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Alkusanat

Vammaisuudesta kertominen on monille toimittajille vaikeaa,
ainakin paatellen siita etta meille vammaisaktivisteille ja jarjes-
toille tulee jatkuvasti kysymyksia: miten tasta voi kirjoittaa, mita
sanoja pitaa ja saa kayttaa? Miten kohdata vammainen ihminen,
miten haastatella hanta?

Taman oppaan tarkoitus on tarjota nakékulmia vammaisuu-
desta ja vammaisista ihmisista kertomiseen tiedotusvalineissa.
Mitaan absoluuttisia totuuksia asiasta ei ole olemassa. Ennen
kaikkea suosittelemme kunnioittamaan ihmisen oikeutta maa-
rittda itsensa seka seuraamaan vammaisuudesta kaytavaa kes-
kustelua. Oppaasta |0ytyy lista tahoista, joihin voi tarvittaessa
ottaa yhteytta.

Oppaan alkuosa tarjoaa kaytannollisia vinkkeja vammaisuu-
desta puhumiseen ja vammaisen ihmisen kohtaamiseen. Sen jal-
keen esitelladn vammaisuuden maaritelmia seka tarkastellaan
vammaisten oikeuksien toteutumista.

Opas on tehty ensisijaisesti suomalaiseen kontekstiin. Lopun
yhteystiedoista l6ytyy myds kansainvalisten vammaisalan toimi-
joiden yhteystietoja.

Vammaisuus voi pelottaa ja hammentaa. Siihen liittyy pal-
jon ennakkoluuloja. Vammaiset ihmiset kohtaavat jatkuvasti syr-
jintda. Media voi vahvistaa pelkoja ja ennakkoluuloja tai murtaa
niita.

Mitaan pelattavaa ei ole. Monimutkaisistakin ilmidista paa-
see kylla karryille ottamalla selvaa. Vammaisen ihmisen kohtaa-
minen on ennen kaikkea ihmisen kohtaamista - joskus hammen-
tavaa, usein tavallista.

LYHYESTI

Suosi naita Vilta naita
- Toimijuus - Diagnoosikeskeisyys, kun aiheena ei
- Suora kontakti ole diagnoosi
- lhmisen kohtaaminen ihmisena - Puolesta puhuminen, ohi puhuminen
- Asiayhteyteen sopivien asian- - Ylentamalla alentaminen

tuntijoiden haastatteleminen - Inspiraatioporno
- Faktojen tarkistaminen - Loukkaavat tai vanhanaikaiset termit
- Keskustelun seuraaminen - Toiseuttaminen
- ltsemadrdaamisoikeuden - Vilineellistdminen

kunnioittaminen - Olettaminen
- Nykyaikaiset, neutraalit termit - Saali

- lhmisarvo



Kaytannon asioita

Miten vammaisuudesta saa puhua?

Vammaisuus sinansa kiinnostaa monia. Siihen liittyy monenlaisia ilmi-
Oita ja siitd voi kertoa monia tarinoita. Monia puolia siitd on viela kasit-
telematta julkisessa keskustelussa, joka on perinteisesti tarkastel-
lut vammaisuutta yksipuolisesti tragediana, ikdvana poikkeamana ja
diagnoosina.

Vammaisuus voi olla sivujuonne jutussa, jonka varsinainen aihe
on aivan muu. Talldin taytyy miettia miten vammaisuuden tuo esiin ja
millaisia merkityksia sille antaa. Sita ei tarvitse piilotella, mutta ei tieten
tahtoen korostaakaan. Asiayhteydesta riippuen voi esimerkiksi puhua
kavelemisen sijaan kelaamisesta, jos kuvaa pydratuolia kayttavan ihmi-
sen liikkkumista.

Ei ole yhta oikeaa tapaa puhua vammaisuudesta, kuten ei mistaan
muustakaan aiheesta, mutta joitakin nakdkulmia on hyva ottaa huo-
mioon. Sen sijaan, etta jattaisi kokonaan kirjoittamatta tai puhumatta
vammaisuudesta siind pelossa, ettd ilmaisee asioita vaarin, voi kysya
asiantuntijoilta.

Joskus vammaiset ihmiset kayttavat itsestaan sanoja, jotka mui-
den suusta olisivat kiusaamista. Vihreilld on vammais-
ten ihmisten jarjestd nimeltaan Vihreat vaivaiset ry
ja Helsingin yliopistolla toimii vammaisten opiske-
lijoiden Rampaopiskelijat ry. Syy tallaiseen valin-
taan voi olla vaikkapa itseironia tai halu viestia
identiteetista ja sorretusta asemasta. Joskus
ivallinen sanavalinta saattaa kertoa huo-
nosta itsetunnosta. Epakorrektin kuu-
loisen sanavalinnan perusteluja kannat-
taa kysya - se voi johtaa kiinnostavaan
keskusteluun!

SAANKO SANOA
“VAMMAINEN"?




Miten puhua vammaisesta ihmisesta?

Hyva yleissaanté on puhua vammaisesta ihmisesta aivan kuin kenesta
tahansa muusta. Kayta vammaisesta ihmisesta hanen koko nimeaan,
ellei ole erityista syyta salata se. Viela joitakin vuosia sitten ajateltiin,
ettd vammaisen sukunimea ei saa mainita, koska se olisi hapeadksi hdanen
perheelleen. Samaa logiikkaa edustaa yha se, etta apuvalineen kayttajaa
ei pysty tunnistamaan kuvasta tai etta apuvaline rajataan pois kuvasta.

Vammasta kertomiselle kuuluu niin paljon tilaa kuin jutun kannalta on
olennaista.

Representaatio

Representaatiolla on valid. Se, miten ja millaiset ihmiset mediassa esiin-
tyvat, muokkaa kasityksia ja asenteita. Nayttamalla vammaisia ihmisia
tekemassa erilaisia asioita monenlaisissa tilanteissa ja kuvissa voi nor-
malisoida vammaisuutta. Journalistisissa valinnoissa kannattaa miettia
sita, millaisen kuvan vammaisuudesta ja siihen liittyvista asioista haluaa
valittaa. Onko pyoratuoli esimerkki liilkkumisen vapaudesta vai epaon-
nistumisesta? Kuvapankeissa on paljon kuvia, joissa joku esittda vam-
maista. Usein on kohtuullisen helppo paatella, onko kysymys pyoératuo-
liin istutetusta ei-vammaisesta mallista vai oikeasta pyoratuolin kaytta-
jasta. Suosi kuvia oikeasti vammaisista ihmisista.

