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Tervetuloa mukaan

SOFIAP Tarjoilija lahestyy poytdd, ja huomaan, ettd kehoni jan-
nittyy. Tiedan, ettd Kulmakuppila Ipi Kallion keskustassa tyollis-
tda vammaisia ihmisié, ja huomaan tyontekijan kasvoista, ettd han
on yksi tyollistetyista. "Kayttaydy tavallisesti”, yritin komentaa
itsedni. Todellisuudessa vammaisuus vahin pelottaa minua, koska
se on niin vierasta.

Kun tarjoilija ja latte saapuvat poytaan, hymyilen hiukan taval-
lista maireammin ja kiitdn kahvista. Toivon, ettei kukaan huoman-
nut jannitystani. En osaa eritella itselleni, mika tilanteessa veti
solmuun, enka jaa sitd pohtimaan. En halua kasitelld asiaa, eika
mikaan elaméassani pakota siihen.

Tormaan vammaisiin ihmisiin niin harvoin, ettei minun tarvitse
purkaa tallaisia epamukavia tunteita.

Pari vuotta myohemmin kuuntelen perinnéllisyysklinikalla
laakarin analyysia esikoiseni kromosomistosta ja putoan syville
kaninkoloon. Onko minun lapseni vammainen?

Tastda on nyt viisi vuotta. Vammaisuus ei siis ole ollut minulle
tuttu tai arkipaivédinen asia kovinkaan pitkdan. En ennen ajatellut
vammaisuutta oikeastaan koskaan. Ehka joskus saatoin ihmetelld
sitd, pitaako tosiaan kaikkiin uudisrakennuksiin tehda tilaa vievat
invavessat. Ajattelin, ettd vammaisilla ihmisilld on Suomessa jo
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ihan tosi hyvit oltavat, eiké tdhdn ihmisjoukkoon tarvitse kiinnit-
taa sen kummemmin huomiota.

Olin siis niellyt suuren valheen vammaisuudesta tiysin muki-
sematta.

Ai mika ihmeen valhe? Mikd tamia valhe vammaisuudesta
oikein on?

Vastaus on moniosainen ja selvida tata kirjaa lukiessa, mutta
nimi on muun muassa lainaus vammaiselta koomikolta ja ikonilta
Stella Youngilta.

Vuonna 2014 Young piti kuuluisaksi tulleen TED Talk -esityk-
sen I'm not your inspiration, thank you very much, jossa han pal-
jasti maailmalle jotain jarisyttavaa. Young sanoi nain:

“Teille kaikille on valehdeltu vammaisuudesta. Jep, meille on
myyty valhe siitd, ettd vammaisuus on Kamala Asia, isoilla alku-
kirjaimilla.”

Young siis viitti, ettd vammaisuus ei ole kamalaa. Toinen meille
syotetty valhe on hianen mielestdin se, ettd vamman kanssa elami-
nen tekisi ihmisesta poikkeuksellisen ihmeellisen ja inspiroivan
tyypin. Koomikon mukaan totuus on, ettd vammaisuus on aivan
tavallista.

Youngin totuutta vastaan on vaikeaa vaitella, jos asiaa tarkaste-
lee numeroissa. Maailman terveysjarjest6 WHO:n arvion mukaan
maapallon vaestostd 16 prosenttia on vammaisia. Se tarkoittaa
1,3 miljardia ihmista. Luku on niin iso, ettei sitd enda hahmota.
Se on vihdn enemmaén kuin maailmassa on tupakoivia ihmisia
(1,25 miljardia) ja vihan vahemman kuin kiinalaisia (1,4 miljar-
dia). Usein sanotaankin, ettd vammaiset ovat maailman suurin
vihemmisto.

