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Kiitokset

Lémpimiit kiitokseni Suomen Kulttuurirahaston Aimo O. Aaltosen
rahastolle ja Suomen tietokirjailijat ry:lle saamastani taloudellisesta
tuesta. Syddmellinen kiitos kaikille elimistddn ja kokemuksistaan
kertoneille. Ilman teidin rohkeuttanne ja avoimuuttanne kokonai-
suudesta olisi muodostunut varsin toisenlainen. Lopuksi haluan kiittdd
vanhempiani ja siskoani. Ilman teiddn tukeanne ja kannustustanne
timi esikoistietokirjani olisi tuskin koskaan syntynyt. Kiitos siit4, ettd
olette aina uskoneet kykyihini.

Elin. Uskallan. Unelmoin.

Kuuntelen, miti elimd minulle tarinoi.

Turussa itsendisyyspdivind 2011
Satu Jarvinen



Lukijalle

Kiidesséisi oleva kirja on pitkdaikaisen ponnistelun tulos. Kypsyttelin
mielessdni ajatusta tillaisen teoksen kirjoittamisesta jo vuosia ennen
kuin ryhdyin varsinaiseen projektiin. Kysymys on siis kauan sitten
syntyneen haaveen toteutumisesta.

Miksi timi kirja on kirjoitettu? Ensinnikin siitd syystd, ettd CP-vam-
masta tiedetddn edelleen yleisesti ottaen liian vihin, ja virheelliset
kisitykset istuvat valitettavan usein varsin tiukassa. Ei ole tind pii-
vinikidin harvinaista, ettd esimerkiksi pyorituolilla liitkkuvaa puhe-
vammaista henkil64 kohdellaan ikdin kuin hin olisi "mykk3 idiootti”.
Vaikka jalat eivit edes kivelisi, jarki kylld juoksee, ja viisautta voi olla
ilman puhettakin, onkin yksi timin eliminkaarellisen-tietokirjan
tirkeimmistd sanomista. Toisaalta vastaavaa teosta ei ole Suomessa
aikaisemmin kirjoitettu. CP-vammasta on varsinkin suomen kielelld
olemassa lihinni ladketieteellisid julkaisuja. Niitdkin toki tarvitaan,
onhan CP-vamma neurologinen tila.

Tissd kirjassa painopiste on puutteiden ja ongelmien korostamisen
sijaan mahdollisuuksien tarjoamisessa. Ja miki tirkeintd, d4nensi
saavat kuuluviin ne, jotka ovat oman vammaisuutensa todellisia asian-
tuntijoita, juuri he, joiden elimissi timd moninainen liitkuntavamma
on tavalla tai toisella ldsnd joka paivi. Tdssi kirjassa kerrottujen el-
mintarinoiden tarkoituksena on osoittaa, ettd elimi voi olla rikasta ja
vieldpd ihan tavallista vaikeastakin vammasta huolimatta. Tama kiy
hyvin ilmi erddn nuoren kommentista: "Arkeni ei ole vammaista, vaan
vililla aika vimmaista.”

Kenen kannattaa lukea tima kirja? Uskon, ettd kirjalla on annetta-
vaa kaikille, jotka ovat kiinnostuneita ihmisten erilaisuudesta. Kirja



on hyodyllistd luettavaa muun muassa kasvatus-, sosiaali- ja terveys-
alan nykyisille ja tuleville ammattilaisille ja vammaisten lasten van-
hemmille — unohtamatta omaa identiteettiddn ja eliminsd suuntaa
etsivid CP-vammaisia nuoria. Heille toisten saman vamman kanssa
eldvien kokemukset voivat toimia kannustavina esimerkkeina. Teos
haastaa lukijansa nikemdin CP-vamman vain yhteni yksil6llisend
ominaisuutena eikd koko ihmisti ja hinen elimiinsi mairittavina
poikkeavuutena.

En voi piilottaa pyorituoliani,
mutta jospa sind voisit

kditkei ennakkoluulosi

Jja unohtaa pelkosi,

edes hetkeksi.

Nihdiksesi,

millaisen persoonan

vammani peittid alleen

— sinun silmissisi.

