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1 JOHDANTO

Taman tutkimuksen tavoitteena on tarkastella suomalaisen kulttuurikentan
yhdenvertaisuutta vammaisuuden ja kuurouden nakokulmasta. Tarkastelen vammaisten ja
kuurojen taiteilijoiden kohtaamia haasteita ja mahdollisuuksia seké heidan urapolkujaan
erityisesti yhteiskunnallisesta ja kulttuuripoliittisesta ndkdkulmasta. Kiinnitdn huomiota
varsinkin yhteiskunnallisiin instituutioihin, kuten koulutukseen seka tyohon ja

toimeentuloon.

Taiteilijan uralla menestyminen ei ole vammaiselle tai kuurolle ihmiselle helppoa.
Vammaisen ja kuuron taiteilijan urapolulla on paljon haasteita ja esteitd, jotka liittyvét
nimenomaan vammaisuuteen ja kuurouteen sosiaalisina ilmidina — eli siihen, miten
yhteiskunta ja muut ihmiset suhtautuvat vammaisuuteen, vammaan, kuurouteen ja
viittomakieleen. Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden haasteiden tutkiminen ja niista

keskusteleminen on tdman vuoksi perusteltua.

Tutkimukseni voidaan luokitella sek& kulttuuripoliittisen tutkimuksen etté
yhteiskunnallisen vammaistutkimuksen kenttadan kuuluvaksi. Teppo Kroger (2002) on
erotellut kolme vammaistutkimuksen perusnédkokulmaa: akateemisen, professionaalisen ja
kokemuksellisen. Akateemisessa ndkokulmassa vammaisuus ndhdaan yhtena tutkittavana
ilmion& muiden joukossa ja tavoitteena on kehittd4d omaa tieteenalaa. Professionaalisesti
suuntautuneen tutkimuksen tavoitteena on luoda tietoperustaa, josta on kdytannon hyotya
ammatillisessa toiminnassa. Usein tassa on kyse esimerkiksi sosiaalialan ammattilaisten
nakokulmasta. Kokemuksellisen tutkimuksen tavoitteena on nostaa esiin vaiennettujen”
tai hiljaiseksi jadneiden ryhmien kokemukset ja siind on emansipatorinen tiedonintressi.
Kroger (mt.,) toteaa, ettd ndma ovat ideaalityyppejd, joihin on vaikeaa sijoittaa yksittista
tutkimusta. Omassa tutkimuksessani voidaan ndhda piirteita naista kaikista nédkokulmista:
kulttuuripolitiikan tutkimuksessa vammaisuus ja kuurous ovat jaédneet marginaaliin ja
haluan siksi tutkia niit4 (akateeminen tutkimus). Tavoitteenani on, ettd tuloksista on myods
kéaytannon hyotya kulttuuripolitiikan ja taiteen kentan kehittdmisessa (professionaalinen
tutkimus). Tutkimus perustuu kuitenkin vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden kokemuksiin

ja kertomuksiin, ja painottuu siten kokemukselliseen ndkdkulmaan.

Oma kiinnostukseni aiheeseen kumpuaa osittain tyostani. Tyoskentelen Kulttuuria kaikille
-palvelussa, joka edistdé kulttuurialan yhdenvertaisuutta ja tukee kulttuurialan toimijoita

saavutettavuuden ja moninaisuuden kysymyksisséa. Olen tydssani tehnyt yhteistyota



vammaisten, kuurojen ja vammaispoliittisten taiteilijoiden kanssa. TyOdyhteisdsséani on
hahmoteltu kdytannon kokemuksen ja keskustelujen kautta vammaisten ihmisten
taiteilijapolkua ja sen vertailua vammattomien taiteilijoiden polkuun. Erityisesti
erityisasiantuntijamme Sari Salovaara on paneutunut tdhén teemaan. Tutkielma voidaankin
nahda jatkumona Salovaaran, Kulttuuria kaikille -palvelun ja useiden

yhteistyOkumppaniemme tyolle.

Minua kiinnostavat ty6honi liittyen, mutta myo6s “siviilielaméassa” valtarakenteet,
yhdenvertaisuuskysymykset, se miksi jotkut ihmiset syrjaytetddn marginaaliin, seké taiteen
mahdollisuudet muuttaa maailmaa. Liséksi lahipiirissani ja suvussani on vammaisia
ihmisid. Itsellani ei kuitenkaan ole vammaa, tai vammaisen tai kuuron ihmisen
identiteetti&, joten en voi omakohtaisesti samastua vammaisten ja kuurojen ihmisen

kokemuksiin.

1.1 Kuka on vammainen tai kuuro taiteilija?

Tassé alaluvussa avaan vammaisen ja kuuron ihmisen seka taiteilijan maéaritelmia.
Tarkoitus on tarkentaa sitd, keita tdma tutkimus koskee ja keité tutkimukseen kutsuttiin
mukaan. Kayn ensin lapi erilaisia tapoja maaritella vammaisuus ja vammainen ihminen, ja
siirryn sitten kuuron ihmisen ja taiteilijan madritelmiin. Lopuksi kerron, kuinka tassa

tutkimuksessa madarittelen vammaisen tai kuuron taiteilijan.

Se, mik& méarittdd vammaisuuden, vaihtelee suuresti yhteiskunnallisen, ajallisen ja
historiallisen kontekstin sek& kansainvalisten suhteiden mukaan. Samassa kontekstissakin
sen madrittely on monimutkaista ja maaritelmia voi olla useita. (Schildrick 2012, 33.) Miké
tahansa vammaisuuden maaritelma on myos poliittinen kannanotto (Biichi 2000, 22;
Kuppers 2014, 9). Erilaiset tavat selittdd ja madritelld vammaisuutta vaikuttavat
vammaisten ihmisten arkielamaan muun muassa yhteiskuntapolitiikan kautta. Esimerkiksi
hankaluudet suoriutua jostakin tyotehtavésta voidaan maaritelld johtuvan yksilon
“viallisuudesta”. Talloin on jarkevampidd ohjata yksilo tydelamén ulkopuolelle tai ainakin
toisiin tehtdviin. Jos taas vaikeudet liitetdan itse tyohon tai toimintaymparistoon, voidaan
ty0 jarjestelld uudelleen. Lisaksi vammaisuuden mééritelmét vaikuttavat vammaisten
ihmisten identiteetteihin. (Oliver 1990, 2-3, 6; Vehmas 2005, 13-14, Wendell 1996, 11—
12.)



Suomen lain mukaan vammaisella ihmiselld tarkoitetaan henkil64, jolla vamman tai
sairauden johdosta on pitkaaikaisesti erityisié vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elamén
toiminnoista” (Laki vammaisuuden perusteella jérjestettivisti palveluista ja tukitoimista
1987/380). Tallaiset valtioiden viralliset maaritelmat on luotu siksi, ettd voidaan paattaa,
kenell& on oikeus yhteiskunnan tarjoamaan vammaisille ihmisille suunnattuun apuun
(Wendell 1996, 11). YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista maarittelee
vammaisuuden seuraavasti: ”Vammaisiin henkilihin kuuluvat ne, joilla on sellainen
pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, joka
vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estdd heidan taysimaaréisen ja tehokkaan
osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa.” (Suomen YK-liitto 2015,
17.) YK:n madritelma ohjaa nakékulman ymparistoon: vammaisuutta ei ole pelkk&d vamma,

vaan my0s yhteiskunnalliset jarjestelyt vaikuttavat vammaisuuden syntymiseen.

Tassa tutkimuksessa keskitytaan siihen, kuinka taidekentén kaytannot seka yhteiskunta ja
muu ymparistd vaikuttavat vammaisen ja kuuron taiteilijan toimintamahdollisuuksiin ja
urapolkuun. Kaytan siksi kasitteitd vammaisuus (disability), joka viittaa sosiaaliseen
iImioon ja elimellinen vamma (impairment), joka viittaa ihmisen fyysiseen tai psyykkiseen
ominaisuuteen. Elimellinen vamma voi olla esimerkiksi osittain tai kokonaan puuttuva

raaja, aisti, tai muu ruumiin tai mielen toiminto. (Vehmas 2005, 17.)

Vammaisuus voi olla myds yksilon identiteetti, osa yksilén identiteettia tai kollektiivinen
identiteetti (Swain & French 2000, 573, 577). Ihmisen vammaisidentiteetti voi syntya,
voimistua ja heikentyé eri elamantilanteissa. Lisaksi ihmiset, joita pidetadn vammaisina
yhdessa kontekstissa, eivat ehka olekaan sité jossakin toisessa tilanteessa. (Siebers 2010,
45.) On myds niin, ettd kaikki ihmiset, jotka pitavét itseddn vammaisina, eivét ole muiden
mielestd vammaisia. Kaikki ne, jotka muut maarittelevat vammaisiksi, eivat myoskaan
ajattele olevansa vammaisia. Ei siis voida olettaa, ettd kaikki vammaiset ihmiset
samastuvat muihin vammaisiin ihmisiin. Lisaksi vammaisuus ei valttdmatt4 ole ihmisen

identiteetin tarkein ndkdkulma, vaan se voi olla vain pieni osa sitd. (Wendell 1996, 25, 70.)

Vammaisten ihmisten sosiaalisesta ryhmésta puhuminen ei siis ole mitenk&an
yksiselitteistd. Ryhma, jota kutsutaan nimelld “vammaiset” on my0ds hyvin moninainen
joukko ihmisid. Vammaiset ihmiset kuitenkin tayttavéat sosiaalisen ryhman kriteerit, silla

suurella osalla heistd on samankaltainen sosiaalinen asema ja yhteinen historia. Sosiaalinen



ryhma voi olla olemassa, vaikka kaikki siihen kuuluvat ihmiset eivat haluaisi identifioitua
siithen. (Vehmas 2005, 146; Wendell 1997, 70.)

Tassa tutkimuksessa vammaisuutta kasitellaan ensisijaisesti yhteiskunnallisena ilmidna.
Oma nékokulmani perustuu yhteiskunnalliseen vammaiskasitykseen, ei yksilolliseen tai
laéketieteelliseen ndkdkulmaan. Tassé tutkimuksessa vammainen henkilé on ihminen, joka
kohtaa arkipdivéisessd elaméssaén jatkuvasti haittaa, koska ymparisto ja yhteiskunta eivat

ota hanen yksil6llisid ominaisuuksiaan huomioon.

Tutkielmassa kéaytetdan kasiteparia vammaiset ja kuurot taiteilijat. Kuurot ihmiset eivét
yleensa koe olevansa vammaisia, vaan identifioituvat kieli- ja kulttuurivdhemmistoksi.
Lahestymistapani tassé tutkimuksessa on kokemuksellinen ja yhteiskunnallinen, ja siksi on
perusteltua puhua kuuroista sen sijaan, etta painottaisin maarittelyssa kuulovammaa.
(Davis 1995, xii, xiv; Niemeld 2007, 10-11.) Kuuroja voidaan kutsua viittomakielisiksi tai
kuuroiksi.> Molemmat ovat kuurojen yhteisossé neutraaleja kisitteita. Viittomakieliset
henkil6t voivat kuitenkin olla myds kuulevia ihmisid, ja siksi paadyin kéyttamaan tassa
raportissa paaasiassa sanaa kuuro. (Kuurojen Liitto 2019a.) Luovin kuitenkin joustavasti
naiden kahden kasitteen valilla, joten silloin talléin kdytdn myds viittomakielinen-sanaa
puhuessani kuuroista ihmisistd — samoin kuin Kuurojen Liittokin kayttaa tilanteesta
riippuen sanoja kuuro ja viittomakielinen (katso mt.). Viittaan kuuro-sanalla nimenomaan
viittomakielisiin kuuroihin (vertaa Salmi & Laakso 2005, 14) ja kulttuurisesti kuuroihin

ihmisiin.

Miksi tuon vammaisuuden ja kuurouden kysymykset samaan tutkielmaan, jos ne ovat eri

asioita? Suurin osa laaketieteen ja kuntoutuksen ammattilaisista sek& kuuleva enemmisto

! Englanninkielisessa kirjallisuudessa kuuroihin viitataan useimmiten kahdella tavalla.
Isolla alkukirjaimella kirjoitettu Deaf tarkoittaa henkil6d, joka on kulttuurisesti kuuro: han
kayttaa viittomakielté ja kokee olevansa kuurojen kulttuurin ja yhteison jasen. Pienelld
Kirjoitettu deaf taas tarkoittaa niitd, joille kuurous on kuulon puutteeseen liittyva kokemus
tai la&ketieteellinen tila. Jotkut kéyttavat deaf-sanaa pienelld alkukirjaimella kuvamaan
laajemmin kaikkia ihmisi, jotka eivat kuule, eli sisaltden kuulon puutteeseen liittyvan
deaf- ja kulttuuriseen kuurouteen liittyvan Deaf-ryhman. Toiset tekevat timan d/Deaf-
sanaa kdyttamalla. (Bauman & Murray 2014a, xiii; Corker 1998a, 10; Davis 1995, 100,
172; Ladd 2003, xvii; Padden & Humphries 2005, 1; Rutherford 1993, 13.) Suomessa
voidaan puhua joskus kuuroista ja kuuroutuneista, jos halutaan tehda ero syntymakuurojen
ja myohemmin kuuroutuneiden valilla. Tarkimmin Deaf k&éantyisi suomeksi ehka
viittomakieliseksi kuuroksi (vertaa Salmi & Laakso 2005, 14). Isoa K-alkukirjainta ei
kuitenkaan yleensa kayteté.
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pitad kuuroja ihmisid vammaisina, ja siksi heidén taytyy usein luokitella itsensé
vammaisiksi ihmisiksi saadakseen ne palvelut, joita he tarvitsevat. Kun kuurot méaritellaén
vammaisiksi, heitd myds kohdellaan vammaisina ihmisina. (Davis 1995, xiv; Wendell
1996, 29.) Taman takia vammaisten ja kuurojen ihmisten kohtaamat haasteet ovat usein

samankaltaisia, ja olen halunnut ottaa molemmat ndkokulmat huomioon téssa tutkielmassa.

Mydskaan taiteilijan késite ei ole itsestdan selvé. Tarkoituksenani on téssé tutkimuksessa
keskittyd nimenomaan ammattimaisesti toimiviin taiteilijoihin, ei taiteen harrastajiin. On
kuitenkin veteen piirretty viiva, missa “oikean” taiteilijan raja menee. Taiteilijan
ammattinimiketté ei ole mitenkaén suojattu eika neutraalia maaritelmaa taiteilijalle ole.
Ammattitaiteilijan kriteerind voidaan pitéa esimerkiksi tiettyd koulutusta, sita ettd kuuluu
taiteilijayhdistykseen, etté tekee taidetta kokopaivaisesti, tai ettd saa apurahoja, elantonsa
tai ainakin joitakin tuloja taiteen tekemisesta. Kaikki taiteilijoiksi valmistuneet eivét
kuitenkaan tyoskentele taiteilijoina. Kaikki taiteilijat eivat myoskaan elété itsedan
pelkéstaan taiteen tekemisesté saatavilla tuloilla tai taiteilija-apurahoilla. (Karttunen 1988,
12-14; Rensujeff 2015, 18-23.) Taiteen ja kulttuurin barometrissa 2016 taiteilijajarjestdjen
hallitusten jasenista vain puolet ajatteli, ettd taiteilija voitaisiin maéaritella sen perusteella,
ettd han saa paasaantoisesti tulonsa taiteen tekemisesta (Hirvi-ljas, Rensujeff, Sokka &
Koski 2017, 4, 35-39). Mydskaan nuoret taiteilijat vuoden 2017 barometrissa eivat
nostaneet esiin mit&én tiettya taiteilijuuden kriteerid. Koulutuksella, apurahoilla, taiteella
elamisella ja taidejarjestojen jasenyydelld on merkitystd, mutta taiteilijuuden maaritelma ei
voi nojata yksinaan mihinkaén naista. Taiteilijuuden ei mydskaan tarvitse olla pysyvaa.
Yhdesta kriteeristé voitaisiin ehka olla yksimielisié: ei voi vaittaa olevansa taiteilija, jos ei

kayta aikaansa taiteen tekemiseen. (Hirvi-ljas, Rensujeff, Sokka & Koski 2018, 34-38.)

Vammaisilla ihmisilla voi olla esteité taiteilijan statuksen saamiseen yll& luetelluilla
kriteereilld. Koulutukseen voi olla vaikeampaa paasta ja taidealan tyota voi olla
vaikeampaa saada verrattuna vammattomaan henkil6on. Itseoppineen ja ammattiliittoihin
kuulumattoman taiteilijan on vaikeampaa saada tunnustusta tyostaan ja jalansijaa
taidekentélld (Jokelainen 2019, 28). Lisaksi vammaisia taiteilijoita ei aina pidetd "oikeina”
taiteilijoina, vaikka heilld olisikin alan koulutus ja paatyonaan taiteellinen toiminta. Tea
Tuiskuvaara (2014, 1) on todennut, ettd hdnen haastattelemilleen kehitysvammaisille
taiteilijoille ja hanelle itselleen haastateltavien taiteilijuus oli itsestddn selvad, mutta
?virallisen taidemaailman kontekstissa asia ¢ei ole niin yksiselitteinen”. Synndve Jokelaisen

(2019, 12) mukaan taiteilijoilla, joilla on erityisen tuen tarve, on harvoin taidealan
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ammattitutkinto. Kuitenkin heill& on taiteilijan ammatti-identiteetti ja heidan
tyoskentelynséd on ammattimaista (mt., 12).

Toisin kuin useimmissa yhteiskuntatieteellisissa taiteilijan asemaa koskevissa
tutkimuksissa, paadyin perustamaan taiteilijan méaaritelman melko pitkalti itseméarittelyyn:
henkild, joka pitad itsedan taiteilijana, on taiteilija. Valintani peruste on juuri se, etta
vammaisilla ja viittomakielisill4 taiteilijapolulla voi olla esteité saavuttaa esimerkiksi alan
ammattikoulutusta tai taiteilijajarjeston jasenyyttd. Ratkaisuni eroaa esimerkiksi Carol J.
Gillin ja Carrie Sandahlin (2009, 6) tutkimuksen rajauksesta, jossa vammaisella taiteilijalla
tuli olla jonkinlaista muodollista koulutusta, taiteellisia saavutuksia ja tarkoituksena
ensisijaisesti tyoskennelld taiteilijana. Taiteen ja kulttuurin barometrissa (Hirvi-ljas ym.
2017, 37) vain vahan yli 20 % vastaajista piti taiteilijana henkil6g, joka maarittelee itsensa
taiteilijaksi. Vuoden 2017 barometrissa luku oli yli 30 % (Hirvi-ljas ym. 2018, 34, 38).
Itseméarittely ei siis kovin monen taiteilijan mielesta riité taiteilijuuden kriteeriksi. Kun
olin saanut aineiston kokoon, oli mielesténi kuitenkin selvaa, etta suurin osa osallistujista
on helppo luokitella taiteilijaksi myos muilla kriteereill& kuin heidan taiteilijaidentiteettinsé
perusteella. Monilla on esimerkiksi alan koulutus tai he tydskentelevat hyvin

ammattimaisesti.

Viime kadessé jatin siis vammaisuuden, viittomakielisyyden/kuurouden ja taiteilijuuden
maadrittelyn tdméan tutkimuksen osallistujille: he lahettivat tarinansa tai osallistuivat
haastatteluun, jos kokivat kuuluvansa tutkimuksen kohderyhméain ”vammaiset ja
viittomakieliset/kuurot taiteilijat”.? Rajasin tutkimuksen Suomessa asuviin taiteilijoihin,
mutta en ainoastaan suomenkielisiin tai Suomessa syntyneisiin henkil6ihin (katso liite 1

Kirjoituspyynnot).

Suomessa vammaisia ja kuuroja taiteilijoita on vahén, enk ole rajannut tutkimustani
mihinkaan tiettyyn taiteenlajiin. Téssa tutkielmassa kéyténkin sanoja "vammainen
taiteilija” tai “kuuro taiteilija” ylékasitteend kuvaamaan minka tahansa taidealan taiteilijaa,
muusikoista elokuvaohjaajiin ja kuvataiteilijoista runoilijoihin. Samoin sanaa

“vammaispoliittinen taide” kdytdn ylidkasitteend eri taidelajeille.

2 Aineistoa keritessini kdytin ilmaisua “viittomakieliset taiteilijat”. Mydhemmin paadyin
kéayttamaan tdssé raportissa padasiassa kuuro-sanaa.
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1.2 Aukko tutkimuksessa®

Suomessa on tutkittu vammaisuuden ja taiteen yhtymakohtia monista ndkdkulmista, mutta
akateeminen ja empiirinen tutkimus vammaisten sek& kuurojen taiteilijoiden
toimintamahdollisuuksista puuttuu. Suomessa varsinkin kehitysvammaisuuden ja
kuvataiteen risteymistd on tehty runsaasti akateemista tutkimusta (Haataja 2007; Hintsala
1994; Mattila 2013; Penttinen 2007; Piipponen-Karkulowski 2010; Tuiskuvaara 2014).
Useimmat ndista tutkimuksista on tehty taidekasvatuksen nakdkulmasta ja niisséa
tarkastellaan taiteilijuutta monesti yksilon nakokulmasta. Talloin yhteiskunnan rakenteet
jadvat huomiotta. My0ds median tapaa kasitella vammaisia taiteilijoita on tarkasteltu
akateemisessa tutkimuksessa (Liinamaa 1995; Korpela 2016; Kujansuu 2017; Pietikdinen

2013), mutta mediavastaanotto on vain kapea osa taiteilijan uraa.

Useimmiten suomalainen tutkimus on rajattu tiettyyn taidealaan ja/tai tiettyyn vammaan.
Kuitenkaan laajasti vammaisten ja kuurojen, eri taidealojen taiteilijoiden uraan keskittyvaa,
tai heidan toiminnan mahdollisuuksiaan yhteiskuntatieteellisestd ndkokulmasta
tarkastelevaa tutkimusta ei ole Suomessa tehty. Kulttuuripoliittinen katsaus aiheeseen

puuttuu.

Muualla maailmassa vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden asemaa ja
toimintamahdollisuuksia on tutkittu yhteiskunnallisesta nakokulmasta jonkin verran (Basas
2009; Gill & Sandahl 2009; Bang & Kim 2015; Norddahl 2014). Monissa n&issa
tutkimuksissa on p&adytty samankaltaisiin tutkimustuloksiin: vammaisten ja kuurojen
taiteilijoiden kouluttautumiseen ja tyoskentelyyn vaikuttavat muun muassa asenteet,
ennakkoluulot, esteettémyyden toteutuminen ja toteutumattomuus, seka joissakin
tapauksissa myos perhetausta. VVoidaan siis ajatella, ettd monet vammaisuuteen ja
kuurouteen seka taiteilijuuteen liittyvat kysymykset ovat jossakin méarin samankaltaisia
eri maissa. Kulttuuripolitiikka ja yhteiskunnan rakenteet kuitenkin poikkeavat eri maissa

toisistaan, joten myds tietoa Suomen tilanteesta tarvitaan.

Oma tutkimukseni pyrkii tdyttdmaan tdmén aukon. Kyseessa on yhteiskuntatieteellinen

tutkimus, joka tarkastelee aihetta erityisesti kulttuuripolitiikan ndkdkulmasta. Kaytén

% Teen laajemman katsauksen suomalaiseen ja kansainvaliseen kirjallisuuteen luvussa 2.1
”Aikaisempi tutkimus”.
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teoriana yhteiskunnallista vammaiskasitysta, jota tdydenndn muun muassa Kriittisen

vammaistutkimuksen ja intersektionaalisuuden nakokulmilla.

1.3 Tutkimuskysymykset ja aineisto

Tassa tutkielmassa tarkastelen sitd, millaista on olla vammainen tai kuuro taiteilija
Suomessa. Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden kohtaamista haasteista on kéyty viime
vuosina paljon keskustelua eri yhteyksissa: esimerkiksi opetus- ja kulttuuriministerién
tydryhmissa, erilaisissa hankkeissa, Cross Over -festivaaleilla, DiDa-tapahtumissa ja
eduskunnan Vammaisasian yhteistyoryhma VAMYTin johdolla. Vammaisten ja kuurojen
taiteilijoiden toimintamahdollisuuksista on kertynyt k&ytdnnon ymmarrysté ja tietoa seka
taiteilijoille ettd heidan kanssaan tydskenteleville. Akateemista tutkimusta ja Kirjoitettua

tietoa aiheesta ei kuitenkaan ole kovin paljon tarjolla.

Tarkastelen aihetta yhteiskunnallisesta ja kulttuuripoliittisesta nakékulmasta. Talldin
olennaisia tarkastelun kohteita ovat esimerkiksi koulutusjarjestelma, taidekentan toiminta
ja kaytannot sekd muut yhteiskunnalliset instituutiot, kuten ty0 ja toimeentulo sek& perhe.
Myaos yleinen vammaisten ja kuurojen ihmisten yhteiskunnallinen asema seka heille

suunnatut palvelut vaikuttavat taiteilijoiden asemaan.

Tyostadessani tata tutkielmaa minulta on kysytty joissakin yhteyksissd, kertoivatko taiteilijat
aineistossa siitd, miten heiddn vammansa vaikuttavat taiteen tekemiseen. Tarkemmin
sanoen kysyjat ovat pohtineet esimerkiksi sitd, mit4 haasteita sokeus aiheuttaa kuvataiteen
tekemiselle tai kuinka kuuro voi kaytannossa naytelld. Nama kysymykset eivat kuitenkaan
ole tutkimukseni kannalta olennaisia, eivéatka ne oikeastaan nouse aineistossakaan juuri
esiin. Tutkimukseeni osallistuneilla taiteilijoilla on varmasti jokaisella omat tapansa tehda
taidetta, kuten kaikilla muillakin taiteilijoilla. Erilaisia luovia, kaytannollisia ja teknisia
ratkaisuja sithen miten taiteen tekeminen, esitys tai teos toteutetaan
vamman/vammaisuuden ja viittomakielen ehdoilla, niista inspiroituneena tai niita
hyddyntéen on jo olemassa, ja niitd keksitdan koko ajan lisdd. Esimerkiksi kuuro
ammattindyttelija voi esiintyd musikaalissa, jos hdnelle annetaan siihen mahdollisuus.
Keinot musikaalin toteuttamiseen ja viittomakielen kayttamiseen taiteellisena ratkaisuna
l6ydetdan kyllda ammattilaisten kesken, ja useissa maailman teattereissa on jo l0ydettykin.

Jos ndyttelijaa ei oteta kuurouden vuoksi edes koe-esiintymiseen, ei ratkaisua voidakaan
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I0ytad. Téman tutkimuksen kannalta olennaisia ovat siis nimenomaan yhteiskunnalliset ja

rakenteelliset haasteet ja mahdollisuudet.

Tutkimuskysymykseni on: millaiset toimintamahdollisuudet vammaisilla ja kuuroilla

taiteilijoilla on? Tarkennan tata paakysymystani seuraavilla alakysymyksilla:

e Millaiset ovat vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden taiteilijapolut?

o Millaisia esteita ja haasteita vammaiset ja kuurot ihmiset kohtaavat
taiteilijauransa eri vaiheissa?

e Millaiset asiat mahdollistavat vammaisille ja kuuroille ihmisille taiteilijaksi
ryhtymisen ja taiteilijana tydskentelyn?

e Millaisena suomalaisen kulttuurikentan yhdenvertaisuus nayttaytyy

vammaisuuden ja kuurouden nakékulmasta?

Tutkimuksessa on kaksi aineistoa: tata tutkielmaa varten keratty Vammaisten ja kuurojen
taiteilijoiden elamantarinat -aineisto sekd valmiina saatu DuvTeaternin taiteilija-arkisto.
Ensimmainen koostuu vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden kirjoittamista
elaméntarinoista, puolistrukturoiduista haastatteluista ja taustatiedoista. Aineisto on kerétty
vuonna 2018. Aineistonkeruun menetelmiksi valitsin kirjoitettujen elaméntarinoiden
kerddmisen, silla Kirjoittamalla voi kertoa omasta eldmastadn vapaasti asioita, joita pitaa
itse merkityksellisind. Haastattelut olivat vaihtoehto kirjoittamiselle, sill& kaikille
kirjoittaminen ei ole mahdollista tai luontevaa. DuvTeaternin taiteilija-arkiston aineisto
koostuu haastatteluista, taiteilija-CV:ista seka taiteilijoiden taustatiedoista, joissain
tapauksissa myos taiteilijoiden vanhempien haastatteluista. Arkisto on koottu vuosina
2017-2018.

Tutkimuksessa on mukana ndiden aineistojen kautta yhteensa 21 taiteilijaa. Aineisto on
suomen- ja ruotsinkielistd. Analysoin aineistoa laadullisen sisallénanalyysin menetelmall.
Etsin aineistosta keskeisia teemoja seka tyypittelin kolme erilaista taiteilijapolkua.
Analyysiluvuissa tarkastelen yksiloiden kokemuksia laajemmassa yhteiskunnallisessa ja

kulttuuripoliittisessa kontekstissa.
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1.4 Kasitteellisia tarkennuksia

Kéytan tutkimuksessani useaan otteeseen kasitteitd saavutettavuus ja esteettomyys,
yhdenvertaisuus, syrjinté, sorto seka identiteettipolitiikka. T&ssé alaluvussa avaan lyhyesti
naiden kasitteiden sisaltod. Teen tarkemman katsauksen teoreettisiin ké&sitteisiin luvussa 3

”Teoria: yhteiskunnallinen ndkékulma vammaisuuteen ja kuurouteen”.

Saavutettavuus ja esteettdmyys tarkoittavat, ettd esimerkiksi ymparistosta, viestinnésta ja
palveluista tehdéin mahdollisimman toimivia mahdollisimman monien kannalta.*
Saavutettavuuden eri osa-alueiksi voidaan lukea esimerkiksi rakennetun ympériston
esteettomyys, viestinndn saavutettavuus, taloudellinen saavutettavuus, sosiaalinen
saavutettavuus, saavutettavuus eri aistien avulla ja ymmartamisen tukeminen. (OKM 2014,
15.) Hyvé saavutettavuus mahdollistaa vammaisten ja kuurojen ihmisten osallistumisen ja
on useissa tapauksissa osallistumisen edellytys. Saavutettavuuden kehittdminen hyodyttaa

kuitenkin kaikkia ihmisia.

Saavutettavuutta ja esteettomyytta kdytetddn joskus synonyymeina, kun taas joissakin
yhteyksissa ndiden kasitteiden sisalldissd ndhdéan selkeitd eroja. Esteettomyydell
saatetaan joskus viitata nimenomaan rakennetun ympariston esteettdmyyteen tai teknisiin
esteettomyysratkaisuihin, ja saavutettavuudella tarkoitetaan laajempaa osallistumisen
mahdollistamista ja kokonaisvaltaisempaa ajattelutapaa. Myds tassa tutkimuksessa

saavutettavuus on ylakésite, johon esteettomyys sisédltyy. (OKM 2014, 15.)

Yhdenvertaisuudella tarkoitetaan sit4, etta kaikki ihmiset ovat samanarvoisia riippumatta
muun muassa heiddn vammaisuudestaan, terveydentilastaan ja kielestaan
(Yhdenvertaisuusvaltuutettu 2019a). Suomessa yhdenvertaisuudesta saadetaan
yhdenvertaisuuslaissa (1325/2014). Laki velvoittaa viranomaisia, koulutuksen jarjestdjié ja
tyonantajia edistaméan yhdenvertaisuutta ja ehkdisemaan syrjintad. Lisaksi edell&
mainittuja seké tavaroiden ja palvelujen tarjoajia velvoitetaan toteuttamaan kohtuullisia
mukautuksia vammaisten ihmisten yhdenvertaisuuden takaamiseksi. (Yhdenvertaisuuslaki
1325/2014, 5-78, 15 8.)

* Ruotsiksi saavutettavuudesta ja esteettomyydesta kaytetadn kasitetta tillganglighet ja
englanniksi padasiassa accessibility, joskus myds barrier-free.
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Kun vammaisuutta ja kuuroutta hahmotetaan yhteiskunnallisena ilmiona, syrjinta on
keskeinen késite. Se on myds ollut ndkyvin teema yhteiskunnallisessa
vammaistutkimuksessa. (Vehmas 2005, 12, 119.) Syrjinta tarkoittaa sitd, ettd ihmista
kohdellaan huonommin jonkin henkilékohtaisen ominaisuuden perusteella
(Yhdenvertaisuusvaltuutettu 2019b). Yhdenvertaisuuslaki kielt&dd syrjinndn muun muassa
terveydentilan, kielen ja vammaisuuden perusteella. Syrjintdéd ovat myds hairinta,
kohtuullisten mukautusten epadminen seké ohje tai kéasky syrjid. (Yhdenvertaisuuslaki
1325/2014, 88.)

Toinen keskeinen vammaisuuden yhteiskunnalliseen nakékulmaan liittyvé késite on sorto.
Iris Marion Youngin (2011, 48-65) mukaan sortoon sisaltyy viisi ulottuvuutta:
hyvaksikayttd, marginalisointi, voimattomuus, kulttuurinen imperialismi seka vakivalta.
Sorto kohdistuu aina johonkin ihmisryhmaan, ja eri ryhmiin kohdistuva sorto on erilaista
(mt., 40-42). Vammaisuuden ja kuurouden historia on lansimaissa pitkélti sorron ja
syrjinnén historiaa. Vammaisia ja kuuroja ihmisia on esimerkiksi suljettu laitoksiin, heille
on asetettu avioliittokieltoja, ja heitéd on jopa steriloitu ja tapettu. (Salmi & Laakso 2005,
16, 204-209; Vehmas 2005, 56-57, 62—75.)

Kuurojen sortoon liittyy olennaisesti oralismi, jonka aikana kuuroja on estetty kdyttaméasté
omaa aidinkieltaan, viittomakieltd. Oralismi on kuurojenopetuksessa kehittynyt
ajatussuuntaus, jossa painottuu puhuminen ja huuliltalukeminen. Puhemenetelmaé alettiin
soveltaa Suomessa 1800-luvun lopulla. Oralismin kannattajien mukaan ajattelu voi
tapahtua vain puhutun kielen kautta. Viittomakielen kaytto kiellettiin kouluissa ja
viittomisesta rangaistiin, eivétka kuurot opettajat enda saaneet opettaa kuuroja lapsia.
Oralismi ei kuitenkaan liity pelkastaan opetukseen vaan se on laajempi aatteellinen ilmio,
joka kytkeytyy muun muassa nationalismiin ja rotuhygieniaan. Oralismi on johtanut
esimerkiksi heikkoon lukutaitoon ja psykologisiin ongelmiin. Oralismi sai monet kuurot
h&pedmaan viittomista. (Ladd 2003, xviii, 7; Koivisto 2018; Salmi & Laakso 2005, 16, 28,
144-146, 172-176.)

Identiteettipolitiikka tarkoittaa joidenkin maaritelmien mukaan sitg, ettd ihmiset liittoutuvat
poliittiseksi liikkeeksi perustuen johonkin ominaisuuteensa, esimerkiksi vammaisuuteen
(Oxford Dictionaries 2019). Alcoffin ja Mohantyn (2006) mukaan lansimaissa oli jo 1800-
luvulla erilaisten ihmisryhmien vapautusta ajavia liikkeitd, joita alettiin kutsua

identiteettipoliittisiksi vasta mydhemmin. L&htoajatuksena identiteettipolitiikassa usein,
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etta sorrettujen ryhmien tulee itse vapauttaa itsensa ja etta identiteetti tuo
yhteiskunnalliseen muutokseen tarvittavaa tietoa kantajalleen. Liikettd johtavatkin yleensa
sorretut itse. (Alcoff & Mohanty 2006, 1-3, 8.) Iris Marion Young (2000, 82, 102-103)
Kritisoi sitd, ettd mitd tahansa sosiaalisten ryhmien toimintaa kutsutaan
identiteettipolitiikaksi. Hanen mukaansa identiteettipolitiikaksi voidaan kutsua joitakin
sosiaalisten ryhmien kulttuurisia ilmaisuja, kuten taidetta, joka pyrkii muuttamaan
ryhmaén kohdistuvia stereotypioita. Kuitenkin poliittinen toiminta omien oikeuksien
turvaamiseksi ei ole identiteettipolitiikkaa, vaan sitd voisi kutsua pikemminkin eron
politiikaksi. Youngin mukaan rakenteellinen ja sosiaalinen ero ei ole identiteetti. (Mt. 82—
83, 87, 102-103.) Youngin ajatusten perusteella esimerkiksi vammaispoliittinen liike ei ole
identiteettipolitiikkaa, mutta vammaispoliittinen taide on. Palaan identiteettipolitiikan

kasitteeseen luvussa 2.2 Mita on vammaispoliittinen taide?”

1.5 Tutkielman rakenne

Johdannon jélkeen hahmottelen kontekstia luvussa 2 ”Konteksti: Vammaisuuden,
kuurouden, taiteen ja kulttuurin risteymaét”. Luvun alussa teen katsauksen aihetta
koskevaan tutkimukseen ja kirjallisuuteen. Sen jalkeen kdyn lapi vammaispoliittisen
taiteen, vammaiskulttuurin, kuurojen kulttuurin, erityistaidetoiminnan, outsider-taiteen,
taideterapian sekd vammaisestetiikan kasitteet. Lisédksi hahmottelen suomalaista
vammaiskulttuurin ja kuurojen kulttuurin toimijoiden kenttaa, esitellen erilaisia

organisaatioita, tapahtumia ja verkostoja.

Luvussa 3 ”Teoria: yhteiskunnallinen ndkdkulma vammaisuuteen ja kuurouteen” avaan,
mita on yhteiskunnallinen vammaistutkimus ja millainen teoria on yhteiskunnallinen
vammaiskasitys. Kerron myos yhteiskunnallista vammaiskasitystd kohtaan esitetysté
kritiikist& ja muista yhteiskunnallisista vammaisuuden selitysmalleista. Lopuksi muodostan

tassa tutkimuksessa kéytettavan teorian.

Luvussa 4 ”Aineisto ja metodit” kerron, kuinka tdmén tutkimuksen aineistot on kerétty ja
kuvailen aineistot. Esittelen esimerkiksi osallistujien taustatiedot. Esittelen myds
tutkimuksessa kéyttamani analyysimetodin, laadullisen sisallonanalyysin. Kerron kuinka
olen soveltanut tutkimuksessani sisallénanalyysin tekniikoita, tyypittelya ja teemoittelua.
Lisaksi pohdin tutkimuksen eettisid kysymyksia ja valmiin tutkielman saavutettavuutta.

Lopuksi erittelen aineiston vahvuuksia ja heikkouksia.
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Luvut 5 "Keskeiset teemat: Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden toimintamahdollisuudet”
ja 6 “Taiteilijapolkujen tyypittely” keskittyvat analyysiin. Viidennessa luvussa esittelen
tutkimuksen keskeiset teemat. Tarkastelen luvussa erityisesti sita, millaisia
mahdollisuuksia vammaiset ja kuurot taiteilijat ovat saaneet ja millaisia esteité he ovat
kohdanneet suomalaisella taidekentélla. Teemoittelen aineistoa liittyen yhteiskunnallisiin
instituutioihin kuten perheeseen, koulutukseen sekd tychon ja toimeentuloon. Tdmén
lisaksi tarkastelen harrastuksia, muilta ihmisilta saatua henkista tukea, sukupuolen
merkitystd, vammaispoliittiseen toimintaan ja jarjestétoimintaan osallistumista,
ammattilaisuuden kasitettd seka kuuroille ja vammaisille ihmisille suunnattuja,

yhteiskunnan tarjoamia palveluja.

Luvussa 6 "Taiteilijapolkujen tyypittely” tarkastelen sitd, millaisia taiteilijapolkuja
tutkimukseni osallistujilla on. Kéyn lapi aineistosta tyypitteleméni koulutus- ja urapolkujen
tyypit: 1) tyypillinen taiteilijapolku, 2) erityinen” taiteilijapolku seké 3) vammautuminen
sysaa taiteilijaksi. Tarkastelen osallistujien reitteja taiteilijoiksi perhetaustan, harrastusten,
koulutuksen ja tyon nédkokulmista. Kuudennen luvun pééatteeksi teen yhteenvedon
taiteilijapoluista.

Luvussa 7 ”Keskustelu: Kaikki liittyy kaikkeen” teen yhteenvedon tutkimustuloksista ja
pohdin, milta taidekentén yhdenvertaisuus ndyttaa vammaisuuden ja kuurouden
nakokulmasta. Tuon esiin, kuinka erilaiset esteet voivat kietoutua syrjinnan kierteeksi.
Pohdin lisdksi, millainen merkitys taiteen portinvartija-asemilla, taiteessa ja mediassa
nakyvilla vammaisuuden ja kuurouden representaatioilla sekd medianakyvyydelld on
vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden kannalta. Esittelen myds erilaisia toimenpiteit, joilla

taidekentén yhdenvertaisuutta voisi parantaa.

Lopuksi kahdeksannessa luvussa “Paétianta” reflektoin tutkimuksen onnistumista ja

merkitysta seké esitdn ehdotuksia tulevaisuuden tutkimusaiheiksi.

1.6 Teknisia huomautuksia

Jotkin ratkaisut, esimerkiksi tekstin asettelu, poikkeavat tassa tutkielmassa siitd, miten
akateemisessa maailmassa yleensa toimitaan. Tdmé johtuu siitd, ettd olen halunnut tehda
tutkielmasta saavutettavan ja luettavan mahdollisimman monille. Yleensa tieteellisten
tekstien suorissa lainauksissa ja alaviitteissa kéytetdan pienempéaé kirjainkokoa erottamaan

ne leipatekstistd. Tassa tutkielmassa myos alaviitteiden ja lainausten kirjainkoko on 12,
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jotta luettavuus olisi parempi. Liséksi teksti on tasattu vain vasempaan reunaan sen sijaan,
ettd se olisi tasattu molempiin reunoihin. Molempiin reunoihin tasaaminen tekee
sanavaleista epatasaisia ja vaikeuttaa lukemista. Olen myds pyrkinyt Kirjoittamaan
tutkielmassa selke&é kieltd, vaikka selkokieleksi sitd ei voikaan kutsua. Olen esimerkiksi

kayttanyt monin paikoin mind-muotoa passiivin sijaan.

Lisaksi olen kertonut tutkielmassa esitettyjen kuvioiden olennaisimman sisallon
leipatekstissa, jotta esimerkiksi ruudunlukuohjelman kéyttajat paasisivat mahdollisimman
helposti késiksi kuvioiden sisaltdmaan tietoon. Nékevalle lukijalle tdmé voi vaikuttaa
turhalta toistolta. Leipatekstissa ja alaviitteissa mainitut linkit on muotoiltu
saavutettavuussuositusten mukaan niin, etté linkattava teksti kertoo linkin sisallosta.
Lahdeluettelon linkit olen kuitenkin jattdnyt huonommin saavutettavaan muotoon niin, etta

linkkitekstina on linkin osoite.

20



2 KONTEKSTI: VAMMAISUUDEN, KUUROUDEN,
TAITEEN JA KULTTUURIN RISTEYMAT

Per Koren Solvangin (2018, 239) mukaan vammaisuuden ja taiteen suhdetta voi tarkastella
neljan diskurssin kautta: taideterapian, outsider-taiteen (Suomessa myos
erityistaidetoiminnan ja ITE-taiteen), vammaispoliittisen taiteen (disability art) tai
vammaisestetiikan kautta (disability aesthetics). Usein taiteilijan tydssa on kuitenkin yhta
aikaa lasné useampi kuin yksi ndista diskursseista. (Solvang 2018, 239, 245.) Solvangin
(2018, 245) tarkoituksena ei olekaan luoda nelj&a viitekehysta, joihin jokin taideteos
voitaisiin yksiselitteisesti sijoittaa. Hanen kasittelemansa diskurssit auttavat kuitenkin

hahmottamaan vammaisuuden, kuurouden ja taiteen risteymia.

Tassa luvussa kdyn ensin lapi vammaisiin ja kuuroihin taiteilijoihin, seka
vammaiskulttuuriin ja kuurojen kulttuuriin liittyvié aikaisempia tutkimuksia. Siirryn sitten
tarkastelemaan vammaisuuden ja taiteen suhdetta Solvangin (2018) neljan diskurssin
kautta erityisesti suomalaisessa kontekstissa. Taman liséksi kasittelen myos kuurojen
kulttuuria ja taidetta. Lopuksi esittelen vammaiskulttuurin ja kuurojen kulttuurin toimijoita

Suomessa.

2.1 Aikaisempi tutkimus

Tassd luvussa luon ensin katsauksen suomalaiseen, akateemiseen tutkimukseen aiheista
vammaisuus, kuurous ja taide. Siirryn sitten muissa maissa tehtyyn akateemiseen
tutkimukseen. Taéman jalkeen kerron muusta suomalaisesta ja kansainvalisesta
kirjallisuudesta, joka liittyy vammaisuuteen, kuurouteen ja taiteeseen/kulttuuriin. Sitten
tarkastelen, millaista tutkimusta on tehty suomalaisista taiteilijapoluista ylipaataan.
Lopuksi esittelen taiteen ja kulttuurin saavutettavuudesta ja esteettémyydesta tehtyja
selvityksid, silla kulttuurikentén saavutettavuus vaikuttaa vammaisten ja kuurojen

taiteilijoiden toimintamahdollisuuksiin merkittavésti.

2.1.1 Vammaisuutta, kuuroutta, taidetta ja kulttuuria kasitteleva tutkimus

Suomessa ei ole tehty suoraan tutkielmani aiheeseen, vammaisten tai kuurojen
taiteilijoiden urapolkuihin ja toiminnan mahdollisuuksiin liittyvaa tutkimusta
yhteiskuntatieteellisestd ndakdkulmasta. Sen sijaan vammaisuuden ja taiteen yhtymakohtia

sekd vammaisten ihmisten taiteilijuutta on tutkittu runsaammin. Varsinkin
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kehitysvammaisten ihmisten taiteilijuudesta ja taiteesta on julkaistu tutkimusta melko
monista ndkokulmista. Tutkimukset ovat suurimmaksi osaksi maisterintutkielmia ja
painottuvat eniten kuvataiteeseen. Suurin osa ndisté tutkimuksista ei keskity yhteiskunnan

ja kulttuurialan rakenteisiin, vaan korkeintaan sivuaa niita.

Tea Tuiskuvaara on kuvataidekasvatuksen pro gradu -tutkielmassaan (2014) haastatellut
viitta kuvataiteilijaa, jotka tyoskentelevét erityisté tukea tarjoavissa kuvataidepajoissa. Han
tutki, miten haastateltavista on tullut kuvataiteilijoita ja millaisia kertomuksia heilla on
taiteesta, sen tekemisesta ja taidemaailmasta. Tuiskuvaara tarkastelee, millaista
kannustusta luovaan ilmaisuun haastateltavat ovat saaneet perheiltdan ja peruskoulusta
elamanpolkujensa varrella. Lisaksi han erittelee haastateltavien kokemaa vuorovaikutusta
taiteen adrell4 ja heidéan taidepajoista saamaansa tukea oman taiteilijaidentiteetin
kehittymiseen, seka kokemuksia taidemaailmaan osallistumisesta. Tutkimus on kuitenkin

tehty pikemminkin taiteilijan kuin taidemaailman rakenteiden nakdkulmasta.

Saara Mattila tutki pro gradu -tutkielmassaan (2013) kehitysvammaisten ihmisten
kuvataiteesta kdytavaa keskustelua Suomessa. Han myds avaa kehitysvammaisten
taiteilijoiden tulemista Suomen taidekentalle. Mattilan aineistona oli suomalaisesta
kehitysvammaisten taidetta kasittelevaa kirjallisuutta, ja hédn analysoi kehitysvammaisten

taiteelle ja ylipaansa taiteelle annettuja maéaritelmid, joita aineistossa esitetaan.

Johanna Penttinen selvittada opinnédytetydssaan (2007) kuvataidetoiminnan merkitystéa
kehitysvammaisille ihmisille. Penttinen haastatteli hollantilaisen Artilabon ja lieksalaisen
Kirsikodin taiteilijoita. Kiinnostavaa oman tutkimukseni kannalta ovat muun muassa
Penttisen pohdinnat kehitysvammaisten taiteen ja “muun” taiteen suhteesta sekd taiteilijan
maadritelmastd. Myods Susanna Hintsala (1994) on tutkinut kehitysvammaisten ihmisten

kuvataidetoimintaa.®

Vammaisten taiteilijoiden saamaa mediavastaanottoa on tutkittu Suomessa jonkin verran.
Esimerkiksi Pertti Kurikan Nimipaivét -punk-yhtyeeseen liittyvasta Euroviisu-uutisoinnista
kevéalla 2015 on tehty peréti kaksi gradua (Korpela 2016 ja Kujansuu 2017). Liséksi
Minna Pietikainen (2013) analysoi Pertti Kurikan Nimipaivien kappaleiden sanoituksia,

® Kettuki ja Kirsikoti ovat listanneet verkkosivuilleen erityistaidetoimintaan liittyvia
julkaisuja ja tutkimuksia. Kaikkia niité ei ole lueteltu tassd, katso Kettukin kirjallisuutta-
sivu ja Kirsikodista tehdyt tutkimukset.
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heidan Kallioon-kappaleensa kommentointia YouTube-sivustolla, yhtyetta koskevia
kirjoituksia mediassa seké bandista kertovan Kovasikajuttu-dokumenttielokuvan
markkinointia. Laajemmin vammaisten taiteilijoiden mediarepresentaatioita on tutkinut
Arja Liinamaa (1995). Han tarkastelee pro gradussaan sitd, millaisia kulttuurisia
l&hestymistapoja sanomalehdet kayttavat, kun ne Kirjoittavat vammaisista taiteilijoista.

Suurin osa hénen aineistossaan mainituista taiteilijoista on kuitenkin harrastajia (mt., 8).

Jonkin verran on tutkittu myos sit4, kuinka vammainen ja vammaton taiteilija
tydskentelevat yhdessa. Mira Kallio-Tavin (2013) tutki vaitoskirjassaan autistisen henkilon
ja taidepedagogin valisté taiteellista yhteisty6td. Myods Minna Haataja (2007) on
kirjoittanut samantyyppisestd aiheesta, kehitysvammaisten taideopiskelijoiden ja
taiteilijaopettajan teosdialogista. Liséksi Enna Angervuori (2007) on tutkinut TARU-

hanketta, joka edisti muun muassa vammaisten taiteilijoiden tydllistymisté.

My®s taidekasvatusta on tarkasteltu viittomakielen ja vammaisuuden ndkdkulmista. Aapo
Ruuttunen (2001) on maisterintutkielmassaan tarkastellut viittomakielisten taidekasvatusta
monikulttuurisuuden nakékulmasta. Jonna Piipponen-Karkulowski (2010) on tutkinut pro
gradu -tutkielmassaan kehitysvammaisten ihmisten kuvataidekasvatusta seké
kehitysvammaisia henkildita kuvataiteen harrastajina ja tekijoind. Han sivuaa myos
taiteeseen liittyvia harrastusmahdollisuuksia yleensa (mt., 71-75). Janika Vakkala (2012)
tutkii Musiikin erityispalvelukeskus Resonaarin toimintaa, kehittymista ja arvomaailmaa.
Hén pohtii muun muassa “normaalin késitettd” ja yhdenvertaisuutta, esimerkiksi sitd milla
kriteereill& oppilaita valitaan musiikkioppilaitoksiin. Marja-Leena Juntunen, Sidsel
Karlsen, Anna Kuoppamaéki, Tuulikki Laes ja Sari Muhonen (2014) ovat tutkineet
mahdollisuuksia kriittiseen ja kulttuurisesti vastuulliseen musiikkikasvatukseen, ja
kayttavat yhtend esimerkkina Pertti Kurikan Nimipaivét -yhtyettd. Sami Koppinen (2015)
on kirjoittanut musiikillisen toimijuuden ja identiteetin rakentumisesta Musiikin

erityispalvelukeskus Resonaarissa.®

Tutkielman julkaisuhetkell& Taideyliopiston monivuotinen ArtsEqual-hanke tuottaa
runsaasti taiteen yhdenvertaisuuteen ja hyvinvointivaikutuksiin liittyvaa tutkimusta. Osana

ArtsEqual-hanketta on julkaistu muun muassa Tuulikki Laeksen véitoskirja (2017). Laes

6 Resonaarin verkkosivuille on koottu Resonaaria kéasittelevia tutkimuksia. Kaikkia niité ei
ole listattu téssa, katso tutkimukset ja kirjallisuus Resonaarin verkkosivuilla.
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kasittelee osallistamisen ja yhdenvertaisuuden varmistamisen haasteita ja
monimutkaisuutta musiikkikasvatuksessa. Han tarkastelee Resonaari-musiikkikoulua ja
sen aktivistisia toimintatapoja. Resonaariin keskitytadn myds Laeksen (2016) seka Laeksen
ja Patrick Schmidtin (2016) artikkeleissa. Laeksen ja Heidi Westerlundin (2018)
tutkimuksessa kehitysvammaiset muusikot pitivat tyopajoja Taideyliopiston pedagogiikan
kurssin opiskelijoille kolmena perakkéisend vuonna. Tutkimuksessa tarkasteltiin

opiskelijoiden pohdintoja tyopajasta.

Hanna Vééatainen (2003) on tehnyt véitoskirjan vammaisen naistanssijan ruumiillisuudesta
vammaispoliittisesta ja feministisestd ndkdkulmasta. Han keskittyy harrastusndkokulmaan
ja kilpatanssiin, joka luokitellaan yleensa urheiluksi taiteen sijaan. Vaatdisen tutkimus on
kuitenkin kiinnostava oman aiheeni kannalta, silla hdnen ndkokulmansa on
vammaispoliittinen ja hén tuo esiin tanssijoiden uralla olleita haasteita ja esteitd, jotka

liittyvat esimerkiksi kilpatanssikentdn normatiiviseen kulttuuriin.

Anna Niemela (2007) on tutkinut eri tavoin vammaisten ja kuurojen nuorten
koulutuspolkuja. Aihe liittyy kiintedsti omaan tutkimusteemaani, mutta Niemelén
tutkimuksessa ei valttamatta ole mukana yhtaan taidealan opiskelijaa. Han mainitsee
kuitenkin yhtena osallistujien yleisimmisté aloista humanistiset alat ja sen, etté yksi
osallistujista suunnitteli taideyliopistoon hakemista. (mt., 21, 27.) Myds Sari Loijas (1994)
on tutkinut nuorten vammaisten ihmisten elaménkulkuja, mutta tutkimuksessa ei ole

viittauksia siihen, ettd joku heisté olisi opiskellut tai tydskennellyt taidealalla.

Kuuroihin taiteilijoihin ja kuurojen kulttuuriin liittyvad akateemista tutkimusta on tehty
Suomessa jonkin verran. Esimerkiksi Minna Elsil& (1998) on tutkinut kolmea suomalaista
kuuroa taiteilijaa 1800-1900-luvuilla. Maija Koivisto (2010) on tutkinut, kuinka Kuurojen
valtakunnalliset kulttuuripéivat ovat heijastaneet viittomakielisen yhteison identiteetin

muutoksia 1950-luvulta 2000-luvulle asti.

Kun laajennetaan ndkokulmaa kansainvéliseen tutkimukseen, on vammaisten ja kuurojen
taiteilijoiden toimintamahdollisuuksia tutkittu jonkin verran. Kielitaitoni rajallisuuden
vuoksi olen joutunut keskittymaan pédasiassa englannin- ja ruotsinkieliseen tutkimukseen.
On mahdollista, ettd paljon tarkeitd muunkielisid tutkimuksia on jaanyt minulta
huomaamatta. Lahimpana omia tutkimuskysymyksiani ovat Gui Hee Bangin ja Kyung
Mee Ju Kimin (2015) tutkimus, Carol J. Gillin ja Carrie Sandahlin tutkimus (2009), Carrie
Griffin Basasin artikkeli (2009) seka Margrét M. Norddahlin tutkimus (2014). Bang ja Kim
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(2015) ovat tutkineet korealaisten vammaisten taiteilijoiden kokemuksia luovuudesta ja
ympaériston esteistd, jotka hankaloittavat luovaa toimintaa. He haastattelivat kahtatoista
menestynytta taiteilijaa.” Gill ja Sandahl (2009) ovat tutkineet yhdysvaltalaisten
vammaisten taiteilijoiden asemaa. Heidén selvittavat tutkimuksessaan muun muassa,
millaiset asiat estavét ja toisaalta mahdollistavat vammaisten ihmisten tyouria taidealalla.
Basas (2009) on tutkinut yhdysvaltalaisten vammaisten taiteilijoiden tyollistymisté
suhteessa sosiaaliturvaohjelmiin ja -lakiin sekd vammaisten oikeuksia turvaavaan ADA-
lakiin (Americans with Disabilities Act). Han erittelee korkeakoulutuksen ja ty6llistymisen
esteitd sek& vammaisten ihmisten ty6ttomyyden ja alitydllistymisen syitd. Norddahl (2014)
on tutkinut islantilaisten erityista tukea tarvitsevien kuvataiteilijoiden mahdollisuuksia ja
asemaa. Hanen tutkimuksensa on laadullinen ja hénen tutkimuskysymyksensa ovat
samantyyppisia kuin omani, mutta han on rajannut tutkimuksensa kuvataiteeseen ja

kehitysvammaisuuteen.

DADAA Inc ja Arts Access Australia (2012) ovat julkaisseet selvityksen australialaisten
vammaisten taiteilijoiden tyollistymisesta. Tuloksista selvidd muun muassa, etti
vammaisten ihmisten tyollistymisluvut Australian taidealalla ovat alhaiset. Selvitys on

kuitenkin méaarallinen eikéa laadullinen.

Alex Lubet (2011) on kirjoittanut vammaisuudesta musiikkialalla, keskittyen erityisesti
klassiseen musiikkiin ja jazziin. Han tarkastelee musiikkialan suhtautumista
vammaisuuteen yhteiskunnallisen vammaiskéasityksen kautta, kéyttden tapausesimerkkeina
muutamia muusikoita ja orkestereja. Myods Joseph N. Straus (2006 & 2008) on kirjoittanut
vammaisuudesta ja musiikista, ja Neil Lerner ja Straus (2006) ovat toimittaneet

artikkelikokoelman aiheesta.

Per Koren Solvang (2012) on haastatellut kolmeakymmentd vammaispoliittiseen taiteeseen
liittyvaa taiteilijaa Isossa-Britanniassa ja Yhdysvalloissa. Han tutki, miten taiteilijat
jasentavat positiotaan taiteilijoina ja vammaisina ihmising, ja analysoi artikkelissaan
vammaispoliittisen taiteen yhteyksia identiteettipolitiikkaan. Lisaksi Solvang (2018) on
eritellyt vammaisuuden ja taiteen yhteyksié neljan diskurssin kautta: taideterapian,

outsider-taiteen, vammaispoliittisen taiteen ja vammaisestetiikan kautta. Han analysoi naita

" Bang (2013) on tehnyt my®és vaitoskirjan A Study on the Experiences of Creative
Activities by Artists with Disabilities (Soongsilin yliopisto), mutta sitd ei ole saatavilla.
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diskursseja kolmen case-esimerkin kautta ja toteaa, ettd yleensa useampi diskurssi on yhté

aikaa lasnd vammaisen taiteilijan tyssa ja vastaanotossa.

Heike Boeltzig, Jennifer Sullivan Sulewski ja Rooshey Hasnain (2009) ovat tutkineet
nuorten vammaisten kuvataiteilijoiden urakehitysta Yhdysvalloissa. Tutkijat eivat
kuitenkaan mainitse juuri ollenkaan taidemaailman rakenteellisia haasteita, vaikka
antavatkin lopuksi ehdotuksia esimerkiksi taidekoulutuksen yhdenvertaisuuden
parantamisesta. He keskittyvat siihen, miten elimellinen vamma on vaikuttanut taiteen
tekoon, mita hyotyé taide on tuonut yksil6tasolla nuorille ja millaisia strategioita heilld on
ollut tyollistymiseen taidealalle. Heilld on siis pikemminkin yksiléllinen kuin

yhteiskunnallinen ndkdkulma vammaisten taiteilijoiden haasteisiin.

Ruotsissa tehty tutkimus on erityisen kiinnostavaa siksi, ettd Ruotsin ja Suomen
kulttuuripolitiikassa ja yhteiskunnassa on paljon samankaltaisuuksia. Helen Knutes
Nyqvist ja Marie-Louise Stjerna (2017) ovat tutkineet ruotsalaisen taidetoimintakeskuksen
osallistujien ajatuksia keskuksesta. He tarkastelevat erityisesti toiminnan merkityksia
osallistujalle. Tutkijoiden lahtékohtana on kriittinen vammaistutkimus. Artikkelissa
sivutaan hieman taiteen tekemisen mahdollisuuksia ja vammaisen taiteilijan asemaa, mutta

ne eivat ole tutkimuksen keskitssa.

Niin ik&an ruotsalaista tutkimusta edustaa Annika Notér Hooshidar (2017), joka on tutkinut
inklusiivista tanssiryhméaa. Han tarkastelee kuitenkin ensisijaisesti taiteellista prosessia.
Karin Renblad (2005) on Kirjoittanut kulttuurin voimauttavista mahdollisuuksista
vammaisten ihmisten ndkokulmasta. Lennart Sauer (2004) on tehnyt vaitdskirjan
Allateaternista, ruotsalaisesta kehitysvammaisten teatterista. Han analysoi muun muassa
nayttelijoiden kokemuksia, nayttelijdiden toimijuutta ja sita jannitettd, joka syntyy, kun
toiminnassa ovat l1&snd yhta aikaa taiteelliset tavoitteet ja sosiaalisen hoivan asetelma.
Myos Jens Ineland (2004 & 2005) on kirjoittanut ruotsalaisesta teatterista, joka on samalla
kunnallista kehitysvammaisille ihmisille suunnattua paivatoimintaa. Teatterissa ristedvat
vammaispalvelujen asiakkuus, hyvinvointivaltion nakdkulma, taiteellinen teatteritoiminta
ja taideterapian diskurssi. Ineland ja Sauer ovat Kirjoittaneet aiheesta myds yhdessa (2004
& 2007). Naissé julkaisuissa he tarkastelevat kuitenkin pikemminkin vammais- ja
sosiaalipolitiikkaa kuin kulttuuripolitiikkaa, eivatkd he varsinaisesti tutki taiteilijaksi
ryhtymisen haasteita tai mahdollisuuksia.
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On olemassa paljon muitakin vammaisuutta ja taidetta kasittelevid akateemisia julkaisuja.
Dan Goodley ja Michele Moore (2002) ovat tutkineet viittd kehitysvammaisten ihmisten
teatteriryhmad. Lisaksi useita nakdvammaisiin muusikoihin liittyvia tutkimuksia on
julkaistu. Gerald Groemer (2016) on kirjoittanut Japanin perinteiseen kulttuuriin kuuluvista
goze-naisista, jotka olivat nakdvammaisia ja tyoskentelivat muusikoina. Terry Rowden
(2009) on kirjoittanut sokeista afrikkalais-amerikkalaisista muusikoista. Osa tutkimuksista
ulottuu kauas historiaan: esimerkiksi John Prescott (2011) on tehnyt vaitdskirjan sokeasta

1700-luvun saveltajasta John Stanleysta.

Akateemisen ja empiirisen tutkimuksen lisdksi vammaispoliittista taidetta ja kuurojen ja
vammaisten taiteilijoiden asemaa on pohdittu muissakin yhteyksissa. Silva Belghiti (2018)
kertoo opinnaytetydssadn kokemuksistaan viittomakielisend nayttelijand ja opiskelijana
Taideyliopiston Teatterikorkeakoulussa. Tdman lisaksi opinnaytetydssa on taiteellinen
osuus. Sari Salovaara (2016) on kehittanyt Kulttuuria kaikille -palvelussa taiteilijapolku-
mallia, jossa tarkastellaan yhdenvertaisuuden kysymyksia taiteilijan eri ikévaiheissa
vammaisuuden ndkokulmasta. Kulttuuria kaikille -palvelu on keréannyt aiheeseen liittyvéa
tietoa esimerkiksi jarjestaméll& aiheesta keskustelutilaisuuden vammaisille taiteilijoille
vuonna 2016 (Kulttuuria kaikille -palvelu 2016, Lindh 2016).

Vammaiskulttuurin ja vammaistaiteen kasitteet olivat hahmottumassa 2000-luvun alussa,
jolloin Kalle Kénkkdla (2004) kirjoitti lyhyesti vammaiskulttuurin historiasta Galleria
2003 -julkaisussa. Samassa teoksessa taidekriitikko Otso Kantokorpi (2004) pohtii
vammaistaiteen kasitettd. Myos Sari Salovaara (2000) on kirjoittanut vammaistaiteen ja
vammaiskulttuurin kasitteistd. Myohemmin on alettu puhua vammaispoliittisesta taiteesta

vammaistaiteen sijaan.

Erityistaidetoimintaan liittyen on julkaistu Suomessa useita teoksia. Aurinko ja kolme
kuuta — Kehitysvammaiset taidekentéan laidalla (Isoméki A. 2006a) seké Taju 2004. Sivusta
katsoen (Isomaki & Laurila-Hakulinen 2004) esittelevét kehitysvammaisten taidetta ja
kehitysvammaisen taiteilijan asemaa. Synndve Jokelainen (2019) on Kirjoittanut
taidestudio-toimintamallin oppaan. Jokelainen esittelee oppaassa myds
erityistaidetoiminnan alaa seka kuvataiteilijan ty6tg, ja yhtend tavoitteena on, ettd oppaan
avulla erityistaidetoimintaa voitaisiin ottaa kayttoon yha laajemmin Suomessa. Minna
Haveri (2016) on kirjoittanut oppaan erityistaidetoimintaan liittyvista eettisista

kysymyksistd. Oppaassa pohditaan muun muassa taidetoiminnan ohjaajan roolia ja
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kaytannon kysymyksig, kuten tekijanoikeuksista sopimista. Kiasman Ateljee Hannaton
kissa -nayttelyyn liittyva kirja (Kuutti & Raitmaa 2002) esittelee muun muassa
kehitysvammaisten taiteilijoiden tilannetta 2000-luvun alun Suomessa. Myos Satu Itkonen
(2008) on kirjoittanut kehitysvammaisten taiteesta ja taiteen tekemisen mahdollisuuksista.
Kirsikodista on julkaistu historiikki (Mikkonen, Turunen & Heine 2009), jossa késitelld&n
Kirsikodin toimintaa, tapahtumia, ndyttelyita seka historian lisdksi myos nykyhetked ja

tulevaisuutta.

Myaos kuurojen kulttuurista ja taiteen muodoista seka kuuroista taiteilijoista on Kirjoitettu
Suomessa jonkin verran. Kattavin teos suomalaisten kuurojen historiasta,
yhteiskunnallisesta asemasta ja kulttuurista lienee Eeva Salmen ja Mikko Laakson (2005)
Maahan lampimaan. Suomen viittomakielisten historia. Kirjassa kerrotaan myaos
muutamista kuuroista suomalaisista taiteilijoista. Erityisesti kuuroihin taiteilijoihin ja
kuurojen taidemuotoihin keskittyy muutama suomalainen julkaisu. Birgitta Wallvik (2005)
on Kirjoittanut ensimmadisesta suomalaisesta viittomakielisesta teatterista, Teatteri Totista.
Teatterin historiikissa kerrotaan myods kuurojen vaikeuksista saada korkeatasoista
teatterialan koulutusta, seka erilaisista yrityksista jarjestad heille nayttelijakoulutusta.
Kulttuuri kuurojen voimavarana -raporttiin (1993) on tallennettu keskustelua, jota
suomalaisesta kuurojen kulttuurista ja viittomakielisista taiteilijoista kdytiin vuonna 1992
jarjestetyssé seminaarissa. Lisaksi viittomakielisid kulttuuripalveluja ovat tarkastelleet
opinnaytetydssdan Minna Honkanen ja Pauliina Niemi (2010).

Englanninkielisessd maailmassa vammaisuutta ja taidetta on kasitelty paljon eri
nakokulmista. Esimerkiksi Colin Barnes (2003), Amanda Cachia (2016), Joseph Grigely
(2011) ja Carrie Sandahl (2003) ovat kirjoittaneet vammaiskulttuurista ja
vammaispoliittisesta taiteesta. Sheila Riddell ja Nick Watson (2014) ovat toimittaneet
Kirjan, jossa tarkastellaan vammaisuutta, kuuroutta taidetta, kulttuuria ja identiteettia
monista eri nakokulmista. Carrie Sandahl ja Philip Auslander (2005) ovat toimittaneet
Kirjan, jossa kasitell&dan esitystaiteen ja yhteiskunnallisen vammaistutkimuksen kautta
ruumista, identiteettid, tilaa ja katsomista. Vammaispoliittista teatteria tai yleisemmin
vammaisuutta ja teatteria ovat késitelleet Kirsty Johnston (2016) seka Petra Kuppers
(2017). Paddy Masefield (2006) on kirjoittanut Ison-Britannian vammaisista taiteilijoista ja
vammaispoliittisesta taiteesta. Teoksessa késitelladn myas taiteilijoihin kohdistunutta
syrjintdd. Lisaksi Colin Rhodes (2004) on kirjoittanut outsider-taiteesta. Vammaisuudesta

kuvataiteen, taidehistorian ja estetiikan nakokulmasta ovat kirjoittaneet esimerkiksi Ann
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Millett-Gallant (2010), Millett-Gallant ja Elizabeth Howie (2016) seka ja Tobin Siebers
(2010).

Myds kuurojen kulttuurista ja taiteesta seké kuuroista taiteilijoista on Kirjoitettu jonkin
verran erityisesti Yhdysvalloissa. Carol Padden ja Tom Humphries (1988 & 2005), Paddy
Ladd (2003) seka Harlan Lane, Robert Hoffmeister ja Ben Bahan (1996) ovat Kirjoittaneet
yhdysvaltalaisten kuurojen kulttuurista. He kertovat muun muassa kuurojen kouluista ja
Klubeista, seka viittomakielisen teatterin ja runouden kehittymisesté. Lane ja kollegat (mt.,
139-157) esittelevéat teoksessaan myds kuuroja amerikkalaisia taiteilijoita ja kuurojen omia
kulttuuriorganisaatioita, kuten teattereita. Kuurojen kirjallisuudesta, runoudesta ja
teatterista ovat kirjoittaneet muun muassa Cynthia L. Peters (2000), Rachel Sutton-Spence
ja Michiko Kaneko (2016), Sutton-Spence (2014) ja Christopher Krentz (2014). Liséksi
Susan D. Rutherford (1993) on kirjoittanut amerikkalaisten kuurojen folkloresta. Summer
Loeffler (2014) on kirjoittanut kuurojen musiikista ja tavoista kokea musiikkia seka

kuuroista muusikoista.

Deborah M. Sonnenstrahl (2002) esittelee kirjassaan 63 kuuroa amerikkalaista
kuvataiteilijaa 1700-luvun puolestavalista 1960-luvulla syntyneisiin asti. Kirjassa kerrotaan
taiteilijoiden lyhyt elamankerta seka esitelladn heidan toitaan. Jennifer Grinder Witteborg
(2014) on haastatellut kahtatoista kuuroa taiteilijaa. Hanen artikkelinsa ei kuitenkaan

keskity taiteilijoiden toimintamahdollisuuksiin vaan taiteellisiin sisaltdihin.

On olemassa my0s pedagogisia, vammaispoliittisen taiteen opettamiseen tai inklusiivisen
taiteen tekemiseen suunnattuja oppaita, joita ovat kirjoittaneet esimerkiksi Minna Haataja
(2008), Petra Kuppers (2014) sek& Alice Fox ja Hannah Macpherson (2015). Liséksi on
olemassa paljon taiteen eri lajien erityisopetukseen ja taideterapiaan liittyvaa tutkimusta ja
kirjallisuutta, joka liittyy vammaisuuteen. Erityisopetuksella ja taideterapialla on usein
ladketieteellinen lahestymistapa vammaisuuteen (Lubet 2011, 7). Taidekasvatuksen
tutkimuksissa ndkdkulma ei mydskaan useimmiten ole yhteiskuntatieteellinen. Siksi olen
rajannut ndihin teemoihin syventyvat tutkimukset péaasiassa pois

kirjallisuuskatsauksestani.

2.1.2 Tutkimukset taiteilijapoluista ja taiteilijoiden asemasta

Tarkoitan taiteilijapolun kasitteell& sitd, miten taiteilijan koulutus- ja urapolku ovat

edenneet. Taiteilijapolun tarkastelussa kiinnitdn huomiota siihen, mité asioita on
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tapahtunut, jotta henkildsta on voinut tulla taiteilija. Taiteilijapolulla keskeisia asioita ovat
esimerkiksi lapsuuden harrastukset, koulutus ja taiteellinen tyo.

Taiteilijapoluista yleensa on tehty jonkin verran suomalaista tutkimusta. Mikko Piispa,
Mikko Salasuo ja Helena Huhta ovat tutkineet menestyneiden ja nuorten suomalaisten
taiteilijoiden elaménpolkuja Menestyjien elamankulku — selittavia tekijoita huippu-
urheilijoiden ja kulttuuriosaajien elamassa (2011-2015) -hankkeessa (Piispa 2013, Piispa
& Salasuo 2014; Salasuo, Piispa & Huhta 2016). He kayttavéat sanaa “eldmankulku”
taiteilijapolun sijaan. Tutkimushankkeen kohteena ovat nimenomaan huipulla olevat nuoret
taiteilijat, joten tulosten ei voida varauksetta ajatella kertovan yleisesti taiteilijoiden
elaménkuluista. Myds Pirre Pauliina Maijala (2003) on tutkinut nimenomaan menestyjié:
han tutki huippumuusikoiden urakehitysta.

Pia Hounin ja Heli Ansion (2013a) toimittamassa julkaisussa Taiteilijan tyé — Taiteilijan
hyvinvointi taidetyon muutoksessa selvitetadan, millaista tietoa ja millaisia taitoja
suomalaiset taiteilijat tarvitsevat tydssdan 2010-luvulla, millaista on suomalaisten
taiteilijoiden hyvinvointi ja millaiset tekijét vaikuttavat taiteilijan tyépolkuun.
Tutkimukseen osallistui l&hes 500 Kirjailijaa, kuvataiteilijaa ja teatterialan taiteilijaa, joten
se on merkittava katsaus taiteilijan tyohon.

Taiteilijapolkuihin liittyen on tehty muitakin tutkimuksia ja opinndytet6itd. Tiina Vihma-
Purovaara (2000) on tutkinut ohjausta, dramaturgiaa ja nayttelijantydta opiskelleiden
urapolkuja. Sari Karttunen (2006) taas on selvittanyt millaisia ovat kuvataiteilijoiden
koulutusurat. Juulianna Auvinen (2012) tarkastelee opinndytetydssaan sitd, millaisia
reittejd on paasta ndyttelijaksi Suomessa. Pekka Kolehmaisen (2013) haastatteluihin
perustuvassa tutkielmassa tarkastellaan ammattimuusikoiden elamankulkuja. 1980-
taiteilijoiden urapoluista on julkaistu joitakin tutkimuksia, kuten Totti Tuhkasen (1988) ja
Helena Erkkilan ja Marja Vesasen (1989) tutkimukset. Taiteilijoiden eldménkerrallisia
aineistoja ovat hyodyntaneet tutkimuksissaan my6s muun muassa Terhi Aaltonen (2010),
Pia Houni (2000) ja Vappu Lepistd (1991).

Liséksi Suomessa on tutkittu paljon taiteilijan asemaa, ammattia ja toimeentuloa.
Esimerkiksi Kaija Rensujeff (2003 ja 2015) on tutkinut taiteilijoiden asemaa ja Robert
Arpo (2004) taiteellisen tyon edellytyksid. Laura Lehenkari (2018) on tutkinut
suomalaisten kuvataiteilijoiden prekaaria asemaa, sekaé taiteilijoiden keskinaista

eriarvoisuutta. Sari Karttunen (1988, 1992, 1993) on tutkinut kuvataiteilijoiden asemaa,
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valokuvataiteilijan asemaa seka kuvataiteilijan ammattia. Lisaksi kuvataiteilijan
oikeudellista asemaa on tutkinut Pauli Rautiainen (2012). Laura Jannes (1998) ja Jaana
Kovanen (2012) tarkastelevat tanssijan tyollistymiseen vaikuttavia tekijoita. Elina Jokinen
(2010) taas keskittyy tutkimuksessaan siihen, miten julkinen apurahajarjestelma vaikuttaa

kirjailijan tyohon.

Taiteilijan asemaa ja tyota koskevissa tutkimuksissa ja selvityksissé kiinnitetaan vain
harvoin huomiota vammaisuuteen ja kuurouteen. Joitakin esimerkkeja tastéa kuitenkin on.
Taiteen ja kulttuurin barometrissa 2015 (Rautiainen, Roiha & Rensujeff 2015) taiteen eri
rahoittajien vertaisarvioijilta kysyttiin erilaisista yhdenvertaisuuteen liittyvista
nakokulmista. Vertaisarvioijista alle 40 % oli sitd mieltd, ettd vammaiset taiteilijat ovat
rahoituksen saamisessa heikommassa asemassa suhteessa vammattomiin taiteilijoihin.
Vastaajat toivat esiin, etteivat jaottele hakijoita vammattomiin ja vammaisiin eika siité ole
tietoa hakemuksissa. Yksi henkil0 totesi itse olevansa liikuntavammainen, mutta oli sité
mieltd, ettei vammaisuus ole vaikuttanut hdnen mahdollisuuksiinsa toimia taiteen kentalla.
(Mt., 10, 43-46.)

Esittavien taiteiden kentan yhdenvertaisuutta selvittdneessa raportissa (Helavuori &
Karvinen 2019, 15) vastaajista 20 prosenttia oli sitd mieltd, ettd "erityisryhmien™ tasa-arvo
toteutuu hyvin tai erittdin hyvin. Kaikkien muiden ryhmien (esimerkiksi
ulkomaalaistaustaisten ja eri-ikdisten ihmisten) tasa-arvon toteutuminen arvioitiin

paremmaksi.

Kaisa Herrasen, Pia Hounin ja Sari Karttusen (2013, 70) tutkimuksessa kuvataiteilijoilta
kysyttiin: ”Jos olet kokenut vaikeuksia kuvataiteilijan ammatissa, mistd arvelet timén
johtuneen?” Yksi vastausvaihtoehdoista oli ”fyysinen vamma”, jonka valitsi vain yksi
vastaajista. Kysymys on monitulkintainen. Yritetddnko kysymyksella selvitta sité,
vaikeuttaako fyysinen vamma itsessaén tyotd, esimerkiksi jos Kipu alentaa tyokykya tai
naon heikkeneminen vaikuttaa varien nakemiseen? Vai tarkoitetaanko
yhteiskunnallisempaa nédkdkulmaa: onko vammaan suhtautuminen vaikeuttanut
ammatinharjoittamista? limeisesti tutkijat ovat tarkoittaneet jalkimmaista, silla he
rinnastavat analyysissaan fyysisen vamman muun muassa ikaan ja sukupuoleen. He
toteavat, ettei heidan aineistonsa perusteella vammaisuuden ole juuri koettu vaikuttavan
kuvataiteilijan tyohon. Tutkimukseen kutsuttiin mukaan ammattikorkeakouluista

valmistuneita taiteilijoita, eik& vastaajien taustatiedoista selvid, kuinka moni heista oli
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vammainen. (Mt., 25, 45-46, 69—71.) Koska vammaton ihminen tuskin kokee vammaa tai
vammaisuutta esteeksi, ei aineiston perusteella voida vetad aiheesta vahvoja

johtopaéatoksia.
2.1.3 Selvitykset taiteen saavutettavuudesta

Kulttuurialan esteettdmyys ja saavutettavuus vaikuttavat vammaisten ja kuurojen ihmisten
harrastus-, koulutus- ja tydskentelymahdollisuuksiin. Opetus- ja kulttuuriministerio on
tuottanut erilaisia linjauksia taiteen ja kulttuurin saavutettavuudesta seka julkaissut tietoa
siitd. Kuurojen kulttuuritoiminnan edellytyksiin on paneuduttu opetusministerigssa
(nykyinen opetus- ja kulttuuriministerid) jo vuonna 1982, jolloin perustettiin tyoryhma
tutkimaan teemaa. Tydryhma julkaisi raporttinsa vuonna 1985. (Nieminen 1993, 4.)
Vuonna 2001 ministerid perusti Kulttuuria kaikille -tyéryhman, jonka yhtena tehtavana oli
selvittadd, miten vammaisten ihmisten oman kulttuuritoiminnan mahdollisuuksia voitaisiin
parantaa. Ty6ryhman raportissa puhutaan vammaispoliittisesta taiteesta ja
vammaiskulttuurista, joten myos taiteen tekeminen nostetaan esiin. (OPM 2002.)
Ministerion tydryhmat ovat tuottaneet useita kulttuurin saavutettavuuteen liittyvia
toimenpideohjelmia tai ehdotuksia sellaisiksi tasaiseen tahtiin, ja parin vuoden taukoja
lukuun ottamatta jokin aiheeseen liittyva tydryhma on ollut 2000-luvulla jatkuvasti
pystyssa (OPM 2004, 2005, 2006; OKM 2014). My6s Reilu kulttuuri? -raportissa vuonna
2006 on nostettu vammaisten ihmisten kulttuuriset oikeudet, vammaiskulttuuri ja

vammaispoliittinen taide esiin (Koivunen & Marsio 2006, 66-69).

Suomessa on tehty runsaasti selvityksia saavutettavuuden toteutumisesta taide- ja
kulttuurialalla. Esimerkiksi opetusministerio toteutti 2007 kyselyn kaikille valtionosuuden
(vos) piirissé oleville orkestereille, teattereille, museoille ja kirjastoille niiden toiminnan
saavutettavuudesta. Selvitys oli osa opetusministerion Taiteen ja kulttuurin saavutettavuus
-toimenpideohjelman 2006-2010 toteuttamista. (OPM 2008.) Vos-laitoksille suunnattuja
kyselyitd on ilmeisesti tarkoitus toteuttaa saannollisesti, silla vastaava kysely on toteutettu

my6s vuonna 2012, tosin raporttia ei ole julkaistu.

Suomen musiikkineuvosto hallinnoi opetusministerion rahoittamaa Monimuotoinen
musiikki -hanketta vuosina 2007—2008. Hankkeessa kartoitettiin musiikkielaman eri
kohderyhmien tilannetta ja niiden kehittdmistarpeita. Hankkeen kohderyhmia ovat
vahemmistokulttuurit, maahanmuuttajat, erilaiset oppijat ja syrjaytymisuhan alla olevat ja

syrjaytyneet ihmiset. Hankkeen tavoitteena oli muun muassa edistdd monimuotoista
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musiikkielamaa ja yhdenvertaisuutta. Hankkeen aikana tehtiin kysely, joka suunnattiin
musiikkialan toimijoille. Liséksi tuotettiin toimenpide-ehdotuksia musiikkikentén

kehittdmiseksi. (Suomen musiikkineuvosto 2008, 2-4.)

Kulttuuria kaikille -palvelu (2011) on selvittanyt opetus- ja kulttuuriministerion
toimeksiannosta kulttuurifestivaalien ja tapahtumien saavutettavuutta. Lisaksi Suomen
Teatterit ry ja Kulttuuria kaikille -palvelu (2012) ovat selvittdneet suomalaisten
ammattiteattereiden ndkemyksid oman toimintansa saavutettavuudesta. Kirsi Kéhkoénen on
tehnyt selvityksen vammaisten ihmisten kokemuksista taide- ja kulttuuripalvelujen

kayttdjina (2012) seka maisteritutkielman teattereiden vammaisista yleisoista (2013).

Taide- ja kulttuurialojen opiskelun saavutettavuutta on selvitetty erikseen vain yhdessa,
Kynnys ry:n tekemdssé esiselvityksessa (Purhonen 2012). Selvityksessa haastateltiin
kuuttatoista taidealaa opiskellutta tai opiskelevaa vammaista taiteilijaa tai kulttuurialan
tyontekijaa (mt., 4). Liséksi Suomen kymmenen suurimman taidealan oppilaitoksen

esteettomyytta selvitettiin kyselyn avulla (mt., 5).

Lastenkulttuurin saavutettavuutta pdédkaupunkiseudun ruotsinkielisessd toiminnassa on
selvittanyt Luckanin toimeksiannosta Sanna Huldén (2016) ja valtakunnallisesti
suomenkielisessa toiminnassa Elina Helén (2016) SATA — Saavutettava lastenkulttuuri ja
taiteen perusopetus -hankkeessa. Aura Linnapuomi (2009) tutki pro gradu -tutkielmassaan
lasten ja nuorten kuvataidekoulujen saavutettavuuden kehittdmisen edellytyksiéd suhteessa
taiteen perusopetusta koskevaan lakiin ja kuvataiteen yleisen oppimaaran valtakunnallisten
opetussuunnitelmaan. Mari Martin (2017) on tutkinut lastenkeskusten tuottamaa
osallisuutta ArtsEqual-hankkeessa, mutta toteaa (mt., 43), ettd tutkimus epaonnistui

tavoittamaan vammaisia ihmisia.

Y114 mainitut raportit ja selvitykset keskittyvat enemman vammaisten ja kuurojen ihmisten
mahdollisuuksiin kuluttaa ja harrastaa kulttuuria, kuin ammattitaiteilijana toimimiseen.
Joissakin niistd nostetaan esiin esimerkiksi esiintymistilojen esteettomyys (katso
esimerkiksi Kulttuuria kaikille -palvelu 2011, 10; Suomen Teatterit ry & Kulttuuria
kaikille -palvelu 2012, 6). On kuitenkin otettava huomioon, ettd kehittydkseen
ammattilaiseksi tai edes kiinnostuakseen taidealasta tarvitaan mahdollisuuksia saada
taidekokemuksia ja harrastaa taidetta lapsesta asti (Gill & Sandahl 2009, 13). Siksi yleis6-

ja harrastusnakokulma on yksi ndakdkulma tutkimuksessani.
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2.2 Mita on vammaispoliittinen taide?

[Cross Over -flestivaalilla myds sanottiin, ettei Suomessa itse asiassa kukaan tieda,
mitd vammaispoliittinen taide tarkoittaa, ja ettei sille lopullista maaritelméaa ehka voi
Ioytadkaan. Kuitenkin vammaispoliittisen taiteen ajatellaan sisaltavéan jonkinlaisen
kannanoton. Usein sen odotetaan myos kasittelevan vammaisuutta aiheen tasolla.
(Karhunen 2016.)

Taiteilija voi pyrkié puhuttelemaan tiettyd yleisod, esimerkiksi seksuaali- ja
sukupuolivdhemmistdjd, naisia tai vammaisia ihmisid. Tallaisten tavoitteiden kautta se
voidaan tulkita queer-taiteeksi, feministiseksi taiteeksi tai vammaispoliittiseksi taiteeksi.
(Solvang 2018, 240.) Vammaispoliittisesta taiteesta voidaan puhua silloin, kun taide kertoo
vammaisuuden kokemuksesta ja sen sisallolla on merkitysta vammaisille ihmisille.
Yleensd vammaispoliittisen taiteen tavoitteena on kuitenkin myos tuoda vammattomien
ihmisten tietoisuuteen mita vammaisuus on, ja mita se tarkoittaa poliittisesti,
henkilokohtaisesti ja esteettisesti. (Haveri 2017; Salovaara 2000, 37; Sandahl 2013.)
Vammaispoliittisessa taiteessa tulkitaan usein vammaisuuden kokemusta yhteiskunnallisen
vammaiskasityksen kautta (Barnes & Mercer 2001, 528; Solvang 2018, 239).

Y hteiskunnallista vammaiskasitysta kasitelld&n luvussa 3 ”Teoria: yhteiskunnallinen

nikokulma vammaisuuteen ja kuurouteen”.

Englanninkielisessé kirjallisuudessa ja keskustelussa kaytetaan vammaispoliittisesta
taiteesta késitetté disability art. Jos se k&d&nnetaan kirjaimellisesti suomeksi, saadaan sana
”vammaistaide”. Vammaistaide-kasite on Salovaaran (2000, 37) mukaan ~’1990-luvun
tuote”. Vammaistaide-kasitettd onkin kéytetty Suomessa laajasti 1990-luvuilla ja 2000-
luvun alussa, ja se esiintyy silloin talléin mediassa ja muissa keskusteluissa edelleen.
Kasitteistd vammaispoliittinen taide ja vammaistaide kaytiin 2000-luvun loppupuolella,
todennékdisimmin vuonna 2008 vilkasta keskustelua (Salovaara 2019). Vammaisten
kuvataide (VAKU) -hanke jakoi ainakin vuosina 2008-2011 Vuoden

vammaistaiteilija -palkintoa, jonka nimed monet vammaisaktivistit pitivat alentavana
(Aivohalvaus 2/2010; Saké 2008).8 Palkinto antoi sysdyksen vammaisten taiteilijoiden ja
aktivistien kokoontumiselle, jossa todettiin vammaistaide-sanaa paremmaksi kasitteeksi

vammaispoliittinen taide. Keskustelun jalkimainingeissa VVuoden

8 Turun Kynnys ry teki VAKU-hankkeesta aloitteen vuonna 2007 Waino Aaltosen seuralle,
joka l&hti koordinoimaan hanketta. Hankkeessa jérjestettiin useita valtakunnallisia
nayttelyitd. (Aivohalvaus 2/2010.)
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vammaistaiteilija -palkinnolle perustettiin vastavetona vuonna 2009 Vimma-palkinto, joka
on vammaispoliittisen taiteen ja vammaiskulttuurin palkinto.® (Salovaara 2019.)

Talla hetkelld vammaispoliittinen taide on kaytetyin ja korrekteimmaksi katsottu kasite.
Siksi olen kééantanyt kaikkiin englanninkielisiin lahteisiin viitatessani késitteen disability
art vammaispoliittiseksi taiteeksi. Kun viittaan suomenkielisiin l&hteisiin, kaytén
padasiassa sanaa vammaispoliittinen taide, vaikka l&hteessa kdytettaisiinkin alun perin
vammaistaide-kasitettd. Ainoastaan silloin, kun viittaan erityisesti vammaistaiteen
kasitteeseen tai sen historiaan ja muuttumiseen, tai nimenomaan vammaistaide-kasitteesta
syntyviin mielikuviin, kdytan vammaistaide-kasitetta alkuperaislahteen mukaan. Suorissa

lainauksissa en ole muuttanut sanamuotoa.

Vammaispoliittinen taide ja vammaiskulttuuri ovat olleet erottamaton ja tarkeéd osa
vammaispoliittista liiketta (Barnes 2003, 2; Barnes & Mercer 2001, 529). Vammaisuuden
politisoituminen synnytti my6s vammaiskulttuurin ja -taiteen liikkeen, johon kuuluu eri
alojen taiteilijoita. Liikkeen tavoite on tuoda esiin kokemusta siitd, millaista on el&a
elimellisen vamman kanssa vammauttavassa yhteiskunnassa seka juhlia erilaisuutta ja
luoda positiivista vammaisidentiteettid. (Barnes 2012, 19; Swain & French 2000.) Taiteella
onkin ollut merkittavd asema vammaispoliittisen liikkeen identiteettipolitiikassa (Solvang
2012, 178, 186). Suomessa esimerkiksi ihmisoikeusjarjestd Kynnys ry on lahes ensi
toikseen jarjestanyt taidendyttelyn vammaisten ihmisten kohtaamista haasteista (Kynnys ry
2018a).

Kynnys ry:n pitkdaikainen kulttuurisihteeri Ismo Helén (Ruuskan 2008 mukaan) on
todennut, ettd ”’[v]ammaistaide on kantaaottavaa, aina. Se on samankaltainen taiteen alalaji
kuin vaikkapa punk.” Vammaispoliittinen taide syntyi Isossa-Britanniassa ja
Yhdysvaltojen lansirannikolla osana vammaispoliittista liikettd 1970-luvun lopussa ja
1980-luvun alussa. Erilaisten luovien keinojen avulla tavoiteltiin yhtendisyyden ja
ylpeyden tunnetta sekd yhdenvertaisempaa tulevaisuutta. Vammaispoliittisen taiteen
muodostumista omaksi taiteen alalajikseen ovat sittemmin edistaneet erilaiset

organisaatiot, jotka jarjestévat festivaaleja, julkaisevat aikakauslehtia ja yll&pitavat

® Tukilinja rahoittaa Vimma-palkintoa, ja sen jakaa Kynnys ry. Péitoksen palkinnosta
tekee asiantuntijaraati. Vimma-palkintoa jaetaan edelleen vuosittain ja sen ovat saaneet
muun muassa tekstiili- ja késitetaiteilija Jenni-Juulia Wallinheimo-Heimonen, punk-béndi
Pertti Kurikan Nimipéivat ja sarjakuvataiteilija Kaisa Leka. (Tukilinja 2017.)
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verkkosivuja. (Barnes 2003, 2; Konkkold 2004, 13; Shape Arts 2017; Solvang 2012, 179,
181 ja 2018, 243.) Vammaispoliittista taidetta voi tehda milla tahansa taiteen alalla:
esimerkiksi musiikin, kuvataiteen, kirjallisuuden, teatterin, performanssitaiteen, sirkuksen,

tanssin, sarjakuvan tai elokuvan alalla (Haveri 2017, Sandahl 2013).

Vammaispoliittisessa taiteessa ei ole kyse vain taiteilijan omista vammaisuuden
kokemuksista, vaan kollektiivisista kokemuksista, seké sorrosta ja kamppailusta sité
vastaan. Vammaispoliittinen taide pyrkii tarttumaan yhteiskunnassa vallitseviin epakonhtiin,
tekemaan nékyvéksi syrjintad, purkamaan vammaisuuteen liittyvié stereotypioita,
tekemdaan vammaisuudesta tavallisempaa julkisessa tilassa, voimauttamaan vammaisia
ihmisid ja luomaan yhteista identiteettid. Usein se pyrkii tekeméaan syrjivat kaytannot
naurunalaiseksi. Joskus vammaispoliittinen taide pyrkii tekemé&an vammaisuudesta jotakin
niin hienoa, etta siita voi olla ylpea, tai etta sitd voi haluta ja kadehtia (teatteritaiteilija ja
akateemikko Victoria Ann Lewisin sanoin ”disability cool”). Vammaispoliittisen taiteen
juuret ovat vammaisuuden kysymysten politisoinnissa, ja kulttuuri kasitetaan
vammaispoliittisessa taiteessa ylipaataan poliittisena ilmiond. Vammaispoliittista taidetta
tekevat taiteilijat identifioituvatkin usein myos aktivisteiksi. (Barnes 2003, 6-8; Barnes &
Mercer 2001, 529; Barnes, Mercer & Shakespeare 1999, 205-206; Salovaara 2000, 37;
Sandahl 2013; Solvang 2018, 239; Swain & French 2000, 577). Barnes ja kollegat (1999,
205-206) kuvailevat vammaispoliittisen taiteen olevan yhteiskunnallinen liike ja
aktivismin muoto. Taiteilijat voivat myds yrittdd muuttaa taidetta ja taidekenttéa:
Kuppersin (2014, 32) mukaan vammaiset taiteilijat ja heidan liittolaisensa haastavat sitéa
tietoa, joka maarittelee sen mité on olla ihminen ja miten me ndemme itse taideteoksen.
Taiteilijat voivat esimerkiksi analysoida ja horjuttaa normeja, jotka liittyvéat laadun ja
erinomaisuuden kasityksiin (mt., 32).

Minun mielestani poliittinen taide ei ole kuollutta. Teen vammais- ja
ihmisoikeuspoliittista taidetta, joka ei tosin liity mitenkaan puolueisiin. Vammaisten
ihmisoikeustilanne on maailmanlaajuisesti sen verran surkea, etta tatd asiaa pitaa
pité4 esilld. Vammaisuus on poliittista ja sita politisoidaan, koska se liittyy usein
koyhyyteen ja vakivaltaan ja siihen, ketd hoidetaan. Se on myos oleellinen osa
tulevaa sote-uudistusta. (Jenni-Juulia Wallinheimo-Heimonen, Mankkisen 2017
mukaan.)

Vammaispoliittiseen taiteeseen liittyy myds saavutettavuus ja saavutettavuusaktivismi.
Sandahlin (2013) mukaan saavutettavuus on osa vammaispoliittista taidetta. Jos

saavutettavuutta ei ole otettu huomioon esimerkiksi elokuvafestivaalilla tai nayttelyssa, ei
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kyse voi olla vammaispoliittisesta taiteesta. Vammaispoliittinen taide voi my0s estetisoida
ja ottaa osaksi teosta tai esitysta apuvalineitd, tulkkeja, avustajakoiria ja niin edelleen.
Yleensé tallaisia elementteja pidetéén taiteen ulkopuolelle kuuluvina asioina. (Mt.)
Suomessa esimerkiksi DuvTeatern on sisallyttanyt ndytelmiinsa tekstityksen, joka on osa

taiteellista siséltod, eika irrallinen saavutettavuuspalvelu.

Siitd, voiko vain vammainen taiteilija tehdd vammaispoliittista taidetta, vai voiko sita tehda
kuka tahansa, ei ole taytta yhteisymmarrysta (Grigely 2011, Haveri 2017). Solvangin
(2018, 243, 245) mukaan vammaispoliittinen taide on vammaisten ihmisten tekeméa ja
identiteetti on olennainen kysymys vammaispoliittisessa taiteessa. Kalle Kénkkaola (2004,
17) listaa kolme nakokulmaa, joiden kautta vammaispoliittista taidetta voi lahestya: 1)
tekij& on vammainen ihminen, 2) teoksella/esityksella on vammaisille ihmisille jotain
erityistd merkitystd, 3) teoksessa/esityksessa kerrotaan vammaisuudesta vammaisen
ihmisen omasta nakdkulmasta. Han (mt., 17-18) korostaa liséksi, ettd vammaispoliittisessa
taiteessa ja vammaiskulttuurissa on merkityksellistd vammaisen ihmisen identiteetin
I6ytdminen ja halu kuulua vammaisvdhemmistoon. On epéselvad, tarkoittiko Konkkola,
ettd kaikkien kolmen nakokulman tulisi tayttyd, vai riittdéako yhden toteutuminen.
Esimerkiksi Mattila (2013, 12) tulkitsee, ettd Kénkkolan mukaan myds vammaton ihminen
voisi tehdd vammaispoliittista taidetta. Otso Kantokorpi (2004, 21-22) taas toteaa, etta
hanen mielestd4n on huono strateginen valinta, jos taiteilijan vammaisuutta pidetadn
olennaisena — se johtaa kaikkien vammaisten taiteilijoiden tyon pitdmiseen
”vammaistaiteena”. Monissa kirjoituksissa ja puheenvuoroissa korostuu, etté jos ja kun
vammaispoliittinen taide on oma taiteen alalajinsa, ei kaikkien vammaisten taiteilijoiden

taide mitenk&&n voi kuulua sen alle (esimerkiksi Barnes & Mercer 2001, 529).

Useat vammaiset akateemikot ja taiteilijat ovat kuitenkin maininneet myds vammattomia
taiteilijoita, joiden ty6 on merkityksellistd vammaisten ihmisten kannalta. Esimerkiksi
brittildinen kuvataiteilija Marc Quinn mainitaan usein esimerkkina taiteilijasta, joka tekee
vammaisuudesta nakyvéaa kiinnostavalla tavalla ja kasittelee aihetta kriittisesti. (Grigely
2011; Millet-Gallant 2010, 51-81; Siebers 2010, 40-43; Solvang 2012, 186-187.)
Suomessa vammaiskulttuurin Vimma-palkinnon kunniamaininta myodnnettiin vuonna 2016
kirjailija Tommi Kinnuselle ”hdnen moniulotteisesta vammaisuuden kuvauksestaan
romaanissa Lopotti” (Kynnys ry 2016). Monet taiteilijat ja Kirjoittajat, esimerkiksi Petra
Kuppers (2014, 32), mainitsevat vammaisten taiteilijoiden liittolaiset (allies) tarkeina

yhteistyokumppaneina.
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Kaikki vammaiset taiteilijat eivat pida itsedédn vammaispoliittisina taiteilijoina tai tee
poliittista taidetta (Barnes & Mercer 2001, 529; OKM 2014, 44, Purhonen 2012, 13). Tama&
kay ilmi myds omasta aineistostani — tarkastelen asiaa luvussa 5.9 Vammaispoliittisuus ja
jarjestétoiminta”. Jotkut vammaiset taiteilijat haluavat pitdd vammansa piilossa, kieltavat
sen, haivyttavat sen taka-alalle tai jattavat sen huomiotta. He saattavat esimerkiksi haluta
valttaa sité, ettd oma taide leimautuisi vammaisuuden kautta, tai ettd ennakkoluuloiset
asenteet vaikeuttaisivat heidan tyoskentelydan. (Bang & Kim 2015, 549; Barnes 2003, 7;
Salovaara 2006, 69.) On olemassa monia syité olla identifioitumatta vammaiseksi
ihmiseksi, silloinkin kun ihminen maaritelladn vammaiseksi ulkopuolelta. Vammaisuuteen
liittyy stigma, jota monet haluavat valttaa. (Wendell 1996, 25.) Toisaalta vammaisuutta ei
valttamatta haluta erityisesti piilotella — vammaisuus ei ehké yksinkertaisesti vain ole
merkityksellista taiteilijalle ja hanen tekemaélleen taiteelle (Grigely 2011, Purhonen 2015).
Lisaksi jotkut taiteilijat liittavat toisinaan taiteeseensa vammaisuuden nakokulmia, ja
toisinaan taas eivét (Salovaara 2000, 39). Joskus olisikin tarpeen tarkastella

vammaispoliittisuutta pikemminkin teos- kuin taiteilijakohtaisesti.

Identiteettipolitiikassa historian tunteminen on térkedd ja myds vammaispoliittisen taiteen
liike on voimaantunut omien esikuviensa ja edeltdjiensa tutkimisesta. Vammaispoliittisella
taiteella on kahdenlaisia esikuvia: menneisyyden vammaiset taiteilijat ja esiintyjat seké
vammaiset ihmiset, jotka ovat mukana lansimaisissa kulttuurikaanoneissa. (Solvang 2012,
182.) Kuppers (2017, 16-17) toteaa, ettd esimerkiksi teatteria tutkivasta kirjallisuudesta on
hyvin vaikeaa jaljittdd vammaisia teatterintekijoitd. Vammaisuudeksi lasketaan eri asioita
eri aikoina, ja siksi historian merkkihenkil6iden takautuva “diagnosointi” on ongelmallista.
Monet vahemmistokulttuurin jasenet haluavat kuitenkin luoda kaanonin itselleen, joten

historiasta yritetaan etsié esikuvia (mt., 16-17).