Moninaiset kasitteet

Nykyaan nakee usein kaytettavan ja jopa suositeltavan termia liikkunta-,
kuulo- tai nakorajoitteinen. Naissa kasitteissa ongelmana on, etta ne
kiinnittavat huomion yksiloon, aivan kuin rajoitteet olisivat hanessa.
Vammaisuus on yhteiskunnallinen ilmio ja usein rajoitteet ovat ympa-
ristdssa — tasta lisaa mydhemmin. Hyva lahtékohta on, etta vika ei ole
ihmisessa. Monenlaisia kehoja ja tapoja toimia voi kuvailla neutraalisti
tai myonteiseen savyyn. Samaan sarjaan kuuluu kasite huonojalkainen:
jalat ovat ihan hyvat, vaikkei niilla pysty kavelemaan.

Kohderyhmi

Tavallisin asetelma on, ettd vahemmistdista kirjoitetaan enemmistolle.
Tama johtaa helposti siihen, etta vahemmisto6n kuuluvasta ihmisesta
tehdaan eksoottisempi kuin han onkaan. Muista, etta vammaiset ihmi-
set seuraavat mediaa. Tuotat sisdltda myds vammaisille ihmisille.



Kun haastattelet vammaista ihmista

* Sovi haastattelu esteettémaan paikkaan. Ei portaiden paahan, ei irto-
luiskan varaan. Muista tarkistaa, onko tilassa esteeton wc. Hyvia paik-
koja on haastateltavan oma koti, mutta myos ostoskeskusten kahvilat
kayvat. Jos et ole varma paikan esteettomyydest3, tiedustele haasta-
teltavalta, missa han tapaisi mieluiten.

* Jos haastateltava kayttaa avustajaa, voit olettaa, ettd avustaja poistuu
paikalta haastattelun ajaksi, jos haastateltava ei tarvitse hanta.

* Toisaalta muista, etta sinun ei tarvitse olla avustaja. Avun liian inno-
kas tuputtaminen voi olla mikroaggressio. Haastateltava saa kieltay-
tya avun tarjoamisesta. Luontevan kohtelias voit toki olla.

* Jos haastattelet vammaista nuorta, dla anna vanhemman olla pai-
kalla. Vanhemman nakdkulma on aina erilainen kuin nuoren. Vie nuori
omaan tilaan, jos vanhempi ei ymmarra poistua.

* Kysy rohkeasti. Ihmisella on oikeus paattaa, vastaako han kysymyk-
seen. Kysyminen ei ole paha asia. Kysymisen savy ratkaisee paljon.

* Jos kyseessa on syvasti kehitysvammainen ihminen, sinun on ehka
turvauduttava vammaisen ihmisen kanssa paljon aikaansa viettavan
ihmisen tukeen kommunikoinnissa. Ole herkka sille savyille, miten han
puhuu vammaisesta ihmisesta ja onko juuri han oikea ihminen tulkit-
semaan tata henkil6a.




* Hanki vammasta tietoa etukateen, mutta ole silti avoin tilanteelle ja
yksilolle, kaikki ei ole sita, mita kirjoissa kerrotaan. Samakin vamma
ilmenee eri ihmisilla eri tavoin. Parhaita asiantuntijoita ovat vammai-
set ihmiset itse.

* Jos kyseessa on puhevammainen, varaa aikaa haastatteluun runsaasti,
ala tulkitse, ala puhu paalle, kerro jos et ymmarra, kysy rohkeasti
uudestaan. Hanki puhetulkki.

* Jos kyseessa on kuuro tai kuulovammainen ihminen, kayta tarpeen
mukaan viittomakielen tulkkia tai kirjoitustulkkia.

* Jos kyseessa on sokea tai nakdvammainen, kysy hanelta rohkeasti, tar-
vitseeko hidn apua. (Haastattelupaikalta autoon menemisessa?) Ala
jata ihmista pulaan, oven pieleen.

* Kun lahetat haastattelun tarkistettavaksi ruudunlukijaa kayttavalle
haasteltavalle, varmista etta tiedostomuoto on apuvalineella saavu-
tettava. Saavutettavia tiedostomuotoja ovat muun muassa .txt, .doc
ja .rtf.

* Jos haastateltava ei osaa lukea, lue juttu hanelle daneen tai pyyda jota-
kuta toista laheista ihmista lukemaan se.

* Muista, etta haastattelutilanne saattaa olla ihan uusi ja kokonaan ham-
mentava. Ala tee etukateisoletuksia, ole avoin tilanteelle.

» Muista etta ryhmatilanteessa vallitsee aina hegemonia, esimerkiksi
hoitohenkilokunnan aani on aina erilainen kuin vaikka hoidettavan.
Jos teet juttua laitoksessa asuvasta vammaisesta ihmisesta, paahaas-
tateltava on tdma vammainen ihminen, ei hanen hoitajansa tai asumi-
syksikon henkildkunta.



* Kun haastattelet mielenterveyskuntoutujaa, anna hanelle aikaa.
Kunnioita myos outoja assosiaatioita.

» Kun haastattelet esimerkiksi kuurosokeaa, ota etukateen selville, mita
kommunikointitapaa juuri han kdyttaa. Tarvitseeko han avustajaa tai
viittomakielen tulkkia? Valitse rauhallinen ymparistd ja hyvin valaistu
paikka. Puhu selkeasti ja tarkasti.

* Tunnista motiivisi, eli ajatteletko esimerkiksi kehitysvammaista haas-
tateltaessa, ettei han kuitenkaan ymmartaisi. Pida rima korkealla ja
pyri samaan kuin muitakin ihmisid haastatellessa. Al3 silti liioittele,
vammaiset ihmiset eivat tarvitse silkkihansikkaita.

