pitanyt siitd tavasta, jolla he olivat. — — Mind sanoin heille;
jos on jotakin, jonka teen vdarin, niin sanokaa suoraan. He vaikenivat. — — He eivat
sanoneet mitdan.” (Barron 1997.)

Annan ja Hannelen tyotarinan yhteinen piirre on heidédn syrjdytymisensi ja tyoyh-
teison vaikeus selvitelld syntynyttd tilannetta. Tavallisesta poikkeava tyontekijd on
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epdilyjen ja ennakkoluulojen kohde. Jos hdn ndyttdd epdonnistuvan, sithen ei puututa,
toisin kuin vammattoman tyontekijan tekemisiin. Molempien tyopaikoilla muodostui
hiljaisuuskuiluy, jota kukaan ei ylittinyt kertomalla, misté oli kyse. Kuten Hannele,
Annakin sanoi pitineensd tyGstddn lasten parissa. Syrjimisen hidn arveli johtuneen
siitd, ettd hanen ryhmissé olonsa aiheutti tytovereissa epavarmuutta. Siithen saattoi
liittyd pelkoa, ettd joutuu tekemididn toisen osuuden. Vaikean tilanteen odotetaan
ratkeavan silld, ettd vammainen tyotoveri osaa vdistyd ja ldhted pois.

Vaikka Hannelen harjoittelupaikka ei pystynyt vastaanottamaan hanen ajatuksiaan,
muutama hinet laitoksessa tavanneista nuorista hankki hanen puhelinnumeronsa
ja soitteli jalkeenpdin. Harjoittelun alkaessa nuoret olivat todenneet, ettd ihanaa,
kun tinne tulee joku tuolissa istuva, joka oikeasti ymmartdd mistd puhuu, eiki vain
sano, ettd koeta pérjitd, kohta se rupeaa sujumaan. Yhteys ulospiin oli Hannelelle
elintirked: ”Kylld tuntu vililld tyopdivan jilkeen siltd, ettd onneks ma péddsen pois,
onneks mi nddn vield maailmaa.”

Viiden vuoden kuluttua harjoittelusta Hannele oli saanut tutkintonsa valmiiksi,
mutta ei vakinaista tyotd. Tyot olivat olleet lyhyitd, muutaman kuukauden pitkia
tai harrastusluonteista toimintaa, kuten pienryhmien vetamisté tai kouluavustajana
toimimista. Hannele halusi vakinaisen tyon mutta epdili, ettd viiden tyopdivan viikko
tai kokopdivityo olisi hdnelle liian raskas.

Hannele En mi ehkd jaksais. En tiid, jotenkin ehkid tuntuu, ettd tavallaan on oma
paikka loytynyt, mut sitten ei kuitenkaan. Ehka sitd miettii kaikenndkoistd,
ettd kun tosiaan se tyonsaanti ei oo mikddn helppo juttu. Ja sitten kun on
opinnot kuitenkin saanut niin hyvin, ettd siind on tietysti se. (K/2003)

Hannelen tyotarinan keskeisiksi kohdiksi nousevat harmoninen aloitus, vdhitellen
kehittynyt konflikti ja syrjaytyminen. Tyoyhteisossd syntyi vastakkainasettelu vam-
maisten ja vammattomien vilille. Tyotoverien kdyttaytymisestd han kaytti sanoja
suuttua, huutaa, supista, sulkea ulkopuolelle ja vaieta. Tunteita ei kisitelty yhdessa.
Siind missd Lauran tyoharjoittelua varjosti hidnen jaksamisensa ja kiinnostuksen
hiipuminen, téormasi Hannele kielteisiin asenteisiin. Molempien tyokertomuksissa
nikyy innosta palavan nuoren luopuminen, tavoitteiden sammuminen ja niiden
suuntaaminen toisaalle. Tyotavoite etddntyi saavuttamattomaksi. Vaikka vammaisuus
vaikutti lopputulokseen, ndin olisi voinut kdyda kenelle tahansa.

Taustalla on ndhtévissd joukko yhteiskunnan muutoksia, jotka vaikuttavat myos
vammaisten henkiliden asemaan. Tyoeldmissd parjaaminen edellyttdd joustavaa
varautumista muutoksiin, kuten valmiutta koulutuksen laajentamiseen ja liikku-
vuuteen sekd sopeutumista tyéelimian suhteiden pitkille kehitettyyn sdatelyyn. On
ylitettava itsensd yhd uudelleen ja uudelleen, jotta olisi parempi kuin muut. (Beck
ym. 1994, 20.) Ne vammaiset nuoret, jotka pyrkivit normaaliin tyburaan, joutuvat
kilpailemaan yhid haastavammaksi kdyvissi tilanteessa. Haastatteluissa Laura usein
viittasi sithen, ettd hdn joutui ylittimdan vammattomien suoritukset. Kaikkialla
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yhteiskunnassa korostettu yksilollistyminen nostaa esille tiedot ja taidot. Tyotoverit
eivdt valttimaitti ole halukkaita auttamaan, koska jokainen kilpailee omasta asemas-
taan. Avun antamisesta ei koidu avunantajalle hyotyé. Yksittdinen tyontekija arvioi
ratkaisujaan omalta kannaltaan, jolloin moraalinen paine tyon tekemiseen ei endi ole
niin madradva kuin siitd aiheutuva hyoty. Vammaisilla tyostd johtuvat haitat voivat
olla suuria, jolloin tyon tekemisestd aiheutuva hyoty jid pieneksi.

73 Tyotd taskurahalla — Anssin kertomus

Kolmas tyotarina kertoo Anssista, joka osallistui tuettuun eli kuntouttavaan tyotoi-
mintaan kunnan ylldpitiméissi tyopajassa.

Anssi Ty on TARKEA ilman muuta, kylld se on niini aikoina ihan kiven alla
muutenkin, onneks mulla on tuo, onneks sielld on tuo koulutus- ja tyotoi-
minta Tyokkari.

Helena  Mitd sd teet sielld tyossd?

Anssi Alihankintatoitd pddasiassa, pussitan nditd kalastukseen liittyviid vilinei-
ta.

Helena  No, se liittyy myds sinun harrastukseen.

Anssi Tavallaan, no tavallaan. Meille tulee kylld nditd alihankintatoitd ihan ul-

komailta asti. Niiti sitten pussitellaan. (L/1998)

Anssi, kuten myos Veikko, kuuluivat erityisty6llistettyihin. Vammaisten henkiléiden
tyomarkkinat jakautuvat avoimiin tyomarkkinoihin, joilla tehddin tyoehtosopimus
jamaksetaan vahintdan minimipalkka, ja tuettuun tyohon, kuten kuntouttavaan tyo-
toimintaan ja pdivdtoimintaan, joiden jarjestdmistd luonnehtii huoltosuhde kuntaan.
Avotyotoiminta sijoittuu ndiden viliin ja siind mukana olevat tekevit avustavia tehté-
vid esim. yritysten keittioissd, varastoissa, pullojen lajittelussa tai kiinteistohuollossa.
(Ylipaavalniemi 2005, 25; Vuorenpdi 2006.) Erityisammattikouluissa opiskelleista
kehitysvammaisista tai heikkolahjaisista henkil6istd yli puolet tyoskentelee tyo- tai
toimintakeskuksissa ja loput integroidusti joko avoimilla tydmarkkinoilla, avotyossd,
tyokokeilussa tai tyollisyysvaroin palkatussa tyossd (Manty 2000).

Avoimilta tyomarkkinoilta ovat kadonneet yksinkertaiset ja vihin ammattitaitoa
vaativat tehtdvit, mikd on huonontanut vihiten koulutettujen mahdollisuuksia sijoit-
tua tyohon (Tyoministerié 2003). Heihin kuuluivat Anssi ja Veikko, joille parhaiten
sopi tuettu tyo, silld molemmat tarvitsivat ohjausta ja sddnnollisyyttd. Viiden vuoden
kuluttua ensimmaisestd haastattelusta Anssi kdvi yhd samassa tyopajassa.

Helena  Minkdlaista tyotd si sielld teet?

Anssi Keittichommissa mind nyt oon, ettd — —

Helena  Kuoritko sind sielld niitd sipuleita? [Anssi oli kertonut vertauskuvan sipu-
lista, josta aina loytyy uusia kerroksia]

Anssi No, no ei onneks tartte kuoria. Fttd meille liheisestd koulusta tulee kaikki
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ruoat — —

Helena  Valmiiks ——

Anssi Valmiiks, etti ei tarte kuoria, mutta astioita pestdin ja tarjottimia ja kaikkee
semmoista.

Helena  Kuinka monta teitd on sielld?

Anssi No meitd varmasti on ainakin kun laskee ne varsinaiset tyontekijit ja kun

siind on tdimmoinen kuntouttavan péivitoiminnan porukka vield lisiks
siind, niin saattaa nousta kolmeenkymmeneen ja vihin paillekin.
Helena  Aika iso porukka.
Anssi Aika iso poppoo kylla. (K/2006)

”Iso poppoo” kuljetetaan joka aamu pienoisbusseilla tyopajalle, jossa se tekee sille
varattuja toitd ja tapaa samalla toisia tyopajalaisia. Tyopdiva oli pituudeltaan suurin
piirtein normaalin tyopdivin mittainen, mutta viikossa oli vapaapdivid. Anssi oli
ylped tyOstdin ja arvosti sitd, vaikka siitd ei maksettukaan palkkaa, vaan symbolista
kannustusrahaa. Palkaton tyo ei kerrytd eldkettd ja se on tyontekijoitd koskevan
lainsdddannon ja tydehtosopimusten ulkopuolella (Leinonen 1999, 3).

Vuorenpdin mukaan kehitysvammaisia kdytetdan hyviksi heiddin vammansa luon-
teen johdosta. Koska vamma on ymmartdmisen ja késityskyvyn alueella, ei kehitys-
vammaisen luonteenomaisia ongelmia ymmairretd. Tyontekijd voi olla vakinaisessa
tyopaikassaan taitava, mutta jos hinet siirretddn ilman opastusta vastaavaan tyohon
muualle, tydteho heikkenee. Tima on luonut kisityksen kehitysvammaisista huonoina
tyontekijoind. Kehitysvammaisten ei mygskdan uskota arvostavan rahaa, vaan tyohon
osallistumisen katsotaan riittdvian. Anssin ja Veikon tyon jdrjesti kunta, eivitkd he
tehneet tiyttd tyoviikkoa. Jotkut yritysketjut kdyttavit vammaisia henkiloitd avotyo-
toimintaan kuuluvassa tyossd esimerkiksi pullovarastossa lajittelijoina tai hyllyjen
tayttdjind. Palkka on niin pieni, ettd kun tyontekijad kdy pdivan aikana ruokailemassa,
loppusaldo on negatiivinen. Tuetuilla tyomarkkinoilla sairauspdiviltd ei makseta
palkkaa. (Vuorenpii 2006.)

Tyo toi Anssin elimddn pysyvyyttd ja kiinnitti hinet yhteiso6n ja yhteiskuntaan.
Tyopaikalta hin oli saanut ystévid ja tdydennystd sosiaaliseen verkostoonsa. Nimel-
lisestikin palkattu tyo voi tarjota mielekkddn tekemisen ja olla tirked antamansa
statuksen vuoksi. Kun kysyin Veikolta, mitd hdn tyGpajassa tekee, hin ei selitellyt
tekemisiddn, vaan sanoi painokkaasti ”Tyotd!” Onko suljettujen tyomarkkinoiden
tyo oikeaa tyotd vai leikkid? Tyon sosiaalinen merkitys korostuu niiden eldmaéssd,
joilla ei ole mahdollisuuksia selviyty tavallisen tyopaikan vastuista ja vaatimuksista.
Useimmiten téllainen ty6 on siind mielessd tuottavaa, ettd se olisi tehtdvd muualla.
Se ei vdlttdmattd kata aiheuttamiaan kustannuksia, silld tyopaikka sitoo henkilostod,
kuten avustajia ja ohjaajia. Palkkana jaettavaa tulosta ei useimmiten synny. Tyotehti-
vdt ovat pienid ja halpoja alihankintatoitd, joiden tekijd ei tarvitse pitkdd kokemusta
tai erityistaitoja.
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Kuten Anssi totesi, tyo on kiven alla. Ylipaavalniemi pitdd vaikeana "myyda” vajaakun-
toisia henkiloitd yrityksiin tyosuhteisiksi tyontekijoiksi, koska tyonantajat eivit tunne
tuetun tyo6llistimisen menetelmdi tai ovat tottuneet siihen, ettd vajaakuntoisesta
tyovoimasta ei tarvitse maksaa (Ylipaavalniemi, 2001, 15-22). Usein kyse on enem-
min asenteista kuin tyokyvystd (Ylipaavalniemi 2005, 26). EU-projekteissa on etsitty
vaihtoehtoisia tydnteon malleja ja vammaisjirjestot ovat kehittaneet tyollistimisvaih-
toehtoja (Leinonen, 2000, 71-72). Tuetussa tyollistimisessd on havaittu ongelmia ja
tyohon osallistuneiden madrit ovat jaaneet vahiisiksi (Saloviita 2000, 99).

Tuetun tyon jarjestimistd haittaa tavoitteiden ristiriitaisuus. Tyolld pyritddn edistd-
mddn tyomarkkinoille sijoittumista ja toisaalta parantamaan osallistujien sosiaalista
toimintakykyd ja toimeentuloa. Seurauksena on ristiriita kuntoutustavoitteen ja
yksikon liiketaloudellisen tavoitteen vililld. Vammaisen tyontekijan rajoitteita ym-
mirretddn, mutta niitd on vaikea ottaa huomioon tuottavuuteen pyrittiessd. Tamin
vuoksi tyontekijoitd, joiden tyokyky on vahéinen, ei voida tyollistdd kannattavuuden
laskemisen pelossa (Rahunen 1989, 6-16). Vaikeimmin vammaiset rajautuvat timéin-
kin tyon ulkopuolelle.

Tuettua tyotd tarvitaan, silld vammaisten henkildiden mahdollisuus osallistua avoi-
mille tydomarkkinoille on huonompi kuin muun véeston (Savtschenko 2003, 24-27;
Ala-Kauhaluoma ja Harkdpad 2006, 7). Suojattu sektori voi paremmin joustaa tyon-
tekijan tarpeiden mukaan. Kun avoimilla markkinoilla tydonantajan paamairina
on loytdd tyon vaatimusten mukaan mahdollisimman sopiva henkild, suojatuilla
tyomarkkinoilla voidaan toimia myos painvastoin.

Anssin tyoyhteiso muodostui tyo- ja pdiviatoimintaan osallistujista, joilla oli vammai-
suutta tai muita tyontekoa haittaavia ongelmia. Poikkeavuus oli tdssd tyGyhteisossa
normaalia. Ympiristo oli rakennettu pitkalti sosiaalista vammaiskasitystd noudattaen
ja tehtédvit sopeutettu vastaamaan vaikeavammaisten taitoja. Tyotarinassa huomiota
kiinnittdd jatkuvuus. Anssi toimi tyOpajassa jo ensimmdisen haastattelun aikaan
ja oli sielld edelleen tavatessani hidnet uudelleen kuuden vuoden kuluttua. Oliko
paikoillaan pysyminen hyvi vaihtoehto? Kuntouttavan ty6toiminnan pitdisi antaa
valmiuksia avoimille tyomarkkinoille, mutta todellisuudessa tyokeskuksiin jumiu-
dutaan ja tyontekija tekee samaa tyotd vuosikymmenié ilman tyontekijian oikeuksia
ja palkkaa. Koska osallistujien vaihtuvuus on vihiistd, keskukset muuttuvat sijoi-
tuspaikoiksi. (Vuorenpii 2006.) Tuettu tyo on riippuvainen rahoituksesta ja kunnan
kyvystd jarjestdd tyopaikkoja vammaisille henkiloille. Todenndkoisesti avoimilta
tyomarkkinoilta ei Anssille tai Veikolle olisi tyotd jarjestynyt. Tyo oli tuonut heiddn
eliméidnsd vakautta, vaikka toimeentulo ei riippunutkaan palkasta. Ty6 antoi mer-
kitystd ja sisdltod elamddn.
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7.4, Vapaaehtoistoiminta vaihtoehtona — Cecilian kertomus

Erddnd sosiaalipoliittisena tavoitteena on esitetty, ettd henkildille, joille ei pystytd
tarjoamaan tyota tai jotka eivit kykene sithen, luodaan keinotekoisesti jokapéivdisen
elimdn mallit ja olosuhteet samanlaisiksi kuin yhteiskunnan muilla jasenilld (Nirje
2003, 91; Allardt ja Uusitalo 1982, 12—13). Nuori voisi osallistua vapaaehtoistyohon
tai opiskella harrastusluonteisesti, jolloin pdivi- ja vuosirytmi ovat samanlaiset kuin
muilla (Nirje 2003, 91).

Vapaaehtoistyo on vaihtoehto niille, jotka eivit vammaisuutensa tai muiden syiden
vuoksi halua tai saa tyopaikkaa. Heihin kuului Cecilia, joka toimi kolmannen haas-
tattelun aikaan koululaisten iltapdiviohjaajana.

Cecilia M4 oon ollut timén kevddn tuolla vapaaehtoistydssd semmoisessa koulu-
laisten iltapdivikerhossa. Md oon ollu apuohjaajana sielld.

Helena  Sehidn on hienoa.

Cecilia  Autellu liksyissd ja vililld keksiny niille ohjelmaa ja joitain leikkejd, kun
ne on semmosii ekasta luokasta kolmanteen luokkaan.

Helena  Mitd sd oot tykdnny siitd?

Cecilia Kyl mi oon tykinny. (K/2003)

Cecilian vammasta aiheutuu spastisuutta, joka vaikeuttaa myds puheen tuottamista.
Hinen olisi vaikea selviytyd tyon vaatimuksista. Cecilia pystyi kuitenkin valvomaan ja
ohjaamaan koululaisten ryhméi, koska se ei edellyttianyt fyysista tekemistd. Ryhméssa
oli palkattuja ohjaajia, mutta he eivit ehtineet huolehtia kaikesta.

Cecilia  No, se oli semmoista, ettd vililld juteltiin vain niitten kanssa ja vililld ma
tosiaan keksin niille ohjelmaa, joskus leikittiin jotain leikkejé ja monesti
tuntu, ettd se oli hyva vaan, kun siind joku oli, kun ei ne ohjaajat, ne pal-
kalliset ohjaajat, ei kerenny sielld oleen, kun sielld oli parhaimmillaan 18
lasta.

Helena  Samassa ryhmaissa?

Cecilia  Niin. Ej, ei kylld ldheskdén aina ollu niin paljon.

Helen  Miti kautta si sait sen paikan?

Cecilia ~ Mun tuttava rupes miettiin, ettéd jos 16ytyis mulle joku koulutuspaikka,
kun mi olin kiinnostunu just tdlldisest kerho-ohjaajasta.

Cecilia ~ Se on ihan hyvi ettd pdidsee tutustumaan ja saa siitd vield tyotodistuksen.
(K/2003)

Palkatta tehtdvissd vapaaehtoistydssd on kyse vaihtokaupasta. Tyopaikka saa hieman
apua, josta joutuisi muuten maksamaan, ja nuori mahdollisuuden hankkia kokemusta
ja tunteen, ettd hdn pystyy tekemdin jotakin hyodyllistd. Vaihtokaupassa tuotosten
ja panosten on oltava tasan, jotta kumpikaan osapuoli ei tuntisi tulevansa hyviksi-
kéytetyksi. Cecilia ei ollut luopunut toivosta, ettd hin loytdisi vield tavallista tyota.
Hieman katkerana hin muisteli kouluaikaansa, jolloin koulu jirjesti lihes samalla
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tavalla CP-vammaiselle luokkatoverille harjoittelupaikan, mutta hinen vammaansa
pidettiin liian vaikeana.

Jos nuori ei sijoitu palkkatyohon, hdn saattaa hyviksyd nimellisesti palkatun tai vapaa-
ehtoistyon. Sen sijaan pitkdn koulutuksen hankkineet loukkaantuvat jo ajatuksesta,
ettd tekisivit tyotd ilman palkkaa tai muita huonommalla palkalla. Mielipiteet siité,
ettd tyotd arvioitaisiin erilaisin perustein, kun kyseessd on vammainen henkilo, saa
joiltakin haastattelemiltani nuorilta kovan tuomion. He kritisoivat sité, ettd vapaa-
ehtoisty0, suojatyo ja palkkatyo sekoitetaan keskendén.

Hannele Josmakerranldhden ilmaiseks tuollaiseen [huonosti palkattu ty] mukaan,
niin mi saan tehda sitd aina. Niin etti tuli sellainen olo, ettd nidin vihinko
mun ammattitaitoo loppujen lopuks arvostettiin. —— ja tosi huono palkka
[naurahdus]. He sano mulle suoraan, etté si saat samaa palkkaa kuin har-
joittelija kirjastossa.

Helena  Vaikka oot koulutettu.

Hannele Se on silleen, ettd mi en endd suostu sithen. Viimeks ne nosti sitten hiu-
kan. No sehdn meni kaikki veroihin, se miti nostettiin. Siis sehin on
tosiasia, ettd yhteiskunta ei vajaakuntoisen tyollistimistd kannusta — —

Helena ——niin, mi oon huomannut sen — —

Hannele — - ollenkaan.

Hannele On vihin liikaa semmoista asennetta, ettd jos istuu pyordtuolissa, niin ei
tarvii edetd elaimdssdin mihinkaan. (K/2003)

Vammaisella henkilolld teetetddn tyotda huonommilla sopimusehdoilla ja pienemmalld
palkalla kuin muilla tyontekijoilld, vaikka hianen pitevyytensd, kokemuksensa ja so-
veltuvuutensa olisivat samat kuin vammattomilla (FUDA 1997, 11). Hannelelle tehty
tarjous on ammatillista syrjintéd, silld hdn on saanut sosiaalityontekijian pétevyyden
eikd hdnen litkuntavammansa estd hinté tekemistd ammattiinsa kuuluvia tehtavia.
Cecilialla ei ole ammattikoulutusta kuten Hannelella, ja hinen tekemansa tyo taytti
monia harrastuksen tai harjoittelun tunnusmerkkejia. Vammansa vuoksi hin pystyi
tekemiin vain osan kerho-ohjaajan tehtdvistd. Tyostd saatava tyydytys sai hinet mu-
kaan, vaikka palkkaa ei maksettukaan. Ty6jakson loputtua annettu tyotodistus oli
Cecilialle ensimmadisid tunnustuksia siitd, ettd hdn on hoitanut tehtiviansi ja hanta
arvostetaan. Vaikka tyotodistus ei auttaisikaan uuden tyopaikan saamisessa, oli se
yksi leima aikuistumisen passissa. Cecilian mahdollisuudet osallistua tyohon olivat
hetkellisid. Pysyvidd uraa on vapaaehtoistyossd vaikea luoda, ja kyseessd oli kokeilu,
jonka jdlkeen hin palasi eldkeldisen rooliin.

7.5 Tydnhakijan korkeat kynnykset
Vammaisten henkiloiden ammatilliset mahdollisuudet ovat ristiriitaiset. He koulut-

tautuvat ammattiin, jopa useaankin, mutta koulutukselle ei saa vastinetta. Manty
(2000, 182) havaitsi erityisoppilaitoksista valmistuneiden elaméntilanteita tutkiessaan,
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ettd nuori on saattanut hankkiutua uuteen ammattikoulutukseen ilman, ettd olisi
padssyt kokeilemaan tyotd valmistumisensa jilkeen. Kuten Hannele sanoi, opinnot
antavat kypsyyttd ja parantavat mahdollisuuksia toimia yhteiskunnassa, mutta ne
eivat mahdollista varsinaista tavoitettaan.

Hannele Etkun mi viime syksyni kédvin yhessi sosiaalitoimistossa, sosiaalityonteki-
jan sijaisuutta hain, niin se vahtimestari, kelle ma ilmoittauduin, se oli ihan,
ettd el voi olla totta, ettd oletko sini tulossa haastatteluun. Varmaan luulj,
ettd mé oon asiakas. Mé sanoin, ettd joo olen, ettd md oon timmoisen ja
tammoisen ihmisen kaa sopinut, ettd osaatko neuvoa mistd hdn 16ytyy. Niin
se oli musta [naurua] tyrmistyttivdd. Koska en md mihinkain hakemukseen
mainitse sitd, ettd md oon pyorituolissa. Md en tieda pitdisko sitd edes. Ei
se saa olla mikddn ratkaiseva tekijd, jos tyotehtivit on sellaisia, ettd pystyy
hoitaan my®s tuolista kdsin, niin silloin mun mielesta sill ei oo vilia.

Helena  Mitd sind sanoit silloin sille vahtimestarille?

Hannele No mad olin siis vdhdn niin kun, ettd kylld mé oikeesti oon tulossa haas-
tatteluun. Ei hidn edes pahoitellut mitenkdidn omaa kiyttidytymistddn.
(K/2003)

Vammainen henkil6 voi mennd yrityksiin ja viranomaisiin asiakkaana, mutta hin
on epduskottava yrittdessddn olla tyonhakija. Vammaisten palkkaaminen on niin
harvinaista, ettd tyonhakijana oleminen osoittaa “epdrealistista naiiviutta”, kun uskoo
yhdenvertaisiin mahdollisuuksiin vammattomien kanssa.

Haapalan (2001, 43) haastattelemat opiskelijat tunnustivat, ettd he haluaisivat ker-
toa vammaisuudestaan jo hakiessaan tyotd. Ndin ei kuitenkaan kannata tehdd, silld
hakemus laitettaisiin hyldttyjen pinoon. Monet eivit kerro vammaisuudestaan edes
haastattelua sopiessaan. Tdstd on hyotydkin, silld kun vamma tulee esille vasta haas-
tattelussa, voidaan sen vaikutusta arvioida todellisessa tilanteessa. Haastatteluun on
kuitenkin vaikea menni, jos ei tiedd, millaisen vastaanoton tulee saamaan ja pystyyko
vakuuttamaan tydnantajan pitevyydestdan. Haastattelija yllittyyja tuntee ehka itsensd
petetyksi. Haastattelu on kuitenkin ainoa tie saada tyopaikka.

Vaikka vahtimestari péivitteli pyoratuolissa olevaa hakijaa, Hannelelle oli vakuutettu,
ettd vammaisuus ei ole este kyseiseen tyohon valinnalle. Hidn ei saanut paikkaa ja
arveli hieman kyynisesti, ettd hakijoista varmaan l6ytyi hdntd patevampi.

Hannele Se vililld kiristdd hermoja itse kullakin, kun mun mieskin on joskus sa-
nonut, ettd sd oot niin laiska, sd vaan oot ja ootat, etti se tyopaikka tulee
tuohon oven eteen. M sanoin, ettd nikisit kuinka monta hakemusta mi
oon kirjoitellu ja ldhetelly. (K/2003)

Vammaista tyonhakijaa ei tyopaikoissa pidetd vaihtoehtona edes silloin, kun muita
hakijoita ei ole. Laura totesi, ettd tyonantajat ottavat mieluummin kenet tahansa
kéivelevan kuin pdtevian pyordtuolissa. Samaa mieltd olivat Dagin haastattelemat
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ruotsalaiset litkuntavammaiset: ”Jos terveetkédin eivit saa tyotd, miksi mind saisin?”
He valittivat olevansa hitaita ja sidottuja sithen, mihin pyorituolilla pddsee. Tyon-
antajalle pyorituoli merkitsee erityistarpeita ja hankaluuksia, mutta se ei ole ainoa
syy syrjintddn. (Dag 2006, 86, 94.) Vammaista henkilod ei uskalleta palkata, koska
peldtddn asiakkaiden tai muun ympariston ennakkoluuloja ja negatiivista vaikutusta
yrityskuvaan (Ala-Kauhaluoma ja Harkidpdd 2006, 71). Tyottomiksi jaamisen syyt
mielellddn sysdtddn heistd itsestddn johtuviksi.

Hannele Taivoisko olla, ettd kun ei nde ihmistd pystyasennossa, niin ei osaa ajatella?
(K/2003)

Vammaiselle kouluttautumismahdollisuus tuo tunteen yhdenvertaisuudesta muiden
kanssa, minkd jilkeen hdn pettyy huomatessaan olevansa tyonhakijana sekundaluo-
kassa. Hallinnonalojen koordinaatio ja vastuu erityisryhmisté eivit ole toteutuneet,
kun koulutetuille nuorille ei jarjesty tyopaikkaa. (Varmola 1985; Tuunainen 1989, 7.)
Lainsddddntod on yritetty kehittdd vammaisten tyollistymistd tukevaan suuntaan
(esim. laki Kelan kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista 566/ 2005), mutta
keinot eivit ole olleet riittavid. Vaikka vammaispalvelulaki (380/1987) antaa mahdolli-
suuksia henkilokohtaisten avustajien palkkaamiseen ja kuljetuspalvelujen saamiseen,
sitd ei aina noudateta (Leinonen 2000, 70).

Vammainen tyStoveri otetaan vastaan vaihtelevasti. Tyopaikkojen normit vammaisille
javammattomille tyontekijoille voivat erota toisistaan. Vammaisille ne voivat merkiti
pienempid odotuksia tyostd selviytymisessi, eritasoisia tehtdvid ja vammaisuuden
niakemistd selityksend kaikelle. Tyoympiriston esteitikddn ei aina poisteta. Toisaalta
tyopaikoilla voidaan tehdd tyotekoa helpottavia toimia, kuten sallia joustoja tyajoissa
(Tielman 2003, 18-19). Tyopaikoilla ei yleensd ndhdad ylimaéraistd vaivaa vammaisen
henkil6on tyohon ottamisen vuoksi. Kun tydvoimasta on ylitarjontaa, ei kustannuksia
haluta maksaa. Suurimpana esteend ovat asenteet vammaiseen henkil6on tyonhakija-
na ja -tekijand. Kovat tydeliman markkinat eivit yleensd jousta tyontekijan jaksamisen
mukaan esimerkiksi jarjestimalld osa-aikatyotd. Usein vammaisten tyollistimisessd
viitataan pienyrittdjiin, mutta ehdot ja taistelu parjadmisestd ovat sielld vield kovempia
kuin suuryrityksissa.

Vammainen tyonhakija viraston ala-aulassa vakuuttelemassa patevyyttddn epdile-
ville vahtimestarille on symbolinen metafora. Se liittyy portinvartijatarinoihin ja
uskonnollisiin traditioihin paratiisin vartijoista. Vahtimestari ei paita, kuka hakijoista
otetaan, mutta hin on nikyvilld paikalla luomassa asenneilmastoa. Kolme tutkin-
toakaan ei riitd sisddnpddsyyn, jos “pystyasento” puuttuu. Ministeriot valmistelevat
idealistisia suunnitelmia tasa-arvon toteuttamiseksi, mutta niiden ohjauksessa olevat
yksikot tekevit ne tyhjiksi.
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7.6 Luvassa perustason elamda

Haastattelemani nuoret eivit saaneet tilaisutta kdyttdd taitoja ja vahvuuksia, joita he
olivat koulussa hankkineet. Tyostd saatava palkka on tdrked, mutta tyolld on myos
moraalinen puolensa. Toimeentulo edellytetddn hankittavan tyostd, ja vain lapset, sai-
raat ja vanhukset ovat velvollisuudesta vapaita. Vammaisten henkil6iden tyottomyys
on piilevdd, silld suurin osa heistd on elikkeelld huolimatta ammatillisesta koulutuk-
sesta. Vammaisuuteen liittyvit taloudelliset esteet ovat usein suurempia sosiaalisen
elamén haittoja kuin biologinen vammaisuus. (Abberley 1993; 111; Barnes ym. 1999,
80.) Kuotola (1985, 188) on arvioinut, ettd niin kauan kuin palkkaty6 on keskeinen
toimeentulon ja yhteiskunnallisen arvostuksen jakomekanismi, vammaiset pysyvit
yhteiskunnan huono-osaisina.

Laura Se minua on vuosien varrella harmittanut niin paljon, etti ei ole nakyvilld
esimerkkeji siitd, miten erilaisena ihmisend voi tosissaan menestya. En ma
tarkoita sité, ettd raha olis tarkein. Mutta silti se on niin houkuttava se ajatus,
ettd kansaneldkkeelld tai invalidieldkkeelld ei kuitenkaan pitkille potki ja
pérjad, ettd saa kylld tarvittavat — — asiat kuntoon tuota noin niin — —

Helena  Perustasolla?

Laura  Niin perustasolla.

Helena  Tuota mékin oon paljon miettinyt.

Laura  Muteldmid on muutakin kuin pelkkai perustasoa. Sit taas toinen juttu, ettéd
jos mé teen kuustuntista tyopdivdd, niin mi saan sen mukaista palkkaa
ja se palkka ei ole kovin hyvi. Ja elikekddn ei ole kovin hyvé, niin onko
siind mainittavaa rahallista etua. M4 en oo titd asiaa tutkinut enkd oo
ottanut selvdd mitd oon lehdistd lukenut, etté jos on joku puolipdivdinen
toissd, niin ei silld palkalla periaatteessa nykyadn pérjda. Et siind mielessé
tyomarkkinat ei kdsittddkseni tuu riittdvasti vastaan. Et se on taas pitka
tyopdivi, joka on edelleenkin se valtti, kun taas téllaiset normaalit, tai
poikkeavat tyosuhteet, lyhytkestoiset osapéivi- ja osaelikkeet, niin ne ei
ole taloudellisesti kannattavia. (K/1999)

Vammaisen nuoren toimeentulona on yleensd peruseldke. Syrjaytyminen tarkedltd
sektoreilta voi viedd kohtuulliset tulot ja nuori eldd peruselikkeen varassa (Abberley
1993). Ilman tyoté ja tuloja ei voi toimia myodskdan monilla muilla alueilla, kuten
kehittdd itseddn, kouluttautua, hankkia terveys- ja hyvinvointipalveluja tai ostaa
haluamiaan tavaroita (Young 1990, 54; Barnes ym. 1999, 80; Oliver 2001, 49-52).
Koulunkidynnin tavoitteena on suunnata nuoret tyoelimiin ja hakemaan oma paik-
kansa yhteiskunnassa. Vammaisella nuorella on omat unelmansa, silld kukaan ei
halua myontda, ettd hdnestd tulee isona vain eldkeldinen. Haastattelemieni nuorten
nikemykset tyostd ovat hyvin samanlaisia kuin muidenkin nuorten. Ty luo aineel-
lista perustaa. Se tuo tydyhteison avulla ystavyyttd ja kaveruutta ja onnistumisen
elamyksia.
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Perustaso, elimisen minimi, ei sisilld oman asunnon tai auton hankkimista, ulkomaan
matkoja tai maksullisia harrastuksia. Perustaso rajaa elimidn niukkuuteen. I[lman
vammaa lahjakas nuori sijoittuisi hyvdan ammattiin ja eldisi monipuolista elamaa.
Ty6n puuttumisen mukana jid pois ystavyyssuhteita, tydmatkoja, yhteenkuuluvuutta,
itsensd kehittdmistd ja saavutusten tuomaa iloa. Usein viitetddn, ettd tyo on saanut
liian keskeisen arvon, minka vuoksi kulttuurinen osallistuminen hyvinvointiarvona
on unohtunut. (Oliver 2001, 150.) Ty ei kuitenkaan estd osallistumasta yhteiskunnal-
liseen toimintaan vaan pdinvastoin tukee sitd. Tyon mukana tulevat asiat rikastuttavat
elamii ja antavat mahdollisuuksia.

Perustuslain 6 pykildn syrjintikiellon mukaan ketddn ei saa ilman hyviksyttavaa
perustetta asettaa eri asemaan sukupuolen, idn, alkuperin, kielen, uskonnon, va-
kaumuksen, mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai muun henkil66n liitty-
vdn syyn perusteella. Useat kansainviliset ihmisoikeussopimukset sitovat Suomea.
Yhdenvertaisuusperiaatteen mukaan vammaisella henkilolld tulisi olla samanlaiset
mahdollisuudet tuottavaan tyohon kuin muillakin yhteiskunnan jasenilld. Vammais-
ten henkiloiden oikeus ty6hon hyviksytddn yleisend periaatteena (Marjanen 2000,
2), mutta heiddn huomioon ottamisensa todellisena tyoresurssina on ollut vihiistad
ja vaivautunutta. Tyon tarjoamisessa vammaisille nuorille on ristiriitaa, silld heiddn
ei uskota pystyvian antamaan tdyttd tyopanosta, mutta he kelpaavat huonommin
palkkaehdoin tai ilman palkkaa. Tyonteon sopimusoikeudellisia periaatteita ei haluta
soveltaa. Samalla kun vammaiset ovat saavuttaneet normaalimman aseman yhteis-
kunnassa, tyontekijoille asetetut vaatimukset ovat kasvaneet. Tyontekijat valitaan
tarkasti, jolloin vammaiset seulotaan pois.

Tyotarinat osoittavat, ettd tyonteko voi tapahtua hyvin erilaisilla tavoitteilla ja eriy-
tyneilld sektoreilla. Lahjakkaimmat nuoret hankkivat korkeatasoisen koulutuksen
ja tdhtdavdt avoimille tyomarkkinoille. Heiddn kohtalonaan on yleensi jaaminen
tyoelamin ulkopuolelle. Suojatulle sektorille pyrkivit nuoret eivit saa koulutusta,
mutta pehmedmpi tuetun tyon ympiristd on sopeutettu heiddin vammaisuuttaan
ymmirtiviksi. Adripdit, avoimet tydbmarkkinat ja vapaaehtoisty®, ovat kaukana toi-
sistaan. Tyomarkkinoiden ulkopuolelle joutuvat ne, joilla on parhaat mahdollisuudet
toimia tyGeldmassa. Haastateltavieni mielipiteet tyostd muuttuivat nopeasti, Lauralla
jo yhden tyokokemuksen perusteella, miki osoittaa, ettd onnistuneita tydkokemuksia
olisi saatava heti koulutuksen paittymisen jilkeen.
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8 PERHEKERTOMUKSIA
””Nyt mind menen.”
”Mene vaan. Missd me sitten tavataan?”
“Vuorella missa on hirvelld pesa,
paikassa, jossa on talvella kesa.
Sielld me sitten tavataan.”
”Nyt mind menen.”
”Mene vaan. Milloin me sitten tavataan?”
”Kesalla, silloin kun pakkaset paukkuu
ja peipposet koivuissa koirina haukkuu
Silloin me sitten tavataan.””
(Itkonen 1999, 110.)

8.1 Tie kutsuu - vai kutsuuko?

Aikuistuessaan nuori usein ottaa vilimatkaa vanhempiinsa ja haluaa muuttaa pois
kotoaan. Omassa asunnossa asuminen ei tee itsendisemmaéksi kuin kotona asumi-
nenkaan, jos nuori tarvitsee jatkuvasti vanhempiensa tukea eikd vanhempien kanssa
asuminen estd olemasta taloudellisesti ja emotionaalisesti riippumaton. Kaikki nuoret
eivit kaipaa tdydellistd eroa vanhemmistaan vaan voivat pitdd vanhempien kanssa
asumista onnistuneena ratkaisuna, jos kotona on tilaa ja omaa rauhaa (Raitanen
2001, 99).

Perheen merkitys korostuu muutoksissa. Barron (1995, 87) puhuu yes—but-ongel-
masta. Nuori haluaisi toisaalta oman tilan ja paikan, mutta toisaalta siithen liittyvit
uhkat pelottavat. Han hiilyy mielikuvissaan kahden mahdollisuuden vililld osaa-
matta ottaa ratkaisevaa askelta. ”Vililld vois olla sielld palvelutalossakin”, epdroi erds
kotona asuvista haastateltavistani. Vanhempien luota muuttaminen ei valttimatta
lisdd hyvinvointia. ”Totta kai sithen tuli muutos ihan sen takia, ettd aina ennen oli
juttukavereita”, tismensi kotoa muuttanut.

Thomas (1999) on huomannut, ettd vammaisen lapsen vanhempien on toisinaan vaikea
loytdd keskitie lapsensa tukemisen ja vapauden vililld. Jotkut eivdt pidd vammaisuutta
minkidnlaisena rajoituksena, toiset taas katsovat sen ylivoimaiseksi esteeksi kaikelle.
Haastattelemiltaan vammaisilta naisilta Thomas kirjasi hyvin erilaisia tapoja, miten

» »

vanhemmat suhtautuvat heihin, kuten ”luottavat minuun”, “taistelevat puolestani”,

2D » » »

“ymmartavit tdydellisesti”, “rohkaisevat”, “antavat minulle tilaisuuksia”. Valitetta-

» » -

vasti kertomuksiin kuului my9s sanoja “syyllistavit”, "kieltdvit”, “eivit halua kotiin”,
“pitdvit epdonnistuneena”, “hdpedvit” ja “manipuloivat”. Haastattelemani nuoret
kertoivat pddasiassa vanhempiensa antamasta tuesta ja myonteisistd kokemuksista,

toisin kuin Thomasin haastattelemat naiset. Kuitenkin my®os ristiriitoja tuli ilmi.

Joskus nuori joutuu irrottautumaan hyokkaamalld, lyomalld ja riistaytymalld. Kayt-
tdytymisessd on uhmaa, kuten Itkosen (1999, 110) runossa, jossa kotiin luvataan tulla



Vaikeavammaisen nuoren aikuistuminen 113

vasta kun "kesilld pakkaset paukkuu tai peipposet koivuissa koirina haukkuu”. Erkkild
(haastattelu 1998) muistuttaa, ettd silloin kun vammaisen nuoren itsendistymisen
ensiaskeleet ovat vaikeat, hin voi tehdd pesderoa vanhempiinsa vihittelemalld ja ar-
vostelemalla heitéd. Klassisessa psykoanalyyttisessa ja psykologisessa kirjallisuudessa
nuoren konfliktia vanhempiensa kanssa on pidetty valttimattoméind, jotta hdn voisi
luoda identiteettinsd (Frosh ym. 2002, 225). Nuoren on helpompi katkaista tunnesitei-
td, jos hin kieltdd vanhempiensa arvon ja pitdd heitd vanhanaikaisina ja tarpeettomina.
(esim. Coleman 1980, 4-5, 177-180.) Erkkili (haastattelu 1998) sanoi timin toisinaan
ndkyvin vasta asumisyksikoihin muuttaneiden nuorten asenteissa.

Ylisuojelu ja holhoaminen heikentévit nuoren kyky4 oppia tekeméan paatoksid. Van-
hempien tukea ei tule viheksyd, silld se on olennaisen tarked kasvuvaiheessa ja vield
silloinkin, kun nuori jo irrottautuu kotoaan (Anderson ym. 1982). Nuoren nikokul-
masta vanhempien tarjoama mahdollisimman normaali, mutta samalla turvallinen
elinpiiri on tdhén paras tuki. (Featherstone 1991, 170-198.)

Osalla haastattelemistani nuorista vanhemmat olivat edelleen keskeisessd asemassa.
Muutama sai heiltd ldhes viikoittain apua, mutta enemmistolld tapaamiset olivat
harventuneet. Kotiin turvauduttiin esimerkiksi tartuntatautien aikana, kun tarvittiin
tavallista enemmain hoitoa. Yhteydenottojen vihiisestd lukumaarista ei voi paitella
perheen merkityksellisyyttd, silld yhteydenpito vaihtelee ihmisen persoonan ja eld-
mintilanteen mukaan. Vuorinen (2001, 145) huomasi nuoria ja heididn perheitddn
haastatellessaan, ettd perheenjdsenet suhtautuivat perheeseensi eri tavoin. Vaikka nuo-
ret vahittelivit perheen arvoa, he olivat kiinnostuneita juuristaan. Joillekin perhe oli
enemmain ideologinen kisite kuin osa jokapdividistd todellisuutta. Haastattelemistani
nuorista kaikki tapasivat lapsuudenperheensi jisenid, mutta suhtautuminen heihin
vaihteli. Muutama olisi halunnut pitdd enemman yhteyttd. Jotkut tunsivat saaneensa
perheeltddn paljon apua, toiset enemmaénkin vaatimuksia.

Olen koonnut aineistosta kolme kertomusta perheenjisenten vilisistd suhteista. Ne
eivit edusta aineiston yleisimpid perhetilanteita, vaan ovat keskeisid aikuistumi-
sen kannalta, silld niistd on havaittavissa perheen nuorelle antamaa tukea, mutta
my0s hineen kohdistuvia odotuksia. Perheeseen liittyvit asiat ovat arkaluonteisia,
minké vuoksi niistd kertominen edellyttdd tavanomaista enemman suojaamista.
Suojaamiskeinona en kiytd tdssd muualla tutkimuksessa kdyttimidni peitenimid,
vaan haastattelun yldkisitteitd, kertojaa ja kuulijaa. Myos haastattelujen ajalliset
tunnistetiedot jatdn pois. Tutkimuksen muusta osasta poiketen irrotan kertomukset
nuorten taustatiedoista. Nuori on kertoja. Hinen roolinsa on puhua itsestdan, omasta
sankaruudestaan tai kehittymisestddn. Itse olen kuulija, joka houkuttelee nuoren
puhumaan: kerro enemmin, mitd tarkoitat, miksi. Teatterissa kuiskaaja kannustaa
vuorosanansa unohtanutta niyttelijad jatkamaan antamalla unohtuneet sanat — niin
mindkin autan jatkamaan kertomusta kysymyksilld ja kommenteilla.
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8.2 Kiitollisuuden pakkopaita — ensimmainen kertomus

Ensimmaisen perhekertomuksen kertoja asui isdnsi, ditinsd ja sisartensa kanssa ko-
titalossaan. Hénelle tuli hetkittédin tilanteita, jolloin hén olisi ollut valmis lihtemdan
kotoaan, mutta se ei ollut mahdollista. Koulu oli suoritettava loppuun, eikd hin
my06skddn olisi selviytynyt ilman vanhempiensa apua. Kertoja joutui myontymadan
sithen, mité kotona vaadittiin. Han oli luonteeltaan kiltti ja tottelevainen ja teki kuten
vanhemmat sanoivat.

Kertoja 1 Vaikka mind halusin olla itsendinen, niin minun oli pakko olla tietylld
tavalla kiinni omissa vanhemmissa, koska tarvitsin apua kuitenkin koko
ajan. Niin ei voinut suuttumuksen hetkelld sanoa, ettd “nyt mini lihden
tdadltd” ja paiskata ovea kiinni.

Nuorten perheissé ovet toisinaan paukkuvat. Kertoja joutui sitd vastoin olemaan mie-
liksi, kiymédn koulua ja eldmién, kuin vammaa ei olisikaan. Avuntarve oli luonut
riippuvuuden ja odotussuhteen tottelemisesta. Apua saadakseen nuoren oli oltava
vanhemmille mieliksi eikd hdn voinut kiristdd suhteita, silld ilman vanhempiaan hin
oli avuton. Isd ymmarsi kertojaa, mutta ei ehtinyt tyonsd vuoksi paneutua timin
tarvitsemalla panoksella hinen ongelmiinsa. Aiti vaati enemmin.

Kertojal Niin, ettd hdnen [diti] kannustustaan on tavallaan varmaan se, ettd hin
potkii eteenpéin koko ajan ja jotenkin ehkd minun paineet johtuvat siit,
ettd hin odottaa myos sité, ettd minun pitdis — —

Kuulija ~ Suoriutua. Vai johtuuko se siitd ettd sind odotat, ettd han ——?

Kertoja 1 Ei, mut kylld se oikeasti myos odottaa.

Kuulija  Niin niin si koet sen ettd — —

Kertoja 1 Koska hin ei pysty elimédn niin, ettd no minun — — [lapsi] nyt vaan on
semmoinen, ettd se nyt ei tee mitddn elimassddn. Ettd kylld se jotenkin
kaikessa kaytoksessd paistaa ldpi, ettd hdan odottaa ja ettd mind odotan.
Me molemmat odotetaan. Mutta hdn odottaa ehkd vield enemman.

Aidin vaatimukset ja suorituspaineet vaikuttivat kertojan tavoitteisiin ja hinelle is-
kostui ajattelutapa, ettd hdnelld ei ole itseisarvoa sindnsi, vaan vasta menestyminen
on riittdvid tunnustus siitd, ettd on onnistunut. Aiti odotti menestysti, tai ainakin
kertojalle syntyi sellainen kisitys. Lasten menestys on vanhemmille yleensa tarkea.
Lapsen vammaisuus ei vélttamattd lievennd odotuksia, vaan toiveet voivat olla jopa
suuremmat vammaisuuden kompensoimiseksi. Vanhemmat haluavat olla ylpeitd
lapsestaan, ja vammaisuus heikentdd mahdollisuuksia tahin.

Isd huomasi kotona olleessaan joskus kertojan ja yritti hyvitelld. Silloin 4iti yltyi ke-
humaan toisia sisaruksia, kuinka hyvin ja taitavasti he osaavat hoitaa asiansa.

Kertoja 1 Minun isd sano, ettd hdn on ainakin tyytyviinen, ettd sind jotain eliméssasi
teet, ettd et ole jadnyt makailemaan kotiin tai istumaan paikoilleen. Ettid
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eihdn se valttimattd tee ihmisestd hyvid, ettd raataa itsensd ihan piippuun
jasitten jad ennenaikaiselle sairaselikkeelle, kun ei jaksakaan endd mitdan.
Niin puhui minun tyonarkomaani-isd, ettd paraskin puhumaan.

