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Esteettomyys mielletdin monesti vain fyysisen ympériston saavutettavuudeksi, mutta
yhdenvertaisen osallisuuden kokemukseen vaikuttavat my0s asenteet ja tahtotila. Millaisia
asenteita vammaisuutta kohtaan on ja miten timé nikyy kiytdnnossd? Minkélaisia ajatuksia
ja tunteita epétasa-arvoiset kohtaamiset aiheuttavat? Mitd yhdenvertaisuus ja eriarvoisuus
ylipdénsd tarkoittavat? Miten vammaiset henkilot kokevat mediassa nédkyvdn kuvan
vammaisuudesta ja miten he toivoisivat sen muuttuvan?

Opinnidytetyossini késittelen sitd, miten psyykkinen ja sosiaalinen esteettomyys toteutuu ja
on toteutunut kdytdnnossa lihastautia sairastavien eldmadssi. Kirjallisuusosiossa avaan muun
muassa yhdenvertaisuuden, eriarvoisuuden, osallisuuden ja asenteellisuuden teemoja ja
pureudun siihen, miten vammaisuuteen on suhtauduttu ennen ja nyt.

Konkreettisia kokemuksia psyykkisen ja sosiaalisen esteettomyyden kokemuksia olen
selvittinyt Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen jdsenille toteutetulla haastattelututkimuksella.
Haastatteluissa  lihastautia  sairastavat  jdsenet  kertoivat  kokemuksistaan  eri
toimintaymparistoissd sekd kertoivat mielipiteitddn vammaisuudesta  vélittyvistad
mediakuvasta. Teemoitettuja yksilohaastatteluita toteutui yhteensd seitsemin kappaletta
syksylld 2021.

Opinndytetyo tuo esiin, ettd yhdenvertaisuus ei ndyta toteutuvan vield tindkain paivini niin
kuin sen pitdisi. Moni haastateltavista on kuitenkin sitd mieltd, ettd tilanne on mennyt vuosien
saatossa parempaan suuntaan. Tuloksissa tulee esiin selkedsti fyysisen esteettomyyden
merkitys myods sosiaaliselle ja psyykkiselle hyvinvoinnille. Opinndytetyd siséltda
esimerkkejd niin rakenteissa piilevéstd eriarvoisuudesta kuin yksiloiden asenteiden
nikymisestd kohtaamistilanteissa.

Opinndytetyon keskiossd on hiljaisen tiedon esiin tuominen ihmisten kokemusten kautta.
Kokemuksia esteettomyydestd ja kohtaamisista jaetaan usein pienissd porukoissa tai
tyontekijoille, mutta ne tulevat harvoin laajemmin ndkyviksi. Uudenmaan
Lihastautiyhdistyksen jidsenten kokemuksia esiin tuomalla pyrin saattamaan tdrkeda
kokemustietoa laajempaan keskusteluun. Toimeksiantajalle opinndytety® antaa materiaalia,
jota voi hyddyntdé yhdistyksen kehittimisty0ssa tai osana viestintda.
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How do attitudes towards disability show in everyday life? How does it feel when you face
prejudices in different environments? What do disabled persons think of the representations
the media has to offer of disability?

The study has two sections. In the first one I present insights into themes of disability,
equality and accessibility. The latter part consists of the material gathered in the interviews
for seven members of Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry. All the persons interviewed have a
neuromuscular disease that somehow affects their physical ability. In the interview, the
persons where asked about encounters in different environments, such as school, health care,
social services and working life.

The study shows that even though the society should offer equal possibilities for all, persons
with neuromuscular diseases have to face prejudices and different social barriers every day.
Inequality appears both in social structures and separate encounters. However, many
interviewed shared the opinion, that there is positive development in people’s attitudes.

The interviewed persons think that the media still offers a very one-sided and stereotypical
picture of the disabled. The media lacks a presentation of the disabled as a diverse group of
individuals with different abilities and characteristics.

The aim of the study was to articulate tacit knowledge of these experiences into explicit
knowledge, for wider organizational use.

Keywords: disability, accessibility, equality, civil rights
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1 JOHDANTO

1.1 Yhdenvertaisuuden toteutuminen — tai toteutumattomuus

Kiinnostukseni ihmisten véliseen tasa-arvoon liittyy vahvasti arvomaailmaani. Koen saaneeni
yhdenvertaisuuden periaatteen “’jo didinmaidossa”, perintond &itini puoleiselta suvulta. Seka
sodissa mukana ollut ukkini, ettd pitkdn opettajanuran tehnyt ditini ndyttivat minulle esimerkkid
ihmisten luontevasta tasa-arvoisesta kohtelusta jo silloin, kun néisti asioista ei vield paljoa pu-

huttu.

Toimiessani mielenterveys- ja vammaisalan tyotehtdvissd olen tormannyt usein kokemuksiin
epdtasa-arvoisesta kohtelusta. Olen kuullut sekd omin silmin myds néhnyt, miten nikyva fyy-
sinen vamma vaikuttaa ihmisten suhtautumiseen. Néitd kokemuksia on paljon ja monissa eri-
laisissa ympadristdissd aina terveydenhuollosta ja virastoista vapaamuotoisempiin palveluihin ja
paivittdisiin kohtaamisiin seké tydeldmiin. Yhdenvertaisuuden teema on noussut esiin myos
yhteisopedagogi yamk-opinnoissa, jossa aihetta on késitelty monesta eri nikokulmasta. Aihe

on ajankohtainen ja koskettaa eri thmisryhmié ja yksil6itd monin eri tavoin.

Viililla eriarvoisuuden kokemukset nousevat myds median kiinnostuksen kohteeksi. Esimer-
kiksi 9.5.2019 julkaistussa Helsingin Sanomat Vantaan artikkelissa Duchennen lihasdystrofiaa
sairastava Sampo Luumi kertoo uskovansa, etti ei ole tydllistynyt siksi, ettd istuu pyorituolissa
ja puhuu sairautensa vuoksi hitaammin kuin muut. Hinen mukaansa rekrytoijien asenteet vai-
keuttavat tyonhakua. (Ikola 2019.) Pyorédtuolilla litkkkuva Anni Kyrdldinen puolestaan kertoo
YLE:n tuottamassa Tilipdivd-podcastissa muun muassa, ettd hinen ollessaan lukiossa, oppi-
laanohjaaja ei ollut edes ehdottanut hdnelle ammattivaihtoehtoja, koska tdmén ajatus oli, etti

Anni jdd automaattisesti tyokyvyttomyyseldkkeelle (Vilkman 2020).

Suomessa on jo vuonna 2016 ratifioitu YK:n vammaisten ihmisoikeussopimus, joka kieltda
kaikenlaisen vammaisiin henkil6ihin kohdistuvan syrjinnén ja korostaa vammaisten henkil6i-
den subjektiivisia oikeuksia. Sopimus velvoittaa sen ratifioineet valtiot tydskentelemédédn tasa-
arvon puolesta. (Suomen YK-liitto 2016.) Sopimus on ollut titd opinnédytetyo6té kirjoitettaessa
voimassa siis jo viisi vuotta, eikd yhdenvertaisuus vieldk&én tunnu toteutuvan. Yhdenvertai-
suusvaltuutettu toteutti vuonna 2016 kattavan selvityksen vammaisten syrjintdkokemuksista ar-

jessa. Tutkimuksessa todetaan vammaisten ihmisten oikeuksien olevat Suomessa muodollisesti
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hyvit. Ongelmana on sen sijaan oikeuksien toteutuminen arjessa, ’koska asenteet vammai-
suutta ja vammaisia ihmisid kohtaan ovat osin perdisin edellisiltd vuosikymmeniltd” (emt.,

100).
Selvityksessé todetaan seuraavaa:

Asenneilmapiirin parantamiseksi tarvitaan ihmis- ja perusoikeuskasvatusta. Tahin
on panostettu erityisesti Ihmisoikeuskeskuksen toiminnassa ja valtioneuvoston tu-
levassa perus- ja ithmisoikeustoimenpideohjelmassa, mutta tirkedssd osassa ovat
myds koulut ja jérjestot. Esteettomyyden vaatimukset luodaan lainsdddannolla,
mutta toteutuksesta vastaavat julkisen sektorin ohella yksityiset toimijat. Fyysisen
ympdriston ohella pitdd huomioida myos viestintd ja palvelujen saavutettavuus.
(Emt., 100.)

1.2 Opinnaytetyon toimeksiantaja

Opinnidytetyon tilaajana toimii Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry (ULY ry). ULY ry on Uuden-
maan alueella toimiva yhdistys, joka tarjoaa tukea, tietoa ja toimintaa lihastautia sairastaville ja
heidédn ldheisilleen. Yhdistys tukee lihastaudin kanssa eldvien oikeutta tasa-arvoiseen ja itse-
niiseen eldmiin ja tekee tyotd heiddn yhteiskunnallisten oikeuksiensa puolesta. Toiminnan ta-
voitteena on tukea kohderyhmén osallisuutta ja eldménlaatua. Yhdistys on perustettu vuonna

1982 ja jasenid on noin 600 (Uudenmaan Lihastautiyhdistys 2021).

Lihastaudit ovat harvinaisia neurologisia sairauksia, jotka aitheuttavat edetessddn tahdonalaisen
lihaksiston ja tdten litkuntakyvyn, puheen ja hengityksen heikkenemisti. Lihastautidiagnooseja
on useita ja ne ovat kaikki harvinaissairauksia. Yhteen diagnoosiryhmdén kuuluu Suomessa
muutamasta kymmenestd muutamaan sataan henkilod. Lihastauti voi puhjeta vaihtelevasti eri-
ikdisilla ithmisilld: se voi ilmetd jo vastasyntyneelld tai vasta myohemmin joko lapsuudessa,
nuoruudessa tai aikuisidlla. Lihastaudin aiheuttama toimintarajoitteisuus vaihtelee vaikeusas-
teeltaan diagnooseittain ja jopa diagnoosin sisdlld. Lihastautiliiton mukaan Suomessa oli
vuonna 2020 n. 15 000 lihastautia sairastavaa henkilod. Lihastaudeista useimmat ovat perinnol-

lisid. (Lihastautiliitto 2020.)

1.3 Opinnadytetyo hiljaisen tiedon nakyvaksi tuojana

Uudenmaan Lihastautiyhdistyksessd on jo pitkdédn tiedetty, ettd esteettomyys ei aina toteudu
kaytannossd, vaikka ndin pitiisi olla. Yhdistyksessé on paljon hiljaista tietoa ja tyontekijat kuu-

levat asiakastarinoita, joissa eriarvoinen kohtelu nikyy kohtaamisissa ammattilaisten kanssa ja
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lihastautia sairastavien jokapdiviisessd eldméssd. Néitd kokemuksia ei kuitenkaan ole kirjattu

ylos mihinkdédn, vaan ne liikkuvat suusanallisena tietona.

Kun aloin miettid opinndytetyon aihetta, minulle nousi mieleen se, ettd nditd kokemuksia olisi
tarkedd dokumentoida ja tuoda esiin, jotta ne eivét jdisi vain puheeksi, jota voi olla vaikeaa
jasentdd ja josta on haastavaa viestid yhdistyksen ulkopuolelle. IThmisten, jotka eivét ole teke-
misissd fyysisesti vammaisten henkildiden kanssa, voi olla vaikeaa ymmartii, minkilaisia asi-
oita tdmd ryhma pdivittdin kohtaa. Haluan opinndytetyon avulla auttaa rakentamaan ymmar-
rystéd ja tuoda esiin tietoa, jota hyodyntdmailld voidaan kehittdd kdytdnnon tydkaluja ja uusia
toimintamalleja yhdistyksen ja muidenkin vammaiskentin toimijoiden kdyttoon. Ajatuksena
on, ettd opinndytetyon esiin nostamat konkreettiset esimerkit voisivat auttaa rakentamaan ym-

mirrystd vammaisuudesta suurelle yleisolle, yrityksille ja yhteiskunnan toimijoille.

Ikujiro Nonaka ja Hirotaka Takeuchi esittelivdt 1990-luvulla nk. tiedon luomisen prosessimal-
lin (Theory of Organizational Knowledge Creation (Nonaka & Takeuchi 1995, 56 - 72). Teori-
assa on mallinnettu sitd, miten hiljainen tieto (tacit knowledge) voi muuttua organisaatiossa
eksplisiittiseksi tiedoksi (explicit knowledge). Hiljainen tieto on Nonakan ja Takeuchin mukaan
subjektiivista, kokemukseen ja kdytint6on perustuvaa, ja se liittyy tiettyihin tilanteisiin, kun
taas eksplisiittinen tieto on objektiivista ja tarkkaan méadriteltyd, ei sidottua aikaan ja paikkaan
ja se tahtdd yleistettavyteen. (Emt. 60 - 61.) Eksplisiittinen tieto on ndkyvéai ja helpommin seké
laajemmin hyddynnettdvissd. Uutta, innovatiivista tietoa syntyy parhaiten hiljaisen tiedon ja

eksplisiittisen tiedon vélisessa jatkuvassa vuorovaikutuksessa.

Alla oleva mallinnus kuvaa tiedon spiraalia. Hiljainen tieto liikkuu organisaatiossa yksildiden
valilld sosiaalisissa tilanteissa (sosialisaatio). Tétd varten tarvitaan tila vuorovaikutukselle. Seu-
raava askel on dialogi ja kollektiivinen reflektointi, jossa autetaan henkil6itd havainnollista-
maan muutoin ehké vaikeasti kommunikoitavia kokemuksia (hiljaista tietoa) vertailujen ja kie-
likuvien avulla. Kolmannessa vaiheessa tétd yhteisesti tuotettua tietoa keskustelutetaan jo ole-
massa olevan (muualta tulevan) tiedon kanssa. Lopulta tieto sisdistetdén kaytdnnossd tekemisen

kautta. (Emt. 70 - 71.)
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Dialogi, kollektiivinen
reflektointi '

Sosialisaatio Ulkoistaminen

Uuden ja (muualta

Tila

tulevan
kokemusten m‘______) .
jakamiselle aiemman tiedon,

linkittdminen

Sisaistdminen Yhdistdminen

Tekemilli oppiminen A

Kuvio 1: Tiedon spiraali, mukaeltu (Nonaka & Takeuchi 1995, 71).

Tésséd opinndytetydssé keskityn hiljaisen tiedon sanoittamiseen dialogin (haastattelujen) kautta
sekd haastattelututkimuksessa esiin nousseen tiedon keskusteluttamiseen olemassa olevan tie-
don kanssa. Kdytdnndssi saatan toisin sanoen yhdistyksessa olevaa hiljaista tietoa kasitteellis-
tdmisen ja yhdistyksen ulkopuolelta tulevaan tietoon yhdistdmisen kautta eksplisiittiseksi tie-
doksi. Tuon hiljaista tietoa nikyvéksi ja julkiseksi, niin ettd se siirtyy yhdistyksen jdsenten ja

tyontekijoiden vilisistd yksittdisistd keskusteluista osaksi laajempaa keskustelua.

Prosessin seuraava vaihe on suunnitella ja kidynnistdd kidytdnnon toimia, joiden avulla saatua
tietoa voidaan hyodyntdd. Tatd tyotd 1dhdetddn tekeméin opinndytetyon julkistamisen jélkeen
eli kiytdnnon toimien suunnittelu ei endd sisilly tdhdn opinniytety6hon. Tyon lopussa on kui-
tenkin alustavia ajatuksia siitd, miten opinndytetyon tulokset tullaan julkistamaan sekd pohdin-

taa jatkotoimenpiteista.

1.4 Opinnadytetyon nakokulma

Opinndytetyon tarkoituksena on tuoda esiin lihastautia sairastavien Uudenmaan Lihastautiyh-
distys ry:n jasenten kokemuksia kohtaamisista jokapéivéisessd eldmassa ja titd kautta selvittaa,
toteutuuko yhdenvertaisuus ja esteettomyys kdytdnndssd. Opinndytetydssd avataan myds, mil-
laisia tuntemuksia esteellisyyden ja eriarvoisuuden kokemukset voivat aiheuttaa ja miten ne
kytkeytyvit vammaisten henkildiden eldméén laajemmin. Kokemuksia tuodaan esiin haastat-
telututkimuksessa haastateltujen kertomien konkreettisten esimerkkien kautta. Yksi haastatte-
lujen teemoista on, miten vammaiset henkilot ndkyvit mediassa ja miten haastateltavat toivoi-

sivat mediakuvan muuttuvan.
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Aiheen késittelyssd paneudutaan ihmisten asenteisiin ja ennakkokésityksiin ja siithen, miten ne
nakyvit kdytdnnossé, siis lahtokohtaisesti muuhun kuin fyysiseen ympéristoon ja sen esteelli-
syyteen/esteettdmyyteen. Vammaisten, pitkdaikaissairaiden ja osatyokykyisten henkildiden yh-
denvertaista tyOllistymistd edistdvd Vates kayttia tista késitteitd sosiaalinen ja psyykkinen es-
teettomyys. Tdssd ympériston ilmapiiri tarkoittaa sosiaalista esteettomyyttd ja psyykkinen es-
teettomyys henkilon kykyjen ja valmiuksien huomioimista. (Vates 2020.) Invalidiliitto kayttaa
puolestaan termid sosiaalinen saavutettavuus tai esteettomyys, joka madritetddn liittyvéksi
asenteisiin, yhdenvertaisuuteen ja syrjimittomyyteen. Sosiaalista esteettomyyttd ilmenee yh-
denvertaisina mahdollisuuksia osallistua ja toimia yhteiskunnan eri alueilla. (Invalidiliitto

2020a.) Avaan lisdi sosiaalisen ja psyykkisen esteettomyyden kisitteitd luvussa 2.

Kirjallisuusosiossa kartoitan sitd, mité eriarvoisuus ylipdénsa tarkoittaa ja miten se voi kytkey-
tyd yhteiskunnan rakenteisiin. Tuon liséksi esiin ndkékulmia vammaisuuteen: miten siithen on
suhtauduttu ennen ja nyt. Opinndytetydssd lahdetddn liikkeelle siitd, ettd oikeus yhdenvertai-
seen kohteluun on ihmisoikeus. Ei siis ajatella, ettd ihmiset tai yhteiskunta tulisivat jotenkin
vastaan mahdollistaessaan tasa-arvoiset kohtaamiset. Tdma ldhestymistapa siirtdd vastuun yk-
siloltd ympaéristolle — toteutumattomat oikeudet eivit ole palvelujen kéyttdjdn vastuulla, vaan
palvelujen tarjoajan tulee huolehtia siité, ettd ympdristd on yhdenvertainen kaikille. Tésté 13-

hestymistavasta kerron lisdé luvussa 3.
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2 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

2.1 Tapaustutkimus kasitteiden konkretisoijana

Opinndytetyotd voidaan pitdd tapaustutkimuksena. Vilkan, Saarelan ja Eskolan (2018) mukaan
tapaustutkimuksella voidaan tutkia hyvin erityyppisidkin asioita: tapaus voi olla esimerkiksi
toiminnallinen prosessi, ekologinen alue, tapahtuma tai reaalimaailman osien vilinen suhde.
Tutkimuskohteena voi olla makrotason ilmid, jota edustaa tutkimuksessa mikrotasolla pie-
nempi yksikko. Voidaan késitelld reaalisia tai kisitteellisid tapauksia. Olennaista tapaustutki-
muksessa on méadritelld, mitd tapauksella tutkitaan ja mitd halutaan selittda, kuvata tai ymmar-
tdd. (Emt. 2018, 192 — 193.) Tapaustutkimuksella voidaan tehdd aiempaa teoreettista keskuste-
lua tdydentdvid havaintoja tai tuoda esiin marginaalisten ryhmien tilannetta. Tdlloin aiemmasta
tutkimuksesta ja kirjallisuudesta voidaan hakea tukea ja toisaalta luoda uutta tietdmysta. (Laine

et al. 2007, 19 - 20.)

Téassd opinndytetyOssa tavoitteena on avata eriarvoisuuden teemaa konkreettisten kokemusten
kautta kirjallisuuteen peilaten. Selvennén my®0s sitd, mitd psyykkinen ja sosiaalinen esteetto-
myys kiytdnnossd ylipdinsa tarkoittaa ja miten se kytkeytyy fyysiseen esteettdmyyteen. Lihas-
tautia sairastavat ovat marginaalinen ryhma, mutta heiltd nouseviin kokemuksiin on mahdol-
lista samaistua laajemminkin. Paitsi yleiselld tasolla fyysisesti vammaiset henkilot, my6s mui-
den vihemmistdjen edustajat voivat tormété asenteisiin ja samaistua tuntemuksiin, jotka nou-

sevat esiin tdssd opinndytetyOssa.

Kiytdn opinndytetydssd aineistotriangulaatiota. Aineistotriangulaatiossa kerétéén tietoa erilai-
sista lahteistd (Laine et al. 2007, 24) ja sen avulla pyritddn saamaan kasiteltdvéstéd aiheesta ko-
konaisvaltainen ja monipuolinen kuva (Vilkka et al. 2018, 198). Tassa ty0ssd kerddn haastatte-
luilla kdytannon esimerkkejd tasa-arvon sekd psyykkisen ja sosiaalisen esteettomyyden toteu-
tumisesta eri ymparistoissé ja palveluissa. Peilaan esiin nousseita kokemuksia kirjallisuuteen,
aiempiin tutkimuksiin ja ajankohtaisiin artikkeleihin. Haastattelujen suunnitteluvaiheessa tu-
tustuin késitteisiin, jotka liittyvit valitsemaani teemaan. Aiheeseen liittyvien kédsitteiden avulla
voidaan jdsentdd, arvioida ja tulkita empiirisestd aineistosta nousevia havaintoja (Peltola 2007,

119).
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OpinndytetyOssé toteutunutta prosessia voidaan hyvin havainnollistaa triangulaation sykleista
alun perin Hailan (2006) tekemén mallinnuksen kautta, jota ovat soveltaneet Laine, Bamberg

& Jokinen artikkelissa Tapaustutkimuksen kéytanto ja teoria (2007).

Tutkimusongelma <: Aiempi tietdmys

Tutkimuskohde
Tapaus
Tutkimuskysymykset

Aineisto

> Menetelmat

Kuvio 2: Triangulaation syklit. (Laine, Bamberg & Jokinen 2007, 27.). Kuviota muokattu li-

saamalla sithen kaksi harmaata nuolta.

Lahtokohtana opinndytetyOlleni on ollut oma, tyokokemukseni kautta saamani tieto eriarvoi-
suuden kokemuksista (kuviossa Aiempi tietimys), jonka pohjalta on muotoutunut tutkimuson-
gelma: hiljaisena tietona liikkkuvien eriarvoisuuden ja asenteellisuuden kokemusten ndkyviksi

tekeminen konkreettisten kokemusten kautta.

Omassa prosessissani aiempi tietimys (tydskentely lihastautiyhdistyksessd) ohjasi minut suo-
raan tutkimuskohteen ja tapauksen ddrelle. Siksi olen lisdnnyt itse kuvioon harmaan nuolen
alemmasta tietdmyksesté tutkimuskohteeseen, tapaukseen ja tutkimuskysymykseen. Tutkimus-
kysymyksen tarkentuminen ”Miten psyykkinen ja sosiaalinen esteettomyys toteutuu yhdistyk-
sen jdsenten arjessa” ohjasi minut lukemaan kirjallisuutta esteettdmyyteen, eriarvoisuuteen ja

vammaisuuteen liittyvistd teemoista.

Koen, ettd aiempi tietdimykseni vaikutti suoraan my9s menetelmien valintaan ja siksi olen li-
sannyt kuvioon harmaan nuolen osoittamaan omasta tietimyksestd menetelmiin. Oman koke-
mukseni kautta kohderyhmisté ja aiheesta arvioin, ettd haastattelututkimus olisi paras keino
saada haluttua tietoa. Haastattelututkimusta menetelméni avaava kirjallisuus tuki titd ndkemys-

tani.

2.2 Haastattelututkimus menetelmana

Minulle oli alusta asti selvdd, ettd haluaisin kerétid kokemuksia yksilohaastatteluilla. Tdma tun-

tui sopivalta sekd omasta persoonastani ettd kohderyhmékohtaisista syistd. Valintaan vaikutti
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myo6s aiheen sensitiivisyys. Ojasalon, Moilasen ja Ritalahden (2020) mukaan haastattelu on
hyvé aineistonkerddmismenetelma tutkimuksissa, joissa yksilon on tdrkedi tuoda itsedédn kos-
kevia asioita esille mahdollisimman vapaasti. Haastattelu on laadullinen menetelma ja sen tar-
koituksena on hankkia suppeasta kohteesta paljon tietoa ja sitd kautta ymmaértda ilmiotd parem-
min. Lahtokohtana on todellisen eldmén kuvaus. Haastattelu sopii hyvin tilanteisiin, joissa on

kyse vaikeista tai arkaluonteisista asioista. (Emt., 105—106.)

Omasta sairaudesta ja eldmédssd kohdatuista haasteista puhuminen ei ole 1dhtokohtaisesti help-
poa. En halunnut tai olisi pystynytkdédn rajaamaan, mink&laiset tilanteet tai millaisen kdytoksen
haastateltavat henkil6t ovat elaméssdan kokeneet psyykkisesti tai sosiaalisesti esteelliseksi, syr-
jivéksi tai muuten loukkaavaksi. Oli tarkedd, ettd tutkimuksessa mukana olevat henkildt saivat
tuoda esiin kokemuksiaan litkaa rajaamatta. Ojasalon, Moilasen ja Ritalahden mukaan syvi-
haastattelu sopii tilanteisiin, jossa haastateltavaa rohkaistaan kertomaan mahdollisimman avoi-
mesti kaikki aiheeseen liittyvét asiat. Jotta haastattelut pysyisivét kuitenkin annetussa aihealu-
eessa, paddyin kayttdiméin haastattelun tukena ennalta valmisteltua teemalistaa, joka Ojasalon,
Moilasen ja Ritalahden mukaan toimiikin yleensd haastattelijan apuna (Ojasalo, Moilanen ja
Ritalahti 2020, 109.) Teemarungossa on laajempia aihealueita ja niiden alla voi olla tarkentavia

kohtia (=teemaluettelo) (emt., 42).

Haastattelututkimus on edelld mainituin perusteluin toteutettu teemahaastatteluna. Haastattelun
teemat on johdettu kirjallisuudesta tarkastelemalla eriarvoisuuden ja sen ldhikdsitteiden maari-
telmid. Lisdksi teemoittelussa on hyddynnetty aiempia tutkimuksia seké tyokokemustani vam-
maisten ihmisten parissa. Eskolan, Létin ja Vastamden (2018) mukaan teemahaastatteluissa voi
hyodyntdd sekd omaa intuitiota ettd kirjallisuutta. Tukena voi kéyttdd my0s teorioita, jolloin

késitteitd pyritddn muuttamaan mitattavaan muotoon. (Emt. 2018, 41.)