* My6s vammaiset ihmiset kasvavat tassa yhteiskunnassa ja sisdistavat
yhteiskunnan arvomaailman. Tunnista vammaisen ihmisen harjoit-
tama itsensa vahattely.



Sanastoa:

Vammainen on neutraali kattotermi, jonka peraan voi lisata asiayhtey-
desta riippuen esimerkiksi sanan henkild, ihminen, nainen, mies tai
lapsi. Yksilosta puhuttaessa voidaan kayttaa tarkempaa sanaa.

Liikuntavammainen viittaa fyysisen toimintakyvyn poikkeamiseen
normista.

Pyoratuolin kadyttaja on henkild, joka kayttaa pyoratuolia liikkumiseen.
Tata muotoilua voi soveltaa myds muihin apuvalineisin, vaikkapa kuu-
lolaitteeseen tai ruudunlukijaan.

Sokea ei nade ollenkaan tai nakee vain hyvin vahan.

Nidkoévammainen nakee rajatusti.

Kuuro ei kuule lainkaan.

Kuulovammainen ei kuule normin mukaisesti.

Viittomakielinen kommunikoi viittomakielella. Viittomakielinen ei ole
synonyymi kuurolle tai kuulovammaiselle, koska on myds kuuroja
jotka eivat viito ja kuulevia joiden didinkieli on viittomakieli. Monesti
kaytetaan tarkempaa termia viittomakielinen kuuro.

Kuurosokea on seka kuuro etta sokea.

Kuulo-nakévammainen kuulee ja ndakee normia heikommin.

Amputoitu henkil6 on jostain syysta menettanyt jonkun raajan.

Kehitysvammainen on henkild, jonka dlykkyysosamaara on alempi
kuin kaksi keskihajonnan mittaa vaeston alykkyysjakautuman
keskiarvosta.

Monivammainen on viittaa yleensa kehitysvammaiseen, joka on lisaksi
jollain muulla tavalla vammainen.

Puhevammainen on kuuleva, joka ei kommunikoi puhumalla.

Lyhytkasvuinen on normista poikkeavan lyhyt. Raja on hailyva, mutta
tyypillisesti aikuinen maaritellaan lyhytkasvuiseksi, jos hanen pituu-
tensa on alle 140-150 cm.

Esteettomyys ja saavutettavuus tarkoittavat, etta ymparistot, tilaisuu-
det ja palvelut ovat kaikenlaisten ihmisten kaytettavissa. Suomessa
nama kasitteet on erotettu, mutta esimerkiksi englannin accessibi-
lity kattaa molemmat.

Vammaisjarjesto voi tarkoittaa vammaisten ihmisten omaa jarjestoa tai
vammaisille ihmisille palveluja tarjoavaa jarjestoa.



Avustaja auttaa paivittaisissa toiminnoissa. Paatosvalta avustajan teh-
tavista ja niiden suorittamistavasta on aina vammaisella henkil6l1a.
Vaikeavammainen. Nykyisessa lainsaadanndssa ja oikeuskdytanndssa
kaytetaan jonkin verran sanaa vaikeavammainen. Tavoitteena on
erottaa esimerkiksi paljon apua tarvitseva vahemman apua tarvit-
sevasta. Kdaytannossa vaikeavammainen maaritellaan eri laeissa eri

tavoin, joten kasite soveltuu huonosti yleistekstiin.

Ei

invalidi

Rampa
Raajarikko
Vaivainen
Jalkeenjaanyt
Vajaaalyinen
Kehari

Kaapio
(kuuro)mykka
Huonojalkainen
Potilas (ellei kysymys ole oikeasti hoitosuhteesta esimerkiksi ladkarin

potilaasta, vaikka nykyaan heitakin taidetaan sanoa terveydenhuollon
asiakkaiksi)

Pyoratuoliin sidottu
Rullatuolipotilas
Vaikeasti kaveleva
Liikuntakyvyton

Rullatuoli

Hoitaja
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Sudenkuoppia

Haluamme varoittaa tietyista yleisista sudenkuopista, joihin journalisti
voi pudota, vaikka aikeet olisivat hyvat.

Ennakkoluulot

Jokaisella on ennakkoluuloja, mutta niiden perusteella ei kannata tehda
journalismia. Tunnista ja kyseenalaista omat ennakkoluulosi, tarkista
faktat.

Puolesta puhuminen

Vammaisen ihmisen, etenkin lapsen tai nuoren, laheiset saattavat haluta
puhua hanen puolestaan. On kuitenkin hyvin todennakdista, etta vam-
maisen ihmisen oma kasitys asioista on aivan erilainen kuin laheisten.
Selvita itsellesi ja yleisolle, kenen nakdkulmasta juttu kertoo.

Ihmisen pelkistiminen vammaksi

Etenkin vammaisuudessa kertovissa jutuissa saattaa unohtua, etta
kukaan ei ole vain vammainen. Pahimmassa tapauksessa diagnoosiin
perehtynyt toimittaja tekee oletuksia ihmisen toimintakyvysta tai ela-
masta lukemansa perusteella. Jokaisella ihmiselld on monia rooleja, omi-
naisuuksia, kiinnostuksen kohteita, unelmia ja niin edelleen. Vammaisen
ihmisen elamaan mahtuu paljon asioita, jotka eivat liity vammaisuuteen.

Vammaisen ihmisen valineellistaminen

Vammaisen ihmisen olemassaololla on samanlainen itseisarvo kuin
kaikkien ihmisten olemassaololla. Sita ei tarvitse oikeuttaa ajatuksella,
etta vammainen tuo yhteisolle hyotya, kiitollisuutta tai iloa. Vammaisen
ihmisen tehtava ei ole valistaa muita ihmisia vammaisuudesta.
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Inspiraatioporno

Vammaisen ihmisen tehtdava ei ole olla inspiraationa muille.
Inspiraatioporno tarkoittaa, etta esitetdan vammaisen ihmisen taval-
lisetkin tekemiset inspiraationa ei-vammaisille ihmisille syyllistavaan
savyyn: “Jos vammainen pystyy tdahan, sinunkin pitda.” Inspiraatioporno
toistaa (tahattomasti) stereotypiaa vammaisesta ihmisesta kyvytto-
mana ja heikkona, koska se perustuu oletukseen siita, mihin vammaisen
oletetaan pystyvan. Inspiraatioporno saattaa vahatella yhteiskunnallisia
esteitd vaittamalla, ettd kaikki on kiinni vain asenteesta. Portaat eivat
muutu hissiksi silla, etta pyoratuolinkayttaja ajattelee mydnteisesti.