Kuulija  Se on hyvi, ettd hidn osaa ajatella ndin, ettd ymmairtda sen.

Kertoja 1 Hin onkin varmaan ihmisistd suurin piirtein ainut lhipiiristé, joka ka-
sittdd sen. Aiti on niin erilainen taas. Se eld niissd omissa maailmoissaan
ja hdnen mielestdan minun sisarukset on tosi hienoja, kun ne on sentdin
hienoissa oppilaitoksissa ja hyvit tutkinnot tulee ja varmasti loytyy toita.

Kuulija Miltd se tuntuu, jos kokee, etté toiset onkin parempia?

Kertoja 1 Eise endd nyt ndin aikuisena tunnu oikeastaan, sithen on tottunut — —

Kertoja halusi ymmartdd ditiddn. Han koki olleensa taakkana ja didin kédytos oli
sen vuoksi hdnestd oikeutettukin, vanhemmat olivat joutuneet hoitamaan hidnen
asioitaan. Vammaisten lasten ja vanhempien vilisid ristiriitoja ei kovin paljon tuoda
esille. Aihe koetaan vaikeaksi, jopa tabuksi, vaikka tavallisten perheiden erimieli-
syydet ovat jokapdiviisid, eikd niitd juuri kummastella. Vammaisen lapsen syntyessa
vanhemmat voivat olla vield nuoria, jolloin heilld on omatkin suunnitelmat kesken.
Lapsen vuoksi heiddn on ehkid luovuttava unelmistaan, kuten opiskelusta, vaativasta
tyostd tai harrastuksista. Vanhempien on opittava luopumaan omista tavoitteistaan
ja alettava eldd lapsen tarpeiden mukaan.

Kertojan diti jdi kotiin hoitamaan lastaan ja menetti monta vuotta tydeldmasta.
Hinen ja kertojan suhde on ajoittain ollut ristiriitainen. Vaikka kertojan 4iti ei ehki
halunnutkaan syyllistdd kertojaa vammaisuuden takia, oli hdn tullut sanoneeksi,
ettd oli uhrautunut kertojan vuoksi. Haavoittuvuus tulee esille kertojan kiydessi
lapi kokemuksiaan.

Kertoja 1 Eikd minulla ditiinkddn ole huonot vilit. Ettd hin on monesti sanonut jan-
nésti, ettd han ei halua hdiritd minun elimaa. Mutta ei se ole mikdan hiirio,
jos puhelinsoitto tulee tai soitat ovikelloa, ettd saanko tulla kiymain.

Kuulija Ehka didit on sitten kuitenkin — —

Kertoja 1 Vaikka on aikuinen, niin kylld sitd nyt silti tykkiisi olla vanhempiensa
kanssa tekemisissa.

Kuulija Monestihan tulee kaveruksia didin kanssa, mutta ei kaikkien.

Kertojal En mi ehkd, kylld mind mieluummin, ennemmin isdn kaveri olen, jos
kaveri pitdisi jostain [valita].

Kuulija  Niin. Onko sinun isd ollut sulle ldheisempi kuin 4iti kaikin puolin?

Kertoja 1 No en mi tiedd ldheisempi, kun me ollaan niin harvoin yhteydessa.
Viime yoni tuli tekstiviesti yhtakkid, joskus kahdentoista jdlkeen isélta.

Kuulija  Oh, olisks se yolld muistanu — —

Kertoja 1 Mini en ole kuukausiméairiin kuullut siitd mitddn, kun ne on olleet lomai-
lemassa koko kesédn. Eikd minulla ditiink44n ole huonot vilit, mutta sano-
taan, ettd hdn on yhteydessa juuri silloin, kun hidntd sattuu huvittamaan.
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Aidin jalapsen suhdetta on aina ihannoitu. Tyttiren on oletettu aikuistuessaan tule-
van ldheisemmaiksi ditinsd kanssa, koska heitd yhdistavit monet naiseuteen liittyvit
asiat, kuten ruumiin muutokset ja kuukautisten alkaminen, ulkomuoto ja pukeutu-
minen. Kertoja hylkasi kuitenkin ditisuhteen ja valitsi kaverikseen isdn. Isdkdédn ei
tosin ollut aivan mieleinen, koska héneltd ei aina riittanyt aikaa. Kertoja kuvasi hdnet
tyonarkomaaniksi, joka vain satunnaisesti muistaa. Yolld tullut tekstiviesti kertoo
vdlittamisestd, mutta myos syyllisyydesta.

Vammaisten lasten vanhempien odotukset voivat olla ylimitoitettuja. Vammattoman
lapsen menestys on itsestddn selvdi ja tavallisuuden toteutumista. Vammaisten las-
ten vanhempien odotukset voivat olla ylimitoitettuja, jolloin ne synnyttavit lapselle
tavoitteita, joita hdn ei saavuta. Vanhempien, tdssi tapauksessa ldhinné didin, odotus
on kulttuurisidonnainen. Taloudellista menestysté arvostavissa yhteisoissd odotukset
kohdistuvat opinnoista valmistumiseen tai hyvin tyopaikan saantiin. Eri tutki-
mubksissa juuri didin koulutustaustan on huomattu olevan merkityksellinen lapsen
menestyksen selittdjd. Aidit ottavat toisinaan lapsensa projektina, jossa he pyrkivit
saamaan hinet kehittymidn mahdollisimman aikaisessa vaiheessa ja pddsemidin
parhaaseen lopputulokseen. Isien yleisempédnd suhtautumistapana on joissakin tut-
kimuksissa havaittu olevan lapsen pitiminen olentona, joka kehittyy omia aikojaan
ilman, ettd siihen voisi vaikuttaa. (Halldén 1992; Bick-Wiklund ja Bergsten 1997;
Starke 2003, 13-14.)

Kertoja heijasti odotuksensa ditiin, joka oli oikeastaan hanen oma sisdinen ddnensi
ja painostava omatuntonsa. Hin varjonyrkkeili odotustensa kanssa huomaamatta,
ettd oli itse vastustajana. Avustamista paljon tarvitsevan nuoren avuntarve ei vihene
aikuistuttaessa. Ympdristostd tulevat paineet vaativat silti yhtdlaisid suorituksia. Ker-
toja arvailee, ettd diti odottaa menestysti, milld on perustelunsakin, silld aineistoon
kuuluu esimerkkej siitd, ettd diti ei arvostanut hdnen saavuttamiaan asioita. Sisarukset
korostivat kertojan huonommuutta, ja hdn vertasi itseddn heihin. He muistuttivat
hinen heikommasta selviytymisestdin ja vihemmistd aikaansaannoksistaan, mitd
ikddn nidhden pitdisi olla jo enemman. Sisarukset arvostelivat kertojaa ja osuivat hianen
heikkoihin kohtiinsa. He olivat todenneet, etti jos he olisivat tehneet yhtd paljon tyota
kuin kertoja, he olisivat jo pitkélld. Kertoja ruoski itseddn sisarustensa menestykselld
javaati itseltddn samaa. Sisarukset saattoivat kostaa kertojalle tuntiessaan, ettd hanen
tarpeensa olivat olleet perheessd aina ensimmdiselld sijalla ja elimai oli pyorinyt hdnen
ympdrillddn, mutta heiddn vuoronsa oli tullut viimeisen, jos silloinkaan (Burke 2004,
49). Sisarkateutta syntyy usein silloin, kun vanhemmat antavat enemman aikaa tai
huomiota osalle lapsistaan (esim. Henttonen ym. 2002) riippumatta sen syista.

Kertojalla hoiva ja kiitollisuus ovat kulkeneet rinnakkain. Vanhemmat antavat vam-
maiselle lapselleen hoivaa. Samalla lapsi joutuu kiitollisuudenvelkaan, koska on van-
hempiensa avun varassa ja nikee heid4dn uuvuksiin asti kantavan vastuuta. T4llainen
suhde ei ole ongelmaton, vaan sen sirmait tulevat esille nuoren aikuistuessa.
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Kuulijana annan kertojalle hyvitystd kuuntelemalla. Kuulijana mahdollistan van-
hempien rankaisun, kun kuuntelen, ymmarrin ja uskon kertojaan. Kertoja vahvistaa
ja hieman virittadkin tarinaansa, koska haluaa saada yhd enemmin mydétiatuntoa.
Kuulijasta hdn I6ytdd purkautumistien turhautumiselleen. Kuulijana en arvostele tai
ota kantaa, en pahoita kertojan mielta.

8.3 Rakastetut ja vihatut sisarukset - toinen kertomus

Vammainen lapsi ja nuori tarvitsee enemman apua kuin perheen muut lapset. Kew
(1975, 84) madritteli sisarusten vilisen kilpailun mustasukkaisuuden, paheksunnan,
vihamielisyyden tai aggressiivisuuden tunteiksi, joita lapsilla on toisiaan kohtaan.
Joskus ne tulevat esille jo silloin, kun uusi vauva tulee perheeseen. Seppilian (2000,
132) mielestd lapsen sairaus vaikuttaa perheenjisenten vilisiin suhteisiin, vaikka
vanhemmat korostaisivatkin kohtelevansa kaikkia lapsiaan samalla tavalla. Hinen
tutkimuksessaan epilepsiaa sairastavien lasten perheista tuli esille lapsen sairauden
perheen elimdin mukanaan tuomia piirteitd. Muita lapsia saatettiin vaatia huomioi-
maan sisarusta enemmadn ja antamaan tille etuoikeuksia. Pahimmillaan sairas lapsi
sai kdyttdytyd miten halusi, eikd hdneltd vaadittu samaa kuin muilta.

Sisarukset ottavat vastaan vanhempien stressid silloin, kun lapsen vammaisuus tulee
esille. Varsin pian he saattavat joutua toteamaan, ettd veli tai sisko vie vanhempien
ajan. Sisarukset voivat jadd4 vaille tapahtumia ja kokemubksia, joihin vammattomien
perheiden lapset osallistuvat. He eivit ehkd halua tuoda ystdvidan kotiin tai lomapai-
kat voidaan valita vammaisen sisaruksen ehdoilla. (Glendinning 1986; Burke 2004,
54.) Joskus kdy niin, ettd he vieraantuvat vanhemmistaan ja siirtyvit yhd enemmaén
muiden sukulaisten, kuten isovanhempiensa, vastuulle, koska vanhemmat eivit jaksa
hoitaa terveiden lasten elimaiin kuuluvia asioita (Céwe 1993,15-18). Sisarukset kas-
vavat yhdessi lapsuusvuosien aikana, kasvattavat ja muovaavat toisiaan. Sisaruus on
vammaiselle nuorelle tirked aikuistumisen tuki riippumatta siité, ovatko sisarukset
hintd nuorempia vai vanhempia.

Sisarusten kilpailutilanne ei ole vilttimiton, vaan he voivat ymmartéd toisiaan. Kertoja
2:n esimerkki kuvaa tillaista suhdetta. Huolimatta vammaisuudesta, joka lyo leimansa
kertojan taitoihin, hin katselee nuorempia sisaruksiaan lempeisti ylhdaltd pain.

Kuulija  Millaisia sun sisarukset on, onko ne mukavia vai kiusankappaleita?

Kertoja 2 No ei ne mun kohdalla kiusankappaleita 0o, toisinaan toistensa kanssa vaan
karhamoi vililld. Toinen ei hyviksyisi toista mihinkdidn, ettd tuo sotkee
kaikki.

Kuulija Mutta ne on siind idssd varmaan, ettd menee viahan ristiin.

Kertoja 2 Nnii——

Kertoja seuraili etidmpdd sisarustensa puuhia ja pani merkille heiddn keskiniiset
kinastelunsa. Sisarukset olivat teini-idssd (ensimmaiisen haastattelun aikaan) ja heiddan
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pieni ikderonsa aiheutti jatkuvia taisteluja. Kertoja ei osallistunut vilien selvittelyyn,
eivitka sisaretkaan puuttuneet hinen rauhaansa.

Kertoja 2 No meilld on toinen tietokone ja siind on sitten timd internetyhteys. No
minua se ei nyt niin —— Sisarusten takiahan se internet hankittiin oikeas-
taan.

Kuulija No mité ne silla?

Kertoja 2 Ei harmainta aavistusta, niilld on nditd, hm, ihan vaan summanmutikassa
taitavat sielld vaan — —

Sisarukset harjoittelivat tietokoneella, mutta kertoja ei yrittinytkdin osallistua heidan
tekemisiinsd. ”No minua se ei nyt niin — - paljastaa hinen jittineen tietokoneet
harrastustensa ulkopuolelle. Perhe on sen sijaan katsonut tarpeelliseksi tietokonei-
den kiyton, silld niitd on useita ja lapsia kannustetaan opettelemaan teknisid taitoja.
Kertoja on tehnyt johtopddtoksen, ettéd sisaruksetkin vain “summanmutikassa” ko-
keilevat ohjelmia tai selailevat internetissi. He haluavat osoittaa, ettd ovat tietokoneen
taitajia ja parempia kuin kertoja, ja kertojan hyvintahtoisuus ilmenee siing, ettd hin
on uskovinaan heidédn erityisosaamiseensa.

Kertoja tuntee suojelevaa asennetta ja hellyytta sisaruksiaan kohtaan, eikd kyseenalais-
ta heitd. Samalla han kokee olevansa toisia “viisaampi” ja pienten riitojen yldpuolella.
Kiintymysndkokulma sai vahvistusta kdynnilldni kertojan asunnossa. Hyllyssé oli
keskeiselld paikalla kehystetyt sisarusten kuvat, mutta ei esimerkiksi kuvia vanhem-
mista. Kertoja suhtautui sisaruksiinsa [limmolla ja hellyydelld, vaikka hin oli asunut
jo useita vuosia poissa kotoa.

8.4 Hapedllinen sisarus — kolmas kertomus

Hellyys ja vilittiminen eivit aina ole keskeisid perheenjdsenten tunteita, silld vam-
maista sisarusta voidaan myos vahitelld ja hidvetd. Vammainen lapsi muuttaa perheen
statusta ja sisarukset voivat kokea, ettd asuminen hinen kanssaan leimaa heidit
niin koulussa, ystdvien parissa kuin perheessikin (Burke 2004, 46—51). Vammaisen
sisaruksen kanssa liikkkuminen on huomiota herittavia tai kotiin ei haluta kutsua
tovereita, koska peldtddn, ettd vammainen veli tai sisar pilaa toveruusssuhteen. Ai-
neiston kolmas kertoja kuvaa tdllaista ongelmallista suhdetta.

Kertoja 3 Sen kanssa on ollut semmoinen suhde, ettd se ei ole valttimattd viimeiseen
asti voinut hyviksyd tdtd, ettd hanelld on minunlainen perheenjdsen.

Kuulija Johtuuko se hinen idstdan?

Kertoja 3 Ehkd me on oltu ldhekkdin.

Kertojan suhde sisarukseensa on vaihdellut siten, ettd silloin, kun he asuivat samalla
paikkakunnalla ja tapasivat usein, vilit olivat limpimat. Kun timai vaihe péittyi, he
etddntyivdt toisistaan.
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Kertoja 3 Ma muistan, ettd hidn sanoi joskus, kun me oltiin johonkin juhlaan menossa,
ettd mind en voi tulla, jos sind meet. Niin mind sanoin, ettd jos sd haluat
iltasi pilata tuolla tavalla niin siitd vaan. Mind menen ja ole sind vaikka
tulematta, ei se minua kiinnosta.

Kuulija Miltd se tuntuu kun on kuitenkin oman perheen jisen?

Kertoja 3 Kyll4 se siind vaiheessa tuntui tosi pahalta, mutta sithen on jotenkin kas-
vanut, ettd kylld hin omassa sydimessdin kuitenkin minusta valittda.
Kylld sen nikee, ei hin muuten olisi kdynyt tdilld niin paljon. Ja hin on
asunutkin muutaman kuukauden minun kanssa.

Kuulija ~ Onko se sisarusten vilistd suorasukaisuutta sitten?

Kertoja 3 Jotain ehkd mutta kylld se siind tilanteessa tuntu tosi pahalta, ettd miten
ihminen tdstd voi padstd yli. Nyt kun on kulunut vihin aikaa siité ja katsoo
vahdn kauempaa, niin kylld sen toisaalta ymmartaakin.

Murrosidssd oleva nuori on tarkka antamastaan vaikutelmasta. Omaa perhettd ja
vanhempia tarkastellaan kriittisesti ja heiddn seurassaan ei haluta esiintyad kavereiden
ndhden. Vaikka sisaruksen ystavit tiesivit kertojan vammaisuudesta, halusi han "pitda
kodin silleen, ettei sinne tule kukaan katsomaan”. Sisarusten véliset kdyttaytymissaan-
not patevit silloinkin, kun joku heistd on vammainen, mutta talloin ristiriidat voivat
olla suurempia. Vammainen perheenjisen voi herdttida monenlaisia tunteita: vihaa,
iloa, himmennystd, kateutta, pelkoa, rakkautta, syyllisyyttd ja ylpeyttd. Kertojan ja
sisaruksen vilinen suhde oli vaihdellut liheisemmistd kausista tédysin erillddnoloon.
Vastaavanlaisia ristiriitoja osoittaa Henttosen 16-vuotiaana kirjoittama kuvaus liik-
kumisesta yhdessd vammaisen sisarensa kanssa:

”Kotona meilld menee tosi hyvin yhdessd. Mutt mua havettad, kun ma olen kau-
pungilla sen kanssa. Tuntuu, ettd kaikki kattoo. Sitten se vield morjestaa kaikkia ja
juttelee. Eiko se tajua itte, ettd se on tyhmaa? Silloin ma aina ajattelen, et md en
ole ton sisko ja murjotan sille. Ja sit jotenkin mun sydameen sattuu — =" (Henttonen
ym. 2002.)

Hiépedn tunteita lisdi se, jos perheenjasenen vammaisuus on huomiota herittiva.
Jotkut sisaruksista ovat haastatteluissa olleet jopa sitd mieltd, ettd vammainen veli tai
sisko on tuhonnut heididn eliminsa (Céwe 1993, 15—8), mutta toisaalta osa on kerto-
nut sisaruksellaan olevan padasiassa myonteisid piirteitd, kuten rakastettava, hassu,
charmikas ja ystavillinen (MacAskill 1985). Tyyneld haastatteli kehitysvammaisten
aikuistumisidssi olevien nuorten vanhempia, jolloin moni heisté kertoi perheen lasten
vilisten suhteiden olevan vaikeita. Kehitysvammaista sisarusta ei haluttu tunnustaa
kavereille tai tytto- ja poikaystaville. (Tyyneld 1995, 40—41.) Ympiriston reaktioiden
julmuus kéy ilmi 11-vuotiaan Ville Vikmanin kertomuksesta:

“Vammainen sisarus on vahan hyva ja huono asia. Hyva puoli on siind, ettd jaksaa huo-
lehtia sisarestaan. Huono puoli on, kun esimerkiksi kadulla jotkut huutelevat: ”Mita
vammaiset”. Silloin tahtoisi vajota maanrakoon — - (Henttonen ym. 2002, 16).
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Vammainen sisko tai veli antaa my0s positiivisia kokemuksia ja hdnen hoitamisensa
voi vahvistaa yhteenkuuluvuutta (Lobato 1990; Burke 2004, 45). Hipedn tunteista
huolimatta hdntd ei yleensd haluta vaihtaa toiseen. Kuitenkin ne, joilla ei ole saman-
ikdisid terveitd sisaruksia, haluaisivat itselleen vertaisensa leikkikaverin, jollainen
vammainen sisko tai veli ei aina voi olla. Vammattomat sisarukset kantavat myos
huolta vammaisesta sisaruksestaan ja kokevat hinen menettimisensd pelkoa sekd
tuntevat yhteenkuuluvuutta hinen kanssaan.

Kertojan ja sisaruksen vilinen suhde ei ole poikkeuksellinen. Haastattelemistani
nuorista erds kertoi, ettd hinen sisarustaan hoitanut psykologi oli asettanut hénet
ongelmien alkusyyksi. Kertojan ja sisaruksen ikdero oli vain muutama vuosi, min-
ké vuoksi vammattomalle sisarukselle ei ollut syntynyt tavanomaista kypsemmain
sisaruksen roolia.

8.5 Vanhempien antaman tuen tarve

Vammainen lapsi tarvitsee yleensd vanhemmiltaan monenlaista tukea ja apua. Lapsen
januoren aikuistumista kuitenkin haittaa, jos vanhemmat ylisuojelevat tai vetaytyvit
vaikeista tilanteista. Yksi niistd on sairauteen tai vammaan liittyvien asioiden kisittely.
Jos vaikeaa sairautta ei voi parantaa tai se etenee ja paittyy kuolemaan, asia voi olla
niin vaikea, ettd vanhemmat eivit pysty puhumaan siitd lapsensa kanssa. Lapsen suo-
jeleminen on yksi vanhempien perustehtivisti, jota he eivit vakavasti sairaan lapsen
kohdalla pysty tayttimaan. Silloin, kun sairaus tai vammaisuus on perinnéllinen,
lapsi voi aistia vanhemmissaan syyllisyyttd siitd, ettd he ovat siirtineet sairauden
lapselleen. Tilanteen hyvittamiseksi lapsen elima voi tdyttyd kuntoutuksella ja hoi-
doilla. Lapsen vammaisuus voi olla my6s niin vaikea, ettd ainoa minké hdn aistii,
on kosketus. (Esim. Hautaniemi 2004, 187.) Huoli lapsen tulevaisuudesta on suuri
ja monet vanhemmista toivovat pysyvinsi elossa niin kauan, ettéd voisivat huolehtia
hinestd koko elimin ajan (Furneaux 1988, 75; Tyyneld 1995, 41-52; Miki O. 1998;
Tonttila 2006, 102).

Haastattelemistani nuorista useat olivat kdyneet ldpi vaikeita leikkauksia ja hoitoja.
Monet vaikeavammaiset lapset ja nuoret joutuvat kohtaamaan muutakin karsimys-
td. Adamsin (1995, 151-157) mukaan lapsilta puuttuivat kokemukset ja tiedollinen
kapasiteetti ymmartaa sitd, minkd vuoksi he luottavat vanhempiinsa. Lapsi uskoo
heiddn kykyynsd pitdd huolta ja rakastaa, eikd aina tiedd vanhemmilleen kipeistd
asioista. Aikuistumiselle tuleva uhka voi timén vuoksi jaada lapselta piiloon. Kun
vanhemmat toimivat odottamattomasti, lapsi ei ehkd ymmaérrd perimmaisid syita.
Kuten eris Pelkosen ja Villbergin (1994, 40) haastattelemista naisista kertoo, pelotta-
vinta oli se, ettd kaikkivoipaiset isd ja diti luovuttivat padtosvallan hinen elaméstdin
sairaaloille ja lddkareille.

Vanhemmilla on yleensd optimistinen kuva lastensa tulevaisuudesta, vaikka sairaus
tai vammaisuus heikentda sitd (Seppdld 2000, 132). Lapselle voi tulla suorituspaineita
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siitd, ettd hdnen uskotaan pérjadvan paremmin kuin hin todellisuudessa voi parjata.
Vammattomatkaan nuoret eivit ole valmiita silloin, kun he ovat paittavit koulunsa
ja saavat ammattikoulun tai lukion péistotodistuksen. Kuivakangas (1998, 3) toteaa,
ettd vaikka lapsuuden viitetdan lyhentyneen, riippuvuusaika vanhemmista on pi-
dentynyt. Vammainen lapsi ei useinkaan kehity samaan tahtiin muiden kanssa. Jos
lapsen arvoa mitataan opittujen taitojen mairilld, myohadan opitut taidot eivit ehka
saa ansaitsemaansa kiitosta, vaikka niité olisi edeltinyt monen vuoden tyo. Pienikin
tunnustus auttaa lasta ja nuorta yrittimain eteenpdin. Lapselle tirkedt henkilot, kuten
vanhemmat ja sukulaiset, voivat verrata lasta samanikdisiin, jolloin timad huomaa
olevansa huonoin ja viimeinen.

Vammainen lapsi ei aina pysty tdyttimiin vanhempiensa odotuksia. Usein se mer-
kitsee heille perinteisesti kuuluvien roolien jaamistd toteutumatta (Maattd P. 1999,
33). Tonttilan tutkimuksessa isit toivat esille huoltaan pojan murrosidn ongelmista
(Tonttila 2006, 113). Tyyneldn (1995) haastattelemista vanhemmista monet korosti-
vat, ettd vammainen lapsi ei tee perhettd poikkeavaksi, mutta samalla he luettelivat
asioita, joita he eivit voi tehdd. Lapsen poikkeaminen kaytokseltdan tai ulkondoltdan
sekd ristiriita biologisen idn ja kehitystason vililld muistuttaa hinen erilaisuudestaan.
Monivammainen lapsi on lapsena eniten ikidtovereidensa kaltainen, erot kasvavat
aikuistumisen myota.

8.6 Perheen antama tuki

Huxley (1963) on todennut kirjansa Eldmdn kontrapunkti*' kuvaavan ihmiskohtaloita,
jotka alituiseen sivuavat toisiaan, kohtaavat milloin samansuuntaisina, milloin vas-
takkaisina, kietoutuvat yhteen ja eroavat jilleen. Perheiden sosiaaliset suhteet muo-
dostavat alati muuttuvan ja kehittyvin verkoston, jossa tilanteet muuttuvat hetkessa
javildhdyksenomaisesti vaikuttavat toisiinsa. Perhekertomukset kuvaavat pientd osaa
tdstd moninaisuudesta. Perheenjdsenten vilisistd suhteista l6ytyy yhtd rikas maailma
kuin vanhoista saduista: Tuhkimo, ruma ankanpoikanen, keisarin uudet vaatteet ja
monet muut sadut kertovat tunteista, suhtautumisesta erilaisuuteen ja ongelmien
ratkaisuista. Ne osoittavat, kuinka vammaisuus tuo perhedynamiikkaan omia piir-
teitddn, mistd ei kuitenkaan voi pédtelld, ettd vammaisen lapsen suhde vanhempiinsa
olisi aina ongelmallinen. Se voi olla suojeleva, hoivaava ja kannustava yhtd hyvin kuin
rankaiseva tai alistava. Jollekin nuorelle 4iti oli paras tuki ja keskustelukumppani,
toiselle sisarukset olivat kumppaneita. Vanhemmat voivat suhtautua vammaiseen
lapseensa samoin kuin muihinkin ja odottaa hdnen tiyttivian samat tavoitteet.

Vaikeavammaisten lasten ja nuorten perheiden asioista jotkin ovat saaneet enemman
huomiota kuin toiset. Yleisemmin on kuvattu vanhempien tilannetta vammaisen
lapsen syntyessi tai heiddn kamppaillessaan monimutkaisen hoito- ja tukiviidakon
keskelld. Vammaisen lapsen ja nuoren tai sisarten nikokulma on nyttemmin tuotu

21 Alkuperiisteos Point counter point, 1928.
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esille. Perheen sisarusten vilit ovat yksilollisid ja vammaisuus antaa niihin oman li-
sansd. Myonteisten sisarussuhteiden on todettu auttavan vammaista sisarusta, mutta
ehkd my0s sisarukseensa kriittisesti suhtautuva voi opettaa elaméssd parjaamista.
Sisarusten viliset suhteet voivat olla haavoittavia, vaikka usein kiintymys on silloinkin
olemassa. Perheet ovat vammaisten lasten ja nuorten keskeisintd kasvuymparistod,
minkd vuoksi niilld on merkittavi vaikutus heiddn tulevaan elimainsa.
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9 RAKASTUMINEN JA SEURUSTELU

"Taikuri loi Thmon apulaisekseen piirtamalld liidulla seindan ihmisen hahmon.
Ihmo oli litted kuin paperi, mutta hanelld oli kuitenkin ominaisuus, joka teki hanet
ihmisen kaltaiseksi, paperille pudonneesta veripisarasta syntynyt ihmisen sydan.
Ihmo pakeni taikurin luota etsimddn toista Ihmoa, mutta joutuikin eriskummalli-
suutensa vuoksi kaikkien tuijotettavaksi. Han sai ohjeen menna kummitusten luo,
jotka olivat myos eriskummallisia. Ihmo rakastui kummitusmorsiameen ja halusi
olla edes hanen varjonaan. Kummitusmorsian ei kuitenkaan huolinut hanta, koska
kuun sade kilpistyi hanestd. ”"Mokomakin”, sanoi morsian ja tuijotti Ihmoa kylmin
silmin: ”Kuu ei paista ldvitsesi...”. Onnettomana lhmo palasi taikurin luo, joka oli
talla valin kuollut. Han loysi seindn kappaleen, jossa oli vield nahtdvissa hanen
jattdmdnsa ihmisen hahmon kuva. lhmo heittdytyi paperille ja muuttui takaisin
seindn pinnaksi. Sade huuhtoi lhmon dariviivan pois ja han lakkasi olemasta.”
(Roine 1946, 75-80, muokkaus Ahponen.)

9.1 ”Jos kohalle sattuu, niin sitten...”

Tarina Thmosta kuvaa rakkauden etsimistd. Kiinnostus toista sukupuolta kohtaan
alkaa varhain, mutta vasta puberteetti-idssd aletaan varsinaisesti puhua rakkau-
desta. Onnistuakseen poika- tai tyttoystdvin saamisessa tulee ndyttdd normaalilta,
olla siisti, nitti, urheilullinen, menestyvi, hyvin pukeutuva, suosittu ja lahjakas.
Lansimaisissa kulttuureissa ulkondon merkitys on korostunut. Ulkondkoé ostetaan
kehonmuokkauksen, liitkuntamuotojen, kauneuskirurgian, kosmetiikan ja pukeu-
tumisen asiantuntijoilta. Monet vammaiset nuoret parjadvit huonosti ulkonikoon
perustuvassa kilpailussa.

Helena  Onko sulla tyttoystavia ollu?
Veikko  Ei oo [surullisesti].

Helena  Eiko oo ollut?

Veikko  [hieman naurua]

Helena  Si haluaisit kuitenkin?
Veikko  Haluaisin. (K/2006)

Haastattelemani nuoret olivat ensimmadisten haastattelujen aikaan hieman yli 20-
vuotiaita ja viimeisissd haastatteluissa he lahestyivit jo 30:ttd ikdvuottaan. Rakas-
tuminen, seurustelu ja perheen perustaminen ajoittuu nuorilla tavallisesti tihdn
ikdvaiheeseen. Seksuaalisuus ja rakkaussuhteet ovat henkilokohtaisia asioita, minka
yritin ottaa huomioon kysymyksissini. Ongelma oli, ettd keskustelu usein tyrehtyi
alkuunsa, kun haastateltavalla ei ollut minkéanlaisia kokemuksia. Vastaukset poika-
tai tyttoystdvin loytamiseen olivat toiveikkaita: ”Kyllahdn, jos vain kohdalle sattuu”
tai ”Jos tulee vastaan”. Nuoret toivoivat, ettd rakastettu vield 1o6ytyy. Heistd valittyi
lapsenomainen herkkyys, jota siivittivit toiveet ja odotukset. Kokemusten vihaisyy-
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den syy ei ollut saamattomuus, vaan ujous ja vammaisuuden rajoitukset. Kohdalle
sattumisen filosofiassa sopiva tilanne kdytetdaan hyviksi.

Helena
Cecilia
Helena
Cecilia
Helena
Cecilia
Helena
Cecilia
Helena
Cecilia
Helena

Cecilia
Helena
Cecilia

Helena
Cecilia
Helena
Cecilia
Helena
Cecilia

Helena

Cecilia
Helena

Cecilia
Helena
Cecilia

Onko sulla ollu mitd4n romansseja?

Ei.

Etko sd oo rakastunutkaan?

Ei mulla oo — -

No miten, kaipaisitko sd jotain tdllaista?

Oishan se kiva.

Niin.

Ohan mulla ollu noita ihastuksia aina valilld — —

Niin — —

mut ei 0o semmoista.

No onko se sitten sitd, ettd sd et oo hakeutunut sellaisiin paikkoihin, leireille
tai muuta?

Ei ilmeisesti, ei 0o vaan tullu vastaan.

Mutta ei se tuu vastaan, jos sd oot vaan kotona.

No, kylldhdn mi liikun aika paljon [naurahdus]. Mutta en hirveesti sem-
moisissa paikoissa.

Eiko siind oo siind kerhossa, onko sielld poikia, vai onko sielld vain tyttoja,
missé sd kayt?

Eisielld oo semmoisia. Ne on aika eri-ikdisid. On mun ikdisid ja nuorempia
ja on sitten melkein kuuskymppisidkin.

Mikdis vois olla sellainen paikka, jossa vois tavata? Tieddtko yhtdan?

En osaa sanoa.

Niin.

Mut se tulee sitten, jos on tullakseen. Kylld md oon kuitenkin ihan tyyty-
vdinen eldmdidn. Ja saan ainakin tehd just niin kun ite tykkaan.

Niin, siind on se itsellisyys kylld, ettd moni nainen menee naimisiin, mutta
katuu sitten.

Aivan. Vaan onhan se toisaalta kiva, jos ois, mutta ihan hyvi niin.

Paitsi, ettd onni ei tipahda — — tuostakin on jokin sananlasku, etti se vaatii,
ettd menee sellaisiin paikkoihin, kuten kesileirit tai muut.

Kun ei ndilld leireillikddn — —

Enti td4lld asuntolassa?

Ei, tadlld on niin erityyppisid asukkaita kun mina. Pojat on vihdn semmoisia.
Jos on kauheen erityyppinen ihminen, niin ei sitd tuu mitddn. (K/2003)

Yritin ylldpitad keskustelua, mutta aiheessa ei pddsty eteenpéin, kun rakastuminen
oli vain etdinen haave. Cecilia puolustautui lopulta sinkkuusndkokulmalla; itsellisend
naisena on hyvi eldd, koska saa tehdd mitéd haluaa. Bruner puhuu kanonisista ja yk-
silollisistd tarinoista. Yksilollisen tarinan haltija on omasta nikokulmastaan sinkku,
kodin ulkopuolella paljon litkkkuva nuori tai aikuinen, joka eldd yksin, mutta ei ilman
seuraa ja ystavapiirid. (Bruner 1990, 67—-68.) Vammaisissa on paljon yksindisid nuoria,
mutta onko kyseessd olosuhteiden pakko vai tietoinen valinta?
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Sinkkuuden voi nihdé kapinointina kanonista tarinaa vastaan, jolloin omat tavoitteet
madrddvit valinnat. Téatd Ceciliakin korosti. Toisaalta hdn heti perddn myonsi, ettd
“olisihan se kiva”, jos rakastettu loytyisi. Etsiminen ja loytiminen olivat vaikeita,
silld vaikka hén liikkui ulkona, hénelld ei ollut paikkoja, joissa olisi voinut tavata
samanikaisid. Lahiympdristossi oli vain asuntolan miehi, jotka eivit kiinnostaneet.
Luonnehdinta ”vihidn semmoinen” viittasi vamman laatuun tai kehitysvammai-
suuteen, mutta myos ulkondkoon haitallisesti vaikuttaviin seikkoihin. Cecilia tiesi
asuntolan miesten olevan paljon avuttomampia kuin hin itse. Elamdnsi perusasiat
kuntoon laittanut ja viihtyisdsti asuva nuori nainen saattoi tehdé valintoja. Kump-
panin etsimisen olisi voinut sulkea kokonaan pois, mutta Cecilia halusi jattdd pienen
mahdollisuuden. Kyseessi ei ollut todellinen valinta.

Kohdalle sattumista odottavat muutkin kuin vammaiset nuoret. Hukkilan tyttojen
ja poikien seksuaalikulttuuria koskevaan tutkimukseen haastattelemista tytoistd osa
vastasi yllattdvan samalla tavalla kuin Cecilia: ”Ei oo tullu semmosii oikeen ihanii
vastaa. Kyl mi oon monta kertaa halunnu, mutku ei oo ollu sellast poikaa, ni mé en
0o halunnu olla sellasen kaa mis ma en sillee tykkad”. Tutkimukseen liittyneeseen
kyselytutkimukseen vastanneista 13—17-vuotiaista tytoistd 70 prosenttia oli suudellut,
70 prosenttia kokenut hyviilyjd vaatteet padlla tai alasti ja vajaa 30 prosenttia oli ollut
yhdynnissd. (Hukkila 1989, 65.) Vuonna 2002 raportoituun kouluterveyskyselyyn
osallistuneiden yhdeksasluokkalaisten, jotka kertoivat olleensa yhdynnissa, osuus oli
tatakin suurempi, kuitenkin niin, ettd tytoilld oli enemmaén kokemuksia kuin pojilla
(Kuure ym. 2002, 49). Helveen (1987, 70-71 ja 144) tutkimuksessa padakaupunkiseu-
dulla asuvista nuorista osalla 14-vuotiaista oli tytto- tai poikaystdvi, mutta yleisempia
seurustelu oli 17- ja 20-vuotiailla, joista monilla oli ollut jo sukupuolisuhteitakin. Osa
nuorista oli sukupuolisuhteissaan aktiivisia ja aloitti ne nuorina. Tdhdn verrattuna
haastattelemani nuoret olivat paljon kokemattomampia.

Vammattomatkin nuoret pelkdavit jadvansa muista kokemuksissa jalkeen. Tirkkosen
ym. (1989, 65) tekemiddn tutkimukseen osallistuneista 15-vuotiaista tytoistd, jotka
eivdt olleet vield olleet yhdynnissi, noin kolmasosa halusi seksuaalisia kokemuksia.
Nuoret eivit valttimatta ole sukupuoliasioissa rehellisid, vaan he voivat liioitella ko-
kemuksiaan. Sukupuolisuus, seksuaalisuus ja kokemusten hankkiminen ovat arkoja
asioita. Kokemattomuus sisaltdd uhan, ettd leimautuu lapseksi. Tytto- tai poikakaverin
loytdminen sitd vastoin vahvistaa itsetuntoa.

Lampinen havaitsi tutkiessaan vaikeavammaisten nuorten elimintilanteita, etti
kysymykset rakkaudesta, seksuaalisista tunteista ja parisuhteen solmimisesta ham-
mensivit ldhes kaikkia haastateltavia. Jotkut vastaajista eivdt kuvitelleet niiden olevan
mahdollisia tai edes sallittuja heille. (Lampinen 2007, 156.) Seksuaalisuuteen liittyvit
asiat ovat vammaisille nuorille ja aikuisille yhta tirkeitd kuin muillekin. Rousso (1988)
tutki vammaisten naisten osallistumista sosiaaliseen eliméddn ja heiddn heterosek-
suaalisia suhteitaan. Lihtokohta oli, ettd ennen nuoruusikdi vammautuneet olisivat
nuoruusidssdan vihemmain aktiivisia sosiaalisesti ja seksuaalisesti kuin nuoruusiin
jalkeen vammautuneet. Tutkimustulokset tukivat téitd olettamusta. Kun naisilta ky-
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syttiin, koska he olivat suudelleet ensimmadisen kerran, koska olivat olleet ensimmaiset
treffit, seksuaalinen kontakti, seurustelukokemus ja vakituinen seurustelusuhde,
keskiarvoikd oli ennen nuoruutta vammautuneilla myohdisempi verrattuna nuo-
ruusidn jilkeen vammautuneisiin. Kuitenkin ensimméinen masturbaatiokokemus
oli molemmilla ryhmilld ollut melkein samanikdisend. Vaikka seksuaalisuus herda
vammaisilla nuorilla samaan aikaan kuin muillakin, heilld on vihemmain mahdol-
lisuuksia ilmaista siihen liittyvid tunteita.

Laura kertoi, ettd oli menevyydestddn huolimatta viettdnyt rauhallisen nuoruusvai-
heen. Vaikka hdn kdvi ravintoloissa, ei nuoruuteen kuulunut seurustelua tai suku-
puolisuhteita.

Laura Siind mielessi se erosi, ettd olin rauhallisempi, mulla ei ollut tdllaista vil-
likkoa kapinavaihetta. Eiki ollut tdllaista kokeilua, ettd pitdd juopotella
hirveesti taikka tupakoida tai sekstailla jonkun kanssa. Kévin kylld ulkona
ja tapasin muita ihmisid, mutta minka nyt jilkeenpidin pystyn sanomaan,
niin rauhallisemmin, siini ei ollut sellaista kapinointia. (K/2000)

Viittaus itseensd ikdisiddn henkisesti kypsempidni tulee esille Lauran, mutta myds
Hannelen kertomuksissa. Samalla tavalla vastaa my0s erds Rastaan (2004, 33) haas-
tattelema rasismia kokenut nuori nainen: ”Olen paljon tietoisempi ja vakavampi, ehka
my0s surullisempi ja yksindinen kokemukseni kanssa”. Nuoruudessa tapahtunut
oman mindn ja tilanteen pohtiminen kypsyttdd henkisesti. Tdmi on ristiriidassa
vammaisista nuorista vallitsevien kisitysten kanssa, silld heitd pidetdan usein muista
jdljessd olevina ja lapsellisina. Alatalon kirjassa Osaan ja saan sanoa (1999, 93-96)
kritisoidaan halua pitid vammaiset lapsina ja vaimentaa heiddn seksuaalisuuttaan.
Kun samanikdiset nuoret seurustelevat, perustavat perheen ja saavat lapsia, vammaisia
nuoria kohdellaan tyttoini ja poikina, vaikka he néyttdisivit ulkonaisesti aikuisilta ja
tuntisivat olevansa miehid ja naisia. Lapsena pitimisen taustalla voi olla vanhempien
pelko, ettd nuori joutuu seksuaalisen hyviksikiyton kohteeksi (Traustadéttir 1990, 7;
Asch ja Fine 1992, 162). Talld on perusteitakin, silld vammaista naista ei ehkd haluta
seurustelukumppaniksi, mutta hintd voidaan kiyttaa seksuaalisten tarpeiden tyy-
dyttimisessé (Pelkonen ja Villberg 1994, 110-111).

Seurustelukumppanin l6ytdminen ei ole pelkistdan tilaisuuksista kiinni. Tutkimuk-
sissa on tullut esille kielteisid asenteita vammaisia nuoria kohtaan. Lukiolaisista ja
yldasteella opiskelevista ottaisi vammaisen henkilon tytto- tai poikakaverikseen 27
prosenttia vastanneista, jos vamma olisi heikkonikoisyys, ja 13 prosenttia, jos vamma
olisi jalan puuttuminen. Suurimman esteen seurustelulle muodostaa vaikeavammai-
suus: esimerkiksi neliraajahalvautuneen ottaisi kumppanikseen vain yksi prosentti
vastaajista. Vidhiten haluttuja seurustelukumppaneita tutkimusten mukaan ovat
yleensi kehitysvammaiset. (Maailma Tutuksi ry ja Valtakunnallinen vammaisneu-
vosto 2001.) Monet vammaisista l6ytavit yhteistd enemmain sellaisten nuoren kanssa,
joilla on itsellddankin jotakin vammaisuutta.
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9.2 Nainen ravintolan hamyssa

Laura litkkui paljon ulkona, kévi ravintoloissa ja diskoissa. Monet vammaisista nuo-
rista eivit niithin uskaltaudu, koska tuntevat herattiminsd huomion epimukavaksi.
Laura kertoi, miten hinelti meni vuosia, ennen kuin hin rohkeni menni samoihin
paikkoihin kuin muutkin. Keskustelin Lauran kanssa miehist ja seksuaalisuudesta.
Ensimmadisessd haastattelussa aiheeseen johdattelivat seinilld olevat poikakalenteri-
kuvat ja esilld olevat miestenlehdet. Laura halusi ehki hieman korostaakin seksuaali-
suuttaan. Kalenterikuvilla saattoi olla tdssd oma merkityksensd. Hin alleviivasi
asunnossaan kayville, ettd seksuaalisuus kuuluu my6s vammaiselle naiselle.

Laura Haluaisin jotain tiettyd ldheisyyttd jonkun kanssa, mutta ei ole oikeen
sattunut eteen sellaista henkilod, johon avautuisin niin paljon ettd rupeisin
johonkin suhteeseen.

Helena  Entié sitten henkinen seurustelu?

Laura  Sitd mulla on ollu kylld aika ajoin mutta sitd fyysistd puolta ei ole ollut
vield.

Laura Jos olen ulkona, niin jos viereen sattuu joku mukava jitkd, niin kylld ma
flirttailen ja silld tavalla mutta ei mitdén sellaista syvempaa.

Laura Et kyl md muutenkin ihmisiin, tai miehiin oon kiinnostunut, tai siis ta-
vannut. Mutta niissé tilanteissa on ensimmaéisend kysymyksend, ettd mika
vamma sulla on.

Helena  Miten sd koet sen?

Laura No, mulla on vihin [naurua] taipumus raakata sellaiset ihmiset pois koko-
naan. Jos ei keksi muuta avausrepliikkii tutustuakseen johonkin ihmiseen,
ei ole kylld mun mielestd kovin terdva korvien vilistd. (K/1999)

Laura ei ollut onnistunut 1oytdmadn itseddn miellyttivad kumppania. Hin tunnusti
kiinnostuksensa seksuaalisuuteen mutta halusi sen syvemmaén suhteen osaksi. Ongel-
mana oliloytdd kumppani, jonka hin itse hyviksyisi ja joka hyviksyisi hdnet. Toiveet
ja sopivan miehen 16ytdminen olivat toistaiseksi olleet ratkaisematon yhtilo: ”Joo, ei
silld tavalla sovinnaisia, tavallisia tyyppejd, vaan jollain tapaa erikoisia. Jostakin syystd
mi aina haksahdan vihin erikoisempiin: mé haluun kipinai!” Vaikka Laura ripusti
seindnsa tdyteen virheettomilld vartaloilla varustettuja kalenteripoikia, odotti hdn
mieheltdan muuta. Musiikillinen ja taiteellinen suuntautuminen oli tirkedi. Laura
kaipasi mieheltd my0s erilaisuutta ja poikkeavuuden arvostamista, jonka avulla mies
pystyisi ymmartdmédin kumppaninsa erilaisuutta.

Ravintoloissa tapaamiensa miesten ymmartimattomyyttd vastaan Laura puolustautui
pilkkaamalla heitd tyhmien kysymysten esittdjiksi. Hanelle oli keskeista tulla hy-
viaksytyksi omana itsenddn: ”Ja sitten kun on aikaisemmista tapauksista ollut vihan
sellainen kokemus, ainakin miehisti, ettd minua ei hyviksyti, niin kuin olen”. Laura
on huomannut, ettd kaikki eivit vilttimatta hyvaksyneet hinté, vaikka hakeutuivat
hinen seuraansa. Hian tormaési tdllaisiin miehiin ”paikoissa, joissa kidy miehid ja naisia,
joilla on jokainen vaateryppy paikallaan ja jokainen hius just laitettu viimeisen paélle”.
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Kun he tulevat keskustelemaan, se tapahtuu tekaistulla aloituksella, kuten ”hyvi kun
sindkin oot tiidlla”. Todelliset tunteet kitketdin vastakkaisen ilmaisun taakse.

Laura  Sitten ne hakemalla etsii jotain — — Sanottavaa mulle kuitenkaan ei ole,
koska ne on itse niin hamilldédn siitd, ettd mad oon pyorituolissa. Kaiken
kukkuraksi joittenkin mielestd ihan selvisti hyvinnidkoinen ja ei niyti
olevan ongelmaa sillai, kuin ne kuvittelis, ettd on ongelmaa sen takia, ettd
on — — [sana hdipyy] — — vammainen. (K/2003)

Lauran kuvailemat ihmiset tulevat ldhelle, mutta he eivit pysty kohtaamaan hdnen
vammaisuuttaan. He ovat tottuneet jirjestimain asiansa mielensd mukaan ja heiddn
maailmaansa jarkyttdd, kun he eivit osaa toimia oikein. Laura vertasi heitd laupiaaseen
samarialaiseen; keskustelemalla vammaisen ihmisen kanssa he uskoivat tekevinsa
pédivdn hyvin tyon.

Paikalla on my6s ihmisid, jotka viistelevit ja kohtelevat “kuin idioottia tai ilmaa”.
Téllaisia ihmisid hdn ei noteeraa vaan yrittdd vilttad hiiritsevisti kdyttiytyvid ja
pédstd istumaan paikkaan, jossa heitd ei nde. Tuijottaminen — suoraan tai ohi — on
yhtéd loukkaavaa. Suoraan tuijottaminen ottaa avoimesti kantaa vammaisuuteen.
Ohi katsova tiedostaa liikaakin ja yrittdd olla tuijottamatta. Hinelle vammaisuus on
niin poikkeavaa, ettd hin ei tiedd, miten suhtautuisi sithen. Laura ihmetteli, kuinka
joidenkin mielestd pyorituoli vie oikeuden olla dlykis ja seurallinen. Puhuessaan
tillaiset ihmiset toistavat sanoja, huutavat tai jattavit huomiotta.