Vaikka teemahaastattelussa kisiteltdvat aihepiirit on médrétty ennalta, strukturoidusta haastat-
telusta poiketen kysymyksilld ei ole tarkkaa muotoilua tai jarjestystd. (Eskola, Litti ja Vasta-
miki 2018, 30.) Tdma tuki mielesténi haastattelun toteutumista mahdollisimman rentona ja va-
paamuotoisena tilanteena, jossa haastateltava pystyi liikkkumaan vapaasti késiteltdvien teemojen

vililld ja palaamaan halutessaan myos jo késiteltyyn teemaan.

Koska haastatteluissa késiteltiin asioita, jotka olivat hyvin henkilokohtaisia, oli tirkedd pystyé
luomaan luottamuksellinen ilmapiiri. Ojasalon, Moilasen ja Ritalahden mukaan tatd auttavat

orientoivat kysymykset ja vapaamuotoinen keskustelu ennen varsinaisen haastattelun alkua
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(emt. 37). Haastattelijan on valmistauduttava haastatteluun huolellisesti ja tunnettava haastatel-

tavan taustat (esimerkiksi kulttuurillinen tausta) (Ojasalo, Moilanen & Ritalahti 2020, 106).

Koen, ettd pitkddn vammaisjérjestoissd ja yli kaksi vuotta lihatautia sairastavien parissa ty0s-
kennelleend minulla oli tarvittava osaaminen ja taito haastattelututkimuksen tekoon. Uskon,
ettd ndiden haastattelujen tekeminen olisi ollut huomattavan paljon vaikeampaa ilman tété tyo-
kokemustani. Avuksi oli my®ds se, ettd olen opiskellut esimerkiksi kriisityotd seké tyoskennellyt

erilaisissa haastavissa tilanteissa olevien ihmisten parissa.

Haastattelut nauhoitettiin anonyyminé ja litteroitiin sanantarkasti. Aineiston kasittelyssd olen
kiyttinyt siséllonanalyysid. Aineiston analyysin kulkua avaan tarkemmin luvussa 4.9. Aineis-
tosta nousevia teemoja on syvennetty peilaamalla niitd kirjallisuuteen ja ajankohtaisiin, aihetta

koskeviin artikkeleihin mediassa.
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3 ESTEETTOMYYDESTA JA YHDENVERTAISUUDESTA

3.1 Sosiaalinen ja psyykkinen esteettomyys

Sosiaalinen esteettomyys voidaan Invalidiliiton mukaan mairittdd yhdenvertaisina mahdolli-
suuksia osallistua ja toimia yhteiskunnan eri alueilla. Téhén liittyvét asenteet, yhdenvertaisuus

ja syrjimdttomyys. (Invalidiliitto 2020a.)

Muun kuin fyysisen ympériston esteettomyyden voi jakaa my0ds tarkemmin psyykkiseen ja so-
siaaliseen esteettdmyyteen. Psyykkiselld esteettomyydelld voidaan tdssd
jaossa ymmartda henkilon kykyjen ja valmiuksien huomioimista (Vates 2020). Liisa Suni puo-
lestaan méadrittdd vammaisten, kuurojen, erilaisten oppijien seké pitkdaikaissairauden opiskeli-
joiden kokemuksia kansalaisopistojen esteettomyydesté kartoittavassa pro gradu -tutkielmas-
saan (2012) esteettomén psyykkisen ympariston tarkoittavan monenlaisuuden huomioimista ja
arvostamista. Sosiaaliseen ymparistoon taas kuuluvat Sunin mukaan asenteet (emt. 2012, 140

— 141). Vates liittad sosiaalisen esteettdmyyden laajemmin ympariston ilmapiiriin (Vates 2020).

Rajan piirtiminen sen vilille, mikd on sosiaalista ja mikéd psyykkistd esteettomyyttd, tuntuu
kaytdnnossd hankalalta. Tdssd opinndytetydssa kdytdn siksi nditd késitteitd rinnakkain ja méa-
rittelen sosiaalisen ja psyykkisen esteettomyyden tarkoittavan tasa-arvoista kohtaamista, jossa
thminen nidhdédédn ainutkertaisena ja yhdenvertaisena yksilond antamatta omien ennakkoasen-
teiden vaikuttaa suhtautumiseen. Psyykkisesti ja sosiaalisesti esteettoméssd ympaéristossd ar-
vostetaan moninaisuutta ja huomioidaan yksiloiden kyvyt ja valmiudet. [Imapiiri on avoin ja
toiset huomioivalla suhtautumisella mahdollistetaan jokaisen ihmisoikeuksiin kuuluva aito
osallisuus ja oikeus tulla kohdelluksi yhdenvertaisesti. Tdméd on kaikkien toimijoiden seka

kanssaihmisten vastuulla.

Psyykkisen ja sosiaalisen esteettomyyden mééritelmien kautta timén opinndytetyon keskioon
nousevat ndin ollen yhdenvertaisuuden ja tasa-arvoisuuden késitteet sekd ihmisen nikeminen
ainutkertaisena omana itsendén. Lahestyn opinnédytetydssd yhdenvertaisuuden késitettd sen vas-
taparin, eriarvoisuuden kisitteen kautta. Tarkastelen luvussa ruotsalaisen sosiologi Goran Ther-
bornin miéritteleméd kolmea eriarvoisuuden ulottuvuutta. Avaan myds eriarvoisuuden 1dhiké-
sitteitd: ulkopuolisuutta ja ennakkoluuloisuutta, jotka molemmat liittyvét asenteellisuuteen. Ké-
sittelen lisdksi asenteisiin sitoutuvaa stereotyyppisté ajattelua seké sivuan sitd, miten yhteiskun-

nan rakenteet voivat itse pitdd ylld me ja muut -ajattelua.
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3.2 Eriarvoisuuden ulottuvuudet

Ruotsalainen sosiologi Goran Therborn tarkastelee eriarvoisuutta kolmen ulottuvuuden kautta.
Ulottuvuuksien ldhtokohtana on kysymys siitd, mitd ihmisarvoinen eldméi edellyttdd. Therbor-
nin mukaan ihmiset ovat 1) organismeja, jotka tuntevat tuskaa, kérsivét ja kuolevat; 2) henki-
16itd, minuuksia, jotka eldavit merkitysten ja tunteiden kylldstimissé sosiaalisissa konteksteissa
ja 3) toimijoita, jotka tavoittelevat erilaisia pddmaéarid. Téstd johtaen, eriarvoisuuden kolme
ulottuvuutta ovat 1) eldménehtojen eriarvoisuus, 2) eksistentiaalinen eriarvoisuus ja 3) resurs-

sien eriarvoisuus.

1) Eldminehtojen eriarvoisuus tarkoittaa sosiaalisesti rakentunutta eriarvoisuutta. Tdmén
ulottuvuuden tunnuslukuja ovat muun muassa kuolleisuus, elinajanodotteet, toiminta-
kykyisten elinvuosien mééra seki ja erilaiset lasten terveyden mittarit. My0s nilkaa ja
aliravitsemusta koskevat selvitykset liittyvét tdhin ulottuvuuteen.

2) Eksistentiaalinen eriarvoisuus liittyy ihmisarvoon ja koskee esimerkiksi riippumatto-
muutta, identiteetin tunnustamista, arvokkuutta, vapauden asteita sekd oikeutta tulla
kunnioitetuksi ja kehittdi itsedin.

3) Resurssien eriarvoisuus tarkoittaa nimensd mukaisesti, ettid toimijoilla on kéytettdvis-
sddn eriarvoisia resursseja. Tama voi tarkoittaa esimerkiksi palkkaeroja. Therborn viit-
taa kuitenkin tissd my0s aineettomiin resursseihin, kuten vanhemmilta saatuun tietoon

ja tukeen. (Therborn 2014, 41 - 42.)

Téssd opinndytetydssd huomio kiinnittyy erityisesti eksistentiaaliseen eriarvoisuuteen, jossa
yksiloilta kielletdéin heidén eksistentiaalinen yhdenvertaisuutensa. Esimerkkind Therborn mai-
nitseekin eksistentiaalisen eriarvoisuuden nikyvén vahemmistéryhmien, kuten etnisten vihem-
mistdjen ja vammaisten, siirtolaisten ja seksuaalisten vihemmistdjen kohdalla. Eksistentiaalista
eriarvoisuutta voidaan mitata tarkastelemalla institutionaalisia normeja, jirjestyksid ja puheta-
poja, sosiaalisen kanssakdymisen malleja sekd vallanpitdjien ja lddkéreiden kaltaisten asiantun-
tijoiden toimintaa seka toisaalta tekemalld kyselytutkimuksia ja laadullisia haastattelututkimuk-

sia ihmisten kokemuksista. (Emt. 2014, 42 - 43.)

3.3 Ulkopuolisuus ja ostrakismi

Lapin yliopiston sosiaalitydn professori Sanna Hautalan mukaan eriarvoisuus ei ole yksiselit-
teistd, vaan moniulotteinen ilmid, joka kuitenkin liittyy aina ihmisten vilisiin vuorovaikutus-

suhteisiin ja sosiaaliseen jarjestykseen. Han puhuu my6s kokemuksellisesta eriarvoisuudesta
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kiinnittden sen leimaaviin eriarvostaviin asenteisiin, jotka rajaavat osallisuuden, toimijuuden ja
yhteisollisyyden mahdollisuuksia ja rakentavat ns. leimattuja identiteettejd. Hautalan mukaan

ulkopuolisuus on yksi eriarvoisuuden ldhikisitteistd. (Hautala, 2018.)

Australialainen psykologian professori William Kipling on tutkinut ilmi6ti nimeltd ostrakismi.
Englanninkielisen sanan “ostracize” merkitys (vapaasti kddnnettynd) on sulkea joku ulkopuo-
lelle. Kipling toteaa kirjassaan Ostracism, the Power of Silence (2001) huomanneensa, ettd mo-
nien sosiaalisten ilmididen taustalla oli oletus, ettd ithmiset pelkddvit kaikkein eniten juuri ul-
kopuolelle jattdmistd ja torjumista, tunnetta, ettei kuulu yhteis6on/porukkaan ja ettid kukaan ei

ehkd edes huomaa. (Emt., 3.)

Kipling listaa yhtend ostrakismin muotona vélinpitiméttomyyden tai sen, ettd ostrakismia har-
joittava henkild ei huomaa toista (joka ndin ollen ostrakismin kohteena) (“oblivious ostra-
cism”). Téallainen ostrakismin muoto, toisin kuin esimerkiksi riidan jilkeinen puhumattomuus,
ei liity toisen rankaisemiseen, vaan ennemmin se antaa viestin, ettd kohde on yhdentekeva tai
el ansaitse toisen huomiota. Toinen, ihmisten satunnaisissa tilanteissakin joskus harjoittama
ostrakismin muoto on tdydellinen ostrakismi ("complete ostracism”). Téssd tapauksessa ostra-
kismia harjoittava henkil6 ei esimerkiksi vastaa kohteen kysymyksiin tai keskustelunaloituk-

siin, ei katso silmiin vaan ohi tai ldpi. (Kipling 2001, 54, 56.)

Ostrakismi aiheuttaa kaikissa muodoissaan vahinkoa ja sotii vastaan thmisen perustarpeita kuu-
lumiseen, itsetuntoon, vaikuttamisen mahdollisuuksiin ja tarkoitukselliseen olemassaoloon.
(Kipling 2001, 59.) Ostrakismi liittyy téitd kautta kiintedsti eriarvoisuuteen ja osallisuuteen. Pie-
neltdkin tuntuvilla teoilla tai tekemaétta jattdmisilla arkieldman kohtaamistilanteissa voi olla ar-

vaamattoman suuri merkitys kohteena oleville ihmisille.

Kun tarkastellaan ulkopuolisuutta sosiaalipedagogisesti, sitd ei ldhdetd selittimdin yksilon
haasteena vaan laajemmin yhteiskunnallisena ilmidné. Ulkopuolisuutta voi hahmottaa sen vas-
takohdan, yhteiskunnallisen osallisuuden kautta. Osallisuus nédhdédén sosiaalipedagogiikassa
yhteiskunnallisena toimijuutena. (Nivala & Ryynédnen 2019, 170 - 171.) Osallisuuden toteutu-
miseen tarvitaan osallistumista ja kuulumisen tunnetta. Kuulumisen tunteen ja sen pohjalta
osallisuuden kehittyminen edellyttdd yhteisoltd yhteisesti tietynlaisen tilan luomista. (Emt.

141.) Nivalan ja Ryynédsen mukaan Sosiaalipedagogiikan dialoginen ideaali on, ettd “toinen
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ithminen tulee ndhdd ainutkertaisena ja erityislaatuisena yksilond sen sijaan, ettd hinté katsot-
taisiin jonkin mairittelevin kategorian ja sen mukanaan tuomien valmiiden mééreiden kautta”

(emt., 143).

Sosiaalipedagogisessa keskustelussa on nostettu esiin ulkopuolelta asetettujen méadrittelyjen di-

lemma. Tdma koskee esimerkiksi erityisesti syrjaytymisen kasitetta.

Sitd kdytetddn yhteiskunnallisessa keskustelussa nimedmaiédn (aina vaan suurempia
joukkoja) thmisiéd syrjdytyneiksi, ja madritelmilld oikeutetaan osallisuutta edisté-
vien toimenpiteiden kohdistaminen syrjdytyneiksi méériteltyihin tai syrjaytymis-
vaarassa oleviin ihmisiin. ... Késitettd my0s ohjaa erilainen normaaliuden logiikka:
se piirtdd rajoja sisd- ja ulkopuolisuuden, normaalin ja poikkeavuuden vilille. (Ni-
vala & Ryynidnen 2019, 172.)

Syrjaytymisen késitteen kaltaisilla yksinkertaistuksilla ei rakenneta aitoa yhdenvertaisuutta,
vaan ne voivat voimistaa erilaisiin ryhmiin liittyvid yleistyksid ja lisété erilaisuuden kokemusta
thmisten vililld. Syrjdytymisen sijaan onkin rakentavampaa puhua ulkopuolelle jidmisestd, jo-
hon yhteiskunnalliset rakenteet vaikuttavat. Yksinkertaistaen, yhteiskunta pitda yll4 rakenteita,
jotka aiheuttavat sen, ettd osa ihmisistd kokee ulkopuolisuutta. Rakenteisiin sisdltyvit erilaiset
vastakkainasetteluja ja yleistyksii tarjoavat késitteet. Voidaan puhua myds inkluusiosta ja eks-
kluusiosta, eksklusiivisesta yhteiskunnasta, jossa "me” sijaitsee keskidssd ja muut ryhmét té-
min ulkopuolella (Helne 2002, 171). Seuraavassa luvussa avataan tarkemmin asenteellisuuden

taustaa.

3.4 Asenteellisuus ja ennakkoluuloisuus

Gordon Allport kirjoittaa teoksessaan The Nature of Prejudice, ettd ihmiselld on luontainen
taipumus ennakkoasenteisiin ja -kasityksiin. Tdmi liittyy tapaamme hahmottaa maailmaa yk-
sinkertaistavien kategorisointien kautta. Nama luokittelut ja kategorisoinnit voivat perustua
omiin kokemuksiin, mutta yhté lailla kuulopuheisiin, tunteiden projisointiin tai mielikuvituk-

seen. (Emt. 1979, 27).

Kun puhutaan ihmisryhmiin liittyvistd ennakkoluuloista, sisé- ja ulkoryhméan kédsite on usein
keskeinen. Henri Teifelin alun perin jo 1970-luvulla esittelemédn ja Teifelin sekd Turnerin jat-
kokehittimédn mallin ajatus on, ettd jokainen yksilo arvioi, mihin ryhméédn hin kuuluu (sisi-
ryhmé) ja mihin ei kuulu (ulkoryhmai). (Esim. Trepte ja Loy 2017, 1.) [hminen arvioi jatkuvasti

sisd- ja ulkoryhmid ja hénen sosiaalinen identiteettinsd muodostuu ryhméjdsenyyksistd seka
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siitd arvosta/tunneperdisestd merkityksestd, jonka/jotka hén liittdd omiin sisdryhmiinsd (Hel-
kama et al. 2020, 182). Sisdryhmien tutut tavat luovat turvaa yksilolle ja (ulkoryhméléisten)
erilaisuus aiheuttaa uhan tunnetta (Allport 1979, 46). Ennakkoluulon kisite rinnastuu usein
kielteisend asenteena ulkoryhmaéa (itsestd poikkeavaa ryhmid) kohtaan. (Helkama et al. 2020,
292.) Ennakkoluulot tiettyd ryhméaéa kohtaan voivat olla kuitenkin my6s myonteisid. Lahtokohta

on, ettd ne ovat kuitenkin aina yleistivii ja siksi loukkaavia ja rajoittavia.

Voidaan puhua my0s ryhmien vilisistd tunteista, joita koetaan oman sisdryhménsi puolesta
toisia ryhmid kohtaan. Téllaisia tunteita ovat esimerkiksi kateus, sddli, pelko, viha, ivailu, va-
hingonilo ja héped. Koetut tunteet toista ryhméé kohtaan voivat vaihdella voimakkuudeltaan
sekd sen osalta, miten niitd ilmaistaan vuorovaikutuksessa. Ennakkoluuloinen kiytos voi vaih-
della vilttelystd tai vitsailusta fyysiseen tai sanalliseen hyokkéykseen tai syrjintdén. (Helkama

et al. 2020, 293 —295.)

Ennakkoluulojen ymmérretddnkin koostuvan kognitiivisista, emotionaalisista sekd kayttiyty-
misessd ilmenevistd tekijoistd. Kognitiivisena tekijédna tarkoitetaan kohteena olevaan ryhméén

liitettyjd arvioita ja stereotypioita. (Helkama et al. 2020, 292.)

Susan T. Fiske, Amy J. C. Cuddy ja Peter Glick ovat tutkineet ulkoryhmiin kohdistettavien
stereotypioiden sisdltdmid ominaisuuksia ja kehittdneet tistd mallin, joka on englanninkieliseltd
nimeltddn Stereotype Content Model (Fiske et al. 2002). Mallissa esitetdén, ettd ihminen arvioi
luontaisesti kohtaamastaan ihmisestd timén aikeita - ovatko ne positiivisia vai negatiivisia -
sekd kyvykkyyttd. Kyseiset ominaisuudet voidaan liittdd havaintoihin ihmisen/ihmisryhmén
lampimyydestd (warmth) ja pétevyydestd/kyvykkyydestd (competence). (Emt. 2002, 879.)
Namé kaksi muuttujaa voidaan asettaa kuvaajaan, jossa x-akseli edustaa kyvykkyytta ja y-ak-
seli lampimyyttd. Fisken, Cuddyn ja Glickin tutkimuksessa selvitettiin, miten ihmiset arvioivat
erilaisia ulkoryhmii ndiden ominaisuuksien osalta. Ulkoryhmid mairittivit esimerkiksi etni-

syys, iké, rotu, sukupuoli-identiteetti ja vammaisuus (emt., 878).

Fisken, Cuddyn ja Clickin tutkimuksessa selvisi, ettd monet stereotypisoidut ryhmét asettuvat
toisen muuttujan osalta matalalle tasolle ja toisen muuttujan osalta korkealle. Tédssd tutkimuk-
sessa vammaiset henkil6t nousivat esiin yhtend ulkoryhména, joka asettui limpimyyden osalta
korkealle, mutta patevyyden/kyvykkyyden osalta matalalle. Toisin sanoen vammaisia henki-

16itd pidettiin yleisesti ottaen ystdvéllisind, mutta ei niinkdén osaavina tai kyvykkaind. Tutki-
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muksen mukaan asetettuja stereotypioita (erityisesti kyvykkyyden osalta) rikkovat ulkoryhma-
laiset saattavat aiheuttaa helposti esimerkiksi kateutta. Erityisesti tdllainen ulkoryhmél&inen voi

aiheuttaa uhan tunteen. (Emt. 881.)

Mallin pohjalta voi siis ajatella, ettd esimerkiksi menestyvd vammainen henkilo saattaa herattaa
ristiriitaisia tunteita, koska ei mahdu yksilond ryhméénsa liitettyyn stereotypiaan. Stereotypian
olemassaolo ja vahvistuminen (tai vahvistaminen) ei tue tasa-arvoisia kohtaamisia. Stereotypi-
oiden rikkominen ja yksiloiden esiintuominen esimerkiksi mediassa ja muussa viestinnidssi
voisi auttaa luomaan realistisempaa kuvaa siitd, ettd vammaisten henkiléiden muodostama
ryhmai ei ole homogeeninen, vaan kuten kaikkien ihmisten kohdalla, on paljon yksildllisid eroja.
Tall4 tavalla voisi pidemmadlld aikavélilld vaikuttaa asenteisiin ja tukea tasa-arvoisten kohtaa-

misten toteutumista.

3.5 Nadkokulmia vammaisuuteen

Suomessa vuonna 2016 ratifioitu, YK:n kansainvilinen vammaisten ihmisoikeussopimus maa-
rittdd vammaisiksi ne henkildt, “joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, &lyl-
linen tai aisteihin liittyvd vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estdd
heiddn tiysiméérdisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden

kanssa.” (Finlex.fi 2016)

Vammaisuutta on tarkasteltu eri ndkokulmista eri aikakausina. THL:n (2018) vammaispalvelu-
jen késikirjan mukaan ladketieteellisestd, henkilon diagnoosia, vammaa ja sen kuntouttamista
korostavasta ajattelutavasta on véhitellen siirrytty sosiaaliseen malliin vammaisuuden kuvaa-
misessa. Vammaispalvelujen kisikirjassa tastd kdytetddn my0s nimitystd oikeusperustainen
ajattelutapa. Oikeusperustainen ajattelutapa korostaa sité, ettd vammaisilla henkil6illd on samat
oikeudet kuin muillakin ja heidén tulee titen pystyd osallistumaan yhteiskunnan toimintaan
yhdenvertaisesti. Yhteiskunnan vastuulla on poistaa tasavertaisen eldmisen ja osallistumisen

esteitd. Téllaisen ajattelutavan kautta vammaisuudessa on kyse thmisoikeuksista. (THL 2018).

Yksi ensimmadisid tistd ndkokulmasta vammaisuutta tarkastelleista on Greenwichin yliopiston
vammaistutkimuksen professori Michael Oliver, jonka teoria tunnetaan nimelld “The social
model of disability”. Oliverin mukaan vammaisuus on néhty ja ndhdéédn edelleen ensisijaisesti

terveysongelmana ja inhimillisend tragediana. Téllainen poliitikkojen, eri instanssien ja tutki-
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joiden valtavirran asettama maérittely vammaisuudelle asettaa vammaiset ihmiset ammattilais-
ten kuntoutuksen ja hoidon kohteiksi. (The New Politics of Disablement 2012, 11). Vammai-
suus ndhdddn henkilokohtaisena ongelmana, joka tulee korjata tai hoitaa — erdénlaisena vialli-

suutena (Emt., 20).

Oliverin luoma malli heréttelee suhtautumaan kriittisesti sithen, millainen mielikuva ei-vam-
maisilla on vammaisista henkildisté ja miten yhteiskunta pitdi erilaisin méérittelyin ja toimen-
pitein titd mielikuvaa ylld. Suomessa Oliverin mallia on hy6dyntényt tutkimuksessa muun mu-
assa Marjo-Marjo-Riitta Reinikainen (2007), jonka véitoskirja késitteli vammaisuuden diskurs-
seja eli tapoja puhua ja ajatella vammaisista ihmisistd sekd vammaisuuden diskurssien suku-

puolittuneisuutta.

Reinikaisen mukaan malli perddnkuuluttaa sekd niin vammaisten kuin ei-vammaisten yksili-
den vastuuta kuin kollektiivistakin vastuuta vammaisten syrjinndn ja ulossulkemisen poista-
miseksi. Hinen mukaansa mallissa painottuu ammattikuntien ja eksperttien sijasta vammaisten
thmisten asiantuntijuus, keskindinen tuki ja vahvistaminen seké kollektiivisen (poliittisen) iden-

titeetin merkitys. (Emt., 30).

My0s esteettomyyskeskustelu on siirtynyt vain fyysisen esteettomyyden késitteestd ymmarta-
madn esteettomyyttd laajemmin kokonaisvaltaisena tasa-arvoisuutena, joka késittda paitsi fyy-
sisten tilojen esteettomyyden, myds asenneilmapiirin ja henkilon henkilokohtaisten tarpeiden
huomioimisen. Esimerkiksi Invalidiliitto, yksi vammaisalan pioneerijdrjestoistd nosti 2010-lu-
vulla toimintansa keskidon esteettomyyden laaja-alaisen edistamisen, késittden rakennetun ym-
périston sekd litkkumisen ja kommunikaation esteiden lisdksi my0s asenteisiin vaikuttamisen

(Invalidiliitto 2020b).

Marjaana Hakala (2018) on tutkinut kandidaatintutkielmassaan vammaisuuden mediarepresen-
taatioita. Hinen mukaansa suurin osa mediaesityksistd uusintaa vammaisuuden negatiivisia ste-
reotypioita. Hakala kirjoittaa, ettd vammaiset henkil6t esitetdin edelleen 2000-luvulla usein
esimerkiksi sddlin ja hyvéantekevdisyyden kohteina, uhreina, avuntarvitsijoina, taakkoina, huo-
lehdittavina, sankareina, kuriositeetteina tai uhkina (Hakala 2018, 24.) Hakalan mukaan stereo-
typioiden esittimisen sijaan mediassa tulisi pyrkid luomaan realistisia ja informatiivisia repre-

sentaatioita vammaisuudesta ja tuoda enemmaén nikyviin ihmisten omaa kokemusta.

Myds Jaegerin ja Bowmanin (2005) mukaan vammaisuutta koskeva uutisointi on usein nega-

tiivista ja ongelmakeskeistd. Uutisissa keskitytddn monesti lddketieteellisiin tai psykologisiin
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ndkokulmiin tai esitetddn vammaisen kohtaamat haasteet epireiluina tilanteina sen sijaan, ettia
puhuttaisiin toteutumattomista ihmisoikeuksista. Uutisoinnissa nidkyy tiedon puute ja ymmar-
taméttomyys. Tilannetta voitaisiin parantaa ottamalla uutisointiin enemmé&n mukaan vammais-

yhdistyksia sekd konsultoimalla vammaisia. (Emt., 107.)

Jaeger ja Bowman nostavat esiin monta tirkedd huomioitavaa asiaa vammaisuudesta viestiessa.
On muun muassa tirkedd tuoda esiin henkil6t yksildind, joilla on monia eri puolia, niin kuin
kaikilla ihmisilld. Vammaisuus on osa henkil6d, ei hinen maaradva ominaisuutensa. On véltet-
tdvd huomiohakuisuutta ja oltava hienotunteinen, jotta ei vahvisteta stereotyyppistd ndkemysta
vammaisesta uhrina tai sankarina. Vahvuuden tai selviytymisen korostaminen johtaa helposti
ajatukseen siitd, ettd vammainen henkil6 parjad, kun on tarpeeksi sisukas. Jaegerin ja Bowma-
nin mukaan julkisuudessa ndhddén edelleen liian vdhédn kuvauksia vammaisista aktiivisina ja
tuottavina yhteiskunnan jasenind. On myds huomionarvoista, miten vihin vammaisia ndhdidin

populdérikulttuurin kentalld. (Emt., 116-117.)