Esikuviksi onkin l6ydetty esimerkiksi tunnettuja kuvataiteilijoita. Vincent van Goghin
tunnetussa omakuvassa nakyy puuttuva korva, jonka han leikkasi irti
mielenterveysongelmiensa vuoksi. Frida Kahlo on tuonut poliosta ja
lilkenneonnettomuudesta johtuvaa vammaisuuttaan esiin teoksissaan. Lisaksi hénesté ei
ehka olisi tullut taidemaalaria, ellei han olisi joutunut vuodelepoon onnettomuuden jalkeen.
Naista kahdesta taiteilijasta kdyd&&n monenlaista keskustelua vammaispoliittisen taiteen
kentalla. He ovat monille vammaisille taiteilijoille tarkeitd esikuvia. Heité ei kuitenkaan
useimmiten lueta vammaispoliittisen taiteen tekijoiksi: joidenkin kirjoittajien mukaan van

Goghin ja Kahlon tarkoituksena ei ole ollut lisata solidaarisuutta muita vammaisia ihmisia
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kohtaan. Jotkut ovat sitd mieltd, ettd Kahlo esittdd vammaisuuden traagisena asiana — ja
tdmé& on nakokulma, josta vammaispoliittinen taide pyrkii irti. Toisaalta vammaispoliittista
liikettd ei vielé ollut olemassa van Goghin ja Kahlon elinaikana, joten ei voida sanoa,
olisivatko he halunneet olla siind mukana. Joka tapauksessa on selvéé, ettd heidan taiteensa
on ollut merkityksellistd vammaisten ihmisten kannalta. Kahlo ja van Gogh ovat olleet
tarkeita inspiraation lahteita vammaispoliittisille taiteilijoille ja heidan tyonsa on
vaikuttanut vammaisestetiikan kehittymiseen. (Herrera 1990, 82; Solvang 2018, 243-244,
Sutherland 2008, 82.) Voidaan pohtia my®ds sitd, késittelivatko he teoksissaan
vammaisuutta tavalla, joka tulkittiin vammaisuuden sijaan tai lisdksi koko ihmisyytta
koskevaksi?

Usein mitd tahansa vammaisten ihmisten tekemaa taidetta nimitetddn vammaistaiteeksi,
mika hamartaé késitteen varsinaista siséltdd. Tama on yksi syy siihen, ettd monet
vammaiset ihmiset Suomessa ovat alkaneet puhua vammaispoliittisesta taiteesta
vammaistaiteen sijaan. (Sako 2008, Nurmijarven Uutiset 2011.) Myds tdamén tutkimuksen

aineistossa nousi ndiden kasitteiden vastakkainasettelu hieman esiin.

Varsinkin sana ”vammaistaiteilija” on kiistanalainen kasite. Ensinnadkin ihmisiin liitettavéat
etuliitteet ovat aina kyseenalaisia. Etuliitteissa nostetaan usein esiin jokin ominaisuus, joka
poikkeaa sosiaalisesta normista. Esimerkiksi naiskirjailija-késitteella korostetaan sitd, etta
Kirjailija on yleensa (tai hanen kuuluisi olla) mies ja jatetdan naispuoliset kirjailijat pois
ryhmisti kirjailijat yleensd” (Smith 1988, 31). Samoin vammaistaiteilija-kasitteen yksi
mielleyhtyma on, ettd taiteilijat — tai “taiteilijat yleensa” — ovat oletetusti vammattomia.
Etuliitteella sivuutetaan ihmisen muut ominaisuudet. Pahimmassa tapauksessa etuliite
johtaa ihmisen véhattelyyn. ”’Silloin ollaan pielessé jos joku tulee maéritellyksi
ulkopuolelta ensisijaisesti vammaiseksi ja vasta sitten taiteilijaksi”, kirjoittaa Salovaara
(2000, 39). Kyse etuliitekysymyksessa ei ole vain ansaitusta taiteilijan tittelista, vaan myos

siitd, kelpaako hdn mukaan taiteilijoiden ryhméan (Lindh 2016).

Kaésitykseni on, ettd vammaisuutta ilmaiseville kasitteille on taidemaailmassa tarvetta, ja
niita kaytetddn, mutta samaan aikaan monet haluaisivat tehda ne tarpeettomiksi ja hylata
ne. Tata problematiikkaa viestii mielesténi tutkija ja kuraattori Amanda Cachia (2016, 81),
joka kayttdd “vammaistaiteesta”/ vammaispoliittisesta taiteesta” kirjoittaessaan
lainausmerkkeja (‘ Disability Art’). Tarvittaisiinko yhdenvertaisessa maailmassa ihmisten

luokittelua tai kuvailua ominaisuuksiensa perusteella? Toisaalta Haveri (2016, 60)
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muistuttaa, ett4 jos taiteilija haluaa toimia taiteensa kautta aktivistina, esimerkiksi levittaa
tietoa vammaisuudesta, olisi vammaisuuden mainitsematta jattdminen vaarin taiteilijaa

kohtaan. Se, milla tavalla vammaisuudesta puhutaan, on tietenkin toinen kysymys.

Suomessa vammaispoliittinen taide -késitteen kayttdonotolla pyrittiin ohjaamaan huomiota
taiteen sisaltoon, eika taiteilijan ominaisuuksiin. Vammaistaide-sana johtaa helposti
vammaistaiteilija-kasitteen kayttoon. Sana vammaistaiteilija viestii vammasta taiteilijan
ominaisuutena. Sen sijaan vammaispoliittinen taiteilija -k&site tuottaa erilaisia

mielleyhtymid, jotka liittyvat ensisijaisesti siihen, millaista taidetta taiteilija tekee.

2.3 Outsider-taide ja erityistaidetoiminta

Pelkka erilaisuus ei viel yksin tee kenestdkaan ulkopuolista; ulkopuoliseksi tulee
vasta, kun kulttuurin rakenteet tekevat ihmisesta ndkyméattoman tai sulkevat hanet
sisapiirin ulkopuolelle. (Rhodes 2004, 16.)

Vammaisuuden ja taiteen diskursseihin liittyvat myds kasitteet outsider-taide, ITE-taide ja
erityistaidetoiminta, joita kdytetd&n lahinna kuvataiteen kentalla. Outsider Art -ké&sitetta
(ulkopuolinen taide”) on kéytetty ensimmaisen kerran 1972, kun Roger Cardinal k&ansi
englanniksi Jean Dubuffet’n 1940-luvun puolivalissa kehittdman ranskankielisen kasitteen
art brut (raaka taide”). Outsider-taiteilijat ovat itseoppineita ja taidemaailman perinteisten
kaytant6jen ulkopuolisia taiteilijoita, jotka eivat tayté valtakulttuurin asettamia
normaaliuden kriteerejd. Yleensa heidat suljetaan ulos valtavirtataiteen kentéltd. Outsider-
taiteilijoina pidetddn hyvin moninaista taiteilijaryhméaa. Heitéd yhdistaa se, etta heidat on
leimattu epadnormaaleiksi esimerkiksi patologiaan, rikollisuuteen, sukupuoleen tai
seksuaaliseen suuntautumiseen liittyvien maéritelmien vuoksi. Lisaksi heité saatetaan pitda
vadraan aikakauteen syntyneing, jalkeenjaaneind tai kehittyméattomina. (Solvang 2018,
241-242; Rhodes 2004, 7-8, 15.)

Mielenterveysongelmia pidetdén outsider-taiteessa yhtend merkittdvéana taiteellisen
toiminnan elementtind. Varhaisimmissa outsider-taiteen mééritelmissa korostuvat
psykiatriset potilaat, itseoppineet vision&arit ja meediot. Art brut ymmarrettiin alkujaan
nimenomaan “’mielisairaiden” ihmisten taiteeksi. Psyykkisesti normista poikkeavien
taiteilijoiden ja kansantaiteilijoiden teosten ajateltiin edustavan aidointa luovuutta,
spontaaniutta ja vilpittomyytta, sill4 taidekoulutus ja kulttuuri” eivét olleet vaikuttaneet

niithin. Aitous tai ”puhtaus” on edelleen yksi outsider-taidekasityksen merkittavimmisté
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arvoista. Outsider-taiteilijoiden padasiallisena roolina on siis olla erilainen ja
taidemaailman, ehka jopa yhteiskunnan ulkopuolella. Konventionaalisen taidemaailman
kerdilijoilla ja kuraattoreilla on kuitenkin valta méaaritell& outsider-taide: heidan tekeménsa
”16ydot” ja antamansa arvostus ovat olennaisia outsider-taiteelle. Jos taiteen tekijaa ei ole
”16ydetty”, hén ei ole taiteilija. Kuten muustakin taiteesta, outsider-taiteesta tulee taidetta
vasta kun se sellaiseksi nimetdan. (Rhodes 2004, 8, 16, 19, 44-45, 149; Solvang 2018,
241-242, 245.) Aitous ja I6ytdminen liitetddn usein myos kehitysvammaisten ihmisten
tekemaan taiteeseen (Mattila 2013, 27-28, 37). Joskus outsider-taiteen kerailijéista on
tullut tunnetumpia kuin itse taiteilijoista — kaikista taiteilijoista ei tiedet4 edes nimea
(Hamalainen 2006, 19).

Outsider-taiteilijat eivat Rhodesin (2004, 13—14) mukaan valttamatta itse maarittelisi omaa
taidettaan outsider-taiteeksi eivatka outsider-taiteilijat muodosta yhtendista ryhmaa.
Outsider-taiteilijat eivat hanen mukaansa myoskaan yleensa tunne toisiaan. Nykyaan on
kuitenkin olemassa kansainvalisid outsider-taiteen verkostoja, joiden kautta muihin
taiteilijoihin ja kentén toimijoihin pa&see tutustumaan. Téallaisia ovat esimerkiksi Nordic
Outsider Art Network (NOA) ja European Outsider Art Association.

Outsider-taiteeseen liittyy ITE-taiteen kasite. ITE-taide on suomalaista, visuaalista
nykykansantaidetta. ITE on lyhenne, joka on jaanyt elaméén outsider-taiteen kartoituksesta
Itse tehty eldma vuodelta 1999. ITE-taiteilijoilla ei ole taidealan koulutusta ja ITE-taidetta
voidaan pitaa outsider-taiteen alalajina. Kansantaiteeseen liittyy yleensa yhteisollisyys,
mutta ITE-taiteilijat ovat usein itsenéisié ja heidén taiteessaan korostuu yksilollisyys. ITE-
taide syntyy taiteilijoiden omassa arjen ymparistossa ja usein sitd myds esitetdén siella.
(Itenet.fi 2018; Sederholm 2004, 233; Suomen Kuvalehti 2017, 57.)

Outsider-taiteeseen liittyvat myos késitteet erityistaidetoiminta ja erityista tukea tarvitsevat
taiteilijat. Erityistaidetoimintaan kuuluu kehitysvammaisten ja autismin kirjon henkiléiden
seké sellaisten henkil6iden, joilla on laaja-alaisia oppimishéirigitd, visuaalinen
taidetoiminta. Sana “erityistaidetoiminta” kuvaa toiminnan rakenteita ja ymparistod, jossa
taide syntyy. Itse taiteilijoita tai taidetta ei tule kuvailla etuliitteilld. (Kettuki 2018.)
Esimerkiksi taiteellinen tydskentely ja sen tukeminen kehitysvammaisten ihmisten
taidestudiossa on siis erityistaidetoimintaa, mutta siell& tuotettua taidetta ei kutsuta
erityistaiteeksi” tai taiteilijoita erityistaiteilijoiksi”.
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“Erityisyys”, “erityinen tuki” ja “erityiset tarpeet” ovat epamaaréaisia kasitteitd. Saloviidan
(2006, 132—135) mukaan kasite “erityinen tuki” on kehdpaatelma: erityista tukea tarvitseva
ihminen on ihminen, joka tarvitsee erityista tukea. Vehmaksen (2005, 94) mukaan kasitetta
“erityinen tarve” kdytetddn hyvin laajasti mutta se yleensa jatetadn maarittelematt, ja se
on “kiertoilmauskieltd ilman merkittavaa sisaltoda”. Monien Kirjoittajien mielesta
erityisyydestd” puhumisella yritetddn oikeuttaa syrjivad kohtelua. Mairian Corkerin
(19984, 82) mukaan kuuroja lapsia voidaan erityiseksi” kutsumalla oikeutetusti kohdella
eri tavalla kuin muita. Laddin (2003, 442) mukaan niin kauan kuin kuuroja pidetdéan
vammaisina ja erityisten tarpeiden” ihmising, ohitetaan se, etta he tarvitsisivat vain
omakielisen yhteison ja koulutuksen. “Erityisisté tarpeista” puhuminen vahvistaa
Beauchamp-Pryorin (2012, 188) mukaan ajatusta siité, ettd vammaisuus on jotakin muuta
kuin normaalia. Vehmaksen (mt., 93-94) mukaan “tarvekieltd” puhutaan varsinkin
erityispetukseen liittyen, ja se heijastaa perinteistd jakoa “normaaliin” ja ”poikkeavaan”,

vaikka késite vaikuttaakin korrektimmalta kuin poikkeavista yksildista puhuminen.

Varsinkin jos taiteilijan tyo liittyy suoraan vammaan tai kertoo vammaisista ihmisista,
hanet saatetaan yksioikoisesti mééritella outsider-taiteilijaksi (Sandahl 2013). Vammaisten
koulutettujen taiteilijoiden sijoittaminen outsider-taiteen kentalle on kyseenalaista. Miten
maaritellddn milla koulutuksella, kokemuksella ja millaisella taiteen sisallolld on
ulkopuolinen ja milla kuuluu sisapiiriin? Arja Elovirran (2007, 73) mukaan lahes kaikki
tosissaan taiteen parissa tyoskentelevét taiteilijat, jotka ovat mukana
erityistaidetoiminnassa, ovat saaneet ainakin jonkinlaista koulutusta taiteen tekemisesta,
taidehistoriasta ja taidemaailmasta. Kuraattori Veikko Halmetoja (2018) pitaa syrjintana
sit4, jos taiteilijaa kutsutaan outsider-taiteilijaksi henkil6kohtaisen ominaisuutensa, kuten
kehitysvammaisuuden vuoksi. Sana “outsider” ei myodskadn tuo mieleen vain positiivisia
mielleyhtymid. Kuka haluaisi olla ulkopuolinen? Esimerkiksi Pertti Kurikan Nimipdivien
basistina tunnettu Sami Helle (Helle & Lilja 2017) totesi vammaisuuteen, taiteen ja

taidekasvatukseen liittyvéssa konferenssissa vihaavansa sanaa outsider.

Kaésitteista onkin kdyty Suomessa vilkasta keskustelua. Minna Haveri (2018) on tuonut
esiin, ettd outsider-taide ja erityistaidetoiminta eivat ole parhaita mahdollisia sanoja
kuvaamaan tdman hetken toimintaa ja taidetta. Hdnen mukaansa niitd kannattaa kuitenkin
kayttaa siksi, ettd niiden kautta saa nakyvyyttd. Esimerkiksi kuraattorit 0ytavat taiteilijat

paremmin maaritelmilla outsider-taide” tai “erityistaidetoiminta” kuin ilman naita sanoja.
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Lisaksi jos erityista tukea tarvitsevat taiteilijat suljettaisiin ulos outsider-taiteen kasitteesta
ja verkostoista, he jaisivat ilman tukea ja vield varmemmin syrjaan taidekentdsta. (Mt.)

Monet Solvangin (2012, 180, 183) haastattelemista vammaisista taiteilijoista halusivat
ottaa etdisyytta outsider-taiteeseen. Knutes Nyqvistin ja Stjernan (2017) tekeméssa
tutkimuksessa tulokset olivat hieman erilaisia. He haastattelivat taiteilijoita, jotka
tyoskentelevét ruotsalaisessa neurologisesti monimuotoisten ihmisten péaivékeskuksessa.
Haastatellut taiteilijat eivat olleet yksimielisié taiteensa méarittelyisté. Joku kutsui omaa
taidettaan insider-taiteeksi, toinen ei osannut tai halunnut mééritell4 taidettaan ollenkaan.
Kolmas totesi, ettd hdnen taidettaan saa mielellddn kutsua outsider-taiteeksi, koska se avaa

enemman mahdollisuuksia esimerkiksi teosten saamiseen esille. (Mt., 969, 974-975.)

Outsider-taide- tai erityistaidetoiminta-késitteitd pidetadn siis ainakin jossain méaarin
leimaavina ja huonoina, mutta niiden kaytto voi olla tietyissa tilanteissa tarpeen ja
perusteltua. Helle ja Lilja totesivat konferenssipuheessaan (2017), etta Kettuki ké&yttaa
erityistaidetoiminta- tai outsider-taide-sanoja ”rakenteen vuoksi”. Haveri (2016, 26) tuo
esiin, ettd joskus on tarpeen tasmentad missa kontekstissa taide on tuotettu. Lisaksi
kasitteiden avulla voi 16ytaa yhteisoja ja verkostoja, ja tdsmalliset sekd yhtendiset kasitteet
auttavat rahoittajille ja tukijoille viestimisessa (mt., 26). Té&ssa raportissa kdytan Kettukin
esimerkkia noudattaen kasitteita erityistaidetoiminta ja erityista tukea tarvitsevat taiteilijat.
Erityistaidetoiminnalla viittaan kuvataiteen kentélla tapahtuvaan toimintaan, mutta erityista

tukea tarvitsevilla taiteilijoilla tarkoitan t&ssé raportissa myos muiden alojen taiteilijoita.

2.4 Taideterapian diskurssi

Taideterapian késite on yksi vammaisuuteen ja taiteeseen liittyvistd diskursseista (Solvang
2012, 180; 2018, 239-241). Taideterapialla ei ole taiteellisia tavoitteita. Rhodesin (2004,
106-107) mukaan taideterapian padmaara on terapeuttinen prosessi tai lopputulos, eivatka
sen tekijat ole taiteilijoita. Taideterapian arvo ndhdééan siina, etta taiteen tekeminen
esimerkiksi rauhoittaa taiteen tekijaa tai auttaa hantd kommunikoimaan (Liinamaa 1995,

73-74). Taideterapia kytkeytyy terveyteen liittyviin tieteenaloihin (Solvang 2012, 180).

Solvang (2018, 240-241) madrittelee taideterapian kahdella tavalla: sen tavoitteena on
parantaa ihmista laéketieteellisessd mielessa, jolloin se voi olla esimerkiksi osa
psykoterapiaa. Taideterapia voi olla myds yhteisOtaidetta, jossa osallistujia pyritaan

voimauttamaan ja heidén itsetuntoaan halutaan kohottaa. T&llGin tavoitteena on sosiaalinen
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prosessi. Taideterapian diskurssi johtaa viime kadessa ladketieteelliseen ndkokulmaan:
taiteen tekija on potilas ja ohjaaja terapeutti (Solvang 2012, 183).

Taideterapian diskurssiin voidaan lukea myds esimerkiksi kehitysvammaisten ihmisten
paivatoiminta, jossa harrastetaan taidetta ilman varsinaisia taiteellisia tavoitteita.
Tarkoituksena on talléin jarjestad mielekésté toimintaa. Jos taas taidetoiminnassa on
tavoitteena kehittyd taiteen tekijana tai tuottaa ensisijaisesti taiteellista sisaltog, ei kyse ole
terapiasta. Usein seké terapeuttinen etté taiteellinen ndkokulma ristedvat erityista tukea
tarvitsevien taiteilijoiden toiminnassa. Sauer (2004, esimerkiksi 15-17, 19, 23, 88, 110,
130) mainitsee vaitoskirjassaan useaan otteeseen ruotsalaisen Allateaternin toimintaan
liittyvan jannitteen. Jannite syntyy siité, ettd Allateatern toimii yhti aikaa seké taiteen etté
vammaispalvelujen kontekstissa. Solvang (2018, 246-247) nékee Pertti Kurikan
Nimipéivat -yhtyeen toimintatavoissa ja musiikissa seka taideterapian nakokulmaa,
vammaispoliittista taidetta ettd vammaisestetiikkaa. Kuppers (2017, 38-39) tuo esiin, etta
jos esimerkiksi teatteriryhma tapaa ja toimii terapeuttisen organisaation kautta, on
tavoitteena usein parantuminen tai normalisaatio. Silloin ryhman tuottama estetiikka ja sen
oma itseymmaérrys ovat hyvin erilaisia, kuin jos sama ryhma jarjestaytyisi itse, ja

kokoontuisi itseohjautuvana.

Pitké&an taideterapia oli ainoa taidekasvatuksen ja -koulutuksen muoto, jota oli tarjolla
vammaisille ihmisille. Taideterapian diskurssin kautta vammaisiin taiteilijoihin liittyy
mielikuva harrastelijamaisuudesta. Tdma on vaikuttanut vammaisten taiteilijoiden ja
vammaispoliittisen taiteen arvostukseen, heidan ty6llistymiseensa seké heidan
palkkoihinsa ja teostensa hintoihin. (Bang & Kim 2015, 545, 550, 553; Gill & Sandahl
2009, 3, 21; Solvang 2012, 183; Sandahl 2013.) Liséksi mielikuva vammaisesta taiteilijasta
potilaana vaikuttaa taiteen koettuun laatuun. Parkin (2010, Bangin ja Kimin 2015, 545
mukaan) tutkimuksessa selvisi, etté esitys kiinnostaa ja koskettaa ihmisia enemman, jos
yleiso tietdd esiintyjan olevan vammainen. Vammaiselle esiintyjélle annettiin kuitenkin

huonompi arvosana ammattimaisuudesta kuin ei-vammaiselle taiteilijalle.

Monet kirjoittajat tuovat esiin, ettd taiteen kaytto terapiassa on sindnsé hyva asia.
Ongelmallista on se, jos vammaiset taiteilijat nd&hdé&an potilaina ja tavoitteellinen
taiteellinen tyo terapiana. (Esimerkiksi Konkkdld 2004, 14; Solvang 2018, 241.)
Kantokorpi (2004, 21) toteaa, ettd vammaisen taiteilijan ei kannata puhua taiteen
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terapeulttisista vaikutuksista, vaikka muut taiteilijat niista avoimesti puhuisivat, silla hanet

sysataan terapia-mielikuvan vuoksi helposti marginaaliin.

2.5 Vammaiskulttuuri

Taiteen ja kulttuurin merkityksiin vammaisuuden nakékulmasta alettiin kiinnittaa
huomiota 1990-luvulla. Tuolloin padasiassa akateemisen kentan ulkopuoliset vammaiset
ihmiset nostivat kulttuurin vaikutukset keskusteluun. Koska populaarikulttuurin ja
esimerkiksi hyvéntekevéisyysmainonnan kielteinen ja stereotyyppinen vammaiskuvasto
huolestutti vammaisia ihmisia, alettiin kehittdd myodnteisempid vaihtoehtoja,
vammaiskulttuuria (disability culture) ja vammaispoliittista taidetta. (Barnes ym. 1999,
182, 184, 190, 203.)

Vammaiskulttuuri on Barnesin ja kollegojen mukaan (1999, 205-206) alakulttuuri tai
vaihtoehtokulttuuri. Vdhemmistot voivat kokea hegemonisen valtakulttuurin sortavaksi, ja
kehittad vastavetona oman kulttuurinsa, omat norminsa, arvonsa ja elamantapansa (Barnes
2003, 3). Alakulttuurin yhtend tavoitteena voi olla muuttaa valtakulttuuria ja se voi
onnistuakin siind. Lansimaissa valtakulttuuri on ei-vammaisten kulttuuri; se on ableistinen
eli ihannoi toimintakykyé ja pitaa sitd normina, sekd suhtautuu vammaisuuteen usein
kielteisesti. (Mt., 4; Davis 2017, 44-45).

Suomessa vammaiskulttuurin kasite on ollut hailyvé ja 2000-luvun alkupuolella vasta
muotoutumassa. Myds vammaisliikkeen siséll& on ollut erilaisia ké&sityksia sen sisallgsta.
(Konkkola 2004, 17-18.) Olennaista vammaiskulttuurissa on jaettu kokemus: monilla
vammaisilla ihmisilla on samankaltaisia kokemuksia, vaikka he olisivat kasvaneet erill&an
vammaiskulttuurista. (Kénkkola 2004, 18; Solvang 2012, 181). Vaikka vammaiset ihmiset
ovat hyvin moninainen ryhma (ja ”ryhmé”-sanankin voi kyseenalaistaa), he ovat usein
kayneet ldp1 samankaltaisia “erityis”jarjestelyitd elaméssédén, heidét on laitettu lapsena
erityiskouluun tai erityisluokalle, he ovat ehk& asuneet laitoksessa, heilld on omat
kuljetuspalvelunsa ja apuvalineensd, heihin kohdistuu erilaisia kuntoutustoimia, ja heilla
on oma tapansa tehdé asioita. Erilaiset “ammattilaiset” paattavit, mika heille on parasta.
Tuntemattomat kyselevat heiltd samankaltaisia, epéasiallisia kysymyksi&; heité tuijotetaan
julkisilla paikoilla tai heidén ohitseen puhutaan avustajalle, tulkille tai muille ithmisille.
(Barnes 2003, 10; Bolt 2012, 291-292; French 1999, 27; Garland-Thomson 2009, 38, 46;
Loijas 1994, 159; Solvang 2012, 181; Kronsbein 2012, Sutherland 2008, 85; Vernon &
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Swain 2002, 92-93.) Vammaiskulttuuri harvemmin siirtyy vanhemmilta lapsille (Salovaara

2000, 38), joten se tiytyy usein “10ytda”.

Vammaisten ihmisten ei ole ollut helppo péaéasta taidekoulutukseen, ja my0s se on
vaikuttanut vammaiskulttuurin syntyyn. Omassa hallinnassa olevissa ymparistdissa oman
taiteen tuottaminen ja kehittdminen on ollut helpompaa. Vammaiskulttuurin haasteeksi on
tullut se, miten suhtautua ei-vammaisen valtakulttuurin laatuké&sitykseen. (Barnes 2003, 9.)
Tulisiko luoda omaa estetiikkaa vai mukautua valtavirran estetiikkaan? Palaan tahan
kysymykseen luvussa 5.4.2 Onko vammaisille ja kuuroille taiteilijoille tilaa

”valtavirrassa”?”

Vammaiskulttuuri liittyy tiiviisti vammaisaktivismiin. Vammaiskulttuurissa vammaiset
ihmiset ja heiddn omat organisaationsa paasevat itse maéarittelemaan uudelleen
vammaisuuden. Usein méérittelyn ldhtokohtana on yhteiskunnallinen vammaiskaésitys,

johon palaan teoriaa kasittelevéssé kolmannessa luvussa. (Barnes 2003, 4.)

Vammaiskulttuurissa voidaan nahdé erilaisia alakulttuureja. Voidaan esimerkiksi puhua
sokeiden tai ndkévammaisten omasta kulttuurista. He ovat usein kdyneet jonkin
nakdvammaisille tarkoitetun koulun, heilld on omia sosiaalisia sdéént6ja, oma huumorinsa
janiin edelleen. (French 1999, 27; Laitinen & Saraste 2014, 98; Lubet 2011, 72-77.)

Vammaiskulttuurin késitteella on vahva kannatus joidenkin vammaisten ihmisten
keskuudessa ja toisaalta jotkut vammaiset ihmiset vastustavat sitd. Jotkut Kirjoittajat
puhuvat vammaiskulttuurista kuin antropologisesta oliosta, vaikka vammaiskulttuuri ei ole
ehka kehittynyt viela niin pitkalle. (Kuppers 2014, 56.) Jotkut aktivistit ja tutkijat pyrkivat
nimenomaan kehittdmaan voimakkaampaa késitystd vammaiskulttuurista ja -identiteetista:
voidaan jopa sanoa, ettd vélilla vammaisuus kasitetddn samalla tavalla kuin etnisyys
(Shakespeare 2006, 70). Konkkolan (2004, 15) mukaan Suomessa monet vammaiset
ihmiset kavahtavat puhetta vammaiskulttuurista. Yhtendinen vammaiskulttuuri on
kyseenalaistettu my6s muilla tavoin: esimerkiksi jotkut kehitysvammaisten ihmisten
organisaatioista ovat tuoneet esiin, ettd kehitysvammaiset ihmiset on suljettu ulos
vammaiskulttuurista (Barnes & Mercer 2001, 523).

Barnesin (2003, 16) mukaan ei ole mydskaan yksiselitteista, ettd erilaisuutta voidaan juhlia
ja ettd vammaisuudesta voi olla ylped. Kaikille se ei ole helppoa. Vammaan voi

esimerkiksi liittyd kipua ja se voi aiheuttaa ennenaikaisen kuoleman. Vaikka monet muut
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vahemmistot voivat juhlia moninaisuutta, esimerkiksi ylistdd mustan ihmisen kauneutta tai
seksuaalista moninaisuutta, se ei ole yhtd yksinkertaista vammaisille ihmisille. (Mt., 16;
Barnes & Mercer 2001, 530.)

Vammaiskulttuurin késitteelle ja ajatukselle on esitetty muutakin kritiikkid. Susan
Wendellin (1996, 75) mielesté on vaikea vaittaa, ettd vammaisilla ihmisilla
kokonaisuudessaan olisi jokin yhteinen kulttuuri. Gillin ja Sandahlin tutkimuksessa (2009,
3, 26-27) selvisi, etteivat kaikki vammaiset taiteilijat halua identifioitua
vammaiskulttuuriin, tai edes tiedd mité tai osaa méaaritelld, mitd vammaiskulttuuri on. Tom
Shakespeare (2006, 82) on vahvasti sitd mieltd, ettd kaiken vammaisaktivismin, -politiikan
ja -kulttuurin tulisi tdhdéata siihen, ettd vammaisuudesta ja elimellisestd vammasta tehddén
merkityksetonta aina, kun mahdollista. Monet vammaiset ihmiset haluavat hdnen
mukaansa korostaa samankaltaisuutta vammattomien ihmisten kanssa. Mitéan erillisyytta,
separatismia, ja ylpeyttd vammaisuudesta ei tulisi hdnen mielestaan tukea.
Vammaiskulttuurin viljelemé identiteettipolitiikka on Shakespearen mielesté loukku, joka
johtaa uhriuden ja ep&onnistumisen juhlimiseen. Lisdksi Barnes (2003, 16) toteaa, etta
vammaiskulttuuri saattaa sulkea ihmisid ulkopuolelleen, ja vieraannuttaa myds mahdollisia

vammattomia liittolaisia.

Kuppers (2014, 61) kirjoittaa, ettd vammaiskulttuurista on toisinaan vaikea puhua siksi,
ettd yhté aikaa ja rinnakkain voi olla olemassa rikas vammaiskulttuurielaméa seka toisaalta
vammaisten ihmisten syvé yksindisyys ja epatoivo. Monien on vaikea paasta siséan
vammaiskulttuuriin, mihin vaikuttavat monet asiat, kuten sattuma, luokka, koulutus,
’rotu”/etnisyys, seksuaalisuus ja sukupuoli. Niille, jotka sen pariin paasevit,

vammaiskulttuuri voi tarjota kuitenkin tarkean vapautumisen kokemuksen. (Mt., 61.)

Barnesin (2003, 16) mukaan meidan tulisi kehittdd vammaisuutta kohtaan joustava suhde,
joka ottaa huomioon ndmad ristiriidat. Toisaalta tulisi antaa arvo niille ihmisille, joilla on
vammoja, toisaalta pidattaytya ylistdmasta rajoitteita. Barnesin mukaan on helppo olla
varauksetta ylped vammaisliikkeen saavutuksista ja voimasta muuttaa maailmaa, seka

vammaisen ihmisten ja heidan organisaatioidensa tekemasta tyosta. (Mt., 16.)

2.6 Kuurojen kulttuuri ja taide

Kasite “kuurojen kulttuuri” on monitulkintainen. Lisdksi eri aikoina se on tarkoittanut

erilaisia asioita. (Salmi & Laakso 2005, 381.) Kuurojen kulttuuri -k&sitettd on alettu
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kayttdd Suomessa 1950-luvulla Kuurojen valtakunnallisten kulttuuripdivien yhteydessa.
Tuohon aikaan ké&site miellettiin suppeammin kuurojen taiteeksi. (Pokki 2011, Salmi &
Laakso 2005, 382.) Paddy Laddin (2003, xvii, 233) mukaan englanninkielista Deaf culture
-kasitettd on alettu kéayttaa vasta 1970-luvulla, aluksi padasiassa kuulevien akateemisissa
piireissd. Kuurojen kulttuuri -ké&sitteesta keskustellaan jatkuvasti seka tutkijoiden kesken
ettd kuurojenyhteisdssé (Salmi & Laakso 2005, 381). Se on mééritelty esimerkiksi
prosessiksi, joka siirtdd kuurojen kulttuurin arvot, uskomukset, tavat ja
kayttaytymismuodot sukupolvelta toiselle; kayttdytymisté ohjaavaksi ja todellisuutta
selittdvaksi symbolijarjestelméksi, ja visuaalisuuteen ja kieleen perustuvaksi yhteison
elamantavaksi.'? Lisaksi kuurojen kulttuurin on katsottu muodostuvan yhteisesta
historiasta ja omista kouluista, organisaatioista seka verkostoista. Kuurojen kulttuuri ei ole
vammaiskulttuurin alakulttuuri, silla kieli jakaa viittomakieliset erilleen vammaisista
ihmisistd, aivan kuten muistakin kuulevista ihmisista. Lisaksi viittomakieliset henkil6t
identifioituvat useimmiten kieli- ja kulttuurivdhemmistoksi, eivéatka
vammaisvahemmistoksi. (Barnes 2003, 11; Barnes & Mercer 2001, 522-523; Gill &
Sandahl 2008, 26; Korhonen 1993, 2; Ladd 2003, xvii; Salmi & Laakso 2005, 381-382;
396; Scully 2012, 111, 115.)

Osa kuuroista ihmisista ajattelee, ettei ole olemassa yhtendista kuurojen kulttuuria (Scully
2012, 112). Laddin (2003, 401, 406) mukaan kuurojen yhteisoilla ympari maailman
voidaan katsoa olevan yhteinen kuurojen kulttuuri, silla niill4 on paljon yhteisié piirteita.
Kuurojen kulttuuri saa kuitenkin vaikutteita asuinmaan valtakulttuurista ja joskus myds
muista vahemmistokulttuureista, ja usein sitd voitaisiin kutsua maansa alakulttuuriksi.
(Ladd 2003, 406; Lane ym. 1996, 417-418.)

Yleensa kuurous on kuurojen mielesté ainoastaan myonteinen asia.** (Lane ym. 1996,

411.) Myonteiseen suhtautumiseen ja ylpeyden tuntemiseen vaikuttaa kuitenkin se, kuinka

10 Maailmassa on yli 200 viittomakielta (Ladd 2003, 401-402). Viittomakielet ovat
syntyneet luonnollisesti samoin kuin puhututkin kielet. Suomen kansalliset viittomakielet
ovat suomalainen ja suomenruotsalainen viittomakieli. Liséaksi maahan muuttaneiden
kuurojen mukana Suomeen on tullut muitakin viittomakielid. (Kuurojen Liitto 2019.)

11 Kuurouteen liittyy kasite Deaf Gain. Brittildinen performanssitaiteilija Aaron
Williamson on pohtinut, miksi h&nen l&dakarinsa aina kertoivat hanelle, ettd h&n on
menettdmassa kuulonsa. Laakarit eivat koskaan maininneet, ettd han oli saavuttamassa
kuurouden (gaining Deafness). Monille kuuroille kuuroudessa ei ole kyse kuulon
puutteesta vaan tietysté tavasta olla maailmassa. Heille avautuu ndkdkulmia ja oivalluksia,
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viittomakieleen ja kuurouteen on suhtauduttu kuuron lapsen kasvuymparistossa. Jos kuuro
lapsi kasvaa ilman kuurojen yhteisod ja saa heikot valmiudet viittomakielessa, hénen
identiteettinsa, itsetuntonsa ja jopa mielenterveytensé voi olla heikoissa kantimissa.

Aiheesta on kirjoittanut esimerkiksi Juhana Salonen (2017).

90 prosenttia kuuroista lapsista syntyy kuuleville vanhemmille, mika vaikuttaa hyvin
merkittavasti kuurojen kulttuuriin. Téllaisessa tilanteessa kulttuuri ei siirry suoraan
sukupolvelta toiselle. Riskind on, ettd kuuleville vanhemmille syntyvé kuuro lapsi ei paase
oppimaan viittomakielta tarpeeksi varhain. (Ladd 2003, 35; Rutherford 1993, 86-87; Salmi
& Laakso 2005, 77; Scully 2012, 111-112.)

Viittomakieliset yhteis6t syntyivét, kun kuuroille luotiin omia viittomakielisia kouluja.?
Suomessa tdma tapahtui 1840-luvulla. Viittomakieli kehittyi, kun suurempi joukko kuuroja
alkoi tavata toisiaan kouluissa. (Salmi & Laakso 2005, 16, 53, 464.) Kuurojen kouluilla
onkin yhdessé kuurojenyhdistysten kanssa merkittdva rooli kuurojen historian vélittajana,
sekd kulttuurin ja viittomakielten yllapitdjind (Bauman & Murray 2014b, xvii; Ladd 2013,
321; Lane ym. 1996, 125; Padden & Humphries 2005, 6; Salmi & Laakso 2005, 77, 178—
180).1% Koska kuurojen koulut ovat niin merkittavia kuurojen kulttuurille, yksi
nakyvimmistd vammaisliikkeen ja kuurojenyhteison valisista eroista on suhtautuminen

koulutuksessa tapahtuvaan segregaatioon, integraatioon ja inkluusioon. Siind missa

jotka eivét ole kovin yleisia kuulevien keskuudessa. Kuurouden biologiset, kulttuuriset ja
sosiaaliset seuraukset voidaan maaritell& puutteiden sijaan eroiksi tai joissakin tapauksissa
hyodyksi (gain). Deaf Gain on monitieteinen kasite, jolla tarkoitetaan ainutlaatuisia
kognitiivisia, luovia ja kulttuurisia hyotyja, jotka ilmenevét kuurojen tavoissa olla
maailmassa. (Bauman & Murray 2014b, xv, Xxxix, Xxiii.)

12 Aluksi kuurojen koulut olivat viittomakielisia, mutta 1800-luvun lopusta alkaen
puheopetus alkoi syrjayttaa viittomakielen kouluissa. 1970-luvulla alettiin kdyttaa niin
sanottua simultaanimenetelmaé, jossa opettaja puhui ja viittoi yhtd aikaa. Kyseessa ei
kuitenkaan ole viittomakieli vaan viitottu suomi, jolloin esimerkiksi sanajérjestys ei vastaa
viittomakielen rakenteita ja viittomakielisen on vaikea ymmartéa viittomista. Viittomakieli
alkoi hitaasti palata suomalaiseen kuurojenopetukseen 1980-luvulla. Viittomakielesta tuli
oma oppiaine kouluihin vasta vuonna 1993. Kuitenkin viittomakieli eli ja levisi kouluissa
myos puheopetuksen aikakaudella, kun oppilaat viittoivat keskendén salaa. (Salmi &
Laakso 2005, 144, 151, 173, 178, 353-357, 364.)

13 Esimerkiksi Tanskassa viittomakielisen opetuksen vaheneminen on johtanut siihen, etta
joitakin kuuroja on muuttanut “’kielipakolaisina” Ruotsiin (Bauman & Murray 2014b, xvii).
Vakavasti uhanalaisen suomenruotsalaisen viittomakielen huononi entisestédan, kun
viimeinen suomenruotsalainen kuurojen koulu lakkautettiin vuonna 1993 (Kuurojen Liitto
2019a; Salmi & Laakso 2005, 357-358).
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vammaisliike on ajanut erityisopetuksesta luopumista, kuurot pitavat yleensé parempana
kuurojen omia viittomakielisia kouluja tai luokkia. (Barnes & Mercer 2001, 527; Corker
1998a, 31, 38; Lane ym. 1996, 125, 411; Padden & Humphries 2005, 35-36; Vehmas
2005, 126.)

Kuurot ovat kautta historian luoneet itselleen omaa tilaa ja kehittaneet tapoja muokata
ymparistoaan itselleen sopivaksi. Viittomakielista ymparistoa kutsutaan usein
DeafSpaceksi. DeafSpace-kasitteelld voidaan tarkoittaa myds arkkitehtuurista mallia tai
sellaista rakentamisen tapaa, joka on saanut innoitusta kuurojen sosiaalisen toiminnan
tavoista ja tarpeista. (Bauman 2014, 375-377.) DeafSpacessa kuurot ihmiset tuntevat
olonsa kotoisaksi ja turvalliseksi, ja heidan on helppo toimia siella. Esimerkiksi tasainen
valaistus on tarkeda. (Mt., 378, 384-385.) DeafSpace voi syntyd myds spontaanisti, kun
joukko kuuroja ihmisia kokoontuu yhteen (Solvang & Haualand 2014, 5).

Kuuroille yhteiset tapahtumat ovat hyvin tarkeitd. Kokoontumisilla on seka sosiaalista,
kulttuurista ettd psykologista merkitysta. Tapahtumat luovat kulttuurisen keskuksen
hajallaan oleville viittomakielisille ihmisille ja niissd on mahdollista kehittdd omia
perinteitd. (Peters 2000, 10, 32, 34; Pokki 2011.) Suomessa muun muassa Kuurojen Liiton
jarjestdmat nuorten kulttuuripdivat ja kuurojen kulttuuripdivat ovat olleet merkittavia
kulttuuritapahtumia 1950-luvulta alkaen. Kulttuuripéivien eri taidelajeihin liittyneista
Kilpailuista saatiin lisdé tarmoa paikallisten kuurojenyhdistysten taideharrastuksiin, silla
Kuurojen Liitto alkoi muun muassa tarjota kurssimuotoista koulutusta kilpailuesitysten
tason nostamiseksi. (Salmi & Laakso 2005, 372—-381; Wallvik 2005, 12.)

Kuurojen kulttuuriin kuuluu erilaisia taiteen muotoja, joista osa perustuu viittomakielten ja
kuurojen kulttuurin erityispiirteisiin, kun taas toiset niista heijastelevat valtakulttuuria
(Ladd 2003, 48-49; Lane ym. 1996, 138-139). Kuurojen taidetta on tutkittu melko vé&han.
Monet viitotut taideteokset ovat olleet vaikeita tallentaa ja siksi historiasta on séilynyt vain
vahan esimerkkejé. (Ladd 2003, 49.) Suomessa viittomakielisten taiteesta on kirjoittanut
esimerkiksi Aapo Ruuttunen. Ruuttusen (2001, 85-92) mukaan viittomakielisten taide on
taidetta, joka on viittomakielisten tekemad, viittomakielistd ja kasittelee
viittomakielisyyttd. Se on kohdennettu viittomakieliselle yleis6lle. Petersin (2000, 91)
mukaan kuurouden, kuurojen ihmisten ja viittomakielen nékyvaksi tekemisesté on tullut
monille taiteilijoille poliittinen tavoite. Erilaiset viittomakieliset taiteen muodot ja niiden

esittdminen julkisessa tilassa tekevat visuaalista kulttuuria nakyvéksi ja ovat samalla
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vertauskuva itseméaradmisoikeudelle. (Mt., 91.) Silloin, kun kuurojen taide tahtaa
poliittisiin tavoitteisiin, se voidaan mielesténi rinnastaa vammaispoliittiseen taiteeseen.

Myos Salmi ja Laakso (2005, 396) nakevat ndissa kasitteissa yhtalaisyyksia.

Teatteri on yksi kuurojen tarkeimmista taidemuodoista (Lane ym. 1996, 144). Suomessa
silla on jo yli satavuotinen historia (Lehtomaki 1993, 67; Barber 2005, 9; Salmi & Laakso
2005, 391). Kuurojen teatteria tai viittomakielisté teatteria on tehty suurin osa sen
historiasta vain kuurolle yleisolle.** Nykyaan kuurojen teatterilla on laajempi yleiso, ja
siksi lahes kaikki viittomakieliset teatteriryhmat tulkkaavat esityksensé puhutulle kielelle
tai tekevét ndytelmistaan alun perinkin kaksikielisen. (Padden & Humphries 2005, 101-
102.) Kuurojen taiteen, esimerkiksi teatterin kehitys kytkeytyy laajemmin kuurojen
yhteiskunnalliseen asemaan. Esimerkiksi suomalaisissa teatteriesityksissa viitottiin pitkaan
suomen kielen sanajarjestyksella eli viitotulla suomella, miké kertoo viittomakielen
heikosta asemasta ja arvostuksesta. 1980-luvulla asiasta kaytiin kiivasta keskustelua, jonka
jalkeen viittomakieli vakiintui esityskieleksi. (Wallvik 2005, 34.)

Myas viittomakielisella tarinankerronnalla, runoudella ja kirjallisuudella on pitkat perinteet
(Ladd 2003, 49; Lane ym. 1996, 153; Padden & Humphries 2005, 133-143; Salmi &
Laakso 2005, 368; Wallvik 2005, 10). Tarinankerronta on kuurojen kulttuurissa erityisen
merkittavaa siksi, ettd se valittaa eteenpdin kulttuurista tietoa. Viittomakielisten
kerrontaperinnetta voidaan nimittaa kirjallisuudeksi, vaikkei viittomakielella olekaan
Kirjoitettua muotoa. (Lane ym. 1996, 139, 153; Peters 2000, 17.) Kuurojen kirjallisuutta
tallennetaan osittain alkukielelld ja osittain valtakielelld, kuten monen muunkin
vahemmistokielen kirjallisuutta (Lane ym.1996, 155). Kuurojen kirjoitettu kirjallisuus on

pitkalti runoutta (Ladd 2003, 52). Viittomakielista kansankulttuuria ja -kirjallisuutta on

14 Kuurojen teatteriesitykset voidaan Lanen ja kollegojen (1996, 150-151) mukaan jakaa
neljdén kategoriaan. Ensimmainen kategoria on kuulevien ndytelmat, jotka on kdannetty
viittomakielelle. T&td on kutsuttu muun muassa viittomakieliseksi teatteriksi. Toisessa
kategoriassa esitetddn viittomakielelld tarinoita, jotka sijoittuvat kuurojen kulttuuriin. Tata
Lane ja kollegat kutsuvat nimelld DEAF-WORLD theater (“kuurojen maailman
teatteriksi”). Kolmas kategoria on monikulttuurinen (cross-cultural) teatteri, silla se
yhdistelee elementtejd kahdesta edell&d mainitusta. Neljds ryhméa on kuulevien naytelmat,
jotka mukautetaan siséll6ltdan kuurojen kulttuuriin sopiviksi. (Mt. 1996, 150-151.) Tassa
tutkielmassa kuurojen teatteri tai viittomakielinen teatteri tarkoittavat kuitenkin kaikkea
kuurojen ihmisten esittdmad, viittomakielelld toteutettua teatteria.
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mahdollista kutsua myos suulliseksi perinteeksi, sill& se perustuu kasvokkain tapahtuvaan
vuorovaikutukseen (Peters 2000, 18).

Ehka hieman yllattden kuvataide saattaa olla kuuroille vieraampi taidemuoto,
visuaalisuudestaan huolimatta (Ruuttunen 2001, 96). 1800- ja 1900-luvun vaihteessa
menestyneitd kuuroja kuvataiteilijoita oli useita. Ajanjaksoa on kutsuttu suomalaisten
kuurojen taiteilijoiden kultakaudeksi. Kun viittomakielen asema heikkeni oralismin myota,
taiteilijoiden maara vaheni. (Lehtomaki 1993, 68; Salmi & Laakso 2005, 368-371.)
Yhdeksi syyksi on esitetty, ettd oralismin heikentamaét kielelliset valmiudet estivat
kuvataiteesta keskustelua ja sen ymmartamista. Kun viittomakielten asema on kohentunut,
viittomakielia on tutkittu enemmaén ja kuurot ovat voimaantuneet, on myds kuurojen taide
puhjennut kukkaan.'® (Kulttuuri kuurojen voimavarana -raportti 1993; Lane ym. 1996,
139; Mirzoeff 1995 Laddin 2003, 50 mukaan.)

Kuurot ovat tehneet jonkin verran, mutta kuitenkin melko vahan elokuvia esimerkiksi
runoihin verrattuna (Ladd 2003, 54). Yhdysvaltojen kansallinen kuurojen yhdistys (The
National Association of the Deaf, NAD) alkoi tehda hyvin pian elokuvan keksimisen
jalkeen elokuvia, joiden tarkoituksena oli muun muassa séilyttada amerikkalaista
viittomakielta tuleville sukupolville seké levittdd kuurojen ajatuksia ympari maailmaa
(Ladd 2003, 53; Padden & Humphries 2005, 57-58, 164). Nykyéaan viittomakielista
tarinankerrontaa, taidetta, ihmisten muistoja, luentoja ja tydpajoja pyritdéan tallentamaan
videoimalla (Ladd 2003, 54). Suomessa Viittomakielinen kirjasto ja Kuurojen museo
tallentavat kuurojen kulttuuriperintd eri muodoissaan. Lisaksi viittomakielinen kirjasto

tuottaa uusia kulttuurituotteita kuten lastenohjelmia seké vélittaa tietoa viittomakielella.

Usein ajatellaan, ettei musiikki kiinnosta kuuroja ihmisié tai ettei se kuulu heille. Monet
kuurot esiintyjat hyodyntavat kuitenkin rytmid, riimeja ja tempoa tyokaluina teoksissaan.
Lisaksi monet kuurot kuulevat v&han ja voivat soittaa ja laulaa tai viittoa lauluja. (Peters
2000, 65.) Varhaisin esimerkki kuurojen laulusta on virsien laulaminen kirkossa (Ladd
2003, 51). Suomessa on esiintynyt viittomakuoroja jo 1800-luvulla (Salmi & Laakso 2005,

15 Esimerkiksi Yhdysvalloissa syntyi 1980-luvun lopulla kuurojen kuvataideliike De’VIA,
joka tulee sanoista Deaf View/Image Art. Liikkeen kantava ajatus oli, ettd kuurous tuo
uusia nadkokulmia ja hyOtyjé luovaan prosessiin. De’VIA on kuvataidetta, joka valittda
kuurouden kokemusta. Esimerkiksi kun kuvataan ihmisid, keskitytaan usein kasvoihin ja
kasiin. (Deaf Art 2019; Lane ym. 1996, 140; Witteborg 2014, 482.)
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75; Wallvik 2005, 10). 1970-luvulla Yhdysvalloissa kuurot esiintyvat taiteilijat alkoivat
perustaa yhtyeitd ja esittdd omia tulkintojaan pop-kappaleista. Kuitenkin vasta 1990-luvulla
kuulevien laulujen sanoituksia muokattiin kuurojen kulttuuriin sopiviksi ja alettiin tehda
omaa musiikkia. (Ladd 2003, 51.) Suomessa viittomakielta ja musiikkia ovat yhdisténeet

esimerkiksi rap-artisti Signmark seka Visual Voice -yhtye.

2.7 Vammaisestetiikka

Vammaisestetiikan kasite on kehittynyt taidehistorioitsijoiden ja kuraattoreiden
nakokulmasta (Solvang 2018, 244). Vammaisestetiikka arvostaa ruumin ja mielen
moninaisuutta. Se torjuu vammaisuutta kohtaan tunnetun vastenmielisyyden, joka on
perinteisesti ollut osa ihmisyyden ja sosiaalisen taydellisyyden kasityksiéa.
Vammaisestetiikka my0s vastustaa sellaisia esteettisia kriteereja, jotka jattavat vammaiset
ihmiset ulkopuolelleen. (Siebers 2010, 19.) Yhteiskunnallisesta nakdkulmasta katsoen
vammaisestetiikka raivaa tilaa vammaisille toimijoille ja taiteilijoille valtavirran
taidekentélla (Solvang 2018, 244).

Vaikka vammaisuutta ja taidetta koskevassa Kirjallisuudessa ei ole yhtendisté késitysta
vammaisestetiikasta, siihen liittyy kuitenkin joitakin piirteitd, joista on tullut tunnistettavia
ajan myoté. Esimerkiksi kaunokirjallisuudessa asetetaan usein keskioon ruumiillisuus
(embodiment) ja mieli (enmindment). T&ll6in esiin nousevat esimerkiksi havainnot siité,
miltd tuntuu el&a tietyssa ruumiin ja mielen kokonaisuudessa ja millaista on, kun ruumin ja

mieli torméaévét sosiaalisiin saantdihin ja normeihin. (Kuppers 2014, 72.)

Vammaisuus on ollut merkittdva teema modernissa taiteessa, joka rikkoo harmonian ja
taydellisyyden. Modernissa taiteessa epataydellisyytta pidetdan kauniina ja ruumiin
taydellisyys ndhdaan kitschind, osoituksena huonosta mausta. Vammaisestetiikka liittyy
ihmisyyden moninaisuuteen: taide tutkii ja laajentaa hyvaksytyn ihmisyyden kirjoa.
Vammaisuus taiteessa muistuttaa ruumiin heikkoudesta ja myds ihmisten
vakivaltaisuudesta. Vammaisuuden vaikutus estetiikkaan on Siebersin mukaan vain
kasvanut ajan myoté. (Siebers 2010, 4, 9-10, 138; Solvang 2018, 244.)

Siebersin (2010, 28) mukaan ihmisten kelpaamattomaksi tekemisen (disqualification)
estetiikkaa tapahtuu kaikilla inhimillisen toiminnan alueilla. Taide on suoraan kytkoksissa
esteettisiin arvosteluihin, joten se on yksi ndkokulma ihmisen ulkomuodon

kelpaamattomaksi tai kelvolliseksi tekemiseen. Estetiikka ei itsessaan synnyta
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kelvollisuuden kriteerejd, vaan esteettisiin arvosteluihin liittyy aina maku. Kuitenkin
kelpaamattomaksi tekeminen tulee usein esille esteettisessé kontekstissa, kuten museoissa,
kirjallisuudessa ja viihteessa. (Mt., 28-29.)

2.8 Vammaispoliittisen taiteen, kuurojen kulttuurin ja

vammaiskulttuurin toimijat

Vammaispoliittisen taiteen tekijoitd ja vammaisia taiteilijoita on Suomessa melko véhéan, ja
vammaiskulttuurin kenttd on pieni. Vammaiskulttuurin ja kuurojen kulttuurin
yllapitdminen on padasiassa erilaisten yhdistysten harteilla. Lisaksi on olemassa erilaisia
vammaiskulttuurin ja -taiteen festivaaleja. Myos erilaiset koulutuksen jérjestajat, hankkeet

ja verkostot ovat mukana edistdmassa vammaiskulttuuria ja kuurojen kulttuuria.

Tassa luvussa teen katsauksen keskeisiin vammaispoliittisen taiteen, kuurojen kulttuurin,
vammaiskulttuurin ja erityistaidetoiminnan toimijoihin. Lukuun ei ole otettu mukaan
yksittaisia taiteilijoita, vaan paaasiassa vakiintuneita taiteilijaryhmié, organisaatioita,
tapahtumia ja hankkeita. Tdma katsaus ei ole taysin kattava, ja sieltd voi puuttua monia
toimijoita. Olen kuitenkin pyrkinyt tuomaan esiin, kuinka monipuolinen kentté

vammaisuuden, kuurouden ja kulttuurin seka taiteen kontekstissa Suomessa toimii.

2.8.1 Organisaatiot ja vakiintuneet tyoryhmat

Todennékaisesti vanhin suomenkielinen vammaisten ihmisten taide- ja kulttuuritoimintaan
keskittynyt toimija on Nakovammaisten Kulttuuripalvelu, joka on perustettu vuonna 1931.
Se tukee ndkdvammaisten kulttuuriharrastusta ja edistaa kulttuurin saavutettavuutta.
Yhdistys jarjestéda kursseja ja tapahtumia, kouluttaa kuvailutulkkeja ja toimii
kuvailutulkkauksen asiantuntijana. Lisaksi yhdistys julkaisee kulttuurilehti Kajastusta ja
Pistepostia, joka on Suomen ainoa pistekirjoituksella ilmestyva kulttuurilehti.
Kulttuuripalvelun harrastusryhmié ovat muun muassa Nakévammaisteatteri ja
Kamarikuoro Kontrapunkti. (Ndkévammaisten Kulttuuripalvelu 2018 ja 2019.)
Néakdvammaisten ihmisten kulttuuritoimintaan keskittyy myds Nakovammaiset Kulttuurin
Ystavat, NAKY ry. Se toimii padkaupunkiseudulla, tavoitteenaan parantaa
nakdvammaisten mahdollisuuksia harrastaa kulttuuria ja taidetta. (NAKY 2018.) Lisaksi
Tampereella toimii vuonna 2006 perustettu Teatteriyhdistys Sokkelo ry, joka on

ammattimaisesti johdettu ndkévammaisten ihmisten teatteri (Teatteri Sokkelo 2019).
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Kynnys ry on kdyttanyt toimintansa alusta asti taidetta ja kulttuuria yhten& poliittisen
vaikuttamisen keinona. Vammaiset opiskelijat perustivat Kynnys ry:n vuonna 1973.
Yhdistys jarjesti 70-luvun puolivalissd ensimmadisen nayttelyn, jonka ideoivat Kynnys ry:n
aktiivit. Taideteollisen korkeakoulun opiskelijat toteuttivat nayttelyn. Nayttelyssa tuotiin
esille vammaisten ihmisten kohtaamia ennakkoluuloja ja haasteita opiskelijaeldmassa seka
ylip&atadn yhteiskunnassa. (Kynnys ry 2018a.) Se oli siis selvésti vammaispoliittinen
nayttely. Kynnys ry on valtakunnallinen jarjesto ja silla on taidetoimintaa kaikkialla missa
on paikallisjarjestokin. Lisaksi jarjestetaan erilaisia taidetapahtumia. (Kynnys ry 2018b.)
Kynnys ry:l1& on ollut keskustoimistossaan oma, vahintdén osa-aikainen kulttuurisihteeri
vuodesta 1995 alkaen (Konkkola 2004, 13).

Kulttuuriyhdistys Suomen EUCREA (perustettu 1997) on osa kansainvalista vammaisten
ihmisten luovuutta edistdvdd EUCREA-verkostoa. VVerkoston tarkoituksena on edistaa
vammaisten ihmisten toimintaa taiteen eri aloilla seké parantaa heidan mahdollisuuksiaan
kayttaa kulttuuripalveluja. Suomen EUCREA tekee tunnetuksi vammaisten henkilGiden

tuottamaa kulttuuria, esimerkiksi jarjestamélla Cross Over -festivaalia. (EUCREA 2018.)

Inklusiiviseen tanssiin keskittyvid toimijoita on Suomessa muutama. VVuonna 2008
perustettu DanceAbility Finland ry toimii integroidun tanssin parissa Suomessa seka
kansainvélisesti. Yhdistys tutkii ja kehittaa tanssitaiteen monimuotoisuutta, esimerkiksi
tarjoamalla tanssitunteja, luentoja, tydpajoja ja demo-esityksid. DanceAbility Finland
kuuluu kansainvéliseen DanceAbility International -yhteistyéverkostoon. (DanceAbility
Finland 2018a.) Kaaos Company (perustettu 2010) on helsinkil&inen integroidun tanssin
ryhma. Se esittaa teoksia ja performansseja, joiden tavoitteena on hélventdaa vammaisten ja
vammattomien ihmisten valisid eroavaisuuksia ja muuttaa niihin liittyvia stereotyyppisia
kasityksid. (DanceAbility Finland 2018b.) Pohjois-Pohjanmaalla toimiva, vuonna 2011
perustettu Esteeton ry keskittyy myos tanssiin: se jarjestéa esteettoméan tanssin tyopajoja,
demoja ja esitystoimintaa. Yhdistyksen tarkoituksena on muun muassa luoda esteettdméan
tanssin toimijoiden yhteiso, edistda esteettoman tanssin toimintaedellytyksid Oulun
alueella, luoda esteettdmié toimintamalleja taiteen soveltavaan kéyttoon, edistéa
yhdenvertaisuutta ja saavutettavuutta ja kehittdd yhteistyota eri toimijoiden kanssa.
Esteetdn ry:n kanssa yhteistydssé toimii Tyéryhma Kudelma. Se on vapaan kentén

esiintyjaryhméd, joka edistaa esteetonta taidetanssia. (Esteeton ry 2018a, 2018b & 2018c.)
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Kuurojen kulttuuria tuottaa ja yll&pitdd maassamme vain muutama organisaatio. Jo vuonna
1905 perustetulla Kuurojen Liitolla on omaa kulttuuritoimintaa ja sen kulttuurituotanto-
osasto jarjestdd muun muassa suuria kulttuuritapahtumia. Liitolla on nykyaan useita
kulttuurituottajia téissa. (Kuurojen Liitto 2018a & 2018b.)

Teatteri Totti on yksi maamme merkittdvimmista viittomakielisista
kulttuuriorganisaatioista, sill4 se on Suomen ainoa sdénndllisesti viittomakielisia esityksia
tuottava teatteri. Teatteri Totti on perustettu Kuurojen Liiton alaisuuteen vuonna 1987.
Vuonna 2015 se siirtyi toimimaan itsendisend yhdistyksend, vaikka teatterilla ja Kuurojen
Liitolla onkin edelleen yhteistydsopimus. Teatteri Totin kotipaikka on Helsinki, mutta se
pyrkii viemé&an viittomakielista teatteria ympéari Suomen. Teatterikasvatus on tarkeé osa
teatterin toimintaa. (Teatteri Totti 2019a.) Teatteri Totti ei kuitenkaan ole ainoa
viittomakielinen teatteri Suomessa. Vuonna 2015 perustettu Ursa Minor on vapaa teatteri
ja esittévan taiteen osuuskunta, jonka tarkoituksena on tehda osallistavaa ja saavutettavaa
taidetta. Ursa Minor tuottaa esityksia seka jarjestda kursseja, tyopajoja, teatteriopetusta ja
puhujavierailuja. (Ursa Minor 2018.) Myos TIRAKKOR-ryhma tekee viittomakielisté
teatteria (Helsingin yliopiston Ylioppilaskunta 2011). Viittomakielisia harrastajateattereita
ovat helsinkildinen Elavét kadet sekd Turun kuurojen Sateenkaariteatteri ry, joiden
toiminta on alkanut 1980-luvulla (Salmi & Laakso 2005, 387).

Erityistaidetoiminnan vanhimmat organisaatiot ovat Kaarisilta ja Kirsikoti. Kaarisilta
aloitti toimintansa vuonna 1987. Se on erityisté tukea tarvitsevien henkildiden taide- ja
toimintakeskus Villahteelld, Lahden lahettyvilld. Kaarisilta tarjoaa péivatoimintaa seka
musiikin ja kuvallisen ilmaisun ammatillista koulutusta erityisopetuksena. Lisdksi yhdistys
jarjestaa kulttuuri- ja taidetapahtumia, kuten Kaarisilta Biennalea. Kaarisilta yllapitaa
Galleria Art Kaarisiltaa, joka on erityista tukea tarvitsevien taiteilijoiden taiteeseen
painottunut taidegalleria Helsingissa. (Hakala 2017; Kaarisilta 2019.) Kirsikoti on
Lieksassa sijaitseva taiteilijayhteiso kehitysvammaisille ihmisille ja niille, jotka haluavat
asua heidan kanssaan. Kirsikoti ry perustettiin 1992 tukemaan Kirsikodin toimintaa.
Kirsikodin taiteilijat ovat osallistuneet sekd suomalaisiin etta kansainvélisiin yksityis-,
yhteis- ja ryhmanéyttelyihin. (Kirsikoti 2018a & 2018b.)
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Erityistaidetoimintaan liittyy myos Kettuki ry, joka on perustettu vuonna 2002.1° Se tukee
erityista tukea tarvitsevien henkil6iden taidetoimintaa ja toimii erityistaidetoimijoiden
edunvalvojana, kulttuuripoliittisena vaikuttajana ja asiantuntijaverkoston yllapitajana.
(Kettuki 2019a.) Kettuki on jakanut Kettukin VVuoden taiteilija -palkintoa vuodesta 2004
alkaen. Palkinnon voittajalle jarjestetdan yksityisnayttely. (Kettuki 2019b). Lisaksi Kettuki
jakaa Vuoden taideteko -palkintoa erityistéd tukea tarvitsevien henkil6iden taidetta ja
kulttuuria edisténeelle henkil6lle tai taholle (Kettuki 2017, 9).

Setlementti Tampere ry:n NEO — OmaPolku on perustettu 2002. OmaPolussa tarjotaan
erityista tukea tarvitseville nuorille muun muassa tavoitteellista ja pitkdjanteista kulttuuri-
ja taidepainotteista pajatoimintaa. OmaPolulla on ammatillisen ryhmatoiminnan Ateljee,
jossa tyoskennelldén samoissa tiloissa Tampereen taiteilijaseuran taiteilijoiden kanssa.
OmaPolulla on myds néyttelytoimintaa. (OmaPolku 2018a, 2018b, 2018¢c, 2018d &
2018e.) Myos Autismisaatiolla on taidetoimintaa, jota on kehitetty jatkuvasti yha
ammatillisempaan suuntaan. Autismisaatiolla on jatkuvaa nayttelytoimintaa muun muassa
omassa galleriassaan Kohtaamispaikka Keppulissa. Taiteilijan ammattimaista toimintaa
tuetaan esimerkiksi Vallilan ohjaus- ja valmennuspalveluissa toimivassa Sininen

Sirkus -taiteilijakollektiivissa. (Verneri.net 2018a.)

Helsingin lyhytaikaiskoti ja tyOpaja Lyhty ry on vuonna 1993 perustettu yhdistys, joka
jarjestdd muun muassa tyo- ja pdivatoimintaa kehitysvammaisille ihmisille tekstiili-,
kulttuuri- ja mediatyOpajoissa; tapahtumia sek& kulttuuri- ja vapaa-ajan toimintaa. (Lyhty
ry 2018.) Lyhdyn Kulttuuripaja Valossa on saanut alkunsa esimerkiksi Pertti Kurikan

Nimipéivat -yhtye, ja sielld on toteutettu useita kunnianhimoisia taidetuotantoja.

Edelld mainitsin joitakin toimijoita, jotka kouluttavat taiteilijoita. Lisaksi on muitakin
oppilaitoksia, joissa erityista tukea tarvitsevat ihmiset voivat opiskella taidetta. En luettele
tassa niitd kaikkia, vaan annan muutamia esimerkkejd. Ammattiopisto Spesiassa on
mahdollista suorittaa artesaanin ja kuvallisen ilmaisun toteuttajan tutkinto (Ammattiopisto
Spesia 2018a, 2018b). Resonaari on musiikkikoulu ja asiantuntijakeskus, joka tarjoaa
tavoitteellista musiikinopetusta kehitysvammaisille ihmisille ja muille erilaisille oppijoille

(HelsinkiMissio 2018). Tanssijan ammatin voi opiskella Ammattiopisto Livessa

16 Kettuki on listannut verkkosivuilleen erityistaidetoimijoita Suomessa. Kaikkia niist4 ei
ole lueteltu tassd, katso Kettukin valtakunnallinen verkosto.
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(Ammattiopisto Live 2019). Vimmart — yhdenvertaisen taiteen oppilaitos Tampereella
tarjoaa taiteen perusopetusta musiikissa. Vimmart jarjestdd myos lyhytkursseja muiltakin
taiteenaloilta. (Vimmart 2019.)

On myas joitakin teattereita, joissa tydskentelee erityista tukea tarvitsevia ihmisié.
DuvTeatern on ruotsinkielinen, Helsingissé vuodesta 1999 alkaen toiminut teatteri.
Ryhmassa toimii toimintakyvyltddn moninaisia nayttamotaiteilijoita. Esitykset perustuvat
tyoryhmén improvisaatioon ja ideoihin. Teatterin tavoitteena on edistaa yhteiskunnan
yhdenvertaisuutta. (DuvTeatern 2018.) Kehitysvammateatteri La Strada perustettiin 2009
Tampereella. Teatteri tuottaa esityksié seké opettaa kehitysvammaisille ihmisille
esimerkiksi laulua, rytmiikkaa, tanssia, musiikkia, &nenmuodostusta ja
nayttamotyoskentelyd. (Kehitysvammateatteri La Strada 2018.) Lisaksi Suomessa on
kehitysvammaisten ja vammattomien ihmisten yhteisia harrastajateatteriryhmid, kuten

Seingjoella toimiva Kuningasryhma ja ylivieskalainen Teatteri TahtiParaati.

Suomessa on myds organisaatio, joka edistaa laajasti kulttuuri- ja taidekentan
saavutettavuutta ja yhdenvertaisuutta. Kulttuuria kaikille -palvelu aloitti toimintansa
saavutettavuushankkeena Valtion taidemuseossa vuonna 2003. Palvelu itsendistyi omaksi
yhdistyksekseen, Yhdenvertaisen kulttuurin puolesta ry:ksi vuonna 2013. Aluksi palvelu
toimi vain museoalalla ja saavutettavuuden parissa, mutta nykyaéan toimintaan kuuluu
yhdenvertaisuuden edistaminen laajasti kaikilla kulttuurin aloilla ja koko Suomessa. Myds
vammaisten taiteilijoiden aseman parantaminen kuuluu yhdistyksen toimintaan. Kulttuuria
kaikille -palvelu toimii kulttuuripoliittisena vaikuttajana ja asiantuntijaorganisaationa,
tarjoaa tietoa ja tyokaluja kulttuurialan ammattilaisille ja jarjestdd muun muassa

koulutuksia ja seminaareja.

Esteeton taide ja kulttuuri ry (Etku ry) perustettiin Tampereella vuonna 2011. Yhdistyksen
tarkoituksena on edistdd yhdenvertaista osallistumista kulttuurielamaan. Yhdistys edistaa
my0s kansainvélista esitys- ja koulutusvaihtoa. (ACCAC 2018a.) Tavoitteet ovat
samanlaiset kuin Kulttuuria kaikille -palvelulla, mutta toimintatavoissa on eroa: Etku

esimerkiksi tuottaa itse kiertueita ja taiteellisia sisaltoja, Kulttuuria kaikille -palvelu ei.

2010-luvulla on perustettu myds saavutettavan kulttuuritoiminnan kollektiiveja. Utopia
Helsinki jarjestaa esteetontd kulttuuritoimintaa, esimerkiksi kursseja, keikkoja ja klubeja.
(Utopia Helsinki 2018.) Samanlaisella idealla toimii Loukko ry. Sen tarkoituksena on

edistad esteettomyytta ja syrjimattomyytta seka lisata tietoisuutta esteettomyydesta.
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Yhdistys tuottaa kulttuuri- ja taidetoimintaa, jossa noudatetaan turvallisemman tilan
periaatteita. Lis&ksi sen tavoitteena on tyollistdd marginalisoitujen ryhmien edustajia.
Yhdistys yllapitdd Helsingissé sijaitsevaa Alakulttuurikeskus Loukkoa. (Loukko ry 2019.)

Suomessa on myds useita mielenterveys- ja kulttuuritoimintaa yhdistavia organisaatioita.
Kukunori (perustettu 2012) on mielenterveys- ja vammaisjarjestojen kattojérjesto,
kansalais- ja ihmisoikeusjarjesto seka kehittdjaorganisaatio. Sen tarkoituksena on kehittaa
sosiaali- ja terveysalan toimintakulttuuria seka lisata mielenterveystoipujien ja vammaisten
ihmisten hyvinvointia ja osallisuutta. Keskeisena vélineendén se kayttaa kulttuuria.
(Kukunori 2019.) Taiteen Sulattamo ry:n ovat perustaneet vuonna 2013
mielenterveystoipujat, muut erityisryhmat sek& taidealan ammattilaiset. Sen tehtédvéané on
tuottaa yhteisollisté taidetta ammattitasoisesti. (Taiteen Sulattamo 2019.) Yhdistysten
lisaksi on olemassa mielenterveyskuntoutujien kulttuuripajoja, kuten Niemikotisaation
Kulttuuripaja ELVIS (Niemikotisaatio 2019).

2.8.2 Tapahtumat ja festivaalit

Vammaiskulttuurin ja viittomakielisen kulttuurin kannalta merkittavié toimijoita Suomessa
ovat myos monet festivaalit ja tapahtumat. S&&nnollisesti jarjestettavia, yleisia
vammaiskulttuurin ja vammaispoliittisen taiteen festivaaleja ja tapahtumia ovat Cross
Over, Parafest ja DiDa. Kulttuuriyhdistys Suomen EUCREA ry on jarjestanyt Cross
Over -festivaalia vuodesta 2008 alkaen joka vuosi yhdessa useiden yhteistybkumppanien
kanssa (Cross Over -festivaali 2018). Parafestia on jarjestetty 2011 alkaen Joensuussa
(Nevalainen 2018). DiDa — Disability Day Art & Action -tapahtuma jarjestettiin
ensimmadisen kerran vuonna 2016 kansainvélisen vammaisten pdivan kunniaksi, ja sen
jarjestamista on jatkettu vuosittain (DiDa 2018). Liséksi Accessible Arts and Culture
(ACCAC) -tapahtuma jarjestettiin Tampereella ensimmaista kertaa vuonna 2015, ja
pienempida ACCAC-tapahtumia on jarjestetty sen jalkeen eri muodoissaan (ACCAC
2018b).

Suomessa on myds tapahtumia, jotka keskittyvat vammaisuuteen ja tiettyyn taiteenalaan.
Naista mahdollisesti vanhin on Kynnys ry:n jérjestdima KynnysKino-elokuvafestivaali. Sitd
on jarjestetty joka toinen vuosi jo vuodesta 1997 alkaen (KynnysKino 2018). Autismiséatio
jarjestaa Autismielokuvafestivaalia vuosittain, vuodesta 2016 alkaen. Festivaalilla esitetdan
elokuvia, joissa kasitellaan autismia ja autismin kirjon henkil6ita. Ohjelmistoon kuuluu

sekd dokumentti- etta fiktioelokuvia. (Kino Sheryl 2018.) Kuurojen Liitto on jarjestanyt
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viittomakielistd elokuvafestivaalia vuodesta 2007 alkaen (Yle 2007). Integroidun tanssin ja
teatterin paivid (ITTP) on jarjestetty Turussa 2011-2014 ja 2016 (ITTP 2018). Uudempi
tanssiin keskittyva festivaali on Cross Overin yhteydessa vuodesta 2016 alkaen jarjestetty
X Dance Festival. Kaarisilta Biennale on erityista tukea tarvitsevien taiteilijoiden jurytetty
kuvataidenayttely, jota on jarjestetty vuodesta 2013 alkaen (Hakala 2017). Myos lapsille
on suunnattu omia tapahtumia: esimerkiksi helsinkilainen Barnfesten on Luckanin ja
Annantalon yhdesséd vuodesta 2012 jéarjestama lasten festivaali, joka tehddén

mahdollisimman saavutettavaksi kaikille (Barnfesten 2018).

Merkittavin viittomakielinen kulttuuritapahtuma Suomessa on Kuurojen valtakunnalliset
kulttuuripdivat. Kuurojen Liitto alkoi jarjestdd nuorten kulttuuripdivid vuonna 1956.
Tapahtumassa kilpailtiin eri taidelajeissa. Vuonna 1973 tapahtuman nimi muutettiin
Kuurojen kulttuuripéiviksi, joka oli avoinna kaikille ikaryhmille. (Wallvik 2005, 12.)
Viittomakielisiin kulttuuritapahtumiin lukeutuu myds HELsign, jota jarjestavat
Humanistinen ammattikorkeakoulu, Kuurojen Liitto ja Helsingin kulttuurikeskus
(Kuurojen Liitto 2017). Neljan vuoden vélein jérjestettdvd Kuurojen pohjoismainen
kulttuurifestivaali kiertad vuorotellen eri Pohjoismaissa (Kuurojen Liitto 2018d).
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3 TEORIA: YHTEISKUNNALLINEN NAKOKULMA
VAMMAISUUTEEN JA KUUROUTEEN

Tassé luvussa esittelen yhteiskunnallisen vammaistutkimuksen tieteenalana. Sen lisaksi
esittelen vammaisuuden yhteiskunnallisia selitysmalleja. Erityisesti paneudun
yhteiskunnalliseen vammaiskasitykseen, koska sill& on hyvin vahva asema
yhteiskunnallisessa vammaistutkimuksessa. Lisaksi tuon esiin yhteiskunnalliselle
vammaiskasitykselle esitettya kritiikkid. Lopuksi koostan esitetyisté teorioista tassa
tutkimuksessa kaytettavan teoriapohjan.

3.1 Yhteiskunnallinen vammaistutkimus

Vammaiset ihmiset aktivoituivat poliittisesti 1960- ja 1970-luvuilla. He esittivat kritiikkia
erityisesti erityispedagogiikkaa sekd muita vammaisuutta tutkineita tieteitd kohtaan. Tama
synnytti uuden akateemisen oppiaineen, yhteiskunnallisen vammaistutkimuksen (disability
studies).!” (Vehmas 2005, 83, 109.) Vehmas (2005) kaintaa tieteenalan nimen sosiaaliseksi
vammaistutkimukseksi. Itse kaytan kuitenkin nimitysté yhteiskunnallinen
vammaistutkimus. Sana sosiaalinen” yhdistetddn usein ihmisten valiseen
vuorovaikutukseen tai sosiaalipalveluihin. Yhteiskunnallinen on kasitteenda laajempi: se
sisaltda edellda mainittujen lisdksi muun muassa yhteiskunnan kaytannot, rakenteet ja
instituutiot, kuten talousjérjestelmén. (Reinikainen 2007, 28.) Yhteiskunnallinen

vammaistutkimus tutkii naita kaikkia.

Y hteiskunnallinen vammaistutkimus ymmartadd vammaisuuden sosiaalisessa

vuorovaikutuksessa ja yhteiskunnan rakenteissa syntyvana ilmiona. Y hteiskunnallinen

7 Disability studies suomennetaan yleensa sanalla ”vammaistutkimus”, joka viittaa
enemman yksilon kuin yhteiskunnallisen ilmion tutkimiseen (Kroger 2002). Muitakin
suomennoksia on kéytetty. Sari Loijas (1994, 8-10) kéyttaa seka sanoja
vammaisuustutkimus ettd vammaistutkimus. Antti Teittisen (2006, 6) mukaan
vammaistutkimus ja vammaisuuden tutkimus poikkeavat toisistaan: vammaistutkimus
keskittyy vammaisiin henkil6ihin yksiloind tai ryhmind ja vammaisuuden tutkimuksessa
tarkastellaan vammaisuuden ilmi6té. Nakokulmien kasitteellinen erottelu ei kuitenkaan ole
yleistd Suomessa (mt., 6). Olen samaa mieltd Teittisen kanssa siitd, ettd vammaisuuden
tutkimus (tai vammaisuustutkimus) olisi vammaistutkimusta osuvampi kasite, kun
vammaisuutta tarkastellaan yhteiskunnallisesta ndkokulmasta. Vammaisuuden tutkimus ei
ole kuitenkaan kasitteend vakiintunut, esimerkiksi Yleinen suomalainen asiasanasto (YSA)
ei vuonna 2019 tunnista sitd. Siksi olen paatynyt kdyttaméén sanaa vammaistutkimus.
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vammaistutkimus on saanut jalansijaa erityisesti anglo-amerikkalaisessa maailmassa.
(Vehmas 2005, 15.) Kyseessd on monitieteinen oppiala, jonka piirissa tehdd&dn muun
muassa humanistista, kayttaytymistieteellistd ja yhteiskuntatieteellista tutkimusta.
Yhteiskunnallisen vammaistutkimuksen kentt&é hallitsee kuitenkin sosiologia, varsinkin
Isossa-Britanniassa. (Vehmas 2005, 116; Williams 2001, 125, 128, 136.)

Y hteiskunnallisessa vammaistutkimuksessa on tyypillista sitoutua vammaisten ihmisten
etujen ajamiseen ja aktivismiin seka heihin kohdistetun syrjinnén poistamiseen. Poliittisuus
on keskeista. ”Normaaliuteen” suhtaudutaan Kriittisesti ja radikaalilla tavalla. Siksi
yhteiskunnallista vammaistutkimusta voidaan verrata esimerkiksi rasismitutkimukseen
seké queer-, homo- ja leshotutkimukseen. (Barnes, Oliver & Barton 2002, 2, 4; Corbett
1994, Kuppers 2014, 29; Sandahl 2003, 26; Vehmas 2005, 116.) Yhteiskunnallinen
vammaistutkimus pyrkii muuttamaan yhteiskunnallista jarjestystd, jonka katsotaan

toimivan péaasiassa vammattomien ihmisten ehdoilla (Vehmas 2005, 84).

Viime aikoina on nahtéavissa englanninkielisen tutkimuksen eriytymista kahteen tai
useampaan leiriin. Pohjoisamerikkalaisessa vammaistutkimuksessa ovat painottuneet
humanistiset tieteet, kuten Kirjallisuus- ja kulttuurintutkimus, sek& sosiaalinen
konstruktionismi ja erilaiset jalkistrukturalistiset teoriat. Amerikkalaiset ovat painottaneet
kansalaisoikeuksia ja yhtymakohtia muiden vahemmistdjen poliittiseen toimintaan ja
niiden tutkimukseen. Lisaksi Yhdysvalloissa on otettu vaikutteita pragmatismista, jossa
tutkimusta arvotetaan sen tuottaman mahdollisen k&ytannon hyddyn perusteella. Isossa-
Britanniassa on keskitytty enemmaén yhteiskunta- ja kéyttdytymistieteisiin ja niiden kautta
koulutukseen ja sosiaalityohon, seka yhteiskunnalliseen vammaiskéasitykseen, poliittiseen
nakokulmaan sekd marxilaiseen ja jalkimarxilaiseen ajatteluun. Isossa-Britanniassa on
painotettu taloudellisten oikeuksien merkitysta. Y hteiskunnallinen vammaiskasitys on
sielld liitetty jalkistrukturalistisiin ajatusmalleihin my6hemmin kuin Pohjois-Amerikassa.
(Bé 2012, 370; Berressem 2017, 29; Lubet 2011, 90; Shakespeare 2006, 70; Vehmas 2005,
116; Williams 2001, 125.)

3.2 Yhteiskunnallinen vammaiskasitys — vammaisuuden aiheuttaa

yhteiskunta

Yksil6lliseksi tai joskus myos ladketieteelliseksi vammaiskasitykseksi/malliksi tai

“henkil6kohtaisen tragedian” malliksi kutsutussa ndkokulmassa ajatellaan, ettd vammaisten
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ihmisten kokemat ongelmat johtuvat yksilosté ja hdnen vammastaan tai ominaisuuksistaan
(Barnes ym. 2002, 2, 4). Talléin vammaisuus méaéritella&n ruumiilliseksi tai henkiseksi
ongelmaksi ja faktaksi. Tallaisen ajattelutavan vuoksi vammaisuus on ymmarretty
sairautena, ja vammaisia ihmisia on pidetty invalideina, kelpaamattomina.'® Niinpa
vammaisten ihmisten eldméa tarkastellaan usein kyvyttdmyyden ja rajoitusten
nékokulmasta. (Hughes 2002, 58-59, 73; Thomas 1999, 129.)

Tutkimukseni kannalta yhteiskunnallisen vammaistutkimuksen teoriat ja suuntaukset ovat
merkittavid. Ne jaotellaan usein karkeasti materialistisiin ja sosiaalikonstruktionistisiin
selitysmalleihin seké jalkistrukturalistisiin vammaisuuden selitysmalleihin. Useimmiten
tutkimuksissa kuitenkin otetaan huomioon seka materiaaliset ettd
sosiaalikonstruktionistiset ndkokulmat ja niiden suhde toisiinsa. (Vehmas 2005, 119.)

Y hteiskunnallinen vammaiskaésitys (social model of disability) on enk& merkittavin
teorioista. Se kuuluu materialistisiin selitysmalleihin, ja perustuu Karl Marxin
materialistiseen historiakasitykseen. Se tutkii vammaisuutta erityisesti taloudellisesta ja
yhteiskunnallisesta ndkdkulmasta. (Vehmas 2005, 119-120.) Yhteiskunnallisessa
vammaistutkimuksessa yhteiskunnallinen vammaiskésitys on ollut voimakkain nakokulma
jo pitk&an. Erityisen suuri sen vaikutus on Isossa-Britanniassa, jossa se on mygs syntynyt.
(Shakespeare 2006, 2; Vehmas 2005, 111, 120.)

Yhteiskunnallista vammaiskasitysta voidaan pitaa akateemisen ja poliittisen toiminnan
yhteistuloksena. Yhteiskunnallisen vammaiskasityksen synnyttivat ennen kaikkea
ruohonjuuritason vammaisaktivistit ja -organisaatiot, eivat akateemikot. Yhteiskunnallinen
vammaiskasitys perustuu pitkalti englantilaisen Union of the Physically Impaired Against
Segregation -jarjeston (UPIAS) vuonna 1975 kirjoittamaan julistukseen vammaisuuden
perusperiaatteista. Kasitteen yhteiskunnallinen vammaiskasitys lanseerasi tutkija ja
aktivisti Mike Oliver UPIAS-jarjeston tyohon tukeutuen. (Barnes 2012, 13, 18; Oliver
1996, 28-29; Shakespeare 2006, 15; Vehmas 2005, 110-111, 120, 143.) Teorian nimi on
usein suomennettu vammaisuuden sosiaaliseksi malliksi tai sosiaaliseksi
vammaiskasitykseksi (esimerkiksi Teittinen 2000, 24-25, 27; Vehmas 2005), mutta

18 Sana invalidi perustuu alun perin latinan adjektiiviin invalidus, joka tarkoittaa heikkoa,
voimatonta tai sairasta. In merkitsee “’ei” ja validus ”voimakas”. (Hékkinen 2004, 262.)
Englanniksi sana invalid tarkoittaa muun muassa kelpaamatonta, epékelpoa, mitatonta ja
pateméatonta (MOT-sanakirjasto 2019a).
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Reinikaisen (2007, 28) esimerkki& noudattaen kaytan itse termeja yhteiskunnallinen

vammaiskasitys ja vammaisuuden yhteiskunnallinen malli.

Y hteiskunnallinen vammaiskasitys syntyi vastavetona yksilolliselle vammaiskasitykselle.
Yhteiskunnallisessa vammaiskésityksessa elimellinen vamma (impairment) ja vammaisuus
(disability) erotetaan toisistaan. Elimellinen vamma tarkoittaa yksilolta kokonaan tai
osittain puuttuvaa raajaa, elintg, tai mielen tai ruumiin toimintoa. Vammaisuus taas on
IImio, joka ilmenee vammaisen ihmisen ja ympariston valisessa vuorovaikutuksessa.
Vammaisuutta luovat sellaiset yhteiskunnalliset tekijat, jotka hankaloittavat tai estavat
vammaisten ihmisten elamaa ja osallistumista. Elimellinen vamma itsessaén ei rajoita
vammaisen ihmisen mahdollisuuksia, eika se ole syy syrjaytymiseen. Yhteiskunnallisen
vammaiskésityksen mukaan vammaisuus ei myoskaan ole suora seuraus elimellisesta
vammasta. Esimerkiksi jos rakennus on taysin esteeton, eivét ne, joilla on elimellinen
lilkuntavamma, ole sielld vammaisia. Vammaisuus ilmenee eristimisené ja
ulossulkemisena yhteiskunnallisesta osallistumisesta. Yhteiskunnallisessa
vammaiskasityksessa vammaisuus ymmérretaan sorron muodoksi. VVoidaan puhua myds
disablismista ja ableismista, jotka ovat yhta lailla sortavia kaytantdja kuin rasismi tai
seksismi. (Barnes 1998, 72-76, Barnes 2012, 13-14; Barnes ym. 1999, 27-31; Barnes ym.
2002, 4-5; Hughes 2002, 59, 73; Kuppers 2014, 27; Oliver 1990, 130-131; Oliver 1996,
22, 34-35; Priestley 2003, 13-15; UPIAS 1975, 14; Shakespeare 2006, 29; Thomas 1999,
14-17, 40; Thomas 2002, 3840, Vehmas 2005, 110-111, 115, 120-123).

Disablismi (disablism) ja ableismi (ableism) ovat keskeisia tutkimukseeni liittyvia
teoreettisia késitteitd. Disablismi tarkoittaa sortavia ja ulossulkevia kaytantoja eri tasoilla:
ihmisten vélisell, kulttuurisella, yhteiskunnallisten rakenteiden ja organisaatioiden tasolla.
Kéytannot voivat olla tiedostettuja tai tiedostamattomia. (Campbell 2009, 4; Thomas 1999,
40.) Disablismi voi rajoittaa toimintaa suorasti ja epasuorasti. Vammainen ihminen voi
esimerkiksi jattd4 hakematta jotakin ty6td, vaikka ajattelee olevansa pateva, koska hén ei
halua tai jaksa kohdata ihmisten kielteisi& reaktioita. (Thomas 1999, 40, 48.) Jenny
Morrisin (1991, 117) mukaan disablismi on ideologinen osa vammaisen ihmisten sortoa.
Disablismi liittyy ennakkoluuloiseen asenteeseen, joka johtuu siitg, ettd vammattomat
ihmiset eivat kykene ymmartdméaan vammaisuutta vammaisten ihmisten ndkékulmasta.
Disablismi maarittdd merkittdvasti vammaisten ihmisten sosiaalisia, taloudellisia ja
henkilokohtaisia kokemuksia. (Mt., 117.)

64



Monet feministisesté ja queer-tutkimuksesta vaikutteita saaneet tutkijat pitavat tarkeana
sité, ettd vammaistutkimuksessa tarkastellaan myos vammattomuutta (Vaahtera 2012, 41).
Tassa toimii hyvana tydkaluna ableismin kasite. Ableismi kuvaa vammaisuuden sosiaalista
epaarvostusta (Kuppers 2014, 24).2° Ableismin kasitteella viitataan usein ajattelutapaan,
jossa vammaiset ihmiset ovat ihmisind huonompia kuin vammattomat, ja vammaisuus on
jotakin, jota taytyy itsestadn selvésti valttaa (Vaahtera 2012, 42). Bé (2012, 373)
maadrittelee ableismin uskomusten jarjestelmaksi, joka perustuu normatiivisille kasityksille
ruumiista, mielesta ja kyvykkyydestd. Nama kasitykset ovat kulttuurisia konstruktioita,
joiden vuoksi vammaiset ihmiset nahddén alempiarvoisina ja puutteellisina. (Bé 2012,
373.)

Campbell (2008, 152; 2009, 5) huomauttaa, etté késitteitd ableismi ja disablismi ké&ytetdén
monesti synonyymeina, vaikka niill& on selva merkityksellinen ero. Campbellin (2008,
152-153) mukaan disablismi viittaa ensisijaisesti vammaisuuteen ja siitd seuraaviin
syrjinnan muotoihin. Ableismi liittyy kyvykkyyden ihannointiin ja tdydelliseen ruumiiseen.
Erilaiset uskomukset, prosessit ja kdytannot tuottavat mittapuun, jota pidetdan taytend
ihmisyytend. Vammaisuus on siihen verrattuna ihmisend olemisen “vahennetty” tila. (Mt.,
152-153; Campbell 2009, 5.) Ableismi on yleensa tiedostamatonta ja piiloista, ja tulee
esiin kulttuurisissa merkityksissa (Young 2011, 124, 134-136).

Ableistisessa ajattelutavassa ja kulttuurissa vammaisuutta pidetéan kielteisena asiana, josta
tulisi p&ésté eroon. Ableistisessa kulttuurissa ajatellaan esimerkiksi, ettd ihmisen on
parempi kévelld kuin kayttaa lilkkkumiseen apuvalinettd, puhua kuin viittoa ja viettda aikaa
mieluummin vammattomien kuin vammaisten ihmisten kanssa. Usein vammaisille
ihmisille ei aseteta samanlaisia odotuksia kuin vammattomille. Ableistinen asenne voi
estdd vammaisia lapsia saamasta kunnollista koulutusta. (Campbell 2009, 5; Hehir 2002,
1-3))

19 Ableismin késitteelle on tarjottu useita suomennoksia: Reinikainen (2007, 50) kayttaa
kasitettd kykyismi ja Vaahtera (2012, 43) ehdottaa ettd se k&annettdisiin
kyvykkyysihanteiden yll&pitdmiseksi. Vaahteran (mt., 43) mukaan kdannos ylittaisi
vammainen-vammaton-erottelun, silla se kaantaisi huomion kyvykkyyden ja
ideaaliruumiin ihanteisiin, jotka maéarittelevat vammattomuuden tdydemmaksi
ihmisyydeksi. Kaytén itse tassa tutkimuksessa kuitenkin péadasiassa késitettd ableismi
lahinn4 siksi, ettd se on tunnetumpi kasite.
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Y hteiskunnallisen vammaiskésityksen mukaan vammaisuuden ilmi6 on kehittynyt teollisen
kapitalismin myota, silla teollistuminen teki vammaisista ihmisista taloudellisesti ja
sosiaalisesti riippuvaisia seka tyokyvyttomia. Siksi heisté tuli myods yhteiskunnallinen
ongelma, jota yritettiin ratkaista ladketieteen ja laitosten avulla. Késityksen mukaan
teollistumisen aikana syntyneet vammauttavat rakenteet ovat yhd olemassa. (Barnes 2012,
13; Oliver 1990, 26-29, Gleeson 1999, 99-126: Vehmas 2005, 120-121.) Tdm4 ajatus on
kuitenkin haastettu. Esimerkiksi David Turner ja Daniel Blackie (2018, Vehmaksen 2019
mukaan) ovat tuoneet esiin, ettd monilla brittildisista kaivostyontekijoista oli jonkinasteisia
vammoja — vammaiset eivét siis olleet syrjassa teollistumisen ajan tydeldaméasta. Blackien
(2018) mukaan historioitsijat ovat olleet vahvistamassa mielikuvaa vammaisista

riippuvaisina ja avuttomina, koska he ovat sivuttaneet vammaisten ihmisten toimijuuden.

Teollisuuden liséksi 1800-luvulla vammaisuuden ja kuurouden ilmidihin vaikuttivat
esimerkiksi nopeasti kehittyvat tieteenalat ladketiede, tilastotiede ja véestotiede.
Esimerkiksi késitteet “normaali”, normi”, “normaalius” (’normalcy”, “normality”),
“epanormaali” ja “keskiverto” (“average”) ilmestyivét englannin kieleen vasta 1800-luvun
puolivélissa tilastotieteen kehittyessa. Tilastotiedettd kehitettiin muun muassa kansan
terveyden tarkkailun seké teollistumisen tarpeisiin. Tilastotiede liittyi myds kiinteasti
eugeniikkaan: tilastojen avulla ihmiset voitiin luokitella normaaleihin ja poikkeaviin.
(Davis 1995, 24-30.) Samaan aikaan nationalismi ja evolutionismi vaikuttivat kasityksiin
viittomakielesta: sité alettiin pitdd “alempana” ja primitiivisend kielimuotona. Liséksi
kansasta haluttiin yhtendinen, joten vahemmistokielista tuli ’kulttuurisesti vaaria”. Tama
johti siihen, ettd kuuroja yritettiin estaa kdyttamasta viittomakielta. Ladketieteen
kehittymisen myo6té kuuroutta alettiin pitdd hoitoa ja parantamista vaativana sairautena.
(Salmi & Laakso 2005, 144-147, 173.)

Thomasin (1999, 40-41) ja Vehmaksen (2005, 120) mukaan eri kirjoittajat painottavat
vammaisuutta tyypillisesti kahdella tapaa. Ensimmainen ndist4 on ndkemys siitd, etta
vammaisuus on sosiaalisten esteiden aiheuttamaa toiminnan rajoittuneisuutta. Kaytannossa
tdma johtaa tiettyjen ihmisten sortoon ja siihen, ettd heidat suljetaan pois yhteisollisestéd
osallistumisesta. Toisen ndkemyksen mukaan vammaisuus on yksi yhteiskunnallisen
sorron muodoista. Tall6in vammaisuus on seurausta yhteiskunnan vammaisuutta luovasta
toimintakulttuurista. Se ilmenee yhteiskunnallisissa rakenteissa, organisaatioissa,
erilaisissa ammatillisissa kaytannoissa sekéd ihmisten valisessé vuorovaikutuksessa.
(Thomas 1999, 40-41; Vehmas 2005, 120.)
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Kaikki vammaisuuden yhteiskunnalliset selitysmallit sisaltavat poliittisen ulottuvuuden.
Niissa mietitddn, mik& yhteiskunnassa on vialla ja miten yhteiskuntaa pitdisi muuttaa, sen
sijaan etta keskityttéisiin yksiloon ja siihen, miké hénessa on vialla. Koska vammaisuus
johtuu yhteiskunnallisista jéarjestelyistd, sitd voidaan vahentaa tai se voidaan poistaa
muuttamalla naita jarjestelyja. Yhteiskunnallinen vammaiskasitys onkin ollut tarkea valine
vammaisliikkeen kamppailussa yhdenvertaisemman yhteiskunnan puolesta. Siité tuli
suorastaan avainkasite vammaisaktivismissa 1980- ja 1990-luvuilla. Yhteiskunnallinen
vammaiskasitys on selkea ja ehdoton, ja se sopii siksi hyvin poliittiseksi vélineeksi. Malli
on my0Gs voimauttava: vammaisten ihmisten ei tarvitse tuntea hdpe&d, vaan he voivat
perustellusta syysta olla vihaisia poliittiselle jarjestelmélle ja tuntea yhteenkuuluvuutta
vertaisiaan kohtaan. (Oliver 1990, 7-8; Shakespeare 2004, 11; Shakespeare 2006, 29-30,
33; Thomas 1999, 120; Vehmas 2005, 115, 143.) Barnesin (2012, 14-16, 19-20, 23)
mukaan yhteiskunnallinen vammaiskasitys on vaikuttanut siihen, ettd vammaisuus on
alettu ndhdé& ihmisoikeuskysymyksend. Siten se on edesauttanut monia lakimuutoksia ja

poliittisia ohjelmia, joiden avulla vammaisten ihmisten asema on kohentunut.

Jotkut tutkijat pitdvéat yhteiskunnallista vammaiskasitysté teoriana tai ylakasitteend useille
teorioille (esimerkiksi Corker & French 1999, 2; Lubet 2011, 6, 90, Shakespeare 2006, 52—
53), toiset taas eivat pida sitd varsinaisena teoriana. Esimerkiksi Michael Oliver (1996, 41)
painottaa, ettd vammaisuuden yhteiskunnallinen malli ei ole yhteiskunnallinen teoria eika
se siksi voi selittdd vammaisuutta kokonaisuudessaan. Hanen mukaansa yhteiskunnallinen
malli voi kuitenkin edistad vammaisuuden yhteiskunnallisen teorian syntymista. Riittdvan
kattavan teorian tulisi hdnen mukaansa siséltdd myds elimellisen vamman teoria. (Mt., 41—
42.) Shakespearen (2006, 52-53) mukaan sanomalla, ettei yhteiskunnallinen
vammaiskasitys ole teoria, yritetddn vain suojata teoriaa Kkritiikilta.

Risto Heiskala (2015, 362) kirjoittaa, ettd joidenkin suuntausten mukaan
yhteiskuntateorian tehtdvéna on luoda yhteiskuntatieteen tutkimustulosten pohjalta malli,
joka kertoo, millaisia olioita yhteiskunnassa on ja mitk& ovat niiden suhteet toisiinsa.
Heiskalan (mt., 362-363, 381) mukaan yhteiskuntateorian tarkoituksena on tarkastella
arkijarjen malleja ja teoreettisia malleja seka jarjestelld niistd yhteiskuntaontologia.
Yhteiskuntateoria hyddyntéé usein ajankohtaisia yhteiskuntatieteellisid tutkimustuloksia,
mutta se voi ammentaa ajatuksia myos tieteen ulkopuolelta, esimerkiksi arkijérjesté.
Yhteiskuntateorialla on usein my6s normatiivinen ulottuvuus, joka ottaa joko selkeésti tai

hienovaraisemmin kantaa siihen, miten asioiden pitdisi olla. (Mt. 363-364, 381).
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Yhteiskunnallinen vammaiskasityksen luomisessa on yhdistetty arkiajattelua ja teoreettista
seka tieteellistd ajattelua ja tietoa, ja se selittdd maailmaa Heiskalan kuvaamalla tavalla.

Mielestani voidaan siis sanoa, etta yhteiskunnallinen vammaiskésitys on teoria.

Materialististen mallien lisaksi on my6s muita lahestymistapoja. Sosiaalikonstruktionistiset
vammaisuuden mallit tarkastelevat vammaisuutta erityisesti kielen ja kulttuuristen
representaatioiden ndkokulmasta. (Vehmas 2005, 119.) Ideat, kieli ja arvot toimivat
osaltaan materiaalisten olosuhteiden perustana. Ihmisten kielenkaytto ei vain kuvaa
maailmaa ja todellisuutta, vaan myds luo sitd. Todellisuuden konstruktiot syntyvét
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. T&mén takia absoluuttista tai universaalia tietoa ei ole,
joten vammaisuuskaan ei ole universaali ilmid. (Vehmas 2005, 122.) Vammaisuus liittyy
aina tiettyyn kulttuuriseen, sosiaaliseen ja historialliseen tilanteeseen. Eri kulttuurit
madrittelevat eri tavoin sen, mitd on hyva ihmisyys tai esimerkiksi hyvéa kéytos.
Elimellisilla vammoilla on siksi erilainen merkitys eri kulttuureissa. (Oliver 1990, 18;
Vehmas 2005, 121-122.) Vallitsevat tulkinnat ja kdytdnnot voidaan purkaa ja toisaalta
niille voidaan myos luoda vaihtoehtoja (Vehmas 2005, 122; Wendell 1996, 35-51). Kieli
vaikuttaa siihen, mitd ihmiset vammaisuudesta ajattelevat ja siihen, miten he suhtautuvat
vammaisiin ihmisiin. Sanavalinnoilla on valia ja vammaisuuteen liittyvaan kielenkayttoon
liittyy usein arvolatauksia "normaaliudesta” toivottavana ja poikkeavuudesta” ei-

toivottavana. (Asch 2001, 300-301; Vehmas 2005, 123.)

Sosiaalisessa konstruktionismissa korostetaan ideoiden, asenteiden ja kielen merkitysté,
mutta my0s materiaalisia olosuhteita pidetéan tarkeand, koska ne vaikuttavat
vammaisuuden kokemukseen. Materiaalisia jarjestelyja ja sosiaalisia konstruktioita ei
valttamatta voi erottaa toisistaan. Yhtena esimerkkina toimii arkkitehtuuri ja
kaupunkisuunnittelu: se, miten ympaéristd on rakennettu, vaikuttaa siihen, mik& on ihmisten

kasitys toivottavasta tai ei-toivottavasta liikkumiskyvysta. (Vehmas 2005, 124.)

3.3 Yhteiskunnallisen vammaiskasityksen kritiikki

Y hteiskunnallinen vammaiskésitys on saanut 1990- ja 2000-luvuilla osakseen paljon
kritiikkia seka vammaisliikkeen sisélté ettd sen ulkopuolelta, ja keskustelu
yhteiskunnallisen vammaistutkimuksen periaatteista on ollut kiivasta. Monet tutkijat ovat
jopa todenneet, ettd yhteiskunnallinen vammaiskasitys tulisi hylata lopullisesti, koska se

edustaa vanhentunutta ideologiaa ja se on riittdméaton, rajoittava, vanhentunut, vaaristynyt
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ja yksinkertaistava viitekehys vammaisuuden ymmartdmiselle. (Barnes 2012, 22;
Shakespeare 2006, 9; Vehmas 2005, 111, 140-141.) Shakespeare (2006, 33—34) on sit4
mieltd, ettd ndiden kaikkien vuosikymmenten aikana, kun yhteiskunnallinen
vammaiskasitys on ollut olemassa, sitd ei ole juurikaan kehitetty, tarkistettu tai
uudelleenajateltu. Barnesin (2012, 21) mukaan yhteiskunnallisen vammaiskasityksen
merkitysta ovat horjuttaneet erityisesti jalkistrukturalistiset nakokulmat, jotka ovat

nostaneet paataan yhteiskuntatieteissa.