Laura Se jdd ainakin senkaltaisten ihmisten kdytokseen kummittelemaan sellai-
sena, ettd md oon liikuntarajoitteinen. Mut et jos he kysyy sen kysymyksen,
niin se osoittaa jo valmiiksi sen, ettd heilld on tietty kuva, perusolonkuva,
ei minusta ylipddtdan vaan jostain vammaisesta henkilostd. Sitten he eivit
pédse siitd kuvasta eroon, vaan luulevat, ettd on joku tietty kdyttdytymis-
kaava, jonka mukaan muka pitdis kohdella vammaista. (K/2003)

Pyorituoli ja vamma tulivat esille, kun Laura puhui miehistd. Hdn joutui aina epdi-
lemdidn, ettd hinet ndhddidn ensin vammaisena ja vasta sen jalkeen naisena. Lauran
oli vaikea hyviksyd sitd, silld hdn ei halunnut tulla méaritellyksi mihinkd4n kaavaan.
Kisitys vammaisen ihmisen ”perusolonkuvasta” on kasvoton. Se ilmenee vammaisuu-
desta puhumisen, ajattelemisen ja “tietimisen” muodossa (vrt. Shakespeare ja Watson
1999), mutta sitd ei sanota ddneen. Laura on pannut merkille, ettd mitd ymmarta-
vampid ihmiset yrittdvit olla, sitd selvemmin he ilmaisevat omia ennakkoluulojaan.
Kontrolloidakseen tapahtumia hin on kehittinyt erilaisia kertomuksia. Yksi niistd
on kertoa kysyjille, ettd vammaisuus on my6s etuoikeus.

Helena  Oletko sd valmis seurusteluun, ettd kun sellainen tulee eteen niin si heit-
taydyt sithen?

Laura Ellen sitten joudu sellaiseen paniikkiin, ettd apua! [naurua]

Helena  Eikos jokainen vdhdn joudu?
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Laura Olen sortunut todellakin pari kertaa sithen, mutta minuun iski jonkinlainen
paniikkihiirio. (K/2000)

Laura haluaa rakastua siitd huolimatta, ettd hin pelkdd rakastumisen seurauksia.
Sen Lauralle aiheutti jo kuvitelma suhteesta, koska hin pelkisi, ettei hdn pysty hal-
litsemaan sitd haluamallaan tavalla. Hdn varoi sitoutumista ja rakastumista, koska
halusi suojautua pettymyksiltd. Laura tyylitteli tulevaisuusmetaforan huoneeksi, jossa
kaikki, myos mies, olivat omilla paikoillaan.

Laura  Jajoskus ehkd joku mieskin taka-alalla, mutta se olis siini tilanteessa vain
mies. Mutta jos joskus pitéisi joku asia, joku potti tai jotain jostain ylhadalta,
niin tietenkin hdn vois nostaa sen alas, koska jokainen mies tai avomies
tekee sen kuitenkin kaikissa tilanteissa vaimolleen tai avovaimolleen, mutta
olis silti tasavertainen kumppani siind mielessi. Se on mulle onnellisuus.
Ettd on joku, joka hyviksyy, just kuin on. (K/2000)

Olla vain mies” tarkoittaa avustajaroolin poissaoloa. Lauran avustajiin asumisyksi-
kossd kuului miehidkin, mutta he ovat vastaavassa tilanteessa “vain avustajia”. Lauran
kaavailema rakkauden huone on hypoteettinen kertomus halutusta tulevaisuudesta.
Metaforassa esiintyvd mies huomioi naisensa tarpeet mutta on lisnd enemmaén kalus-
temaisesti sisustuksen osana kuin toimivana ja aktiivisena partnerina. Timai johtuu
ehka siitd, ettd Laura halusi olla itsendinen my0s parisuhteessa eikd halunnut miehen
tekevdn enemmain, kuin oman osuutensa kodin ylldpidosta. Avustajana toimiminen
edes vihdisessd madrin olisi ollut rakkauden hyviksikiyttod. Monet vammaisista
naisista kokevat puolison antaman avun ongelmalliseksi. Jacobson (1996, 127-136)
arvelee, ettd kumppanin jatkuva avustaminen saattaa aiheuttaa parisuhteen epdon-
nistumisen ja sukupuolisen kiinnostuksen vihenemisen. Liian suuresta keskindisesta
riippuvuudesta tulee kuolinisku suhteelle.

Laura Nyt kun haluan olla varma siitd, ettd pystytddn olemaan tasavertaisina
henkil6in, ettei hdn vain joudu avustajaks. Md haluun tietdd, ettd olen
tarpeeks itsendinen, etten vaan joudu jotenkin autettavaksi. (K/2000)

Vammainen nainen haluaa olla viehittavi rakastetun tai tulevan puolison silmissi.
Avustamistilanteissa intiimien toimintojen suorittaminen tulee liian henkilokoh-
taiseksi, jos ldheinen ihminen suorittaa ne. Suhteesta voi kadota romantiikka, jos
kumppani ottaa avustajan roolin.

Kolmen vuoden pddstd haastattelin Lauraa uudelleen ja palasin seurusteluun kysyen
hinen rakkauksistaan. Laura oli edennyt haavetasolta pidemmiaille.

Helena  Mites sun rakkaus on, onko sulla kiinnostuksia nikopiirissd — —
Laura Noo, itse asiassa mi en tiedi siltd alueelta, miki siind oikeen on meneilldin.
(K/2003)
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Laura oli innoissaan, eikd malttanut odottaa kysymykseni loppuun. Pitki ja kujeileva
”Noo” vihjasi, ettd jotakin oli tapahtumassa.

Laura  Pitikin menné haksahtamaan sithen. Mutta ei ole sen enempéé yhteyden-
pitoa, kuin pientd flirttid kylld, mutta ei mitddn varsinaisempaa, ettd joku
vetdis mun eldmiidni. Niin sellaista tuuria ei ole vield kdynyt, ettd olisi
loytynyt. (K/2003)

Laura ei ollut tdysin sitoutunut ihastukseensa, vaan hén oli enemmaénkin odottavalla
kannalla. Flirtti viittasi kiinnostukseen. Tapaamispaikkana oli yleensd ravintola.
Laura kuvasi tapaamisten ilmapiirid rennoksi ja huolehtivaksi.

Laura Mut taas tddn miehen kanssa niin, hin ei ole koskaan kysynyt, ettd mi-
kd vamma mulla on. Hédntd kiinnostaa se, ettd okei, miten on mennyt,
onko kaikki ok. Tai mitd ajattelet musiikista, ettd onko tin hetkinen
vieras sun mielestd hyvd. Tai sitten riittdd pelkdstddn se tieto, ettd ahaa,
joku hyvi tuttu on paikan pdilld, ettd tulee sellainen tuttu, turvallinen
olo. Ettd ei hdn koskaan ole kysynyt, mikd vamma mulla on. Mut toi-
saalta, jos md jddn jumiin tuolini kanssa johonkin, vaikka olen poytien
vilissd, mun edessdni on joku tuoli, jonka joku on jittinyt tielleni,
ettd en pddse poytien vilistd pois. Niin se mies on saattanut tarkkailla
tilannetta omalta paikaltaan, kun on jutellu jonkun henkilon kanssa,
mutta se ei automaattisesti rienni siitd tuolista ylos ja rupee ottamaan
tavaroita pois tieltdni, vaan se kattoo, tarvitsenko ma todella minkéan-
laista apua ja sitten vaan istuu ihan rauhallisesti ja rauhallisena paikal-
laan kunnes ma pidsen sen luokse, jos mulla on jotakin asiaa. (K/2003)

Huomioi sen, milloin md oon menossa tai tulossa, mutta ei oo heti jdr-
jestelemissé asioitani. Niin se on mun mielestd semmoista tervettd asen-
noitumiskykyd, ettd harvalla ihmiselld on sité, ellei oo jotenkin ndhnyt
maailmaa tai oo omakohtaista kokemusta miten on vammaisen [tekee
sormilla lainausmerkit ilmaan] tai erilaisen ihmisen kanssa oltava. Mi
unohdankin, ettd ma istun pyordtuolissa. Ettd se ei ole pdillisin tdrkee
asia, vaan se on se, ettd mind satun olemaan paikalla ja nautin musiikista.
Ja muutenkin nédytidn olevan mukava henkils. (K/2003)

Laura punoi sanoillaan tapahtumat kuviksi. Tilana on hdmari sali, ihmisid istuu
poydissd, ahtautta, tuoleja sielld t4illd, nuori nainen pyrkii eteenpdin mutta tiet ovat
suljetut. Poikkeuksellista on, ettd hin ei pujottele poytien vilissd sujuvasti vaan etenee
pyordtuolin vaatimia reittejd. hmiset asennoituvat hineen monella tavalla; toiset eivit
halua kohdata, vaan kayttaytyvit kuin hin olisi ndkymiton, toiset sanovat hinelle
jotakin. Jotkut ovat tuttuja eivitkd kiinnitd sen kummempaa huomiota. Sitten on
tarinan paihenkilo, kohtelias ja hieman mystinen sankari, jonka lihelle Laura pyr-
kii ja jonka kéyttaytymisestd han tekee huomioita. Sankarimieskin tarkkailee ja on
vdlinpitdmiton, mutta Laura tietdd, ettd hian tulee, jos tarvitaan. Mies on voittanut
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Lauran luottamuksen silld, etté ei huolehdi eikd kiiruhda hyviantahtoisesti auttamaan,
minka vuoksi Laura voi olla yhdenvertainen hinen kanssaan.

Lauran kertomus on kuin elokuvakohtaus. Padhenkiloiden vililld on jinnite nden-
néisestd rentoudesta huolimatta. Kohtauksen ympiristo on saluuna tupakansavui-
sine ilmapiireineen, puheensorinoineen ja himirine valoineen. Sankarityypissd on
karkeaa tunteellisuutta. Sankari ei ldhesty naista. Jumiin jddva tuoli on tapahtumien
kdynnistdja, kuin elokuvan kohtauksen yhtikkinen ulkopuolinen interventio.

Helena  Miltis, miten si, haaveiletko si kuitenkin hinesti?

Laura [naurua] No juu, aika paljonkin. Ettd kylld mé vihan vilid mietin, varsinkin
jos ei oo nihty pitkdidn aikaan, ettd onko kaikki hyvin, ettd mitd hénelle
kuuluu.

Helena  Sit kun sd menet seuraavan kerran, niin jannitiaksi, ettd onks hian paikalla?

Laura [naurua] Jannitdn kylld, aivan hirveesti, ennen kun mi oon nihnyt, ettd

okei! Se on paikalla hyvilld tuulella ja niyttdd hyvinvoivalta ja kaikkee
tillaista, ettd kaikki on niin kun ennen. Mut siti ennen [kuiskaa]: Se on
kamalaa!

Helena  [naurua] etti joo!

Laura Et tosiaankin, jos joku sanoiskin jotakin negatiivista, niin ma en olis
moksiskaan mi sanoisin varmaan jotakin yhtd torkeda takaisin. Mutta se,
ettd joku on ihan aidolla tavalla herttainen, niin se kylld saa minut ihan
tasapainosta. (K/2003)

”Elokuvan” maailma vastaa tapahtumiltaan todellista. Sankariparin vilinen suhde
jad yhtd arvoitukselliseksi kuin elokuvaroolien esittdjienkin. Flirtti ja odotus tuovat
Lauran eldmdidn jannitystd. Sankarin “hyva tuuli” merkitsi Lauralle onnellisuutta
ja tarinan jatkumista. Vammaisilla nuorilla on tarve kokea samanlaisia tapahtumia,
jannitystd ja iloa, kuin muillakin nuorilla. Lauran romantiikan kaipuu oli ehkd
suurempi kuin halu parisuhteen tai perheen perustamiseen. Kyseessi on erdédnlai-
nen kaukorakkaus, joka konkretisoituessaan voisi osoittautua saavuttamattomaksi
(Haavio-Mannila 1999, 75). Flirtti ja odotus ovat tyypillisid nuorille naisille, mutta
suurin osa Lauran ikdluokasta on kokenut enemmin. Laura poikkesi muista haastat-
telemistani siing, ettd kun useimmat heistd vain odottivat, Laura toimi. Yhteist4 heille
oli, ettd Laurakaan ei tehnyt aloitetta suhteen edistamiseksi. Taustalla voi olla pelko
torjutuksi tulemisesta, jos hin selvittdisi, mikd asema hénelld on sankarinsa mieliku-
vissa. Laura joutui varautumaan siihen, ettd hineen voidaan yrittdd tutustua muunkin
kuin kiinnostuksen vuoksi. Ravintolan himyssd Laura oli pohtinut itseddn:

Helena  Voisitko sind persoonaas paremmin kayttéd, jos ei olisi vammaa? Vai tuoko
vammaisuus oman lisdnsd, joka tuo syvyytti sithen?

Laura Just nimenomaan, mut et siks justiinsa md en haluaisi ikind luopua tdsta
tilanteesta, vaikka se toisinaan on kovin himmentévi ja epdselvd, ja joskus
turvatonkin vililld, kun ei tiedd mita haluaa, vaikka tietd, ettd kuitenkin
pystyis johonkin — —



Vaikeavammaisen nuoren aikuistuminen 132

Laura Mut mi vakaasti uskon, ettd en mi olis tavannut niitd muutamia tosi hert-
taisia, varikkditd tyyppeji, ellen mi olis just sellainen niin kun mi oon.
Ja ettd istun siind omassa nurkassani, nautin musiikista ja sitten yks kaks
tuleekin sellainen levednlainen hymy jostakin suunnasta — — (K/2003)

Lauran lisnéolo ravintolassa oli poikkeuksellista, silli hdanti arvioitiin eri tavoin kuin
muuta ravintolayleisod. Yritys olla normaali onnistui vain osittain, koska hin sai va-
rautua monenlaiseen kohteluun. Ravintolayleiso on kédyttaytymisessddn tavanomaista
suoraviivaisempaa, silld alkoholi vapauttaa ja tuo piilevit asenteet esille. Lauran oli
vaikea hallita tilanteita, joissa muut eivit noudattaneet tavanomaisia saantojd, jolloin
hinté saatettiin loukata sanallisesti tai kdyttdytymalld eri tavoin kuin muita kohtaan.
Vammaisen yksityisyyden piiri on joissakin tilanteissa ja ympdristoissd suojaton, mika
ilmenee esimerkiksi siten, ettd tuntemattomat tulevat kysymaan henkilokohtaisia
asioita. Ravintoloiden asiakaskannat eroavat. Lauran suosikkipaikan asiakkaissa oli
“varikkaitd, hauskoja tyyppeja”, jotka pitivit vammaista naista originellina ja kiin-
nostavana. Tdssd ympéristossd Lauran hauskuus ja filosofinen dlykkyys pdisi esille ja
painoi enemmaén kuin perinteiset kauneuskisitykset. Ymparistd luonnehti sallivuus
tai myonteinen vilinpitimittomyys. Poikkeavuudesta ei vilitetty tai se ndyttiytyi
positiivisena ja erilaiseksi tekevdnd asiana.

Lauran kertomuksesta kdy ilmi monia miesten suhtautumistapoja, kuten flirttai-
lu, jalustalle asettaminen, laupeuden osoittaminen, ihailu, tuijottaminen, viistely,
syrjiminen, halveksiminen, uteliaisuus ja pelko. Jotkut hakeutuivat seuraan, jotkut
vilttelivit. Joillekin vamma nousi kaiken edelle. Osa ravintolan viesti piti Lauran
mukanaoloa luonnollisena eikd pohtinut, oliko kummallista, ettd tuolissa sattui
olemaan pyorit.

9.3 Seurustelua "lintukodossa”

Mainokset, elokuvat, lehdet ja televisio tyrkyttivit tarinaa romanttisesta rakkaudesta.
Vammaisten henkiloiden rakkaustarpeet jadvit taka-alalle, eikd heitd muisteta tdssad
yhteydessd. Vammaisiin naisiin ja miehiin on suhtauduttu tdssd suhteessa ristirii-
taisesti. Heitd on toisaalta pidetty seksuaalisia tarpeita vailla olevina (Traustadéttir
1990, 7; Asch ja Fine 1992, 160), toisaalta seksuaalisesti moraalittomina ja yltio-
pdisind, varsinkin, jos heidin vammaansa liittyy kehitysvammaisuutta (Simmons
1982). Asenteelliset stereotypiat ovat koskeneet erityisesti kehitysvammaisia, joita
on yritetty pitdd erillidn mahdollisista kumppaneista (McClimens ja Combes 2005,
361). Kehitysvammaisen parin seurustelua ei yleensé oteta tosissaan, vaan hymyillen
seurataan heididn kotileikkidin, ellei kielletd sitd kokonaan. Toisinkin voi olla. Kun
kavin haastattelemassa Anssia, tutustuin samalla hanen asumisyksikkonsi toimintaan.
Anssin kodinomaisessa palvelutalossa asuvilla nuorilla oli omat huoneet yhteisten
tilojen lisdksi. Asumisyksikko oli jarjestinyt asumismahdollisuuden myos erdille
nuorelle pariskunnalle varustamalla heille perheasunnon. Suojatussa ymparistossa
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he pystyivit toimimaan mahdollisimman pitkélle tavallisen perheen tavoin, mutta
tukiverkosto auttoi silloin, kun he tarvitsivat apua.

Tullessani haastattelemaan Anssia pitkdn matkan pdastd henkilosto tarjosi aluksi
kahvia. Istuessani poydéssd Anssi tuli tervehtimddn ja tyonsi kukkamekkoon pu-
keutuneen kiharatukkaisen tyton eteeni: ”Tdssd tima!” Palasin haastattelussa asiaan:
”Kuka tdma?”

Helena  Onko sulla mielitiettyd jossakin tuolla tien varrella?

Anssi Noo, on minulla. No, sattuu olemaan télld hetkella.

Helena  Yhmyy, joo. Onko hin tdilld asumassa?

Anssi Asuu kylla.

Helena  No milti se tuntuu?

Anssi Mi oon joutunut vililld vahidn selventelemdidn, kun mi oon timmdoinen
reissaajaluonne, ettd saa ndhda miten — — etté, jos on — — [nauraen]

Helena  Onko teilld ollut riitoja?

Anssi No ei. Mutta tietddhdn sen, kun mind oon tdssid milloin missidkin mat-
koilla, niin aina [hm)] pitdd rauhoitella, ettd kylld tddlld parjiatddan. Oon
joutunut vihdn siteeraamaan sitéd lauluakin, ettd vaikka ma oonkin kova
reissaamaan, niin tykkain silti, ettd on ihmeen hyvi tulla kotiin.

Helena  Mielesséd on aina?

Anssi Niin, ettd, niin — — kylla.
Helena  Mites pitkddn sind nyt oot sitten ollu ihastunut, rakastunut?
Anssi No, een — — mini ittekddn pysty vastaamaan. Taennu olla — — oon taennu

olla jo muutaman kuukauden.
Helena Joo, se on, se kuuluu elimiin.
Anssi Niinhin kuuluukin. (K/2004)

Anssin mielihyvid kuultaa kertomuksen ldpi. Hian kursailee ja kiertelee, mutta myontda
lopulta. Tyttoystdvid on osoitus siitd, ettd on aikuinen. Samalla parisuhteen hyvit ja
huonot puolet tulevat kerrotuiksi. Tyttoystdva on tarked, mutta omat ja vanhempien
perheen menot vievit muualle. Vaikeavammaisen sitoutuminen ei voi olla vahvaa,
jos on riippuvainen toisten paatoksist.

Vaikeavammainen henkil6 on seurustelusuhteessaan vain osittain itsendinen, jos
hinelld on kehitysvammaisuutta. Tunteita voi kohdistaa kehen tahansa, mutta seu-
rustelun aloittaminen vaatii itsendisyyttd. Vammaisten kyseessd ollessa tormataan
kysymykseen, mitd normaalin elamin tulisi sisdltdd. Kehitysvammaisten parisuhteella
on ongelmansa, silld rahankédyton harkinta saattaa pettdd, elamaad ei osata jarjestdd
itsendisesti tai saada sen pulmia ratkottua. Vastuut ja velvollisuudet eivit ole kovin
selkeitd, jos taustalla tarvitaan avustajia huolehtimaan suuresta osasta asioita. Jos
pariskunnalle syntyisi lapsi, he tarvitsisivat apua lapsen hoitamisessa tai voisivat olla
jopa kykenemittomid huolehtimaan vauvasta. Vaikka kehitysvammaisten henkil6i-
den ei uskottaisikaan synnyttavin henkisesti taantuneita lapsia (esim. Traustadéttir
1990, 6), heiddn lapsentekoaikeitaan ei hyviksyti tai niitd kontrolloidaan, miké on
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ristiriitaista verrattuna esimerkiksi runsaasti alkoholia kéyttéviin pariskuntiin, joiden
kyvyttomyys hoitaa lasta voi olla tiedossa jo etukiteen.

Jos nuorelta jad eliméddn kuuluva tirked vaihe elamittd, eldd han erddnlaista puolield-
mid, jossa osa aikuisen oikeuksista puuttuu. Seksuaalisuus kuuluu ihmisen eliméin
ja kehittymiseen. Jos se kielletdén, jad elima vajaaksi (McClimens ja Combes 2005,
378). Anssin asuinyksikon tarjoama mahdollisuus olla turvallisesti parisuhteessa oli
rajoituksistaan huolimatta optimaalinen. Asumisyksikko mahdollisti myos Anssille
seurustelun turvallisessa ymparistossa.

9.4 Parisuhteen aikakerrostumat

Yksittdisten ihmisten elimédnkulut ja niihin liittyvit tapahtumat linkittyvit toisiinsa
(Elder 1994; Marin 2001, 37; Bernard 2005). Parisuhteet liittdvit ihmisid ja heiddn
laheisidan perheiksi ja suvuiksi. Postmodernissa avioliittoinstituutio on heikentynyt
ja parisuhde hakee uusia muotoja. Avioliiton solmiminen tai lasten hankkiminen ei
ole endi itsestddnselvyys ja paine yhdenmukaisiin ratkaisuihin heikentyy edelleen.
(Lupton 1999, 80; Beck ja Beck-Gernsheim 2001, 89; Saastamoinen 2006, 147.) Vam-
maisilla ithmisilld valinnat riippuvat muustakin kuin tahdosta. Vamma voi haitata
parisuhteen syntymistd esteettisten haittojen tai lddketieteellisten tai muiden rajoi-
tusten vuoksi. Yksin eliminen voi olla valinta, mutta my6s pakko.

Hannele oli haastattelemistani nuorista ainoa parisuhteessa eldvi. Jotkut kohtaamiset
vaikuttavat pitkille elimaan.

Hannele Tapasin [Hannun] ihan sattumalta, kun olin kavereiden kanssa menossa
uutta vuotta juhlimaan. Sielld hin sit tuli vastaan ja juteltiin siind jonkin
verran ja sit hdn kirjoitti mulle kuukauden kuluttua kirjeen. M4 olin ihan
yllattynyt. Aijaa. Mulleko se kirjoittaa! Ja se kdvi viel ndin, hdn oli saanut
mun ystivdn kautta — — tietdd mun sukunimen. Mi en sanonu ees muuta
kuin etunimen. Ja hin oli etiskelly mua samoista paikoista missi silloin
liikuttiin, mutta ei ollu 16ytiany, kun ma luin kirjoituksiin kaikki illat ko-
tona. No sitten hin tosiaan kirjoitti ja ma kirjoitin ja hdn rupes yllittdin
kdymddn meilld aika paljon. (K/1999)

Hannele rakkaustarinan alku on kaunis. Uudenvuoden aatto on avaus tuntematto-
maan, jannittivd ja odotuksia herittivd. Hannele vietti tavanomaista abiturientin
elamad, luki tentteihin ja valmistautui kirjoituksiin, joiden jilkeen luvassa olisi thana
aikuisuus. Tulevan vuoden vastaanotto sai hidnet lahtemain kaupungille kavereidensa
kanssa. Hannele tapasi jossakin vaiheessa "Hannun”, joka tuli juttelemaan. Maatta
kuvailee rakastumisen prosessin lihtevin liikkeelle toisen ihmisen huomaamisesta.
Hannu huomasi Hannelen ja halusi tutustua pyorituolia kdyttavdan tyttoon. Huo-
maamisen aiheuttavat monet seikat, kuten ulkoniko, kehon kieli tai eleet, assosiaa-
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tiot tai persoonallisuus. (Maitta K. 1999a.) Pyorituoli ei estinyt lumousta. Hannele
palasi haastattelussa tapaamisen tunnelmiin: Ai jaa, mulleko se kirjoittaa”. Hannele
yllattyi, silld kirje oli jotakin, mitd hin ei ollut osannut odottaa. Lihipiirin reaktiot
eivit rohkaisseet, opettaja varoitteli aloittamasta seurustelua kirjoitusten aikaan ja
isd oli kauhuissaan.

Ensimmadisen haastattelun aikaan suhde oli vasta aluillaan. Hannele valitti, ettd viikot
olivat pitkid, kun he olivat erossa. Tapaamiset kuluivat lepdillessi tai yhdessd ulkona
kulkiessa. Seuraavassa haastattelussa vuoden kuluttua pari asui jo yhdessa. Suhteissa
on alkuvaiheen ongelmia, mutta nimé nuoret joutuivat pohtimaan muutakin.

Helena  Asutteko te nyt yhdessa?

Hannele Asutaan télld hetkella.

Helena  Onko se onnellisuutta lisddva asia?

Hannele Mai sanoin just Hannulle, ettd mé arvaan, ettd sd kysyt titd, et mitd mun
pitdis sanoa. [naurua]

Helena  Ei mun pitdnyt alun perin kysya titi, aioin kysyé vain ihan symbolisesti
tuota onnea.

Hannele Sanotaan, etti silloin se on onnellista, kun on jotenkin tasapainossa meijan
kahen elimi. Mut tdlld hetkelld se ei kyl valttimétta oo sit.

Helena  Onko siind alkuvaiheen sopeutumista sitten?

Hannele Kaise onjoku viiden vuoden kriisi tdssd nyt menossa. Ja sit oon huomannut
nyt niin totaalisesti sen, ettd se toinen ihminen onkin niin erilainen, kuin
siitd luuli. Ettd nyt on ihan silméit avautunut sille asialle, etti ei eldkddn
endd niissd harhakuvitelmissa, kuin on ensimmadisen parin vuoden aikana
ajatellut, ettd tdssihdn ei oo mitddn huonoo téssd tyypissa. Ettd tdd on just
se, mitd md oon elamaltd kaivannut. Mut se on toisaalta hirveen haasteel-
lista. (K/2000)

Hannele odotti suhteelta paljon. Toiveet olivat toteutuneet ja koko maailma tuntui
muuttuneen. Tulevaisuus rakastetun kanssa on tdiynnd ihmeitd ja lupauksia, Maatta
kuvaa rakkauden alkuvaiheita. Rakastuneiden kipeimpid kokemuksia on unelmien
sarkyminen. Rakastetusta voi 10ytyd piirteitd, jotka ovat jadneet tiedostamatta, ja
kylldstyminen ja kidrsiméttomyys voivat saada sijaa. (Mdattal1999b, 46.) Parisuhteiden
ristiriidoissa vammaisten parit eivit tee poikkeusta ja elimin julkisuus lisdd niitd
entisestaan.

Hannele Niitd jauhetaan yot pitkit, ettd miks sd sanoit tollai, miten sé voit. Ehka
sekin on yhenlainen haaste mun elimassd, ettd tadlld asuntolassa kun asuu,
niin joutuu hyvin erityyppisille ihmisille avaamaan kotinsa ja se ei kaikkien
kanssa oo kauheen mutkatonta. Joillakin on hamartynyt se kisitys, ettd
tdd on meijan koti. Jotkut tulee tinne, kuin ne omistaisi koko huushollin.
(K/2000)
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Avustajaverkosto oli lasnd kodin ydinympiristossa. Jacobsonin mukaan palvelutalossa
asuva ja paljon apua tarvitseva harkitsee tarkkaan parisuhteen aloittamista, koska
sen edellytyksend on ulkopuolinen apu. Jos molemmat puolisot ovat vammaisia,
suhteeseen kohdistuvat ennakkoasenteet nostavat suhteensolmimiskynnystd. Palvelu-
talossa asioiden yksityisind pitiminen on vaikeaa, minka vuoksi monet mieluummin
valitsevat yksin elamisen. (Jacobson 1996, 127-136.)

Vammaisten perhe-elimi on rajoitetumpaa kuin muilla. Hannele toivoi, ettd hin
saisi edes yhden pdivin olla avaamatta oveaan kenellekiin. Jos molemmat puolisot
tarvitsevat avustamista, he joutuvat pyytdmaan sitd myos intiimeihin toimintoihin,
kuten riisumiseen, peseytymiseen, pukemiseen ja myos sukupuoliaktin jilkeen.
Hannelen tilannetta helpotti, ettd hinen puolisonsa pystyi tarvittaessa auttamaan.
Hin ei kuitenkaan halunnut tehdd puolisostaan avustajaa, vaan henkilokohtainen
avustaja oli osan pdivdd apuna.

Hannele Mut silti md oon sanonut monta kertaa, ettd sano sitten, kun et jaksa, ei
sun tarvii olla siind koko ajan. Jos huvittaa ldhtee jonnekin tai tehdd omia
juttuja, niin saa vapaasti mennd. (K/2000)

Jacobsonin mukaan asumismuoto vaikuttaa suhteen syntymahdollisuuteen ja palvelu-
taloissa asuvilla saattaa tulla yllattavia vaikeuksia. Pdivittéisiin toimintoihin avustajaa
tarvitsevan tutustuminen vastakkaiseen sukupuoleen kompastuu joskus avustavan
henkiloston ymmartamattomyyteen. Suhteen syntymisen kannalta herkdssa tilan-
teessa, jolloin kaksi erilaista kulttuuria oli kohtaamassa, avustajan rutiininomainen
kiytos tappoi alkavan suhteen. (Jacobson 1996, 127-136.) Arkielimissd toiveet ja
suunnitelmat joutuvat koetukselle.

Hannele Ehkd hdn miettii, mitd kaikkee tdhdn ikdédn ois elaméssd pitanyt saavuttaa,
miki on jadnyt. Kaverit on ruennu saamaan lapsia ja — —

Helena  Mikad teilld on parasta liitossa?

Hannele Niin — — [tauko] kyll kai se on tavallaan kumminkin semmonen yhteys.
(K/2003)

Jos puolisoista toinen on vammaton, hdanen on hyviksyttavd puolisonsa rajoitukset
elimidnkulkunsa osaksi. Yksi niistd on lasten hankkiminen. Jos pari ei voi saada lasta
tai sitd ei uskalleta hankkia, suhdetta rasittaa kysymys, mitd kumpikin olisi saavut-
tanut, jos liittoa ei olisi solmittu. Vammaton puoliso on yleensd suurempi menettdji.
Vaikka asia olisi sovittu, se saattaa nousta myohemmin uudelleen esille. Puolisot eivit
ole asiansa kanssa yksin, vaan myos molempien vanhemmat, sisarukset ja koko suku
viestittavit késityksiddn parisuhteen tavoitteista. Heilld voi olla muitakin odotuksia
liiton suhteen. Jos puolisoiden vanhemmat arvostavat perinteistd perhettd, heiddn mie-
lestddn toisen osapuolen pitdd pystyd se tdyttimadn. Perheendidin rooli, joka sisdltdd
huolehtimista ja hoivaamista, ei Hannelelta onnistunut. My6s mieheltéd voidaan odottaa
ominaisuuksia, joita hinelld ei ole. Paineiden vuoksi suhteen luonne voi muuttua.
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Hannele Mut sit taas toisaalta kun on pitkddn miettiny just sité, ettd onks se men-
ny siihen, ettd ollaan vaan kavereita, jotka on yhessi. Vaikka sit toisaalta
tuntuu, ettd kylld se on paljon muutakin. Yhteys — — Mut aaltoliikettihin
tdd on aina. (K/2003)

Hannelen kertomuksesta 10ytyvit parisuhteen vaiheet rakastumisesta myrskyisiin
murroskausiin. Suhteen kiinnipitdvd ja samalla irtitydontdvd voima on Hannelen
vammaisuus. Se nousi keskipisteeksi tulevaisuuden suunnittelussa ja siithen oli
helppo projisoida niitdkin asioita, jotka eivit olleet vammaisuudesta riippuvia.
Téllainen oli esimerkiksi tasaisen kauden jdlkeen alkanut pohtiminen, mitd suhde
merkitsee kummallekin. Vammaisuus piti suhteen tiiviind tdyttden sen arkipdivin
huolehtimisella, vastuuntunteella ja riippuvuudella. Hannele kuvaili suhdettaan
aaltoliikkeeksi. Hyvit ja huonommat kaudet olivat vaihdelleet. Toisen haastattelun
aikaan oli menossa “viiden vuoden kriisi”. Kolmannessa haastattelussa hin kuvaili
“seitsemdnnen vuoden kriisid”. Suomalaisista avioliitoista purkautuu ensimmaéisind
vuosina huomattava mairi (Tilastokeskus 2008). Hannelen liitto oli tihin verrattuna
kestanyt pitkddn. Se oli kuitenkin jadnyt puolittaiseen tilaan, jossa ratkaisuja "oikeaksi
perheeksi” ryhtymisesti avioliittoineen ja lapsineen ei ollut tehty, vaikka ensimmaisen
haastattelun perusteella sain tulevista suunnitelmista sellaisen kasityksen. Nakokul-
mani on kuitenkin Hannelen kokemus, ja hanen miehensa olisi ehka kertonut toisin.
Ristiriitoja tai ei, haastattelun aikana nikemini puolisoiden kohtaaminen vaikutti
hyvin onnelliselta.

9.5 Oikeus lapsiin

Vaikeavammainen perheellinen on edelleen harvinainen. Traustadéttirin (1990, 21-22)
mukaan vammaisille naisille ei pidetd sopivina naisten perinteisid rooleja diteind ja
rakastajattarina. Heitd pidetddn lapsenomaisina, toisista riippuvaisina ja avuntarpees-
sa olevina, miki heikentd4 heiddn uskottavuuttaan ditiyden edellyttimissi hoito- ja
huolenpitorooleissa. Vammaisia naisia koskevissa tutkimuksissakin heidit luokitel-
laan perusteellisesti vammojensa mukaan mutta laiminlyoddan heidédn tavoitteensa
naisten rooleissa. (Asch ja Fine 1992, 141; Olesen 2000, 222.) Monet vammaiset naiset
haaveilevat voivansa olla naisia myos tdssd suhteessa.

Hannele Kylld md oon ajatellut, ettd se [lapsi] on mun suuri juttu tdssd eliméssd
jossakin vaiheessa. Ja varmasti aika piankin. M oon sitd mieltd, ettd se on
mun — tai meijin — oma ratkaisu. (K/2000)

Hannele muisti lisdtd, ettd lapsia tulee, jos on tullakseen. Vammaiset naiset eivit aina
tiedd, voivatko he tulla raskaaksi ja synnyttdd, koska vamman haittoja ei tdltd osin
valttamattd tutkita (vrt. Barron 1997, 123). Vammaisen naisen raskaus, synnyttami-
nen ja lapsen huoltaminen ovat juridisten, lddketieteellisten ja moraalisten sddntojen
keskeisimmalla taistelukentilld. Gosling toteaa, ettd heilld ei ole vieldikdan oikeutta
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lisddntyd, silld vammaisia tytt6jd sterilisoidaan ja raskaana olevia naisia yllytetddn
tekemdin abortti tai lapsi otetaan heiltéd pois (Gosling 2000, 11).

Kielteisyys on kuitenkin nykyddn ehkd enemmain asenteellista kuin suoranaista es-
tdmistd. Raskauteen ja synnytykseen voi liittyd riskejd ja lapsesta haaveilevat perheet
tarvitsisivat tietoa niistd. (Alen 1998, 168—169.) Terveydenhuollossa ei ehk olla asiasta
kovin kiinnostuneita (vrt. Gill 1997, 102). Suomessa kirjoitetaan tilanteista, joissa
lapsi on otettu pois vanhemmiltaan, vaikka avustajarinki olisi ollut toiminnassa ja
vanhemmat kyenneet henkisesti huolehtimaan lapsesta (Anttila 2002, 15-6). Las-
ten hankinnan esteeksi saatetaan asettaa hoitovaikeudet, perinnoélliset sairaudet ja
vanhemmille lapsesta aiheutuvat rasitukset. Hannelekaan ei ollut saanut tietoa siitd,
miten raskaus onnistuisi.

Helena  Enti tulevaisuus, onko teilld mahdollista saada lapsia?

Hannele Kylld varmaan, ei sille pitdisi mitdan estettd olla. Mutta kylld mi jotenkin
ajattelen, ettd terveydenhuollon puolella on tietynlaista vastustusta asiaa
kohtaan.

Helena  Ehkai se on niin harvinaista.

Hannele Taitaa se olla.

Helena  Ettd ei edes uskalleta ajatella, ettd vammaisella vois olla lapsi ja etté se olis
hyvi asia?

Hannele Niin, ja must tuntuu, ettd mun &itikddn ei edes uskalla ajatella sitd asiaa.
Nuorempi sisko kerran ruokapoydissi kysy, ettd mikis teiddn lapsen ni-
meksi tulee. Niin 4iti sanoi, ettd eihdn tollasta saa kysyi. Ettd ettehdn te
ikind hanki lapsia. M kylld tosiaan loukkaannuin siitéd ja sanoin hinelle,
ettd se ei ole sun asia paattaa sitd, ettd se on valitettava juttu, jos si et voi
hyviksya sitd, mut méd piddn oman pédni siindkin asiassa. Mut kylld ma
uskon, ettd munkin vanhemmat vois kypsyy ajan myoti sille ajatukselle.

Helena  Ettd vain asettaa vanhemmat sen tosiasian eteen?

Hannele Joskus kerron sitten toivottavasti, ettd hei, teistd tulee mummi ja ukki.
Pakko sopeutua vaan asiaan. (K/2000)

Hannele tunsi jddneensé yksin niin terveydenhuollon asiantuntijoiden kuin oman
perheensikin taholta. Vammaisen nuoren vanhemmat saattavat vastustaa lapsensa
perheenperustamisaikeita (Pelkonen ja Villberg 1994, 105). Téssd he toimivat kult-
tuurisesti poikkeavalla tavalla, silld isovanhemmuutta yleensi odotetaan. Usein
syynd on huoli kdytdnnon asioiden sujumisesta. Vammaisilla vanhemmilla voikin
olla ongelmia lapsensa hoidossa tai viestien havaitsemisessa. Perhe-elimi saattaa
edellyttda erityisjarjestelyjda myos asumisessa. Wendellin (1996, 39) mielesté lasten
hoitaminen tietylld tavalla on kuitenkin vain kulttuurinen perinne, joka vain sovel-
tuu huonosti vammaiselle parille. Useimmat tehtavit voitaisiin suorittaa muillakin
tavoin, kuten hankkimalla ulkopuolista apua tai perustamalla yhteisty6ryhmia (ks.
Matthews 1983; Shaul ym. 1985, 133—142). Suomessa vammaiset vanhemmat saavat
asuinkunnaltaan vaihtelevasti apua. Joskus avustaja jirjestyy hankaluuksitta (esim.
Simons 2003), joskus menettelystid tulee niin monimutkainen, ettd perheen on vaikea
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sitd hallita (esim. Tuppurainen 2006). Kattavaa tietoa avun saamisesta ei kuitenkaan
ole, vaan kokemukset ovat yksittdisia.

Hannele Siitd me ollaan [Hannun kanssa] onneksi samoilla linjoilla, ett vaikka laps
olis vammainen, niin silti sen kanssa parjattdis ihan hyvin. Ett ulkopuolista
apua on kuitenkin saatavilla. Tédssdkin talossa asuu toisessa rapussa yks
nainen, jolla on liikuntavamma ja hidnelld on pieni lapsi. Ja hinen kans on
juteltukin jonkin verran siitd. (K/2000)

Vaikka vammaisilla naisilla on arjen ongelmia lapsen hoidossa, eivit he koe niitd
ylitsepddsemattomiksi (Nousiainen 1998, 113—114). Vammaton puoliso usein ottaa
tavallista suuremman vastuun tehtédvistd. Hannele vitsaili, ettd hinelld olisi helppoa,
kun hinen ei tarvitsisi lapsen itkiessd yolld nousta ylos. Lapsen hankinnasta péit-
timinen on vaikeaa, varsinkin, jos ldheiset eivit sithen kannusta. Ongelma uhkasi
hajottaa Hannelen liiton, silld ratkaisua ei pystytty tekemddan. Puoliso epiili, ettd
vauvan hoitaminen jiisi todellisuudessa hianen vastuulleen.

Hannele Ainainen kiistakapula meilld on se perheen perustaminen, tuleeko siitd
mitddn. Ja hidnelld on nyt tarpeeks rankkaa toissd, ettd ei voi kuvitellakaan
mitddn lapsia tdhdn.

Helena  Uskaltaisitko sind ruveta hankkimaan, jos sitten te sopisitte, ettd hankitte?

Hannele Kylld varmaan mai oisin tehnyt sen jo, jos se olisi musta kiinni ollu yksin.
Mutta se ei todellakaan 0o, kun toisen ihmisen apuakin tarvii paivittdisissd
asioissa. Mutta en mé jaksa epiilld sitd, ettenko mai selviytyis. (K/2003)

Vammaiset naiset ovat naikymattomid useimmilla yhteiskunnan sektoreilla, joten
ditiys ja lasten hoitaminen voivat olla heille tydelimin tapaisia elimantehtévid. Aitiys
ehki nostaa heidit tasa-arvoisempaan asemaan toisten naisten kanssa. Ruotsissa teh-
dyissd haastatteluissa vammaisten perheet kuitenkin tunsivat itsensd kontrolloiduiksi
ja kyseenalaistetuiksi. Heilld oli kisitys, ettd heiddn kykyynsi toimia vanhemman
roolissa ei luotettu. Heiddn toiveitaan pidettiin eparealistisina ja heidédt ndhtiin pikem-
minkin hoivan ja huolenpidon kohteina kuin aktiivisina kansalaisina (FUDA 1999,
21, 29-30). Pelkosen ja Villbergin (1994, 131-132) toimittamassa kirjassa vammaiset
naiset kertovat hoitohenkilokunnan kielteisistd asenteista ditiyttd kohtaan. Myos
Hannele oli havainnut terveydenhuollon asiantuntijoilla kielteisid asenteita.

9.6 Toiveitako vain?

Nuorten rakkautta, parisuhdetta ja perheen perustamista koskevat kokemukset olivat
suurista odotuksista huolimatta vihdisid. Yksi heistd asui avoliitossa, muutama oli
aktiivinen parin etsinnissdin, lopuilla ei ollut kokemuksia lainkaan. Yksin olemi-
seen oli monia syitd. Osa niisté liittyi vammaisuuteen, sen nikyvyyteen, sosiaaliseen
haittaan tai vamman toiminnalle asettamiin rajoituksiin. Osa oli kulttuurisia — tot-
tumattomuutta ndhdd vammaisia henkil6itd parisuhteessa.
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Ympiriston asenteet estivdt joitakin nuoria hakeutumasta tiloihin, joissa voi tavata
toisia nuoria. Vammaisuuteen suhtaudutaan kummeksuen ja torjuen, minka vuoksi
kielteiset kokemukset tekevit araksi. Vamman vaikeus ei tee nuorta sukupuolettomak-
si. Seurustelusuhde on tirked, vaikka se ei tdyttdisikddn tavanomaisia vaatimuksia.

Parisuhteen solmiminen on henkilokohtainen asia, mutta on se myos yhteiskun-
nan perusrakenteita. Vapaus valita suhteen laatu on lisddntynyt. Parit lapsineen
muodostavat perheitd, jotka tukeutuvat sukuihin. Monet yhteiskunnan rituaalit ja
toiminnot, kuten kihlajaiset, hddt, paivakotien vanhempien tapaamiset, koulujen van-
hempainillat, harrastukset ja vithde on suunnattu pareille ja lapsiperheille. Elokuvat,
mainokset, kirjat ja naistenlehdet luovat kisityksid siitd, miten tulee eldd, ja pitavit
esilld rakkausteeman tirkeytt.

Yksin eliminen on yhd useammin vapaaehtoinen valinta, jolloin elimdi rakennetaan
ilman rakkauden tavoittelua. Haastattelemillani nuorilla tilanne ei ollut tdllainen, ja
pakollinen mukautuminen poikkeavan kaavaan turhautti heitd. Vammaisia henki-
16it4 eldd parisuhteessa, heilld on lapsia ja he toimivat muiden perheiden tavoin. He
joutuvat mukautumaan siihen, ettd elimi on julkisempaa kuin muiden. Toisinaan
parisuhdetta ja lasten hankkimista joutuu puolustelemaan. Avun tarve nostetaan
esteeksi normaalin eldimin tavoitteille.
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10 KODIN PERUSTAMINEN

”Kauppa on tdynnd
mahdottomuutta
siind on kaikkea,
vanhaa ja uutta:
peninkulmasaappaat,
viisasten kivi,
Aladdinin lamppuja
pitka rivi — =~

(Tynni 1968, 29.)

10.1 Kodin monet tehtavat

Miki koti on? Mitd koti merkitsee? Kodin olemusta kuvatessaan monet aloittavat
lapsuudestaan, niistd tunteista ja mielikuvista, joita ensimmaiinen koti on jittinyt.
Lapsuudenkoti muistetaan ihmisisté, esineistd, tiloista, tunnelmista, tuoksuista tai
tapahtumista, kuten Pearlmanin (1996) toimittamaan kirjaan A Place Called Home
kirjoittaneet naiset médrittelevit. Tarkastelen haastattelemieni nuorten koteja eri
nikokulmista; fyysisend, sosiaalisena, toiminnallisena ja emotionaalisena tilana.

Koti on tila, joka koetaan omaksi ja ldheiseksi. Vaikka sinne hankitut tavarat ovat
nikyvin elementti, koti ei synny hienoimmillakaan esineilld. Méiritellessdan kodit-
tomuutta tutkimuksessaan Kertomuksia naisten kodittomuudesta Granfelt etsi kodin
ja asunnon &dritiloja; koti saattoi fyysisesti syntyd hyvin vihistd tarpeista, kuten
metsddn kyhitystd majasta tai veneen alle tehdystd yopymispaikasta (Granfelt 1998,
103). Tunnelataus erottaa kodin asunnosta, joka koetaan pelkiksi tilaksi. Kodiksi
luotu paikka voi jattad tehtdavinsid lunastamatta, silld kuten Pearlman muistelee, hin
ei aikuisena kaivannut lapsuudenkotiaan, vaikka se sijaitsi kauniissa ympéaristossd,
varakkaiden ihmisten huvila-alueella. Kodista puuttui persoonallisuus ja lampo,
minkd vuoksi padllimmaiseksi tunteeksi ji tyhjyys. (Pearlman 1996, 2.)

Tilasta tulee koti vasta sen jdlkeen, kun se on otettu emotionaalisessa mielessd omaksi
jase on erottunut ymparistostd osaksi itsed. Berger pitdd kotia tirkednad sen vuoksi, ettd
se on paikka, josta kdsin orientoidutaan maailmaan ja luodaan rajat tuntemattomaan ja
vieraaseen. Jos menettdd kodin, menettdd kiintopisteen. (Berger 1987, 69.) Kotiin kiin-
nitytddn tunnesiteilld, juurilla, jotka antavat identiteetin ja asettavat paikalleen. Koti
ei ole vain asumista varten, vaan sen avulla tuodaan esille perinteiti ja kulttuuria.

Kotiin liittyvien tunteiden vahvuus on personoinut kodin, se koetaan tuntevaksi
ja elaimin vaiheissa mukana olevaksi. Kodilla on sielu. (Vrt. Bachelard 1969, 34.)
Asunnonvilittdjien mainoksissa koti puhuttelee: ”Olen Pakilassa sijaitseva puutalo,
ja etsin itselleni toimeliasta perhettd”. Kodin suojeleva syli on valjastettu moniin tar-
koituksiin. Tdm4 on mahdollista sen vuoksi, ettd kotiin liittyvit tunteet ovat aitoja,
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koti ei voi pettdd. [hmiset eivdt nde naiivina puhuttelevaa kotia, vaan haluavat vastata
hellyyteen: ?Olemme perheesi, olet 1oytinyt meidit”.

Haastattelemillani nuorilla kodin tirkeys tuli esille puheissa, mutta se heijastui myos
nikemistdni kodeista. Se tuli esille Veikon suhtautumisesta muuttoon lapsuudenkodis-
taan asuntolaan, jossa oma huone oli odottamassa: "Hella ——ja pesukone pitiisi ottaa
mukaan”, han mietiskeli. Samalla kun koti oli asumus, silld oli muitakin merkityksid
— se edusti myOs omista asioista huolehtimista, ruoanlaittoa ja pyykkien pesemista.
Pesukone ja hella olivat ndiden asioiden symboleita. Muuton kynnykselld Veikkoa
askarrutti, kuinka hin selviytyy, kun vastuu siirtyy itselle. Oman kodin saaminen
voi nostaa pintaan salaisia haaveita. Uudessa paikassa on kokeiltava, toteutuisivat-
ko sielld asiat, jotka aiemmin ovat jddneet toteutumatta. Kotia perustava nuori luo
ensimmadisen tédysin itselleen kuuluvan tilan. Samalla entisen jittiminen ahdistaa.
Veikon sai hiljaiseksi ajatus kotiin yksin jadvasta isdsta.

Helena  Miten sd sitten, jos sd pddset sinne asuntolaan, niin isé jda sitten — —
Veikko  Asumaan kotiin — — (L/1998)

Yhti tirkedd muuttaminen oli Anssille. Asian merkitysté korosti se, ettd hdn jo kolme
vuotta etukidteen pohti, mitd ennen muuttoa olisi tehtdva. Ystivit olivat tapahtumista
ajan tasalla, mutta joillekin sukulaisille ja viranomaisille oli ilmoitettava. Koti merkitsi
Anssille paljon ja epdvarmuus sen saamisesta lisdsi arvoa entisestdan.