Vammaisten ihmisten omaa d4ntd kuulemalla ja heiddn tarinoitaan jakamalla voidaan rakentaa
realistista ja nykyaikaista késitystd vammaisuudesta ja vammaisten ihmisten monimuotoisuu-

desta ja myds paistd irti "me ja muut” -ajattelusta.
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4 HAASTATTELUJEN SUUNNITTELU JA VALMISTELU

4.1 Haastattelujen tavoite

Halusin keriti hastatteluilla vastauksia seuraaviin kysymyksiin: Millaisia kokemuksia Uuden-
maan Lihastautiyhdistys ry:n jdsenilld on psyykkisen ja sosiaalisen esteettomyyden toteutumi-
sesta eri toimintaympadristdissd? Miten haastateltavat kokevat timén hetken asenneilmapiirin?
Miten haastateltavat kokevat median luoman kuvan vammaisista henkildistéd ja millaisia vies-

tejd ja viestejd he toivoisivat vammaisuudesta vilitettdvan?

Koin tarkednd, ettd en hae haastatteluilla tietoisesti pelkdstddn negatiivisia kokemuksia, vaan
haastateltavilta kysyttiin my0s tilanteista, joissa he olivat kokeneet yhdenvertaisuuden toteutu-
neen esimerkilliselld tavalla. Tadmai oli tirkedd, jotta haastattelu toimi myds voimaannuttavana
kokemuksena ja toisaalta my0s, jotta en rajaa mahdollisuutta siltd, ettd tutkimuksen tulos osoit-
taisikin muuta, kuin mitd aiemmissa tutkimuksissa on noussut esiin. Olisihan ollut mahdollista,
ettd lihastautia sairastavien nikokulmasta yhdenvertaisuus néyttiisikin toteutuvan positiivisella

tavalla.

4.2 Eettinen pohdinta

Haastattelututkimuksessa, jossa késitelldén haastateltaville mahdollisesti arkaluonteisia ja ehka
vaikeitakin asioita, luottamus haastateltavien ja haastattelijan vélilld on erittdin tirkedd (Oja-
salo, Moilanen & Ritalahti 2020, 108). Niin ollen on kiinnitettdva erityistd huomiota siihen,
ettd kaikista olennaisista asioista sovitaan tutkittavien kanssa etukiteen ja haastateltavia infor-

moidaan tutkimukseen liittyvisté asioista.

Tutkimuksesta kertovalla informoinnilla méaritetdén tutkimuksessa keréttdvin aineiston kiyt-
tomahdollisuudet ja eliniki. Liséksi on pystyttdva vastaamaan seuraaviin kysymyksiin: 1) Onko
analyysin kannalta tarpeen séilyttdd suorat tunnisteet aineistossa? 2) Onko aineisto anonymis-
oitavissa? 3) Ketké saavat kdsitelld ja analysoida aineistoa? 4) Miten tietoturvakysymykset kan-
nattaa ratkaista? (Kuula 2011, 71.) Yksityisyyden kunnioittaminen tarkoittaa sité, ettd tutki-

mustekstejd ei kirjoiteta niin, ettd ihmiset olisivat niistd tunnistettavissa (Kuula 2011, 45).

Tutkimuksesta kertovaan ja haastateltaville annettavaan saatekirjeeseen siséllytettiin edelld
mainittujen selvitysten lisdksi vastuullisen tutkijan nimi ja yhteystiedot, tutkimuksen tavoite,

tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus ja aineistonkeruun toteutustapa, luottamuksella
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annettujen tietojen suojaaminen seka tutkittavilta kerdttdvien tietojen kayttotarkoitus. Tutkitta-

ville kerrottiin, mitd kautta he olivat valikoituneita tutkimukseen. (Kuula 2011, 71-72.)

Oli tarkedd varmistua siitéd, ettd tutkimukseen osallistuvat ihmiset ymmarsivét informoinnin
osa-alueiden siséllot: miksi ja mihin tarkoitukseen tutkimusaineisto kerédtdin, miten sitd muo-
kataan ja sdilytetédn ja keilld on aineiston kédyttdoikeus. Tdma varmistettiin tietoon perustuvalla

suostumuksella (informed consent). (Kuula 2011, 71-72.)

Tassé haastattelututkimuksessa henkilotietoja ei keritty ja vastaukset anonymisoitiin. Tietosuo-
javaltuutetun toimiston mukaan anonymisointi tarkoittaa henkil6tietojen kasittelyd niin, ettd
henkilon tunnistaminen ei endé ole mahdollista. On huomioitava, ettd henkil6t voivat olla tun-
nistettavissa muutenkin, kuin vain esimerkiksi nimen perusteella. Nimen ja muiden yksildinti-
tietojen poistaminen ei vilttimatta tarkoita, ettd tiedot muuttuvat anonyymiksi. Mikéli kerattava
aineisto sisiltdd henkildstd yksityiskohtaista tietoa kuten harvinainen sairaus tai tarpeeksi tie-
totyyppejd, hin voi olla vilillisesti tunnistettavissa. (Tietosuojavaltuutetun toimisto 2021b.)
Anonymisointi voi tapahtua esimerkiksi karkeistamalla yleiselle tasolle (aggregointi) tai muut-
tamalla tiedot tilastolliseen muotoon siten, ettd yksittdistd henkilod koskevat tiedot eivit endd
ole tunnistettavassa muodossa. On olennaista, ettd tunnistaminen estyy peruuttamattomasti ja
siten, ettd rekisterinpitdjd tai muu ulkopuolinen taho ei voi endd hallussaan olevilla tiedoilla
muuttaa tietoja takaisin tunnistettaviksi. Anonymisoituja tietoja ei endd katsota henkil6tie-

doiksi, eikd niihin titen sovelleta tietosuojasddnndksid. (Tietosuojavaltuutetun toimisto 2021b.)

Tulosten analysoinnin kannalta voi olla tirkedd pystyd yhdistiméén vastaukset joihinkin haas-
tateltavien taustatietoihin, esimerkiksi ikddn ja sithen, miten haastateltavan vammaisuus nakyy
suurpiirteisesti ulkopuolisen silmin. Paddyin tistd syystd kysyméédn haastattelussa haastatelta-
vien ikdd asettaen se ikdhaarukkaan sekd toimintakyvyn rajoitetta hyvin yleiselld tasolla.
Vaikka esimerkiksi diagnoosia ei kysytty, toimintakyvyn rajoitteen kuvaus on terveyteen liit-
tyvé tieto, joka luokitellaan kuuluvaksi erityisiin henkiltietoryhmiin (Tietosuojavaltuutetun
toimisto 2021a). Téllaisia tietoja saa késitelld ainoastaan silloin, kun haastateltava on antanut
nimenomaisen suostumuksen kyseisen tiedon kisittelyyn. Nimenomaisuuden vaatimus tarkoit-
taa tapaa, jolla suostumus on ilmaistu. Téllaisen suostumuksen voi antaa esimerkiksi allekir-
joittamalla kirjallisen lausuman, kuten tdssi haastattelututkimuksessa tehtiin. (Tietosuojaval-

tuutetun toimisto 2021a.)
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Varmistaakseni toimintani liittyen erityisiin henkilotietoryhmiin olin puhelimitse yhteydessa
Tietosuojavaltuutetun toimistoon kesidkuussa, kun laadin haastattelututkimuksen informointi-

kirjettd ja muita haastateltaville ldhetettdvid dokumentteja.

Haastateltavien yhteystietoja ei tallennettu missidin vaiheessa, vaan niiden sdilytyksesta vastasi
Uudenmaan Lihastautiyhdistys jdsenrekisterinsi kautta. Haastateltavien nimid ei nauhoitettu
haastattelujen yhteydessé, vaan haastattelut yksilditiin kirjaimesta ja numerosta koostuvalla
tunnisteella. Tutkimustekstejé laadittaessa huolehdin, ettd julkaistusta tekstistd ei voi tunnistaa
haastatteluun osallistunutta henkil6d edes vilillisesti. Koska tutkimuksessa késiteltiin henkilo-
kohtaisia asioita, materiaali on késitelty kertaluonteisena ja aineisto hivitetddn tutkimuksen

paityttyd. Vastasin yksin opinndytetyOstd eikéd haastatteluaineistoa jaettu muille.

Tutkimuksessa kéytettiin siis anonymisoinnin menetelmissa kaikkia keskeisid keinoja: muutta-
mista (haastateltavaa koskeva tunnistetieto = haastateltavan nimi sekd mahdollisesti esiin nou-
sevat paikkojen tai henkildiden nimet muutetaan toiseksi), poistamista (tallenteet hévitetdin
tutkimuksen paityttyd) ja kategorisointia eli karkeistetaan tunnistetietoja (esimerkiksi iké ja
toimintakyky). (Ranta ja Kuula-Lumi 2017, 419). Pienissé aineistoissa valmiiden ikdryhmien
kayttd on perusteltua vastaajien tunnistamattomuuden takaamiseksi (KvantiMOTV). Tutki-

muksessa kaytetty ikdryhmijako pohjautuu kvantitatiivisen tutkimuksen verkkokasikirjaan.

Tuloksia raportoidessa en kertonut haastattelujen koodeja lainauksia esitettidessd, koska tilloin
lukijan olisi ollut mahdollista rakentaa haastateltujen henkilokuvia ja kenties sitd kautta tunnis-
taa tuntemiaan henkilditd. Paadyin raportoinnissa késittelemdén vastauksia kysymys kerrallaan

eli koodasin vastaukset kysymyskohtaisesti uudelleen.

Haastattelun eettisid kysymyksid pohtiessa on huomioitava myos haastateltavan ryhmén erityi-
syys. Luomasen ja Nikanderin (2017) mukaan vammaiset henkil6t luokitellaan ithmistieteelli-
sessd tutkimuskirjallisuudessa ryhmaksi, jota haastateltaessa on kiinnitettdvéa erityistd huomiota
sensitiivisyyteen (emt. 2017, 288). Myos késiteltdvdd aihetta (henkilokohtaiset kokemukset,
poikkeavuus) voidaan pitdd sensitiivisend. Kohtaaminen, kuunteleminen ja turvallisen pu-
heympdériston luominen ovat keskeisessd roolissa. Haastattelijan on hyvé olla tietoinen omista
mahdollisista ennakkokdsityksistéén, olla valmistautunut kohtaamaan emotionaalisesti latautu-
neita tilanteita sekd osata sdddelld omia tunnereaktioitaan. Niistd syistd haastattelun huolellinen
suunnittelu oli erittdin tdrkedd. (Emt. 2017, 289, 293.) Avaan siksi tdssd opinndytety0ssa tar-

kasti myo0s tdtéd vaihetta.
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4.3 Haastattelun teemat

Haastattelun rungon laadinnassa tuntui alusta asti loogisemmalta ldhted teemoittelemaan haas-
tattelua muiden kuin eriarvoisuutta tai sosiaalista ja psyykkistd esteettomyyttd madrittelevien
teemojen kautta. En halunnut lahtSkohtaisesti 1dhted vaikuttamaan siihen, miten haastateltavat
madrittelisivdt tai luokittelisivat kokemuksiaan, jotta tutkimuksessa olisi mahdollista saada
myos ehka yllattavéadkin tietoa siitd, miten psyykkinen ja sosiaalinen esteettomyys voi nayttiy-
tyd vammaisille henkil6dille. Rakentamalla jonkin valmiin lokeroinnin néille kokemuksille voi-
sin poissulkea jotain tirkeédd tietoa tulevasta nikyvéksi haastattelutilanteissa. Asettuisin toisin

sanoen ulkopuolisena madritteleméén jotain, josta itselldni ei ole kokemusta.

Koin kuitenkin tirkedksi hyodyntié aiempia tutkimuksia teemoittelun tukena. Omien kokemus-
teni pohjalta seké kirjallisuuden pohjalta tuntui luontevalta hyodyntdéd teemoittelun runkona

kokemuksia eri toimintaymparistoista.

Yhdenvertaisuusvaltuutetun vuonna 2016 toteuttamassa tutkimuksessa ”Vammaisena olen toi-
sen luokan kansalainen” selvitettiin vammaisten syrjintdkokemuksia arjessa. Aineistoa kerttiin
kvantitatiivisesti verkkokyselylld sekd kvalitatiivisesti puolistrukturoidulla haastattelulla.
Verkkokyselyn teema-alueet olivat: oikeustietoisuus, nikemykset ja kokemukset syrjinnista,
syrjintd tavaroiden ja palveluiden tarjonnassa, syrjinta tyoelamissé seka sdhkoisten palveluiden
saavutettavuus. Haastatteluun osallistuneilta kysyttiin tarkentavia kysymyksid verkkokyselyssa

esiin nousseista syrjintikokemuksista. (Yhdenvertaisuusvaltuutettu 2016, 12.)

Tutkimuksesta keréttiin palaute ja monen palautetta antaneen mielestd tutkimuksessa olisi pi-
tanyt kartoittaa erityisesti vammaisten kokemaa syrjintda julkisissa palveluissa, kuten sosiaali-
ja terveydenhuollossa. (Yhdenvertaisuusvaltuutettu 2016, 21.) Negatiiviset kokemukset julki-
sista palveluista nousevat esiin myds Mari Kiviston (2014) viitoskirjassa Kolme ja yksi kuvaa
osallisuuteen. Monimenetelmaéllinen tutkimus vaikeavammaisten ihmisten osallisuudesta toi-
mintana, kokemuksena ja kielenkdyttond. Viitoskirjaan siséltyneissd vaikeavammaisten haas-
tatteluissa osallisuuden kannalta merkityksellisiksi esteiksi nousivat muun muassa rakenteelli-
nen ja asenteellinen esteellisyys, palvelupuutteet sekd ongelmat viranomaisten ja vaikeavam-
maisten ihmisten vilisissd kohtaamisissa (Kivistd 2014, 241 - 242). Téltd pohjalta, kuten myds
omiin kokemuksiini peilaten, tuntui perustellulta valita haastattelun yhdeksi teemaksi psyykki-

sen ja fyysisen esteettomyyden toteutumisen sosiaali- ja terveyspalveluissa.
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Luontevalta tuntui myds keskittyminen yhtend teemana opiskelu- ja tydeldmééan. Vuonna 2015
Eteld-Suomen aluehallintoviraston tydsuojelun vastuualueen tilastoissa terveydentila oli yleisin
syrjintidperuste tydsyrjintdepdilyiksi kirjatuissa yhteydenotoissa (Yhdenvertaisuusvaltuutettu
2016, 39). Kuten tidsséd opinndytetydssi on tullut aiemmin esiin, myds mediassa nousee valitet-
tavan usein esiin vammaisten kokemuksia epétasa-arvoisesta kohtelusta opinnoissa tai tyo-
markkinoilla joko tyopaikkaa hakiessa tai itse tyGpaikalla. Vammaisten lasten ja nuorten sdatio
Vamlasin Esteeton rekrytointi -sivuston mukaan peréti jopa 80% vammaisista ihmisistd on tyo-
eldmén ulkopuolella. Tdma ei johdu siité, ettd vammaiset olisivat muita ithmisid vihemmaéan

koulutettuja. (Esteetonrekrytointi.fi 2021).

Yhdenvertaisuusvaltuutetun tutkimukseen liittyvassd palautteessa oli tuotu esiin myds tiedo-
tusvilineissd esiintyvét asenteet, joita tarkastelen téssd opinndytetydssd luvussa 3. Vaikka ky-
seinen teema tuntui aluksi hiukan ulkopuoliselta siséllytettdviksi haastatteluun, paitin sisillyt-
tda timan haastatteluissa yhdeksi teemaksi. Tatd tukivat myds se, ettd monet vammaistutkimuk-

seen keskittyvit teokset nostavat median puhuttacssa vammaisiin kohdistuvissa asenteissa.

Jotta en valitsemillani teemoilla sulkisi mitddn ndiden toimintaympéristdjen ulkopuolelle jaa-
vad, merkityksellistd kokemusta, paitin sisdllyttdd haastatteluun yhdeksi teemaksi avoimet ko-
kemukset muista, kuin mainituista toimintaympéristdistd. Paétin selvittdd avoimella kysymyk-

selld myds vield erityisen hyvind kohtaamisina mieleen jiéneitd kokemuksia.

Kaikkiin ndihin teemoihin siséltyy paitsi palvelujentarjoajien ja toimijoiden toiminta, myds
kanssaihmisten toiminta. Tasa-arvoista yhteiskuntaa rakentavat kaikki, eivdt vain viranomaiset
tai yritykset. Nostan tdmén ajatuksen esiin vield haastattelutilanteessa, jotta haastateltavat eivit

keskittyisi vain ammattilaisten kanssa tapahtuneisiin kohtaamisiin.
Haastatteluteemoiksi nousivat néin ollen:

e Kokemukset koulu- ja opiskelumaailmasta

e Kokemukset rekrytoinnista ja tydeldmasta

o Kokemukset sosiaali- ja terveyspalveluista

e Muihin toimintaympéristoihin liittyvat, mieleen painuneet kokemukset

o Kokemuksia positiivisesta erityiskohtelusta tai erityisen hyvistd kohtaamisista

e Ajatukset mediassa nékyvistd kuvastosta liittyen vammaisuuteen — minka pitdisi muut-

tua?
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Esittelin valitsemani teemat yhdistyksen puheenjohtajalle seké jarjestokoordinaattorille. Halu-
sin varmistua, ettd he kokivat esiin nostetut aiheet relevanteiksi ja teemat riittivén laajoiksi,

jotta kokemukset voisivat tulla esiin mahdollisimman monipuolisesti.

Lisédsin teemojen alle tarkentavia kysymyksid, joiden avulla voin tukea haastattelun etenemisti

luontevasti. Tarkentavia kysymyksié ei ole sisdllytetty liitteend olevaan teemalistaan.

4.4 Tutkimuksesta tiedottaminen

Haastattelut toteutettiin Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen niille jdsenille ja toiminnassa mu-
kana oleville lihastautia sairastaville henkildille, jotka olivat ilmoittautuneet mukaan haastatte-
luihin vapaaehtoisesti. Mahdollisuudesta osallistua haastatteluihin tiedotettiin yhdistyksen ja-
senviestinnissé seké sosiaalisessa mediassa. Olin ennakkoon jénnittinyt sitd, herdttdisiko tut-
kimukseni kiinnostusta ja saisinko mukaan tarpeeksi haastateltavia, mutta toivottu maéra kiin-
nostuneita ilmoittautui mukaan jo kahden ensimmaéisen pdivén sisélld tiedottamisen aloituksen
jédlkeen. Tdmé antoi minulle rohkaisua tutkimuksen tekoon, silld kohderyhma piti selvisti tut-

kimuksen aihetta tirkedna ja mielenkiintoisena.

Haastattelut ajoittuvat elo-syyskuulle 2021. Informoin tutkimuksesta yhdistyksen jésenid alus-
tavasti jo ennen kesdlomia, jolloin jisenille 1dhetettiin lyhyt tiedote mahdollisuudesta osallistua
tutkimukseen. Sdhkopostiviestiin oli sisdllytetty yhteystietoni haastattelujen sopimista ja mah-
dollisia lisdtietokysymyksid varten. Kerroin sdhkopostissa, ettd ottamalla minuun yhteytté, ker-
ron tarkemmin haastattelututkimuksen sisdllosté ja toteutuksesta. Ajatuksena tdssé oli, etté tut-
kittavan varsinainen informointi tehtdisiin vasta sitten, kun kiinnostunut osallistuja ottaa mi-

nuun yhteytta.

Liahetin kiinnostuneille heind-elokuun vaihteessa sdhkopostitse ndhtidvéksi ja tutustuttavaksi
tutkittavan informointikirjeen sekd tutkimusluvan. Niin heille jdi hyvin aikaa tutustua materi-
aaleihin ennen haastatteluja seké kysyé vield mahdollisia lisdkysymyksid. Haastateltavia infor-
moitiin myds selkedsti, ettd heiddn oli mahdollista missd tahansa vaiheessa vetiytyd tutkimuk-

sesta ilman erillistd syytd ilmoittamalla tdstd minulle.
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4.5 Haastattelujen maara ja toteutuspaikka

Ojasalon, Moilasen ja Ritalahden (2020) mukaan haastattelujen méérédé ei tarvitse maaritella
etukdteen, vaan haastatteluja tehdessd analysoidaan aineiston kylladntymistd eli saturaatiopis-
teen saavuttamista. Haastattelujen miiré on riittdva, kun uudet haastattelut eivét tuota kehitté-
mistehtdvin kannalta oleellista uutta tietoa. (Emt., 111.) Hyvérisen (2017) mukaan saturaa-
tiopisteen maédrittely on kuitenkin kdytdnnossd haastavaa ja on mietittivd my0s kaytannollisid
asioita, kuten resursseja. Muistelu- tai eldménkertahaastattelut voivat olla kestoltaan useiden
tuntien pituisia, jolloin niitd on hankalaa tehdd paljon. Suullinen historia ja eldméankertatutki-
mus voivat ddrimmillddn tukeutua harvoihin haastatteluihin. Liséksi madrdan vaikuttaa olen-

naisesti se, miten homogeenista ryhmaa tutkitaan. (Emt. 2017, 34 — 36).

Koska kehittdmistehtidva oli saatava vietya ldpi ennalta suunnitellussa aikataulussa, oli asetet-
tava jokin mairéllinen raja haastatteluille. Tdhén vaikutti myos se, ettd arvelin aineiston ana-
lyysiin kuluvan paljon aikaa ja minulle oli tirkeéa tehdd tdma vaihe huolella. Namé& reunaehdot
huomioiden, asetin tavoitteekseni saada tehtyi ainakin viisi haastattelua. Onnistuin tdssa, silld

haastatteluja toteutui lopulta seitsemén.

Eskolan, Létin ja Vastaméden mukaan haastattelupaikka ei ole olennainen haastattelun onnistu-
misen kannalta. On kuitenkin tirkedd, ettd haastattelun jérjestelyt tehddin haastateltaville mah-
dollisimman vaivattomiksi. (Emt. 2018, 33.) Tastd syystd haastateltavilta kysyttiin, missd he
toivoivat haastattelut toteutettavan. Vaihtoehtoina ovat Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen es-
teeton toimitila sek haastateltavien kodit. Koti on hyva paikka haastattelun kannalta siksi, ettd
tila on haastateltavalle tuttu ja hdnen oma valtakuntansa (emt. 2018, 34). Suurin osa haastatel-

tavista toivoikin haastattelun toteutuvan kodissaan.

Haastateltaville tarjottiin my6s mahdollisuutta haastattelun toteutumiseen eténa, jotta osallistu-
minen olisi mahdollista myds niille henkiléille, joille litkkkuminen ja kotoa poistuminen aiheut-
taa haasteita. Mahdollisen puhevaikeuden vuoksi haastattelukysymyksiin oli mahdollista vas-

tata myos kirjoittaen puhumisen sijasta.
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5 HAASTATTELUJEN TOTEUTUS JA AINEISTON ANALY-
SOINTI

5.1 Haastattelujen aikataulu ja kesto

Koska ldhdekirjallisuudessa korostetaan hyvii ja huolellista valmistautumista, paétin toteuttaa
testihaastattelun ennen varsinaisia haastattelukertoja. Kirjallisuuden mukaan kysymyksia ja
omaa toimintaa haastattelijana voi olla hyodyllisté testata koehaastattelulla (Hyvéarinen 2017,
37). Péitin toteuttaa testihaastattelu, joka jdi muunmuassa kesédlomien vuoksi toteutettavaksi
heindkuun lopussa suhteellisen 1ihelld tutkimushaastatteluja. Pystyin kuitenkin siiné testaa-

maan kiytdnnon asiat sekd hiomaan vield, miten asetan teemoja koskevat kysymykset.

Haastattelut toteutuivat suunnitellusti elo-syyskuussa 2021. Koska uskoin haastatteluissa tule-
van esiin raskaitakin asioita, en halunnut tehda niita liian nopealla tahdilla. Ennakoin, etté tuli-
sin tarvitsemaan myos haastattelijana aikaa késitelld mahdolliset esiin nousevat tunnereaktioni,
jotta pystyisin sdilyttimdin oman ammatillisuuteni, eikd tutkimuksen teko kévisi liian ras-
kaaksi. Tavoitteenani oli, ettd toteuttaisin haastatteluja maksimissaan kaksi viikossa, mutta joi-
denkin haastatteluaikojen muutosten vuoksi parille viikolle osui kolme haastattelua. Koska ha-
lusin litteroida haastattelut yksityisyydensuojaa varmistaakseni heti ne tehtyéni, timé osoittau-
tui hiukan liian tiukaksi tahdiksi. Sain kuitenkin vietyd haastattelut 14pi suunnitellussa aikatau-

lussa.

Koska haastatteluissa oli tarkoitus kdyda lapi yksityiskohtaisiakin henkilokohtaisia kokemuksia
ja ne perustuivat muistelemiseen, halusin varata yksittédisiin haastatteluihin riittavisti aikaa. Oli
kuitenkin tirkedd huomioida, etteivit haastattelut kdvisi toisaalta haastateltaville fyysisesti tai
henkisesti liian raskaiksi. Pdddyin rajaamaan haastatteluihin varatun ajan maksimissaan kah-
teen tuntiin. Tama rajaus osoittautui sopivaksi. Haastattelujen kestot vaihtelivat tunnin ja kah-
den tunnin vilill4. Se, ettd olin jo ennalta rajannut keston johonkin, oli hyvé ratkaisu, silld se

tuki minua haastattelijana pitdiméaan keskustelun jantevéna.

5.2 Haastattelujen tallennus ja litterointi

Haastatteluaineisto tallennettiin nauhoittamalla. Nauhoituksen alussa totesin haastattelun ajan-
kohdan ja haastattelutunnuksen. Kertasin aineistosuunnitelman ja pyysin vield kertaalleen haas-

tateltavan suostumuksen, niin ettd se tallentui litteroitavaan aineistoon (Ranta & Kuula-Luumi
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2017, 425). Pyysin haastateltavaa kertomaan sukupuolensa (ei pakollinen tieto), ikdnsa sijoit-
taen sen antamaani ikdhaarukkaan sekd kuvailemaan oman toimintarajoitteensa yleiselld tasolla

diagnoosia mainitsematta. Kévin myos vield lyhyesti 14pi haastattelun tarkoituksen.

Litteroinnilla tarkoitetaan nauhoitetun aineiston puhtaaksi kirjoittamista eli tekstiksi muutta-
mista (Ojasalo et al. 2020, 110 sekd Ruusuvuori & Nikander 2017, 427). Litteroin haastattelu-
aineistot ja hévitin d4nitteet aina mahdollisimman pian toteutumisen jélkeen, ennen seuraavaa
haastattelua. Tama siksi, ettd en halunnut sdilyttdd pidempadn osin arkaluontoista ja henkil6-
kohtaista materiaalia ja halusin saattaa sen nopeasti mahdollisimman tunnistamattomaan muo-

toon.

