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Toiseuden

moninainen kokemus

Tutkimusrunous taistelevan
vammaistutkimuksen menetelmana
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Kehitysvammaisten aikuisten moninaiset kokemukset jaavat
tutkimuksissa marginaaliin, tai ne eivat vality riittdvan vaikuttavasti
muuttaakseen yhteiskuntaa. Tieteen ja taiteen tiedonmuodostuksen

tapoja yhdisteleva tutkimusrunous on aktivismia, joka pyrkii muutokseen
ennakkoluuloja ravistelemalla. Tutkimusrunouden vahvuuksia ovat
autenttisen kokemuksen kuuleminen ja valittaminen, toiseuden
moninaisuuden esille tuominen ja moninaisten yleisdjen tavoittaminen.
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(Foster 2017a,31-32.)



“J "EN OO SAMANLAINE / oon ihan tavallinen
WA / minkilaine tahansa tavallinen vaa.” Nimi
kolme runon saetti tiivistivit jotakin hyvin oleellis-
ta toiseuden problematiikasta. Kehitysvammaisen
tutkimuskumppanini Mari Heinilin haastattelusta
koostamani runo kertoo siiti, kuinka hin on muo-
dostanut oman identiteettinsi “erilaiseksi” muilta
saamiensa madrittelyjen mukaisesti, mutta toisaalta
hin kokee oman eliminsi arjen ja itsensd aivan "ta-
vallisena”. Lopuksi hin ehdottaakin, ettd mité jos ta-
vallisuutta voisi olla monenlaista.

Elimme vastakohtaisuuksia korostavassa maail-
massa. Thmisid jaotellaan meihin ja muihin sekd ar-
votetaan usein siitd nikokulmasta, kuinka tuottavia
kansalaisia he ovat: ihminen nihdiin kasvun tavoit-
telun resurssina. Ne, jotka eivit tuota yhteiskunnalle
taloudellista hyotya, koetaan ongelmalliseksi resurs-
sihukaksi. Ratkaisuna on joko ihmisen ottaminen
hyotykayttoon, toisin sanoen hyviksi kiyttiminen,
tai sysidminen syrjddn. Niin on kiynyt ihmisryhmis-
té erityisesti kehitysvammaisille.

Perinteisesti vammaisuutta on tarkasteltu vain lii-
ketieteen nikokulmasta, jolloin tutkimus on kohdis-
tunut lihinnd epikelvon kehon korjaamiseen. Vam-
maistutkimuksen sosiaalinen malli taas on osoittanut
kritiikkinsd vammaisille sopimattomaksi rakennet-
tua yhteiskuntaa kohtaan (Davis 2013a; Goodley
2016; Shakespeare 2006; Vehmas 2005; Watson &
Vehmas 2019). Kumpikaan suuntaus ei tee oikeut-
ta vammaisten todellisille arjen kokemuksille, ja siksi
tarvitaan myos kriittisen vammaistutkimuksen nako-
kulmaa (Garland-Thomson 2011). Téss artikkelissa
otan askeleen pidemmille: Pelkkd vammaisidentitee-
tin kokemuksen ymmartiminen ei riitd, mikali pyri-
tddn tosiasialliseen yhdenvertaisuuteen aivan kaik-
kien ihmisten kesken (Davis 2013¢; Goodley ym.
2019). Tarvitaan moninikokulmaista ja -menetel-
mallistd tutkimusotetta ja aktiivista poliittista toimin-
taa yhteiskunnan rakenteiden, asenteiden ja arvojen
muuttamiseksi, eli aktivismia sen puolesta, ettd aivan
jokainen voisi olla 'minkalainen tahansa tavallinen”.

Osoitan artikkelissani, kuinka "tutkimusrunous’
(poetic inquiry, Faulkner 2009, 2016, 2017, 2019;
Galvin & Prendergast 2016; Leavy 2010; 2015;
Prendergast 2015; Predergast & Galvin 2012; Pren-
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dergast ym. 2009; Thomas ym. 2012; Wiebe 2015)
voi taistelevan tutkimuksen (Suoranta & Ryyninen
2014; myds mm. public scholarship, Leavy 2019) me-
netelmini olla aktivismia. Kysyn, miten runous ana-
lyysimenetelmini voi tutkia moninaista toiseutta ja
miten runous raportointimuotona voi sysata yhteis—
kuntaa arvojen ja asenteiden muutokseen.

Aikuiskasvatuksen professori Juha Suoranta ja
sosiaalipedagogiikan yliopistonlehtori Sanna Ryyna-
nen (2014, 15) mairittelevit taistelevan tutkimuksen
kantaa ottavaksi, toimintaldhtoiseksi ja osallistuvaksi
tutkimukseksi: "Siind osallistutaan kamppailuun yh-
denvertaisuuden ja oikeudenmukaisuuden puolesta.”

Maidrittelen oman tutkimukseni taideperustaisek-
si (Barone & Eisner 2012; Kallio 2010; Knowledge
& Cole, 2008; Leavy 2015; 2019) ja kriittiseksi vam-
maistutkimukseksi (Davis 2013a; Goodley 2016;
McRuer 2006; Shildrick 2009; Weiss 2015; Watson
& Vehmas 2019). Sitoudun taideperustaisena tutki-
jana taistelevan tutkimuksen keskeiseen periaattee-
seen, "kiytdnnon ja teorian yhdistdvidn toimintaan
paremman maailman puolesta” (Suoranta & Ryyni-
nen 2014, 16).

Taistelevana taiteilija-tutkija-aktivistina en pyri ai-
noastaan empiirisesti tutkimaan ja kuvaamaan vam-
maisen ihmisen kokemusta vaan aktiivisesti yhdessa
kehitysvammaisten aikuisten kanssa taiteen menetel-
mié kiyttien toimimaan maailman muuttamiseksi.
Akateemisen julkaisemisen lisaksi pyrin kohti yhteis-
kunnallista muutosta yhteistoiminnan ja vaihtoehtois-
ten toimintamallien kuvittelemisen kautta (Suoranta
& Ryyninen 2014), miki itselleni tarkoittaa keskei-
sesti toisintekemistd nimenomaan nykytaiteen peri-
aatteita ja menetelmii hyddyntien (Foster 2017b).

Kuvaan tutkimusrunoutta taistelevana tutki-
muksena antamalla esimerkin taideperustaisesta
tutkimushankkeesta, jossa sitouduttiin yhdenvertai-
suuden ja sosiaalisen oikeudenmukaisuuden edisti-
miseen kuulemalla, tydstimalld ja tuomalla esiin ke-
hitysvammaisten aikuisten kokemuksia. Olen koos-
tanut ei-vammaisena taiteilija-tutkijana Minkilainen
tahansa tavallinen -tutkimusrunokokoelman (Foster
2017a) runot kehitysvammaisten tutkimuskump-
panieni paivikirjamerkintéjen ja haastatteluiden
pohjalta. Kaytan tassa artikkelissa esimerkkeind niitd



VASTA MEDIKALISAATIO JA
TEOLLINEN KAPITALISMI
EROTTIVAT VAMMAISET
OMAKSI MARGINAALISEKSI
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kokoelman runoja, jotka olen rakentanut kolmen ke-
hitysvammaisen naisen haastatteluista.

VAMMAISTUTKIMUS

Vammaistutkimus on lisddntynyt ja moninaistunut
merkittivisti 1970-luvulta lihtien: tieteen niko-
kulmat vammaisuuteen ovatkin vaihdelleet diag-
nooseista identiteettikysymyksiin ja hoitolinjoista
ihmisoikeustaisteluihin (Herther 2015). Vammais-
tutkimus ja -aktivismi ovat aina linkittyneet tiiviisti
yhteen (Berghs ym. 2019). Kriittinen yhteiskunta-
tieteellinen vammaistutkimus tulkitaankin usein
jatkumona 1960-luvun ihmisoikeusaktivismin syn-
nyttimille sukupuoli- ja seksuaalisuusidentiteettien
sekd rodullistettujen identiteettien tutkimukselle
(Herther 2015).

Vammaisaktivistien esiin nostama kritiikki on
vaikuttanut myos akateemiseen vammaistutkimuk-
seen: ladketieteellisistd selitysmalleista on haluttu
eroon, eikd vammaisuuden merkityksen olekaan
katsottu syntyvin endd vain anatomisista tai fysio-
logisista seikoista vaan sosiaalisesti rakentuneena
(Davis 1995). Erityisesti vammaisaktivistien taistele-
ma Americans with Disabilities Act -laki vaonna 1990
vaikutti merkittavasti paitsi Yhdysvalloissa myés Eu-
roopassa siihen, ettd vammaistutkimus on vakiinnut-
tanut paikkansa yhteiskuntatieteellisen tutkimuksen
kentilld (Herther 2015).