Vammaisuuden materialistisia ja sosiaalikonstruktionistisia selitysmalleja on Kritisoitu
padasiassa siksi, etteivat ne kykene ottamaan huomioon ihmisten yksil6llisia eroja ja
elaménkokemuksia, jotka voivat liittyd elimelliseen vammaan, sukupuoleen tai
etnisyyteen/”’rotuun” (Barnes 2012, 22; Oliver 1996, 37; Thomas 1999, 25; Vehmas 2005,
141). Monien mielesté yhteiskunnallinen vammaiskasitys ei tarjoa tarpeeksi liikkumatilaa
henkilokohtaisen identiteetin tai ruumiin kysymyksille (Lee 2002, 150; Morris 1991, 10).
Yhteiskunnallista vammaiskasitysta on kritisoitu myds siita, etté se ei késittele elimellista
vammaa, Kipua, kroonisia sairauksia, vdsymysta ja traumoja osana eldméé, vaan ainoastaan
sosiaalisina konstruktioina (Kuppers 2014, 32; Morris 1991, 10; Thomas 1999, 25).
Monien mielestd yhteiskunnallinen vammaiskésitys myos liioittelee samankaltaisuutta
erilaisten elimellisten vammojen valilla. Esimerkiksi kuurot, kehitysvammaiset ihmiset ja
mielenterveyden ongelmista karsivat ihmiset ovat kyseenalaistaneet yhteiskunnallisen
mallin inklusiivisuuden. (Chappell 1998; Corker 1998a, 38 & 1998b; Ladd 2003, 166;
Mercer 2002, 235; Stalker 2012, 122; Thomas 1999, 25, 101.) Esimerkiksi kuurojen
ongelmat nahdaan Laddin (2003, 166) mukaan yhteiskunnallisessa vammaiskasityksessé
ainoastaan saavutettavuusongelmina. Jos kuurojen kulttuurista todellisuutta halutaan
todella kunnioittaa, tulisi tunnustaa, ettd kaikkia ongelmia ei voida kasitella

yhteiskunnallisen vammaiskasityksen avulla. (Ladd 2003, 166.)

Monet tutkijat ovat kritisoineet erityisesti materialistista yhteiskunnallista
vammaiskasitysta samoista syisté kuin yksilollistd vammaiskasitystakin (esimerkiksi
Shakespeare 2004 & 2006; Thomas 1999). Ongelmana on heidan mukaansa se, ettd seka
vammaisuuden yksil6llinen ettd yhteiskunnallinen malli ovat paatyneet melko
kokonaisvaltaisiin ja ehdottomiin selitysmalleihin. Samalla ne sivuuttavat tarkeita
ulottuvuuksia vammaisten ihmisten eldmasta. Lisdksi vammaisten ihmisten kokemukset
ovat monimutkaisia ja erilaisissa konteksteissa elavien vammaisten kokemukset ovat hyvin

erilaisia. Yksi teoria ei ehka riita kaiken taman selittdmiseen. Yhteiskunnalliseen
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vammaiskésitykseen kohdistuvassa kritiikissa on kolme pééasiallista nakokulmaa: 1)
yhteiskunnallinen vammaiskésitys vééristelee ja véhattelee elimellisten vammojen
merkitystd. 2) Mallissa erotellaan hyvin voimakkaasti elimellinen vamma ja
vammaisuuden yhteiskunnallinen ilmid. Yksinkertainen kahtiajako sivuuttaa sen, etté
vammaisuuden ilmié muodostuu monimutkaisesti biologisten, psykologisten, kulttuuristen
ja yhteiskuntapoliittisten tekijoiden yhteenliittymana. 3) Y hteiskunnallisessa
vammaiskasityksessa jaotellaan kritiikittdmasti ihmiset kahteen leiriin: vammaisiin ja
vammattomiin. Liséksi oletetaan, ettd vammaiset ihmiset omaksuvat ensisijaisesti
vammaisen ihmisen identiteetin, vaikka kaikki eivat halua sita tehda. (Vehmas 2005, 142.)
Y hteiskunnallinen vammaiskasitys on hyvin normatiivinen. Sen avulla asioita voidaan
jakaa hyviin ja huonoihin, ja siithen mité pitéisi olla ja mita ei pitaisi olla (Watson 2012,
99).

Liséksi monet tutkijat ovat haastaneet vammaisuus/vamma- seka yhteiskunnallinen/
yksilollinen-jaottelut. Yhteiskunnallisessa vammaistutkimuksessa on darimmilleen vietyna
sivuutettu ihmisen biologisten ominaispiirteiden merkitys, koska niita ei ole pidetty
kiinnostavina. Elimellisistd vammoista ja ruumista puhumisen on néhty edistavén syrjintaa.
(Bé 2012, 365-366; Corker & French 1999, 4; Shakespeare 2006, 24; Thomas 1999, 25;
Vehmas 2005, 143.) Jos elimelliselle vammalle annettaisiin painoarvoa, monien mielesta
riskind olisi palaaminen takaisin vanhaan yksilollis-ladketieteelliseen ajatteluun. TallGin
vammaisliikkeen kamppailu tehtaisiin tyhjaksi. (Vehmas 2005, 144.) Esimerkiksi Barnesin
(2012, 22-24) mukaan yhteiskunnallisen vammaiskésityksen Kkritiikki vahvistaa perinteista
yksiloon keskittyvaa ajattelutapaa politiikassa, ja jos yhteiskunnallinen vammaiskasitys
hylataéan, se merkitsisi loppua vammaisaktivismin kamppailuille ja jopa yhteiskunnalliselle

vammaistutkimukselle.

Thomasin (1999, 44) mukaan on hammentavad, jos véitetaan, etta kaikki toiminnan
rajoitukset ovat yhteiskunnallisesti aiheutettuja. Hanen mielestadn on myds turhaa vaittéa,
ettei vammaisuudella ole mitdan tekemista ruumiin kanssa (mt., 44). Shakespearen (2006,
34) mukaan ei ole olemassa elimellistd vammaa ilman yhteiskuntaa, eikd vammaisuutta
ilman elimellistd vammaa. Elimellinen vamma ei selita tarpeeksi vaikeuksia, joita
vammainen ihminen kohtaa, mutta se eittdmatta liittyy niihin. Jos elimellisen vamman ja
vammaisuuden valill4 ei ole mitdan yhteyttd, vammaisuudesta tulee niin yleinen ja
epamaéarainen kasite, etta se voi kuvailla mitd tahansa yhteiskunnallista rajoitetta.

Shakespearen mukaan on vaikea maaritell& mihin elimellinen vamma paattyy ja mista
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vammaisuus alkaa. Vammaisuus on hanen mukaansa biologisten, psykologisten,
kulttuuristen ja sosio-poliittisten tekijéiden monimutkaista vuorovaikutusta. Usein
vammaiset ihmiset kohtaavat seka elimellisen vamman aiheuttaman rajoitteen, etta

ulkoapdin tulevan yhteiskunnallisen syrjinnan. (Mt., 34, 38, 41.)

Nick Watsonin (2012, 100) mukaan vammaistutkimuksessa on pitkélti sivuutettu toimijuus
ja vditetty, ettd vain rakenteita muuttamalla voidaan véhentdd vammaisuutta. Tassa
ldhestymistavassa on hdnen mukaansa se vaara, ettd vammaiset ihmiset nahdaén
yhteiskunnan uhreina. Vammaiset ihmiset ovat kuitenkin aktiivisia toimijoita ja voivat

haastaa sortavat rakenteet ja kdytannot. (Mt., 100.)

Barnesin (2012, 18) mukaan yhteiskunnallinen vammaiskasitys ei suhtaudu kielteisesti
asialliseen, yksiloon kohdistuvaan kuntoutukseen, laéketieteelliseen hoitoon tai
koulutukseen tai ty6hon liittyviin toimenpiteisiin. Jako elimelliseen vammaan ja
vammaisuuteen sosiaalisena ilmiona ei Barnesin mukaan mydskaan kiella sitg, etté jotkut
elimelliset vammat rajoittavat kykya toimia itsendisesti, tai sité, ettd vammaiset ihmiset
voivat tarvita ladketieteellista hoitoa. Kuitenkin se, miten vammaiset ihmiset tarkastelevat
ja hoitavat vammaansa riippuu siitd, millainen paasy heilla on yhteiskunnallisiin ja
materiaalisiin resursseihin. Elimellinen vamma voi olla ihmisen elaméssé pysyva asia,

mutta vammaisuuden yhteiskunnallisen ilmidn ei tarvitse eika pitaisi olla. (Mt. 18, 22.)

Yhteiskunnallisen vammaiskésityksen laheinen suhde poliittiseen aktivismiin on sen
vahvuus, mutta myos heikkous. Tulkinnat vammaisuuden yhteiskunnallisesta luonteesta
ovat inspiroineet aktivisteja ja edistdneet vammaisten ihmisten yhdenvertaisuutta. Mallin
heikkoutena on monien kriitikkojen mukaan kuitenkin se, etté se julistautuu kaikkien
vammaisten ihmisten aanitorveksi, seké poliittiseksi ja teoreettiseksi totuudeksi ja olettaa
voivansa selittad kaikkien vammaisten ihmisten kokemukset. Monet vammaiset ihmiset
eivat kuitenkaan samastu vammaisuuteen tai koe olevansa yhteiskunnan sortamia. Jotkut
heistd kokevat ensisijaisesti elimellisen vamman haittaavan elamaénsa. Y hteiskunnallinen
vammaiskasitys ei siten kunnioita kaikkien vammaisten ihmisten kokemuksia. (Corker
1998b; Shakespeare 2004, 8, 13; Shakespeare 2006, 9; Thomas 1999, 41-44, 108; Vehmas
2005, 143-144.)

Yhteiskunnallisesta vammaiskasityksesta on tullut myés poliittisen korrektiuden merkki,
jonka perusteella ihmiset ja tutkijat voidaan jakaa vammaisten ihmisten puolella ja heité
vastaan oleviksi (Shakespeare 2006, 32; Vehmas 2005, 144). Shakespeare (2006, 2, 32)
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pitad erityisen ongelmallisena yhteiskunnallisen vammaiskasityksen dominoivaa asemaa
Isossa-Britanniassa. Hanen mukaansa siell ajatellaan jopa, ettd ilman yhteiskunnallista
vammaiskasitysta ei voida saavuttaa minkaanlaista poliittista edistysta (mt., 9, 32).
Shakespearen (mt., 10) mukaan Isossa-Britanniassa ei ole otettu vakavasti muualla tehtya
tutkimusta, jos siind ei noudateta jakoa sosiaaliseen vammaisuuden ilmioon ja elimelliseen
vammaan. Yhteiskunnallisesta vammaiskaésityksesta on tullut synonyymi hyvélle
tutkimukselle ja kaytannolle (mt., 27). Shakespearen (mt., 10) mielesta Britanniassa
tutkimuksia jaotellaan myos kielenkayton mukaan hyviin ja huonoihin: jos kéytetdan
késitettd “disabled people”, tutkimus on hyvd, jos taas “people with disabilities”, tutkimus

on huono.?

Yhtené yhteiskunnallisen vammaiskésityksen heikkoutena on néhty se, ettd sen kehittajat
olivat fyysisesti vammaisia miehid. Malli ei puhu esimerkiksi kehitysvammaisista ja
psyykkisesti sairaiksi luokitelluista ihmisista, ja aluksi elimellisen vamman kasitteella
tarkoitettiin nimenomaan fyysista vammaa. Myds sosiologisessa vammaistutkimuksessa on
keskitytty eniten siihen, miten yhteiskunta on jarjestetty fyysisesti vammaisten ihmisten
kannalta. Jos keskitytddn ruumiiseen, jaavéat kehitysvammaiset ja psyykkisesti vammaiset

20 Osallistuessani Unlimited-symposiumiin Lontoossa 2018, sain huomata
yhteiskunnallisen vammaiskasityksen vahvan aseman kéytdnnossa. Kyseessa ei ollut
akateeminen konferenssi, vaan taiteilijoiden keskustelutilaisuus. Osallistujille tiedotettiin
etukateen, ettd symposiumissa noudatetaan yhteiskunnallista vammaiskésitysta ja tarjottiin
siihen liittyvaa ennakkomateriaalia. Tilaisuudessa esimerkiksi yhteiskunnallisen
vammaiskasityksen kannattajien suosimaa disabled people -ké&sitettd pidettiin korrektina ja
people with disabilities loukkaavana. Molemmat ilmaisut ovat kdytdssa englannin kielessg,
mutta niiden kaytto ja kannatus vaihtelevat esimerkiksi Yhdysvaltojen ja Ison-Britannian
seka eri lahestymistapojen valilla. Disabled people katsotaan usein (ei kuitenkaan aina)
paremmaksi termiksi esimerkiksi Kriittisessd vammaistutkimuksessa ja aktivistien kesken.
(Schildrick 2012, 40.) Yhteiskunnallisen vammaiskasityksen mukaan disabled people on
parempi, koska se ilmaisee, ettd yhteiskunta vammauttaa ihmisia, ei heidén
ominaisuutensa. People with disabilities viittaa monien mielesta siihen, ettd ihmisessa
itsessdédn on jotakin vikaa. (Shakespeare 2006, 32.) Joidenkin mielesta people with
disabilities ei kuitenkaan yhdistd ihmista niin voimakkaasti heidan ruumiinsa heikkouksiin,
kyvyttomyyksiin tai sairauksiin ja on siksi parempi ilmaisu (Davis 1995, xiii; Wendell
1996, 176). People with disabilities on ihminen ensin -kieltd, jossa pyritddn ilmaisemaan,
ettd vammaisuus on vain ihmisen yksi ominaisuus, kun taas disabled people on
poliittisempi ja liittyy identiteettiin (Kuppers 2014, 13 & 2017, 9-10). Kielenkaytto
tietenkin muuttuu aikojen saatossa, mutta talla hetkelld Isossa-Britanniassa parhaaksi
katsottu ilmaisu on disabled people.
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ihmiset vammaistutkimuksen ja vammaisliikkeen ulkopuolelle. (Chappell 1998; Stalker
2012, 123; Vehmas 2005, 145.)

Vammaistutkimusta ja -liikettd on kritisoitu myds maskuliinisesta ennakkoasenteesta, jossa
naisten kokemat ongelmat ja sukupuoleen liittyvét kysymykset on ohitettu. Muutaman
viime vuosikymmenen aikana vammaistutkimuksen piirissa on tehty paljon feministista
tutkimusta. Naissa tutkimuksissa on tuotu esiin intersektionaalisuutta eli sit4, kuinka
vammaisuuden kokemus kietoutuu yhteen muihin syrjinndn muotoihin kuten rasismiin,
seksismiin ja homofobiaan. Feministisen kritiikin mukaan vammaistutkimuksessa on
sorruttu patriarkaaliseen ajattelumalliin, jossa henkildkohtaiset ja yksityiset asiat erotetaan
virheellisesti yhteiskunnallisista ja poliittisista tekijoista. (Asch & Fine 1988; Bé 2012,
366; Meekosha 1998; Morris 1991, 9; Thomas 1999, 26-30; Vehmas 2005, 145.)
Vammaisten ihmisten aktivoituessa poliittisesti 1960- ja 1970-luvuilla naisten asema
yhteiskunnassa oli nykyista heikompi. Tuon ajan nakyvimmat aktivistit ja teoreetikot ovat

muun muassa tasta syysté olleet miehia.

Y hteiskunnallista vammaiskasitysta on kritisoitu myds kulttuurisen nakékulman
unohtamisesta. Usein véhemmist6t keskittyvat ensin ajamaan lainsaddantoa ajan tasalle ja
huolehtimaan materiaalisista oikeuksista seka valttaméattomist& ihmisoikeuksista, ja vasta
sitten aletaan ajatella taidetta ja kulttuuria. On kuitenkin tarkedd huomata, ettd vammaisuus

on seké sosiaalisesti ettd kulttuurisesti rakentunutta. (Waldschmidt 2017, 21-24.)

Yksi yhteiskunnallisen mallin heikkouksista liittyy kaytdnnon tutkimukseen. Jos
vammaisuus madritell&&n sorroksi, tutkijat eivat oikein voi 10ytad muita tuloksia, kuin etta
vammaisuus on sortoa. Sitten voidaan tarkastella enéé sité, kuinka sorrettuja vammaiset
ihmiset ovat. (Shakespeare 2006, 57.)

Barnes (2012, 22) vastaa yhteiskunnallisen vammaiskésityksen saamaan kritiikkiin, etté jos
vaitetdan, ettd jako elimelliseen vammaan ja vammaisuuteen yhteiskunnallisena ilmiénd on
virheellistd, vaitetddn myads, ettd jako biologiseen ja yhteiskunnalliseen on virheellisté.
Barnesin (mt., 24) mukaan nykyaan yhteiskunnallista vammaiskasitysta tarvitaan enemmaén
kuin koskaan, koska taloudellisten, demografisten ja ympdristoon liittyvien haasteiden
aikakaudella vammaisten heikko asema on riskissé huonontua. Hanen mielestdan (mt., 24)
poliittisia nékokulmia ei saisi unohtaa, jotta vammaistutkimus pysyy uskottavana

tieteenalana.
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3.4 Muita vammaisuuden ja kuurouden yhteiskunnallisia selitysmalleja

Yksittainen selitysmalli ei vélttdmatta pysty kattamaan tai selittdmaan kaikkia
vammaisuuden kokemuksia. Vammaistutkimuksessa on siksi alettu vaatia moninaisempia
teorioita ja metodeja. Tadmé& on seurausta jalkistrukturalistisesta ajattelutavasta. (Vehmas
2005, 141.) Jalkistrukturalistinen ndkokulma on profiloitunut vammaistutkimuksen
sisdiseksi kriittiseksi adneksi (mt., 119-120). Jalkistrukturalistisessa ja kulttuurisessa
vammaiskasityksessa elimellinen vamma néhdaan diskursiivisesti rakentuneena,
historiallisena ja poliittisena vallan ja tiedon kokonaisuutena (Schlegel 2017, 104-105).
Useimmat t&ssé luvussa esiteltavat nakokulmat voidaan katsoa jalkistrukturalistisiksi.

Kulttuurinen vammaistutkimus on vahvistunut 2000-luvulla siind méaérin, etta sitd voidaan
kutsua omaksi tutkimusalakseen ainakin humanismin alalla. Kulttuuriselle
vammaistutkimukselle ei ole viel& selkedd muotoa, vaikka kulttuurin vaikutuksesta
vammaisuuden konstruktiolle on ollut paljon keskustelua. (Waldschmidt 2017, 22, 26.)
Poikkitieteellisen nakemyksen mukaan vammaisuus ja elimelliset vammat muokkaavat
kulttuuria, mutta samalla kulttuuri rakentaa vammaisuutta ja vammaisuutta eletaan
kulttuurin kautta. (Waldschmidt 2017, 20.)

Kriittisessa vammaistutkimuksessa otetaan esimerkiksi sukupuolentutkimuksessa kaytossa
ollut intersektionaalisuus huomioon. Kriittisyys viittaa myds oman toiminnan kriittiseen
tarkasteluun. Kriittinen vammaistutkimus ottaa huomioon yhteiskunnan toiseuttavat
olosuhteet, ruumiillisuuden, identiteettipolitiikan ja etiikkaan liittyvét vaittelyt. (Goodley
2017, 81-82.) Kriittisessd vammaistutkimuksessa ei vain “lisdtd” esimerkiksi naisten ja
etnisten véhemmisttjen nakdkulmaa jo olemassa olevaan ajatteluun, vaan pyritaan
ajattelemaan yhteiskunta uudelleen (Schildrick 2012, 30). Se yrittaa seké laajentaa
olemassa olevia vammaisuuden yleisesti hyvaksyttyja teoreettisia suuntauksia, kuten
yhteiskunnallista vammaiskasitysta, seka tarvittaessa kyseenalaistaa niiden rajoituksia (mt.,
32). Margrit Schildrickin (mt., 32) mukaan kriittisen vammaistutkimuksen pitéisi jatkuvasti
ammentaa aineksia kaikista saatavilla olevista teoreettisista l&hteistd, kuten queer-teoriasta,

Kriittisesté rotuteoriasta, feminismisté ja fenomenologiasta.

Kriittinen vammaistutkimus lahtee liikkeelle vammaisuudesta, mutta laajenee myds sen
ulkopuolelle. Vammaisuuden kautta voi pohtia poliittisia, teoreettisia ja kdytannon
kysymyksid, jotka ovat merkityksellisi& kenen tahansa kannalta. (Goodley 2017, 82.)

Kriittinen vammaistutkimus on hyvin poikkitieteellistd ja ammentaa lahteistd, joita ei
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perinteisesti ole ndhty olennaisimpina vammaistutkimuksen kiinnostuksenkohteina
(Schildrick 2012, 37).

Myoskaan jalkistrukturalistinen ajattelu ei ole valttynyt kritiikiltd. Barnesin (2012, 22)
mukaan jalkistrukturalistiset l&hestymistavat siirtdvat huomion pois siitd, miten
taloudelliset voimat tuottavat vammaisuutta, ja keskittyvét sen sijaan saysedasti kulttuuriin,
kieleen ja diskurssiin. Hanen mukaansa (mt., 22—23) taloudellisten, materiaalisten ja
yhteiskunnallisten olosuhteiden merkitysta aliarvioidaan. Jélkistrukturalistiset
ldhestymistavat eivét tarjoa Barnesin (mt., 23) mukaan merkittdvaa ndkemysta siihen,
kuinka institutionaalinen vammauttaminen voitaisiin ratkaista politiikan keinoin.?! Jos
jalkistrukturalistinen elimellisen vamman ja vammaisuuden eron kieltdminen hyvéksytaan,

eivat vammaiset ihmiset voi hdnen mielestdan muuta kuin alistua syrjinnélle. (Mt., 23.)

John Swainin ja Sally Frenchin (2000, 569, 578-580) mukaan vammaispoliittinen taide ja
vammaiskulttuuri ovat synnyttéaneet uuden vammaiskésityksen. He kutsuvat sita
affirmatiiviseksi vammaiskasitykseksi. Sana affirmative voidaan kaantaa suomeksi
“myonteiseksi”, “kannustavaksi” tai ’rohkaisevaksi” (MOT-sanakirjasto 2019b).
Affirmatiivisessa vammaiskasityksessd vammaisuus ja elimellinen vamma eivét ole
traagisia asioita, vaan ne tarjoavat mahdollisuuden luoda myonteinen identiteetti.
Identiteetti voi olla seké yksil6llinen ettéd kollektiivinen. ldentiteetti kumpuaa
vammaisuuden kokemuksista ja omasta elamantyylista. Affirmatiivisen mallin pohjana on

kuitenkin yhteiskunnallinen vammaiskésitys. (Swain & French 2000, 570-571.)

Erityisesti Yhdysvalloissa vammaisliikkeen toiminta on perustunut
vahemmistoryhmaajattelulle (minority group model / minoritarian model).
Vahemmistoryhmaajattelu selittdd vammaisuuden poliittisista jarjestelyista aiheutuvana
ilmiona. Esteiden ja rajoitusten syynd on ymparisto, joka ei ota huomioon vdhemmist6jen
tarpeita. Yhteiskunnalliset jarjestelyt taas perustuvat muun muassa oletuksille ruumiillisista
ja henkisistad ominaisuuksista, joita ihmisilla odotetaan olevan. Vammaisten ihmisten
epéyhdenvertainen asema on yhteiskunnallisen syrjinnan tulos, joka voidaan poistaa
lainsdadannolla. Vahemmistoryhmaajattelussa kansalaisoikeudet ovat keskeisia. (Mitchell
& Snyder 2012, 42; Vehmas 2005, 110; Williams 2001, 125.) Oliver (1990, 106) on

21 Barnes kayttaa sanoja policy ja politics.
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Kritisoinut vahemmistoryhmaajattelua siitd, ettd siind hyvaksytdan jako vammaisiin ja ei-

vammaisiin ihmisiin ja samalla my6s “normalisoiva” yhteiskunta.

Pohjoismaissa on kehittynyt oma relationaalinen vammaiskaésityksensa. Kroger (2002) on
suomentanut tdman selitysmallin sanalla ’suhdemalli”. Pohjoismailla on
hyvinvointivaltioina pitka historia vammaistutkimuksessa, jossa on péaasiassa tarkasteltu
palveluja ja niiden toimivuutta. Sen piirissa normalisaation ké&site on ollut tarked. Monet
pohjoismaiset tutkijat eivat itse ole vammaisia, eik& Pohjoismaissa ole samanlaista vahvaa
yhteenliittyméad vammaisaktivismin ja vammaistutkimuksen valilla kuin amerikkalaisessa
ja brittildisessa vammaistutkimuksessa. (Shakespeare 2006, 25.) Barnesin (2012, 23)
mukaan Pohjoismaissa ajattelu pohjautuu edelleen pitkélti 1adketieteelliseen ja
psykologiseen tulkintaan, mika tekee tutkimuksesta usein ylhaalta alaspdin suuntautuvaa ja
epéapoliittista. Pohjoismaisessa tutkimuksessa on kuitenkin sosiaali-kontekstuaalinen
ldhestymistapa vammaisuuteen. (Shakespeare 2006, 25.) Pohjoismaisen suhdemallin
ydinpiirteitd on kolme: 1) vammaisuus on yksil6llisten piirteiden ja ympériston sekoitusta.
Yksilolliset erot tulevat esiin siksi, ettd ymparisto ei ole kaikille sopiva. 2) Vammaisuus on
tilannesidonnaista. 3) Vammaisuus on suhteellinen jatkumo, pikemminkin kuin dikotomia
elimellisen vamman ja vammaisuuden yhteiskunnallisen ilmion valilla. (Tegssebro 1997,
Shakespearen 2006, 25-26 mukaan.)

Waldschmidt (2017, 21) toteaa, etta han ei nde suurta eroa esimerkiksi
vahemmistoryhmaajattelulla, suhdemallilla ja yhteiskunnallisella vammaiskésityksella.
H&nen mukaansa kaikki ne ovat yhteiskuntatieteellisida nakékulmia vammaisuuteen.
Voisikin ehké sanoa, etta kaikki nama selitysmallit ovat samasta puusta veistettyja, mutta
ne sisaltavat nakokulmaeroja. Shakespeare (2004, 10) kirjoittaa, etta yhteiskunnallisia
vammaiskasityksiéd on useita, joista brittilainen ja materialistinen, ”vahva yhteiskunnallinen

vammaiskasitys” (the strong social model, SSM) on vain yksi.

Kuten edelld todettiin, monet kuurot ovat kokeneet, ettd yhteiskunnallinen vammaiskésitys
ei kuvaa heidén kokemuksiaan. Sen sijaan on puhuttu esimerkiksi sosiokulttuurisesta
nédkemyksestd, jonka mukaan kuurous on yhteisollinen ja kulttuurinen ilmi6 (Salmi &
Laakso 2005, 362). Ladd (2003, 16) esitté, ettd kuurojen kokemuksia tulisi kasitell&
kulttuuris-kielellisen mallin (culturo-linguistic model) avulla. K&sityksen ytimessa ovat
lansimaisten yhteiskuntien individualismi seké& kollektivismi, sill4 kuurojen kulttuurit ovat

kollektiivisia kulttuureja. Kasitykseen liittyy ajatus siité, ettd kuuleminen tai kuulon puute
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on toissijaista verrattuna siihen, millaisia kokemuksia kuurot saavat sosiaalisesta,
kulttuurisesta ja taiteellisesta elamastdan. Kuurojen yhteison kokemuksista voidaan

keskustella myds kolonialismin késitteen avulla. (Mt., 16-17, 164.)

Tom Shakespeare ja Nick Watson, jotka ovat danekkaasti kritisoineet yhteiskunnallisen
vammaiskasityksen dominoivaa asemaa, pohjaavat omat ajatuksensa kriittiseen realismiin.
Kriittinen realismi tarkoittaa, etta yksilon ulkopuolella olevan todellisuuden olemassaolo
hyvaksytadn tosiasiana. Yhteiskuntatieteellisessa kriittisessa realismissa tarkastellaan sita,
kuinka rakenteet vaikuttavat yksilon toimijuuteen ja pdinvastoin. Kumpaakaan nakdkulmaa
ei ylikorosteta. Kriittinen realismi kiinnittad huomiota siihen, ettd ruumiit ovat itsenéisesti
olemassa. Niihin voi esimerkiksi sattua, riippumatta siitd mité ajattelemme tai sanomme
niistd. Nain véaltetadn suuntauksen kannattajien mukaan aarimmainen relativismi tai
konstruktionismi. Kriittiset realistit erottelevat ontologian (eli sen mité on olemassa) ja
epistemologian (sen mita ajattelemme siitd, mita on olemassa). Esimerkiksi elimellisia
vammoja on ollut aina ja niihin liittyy oma kokemusmaailmansa riippumatta siitd, mita eri
kulttuurit ovat niistd milloinkin ajatelleet. Kriittisen realismin mukaan ilmi6it4 on
olemassa, oli meill& niista konkreettista tietoa tai ei. (Shakespeare 2006, 54; Watson 2012,
102.)

Shakespearen (2006) mukaan vammaisuus on aina yksil6llisten ja sisdisten seké
rakenteellisten ja ulkoisten tekijéiden valistd vuorovaikutusta. Sisaisiin tekijoihin kuuluvat
muun muassa vamman luonne ja vakavuus, omat asenteet vammaan liittyen, omat
ominaisuudet sekd oma luonne. Ulkoisia ovat muiden ihmisten suhtautuminen ja asenteet,
ymparisto seka kulttuuriset, sosiaaliset ja taloudelliset olosuhteet. Sen sijaan etta
maadriteltaisiin vammaisuus kaksijakoisesti joko yksilolliseksi viaksi tai rakenteelliseksi
huono-osaisuudeksi, tarvitaan kokonaisvaltainen ymmarrys vammaisuudesta. (Mt., 55-56.)
Shakespearen (2006, 63) mielesté yksi hyva tapa tarkastella elimellisen vamman
monimutkaisuutta on ndhdé se ahdinkona (predicament). Vaikka t&ssa ajattelussa vamma
on edelleen merkitykseltd&n Kkielteinen, lahtokohtana ei ole tragedia. Elimelliset vammat
tekevét elamastd hankalampaa, vaikka tdmaé vaikeus voidaankin voittaa. T&ll6in sorto ja
esteet, jotka tekevéat vammasta haitan, tulee poistaa. On siis tehtéva kaikki mahdollinen,
jotta elimellisen vamman kanssa eldmisesta tulee helpompaa. Shakespeare (mt., 63) on
kuitenkin sitd mielta, ettd vaikka kaikki esteet purettaisiin ja tarjolla olisi tukea, elimellinen

vamma on silti ongelmallinen monille ihmisille.
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3.5 Tassa tutkimuksessa kaytettava teoria

Tama tutkimus on yhteiskuntatieteellinen ja vammaisuutta tarkastellaan ensisijaisesti
yhteiskunnallisena ilmiond. Tutkin analyysissani sitd, miten yhteiskunnan rakenteet,
kaytannot, instituutiot ja normit vaikuttavat vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden
yhdenvertaisuuteen. Siksi yhteiskunnallinen vammaiskasitys, ja sen jako elimelliseen
vammaan yksilén ominaisuutena ja vammaisuuteen sosiaalisena ilmiona ovat tutkimukseni

kannalta merkittavia.

Peilaan taiteilijoiden tilannetta disablismin ja ableismin kasitteisiin. Tarkastelen sita,
millaisia syrjivia kaytantoja taidekentéll& on, ja miten toimintakyvyn ihannointi vaikuttaa
vammaisten taiteilijoiden mahdollisuuksiin toimia. Kasittelen myos ruumista ja elimellista

vammaa silloin, kun se liittyy ableistiseen kulttuuriin.

Liséksi tutkimuksessani painottuu taiteilijoiden henkilokohtainen kokemus, joka on
analyysini lahtokohta. Taydennén yhteiskunnallista vammaiskasitysta Kkriittisen
vammaistutkimuksen ja intersektionaalisen ajattelun avulla. Tarkastelen sukupuolen ja
jossain méarin myds aidinkielen merkitystd vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden

urapoluilla.

Olen Shakespearen (2006, 55-56) kanssa samaa mielt4 siitd, ettd vammaisuuteen liittyy
myaos yksilollisten ja rakenteellisten tekijoiden valinen vuorovaikutus. Lisaksi
ldhestymistavassani voidaan nahdé piirteitd vahemmistOajattelusta ja pohjoismaisesta
suhdemallista. Tarkastelen kuuroja kieli- ja kulttuurivéhemmistona ja my6s vammaisia
ihmisid vahemmistoryhmana. Tarkastellessani nimenomaan suomalaista yhteiskuntaa, ovat
my06s hyvinvointivaltio ja sen rakenteet merkittavassé osassa taiteilijoiden eldmassa. Monet
yhteiskunnalliset jarjestelyt, kuten vaikkapa koulutusjarjestelmé, sosiaaliturva seka
vammaisille ja kuuroille ihmisille suunnatut palvelut, vaikuttavat kuurojen ja vammaisten

ihmisten asemaan ja toimintamahdollisuuksiin.
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4 AINEISTO JA METODIT

Tassa luvussa esittelen ja kuvailen aineiston. Kerron kuinka aineisto kerattiin ja perustelen,
miksi kaytin valitsemiani aineistonkeruun menetelmié. Raportoin myos, kuinka aineisto
arkistoitiin. Esittelen sen jalkeen tutkittavien taustatiedot ja aineiston analyysimenetelmat.
Pohdin myds tutkimukseen liittyvia eettisia kysymyksia seka emansipatorista

tutkimusotetta. Lopuksi kerron aineiston vahvuuksista ja heikkouksista.

Aineistonani on kaksi vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden elamasté kertovaa aineistoa:
Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden elaméntarinat -aineisto sekd DuvTeaternin taiteilija-
arkisto. Keréasin Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden eldmantarinat -aineiston tata
tutkielmaa varten. Siihen kuuluu vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden kirjoittamia
elaméntarinoita ja haastatteluja, seka taiteilijoiden taustatietoja. Sain lisaksi kayttooni
DuvTeaternin nayttelijoista kertovan taiteilija-arkiston, jonka teatteri on koonnut vuosina
2017-2018. Yhteensé tutkimuksessa on naiden kahden aineiston kautta mukana 21

taiteilijaa. Pidin tutkimuksen ajan myos tutkimuspdivakirjaa.

Martyn Hammersleyn ja Paul Atkinsonin (2007, 122, 124, 127) mukaan elamantarinoiden
kerddminen on hyvaé tapa saada tietoa henkildkohtaisista ja yksityisistd kokemuksista.
Ihmiset saattavat kirjoittaa asioista, joita he eivét sanoisi &4aneen haastattelussa.
Kirjoittaessaan ihminen on useimmiten yksin tekstinsa kanssa, eiké suorassa
vuorovaikutussuhteessa tutkijaan kuten haastattelussa. Elamantarinoissa on kuitenkin omat
haasteensa: kirjoittaja ei esimerkiksi enk& muista kaikkia tosiasioita oikein, tekstit
saatetaan Kirjoittaa jalkiviisaasti ja teksteissé saatetaan puolustella omaa toimintaa. (Mt.,
124, 127; Eskola & Suoranta 1998, 122—-123; Roos 1987, 31-35.) Téhdn samaan
ongelmaan voi kuitenkin tormata myos haastatteluissa. Thomasin (1999, 80) mukaan
kokemuksen kuvaaminen on aina “epdsuoraa” ja “vilitettyd”. Kertomukset kokemuksista
ovat selontekoja, tulkintoja tai representaatioita eldmastd, ja tutkija valittaa ja suodattaa
t4ta tietoa oman tilanteensa ja kokemustensa kautta viel& lisad (mt., 80). Tutkimuksen
osallistuja voi myds kuvailla ja tulkita omaa menneisyyttéén, esimerkiksi lapsuuttaan, eri
elamantilanteissa eri tavoin. Siten aineistonkeruun ajankohta vaikuttaa siihen, millainen

aineistosta muodostuu. (Houni 2000, 157.)

Valitsin el&mantarinat aineiston keruumuodoksi, silla tarinan kirjoittaminen omasta
elamésté on luonteva tapa tuoda esiin omaa historiaa ja eldmén kaannekohtia.

Eldmantarinoissa painottuu yleensa se, miké kertojalle itselleen on merkityksellista, ja
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toissijaisemmat asiat jadvat vahemmalle huomiolle (Eskola & Suoranta 1998, 122;
Hammersley & Atkinson 2007, 127; Roos 1987, 35). Elamantarinan Kirjoittaja ndhdaén
aktiivisena subjektina, silla tutkimuksen osallistuja jasentéé itse elamansa tarinaksi (Eskola
& Suoranta 1998, 124). Kirjoittaminen on tasséd mielessa vapaampaa kuin haastatteluun
osallistuminen. Tutkimuksen osallistujalla on enemman valtaa valita, kuinka tarinansa
kertoo. Tdma oli minulle yksi syy valita elamantarinat ensisijaiseksi aineistonkeruun

menetelmaksi.

Tarjosin kuitenkin kirjoittamiselle vaihtoehdoksi haastattelun, silla kaikki eivét valttamatta
voi tai halua kirjoittaa. Haastattelut olivat puolistrukturoituja. Tdman haastattelumetodin
etuna on sen joustavuus: kysymykset voidaan esittad sopivassa jarjestyksessd, kysymys
voidaan tarvittaessa toistaa ja vaarinkasityksia oikaista. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 34;
Tuomi & Sarajérvi 2002, 75.)

4.1 Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden elamantarinat -aineiston keruu

4.1.1 Kirjoitetut elaméantarinat

Kirjallisten elaméntarinoiden keruu alkoi toukokuussa ja paattyi syyskuussa 2018. Keréasin
aineiston lahettdmalla elaméntarinan Kirjoituspyynnon erilaisille vammaisjarjestdille,
viittomakielisille jarjestoille, vammaiskulttuurin ja vammaispoliittisen taiteen
festivaaleille, erityistaidetoiminnan jarjestdjille ja verkostoille, taiteen tiedotuskeskuksille
ja taiteen ammattijarjestoille. Pyysin nditéd toimijoita vélittdmaan Kirjoituspyynnon
eteenpdin esimerkiksi uutiskirjeessaan, jasenkirjeessdan tai sosiaalisessa mediassa. Liséksi
l&hetin kirjoituspyynnon suoraan joillekin taiteilijoille, joiden yhteystiedot olivat julkisesti
saatavilla esimerkiksi heidan verkkosivuillaan. Julkaisin kirjoituspyynnén myos
Facebookissa esimerkiksi aiheeseen liittyvissd keskusteluryhmissé seka jaoin sen
Twitterissd. Liséksi tiedotin Kirjoituspyynnosta lehdistolle, jolloin Leija-lehti ja Tukilinjan
verkkotoimitus julkaisivat tiedotteeni. Kévin esittelemé&ssé tutkimusta kesakuussa yhdessa
Cross Over -festivaalin tyOpajoista Helsingissé. Festivaalilla oli jaossa tutkimuksesta

kertovia tiedotteita.
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Koska en halunnut rajata tutkimustani vain suomenkielisiin taiteilijoihin, julkaisin
kirjoituspyynnon suomeksi, ruotsiksi ja englanniksi. Kirjoituspyynnot ovat liitteena 1.2
Ké&ansin Kirjoituspyynnon ja aineistonkeruulomakkeet padasiassa itse, mutta pyysin
englannin- ja ruotsinkielisia henkildité tarkistamaan kaannokset. Tavoitteenani oli julkaista
Kirjoituspyyntd myds suomalaisella viittomakielell4 ja selkokielelld, mutta aika ja raha
tulivat vastaan. Pyrin teksteissé kuitenkin mahdollisimman selke&én kieleen. Yritin lis&ta
Kirjoituspyynnon saavutettavuutta tekemalld siita videot, joilla kdytin Papunetin kuvia
kommunikoinnin tukena.?® Ymmartamisti voi helpottaa se, ettd kuulee tekstin luettuna, ja
nakee samalla lukijan. Julkaisin videot kaikilla kolmella kielelld YouTubessa. Tein myos
tekstityksen jokaiseen videoon. Linkki kuhunkin videoon oli samankielisen
Kirjoituspyynnon alussa. Heindkuussa 2018 suomenkielista videota oli katsottu 395 kertaa,

englanninkielista 22 kertaa ja ruotsinkielista 16 kertaa.

Onko sinulla taidealan koulutus? Millaista oli pyrkia koulutukseen, enta opiskella?

Kirjoituspyynté vammaisille ja viittomakielisille taiteilijoille: kerro tarinasi!

429 nayttokertaa i 1

Kuva 1. Kuvakaappaus suomenkielisestd aineistonkeruuvideosta.

22 Kukaan ei osallistunut englannin kielell4, joten kaikki englanninkieliset liitteet on jatetty
pois tasté raportista.

23 papunet on Kehitysvammaliiton yksikko, joka tarjoaa tietoa, apua ja erilaisia
materiaaleja muun muassa henkildille, jotka eivat kommunikoi puhumalla, tai joille puheen
ymmartdminen on vaikeaa. Papunet on myds verkkosivujen saavutettavuuden asiantuntija.
(Papunet 2019.)
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Kerasin elaméntarinat verkkolomakkeen vélitykselld. Lomakkeen tuli olla mahdollisimman
saavutettava ja kdytettavé, joten valitsin Google (G Suite) -lomakkeen, jonka tiesin
aiemmasta kokemuksesta olevan teknisesti melko esteeton.?* Tietosuojan kannalta Google
ei ole suositeltava siksi, ettd sen palvelimet voivat sijaita missa tahansa. Saavutettavuus oli
kuitenkin tarkein kriteeri lomakkeen valinnassa. Esimerkiksi Yhteiskuntatieteellisen
tietoarkiston Penna-tyokalun saavutettavuutta ei ole testattu ja Webropol on kuulemani
mukaan hankala nakdvammaisille henkildille, joten niita kayttdmalla olisin voinut
vaikeuttaa joidenkin ihmisten osallistumista. Pyrin muotoilemaan lomakkeen kysymykset
mahdollisimman saavutettavasti.?® Loin erilliset lomakkeet suomeksi, ruotsiksi ja
englanniksi. Tarina oli mahdollista kirjoittaa milla tahansa ndista kolmesta kielesté.

Elaméantarinan keruulomakkeet ovat liitteina 4a—b ja 4d—e.?

Lomakkeessa oli mahdollisuus antaa yhteystietonsa, jos taiteilija oli kiinnostunut
osallistumaan myds tdydentavaan haastatteluun, silla minulla oli suunnitelmana tehda
haastatteluja hieman eri ndkékulmalla myéhemmin syksylla. Lopulta en tehnyt néitéa
lisdhaastatteluja, sill& sain aineistoa riittavasti ja uusien nakokulmien mukaan ottaminen

olisi paisuttanut tutkimustani liiaksi.

Julkaisin kirjoituspyynnon 9.5.2018. Asetin ensin vastausten méardajaksi 1.7. Sain
madraaikaan mennessa vain viisi elamantarinaa, joten jatkoin osallistumisaikaa viela kaksi
viikkoa (15.7. asti) ja tein uuden tiedotuskierroksen. Méaardaikaan mennessa sain kaksi

uutta osallistujaa. Lisaksi muutama henkild ilmoitti, ettd he ehtivat ldhettaa tarinansa vasta

24 erkkolomakkeen saavutettavuus ja kaytettavyys tarkoittavat muun muassa sita, etta
lomake on helppo hahmottaa myds ilman visuaalista kéayttoliittymaég, siind voi liikkua
nappaimiston avulla ja lomake on visuaalisesti selked. On tdrke&a, ettd lomakkeen
elementeilld on tekstimuodossa oleva kuvaus, joka kertoo ruudunlukuohjelman kayttajalle
esimerkiksi, millainen kentta tai painike on kyseessd. Ruudunlukuohjelmaa kayttévat
erityisesti nakdvammaiset henkilot. (Ndkévammaisten liitto 2019.)

25 Esimerkiksi kysymyksissa, joihin vastataan kyll4 tai ei, on hyva toistaa
vastausvaihtoehdossa, millaiseen kysymykseen ollaan vastaamassa. Esimerkki: ”Saako
tarinasi tallentaa nimettémasti Y hteiskunnalliseen tietoarkistoon? 1. Kylla, tarinani saa
tallentaa arkistoon ja luovuttaa tutkimuskéyttoa varten. 2. Ei, tarinaani ei saa tallentaa
arkistoon.” Nain esimerkiksi nakGvammaisen henkiltn ei tarvitse tayttad lomaketta muistin
varassa.

26 EU:n yleisten tietosuoja-asetuksen voimaantulon vuoksi jouduin muuttamaan
verkkolomakkeita kesken aineistonkeruun. Siksi lomakkeista esitetddn alkuperdinen ja
lopullinen versio. Prosessi on kuvattu tarkemmin luvussa 4.1.3 Tutkittavien informointi ja
tietosuoja”.

82



my6hemmin, joten en sulkenut verkkolomakkeita ja otin madréajan jalkeen vastaan viela

kolme tarinaa.

Taustatiedot lahetettiin erilliselld lomakkeella, koska niité ei yhdistetty elamantarinaan
(liitteet 4c ja 4f). Taustatietolomakkeen lopussa pyysin osallistujia antamaan palautetta
tutkimuksesta, kirjoituspyynnosta tai lomakkeesta. Osa raportoi palautteessa muun muassa

hankaluuksista tayttd4 lomake:

Kéytan kaanteista nayttod, enké pysty télta lomakkeelta ndkemaan esimerkiksi,
pystyiko edellisessa kohdassa valitsemaan useamman vamman. Monet muut
nakdvammaisten apuvélineohjelmat varmaan selviévat tasta kuitenkin. (P2)

Pari henkil6a paatyi lahettdméan minulle tekstinsa ja taustatietonsa sahkdpostilla. Yksi syy
téhan oli se, ettd lomake ei kuitenkaan ollut tarpeeksi esteetdn. Vaihtoehtoisia tapoja

osallistua tulisi aina olla tarjolla, jos halutaan mahdollistaa kaikkien osallistuminen.

Taiteilijan maarittely oli aineistonkeruuvaiheessa hyvin haastavaa. Toisaalta tavoittelin
osallistujiksi ensisijaisesti ammattitaiteilijoita, toisaalta en halunnut asettaa tiukkoja
kriteerejd, jotta en nostaisi kynnysté osallistua liian korkeaksi. Johdannossa viittasin siihen,
ettd perustin taiteilijan maarittelyn pitkalti osallistujien omaan taiteilijaidentiteettiin. Osa
Kirjoituspyynnon luonnosta kommentoineista henkilGista piti tarpeellisena sita, etta
taiteilija méariteltaisiin kutsussa tarkemmin. Paadyin lisddmaan kirjoituspyyntoon tekstin
”Tarkedd on, ettd tyoskentelet, olet tydskennellyt tai aiot tydskennelld padasiallisesti
taiteilijana.” Virkkeen tarkoituksena oli rajata taiteilijat niihin, joilla on ammatillisia
taiteellisia tavoitteita, erotuksena harrastajiin. Nyt ilmaisisin asian toisin, silla jotkut,
mielesténi selvasti taiteilijoiksi luokiteltavat henkilot epéaroivat osallistumistaan tdman
tarkennuksen vuoksi. Esimerkiksi aloilla, joilla on 1ahes mahdotonta elattaa itsedén

taiteilijana, ei kokopéivainen taiteellinen tyoskentely ole taiteilijalle realistinen tavoite.

4.1.2 Haastattelut

Koska kaikille kirjoittaminen ei ole helppoa, luontevaa tai mahdollista, annoin
vaihtoehdoksi myos lahettda tarinan &anitteend tai videona. Lisaksi kerroin, ettd omasta
elaméstéén voi kertoa myos haastattelussa. Lopulta tein kaksi haastattelua kesalla 2018.
Kukaan ei ldhettdnyt minulle videoita tai 4&nitteitd. Haastatteluun osallistuminen on

osallistujille varmasti yksinkertaisempaa, kuin aanittaa tai videoida oma kertomuksensa.
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Haastateltavat rekrytoitiin samalla tavalla kuin muutkin osallistujat. Kirjoituspyynto sisélsi
tiedon siitd, ettd on mahdollista osallistua kirjoittamisen sijaan haastatteluun.
Haastateltavat 16ytyivatkin Kirjoituspyynndsta tiedottamisen kautta. Tein testihaastattelun
ennen varsinaisia haastatteluja tutun henkilon kanssa. Testihaastattelua ei siséllytetty

aineistoon.

Haastattelut olivat puolistrukturoituja. Puolistrukturoidulle haastattelulle ei ole vain yhta
madritelmad (Hirsjarvi & Hurme 2008, 47). Puolistrukturoiduissa haastatteluissa
painotetaan esimerkiksi ihmisten tulkintoja ja heidan asioille antamiaan merkityksia
(Hirsjarvi & Hurme 2008, 49; Tuomi & Sarajarvi 2002, 77). Puolistrukturoitu haastattelu
mahdollistaa myds syventavien tarkentavien kysymysten tekemisen (Hirsjarvi & Hurme
2008, 34-35). Tavoitteenani on nostaa esiin taiteilijoiden omia kokemuksia ja ajatuksia.
Taman takia puolistrukturoitu haastattelu sopi hyvin elaméantarinoiden rinnalle toiseksi

aineistonkeruumetodiksi.

Tuomen ja Sarajarven (2002, 77) mukaan teemahaastattelu ja puolistrukturoitu haastattelu
ovat saman haastattelumenetelmén kaksi eri nimed. Molemmissa haastatteluihin on valittu
tietyt teemat, joiden avulla haastattelutilanteessa edet&én. Lisaksi tehddan tarkentavia
kysymyksia. (Mt., 77.) Eskolan ja Suorannan (1998, 86) mukaan puolistrukturoidussa
haastattelussa kaikille haastateltaville esitetddn samat kysymykset, joihin haastateltava
vastaa omin sanoin. Teemahaastattelussa taas madaritellaan etukateen teemat ja aihepiirit,
mutta kysymyksilla ei ole tarkkaa muotoa tai jarjestystd. Haastattelijalla on lista teemoista,
mutta ei valmiita kysymyksia. (Mt., 86) Hirsjarven ja Hurmeen (2008, 47) mukaan
puolistrukturoitu haastattelu on ylékésite, jonka alle teemahaastattelu kuuluu. Heidan (mt.,
47) mukaansa puolistrukturoiduille haastattelumenetelmille on yhteista se, etté niissa on

lyoty jokin ndkdkulma lukkoon, mutta ei kaikkia.

Haastatteluissa minulla oli kdytdssé haastattelurunko (liite 5), jossa oli tutkittavista
teemoista muodostetut valmiit kysymykset. Esitin molemmissa haastatteluissa samat
kysymykset suurimmaksi osaksi samassa jarjestyksessd. Kéytannossé haastattelu eteni
kuitenkin joustavasti. Tarvittaessa esitin joitakin loppupééan kysymyksia aiottua aiemmin,
jos asia tuli puheeksi jonkin muun teeman yhteydessa. Liséksi annoin haastateltavan melko
vapaasti kertoa sellaisistakin asioista, jotka eivat olleet mukana haastattelurungossani.
Eskolan ja Suorannan (1998, 86) tulkinnan mukaan haastattelumenetelméni olisi siis

jotakin puolistrukturoidun ja teemahaastattelun valilta, ja Tuomen ja Sarajarven (2002, 77)
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mukaan sité voisi kutsua kummaksi tahansa. Kéytdn menetelmésténi nimeé
puolistrukturoitu haastattelu, silla minulla oli haastattelussa kéaytdssa valmis

kysymysrunko.

Mietin aluksi myds avoimen haastattelun vaihtoehtoa. Paadyin kuitenkin kayttdmaan
haastattelurunkoa, jonka kysymykset ovat l&hes identtisia kirjoituspyynnon kysymysten
kanssa. Koska haastattelu oli vaihtoehto kirjoittamiselle, ajattelin, etté siind on hyva kayda
samoja asioita lapi kuin kirjoituspyynndossa. Kirjoittajalla on kuitenkin haastateltavaan
nahden enemman valtaa ja vapautta paattada, millaisista asioista kertoo. Taman
kaantopuolena on se, ettd osa tutkimuksen kannalta kiinnostavista asioista voi jaada
kasitteleméttd. (Eskola & Suoranta 1998, 122.) Haastateltavat eivat ohittaneet yhtédkaéan
kysyttya kysymysta, vaikka kerroin heille, ettd kaikkiin kysymyksiin ei tarvitse vastata.
Tarkoituksena oli, ettd osallistujat voivat valikoida itse, mitka asiat heille ovat tarkeitd, ja
Kirjoituksissa tdma toteutui paremmin. Toisaalta sain haastattelussa varmemmin vastauksia
sellaisiin kysymyksiin, jotka sivuutettiin Kirjoitetuissa tarinoissa, esimerkiksi sukupuolen
merkitysta koskevaan kysymykseen. Jalkikateen tajusin, etté olisi ollut jarkevaa aloittaa
haastattelu vapaalla taiteilijan elaméntarinalla, ja siirtyé vasta sen jélkeen
haastattelurungon kysymyksiin. Jos olisin tehnyt néin, olisi haastateltava saanut ensin
kertoa eldmastaan haluamallaan tavalla, ja sen jalkeen mahdollisia aukkoja olisi voitu
tdydent&d haastattelurungon kysymyksilla. Tdma olisi vastannut paremmin kirjoittamalla

osallistuvan mahdollisuutta vapaaseen kertomiseen.

Tein haastattelut haastateltavien tyopaikoilla, koska ne olivat tuttuja ja mukavia
ymparistoja haastateltaville (Eskola & Suoranta 1998, 91; Willis 2006, 148).
Haastatteluissa ei ollut 1asnd muita henkildita kuin mind ja haastateltava, paria lyhytta
keskeytystd lukuun ottamatta. Nama keskeytykset eivét kuitenkaan hairinneet

haastateltavia.

Olin varautunut k&yttdmaan kuvia haastattelussa kommunikoinnin tukena. Valitsin ja

tulostin aihealueeseen liittyvid kuvia Papunetin kuvapankista. Lopulta niit4 ei kuitenkaan

tarvinnut kaytta haastattelutilanteessa, joten jatin kuvat pois tdmén raportin liitteista.
Adnitin ja litteroin tekemani haastattelut, mutta taustatietoja koskevaa keskustelua en

aanittanyt.
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4.1.3 Tutkittavien informointi ja tietosuoja

Tein mahdollisimman selkokieliset ja Papunetin kuvilla varustetut tekstit tutkimuksesta
informoidakseni tutkittavia. Toimitin ndma tiedotteet haastateltaville etukateen. Jouduin
kuitenkin muuttamaan aineistonkeruun verkkolomaketta ja tutkittavien informointia
kesken kaiken. EU:n yleinen tietosuoja-asetus (GDPR) astui voimaan toukokuun
loppupuolella, kesken aineistonkeruun. Olin aineiston keruuta aloittaessani (toukokuun
alussa) tietdméton siitd, miten paljon tietosuoja-asetus vaikuttaa tutkimuksen tekoon.
Kuulin esimerkiksi tietosuojailmoituksen tarpeesta vasta kesédkuussa. Lisésin
tietosuojailmoituksen ja tietosuojaan liittyvat kysymykset osaksi verkkolomaketta kesken
aineistonkeruun. Lisésin samalla tiedotteet PDF-muodossa verkkolomakkeeseen.
Verkkolomakkeessa oli linkki myds DOC-muotoiseen tiedotteeseen, josta kuvat oli
poistettu, silla PDF ei ole kaikille saavutettava tiedostomuoto. Tiedotteet tutkimuksesta ja

suostumuslomakkeet ovat liitteina 2a—c.?’

Koska l&hes kaikki verkkolomakkeen kautta osallistuneet seké haastateltavat olivat
jattaneet minulle yhteystietonsa, pystyin toimittamaan jo osallistuneille henkildille
tietosuojailmoituksen seké péivitetyt tiedotteet jalkikateen ja saamaan heilta tarvittavat
suostumukset. Kukaan osallistujista ei perunut osallistumistaan saadessaan
tietosuojailmoituksen ja muut informoinnin taydennykset, vaikka annoin siihen selvasti
mahdollisuuden. Korostin heille lisaksi, ettd osallistuminen on mahdollista perua
my6hemminkin. Yksi osallistujista ei jattanyt yhteystietojaan, joten hénta en voinut
tavoittaa jalkikateen. Han oli kuitenkin osallistunut jo ennen asetuksen voimaantuloa ja
hanen tarinansa oli hyvin suppea, joten se sisalsi hyvin vahan tietoja. Totesimme ohjaajani

kanssa, etta hanen ldhettdmansa kirjoitus voidaan ottaa osaksi aineistoa.

Pyrin tekemaéan tietosuojailmoituksesta mahdollisimman selkokielisen, mutta se oli
haastavaa. Tietyt asiat tulee kertoa lain edellyttamalla tavalla, eivéatk& lain sanamuodot ole
kovin selkokielisié. Liséksi esimerkiksi sellaiset kasitteet kuin anonymisointi taytyy

selittdd auki, sill4 sanan ”suomentaminen” yhdelld sanalla ei kerro vield késitteen koko

21 Liitteissa esitetaan vain lopullinen versio haastateltavien tiedotteesta, silla se kaytiin
kaikkien haastateltavien kanssa lapi jalkikateen. VVerkossa tiedotteet olivat luettavissa
suomeksi, ruotsiksi ja englanniksi. Liitteissa ei ole mukana tiedotteita, josta kuvat on
jatetty pois, silla ne olivat samansiséltoisia kuin kuvalliset versiot. Liitteissé on sailytetty
suurimmaksi osaksi alkuperdinen ulkoasu, kuten Kirjainkoko. Sivutus on kuitenkin
saattanut muuttua muun muassa liitteen otsikoinnin vuoksi.
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sisaltod. Tamaén takia tietosuojailmoitukselle kertyi pituutta. Tarvittaessa kévin
tietosuojailmoituksen suullisesti 1&pi tutkittavien kanssa. Tietosuojailmoitukset ovat

liitteina 3a—c.28

Sailytin sahkdisen aineiston salasanalla suojatulla ja salatulla muistitikulla.
Paperimuodossa olevan aineiston sek& muistitikun sailytin lukitussa lippaassa. Aineiston

kéasittelyn jalkeen puhdistin tietokoneeni puhdistustydkaluilla.

4.1.4 Aineiston arkistointi

Vammaisten ja kuurojen ihmisten nakékulma jaa usein melko ndkymattomaksi

historiankirjoituksessa ja eri tutkimusalueilla. Siksi pyysin lupaa tallentaa kerd@mani
tarinat anonyymisti Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon tulevaa tutkimusta varten.
Suurin osa osallistujista, kymmenen henkil64, antoi luvan tallentaa kirjoituksensa tai

haastattelunsa arkistoon.

Kun olin toimittanut Yhteiskuntatieteelliseen arkistoon ne aineiston osat, joille oli

arkistointilupa, ja tutkielma oli valmis, tuhosin kaiken aineiston tietoturvallisesti.

4.2 Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden elamantarinat -aineiston

kuvaus

Vammaisten ja viittomakielisten taiteilijoiden elaméntarinat -aineiston kautta tutkimukseen
osallistui lopulta 13 henkil6a. Taustatiedoille ja elaméantarinalle oli erilliset
verkkolomakkeet, koska taustatietoja ei yhdistetty yksittaisiin tarinoihin. Kymmenen
henkilda lahetti minulle elaméntarinansa. Taustatietonsa lahetti yksitoista henkiloa eli yksi
l&hetti vain taustatietonsa, ei tarinaansa. Hanen taustatietonsa on kuitenkin siséllytetty
mukaan aineiston kuvaukseen. Kaksi henkil6a osallistui haastattelun kautta ja heidén

taustatietonsa kerasin haastattelun yhteydessa.

Kirjoitettujen tarinoiden pituudet vaihtelivat 108 sanasta 2525 sanaan. Keskimaarin pituus
oli 1130 sanaa eli noin nelja A4-liuskaa (kirjainkoolla 12, rivivélilla 1,5). Tekeméni

anonymisointi saattoi joissakin tapauksissa hieman muuttaa tekstin pituutta. Kahdeksan

28 Tietosuojailmoitus oli verkkolomakkeen yhteydessa luettavissa suomeksi (liite 3a),
ruotsiksi (liite 3c) ja englanniksi. Liséksi tein haastateltaville oman version
tietosuojailmoituksesta (vain suomeksi, liite 3b).
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tarinaa oli kirjoitettu suomeksi, kaksi ruotsiksi. Haastattelut kestivat 1-2 tuntia ja ne tehtiin
suomeksi. Tutkimukseen oli mahdollista osallistua my0ds englannin kielell&, mutta kukaan

ei osallistunut englanniksi.

Koska tavoitteenani oli arkistoida aineisto myos muiden tutkijoiden kayttoon
Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon, paatin tehda litteroinnin diskurssianalyysin
vaatimalla tarkkuudella. Litteroin haastattelut siis sanasta sanaan ja merkitsin litteraatioon
myos tauot, paallekkaispuhunnan, minimipalautteen seké ei-verbaaliset 44nnéhdykset.
Oma analyysimetodini on kuitenkin sisallénanalyysi, joka ei vaadi nain tarkkaa litterointia.
Luettavuuden parantamiseksi olen yksinkertaistanut tahén raporttiin valittujen aineisto-
otteiden litterointia. Niista on poistettu tauot ja paallekkdispuhunnat. T&ssa raportissa on
siis kaytetty sanatarkkaa litterointia, johon on jatetty puhekieliset ja murteelliset ilmaisut
seké toistot ja tilkesanat (esimerkiksi ”tota””) nakyviin (Ruusuvuori & Nikander 2016, 64—
65, 69). Jos nauraminen tai sanomisen painokkuus on vaikuttanut tulkintaan, olen
merkinnyt sen erikseen aineisto-otteeseen, mutta lahtokohtaisesti myds painotukset ja
naurahdukset on jatetty kirjaamatta. Litterointimerkkien selitykset (samoja merkint6ja

kaytetadan soveltuvin osin myds Kirjoitetuissa elamantarinoissa):

O = haastattelija Outi Salonlahti (Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden
elaméntarinat -aineisto)

S = haastattelija Sara Sandén (DuvTeaternin taiteilija-arkisto)

H = haastateltava

((nauraa)) = ei-verbaalit toiminnot seké tutkijan huomautukset kirjattu
kaksoissulkeiden sisdan

[tyOpaikka] = pseudonymisointi Kirjattu hakasulkeiden siséan, esimerkiksi paikan,
henkildn tai organisaation nimi muutettu tai luokiteltu, tai mainittua ajankohtaa
muutettu

-- = sitaattia lyhennetty

la- = sanan keskeyttaminen

Aineisto on koodattu. T1 viittaa kirjoitettuun eldméntarinaan numero 1, H1 haastatteluun
numero 1 ja P1 annettuun palautteeseen numero 1. Olen k&antényt siteeraamani

ruotsinkieliset otteet suomeksi, mutta alkukielinen teksti on luettavissa alaviitteessa.?®

29 Kielten esittamisjarjestys ei ole ainoastaan kaytannéllinen asia, vaan viestii kielten
arvojarjestyksesta. Alkuperaisen kielen sijoittaminen alaviitteeseen tekee t4ssa tapauksessa
ruotsin kielesté toissijaisen suomen kieleen nédhden. (Nikander 2010, 438-439.) Pohdin
pitkaan, pitdisiko kaannoksen olla alaviitteessé vai leipatekstissd, vai esittaisinko erikieliset
tekstit rinnakkain. Paadyin lopulta siihen, ettd raportin luettavuuden ja siten myos
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Aineiston analysointi tapahtui alkukielelld, eli k&ansin sitaatit vasta raporttia varten
(Nikander 2010, 439; Pietild 2010, 412). Olen korjannut Kirjoitusvirheet aineisto-otteista
luettavuuden parantamiseksi. Anonymisoin aineiston muuttamalla osallistujien nimet ja
luokittelemalla tai muuttamalla heiddn mainitsemansa muiden henkildiden nimet,
paikannimet, paikkakunnat, opiskelupaikkojen, tyopaikkojen ja muiden organisaatioiden
nimet, paivamaaréat, vuosiluvut ja muut tiedot, joista voisi paatelld, mista henkilosté on

kyse.

4.2.1 Osallistujien taustatiedot

Tassa alaluvussa esittelen tutkittavien tietoja perustuen siihen, kuinka he ovat kertoneet
itsestddn taustatietolomakkeen kysymysten avulla. Koska osallistujien maéra on niin pieni,
en erottele elamantarinansa lahetténeiden ja haastateltavien taustatietoja, vaan esittelen
kaikkien tiedot samassa yhteenvedossa. Pyrin ndin suojelemaan tutkittavien

anonymiteettia.

Tutkimukseen osallistui kahdeksan naista ja nelja miesté. Yksi osallistuja ei halunnut
kertoa sukupuoltaan. Suurin osa vastaajista oli tydikaisid, nuorin vastaaja oli 26—30-vuotias
ja vanhin 66—70-vuotias. Lisaksi mukana on kolme 31-35-vuotiasta, kaksi 36—40-
vuotiasta, nelja 41-45-vuotiasta, yksi 46-50-vuotias ja yksi 56-60-vuotias osallistuja
(kuvio 1).

saavutettavuuden kannalta on parempi pitaa leipateksti kokonaan suomenkielisena.
Ratkaisuani voidaan kuitenkin myos kritisoida kielten valtasuhteiden nakdékulmasta.
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21-25 26-30 31-35 36-40 41-45 46-50 51-55 56-60 61-65 66-70

Kuvio 1. Vammaisten ja viittomakielisten taiteilijoiden elaméntarinat -aineiston
osallistujien ika.

Suurin osa, kymmenen henkil6d, oli suomenkielisid. Yhden henkilon didinkieli oli ruotsi,
yhden suomalainen viittomakieli ja yksi kertoi olevansa kaksikielinen, aidinkielindan
suomi ja ruotsi. Osallistujat asuivat neljan maakunnan alueella: yhdeksén asui

Uudellamaalla, kaksi Pirkanmaalla, yksi Keski-Suomessa ja yksi Lapissa.

Kuusi osallistujista oli syntynyt vammaisena, kaksi oli vammautunut lapsena tai nuorena.

Nelja henkil6a oli vammautunut aikuisialla. Yksi henkild ei vastannut kysymykseen

vammautumisen ajankohdasta. Mukana on monin eri tavoin vammaisia ihmisia (kuvio 2).

Viidella taiteilijalla on litkuntavamma, ja viidella ndkévamma. Kuulovamma on neljélla
osallistujalla. Kolmella taiteilijalla on kehitysvamma ja kahdella mielenterveyden héirio.

Liséksi mainittiin muistihdirio, hahmottamis- ja oppimisvaikeus, kipusairaudet, epilepsia

seka diabetes. Samalla henkil611& saattoi olla useita erilaisia vammoja, mutta anonymiteetin

séilyttamiseksi en erittele tata tarkemmin.
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Kuvio 2. Vammaisten ja viittomakielisten taiteilijoiden elaméantarinat -aineiston
osallistujien elimelliset vammat.

Kysyin taustatiedoissa my06s vastaajan taidealaa. Aineistossa on mukana monipuolisesti eri
alojen taiteilijoita (kuvio 3). Viiden osallistujan taidealana oli musiikki. Nelja kertoi alansa
olevan kuvataide tai valokuvaus. Kolmen taiteilijan alana on teatteri ja/tai elokuva. *°
Kédentaidot tai entiséinnin mainitsi kaksi henkil6a. Yhden osallistujan alana oli runous ja
kirjallisuus. Liséksi alana mainittiin (kukin yhden kerran) tanssitaide, esittavé taide
laajemmin seka taidekasvatus. Osa taiteilijoista toimi kahdella tai useammalla eri

taiteenalalla. Yksi kertoi alojensa olevan “’kaikki paitsi musiikki”.

30 Jos osallistuja ilmoitti olevansa nayttelija, tulkitsin hinen alakseen seka teatterin etté
elokuvan.
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Kuvio 3. Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden elaméantarinat -aineiston osallistujien
taideala.

Osallistujien koulutustaso vaihteli ja jakautui melko tasaisesti eri koulutusasteille. Kahdella
osallistujalla oli ylempi korkeakoulututkinto (maisterintutkinto tai ylempi
ammattikorkeakoulututkinto). Kahdella henkil6ll& oli alempi yliopistotutkinto (kandidaatti)
ja kahdella ammattikorkeakoulututkinto. Ammatillinen koulutus oli neljalla henkil6lla ja
ylioppilastutkinto tai lukiokoulutus kahdella henkil6lla. Yhdella edella mainituista oli seké
lukio- ettd ammatillinen koulutus. Kaksi henkil6a oli kdynyt vain peruskoulun tai
kansakoulun. Osa vastaajista mainitsi myds muita koulutuksia kuten lyhyité kursseja tai

kesken jadneitd opintoja eri oppilaitoksissa.

Lahes kaikilla osallistujilla oli jonkinlainen taidealan tutkinto tai koulutus. Monet
mainitsivat myos epdmuodollisia koulutuksia, taidealan kursseja ja kesken jaaneitéa
tutkintoja. Vain kolme henkil6a ilmoitti, ettei heill& ole lainkaan taidealan koulutusta ja/tai

ettd he ovat itseoppineita.

Taustatiedoissa kysyttiin myds, mista lahteista osallistujat saavat tulonsa
vastaamishetkelld. Lahes kaikilla osallistujilla (10/13) oli enemman kuin yksi tulonl&hde.
Tulonl&hteet on esitelty kuviossa 4. Taiteellisesta tydskentelysté tuloja sai kahdeksan

henkil6d, mutta kukaan ei elanyt pelk&stéan taiteen teolla. Muuta kuin taiteellista ty6ta teki
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viisi henkil6d. Samoin tyokyvyttomyyseléke oli viidella henkilolla. Yrittajana toimi kaksi
osallistujaa. Kaksi henkil6a sai sairaseldkettd, yksi vammaistukea, yksi kotihoidontukea,

yksi kuntoutustukea, yksi tyoelaketté ja yksi takuueléketta.

O P, N W A U OO N O O

Kuvio 4. Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden elaméantarinat -aineiston osallistujien
tulonlahteet vastaushetkella.

Kysyin taustatiedoissa myds osallistujien nykyisista ja entisista harrastuksista. Jotkut
huomauttivat kysymykseen vastatessaan, etté he luettelivat vain osan harrastuksistaan.
Yksi ilmoitti kertovansa vain nykyiset harrastuksensa. Kaikki osallistujat mainitsivat useita
harrastuksia. Suosituimmat harrastukset olivat liikunta ja urheilu, kirjallisuus ja lukeminen,
kasityot, kuvataide ja musiikki. Lisaksi mainittiin muun muassa Kirjoittaminen,

valokuvaus, yhdistys- ja jarjestotoiminta. Harrastukset on esitelty tarkemmin kuvassa 2.
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Liikunta ja urheilu Kirjallisuus, lukeminen

6 henkil6a ja aanikirjat

Esim. laskettelu, avantouinti, 5 henkilod

extreme-urheilu, salibandy,

biljardi, keilaus, tikanheitto, uinti,

jooga, pikajuoksu, lenkkeily, kdvely

Kisitvet ia kid id Kuvataide
aS|tyc_)t"j.a'1 adentaidot 4 henkilss

4 henkilda D,

Esim. piirtaminen,
metalligrafiikka,
kuvitukset, sarjakuvat

Musiikki
4 henkiloa

Kirjoittaminen
2 henkiloa

Esim. laulu, karaoke, Esim. runot, laulujen sanat

afroamerikkalainen laulu

Valokuvaus Muut mainitut harrastukset (1 maininta):

2 henkiléa * elokuvat
* teatteri

* tanssi (tankotanssi, flamenco, klassinen
baletti, karakteritanssit)
* videoiden tekeminen
* yleisesti “muut taiteet”
Yhdistys- ja jarjestotoiminta  * meditaatio
2 henkil6a * spiritismi
* kielet
* luonto
* somettaminen
* bloggaaminen
* matkustelu
Ruuanlaitto » kirjeiden kirjoittaminen
2 henkiloa » huvipuistoissa kdyminen
* yleisissa saunoissa kdyminen
* kahviloissa kdyminen
* asioiden tekeminen tietokoneella
* hevoset

Esim. kulttuuri-, opiskelija- tai
vammaisjarjesto

Kuva 2. Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden elaméantarinat -aineiston osallistujien
harrastukset.

Kuvien lihde: Papunetin kuvapankki, papunet.net, Sclera ja Sergio Palao / CATEDU.3!

31 papunetin kuvapankin ja kuvatyokalun kuvat on lisensoitu Nime&-Epakaupallinen-
JaaSamoin-lisenssilld eli CC BY-NC-SA-lisenssilla (Creative Commons).
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4.3 DuvTeaternin taiteilija-arkiston kuvaus

Aineistoni toisena osana toimi DuvTeaternin taiteilija-arkisto, jonka sain teatterilta
kayttooni. DuvTeatern on ruotsinkielinen, Helsingissa vuodesta 1999 alkaen toiminut
teatteri. Ryhmassa toimii toimintakyvyltddn moninaisia nyttamotaiteilijoita ja
teatterityontekijoita. (DuvTeatern 2018.)

Vuonna 2017 DuvTeaternissa keskityttiin historiaan. Silloin teatterissa huomattiin, miten
vaikeaa on loytaa historiallista aineistoa kehitysvammaisista henkil6istd, jotka ovat tai ovat
olleet taiteilijoita ja/tai aktiivisia vaikuttajia yhteiskunnassa. Koska DuvTeatern halusi
muuttaa asiaa, aloitettiin DuvTeaternin nayttelijoiden haastatteleminen ja heidan elamansé
eri vaiheiden tallentaminen taiteilija-arkistoa varten. DuvTeaternin taiteilija-arkiston
tavoitteena on nayttaa, etté erilaisia taiteilijoita on ollut olemassa, ja vaikuttaa sitd kautta
historiankirjoitukseen. Aineistoa ei siis ole keratty mitéan tiettya tutkimusta varten. Arkisto
on kuitenkin alun perinkin tarkoitettu siihen, etté tutkijat voivat kayttaa sité ja nayttelijoilta
on pyydetty luvat aineiston luovuttamiseen tutkimuskayttoon. (DuvTeaternin taiteilija-
arkisto 2018.)

Minulle luovutetussa aineistossa on mukana kahdeksan nayttelijaa. Ruotsinkielinen
aineisto koostuu néyttelijoiden haastatteluista, taiteilija-cv:ista seka dokumenteista, joihin
on koottu tiedot nayttelijan perheestd, koulutuksesta ja tydpaikoista. Liséksi kahden
henkilon vanhempaa on haastateltu. DuvTeaternin tyontekija Sara Sandén haastatteli
osallistujat vuosina 2017-2018 ja litteroi haastattelut lyhentden. Haastateltavien kayttamié
sanamuotoja ei ole kuitenkaan muutettu. Yhdessa haastattelussa oli mukana haastateltavan
vanhempi, mutta muuten ne tehtiin kahden kesken. Haastattelut olivat puolistrukturoituja.
Haastattelurunko ja kasiteltavat aiheet olivat paéosin kaikille samat, mutta vanhempia on
haastateltu hieman eri ndkdkulmasta kuin nayttelijoita. Haastattelurungot ovat liitteessa 6.
Tiedot perheestd, koulutuksesta ja ty6sta on koottu yhdessa nayttelijan ja jonkun hénen

perheenjdsenensé kanssa erilliseen dokumenttiin. (DuvTeaternin taiteilija-arkisto 2018.)

Arkistossa nayttelijat ovat mukana omalla nimell&&n, mutta viittaan tassé tutkimuksessa
aineistoon anonyymisti. Olen k&&ntanyt siteeraamani osiot suomeksi, mutta alkukielinen

ote on luettavissa alaviitteessd. Analysointi tapahtui kuitenkin alkukielella.
Koodasin aineiston seuraavasti:

e D = l&hteend on DuvTeaternin taiteilija-arkisto
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e H = taiteilijan haastattelu
e CV =taiteilija-cv
e T =dokumentti, joka kertoo henkilon koulutus- ja ty6taustasta

e V =taiteilijan vanhemman haastattelu

Esimerkiksi D1H tarkoittaa siis DuvTeaternin henkilon 1 haastattelua ja D1CV hanen

taiteilija-cv:taan.
4.3.1 DuvTeaternin taiteilijoiden taustatiedot

DuvTeaternin taiteilija-arkistossa ei ole kerétty taustatietoja samalla tavalla kuin omassa
aineistonkeruussani. Siksi en voi esitelld arkiston henkil6iden taustatietoja yhta laajasti.
Joitakin taustatietoja on kuitenkin koottavissa esimerkiksi taiteilija-cv:ista ja koulutus- ja
tyotaustoista kertovista dokumenteista. Olen pyrkinyt etsimédén Vammaisten ja kuurojen
taiteilijoiden elaméntarinat -aineistossa kerattyja taustatietoja mahdollisimman hyvin

vastaavat tiedot DuvTeaternin aineistosta.

Arkiston taiteilijoista etunimen perusteella paateltynd kuusi on naisia ja kaksi miehia. On
todennakadistd, ettd suurin osa tai kaikki arkiston henkil6istd ovat didinkieleltdén
ruotsinkielisia tai kaksikielisia (ruotsi ja suomi). Kaikki kahdeksan asuivat Uudellamaalla

aineistonkeruun hetkella.

Lahes kaikki DuvTeaternin taiteilijoista olivat tydikaisia. Viiden nayttelijan ikd on melko
tasaisesti jakautunut ikdavuosille 2645 ja kaksi on 51-55-vuotiaita (kuvio 5). Kuitenkin

yksi osallistujista oli 76-80-vuotias.

3
2 2
2
1 1 1 1
1 -
0 0 0 0 0 0
o T T T T T T T T T
26-30 31-35 36-40 41-45 45-50 50-55 51-55 56-60 61-65 66-70 71-75 76-80

Kuvio 5. DuvTeaternin taiteilija-arkiston taiteilijoiden ikd vuonna 2017.
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Useimmat arkiston taiteilijoista ovat hyvin kokeneita nayttelijoita. Puolet nayttelijoista on
tyoskennellyt DuvTeaternissa 16—20 vuotta (kuvio 6). Yksi henkild on ollut mukana 21-25

vuotta, yksi kuudesta kymmeneen vuotta, ja kaksi muutaman vuoden eli 1-5 vuotta.

5
4
4
3
2
2 .
1 1
1 .
0 .
1-5 6-10 11-15 16-20 21-25
vuotta vuotta vuotta vuotta vuotta

Kuvio 6. Nayttelijoiden tyoskentelyaika DuvTeaternissa vuonna 2017.

DuvTeaternin (2019) mukaan ”DuvTeaternissa kohtaavat kehitysvammaiset ja ei-
kehitysvammaiset taiteilijat.” Néyttelijoiden vammaisuudesta ei arkistossa keskustella,
mutta todenndakoisesti suurimmalla osalla heisté on kehitysvamma. Arkistosta ei myodskaan
selvig, millaisia tulonlahteita taiteilijoilla on. Erikseen saamani tiedon mukaan DuvTeatern
on osallistujille maksutonta harrastustoimintaa, mutta nayttelijat saavat palkkion joistakin

toimintaan liittyvista tehtavista seka julkisista esiintymisista (Huldén 2019b).

DuvTeaternin haastatteluissa ei suoraan kysytty taidealaa. Kaikkien aineiston
nayttelijoiden taidealana on tietenkin teatteri. Kaikki heistd ovat myos kirjoittaneet ja
julkaisseet runoja, joten myos kirjallisuus voidaan katsoa heidéan alakseen. Yksi henkil6
kirjoittaa muutakin kaunokirjallisuutta aktiivisesti. Yksi henkilé on tydskennellyt myos
kuvataiteen parissa ja liséksi yksi henkil6 on tehnyt tyokseen kasitoitd. Myods muuta

taiteellista toimintaa mainittiin, mutta olen tulkinnut ne harrastuksiksi.

Nayttelijoiden kdymaét koulut on Kirjattu heidén taustatietoihinsa, mutta varsinaisia
tutkintonimikkeita ei. Koulujen ja koulutuslinjojen perusteella olen péatellyt, etta

suurimmalla osalla DuvTeaternin nayttelijoistd on ammattikoulutus tai ammattiopintoihin
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valmentava koulutus (mainittuja kouluja ja koulutuksia ovat esimerkiksi yrkestraningskola,
yrkestraningslinje tai yrkesforberedande linje). Ammattiopintoihin valmentava koulutus ei
johda tutkintoon, joten sen kéyneiden henkiléiden koulutustaso on peruskoulu tai
kansakoulu. Yksi henkil6 ei ollut osallistunut mihink&&n koulutukseen kansakoulun
jalkeen. Kenelldkaan nayttelijoista ei ole taidealan koulutusta. Yhdell& on koulutus
puuty6hon, ja kotitalouskoulun kdyneiden koulutukseen on sisaltynyt joitakin k&dentaitoja,

mutta muuten mainitut koulutusalat eivat liity luoviin aloihin tai kulttuuriin.

DuvTeaternin nayttelijoiden nykyisista ja entisista harrastuksista sai jonkin verran tietoa
aineistosta. Suosituimmat harrastukset olivat teatteri, liikunta ja urheilu seka musiikki.*?
Lisaksi mainittiin taidendyttelyt, maalaaminen ja sirkuksessa kayminen. Harrastukset

esitellaan tarkemmin kuvassa 3.

Liikunta ja urheilu Teatteri

4 henkil6a 4 henkil6a
Esim. urheiluleirit, ratsastus,

purjehdusleirit, kavely ja ulkoilu

Musiikki Késityot

4 henkild3 2 hienkiloa

Esim. yhteislaulut, jonkun
instrumentin soitto, bandi- tai
musiikkikerho, laulu,
konserteissa kaynti

Maalaaminen

Taidendyttelyt 1 henkild

2 henkil6a

Nayttelyissa kayminen tai
nayttelyiden tekeminen itse

Sirkuksessa kdyminen
1 henkil6

Kuva 3. DuvTeaternin taiteilija-arkiston taiteilijoiden harrastukset.

Kuvien l&ahde: Papunetin kuvapankki, papunet.net, Sclera.

32 Kasittelen analyysiluvussa 5.10 Ammattilaisuuden pohdinta” tarkemmin siti, ettd osa
DuvTeaternin nayttelijoistd mieltaa teatterin tyoksi, osa harrastukseksi ja osa seka tyoksi
etta harrastukseksi.
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4.4 Aineiston analyysimenetelmat

Analysoin aineistoa laadullisen sisallénanalyysin keinoin. Teemoittelin aineistoa, seké
tyypittelin elaméntarinoista erilaisia taiteilijapolkujen tyyppeja. Téssé luvussa perustelen

analyysimenetelmén valintaa ja kuvailen sitd tarkemmin.

Tarkastelen aineistojani subjektiivisina omaelamékertoina. Subjektiivisten elaméakertojen
ajatellaan valittdvan kertojien oman eldman arvoja ja arviointia seké sita, miten ihminen
itse ndkee oman eldmansé kulun (Eskola & Suoranta 1998, 124). Tutkin vammaisten
taiteilijoiden kokemuksia ja halusin painottaa analyysissani erityisesti sitd, mité he ovat
kokeneet, eli mité he sanovat ja kirjoittavat. T&mén takia valitsin analyysimenetelmakseni
laadullisen sisallonanalyysin, tarkemmin sanottuna aineistolahtoisen ja teoriaohjaavan

sisallénanalyysin.

Siséllénanalyysi tarkastelee tekstin merkityksia (Tuomi & Sarajérvi 2002, 105-106).
Siséllénanalyysissa aineisto jarjestetddn uudelleen tiiviimpéan ja selkedan muotoon,
kuitenkin sailyttdmalla samalla aineiston sisaltdma tieto. Aineisto pilkotaan osiin ja
kasitteellistetdan. Lopuksi se kootaan uudestaan omaksi kokonaisuudekseen.
Pohjimmiltaan sisallénanalyysi on siis aineiston jarjestamista johtopaattsten tekoa varten.
(Tuomi & Sarajarvi 2002, 105, 110.)

Aineistolahtoisessa lahestymistavassa aineistoa tarkastellaan ilman teoreettisia
olettamuksia. Tutkijalla voi olla etukateistietoa aiheesta, mutta se ei rajoita aineiston
tulkintaa tai esimerkiksi aineistosta nousevia teemoja. Tdysin puhdas aineistolahtdisyys on
kuitenkin mahdotonta, silla tutkijan omat lahtokohdat, ajattelutapa ja etukéteistiedot
aiheesta ohjaavat tulkintaa aina jonkin verran. (Eskola & Suoranta 1998, 151-152.)
Teoriaohjaavassa sisallonanalyysissa lahtokohdaksi otetaan aineisto, kuten
aineistol&htdisessakin. Merkittavin ero teoriaohjaavan ja aineistolahtoisen
sisallonanalyysin vélilla on siind, kuinka teoreettiset kasitteet tuodaan mukaan analyysiin.
Aineistolahtoisessé sisallonanalyysissa teoreettiset késitteet luodaan aineistosta.
Teoriaohjaavassa analyysissa teoreettiset késitteet tuodaan analyysiin valmiina aineiston
ulkopuolelta. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 116.) Tassé tutkimuksessa en luo aineiston
pohjalta uusia teoreettisia késitteitd, vaikka olenkin edennyt analyysissa aineiston ehdoilla.
Sovellan analyysissa aineiston ulkopuolelta tuotuja teoreettisia kasitteita kuten ableismi ja
disablismi. Néiden kasitteiden valinta tapahtui kuitenkin vasta, kun analyysi oli jo hyvassa

vauhdissa. Aloitin siis analyysin aineistoléhtoisesti ja jatkoin sité teoriaohjaavasti.

99



Siséllonanalyysin kolme yleisintd tekniikkaa ovat luokittelu, teemoittelu ja tyypittely
(Tuomi & Sarajarvi 2002, 95). J. P. Roos (1987, 42—43) toteaa, ettd omaelamékerrallisen
aineiston laadullisessa analyysissa on paaasiassa kaksi keinoa lahted liikkeelle: etsia
teemoja tai luoda tyypittelyja. Tassé tutkimuksessa kaytetdan molempia naista

analyysitekniikoista.

Teemoittelu on hyvé tapa analysoida aineistoa, jos haluaa ratkaista jonkin kdytannon
ongelman. Aineistosta on helppo etsia kaytannolliseen tutkimusongelmaan liittyvaa tietoa
teemoittelun avulla. (Eskola & Suoranta 1998, 178-179.) Omassa tutkimuksessani on
kaytannollisia tutkimuskysymyksia ja tavoitteita. Tarkoitus on pohtia muun muassa
kulttuurikentan epakohtia ja etsié niihin ratkaisuja, joten teemoittelu sopii

analyysimenetelméksi hyvin.

Aloitin analyysin teemoittelulla, mika on yksinkertaisin tapa lahted liikkeelle
sisallonanalyysissa (Eskola & Suoranta 1998, 174, 181). Teemoittelussa etsitaan,
poimitaan ja erotellaan tutkimusongelmaan liittyvia teemoja ja vertaillaan niiden
esiintymista aineistossa (mt., 174). Luin aineistoa moneen kertaan merkiten eri véreilla
kohtia, jotka liittyvat tutkimuskysymyksiini. Kiinnitin erityisesti huomiota kohtiin, joissa
taiteilija oli kohdannut jonkinlaisia ongelmia tai haasteita urallaan seké asioihin, jotka
olivat mahdollistaneet taiteen tekemisen tai taiteilijaksi ryhtymisen. Teemoittelin aineistoa
myaos liittyen yhteiskunnallisiin instituutioihin kuten koulutukseen, tyéhon ja perheeseen.
Liséksi etsin kohtia, jotka liittyivat saavutettavuuteen, vammaisliikkeeseen ja
yhdistystoimintaan, vammaispoliittiseen taiteeseen tai vammaisuuteen liittyvien aiheiden
esiin tuomiseen taiteen sisélldissd, seka sukupuolen merkitykseen. Aineistosta nousi myos
muita teemoja, kuten vammaispalvelujen merkitys seké ystéavien tai kollegojen antama
henkinen tuki. Osa teemoista nousi siis esiin taysin aineistolahtoisesti, osaa l&hdin
nimenomaan etsimaén tutkimuskysymysteni perusteella. Kun olin tunnistanut aineistosta
néit4 teemoja, tein tiedoston, johon kokosin oman otsikkonsa alle kaikki kuhunkin teemaan
liittyvat aineisto-otteet. Osa ndisté oli paallekkaisia, eli sama aineisto-ote saattoi paatya
useamman otsikon alle. Tamén jélkeen pidin taukoa teemoittelusta ja luin sitten aineistoa
ja tekemaani teemoittelutiedostoa viel& pari kertaa uudelleen, jolloin seka varmistelin
tulkintojani ettd huomasin my0s uusia asioita ja tapoja jarjestella teemoja. Teemoittelun
tulokset esittelen luvussa 5 ”Keskeiset teemat: Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden

toimintamahdollisuudet”.
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Teemoittelun liséksi tyypittelin aineistosta taiteilijapolkuja. Tyypittelyn avulla on
mahdollista kuvata aineistoa laajasti, mutta tiiviisti. Aineistoa on kuitenkin ensin
teemoiteltava, jotta voi edeta tyypittelyyn. (Eskola & Suoranta 1998, 181.) Tein jokaisesta
tutkimuksen osallistujasta heidan elamankertansa tiivistelmat. Tamaé vaihe sijoittui
ajankohtaan, jolloin teemoittelu oli jo edennyt melko pitkalle, mutta ei ollut viel& valmis.
Tyypitellesséni taiteilijapolkuja jaottelin kunkin taiteilijan elaménvaiheet karkeasti
lapsuuteen, kouluikaan, opiskeluaikaan, ty6ikaan, vanhuuteen ja tulevaisuuteen liittyvien
alaotsikoiden alle silta osin kuin niisté kerrottiin haastatteluissa ja tarinoissa. Erilaiset
siirtymat eivat kuitenkaan ole tapahtuneet jokaisen taiteilijan elaméssa samassa
jarjestyksessa, silla osa osallistujista on esimerkiksi palannut tydelamésta takaisin
opiskelemaan tai opiskellut tdiden ohessa. Hahmottaakseni elaménkulun visuaalisesti
piirsin vield kunkin taiteilijan polun paperille aikajarjestyksessa. Tassé tyovaiheessa

tiivistin eldaman vaiheita viela lisaa.

Tarkempi tutkimuskysymykseni tassa tarkastelutavassa oli, millaisia polkuja ja reitteja
vammaisilla ihmisilla on ollut taiteilijaksi. Kiinnitin huomioita varsinkin siihen, millaisessa
koulutuksessa henkild oli ollut, millaisia tydpaikkoja hénella oli ollut ja millaisia
kaannekohtia koulutus- tai urapolulla oli ollut. Lisaksi perhetausta seka harrastukset ja
ammattihaaveet olivat kiinnostavia kysymyksen kannalta. Tama oli ’raaempi”
tarkastelutapa kuin teemoittelu: karsin monet yksityiskohdat pois ja jéljelle jai hyvin
typistetty elamankulku.

Usein elamankulkujen tyypittelyjen analyysissa annetaan esimerkkind yksi pitka katkelma
tarinasta tai kokonainen tarina, joko sekoitus useista tarinoista tai sitten yksi tyypillinen
esimerkki kyseisesta elamankulun tyypista (esimerkiksi Piispa & Salasuo 2014; Roos
1987, 43). Useista tarinoista voi myos rakentaa yleisempié tyyppeja (Eskola & Suoranta
1998, 181). Itse paadyin tyypittelemaan aineistosta yhdistettyja, yleisia tyyppeja. Otin
tyyppeihin mukaan vain sellaisia asioita, jotka esiintyvat kaikissa tyypin tarinoissa tai
suurimmassa osassa tarinoita. (Eskola & Suoranta 1998, 182.) Olen paatynyt kayttamaan
tyypittelyn tuloksia esitellessani pitkien lainausten sijaan vain lyhyita aineisto-otteita.
Pystyn ndin paremmin suojelemaan tutkittavien anonymiteettia. Liséksi esimerkiksi
DuvTeaternin aineistossa taiteilijoiden elaménkulut hahmottuvat paremmin CV:ista ja
listamaisista taustatiedoista kuin haastatteluista, joten heidan taiteilijapoluistaan ei voi

samalla tavalla ottaa suoria lainauksia. Olen visualisoinut yleisia tyyppeja piirtdmall& niista
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kuviot. Esittelen taiteilijapolkujen tyypit ja niiden visualisoinnin luvussa 6

“Taiteilijapolkujen tyypittely”.

Sisallonanalyysin liséksi erittelin aineistoa kvantifioimalla sitd (Eskola & Suoranta 1998,
164; Tuomi & Sarajarvi 2002, 117). Kvantifioin osallistujien taustatiedot aineiston
kuvailussa. Lisaksi laskin osana analyysia joidenkin teemojen ja tyyppien kohdalla, kuinka

moni osallistuja mainitsee saman asian.

Aineistoni on kaksikielinen: mukana on suomen- ja ruotsinkielista aineistoa. Aidinkieleni
on suomi. Osaan ruotsia ja englantia kuitenkin niin hyvin, ettd en halunnut antaa
mahdollisten, mutta todenndkoisesti vahaisiksi jdavien ymmarrysvaikeuksien estaa ruotsin-
ja englanninkielisen aineiston mukaan ottamista. Kielitaitoni ei olisi riittdnyt haastattelujen
tekemiseen tai litterointiin ruotsiksi ja englanniksi, mutta se riittaa Kirjoitettujen
elamantarinoiden ja haastattelulitteraatioiden ymmartdmiseen. Yhdenvertaisuuden kannalta

on tarkeaa mahdollistaa osallistuminen useilla kielilla.

Aineiston analysointi on kuitenkin paljon helpompaa omalla didinkielella. Muilla kielill&
valitetyt merkitykset, nyanssit, kielikuvat ja idiomaattiset ilmaisut ovat vaikeampia tulkita,
ja erityisesti huumori, sarkasmi ja ironia voivat tuottaa tutkijalle paanvaivaa. Taman vuoksi
tutkijan on aluksi kartoitettava vieraskielisesta aineistosta kohdat, jotka tuntuvat hankalilta
ymmartéa. (Pietild 2010, 413.) Luettuani aineiston l&pi tarvittaessa sanakirjaa kayttaen,
olin sitd mieltd, ettd suurimmaksi osaksi ymmarsin aineiston hyvin. Pystyin tunnistamaan
ruotsinkielisesta aineistosta analyysin kannalta olennaiset kohdat ja varmistamaan, etta
ymmérsin ne kunnolla, vaikka aivan jokainen aineiston ilmaisu ei olisi tysin avautunut

minulle.

En ollut itse paikalla DuvTeaternin haastatteluissa, joten minulla ei ole omakohtaista tietoa
haastattelutilanteesta. VVaikka en analysoikaan osallistujien &4nensdvyjé tai puheen
painotuksia, niista tietdminen voisi helpottaa litteraation tulkitsemista.
Haastattelutilanteessa lasné ollessaan saa paljon sellaista tietoa ja vihjeitd, jotka eivat
valttdmatta vality litteraatioon. En kuitenkaan koe, ettd tdma olisi vaikeuttanut analyysiani,
sill& keskityn analyysissa haastattelujen sisaltoon. Lisaksi DuvTeaternin toiminta on
minulle melko tuttua, mik& helpotti DuvTeaternin toimintaan sekd naytelmiin ja
henkil6ihin tehtyjen viittausten ymmartamistd. Esimerkiksi joihinkin henkil6ihin viitataan

aineistossa lempinimilla.
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Analysoin aineiston alkukielelld (Pietil&d 2010, 412) ja kdansin aineisto-otteet vasta
tutkimusraporttia varten. Aineisto-otteiden k&antaminen on yleensa vaikeaa, joskus
melkein mahdotonta (Pietila 2010, 420). Kaantaminen oli kieltamatta haasteellista.

Lukijalla on mahdollisuus tarkistaa alkukieliset ilmaukset alaviitteista.

4.5 Eettinen pohdinta

Késittelen tassa luvussa tutkielman tekoon liittyvia eettisia kysymyksié. Aloitan yleisilla
tutkijan valtaan liittyvilla kysymyksilla. Sen jalkeen kasittelen emansipatorista
tutkimussuuntausta ja peilaan omaa tutkimustani sen tavoitteisiin. Pohdin, keille tdhan
tutkimukseeni osallistuminen oli mahdollista ja kuinka tutkittavaa ryhméaa edustavat
ihmiset olivat mukana tutkimuksen teossa. Kasittelen myos tutkimukseen osallistumisen

vapaaehtoisuutta, anonymiteettia ja tutkielman saavutettavuutta.

Jo tutkimusaiheen valinta on eettinen valinta (Tuomi & Sarajarvi 2002, 126). Yksi
ydinkysymyksista onkin, miksi olen valinnut tdman tutkimusaiheen? Olen kiinnostunut
yhdenvertaisuuskysymyksist4, valtasuhteista ja siita, miksi jotkut ihmiset marginalisoidaan
yhteiskunnassamme. Halusin myds tehda graduni aiheesta, joka liittyy tyohoni Kulttuuria
kaikille -palvelussa ja josta olisi hyotya kulttuurikentan toimijoille yleisemmin.
Aikaisemmassa tutkimuksessa oli selva aukko: vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden
asemasta ei ole yhteiskunnallisesta nakokulmasta tehty juurikaan tutkimuksia. Sain myods

vammaisilta taiteilijoilta ja kollegoiltani kannustusta valita tamé aihe.

Iphofenin (2015, 1) mukaan tutkimusetikan padperiaatteita ovat muun muassa osallistujien
autonomiasta, hyvinvoinnista, turvallisuudesta ja ihmisarvosta huolehtiminen seké
objektiivisuus. Tutkijan taytyy olla tietoinen tutkijan ja tutkittavan valilla olevasta
valtasuhteesta. Lisaksi on tarkeda pitdé huolta luottamussuhteesta. Tarkein luottamuksen
mitta on se, ettd tutkimuksen osallistujat tietavét, ettd he voivat keskeyttaa tutkimukseen

osallistumisen milloin tahansa. (Mt. 28-29.)

Itsell&ni ei ole mitddn vammaa enké identifioidu vammaiseksi ihmiseksi. Tutkijan
vammaisesta tai ei-vammaisesta identiteetistéd on tullut yksi tutkimuksen
uskottavuuskriteereistd yhteiskunnallisessa vammaistutkimuksessa (Vehmas 2005, 136).
Ei-vammaisten tutkijoiden korostunut asema vammaistutkimuksessa — varsinkin Suomessa
— on relevantti huolenaihe. Vammaisuutta ké&sittelevalla tutkimuksella on toisinaan ollut

kielteisia vaikutuksia vammaisten ihmisten eldmaan. (Oliver 1992, 101; Vehmas 2005,
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137-140.) Vehmaksen (2005, 140) mukaan vammaisuudesta saadaan monipuolisempi
kuva, kun tutkimuksessa hyddynnetaan eri ryhmien ndkdkulmia. Hanen mukaansa tutkijan
identiteetti ei itsessaan takaa tai heikenna tutkimuksen laatua. Schildrickin (2012, 36-37)
mukaan kaikki ihmiset ovat osallisina sosio-kulttuurisissa kdytannoissa, ja siksi hanen
mielestdan vammattomilla ihmisill& on velvollisuus pohtia vammaisuutta ja omaa
asemaansa ei-vammaisena. Olen pyrkinyt tdssa tutkimuksessa siihen, ettd otan oman
positioni vammattomana ihmisend huomioon. Liséksi olen saanut tukea tutkimuksen

suunnitteluun vammaisilta ja kuuroilta taidealan ammattilaisilta.

Tutkijan on pohdittava myds omaa asemaansa aineiston keruussa ja vuorovaikutuksessa
tutkittavien kanssa (Pietild 2010, 414-417). Tassé tutkimuksessa olen ollut
vuorovaikutuksessa Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden eldméntarinat -aineiston
osallistujiin aineiston keruun aikana. Roolini Kulttuuria kaikille -palvelun tyéntekijané on
tuonut minulle sellaista nékyvyyttd vammaiskulttuurin kentalla, ettd osalle tutkittavista
nimeni tai kasvoni voivat olla tuttuja. En kuitenkaan ole sellaisessa suhteessa tutkittaviin,
etta olisin heidén kanssaan jatkuvasti vuorovaikutuksessa. Minulla ei siis ole roolia heidan
arkielaméssaan. Kuitenkin varsinkin haastattelutilanteessa, jossa tutkija saapuu
haastattelemaan osallistujia, syntyy lahes joka tapauksessa valtasuhde. Haastattelija
johdattelee kysymyksillaén tilanteen etenemistd, ja haastateltava mukautuu siihen. Tutkija
saatetaan ndhda muutenkin auktoriteettina. Liséksi tyoni kautta olen asiantuntija-asemassa

kulttuurikentalld. Ei voi siis sanoa, ettei minulla olisi mitdan vaikutusvaltaa tutkittaviin.

DuvTeaternin taiteilija-arkisto on luovutettu minulle valmiiksi keréttynd, jolloin en ole itse
ollut vuorovaikutuksessa tutkittavien kanssa. Arkiston haastattelut tehnyt henkild on
haastateltujen taiteilijoiden tydyhteison jasen. Han on siis heille tuttu henkil®, mika voi
toisaalta madaltaa, ja toisaalta taas nostaa kynnystd puhua joistakin asioista. Se, etté

haastattelija on tuttu ihminen, voi siis vaikuttaa vastausten sisaltoon.

4.5.1 Emansipatorinen tutkimusote

1980-luvun lopulla vammaiset ihmiset kritisoivat senaikaista vammaisuutta kasittelevaa
tutkimusta ja tarkastelivat sitd yhteiskunnallisten esteiden ndkdkulmasta. Tdma johti uuteen
emansipatorisen tutkimuksen suuntaukseen. Emansipatorinen tutkimus on kéaytannollista
tutkimusta, joka tuo esiin yhteiskunnallisia epdkohtia ja edesauttaa poliittista toimintaa,
jonka tavoitteena on yhteiskunnan muuttaminen (Mercer 2002, 228, 233).

Ydinkysymyksena on, haluavatko tutkijat olla vammaisten ihmisten puolella ja kéyttaa
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asiantuntemustaan heidén syrjintdénsé vastaan vai tekevatko he tutkimusta tavoilla, joita

vammaiset ihmiset pitdvat sortavina (Oliver 1992, 102).

Emansipatorisen tutkimuksen ytimessa ovat voimauttaminen ja vastavuoroisuus (Oliver
1996, 141). Emansipatoriseen tutkimukseen kuuluu muun muassa yksilollisen
vammaiskasityksen hylkaaminen ja yhteiskunnallisen vammaiskasityksen kayttdminen
tietoteoreettisena perustana. Emansipatorisen tutkimuksen ideaali on se, ettd vammaiset
ihmiset madrittelevét itse tutkimuksen tavoitteet, metodit ja kdyttotavat. Tutkijoiden tulisi
viime kédessa olla vastuussa vammaisille ihmisille. Heidan tulisi liittya taisteluun
vammaisten ihmisten sortoa vastaan. Objektiivisuus, autonomisuus ja puolueettomuus
nahdaan harhakuvitelmana, ja perinteiset tutkija-tutkittavat-hierarkiat k&&nnetaan
paalaelleen. (Mercer 2002, 233, 236-238; Oliver 1992; Shakespeare 2006, 186; Vehmas
2005, 137-138.)

Oliverin (1992, 111) mukaan tutkijan tulisi jopa unohtaa oma autonomiansa ja asettaa
tietonsa ja taitonsa tutkimuksen kohteiden kayttoon. Vehmaksen (2005, 138) mukaan
tutkimusta ei tehda koskaan taysin ilman yhteiskunnallista kontekstia, mutta silti ei voi
vaittaa, ettei tutkijoiden tyo olisi autonomista. Hanen (mt., 139) mukaansa on kohtuutonta,
ettd tutkijoiden ajatellaan olevan joko vammaisten ihmisten puolella tai heitd vastaan.