Péaadyin kdyttdmaan litteroinnissa sisidllonanalyysid ja kirjoitin puhutun sanantarkasti tilkesa-
noineen sisillyttden litteraattiin myos oman puheeni. Sisidllonanalyysissi analysoidaan haastat-
telujen puhuttuja siséltdja (Ruusuvuori & Nikander 2017, 430). Ojasalon, Moilasen ja Ritalah-
den mukaan teksti voi olla yleiskielistd, jos haastattelijaa kiinnostavat vain esiin tulleet asiat
(emt. 2020, 10). Sisdllonanalyysissi litteroidaan kuitenkin usein sanantarkasti, mitd on puhuttu,
myd0s tilkesanat. Minimipalautteet (kuten esim. huokailut), 4dnensédvyt ja paillekkdispuhunnat

voidaan jattdd merkitsemattd. (Ruusuvuori & Nikander 2017, 430.)

5.3 Aineiston kasittely ja raportointi

Haastatteluaineistosta tuli lopulta yli 100 arkillista litteroitua tekstid. Eskolan (2018) mukaan
analyysivaiheelle ei ole valmista tai helppoa kaavaa, vaan tutkijan on aktiivisesti tyOstettiva
aineistosta analyysi ja tulkinta. Analyysivaiheessa on tarkedd miettid, mika suhde empiiriselld

aineistolla on teoriaan. (Eskola 2018, 183).

Koska tdssd tutkimuksessa analyysissé oli tarkoitus peilata tuloksia teoriaan, tdssd tapauksessa
kirjallisuuteen ja muuhun relevanttiin ldhdeaineistoon, voidaan puhua teoriasidonnaisesta ana-
lyysistd. OpinndytetyOssd ei ole yhtd tiettyd teoriaa tai mallia, jota tarkasteltaisiin tulosten va-
lossa, vaan olen tutustunut tyon alussa kirjallisuuteen 16ytddkseni erilaisia ndkokulmia psyyk-
kiseen ja sosiaaliseen esteettomyyteen madritelmand ja ilmiona. Teoriasidonnaisessa analyy-
sissd on teoreettisia kytkentdjd, mutta analyysi ei suoraan nouse tietysté teoriasta tai pohjaudu

sithen. (Emt. 185.)
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Haastattelututkimuksen prosessi seurasi melkolailla selkeésti Eskolan mallinnusta, jossa tutkija
tutustuu ensin teoriaan, joka ohjaa aineistonhankintaa ja analyysivaiheessa tutustutaan aineis-
toon kéyttien teoriaa hyvéksi ja synnyttden vuoropuhelua teorian ja aineiston vilille. (Eskola

2018, 187.)

Tyo6skennellessdni aineiston kanssa kavin ldpi litteroituja haastatteluja tarkasti kerdtakseni teks-
tit teemojen alle. Tekstid luokitellessani tein sithen merkintdjd seki alleviivauksia. Merkitsin
esimerkiksi ylos kohdat, jotka eivét suoraan sopineet mihinkdin teemaan, mutta olivat silti mie-
lenkiintoisia. Omassa tyossédni analyysivaihe l4hti siis tdssd kohtaa jo sekoittumaan teemoitte-

luvaiheeseen, jotka Eskola erittelee omiksi osuuksikseen (Eskola 2018, 192).

Kasitellessdni aineistoa, kévi jo hyvin pian selvéksi, ettd haastattelurungon mukainen teemoit-
telu ei ollut riittdvé kattamaan aineiston sisdltod. Haastatteluissa puhuttiin vapaamuotoisesti ja
hyvin laajasti eriarvoisuudesta ja esteettomyydestd ja jos olisin pitdytynyt puhtaasti alkuperéi-
sessd teemoittelussa, olisin joutunut jattdméadn pois paljon mielenkiintoista aineistoa. Monet
kokemukset olisi lisdksi pitdnyt sisdllyttdd useamman haastatteluteeman alle ja se olisi tuonut

raportointiin turhaa toistoa ja paéllekkiisyytta.

Kasitellessdni ja ldpikdydesséni aineistoa, haasteellisimmaksi osoittautuikin sellaisen luokitte-
lun/teemoittelun luominen, jolla pystyisin esittelemddn aineiston kattavasti, mutta kuitenkin
selkedsti. Prosessin aikana palasin monta kertaa kysymyksiin, joista olin ldhtenyt liikkeelle.
Liahtokohtani oli selvittdd ja sanoittaa eriarvoisuuden kokemuksia ja niiden kytkeytymistd yh-
teiskunnan rakenteisiin. Halusin vastata kysymyksiin: miten eriarvoisuus (asenteet, psyykkinen
ja sosiaalinen esteellisyys) ndkyvit kiytdnnossd? Erindisten vélivaiheiden kautta sain lopulta
muodostettua luokat, joihin aineisto sopi mielestdni kaikkein loogisimmalla tavalla ja sain tuo-

tua tulokset esiin mahdollisimman kattavasti.

Kuten aiemmin mainitsin, yksityisyydensuojan vuoksi haastattelujen lainauksia ei ole rapor-
toitu niin, ettd niissé olisi mukana henkil6tunnisteet. Se, ettd tunnisteet on jétetty pois, ei vaikuta
mielesténi sisdllon merkittdvyyteen. Lukijan kannalta ei ole olennaista pystyé rakentamaan vas-
taajista erillisid profiileja tai henkilohahmoja, vaan keskidsséd ovat esiin nousseet yksittéiset ko-
kemukset. Haastatteluaineistoa on peilattu ajankohtaisiin lehtiartikkeleihin seka kirjallisuuteen.

Pyrin tilld 10ytdamédn yhtymékohtia laajempiin kokonaisuuksiin kyseisissd teemoissa.
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6 TULOSTEN TARKASTELU

6.1 Haastateltujen henkildiden profiili

Tutkimukseen osallistui yhteensd seitsemén henkildd. Yksityisyydensuojaan liittyvistd syisti
avaan taustatietoja tissd hyvin yleiselld tasolla. Haastateltavista osalla lihastauti oli aiheuttanut
muutoksia toimintakykyyn jo lapsena/nuorena, osalla vasta aikuisidlld. 1dltddn haastateltavat
sijoittuivat tasaisesti eri ikdhaarukoihin, idn vaihdellen alle 30 vuodesta yli 65 vuoteen. Valta-
osa haastatelluista ilmoitti sukupuolekseen naisen. Haastateltujen toimintakyky vaihteli, kai-
killa haastatelluilla lihastauti oli kuitenkin jo vaikuttanut toimintakykyyn niin, ettd se nikyi
arjessa jollain tavalla. Sdhkopyorituolia kdyttavat henkilot kertoivat tarvitsevansa arjessa toi-

miessaan henkilokohtaisen avustajan tai muiden ihmisten tukea.

6.2 Yhteiskunnan rakenteissa piileva eriarvoisuus
Koulu ja opiskelu

Kaikilla haastateltavilla ei ollut erityisid kokemuksia perus- tai kansakoulusta, koska heilla sai-
raus ei ollut vield ndkynyt tdssé vaiheessa. Koska haastateltavat olivat kaikki syntyneet vahin-
tddn 20 vuotta sitten, kokemukset ajoittuvat aikaan ennen 2000-lukua. Taustoitukseksi avaan

siksi tdssd hiukan erityisopetuksen tilannetta aiemmin ja nyt.

Peruskoulussa erityisopetus on Suomessa ollut selkedsti erillddan yleisopinnoista 1960-luvulle
asti. Taustalla on ollut ndkemys erityisoppilaiden erilaisuuden korostamisesta. Sosiaalinen
vammaistutkimus on puoltanut kaikille yhteistd koulua korostaen erilaisuuden kunnioitusta,
tasa-arvoa, sosiaalista oikeudenmukaisuutta ja yhteisollisyyttd. (Moberg 2015, 58.) Néihin ar-
voihin pohjaten Pohjoismaissa on pyritty 1970-luvulta 1dhtien pyritty toteuttamaan erityiskas-
vatus yleisten kasvatuspalvelujen yhteydessd ja niihin sulautettuna. Puhutaan integraatiosta,
jossa kaikki oppilaan tarvitsemat tukipalvelut on integroitu tarjottaviksi normaalissa opetusryh-
massd. (Emt. 59, 61.) Toimiva integraatio pitdd sisdllddn kolme nidkokulmaa: fyysisen, toimin-
nallisen sekd psykologisen ja sosiaalisen integraation. Fyysinen integraatio tarkoittaa sitd, ettd
kaikki oppilaat ovat samassa luokassa, toiminnallinen integraatio sisédltdd toimivien opetusjéar-

jestelmien takaamisen kaikille ja psykologinen ja sosiaalinen integraatio tarkoittaa osallistujien
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kehittymisté, hyviksymistd ja myonteisten sosiaalisten suhteiden, osallisuuden ja yhteisollisyy-
den syntymistd. Téllainen kokonaisvaltainen integraatio luo pohjaa yhteiskunnalliselle integ-

raatiolle, joka tarkoittaa koulun jilkeistd yhteiskunnallista tasa-arvoisuutta.

Integraation rinnalle on noussut inklusiivisen opetuksen késite, jossa ldhdetddn siitd, ettd kaikki
oppilaat kdyvét alusta asti tavallista 1dhikoulua, jossa he saavat edellytystensd mukaisen yksi-
161lisen opetuksen. (Emt. 60 — 61.) Koulutuksessa tapahtunut muutos peilaa luvussa 3.5. kuvat-
tua yhteiskunnallista muutosta erilaisuutta korostavasta ajattelusta ymmarrykseen siité, ettd ai-
dosti yhdenvertaisessa yhteiskunnassa toimijoiden on pystyttdvé toteuttamaan toimintaympa-

ristot, jotka ovat aidosti esteettomii kaikille.

Haastatteluissa nousi esiin, ettd integraatio (tai inkluusio) ei aina kuitenkaan toimi saumatto-
masti — tai ei ole ainakaan toiminut vield silloin, kun haastateltavat ovat kdyneet koulua. Haas-
tatteluaineistosta tulee my0s kisitys, ettd yksittdisten opettajien ennakkoluulot, osaaminen tai
asenteet olisivat vaikuttaneet pdatoksiin siitd, integroidaanko oppilas vai opiskeleeko hén eri-
tyisluokalla. Vastauksissa nousee esiin myos fyysisen sekd psyykkisen ja sosiaalisen esteetto-

myyden yhteys.

Menin eka luokalle 1980-luvulla, jolloin ei ollut vield niin paljon puhetta integraa-
tiosta ja sitten kun sielld paikkakunnalla oli erityiskoulu vammaisille lapsille, ni
mut laitettiin sinne. Ihan niinku esteettdomyyden takia, koska siind 1dhikoulussa oli
monta kerrosta portaita ja erityiskoulussa ei ollut - ja tota siind vaiheessa se opetta-
jakaan ei ollut valmis ottamaan mua sithen ryhmaééan, vaikka mulle olis tullu oma
avustaja sithen ryhmaén ja kaikki, mut hén sanoi ihan suoraan, et hin ei tiedd, miten
toimia. Ja sit mut laitettiin sinne erityiskouluun, miké oli sinidnsa virhe, koska mulla
el ollut oppimisvaikeuksia ja sit kun sielld mentiin aina ryhmén heikoimman mu-
kaan.

Ylaasteella sitten henkilokunta pdatti, ettd kun miné olin porukan ainut, jolla oli
avustaja, kun en pystynyt ite kirjottamaan muistiinpanoja, ni mut laitettiin sitten
erityisluokalle. [...] Et siind vaiheessa, jos mun ainut apu, mitd mi tartteen on se,
et joku avaa mulle oven, et se luokka on sellanen, et mé péédsen sinne pyorituolilla
ja avustaja kirjottaa mun muistiinpanot. Se on aivan eri asia, kuin se, et sen avusta-
jan tiytyy tulla selittdméaén jollekin kéddest pitden, et timi on vitonen ja tistd lahde-
tadn. Ja sit vield se ero, et onks sulla niinku kielellinen ongelma, se ettd suomi ei oo
aidinkieli vai se, et sul on niinku keskittymishdirio. [...] Et kun nd4 menee néa
kaikki, niinku ainakin td4lla meilld mun asuinkunnassa, niin iloisesti sekaisin tima
touhu — et ei niinku ymmarretd, mikd sen lapsen haaste on, vaan se et no, okei, sil
on erityisoppilas-status, se lyddddn sinne johonkin ja sit ei yhtdéin niinku mietitd, et
mik3 sitd auttais.

Hastateltavat kokivat, ettd peruskoulussa erityisluokalla opiskelu antoi heille erilaiset 1dhtokoh-

dat jatko-opintoihin, kuin heille, jotka olivat opiskelleet normaaliluokilla.
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Sit kun sielld (erityisluokalla) mentiin aina ryhmén heikoimman mukaan, niin se
peruskouluhan oli mulle helppoa ja sit kun siirryin lukioon, niin se ei ollutkaan ihan
niin helppoa. Koska mé en ollut esimerkiks oppinut kaikkia vieraiden kielten kie-
lioppijuttuja ja... kaikenmaailman... tai verbien taivutusmuotojen koe oli esimer-
kiks lukion eka luokalla ruotsissa ja englannissa aivan hepreaa, mad en ymmartinyt
niistd yhtddn mitdin, koska mulle ei ollut opetettu niitd. Ja se oli aikamoinen tota
jarkytys eli mé olin koko peruskouluajan ollu kympin oppilas ja sit yhtakkid ma
sain ruotsin kokeesta nelosen.

Mut lukio ois ollu helpompi ehké jos meil ois ollu (yldasteella) vdhdn erilainen...
té4 tatsi. [...] Huomasin yhtdkkié didinkielen tunnilla, ettd mullahan on samat tie-
dot, mitd mulla oli ala-asteella, koska yldasteella mé en oppinu dikdsséd yhtadn mi-
tédén. [...] ...Et kun yheksidnnen luokan lopussa didinkielen viimesessd kokeessa,
kaverit kysy [...], et mikd on verbi, ja meil oli paittotodistukses kummallakin
kymppi didinkielest — ni mé jdin sit miettimiin, et minka arvonen mun kymppi on.
Jos se toinen kympin omaava ei edes tiedd, mikd on verbi. Ja se ainut selitys, et
miks mé olin siind erityisryhmaissé oli se, et mulla oli se avustaja.

Haastatellut kokivat, ettd erityisluokilla saadun heikomman opetuksen vuoksi he joutuivat te-
keméén lukiossa huomattavasti enemmaén t6itd kuin muut. Tama koettiin erittdin kuormitta-

vana.

Selvdd on kuitenkin, ettd koulutuksen osalta on menty kohti yhdenvertaisempaa yhteiskuntaa.
Vuosia aiemmin, kun integraatiosta ei ollut vield puhettakaan, litkkkumisen haaste ja harvinai-
nen sairaus saattoivat jopa olla este koulunkdynnille tai ainakin vaikeuttaa koulutuksen saa-

mista yhdenvertaisesti muiden kanssa.

Haastatteluissa nousi esiin myds rankkoja kokemuksia paitsi muiden oppilaiden, myds opetta-
jien suhtautumisesta litkuntavammaisuuteen. Erdén haastatellun kohdalla opettaja korosti
omalla toiminnallaan oppilaan erilaisuutta asettamalla pyorituolia kdyttdvan henkilon istumaan
erilleen muista oppilaista. Opettaja saattoi myds huomautella asioista, jotka liittyivét oppilaan
apuvalineisiin.
Mua niinku pelotti sen takia, et mitd se opettaja nyt tdnddn tekee tai mistd mua nyt
sit taas huomautetaan asiasta, jolle mé en yksinkertasesti voi mitddn. --- En tiid sit,
ndkiko he (aikuiset, opettajat, henkilokunta), vai ajatteliko he... Tél oli ainaki tal

opettajalla ihan se niinku ajatus et ’vastoinkdymiset kasvattaa”. [...] Se oli niinku
than téllei niinku ettd ”Ku oot erilainen, niin pitd4 vaan oppii sietdd”.

Oppilaat saattoivat tehdd erdille liikkuntavammaiselle henkildlle kiusaa vaikeuttamalla pyora-
tuolilla litkkumista (esimerkiksi laittamalla esteitd pyorétuolin tielle) tai estimalld pydrituolia
kayttavad henkilod tulemaan mukaan keskustelurinkiin. Tdssd nousee esiin luvussa 3.3. kési-

teltyd ulossulkemista ja ostrakismia monella tapaa. Voidaan ajatella, ettd koulu on téssd kohtaa
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yksikkond epdonnistunut — opettaja ja oppilaat eivit ole pystyneet luomaan tilaa, johon sisil-
tyisi kaikkien ndkokulmasta kuulumisen tunnetta ja tita kautta osallisuuden kehittymistad. Herda
kysymys, onko koulussa kéytetty tarpeeksi resursseja yhdenvertaisen ja yhteisollisen ilmapiirin
luomiseen ja mikd merkitys opettajan asenteellisella kdyttaytymiselld on ollut oppilaiden toi-

mintaan.

Haastatteluissa nousi kuitenkin esiin my0s hyvid kokemuksia muiden oppilaiden suhtautumi-

sesta:

Kouluikdisend mi kévelin ilman apuvélineitd. Mulla oli kuitenkin paljon liikunta-
vaikeuksia [...] Ala-asteikdisend koin olevani ihan tasavertainen kavereiden kanssa
muutamia hyvin pienid poikkeuksia lukuunottamatta. Et kaverit oli todella ennak-
koluulottomia ehki osittain johtuen siité, ettd koulu oli aika pieni [...] Yldasteella
oli sama tilanne sinénsd vaikka siirryinkin hyvin isoon kouluun, mutta kavereiden
kanssa oli tosi kivaa ja timmdstd avointa, mutta aina niinkun uusien tuttavuuksien
kanssa sai vahin jannittda sitd, ettd miten sitten suhtaudutaan, jos ylldttden huoma-
taan, ettd mi en pysykédn perdssd vaikka tai pidse portaita tulemaan perdssa.

Lukio ja my6hemmit opinnot koettiin helpommiksi niin fyysisen kuin psyykkisen ja sosiaali-
senkin esteettomyyden ndkokulmasta. Koulujen puolesta fyysisté esteellisyyttd aiheuttaviin asi-
oihin puututtiin ilman sen kummempia ja asioita jarjesteltiin, jotta osallistuminen opintoihin
sujuisi mahdollisimman tasavertaisesti. Myoskin opiskelukavereiden kanssa toimiminen sujui
helpommin. Haastateltavat pohtivat, ettd timi saattoi johtua siitd, ettd ién karttuessa ithmiset

osaavat suhtautua luontevammin erilaisuuteen ja erityisyyteen.

Et vaikka sitten oli(n) se ainoa siind ryhméssé niinku eri ndkdinen ja eri lailla liik-
kuva ni sitte otettiin jo enemman sillee tasavertaisesti vastaan. Se ehké johtu myds
siitd, et sit oli ikddkin sit jo vdhdn enemmain. [...] Et niinku... koska ihmiset osaa
olla aika julmiakin toisille niinku ihan sillei, et ne ei vilttimattd edes ajattele sita.

Vaikka lukio ja myohemmat opinnot koettiin yleisesti ottaen helpommiksi, yksi haastatelluista
oli sitd mieltd, ettd liikkuntavamma jollain tapaa kuitenkin vaikutti muiden opiskelijoiden suh-
tautumiseen. Asiaa muuttaakseen hén kertoi avoimesti diagnoosistaan ja sithen liittyvisté asi-
oista ja koki, ettd tdima helpotti tilannetta.
Ja se ettd mé puhuin heille niinkuin muutkin ja kerroin, mista se johtuu ja etté se ei
ole tarttuvaa — mua voi halata, mulle voi puhua — ja kaikki on niinku ihan ookoo.

Ni se on semmoinen, mikd varmaan pelasti ne mun lukiovuodet et sen jilkeen se
oleminen sielld koulussa oli paljon helpompaa.

Opiskeluaikana saattoi kuitenkin edelleen ndkyé nuorten tarve olla tietynlaisia ja erottua poru-

kasta mahdollisimman vahén.
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Opiskeluaikana ehké alko tulla enemman sitd, ettd kun tulee seurustelusuhteita ja
myds taas uusia ystavyyssuhteita ettd. .. et sielld alko niinku ehki huomaamaan siti,
ettd se ei ollu mitenkédédn plussa tai hyvé piirre, ettd, ettd on litkuntavamma. [...]
Ehka silla, ettd ei mua kiusattu — mutta... tietylld tavalla ehki sitten ei myoskédan
otettu aina mukaan. Mika selvésti niinkun johtui kuitenkin jostain muusta, kuin mi-
nusta ihmisend tai... [...] Tai niinku siitd, mitd mé olin muuten, paitsi se litkunta-
vamma. Et ehki... ehkid ei vaan haluttu niinku semmosta hidastetta sithen poruk-
kaan tai.... Tai sitten ehkd muiden epdvarmuutta siitd, ettd koettiin, et miten heidét
koetaan téssd, kun pitdd niinku pdted sitten sen ikdsend ja olla niinku semmonen
haluttava, et jos siiné joukossa on joku sit vdhén erilaine...

Sosiaalipalvelut

Eri tavoin vammaiset tai vammautuneet henkildt tarvitsevat palveluja pystydkseen osallistu-
maan tasavertaisesti yhteiskuntaan. Vammaispalvelut ovat lakisdateisii ja niistd sdddetddn so-
siaalihuoltolaissa, vammaispalvelulaissa ja kehitysvammalaissa. Palvelujen kenttd on laaja ja

monimuotoinen ja jopa monimutkainenkin.

Palvelujen toteuttamisesta vastaavat pddosin kunnat. Palveluja ovat muun muassa asunnon
muutostydt, henkilokohtainen apu, kuljetuspalvelut, palveluasuminen, pdivatoiminta, sopeutu-
misvalmennus ja kuntoutus, omaishoidon tuki, tulkkauspalvelu, erilaiset taloudelliset tuet seka

tyollistymiseen liittyvét tukitoimet. (Sosiaali- ja terveysministerio 2021.)

Yleissopimuksessa vammaisten henkil6iden oikeuksista mainitaan 19. artiklassa, ettd vammai-
silla henkil6illd on oltava yhdenvertaiset mahdollisuudet valita asuinpaikkansa sekd asumisjar-
jestelynsd. Téhan liittyen heilld kuuluu olla saatavissa kotiin annettavia palveluja sekd asumis-
ja laitospalveluja sekd muita yhteiskunnan tukipalveluja. Kaikkien yhteiskunnan palvelujen tu-
lee olla my6s vammaisille henkil6ille saatavissa yhdenvertaisesti siind kuin muillekin ja palve-
lujen tulee vastata heiddn tarpeisiinsa. Myos mahdollisimman itsendinen liikkuminen on tur-

vattava. (Finlex.fi 2016)

Erds haastateltavista koki, ettd mahdollisuudet asumisjérjestelyjen vapaaseen valintaan eiviét
toteudu. Vastauksissa nousi esiin myos vahva epdtasa-arvoisuuden kokemus sosiaaliviranomai-

sia kohdatessa.

Niin vammaisen pitdis varmaan asuu semmoses asunnossa, jossa ei ole A) saunaa
ja B) parveketta... Koska kurjuus pitdd maksimoida. Téa on niinku ihan tita... Siis
ma en viiti mitddn hakee vammaispalveluista, kun mé tiedén, et sielté tulee hylky.

Ehka siind on niinku eniten, kun miettii kohtaamisia, ni ettd kun otat yhteyksia vi-
ranomaisiin, sehén on se suurin tyd, ni jotkuthan suhtautuu véhén sillee et taputtaa,
ainakin kuvaannollisesti, pddhin, ettei ota than niin tosissaan, kun ne nékee, ettd
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vastapuoli ei oo ihan... samanlainen kuin kaikki toiset. Se on ehkd semmonen tylsa
juttu, mut... Mutta sitten... Jotkut alkaa puhuu vastaan niinkun... sovitaan nyt
vaikka ettd mi oon... Tiina... Niin “kuulepas nyt Tiina, mietipds nyt titi..” Ihan
semmosta lassytysti...

Mai viitén, ettd ndd ei pysty niinku eettisesti... miké niinkun lain henki on. Sosiaa-
lilakien henki on, ettd tuetaan sitd ihmistd. En tiedd, mika sielld jumittaa. Onks se
raha, onks se johtamistyyli... Mun on jotenkin endé nykypiivéni vaikee kuvitella,
et joku koulu opettais ajattelemaan, et vammainen on automaattisesti huonompi.
Mut se kuva mulle tulee, kun ma vammaispalveluiden ihmisten kans keskustelen.
Et ne vammaiset on vaan jotain huonompaa. Ja sit niille myonnetéén, jos niille
myOnnetddn. Se tuntuu mielivallalta, miten se juttu toimii. On se sit kunnan sisilla
tai kuntien vililla.

Helsingin yliopiston professori Antti Kauppinen kéyttdd Ylen tuottamassa Tiedekulma-ohjel-
massa termid erivertaisuus, hinen mielestdan tirkeimmaén tasa-arvoisuutta kuvaavan tasaver-
taisuus-termin, vastakohtana (Kauppinen, 2019). Han puhuu yhteiskunnassa yksiléiden vélilla

vallitsevasta hierarkiasta, joka ei ole oikeutettavissa.

Kauppinen argumentoi, ettd taloudelliset tai hyvinvointierot, kuten omaisuuden mééri tai se
ettd toinen on onnellisempi kuin toinen, eivit itsessdin ole ongelma. Merkittivampaa on se,
miten tdhdn tilanteeseen on paddytty, mikd tatd selittdd ja mitd tistd seuraa. Jos rikkaus on sen
seurausta, ettd talouden pelisddnnot suosivat niité, jotka ovat rikkaita jo 1dht6kohtaisesti, tima
on ongelma. Jos taas resurssien erimaérdisyys liittyy thmisten osaamiseen ja sithen, etti toiset
tekevit enemmaén hyodyllisid asioita, ongelmaa ei ole. Jos erot vendhtdvit suuriksi ja ne hyvit
ja huonot asiat kasaantuvat tietyille ryhmille, on tdmé merkki siitéd, ettd jotain on pielessd. Ti-
lanne voi kérjistyd, jos hyvidosaiset eivit kykene tuntemaan empatiaa huono-osaisia kohtaan
(empatiakuilu) tai huono-osaisten vaikutusmahdollisuudet ovat heikommat esimerkiksi politii-

kassa. Taloudellinen eriarvoisuus voi johtaa myd6s luottamuksen vihenemiseen. (Emt. 2019.)