Tama vaite on hiukan monimutkainen juttu, kuten kirjamme
asiaa myohemmin avaa, mutta vammaisia ihmisia on joka tapauk-
sessa aivan valtavasti. Heitd on kaikissa ihmisryhmissa ja yhteis-
kuntaluokissa.
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Siihen ndhden on kummallista, miten vihdn vammaisia ihmisia
nakyy mediassa, paattavissa asemissa tai tyoyhteisoissa. Jos vam-
maisuus ei kosketa omaa elamaa tai lahipiiria, vammaton ihminen
muodostaa kisityksensa siitd ulkopuolelta annettujen mielikuvien
pohjalta. Ne tarinat vammaisuudesta ovat usein omituisesti varit-
tyneita kertomuksia dramaattisesta selviytymisesta tai traagisesta
karsimyksesta.

Tama kirja ei ole tarina selviytymisesta tai tragediasta, vaikka
dramatiikkaa ei meidankaan tarinoistamme puutu. Itse olen kay-
nyt lapi huikean prosessin ymmartadkseni, mitd vammaisuus on ja
miksi se pelotti minua omassa lapsessani niin paljon. Kokemus on
ollut kauhea, kivulias, jannittava, yllattava, ihana ja ihmeellinen.

Tamén hurjan kyydin aikana tapasin Riikan, joka on tieto-
kirjamme toinen kirjoittaja. Tutustuimme niin kuin kolmekymp-
piset naiset nykyadn tapaavat tutustua: slaidasin Instagramissa
Riikan DM:&én eli pistin hénelle yksityisviestia. Riikka teki jo sil-
loin somessa vammaisaktivismia. Han selitti minulle karsivallisesti
kasitteitd ja valtarakenteita: mitd on ableismi, entd kyvykkyys-
normit, vammakaappi tai neuroepétyypillinen.

Tama kirja avaa kaikki ndma kisitteet ja monia muitakin. Ker-
romme Kkirjassa, millaisista asioista vammaisuus koostuu, ja
pohdimme, miten valaa vammaiseen lapseen itseluottamusta.
Kaymme lapi, mité ei kannata tehdi, kun juttelee puhevammaiselle
ja miten Hollywood-elokuvien tarjoilema vammaiskuvasto vaikut-
taa vammaisen teinin elamaan bussipysakilla.

Esittelemme siis ison joukon vammaisuuteen liittyvia filosofi-
sia kysymyksii ja monia kaytannollisia vastauksia. Olemme pilkko-
neet niita vithdyttavaan muotoon, jotta tietoa olisi kevyempi sisais-
tad kuin lukemalla terveydenhuollon infopamflettia tai puhdasta
akateemista pyorittelyd. Useista muista vihemmistoista tallaista
kirjallisuutta on jo tarjolla, ja se niakyy julkisessa keskustelussa:
vammaisuus jannittdd monia nimenomaan siksi, ettemme oikein
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tiedd, mita aiheesta uskaltaa sanoa. Lupauksemme on, ettd timéan
kirjan luettuasi tiedit tarpeeksi ja rohkenet osallistua itsekin kes-
kusteluun.

Kevyestd muodosta huolimatta osa késiteltavista aiheista on ras-
kaita: piirramme kirjassa karttaa 1930-luvun natsi-ideologian ja
modernin vammaisvihan yhteyksistd, pohdimme sikioseulontoja,
selitimme, miten hoivatytssa kiytetdan valtaa, sekd mietimme kapi-
talismin tehokkuusihanteiden vaikutusta meidin jokaisen arkeen.
Uskomme, ettd kirjastamme saa uusia nakokulmia maailmaan riip-
pumatta siitd, onko lukija itse vammainen vai vammaton. Opimme
nimittdin kumpikin kirjaa kirjoittaessamme tosi paljon, vaikka Riikan
ja minun lahtokohdat suhteessa vammaisuuteen ovat aika erilaiset.