Anssi Tarkoitus olisi muuttaa omaan asuntoonkin kolmen vuoden sisdén.
Helena Jaa. Oot sid ajatellut, ettd minka tyyppiseen?

Anssi No, sinne missd minun tyopaikkakin on.

Helena  Oot sd kdynyt kattomassa, minkdlaisia asuntoja ne on?

Anssi No, en oo kdynnyt kattomassa, mutta sinne rakennetaan semmoisiin van-

hoihin rivitalon pohjiin. Tulee kaks rivitaloa, jossa on niitd vammaisten
asuntoja sitten.

Helena  Olisko se tirkee sulle sun omasta mielestd padstd sinne?

Anssi Se olis. Taytyy vaan listata kaikki ne tahot, kelle ilmoittaa, ettd uusi osoit-
teeni on se ja se. (L/1998)

Kodin perustaminen merkitsee, ettd on itsendinen ja aikuinen, mika oli haastattele-
milleni nuorille tavanomaistakin tarkeampi. Anssi oli tietoinen, ettd hinen saavu-
tuksensa ei ollut aivan vertailukelpoinen samanikiisiin verrattuna: Asuntolassa on
niitd vammaisten asuntoja sitten”, hin totesi. Joillakin nuorilla vammaisuusrajoitus
(tai -varoitus) kulkee mukana, silld elimd on riippuvainen avustajista tai muista
huolehtijoista. Ympiriston asukkaat tietdvit, ettd jokin talo on vammaisten asuntola,
joten sitd hieman seurataan ja sinne muuttavat saavat ennalta madaritellyn asumis-
identiteetin. Kovin kauan ei Anssi asunut edelld kuvatussa asuntolassa, silld kuntaan
perustettiin vammaisille paremmin soveltuva asumisyksikko. Vanhoihin rivitaloihin
rakennetuista asunnoista oli tullut ankeita, eivitkd nuoret parjinneet niissd hyvin
edes saamansa tuen turvin.
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Kotona pystyy vapautumaan, mutta se voi olla myos vilinpitamattomyyden, pelon tai
vikivallan paikka. Granfeltin haastattelemat naiset perustelivat kodin haluttavuutta
sillé, ettd kukaan ei voi sielld hengittdd niskaan, vikivallalta ja tarkkailulta voi sulkea
oven. Ovi on symbolinen yksityisen ja julkisen raja, avaimen hallinta tekee vahvaksi.
(Granfelt 1998, 104, 107.) Yksi kodin tirkeimmistd merkityksistd onkin Rivlinin (1988)
mukaan sen tarjoama tila, henkilokohtainen paikka. Vain kodin haltijalla on oikeus
tdman paikan kayttoon. Elama kodissa on yleensd ulkopuolisille ndakyméttomissd,
koti tarjoaa drsykesuojan ja pakopaikan. Vammaisilla nuorilla ei ndin ole, vaan heiddn
on vaikea sdddelld itsensd ja ympdristonsd vuorovaikutusta ja drsykkeiden maaraa.
(Vrt. Paakkanen 1991, 198.)

Alkoholia vdidrin kiyttidvien naisten ja vammaisten nuorten asumisessa on yhteisid
piirteitd, sillda molempia varten on perustettu yksikoitd, joissa asuvat tayttavit tietyt
ehdot. Asumista valvotaan, vaikkakin eri syistd. Nuorilla se tehddan heiddn tarvit-
semansa avun vuoksi, asunnottomilla naisilla paihteiden kayton ehkdisemiseksi.
Molemmissa ryhmissa yksityisyys on vihdisempad kuin muilla. Granfelt (1998) teki
haastatteluistaan johtopéitoksen, ettd ihmiselld tulee olla edes pieni alue, vihintdan
lukittu poytilaatikko, johon vain hinelld on oikeus. Proshansky (1970, 179) kumppa-
neineen pohdiskelee yksityisyyden kysymysté laajemmin péityen siihen, ettd ihminen
tarvitsee viahimmadistilan, joka takaa ainakin sen, ettd muut eivit kosketa, antavat
hengittid, liikkua ja olla. Vammaisten asumismuodoissa on vihitellen siirrytty yksi-
tyisyyden lisdédmiseen. Omaa huonetta eivit kaikki silti vieldkddn saa kdyttoonsa.

Ariés (Ilmakunnaksen 2004 mukaan) pitdd yksityiselimén historian ldhtokohtana
keskiaikaa, jolloin kollektiivisuus, yhteenkuuluvuus, uskollisuus yhteisolle ja suvulle
seki hierarkkiset vasallisuhteet muodostivat maailman, joka ei ollut yksityinen eikd
julkinen. Vaikka kylayhteisossd kaikki tunsivat toisensa, oli olemassa paikkoja, jotka
tarjosivat ihmisille yksinoloa ja intiimiyttd. Monet jokapdivéisen elimin toiminnot
suoritettiin julkisesti. Yksityistimisen péddtepisteen voi Ariésin mukaan laittaa 1800-
luvulle, jolloin yhteiskunnasta oli muodostunut anonyymi. Ihmiset eivit endd tunteneet
toisiaan ja tyo, vapaa-aika, koti ja perhe eriytyivit. Muiden katseelta suojautumisen
taustalla oli tarve saavuttaa vapaus ja tehdd omia valintoja. (Ilmakunnas 2001, 9-14.)

Vaikka Ariés julistaa, ettd yksityisen ja julkisen kisite on nykyddn erilainen, on
toisinaan vaikea tehdd eroa niiden vililld. Ennen julkinen oli ihmisten vilistd vuo-
rovaikutusta kaduilla, aukioilla, hovissa tai yhteisoissa. Julkiset alueet olivat tarkeitd
tapaamis- ja juhlapaikkoja. (Ilmakunnas 2001, 13) Yksityinen ja julkinen eriytyivit
vihitellen, mutta niiden vilinen ero on vieldkin 16ydettavissa. Barley (1989, 51) analysoi
kotien alueita. Julkisin on ulko-ovi, joka avautuu eteiseen ja huoneisiin. Huoneet on
eroteltu erilaisiin kdyttotarkoituksiin, kuten peseytymiseen, syomiseen ja nukku-
miseen. Olohuone on muodollisempi kuin keittio ja WC:té saavat vieraatkin kayttda
ilman lupaa. Makuuhuoneet ovat henkilokohtaisimpia huoneita, miti ilmentié jo se,
ettd makuuhuoneen ovelle koputetaan. Niissd tapahtuvat yksityisimmat asiat. Vaikka
makuuhuoneet ovat persoonallisesti sisustettuja, ei silti ole helppoa aina sanoa, kenen
perheenjidsenen makuuhuone on kyseessa.



Vaikeavammaisen nuoren aikuistuminen 144

Haastattelemillani nuorilla julkinen ja yksityinen olivat samanaikaisesti ldsnd. Anssin
kodissa, vammaisten asuntolaksi muutetussa omakotitalossa, yhteiset tilat — keittio,
tupa, pesuhuone, pyykkitupa, terassi, piha ja portaat — olivat julkista tilaa, ja Anssi
jakoi ne viiden muun asukkaan kanssa. Hénelld ei ollut omaa kahvinkeitintd, mutta
kyllakin oma kahvimuki. Kodinhoitohuoneessa yhteiset koneet pesivit pyykin, mutta
poydaille lajiteltu pyykki oli jokaisen yksityistd. Syvimmin yksityisyyden alue oli oma
huone, jonka ovi rajasi henkilokohtaisen tilan. Vaikka avaimia ei ollut, huoneisiin
ei tultu luvatta. Nuoret olivat itse sisustaneet huoneensa, ja ne yllattivit taydellisesti.
Eriilld nuorella naisella oli ruusunpunainen prinsessakammari, toisella matkamuis-
tojen tdyttama koti, kolmannella kodikas tupa rdsymattoineen.

10.2 Kodinperustajan pitka prosessi

Tapasin Lauran ensimmadisen kerran vammaisille tarkoitetussa asumisyksikossa, jossa
oli muutaman huoneen soluasuntoja ja yksioitd. Lauran koti vaikutti boheemilta,
silld se oli ahdettu tdyteen pikkutavaraa, kirjoja, lehtid, keramiikka ja lasiesineita.
Musiikkilaitteet ja televisio pauhasivat tdysilld ja vaikka oli vasta iltapdivi ja valoa
riittavasti, kynttilat paloivat ikkunalaudalla. Seinilld oli poikakalentereita ja poydilla
miestenlehtid. Keittio néytti olevan sivuseikka ja Laura vain huitaisi kddelldan; hin
ei kuluta sielld aikaansa.

Muutama vuosi myohemmin Laura oli muuttanut rivitalossa sijaitsevaan huoneis-
toon. Vaikka tavaraa oli tadlldkin runsaasti, sisustus oli jarjestetty vdirien ja muotojen
mukaan harmoniseksi kokonaisuudeksi. Ikkunaa peitti taidokas verhoasetelma ja
hyllyilld oli esinekokoelmia. Aiemman asunnon kalenterikuvat olivat poissa ja nii-
den tilalla kuvia kissoista, koirista, pop-muusikoista ja maisemista. Lisavdrid antoi
tulipunainen sangynpeite, joka pilkisteli lemmikkieldinroykkion alta. Koti toimii
ndyttimond, mikid pitee erityisesti vammaisiin nuoriin, silld avustajat kayvit sielld
kymmenii kertoja pédivdssd

Koti muodostuu esineistd. Honkasalo (2004) liittdi esineisiin muistelemisen — koti
muodostuu suorastaan muistojen varastoksi. Kaupunkikoti ei yleensd sisdlld sukupol-
vien historiaa toisin kuin maalaistalo, joka on voinut olla samalla paikalla vuosisatoja.
Se on haltijalleen suvun ja vanhempien perint64 ja siind asuva on sidottu paikkaan
tunnesiteilld (Adahl 2004, 91). Tamikian koti ei ole pysyvi, silld maatilan jatkajat ot-
tavat sen haltuunsa. Koti on viliaikainen ja yritykseen kuuluva, kuin tygsuhdeasunto.
Kaupungeissa yksin asuvilla koti saa erilaisen merkityksen. Se on usein enemménkin
tila ja esineitd kuin siind asuneiden sukupolvien historiaa. Kodin muuttuminen pai-
kasta toiseen ei vihennd sen arvoa, vaan koti luodaan yha uudelleen. Kodin esineisto
voi vaihtua, kotiin ostetaan uutta ja heitetddn pois vanhaa. Vain térkeisiin henki-
l6ihin liittyvdt korvaamattomat esineet sdilytetddn. Vaikeavammaisilla henkiloilld
koti ei ole yhtd pysyvi eikd samalla tavalla heiddn méirdysvallassaan kuin muilla.
Terveydentila tai asunnon ylldpitdjan ratkaisut vaikuttavat sithen, miten kauan saa
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asua samassa kodissa. Esinehistoria on omaa, mutta sitd ei valttimaitti saa mukaan
uuteen asuinpaikkaan.

Tavaroiden sidilyttimisessi ei useinkaan ole kyse sddstavdisyydestd, vaan muistojen yl-
lapitdmisestd (Honkasalo 2004, 70). Esineité, omaa historiaa, varastoidaan kaappeihin,
seinille ja varastoihin. Koditon jai vaille titd mahdollisuutta. Kodilla on symbolinen
vastine, unien talo, jossa ullakko on varasto miellyttaville muistoille, kellari taas epd-
miellyttivien muistojen kitkopaikka. Vasta kerrostuneet muistot pystyvit luomaan
asunnosta kodin, jossa myos mieli voi asua (Bachelard 1969, 25-26). Lauran kodin
runsaan esineympariston muisteluhistoriaa pystyi lukemaan vain Laura itse.

Laura Ei mulla ollu varsinaisesti vield pakko muuttaa sieltd minnekdin, mutta
md aattelin, ettd okei, md haluan oman kodin, jota méd haluan muuttaa
mieleisekseni rakennusmuutostéilld ja sitten tosiaankin juuttua siithen
paikkaan ja olla paikallani, jos vain sellainen paikka on. (K/2003)

Kotiin asettumisesta Laura puhuu juuttumisena. Paikalleen juuttunut ei ole juureton,
vaan on loytdnyt sijansa. Pysyvyys on kodin tunnuspiirre, jota viliaikaiseksi koetussa
asunnossa ei voi tuntea samalla tavalla kuin mittatilaustyond itselle teetetyssa kodis-
sa. Lauran kodin siistissd keittionurkkauksessa kaapit olivat napilla sdddettavissa eri
korkeuksille, keittion kodinkoneet uusia ja astiat ostettu téti keittiotd varten. Kodin
rooli oli tullut Lauralle aiempaa tirkeimmaksi ja entinen boheemi oli alkanut opetella
kotit6itd, joita oli aiemmin pitdnyt turhana ajanhaaskauksena.

Uuteen kotiin pddseminen ei vammaisilla nuorilla suju aivan vaivattomasti. Ensin on
loydettiva asumisyksikko, jossa on vapaita huoneistoja. Muuttoa edeltdd hakuprosessi,
jolloin asuntoa haetaan kunnalta tai muulta ylldpitdjaltd. Kunnan viranomaisilla on
roolinsa muutostdiden suunnittelijana, hyviksyjiana ja muutokset tekevin yrityksen
kilpailuttajana. Ennen lopullista suunnitelmaa on tavattava jopa rakennusmestari ja
kdytava hanen kanssaan lapi asumistarpeet.

Laura Siihen aikaan tormadsin sosiaalityontekijdadan, joka ei tiennyt yhtdan mitdan
asioista, niin kaiken opin kantapdin kautta. Ei oo asiakkaana helppo sanoa
vastaan jollekin virkamiehelle, ettd nyt teet vaarin.

Piti hakea ladkareiltd papereita, ettd tosiaankin tarviin mittavia muu-
tostoitd, kun mé halusin laskevat ja nousevat kaapit ja tasot ja sellaiset.
Etti ennen kuin mi muutin tinne, niin sitd ennen mulla oli kaikenlaista
jarjestimistd sosiaalitoimistojen kanssa, ettd saisin asunnon, jossa olis ne
tarvittavat palvelut, avustamiset ja kaikki muut, mitd ma tarviin parjatak-
seni. Ensinndkin se, ettd sais tietdd, minne vois muuttaa ja missi on vapaa
asunto ja kuka tietdd ndistd rakennuksista ynnd muuta, ettd mitd kaikkia
papereita tarvitaan. Ettd ensiksi tuli sellainen pienenlainen shokki, ettd ei
kaupungilla ole mitddn tillaista palveluasumista ollenkaan jirjestettavissa
tai tarjottavissa. (K/2003)
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Laura kertoi, ettd haneltd oli mennd hermot, kun hin joutui jannittdimadan asunnon
hankkimisen monia vaiheita. Asunnon saanti ei ollut hinen omassa paitosvallassaan
vaan riippui viranomaisten tahdosta. Ensin oli osoitettava oikeutensa haastattelussa,
joka tehtiin kaikille kotia hakeville. Kun timai vaihe oli ldpisty, kunnan sosiaalityon-
tekijd pyysi lausuntoja ja yritti entisestd asuntolasta saada selville, paljonko tuleva
asukas tarvitsee apua. Laura protestoi menettely4 vastaan, silld vain hin itse oli perilla
siitd. Asuntolan lukuisista avustajista kenelldkddn ei voinut olla kokonaiskuvaa hianen
asioistaan, vaan tiedon olisi saanut paremmin hoitavalta fysioterapeutilta tai neurolo-
gilta. Toinenkin asia harmitti: ”Siind vahingossa tuli semmoinen holhoavaisuus, ihan
kuin mind en olisi tdysi-ikdinen, omista asioistani tietdvd ihminen.” Kodinperustajana
Laura vastusti ajatusta, ettd joku toinen tietdisi hinen tarpeensa paremmin.

10.3 Ikkunoista heijastuva maailma

Haastattelemieni nuorten kodit olivat samalla tavalla yksilollisia kuin esimerkiksi
sisustuskirjoissa esitellyt erilaisten ihmisten kodit. Jarin kodissa huomiotani kiinnitti
ympdristonhallintatekniikka, jonka avulla toimivat erimerkiksi televisio ja tietokone.
Jari kdynnisti ja ohjasi niitd otsahiiriohjaimella.”” Huoneen vérit olivat turvallisen rus-
keat, eikd monimutkaisia koriste-esineitd ollut lukuun ottamatta singylld nokottavaa
nallea ja paria taulua. Jarilla oli yhteinen keittio samassa soluasunnossa asuvan toisen
miehen kanssa ja hin totesi, ettd periaatteessa jokaisessa huoneistossa on mahdollista
laittaa ruokaa, mutta hin ei kuitenkaan pysty siithen. Seuraavassa haastattelussa Jari
asui eri asunnossa, vaikkakin samassa asumisyksikossa. Kolmas muutto hénell4 oli
silloin, kun haastattelin nuoria kolmannen kerran, mutta tdssd kodissa en kiynyt.

Kidydessani nuorten kodeissa tutkin ikkunoista avautuvia maisemia ja yritin kuvitella
nuoren elimadi kussakin paikassa ja huoneessa. Talvisin ikkunasta avautui luminen
katumaisema tai metsikko, kesdaikaan luonto eri muodoissaan. Ikkunat ovat vam-
maisille henkiloille tarkeampid kuin muille, silld yhteys ulospéin voi pitkiksi ajoiksi
jddda niiden varaan. Ndakyman tulisi olla kiinnostava ja kaunis, koska paljon aikaa
kuluu ikkunan ddressd. Jari vdltti ulkona liikkumista talvella, joten maisema hieman
korvasi ulkona kdymistd. Samalla kun ikkuna vilittdd asukkaalle tietoa ulkopuoli-
sesta, se on kodin nédyttdmo, joka vihjaa ulkona liikkuville sisdpuolisesta. Thornin
haastattelemista kodittomista naisista erds kertoi, ettd hdn tuntee kodittomuuden
selkeimmin katsoessaan toisten ikkunoita — niisté oli tullut kodin symboleita (Thorn
2004, 207).

Hannelen ja Cecilian kodit olivat sisustuksellisesti harkittuja, vaaleasévyisid, rauhal-
lisen viihtyisid ja hyvissi jarjestyksessd. Kalustuksen muodostivat perinteiset noja-
tuolit, sohvat, poydat, kirjahyllyt, huolella valitut koriste-esineet, taulut, valokuvat ja
viherkasvit. Pyorituolin vaatima liikkumatila oli otettu huomioon siten, ettd reitit

22 Langaton otsahiiriohjain on infrapunatekniikkaa hyodyntivi, pddn liikkkeiden mukaan toimiva otsahiiri, joka korvaa
tavallisen hiiren ja nidppéimet.
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olivat viljid ja tavallisia tuoleja ei ollut. Molemmat muuttivat tutkimuksen aikana
toiseen asuntoon, Hannele kerrostaloon, jossa oli saatavissa avustajapalveluja ja Ce-
cilia vammaisjdrjeston ylldpitimédn asuntolaan. Standardikodeista heiddn kotinsa
erosivat automatiikassa, silli monet toiminnoista, kuten ovien avaaminen, sisdpu-
helimeen vastaaminen ja valaistus, olivat ympdristonhallintalaitteilla sdddeltavissa.
Automatiikka oli piilotettu ovenavaajiin, keittion kaapistoihin ja tiskipoytiin seka
sahkoisiin laitteisiin.

Asukas sisustaa kodin itselleen, mutta koti on myos ndyttamo, jota esitellddn vieraille.
Vaikka haastattelemieni nuorten kodit olivat kaytannollisid, mieltymykset ratkaisivat
sisustustyylin. Esimerkiksi Cecilia piti kauniista esineistd, joten hin ei ollut tyytynyt
helppohoitoiseen sisustukseen.

Cecilia  Onbhan se kiva, ettd on oma koti.

Helena  Nuo akvarellit ovat kauniita. Ootko sini itse valinnut nimai huonekalut?

Cecilia  Joo, yhdessi didin kanssa on valittu, mutta paatokset mé oon tehnyt, ettd
aiti on mua totellu.

Helena  Miltd se tuntuu, kun saa asua omassa kodissaan niin, kun sikin oot aika
tuore tdalla?

Cecilia  Se on ihan hieno asia mun mielestd, ettd saa ite padttdd omista asioistaan.
(K/1999)

Katselin Cecilian ikkunasta kaupunkimaisemaa ja Hannelen koivumetsid, toisen
vihredd harmoniaa ja toisen vilkasta katua. Anssin koti oli kodikkain mutta vi-
hemmin itsendisyyttd edellyttavd kuin Hannelen ja Cecilian. Vaikka Anssin kodin
asukkaat eivit tarvinneet apua péivittéisiin toimintoihin, he eivit olisi selviytyneet
ilman ohjausta. Asumisyksikko turvasi viihtyisan asumisen nuorille, jotka muuten
olisivat joutuneet laitosmaisiin oloihin. Asuntolan tunnelma oli leikkimokkiméinen
kukkaverhoineen ja pirttikalustoineen. Kodin ympirilld oli vehred puutarha ja se
sijaitsi hiljaisen kadun varrella. Henkilosto vastasi monista asioista, kuten ruoan
laittamisesta, pyykkien pesusta, siivoamisesta, harrastuksiin kuljettamisesta ja muista
toiminnoista, jotka eivit sielld asuvilta nuorilta olisi omatoimisesti onnistuneet.

10.4 Oikeus valita asumismuotonsa ja asuinkumppaninsa

Asumisen valinnat riippuvat idstd, perhetaustasta, koulutuksesta ja varallisuudesta.
My0s toiveet ja mieltymykset vaikuttavat sithen, millaisen asumismuodon haluaa.
Vammaisella valinnanmahdollisuudet eivit ole kovin suuret ja liilkkuma-ala on sitéd
kapeampi, mitd vaikeampi vammaisuus on.

Mahdollisuus valita, kenen kanssa asuu, tuntuu itsestdin selviltd. Vaikeavammaisilta
henkiloilté tillainen oikeus puuttuu. Erilaisissa ryhmiékodeissa joutuu asumaan — tai
saa asua — samojen ihmisten kanssa, jotka kdyvit péivittdin samassa tyossi tai pdi-
vitoiminnassa. Ympirilld olevat tunnetaan hyvin, mutta he eivit ole perheenjisenia
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(Halme, haastattelu 1998). Goffmanin mielestd on hyvé, jos pdivittdinen elimi on
jarjestynyt niin, ettd nukkuminen, huvittelu ja tyskentely tapahtuvat eri paikoissa,
eriauktoriteettien alaisena, eri osallistujien kanssa ja ilman rationaalista suunnitelmaa
(Goffman 1969, 7). Tavallisessa tyossa kayvilld julkinen eldmai ty6aikana ja yksityinen
elama ty6ajan ulkopuolella vuorottelevat, jolloin muodostuu lepotauko tyoyhteisosta
vapaa-aikana ja perheenjdsenistd tyvaikana. Vammaisten asumisyksikoissd asuva on
alttiimpi ongelmille ihmissuhteissaan, silld sosiaalinen ympéristo on sama koko ajan.
Tuetussa tyossi kiyvilld ja palvelutalossa tai kunnan jarjestimassd asumisyksikossa
asuvilla timd on tavanomainen tilanne.

Vield reilu vuosikymmen sitten (kehitys)vammaisen nuoren asumista olisi voinut
kuvata ndin:

”0sastot on — — jaettu kahdeksi tai neljaksi soluksi, joilla on omia tiloja. Solu muo-
dostuu ns. pdivasalista ja makuuhuoneista, joiden lisdksi soluilla on joko omina tai
yhteisind tiloina keittid, WCja kylpyhuoneet, liinavaate- ja muut varastot sekd henki-
[6kunnan pdivystys ja sosiaalitilat. Osastorakennukset ovat padosin yksikerroksisia
ja sijoittuvat laitosalueelle valjasti antaen mahdollisuuden omien piha-alueiden
jarjestamiseen. — — Jokaisella hoidettavalla tai asukkaalla on ainakin oma, nimetty
petipaikka. Petipaikan mukaan maaraytyy siis makuuhuone ja makuuhuone taas
sijoittuu tiettyyn soluun ja solu tietylle osastolle.” (Matikka 1991, 3.)

Matikan kuvaama keskuslaitos oli tarkoitettu kattamaan kaikki sielld asuvien tarpeet,
joten alueelle oli sijoitettu keskuskeittio, pesula, apteekki, poliklinikka, terapiatalo,
koulu, tyokeskus, vapaa-ajantilat, posti, keskusvarasto jne. Pienoismaailmassa asui-
vat laitoshoitoon sijoitetut riippumatta siité, olivatko he lapsia, aikuisia, nuoria tai
vanhuksia. Keskuslaitos piirtyi kokonaisuudeksi, jossa inhimillinen eldma oli jaettu
tilan ja ajan vilitykselld tehokkaisiin ja taloudellisiin tyonjaollisiin kokonaisuuksiin.
(Matikka 1991, 4, 53.) Numeroitu petipaikka yhteisessi makuuhuoneessa muodosti
ddrimmadisen niukan yksityisen alueen. Unen ajaksi oli reviiri, pdivdsaikaan omaa
paikkaa ei 16ytynyt. Keskuslaitosmainen yhteiso ei ole kovin vieras nykyddnkaan.
Vastaavaa kisitystd maalailee Hannele kuvatessaan vammaisille tarkoitettua taloa,
joka “tonottad mdéelld”, ja ”jossa ihmiset tietdvit toistensa asiat”, mutta “kasitysté
ei ole siitd, mitd on ulkopuolella tai miten kdytetddn rahaa tai hankitaan avustaja”.
Nykyinenkin laitos voi kdpertyd pienoismaailmaansa.

Keskuslaitoksista on osin siirrytty pienempiin, ulkoisesti avoimiin asumisyksikoi-
hin. Vammaisen henkilon yksityisyys ei silti vieldkddn toteudu, jos omaa on vain
petipaikka. Tapaamistani nuorista Veikko asui palvelutalossa, jonka asukkaat olivat
eri-ikdisid. Veikko jakoi pienen huoneensa huonekaverinsa kanssa. Huonekaverin
vuode oli alkovissa, toinen sinky oli Veikon. Nurkassa oli Veikon kéytossd oleva sei-
somateline ja sihkopyorituoli. Huoneessa oli niukasti esineité. Yhteiselld poydalla oli
maljakoita, jotka vaikuttivat muiden kuin asukkaiden valitsemilta. Henkilokohtaisia
tavaroita oli vihin, ldhinnd kuvat vuoteiden yldpuolella.
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Omaa hellaa ja pesukonetta Veikko ei haaveistaan huolimatta ollut saanut, eikd jaet-
tu huone vastannut odotettua kotia. Vaikka vammaisten asumisen jirjestimisessd
on edetty parempaan suuntaan, ei kotia pystytéd aidosti luomaan kaikille. Tyossani
kuulen silloin tdlloin, kuinka kuntoutusjaksolle menevit eivit halua asua vieraan
huonekaverin kanssa viikkoakaan. Vammainen nuori haluaisi vastaavasti oman
paikan, jossa voisi olla yksikseen, omassa rauhassa ja tarvitessaan hakeutua muiden
seuraan yhteisiin tiloihin.

Laitoksissa asuvan ensisijainen reviiri on oma huone. Hoitolaitoksissa joidenkin
asukkaiden on huomattu omivan péivihuoneen tuoleja ja rajoittavan niiden kdyton
muilta (Esser ym. 1965) tai haluavan istua tietyssd paikassa ruokailupoydin ddres-
sd (Altman ja Haythorn 1967; ks. my6s Altman 1990, 235). Ei ole mielikuvituksen
puutetta, ettd monet Thornin (2004, 218—9) haastattelemat kodittomat ruotsalaiset
naiset luonnehtivat kotiaan lauseella ”Kotini on linnani”. Kodittomuuden kokeneet
arvostivat hallintaoikeutta yli kaiken. Jos huoneeseen oli muillakin oikeus, sité ei
koettu kodiksi.

Pallasmaa (1992, 2) pohtii kodin olemusta pédtyen siihen, ettd kysymys ei ole ark-
kitehtoninen, vaan psykologinen, psykoanalyyttinen ja yhteiskuntatieteellinen.
Asunto tai talo on vain kodin siilio tai kuori. Asukas ikddn kuin erittdd kotiainek-
sen asunnon tarjoaman kehyksen pdille. Pallasmaan mukaan koti on persoonan tai
perheen ainutkertaisten elimankuvioiden ilmaisu. Koti on kisitteend pikemminkin
orgaaninen kuin esineellinen. Omia mielikuviaan kodista hidn kuvaa ndin: "Asun
ullakkoasunnossa peltikaton alla. Voimakkaimmin ja miellyttdvimmin koen kodin
tunteen silloin, kun rankkasade piiskaa kattoa, jolloin limmon ja suojan tunne on
selvimmin aistittavissa.”

Lampo, suoja ja turva luovat kodin olemuksen. Vammaisen nuoren elima voi olla
sairauden kehittymisen kannalta epdvarmaa, jolloin turvallisuus nousee ensisijaisen
tirkedksi. Pallasmaan tarkoittama kotiaines ei tarkoita tavaroita, vaan kodin tuntua.
Kun koti nédyttdd syntyvin enemméin mielikuvana kuin todellisena tilana, herda ky-
symys, onko laitosmaisissa olosuhteissa asuvan mahdollista toteuttaa persoonallista
yksilollisyyttddn, suojan ja turvan tarvettaan? Vammainen nuori muuttaa vieraiden
ihmisten yhteisoon, jossa niin henkilosto kuin asukkaatkin vaihtuvat. Pédivdrin-
ta (1996, 55) pohtii palvelutalojen asukkaiden (ldhinnad vanhusten) eliménlaatua
koskevassa tutkimuksessaan, onko palvelutalo sittenkin laitos, koska se kaventaa
mahdollisuutta eldd tayttd elimdd. Omien eliméntapojen ja tottumusten vaalimi-
nen ja toisaalta organisoituun asumismalliin sopeutuminen tuottavat ristiriitoja.
Palveluasuminen voidaan toteuttaa laitosmaisesti, jolloin kadytinnoéllisyys hallitsee
ratkaisuja, tai voidaan pyrkid vihemmain tehokkaaseen yksilollisyyteen. Pallasmaan
tarkoittama ainutkertaisten eliménkuvioiden ilmaus toteutuu paremmin vammatto-
mien ja varakkaiden asumismuodoissa kuin vammaisten nuorten vihistd aineksista
luoduissa kodeissa.
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10.5 Julkinen vai yksityinen koti?

Avustajapalveluja tarvitsevan kodissa rajanveto julkisen ja yksityisen vililld on vai-
keampaa kuin kodissa, jonka asukas hoitaa paivittdiset toimintonsa itse ja liitkkuu
itsendisesti talon tiloissa. Esimerkiksi Anssin kodissa elettiin vuorovaikutuksessa
ympdriston ihmisten kanssa ja tehtiin samoja asioita kuin viereisten omakotitalojen
asukkaat. Jos vammainen nuori tarvitsee toiminnoissaan avustamista, yksityisyys
vihenee. Asunnot avustajineen takaavat oikeuden henkilokohtaiseen tilaan, mutta
yksityisyyttd on vahemmain. Kodissa vieraat kddet koskevat esineitd, kattavat poydan,
avaavat hanoja, siivoavat lattioita ja jarjestelevit tavaroita. Aiemmin kamarineitojen,
sisakoiden ja palvelijoiden tehtévit olivat osittain samoja kuin nykyisin vammaisten
avustajien, mutta heiddn lisndolonsa oli luontevaa silloisessa kulttuurissa. Téna pdi-
vdnd koti on enemman yksityinen kuin julkinen, mutta erilaisten palvelujen kaytto
on yleistynyt ja kodit niiden johdosta avattu palveluja antaville.

Jokaisella tulisi olla paikka, jossa voi uneksia, piilottaa salaisuutensa ja ilmaista yksi-
tyisintd minddnsd (Pallasmaa 1992, 8). Asumisyksikoissd se on vaikeaa, silld avustajat
tietdvit paljon asukkaiden eldimistd, persoonasta, henkilokohtaisista kiinnostuksista,
ystévistd, kirjeenvaihdosta, lukumieltymyksistd, musiikkimausta ja muusta intiimistd
elaméstd. Salaisuuksiaan ei voi hallita eikd itsestddn ulkomaailmaan ldhtevii tietoja
miiriti, jolloin mahdollisuus oman toiminnan kontrolliin puuttuu (Jacobson 1996,
79-126).

Hannele Vililld minullekin tulee sellaisia hetkii, ettd hiiteen kaikki muut, et miks
mi en hetkeekidin voi olla rauhassa, siis silld lailla, et joku ei tietdis aina,
mitd ma teen ja missd ma oon. (K/2000)

Vammaisten nuorten yksityisyys ja itsendisyys vaihtelee. Hannele ei saavuttanut
kodissaan yksityisyyttd. Laura kertoi ensimmaisesséd haastattelussa toiveestaan tulla
tdysin itsendiseksi. Aluksi se koski kaupungilla liitkkumista, mutta vihitellen han otti
tavoitteekseen, ettd ei tarvitsisi avustajia lainkaan. Tama olisi edellyttinyt asunnolta
riittdvdd teknistd varustetasoa.

Laura sanoi drtyvinsi, jos yksityisyys oli ollut liian véhissd. Julkisuuden mittavuu-
desta kertovat hinen laskelmansa, etté viikon aikana hinen kodissaan saattaa kdyda
15-20 eri ihmistd.

Laura Mi en siten tiedd, onko minulla liian korkeat tavoitteet, kun mi haluaisin
pdrjdtd tdysin ilman muun ihmisen apua omassa kodissani. Jos mi saisin
vaikka nosturin tdnne, ettd mid pystyisin itse siirtymédian WC:hen. Se on-
gelma kylldkin on, ettd en ole keksinyt miten saada kengit ja sukat jalkaan
kitevisti. (K/2000)

Lauran toive saada “asua ihan omassa asunnossa” merkitsi muuta kuin vammaisille
tarkoitettua asumisyksikkod. Haastattelujen kuluessa selvisi, ettd haaveesta ei ollut
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tullut totta. Kuten Laura harmitteli, laissa vammaisen itsendisyys mainitaan, mutta
kaikki on kuitenkin rahasta kiinni. Laura yritti mééritelld turvaverkon minimia.
Edellytyksenid olisi turvapuhelin tai muu varmistus, jolla saisi avun nopeasti. Jos
tekniikka olisi riittivd nosto- ja ympdristonhallintalaitteineen, hdn tarvitsisi vain
takapdivystyksen. Tekniikka lisdd itsemddraamisoikeutta, mutta sitd voidaan kayttaa
my0s pdinvastaisella tavalla korvaamalla henkilosto valvontalaitteilla ja rannekkeilla.
Joillakin vammaisilla ainoa sosiaalinen kontakti on asumisyksikon henkilokunta.
Télloin tekniikan lisdédminen ei tuo elimdin vapautta, vaan elima epdinhimillistyy.
Niékemissdni asumisyksikoissd avustajiin sai yhteyden sisépuhelimella tai summerilla.
Haitidtilanteessa tima ei ehka riittéisi.

Jos vaikeavammaisen nuoren kunto heikkenee, se heijastuu vilittomasti asumiseen ja
hdn joutuu siirtymddn tuetumpaan asumismuotoon. Itsendisyyden vihetessd on an-
nettava aiempaa suurempi lohko eliméstd muiden hallintaan. Asumisessa vammaiset
nuoret poikkeavat paljon samanikdisistd. Vaikka osa haastattelemistani nuorista oli
saavuttanut heitéd tyydyttavid asumistapoja, asuinpaikat eivit olleet kaikilla viihtyisia.
Asumiskustannukset olivat sitd kalliimmat, mité yksilollisempi oli asumismuoto. Jos
koti on jaettava huonetoverin kanssa, monet kodin arvoista, kuten vapaus ja oma tila,
jddvidt saavuttamatta.

Haastattelemieni nuorten kodit vaihtelivat pitkdn kdytavin varrella sijaitsevien ovien
rivistostd kerrostalohuoneistoihin, joissa oli saatavissa avustajapalvelu, tai omaan
huoneeseen omakotitaloon kunnostetussa asuntolassa. Asumisyksikkojen soveltuvuus
vammaisten kdyttoon tai niiden viihtyisyys vaihteli paljon. Haastattelemieni nuorten
kotien fyysiset puitteet eivit tissd vaiheessa vield eroa paljon vammattomien nuorten
kodeista, silld aikuistumisvaiheessa muutkin asuvat kotona, soluasunnoissa tai ah-
taissa yksioissd. Erot kuitenkin kasvavat myohemmin, silld tyopaikan vakiinnuttua
vammattomat nuoret muuttavat yleensd pois kotoa. Useimmat vammaiset henkilot
asuvat asuntoloissa koko ikdnsa.

En ole kisitellyt vanhempien kotiin asumaan jaamista. Joskus nuorelle paras ratkaisu
on asua perheensd luona. Usein tdllaiseen ratkaisuun paddytddan lapsen ollessa kehi-
tysvammainen (ks. esim. Anttila 2003).
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11 ITSENAISYYS JA AVUNTARVE

"Tiella oli vesilammikko. Heindsirkka aikoi juuri hypata yli lammikon. ”Hetkinen!”,
huusi pikkuruinen dani. Heinasirkka katsahti alas. Lammikon reunalla oli hyttynen.
Se istui pienessd veneessd. ”0n sellainen maardys”, sanoi hyttynen, “ettd jarven yli
mentdessa on kdytettdva tatd lauttalinjaa.” ”Mutta hyva herra”, sanoi Heinasirkka,
”mind voin helposti hypata lammikon yli.” ”M@ardys on maddrdys”, sanoi hyttynen.
"Kiiped veneeseen.” ”Veneesi on lilan pieni minulle”, sanoi Heindsirkka. "Maardys on
madrdys”, sanoi hyttynen. ”Sinun taytyy nousta veneeseen!”” (Lobel 1987, 34-36.)

11.1 Arjen pienet ja isommat padtokset

Aikuistumisen yksi tirkeimmistd tehtdvistd on oppia huolehtimaan asioistaan.
Vammainen nuori unelmoi itsendisyydestd, mutta todellisuudessa elimé voi jaada
hyvin rajoitetuksi. Pddtoksenteko kuuluu aikuisen oikeuksiin ja velvollisuuksiin. Se
edellyttdd tietoja ja taitoja, mutta myos vapautta tehdd paatoksida (Mann ym. 1989,
264-264).

Hannele Paitoksenteko voi olla tosi vaikeeta vililld, koska se riippuu siitakin mihin
vammainen henkil6 on tottunut. Jos se on tottunut siihen, etti jatkuvasti
joku muu tekee paitokset, mitd ruokakaupasta ostetaan, mitd ruokaa lai-
tetaan, mitd pddlle puetaan aamulla, ettei siltd ihmiseltd voi olettaakaan,
etti se pystys tekemiin yhtikkia ratkaisuja. (K/1999)

Hannele ei luettele elamin suuria kysymyksid, vaan jokapéiviisid asioita, joista opet-
teleminen on aloitettava. Vammaisen nuoren avuttomuus voi olla yhteison tuottamaa,
jos hinelle on lapsesta alkaen tyrkytetty apua. Padtoksentekoa on vaikea oppia endd
omaan asuntoon siirryttdessd (Mann ym. 1989, 267; Swain 1993, 157-160). Lagerheim
on huomannut henkilokohtaisten avustajien olevan liiankin aktiivisia tekemaddn
kaiken avustettaviensa puolesta. Avustajat toimivat tehokkaina silminé, korvina,
késini ja jalkoina, mutta lapsille myds hoivaavina ja lohduttavina varaiditeind. Hol-
hoamisessa piilee vaara tukahduttaa avustettavan lapsen tai nuoren toimeliaisuus ja
taitojen kehittyminen. (Lagerheim 1988, 64; Miki I. 1993, 61.)

Kaikesta ei tarvitse paittdd itse. Vaatimus siitd, ettd asumisyksikkoon muuttavan
nuoren olisi heti otettava kantaa kaikkin yksityiskohtiin, saattaa aiheuttaa hinelle
turhia paineita. Suuret paiatokset pitidisi kuitenkin saada tehdai itse. Silloinkin, kun
vammaisuus haittaa psyykkisid tai kognitiivisia toimintoja, pitdisi oman elimin
linjauksiin saada osallistua.

Laura Mutta sanoisin, etti olis erityisen tirked vammaiselle henkil6lle, totta kai
jokaiselle nuorelle on varmaan tirkedtd, mutta erityisen tirkedtd vam-
maiselle, kokeilla ensiksi, mihin itse pystyy, ettd ei automaattisesti ajaudu
tilanteeseen, ettd joku muu hoitaa asiat. (K/1999)
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Vammaisten nuorten asioista paattavit odottavat mukautumista tehtyihin ratkaisui-
hin. Vastaan pyristelijit, kuten Laura, esittdvit yllattavid kysymyksid ja kyseenalaista-
vat menettelyji, koska tietdvit vaaran tulla ohjailluksi. Kaikki nuoret eivit tadhdn pysty,
vaan jattaytyvit toisten tekemien ratkaisujen varaan. Itsendisyys ja paatoksenteko ovat
aikuistumisen ydintd. Vammaiset nuoret voivat jadda sen ulkopuolelle.

11.2 Jokapdivdinen eldmd puntarissa

Jokapiivdisen elimdn madirittely tuntuu itsestddn selviltd, vaikka harvoin ajatellaan,
mihin pdivittdinen aika kédytetdan. Highmore (2002, 1) listaa sithen kuuluviksi niin
tavanomaisia asioita, ettd ne vaikuttavat jopa erikoisilta. Hinen mukaansa jokapdi-
vdinen elami sisdltdd eniten toistettuja asioita, kuljettuja matkoja ja tutuimpia tiloja.
Jokapdiviistd on maisema, joka on ldhimpind, ja maailma, joka on vilittomimmin
lasna. Jokapdiviistd rytmittdvit kellonajat, viikonpdivit, sddtiedot, sanomalehdet,
vuodenajat, ilmansuunnat. Tietynlainen tylsyys on jokapiiviiselle tyypillisempaa
kuin ilon lihteend oleminen. (Highmore 2002, 10.) Jokapéivdisen “synonyymeja” ovat
arki ja arkiaskareet. Tunne, joka liittyy jokapdivdisyyteen, sen sijaan voi vaihdella ja
ympiristoistd ja matkoista voi tulla ikdvid valttimattomyyksid tai ilon aiheuttajia.

Monet jokapdiviisistd asioista ovat vaikeavammaiselle nuorelle toistuvia rutiineja,
joissa he tarvitsevat toisen ihmisen apua. Muilla ihmisilld tarkemmin ajattelematta
sujuvat toiminnot, kuten peseytyminen, pukeutuminen, sydominen ja WC:ssd kéyn-
ti, voivat vammaisilla nousta keskeiseen asemaan. Esimerkiksi ulos ldhdettdessd on
toimittava suunnitelmallisesti ja varattava riittavésti aikaa. Avustaja on pyydettava
hyvissd ajoin paikalle, jotta saisi vaatteet ylleen. Invataksin kanssa pitdd sopia kulje-
tusajasta seka selvittdd, onko kohteessa kulkuesteitd ja padseeko pyordtuolilla sisdlle.
Jos kiytossd on henkilokohtainen avustaja, on matka soviteltava hinen kanssaan.

Vammaton nuori voi valita liikkumiseen julkisen liikenteen, oman auton, taksin,
skootterin, mopon, moottori- tai polkupyordn, potkulaudan, rullaluistimet tai ka-
velyn. Lauran valikoima oli paljon suppeampi.

Laura  Jos md olen menossa keskustaan tai jonnekin sinne pdin, niin jos keli on
hyvi, mé ajan yleensi itse sinne. Jos on pitempid matkoja, niin invataksilla.
En oo sen verran tutustunut sithen kaupunkiliikenteeseen, ettd osaisin
kéyttdd niitd mahdollisuuksia. (K/1999)

Lauralla ei ole henkilokohtaista avustajaa, joten hinen on huolehdittava kaikesta itse.
Lauran ajaminen tarkoittaa sahkopyorituolia, jolla hdn kulkee toisinaan pitkidkin
matkoja. Kulkuviylit on valittava siten, ettd pyoratuolilla padsee litkkumaan. Suuret
tavaratalot eivit sovellu ostospaikoiksi, koska ne ovat ahtaita, kiytavat mutkikkaita ja
hissit tdysid. Ihanteellisia ovat isot ostoskeskukset, joissa on liikkeitd samassa tasossa
viljien kédytdvien varrella. Niissikin hyllyjen vilit ovat liian kapeita ja tavarat ulottu-
mattomissa. Vammaiset henkilot tarvitsisivat ostoksia tehdessdin enemmain palvelua
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kuin muut asiakkaat, mutta pienet liikkeet, joissa sitd olisi parhaiten saatavilla, ovat
vaikeakulkuisia ja ahtaita.

Laura Itse asiassa md menen niihin paikkoihin, vaikka mi en piisis. Jos sielld
on jotakin tarpeeksi kiinnostavaa, niin mini sitten pakolla menenkin.
Jarjestin ihmiset kantamaan mut rappusista ylos tai alas tai minne. Jos
se on vaan joku sellainen tosi hyvé juttu, minka takia kannattaa jonnekin
mennd, niin sitten ma meen vaikka mika olisi. (K/2003)

Itsendiseksi harjoittelemista haittaa huonosti suunniteltu ymparistd. Voittaakseen
fyysiset esteet Laura tarvitsee sinnikkyyttd. Pyorituolia kidyttavin tulee varmistua
soveltuvista reiteistd ja WC:hen piisystd etukiteen. Helpointa on yrittdd ajoittaa
matkat siten, ettd kaupungilla ei tarvitse mennd WC:hen. Tarvekaan ei kaikilla ilmene
samanlaisena, vaan sitd joutuu tarkkailemaan erilaisista tuntemuksista, jotka voivat
olla vaikkapa thon kostuminen hiesta tai ihokarvojen nouseminen pystyyn. Jos nuori
tarvitsee WC:ssd avustajan, hdn joutuu palaamaan kotiin kesken matkan. Itsetark-
kailun oppiminen ja muutoksiin reagoiminen on osa pdivittdistd selviytymistd. Jos
vamma on vaikea, sinnikkyyskdin ei riita.

Helena  Miten paljon sd kaupungilla liikut?

Jari No en mi hirveesti.

Helena  Onko se hankalaa?

Jari Se on hankalaa talvisin. Keséisin tulee aika paljon kiytyi tdssa ulkona ja
ajeltua.

Helena  Tissd onkin hyvd ympiristo liikkua, jos ei oo tuulinen ja kylma ilma.

Jari Joo, tdd talvi on kauheeta aikaa. (K/1999)

Talvella lumi, tuuli, pakkanen ja liukkaus karsivat ulkona litkkumista. Vammaisten
nuorten elimi saattaa kaventua tapahtumakoyhiksi jokapdiviiseksi elaméksi. Kuten
Jari totesi, asuntolassa asuviakaan ei tapaa, koska kaikki eldvit omaa eliméiinsa.

113 Avustussuhteen herkka vuorovaikutus
11.3.1 Suhde avustajiin

Useimmat vaikeavammaiset henkilot tarvitsevat avustajan auttamaan ympéri vuo-
rokauden fyysisissd toimissa, kuten pesemisessd, pukemisessa ja WC:sséd kdydessdan.
Moni tarvitsee apua lahes kaikessa siirtymisessd, esimerkiksi pyorituolista vuoteeseen
tai kylpyyn. Osa tarvitsee apua jopa asennon vaihtamisessa. Avustaja voi tehdd ostok-
set, laittaa ruokaa, jarjestelld asuntoa tai auttaa tavaroita esille ja pois. Avustamista
tarvitsevan nuoren autonomiaa rajaavat paitsi toimintakykyisyys ja turvallisuusvaa-
timukset myos kahden henkilon asiantuntijuuden ja itsemddrddmisen vélinen jannite
(vrt. Tedre 1995, 169). Erids tirked, mutta usein huomiotta jaidnyt asia on ystavyys
avustajien kanssa ja heiltd saatu sosiaalinen tuki. Monelle vammaiselle henkilolle
avustaja on ainoa keskustelukumppani ja yhteys ulkomaailmaan.
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Avustaja voi olla henkilokohtainen, jolloin hidn kayttdd tydaikansa tyosuhteen sol-
mineen henkilon avustamiseen, tai asumisyksikossd toimiva, joka auttaa kulloinkin
apua pyytivad. Haastattelemistani nuorista henkilokohtainen avustaja oli Cecilialla,
Hannelella, Jarilla ja Lassilla. Annea avustivat kotona hinen omat vanhempansa.
Avustajan saamiseen vaikuttaa asumismuoto, avuntarve ja asuinkunnan politiikka.
Anssin perhe oli anonut kunnalta avustajaa, kun hin vield asui kotona, mutta sitid
ei ollut jarjestynyt. Asumisyksikoissd asuvat eivit useinkaan saa henkilokohtaista
avustajaa, elleivit he eivit ole tydssi tai opiskele. Talloinkin avustajan tuntimaarit
vaihtelevat, silld ne arvioidaan miirittelemilld toiminnot, joihin hinti tarvitaan.