Kauppinen puhuu vuorovaikutuksen erivertaisuudesta yhtena eriarvoisuuden muotona. Vuoro-
vaikutuksen erivertaisuus ilmenee suoraan kahden yksilon tai ryhmén vélisessd vuorovaikutuk-
sessa. Se ilmenee suhteessa, jossa yhdelld on toiseen ndhden ylivalta ja hin voi asemansa puo-
lesta vaikeuttaa mielivaltaisesti alemmassa asemassa olevan eldmaia, ilman ettd hén joutuu pel-
kadmain, ettd tistd aiheutuisi ongelmia hinelle itselleen. Mielivaltaisuus tarkoittaa tdssi sita,
ettd alistetun mielipiteilld tai intresseillé ei ole yhtéldistd merkitystd. Tdma mahdollistaa riista-

misen ja ndyryyttdmisen ja aiheuttaa tilanteen, jossa alistettu joutuu varomaan tekemisidén ja
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sanomisiaan. Kauppinen toteaa, ettd ei ole ihme, jos tillaisessa tilanteessa oleva joutuu koke-
maan héipeda tai itsekunnioituksen puutetta, tai hinen on vaikeaa ndhdé itsedédn tasavertaisena

toisiin ndhden. (Emt. 2019.)

Kun lukee edelld olevaa lainausta, tulee pakosti mieleen, onko yhteiskunta onnistunut taytta-
miin yhdenvertaisuuden vaatimuksen, jos sosiaalipalveluja kiyttdva henkild kokee tdllaisia
tuntemuksia palveluita kéyttdessdin? Erds haastateltavista perdénkuuluttaa yhteiskunnan ra-
kenteilta muutoskykyé, esimerkiksi liittyen vammaisten hankalaan ty6llistymiseen, mité kési-

tellddn myohemmin omana teemanaan.
Terveyspalvelut

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen mukaan terveys vaikuttaa yhtena tekijand ihmisen sosiaa-
liseen asemaan. Terveyshuolien kanssa kamppailevat ihmiset ovat suuremmassa riskissé paatya
heikkoon sosiaaliseen asemaan. Puhutaan sosioekonomisesta asemasta, joka koostuu hyvin-
voinnin aineellisista voimavaroista sekd aineellisten voimavarojen hankkimiseen tarvittavista
edellytyksistd. Téllaisia voimavaroja ovat tulot, omaisuus ja asumistaso, joiden hankkimista
edesauttavat koulutus, ammatti ja asema tydeldméssa. (THL 2021.) Kaikki tdssékin opinnéyte-
tyOssd kisiteltavit teemat kytkeytyvit ndin ollen kiintedsti toisiinsa: jos koulutusmahdollisuu-
det eivit ole tasa-arvoiset, voi silld olla hyvinkin ratkaiseva merkitys koko tulevaisuuden kan-
nalta. Terveysongelmat aiheuttavat lisdd haastetta jaksamiselle. THL:n mukaan titd ongelmaa
kasvattaa se, ettd terveydenhuoltojdrjestelmd ei kohtele ihmisid aina tasa-arvoisesti (THL

2021).

Monet lihastautia sairastavat siirtyvét diagnoosin erikoissairaanhoidosta saatuaan pddasiassa
perusterveydenhuollon palvelujen piiriin. Kontrollikdynteji erikoissairaanhoidossa on harvak-
seltaan, varsinkin, mikali sairaus etenee hitaasti ja asiointi esimerkiksi tavalliseen akuuttiin sai-
rastumiseen liittyen tapahtuu perusterveydenhuollossa. Lihastautia sairastava voi myos torméati

tilanteeseen, jossa hoitotahokaan ei tiedé, kenen vastuulle vaivan tai sairauden hoito kuuluu.

Et kun on ollu timmdnen sairaus, jonka vuoksi on seurannassa... tota tietylld poli-
klinikalla... niin silloin perusterveydenhuolto olettaa, etti... ettd se seurantapaikka
hoitaa niinku sen kokonaisuuden. Ja sitten kuitenki tid seurantapaikka, erikoissai-
raanhoito, hoitaa vaan juuri kyseisen perussairauden asioita. Joka téssi kohtaa tar-
kottaa sitd ettd kun ei ole sairauteen hoitoa, niin se seuranta on 1dhinn paperityota.
Ei niinkddn semmoista niinkun... kokonaisvaltaista, ettd... et jos vaikka sanois, et
on padnsirky tai jotain muuta vikaa, ni, sitten se on heti niinku ohjataan ettd sun
pitdd mennd sinne perusterveydenhuoltoon ja... perusterveydenhuolto sanoo, et sun
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pitdd mennd sinne erikoissairaanhoitoon. Ja sit kuitenkin aina jostain puolelta saa
jotain, mut se kokonaisuus on... on niinku hukassa.

En oo kdyny vuosiin lekuris ku se on yhtd tyhjdn kanssa. Md meen terkkariin, ne
lahettdd mut erikoisldédkarille, joka sanoo et se kuuluu terkkarille. Ma meen terkka-
rille, jélleen kerran ottaa erikoissairaanhoitoon. Sit mi jojoilen siin vélis, mun on
helpompi olla ilman. Varsinki jos se on jotain semmost pientd mil ei oo vélii. Et
vois niinku auttaa, mut ei sit jaksa ruveta vaintda.

Hoitopaikkojen vililld pompottelu voi aiheuttaa turhattomuuden ja jopa toivottomuuden tun-

teita. Tilanne koetaan lannistavana.

Ja sit se, et kun se on kaikki niin vaikeeta, ni sd haluut jossain vaihees luovuttaa ja
olla mieluummin ilman. Et ajatus siitd, et mé pyytdisin vaik jotain erikoislddkérii
sen takia et mi saisin vaik kipulaastarin tai jotain, se on niin vastenmielinen, kun
mi tieddn, mitd siit tulee — just titd kuvaamaani pojoilua. Miks méa ldhden edes
yrittddn. ..

Koska lihastaudit ovat harvinaisia sairauksia, perusterveydenhuollon lddkéreilld ei aina ole
osaamista ja tietoa ndistd sairauksista. Haastateltuja mietitytti, liittyykod tdma aikapulaan vai
asenteeseen. Lidkirien tietdiméttdmyys johtaa kuitenkin epéluottamukseen hoitavaa tahoa koh-

taan ja aitheuttaa ylim&érdisté stressid.

Tés nyt ihan vastikdédn oli yks lddkéri joka ensimmadisend ilmotti, ettd hén ei tiedd
lihastaudeista mitdén... [...] Yleisesti ottaen asenne tuntuu olevan, etté ei edes ha-
luta selvittdd. Kun ne paperit on sielld, tai siin tietokoneella, ni sd voisit viides mi-
nuutis lukea ldpi. Téa on se klassinen, mikd mua terveydenhuollossa sieppaa, ettd
onko se, et hidn ei halua vai se, et hinelld ei oo resursseja eli aikaa lukee edes viittd
minuuttia sitd peruskuvausta.

Ja just se, ettd helposti sit just ndd uudet kontaktithan ajattelee, ettd mitd tahansa on
vikaa, niin se johtuu siitéd lihassairaudesta. Ettd vaikka mai itsekin ymmarrén ajatte-
levana ihmisend, joka on joutunu hirveesti lukee asioista, niin sen, ettd vélillisesti-
hén asiat aiheutuvat tietyistd jutuista. [...] Mutta voi sitten sattua niin, ettd tuleekin
jotain muuta, joka ei johdukaan siitd perussairaudesta ja sellasesta saattaa niinku
viivastyd niinku diagnoosit tai etté tulee niinku vahingossa ilmi sitten myShemmin.
Ja vdhén niinkun aina tuntuu siltd, ettd olen joko liian aikaisin litkkeelld tai sitten
litan my6héén.

Haastateltavat ymmartavét kuitenkin sen, ettd lddkareilld ei vélttimitta voi olla tietoa kaikista
harvinaisista sairauksista. Aineistossa korostuu se, ettd ladkareiltd toivottaisiin enemman val-

miutta kuunnella asiakasta oman tilanteensa ja sairautensa asiantuntijana.

Kuunteleminen on niinkun ldhtokohta. Et oikeesti kuunnellaan, miti toisella on sa-
nottavana. Se nikyy aika hyvin siind, et kun nykyaan itse nikee aika hyvin Kan-
nasta ja Maisasta ja muualta, ettd mitd on kirjattu ylos kiynnistd niin huomaa etti
ei oikein niinkun tullu ymmarretyksi. Et en tiedd sitten, et onko niinku itsessd vikaa,
ettei osaa kertoa oikein vai.... eiko sitten ladkéri oikein kuuntele vai onko siind niin
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kiire tilanne, tai se huomio keskittyy ihan tekniikan kéyttdmiseen tai.... tai mika,
mutta... Se kommunikointi on tosi vaikeeta.

Ja se et kun monesti ne ladkarit kuvittelee tietdvansa, vaik ne ei oo koskaan mitdin
diagnoosiyhdistelmai kuullukkaan...

Ja sitten niinkun se, ettd, kuunnellaanko sinua? No ei kuunnella. Kun ma meen l44-
kériin, ei kuunnella. Joo, ovat kuuntelevinaan.

Erds haastateltavista nostaa esiin my0s potilaan vastuun kohtaamistilanteessa.

Kylhdn se on se molemminpuolinen arvostus. Ja just se, ettd kumpikin kuuntelee
sitd toista. Ja ei niinkun oleta asioita. Et ma voin olettaa, ettd lddkari tietdd ja ladkari
voi olettaa, et méi en tiedd mitidén

Liikuntavammaisella apuvilineet ovat suuressa asemassa, jotta hin pystyy toimimaan mahdol-
lisimman itsendisesti. Osa apuvélineisti on saatavissa erikoissairaanhoidon kautta, kuten sih-
kopyorituolit. Haastateltujen vastauksissa nousi esiin, ettd apuvilineiden osalta ei vilttdmatta
ymmarretd, miten tirkedd niiden hienosdéto ja oikeanlaisten apuvélineiden 16ytdminen on toi-

mintakyvyn kannalta.

Niin tota apuvélineiden kanssa, sillon kun on lihassairaus ja se on edenny, ja ollaan
sahkopyoratuoliasteella — ni on tosi suurii vaikeuksia kylld apuvélineiden saami-
sessa itselleen sopiviksi et sielld on tosi paljon semmosta ymmartdmattomyytti ja. ..
Siel ois paljon kehitettévid. [...] Voi olla, et koko apuvilineen kdyttdaikana sité ei
00 saatu sopivaks ennen kun hankitaan uus, niin se on ihan selvi, et se vaikuttaa
myds sithen toimintakyvyn niinku heikkenemiseen. Koska se hankaloittaa esimer-
kiks sitd omaa aktiivisuutta.

Ongelmia ja haasteita aiheuttaa myos se, ettd hoitopaikoissa ei ole tarvittavia apuvilineitd, jotta
tutkimus tai hoito voitaisiin toteuttaa siind kuin vammattomankin hoito. Tata joutuu miettiméaéan

ja selvittdimain etukéteen ja se aiheuttaa paitsi vaivaa, my0s kuormitusta.

Nyt viimeks just kdvin papa-kokeessa ja mietin siind, et kuinkahan se mahtaa on-
nistua, kun muistaakseni viis vuotta aikasemmin, jouduin kdymiéin eri toimipis-
teessd, kun sielld oli sopivammat vélineet kdytdssd. Et semmosia joutuu aika paljon
ite pohtimaan niinkun etukéteen. [...] Eli niitd pitdd vdhan aina selvittdd etukéteen
just ettd jos pitdd siirtyd omasta pyorituolista pois, niin mité sitten tapahtuu ja kuka
siind auttaa ja semmosia juttuja ehkd enemmankin. [...] Niin, onhan se sitten myds
sosiaalisesti kuormittavaa koska sit tdytyy aina puhua niistéd asioista ja soittaa etu-
kéteen ja kertoa etukiteen, ettd olisin tulossa ja kuinkas teilld nyt menee namaé jutut
jasillee...

Varsinkin perusterveydenhuollossa haastatellut olivat tormanneet myos asenteisiin kohtaamis-
tilanteissa ja usein nousee (kuten myds edelld liittyen apuvilineisiin), tunne siité, ettd on “han-

kala asiakas”.
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[...] jos sanoo hirveen tarkkaan, et tdn pitdd olla vihén tonnepéin tai tdd kangas ei
voi olla tillasta, kun tdd ei liu’u tai sitten tdd liukuu litkaa — ni ajatellaan, et se on
hankala se asiakas, et el ymmarretd, et sil on oikeesti merkitysté, eikd vaan sille
apuvélineessi istuvalle henkildlle vaan myds sille avustavalle henkilokunnalle. Et
siind dkkii tulee semmonen, et on niinku nipottava asiakas, joka on hankala ja jolle
ei niinku kelpaa mikéén ja se ei oo yhtdin siitd kiinni vaan oikeesti niinkun se ih-
minen ois ilman... mieluummin ilman sitd apuvélinetti, mut hdn koittaa vaan
niinku tehd yhteisty0té, ettd saisi siitd niinku mahdollisimman toimivan.

Semmonen yleiskuva mulla on niinkun minusta terveydenhuollon asiakkaana, ettd
kun mulla on etenevé sairaus ja ns. vaikeavammainen (olen) monen hoitsun mie-
lestd, niin semmonen — etten sanois, ettd paska maku jdi. [...] No siis semmonen
kysymys, mitd usein kysytdan, ku ne tajuu ekalla kerralla, et ma oon hankala, ma
tarviin sité ja tdtd ja tota, et “misti laitoksesta s tuut?”

Ammattilaiset saattavat sivuuttaa asiakkaan tai puhua ohi. Onpa kyseessi sitten ajattelematto-
muus tai asenteellisuus, ldpikatsomisen tai sivuuttamisen voi katsoa olevan ostrakismia, jota

kisiteltiin luvussa 3 ja joka voi aiheuttaa tunteen siité, ettd on yhdentekeva tai ei ansaitse toisen

Erityisesti terveydenhuolto on semmonen, joka puhuu niin pitkille avustajan tai
saattajan kanssa, vaikka se ois taksikuski, mieluummin kysyy siltd kun siltd ihmi-
selti.

Sielld [...] oli professori ja oli nditd lddkédriks opiskelevia ja muita — ja mun piti
mennd niinku istumaan sithen eteen... tilleen olin siind ja he tuolla ja he, tota, puhu
minusta, he puhu ithan minun ohi. Mi olin vaan niinku objekti siind. Et mi olin
niinku joku simpanssi jossain eldintarhassa. Ja sit ndé ladkarit... [...] sitten ne kévi
kattomassa ja kuule kokeilemassa ja mé olin ihan niinku, et... ihan oikeesti, et mitad
tapahtuu, et eithén télleen nyt voi tehda.

Haastatteluissa nousi esiin tilanteita, joissa oli kyseenalaistettu lihastautia sairastavan henkilon
kyvykkyyttd pitdd omaisistaan huolta esimerkiksi ditind, tai omaishoitajan roolissa, kykya olla
tukena kriisitilanteessa tai valmiutta asua itsendisesti. Haastateltavat kokivat, ettd kyseisissé

tilanteissa suhtautumisen takana oli asenne litkuntavammaisuutta tai erilaisuutta kohtaan.

Tuntu, et se vaan harmitti, et jos joku on joukosta, ettd ei oo standardi, niin helposti
sitten sitd katotaan, ettd kuin si selviit. [...] Jotenkin mua vaan harmitti, kun ma
aattelin, et mé oon niinku kova jétkd, et mi oon tehny ndd péaatokset... ni timmo-
sessd, ammatti-ihmisten laitoksessa, epdilldaan mun kykya kestdd se tilanne. Ja se
oli varmaan silld hetkelld vield erityisen rankkaa.

Erés haastateltavista koki my®ds, ettd lilkuntavammaisena henkildlle ei avata potilaan tervey-

dentilaan liittyvid asioita samalla tavalla kuin vammattomalle henkil6lle.

En maé tiedd, epdileekd ne, et vastaanottaja ei niin.. kauheen hyvin pysty ottaa vas-
taan tai aatteleeko ne, ettd silld nyt ei oo vilid.... [...] Ehkéd ne ei sit osaa ajatella,
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ettd toisen tarpeet on ihan samanlaiset — jos vaikka oltais saman iké&isid — kuin mun-
kin. Mutta ettd kun se on tommonen, ni se on tommonen ja piste.

Kaikki kohtaamiset eivét kuitenkaan ole olleet vain huonoja. Erikoissairaanhoito sai haastatel-
luilta kiitosta sekd osaamisesta ettd kohtaamistaidoista. Haastateltavat kokivat myos, ettd hoi-
tohenkilokunnan kohtaamistaidot ovat muuttuneet ajan kuluessa parempaan suuntaan. Haasta-
teltavat olivat kohdanneet yksittéisid 1ddkéareitd, jotka olivat halunneet ymmartiaa kokonaisuutta
ja selvittad asiat juurta jaksain. Myos hoitajien kohtaamistaidot yleisesti olivat erddn haastatel-

tavan mielestd hyvit.

Sit on joitain huippuldikareitd, mitkd on niinku ehkd koulutukseltaan ja tiedoiltaan
jotenkin niin ylh&éll4, ettei endd osaa aliarvioida toista vaan ne niinkun nikee sen
ihmisen kaiken sen muun.... Semmoset tietsd on huippuja. Niit on muutamia, ei
than hirveesti, mutta muutamia. Ne on hienoja kokemuksia.

Lihastautiliitto ja yhdistys

Kukaan haastatelluista yhtd henkil6d lukuun ottamatta ei erikseen nostanut esimerkkeji Lihas-
tautiliiton tai -yhdistyksen toiminnasta. Erds haastatelluista kuitenkin koki, ettd Lihastautiliitto
ja yhdistys pitidvat omalta osaltaan rakenteita ylla silld, ettd eivét tartu riittdvin vahvasti jise-
nistoltd esiin nouseviin eriarvoisuuden kokemuksiin. Haastateltava oli sitd mieltd, ettd yhdis-
tyksen ja liiton tulisi ottaa yhdenvertaisuuskysymyksiin liittyen voimakkaampi rooli. Koska
tdlld ajatuksella voi olla merkitystd yhdistyksen ja liiton kehittamisty6lle, on timéakin huomio
tarkedd nostaa tarkasteluun. Miten yhdistys ja liitto voisivat yhdessd varmistaa, ettd asiakkaan
kokemukset kuullaan ja nithin pyritddn reagoimaan riittdvan voimakkaasti? Kuuluuko asiak-
kaan &ani liittoon asti, jolla on enemmaén vaikutusvaltaa valtakunnallisena toimijana kuin alu-

eellisella yhdistyksella?

6.3 Rekrytointi ja tydelama

Kaikilla haastatelluilla ei ollut kokemuksia tydeldméstd. Osa oli ollut normaalisti tdissé ennen
sairastumistaan ja jddnyt sairauden edetessd kokonaan tai osittain tyokyvyttomyyselidkkeelle,
osa pystyi edelleen tyoskentelemiin etenevistd sairaudesta huolimatta ja osalla litkuntavam-
maisuus on estidnyt kokonaan tyoeldmiédn paasyn. Téstd 10ytyy yhtdldisyyttd edelld opinnéyte-
tyOssd avattuun Anni Kyroldisen kokemukseen siitd, ettd hidntd oli pyritty vammaisuuden

vuoksi ohjaamaan automaattisesti tyokyvyttomyyseldkkeelle.
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Osittain tohon tyollisyyteen kun oon sitd [...] manannu ettd kun ei t6itd 10ydy vaik
on niinku paperit ja sanotaan, ettd on tyontekijdpula. No, sit tuli se, et yhteiskunta-
han on ohjannu mut (jo nuorena) eldkkeelle. Eli mihén olen tavallaan siind pai-
kassa, mihin yhteiskunta minut haluaa. Mut sit herda kysymys, mité jos mé identi-
fioidun, en niinkdén vammaiseksi, jolla on oikeus elédkkeeseen, koska en pysty liu-
kuhihnatyohon. Vaan mé olen ehkd vammainen, mutta mé identifioidunkin tyoky-
kyiseksi vammaiseksi. No, musta on tullu yhteiskunnalle heti ongelma, kun mé en
suostu siihen, et mé oon se, joka makaa himas, vaan yritén kehittia itelleni jotain
jarkevad tekemistd, ettei pad ithan pimahda...

Samanlaisen kokemuksen jakaa Olivia Juustia Seura-lehden artikkelissa ”Tydnhaluinen sai
t6itd”. CP-vamman omaavalle Olivialle ehdotettiin TE-toimistosta, ettd hinen kannattaisi jaada
suosiolla sairauseldkkeelle. Olivia kuitenkin 14hti opiskelemaan itselleen ammattia. Valmistu-
misen ollessa ldhelld hdan haki Kelasta tukea tyOoskentelyssd auttavien apuvilineiden hakemi-
seen, mutta Kela hylkisi hakemuksen perusteluinaan, ettd Olivia ei ikina tulisi kuitenkaan tydl-
listyméén. (Lundelin, Katariina 2021.) Haastatteluissa nousi esiin myds kokemus siitd, ettd
vammaisen henkilon opiskelua ei oteta tosissaan, vaan sitd pidetddn “harrastuksena”. Kertooko
tallainen suhtautuminen kyseisen kommentoijan asenteesta, etti vammainen henkild ei opiskel-
tuaankaan voisi olla yhté péteva tydeldméén kuin joku muu tai ettd vammaisen henkilén opis-

kelu ei olisi yhtd arvokasta?

Eréds haastatelluista kokee, ettd Suomessa ei osata hyddyntdd osatydkykyisen tydpanosta sa-
malla tavalla kuin esimerkiksi Ruotsissa. Hdn nostaa esiin myds tyoeldmén merkityksen yhteis-
kunnallisen osallisuuden kokemukselle sekd merkityksellisen tekemisen vaikutuksen hyvin-

voinnille.

No ehka se, et Ruotsissahan on niitd osatyokykyisid paljon enemmaén tydeldmassi
kuin Suomessa, ettid sen ku sais sitte vield Suomessaki nousemaan samoihin pro-
sentteihin, kun sielld on, ni se ois niinku tosi hyva... Koska ithmisilld on ihan hir-
veesti niitd voimavaroja ja kykyjd tehda asioita, kun vaan, niinku, ty6nantaja vihdn
jérjestelee — ei se paljon vaadi — et on sitten ihmisilld mielekistd tekemisti ja...
tyOnantajat saa sitte heiltd ihan hirveesti mydskin sitten sitd ammattitaitoo ja muuta,
et jos ei vaan niinku pysty tekemidn tdyspaivistd, ni se on niinku... [...] Tavallaan,
he jaa sitte sen yhteiskunnan ulkopuolelle monesti ja niin tota... ymmarrén, ettd se
atheuttaa ithan hirveesti katkeruutta monissa, kun muutenkin joudut taistelemaan
ndisti asioista...

Haastatellut perddnkuuluttavat joustavampaa suhtautumista tydvoiman monimuotoisuuteen.

Mut sit néa téllaset niinku jarjestelmét, se on varmaan vaan niin niinku jdhmee. Et
se on tosi vaikee saada... oli se sit terveys- tai sosiaali- tai joku tollanen et... et ne
on jymihtény siihen johonkin ajatukseen, ettd vammanen on eldkkeelld, koska se
el pysty liukuhihnaty6hon. [...] Et tietysti se on instituutioiden ja téllasten voima-
vara, nopeesti muuttuvas maailmas, et ne on viha jihmeitd. Mut sit mis vaihees se
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jdhmeys Neuvostoliiton ajalta on endd kenenkddn etu? Et sit tdytyis osata joissain
asioissa niin ku rohkeesti muuttaa siti tapaa kattoo tota asiaa.

Haastatellut ovat myds sitd mieltd, ettd vamman nikyvyys voi vaikuttaa siihen, otetaanko ih-
mistd tdihin tai siithen, miten hdneen suhtaudutaan tydeldmdssd. Erds haastateltavista pohti
myo6s, onko vammaisuus vaikuttanut sithen, ettd hdn ei pdédse edes tyohaastatteluihin. Hake-

musta tehdessd joutuu myos miettiméén, kertooko vammaisuudestaan tai jos, miten kertoo siita.

Ettd kautta linjan ni mun mielestd ihan kivasti muhun suhtauduttiin sillon ja ma
vield edelleen kdvelin, et mullei ollu sielld tydeldmissd pyorituolia. Mutta myo-
hemmin tuli keppi [...] ja toki niinku se sitten muutenki se kdvely vahin ehké han-
kaloitu ja niin ettd... Tietyt tyokaverit selvisti suhtautu muhun sill tavalla ett...
et siin oli joku sellanen ikdvi asenne, et mi en niinku kuulunu joukkoon. [...] Joo,
no se on just se ettd esimerkiks tda tietty tiimi, et vaik mé kuuluin sithen — niin, mua
ei niinku pyydetty kahville mukaan eikd samaan aikaan ruokatauolle...

No mihinkddn ma en kirjoita, se ei mistdén ndy, et mé kuljen sdhkopyorituolilla
tai... naamakuvastahan se ei ndy péille, mut kylldhén se sielt nousee. Monesti miet-
tiny sitd, et mdhdn oon ollu siit asti, kun mé olin 18, mé oon ollu avustajien tyon-
antaja. Et onhan mulla tavallaan esimieskokemustakin. Mutta lasketaanko sitd?
Monesti arponu, ettd kannattaaks mun laittaa tié tdnne vai ei. Et pelottaaks se vield
enemmadn sitte... Et ’Aaaa, avustajan tyOnantaja. Et A) mitd se tarkottaa ja B) miti
se tarkottaa niinku meiédn kannalta, jos se tulis tdnne”....

Haastateltavan pohdinnat eivit valitettavasti ole yliampuvia. Opinndytetyon johdannossa ker-
roin Sampo Luumista, joka koki, ettei ole padssyt rekrytointihaastatteluihin vammaisuutensa
vuoksi. Helsingin Sanomat puolestaan uutisoi 18.8.2021 tapauksesta, jossa Oulun poliisin ri-
kosylikomisarion epdillddn tulleen syrjityksi kevailla 2019 terveydentilansa perusteella. Lihas-
tauti FALSia sairastava ylikomisario haki ylikomisarion paikkaa, johon hédn olisi ollut péteva
sekd hakijoista ansioitunein ja kokenein. Ketddn hakeneista henkildistd ei kuitenkaan valittu
paikkaan. Perusteena oli, ettd kenelldkadn hakijoista et ollut riittdvadd kokemusta tai osaamista.
Hakijan sairaus oli rekrytoijien tiedossa ja ndkyi muun muassa siité, ettd hakija kaytti pyora-

tuolia. (STT 2021.)