Tutkimuksen ja tutkijan tulee olla 1ahtokohtaisesti mahdollisimman objektiivisia. Ihmiset
eivat kuitenkaan voi koskaan olla taysin objektiivisia, silla kaikilla meilld on omat
kokemuksemme, taustamme ja arvomme. Tarkeintd on olla tietoinen omista
mielipiteistadn, arvoistaan, oletuksistaan, kokemuksistaan ja etuoikeuksistaan.
Objektiivisuuden tarkastelussa tulee erottaa havaintojen luotettavuus ja niiden
puolueettomuus. Puolueettomuus liittyy siihen, pyrkiiko tutkija ymmartdmaan tutkittavaa
vai vaikuttaako hanen oma nékokulmansa kuten hdnen sukupuolensa, yhteiskunnallinen
asemansa tai poliittinen asenteensa siihen, miten han tekee havaintoja. Laadullisessa
tutkimuksessa tutkija asettaa tutkimusasetelman ja tulkitsee havaintoja, joten hédnen on
vaistamatta vaikeaa olla tdysin puolueeton. Omat l&htékohdat tulee siksi tuoda esiin
tutkimusraportissa. Objektiivisuus ei kuitenkaan ole sama asia kuin (arvo)neutraalius:
tutkijan ei tarvitse jattdd huomiotta vaaryyksié ja epdoikeudenmukaisuuksia ja tutkija voi
tehda toimenpide-ehdotuksia. (Bernard 2011, 278-279; Eskola & Suoranta 1998, 17-18;
Tuomi & Sarajérvi 2002, 133.) Mydsk&an Tuomen ja Sarajarven (2002, 148) mukaan ei

ole olemassa laadullista tutkimusta, joka olisi taysin neutraali ja objektiivinen.
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Vallan jakoa ja kontrollia vammaisia ja kuuroja ihmisia koskevassa tutkimuksessa voi
tarkastella seuraavilla kysymyksilla: kuka paattaa siitd, mika on tutkimuksen aihe, ja siité,
miten tutkimus toteutetaan? Kuinka pitkélle vammaiset ihmiset otetaan mukaan
tutkimusprosessiin? Millaiset mahdollisuudet vammaisilla ihmisilla on kritisoida
tutkimusta ja sen vaikutuksia? Mité tutkimuksen tuotoksille tapahtuu? (Mercer 2002, 239;
Zarb 1992, 128.) Tutkimuksella on aina tavoite, joten on tarke&& pohtia sit4, kenen
tavoitteita tutkimuksessa yritetdan saavuttaa. Oma tyékokemukseni Kulttuuria

kaikille -palvelussa vaikuttaa varmasti tapaan, jolla aineistoa tarkastelen. Se on vaikuttanut

jo tutkimusaiheen valintaan.

Vammaiset ihmiset tulisi ottaa mukaan tutkimuskysymysten muodostamiseen, aineiston
kerdamiseen ja tulosten levittdmiseen (Mercer 2002, 243). Vammaisliikkeen iskulause on
”ei mitddn meistd ilman meitd”. ldea korostuu myos emansipatorisessa paradigmassa.
Pyrin noudattamaan néité ajatuksia tutkimusta suunnitellessani ja tehdesséni. Valmistelin
tutkimusta olemalla yhteydessé tuntemiini vammaisiin taiteilijoihin ja vammaiskulttuurin
ja kuurojen kulttuurin parissa tydskenteleviin kulttuurikentén asiantuntijoihin. Aloin
syksylla 2017 keskustella eri ihmisten kanssa tutkimuksen teemoista ja rajauksesta. Monet

pitivat hyvana ideana tutkia vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden asemaa.

Tutkittavien ottamisesta mukaan tutkimuksen tekoon on hyvéna esimerkkina Gillin ja
Sandahlin tutkimus (2009). Tutkijat kéyttivat fokusryhmia ja haastatteluja aineiston
ker&damisen lisaksi tutkimuksen suunnitteluun ja tarkeimpien kysymysten madrittelyyn.
Liséksi tutkimuksessa oli mukana viisitoista asiantuntijaa (mt., iii, 7-10). Resurssit Gillin
ja Sandahlin tutkimuksessa ovat kuitenkin eri luokkaa kuin maisterintutkielmissa. Olen

pyrkinyt tekemdan samaa, mutta paljon pienemmassa mittaluokassa.

Maaliskuussa 2018 koetin viritella keskustelua laajemmin myds sosiaalisessa mediassa,
jakamalla tutkimusideani omassa profiilissani ja muutamassa Facebook-ryhmassé, joissa
on mukana vammaisia ja kuuroja taiteilijoita ja heidan kanssaan tydskentelevié. Téllaisia
olivat esimerkiksi Kettukin Facebook-ryhma4 ja Taiteen ja kulttuurin

saavutettavuus -ryhma.®® Tarkoituksenani oli tiedustella nakemyksia myds sellaisilta

ihmisilta, joita en henkilokohtaisesti tunne. Kysyin, millaisia asioita kannattaisi tutkia ja

3 VVuonna 2019 Kettukilla on tiedon vélitykseen tarkoitettu Kettuki-niminen Facebook-sivu
ja keskusteluryhman nimeksi on muutettu Hadmeenlinnaan viittaava ”Kettuki HML”.
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millaiset kysymykset ovat tarkeitd. Kovin vilkasta keskustelua ei sosiaalisessa mediassa
kuitenkaan herannyt. Joku otti kantaa esimerkiksi aineistonkeruun metodeihin ja liséksi
minulle vinkattiin aiempia tutkimuksia. Sdhkopostilla ja puhelimitse seké kasvokkain
ihmisten kanssa keskustellessa sain kuulla enemmén ideoita ja pohdintaa. Sain kuitenkin
sosiaalisen median kautta joitakin kontakteja, joilta pystyin myéhemmin kysymaan

kommentteja esimerkiksi kirjoituspyynnon luonnokseen.

Tein kevééllad 2018 luonnokset kirjoituspyynnosté seka aineistonkeruun
verkkolomakkeesta ja pyysin niihin kommentteja vammaisilta ja viittomakielisilta
taiteilijoilta ja muilta kulttuurikentan asiantuntijoilta. Sain kommentteja yhteensa
kahdeksalta henkil6ltd. Kommentoijat Kiinnittivat huomiota muun muassa tekstin
selkokielisyyteen ja ymmarrettavyyteen; taiteilijan méaritelmaan eli siihen, kenelle pyynto
on suunnattu; siithen mité taustatietoja kysytaan ja miten, seké sanavalintoihin. Minua
neuvottiin tuomaan viittomakieli tai kuurous esiin jo otsikkotasolla. Kommenttien
perusteella muutin esimerkiksi tekstin asettelua helpommaksi hahmottaa, Kirjoitin tekstin

selkeammaélla kielell& ja muotoilin taustatietolomaketta uudelleen.

Mercerin (2002, 243-244) mukaan kokonaista aineistoa harvoin kerat4én tai analysoidaan
yhdessa tutkittavien kanssa. Tyypillisempi tapa ottaa tutkittava ryhmé mukaan tutkimuksen
tekoon on perustaa tutkimukselle ohjausryhma, joka koostuu ryhmén edustajista. Tayden
osallisuuden saavuttaminen vaatii aikaa ja resursseja. Vaikka esimerkiksi tutkimusraportin
kommentointiin annettaisiin mahdollisuus, eivét tutkittavat valttdmatta siihen tartu.
(Mercer 2002, 243-244.) Varsinkin néin pitkan raportin lukeminen ja kommentointi on
tyolastd, joten sen tekeminen korvauksetta ei valttamatta houkuttele. Lahetin osallistujille
ldhes valmiin luonnoksen tutkielmasta kesédkuussa 2019. Heilla oli tassa yhteydessa
mahdollisuus halutessaan kommentoida raporttia, mutta en jérjestanyt varsinaista

kommenttikierrosta.

Emansipatoriselle tutkimusotteelle on esitetty myos kritiikkid. Esimerkiksi Watson (2012,
98) ja Vehmas (2005, 139) ovat todenneet, ettd yksi sen merkittdvimmisté ongelmista on
vaatimus noudattaa yhteiskunnallista vammaiskasitysta. Yhden teorian asettaminen
ehdottomaksi totuudeksi kaventaa ajattelun vapautta (Vehmas 2005, 139). Lisaksi riskind
on, ettd vammaistutkimus ei enda keskity siihen, mitd vammaiset ihmiset sanovat, vaan
tutkimuksessa etsitaan vain todisteita, jotka tukevat yhteiskunnallista vammaiskasitysta

(Watson 2012, 98). Joitakin nakdkulmia saattaa jd&da sivuun silloin, kun ne eivét sovi
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emansipatoriseen paradigmaan (Goodley 2010, Watsonin 2012, 98 mukaan).
Emansipatoriset tavoitteet voivat myos ohjata tutkimusta koskemaan ainoastaan niita
vammaisia ihmisid, jotka oletetaan riittdvan kyvykkaéiksi osallistumaan tutkimuksen tekoon
(Kauppila & Mietola 2017, 74). Kritiikistd huolimatta emansipatorinen tutkimus on

edelleen voimissaan (Watson 2012, 96).

Vammaistutkimuksessa tarke&é on ollut myds osallistava tutkimus, jota on kutsuttu myoés
inklusiiviseksi tutkimukseksi, toimintatutkimukseksi tai tutkimuksen yhteistuotannoksi.
Sita on sovellettu varsinkin kehitysvammaisten ihmisten kanssa tehdyssa tutkimuksessa.
Osallistavan tutkimuksen tavoitteena on ottaa ihmisid mukaan muutenkin kuin tutkimuksen
kohteina. Joidenkin tutkijoiden mukaan osallistava tutkimus on askel kohti emansipatorista
tutkimusta. Toisten mielesté se on vain todiste siit4, miten vaikeaa on toteuttaa

emansipatorista tutkimusta kehitysvammaisten ihmisten kanssa. (Watson 2012, 96.)

Emansipatorisissa ja osallistavissa tutkimussuuntauksissa voidaan ndhda kolme samaa
l&htokohtaa: 1) Perinteistd tutkimussuhdetta, jossa tutkija on “asiantuntija” ja tutkittava on
vain tarkastelun kohde, pidetaan epéoikeudenmukaisena; 2) ihmisilla on oikeus olla
mukana tutkimuksessa, joka koskee heidén elamaansa, ja heité tulee konsultoida téllaisissa
tutkimuksissa, 3) tutkimuksen laatu on parempi ja merkitys suurempi, kun vammaiset

ihmiset ovat tiiviisti mukana prosessissa. (Stalker 1998, 6, Watsonin 2012, 96-97 mukaan.)

Onko tdma tutkielma emansipatorinen tai osallistava? Gerry Zarb (1992, 128) on tehnyt
eron emansipatorisen ja osallistavan tutkimuksen valilla. Ensimmaisessa vammaisilla
ihmisilla on todellista valtaa, he kontrolloivat tutkimusta ja siten tutkimus on oikeasti
voimauttavaa. Jalkimmaisessd vammaiset ihmiset ovat jollakin tavalla osallistuneet
tutkimusprosessiin, mutta heilla ei ole suoranaista valtaa tutkimuksen teossa. Mielestani
tdma tutkimus jaa osallistavalle tasolle. Kerroin edelld, milla tavalla vammaiset ja kuurot
taiteilijat ja muut asiantuntijat olivat mukana tutkimuksen teossa. On todettava, etta viime
kadessa suuret paatokset tein itse, vaikka saamani kommentit, palautteet ja ehdotukset
ohjasivatkin valintojani. Tutkimuksella ei ollut ohjausryhméa, enka keskustellut

tutkimuksen jokaisessa vaiheessa tutkittavan ryhman kanssa valinnoistani.

4.5.2 Kaikki mukaan?

Tutkittavien ihmisten haavoittuvuus on yksi tutkimuksen eettisista kysymyksista. Sita voi

arvioida miettiméll&, asetetaanko tutkimuksessa tutkittavat sen haavoittuvaisempaan
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asemaan, kuin missa he muuten eldméssaan ovat. Yksiloita tai ryhmié ei kuitenkaan saisi
jattad kokonaan tutkimuksen ulkopuolelle heidan haavoittuvuuteensa vedoten. Tarkeinta
on analysoida tarkasti, millaisille riskeille heidat altistetaan tutkimuksessa. (Iphofen 2015,
49.) Esimerkiksi vammaisten ihmisten itseméaaraédmisoikeutta ei saisi estdd heidan
suojelemisensa perusteella (Kauppila & Mietola 2017, 74). Tassé tutkimuksessa
osallistujille voisi koitua kielteisia seuraamuksia esimerkiksi siité, jos he kritisoisivat
painokkaasti joitakin toimijoita, instituutioita tai ihmisié ja heidén henkil6llisyytensa olisi
mahdollista saada selville. Vammaisuus itsessdédn on EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen
(EU:n yleinen tietosuoja-asetus, 9. artikla) mukaan erityista tietoa, jonka késittelyyn on
saatava suostumus. En kuitenkaan varsinaisesti kerdnnyt arkaluonteista tietoa tutkittavista.
Tutkimuskysymykseni eivét kohdistu arkaluonteisiin asioihin, toisin kuin vaikkapa
rikollisuutta tai l&hisuhdevakivaltaa kasittelevissa tutkimuksissa. T&méan vuoksi
osallistumisessa ei ollut niin suuria riskeja, ettd minun olisi pitanyt tehda tietosuoja-

asetuksen mukainen vaikutustenarviointi.

Ihmisid ei saisi jattaa tutkimuksen ulkopuolelle my6skaan siksi, etta heiddn mukaansa
ottaminen on hankalaa (Iphofen 2015, 57). Tutkimuksessani tamé kysymys konkretisoitui
esimerkiksi kehitysvammaisten ja muiden kuin suomenkielisten taiteilijoiden kanssa.
Yritin jo tutkimusta suunnitellessani pohtia sitd, miten eri tavoin ja eri kielilla
kommunikoivat ihmiset voivat osallistua tutkimukseeni. Kuten edelld on todettu,
kirjoittaminen ei luonnistu kaikilta ja sille oli endottomasti tarjottava vaihtoehto. Lisaksi on
ylipaataan vaikeampi tavoittaa ihmisia, jotka eivat lue ja kirjoita. Heita on usein
tavoiteltava jonkin organisaation tai yhteyshenkilon kautta. Tutkimukseen voi sen takia
paatyd mukaan vain tietynlaisia ihmisid. Haastattelun tarjoaminen vaihtoehtona auttaa

hieman, mutta ei ratkaise ongelmaa.

Olen sopinut kaksi haastattelua tarinan kertomista varten. Minun ja haastateltavien
valissa on yhteyshenkild, joka suositteli haastateltavia. Henkil6t olivat sopivia
tutkimuksen kohderyhmaan, ja liséksi han piti hyvéana heidan verbaalisuuttaan ja
analyyttisuuttaan. Verbaalisuus toki helpottaa ty6tani, mutta ei ole tutkimuksen
kattavuuden, eikd yhdenvertaisuuden kannalta hyva, jos haastattelen vain niita,
joiden kanssa kommunikointi on helppoa. Omat taitoni ovat kuitenkin rajalliset.
Toin keskustelussamme esiin, ettd mielell&ni pyrin haastattelemaan monipuolisesti
eri ihmisié ja ettd verbaalisuus ei saa olla kriteeri haastateltaville. Voin kayttaa
haastattelussa esimerkiksi kuvakommunikaatiota ja myos tulkin kaytto on
mahdollista. Nyt olemme kuitenkin sopineet vain néiden verbaalisten ihmisten
haastattelun. (Ote tutkimuspaivékirjasta 22.5.2018)
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Tutkimuspéivakirjassa pohtimani ongelma on taysin todellinen. Mukaan valikoituvat
helposti henkil6t, joiden kanssa kommunikointi on tutkijalle “vaivatonta”. Keitd jaa
ulkopuolelle? Miten ja mihin omat kommunikaatiotaitoni riittavat? Kielitaitoni ei riita
ruotsin- tai englanninkielisten haastattelujen litterointiin. Kommunikaatiotaitoni olisivat
tuskin riittdneet mydsk&én vaikeasti kehitysvammaisten ihmisen kanssa
kommunikoimiseen. Ulkopuolelle jaisivat siis helposti ne, jotka eivét kirjoita, kommunikoi
puheella ja/tai joiden aidinkieli ei ole suomi. DuvTeaternin taiteilija-arkiston saaminen
mukaan aineistoon ratkaisi kieli- ja kommunikointiongelmaani osittain, mutta ei kokonaan.
Pa&osin henkil6t, jotka eivat kommunikoi puheella tai kirjoittamalla, jaivat tutkimukseni

ulkopuolelle.

Itse haastattelussa on tarkeda, ettd haastattelija ei ohjaile kysymyksilld&n haastateltavaa ja
puhuu tarpeeksi ymmarrettavasti. Vastauksille on annettava tarpeeksi aikaa ja on valtettava
sitd, ettd haastateltava kokee minkéénlaista painetta vastatessaan. Haastattelutilanteen tulisi
olla rauhallinen ja turvallinen, ja haastateltavilla pitdd olla mahdollisuus kysya

selvennyksia. (Willis 2006, 149.) Pyrin noudattamaan ndit4 ohjeita haastattelussa.

Tutkijan ja tutkittavan vélilla voi olla kielellistd epasymmetriaa (Selkokeskus 2018).
Esimerkiksi ei-kehitysvammaisen ja kehitysvammaisen henkilon valilla voi olla kielellista
epasymmetriaa, tai sellaisten henkil6iden, joista toinen puhuu didinkieltaan ja toinen
vierasta kieltd. Varsinkin talloin selkokielen kaytto tai ainakin siihen pyrkiminen on
tarkedd. Yritin muotoilla kysymykseni seké verkkolomakkeeseen ettd haastattelurunkoon
mahdollisimman ymmaérrettaviksi. Tama tarkoitti joidenkin kysymysten kohdalla sitd, etta
minun piti antaa melko konkreettisia esimerkkeja. Talldin kohtasin uuden ongelman:
kysymyksesta tulee helposti johdatteleva, silla esimerkit voivat rajata osallistujan
mielleyhtymid. Haastattelutilanteessa olin varautunut kaventamaan kielellist4

epasymmetriaa kéyttamalla kuvia kommunikaation tukena.

Viittomakielisille puhutut kielet ovat vieraita kielid, joten Kirjoittaminen ei valttamétta ole
luontevaa. Aineistonkeruumenetelmani seka viittomakielisen tiedotteen puuttuminen hyvin
todennakdisesti vahensivat viittomakielisten henkildiden osallistumista. Haastattelu oli
yksi osallistumisen vaihtoehto ja siind olisi pitanyt ké&yttaa tulkkia. Lahtokohtaisesti tima
ei tietenk&an ole ongelma, sill& kuurot kayttavat tulkkeja muutenkin arjessaan. Toki
viittomakieliset osallistujat olisivat myds voineet videoida tarinansa omalla didinkielellaén,

mutta silloin kddnnoksesta olisi tullut kuluja. Suurin este viittomakielisten osallistumiselle

110



on todennakaisesti ollut tutkimuksesta tiedottaminen pelkéstaan puhutuilla kielilla.
Tutkimuksestani ovat todennékdisesti saaneet tietoa vain sellaiset viittomakieliset, joiden
suomen, ruotsin tai englannin kielen taito on hyvé. Haastattelun tarjoaminen vaihtoehtona

eiké ensisijaisena osallistumistapana on myos voinut vaikuttaa osallistumishalukkuuteen.

4.5.3 Osallistumisen vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistumisen taytyy olla taysin vapaaehtoista. Osallistujilla pitdisi olla
tarpeeksi tietoa ja ymmaérrysté tutkimuksesta ennen kuin he paattavat osallistua (Iphofen
2015, 32-33; Tuomi & Sarajarvi 2002, 128-129). Tutkijan on kerrottava tutkittaville
tutkimustietojen luottamuksellisuudesta ja siita, miten aineistoa kéytetadn (Tuomi &
Sarajarvi 2002, 128-129; Willis 2006, 149). Suostumuksen pitéisi olla jatkuva prosessi ja
osallistujille on tehtéva selvéksi, ettd he voivat keskeyttéé osallistumisen milloin tahansa
(Iphofen 2015, 28-29, 32-33; Tuomi & Sarajarvi 2002, 128-129). Kerroin naista asioista
Kirjoituspyynnossé, verkkolomakkeiden yhteydessa ja haastattelukutsussa kirjallisesti.
Lisaksi kerroin tutkimuksesta ja siihen osallistumisen vapaaehtoisuudesta suullisesti

haastattelujen alussa.

Haastateltava oli hyvin rento jo heti aluksi ja kertoi tottuneesti asioita. Han ei
kuitenkaan ollut ilmeisesti saanut etukateen lahettamiani materiaaleja. Lisaksi hdn
sanoi, ettd hdanen on ”pakko” osallistua ja yritin tehdd selvaksi, etta ei misséan
nimessa ole pakko. Henkilon olemus kuitenkin kertoi, etta han oli ihan mielellaan
mukana -- (Ote tutkimuspaivakirjasta 11.6.2018)

Minun ja kyseisen haastateltavan valissani oli yhteyshenkil®, joka hoiti haastatteluajan
sopimisen. Minulla ei ollut suoraa yhteytta haastateltavaan ennen haastattelua. llmeisesti
yhteyshenkil6 ei ollut toimittanut I&hettdméani etuk&teismateriaalia tai haastateltava ei
enda muistanut sitd. Olisin joka tapauksessa kaynyt tdman materiaalin 1api haastattelun

aluksi, ennen kuin pyydén suostumuksen, mutta tassa tilanteessa se oli erityisen tarkeéa.

Lisdksi yhteyshenkild on mahdollisesti sopinut haastattelusta silla tavalla, ettd haastateltava
oli ymmartényt osallistumisen jollakin tapaa velvollisuudeksi. Sana “’pakko” on kuitenkin
tassa tilanteessa mielestani puhekielisyytta. Keskustelun jatkuessa haastateltava totesi, ettd
hénelle oli ehdotettu haastattelua ja han oli suostunut siihen. Mielestani myds
haastateltavan rento olemus ja d4dnensavy kertoivat, ettd haastateltava halusi osallistua. Olin
pyytényt, ettd yhteyshenkild kysyisi organisaatiossaan, ketka haluaisivat osallistua
tutkimukseeni. Voi kuitenkin olla, ett4 tallaista kysymysté ei oltu esitetty. Opin tastd, etta

valikasille taytyy korostaa vapaaehtoisuutta ja ennakkomateriaalin toimittamisen tarkeytta.
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Olisi myos ollut tarkeda pyytaa suora yhteys haastateltaviin, jotta olisin voinut itse kertoa
suoraan haastateltaville tutkimuksesta etukateen ja varmistaa, ovatko he kiinnostuneita
osallistumaan. Taman jalkeen yhteyshenkil® olisi voinut tarvittaessa olla mukana

kaytannon asioissa kuten haastatteluajan sopimisessa.

Erityisesti kehitysvammaisten ihmisten kohdalla saatetaan kyseenalaistaa se, onko heilla
kyky paattad itse tutkimukseen osallistumisesta. Tdma voi johtaa osallistujien
holhoamiseen. Tutkija ei oikeastaan voi loppujen lopuksi tietdd onko kenelldk&an kykyé
antaa suostumusta tutkimukseen osallistumisesta, mutta jonkinlainen arvio on tehtava.
(Iphofen 2005, 32.) Tutkimuseettisen neuvottelukunnan eettisissé ohjeissa (TENK 2009) ei
oteta kantaa siihen, miten suostumus tulee pyytaé, jos aikuisella osallistujalla on
kognitiivinen vamma. Lasten kanssa toimimiseen on monia ohjeita, mutta niiden
soveltaminen aikuisiin ihmisiin on itsemaaraamisoikeuden nakdkulmasta ongelmallista.
Jos ei muidenkaan yli 15-vuotiaiden huoltajilta kysyta suostumusta, miksi vammaisen
ihmisen huoltajalta pitaisi kysya? Yksi tapa pyytaa suostumus on kayttaa tuettua
paatoksentekoa, jossa vaikeavammainen henkil0 kayttdd omaa itsemaaradmisoikeuttaan
tukihenkilon tai -henkiléiden avustuksella. Suostumukseen voi kaikista valmisteluista ja
toimenpiteistd huolimatta liittya tulkinnanvaraisuutta ja epavarmuutta. (Kauppila &
Mietola 2017, 74-75, 79.)

Mielestani omassa tutkimuksessani ei ollut tapauksia, joissa osallistujan kyky paattaa
osallistumisestaan itse olisi ollut kyseenalainen, tai joissa hén olisi tarvinnut
paatoksentekoon tukea. Kirjoittamalla osallistuneet ovat osoittaneet tahtonsa osallistua
toimittamalla tekstinsa minulle. Haastattelutilanteissa olimme kahden kesken
haastateltavien kanssa eikéd henkilokohtaisia avustajia, ohjaajia, edunvalvojia tai muita
vastaavia ollut paikalla. DuvTeaternin henkilékunta on pyytényt tarvittavat suostumukset

DuvTeaternin taiteilija-arkistoon osallistumiseen, ja luotan heidén tekeméaansa tyohon.

4.5.4 Anonymiteetti

Empiirisessa tutkimuksessa tarked eettinen periaate on, etté yksittaista osallistujaa ei voi
tunnistaa (Tuomi & Sarajérvi 2002, 21, 128-129). Anonymisoin aineistoa esimerkiksi
muuttamalla tai luokittelemalla henkildiden, paikkojen ja organisaatioiden nimid ja
muuttamalla vuosilukuja ja paivdmaaria. Tarinoiden ja haastattelujen anonymisointi oli
valilla vaikeaa, sill4 vammaiskulttuurin, vammaispoliittisen taiteen ja kuurojen kulttuurin

kentt& on pieni. Koetin pseudonymisoida ja anonymisoida aineistoa varmuuden vuoksi
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litkaa kuin lilan vahan, mutta silti monien eldmanpolku on ollut niin ainutlaatuinen ja siten
tunnistettava. Olen valtellyt nostamasta tutkielmaani lainauksia, joissa anonymiteetti on

vaikeaa taata.

4.5.5 Valmiin tutkielman saavutettavuus

Iphofenin (2005, 52) mukaan on térkedd saattaa tutkimuksesta saatu tieto saavutettavasti
niiden saataville, joita tutkimus koskee. Emansipatorisen tutkimuksen pitdisi olla helposti
ymmarrettavaa myos ihmisille, joilla ei ole akateemista koulutusta (Vehmas 2005, 137—
138). Tutkimuksessani saavutettavuuden huomioiminen oli tarkeda jokaisessa vaiheessa,
my0s raportoinnissa. Pyrin kirjoittamaan selke&d kielta, vaikka toki akateeminen
opinnaytetyo vaatii myos akateemista kielenkdyttoa. Oliver (1996, 3) sekd Vehmas (2005,
139) ovat todenneet, ettd sosiaalinen todellisuus on monimutkainen asia, ja vammaisuus
monimutkainen ilmid. Siksi niiden kuvaamiseen tarvitaan joskus monimutkaisia teorioita
ja kasitteitd (mainitut teokset). Omasta mielestani vaikean kielen kéyttdminen ei koskaan
ole vélttamattomyys. Jos asian haluaa avata selkeésti, se on mahdollista, vaikkakaan ei
helppoa. Kirjoittajan taidot tuottaa selvaa kielta ja kirjoittamiseen kaytettavissa oleva aika
vaikuttavat lopputulokseen. Tamén pro gradu -tutkielman kieli on paikoin monimutkaista,

vaikka olen padasiassa pyrkinyt valttdméaan vaikeaa kielta.

Pyrin lisédmaéan tutkimuksen saavutettavuutta tarjoamalla sen tiivistelman
mahdollisimman monella kielella: suomeksi, ruotsiksi, englanniksi ja suomalaisella
viittomakielelld. Taman liséksi tein tiivistelman selkokielelld (liite 7). Julkaisin
tutkielmasta myds vaihtoehtoisen DOCX-version, silla PDF ei aina ole esteeton
ruudunlukuohjelman kayttajille. Vaihtoehtoinen versio on luettavissa esimerkiksi

Kulttuuria kaikille -palvelun verkkosivuilla. Tarkistin, ettd kuvioissa ja kuvissa on riittava

tummuuskontrasti tekstin ja taustan, seka kuvion ja taustan vélilla. Lisdsin raportin kuviin
ja kuvioihin vaihtoehtoisen tekstin ja noudatin taulukoiden saavutettavuusohjeita. Lisaksi
kerroin kuvioiden tarkeimmaén sisallon leipatekstissd. Muotoilin sekd DOCX- ettd PDF-
tiedoston saavutettavuussuositusten mukaan.3* Liséksi tutkielman ulkoasu eroaa
tyypillisesté pro gradusta esimerkiksi siten, ettd alaviitteet ovat yhté suurella kirjainkoolla

kuin leipateksti ja teksti on tasattu vain vasempaan reunaan.

34 Katso esimerkiksi Saavutettavasti.fi-sivuston ohjeet saavutettavien asiakirjojen
luomiseen.
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4.6 Aineiston vahvuudet ja heikkoudet

Minulla oli kéytdssani kaksi eri tavalla ja eri lahtokohdista kerattya aineistoa.
DuvTeaternin taiteilija-arkisto ja Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden

elaméntarinat -aineisto ovat melko erilaisia sisalloiltdan. Esimerkiksi se, millainen suhde
henkil6lld on ollut taiteeseen lapsena, tulee esille suppeammin DuvTeaternin arkistossa
kuin itse kerddmassani aineistossa. Kirjoituspyyntoni kysymykset ja haastattelukysymykset
ovat ohjanneet kaikkia osallistujia kertomaan ainakin jotakin lapsuuden
taideharrastuksistaan tai perheensé taidesuhteesta. DuvTeaternin aineistossa lapsuuteen
liittyen on kysytty ja siksi myos keskusteltu paljon yleisemmall& tasolla perheesta seka
esimerkiksi lapsuuden asuinpaikoista ja koulunkéynnista. Toisaalta DuvTeaternin
arkistosta saa paljon tarkempaa tietoa siitd, millaisia kouluja taiteilijat ovat kayneet ja
millaisia tyopaikkoja heilld on ollut. Aineistojen erilaisuus oli haaste niiden vertailussa,
mutta toisaalta aineistot tdydensivat toisiaan. En olisi voinut ké&sitell& tutkimusaihettani

yht& monipuolisesti ja syvéllisesti, jos olisin kéyttanyt vain toista néista aineistoista.

Mité voi sanoa aineistoni koosta? Ei ole tietoa siitd, montako vammaista ja kuuroa
taiteilijaa Suomessa on. Kettukin (2019c) arvion mukaan "Suomessa on Kkymmenié
erityisté tukea tarvitsevia taiteilijoita, jotka tekevét taidetta saannollisesti
ammattimaisuuden tunnusmerkit tdyttden.” Tama arvio ei kuitenkaan sisilld kuin pienen
osan vammaisista (kuva)taiteilijoista. Bangin ja Kimin (2015, 545) mukaan arvion
vammaisten taiteilijoiden maarésta voi laskea vertaamalla maassa toimivien taiteilijoiden
maaréaé arvioon vammaisten ihmisten prosentuaalisesta méérasta vaestossa. Koska seka
taiteilijan ettd vammaisen henkilon mééaritelmét vaihtelevat eri tilastoissa ja arvioissa, edes
todennakadisia lukuméaaria on hankalaa laskea. On arvioitu, ettd ammattitaiteilijoita olisi
Suomessa yli 20 000, mutta jos myds osa-aikaiset taiteilijat lasketaan mukaan, on
lukuma@éara paljon suurempi (Houni & Ansio 2014, 375). Ty0ikaisten vammaisetuisuuksia
saavia on noin 7 prosenttia tydikaisistd. Euroopan tilastoviraston EHSIS-kyselyn
perusteella 15-64-vuotiaista suomalaisista vammaisia oli 15 prosenttia. Euroopan
tilastoviraston tulo- ja elinolotutkimuksen mukaan vammaisten 16—-64-vuotiaiden

henkildiden osuus on Suomessa jopa 29 prosenttia.®® (Gissler & Sainio 2016.) Kun

% Tutkimuksessa vammaisiksi oli maaritelty ne henkil6t, jotka kokivat
terveysongelmastaan johtuen rajoitteita tavanomaisessa toiminnassa (Gissler & Sainio
2016).
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kokopéivéisten taiteilijoiden lukuméaréksi arvioidaan 20 000 ja vammaisten ihmisten
osuudeksi 7-29 prosenttia vaestosta, voisi Suomessa asuvien vammaisten taiteilijoiden
maaré olla jotakin 1400 ja 5800 vélill4, mutta arvio on taysin spekulatiivinen. Vammaisilla
ja kuuroilla taiteilijoilla on myos esteita tulla taiteilijaksi, joten “tilastolliseen” laskutapaan
pitad suhtautua varauksella. Tall& tavoin laskettu luku kuvaa pikemminkin ideaalitilannetta
siitd, mika vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden méaré voisi olla, jos kaikilla olisi
yhdenvertaiset mahdollisuudet tulla taiteilijoiksi. Tutkimuksessani on mukana 21
osallistujaa. En pysty sanomaan, millainen prosenttiosuus tutkimuksen perusjoukosta on
tavoitettu mukaan. Laadullisen tutkimuksen ndkokulmasta aineistoni on kuitenkin riittdvéan

suuri, ja ennen kaikkea se antaa monipuolisesti tietoa tutkimuskysymysteni teemoista.

Tavoitteenani oli saada tutkimukseen mahdollisimman moninainen joukko osallistujia.
Taustatietojen perusteella tavoite on padosin toteutunut. Mukana on monipuolisesti eri
alojen taiteilijoita, eri-ikdisia ja eri tavoin vammaisia ihmisia. Tavoitin mukaan myos
erikielisid ihmisia. Pidan selkeéna puutteena kuitenkin sitd, etta aidinkieleltdén
viittomakielisia osallistujia oli vain yksi.® Viittomakielisten osallistujien vihyyteen
vaikuttaa varmasti ainakin se, ettd en tarjonnut tietoa tutkimuksesta viittomakielella.
Liséksi puhutut Kielet ovat viittomakielisille vieraita kielia, eli Kirjoittaminen voi olla heille
vaikeaa tai epdluontevaa. Tulkattu haastattelu olisi ollut yksi tapa osallistua. Erilaisten
osallistumismahdollisuuksien tarjoaminen ei kuitenkaan auta, jos tieto tutkimuksesta ei
alun perink&én tavoita kohderyhmaa. Lisaksi muutkin henkil6t, jotka eivat kommunikoi
puheella tai kirjoittamalla, jaivat padasiassa tutkimukseni ulkopuolelle.>” Tdma on
aineistoni edustavuuden toinen merkittava puute. Myds valitsemastani teoreettisesta
viitekehyksesté johtuen vammaisuuden ndkokulma on tassa tutkielmassa hallitsevammassa

roolissa kuin kuurouden nakdkulma.

Pyrin aineiston tarkastelussa intersektionaaliseen ndkdkulmaan. Intersektionaalisessa
lahestymistavassa pyritddn tunnistamaan, ymmartdmaan ja selittdmaan tapoja, joilla
moninkertaiset identiteetit ja kokemukset yhdistyvat, ristedvét, ja kietoutuvat toisiinsa

(Stienstra 2012, 381). Esimerkiksi se, millainen on vammaisen idkkain mustan naisen

% Mukana on my®6s yksi aikuisialld kuuroutunut ja viittomakielen oppinut henkilé — tama
kay ilmi hanen kertomuksestaan, mutta ei taustatiedoista. Hanet voidaan myas laskea
viittomakieliseksi.

37 Mukana on yksi tukiviittomilla kommunikoiva henkil6.

115



kokemus, on erilainen ja yhteensa enemman kuin erilliset idkkaan ihmisen, naisen,
vammaisen tai mustan ihmisen kokemukset (Thomas 1999, 101). Aiemmin on puhuttu
kaksinkertaisesta tai moninkertaisesta syrjinnédsta, mutta se on monien mielesta liian
yksinkertainen lahestymistapa ristedviin eroihin ja saattaa vieda huomion pois
rakenteellisista ongelmista (Bé 2012, 371; Meekosha 1998, 174). Intersektionaalisuus on
muodostunut keinoksi tarkastella “’sisdisti moninaisuutta” syvéllisemmalla tavalla. (Bé

2012, 371-372.)

Kiinnitén analyysissa huomiota sukupuoleen ja aidinkieleen. Ilka Haarni (2006, 29) tuo
esiin, etté kielellisiin vdhemmistoihin kuuluvat vammaiset ihmiset ovat valtakielisia
heikommassa asemassa. Tassa tutkimuksessa késitelld&n jonkin verran ruotsinkielisten ja
viittomakielisten ihmisten asemaa, mutta monet muut maamme kielivahemmistot eivat ole
aineistossa edustettuna. Helen Meekosha (1998, 174) on todennut, ettd kun vammaisuutta
tutkitaan feministisesti tai sukupuolen nékokulmasta, oletetaan usein, etté tarkastellaan
valkoisen heteroseksuaalin naisen kokemusta. Jos tdmén tutkimuksen aineistoa
tarkastellaan laajemmin intersektionaalisuuden ndkokulmasta, on todettava, ettd en ole
kerénnyt tietoa esimerkiksi osallistujien ihonvéristd, yhteiskuntaluokasta tai seksuaalisesta
suuntautumisesta. Sukupuolen moninaisuus jaa aineistossa nakymattomaksi.
Intersektionaalinen analyysi jaa tassa tutkielmassa naista syistd vammaisuuden, kuurouden,

sukupuolen ja didinkielen risteymien tarkastelun tasolle.

Aineistosta saadaan tietoa vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden eldmankuluista seka
heidan kokemuksistaan taiteen opiskelusta ja taidealalla tytskentelysta. Aineistossa on
tietoa taiteilijoiden tulonlahteistd, mutta ei suoranaisesti tulojen suuruudesta. Koska
kyseessa ovat elaméntarinat, joissa kerrotaan padasiassa menneisyydestd, ei tutkimuksessa
saada tietoa mydskaan esimerkiksi taidekoulutuksen saavutettavuuden ja

yhdenvertaisuuden nykyhetken tilanteesta.

Aineiston merkittavin vahvuus on se, ettd se siséltda runsaasti tietoa tutkimuskysymyksiini
liittyvista asioista. Aineistoa analysoimalla pystyy hahmottamaan, millaisia esteité ja
haasteita vammaiset ja kuurot taiteilijat kohtaavat, ja toisaalta mik& mahdollistaa heille
taiteilijana tyéskentelyn. El&mankulut ja taustatiedot eivét ole yhta yksityiskohtaisia
kaikkien osallistujien kohdalla, mutta aineistossa on riittavasti tietoa monen teeman
analysoimiseen ja taiteilijapolkujen tyypittelyyn. Aineistosta riittad kerrottavaa, kuten

tdman tutkielman pituuskin osoittaa.
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5 KESKEISET TEEMAT: VAMMAISTEN JA KUUROJEN
TAITEILIJOIDEN TOIMINTAMAHDOLLISUUDET

Siirryn nyt aineiston kuvailusta aineiston analyysiin. Tassa luvussa analysoin aineistosta
I0ytyneitd teemoja. Tarkastelen teemojen kautta erityisesti taiteilijoiden
toimintamahdollisuuksia. Pohdin esimerkiksi seuraavia kysymyksia: Millaiset lahtokohdat
osallistujat ovat saaneet taiteilijan ammatille lapsuudessaan? Miten yhdenvertaista opiskelu
ja tyonteko taidealalla on ollut? Onko sukupuolella ollut vaikutusta
toimintamahdollisuuksiin? Millaista tukea taiteilijat ovat saaneet erilaisilta organisaatioilta,
verkostoilta ja yksittéisiltd ihmisiltd? Miten vammaisille ja viittomakielisille ihmisille
suunnatut yhteiskunnan palvelut ja tuet ovat helpottaneet, tai miten ne tai niiden puute ovat

vaikeuttaneet taiteilijoiden toimintaa?

Taman liséksi kasittelen taiteilijoiden osallistumista vammaisliikkeen ja erilaisten
jarjestojen toimintaan. Tarkastelen myds sit4, miten osallistujat tuovat aineistossa esiin
vammaispoliittisen taiteen késitettd. Lisdksi olen poiminut aineistosta taiteilijan

ammattilaisuuteen liittyvad pohdintaa.

Aloitan teemojen analysoinnin elamankulun kannalta aikajarjestyksessa: kasittelen ensin
taiteilijoiden lapsuudenperheita ja harrastuksia, ja siirryn sitten koulutusjarjestelman
tarkastelun kautta ty6elamééan ja toimeentuloon. Taman jalkeen tarkastelen hankalammin
elamén aikajanalle sijoitettavia, lapdisevampid teemoja, kuten vammaisuuteen liittyvia
asenteita ja ennakkoluuloja, vammaispoliittista toimintaa ja jarjestétoimintaa, sukupuolen

merkitysta sekd vammaisille ja viittomakielisille ihmisille suunnattuja palveluita.

5.1 Perhetausta

Perhe on yhteiskunnallinen instituutio, jossa suvun jasenet kohtaavat, jakavat
kokemusmaailmaansa ja jossa erilaiset padomat siirtyvat sukupolvelta toiselle (Piispa &
Salasuo 2014, 40). Piispa ja Salasuo (2014, 42) kirjoittavat perheiden “’kulttuurisuhteesta”
eli siitd, kuinka paljon perheessé on itse tehty taidetta, kuinka paljon perheessa tai sen
kannustamana on osallistuttu kulttuuriharrastuksiin, kuinka paljon taidetta ja kulttuuria on
seurattu vaikkapa median kautta, ja kuinka paljon kulttuuria on kulutettu esimerkiksi
osallistumalla kulttuuritapahtumiin. He jakavat omaan tutkimukseensa osallistuneiden

taiteilijoiden perheet taide- ja kulttuurikoteihin, kulttuurimyonteisiin koteihin ja ei-
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kulttuurikoteihin. Taidekodeissa ainakin toinen vanhemmista on joko taiteen
ammattilainen tai hyvin omistautunut harrastaja. Kulttuurimydnteisissa kodeissa lasten
taideharrastuksia tuetaan ja kulttuuria ja taidetta kulutetaan vahintaan jonkin verran ja siita
ollaan yleisesti kiinnostuneita. Erona taidekoteihin on kuitenkin se, ettei vanhempien ja
perheen kautta saada suoria viitteitd taidemaailmaan. Ei-kulttuurikodeissa taas vanhempien
ty0 ei liity kulttuuriin eika heilld ole taideharrastuksia. (Mt., 42—48.) Kdytan naité k&sitteita
aineiston analyysissa, seka téssa perhettd koskevassa luvussa ettd mydéhemmin

taiteilijapolkujen tyypittelyssé.

Suurimmalla osalla tutkimukseni osallistujista, viidellatoista henkil6lla, oli lapsena ollut
Piispan ja Salasuon luokitteluperusteiden mukaan vahintdénkin kulttuurimyonteinen koti.
Lisaksi ainakin kolmen henkilon lapsuudenkoti voidaan luokitella taidekodiksi. Osa néista
luokitteluista on tehty melko pienten aineistosta l16ytyvien vihjeiden perusteella, koska
osallistujia ei ole pyydetty erittelemaan perheen kulttuurisuhdetta.® Kiinnostavaa on, etta
en pysty aineiston perusteella luokittelemaan yhtaan perhetta ei-kulttuurikodiksi. Kukaan
osallistujista ei myodskaan tuonut esiin, ettd heidan perheensa olisi suhtautunut taiteeseen
tai kulttuuriin kielteisesti. Kahden osallistujan perheesté ei ole aineistossa riittavasti tietoa,

jotta kulttuurisuhdetta voisi tarkastella.

Kotien kulttuurimyonteisyydesta on paljon esimerkkeja aineistossa. Yksi nakokulma ovat

perheen taideharrastukset, joita tuotiin esiin monissa tarinoissa ja haastatteluissa:

Koko perheemme on ollut jonkin verran tekemisissa taiteen kanssa vahintaan sen
kuluttajina. Minulle on aina luettu paljon. (T9)

Liséksi osa taiteilijoista viittasi tarkemmin vanhempiensa omiin taideharrastuksiin:

Iséni oli tuolloin taiteellisesti suuntautunut, vaikka h&nen eldmantyénsé olikin
muunlaista, ei taiteesta saatavaa tuloa. Isani valokuvasi paljon hienolla tsekkildisella
kinofilmikamerallaan. Han oli myos taitava piirt4ja ja suoritti jo tuolloin
jonkinlaisen ABC-piirustuskurssin. (T4)

38 Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden elamantarinat -aineiston osallistujia pyydettin
kertomaan, milld tavoin he olivat taiteen kanssa tekemisissa lapsena ja millaisia
taideharrastuksia heill& oli lapsena tai nuorena (liitteet 1 ja 5). DuvTeaternin haastatteluissa
keskusteltiin perheesta ja lapsuudesta yleisimmin, ja liséksi taustatietoihin on Kirjattu
joissain tapauksissa taiteilijan vanhempien ammatti (liite 6).
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Kiinnostavaa perheen kulttuurisuhteen kannalta on myos se, kuinka vanhemmat
kannustivat lapsiaan taiteen harrastamiseen:

Olin jo pienena kova piirtdmaan ja piirsin paljon. Vanhempani tukivat ja kannustivat
minua. K&vin 5-vuotiaasta lahtien lasten kuvataidekoulua [kaupunginosassa]. (T10)

Vanhemmat ja osallistuja, tai joskus koko perhe, harrastivat luovaa toimintaa joissakin

tapauksissa myos yhdessa:

Aiiti teki savitoita ja nukkeja, ompeli vaatteita ja loi koko ajan, ja mina sain olla siina
kaikessa mukana. (T6)

Vanhempien myonteinen suhde taiteeseen kéy joissakin tapauksissa ilmi epdsuorasti.
Myonteista suhtautumista voi paatella esimerkiksi siitd, ettd tutkimuksen osallistujan
taideharrastusta on tuettu tai hanta on lapsena viety museoihin, konsertteihin ja muihin

kulttuuritapahtumiin. Yksi vanhempi on jérjestanyt itse taideharrastuksen lapselleen:

Pidin naytelmékerhoa kotona [D7:lle] ja kahdelle muulle tyt6lle. Teimme pienia
teatteriesityksia ja meilla saattoi olla kymmenen ystivai katsomassa.*® (D7V,
suomennos OS)

Luokittelin kolmen osallistujan perheen taidekodiksi. Naiden osallistujien vanhemmat

olivat itse taiteilijoita tai kulttuurin ammattilaisia:

Suhteeni taiteeseen on ollut hyvin térked, isani on piirustuksenopettaja, joten aina oli
mahdollisuuksia piirtad lapsena, ja jos ei ollut, niin piirsin kuvia lehtiin.*® (T2,
suomennos OS)

Yhden henkilon kertomuksesta ei aivan tarkasti kdy ilmi, onko hdnen vanhempiensa
taidetoiminta ollut harrastamista vai heiddn ammattinsa. Taiteellinen toiminta on kuitenkin

ollut kotona niin aktiivista, ettd koti voidaan luokitella taidekodiksi:

Synnyin vuonna [1985] taiteelliseen perheeseen. Iséni lauloi ja soitti bandissa, seka
aitini esiintyi myos laulaen ja soittaen. Musiikin liséksi perheessamme viuhuivat
myo6s kynét ja pensselit. Runot ja taideteokset alkoivat syntyd minunkin ké&sistani,

39 Alkukielella: Jag hade en dramaklubb hemma for [D7] och tva andra flickor. Vi gjorde
sma teaterstycken och kunde ha tio vanner att titta pa. (D7V)

40 Alkukielella: Min relation till konsten har varit mycket viktig, min pappa ar tecknelérare
sa de har alltid funnits mojligheter att rita som barn och fanns de inte sa rita jag pa bilder i
tidningar. (T2)
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heti kun siihen vain omat rahkeeni riittivat. Sdvelsimme ja sanoitimme ensimmaiset
biisitkin jo pienend isén ja didin kanssa. (T7)

Perheelld voi olla taiteilijaksi padtymisen kannalta paljonkin merkitysta.
Kulttuuritoimintaan hakeutuminen ja osallistuminen, taidekiinnostus, seka taiteilijan
ammatti periytyvat sosiaalisesti ainakin jossain maarin (Houni 2000, 159; Martin 2017, 5;
Myrskyld 2009; Piispa & Salasuo 2014, 41). Todennékdisesti lapsi sosiaalistuu
vanhempiensa taidekiinnostukseen aivan kuten muihinkin elaman osa-alueisiin (Piispa &
Salasuo 2014, 41). Lisaksi koulutusalavalinnat periytyvat Suomessa helposti (Saari, Aarnio
& Rytkonen 2015), ja lapset, joiden vanhemmat ovat taiteilijoita, valitsevat muita
useammin taidealan (Karttunen 1988, 40; Myrskyla 2009). Taiteilijoiden vanhemmat ovat
usein “kulttuurikuraattoreita”, kuten taiteen valittdjid tai opettajia, tai sitten heilla on
akateeminen ty0 tai kasitydammatti (Karttunen 1988, 40). Kun vanhempi tydskentelee
taide- tai kulttuurialalla, lapsi sosiaalistuu taidealan elaméntapaan (Piispa & Salasuo 2014,
41). Joillakin taiteen aloilla perhetaustaan kiinnitetdan paljon huomiota, ja sille annetaan
mya0s painoarvoa. Esimerkiksi Hounin (2000, 159) tutkimukseen osallistuneet nayttelijét
olivat hyvin tietoisia sekd omasta teatteri- tai ei-teatteriperheestéén seka siitd, ketkd oman

alan ammattilaisista tulevat teatteriperheista.

Eri taidealoilla vanhempien asenteet taidetta kohtaan voivat saada myos erilaista
painoarvoa. On hyvin vaikea paasta esimerkiksi ammattimuusikoksi sinfoniaorkesteriin,
jos soittamista ei harjoittele jo varhain lapsuudessa. Tall6in vanhemmilla on merkittava
rooli harrastuksen pariin johdattelemisessa, soitinten hankinnassa, opettajien valinnassa ja
niin edelleen. Sen sijaan vaikkapa nayttelijan, kuvataiteilijan tai kirjailijan ammatissa ei
voi samalla tavalla kokonaan menettda” lapsuudessa jotakin tarkedd harjoitteluvaihetta ja
mahdollisuuksia ammattilaisuuteen. (Houni 2000, 168.) Aineistossani ei ole suoria
esimerkkeja siitd, ettd vanhempi olisi toiminut lapsen ”valmentajana” jollekin tietylle alalle
(katso mt., 168). Useimmista tarinoista ei mydskaan kay ilmi, tuliko aloite lapsuusajan
harrastuksiin osallistujalta itseltd&n vai hdnen vanhemmiltaan. Monien osallistujien
vanhemmat ovat joka tapauksessa tukeneet ja kannustaneet lapsiaan heidéan

taideharrastuksissaan.

Taiteilijoiden uraan voi vaikuttaa vanhempien ammatin lisdksi mygds yhteiskuntaluokka
(Gill & Sandahl 2009, 3, 5, 7, 19). Keskiluokkaisuuteen liittyy sivistysté arvostava, itsensé

kehittdmistd ja luovuutta korostava arvomaailma, joka voi edistaa taiteilijuutta (Piispa &

120



Salasuo 2014, 41). Y hteiskuntaluokka voi my6s suojella monilta vammaisuuteen liittyvilta
ongelmilta tai toisaalta vahvistaa niiden vaikutusta. Esimerkiksi keskiluokkainen vanhempi
todennakdisemmin kannustaa vammaista lastaan kouluttautumaan pidemmalle kuin
tydvaenluokkainen. Luokka-asema ei kuitenkaan héivytd kokonaan vammaisuuteen
liittyvid vaikeuksia, eli ei keskiluokkaisenkaan vammaisen ihmisen eldma ole valttamaétta
helppoa. (Asch & Fine 1988, 8-9.)

Suoria viittauksia osallistujien yhteiskuntaluokkaan ei aineistossani ole. Joissakin
tapauksissa vanhempien ammatti mainitaan, ja sen perusteella voidaan olettaa jotakin
yhteiskuntaluokasta. Seuraava lainaus kertoo perheen mahdollisesti keskiluokkaisesta

asemasta, tai ainakin sivistyksen arvostamisesta:
Kotini oli hyvin taidemy®dnteinen ja aitini oli opettaja ja esteetikko. (T3)

Taiteilijoiden lapsuudenkotien taloudellisesta tilanteesta ei juuri ollut mainintoja
aineistossa. Tama voi kielié siitd, ettd rahatilanne ei ole ollut perheille ongelma — ehka se
olisi mainittu, jos se olisi estanyt esimerkiksi taiteen harrastamista. Varsinaisia
johtopaatoksié ei voi kuitenkaan tehda, silla aiheesta ei ole kysytty eika siitd keskustella

aineistossa. Perheeltd saatu taloudellinen tuki kuitenkin mainittiin:

Ma luulen etté sillon ne ((perhe)) varmaan tuki mua silleen niinku enemmé&n kun ma
olin oppilaana taalla, etta sillon kun ma jouduin maksaa jasenmaksuja ja noit
lukukausimaksuja, niin ma luulen et sillon rahallisesti ollu siind mukana --

(H2)

Olennaista on my6s vanhemmilta saatava tuki ja kannustus tai toisaalta niiden puute. My6s
“heikomman kulttuurisuhteen” kodeissa lasten omien valintojen tukeminen voi antaa
hyvan kasvualustan luovuudelle. (Piispa & Salasuo 2014, 46.) Perheelld ja vanhemmilla on
merkitystd myds vammaisen lapsen oikeuksien puolesta taistelijoina (Gill & Sandahl 2009,
13). Vanhemmat voivat esimerkiksi yrittd4 vaikuttaa harrastusten jérjestéjiin, jotta heidan
lapsensa pa&sevéat harrastamaan taidetta esteettomasti. Perhetaustalla on kieltdmatt4
vaikutusta, mutta on myos muistettava, etteivat kaikki taiteilijat ole taiteilijoiden jalkel&isia

tai kulttuurimyonteisista perheista (Piispa & Salasuo 2014, 42).

Vanhemmat voivat myds estda lastaan hakeutumasta itseddn kiinnostavalle alalle tai

kouluun:

-- jossa jopa on mahdollista askaroida metallitiden kanssa, kuten sorvaaminen,
hitsaus ja niin edelleen, jotka kuten sanoin olivat, ainakin ennen, mahdollisia
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[kaupungin] [suomenkielisessa koulussa], olisin halunnut vaihtaa sinne silloisesta
[ruotsinkielisesta koulusta] -- mutta silloin vanhemmat eivét antaneet minut tehda
sita!*! (T5, suomennos OS)

Erityista tukea tarvitsevien ihmisten kohdalla perheen ja vanhempien vaikutus taiteen
pariin paatymiselle saattaa olla suurempi kuin muilla taiteilijoilla. Esimerkiksi Pirjo
H&mal&inen (2006, 22) kirjoittaa, ettd monilla &ideilld on ollut merkittavé rooli siing, etta
heidan kehitysvammaisesta lapsestaan on tullut taiteilija. Norddahlin (2014, 53, 68-69, 72)
mukaan erityista tukea tarvitsevien ihmisten taiteilijuus voi olla kiinni sukulaisten, perheen
ja vanhempien taidekiinnostuksesta, seka innosta ja mahdollisuuksista tukea heité.
Taiteilijat tarvitsisivat ulkopuolista tukea, jotta heidén taiteellinen toimintansa ei olisi
perheen varassa (mt., 74). Aineiston perusteella ei kuitenkaan voi vetaa kovin vahvoja
johtopaatoksia siitd, ettd erityisté tukea tarvitsevien taiteilijoiden perheelld tai vanhemmilla
olisi ollut suurempi vaikutus kuin muiden taiteilijoiden perheilld. Tata pitaisi tutkia

erikseen niin, ettd aineiston keruuvaiheessa asiaan kiinnitettaisiin erityista huomiota.

Kun perhe mainittiin aineistossa, puhuttiin 1ahinnd vanhemmista, tai sitten perheesta ja
kodista yleisesti. Silloin kun sisarukset mainittiin, he olivat tyypillisesti osa lapsuuden
arkielamé&é tai mukana harrastuksissa. Aineistossa ei ole viitteitd siita, ettd sisarukset
liittyisivat sen kummemmin esimerkiksi ammatinvalintaan. Jonkin verran osallistujat
kertoivat suvustaan laajemmin. Esimerkiksi taiteellisia enoja, tateja ja mummaoja mainittiin.
Lisaksi sukulaisia ja sisaruksia tuotiin esiin esimerkiksi omissa esityksissa vierailevana

yleisoné. Jotkut toivat esiin suvun taiteellisuutta yleisesti:

-- ja sit meid&n suvu- suku on musikaalise- musikaalisista suvusta et siel on paljon
lauleskeltu

O: Okei

H: Soitet- soitettu asioita ja tota ja ja. Kyll& musiikki on aina l&helld, 1&hella ollu
sydéanta.

(H2)

41 Alkukielella: -- dar det dven ar mojligt att syssla med metallarbeten, sdsom svarvning,
svatsning och sa vidare, vilka som sagt var, atminstonde forrut, méjliga inom [kaupungin]
[suomenkielinen koulu], dit jag skulle har viljat byta fran davarande [svensksprakig skola]-
- men da fordldrarna inte let mig gora detta! (T5)
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5.2 Lapsuuden taideharrastukset

Taiteen harrastaminen lapsena ja nuorena on usein perusta myohemmalle taiteen
ammattilaisuudelle, joten se on tarkeé teema tutkimukseni kannalta. Erityisesti kiinnitin
analyysissani huomiota yhdenvertaisten harrastusmahdollisuuksien toteutumiseen
vammaisuuden ja kuurouden kannalta, eli esimerkiksi taideharrastusten saavutettavuuteen.
Néistd teemoista ei kuitenkaan ollut aineistossa kovin paljon puhetta. Harrastuksia kylla
lueteltiin ja mainittiin, mutta useimmiten ei otettu mitdén kantaa siihen, oliko
harrastaminen ollut helppoa vai oliko siina ollut jotakin esteitd. Joissakin tapauksissa
vammautuminen oli tapahtunut vasta aikuisiélla, jolloin vammaisuus ei ole vaikuttanut

lapsuuden harrastuksiin.

Suurin osa osallistujista, kaksitoista henkil6d, oli harrastanut taidetta lapsuudessaan ja/tai
nuoruudessaan. Muut eivat mainitse, oliko heillé jo lapsena taideharrastusta. Aineistosta on
laskettu, millaisia harrastamisen muotoja mainittiin. Namé luvut ovat kuitenkin suuntaa-
antavia, sill4 osa osallistujista vain mainitsee harrastuksen lyhyesti, mutta ei kerro siitd sen
tarkemmin. Luvut ovat myos paallekkaisia: sama henkilé on voinut harrastaa taidetta
useammalla eri tavalla. Ohjattuun, kodin ja koulun ulkopuoliseen taideharrastukseen oli
osallistunut ainakin seitseméan henkil6d. Kukaan ei maininnut sanaa ’taiteen perusopetus”,
mutta aineistosta on tulkittavissa, ettd ainakin kaksi taiteilijaa on mahdollisesti osallistunut
lapsena taiteen perusopetukseen. Kuusi osallistujaa tuo esiin harrastamista, jonka tulkitsen
omaehtoiseksi ja itsendiseksi, ei ohjatuksi toiminnaksi:

Teini-idssa sanoitin omia biiseja. Kun ylédkoulu paattyi, aioin tehda myos
sévellyksid. Niitd teinkin. (T1)

Omaehtoisesti harrastaneet eivat anna mitaan viitteita siité, etta taidetta olisi tehty
itsendisesti tai yksin siksi, ettd ohjattuun toimintaan osallistumisessa olisi jotakin esteita.
Siksi voi olettaa, ettd omaehtoisen harrastamisen taustalla on laht6kohtaisesti oma innostus
ja kiinnostus taiteeseen. Osa osallistujista on seké osallistunut ohjattuun toimintaan etté

harrastanut taidetta itsenaisesti.

Itsendisesti harrastamisen liséksi taidetta on voitu tehd& kotona perheenjasenten kanssa
yhdessa. Tallaisen vanhempien ja perheen kanssa tapahtuneen taiteilun mainitsi nelja
henkilod. Koulussa jarjestettyyn taideharrastukseen, kuten naytelmékerhoon, oli

osallistunut ainakin kolme henkil6a:
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Menin koulun valokuvauskerhoon ja piirustuskerhoon ja harrastin aktiivisesti. (T8)

Lapsuuden harrastusten saavutettavuudesta on aineistossa hyvin véhén puhetta. Yksi syy
téhan voi olla se, etta osa osallistujista on vammautunut vasta myéhemmin. Esiin nousi
kuitenkin esimerkiksi tulkkauskysymys: yhden osallistujan diti oli toiminut lapsensa
viittomakielentulkkina kuvataidekoulussa, koska kunnollista tulkkipalvelua ei viel& tuona
aikana ollut, puhumattakaan viittomakielisesta taidekoulusta. Kuuroille lapsille olisi hyva
olla tarjolla viittomakielisia taideharrastuksia seka tarvittaessa harrastusmahdollisuuksia
myos tulkkauksen valitykselld. Yhteisen kielen merkitys nousi esiin aineistossa seké

osallistujan ettd hanen kaverinsa kannalta:

Kavin 5-vuotiaasta lahtien lasten kuvataidekoulua [kaupunginosassa 1]. -- Olin
ainoa kuuro kuulevien ryhméssa. Myéhemmin tuli kuuro kaverini ja naapurini
mukaan, ja oli paljon kivempaa, kun sai jakaa kuvataiteen iloa ja pohdintoja jonkun
toisen kanssa. Minulle oli erityisen tarkead, ettd tamé kuuro kaverini tuli mukaan.
Muutimme [kaupunginosaan 2] (lahelld [kaupunginosaa 3]) v. [1986] ja vaihdoin
kuvataidekoulua. Tama kuuro kaverini jatkoi [kaupunginosassa 1] vield vuoden ja
lopetti sitten kun ei viihtynyt yksin kuulevien kanssa. (T10)

Tassa aineisto-otteessa ei ole kyse vain saavutettavuudesta, vaan ryhmaén kuulumisesta.
Osallistujan mainitseman kaverin mahdollisesti orastava taiteilijaura saattoi katketa siihen,
ettd han koki itsensa ulkopuoliseksi. Loijaksen (1994, 119) tutkimuksessa selvisi, etta
monet kuurot eivat halunneet harrastaa kuulevien kanssa, vaikka mukana olisi tulkki.
Kielimuuri aiheuttaa helposti ulkopuolisuuden tunnetta. Loijaksen mukaan myds
vammaisten ihmisten mielesta kynnys osallistua vapaa-ajan toimintaan oli matalampi, jos
mukaan l&hti joku muukin vammainen henkild. (Mt., 119.) Kéhkosen (2012, 18, 22)
selvityksessé nousi esiin, ettd vertaisryhmat ja omakieliset harrastukset madaltavat
kynnysté osallistua. Ruuttunen (2001, 83) toteaa, ettd harrastamiseen on kuuroille
pienempi kynnys, jos opettajat ovat viittomakielisid&. Muun muassa tdmén takia Kuurojen
kansanopistossa koulutettiin viittomakielisia lasten ja nuorten kuvataideohjaajia 1990-
luvulla (mt., 83). Honkanen ja Niemi (2010, 62, 65-66) toteavat, ettd viittomakielisia
lasten tapahtumia on tarjolla liian vahan ja viittomakieliset kulttuuripalvelut ovat
ylipaataan keskittyneet padkaupunkiseudulle. Saman ongelman mainitsee Noora
Karjalainen (2019), joka toteaa liséksi, ettd viittomakielinen lastenkulttuuri perustuu
hankerahoituksiin, ja siksi sita ei pystyta kehittdmaan pitk&janteisesti.

Vakkalan (2012) ja Jaana Isomden (2006, 48) mukaan erityisté tukea tarvitsevalla ihmisella

ei ole Suomessa juurikaan mahdollisuuksia harrastaa musiikkia tai kuvataidetta
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tavoitteellisesti. Myo6s yksi tdman tutkimuksen osallistujista totesi, ettei peruskoulun ja
toisen tai kolmannen asteen musiikkialan koulutuksen vélissé ole “mitéédn véilimuotoo”.
Hé&n pohtii ehké& harrastamista, ehka tavoitteellisempaa opiskelua. Viittomakielista taiteen
perusopetusta ei ole Suomessa ollenkaan (Karjalainen 2019). Joose Ojala kertoo, hanen
opiskellessaan musiikkiopistossa kukaan opettajista ei tuntenut pistenuotteja ja siksi
musiikin teorian opiskelu oli hanelle hyvin haasteellista. Kdytdnndssa han ei oppinut
tuntemaan nuotteja lainkaan, eika siksi saanut samoja valmiuksia jatko-opintoihin kuin
muut opiskelijat. (Ojala 2019b; Taskila 2018, 14-15.)

Kéhkonen (2012) on selvittanyt vammaisten ihmisten kokemuksia kulttuuripalvelujen
kayttdjind ja taiteen harrastajina. Kyselyyn vastanneet olivat aikuisia (mt., 11-12).
Vastaajat olivat kokeneet harrastamisen esteeksi muun muassa esteettomien
harrastusmahdollisuuksien puutteen, liian korkeat hinnat seka kuljetuksien jarjestamisen
vaikeuden. Liséksi joillakin osallistujista oli huonoja kokemuksia opettajien asenteista
vammaisia ihmisia kohtaan. Vastaajat toivoivat muun muassa saavutettavampaa
tiedottamista, harrastustilojen esteettomyyden kehittamistd, harrastuksiin kulkemisen
helpottamista, avun saamisen kehittdmista sek& taloudellisten esteiden poistamista. (Mt.,
18-22.)

Harrastusten taloudellinen saavutettavuus mainittiin myds taman tutkimuksen aineistossa,
mutta vain pari kertaa ja ohimennen. Esimerkiksi kotoa pois muuttaneella opiskelijalla ei
ollut varaa jatkaa harrastustaan. Toinen osallistuja toi esiin, ettd hdnen toimeentulonsa on
tiukkaa ja harrastaminen kallista. H&n kuitenkin painotti tdssé yhteydessa enemman sitd,

etté tarvitsisi suuremmat tulot elamiseen, kuin sita, ettd harrastukset ovat liian kalliita.

Lisaksi alueellinen saavutettavuus, eli se kuinka lahella omaa kotia

harrastusmahdollisuuksia on tarjolla, nousi esiin yhtend kysymyksena:

Ryhmamme muut tyt6t aloittivat valmistautumisen Oopperan balettikoulun
paasykokeisiin, miné en, koska eivat minun vanhempani olisi p&asseet minua
viemaan Helsinkiin tdidensa ja suuren perheen vuoksi, ja yksin en uskaltanut lahted.
-- Jatkoin tanssimista, mutta ylaasteelle mentéessé alkoi intoni hiljalleen hiipua, ja
tanssiminen siirtyi 1&hinna kerta viikkoon -harrastukseksi. (T8)

Lastenkulttuurin ja taiteen perusopetuksen saavutettavuudesta on 2010-luvulla julkaistu
ainakin kaksi selvitysté (Helén 2016, Hulden 2016). N&issa raporteissa on tutkittu seka
osallistujien ettd toiminnan jarjestdjien ndkdkulmaa. Lisaksi niissa annetaan konkreettisia
toimenpide-ehdotuksia kulttuurikentélle. Raporttien mukaan lastenkulttuurin ja lasten
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taideharrastusten yhdenvertaisuutta voidaan kehittadé esimerkiksi lisdédmalla tietoisuutta
saavutettavuudesta ja vammaisuuden kysymyksista. (Helén 2016, 15-16; Huldén 2016,
48-54.)

Yksi harrastamiseen liittyva kysymys on, tarvitaanko vammaisille ja viittomakielisille
ihmisille omia “erityisia” harrastusryhmia, vai tulisiko kaikkien harrastusten olla
inklusiivisia. Tahan ei ole yksiselitteista vastausta. (Huldén 2016, 28.) SATA-hankkeen
esiselvityksessé kévi ilmi, ettd kokemukset inkluusioryhmasta olivat hyvia, jos
harrastuksessa oli ollut mukana avustaja tai oma vanhempi. My6s ryhmaén pieni koko ja
ohjaajan taito ottaa kaikki huomioon oli helpottanut osallistumista. Kuitenkin oli kdynyt
my0s niin, etté jarjestdva taho oli kieltdnyt vammaisen lapsen osallistumisen niin sanottuun

tavalliseen ryhmaan. (Helén 2016, 12.)

Purhonen (2015) tuo esiin, ettd erityisryhmid taiteen opettamisessa tarvitaan osittain
kaytannon syistd. Kursseja saatetaan jarjestaa esteellisissé paikoissa tai esteellisilla
tavoilla, ja erityisryhméaéan osallistuva voi olla varmempi siitd, ettd hanen tarpeensa otetaan
huomioon (mt.). Erityisryhmassa voidaan joissakin tapauksissa tarjota turvallisempi tila
harrastaa ja kehittyd kuin muissa ryhmissa. SATA-hankkeen esiselvityksessa tultiin siihen
tulokseen, ettd sekd omia ryhmia ettéd inklusiivisia ryhmid tarvitaan (Helén 2016, 12).
Ihanteellinen tilanne olisi varmaankin sellainen, ettd kaikki harrastukset olisivat
saavutettavia ja avoimia kaikille, ja lisédksi osallistumista voitaisiin tukea myds omia

ryhmia jérjestamalla.

5.3 Koulutus

Useissa taiteilijoihin keskittyvissa tutkimuksissa yhdeksi tarkedksi teemaksi nousee
koulutus (Piispa & Salasuo 2014, 37). Taidealan koulutuksella onkin paljon painoarvoa
kentélld. Sen kautta saadaan paitsi tutkinto ja osaamista, my0s tarkeita verkostoja ja
hiljaista tietoa alasta. Taidekoulutuksessa sosiaalistutaan taiteilijan ammattiin. (Piispa
2013, 150; Piispa & Salasuo 2014, 58, 88, 157.)

Myd6s vammaisuutta tarkasteltaessa koulutus on tarkea nakokulma. Vammaisten
henkildiden koulutustaso jaa useimmiten alimmalle tutkintotasolle. Kaikissa Suomen
yliopistoissa ja ammattikorkeakouluissa vammaisten opiskelijoiden osuudeksi on arvioitu
hieman yli kuusi prosenttia kaikista opiskelijoista (OPM 2009, 4). Tiedekorkeakoulujen

opiskelijoista vain noin 0,5 prosenttia on arvioiden mukaan vammaisia henkildita. (Haarni
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2006, 18, 29.) Taidekorkeakouluista vastaavia arvioita ei ole. On huomioitava, etta
arvioihin vammaisten ihmisten méérasta eri yhteyksissa vaikuttaa vammaisuuden
maadritelmad, joka vaihtelee lahteesta toiseen. Kuurojen opiskelijoiden méaaréé voidaan
selvittaa tulkkaustilastojen avulla: esimerkiksi vuonna 2004 tulkkien vélityksella
opiskelevista 193:sta kuurosta henkil6istd kahdeksan opiskeli kulttuurialalla (Salmi &
Laakso 2005, 419).

Koulutus on monin tavoin merkittdva ndkdkulma myds tassa tutkielmassa. Keskityn téssa
luvussa seuraaviin kysymyksiin: millaisia kokemuksia osallistujilla on peruskoulutuksesta
seka taidealan koulutuksesta? Millaisia kipindité ja valmiuksia peruskoulutus on antanut
taiteen ymmartamiselle, taidekiinnostukselle ja mahdollisesti taidekoulutukseen
jatkamiselle? Millaisia mahdollisuuksia ja haasteita vammaiset ja kuurot taiteilijat ovat

kohdanneet toisen ja kolmannen asteen koulutuksessa?

5.3.1 Peruskoulu ja kansakoulu

Huldénin (2016, 15-16) mukaan peruskoululla voi olla suuri merkitys vammaisen lapsen
kulttuuriosallistumisen kannalta. Koulu voi herétt&a lapsen kiinnostuksen vapaa-ajan
toimintaan. Liséksi koulussa tarjotaan usein maksuttomia harrastusmahdollisuuksia. (Mt.,
15-16.) Osalle lapsista koulu on ainoa ymparistd, jossa padsee kosketuksiin taiteen kanssa.
Liséksi koulussa tavoitetaan koko ikaryhma, joten sielld on hyvat mahdollisuudet tuoda
taide kaikkien lasten ulottuville. (Piispa & Salasuo 2014, 57.)

Aineistossani on hyvin eri-ikdisia henkil6itd. Suurin osa on kaynyt koulua
peruskoulujarjestelman luomisen jalkeen, mutta osa jo aiemmin. Kéytan tdssé tutkielmassa
yleisnimitysta peruskoulutus viittaamaan yleisesti siihen koulutukseen, jossa

oppivelvollisuus suoritetaan, oli se sitten ollut kansakoulu tai peruskoulu.

Kun peruskoulutusta tarkastellaan taiteilijuuden ndkdkulmasta, erityisesti
opetussuunnitelmaan kuuluvat taideaineet saavat painoarvoa. Taiteilijoiden kertomuksista
kay ilmi, ettd taideaineiden opetus on ollut vaihtelevaa eri kouluissa, eri opettajien
ohjauksessa ja eri aikoina. H1:n kertomuksessa koulunkdyntiavustaja osasi laulaa hyvin ja

ilmeisesti koulussa laulettiin sen vuoksi enemman:

O: Mitenkas sit musiikin kanssa peruskoulussa niin oliks sielld mitdan?

H: Noo... Peruskoulussa ku sillon ku oli tota oli tota [Keijonkadulla] niin
aamunavaus, aloteltiin vaan laululla. Et aamunavaukseen on, on tota ollu laulua ett&
periaatteessa me laulettiin kaikki siel peruskoulussa etta --
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O: Oliks sit kuitenki ihan perus musiikkitunnit siel koulussa vai oliks se ett teil ei
ollu tota

H: No ei ollu ei ollu, ei ollu pianonsoitonopettajaa ollu tota ollu peruskoulussa etté.
Ei ollu mitd&dn semmosta pianonsoiton opetusta. Et oli vaan tota vaan lauleskeltiin
vaan mutta ei ollut mittdan opet- semmosta

O: Joo

H: musiikin opetusta. Musiikki tuli varmaan tuli varmaan mydhemmin etta.

O: Okei.

H: Mutta kylla me laulettiinkin siina vaiheessa mut se oli vaan tota vaan kun yks
koulunkéyntiavustaja osas laulaa paremmin

(H1)

H1 Kkertoo, ettd varsinaisia musiikkitunteja ei koulussa ollut tai jos olikin, niilla ei
harjoiteltu hanta kiinnostavan instrumentin soittamista. Muissakin tarinoissa tuli esiin, etta

taiteiden opetuksen taso voi riippua yksittéisista opettajista tai henkilokunnan edustajista:

Ekalla ((luokalla)) tuli akkia tiukempi kuri, kun me olimme joka toinen tiistai-
iltapdiva itsekin taiteilija [Martina Lundin] ohjauksessa, joka on jopa saanut sivun
Wikipediaan, kun googlaa [Martina Lund], opetti meita dreijaamaan esimerkiksi
ruukkuja -- Kuitenkin kaikki meni huonompaan suuntaan kolmoselta alkaen, jolloin
ei endd palkattu mitaan taiteilijoita, vaan koko muotoiluopetusta, joksi sita silloin
kutsuttiin, alkoi hoitaa koulun oma henkilékunta eika motivaatio siitd parantunut --#2
(T5, suomennos OS)

Myos T10 tuo esiin, ettd kun luokanopettaja opettaa taidetta, han ei ehka ole niin
perehtynyt aiheeseen ja innostunut kuin aineenopettaja tai opettajaksi palkattu taiteilija.

Opetuksen taso voi siksi vaihdella:

Peruskoulussa ([paikkakunnan] kunnallisessa kuulovammaisten koulussa) oli aika
heikohkoa kuvataideopetusta. Huomasi, ettei kuvis ollut 1ahella luokanopettajani
sydantd. Onneksi kévin lasten kuvataidekoulua, jossa opin tekniikoita ja sain hyvia
evéitd. Saatoin opettaa luokkatovereitani koulussa, kuten miten saadaan erilaisia
varisavyja sekoittamalla vareja. [Paikkakunnan 2] kuurojen koulussa oli parempi
kuvisopetus, kun sielld oli kuvismaikka. Kuviksen numeroni todistuksessa laski,
mika sai minut pysahtymaan ja yrittdmaan enemman. Lukiossa sama kuvisopettaja
opetti kuvista yhteistydssé [paikkakunnan] lyseon opettajan kanssa. Sain lisaa
haasteita ja tein sen eteen t0itd. Tuntui hienolta saada ensimmaisen kerran kymppeja

42 Alkukielella: Men pé ettan blev det andra bullar, d& vi varannan tisdagseftermiddag
under ladning av sjalvaste konstnaren [Martina Lund], som aven har fatt plats i Wikipedia,
da man googlar pa [Martina Lund], lara oss att dreja till exempel krukor -- Anda, blev allt
samre redan fran och med trean, da det inte langre anstélldes nagra konstnarer, utan hela
formgivningsundervisningen, som det hette da, borjade skétas av skolans egen personal
och inte blev det battre med motivationen -- (T5)
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kuviksessa. Opettaja antoi positiivista ja rakentavaa palautetta, mik& innosti minua
entistd enemmén. (T10)

Luokanopettajien sekd aineenopettajien tavat ja tyylit opettaa taidetta liittyvét yleisesti
peruskoulutukseen, eikd kysymys koske erityisesti vammaisuutta tai kuuroutta. Asiaa voi
kuitenkin tarkastella myds erityisopetuksen nakékulmasta. Osa aineiston henkildista on
kaynyt peruskoulutuksensa yleisopetuksessa, ja osa erityiskoulua tai erityisluokkaa.
Peruskoulun taideaineiden opetukseen ja erityisopetukseen liittyy kysymys siitd, millaista
taideopetusta erityisluokalla tai -koulussa opiskeleva lapsi tai nuori saa. Péd&seeko han
aineenopettajan tunneille, ja jos ei, millaista taideopetusta erityisopettaja antaa? Aiheesta
on tarjolla melko vahan tietoa. Ruuttusen (2001, 81, 97) mukaan taidekasvatuksen asema
kuurojen kouluissa on ollut heikko ainakin 2000-luvun alussa. Kuurojen kouluissa oli
hyvin vahan péatevia taideaineiden opettajia. Taidekasvatuksen laatu koulussa vaikuttaa
lasten mahdollisuuksiin kiinnostua taideharrastuksista laajemmin. Ruuttusen mukaan
tilanne nékyi 2000-luvun alussa erityisesti kuvataiteen kuurojen harrastajien vahaisessa
maaréssa. (Mt., 81, 97.)

Toisaalta jos katsotaan kauemmas historiassa, taideopetuksella on ollut joissakin
erityiskouluissa merkittava asema. Aatu Moilasen (2006, 172—-173) mukaan 1900-luvun
alussa suomalaisissa sokeainkouluissa musiikin ja k&sityon opetuksella oli paljon suurempi
rooli kuin saman ajan kansa- ja oppikoulussa. Myo6s Yhdysvalloissa sokeiden kouluissa

painotettiin musiikin opetusta (Padden & Humphries 2005, 45).

Nykyaén erityisopetuksen oppilaita integroidaan useimmiten juuri taito- ja taideaineiden
yleisopetukseen. Osittain syyné on se, ettd taideaineisiin integroimista pidetdan
helpompana kuin vaikkapa integrointia matematiikan tunneille ja osittain ehk& my0os se,
ettei taideaineita pideta niin térkeina kuin esimerkiksi matematiikkaa. (Leppiniemi 2013,
28-29; Naukkarinen 2003, 44; Pitkdnen & Ruohomaki 2000, 94; Ralli & Vuoristo 2003,
53.) Koska erityispedagogiikan ja siten myos erityispedagogiikan tutkimuksen prioriteetit
ovat matematiikan, lukemisen ja Kirjoittamisen opettaminen ja oppiminen (mainitut
teokset), ei taideaineiden erityispedagogiikasta ei ole saatavilla kovin paljon tutkittua
tietoa. Integrointi on yleist4, mutta silti erityisopetuksessa olevat oppilaat eivat aina paase
“taiteellisesti patevdn” opettajan opetukseen. Luokan opettajana toimiva erityisopettaja
saattaa opettaa myos taito- ja taideaineita. Silloin, kun taideopetus on erityisopettajan

vastuulla, on sen toteuttaminen riippuvaista opettajan omista kiinnostuksenkohteista (Aila
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2016, 83). Lisaksi taideaineiden opettajien opetuksessa ei valttdmatta juurikaan kasitella
erityispedagogiikkaa. Esimerkiksi kuvataideopettajiksi opiskelevilla on vain yksi neljan
opintopisteen peruskurssi erityispedagogiikasta (Aalto-yliopisto 2019). Koulumaailmassa
saatetaan katsoa, ettei taideopettajilla ole valmiuksia opettaa erityisté tukea tarvitsevia
lapsia. Toisaalta esimerkiksi Oliver (1996, 87) on kyseenalaistanut sen, ettd vammaisten
lasten opettamisessa tarvittaisiin erityistaitoja. Hanen mukaansa (mt., 87) riittéisi, etta
opettajat sitoutuvat tyéskenteleméaan kaikkien lasten kanssa. Asiaan vaikuttavat myos

peruskoulutuksen yleiset resurssit ja esimerkiksi ryhmékoot.

Yhté lailla kun puhutaan yleisesti erityiskouluista ja erityisopetuksesta, taidekasvatuksessa
on kdytossa vastaavat termit. Puhutaan esimerkiksi erityisopetuksen
kuvataideopetuksesta”, “erityiskuvataidekasvatuksesta”, “erityismusiikkikasvatuksesta” ja
niiden erityispiirteistd (katso esimerkiksi Aila 2016, 27—-34; Kaikkonen 2009; Salonen
2012). Ainakin erityisopetuksen kuvataideopetuksessa painottuu vahvasti sen valineellinen
tehtdva: taideopetus auttaa oppilaan muiden tavoitteiden saavuttamisessa, esimerkiksi
motoriikan kehittymisessa (Aila 2016, 3435, 84). Myos Piipponen-Karkulowski (2010,
53-55, 61-66, 112) huomasi tutkimuksessaan, etta kehitysvammaiset taiteen tekijat
painottivat itse taiteelliseen tydskentelyyn liittyvia merkityksia, kun taas lahiomaiset,
kuvataideopettajat ja harrastustoiminnan jérjestajat painottivat muun muassa terapeuttiseen
yhdesséoloon liittyvia puolia. Erityisopetuksessa olevilla oppilailla on kuitenkin oikeus
opiskella taidetta oppiaineena, ei vain terapeuttisena ja vélineellisend toimintana (Salonen

2012, 48).

Erityiskoulun tai -luokan kdyminen ei yksiselitteisesti tarkoita, etta oppilas olisi
taideopetuksen kannalta huonossa asemassa. Aineistossa on esimerkKki siitd, etta
osallistujan erityiskoulussa on tarjottu laajasti mahdollisuuksia musiikin harrastamiseen ja
siind kehittymiseen:
O: Voidaan vaikka lapsuudesta alottaa etté oliks sa musiikin kanssa jotenkin lapsena
tekemisissa?
H: Kyl ma oon lapsena kuunnellu paljon musiikkia ettd. Niinku &sken sanoin et
kouluissa nois erityiskouluissa [Mantyvaarassa] ja sit [Kuokkapellon] koulussa niin

niissa on ollu kuorot ja bandit ja soitettu ja oon tehny c-kasetteja ja --
(H2)

Aineistosta nousee esiin myods muita opetukseen ja opettajiin liittyvia asioita. Koulussa ei

aina ole ymmarretty oppilaan omaa kulttuuria ja taustaa. Esimerkiksi kuulevat opettajat
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saattavat pitdd kuuroutta vain vammana, eivatka kéasita sen kulttuurista merkitysta (Gill &
Sandahl 2009, 14). Tall6in oppilaan on vaikeampaa kehittdd omaa ilmaisuaan ja taiteen

tekemista haluamaansa suuntaan:

Harmillista kannaltani oli se, ettd kaikki kuvataideopettajani olivat kuulevia.*® Olisin
tarvinnut ja kaivannut viittomakielista ja kuuroa opettajaa. Koin, etteivat he joskus
ymmarténeet teostani. Muistan vield, miten erds opettaja kehotti pyyhkiméén
piirtdmidni hahmoja pois, koska ne eivit “liittyneet” aiheeseen. Han ei ymmartinyt,
etta ne liittyivat viittomakieleen ja taustaani. Lisaksi opettajat eivét tunteneet
kuurojen historiaa ja kulttuuria, joten he eivét osanneet kysell& ja keskustella
teoksestani. (T10)

Koulumaailmassa olennaisia ovat myos siell& syntyvat sosiaaliset suhteet. Aineistossa
nousee esiin se, ettd koulukaverit ovat olleet hyvid ystévia ja jopa taiteellisia kannustajia
joillekin osallistujille. Toisaalta esimerkiksi kommunikaation vaikeuksista johtuva
yksindisyys ja ulkopuolisuuden tunne on koettu kouluiédssa todella ahdistavana. Aineistossa

mainittiin pari kertaa myos koulukiusaaminen:

S: Mitd muistat kouluajoistasi ja opinnoistasi?

H: Kun olin [koulun nimi], minua kiusattiin eika sek&n ollut yhtéan hauskaa.
Vaikka oli ehké pieni ja peloissaan eika tiennyt liioin mité se oli. Ja mind en
ymmaértanyt oikein sitdk&dan mité se oli. Etté silla tavalla voi olla pieni ja
peloissaan.** (D6H, suomennos OS)

Sielld hén viihtyi kyll& oikein hyvin kahteen viimeiseen vuoteen asti, jolloin hant4
kiusattiin.*® (D8V, suomennos OS)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen kouluterveyskyselyssé 2017 saatiin ensi kertaa tietoa
toimintarajoitteisten nuorten hyvinvoinnista, osallisuudesta ja koulunkdynnista. Kyselyssa
selvisi, ettd toimintarajoitteiset nuoret kokevat lahes kolme kertaa todennakdisemmin
syrjivaa kiusaamista, kaksi kertaa todennakdisemmin fyysista uhkaa ja kolme kertaa
todenndkdisemmin seksuaalista vékivaltaa kuin muut nuoret. Liséksi he tuntevat useammin

yksindisyytta ja ahdistusta seka karsivat useammin koulu-uupumuksesta. (Kanste, Sainio,

43 Osallistuja viittaa mahdollisesti seké koulun etté taideharrastusten opettajiin.

4 Alkukielella: S: Vad kommer du ihdg fran din skoltid och dina studier?

H: Nar jag var i [skolans namn], sa blev jag mobbad och det var inte alls roligt heller. Fast
man var kanske liten och radd och visste inte riktigt vad det var heller sa. Och jag forstod
inte riktigt vad det var heller. Att pa det sattet kan man vara liten och radd. (D6H)

4 Alkukielella: Dar trivdes hon nog riktigt bra dnda till de tva sista aren d hon blev
mobbad. (D8V)
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Halme & Nurmi-Koikkalainen 2017, 1, 3-6.) Kiusaaminen voi olla yhdenvertaisuuslaissa
kiellettya hairintdé (Yhdenvertaisuusvaltuutettu 2019c). Koulukiusaamisen sijaan pitéisikin
ehka puhua koulussa tapahtuvasta fyysisesta ja henkisesta hairinnésta ja vékivallasta.

Lapsena ja nuorena koetulla hairinnalla voi olla kauaskantoiset seuraukset.

5.3.2 Toisen ja kolmannen asteen taidealan koulutus

Taidealan koulutus ei ole valttdméaton taiteilijuuden edellytys tai kriteeri, eik& ainut reitti
taiteilijan ammattiin (Houni 2000, 176, 183; Karttunen 1988, 14). Alan kouluilla on
kuitenkin suuri merkitys taiteilijan uran kannalta (Piispa 2013, 150) ja suomalaisissa
taiteilijatutkimuksissa korostetaan koulutuksen merkitysté, jonka ndhdaan monilla aloilla
vain kasvaneen (Houni 2000, 176-177; Houni & Ansio 2013b, 72; Piispa & Salasuo 2014,
87; Rensujeff 2015, 19).%¢ Taidealan oppilaitokseen hakeminen on myds tyypillisin keino
pyrkida ammattitaiteilijan uralle (Piispa & Salasuo 2014, 87). Taidealan koulutuksen
saaneen henkilon taiteilijuus on helpompi tunnistaa ja tunnustaa kuin kouluttamattoman:
koulutettu taiteilija on uskottavampi (Purhonen 2012, 9-10). Liséksi taidealan
koulutuksessa ei ole kyse pelkastadn oman taiteilijuuden kehittdmisesta ja tutkinnoista,
vaan my0s verkostoista ja alan hiljaisesta tiedosta, kuten rahoituksen hakua koskevasta
tietotaidosta. Siksi erityisesti toisen ja kolmannen asteen taidekoulutus on tarkea
tarkastelun kohde tutkimuksessani. Tassa luvussa pohditaan sité, padsevatko kuurot ja

vammaiset ihmiset sosiaalistumaan taiteilijan ammattiin koulutuksen kautta.

Erityisesti klassisessa musiikissa ja teatterissa muodollinen koulutus on pitkaan ollut tarke&
reitti taiteilijan uralle (Piispa & Salasuo 2014, 87). Lisaksi esimerkiksi kuvataiteilijoista
vain harva on taysin kouluttamaton (Herranen, Houni & Karttunen 2013, 134; Piispa &
Salasuo 2014, 87; Rensujeff 2015, 44). Kirjallisuuden ala on Suomessa poikkeus, silla
varsinaista Kirjailijan ammattiin tai tutkintoon johtavaa koulutusta ei ole. Kirjailijat ovat
useimmiten suorittaneet jonkinlaisia kirjailijuutta tukevia opintoja. (Piispa & Salasuo 2014,
87.) Tilanne on kuitenkin muuttumassa, silla syksylla 2019 Taideyliopiston

Teatterikorkeakoulussa alkoi kirjoittamisen maisteriohjelma (Taideyliopisto 2019).

Ammattilaisuus ja asiantuntemus koostuvat monista palasista. Muodollisessa

koulutuksessa opitaan muun muassa alan odotuksista, k&ytanngisté ja siitd, mité pidetaan

4 Téssd alaluvussa tarkoitan “kouluilla” taidealan toisen ja kolmannen asteen oppilaitoksia.
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ammattimaisena kayttaytymisend (Gill & Sandahl 2009, 15) — taidekouluissa siis
sosiaalistutaan taiteilijan ammattiin ja kehitetdan taiteilijaidentiteettia (Piispa & Salasuo
2014, 58, 88, 157). Kouluissa on aikaa kehittdd omaa tyotapaansa. Liséksi koulussa
luoduista suhteista on hyotya taiteellisella uralla. (Piispa 2013, 150; Purhonen 2012, 9-10.)
Pekka Kolehmaisen (2013) tutkielmassa rytmimuusikot mainitsivat, ett4 koulutuksessa ei
ollut tarkeint& opetuksen siséltd, vaan oppilaitoksessa luodut suhteet sek& verkostot, ja
niiden kautta saadut tyo6tilaisuudet. Samaa totesivat Piispan ja Salasuon (2014, 58, 89)
tutkimukseen osallistuneet taiteilijat. Ylipaataén taiteilijat kokevat verkostot ja suhteet
erittdin merkittavind tyollistymisen kannalta (Houni & Ansio 2014, 382). Verkostojen

merkitys nousi esiin my0s aineistossani:
Suurin anti ((opinnoissa)) oli kontaktit muihin teatterialan ihmisiin. (T8)

Taidekoulut ovat myds taidekentén keskeisia instituutioita. Taidekorkeakoulujen opettajat
ovat usein alansa portinvartijoita, kuten kuraattoreja ja apurahalautakuntien jasenia, joten
heidén tuntemisestaan voi olla etua taiteilijalle. Opettajista voi tulla myos téarkeita opastajia
ja mentoreita taiteilijanaluille. (Piispa & Salasuo 2014, 58, 157.) My&s Suomen
taidekentén pienuus vaikuttaa koulutuksen painoarvoon monista nakdékulmista. Varsinkin
jos alalla on vain yksi tai kaksi merkittavaa oppilaitosta, siella on mahdollisuus saada
erittdin arvokas verkosto. Tietysta koulusta saadut suhdeverkostot eivat ole niin
merkittdvid maissa, joissa alan kouluja ja reittejd ammattilaiseksi on enemman. Yksittéisen
koulun vahva asema johtaa siihen, ettd uran kannalta merkityksellista voi olla myds
koulutukseen paasyn ajankohta ja se, mika koulukunta siell& on vallalla kyseisena
ajankohtana. (Houni 2000, 177-178, 180-181.)

Taidekouluissa kerrytetddn Pierre Bourdieun sanoin taidekentén sosiaalista pddomaa. On
tarkedd tuntea ihmisig, joiden kanssa voi tehda yhteisty6té ja joilta saa vertaistukea.
Sosiaalinen pddoma on myds sité, ettd omasta nimesta tulee tunnetumpi ja omaa osaamista
arvostetaan. Sosiaalinen padoma liittyy myos tiedostamattomiin toimintatapoihin ja
kayttaytymiseen. Mitd enemman oman kentén sosiaalista p4domaa on, sita
todennakdisemmin ura etenee sujuvasti. (Piispa & Salasuo 2014, 57-58.) Koulutuksen
kautta tapahtuva verkostoihin paasy ja sen kautta valittyva tieto alan k&ytanndisté on osa
taidekentan sosiaalista sulkemista (Herranen, Houni & Karttunen 2013, 134). Koulun

ulkopuolelle jaavé jaa myos helposti kentan ulkopuolelle.
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Suomessa nykyinen, vuonna 2015 voimaan tullut yhdenvertaisuuslaki velvoittaa
koulutuksen jarjestéjat edistdimaan yhdenvertaisuutta, tekeméaan
yhdenvertaisuussuunnitelman ja toteuttamaan kohtuullisia mukautuksia, jotta kaikilla olisi
yhdenvertaiset mahdollisuudet kouluttautua (Y hdenvertaisuuslaki 1325/2014, 68 ja 158).
Aineistoni esimerkit koulutuksesta ovat p&éasiassa ajalta ennen tata lakia, mutta myos
vanhempi yhdenvertaisuuslaki (21/2004) sek& perustuslaki (Suomen perustuslaki
731/1999, 68) ovat pyrkineet takaamaan kaikkien ihmisten yhdenvertaisuuden.
Vammaisuus tai kuurous ei siis saisi asettaa kouluun pyrkivaa henkil6a tai opiskelijaa

eriarvoiseen asemaan muiden kanssa.

Ensimmaéinen askel taiteilijaksi kouluttautumisessa on se, ettd hakeutuu koulutukseen.
Tama edellyttéa tietoa erilaisista vaihtoehdoista ja todellisia mahdollisuuksia valita niista
itsed kiinnostava ala. Varsinkin erityisopetuksessa peruskoulunsa kéayneille nuorille
annetaan usein sopivaksi katsottuja, valmiiksi rajattuja koulutusvaihtoehtoja (Niemi &
Kurki 2013, 207). Valintojen realistisuutta korostetaan ja "véérit valinnat” ndhdidin
ongelmallisina seka yksilon ettd yhteiskunnan kannalta (mt., 207). Kotipaikkakunta voi
myos vaikuttaa mahdollisuuksiin. Onko l&hiseudulla monipuolisia koulutusvaihtoehtoja?
Enta mitk& oppilaitoksista ovat esteettémia? (Niemeld 2007, 33.) Lisaksi nuoren
valintoihin voi vaikuttaa esimerkiksi vanhempien, opettajien ja opinto-ohjaajien kannustus
tai kannustamattomuus (Lindh 2016). Jos taiteilijaksi kouluttautuvan katsotaan ottavan
suuremman riskin toimeentulonsa kanssa kuin jollekin turvallisemmalle” alalle
kouluttautuvan, saako tai voiko vammainen nuori ottaa tdmén riskin siind missa
vammatonkin? Basasin (2009, 614, 643-644, 658-661) mukaan kaikkia, myds lahjakkaita
vammaisia ihmisid ohjataan “turvallisille” ja ”varmoille” aloille, mika hidastaa
taiteilijoiden urakehitystd. Myos opiskelun kalleus voi joissakin tilanteissa olla este
taiteelliselle toiminnalle (Kettuki 2018). Suomessa julkinen opetus on maksutonta, mutta
opiskelija voi joutua hankkimaan itse materiaalit, tarvikkeet tai oppikirjoja. Lisaksi kaikilla

ei ole varaa muuttaa pois kotoaan opiskelun vuoksi.

Monissa keskustelutilaisuuksissa on noussut esiin roolimallien ja esikuvien merkitys
vammaisille lapsille koulutusalan ja ammatin valitsemisessa (esimerkiksi Karhunen 2019a,
Kulttuuria kaikille -palvelu 2016, Lindh 2016). Huldénin (2016, 16-17) mukaan esikuvat
ovat tarkeitd itsetunnon kehittymiselle. Se, ettd vammaiset ihmiset ovat aliedustettuina
kaikilla taidealoilla seka mediassa, vaikuttaa myos siihen, ettd vammaiset nuoret hakevat
melko vahén taidekouluihin (mt., 16-17). Myds Gill ja Sandahl (2009, 12) nostavat aiheen
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esille tutkimuksessaan: missa vaiheessa vammainen nuori tietaa, ettd hanesta voi
ylipaataan tulla taiteilija? Miten esimerkiksi sokea lapsi saa kokemuksen, etta teatteri voisi

olla hanen alansa?

Piispan ja Salasuon tutkimuksessa (2014, 55-56) taiteilijat puhuivat esikuvistaan melko
vahan. Tutkijat (mt., 55-56) arvelevat taman johtuvan siit4, etta taiteellisella uralla
omaperdisyys on valttia, tai siité, ettd ammattitaiteilijat eivat halua rinnastaa itsed&n muihin
taiteilijoihin. Omassa aineistossani vain yksi henkild nosti esiin esikuvat, mutta héanen

tapauksessaan niill& oli ollut erityisen suuri merkitys:

Pienend luulin, etteivat kuurot voi ryhtya kuvataiteilijoiksi, ja ettei kuuroja
kuvataiteilijoita ole, koska en ollut koskaan kuullut heistd. Vasta abiturienttina
ollessani kuulin ensimmaisen kerran kolmesta kuurosta taiteilijasta, jotka
menestyivét taidealalla siind missa kuulevatkin. Suuni loksahti, miksei meille
kerrottu heisté. Tiesin silloin miksi halusin isona ja paatin hakea [kuvataidealan
korkeakouluun]. Sain viime aikoina kuulla muutamilta nuorilta, etta olen ollut heille
esimerkki ja jopa idoli. Siitd oli kiva kuulla. (T10)

Toisen ja kolmannen asteen taidekoulutukseen paastakseen on yleensa osallistuttava
valintakokeeseen. Valintakokeet mainittiin aineistossa vain pari kertaa. Yksi
valintaprosessin mainitseva osallistuja ei kerro mink&anlaisista kokeisiin liittyvista
haasteista, joten todennakdisesti valintakoe oli jarjestetty hanelle sopivalla tavalla. Han tuo

kuitenkin esiin muiden ihmisten epailyt omista mahdollisuuksistaan opiskella taidetta:

Lapéisin molemmat osat padasykokeessa ja paasin syksylla [kuvataidealan
korkeakouluun] ensimmaisella yrityksell4. Se oli mieletontd. Moni ei salaa olisi
uskonut etta paasisin [kuvataidealan korkeakouluun], tai ettd edes parjaisin kuurona
siella. (T10)

Kuitenkin myds toisenlaisia esimerkkeja I6ytyy. Taidealan koulutuksen hakuprosessit eivat
ole aina olleet yhdenvertaisia. Vammaisia hakijoita on asetettu valintakoetilanteissa

eriarvoiseen asemaan:

Hain vuonna [2001] [esittavien taiteiden korkeakouluun] nayttelijanty6téa
opiskelemaan. Olin todella hammastynyt paasykokeissa, kun en saanut tutustua
tilaan etukateen, selitys oli se, etté eivat muutkaan saa, ja etté tila on téysin
turvallinen, paitsi etté siella on seint ja tuoleja ympariinsa.*” Jouduin varomaan
koko ajan, etten torm&& mihink&an, ja koska tilan hahmottaminen tuollaisessa

47 Tutkijan huomautus: hakija on sokea.
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yhtakkisessa tilanteessa ei ole helppoa, oli minun todella vaikea havainnoida suuntia

ja etéisyyksia. (T8)
Esiselvityksessa taidealan opiskelun saavutettavuudesta (Purhonen 2012, 14) suurimmalla
osalla oppilaitoksista oli ohjeet siihen, miten erilaisia erityisjarjestelyitd voidaan toteuttaa,
jos kouluun hakee vammainen henkil6. Edellytyksena oli kuitenkin, etta hakijat ottavat
ajoissa yhteytta oppilaitokseen ja kertovat tarpeistaan, seka hankkivat tarvittavat
laakarinlausunnot tai muut todistukset. Toisaalta joissakin kouluissa vedottiin
valintakokeiden luonteeseen ja todettiin, ettei jousto ole aina mahdollista, tai kerrottiin etta
erityisjarjestelyja toteutetaan “mahdollisuuksien mukaan”. (Mt., 14-15). YIla lainatusta
aineisto-otteesta ei selvia, oliko hakija pyytanyt erityisjarjestelya etukateen. Hanen
pyyntéansa voidaan kuitenkin itsessaan pitada kohtuullisena, sill& jarjestely ei maksaisi
oppilaitokselle mitdan, eika se veisi kohtuuttoman paljon aikaa valintakoepaivésta. Lisaksi
hakija ei mielestani saisi mitaan etulyontiasemaa muihin hakijoihin néhden, toisin kuin

kokeen jarjestdjat nayttavat ajattelevan.

Aineistossa on esimerkki myos siitd, ettd vammainen hakija saatetaan hylata jo ennen kuin

han péaésee todistamaan osaamisensa:

Paasin syksylla [2001] opiskelemaan [esittavien taiteiden kouluun] [koulun nimi], ja
jalkeenpdin koulun johtaja kertoi, etta jos olisin maininnut olevani sokea
hakeutuessani paasykokeisiin, héan ei olisi ottanut minua koetilaisuuteen. Mutta kun
en kertonut, vaan marssin suoraan paikalle anteeksipyytelematta ja tein vaaditut
tehtdvat, paasin siséan. (T8)

Taidekorkeakouluihin paasysta kdydaan aina kovaa kilpailua (Houni & Ansio 2013b, 72 &
2014, 375) ja monet joutuvat pyrkiméén kouluihin useita kertoja (Houni 2000, 176-177).
Hakijan on oltava todella hyvé, jotta han voi paasta sisdadn. Vammaiset taiteilijat ovat
itsekin todenneet, ettd taidekoulujen korkeat paasyvaatimukset ovat hyvé asia. Toisaalta
samat henkil6t korostivat myds yhdenvertaisuuden merkitysta valintakokeissa, tenteissa ja

opinnoissa. (Purhonen 2012, 12.)

Y1l& mainituissa tapauksissa ei ole kyse hakijoiden karsimisesta osaamisen perusteella,
vaan oppilaitoksen disablistisista, vammaisia ihmisia syrjivista kaytannoista. Esimerkiksi
Teatterikorkeakoulu on todennut Kynnys ry:n esiselvityksessa vuonna 2012, ettd koulun
paasykokeet ja koulutus on suunnattu perusterveille” ihmisille. Samassa selvityksessa
Teatterikorkeakoulun edustaja totesi, ettd vammaisen ihmisen hyvaksyminen kouluun

riippuu vamman laadusta sek& koulutusohjelmasta. Erityisesti litkuntavammaisten
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hakijoiden hyvaksyminen joihinkin koulutusohjelmiin on hdnen mukaansa
epatodennakaista. Selvitykseen osallistuneet vammaiset taiteilijat epailivét, etta
vammaisen ihmisen on kaikkein vaikeinta saada juuri teatterialan koulutus, ja etta siksi
nayttelijan ammatti on esimerkiksi liikuntavammaisille ihmisille tdysi mahdottomuus.
(Purhonen 2012, 12-13, 15-16, 18.)