Vammaisen henkilon ja avustajan vilisen suhteen luonteesta on erilaisia ndkemyksia.
Joidenkin mielestd se on tyonantajan ja tyontekijdn véilinen suhde, joidenkin mielestd
lihempénad toveri- tai ystavyyssuhdetta. LaFollette (1996, 3—10) jakaa ihmisten viliset
suhteet persoonallisiin ja persoonattomiin. Persoonallisia ovat ne, joissa vastapuoli
toimii omana itsenddn, persoonattomia ovat ammatilliset suhteet. Avustajan ja vam-
maisen henkilon vilille voi muodostua epitasapainossa oleva valtasuhde, jos apua
saava on kypsymaiton tai ainakin jollain tavalla riippuvainen, vastaanottaja ja mak-
saja, avustaja riippumaton, antaja ja palkattu (Smith 1996, 27-34). Jos roolit nihddan
muodollisina, voi tydnantajana toimiminen olla vammaiselle nuorelle vaativaa. Sen
ongelmallisuutta lisdi se, jos nuori on suhteessa avustajaansa heikommassa asemassa
esimerkiksi psyykkisten tai kognitiivisten syiden vuoksi. Suhteen mairittelylld on
merkitystd, silld jos avustajan palkannut on tyonantaja, hin paattdd, mihin avusta-
jaa tarvitsee ja maksaa saamastaan palvelusta. Jos avustussuhde taas on lihempini
ystiavyyttd, on esikuvana vapaaehtoisuuteen perustuva palvelus ja hyvintekeviisyys.
Ystiavyyssuhteen vaarana on, ettd avustettavalla on paineita olla kaiken aikaa onnel-
linen, iloinen ja kiitollinen, eikd osoittaa vaatimuksia tai pahantuulisuutta (Smith
1996, 32).

Helena  Onko tuo suhde [henkilokohtaiseen] avustajaan ammatillinen vai onko
siind ystavyyttikin mukana?

Cecilia  Onsiind sitdkin. Mun mielestd ei voi olla tdysin ammatillista suhdetta, kun
td4 on niin liheisti. (K/1999)

Haastattelemieni nuorten suhde avustajaan vaihteli. Se saattoi samanaikaisesti olla
hyvin henkilokohtainen mutta sisdltdd elementteji tyonantaja—tyontekija-suhteesta.
Avustajan kanssa toimiminen kotiympéristdssd lisdd ldheisyyttd. Hannele rajasi suh-
teensa ensisijaisesti tyonantajasuhteeksi, koska hin madritteli, mité tarvitsi, missd,
milloin ja miten. Hin oli yhtd mieltd Cecilian kanssa siité, ettd avustajan kanssa viki-
sinkin tulee ldheiseksi. Jari poikkesi tdstd, silld hin maaritteli suhteensa senhetkiseen
avustajaansa ystiavyydeksi.



Vaikeavammaisen nuoren aikuistuminen 156

11.3.2 Avuntarve ja autonomia

On tirkedd tunnistaa, kumpi avustussuhteen osapuolista — nuori vai avustaja — on
toimija. Linnasalo (1989, 70) pohtii avustamissuhteen luonnetta todeten, ettd vam-
mainen henkil6 tietdd olevansa toisen ihmisen avustama mind, jolle avustaja on ole-
massaolon edellytys. Avustaja saa puolestaan mahdollisuuden toimia niin, ettd tekojen
syy ja aikaansaaja ei ole hin itse, vaan toinen henkild. Roolit voivat himirtyd, jolloin
avustettavan autonomia vaarantuu ja hin voi tulla passiivisesti suoritettujen rutiinien
kohteeksi. Hannele médritteli, ettd avustaja on hdanen kitensa ja jalkansa tilanteessa,
jossa hdn ei yksin péarjdd. Tamédn mukaan hin itse on tapahtumien liikkeellepanija ja
toimija, vaikka ei itse toteutakaan toimintaa. Ulkopuoliset eivat valttamattd ymmarra
tillaista suhdetta vaan voivat ajatella, ettd avustaja paéttdd ja avustettava on kohde.

Helena  Tormadidksa sithen, ettd tuntemattomat pitdd sun avustajaas padana?

Hannele Kylld! Hyvin useinkin itse asiassa. Muun muassa, ettd meen vaatekauppaan
ja oon ostamassa jonkun, niin mun avustajalle ruetaan selittiméin, ettd
tdd on sit timmonen ja tdd maksaa tin verran ja saa pestd sit tdlld ja tdlld
tavalla. M4 oon sanonu itte monesti, ettd hei! Haloo! M4 oon ostamassa
sitd vaatetta, ettd selitd mulle se asia. Niin sitten on ollut jinnid nihdai, ettd
ne myyjat menee ihan lukkoon, ettd apua totta tosiaan. Ettd he on varmaan
aatellu, ettd en mi ehkd kykene puhumaan tai muuten. (K/1999)

Vaikka avustajat tekevit vain pyydetyt tehtdvit, on tyonjakoa vaikea osoittaa ulos-
péin. Pyorituolissa istuvan uskotaan olevan avuton, liikkumaton ja puhekyvyton ja
avustajan olevan hinen holhoojansa. Ulkopuoliset vahvistavat epdsuhtaa puhumalla
vain avustajalle. Jos avustaja tulkkaa puhetta, viittomia tai merkkeji, vastaanottajan
voi olla vaikea seurata tulkkausta ja olla kontaktissa varsinaiseen keskustelukump-
paniinsa. Hannelen puhe oli hyvin selked, mutta oli hdnelldkin vaikeuksia. Jos
kommunikaatio poikkeaa tavanomaisesta, tulee ymmarretyksi vain niissd harvoissa
paikoissa, joissa on panostettu myos erilaiseen kommunikaatioon. Kauppojen kas-
soilla ja tiskeilld pyordtuolissa istuva joutuu kurkottelemaan ylospdin, minka hidn voi
kokea noyryyttiaviksi.

Toimijuuden ja autonomian saavuttaminen voi olla ongelmallista. Erds nuorista
kertoi, ettd jotkut avustajista eivit osaa “pitdd erilldin omia ja avustettavansa paatok-
sid”. Avustettavan henkilon itsendisyys vihenee, silld hinen on vaikeaa huomauttaa
haluamistaan asioista (Barron 1997, 81). Cecilian mukaan asumisyksikon avustajat
eivit aina edes keskustele, vaan tekevit mielensd mukaan.

Cecilia  Than tddlldkin [asuntolassa], nyt viikonloppuna tuli semmoinen ilmi, ettd
kun mi en pysty kaikkee syoméin ite, niin mut pakotettiin sydomaan, vaikka
ruokaa tippu lapulle. Ja md en aina jaksa syoda ite, ettd se vie multa aika
paljon voimia. Viliin tuntuu siltd, ettd avustajat pyrkii liikaa paattamaan
asioita. (K/1999)
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Cecilian kertomuksessa avustajien ja avustettavana olevan padmadrit olivat ristirii-
dassa. Cecilia halusi apua syomisessd, koska se oli hdnestd vaikeaa. Avustaja halusi
hinen suoriutuvan itse. Avustajan tavoitteena saattoi olla Cecilian taitojen paran-
taminen, joka olisi lisdinnyt hdnen itsendisyyttddn sosiaalisissa tilanteissa. Téstd ei
kuitenkaan ehké ollut sovittu, minkd vuoksi Cecilia koki vaatimukset alistavina.
Henkilokohtaisen avustamisen pitéisi tukea aikuistumista, mutta mit4 riippuvaisempi
nuori on, sitd vaikeampi hdanen on luoda tasapuolista suhdetta avustajaan. Vanhusten
kotipalvelussa on vastaavia piirteitd, silli monet vanhuksista tarvitsevat vastaavaa
konkreettista apua kuin osa vammaisista henkil6istd. Tedre (1995, 160-162) jakoi
kotipalvelun tyontekijoiden suhtautumistavat hierarkian rakentajiin, tasaveroista
suhdetta hakeviin, ystavyytti tavoitteleviin ja sopeutujiin. Vaihtelevat suhteet kerto-
vat, ettd auttamissuhteissa ammatilliset ja sosiaaliset normit ovat viljid ja epaselvia.
Vaikeavammaisten nuorten ja avustajien yhteistyo ndyttdd vastaavalla tavalla olevan
sekoitus monista rooleista.

Cecilia  Jo se, ettd tarvii apua koko ajan, ettd toinen on koko ajan siind, niin kylla
se toinen aina enemmin tai vihemman pyrkii vaikuttamaan. (K/2000)

Cecilia tunnusti, ettd hdn ei pysty aina hallitsemaan suhdettaan avustajiin vaan
alistuu heiddn tahtoonsa.

Palvelutaloissa avustajat osallistuvat fyysisesti ja sosiaalisesti sielld asuvan elamién,
mistd huolimatta heiti ei voi valita. Lampinen (1987, 89) pitdi titd epdkohtana, vaik-
ka ymmartéddkin jirjestelyjen vaikeudet. Palvelutalo tarjoaa kodin mahdollisuuden
myos erittdin vaikeavammaisille. Pienemmissd yksikoissd avustajista tulee tutumpia,
jolloin tilanne on hallittavampi.

Helena  Onko avustajissa eroa, ettd toivoo, ettd tulis joku toinen avustaja?

Jari No ehki joskus. M en yleensi ajattele sillai, nddhdn on tdilld toissd ja ne
tuntee kaikki. Tai me ollaan kavereita. (K/1999)

Cecilia  Kylldhdn sitd aina vililld toivois, mutta kun t4illd ei saa esittdd toivomuksia,
miki on tietysti aivan ymmadrrettdvid, kun vaan tyotansd ne tekee. Mutta
ei kaikista voi tykdtd samalla tavalla. (K/2000)

Asumisyksikoissi ei yleensd voi valita myoskddn avustajansa sukupuolta, vaan kulloin-
kin tyovuorossa oleva tulee auttamaan. Hannele ei nihnyt ongelmana miespuolista
avustajaa, mutta asian kanssa on oltava “sinut” ennen kuin sen hyviksyy.

Hannele Alussa ehki oli vaikeeta, kun tinnekin [asumisyksikkoon] tuli, kun oli
tottunut, ettd oma isé ja isoisd on ainoot miehet, jotka auttaa paivittiisissd
jutuissa.Mutta tddlld sithen on pakko tottua ja nyt se on menny ihan hyvin.
Ei sitd ajattele, se on pddasia vain, ettd saa avun, mitd tarvitsee. (K/1999)
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Hannelen suhde miespuolisiin avustajiin oli kehittynyt pitkdn ajanjakson kuluessa.
Tottumista olivat lisinneet oman perheen miespuoliset jasenet, jotka olivat auttaneet
hinté lapsesta alkaen. Kuitenkin hin oli pohtinut nuorempana vammaisuuttaan ja
sitd “mihin kaikkeen joutuu eldmadssdin alistumaan”.

Lagerheim arvioi yksityisyyden puutetta helpottavan, ettd intimiteettirajat kehittyvit
yksilollisesti. Vammainen henkil6 ja hdntd satunnaisesti auttava arvioivat tilannetta
erildhtokohdista, silld syntymastddn asti apua tarvinnut ei ole tottunut ddrimmaéiseen
yksityisyyteen. (Lagerheim 1988, 48—49.) Keskustellessani Kynnys ry:ssd vaikeavam-
maisten asioista esille tuli kuitenkin painvastaisia mielipiteitd. Osa vammaisista hen-
kiloistd ei suostu menemééin laitoskuntoutukseen, koska he eivit halua sairaudesta tai
vammasta tietdimattomien ihmisten koskevan heihin (tutustumis- ja keskustelukaynti,
Kynnys ry 2006). Osa Jacobsonin (1996) haastattelemista vammaisista henkiloista oli
luopunut avusta kokonaan, koska se annettiin heiddn mielestdian henkilokohtaista
loukkaamattomuutta vaarantavalla tavalla. Kullakin on avun vastaanottamiseen oma
tasonsa. Itsendiseksi pyrkivad Laura koki jo avun pyytamisen ndyryyttivana.

Laura Mini oon sellainen solidaarinen ihminen, ettd en halua, etté joku saapas-
telee mun kantapiissd koko ajan, valitettavasti. [naurua] Jos md kehitdn
vield titd, niin se johtaa siihen, ettd olen tédysin itsendinen enkad tarvitse silld
tavalla noyrtyd, ettd voisiko joku tulla tinne, ettd saisin sen ja sen asian.
(K/1999)

Vammaisissa henkil6issd on paljon Lauran tavoin ajattelevia. Lehtio (1997) havaitsi
tutkimistaan vammaisten elimékerroista, ettd riippumattomuutta pidettiin tirkedna.
Yhteinen nimitt&ja oli halu vapautua toisten avusta ja tulla toimeen mahdollisimman
itsendisesti.

Jos henkilokohtainen avustaja sanoutuu irti, joudutaan etsimdin uusi avustaja. Etsi-
misestd on vaivaa, mutta muut vaihtumiseen liittyvit hankaluudet ovat suurempia,
silld kahden henkilon vilinen ainutlaatuinen suhde on luotava uudelleen. Avustajan
merkitys ldheisend henkiloni korostuu niillé, joilla sosiaalinen verkosto on heikko.

Cecilia ~ Onsevidhin kurjaa kun yleensd just on oppinut jonkun ihmisen tuntemaan,
niin hin lihteekin pois. (K/1999)

Cecilian avustajat olivat vaihtuneet vuoden vilein, minka hén arveli johtuneen huo-
nosta palkkatasosta ja epimukavista tyajoista. Myos Jarin ja Hannelen henkilokohtai-
set avustajat olivat aika ajoin vaihtuneet. Asumisyksikoissakin joutuu tutun avustajan
sijasta ottamaan vastaan uuden ihmisen. Vastatulleet eivit valttamatta tiedd yksikossa
asuvien tarpeita eikd heiddn koulutuksestaan aina ole huolehdittu. Vaikeimpia on-
gelmat ovat vaihtoehtoisia kommunikaatiokeinoja kayttavilld, silld avustaja ei ehka
hallitse mitdan vammaisen henkilon kédyttimistd tavoista. Pahimmassa tapauksessa
avustajista lihtee pois se ainoa, joka osaa kommunikointitavan.
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11.4 Harrastukset ja sosiaaliset suhteet

“Vammaisten palveluasunto uinui kesdpdivan raukeudessa hiljaisella omakotitalo-
alueella. Paikalla olivain pari asukasta ja meneillddn oli viikkosiivous kolmen naisen
jayhden miehen voimin. Lattianpesukoneen surina kuului ulos saakka. Veikko istui
pydratuolissaan parkkipaikan laidalla ja katseli, kun talon viereista tietd asfaltoitiin
ja jyrd tasasi 6ljyista pintaa. Aiemman haastattelun perusteella tiesin, etta Veikkoa
kiinnostivat koneet ja tapahtumat. En ollut kuitenkaan tunnistaa hantd vuosien
takaisen muistikuvani perusteella. Hartiat olivat kddntyneet kumaraan ja hymy tuli
esille vain hetkittdin. Kotona tarkistin kenttapdivdkirjasta: ”lloinen ja riemukas”
olin luonnehtinut kenttapdivakirjassa vuonna 1998. Pien ja kivihiilen katku taytti
ilman. Veikko nuuhki nautinnollisesti: "Asfaltti tuoksuu — —=*”(Kenttapdivakirja
1998; Kenttapaivakirja 2006.)

Lihteenmaa luokitteli tutkimuksessaan (joka ei koskenut vammaisia) nuoret sopeu-
tujiksi, himmentyneiksi, vetdytyjiksi ja aggressiivisten alakulttuurien tai vaihtoeh-
toliikkeiden jaseniksi (Lahteenmaa 2002). Vammaiset nuoret kuuluvat kolmeen en-
simmdiseen ryhmadin, eivit juuri alakulttuureiden tai vaihtoehtoliikkeiden edustajiin.
He eroavat harrastuksissaan ja kodin ulkopuolella liitkkumisessaan muista nuorista.
Nuorisolle perustetut tai heiddn itse kdyttoonsd ottamat tilat, kuten ostoskeskukset ja
asemat, ovat vammattomien nuorten suosimia oleskelupaikkoja (Helve 1987, 70-73).
Jos niissd vammaisia nuoria liikkuu, ovat he yleensi asioilla, eivit aikaansa vietta-
missd. Tutkimuksissa on kdynyt ilmi, ettd vammaisilla henkiloilld on vihemmain
mahdollisuuksia monipuoliseen vapaa-ajan viettoon kuin muilla. Vammaisilla lapsilla
ja nuorilla mahdollisuudet diskoissa tai elokuvissa kdyntiin, urheiluun tai fyysisiin
harrastuksiin ovat huonommat kuin muilla. Tekeminen tapahtuu usein perheen
kanssa tai nuoret ovat eristdytyneitd, koska samanikidistd seuraa on vaikea saada. (An-
derson ym. 1982, 64—87; Hogg ja Lambe 1988; Hirst ja Baldwin 1994; Cavet 1999, 98.)
Syyni tihin saattavat osaltaan olla vammaisten nuorten huonot kokemukset toisten
nuorten seurasta, mitkd ilmenevit negatiivisina asenteina. Liikkuminen itsendisesti
ei moneltakaan onnistu ja he tarvitsisivat avustajan tai muun huolehtijan ldhtiessdin
vapaa-ajanviettopaikkoihin. Yksipuolisuus leimaa vaihtoehtoja:

Jari Mi aika paljon olen tietokoneen kanssa. Vaikka sihkopostia kirjoittelen.
Kuuntelen musiikkia joka péivi ja luen. En mi hirveesti lue kylld, mutta
aika paljon sanomalehtii ja televisioo katselen. (K/1999)

Cecilia  Enhdn mad tdilld yksin pysty paljon muuta kuin lukemaan ja katsomaan
TV:td. Ettd aika rajoitettua se on. (K/1999)

Nuoret kayttavit tietokoneita, lukevat ja katsovat televisiota (Lihteenmaa 1991, 83),
niin my6s haastattelemani nuoret, mutta heistd osalle ne olivat ldhes ainoita virik-
keitd. Jos vamma on vaikea, kuten Cecilialla, ei kotona pysty tekeméin juuri mitédén,
kuten kotitoitd, jarjestelemidn paikkoja tai edes lukemaan. Jarjestot ja kunnat orga-
nisoivat harrastuspiirejd ja -ryhmid. Jotkut toimintakeskukset tai jarjestot ylldpitavat
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kuntosalia, jarjestdvit karaokeiltoja tai ndytelmikerhoja. Vaihtelua voi tuoda kéynti
péivdatoiminnassa, jossa askarrellaan, ommellaan ja maalataan. Sielldkin voi olla vaikea
osallistua, mutta sosiaalinen vuorovaikutus on tarked. Joidenkin yhdistysten toimin-
taan kuuluu sihkopyorisalibandy, erikoislaitteilla tapahtuva bandisséd soittaminen
tai ratsastus. Pyorituolin kanssa voi harrastaa myos useita litkkuntamuotoja. Vaikka
monet toiminnot ovat periaatteessa mahdollisia, harva paisee niista todellisuudessa
osalliseksi. Jos nuori on kiinnostunut luonnosta ja haluaisi retkeilld, onnistuu se vain
erikoiskulkuneuvolla ja saattajan kanssa.

Eldmi voi olla tyydyttivad, vaikka se ei olisi tekemisen tai yhteyksien tayttamaa. Kui-
tenkin jos haastattelemieni nuorten vaihtoehtoja vertaa samanikaisiin, on osa niistd
vain korvikkeita nuorten tavanomaiselle toiminnalle. Sisdll6ltdan niukat sosiaaliset
suhteet ja harrastusten vdhéisyys olivat heille tyypillisid. Tama tuli esille Tyyneldn
(1995, 26) tutkimuksessa kehitysvammaisista nuorista. Jos kirjat ja musiikki eivit
kiinnosta ja ulos paaseminen riippuu avustajasta, jad padasialliseksi vapaa-ajanvietto-
tavaksi television katselu. Nuoren vammaisuus vaikutti mahdollisuuksiin, silld kaikki
eivit pystyneet esimerkiksi minkddnlaisiin fyysisiin toimintoihin. Haastattelemani
nuoret asuivat erilaisissa ymparistoissd, mika vaikutti osaltaan vaihtoehtoihin. Pienet
paikkakunnat eivit yleensd pysty tarjoamaan yhtd monipuolista vapaa-ajan toimin-
taa kuin suuret kaupungit. Niilld voi olla sen sijaan muita etuja, kuten rauhallinen
ja puhdas ymparisto, pitkdaikaiseen tuntemiseen perustuva sosiaalinen verkosto ja
lyhyet vilimatkat.

Aina terveydentila tai asuinpaikkakunta ei ole esteend, vaan pdisy harrastuksiin voi
kariutua fyysisiin esteisiin. Mahdollisuudet voivat riippua siitd, miten asumisyksi-
koiden henkil6sto tai oma perhe pystyy olemaan nuoren mukana. Pienikin asia voi
jdada toiveeksi:

Helena  Mitd sd toivoisit nyt elamalté jos saisit paattaa?
Veikko  Uintia!

Helena  Etko sd pddse uimaan?

Veikko  En piise tdalla.

Helena  Onko tdilld uimahallia?

Veikko  On.

Helena  FEiko sinne péddse?

Veikko  Ei, rappuset — — (K/2006)

Muotoillessani kysymystd odotin vastaukseksi suurempia tavoitteita. Niistd Veikko ei
puhunut, mutta vastauksesta tuli esille laajempi asia, vammaisten henkiloiden syrjay-
tyminen. Syrjaytyminen voi koskea eldmén perusasioita, kuten asumista, koulutusta ja
tyontekoa, mutta yltid myos elimén pieniin yksityiskohtiin, kuten virkistaytymiseen
kuumana kesédpidivinid. Veikko mainitsi esteeksi rappuset. Osaltaan harrastamaan
pddsemiseen voivat vaikuttaa asumisyksikon henkiloston mahdollisuudet irrottautua
muista toistddn saattajaksi ja avustajaksi.
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Veikon tavoin Lassi kertoi esteellisen ympiériston ongelmista. Hin olisi halunnut kdayda
joskus elokuvissa, mutta paikkakunnan ainoaan teatteriin ei ollut pyoratuolireittia.
Taksi olisi voinut laittaa luiskat ja auttaa ylos, mutta sitd Lassi ei halunnut. Fyysiset
esteet ovat samalla myos psyykkisid ja psykoemotionaalisia “rappusia ja korokkeita”.
Esteet muistuttavat, ettd ei ole tervetullut johonkin paikkaan. Avun pyytdjd saa noyr-
tyd odottamaan, ja kun apua viimein saa, on se otettava kiitollisena vastaan. (Morris
1991; Reeve 2006, 97-98.) Reeve (2006) tulkitsi haastattelemiensa henkildiden tunte-
van vihaa, koska heidit oli pakotettu anelemaan apua. Avun pyytiminen sai heidit
tuntemaan itsensd arvottomiksi ja ylenkatsotuiksi. Veikko ja Anssi olivat tottuneet
asemaansa, eikd kumpikaan kyseenalaistanut eriarvoisuuttaan.

Anssi erosi muista haastattelemistani nuorista siind, ettd hian matkusteli paljon
vanhempiensa kanssa tehden myos pitkid ulkomaanmatkoja. Jarille sellainen olisi
ollut terveydellinen riski. Yllattavit terveydentilan heikentymiset vaativat nopeaa ja
asiantuntevaa hoitoa, mitid matkoilla ei ehkai saisi. Silti lihteminen houkutti. Jarille
se olisi ollut tirkedd, silld han oli kiinnostunut ulkomaista.

Jari Ma jdin miettiin tuossa kerran, lihteeko jonnekin vaikka ulkomaanmat-
kalle. Jotenkin sen saisi jarjestettyd, mutta ei oo viittiny ruveta miettimain,
mitd kaikkea siind olisi mukana sellaista——Ihan tosissaan vililli ajattelee,
ettd se olis hienoakin lihted matkustamaan jonnekin ulkomaille. On se
sekin tietysti, ettd jos jotakin sattuu. (K/2000)

Jari joutui asettamaan vastakkain oman terveytensd ja halun nihd4 maailmaa. In-
ternet toimi korvikkeena kulttuureihin tutustumisessa.

Palvelutalojen arki ja niiden tarjoamat sosiaaliset suhteet vaihtelevat. Anssin asumis-
yksikossd kidydessdni sielld asuvat nuoret istuivat kodikkaasti terassin poydén ddressd
ja keskustelivat leikkid laskien. Anssi kertoi heiddn jakavan yhteiset harrastukset, ka-
raoken ja pihapelit. Veikon palvelutalon asukkaat olivat eri-ikiisig, joten samanlaista
nuorten yhteisod ei ollut syntynyt. Veikolla oli suunnitelmia. Kesken haastattelun hin
kumartui puoleeni, madalsi ddntddn ja kuiskasi:

Veikko  Md muutan tailtd pois.

Helena  Miks sd muutat?

Veikko  Pois.

Helena Joo.

Veikko  Pois.

Helena  Niin.

Veikko  Muutan pois tddltd. Ma en jaksa olla taalld! (K/2006)

[stuimme sisdpihalla ja siivoava henkilost6 ei voinut kuulla dantimme. Veikko puhui
kuiskaamalla, koska hin ei halunnut jakaa muiden kanssa suunnitelmiaan. Rauhal-
linen palvelutalo ei riittinyt aikuistuvalle miehelle. Luvassa oli asuinpaikka toiseen
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kuntaan rakennettavassa talossa. Kédytettdvissd olisi uima-halli tai -allas, oma huone
ja sielld olisi ehkd enemmain ystévid ja virikkeita.

11.5 Itsendisyys ei riipu avuntarpeesta

Vammaisen nuoren aikuistuminen riippuu monesta tekijastd, joista autonomia on
yksi tirkeimmistd. Vamman laatu vaikuttaa paljon autonomian saavuttamiseen.
Joku haastattelemistani nuorista saattoi parjata fyysisesti hyvin mutta tarvitsi kodin
ulkopuolella avustajan. Toinen ei pystynyt lainkaan fyysiseen toimintaan mutta oli
padtoksenteossaan itsendinen. Autonomian puuttuessa elimansisalto saattaa kapeu-
tua jokapdiviisten asioiden ympirille, jolloin iloa ja nautintoa tuottavat tapahtumat
jaivdt pois. Elamd saattaa vihdisestd autonomiasta huolimatta olla myos rikasta ja
monipuolista. Nuoren saavuttama autonomia vaikutti sithen, miten itsenéistéd elimaa
hin pystyi eldméén.

Havainnollistan nuorten tilannetta kuviossa. Tarkoitan tdssd autonomialla nuorten
mahdollisuuksia padttid itse asioistaan sellaisena kuin haastattelujen perusteella sitd
pystyn arvioimaan. Tuen tarve on kisitykseni siitd, kuinka paljon fyysistd auttamista
tai muuta huolehtimista nuoret ndyttivit tarvitsevan.

Kuvio. Haastateltujen nuorten autonomia ja tuen tarve.

Nuorten eldmanhallinta

¢ Laura
¢ Hannele
@ ® Jari
K2}
2]
Hyl
X
] .
3 * Anssi
€
o . _ e Cecilia
-g * Tuija *Veikko
@©
w
¢ Anne
®1assi

Tukea tarvitsevat
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Lauran ja Hannelen sijoitan autonomia-akselilla korkealle, silld he saavuttivat vam-
mastaan huolimatta vastaavanlaisen itsendisyyden kuin kuka tahansa aikuistuva
nuori. He opiskelivat, hankkivat oman kodin ja heilld oli ystavid. Molemmat tarvitsivat
apua fyysisten toimintojensa suorittamiseen mutta tekivit paatoksensa itsendisesti.
Heidén tavoitteenaan oli mahdollisimman suuri itsendisyys. Tyo oli molemmilla
ainakin jossain mdirin tavoitteena ja he saivat harjoittelussa kosketuksen siihen,
vaikka varsinaista tyopaikkaa ei 16ytynyt. Hannele eli avoliitossa, Laura vield etsi
mieleistian kumppania.

Lassi ja Anne muodostivat toisen ddripddn, silld he tarvitsivat paljon tukea ja heiddn
autonomiansa oli vihdistd. Yhteistd heille oli riippuvuus lahiympéristosté ja niukat
yhteydet kodin ulkopuolelle. Annella kommunikaatiovaikeudet olivat pahimpana
esteend, Lassi syrjdytyi sairautensa vuoksi eikd voinut toteuttaa normaaleja nuorille
kuuluvia suunnitelmia. Han olisi halunnut tehdd eliméstdédn toisenlaisen mutta ei
saanut sithen tilaisuutta. Useimmat aikuistumiseen tavallisesti kuuluvat asiat jaivat
hineltd kokematta.

Keskelle koordinaatistoa sijoittamillani nuorilla oli tuen tarpeessa suuria keskini-
sid eroja, jotka johtuivat henkilokohtaisista ominaisuuksista, kommunikaatiosta,
liikkkumistaidosta, sosiaalisesta ympdristostd ja vamman aiheuttamasta fyysisestd ja
psyykkisestd vaikutuksesta. Anssille ja Veikolle tyd muodosti pdivin rungon ja toi
vaihtelua. He tarvitsivat apua péitosten tekemisessd. Cecilialla ja Jarilla vamman
vaikutukset olivat suuret, mutta he olivat muita itsendisempid ja asettivat itse paa-
miidrinsi. Molemmat panostivat opiskeluun vaikka tiesivitkin, ettd he eivit saisi
varsinaista tyopaikkaa. Tuija ei edennyt ldhtotilanteesta, vaan jdi kotiseudulleen.
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12 MINAKUVA JA IDENTITEETTI

”Olipa kerran kolme pientad porsasta. Porsaat ldhtivat kodistaan maailmalle, kulkivat
aikansa ja ryhtyivat rakentamaan taloaan. Paha susi oli niiden pelkona. Ensimmainen
porsas tekitalonsa oljista ja luuli olevansa turvassa. Susi kuitenkin tuli ja puhalsi talon
nurin. Samoin kavi toiselle porsaalle, joka rakensi talonsa risuista. Kolmas porsas
sen sijaan ndki enemman vaivaa ja rakensi talonsa tiilistd, jolloin susi ei pystynyt
uhkaamaan sen henkea. Porsas kadytti oveluutta ja sai suden lopulta putoamaan savu-
piipusta pataansa.” (Kauneimmat eldinsadut 1961, 8-12, muokkaus Ahponen.)

12.1 Sairaus tai vamma minakuvassa

Bettelheim (1998, 53—57) tulkitsi sadun kolmesta pienestd porsaasta kuvaukseksi
identiteetin kehittymisestd. Porsaat ovat saman ihmisen kehitysasteita. Kaksi ensim-
mdistd porsasta antoivat vallan omalle mukavuudenhalulleen ja niiden kohtalona oli
joutua suden suuhun. Vanhin porsas — henkilon kehittynein persoona — oli oppinut
aikaisemmista kokemuksistaan ja osasi toimia vastuullisesti ja viisaasti, minka vuoksi
se pystyi voittamaan vaarallisen vastustajansa.

Bettelheimin tulkinta perustuu kisitykseen ihmisen eheydestd ja sisdisestd kasvusta.
Vastoinkdymiset ja kokemukset kypsyttavit kehittyneemmaksi ja lujemmaksi. Tatd
nikemystd edustavat klassiset identiteettiteoreetikot (esim. Erikson 1968; Marcia
1966). Ihmiselld on sen mukaan sisdinen ydin, joka pysyy muutoksista huolimatta
samana ja jatkuvana. Minuutta, yksilollisyyden syntymistd on tarkasteltu erilaisista
tutkimusperinteistd ja viitekehyksistd kdsin. Vuorovaikutusta korostavat interaktio-
nistit (esim. Cooley 1962; Mead G. H. 1967) nostivat esille ympariston merkityksen
mindikuvan muodostumisessa. Postmodernissa, johon tutkimukseni sijoittuu,
mindkuvien oletetaan olevan muuttuvia ja moni-identtisid. Pysyvdai ydinti ei ole, ei
myoskddn objektiivista minid, vaan identiteetti koostuu tilanteeseen sidotuista tul-
kinnoista. (Gergen 1991, 6—8; Kuusela 2002, 68—69.)* Identiteetti ei tule annettuna,
vaan se luodaan omien valintojen perusteella. Késitys kriisien ja kehittymisaiheiden
vaikutuksesta syntyvistd lujasta ja vakaasta samuuden kokemisesta on vaihtunut
pirstaleiseen, alati muuttuvaan ja monimuotoiseen kisitykseen.

Minikuvaa ja identiteettid kidytetddn yleensd synonyymeind (esim. Deschamps ja
Devos 1998, 1). Tarkastelussani kdytdn niitd rinnakkain siten, ettd pidan mindkuvaa
lahinnd itsetutkiskelun tuloksena ja identiteettid minuuden rakentamisena ulospéin.
Hall kiteyttd4 identiteetin olevan kuin sidos, joka liittdd yhteen “sisipuolen” ja ulko-
puolen” — henkilokohtaiset ja julkiset maailmat (Hall 2005, 22). Sisdpuoli tarkoittaa

23 Esim. realistisessa minuus- ja identiteettiteoriassa pidetdén kieleen perustuvaa identiteettii liian kapeana ja korostetaan
tietoisuuden merkitysti. Ihminen tekee ympiristostidan johtopiddtoksid ja kiy sisdistd keskustelua luoden sen avulla
identiteettiddn. Ymparisto ei ole yksiselitteinen, silld olemassa olevia rakenteita voi tulkita monella tavalla, my®s véirin.
(Archer 2000 Kuuselan 2006, 46—53 mukaan.)
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tdssd nuoren kisitystd itsestddn, omasta ruumiista, sen taidoista ja rajoituksista.
Ulkopuoli, sosiaalinen identiteetti, on hidnen liittymisensd yhteisoon, kisitykset ase-
mastaan ja merkityksestddn viiteryhmiensd jasenend.

Vammaisuus voi haitata nuorta saamasta realistista kdsitystd itsestddn. Vanhemmat ja
muut hinen kanssaan toimivat voivat ohjata hintd tavanomaista tiukemmin ja yrittdaa
harjoittaa hintd muiden kaltaiseksi, mutta myos ylisuojella. Vammaisten nuorten
alemmuudentunne voi saada alkunsa jo lapsena, jos sosiaalinen kasvuympdristo
ylikorostaa vammaisuutta (Levdnen 1991, 23-25 ja 53-79).

12.2 Vammaisuus hyvaksyttyna ominaisuutena

Vammaisten henkiloiden uskotaan samaistuvan samalla tavalla vammaisiin ja ver-
taistukea on pidetty tarkeand yhteisten kokemusten lapikdymisessd. Tastd poiketen on
havaittu, ettd he eivit vilttimatti kisittele keskendin vammaisuutta (esim. Linnasalo
1989, 14-5). Barronin (1997, 104) tutkimukseen osallistuneet nuoret olivat haluttomia
puhumaan tutkijalle siitd. Heistd osa piti tutkimukseen osallistumisen ehtona sitd,
ettd heiddn vammaisuuttaan ei kdsiteltdisi. Omissa haastatteluissani Laura ja Hannele
esittivdt siitd eniten mielipiteitd. Osalle haastateltavistani aiheesta puhuminen oli
vaikeaa ja asia tuli esille yleensd muiden asioiden yhteydessd. Laura piti vammaisuutta
yhtend ominaisuutenaan muiden joukossa.

Laura Se tavallaan on kidytdnnollinen pikku juttu, se on yks pieni osa minusta.
Ajattelen silld tavalla, ettd en ole vammainen, vaan ympdriston olosuhteet
tekee, ettd olen vammainen. Jos kaikki olis ihanteellisesti jarjestetty, en
olis niin poikkeava. (K/1999)

Ja sanoisin kylld sen, ettd se on pelkkd kdytannollinen seikka, joka on
suuresti riippuvainen siitd, ettd toimiiko sahkopyorituolini vai ei toimi.
(K/1999)

Lauran omaksuman sosiaalisen vammaiskasityksen mukaan ratkaisevia eivit ole
tyysiset puutteet, vaan ympdriston soveltuvuus. Haastatteluissa hin mainitsi useita
kertoja vamman olevan vain “pikku juttu”. Mittakaavana ei ollut dramaattinen ero
muihin, vaan pakollinen olosuhteiden toimivuuden varmistaminen.

Laura  Yks ehki hyvid esimerkki timmoisestd jutusta on se, ettd jos olen jossakin
ravintolassa, niin tavallisin kysymys ehki on, ettd mikd vamma mulla on,
ettd saako kysyd. Ja tulee ilmi sellainen kdsitys, ettd olis jotenkin séili. Ja
silloin mulle tulee sellainen automaattinen reaktio, etté selitinks, mika
mulla on. Mutta otan téllaisen esimerkin aina mukaan néyttidkseni jollain
tapaa, ettd en missddn vaiheessa tietyissd tilanteessa edes haluis vaihtaa
tdtd mun vammaa pois. Esimerkiksi jos kdyn jossakin paikassa, missd on
rappusia eikd paase muutenkaan télld tuolilla sinne, niin jos mulla on hyvi
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sakd, niin saattaa olla joku hyvannidkoinen ja muutenkin hyvirakenteinen
portsari toissd ja jos on vield parempi sdki, niin hdn ottaa kisivarsilleen ja
saattaa kantaa rappusia ylos tai alas. Siind on sellainen piristavd etu mun
mielestd. (K/1999)

Lauran nikemystd vammasta etuoikeutena voidaan pitdd jopa romantisoituna. Joka
tapauksessa hin haastoi kysyjan huomaamaan, ettd vammaisuus on muutakin kuin
yleisesti ajatellaan. Laura torjui kisitykset heikkoudesta ja rumuudesta — vammaisuus
voi olla my0s seikkailu. Tavanomaisista mielikuvista poikkeava metafora toimi saa-
linvilttimiskeinona. Laura joutui jatkuvasti puolustamaan kantaansa vallalla olevaa
kasitystd vastaan. Hantd ei ndhty naisena vaan kohdeltiin sukupuolettomana tai tyt-
tond. Laura ei ndhnyt tilanteessaan aihetta surkutteluun, silld hdn ei ollut surullinen,
vaan pdinvastoin naurava ja hilpei, hdn oli menestynyt hyvin opinnoissaan ja odotti
elamiltadn paljon. Vammaisuuden vuoksi hinelle tehtiin tungettelevia kysymyksid ja
yritettiin vaikuttaa hdnen elimédnsa. Kerran toisensa jalkeen hidn joutui ratkaisemaan,
alkaako selittdd vammansa vai ohittaako kysyjan yliolkaisella vastauksella.

Hannelen asenne oli paljolti samanlainen kuin Lauran. Hannelekin piti vammai-
suuttaan elimainsi realiteettina, mihin osaltaan vaikutti se, ettd hin oli aikoinaan
pienimpii keskosia, jotka jdivit henkiin. Suhtautuminen eliméin lahjana oli ndhta-
vissd hdnen valoisassa asenteessaan:

Hannele Se ehki kuvaa sitd, miten md mun vammaisuuteeni suhtaudun, kun mun
yks kaveri sano kerran, kun me juteltiin, ettd ei hdan edes huomaa, ettd sd
istut siind — —

Helena  Samaa mikin tédssd ajattelen — —

Hannele — — s vaan olet siind, et sd oot vain ihminen, siind kuin joku muukin.
(K/1999)

Hannele midritteli itsensd ystavansa silmin: pyoratuoli ei tee erilaiseksi, vammaisuus
on osa minuutta. Jos on ollut vammainen syntymadstdin ldhtien ja eldnyt sen kanssa
eri ikd- ja kehitysvaiheet, siind ei ole mitdin erityistd. Kun ei ole vertailukohtaa, ei
edes tiedd, millaista on elédd toisin.

Vammainen ruumis rajoittaa, vaikka kuinka kieltdisi sen haitat ja pyrkisi toimimaan
kuin niiti ei olisi. Kuvatessaan uintiaan Laura paljasti ruumiinsa kahlitsevan:

Laura  Vedessd md oon tédysin vapaa litkkkumaan just niin voimakkaasti tai nopeesti
kuin mi haluun tai niin verkkaisesti kuin huvittaa. (K/2003)

Mindkuvan muodostamiseen vaikuttaa se, onko sairaus etenevi vai pysyyko ter-
veydentila ennallaan. Progressiivisissa, varsinkin nopeasti etenevissi, sairauksissa
toimintojen ja suorituskyvyn taantuminen alkaa jo nuorena ja voi olla hyvin nopeaa.
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Nuori voi joutua luopumaan sosiaalisen tai kronologisen idn** mukaisista tavoitteista ja
elamdin biologisesti vanhenevan ruumiin ehdoilla. Hian haluaa liittda tulevaisuuteen
positiivisia asioita, mika on ristiriitaista, jos hédn tietd tulevansa yhd heikommaksi.
Voiko vammaisuuden tdlloinkin hyviksya osaksi itseddn? Jarilla lihasvoimat olivat
heikentyneet eikd hdn endd pystynyt liikuttelemaan késiddn ja jalkojaan. Hénelld oli
kéytossd ymparistonhallintalaitteet ja y6lla hian tarvitsi hengityslaitteen. Muutokset
alkoivat hyvin varhain ja hin alkoi liikkua py6rituolilla noin kymmenen vuoden
ikdisend.

Helena  Oletko sd pohtinut sun omaa mindi ja identiteettid?

Jari No en mi oikeestaan, se vamma on syntymdsta asti ollu, timd sairaus, joka
mulla on. Se on etenevi siis. Md oon aika hyvin sopeutuva ihminen ja oon
sopeutunut tihdn. Oon itseni kanssa sinut tavallaan.

Helena  Ootko sd miettinyt sitd joskus enemmain, vai ootko sé niin pitkdin elanyt
sen kanssa?

Jari No ehki joskus tuossa nuorempana, teini-ikdisend tai yleensd murrosikai-
send oon kans miettinyt enempi. Md uskon, ettd jos on syntymastd asti
joutunut eldimiin tillaisen vamman tai sairauden kanssa, sitd ikddn kun
sopeutuu niin hyvin siihen. (K/1999)

Jariarveli sopeutumista helpottaneen, ettd sairaus oli ollut aina hdnen ominaisuutensa
ja tiedossaan. Kipeintd oli ollut nuoruudessa, jolloin asian merKkitys oli lopullisesti
selvinnyt. Murrosidssd pojat alkavat seurata toistensa kehitystd. Adnen hallinta, hi-
koilun voimakkuus, partahaivenet leuassa ja vauhtiin pyrdhtanyt pituuskasvu ovat
aikuistumisen tunnusmerkkeji. Pojat vertailevat toisiaan urheilutilojen suihku- ja
pukutiloissa. Pyorituolilla liikkuvat jaavit ulkopuolelle. He eivit kuitenkaan eroa
muista murrosian muutoksissa. Tavalliset pojat eivdt joudu pohtimaan asioita, jotka
ovat vamman kanssa eldville arkipdivaa.

Parantumattomaan sairauteen on tyydyttivi, vaikka ei haluaisikaan. Samoin kuin
Jari, kuvailee tilannettaan vastaavanlaista lihastautia sairastava parikymppinen nuori
internetsivuillaan:

”0len hyvin tyytyvdinen itseeni siita huolimatta. Ei tuollaisessa fyysiselld rajoitteella
luulisi olevan mitadn vikaa. Lapsuus oli miltei normaali, kunnes sairauden vaikutuk-
set alkoivat nakya. Eipd tdma sairaus haittaa elamdani, paitsi onhan siina joitakin
juttuja, joita ei lapsena ehtinyt kokeilla.” (Rahkonen 2004.)

Tdama nuori kertoo kieltineensd pitkddn sairautensa ja pitdneensa sitd vain asiantun-
tijoiden virhearviona. Kun hin ei endd padssyt lilkkkumaan tuetta, han kiveli jonkin
aikaa kaiteista tukea ottaen. Lopullinen siirtyminen pyorituoliin ei ollut kovin dra-
maattinen. Erddnd vamman aiheuttamana takaiskuna hin piti sitd, ettd ei endd pysty
heittamddn tikkaa. Tikan heittiminen on osa toveruutta ja porukassa tapahtuvaa

24 Vrt. Rantamaa 2001, 49-63.
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toimintaa. Asia, jota ei endd voi tehdd, aiheuttaa surua. (Rahkonen 2004.)

Vammaisuutta vihidttelevistd sanoista huolimatta nettipdivékirjan sivuilla puhuu
kuolemaa pelkidivi, vaikkakin sitd uhmaava nuori mies.

“Taistellen kadyn ldpi eldmantieni. Eika miekka koskaan kadestdin tipahda, vaikka
kuolema kotiin hakemaan viikatemiehen ldhettdisikin. Torjun kuoleman, mutten
ikuisestivoi suojautua. Ymparilld tapahtuu, ja on vain tuuria selviytyminen taa - -”
(Rahkonen 2004.)

Nettipédivikirjaa pitdvd Rahkonen uhoaa voimaa, kun taas Jari luonnehti sairauttaan
hiljaisesti ja vaatimattomasti. Jari ei pddstinyt haastattelijaa tyynen olemuksensa
taakse ndyttadkseen, miten syviltd vaikea sairaus koskettaa. Vetaytymalld tunteiden
kuohusta hidn suojasi itseddn mutta joutui ehki samalla kantamaan sairautensa yksin.
Lauran ja Hannelen tilanne oli tdssd suhteessa helpompi. Heiddn vammaisuutensa
pysyi vakaana eikd alituinen kuoleman uhka ollut jokapiiviinen asia.

123 Epdvakaat ja heilahtelevat identiteetit

Suhtautuminen vammaisuuteen ei ole muuttumaton, silli monimuotoistunut yhteis-
kunta edellyttdd my6s vammaisilta nuorilta joustavuutta. Laura vakuutti vammaisuu-
den vihdistd merkitystd mutta toisaalta kritisoi muita huonompaa asemaansa. Erilaiset
tilanteet haastoivat miettimdin vammaisuutta eri nikokulmista. Vastaavanlainen
identiteettien vaihtelevuus on tullut esille tutkittaessa murroksessa eldvid nuoria.
Pidivirinta (1997, 13-51) huomasi Tyottémin tarina -kirjoituskilpailuun osallistu-
neiden nuorten kirjoituksista, ettd he kokivat tyottomyyden samanaikaisesti useilla
eri tavoilla ja kidsitykset itsestd vaihtelivat. Vastaavasti Virokannaksen (2004, 204)
tutkimukseen osallistuneet huumeita kdyttineet nuoret horjuivat huumeiden kiyton
ja kdyttamittomyyden rajalla ja miadrittelivit itsensd milloin huumeiden kayttgjiksi,
milloin tavallisiksi nuoriksi. Nuoret olivat sopeuttaneet itseddn ristiriitaisia viestejd
antavaan ympdaristoon. Myos vammaisten sosiaalinen ympdrist on ristiriitainen,
miki tekee identiteetin valinnan vaikeaksi.

Ensimmadisessd haastattelussa Laura otti etdisyyttd vammaisuuteen luonnehtimalla
sitd vain “kaytannolliseksi seikaksi”. Samalla hdn pahoitteli niitd, jotka jaavit sen
vangeiksi. Hinen mukaansa “on itsestd kiinni, minkilaisen elimén itselleen laittaa”.
Kukaan ei voi tulla sanomaan, kuinka pitdd olla. Alistuva suhtautuminen arsytti
Lauraa.

Laura  Joillakin, jotka asuu tdssd samassa asuntolassa, on sellainen mentaliteetti,
ettd olen avuton enki pysty ottamaan selvdd, mihin mi pystyn ja mité
osaan. Ettd osaan on kylld iskostettu liian syville tdd vammaisuusidenti-
teetti, miki ei ole mun oma samalla tavalla. (K/1999)
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Burrin mukaan identiteetti on kaikkien niiden ryhmien tai kategorioiden jasenyyksien
yhdistelm4, joihin ihminen kuuluu. Ryhmiin kuuluminen antaa muille kisityksen
siitd, kuka kukin on. Vaikka ryhmdinsi ei aina pysty valitsemaan, voi identiteetille
vahingollisesta ryhmaistd yrittdd etdantyd. (Burr 2004, 94-95.) Toisaalta voi tuntea
yhteenkuuluvuutta johonkin ryhmiin, vaikka pitiisi sitd negatiivisena. Merkitystd
voivat antaa yhteiset tavoitteet aseman parantamiseksi (Kohlstrom, 1996, 85). Laura
maddritteli itsensd opiskelijaksi, tyottomaksi, eldkeldiseksi, sidotuksi, yksindiseksi,
oman onnensa sepiksi, iloiseksi, seuralliseksi, vapaaksi, itsendiseksi ja hyvinnikoi-
seksi, mutta ei vammaiseksi. Han tiesi vahvuuksikseen opinnoissa menestymisen,
dlykkyyden ja hyvdn puhe- ja kirjoitustaidon. Han kaytti niitd hyvikseen tavoitel-
lessaan normaaliutta. Toisaalta Laura oli epdtietoinen siitd, kuka hin lopulta oli ja
mihin hdnen pitdisi ryhtyd. Epavarmuus siité, pystyyko hin tositilanteessa tayttimaan
ympiriston vaatimukset, sai hdnet eparoimaan. Hdn otti etdisyyttd vammaisuuteen
toteamalla, ettd ei halua olla vammaisjirjestojen palkkalistoilla, koska ne tavoittelevat
“niin naivistisia ideologisia juttuja, ettd sellaisia ei ole mahdollista kehittdd”, mutta
toisaalta hdn halusi auttaa vammaisia toimimalla heiddn parissaan sosiaalityonte-
kijand. Laura kritisoi sekd vammaisia ihmisid ettd heille palveluja myontévia tahoja
siitd, ettd ne, jotka haluavat lakien mukaiset palvelut, yleensé ne saavat, vaikka eivit
tarvitsisikaan. Jos taas haluaisi tulla toimeen ilman palveluita, normaalistua, ei yhteis-
kunta tule vastaan. Vammaisjérjestot puhuvat Lauran mielestd vain vammaisuuden
huonoista puolista, kun elamisséd on paljon muutakin. Pahinta hdnen mielestdan oli
menettdd rohkeus elimididn ja pyytdd anteeksi olemassaoloaan.