Sosiaalisen vammaistutkimuksen materialistisen
selitysmallin mukaan 'vammaisuus’ (disability) on
uusi kategoria: vasta medikalisaatio ja teollinen ka-
pitalismi on erottanut vammaiset omaksi marginaa-
liseksi ihmisryhmikseen, koska he eivit 'vammansa’
(impairment) vuoksi kykene tehokkaan tyonteon
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vaatimuksiin (Davis 1995; Goodley 2014). Siksi
vammaispolitiikassa on pidetty keskeisend vammais-
ten kuntouttamista ja sopeuttamista yhteiskuntakel-
poisiksi (Herther 2013; Vehmas 2005). Sosioma-
terialistinen tutkimus on tuonut esiin sitd, kuinka
vammaiset ihmiset suljetaan yhteiskunnan ulkopuo-
lelle valtavieston tekemien ratkaisujen vuoksi niin
koulutuksen, tydelimin, asumisen, likkenteen kuin
vanhemmuuden ja ikdintymisenkin kysymyksissi
(Watson 2008).

1990-luvulta lihtien vammaisuus on alettu ym-
martad sosiaalisena konstruktiona, joka syntyy ih-
misten ennakkoluuloista erilaisuutta kohtaan (Davis
1995). Sosiaalisen konstruktionistisen selitysmallin
mukaan vammaisuutta ei siis pitdisi ymmartaa ruu-
miillisen vamman kautta vaan nimenomaan kult-
tuuristen arvostusten synnyttamana ja yllépitéméné
uskomuksena (Vehmas 2005). Niin ollen vammai-
suutta ei voida maaritelld vain objektiivisesti lidketie-
teellisen tiedon kautta ja ikdin kuin "luonnollisena”
vaan vammaisten ja ei-vammaisten ihmisten vuo-
rovaikutuksessa syntyvini sosiaalisena diskurssina,
jota on mahdollista muuttaa (Vehmas 2005, 122).
Sosiaalinen vammaistutkimus ja -aktivismi ovatkin
vaikuttaneet vammaisuuden diskurssin siirtymain
yksilokeskeisestd puutteellisuusajattelusta kohti oi-
keudenmukaisuuden ja yhdenvertaisen kansalaisen
ideaa (Watson 2009).

Vammaisuuden sosiaalisia malleja on kuitenkin
myos kritisoitu, vielipd samasta syystd kuin lidke-
tieteellistd mallia eli oletuksesta nihdd vammaisuus
universaalina ja ei-vammaisen tiydellisend vastakoh-
tana (Davis 2013b). Historiallisesti ja kulttuurises-
ti tarkasteltuna vammaisten ihmisten kokemukset
ovat niin moninaisia, ettei yksi selitysmalli tee niille
oikeutta (Davis 2013b; Vehmas 2005). Kriittisen
paradigman tutkijat ovatkin pyrkineet paljastamaan
ja purkamaan stereotyyppisid oletuksia ja arvohierar-
kioita, jotka johtavat vammaisten syrjintaan. Heidan
mukaansa kansallisilla ja kansainvilisilli sopimuk-
silla pyritddn takaamaan erilaisten thmisten — myos
vammaisten — juridiset oikeudet, mutta todellisuu-
dessa kapea kisityksemme normaaliudesta aiheuttaa
edelleen marginaaliryhmien syrjintid (Davis 2013b;
Herther 2015).
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Sentrinen eli keskusta-ajattelu on yksi linsimaisen
kulttuurin leimallisimmista piirteisti (Plumwood
2002). Burosentrismi eli valkoisuusnormi aiheuttaa
rasismin ja androsentrismi eli mieskeskeisyys sek-
sismin kaltaisia ongelmia. Antroposentrismi eli ih-
miskeskeisyys puolestaan asettaa ihmisen kaiken
muun elimin ylipuolelle. Thmisyyden ideaalia maa-
rittelee my®s ajatus kyvykkyydesti: ableismi asettaa
keskioon vammattoman ja sairaudettoman ihmisen
(Campbell 2009; Garland-Thomson 2011, McRuer
2006). Keskusta-ajattelun synnyttimit ja yllpitimit,
itsestiinselvyyksind pidetyt oletukset kytkeytyvit -
heisesti toisiinsa ja liittyvit dualistiseen, eli kahtiaja-
otteluihin perustuvaan, ajatusmalliin (Foster 2017b;
myds Plumwood 2002). Kriittisen paradigman tutki-
mukset keskittyvit nimenomaan dualistisesta ja sent-
risestd maailmankuvasta ja ihmiskisityksestd johtuvi-
en rakenteiden paljastamiseen ja purkamiseen.

Vaikka vammaistutkimuksen kenttd nayttdd ja-
kaantuneen jyrkisti lidketieteelliseen, sosiaaliseen
ja kriittiseen ndkokulmaan, monet nykytutkijat
korostavat, ettei vammaisten omien kokemusten
huomioiminen kriittisesti nikokulmasta tarkoita
yhteiskunnallisten rakenteiden merkitysten taydel-
listd kieltimistd (Krdger 2002; Vehmas & Watson
2014). Eiki kriittinen nikokulma pyri unohtamaan
esimerkiksi vammaisen yksilon mahdollisesti koke-
maa kipua tai hoivan tarvetta (Shakespeare 2006;
Kristiansen ym. 2009).

Marginaaliryhmien positiivinen, erilaisuuteen pe-
rustuva ryhmdidentiteetti ja siitd noussut aktivismi
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ovat mahdollistaneet sen, ettd juridiset oikeudet
ovat 1970-luvulta lihtien kuuluneet myds vam-
maisille ihmisille. Siksi voikin olla seki eettisesti
ettd poliittisesti haitallista hylata kategorisesti eri-
laisuus (Vehmas & Watson 2014). Episopivuuden
ja erilaisuuden esille tuominen aktivismin kautta
el siis vélttamattd lisad yhteiskunnan eriarvoisuut-
ta (Rembis 2015). Tami kuitenkin edellyttid, ettd
myos marginaaliryhmisséi tunnistetaan ja tunnuste-
taan moninaisuutta.

Amerikkalaisen vammaistutkimuksen profes-
sorin Lennard J. Davisin (2013b) mielesti ‘'moni-
naisuus’ (diversity) on jo korvannut normaaliuden
ja erilaisuuden kisitteet marginaalisia ihmisryhmid
tutkittaessa — mutta ei kuitenkaan vammaisuuden
kontekstissa. Moninaisuuspuheen voidaankin kat-
soa sopivan uusliberalistiseen agendaan, jossa ih-
miset nihddin markkinoinnin keinoin ohjailtavina
kuluttajina (Davis 2013a). Joustavien identiteetti-
en joukossa vammaisia pidetdin kuitenkin edelleen
staattisina identiteetteind, lidketieteen miirittele-
mind objekteina ja erilaisten toimenpiteiden koh-
teina. Koska uusliberalististen arvojen kehyksessa
ihmiselimad mairitelldan ensisijaisesti tuottamisen
ja kuluttamisen kautta, vammaisen ihmisen elimaa
ei osata ajatella hyvini tai jopa lainkaan elimisen
arvoisena (Davis 2013b).

Uusliberalistinen kapea ihmiskisitys tekee kai-
kista — my6s ei-vammaisista — ihmisistd jollakin ta-
paa kyvyttomid (Goodley 2014). Thmisen on jatku-
vasti kehitettava itsedan vastaamaan yhi paremmin
annettua ideaalia. Tavoiteltava vartalomalli, tekno-
logian tarjoamat valineet tai uusimmat ruokasuosi-
tukset vaihtuvat kuitenkin niin usein, ettd ihminen
on valttdmittd tuomittu epionnistumaan kapitalis-
min ja konsumerismin ruokkimassa taydellisyys-
pyrkimyksessd. Lansimainen lddketiede ja psyko-
logia ovat keskittyneet hoitamaan yksilod, ja koska
ymmirrys ithmisestd perustuu lihes yksinomaan
naiden tieteenalojen tuottamaan tietoon, syiden ja
ratkaisujen ihmisen ongelmiin kuvitellaan 16ytyvin
yksiloista itsestddn. Kyvyttomyytta pidetddn siis yk-
silon ongelmana.