Taidealan opiskelijavalintoihin liittyvid kyseenalaisia tilanteita on tuotu esiin muissakin
yhteyksissa. Vammaiselle hakijalle on sanottu, ettéd voithan sind valintakokeeseen tulla,
mutta tieddmme jo, mika on lopputulos (Karhunen 2019b). Padsykokeissa vammainen tai
kuuro hakija voi joutua selittdaméén, miten han voisi ylipaataan toimia kyseisessa
ammatissa (Belghiti 2015), ja se vie aikaa itse kokeelta. Kuuron tai vammaisen hakijan ei
valttdmatta anneta kokeessa tehda samoja asioita kuin muiden hakijoiden (Belghiti 2018,
5). Kuuron hakijan kohdalla ongelma voi olla se, etté valintakoeraadissa ei ole
viittomakielta taitavia tai kuurojen kulttuuria tuntevia henkildité. Siksi he eivét voi arvioida
viittomakielistd suoritusta suoraan, vaan joutuvat turvautumaan tulkkaukseen ja siten
toisen kdden tulkintaan. (Karjalainen 2019.) Opiskelupaikan saamisen voivat estad myos
tiedon puute ja ennakkoluulot. Oppilaitoksissa ei aina tiedetd, miten esimerkiksi
vammaisten tulkkauspalvelu toimii ja kuka maksaa sen kustannukset. (Mt.)
Hakuprosessissa saatetaan pisteyttaa ulos ihmisid, joiden pelatédan aiheuttavan kuluja
koululle (Sako 2008). Kynnys ry:n toteuttamassa esiselvityksen mukaan jotkut taiteilijat
kokivat, ettd oppilaitoksissa vammaisuuteen suhtauduttiin lahtokohtaisesti ongelmana.
Lisédksi vammaisuutta pidettiin kouluissa taiteen estetiikan kannalta vaikeana asiana.
Voidaan siis pohtia, karsitaanko vammaisia hakijoita pois "véirinlaisen” estetiikan
perusteella. (Purhonen 2012, 12, 18.)

Yhdysvaltojen tilannetta tutkineet Gill ja Sandahl (2009, 1, 11-12) toteavat, etta taidealan
koulutuksen opiskelijavalinnoissa on syrjivia kaytantoja, ja ettd vammaiset ja
viittomakieliset taiteilijat saavat koulutuksen usein muita taiteilijoita myéhemmin. Heidan
tutkimuksessaan (mt., 11, 15) selvisi myds, ettd joskus vammaisten taiteilijoiden tulee jo
valmiiksi tehda taidetta ja todistaa osaamisensa, jotta heidat hyvaksytaan opiskelemaan
taidekursseille. Vammattomilta henkilGilta ei vaadittu samassa tilanteessa osaamisen

todistelua.

Yliopistojen ja ammattikorkeakoulujen esteettomyytta tarkastelleessa tutkimuksessa
(Penttild 2012, tiivistelma, 26-29) selvisi, ettd padosin korkeakoulujen valintakokeissa ja
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tenteissa on mahdollista saada monipuolisesti erilaisia tukijarjestelyja. Vain yhdessa
tutkimukseen osallistuneessa korkeakoulussa ei ollut yht&dan tukitoimenpidettd k&ytossa
naissa tilanteissa. Kyseessa oli ainoa selvitykseen osallistunut taidealan yliopisto.
Tutkimuksessa tdma tieto ohitettiin toteamalla, etté taidealalla valintakokeet poikkeavat

muutenkin muiden alojen valintakokeista. (Mt., 26.)

Yksi esimerkki, joka kertoo Suomessa kouluttautumisen vaikeudesta, on se, ettd useat
viittomakieliset ihmiset ovat hakeneet teatterialan koulutusta ulkomailta (Belghiti 2019;
Korhonen 1993, 3; Laurento 1993, 12; Salovaara 2015; Wallvik 2005, 94). Koska nailta
opiskelijoilta puuttuu suomalainen verkosto, moni heistd on myos jaanyt ulkomaille téihin
(Belghiti 2019; Karjalainen 2019). Tama on harmillista, sill& pienelld kuurojen yhteisolla
ei olisi varaa menettd4 lahjakkaita kulttuurin yllapitéjia ja kehittdjia (Laurento 1993, 12).
Suomessa taiteen korkeakoulutuksen on saanut t4h&n mennessa vain muutama kuuro
henkild (Karjalainen 2019).

Opiskelupaikan myodntaminenkaan ei vield varmista sitd, etta hakija padsisi aloittamaan
opinnot. Kela voi todeta, ettei vammaisella henkil6ll& ole tyollistymisedellytyksia alalle ja
evéaté opintotuen (Lindh 2016). Kela ei siis valttamétté luota oppilaitoksen arvioon
opiskelijan ty6llistymismahdollisuuksista. Jos oppilaitos ei ole oman asuinkunnan alueella,
ei kuljetustukeakaan valttdmatta myonneta (Ruuska 2008). Vuonna 2014 Helsinki Design
School perui jo mydnnetyn opiskelupaikan kuullessaan, etta opiskelija on kuuro ja tuo
mukanaan viittomakielen tulkit. Oppilaitos ja sen toimitusjohtaja tuomittiin my6hemmin
sakkoihin syrjinnésta. (Helpinen & Heikkild 2016.) Joissakin Ison-Britannian yliopistoissa
on ollut kaytantona, ettd vammainen hakija hyvéksytaan ehdollisesti. Laaketieteellisen
arvion jalkeen yliopisto paattaa, onko silla mahdollisuuksia tarjota opiskelijalle riittavaa

tukea. Jos ei ole, opiskelija hylatédan. (Beauchamp-Pryor 2012, 186.)

Gillin ja Sandahlin (2009, 1, 12, 14) tutkimuksessa selvisi, ettei koulutuksessa aina tehda
tarvittavia mukautuksia, vaan saatetaan itsestaan selvasti olettaa, ettei vammainen ihminen
voi ollenkaan osallistua johonkin toimintaan. Samanlaisesta kohtelusta kertoo Silva
Belghiti (2018, 11, 25, 35) Suomessa: hénet jatettiin kokonaan ulos joistakin harjoitteista
Teatterikorkeakoulussa. Tanssija Maija Karhunen (2019a) on kertonut, ett4 hén “reputti”

kursseja, kun hanelta vaadittiin asioita, joita ei pystynyt tekemaan.

Niemelédn (2007, 34) tutkimuksessa monet osallistujista kertoivat, ettd joskus opiskelijan

on vaikea ilmaista opiskelujérjestelyihin liittyvia tarpeitaan, mika hankaloittaa opiskelua.
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Tahan vaikeuteen on vaikuttanut esimerkiksi se, etta nuori ei erityisesti tietyissa
ikévaiheissa ole halunnut olla erilainen eli erottua “massasta” (mt., 34). Omassa
aineistossani on ainakin yksi selkeé esimerkki tapauksesta, jossa oman tilanteen

kommunikoiminen koetaan hankalaksi:

Lukiossa hakeuduin itse psykologille, jonka kanssa sain ahdistusta purettua.
Psykologi tajusi, ettei koulussa tiedetty, kuinka huonosti kuulen, mutta
vaitiolosaantdjen takia han ei voinut ottaa yhteyttd kouluun. Minulla kesti ja kesti
ymmartad, ettd minun pitad pyytad hanta ottamaan yhteytta varsinkin siihen
opettajaan, jonka kanssa oli kaikkein hankalinta. Sitten lahti sujumaan. (T6)

Aineistossani on esimerkkejé koulutuksen esteettémyyteen ja saavutettavuuteen liittyvista

ongelmista. Varsinkin kuulemiseen ja nakemiseen liittyvia haasteita mainittiin:

Selvisin opinnoista istumalla kaikki illat kirjastossa ja panttddmalla taidehistoriaa ja

muita mahdollisia aiheita: opiskelutoverit saivat ne tiedot istumalla luennoilla, mutta
mind en kuullut mitéén, enka olisi hdméarassa luentosalissa koskaan nédhnyt kirjoittaa
mitéan ylos. (T6)

Kynnys ry:n esiselvityksessé (Purhonen 2012) taide- ja kulttuurialan opiskelun
esteettomyydesté todetaan, ettei rakennetun ympériston esteettomyys toteudu vieléd
tarpeeksi hyvin kulttuurialan koulutuksessa. Varsinkin yliopistoilla on selvityksen mukaan
esteellisid opetustiloja. Uudetkaan rakennukset eivat olleet taysin esteettomid. Selvityksen
mukaan myos apuvalineissa ja tulkkauksen saannissa oli puutteita. Pahimmassa
tapauksessa tdma viivéastytti opiskelijan opintoja. Ongelmallisia olivat esimerkiksi lyhyella
varoitusajalla muuttuvat aikataulut, jolloin tulkkia on vaikeaa saada paikalle.
Henkilokunnan asenteita arvioitiin hieman ristiriitaisesti: asenneilmapiiria pidettiin
paasaantoisesti hyvand, silla henkilokunta pyrki korjaamaan monet havaitut puutteet.
Toisaalta monet haastateltavat arvelivat, ettd puutteellisen esteettomyyden syy on se, ettei
muutoksia vain haluta tehdd. Eniten haasteita asennetasolla koettiin silloin, jos opiskelija
oli oppilaitoksen ensimméinen vammainen opiskelija ja tilanne henkil6kunnalle uusi. (Mt.,
7-8, 11, 16-18.)

Aineistossani on yksi selva esimerkki henkilokunnan kielteisestd asennoitumisesta
opiskelijan tarvitsemiin jérjestelyihin. Viittomakielen tulkin seuraamista oli eradssa
korkeakoulussa vaikeutettu siind méaarin, etta voitaisiin jopa todeta henkilékunnan

kiusanneen ja syrjineen opiskelijaa:
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[Kuvataidealan korkeakoulu] ei ollut visuaalisesti esteeton paikka. Luokissa oli
kymmenia pylvaita ja jouduin etsiméén paikan, mista naen tulkin, luennoilla oli
usein pilkkopime&é diakuvia katsellessa (taidehistorian ja elokuvakurssin tunnit
pahimmat). En nahnyt tulkkia pimeéssa. Pyysin opettajia laittamaan jonkin pienen
valon padlle mutteivat suostuneet — koska dian ja elokuvan kuvalaadut muka
heikkenevat... Ratkaisuksi laitettiin pieni poytalamppu tulkkiin péin. Vasyin
jokaisella tunnilla, kun piti seurata tulkkausta hdmarassa. Atk-tunnit olivat
painajaismaisia: kaikki pdydat ja tuolit oli asetettu seiniin pdin, ei opettajaan péain.
Opettaja ja tulkki istuivat takanani. Minun piti katsoa monitoria ja tulkkia
vuorotellen eri suuntiin. Liséksi tulkkaus on aina jaljessd, ja opettaja kaiken
kukkuraksi puhui lujaa. Joten minulta meni jatkuvasti asiat ohi ja tipahdin karryilta
helposti. Opettaja tuntui kyllastyneeltd, kun tunnin lopussa pyysin kertaamaan asiat.
Sain kokeissa hylatyn arvosanan. Opettajat joskus antoivat monisteita ja sanoivat,
etta lukisin niitd. Se ei kuitenkaan ole sama asia. (T10)

Osa koulutuksen saavutettavuutta on myds opintojen joustavuus. Esimerkiksi jos vamma
tai sairaus aiheuttaa paljon poissaoloja, on pohdittava kuinka tutkinnon voisi poissaoloista
huolimatta suorittaa. Tama voi olla haasteellista varsinkin opinnoissa, jotka vaativat

ryhmatyo6ta ja sitd kautta lasndoloa.

Opinnot olivat kuitenkin hyvin raskaat ja koin, ettei opinahjossa taysin ymmarretty
sairauttani ja sité, ettd jouduin olemaan kipujen vuoksi paljon pois. (T7)

Toisaalta osa osallistujista toi esiin vain positiivisia asioita koulutuksestaan, tai he eivat

ainakaan maininneet mitdén sen kummempia hankaluuksia:

Eri koulutusasteilla on lahes aina tuettu tekemisiani, mutten puhunut
kirjailijahaaveista koulussa kovin vakavasti. (T9)

Osalla ndista henkildistd vammautuminen on tapahtunut vasta opiskelun jéalkeen, jolloin he
eivét ehka ole kiinnittaneet koulun esteettomyyteen huomiota tai koulun suhtautuminen
vammaisuuteen ei ole tullut esiin. Osalla opiskeluajastaan vain myonteiselld tavalla
kertovista osallistujista on kuitenkin ollut vamma jo opiskeluaikanaan. Siksi oletan, etteivét
kaikki vammaiset taideopiskelijat ole valttamatta kohdanneet hankaluuksia ja syrjintaa

koulutuspolullaan.

Itselle sopiva opiskeluympéristo tuotiin esiin ilahduttavana asiana, varsinkin jos sen
kontrastina oli esteellinen ymparist6. T10 kertoo padsseensa kuin taivaaseen”, kun hén
l&hti opiskelemaan téysin visuaaliseen ympéristoon (DeafSpace), jossa kaikki opettajat ja
opiskelijat ymmarsivat toisiaan ongelmitta. My6s mukautettu opetus toimi joillakin

osallistujilla opintojen mahdollistajana ja turvallisena ympéristona:
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Muutin [paikkakunnalle] ja aloitin artesaanikoulun, se oli mukautettu, joten siell& oli
okei olla erilainen, sitd me olimme kaikki, saimme olla luovia omaan tahtiimme --8
(T2, suomennos OS)

On myads otettava huomioon, ettd osassa aineisto-otteista kerrotaan vuosikymmenten
takaisista tapahtumista. Taidealan koulujen saavutettavuuden tilanne voi siis olla parempi
nyky&aén. Aiheesta on tehty useita tutkimuksia ja selvityksia 2010-luvulla. Ainoa taide- ja
kulttuurialojen opiskelun esteettémyyteen ja saavutettavuuteen keskittyva selvitys on
Kynnys ry:n vuonna 2012 valmistunut esiselvitys (Purhonen 2012), johon on viitattu
useaan otteeseen téssa luvussa. Selvityksessa vain yksi haastateltavista kertoi kokeneensa
suoraa syrjintaa taidealan oppilaitoksessa. Sen sijaan oppilaitosten esteellisyydelle
esitettiin paljon kritiikkid. Selvityksessa pohditaankin, miten syrjintd maéaritellaan.

Esimerkiksi esteettdomyyden puutteet voidaan lukea valilliseksi syrjinnéksi. (Mt., 9.)

Opetus- ja kulttuuriministerion teettdmassa selvityksessa (Penttila 2012) todetaan, etta
yliopistoissa ja ammattikorkeakouluissa on 2000-luvulla tehty toita saavutettavuuden
kehittdmiseksi. Saavutettavuusty6 on kuitenkin jossain maarin marginaalista
korkeakouluissa, ja siihen tarvittaisiin lisda systemaattisuutta. Selkeimpina
kehittdmiskohteina nahddén saavutettavuuteen liittyvén strategisen suunnittelun, séhkdisen
viestinnan ja opettajien pedagogisten taitojen kehittdaminen. (Mt.) Mahdollisesti juuri
saavutettavuustyon jadminen sivuun “’perustydstd” johtaa siihen, ettd saavutettavuus
toteutuu taidealan oppilaitoksissa satunnaisesti. T&ta viestii aineistossani se, etta esteet ja
asenteet ovat hankaloittaneet toisten osallistujien opiskelua huomattavasti, mutta toiset

eivat kerro kohdanneensa mitaan ongelmia opiskellessaan.

Villa ja Kivisalmi (2016) ovat tutkineet suomalaisten korkeakoulujen saavutettavuutta
vuonna 2016. "Erityisryhmiin” kuuluvat opiskelijat ovat selvityksen mukaan muita
opiskelijoita selvésti tyytymattomimpid muun muassa opiskelijavalintajarjestelyiden, tuki-
ja neuvontapalveluiden, ty6harjoittelujarjestelyiden, tiedottamisen ja tilojen

saavutettavuuteen.*® “Erityisryhmiin” kuuluvat opiskelijat kokevat myds huomattavasti

8 Alkukielella: Jag flyttade till [ort] och borjade i en skola dar man blev artesan, den var
anpassad sa de var okej att vara annorlunda dar, de var vi alla, vi fick vara kreativa i var
egen takt -- (T2)

49 Selvityksessa erityisryhmiin kuuluviksi laskettiin henkilot, joilla oli aisti- tai
lilkuntavammoja, aktiivisuus- tai tarkkaavaisuushéirioita, kielellisia erityisvaikeuksia,

141



harvemmin olevansa yhdenvertaisessa asemassa muiden kanssa. Liikuntavammaisista
vastaajista jopa lahes puolet ja aistivammaisista kolmannes kokee, ettei henkilokunta
suhtaudu myonteisesti erilaisiin opiskelijoihin. (Mt., 3, 14-15, 18-19, 24-25, 38, 45.)
Vuonna 2018 toteutetussa, vammaisille korkeakoulutetuille suunnatussa kyselyssa suurin
osa opiskelijoista oli kohdannut ainakin jonkin verran esteettdmyyden puutteita koulussa
tai harjoittelupaikassa (Heini & Klemetti 2018, 67). Naissak&an selvityksessa ei ole
eroteltu taide- tai kulttuurialoja opiskelevien vastauksia. Selvitysten tulokset kuitenkin
vahvistavat analyysini tulosta siité, ettd vammaisiin ja kuuroihin opiskelijoihin
suhtaudutaan joskus kielteisesti, eivatka oppilaitosten tilat ja opetus ole kaikilta osin
esteettomia.

Vuonna 2018 julkaistussa opinndytetydssaan Belghiti (2018, 4, 11, 24-25, 35) kertoo,
miten han on joutunut taistelemaan saadakseen asianmukaiset opetusjarjestelyt ja
saadakseen osallistua kaikkiin harjoitteisiin. Niemelan (2007, 34) tutkimuksessa monet
haastateltavista kertoivat joutuneensa ottamaan vastaavalla tavalla tienraivaajan roolin, kun
he ovat olleet oppilaitoksen ensimméinen vammainen tai viittomakielinen opiskelija.
Mydskaan Karjalaisen (2019) mukaan kouluissa ei tunneta yhdenvertaisuuslakia ja
opiskelijan taytyy kayttdd paljon omaa energiaa ja aikaansa saadakseen sopivat jarjestelyt.
Usein esteettomyytté aletaan kehittdé vasta silloin, kun ensimmainen vammainen tai kuuro
opiskelija aloittaa oppilaitoksessa. Talloin han joutuu olemaan pioneeri, ja kohtaamaan
Kielteisi& asenteita ja ensireaktioita. (Purhonen 2012, 8, 11.) Aineistossani on esimerkkeja
siité, ettd oppilaitokset eivat itsestdan selvasti jarjestdneet saavutettavaa
opiskeluympadristoa tai mukauttaneet opetusta tarvittavalla tavalla. Tdma johtaa siihen, etta
opiskelijan on joko toimittava omana edunvalvojanaan, tai karsittava esteellisesté
ymparistosta. Liséksi henkilokunta ei ollut aina suostunut tarvittaviin mukautuksiin
opiskelijan pyynnosta huolimatta. Tdma tekee opiskelusta entistd uuvuttavampaa. Heini ja
Klemetti (2018, 21) huomauttavat, etté jos koko opintopolku yhté taistelua, opiskelijaan

voi isked uupumus opiskeluaikana tai valmistumisen jalkeen.

Opiskelumotivaatiota voi laskea myos se, jos sosiaalisten suhteiden muodostaminen
koulussa on vaikeaa. Aineistossani on esimerkki siitd, ettd kommunikaatiovaikeudet

opiskelutovereiden ja koulun henkilokunnan aiheuttivat yksindisyytta ja ahdistusta.

lukemis- ja kirjoittamisvaikeuksia sekd mielenterveyden tai jaksamisen ongelmia seka
autismin kirjon henkil6t. (Villa & Kivisalmi 2016, 11.)
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Samankaltaisista ongelmista raportoivat myos Salmi ja Laakso (2005, 417). Mikali
vammainen tai kuuro henkild tietéa jo etukéteen, ettd opiskelussa tulee olemaan paljon
haasteita, han saattaa myds jattdd hakematta kouluun. Vaatii erityisté sisua, ettd jaksaa

raivata tietdan eteenpéin esteiden keskella.

Aineistoni perusteella vammaiset ja kuurot ihmiset voivat jaada erilaisten esteiden vuoksi
my0s kokonaan ulos taidekoulutuksesta. Esimerkiksi erityista tukea tarvitseville
taiteilijoille on hyvin vahédn mahdollisuuksia kouluttautua taiteilijoiksi. Suomessa on
jonkin verran organisaatioita, jotka ovat erikoistuneet tavoitteellisen tai ammattiin johtavan
taidekoulutuksen jarjestamiseen erityista tukea tarvitseville toimijoille. Osa ndistéa tarjoaa
ammattitutkintoon johtavaa toisen asteen koulutusta. Koulutusmahdollisuuksia ei
kuitenkaan ole tasaisesti eri puolilla Suomea. Gillin ja Sandahlin (2009, 14) mukaan
koulutuksen esteet johtavat vammaisten taiteilijoiden puutteelliseen koulutukseen.
Muodollisen koulutuksen puuttuessa on hankalaa ty6llistya “valtavirtaan”. Talldin ainoa
vaihtoehto on tydskennelld vammaiskulttuuriin liittyvissd organisaatioissa, esimerkiksi
inklusiivisissa esittdvan taiteen ryhmissa. Naiden ryhmien on myos itse koulutettava
taiteilijansa. (Mt., 14.) Esimerkiksi DuvTeaternin nayttelijoill& on juuri tallainen tilanne:
DuvTeatern kouluttaa omat nayttelijansa, koska heille ei ole tarjolla mitddn muuta
koulutusta (Kulttuuria kaikille -palvelu 2016).

Omakielinen koulutus on myds tarkedd. Kuten aineistostani kay ilmi, tulkkauspalvelut
mahdollistavat monipuolisemmat opiskeluvaihtoehdot, mutta tulkkaus ei ratkaise kaikkea.
Esimerkiksi opetushenkilokunnan kielteinen suhtautuminen tulkkaukseen voi tehda tulkin
tyon tyhjéaksi. Liséksi kuulevien ja kuurojen kulttuuria ymmartamattémien opettajien
johdolla ei paase kehittdmaan viittomakielista tai kuurojen kulttuuriin liittyvaa ilmaisua.
Kuurojen Liitossa on huomattu viittomakielisen kulttuuri- ja varsinkin teatterialan
koulutuksen merkitys jo vuosikymmenia sitten. Kuurojen Liitto on jarjestanyt vuosittain
erilaisia teatteri- ja kulttuurikursseja 1970-luvulta alkaen. Liiton kulttuuritoimikunta
neuvotteli Tampereen yliopiston teatterialan koulutuksen kanssa 1980-luvun alussa sek&
Teatterikorkeakoulun tdydennyskoulutuskeskuksen kanssa 19891993 viittomakielisesté
teatterikoulutuksesta, mutta suunnitelmat kariutuivat rahoituksen puutteeseen. Turun
taiteen ja viestinnan oppilaitoksessa saatiin kuitenkin jérjestettya kaksi viittomakielista
teatteri-ilmaisun opistotasoista koulutusta 1994-1996. (Wallvik 2005, 22, 25-31.)
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Yhteenvetona voisi todeta, ettd aineiston perusteella vammaisen ja kuuron ihmisen
mahdollisuuksia kouluttautua taiteilijaksi vaikeuttavat oppilaitosten disablistiset kaytannot
ja ennakkoluulot, saavutettavuuden puutteet ja joissakin tapauksissa suora syrjinta.
Vammainen hakija voidaan sulkea ulos taidealan opinnoista jo ennen kuin hén saa todistaa
kykynsé valintakokeessa. Mahdollinen kielteinen suhtautuminen vammaiseen tai kuuroon
opiskelijaan ja hénen tarvitsemiinsa palveluihin tekee opiskelemisesta raskasta. Taidealalle
hakeutumiseen vaikuttavat myos esikuvat ja roolimallit. Joissakin tapauksissa
koulutusjérjestelmé ohjaa erityisopetuksessa opiskelleita nuoria muille koulutusaloille. Osa
osallistujista kertoo vain myonteisista opiskelukokemuksista, joten joissakin
oppilaitoksissa on kyetty luomaan kyllin saavutettava ja kannustava opiskeluymparisto.

5.4 Tyo ja toimeentulo

Y hteiskunnallisessa vammaiskasityksessa yksi keskeinen kiinnostuksen kohde on
vammaisten ihmisten koyhyys ja heikko tilanne tyomarkkinoilla. Tyon merkitysta
vammaisten ihmisten yhdenvertaisuuden kulmakivena on korostettu jo 1970-luvulla.
(Thomas 1999, 16; UPIAS 1975, 16; Vehmas 2005, 129.). Palkkatyota pidetdan yhtena
merkittdvimmista keinoista lisatd ihmisen taloudellista riippumattomuutta, seka
itsendisyytté ja omatoimisuutta. Se ndhd&an mya0s tarkeané osana yhteiskunnallista
osallisuutta. Siksi yhdenvertaiset mahdollisuudet koulutukseen ja tyéntekoon ovat
jokaiselle kuuluva oikeus. Vammaispoliittisessa keskustelussa palkkatyd liitetaan

voimakkaasti taysivaltaiseen kansalaisuuteen. (Kauppila 2013, 58, 70.)

Tyon merkityksen painottaminen on luonnollista, koska ty6ll& on tarkeé osa lansimaisen
ihmisen eldmassa. Tyo on usein toimeentulon lahteen liséksi sosiaalisen verkoston,
itseluottamuksen ja mindkéasityksen perusta. (Giddens & Sutton 2017, 259; Oliver 1990,
85; Vehmas 2005, 129.) Heinin ja Klemetin (2018, 2) mukaan vammaisten ihmisten
osallisuus tydelamaan toteutuu heikosti. Matti Laitinen, Charlotta Marsh ja Paula Pietila
toteavat (2014, 13), etté tyollistyminen on nykyaankin yksi suurimmista vammaisliikkeen
haasteista. Haarnin (2006, 20, 29) mukaan tydikéisten vammaisten ihmisten tyollisyys on
huonolla tasolla, ja moni heisté elda pysyvésti koyhyydessa. Vammaisilla ihmisilla,
erityisesti vammaisilla naisilla, on tyypillisesti ollut suurempi ty6ttdmyysprosentti kuin
vammattomilla. Vammaisille ihmisille saatetaan myds maksaa samasta tydstd huonompaa
palkkaa kuin toisille tyontekijoille. (Asch & Fine 1988, 10-12; Priestley 2003, 132-139;
Thomas 1999, 16-17, 19-20; Vehmas 2005, 129.) Elimelliseen vammaan liitetdan usein
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tyokyvyttomyys, vaikka todellisuudessa henkilon tyokyvyssa sinénsa ei olisi puutteita
(Vehmas 2005, 130).

Yhdenvertaisuusvaltuutetun (2016, 64) selvityksen mukaan myos pitkalle
kouluttautuneiden vammaisten ihmisten péaasy tyémarkkinoille on heikoissa kantimissa.
Vastaajat olivat sitd mieltd, ettd vammaisuus asettaa tydnhakijan heikompaan asemaan
muihin hakijoihin n&hden. Lisaksi vastaajien mukaan ty0paikoilla on huono tai erittéin
huono asenneilmapiiri vammaisia ihmisia kohtaan. Monet vastaajat olivat kokeneet
syrjintaa tydpaikallaan. Selvityksessa ei ole eroteltu eri alojen vastauksia, joten taide- ja
kulttuurialasta ei suoraan saada tietoa, mutta vastaukset lienevat suuntaa-antavia kaikilla
aloilla. Heinin ja Klemetin (2018, 18) mukaan seké& onnistuneen ettd epéonnistuneen
tyollistymisen taustalla on seka rakenteellisia ettd asenneilmapiiriin liittyvia tekijoita.
Rakenteellisia tekijoita ovat esimerkiksi koulutus, esteettdmyys, tiedon puute ja
tukijérjestelmén toimivuus. Asenneilmapiiriin liittyvat muun muassa ennakkoluulot ja

myytit.

Tarkastelen tassa alaluvussa vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden tyéhon ja toimeentuloon
liittyvia kysymyksid. Kéyn ensin 1api sita, kuinka osallistujat kuvasivat taiteilijana
tyoskentelya ja siihen liittyvia haasteita ja mahdollisuuksia. Pohdin my6s, onko
vammaisella ja viittomakielisella taiteilijalla paremmat mahdollisuudet tyollistya
vammaiskulttuurin tai viittomakielisten toimijoiden piirissé kuin “valtavirrassa”. Ké&sittelen
my0s elannon saamista, apurahoja sek& muita rahaan liittyvid kysymyksid. Lisaksi
analysoin taide- ja kulttuurialan saavutettavuutta ja esteettomyyttd, seka taiteilijoiden

organisaatioilta ja verkostoilta saamaa tukea tyonteon ndkékulmasta.

5.4.1 Taiteilijana tydskentely

Vammaispolitiikassa puhutaan ty6stéd yleensa “tavallisen” palkkatyon ndkékulmasta.
Taiteilijan tyotd tehd&an kuitenkin usein freelancerind, itsensatyollistajénd, itsendisesti
apurahalla tai muissa niin sanotuissa epatyypillisissa tydsuhteissa ja tilanteissa — jopa siina
méaarin etté epatyypillisyys on alalla suorastaan tyypillistd (Houni & Ansio 2014, 378;
Roiha, Rautiainen & Rensujeff 2015, 21-22). Taiteilijan ty6ta voidaankin perustellusti
kutsua prekaariksi tyoksi. Prekaarissa tydssa tydsuhteet ja toimeentulo ovat epdvarmoja ja
epatyypillisia verrattuna perinteiseen palkkaty6hon (Jakonen 2014, 287 & 2019, 102).
Monet prekaarin tyon tekijat ovat epdmadréisessa valitilassa, jossa on piirteitd seka

palkansaajan etté yrittdjan asemasta (Jakonen 2015, 111). Esimerkiksi kuvataiteilijat eivat
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ole yleensa tydsuhteessa kehenkéan, eivatka he kuulu tydehtosopimusten piiriin (Lehenkari
2018, 99). Hounin ja Ansion toimittama Taiteilijan ty6 -julkaisu (2013) kasittelee laajasti
taiteilijan tyon erityispiirteitd, taiteilijan tydmarkkina-aseman epévarmuutta ja myos
tyéhyvinvointiin liittyvia asioita. Sanaa ”prekaari” ei mainita julkaisussa, mutta raportti
voidaan nahda kattavana kuvauksena taidetyon prekaariudesta. Teatterin tiedotuskeskus
TINFOnN selvityksen (Helavuori & Karvinen 2019) mukaan taiteilijoiden heikko

tydmarkkina-asema altistaa heidat monenlaiselle epdasialliselle kohtelulle.

Sana “ty” on taiteesta puhuttaessa usein monitulkintainen késite. Tyoksi mielletdan
joissakin yhteyksissa vain palkkatyd, mutta taiteellisesta tydsta ei aina saa tuloja. Téassa
raportissa viittaankin erilaisilla ”ty6”-sanan muodoilla monessa kohtaa yleisesti taiteen
tekemiseen, riippumatta siita saako siitd rahaa. Aineistosta ei myoskaan aina kay ilmi,
onko mainittu taiteellinen tydskentely tuonut tekijalleen tuloja vai ei. Tdma luvun tausta-

ajatuksena on kuitenkin, etta tyota ja myds taiteellista tyota tehdaan elannon saamiseksi.

Aineistostani nousi esiin kokemuksia siita, etté taidealalle tydllistyminen vammaisena
henkildna on joskus hyvin hankalaa. My0s taiteilijoiden prekaari asema seka tasapainoilu
sosiaaliturvan seka apurahojen ja palkkojen kanssa nékyi osallistujien kertomuksissa.
Kukaan osallistujista ei vastaushetkella elattanyt itseddn pelkéstaan taiteen teolla.

Taiteen eri aloilla voi olla eroja siind, kuinka vammaisuuteen suhtaudutaan. Lubetin
mukaan klassisen musiikin ala on oma ankara kulttuurijarjestelmansd, joka nojaa
virtuositeettiin ja taydelliseen suoritukseen. Teokset on savelletty soitettavaksi tietylla
tavalla ja orkesterin johtaja johtaa ne tietylla tavalla — ja juuri niin ne pit44 soittaa.
Variaatioita ei suvaita. Siksi pienikin elimellinen vamma, esimerkiksi sormen vamma, voi
olla ehdoton este soittamiselle klassisen musiikin kontekstissa. Lubetin mukaan monet
ammattimuusikot piilottelevat kipujaan ja vaivojaan, koska pelkadvéat menettdvansa tyonsa.
Ainakin osittain naistd syistd monet vammaiset muusikot ovat muodostaneet omia
orkestereitaan, organisaatioitaan ja alakulttuurejaan. Musiikkialan sisalla on kuitenkin
erilaisia kulttuurijarjestelmid, esimerkiksi punk-musiikissa voidaan olla jopa ylpeité siitg,
ettei olla soittotekniikan taitureita. Talloin elimelliselld vammalla on vdhemman
merkitystd. (Lubet 2011, 15-40, 54, 58-59, 99.)

Esiintyva taiteilija on yleisolleen nékyvilla, toisin kuin vaikkapa kirjailija. Siksi nédkyvat
vammat ja viittomakielisyys voivat saada esittavissa taiteissa erityistd merkitystéa.

”Valtavirran” ndyttdmoilla ndhddin harvoin vammaisia tai viittomakielisid esiintyjié.
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TINFOnN selvityksen mukaan erityisesti esiintyvat taiteilijat, tanssijat ja nayttelijat ovat
kokeneet toimintakykyyn ja ulkonakdon kohdistuvaa syrjintd4 (Helavuori & Karvinen
2019, 33-34, 41). Liinamaa (1995, 84) mainitsee, ettd Suomesta on lahtenyt kuuroja
nayttelijoita ulkomaille, silla omassa maassa ei ole tyollistymismahdollisuuksia. T8:n
kuvailema nayttelijan ty6llistymisen ongelma on tuttu kaikille, jotka ovat olleet

tekemisissa teatteri- tai elokuva-alan ja vammaisuuden kanssa:

Mitd enemman opin tuntemaan teatterialan ihmisia ja tein t6ita4 heidén kanssaan,
kavi selvemmaksi se tosiseikka, ettd mieluummin sokeaksi esitykseen otetaan
nékeva kuin sokea. Tiesin olevani loistava nédyttelija ja erittdin luova ohjaaja, mutta
silti en saanut ammattiryhmista rooleja. (T8)

Teatteri- ja elokuva-alalla on yleista, ettd vammainen néyttelija ei kelpaa esittamaan
vammatonta roolihahmoa, mutta ei mydskaan vammaista henkiléa. Vammaisuuden
merkitys korostuu nayttelijan tydssa, jossa ruumis on tarked tydkalu. Vammaisen ihmisen
ruumis rikkoo normaaliuden kulttuurisia rajoja, koska se on liian kaukana ideaalista
ruumiista (Vaahtera 2012, 41; Wendell 1996, 91). Lennard J. Davis (2017, 45-47)
Kirjoittaa, ettd normaaliutta pidetd&n ndyttelemisessa muuntautumiskyvyn takeena ja
muuntautumiskykya nayttelijalle olennaisena ominaisuutena. Syyna tahén on hénen
mukaansa ableistinen eli toimintakykya korostava kulttuuri, jonka vuoksi vammaisuus ei
voi “vain olla” valkokankaalla tai lavalla, sen on aina tarkoitettava jotakin, oltava
vertauskuvallista ja liityttdva juoneen (Davis 2011; Davis 2017, 39, 43-45). Vammainen
ruumis on latautunut merkityksilld eikd vammainen néytteliji ole siksi “neutraali”, joten

han ei kelpaa mihinkaan rooliin (Davis 2011).

Aihe on ollut jo pitkdan kuuma peruna myds siksi, ettd vammaton henkil® saa usein
mainetta ja kunniaa seké alan palkintoja vammaista esittavasta roolistaan, jota pidetdan
tavallista haastavampana (Davis 2011; Stewart 2018). Vammaiselle néyttelijélle tilanne on
paradoksi, jossa tyollistymisen mahdollisuuksia ei niin sanotussa valtavirrassa ole
lainkaan. Tilanne on synnyttanyt kampanjointia perinteisia ndyttelemisen konventioita
vastaan, esimerkiksi Don’t Play Me, Pay Me (’élé nayttele minua, palkkaa

minut”) -kampanjan (Kuppers 2014, 159; Solvang 2012, 184).

Vammaisten ja kuurojen ndyttelijoiden syrjinnésté kertoo myos se, etté aiheen

kasittelemiseksi on luotu omia kasitteitaan. 1Imi6td, jossa vammaton nayttelija ndyttelee
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vammaista roolia, kutsutaan muun muassa crip drag -ilmidksi.>® Myos crip up -késitetta on
kaytetty. (Anna 2009; Kuppers 2014, 159; Rodan, Ellis & Lebeck 2014, 77.) Davis (2011)
vertaa crip dragia blackface-ilmiton, jossa valkoinen néyttelija maskeerataan musta- tai
ruskeaihoiseksi. Blackface on nykyaan poliittisesti erittain epakorrektia, mutta miksi crip
drag ei ole? Joidenkin bloggaajien mukaan olennaista ei oikeastaan ole se, onko
nayttelijalla sama vamma kuin roolihahmolla. Perimmainen ongelma on, ettd vammaisia
nayttelijoita palkataan ylipaatdan hyvin harvoin. Jos vammaisilla ja kuuroilla nayttelijoilla
olisi samanlaiset mahdollisuudet kuin vammattomilla ja kuulevilla, ja heita palkattaisiin
mihin tahansa rooleihin, sill& ei olisi kovin paljon véalia kuka nayttelee ketakin. (LeeLee
2009, Rodanin ym. 2014, 78-79 mukaan.)

Syrjintdan viittasivat myds muut osallistujat. Syrjinta ei aina ole rdikead ulos jattamista ja
tydnhakijan ohittamista, vaan se voi olla myds ableistista vammattoman tydntekijan

arvottamista paremmaksi:

Tosin vammaisena tyontekijana en koskaan tunne olevani samalla tavalla arvostettu
kuin ympérilla olevat terveet tyontekijat. En tiedd miten sen aina vaan nielee:
pienemman palkan, itse omista oikeuksista metel6innin ja muistuttamisen. (T6)

Solvangin (2012, 183) haastattelemien yhdysvaltalaisten ja britannialaisten taiteilijoiden
mielestd vammaisten ihmisten syrjita tyoeldmassa oli yksi keskeisista ongelmista.
Australialaisten vammaisten taiteilijoiden tyollistymiseen liittyvéssa tutkimuksessa selvisi,
ettd 60 % taideorganisaatioista ei kyselyn aikaan tyollistanyt tai tiennyt ty6llistaneensa
vammaisia ihmisid. Merkittdvimpia esteitd vammaisten ihmisten ty6llistymiselle taidealalla
ovat raportin mukaan muun muassa tyonantajien huolet yliméaaraisista kuluista,
vammaisten ihmisten syrjinta ja rajalliset tyollisyysmahdollisuudet. (DADAA Inc & Arts
Access Australia 2012, 6-7.)

Karjalaisen (2019) mukaan taiteilijan tyopaikalla tapahtuvaa syrjintaa saatetaan perustella

taiteellisilla syillg, ajan puutteella tai virheellisell tiedolla. Se voi johtua myds

50 Crip on lyhenne englannin kielen sanasta cripple. Cripple voitaisiin suomentaa
esimerkiksi sanalla “rampa”. Cripple-sanaa on aiemmin kdytetty haukkumasanana sairaista
ja vammaisista ihmisistd, mutta vammaiset ihmiset ovat alkaneet kayttaa termia
provokatiivisesti ja ironisesti. Se on siis otettu ’haltuun”, vammaisyhteison omaan
kayttoon. Crip-sanaan suhtaudutaan kuitenkin vammaisyhteisdsséa monin eri tavoin, eli sen
kaytostéa ei olla yksimielisid. Késitteelle ei ole toistaiseksi 16ydetty toimivaa suomenkielista
kaannosté. (Lindholm & Raudaskoski 2019.)
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erityisosaamisen puutteesta. Han antaa esimerkkeja teatterialalla tapahtuneesta syrjinnésté.
Viittomakieliselle ndyttelijalle saatetaan antaa pienempi rooli, perusteena se, etta
naytelmassa puheella on tarked asema. Joskus ohjaaja keskittyy ensin puhuviin

nayttelijoihin ja vasta lahell& ensi-iltaa viittomakieliseen nayttelijaan. (Mt.)

Vammaisiin taiteilijoihin liitettava mielikuva harrastelijamaisuudesta vaikuttaa
vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden ty6llistymiseen, seké heidan palkkoihinsa ja
teostensa hintoihin (Bang & Kim 2015, 545, 550, 553; Gill & Sandahl 2009, 3, 21,
Solvang 2012, 183; Sandahl 2013). My6s osa tdman tutkielman osallistujista Kiinnitti

huomiota arvostuksen ja palkan yhteyksiin:

O: Ja tuntuuks et teil on sellasta arvostusta niinku musiikkikentalla etta

H: No kylla mé& uskon et musiik- musiikillisesti kyll& joo, mutta niin kun ma oon tos
puhuttiin aikasemmin niin rahallisesti ei, eli pités olla vaan

O: joo

H: saada enemman arvostusta silla tavalla et se ois niinku nakyis tuolla meién
palkois

(H2)

H2 nosti esiin my0ds kehitysvammaisten ihmisten ty6llistymismahdollisuuksien kapeuden:

H: Ja sit toinen on se ettd ennakkoluulot pitéis saada nollaan en ma tiedd onks sul-
l0ytyyks sitakéaan sieltd ((haastattelukysymyksistd)) su- mut tota ennakko noi luulot
nollaan et eli ettd paasis porukka niinkun laajemmalla sektorilla tonne normaalille
markkinoille toihin ettei olis semmosta

O: niin

H: et ”emmaé nyt tiedd uskallanks ma ottaa ja etten mé vaan leimaannu” ja niin
poispéin. -- M4 en tiedd monia paljon mut suurin osa on kauppa kautta Hese,
Hesburger Mékki-alalla

O: Niin

H: suurin osa tietysti on muutamat jossain muuallaki on yks eduskunnassa mut
periaatteessa

O: Mm

H: tai ministeridssa yks ma tiedan mutta kuitenki ni

O: Mm.

H: sen pitas olla niin paljo laajempi etté tavallaan sen pités olla niin ettd mita sa
haluat tehda? Olla kysymys ndin ettd mita sa haluat tehd& tyokses.

(H2)

H2 puhuu siitd, ettd ennakkoluulot vaikuttavat tyollistymismahdollisuuksiin. Lisaksi
koulutus- ja sosiaaliturvajérjestelmé voivat ohjata vammaisia ihmisié tietyntyyppisiin
toihin. Vammaisille ihmisille tarkoitetut tukipalvelut eivat kannusta luomaan uraa
taidealalla (DADAA Inc & Arts Access Australia 2012, 6). Kehitysvammainen ihminen ei
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valttamatta voi vapaasti paattad, millaista ty6té haluaa tehdd. Hanelle myonnetdan usein
peruskoulun paatteeksi tyokyvyttomyyseldke, jonka jalkeen koulutukseen ja tydhon pééasya
ei endd tueta kovin ponnekkaasti. Kehitysvammadiagnoosin saaneen ja erityisopetuksessa
olleen ihmisen koulutusvaihtoehdot ovat paljon kapeammat kuin yleisopetuksessa olleen
diagnoosittoman henkilon. (Ahonen & Lampinen 2017, 53-54; Hakala 2013, 218, 220,
222, 232-234; Hakala, Mietola & Teittinen 2013, 173; Koskenvuo, Hytti & Autti-R&mo6
2011, 22-24; Ojala & Lavikainen 2017, 62.) H2 viittaa puheessaan tdéhan ongelmaan:
kehitysvammaiset ihmiset ohjataan heidén kiinnostuksenkohteistaan riippumatta yleensé
yksinkertaiseen, suorittavaan tyohon. Kasittelen tarkemmin erityisopetukseen
osallistuneiden ohjausta ja mahdollisuuksia edeté eteenpéin koulutus- ja urapoluilla

luvussa 6.2 *’Erityinen’ taiteilijapolku”.

Yleiset tydllistymisen haasteet koskevat myds taidealaa. Vammaiselta tydnhakijalta
edellytetddn usein jotakin hanen rajoitettaan kompensoivaa kykya tai ominaisuutta (Heini
& Klemetti 2018, 32, 76). Tyonantajat saattavat lisaksi peléta, ettd vammaisesta henkildsta
aiheutuu yliméaaraisia kuluja (mt., 27). Tallainen pelko voi monissa tapauksissa olla taysin
turha. Yhdenvertaisuuslaissa edellytetadn, ettd tydnantajan on tehtdva kohtuullisia
mukautuksia tyontekijan tarpeiden mukaan. Kohtuuttoman suuria tai kalliita mukautuksia
ei edellytetd. Vammainen henkild voi kuitenkin olla taysin tyokykyinen eiké hén
valttamatta tarvitse mitddn mukautuksia. Monet tyosta suoriutumiseen liittyvat apuvélineet
ja tukipalvelut, kuten viittomakielen tulkkaus, eivét aiheuta mitd&n kuluja tyonantajalle.
Tyo6nantaja voi myods hakea taloudellista kompensaatiota, jos tydntekija tarvitsee
kohtuullisia mukautuksia tai hénen tuottavuutensa on alentunut. (Esteettd téihin 2019a & b;
Heini & Klemetti 2018, 24.)

Vammaisen ja kuuron taiteilijan tydskentelyyn liittyy muitakin haasteita. Gillin ja
Sandahlin (2009, 2, 16) tutkimuksessa selvisi, etta joidenkin vammaisten taiteilijoiden on
hoidettava jatkuvasti sosiaaliturvaan liittyvia paperitoitd, mika vie aikaa taiteen
tekemiseltd. Toisaalta taiteilijan tyon prekaarius aiheuttaa sen, ettd myds vammattomat
taiteilijat joutuvat helposti ’paperisotaan” esimerkiksi sdilyttadkseen tyottomyysturvansa
(Plath 2018). Byrokratian aiheuttaman ylimaaraisen tyon ndkokulma nousi aineistossa esiin
apurahoihin liittyen:

Apurahan saaminen tuotti ongelmia ja paljon ty6ta saamani tydelédkkeen kanssa.
(T3)
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Vammaisilla ihmisilla myos vaihteleva terveydentila voi hankaloittaa pitkdaikaista
suunnittelua, tydskentelyé ja oman tyon markkinointia (Gill & Sandahl 2009, 2, 16). Yksi

osallistuja viittasi tekstissaan tyokykynsa vaihtelevuuteen:

Talla hetkella keikkailen sen mink& kunto antaa periksi --. Keikalle menen vaikka
paa kainalossa, mutta muutaman kerran olen toki keikankin joutunut perumaan.
Treenien suhteen pyrin melkein samaan, mutta olen kuitenkin itselleni armollisempi.
Pahempana Kipupaivané perun treenit osaltani, onneksi bandikaverit tosiaan ovat
olleet ymmartavaisid, vaikkakin toki harmissaan jos en ole paassyt osallistumaan.
(T7)

Tassa luvussa korostuvat vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden tydllistymisen haasteet.
Kuitenkin osalla tutkimuksen osallistujista menee hyvin ja he ovat ty6tilanteeseensa

tyytyvéisiéd. Esimerkiksi yksi osallistuja kertoo menestyneensé paremmin kuin odotti:

Olen saanut toimia taiteilijana nékyvammin kuin olisin uskonut. Julkaisuni ovat
saaneet nékyvyytta, jonka jalkeen péésin kirjoittamaan esimerkiksi [mediayhti6lle].
(T9)

Ne osallistujat, jotka kertoivat olevansa tyytyvéisié tyotilanteeseensa, eivét tavoitelleet
kokopaivaista tyollistymista taiteilijana. He kokivat itselleen sopivaksi yhdistelmaksi
tydskennelld muissa tdissa ja tehda niiden ohella taidetta, tai elad saamallaan eldkkeelld ja
tehda taidetta sen turvin. Nama henkil6t eivat mydsk&aan valitelleet toimeentulon
niukkuutta kuten osa muista taiteilijoista. Tyollistymisen esteet ja haasteet eivét ehka
konkretisoidu heidan tilanteessaan. Taiteilijat, joiden tavoite on elda taiteen tekemiselld,

kokevat enemman tyollistymisen esteita.

Taiteilijaresidensseista ei ollut aineistossa mainintoja. Residenssit voivat mahdollistaa
taiteelliseen tyohon keskittymisen, ja niiden kautta voi luoda suhteita ja verkostoja
kansainvaliseen taidekenttdan (Lehenkari 2018, 37—38). Kaikilla taidealoilla ei ole kovin
yleisté tydskennelld residenssissd. Voi olla, ettd osallistujien joukossa ei ollut ketdan, joka
olisi ollut kiinnostunut residenssissa tydskentelystd. Residenssien saavutettavuus on
kuitenkin yksi taiteilijoiden yhdenvertaisuuteen liittyvista ndkokulmista. Suomessa on vain
pari saavutettavaa taiteilijaresidenssid. Koneen saation Saaren kartanossa on yksi esteeton
asunto (Koneen séatio 2019a). Myos Serlachius-residenssi (2019) on verkkosivujensa
mukaan esteetdn, mutta esteettomyytta ei kuvailla tarkemmin. Kanttilan tulevasta Res
Canth -residenssitoiminnasta on tarkoitus tehd& remontin yhteydessa saavutettavaa (Perala
2019).
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5.4.2 Onko vammaisille ja kuuroille taiteilijoille tilaa *valtavirrassa”?

Aineistosta kdy ilmi, ettd monet taiteilijoista ovat tyollistyneet useaan otteeseen
vammaisjarjestojen, vammaiskulttuurijarjestdjen tai viittomakielisten jarjestojen kautta.
Tyo0t olivat esimerkiksi opetusty6ta tai esiintymiskeikkoja:

[2005] opiskelin kevaéan [kansanopistossa] nayttelijantyota ja tein freelancer-keikkaa

erilaisissa vammaisjarjestoissa. Vélilla sain enemman, valilla vahemman palkkaa
toistani. Padasiallisesti opetin teatterin tekemista erityisryhmille. (T8)

Suomalaisten tapahtumien lisaksi moni taiteilija oli osallistunut vammaiskulttuuriin
liittyviin nayttelyihin, festivaaleihin ja tapahtumiin ulkomailla:
Samana vuonna olin ndkdvammaisen kuvataiteilijakollegani kanssa [Slovakian
tasavallassa] yhteisella nayttelykiertueella. Olimme saaneet kontaktin [Slovakian]
nakdvammaisten kulttuurijohtajaan, joka kutsui meidat nayttelyyn. Se kiersi koko
kesan [2006] eri kaupungeissa. Saimme tuolloin erittain positiivista palautetta ja
nayttelystdmme julkaistiin lukuisia lehtiartikkeleita. Tuon [2006] vuoden jalkeen

olen osallistunut lukuisiin, vammaisille taiteilijoille tarkoitettuihin néayttelyihin seké
kotimaassa ettd [Baltiassa] ja [Ranskassa]. (T4)

Myos Basas (2009, 665-666) on havainnut, ettd vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden
parhaat tyollistymismahdollisuudet ovat usein taideorganisaatioissa, joissa on jonkinlainen
linkki vammaisuuteen tai kuurouteen. Tdma voi johtua hdanen mukaansa siitd, etta
vammaisilla on rajoitetummat ammatilliset verkostot tai siita, ettd taideorganisaatioilla on
ennakkoluuloja vammaisia taiteilijoita kohtaan. Osittain on luonnollista, etta
tyollistymismahdollisuuksia saa vammaiskulttuurijarjestojen tai viittomakielisten
jarjestojen kautta. Tyoté saa usein sieltd, missa omat verkostotkin ovat, ja monet
tutkimukseeni osallistuneet taiteilijat ovat vammaisjarjestoissa aktiivisia. Lisaksi ne
osallistujat, jotka tekevat taidetta tuetusti, liittyvat yleensé taustaorganisaationsa kautta
jollakin tavalla vammaiskontekstiin. Ja keitdpd muita vammaispoliittisen taiteen,
vammaiskulttuurin tai kuurojen kulttuurin festivaaleille kutsuttaisiin, kuin

vammaispoliittisen taiteen tekijoita sekd kuuroja ja vammaisia taiteilijoita?

Yksi osallistuja kertoo, ettd han haluaa luoda mahdollisuuksia muille ihmisille — olivat he
sitten vammaisia tai vammattomia — harrastaa kulttuuria tai kehitta taiteellista

osaamistaan:

Haluni toimia valokuvauksen parissa on laajentunut myds muiden tukemiseen.
Vuosien mittaan olen ohjannut lukuisia valokuvauskursseja jotka olen suunnannut
sekd ndkdvammaisille ettd nékeville henkildille. -- Valokuvataiteilijana toimimisen
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ohella perustin parin nakdvammaisen ystévani kanssa kulttuuriyhdistyksen
[yhdistyksen nimi] vuonna [2005]. Olemme siité lahtien toimineet
vapaaehtoisperiaatteella luoden 1&hinn& [maakunnan] ndkévammaisille ja heitd
l&hell& oleville ndkeville henkildille kulttuuriharrastusmahdollisuuksia. --
Yhdistyksemme toiminta on hyvin tunnettua [alueen] kulttuurikentdssa. Myods monet
vammaisjarjestot tekevat kanssamme yhteisty6td. Néin pystymme tuomaan taiteen ja
kulttuurin l&helle monia vammaisia. --. Yhdistyksemme toiminta tukee myos omaa
taiteellista toimintaani. (T4)

Kyse on T4:n tapauksessa siitd, miten hdn on omaa ammattitaitoaan suunnannut ja
halunnut kehitt&g, sekd hanen motivaatiostaan jakaa osaamistaan muille. Tata ty6ta han on
tehnyt myds palkatta. Muut osallistujat eivét tuo esiin yhta suorasti téllaista motivaatiota.
Kukaan osallistujista ei kuitenkaan puhu esimerkiksi opetustydstd ”pakkopullana”, jota

olisi tehtéva elannon saamiseksi, vaikka oikeasti haluaisi tehda jotakin muuta.

Vammaiskulttuurista ja vammaispoliittisesta taiteesta puhuttaessa viitataan usein
valtavirtaan”, jolla tarkoitetaan yleensa kaikkea sit4, miké ei ole vammaiskulttuuria. Silla
viitataan siis myos kaikkiin niihin marginaalisiin ja radikaaleihin kulttuurin ilmidihin, jotka
eivat liity vammaisuuteen. (Williamson 2011.) Kukaan aineistossani ei mainitse sanaa
?valtavirta”. Osallistujat eivat myoskaan suoraan puhu taidemaailman jakautumisesta
valtavirtaan ja vammaisten tai kuurojen omaan taidekenttadn. Kuitenkin aineistossa on
nahtavissa epasuoria viittauksia siihen, ettd Suomen kulttuurikentélla tapahtuu jonkin
verran eriytymista vammaisten ja viittomakielisten taideverkostojen ja valtavirran
taidepiirien valilla. Tata tulkintaa tukevat myds muut lahteet. Esimerkiksi Kettukin (2018)
selvityksessé erityistaidetoiminnan piirissa olevien taiteilijoiden teoksia ei oltu juurikaan
kutsuttu tai ehdotettu jurytettaviin ndyttelyihin. Kettukin asiantuntijoiden arvion mukaan
tama liittyy todennakdisemmin resurssien puutteeseen ja siihen ettei teoksia l6ydetd, kuin

siihen ettei teoksia haluttaisi tarjota tai ottaa mukaan nayttelyihin (mt.).

Taidekenttien eriytymisesta puhuu myos Katriina Rosavaara (2018), joka on hahmotellut
Vertaistaiteilijat-hankkeessa kuvataiteilijoiden toimintakenttid. Hankkeen kohderyhmana
ovat taiteilijat, joilla on erityisen tuen tarve. Rosavaaran (mt.) tuottama kuvio Taiteilijan
toiminta tydeldmadssa (kuvio 7) havainnollistaa vertaistaiteilijoiden ja muiden

kuvataiteilijoiden rinnakkaisia taidemaailmoja ja tyduria. Rosavaaran (mt., 2019a) mukaan
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erityisté tukea tarvitsevan taiteilijan sek& muiden kuvataiteilijoiden tiet ristedvat hyvin
harvoin. Sita on tapahtunut jonkin verran nayttelyissd, mutta vasta 2010-luvun lopulla.®!
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Kuvio 7. Rosavaara (2018): Taiteilijan toiminta tyoelaméassa®?

Aineistoni perusteella taidekenttien eriytymisen yksi suurimmista syista on erot
taiteilijoiden koulutuksessa. Nama erot taas johtuva muun muassa koulutusjarjestelmén
rakenteista seka disablismista, vammaisia ihmisia syrjivista kaytannoista. Myos
Rosavaaran (2018) mukaan erot koulutuksessa liittyvat taidekenttien eriytymiseen. Hanen
mukaansa erityisté tukea tarvitsevalla taiteilijalla on tyypillisesti kuva-artesaanin tutkinto
tai hanella ei ole lainkaan alan koulutusta, kun taas muut kuvataiteilijat ovat yleensé

koulutukseltaan kuvataiteen maistereita tai kuvataiteilijoita (AMK). Myds Gillin ja

%1 Rosavaara (2019a) kertoo, ett4 jos han olisi tehnyt timéan kuvion ennen vuotta 2018,
yht&an kohtaamispaikkaa erityista tukea tarvitseville kuvataiteilijoille ja muille
kuvataiteilijoille ei olisi 16ytynyt. On huomattava, etté jo vuonna 2002 Kirsikodin
taiteilijoiden nayttelyité oli esilla nelj&ssé eri museossa, muun muassa Kiasmassa. T&mé on
ollut yksi merkittava erityistaidetoiminnan lapimurto valtavirtaan. (Isomaki 2004, 50.)
Kyseessa oli kuitenkin Kirsikodin oma néyttely. Nayttelyitd, joissa erityisté tukea
tarvitsevat taiteilijat ja muut taiteilijat ovat esilla yhdessa, on jarjestetty vasta 2010-luvun
lopussa, kuten Rosavaara (2018) toteaa.

52 Kuviota on kaytetty Rosavaaran luvalla.
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Sandahlin (2009, 14) mukaan valtavirran oppilaitosten ulkopuolella koulutuksensa saaneet

ja itseoppineet taiteilijat jadvit helposti “marginaaliin”.

Toinen aineistostani esiin nouseva, eriytymiseen liittyva nakékulma on verkostot, joista
puhuu myo6s Rosavaara (2018 & 2019a). Hanen mukaansa erityisté tukea tarvitseva
taiteilija voi olla Kettukin jasen, kuvataiteilija taas liittyy yleensé taiteilijajarjestoon,
esimerkiksi Taidemaalariliittoon. Jotkut erityisté tukea tarvitsevat taiteilijat ovat myods
paikallisten taiteilijaseurojen jasenié. Verkostojen luonti seurojen kautta voi kuitenkin olla
haasteellista, jos tapaamisiin ei paase kuljetuspalvelujen tai avustajan puutteen vuoksi tai
jos kommunikointi muiden taiteilijoiden kanssa ei onnistu. llman taiteilijajarjeston

jasenyytta ei pdase myoskéan taiteilijamatrikkeleihin mukaan. (Rosavaara 2018 & 2019a.)

Rosavaara (2018 & 2019a) tuo esiin myds muita syita rinnakkaisten taidemaailmojen
syntyyn. Apurahahakemusten, verkkosivujen ja portfolion tekemiseen on sek taloudellisia
ettd toiminnallisia esteit4, ja niiden tekoon tarvittaisiin avustaja. Erityista tukea
tarvitsevalle taiteilijalle myoskaan taiteilijaresidensseihin hakeminen ei vélttdmatta ole
mahdollista. Eroja on myds toimeentulon lahteissé. Erityista tukea tarvitsevan taiteilijan
toimeentulo tulee eldkkeestd, kun taas muut kuvataiteilijat saavat elantonsa esimerkiksi
kuvataiteilijan opetusty6sté ja apurahoista. (Rosavaara 2018 & 2019a.) Palaan tarkemmin
vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden toimeentuloon luvuissa 5.4.3 Elanto" ja 5.4.4

Apurahat ja avustukset.

Liséksi teosmyynnissa on eroja: erityista tukea tarvitsevat taiteilija ei valttamatta saa tuloja
teosten myynnista. Eri organisaatioilla on vaihtelevat kaytannét liittyen teosten myyntiin ja
tulojen tilittdmiseen. (Rosavaara 2018 & 2019a.) Aineistossani ei ole mainintoja erityista
tukea tarvitsevien taiteilijoiden teosmyynnin ominaispiirteista. Sen sijaan aineistossa on
esimerkki siitg, ettd vammaisjarjestot liittyvat kuvataiteilijoiden teosten myyntiin seka

nayttelymahdollisuuksiin:

[Toisen vammaisyhdistyksen] kautta olen pitdnyt ndyttelyjé ja teoksiani on ostettu
muun muassa [tarkennus poistettu] vammaisjérjestoille. (T3)

Eriytymisen ilmi6ta kuvailee mielestani myds Solvang (2018, 246) Kirjoittaessaan, etta
vammaisen muusikon on usein vaikeaa padstd mukaan vammattomien ihmisten yhtyeisiin,
samalla lailla kuin naisia on harvoin mukana miesten perustamissa bandeissa. Ratkaisuna
on perustaa kokonaan vammaisista ihmisistd koostuva bandi (mt., 246). Tutkimukseeni
osallistuneista varsinkin erityisté tukea tarvitsevat taiteilijat ovat ryhmittyneet
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tyoskentelemé&éan toisten erityisté tukea tarvitsevien ihmisten kanssa. Tama liittyy osittain
tuen tarpeeseen. Taiteellinen tyoskentely on osalle taiteilijoista mahdollista vain
yhteisOssé, jolta saa tukea tyohon. Erityista tukea tarvitsevat kuvataiteilijat tydskentelevét
taidestudioissa tai taiteellista tydskentelya tukevissa tyokeskuksissa. Aineistoni erityista
tukea tarvitsevat esiintyvét taiteilijat, esimerkiksi muusikot ja nayttelijat, eivat toimi
freelancereina kuten muut esiintyvat taiteilijat tyypillisesti toimivat. Heilla on vain yksi
taustaorganisaatio, jonka kautta he tekeviét taidetta. Taiteilijoiden taustaorganisaatioita ei
kuitenkaan voi sijoittaa yksiselitteisesti joko marginaaliin tai valtavirtaan. Esimerkiksi
DuvTeatern on pieni teatteri, joka on ruotsinkielisend toimijana sivussa suomenkielisen
”suuren yleison” tietoisuudesta. Toisaalta DuvTeatern on saanut useita arvostettuja
palkintoja (DuvTeatern 2018), ja tunnettu toimija ruotsinkielisella teatterikentallamme.
Liséksi DuvTeaternin vuoden 2019 tuotanto on yhteistyd Svenska Teaternin kanssa ja
esitetddn Svenska Teaternin péalavalla (Svenska Teatern 2019) — sen suurempaa
ruotsinkielistd ndyttamoa ei Suomesta 16ydy. On kuitenkin toinen kysymys, voisivatko
erityisté tukea tarvitsevat nayttelijat esiintya Svenska Teaternin ndytelmissa, joita ei tehda

yhteistyona DuvTeaternin kaltaisen teatterin kanssa.

Mahdollinen taidekenttien eriytyminen vaikuttaa myds taiteilijoiden toimeentuloon.
Suomalaisessa vammais- tai viittomakielikontekstissa ei oikeastaan voi tyollistya
kokoaikaisesti. Esimerkiksi Belghiti (2019) on todennut, ettd Suomessa viittomakieliset
produktiot tyollistavat ndyttelijoitd noin puoli vuotta. Loput vuodesta on tydllistyttava
kuulevien produktioihin, tehtdva jotain muuta tai oltava tyottdmana. Vammaisille

taiteilijoille tarjolla olevien mahdollisuuksien kapeuteen viittaa myds T6:

Vammaisia taiteilijoita ja osaajia palkataan vain hankkeisiin hankerahoituksella ja
kun hanke paattyy, olet taas ty6ton. (T6)

Maailmalla k&ydéaéan keskustelua siitd, poteroituvatko vammaiset taiteilijat tarkoituksella
omaan vammaiskulttuurin ja -taiteen piiriinsd. Useissa lahteissé mainitaan, ettd vammaiset
taiteilijat kaipaavat omaa tilaa ja ovat tarkoituksella luoneet sitd — ja se on eittdmattd myos
ollut tarpeen, kun tilaa ei ole muualla ollut. Kuppers (2014, 33) tuo esiin, etta
vahemmistokulttuurin luomisesta voi seurata ongelmia. Kun uudenlaiselle toiminnalle
luodaan oma tila, se ei paése nékyviin valtavirran perinteisissa eika kokeellisissakaan
tiloissa (mt., 33). Toisaalta olisiko vahemmistokulttuurille tilaa ollenkaan, jos sitd ei

erikseen raivata? Esimerkiksi Solvangin (2012, 181) haastattelema taiteilija toteaa, etta
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“meiddn oli luotava getto ja taisteltava tiemme sieltd ulos” (painotus lisatty, suomennos
0S).%3 Barnesin ja Mercerin (2001, 523, 530) mukaan valtakulttuuri on kyseenalaistanut
vammaiskulttuurin tarpeen, véhatellyt sitd seka suhtautunut siihen holhoavasti ja joskus
jopa vihamielisesti. Kun tahan lisétéan viela se, ettd vammaiset ihmiset on perinteisesti
suljettu ulos taidekoulutuksesta, on luonnollista, ettd vammaispoliittinen liike on suojellut
ja tukenut omia taiteilijoitaan (mt., 523, 530). Monet aineistoni taiteilijoista ovat saaneet
vammaisjarjestoilta tai kuurojen jarjestoilta tukea ja toitd, mika voi liittyd Barnesin ja

Mercerin kuvailemaan “omien suojelemiseen”.

Aaron Williamsonin (2011) mukaan voidaan puhua kulttuurisesta “getosta” silloin, kun
enemmisto ei juuri huomioi véhemmiston kulttuuria tai sivuuttaa sen kokonaan.
Vammaispoliittiselle taiteelle on hédnen mielestaan syntynyt téllainen getto, koska
vammaispoliittisella taiteella on hyvin véhan valtavirran (oletetusti) vammatonta yleisoé.
Vammaiskulttuuria rahoitetaan Isossa-Britanniassa voimakkaasti erillisrahoituksella ja
Williamsonin mukaan tdma on yksi syy “gettoutumiseen”. Monet aineistoni taiteilijoista

kertovat saaneensa taloudellista tukea tai apurahaa vammaisjarjestoilta:

Apurahaa olen saanut muun muassa [tietyn alan vammaisjarjestdjen liitolta],
[taiteeseen liittyvan] palkinnon sain [vammaisjarjest6lta 1] ja [vammaisjarjestolta 2].
(T3)

Suomalaisessa taiteen tukijarjestelméassé ei sen sijaan ole erillisia rahoituskanavia
vammaispoliittiselle taiteelle tai vammaisille ja kuuroille taiteilijoille. Vammaisyhteisojen
kulttuuritoimintaan suunnataan rahoitusta, mutta melko véhan. Erillisrahoituksen

vaikutuksista ei siis voida puhua samaan séavyyn kuin Isossa-Britanniassa.

Lisaksi Williamsonin (2011) mukaan monet vammaispoliittisen taiteen toimijat eivat edes
yritd paasté osaksi valtavirtaa. Aineistossani tallaista tarkoituksellista marginaalissa
pysyttelya ei kuitenkaan ole n&htavilla. Vammaiset ja kuurot taiteilijat haluavat aineistoni
perusteella usein toimia yhté aikaa sekd vammaiskulttuurissa tai viittomakielisessa
kulttuurissa etté valtavirrassa. Jotkut osallistujista ovat tdssa onnistuneetkin. Joidenkin

taiteilijoiden p&&asiallinen tavoite on nimenomaan toimia valtavirrassa, rilppumatta siita

%3 Alkukielella: We had to form a ghetto and to fight our way out of it.”
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nékyyko vammaisuus heidan taiteensa siséll0issé vai ei. Jotkut taiteilijoista haluavat valilla
tehdd vammaispoliittista taidetta ja valilla taidetta, joka ei liity vammaisuuteen mitenkaan.

Lisaksi syyt padtya mukaan vammaiskulttuuriin tai viittomakieliseen kulttuuriin ovat
aineistoni perusteella moninaiset. Osa osallistujista on hakeutunut sinne pddmaaranaan
edistdd vammaisten ja viittomakielisten ihmisen asemaa, osa on etsinyt sielta
kaipaamaansa yhteisoé tai tukea ja osa on saanut sielta sellaisia mahdollisuuksia, joita ei
ole voinut valtavirrassa saada. Myos Solvangin (2012, 184) tutkimuksen mukaan monilla
vammaisilla taiteilijoilla oli tavoitteena toimia vammaiskulttuurin liséksi tai kokonaan
valtavirrassa. Se, miten taiteilijat sijoittivat itsensa identiteettipolitiikan ja valtavirran
akselilla perustui siihen, miten he ymmarsivat taiteen merkityksen ja vammaisuuden.
Nuorimmat, parikymppiset taiteilijat ilmaisivat kaikkein vahvimmin ristiriitaisuutta liittyen
asemaansa “vihemmistotaiteen” ja valtavirran taiteen kentilld. He kokivat
vammaispoliittisen taiteen olevan osa sitd, mité he tekevét, mutta vammaisidentiteetti ei

ollut heille niin merkittava kuin vanhemman sukupolven taiteilijoille. (Mt., 184-185.)

Liséksi voidaan kyseenalaistaa my0s se, onko taide silloin saavuttanut paremman maineen
tai aseman, jos sen yleis6 on vammatonta. Onko vammaton, “normaali” yleiso
arvokkaampaa? Onko valtavirta se ”oikea” taidekenttd? Voidaanko puhua “marginaalista”
tai ”getosta” ja jos voidaan, taytyyko sieltd padsta pois? Campbellin (2009, 29) mukaan
marginaalissa tai vélitilassa olo tulkitaan liian usein paikkana, jonne marginalisoidut
ihmiset pakenevat. Han toteaa bell hooksiin (1990, 149) viitaten, ettd marginaali on
muutakin kuin paikka, jonka olemassaolo johtuu puutteesta, niukkuudesta ja riistosta, se on
myos radikaali mahdollisuus ja vastarinnan tila. Aineistossa monet vammaiskulttuurin tai
kuurojen kulttuurin kentalla aktiiviset taiteilijat toivat jollakin tavalla esiin, etta he toimivat
sielld mielellddn ja omasta halustaan. VVoimakkaitakin kannanottoja vammaiskulttuurin
puolesta on tehty. Esimerkiksi taiteilija Jenni-Juulia Wallinheimo-Heimonen puolustaa

vammaiskulttuuria omana vdhemmistokulttuurinaan (2019):

Minulle on suututtu siité, ettd olen piirtanyt rajoja syntymavammaisten ja
vammautuneiden, sekd vammaiskulttuurin k&sitteiden ymparille. Paine on
inkluusiota kohti. Ei pitdisi puhua vammaiskulttuurista, vammais-, erityis, ITE- tai
edes outsidertaiteesta. Ett4 ollaan kaikki vain ihmisié ja taiteilijoita! --
Vammaiskulttuuri joutuu usein rakentamaan patoja valtavirtaan valttaakseen
uppoamista. -- Inkluusion tavoittelun keinot eivét saisi muodostaa uhkaa
vammaiskulttuurille.
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Valtavirtaistamisesta ja inklusiivisuudesta ollaan siis montaa mielté: ne voivat lisata
yhdenvertaisuutta ja tuoda mahdollisuuksia, mutta toisaalta riskind on vammaiskulttuurin
hiipuminen tai katoaminen. On esimerkiksi pelatty, ettd vammaispoliittinen taide voi
kadottaa poliittisen merkityksensd, jos se sulautuu valtavirtakulttuuriin (Barnes & Mercer
2001, 531). Kaykd niin, ettd valtavirta muuttaa vammaispoliittista ja kuurojen taidetta ja
vammaiskulttuuria? Vai muuttavatko vammaispoliittinen taide, kuurojen taide ja

vammaiskulttuuri valtakulttuuria? (Miller 2018.)

Keskustelu valtavirrasta ja vammaiskulttuurista nivoutuu myds laadun kasitteeseen ja
sosiaalisiin normeihin. On kysytty, tulisiko vammaispoliittisen taiteen irrottautua
valtakulttuurin laatukésityksesta (Barnes 2003, 9)? Esimerkiksi Colin Cameron (2011) on
sitd mieltd, ettei vammaispoliittisen taiteen tarvitse saada valtakulttuurin hyvaksyntaa.
H&nen mukaansa “laadun” tavoittelu ei johda vammaispoliittista taidetta minnekééan, silla
valtavirran esteettiset kriteerit eivét ole vammaispoliittiselle taiteelle merkityksellisia.
Colin Hambrookin (2009) mukaan vammaispoliittisen taiteen haaste on se, miten se voisi
murtautua valtavirtaan, mutta omilla ehdoillaan. Se ei vélttdmattd ole yksinkertaista, sill&
laadun kasitteet voivat olla hyvin kapeita. Kilpatanssia tutkinut VVaatainen (2003, 11)
toteaa, ettd pyoratuolitanssijoiden on pyrittdva samankaltaisuuteen kévelevien
pystytanssijoiden kanssa, jotta heidéat otettaisiin vakavasti. Heidan tulee muun muassa
noudattaa kilpatanssikulttuurin normeja tietynlaisesta ehostuksesta ja pukeutumisesta, jotta
pyoratuolitanssikilpailut padsevat pystytanssijoiden kilpailujen yhteyteen (mt., 12).
Kilpatanssi on ehkéd pikemminkin urheilua kuin taidetta, mutta \VVaatéaisen analyysi kuvaa
hyvin kulttuurimme normeja ja sen avulla voidaan tarkastella laadun késitetta. YKksi
haastateltavistani kertoi, etté keikoilla ei tuoda vammaisuutta mitenk&an esiin — ”puhutaan
vaan et me ollaan ihan normaali-ihmisid” (H1). Kommenttia voi tulkita monin tavoin.
Ensinndkin vammaisuus ei ole osa kyseisen taiteilijan taiteen sisélt6ja, joten se ei ole
merkityksellista esiintymisen kannalta. Han on taiteilija siind missa muutkin taiteilijat.
Toisaalta vammaiseen taiteilijaan liitetddn mielikuvia harrastelijamaisuudesta ja
heikommasta laadusta (Bang & Kim 2015, 545, 550, 553; Gill & Sandahl 2009, 3, 21;
Solvang 2012, 183; Sandahl 2013), jolloin taiteilijalle ei ehk& ole eduksi tuoda esiin
vammaisuuttaan. Aineistossa ei kuitenkaan ole varsinaista pohdintaa laadun késitteesta

eiké estetiikasta. Naista teemoista voisikin kerata aivan oman aineistonsa.

Vammaiset taiteilijat kohtaavat paljon haasteita, kun he miettivat kuinka identifioitua,

kuinka asemoida oma taiteensa, ja kuinka 16ytaa yleisoja (Kuppers 2014, 32). Davis (2011)
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Kirjoittaa vammaisen taiteilijan paradoksista: jos taiteilija tuo vammaisuuden esiin taiteen
siséllossa, hanen tyotaan ei pideta universaalina eli kaikkia ihmisia koskettavana, eika se
siksi heratd laajaa kiinnostusta. Jos taiteilija taas ei ota vammaisuutta esiin, hanen
vammaisuutensa jaa merkityksettémaksi. Davisin mukaan vahemmistoihin kuuluvien
taiteilijoiden odotetaan tuovan esiin vdhemmistonsa asioita. Aineistossani ei tuotu esiin
Davisin mainitsemia odotuksia sille, ettd vammaisen taiteilijan tulisi tehdd taidetta
vammaisuudesta tai kuuron viittomakielisyydestd. Sen sijaan jonkin verran kerrottiin siita,
ettd vammaisen taiteilijan teoksia tulkitaan joskus vammaisuuden kautta, vaikka
vammaisuus ei liittyisi taiteen siséltoihin. Liséksi yksi taiteilija koki olevansa
vammaispoliittinen taiteilija juuri siksi, ettd vammaisen taiteilijan astuminen lavalle rikkoo

normeja ja on siksi aina poliittinen kannanotto.

Vammaisen ja kuuron taiteilijan paradoksi liittyy tunnustuksen saamisen liséksi
rahoitukseen. Lanen ja kollegoiden (1996, 151) mukaan kuurojen teatteri joutuu
taloudellisen ja moraalisen dilemman eteen. Kuurojen teatterin alkuperdinen tehtdva on
suunnata toimintansa kuurolle yleisolle ja kertoa kuuroille merkityksellisista teemoista.
Usein tavoitteena on kuitenkin jakaa tietoa myos laajemmalle yleisolle seké saada
enemman rahoitusta, kuin mité kuurojen yhteisojen kautta on saatavilla. Siksi kuurojen
teatterin on kannattavaa tehda ndytelmistaan saavutettavia ja ymmarrettavia myos

kuuleville, ja talloin joudutaan tasapainottelemaan erilaisten estetiikkojen valilla.>
Yksi taidekenttien eriytymiseen liittyva haaste onkin resurssit:

Minulla oli onneksi melko hyva verkosto kuurojen yhteisfssé ja sain
kuvitustilauksia. Mutta se ei valitettavasti riittdnyt, koska kuurojen yhteiso on aika
pieni. Minun pitéisi laajentaa verkostoani “kuulevienkin puolelle”. Toinen ongelma
on, ettd moni viittomakielinen taho on “koyha”, joten ne tarjosivat pientd palkkaa.
(T10)

 Kuurojen teattereilla on erilaisia keinoja tavoitella kuulevaa yleis6a. Jotkut ryhmét
luottavat visuaaliseen kokeellisuuteen tai tuottavat teoksia viittomakielell& ilman
puhetulkkausta. Tallgin yleisd pakotetaan mukaan visuaaliseen maailmaan. Jotkut teatterit
ottavat puhuvia néyttelijoita tai kertojia mukaan ndytelmaan. Joskus tehd&én padasiassa
kuuleville suunnattuja ratkaisuja, jolloin riskin& on, etta kuuro yleisé unohtuu. (Lane ym.
1996, 151.) Suomessa esimerkiksi Teatteri Totin esityksissé on yleensé puhetulkkaus,
mutta joskus yleison pyynnosta esitetddn joitakin naytoksia myds ilman sité (Teatteri Totti
2019Db).
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Vammais- ja viittomakielijarjestot sekéd vammaiskulttuurin toimijat kamppailevat usein
riittdmattoman rahoituksensa kanssa. Muilla taidealan toimijoilla on usein sama ongelma,
mutta lahtokohtaisesti esimerkiksi kansallisilla ja kunnallisilla taidelaitoksilla on
suuremmat resurssit, kuin pienilla vapaan kentan toimijoilla ja jarjestoilla. Esimerkiksi
taiteilija-apurahat ovat melko pieni osa julkisesta kulttuuri- ja taidealan rahoituksesta, kun
suurin osa valtion rahoituksesta kanavoidaan erilaisille instituutioille muun muassa
valtionosuusjarjestelmén kautta (OKM 2019). Jos ovet néihin instituutioihin ovat suljetut,
ovat myos mahdollisuudet tulla taiteilijana taloudellisesti toimeen kapeammat. TINFOn
selvitykseen (Helavuori & Karvinen 2019, 15) osallistunut henkil® nosti esiin, etta
marginaaliin joutuminen ei ole ongelma, jos marginaalissa on hyvét toimintaedellytykset.

Taitekentén pienilla toimijoilla on kuitenkin harvemmin riittavat resurssit.

Niin kauan kuin valtavirta ei padasiassa huomioi vammaisia taiteilijoita vakavasti
otettavina ammattilaisina, on heidan tultava toimeen omillaan, joko yksin tai niissa
harvoissa ryhmissa ja organisaatioissa, joissa heille on tilaa. Suomessa ja maailmalla on
useita tanssi- ja teatteriryhmig, jotka ovat ottaneet lahtokohdakseen inklusiivisen
toimintatavan ja kehittdneet omaa estetiikkaa, jossa tyypilliset esittdvan taiteen normit ja
vaatimukset esimerkiksi toimintakyvysté eivat pade. Téllaisia ovat esimerkiksi
DuvTeatern, Kaaos Company ja Kehitysvammaisteatteri La Strada. Viittomakielisia

ryhmi& ovat muun muassa Teatteri Totti ja osuuskunta Ursa Minor.

Ehka eriytymisen kysymysta tarkastellessa on pohdittava sit4, onko vammaiskulttuurin tai
kuurojen kulttuurin piirissa pysyttelemisen syyné taiteilijoiden oma valinta vai estavatko
rakenteelliset, disablistiset ja ableistiset esteet valtavirtaistumisen. Sulkevatko esimerkiksi
valtavirran suuret taidelaitokset vammaiset ja kuurot, niihin pyrkivat taiteilijat ulos vai
pysyttelevatko taiteilijat omasta tahdostaan vammaiskulttuurin tai kuurojen kulttuurin
piirissa? VVoivatko vammaiset ja kuurot taiteilijat itse valita, kuinka laajalla kent&lla he
toimivat? Voivatko taiteilijat yhta aikaa pitdytyd vammaiskulttuurissa ja/tai
vammaispoliittisessa taiteessa tai kuurojen kulttuuripiireissa ja ndkya valtavirrassa — ja

saada arvostusta molemmissa? Jos voivat, miten? Jos eivéat voi, miksi eivat?

Aineistossani on néhtavilla pyrkimyksia péésta valtavirtaan ja toisaalta tahtoa tehd&
taidetta “omissa piireissd” — valilld molempia yhté aikaa. Osa osallistujista kokee, etta
kovasta yrittamisestd huolimatta ovet valtavirtaan pysyvét kiinni, osa taas on paassyt

mukaan valtavirtaan ainakin jossain maarin. Osa on tilanteeseensa hyvin tyytyvéinen ja osa
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kokee taiteilijana tyoskentelyn jatkuvana, hyvin rasittavana taisteluna. Kun katsotaan sek&
aineistoani etta sen ulkopuolelle, voidaan todeta, ettd Suomessa on joitakin taiteilijoita,
jotka ovat onnistuneet toimimaan seka valtavirrassa etta viittomakielisessa kontekstissa tai
vammaiskulttuurissa. Heidan véh&inen mééransa viestii kuitenkin siit4, ettei tassa

onnistuminen ole yksinkertaista.

5.4.3 Elanto

Taiteilijat ovat monin tavoin prekaarissa asemassa, silla taiteilijan ty6 ja toimeentulo on
epavarmaa (Houni & Ansio 2013c, 12; Piispa & Salasuo 2014, 101; Throsby 2010, 81-82).
Esimerkiksi kuvataiteilijoiden on neuvoteltava itse tytehdoistaan ja tydehdot ovat usein
huonot (Lehenkari 2018, 99). Taiteilijan saamat palkat ja palkkiot ovat matalampia kuin
muiden vastaavan tasoista koulutusta vaativien ammattiryhmien. Monilla taiteilijoilla on
useita osa-aikaisia toita yhté aikaa. Monesti taiteilijat tekevat kolmenlaisia t6ita: luovan
tyon ala (johon siséltyvat muun muassa taiteellinen tydskentely, valmistelu ja harjoittelu),
muut luovaan alaan liittyvat tyot (esimerkiksi opettaminen tai taidehallinto) ja ei-taiteelliset
ty6t. (Throsby 2010, 80.) Epatyypilliset tydsuhteet ovat lisdantyneet myos sellaisilla
taiteenaloilla, joilla tydsuhteet olivat aiemmin vakaampia, esimerkiksi teatterialalla (Houni
& Ansio 2014, 375-376; Piispa & Salasuo 2014, 101; Rensujeff 2005, 6—7). Monet
taiteilijat joutuvat siksi ainakin satunnaisesti eldmaén sosiaaliturvan varassa (Herranen,
Houni & Karttunen 2013, 100-101; Throsby 2010, 81-82). Piispan ja Salasuon (2014, 97)
tutkimuksessa kaikilla osallistujilla ei ollut riittdvia tuloja elamiseen, vaikka he olivat
verrattain menestyneitd taiteilijoita. Sosiaaliturvajarjestelma ei toimi kovin hyvin
tilanteessa, jossa henkildn tulot vaihtelevat ja ovat epasaannollisia. Siksi taiteilijoiden
prekaari tyomarkkina-asema voi johtaa tilanteeseen, jossa taiteilija on yhté aikaa toissa ja
kdyha. (Jakonen 2014, 304; 2015, 105 & 2019, 110.)

Taiteilijoiden ja myos taiteenalojen véliset tuloerot ovat suuria. Pieni enemman tienaava
vahemmisto vadristaa keskimaaréista tuloa ndyttdmaan korkeammalta kuin mité se
useimmilla taiteilijoilla on. (Piispa & Salasuo 2014, 101; Rensujeff 2015, 125.) Taiteilijan
asema 2010 -tutkimuksessa pienituloisiksi luokiteltiin 17 prosenttia taiteilijoista.
Pienituloisuus vaihtelee taiteenaloittain. Kuvataiteilijoista suunnilleen kolmasosa oli
pienituloisia. (Rensujeff 2015, 126-128). Pauli Rautiainen (2019) on kuitenkin
kyseenalaistanut myytin néalkataiteilijasta. Hanen mukaansa taiteellisesta tyosté saatavat

tulot ovat usein vaatimattomia, mutta tdmaé ei vield tarkoita sitd, etta taiteilija olisi koyha.
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Taiteilijoiden elanto koostuu useista tulonlahteistd, joten taiteilijalla voi olla ihan hyvat
tulot, vaikka taiteen tekemisesta saaduilla tuloilla ei voisikaan eldd. On kuitenkin totta, etta

vain pieni joukko tulee toimeen pelkalla taiteen tekemisella. (Mt., 79-82, 91.)

Suomalaisten vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden tulotasoa ei ole tutkittu. Korealaisen
selvityksen mukaan vammaiset taiteilijat ovat taloudellisesti heikommassa asemassa kuin
muut taiteilijat. Syyna ovat erityisesti taiteilijoiden puutteelliset mahdollisuudet esittaa
taidettaan. Taiteilijoista ylipdataan ty6ttomia on noin 14 prosenttia, mutta vammaisista
taiteilijoista jopa 64 prosenttia oli selvityksen teon aikaan ty6ttdmié. (Korea Disabled
People’s Development Institute 2007, Bangin & Kimin 2015, 545 mukaan). Tassé
tutkielmassa ei saada, eiké ole edes pyritty saamaan numeraalista tietoa taiteilijoiden
tulotasosta. Sen sijaan taiteilijoiden tulonl&hteistd saa jonkin verran tietoa, jota on avattu
tarkemmin luvussa 4.2.1 Osallistujien taustatiedot”. Taustatietojen perusteella kukaan
tutkimuksen osallistuja ei eléanyt pelkastaén taiteellisella ty6lla. Téhén osallistujat

viittasivat myds tarinoissaan ja haastatteluissaan:
En saa tasté taiteilijan elamasta rahallista elantoa. (T4)

Toimeentuloon liittyy paitsi tydhon paasy, mutta myos se, millaisia tuloja toisté saa. Gillin
ja Sandahlin (2009, 2, 16) mukaan vammaisia taiteilijoita pyydetaan usein tekemaan toita
palkatta tai hyvin pienella palkalla. TINFOn selvityksessa mainitaan, etta erityisryhmiin
kuuluvia esiintyjié voidaan kayttaa palkatta isojenkin kulttuuritoimijoiden tuotannoissa
(Helavuori & Karvinen 2019, 21). Vammaisten taiteilijoiden oletetaan monesti toimivan
palkattomina valistajina. Heitéd pidetddn joskus myds epaammattimaisina harrastelijoina.
Liséksi vammaiset taiteilijat saattavat helpommin myontya ilmaisiin téihin tai pieniin
palkkioihin, jotta he eivat menettdisi sosiaaliturvaansa. (Gill & Sandahl 2009, 2, 16.) Sama
ongelma koskee myds muita taiteilijoita. Taiteesta ei aina olla valmiita maksamaan, ja
taiteilijoille tarjotaan toisinaan palkatonta tai pienipalkkaista tyota (Lehenkari 2018, 99).
Taiteen edistamiskeskuksen tekemén kyselyn (Plath 2018) mukaan taiteilijat saattavat
jattaa tyotarjouksen vastaanottamatta tai tehda ilmaiseksi tyota, jos he pelkaévat, etta tyon

vastaanottaminen voisi aiheuttaa esimerkiksi ty6ttomyyskorvauksen menettdmisen.

Kun taiteellisesta tydsta saadut tulot mainitaan aineistossa, osallistujat korostavat yleensa,

ettd tulot ovat hyvin pienimuotoisia:

Taidealan yrittaja olen ollut vuodesta [2007] saakka eli [9] vuotta tdna vuonna, eiké
tilikausi ole koskaan vield ollut yli 1000 euroa voitolla. (T8)
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Joidenkin taiteilijoiden kertomuksissa raha nousi merkittavéaksi teemaksi. Yksi osallistuja
halusi nostaa palkkauksen keskusteluun heti haastattelun alussa. Tdma oli hénelle selvasti

tarked asia, silla sithen myos palattiin monta kertaa haastattelun aikana.

((Aloittaa heti, kun nauhuri on paalld)) Yks mitd mé& oon sanonu ihan suoraan tas
heti alkuun en tiedd tuleeks sulla sield sit kysymyksissa vastaan, mut mé oon sité
mielta et toi palkkaus. Se on isoin ongelma. (H2)

DuvTeaternissa nayttelijat saavat palkkion joistakin teatterin toimintaan liittyvista
tehtdvistd, seka julkisista esiintymista (Huldén 2019b). Rahasta ja tuloista ei arkiston
aineistossa kuitenkaan keskustella. Taustatiedoista kuitenkin selvia, ettd osa DuvTeaternin
nayttelijoistd tydskentelee teatterin ohella esimerkiksi tyokeskuksessa. Tyodkeskukset
ovatkin tyosta ja toimeentulosta puhuttaessa ihan oma lukunsa, sill& niissd vammainen
henkild on oikeastaan palvelun asiakas, eika keskuksen tyontekija (Verneri.net 2018b).

Talloin tydsta ei saa palkkaa, vaan pienta tydosuusrahaa:

No on olemassa tytkeskus eri tavoin vammaisille ihmisille, jossa tehdaén erilaisia
kasitoita ja alihankintat6itd, ja sielld saa pienen ahkeruusrahan kuussa. Mutta se
kuulostaa ihan hullulta, olen opiskellut nelj& vuotta artesaaniksi ja sitten istun
tydkeskuksessa ja saan pienen alle 100 €:n ahkeruusrahan /kk.> (T2, suomennos
0S)

Moni tutkimuksen osallistuja toi esiin, ettd heidan toimeentulonsa perustuu ensisijaisesti

eléakkeeseen tai muuhun sosiaaliturvaan:

Tallakaan hetkelld en vield pysty tekemaan muusikon/mallin ty6ta niin paljon, etta
voisin elattaa sillé itseni. Teenkin satunnaisia keikkoja, oman jaksamisen mukaan.
Saan onneksi kuntoutustukea, jonka paalle on mahdollista tienata pienté ylimaaraista
keikkatuloa. (T7)

Elake tai muu vastaava on toiminut turvaverkkona, silla taiteesta saadut tulot ovat

lahtokohtaisesti vaatimattomia, kuten T8 korostaa “penneistd” puhumalla:

Itselldni on onnekseni aina ollut muutakin tuloa kuin taiteilijatulot: kuntoutusraha,
aitiyspaivéraha tai jokin muu, joka toimii pohjana; ja jonka paalle tulevat ne pennit,
joita taiteella voi ansaita. (T8)

5 Alkukielella: N& det finns en arbetscentral for personer med olika funktionsvariationer
dar man gor olika hantverk och underleventarsjobb, och dar far man en liten flitpeng i
manaden. Men de later ju helt tokigt, jag har studerat i fyra ar till artesan och sa sitter jag i
en arbetscentral och far en liten flitpeng under 100 € /man. (T2)
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Prekaarista tydstd ja sosiaaliturvan kanssa tasapainoilusta johtuva toimeentulon niukkuus
korostuu joissakin tarinoissa. Huoli taloudellisesta parjadmisesté ja taiteilijan tyoskentelyn

raskaus voivat johtaa myds uupumukseen:

Valilla koen, ett taiteilijana tydskentely on niin stressaavaa juurikin rahoituksen
vuoksi, ettd olisi helpompi vain ryhtyé tekemé&én jotain tavallista ty6td, mutta en
osaa tehdda muuta, taide ja henkinen kasvu sen kautta ovat minun eldmani pilarit,
joilla menné&an loppuun saakka. -- Minulla on ollut kaksi I&helt& piti -burn outtia, ja
usein jadkaapissa on ollut vain valot, jolloin lasten ruoka on haettu kirkolta. Jos en
olisi [neljan] lapsen &iti ja nyt pian mummi, en olisi jaksanut yrittd4. Mielesténi
ihmisen pitéa tehda sitd mita han tekee syddmestaén ja kun palo on tarpeeksi suuri,
universumi palkitsee kylla silla minké tarvitsemme. Idealistista kylld, mutta jos
olisin ajatellut rikastuvani taiteella, olisin jattanyt sen heti alkumetreilla vain
harrastukseksi. (T8)

Piispan ja Salasuon (2014, 86) tutkimuksessa taiteilijat eivat valittaneet toimeentulon
riskeistd, vaan kertoivat pyrkivansa tekeméaéan mita haluavat. Taiteilijat toivat esiin, etta
taiteilijan ammatissa ei oikeastaan ole jarked. Siksi se vaatii kovaa uskoa omaan
tekemiseen. Taiteilijuutta pidetdan joskus myyttisend kutsumuksena, taipumuksena ja
eldméntapana, jolloin taidetta on ”pakko” tehdd eikd vaihtoehtoja ole. (Mt., 142, 147.) T8
viittaa mielesténi tallaiseen kutsumukseen puhuessaan palosta”, jonka vuoksi

toimeentulon voi riskeerata.

Vammaiset ihmiset joutuvat usein eldmaan sosiaaliturvan varassa, mika saattaa
mahdollistaa taiteellisen tydskentelyn. Tdma voidaan ndhda mahdollisuutena, mutta
toisaalta se kertoo rdikeall& tavalla vammaisten ihmisten syrjinnasta tyoelamassa. (Solvang
2012, 183.) Suomessa vammaisille ihmisille tyypillinen sosiaaliturvan muoto on
tyokyvyttdmyyselake, joka on myds monen aineistoni taiteilijan tulonldhde. Voidaan
pohtia, myonnetaanko tyokyvyttomyyselake kuuroille ja vammaisille ihmisille siksi, etté
he eivét kykene tydntekoon, vai siksi, ettd he eivat vammaisten ihmisten syrjinnén vuoksi
todenndkdisesti saa t0ita? Rautiaisen (2017) mukaan vammaisilta ihmisilta ei vaadita
osallistumista tyéhon, jolloin heidén tydllistymisensa tukemista ei myoskaan voida vaatia.
Suomessa keskitytdan hdnen mukaansa kompensaatiopolitiikkaan ja sosiaalihuollon

nakokulmaan, jolloin vammaisten ihmisten tydssakayntié ei edes tavoitella.

Sosiaaliturvan varassa elaminen merkitsee yleensa kdyhyytta (Jakonen 2019, 110).
Kéytannossé esimerkiksi tyokyvyttomyyseldke ei mahdollista tulojen nousua tietysta
pisteestd ylospain, sillda muille tuloille on asetettu tiukka raja. Eldake on mahdollista jattaa

”lepadmadn”, jos eldkkeen liséksi sallittujen tulojen maira ylittyy. Télloin tyOntekija voisi
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saada kunnollista palkkaa, jolla tulee toimeen, mutta sellaista maksetaan hyvin harvoin.
Tyypillisempé&a on pitdd tyokyvyttomyyseldke tydntekijan perusturvana ja palkata
tyontekija osa-aikaisesti. Tilanne on johtanut erilaisiin kikkailuihin, joissa esimerkiksi
palkankorotuksen mydté tyotunteja vahennetaan. (Hakala 2013, 231-232.) Osa- tai
kokoaikaisesta tyokyvyttomyyselakkeestd toimeentulonsa saava henkilo ja& nain jalkeen
palkansaajien tulokehityksesta. Aineistostani I0ytyy esimerkki, jossa palkankorotus

perutaan:

H: Nyt varsinkin kun tota méa huomasin etta et mulle tuli Kelalta tuli posti ja siina
sanottiin niin ettd mun palkka on menny yli.

O: Ahaa.

H: Ettd tota. Et sitten sitten totaa sitten me paatettiin siind, etta jos palkkaa vahén
alennetaan et

O: Mm

H: ettd tota ei sais menn ei sais mennd tota yli ollenkaan niin pitéé sitten. Ja sit mé
uusin ton tydsopimuksen ja

O: joo

H: nyt mé saan normaalin palkan. Ennen kun uusittiin tydsopimus niin palkka oli
lilan korkea.

O: Mm

H: Nii tota nyt se on sitten ihan sopivalla tasolla.

O: Nii just ettd se tuki pysyy sit samana.

H: Joo.

(H1)

Yksi haastateltavista halusi erityisesti painottaa sité, etta elékejarjestelméén pitaisi saada

enemman joustoa, tai eldketta pitdisi nostaa, jotta tuloja voisi saada enemman:

H: Mut jotain pités teha

O: Niin

H: asialle oikeesti et saatas niinku tulot

O: Mm.

H: ylemmaéks. Mut ma en tied& saaks noihin herroihin sitte yhteyttd. Ja kehen piti-
pités ottaa sitte

O: Mm

H: Kelaan pités tiest- Kelan johtajiin ottaa ja sitte tonne eduskuntaan etta ne tekis
Kelan kans yhteisty6ta ettd nyt nostetaan kaikkien eldkettd pysyvasti. Ja sithan se on
my0s se ongelma ettd kun palkat nousee niin mehén ei periaatteessa saada ottaa liséa
palkkaa, mut sit me jdadaan jélkeen jos ei palkat nouse eikd meil 0o joustovaraa,
mut sit myoskaan eldkkeet useimmiten ei nouse et jos palkat nousee ni sitten
eléakkeet pysyy samana useimmiten.

O: Niin vai pieneneekd jopa?

H: Ne ei- niin ne ei ne ei mee kasi k&des kun nditten kaikkien pitais menna kési
kades. Jos elédkkeet nousee, palkat nousee. -- ((Puhuu asuntojen vuokrien
korotuksista.)) Yleensa eldkkeet on vahan jaljessé ku palkkataso nousee ja sit
mek&én ei voida sita hirveesti nostaa tai noi palkanlaskijat voi nostaa ku ettei pauku
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rajat. Sen takii me sit jos me tehdén ylit6ita niinkun viikonloppuna lauantai
sunnuntai ni menee ylityon puolelle eli me saadaan vapaata.

O: Niin joo

H: Ku ei me voida rahana ottaa niit.

(H2)

Erilaisilla elakkeill& on siis omat rajoituksensa. Eldkkeestd on kuitenkin aineistossa eri
nakemyksid: osa tarkasteli sitd ja muiden tulojen yhteensovittamista kriittisemmin, ja
osalle osallistujista eldke on lahinnd myonteinen asia ja toimeentulon turva. Eldketta

kuvailtiin muun muassa taiteellisen tyon ja taiteen vapauden mahdollistajana:

Onneksi minulla on eldkkeeni, ja onneksi saan valilla apurahoja esimerkiksi
nayttelyiden jarjestamiseen. Taloudellinen parjadmiseni tukee tietysti vapaata
taiteilijuuttani. Muutoin se voisi olla haastavampaa. (T4)

Aineistossa kerrotaan myds muiden kuin taiteellisten toiden tekemisesta. Osa osallistujista
tyoskenteli vélilla kokoaikaisesti muissa toissa ja palasi sitten taiteilijaksi, osa taas teki
palkkatyOnsé ohessa taidetta. Osa taiteilijoista teki muita toita 1ahinnd varmemman
toimeentulon vuoksi, ja toivoivat pdasevansé takaisin luoviin toihin. Joillakin taiteen aloilla
pelkélla taiteella elaminen on vield harvinaisempaa kuin toisilla. Aineistossa on esimerkki

siitd, ettd tima tunnistettiin, ja padasiallinen elanto hankittiin muulla tavoin:

En tavoittele itseni elattamista pelkastaan taiteella, se ei ole runoilijalle kovin
realistinen tavoite. Saankin varsinaisen elantoni asiakirjoittamisesta, kritiikista,
opettamista ja jarjestotyodstd, vaikka olen saanut joitain pienia apurahoja muun
muassa kaunokirjallisuuden kaantdmiseen. Olen kuitenkin tyytyvéinen
tydtilanteeseeni ja koen sen ruokkivan myds muuta Kirjoittamista. (T9)

Usein taiteilija tarvitsee rahaa eldamisen liséksi my0s taiteen tekemiseen ja sen esittdmiseen.
Esimerkiksi kuvataiteilija tarvitsee materiaaleja ja valineita harjoittaakseen ammattiaan, ja
kuluja tulee liséksi tyotilasta, ndyttelytilojen vuokrista sekd teosten kuljetuksista ja
varastoinnista (Jokelainen 2019, 29; Lehenkari 2018, 31). Osa osallistujista viittasi néihin

kuluihin:
Sita paitsi minulla ei ole koskaan varaa galleriavuokriin. (T6)
Kun talous on tiukalla, ei varaa taiteen tekemiseen valttamatta ole:

Mutta ei ollut varaa &anittaa niita ((savellyksid)). -- Nyt on omat studiovélineet.
Mutta koen edelleen, ettd en pysty miksaamaan musiikkiani. Apua ei saa muualta
kuin virallisilta danitysstudioilta. Mutta vahavaraisena vammojen vuoksi elédkkeella
olevana on hankalaa maksaa useita satasia, etta saa edes yhden biisin julkaistua. (T1)
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Lis&ksi vammaiselle taiteilijalle voi tulla taiteen teossa eteen lisakuluja, jotka liittyvéat
hénen vammaansa. Seuraavassa otteessa T4 kertoo tarpeesta kehitta4 tavallista suurempia
vedoksia kuvista. Teknologian kehittyminen on kuitenkin tuonut hanelle helpotusta

ongelmaan:

Ostin uuden, hienon jarjestelmakameran, joka toimi viel& vanhalla
kinofilmitekniikalla. Tormadsin pian ongelmaan. Jouduin tietysti kehittdmaan paljon
paperivedoksia ja sekds maksoi paljon rahaa. Useista kuvista jouduin kehittdmaan
Ad-vedoksia, koska silméni ei enédé erottanut kunnolla yksityiskohtia pienemmista,
kuten kymppikuvista. Siihenkin I6ytyi pian ratkaisu! Ratkaisu 16ytyi digitekniikasta,
joka avasi lopullisesti silméni. N&in kuvat paremmin jo kameran ruudulta, ja

siirrettyani kuvat tietokoneelle kaikki oli avoinna minulle. Eikd se maksanut enéa. . .
(T4)

Yksi toimeentuloon liittyvé teema kuvataiteen alalla on teosten myynti, josta ei tosin ollut
aineistossani paljonkaan mainintoja. Yksi henkild kertoi myyneensa teoksiaan
vammaisjarjestoille ja kaksi henkil0d kertoi tehneensé tilaustoité. Varsinkin erityista tukea
tarvitsevien taiteilijoiden teosten myynti ja myyntitulojen jako on monimutkainen
kysymys. Heidan péaaasiallinen tulonléhteensa on tyokyvyttdmyyseldke, mutta he saavat
lisaksi tuloja esimerkiksi teosmyynnista ja erilaisista tilaustdista. Taideohjaajat toimivat
taidestudiossa tyoskentelevén taiteilijan edunvalvojana. Erityista tukea tarvitsevan
taiteilijan ty6 on useimmiten ohjattua toimintaa ja jarjestetddn osana vammaispalveluja,
eiké taiteilija yleensd maksa materiaaleista tai osallistumisesta. Teosten hinnat voivat siksi
olla melko edullisia. Erityista tukea tarvitseva taiteilija ei vélttdmatta saa myyntituloja
itselleen, vaan raha voi menna kokonaan tai osittain hénen taustaorganisaatiolleen.
Kettukin mukaan (vuonna 2006) taiteilijan tulisi saada ainakin puolet myyntihinnasta.
(Itkonen 2006, 45-46; Jokelainen 2019, 24-25.) Kettukin eettisen erityistaidetoiminnan
oppaassa ei mainita kuinka suuri osuus taiteilijan tulisi myynnisté saada. Oppaassa
kuitenkin ohjeistetaan, etta taiteilijan tulee saada viime ké&dessa paattad teoksen hinnasta;
hénen kanssaan on sovittava, miten myyntitulot jaetaan, ja myynnista on tehtéva sopimus.
(Haveri 2016, 45, 47, 52, 65.)