Tyontekoa Laura piti alkujaan velvollisuutenaan yhteiskuntaa kohtaan. Kenellikdan
ei ollut hanen mielestddn oikeutta kdyttdd etuja antamatta vastinetta. Tyokokemus
kuitenkin ndytti, millaista kiireisen tyotahdin tiayttima elima on. Hén sai pinnistelld
adrirajoillaan parjatikseen. Myontymalld vammaiseksi padsisi hyppdamaédn “oravan-
pyordstd” ja saisi kdyttdd ajan omaa kehittymistdan varten. Viimeisessd haastattelussa
Laura pohti edelleen tilannettaan ja sijoitti itsensd vammaisten ja vammattomien
muodostaman kentédn keskelle; hdn ei ollut kumpikaan. Toisella puolella oli kdvelevien
maailma, jossa hdn oli jo tottunut olemaan, asioimaan ja eldmain, ja toisella vammais-
ten maailma, jossa oli erityistieto, taito ja yhteinen ymmarrys. Laura yritti ratkaista
ristiriitaansa, mutta identiteetin hakeminen jatkui. Jokinen ym. kayttivit kasitettd
vastapuhe puhetavoista, joilla henkil6 pyrkii kyseenalaistamaan hdneen kohdistuvia
madritelmii, kieltimaan ne tai muuttamaan toiseksi. Vastapuhetta kayttavit yleensa
valtakulttuurista marginaaliin joutuneet. (Jokinen ym. 2004, 11-32.) Vastapuheella
Laura yritti neuvotella itselleen tavoittelemaansa vammattoman identiteettia.

Laura  Niin kun on vililld tdllainen kahtia jakautuminen, ettd vammaiset vam-
maisella puolella ja yhteiskunta silld toisella puolella, se osapuoli, jota
vihataan. Eikd oo minkdanlaista kisitystd, ettd pitdis tehdd asiat yhdessd,
yhteisvoimin, vaan pakostakin pitd4 olla vastakkaisilla puolilla, ettd tdssd
keskelld on no-man-side. (K/1999)
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Hall tulkitsee identiteettien epavakauden syyksi pyrkimyksen rakentaa niisté keino-
tekoisesti yhtendisid, jolloin jotakin aina suljetaan pois. Pois suljettu osa, ylijidma,
polarisoituu vastakkaiseen napaan (vammaton—-vammainen) ja saa identiteetin
pyrkimiin sitd kohden. (Hall 2005, 252; vrt. myos Coole 1995, 132.) Haastattelema-
ni vaikeavammaiset nuoret suhtautuivat olemukseensa vastakkaisilla ja keskendan
ristiriitaisilla tavoilla. Pois suljettu osa, normaalius, tavallisuus, tai vastaavasti vam-
maisuus, erilaisuus, héiritsi identiteetin pysyvyyttd. Muissakin tutkimuksissa on
vaikeavammaisilla nuorilla tullut esille samanlaisia ongelmia. Barronin (1995, 18,
43-51) haastattelemat nuoret identifioituvat sekd vammattomiin etti vammaisiin.
Monet niist4, joilla oli liittymid vammattomiin joko harrastusten tai muun toimin-
nan johdosta, halusivat enemmaén heiddn kuin vammaisten toveriensa ystavyytta.
Haastateltaviin kuului poikia, jotka painottivat vammaisuuden vihidistd merkitysta
jokapdivdisessd elamidssddn. Vastaavasti Haapalan (2001, 54) tutkimukseen osallis-
tuneista yliopisto-opiskelijoista osa ei kokenut itseidn vammaisiksi opiskelijoiksi,
vaan pelkidstadn opiskelijoiksi, vaikka heilld oli jatkuvia ongelmia vammansa vuoksi.
Kieltiminen voi johtua ongelmista, joita muilla ei ole. Niiden esille tuominen korostaa
erilaisuutta ja pakottaa nuoren vammaisen identiteettiin (Barron 1995, 53-55).

Hannelen identiteetissé oli vastaavia piirteitd kuin Lauralla. Han kaytti ldhes samo-
ja sanoja kuvatessaan vammaisten nuorten mahdollisuuksia: ”Ylipddnsd mulla on
sellainen suhtautuminen, ettd mun mielestd ihmiset vammastaan huolimatta ja vai-
keestakin vammasta huolimatta voi elda sellaista elimad kun haluaa.” Lahtokohtana
asennoitumiseen oli lapsuudenkoti, jossa oli korostettu normaaliutta.

Hannele Mullon aivan pienestd saakka vanhemmat suhtautuneet silleen, ettd ma
pystyn tekeen kaiken suurin piirtein niin kuin muutkin ihmiset. Ei ne oo
pitiny mua missdén erityisasemassa eikd kohdellu eri tavalla. (K/1999)

Hannele oli kuitenkin joutunut eldmintilanteisiin, joissa normaalius oli kyseenalais-
tunut. Ensimmadinen pettymys tuli tavalliseen kouluun paésyn estyessa. Toisen kerran
Hannele pettyi opiskelussaan, jossa oli vammasta johtuvia vastoinkdymisid, vaikka
suorittikin lopulta tutkinnon hyvin arvosanoin. Suurin pettymys oli tycharjoitte-
lu, jossa hdn ajautui tyoyhteisonsd ulkopuolelle. Perhe-elimissikddn eivit haaveet
lapsiperheen eldmaisté olleet toteutuneet. Hannele alkoi vdhitellen epiilld, pystyyko
hin elaméin tavoitteidensa mukaan. Identiteetti alkoi heilahdella. Vastoinkdymiset
koulivat vahvemmaksi, mutta suunta on joskus my6s pdinvastainen ja voi saada aikaan
tavoitteista luopumisen (vrt. Loyttyniemi 2004, 48, 52).

Hannele Ehki ne on liian korkeat tavoitteet. Mun perusluonteeseen kuuluu jotenkin
se, ettd mun pitéis olla just samanlainen kuin kaikki muutkin, suoriutuu
opinnoista, olla tdissd ja—— niin ettd sitd on ehka vaikee hyviksyy, jos sitten
olisikin vihian erilainen. Eihidn kaikkien ihmisten tarvitse pdatyd samaan
mihin muut. (K/2003)
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Vaikka Hannele oli alkanut epar6idd vammaisten ihmisten yhdenvertaisuutta, hin
ei vield luopunut tavoitteesta eldd normaalia elaimdd. Hannelen vastapuhe oli heiken-
tynyt, silld hdn oli alkanut murtua turhan kamppailun alla.

12.4 Iskelmd mindn tulkkina

Syntymadstdin saakka vammaista nuorta on kohdeltu poikkeavana koko elamin ajan.
Tédhan ehka tottuu, mutta muuttuuko kisitys itsestd aikuistumisen mukana? Kysyin
Anssilta vammaisuuden merkityksestd aikuistumisen alkaessa ja hdnen eliménsi jo
vakiinnuttua.

Helena  Mitd sun vammaisuus sulle merkitsee?
Anssi Joo, no mind oon tottunut jo elimiin sen kanssa, ettd eihdn siind mitdan.
(L/1998)

Vastaus tuli lihes samoin sanoin kuuden vuoden kuluttua:

Helena  Tuntuuko sinusta, ettd ihmiset suhtautuu hyvin sinuun, vaikka sinulla on
tuota vammaisuutta?

Anssi Than hyvin ne on suhtautunu, ettd — —

Helena  Niin, ettd ei mitddn ole ollut?

Anssi Ei mittdin, ei. (K/2004)

Molemmilla haastattelukerroilla Anssin toisti vastauksen kuin ulkoa opitun liksyn.
Hin vakuutti tottumistaan, vammaisena oli tullut elettyd monet vaiheet. Vammaisuus
vaikutti Anssin elimddn monin tavoin, silld hinelld oli fyysisen vammaisuuden li-
sdksi kehitysvammaisuutta. Kehitysvammainen on vammaistenkin ryhmdéssa vahiten
arvostettu, vailla aikuiselle kuuluvaa pditosvaltaa ja oikeuksia.

Anssi Tiid sitten mitd on. No valitettavasti on joutunut toteamaan, niin kuin
laulussa todetaan, ettd elimid on aika — — vililld ollu aika raskasta ja——
Helena  Niinhin se on.

Anssi — — niin, ettd harvemmin, harvemmin on onni my6td — —
Helena  Mut eipd se elimdd muuten olisikaan!
Anssi Niin, ettd raskasta tyotd toisinaan. Enkd tarkoita suinkaan pelkidstdin titd

tyopaikalla tehtyjé t6itd, vaan ihan muuta.

Helena  Milli tavalla se on raskasta?

Anssi No kylldahin sitd valilld kun tulee nditd — — milloin mitdkin joutuu koke-
maan, ettd — — [huokaus]

Helena  Niin. [taukoa]

Anssi Naitd. Noo — — nyt on onneks vihin helpottanut, ettd — — (K/2004)

Anssi oli “tottunut” itseensd, mutta elima ei ollut helppoa. Mielti pahoittivat tapah-
tumat, joita han joutui vililld kokemaan. ”N&itd” sattui silloin t4ll6in, ne olivat tapah-
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tumia, joissa vammaisten ja vammattomien erilaisuus tuli esille. Vaikka Anssi oli sen
ikdinen mies, jonka olisi pitdnyt olla parhaissa voimissaan, hinen vammansa heratti
huomiota eikd hin pystynyt hoitamaan asioitaan tai puolustamaan oikeuksiaan.

Musiikki avaa suljettuja ovia ja vapauttaa sidottuja tunteita. Anssin sisintd tulkitsi
hinen mielikappaleensa Olen suomalainen. Iskelmi kertoo itseensd sulkeutuneesta
pohjoisen kansasta. Suomalainen on iskelmdn mukaan raskasmielinen, yksindinen,
sisukas, puhumaton. Anssikin uskoi, ettd onni vierailee harvoin ja on silloinkin lai-
nassa. Samaistuminen suomalaisiin oli mahdollista, vaikka eroja oli monissa asioissa.
Suomalainen on isinmaallinen, Anssikin tunsi ylpeyttd, kun oli saanut “paiskata
kitta” presidentin kanssa. Hin tunsi ulkomailla kidydessddn suomalaisuudestaan
ylpeyttd, vaikka hinen periaatteensa oli “maassa maan tavalla, tai maasta pois”. Is-
kelmit olivat tirkeitd ja tyttoystdvikin sai viestin laulun sanoin: ”Vaikka mini aina
reissaankin, on ihmeen hyvi kotiin tulla taas”.

Anssi piti yhtend vertaisryhmistddn kehitysvammaisia. Hinen erdéssa tilaisuudessa
pitimédnsi puhe paittyi kohtalotovereita rohkaisten: ”Jatketaan toinen toistamme
tukien eteenpdin niin, ettd tarjotaan toinen toisillemme aina olkapéita. Ja jos alkaa
elimidssd joku mattdd, niin muistakaa, ettd eldmi on vihdn kuin sipuli, ettd kuorit
sitd kerros kerrokselta, ja vililld itket sitten®.” Sipulissa ei ole sydanti, joka tulisi palk-
kioksi kuorijalle. On vain kitkerid kerroksia, joiden alta niitéd l6ytyy yha uusia. Anssi
oli huomannut, ettd elima saa huomaamatta uomansa. Vammaisuus oli pysyvaa eika
aikuisuus tuonut lisdd oikeuksia. Anssin metaforat, kyynelten valtameri ja sipulin-
kuorijan itku, olivat hinen tapansa purkaa sisintdan. Hauska ja puhelias Anssi tunsi
huonommuutta, koska oli asiantuntijoiden ohjattavana ja tuntemattomien ihmisten
huomion kohteena. Vield yli 20-vuotiaana miehendkin hin teki ulkomaanmatkat
muiden kuin tyttoystdvinsd kanssa.

Anssin mieheys oli hauras ja poikkeuksellinen, silld aktiivisen eldmdn varmistajina
toimivat keski-ikidiset, asuntolaa vankalla otteellaan hoitavat naiset. He olivat valtta-
mittomid ja huolehtivat asuntolassa asuvista nuorista parhaalla mahdollisella tavalla,
mutta huolenpidon tarve erotti Anssin tavallisista miehistd. Hinen tapaamansa ihmi-
set eivit osanneet suhtautua arvostavasti mieheen, joka oli olemukseltaan aikuinen
mutta taidoiltaan poika. Mieheni oleminen ei helpotu vanhenemisen myo6takaan, jos
ei saa ikddn kuuluvaa arvoa, oikeuksia ja vastuuta. Anssi salasi todelliset tunteensa
ja véisti kysymykseni vastaamalla odotusten mukaisesti. Tédstd huolimatta haastat-
teluissa esille tullut ilo, huumori ja onnellisuus olivat myos osa Anssin mindkuvaa
ja identiteettid.

25 Life is like an onion. You peel it off one layer at a time, and sometimes you weep on Carl Sandburgin (1878-1967) riimit-
telemd. Sandburg oli taustaltaan pohjoismaalainen siirtolainen, chicagolainen runoilija, kirjailija ja lehtimies. Sipuli-
vertaus 16ytyy aforismeista ja joiltakin puhelinoperaattoreilta tilattavista kinnykkiviesteistd, mistd Anssi oli sen ehki
loytinyt.
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12.5  Auto ideaalisen mindn osoittajana

Nuorella voi olla ideaalisia tai "pitéisi olla” -mindkuvia, jotka kuvaavat sitd, mikd han
haluaisi olla tai miksi hinen mielestddn pitidisi tulla. Mahdolliset minit osoittavat
pddmaidrid tai pelkoja ja ne motivoivat tavoittelemaan positiivista minéa. Ideaalinen
mindkuva toimii mittapuuna, johon nuori vertaa itseddn. Siihen liittyy moraalisia tai
kulttuurisia normeja siitd, millaiseksi nuori uskoo muiden ihmisten hinet haluavan.
(Markus ja Nurius 1986, 954-969; Markus ja Wurff 1987, 299-337; Higgins 1987,
319-340; Hewitt ja Genest 1990, 802-808.)

Murto (1995, 73-74) kertoo, kuinka hinen oli vammansa vuoksi vaikea hahmottaa
todellista minddnsd. Hin tarkasteli itseddn salaa y6lld kylpyhuoneessa havaiten, ettad
peilistd heijastuva ja toivottu ruumis poikkesivat toisistaan. Ideaalista minédi osoit-
tivat myos Veikon haaveet ajokortista. Veikko ei voinut saada korttia, koska esteend
on fyysisen vammaisuuden lisdksi kehitysvammaisuus. Tdmi ei estinyt hdntd unel-
moimasta:

Helena  Entd mitd muuta sd haluaisit elamalta?

Veikko  Ajaa autoa. Joo. Joka péivi.

Helena  Niin.

Veikko  Misti sais auton?

Helena  Mind en osaa sitd sanoa. Sulla pitiisi olla lddkirinlausunto, ettd sulla on
lupa siihen. Niin, ja sitten pitdd olla 18-vuotias.

Veikko  Mi oon 18.

Helena  Sd oot 18 ——, se [kortti] on monen pojan haave.

Veikko  Auto olis se, auto olis — —

Helena  Niin, joo.

Veikko  Jos mi ajan, jos mi ajan sen kortin, kortin. Kortti — — kortti! [thastunut
ilme] (L/1998)

”Auto olis se.” Lause kertoo Veikon elimin suurimman toiveen ja murheen. Vam-
maisuus vei tavoitteelta pohjan, vaikka hin ei sitd vield ensimmaiisen haastattelun
aikaan tiennyt. Hinen sosiaalisesta ympdristostdan saamansa viestit olivat osaltaan
vaikuttaneet todellisuutta vastaamattoman tavoitteen syntyyn. Kehitysvammaista
pidetddn lapsena, joten hinen puheisiinsa suhtaudutaan sen mukaisesti. Lapselta
ei haluta kieltdd hinen toivomiaan asioita. Veikko tiesi tarkkaan muista elimédnsa
koskevista tosiasioista ja suunnitelmista ja olisi varmasti ymmartinyt myos auton
saamisen mahdottomuuden. Hénelle ei ehka ollut kerrottu siitd rehellisesti, jolloin
oli rohkaistu hinen haaveitaan. Veikko ylldpiti ideaalista mindkuvaa.

Ideaalinen mind toimi taustalla ja hiiritsi realistisen kuvan saamista itsestd. Se oli
nikyvi vain tietylld hetkelld ja joissakin yhteyksissd. Markus ja Nurius (1986, 954—969)
pitavit sitd huonommin havaittavana kuin aktiivista, todellista mindd. Ymparisto voi
korjata mahdollisen minédn puutteita huonommin kuin todellisen mindkuvan, koska se
on yksityisempi ja kontrolloimattomampi. Ideaalinen mini toimii kantajalleen arvon
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mittana ja sen tavoitteleminen tyydyttda. Se heijastaa myos ympériston vaatimuksia
siitd, millainen pitiisi olla saadakseen arvostusta (Rauste-von Wright 1979, 15-17).

Auto on kulttuurisesti merkittdvad aikuistumisen tunnus. Suuri osa 18 vuotta taytta-
vistd hankkii ajokortin mahdollisimman pian. Veikko olisi halunnut olla samanlainen
kuin muutkin; auton ratissa maailma on suuri seikkailu ja autolla litkkuminen tuo
vapaudentunteen hinen ulottuvilleen. Veikko oli pohtinut ajokortin saamisen mah-
dollisuutta ja mindkuvansa todenmukaisuutta. Hin yritti hakea varmistusta henki-
16ilt4, jotka jollakin tavalla vaikuttivat hanen mielestddn asiantuntijoilta vammaa tai
autoa koskevissa asioissa. Minutkin hin luki Kela-taustani vuoksi tahidn joukkoon.

Veikko  Vield siitd autosta.

Helena  Mulla on kaks vuotta, kun mi sain kortin.

Veikko  Saitko SA kortin?

Helena Joo mutta — —

Veikko  Saanko mikin, saanko mikin?

Helena  Mi en siihen osaa sanoo, sen tietdd ne jotka sua tutkii ja jonka sun kanssa
tekee toita.

Veikko  Taytyy ostaa auto.

Helena  Onko sun isilld?

Veikko  Joo.

Helena  No si ajelet sitten silld sun isdin kanssa.

Veikko  Mutta ei mulla oo ajokorttia — — (L/1998)

Kun autosta puhumista oli jatkunut jo lahes puolet haastatteluajasta, aloin tuskastuen
peldtd, ettd varsinaisiin aikuistumisteemoihin ei ehdittidisi lainkaan. En huomannut,
ettd keskustelun kohteena oli yksi vahvimmista aikuistumisen symboleista. Olin itse
ajanut kortin vasta nuoruusvuosien jilkeen ja perustellut sitd tarpeella vaihtaa pitkilla
matkoilla kuljettajaa. Taustalla oli ollut halu saada pdtevyys, minki voi osoittaa kul-
jettajatutkinnon ajokokeesta saadulla ”paidstotodistuksella”. Oli mukavampi ndyttid
henkilollisyyden todistamiseksi ajokorttia kuin sithen aikaan kédytossa ollutta pahvista
henkilollisyystodistusta. Asian tirkeys oli unohtunut, kun kortin saamisen jilkeen
huomasin olevani sama ihminen kuin ennenkin.

Helena  Sun pitéisi puhua niistéd ajokorttihaaveista. Sithen pitdd olla ladkarinlau-
sunto, ettd on lupa korttiin. Vai oletko si jo keskustellut niista?

Veikko  Olen, olen.

Helena  No, miti sulle on sanottu?

Veikko  Saa laittaa.

Helena  Jaa. Mitd sun isd tykkaa?

Veikko  Hienosti. (L/1998)

Veikko liitti autounelman mydos itsendiseen asumiseen. Auton avaimet olivat avaimet
tulevaisuuteen, jossa voisi olla samanvertainen muiden kanssa. Lopulta luovutin
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ja aloin eldd Veikon kanssa hanen unelmaansa. Myonnyin kysymidin, mitd Veikko
tekisi, jos saisi auton.

Veikko  Pidsisin [asumaan itsendisesti] ja hankkisin auton. Mitds muuta olis vield
sithen autoasiaan?

Helena  No mitd si tekisit jos sd saisit sen auton?

Veikko  Ajaisin! [hartaasti, silmdt puoliummessa]

Helena  No minne si ajaisit?

Veikko  Pitkin teitd ja kaupunkia.

Helena  Se olis ihanaa!

Veikko  Aijai! (L/1998)

Autoa mainostetaan vapaudella ja huolettomuudella. Elokuvien ja jannitysfilmien ren-
not sankarit liikkuvat autoilla sulavasti tai kaahailevat rikollisten perdssi. Avoautolla
ajelu on sankarin mieheyden néytto kauniille naiselle. Kuvitteellisessa maailmassa
kompelon pyorituolin voi unohtaa ja olla vapaa toimimaan uusissa mittasuhteissa (vrt.
Hofgren ym. 1998, 10). Korhonen on kirjassaan Tuhat kiloa miehen maailmaa pohtinut
auton olemusta ja merkitystd. Auto on unelma, joka on lunastettava yha uudelleen,
silld lopullista autoa ei ole. Mies on valmis maksamaan autosta “miljardihinnan”,
seuranaan kaipuu jilleen uuteen merkkiin ja malliin, uuteen kangastukseen:

”Kun mies istuu autoonsa, han on kahden tuntemattoman itsensa kanssa. Pelti
rajaa hdnet pois siitd maailmasta, jonka hallinnasta hdan maksaa ikdnsa mittaista
hintaa. Han on kohdussa, intiimissa onnentilassa. Ulkopuolella maailma ei nayta
hanta oikein tottelevan, mutta tuhat kiloa rautaa ja sata hevosvoimaa toteuttavat
hanen pienimmankin vihjeensd. Se on lumoavaa. Se mikd on jaanyt maailmalle
sanomatta, todistamatta, ilmaisematta, on nyt mahdollista sanoa voimakkaammalla
kielelld.” (Korhonen 2000, 29.)

Pojan ja miehen kulttuuriseen kuvaan kuuluu koneiden kaipuu, jo lapsena kylvetty
auton siemen (Korhonen 2000, 13). Unelma auttoi myos Veikkoa tuomaan positiivisia
elementtejd mindikuvaansa. Automainokset ovat kiyttineet mielikuvia tehokkaasti
hyvikseen ja tehneet autosta ldhes jumalallisen. Pilvet, tie ja taivas ovat niiden keskeista
symboliikkaa. Autostereomainoksessa kirjassa Drommen om bilen korkealla kallion
reunalla oleva auto muistuttaa siivilleen nousevaa kotkaa. Toisessa mainoksessa auto
lejjailee pilvissi ja kuvan iskulause on Friheten! (Bursell ym. 1996, 8.)

Helena  Minkilainen sun isid on?

Veikko  Pitka.

Helena  Onko hin nuori, vai minki ikdinen hin on?
Veikko  Nuori.

Helena  Jutteletko sind paljon asioita isin kanssa?
Veikko  Joo.

Helena  Hin on sellainen, ettd osaa jutella?

Veikko  Niin. Voisko sitd suunnitella sitd tavaratilaa?
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Helena  Siihen autoon?
Veikko  Semmoinen kun olis. (L/1998)

Auton kunnossapito, “rassailu”, ei ole endd yhtd keskeinen miehinen harrastus kuin
vield muutama vuosikymmen sitten, mutta vuosittainen huoltojen, renkaiden vaih-
tojen, pesujen ja vahausten sykli antaa miehille sopivaa puheenaihetta. Namikin asiat
olivat Veikolle tarkeitd. Hén piti liikkuvista ja jyrisevistd koneista. Useimpien poikien
lapsuudenhaave urasta lakaisukoneenkuljettajana tai roska-autokuskina oli vield lasna.
Veikko kuului niihin haastateltaviini, jotka eivit juuri ottaneet haastattelussa esiin
omia aiheitaan. Autoasia oli hdnelle niin tarked, ettd han halusi sen puheeksi johdat-
telemalla koko ajan keskustelua autoon. Pyrkimykseni hakeutua muihin aiheisiin sai
Veikon ottamaan haastattelijan roolin ja tekemddn itse haluamansa kysymyksen:

Veikko  Minkd merkkisen mi haluaisin auton?
Helena  No minki merkkisen si haluaisit?
Veikko  Volvon, ei kun Wolksvagenin sitten, pienen — — (L/1998)

Automerkit paljastavat ajajansa aseman ja arvostukset. Autot jaotellaan urheilu-
autoihin, perheautoihin, maastoautoihin jne. Autokulttuureista 16ytyy jokaiselle
sopiva, kuten rento vaeltajan raggarityyli, turvallinen perheauto tai edustava tausta
meneville miehelle tai naiselle. Automerkeille voidaan pysyé uskollisena koko eliman
ajan. Mielikuvista tunnistetaan ylellinen Mercedes Benz, turvallinen Volvo, boheemi
Citroen, perinteinen Wolksvagen ja juppimainen BMV. Nuoren arvostukset eivit ole
kovin merkkikohtaisia, tirkeampdi on, ettd vauhtia riittdd. Médntyrannan haastat-
telema 21-vuotias nuori mies hankkisi "kolmen litran Asconan, Turbo-Volvon tai
16-venttiilisen Kadetin” ja virittelisi niihin lisdd tehoa (Méntyranta 1996, 155-157).
Auto nikyy jokapdiviisessd elamissd kaksoisroolissa, arkisena kulkuvilineend tyo- ja
kauppamatkoilla ja kulttuurisena menestyksen, maskuliinisuuden ja suorituskyvyn
symbolina.

Helena  Kiytko si ostoksilla, kdytko sd isin kanssa vai?

Veikko  Taksilla ja joen toisella puolella.

Helena  Ja kun si ostat vaatteita, sanotko si itse, ettd ma ostan tuon ja — —
Veikko  Joo.

Helena Ja sun isd on mukana?

Veikko  On.

Helena  Si itse saat valita kaiken mitd haluat?

Veikko  Joo, joo [kylldstyneesti].

Helena  No se on ihan hyva.

Veikko  Pitdisko mun ajaa se auto? (L/1998)

Veikko ei innostunut kysymyksisténi, jotka koskivat hdanen harrastuksiaan, ulkona
kdyntiddn tai muuta toimintaansa. Vain auto oli tirked aihe. Joku muu voi sivuuttaa
auton merkityksettoména pikkuasiana, pelkkdni pdiviunelmana. Veikon autohaave
osoitti vahvaa identifioitumista vammattomiin nuoriin.
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Helena  Musta on kiva, kun si oot jutellut siitd, mika sulle on tarkeeta.
Veikko  Auto. (L/1998)

12.6 Murtunut minakuva

Nuori voi murtua, jos ympdristo ei tue hinen jaksamistaan. Tdllainen mielikuva syntyi
Lassista, jolla vaikeaan sairauteen liittyi tulevaisuuden nikoalattomuus ja asuinym-
périston vihdiset mahdollisuudet tarjota mielekdstd tekemistéd. Etenevd sairaus, johon
ladketieteelld ei ollut parannuskeinoa, sulki mahdollisuuksien ulkopuolelle eteenpéin
pédsyn reitit, koulutuksen ja tyon. Jiljelle ei jadanyt elamii kantavia tukipylviita.

Uutela (1996, 50) toteaa, ettid eliminhallinnan tunne on seurausta vuorovaikutuksesta
sosiaalisen ympariston kanssa. Elamanhallinta on hyvi, jos henkil6 on sopusoinnussa
ympéristonsi kanssa, joka vaatii sopivasti ponnistuksia mutta myos antaa riittavasti
mahdollisuuksia. Kun sekd mielekkyys ettd tyytyviisyys ovat eliménhallinnan piir-
teitd, elamd pitdisi voida jdrjestdd itselle sopivaksi. Toimintaa rajoittavat sairaudet
aiheuttavat muutospaineita, ja uhka eliman padattymisestd jo nuorena johtaa eliméan-
hallinnan tunteen katoamiseen.

Vaikea sairaus vaikuttaa mindkuvaan ja identiteettiin, vaikka nuori saisikin mah-
dollisuudet omiin ratkaisuihinsa. Rogersin (1965, 499-500) mukaan jokaisen pe-
rusmotiivina on itsensd toteuttaminen. Silloin, kun tima4 ei ole mahdollista, itseen
liitetyt myonteiset ominaisuudet katoavat. Tavoitteet ovat mielikuvia tulevaisuudesta,
johon ne konkretisoidaan tapahtumiksi ja tiloiksi. Jos tulevaisuus ei vastaa haluttua,
pakokeinoja on vihin. Palvelutalojen arkeen kuuluvat ldheisiksi tulleiden ihmisten
kuolema. Samanikiisten ja nuorempienkin samaa sairautta sairastavien ystdvien ja
tuttavien menehtymiset muistuttavat eliman hetkellisyydestd (vrt. Hynynen 2001,
62—63). Vaikeaa sairautta sairastava tietdd vertaisryhminsa perusteella, mikd hantd
odottaa.

Christianssonin (1994, 107-108) vanhusten eliminlaatua koskevassa tutkimuksessa
huomattiin tarpeellisuudentunteen vaikuttavan eniten koettuun elaméinlaatuun.
Vanhukset, jotka pitivit itseddn tarpeellisina, tunsivat myos mielensd tasapainoi-
seksi. Heilld oli mielestddn riittavisti tekemistd, eivdatkd he tunteneet yksindisyyttd
tai turvattomuutta. Tunne tarpeellisuudesta naytti edustavan hyvii eliminlaatua,
mutta tarpeettomuuden tunne johti masennukseen, tekemisen puutteeseen ja huo-
noon eliminlaatuun. Lassille oli monin tavoin osoitettu, ettd hinelld ei voinut olla
samoja tavoitteita kuin muilla nuorilla. Kotona ilman pddmairia oleva nuori menetti
tunteen tarpeellisuudestaan.

Vaikeaa sairautta sairastava herittdi toisissa pelkilld olemassaolollaan syyllisyytta.
Hidnen koko eliménsd voidaan kuitata leimoilla "Ei tulevaisuutta”, "Mitdton”. Tatd
ei sanota suoraan, mutta ratkaisut ovat paljastavia. Vaikka sairautta ei voida paran-

taa, on sen kulku yksilollinen ja teknologia voi tarjota mahdollisuuksia vield senkin
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jalkeen, kun vointi on huonontunut. Lyhyessd elimisséd aika on ehka tavallistakin
arvokkaampaa.

Helena  Tuntuu, ettd onhan sulla kun si — —

Lassi On ollut vaikeeta.
Helena  Niin.
Lassi On mulla ollu vaikeeta. Eihdn se siitd oo paremmaksi tullu. (L/1998)

Viscardin mukaan nuoruus on erityisen raskasta lihassairauksia sairastaville nuorille,
koska heiddn on sopeuduttava yhd huonommaksi muuttuvaan miniakuvaansa. Eteneva
sairaus aiheuttaa yksindisyyttad ja ahdistusta, mutta myos pelkoa siité, ettd perhe ja
ystavit hylkaavit. Nama nuoret tarvitsisivat erityistd tukea vaikka eivit yleensi pysty
kertomaan, millaista on kasvaa pahenevan sairauden kanssa. Kun heiltd kysytddn,
mité he ajattelevat, kun tulevat yhd heikommiksi, kun he voivat joutua hengityslait-
teeseen tai jopa kuolla, he antavat yhden sanan vastauksia tai kohauttavat olkapditdan.
(Viscardi 1994, 66.) Jos Lassin suhteesta sairauteensa yrittdd etsid strategiaa, se on
luopuminen. Kirsimysté aiheuttavat monet tekijit, kuten kipu, tuska, ahdistus, ma-
sennus, sosiaalinen eriarvoisuus ja syrjintd, hiped ja syyllisyys, elimanhallinnan me-
nettiminen, pettymykset, salaisuudet, paha olo, vasymys ja yksindisyys. Kdrsimyksen
syitd pohtiessaan Utriainen (2004, 228) pitdd mahdollisena, ettd mika tahansa edelld
mainituista kokemubksista yltyessddn tai toistuessaan voi murtaa ihmisen identiteetin,
jatkuvuuden, luottamuksen ja uskon tulevaisuuteen.

Kiarsimystd pidetddn kestimittomind, joten se halutaan vilttdd, kontrolloida tai
poistaa. Vaikeavammainen nuori ei ole karsimykselté suojassa, vaan joutuu ottamaan
kantaa tulevaisuuteensa, vaikka tietdd, etti hin voi kuolla ennen kuin aikuisuus
kunnolla alkaa. Haastattelemistani nuorista Jari sanoi tottuneensa ajatukseen, mut-
ta valttivansd sen ajattelemista. Lassista heijastui masennus ja alemmuudentunne.
Hinen suruprosessinsa raskaus johtui koko ajan huononevaan terveydentilaan so-
peutumisesta. Lassille olisi ollut tirkedi saada ylldpitdd toivoa elimin jatkumisesta
mutta myos saada sithen tukea ympdristostdan (Adams 1995, 151-153).

Auden (1995, 237-248) on sosiaalityontekijand tyoskennellyt vakavasti sairaiden las-
ten kanssa vaiheessa, jossa hoito on tuloksettomana lopetettu. Hinen kokemuksensa
mukaan henkinen kehittyminen jatkuu vakavan sairauden aikana ja nuori voi saavut-
taa intellektuaalisen, emotionaalisen ja henkisen kypsyyden, vaikka fyysiset voimat
hupenisivat. Lapselle ja nuorelle olisi hinen mielestdidn annettava tilaa kasvamiseen
jariippumattomuuden saavuttamiseen. Erds tirkeimmisté asioista on pddmaddrien ja
toiveiden toteuttaminen. Luopuminen on vaikeinta silloin, kun eliméssd on jaanyt
kokematta tarkeitd asioita. Monet nuorten esittimistd toivomuksista olivat toteutet-
tavissa ennen heiddn kuolemaansa. Tytoille vaikeimpia asioita oli se, ettd heistd ei
tulisi koskaan diteja. Myos ammatillisten haaveiden toteutumatta jaaminen oli asia,
josta nuoret eivit kyenneet puhumaan. Jos Lassin toive padstd opiskelemaan toisten
nuorten pariin olisi toteutunut, olisi sen kustannus yhteiskunnalle ollut pieni, mutta
merkitys Lassille valtava.
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Vammaisuuteen kuuluu asioita, joita aikuistuva nuori ei haluaisi liittdd mindkuvaansa.
Liikuntavammaisilla nuorilla on tunnistettu enemméin mielenterveyden ongelmia
tai hdirioitd kuin verrokeilla. Heilld on havaittu olevan my6s depressiivisid piirteitd
ja ahdistuneisuutta enemman kuin samanikdisilld. Joka kolmannen psyykkinen
kehityskulku on arvioitu ongelmalliseksi ja hoidon tarvetta on arvioitu olevan kym-
menesosalla. Nuorten on vaikea kisitelld menneisyyttdan, eikd monikaan pysty siitd
puhumaan. (Kokkonen ym. 1992, 21.) Haastattelemani nuoret olivat vaikeavammaisia.
Monella vamma saattoi vaikuttaa kisittelemittomaina ja aiheuttaa itsensi aliarvos-
tuksen, vihittelyn ja heikon itsetunnon (vrt. Kokkonen ym. 1992, 21).

12.7 Erilainen maskuliinisuus

Tullakseen mieheksi pojan on luovuttava pienuudesta, heikkoudesta ja ditiriippuvuu-
desta. Lehtosen (1995, 41-43) mukaan poika tarvitsee tassd kannustusta, uhkailua ja
houkuttelua. Maskuliinisuutta korostava kulttuurinen mieskuva ohjaa miestd hyvak-
symddn itsensd vain vahvana. Vammaisen miehen ruumis on usein vajavainen, sairas
ja heikko, joten se ei vastaa miehesti luotua ulkonaista kisitystd. Haastattelemistani
miehistd kolmella oli kdytossd sahkopyorituoli ja neljannelldkin oli litkkumisvaikeuk-
sia. Joillakin heistd oli ruumiissaan pahoja epimuodostumia tai heiddn fyysinen
lihasvoimansa oli vdhdistd. Useimmilla oli kokemuksia tuijottamisen kohteena ole-
misesta ja negatiivisista asenteista. Vaikeavammainen mies poikkeaa muista miehistd
my0s siind, ettd hdn on tutkimusten, hoitojen ja kuntoutuksen kohteena. Murron
kokemusten mukaan tarkkailun kohteena oltaessa katoaa luonteva yhteys omaan
ruumiiseen (Murto 2001,190).

Kulttuurisidonnaiset mallit miardivit, kuinka miehen on toimittava ollakseen
hyviksyttavisti mies. Yleensd niihin kuuluu heteroseksuaalisuus, kovuus, voima,
menestys peleissd, viehdttavyys ja suuri koko, mutta myods muoti. Miehinen mies kay
armeijan, jossa vihkiydytddn raudan, veren ja hien maskuliiniseen maailmaan. Pyo-
rdtuolilla ajelevaa ei ndhdd armeijan univormussa, eikd hidn tule lomille kertoilemaan
kasarmien rankasta maailmasta. Miesten koulua vaille jadnyt ei monien mielesté ole
aidosti mies.

Samanaikaisesti miesten identiteetit ovat muutostilassa, kun tekniikan edistyminen,
perinteisten tehtdvien viheneminen ja naisten valtaukset miehisilld alueilla ovat
haastaneet miesten kulttuurin (Frosh ym. 2002; Lehtonen 1995, 20-21). Erds ilmen-
tyma tdstd on tyo. Miehiseen ihanteeseen on kuulunut raskas, ruumiillinen tyo ja
”paperihommien” vdhittely. Ylpeys tyonteosta ja taitojen opettelusta sekd tyoporu-
kan hyviksymisen saavuttaminen on muokannut ideaalista mieskuvaa. Ty6 antaa
itseluottamusta ja palkkakin on maksettu tyon raskauden mukaan (vrt. Willis 1979,
196). Mies haastaa urakkakaverin suoritukseen ja tulos mittaa arvon miehisyyden
asteikossa. Tyon ulkopuolelle jadaminen heikentdd miehistd identiteettid (Wheelock
1990, 63), yhdistdd hanet lapsiin, vanhuksiin ja sairaisiin. Tyon luonteen muuttuessa
koneellistuvassa maailmassa mieskuva on tédltdkin osin muuttumassa. Suurtakaan
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teknistéd prosessia siistissd huoneessa valvova ja ohjaava mies ei ole yhtd miehinen kuin
nosturin torniin kiipedvi tai kaivinkoneen raskasta voimaa kayttiva mies.

Froshin ja kumppaneiden lontoolaisten murrosikidisten poikien haastattelut ja
vastaavat suomalaiset ja ruotsalaiset tutkimukset vahvistavat poikien kisitysten pe-
rustuvan ylivertaisen maskuliinisuuden odotuksille, kuten kovuuteen, tietynlaiseen
pukeutumistyyliin ja sporttisuuteen. Tutkimuksiin osallistuneista pojista osa piti mas-
kuliinisuutta tilana, joka oli vaikea saavuttaa. Tavallisetkin pojat nédyttivit kdrsivin
siitd, ettd miehisyyden kisite on kapea. Heihin kuuluivat esimerkiksi haavoittuvat ja
herkit pojat, jotka eivit olleet fyysisesti vahvoja. (Frosh ym. 2002, 50-77, 259-260.)
Vaikka on jo olemassa aiempaa enemmin tapoja ilmentdd maskuliinisuutta ja olla
poika, pojat epdroivit tarttua niihin. He etsivit foorumeita, joilla he voivat kokeilla
pehmedmpid miehisyyden tapoja. Myos haastattelemani vaikeavammaiset miehet
kokivat samanlaista ihanteiden saavuttamattomuutta. Epdonnistuminen urheilussa,
peleissé ja voiman ndyttamisessd aiheuttaa myos tavallisille pojille riittimattomyyden
tunteen.

Ruotsalaisia vammaisia nuoria koskevissa tutkimuksissa on ilmennyt, ettd urheilusta
kiinnostuneet vaikeavammaiset pojat haaveilevat eldmastd ilman vammaa (Barron
1997, 123—-124; Bengs 2007, 183). Jotkut heisté toivoivat, ettd saisivat jattdd pyoratuo-
lin ja lahted kivelemdan. Osa pojista harrasti painonnostoa ja oli ylped lihaksistaan.
Barron (1997, 52-53) péitteli, ettd vammattomiin samaistuvat nuoret eivit mielellidn
osallistu litkunnanopetukseen, koska litkunta dramaattisimmin osoittaa heidin eri-
laisuutensa. Barronin tutkimuksessa mukana ollut poika, joka oli yrittinyt osallistua
urheiluun luokkatovereidensa mukana, kommentoi lopputulosta seuraavasti:

”Ei, siitd oli muutettava kasitys, koska huomasin, ettd se ei toiminut. Se ei toimi-
nut hyvin. On joitakin asioita, jotka eivat onnistu ja ne on hyvaksyttava.” (Barron
1997.)

Vammaisuus ei ollut ennen murrosikid estinyt tatd poikaa leikkimisté ikdtoveriensa
kanssa. Sitten toiset olivat aloittaneet jalkapallon peluun ja hin jdi ulkopuolelle. Ainoa
tapa osallistua oli olla kentdn laidalla kannustamassa. Ennen murrosikéd poika ei
ollutkiinnittinyt vammaisuuteensa paljoakaan huomiota, mutta murrosiin alkaessa
hinen oli vaikea hyviksya itseddn sellaisena kuin oli. Vastaavasti kaikille haastatte-
lemistani vammaisen urheilulajit olisivat liian raskaita tai vaatisivat sellaisia taitoja
tai tasapainoa, jota heilld ei ollut.

Miehinen sankaruus on monivivahteisempi késite kuin maskuliinisuus. Sankaruus
sisdltdd ihanteita ja ihailun kohteena olemista, mutta yhd tavallisemmaksi on tullut
mokaileva ja epdonnistuva antisankari. Suomalaisille nuorille tehdyssid kyselyssa
erilaisista sankaruuksista pojat arvostivat sekd miehissd ettd naisissa ruumiillisia
ominaisuuksia: naisessa kauneutta ja fyysistd heikkoutta, miehessd voimaa ja ko-
vuutta. Toisaalta he katsoivat sankaruuteen kuuluvan myos sellaisia luonteenpiirteitd
kuin ystavillisyys, avuliaisuus ja dlyllinen ja henkisen vahvuus. (Nire, 1991, 60.)
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Perinteiset satujen ja mytologioiden sankarimallit ovat siirtyneet pelien ja elokuvien
toiminnallisiin miestyyppeihin. Sankaruus saavutetaan urot6illd tai sankarilla on
oltava vaikuttava ndytto ansioistaan, silld ulkoinen kuori ei luo sankaria. Suomen
sodissa taistelleet ovat nousseet nuorten ihailun kohteiksi. My6s maskuliinisuuteen
on tullut vaatimus erdinlaisesta rankkuudesta.

Haastattelemani miehet eivit voineet pdted ruumiillisella voimalla tai suorituksilla.
Kukaan heisti ei pystynyt fyysisiin toihin. Heiddn oli 16ydettavd mieheytensd muista
vahvuuksista. Mutta mitd ndma voisivat olla ja onko mieskuvan muutos mahdollinen
toimintaa, mutta my0s dlykkyyttd arvostavien viestien maailmassa? Vaikeavammaisen
miehen kdyttoon eivdt ndytd soveltuvan uudet mieskuvat, kuten koti-isdni toimi-
minen, koska heilld harvoin on perhettd. Ne kuitenkin hyodyttavit heitd vilillisesti
murtaessaan perinteisen maskuliinisuuden ylivaltaa. Samalla tavalla yksilollisyyden
ja poikkeavuuden hyviksynti helpottaa asemaa. Vammaisuuteen liittyvd hoivan ja
avustamisen tarve ehkd vahvimmin erottavat vammaiset miehet vallitsevista miesku-
vista. Ulkoisen heikkouden rinnalla vammaisilla henkil6illd on usein esitettdvindan
epatavallisen vaikuttavia elimintarinoita, jotka luovat kuvan sisdisestd voimasta
ja sietokyvystd. Ne haastavat ulkoisiin piirteisiin tai kdyttdytymiseen perustuvan
hegemonisen maskuliinisuuden. Haastattelemieni miesten maskuliinisuus oli mo-
ni-ilmeisté ja kytkeytyi heiddn persoonallisuuteensa. Sen ilmenemismuotoja olivat
huumorintaju, ystavillisyys ja aitous.

12.8 Vammaisuuteen katkeytyva naiseus

Miten haastattelemani naiset vastasivat naisellisuuden haasteisiin? Naisten ulkona-
koon kohdistuu yhéd suurempia vaatimuksia. Ruumiista on tehty narsistisen huolenpi-
don kohde, jonka arvoa mitataan kauneudella, terveydelld ja muodikkuudella (Lasch
1983; Fearherstone 1991, 177; Bauman 1995, 169; Wilska 2001, 62). Virheetontikin
ruumista muokataan ja sithen ollaan valmiita investoimaan aikaa, vaivaa ja rahaa.
Shilling (1993, 3-5) puhuu ruumiista elinikdisend projektina. Massakulttuuri vai-
kuttaa nuorten aikuistumiseen enemmin kuin yhteiskunnan viralliset instituutiot
(Heiskanen ym. 1985, 381-386; Helve 1987, 86). Kuolema, sairaus ja vammaisuus ovat
uhkia, joita vastaan suojaudutaan terveelliselld ravinnolla, treenauksella ja hyvilla
elaméntavoilla.

Vilimaa haastatteli suomalaisia tytt6jd tavoitteenaan saada tietoa heiddn suhtautumi-
sestaan ruumiiseensa. Haastatteluun osallistujat olivat normaalivartaloisia, tavallisia
nuoria, mistd huolimatta heiddn puheessaan korostuivat ruumiinkuvan negatiivisuus
ja ulkondon vihittely tyyliin ”Vihin kattoo itteensa peilistd, ettd onpas sité taas ru-
man nikoinen. Ei viitti paljoo katella peiliin turhia.” Naisesta luotua ihannekuvaa
on tavallisten naisten ja tyttdjen mahdotonta saavuttaa. Vaikka tytot suhtautuivat
kriittisesti ruumiiseensa, he sanoivat pystyvinsd hyviaksymain erilaisuutta muissa.
(Vdlimaa 2001, 89-96.) Omasta mielestidn he ymmaérsiviat myos vammaisten ulko-
ndon poikkeavuutta:
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Etta hyvdksyttdis — ois hirveen hienoa tuntea vammaisia ihmisid. Mutta kun nii-
takin kohtaan on niita ennakkoluuloja heti, ettd kun silld vahan silmat harottaa ja
kdet vipattaa, niin se on heti hirvee ihminen. Et sitd ajattelee, et se on aivollisesti
samanlainen.” (Valimaa 2001, 98-99.)

Vammaiset naiset joutuvat kohtamaan ennakkoasenteita. Vammaiset tytot eivit saa
ystdvid vammattomista, koska nima pelkdavit leimautuvansa. ”Tdd ruumis” ja “tdd
nahka” olivat sanoja, joita vammattomat tytot kdyttivit verratessaan itseddn ihan-
netyttoihin. Thanteita olivat tietty pituus, tukan viri, sen puhtaus ja paksuus, ihon
sileys, katse, tietyt ruumiinosat, kuten niska, jalat, pakarat, rinnat, mutta myos ylei-
nen siisteys ja se, miten kantaa vaatteitaan. (Vdlimaa 2001, 90.) Vammaiselle tytélle
ja naiselle ihannetyton ruumiinkuva on usein saavuttamaton.

Vammaisella naisella voi olla vaikeita epimuodostumia. Puutteisiin on reagoitu
monilla tavoilla. Joillekin heistd on lyhyet raajat korvattu proteeseilla, osa kieltaytyy
kaikesta muuttamisesta. Haastattelemani Elisa Pelkonen (haastattelu1998) arveli
ruumiillisten seikkojen jadvan useimmiten kisittelemittd. Pelkosen mielestd ruumis
pitdisi voida liittdd osaksi mindkuvaa ja identiteettid, mikd ei vammaisilla toteudu.
Epdmuodostumat voivat johtaa siihen, ettd omaa olemusta ei pysty lainkaan ajattele-
maan. Fyysiset toiminnot, joita ei voi kontrolloida, korostuvat vuorovaikutustilanteissa
merKkitystddn suurempina.