Helsingin yliopiston professori Antti Kauppinen kéyttda tillaisesta kohtelusta termid aseman
erivertaisuus. Aseman erivertaisuus tarkoittaa sitd, miten joku kolmas taho kohtelee yksildita
tai ryhmié. Tdssd tilanteessa joitain hyvid asioita pidétetddn niitd tarvitsevilta samalla kun toiset
saavat niitd eli yhdet suljetaan ulos ja toisia suositaan. Tami voi ndkya juuri esimerkiksi tyon-
hakutilanteessa, jossa kahden yhté patevin hakijan kohdalla valintaan vaikuttaa henkilon suku-

puoli (tai tissd tapauksessa terveydentila/liikuntavammaisuus). (Kauppinen, 2019)
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Eris haastateltavista nosti esiin tirkedn havainnon siitd, miten aiemmat kokemukset vammai-
sena henkilond voivat vaikuttaa itsevarmuuteen siind vaiheessa, kun on hakemassa toitd. Tadssa
palataan jélleen sosioekonomiseen asemaan ja sithen, miten isossa roolissa esimerkiksi koulu-

tus ja siind saadut kokemukset ovat jatkoeldmén kannalta.

Et kun oot aina kulkenu joka paikassa niinku ”anteeks” ja ndyréni ja nykymaailmas
pitédis niinku pystyy myymadién ittensd, ni milld sd myyt ittes et ”Anteeks, oon hir-
veen ndyrd, mut samaan aikaan mé oon hirveen tehokas ja hyva tyontekija.”

Kysymyksid heréttdd myos se, kuinka moni tyOnantaja on valmis radtdloimaan tyotehtavaa, jos

hakijoiden joukosta 16ytyy sellaisia henkilditd, joiden osalta téllaista ei tarvitse tehda.

Mut joissain tapauksissa se tyonkuvatasolla vaatis pikkusen raatdldintii — ni — ru-
peeks ne rdatdloimadn? Jos ei ne niinku usko, ettd... Jos voidaan ottaa pakettirat-
kasu vierestd vai kustomoidaanko — ni, kyl mé niinku veikkaan, et aika moni tyon-
antaja ei niinku rupee... tavallaan, ottaa sen pakettiratkasun, valmiin, eikd rupee
kustomoimaan.

Mut siind me tullaan siithen kohtaan — riippuu ammatistakin ettd — olenko mind enda
tyokelpoinen. Ja pitddko tydnantajan miettid sitd puolta, ettd jos tdméd ei ole ihan
tyokykyinen tima ihminen, niin voimmeko me paikata hénen tydpanostaan jollain
toisella thmiselld. Ja usein... niin kylla tota... tuottavuus on térkeets...

Kokemuksia on kuitenkin myds tyOnantajista, jotka ovat halunneet huomioida erilaisuutta
myoOnteiselld tavalla ja kokeneet sen rikkautena.
Sielld istui firman toimitusjohtaja ja hr-paéllikko sielld [...] ja sitten mind pdlahdin
sisddn ja se haastattelu tehtiin sielld (eri paikassa, kuin normaalisti), koska se oli
mulle esteeton paikka tulla. Ja sitten kun olin tullut valituksi, niin mulle kerrottiin,
ettd toimistolla tehdéddn tarpeelliset muutosty6t sithen, ettd mé pystyn osallistumaan
[...]- Niiden vuosien aikana, kun olin sielld tydssd, firma oli ylped siitd, ettd heilld

oli niin sanotusti erilainen tyontekija ja he olivat niinku sillee... mikd se nyt on,
ovat niinku sosiaalisesti tasavertainen tai jotain téllasta.

Voitaisiinko yhteiskunnassa tukea tyonantajia vield enemmaén, jotta osatyokykyisten ihmisten
potentiaali saataisiin kdyttoon? Auttaisiko laaja tiedottaminen jo olemassaolevista eduista tai
kampanja, jossa keskityttiisiin erilaisten ihmisten osaamiseen? Olisiko syrjintdtapauksiin mah-
dollista puuttua kevyemmillé rakenteilla ja jo varhaisessa vaiheessa? Tyodeldméédn pddseminen
tukee ithmisen hyvinvointia monella tavalla. Se, ettd tydeldmissé olisi enemmén erilaisuutta,
vaikuttaisi todenndkdisesti positiivisesti ihmisten asenteisiin. Liikuntavammaiset henkil6t voi-
sivat tyontekijoind auttaa tyopaikkoja kehittyméén aidosti niin fyysisesti kuin sosiaalisesti ja

psyykkisestikin esteettémampéén suuntaan.
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Se, miten hyvéd ithminen on tydssddn, ei médrity vamman kautta. Erds haastatelluista kokee, ettd

sairastuminen on saattanut tehdd hinestd omassa ty0ssddn jopa paremman.

Ei, siis, mé oon niinku paljon parempi mun tydsséni, sen ansiosta, ettd mi oon sai-
ras, ehottomasti. Siis se on tuonu mulle niinku than uusii ndkemyksié ja niinku sem-
mosia niinku ymmarryksen. .. hdivihdyksid asioista, mitd mi en oo niinku aikasem-
min ehka ees ajatellu, tai huomannukaan. No en tietenkdén, koska oon niinku ollu
tavallaan terve, ni se on tuonu ihan uutta semmosta vivahteisuutta mydski siihen...
ja ithan varmasti se on auttanu siind ty0sséd ja tyoeldmaissd ja ohan se niinku...
Hmm... Toisen rikka on toisen kulta...

6.4 Ajatuksia vammaisuudesta

Minkdélaisia ajatuksia oma liikkuntavamma heréttd4d? Mitd haastateltavat ajattelevat yhdenvertai-
suudesta ylipddnsd? Miten he kokevat erilaisuuden ja liittyyko siihen joitain odotuksia tai ai-
heuttaako se paineita? Naméi ovat kysymyksid, joihin kertyi aineistoa eri haastatteluteemojen
alta. Koin tirkedksi nostaa timéin omaksi teemakseen yhteisen ymmarryksen lisddmiseksi ja

rakentamiseksi.

Erés haastateltavista kritisoi ajatusta siité, ettd lihastautia sairastava ihminen voisi ldhtokohtai-
sesti koskaan kokea olevansa tasa-arvoinen vammattoman tai terveen ihmisen kanssa. Hén
koki, ettd varauksellinen tai ennakkoluuloinen suhtautuminen vammaisuuteen on ihmisessa hy-

vin syvilla ja on aina ollut, eikd ndhnyt timén suhtautumisen muutosta realistisena.

M4 mietin, ettd kuinka niinku sellasta ennakkoluuloo vastaan voidaan sanoo, ettid
me olemme tasa-arvosia — emme tietenkddn oo tasa-arvosia. Ja mé en tiedd ees,
onko se niinku jiarkevé 1dhtokohta niinku 1dhtee sanomaan, ettd meité pitdd kohdella
tasa-arvosesti — mun mielesti se ei oo realistinen. Than samal tavalla, kun ajatellaan,
ettd... sairauksista, ettd... et tuota... et ne kuuluvat elamééin... No, sairaus aina tu-
hoo ihmistd, ja ihmisen eldméé. Sen sosiaalisia suhteita, sen ruumista... Sen haa-
veet ja toiveet... tota... romuttuu sen sairastumisen myo6téd. Eli kuinka sitd voi sa-
noo, ettd kohdelkaa minua tasa-arvosesti, kun mi en oo tasa-arvonen! M4i en 00
missddn mielessd tasa-arvonen ja musta se on vahan niinku vaard ldhtokohta, ldhtee
edes vaatimaan, ettd kohdelkaa — ei tietenkddn — me emme ole tasa-arvosia!

Erés haastateltava nosti esiin sen, ettd ei koe vammaisena olevansa yhtd arvokas kuin vammaton

henkild, esimerkiksi terveydenhuollon silmissé:

Mullahan on siis kaikki eldmdn perusedellytykset ihan ookoo ja on ldnsimainen
hyvinvointivaltio eli kun jotain mahdollisesti sattuu, niin mul on teoriassa se oletus
siitd, et musta pidetdén huolta. Ja méd tiedin olevani koronapotilaana niin ihan se
viimeinen hoidettava. Se on niinku ihan pidivénselvéi ja se, oon ehkd oon niinku
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kasvanu siithen ajatusmalliin, ettd joissain asioissa vammainen ihminen ei ole sa-
manarvoinen. Tavallaan tdd on niinku myds pelottava ajatus siitd, et mé oon niinku
ikddnkun et ”Joo! Kyl se on mulle ookoo jos mut hoidetaan viimeseks”.

Kyseinen henkilo tiedostaa, ettd ndin ei pitdisi olla.

Varmaan mikéin en sais ndin ajatella, vaan mun pitéis ajatella just et kun laki sanoo
sitd ja laki sanoo tatd... Mut kun laki sanoo myos, et 4l tapa ja silti ihmisid tape-
taan.... [...] No, ehkd me vield joku pdivd niemme maailman, missd minun ei tar-
vitse ajatella néin, ettd miné olisin jotenkin joissain asioissa vammasena niinkun. ..
mai voisin rohkeesti sanoa, ettd ”Ei, en ymmarré, miksi minua ei hoidettais.”

Vaikka yhdenvertaisuus ei tunnu toteutuvan maassamme esimerkilliselld tavalla, kertoi yksi
haastateltavista suhteuttavansa vililli omaa tilannettaan nithin maihin, joissa asiat ovat vield

huonommin. Hén kertoo tilanteesta, jossa oli 1dhddsséd didnestdmadn.

M4 manasin (ensin), et ku pitdd tdnneki vesisateeseen ldhtee. ... Sit mi olin yhtikkii
sillee, et no, ensinndkin vammanen, joka on elossa ddnestysikddn asti on aika saa-
vutus. Se, et mi pddsen omast kodist 1dhteméén ja paédsen ldhtee avustajan kans just
silld sekunnilla kun mulle itselleni on mahdollist 1dhtee, et ei oo niinku mitdin vel-
votteita tavallaan sitomaan mua mihinkdén [...] M4 oon nainen ja mi saan kédyda
ddnestdméssd — ni tds on niinku voitettu aivan dlyton mééri sellasia esteitd, et yht-
akkia se vesisade oli niinku mun pienin ongelma siin vaiheessa.

Ihmisille on luontaista miettid, mitd muut heistd ajattelevat. Erds haastateltavista piti sité, ettd

fyysinen vamma ei ndy ulospiin, haastavana tdssd mielessa.

Se litkuntahaitta oli niin suhteessa pienté, ettd vaikka se oli mulle henkil6kohtasesti
hirveen rankkaa, koska se ei niinku nikyny ulospdin ettd. .. niinku jonkun ithmisen,
et jos se hymyilee vaikka ja se on kuolemanvésyny ni muut ei nii sitd... Etti tda
niinku lihassairaushan vaikuttaa just niin, etti ei vaan niinku jaksa tai vaikka kive-
lee tdysii ni kdvelee hitaasti et se muille ei niinku ndy se raskaus samalla tavalla —
joten tota heiddn mielestd mé olin varmaan hirveen vihdn vammainen vaikka ma
olin niinku ite, omasta mielestdni mé jouduin kaikessa hirveesti niinku miettiméan
sitd ettd, et miten ma selviydyn. [...] Ne saattaa ajatella, ettd onks toi vihin outo,
kun se tulee noin hitaasti. Et kun mé en niinku ndytd semmoselta mikd mé oon
niinku luonteeltani et méd oon niinku nopee ja pirtsakka, mut sit ma kuitenki litkun
ku etana.

Kyseinen henkild koki my®s, etté piilossa oleva litkunnan ja toimintakyvyn haaste voi aiheuttaa

negatiivisia tunteita tilanteissa, joissa haluaisi auttaa toisia ihmisid, mutta ei vamman takia

pysty.

Sit se, et jos sulla on, mullakin on semmonen sairaus, joka ei ndy péélle, niin esi-
merkiks semmosii tilanteita, ettd mi meen junaan, mul on matkalaukku, ja mi ndén
jonku —mad yleensd aina haluun auttaa ja muuta — jos mi néén, ettd joku vanha rouva
menee siind matkalaukun kanssa ja hén ei saa sitd sinne ylos, ni mulle tulee aivan
hirvee semmonen olo, et mé en nyt pysty hintd auttamaan, ku en mé saa omaakaan
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laukkua tonne ylos. Ja sit hdn katsoo mua kysyvasti, [...] et miksi ei tuo nyt auta
mua, ni mulle tulee ihan hirvee olo siini et se on niinku... Alussa mi en niinku
sanonu mitddn, mut joskus oon sitte jossain timmosis tapauksissa et “méa oon pa-
hoillani, mulla ei kddet toimi, ettd en pysty auttamaan”. Mut siind meni tosi pitkdén,
et mé vaan niinku nieleskelin sen ja mul oli aivan hirvee olo sitten. Et kuinka huono
ithminen mé oon, ettd mi en pysty auttamaan, et kylld nyt pitdis. Mutku ei vaan
niinku voi.

Haastateltavat kokivat, ettd pydratuolilla kulkeminen herdttdd aina huomiota ja se voi olla ras-

kasta silloin, kun ei jaksaisi toisten katseita.

Tietysti se vaatii my0s iteltd sitd asennoitumista, et kun si 1dhdet — niinku taytyy
hyviksyy se, et ihmiset tuijottaa. Et jos on se péivd, kun tietdd, et mi en niinku
jaksais... nyt niinku yhtddn mihink&én kieroon katsomiseen vastata.. niin sit taytyy
jaada kotiin. Mut tota... Et, ihmetystd aiheuttaa, et se tiytyy... kun on vihemmain,
niin se on ihan ymmarrettavaa. ..

Haastatteluissa nousi esiin se, ettd ihmiset tuntuvat varovan tai pelkdédvan vammaisia. Haasta-

teltava pohtii tissd tiedonpuutteen merkitystd kohtaamistilanteissa.

Jotenki semmonen, miten mé sanoisin... kiinnostuksen ja kauhun sekainen timmo-
nen katse. Siis niinkun tai semmonen... Et haluais kysya tai haluais tietds, miti taa
on, mutta ei ehki uskalla, tai sillee niinku thmetyttdi... Ja sitte ku on nédé niinku
suojamuurit, mitd ihmisilla on ja muuta ja sitte vieras ihminen, ni eihin sitd nyt voi
mennd kysymain tai kommentoimaan... ja ymmaérrén siis tdysin, mut... ehka se on
tavallaan se tietimattomyys... ja... niin, se se varmaan on. Et kaks kysymysmerk-
kid niinku kattos sinua. Sillee vdhan ihmetellen.

Monet haastateltavat kertoivat myds kokemuksista, joissa ihmiset esimerkiksi palvelutilan-
teissa alkavat puhua automaattisesti avustajalle eli sivuuttavat pyorétuolissa istuvan henkilon.

Naitd kokemuksia nousi esiin useita ja monissa eri toimintaymparistoissa.

Haastatellut henkil6t puhuivat paljon myds siitd, miten he kokevat edustavansa usein tilanteissa
vihemmistoryhmainsd ja se asettaa tietynlaisia vaatimuksia olemiselle ja kayttdytymiselle.

Tadma voi joskus kdyda raskaaksi.

Ja se on se hankala just kun... ku oot harvinaissairas, ni ma voin olla sen ihmisen
ladkarinuran ensimmaéinen ja mahdollisesti ainoa lihassairas, mité se tulee koskaan
eldmdssiddn kohtaamaan ja voi tehdd ihan tdyden tyduran... Niin minkd kuvan ma
jatdn — siis vaik ei pitéis karsii tistd, kun mdhdn meen sinne ihmisend — mutta kui-
tenkin aina edustan jotain ryhméé, halusin tai en, mé edustan jotain ryhmaii, kun
ma tuun sinne pyoratuolin kanssa. Koska ihmismieli vaan toimii sillé lailla.

Vammaisuus voi luoda paineita myos tyoeldméssd. Haastatellut henkilt ovat kokeneet, ettd

tyopaikalla voi olla tarve olla parempi tyontekija kuin muut.
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Kun sd niinku vammasena saat sen duunin, niin tottakai si niinku poltat ittes piip-
puun sielld, kun sé haluut olla se... se et ei nyt vaan arvioitais niinku sen takii, ku
mé oon niinku vammanen. Ja sit monesti niis asioiskin on se, et kun sid oot se en-
simmdinen vammanen, jonka se koskaan nikee tai kokee, sit sul tulee se kauhee
paine, et pitdd niinku pikkusen liputtaa vammasten puolesta. Et onks sit tavallaan
vammasella tyontekijalla myos yhtdlainen mahdollisuus epidonnistua ku tavallisella
tyontekijalla..? Tétd md oon kans monesti miettiny sitte, ettd siin on ihan hirvee
paine, tavallaan, et sit on pakko tehé priimaa. [...] Koska sit on kaikkien vammasten
maine pilalla, ku se yks vammanen tyontekija epaonnistu.

Niin ja mé luulen tai ma oon muiltakin ihmisiltd kuullu tallasta etti tdytyy niinku
ndyttdd entist enemmén, kun muut, ettd... ettd olen hyva tydsséni, koska ne jotenki
lahtokohtasesti saattaa ajatella, ettd... et toi vammanen nyt on véhin... vaikka...
laiskempi ja hitaampi... Ettd se niinkun péisee jotenki helpommalla.

Vihemmistoryhmén “edustaminen” tai tietynlaiset vammaisuuteen tai sairastamiseen liittyvat

odotukset voivat kdyda raskaaksi.

Joskus on vaan helpompi, et avustaja hoitaa. Et ei oo niinku pakko tdnddn jaksaa...
olla se pirtee vammanen, joka edustaa jokaista vammaryhmaa ja on niinku sellainen
hirveen hyvéa ihminen ja kauheen — niinku — positiivinen ja niinku et ’Vammasuu-
dest huolimatta se jaksaa tehdi asioita...”

Mutta ehka sellanen ndin, mitd mé niinkun oon ajatellu, liittyy tdhan néin, ettd pitaa
olla “reipas sairas”, et meidén pitdd niinkun olla "reipas sairas” ja “kaunis kuollut”
ja... lihaksikas... ja siind mielessé tii paine vield tdllaseen niinku lihastautiin, joka
niin kun vie kaiken sen, mika tilld hetkelld on arvostettua...

Sairastuminen etenevédn tautiin, johon ei ole parannuskeinoa, on kuormittavaa monin tavoin.
Eréstd haastateltavista kuitenkin helpotti tilanteessa se, ettd hin on jo pystynyt eldméén pitkdan
hyvéa eldméad. Sairauden ndkymisen hdn kokee haastavana tilanteissa, joissa joutuu jonkin tie-

tyn roolin vuoksi olemaan esilla.

Kylldhdn minua siis ajoittain harmittaa aivan perhanasti timmonen tauti, kun ei
pysty... mutta tota, md nyt olen hyvéssa kunnossa muuten. Padkin toimii. [...] Sem-
mosessa paikassa, jossa joutuu niinku silmétikuksi, (oman nékyvin) roolin takia,
niin sillon se vdhdn harmittaa (ettd sairaus ndkyy). Et tota. Ehka siitikin nyt oikees-
taan selvidd, ettd... voi istua ja... ei semmonen kepin kanssa kdveleminen, ei tdd oo
mitenkddn hassua.

Ulkopuolisuuden tunne tilanteissa, joissa ei voi osallistua johonkin, johon muut voivat, voi olla
hyvin kuormittava.
On paljo muuta mitd pystyy tekee, mut kylhén se niinku... se on se toiseuden ko-

kemus, se on ddrettoman, niinku vaikee. Et md en pysty osallistumaan siithen, mi-
hink4 nuo toiset osallistuu.
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6.5 Vammaisuuteen liitetyt stereotypiat ja mediakuva

Keskustelin haastateltavien kanssa siitd, miten he kokevat vammaisuuden nékyvén medioissa.
Vastauksissa pohdittiin paljon rooleja, joissa vammaiset usein ndhdiéin julkisuudessa ja tari-
noita, joita halutaan kertoa. Esittelin kirjallisuuskatsauksessa Marita Hakalan véitoskirjan vam-
maisuuden mediarepresentaatioista (2018), jossa hén kirjoittaa, ettd vammaiset henkilot esite-
tdén edelleen 2000-luvulla usein esimerkiksi sdilin ja hyvintekevdisyyden kohteina, uhreina,
avuntarvitsijoina, taakkoina, huolehdittavina, sankareina, kuriositeetteina tai uhkina (Hakala
2018, 24.). Tama roolitus tuli esiin vastauksissa. Haastateltavat olivat lisdksi sitd mieltd, ettd
vammaisia henkil6iti ei ndy paljoa (eika riittdvasti) julkisuudessa. Tilanteen koettiin kuitenkin

parantuneen ajan mittaan.

No on téssdkin menty eteenpdin niinku vuosikymmenien saatossa jos ajatellaan,
ettd mitd mika tilanne on ollut silloin, kun mé oon ollut lapsi tai mik4 se on nyt. Et
onhan se muuttunu niinku positiivisemmaks. Mutta tota... eipd se valtamediassa
kauheesti vield ndy, niinku vammaisuus ylipdatian.

Joo, kylla sitd aina kiinnittd4d huomiota, koska se on niinku poikkeavaa, ettd heti
huomaa, et ’Ahaa, et siel on joku pyorétuolissa” [...] Et aika usein se sitte liittyykin
johonkin ehka.. ei niin normaaliin uutisiin, vaan siin on sit taas sitd vammaan liit-
tyvéa jotain tai ... on se sitten esteettomyyteen tai sairauden kanssa eldmiseen, tai
jostain selviytymiseen, et ne on vihin timmdsii tarinoita.

Sit kun sé kysyit, et millanen kuva tulee... Se kerta, kun vammasii nékee jossain,
ni nehidn on aina jotain hiton sankaritarinoita. Et se on se Leo-Pekka Tahti. Tai
Amanda Kotaja. Tai joku muu...[...] Tai sit se on se sankaritarina, et niinku ryy-
syistd johonki tai sitte tapellaan vakuutusyhtididen kanssa, se on aina semmost hal-
vatun taisteluu kaikki se asia.

No, kylldhdn mieluummin tuodaan aina joku semmonen, missd on joku... iso uu-
tisarvo. [...] No terveyteenhin liittyy aika paljon, et jotain on terveydenhuollossa
kohdeltu jotenkin ja siin on tapahtunu jotain tai sitten vaikka... jossain julkisessa
litkkenteessa tai... ettd aika vahdn mun mielestd ihmisid ndkyy sen oman arvojen tai
saavutusten perusteella. Niin siind pitdd olla sensaatiota. Ja mielelldén ehkd nega-
tiivista.

No itse kun tietenki seuraan urheilua paljon, niin joku timmodnen huippu-urheilija,
joka on sitten vammautunut, tdd on timmonen yks perinteinen. Taikka sitten nuori
pieni lapsi, joka on vammautunu — se on kans semmonen, joka niinku tulee tosi
paljon esiin.

Vastaajilla oli paljon ajatuksia siitd, miten he toivoisivat vammaisten henkildiden nékyvén me-
diassa. Yhtend teemana esiin nousi vammaisten henkildiden esiin tuominen saavutusten, ei

vammais-statuksen kautta.
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Mut ettd toiveena tietenki ois liséta sitd ndkyvyyttd enemmaén - niinku semmosessa
normaaliuutisoinnissa ja ehké niin, ettd lehdissd kun haastatellaan asiantuntijoita,
niin se ois hirveen hienoo néhda, etta... et siel ois niinku joku vaikka pydratuolin
kayttdjd asiantuntijana. Koska meillon paljon tyossdkiyvii asiantuntijoita. [...] Et
jos meilld vaikka koronaan liittyen ni oiskin vaikka joku rokotetutkija sielld, joka
istuu pyorétuolissa ja hdn niinku kertois niisti tai... No, se on tietenki negatiivinen
uutinen tidi korona... Mut johonkin innovaatioon tai tekniseen juttuun, it-alan asi-
aan tai muuhun ni 16ytyis tai vield parempaa ni kovaan rahoitusbisnesmaailmaan
liittyen et siel ois niinku joku téllanen... et katotaankin et ’Oho, ettd tuo mies pyo-
rituolissa on tehnyt miljoonia!” Et niinku rikottais sellasia ennakkoluuloja.

Esiin toivottiin tuotavan myds vammaisia henkilditd arkipdiviisissé, kaikille tutuissa tilan-

teissa:

Et ehkd jos siin kaupan kassalla, ku se daami ostaa S-kortilla, ottaa ne tanssiaske-
leet, ni ehké siin vois ollaki joku pydrituolin kéyttdjd, jonka avustaja maksaa silld
kortilla ja sen jdlkeen se avustettava ottaa ne tanssiaskeleet...

Yksi voimakkaasti esiin noussut yhteinen toive oli vammaisuuden moninaisuuden ja vammais-

ten henkildiden oman ddnen esiintuominen.

No urheilijoita palvotaan joka tapauksessa — onks sil sit vilii, onks se ratakelaaja
vai keihddnheittdjd, ei ehkd mitdan vélii - ja neropatteja palvotaan joka tapauk-
sessa... Mut ku se kirjo on niin mieleton. Et milld me saatais se kaikki kirjo esitel-
tyy.

Niin tavallaan myoskin sitten niinku mediassa se, ettd tuotais niinku paljon moni-
puolisemmin esiin sitd tavallaan sitd sairauden kirjoo ja mydskin sitd, et miten
meistd niinkun tuntuu — et kun joku tuijottaa tai joku ei ymmarré, et ei kaikki pysty
tekeen kaikkee et se on... [...] No, media aina ottaa ne, jotka on niinku, raflaavam-
pia taikka mediaseksikkaitd tai muita timmosid. Mut jos on keski-ikédset naiset,
jotka ei pysty hirveesti kdveleméén, ni ne ei oo mitenkddn mediaseksikkéiti niinku
silleen... Ja siin ei oo mitddn uutuusarvoa. Mutta silld on uutuusarvoa ehkd, mitd
he sitten puhuis tai kertois siind. Et niinku, hei ett4, heilld on paljon painavaa sanot-
tavaa, mitd niinku kannattais kuunnella, et miten heilld ois parempi olla ja miten
teilld ois parempi olla, ettd niinku ymmartéisitte toisianne paremmin. Ottasitte huo-
mioon sen.

Jutussa “Kohtalokas katse, mustaa pitsid ja avannepussi — valokuvaprojekti panee miettimién
vammaisiin kohdistuvia ennakkoluuloja” kerrotaan Anu Hedbergin ja Johanna Sillanpdin va-
lokuvaprojektista Rajaton naiseus. Artikkelissa esitellddn projektiin osallistuneita naisia, joista
usea kokee monesti tulevansa ndhdyksi ensisijaisesti vammansa kautta tai lokeroiduksi vam-
maisuuteen kohdistuvien stereotypioiden perusteella. Esiin nousseita kokemuksia ovat, etti
pyordtuolin kdyton koetaan vaikuttavan dlykkyyteen tai ettd pyordtuolissa istuvalle tarjotaan

palveluita, jotka on tarkoitettu vanhuksille. (Rantalainen 2021.) Vammaisia henkil6ité ei ndhda
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omina erilaisina persooninaan, mitd opinndytety0ssi haastattelemani ihmisetkin peraankuulut-

tavat.