Inspiraatiopornoa voidaan korostaa myods kuvajournalismilla, jos esimer-
kiksi esitetaan vammainen henkild vain passiivisena, kuvassa oleva malli
on selkedsti vammaton tai pelkka apuvélineen kuva edustaa henkila.

MITEN ‘NS?\“QNM\!

ELAMASI ON VARMASTI
VAIKEAR !

OLEN
OLEMASSA.
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Mita vammaisuus on?

Nykyisin vammaisuus kasitetdadn ihmisen ja yhteiskunnan suhteena.
YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien yleissopimus maarittelee sen
nadin: “Vammaisiin henkildihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkaaikai-
nen ruumiillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyva vamma, joka
vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estaa heidan taysi-
maaraisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertai-
sesti muiden kanssa.”

Vammaisuuden maarittely vaihtelee asiayhteydesta riippuen. Eri
aikoina se on maaritelty eri tavalla - silloinkin kun sanaa vammaisuus ei
vield ollut keksittykaan. Vammaisuuden maarittelysta keskustellaan jat-
kuvasti. Sosiaaliturvajarjestelma maarittelee ihmisen vammaiseksi diag-
noosin ja avuntarpeen perusteella. Eri maissa vammaisuus maaritellaan
hieman eri tavoilla.

Vammainen on kattotermi, jonka alle mahtuu monenlaista.
Ryhmittelyja voidaan tehda eri perusteilla. Yleisimpia ja kansantajuisim-
pia ryhmittelyitd on vammaisuuden jaottelu liikunta-, aisti-, kommu-
nikaatio- ja kehitysvammaisuuteen. Ladketieteellisessa tarkastelussa
korostuvat diagnoosit, sosiaalihuoltoon laskettavissa vammaispalve-
luissa toimintakyky.

Lain soveltamisen kannalta merkittavaa voi olla tapa jolla ihminen
on vammautunut tai ika ja tydmarkkina-asema vammautumisen sat-
tuessa. Hotellia varatessa ei ole syyta maaritelld diagnoosia vaan omat
tarpeet. Se kdy esimerkiksi kertomalla, etta kayttaa pyoratuolia, jolloin
hotelli osaa varata esteettéman huoneen. Juttua tehdessa kannattaa
miettid, mika on olennaista ja riittavaa sen kannalta mita halutaan
kertoa.

13
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Ladketieteellinen malli

Pitkddn vammaisuutta maarittivat diagnoosit. Puhe vam-
maisuudesta oli ladketieteellistéd - ja se on sita valitet-
tavan usein vielakin. Laaketieteellisessa mallissa keskity-
tadan vammaisen yksilon laaketieteellisen statuksen vikoi-
hin. Kdytanndssa tama tarkoittaa kuvauksia siitd, miten
vammainen ihminen poikkeaa normista. Yksilon viallisuu-
teen perustuva malli tuottaa ajattelua, jossa koko vam-
mainen ihminen nahdaan viallisena palvelujen kohteena.
Tassa mallissa vammaispolitiikan tavoitteena on vammai-
sen ihmisen parantaminen ja sopeuttaminen, siis muok-
kaaminen mahdollisimman normien mukaiseksi. Ylin
auktoriteetti on laakari. Talldin keskidssa ovat mm. erilai-
set l[adketieteelliset hoidot.

Diagnoosi on arkaluontoista tietoa. Sen paljastami-
sella voi olla merkittavia vaikutuksia. Samakin diagnoosi
voi ilmeta eri tavoin eri ihmisilla. Sita ei ole pakko kertoa,
jos ei halua. Osalle diagnoosi on merkittava identiteet-
tia rakentava tekija, joka halutaan tuoda esiin. Juttua teh-
dessa on syyta pitaa huolta, ettei ihminen huku diag-
noosin taakse eika diagnoosilla seliteta asioita,joita se
ei selita.

Sosiaalinen malli

1960- ja 70-luvuilla syntyi vammaisuuden sosiaalinen
malli. Sen juuret ovat laajemmassa kansalaisoikeuskes-
kustelussa, taistelusta syrjintaa vastaan yhdenvertaisuu-
den puolesta. Vammaisuuden sosiaalinen malli lahtee
ajatuksesta, etta yhteiskunta tekee ihmisesta vammaisen
pitamalla ylla erilaisia esteitd. Vammaisille ihmisille kuu-
luu yhdenvertainen mahdollisuus osallistua.
Laajemmasta vahemmistdjen oikeuksien liikkeesta
tuli vammaisliikkeelle slogan: Nothing about us without
us, suomeksi ei mitddn meistd ilman meitd. Paatokset
vammaisten ihmisten elamasta kuuluvat vammaisille
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ihmisille itselleen. Keskeista on muuttaa yhteiskuntaa niin,
etta se soveltuu vammaisille ihmisille, siis aivan painvas-
toin kuin ladketieteellisessa mallissa, jossa pyritdaan muutta-
maan vammaista ihmista normien mukaiseksi. Sosiaalisessa
mallissa diagnoosin rooli on vahdinen. Tassd mallissa vam-
maispolitiikan keskidssa ovat yhdenvertaisuus ja syrjinnan
kitkeminen.

Sosiaalista mallia on arvosteltu siitd, etta se ohittaa yksi-
|I6n ominaisuudet, joita ei voi poistaa esimerkiksi esteetto-
myydella. Sosiaalista mallia on keskustelun ansiosta paivi-
tetty niin, etta yhteiskunta pitaa sisallaan myds yksilolliset
mukautukset ja palvelut, jotka tekevat vammaisena elami-
sesta yhdenvertaista muiden ihmisten kanssa. Tallaisia pal-
veluita ovat mm. henkildkohtainen apu, esteettomyys ja
tulkkipalvelut.