Yksilokeskeisessi kulttuurissa arvohierarkioista
syntyvid rakenteellisia ongelmia ei tunnisteta, koska
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minén ja toisen seka yksilon ja yhteiskunnan vilisid
vastavuoroisia riippuvuussuhteita ei nihda. Kriittisen
vammaistutkimuksen minuuden ja toiseuden prob-
lematiikan tarkastelu haastaa siis viistimatti uuslibe-
ralistisia arvoja (Davis 2013b; Flynn 2017; Goodley
2014). Vammaisten henkildiden kokemuksia tar-
kastelemalla voidaan lisitd ymmarrystd yhteiskun-
nan tiedostamattomista, eriarvoisuutta aiheuttavista
rakenteista. Ne eivit vilttimitta ole haitallisia aino-
astaan vammaisille itselleen vaan koko ihmiskunnan
hyvinvoinnille. (Davis 2013a).

Koska vammaisuuteen liitettavit negatiiviset mie-
likuvat erilaisuudesta ja epinormaaliudesta omaksu-
taan sosiaalisessa ympdristossd, olisi syyta tarkastella
sitd, mista namd negatiiviset tunteet nousevat (Da-
vis 1995). Itsereflektion avulla voidaan piistd kiin-
ni vallitsevaan ihmiskésitykseen ja valtarakenteisiin
(myds Campbell 2009; Goodley 2014; 2016). Ni-
menomaan "episopivuuden” kokemusta tutkimalla
voidaan oppia paljon itsestd ja toisista — enemman
kuin "sopivuus” yhteiskuntaan voi opettaa (Weiss
2015,92).

Keskusta-ajattelulle perustuvan maailmankuvan
seka siitd johtuvien ableististen rakenteiden ja arvo-
jen purkamisessa on tirkeita kuulla moninaisia ih-
misid itsedan. Erityisesti kehitysvammaisuuden’ alle
luokitellun epayhteniisen joukon moninaiset koke-
mukset jadvit tutkimuksissa ja sen my6td padtoksissi
usein huomaamatta (Rembis 2015; Vehmas 2005;
2010) eivitka tutkimustulokset vlity riittdvin vai-
kuttavina muuttaakseen toimintaa maiirittelevid us-
komuksia. Niinpd kuvaan nimenomaan taideperus-
taista taistelevaa tutkimusta kriittisen vammaistutki-
muksen muotona.
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TAIDEPERUSTAINEN TAISTELEVA TUTKIMUS

Suoranta ja Ryyninen (2014, 17) kehystivit taiste-
levaksi tutkimukseksi yhteiskuntatieteellisen tutki-
muksen suuntaukset, esimerkiksi kriittisen pedago-
giikan, sosiaalipedagogiikan, sukupuolentutkimuk-
sen ja julkisen sosiologian, joissa pyritddn lisidntyvin
tiedon avulla ihmisten vapautumiseen haitallisista
normeista, sidtelystd ja kontrollista. Taistelevasta
tutkimuksesta on kaytetty erilaisia nimityksid, kuten
aktivistitutkimus (Hale 2001), osallistuva toiminta-
tutkimus (Reason & Bradbury 2008) ja julkinen tut-
kijuus (Leavy 2019). Selvyyden vuoksi kiytin Suo-
rannalta ja Ryyniseltd (2014) omaksuttua nimitysti
‘taisteleva tutkimus’ silloinkin, kun viittauksen koh-
teina olevat tutkijat itse kiyttavit muita nimityksia.
Taistelevassa tutkimuksessa teoria ja metodologia
lomittuvat ja informoivat toinen toisiaan (Suoranta
& Ryyninen 2014, 16). Siti ei siten pidd ymmirtid
vain menetelmind vaan pikemminkin koko tutki-
musty6td lipdisevind asenteena, joka suuntautuu
kyseenalaistamaan myds perinteisid tutkimuksen
tekemistd koskevia valtasuhteita (Boyd 2019). Val-
takysymykset voivat linkittyd esimerkiksi tutkimus-
aiheiden valintaan, tutkijan ja tutkittavan suhteeseen
seka kisitykseen tiedon ja totuuden luonteesta, miki
taas vaikuttaa kiytettdviin menetelmiin.
Tutkimusmenetelmien professori Kakali Bhat-
tacharya (2019) esittii taistelevalle tutkijalle kolme
erityistehtivdd. Ensinndkin tutkijan tulee asettua
noyrasti ei-tietimisen tilaan. Menetelmit ja sisallot
nousevat esiin tutkimusprosessissa, eiki tutkija voi
kontrolloida ja paattaa niitd etukiteen. Toiseksi tut-
kijan on ymmirrettiva tutkittavat yhteistyokumppa-
neikseen: taisteleva tutkija toimii yhteisossd, yhteison
ehdoilla ja yhteison hyviksi. Tutkimuksen merkityk-
sellisyys tiivistyykin akateemisen julkaisemisen ja
kollegoiden tunnustuksen sijaan sithen, mita se mer-
kitsee ja miten se kommunikoi nimenomaan niille,
joiden kokemuksia yhdessi tutkitaan. Tama tehtivi
johtaakin kolmanteen tavoitteeseen eli uusien me-
netelmien etsintiin (Bhattacharya 2019). Perintei-
sid menetelmid, kuten haastattelua ja havainnointia,
kaytettdessa ei valttimattd huomioida tutkijan valta-
positiota tiedontuottamisessa. Sen sijaan osallistavat
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ja esimerkiksi taideperustaiset menetelmit mahdol-
listavat sekd tutkija—tutkittava-jaottelun ettd ratio-
naalisen ja objektiivisen tietokasityksen kyseenalais-
tamisen niin aineiston hankinnassa ja analyysissa
kuin raportoinnissa.

Erityisesti sosiaali- ja kasvatustieteissi yhd suosi-
tummaksi kiyvi ‘taideperustainen tutkimus’ (arts-
based research, Barone & Eisner 2012; Kallio 2010;
Knowledge & Cole, 2008; Leavy 2015; 2019) on
osoittautunut toimivaksi menetelmiksi kokemuksen
tutkimuksessa ja erityisesti marginaalissa elavien ih-
misten kokemuksen esille tuomisessa (Leavy 2013,
24; ks. myds Suoranta & Ryyninen 2014). Fenome-
nologisesta kokemuksen tutkimuksesta ammentaen
taideperustainen tutkimus sitoutuu seki ontologi-
sella ettd epistemologisella tasolla moninaisuuden
ajatukseen (myds Kallio 2010). Toisen kokemusta
tutkittaessa tulee hyviksyd se, ettd jidmme toinen
toisillemme aina jollakin tapaa mysteereiksi (Merle-
au-Ponty 2008).

Kokemubksellisessa tiedossa aistinen, emotionaa-
linen ja kognitiivinen ulottuvuus kietoutuvat erot-
tamattomasti yhteen. Se on kuitenkin usein myés
vaikeasti argumentoitavaa. Taiteellisen tutkimuksen
yksi keskeinen arvo onkin sen kyky tuoda esiin het-
kittaista ja osittaista tietoa ja samalla "paljastaa ihmi-
syydesti ja todellisuudesta sen olennaisen” (Kallio
2010, 24). Kokemuksen vaikea sanallistettavuus ja
epamadrdisyys ei siis tarkoita, etteiko ilmiota olisi
olemassa tai etteiko siti voisi tutkia vaan sit3, etti il-
midtd tiytyy tutkia uudenlaisilla, esimerkiksi taidepe-
rustaisilla menetelmilld. Taiteen avulla voi tavoittaa
sellaistakin, mikd pakenee sanallista madrittelya.

Taideperustaisella tutkimuksella on mahdollista
puhutella laajempaa yleisod kuin perinteiselld aka-
teemisella tutkimuksella, koska taide tavoittaa tiedet-
ta laajemman yleison ja se koskettaa vastaanottajaa
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myds tunnetasolla (Leavy 2015, 27). Taisteleva tutki-
mus ja taideperustainen tutkimus linkittyvétkin luon-
tevasti yhteen (myds mm. Leavy 2015,2019):

"Taiteen avulla, sen kaikessa moninaisuudessa ja
monin keinovalikoimin, kerrotaan ja kuvataan yh-
teiskunnallisesti, poliittisesti ja kulttuurisesti tar-
keisti ja vaikeista aiheista seka osallistutaan yhteis-
kunnalliseen keskusteluun. Parhaimmillaan taide
tarjoaa ajateltavaa, uudistaa ajattelua ja joskus
jopa kokonaisen elimin. Taistelevan tutkimuk-
sen kannalta taiteen maailma on niin ollen miti
tirkein voimakenttd edistettiessd ihmisten hyvin-
vointia ja oikeudenmukaisempaa yhteiskuntaa.
(Suoranta & Ryyninen 2014, 235).”