5.4.4 Apurahat ja avustukset

Joillakin taidealoilla apurahat ovat tarked tulonldhde (Houni & Ansio 2014, 383; Jokinen
2010, 13-14, Rensujeff 2015, 95-97). Apuraha ei kuitenkaan ole ainoastaan tydskentelyn
mahdollistava taloudellinen tuki, vaan my6s tunnustus taiteilijuudesta (Jokinen 2010, 14,
278-278; Piispa & Salasuo 2014, 36). Tassé luvussa tarkastelen, millaisia apurahoja
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osallistujat ovat saaneet, millaisista lahteist4 apurahoja on saatu, ja millaisia haasteita ja
onnistumisia apurahoihin liittyen on koettu. Keskityn ensisijaisesti henkilokohtaisiin

apurahoihin, mutta sivuan myos hankkeille tai organisaatioille tarkoitettuja avustuksia.

Aineistosta 16ytyvan, apurahoihin liittyvan tiedon kvantifiointi on haasteellista, silla
apurahoista ei kerrota kovin vertailukelpoisilla tavoilla. DuvTeaternin aineistossa
apurahoista ei keskustella, ja lisdksi kolme muuta osallistujaa ei mainitse apurahoja
lainkaan. Osa osallistujista on mieltanyt apurahoiksi vain taiteilijan tyoskentelyapurahan.
He kertovat, etteivat ole hakeneet tai saaneet yhtdan apurahaa, mutta mainitsevat kuitenkin
toisessa yhteydessa apurahan, jonka ovat saaneet taiteelliseen toimintaan liittyen
esimerkiksi vammaisjarjestolta. Lisaksi jotkut kertovat, ettd heidan tydyhteisonsé projekti
on saanut avustuksen, joka on mahdollistanut my6s heidan oman taiteellisen
tydskentelynsd. Koska on mahdotonta sanoa, mitké apurahoista ovat olleet
tydskentelyapurahoja, olen laskenut laajemmin, kuinka moni kertoo saaneensa ylipaataéan
taiteen tekemiseen apurahaa. Néin laskettuna ainakin nelja osallistujaa on saanut
henkilokohtaista apurahaa. Jotkut osallistujat mainitsevat useita saamiaan apurahoja tai

avustuksia. Esimerkiksi seuraavassa aineisto-otteessa ei kdy ilmi, kummasta on ollut kyse:

Tein useita projekteja erilaisten séatididen rahoittamana, vuodet [2007—2011] olivat
vilkkaimmat, tein keskimaarin nelja produktiota vuodessa, joissa lahes kaikissa
toimin tuottajana, ohjaajana ja nayttelijana. (T8)

Henkilokohtaisia apurahoja saaneissa oli seké taidealan koulutuksen saaneita, ettd myods
itseoppineita taiteilijoita. Jotkut taiteilijoista olivat saaneet apurahaa tyéryhmalleen tai
avustuksia johtamilleen yhdistyksille. Apurahoja oli saatu seka taidealan rahoittajilta,
kuten kulttuurialan rahastoilta ja saatioilta, ettd esimerkiksi vammaisjarjestoilta. Kaikista

kertomuksista ei kuitenkaan selvid, millaisesta lahteesta apuraha oli saatu:

Tahén kaikkeen valokuvauksen parissa toimimiseeni olen saanut useita kertoja myos
taloudellista tukea useilta tahoilta. Ilman apurahoja olisi ollut vaikeata toteuttaa
montaakaan projektia, jos lainkaan. Vammaisuuteeni on suhtauduttu positiivisesti.
(T4)

Jotkut osallistujat olivat saaneet apurahoja myo6s ulkomaille matkustamiseen taideprojektin
tai opintok&ynnin vuoksi sek& ulkomailla opiskeluun ja k&&nndsten tekemiseen. Yksi
henkild toi esiin, ettd han ei hakemuksista huolimatta ole saanut apurahoja. Han on

ilmeisesti lopettanut apurahojen hakemisen:
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En ole saanut apurahoja. Koetin pari kertaa hakea, muttei tarpannyt. (T10)

T10 ei esita arvauksia siitd, mistd johtuu, ettei han ole saanut apurahoja. Jotkut muut
osallistujat pohtivat hieman apurahan saamiseen vaikuttavia syitd. Seuraavassa aineisto-
otteessa T8 mainitsee, etté yliopisto-opinnoista oli hyotya apurahojen hakemisessa. Han
saattaa tarkoittaa opintojen kautta saamaansa uskottavuutta, tai yliopistossa saatua

tietotaitoa apurahan hakemiseen, tai molempia:

Y liopisto-opinnot auttoivat minua saamaan apurahoja tydskentelyyn, mutta lahes
aina kaikki projektit jaivat miinukselle tai viivan alle jai nolla. (T8)

Kolme henkil6a ilmaisi, ettd he eivat ole hakeneet apurahoja. Osa naistéd henkildista sai
palkkaa taiteellisesta tydstaan, heidan padasialliset tulonsa tulivat muusta tyosta ja/tai
heidén toimeentulonsa perustui pédasiassa elakkeeseen tai muuhun sosiaaliturvaan.
Apuraha oli siis heille mahdollisesti tarpeeton ndiden tulonldhteiden rinnalla. Suoraan nain
ei kuitenkaan sanota. Osallistujat kertovat pikemminkin, ettd apurahan hakeminen ei ole
tullut mieleen, tai muut ihmiset ovat hakeneet rahaa heidan taustaorganisaatiolleen. Naissa
tapauksissa ei ilmeisesti ole kyse henkildkohtaisista apurahoista vaan avustuksista.
Apurahojen hakemisen yleisyys voi liittyd myos taiteenalaan, esimerkiksi kuvataiteen
alalla on tyypillisempaé hakea apurahoja kuin vaikkapa populaarimusiikin kentalla.

Kaikilla kyse ei ollut kuitenkaan mistadn edella mainituista syista:

Olen hakenut apurahoja itselleni taiteelliseen tydskentelyyn tasan nolla kertaa.
Nayttelyapurahaa olen hakenut vain jérjestoiltd. Olen aivan triviaali ja minusta
tuntuu, ettd minuun suhtaudutaan niin yhteiskunnassa kuin tyoelaméassa enemmaén
kuulondkdvammaisena kuin taiteilijana tai jollain muulla tittelilla. (T6)

T6 viittaa “jarjestoihin” puhuessaan apurahan hakemisesta. Tulkitsen, ettd han puhuu
vammaisjarjestoista. Taiteilija mahdollisesti ajattelee, ettd vammaisen taiteilijan on
mahdotonta tai hyvin epdtodennakdista saada apurahaa taiteen ”valtavirran” rahoittajilta,

eika siksi kannata edes yrittaa.

Taidealan apurahojen saamiseen vaikuttaa esimerkiksi taiteilijajarjestgjen jasenyys.
Taiteilijajarjestolla, -liitolla tai -yhdistyksella tarkoitan sellaista taiteilijoiden jarjest6d, joka
ei hyvéksy jasenekseen ketd tahansa, vaan osallistuu ammattitaiteilijan maarittelyyn
hyvaksymaéll4 jasenikseen vain tarpeeksi ’laadukkaita” tai meritoituneita taiteilijoita.
Taiteilijajarjestoilla on erilaisia jasenkriteereitd. Osa jarjestdistd on ammattiliiton tyyppisié

ja osa toimii taidealan yleisena edist&jana ja kulttuuripoliittisena toimijana. Joidenkin
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jarjestojen jaseneksi padsee vain tiukan seulan kautta, toisiin taas voi paésté jaseneksi lahes
kuka tahansa jasenyyttd hakeva henkilo. Taiteilijajarjeston jasenyyttéa pidetaan usein
osoituksena ammattilaisuudesta, sill& useimmiten jasenyyden kriteeriné on joitakin
nayttoja alalla toimimisesta. (Rensujeff 2003, 14.) Vain yksi tutkimukseni osallistujista
mainitsi toimivansa oman taidealansa yhdistyskentalla.>® Han puhui kuitenkin
taideyhdistyksestd, ei taiteilijayhdistyksestd, joten mahdollisesti hdnkaan ei ole
taiteilijajarjeston jasen. Muut osallistujat eivat maininneet taide- tai taiteilijajarjestojen
jasenyyksia, mutta en myoskaan kysynyt asiasta erikseen. Voi siis olla, etta jasenyyksié jai

mainitsematta.

Apurahoja on yleisestikin ottaen vaikea saada, silla hakijoita on moninkertaisesti
verrattuna saajiin. T2 vaikuttaa yllattyneelta siitd, ettd sai rahallista tukea taiteelliseen
tydskentelyyn. Han otsikoi tekstissdén avustuksen saamiseen ja nayttelyn pitdmiseen

johtaneen kehityskulun sanoilla “Thmeiti tapahtuu”.>’

Haimme avustusta [rahastolta], ja ajatellal Se meni lapi, saimme rahaa, joten
voimme luoda taidetta nayttelyymme.>® (T2, suomennos OS)

Kuten taiteilijoiden kohdalla yleisestikin on todettu, apurahan saaminen tai satunnaiset
tulot tyoskentelysta voivat tuottaa paanvaivaa sosiaaliturvan kannalta (Plath 2018).

Vammaiset taiteilijat eivét ole poikkeus tassa kysymyksessa:

[Kulttuurialan rahoittajan] vuosiapurahan sain vuonna [2015]. Apurahan saaminen
tuotti ongelmia ja paljon ty6ta saamani tydeldkkeen kanssa. (T3)

Apurahojen hakeminen ei ole kaikille taysin esteetontd. Nakvammaiselle henkil6lle
séhkoiset ja paperiset lomakkeet ovat usein hankalia, joten niiden tayttoon on varminta
ottaa avuksi henkil6kohtainen avustaja. Avustaja ei kuitenkaan vélttamattd ymmarra

hakemiseen liittyvaé erikoissanastoa ja lomakkeen tayttd on siksi aikaa vievaa:

Hankalinta on ollut rahoituspuolella se, ett4d hakemusten tulisi olla visuaalisesti
huoliteltuja. En vain ole koskaan ymmartanyt sita, miksi meidat nakvammaisina
asetetaan tassékin eriarvoiseen asemaan, ei minun tietotekniikkataidoillani rivit pysy

% Monet muutkin mainitsivat jarjestoj4, joiden taidetoiminnassa he ovat aktiivisia, mutta
nadma jarjestot olivat joko vammaisjarjestdja, vammaiskulttuuriin liittyvié tai heidan itse
perustamiaan yhdistyksia.

5" Alkukielella: De hander mirakel

58 Alkukielella: Vi ansokte om bidrag fran [en fond], och tanka sig! De gick igenom, vi fick
pengar sa vi kan skapa konst till var utstallning. (T2)
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tasaisina tai sanavélit kurissa. Avustajan kanssa olen usein taytellyt hakemuksia
netissé ja se on tuskaista, jos kyseinen henkild ei itse ole hakenut koskaan rahoitusta,
on toivotonta saada lahihoitaja tai muu sellainen ymmartamaan miten
budjettilomake tulee tayttad, ja mitka termit vastaavat toisiaan. Toivoisinkin, etta
olisi jokin taho, joka voisi auttaa naissa asioissa. (T8)

Siitd voidaan varmaankin olla yhtd mieltd, ettd apurahojen haun tulisi olla kaikille
esteetontd. Mutta jos joku ryhmaé on selvésti aliedustettuna apurahan saajissa, tulisiko
apurahojen jaossa harjoittaa positiivista erityiskohtelua? Taija Roihan, Pauli Rautiaisen ja
Kaija Rensujeffin mukaan (2015, 34) taiteilijoiden henkil6kohtaisiin ominaisuuksiin
liittyvien piirteiden huomioiminen apurahapaatoksissa on ongelmallinen kysymys.
Suomalaisessa taidepolitiikassa on linjattu, ettd valtion apurahajarjestelman tulee pohjautua
puhtaasti taiteelliseen laatuun. Esimerkiksi taiteilijoiden sosiaalinen ja taloudellinen asema
eivét siksi vaikuta apurahapaatoksiin. Toisaalta valtion apurahojen paatoksenteon
perusteissa mainitaan myos alueellisten ja kielellisen ndkokulmien seka sukupuolten tasa-
arvon huomioiminen. (Mt., 34.) Liséksi "laadun” késitettd ei ole mééritelty ja avattu
(Karttunen 2002, 83-84). Opetus- ja kulttuuriministerion Taiteen ja kulttuurin
saavutettavuus -tyoryhma (2014, 75) esittad, ettd vahemmistoryhmiin kuuluvien
taiteilijoiden ja taide- ja kulttuurialan ammattilaisten taloudellista tukea tulisi lisata.
Tyodryhma ei ota suoraan kantaa siihen, tapahtuisiko tdma positiivisen erityiskohtelun vai
erillisen rahoituksen turvin. Kyseinen toimenpide-ehdotus on kuitenkin suunnattu seka
taidetoimikunnille, apuraha-lautakunnille ettd opetus- ja kulttuuriministeriolle. Tyoryhmé
esittda (mt., 76) myds sitd, etta taidetoimikunnat ottavat taiteilijaelédkkeitd, tunnustuksia

jakaessaan huomioon myds “erityis- ja vihemmistoryhmat”.

Tulisiko vammaisia taiteilijoita rahoittaa erikseen, jos “tavalliset” apurahat eivét ole heille
saavutettavissa? Kalle Konkkolan (2004, 15) mukaan vammaiskulttuuri, jonka piiriin
vammaiset taiteilijat voidaan ainakin osittain laskea, on jaanyt valiinputoajaksi: sité ei ole
halunnut rahoittaa sosiaali- eik& kulttuuripuoli. Entinen Raha-automaattiyhdistys (RAY)
rahoitti vain sellaista kulttuuritoimintaa, joka on kuntouttavaa tai sopeuttavaa — ei
omaehtoista kulttuuria tai edes kulttuurihallintoon vaikuttamista (mt., 15). Samanlaista
haastetta oli viittomakielisen Teatteri Totin rahoituksessa: opetusministeriosta kehotettiin
kaantyméaan Raha-automaattiyhdistyksen (RAY) puoleen ja RAY taas vastasi, ettei
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kulttuuritoiminnan rahoittaminen kuulu sille. Kuurojen Liitto rahoitti siksi hyvin pitk&an

Teatteri Totin toimintaa RAY :Itd saamastaan yleisavustuksesta.>® (Wallvik 2005, 32.)

Olen ilkeamielisesti tulkinnut heidan ((RAY':n)) linjansa olevan rahoittaa sitd, kun
ei-vammaiset tekevat kulttuuritydtd vammaisten hyvéksi mutta ei vammaisten
ihmisten omaa toimintaa. Periaatteessa linjaus on sinansa oikea, mutta ongelmana on
kulttuurirahojen niukkuus. Sieltd on vaikea |0yt&éa sitd n. 5 miljoonaa euroa, jota
Kulttuuria kaikille -tydryhma ehdotti opetusministeriélle omassa
kehittdmisohjelmassaan. Tarvitaan rohkea ja paattavéainen kulttuuriministeri
viemaan tamaé asia lapi. (Konkkdld 2004, 15-16)

Veikkaus, RAY ja Fintoto yhdistyivét vuonna 2017 Veikkaus Oy -rahapeliyhtioksi. RAY:n
avustustoiminta siirtyi samalla sosiaali- ja terveysministerion yhteyteen perustettuun
Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskukseen (STEA). STEA hallinnoi Veikkaus Oy:n
pelituotoista jaettavia avustuksia, jotka kohdistuvat sosiaali- ja terveysjarjestojen
yleishyddyllisiin, terveytta ja hyvinvointia edistaviin hankkeisiin. Taiteen, kulttuurin ja
liikunnan hankkeiden rahoituksesta vastaa opetus- ja kulttuuriministerié. (Suomen
Setlementtiliitto 2019.) STEA on ainakin jonkin verran avarakatseisempi kuin RAY 2000-
luvun alussa, silla se on rahoittanut esimerkiksi Vertaistaiteilijat-hanketta (Vertaistaiteilijat
2019).

Konkkdlan vuonna 2004 julkaistun tekstin jalkeen edistystd on muutenkin tapahtunut.
Opetus- ja kulttuuriministerio jakoi vuosittain 2005-2016 avustuksia vammaisyhteisojen
kulttuuritoimintaan ja kulttuurin saavutettavuuden edistdmiseen. Avustusten jakaminen
jatkuu edelleen, mutta ne siirrettiin Taiteen edistamiskeskukseen vuonna 2016 (avustukset
vuodelle 2017 jaettiin Taikesta). Esimerkiksi Teatteri Totti on saanut toiminta-avustusta
tasta rahoituskanavasta vuodesta 2006 alkaen. Avustusta ei jaeta yksityishenkil6ille, eli
siitd ei ole haettavissa henkilokohtaista taiteilija-apurahaa. Vaikka avustus on ollut
suomalaisen vammaiskulttuurin kannalta hyvin térked, on jaettava summa ollut verrattain
pieni, varsinkin verrattuna Konkkoélan mainitsemaan Kulttuuria kaikille -tyéryhman viiden
miljoonan euron tavoitteeseen: vuosittain on jaettu yhteensa 225 000 — 691 000 euroa.
(Lahtinen, Jakonen & Sokka 2017; Teatteri Totti 2019a.)

Suomessa ei ole ryhdytty tukemaan vammaiskulttuuria ja vammaispoliittista taidetta niin

voimakkaasti kuin esimerkiksi Isossa-Britanniassa. Arts Council Englandilla (2018) on

5 Teatteri Totti toimi ensin Kuurojen Liiton alaisuudessa. Vuonna 2015 Teatteri Totti
itsendistyi omaksi yhdistyksekseen. (Teatteri Totti 2019a.)
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meneilld&n Unlimited (111) -rahoitusohjelma, jonka kautta rahoitetaan vuosina 2016—2020
1,8 miljoonalla punnalla vammaisten taiteilijoiden toimintaa, vammaispoliittista taidetta ja
vammaiskulttuuria. Tdm4 tarkoittaa noin 405 000 euroa vuositasolla. Suurin ero Taiken
jakamaan rahoitukseen on se, ettda Unlimited-rahasta suurin osa jaetaan apurahoina

yksittaisille taiteilijoille ja tyéryhmille.

Yksi rahoitukseen liittyva kysymys on, millaisia kuluja rahoittaja pitaa perusteltuina.
Esimerkiksi matkakulut voivat vammaisuuden vuoksi olla suuremmat kuin muilla, eika
naihin “lisdkuluihin” ole tarjolla erillista rahoitusta (Gill & Sandahl 2009, 11, 17-19).
Hyvéksytaankd esimerkiksi matka-apurahan kuluiksi taksimatkoja, henkilokohtaisen
avustajan tai tulkin matkakuluja tai avustavan koiran matkustamiseen liittyvié kuluja?
Taiteen edistamiskeskus (Taike 2019a) toteaa liikkuvuusapurahojen hakuohjeissa:
”Huomiota kiinnitetddn myds yhdenvertaiseen kohteluun sekd sukupuolten véliseen tasa-
arvoon.” Kokemukseni mukaan tdma on tarkoittanut esimerkiksi sitd, etté taksikuluja
hyvaksytaan matkakuluiksi, jos julkinen liikenne ei ole apurahansaajalle vaihtoehto

kulkemiseen.

5.4.5 Saavutettavuus ja esteettomyys taidekentalla

Yhteiskunnallisen vammaiskésityksen mukaan yhteiskunnalliset jarjestelyt aiheuttavat
suuren osan vammaisuudesta. Esimerkiksi arkkitehtuurilliset ratkaisut ja niiden
esteettomyys vaikuttavat paljon vammaisten ihmisten toimintamahdollisuuksiin. Monilla
suhteellisen pienilla rakennetun ympériston muutoksilla voidaan helpottaa vammaisten
ihmisten toimintaa. (Wendell 1996, 39, 45.) Rakennetun ympariston liséksi esimerkiksi

viestinnan seké kulttuuripalvelujen ja muiden palvelujen saavutettavuudella on merkitysta.

Taidealan rakennusten ja tilojen, kuten nayttelytilojen, esteettomyys ja saavutettavuus
nousivat esiin aineistossa yhtend teemana. Olin etukateen olettanut, ettd tdmé olisi yksi
avainkysymyksistd, kuten Gillin ja Sandahlin tutkimuksessa (2009, 1, 17-19). Vertailu
Gillin ja Sandahlin tutkimukseen on kiinnostava siksi, ettd Yhdysvalloissa
esteettomyyslainsédadantd on paljon tiukempi kuin Suomessa ja saavutettavuus sen vuoksi
paljon paremmalla tolalla. Aineistossani ei kuitenkaan ollut asiasta kovin monia
mainintoja. Esteettomyyden ongelmia tuotiin esiin jonkin verran koulutukseen (katso luku
5.3.2 Toisen ja kolmannen asteen taidealan koulutus™) ja ty6elaméaan liittyen. Vain pari

henkil6& nosti saavutettavuuden esiin kertoessaan taiteilijana toimimisesta. Yksi viittasi

174



apurahojen hakulomakkeiden saavutettavuusongelmiin, ja kaksi kulttuuritilojen

esteettomyyteen:

Keikkapaikat eivét aina ole pyoratuoliystavallisimpié. Toisinaan myds on hankalaa
Kipusairaana kulkea paikoissa, joissa on esimerkiksi paljon varsinkin humalaisia
ihmisi&. (T7)

Esteettdmyysongelmat ovat vaikeuttaneet ndyttelyjen pitdmisténi gallerioissa. (T3)

Johtuuko tama siit4, ettd kulttuurialalla esteettémyys on kohentunut, eiké esteettomyyden
puute ole enda niin suuri haaste — vai siitd, ettd osallistujat pitivat asiaa niin itsestaan
selvana ongelmana, ettei sitd muisteta edes mainita? Asiaan voi vaikuttaa myos se, etta
Kirjoituspyynngssa ja haastatteluissa en kysynyt saavutettavuudesta erikseen. Yksi
Kirjoituspyyntoa kommentoineista taiteilijoista ehdotti, etta nostaisin sen omaksi
kysymyksekseen. Ajattelin kuitenkin, ettd kysymys olisi liian ohjaileva ja jétin sen pois.
Myoskadn DuvTeaternin haastatteluissa asiasta ei ole kysytty. En siis tekisi aineiston
perusteella johtopéaatoksia siitd, ettd saavutettavuus toteutuisi kulttuurikentalla jo tarpeeksi
hyvin. Myds viimeaikainen keskustelu aiheesta osoittaa, etté taidealan saavutettavuudessa
on vield paljon kehitettavia.®

Yksi saavutettavuuden ongelmista on, ettd usein saavutettavuutta lahdetédan kehittdméaan
vasta sitten, kun tarve ilmenee. Esimerkiksi tyonantajan taytyy todella haluta tietty
tyontekija toihin pitkaaikaiseen tydsuhteeseen, jotta tyotiloja aletaan muuttaa esteettomiksi.
Saavutettavuutta ja esteettomyytta tulisi edistéé yleisesti kaikkialla. Silloin esteettomyys ei
olisi yksittaisen tyontekijan, opiskelijan tai yleisoryhman vuoksi tehtavé investointi. (Heini
& Klemetti 2018, 23.)

Sen lisaksi, ettd pohditaan yhteiskunnan, taidekentén ja taidealan koulutuksen
saavutettavuutta, voidaan tarkastella myos taiteilijoiden pyrkimyksia tehda omasta
taiteestaan saavutettavaa. Tdma nakokulma nousi aineistossa hieman esiin. Esimerkiksi
DuvTeaternissa yksi nayttelijoista viittoo esityksissd, ja joihinkin esityksiin on jarjestetty
viittomakielen tulkkaus ja tekstitys:

%0 Taidekentan saavutettavuudesta on keskusteltu esimerkiksi DiDa-tapahtuman
paneelikeskusteluissa 29.11. ja 3.12.2018, VAMYTin jérjestamassd Vammaiset ja kulttuuri
-keskustelussa 28.11.2018 seka Cross Over -festivaalilla jarjestetyssé taiteilijatapaamisessa
9.6.20109.
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Viittomakielentulkki, joo. -- Hanell& oli aika hienoja viittomia, jotka ymmarrettiin.
Ihmiset ymmarsivat sellaista, johon ei ole totuttu. Taytyy kylla aina ajatella niita
jotka ovat kuuroja. Heille taytyy olla viittomia, jotta he ymmartavéat, mité sanotaan.
On ajateltava kuuroja, eika vain itsedmme, ei. Heitd ei saa jattda verhon taakse, vaan
padstdd vapaaksi... Pddstdd heiddt vapaaksi. Sokeat myds eikd ne kuurot. Sokeiden
ja kuurojen tulisi my6ds kuulla meidét, jotka ndemme myds ndin. Sokeilla pitdisi olla
samat oikeudet kuin meilla muilla.%! (D4H, suomennos OS)

5.4.6 Organisaatioilta ja verkostoilta saatu tuki

Taiteilijoiden asemaan ja tyytyvéisyyteen omaan tilanteeseensa naytti jonkin verran
vaikuttavan se, oliko heilld ymparilld&n tydyhteisod tai ammattimaisia tukiverkkoja.
Esimerkiksi suurin osa erityisté tukea tarvitsevista taiteilijoista, joilla oli jokin ty6ta tukeva
taustaorganisaatio, olivat tyytyvaisia tilanteeseensa. He eivét nimenneet mitdan varsinaisia

ongelmia tai hankaluuksia, joita olisivat taiteilijoina kohdanneet:

O: Onks sitte ollu tasséd musiikin musii- muusikon uralla jotain tota haasteita tai
ongelmia tullu vastaan?

H: Eei tullu mittaan!

O: Ei mitdan?

H: Ei mittaan tullu ongelmia ((naurua))

(H1)

Tutkimuksessani mukana olevilla erityista tukea tarvitsevilla taiteilijoilla on tydyhteiso:
kollegoja ja tukijoukkoja, seka tydtilat. Erityista tukea tarvitsevien taiteilijoiden tyota
tukevat organisaatiot hoitavat monia asioita, joista yksin tydskenteleva taiteilija joutuisi
huolehtimaan itse, kuten rahoituksen hankkiminen ja sen kdyton raportoiminen, teosten tai
keikkojen myynti, tiedottaminen ja markkinointi, seké nayttely- tai keikkajarjestelyt (katso
esimerkiksi kuvataidealalla Jokelainen 2019, 21-24 ja Lehenkari 2018, 31). Resurssit
kuitenkin vaihtelevat, ja osalla erityistaidetoimintaa jarjestavista organisaatioista tallainen
tuottajan tai managerin ty0 jaa vapaaehtoisten harteille tai sitd ei pystyté jarjestamaan
lainkaan (Kettuki 2018). Yksi osallistujista viittasi nimenomaan tydn organisointiin

vastatessaan ongelmia koskevaan kysymykseen:

®1 Alkukielella: Teckentolk, jo. -- Hon hade ganska fina tecken som man férstod. Man
forstod sant som man inte dr van med. Man maste ju tanka pa dom som ar déva. Dom
maste ju ha tecken sa dom forstar vad man séger. Man maste tanka pa dom déva och inte
bara pa oss sjalva inte. Man ska inte Iamna dom bakom skynket, utan man ska slappa
16st... sldppa ut dom. Blinda ocksa och inte dom dova. Blinda och déva ska nog hora oss
som ser ocksa sa. Dom blinda ska ocksa ha rattighet som vi andra. (D4H)
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O: Mitas sitte haasteita tai ongelmia sa oot kohdannu niinku jos aattelee muusikon
tyOté tai jotain semmosia?

H: En m& osaa tohon sanoo oikeen mitédan kun noi meién johtajat ja noi organisaatiot
hoitaa aina tota hommaa

O: Mm.

H: Ne vaan meille ilmottaa ettd nyt mennaén tonne keikoille ja nyt pitaa olla tota ja
tota mukana ja tullaanko sinne suoraan vai tullaanko tat4 kautta ja milla mennéén ja
mihin aikaan millonki pitéa olla missaki ja. Meil on hirveen hyvin toiminu toi mun
mielest& toi organisaatio et en ma oo huomannu sield mitéé isompia ainaskaa

O: Joo niin etta se tyo- tydssa toimii hyvin

H: Niin

O: asiat

-- ((keskustelua keikkajarjestelyista))

H: Meidan tehtéva on lahinné keskittyy siihen soittamiseen et se

O: Joo

H: on meidn juttu

(H2)

Yksi osallistuja ei ole aina ollut tyytyvdinen tyopaikkaansa, mutta koki etté sielld on menty

parempaan suuntaan:

-- olen yh& samassa paikassa mutta paikka on kehittynyt, sen nimi ei ole tydkeskus
vaan [taide- ja kasityopaja], ja siell& on aikaa, paikka ja tilaa kehitty4 ja panostaa
taiteeseen.%? (T2, suomennos OS)

Suomessa ja kansainvélisesti on varsinkin kuvataidepuolella olemassa useita
erityistaidetoiminnan ja outsider-taiteen organisaatioita, hankkeita, taidestudioita ja
verkostoja. Vastaavia jatkuvasti taiteilijoita tukevia tahoja ei ole vammaispoliittisella
taiteella tai vammaisilla taiteilijoilla yleensa. Kuurojen kulttuuria, vammaiskulttuuria ja
vammaispoliittista taidetta edistavid organisaatioita ja verkostoja on, mutta niiden
toimenkuvaan kuuluu yleensa tapahtumien jarjestaminen ja yleinen edunvalvonta, ei
niinkaan yksittiisten taiteilijoiden auttaminen kéytdnnon asioissa tai uran kehittimisessa.®
TARU-hankkeet | ja Il edistivat 2000-luvulla vammaisten ammattitaiteilijoiden asemaa

muun muassa mentoroinnin avulla, mutta niiden jalkeen miké&én taho ei ole tarjonnut

62 Alkukielella: -- jag &r fortfarande pa samma stille men stéllet har utvecklats, heter inte
arbetscentral utan [konst- och hantverksverkstad], och de finns tid, plats och utrymme att
utvecklas och satsa pa konsten. (T2)

63 Toukokuussa 2019 Ursa Minor, Teatteri Totti sekd Kuurojen Liiton kulttuurituotanto
jarjestivat keskustelun viittomakielisille taiteilijoille siitd, tarvitaanko Suomessa
viittomakielistd kulttuuri- ja taiteilijaverkostoa (Ursa Minor 2019). Tatd raporttia
Kirjoittaessa minulla ei viela ole tietoa siitd, johtiko tapaaminen jonkinlaisen verkoston
perustamiseen, ja mitkd mahdollisesti perustetun verkoston tehtdvat ja toimintatavat ovat.
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vastaavia palveluita. Yksi TARU-hankkeissa ehdotettu ratkaisu taiteilijoiden ty6llistymisen
ongelmiin on taiteilijakeskus, jonka tehtaviin kuuluisi muun muassa tyopaikkojen
etsiminen ja tyopaikkojen valitys taiteilijoille, seka taiteilijoiden koulutus ja neuvonta.

Keskukselle ei kuitenkaan 16ytynyt kdynnistajaa ja yllapitdjaa. (OKM 2014, 72-73.)

Toisaalta erityista tukea tarvitsevat taiteilijat ovat kaikkein riippuvaisimpia tuesta: jos he
eivat 10yda tai paase mukaan tukea tarjoaviin organisaatioihin, he eivat valttdmatta voi
tyoskennelld taiteilijoina lainkaan (Isoméki A. 2006b, 8; Isomaki J. 2006, 49; Itkonen
2006, 40). Lisaksi Kettukin (2018) erityistaidetoiminnan alan kehittdmiskyselyssa tuli
esiin, etta taiteilijoiden asioiden ajamiseen taidekentalld, ndyttelyiden jarjestamiseen ja
muihin vastaaviin tehtdviin tarvittaisiin lisaa resursseja. Erityista tukea tarvitsevat taiteilijat
tai sellaisiksi haluavat ovat my0s hyvin eriarvoisessa asemassa maantieteellisesti, silla
heidan tyotaan tukevia taidestudioita on Suomessa vain alle kymmenen ja heille sopivia
oppilaitoksia vain muutamia (Haveri 2018; Jokelainen 2019, 6, 12; Myllykoski 2019).

Taiteilijat, jotka toimivat niin sanottuina vapaina taiteilijoina eivatka kuulu mihink&én
organisaatioon, joutuvat kuitenkin useimmiten selviytymaan omin avuin. T&méa on selvasti
yksi puute kentalld. Joidenkin taiteilijoiden tarinoista valittyikin jatkuvan kamppailun
henki. Heidan kohdallaan uralla etenemiseen liittyy omista oikeuksista taistelua ja tien

raivaamista;

Taiteilijana kaikkein vaikeinta oli se, ettd jouduit jatkuvasti korostamaan omaa
ylivertaisuutta muihin ndhden, siitd huolimatta, ettd olen sokea... Minun oli
jatkuvasti puolustettava paikkaani ja oikeuttani tydskennelld taiteilijana. (T8)

Liséksi tuotiin esiin sité, ettd taiteilijoilla ei véalttdmatta ole mitaan tukiverkostoja:

Mahdollisuuksia toimia vammaisena taiteilijana ei valttdmétta tue mikaan taho.
Kansainviliset ja valtakunnalliset vammaisten kulttuuritapahtumat ja apurahat ovat
hemmetin sisasiittoisen porukan kokonaisuuksia, ja sieltd ikdan kuin yhteisena
konsensuksena nostetaan aina kolmen vuoden vélein pinnalle joku, joka sitten on
joka vammaistapahtumassa, kunnes keksitaan, ettd nyt on ton toisen vuoro.
Vammaisjérjestot taas pyorivat STEA-rahoituksella ja niill4 valtaosa avustuseuroista
menee jarjestdjen hallinnon pyorittdmiseen: palkkakuluihin, tilakuluihin ja esilla
olemiseen. STEA on tarkkaan maaritellyt mihin avustettava jéarjesto saa rahaa
kéyttad, ja resursseja vaatii myos STEAN vaatimien selvitysten tekeminen joka
vuosi. Avustuksien hakeminen on raakaa ja oli sitten kaupungin toiminta-avustus tai
jonkin s&éation kohdeapuraha, menee aikaa niin paljon jalkiselvityksiin, ettei hyvin
lahtenyttd uutta toimintamallia (varsinkaan kulttuuriin keskittyvad) saa jalkautettua.
Vammaisia taiteilijoita ja osaajia palkataan vain hankkeisiin hankerahoituksella ja
kun hanke paattyy, olet taas ty6ton. (T6)
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On silmiinpistavag, ettd ylla mainitussa esimerkissé T6 ei mainitse ollenkaan taidekentan
yleisi organisaatioita puhuessaan siitd, ettd vammaisen taiteilijan on vaikea saada tukea
mistdén. T6 pohtii vain vammaiskulttuurin ja yleisesmmin vammaiskentéan toimijoiden
tarjoamaa tukea. Onko hénen ajatuksenaan siis, ettd vammaisen henkilon on turha
kuvitellakaan saavansa tukea valtavirran taidekentalta? Jos ajatellaan taiteilijoita yleisesti,
he voivat saada tukea, etuja ja palveluja ammattiliitoistaan, paikallisista taiteilijajarjestoistéa
ja mahdollisesti myds ladnintaiteilijoilta. Lisaksi he saattavat tehda yhteistyota
taidelaitosten kanssa. N&iden organisaatioiden kautta saa jonkinlaisen yhteison, verkoston
ja tahon jonka puoleen kaantya ongelmatilanteissa. T6 ei mainitse taiteilijayhdistyksia
mahdollisena tukijana, ja vain yksi muista osallistujista mainitsee taidealansa
jarjestokentén aineistossa. On oireellista, jos esimerkiksi ammattiliittoja ei ndhda

mahdollisina tukijoina vammaisille taiteilijoille.

Taidekentdn edunvalvojien ja vammaisten ja viittomakielisten taidetoimijoiden vélill& on
kuitenkin tapahtunut 2010-luvulla lahentymista. Esimerkiksi viittomakielinen
ammattiteatteri Teatteri Totti perustettiin alun perin Kuurojen liiton yhteyteen, mutta
vuodesta 2015 alkaen se on toiminut itsendisend yhdistyksendén (Teatteri Totti 2019a).
Teatteri Totti liittyi ryhmamuotoisten ammattiteattereiden kattojérjestd Teatterikeskus ry:n
jaseneksi vuonna 2019 (Teatterikeskus 2019). DuvTeatern on Suomen ruotsinkielisten
teatteritoimijoiden, Centralforbundet for Finlands Svenska Teaterorganisationer r.f.:n eli
CEFISTORN j&sen vuodesta 2019 alkaen. Tata ennen DuvTeatern oli kuitenkin tehnyt jo
pitkaan tiivista yhteisty6ta CEFISTOn kanssa. (Huldén 2019a.)

Opetus- ja kulttuuriministerion Taiteen ja kulttuurin saavutettavuus -tyéryhmén
loppuraportissa (2014, 48) ehdotetaan, ettd Taike osoittaisi ”yhdelle l4dénintaiteilijalle
valtakunnalliseksi kehittdmistehtavaksi vammaiskulttuurin ja saavutettavuuden
edistimisen”. Vammaiskulttuurin tai vammaispoliittisen taiteen ladnintaiteilijaa ei ole vield
tdhan pdivadan mennessa nimitetty. Sen sijaan ensimmainen outsider-laanintaiteilija Esa
Vienamo aloitti tydnsa vuoden 2019 kevaalla (Taike 2019b). H&nen tehtdvénaan on edistaa
outsider-taiteilijoiden taiteen tekemisen mahdollisuuksia, tavoittaa marginaaliin joutuneita
taiteilijoita ja vahvistaa toiminnan rakenteita. Vienamon mukaan yksi epakohta on se, etta
eri puolilla Suomea asuvilla erityista tukea tarvitsevilla ihmisilla on hyvin erilaiset
mahdollisuudet tehdé taidetta ammattimaisesti. (Mt.). Erillisen laanintaiteilijan tarve
voidaan kyseenalaistaa: vammaisten ja kuurojen kuvataiteilijoiden tulisi saada kuvataiteen

l&&nintaiteilijalta tukea, Kirjailijoiden kirjallisuuden l&&nintaiteilijalta ja niin edelleen.
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Outsider-laanintaiteilija keskittyy kuitenkin marginaaliin ja&vien taiteilijoiden
tyoskentelymahdollisuuksien parantamiseen, ja valilla tallaisia erikseen tiettyyn teemaan

keskittyvia kehittamistehtavié tarvitaan.

5.5 Asenteet ja ennakkoluulot

Gillin ja Sandahlin (2009, 2, 19-21) mukaan vammaisuuden stereotypiat vaikuttavat seka
taidealan ammattilaisten etté yleisojen asenteisiin, sekd median tapaan kasitellda vammaisia
taiteilijoita tai heidan tyotaan. Myos Basasin (2009, 614) mukaan asenteet ovat yksi
suurimmista vammaisten taiteilijoiden tyollistymisen esteistd. Vammaisille ihmisille
asetetaan alemmat tyollistymisen tavoitteet, ja vammaisia ihmisid pidetaan vain taiteen
yleisdna eika tekijoind. Vammaisen ihmisen tyollistdmista pidetaan riskind. Liséksi
Kielteiset asenteet johtavat vammaisten taiteilijoiden epaarvostukseen ja sivuuttamiseen
seké alentavat heidan itseluottamustaan. (Mt., 614, 617, 622, 636, 661, 664, 667.)

Myos tamén tutkimuksen aineistossa tuli esiin, ettd vammainen henkilé kohtaa
yhteiskunnassamme monia ennakkoluuloja. Aineistosta selviad, ettd vammaisen ihmisen

taitoja ja osaamista epaillaan. Tata tapahtuu elaman eri vaiheissa lapsuudesta alkaen:

S: Millaista oli, kun olit pieni ja menit kouluun?

H: Se oli vahan niin ja ndin. On invalidi ja ne katsovat ja miettivat, ettd tima
ihminen on ihan hullu. He sanoivat, ettd olen hullu! Ihmiset, jotka eivat tunteneet
minua. Silloin sanoin, ettd "Miettikdds vahdn mité sanotte!” Silloin tulin kyll&
vihaiseksi ja mietin, ettd keksivatkin jotain téllaista. Tamé& ihminen ei tiedd mitdan
etkd osaa mitéén etka tieda mitddn. Mutta mina tieddn enemmaén kuin mité ihmiset
luulevat, etti tiedan.®* (D4H, suomennos OS)

Yksi haastateltava nosti heti haastattelun alussa ennakkoluulot tarkeaksi kysymykseksi, ja

kysymykseen palattiin haastattelun edetessa:

O: Joo ja alussahan sé puhuit vahan sanoit ennakkoluulot mutta sitte s& sanoit
H: niin

O: et niit ei hirveesti endd oo mutta onko?

H: on niita on niit viel mut ei niita ihan hirveesti kai 0o

64 Alkukielella: S: Hur var det nér du var liten och gick du i skola?

D4: Det var nog lite si och sa. Man var invalid och dom titta pa en och tankte att den har
manniskan ar inte klok. Dom sa att jag inte var klok! Folk som inte kand igen mig. Sa sa
jag att ”Ténk pa vad ni séiger o lite!” Da blev jag nog arg och tankte att hitta pa sant har sa.
Den hdar ménniskan vet ingenting och du kan ingenting och du vet ingenting. Men jag vet
mer &n vad folk tror att jag inte vet. (D4H)
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O: joo

H: En tiid. M4 luulen et niilla ryhmilla kenella ei niin sanotusti omassa perheessa tai
suvussa 00 kehitysvammasii niin mé luulen etta

O: niin

H: niilla ma luulen vahan et niil on enemman

O: niin niin

H: niitd ennakkoluuloja mutta taas niilla kenel- kenella on tai et ne on muuten vaan
niitten kans tekemisis vaikka niil ei itelldén oliskaan tai mitddn suvus, mut jos ne on
niitten kans tekemisis mé luulen et sitd kautta niill& on haipyny ehka toi
ennakkoluulot pois ja sit ne on voinu taas kertoo kaverin kaverin kaverille niin taa
on vaan sit4 kautta ndé on lahteny levii se homma sitte parempaan suuntaan.

O: Joo

H: Mutta kylla niitd on mutta senki eteen pitad tehda toit4 etta niité sais
mahollisimman lahelle nollaa. Niitd ennakkoluuloja

O: Mm

H: Kylhan niitd aina 16ytyy ettéa

O: Joo

H: Mut ehka suhteessa aika véhén kuitenki

(H2)

Ammattiuran kannalta erityisen merkittavia ovat asenteet, jotka vaikuttavat taiteilijan

ty6llistymis- ja koulutusmahdollisuuksiin:

Asenteet ovat niin vaikeasti muutettavissa, minun on aina oltava 200 % parempi
kuin nékeva verrokki, jotta saan paikan. (T8)

Taiteilija voi tydsséan joutua kohtaamaan myds yleison ennakkoluuloja:

Pystyn kdvelemaan tuettuna hieman, ja siirtymaan esimerkiksi tuolille laulamaan
keikan ajaksi, tdma on myos aiheuttanut kummeksuntaa ihmisissa. Pyodréatuoli tuo
ennakkoluuloja, ja usein ajatellaan, ettd ihminen, joka siind istuu, on taysin
halvaantunut. Olen myds tormannyt ihmetteleviin kommentteihin siit4, kun istun
keikalla tuolissa. Jotkut ovat luulleet laulajan olevan humalassa, kun tarvitsee tuolia.
My0s se, ettd kéytan keikalla nuottitelinetté ja sanoja muistin tueksi, saa ihmiset
hdmmaésteleméan. (T7)

T7:n kertomuksessa voidaan ndhda yleison ableistinen oletus siitd, ettd esiintyva taiteilija
seisoo, eika hanen kuuluisi kayttada nuotteja tai muistilappuja. Namaé eivat kuitenkaan ole

esityksen onnistumisen kannalta olennaisia asioita, vaan normatiivisia olettamuksia.

Ennakkoluulot ja kielteiset asenteet voivat vaikeuttaa esill& olemista, jota usein vaaditaan
taiteilijan tyossd. Kaikki eivét jaksa tai halua olla niité, jotka “’rikkovat rajoja” ja toimivat

tienraivaajina. Tata pohdittiin aineistossa:

Onneksi olen ollut rohkea ja l&htenyt rikkomaan rajoja. Uskon ettd monelle
vammautuneelle esiintymaan tai kameran eteen meno voi olla vaikeaa, kun oma
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kroppa on muuttunut. Myo6s ennakkoluulot vammaisia ihmisia kohtaan tekevat
kynnyksen meisté joillekin. (T7)

Vammaiselta tai kuurolta ihmiseltd vaaditaankin ehkd enemmaén uskallusta, itsevarmuutta

ja riskinottoa toimia taiteilijana kuin muilta ihmisilta:

Pita4 kasvaa todella vahvaksi, jotta uskaltaa olla esilla kaikkine puutteineen: vasta
sen jalkeen pystyy esittdmaan omia teoksiaan. (T6)

Thomas (1999) on kirjoittanut siitd, etta disablismilla on my6s psyko-emotionaalisia
ulottuvuuksia. Disablismi vaikuttaa muun muassa siihen, millaisia vammaiset ihmiset
kokevat voivansa olla tai millaisiin yhteiskunnallisiin asemiin he pyrkivét. (Mt., 46-48.)
Esimerkiksi tieto tai pelko siitd, ettd taiteilijana saa jatkuvasti kohdata ihmisten
ennakkoluuloja, voi est&4 joitakin ihmisid pyrkimésté taiteilijan ammattiin. Toisaalta
esimerkiksi Solvang (2012, 185) esittda, ettd vammaisille taiteilijoille esiintyvéana
taiteilijana toimiminen on luonnollista, koska he ovat niin tottuneita julkisissa tiloissa
tapahtuvaan tuijotukseen ja ruumiinsa tarkasteluun esimerkiksi laakarissa. Epanormaalina
pidetty ruumis kiinnittd4 huomiota ja aiheuttaa uteliaisuutta (Garland-Thomson 2009, 20,
37, 46, 116). Vammaiselle taiteilijalle esiintyminen on myos tapa ottaa tuijotus omaan

hallintaan ja opettaa tuijottajille uusia tapoja katsoa ihmista (mt., 175-176, 194-195).

Myaos yhteiskunnan yleiset vaatimukset tydntekijaa ja kansalaista kohtaan nousivat esiin
seka tyohon liittyvissa kysymyksissa, ettd muiden ihmisten suhtautumisissa. Tietynlainen

suorituskyky on yksi néisté vaatimuksista:

Vuonna [2001] siirryin sitten elékel&iseksi. Tuota patosta eivat monetkaan l&heiset
ymmartéaneet, entiset tyokaverit vahiten. Tietysti muiden suhtautuminen toi minulle
paineita, kun en enéd ollut "yhteiskuntakelpoinen” suorittaja. (T4)

Tyontekijan suorituskyvyn Kriteerejé ovat esimerkiksi tyotehtavista selviytymisen nopeus

ja itsendinen toiminta:

Kokeilin yht4 ja toista tyotd, mutta kukaan ei halunnut antaa minulle ”oikeaa
palkkaa” vaan [kuntayhtymaéltd] tuli pienid summia, koska en voinut suoriutua siitd
mité yhteiskunta vaatii tyontekijalta, olin liian hidas ja tarvitsin liikaa apua.®® (T2,
suomennos OS)

65 Alkukielella: N& jag prova lite de ena jobbet och de andra, men ingen ville ge en "riktig
I6n" at mig utan de blev sma summor fran [samkommun] for jag kunde inte prestera de
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Susan Wendellin (1996, 37—-38) mukaan oletus nopeasta el&man tahdista ja odotukset
suorituskyvysta vaikuttavat vammaisuuden sosiaaliseen konstruktioon ja vammaisuuden
ilmion syntymiseen. Wendell kayttaa esimerkkina osatyokykyisen ihmisen tilannetta. Jos
tyomadraa lisataan, tyontekijan tarve osa-aikaisuuteen kasvaa, vaikka todellisuudessa
hanen tyokykynsa pysyisi samana. Liséksi vammattomat ihmiset ottavat nopean tahdin
usein itsestaanselvyytend ja ovat karsiméttomié, jos sité yritetddn hidastaa. (Mt., 37-38.)
Kevin Paterson (2012) on kirjoittanut samasta teemasta puhevammaisen ihmisen
nakokulmasta. Yhteiskunnassamme on ableistisia ajan normeja, jotka vaikeuttavat
puhevammaisten ihmisten osallistumista sosiaaliseen kanssakdymiseen. Kun kaikki hitaus
on ajanhukkaa, on myds kommunikointi puhevammaisen ihmisen kanssa ajanhukkaa.
Hitautta pidetadn myds merkkina henkilon kyvyttdmyydesté ja taitamattomuudesta. (Mt.,
166, 168.)

Vammaisuuteen liitetddn toisaalta oletuksia kyvyttdmyydestd, toisaalta myytteja
erityistaidoista. T5:n mielesta stereotypiat, joissa tiettyyn vammaan liitetaan

automaattisesti taiteellinen lahjakkuus, ovat arsyttavia:

Lisaksi en ymmarrd myyttia siitd, ettd kaikki ndkdvammaiset olisivat joitakin
hemmetin steviewondereita, ettd he tykkaisivat musisoimisesta, mita
nakdévammaisen lapsen vanhempi, my0s ajatteli, mutta niin se ei aina kyll& ole, vaan
myo6s ndkdvammaiset ovat yksiloitd, joilla ei aina tarvitse olla jotakin harrastusta,
taideharrastusta tai muutakaan harrastusta --%¢ (T5, suomennos OS)

Taide nahtiin kuitenkin myds yhtend mahdollisuutena muuttaa asenteita ja ennakkoluuloja:

Olisi tarkeda saada lisaa ja lisaa sellaisia ihmisia katsomaan, jotka luulevat, etta
kehitysvammaiset eivat osaa mitadn. Suurin osa muuttaa mielipidettédan, kun on
nihnyt DuvTeaternin.” (D7V, suomennos OS)

som samhadlle kraver av en arbetare, jag var for langsam och behovde for mycket hjalp.
(T2)

5 Alkukielella: Aven, forstar jag inte mig p& myten om, att alla synskadade, skulle vara
nagra sjuttons Stevie Wondrar, alltsa tycka om att musicera, vilket en foralder till en
synskadad, aven tankte, men sa &r det ju inte, utan dven synskadade ar individer, som inte
alltid behdver ha nagon hobby, inom konsten, eller annat heller -- (T5)

67 Alkukielella: Det skulle vara viktigt att fa mer och mer sddana méanniskor att titta, som
tror att utvecklingsstorda inte kan nagonting. De flesta andrar nog sin asikt efter att ha sett
DuvTeatern. (D7V)
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Gillin ja Sandahlin (2009, 3, 16, 21) mukaan vammaiset taiteilijat pyrkivat usein
monipuolistamaan ihmisten mielikuvaa vammaisten ihmisten tekemésté taiteesta ja
muokkaamaan ammattilaisuuden standardeja. He joutuvat pyristeleméaéan irti taideterapiaan
mielikuvasta ja siihen liittyvéstd epdammattimaisuuden leimasta. Gillin ja Sandahlin
tutkimukseen osallistuneista suurin osa oli sitd mieltd, ettd jos taidealan toimijat tuntisivat
paremmin vammaisuuden historiaa, he arvostaisivat enemman myos vammaisia taiteilijoita
(mt., 26-28). Taiteilijayhteison ja taidekentan instituutioiden asenteet ovatkin
avainasemassa. Jos taidekenttd hyvéksyy vammaiset ja kuurot taiteilijat osaksi yhteisod, on
heilla mahdollisuus taiteensa kautta vaikuttaa myds laajemmin vammaisuutta ja kuuroutta

koskeviin asenteisiin.

Asenteisiin liittyy my0s se, ettd vammaisen taiteilijan tyon rehellinen arvostelu on ilmeisen
haasteellista. Tdmé voi johtua erilaisista ennakkoluuloista ja siité, ettd vammaisuus on
monille taidekriitikoille vierasta. Arvosteluista ja taidekritiikista ei ollut mainintoja
aineistossa, mutta ilmidon viitataan useissa lahteissa. Suora palaute olisi tarkeéé taiteen
kehittdmiselle, mutta vammainen tai kuuro taiteilija jaa siita helposti paitsi (Liinamaa
1995, 3). Usein arvostelu on pelkkaa padhantaputtelua tai huomio kiinnittyy tekijén
vammaisuuteen (Gill & Sandahl 2009, 22; Itkonen 2006, 47). Esimerkiksi Teatteri Totin
naytelmia ei aiemmin ole arvosteltu taideteoksina, vaan mediassa on esimerkiksi
haastateltu néayttelijaa tai kerrottu yleisesti teatterin toiminnasta ja viittomakielesta
(Wallvik 2005, 44). Williamson (2011) toteaa, etté kriitikoiden on ehké vaikea suhtautua
kriittisesti ja ilman séélia tyohon, jonka on tehnyt sosiaalisesti hankalammassa asemassa
oleva henkil®. Liinamaan (1995, 59-63) aineistossa vammaisten taiteilijoiden ty6t saivat
enemman ylistysté kuin kritiikkia, eivétka kriitikot osanneet arvostella varsinkaan
kehitysvammaisten taiteilijoiden toitd. Tosin Liinamaan aineistossa oli enemmaén
harrastajia kuin ammattitaiteilijoita koskevia lehtijuttuja, mika voi osaltaan vaikuttaa
arvosteluihin. Lisaksi hénen tutkimuksensa on vuodelta 1995, joten median toiminta on

mahdollisesti nykyéén erilaista.

Kuitenkin myés 2000-luvulla asiasta keskustellaan: Norddahl (2014, 74) esittéa
toimenpide-ehdotuksissaan, ettd median tulisi l&hestya kehitysvammaisen taiteilijan tyota
ammattimaisesti ja kunnioittaen. Salovaaran (2006, 72) mukaan on aliarvioivaa jattaa
vammaisen taiteilijan teos kritiikitta. Taiteilija Jenni-Juulia Wallinheimo-Heimonen (2005;
2007, 61) on puhunut “kiltteysrasismista”, joka tarkoittaa, ettd vammaisten ihmisten

tekema taide saa usein kiertelevaa kritiikkia tai sitd ei uskalleta korrektiuden nimissa
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kritisoida lainkaan. Vammaista taiteilijaa ei oteta vakavasti, jos haneltd hyvaksytaan mité
tahansa (Wallinheimo-Heimonen 2007, 61). Kriitikko saattaa esimerkiksi kehua kivoja
véreja” tai hyvad mieltd, jonka teoksista saa (Haveri 2016, 17). Vuonna 2018 edesmennyt
taidekriitikko Otso Kantokorpi oli yksi ensimmaisistd suomalaisista arvostelijoista, jotka

pyrkivat nostamaan Kritiikin tasoa tasté nakokulmasta:

Minulle itselleni kohtaaminen ((vammaisuuden kanssa)) on tuottanut halun olla
olematta poliittisesti korrekti. Tdméa on osin raaka kehityskulku, mutta mielestani
ainoa oikea. Taidemaailmaan liittyen tdma tarkoittaa sitd, ettd yritdn esimerkiksi
opetella sanomaan vammaisen tuottamaa epakiinnostavaa tai huonoa taidetta
epakiinnostavaksi ja huonoksi olematta silti huono ihminen. (Kantokorpi 2004, 21.)

5.6 Vammaisleima — onko sita?

Aineistosta nousee esiin myds kysymys mahdollisesta "vammaisleimasta” tai -etuliitteestd,
jasiitd, kuinka paljon se vaikuttaa vammaisen taiteilijan mahdollisuuksiin menestyéa
taiteilijana. Vammaisuuden leimalla tarkoitan tilannetta, jossa taiteilijaa pidetaan
ensisijaisesti vammaisena ihmisena ja hénen taidettaan tarkastellaan aina vammaisuuden
nakokulmasta, riippumatta siitd, onko vammaisuus mukana hanen taiteensa sisallissa.
Leima voi johtaa d&rimmill&an siihen, ett4 taiteilijan katsotaan kuuluvan sosiaalialan eik&
kulttuurialan piiriin ja hanen tyotaan aliarvioidaan. Toisin sanoen tallaisessa tilanteessa

taiteilijaa ei pidetd “oikeana” taiteilijana.

Solvangin (2012, 183) haastattelemat taiteilijat toivat esiin yhtena syrjinndn muotona sen,
etta taiteessa vammaisuus liitetddn taideterapian diskurssiin, jolloin vammaiset taiteilijat
nahd&an potilaina tai harrastelijoina. Vammaisuus on heiddn mukaansa myos kulttuurisesti
epaarvostettua. Esimerkiksi elokuvia tekevalta taiteilijalta oli kysytty, milloin hdn tekee
ensimmaisen elokuvan, joka ei liity vammaisuuteen. Taiteilija pohti, ettd ilmeisesti ”oikea”

elokuva kertoisi muista aiheista. (Mt., 183.)

Aineistossa oli kaksi hyvin vahvaa ja toisilleen lahes vastakkaista kannanottoa liittyen

vammaisuuden leimaan:

Olen aivan triviaali ja minusta tuntuu, ettd minuun suhtaudutaan niin yhteiskunnassa
kuin tydelaméassd enemman kuulondkévammaisena kuin taiteilijana tai jollain
muulla tittelilla. Kuljen vamma edell, ja vain se huomataan. (T6)

Minun ei itse asiassa ole tarvinnut painottaa vammaisuuttani. Olen pyrkinyt olemaan
samalla viivalla nakevien taiteilijoiden kanssa. Vammaisuus on tuonut tietysti omat
rajoitteensa, mutta olen aina sanonut: ON TAITEILIJOITA JA El. KAIKKI ON
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KIINNI SINUSTA, LUOVUUDESTASI JA TAIDOISTASI. Enka tosiaan ole
kohdannut negatiivista suhtautumista terveiden ihmisten osalta. (T4)

T4:n tekstistd saa vaikutelman, etté han voi itse kontrolloida sita, miten hén tuo
vammaisuuttaan esiin. Hénen “ei ole tarvinnut painottaa” vammaisuutta, ja hin on
”pyrkinyt olemaan samalla viivalla” muiden kanssa. Tdma on johtanut siihen, ettd haneen
suhtaudutaan myonteisesti. T4 vaikuttaa ajattelevan, etta tilanne on pitkalti hanen omissa
kasissddn. T6 taas kokee aivan péinvastoin — ”vain se ((vamma)) huomataan”. Mistd tdma
ero johtuu? Ensisijaiseksi syyksi tulkitsen yksinkertaisesti erot siind, miten naihin
taiteilijoihin on suhtauduttu. T6 kertoo kokeneensa elamassaan melko paljon syrjintaa,
ulkopuolisuuden tunnetta ja Kielteisié asenteita. T4 taas on kokenut, etta hanen
vammaisuuteensa on suhtauduttu myoénteisesti, eikd tuo tarinassaan esiin mitaan
esimerkkeja syrjinnasta. Toinen mahdollinen selitys on vammautumisen ajankohta. T4 on
vammautunut aikuisena, ja T6 on kokenut disablismin ja ableismin vaikutukset jo
lapsuudessaan. Loijaksen (1994, 35) mukaan vammaisena ja vammautuneena eldminen
ovat eri asioita. Vammaisena syntyneen, tai hyvin nuorena vammautuneen ihmisen
l&htokohdat ovat erilaiset kuin myéhemmin vammautuneen henkilon. Vammaisena
syntynyt ihminen rakentaa elamansa mukauttaen sen vammaisuuden reunaehtoihin ja jaa
alun alkaenkin paitsi joistakin asioista. Vammautunut henkild taas on luonut ensin ei-
vammaisen identiteetin ja perustaa elaménsé ei-vammaisen toimintatapojen varaan. Han on
mahdollisesti jo ennen vammautumistaan ehtinyt hankkia koulutuksen ja tyopaikan ilman
vammaisuuteen kohdistuvia ennakkoluuloja ja syrjintaa. (Mt., 35.) Itsetunnon
muodostuminen voi olla hyvin erilaista vammattomalla ja vammaisella lapsella, mika voi

vaikuttaa pitkalle aikuisuuteen. Tahan T6 viittaa toisessa kohtaa kertomustaan:

Olen varma, ettd etenevaé sairautta sairastavilla itsetunnon kehittyminen ei ole
itsestadanselvyys. Ei voi tehdd suunnitelmia kolmen vuoden p&éhén -- (T6)

Tama mahdollinen selitys on vain yksi monista, ja perustuu ndiden kahden yksilon
elaménkulun vertailuun. Vammaisena syntyminen tai lapsena vammautuminen, tai varhain
koettu disablismi ja ableismi eivét johda automaattisesti mihink&an tiettyyn tilanteeseen
aikuisuudessa. Aineistossani on kertomuksia, jotka todistavat timan. Hyvin monet,
toisiinsa kietoutuvat ja ristedvét tekijat vaikuttavat ihmisten kokemuksiin, ja tdssé on

esitetty vain kaksi omaan tulkintaani perustuvaa mahdollista selitysté.

Myo6s muut osallistujat pohtivat vammais-etuliitetta:
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Toisinaan haluaisin tehda ja mielesténi olen tehnyt taiteellista ty6td myos ilman
vammais-etuliitettd. Kaikki kirjoittamani ei tietenkaén liity vammaisuuteen. Olen
kuitenkin my0s ammattini puolesta nakyvésti mukana vammaisliikkeessé ja
toisinaan teen puolestani tietoisesti vammaispoliittista tekstid. Se ei milldén tavoin
hairitse minua. Lukijoiden tulkintoja ei kummassakaan tapauksessa voi maaraté
etukateen. (T9)

T9:n ajatukset asettuvat tavallaan T6:n ja T9:n véliin. T9:n mukaan vammaiseksi
madrittamista tapahtuu silloinkin, kun se ei olisi tarpeellista tai asianmukaista. Toisaalta
kyseisen taiteilijan vammaispoliittiset sisallét ja toiminta antavat mahdollisuuden
tarkastella hédnen teoksiaan vammaisuuden nakdkulmasta. Ongelmallista on kuitenkin, jos
kaikki hanen tyonsa néhdaan vammaisuuteen liittyvana — tai vain vammaisuuteen

liittyvana.

Myo6s H1:n kertomus siitd, miten muusikon tyota tehdessé ja esiintyessa ei puhuta
vammaisuudesta mitaan, vaan korostetaan normaaliutta, saattaa kertoa leimasta eroon

pyrkimisesta:

H: Vaikka ma oon kehitysvammanen mutta tuota -- me ei puhuta siité keikalla
ollenkaan

O: Joo

H: vaikka tos keikalla ei puhuta mitaén kehitysvammaisuudesta ei 0o koskaan
puhuttu julkisesti ollenkaan kehitysvammaisuudesta ei 0o koskaan puhuttu
julkisesta. Me ollaan aina, puhutaan vaan et me ollaan ihan normaali-ihmisia.
(H1)

Yksi mahdollinen strategia pyristell& irti vammais-etuliitteen tuomasta leimasta on kutsua
itsedan vammaispoliittiseksi taiteilijaksi. Vammaispoliittinen taide -k&site suuntaa
huomion taiteilijan ominaisuuksien sijaan taiteen sisaltéon. Taméa on koettu ainakin jossain

maarin vapauttavana:

Nimikkeell& vammaistaiteilija minut on luokiteltu usein sosiaalihuollon piiriin
kuuluvaksi. Vammaispoliittisen taiteen tekijana olen kokenut itseni vapaammaksi
hakemaan yhdenvertaisesti esimerkiksi pitdimaan nayttelyja gallerioihin. (T3)

Jotkut Kynnys ry:n esiselvitykseen osallistuneista taiteilijoista kokivat, ett& heihin
suhtauduttiin taiteen kentéll& kielteisemmin kuin heidén opiskeluaikanaan. Heité ei pidetty
ammattitaiteilijoina, vaan heidéat oli mielletty esimerkiksi sosiaalialan tai
hyvéntekevaisyystyon edustajaksi. (Purhonen 2012, 8.) Jollakin tavalla vammaisuus
edelleenkin kytketddn epdammattimaisuuteen. Vammaispoliittinen taiteilija -kasite ei voi

kokonaan estaa téllaisia mielikuvia. Kasitteesta on kuitenkin ilmeisesti ollut hy6tyéd, kun
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huomiota on pyritty ohjaamaan taiteilijan ominaisuuksia olennaisempiin asioihin eli

esimerkiksi taiteen sisaltoon.

Vammaisleima saattaa kaantyd myos mahdollisuudeksi saada nadkyvyytta, vaikka huomio
voi toisaalta olla kiusallista silloin, kun se ei kohdistu taiteellisiin ansioihin. Vammainen
taiteilija voi saada suhteellisen helposti ndkyvyytta, silld media on hyvin kiinnostunut
vammaisuudesta (Isomaki J. 2006, 49-50; Itkonen 2006, 47; S&kd 2008). Liinamaa (1995,
57) toteaa, ettd ehk& vammaisten ihmisten taideharrastus tai -ammatti on uutinen, koska
vammaisten ihmisten ei oleteta tekevan mitaan, onhan kaikki heille niin vaikeaa. Jotkut
puhuvat cripple bonuksesta, joka tarkoittaa, ettd vammainen taiteilija voi saada poliittisin
perustein tydmahdollisuuksia (Karhunen 2018). Taiteilija voi joutua miettimaan sit4, onko
hanen taiteensa tosiaan kiinnostavaa ja laadukasta, vai kutsutaanko hénet esiintymé&an
muista syista (mt.). Ajatus cripple bonuksesta voi liittyd myds rahoitukseen. Vammaiset
taiteilijat ovat kohdanneet oletuksia siitd, ettd he saavat apurahoja muita helpommin,
vaikka todellisuus voi olla taysin toinen (Purhonen 2012, 8). Laulaja Thomas Quasthoff on
todennut, ettd cripple bonus -mahdollisuuden saa vain kerran: kun kutsuja satelee
kymmenid, ihmiset ovat oikeasti kiinnostuneita taiteilijan tydsta (Kronsbein 2012).
Aineistoni perusteella vammaisuus tai kuurous ei ole helpottanut kenenkaan taiteilijan
paasya taidekentalle. Usea osallistuja kertoo kuitenkin saamastaan myonteisesta

medianadkyvyydesta eri tilanteissa.

Cripple bonuksen ajatukseen liittyy positiivisen erityiskohtelun késite. Positiivisen
erityiskohtelun avulla voidaan parantaa aliedustettujen ryhmien asemaa. Sen tavoitteena on
asettaa ihmiset samalle viivalle, ja siksi se ei ole kéénteistd syrjintdd”, kuten sit4 joskus on
virheellisesti nimitetty. Onko cripple bonuksessa kuitenkaan kyse positiivisesta
erityiskohtelusta? Ehk&pa cripple bonus on enemmankin késite, jolla voidaan kuvata
vammaisuuteen suhtautumisen monimutkaisuutta taiteilijan ndkdkulmasta. Onko cripple
bonus tilanne, jossa vammainen taiteilija palkataan johonkin tilaisuuteen osittain siit4
syyst4, ettd halutaan moninainen esiintyjajoukko ja voidaan laittaa “rasti ruutuun”
vammaisuuden kohdalle? Vai onko cripple bonus pikemminkin se taiteilijan
epavarmuuden tunne, joka syntyy, kun ei voi olla varma onko ty6tilaisuus tarjoutunut tyon
laadun perusteella? Edelld mainittua tilannetta ja tunnetta ei alun perink&an syntyisi, jos
vammaisuuteen ei kohdistuisi kielteisia kasityksia ja vammaisiin ihmisiin syrjintéé, silla

silloin ei tarvittaisi positiivista erityiskohteluakaan.
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Tassd alaluvussa olen kasitellyt vammaisuuteen liittyvéé leimaa, joka on kielteinen asia ja
saa alkunsa ennakkoluuloista. Vammaisuus ei kuitenkaan itsesséan ole kielteinen ilmid.
Myaos tamén tutkimuksen aineistosta 16ytyy todisteita siitd, ettd vammaisuus tai vamma voi
olla mydnteinen asia. Selkein esimerkki on osallistuja, joka kertoo, ettd vammautuminen
muutti hdnen eldmé&ansé parempaan suuntaan. Vammaisuuden voi kaantdé myos taiteen
olennaiseksi sisélloksi ja omaksi vahvuudeksi. Shakespeare (2006, 71, 79) on kirjoittanut,
ettd ulkoa annettu leima (label) voidaan muuttaa myonteiseksi ”ansiomerkiksi” (badge).®®
Tama tapahtuu usein aktivismin kautta. Yhtend esimerkkind vammaisuuden k&antdmisesta
vahvuudeksi voidaan pitaa sitd, ettd erds tutkimukseni osallistujista kertoi inspiroituneensa
omaan vammaansa liittyvisté ladketieteellisista toimenpiteists, ja luoneensa niiden pohjalta
taidetta. Erityisesti vammaispoliittista taidetta tekevét taiteilijat hyodyntéavét usein
vammaisuutta tai vammaa myonteisena ja omaperaisena resurssina. On siis erotettava
toisistaan ulkoapdin annettu, véheksyva vammaisleima, seka elimellinen vamma taiteilijan

ominaisuutena, ja vammaisuus yhteiskunnallisena ilmidna ja taiteilijan resurssina.

5.7 Henkinen tuki

Monet tutkielman osallistujat mainitsivat tarkeitd henkilditd, jotka ovat tarjonneet henkisté
tukea, kannustaneet ja auttaneet eteenpéin uralla tai ylip&taan olleet heidan elamdasséaan
merkityksellisid. Nama henkil6t olivat esimerkiksi ystavia, taiteilijakollegoita tai
perheenjasenid. Henkisen tuen vaikutusta tuotiin esiin hyvin monissa eldman eri vaiheissa:

lapsuudesta nuoruuteen, ammatinvalintaan ja tyoelamaan asti.

Tarkeilla henkil6illd oli merkitysté joidenkin taiteilijoiden elaméssa yleisesti. Esimerkiksi
yksi taiteilija kertoo siitd, miten h&nen ystévansa valoi hdneen aiemmin puuttunutta

itsevarmuutta;

Muutaman vuoden kuluttua aloitin kuorossa, jossa oli tuleva ystavéani.

Hén néki jotain, jota kukaan ei ollut ndhnyt aiemmin, han naki minut, [Jennyn] ja
sanoi, ettd minulla on paljon enemman kapasiteettia ja kykyja kuin uskonkaan.
Hén alkoi auttaa minua kehittymaan, askel askeleelta otin edistysaskeleita ja aloin
kuunnella &&nt, jota en ollut kuullut koskaan aiemmin, se oli minun oma sisainen
aaneni, ihmiset alkoivat kuunnella minua tavalla, jolla he eivét koskaan olleet

%8 Sana badge voidaan kaantaa esimerkiksi (ansio)merkiksi, virkamerkiksi, rintamerkiksi
tai pinssiksi. (MOT-sanakirjasto 2019c.)
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kuunnelleet. Minulla alkoi olla viisaita mielipiteitd ja opin osallistumaan
keskusteluihin sen sijaan, etta eldisin omissa ajatuksissani.®® (T2, suomennos OS)

DuvTeaternin haastatteluissa taiteilijoilta kysyttiin heidén elaménsa tarkeitd henkilgita.
Monet mainitsivat tassé yhteydessa perheenjasenié tai DuvTeaternin nayttelijoitg,
vierailevia taiteilijoita ja henkilokuntaa. Joissakin tapauksissa myds oma tukihenkild,
omahoitaja tai lapsuudessa perheen elaméan kuulunut kotiapulainen oli ollut taiteilijalle
hyvin tarked. Naiden henkiloiden merkitysta taiteelliselle ty6lle ei tuotu kovin paljon esiin,
vaikka ainakin DuvTeaternissa tavatut ihmiset liittyvét ensisijaisesti teatterin tekemiseen.

Monet muista osallistujista kertoivat kuitenkin sellaisesta henkisesté tuesta, joka liittyi
nimenomaan taiteilijan ammattiin tai taiteilijana kehittymiseen. Esimerkiksi ystévien

kannustus saattoi vaikuttaa jopa taiteilijaksi ryhtymiseen:

Hankkiessani ensimmaisen opaskoirani vuonna [1999] tapasin ihmisen, joka alkoi
taas johdatella minua taiteiden pariin. Han kannusti minua kirjoittamaan ja aloinkin
aktiivisesti kirjoittamaan runoja. Joitain téitani julkaistiin antologioissa ja aloin
miettid opintoja kirjallisuuden parissa. Sitten ystavani lykkasi minut elokuvan
koekuvauksiin ja innostuin todella asiasta. En saanut roolia, mutta Kipin oli
syttynyt, ja paatin kokeilla onneani esiintyjand. Hain vuonna [2001] [esittavien
taiteiden korkeakouluun] nayttelijanty6ta opiskelemaan. (T8)

Saadun tuen merkitys liittyi valilla siihen, ettd ystévé tai kollega on itsekin vammainen,

jolloin hén jakaa taiteilijan kanssa samanlaisen kokemusmaailman:

Onnekseni minulla on ollut useita vammaisia taiteilijoita lahipiirissani jakamassa
tata raskautta, joka tyoskentelyintoa vélilla painaa. (T8)

Samassa tilanteessa oleva ihminen ymmartaa hyvin, millaisia esteité ja haasteita
vammainen tai kuuro taiteilija tydssadn kohtaa. Lisaksi ihmiset, joilla on sama aidinkieli

saavat tukea toisistaan ryhmassé, jossa muiden kanssa on vaikeaa keskustella:

Olin ainoa kuuro kuulevien ryhméssa. Myohemmin tuli kuuro kaverini ja naapurini
mukaan, ja oli paljon kivempaa, kun sai jakaa kuvataiteen iloa ja pohdintoja jonkun

69 Alkukielella: Om négot ar borjade jag i en kor dar fanns en blivande van.

Han sag nagot som ingen sett forut, han sag mig, [Jenny] och han sag att jag har mycket
mer kapacitet och formagor an vad jag tror. Han borja hjalpa mig att utvecklas, steg for
steg tog jag framsteg och bdrja lyssna till en rost som jag aldrig hort forut, de var min egen
inre rost, manniskor borja lyssna pa mig som dom aldrig gjort forut. Jag borja ha kloka
asikter och larde mig att delta i diskussioner istéllet for att leva i mina egna funderingar.
(T2)
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toisen kanssa. Minulle oli erityisen tarkeaa, ettd tama kuuro kaverini tuli mukaan.
(T10)

Osallistujat toivat esiin vertaistueksi luokiteltavaa henkistéd tukea kolmella tavalla.
Aineistossa mainittiin ensinndkin muutamaan kertaan toisilta vammaisilta tai kuuroilta
taiteilijoilta saatu tuki. Sen lisdksi merkityksellisena koettiin ylipdatdan muilta taiteilijoilta
saatu tuki seké sellaisilta vammaisilta tai kuuroilta ihmisiltd, jotka eivét ole taiteilijoita,
saatu tuki. Esimerkiksi seuraavassa lainauksessa puhutaan tulkintani mukaan taiteilijoista

yleensd, riippumatta siitd ovatko he vammaisia vai vammattomia:

Voin varmasti sanoa, etté ilman toisia Kirjoittajia ja vertaistukea en olisi ikina
ylittanyt julkaisukynnysta. (T9)

Osa henkista tukea antaneista henkil6isté on luokiteltavissa taiteilijoiden opastajiksi tai
“mentoreiksi”. Mentorit ovat kokeneempia taiteilijoita, jotka ovat jollakin tavalla
tarjonneet suuntaa ja oppia taiteilijalle (Piispa & Salasuo 2014, 56). Aineistossani on pari
esimerkkia ammatillisesta mentorista, jotka ovat opettaneet, rohkaisseet ja toimineet

kertojan yhteistybkumppanina:

Tuolloin tapasin erd&n ammattivalokuvaajan, joka toimi myds graafikkona omassa
yrityksessaan. Osallistuin hanen pitamalleen valokuvauksen kurssille, joka oli
[vammaisten ihmisten kulttuurijérjeston] jarjestaméa. [Heikki Pohjalainen], tuo
valokuvaaja, itsekin vammainen, istui pyoratuolissa. Han kertoi, ettd meilla kaikilla,
varsinkin vammaisilla, on omat rajoitteemme valokuvauksen parissa. Opin hanelta
paljon ja rohkaistuin taas lisaa jatkamaan omaa toimintaani. Tapasin [Heikkid] usein
ja teimme monia yhteisia projekteja kehittddksemme minun valokuviani
paremmiksi. Ohjasimme kerran yhdessa nakdvammaisille suunnatun
valokuvauskurssinkin. [Heikki] on edelleenkin yksi tukihenkil6istéani. (T4)

Mentorit paitsi opastivat taiteilijoita heiddan omalla taidealallaan, my0ds innostivat heita

laajentamaan taiteilijuutta:

Toinen taiteenala, joka on kulkenut téssa jatkuvasti teatterin rinnalla, on
maalaaminen. Sokeutumisen jalkeen en pitkiin aikoihin maalannut, kunnes tutustuin
kuvataiteilija [Kaisa Miettiseen], joka antoi vareille uuden eldaman minun paletissani.
(T8)

Mentorit eivat liittyneet yksinomaan aikuisuuteen. Yksi osallistuja 10ysi opastajia jo

lapsuuden koulukavereista:

Pari koulutoveriani olivat myds hyvia piirtdméaén, ja meilld oli tapana néyttaa ja
vaihtaakin piirustuksiamme. Olimme tavallaan opettajia toisillemme. (T10)
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Lis&ksi tydyhteisojen tuki ja ymmarrys ovat olleet yhdelle osallistujalle merkittavia
taiteellisen tyon mahdollistajia. Muusikon ty0 sisaltad l&hes aina yhteisty6té toisten
muusikoiden tai ihmisten kanssa, ja tyokavereiden suhtautuminen voi mahdollistaa tai

estaa esimerkiksi yhtyeessa toimimisen:

On onni, ettd kokoonpanot, joissa vaikutan, ovat tdynna hyvia tyyppeja, moni muu
béndi olisi saattanut kokea hankalaksi sen, ettei laulaja aina paése treeneihin, eika
hanen keikkakunnostaan voi koskaan olla taysin varma. Kipuisampina paivina

saatan myos olla karttyisdmpi, onneksi soittokaverit tietdvat, mista se johtuu. (T7)

Tuen ja kannustuksen puute on toisaalta myos lannistanut taiteilijoita, ja jopa keskeyttanyt

taiteellisen tyoskentelyn:

Siind vaiheessa oli rankkaa aikaa, kun tukea ei saanut mistéan. ”Eihan
kuulondkdvammainen voi musaa teha?” oli monien kommentti. Kymmeneen
vuoteen en edes kuunnellut musiikkia. (T1)

Yksi henkil6 tuo esiin oman viiteryhmén kautta saatavan tuen tarvetta, kun hén pohtii
tulevaisuuden suunnitelmiaan. Mahdollisesti kertojalla ei siis talla hetkella ole

”vertaistukiverkostoa™:

Jos jatkan freelancer-ty6ta, niin olisi hyvé saada joku kollega. Téarkeda olisi jarjestaa
workshopeja tai muita sellaisia viittomakielisille taiteilijoille. Yhdessé oltaisiin
vahvempia. (T10)

Henkiselle tuelle ja vertaistuelle on siis tarvetta eri muodoissaan. Samassa tilanteessa
olevien ihmisten tunteminen on selvasti tuonut apua taiteilijan tydssa jaksamiseen ja
kehittymiseen. Vammaisten ja kuurojen on tarkedéd paasta osaksi taiteilijoiden yhteisoja.

Lisaksi vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden omille verkostoille on tarvetta.

5.8 Sukupuolen merkitys

Kysyin Kirjoituspyynnossé ja haastatteluissa sukupuolen merkityksestd, koska halusin
tarkastella taiteilijoiden asemaa myds intersektionaalisemmasta nakokulmasta. Suurin osa
vammaistutkimuksesta ja vammaisia ihmisid koskevasta tiedosta esitetadn niin, ettei tietoja
eritelld sukupuolen mukaan. Kansainvélisissa tutkimuksissa on kuitenkin havaittu eroja
vammaisten naisten ja miesten asemassa. (Haarni 2006, 27, 29.) Reinikaisen (2007, 25-26)
mukaan sukupuoli ja sukupuoliero vaikuttavat vammaisuuden saamiin merkityksiin
yhteiskunnassa ja kulttuurissa, sekd vammaisuuden kokemuksiin ja seurauksiin

yksilotasolla. Esimerkiksi jos vammaisille tytoille ja naisille ei aseteta samanlaisia
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yhteiskunnalliseen ja kulttuuriseen eldmaén osallistumisen odotuksia kuin pojille ja
miehille, se rajaa heidén kdytannon toimintamahdollisuuksiaan (Wendell 1996, 17).

Useat feministiset teoreetikot ovat nostaneet esiin sukupuolen merkityksen
vammaistutkimuksessa, ja toisaalta kritisoineet sitd, ettd feministisessa tutkimuksessa
vammaisuus usein unohdetaan (esimerkiksi Asch & Fine 1988; Morris 1991; Wendell
1996). Carol Thomasin (1999, 18-19, 28) mukaan vammaisuus ja sukupuoli, samoin kuin
seksismi ja disablismikin, kietoutuvat toisiinsa. Sek& vammaisuuteen etté naiseuteen
liitetd&n passiivisuuden, riippuvaisuuden ja kyvyttdmyyden stereotypioita, joten
vammainen nainen nadhdaan usein erityisen passiivisena (Oliver 1990, 72; Russo & Jansen
1988, 238).

Suurimmassa osassa aineistoni kirjoitetuista tarinoista sukupuolikysymys ei noussut esiin
ollenkaan. Tdma voi kertoa siit4, ettei asiaa pidetty kovin merkityksellisend. Haastateltavat
H1 ja H2 totesivat, ettd sukupuolella ei ole ollenkaan tai juurikaan merkitysta:

O: No onks sun mielesté sill& ollu mitddn merkitysta ett4 s& oot mies?

H: ((huokaisee))

O: Niinku tyon kannalta tai?

H: No

O: Uran kannalta?

H: No eihén silla oo mitdan merkitystd onko mies vaikka nainen kunhan on
ammattimuusikko niin se riittad ettd, mut silla ei oo mitddn merkitysta onko mies tai
nainen.

O: Mm.

H: Ni.

O: Joo.

H: Et se on loppujen lopuks se on silleen etta tota kylla ma hyvaksyn kaikKi
sukupuolet hyvin, ettd et onko mies vaikka nainen niin ei sil 00 mitd&n merkitystéa.
(H1)

O: Mul ois sit semmonen kysymys et onks sun mielest sil ollu mitd&dn merkitysté etta
s& oot mies? Niinku tyota ajatellen?

H: Ei, ei 00.

O: Mm

H: Ei oo mitdan. En ma ti& kyl m& uskon et ma uskon tasa-arvoon aika pitkélti et
eihdn se nyt joka paikas varmaan toteudu mutta kyl ma uskon et nyt on aika paljon
naisartistejaki tuol maailmalla nékyy on tullu kaikkea et kyl mé& uskon et se aika
paljon tasottunu toi homma onko mies vai nainen niin jos s& oot hyva niin s oot
hyva

O: Mm.

H: Sut jollain tavalla huomataan jostain tai I6ydetdan sut jollain tavalla jostain. S&
oot huipulla sit niin kauan kun s& oot hyva.

(H2)
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Vain kahdessa kirjoitetussa elamantarinassa otettiin kantaa sukupuolen merkitykseen.
Toinen osallistujista ndyttaa ajattelevan, ettd sukupuolella ole ei ainakaan niin paljon

merkitysta kuin kuuroudella:

Ehké& miehia jollakin tavalla arvostetaan enemmaén. Mutta olen havainnut, etta
kuuroudella on merkitysta. (T10)

Toinen heistd on vahvasti sitd mieltd, ettd vammaisuuteen verrattuna sukupuolella ei ole
valié:

Joku sukupuoliasia ei vaikuta kylla mitdan siihen nahden paljonko vammaisuus tai
vammattomuus vaikuttaa. (T6)

Myaoskadn Piispan ja Salasuon (2014, 61-62) menestyneiden taiteilijoiden elamankulkua
koskevassa tutkimuksessa sukupuolen merkitys ei juuri noussut esiin. Useilla taiteen aloilla
tyoskentelee enemman naisia kuin miehid, ja tutkijat pohtivatkin, toteutuuko taidealalla
sukupuolten tasa-arvo jo hyvin. Heiddn mukaansa taiteen kenttd on ammattimaistunut,
koulutustaso on noussut ja naisten maara alalla on kasvanut, mink& vuoksi maskuliiniset ja
myyttiset taiteilijakésitykset ovat jonkin verran hélventyneet. (Mt., 62—63.) Samoin
Herrasen ja kollegojen (2013, 70-71) tutkimuksessa kuvataiteilijat eivat juuri ajatelleet
henkilokohtaisten ominaisuuksien, kuten sukupuolen, etnisen taustan tai fyysisen vamman
aiheuttavan vaikeuksia ammatissaan. Toisaalta kun samassa kyselyssé kysyttiin miten alan
naisvaltaistuminen vaikuttaa kuvataiteilijan ammatin luonteeseen tulevaisuudessa, osa
vastaajista piti sukupuolen vaikutusta taiteilijan arvostukseen, yhteiskunnalliseen asemaan
ja taloudelliseen tilanteeseen merkittdvand. Yksi vastaaja jopa totesi, etta
naisvaltaistuminen voi johtaa ammattilaisten ja harrastelijoiden valisen rajan

hamartymiseen. (Mt., 128.)

Roihan ja kollegojen (2015, 39) mukaan naisten maaran lisdédntyminen on mahdollisesti
synnyttanyt illuusion siitd, ettd taidekenttd on jo tasa-arvoinen. Tallin taiteen kentén
feministinen analyysi ei ole nayttaytynyt tarpeellisena. Vaikka naisten osuus taiteilijoista
on kasvanut jo pitk&én, naispuolisten taiteilijoiden tulotaso on pysynyt miespuolisia
alhaisempana. Esimerkiksi vuonna 2010 naistaiteilijoiden tulot olivat 76 prosenttia
miestaiteilijoiden tuloista. Taiteilijoilla sukupuolten véliset tuloerot ovat jopa suuremmat
kuin muilla palkansaajilla. (Rensujeff 2015, 128-129; Roiha ym. 2015, 5, 32-34, 37-39.)

Vaikka naisilla on esittdvan taiteen alalla korkeampi koulutustaso miehiin verrattuna, heilla
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on enemman madraaikaisia tyosopimuksia ja keikkatoita kuin miehilla (Helavuori &
Karvinen 2019, 17).

Sukupuolten epatasa-arvo néakyy taidekentalla muutenkin kuin tulotasossa. Esimerkiksi
taidekentélla voimakkaana kaynyt #metoo-keskustelu osoittaa, ettei tasa-arvoa ole vieléd
saavutettu. Taiteen eri aloilla esiintyy seksuaalista hairintaa ja erityisesti naisiin
kohdistuvaa henkisté vékivaltaa ja muuta epéasiallista kohtelua (Helavuori & Karvinen
2019; Paanetoja 2018). Esittavien taiteiden kentalla on ndhtdvissa jakautumista miesten ja
naisten aloihin, ammatteihin ja tehtéviin. Sukupuoli voi vaikuttaa myods saatuun
arvostukseen ja nakyvyyteen. (Helavuori & Karvinen 2019, 9, 16-17.) ITE-taiteessa
korostuu miesten tekema taide, silla he tekevat usein nayttavié ja suurikokoisia teoksia,
kun taas naiset ovat tehneet esimerkiksi tekstiilitaidetta, joka jaa helpommin huomaamatta
(Kulttuuriykkoénen 2018; Sederholm 2004, 233).

Lisaksi vammaisliikkeen ja kuurojen yhteison sisélla voi ilmetd samanlaista sukupuolten
epatasa-arvoa kuin muuallakin yhteiskunnassa. Esimerkiksi vammaispoliittisen liikkeen
alkuaikoina aktivistien, seka yhteiskuntatieteilijéiden, kuntoutuksen ja laéketieteen
ammattilaisten huomio ei jakautunut tasaisesti eri sukupuolten vélille. Kuntoutuksessa ja
vammaispolitiikassa keskityttiin pitkaén sodissa vammautuneisiin ihmisiin, jotka olivat
paasaantoisesti miehid. (Asch & Fine 1988, 3.) Amerikkalaisissa kuurojen jarjestojen ja
Klubien historiassa naiset eivét ole olleet aina tasavertaisia miesten kanssa (Ladd 2003, 60;
Lane ym. 1996, 162). Kuitenkin on huomattava, ettd Suomen kuurojen jarjestoissa on ollut
mukana kuuroja naisoletettuja johtavissa asemissa ja merkittavissa tehtévissa alusta alkaen
(Salmi & Laakso 2005, 78-83, 112).

Piispan ja Salasuon tutkimuksen haastatteluissa (2014, 63, 186—-188) sukupuolen
merkityksesta ei kysytty erikseen ja tdma voi osittain selittdd sukupuolipuheen véahaisyytta
heidan aineistossaan. Sen sijaan omassa tutkimuksessani sukupuolen merkitys oli mukana
yhtend teemana seka kirjoituspyynndssa ettd haastattelurungossa. Silti hyvin harvassa
Kirjoitetussa eldmantarinassa nostettiin esiin sukupuoli. Haastatteluissa esitettyja
kysymyksid ei kuitenkaan kovin helposti ohiteta, ja siksi kummassakin haastattelussa
sukupuolikysymykseen otettiin kantaa. DuvTeaternin haastatteluissa asiaa ei kysytty eiké

sukupuoleen viittaavia keskusteluja ole teatterin aineistossa.

Miksi sukupuolen merkitysta ei pohdittu aineistossa tdiman enempaa? Tutkimukseni

keskittyy padasiassa vammaisuuteen ja kuurouteen, jolloin sukupuolen merkitys voi
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“unohtua” monilta osallistujilta. VVoi myos olla, ettd vammaisuuteen verrattuna sukupuoli
ei nayttaydy eldmén kulkuun kovin vahvasti vaikuttaneena. Selkeimmin téllaiseen
ajatukseen viittaa edelld siteerattu T6, joka toteaa, sukupuoli “ei vaikuta kylld mitdan
sithen ndhden paljonko vammaisuus tai vammattomuus vaikuttaa”. Pidemmalle viety
tulkinta voisi olla, etté taidekentan mahdollisia sukupuolten tasa-arvon ongelmia ei voi

kohdata, jos taidekentélle ei vammaisuuden tai kuurouden vuoksi edes paése siséan.

Vammaisuus ja sukupuoli tai kuurous ja sukupuoli vaikuttavat myds yhdessa. Vammaisia
poikia kannustetaan useammin kohtaamaan maailma rohkeasti, kun taas vammaisia tyttoja
usein suojellaan siltd. Vammainen tyttd saattaa siksi jaada paitsi kokemuksista, joissa voisi
opetella tarpeellisia taitoja tai saada ystéavia. (Asch & Fine 1988, 8, 24.) Lisaksi
kehitysvammaisen tyton kouluttamista ei useinkaan pideta niin tarkeénda kuin pojan (Russo
& Jansen 1988, 237). Olen pohtinut varsinkin erityisté tukea tarvitsevien naisten ja tyttdjen
nakyvyytté taiteessa ja kulttuurissa. Tilanne on parantunut viime vuosina, mutta mediassa
ja alan keskustelutilaisuuksissa nakyvimmat erityista tukea tarvitsevat muusikot ja
kuvataiteilijat ovat monesti miesoletettuja. Toisaalta DuvTeaternissa enemmisto

nayttelijoista on naisia.

Monet naisia yleensd koskevat kysymykset koskevat myds vammaisia ja kuuroja naisia.
Osallistujat toivat jonkin verran esiin sukupuoleen liittyvia asioita epasuorasti. Yksi
naisista kertoi, ettd han oli kohdannut henkista ja fyysista vakivaltaa parisuhteessaan. On
arvioitu, ettd vammaisin naisiin kohdistuu 2—-10 kertaa enemmaén vékivaltaa kuin
vammattomiin naisiin. Erityisesti kehitysvammaiset naiset ja naiset, joilla on
kommunikoinnin haasteita, kohtaavat muita useammin vakivaltaa. Vammaiset ihmiset ja
varsinkin naiset ovat myds suuremmassa riskissa joutua seksuaalisen hyvaksikayton ja
vakivallan uhriksi. (THL 2019.)

Lisaksi vanhemmuus nousi esiin vain naisosallistujien kertomuksissa. Pari osallistujaa toi
esiin &itiyden vaikutusta elamaan esimerkiksi aitiyslomien ja lapsista huolehtimisen kautta.
Aineistossa on myds maininta siitd, miten yhté taiteilijaa oli painostettu aborttiin
sairautensa vuoksi. Miesosallistujat eivat maininneet mitddn mahdollisista lapsistaan. On
toki mahdollista, ettd néin pienessé aineistossa kenellak&&n miehisté ei sattunut olemaan
lapsia. Herrasen ja kollegojen (2013, 69, 129) tutkimuksessa tyon ja perheen yhdistdmisen

haasteet nousivat esiin sukupuolen nédkékulmasta. Taiteilijan tulot koostuvat usein monista
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eri toista ja ammateista. Tama voi olla hyvin hankala tai mahdoton yht&lo naiselle, jolla on
pienia lapsia. (Mt. 69, 129.)

On kuitenkin varottava sité, ettd nama esimerkit vammaisten naisten heikommasta
asemasta johtavat siihen, ettd heidat nahdaéan pelkkiné uhreina. Morris (1996, 2, Thomasin
1999, 67 mukaan) huomauttaa, ettd vammaisten naisten erityisen kurjasta asemasta
Kirjoittaminen lisda huonossa asemassa olemisen painolastia. Vammaisuuden
todellisuudesta ei tulisi tuoda esiin ainoastaan Kkielteisi& ulottuvuuksia (Morris 1991, 179).
Keskustelu sukupuolen ja vammaisuuden merkityksesta on tarkedd, mutta se olisi tehtéva
niin, ettei vammaisten naisten asema nayttaydy ainoastaan kurjana, silla todellisuus on

paljon moninaisempi.

5.9 Vammaispoliittisuus ja jarjestotoiminta

Tassa alaluvussa késittelen taiteilijoiden osallistumista jarjestotoimintaan ja
vammaispoliittiseen liikkeeseen. Liséksi tarkastelen sitd, miten vammaisuus tai
viittomakielisyys nékyy osallistujien tekeman taiteen siséllgissa ja millaisia viittauksia
vammaispoliittiseen taiteeseen aineistosta I0ytyy. Sanalla ”’poliittinen” en tarkoita tassa
yhteydessé enka koko tutkielmassa puoluepoliittisuutta, vaan mita tahansa

yhteiskunnallista vaikuttamistoimintaa.

Tutkimukseen osallistuneista taiteilijoista kahdeksan kertoi, ettd heilld oli jokin yhteys
vammaisliikkeeseen, vammaispoliittiseen toimintaan tai vammaisten ihmisten tai kuurojen
jarjestoihin. He olivat esimerkiksi jarjestdjen jasenia tai tyontekijoitad. Osa oli parhaillaan

tai oli ollut toiminnassa mukana yhdistysaktiiveina, kuten jarjestdjen luottamustoimissa:

2000-luvun alkupuolella hakeuduin jaseneksi [paikalliseen vammaisjarjestoon].
Samaan aikaan liityin myo6s valtakunnallisen [kulttuuriin ja vammaisuuteen liittyvan
jarjeston] jaseneksi ja pian olinkin sen aktiivijésen. (T4)

Jotkut henkiloisté olivat mukana hyvin monen eri jérjeston toiminnassa:
Imeydyin koko ajan syvemmalle eri jarjest6jen toimintaan: [vammaisjarjeston 1]
lisdksi tuli [vammaisjérjesto 2] ja [vammaisjérjesto 3], [vammaisjarjesto 4] ja

[viittomakielinen jdrjestd]. Opin viittomakielen tullessani t6ihin [viittomakieliseen
keskukseen]. (T6)

Kaksi osallistujaa kertoi taustatietolomakkeessa, etté jarjestd- ja yhdistystoiminta on

heidan harrastuksensa, mutta vain toinen heista ilmaisi, ettd kyseesséd on nimenomaan

197



vammaisjarjestotoiminta. Lisdksi vammaispoliittinen toiminta liittyi ainakin yhden

henkilon tyohon:

Olen kuitenkin myds ammattini puolesta nédkyvasti mukana vammaisliikkeessé --.
(T9)

Muutama muukin taiteilija kertoi saaneensa t0itd jostakin vammaisjérjestosta.
Jarjestotoimintaan liittyi poliittista vaikuttamista, mutta myds puhdasta kulttuuri- ja
taidetoimintaa, kuten oman taiteilijuuden kehittdmista kursseilla, taideopettajana

toimimista tai taiteen harrastusmahdollisuuksien luomista muille vammaisille ihmisille:

Aloin toimia jarjeston kulttuuripuolella opettajana, ja sain osallistua itse monille
taidekursseille jarjeston kautta. (T3)

Joillakin henkil6illa poliittinen toiminta ja taiteellinen toiminta yhdistyivét toisiinsa:

Minua on aina kiinnostanut politiikka ja taide, joten huomattuani kuuluvani
vahemmistoryhmaan vammaiset, hakeuduin [jarjestéon], joka on vammaisten
ihmisten [tarkennus poistettu] jarjesto. -- [Jarjestd] on tarjonnut minulle
mahdollisuuden toimia aktiivisena kulttuuritoimijana ja vaikuttaa meidan
vammaisten yhdenvertaisuuteen. (T3)

Liséksi kaksi henkil6a kertoi perustaneensa oman kulttuuriyhdistyksen. Toinen ndista
henkildista kertoi, etta hanen yhdistyksensa liittyy kulttuurin lisdksi vammaisten ihmisten
mahdollisuuksien parantamiseen. DuvTeaternin haastatteluissa jarjestétoiminnasta ja
vammaisliikkeesta ei kysytty, joten teatterin arkistossa ei mainita néita teemoja ollenkaan.
Liséksi aineistossa on muitakin kertomuksia, joissa ei ole mitddn mainintoja kuurojen tai

vammaisten ihmisten jarjestoista.

Osa osallistujista ei ollut mukana vammaisliikkeessa tai -jarjestoissd, mutta heista suurin
o0sa totesi suhtautuvansa myonteisesti vammaisliikkeen pyrkimyksiin. He kertoivat muun

muassa olevansa kiinnostuneita ajamaan vammaisten ihmisten asemaa:

En ole mukana vammaisliikkeessd, mutta olen kiinnostunut puhumaan vammaisten
oikeuksien puolesta. Haluaisin myos lisdd ymmarrysta kivun ja sairauden vuoksi
vammautuneille ihmisille, halvaantuminen ymmarretdan usein huomattavasti
paremmin. Sairaus, jossa vointi vaihtelee, on ihmisille heti vaikeampi ymmartaa.
(T7)

Alla olevissa aineisto-otteissa haastateltavat eivat itse identifioidu vammaisiksi ihmisiksi ja

kokevat siksi vammaisliikkeessa mukana olemisen merkityksettomand. Ensimmaisen
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katkelman henkil6 haluaa ettd niilld” on samat oikeudet kuin “meilld muillakin” ja asettaa

itsensd talla tavoin erilleen vammaisista ihmisista:

O: Joo no millanen suhde sulla on sit tohon vammaisliikkeeseen? Ma tarkotan sill&
sellast toimintaa missa puolustetaan vammaisten ihmisten oikeuksia ni onks sul ollu
jotain tekemisté sen kanssa?

H: No ei oo itse puolueen kanssa ei 00 ollu mut kyll& mé&han tietysti haluun etté niil
on ihan samat oikeudet kun meilld muillakin ett4

O: Mm

H: Olen siind asiassa samaa mieltd en 00, en 00 ite niitten jasen tai en- oon kuullu
niitten juttuja mut en oo, en oo ollu toiminnassa mitenkdén mukana

O: Niin tai mink&an yhdistyksen mika liittys

H: No ma oon [kehitysvamma-] ma oon [kehitysvamma-alan jérjestd]n

jasen itse -- ma oon ollu nyt sen firman [jarjeston lempinimi] hallituksen j&senkin
joskus kauan sitten

: Okei okei

: Mutta tiedén talon ja oon vapaaehtosena véahan mukana. -- Mut en ma silleen

- Joo, joo

: Ninku muuten

: Joo. Aivan

: Et maksan niist sen jasenmaksun tietysti mutta

: Niin, joo

: mut en 00 muuten ndissa muissa hommissa mukana

Mm

: Mut tarkeeta tyoté kaikki tekee ettéa

: Joo

: Haluaisin etté kaikilla ois paremmat olot, olosuhteet

: Kyllg, joo

: ja palvelut

H2)

TOIOIOIOIOIOIO

—~

Toinen haastateltavista korostaa olevansa “normaali”, eik& née siksi syyta osallistua
vammaisliikkeeseen. Han pitad kehitysvammaisuutta ja muuta vammaisuutta erillisina

asioina:

O: No onks sulla sit jotain suhdetta tohon vammaisliikkeeseen? Eli siihen- ma
tarkotan vammaisliikkeell& sellasta toimintaa joka puolustaa vammaisten ihmisten
oikeuksia

H: Ei ei ei niinku ma sanoin, etté ettd mulla ei oo semmosta vammaa ollenkaan kun
O: niin

H: md oon lievasti kehitysvammanen ettd tota m& oon enemmaéan semmonen
normaali ihminen ettd

O: Niin niin

H: ettd tota ei mul oo mitddn semmosia mitddn yhteyksia vammaisliittoon tai
liikkeeseen mutta liikkeeseen mutta tota

O: Joo, eiké- joo

H: Ma tarkotan silla ettd en oo vammainen vaan kehitysvammainen --

O: Joo etté ei 00 mitdén yhdist- et 0o ollu missddn yhdistyksissa mukana tai jossain
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semmosessa?

H: No 66 vammaisyhdistys no tota ehén siis mé oon ihan terve ihminen

O: nii

H: ettd miten turha ma oon jos mé& oon vammaisyhdistyksessd mukana jos mé oon
terve ihminen. En. En ole.

O: Mm okei.

H: Mm.