Min4, Sofia, olen vammaton turkulainen toimittaja ja vammai-
sen lapsen diti. Riikka taas on lievisti cp-vammainen pesunkestava
generalisti, joka on haarannyt toissa muun muassa eduskunnassa.
Héanté on lapalla tituleerattu myos “Helsingin ensimmaiseksi hips-
teriksi”: kun Hesari teki vuonna 2009 Flow-festareilta jutun hips-
tereistd, Riikka oli sen padkuvassa bailaamassa.

Kerromme vammaisuudesta omista lahtokohdistamme: mina
siitd, miltd tuntuu ymmartaa omat ennakkoluulonsa ja kasvaa van-
hemmaksi vammaiselle lapselle. Riikka kirjoittaa siitda, millaista
on kasvaa ja eldd maailmassa, jossa vammaisuuteen suhtaudutaan
lahtokohtaisesti negatiivisesti, vaikkei hin itse nie asiaa ongel-
mana — ja miltd tuntuu kantaa vammaisena hoivavastuuta sairas-
tavasta isasta.

Puhumme luvuissa vuorotellen, jotta tekstid on helpompi seu-
rata, mutta olemme kirjoittaneet niistd suurimman osan yhdessa.
Tuuletamme siis kunnolla omaa napanéyhtddmme, mutta sen
lisdksi olemme haastatelleet kirjaan joukon suomalaisia vammais-
aktivisteja ja muita alan ihmisia sekd keranneet kasaan kiinnos-
tavimpia keskustelunaiheita suomalaiselta ja englanninkieliselta
kentalta. Viliin olemme tiivistineet akateemista vammaistutki-
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musta sekd vammaisten itsensi tuottamaa niin sanottua rampa-
teoriaa. Kirjassa on omien kokemustemme kautta etenevi tarina,
mutta sitd voi lukea myos sieltd sun taalta niiden aiheiden koh-
dalta, jotka kiinnostavat juuri sinua. Lukujen loppuihin olemme
liittdneet selkokieliset tiivistelmaét, joten voit lukea kirjan omalla
tyylillasi vaikka pelkastaan niiden kautta.

Se, mitd suuren yleison pitdisi vammaisuudesta ymmartaa,
vaihtelee kovasti riippuen siitd, kysyyko asiaa tutkijalta, juristilta,
ladkarilta, ihmisoikeusaktivistilta vai vuosia jarjestossd puuhan-
neelta vapaaehtoiselta. Rampa-aktivisti ja puoluepoliitikko saatta-
vat nihda saman asian eri tavalla. Kuurolla toimittajalla, kehitys-
vammaisella aidilla, pitkdaikaissairaalla tai vammaisen lapsen
vammattomalla vanhemmalla on oma mielipiteensi siind, mista
puhumme, kun puhumme vammaisuudesta.

Tdman moninaisuuden keskelld kirjamme on meididn kahden
nakoinen. Tuomme esiin omakohtaisia mielipiteitimme, ja omat
lahtokohtamme vaikuttavat sithen, millaisin painotuksin eri nako-
kulmat vammaisuuteen teoksessa kisitellaan. Riikka on esimerkiksi
opiskellut maisema-arkkitehtuuria ja kirjoitti siksi huippukiinnos-
tavan luvun esteettomyydestd. Mina taas rakastan elokuvia, joten
syvennyin pitkallisesti popkulttuurin vammaiskuvauksiin. Tartumme
kirjassa vammaisuuteen monilta ehka yllattaviltakin kanteilta.