Taideperustainen taisteleva tutkija pyrkii tutkimuk-
sellaan tavoittamaan paitsi yhteison, jonka kanssa
tutkimus toteutetaan, myds alan tutkijat sekd monia
tutkimuksen kannalta keskeisia sidosryhmia, kuten
opiskelijoita, viranomaisia, jarjestotyontekijoita, yrit-
tijid ja rahoittajia (Lincoln ym. 2019). Erilaisia ylei-
s6jd tulee puhutella erilaisin keinoin: akateemiset ar-
tikkelit ja konferenssiesitelmat tavoittavat usein vain
toiset tutkijat, mutta luennoilla, mielipidekirjoituksil-
la, kannanotoilla, mediaesiintymisilld, blogiteksteilld,
videoilla ja podcasteilla sanoma voidaan kohdistaa
tavoitelluille yleiséille ja siten vaikuttaa tutkijayhtei-
s6d laajemmin (myds Lincoln ym. 2019). Taiteelliset
esitystavat taas sopivat monenlaisille yleiséille, koska
taide kutsuu esiin moninaisia tulkintoja ja viritta sitd
kautta myos dialogia taideteoksen herattimisti erilai-
sista merkityksistd (Leavy 2015,26-27).
Taistelevassa tutkimuksessa yhdenvertaisuu-
den tavoittelu yhdistyy luovuuteen ja aktivismiin
(Faulkner & Squillante 2019, 308). Erityisesti luova
kirjoittaminen mahdollistaa haavoittuvassa asemas-
sa olevien ihmisten kokemusten esille tuomisen ja
siten sysaamisen seka terapeuttisesti etta pedagogi-
sesti merkittiviin sosiaaliseen muutokseen. Runous
on erityisen kiyttokelpoinen viline, kun halutaan
tutkia identiteettejd, ihmisryhmien marginalisoin-
tia ja tunnepitoisia aiheita (Faulkner 2019). Runo-
jen kielellisen joustavuuden kautta on mahdollista
paljastaa erityisesti piiloon jaavid, konditionaalisia
totuuksia (Faulkner 2016). Luovan kirjoittamisen



menetelmiin erikoistuneen tutkijan Sandra Faulkne-
rin (2017) mielestidn runous onkin aina poliittista.
Faulkner ja runoilija Sheila Squillante (2019) roh-
kaisevat taistelevaa tutkijaa hyodyntimain "ilmaisun
paloa”: kun jokapiiviiset kokemukset ja havainnot
yhdistyvit humanistiseen ja yhteiskuntatieteelli-
seen ymmarrykseen, ne voivat sytyttaa tutkimuksen
"aktivismin liekkiin”.

TAIDEPERUSTAINEN TUTKIMUS
KEHITYSVAMMAISTEN AIKUISTEN
KOKEMUKSISTA

Tutkimukseni lihtokohtana oli yhteistyohanke
Tampereen kaupungin yllipitiméin kehitysvam-
maisille aikuisille suunnatun toimintakeskus War-
jaamon kanssa. Wirjdamaéssa kehitysvammaiset ai-
kuiset tyoskentelevit taiteen parissa (ks. Wirjaimo
2021).

Toteutin tutkimuksen yhdessa Warjdimolla pit-
kaan tyoskennelleen ei-vammaisen teatteri-ilmaisun
ohjaajan, tanssi-innostaja Jarmon Skonin ja Wirjaa-
mon yhdeksan kehitysvammaisen tyontekijan kans-
sa. Warjadmolaiset toimivat hankkeessa kanssatut-
kijoina, eivit siis perinteisessd informanttiroolissa
(ks. Given 2008; myds Hodges ym. 2014). Tietoa
tuotettiin dialogissa, eli osallistuimme yhdessa tut-
kimusaineiston tuottamiseen: Jarmo tanssi-innosti
wirjadmolaisia. Toisin sanoen he tutkivat kehotie-
toisuus- ja lilkeimprovisaatioharjoitteiden kautta
omaa suhdettaan seka itseensi ettd ympéristoonsd
(ks. tanssi-innostamisesta Foster 2015; myds 2012;
2016). Ryhmaliiset kirjoittivat ja piirsivét paivikirjaa
omista kokemuksistaan.

Kerisin aineistoa lisiksi haastattelemalla kolmea
ryhmalaistd, Jenni Piilya ja Mari Heinildd sekd ano-
nyymind pysyttelevid warjiimolaistd, joka esiintyy
tekstissd nimelld Anonyymi. Toteutin haastattelut
fenomenologisella asenteella kahdenvalisina kes-
kusteluina, joissa tavoittelin haastateltavan "elettyd
kokemusta’ (lived experience, van Manen 1990).
Tutkimukseni asettuu menetelmallisesti kriittisen
vammaistutkimuksen perinteeseen, eli tutkimukse-
ni on laadullinen ja aineistoni pieni: "Pyrkimyksend
ei ole tuottaa tilastollisesti yleistettdvid tietoa vaan
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pyrkid yksittdisten kokemusten perusteelliseen ym-
mirtimiseen. Tallaisen tutkimuksen avulla pyritiin
siis saamaan syvempdd kuvaa ihmisten kokemusten
laadusta” (Vehmas 2010, 7). Tutkimuksen tulokset
julkaisin tutkimusrunokokoelmana (Foster 2017a).

Jenni ja Mari halusivat ehdottomasti esiintya tut-
kimuksen raportoinnissa omilla nimilldan, joten olen
kunnioittanut heidan toivettaan my®s tissd artikke-
lissa. He ovat esiintyneet nimillddn ja kasvoillaan
konferensseissa ja muissa tapahtumissa, joissa olem-
me yhdessi kertoneet tutkimushankkeesta. Koen,
ettd heiddn nimiensi piilottaminen akateemisessa
tekstissd olisi haitallista vallankayttod, jossa vam-
maisen ihmisen itsemairiimisoikeus sivautettaisiin.
Taistelevan tutkimuksen periaatteiden mukaisesti
nimien kiyton voi tulkita akateemisia kiytinteitd
haastavaksi aktivismiksi: kenelld on oikeus esiintyd
konferensseissa ja julkaisuissa omana itsendin?

Perinteisen analyyttisen tutkimusmenetelmain
sijaan kiytin runoutta tutkimusaineiston analysoin-
nissa ja raportoinnissa (Galvin & Prendergast 2016;
Leavy 2010; 201S; Prendergast 2015; Prendergast,
ym. 2009; Thomas ym. 2012). Vaikka kutsuinkin
wirjiimoldiset hankkeeseen tutkimuskumppaneik-
seni enkd informanteiksi (Given 2008 ), otan tiyden
vastuun tutkimusaineiston analyysistd eli taiteellises-
ta prosessista, jossa koostin haastatteluista tutkimus-
runoja.

Valitsin litteroiduista keskusteluaineistoista sa-
noja, lausekkeita ja lauseita, jotka puhuttelivat minua
(ks. Prendergast 2015; Leavy 2015). Keskusteluista
syntyneet tutkimusrunot voikin kisittaa minun eli
tutkijan tulkinnoiksi aineistosta, ja siksi menetelméd
voidaan kutsua tarkemmin "tulkinnalliseksi runou-
deksi’ (interpretative poetry, Leavy 2015, ks. myos Fos-
ter 2016). Vaikka en etukiteen ollutkaan piittinyt,
miti tarkalleen olin etsimassi litteroidusta aineistos-
ta, voin kanadalaisen draamakasvatuksen professorin
Monica Prendergastin (2015, 683) kollaasirunou-
den menetelmikuvauksen mukaisesti havaita seu-
raavia laatuja valitsemissani ilmauksissa: esteettistd
voimaa, yllityksid, metaforia, hetken kuvauksia, roh-
keutta ja herkkyytta sekd kriittisia huomioita.

Kéytin esimerkkeini taistelevasta tutkimusru-
noudesta Jennin, Marin ja Anonyymin haastatteluista
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Katkelma litteroidusta haastatteluaineistosta

Katkelma runosta "Tavallinen"

M: [--] Ma oon itte, mika oon ja se on ihan normaalia,
ettd ma oon téllain ihan normaali ihminen. Vaikka
olisinki vamma, ettd ma oon itte ihan normaali ihmine,
vaikka olisinki minkélaine, ettd en oo samanlaine kun
kaikki muut ni.