Ruumiillisuuden keskeisyys liittyy kulutusyhteiskuntaan, joka on tehnyt siitd mark-
kinointikohteen. Ruumis, joka ei toimi tai ndytd normaalilta, kuten pyorituolissa
olevalla tai “vuoteeseen sidotulla”, on seki toiminnallisesti ettd visuaalisesti piirin
ulkopuolella (Lupton 1994, 38). Erds haastattelemistani naisista kertoi, ettd hinen
tuntemansa lapsi oli luullut hdntd 60-vuotiaaksi. Lapsen silmissd vammainen hen-
kilo nédyttad vanhalta, koska liitkkuu huonosti, istuu pyorituolissa ja tarvitsee apua.
Tunnuspiirteet asettavat nuoren ja vanhuksen samaan luokkaan. Vdlimaan haastat-
telemat tytot olivat optimistisia, ja vaikka heilld oli ennakkoluuloja, he uskoivat, ettd
erilaisuus voisi tulla muotiin (Vilimaa 2001, 90-98).

Vammaiset nuoret naiset eivit valttimattd halua puhua ruumiinsa vammaisuudesta,
vaan he pitavit tirkedampind sen toimivuutta ja kivuttomuutta. Kuitenkin ulkoniko
on heille tirked. He eivit vilttimétta vertaa itseddn ihannekuvaan, vaan samanikaiisiin
nuoriin. (Vrt. Bengs 2007, 180-195.) Kun Laura katseli itseddn ravintola-asiakkaiden
silmin, hdn totesi olevansa hyvinnikoinen. Haastattelemissani naisissa huomiotani
kiinnitti heiddan huoliteltu ulkonikonsa. Heiddn hiuksensa olivat kauniisti leikatut
tai kiharretut, he pukeutuivat tyylikkaisti kotioloissakin, osa oli ehostanut kasvojaan
tai kdytti kynsilakkaa. Pukeutumisesta puhuin eniten Lauran kanssa, joka pohti
haastattelun aikana, mitd laittaisi ylleen, kun menee luennoimaan eriille ryhmalle.
Haastattelemani naiset korostivat naisellisuuttaan.
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12.9 Vammaisuus mindkuvan osana

Kun taiteilija maalaa omakuvansa, hdn ei anna hahmoa vain ulkoiselle olemuksel-
leen vaan my0s psyykkiselle minilleen. Samalla tavalla mindkuva ja identiteetti ovat
tulkintoja itsestd — ulkondostd, dlykkyydestd, ominaisuuksista, kdyttdytymisestd ja
toimintamalleista. Kuva viittaa sisdiseen ja ulkoiseen, osoittaa ruumiin muotoa,
heikkoutta tai vahvuutta, mutta myos psyykkisid ja tiedollisia taitoja. Mindkuvasta
ei voi sanoa, onko se oikea vai viir4, silld se on kisitys itsestd tietyssd ymparistossd ja
aina subjektiivinen (vrt. Duesund 1996, 91). Téssd tulkitsijoina eivit kuitenkaan ole
olleet haastattelemani nuoret itse, vaan olen tulkinnut heiddn kertomuksiaan.

Minidkuvan ja identiteetin pohdinta alkaa jo lapsuudessa. Adamson (1999, 65) vertaa
vastauksen etsimistd veteen heitetyn kiven aiheuttamiin kehiin. Vastattuaan kysy-
myksen ytimeen, kuka olen, joutuu seuraavaksi miettimdan suhdettaan muihin ja
lopulta suhdettaan tulevaisuuteen. Loysin haastattelemieni nuorten kertomuksista
hyvin erilaisia tapoja, joilla he suhtautuivat itseensé ja vammaisuuteensa. Niihin kuu-
lui halu pitdd vammaisuutta vain yhtend piirteend. Muutamalla nuorella vammaisuus
leimasi koko eldmai ja oli iskostanut heihin alemmuudentunteen.

Postmodernissa vastuun mindidentiteetin tuottamisesta pitdisi olla ihmisell4 itsel-
ladn, jolloin hdnen ei endd tarvitsisi olla sitd, miksi hdn on sattunut syntymain vaan
miksi hédn itsensd valinnoillaan muokkaa (Saastamoinen 2006, 146). Parjatikseen
vaihtuvissa tilanteissa olisi hyvi olla minuuksien “portfolio”, josta voi ottaa esille
kunkin tilanteen mukaisen identiteetin ja mindkuvan (Saastamoinen 2000, Gergen
1991). Ollessaan "omiensa” parissa nuoret saattaisivat samaistua vammaisiin, mutta
toisissa yhteyksissd painottaa pdinvastaisia arvoja. Identiteetti puetaan ja riisutaan
tilanteen mukaan. (vrt. Hall 2005, 22). Haastattelemistani nuorista muutama jo kokeili
totutusta poikkeavia identiteettejd mutta joutui toteamaan, ettd tuli kohdelluksi ensi-
sijaisesti vammaisena. Vaikka pystyisi kirjoittamaan elimistidn oman ndytelman”,
sen ndytteleminen tapahtuu valmiissa lavasteissa, jotka koostuvat hyvinvointivaltion
yleisistd ehdoista ja malleista, kuten koulutus-, tyo- ja asuntomarkkinoista (vrt. Beck
ym. 1994, 29). Vammaisille nuorille ne eivit vilttimattd takaa heitd itseddn tyydyt-
tavad elamankulkua.

Haastattelemani nuoret selittivit eri tavoilla vammaisuuttaan itselleen ja muille.
Niihin kuuluivat vamman pitdminen pikku asiana, sen vihittely, haittojen kertomi-
nen ja jokapdividistyminen. Ympdristo ei ole yhtendinen vaan muuttuva ja eri tavoin
vammaisuuteen suhtautuva. Samassakin ympéristossd voi olla vammaisuuteen eri
tavoin suhtautuvia ihmisid. Osa nikee vammaisuuden luonnollisena ja persoonalli-
sena vaihteluna, osa pitda sitd poikkeavuutena. Tama tekee identiteetin luomisesta ja
toimintatapojen valinnasta vaikeaa. Nuorta voi ahdistaa paine tulla leimatuksi kaik-
kialla pelkéstdan vammaiseksi, mité alleviivataan erilaisin vammaisuutta tarkoittavin
symbolein ja merkein (Liinamaa 2001, 15). Vaikka ei haluaisi vilittdd, on kaikkialla
esteitd, jotka vievdat mahdollisuudet toteuttaa normaaleja nuorten tavoitteita. Mini-
kuvasta ja identiteetistd voi tulla pysyvid, jos aineksia muuttamiseen ei 16ydy.
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Vammaiset—-vammattomat-asetelma niakyi monen nuoren kertomuksessa. Erilaisten
vammaisuuskasitysten syntyyn olivat vaikuttaneet nuorten kokemukset lapsesta al-
kaen. Vammaisuus ei ole yksi olotila, vaan jatkuvasti muuttuva. Sen pohtiminen voi
tulla ajankohtaiseksi jossakin elimadnvaiheessa ja olla taka-alalla toisessa. Aktiivisen
parin etsimisen tai tyopaikan haun aikana merkitys voi olla erilainen kuin mydhem-
missd elaimdnvaiheissa. Identiteettien loystyminen ja minuuden sektoroituminen
antaa vammaisille nuorille ehka tilaisuuden etsid uusia vaihtoehtoja.
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13 ELAMANKULUT MUUTTUVASSA MAISEMASSA

"Toivoisin olevani komea ja ankarapiirteinen. Pitkdt hiukseni hulmuaisivat tuulessa,
kun tarpoisin lumimyrskyssa takki auki eteenpdin. Kun astuisin sisadn, ystavani nou-
sisivat tervehtimaan, mutta vihamieheni luikkisivat kiireen vilkkaa pakoon. Minusta
liikkuisi tarinoita ja minua tultaisiin kauempaakin katsomaan.” (Kivioja 2001, 7.)

13.1 Aikuistumisen erilaiset ymparistot

Yhteiskuntaa, jossa haastattelemieni nuorten aikuistuminen tapahtuu, on luon-
nehdittu monilla nimilld, kuten informaatioyhteiskunta, tietoyhteiskunta, jilkiteol-
linen yhteiskunta, palveluyhteiskunta, elimysyhteiskunta, riskiyhteiskunta, uusi
heimoyhteiskunta, refleksiivinen yhteiskunta sekd myohdismoderni ja postmoderni
yhteiskunta (Pirttild 2005, 49). Se on myos hankeyhteiskunta ja ”patkiyhteiskunta”.
Tdminhetkinen yhteiskunta on monisdrméinen ja sitd voi katsella erilaisista nako-
kulmista. Palveluyhteiskunta turvaa vammaisten palvelut, kun taas riskiyhteiskunta
jattdd heididt (1dhes) oman onnensa nojaan. Postmoderni yhteiskunta antaa vapauksia
olla erilainen, heimoyhteiskunta koostuu osakulttuureista. Tietoyhteiskunta ja elamys-
yhteiskunta ovat arvostuksiltaan, jos eivit aivan vastakkaisia, niin ainakin eri asioita
painottavia. "Patkdyhteiskunnan” armoilla elima on syklittdista eikd tulevaisuudesta
ole varmuutta, mutta se tyydyttdd niitd, jotka karttavat puuduttavaa urautumista.
Nimedmaini yhteiskunnat ovat maarityksid, jotka eivit sulje toisiaan pois. Tarkastelen
tdssd nuorten aikuistumista ja elimidnkulkuja 1dhinni postmoderniksi luonnehditun
yhteiskunnan ilmiéina.

Haastattelemani nuoret kertoivat kokemuksistaan aikuistujina ja erilaisista suhtau-
tumistavoista heihin. Kertomuksista loytyi metaforia, joista tunnistin vammaisille
henkiloille kaavailtuja tai odotettavissa olevia elimédnkulkuja. Kyse on ryhméidenti-
teettien perusteella sopiviksi katsotuista elimédnkuluista, mutta myos yleisemmasta
asennoitumisesta vammaisuuteen. Taustalla toimivat ladketieteellinen ja sosiaalinen
vammaisuuskasitys. Ladketieteellinen malli panee pddpainon yksil6llisiin ominai-
suuksiin, puutteisiin ja rajoituksiin. Sosiaalinen malli tarkastelee vammaisuutta
vuorovaikutussuhteena ympiriston kanssa, jolloin sithen kuuluvaksi luetaan fyysisen
ympiriston lisiksi myos ympdristod asenteineen ja arvostuksineen. Ladketieteellisen
vammaiskasityksen oletetaan vdistyneen sosiaalisen kasityksen tieltd, mutta sosiaa-
lisella kdsitykselldkin on omat ongelmansa. Mitd osoittavat tissd suhteessa haastatte-
lemieni nuorten kertomukset? Tuovatko postmodernin yhteiskunnan piirteet jotakin
uutta vammaisena olemiseen?

13.2 Superihminen jalustalla - patijan eldamankulku

Postmodernissa kasitys ihmisestd jonkin ryhmin jdsenend véistyy ja maarittely-yri-
tykset siirtyvit yksilon itsensa tehtdviksi (Beck ja Beck-Gernsheim 2001, 19). Téssd
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yksilollistymisprosessissa vammainenkin nuori voi irrota ryhmaéstdén ja tulla yksi-
lolliseksi subjektiksi oikeuksineen ja velvollisuuksineen. Muutama haastattelemis-
tani nuorista jo toimi tdllaisen nikemyksen mukaan. Pirjaamisen odotukset voivat
toisinaan olla epirealistisen suuria:

Laura Sitten oon myoskin torménnyt sithen asenteeseen, ettd oon antanut sellai-
sen kuvan itsestdni, ettd olisin jotenkin superihminen ja parjain kaikissa
tilanteissa ja missd vaan.

Helena  Tuleeko sulle sellainen tunne, ettd sun pitdiskin osoittaa, ettd sd parjaat?

Laura  Vililld tulee sellainen tilanne, ettd ei riité, ettd todistaa itselleen, etté osaa,
vaan pitdd todistaa muille, ettd osaa paremmin kuin kévelevd nainen ja
paremmin kuin kivelevd mies. (K/2000)

Miiritellessdén itsensd Laura joutui luopumaan vammaisuuden antamasta ryhma-
tuesta. Han ei voinut vedota vammasta aiheutuviin puutteisiin vaan kompensoi niitéd
muilla ominaisuuksillaan. Kritisoidessaan sukupuolihierarkiaa Laura haki tukea
feministisestd ajattelutavasta, jossa on huomattu erityisryhmien, kuten vammais-
ten naisten, muita heikompi asema. Heidét on ndhty kaksinkertaisesti alistettuina,
nikymaittomiksi tehtyind. (Asch ja Fine 1992, 139; Morris 1993a, 85; Olesen 2000,
221; Thomas 2001, 48-58.) Yksilollisyyteen perustuvassa yhteiskunnassa vammaisen
naisen on oltava parempi kuin parjadmisen superlatiivi, kdvelevd mies.

Hannele oli Lauran tavoin pohtinut vahvuuksiaan ja paitynyt pitiméin sellaisena
sulavaa puhekykyddn.

Hannele Joku on joskus sanonutkin, olikohan se mun 4iti, ettd on varmaan puhe-
kyvyssd korvaantunut, miké jossakin muualla puuttuu, ettd heti kun opin
puhumaan, sen jéilkeen en oo ollu hiljaa hetkeekéddn. (K/1999)

Hannelen puhuminen ei ollut aivan tavanomaista, silld hdnelld oli virikis ja luonteva
ilmaisu. Informanteistani Hannele ja Laura miirittelivdt itseddn taitojensa avulla.
Saavuttaakseen haluamiaan elaimidnkulkuja heiddn oli panostettava vahvuuksiinsa ja
varauduttava muutoksiin. Tama tarkoittaa kouluttautumista, liitkkuvuutta tyomark-
kinoilla ja muiden edelle pyrkimistd (Beck ym. 1994, 20). Taidoistaan huolimatta
molempien oli vaikea korvata vammaisuuttaan. Tyoelamaissd heilld oli taakkanaan
fyysisen haitan lisdksi kielteiset asenteet. Hannele epdili, ettd ne riittdvit estimadan
tavalliseen elamankulun yrittipd kuinka paljon tahansa.

Hannele —— mun pitdis olla parempi kuin kaikki muut, ja pitdis olla ehka kaks tai
kolme tutkintoo, etti vois niilli — — Mut toisaalta se on ihan turhaa sekin.
(K/2003)

Usein vammainen nuori jatkaa opintoja suorittamalla tutkinnon toisensa jilkeen
(Ménty 2000, 182). Aina syynd ei ole lisipatevyyden hankkiminen, vaan tarve kiin-
nittyéd johonkin. Kun ty6té ei 16ydy, opinnot muodostavat vaihtoehtoisen uravaylin.
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Lauran ja Hannelen tavoite ei kuitenkaan ollut koulutusura sindnsi, vaan omien
mahdollisuuksien parantaminen kovassa kilpailussa tyopaikoista. Knuuttila pitdd
haittana, ettd kasvatus ja opetus on alistettu tuotanto- ja taloussektorin palvelijaksi.
Hianen mukaansa koulutuksen tavoitteena on ihminen, joka on tottunut tuotteis-
tamaan itsensd. Jos tiedoista ja taidoista tulee markkina-arvo, on itsedkin ajateltava
markkinoitavana resurssina. (Knuuttila, luento 1998.) Tutkintojen miéri parantaa
sijoittumista markkinoilla, mutta kuten Hannele epiili, sekddn ei vammaisen osalta
riitd. Siltalan (2004) mukaan Lauran ja Hannelen tavoittelemat keskitason tyopaikat
vahenevit. Vaikeimmin vammaiset, joilla rajoitukset ulottuvat psyykkisiin ja kogni-
tiivisiin ominaisuuksiin, joutuvat yhd huonompaan asemaan.

Miten yhteiskunta vastaanottaa “superihmisen”? Vammaiseen nuoreen ei suhtauduta
elaimdkulkunsa luojana kuten muihin. Jos hin ei pérjad, sddlitellddn, mutta jos hin
on ulospdin suuntautunut ja menestyy, hinet asetetaan jalustalle. Vammaisuuteen
suhtaudutaan ristiriitaisesti, silld se ndhdddn yleensi tragediana. Toisaalta vammainen
henkilo voidaan nostaa lihes yli-thmiseksi, jolloin ihastellaan miten urhea ja mahtava
hin on, kun tekee samoja asioita kuin muutkin — sddli vaihtuu sadekehiksi. (Vrt.
my0s Pelkonen ja Villberg 1994, 138; Heinonen, haastattelu 1998; Koskinen 2000,
123.) Laura oli huomannut vahvuutensa herittivin samanlaisia reaktioita:

Laura Sithen mid oon torménnyt ainakin, ettd yhessa tapauksessa, kun mua ase-
tettiin jalustalle, niin oli kyseessd henkild, joka ihaili mua, koska hinelld
itsellddn oli vammautunut diti. Niin han ihaili mua, mutta samalla hdn pel-
kis mua, kun mi hinen mielestddn ilmeisesti olin niin vahva. (K/2000)

Jalustalle voi tulla asetetuksi, jos vammaisuudesta huolimatta pystyy suunnittelemaan
ja toteuttamaan haluamiaan asioita. Jalustalle asetetut rinnastetaan pyhimyksiin ja
sankareihin. Sankarin vaatimuksena on henkinen tai ruumiillinen vahvuus ja yliver-
taisuus. Vammaisen sankaruus syntyy kuitenkin asioista, jotka ovat vammattomalle
tavanomaisia, kuten sinnikkyys, positiivinen eliminasenne, opiskelu, tyossikaynti
jaharrastaminen. Vammaisen henkilon selviytyminen normaalin ihmisen tavoin on
niin harvinaista, ettd se katsotaan palkitsemisen arvoiseksi.

Taitojen arvostaminen, vaatimus superihmisestd, on postmoderniin kuuluva, mutta
my0s yksilollisen vammaiskisityksen mukainen. Ymparistossi, jossa yksilollinen
kyvykkyys palkitaan, menestyvit vain parhaat. Se ei jousta tai anna tasoitusta hei-
kommille. Toisaalta sosiaalinen vammaiskésityskin korostaessaan vamman vihaista
merkitystd ja perustumista ympdariston esteisiin toimii ihanteitaan vastaan — vammai-
suutta ei saa korostaa tai nostaa esille. Kysymys siitd, padseekd vammainen ihminen
postmodernissa yhteiskunnassa mukaan normaaliin elaimadnkulkuun, jdi lopullista
vastausta vaille. Tdllaiselle yhteiskunnalle tyypillinen yksil6llisyyden korostaminen
ei tatd tue, silld sithen osallistuminen edellyttdd keskeisissa tekijoissd, kuten tydssi,
perheessd ja asumisessa, helpommin saavutettavaa yhdenvertaisuutta. Seka fyysinen
ettd sosiaalinen ymparisto tulisi sopeuttaa vammaisten tarpeita vastaaviksi. Kilpailuun
perustuvalla yhteiskunnalla ei ole vilineitd sithen.
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Yksilollistyminen ehkd hyodyttdd niitd vammaisia nuoria, jotka ovat poikkeuksellisen
lahjakkaita ja jotka pysyvit osoittamaan paremmuutensa. Nikyvissd asemassa olevat
vammaiset muokkaavat mielikuvaa ja auttavat muitakin saamaan sijansa yhteisoissa
ja vaikkapa tyelamassd. Toisaalta he ovat usein juuri “superihmisid”, jolloin heistéd
saattaa syntyd kasitys, ettd kaikilla asiat olisivat yhtd hyvin. Hiljaiset ja heikommat
unohtuvat.

13.3 Eilen lapsi, tanddn lapsi, ikuisesti lapsi — eldmdnura lapsena

Superihmisen vastakohtana vammaisista rakennetaan kuvaa "lapsina”. Infantilisoin-
nilla tarkoitetaan lapsena pitdmisti, siitd johdettavaa kontrollointia ja tdysivaltaisuu-
den epddmistd. Tavallisimmin infantilisoinnin kohteina ovat vanhukset ja vammaiset,
joiden yhteinen nimittdjd on avuntarve. Ikdtasoaan nuorempana pitiminen aloitetaan
jo paivakodissa tarjoamalla vammaiselle lapselle vauvaleluja, vaikka hin haluaisi leik-
kid pyssyleikkeja (Midkil. 1993, 63). Vammaisia nuoria tydnnetddn takaisin lapsuuteen
kieltimalld nuoren tunnusmerkit. Hockey ja James tulkitsevat lapsena pitimisen
tdyden persoonan kieltimiseksi, joka koskee niin autonomiaa, itsemairdimisoikeutta
kuin valintamahdollisuuksiakin. Vammaisia aikuisia pidetddan sukupuolettomina ja
heidit rinnastetaan lapsiin korostamalla heiddn avuttomuuttaan ja riippuvuuttaan.
Se oikeuttaa heidédn sulkemisensa aikuisuuden ulkopuolelle. (Asch ja Fine 1992, 141;
Hockey ja James 1993, 3, 9-18.)

Lapsena pitdminen liittyy ndkyviin vammaisuuden tunnusmerkkeihin. Pyorituoli
samaistetaan lastenrattaisiin, toiminnoissa avustaminen hoitamiseen. Jokin erikois-
piirre tai hallitsematon toiminto sulkee aikuisten luokasta. ’Mind nauran aina tilld
tavalla”, tunnusti Veikko, kun oli haastattelussa innostuneena puhjennut nauruun.
Veikolle oli opetettu, ettd liiallinen nauraminen ei ole sallittua, mitd hidn ei aina
muistanut. Poikkeava nauru on leimattu lapselliseksi ja hidvettiaviksi. Veikko halusi
haastattelun jalkeen kuulla nauhalta omaa ddntddn, mutta kdédnsi padnsa pois kuul-
tuaan naurukohtauksen: ”Laitetaan se kiinni, minun dineni kuuluu kamalalta”.

Normit ja kdyttdytymissdidnnot maardavat, mika on sallittua, mika ei. Siind missd
vallan ja mahdin ilmoille padstima nauru on oman tilansa ottava ja kdyttdjansa le-
gitimoima, on hallitsematon nauru osoitus lapsellisuudesta ja osaamattomuudesta.
Jos vammaisuus aiheuttaa hallitsemattomia liikkeitd, niitd yritetdan kurinalaistaa,
spontaaneja danniahdyksid hiljentdd. Vammainen henkilo ei vilttamattd pysty hie-
nosditimaan toimintaansa, jolloin hin tulee rangaistuksi. Rangaistus on katse, huo-
mautus tai aikuisten ymparistoihin padsyn estiminen. Aikuisista kehitysvammaisista
rakennetaan ylipositiivista kuvaa aktiivisina, iloisina ja sinnikkdini, jolloin samalla
korostetaan heiddn lapsenomaisuuttaan.

Erds tapa kohdella vammaista ihmisté lapsena on puhutella hidnté suostutellen, ko-
mennellen tai maanitellen.
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Cecilia ~ ——kun ne ei uskonu, vaikka ne joutu mua koko ajan nostamaan, niin ne
sano vaan, ettd kylld Cecilia tottuu sithen. (K/1999)

Sanoilla "kylld Cecilia tottuu sithen” Cecilialle néytettiin oma paikkansa. Lapse-
na pitiminen voi perustua ruumiillisiin ominaisuuksiin. Lyhytkasvuisuus, hento
ulkomuoto, vaikutelma avuttomuudesta ja d4nen hiljaisuus tai puheeseen liittyvit
muut ongelmat altistavat infantilisoinnille. Cecilia valitti, ettd hidn joutuu usein
taistelemaan madrdysvallastaan. Lapsena pitimisen perusta loytyy lddketieteellisestd
nikemyksestd vammasta ominaisuutena. Ruumiillisesti tai kommunikaatioltaan
rajoittunutta pidetdan avuttomana myos henkisesti. Vammainen henkilo voi joskus
my0s vapaaehtoisesti valita avuttomuuden. Vaihtoehtona on vastustaa infantilisointia
ja esimerkiksi sithen liitettyd kiltteysodotusta.

Hannele Hin kai ajatteli tossa — — [asian maininta], ettd mé oon kiltti vammainen,
joka hyviksyy kaiken. Mut hidn oli vddrdssd siind, koska mi olin sitd mieltd,
ettd se on torkeetd toimia silld tavalla. (K/2000)

Hallinnollisilla byrokratioilla, terveyden- ja sosiaalihuollon viranomaisilla ja am-
mattilaisilla on valtaa vammaisten nuorten elimiin. Etuuksien saajan liikkumista,
asumista tai ihmissuhteita seurataan. Selvitysvelvollisuus ei ulotu vammattomiin
aikuisiin, heidén ei tarvitse tehda tilid henkilokohtaisista asioistaan, kuten missi ja
mihin aikaan liikkuu, kenen kanssa, ket tapaa, mitd harrastaa ja mité tekee.

Infantilisoinnissa sosiaalinen ikd sivuuttaa kronologisen ja eliménvaiheen mukaisen
idn. Vammaisten henkil6iden lapsuutta voidaan jatkaa kieltimalld heiltd aikuisuus.
Tdamad tapahtuu esimerkiksi sysddamalld heidit aikuisinakin vanhempien vastuulle.
Anssilta evittiin henkilokohtainen avustaja, jonka turvin hédn olisi padssyt kodin
ulkopuolelle ilman vanhempiaan.

Anssi Kunta oli sitd mielt, ettd kylld vanhemmat kuulemma voi vied4 sen nuoren
minne toinen haluaa. Niin diti sano, etti ei se ole sama asia, ettd kylld ilman
muuta se nuori haluaa joskus ihan itsendisesti — —

Helena —— menni ilman ditid — —

Anssi Niin, etti el se ole sama asia! (K/1999)

Lapsena pitdminen liittyy myds sukupuolisuuteen. Vammaisiin kohdistuva kontrolli
kohdistuu eniten toimintoihin, joissa he tulevat aikuisten alueelle. Kun postmoder-
nissa yhteiskunnassa seksuaalisuutta ja perhemuotoja koskevat kisitykset ovat vapau-
tuneet ja jopa ylikorostuneet, joitakin ryhmid yhé rajoitetaan ja kontrolloidaan. Sen
lisaksi, ettd vammaisten parien ei uskota pystyvan hoitaman lastaan, voi tavoitteena
olla perinnollisten sairauksien ehkéisy.
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13.4 lhminen pyoratuolissa vai pyoratuoli ihmisessa — eldmankulku leimattuna

Pyorituoli on litkkumisviline, mutta samalla osa ulospédin nakyvid ilmiasua. Pyora-
tuolin symbolinen merkitys siirtyy siind istuvaan ja médarittelee hinet vammaiseksi.
Kavelevakin muuttuu litkuntaesteiseksi, jos han istahtaa pyorituoliin. Pyorétuoli kerda
katseet ja tuolissa istuvan vamma ja olemus halutaan selvittdd. Sahkopyoratuoli on
tehokas apuviline, joka vapauttaa voimat muuhun tyoskentelyyn. Se mahdollistaa
hyvinkin vaikeavammaisen henkilon toiminnan. Samalla kun se herdttdd huomiota ja
voimakkaita tunteita, se tarjoaa turvaa niitd vastaan. Pyoratuolilla liikkuva kuljettaa
mukanaan jotakin tuttua, kuin kotia, joka antaa turvallisen ympariston vieraassakin
paikassa. Kun tulin ensimmdisen kerran tapaamaan Ceciliaa sopiakseni haastattelusta,
hidn lepdsi ilman peitettd sangylldan. Seistessdni sangyn vieressd tunsin itseni kook-
kaaksi ja epdsuhtaa vilillimme lisési se, ettd kevyesti puettu Cecilia oli pitkalldadn.
Avuttomassa asennossa hin ndytti keijumaisen hennolta. Muutaman pdivian kuluttua
tapasin hidnet haastattelussa, jolloin samaa vaikutelmaa ei syntynyt. Cecilia sijoittui
tukevassa pyordtuolissaan korkealle, kun taas mind olin vajonnut syville matalan
sohvan uumeniin. Pyo6rituoli antoi vahvuutta.

Berndtssonin (1998, 68—87) mielestd mikdan apuviline ei ole vain neutraali, toimintaa
helpottava tekninen ratkaisu. Sen symbolinen merkitys nousee vahvana esille. Gosling
(2000) sanoo kokemustensa perusteella, ettd apuvilineet tekevit vihdisemmaksi ja
luokittelevat ihmisid vammojen mukaan. Jotkut apuvilineet ovat kiyttdjansd kannalta
osoittelevia, kuten pyorituoli tai nikovammaisen valkoinen keppi.

Mitd kookkaampi pyorituoli on tai mitd huomiota herdttivimpi on siind istuvan
vamma, sitd vaikeampi on liikkua normaalin ihmisen tavoin ja oikeuksin. Tédstd huoli-
matta Laura piti pyorétuolia olennaisen tirkednd, silld han maaritteli vammaisuutensa
riippuvan siitd, onko tuoli kunnossa vai ei. Hannelekin arveli ihmisten unohtavan, etté
hén istuu pyorituolissa. Heiddn mielipiteensd on vastakkainen Goslingin (2000, 10)
kritiikille pyoréituolin synnyttamistd mielikuvista. Goslingin mukaan se on kauhun
ja inhon kohde ja jo tarve tuolin kdyttimiseen on tragedia. Ihmiset puhuvat jonkun
olleen pyorituolissa 15 vuotta, ikddn kuin hin ei poistuisi siitd pdivittdin nukkuak-
seen, kylpeidkseen tai ajaakseen autolla. Pyordtuolin kéyttdjan sanotaan olevan sidottu
tuoliinsa, jolloin sitd pidetddn vankeuden eikd vapauden vilineena.

Epdmuodostuneen ulkonién tai apuvilineen merkitsemi vammainen ruumis on
samanaikaisesti sekd nikymaiton ettd tuijottamisen kohde (Gosling 2000). Vaikka
leimaavaa katsetta ei hyviksyisikdan, kokemus tuijottamisen kohteena olemisesta ja
oikeuksien menettimisestd antaa tunteen arvottomuudesta ja hdpedstd (Reeve 2006,
100). Haastattelemani nuoret yrittivit ymmartdd tietimattomyyttd. Hannele vertaili
pienen ja ison kaupungin asukkaiden suhtautumisen eroja:

Hannele [pienelld paikkakunnalla] ——ihmiset on paljon avoimempia. Ne uskaltaa
tulla kysymdan: et hei, miki sulla on, miks sd oot tossa pyorituolissa.
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Tadlla kaikki vaan kulkee ja ihmettelee omassa pienessd padssaian. Nikee
kun savu nousee, kun ne miettii, etti mikahin tollakin on. (K/1999)

Jari Mai oon tottunut sithen, ettd ihmiset katsoo. En mi sitd oikeestaan ajattele,
ettd ihmiset katsoo mitenkdan pahalla. (K/1999)

Pyorituolin kayttdjd tarkkailee itsekin. Taakse katsominen ja tuijottaminen hei-
jastuu ikkunoista ja lasiseinistd. [hmisten katseiden syyni ovat usein uteliaisuus,
erilaisuuden pelko ja ennakkoluulot. Hannele oli tavannut ihmisid, jotka pelkésivit
vammaisuuden tarttuvan.

Tuijottamista ja nakymattomaksi tekemistd suurempi haitta on pyoratuolin vaikutus
mahdollisuuksiin eldimassd. Asenteet haittaavat normaalin eldimadnkulun toteutumista
vaikeuttamalla tyohon padsyd, seurustelusuhteiden syntya ja uskaltautumista vierai-
siin ympadristoihin. Dagin (2006, 86—87) haastattelemat tyottomat lilkuntavammaiset
arvelivat liilkuntavamman olevan pahimman esteen tyopaikan saamisessa. Heiddn
mielestddn erityisend hankaluutena olivat tyonantajien kielteiset asenteet pyorituolia
tai muuta apuvilinettd kohtaan. Saman kokemuksen jakoivat muutamat haastatte-
lemistani nuorista.

Leimaaminen invalidisoi (Hughes 1999, 164). Tidllaisena se liittyy lddketieteellisen
vammaiskisityksen poikkeavuuden teemoihin. Kaupallisen median valtaamissa
yhteiskunnissa ruumis on korotettu arvoasteikossa korkealle, vammaisuus nousee
persoonallisuuden edelle (Wendell 1996, 85). Postmodernissa vallitseva yksilolli-
syyden korostaminen ja itsensd madrittelyn viljyys voi lisitd mahdollisuutta olla
persoonallinen, oma tyyppinsd, myos pyoratuolissa. Normaaliin elimankulkuun se
ei vilttamattd johda, jos suorituskyvyn haitat nousevat esteeksi.

13.5 Paiva kerrallaan - lyhyen aikavalin elamankulku

Joskus mahdollisuudet elimédnkulun suunnitteluun ovat hyvin rajalliset. Kiinnittymi-
nen on Kkisite, jolla Honkasalo tulkitsee De Martinon (1958, 319) ajatuksia maailmasi-
dosten merkityksestd: kiinnittyminen on sidos, jonka ihminen luo vuorovaikutuksen
avulla. Honkasalo selittdd kiinnittymisen ja otteen avulla kohderyhminsd, jatkuvan
muutoksen kohteena olevan pohjoiskarjalaisen ihmisen maailmassa pysymisen keinoja
tilanteessa, jossa kyldt ovat autioitumassa, nuoret muuttaneet pois ja lahin ladkari
hiddin hetkelld kaukana. Késitteen taustana on De Martinon kisitys uskonnollisesta
karsimyksen tulkitsemisesta. Toiminta ja kiinnipitdvé ote varmistavat sidoksen, joka
ihmiselld on subjektiivisessa vuorovaikutuksessa kulttuuriseen ja yhteiskunnalliseen
maailmaan. (Honkasalo 2004, 55-57.)

Kiinnittyminen ja ote ovat keinoja, joista myos vaikeita etenevid sairauksia sairastavat
yrittavit 10ytad tukirankoja arkipdivaansa. Pohjoiskarjalaisen ihmisen kiinnitti paikal-
leen koti, maisema, kyl4 ja seutu ja niihin liittyvat muistot. Yhté tarkedd on etenevid
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sairautta sairastavalle luoda jatkuvuuksien rakennelmia. Tavallinen eliminkulku
tyopaikkoineen, perheineen ja lapsineen ei ole todennikoinen. Tilalle tulee ajan ja
elimin jasentiminen pdiviksi kerrallaan. Etenevii lihassairautta sairastavien nuorten
aikuistumista leimaa elimdnkulun nikoalattomuus ja epavarmuus.

Helena  Ma vield ajattelen sitd sun pdivdd, mitkd on sun elimadsi rungot siind, eli
mistd sd nautit ja miten sé jaksat?

Jari No ——

Helena  Vaikeita kysymyksid — —

Jari Niin on vihi, vihi ehkd — —

Helena  Onko se vain sellaista arkielamaa?

Jari Niin. Piivi kerrallaan sitd tavallaan tulee eldd timin sairauden kanssa.

Helena  Se onkin oikeastaan ainoa filosofia, joka ihmiselld voi jotenkin toimia.
Moni eldd tulevaisuuden etukiteen.

Jari Joo, moni eldi niin kauheen pitkille tulevaisuuteen.
Helena  Tuntuuko sinusta vaikealta ajatella tulevaisuutta?
Jari No kylldhidn se tietysti, jos kauheen pitkille rupee ajatteleen, niin sitd ma-

sentuu tai niin. (K/2000)

Eliminkulun suunnittelu on tavanomaista aikuisuutta odottaville nuorille. Joskus
nuoren ruumis voi olla ”vanha” ja valmis kuolemaan, vaikka henkinen mini vasta
suuntautuisi aikuisuuteen. Nuoruus piti Jaria kiinni elimissi. Taistelu sairautta
vastaan oli osa strategiaa ja arkipdivdstd kiinni pitiminen yksi keinoista. Jari rajasi
aikaperspektiivinsi pdiviksi kerrallaan, mutta sitoi itsensd aikaan pitemmilld opiske-
lusuunnitelmilla. Pdivin suunnitelma rakentaa minimaalisen kontrollin tason, johon
saattoi luottaa ainakin iltaan asti (Honkasalo 2004, 63). Se auttoi Jariakin rajamaan
sairauden uhkaa. Lyhyen perspektiivin valinta on suojautumiskeino silloin, kun voi-
mat ja mahdollisuudet eivit riitd hahmottamaan aikaa pidemmaille. Sitd kayttivat myos
Lillrankin (1998) haastattelemat vaikeasti sairaiden lasten vanhemmat odottaessaan
lapsen syopahoitojen lopputulosta.

Helena  Melko vaikeasti saavutettavia tavoitteita si oot saavuttanut.

Jari Niin. Se on hyvi, ettd tieddn tdédn tilanteen, mika on, ja terveydentilakin,
niin sen mukaan voin sitten toteuttaa kaikkee semmoista, mitd haluun.
Siini se varmaan on. En oikeen osaa muuta sanoa. (K/2000)

Taistelijat kokevat sairauden haasteeksi, jonka vaikutusten he sallivat mahdollisim-
man vdhdn hdiritsevdn tavanomaista eliméinsa (vrt. Hofgren ym. 1998, 10). Jari oli
rikkonut valmiiksi kaavoitetun elimdnkulun mallin ja saavuttanut asioita, joihin
harvemmat vammattomatkaan pystyvit. Hianen tavoitteensa ulottuivat alueille,
jotka vaikea sairaus yleensd rajaa pois. Tulevaisuutta voi luoda tehtdvill4, joita ottaa
suorittaakseen. Ne ovat sidos, joka pitdd kiinni. Otteen irtaantuminen merkitsisi
keskeisesti turvallisuutta ja jatkuvuutta ylldpitavien suhteiden kyseenalaistumista. Jos
ote irtoaa, on vaarana joutua lisndolon ulkopuolelle. (De Martino 1958 Honkasalon
2004, 55 mukaan.)
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Etenevdd sairautta sairastava voi suuntautua sisdiseen eliméin. Ulkoiset tapahtumat
ja drsykkeet tulevat vihempiarvoisiksi ja olemassaolon pohdiskelu ja omat ajatukset
nousevat merkityksellisiksi. Uskonnollisen tulkinnan mukaan sairaudella on sano-
ma. Uskonnolliset tulkinnat hylkdavit sairauksien luonnontieteelliset perustelut ja
darimmillddn syyllistavit ihmisen oman onnettomuutensa aiheuttajaksi. Kleinmanin
(1992, 169-196 ja 1996, 1-23) mukaan kdrsimystd voi luonnehtia merkityksenantoky-
vyn kyseenalaistumiseksi tilanteissa, joissa kohtaa olemassaolon ddrirajat pystymatta
antamaan niille mielti ja tarkoitusta.

Vammaisuus ja eldmdn uhanalaisuus eivit kuitenkaan vie kykyd kokea onnea (Naess
1987, 16; Wendell 1996, 63). Jari kuvasi elimii rikkaana kokemuksena.

Helena  Entd yksindisyyden kokeminen, tunnetko si itses yksindises?

Jari Kylla sité joskus, joo.

Helena  Si koet, ettd sulla on sellainen asenne, niin kun si sanoit, ettd perustyyty-
vdinen — —

Jari Niin, se on varmaan sit mun luonteessa.

Helena No enti itsendinen asuminen, kun si oot tidssi omassa rauhassa onko
siinidkin sellaista onnellisuutta?

Jari No onhan sekin, joo —— On se hienoo, ettd pystyy toimimaan télla tavalla
itsendisesti. (K/2000)

Itsendisten valintojen edellytyksenid olivat riittdvit kuljetus-, avustaja-, terveys- ja
sosiaalipalvelut, joita Jari piti ensisijaisen tirkeind. Mahdollista terveydentilan huo-
nonemista ja ruumiin vahitellen tapahtuvaa hiipumista ne eivit pystyneet estimaian
mutta auttoivat jatkamaan mahdollisimman normaalia elimdnkulkua. Palvelujen
ansiosta Jari voi keskittyd asioihin, joista oli aidosti kiinnostunut. Toimintaympi-
riston voi tulkita toimineen pitkalti sosiaalisen vammaisuuskasityksen mukaisesti.
Sairaus ei ndyttdytynyt padllimmaiisend asiana. Jari sanoi, ettd ei ole kovinkaan usein
masentunut ja toisten ihmisten tuki auttaa jaksamaan silloin, kun ei itse jaksa. Hin
sal samaa sairautta sairastavilta vertaistukea, monet hinen elimiansuunnitelmistaan
olivat mahdollistuneet.

Helena  Pystytko sd puhumaan siitd kenenkiin kanssa, jos sulle tulee ahdistunut

olo?

Jari Mi kirjoitan lehtiin ja netissd oon loytinyt samaa sairautta sairastavia.
Voi niille sitten kirjoittaa. Kylldhdn se helpottaa, kun saa purettua sen
jotenkin.

Helena  Se on muuten uusi tapa, joka on tullut netin kanssa.

Jari Se on niin, ettd must tuntuu, ettd sellaiset ihmiset kuitenkin ymmartaa

parhaiten, kun sitd sairautta sairastaa.
Helena  Niin se varmaan on — —
Jari Ei mun nyt niin kauheen useesti, kovin helposti, mutta joskus. (K/1999)
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Jari ei mainitse ldhiyhteis6dédn tai avustajiaan tuen antajana. Kysymys on sosiaali-
sen tuen ohella myos elimin tirkeysjarjestyksestd. Sosiaalinen tuki voi parantaa
elimédnhallintaa vaiheissa, joissa on kysymys lopullisesta menetyksestd, kuten
vammauttavasta sairaudesta tai kuolemasta (Uutela 1996, 55). Sosiaalinen tuki voi
liittyd kumppanuuden tuntemiseen, tunteiden kisittelyyn tai arviointiapuun. Jarin
saavuttamat asiat osoittavat, miten suuri merkitys liheisilld suhteilla ja ymparistolla
on. Haluamansa elimédnkulun toteuttaminen edellyttda riittdvasti tarttumapintoja
yhteiskuntaan, joihin Jari oli kyennyt kiinnittymaan. Fyysisessd ymparistossa olisi
kuitenkin ollut parantamisen varaa pyordtuolilla liitkkuvalle.

Jotkut ihmiset joutuvat elimiin laitteiden varassa, esimerkiksi halvaantuneina hen-
gityskoneessa letkujen ja johtojen varassa. Mitd annettavaa elimankulkua koskevilla
teorioilla tai vammaiskasityksilld voisi olla tdllaisessa tilanteessa? Letkujen ja johtojen
on nihty olevan darimmadisid epdinhimillisyyden merkkeji, jolloin eutanasiaakin on
pidetty parempana vaihtoehtona. Tdlloin eldiméd arvioidaan yksipuolisen ldédketie-
teellisesti. Kroonikkosairaaloissa hoitajien suhtautuminen hoidettaviin kddnneltavina
paketteina kuvastaa asennetta: “Eivit he oikeastaan endi eld” (Linnasalo 1989, 68—69).
Eliminen koneen varassa ei kuitenkaan tee ihmisen elimistd merkityksetonti. Se on
ainutkertainen ja haltijansa omaisuutta loppuun saakka. Sosiaalisen vammaiskaisi-
tyksen mukaan ympariston pitéisi olla mahdollisimman auttava, mika tarkoittaa
esimerkiksi kommunikaation turvaamista vaikeudesta huolimatta ja henkilon tar-
peiden ja toiveiden selvittimistéd ja huomioon ottamista.

Hahmotellessaan postmodernin yhteiskunnan piirteitd Beck, Giddens ja Lash (1994)
ottavat hyvin vihdn kantaa vammaisten tai muissa suhteissa heikoimpien asemaan.
Rivien vilistd voi lukea individualismin syrjayttivdn yhteisvastuullisuuden. Heiddn
mukaansa mukaan riskiyhteiskunnan merkittivimpéna seurauksena ovat kohonneet
sosiaaliset, poliittiset, taloudelliset ja yksilolliset riskit, jotka yhd useammin eivit ole
yhteiskunnan seuranta- ja turvainstituutioiden hallinnassa (Beck ym. 1994, 13-16).
Vammaisuus on riski, jota torjutaan genetiikan, seulontojen ja vakuutusten avulla
(Beck ja Beck-Gernsheim 2001, 140). Vammaisten henkil6iden mahdollisuudet muo-
vata itse elaimikertaansa ovat huonot (vrt. Giddens 1991).

13.6 "Muut tuntee paremmin” — institutionalisoitu eldmankulku

Vammaisuus on tila ja tilanne, jota ovat perinteisesti hoitaneet eri alojen asiantuntijat.
Vammaisten ihmisten elimédnkulkua on siddelty enemmin kuin muiden nuorten.
Asiantuntijoilla on valtaa sithen, miten heitd hoidetaan, missa he asuvat, miti etuuksia
saavat, mitd kouluja kdyvit ja miten, milloin ja missé liikkuvat.

Lehtio (1997, 29) luokitteli vammaisten identiteetit jatkumolle, jonka toisessa padssa
olivat alistuvat ja eristyneet ja toisessa pddssd tiedostavat ja aktiiviset. Alistuvaan ja
eristyneeseen identiteettiin liittyvit kdsitykset heikommasta selviytymisestd, yksin
elamisestd, suhteiden puuttumisesta toiseen sukupuoleen, ulkomuotoon ja turha-
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maisuuteen liittyvien tarpeiden puuttumisesta sekd mukavuuden ja nautintojen
kieltamisestd. Lassin kertomus viittasi tdllaiseen elaimankulkuun.

Lassi Mitddn koulutusta ne eivit oo maksaneet.
Helena  Ootko sid kysynyt minka vuoksi?
Lassi Mulle ei oo siitd mitddn hyotya.

Helena  Ilman muuta on varmaan — —

Lassi Hyotya.

Helena  Missi sulle niin sanottiin?

Lassi Sielld Kelassa.

Helena  Oliko se tistd kurssista, vai mistid koulutuksesta he ovat sanoneet niin?
Lassi Tiastd kurssista.

Helena  Aika kurjaa, ettd ne tuollai — —

Lassi Muut tuntee paremmin. (L/1998)

Lassille oli sanottu, ettd hinen tavoitteitaan arvioidaan hinelle itselleen tulevan hyo-
dyn mukaan. Asiasta padttineet virkailijat toimivat Weberin rationaalis-oikeudellisten
auktoriteettien tavoin. Pdidtokset perustuivat heiddn kasityksiinsd laillisuudesta ja
toimenpiteiden jarkevyydesti. Ratkaisujen tekijdt pitivit oikeina ohjeiden ja sddnt6jen
mukaisia ratkaisuja, mutta lopputuloksen ei endd katsottu kuuluvan omalle vastuulle.
(Weber 1978, 226—227; Bauman 1995, 260-261.) Piitokset eivit todellisessa elimassi
johtaneet Lassille parhaaseen olotilaan, koska ne estivit hdneltd normaalit nuorten
tavoitteet ja sitoivat kotiin, jossa ainoana vaihteluna olivat viikoittaiset terapiakdyn-
nit. Katkeruus muiden tekemistd arviosta purkautui toteamuksessa “Muut tuntee
paremmin”. Lassilla ei ollut vaihtoehtoja; sairautta ei voinut parantaa eikd asuin-
paikkakuntaa vaihtaa, palveluasunto tuntui pelottavalta, kuntoutukseen ei padssyt ja
koulutustiet olivat suljetut. Lassi oli saanut ulkoapdin mdirétyn ja sairauden muotilla
valetun elamédnkulun.

Lassia kohdeltiin lddketieteellisen vammaiskisityksen mukaisesti. Erilaiset instituu-
tiot, palveluja ja etuuksia myontéva tahot, tekivit paidtoksid hanen elimastddn ja kayt-
tivit sairautta ratkaisujensa ensisijaisena perusteena. Lassin ympdristo ei vastannut
monimuotoista yhteiskuntaa vaan oli paikalleen jahmettynyt ja sulkeutunut. Vaihto-
ehdottomuudessa hdnen kisityksensd itsestddn oli tullut ladketieteelliseksi, vamman
leimaamaksi. Mindkuva ja identiteetti vastasivat enemmain pysyvad statusta kuin
tilanteiden mukaan vaihtoehtoja hakevaa, refleksiivisti mindi. Elinikdinen huonom-
maksi arviointi oli jattidnyt jalkensa. Lassin haastattelun purkaminen oli tutkimuksen
vaikeimpia, koska monet vastauksista olivat lihes kuulumattomia. Vastaus saattoi olla
vain nyokkdys tai paan pudistus. Lassi ei ollut tottunut vaatimaan itselleen mitddn
eikd olemaan muun kuin lddketieteellisen mielenkiinnon keskipisteenid. Haastattelun
kuluessa tapahtunut pieni vapautuminen sai hinet kertomaan asioita, joita voi kutsua
elimidnhaaveiksi: Jos pddsis vaikka tuonne AKVAan”.

Asioiden tullessa monimutkaisemmiksi yhd suurempi osa asioista jitetddn asian-
tuntijoiden paitettaviksi (Beck ym. 1994). Osaavatko asiantuntijat tehdéd “oikeita”
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pédtoksid, kenen ddnelld he puhuvat? Asiantuntijan dédni voi olla vammaisen henkilon
parasta tarkoittava, mutta yhtd hyvin yhteiskunnan etuja valvova. Asiantuntijoiden
tehtivid vaikeuttaa se, ettd heilld on kaksitahoinen rooli. Auttamisvastuun lisiksi
heille on annettu myos vartijan tehtavia.