Seksuaalisuus on yksi asia, mitéd ei haluta helposti liittdd vammaisuuteen. Seksuaalineuvojaksi
kouluttautuva Pinja Eskola nostaa aiheen esiin Ilta-Sanomien artikkelissa. Han kokee tormén-
neensé jopa terveydenhuollossa asenteisiin, ettd koska hén on vaikeasti vammainen henkilo,
hinelld ei voisi olla seksuaalieliméé. Hén korostaa, ettd jokaisella henkil6lld on oma tapansa
ilmaista seksuaalisuuttaan, niin vammaisilla kuin vammattomillakin — kaikki ovat yksiloita,
my0s seksuaalisuuden saralla. (Haapala 2021.) Samaa asiaa késitellddn Helsingin Sanomissa
26.8.2021 julkaistussa artikkelissa, jossa kerrotaan paralympialaisurheilijoiden kohtaamista en-
nakkoluuloista. Jutussa viitataan uinnin nelinkertaisen olympiamitalistin Edénia Garcian blogi-
tekstiin, jossa hdn kirjoittaa vammaisuuden ja lesbouden olevan yhdessd kaksinkertainen
haaste. My0s hidn kokee monien ajattelevan, ettei vammaisella naisella voi olla aktiivista sek-

sieldmda saati monenlaisia seksuaalisia suuntauksia. (Nissinen 2021).

Opinndytetyon haastatteluissa nousi esiin ajatus, ettd mydskddn mediassa ei haluta ndhdd vam-

maisia seksuaalisina olentoina.

Etta sitd miettii, ettd montako elokuvan rakastelukohtausta olet ndhnyt, jossa olis
niin kuin vammainen ihminen mukana. Ni se on varmaan aikalailla zero. Mun mie-
lestd olis tosi tirkeetd, ettd timmoiset ithmiset ndkis myds sitéd seksid, seksuaalisuus-
puolta, jotta he ymmartdis, ettd se on normaalia myds heille.

Haastateltavat pohtivat median voimaa ja median piirtdimid kuvia myos laajemmasta ndakokul-

masta.

On, silld (medialla) on ihan valtava valta. Ja kun miettii vaikka, millainen se on
esimerkiks se kehonkuva, jota media lyd. Niitd fotoshopattuja alusvaatemainoksia
bussipysékeilld ni... Eihdn tdssd maailmassa ole yhtdén sellaista ihmisté, joka mah-
tuu sithen mediamuottiin. Sehén on niinku taysin fiktiivinen. Ni sit just se, ettd katot
itseds kokovartalopeilistd ja toteat ettd... siind se nyt oli sitte. Niinku, ettd ei mahdu
sithen muottiin, niin tosi moni tuntee niinku huonoa oloa, siis niinku psyykkisesti
huonoa oloa siitd, ettd, kuvittelee sitten, ettd ei olekaan hyvé ja kaunis ja seksikés,
kun ei mahdu sithen median sy6ttdméaén muottiin, kun se... siis se on ihan jaatavaa,
mitd ne meille syottdd. Et niinku, just sen takia méi toivoisin, ettd mediassa olis
enemman niinku erilaisia kehoja ja erilaisia ihmisia.

Ajankohtainen huomio oli myds, ettd esimerkiksi kuvapankkien kuvastoista 16ytyy hyvin ste-

reotyyppisid kuvia ylipadnsa.

Mitd joku oli yrittdiny maailmanlaajuisesti ettii kuvia naistieteilijoistd — timmaosta
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el A) kéyté labratakkia ja B) enemma ja enemma ruvetaan paistd siithen, ettd sielld
on my0s naisia — ni onhan meilld niinku véhin kaikessa timmdnen. Mut sitd paivaa
ma odotan, et me ndhdédn kuva tieteilijasta, joka istuu pyorétuolissa. Koska néitdkin
ihmisii on, mut en ma vaan tiedd, missi ne on.

Esiin tuli sen merkitys, ettd jos vammaiset henkilot ndkyisivdt enemmin mediassa, se tekisi

vammaisuudesta normaalimpaa ja tutumpaa ja voisi vaikuttaa asennoitumiseen laajemminkin.

Se on niinku mun mielest niinku upeeta, ettd nidkyy néitd jollain tavalla, jossain
kuvituksessa... ja televisiossa koska sit se on vaan... kun sid oot sen monta kertaa
telkkaris ndhny ja ihmiset tuijottaa sitd telkkarii aika paljon, ni se on yhtédkkii ithan
normaalia.

Sielld kymppiuutisten jélkeen olevassa elokuvassa olis se pddosan esittdjd, joka ei
oliskaan tavis. Tai sitten uutistenlukija olis jotenkin erilainen tai... mitd tahansa.
[...] Ja se tois taas sen, ettd mitd enemmén me ndytddn sielld valtamediassa, valta-
virrassa, sitd normaalimpaa siitd tulee. Sitd helpompaa meidin jokaisen on sielld
sitten olla. [...] Miten se ymmarrys kasvaa sit myos niinku semmosten ihmisten
keskuudessa, joilla ei oo kokemusta esim. just ldhipiirissd milldén tavalla vammai-
sesta ihmisesté.

6.6 Hyva ja kunnioittava kohtaaminen

Halusin nostaa erilliseen tarkasteluun sen, miten haastatellut méérittelevit hyvén ja yhdenver-
taisen kohtaamistilanteen ja millaisia esimerkkejé heilld on tillaisista kohtaamisista. Oli hienoa
kuulla, ettd monissa palveluissa erilaisuuteen osataan suhtautua luontevasti ja kiitosta saavat

my0s monet arkipdivdn kohtaamiset.

Ja sit toisaalta must tuntuu, et tdnd pdiviand on kuitenkin maailmaa niin paljon va-
listettu et niinkun tommoset kaupat ja muut, ei niissd nyt ithan hirveen huonosti
kohdella. Ne on ihan satunnaisia ihmisid vaikka baarissa tai ravintolassa tai se on
mun mielipide. Et kyl mé koen, ettd mi saan hyvéa palvelua. Esimerkiks jotkut
vaikka konsertit, oopperat, teatterit, niin — ihan keséteattereissakin, mité tdné kesani
kavin, niin mun mielestd ne jopa enemmaén vield sanoo, ettd olet tervetullut ja kiva
kun tulit.

Yleisesti ottaen tdytyy sanoo, ettd aina on niinku — yheksinkyt prosenttii ajasta —
positiivista. Et ei oo niinku sillai... Et pitdis vaan rohkeemmin menn, et kyl niinku
thmiset sit jollain ihme opilla sen handlaa. Et ehkd meit sit ndkyy enemmén vam-
masii.. maailmas... tai.. tai sit siit on tullu ehké arkipdivisempdd, mikd on aivan
loistavaa

Positiivisena koettiin se, ettd mahdollisesta avuntarpeesta kysytdin ja apua tarjotaan tekemétté

siitd sen suurempaa numeroa.

Ja (aikuisille tarkoitetussa oppilaitoksessa) niin ne siirteli kylld niité tiloja sit sen
mukaan et saatiin ratkastua et jos nyt oli jotain kriittist. Ei mitién sellasta, et olisin
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voinu sanoo, et olisin kokenu, et jotenkin ei olis haluttu ottaa mukaan tai, ei... ja
opiskelukaverit... siis juteltiin ja tehtiin ja laitettiin ja jos nyt vdhén tartti jeesii jos-
sain ni suurin osa tuli sillai ettei tarttenu edes pyytda, ettd...

Korkeintaan voi, jos ollaan menossa jonnekin tilaan tai ovesta, niin voi sanoa, ettd
padseksa tdstd tai mahtuuko, tai siirrdnkd jotain, mut ei niinku sillai, et no, onpas
tdma nyt hankalaa, tai sillee... [...] Kylldhdn ma voin kysyy sultakin, jos sd oot
tulossa sisddn ja sul on kuus kassia ja puhiset, et voinks mé auttaa. [...] Sielld oli
janndt ovet, et pitdis pystyy pitédé kahta... et siind pitdd pystyy pitdd ekaa ja tokaa
ovee yhtd aikaa auki ... [...] tuli siitd ohi vaan ihan luontevasti ja sano, et ’voinks
ma pitdd ndit ovia auki” ja mé mietin, et [...] oliko silld (henkil61ld) joku ldheinen
— miten se niin estottomasti tuli sielti... [...] Se oli vaan luonteva ldhestyminen.

Se on joku sellanen, et siin on aina... jotenkin liittyy se... auttamisen momentti,
moniin timmdsiin tai ne nuoret huomioi. Et ne ndkee, et mulla on niinkun joku
semmonen tilanne, jossa mé en... mi en pysty tdlld kddelld kantamaan mitiin ja
sitten mul on toisessa toi sauva, niin he hyvin, niinkun herkisti nikee sen ja autta-
vat. Ja sehén ei ole niinkun timmdostd, ettd ma... mitdan nyt ettd... mydtdtuntoo tai
ndin, mut se nikee, ettd toi ihminen on pulassa tossa ja sitéd jeesataan. Ettd ei niinkun
mun mielesti se oo sen kummempaa. [...] Jotenki mé ehki koen, ettd se on helpot-
tavaa, kun joku kysyy, et voinks mi pitd4 titd ovee, sen sijaan, et mi oon et "Hei,
voisko joku tulla pitimain ovee auki!”

Erés haastateltavista koki, ettd apua tarjotaan hénelle usein ja ldheiset suhtautuvat etenevain
sairauteen mutkattomasti. Tatd voi edesauttaa myos henkilon oma avoin asenne sairauttaan

kohtaan.

Jos multa tippuu keppi, niin kylld pian siind on joku, joka nostaa sitd ylos tai...
Kylla siindkin naapurit katsoo, kun mé kopottelen pihamaalla ja... ovat kysyneet,
et hei, mikds sun jaloissa on, et miké sulla ongelma on ja kun mé oon kertonu, niin
asia on klar. Kylla ainakin toistaiseksi apua saa. [...] T4 kohtalo voi niinkun koh-
data ketd tahansa. Tulee sellanen tunne, ettd ithmiset... ettd ldheiset ymmaértaa sen
asian.

Paljon tuotiin esiin sitd, ettd vammaisen henkilon kohtaamisen ei tarvitse olla sen kummempaa
kuin kenenkdan muunkaan. Toivottiin, ettd kohtaamisissa osattaisiin ndhdd vamman tai erilai-

suuden taakse.

Positiivinen kohtaaminen on semmonen, et siiné ei niinkun toinen ndyti reagoivan
mitenk&én, et ollaan erilaisia. Ei mee kyykkyyn eteen puhumaan tai korota déntéén
tai taputa olkapédille vaan ihan kuin tulis sulle sanomaan paivia.

Se on se erilaisuuden timmonen... ettd kun sulla on se toiseuden kokemus, niinku
monella... timmoselld tasolla. Et se on se henkinen ja fyysinen ja sit vield se sosi-
aalinen. Et se on niinku monella tasolla si koet toiseutta. Ni than pelkéstddn se, et
miten sd katsot ja puhut hénelle. Et jotenki se ulkonddn unohtaminen tai muistaa et
se on se ithminen siel sisdlld, miké on sit kaikist tarkein.
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Erds haastateltavista koki, ettd suomalaiset yleensd ovat auttavaisia thmisié ja pohti, ettd tima

voi ldhted jo historiasta.

Sanoisko, ettd suomalaiset on aikalailla kunnollista vikea. Pidetdan huono-osaisista
huolta. Saattaa olla, ettd miké sithen on vaikuttanu, se on erittdin vanha perille,
maalaisperinne. Sielld oli huutolaismummot ja muut, sielld pirtissd. Niilld oli oma
lohko. Ja paikka, jossa he nukku. Ja heilld oli joku tehtéva.

Hyvéén ja huomioivaan kohtaamiseen ja ldsndoloon kuuluu myds vammaisen henkilén toimin-

takyvyn huomioiminen, esimerkiksi varmistamalla sen, ettd hinen on mahdollista osallistua.

Et se on semmosta niinku arkipdivin huomioimista, et jos mennéén jonneki, ettd
joo, et tehdin sillee, et X péddsee kévelee tai ettd ma voin mennd autolla viemdin
X:n sinne [...] Mut he tietdd senkin mydskin, et ma yritin aina niinku sinnitelld niin
paljon kun vaan pystyn, et sit he on, ettd "pystytsd”, et ”voidaanks menni tédnne vai
tehadks téllee” [...] Se on semmost hirveen luontevaa.

Ihmisoikeusjérjestd Kynnys ry:n tiedottaja Sanni Purhonen kertoo Iso Numero -lehden artikke-
lissa ”Vastaan tulee vammainen” ohjeita vammaisen henkilon kohtaamiseen. Hian nostaa esiin
sen, ettd vammaisten henkil6iden kanssa voi puhua ithan samanlaisista asioista kuin muidenkin
— vammaisuuden ei tarvitse vaikuttaa aiheen valintaan. Vammaisilta udellaan usein satunnai-
sissakin kohtaamisissa yksityisasioita tai sitten aletaan keskustella juuri vammaisuuteen liitty-
vistd teemoista — ikddn kuin olettaen, ettd tima olisi automaattisesti aihe, josta henkilé haluaa
jutella. (Kauppinen 2021.) Myds tdmi nousi esiin aineistossa.

Sit pitdis aina jaksaa olla sillee, et jos joku kysyy, ni sillai ”Joo, vettd tulee (tai-

vaalta) kaatamalla, mut ehdottomasti mé haluun keskustella sun kanssa sahkopyo-
ratuolin huippunopeudesta.”

Haastatellut toivovat avoimuutta ja rohkeutta vanhemmilta, jotka kohtaavat vammaisia henki-
16ité lastensa kanssa. Télld tavalla he antaisivat esimerkin lapsilleen luontevasta kohtaamisista,

eikd lapseen mieleen jdisi, ettd vammaisuus on jotain pelottavaa tai varottavaa.

M4 oon monesti sanonut, et osa vanhemmista, niinku, tappaa lapselta semmosen
halun kysyy vaikka, ettd miks s liikut noin, tai et, kuin kovaa toi kulkee, tai paa-
setsd tdstd, kun joku lapsi jossain meinannu kysyy vanhemmiltaan, niin usein se on,
ettd ”Shh, puhutaan kotona!”. Mut se on ehka pahinta, mita voi tehda. [...] Mut se
ensimmadinen kysymys, kun joku kysyy, et Hei, miks tol téitil on tommonen?” ni
mun mielesté sithen voi vastata, mit olettaa tai sanoo, et: "Kaypa kysymaissd”. Mut
se on must tylsintd, et se aikuinen hépee sitd lapsen kysymystd, et ”’Shh, puhutaan
kotona.” Jos sun lapsi kysyy, et miks toi orava on tos puussa noin, sa vastaat siihen,
etkd oo sillai ”Shh, puhutaan kotona.”
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6.7 Fyysisen ja psyykkisen seka sosiaalisen esteettomyyden yhteys

Haastatteluissa nousi esiin, ettd fyysistd esteettomyyttd on vaikea erottaa psyykkisesti ja sosi-
aalisesta puolesta. Silld, ettd liikkkumisen haasteita omaava henkild pddsee esteettomasti kaytté-
miin palveluita siind, missd kuka tahansa muukin, on ilman muuta merkitystd psyykkiselle ja
sosiaaliselle hyvinvoinnille ja yhdenvertaisuuden kokemukselle. Tétd valottaa hyvin erdin
haastatellun antama esimerkki Helsingissa sijaitsevasta kahvilasta. Kahvilaan johtavat rappuset
eli pyoratuolia (erityisesti painavaa siahkopyorétuolia) kiyttdvan henkilon on hyvin vaikeaa tai

jopa mahdotonta paistd sinne sisdin.

Ja vaikka mi olin monena vuonna ollu yhteydessé sinne ja kysynyt ettd voisitteko
te hankkia sinne jonkinlaisen luiskan, ni sitten kun se kahvila on siind vuokralla,
niin se vastaus on aina se ettd kiinteiston omistaja ei nde tarpeelliseksi. Ja he eivit
sitten itse sielld kahvilassa halua tehdi sité tai ostaa sitd luiskaa sinne tai mité se
onkaan... No se on kapee oviaukko ja se on pieni se eteinen, et se ois aikalailla
hankalaa... Mutta se on my6s mun mielestd mahdollista toteuttaa, jos siithen 16ytyis
se tahtotila. Niin tota, se on tietysti mun valinta, ettd ma vien rahani sinne, minne
mi padsen, mut sit jotenkin taas just se, ettd kun se en ole vain min4, joka sitd luis-
kaa tarvii, vaan ettd kuinka moni muu ihminen sielld kévisi. Ja saisi siitd hyvaa
mieltd ja tota... jos sielld olis se fyysinen asia hoidettu. [...] Sitten kun on kaikki
EU-sdadokset ja direktiivit ja kaikki ja pitdis rakentaa esteetontd. Niinku fyysisesti.

Fyysisen esteettomyyden puute aiheuttaa syrjinnin ja ulkopuolisuuden tunteita.

Ja sit kun sieltd tulee se negatiivinen vastaus etté kiinteistonomistajaa ei kiinnosta,
niin se tuo semmoisen niinku sosiaalisen kolauksen koska siind vaiheessahan ma
en ole yhtd arvokas asiakkaana, kuin ne, jotka kulkevat sinne kahdella jalalla. Ja
sehdn on se, miki tekee aina niinku kipeetd. Ni mé valitsen sitten semmosia paik-
koja, mihin mé pédsen silld mun sdhkdpyoratuolilla, missd mut niinku hyvéksytian
téllaisena kuin ma olen.

Aika paljon esteettomyyteen vield, ettd se on todella syrjivdd ja se vaikuttaa niinku
monella tavalla. Et joka ikinen péivi, niin asioita, joita ihminen on niinkun raken-
tanu, silld voi tehéd niinkun pahan mielen toiselle ihmiselle. [...] Just ettd onko se
ennakkoluuloa vai viitsimittomyyttd vai tietdimattomyyttd vai mitd mutta... Mutta
se kuitenkin kohtaa sitd thmisté, ettd se jaa ulkopuolelle. [...] Et se on niinku mun
mielestd ihan hirveen isos osassa. Et paljon helpompaa, jos padsee vaikka yksinkin
kulkemaan eikd joudu niinkun rakenteellisesti syrjityksi. Et jos ihmiset syrjii, niin
paidsee ees sinne niyttelyyn katteleen sitd yksin. Mut jos ei pddse niinku sinne-
kadn... Ettd se el oo se rakennus itsessddn joka on niinku rakentanut itsedédn, vaan
sen on tehny ithmiset.

Siis nehdn kytkeytyy ihan niinku siis todella tiiviisti. Et ei yhtd ilman toista. Et
kylhén ne niinku kaikki linkittyy siihen, et se on... se on se psyykkinen ja mydskin
se sosiaalinen... Jos jotain tdimmost niinku kehitettdvad on, ni just tdd niinku tdm-
monen sosiaalinen ja psyykkinen timmonen toiseus, toiseuden tunteminen, ni se on
niinku ddrettdmén raskasta ja se on ddrettdmédn kuluttavaa, jos sd niinkun elét sen
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kanssa pelkédstiin, et s et saa niitd positiivisia kokemuksia, et fyysisesti etkd myds-
kadn niilld psyykkiselld tai sosiaalisuudella, et se on niinku... hirveen vaikee...

On pakko niinku ollu sitte aina miettii, et okei, et miten mé paédsen tasté tdnne ja...
pitdny miettii niinku semmosii ithan arkipdivisii asioita, ettd miten ma parjain tasta,
menné eteenpdin ja muuta niinku... Ne on niin kiinni toisissaan.

Haastateltavat kertoivat tilanteista, joissa tydpaikalla virkistyspdivissé ei ole osattu huomioida
sitd, ettd lilkuntavammainen henkild ei pysty osallistumaan kaikkeen. Haastateltavat ymmaérta-
vit, ettd tdma on osin tahatonta ja johtuu myds tiedon puutteesta. Jos yhteiskunta olisi fyysisesti
esteeton, néitd tilanteita ei tulisi ja tdlldin valtettdisiin tilanteiden aiheuttamia ulkopuolisuuden
tunteita. Fyysinen esteellisyys ikéén kuin korostaa asioita, jotka erottavat ihmiset toisistaan ja
aiheuttaa tatd kautta sekd psyykkisté ettd sosiaalista esteellisyyden kokemusta. Tdma tuli esiin
vahvasti my0s kappaleessa, jossa késiteltiin kokemuksia koulu- ja opiskelueldmastd. Myos ter-
veydenhuollon puolella nousi esiin se, ettd vastaanotolle mennessé liikkuntavammainen asiakas
joutuu jo ennalta pohtimaan sitd, onnistuuko hoito kyseisessd paikassa, miten se onnistuu, ja

mitd omia apuvilineitd on mahdollisesti otettava mukaan.
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7 YHTEENVETOA JA POHDINTAA

Tamai opinndytetyo sai alkunsa siitd, ettd halusin tuoda nékyvéksi hiljaista tietoa Uudenmaan
Lihastatautiyhdistyksen jdsenten kokemuksista liittyen erilaisiin kohtaamisiin jokapéivéisessa
eldmadssé eri toimintaympdristdissd. Tutkimuskysymys tarkentui kirjallisuuteen tutustumisen
kautta ja paddyin keskittyméédn tutkimuksessa psyykkiseen ja sosiaaliseen esteettomyyteen.
Halusin selventdd, mitd psyykkinen ja sosiaalinen esteettomyys kédytdnndssa tarkoittaa ja sa-
noittaa titd kokemusten kautta. Opinndytetyon menetelméksi paddyin valitsemaan haastattelu-
tutkimuksen. Haastattelun teemat tarkentuivat kirjallisuuteen ja ldhdeaineistoon tutustuessa

sekd toimeksiantajan kanssa keskustellen.

Tyon alussa médrittelin sosiaalisen ja psyykkisen esteettomyyden tdssid opinndytetyOssa tar-
koittavan kohtaamista, jossa ihminen ndhddan ainutkertaisena ja yhdenvertaisena yksiloné an-
tamatta omien ennakkoasenteiden vaikuttaa suhtautumiseen. Psyykkisesti ja sosiaalisesti estee-
ton ympéristo tarkoittaa myds moninaisuuden arvostamista ja yksildiden kykyjen ja valmiuk-
sien huomioimista. Avoimen ilmapiirin ja toiset huomioivan suhtautumisen kautta mahdollis-
tetaan jokaisen ihmisoikeuksiin kuuluva aito osallisuus ja oikeus tulla kohdelluksi yhdenver-
taisesti. Psyykkisesti ja sosiaalisesti esteettdmin ympariston toteutumisen varmistavat niin toi-

mijat kuin yksilotkin.

Ennen haastattelututkimuksen tekoa selvensin yhdenvertaisuuden, tasa-arvoisuuden ja erilais-
ten rinnakkaiskésitteiden merkitysta kirjallisuuden avulla. Teemoja, jotka nousivat kirjallisuus-
katsauksessa esiin, olivat muun muassa eksistentiaalinen eriarvoisuus, ulkopuolisuus, ostra-
kismi seké sisd- ja ulkoryhma seké ndiden viliset ennakkoluulot. Avasin myds sosiaalipedago-
gista ndkokulmaa yhdenvertaisuuteen seké kasittelin myds vammaisuuteen liitettyjd stereoty-

pioita sekd mediakuvaa.

Haastatteluaineisto oli rikas ja monimuotoinen. Merkillepantavaa oli, ettd haastatteluissa nousi
esiin fyysisen sekd psyykkisen ja sosiaalisen esteettomyyden tiivis yhteys. Fyysisen esteetto-
myyden puute ja/tai halukkuus puuttua sithen aiheuttivat haastatelluille eriarvoisuuden koke-
muksia sekd tunnetta siitd, ettd ei ole haluttu tai yhtd arvokas kuin ei vammainen asiakas tai
henkil6. Fyysisen esteettomyyden jatkuva varmistelu ja vaatiminen koettiin henkisesti kuormit-
tavana. Haastatteluaineisto teki nidkyvéksi sen, ettd fyysisen seké psyykkisen/sosiaalisen esteet-

tomyyden erottaminen toisistaan on kiytdnnodssé vaikeaa tai jopa mahdotonta.
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Nikokulmana keskittyminen ldhtokohtaisesti psyykkisen ja sosiaalisen esteettomyyden toteu-
tumiseen tai toteutumattomuuteen oli kuitenkin hedelmillinen. Haastattelutilanteissa moni
osallistuja toi esiin juuri timédn teeman tirkeyden. Aihetta ei ole kasitelty paljoa eikd kovin
syvillisesti ja ulkopuolisuuden ja eriarvoisuuden kokemusten konkretisoiminen sekd niiden he-

rattdmien tunteiden sanoittaminen sai aikaan monipuolista keskustelua.

Haastatteluissa nousi esiin paljon konkreettisia esimerkkeji, joista moni liittyi yhteiskunnan
rakenteisiin. Asenteet vammaisuutta kohtaan nékyvét haastateltavien mukaan niin terveyden-
huollossa, sosiaalipalveluissa, kuin koulumaailmassakin. Koettiin, ettd nykyiset mallit tyonta-
vit litkuntavammaista ihmisté eldkkeelle, vaikka tdlld olisi paljon annettavaa tydeldméssa ja

tahtoa tehda toita.

Eniten kritiikkié saivat kohtaamiset sosiaalipalveluissa ja terveydenhuollossa, erityisesti perus-
terveydenhuollon puolella, jossa haastatellut kokivat, ettd heitd ei haluta kuunnella oman ter-
veytensd asiantuntijoina. He kokivat my®0s, ettd 1d4kéreilld ei ole joko aikaa tai halua tutustua
harvinaiseen sairauteen. Erityissairaanhoito koettiin 1dhtdkohtaisesti ansiokkaampana ja sen
palvelut saivat kiitosta. Sosiaalipalveluiden osalta koettiin, ettd kohtelu aiheuttaa tunnetta, etté
on huonompi tai vihemman arvokas kuin ei-vammainen henkild tai hankala asiakas vammansa
vuoksi. Ihmisoikeusnidkokulma, jonka mukaan yhteiskunnan tulisi tarjota yhdenvertainen ym-
péristd automaattisesti kaikille, ei tunnu toteutuvan tdmén aineiston pohjalta ndissé palveluissa
missddn mielessa kiitettdvasti. Ei myoskddn voida ajatella, ettd palveluissa toteutuisi tydssini
alemmin mainittu sosiaalipedagoginen ideaali, jossa toinen ihminen néhtdisiin ainutkertaisena

ja erikoislaatuisena, ilman kategorisointia tai ennalta méérittelyé.

Myoskidn kouluissa ei oltu pystytty tarjoamaan aitoon osallisuuteen perustuvaa, sosiaalipeda-
gogisesti oikeudenmukaista kokemusta, eikd yhdenvertaisia mahdollisuuksia. Kaikkien eri ta-
voin erityisten oppilaiden niputtaminen ei anna parhaita mahdollisia 1&htokohtia oppimiselle
eikd jatko-opinnoille. Haastateltujen peruskouluajoista on kuitenkin vuosia ja he ovat toiveik-
kaita siitd, ettd asiat olisivat paremmin: ettd mahdollisimman moni saisi jo nykyéddn yhdenver-
taisen alun opiskelupolulle. Kirjallisuuden mukaan koulutuksen merkitys my6hemmaélle hyvin-

voinnille on kiistaton ja siksi yhdenvertaisuuden merkitystd koulumaailmassa ei voi vahétella.