R: Mika sun mielesta on normaali?

M: No, ihan sellanen tavallinen niinku vaa. No se, etta
ma oon itte ihan tavallinen.

R: S& pidéat ittees ihan tavallisena?

M: Nii. Olin ihan minkalaine tahansa ja mika tahansa nii.

Vaikka olisinki vamma

vaikka olisinki minkalaine

oon normaali ihmine

tallain ihan normaali oon

En 0o samanlaine

oon ihan tavallinen

minkélaine tahansa tavallinen vaa

Taulukko 1. Esimerkki haastatteluaineiston pohjalta tiivistetysta runon sakeesta (ks. myos Leavy 2015, 85-89).

syntyneitd runoja, jotka on julkaistu Minkilainen ta-
hansa tavallinen -kokoelmassa (Foster 2017a). Tut-
kimusrunoilla ei pyrita esittimain yhta suljettua to-
tuutta, vaan runous mahdollistaa aineiston analyy-
sin jdttimisen avoimeksi monenlaisille tulkinnoille
(Leavy 2015, 92). Niiden yksi keskeinen tarkoitus
onkin kutsua vastaanottaja jasentimdan aktiivisesti
todellisuutta ja haastaa lukijan nikemyksid esimer-
kiksi erilaisuudesta ja sithen kytkeytyvistd vallan-
kiytostd (Leavy 2010). Tutkimusrunot voivat toi-
mia sekd osaraporttina tieteellisessa julkaisussa ettd
itsendisini taideteoksina.

Runoutta on kiytetty vammaistutkimuksen kon-
tekstissa paitsi tutkimuskohteena (Bartlett ym. 2011;
Day 2017; Durgin 2009; Gravendyk 2014) myds
tutkimusmenetelmini (Hodges ym. 2014; Ward
2011; West 2011). Runolle ja proosalle on annet-
tu merkittivisti tilaa esimerkiksi Davisin (2013a)
toimittamassa kirjassa The Disability Studies Reader.
Runoina esitetyt tutkimustulokset voivat vaikuttaa
lukijoihin ja kuulijoihin voimakkaasti tunnetasolla ja
sysitd heidat my6s muuttamaan yhteiskunnan epi-
kohtia.

Runot voivat toimia siltana sanallista ilmaisua
korostavan tiedemaailman ja mahdollisesti sanal-
liselta ilmaisultaan rajallisten kehitysvammaisten
vililla. Tutkijana tehtivinini on ollut tiivistia ru-
noihin keskusteluaineiston ydin hukkaamatta kui-
tenkaan Jennin, Marin ja Anonyymin omaa danti
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(taulukko 1). Siitd syysti en ole muokannut
lainkaan haastateltavien omia sanoja, eli runoissa
sanat esiintyvit puhekielisind ja niind taivutusmuo-
toina kuin ne haastatteluissa lausuttiin (myds Leavy
2015, 89). Runoissa esiintyvii toistoa en ole lisin-
nyt itse, vaan olen poiminut toistuvat sanat haasta-
teltujen puheesta. Vaikka olen siis halunnut siilyt-
tdd haastateltavien ddnen, olen pyrkinyt kristallisoi-
maan’ (crystallization, Ellingson 2009; Richardson
2000) keskusteluiden ytimen ja rakentamaan lop-
putuloksen sekid saavutettavaan ettd esteettiseen
muotoon (Prendergast 2015).

Tutkimusrunojen kokoaminen on taiteellinen
prosessi, jossa analyyttinen ja intuitiivinen tyostami-
nen kietoutuvat yhteen (Kallio 2010), joten on mah-
dotonta laatia yleispatevid kaavaa runojen koostami-
selle. Taiteellisessa prosessissa yhdistyvit moninaiset
tietimisen ulottuvuudet: runoudessa esimerkiksi
aistinen tietiminen ilmenee rytmien makusteluna ja
emootiot saattavat ohjata metaforien valintaa. Toi-
saalta tutkija-taiteilija reflektoi aineiston suhdetta
teoreettiseen tietoon. Aistien, tunteiden ja kogniti-
on yhdistyessa sanat, lausekkeet ja lauseet asettuvat
lopulta paikoilleen. Minkdlainen tahansa tavallinen
-kokoelman runot ovat kaikki syntyneet hieman toi-
sistaan poikkeavin tavoin: jotkin runojen sikeet ovat
muodostuneet hyvinkin suoraan haastateltavan yk-
sittdisestd puheenvuorosta, toiset on koostettu haas-
tattelun lipi toistuvan teeman pohjalta.



AISTIEN, TUNTEIDEN JA
KOGNITION YHDISTYESSA
SANAT, LAUSEKKEET JA
LAUSEET ASETTUVAT LOPULTA
PAIKOILLEEN.

Yksi keino arvioida yhteistydssi toteutetun tai-
deperustaisen tutkimuksen uskottavuutta ja luotet-
tavuutta on validoida oma analyysi kanssatutkijoilla
(Herr & Anderson 2005), joiden asema kokemus-
asiantuntijoina tassi tutkimuksessa oli erityinen suh-
teessa ei-vammaiseen tutkijaan. Niinp4 saatuani ana-
lyysini valmiiksi, eli koostettuani runot péivikirjoista
jakeskusteluaineistoista, kivin lukemassa ne warjaa-
molisille. Keskustelimme runojen herattimisti tun-
teista ja ajatuksista, ja tallensin keskustelun. Wirjdi-
moldiset tunnistivat runoista omia ja toistensa koke-
muksia, ajatuksia, tunteita ja mielipiteita ja antoivat
minulle valtuudet esittaa runoja tutkimusyhteyksis-
si. Vaikka olinkin saanut heilta jo muodolliset tutki-
musluvat, runojen esittiminen heille oli tutkimuksen
etiikan, autenttisuuden ja luotettavuuden kannalta
vilttamatontd. Pidin itse runoja onnistuneina, mutta
jannitin wirjaimolaisten reaktioita, koska koen tut-
kijana olevani ensisijaisesti vastuullinen heille (ks.
myds Foster 2012; 2016).

Toiseuden kuvaamisen eettiset pohdinnat ovat
keskeinen osa kriittisti vammaistutkimusta (Van-
dekinderen, Roets & van Hove 2014). Olenkin
pohtinut oikeuttani toimia ei-vammaisena tutkijana
kehitysvammaisten ihmisten ddnitorvena runojeni
ja tutkimusraporttieni kautta. Kriittisessd vammais-
tutkimuksessa suhtaudutaan toisinaan epailevasti ei-
vammaisten ihmisten tekemiin tutkimukseen vam-
maisuudesta (Davis 1995). Tutkijana voisin vedota
omaan positiooni ei-vammaisena mutta toiseen va-
hemmistoryhmiin kuuluvana liittolaisena. Mieles-
tiani toiseuden kuvaamiseen tiytyy suhtautua aina
herkkyydelld ja oma positio tiedostaen. Kysyttyani
suoraan wirjiamoliisilt oikeudestani tehdd tut-
kimusta heidin kokemuksistaan sain innostuneen
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myonteisen vastauksen. Olen saanut vahvistusta rat-
kaisujeni eettiselle pohjalle my®s siitd, ettd runojen
vastaanotto on ollut positiivinen seki akateemisissa
konferensseissa ettd laajemman yleison, erityisesti
kehitysvammaisten aikuisten, joukossa. Esimerkiksi
Kuusaan radion kehitysvammaiset toimittajat tekivit
runokokoelman pohjalta periti kolme verkkoradio-
lihetysti (Radio Valo 2018).

KOKEMUKSIA LUOKITTELUSTA, ERISTAMISESTA
JA TAITEEN SALLIMASTA MONINAISUUDESTA

Runous sopii erityisesti identiteettien tarkasteluun ja
stereotypioiden paljastamiseen (Faulkner 2016; Lea-
vy 2015). Runot "Purkissa”, "KV” ja "Oikea” (Foster
2017a) ovat esimerkkeind tutkimusrunouden mah-
dollisuuksista tutkia ja kuvastaa moninaisten ihmis-
ten kokemuksia (myds Hodges ym. 2014).