Ihmisoikeusmalli

Uusin vammaisuuden malli on vammaisten oikeuksiin perus-
tuva malli. Se pohjautuu pitkalti sosiaaliseen malliin: yti-
messa on yhteiskunnallinen toiminta, vammaisten yhden-
vertaisuus ja syrjimattomyys. Nimensa mukaisesti ihmis-
oikeusmalli rakentuu oikeuksille, jotka kuuluvat jokaiselle
ihmiselle. Olennaista ei ole se, onko ihminen todettu viralli-
sesti vammaiseksi tai miten vammaisuus maaritellaan, vaan
se, toteutuvatko hdanen oikeutensa. Malli edellyttaa yhteis-
kunnallista keskustelua, koska kaikkien ihmisoikeussopi-
musten soveltaminen vaatii maarittelya ja tulkintaa.

Joidenkin arvioiden mukaan ihmisoikeusmalli vaatii
vammaisilta ihmisiltd kohtuuttomia: on tunnettava omat
oikeutensa ja vaadittava niiden toteutumista. Tassa lienee
kysymys vaarinkasityksesta. lhmisoikeusmallin idea on,
ettd oikeuksien toteutuminen on julkisen vallan, ei yksilén
vastuulla.
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Identiteetti

Yksilon toimintakykyyn ja yhteiskunnan kaikkinaisen esteettomyy-
den ja saavutettavuuden lisaksi vammaisuus on identiteetti ja koke-
mus. Ihmisoikeuspainotuksen mydta identiteetista on tullut yha kes-
keisempi tekija vammaisuuden maarittelyssa. Diagnoosi ei automaatti-
sesti tuo vammaisen ihmisen identiteettia. Voi pohtia, miksi esimerkiksi
pyoratuolia kdyttava ihminen ei halua identifioitua vammaiseksi — onko
kyse vammaisuuteen liitetyista yleisistd oletuksista, onko vammaisen
rooli jotenkin kapea — mutta jokaisen omaa identiteettia on syyta
kunnioittaa.

Oman kokemuksen tirkeys

Vammaisten ihmisten kokemukset vammaisuudesta ovat erilaisia.
Vammaisuus voi olla ylpeyden aihe, suru, yhdentekeva osa itsea tai
mita tahansa muuta. Ihmisen mieli on monimutkainen, joten yhdella
asialla voi olla yksildlle monia merkityksia. Yksittaisten ihmisten koke-
muksista saa kertoa, mutta niita ei voi yleistaa kaikkien vammais-
ten kokemuksiksi. Vammaisen ihmisen elamassa on muitakin koke-
muksia, tapahtumia ja niihin liittyvia tunteita, jotka eivat liity mitenkaan
vammaisuuteen.

Salaisesti vammaiset

Vammaisuus ei aina ndy ulospdin, mutta voi silti vaikuttaa eldmaan. On
nakymattdmasti vammaisia ihmisia, jotka haluavat pitdaa vammaisuu-
tensa salassa. Ihmisen valintaa pitaa aina kunnioittaa.

Lakeja on satoja

Vammaisuus mainitaan yli sadassa suomalaisessa laissa. Perustuslaissa
vammaisuus on mainittu kiellettyna syrjintaperusteena. Lainsdaadannén
sisallakin vammaisuuden maaritelma vaihtelee, mika johtuu lakien saa-
tamisajankohdista ja erilaisista tarkoituksista. Lain maaritelmalla on
suuri merkitys yksildlle, koska se maarittaa hanen asemansa. Esimerkiksi
lain maaraamia palveluita saa vain, jos tayttaa lain asettamat kriteerit.
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Vammaisten ihmisten maara

On arvioitu, etta noin 15 prosenttia maailman ihmisista on jollain tavalla
vammaisia. Osuus vaihtelee alueittain. Esimerkiksi sodat ja sairaudet
lisdavat vammaisten maaraa. On arvioitu, ettad 80 prosenttia maailman
vammaisista asuu kehitysmaissa. Kaikissa maissa vammaiset ihmiset
kuuluvat tilastollisesti kdyhimpiin ja syrjityimpiin.

Suomessa arviot vammaisten osuudesta vaihtelevat alle kymme-
nesta prosentista lahes kolmannekseen vaestdsta. Joka tapauksessa
kysymys on merkittavasta vaestdon osasta. Vammaisia ihmisia on kai-
kissa ikaluokissa, kaikissa sukupuolissa, kaikkialla maailmassa, kaikilla
paikkakunnilla. Vammaisuus voi nakya ihmisesta tai olla nakymatonta.
Kukaan ei ole pelkastaan vammainen, vaan ihmisella on aina monia
ominaisuuksia, rooleja ja identiteetteja.

Vammaisten ihmisten laheiset

My&s vammaisen ihmisen laheisilla on oma suhteensa vammaisuuteen.
Jopa taysin ulkopuolisilla ihmisilla tai tahoilla saattaa olla vaikutelmia
ja nakemyksia vammaisuudesta ja vammaisuuden merkityksista. Ne
voivat olla samanlaisia tai hyvin erilaisia kuin vammaisen ihmisen oma
kokemus. On hyva selvittaa itselleen ja yleisolle, kerrotaanko asioista
vammaisen ihmisen vai laheisten nakékulmasta.
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Vammaisuus ja sairaus

Vammaisuus ja sairaus eivat ole sama asia, vaikka etenkin pitkaaikaissai-
rauksien kohdalla rajan vetaminen voi joskus olla vaikeaa, jopa tarpee-
tonta. Vammainen ihminen voi olla sairas ja sairas ihminen voi olla vam-
mainen. Tassa tullaan sosiaaliseen vammaiskasitykseen: sairaudesta voi
aiheutua pitkaaikaisesti tai pistemaisesti toimintarajoite, joka vuorovai-
kutuksessa ymparistédn on vammaisuutta. Nama asiat on hyva erottaa.
Lisaksi tulee vield identiteetti: ihminen on vammainen vain jos han itse
kokee niin.

Mita vammaisuus ei ole?