Aitoja ja ajatuksia herittivid kohtaamisia toivottaen,
Satu Jarvinen
KM, sosiaalityontekiji
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JOHDANTO

Istun luentosalissa opettajanpdydin takana, kun erids opiskelija tulee
kysymdin minulta, kuka mahtaa olla timinkertainen luennoitsija.
Vastaan hinelle, ettd se olen minid. Opiskelija himmentyy tiedosta
silminndhden. Vastaavanlainen tilanne on toistunut useaan otteeseen
niiden vuosien aikana, jolloin olen toiminut opetustehtivissi yliopis-
tolla. Kun luennon aiheena on ollut CP-vammaisuus ja olen kertonut
olevani kyseisen vammaisryhmin edustaja, yleisossd on ollut nihti-
vissd epduskoisia ilmeitd. Onpa joku joskus todennutkin, etten voi olla
CP-vammainen, koska minulla ei ole pakkoliikkeitd ja puhun nor-
maalisti. Stereotyyppisté ja samalla virheellistd nikemystd kyseisestd
vammasta ovat edustaneet myos ne tulevien opetusalan ammattilaisten
nikemykset, ettd CP-vamma on parannettavissa tai ettd kyseessd on
dlyllinen kehitysvamma. Muun muassa téillaisten seikkojen innoitta-
mana lihdin toteuttamaan kirjaprojektiani viitisen vuotta sitten. Ja
tassd on vihdoinkin lopputulos. Paljon tuli sanottua, mutta paljon jii
vield sanomattakin.

Tdmin kirjan tarkoituksena on antaa tdstd monimuotoisesta liitkun-
tavammasta sekd teoreettista ettd elimdnmakuista tietoa. Kirjoittajan
oma asiantuntijuus nikyy etenkin teokseen valituissa teemoissa, joita
ovat lapsuuteen ja nuoruuteen liittyvit kysymykset: pdivihoidosta
koulumuodon valinnan kautta inklusiiviseen kasvatukseen ja yli-
opisto-opiskelusta tydelimin haasteisiin. Teoksessa on siis nahtivissi
eliminkaarellinen aspekti, mutta ikdantymiseen liittyvdd problema-
tiikkaa ei tdssd kirjassa varsinaisesti kisitelld. Syyni on ennen kaikkea
Invalidiliiton ja Suomen CP-liiton yhteinen CP-vammaisten aikuisten
hyvinvointi ja kuntoutus eliméinkaarella -projekti vuosina 2007-2010.
Sen tuottamissa materiaaleissa ikddntymisen vaikutuksia tarkastel-
laan perusteellisesti. Mielenkiintoista tietoa aikuisiin CP-vammaisiin
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kohdistuneista tutkimuksista 16ytyy muun muassa projektin aikana
laaditusta kirjallisuuskatsauksesta (ks. Rosqvist ym. 2009).

Elivii elimii -osiossa kerrotaan CP-vammaisten ihmisten elimisti
heidin omalla d4nelldin. Henkilot ovat saaneet varsin vapaasti il-
maista ajatuksiaan haluamistaan asioista. Toki kirjan teoreettisessa
osassa olevat teemat ovat osaltaan vaikuttaneet my6s kirjoituksiin ja
keskusteluihin valikoituneisiin aiheisiin. Vaikka kokemukset vamman
kanssa eldmisestd ovat yksil6llisi ja ainutlaatuisia, uskon jokaisen ti-
hin kirjaprojektiin osallistuneen olevan ainakin jossain miirin kans-
sani samaa mielti siitd, etti CP-vammasta tiedetiin edelleen varsin-
kin niin sanotun suuren yleisén keskuudessa liian vihin. Sanotaan,
ettd tieto lisdd tuskaa, mutta eikhin tieto ainakin tissd tapauksessa
helpota niin meidin CP-vammaisten ihmisten kuin vammattomien
kanssakulkijoidemmekin elimia.

Toivottavasti timén kirjan luettuaan entistd useampi toimii pdinvas-
toin kuin seuraavassa runossa — ja ymmartidd ennen kaikkea sen, ettd
jarjenjuoksu ei ole jaloista kiinni.

Pubutaan avustajalle,

katsotaan lattialle,

lakaistaan mielipiteet maton alle.

Silloin tekee mieli huutaa koko maailmalle:
ovatko asenteet jidineet keskiajalle!

Aivoni eivit ole narikassa,

vaikka istunkin pyorituolissa.
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VAMMAISUUS — HAASTE
ELAMANHALLINNALLE

\/ammaisuutta on maddritelty ja tulkittu kautta aikojen monin eri
tavoin. Vammaisia henkil6itd on pidetty muun muassa koyhini, vai-
vaisina, uhkina ja uhreina. Kaikki edelld mainitut kisitteet viittaavat
sithen, ettd vammaisuus olisi véistimittd huono-osaisuutta ja vam-
maiset jotenkin viallisia niin sanottuun normaaliviestoon verrattuna.
Vammaisten ihmisten alempiarvoisuutta vammattomiin nihden ovat
korostaneet myds esimerkiksi sellaiset termit kuin raajarikkoinen ja
invalidi. Sananmukaisesti invalidi merkitsee ei-voimakasta eli toisin
sanoen voimatonta, heikkoa ja kyvytonti. (Linnasalo 1989; Nygard
& Tuunainen 1996; Vuolle-Selki 2010.)