Runot voivat toimia kehitysvammaisille ihmisille
kokemuksia luotaavana itsereflektiona mutta myos
ennakkoluuloja ravistelevana dialogina aivan kai-
kenlaisten ihmisten valilli. Runojen tarkoituksena
ei ole avata tyhjentavisti henkiloiden identiteetteja
vaan tarjota valdyksid ja nakékulmia niiden kohtee-
na olevien kokemusmaailmaan ja saada sitd kautta
lukijat pohtimaan omaa minuuttaan ja suhdettaan
kanssaihmisiin.

Purkissa

Koiraparkkia
lapsiparkkia
Vammaisparkki
performanssi:
muutama tuoli ympyrissi, sanky, poytd, sukkia
Gongi kumahti:
laitoin sukan jalkaan
Gongi kumahti:
laitoin sukan jalkaan
Kaikki sukat jalassa
Gongi kumahti:
aloin riisua sukkia
Toisessa esityksessé
gongi kumahti:

otin liikkeitd



Oon sellasessa joutunu asumaan
Kaikki yheksiltd nukkuun samaan aikaan
Halusin valvoo:

Noni, nukkumaan!

Iltapalaa:

Ma teen sulle

ethin si saa ite tehdai!

Aina joku kaskee:

Si teet ndin

tai sit sd et tee mitdan!

Sdd teet kun joku kiskee

T4aa on just tillinen

ja taa tarvii just tiammosid apuja
Talld ei oo mitian merkitysta
Sd oot nyt tillinen

KV

vaikka vaan lievisti

KV

niin oot

tietyssa purkissa

Tallasessd purkissa

Se tarkottaa sita

ettd padtetidn puolesta

koska meet nukkuun, koska syot,
koska lihet ulos

Purkitetaan kaikki

Noni!

12 neliod vammaisparkkia:
ajatellaan valmiiks
pédtetddn puolesta

Onks se koti?

Asuisko joku

niin sanotusti tavallinen
12 nelion huoneessa
mihin pistetdin paiviksi
ja sitten paasee kotiin — joskus
Onks se koti?

Haloo!

Koppi ei ole koti!

Kuka paattdd

onko tii oikeeta elimai
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Kuka paittdd
pistetddnkd ithmisia purkkiin
erilaisuuden takia

(Foster 2017a,48-50.)

Vaikka pahimmista kehitysvammaisten "sdilontélai-
toksista” onkin pddsty eroon, vaarana on, ettei laake-
tieteelliseen tietoon nojaava paitoksenteko huomioi
riittivisti vammaisten tarpeita sosiaaliseen osalli-
suuteen ja aitoon itsemddriimiseen (Davis 1995).
Samoja aiheita on laululyriikassaan kisitellyt esimer-
kiksi Pertti Kurikan nimipaivit -yhtyeestd tunnettu
laulaja-lauluntekija Kari Aalto.

"Purkissa” syntyi Anonyymin haastattelun poh-
jalta. Keskustelussa hin kertoi omasta kokemukses-
taan laitoksessa asumisesta sekd Jarmon ohjaamasta
W.O.M. —performanssista, jota wéirjééméléiset esittivat
pariinkin otteeseen Tampereen Keskustorilla ja myo-
hemmin jirjestimissini konferenssissa. Runossa
kuuluu, kuinka kehitysvammainen ihminen voidaan
eristdd tahdottomaksi olennoksi "silontipurkkiin”.
Tillaisessa laitoksessa kehitysvammaisia aikuisia ei
pidetd ajattelevina ihmising, joilla olisi tarpeita ja ha-
luja ja jotka voisivat kyetd omiin pddtoksiin omassa
elimassddn. Runossa "KV” eli kehitysvammaisuus on
leima, joka sysdd auttamatta syrjddn itsemadradmis-
oikeudesta: aina joku muu tietdd paremmin kuin KV
itse, mita hin tarvitsee ja mika on hinelle hyviksi.

Anonyymin haastattelun pohjalta syntyneessi
runossa vammaiset aikuiset rinnastetaankin lapsiin
ja koiriin, jotka laitetaan esimerkiksi kauppakeskuk-
sista tuttuihin "parkkeihin”, kun tiysivaltaiset thmiset
ovat kuluttamassa. Myds dePoy ja Gilson (2014)
kiyttavit kasitettd vammaisparkki (disability park)
tarkoittaessaan poliittisesti, sosiaalisesti ja usein fyy-
sisesti merkitty3 tilaa, jota madrittid vammaisten ob-
jektivointi ja ulossulkeminen.

Koska vammaiset eivit voi valita identiteettidin
joustavasti, kuten ei-vammaiset ihmiset, ja mikéli
ihmisyyden mittana on tuottavuus ja kuluttaminen
(Davis 2013a), vammainen tulkitaan ikiin kuin vi-
hemman ihmiseksi eli lihemmiksi eldinten katego-
riaa, joksikin radikaalisti toiseksi (Davis 1995, 40;
myos Goodley ym. 2014). Vammaisuutta tutkimalla



voidaankin sekd maaritelld ihmisyys uudella tavalla
ettd ymmartid ihmisen suhdetta muihin elaviin olen-
toihin (Goodley ym. 2014; Lupinacci & Lupinacci
2017): ndhddinko ihminen autonomisena ja tiysin
muista irrallisena vai riippuvaisena ja erottamatto-
masti kietoutuneena myés muuhun elimiin (Keto
& Foster 2021)?

KV

Ei kauheesti niy kehosta
ku ei ndy kauheesti

ettd ois

semmonen

semmosia

semmosia ihmisii

Ei kauheesti huomaa
ettd ois diagnoosi
Eindy paljoo se
diagnoosi

diagnoosi

Kaikilla on diagnoosi
kv:ina luokitellaa

Vaikka meilli olis se
me ndytetdan
minkalainen on siind
ulkokuoressa
Eiyhtdin

erilaisia

ei yhtaan

Vaikka ollaanki

erilaisia

niin me ei haluta nayttad
et me oltais

erilaisia

Vaan me tuodaan siti
omaa

mita osataan
Ne vililld haluis tulla kattomaan

meidn esityksid
Sit kun ne tulee sitd
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meian esitysta

meian esitysta

Etkun ne nikee yhen kerran
ne on sit

eri mieltd

niin sit ne on

eri mieltd

Tuntuu etti ei oltais
semmosia ollenkaa
vaikka ollaa

Jokut luulee etta ollaan
ja ollaankin

Eisitd osaa

jossei ensin tuu kattoon
ettei tarvi pelitd

mitd osaa

el 0saa

ettd voi

mitd osaa

Saa tulla esille

padsee muille julki

(Foster 2017a,16-18.)

"KV”-runossa tuodaan esiin tyypillinen kahtiajaottelu
"meihin” ja "nithin”. Siind kuuluu Jennin toive siit3,
ettei hintd eroteltaisi muista ihmisistd kehitysvam-
maisuuden perusteella. Han on hyvin tietoinen siitd,
ettd erottelu tapahtuu nimenomaan laaketieteelli-
sen diagnoosin kautta ja ettd erilaisuus méaritellain
usein jonkin puutteeksi. Runosta kiy samalla ilmi
stereotyyppinen ajatus, ettd vammaisuuden olete-
taan nikyvin aina ulospain. Jenni tuo esiin, kuinka
kehitysvamma ei suinkaan muovaa kaikkien kehi-
tysvammaisten identiteettid ja kokemusta samanlai-
seksi. Kehitysvammaisuus nihddin yleensd vajavai-
suuksien ja muiden negatiivisina pidettyjen seikkojen
kautta madriteltynd staattisena identiteettind, mutta
Jennille on tirkedtd padstd tuomaan esiin erityisesti
sitd, mita hanelld on ja mitd hidn osaa. Kokemuksiin
sopivuudesta ja epdsopivuudesta, ja tunnustuksen
kaipuuseen juuri sellaisena "oikeana” kuin on, voi sa-
maistua myos ei-vammainen (Foster 2012).



Oikea

Tykkddn esiintyd

tuoda esille semmosta
miti ei muut tiedd musta
Ne ei tiedd

mitd ma osaan

Mai osaan

Esittimalla

pystyn tuomaan esiin sen
Mai osaan

Ma haluun téssd nyt olla
Ja se on mulle oikee

kun mi itte

sen tunnen nii

(Foster 2017a,28.)