Vammaisuus ei ole sairaus, tragedia, saalin aihe, peruste syrjinnalle,
inspiraation lahde, sankaruutta, yksindisyytta, heikkoutta, vahvuutta,
supervoima tai syy kiusata.
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Oikeuksien toteutuminen
Suomessa

YK:n vammaissopimus

Suomi ratifioi YK:n vammaissopimuksen vuonna 2016. YK:n vammais-
sopimus lahtee siita, etta kaikki ihmisoikeudet kuuluvat my6s vammai-
sille ihmisille. Se on solmittu siksi, ettd yleiset ihmisoikeussopimukset
eivat kaytannodssa riittaneet vammaisten ihmisoikeuksien toteutumi-
seen. Sopimus korostaa vammaisten osallisuutta, yhdenvertaisuutta ja
itsemaadraamisoikeutta kaikilla tasoilla.

Ihmisoikeuksien kannalta vammaisten ihmisten maara tai osuus
vaestosta on ja ei ole olennainen asia. Vammaisiin ihmisiin kohdis-
tuvat laajat ihmisoikeusloukkaukset kertovat, etta kysymys on ylei-
sesta ilmidsta. Samaan aikaan jokainen yksittdinen ihmisoikeusrikko-
mus on ongelma sindnsa, ovathan ihmisoikeudet yksildiden oikeuksia.
Rikkomusta ei tee vahdisemmaksi se, etta sen kohteena on vain yksi
ihminen tai pieni joukko ihmisia. lhmisoikeuksien loukkausta ei voi kos-
kaan hyvaksya.

Syrjintdan totutaan

Vammaisia ihmisia syrjitddn sekd suoraan etta rakenteellisesti. Syrjinta
on niin yleista ja hyvaksyttya, ettei sitd aina edes havaitse. Jopa vam-
maiset ihmiset itse ovat tottuneet siihen, ettei joka paikkaan paase tai
kaikkiin tilaisuuksiin voi osallistua. Ulkopuolelle jaaminen johtaa koulu-
tuksen ja tyon puutteeseen, elamapiirin kapeutumiseen, kdyhyyteen ja
yksindisyyteen. Adrimmilladn syrjintd on hengenvaarallista: vammainen
ihminen kuolee esimerkiksi tulipalossa huomattavasti todennakdisem-
min kuin ei-vammainen.

Nain ei tarvitsisi olla, vaan yhteiskuntaa voidaan suunnitella ja raken-
taa yhdenvertaiseksi. Tama patee niin tietojarjestelmiin, rakennettuun
ymparistoon kuin palveluihin. Esteettomyys on nyt paremmalla tolalla
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kuin vuosikymmenia sitten, mutta tekemista riittaa viela kaikkialla maa-
ilmassa. Mita tulee hatatilanteisiin, niissa kaikki perustuu ennalta laadit-
tuihin suunnitelmiin, joissa vammaisten tarpeet voi ja pitdad huomioida.

Vammaisten asema suomalaisessa yhteiskunnassa

Vammaiset ihmiset kayvat palkkatdissa huomattavasti harvemmin kuin
muu vaestd. Heidan koulutus- ja tulotasonsa on huomattavasti keski-
maaraista heikompi. Monet syntymastaan saakka vammaiset ihmiset
elavat minimitason sosiaaliturvalla koko elamansa. Vammaiset ihmiset
perustavat perheen harvemmin kuin ei-vammaiset. Etenkaan vaikeasti
vammaisilla ihmisilla ei usein ole tosiasiallista mahdollisuutta paattaa,
missa ja kenen kanssa he asuvat, koska palvelut eivat seuraa tarvitsi-
jaansa vaan painvastoin.

Esteettomyys ja saavutettavuus

Esteettdomyys on vammaisten oikeuksien keskidssa. Esteetdn toimin-
taymparisté on yhdenvertainen. Siellad voi toimia apuvalineilld, osal-
listua toimintaan ja keskusteluun, saada tietoa ja kayttaa palveluita.
Esteettomyys tarkoittaa eri tavoin vammaisille hieman eri asioita.
Pyoratuolinkdyttajalle se on muun muassa portaattomuutta, nakévam-
maiselle esteettomyyteen sisaltyvat myds toimintatavat, esimerkiksi
selkea kieli. Esteettomyys ei siis koskaan tule valmiiksi. YK:n vammais-
sopimus velvoittaa esteettomyyteen kaikilla elamanalueilla.
Vammaisalan keskustelussa ja lainsdadanndssa erotetaan nykyisin
esteettdmyys ja saavutettavuus. Esteettomyydella tarkoitetaan talloin
fyysista esteettomyytta ja saavutettavuudella tiedon saavutettavuutta.
Esteettomyyslainsaadanto saatelee rakennetun ympariston esteetto-
myyttd, saavutettavuuslainsaadanté digipalveluja. Ndista molemmista
puuttuu sanktiointi, toisin sanoen lakien rikkomisesta ei seuraa mitaan.
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Termit muuttuvat

Vammaisuuteen liittyvista termeista kdydaan koko ajan keskuste-
lua kaikkialla maailmassa, myds Suomessa. Kieli ja kasitteet kehittyvat
ja muuttuvat jatkuvasti. Eri alojen erikoissanasto on vammaisuudenkin
kohdalla erilaista kuin arkikieli.

Vammainen on neutraali kattotermi, kuten aiemmin ilmeni. Joskus
kuulee sanottavan, ettei termia voi kayttaa koska sitd kaytetaan hauk-
kumasanana. Niin kdytetdan monia muitakin sanoja kuten: tytts, nai-
nen, homo. Naissa sanoissa ei silti ole mitaan vikaa. Tietyista vammai-
sista ihmisista tai yksittaisesta vammaisesta ihmisesta puhuttaessa voi
vammaisen sijaan kayttaa tasmallisempaa ilmaisua, esimerkiksi kehitys-
vammainen, liikuntavammainen, sokea tai vaikka pyoratuolinkayttaja.

Englanninkielisessa keskustelussa kiistellaan siita, pitaisikd kayt-
taa ilmaisua disabled person vai person with disability. Molemmille on
perusteensa. Keskustelua on kayty vuosikymmenia, mika kuvaa sen
monipolvisuutta. Tiivistden voi todeta, ettad disabled person (tarkasti
suomennettuna vammautettu ihminen) painottaa sita, ettd vammainen
on ikdan kuin tehty vammaiseksi. Tama liittyy yhteiskunnalliseen vam-
maiskasitykseen: yhteiskunta tekee ihmisesta vammaisen.