Puhumme kirjassa vammaisuudesta iloisesti sekaisin kolmella
tasolla: miten vammaisuuteen liittyviin asioihin voi vaikuttaa yksi-
16n, yhteison tai yhteiskunnan nikokulmasta? Esimerkiksi néin:
Yksilo voi pyytda lahikahvilaansa kertomaan verkkosivuillaan, paa-
seeko sinne pyoratuolin kanssa vai onko sisddnkaynnin edessa por-
taat. TyOyhteiso voi valita toimistokseen pyoratuolilla lilkkumiseen
sopivat tilat. Yhteiskunta taas voi sditia esteettomyyteen ohjaavia
rakennuslakeja. Kaikilla nailla tasoilla on mielestimme merkitysta,
kun pohditaan sitd, miten vammaisten ihmisten elimé&a voisi ja
pitdisi suomalaisessa yhteiskunnassa kohentaa.
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Tassd tuleekin yksi tirked osa vammaisuuden suuresta val-
heesta: mielikuva siitd, ettd Suomi on vammaisten oikeuksien
mallimaa. Rakkaassa lintukodossamme on tapana kuvitella, etta
taalla vammaisilla asiat rullaavat jo aivan mukavasti. Ndin minakin
ennen ajattelin. Todellisuudessa olemme joissain asenteissa ja kay-
tdnnoissa takapajuisempia kuin muu Eurooppa ja jopa Yhdysvallat.
On kuvaavaa, ettd koko Suomen poliittisen historian aikana meilla
on ollut vain yksi vammainen kansanedustaja, legendaarinen
vammaisaktivisti Kalle Konkkola. Kirja ei keskity kansainvaliseen
vertailuun, mutta tuomme esiin monia suomalaisen yhteiskunnan
rakenteellisia tekijoitd, jotka painavat vammaisia syrjaan paatok-
senteosta, tyoelamasta ja yhdenvertaisesta osallisuudesta yhteis-
kunnan sisalld. Suomessa on toki my6s monia hienosti toimivia
jarjestelmid, ja usein vammaisia kohdellaan myos yhdenvertaisesti.
Tasta saa olla ylped ja onnellinen, mutta ajatukseen ei pida tuudit-
tautua. Aivan kuten naistenkaan ei tarvitse olla miehille kiitollisia
tasa-arvon etenemisesti, ei vammaisten suomalaisten tarvitse kii-
tollisina sietaa epakohtia systeemissa, jossa on myos onnistumisia.
Historian kulku osoittaa, ettd asiat voivat menné eteenpiin, mutta
yhdenvertaisuuden eteen pitdi jatkuvasti tehda toita.

Emme lupaa tissa kirjassa ratkaista, miten taydellinen maailma
pitdisi rakentaa, mutta loppupuolella hahmottelemme utopioita.
Aina ei ole helppoa méaritella, mika kaikki olisi moraalisesta nako-
kulmasta perusteltua ja mika taas on kdytdnnon tasolla mahdol-
lista. Miten resursseja pitaisi yhteiskunnassa jakaa? Millaisia
muutoksia on mahdollista saada aikaan kapitalismin asettamien
rajoitteiden sisalla? Onko tulevaisuutta ylipadnsa jarkevaa raken-
taa niiden raamien sisdan? Monet vammaisuuteen liittyvat asiat
ovat monimutkaisia, ja niiden tarkka maarittely on vaikeaa. Emme
olleet kirjoitusprosessin aikana keskenammekadn kaikesta samaa
mieltd, emmeka ole vieldkdan, mutta ndkemyserot eivit ole mie-
lestimme vaarallisia. Annamme lukijalle evaita pohtia niit asioita
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itse. Haluamme kurkottaa uteliaasti kohti vaikeita kysymyksia
emmeka lannistu siit4, etta jotkut asiat ovat vaikeita ratkaista.

Abstraktien rakenteiden tunnistaminen ja niistd puhuminen on
nimittdin itsessddn tarkedd ja helpottavaa. Tarvitsemme sanoja,
jotka kuvaavat vammaisten ihmisten kokemuksia yhteiskunnasta
ja opettavat meitd nikemaidn vammaisten jokapaivaistd elamaa
neutraalisti. On yhti tdarkedd ndhda sen kauniit puolet kuin tunnis-
taa syrjinta.