13.7 Erilainen kommunikaatio — ulkopuolinen eldmankulku

Elimankulusta muodostuu erilainen, jos ei pddse yhteisesta kommunikaatiosta osalli-
seksi. Realistisen minuus- ja identiteettiteorian mukaan ihminen on toimija jo ennen
kielellistd kehitystd (Archer 2000, 121-153). Sosiaalista todellisuutta yllipidetddn ja
tuotetaan diskursiivisesti ja se tulee ymmarrettdviksi ja muovautuu sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa (esim. Sulkunen ja Torronen 1997, 14). Honkasalo (2004, 103)
arvioi puheen jopa maailmassa olemisen tavaksi. Puhumalla ja kertomalla ihminen
kiinnittdd itsensd maailmaan ja sen suhteisiin. Puhuminen on helppo ymmairtaa
maailman rakennusaineeksi, yhteisen todellisuuden luomiseksi — puhuville. Mutta
miten tdhidn todellisuuteen pdasee ihminen, jolla ei ole puhetta tai sanoja? Ovatko
esimerkiksi kuurosokeat sosiaalisen maailman ulkopuolella, koska he eivit nie tai
kuule, ymmartévit ehkd vain kiteen viitotun sanoman tai toisen ihmisen kosketuk-
sen? Miten se nikyy heiddn elaimankulussaan?

Niille, jotka eivit ymmarra puhetta eivitkd osaa puhua, todellisuus ei ole sama kuin
puhuvilla ja kuulevilla. Puheella luodaan yhteiset arvot, kisitteet ja kisitykset. Puhe ja
sanat ovat yksi tapa rakentaa todellisuutta. Kuuro pystyy viittomien avulla viestimdan
todellisuudestaan, mutta vain viittomakieltd taitavalle. Hin voi silmillddn havaita to-
dellisuutta ja sen sddntojd ja tulkita ndkemainsd. Kommunikaation tulkinta onnistuu
toisinaan tulkin avulla, jolloin osapuolet voivat vaihtaa kasityksidan. Kaytettavissd
on myo6s kuvasymboleita, joilla haetaan vastinetta puhuvan maailman kisitteisiin.
Sosiaalisessa vuorovaikutuksessa niiden kdyton pitéisi tuottaa sama merkitys. (Vrt.
Mead G. H. 1967, 54-56.)

Vammaisilla puheen ainutkertaisuus todellisuuden rakentamiskeinona toisinaan
vdistyy ja tilalle tulevat yksilolliset kommunikointimuodot. Viestejd voi vastaanottaa
jaldhettdd, maailmaa voi ymmartdd ja ymmartamistd valittdd puheen lisiksi monilla
muilla keinoilla, kuten silmill4, tunneaistilla, tukiviittomilla, kuvilla, ilmeill4, eleilli
tai milld tahansa keinolla. Itsed voi ilmaista myos katseilla, eleilld, osoittamalla tai
dannellen. Ohman (1993, 25) nosti vaikeasti kehitysvammaisia koskevassa tutkimuk-
sessaan kosketuksen tarkedksi kommunikaatiomuodoksi. Kommunikaatioita koskeva
vammaisuus voi sulkea puhuvien maailman ulkopuolelle, mutta ei todellisuuden
ulkopuolelle.

Haastateltavistani Anne kommunikoi symbolien, ei- ja joo-sanojen sekd ilmeiden ja
liikkkeiden avulla. Jos ympiristo ei osaa tulkita hdnen kdyttdmidan symboleita, hin
joutuu syrjaan. Annella on harvoin tilaisuus kokeilla, miten hin selviytyy itsendisesti
kodin ulkopuolella, silld ympéristoltd voi puuttua rohkeus ja halu kokeilla uutta,
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vaikka itse uskaltaisikin. Anne oli tottunut symbolien kéyttdjd, mutta vuorovaikutus
hinen kanssaan voi parhaimmillaankin jaada vajaaksi. Tunteiden ilmaisemisessa sanat
eivit ole onneksi olennaisia, silld ruumiin kieli ja ilmeet viestittavit iloa, pelkoa ja
epavarmuutta niitd paljon paremmin. Haastattelun jidlkeen ndin Annen avustajansa
kanssa kdytavillg, jolloin hidn ilmaisi riemua nauramalla ja kohottamalla kasvonsa
ylospédin. Anne iloitsi jostakin asiasta ilmaisten sen selvemmin kuin sanoilla olisi
ollut mahdollista.

Kommunikaation puuttuminen on este tavanomaisen elimadnkulun luomisessa. Suu-
rimmat vaikeudet ovat niilld, joilla vammaisuus ulottuu monille toiminnan alueille.
Vaikka nuorella olisi aikuistumista varten tietoja ja taitoja, ne voivat jadda kayttamatta,
jos ei ole ympdristod, jossa niitd voisi hydodyntdid. Tavallisista ihmisistd harva osaa
edes kuurojen viittomia, kuurosokeiden ei juuri kukaan. Vailla kommunikaatiota
olevat eivit yleensd saa tyopaikkaa ja heiddn toimintansa rajoittuu kapeille alueille.
Yhteisen kommunikaation puuttuminen rajaa ulkopuoliseksi.

13.8 Poikkeavuus elamankulun leimaajana

Eritellessddn etnisten ryhmien identiteettejd Hall (2005, 250) pdittelee, ettd kyse ei
ole niinkdidn siitd, mikad joku on, vaan kuinka hinet on esitetty tai miten hén esittdd
itsensd. Ryhmiin liitetddn ominaisuuksia, jolloin siithen kuuluvat alkavat edustaa
ryhmaa.

Laura Ja mulle on tullut myos sellainen mielipide, ettd vaikka oliskin tasavertai-
nen yhteiskunnassa, niin aina mi oon kuitenkin sellainen leima otsassa
— onko se sitten mustaihoinen vai joku muu etninen ryhma tai mika vain
— on aina se leima, ettd poikkeaa! Enemmiston osalta. (K/1999)

Ryhmiidentiteetit ovat useimmiten negatiivisia, muistuttaa Wendell (1996, 30-32),
silli vihemmistot ovat muita (the others”). Henkilokohtainen ominaisuus liittda
ihmisen “nithin muihin”. Vammaisuus tekee poikkeavaksi, samoin ihonvéri, uskonto,
rotu tai sosioekonomiset seikat. Poikkeavat lokeroidaan erilaisiksi, he saavat sijansa
valtavirtojen ulkopuolelta.

Marginalisaatio ja syrjdytyminen ovat poikkeavuuteen ja ulkopuolisuuteen liittyvid
kasitteitd. Marginalisoituminen ei vélttimattd ole riippuvainen yhteiskunnallisesta
asemasta, vaan se voi koskea vain jotakin sosiaalisen elimin aluetta siten, ettd henkil
on valtavirrassa jollakin toisella alueella. Joskus marginalisoituminen on tietoinen
valinta. Joskus se etenee tahdosta riippumatta syrjdytyneisyydeksi, kun ihminen
jad elamdnalueiden ulkopuolelle ja ongelmat kasaantuvat ja pitkittyvit. (Jirvinen ja
Jahnukainen 2001, 142—143.) Vammaisten henkiloiden poikkeaviksi leimautumisen
ja syrjaytymisen syind ovat useimmiten ulkoiset seikat. Niiden lisdksi kdyttaytymi-
nen tai heikot psyykkiset taidot voivat leimata poikkeavaksi. Ne usein vaikuttavat
elamdnkulkuun, josta jadvit puuttumaan monet sithen normaalisti kuuluvat asiat.
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Potentiaaliseksi syrjdytyjéiksi voi tulla kuka tahansa (Helne 2002, 82, 97-99, 125), mut-
ta vammaisilla henkiloilld riski on suurempi kuin muilla. Olisi ehka liian yksipuolista
katsoa syrjaytymistd vain uhrindkokulmasta, silld se on myos kokemuksellinen asia ja
marginaaliin voi jdddd myos omasta halustaan (vrt. Saarikoski 1997, 57; Ulvinen ym.
1996, 43—63). Vammaisilla nuorilla ei yleensd néin ole, vaan useimmat heistd odotta-
vat aikuisuudelta samaa kuin muutkin nuoret, kuten opiskelupaikkaa, kohtuullisesti
palkattua tyotd, mahdollisuutta matkustella, omaa kotia ja kumppania tai perhetta.
Varsin usein heiddn toiveensa jadvit toteutumatta (Flynn ja Russell 2005, 297).

Haastattelemani nuoret halusivat luoda normaalin elimadnkulun, mutta marginalisoi-
tuminen leimasi kaikkea toimintaa. Laura viltteli negatiivisen ryhmaidentiteetin takia
tiloja ja tilanteita, joissa hantd kohdeltiin vammaisena. Kaikkien ihmisten kokemukset
eivit ole kaikille yhdenmukaisia, vaan riippuvat heiddn sosiaalisesta paikastaan (Moya
2000, 80—-87). Lauralle tapahtuneet asiat tapahtuvat yleensd vammaisille.

Laura ~ Vammaisryhmi on kuitenkin sellainen minoriteetti yhdyskunnassa, ettd
vaikka miten hyvin asiat kehittyisivdt, niin vammaiset joutuvat kuitenkin
majoriteetin ehdoilla elimiin. (K/1999)

Kahtiajakautunut yhteiskunta, jossa toisella puolella ovat vammaiset, toisella vam-
mattomat, on Lauran todellisuutta (vrt. s. 140). Hulme (1987, 49-50) kéyttda kahtia-
jakautumisesta nimed stereotyyppinen dualismi. Kahtiajako erottaa normaalit ja
poikkeavat, hyviksyttavit ja epimiellyttivit, johonkin kuuluvat ja kuulumattomat,
sisdpiirin ja ulkopuoliset, meidit ja muut (Hall 2005, 191). Laura tormisi stereo-
typioihin erityisesti muodikkaiden ihmisten tapaamispaikoissa. Kuusela pitdd
yhteis6jd vapaiden yksiloiden yhteenliittymind, joiden puitteissa he voivat valita,
kuuluvatko niihin vai eivit (Kuusela 2004, 47). Erityisryhmédn kuuluvalla tillaista
vapautta ei vilttaimattd ole. Haastattelemistani nuorista esimerkiksi Cecilia yritti
rikkoa rajoja pyrkimalli talouskouluun, alueelle, jossa hdnen soveltuvuutensa voidaan
kyseenalaistaa.

Poikkeavuus ei vilttimaittd ole negatiivista. Vammaiset ihmiset madritelldan poikkea-
viksi, mutta he tuntevat keskindistd yhteenkuuluvuutta: me-késitteeseen kuuluu yhtei-
syys ja solidaarisuus, jotka syntyvit samanlaisista kokemuksista (Therborn 1995, 7).
Haastattelemani asiantuntijan Taija Heinosen (haastattelu, 1998) mielestd vammai-
nen nuori yleensi hakee viiteryhmiksi vastaavalla tavalla vammaiset, koska yhteisen
taustan vuoksi he ymmartavit toisiaan parhaiten. Vahemmistoon kuuluminen voi
olla my6s voimavara. Vammaisuus on my06s noussut arvoonsa erilaisuuden ja yksi-
l6llisyyden tavoittelun vuoksi. Vaativa elimidnkulku on kunnioituksen arvoinen.

13.9 Vammaisten nuorten eldmankulut

Sosiologisen aikalaisdiagnoosin mukaan traditiot ovat murtumassa ja uudenlainen
sallivuus ja vdlinpitimittomyys korvaavat perinteisen sddntoyhteiskunnan arvoja.
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Vammaisille nuorille on tdhdn saakka ollut tarjolla vain vakiomallisia eldiménkulkuja.
Yksilollistyminen voi antaa tilaa uusille elimankulun malleille tai vaihtoehtoisesti
pudottaa vammaiset nuoret entistd enemmain ulkopuolisiksi.

Haastatteluista poimimani elaimdnkulun metaforat olivat toisilleen vastakkaisia.
Niiden taustalta l6ytyvit vallitsevat vammaiskasitykset. Seuraavan taulukon vasem-
manpuoleisesta sarakkeesta 16ytyy eniten ladketieteellinen mallin mukaisia késityksid,
oikeanpuolisesta sarakkeesta pikemminkin sosiaalisen mallin.

Taulukko. Vammaiskuvat.

Lapsi Superihminen
Pyoratuoliin sidottu Jalustalle nostettu

Kiltti Tottelematon

Syrjaytynyt Yhteiskuntaan kiinnittynyt
Institutionalisoitu Irrallinen

Poikkeava Tavallinen

Kontrolloitu Tasa-arvoinen

Holhottu Itsendinen

Ladkinndllinen Sosiaalinen

Vastakkaisuus ja ristiriitaisuus osoittavat vammaiskuvan monisdrmaisyyttd. Sama
nuori saattaa edustaa niistd useita samanaikaisesti. Superihminen — lapsi, jalustalla
oleva — pyorituoli, kontrolloitu — tasa-arvoinen, institutionalisoitu — vapaa, holhottu
— itsendinen. Useimmat haastateltavistani kertoivat samantyyppisistd kokemuk-
sista. Ristiriitaiset késitykset ovat seurausta vammaisten ihmisten keskindisestd
erilaisuudesta niin persoonallisuutensa, vammaisuuden aiheuttamien rajoitusten
kuin elimintilanteidensakin osalta. Erot ovat suuria, mistd huolimatta vammaisista
puhutaan yhtendisend ryhmédni. Syntyvd kuva on tdmdn vuoksi ristiriitainen eika
vastaa todellisuutta. Haastattelemistani nuorista stereotyyppisistd kokemuksista eivit
kertoneet vain vaikeimmin vammaiset nuoret, vaan heistd kaikki olivat kokeneet
vammaisuuteen liitettyjd negatiivisia, mutta onneksi myds positiivisia, asioita.

Nuorten kertomista suhtautumistavoista suurempi osa liittyi yksilollisen (ladketie-
teellisen) kuin sosiaalisen mallin piirteisiin. Havainto on samansuuntainen monien
vammaisuutta koskevien tutkimusten ja selvitysten kanssa. Vammaiseen henkilo6n
tyontekijand liittyvit tutkimukset ovat tuoneet esille vastaavia tuloksia. Nuorten
kuvausten perusteella vammaiskuvaa leimaa edelleen kisitys vammasta yksilollisena
esteend.
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Olen hahmotellut haastattelujen perusteella muutamia nuorille tyypillisid elimén-
kulkuja. Tavallinen elaimankulku tai -kaari kuvaa elamii, joka etenee lapsuudesta
kouluvuosien ldpi nuoruuteen, aikuisuuteen, keski-ikddn ja vanhuuteen. Kuhunkin
vaiheeseen liittyy omia tavoitteitaan ja tapahtumiaan. Todellinen elimi ei ole ndin
suoraviivaista, vaan erilaiset vaiheet toistuvat, limittyvit, ovat paillekkaisid ja alkavat
uudelleen (vrt. Holstein ja Gubrium 2000). Monilla vammaisilla nuorilla aikuistu-
minen ldhtee liikkeelle samalla tavalla kuin muillakin nuorilla. Nuoruus siséltda
opintoja, ystavyyssuhteita ja suunnitelmia ammatista ja tyostid. Nuorella on jonkin
verran harrastuksia ja han litkkkuu kodin ulkopuolella. Elima etenee ja aikuistuminen
on padsemissd vauhtiin, kunnes vastaan tulee nakymiton katto, jota nuoruusiin
into ei riitd puhkaisemaan. Taitoskohdan jilkeen elimi alkaa pyorid paikallaan,
tyon puuttuminen sulkee pois monilta alueilta, sosiaaliset suhteet jadvit vihaisiksi,
perheen perustaminen viipyy ja vapaa-ajan piiri kaventuu. Yhteiskuntaan ei kiinni-
tytd ja uhkana on syrjaytyminen. Korvaava eliminsisilto voi 1oytya harrastuksista
jajirjesto- tai muusta toiminnasta. Alkuperdisiin tavoitteisiin ndhden elamankulku
kapenee. Haastattelemistani nuorista Laura ja Hannele tavoittelivat tavallista elamaa
ja joutuivat vastaamaan vaatimuksiin ldhes “superihmisen” taidoilla. He halusivat
omaksua vammattomien identiteetin mutta eparoivit sen todenmukaisuutta. Heiddn
saavuttamansa autonomian taso paitosten tekemisessa oli kuitenkin hyva. Tavoitteet
jaivat heiltd silti saavuttamatta monilta osin, unelmat kuolivat.

Joidenkin nuorten aikuistumistavoitteet ovat jo alun perin alhaisemmat. Vammainen
nuori saattaa tarvita runsaasti apua. Osa haastattelemistani nuorista kuului tihin
joukkoon. Varhaisista kouluajoistaan alkaen he ovat tottuneet siihen, ettd he eivit
selviydy samoista vaatimuksista kuin ikdtoverinsa. Jonkinlaista tyotd ja tekemisté voi
jarjestyd, mutta se on usein suojatun sektorin organisoimaa. Autonomia, itsendinen
péaatoksenteko ja itsestd huolehtiminen saattavat jaddd tavanomaista heikommaksi.
Nuorten eldmassd ei ndy selvid taitekohtia. Harva perustaa perheen, mutta useim-
milla on ystédvid ja harrastuksia. Riittdvian tuen avulla elimi avautuu niille nuorille
helpommin ja antaa mahdollisuuksia olla itsendinen. Ympdristé voi myos estdd ai-
kuistumisen ohjaamalla lapsen rooliin.

Nuorilla, joiden elimadnkulku on pysahtynyt, toimintakyky heikkenee nopeasti ja he
jddvat monissa asioissa aikuisten maailman ulkopuolelle. T4llaisten nuorten vammai-
suus on usein poikkeuksellisen vaikea. Vammaisuus vaikuttaa kaikkiin ratkaisuihin
ja eldmad voi olla instituutioiden ohjaama. Nuorilla ei useinkaan ole tyota, ei opis-
kelumahdollisuuksia, ei rakastettua, ei harrastuksia. Sen sijaan heilld voi olla oma
asunto, vanhempien tuki, sisaruksia ja ystavid. Aineistossani Lassi ja Anne edustivat
parhaiten tdtd nuorten ryhmaa.

Edelld kuvatut kolme elimdnkulun hahmotelmaa ovat erddnlaisia perusmuotoja. Ne
eivit vastaa kaikkien vammaisten nuorten tilanteita, silld aikuistua voi eri tavoilla.
Aineistossani on nuoria, kuten Jari, joilla on piirteitd useammista elimankulun
linjauksista. Nuoret voivat yltdd osassa toimintaansa tavoitteisiinsa osan jaddessd
toteutumatta. Aikuistumiselle ei voi miiritelld yhtendisid tavoitteita. Tarkeinta olisi,
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ettd nuori pystyisi toimimaan monipuolisesti ja tekemdidn mahdollisimman paljon
haluamiaan asioita.

Elimdn madramuotoisuus, sen tiivistiminen yhteen janaan tai viivaan vastaa huonosti
todellisuutta. Esimerkiksi sosiaalisia suhteita arvostavalla, mutta tyon arvottomaksi
katsovalla elaminviiva tai -kaari hajaantuu erillisiin sdikeisiin, joista toiset nousevat
ja toiset laskevat. Aikuisuuden maéairittely vaikeutuu rajakohdissa. Onko palveluta-
lossa asuva Anne aikuistunut? Hén ei ole lapsi, mutta ei nuorikaan enii. Ei hidn ole
myo6skddn puoliaikuinen. Hin ei ehkd saavuta ominaisuuksiltaan tai tavoitteiltaan
samanlaista aikuistumista kuin muut, mutta aikuistuu omalla tavallaan.

Vammaisten nuorten aikuistumisen aikataulu ja tavoitteet ovat yksilollisid, mutta
niin on muidenkin nuorten. Osa kypsyy nopeammin, osa tarvitsee enemmaén aikaa.
Vammaisille nuorille on suunniteltu asumisyksikoitd, jarjestetty tuettua tyota, kul-
jetus- ja apuvilinepalveluja, koulutusta, pdivihoitoa, terveyden- ja sairaanhoitoa ja
kuntoutusta. Joillekin heistd ne turvaavat tyydyttavin eliman. Osa pyrkii normaali-
uteen, aitoon samanlaisuuteen. Vaikeinta on nuorilla, joiden elimdnkulku pyséihtyy
ja kaikki tavoitteet jadvit saavuttamatta. Usein syynid on se, ettd yhteiskunnalliset
instituutiot olivat rakentaneet elaman “viyliksi” tiettyihin eliméntilanteisiin. Vaik-
ka vastuu elimidnkulun luomisesta pitéisi olla nuorella itsellidn (Beck ym. 1994,
19; Saastamoinen 2006, 146), hyvinvointivaltio ei luo sille puitteita. Atomisoituina
irrallisiksi yksiloiksi (vrt. Beck ja Beck-Gernsheim 2001, 24) vammaiset nuoret jadvit
viliinputoajiksi. Kaikki eivit pysty ottamaan vastuuta elaméstdan.

Vammaisuus nihddin edelleen paljolti henkilokohtaisena ja lddketieteellisend on-
gelmana. Postmoderni yhteiskunta janoaa menestystd, mutta silld ei ole keinoja ja
tahtoa turvata heikompiensa asemaa ja oikeuksia muuttamalla toimintaympéristoja.
Taman vuoksi riskit olisi pyrittivéd ehkdiseméddn ennakolta. Suurimpiin niistd kuuluu
riski sairastua tai syntyd vammaisena (Beck ym. 1994). Laidketieteen edistymisestd
huolimatta lapsen terveytti ei koskaan voida taata, ja vammautuminen voi tapahtua
myohemminkin onnettomuuden tai sairastumisen vuoksi. Vanhusten ja vammaisten
ihmisten turva on jo muuttunut epitasaiseksi, asuinpaikasta riippuvaksi. Uhkana on
sen jadminen tulevaisuudessa vield vihemmaille.

Tutkimukseen osallistuneiden nuorten valinnat ja tarpeet olivat yksilollisid. Toimeen-
tulon vaihtoehtoina oli tuetun tyon lisdksi tyon etsinti, jadminen opiskelijaksi (yleensa
elikkeen turvin) tai eldke. Mikddn valinnoista ei tuonut varmuutta ja turvallisuutta.
Tyoeldmaissd joutui todistelemaan, ettd on muiden veroinen. Kilpailu on kovaa, ja
vammaisuus on rasite. Eldkkeelle jadminen vahvistaa vammaisidentiteettid.

Vammaiset tarvitsisivat mahdollisuuden tehdd omia ratkaisujaan, mihin heiddn
pitdisi saada tukea. Tdmi ei onnistu, jos vain taloudellisuus ja tuottavuus painavat
ratkaisuissa. Postmodernissa yhteiskunnassa poliittinen paitoksenteko voi olla heik-
koa eivitka itseohjautuvat markkinat anna etuoikeuksia heikoimmille. Vammaisia
henkiloitd varten voi toisaalta syntyd erillisratkaisuja tai heitd voidaan pitdd mukana
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ideologisten syiden vuoksi. Osa vammaisista nuorista tulee edelleen tarvitsemaan
runsaasti palveluja. Jos niiden hankinnassa sddstetdan laadun kustannuksella, nakyy
se vammaisten ihmisten elimédnlaadussa. Perinteisessékin yhteiskunnassa koulutus
ja tieto ovat osaltaan vihentineet riskid tulla koyhiksi, mutta vammaisten nuorten
ongelmat ovat liian suuria, jotta yksil6lliset vahvuudet voisivat niitd kompensoida.
Vaikka yhteiskunnan sallivuus kasvaa ja mahdollisuus olla erilainen paranee, suoja-
mekanismien heikentyminen toimii pdinvastaisesti.
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14 YHTEENVETO

”Heindsirkka tahtoi lahted matkalle. “Loydan kylld tien”, hdn sanoi, “ja seuraan sitd
minne se kulkeekin.” Eradnd aamuna Heindsirkka 6ysi tien. Tie oli pitkd ja polyinen.
Se nousi kukkuloille ja laski laaksoihin. “Tama tie sopii minulle”, sanoi Heindsirkka.
“Olen loytanyt oman tieni!”” (Lobel 1987, 6.)

14.1 Millainen aikuisuus?

Sen pituinen se! Sadut pddttyvit onnelliseen loppuun. Toteutuuko se myds vammai-
silla nuorilla? Haastattelin yhdeksdd vaikeavammaista nuorta ja viittd asiantuntijaa
tavoitteena selvittdd, miten vaikeavammaiset nuoret aikuistuvat. Lahtokohtani oli,
ettd aikuistumisvaihe on tirked, koska silloin haetaan suuntaa tulevalle ja senaikaiset
ratkaisut vaikuttavat koko loppueldmain. Liitin tarkastelussani aikuistumisen osaksi
nuorten elimédnkulkua. Aikuistumiseen ei ole yhndenmukaista ja oikeaa tapaa, vaan se
on yksilollistd. Yleensad aikuisuus tuo mukanaan asioita, jotka antavat mahdollisuuk-
sia ja eliminsisdltod. Aikuistumisesta voi myos kieltdytya ja jattad sithen kuuluvat
oikeudet ja vastuut ottamatta.

Haastatteluaineisto koostuu 16ysdn rungon ympirille kootuista teemoista. Tulkitsin
nuorten kertomia asioita pyrkien ymmartdmain, mitd he aikuistumiselta odottivat,
miten se oli heiltd sujunut ja mitd ongelmia heilld oli siind ollut. Nuoret antoivat
itse kertomilleen asioille merkityksid, joita kisitteellistin ja tulkitsin. Aineiston-
keruumenetelmini haastattelu tuntui sopivalta, silld nuorten elimintilanteita
yksityiskohdissaan olisi muulla tavalla ollut vaikea tavoittaa. Myos vaikeiden asioiden
selvittimisessd haastattelu osoittautui joustavaksi, silld pystyin ottamaan nuoren
reaktiot huomioon. Tapasin suurimman osan nuorista useampaan kertaan melko
pitkidn ajanjakson aikana, mika syvensi haastatteluista kertyvia tietoa ja mahdollisti
sen seuraamisen, mitd nuorille tuona aikana tapahtui. Asiantuntijoiden haastattelujen
panos sen sijaan jdi tutkimusraportissa melko vihdiseksi. Tdstd oli etuakin, silld jos
he olisivat olleet vahvemmassa roolissa, olisivat he ehkai kilpailleet nuorten kanssa.
Heiddn tapaamisensa oli tirkedd tutkimuksen alkuvaiheessa.

Tutkimukseni kohteena oli elimédnkulun vaihe, jossa nuoruus pdittyy ja aikuisuus
alkaa. Se ei ole selvdrajainen, vaan sithen kuuluvat asiat limittyvit toistensa kanssa.
Havaitsin tarpeelliseksi tarkastella elimdd kokonaisuutena, jossa mennyt ja nykyi-
syys ovat erottamattomia osia. Aikuisuus ei ala jostakin hetkestd vaan rakentuu jo
koetun varaan. Varhainen lapsuus ja kouluvaihe jii haastatteluissa joiltakin nuorilta
vahemmille, koska katsoin nuoruus- ja aikuistumisvaiheen olevan sitd olennaisem-
pia. Analyysivaiheessa tdtd vaihetta koskevat tiedot auttoivat ymmartamadn nuorten
tilanteita paremmin.

Miki aikuisuus on ja mité sithen pitéisi kuulua, oli vaikea maaritelld. Tutkimuksessa
pidin pitkddn mukana luetteloa aikuisuudelta edellytetyistd asioista. Hylkdsin lopulta
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sen kaavamaisena todettuani, ettd aikuistumiselle ei ole standardeja. Mielessdni nuo-
ret muodostavat jatkumon, jonka toisessa padssd ovat ne, jotka pystyvit aikuistues-
saan saavuttamaan haluamansa asiat, toisessa pdissd ne, joiden aikuistuminen on
vahiistd ulkopuolelta tulevien paineiden takia tai siksi, ettd he itse sithen tyytyvit.
Haastattelemani nuoret sijoittuivat timan jatkumon eri kohtiin. Pistett4, johon ai-
kuistumisen rajaviivan olisi voinut vetid, ei ollut. Etsin koko tutkimusprosessin ajan
ratkaisua siihen, tulisiko aikuistumista arvioida nuorten yksilollisten tavoitteiden
vai aikuistumiseen yleensd kuuluvien asioiden mukaan. Mielestini molemmat ovat
tirkeitd ja osoittavat aikuistumista.

Haastatteluista 16ytyi runsaasti vammaisuuteen liitettyjd, toisilleen vastakkaisia
havaintoja. Ne heijastavat vammaisten nuorten monimuotoisia tilanteita ja heiddn
keskindisid erojaan. Pohjimmiltaan ne kertovat, ettd vammaisuutta ei tunneta kovin
hyvin, vaan siihen liitetddn erilaisia uskomuksia. Niiden synty4 edistdd se, ettd vam-
maiset ihmiset eivit vielikddn ole kovin tuttu ndky arjessa, vaan he ovat vain satun-
naisesti kohdattuja muukalaisia. Yleinen kisitys on, ettd sosiaalinen vammaiskasitys
on voittanut yksilollisen tai lddketieteellisen. Haastattelemieni nuorten kertomukset
eivit tukeneet titi, silld niistd heijastuivat useammin ajatukset vammasta yksilollise-
nd haittana kuin ympariston esteiden seurauksena. On muistettava, ettd sosiaalinen
vammaiskasitys on monin tavoin yksipuolinen ja ongelmallinen.

14.2 Aikuistumisymparisto

Eliminkulku on sidottu tiettyyn aikaan, paikkaan, sosiaaliseen yhteisoon ja kult-
tuuriin. Muutama vuosikymmen sitten vaikeavammaisten nuorten aikuistuminen
tapahtui erilaisessa ympéristossd kuin tdlld hetkelld. Aikuistumisvaiheessa olevat ja
vastikddn aikuistuneet nuoret kuuluvat ikdryhmain, jonka aikuistumisen aikana
vammaisten ihmisten asema ja olosuhteet muuttuivat nopeasti. Heille tarjotuista
erityispalveluista siirryttiin integraatioon, erityiskouluista padosin yhteiseen opetuk-
seen ja huoltolaitoksista mahdollisimman itsendiseen asumiseen. Hoivayhteiskunnan
valmiiksi annoksiksi kaavaillun eliman tilalle tuli tavoite normaalista elamasta.

Ympiristo voi auttaa nuorta saavuttamaan tavoitteitaan tai toimia jaykdsti ja estdvésti.
Vammaiset lapset ja nuoret ovat vaarassa syrjdytyd jo koulussa ja omaksua sivullisen
aseman myohemmissi elimissdin, jos heiddn tarpeitaan ei huomata. Vammaisiin
henkil6ihin sovelletaan usein yhtendisid periaatteita. Tima nakyy esimerkiksi tyon
tai asumispalvelujen joustamattomuudessa. Ratkaisuissa tulisi pyrkid normaaliuteen
ja nuorten pddsemiseen mahdollisimman hyvin kiinni yhteiskuntaan.

Kansainviliset ja kansalliset periaatteet yhdenvertaisuudesta ja vammaisten oikeuk-
sista ovat yleisesti hyviksyttyjid. Moraalisesti oikeudet tunnustetaan, mutta nuorten
arkipdivd osoittaa, ettd todellinen elimi eroaa ihanteista. Taustalta l6ytyy yleensd
kisitys vammaisuudesta lddketieteellisend ominaisuutena, jolloin poikkeavuudesta
tulee perustelu syrjiville paatoksille. Sitd pidetddn niin itsestddn selvdnd, ettd ku-
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kaan ei kyseenalaista sitd. Kdsitys postmodernista yhteiskunnasta perustuu suurelta
osin Beckin ja Giddensin teorioihin. Heiddn hahmottelemansa kisite refleksiivinen
moderni kuvaa tilaa, johon linsimaiset yhteiskunnat ovat pdatyneet teollistumisen
aikakauden muuttuessa jdlkiteollisen informaation ajaksi ja kansallisvaltioiden
heikentyessd. Refleksiivisyyden vaatimus pakottaa ihmiset tietoiseksi riskistd ja
etsimddn selviytymiskeinoja. Refleksiiviselld yhteiskunnalla ei ole keinoja joustaa,
vaan ihmisten on joustettava yhteiskunnan vaatimusten mukaan. Vaikeavammaisilla
nuorilla edellytykset joustoihin ovat huomattavasti heikommat kuin muilla. Vam-
ma voi rajoittaa fyysisid, psyykKkisid tai kognitiivisia taitoja ja toimintoja yhdelld tai
useammalla alueella. Kuta vaikeampi vamma on, sitd vihemman sen kompensointiin
16ytyy keinoja. Humaanius ei valttimaitta ole tdllaisen yhteiskunnan ominaispiirre.
Tasa-arvotavoitteet jaavit yksilollisyyden alle, kun viralliset instituutiot eivit turvaa
niitd. Vammaisten nuorten tulevaisuudennikymii ei ndytd parantavan se, ettd yksi-
lollisyyden korostaminen antaa enemmain tilaa olla erilainen. Se saattaa vapauttaa
vammaiset nuoret kaavamaisesta identiteetistiin, mutta samalla vammaisuuden
vuoksi tarpeellinen turvaverkko voi heikentya.

14.3 Nuori aikuistuja

Nuorella on aikuistumisessaan omat tavoitteensa, jotka koskevat niin koulutusta,
tyouraa kuin perheen perustamistakin. Niiden toteutuminen riippuu paitsi nuoresta
itsestddn ja hdnen vammaisuudestaan myos siitd, miten hdnen ympéristonsd, yhtei-
sonsé ja “yhteiskuntansa” antaa niiden toteutua. Nuoren autonomia edellyttda olosuh-
teita, joissa vammaisuuden haitta on mahdollisimman pieni. Osa nuorista tavoittelee
tavanomaista aikuistumista ja liittd4d itsensd vammattomiin, joista he poikkeavat
ehki vain siini, ettd tarvitsevat tuekseen tavallista enemmin apua. Toisinaan sujuva
siirtyminen aikuistumisen seuraavaan vaiheeseen jdi toteutumatta. Kiertotiend voi
esimerkiksi jatkaa opiskelua, mikd rohkaisee siirtimadn aikuistumista. Vaikeavam-
maiselle nuorelle kyseessi ei yleensi ole vaihtoehto vaan pakollinen valinta. Mdara-
tietoisimmat ottavat vastaan haasteita ja kompensoivat vammaansa vahvuuksillaan.
Aina se ei onnistu. Identiteetti voi horjua — ollako lopulta vammainen vai vammaton.
Vaikka monet toimivat vammattomien tavoin, he eivit hiped yhteenkuuluvuuttaan
vammaisiin. Aikuistumisvaiheen edetessd toiveiden toteutumattomuus kuitenkin
usein realisoituu ja unelmat kuolevat.

Osa nuorista tarvitsee runsaasti huolenpitoa ja apua mutta pystyy sen avulla saa-
vuttamaan itseddn tyydyttivan elimdn. Osalla aikuistumisen tavoitteet ovat hyvin
vahdiset tai niitd ei juuri ole. Suuri osa néistd nuorista siirtyy erilaisiin ja eritasoisiin
asumisyksikoihin, joiden toiminnalla on keskeinen vaikutus sithen, mitd eldma sisal-
tdd. Sitd voi leimata viliaikaisuus ja sosiaalisten suhteiden puute. Nuoren itsendisyytta
voi rajoittaa esimerkiksi kehitysvammaisuus, joka edellyttdd huolenpitivia ja vilit-
tavad ympdristod. Kaikkien mahdollisuudet olisi turvattava, silld vaikeita ongelmia
aiheuttava vammaisuus ei vilttimattd ndy ulospdin ja voi aiheuttaa epéselvyytta siitd,
mihin nuori pystyy.
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Osa vammaisista nuorista eldd ldhipiirinsd varassa. Heiddn toimintaymparistonsa
painottuu kotiin ja sosiaaliset suhteensa lapsuudenperheeseen. Elimédnkulun litkku-
ma-ala on kapea. Tdllaisia ovat erityisesti vaikean sairauden rajoittamat elimankulut.
Nuorella ei ehki ole selkiytynyttd kuvaa tulevaisuudestaan eikéd sen mahdollisuuk-
sista. Erityisen vahvana rajat tulevat vastaan koulun paittymisen jalkeen. Eletdanpa
kodissa tai palveluasunnossa, tukea tarvitaan paljon. Elamankulku voi olla institu-
tionalisoitunut, jolloin vammaisuus nousee keskeiseksi kaikissa paatoksissia. Nuorten
mindkuva voi olla selkiytymiton, jolloin he ovat arkoja ottamaan vastaan tarjoutuvia
mahdollisuuksia. Aikuistumisen tavoitteet eivit toteudu.

Vaikka monet nuorista suhtautuvat vammaisuuteensa positiivisesti, heid4dn on vaikea
pédstd osalliseksi tavanomaisista nuorten asioista. Fyysisid ymparistojd on rakennettu
esteettomiksi, mutta asenneilmasto on muuttunut hitaasti. Vammaisuus estdi toisten
nuorten pariin padsyn, tydnsaannin ja toisinaan myos koulutuksen. Stereotyyppi-
sestd vammaiskuvasta on vaikea murtautua omaksi persoonaksi, jos tulee kaikkialla
lokeroiduksi vallitsevien mielikuvien mukaisesti. Ikiryhmien vilisten raja-aitojen
hidmadrtyessd nuoruus on pidentynyt. Nykyinen kulttuuri suorastaan antaa luvan
aikuistumisen lykkdamiseen. Vammaiset nuoret poikkeavat muista siind, ettd heidat
halutaan pitdd lapsina. Lapsena pitiminen on alistamista, jonka perusteena kiytetdian
tavanomaisten aikuistumisen tunnusten ja tuntomerkkien puuttumista.

Onko vaikeavammaisen nuoren elimidnkulku enemmain kuin virta, vai polku tai
valtava pyora? Silld ei tunnu olevan merkityst, silld nuoren mahdollisuudet muuttaa
elaimdnkulkuaan nayttéavit kaikissa tapauksissa olevan vahiiset. Vaikka nuori hankkisi
vahvuuksia ja taitoja, hin ei saa tilaisuutta kédyttda niitd. Virta vie eteenpdin, polku
kuljettaa ja pyord heittdd samaan tilanteeseen kerran toisensa jalkeen. Omaa elimaa
ei pddse ohjaamaan.

Nuoruutta on verrattu seikkailuun tai satuun. Satu puhuu useammin nuoruudesta
kuin aikuisuudesta tai vanhuudesta. Nuoruus ja satu on tehty aineksista, jotka ovat
yhtd aikaa todellisia ja tavoittamattomia. Nuoruudessa on herkkyyttd, nuoren maa-
ilma on vield osittain lapsen, osittain jo aikuisen. Elinympdriston vaikutusta lapsen
ja nuoren kehitykseen kuvaa satu tynnyrissd kasvaneesta tytostd, joka noudatti aina
viimeiseksi saamaansa neuvoa, joka uudessa tilanteessa olikin tdysin sopimaton. Jos
vammaisen nuoren maailma jad vammaisten maailmaksi, han aikuistuu tynnyrissa.
Jos hin saa olla monipuolisessa elinympiristossa lapsesta alkaen, hinelle avautuu
mahdollisuuksia toimia aikuisena.

Tutkimukseni vaikuttavin lause on “muut tuntee paremmin”. Lause on yhden, jo
kuolleen haastateltavani meille jattima testamentti. Se haastaa kysymaéin, millaisen
aikuisuuden itselleen haluaisi, jos sattuisi olemaan vammainen.
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Liite: Haastattelun apulomake
TAUSTATIEDOT

Mink4 ikidinen olet?
Miten tulit asumaan tihin, asuitko kotona ennen muuttamista?

ELAMINEN, LIIKKUMINEN

Kuvaile jokapdiviistd elimidsi, mité teet paivittdin kotona aamusta alkaen (esim.
herddminen, ruokailuy, siivous, pukeutuminen) miti viikolla, mité viikonloppuisin?
Miti teet itse, missd tarvitset apua, saatko apua silloin kun tarvitset? Missi sinulla on
vaikeuksia?

Paititko itse, missi aikataulussa toimit?

Kodin ulkopuolella liikkuminen

Missi litkut kodin ulkopuolella, kuinka usein? (Missa kavit tdnién, eilen, tilld viikolla?)
Piirretdidn kartta, mitd reittejd kuljit? Milld kulkuvilineelld kuljit matkat?

Missid kdyt harvemmin, miksi? Mitka kohteet/kokemukset ovat mahdollisuuksiesi
ulkopuolella?

Mitd vaikeuksia liikkumisessasi on?

Voitko péddttdd, minne menet ja milloin?

Miten olet opetellut kodin ulkopuolella litkkkumista?

Miten paljon liikut yksin, kuka sinulla on mukanasi?

Kiytko vaateostoksilla itse, kokemuksesi niista?

Huolehditko itse ruokaostoksesi, musiikki- ym. harrastuksiin liittyvit ostoksesi?
Kaytko itse virastoissa? Onko sinulla puhelin?

Haluaisitko muuttaa pdivirytmiisi, miten?

OPISKELU

Missi opiskelet, mitd?

Paljonko kiytit aikaasi opiskeluun? Vaikeuttaako vamma opiskeluasi, esim. visyminen?
Miti opiskelupaikan saaminen merkitsee sinulle, oliko se toivomasi?

Miten olet uravalintasi tehnyt, onko vamma/sairaus vaikuttanut valintoihisi?

Misti saat toimeentulosi?

TYO, vain tyossikdyvit

Onko ty¢ itsendinen tyo, suojatyd vai muu tyo?
Onko ty6si koulutustasi vastaavaa?

Miten tdrked tyossdkaynti sinulle on?

Mikai tyossda on mielestisi tarkedd?

— Tyoyhteiso

— Tunne, ettd tekee jotakin hyodyllista
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— Palkka, toimeentulo

— Se, ettd muu arvostavat tyossakdayntid

— Saannollinen elamidnrytmi

— Mahdollisuus kehittyi

Onko tyoyhteisosi mielestési hyvi? Saatko tukea ty6hosi liittyviin asioihin? Entd omiin
asioihisi?

Onko sinulla ongelmia tyopaikalla? Mita?

Tyon merkityksesta

Minka merkityksen uskot tyolld olevan tulevaisuudellesi?
Uskotko, ettd sairautesi, vammasi vaikuttaa tydnsaantiisi?
Piditko tyonsaantia tirkednd, miksi?

Yhteisollinen patevyys?

YSTAVAT

Kuinka monta hyvii ystavad sinulla on? Ovatko ystdvdsi vammattomia vai vammaisia,
minka ikdisia?

Miten tdrkeitd ystdvit ovat sinulle?

Oletko tutustunut asuntolassa asuviin? Onko heidin joukossaan ystaviisi?

Mit teet kaveriesi ja ystdviesi kanssa?

Mistid olet ystidvisi saanut, miten kiinteitd ystivyyssuhteet ovat?

Miti kokemuksia Sinulla on kouluvuosistasi, oliko sinulla hyvii ystdvid, kuinka monta?
Missd olet tutustunut useimpiin ystéviisi/kavereihisi?

— Koulussa

— Harrastuksissa

— Kuntoutuksessa

— Vammaistoiminnasta

— Naapuristosta, lahiyhteisostd

— Muualla, missi?

Vaikuttaako mielestisi sairautesi/vammasi ystavyys- ja kaveruussuhteisiisi?

HARRASTUKSET, VAPAA-AIKA

Miti teet, kun haluat rentoutua?

Yksin vai ystdvien/kavereiden kanssa?

Mité harrastuksia sinulla on, missd toiminta tapahtuu, kuinka usein harrastat?
Paljonko harrastuksesi maksaa, tarvitsetko avustajan, kuka kustantaa avustajan?

Missi kidyt Helsingissd vapaa-ajanvietossa? Kiaytko ravintoloissa, diskoissa, elokuvissa?
Tapaatko toisia nuoria, miten usein?

Ovatko harrastuksissa tapaamasi henkil6t myos vammaisia?

Haluaisitko harrastaa jotakin muuta kuin télld hetkelld, miksi et harrasta? Padsetko
harrastuksiisi silloin, kun haluat?
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VAMMAISUUS

Onko vamma ollut sinulla syntymaistisi asti?

Auttoivatko vanhempasi tai sisaruksesi vammasi selvittelyssd ja ymméartdmisessi?

Haittaako sairautesi tai vammasi tilld hetkelld jokapéiviistd elamadsi? Rajoittaako ympdristo
toimintaasi?

Onko Sinulla kdytossd apuvilineita?

Onko Sinulla henkilokohtainen/muu avustaja?

Miten koulutoverisi suhtautuivat vammaasi ?

PERHE

Millaiset yhteydet sinulla on vanhempiisi? Onko sinulla sisaruksia? Miten hyvin tulet
toimeen lapsuuden perheesi kanssa?

Vietdtko vapaa-aikaasi perheesi kanssa? Mité teette yhdessd?

Onko sinulla riitoja vanhempiesi kanssa?

Oletko yhteydessd muihin sukulaisiisi?

BYROKRATIA

Missé kdyt hoidossa, kuntoutuksessa?
Minki viranomaisten kanssa asioit? Saatko vaikuttaa asioihisi viranomaisissa?(tarkennus)
Millainen suhde sinulla on viranomaisiin?

SEURUSTELU

Seurusteletko, oletko kihloissa, avo- tai avioliitossa?

Jos et nyt seurustele, onko sinulla ollut aiemmin seurustelusuhteita?
Onko seurustelussasi ollut ympiristostasi johtuvia vaikeuksia?
Kuuluuko perheen perustaminen / lasten hankkiminen suunnitelmiisi?

MINAKASITYS

Miti ajattelet itsestdsi?

Oletko saanut palautetta muilta itseisi koskevista seikoista? Kenelta?

Miten vanhempasi suhtautuivat vammaasi/sairauteesi?

Kenen sinua koskeville mielipiteille annat arvoa? Kenen negatiivisiakin mielipiteitd
kuuntelet?

Miti uskot ystdviesi (vanhempiesi) ajattelevan sinusta? Keitd ovat tirkedt muut?
Oletko tyytyvdinen omaan ulkonikosi? Jos et, mitd haluaisit muuttaa?

Miti ovat lahjakkuutesi, heikkoutesi?

Jos saisit valita, kuka haluaisit olla?

Onko sinulla hyvi itseluottamus, koetko etté selviydyt eldmissd?

Kuvaile omaa luonnettasi. Mit4d luonteenpiirteitd pidit itsessdsi hyvind? Entd mitd
huonoina?
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Miten pystyt kohtaamaan eldimin vaikeuksia ja haasteita?
Oletko asettanut tavoitteita elaimallesi?
Oletko tyytyvdinen menestykseesi uravalinnassa? Entd eldmisi jirjestelyissa?

Paititko itse omista asioistasi? Mistd? Jos et, kuka pdattda? Onko sinun vaikea tehdi
paitoksid?
Onko sinusta mukava tavata vieraita thmisii?

IDENTITEETTI

Mitid vammaisuus merKkitsee sinulle?

Onko ulkonikési tirked sinulle, kiinnititko huomiota pukeutumiseen, ulkonikosi
kohentamiseen, viehitysvoimaasi?

Kiinnitdtko huomiota vastakkaiseen sukupuoleen?

Tunnetko olevasi kotonasi toisten vammaisten/vammattomien kanssa?
Mitd vammaiset ystdvasi merkitsevit sinulle? Entd vammattomat? Eroaako suhtautumisesi
heihin?

Fyysiset identiteetin osat / Ulkomuoto, ruumiinkuva, ikd sukupuoli, ruumiillinen terveys,
tunteet asenteet omaa ruumista kohtaan

Psyykkiset identiteetin osat / Lahjakkuudet
Sosiaaliset identiteetin osat / Mité rooleja sinulla on (opiskelija, puoliso, sisar) kuvaavat
kuulumista sosiaaliseen ryhméaan?

Elimianfilosofia, vanhemmat, ystavit, koulu ammatti, henkilokohtaiset luonteenpiirteet,
intiimit olosuhteet

AIKUISTUMINEN

Oletko mielestisi irrottautunut lapsuudenkodistasi ja vanhemmistasi?

Miksi? miten siirtyminen itsendiseen asumiseen onnistui, mitd se merkitsi sinulle? Missd
asuisit mieluiten?

Mikd on toiveesi asumisen suhteen (esim. haluatko asua yksin, vanhempien kanssa tms.)?
Oletko mielestisi onnellinen?

Oletko tyytyviinen nykyiseen elimaisi? Mit4 ajattelet tulevaisuudestasi?

Miten madrittelisit aikuistumisen?

Onko ympdristossisi seikkoja, jotka vaikeuttavat / ovat vaikeuttaneet aikuistumistasi? Mitd?
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Aikuistuvilla vaikeavammaisilla nuorilla on samanlaisia tavoitteita
ja haaveita kuin muillakin nuorilla. He kokevat kuitenkin usein
jaavansa ulkopuolisiksi yhteiskunnassa. Yleinen asenneilmasto
muuttuu hitaasti: vammaisuus estdd yha toisten nuorten joukkoon

padsemisen, tydnsaannin ja joskus myds koulutuksen.

Tutkimuksessa selvitetddn, mitd vammaiset nuoret odottavat
aikuistumiseltaan ja mitd vaikeuksia he aikuistuessaan kohtaavat.
Miten he padsevat tavoitteisiinsa, jos eldmaa varjostaa vaikea

vamma tai sairaus, joka haittaa monin tavoin jokapdivdista elamaa?
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