Marin haastattelusta syntynyt runo monien muiden
tutkimuskokoelman runojen tapaan kertoo siité,
kuinka tirkeitd taiteellinen toiminta ja erityisesti jul-
kiset esiintymiset ovat monille wirjaamoliisille. He
ovat selvisti ylpeitéi omasta osaamisestaan. He voi-
vat taiteen avulla tutkia paitsi omaa itsedan myos laa-
jemmin elimid. Esityksissiin heidin on mahdollista
tuoda esiin omaa osaamistaan ja saada tunnustusta
(my&s Foster 2012). Oman identiteetin tutkimisen
lisiksi taide ja erityisesti vammaisten thmisten julki-
set esiintymiset voivat saada aikaan yhteiskunnallista
keskustelua. Kun ihmiset kokevat itsensd — ja vam-
mansa — ylpedsti omalla tavallaan, voidaan vahingol-
lisista valtasuhteista vapautua (Vehmas & Watson
2014) ja pyrkia kohti oikeudenmukaisuutta. Thmisen
oikeutta eliméin ei talloin méddritikiin endd yksiloi-
den vilineellinen eli taloudellinen arvo vaan itseisar-
Vo ja yhdenvertaisuus moninaisuutta arvostavassa
maailmassa.

Teollisen kapitalismin synnyttimassa vilinear-
voisessa maailmassa radikaalisti poliittista on antaa
toisen olla toinen, ilman arvolatausta. Mini—toinen-
jaottelun havittiminen ei tarkoita vaipumista samuu-
teen vaan ainoastaan hierarkian purkua: aktivistin
utopiassa olemme kaikki erilaisia mutta samanarvoi-
sia. Anonyymi, Jenni ja Mari nostivat esiin taiteelli-
sen toiminnan positiivisen merkityksen omalle
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elimilleen. Taiteellinen toiminta, joka osallistujien
vajavaisuuksien sijaan lihtee siitd, mitd he osaavat
ja keitd he pohjimmiltaan ovat, on voimauttavaa,
yhteiskuntakriittistd ja siten aidosti emansipatorista
(Foster 2012). Vammaisen ihmisen omasta ilmai-
susta lihtevd nykytaide, maalaus, musiikki, teatteri
tai tanssi ei ole huonompaa tai parempaa vaan per-
soonallista ja rehellistd vuorovaikutusta, joka ylittia
tavallinen—erilainen-dualismin arvottavan rajan. Tal-
16in objektivoiva diagnoosi menettia merkityksensa
ja toinen néyttaytyy yhtalaisen arvokkaana subjekti-
na. Taideprojektit voivat rohkaista marginaalisessa
asemassa olevia kokeilemaan, miten muulla tavalla
voi ollaja tulla paremmin nikyviksi omana itsenaan.
Lisiksi ne voivat vapauttaa etuoikeutetussa asemas-
sa olevat ymmirtimain ihmisyytta laajemmin kuin
uusliberalistinen, yksilokeskeinen kyvykkyysajattelu
ja Voimaantumispuhe antavat myoten.

TUTKIMUSRUNOUS TAVOITTAA MONINAISIA
KOKEMUKSIA JA YLEISOJA

Tutkimusrunouden avulla on yhtiéltd mahdollista
vastata erityispedagogiikan professori Simo Veh-
maksen vammaistutkijoille esittimédn haasteeseen
"kuunnella ja tuoda esiin vammaisten oma dini heitd
koskevissa asioissa seki sitoutua edistimain heidin
voimaantumistaan ja tasavertaista yhteiskunnallista
osallisuuttaan” (Vehmas 2010, 6). Toisaalta tutki-
musrunouden kontribuutio vammaistutkimukselle
on siing, ettd se on emansipatorisesta eli vapauttavas-
ta tiedonintressistd lihtevaa, eettisesti tiedostavaa ja
yhteiskunnallisia rakenteita nikyviksi tekevaa tutki-
musta (Suoranta & Ryyninen 2014, 277-278).

Tutkimusrunous voi tarjota vastauksen kehitys—
vammaisen toiseuden tutkimiseen ja kuvaamiseen
ilman hierarkkista kahtiajaottelua sekd mahdollistaa
vammaisten ihmisten kokemuksen esille tuomisen
arvoja ja asenteita muuttavalla tavalla. Talta pohjalta
tutkimusrunouden erityiset vahvuudet taistelevana
tutkimuksena voidaan tiivistii kolmeksi tavoitteeksi:
1) autenttisen kokemuksen kuuleminen ja vilittimi-
nen, 2) toiseuden moninaisuuden esille tuominen ja
3) moninaisten yleiséjen tavoittaminen.



MERKITYKSELLISET HETKET
VOIVAT OLLA HAJANAISIA

JA OHIKIITAVIA EIVATKA
SIKSI PERINTEISTEN
TUTKIMUSMENETELMIEN
TAVOITETTAVISSA.

Autenttisen kokemuksen kuuleminen
ja valittdminen

Warjddmoldisten kanssa tyoskennellessini huoma-
sin, ettd sekd heidin autenttisten kokemustensa tut-
kiminen ettd esille tuominen tutkimusrunojen kautta
voi haastaa hierarkkista kahtiajaottelua vammaisiin ja
ei-vammaisiin. Moninaisten ihmisten oikeuksien tur-
vaamiseksi onkin vilttimitonta ymmaértdd ihminen
kategorisoivaa ja marginalisoivaa diagnoosia laajem-
min. Tdmi onnistuu vain niin, ettd ihmisen oma ko-
kemus kuullaan ja vilitetaan eteenpdin autenttisesti,
jokaisen ihmisen yksilollista kokemusta kunnioitta-
en. Taiteellisen ilmaisun kautta voidaan tuoda esiin
sitd, miké todella on merkityksellista yksittdisen ih-
misen kokemuksessa (Wiebe 2015, 153; myds Hor-
dyk ym. 2014; Kallio 2010). Merkitykselliset hetket
voivat olla hajanaisia ja ohikiitavia, eik niiden tavoit-
taminen perinteisin tutkimusmenetelmin siksi aina
ole helppoa tai edes mahdollista (ks. myos Kuusisto
teoksessa Bartlett ym. 2011, 198).

Tutkimusrunous voi myds yksinkertaisesti osoit-
taa, ettd toisen kokemus on runon arvoinen ja ettd
toiseus voidaan nihda erilaisena mutta yhdenvertai-
sena (myds Bartlett ym. 2011). Runot voivat kutsua
ei-vammaisen yleison dialogiin yleensi nikymatto-
miksi sysittyjen kehitysvammaisten ihmisten kanssa
ja samalla syventdd ymmarrystd yhteiskunnan valta-
rakenteista moninaisia thmisid kuuntelemalla (Hor-
dyk ym.2014,218).

Modernin jilkiteollisen yhteiskunnan omaksuma
arvohierarkkinen ajattelu tulkitsee kehitysvammais-
ten toiseutta usein negatiivisesti: siilien tai inhoten
(myds Davis 1995). Omaa kokemusta kunnioittava
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tutkimusrunous voi tuoda kehitysvammaisen toiseu-
den esiin uudenlaisessa valossa. Vammaisia ihmisid ei
nihda passiivisina, sddlin ja auttamisen kohteina ole-
vina uhreina vaan moninaisina, aktiivisina persooni-
na, jopa poliittisina — tuottamiseen ja kuluttamiseen
perustuvaa ihmiskuvaa muuttavina — toimijoina.

Kriittinen vammaistutkimus on paiosin kohdistu-
nut vammaisuutta rakentavien diskurssien analysoin-
tiin. Sen onkin moitittu keskittyvin vain merkityksid
rakentavaan kielenkdyttoon ja ohittavan vammaisuu-
teen kuuluvat materiaaliset tosiasiat (Vehmas & Wat-
son 2014). Esimerkiksi Tampereen kaupungin yllipi-
tamdssd, jo vuodesta 2006 toiminnassa olleessa, War-
jadmossd (2021) tyoskennelldin nimenomaan taiteen
parissa ja siten, ettd jokainen kehitysvammainen tyon-
tekija voi hyodyntii omaa kiinnostustaan ja osaamis-
taan erilaisten taiteellisten ilmaisumuotojen parissa.

Vaikka tutkimukseni tarkoituksena ei olekaan
arvioida Wiirjiamon toimintaa, runojen kautta voi-
daan havaita toimintakeskuksen taidepainotuksen
vaikuttavan merkittavisti kehitysvammaisten tutki-
muskumppanieni hyvinvointiin. Erilaisuuden, tissi
tapauksessa kehitysvammaisuuden, perusteella syn-
tynyt lokerointi toimintakeskukseen ei siis automaat-
tisesti tarkoita passivoivaa "purkittamista” vaan sopi-
vien ulkoisten resurssien tarjoamista moninaiselle
tyontekijdjoukolle. Toimintakeskuksen kulttuuri ja
onnistuminen tavoitteissaan liittyy viime kidessd
koko henkiloston arvopohjaan, visioon ja yhteistoi-
mintakykyyn.