Esseisti Rebecca Solnit kirjoittaa hienosti siitd, miten kieli on
valtaa:

Sanojen valtaa voidaan kdayttdada merkityksen hautaamiseen
tai sen esiin kaivamiseen. Jos ilmiolle, tunteelle tai tilan-
teelle ei ole sanoja, siitd et ole mahdollista puhua, mikd tar-
koittaa, etteivdt thmiset voi myoskdacdn liittyd yhteen keskus-
tellakseen asiasta saati muuttaa sitd.

Tassid tietokirjassa esittelemme vammaisuuteen liittyvida sanoja
ja ilmiGita. Tarvitsemme niitd kipedsti, jotta saamme kiinni siit4,
mika rakenne hyrraa taustalla, kun Down-lapsensa kanssa leikkiva
perhe herattaa saalia tai Tinder-matchin liikuntavamma hakellyt-
taa treffikumppania.

Moni vammainen kuuluu muihinkin vihemmistoryhmiin, mutta
vammaisten vihemmistostatukseen liittyy my6s aivan omanlais-
taan syrjintdd. Rodullistetun ihmisen, naisen ja homon elamaissa
voi nakya rasismin, seksismin ja heteronormatiivisuuden vaikutus
— ja samankaltaisia rakenteellisia ongelmia liittyy myos vammai-
suuteen. Emme vain ole viela kovin tottuneita puhumaan niista.
Toivomme, ettd kirjamme raivaa lisaa tilaa myos sille keskustelulle.
Syrjivasta ajattelusta poisoppiminen on tyolasta. Toimittaja Maryan
Abdulkarim on sanonut viisaasti, ettd epamukava olo uuden tiedon
aarelld on usein merkki siitd, ettd opimme jotain uutta. Abdulkarim
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puhui rasismista, mutta lause patee valtarakenteiden huomaami-
seen ylipaataan. Itselleni omien, piilotettujen arvojeni rehellinen
peilaaminen vammaisuuteen on ollut paikoin niin vastenmielista
puuhaa, etten pitkidan aikaan uskonut kenenkain ryhtyvan moiseen
vapaaehtoisesti. Nyt voin kuitenkin kokemuksesta sanoa, etta tilla
toisella puolella on hitto vie parempi olla!

Ennen kuin aloitetaan, tahdon muistuttaa kuitenkin vield
yhdestd nidkokulmasta: vammaisuus on viahemmistokysymys,
mutta itse asiassa tidman kirjan aiheet koskevat meistd ihan
jokaista. Klassinen tapa herattda kiinnostusta vammaisuutta koh-
taan on pointata, ettd kuka tahansa voi liittyd tdhdan vihemmis-
toon koska vain. Lahikahvilan esteettomyysjarjestelyt muuttuvat
kiinnostaviksi viimeistaan sitten jos menettaa kiavelykykynsa auto-
onnettomuudessa. Kyse on kuitenkin tallaisia epasuoria uhkauk-
sia paljon isommasta ilmiosta. Nykykulttuurissa piiskaamme
itseamme tehokkuuteen ja suorittamiseen ennennikemattomalla
raivolla. Kirjassa esittelemme vaihtoehtoisia ajattelutapoja, jotka
haastavat tavan mitata ihmisarvoa suoritusten ja kyvykkyyden
valossa. Tallaisten ajatusten sisdistiminen on omalla kohdallani
muuttanut koko eldmini suuntaa perustavanlaatuisilla tavoilla
onnellisemmaksi. Eli varoituksen sana: kirjamme sisiltdd yhteis-
kuntakritiikin lisdksi myos sopivasti pehmoilevaa self-helppia.

Kun Riikka ja mind olemme kumpikin tahoillamme pohtineet
vammaisuutta ja kdyneet lapi samankaltaista prosessia, olemme
tajunneet, ettd olisimme kaivanneet lisdd apua omalle matkal-
lemme. Toivomme, ettd kirjamme kautta suuri valhe vammai-
suudesta paljastuisi toisille vihan helpommin, hauskemmin ja
nopeammin. Mennédn siis yhdessd kohti niitd isoja ajatuksia.
Lopussa olo on ehkd kummastunut mutta varmasti myos kevyempi.