O: Joo. No miten s& naat-

H: Paitsi tota ma saan tota kirjeit totaa 60- [jarjeston lempinimi]
[kehitysvamma-alan jérjestolta]

O: niin niin

H: [paikkakunnalta]. Eli me ollaan niinku, me [kehitysvamma-alan jérjeston] jasenia
[jarjeston lempinimi] jasenid tota ja tota tolta [paikkakunnalta]

O: joo

H: mutta emme ole vammaisyhdistyksen vaan ((painokkaasti)) [kehitysvamma-alan
jarjeston] jasenia me ollaan

O: nii just

H: Pit&a sanoo [jarjeston lempinimi] eikd vammaisyhdistys vaan [jarjeston
lempinimi].

O: Joo. Aivan ja onks niinku et [tydpaikka] on sen jasen vai ooksé itse myds ihan
henkilokohtaisesti?

H: Ei [tyopaikka], [tyOpaikka] ei 0o tekemisissa [jarjeston lempinimi] kanssa vaan
ma olen itse

(H1)

Molemmat haastateltavista ovat jonkin kehitysvammaisuuteen liittyvén jérjeston jasenia,
toinen on ollut erddssé jarjestossa myos hallituksen jasen. Kumpikaan ei kuitenkaan miella
jasenyyttaan osaksi vammaisliikettd. On hyva huomioida tdssa myos se, etté toiset
suomalaisista vammaisjarjestoista pyrkivéat vahvemmin yhteiskunnalliseen ja poliittiseen
vaikuttamiseen kuin toiset, eikd poliittisemmankaan jarjeston jasenyys valttamatta tee
kenestédkaan aktivistia. Pelkéstd yhdistyksen jasenyydesta tai jarjestétoimintaan
osallistumisesta ei siis voi suoraan paéatelld, onko henkilé mukana vammaispoliittisessa

toiminnassa tai maaritteleekd han itse toimintansa poliittiseksi.

Suhde vammaisjarjestoihin tai vammaiskulttuurin toimijoihin liittyi joissain tapauksissa
ensisijaisesti taiteen tekemiseen. Aiemmassa luvussa 5.4.2 Onko vammaisille ja kuuroille
taiteilijoille tilaa valtavirrassa”?” kerroin taiteilijoiden ty6llistymisesta
vammaisjarjestoihin ja niiden jarjestdmiin tapahtumiin. Liséksi vammaisjérjestot ovat
esimerkiksi ostaneet vammaisten kuvataiteilijoiden toitd kokoelmiinsa. Osa osallistujista
kertoi saaneensa jonkin verran taloudellista tukea taiteelliseen tydskentelyyn
vammaisuuteen liittyvilta jarjestoiltd. Apurahaa tai tukea on mydnnetty myos esimerkiksi

taiteilijan tarvitsemiin hankintoihin:
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Tuolloinen [kulttuuriin ja vammaisuuteen liittyvan jarjeston] toiminnanjohtaja,
[Maarit Kalliolainen], ihasteli ndyttelyosiotani. Han sanoi aina mielesséni olevat
sanat: “"[JUHANI] - ME TEHDAAN SINUSTA OIKEA TAITEILIJA” Hin my&s
kysyi: MILLAINEN KAMERA SINULLA ON?” Néytin vaatimatonta kameraani.
Hién totesi: "OSTA ITSELLESI SELLAINEN KAMERA KUIN ITSE HALUAT.
SE SAA MAKSAA XXX EUROA.” (T4)

Lisaksi vammaisjarjestoiltd saa arjen toimivuuteen liittyvaa tukea, joka voi olla
valttamatonta ammatista ja tyotilanteesta riippumatta:

Taidekentalld vapaasti freekkuna eldva taiteilija on pakotettu etsimaén tukea
jarjestoista saadakseen apuvalineita ja niiden kéytdnopetusta: sairaanhoitopiirien
puolelta tuleva apu on riittdmé&tonta. Emme siis paini samassa maailmassa kuin
terveet. (T6)

Jarjest6jen toimintaan osallistuminen voi siis olla my0s arjessa selvidmiseen liittyvéaa
koulutusta tai kuntoutusta. Voisikin vetaa johtopaatoksen, etté tutkimukseen osallistuneilla
taiteilijoilla on erilaisia rooleja kuurojen ja vammaisten ihmisten jarjestoissa: he voivat olla
tyontekijoita erilaisissa tydsuhteissa (esimerkiksi jarjestotyontekijoita tai kurssien
ohjaajia), palvelun tarjoajia (esimerkiksi tilaustoiden tekijoitd), vapaaehtoisia,
jarjestoaktiiveja, (rivi)jasenid, hallituksen jésenid, perustajajasenid, asiakkaita tai
apurahansaajia. Joillakin osallistujilla on ollut monia ndista rooleista yhté aikaa tai eri

aikoina samassa tai eri jarjestoissa.

Sen liséksi, ettd monet taiteilijoista olivat saaneet t6itd, vaikutusmahdollisuuksia, tukea ja
apua monista vammaisuuteen ja kuurouteen liittyvista jarjestoistd, vammaiskulttuurin
toimijoille esitettiin myos kritiikkia:
Kansainvéliset ja valtakunnalliset vammaisten kulttuuritapahtumat ja apurahat ovat
hemmetin sisasiittoisen porukan kokonaisuuksia ja sieltd ikéan kuin yhteisena

konsensuksena nostetaan aina kolmen vuoden vélein pinnalle joku, joka sitten on
joka vammaistapahtumassa, kunnes keksitaan, ettd nyt on ton toisen vuoro. (T6)

Vammaiskulttuurin toimijoita ei ole Suomessa valtavan paljon. Silloin kun valtavirran
taidetoimijat sulkevat vammaiset ja kuurot taiteilijat ulkopuolelleen, on vammaiskulttuurin
ja kuurojen kulttuurin kenttd mahdollisesti ainoa paikka, jossa voi saada taiteensa esille.
Tassa tilanteessa harvoille toimijoille kasaantuu valtaa p&attaa siitd, mika kulloinkin on
kiinnostavaa vammaispoliittista taidetta, vammaiskulttuuria tai kuurojen kulttuuria. Ei
voida sanoa, ettd vammaiskulttuurin ja kuurojen kulttuurin toimijoilla olisi paljonkaan

valtaa valtakulttuurissa, mutta niilla on valtaa paattaa, keité nostetaan esiin omissa
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piireissd. Kun kenttéd on pieni, ovat suhteet erityisen térkeitd. Kentén pienuus ei kuitenkaan
tarkoita sitd, ettd kaikki vaikkapa vammaispoliittisen taiteen festivaalien jarjestajat
tuntisivat kaikki Suomen vammaiset ja viittomakieliset taiteilijat. Niiden, joita ei tunneta ja
tiedetd, on hankalampi péésté esiin. Usein vammaiskulttuurin ja kuurojen kulttuurin
toimijoiden resurssit ovat myos melko pienet, mik4 saattaa kaventaa esille paasevien
taiteilijoiden mééaraa entisestaan. Kenelldkaan tuskin on tarkoituksena muodostaa

kuppikuntia, mutta niit4 saattaa silti syntya.

Jarjestotoimintaan ja vammaisliikkeeseen osallistumisen liséksi halusin tarkastella
vammaispoliittista taidetta, silla se on tarkeé késite vammaisuuden ja taiteen kontekstissa.
Vammaispoliittisuus oli muutamalle aineiston taiteilijalle tdrked osa heidén taidettaan.
Kolme henkil6a kaytti kertomuksissaan sanoja vammaispoliittinen taide” tai
”vammaispoliittinen taiteilija”. Kaksi heista madritteli itsensa vammaispoliittiseksi
taiteilijaksi, ja yksi sanoi tekevansa toisinaan vammaispoliittista taidetta. Yhden henkildn

”vammaispoliittisen herdédmisen” voidaan tulkita johtuneen siitd, ettd hin kohtasi syrjintéa:

Olin todella hammastynyt paasykokeissa, kun en saanut tutustua tilaan etukéteen,
selitys oli se, ettd eivat muutkaan saa, ja etta tila on taysin turvallinen, paitsi etté
sielld on seinat ja tuoleja ympariinsé. Jouduin varomaan koko ajan, etten térméa
mihinkadn, ja koska tilan hahmottaminen tuollaisessa yhtakkisessa tilanteessa ei ole
helppoa, oli minun todella vaikea havainnoida suuntia ja etdisyyksia. Minussa alkoi
herddmaan vammaispoliittinen taiteilija. (T8)

T8 tarkentaa myohemmin, mita han vammaispoliittisella taiteella tarkoittaa. Han toteaa,

ettd jo vammaisen ihmisen esill& olo on poliittista:

-- haluan aina taiteessani korostaa sitd, etta roolihenkild voi olla myds vammainen,
vaikka hén olisi prinsessa Ruusunen, ei mikéén esta hanta olemasta sen liséksi
litkuntarajoitteinen. Katson olevani vammaispoliittinen taiteilija, silla kun
vammainen astuu ndyttdmolle, on se aina poliittinen teko, se rikkoo normeja ja
silloin katsoja syyllistyy helposti kiltteysrasismiin. (T8)

Kuten aiemmin todettiin, kdsite vammaispoliittinen taiteilija kiinnittdd enemman huomiota
taiteen siséltoon, kuin vammaistaiteilija-késite, joka voi ohjata ajattelemaan taiteilijan
henkilokohtaista ominaisuutta. Tamén vuoksi vammaispoliittinen taide -ké&site on ollut
sopivampi tapa maéritelld itsensé. Se, milla sanoilla taiteilijasta puhutaan, vaikuttaa myos

hanen saamaansa arvostukseen:
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Nimikkeelld vammaistaiteilija minut on luokiteltu usein sosiaalihuollon piiriin
kuuluvaksi. Vammaispoliittisen taiteen tekijana olen kokenut itseni vapaammaksi
hakemaan yhdenvertaisesti esimerkiksi pitaméan nayttelyja gallerioihin. (T3)

Liséksi pari henkil6a kuvaili vélittdvansa taiteella omaa kokemustaan, identiteettiaan tai

kulttuuriaan:

Teen enimmakseen taidetta, jossa ilmenee kuurojen kulttuuria ja kokemusta.
Identiteettini nakyy vahvasti taiteessani. Tiedan kuka ja mik& olen, ja olen ylpe&
siitd. [Korkeakoulussa] opiskelin kuurojen taidetta ja taidehistoriaa, ja ne vaikuttivat
minuun paljon. Ymmarsin, ettd minulla on paljon kerrottavaa meikélaisista
sarjakuvien kautta. Miksi tekisin maisema- tai kukka-aiheisia maalauksia, kun ne
eivat vélita viesteja. (T10)

T10:n taide voidaan rinnastaa vammaispoliittiseen taiteeseen ja tulkita kuurojen taiteeksi
tai “kuurouspoliittiseksi” taiteeksi, koska siihen liittyy omista kokemuksista viestiminen ja
vahva kuuron identiteetti. Liséksi taiteilija ammentaa aiheitaan kuurojen kulttuurista. Han

ei kuitenkaan itse mainitse sanaa poliittinen” kertomuksessaan.

Kun haastatteluissa tiedustelin, nékyyk®é vammaisuus haastateltavien taiteessa jotenkin,
kysymykseni aiheutti vaarinymmarryksid. Haastateltavat luulivat aluksi, ettd tarkoitin sité,
miten vammaisuus nakyy esimerkiksi heidan kaytdnnon tavoissaan tehda taidetta,
harjoitella tai esiintyd. Kun sitten tarkensin, etta tarkoitin taiteen sisaltoja, haastateltavat
totesivat, ettd teosten aiheet tulevat mista milloinkin, eikd vammaisuus ole niissé teemana.

DuvTeaternin haastatteluissa aiheesta ei keskusteltu.

Vammaispoliittista taidetta on pohtinut tutkimuksessaan myds Solvang (2012). Hanen (mt.,
185) tutkimukseensa osallistuneet taiteilijat koettivat tasapainotella kahden position valilla:
vahemmistOtaiteilijan position ja oman taiteenalansa vaikuttajan position valilla. Erityisen
vahvasti taté tasapainottelua toivat esille nuoret taiteilijat. Heille vammaisuuden identiteetti
ei ollut niin trke& osa omaa taiteilijan roolia. Vammaispoliittinen taide toi kuitenkin

heidan mielestaan lisda ulottuvuuksia heidén taiteeseensa.

Kun suunnittelin tata tutkimusta ja keskustelin taiteilijoiden kanssa tutkimusaiheestani,
pohti erds taiteilija sitd, mik& on vammaisina syntyneiden ja myéhemmin vammautuneiden
taiteilijoiden ero esimerkiksi suhtautumisessa vammaispoliittiseen toimintaan. Aineiston
perusteella ei voi sanoa, ettd vammaisina syntyneiden ja myohemmin vammautuneiden
taiteilijoiden valilla olisi eroa vammaispoliittisessa toiminnassa. Kummassakin ryhmassa

on sek& vammaispoliittisia taiteilijoita ja toimijoita ettd ei-poliittisia taiteilijoita.
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Vammaispoliittinen taide jai aineistossa melko pieneen rooliin. Ajattelen, ettd tdmé kertoo
aineistoni edustavuudesta: mukana on sekd vammaispoliittisia taiteilijoita etta sellaisia,
joilla vammaisuus ei liity taiteen siséltoihin. Lisédksi mukana on seka vammaisliikkeessa ja
jarjestétoiminnassa mukana olevia taiteilijoita etté niité, jotka eivét ole vammaisten ja
kuurojen ihmisten jarjestoissa mukana. Tavoittelin osallistujia suureksi osaksi erilaisten
jarjestojen kautta, ja siksi olisi voinut kdydé niinkin, etta kokonaan jarjestdjen ulkopuolella

toimivat taiteilijat olisivat jadneet tavoittamatta.

5.10 Ammattilaisuuden pohdinta

Taman tutkimuksen johdannossa pohdin taiteilijan maaritelmaa, eli sitd, kuka on ”oikea
taiteilija” tai “ammattitaiteilija”. Totesin, etta taiteilijan kriteerind voidaan pitaé
esimerkiksi tiettyd koulutusta, taiteilijajarjeston jasenyyttd, tai tulojen saamista taiteen
tekemisestd. Vammaisilla ja kuuroilla ihmisill& voi olla taiteilijapoluillaan esteita, jotka
vaikeuttavat ndiden kriteerien saavuttamista. T&ssd luvussa analysoin, miten osallistujat

pohtivat ammattilaisuuttaan.

Taiteilijoiden kertomuksissa on jonkin verran viittauksia ammattilaisuuden pohdintaan. Ne
liittyvat esimerkiksi taiteesta saataviin tuloihin tai siihen, kuinka paljon aikaa taiteilijana
tyoskentelyyn kdytetddn. Haastatteluissa ja kirjoituspyynndssa en suoraan pyytanyt
pohtimaan t4t4 teemaa. Sanat "ammattilaisuus™ tai ammatti” mainittiin silti joissakin

kertomuksissa:

Oma vammautumiseni toi minulle uuden, paremman eldman. Uudet, hyvét ystavat,
uuden harrastuksen, josta on tullut melkein ammatti. (T4)

Miksi taiteilijuus on T4:lle vain melkein ammatti? T4 kertoo tarinassaan seuraavaksi siita,
miten hénelld riittda tyota ja keikkaa ympari Suomen. Sitten han jatkaa, ettei hdn saa
taiteilijan tyosta kuitenkaan elantoaan. Mahdollisesti ammattilaisuus kytkeytyy tdssé
tapauksessa ajatukseen siitd, ettd ammatista tulisi saada padasiallinen toimeentulo — joten
jos elanto tulee muualta, ei kyseessa ole ammatti. Taiteilijan ammatissa toimeentulo
koostuu kuitenkin tyypillisesti eri ldhteistd. Siksi on vaikea vaitta4, ettd ollakseen
ammattitaiteilija olisi tultava taloudellisesti toimeen taiteen tekemisella. Patkéatyot,
keikkatyot ja itsensétyollistaminen ovat alalla yleisid. Kuten luvussa 5.4 Ty0 ja
toimeentulo” todettiin, vammaisten ja kuurojen ihmisten on vaikeaa saada toita erilaisten

esteiden ja syrjinn&n vuoksi. Esteet tdiden saannissa vaikuttavat myds siihen, pidetaanko
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taiteilijaa ammattilaisena: ilman tietynlaista tyokokemusta ammattilaisuutta voidaan
epéilld. Osa osallistujista on paatynyt itsensatyollistajiksi. Lisaksi monet aineiston
taiteilijoista elavat jonkinlaisella eldkkeelld ja tekevat taidetta sen turvin: miten heidan
ammattilaisuuteensa suhtaudutaan? Ehka T4 pohtii my0s tata kirjoittaessaan, etta taiteesta

”on tullut melkein ammatti”.

Haastatteluissa kysyin, milloin taiteilijasta on tuntunut silté, ettd “nyt olen taiteilija”, mika

johti ammattilaisuudesta keskustelemiseen:

H: Mut koskaan ei 0o valmis muusikko!

O: Se on kylla totta.

H: Koskaan ei 0o valmis muusikko viel& kehitetdan taitoja ja ja vield opitaan ja
opitaan ja opitaan ja opitaan ja opitaan ja ja viela lisaa viela lisaa, etté et tota. Mutta
tota mutta mut se voi olla ettd ihan ammattilaista muusikkoo meisté ei koskaan tuu
kun tota kun kun tota varsinkin ettéd jos on niinku jos. Kato meilld on eléke taustalla
O: joo? ((kysyvélla danelld))

H: niin mehdn emme voi tehd vaikka emme voi tehda kaheksan tunnin paivaa
emmek& yheksan tunnin paivaa

(H1)

Y114 H1 pohtii ensin sita, milloin itsed&n voi kutsua muusikoksi. Valmiiksi muusikoksi ei
koskaan voi tulla, joten “muusikoksi tulemisen” hetki on hyvin vaikea maaritelld. Lisaksi
han liittdd ammattilaisuuden siihen, etté voi tarvittaessa tehda pitkaa paivaa, pitkia
keikkoja tai tydskennella niin paljon kuin haluaa. Tama ei ole talla hetkelld hanelle
itselleen mahdollista. Kun keskustelu jatkuu, H1 tunnustaa oman ammattilaisuutensa
jossain méarin, mutta kokee silti, ettd jotakin puuttuu todelliseen ammattilaisuuteen

yltamisesta:

O: Mites sitte 60 sé sanoit, ettd ettd ei voi tulla ammattilaiseks mutta, mutta tota

H: Nii mut sanotaan niin ettd ne jotka k&yvat isommilla keikoilla

O: Nii

H: Ne ovat tosiammattilaisia.

O: Okei

H: Mutta kun me keharit niin ni tota ni mekin olemme myadskin ammattimuusikoita
mutta ei niin ammattimuusikkoja kun ne ovat niinkun tota tekemaés studiossa yoté
paivaa toit4 ovat vaan studiossa alusta loppuun alust- loppuu ei mitdan taukoja vaan
vaan, ihan vaan tunti putkeen vaan ja tota ja. Mutta kun tota mut kun [Lucahan] sano
mun kaveri [Lucahan] sano etta ett4 tota et ett4 tota ettd ei voi ei voi soittaa tota kuus
tuntii putkeen.

O: Mm

H: Et pités olla niinku tauko.

O: Nii joo

H: Et tota. Kylla me ollaan ammattimuusikoita mutta mutta tota ei olla silleen ku
koska jos me oisimme menneet tonne laivalle ja sitten tota vaikka jos olisimme
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oisimme laivalla vaikka tonne jos orkesteri soittais vaikka to- iltayheksésté tohon
kahteentoista tai yhteen asti.

O: Nii.

H: Niin. Niin meill& me vaan soitamme vaan tota, me vaan soitamme tota tunnin
ajan

O: Mm.

H: taikka kymmenen minuutin ajan riippuu vaan pomoista. Pomo ainakin sanoo et
soittakaa ainakin kolme kappaletta niin se hyvin riittaa meille.

(H1)

H2 puhui béndistdén useassa kohtaa ammattiyhtyeend. Han naki yhtend muusikkouden,
ehka siis myos ammattilaisuuden, rajapyykkina koulutuksen saamisen seka sen, kun

muusikon tyosté alkoi saada palkkaa:

O: No millon sul oli semmonen olo, ettd nyt ma voin sanoo ettd m& oon muusikko?
Tai

H: No ehka jo, no ehka siit4 asti periaatteessa ku ma tulin tdnne

O: Mm.

H: taloon harjottelemaan muusikkoutta mutta ehka nyt virallisesti jos laskee niin
[kakstuhattakymmenen] ku on perustettu toi [yhtye] ni ehka se sitte virallisesti on
tota

O: Mm

H: ajatellu silleen et on muusikko-muusikko mut ehké se on lahteny ihan siit
[yhestoist kolmas] ettd kun harrastit musiikkia niin sa oot, olet muusikko mut
muusikki- muusikkotitteleit on erilaisii

O: Mm, kylla

H: mutta tota, mutta yleisnimike on muusikko etta kylla mut ehka virallisesti sielta
ku on perustettu [yhtye] [kakstuhattakymmenen] [yhtye]. Ehka sielta se on sit
lahteny

O: Mm

H: ehk& ma lasken sen sieltd sitte ihan virallisesti vaikka ehk& mé& oon aina ollu
muusikko enemmaén tai vdhemman.

O: Mm, niin niin

H: Joo. Jos ajattelee ammattimaisesti ettd saa palkkaa siita ja néin ja saa tehd sita
mitd haluu niin ehka se [kakstuhattakymmenen].

(H2)

Jonkin verran ammattilaisuuteen viitataan myas silloin, kun taiteilijat kertovat toisista

taiteilijoista:

Viime syksynd meilla oli toissé projekti, [projektin nimi] -projekti, jossa tuli
ammattitaiteilijoita tydskentelemaan kanssamme, sielld he nékivét, ettd meidan
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joukossamme on lahjakkuuksia. Se, joka jarjesti projektin, vei minut ja kaverin
uuteen seikkailuun.” (T2, suomennos OS)

Voidaan miettid, miksi ammattilaisuus néissa yhteyksissa mainitaan. On mahdollista, etta
osallistujat tuovat tietoisesti tai tiedostamatta esiin sitd, ettd joko he itse eivat pida itseédan
ammattilaisena tai muut eivat pida, ja puhuvat siksi muista taiteilijoista ammattilaisina.
Toisaalta tama tulkinta menee melko pitkalle. Osallistujat saattavat vain haluta korostaa,

ettd yhteisty0 oli tasokasta ja yhteistydkumppanit olivat ammattilaisia.

Lisaksi aineistossa tuli esiin kysymys ammattilaisten verkostoista. Onko Suomessa
tarpeeksi koulutettuja vammaisia taiteilijoita, jotta voitaisiin puhua omasta
ammattikunnasta? Tassa yhteydessa koulutus nousee esiin tarkedna reittind

ammattilaisuuteen:

Vein ensiohjaukseni [Sloveniaan] sokeiden teatterifestivaaleille. Siella minulle
selvisi, ettd monissa Euroopan valtioissa oli ammatikseen nayttelijoiné toimivia
sokeita ja heikkonékoisia ihmisia. Tiesin, ettd meilld Suomessa kokonaisen
ammattiryhman perustaminen ei onnistuisi iking, koska meilld on vain kaksi
yliopistoa, jotka antavat alan koulutusta, eikd kumpaankaan ole huolittu vammaisia
opiskelijoita. (T8)

Myas taiteilijajarjestot osallistuvat taiteilijan ammattilaisuuden maarittelyyn
jasenyyskriteeriensé kautta. Aineistossa ei ollut suoria mainintoja taiteilijajarjestoista. Sen

sijaan yksi osallistuja nosti esiin oman alansa yhdistyskentén verkostojen nakékulmasta:

Ryhdyttyéani toimimaan myds runousyhdistyskentalla tunnen monia kollegoita ja
koen, ettd minut on vastaanotettu hyvin osaksi sita yhteisod, vaikka kovaa kilpailua
pienissé piireissé tietysti esiintyy. (T9)

Kuten aiemmin mainittu, taiteilijajarjestdihin kuuluminen voi helpottaa myds apurahan ja
muun tunnustuksen saamista. T9 ei varsinaisesti mainitse olevansa jonkin
runousyhdistyksen jasen, mutta mielestani niin voidaan olettaa tasta katkelmasta. Lisaksi
on huomattava, ettd han puhuu runousyhdistyskentéstd, ei runoilijayhdistyskentésta.
Yhdistystoiminnasta on ollut hénelle hy6tya ainakin verkostoitumisessa.

0 Alkukielella: Forra hosten hade vi ett projekt pa jobbet, [projektnamn] projektet dar de
kom professionella konstnarer och jobba med oss, dar s dom att de finns begavningar
bland oss. Hon som ordna projektet tog mig och en kompis pa nya aventyr. (T2)
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Kuten aiemmista aineisto-otteista huomataan, jotkut osallistujista ovat epdvarmoja
ammattilaisuudestaan. Tama kavi ilmi jo silloin, kun etsin osallistujia tutkimukseen. Jotkut
tutkimuksesta kiinnostuneet ihmiset pohtivat, ovatko he “tarpeeksi taiteilijoita” voidakseen
osallistua, ja kyselivat minulta tarkennuksia siitd, mité taiteilijalla tarkoitan. Osa heista
paatti lopulta osallistua tutkimukseen, osa ei. Lisdksi ammattilaisuuden epéileminen nakyy
aineistossa joissain kohtaa niin, ettd omasta ammattilaisuudesta puhutaan ristiriitaisesti tai
varovaisin sanankaantein. Mukana on myds yksi selva viittaus taiteelliseen epdvarmuuteen,

joka voi johtaa myds oman taiteilijuuden epéilyyn:

Olen jarjestanyt useita taidendyttelyitd, muutamia omiakin. Taiteellinen itsevarmuus
tulee kaukana perassa siitd, miten luotan esimerkiksi kykyyni saada joku toinen
ihminen luomaan, oppimaan ja kehittymaan. (T6)

T10 pohtii ehka taiteilijan identiteettidén kirjoittaessaan siitd, miten h&n muita toit4

tehdessaan koki kadottavansa taitonsa:

Taitoni olivat kovin ruosteessa, ja alkoi tuntua, etten osannut itse tehda mitaan
muuta kuin opettaa. Paatin osallistua sarjakuvakurssille, ja se oli pelastus.
Kiinnostuin taas piirtdmadn sarjakuvia. Paatin varata aikaani taiteelle. -- Kun
madraaikainen tydsuhteeni [tyOpaikassa] paattyi, aloin toimia freenlancerina, joka
oli, ja on edelleen unelmani. Viimeinkin sain tehdd luovia toita! (T10)

T10:n tilanne voidaan nahda myds prekaarin tydn aiheuttamana ongelmana: kun taiteella ei
eld, on tehtdva muita toitd. Talloin taiteellista osaamista ei ehdi yllapitaa ja ajan tasalla
pysyminen taidekentélla voi olla vaikeaa — ja tdimad taas heikentaa tulevaisuuden
tydllistymismahdollisuuksia alalle. Taitojen verestaminen kurssin avulla sekd muiden

toiden paattyminen palauttivat T10:n ”ammatillisille raiteilleen”.

Aineistossa oli toisaalta mukana myds sellaisia taiteilijoita, jotka painottivat itsevarmasti
osaamistaan, taitojaan ja ammattilaisuuttaan. Seuraavassa katkelmassa taiteilija ottaa
epasuorasti kantaa siihen, kuinka hdnen ammattilaisuuttaan arvioidaan ulkopuolelta

tyonhakutilanteissa. Huomio kiinnittyy vammaan, eikd hakijan osaamiseen:

Mitd enemman opin tuntemaan teatterialan ihmisia ja tein t0ita heidén kanssaan,
kévi selvemmaksi se tosiseikka, ettd mieluummin sokeaksi esitykseen otetaan
nakeva kuin sokea. Tiesin olevani loistava ndyttelija ja erittdin luova ohjaaja, mutta
silti en saanut ammattiryhmista rooleja. (T8)
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Lisaksi analyysissa voidaan erottaa suhtautuminen omaan osaamiseen ja ammattitaiteilijan
kéasitteeseen. Osa osallistujista ei epdillyt osaamistaan taiteilijana tai esimerkiksi taiteen

opettajana, mutta he epardivat silti kutsua itseddn ammattitaiteilijoiksi.

DuvTeaternin aineistossa taiteilijoilta kysyttiin, onko teatteri heille harrastus vai ty6.

Haastatteluissa ei siis suoraan puhuta ammattilaisuudesta, mutta toki taiteen mieltdminen
tyoksi on yksi edellytys sille, ettd taidetta voi pitdd ammattina. Yksi nayttelijoisté vastasi
kysymykseen, etta teatteri on harrastus. Kaksi néayttelijaa vastasi, etté teatteri on seka ty6

ettd harrastus. Harrastuksen tuntua tuli siitd, etta teatterin tekeminen on mukavaa:

S: Tuntuuko teatteri mielestési harrastukselta vai tuntuuko se tyolta?

H: Harrastukselta ja tyolta, seka etta.

S: Miké saa sen tuntumaan ty6lta?

H: Se, ettd me saamme tehda kovasti hommia. Ennen seminaaria. Koska se on ihan
kohta. Se on kuukauden paéasté.

S: Mika saa sen tuntumaan harrastukselta?

H: Koska tykkaan naytella.”

(D1H, suomennos OS)

Taiteelliseen tydhon liittyy usein ty6ajattomuutta ja vapaa-ajan seka tyon sekoittumista.
Esimerkiksi Aaltosen (2010, 91-95) tutkimuksessa kuvataiteilijat tydskentelivéat jatkuvasti
vuoden ympadri, useat paivittdin, pitamatta lomia. He eivét oikeastaan edes halunneet tehda
eroa vapaa-ajan ja tyon valillg, eivatka ajatelleet koskaan jadvansé elédkkeelle (mt., 84, 95).
Kyseessa on yksi uuden tyon piirteisté (Jakonen 2014, 294), mutta my0s taiteellisen tydn
ominaispiirteista. Uusi tyd on késite, joka kuvaa tydon muuttuvia sisaltéja ja muotoja.
Esimerkiksi tietotyo ja luovien alojen ty0 ovat uutta tydta. Uusi tyé on muun muassa
joustavaa, yksil6llista ja persoonallisiin kykyihin liittyvaa. Siihen liittyvét olennaisesti
kommunikaatio, sosiaalisuus ja epdmuodolliset verkostot. Siten ty0 voi alkaa muistuttaa
vapaa-aikaa. (Jakonen 2014, 293-298.)

DuvTeaternissa harjoitukset ovat taiteilijoille toistaiseksi palkatonta toimintaa, mutta

julkisista esiintymisista seka joistakin muista tehtavista saa palkkion (Huldén 2019b).

L Alkukielella: S: Tycker du att teatern kanns som en hobby eller kénns det som ett jobb?
H: Hobby och jobb, bade och.

S: Vad &r det som gor att det kdnns som ett jobb?

H: Att vi far jobba hart. Infér seminarium. For det ar snart det da. Det & om en manad.

S: Vad &r det som gor att det k&nns som en hobby?

H: For nér jag tycker om och spela teater.

(D1H)
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Tassa mielessa harjoitukset voidaan maéritell4 vapaa-ajan toiminnaksi, ja esiintyminen
sekd muut palkalliset tehtavat tyoksi. Osa nayttelijoista on toissa myods esimerkiksi
tyokeskuksessa. Télloin he saattavat mieltda tyokeskuksen ty6t “varsinaisiksi toiksi” ja
teatterin harrastukseksi. Toisaalta osa voi mielta asian juuri toisin péin, niin etta
DuvTeatern on se oikea ty0 ja muut asiat ovat harrastuksia. On myds mielenkiintoista, etta
yksi ndyttelijoista on tullut mukaan DuvTeaternin toimintaan vasta jaatyaan elakkeelle

tyokeskuksesta, jossa tydskenteli.
Kolme DuvTeaternin ndyttelijaa oli sitd mieltd, etta teatteri on tyotéa:

S: Tuntuuko teatteri sinusta tyolta vai harrastukselta?

H: Tyolta!

S: Miksi?

H: Kun itse tykkaa ndytelld. Ja mielestani se on meille tyota, tiedatkds niin kuin. Ja
sita se tulee myds aina olemaan.”?

(D6H, suomennos OS)

DuvTeaternin taiteilijat perustelivat teatterin madrittelemista tyoksi muun muassa silld, etta

teatterissa toita on todella tehtavé ja esimerkiksi esitysten tekeminen voi olla raskasta:

S: Tuntuuko teatteri harrastukselta vai ty6lta?

H: Tyolta

S: Miksi se tuntuu ty6lta?

H: Jumppa

S: Jumppa? -- Teittekd jumppaliikkeita? Tuntuiko se tyolta?
H: Joo

S: Onko raskasta tehda teatteria?

H: ((nyokkaa))

S: Miké on raskasta?

H: Esitys.

S: Onko hauskaa tehdé esityksia?

H: Mm.

S: Mika on hauskaa?

H: Yleiso.

S: Onko helppoa vai vaikeaa tehda teatteria?

2 Alkukielella: S: Kanns teatern som ett jobb eller en hobby for dej?

H: Jobb!

S: Varfor?

H: Nar man sjélv tycker om att spela teater. Och det tycker jag att &r som ett jobb at oss,
vet du liksom. Och det kommer det alltid att bli ocksa. (D6H)
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H: Vaikeaa.”
(D3H, suomennos OS)

Toisaalta my6s sanomalla, ettd teatteri on itselle tarke&4 ja osa omaa itsed, perusteltiin sitd,
etta se tuntuu tyolta. Harrastus ja tyo sekoittuvat seuraavassa aineisto-otteessa. Ehka

taiteilijuus ndhdaan tassa tapauksessa myds elamantapana:

S: Onko teatteri mielestasi enemman harrastus vai enemmaén ty6?

H: Se on enemmaén harrastus ja enemman myds tyd. Molempia. Se on molempia,
koska se on niin kuin minussa niin syvélla jo ndiden vuosien aikana joina olen
naytellyt, joten en voi kylla sanoa, etta lopetan. En voi lopettaa vain nain yhtakkia.”
(D4H, suomennos OS)

Taidealan ammattilaisuuteen ja asiantuntijuuteen liittyy myds mahdollisuus toimia
opettajana ja paastd alan portinvartijatehtaviin, kuten paattdmaan apurahoista, toimimaan
kuraattorina ja Kirjoittamaan arvosteluja. Osa osallistujista oli toiminut taideopettajina.
Kaikissa tapauksissa ei kay ilmi, millaisessa yhteydessa he ovat opettaneet. Osa kertoo
toimineensa opettajana nimenomaan vammaisuuteen tai kuurouteen liittyvisséa
organisaatioissa. Yksi osallistuja kertoi kirjoittavansa kritiikkeja. Kukaan osallistujista ei

maininnut olleensa mukana paattdmassé apurahoista esimerkiksi vertaisarvioijana.

3 Alkukielella: S: Kanns teatern som en hobby eller ett jobb?

H: Jobb.

S: Varfor kanns det som ett jobb?

H: Jumppa

S: Jumppa? -- Gjorde ni jumppardrelser? Kéndes som ett jobb?
H: Jo

S: Ar det tungt att gora teater?

H: ((nickar))

S: Vad ér tungt?

H: Forestallning.

S: Ar det roligt att gora forestallningar?

H: Mm.

S: Vad ar roligt?

H: Publik.

S: Ar det latt eller svart att gora teater?

H: Svart. (D3H)

" Alkukielella: S: Tycker du att teatern & mera som en hobby eller mera som ett jobb?
H: Det &r mera som en hobby och mera som ett jobb tillika. Badadera. Det &r badadera, for
liksom det sitter sa inne i mig redan under dom hér aren som jag har spelat, sa jag kan ju
inte sdga att jag slutar. Jag kan ju inte sluta sa dar plotsligt. (D4H)
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5.11 Yhteiskunnan tarjoamat palvelut ja tuki

Vaikka tdma tutkimus keskittyy erityisesti taidekenttdan, myds muut yhteiskunnalliset
jarjestelyt sekd vammaisten ja kuurojen ihmisten yleinen asema yhteiskunnassa vaikuttavat
merkittavasti vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden toimintamahdollisuuksiin. Téssé
luvussa keskityn varsinkin vammaisille ja kuuroille ihmisille tarkoitettuihin palveluihin ja

niiden toimivuuteen.

Aineistossa viitattiin pariin kertaan esimerkiksi tulkkauspalveluun, joka mahdollistaa
viittomakielisten ihmisten arjen sujuvuuden seka opiskelun ja tydskentelyn.

Vuosikymmenid sitten palvelu ei ollut nykyisella tasolla:

Ammattikorkeassa olin ldhes kuuro, mutta en tiennyt edes tulkkipalvelusta (tai ei
sitd kylla 90-luvulla nykyisenkaltaisena ollutkaan). (T6)

Tulkkipalvelun puute esti pitkd&n kuurojen paasemisen jatkokoulutukseen. Esimerkiksi
keskikoulun kdyminen saatettiin jattd4 kesken, kun tiedossa oli, ettei yliopistoon voi
kuitenkaan paésta ilman tulkkia. (Salmi & Laakso 2005, 246.) Ennen kun tulkkeja
myaonnettiin jatkuviin tehtaviin, kuten opiskelua varten, olivat erityisoppilaitokset kuuroille
ainoa mahdollisuus saada ammattikoulutus (Loijas 1994, 135). Tulkkipalvelua alettiin
kaynnistad 1970-luvun lopussa, mutta aluksi se ei toiminut kunnolla. 1980-luvulla
tulkkauspalvelu laajensi merkittavasti kuurojen koulutusmahdollisuuksia, vaikka
opiskelutulkin saaminen saattoikin kestaa useita kuukausia, kaikilla alueilla ei ollut
riittavasti tulkkeja ja tulkkien ammattitaidossa oli puutteita. Mahdollisuus kayttaa tulkkia
moninkertaisti kuitenkin yleisissé oppilaitoksissa opiskelevien kuurojen méaran. Kuntien
velvollisuus jarjestad tulkkauspalveluita astui voimaan vuonna 1994. (Salmi & Laakso
2005, 279-283, 360, 415-417.) Tulkkauspalvelun puuttuessa jouduttiin sinnitteleméaan

ilman tulkkia, tai turvautumaan muihin ratkaisuihin:

Aitini toimi tulkkinani ((lasten kuvataidekoulussa)). 1980-luvun alussa ei ollut
viittomakielen tulkkeja vield yleisessa kaytossa. (T10)

1990-luvun laman aikaan jouduttiin lisaksi pelkddmaan, etta jo saavutettu tulkkauspalvelu
lakkautetaan. Kunnat eivét endé rahapulaan vedoten myonténeet varoja tulkkauksen
jarjestdmiseen tai myonsivat sitd huomattavasti vahemman kuin olisi tarvittu. Pula tulkeista
oli todellinen vield 2000-luvun alussa, vaikka palvelut kehittyivétkin laman jalkeen

parempaan suuntaan. Esimerkiksi vuonna 2001 yksitoista opiskelijaa joutui luopumaan
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opinnoistaan tai siirtdmaan opintojensa alkamista tulkin puutteen takia. Liséksi samana
vuonna 41 opiskelijaa sinnitteli opinnoissaan ilman tulkkia tai riittdmattomien
tulkkausjérjestelyjen varassa. Tulkkipula johtui tulkkien huonosta palkkatasosta ja
heikoista, monitulkintaisista tydehdoista. (Salmi & Laakso 2005, 283-286, 418.)

Liséksi saavutetut palvelut voivat heikentyd milloin tahansa. Vuonna 2017
tulkkipalveluissa tapahtui notkahdus Kansanelékelaitoksen (Kela) kilpailutettua
tulkkauspalvelut uudella tavalla. Kilpailutus johti ongelmiin ty6eldméassa ja opiskelussa.
Esimerkiksi erds opiskelija ei enad saanut kéyttaa suurinta osaa niista tulkeista, joiden
kanssa han oli kehittanyt oman alansa uutta viittomakielisté sanastoa. Tulkkauksen
heikentyess& hédnen valmistumisensa oli vaarassa viivastyé. (Kuurojen Liitto 2019b.)
Kilpailutusta vastustettiin valittamalla markkinaoikeuteen, eduskunnan oikeusasiamiehelle
sekd yhdenvertaisuus- ja tasa-arvolautakunnalle. Lisaksi tehtiin useita rikosilmoituksia ja
perustettiin StopKela-kansalaisliike. (Kuurojen Liitto 2018c.) Syksylla 2018
markkinaoikeus kielsi Kelaa tekemastd hankintasopimusta kyseisen Kilpailutuksen
perusteella sakon uhalla (MAO:483/18). Tapaus on yksi esimerkki siitd, ettd kuurojen ja

vammaisten ihmisten on jatkuvasti valvottava omia oikeuksiaan.

Tulkkipalvelun lisaksi henkilokohtaisen avustajan merkitys tyssa ja arjessa nousi

aineistossa esiin:

IiIman avustajaa keikkailu ja mallina toimiminen olisi mahdotonta. Toisinaan toki
my0s bandikaverit avustavat keikoilla, mikéli avustaja on sairastunut tai muuta
sellaista. Ilman apua yleisestikin arkeni olisi hankalaa. Avustaja osaa pitdd huolen
voinnistani ja jaksamisestani. Avustaja my0s auttaa lilkkumisen kanssa hankalissa
ymparistoissé, seké roudaa avukseni tarvittavat kamppeet keikkapaikoille.
Kuvauksissa avustaja on my0ds apuna asentojen hakemisessa, kun oman kropan
hahmottaminen ja késkyjen perille saaminen on hankalaa. (T7)

Vammainen henkil® on henkilékohtaisen avustajan tydnantaja, ja tydnantaja maérittelee
itse avustajan tyonkuvan. Avustajan ty0 tapahtuu tydnantajan kotona, opiskelupaikassa,
tyopaikalla ja harrastuksissa. (JHL 2019.) Lisdksi vammaisella ihmiselld voi olla
tukihenkild, joka ei ole avustaja (Kehitysvammatuki 57 ry). Useat eri jarjestot jarjestavat
tukihenkil6toimintaa erilaisiin tarpeisiin. Osa DuvTeaternin nayttelijoistd mainitsi

tukihenkilon, omahoitajan tai asumisyksikon tyontekijan itselleen tarkedand ihmisené:
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S: Mitéa tarkeitd ihmisia elaméssasi on?
H: Se on [Linnea Strém]. Han on minun tukihenkildni. Han osaa auttaa minua myds
oikein hyvin.”® (D5H, suomennos OS)

Kuljetuspalvelut mainitsi ohimennen yksi henkil6:

Ja sitten ei saa olla my6hassa. Jos taksi on myodhassé, tdytyy vain odottaa. Eika saa
hosua. Ei saa hosua my6skaan heti kun aamulla kun aloitetaan. Silloin taytyy tilata
taksi hyvissa ajoin.” (D2H, suomennos OS)

Yhteiskunta tarjoaa vammaisten ihmisten kayttéon joitakin apuvalineitd. Yksi henkild
pohti aineistonkeruulomakkeen palautekentdssd, millaisin perustein apuvélineitd
mydnnetaan:
Ehka tdmén apuvalinepuolen olisi voinut lisatd kertomukseen, silla meille
nakkareille se on aika olennainen osa tietojen I0ytdmista ja alan seuraamista kuten
muillakin.”” Emme mydskain voi menné Kirjastoon tekemaan kirjallisia t6ité, joten
olisi mielenkiintoista tietdd, kuinka ndkévammaisille taiteilijoille ylipaataan

myo6nnetddn oman ammattinsa harjoittamiseen tietoteknisid apuvalineitd, jos taiteen
tekeminen ei varsinaisesti tapahdu tietokoneavusteisesti. (P3)

Apuvaline voidaan myontad, jos vammainen henkild ei selviydy opiskelustaan tai tydstdan
ilman apuvélinettd, tai opiskelu tai tydskentely olisi ilman apuvalinetta liian raskasta (Heini
& Klemetti 2018, 16). On hyva kysymys, myontéisikd Kela tietokoneen apuvalineeksi
taiteilijalle, jos hén ei tee silla taidetta. Kaytanndssa harkinnan tekee yleensa yksittéinen
virkamies. TARU-hankkeissa huomattiin, etté eri taiteilijat saattavat samassa tilanteessa
saada erilaisia paatoksia muun muassa kouluttautumisen rahoituksesta, kuljetuspalveluista,
matkakorvauksista ja eldkkeistd. Hankkeessa toivottiin julkisia ennakkotapauksia, joihin

vedota, jos paatokset ovat ristiriidassa aiempien kanssa. (Kylanpdé & Niemi 2008, 79.)

Kaikki yhteiskunnan vammaispalvelut liittyvat monin tavoin tydskentely- ja
opiskelumahdollisuuksiin sek& vammaiskulttuurin elinvoimaisuuteen (OKM 2014, 44;
Salovaara 2006, 72—73). Joose Ojala (2019a & b) on todennut, ettd kulttuurialalla

> Alkukielella: S: Vilka viktiga personer finns det i ditt liv?

H: Det ar [Linnea Strom]. Hon &r min stodperson. Hon kan hjéalpa mig ocksa mycket bra.
(D5H)

6 Alkukielella: Och sen far man inte vara forsenad. Om taxin &r forsenad dd méste man
bara vanta. Och man ska inte hasa. Man ska inte hasa heller genast pa morgon man bérjar.
Da maste man bestélla taxin god tid. (D2H)

T Nakkari = nakévammainen ihminen.
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verkostoituminen on erityisen tarkedd. Jos tarvittavia apuvalineitd ei saa, tai kuljetus- tai
tulkkauspalvelut tai muut vammaispalvelut eivét ole riittavié tai toimivia, voi vammainen
taiteilija joutua jadmaan kotiin. Talléin han menettdd myods verkostoitumisen
mahdollisuuksia. Ylipaatadn minka tahansa ammatin harjoittaminen on vaikeaa, jos arjen
sujumisen kannalta valttaméattoméat vammaispalvelut eivét toimi. (Mt.) Palveluiden taytyy
toimia my6s yhdessé. Esimerkiksi kuurosokea henkil voi tarvita moniin tilanteisiin seka
kuljetuspalvelua etta tulkkia (Kahila 2019). Aineistossa on myds esimerkkeja siitd, miten
osallistuja jai vammautumisen jalkeen yksin, eiké saanut tarvittavaa apua yhteiskunnalta.

Talldin ei suju arki eika tyoskentely:

En saanut juurikaan apua mihink&an tuolloin, en sokeana liikkumiseen, en
lukemiseen, en siihen, miten asioita hoidetaan, ja olin hirveén stressin vallassa.
Turhautuminen ja epétoivo olivat paivittaiset vieraani, ja aina kun joku vain jaksoi
kuunnella, halusin puhua jonkun kanssa. Kévin kévelylla sairaalan pihalla eksyillen,
tormaillen ja kiroillen, en tiennyt mitéan siitd, kuinka minun pitaisi liikkua sokeana.
(T8)

Vammaisille ja kuuroille ihmisille suunnatut palvelut muuttuvat esimerkiksi digitalisaation
my6ta. Teknologian kehittyminen on tuonut joillekin taiteilijoille helpotusta eldmaéan,
esimerkiksi taiteen tekoon tarvittavan tekniikan tullessa halvemmaksi tai apuvélineiden

muuttuessa napparammiksi. Uusien asioiden opettelu on kuitenkin myds rasite:

Jatkuvasti tulee uusia apuvélineitd, sovelluksia ja yhteiskunnallisia
tukikokonaisuuksia joista pitaa ottaa selvad, opetella kayttdmaan, ymmartaa. Tai
putoat kelkasta. Digitalisaatio on ndkévammaiselle raivostuttavaa: hipaisunayttoja
kaikkialla eika tunnusteltavia nappuloita missaan. Jos laitteet puhuvat, riippuu
kuulovammaisella ihan siitd, miten hyvin han apuvélineilldan erottaa puhetta, etta
pystyyko niitd kéyttdmaan. Ja samaan aikaan taidekenttad pitdisi seurata, tutustua
uusiin tekniikoihin ja materiaaleihin. Olen jattanyt jalkimmaiset ja keskittynyt
selvidmisen kannalta olennaisiin. (T6)
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6 TAITEILIJAPOLKUJEN TYYPITTELY

Tassa luvussa esittelen kolme taiteilijapolkua, joille annoin nimet tyypillinen
taiteilijapolku, “erityinen” taiteilijapolku ja vammautuminen sysaa taiteilijaksi.
Tavoitteena oli muodostaa ideaalityyppejé, jolloin aineistossa mukana olevan yksittaisen
taiteilijan koulutus- ja urapolku ei vélttdmatta istu sellaisenaan mihinkaan néista tyypeista.
Tyypittelyssa elaménkulkua tiivistetaan ja pelkistetdan hyvin paljon, joten se antaa vain
yksinkertaisen kuvan kustakin polkutyypista eika tuo esiin kaikkea Kirjoa, jota
elaméntarinoissa on. Suurimmaksi osaksi taiteilijoiden elaménkulkujen ”suuret linjat”
kuitenkin noudattelivat I6ydettyja tyyppejd. Kahden taiteilijan polkua oli erityisen hankalaa
sijoittaa naihin tyyppeihin. Yksi tarina oli niin suppea, ettei siitd saanut tarpeeksi tietoa
polun hahmottamiseksi, joten se on jatetty tyypittelyn ulkopuolelle. Toisessa taas on
nahtavissd yhdistelma “erityisestd” taiteilijapolusta ja tyypillisest taiteilijapolusta. Tdma

tarina on sijoitettu molempiin tyyppeihin.

Polkujen nimet eivat kerro taiteilijoista, vaan heidan yksinkertaiseen muotoon muutetuista
elaménkuluistaan. Tyypillisen taiteilijapolun kulkeneiden eldma on tiivistetyssa
muodossaan ikdan kuin ”se tavallinen tarina” siitd, kuinka tullaan taiteilijaksi. Kaksi muuta
taiteilijapolun tyyppid, “erityinen” taiteilijapolku ja vammautuminen sysaa taiteilijaksi,

kuvaavat toisenlaisia, epatavallisempia reitteja paatya taiteilijaksi.

6.1 Tyypillinen taiteilijapolku

Ensimmaisessa taiteilijapolussa tie kohti taiteilijuutta nayttaa ainakin jalkikéateen katsottuna
melko suoraviivaiselta. Se muistuttaa Piispan ja Salasuon (2014, 116-117, 119-120)
aineistostaan tyypittelema4 normaalitarinaa, joka on suomalaisen taiteilijan tyypillinen
kasvukertomus: kotona on saatu taiteellisia pddomia, jotka kehittyvat taiteenalan
koulutuksessa ja johdattelevat lopulta taiteelliselle uralle.”® Elama etenee melko
mutkattomasti kohti taiteilijuutta ja erilaiset siirtymaét seuraavat loogisesti toisiaan (mt.,

116). Tyypillinen taiteilijapolku on tiivistetty kuvioon 8.

8 Normaalitarinan nimi ei viittaa pelk&staan tarinan yleisyyteen tutkijoiden aineistossa. Se
liittyy myos yleiseen normaaliksi katsottuun eldmankulkuun ja ihanteeseen tasaisesta
etenemisesta koulutustasolta toiselle ja lopulta tyoelaméén. (Piispa & Salasuo 2014, 120)
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Kulttuuri- Peruskoulutus 5 Taidelukiotai o Yliopisto-tai
myonteinen yleisopetuksessa ammattitutkinto ammattikorkea-
koti taidealalta koulututkinto

taidealalta
Lapsena harrastettu /

taidetta aktiivisesti
' Ty6skentely taiteilijana
(Paaasiallisettulot usein
muusta tyosta kuin
taiteesta)

Kuvio 8. Tyypillinen taiteilijapolku.

Tahan taiteilijapolkuun tyypittelin viiden taiteilijan polut.” Kaikilla tyypillisen
taiteilijapolun taiteilijoilla oli vahintadankin taidemyonteinen koti. Kaikki heista ovat
harrastaneet taidetta lapsena ja nuorena aktiivisesti. Lahes kaikki olivat saaneet
peruskoulutuksensa yleisopetuksessa. Osa on kéynyt toisen asteen koulun taidelinjalla tai
taidelukiossa. Lahes kaikilla heilld on myds taidealan korkeakoulutus tai sitd hyvin l&helta
liippaava korkeakoulutus:

Kévin kuvataidelukion [paikkakunnalla] ja jatkoin sieltd vuodeksi tyOpajaan, jossa
teimme vaatteita harrastelijateattereille, vanhojen tansseihin ja mihin vain
naytelmiin tai korjasimme myos vetoketjuja tai pidensimme lahkeita. -- Sitten hain
ja paasin [ammattikorkeakoulun] mediataiteen koulutusohjelmaan ja valmistuin
neljan vuoden jalkeen kuvataiteilijaksi (amk). (T6)

T9 viittaa seuraavassa lainauksessa siihen, ettd hanella ei ole varsinaista taidealan
koulutusta. Luin kuitenkin hdnen urapolkunsa mukaan tyypilliseen taiteilijapolkuun siksi,
ettd hanen koulutuksensa on melko tyypillinen kirjailijoille, joille ei ole Suomessa tarjolla

varsinaista ammattiin tahtdavaa koulutusta:

Minulla ei varsinaisesti ole taidealan koulutusta — Kirjoittajille sitd on ylipédansa
Suomessa tarjolla kummallisen véhan. Ajatus pystymetsasta tulevasta kirjailijasta

9 Yhden taiteilijan elaménkulussa oli seka tyypillisen ettd “erityisen” taiteilijapolun
piirteitd, ja hanen polkunsa on luettu mukaan néaihin molempiin.
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el vahvana, vaikka useimmat joutuvat tekemaan julkaisemisen eteen vuosien tyon.
Yleisen kirjallisuustieteen opinnot auttoivat kuitenkin kasvattamaan
kirjallisuustietamysténi ja verkostojani. Olen lisdksi opiskellut muun muassa luovan
Kirjoittamisen linjan [kansanopistossa] ja ollut vuosia mukana [paikkakuntalaisessa]
[ryhmén nimi] -kirjoittajaryhmassa. (T9)

Selkeasti kohti taiteilijuutta eteneva tie ei vammaisten taiteilijoiden kohdalla tarkoita, etta
koulutus- ja urapolku olisi ollut helppo tai mutkaton. Esimerkiksi taiteen
korkeakoulutuksessa on kohdattu esteitd ja hankaluuksia, joita valotin enemmaén luvussa
5.3.2 Toisen ja kolmannen asteen taidealan koulutus™. Yhdest4 tarinasta valittyy monesta
kohtaa ahdistus ja yksinaisyys. Kaikki osallistujat eivat mydskéaan kerro, oliko heilla
taiteeseen liittyvaa haaveammattia nuorena, olivatko heidan koulutusvalintansa aina

paivénselvid tai sisaltyiko valitsemiseen epédvarmuutta.

Yksi taman polkutyypin taiteilijoista on vammautunut vasta saamansa taiteen
korkeakoulutuksen jalkeen. Hén ei tuonut esiin minkaanlaisia hankaluuksia lapsuus-,
koulu- tai opiskeluiéssa, ja kertoi ndistd vammautumista edeltdvistd elamanvaiheista melko
lyhyesti. Voidaan siis pohtia, olisiko hanen tarinansa opiskelusta kertova osuus
samanlainen, jos han olisi vammautunut aiemmin. Hanen elaménkulkunsa voitaisiin lukea
my0ds omaksi tyypikseen, mutta koska aineistossa on vain yksi téllainen tapaus, luin sen
mukaan tyypilliseen taiteilijapolkuun.

Kaikki tyypillisen taiteilijapolun taiteilijat ovat koulutuksensa jalkeen tehneet taidetta
ainakin jonkin verran tyokseen, vahintdan osa-aikaisesti, freelancerina tai
projektiluontoisesti. Kiinnostavaa on, etta suurimmalla osalla tyypillisen taiteilijapolun
taiteilijoista lopputulos oli kuitenkin se, ettd he tekevét talla hetkelld padasiassa jotain
muuta ty6ta kuin taidetta, esimerkiksi opetus- tai jarjestotyotd. Tata perusteltiin eri tavoin.

Elaméaan kaivattiin esimerkiksi lisda tasaisuutta ja turvallisuutta:

Nyt olen palkkatydssa ja paljon mieluummin elén ndin kuin tuossa epdvarmassa
patkatyoputkessa. (T6)

Liséksi jos eteen oli sattunut sopiva palkkatyd, se oli otettu vastaan. Tall6in taiteellinen tyo

on jaanyt sivuun:

Hieman yli kymmeneen vuoteen en ole ehtinyt tehd& omia luovia toita lahes
ollenkaan. Aikaa siihen ei yksinkertaisesti ollut (ty6 ja perhe). (T10)
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Toisaalta tilanne voi olla my0s se, ettd omalla taidealalla on ylipaataan hyvin harvinaista
elattas itsensa taiteella:

En tavoittele itseni elattamisté pelkastaan taiteella, se ei ole runoilijalle kovin
realistinen tavoite. Saankin varsinaisen elantoni asiakirjoittamisesta, kritiikista,
opettamista ja jarjestOtydstd, vaikka olen saanut joitain pienid apurahoja muun
muassa kaunokirjallisuuden kaantdmiseen. Olen kuitenkin tyytyvéinen
tyotilanteeseeni ja koen sen ruokkivan myds muuta Kirjoittamista. (T9)

Taiteilijoiden nykyinen ty6tilanne kertoo todennadkaisesti lahinna siita, etta taiteella
eldminen on yleisestikin ottaen epdvarmaa ja joillain aloilla Idhes mahdotonta. Jos muuta
ty6té on tarjolla, on riskittomampaé ottaa se vastaan. Vaikka kyseessé ei ole erityisesti
vammaisuuteen liittyva asia, voidaan pohtia, onko taiteilijana elannon ansaitseminen viela

hankalampaa vammaiselle ihmiselle.

Vaikka ndmaé henkil6t eivat voineet aina tai talla hetkella tydskennella taiteilijana
kokopaivaisesti tai osa-aikaisesti, useimmat kuitenkin tekivat taidetta jatkuvasti ja

halusivat myos tulevaisuudessa tehda sita:

Tulen aina tekemaan taidetta. Runous taidemuotona mahdollistaa myos erilaiset
poikkitaiteelliset yhteistyoprojektit, joista nautin suuresti. Erilaisia projekteja on
tallékin hetkell& kesken --. Sikéli uskon, ettd minulla on jatkossakin tulevaisuutta
mya0s taiteilijana, jos vain haluan sita itse. (T9)

Taiteen tekemisté haluttiin jatkaa véhintaankin harrastuksena, silloin kun aika ei riit4 sen
tekemiseen tyoné:

Minusta ei ehk& koskaan tule kokopdivainen taiteilija, mutta en ikind luovu
harrastamasta taidetta. (T10)

6.2 ”Erityinen” taiteilijapolku

Yksi taiteilijapolun tyyppi nousi kaikkein voimakkaimmin aineistosta esiin. Kyseessa on
tyyppi, jota kutsun nimell& “erityinen” taiteilijapolku. ”Erityisen” taiteilijapolun keskeisia
piirteitd ovat 1) koulutus, joka on toteutettu erityisopetuksena, ja joka ei yleensa liity
taidealaan, 2) tuettu ty6 tai tyoskentely ty6toiminnassa muulla kuin taidealalla, 3)
”sattuman” ja muiden ihmisten vaikutus taiteen pariin paatymiselle seké 4) taiteellinen

tydskentely organisaatiossa, jossa taiteen tekemiseen saa tukea (kuvio 9).
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Ammattikoulutus
tai ammattikoulutukseen
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oti tai

kuin taidealalla

taidekoti Lapsena *
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taideharrastuksia p

Tyoskentely esim.
Taiteellinen tyokeskuksessa,
tyoskentely ei taidealalla
taustaorganisaation /

tuella
attuman kautta

fietoa sopivasta
~ taideorganisaatiosta

\ Taiteilijuuden Mukatan .
maaratietoinen organisaation

kehittaminen o toimintaan

Kuvio 9. ”Erityinen” taiteilijapolku.
Kaikilla "erityisen” taiteilijapolun taiteilijoilla voidaan katsoa olevan jonkinlainen erityisen

tuen tarve. Osalla on esimerkiksi kehitysvamma. Téhén tyyppiin on luettu mukaan

kaikkien DuvTeaternin taiteilijoiden elimankulut seka neljan muun taiteilijan polut.®

Kahdeksalla henkil6l1a tdhan taiteilijapolkuun kuuluvista oli kulttuurimydnteinen perhe, ja
kahdella henkil6l1a taidekoti. Monilla oli taiteellinen harrastus, osalla se jatkui lapsuudesta
aikuisikdan asti. Kaikkien tahan polkuun tyypittelemieni taiteilijoiden haastatteluista ja

tarinoista ei kuitenkaan kay ilmi, miten heidan lapsuudenkodissaan suhtauduttiin taiteeseen

tai olivatko he harrastaneet taidetta lapsena.

Useimmat “erityisen” taiteilijapolun kulkeneet ovat saaneet peruskoulutuksensa
erityisluokalla, apuluokalla” tai erityiskoulussa. Yhdelld henkil6lla ei ollut muuta
koulutusta kuin kansakoulu. Suurin osa on jatkanut peruskoulusta ammattikouluun,
ammattiopintoihin valmentavaan koulutukseen ja/tai kansanopistoon, tyypillisesti alalle
joka ei liity taiteeseen. Useat olivat olleet esimerkiksi kotitalouskoulussa tai
kiinteistonhuoltoalaa opiskelemassa. Osa on opiskellut kasitdiden tekemista. Vain yksi
henkild oli jatkanut peruskoulusta taidealan koulutukseen. Kaksi henkil6a on ensin

8 Yhden taiteilijan elimankulussa oli sek tyypillisen ettd “erityisen” taiteilijapolun
piirteitd, ja hanen polkunsa on luettu mukaan ndihin molempiin.
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opiskellut muita aloja ja 16ytanyt mahdollisuuden kouluttautua taidealalle vasta
myO6hemmin. Opetus on padsaantoisesti ollut kaikilla koulutuksen eri tasoilla

erityisopetusta.

Oppivelvollisuus — tai ehka téssa tapauksessa oppioikeus — ei ole aina koskenut kaikkia
vammaisia ja pitkaaikaissairaita henkil6ité (Loijas 1994, 51-52). Nykyéan lahes kaikki
lapset (99,7 %) Suomessa suorittavat perusopetuksen oppimaarén. Jos on selvaa, etta lapsi
tarvitsee vamman tai sairautensa takia enemman kuin yhdeksén vuotta aikaa
perusopetuksen tavoitteiden saavuttamiseen, oppivelvollisuus alkaa jo 6-vuotiaana.
Tallainen pidennetty oppivelvollisuus kestda 11 vuotta. (Opetushallitus 2019.) Vield 1970-
luvulla kehitysvammainen lapsi voitiin vapauttaa oppivelvollisuudesta (Tuunainen &

Ihatsu 1996, 12, viitannut Hakala 2013, 216). Tasta I0ytyy esimerkki aineistostani:

Piti anoa lupaa, ettd han saisi aloittaa koulun. Joku koululautakunta tai sellainen
antoi sitten luvan.®! (D8V, suomennos OS)

Vammaisilla ihmisilla on muuhun véestoon verrattuna alhaisempi koulutusaste
(Linnakangas, Suikkanen, Savtschenko & Virta 2006, 39-40). Karoliina Ahonen ja
Pauliina Lampinen kirjoittavat (2017, 50-51), ettd vammaisten nuorten siirtymavaiheissa
koulutusasteelta toiselle seké koulutuksesta tydeldmaan tapahtuu helposti marginaaliin
luiskahtamista. Erityisoppilaiden siirtymi& pidet&an erityisen ongelmallisina, ja siksi
erityisopettajat ja muut ammattilaiset valmistelevat siirtyméaa hyvissa ajoin (Hakala ym.
2013, 194). Usein asiantuntijan mielipiteelld on enemman painoarvoa kuin nuoren omilla
toiveilla (mt., 197; Loijas 1994, 134-136; Niemi, Mietola & Helakorpi 2010, 7, 58-64),
eikd vammainen nuori ei aina paése opiskelemaan juuri hanta itseddn kiinnostavaa alaa
(Ahonen & Lampinen 2017, 52). Vaihtoehdot méaraytyvat sen mukaan, missé on tarjolla
nuoren tarpeisiin mukautettua opetusta. Ruotsinkielisid koulutusvaihtoehtoja on tarjolla

vield véhemman kuin suomenkielisia (Tallberg 2017, 68), puhumattakaan muista kielista.

Oliverin (1996, 77) mukaan vammaisten ihmisten ulossulkeminen alkaa usein
koulutusjarjestelmasta. Esimerkiksi kehitysvammadiagnoosi ja erityisluokkaan
sijoittaminen kaventavat merkittavasti peruskoulun jalkeisia koulutusmahdollisuuksia

(Hakala 2013, 218). Vammaisten ja kuurojen nuorten koulutuspolkuja tutkineen Niemelan

81 Alkukielella: Man maste ansoka om att hon skulle fa borja skolan. Det var ndgon
skolnamnd eller dylikt som sen gav sitt tillstand. (D8V)
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(2007, 29) mukaan haastateltavat olivat kokeneet perusopetuksen puutteita enemmaén
erityiskouluissa kuin muissa kouluissa. Lisaksi se, oliko osallistuja opiskellut
erityiskoulussa vai tavallisessa koulussa, oli osallistujien mielesté vaikuttanut paljon
heidén jatkokoulutusmahdollisuuksiinsa (mt., 29-30). Saman havaitsivat tutkimuksissaan
Loijas (1994, 56) seka Elina Ekholm ja Antti Teittinen (2014, 32-35). Eriyttavat
koulutusratkaisut, kuten erityiskoulut ja -luokat, ohjaavat lapsia jo varhain tietynlaiselle
koulutusuralle seké tiettyihin sosiaalisiin asemiin ja rooleihin (Loijas 1994, 136; Vehmas
2005, 14). Kuurojen perusopetus oli pitk&an heikkolaatuista muun muassa puheopetukseen
keskittymisen vuoksi, ja siksi esimerkiksi heidan luku- ja kirjoitustaitonsa jai
puutteelliseksi. Taméan vuoksi kuuroille oli tyypillisté siirtyd valmentavaan ja
perusopetusta tdydentavaan koulutukseen, seka hankkia saman koulutusasteen sisélla
useita tutkintoja. (Salmi & Laakso 2005, 416-420.) Liséksi Saloviidan (2006, 129-131)
mukaan erityisymparist0 sosiaalistaa oppilasta erityisymparistoon eiké yhteiskuntaan.
Erityisopetuksessa vaatimustaso voi myos olla alhaisempi, jolloin lapsi tai nuori ei saa

tarvittavia valmiuksia seuraavalle koulutusasteelle siirtymiseen (Niemi ym. 2010, 67).82

Harva erityispetusta saanut siirtyy lukioon (Niemi ym. 2010, 7, 22, 61, 72—74). Opetusalan
Ammattijarjestd OAJ:n (2018) mukaan yli viidesosassa lukioista ei tarjota erityisopetusta
lainkaan. Tdma saattaa tulevaisuudessa muuttua, sill& uudessa ehdotetussa lukiolaissa
erityisopetusta on tarkoitus lisata lukioissa (OKM 2018). Myoskaan korkea-asteella ei
yleensd ole saatavilla samanlaisia tukipalveluja kuin alemmilla koulutusasteilla (Ahonen &
Lampinen 2017, 52). Téasté aiheesta H2 kertoi vuolaasti, painottaen, ettd koulutuksen

yhdenvertaisuuteen tulisi kiinnittaa erityisesti huomiota:

O: Ja tota no mites sit sa sanosit niinku jos aattelee yhteiskuntaa ja kaikkia sen eri
instituutio- instituutioita et peruskoulu on yks ja mitéd kaikkee laajaa mité kaikkee tés
on mainittukin niin miten ne on tota 60 auttanu sua jos sa mietit muusikon ty6ta?
Onks niist ollu hyotya?

H: En mé usko etta niist on hyotyy ollu. Ku t4&han perustuu siihen tavallaan kun taa
on erityiskoulu

O: Mm.

H: et eihdn mul ois mitddn mahdollisuuksii menn& minnekkaa muusikoks mihink&é
yliopistolle

O: Mm.

82 Karen Beauchamp-Pryorin (2012, 183) tutkimuksessa tuli esiin myos se, etta
yleisopetuksessa opiskelleet nakdvammaiset opiskelijat, jotka siirtyivéat yliopistoon,
osasivat paremmin vaatia oikeuksiaan ja tarvitsemiaan tukipalveluita kuin nakvammaisten
omia kouluja kdyneet opiskelijat.
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H: siel on jo pelkastddn padsyvaatimukset et se t0sséé jo pelkastaan niihin eli ku se
jos niis ois sama lahtdkohta tai niinku tavallaan se etta ilmottaudut oppilaaks ja
sitten tulet sis&an ja sit tehddn henkil6kohtanen opintosuunnitelma se ois eri juttu --
Niinku etté vois olla vaihtoehtoja niin kaikilla pités olla samat mahdollisuudet. Mut
ei se mee niin. -- na4 pités niinku mukauttaa na4 kaikki koulu- ylak- alakoulusta
lukioon mihin kouluun s& haluut ikipaivana pyrkii. Ni jos mukautettas jarjestelmé
niin sitten n&a menis nama jarjestelmat me voitas olla tuolla jossain muissakin
paikoissa

O: Mm.

H: lukio vois olla mukautettu yliopistot vois olla mukautettuja. Ammattikoulut
kaikki ni sit se vois tulla ihan sit se ois- t4a toimis mut kun sitd jarjestelméa ku on
hyvin harvois paikois ni se rajaa heti tdn niinkun meidan jarjestelman pois et me ei
voida olla ihan miss& me halutaan.

(H2)

“Erityinen” taiteilijapolku jatkuu niin, ettd valmentavasta koulutuksesta on useimmiten
siirrytty jonkinlaiseen ty6toimintaan. Monet olivat t6issa kehitysvammaisten ihmisten tyo-
tai palvelukeskuksissa, tyopajoissa tai palveluyksikdisséa. Tyo oli useimmiten osa-aikaista
ja tehtdvat jotakin siivoamisen, tiskien hoitamisen ja keittiotoiden tyyppistéd. Pari henkil6a
teki kasitoita ja kaksi oli tehnyt kuvataidetta tyokeskuksessa, mutta paésaantoisesti tyo oli
jotakin sellaista mika ei liity taiteeseen. Pari henkil6a oli ollut t0issé sukulaisensa
yrityksessa. Tyo- ja opiskelujaksot vuorottelivat joillakin henkil6illa. Kehitysvammaliiton
(2019) arvion mukaan vain kaksi prosenttia Suomessa asuvista tydikaisista
kehitysvammaisista henkil6istd on tydsuhteisessa palkkatydssé. Ty6toiminnassa
vammainen henkil6 on itse asiassa palvelua saava asiakas eika tyontekij, silla hanella ei
ole tyésopimusta ja hén saa vain pienta tydosuusrahaa (Verneri.net 2018b).
Erityisopiskelijat ajautuvat, tai oikeastaan ohjataan erityisille opinto- ja tydelamapoluille,
tyontekijakansalaisuuden marginaaliin tai jopa sen ulkopuolelle (Hakala 2013, 220, 222,
232-233; Hakala ym. 2013, 173).

Vammaisille peruskoulun paattéaville, jopa tdysin tyokykyisille nuorille tehddén paljon
tyokyvyttomyyselakepaatoksia (Koskenvuo, Hytti & Autti-Ramo 2011, 22-24; Ojala &
Lavikainen 2017, 62; Rautiainen 2017). Esimerkiksi kehitysvammadiagnoosi johtaa lahes
poikkeuksetta tyokyvyttomyyseldkkeen myoéntamiseen (Hakala 2013, 218, 233-234),
vaikka kuntoutusrahaa koskevan lain perustelujen mukaan ammatillisen kuntoutuksen
tulisi olla ensisijaista tyokyvyttomyyseldkkeeseen néhden (HE 87/1998,
Tyoeldkelakipalvelu 2019). Vammaisten ja kuurojen nuorten
tyokyvyttomyyselédkepaatoksiin ei valttamétté vaikuta ensisijaisesti heidén tyokykynsa,

vaan arvio heidén ty6llistymismahdollisuuksistaan: esimerkiksi 1990-luvun laman aikana
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taysin tyokykyisid kuuroja nuoria siirrettiin tyokyvyttomyyseldkkeelle (Salmi & Laakso
2005, 421). Tyollistymismahdollisuuksiin taas vaikuttaa voimakkaasti vammaisten ja
kuurojen kohtaama syrjintd. Nuori jaa helposti tyokyvyttdmyysetuuden vangiksi, eiké hén
saa tukea opintoihin tai ty6llistymiseen (Ahonen & Lampinen 2014, 53-54). Lahes kaikKi
“erityisen” taiteilijapolun taiteilijat ovat jatkaneet peruskoulutuksesta muihin kuin
taidealan opintoihin. Kaikkien tulonlahteista ei ole tietoa, mutta ainakin osa heista on

tyokyvyttomyyselakkeella.

Voi myds olla niin, ettéd jotkut vammaiset ihmiset jadvat koko idkseen kuntoutukseen:
kuntouttavaan koulutukseen tai kuntouttavaan tyétoimintaan, josta ei koskaan siirryta
“tavalliseen” koulutukseen tai tydeldmaan (Saloviita 2006, 129-131; Tessebro 2006, 181—
182). He voivat jaada myos ikuisiksi opiskelijoiksi. Tanskalainen taiteilija Kenneth
Rasmussen on pitanyt kymmenié yksityis- ja ryhmanéyttelyja useissa eri maissa, mutta silti
hantéa kutsutaan edelleen opiskelijaksi, silla han tekee taidetta kehitysvammaisille ihmisille
tarkoitetussa taidekoulussa (Helle & Lilja 2017). Aikkaan (2012, 76) mukaan
vaikeavammainen nuori aikuinen voi kdydéa useita kertoja samankaltaisen koulutuksen, olla
asiakkaana paivatoiminnassa tai ty6toiminnassa, seka sukkuloida néiden eri yksikoiden
valilla vuodesta toiseen. Aineistossani tallaista oli tapahtunut joidenkin osallistujien

elaméssa.

Myos taidealaa opiskelleiden taiteilijoiden ura voi katketa heti valmistumisen jélkeen.
Kaikille erityisté tukea tarvitseville taiteilijoille ei 10ydy sellaista paikkaa, jossa voisi jatkaa
tyoskentelya tuetusti. (Itkonen 2008, 149; Jokelainen 2019, 13.) Kettukin kyselyssa (2018)
taiteellisen tydskentelyn esteend mainittiin muun muassa se, ettd omalla paikkakunnalla ei
ole mahdollisuuksia taiteelliseen tydskentelyyn. Toisaalta myos myonteisia esimerkkeja
tyollistymisestd on olemassa. Ammattiopisto Livessa (aikaisemmalta nimeltaan
Keskuspuiston ammattiopisto) on ollut vuodesta 2004 alkaen erityisté tukea tarvitsevien
opiskelijoiden ammatillinen tanssijakoulutus. Ammattiopistossa tanssia opettanut Jari
Karttunen on todennut, ettd suurin osa koulutusohjelmasta vuonna 2015 valmistuneista on
toissé tanssin alalla tai jollakin tanssiin liittyvalla alalla. (Ammattiopisto Live 2019;
Hentunen 2016; Salovaara 2006, 73.)

Aineistossani erityisen taiteilijapolun kulkeneiden henkildiden koulutus- ja tydura on
nayttanyt ohjaavan heité jonnekin aivan muualle kuin taiteen pariin. Miten heisté sitten tuli

taiteilijoita? Tata kysymysté pohtiessani huomasin jalleen isoja eroja aineistojeni
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sisalldissd. DuvTeaternin taiteilija-arkistosta selvidvat yksityiskohtaisesti kunkin henkilon
koulutukset ja tydpaikat, mutta harvemmin tulee esiin tarina siitd, kuinka he ovat paatyneet
mukaan DuvTeaternin toimintaan. Kirjoitetuissa elamantarinoissa henkilén koulutus- ja
urapolku seka taiteilijaksi paatyminen tulevat paasaantoisesti esille, mutta osa kirjoittajista
kertoo niista hyvin suppeasti. Tekemissani haastatteluissa sain kylla selville, kuinka
osallistujat olivat paatyneet taiteilijoiksi. En kuitenkaan huomannut kysya, mité kaikkea he

olivat tehneet peruskoulun ja nykyisen tyénsa valissa.

“Erityista” polkua kulkeneista ne, joiden taiteilijaksi tulemisen kddnnekohdasta aineistossa
on tietoa, olivat paatyneet taiteen pariin jonkin yksittaisen tapahtuman tai kaanteen kautta.
Paremman sanan puutteessa nimitén téllaista tapahtumaa “’sattumaksi”. On kuitenkin
hieman harhaanjohtavaa puhua sattumasta siind mielessa, ettd “erityisen” taiteilijapolun
kulkeneiden henkildiden taiteilijuus tai intohimo taiteeseen ei ole mitenkaan yllattéen ja
sattumalta tullut esiin tai "tipahtanut heiddn syliinsd”, ilman ettéd he olisivat sitd ennen
olleet kiinnostuneita taiteesta. Sana “’sattuma” saattaa johdattaa ajatukset siihen, ettei
ihmiselld itsell&aan ollut vaikutusta tapahtumien kulkuun. Tulkitsen aineiston perusteella,
ettd pikemminkin ndiden ihmisten taiteilijuudelle on 16ytynyt sattumalta kanava, jonka
kautta sité voi toteuttaa. Taiteilijat ovat esimerkiksi saaneet yllattéen tietoa itselleen

sopivasta taideorganisaatiosta, innostuneet asiasta ja pyytaneet paasta toimintaan mukaan:

[D8] ja mina olimme FDUV®-tapaamisessa. -- Sielld oli Mixu ((Mikaela,
taiteellinen johtaja)), joka piti ty0pajan, draamatydpajan. [D8] ihastui niin kovasti
Mixuun, ettd han halusi myds alkaa tydskennelli teatterin parissa.®* (D8V,
suomennos OS)

Tuttavilla ja perheelld oli jonkin verran vaikutusta siihen, ettd osallistujat paasivat taiteen

pariin. Tuttu henkil6 oli esimerkiksi antanut tietoa sopivasta ty0- tai opiskelupaikasta:

O: Miten s& aikanaan tulit tdnne [tyOpaikkaan]?

H: Yks mun tuttava ehotti tat4 ja ja tota vuonna [2001] olin tota
[musiikkitapahtuma]-risteilylla niin tuota. Eiku siis [2002] olin
[musiikkitapahtuma]-risteilylla niin tota niin niin sen kautta mé sitten tulin tanne
[2006].

O: Mm.

8 FDUV on suomalainen, ruotsinkielisten kehitysvammaisten ihmisten
edunvalvontaorganisaatio.

8 Alkukielella: [D8] och jag var pa ett FDUV- méte. -- Dar var Mixu som holl verkstad, en
dramaverkstad. [D8] blev hon sa fortjust i Mixu och ville ocksa borja jobba med teatern.
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H: Tulin taloon tdnne vuonna [2006] opiskelemaan ja nyt ma oon taalla toissa.
(H1)

Lisaksi perheenjasenilld oli roolinsa toimintaan mukaan padsemisessa:

[D2] oli yhdessd ammattikoulun kanssa [kaupungissa] ja katsomassa DuvTeaternia
ja kun han tuli kotiin, hdn sanoi monta kertaa, ettd han haluaisi mielella&dn naytella
teatterissa. Soitin silloin Mikaelalle ((DuvTeaternin taiteellinen johtaja)) ja kysyin
olisiko se mahdollista. Han sanoi, etta he eivat juuri nyt rekrytoi lisaa ihmisia, mutta
kun kerroin kuinka innokas han on, han sai menné kokeilemaan.® (D2T, suomennos
0S)

Yksi henkil6 kuvaili itsekin, ettd kyseessa on sattuma:

. Ja sitte tota olit ollu taalla [tyOpaikassa] opiskelemassa ensin

: Kylla

: ensin musiikkia ja ja

: seki oli ihan sattuman kauppaa etta.

: Joo.

. Lahti tarina silleen ettd vietin vapaata ja &iti soitti mulle puhelimella yhtena
kauniina kesé- kevétpdivana ja [huhtikuussa] ja kysy multa etté lahetk6 kuuntelee
kevétkonserttii [kulttuurikeskus] tonne juttuun ja [Kulttuurikeskukseen] ja sit ma
mietin muutaman sekunnin no okei ma lahen ja sit ma l&hin ja ma innostuin siit sen
verran siit sit konsertin jalkeen ma sanoin puoliajalla didilleen et &idille niin et tota
ilmota mut [tydpaikkaan] tonne musiikin oppilaaks ja. No hén ilmotti mut sinne sitte
ja sit toi meidan pomo [Viljami Mékel&] soitti mulle yhtend pdivana ja esittaa et ja
sanoo et oletko se ja se henkil6 ja sit et olen, ettd haluatko lahtee opiskelee musiikkii
tdnne néin ja sit md sanon et ilman muuta ja sit se lahti siita.

(H2)

IOoOTOxITO

Vammaisten nuorten vapaa-ajan liikuntaa tutkineet Paivi Armila ja Pasi Torvinen (2017,
15) ovat havainneet vastaavan sattumankaupan” vaikuttavan liiankin paljon
harrastusmahdollisuuksiin. Heidan mukaansa (mt., 15) myds vammaisten nuorten
ympérilld olevat ihmiset, kuten ohjaajat, voivat vaikuttaa merkittavalla tavalla vammaisen
nuoren harrastamiseen tai harrastamattomuuteen. Sattuman vaikutus on huomattu myaos
suomalaisten organisaatioiden kdytannon tyodssa. Esimerkiksi Autismisaation taideohjaaja
Synndve Jokelainen on kertonut, ettd monet taidestudiotoiminnassa mukana olevat ovat

I0yténeet toiminnan sattumalta (Myllykoski 2019). Kettukin (2019c) mukaan monet

8 Alkukielella: [D2] var tillsammans med yrkestraningsskolan i [stad] och titta p&
DuvTeatern och nar hon kom hem sade hon flera ganger, att hon skulle sa garna spela
teater. Jag ringde da Mikaela och fragade om det vore mojligt. Hon sade da att de inte just
nu rekryterar flera men néar jag berattade hur ivrig hon var fick hon komma pa prov.
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sattumanvaraiset seikat, esimerkiksi syntyma- ja asuinpaikkakunta seka l&hipiirin

aktiivisuus voivat vaikuttaa huomattavasti siihen, kuka paasee taidetoimintaan mukaan.

Kun jokin linkki sopivaan taideorganisaatioon on saatu, on taiteilijaksi kouluttautuminen ja
taiteilijan ura varsinaisesti alkanut. Mielestani vaikuttaa silta, etté taiteilijuuden eteen on
madratictoisesti alettu tehda toitd, kun ”oma juttu” tai mahdollisuus taiteen tekemiseen on
I0ytynyt. Haastateltavat H1 ja H2 ovat kouluttautuneet muusikoiksi 16ydettydén sopivan
paikan opiskella ja tyoskentelevat nyt ammattimuusikoina. DuvTeatern kouluttaa omia
nayttelijoitddn osana toimintaansa, koska heidan nayttelijoilleen ei ole tarjolla mitdén

muuta esittavan taiteen koulutusta (Kulttuuria kaikille -palvelu 2016, 4).

Taiteilijoille tyypillinen freelancer-tyoskentely ei ole yleistd erityisen” taiteilijapolun
taiteilijoille. DuvTeaternin nayttelijat ovat useimmiten jatkaneet teatterin tekemisen ohella
koko- tai osa-aikaisesti tydtoiminnassa tai t0issd, joita olivat jo aiemmin tehneet. He
tyoskentelevét nayttelijoind vain DuvTeaternissa, eivat muissa teattereissa. (DuvTeaternin
taiteilija-arkisto 2018, Kulttuuria kaikille -palvelu 2016, 4.) Suurin osa erityista tukea
tarvitsevista kuvataiteilijoista tyoskentelee taidestudioissa tai taidetoimintakeskuksissa
(Jokelainen 2019, 14).

Olen pohtinut paljon sitéd, voinko tésséd yhteydessa kdyttdd nimitystd “erityinen”
taiteilijapolku. Erityis-etuliitteen k&ytdssa on ongelmansa, kuten todettu luvussa 2.3
Outsider-taide ja erityistaidetoiminta”. Téahan tyyppiin tyypittelemani polut ovat kuitenkin
olleet 1ahestulkoon pelkkid ulkoa saneltua “erityisyyttd”: tdman polun taiteilijoille vain
erityiskoulut ja erityiset tydpaikat ovat olleet mahdollisia etenemisvaihtoehtoja. Siksi sana
erityinen” leimaa tata polkua hyvin vahvasti. En tarkoita siis, etta taiteilija on erityinen,

vaan ettd hanen elamanpolkunsa on ulkopuolelta syséatty niin kutsutuille erityisille urille.

Tutkimukseen osallistuneiden taiteilijoiden nykyiset tyOpaikat tai taustaorganisaatiot
tyoskentelevét sellaisella tavalla, ettd erityista tukea tarvitsevat ihmiset voivat kehittaa
niissé taiteilijuuttaan yhdenvertaisesti. T&man vuoksi niit4 voidaan kutsua esimerkiksi
inklusiivisiksi taidetoimijoiksi. Vaikuttaa silté, ettd ilman inklusiivisia taideorganisaatioita
tai mukautettua taidealan opetusta erityista tukea tarvitsevan henkilon on vaikea paasta
kehittdmaan itsedan taiteilijana, vaikka taipumuksia ja intohimoa taiteen tekemiseen olisi.
Taiteen tekemiseen tarvitaan tukea. H1 kuvailee, miten hdnen tydpaikkansa on hénelle

sopiva ja mukava ympaéristo:
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-- sit kun ma tulin tdnne [tyOpaikkaan] muusikoks niin tota ma tunnen olevani niinku
kotona. Siis taa on niinku kodikas ymparist6. (H1)

Lisaksi H2 tuo esiin, ettei muita mahdollisuuksia tulla muusikoksi ollut:

H: Etté siihen pités panostaa, etté ois tasavertaset mahdollisuudet olla lukios tai
yliopistolla teha tutkintoo tai valmistuu sielta josksi muusikoks muusikon maisteriks
tai mika haluu sitte, et tota olla tasapuoliset mahollisuudet. Mut onneks on
[tyOpaikka]. Se on

O: Mm

H: ilman tatd ni aika moni olis lirissd. Maki ennen kun ma tiesin tast mit&an niin ma
istuin tuol karaokee viettdmas iltaa ja join kaljaa lauloin ((naurahdus)) biiseja.

O: Nii just

H: Mut en m& endd niis kay.

(H2)

Voiko osallistujien taustaorganisaatioita sitten kutsua “erityisiksi”’? Mielestani
tutkimukseen osallistuneiden taiteilijoiden taustaorganisaatiot ovat ensisijaisesti taidealan
organisaatioita. Sana “erityinen” luo mielleyhtymia, jotka vievét ajatukset jalleen kerran
terapian puolelle ja pois taiteellisen toiminnan ensisijaisuudesta. Esimerkiksi DuvTeatern
on saanut useita arvostettuja palkintoja, muun muassa nayttdmotaiteen valtionpalkinnon
(DuvTeatern 2018), joten teatterin taiteellisesta tasosta ei pitéisi olla epéselvyytta.
”Erityisyys” on kuitenkin herdttdnyt pohdintaa myds DuvTeaternissa, sill4 taiteilija-
arkiston haastatteluissa on nimenomaan kysytty, onko DuvTeatern erityinen. Osa

nayttelijoista vastaa tahan yksiselitteisen Kielteisesti:

S: Onko DuvTeatern erityinen teatteri jollakin tavalla?
H: Ei.% (D1H, suomennos OS)

S: Onko DuvTeatern erityinen jollakin tavalla?

H: EI.

S: Osaako DuvTeatern jotain mitd kukaan muu ei osaa?
H: Naytell4.8” (D3H, suomennos OS)

8 Alkukielella: S: Ar DuvTeatern en speciell teater pd nagot satt?
H: N&. (D1H)

87 Alkukielella: S: Ar DuvTeatern speciell pd nagot satt?

H: Na.

S: Kan DuvTeatern nagonting som ingen annan kan?

H: Spela.
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Ajatukset DuvTeaternin erityisyydesta kuitenkin vaihtelevat. Yhten& syyna on se, etta
erityisyyden méaaritelma vaikuttaa olevan kullekin osallistujalle hieman erilainen. Osa
taiteilijoista pitdd DuvTeaternia erityisend ehka siksi, ettd se on heille itselleen tarked ja

sellainen paikka, jossa he paasevét tekemaan teatteria:

S: Onko DuvTeatern erityinen teatteri jollakin tavalla?
H: No DuvTeatern on tarkea minulle. Yleensa tulen mukaan.®® (D2H, suomennos
0S)

S: Onko DuvTeatern erityinen jollakin tavalla?

H: Meitd on monta kaveria, jotka ovat mukana DuvTeaternissa, siksi halutaan myds
tyoskennelld heidan kanssaan, hei, te jotka olette mukana DuvTeaternissa, jotka
teette toitd kanssamme. Ja sitd mina haluan, niinku, jatkaa. Ja olen niin iloinen siita,
ettd saan tyGskennelld kanssanne. Ja sitd mind haluan jatkaa niin pitkadn kuin jaksan
olla mukana ja haluan tydskennella teatterin parissa. Olen siis iloinen myds siita, etta
olette saaneet jarjestaa tallaisen DuvTeaternin. Sellaista.®® (D6H, suomennos OS)

D4 taas viittaa vastauksessaan vammaisuuteen ja vertailee DuvTeaternia “tavallisille”

ihmisille tarkoitettuun teatteriin:

S: Onko DuvTeatern erityinen teatteri jollakin tavalla?

H: Koska se on kehitysvammaisille ihmisille, siis vammaisille, se on myds vahan
ettd he nakevat kuinka asiat vammaisilla on kun he ndyttelevét teatterissa, joten se
on. Se on véhén erilaista kuin vain jonkun muun tavallisille ihmisille tarkoitetun
teatterin kanssa. Kun on sidottu pydratuoliin ja kaikkiin laitteisiin joista vain taytyy
pitdd huolta ja sitten... Yksi kuoli joka t&élla oli, jota kaipaan vield tdnakin
paivand.®® (D4H, suomennos OS)

8 Alkukielella: S: Ar DuvTeatern en speciell teater pd nagot satt?

H: Na DuvTeatern ar viktig for mig. Jag brukar folja med. (D2H)

8 Alkukielella: S: Ar DuvTeatern speciell pd nagot satt?

H: Vi ar manga kaverin som ar med i DuvTeatern, sa darfor vill man ocksa jobba med
dom, hej, ni som &r med i DuvTeatern, som jobbar med oss. Och det vill jag ocksa, vad
heter det, fortsdtta med. Och jag ar sa glad for det, att jag far jobba med er. Och det vill jag
fortsatta med sa lange som jag orkar vara med och vill jobba med teatern. Sa ar jag glad
over det ocksa, att ni har fatt ordnat en san har DuvTeater. Sadant sa. (D6H)

% Alkukielella: S: Ar DuvTeatern en speciell teater pd nagot sett?

H: Det ar for att det ar for utvecklingsstorda, handikappade sa, det ar ocksa lite att dom ser
hur handikappade har det nar dom spelar en teater, sa det ar. Det &r lite annorlunda &n just
med en annan teater for vanliga ménniskor. Det &r nér man &r bunden till rullstol och till
alla maskiner som man bara maste ha hand om och sen... En dog ju som vi hade har, som
jag saknar annu i denna dag. (D4H)
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Seuraavasta aineisto-otteesta voidaan myos tulkita, ettd DuvTeaternissa D5:n oma &ani
padsee kuuluviin paremmin kuin muualla. Kyseinen taiteilija kirjoittaa paljon

kaunokirjallista tekstid, ja saa DuvTeaternin kautta kirjoituksiaan esiin:

S: Onko DuvTeatern erityinen teatteri jollakin tavalla?

H: Joo

S: Mika on erityistd DuvTeaternissa?

H: Siksi ettd saan ne mukaan t&han, DuvTeaterniin. Saan mukaan teksteihin. Koska
mukana on myds Mikaela Hasan ((taiteellinen johtaja)), han tulee mukaan mydos
tahén, tdhan suureen valkokankaaseen. Joten han on mukana. Istun ndin piikkisuorin
jaloin ja piikkisuorin kasivarsin, ulospdin ja suuret aivot. Ja silmét auki. Ja korvat
auki. Kuullaan paljon enemman minun sanojani korvissa.”* (D5H, suomennos OS)

6.3 Vammautuminen sysaa taiteilijaksi

Myos kolmas aineistosta hahmottelemani taiteilijapolun tyyppi siséltdd merkittdvan ja ehka
sattumanvaraiseksi luokiteltavan kaannekohdan taiteilijan elaméssé. Téssé taiteilijapolun
tyypissé osallistuja on saanut sysayksen taiteilijaksi ryhtymiseen vammautumisesta, joko

hyvin suorasti tai epasuoremmin (kuvio 10).

91 Alkukielella: S: Ar DuvTeatern en speciell teater p& nagot sétt?

H: Jo

S: Vad ér det som ar speciellt med DuvTeatern?

H: For att jag ska fa in dem med har, DuvTeatern. Jag ska fa med in i texterna. For det
finns Mikaela Hasan ocksa med, hon kommer ocksa in hér, i den har stora filmduken. Sa
hon finns med. Jag sitter sa har med spikraka fotter och spikraka armar, utat och stora
hjarnan. Och 6gona 6ppna. Och 6rona 6ppna. Man hér mycket mera mina ord i érona.
(D5H)
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Toisen ja kolmannen

, BeTtskoulubis asteen koulutus
- AKuIttuuri- —_— yleisopetuksessa mf.lulle kuin
myonteinen koti tai taidealalle
taidekoti Lapsena harrastettu \
taidetta aktiivisesti, jopa
haaveita taiteilijan Ty6t muulla kuin
ammatista taidealalla
Taiteellinen /
tyoskentely Taiteilijuuden

(useimmiten osa-  maératietoinen B autuTinen
aikaisesti) W\ kehittdminen, Tyokyvyttomyys

itsendisesti tai entisessd ammatissa, .

koulutukseen elamalle uusi suunta

hakeutuen

Kuvio 10. Vammautuminen sysaa taiteilijaksi -taiteilijapolku.

Tahan taiteilijapolkuun tyypittelin kolmen taiteilijan elaménkulun. Kaikilla heilla oli ollut
lapsena kulttuurimyonteinen koti tai taidekoti. He ovat harrastaneet aktiivisesti taidetta
lapsuudessaan, tai toivat tarinoissaan ainakin jonkinlaista luovaa kiinnostusta tai
taipumusta esiin. Osa heistd on nuorena nimenomaan haaveillut taiteilijan ammatista. Osa

kehitti taiteellista puoltaan hyvin méaaratietoisesti kouluidssa.

Kuitenkin ndma henkil6t ovat syysta tai toisesta hakeutuneet peruskoulun tai toisen asteen
jalkeen muuhun kuin taidealan koulutukseen. Heidén koulutuksensa voidaan joissakin
tapauksissa lukea luoviin aloihin, mutta ei mielestani kuitenkaan taidealoihin. He myds
tyoskentelivat muulla alalla kuin taidealalla, joko lyhyen aikaa tai jopa vuosikausia.
Seuraavassa lainauksessa on tyypillinen esimerkki siitd, kuinka lapsuudessa taiteella on

suuri rooli, mutta koulutus ja ammatti hankitaan kuitenkin muulta alalta:

Lempiaineitani koulussa olivat musiikki ja kuvaamataito, pidin kylla liikunnastakin,
jos saimme tehda telinevoimistelutemppuja. Lapsena haaveilin, ettd isona minusta
tulee muusikko tai elokuvatéhti. Paasinkin jo ala-asteella mukaan musiikkiteatteri-
toimintaan koulussa, seka esiintymaan useissa koulun tilaisuuksissa. Ylaasteella
ndma kuviot jatkuivat, ja aloin jo toden teolla haaveilla myds musiikin opiskelusta
yldasteen jalkeen. Toisin kuitenkin kdvi, menin paikalliseen lukioon, mutta olin
sielld hyvin aktiivinen musiikkiteatterissa. Samoihin aikoihin aloitin laulutunnit ja
perustin ensimmaéisen yhtyeeni, joka kaatui jo heti muutamien treenikertojen jalkeen
soittajien erimielisyyksiin. Lauluopintoni jaivat eldman kuljettaessa kesken, kun
koin, ettei klassinen musiikki ole oma juttuni. Kiinnostuin laulamaan kaikkea muuta
ja oppimaan itse. Lukion jalkeen kuitenkin opiskelin itseni nuoriso-ohjaajaksi ja
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hetkeksi luovuin muusikon ammatin haaveista. Tyoskentelinkin monia vuosia
nuorten parissa --. (T7)

Taiteilijan ammatin sijaan toiselle tyouralle ajautuminen saattoi johtua esimerkiksi tiedon

puutteesta:

Tanssi oli minulle se ykkdsjuttu, seindni olivat tdynné tanssijulisteita, ja sain koko
ajan vaikeampia rooleja kevatnaytostemme esityksissd. Olin ahkera treenaaja,
kotonakin harjoittelin vaikeita tekniikoita ja hioin niita. -- Minulla oli sellainen olo,
ettd haluaisin tehd& joskus tanssinopettajan t6itd, mutta olin silla tavoin arka, etten
kehdannut kysella keneltak&an miten sellaiseksi tullaan. (T8)

Vammautuminen muutti ndiden taiteilijoiden eldman suuntaa tydidssa. Kun oman alan
tyOté ei voinut enédé tehda, oli oma eldma mietittavé kokonaan uusiksi. Tdmé sai heidat
palaamaan taiteen pariin. Monilla taiteen tekeminen lahti liikkeelle ensin itsendisesté

harrastuksesta:

Tultiin 1990-luvun puolivélin paikkeille ja ndkoni oli heikentynyt, vaikkei
huomattavia tulehduksia ollut esiintynytkaan. -- Vanha harrastukseni, valokuvaus,
alkoi tuolloin nostaa paataan. Pystyin hyvinkin ndkeméan kameran etsimen kautta.
Valokuvaamiseen ei aikaisemmin ollut aikaa eika paljoa vieldkaan, silla pdivatyo ja
eldmassa parjadminen veivét litkaa energiaa. -- [2000] oli elamani taitekohta, jolloin
paatin hakeutua tyokyvyttomyyseldkkeelle. Jain vuoden sairaslomalle odottamaan
elakepadtosta [47]-vuotiaana. -- Ostin itselleni peruskameran kinofilmitekniikalla ja
ajattelin keskittya kokeilemaan valokuvausta. Se kiehtoi koko ajan mieltani ja nyt
minulla oli aikaa. Ty0stressistd vapautuminen laukaisi minussa mydés paljon muuta
energiaa. (T4)

Kaikki edelld mainitut henkil6t 1&ahtivat kddnnekohdan jélkeen kehittdmaan madréatietoisesti
omaa taiteen tekemistaan. Osa perehtyi omaan alaansa itse opetellen, alan kirjallisuuteen
perehtyen ja erilaisten kurssien avulla. Osa hakeutui alan koulutukseen, toiselle asteelle tai

korkeakouluun:

Onnettomuuden jalkeen jouduin luopumaan aiemmasta tyostani, sekd katsomaan
eldmaa ja unelmiani uusin silmin. Muutama vuosi oli niin hankala kipujen kanssa,
etten kyennyt tekemaan minké&énlaista tyota tai opiskelemaan. Ajauduin kuitenkin
takaisin musiikin pariin ja toiseksi laulajaksi bandiin. Aloin taas kirjoittamaan ja
séveltdmaan omia biiseja, mutta en viel& esiintynyt kuin muutaman kerran. Kun
kuntoni hieman koheni, paatin hakea [paikkakunnalle] laulaja-lauluntekija linjalle, ja
sinne paasinkin. (T7)

Bangin ja Kimin tutkimuksessa (2015, 548) osalle taiteilijoista taiteilijuus nayttaytyi
ainoana mahdollisena ammattina vammautumisen jalkeen. Taman tutkimuksen tarinoissa

taiteilijaksi ryhtyminen tai taidealalle paatyminen vammautumisen jélkeen kuvataan
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kuitenkin yleensa taiteen pariin palaamiseksi: vanha harrastukseni, valokuvaus, alkoi
tuolloin nostaa paataan” (T4); “ajauduin kuitenkin takaisin musiikin pariin -- Aloin taas
Kirjoittamaan ja saveltimaan” (T7) (painotukset lisatty). Nama otteet ja henkildiden tarinat
laajemminkin viestivét siitd, etté taide on ollut l&sna kirjoittajien elaméssa, mutta sitten

muut asiat ovat vieneet silté tilaa. Lopulta taiteen pariin on kuitenkin I0ydetty takaisin.

Campbellin (2009, 29) mukaan vammaisten ihmisten menestys esitetddn useimmiten
menestyksend ”vammaisuudesta huolimatta”. Han kysyy, voitaisiinko menestys esittaa
vammaisuuden ansioksi. Yhdessé aineiston tarinassa vammautuminen nayttaytyi

jalkikateen katsottuna onnekkaana tapahtumana:

Oma vammautumiseni toi minulle uuden, paremman eldman. Uudet, hyvat ystavat,
uuden harrastuksen, josta on tullut melkein ammatti. (T4)

Kuten taiteilijoiden taustatiedoista selvisi luvussa 4.2.1 Osallistujien taustatiedot”, kukaan
tutkimuksen osallistujista ei ela vain taiteen tekemiselld. Vammautuminen syséaa
taiteilijaksi -polun kulkeneista kaikki toimivat freelancer-tyyppisesti, tehden keikkaa tai
tyoskennellen omien projektiensa parissa. Yksi heistd on myos yrittdja. Varsinainen elanto
oli kuitenkin jonkinlaisen sosiaaliturvan varassa. Kukaan ei kertonut tarinassaan
tydskentelevénsa taiteen ohella muulla alalla, mutta on toki mahdollista, ettd esimerkiksi

yrittdjan liiketoiminta on muutakin kuin taidetta.

6.4 Taiteilijapolkujen yhteenveto

Olen yll& esitellyt kolme erilaista taiteilijapolkua. Polut on muodostettu tarkastelemalla
osallistujien lapsuudenperheitd ja harrastuksia, seka koulutusta, tydeldméaé ja tulonlahteita.
Taiteilijapolkujen tyyppeja voi vertailla taulukon 1 avulla.

Taulukko 1. Taiteilijapolkujen vertailu.

Tyypillinen ”Erityinen” Vammautuminen sysaa
taiteilijapolku taiteilijapolku taiteilijaksi
Perhe Kulttuurimyonteinen | Kulttuurimydnteinen Kulttuurimyonteinen
perhe perhe tai taidekoti perhe tai taidekoti
Lapsuuden | Taidetta harrastettu | Osa harrastanut taidetta. | Taidetta harrastettu
harrastuk- | aktiivisesti. lapsena ahkerasti, 0sa
set haaveillut taiteilijan
ammatista.
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Taulukko 1. Taiteilijapolkujen vertailu.