Unohtamatta vamman tuottamaa todellista eri-
laisuuden kokemusta ja mahdollista kirsimysta sek
niistd syntyvii tarvetta hoivaan ja erityisjirjestelyi-
hin, voidaan kehitysvammaisuuteen liittyvid tutki-
musta ja toimintaa kehittad kriittisen asenteen kautta
(myds Davis 2013¢). Parhaimmillaan henkilsiden
sisdiset resurssit, kuten lahjakkuus ja taidot, seka ul-
koiset resurssit, kuten oikeanlainen toiminta ja yh-
teison tuki (Vehmas & Watson 2014), kohtaavat ja
vammainen henkilé voi kokea eldvinsa hyvia, taysi-
painoista ja oikeudenmukaista elimai. Tastd sisdisen
ja ulkoisen maailman kietoutuneisuudesta voimme
saada tietoa vain toinen toistemme kokemusta her-
kasti kuuntelemalla ja siitd kisin toimintaa yhdessd
kehittimalla.



TAITEEN EI OLE TARKOITUS
TOISTAA ENNALTA
MAARITELTYA IDEAALIA
VAAN HYVAKSYA MONINAINEN
ILMAISU JA ROHKAISTA
TAITEEN ERILAISIIN

TULKINTOIHIN.

Toiseuden moninaisuuden esille tuominen

Vastavuoroinen tunnustus perustuu olennaisesti toi-
seuden arvostamiseen, ja erilaisia kokemuksia esiin
tuomalla thmisyyden moninaisuutta voidaan kunni-
oittaa aidosti (Foster 2012). Moninaisia toiseuksia
avaava tutkimusrunous voi edistaa yhdenvertaisuu-
den toteutumista ja kutsua lukijat ja kuulijat edista-
mddn solidaarisia pyrkimyksid parempaan elimiin
laajemminkin yhteiskunnassa (Prendergast 2015,
683; my6s Lupinacci & Lupinacci 2017; Suoranta
& Ryyninen 2014). Vasta kun elimin moninaisuus
on aidosti tiedostettu, voidaan yhteistoiminnallisesti
16ytid konkreettisia ratkaisuja sithen, ettd arki olisi ai-
van kaikille sujuvaa ja elimi merkityksellista.

Ei-vammaisen tutkijan koostamien tulkinnallisten
runojen sisilto ei voi koskaan olla taydellinen totuus
toisen kokemuksesta. Titd ei kuitenkaan pitdisi nahdd
menetelmin heikkoutena vaan sen tosiasian ilmauk-
sena, ettei tieto ole koskaan objektiivista vaan aina
jollakin tapaa sitoutunutta tutkijan kisityksiin (myos
Kallio 2010). Tutkimusrunouden sen paremmin kuin
muidenkaan taideperustaisten menetelmien tarkoitus
ei ole vapauttaa yksiloitd uusliberalistisessa hengessi
riippuvuussuhteista toisiin ihmisiin tai muuhun eli-
madn. Sen sijaan tarkoitus on pita liikkeessd moninai-
sia kokemuksia ja tulkintoja ja siten ymmartia elimén
kirjon, erilaisuuksien, samanlaisuuksien, yhtalaisyyk-
sien ja yhteenkietoutumien monimutkaisuutta. Vam-
maisuutta tutkimalla voidaan ymmartaa ihmisyyttd ja
ihmisyyden historiaa (my®s Burch & Rembis, 2014;
Hughes 2019) mutta myds ihmisen suhdetta enem-
min kuin hmisen maailmaan (myés Lupinacci & Lu-
pinacci 2017): miki tekee hmisestd ihmisen?
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Moninaisten yleisdjen tavoittaminen

Vammaistutkimuksen ongelma on samanlainen kuin
muidenkin tieteenalojen: tutkimus tavoittaa lihinnd
oman tiedeyhteison jasenet ja korkeintaan joitakin
ammattikentin toimijoita. Taideperustaisten mene-
telmien vahvuuksia onkin niiden kyky puhutella tie-
deyhteiséd laajempaa yleisod. Tutkimusrunojen kes-
keinen tavoite on vaikuttaminen, ja niinpd Minkilai-
nen tahansa tavallinen -kokoelman runoja on esitetty
konferensseissa ja koulutustilaisuuksissa, kodeissa ja
tyopaikoilla. Vaikka tassd tutkimuksessa en tutkinut
varsinaisesti sit, kuinka tutkimusrunot ovat aktuaali-
sesti onnistuneet vaikuttavuustehtivissiin, tutkimus
on ainakin onnistunut tavoittamaan runojen kautta
tutkijoiden ja vammaisalan ammattilaisten lisiksi en-
nen kaikkea vammaiset itsensa ja heidan omaisensa.

Mari Heinild on esittinyt runoja tuhansille ihmi-
sille muun muassa Tampereen Keskustorilla kau-
pungin itsendisyyspaivin juhlassa vuonna 2019. Ru-
noja ja niiden englanninkielisia kaannoksia on hyo-
dynnetty eurooppalaisessa teatterihankkeessa, jossa
Wirjaamé on ollut mukana vuosina 2018-21. Luin
runoja viimeksi marraskuussa 2020 Aspa-sdition
Voimaa seksuaalisuudesta -hankkeen paitostilai-
suudessa yleisolle, joka koostui seka palveluiden tar-
joajista ettd heidin vammaisista asiakkaistaan. Olen
toteuttanut runojen pohjalta virtuaalitaideteoksen,
joka on kiytdssa muun muassa sosionomien ja yh-
teisopedagogien koulutuksessa. Sen ensiesityksessd
katsoja kommentoi, kuinka kehitysvammaiset nai-
set tulivat teoksen kautta kohdattua ei-vammaisten
kanssa samanarvoisina eivitkd ensisijaisesti erilai-
suutensa kautta tai esimerkiksi siilin kohteena. Vie-
li toistaiseksi hajanaiset huomiot runojen vaikutta-
vuudesta ainakin yksittdisten vastaanottajien suhteen
osoittavat Iupaavaan suuntaan.

Nykytaide pyrkii usein haastamaan modernin
linsimaisen taiteen ihanteet — mutta myds thmiska-
sityksen ja maailmankuvan (Foster 2017b). Taiteen
tarkoitus ei ndin ole toistaa jotakin ennalta mééri-
teltyd ideaalia vaan hyviksyd moninainen ilmaisu ja
rohkaista taiteen erilaisiin tulkintoihin. Esimerkiksi
runoudessa merkityksellistd ei olekaan runoilijan
luoma objektiivinen totuus vaan se, miten runot



kommunikoivat moninaisten subjektien kanssa. Ru-
noudella on erityinen kyky kutsua seka kirjoittaja ettd
lukija ymmaértimadn itseddn ja maailmaa suoraan
runosta kisin: runous, kuten muutkin taidemuodot,
pakottaa lukijan reagoimaan — taide ei mahdollista
passiivista vastaanottoa (Prendergast 2015).
Tutkimusrunoudella saatellaan vastaanottaja sub-
jektiivisen tiedon drelle (myos Wiebe 2015). Erilai-
sen tietimisen tapoja herittelevat tutkimusrunot
tavoittavat paitsi tiedollisen myos emotionaalisen,
esteettisen ja eettisen ymmarryksen alueita. Tulevai-
suudessa tutkimusrunojen vastaanottoa tutkimalla
voitaisiin selvittid esimerkiksi sitd, miten runot voisi-
vat auttaa lukijaa ymmartimiin tutkimustuloksia sy-
vemmin — ihmisen todellisen kokemuksen tasolla —
jasitd kautta potentiaalisesti ohjata my6s toimimaan
kiytinnon tyossd tai eliméssd ylipaatian empaatti-
semmin (Prendergast & Galvin 2012).
Oikeudenmukaisempi maailma, jossa "minkalai-
set tahansa tavalliset ihmiset” tunnistetaan ja tun-
nustetaan yhdenvertaisiksi, vaatii edelleen ennakko-
luulotonta tutkimusmenetelmien kehittelyi, mene-
telmien vaikuttavuuden tutkimusta ja ennen kaikkea
yhteistoiminnallista taistelua toteutuakseen. Taide-
perustaisia taistelevia tutkimusmenetelmid, kuten
tutkimusrunoutta, harkitessaan tutkija voi kuitenkin
pédstd hyvidn alkuun seuraamalla Marin kehotusta:
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