Person with disability (ihminen, jolla on vamma) taas lahtee ihminen
ensin -ajatuksesta. Sen kannattajat ajattelevat, ettd vammaisuus on vain
yksi ominaisuus kokonaisessa ihmisessa. Muun muassa YK:n vammais-
ten oikeuksien sopimus kayttaa jalkimmaista muotoa, kun taas etenkin
eurooppalaisen vammaistutkimuksen piirissa ensin mainittu katsotaan
paremmaksi. Person with disability ja sen taustalla oleva ihminen ensin -
ajatus on poikinut suomalaisiinkin teksteihin kdémpel6n ilmaisun “ihmi-
nen, jolla on vamma”. Sekin korostaa ihmisen ominaisuutta ja piilottaa
vammaisuuden yhteiskunnallisen luonteen viela voimakkaammin kuin
sana vammainen.

Kaikki eivat halua etta heita sanotaan vammaiseksi. Se voi johtua
esimerkiksi siita, ettei yksildé koe itsedan vammaiseksi silla hetkella tai
han liittaa sanaan ikavia mielleyhtymia. Tata toivetta on syyta kunnioit-
taa, vaikka yleisena kattotermina vammainen on pateva.
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Vammaisjarjestot

Suomessa on paljon vammaisjarjestoja. Niita on kaikenkokoisia, seka
valtakunnallisia ettad paikallisia. Suomen kielessa ei erotella vammais-
ten omia jarjestdja vammaisille ihmisille suunnatuista jarjestdista, kuten
englannissa, jossa on kaytdssa kasitteet organization of people with
disabilities ja organization for people with disability. Tama erottelu olisi
hyva saada suomeenkin, koska se tekisi nakyvaksi jarjestdjen erilaiset
tehtavat ja osaamisen.

Vammaisille ihmisille suunnatut jarjest6t (organizations for people
with disabilities) tuottavat palveluita vammaisille ihmisille. Niiden joh-
tavissa elimissa voi olla vammaisia ihmisia, mutta se ei kuulu niiden toi-
mintaidean ytimeen.

Vammaisten ihmisten ihmisten omien jarjestdjen (organizations of
people with disabilities) toiminnassa omakohtainen kokemus vammai-
suudesta on keskidssa. Naissa jarjestoissa valta on vammaisilla ihmisilla
ja niissa tydskentelevat vammaiset ihmiset.

Vammaisjarjestdjen toiminnassa ja asiantuntemuksessa on suuria
eroja. Osa keskittyy tiukasti esimerkiksi palveluntuotantoon, osa tiedon
jakamiseen, osa yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen. Kaikki eivat seuraa
ja analysoi vammaispolitiikan liikkeita. Joillakin jarjestéilla on monen-
laista toimintaa.

Enemmistd suomalaisista vammaisjarjestoista on perustettu tietyn
vammaryhman tai diagnoosin perusteella. Ne yhdistavat tietylla tavalla
vammaisia ihmisia ja toimivat asiantuntijoina edustamaansa vammaryh-
maan ja diagnoosiin liittyvissa asioissa.

Niin sanotut cross-disability-jarjestot ovat meilla Suomessa niin
harvinaisia, etta niille ei edes ole suomenkielistad sanaa. Voisi ehka puhua
kaikkien vammaisten jarjestdista tai yleisista vammaisjarjestoista.

Jarjestdjen lisaksi on olemassa lyhytaikaisia vammaisaktivistien kol-
lektiiveja, jotka eivat ole rekisterdityneitad yhdistyksia. Ne voivat tehda
esimerkiksi vaikuttamistyota ajankohtaisten kysymysten aarella.

Vammaisjarjestot ovat hyvida yhteistydkumppaneita journa-
listille. Niiden kautta voi |6ytda haastateltavia ja saada tietoa.
Vammaisjarjestojen erilaisten tehtavien ja vahvuuksien takia on hyva
miettia etukdateen mita etsii ja mika jarjesto olisi omaan tarpeeseen
sopiva.
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Suomi on jarjestdjen maa, tassa muutamia vammaisjarjestoja, joista
0sa on paaosin palvelun tuottajia ja pienempi osa vammaisten itsensa
pyorittamia.

Aivoliitto ry on keskittynyt tukemaan ihmisia, joilla on

aivoverenkiertohairio.

Aivovammaliitto ry on aivovammautuneiden ja heidan laheistensa
etujarjesto.

Autismiliitto ry tukee autismin kirjolla olevia ihmisia.

FDUV rf on ruotsinkielisten kehitysvammaisten ja heidan perheidensa
jarjesto.

Forbundet Finlands Svenska Synskadade rf on ruotsinkielisten nako-
vammaisten ja heidan perheidensa jarjesto.

Hengityslaitepotilaat ry on hengityslaitetta kayttavien yhdysside ja
oikeuksien valvoja.

Heta — Henkil6kohtaisten Avustajien Tyonantajien Liitto ry on niiden
vammaisten ihmisten liitto, jotka kayttavat henkil6kohtaista
avustajaa.

Invalidiliitto ry on fyysisesti vammaisten ihmisten valtakunnallisen jar-
jesto. Invalidiliitto tuottaa myds palveluja.

Kehitysvammaisten Tukiliitto ry kehitysvammaisten vanhempien
jarjesto.

Kehitysvammaliitto ry tukee kehitysvammaisten ihmisten itsendista
elamaa. Lahinna palvelun tuottaja.

Kuuloliitto ry tukee kuulovammaisten kuntoutusta ja muuta
hyvinvointipalvelua.

Kuurojen Liitto ry on kuurojen oma jarjestd, joka tukee kuurojen omaa
toimintaa.

Kynnys ry vammaisten ihmisten ihmisoikeusjarjestd. Vammaisten
itsensa pyorittama jarjesto.
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Lihastautiliitto ry tukee lihassairaiden ihmisten oikeutta tasa-arvoiseen
elamaan.