Riikka on tosi fiksu. Mina olen tosi utelias. Tama yhdistelma sai
aikaan tietokirjan Suuri valhe vammaisuudesta.

Kiitos, etta olet mukana. Tasta tulee kivaa.
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I Sclkokielinen tiivistelma

Tervetuloa mukaan

Talla kirjalla on kaksi kirjoittajaa.

Sofia on kolmekymmentaviisivuotias toimittaja.
Vammaisuus oli hanelle pitkaan vieras asia.
Muutama vuosi sitten han kuuli 1aakarissa,

ettd hanen lapsensa on vammainen.

Sofia oli hammentynyt ja peloissaan.

Han ei tiennyt, miksi hanta pelotti.

Sofia halusi selvittaa syyn ennakkoluuloihinsa.
Kirjan toinen kirjoittaja Riikka

on muodikas kolmekymppinen kaupunkilainen.
Hanelld on lieva cp-vamma. Vasta aikuisena
Riikka on miettinyt, mita vammaisuus tarkoittaa
hanen elamdssaan. Kun Riikan isa sairastui vakavasti,
han alkoi pohtia vammaisuutta uudella tavalla.

Vammaiset ovat maailman suurin vahemmisto.
Vammaisia ihmisia on niin paljon,

etta lukua on vaikea hahmottaa.

Vammaisia on maailmassa vahan enemman
kuin tupakoivia ihmisia ja

vdahan vahemman kuin kiinalaisia.

Kirjassa Sofia ja Riikka kertovat,

mita vammaisuus on,
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miten vammaisia syrjitaan Suomessa
ja miten vammaisten eldmaa voisi parantaa.

Kaikki ihmiset eivat ole vammaisia.

Kirjan aiheet koskettavat kuitenkin meita kaikkia.
Yhteiskunnassa arvostetaan tehokkuutta ja suorittamista.
Ihmiset haluavat saavuttaa

asioita koko ajan enemman ja nopeammin.

Sofia ja Riikka kertovat kirjassaan erilaisesta

tavasta ajatella elamaa.

Vammaisuudesta on paljon erilaisia mielipiteita.
Jotkin kirjan aiheista ovat isoja ja monimutkaisia.
Riikka ja Sofia selittavat asioita

mahdollisimman konkreettisesti, eika se haittaa,
vaikka kaikkiin kysymyksiin ei [6ytyisi vastausta
tai olisit joistakin asioista eri mielts.
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Viihdyttava tietokirja tuulettaa luutuneet kasitykset ja esittelee
vammaisaktivistien oivallukset, jotka ovat pian kaikkien huulilla.
Miten opetella sanomaan "vammainen” ilman haparoivaa taide-
paussia? Milta tuntuu tulla ulos vammakaapista kesken yhden
illan jutun? Kuinka valaa vammaiseen lapseen itseluottamusta?
Miksi vammaisuus ei ole traagista?

Omakohtainen ja himmentavan hauska tietokirja esittelee
perusasiat vammaisuudesta, olipa kyse apuviline-etiketista,
esteettomyydesta tai elokuvien vammaisista sarjamurhaajista.
Siind samalla kirja kyseenalaistaa kasityksemme vammaisuudesta
ja avaa huikaisevan niakoalan koko ihmisyyteen. Miksi vammat-
tomuutta pidetdadn normaalina ja mita haittaa tasta ableismiksi
kutsutusta maailmankuvasta on meille kaikille?

Suuri valhe vammaisuudesta on ensimmainen suomenkielinen
yleisteos, joka esittelee vammaisuuden kaytdnnon tilanteet ja isot
kysymykset syvillisen helppotajuisesti. Mukana on myos selko-
kieliset tiivistelmat lukujen padkohdista.

Varoitus: tima kirja saattaa jarisyttaa ihmiskasitystasi.
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