Vammaisuus on siis perinteisesti nihty ldhinni yksilollisend ominai-
suutena, jota on pidetty niin yksilén kuin yhteiskunnankin kannalta
ei-toivottavana, enemmin tai vihemmin patologisena tilana. Niin
ymmirrettynd vammaisuus rajoittaa vdistimirttd niin vammaisten
henkil6iden kuin heiddn liheistensikin elimii ja estdd “tdyden inhi-
millisen elimin”. Vaikka asian ei tarvitsisi olla niin, kaikesta huoli-
matta se, miten vammaisuus kulloinkin maiiritelldin, sanelee varsin
pitkille vammaisten henkildiden aseman yhteiskunnassamme ja vai-

kuttaa ratkaisevasti heidin eliminhallinnan mahdollisuuksiinsa vielid
2010-luvullakin.
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Leimaavasta poikkeavuudesta hyviksyttiviksi
erilaisuudeksi

Erilaiset luokitukset ja vammaisuuden miiritelmét ovat vammaisuu-
den syiden kartoittamisen, vammaisiin henkil6ihin suhtautumisen ja
vammaisuuteen puuttumisen lihtokohtana. Vammaisuuden ja vam-
mattomuuden vilisen rajan asettaminen on aina sopimuksenvaraista.
Vamma ei ole milloinkaan yksiselitteinen asia siinikdin mielessi, ettd
se voi olla joko vaikea tai lievé, nikyvi tai nikymaton, yleinen tai harvi-
nainen. Lisiksi vammaisuus voi kohdata henkil64 joko dkkiarvaamatta
tai vihitellen. Vamma voi vaikuttaa kaikkiin yksilon eliménalueisiin
tai haitata hinti vain joissakin toiminnoissa. Vammaisuuden méiritte-
lyn yhden keskeisen lihtékohdan on muodostanut WHO:n kolmipor-
tainen jisennys, joka muodostuu vammasta, toiminnan vajavuudesta
ja haitasta. Kyseinen malli korostaa vamman aiheuttamaa poikkea-
vuutta, rajoittuneisuutta ja epinormaalisuutta, joten kattavuudestaan
huolimatta se antaa vammaisuudesta varsin negatiivisen kuvan. Uusi
kansainvilinen “toimintakykyluokitus” (International Classification
of Functioning, Disability and Health) on puolestaan kaksiosainen
toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokitus. Toiminta-
kyky (functioning) on ylakisite, joka kattaa kaikki kehon toiminnot
ja rakenteet sekd suoritukset ja osallistumisen. Toimintakyky on siis
yksilon, hinen ldiketieteellisen terveydentilansa (taudit, hiiriot, vam-
mat, traumat ym.) ja yksilo6n liittyvien kontekstuaalisten tekijoiden
vilisen vuorovaikutuksen myonteiset piirteet. Mys toimintarajoitteet
(disability) on ylikisite, jolla viitataan edelld mainitun vuorovaikutuk-
sen kielteisiin piirteisiin. (ICF 2004.) Tillainen laajempi nikokulma
onkin tarkoituksenmukainen, silld nimenomaan ympiristd ja sosiaali-
set olosuhteet vaikuttavat keskeisesti sithen, kuinka paljon ja millaista
haittaa vammasta kantajalleen milloinkin on. Vammaisuus voidaan
siis ymmartdd toiminnallisen esteen kokemiseksi, mutta esimerkiksi
CP-vamma on aina kuitenkin lddketieteellinen diagnoosi.
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P-vammasta tiedetadn edelleen liian vahan.
C';éssé elamankaarellisessa tietokirjassa kuva-
taan sitd, miten tama monimuotoinen liikunta-
vamma vaikuttaa yksildiden elamaan. Painopiste
on lapsuuteen ja nuoruuteen liittyvissa kysymyk-
sissa.

Kirja tarjoaa seka teoreettista etta elamanmakuis-
ta tietoa, josta on hyotya etenkin kasvatus-, sosi-
aali- ja terveydenhuoltoalalla tydskenteleville ja
tuleville ammattilaisille. CP-vamman kanssa elavat
nuoret ja vammaisten lasten vanhemmat saavat
myos vertaistukea.

Kirjaonoivallistaladkettd asennevammaisuutta
vastaan!
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