Me itse on kehitysvammaisten ihmisten valtakunnallinen
kansalaisjarjesto.

Mielenterveyden Keskusliitto ry on kaikkien mielenterveysongelmia
kokeneiden ihmisten oma jarjesto.

Neuroliitto ry on MS-tautia ja harvinaista sairautta sairastavien ja
heidan laheistensa oma jarjesto.

Nakévammaisten liitto ry on ndkdvammaisten ihmisten etu- asiantun-
tija- ja palvelujarjesto.

Selkaydinvammaiset Akson ry on selkdaydinvammaisten ja heidan
laheistensa yhdistys.

Suomen CP-liitto ry on CP-vammaisten ihmisten jarjesto.

Suomen Polioliitto ry jarjestaa lIahinna kuntoutus- ja
vertaistukitoimintaa.

Suomen kuurosokeat valvoo kuurosokeiden ja vaikeasti kuulonaké-
vammaisten oikeuksia.

Suomen Reumaliitto ry on reumaa sairastavien etu- ja
kuntoutusjarjesto.
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MATKUSTATTEROD
RUWMASSA?

Historiallisia mokia ja
uudenoppimista

Heini Saraste

1990-luvun alussa tapasin ensimmaista kertaa vammaisvaikuttaja Kalle
Konkkolan tyopaikallani valtakunnallisessa vammaisneuvostossa. Han
oli tuolloin jo monta oikeustaistelua voittanut ja maailmanlaajuisessa
vammaisliikkeessa merkittava persoona. Han oli myés Suomessa julk-
kis. Kalle lienee eniten maailmaa kiertanyt pyératuolin ja hengitysko-
neen kayttaja.

Ensimmaisessa tapaamisessamme aloin ihmetelld hanen matkusta-
mistaan. Kysyin siis pokkana, matkustatko ehka koneen ruumassa. Oli
Kallen suurpiirteisyyden ansiota, etta tuon aloituskeskustelun jalkeen
yhteistydmme ylipaataan paasi alkamaan.

Kirjoitimme yhdessa Kallen elamakerran, jarjestimme kymmenia
tapahtumia ja nayttelyitd, tein satoja vammaisuutta kasittelevia juttuja
ja my0s kirjoja. Ylipaataan koko elamani ja kirjoittamiseni liittyi tavalla
tai toisella vammaisuuteen. Liki kolmenkymmenen vuoden tiivis paivit-
tdinen yhteisty® paattyi Kallen akilliseen kuolemaan vuonna 2018. Silloin
vield oli suunnitelmissa Iahto Etiopiaan ja Libanonin pakolaisleirille ja
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jutut sielta. Kallen kuoleman jalkeen kuvasanakirja Voihan vammainen
kaannettiin ruotsiksi.

Kommahdyksia sattuu. Kaikille. Eli parempi topata kuin pelata ja
alkaa valtella. Vammaisuutta usein ympardiva hienotunteisuuden verho
tekee aihetta kasittelevista jutuista helposti etdisia. Tai salaa tunnettu
saali verhoutuu jonkinlaiseen palvonnan sumuun.

Yksi este kohtaamiselle on ndhda toinen toisena, toisenlaisena,
perimmalta kantokyvyltaan ja kestokyvyltaan vahvempana tai heikom-
pana. Mind en kestdisi tuota, mutta vammaiset kestdvdt, heiddt on luotu
kestdmddn. Tai: voi sinua raukkaa, sinun rinnallasi mind tunnen olevani
sentddn aika hyvinvoiva.

Joskus ihmisen voi vallata my6s vammaisuuden outouden tuoma
kauhu. Muistan miten minulle kavi niin aivan nuorena, kun toimin avus-
tajana CP-vammaisten kurssilla Lehtimaella. Kun vammaiset kurssilai-
set rantautuivat isoon voimistelusaliin, tunsin sulaa kauhua. Liian monta
vammaista samassa tilassa!

Tama nuori nainen jutuntekijana olisi varmaan ollut aivan erilainen
kuin mina 1000 kokemusta takanani. Toimittajan kokemusmaailma vai-
kuttaa siihen, millaisen jutun han tekee. Ja elamankokemukset lisaavat
samaistumispintoja. Toisaalta my&s nuoren toimittajan ennakkoluu-
lottomuus voi olla hyva valtti. Tarkeinta on kuitenkin ennakkoluuloton
mieli.

Vahan aikaa sitten menimme sokean ystavani kanssa Tallinnaan ja
jouduin mydntamaan, etta sokeudesta en tieda yhtaan mitaan. Melko
epaonnistuneen matkan jalkeen ystavani totesi, etta aina voi yrittaa
ymmartaa, mutta koskaan ei voi tietdaa. Lause jai elamaan tajuntaanl.

Toimittajana joudun tekemaan tulkintoja ja samaistumaan. Etsin
samaistumispintaa, sellaista, mihin lahes kuka tahansa voisi tarttua.
Jossainhan ihmisen elaman on kosketettava, muuten juttu ei puhuttele.
Olen henkildjuttujen tekija ja aikakauslehti-ihminen, eli jutun on vedot-
tava, mutta silti kunnioitettava ihmista, joka on paahenkild.

Jos toimittaja ei paase outouden ylitse, jutusta voi tulla tirkisteleva,
pahimmillaan inspiraatiopornoa, jossa lukija saa tyydyttaa omaa parem-
muuden ja selvidamisen tunnettaan ja egoaan. Joskus voi piiloutua myds
liiallisen kliinisyyden taakse. Numeroita voi aina kohdella tylysti, niita voi
laskea yhteen ja vahentaa eivatka ne koskaan muutu tuskaksi, kivuksi
tai iloksi.
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Miksi toimittajat eivat sitten uskalla tépata? Mielestani se johtuu
erillaan elamisesta. Siksi vastustan erillaan elamista, erityiskouluja, lai-
toksia, asuntoloita. Siksi on ehdottoman hyva saada vammaisia opetta-
jia, pappeja, toimittajia, vammaisia tiedottajia, poliitikkoja, pankkiireita.
Mita pienempi juonne vammaisuus jutussa on, sitd paremmassa tilassa
on yhteiskunta. Luulisin.
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