Kohtaamiset yksityisten ihmisten kanssa jokapdivéisessd elaméssd koettiin osin hyviksi, osin

kuormittaviksi. Haastateltavat totesivat, ettd asiat ovat menneet eteenpéin. Témén he arvelivat
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johtuvan siité, ettd vammaisia henkil6itd ndkyy esteettomyyden lisddnnyttyd enemmaén yhteis-
kunnassa. Vield kuitenkin erityisesti pyoratuolilla liikkkuminen aiheuttaa ihmettelyé ja jopa pe-
lonsekaisia katseita. Haastatellut kertoivat kuitenkin ymmartdvansi, etti erilaisuus aiheuttaa
luonnostaan moninaisia reaktioita ihmisissa. Kanssaihmisiltd toivottiin rohkeutta ja avoimuutta

kohtaamistilanteisiin.

Haastateltavat kokivat my0s paineita olla tietynlaisia tai kiyttdytyd mahdollisimman mallik-
kaasti, koska he edustavat omaa vihemmistoryhméédnsa. Tama liittyy osin myds siihen, ettd
lihastauti on harvinaissairaus. Asiakaspalvelutilanteet koettiin yleisesti ottaen mutkattomiksi,
mutta monet nostivat esiin sen, ettd heidit sivuutetaan usein puhumalla avustajalle itse asiak-
kaan eli liikkuntavammaisen henkilon sijaan. Haastatellut kokivat, ettd edelleen tulee tunne, etti
pyorituolilla kulkevaa ihmistd pidetddn automaattisesti vihemman dlykkéédna tai pystyvéna.
Tadmai tuntuu tismédvin aiempana luvussa 3.4. esitettyyn Fisken & Cuddyn tutkimukseen ste-
reotypioista, jonka mukaan vammaisia henkil6itd pidettiin yleisesti ottaen ystivallisind, mutta

ei niinkd4n osaavina tai kyvykkaina.

Ty6eldméin osalta nousi esiin pohdintaa, voiko liikkuntavammainen hakija jidda rekrytointipro-
sessin ulkopuolelle jo heti alussa vammansa vuoksi. Tdmi teema on noussut esiin my0s ajan-
kohtaisissa artikkeleissa. Haastateltavat uskoivat, ettd moni tyonantaja valitsee ennemmin vam-
mattoman tyontekijén, kuin l&htee mukauttamaan ty6td. Oli kuitenkin kokemuksia myds tyon-
antajista, jotka kokivat esteettomyyden tirkedna asiana. TyOeldmaistd nousi esiin joitain koke-
muksia, joissa fyysinen vamma aiheutti ty0yhteisossd ulkopuolisuuden kokemuksia ja jopa

ulossulkemista.

Kokemukset tydeldmasti ja rekrytoinnista aiheuttavat paljon ajatuksia. Kuinka moni ty6nantaja
haluaa aidosti monimuotoisen yhteison? Onko tyOnantajilla ymmérrystd siitd, miten paljon
osaamista jad kayttdmaittd, kun esteettdmyys ei ole automaatio ja annettu tekija? Kuinka moni
tyOnantaja perustaa omat ajatuksensa vallitseville vanhanaikaisille stereotypioille? Entd ovatko
tyOnantajat tietoisia siitd, miten yhteiskunta tukee esteettomyyden ja moninaisuuden toteutu-
mista tyoeldméssd? TyOeldmaissd tarvittaisiin enemman kohtaamisia ja keskustelua, jotta sitd
voitaisiin viedd aidosti esteettdmédn ja tydyhteison moninaisuutta ja yhdenvertaisuutta tuke-

vaan suuntaan.

Media tuntuu haastateltavien ndkemysten mukaan toistavan edelleen stereotyyppistd kuvaa

vammaisista henkil6istd sankarina, hyvéntekeviisyyden kohteena tai selviytyjand. My0oskdén
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media ei ndin ollen tunnu rikkovan aiempana esitettyd Fisken & Cuddyn stereotypiaa vammai-
sista henkildistd ei niin kyvykkdiné tai menestyvind. Haastatellut toivoivatkin eri medioihin
monimuotoisempaa kuvaa vammaisuudesta. Toivottiin, etti televisiossa ndhtéisiin vammaisia
henkil6itd asiantuntijarooleissa, elokuvien ja sarjojen padhenkildini ja vaikkapa mainoksissa,
osana normaalia arkea. Esimerkiksi televisio on vahvasti ldsné ldhes jokaisen ihmisen arjessa
ja sen luomalla kuvalla on iso merkitys, erityisesti niiden ihmisten kohdalla, joilla ei ole henki-

16kohtaista kosketusta vammaisuuteen.

Oheiseen taulukkoon on koottu yhteenvetona asioita, jotka aiheuttavat eriarvoisuuden koke-
muksia sekd koonnut alle yhteen tuntemuksia, joita nimé kokemukset nostivat haastateltujen

mukaan. Luettelot eivit ole kaikenkattavia, vaan toimivat suurpiirteisend yhteenvetona aineis-

tosta.

FYYSISEEN YMPARISTOON LITTYVIA
TEKIJOITA

- Fyysisen esteettomyyden puuttuminen eri ym-
paristdissd ja toimijoiden vdhédinen halu edistié
fyysisté esteettomyytta.

- Esteettdmyyden huomioimattomuus virkistys-
tilaisuuksissa ja vastaavissa tilaisuuksissa kou-
luissa ja tyopaikoilla.

- Oikeanlaisten apuvélineiden saamisen vaikeus.
- Erilaisten fyysisti esteettomyyttd edistivien
palvelujen saannin vaikeus.

RAKENTEELLISIA TEKIJOITA

- Yhteiskunnan asettama paine jdéda sairauseldk-
keelle, vaikka haluaisi tehda toita.

- Pompottelu eri terveydenhuollon yksikdiden
vililld (erikois.sh. - perusterv.huolto).

- Koulussa huomion kiinnittyminen vammaan
opettajien toiminnan kautta.

- Epitasa-arvo opetuksessa litkuntavammaisuu-
den vuoksi

- Rekrytointiprosessien ulkopuolelle jddminen
vamman takia tai tunne, ettd vammaisena ei ole
tasavertainen hakija osaamisesta huolimatta.

- Osallisuuteen tarvittavien palveluiden evaami-
nen tai hankala saaminen

- Jarjestot eivét puutu riittdvén vahvasti eriarvoi-
suutta aiheuttavaan esteellisyyteen.

VUOROVAIKUTUSTILANTEISIIN LITTY-
VIA TEKIJOITA

- Puhutaan lassyttden tai holhoten.

- E1 kuunnella aidosti, ollaan kuuntelevinaan.

- Puhutaan ohi tai yli avustajalle tai muulle seu-
rassa olevalle vammattomalle henkil6lle vam-
maisen henkilon asioista.

- Vanhempana hyssytellddn lasta, joka kysyy jo-
tain vammaiseen henkiloon liittyvaa.

- Tuijottaminen, “kiinnostuksen ja kauhun se-
kainen katse”.

- Keskusteleminen vain vammaisuuteen liitty-
vist asioista.

- Ei pyydetd mukaan, kun ldhdetdin vaikka kah-
ville.

- Konkreettinen ulossulkeminen tai kiusaami-
nen.

MEDIAKUVA

- Vammaisten henkil6iden esittdiminen “yhden
muotin kautta”. Vammaisia henkil6iti ei ndhda
moninaisena joukkona.

- Vammaisten henkildiden ndkyméttomyys am-
mattirooliensa tai asiantuntijuuden kautta.

- Stereotypioiden vahvistaminen (sankaritarinat,
uhrit jne.)

- Haluttomuus liittd4 seksuaalisuutta vammai-
suuteen.
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AIHEUTUNEET TUNTEMUKSET

- Tunne, ettei ole yhtd arvokas asiakkaana tai yleensd ihmisend, kuin vammaton henkilo.

- Tunne, ettd litkkuntavammaisena tulisi tyytyd vihempdin, kuin vammattoman.

- Tunne, ettd pyorituolin kayttd “vahentda alykkyyttd”.

- Tunne, ettd ei pidetd yhtd kykenevéni tai henkisesti vahvana kuin vammatonta henkil64.

- Turhautuminen, visyminen tai lannistuminen, kun ei saa tarvitsemaansa palvelua tai tukea pystyak-
seen toimimaan yhteiskunnassa.

- Tunne, ettd tydeldméssé on annettava enemmaén kuin vammattomien.

- Tunne, etté oltava reipas ja pirted, koska edustaa omaa vihemmistoryhméénséd. Tunne, ettd on jak-
settava aina olla ystévillinen.

- Mikali vamma ei ndy isosti ulospdin, tunne, ettd muut pitdvit outona, koska ei tee kaikkea, mité
tekisi ilman liikkumista rajoittavaa vammaa.

- Tunne, ettei voi kertoa tyonhakutilanteessa itsestdin kaikkea, on piiloteltava vammaisuutta.

- Tunne, ettd on hankala asiakas litkuntavamman vuoksi, vaikka yrittdd pitdd ylld omaa toimintaky-
kyédn (ja siksi on esimerkiksi tarkedd saada juuri oikeanlainen apuvéline).

- Ulkopuolisuuden tunne, koska ei pysty osallistumaan kaikkeen siithen, mihin vammaton henkilo.
Suru ulkopuolelle jadmisesta.

- Tunne, ettd on huonosti liikkkuvana hidaste tai ei-haluttu henkild porukkaan.

Taulukko 1: Yhteenvetoa haastattelututkimuksen tuloksista

Psyykkisen ja sosiaalisen esteellisyyden kokemukset aiheuttavat monenlaisia kuormittavia aja-
tuksia ja tunteita. My0s tdssd yhteenvedossa nousee esiin se, miten fyysisen esteettomyyden
toteutumattomuus liittyy vahvasti psyykkiseen ja sosiaaliseen esteettomyyteen. Onko myds
niin, ettd vammaisen henkilon ulossulkeminen johtuu osin fyysisen esteettomyyden toteutu-
mattomuudesta? Mikéli fyysinen esteettomyys toteutuisi tdysin, et vammaisen henkilon tarvit-
sisi kokea olevansa “este tai hidaste”. Ideaalimaailmassa, jossa toimintaympéristot olisivat 1dh-
tokohtaisesti fyysisesti esteettomid, ei esimerkiksi tyOnantajien tarvitsisi miettid liikkuntavam-

maisen henkilon palkkaamista varten tehtdvid mahdollisia muutostdita.

My0s stereotyyppisten asenteiden aiheuttamat haasteet tulevat taulukossa selkeisti esiin. Moni
kuormittava asia liittyy siithen, ettd haastateltu ei koe istuvansa vammaisuudesta olemassa ole-
vaan hyvin tiukkaan, epédrealistiseen stereotyyppiseen muottiin. Haastatteluaineisto tuntuu toi-
sin sanoen vahvistavan sitd johdannossa esitettyd, yhdenvertaisuusvaltuutetun vuonna 2016
tehdyn tutkimuksen esiin nostamaa ajatusta, ettd asenteet vammaisuutta kohtaan ovat edelleen

varsin vanhanaikaisia.

Kaiken kaikkiaan aineistosta nousee esiin tiedon merkitys asenteisiin. Tietimattomyys, stereo-

tyyppiset, epérealistiset késitykset ja pelot lisddvit ennakkoluuloja. Mielesténi yhteiskunnassa
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olisi tirkedd pystyd luomaan enemmain foorumeita erilaisten ihmisten vilisille kohtaamisille.
Naen tillaisessa tyOsséd vahvasti tarvetta yhteisopedagogien ammattitaidolle osallisuuden ja yh-

teisollisyyden asiantuntijoina.
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8 TULOSTEN HYODYNTAMINEN JATKOSSA

Opinndytetyon tulosten esittely on ensimmainen osa tulosten hyddyntdmisen prosessia, joka
kiynnistyy kevadlld 2022. OpinndytetyOssa siirrytddn siis seuraavaksi aiempaan hiljaisen tie-
don mallinnukseen viitaten uuden haastatteluilla kerdtyn kollektiivisen tiedon kerddamisesté ja
sen yhdistimisestd olemassa olevaan tietoon tiedon saattamiseen osaksi kdytdnnon toimia

(= tekemélla oppiminen sivulla 8 esitellyssad Tiedon spiraali -kuviossa).

Tiedon jakamisen prosessi yhdistyksessé (hallitukselle ja yhdistyksen jdsenille) sekd yhdistyk-
sen ulkopuolisille tahoille suunnitellaan ja toteutetaan yhdessd yhdistyksen puheenjohtajan ja
tyontekijoiden kanssa. Prosessi ei sellaisenaan ole endéd osa titd opinndytetyotd. Esitidn tdssi

kuitenkin joitain ajatuksia siitd, miten prosessi voisi edetd.

Oma tyoskentelytapani on enemmén dialoginen kuin esittdva ja siksi nikisin, ettd tiedon jako
olisi tirkedd tehda jarjestimélli rentoja ja keskustelevia tilaisuuksia. Néissa tilaisuuksissa voi-

taisiin kdyda lépi:

- Mité ajatuksia haastatteluissa esiin nousseet kokemukset herdttavat?
- Mitka ovat yhdistyksen toiminnan kannalta olennaisimmat havainnot?
- Milld tavalla aineistoa voidaan hyddyntdd osana yhdistyksen toimintaa: tiedotus ja vies-
tintd, vaikuttamistyd, tilaisuudet ja toiminta.
- Nouseeko tutkimuksessa esiin jotain, mitd voitaisiin hyodyntdd yhdistyksen tulevaisuu-
den suunnitelmissa?
Teemoista voitaisiin keskustella ensin sisdisesti yhdistyksessd, jonka jdlkeen suunniteltaisiin
ulkoisille kohderyhmille (yhteistyokumppanit, verkosto) toteutettava tilaisuus/tilaisuuksia.
Voidaan myos miettid, halutaanko yhdistyksessd hyodyntdd opinndytetydssd noussutta tietoa
tiedottamalla siitd eri medioille — tai jakamalla sitd sosiaalisessa mediassa. SOSTE (Suomen
sosiaali- ja terveys) ry:n mukaan jérjestdjen ja yhdistysten tuottama tutkimustieto on erinomai-
nen vaikuttamisen tyokalu (SOSTE 2021). Tiedotusta suunniteltaessa olisi hyva pohtia, voisiko
opinndytetyotd kayttdd jonkinlaisessa yhteisessd tiedotuskampanjassa eri vammaisjérjestojen
vililld. Opinndytetydssd on tullut monessa kohtaa esiin se, miten voimakas vaikuttamisen vi-

line media on nimenomaan asenteisiin.
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Yhdistykselle ja liitolle pohdittavaksi jdd, halutaanko reagoida jotenkin esiin haastatteluissa il-
maistuun mielipiteeseen, ettd jarjestotoimijoiden pitéisi tarttua vahvemmin niihin eriarvoisuu-
den kokemuksiin, joita kentdlld nousee esiin. Miten yhdistys ja liitto voisivat tehdi vahvempaa

vaikuttamistyotd, minkilaisia vélineitd siithen voisi 10ytyd?

Yhdistyksen osalta opinndytetyOssd esiin nousseen tiedon konkreettinen hyddyntdminen toi-
menpiteineen kdynnistyy siis kevédlla 2022. Toivon kuitenkin, ettd tdimé opinndytetyo tarjoaa
ymmarrysté ja tietoa myos muille toimijoille, niin vammaiskentdlld kuin yhteiskunnassa ylei-
semmadllédkin tasolla. Opinndytetyd tuo esiin kokemustiedon jakamisen merkityksen ja konkre-
tisoi sitd, millaisilla teoilla — isoilla ja pienilla — yhteiskuntaa voitaisiin rakentaa aidosti yhden-

vertaisempaan suuntaan.

OpinnidytetyOssa kerdtty materiaali nostaa itselléni esiin paljon ajatuksia jatkotutkimusaiheiksi.
Oman kokonaisuutensa voisi muodostaa mediakampanjan suunnittelu ja toteutus. Keskittymi-
nen eri toimintaymparistdissd tapahtuvaan yhdenvertaisuuden edistimiseen olisi myos yksi
kiytdnnon kehittdimistyon aihe. Yhtend hedelméllisend teemana nékisin selvityksen ei-vam-
maisten ihmisten ajatuksista ja asenteista vammaisia ja vammaisuutta kohtaan. Tétd teemaa
voisi jatkoty0Ostdd esimerkiksi erilaisissa yhteisissd tyopajoissa ja keskustelufoorumeissa, joihin
osallistuisi monenlaisia henkil6itd eri tahoilta, esimerkiksi tyoeldmasti, oppilaitoksista ja vam-
maisjarjestoistd. Vaikka tieto on hyvé tyoviline asenteiden muuttamisessa, parhaiten erilaiset

ennakkokasitykset ja stereotypiat karisevat kohtaamisten kautta.

Opinnidytetyoprosessi on ollut itselleni silmid avaava. Koronan jylldtessd se on ollut vélilla
myos kuormittava, silld esimerkiksi haastattelujen toteutumiseen liittyi paljon epavarmuutta.
Haluankin téssd lopussa vield kiittdd lampimasti kaikkia haastatteluihin osallistuneita luotta-
muksesta ja avoimesta suhtautumisesta. Iso kiitos kuuluu luonnollisesti Uudenmaan Lihastau-
tiyhdistykselle tuesta ja siitd, ettd sain tarttua tdhén tirkedin aiheeseen. Koen, ettd olen ammat-
tilaisena ja thmisend oppinut ja saanut todella paljon. Toivon, ettd pystyn hyddyntdméén oppi-
maani ja kokemaani jatkossa omassa tydsséni ja kaikessa toiminnassani. Maailma muuttuu
paitsi rakenteita muuttamalla, my0s yksildind toimimalla ja uskomalla mahdollisuuteen vaikut-

taa.
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LIITTEET

Suostumus tutkimukseen osallistumisesta (1/1)

Tutkimuksen nimi: Kokemuksia psyykkisen ja sosiaalisen esteettémyyden toteutumisesta lihas-
tautia sairastavanndkdkulmasta. Case Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry.

Tutkimuksen toteuttaja:

Tutkija: Kaisu Lahteenmaki, XXX XXXX XXX, XXX.XXX @xxX.fi

Opinnadytetydn ohjaaja: Tarja Nyman, xxx.Xxx@xxx.fi

Opinnaytetydn toimeksiantaja: Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry, xxx @xxx.fi

Minua on pyydetty osallistumaan ylla mainittuun tutkimukseen, jonka tarkoituksena on selvittaa
lihastautia sairastavien kokemuksia tasa-arvoisuuden seka psyykkisen ja sosiaalisen esteettomyy-
den toteutumisesta.

Olen saanut tutkimustiedotteen ja ymmartanyt sen. Tiedotteesta olen saanut riittdvan selvityksen
tutkimuksesta, sen tarkoituksesta ja toteutuksesta, oikeuksistani seka tutkimuksen mahdollisesti
liittyvistd hyodyista ja riskeistd. Minulla on ollut mahdollisuus esittda kysymyksia ja olen saanut
riittdvan vastauksen kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiini.

Olen saanut tiedon, etta tutkimuksessa ei kasitelld henkil6tietoa EU-tietosuoja asetuksen tar-
koittamalla tavalla. Henkil6tietoja ei tallenneta eika nain henkilorekistereitd muodostu.

Osallistun tutkimukseen vapaaehtoisesti. Minua ei ole painostettu eika houkuteltu osallistumaan
tutkimukseen.

Minulla on ollut riittavasti aikaa harkita osallistumistani tutkimukseen.

Ymmarran, ettd osallistumiseni on vapaaehtoista ja ettd voin peruuttaa tdman suostumukseni
koska tahansa syyta ilmoittamatta. Olen tietoinen siitd, ettd mikali keskeytan tutkimuksen tai pe-
ruutan suostumuksen, minustakeskeyttamiseen ja suostumuksen peruuttamiseen mennessa ke-
rattyja tietoja ja ndytteita voidaan kadyttaa osanatutkimusaineistoa.

Vahvistan suostumuksellani osallistumiseni tutkimukseen. Minulla on oikeus peruuttaa suostu-
mukseni ilmoittamalla asiasta tutkimuksen tekijalle sahkopostitse tai puhelimitse.

Allekirjoitus:

Nimenselvennys:

Alkuperainen allekirjoitettu tutkittavan suostumus seka kopio tutkimustiedotteesta liittei-
neen jaadvat tutkijan arkistoon. Tutkimustiedote liitteineen ja kopio allekirjoitetusta suostu-
muksesta annetaan tutkittavalle.
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Tiedote tutkimuksesta (1/2)

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA KOKEMUKSIA PSYYKKISEN JA SOSIAALISEN ESTEETTOMYYDEN
TOTEUTUMISESTALIHASTAUTIA SAIRASTAVAN NAKOKULMASTA. CASE UUDENMAAN LI-
HASTAUTIYHDISTYS RY.

Pyynt6 osallistua tutkimukseen

Teitd pyydetdan mukaan tutkimukseen, jossa tutkitaan sitd, miten lihastautia sairasta-
vat kokevat psyykkisen ja sosiaalisen esteettémyyden sekd tasa-arvoisuuden toteutuvan
eri toimintaymparistdissa. Olemme arvioineet, etta sovellutte tutkimukseen, koska kuu-
lutte tarkasteltavaan kohderyhmaan (lihastautia sairastavat Uudenmaan Lihastautiyh-
distyksen jasenet).Tama tiedote kuvaa tutkimusta ja teiddan osuuttanne siina. Perehdyt-
tydnne tahan tiedotteeseen teille jarjestetdan mahdollisuus esittda kysymyksia tutki-
muksesta, jonka jalkeen teiltd pyydetdaan suostumus tutkimukseen osallistumisesta.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista. Kieltdytyminen ei vaikuta oi-
keuksiinne tai kohteluunne Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen jasenena.

Voitte myos keskeyttda tutkimuksen koska tahansa syyta ilmoittamatta. Mikali kes-
keytatte tutkimuksen tai peruutatte suostumuksen, teista keskeyttamiseen ja suostu-
muksen peruuttamiseen mennessa kerattyja tietoja ja ndytteitd voidaan kdyttaa osana
tutkimusaineistoa.

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimuksen tarkoituksena on saada informaatiota siitd, millaiset asiat luovat epatasa-
arvoisuuden kokemuksia psyykkisen ja sosiaalisen esteettomyyden nakdkulmasta. Tassa
opinndytetyOssa sosiaaliseen ja psyykkiseen esteettomyyden kasitetdan tarkoittavan
tasa-arvoista kohtaamista, jossa ihminen nahdaan ainutkertaisena ja yhdenvertaisena
antamatta omien ennakkoasenteiden vaikuttaa omaan suhtautumiseen.

Haastatteluissa esiin nousevien kokemusten esiin tuominen auttaa ymmartamaan, mitka
asiat ovat merkityksellisia tasa-arvon toteutumisen kannalta ja mihin eri toimintaympa-
ristdissa toimivien henkiléiden olisi tarkeaa kiinnittda huomiota kohdatessaan lihastautia
sairastavia henkil6ita.

Tutkimuksessa selvitetdadan myos kohderyhman ajatuksia siitd, miten vammaisia henki-
16itd tuodaan talla hetkella esiin mediassa ja millainen viestinta olisi toivottavaa.

Tutkimuksen toteuttajat

Tutkimuksen toimeksiantaja on Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry. Vastuullisena tut-
kijana toimii Kaisu Léhteenmaki. Tutkimus on osa Kaisu Léhteenm&en Humanistisen
ammattikorkeakoulun Yhteisépedagogi yamk -opinnaytetyota. Tutkimuksen ohjaa-
jana toimii Humakin puolesta lehtori Tarja Nyman.

Tutkimusmenetelmat ja toimenpiteet

Tutkimukseen sisaltyva haastattelu toteutetaan joko haastateltavan kotona tai
Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen esteettomissa tiloissa. Haastattelun kesto on
arviolta 1 - 2 tuntia.

Haastattelut tallennetaan. Haastatteluissa kysytdan tutkittavan sukupuolta (vapaaeh-
toinen tieto),ikda ikdhaarukkaan asettaen seka tutkittavan vapaamuotoista maaritel-
maa omasta toimintakyvystaan yleisella tasolla.
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Tiedote tutkimuksesta (2/2)

Haastatteluaineisto on ainoastaan tutkijan kaytettavissa, eika sita luovuteta eteenpain.
Opinndytetyon valmistuttua aineisto havitetddn asianmukaisesti.

Teiltd pyydetaan kirjallinen suostumus opinnaytetydhon osallistumisesta. Opinnayte-
tyon tulokset kasitelladn luottamuksellisesti ja nimettémina eika opinnadytetyon rapor-
tista pysty tunnistamaan vastaajaa. Opinnaytetydn valmistuttua se on luettavissa
elektronisessa Theseus-tietokannassa.

Kustannukset ja niiden korvaaminen
Tutkimukseen osallistuminen ei maksa teille mitddn. Osallistumisesta ei myéskdan mak-
seta erillista korvausta. Yhdistys korvaa osan matkakuluista (invataksin omavastuuosuu-
den) niiltd haastateltavilta, jotka toivovat haastattelun tehtavan yhdistyksen tiloissa.

Tutkimustuloksista tiedottaminen
Haastattelut ovat osa opinnaytety6td, joka julkaistaan avoimesti Theseus-tietokan-
nassa. Haastatteluaineisto kdsitelldan niin, ettd vastauksista ei ole mahdollista tunnis-
taa haastateltua henkil6a. Haastatteluista saatetaan julkaista yksittdisia katkelmia ha-
vainnollistamaan jonkin tietyn teeman esiin tuloa kaytanndssa.

Tutkimuksen paattyminen
Tutkimus paattyy, kun opinndytety6 on jatetty arvioitavaksi. Myds tutkimuksen
suorittaja voi keskeyttaa tutkimuksen, mikali hdanen ei ole mahdollista esimerkiksi
tydpaikan vaihdokseen liittyvasta syysta vieda sita loppuun.

Lisatiedot
Pyydamme teita tarvittaessa esittamaan tutkimukseen liittyvia kysymyksia
tutkijalle/tutkimuksesta vastaavalle henkilélle.

Tutkijoiden yhteystiedot
Tutkija / opinndytety6tekija
Nimi: Kaisu Lahteenmaki
Puh. xxx XXxx Xxx
Sahkoposti: xxx.xxx@xxx.fi

Tutkimuksesta vastaa / opinnaytetyon ohjaaja

Titteli: Yliopettaja, jarjestotyo

Nimi: Tarja Nyman

Korkeakoulu / yksikkd: Humanistinen ammattikorkeakoulu,
Helsingin TKl-keskus (llkka)

Puh. xxxx XXX Xxx

Sahkoposti: Xxx.xxxx@xxxx.fi
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