Tyypillinen
taiteilijapolku

”Erityinen”
taiteilijapolku

Vammautuminen sysaa
taiteilijaksi

Peruskoulu/

Yleensa

Erityisopetuksessa

Y leisopetuksessa

kansakoulu |yleisopetuksessa
Toisen Osalla taidealan Ammattiopintoihin Ei taidealan koulutusta
asteen ammattikoulutus tai | valmentavaa koulutusta, |ennen vammautumista,
koulutus taidelukio. tai erityisopetuksessa mutta muita tutkintoja
suoritettu on. Vammautumisen
ammattitutkinto jalkeen osa hankki
padasiassa muulta kuin | taidealan toisen asteen
taidealalta, tai ei koulutusta.
lainkaan opintoja
peruskoulutuksen
jalkeen.
Kolmannen |Suurimmalla osalla | Ei ole. Vammautumisen jalkeen
asteen taidealan osa hankki taidealan
koulutus korkeakoulutus. kolmannen asteen
koulutusta.
Miten Taiteilijan ammatti | "Sattuma" seka tuttavien | Vammautumisen jalkeen
taiteilijaksi |on saatu koulutuksen | ja perheen vaikutus on hakeuduttu taidealan
kautta. siihen, ettd koulutukseen tai
taiteilijuudelle ja sen opiskeltu itsendisesti
kehittdmiselle [0ytyy taidetta — taiteen pariin
sopiva kanava. "palataan”.
Taiteellinen | Taidetta tehd&an tai | Taiteellinen tyGskentely | Taidetta tehdaan
tyoskentely |on tehty tyona, tuetusti inklusiivisessa | vahintddn osa-aikaisesti
vahintdan taideorganisaatiossa tai | tai freelancerina.
projektiluontoisesti, |tydkeskuksessa, yleensa
freelancerina tai osa- | osa-aikaisesti.
aikaisesti.
Elanto Padasiallinen elanto | Elannon takaa yleenséd | Elannon takaa eléke,

palkkaty6sta jollakin
muulla kuin
taidealalla, joissain
tapauksissa
ensisijainen elanto
tulee elékkeesté.

Sen lisdksi tuloja
taiteesta ja joskus
esimerkiksi
apurahoja.

eldke, jonka lisaksi
joissain tapauksissa
taiteilijat saavat palkkaa,
palkkioita tai
tydosuusrahaa
taiteellisesta tydsta.
Jotkut tydskentelevét
my®6s muissa kuin
taiteellisissa tehtdvissa
esimerkiksi
tyokeskuksessa.

liséksi tuloja taiteesta,
apurahoista tai
yrittdjyydestd. Muilla
aloilla tyoskentelyd ei
mainittu.
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Varsinkin “erityinen” taiteilijapolku erottui aineistosta selvisti omana tyyppinéddn.
Tutkimukseen osallistuneiden erityista tukea tarvitsevien taiteilijoiden koulutus- ja
urapolut johtavat aluksi aivan eri suuntaan kuin taiteilijan ammattiin. Tarvitaan sattuma,
perheenjésen tai tuttava auttamaan ndma taiteellisesti lahjakkaat ja kunnianhimoiset
ihmiset kohti taiteilijan uraa. Ohjaako koulutusjérjestelmédmme erityista tukea tarvitsevia
ihmisid voimakkaasti “erityisille” poluille vai eikd heille vain ole tarjolla muita
mahdollisuuksia? Nama kaksi asiaa kietoutuvat toisiinsa. Kun ovet eivét ole auki
“tavallisiin” kouluihin ja ty6eldmaan, niille luodaan “erityisid” vaihtoehtoja, joihin

jarjestelma alkaa ohjata.

Aineistossa on yksi kiinnostava poikkeus: tarina, jossa on piirteita seka tyypillisesta etta
“erityisestd” taiteilijapolusta. Kyseinen henkilé on kdynyt peruskoulutuksen jalkeen useita
taidealan koulutuksia kansanopistossa tai erityisopetuksessa ja paatynyt tyokeskukseen
tekemaan taidetta. Hanen polullaan ei aineiston perusteella ole samanlaista, ehka
sattumanvaraista kaannetta kuin muilla erityisopetusta saaneilla aineiston taiteilijoilla.
Tallaiset polut voivat olla todellisuudessa paljon yleisempié kuin mitd aineistossa tulee
esiin. Esimerkiksi erityistaidetoiminta on yha vakiintuneempaa Suomessa, ja joitakin

ammatillisia taidekoulutuksia erityista tukea tarvitseville ihmisille on olemassa.

Molemmissa analyysiluvuissa tuli esiin vanhempien ja perheen merkitys: monien
taiteilijoiden lapsuudenperhe on jollakin tavalla ollut kiinnostunut kulttuurista. Aineiston
perusteella ei voi saada tayttd varmuutta siitd, kuinka vahvasti perhe on vaikuttanut
taiteilijaksi ryhtymiseen. Kaikilla taiteilijoilla, joiden perheen kulttuurisuhteesta voi sanoa
jotain aineiston perusteella, on ollut vahintaan kulttuurimydnteinen koti. Kuitenkaan
kaikkien osallistujien perheista ei tiedeté tarpeeksi, jotta niiden kulttuurisuhdetta voisi
arvioida, joten osalla taiteilijoista voi olla myds muunlaisia taustoja. Perheeseen liittyen on
kuitenkin perusteltua kysya, paljonko vanhempien suhtautuminen taiteeseen ja kulttuuriin
lasten uramahdollisuuksiin. Jos muu perhe tai varsinkaan vanhemmat eivét satu
arvostamaan taidetta, tai he pitévat sitd liian epdvarmana alana toimeentulon kannalta,
voiko taiteilija olla mahdollinen ammatti kuurolle tai vammaiselle henkildlle? Kun
toimeentulo on niukkaa muun muassa ty6elamassa tapahtuvan syrjinnan vuoksi, voiko

vammainen nuori ottaa samoja ammatillisia riskej& kuin muut?

On kiinnostavaa tarkastella myos sitd, mihin eri taiteilijapolut ovat johtaneet. Tyypillinen

taiteilijapolku, jonka voisi ajatella olevan néista kolmesta polusta helpoin tie taiteilijaksi, ei
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kuitenkaan ole johtanut tdysipdivaiseen taiteilijan tydhon. Tyypillisen taiteilijapolun
kulkeneet tekevéat paédasiassa muita toitd, ja taidetta sen ohessa tai silloin kun palkkaty6 on
katkolla. ”Erityistd” taiteilijapolkua kulkeneet tyoskentelevit taiteilijoina tyypillisimmin
osa-aikaisesti. Osa heistéd saa palkkaa tai palkkioita taiteellisesta tydskentelystd, mutta he
eivét saa siita kuitenkaan niin paljon tuloja, ettd voisivat luopua elékkeestaan. Ne, jotka
ovat palanneet taiteen pariin vammautumisensa jalkeen, tydskentelevat vapaina taiteilijoina
eivatka aineiston perusteella tee muita toitd, mutta heidan paaasiallinen elantonsa on elake

tai muu vastaava sosiaaliturvan muoto.

Olin pohtinut etukateen, mahtaako aineistossa tulla esiin sellaisia tapauksia, joissa taiteen
tekeminen olisi lopetettu vammautumisen jalkeen tai esteisiin turhautuen. Mukana on vain
yksi taiteilija, joka vammautui vasta taideopintojen valmistumisen jélkeen, eikd han
paatynyt vaihtamaan alaa. Pikemminkin tilanne oli aineistossa toisin pdin: vammautuminen

oli antanut jonkinlaisen sysédyksen taiteilijaksi ryhtymiseen.

Aineistossa ei ylipaataan ollut tarinoita siita, etta taiteen tekeminen olisi paatetty kokonaan
lopettaa, vaikka varsinainen taiteilijaura olisi joko paatetty jattaa tai katkennut joksikin
aikaa esimerkiksi varmemman elannon saamiseksi. Suurin osa niistd, jotka tekivét
aineiston keruun hetkellda muuta ty6ta, ajattelivat, ettd taiteen tekeminen péaasiallisena
tydna voi olla mydhemmin mahdollista. Osa heisté oli tyytyvaisié tilanteeseen, jossa he
tekevat taidetta muun tyonsa ohessa. Vain yksi henkild ilmaisi, ettei han enéda edes yrita
tyollistyd taiteilijana. Syyna oli taiteilijan ja varsinkin vammaisen taiteilijan stressaava
tilanne ja epdvarma toimeentulo. Han kuitenkin jatkoi taiteen tekoa leipatydnsé ohessa ja
piti mahdollisena sen esittdmista yleisolle. Siind mielessa han ei ole luopunut

taiteilijuudestaan.

Poikkeavatko vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden urapolut ei-vammaisten ja kuulevien
taiteilijoiden urapoluista? Taiteilijan asemaa ja myds ty6uria on tutkittu monista
nakokulmista. Monet ndista tutkimuksista ovat olleet méaréllisid kyselytutkimuksia, jolloin
elaménkulkua ei voida samalla lailla analysoida kuin laadullisessa tutkimuksessa. Tdman
tutkielman taiteilijapolkujen tyypittelyn tuloksia onkin helpointa verrata Piispan ja
Salasuon (2014) tutkimustuloksiin, silld myds he ovat kdytténeet tyypittelyd metodinaan.
Heidén tutkimuksessaan esiin nousi neljd menestyneiden taiteilijoiden tyyppitarinaa:
normaalitarinat, ajelehtimistarinat, itselliset tarinat ja sattumatarinat. Tutkijat tyypittelivat

elamankulkuja tarkastellen erityisesti lapsuudenkodissa saatuja paddomia seké sité, kuinka

236



paljon taiteilijat painottavat itseohjailua eldmén siirtymavaiheissa. (Mt., 116.) Tdman
tutkielman seké Piispan ja Salasuon tutkimuskysymyksissé ja tyypittelyn painotuksissa on

eroja, mutta tutkimusten elaméankulkutyyppejé voidaan vertailla jonkin verran.

Piispan ja Salasuon tyypittelema normaalitarina muistuttaa tdmén tutkielman tyypillista
taiteilijapolkua: kotoa on saatu taiteilijan uraa edistavia pdédomia, ja taidekoulutuksen
kautta on paadytty taiteilijan ammattiin. Heidan tyypitteleméassaan ajelehtimistarinassa on
yhtymékohtia vammaisuus syséa taiteilijaksi -polkuun: taiteilijat ovat saaneet perheeltdan
taidekentélla hyodyllisid paddomia, mutta he ovat kulkeneet pitkén tien, ennen kuin ovat
saaneet oivalluksen taiteilijuudesta. Erona on se, ettd vammaisuus syséaa

taiteilijaksi -polussa osallistujat olivat jossain maarin jo lapsena kulkemassa taiteilijuutta
kohti, mutta he valitsivat kuitenkin toisen ammatin. Taiteilijuuteen johtava kddnnekohta
liittyy vammautumiseen ja siitd seuraavaan tilanteeseen, jossa osallistujat ottivat
elamélleen uuden suunnan. Sattuman vaikutus yhdistaa Piispan ja Salasuon tutkimuksen
sattumatarinaa ja tdman tutkielman “erityistd” taiteilijapolkua. Kuitenkin “erityisessd”
taiteilijapolussa useimmat taiteilijat ovat saaneet kulttuurista ja sosiaalista padomaa
lapsuudenkodistaan, toisin kuin sattumatarinoiden taiteilijat. Siksi Piispan ja Salasuon
tutkimuksen sattumatarinoissa eldmankulun yllattavat kaanteet korostuvat vield enemman
kuin “erityisessd” taiteilijapolussa. (Piispa & Salasuo 2014, 116-117, 119-137.)

Piispa (2013, 151-152) toteaa, etta taiteilijan uralla on tyypillista, etta urapolut
mutkittelevat paljon, ja ettd uran alku on vaikea. Taiteilijoiden urat kestavat myds kauan
monista syista: omalla alalla huipulle pd&dseminen voi kestéé pitéan, ja toisaalta oma
taiteenala voi l0ytya myohaan tai vaihtua kesken uran. Liséksi taiteilijat usein
tydskentelevét pitkaan, jotkut elakeian ylikin. (Mt., 152.) Nama piirteet liittyvat seké

vammaisten ettd ei-vammaisten taiteilijoiden taiteilijapolkuihin.
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7 KESKUSTELU: KAIKKI LITTYY KAIKKEEN

Tassa luvussa pohdin tutkimustulosten valossa, miltd Suomen taide- ja kulttuurikentén
yhdenvertaisuus ndyttdd vammaisuuden ja kuurouden ndkokulmasta. Aluksi vedan yhteen
tutkimustuloksia ja pohdin vammaisiin ja kuuroihin taiteilijoihin kohdistuvaa syrjintaa.
Kaésittelen myds tarkemmin portinvartija-asemien, laatukasitysten, representaatioiden ja
nékyvyyden merkitystd. Lopuksi pohdin erityisesti kulttuuripoliittisesta nakokulmasta,
kuinka vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden asemaa, toimintamahdollisuuksia ja

yhdenvertaisuutta voisi parantaa.

Usein kulttuuri- ja taidekentésta puhutaan vapaan ajattelun ja avointen asenteiden tilana.
Tutkielmani tulokset osoittavat, etta nain ei kuitenkaan ole. Vammainen ja kuuro taiteilija
torméaé urallaan disablismiin ja ableistisiin asenteisiin. Esteit4 on erityisesti taidealan
koulutukseen padsyssa ja opintojen suorittamisessa, seké tydelaméassé. Ongelma ei ole itse

vammaisuus tai kuurous, vaan taidekentan ja yhteiskunnan suhtautuminen siihen.

Kun analyysin tulokset teemoittelusta ja taiteilijapolkujen tyypittelysta yhdistetaan,
voidaan nahda, kuinka monet asiat vaikuttavat vammaisen ja kuuron taiteilijan
toimintamahdollisuuksiin. Lapsuudenperheelta voi saada padomaa, joka mydéhemmin
helpottaa taiteilijaksi tulemista. Lapsuuden harrastukset luovat pohjaa myéhemmalle
taiteelliselle uralle. Peruskoulutuksessa taiteellista kiinnostusta voidaan ruokkia ja vaalia
tai se voidaan sytyttaa, jos se ei ole aiemmin syttynyt. Toisaalta peruskoulutuksessa
taideinnostus saattaa myds heikentya ilman laadukasta taideopetusta. Taidealan koulutus
toimii selkedna porttina taiteilijuuteen, vaikkei sekdin takaa menestyksellista uraa tai ole
ainoa tapa tulla taiteilijaksi. Kaikissa naissa vaiheissa erilaiset esteet, ennakkoluulot ja
Kielteiset asenteet vammaisuutta ja kuuroutta kohtaan, toisin sanoen disablismi ja ableismi,
voivat katkaista uran tai vaikeuttaa sitd. Toisaalta avoimet ja myonteiset asenteet,

kannustus seké saavutettavat ja yhdenvertaiset mahdollisuudet edistévét taiteilijoiden uraa.

Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd vammaisen ja kuuron taiteilijan
toimintamahdollisuudet eivat ole vain kulttuurikentén kysymyksia. Hyvin monilla
yhteiskunnan osa-alueilla, ulottuvuuksilla ja rakenteilla on vaikutusta vammaisen ja kuuron
ihmisen, ja sitd kautta my0s taiteilijan, elaméaan. Vammaispalvelut, tulkkauspalvelut,
elékejarjestelmé, peruskoulu, saavutettavuuden ja esteettémyyden toteutuminen,

sukupuolten tasa-arvo tai epatasa-arvo, vahemmistokielten asema ja monet muut seikat

238



voivat kaikki parantaa tai heikentad taiteilijaksi tulemisen mahdollisuuksia. Voisikin
todeta, etté kaikki liittyy kaikkeen.

Taidekentan ulkopuolisista tekijoista yksi merkittdvimmin vammaisten ja kuurojen
taiteilijoiden ja muidenkin tyontekijoiden asemaan vaikuttava asia on suomalainen
sosiaaliturvajérjestelmé. Se on taloudellinen turvaverkko, mutta samalla se pitaa
vammaiset ja kuurot ihmiset monesti syrjassa tyoeldmasta ja asettaa heidat heikkoon
taloudelliseen asemaan. Rautiaisen (2017) mukaan Suomessa mieluummin asetetaan
vammainen ihminen sosiaalihuollon piiriin ja pannaan hanet eldkkeelle kuin tartutaan
tydllistymisen esteisiin. Kun vammaiselta ihmiselté ei vaadita tyontekoa, ei hanen
tyollistymistadn tarvitse myoskaan tukea (mt.). Ajattelumalli johtaa usein siihen, etta
esimerkiksi tyokyvyttomyyselakkeell& olevalle, mutta kuitenkin tyota tekevélle henkildlle
ei makseta kunnollista palkkaa, koska katsotaan, ettd hanelle myonnetty eldke korvaa osan
palkasta. Tastd on aineistossani esimerkkeja. Myonnettyé elakettda myds varjellaan: sita ei
haluta riskeerata ansaitsemalla liikaa rahaa. Taiteilijoiden tydnantajien taloudellinen
tilanne voi tietenkin olla tiukka. Mahdollisuus osa-aikaisen palkan ja eldkkeen
yhdistdmiseen voi lisatd mahdollisuuksia palkata vammaisia ja kuuroja ihmisié. Silti ei voi

ohittaa sitd, etta jarjestelma osaltaan mahdollistaa alipalkkauksen.

Tyokyvyttomyyseldke aiheuttaa myos muita tyollistymisen paradokseja. Monet
kehitysvammaiset ihmiset tyoskentelevat tyd- ja toimintakeskuksissa, joihin he eivét
kuitenkaan ole tyosuhteessa. Téallaiseen toimintaan siséltyy monia ristiriitoja:
tyontekijoiden odotetaan tekevan tyotd, mutta heille ei makseta palkkaa ja heidat
diagnosoidaan tyokyvyttomiksi, mutta heidan tulisi silti tehda téita (Saloviita, Lehtinen &
Pirttimaa 1997, 32-35). Tyokyvyttomyyseldkkeen kysymykset nékyvét aineistossani
varsinkin erityista tukea tarvitsevien taiteilijoiden tyéssa. He saavat vain hyvin satunnaisia
tai pienia tuloja taiteellisesta tydskentelystaan, tai heilla on osa-aikainen tydsopimus,

vaikka he voisivat tehda toitd kokopaivaisesti.

Aineistoni antaa tietoa paaasiassa menneisyydesta, silla se perustuu elamantarinoihin,
joista osa ulottuu vuosikymmenten taakse. VVoidaan todeta, ett4d monessa asiassa on menty
eteenpain ja nyt syntyvan vammaisen tai kuuron lapsen mahdollisuudet tulla taiteilijaksi
ovat paremmat kuin aineistossani mukana olleiden. Kaikkien vammaisten ja kuurojen
taiteilijoiden tilanne ei my6skaan ole karu: aineistossa on mukana useampia taiteilijoita,

jotka olivat hyvin tyytyvéisia tilanteeseensa. Kuitenkin tutkimustulosten seka kayttamieni
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lahteiden perusteella on todettava, etta useimmat vammaiset ja kuurot taiteilijat ovat
monella tapaa marginaalissa, eikd Suomen taidekentta ole viel& yhdenvertainen.

Yhdenvertaisten mahdollisuuksien katkeamaton ketju koko yhteiskunnassamme
varmistaisi, ettd taiteilijan ammatti on mahdollinen myds vammaisille ja kuuroille
ihmisille. Eri suunnista ja eri elamanvaiheissa taiteilijapolulle kasaantuvat esteet, kuten
taidekentén ja yhteiskunnan disablistiset kdytannot ja ableistiset asenteet vaativat kuurolta
ja vammaiselta ihmiselté erityisté paloa ja sisua raivata tiensa taiteilijaksi. Mit sitten
pitéisi tapahtua, jotta taidekentté olisi yhdenvertainen? Taiteen harrastamisen ja
ammattikoulutuksen pitéisi olla saavutettavaa ihmisen yksilollisistd ominaisuuksista seké
taloudellisesta ja sosiaalisesta asemasta riippumatta. Taidekentan toimijoiden tulisi
tiedostaa vammaisuuteen ja kuurouteen liittyvat kysymykset ja tarkistaa omat kaytantonsa
ja mahdolliset tiedostamattomat asenteensa. Ylatason taidehallinnolla ja
kulttuuripolitiikalla voidaan vaikuttaa taideinstituutioihin, taiteen rahoitukseen ja
rakenteisiin. Esimerkiksi taiteen portinvartija-asemiin pitéisi saada mahdollisimman
moninainen joukko ihmisid. Palaan tdmén luvun edetessé siihen, miten vammaisten ja

kuurojen taiteilijoiden asemaa voitaisiin parantaa.

7.1 Syrjinnan kierre

Vammaisten ja kuurojen henkiléiden syrjintd ndyttdd muuttuvan helposti noidankehéksi.
Eri tilanteissa ja paikoissa kohdattujen esteiden vaikutus kasaantuu, jolloin
toimintamahdollisuudet jaavat kapeiksi. Tama vaikuttaa seka yksil6ihin etta
organisaatioihin. Hyvana esimerkkind toimivat Teatteri Totin toiminnan alkuvaiheen
vaikeudet: teatteri jdi valtiontuen sijaan pienen harkinnanvaraisen tuen varaan, koska sill&
ei ollut palkattua ja koulutettua henkilokuntaa. Samaan aikaan julkisilla teatterialan
koulutusta ei jarjestetty kuuroille, joten Suomessa ei ollut viittomakielisié teatterialan
ammattilaisia, joita palkata. (Wallvik 2005, 14.)

Toinenkin esimerkkini liittyy teatteriin ja elokuvaan: vammaiset ja viittomakieliset
nayttelijat eivat saa rooleja, joissa voisivat todistaa kykynsa. Siten he eivat saa kokemusta
eivatka nakyvyyttd. Kun nayttelijé ei ole tarpeeksi tunnettu tai kokenut, hdanen on
vaikeampi saada rooleja. (Anna 2009.) Koulutuksen puute aiheuttaa paradoksaalisesti
myos haasteita paasta koulutukseen. Vammaiset ja kuurot ihmiset eivat paase (taidealan)

toihin, koska heilta puuttuu koulutusta tai koska heita syrjitaan. Silloin kuuroilla ja
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vammaisilla ihmisilla katsotaan olevan huonot tyollistymismahdollisuudet alalle. Tahéan
vedoten heiltd voidaan evata opiskelupaikka tai opintotuki (Kulttuuria kaikille -palvelu
2016, 5). Lisdksi vammaiset ja kuurot ihmiset passitetaan huolestuttavan usein peruskoulun
paattyessa suoraan tyokyvyttomyyselakkeelle, jolloin koulutukseen tai tydelaméén

hakeutumiseen ei kannusteta (Ojala & Lavikainen 2017, 62).

Vammaisilla ja kuuroilla ihmisilla on ndiden syiden vuoksi erityisid haasteita saavuttaa
ammattitaiteilijan status. Esimerkiksi esteet koulutuksessa johtavat siihen, ettd my6s muut
”oikean taiteilijan” kriteerit, kuten taiteilijajarjestdjen jasenyys ovat vaikeampia saavuttaa.
Se taas voi vaikuttaa esimerkiksi apurahojen saamiseen. Apurahat ja muu taiteen rahoitus
liittyy muun muassa siihen, kenellda on mahdollisuus keskittya taysipaivaisesti taiteen
tekemiseen ja toteuttaa kunnianhimoisia projekteja. Se, ettd pystyy keskittymaan taiteen
tekemiseen, kerryttdd kokemusta ja ansioluetteloa, mika taas liséé taiteilijan uskottavuutta.

Lisaksi se tietenkin lisda mahdollisuuksia tuottaa laadukasta taidetta.

Koulutus on yksi porteista, joiden kautta voi paasta taiteen ammattikentalle. Yksi taman
tutkimuksen osallistujista otti voimakkaasti kantaa siihen, etta kaikki koulutus tulisi
mukauttaa kaikille sopiviksi. Pitdisiko siis kaikki ovet avata kaikille ja miten se tehtaisiin?
Jennifer Eisenhauer Richardsonin (2017) mielestd inkluusioajattelussa on nykyéan vallalla
maaréllinen ndkokulma, jossa halutaan tuoda liséa erilaisia oppilaita toimintakykyisten
ihmisten ryhmiin. Hanen mukaansa olisi kuitenkin tarkeéa siirtya toisenlaiseen ajatukseen:
pitéisi tehdd laadullinen muutos ja muuttaa vallitsevaa jarjestelméaa, eika vain tuoda
moninaisempia ihmisid mukaan vanhaan jarjestelméan. Vehmaksen (2005, 104) mukaan
aivan kaikkea ei voida mukauttaa kaikille sopivaksi: esimerkiksi yliopiston tulee voida
asettaa laatu- ja patevyysvaatimuksia henkilostélleen. Héan ei puhu tdssé yhteydessa
opiskelijoista, mutta voisi ehka tulkita, ettd hanen mielestd&dn myaos yliopiston opiskelijoilta
tulee voida vaatia tiettyj& kognitiivisia ominaisuuksia. On kuitenkin tarkasteltava sité,
mitk& vaatimukset ovat oikeasti tarpeellisia missékin tyodssa. Pitddko tanssijan kyeté
punnertamaan, onko ndyttelijan oltava puhuva, tarvitseeko taiteilija ndkoaistia visuaaliseen

tyoskentelyyn?

7.2 Kuurot ja vammaiset ihmiset taiteen portinvartijoina

Jotta vammaisten ihmisten ja kuurojen tekema taide ja varsinkin vammaispoliittinen taide

saisivat enemman arvostusta, tarvittaisiin muun muassa sellaisia portinvartijoita, jotka
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ymmaértavat vammaisten ja viittomakielisten ihmisten historiaa, yhteiskunnallista asemaa
ja kulttuuria. Portinvartijoilla tarkoitan muun muassa taiteen rahoituksesta paattavia
ihmisid, toimittajia, Kriitikoita, taideoppilaitosten opettajia, taidelaitosten johtajia,
galleristeja, kuraattoreita, tuottajia seka taidelaitosten ja festivaalien ohjelmistoista
vastaavia ihmisia. Varsinkin julkisesti rahoitettujen toimijoiden tulisi huolehtia siité, ett4
heidan portinvartijansa edustavat mahdollisimman moninaista joukkoa. Lisaksi
portinvartijoiden tietoisuutta vammaisuuden ja kuurouden kysymyksista olisi tarkeaa lisatéa

esimerkiksi koulutuksen avulla.

Portinvartijoita voidaan tarkastella ainakin kahdesta ndkékulmasta: heidan
vaikutusvaltansa nékokulmasta, ja toisaalta siitd nakokulmasta, keilld on mahdollisuus
paasté portinvartijaksi. Portinvartijoiden valtaan liittyy ensinnakin kysymys taiteen
laadusta. Vuoden 2015 Taiteen ja kulttuurin barometrissa taiteen vertaisarvioijat pitivét
laatua ja tasokkuutta tarkeimpind taiteen rahoituksen kriteereind, mutta laadun kasitetta
mya0s kritisoitiin sen epamaaraisyydesta. Mitaan yhta taiteen laatustandardia ei ole
olemassa. (Rautiainen ym. 2015, 20-22.) Karttunen (2002, 83; ArtsEqual 2019) ja
Aaltonen (2010, 117, 185) ovat todenneet, ettd esimerkiksi apurahojen jakamista
tarkastellessa on vaikea todeta, onko jonkinlaista syrjintaa tapahtunut, koska paatosten
perusteena on universaaliksi mielletty ”laatu”. ”Laatu” on Karttusen (mt., 83) mukaan
hyvin ongelmallinen kasite ja se jatetdan usein maarittelemattd. Aaltosen (2010, 177)
mukaan taiteen laadulle ei ole asetettu objektiivisia ja mitattavia kriteereita, ja
madrittelyvalta jatetddn portinvartijoille. Karttusen (2002, 83—84) mukaan julkisessa
taidehallinnossa laadun voivat maéritella ja sen sisallon tietavat viime kédessa vain
sellaiset taiteilijat ja taiteen asiantuntijoiksi katsotut henkil6t, jotka ovat itse padsseet sisaan
jarjestelmadn. Ammattilaisuus ja asiantuntijuus taas madritellaén usein taiteilijajarjestojen
jasenyyden kautta (mt., 83-84). Jos vammaiset ja kuurot ihmiset eivat voi saavuttaa
taiteilijan tai taiteen asiantuntijan kriteereja tassa tutkimuksessa esille nousseiden esteiden
vuoksi, ei heilld ole mahdollisuuksia paasta myoskaan portinvartijoiksi. Talloin heidét on
suljettu ulos laadun maarittelystd. Karttusen (mt., 84) mukaan yksi haaste aiheesta
keskustelemisessa on, etta laadun kasitteen kriittinen tarkastelu katsotaan usein taidekentén

itsemaaraamisoikeuden rajoittamiseksi ja sitd kautta taiteen vastaiseksi kannanotoksi.

Valtion taiteilija-apurahoista paattavien vertaisarvioijien valintaan on kiinnitetty ainakin
jonkin verran huomiota moninaisuuden nakokulmasta. Taiteen edistdmiskeskus pyytaa

ehdotuksia taidetoimikuntien jaseniksi kahden vuoden vélein taidealan toimijoilta, ja
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vuonna 2014 ehdotuksia alettiin pyytdd myos vammaiskulttuuriin liittyvilta toimijoilta,
kuten Kulttuuriyhdistys Suomen EUCREA ry:Itd ja Kulttuuria kaikille -palvelulta /
Yhdenvertaisen kulttuurin puolesta ry:It4. Téhén vaikutti mahdollisesti opetus- ja
kulttuuriministerion saavutettavuustyéryhman raportin (OKM 2014, 32) toimenpide-
ehdotus, jossa Taikea kehotetaan huomioimaan toimikuntien jasenia valittaessa paremmin
muun muassa “erityis- ja vihemmistoryhmien™ edustajat. Toimenpide-ehdotuksessa
osoitetaan muutamia yhdistyksié, joilta ehdotuksia toimikuntien jaseniksi tulisi pyytaa.
Samassa raportissa (mt., 29) todetaan, ettei tydryhman tiedossa ole yhtdéan
“erityisryhmddn” kuuluvaa taidetoimikunnan jésentd. Tietojeni mukaan ensimmaistd kertaa
vasta vuonna 2017 alkaneelle kaudelle on yhteen Taiken toimikuntaan nimetty vammainen
henkild. Vuonna 2019 alkaneelle kaudelle nimettiin toinen. Tiedossani ei ole muita
taidealan rahoituksen portinvartija-asemassa olevia vammaisia tai kuuroja henkil6ita,
vaikka heit& toki voi olla. Esimerkiksi monien saatididen ja rahastojen apurahapaétokset
tekevét henkilot ovat anonyymejé.

7.3 Representaatiot ja nakyvyys

Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden toimintamahdollisuuksissa ei ole loppujen lopuksi
kyse vain taidekentésté ja kulttuurista. Vammaisten ja viittomakielisten taiteilijoiden
nakyvyys vaikuttaa laajemminkin vammaisten ja kuurojen ihmisten asemaan.
Mediahuomion avulla voidaan vaikuttaa esimerkiksi politiikkaan, kuten Pertti Kurikan
Nimipéivat -yhtye teki edustaessaan Suomea Euroviisuissa. Nakyvyytensa avulla béandin
jasenet nostivat vammaispoliittisia kysymyksid mediakeskusteluun. Kehitysvammaisia
ihmisia alettiin ensi kertaa kutsua suoriin tv-lahetyksiin heité itseddn koskevissa asioissa.
Nama keskustelut vaikuttivat varmasti myos siihen, ettd Ei myytavana! -kansalaisaloite
vammaisille ihmisille valttamattomien palvelujen kilpailutusta vastaan sai tarvittavan

maarén allekirjoituksia ja eteni eduskunnan késittelyyn.

Vammaisuuden representaatiot eli kuvaukset ja kuvat kulttuurissa, taiteessa ja mediassa
vaikuttavat vammattomien ja kuulevien ihmisten kasityksiin vammaisuudesta, kuuroudesta
sekd kuuroista ja vammaisista ihmisisté (Barnes & Mercer 2001, 522). Perinteisesti
vammattomat ihmiset ovat luoneet vammaisuuden representaatiot (mt., 531). Taiteessa ja
mediassa nakyvat erilaiset vammaisuuden ja kuurouden representaatiot monipuolistavat
kuvaa vammaisuudesta ja kuuroudesta, ja voivat muuttaa ihmisten asenteita ja

suhtautumista. Realististen representaatioiden puute luo vammaisten ja kuurojen ihmisten
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”Toiseutta”. Lisaksi se lisdd vammattomien ihmisten pelkoa vammaisuutta kohtaan.
Stereotypiat voivat estéa tayttd osallistumista tyéhon ja sosiaaliseen elaméaan. (Wendell
1996, 43.)

Toiseudella on myds muita seurauksia: kun vammaiset ihmiset suljetaan ulos monilta
elaman alueilta, vammattomat ihmiset eivat tutustu vammaisiin ihmisiin. Lisaksi se estaa
vammaisia ihmisia ja kuuroja jattdmasta jalkeaan kulttuuriin. Toiseudesta tulee itsedan
ruokkiva kehd: kun vammattomat eivat tunne vammaisia ihmisié, eikd heitd ndy mediassa,
taiteessa ja kulttuurissa, se vahvistaa vammaisuuden symbolista "Toiseutta”

vammattomien silmissa. (Wendell 1996, 64.)

Mit& moninaisempi on populaarikulttuurissa, taiteessa, viihteessa ja mediassa nakyvien
ihmisten Kirjo, ja mitd monipuolisemmissa rooleissa ja yhteyksissa vammaisia ihmisia,
kuuroja, vammaisuutta ja viittomakieltd on esill4, sitd tavallisempaa vammaisuudesta ja
viittomakielisyydesta tulee. Lisaksi vammaiset ja kuurot lapset ja nuoret nakevét
moninaisten representaatioiden kautta enemman esimerkkeja siita, mita heista voi
tulevaisuudessa tulla. Sitd kautta representaatiot vaikuttavat vammaisten ja kuurojen

ihmisten koulutus- ja ammatinvalintoihin, my0s taiteilijaksi tulemiseen.

7.4 Kuinka vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden asemaa voidaan
edistaa?

Taman tutkielman tulosten pohjalta voidaan tehda joitakin toimenpide-ehdotuksia
vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden aseman parantamiseksi. Lisaksi toimenpiteitd on
ehdotettu useissa tyoryhmissa, tutkimuksissa ja selvityksissé jo aiemmin. Toimenpiteitéd
voidaan tarkastella eri ndkdkulmista perustuen siihen kuka niité toteuttaa tai miten ne on

suunnattu:

e kulttuuripoliittiset toimenpiteet, jotka liittyvat kulttuurihallintoon,
instituutioihin, taidekentan rakenteisiin ja rahoitukseen,

o taidekentan kdytantoihin ja taidekentdn ammattilaisten osaamiseen liittyvét
toimenpiteet,

¢ taidealan koulutuksen yhdenvertaisuuden parantamiseen liittyvat toimenpiteet

e toimenpiteet, joissa yksittdisille vammaisille ja kuuroille taiteilijoille, tai heille

ammattiryhmané suunnataan ruohonjuuritason tukea.
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Nakokulmat ovat osittain paallekkaisia, esimerkiksi ylatason kulttuuripoliittiset

toimenpiteet voivat vaikuttaa kaikkiin muihin yll& mainittuihin toimenpiteiden muotoihin.

Opetus- ja kulttuuriministeriéssa on varsinkin 2000-luvulla pohdittu erilaisissa tyoryhmissé
ja selvityksissa kulttuurin saavutettavuuden, vammaiskulttuurin ja kuurojen kulttuurin
edistamisté. Yksi ndkdkulma ndiden tyéryhmien tydssé on ollut vammaisten ja kuurojen
taiteilijoiden toimintamahdollisuudet. Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden aseman
edistamiseksi on kuitenkin tehty toistaiseksi melko véhan konkreettisia, kulttuuripoliittisia
toimenpiteitd. Opetus- ja kulttuuriministerion 2000-luvulla kdynnistdma ja myéhemmin
Taiken hallintoon siirretty rahoituskanava vammaisyhteiséjen kulttuuritoimintaan ja
kulttuurin saavutettavuuden edistdmiseen on ollut merkittdvd vammaiskulttuurin ja
kuurojen kulttuurin kannalta, mutta sité ei suunnata yksittéisille taiteilijoille. Selkein
edistysaskel Taiteen edistamiskeskuksessa on se, ettd Taike pyytad ehdotuksia
taidetoimikuntien jaseniksi myds vammaiskulttuuriin liittyvilta jarjestoilta ja on myds
nimittanyt toimikuntiin vammaisia henkil6itd. Toinen merkittavé asia on outsider-

l&&nintaiteilijan palkkaaminen. Nama asiat ovat tapahtuneet 2010-luvulla.

Suomen vammaispoliittinen ohjelma VAMPON 2010-2015 tavoitteina olivat muun muassa
vammaispolitiikan valtavirtaistaminen ja YK:n vammaisten ihmisten oikeuksia koskevan
yleissopimuksen kansallisen toimeenpanon edistaminen yhteiskunnan eri osa-alueilla.
Yhdenvertaiset mahdollisuudet osallistua kulttuuriin ja vapaa-ajan toimintaan olivat yksi
ohjelmassa listatuista kehityskohteista. (STM 2010, 23-24, 31; Sjoblom 2016, 19, 33.)
VAMPO-loppuraportin mukaan kulttuuripalveluissa tapahtui ohjelmakaudella paljon
myonteista kehitysta, esimerkiksi saavutettavuus oli parantunut (Sjoblom 2016, 2, 33, 40).
VAMPOn toimenpide 105 koskee vammaisia taiteilijoita: “Tuetaan vammaisten
henkildiden mahdollisuuksia toimia kulttuurin tekijoind (mm. koulutuksen ja
tyOllistimisen keinoin)” (STM 2010, 124). Vastauksessaan tdhén toimenpiteeseen opetus-
ja kulttuuriministeri6 viittaa l&hinnd vammaisyhteisojen kulttuuritoimintaan ja kulttuurin
saavutettavuuden edistdmiseen suunnattuun madararahaan sekd koordinoimaansa taiteen ja
kulttuurin saavutettavuustyéryhmaén (Sjoblom 2016, 111), joten toimenpiteet ovat
mielesténi jadneet melko vaatimattomiksi. Saavutettavuustyéryhma tydskenteli pitkaén ja
hartaasti ja tuotti tarkeén ja perusteellisen loppuraportin (OKM 2014). Raportin
vaikutukset nimenomaan taiteilijoiden asemaan eivét kuitenkaan ole olleet erityisen suuret,
johtuen ainakin osittain siitd, ettei opetus- ja kulttuuriministerio ole seurannut toimenpide-

ehdotusten toteutumista.
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Taiteen ja kulttuurin saavutettavuus -tyoryhmé (OKM 2014) listaa kuitenkin useita
toimenpiteitd yhdenvertaisuuden kehittdmiseksi. Tyoryhman mukaan taidekentalle
tarvitaan erityisjarjestelyjd, mutta ne eivat saisi johtaa siihen, ettad syntyy toisistaan erillisia
taide- ja kulttuurikenttid. Jos yhteiskuntamme moninaisuus nakyisi taidekentén kaikilla
tasoilla, el erityisia jarjestelyja tarvittaisi. Jotta padstaan tallaiseen tilanteeseen, on
tyoryhmén mukaan harjoitettava positiivista erityiskohtelua. (Mt., 86.)

Yksi tydryhmén raportin toimenpide-ehdotuksista on mentorointiohjelman kehittdminen
taiteilijoille. Mentoroinnissa kokenut taiteilija tai kulttuurikentan asiantuntija ohjaa
aloittelevaa taiteilijaa ja auttaa hantéd verkostoitumaan. (OKM 2014, 73-74, 76.)
Mentorointia on ehdotettu yhdeksi tavaksi parantaa vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden
asemaa myos australialaisessa raportissa (DADAA Inc & Arts Access Australia 2012, 7).

Suomessa mentorointia ei ole kuitenkaan lahdetty kokeilemaan.

On hyddyllista tarkastella myds sitd, millaisia kulttuuripoliittisia toimenpiteita on toteutettu
muualla maailmassa. Arts Council England (2019) tilastoi rahoittamiensa organisaatioiden
yhdenvertaisuutta ja moninaisuutta Creative Case for Diversity -toimintansa kautta, muun
muassa sen perusteella paljonko vammaisia ihmisia on organisaation tyontekijoiné ja
erilaisissa johtoasemissa. Raportteja kaytetdan kulttuuripolitiikan tyokaluna. Raportit
osoittavat, missa kehitysta on tapahtunut ja missa ei, ja sen perusteella kulttuurihallinnossa
tehdaan erilaisia toimenpiteitd. Ty6 on tuottanut tulosta sukupuolten tasa-arvon ja etnisen
moninaisuuden ndkokulmasta. Kuitenkin vammaisuuden nakokulmasta edistysta ei ole
juuri tapahtunut, ja jatkossa tah&n on tarkoitus kiinnittdd enemman huomiota. (Arts
Council England 2019.)

Voitaisiinko Suomessa vastaavalla tavalla keréta tietoa taideorganisaatioiden henkildstostéa
ja johdosta? Esimerkiksi TINFOn yhdenvertaisuuteen ja tasa-arvoon keskittyvassa
raportissa endotetaan tilastoinnin kehittdmista niin, ett yhdenvertaisuuden toteutumista
voidaan seurata (Helavuori & Karvinen 2019, 46). Tilastoihin perustuvaa kulttuurialan
saavutettavuuden tai moninaisuuden indikaattoria on Suomessa yritetty kehitelld, mutta
sellaista ei ole otettu k&yttoon. Tilastointi tulisi toteuttaa niin, ettd kunnioitetaan henkilon
vapaaehtoisuutta identifioitua johonkin ryhmaan. (OKM 2014, 83-84.) Jonkin verran
tilastointia rajoittaa lainsdadanto. Esimerkiksi oppilaitoksilla ei saa olla rekisteria
vammaisista opiskelijoista (Purhonen 2012, 14). Mikali jatkuvaa tilastointia tai raportointia

ei voida toteuttaa, voisi aiheesta tehdé erillisen tutkimuksen tai selvityksen.
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Ruotsissa kulttuurialaa rahoittava Statens Kulturrad vaatii rahoittamiaan organisaatioita
toteuttamaan tiettyja saavutettavuustoimenpiteitd. Saavutettavuuden laiminlydnti voi
vaikuttaa kulttuuritoimijan rahoitukseen. Tehtdva integroida vammaispolitiikka osaksi
Kulturradetin toimintaa tuli alun perin Ruotsin hallitukselta. (Kulturradet 2016, 4, 7-9 &
2019.) Kulttuurialan toimijoiden saavutettavuus vaikuttaa myds taiteilijoiden
tyollistymismahdollisuuksiin. Vammaispolitiikan integroiminen Kulturradetin toimintaan
ei ole yksiselitteisesti parantanut esimerkiksi inklusiivisten taidetoimijoiden asemaa, silla
erilliset rahoitusmuodot poistettiin samalla, kun saavutettavuusty® integroitiin osaksi
yleisié rahoituskanavia (Bossman 2016). Kuitenkin hallinnollinen ohjaus on my6s avannut
ovia vammaisille taiteilijoille (Suvalo Grimberg 2016).

Suomessa on keskusteltu siita, otettaisiinko taidelaitosten valtionosuusjérjestelman (vos)
uudistuksessa mukaan joitakin saavutettavuuskriteereitd toiminnan laadun mittaamiseen ja
ehka jopa rahoituksen perusteiksi, mutta talla hetkelld uudistuksen toteutumisesta ei ole
tarkkaa tietoa. TINFOnN julkaisemassa raportissa ehdotetaan, etta kaikilta julkista rahoitusta
saavilta taidetoimijoilta edellytettaisiin tasa-arvo- ja yhdenvertaisuussuunnitelmia, joiden
toteutumista valvotaan (Helavuori & Karvinen 2019, 45). Tdma voisi olla yksi keino ohjata

kulttuuritoimijoita huolehtimaan yhdenvertaisuudesta.

Suomalaisen kulttuurihallinnon ylatason toimenpiteiden liséksi useat merkittavét hankkeet
ovat edistaneet ruohonjuuritasolla seka laajemmin vammaisten taiteilijoiden asemaa.
Euroopan sosiaalirahasto rahoitti vahemmistotaiteilijoiden tyollistymista tukenutta TARU-
hanketta (2001-2004), jota jatkettiin TARU Il -hankkeella (2005-2007). TARUnN
kohderyhmaéan kuului erilaisia ammattimaisesti tyohonsa suhtautuvia taiteilijoita: taiteilijat,
joilla on jokin vamma; muualta Suomeen muuttaneet taiteilijat; seka nuoret tai juuri
valmistumassa olevat tai juuri valmistuneet taiteilijat. Hanke antoi henkilokohtaista
neuvontaa, apua ja koulutusta taiteilijoille seka esitteli taiteilijoita viikoittaisen TARU-
TV:n ja verkkosivujen taiteilijarekisterin kautta. (Kylanpaa & Niemi 2008, 10-13, 74;
TARU-projekti 2018.) Kaisa Leka (2007, 37) on avannut TARU-projektien merkitysta:
hankkeessa sai vertaistukea, samastumisen kohteen ja mahdollisuuden saada omia
ajatuksia ja tyotaan esille. Hankkeen tyontekijéiden mukaan ammattimainen ja
henkilokohtainen neuvonta on paras tapa edistéé taiteilijoiden tyollistymistd. Hankkeessa
suunniteltiin myos taiteilijakeskusta tai osaamiskeskusta, joka voisi neuvoa taiteilijoita.
(Kylanpaa & Niemi 2008, 26, 68-72, 105-109.)
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Suomessa on ollut muitakin ty6llistymiseen liittyvid hankkeita. Esimerkiksi Taidemyrsky-
hankkeen (2009-2012) tavoitteena oli luoda uudenlainen malli taiteellisesti lahjakkaiden
kehitysvammaisten ihmisten kuvataidetoiminnan ja tutkintotavoitteisen koulutuksen
yhdistamiseen. Hanke sisalsi tydskentelyd yhdesséd ammattitaiteilijoiden kanssa,
nayttotutkintona suoritettavan ammatillisen perustutkinnon ja sosiaalisen yrityksen kautta
tapahtuvaa tyollistamisté. (Bovallius-ammattiopisto 2018.) Tata tutkielmaa Kkirjoittaessa
ajankohtainen on Vertaistaiteilijat-hanke (2018-2020), joka edistéé erityista tukea
tarvitsevien taiteilijoiden tydeldmaosallisuutta. Hanke tukee taiteilijoiden tyéelamaétaitoja,
etsii ja kehittaa tyollistymis- ja ansaintamahdollisuuksia, seké tekee vaikuttamistyota.
Hankkeen tavoitteena on tuoda erityista tukea tarvitsevat taiteilijat ja heidan tekeménsa
taide paremmin tunnetuksi perinteisessé taidemaailmassa seka taide- ja kulttuurijarjestdjen
ja hallinnon rakenteissa. Hanke jarjestaa my0s erityista tukea tarvitsevien taiteilijoiden
taiteilijatapaamisia, jotka ovat olleet hyvin téarkeita taiteilijoille. (Vertaistaiteilijat 2019.)
Lasten taideharrastusmahdollisuuksiin ovat pureutuneet esimerkiksi Luckanin Tillganglig
kultur -hanke (”saavutettava kulttuuri”, 2015-2017) sekda SATA — saavutettava
lastenkulttuuri ja taiteen perusopetus -hanke (2015-2016) ja Saavutettava taideharrastus

2 -hanke (SATA 2, 2018-2019).

Hankkeiden ongelmana on se, ettd ne kestdvat vain lyhyen aikaa ja niiden piirissé on
yleensa vain rajallinen mééra taiteilijoita. Tulevaisuudessa hankkeet ovat edelleen yksi
tapa kehittad kulttuurikentan yhdenvertaisuutta, mutta tyo ei voi olla pelkéstaan

hankkeiden varassa. My0s jatkuvaa ja laajempaa kehitystyota tarvitaan.

Kettukin (2018) selvityksessé ehdotetaan tapoja edistaa erityista tukea tarvitsevien
taiteilijoiden asemaa. Kuraattoreiden ty6ta helpottaisi valtakunnallinen taiteilijamatrikkeli,
joka esittelisi erityista tukea tarvitsevia taiteilijoita. Taiteen valittdmiseen tarvittaisiin lisda
resursseja ja asiantuntemusta. Myos selkokielist tietoa taiteilijan ammatista,
taidemaailmassa toimimisesta ja taiteilijoiden edunvalvojajérjestoista tarvittaisiin liséa.
(Mt.) Dorte Eiersbon (2006, 37) mukaan erityista tukea tarvitseville taiteilijoille tarvitaan
laadukasta opetusta, heille on taattava mielekas tyd, ja heidén teoksensa on saatava esille

mahdollisimman laajasti.

Yksi merkittavé asia vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden kannalta on koulutuksen
yhdenvertaisuus. Opetusministeri6 rahoitti vuosina 2006-2009 hanketta Esteeton opiskelu

korkeakouluissa (ESOK). Tamé hanke k&ynnisti voimakkaampaa saavutettavuustyota
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useissa korkeakouluissa. Muissa Pohjoismaissa korkeakoulujen esteettomyysty6ll& on
pysyva valtion turvaamaa rahoituspohja, mutta Suomessa korkeakoulujen on itsendisesti
huolehdittava asiasta. (Pietila & Laitinen 2011, 72—73.) Pietild ja Laitinen (2011, 75-76)
ehdottavat, ettd koulutuksen yhdenvertaisuutta voisi edistdd luomalla oppilaitoksille
suunnattu jatkuva, valtion koordinoima esteettomyystyon rahoitus. Lisaksi joka
korkeakoulussa tulisi olla esteettomyyden vastuuhenkil6 ja henkilokuntaa tulisi kouluttaa
esteettomyydesté. Esteettomyyden kehitysta kaikissa Suomen korkeakouluissa tulisi
seurata saannéllisin valiajoin tehtavilla selvityksilla. (Mt., 75-76.) Pietila ja Laitinen
keskittyvat korkeakouluihin, mutta toimenpiteet voitaisiin ulottaa koskemaan myds toisen
asteen koulutusta.

Kynnys ry:n esiselvityksessé nostetaan esiin taidealan oppilaitosten henkilékunnan
koulutus ja opettajille suunnatut tietopaketit. Liséksi oppilaitoksilla tulisi olla
saavutettavuudesta vastaava henkil6 ja niiden tulisi paremmin viestia esimerkiksi
verkkosivuillaan saavutettavuudestaan ja kdytanngistaan liittyen vammaisten
opiskelijoiden yhdenvertaisuuteen. Esteettomyytta tulisi kehittaa riippumatta siita, onko
koulussa vammaisia tai kuuroja opiskelijoita, ja toisaalta muutoksia tulee tehd, vaikka
niité tarvitsisi vain yksi opiskelija. Selvityksessé ehdotetaan, ettd oppilaitosten toiminnan
laadun arvioinnissa Kiinnitettaisiin huomiota esteettdmyyteen, ja ettd mahdolliset syrjivét
valintakoekaytannot tulisi selvittdd. Lisaksi ehdotetaan, ettd vammaispoliittista taidetta ja
vammaiskulttuuria késiteltéisiin opetuksen sisélldissa. (Purhonen 2012, 9, 11, 15, 18-19.)
Belghiti (2018, 4, 24-25, 35-38) ehdottaa, ettd koulun henkilékunnalle tulisi jakaa
tietopaketti esimerkiksi silloin, kun koulussa aloittaa kuuro opiskelija. N&in opiskelijan ei
tarvitse toimia tienraivaajana ja selittdé joka kurssilla samoja asioita, kuten mitd on
viittomakieli ja miten kuuron opiskelijan ja tulkkien kanssa toimitaan. DADAA Inc ja Arts
Access Australia (2012, 7) ehdottavat raportissaan harjoittelumahdollisuuksien lisd&dmisté

juuri valmistuneille vammaisille taiteilijoille.

Oppilaitosten henkilokunnan lisaksi myos taidekentdn muut ammattilaiset tarvitsisivat
koulutusta ja tietoa yhdenvertaisuudesta, vammaisuudesta ja kuuroudesta (DADAA Inc &
Arts Access Australia 2012, 7). Richardson (2017) on kritisoinut sitd, etta tulevien
taidekasvattajien koulutuksessa késitellaan kyll& moninaisuutta, mutta moninaisuuden
Kirjosta on jatetty vammaisuus pois. Vammaisuutta kasitellaan vain opetuksen
mukauttamiseen liittyen. Silloin puhutaan 1&hinné teknisista ratkaisuista, kuten mité

apuvélineitd oppitunnilla voidaan tarvita. Talléin yhdenvertaisuuskysymyksiéa ja
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vammaisuuteen ja kuurouteen liittyvaa historiaa, kulttuuria ja merkityksia ei kéasitella.
Kaikkien taidealan ammattilaisten koulutuksessa tuottajista ja kuraattoreista taiteilijoihin
tulisi késitellda moninaisuutta ja yhdenvertaisuutta. Jos kulttuurisia merkityksia ei tunneta,
saatetaan kuurous ja vammaisuus nahda pelkkina elimellisind vammoina ja ongelmina
(Gill & Sandahl 2009, 14).

Taidekentalla olisi hyva pohtia kriittisesti my6s laadun kasitettd sekd oman toiminnan
normeja. Miten meidén organisaatiomme kaytannot ja tuotetut taidesiséallot purkavat tai
uusintavat normeja? Onko meilla syrjivia kdytant6ja? Vaikuttavatko ableistiset asenteet
siihen, mité pidetdan hyvana taiteena tai keta kiinnostavana tai korkeatasoisena taiteilijana?

Kenelld on valtaa maaritella taiteen laatu?

Kolmessa taiteen harrastamiseen seka lastenkulttuuriin liittyvassa raportissa (Helén 2016;
Huldén 2016; K&hkonen 2012) ehdotetaan useita toimenpiteita harrastusten
saavutettavuuden lisddmiseksi. Ensinnadkin taideharrastusten jarjestéjien tulisi saada lisaa
tietoa saavutettavuudesta ja yhdenvertaisuudesta. Tama voisi tapahtua lisaéamalla
erityispedagogiikkaa taideopettajien koulutukseen, jarjestamaélla taideopettajille
taydennyskoulutusta sek& kouluttamalla taideorganisaatioiden henkilokuntaa. Lisaksi
ehdotetaan muun muassa saavutettavuudesta viestimisen kehittdmista ja yhtendistamista,
hyvien toimintamallien kokeilua ja levittamistd, osaamisverkoston luomista,
avustajakaytantdjen kehittdmistd, saavutettavuus-edunvalvontaa kulttuurikentélle seka
saavutettavuussuunnitelmia kulttuurialan organisaatioille. (Helén 2016, 15-16; Huldén
2016, 48-54.) SATA 2 -hankkeessa on toteutettu joitakin ndistd ehdotuksista. Kahkdsen
(2012, 19-22) raportissa vastaajat toivoivat muun muassa saavutettavampaa tiedottamista
sekd enemman tietoa harrastusten saavutettavuudesta, harrastustilojen esteettomyyden
kehittdmistd, harrastuksiin kulkemisen helpottamista, avun saamisen kehittamista seka

taloudellisten esteiden poistamista.

Kynnys ry:n selvityksessd vammaisten korkeakouluopiskelijoiden tydelamatarpeista

ja -haasteista (Heini & Klemetti 2018, 37-38) ehdotetaan joitakin keinoja tyonantajien
asenteiden muuttamiseen. Keinoina mainitaan esimerkiksi median positiiviset
vammaisuuden kuvat ja avoin keskustelu. Selvityksen mukaan tyénantaja ei uskalla puhua
kaytannon asioista ja mahdollisista peloistaan vammaisen hakijan kanssa, jottei hanté

pidettéisi epdasiallisena. Vammaiset henkil6t taas eivét halua korostaa tyonhakutilanteessa
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vammaansa. Naiden syiden takia asiasta ei keskustella, ja turhat pelot voivat vaikuttaa
rekrytointiin tai tyosuhteeseen. (Heini & Klemetti 2018, 37-38.)

Taiteilijan ty6hon liittyy olennaisesti myos sosiaaliturvan ja prekaarin tyon
yhteensovittaminen. Osittainen tydllistyminen, itsensa tyollistaminen, yrittajyys,
keikkaty6t ja muut satunnaiset tulot taiteen tekemisesta seka apurahat voivat muodostaa
hankalan yhtalén sosiaaliturvan kanssa (Jakonen 2014, 304 & 2019, 110). Useat
taiteilijajarjestot ovat endottaneet sosiaaliturvajarjestelman uudistamista niin, etté se ottaisi
paremmin huomioon taiteilijan tyén luonteen (Houni & Ansio 2013d, 209-210, 215).
Myaos perustuloa on ehdotettu ratkaisuksi taiteilijoiden sosiaaliturvan ongelmiin (Hirvi-1jés
ym. 2018, 7, 68, 87; Lehenkari 2018, 106; Suomen Saveltdjat ry 2019).

Tyollistymisté seké taiteellisen tydskentelyn sovittamista sosiaaliturvaan helpottaisi myds
se, jos tyo- ja elinkeinopalveluissa tydskentelevilld henkil6illd olisi kunnollista tietoa
taiteilijan tyon erityispiirteista (Kyldnpaa & Niemi 2008, 26, 105, 108-109).
Tyovoimapalveluissa tydskentelevien lisdksi muidenkin alojen ammattilaisten tulisi tietda
taidealojen opiskelusta ja taiteilijana tyoskentelyn mahdollisuuksista. Esimerkiksi lasten ja
nuorten kanssa tyoskentelevat henkil6t, kuten opinto-ohjaajat ja erityisopettajat, voivat olla

mukana edistdmassa tai vaikeuttamassa taiteilijan urapolkua.

Tassa tutkimuksessa on nostettu esiin se, etté taiteilijoilla on hyvin vaihtelevasti erilaisia
verkostoja, joilta he saavat tarvittaessa tukea. Joillakin heista on taustallaan organisaatio,
joka tukee taiteilijan ty6ta vahvasti. Osa taiteilijoista on verkostoitunut vammaisjarjestdjen
kentélla tai viittomakielisessa yhteisossé. Taidepuolen verkostoja on luotu varsinkin
taidealan koulutuksessa. Kuitenkin ”valtavirran” taidealan verkostoja ja organisaatioita
tuotiin aineistossa esiin mahdollisina henkisen ja kdytannon tuen antajina hyvin vahaisessa
méaarin. Keskustellessani erdén taiteilijan kanssa tutkimusaiheestani, han huomautti, etta
suomalaisilla vammaisilla taiteilijoilla ei ole juurikaan omia ’sparrausverkostoja”. Ei ole
esimerkiksi Facebook-ryhmaéa, jossa keskustella vapaasti keskendan. Muutama tdmén
tutkimuksen osallistuja nosti esiin toisilta taiteilijoilta sek& vammaisilta ja kuuroilta
ihmisilta saadun vertaistuen merkityksen, joten jonkinlainen itseohjautuva
keskusteluryhma tai verkosto voisi olla tarked vammaisille ja kuuroille taiteilijoille. On
tarkedd, ettd he padsevéat mukaan “valtavirran” verkostoihin, mutta sen lisdksi “omat”

ryhmét ja niiden kautta saatu vertaistuki voivat olla merkityksellisia. Esimerkiksi

251



Vertaistaiteilijat-hanke on jarjestanyt tapaamisia erityisté tukea tarvitseville taiteilijoille
(Vertaistaiteilijat 2019).

Norddahlin (2014, 73) mukaan my0s ammattitaiteilijoiden liitoilla ja jarjestoilla on
roolinsa vammaisten taiteilijoiden aseman edistamisessa. Niiden tulisi hdnen mukaansa
tehda yhdenvertaisuuden eteen suunnitelmallista ty6ta. Taiteilijajarjestojen tulisikin pohtia
omaa rooliaan, kaytantojaan, jasenyyskriteereitadn ja verkostojaan yhdenvertaisuuden

nakokulmasta.

Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden toimintamahdollisuuksien edistamiseksi tarvitaan
monia eri tason toimenpiteitd. Yhdenvertaisuutta tulisi edistad valtakunnallisen
kulttuuripolitiikan tasolla, ruohonjuuritasolla seka taidekentén koulutuksessa ja itse
taidekentélld. Yhdenvertaisuuden kehittdmisessé tarvitaan siksi koko taidekentén

yhteistyoté.
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8 PAATANTA

Tassa tutkimuksessa olen tarkastellut sit4, millaiset toimintamahdollisuudet vammaisilla ja
kuuroilla taiteilijoilla on, seké sitd, millaisia taiteilijapolkuja heill4 on. Olen kiinnittanyt
huomiota yhdenvertaisuuden toteutumiseen. Taidekentallda yhdenvertaisuuden
toteutuminen liittyy muun muassa alan koulutukseen ja ty6llistymismahdollisuuksiin
(OKM 2014, 20). Tutkimuksen perusteella voidaan sanoa, ettd Suomessa ei ole taysin
yhdenvertaisia mahdollisuuksia kouluttautua taiteilijaksi ja tyoskennell4 taiteilijana.
Taiteilijoiden kokemukset vaihtelevat: toiset ovat kokeneet saavansa toteuttaa taiteilijuutta
itselleen sopivalla ja tyydyttavélla tavalla. Toiset taas joutuvat jatkuvasti taistelemaan
saadakseen tydskennelld taiteilijana, ja ovat kokeneet syrjintdd. Myos opetus- ja
kulttuuriministerion Taiteen ja kulttuurin saavutettavuus -tydryhma (2014, 86) toteaa, ettei

yhdenvertaisuus viel& toteudu taide- ja kulttuurialalla.

Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden asemasta on keskusteltu vammaiskulttuurin ja
kuurojen kulttuurin kentélla jo pitkd&n. Monille yhdenvertaisuuskysymyksié ja
taidekenttda tunteville suurin osa tassé tutkielmassa esitetyista huomioista voikin olla
tuttua, kaytannon tyosta ja arkielamésté saatua tietoa. Akateemisessa, suomalaisessa
tutkimuksessa aihetta ei kuitenkaan ole ndin laajasti k&sitelty. Tamén tutkimuksen 21
osallistujan kokemusten kautta nakyviin saadaan paljon tietoa vammaisten ja kuurojen
taiteilijoiden kohtaamista esteistd, mutta myds siitd, mika heidan taiteilijaksi tulonsa ja
tyonsa mahdollistaa. Samalla tutkielma on laaja katsaus vammaisuuden ja kuurouden seka
taiteen risteymiin. Lisaksi jatkossa myds muut tutkijat voivat hyddyntaa arkistoitua

tutkimusaineistoa.

Tutkielman rajoitteeksi voidaan katsoa viittomakielisten kuurojen osallistujien vahaisyys ja
kuurouden ndkdkulman jadminen vammaisuutta pienempaan rooliin. Osallistujien
valikoitumiseen on vaikuttanut esimerkiksi se, mill kielilla tietoa tutkimuksesta oli
tarjolla. Vammaisuus ja kuurous ovat kaksi erilaista ilmitta. Nakokulmien yhdistdminen ei
ole yksinkertaista, vaikka yhtélaisyyksia vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden tilanteissa

onkin.

Muutenkin taiteilijoiden moninaisuutta ja vaihtelevia kokemuksia on hankalaa yleist&a
tutkimustuloksiksi. Koettujen esteiden ja yhteiskunnallisten rakenteiden vaikutusta ei tule
vahatellda, mutta samalla on varottava sitd, ettei vammaisia ja kuuroja taiteilijoita esiteta

pelkkin& rakenteiden uhreina. Olen kayttanyt tassé tutkimuksessa teoriaa, joka perustuu
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yhteiskunnalliseen vammaiskasitykseen. Yhteiskunnallisen vammaiskésityksen ajatus
vammaisuudesta yhtend sorron muotona lisad riskié siihen, etté syrjintad korostetaan
myonteisten kokemusten kustannuksella. Olen kuitenkin pyrkinyt pitdmaan nakokulmia
tasapainossa. Tutkimuksen osallistujat ovat yksil6llisid toimijoita, jotka ovat toteuttaneet
itsedén, seuranneet intohimoaan ja raivanneet itselleen tilaa taiteen kentalla. Kuitenkin

rakenteiden tarkastelu on ollut tdmén tutkimuksen tavoite, joten se korostuu analyysissa.

8.1 Jatkotutkimusaiheet

Tutkimusta tehdessani sain ideoita uusiksi tutkimusaiheiksi, mutta kaikkea ei ole
mahdollista kasitella tdiman tutkielman rajoissa. Lisaksi minulla on ollut aineistooni tietty,
rajattu nakokulma. Uutta tietoa syntyisi, jos kdyttamaani aineistoa tarkasteltaisiin eri

nakodkulmasta.

Yksi tutkimuksen osallistujista toivoi, ettd joku tutkisi koko koulutusjérjestelméan
mukauttamista niin, ettd kaikilla olisi yhdenvertaiset mahdollisuudet opiskella. Taidealan
koulutuksen saavutettavuutta ja yhdenvertaisuutta on tutkittu melko vahan, ja sita
kannattaisi tarkastella lisaa selvitysten ja akateemisten tutkimusten avulla. Lisaksi jatkossa,
kun tutkitaan yleisesti korkeakoulujen tai toisen asteen koulujen saavutettavuutta, olisi
kiinnostavaa, jos tuloksista voitaisiin analysoida taidealan oppilaitosten tuloksia erikseen.
Opiskelijoiden nakdkulman liséksi voitaisiin tutkia oppilaitosten henkilokunnan asenteita.

Kynnys ry:n esiselvityksessé (Purhonen 2012, 12, 19) ehdotetaan, ettd vammaisuutta ja
estetiikkaa voisi tutkia taidealan opiskelijan tai taiteilijan ty6llistymisen ndkokulmasta.
Samassa selvityksessa (mt., 19) ehdotetaan myds oikeustieteellisen alan tutkimusta

vammaisten hakijoiden oikeusturvasta taidealan valintakokeissa.

Tassa tutkimuksessa ei saada vastauksia siihen, millainen tulotaso vammaisilla ja
viittomakielisilla taiteilijoilla on verrattuna muihin taiteilijoihin. Mydsk&én saatujen
apurahojen maarasta ei saada tietoa. Taiteen edistdmiskeskus on tutkinut joidenkin
vahemmistdjen, muun muassa kielivdhemmistdjen ja saamelaisten taiteilijoiden asemaa
rahoituksessaan (esimerkiksi Karhunen 2013, Rensujeff 2011). Yksi mahdollinen
jatkotutkimuksen aihe olisi vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden asema valtion ja/tai
yksityisten kulttuurisaatioiden ja -rahastojen rahoituskanavissa. Olisi kiinnostavaa tietd

esimerkiksi, moniko hakee ja saa tyoskentelyapurahaa.
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Tama tutkimus ei kerro mitdén vammaisten taiteilijoiden méarastd Suomessa. Bangin ja
Kimin (2015, 545) mukaan vammaisten taiteilijoiden maara tulisi selvittad, jotta voidaan
tehdd vammaiset taiteilijat huomioivaa politiikkaa. Itse olen eri mieltd. Mielestani
taiteilijoiden lukumaarén tietdminen tai arvioiminen ei ole olennainen kysymys poliittisen
padtoksenteon kannalta. Yhdenvertaisuuden tavoittelussa ei ole valid, puhutaanko
yksittaisista, kymmenistd, sadoista vai tuhansista henkilGisté — jos olisi, jaisivat pienimmat
vahemmist6t aina heikkoon asemaan.®? En kuitenkaan sano, ettd vammaisten ja kuurojen
taiteilijoiden maaraa ei saisi tai pitaisi selvittad — painvastoin, olen kiinnostunut tallaisesta
tiedosta. Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden lukumé&érdarvion puuttuminen ei
kuitenkaan saisi estédé yhdenvertaisuustyon aloittamista. Liséksi lukuma&éran ei pitaisi
vaikuttaa siihen, miten tarpeellisena saavutettavuuden ja yhdenvertaisuuden edistdminen

nahdaan.

Taiteilijoiden asemaa koskevia tutkimuksia tehdaan Suomessa aika ajoin. Naissa
tutkimuksissa on huomioitu usein esimerkiksi sukupuoli ja taiteilijoiden ika. Sen sijaan
vammaisuuteen tai kuurouteen liittyvia nakokulmia ei ole juurikaan otettu huomioon.
Kuten opetus- ja kulttuuriministerion tyéryhmé (OKM 2014, 76) esittéd, taiteilijoiden
tyoskentelyedellytyksid tutkittaessa tulisi selvittdd myos “erityis- ja vihemmistoryhmiin”
kuuluvien taiteilijoiden tydskentelyolosuhteita. Liséksi taiteilijan asemaa koskevissa
tutkimuksissa taiteilija on usein méaritelty taiteilijajarjeston jaseneksi. Tamé méaritelma
jattad monet taiteilijat tdysin ulkopuolelleen, joten sité olisi tarkasteltava kriittisesti jo
silloin, kun tutkimusta suunnitellaan. (Karttunen 2002, 16, 20, 30-33, 84-85.) Taiteilijan
maadrittelyn tapa voi vaikuttaa siihen, onko tutkittavien taiteilijoiden joukossa vammaisia
tai kuuroja ihmisié. Tutkimukset tulisi myds toteuttaa saavutettavilla tavoilla, jotta esteet

eivét rajaa vammaisia ja kuuroja osallistujia pois.

Karjalainen (2019) ehdottaa, ettd Suomessa tulisi selvittad viittomakielisen taiteen ja

lastenkulttuurin nykytila, sekd millainen on viittomakielisten osallisuus taide- ja

%2 Tietoa vammaisten ihmisten maarasta kaytetddn monenlaiseen poliittiseen
paatoksentekoon. Kalle Kénkkdlan (2017, 55) mukaan lukuja kdytetddn kuitenkin usein
perustelemaan sitd, miksi yhdenvertaisuutta ei voi tai tarvitse edistaa: ”Olen aina sanonut,
ettd paatoksenteossa vammaisia tuntuu olevan joskus liikaa tai sitten lilan véhan. Nythan
ensi vuonna saunan oven saa tehdd taas vammaisten ihmisten kannalta liian kapeaksi kun
vammaisia on niin vah&n mutta takuueldketta ei voi nostaa kunnolla kun vammaisia on niin
paljon ja se tulisi liian kalliiksi.” Tama on yksi syy siihen, ettd suhtaudun varauksella
vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden méaréan laskemiseen.
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kulttuuripalveluissa. Viittomakielisten kulttuuripalvelujen ja kuurojen kulttuurin

osallisuuden tutkiminen olisi myds minun mielestéani tarpeellista.

Jatkossa voitaisiin selvittdd myds, millainen rooli vammaispoliittisella taiteella on ollut
suomalaisessa vammaispoliittisessa liikkeessa ja aktivismissa. Tama oli yksi alkuperéisista
tutkimusideoistani, mutta paatin lopulta rajata tutkimuksen toisin. Aktivismiin keskittyva
tutkimus koskisi pikemminkin vammaisten ihmisten poliittista toimintaa kuin taiteen

kenttaa.

8.2 Lopuksi

Kuten on jo moneen kertaan todettu, suomalainen taidekentt4 ei viel& ole yhdenvertainen
vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden ndkdkulmasta. DiDa-tapahtumassa, vammaisten ja
viittomakielisten taiteilijoiden asemaa késittelevassa paneelikeskustelussa 3.12.2018
yleisosta esitettiin kysymys: ei voi olla totta, vielako tésté pitdd puhua, eikd asiassa ole

paasty yhtaan eteenpéin vuosikymmenten tyon jalkeen?

Aiheesta keskustelemisen tarve toki kertoo, ettd vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden
asemassa on vield parantamisen varaa. Kehitysta on kuitenkin tapahtunut ja tapahtuu koko
ajan. Vililla kehitys on hidasta, mutta vélilla edetadn nopeammilla pyrahdyksilla. Tata
tutkielmaa kirjoittaessani, aivan 2010-luvun lopussa, varsinkin erityistaidetoiminnan ja
outsider-taiteen kentélla tapahtuu paljon. Katriina Rosavaara (2019b) Kirjoittaa, etta
”[v]uosi 2018 ja4 historiaan erityista tukea tarvitsevien taiteilijoiden Iapimurtona
suomalaisen nykykuvataiteen kentéille.” Joitakin erityistd tukea tarvitsevia kuvataiteilijoita
oli vuonna 2018 esilld valtavirran” taidendyttelyissda muiden taiteilijoiden joukossa
erikseen alleviivaamatta, ja yksittaiset kuraattorit ovat nostaneet heidan taidettaan esiin
(Sarjanto 2018). Vertaistaiteilijat-hankkeen Vertaistaidelaboratorio on yksi vuoden 2020
Saaren kartanon residenssitaideryhmista (Koneen saatié 2019b). Liséksi Taiteen
edistdmiskeskus nimitti vuoden 2019 kevaalla outsider-taiteeseen keskittyvén
ld4nintaiteilijan (Taike 2019b). Outsider-taiteen galleria ja kauppa Pertin valinta sai
opetus- ja kulttuuriministerion rahoitusta kehittdmishankkeeseen, jossa suomalaista
outsider-taidetta viedddn maailmalle (Creative Finland 2018). Erityistaidetoiminta on siis
saanut 2010-luvun lopussa lisaa pontta ja se nakyy taiteilijoiden
toimintamahdollisuuksissa. Edistysaskeleita otetaan toivottavasti lahitulevaisuudessa vieléd

enemman ja vield laajemmalla sektorilla.
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Yhdenvertaisuuden edistdminen vaatii aina tyota ja resursseja. Se ei tapahdu itsestaan.
Tassa tutkielmassa esitetadn joitakin kehittdmisehdotuksia yhdenvertaisuuden
edistamiseksi. Tarvitaan koko taidekentén yhteisty6ta siihen, ettd paddsemme kohti

vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden parempia toimintamahdollisuuksia.
Yhden osallistujan kommentti on jaanyt erityisesti mieleeni:

H: Mut on vapautettu armeijasta, mutta mé ajattelin sitaki silleen, ettd vaikka ma en
sinne hingu oman lapsuussairauden takii, ni mut on vapautettu, mutta
((painokkaasti)) miks kuitenkin, kun armeija on iso paikka, siel on monia niita
pisteitd missé voit olla téissa ei kaikkien tarvi rampii metéssa, ja olla aseitten kanssa
ja joku voi olla keittitssa, joku varastolla, joku jossain muussa yksikdssa. Nii
meidan pitds niinku laajemmin kdyda lapi toi jarjestelmd, ettd voisko tolle tarjota
toitd, et muuten se pitdd vapauttaa -- Nii heti vaan punasta korttii sh! Ja pois. Ni
vahan tdmmasii niinku mé& ehka kritisoin mutta

O: Joo

H: Etta vois vahan niinkun, kattoo véhan niinku laajemmin ndit hommii
O: Mm

H: Et ei heti annettais kieltavaa, et annettais ihmisille mahdollisuuksii
(H2)

H2 puhuu katkelmassa armeijasta, joka ei liity tdman tutkimuksen aihealueisiin. Kyseessa
on myos hyvin ristiriitainen esimerkki, sill4 osaa vaestostimme koskee asevelvollisuus.
Silti haastateltava sanoittaa mielestani hyvin yhdenvertaisuuden ajatusta ja
yhdenvertaisuuteen liittyvia institutionaalisia ongelmia. Osallistujan kertomuksessa
armeija pitaa hanta hyodyttomana henkilong, joka on parempi vapauttaa
velvollisuuksistaan kuin miettid, miten hén voisi osallistua maanpuolustukseen. Jos
oikeasti haluttaisiin toteuttaa yhdenvertaiset mahdollisuudet, kaikki voisivat taitojensa
mukaan harrastaa mit& haluavat, kouluttautua miksi haluavat, tai tydskennella alalla joka
itsed kiinnostaa — tai vaikka kdyda armeijan. Mutta jos ihmiset, paattajat ja instituutiot
eivat halua tai osaa tyoskennell& asian eteen, eika tydhon suunnata resursseja, ei

yhdenvertaisuus toteudu.

Kuten jo johdannossa totesin, taide itsess&én ei aseta rajoituksia sille, kuka sité voi tehda ja
miten. Taiteen tekemisté on kuitenkin rajoitettu ableistisilla ennakkoluuloilla ja jaykilla

toimintatavoilla. Haluankin paattaa tutkielmani Anne-Mari Laurennon (1993, 11) sanoihin:
”Luovuuden rajoja ei kukaan onneksi ole méaritellyt — toteuttamisen esteet ovat useinmiten

I1ahtoisin muualta kuin taiteesta.”
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Tama tutkielma ei olisi syntynyt ilman apua, jota sain monilta ihmisilt4 ja organisaatioilta
matkan varrella. Haluan kiittaa tutkimusideaa, kirjoituspyyntoa ja verkkolomaketta
kommentoineita taiteilijoita ja kulttuurialan ammattilaisia: kiitos Janette Aho ja
Vertaistaiteilijat-hanke, Paivi Lilja, Sanni Purhonen, Sari Salovaara ja Jenni-Juulia
Wallinheimo-Heimonen! Kiitos myd6s niille kommentoijille, jotka halusivat jaada

anonyymeiksi. Ajatuksenne olivat arvokkaita tutkielman onnistumisen kannalta.

Kiitokset DuvTeaternille siitd, ettd sain kayttaa taiteilija-arkistoanne tutkielmassani.
Erityinen kiitos DuvTeaternin ndyttelijoille; Sara Sandénille, joka on kerannyt ja kasitellyt

arkiston aineiston; sekd Sanna Huldénille, joka kommentoi tutkielman luonnosta.

Monet ihmiset ja organisaatiot valittivat tietoa Kirjoituspyynnosta eteenpadin, Kiitos kaikille
teille! Kiitokset Panda Erikssonille ruotsinkielisten ja Armi Javierille englanninkielisten
kirjoituspyyntojen ja verkkolomakkeiden oikoluvusta. Tiivistelmien kd&nnoksissa auttoivat
Saswati Chaudhuri, Christine Langinauer, Elina Saunanoja-Kalin ja Aino Ukkonen — kiitos
teille! Kiitos Silva Belghitille tiivistelman viittomakielisesta kaannoksesta. Kiitos Eero —

vahan kaikesta!

Kiitos graduohjaajalleni Mikko Jakoselle erittdin asiantuntevasta ohjauksesta. Haluan
kiittad myos Jyvaskylan yliopiston tietosuojavastaavaa Riikka Valkosta karsivallisesta
ohjauksesta tilanteessa, jossa graduntekijoille suunnatut tietosuojaohjeistukset eivét olleet

vield valmiit. Kiitokset myds Y hteiskuntatieteelliselle tietoarkistolle.

Erityiskiitoksen ansaitsee kollegani, Kulttuuria kaikille -palvelun erityisasiantuntija Sari
Salovaara, jonka kanssa sain pallotella ideoita ja ajatuksia koko tutkimuksen ajan, joka
kommentoi pitki& patki& tutkielman luonnosta — ja jonka kanssa padsin matkustamaan
jalleen kerran. Kiitokset Taiteen edistdmiskeskukselle, joka mahdollisti matkamme
Unlimited-symposiumiin ja -festivaalille, sekd Svenska Kulturfondenille ja Jyvaskylan
yliopiston humanistis-yhteiskuntatieteelliselle tiedekunnalle, jotka rahoittivat

osallistumistani The 9th Nordic Conference on Cultural Policy Research -konferenssiin.

Kiitos myos sinulle, joka luet tatd tutkielmaa sen massiivisuudesta huolimatta.
Toivottavasti se on antanut sinulle uutta tietoa ja ehké ideoita tulevaisuuden ty6lle. Suurin
kiitos kuuluu kuitenkin kaikille tutkimukseen osallistuneille! Kiitos ett& annoitte aikaanne

ja kerroitte tarinanne. llman teita tata tutkimusta ei olisi!

258



LAHTEET

Kirjallisuus

Aaltonen, Terhi. 2010. "Taiteilija ei vanhene™. Haastattelututkimus kuvataiteilijoiden
ikdantymiskokemuksista taidemaailmassa. Vaitoskirja. Jyvaskyla: Jyvaskylan yliopisto.

Ahonen, Karoliina & Lampinen, Pauliina. 2017. Vammaisten nuorten siirtymévaiheet —
onko Suomella varaa koulutusjérjestelméén, joka ei johda mihinkaan? Nuorisotutkimus
35:4, 50-54.

Aila, Elli-Noora. 2016. Erityista tukea tarvitsevat lapset taidemuseossa.
Taidemuseovierailun suunnittelu osaksi erityisopetuksen kuvataideopetusta. Pro
gradu -tutkielma. Kuvataidekasvatuksen koulutusohjelma. Lapin yliopisto. Saatavilla
https://lauda.ulapland.fi/handle/10024/62613, haettu 17.1.20109.

Alcoff, Linda Martin & Mohanty, Satya P. 2006. Reconsidering Identity Politics: An
Introduction. Teoksessa Alcoff, Linda Martin; Hames-Garcia, Michael, Mohanty, Satya. P.
& Moya, Paula M. L. (toim.), Identity politics reconsidered. New York: Basingstoke:
Palgrave Macmillan, 1-9.

Angervuori, Enna. 2007. Ty6ta ja taidetta tekeva ihminen: Taru Il -projekti osana
eurooppalaisen tyollisyyspolitiikan maailmankuvaa. Pro gradu -tutkielma. Uskontotiede,
Humanistinen tiedekunta. Helsinki: Helsingin yliopisto.

Armila, Paivi & Torvinen, Pasi. 2017. Vammaiset nuoret ja vapaa-ajan liikunta.
Nuorisotutkimus 35:4, 6-20.

Arpo, Robert. 2004. Taiteilija Suomessa: Taiteellisen tydn muuttuvat edellytykset.
Helsinki: Taiteen keskustoimikunta.

Arts Council England. 2019. Equality, diversity and the creative case. A data report,
2017-2018. Saatavilla www.artscouncil.org.uk/sites/default/files/download-
file/Diversity report 1718.pdf, haettu 16.5.2019.

Asch, Adrienne. 2001. Disability, bioethics, and human rights. Teoksessa Albrecht, Gary
L.; Seelman, Katherine D. & Bury, Michael (toim.), Handbook of disability studies.
Thousand Oaks, Calif.: SAGE Publications, 297-326.

Asch, Adrienne & Fine, Michelle. 1988. Introduction: Beyond Pedestals. Teoksessa Fine,
Michelle & Asch, Adrienne (toim.), Women with disabilities: Essays in psychology,
culture, and politics. Philadelphia: Temple University Press, 1-37.

Auvinen, Juulianna. 2012. Reitit ja tavat nayttelijan ammattiin. Onko mahdollista paasta
nayttelijaksi ilman yliopistollista koulutusta? Opinnéytetyd. Lahden ammattikorkeakoulu.
Saatavilla: www.theseus.fi/handle/10024/51811, haettu 6.5.2019.

259


https://lauda.ulapland.fi/handle/10024/62613
http://www.artscouncil.org.uk/sites/default/files/download-file/Diversity_report_1718.pdf
http://www.artscouncil.org.uk/sites/default/files/download-file/Diversity_report_1718.pdf
http://www.theseus.fi/handle/10024/51811

Bang, Gui Hee & Kim, Kyung Mee. 2015. Korean disabled artists’ experiences of
creativity and the environmental barriers they face. Disability & Society 30:4: 543-555.
Saatavilla www.tandfonline.com.ezproxy.jyu.fi/doi/full/10.1080/09687599.2015.1030065,
haettu 28.1.2018.

Barber, Marita S. 2005. Esipuhe. Teoksessa Wallvik, Birgitta: Yksi Suomen teattereista.
Kuurojen teatteri 1987—2004. Helsinki: Teatteri Totti, 9.

Barnes, Colin. 1998. The social model of disability. Teoksessa Shakespeare, Tom (toim.),
The disability reader: Social science perspectives. Lontoo: Continuum, 65-78.

Barnes, Colin. 2003. Effecting change; disability, culture and art. The Disability Studies
Archive UK. Saatavilla www.leeds.ac.uk/disability-
studies/archiveuk/Barnes/Effecting%20Change.pdf, haettu 11.2.2018.

Barnes, Colin. 2012. Understanding the social model of disability: past, present and future.
Teoksessa Watson, Nick; Roulstone, Alan & Thomas, Carol (toim.), Routledge handbook
of disability studies. Lontoo, New York: Routledge, 12—29.

Barnes, Colin & Mercer, Geoff. 2001. Teoksessa Albrecht, Gary L.; Seelman, Katherine D.
& Bury, Michael (toim.), Handbook of disability studies. Thousand Oaks, Calif.: SAGE
Publications, 515-534.

Barnes, Colin; Mercer, Geoff; Shakespeare, Tom. 1999. Exploring disability: a
sociological introduction. Vuoden 2005 painos. Polity Press.

Barnes, Colin; Oliver, Mike & Barton, Len. 2002. Introduction. Teoksessa Barnes, Colin;
Oliver, Mike & Barton, Len (toim.), Disability studies today. Cambridge, UK: Polity Press;
Malden, MA: Blackwell Publishers, 1-15.

Basas, Carrie Griffin. 2009. Indulgent employment? Careers in the arts for people with
disabilities. Rutgers Law Journal 40:3, 613-667. Saatavilla
https://papers.ssrn.com/sol3/papers.cfm?abstract id=1583917, haettu 28.3.2018.

Bauman, Hansel. 2014. DeafSpace. An architechture toward a more livable and sustainable
world. Teoksessa Bauman, H-Dirksen L. & Murray, Joseph (toim.), Deaf gain: Raising the
stakes for human diversity. Minneapolis, Minnesota: University of Minnesota Press, 375—
401.

Bauman, H-Dirksen L. & Murray, Joseph J. (toim.). 2014a. Deaf gain: Raising the stakes
for human diversity. Minneapolis, Minnesota: University of Minnesota Press.

Bauman, H-Dirksen L. & Murray, Joseph J. 2014b. Deaf gain. An introduction. Teoksessa
Bauman, H-Dirksen L. & Murray, Joseph (toim.), Deaf gain: Raising the stakes for human
diversity. Minneapolis, Minnesota: University of Minnesota Press, xv-xlii.

260


http://www.tandfonline.com.ezproxy.jyu.fi/doi/full/10.1080/09687599.2015.1030065
http://www.leeds.ac.uk/disability-studies/archiveuk/Barnes/Effecting%20Change.pdf
http://www.leeds.ac.uk/disability-studies/archiveuk/Barnes/Effecting%20Change.pdf
https://papers.ssrn.com/sol3/papers.cfm?abstract_id=1583917

Bé, Ana. 2012. Feminism and disability: A cartography of multiplicity. Teoksessa Watson,
Nick; Roulstone, Alan & Thomas, Carol (toim.), 2012. Routledge handbook of disability
studies. Lontoo, New York: Routledge, 363-375.

Beauchamp-Pryor, Karen. 2012. Visual impairment and disability: A dual approach
towards equality and inclusion in UK policy and provision. Teoksessa Watson, Nick;
Roulstone, Alan & Thomas, Carol (toim.), Routledge handbook of disability Studies.
Lontoo, New York: Routledge, 178-192.

Belghiti, Silva. 2018. Viittomakielisen nayttelijan yhdenvertaisuus. Opinndytety0.
Néyttelijantyon koulutusohjelma. Taideyliopiston Teatterikorkeakoulu. Saatavilla
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/236622/N_Belghiti_Silva%20 2018%20.p
df?sequence=1, haettu 25.9.2018.

Bernard, Russell H. 2011. Research methods in cultural anthropology. Qualitative and
quantitative approaches. 5. painos. Lanham: Altamira Press.

Berressem, Hanjo. 2017. The sounds of disability. A Cultural Studies Perspective.
Teoksessa Waldschmidt, Anne; Berressem, Hanjo & Ingwersen, Moritz (toim.), Culture —
Theory — Disability: Encounters between Disability Studies and Cultural Studies.
Disability studies — Body, Power, Difference. Bielefield: transcript verlag, 29-36.

Boeltzig, Heike, Sulewski, Jennifer Sullivan & Hasnain, Rooshey. 2009. Career
development among young disabled artists.” Disability & Society 24:6, 753-769.
Saatavilla www.tandfonline.com/doi/10.1080/09687590903160258, haettu 28.2.2018.

Bolt, David. 2012. Social encounters, cultural representation and critical avoidance.
Teoksessa Watson, Nick; Roulstone, Alan & Thomas, Carol (toim.), Routledge handbook
of disability studies. Lontoo, New York: Routledge, 287-297.

Biichi, Rolf. 2000. Vallan puute: vammaisuus ulkopuolisuussuhteena? Julkaisussa Gosling,
Ju; Biichi, Rolf; Kaitavuori, Kaija & Kemp, John D. EuCrea! Vammaiset
kulttuurivdhemmistdna. Nykytaiteen museo Kiasma. Helsinki: Edita, 18-27.

Cachia, Amanda. 2016. Beautiful progress to somewhere? In DASH Arts (toim.), The
Incorrigibles: Perspectives on disability visual arts in the 20th and 21st centuries. mac
Birmingham, 79-83. Saatavilla www.amandacachia.com/wp-
content/uploads/2016/11/joined_document_12.pdf, haettu 22.1.2018.

Cameron, Colin. 2011. Disability arts: From the social model to the affirmative model.
Parallel Lines Journal. Saatavilla www.parallellinesjournal.com/article-from-social-
model.html, haettu 4.2.2019.

Campbell, Fiona A. Kumari. 2008. Exploring internalized ableism using critical race
theory. Disability & Society 23:2, 151-162. Saatavilla www-tandfonline-
com.ezproxy.jyu.fi/doi/full/10.1080/09687590701841190, haettu 25.2.2019.

261


https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/236622/N_Belghiti_Silva%20_2018%20.pdf?sequence=1
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/236622/N_Belghiti_Silva%20_2018%20.pdf?sequence=1
http://www.tandfonline.com/doi/10.1080/09687590903160258
http://www.amandacachia.com/wp-content/uploads/2016/11/joined_document_12.pdf
http://www.amandacachia.com/wp-content/uploads/2016/11/joined_document_12.pdf
http://www.parallellinesjournal.com/article-from-social-model.html
http://www.parallellinesjournal.com/article-from-social-model.html
https://www-tandfonline-com.ezproxy.jyu.fi/doi/full/10.1080/09687590701841190
https://www-tandfonline-com.ezproxy.jyu.fi/doi/full/10.1080/09687590701841190

Campbell, Fiona Kumari. 2009. Contours of ableism: The production of disability and
abledness. Basingstoke: Palgrave Macmillan.

Chappell, Anne Louise. 1998. Still out in the cold: People with learning difficulties and the
social model of disability. Teoksessa Shakespeare, Tom (toim.), The Disability reader.
social science perspectives. Lontoo: Continuum, 211-220.

Corbett, Jenny. 1994. A proud label: exploring the relationship between disability politics
and gay Pride. Disability & Society 9:3, 343-357. Saatavilla
https://doi.org/10.1080/09687599466780381, haettu 21.1.2019.

Corker, Mairian. 1998a. Deaf and disabled, or deafness disabled? Towards a human rights
perspective. Buckingham: Open University Press.

Corker, Mairian. 1998b. Disability discourse in a postmodern world. Teoksessa
Shakespeare, Tom (toim.), The disability reader: social science perspectives. Lontoo:
Continuum, 221-233.

Corker, Mairian & French, Sally. 1999. Reclaiming discourse in disability studies.
Teoksessa Corker, Mairian & French, Sally (toim.), Disability discourse. Buckingham /
Philadelphia: Open University Press, 1-11.

DADAA Inc & Arts Access Australia. 2012. Art works. Employment in the arts for people
with disability: current status, barriers and strategies. A research report. Saatavilla
www.dadaa.org.au/wp-content/uploads/2017/01/Art-Works-Full-Report-Web.pdf, haettu
29.3.2018.

Davis, Lennard J. 1995. Enforcing normalcy: Disability, deafness, and the body. Lontoo:
Verso.

Davis, Lennard J. 2011. The disability paradox: ghettoisation of the visual. Parallel Lines
Journal. Saatavilla www.parallellinesjournal.com/article-the-disability-paradox.html,
haettu 4.2.2019.

Davis, Lennard J. 2017. The ghettoization of disability: paradoxes of visibility and
invisibility in cinema. Teoksessa Waldschmidt, Anne; Berressem, Hanjo & Ingwersen,
Moritz (toim.), Culture — theory — disability: Encounters between disability studies and
cultural studies. Bielefield: transcript verlag, 39-49.

Eiersbo, Dorte. 2006. GAIA-museo kerad kehitysvammaisten taidetta. Teoksessa Isoméki,
Ahti (toim.), Aurinko ja kolme kuuta. Kehitysvammaiset taidekentéan laidalla. Suomennos
Jaana Isomaki. Selkokielinen mukautus Ari Sainio. Hdmeenlinna: Kehitysvammaisten
taiteilijoiden tuki ry Kettuki, 36-37.

Ekholm, Elina & Teittinen, Antti. 2014. Vammaiset nuoret ja tyontekijakansalaisuus.
Osallistumisen esteita ja edellytyksia. Sosiaali- ja terveysalan tutkimuksia 133. Helsinki:
Kelan tutkimusosasto. Saatavilla

262


https://doi.org/10.1080/09687599466780381
http://www.dadaa.org.au/wp-content/uploads/2017/01/Art-Works-Full-Report-Web.pdf
http://www.parallellinesjournal.com/article-the-disability-paradox.html

https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/144151/Tutkimuksial33.pdf?sequence=4,
haettu 16.4.2019.

Elovirta, Arja. 2007. Terapiasta taiteeksi. Teoksessa Kauppinen, Liisa (toim.), Oman
elamansa ihminen. Helsinki: Maahenki, 72-84.

Elsila, Minna. 1998. Kolme kuuroa suomalaista taiteilijaa: Albert Tallroth, Juho Felix
Talvia ja Savele Angervo. Helsinki: Kuurojen Liitto.

Erkkild, Helena & Vesanen, Marja. 1989. Miten taiteilijaksi tullaan? Helsinki: Hanki ja
jaéa.

Eskola, Jari & Suoranta, Juha. 1998. Johdatus laadulliseen tutkimukseen. 8. painos.
Tampere: Vastapaino.

Fox, Alice & Macpherson, Hannah. 2015. Inclusive arts practice and research: a critical
manifesto. Arts Brighton.

French, Sally. 1999. The wind gets in my way. Teoksessa Corker, Mairian & French, Sally
(toim.), Disability discourse. Buckingham / Philadelphia: Open University Press, 21-27.

Garland-Thomson, Rosemarie. 2009. Staring: How we look. New York: Oxford University
Press.

Giddens, Anthony & Sutton, Philip W. 2017. Sociology: 8th edition. Cambridge: Polity
Press.

Gill, Carol J. & Sandahl, Carrie. 2009. Arts career outcomes and opportunities for
Americans with disabilities: A qualitative study. National Endowment for the Arts & VSA
Arts. Saatavilla http://artsedge.kennedy-
center.org/2009neasummit/docs/revisedsummitreport_gillsandahl 7 16 09.doc, haettu
8.4.2018.

Gleeson, Brendan. 1999. Geographies of disability. Lontoo: Routledge.

Goodley, Dan. 2017. Dis/entangling critical disability studies. Teoksessa Waldschmidt,
Anne; Berressem, Hanjo & Ingwersen, Moritz (toim.), Culture — theory — disability:
Encounters between disability studies and cultural Studies. Bielefield: transcript verlag,
81-97.

Goodley, Dan & Moore, Michele. 2002. Disability arts against exclusion: People with
learning difficulties and their performing arts. Kidderminster: BILD publications.

Grigely, Joseph. 2011. Beautiful progress to nowhere. Parallel Lines Journal. Saatavilla
www.parallellinesjournal.com/article-beautiful-progress-nowhere.html, haettu 8.12.2017.

Groemer, Gerald. 2016. Goze: Women, musical performance, and visual disability in
traditional Japan. New York: Oxford University Press.

263


https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/144151/Tutkimuksia133.pdf?sequence=4
http://artsedge.kennedy-center.org/2009neasummit/docs/revisedsummitreport_gillsandahl_7_16_09.doc
http://artsedge.kennedy-center.org/2009neasummit/docs/revisedsummitreport_gillsandahl_7_16_09.doc
http://www.parallellinesjournal.com/article-beautiful-progress-nowhere.html

Haarni, llka. 2006. Keskeneraista yhdenvertaisuutta. Vammaisten henkiléiden hyvinvointi
ja elinolot Suomessa tutkimustiedon valossa. Raportteja 6/2006. Helsinki: Sosiaali- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus Stakes. Saatavilla
www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/77988/r6-2006-verkko.pdf?sequence=1, haettu
1.2.20109.

Haataja, Minna. 2007. Vierusparit. Kehitysvammaisten taideopiskelijoiden ja
taiteilijaopettajan teosdialogi. Taiteen maisterin tutkinnon lopputyd. Taidekasvatuksen
osasto. Taideteollinen korkeakoulu. Saatavilla https://kettuki.fi/uploads/files/vierusparit-
kevyt.pdf, haettu 7.4.2018.

Haataja, Minna. 2008. Tee kuva! Selkokielinen opas taiteen tekemiseen. Selkomukautus
Ari Sainio. Kehitysvammaliitto ja Kirsikoti.

Hakala, Katariina. 2013. Kehitysvammaisten koulutuspolkujen ja tydntekijakansalaisuuden
mahdollisuuksia ja mahdottomuuksia. Teoksessa Brunila, Kristiina; Hakala, Katariina;
Lahelma, Elina & Teittinen, Antti (toim.), Ammatillinen koulutus ja yhteiskunnalliset
eronteot. Helsinki: Gaudeamus, 216-235.

Hakala, Katariina; Mietola, Reetta & Teittinen, Antti. 2013. Valinta ja valikointi
ammatillisessa erityisopetuksessa. Teoksessa Brunila, Kristiina; Hakala, Katariina;
Lahelma, Elina & Teittinen, Antti (toim.), Ammatillinen koulutus ja yhteiskunnalliset
eronteot. Helsinki: Gaudeamus, 173-200.

Hammersley, Martyn & Atkinson, Paul. 2007. Documents and other artefacts, real and
virtual. Teoksessa Hammersley, Martyn & Atkinson, Paul (toim.), Ethnography:
Principles in practice. Lontoo: Routledge, 121-139.

Haveri, Minna. 2016. Hyvia kysymyksia — eettinen erityistaidetoiminta. Hameenlinna:
Kettuki ry. Saatavilla
https://kettuki.fi/uploads/filesstKETTUKIN_eettinenopas_hyvia_kysymyksia A5 WEB.pd
f, haettu 30.6.2019.

Hehir, Thomas. 2002. Eliminating ableism in education. Harvard Educational Review
72:1, 1-32. Saatavilla https://search-proquest-com.ezproxy.jyu.fi/docview/212279806,
haettu 17.12.2018.

Heini, Annina & Klemetti, Jari. 2018. Selvitys vammaisten korkeakouluopiskelijoiden
tyoelamaétarpeista ja -haasteista. Tarinoista voimaa -hanke. Helsinki: Kynnys ry.
Saatavilla www.esteettatoihin.fi/wp-content/uploads/Kynnys-ry Selvitys-vammaisten-
korkeakouluopiskelijoiden-ty%C3%B6el%C3%A4m%C3%A4tarpeista-ja-haasteista.pdf,
haettu 28.3.20109.

Heiskala, Risto. 2015. Mit4 yhteiskuntateoria on? Teoksessa Pyykkonen, Miikka &
Kauppinen, llkka (toim.), 1900-luvun ranskalainen yhteiskuntateoria. Helsinki:
Gaudeamus Helsinki University Press, 361-382.

264


http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/77988/r6-2006-verkko.pdf?sequence=1
https://kettuki.fi/uploads/files/vierusparit-kevyt.pdf
https://kettuki.fi/uploads/files/vierusparit-kevyt.pdf
https://kettuki.fi/uploads/files/KETTUKIN_eettinenopas_hyvia_kysymyksia_A5_WEB.pdf
https://kettuki.fi/uploads/files/KETTUKIN_eettinenopas_hyvia_kysymyksia_A5_WEB.pdf
https://search-proquest-com.ezproxy.jyu.fi/docview/212279806
http://www.esteettatoihin.fi/wp-content/uploads/Kynnys-ry_Selvitys-vammaisten-korkeakouluopiskelijoiden-ty%C3%B6el%C3%A4m%C3%A4tarpeista-ja-haasteista.pdf
http://www.esteettatoihin.fi/wp-content/uploads/Kynnys-ry_Selvitys-vammaisten-korkeakouluopiskelijoiden-ty%C3%B6el%C3%A4m%C3%A4tarpeista-ja-haasteista.pdf

Helavuori, Hanna & Karvinen, Mikko. 2019. Valta, vastuu, vinoumat. Tasa-arvo ja
yhdenvertaisuus esittavissa taiteissa. Helsinki: TINFO — Teatterin tiedotuskeskus.
Saatavilla www.tinfo.fi/documents/valtavastuu2019 _raportti.pdf, haettu 19.5.2019.

Helén, Elina. 2016. SATA - saavutettava lastenkulttuuri ja taiteen perusopetus -hanke.
Esiselvityksen raportti. Tampereen kaupunki. Saatavilla
www.kulttuuriakaikille.fi/doc/tutkimukset ja_raportit/Sata-
hankkeen_esiselvitysraportti_2016.pdf, haettu 4.3.2019.

Herranen, Kaisa; Houni, Pia & Karttunen, Sari. 2013. “Pitdisi laajentaa tyéalaansa”.
Kuvataiteilijan ammattirooli ja osaamistarpeet tulevaisuuden tyéelaméassa. Cuporen
julkaisuja 21. Helsinki: Kulttuuripoliittisen tutkimuksen edistamisséétio Cupore. Saatavilla
www.oph.fi/download/150673 pitaisi_laajentaa_tyoalaansa.pdf, haettu 22.3.2019.

Herrera, Hayden. 1990. Frida Kahlo. Suomentaneet Antero Kare ja Kaarina Turtia.
Keuruu: Otava.

Hintsala, Susanna. 1994. Kehitysvammaisten kuvataidetoiminta. Kuvataidetoiminnan
merkitysten tarkastelu. Kehitysvammaliiton julkaisuja nro 29. Helsinki:
Kehitysvammaliitto ry.

Hirsjarvi, Sirkka & Hurme, Helena. 2008. Tutkimushaastattelu. Teemahaastattelun teoria
ja kaytantd. Helsinki: Gaudeamus Helsinki University Press.

Hirvi-1jas, Maria; Rensujeff, Kaija; Sokka, Sakarias & Koski, Eero. 2017. Taiteen ja
kulttuurin barometri 2016. Taiteilijan tyoskentelyedellytykset muutoksessa. Cuporen
verkkojulkaisuja 42. Kulttuuripolitiikan tutkimuskeskus Cupore & Taiteen
edistamiskeskus. Saatavilla
www.cupore.fi/images/tiedostot/2017/cupore_barometri_2016 13.pdf, haettu 28.3.2018.

Hirvi-ljas, Maria; Rensujeff, Kaija; Sokka, Sakarias & Koski, Eero. 2018. Taiteen ja
kulttuurin barometri 2017. Nuoret taiteentekijat. Cuporen verkkojulkaisuja 47.
Kulttuuripolitiikan tutkimuskeskus Cupore. Saatavilla
www.cupore.fi/images/tiedostot/2018/cupore_barometri_2017_final.pdf, haettu 26.9.2018.

Honkanen, Minna & Niemi, Pauliina. 2010. Adneton kulttuuri. Viittomakieliset
kulttuuripalvelut. Opinnéytetyd. Jyvaskyldn ammattikorkeakoulu. Saatavilla
www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/26393/Honkanen_Minna_Niemi_Pauliina.pdf?seq
uence=3, haettu 6.5.2019.

hooks, bell. 1990. Yearning: Race, gender, and cultural politics. Boston, MA: South End
Press.

Hooshidar, Annika Notér. 2017. Vem far dansa? En studie av en konstnarlig process i en
inkluderad dansensamble. Publikationsserien X Position. Tukholma: Stockholms
konstnarliga hdgskola. Saatavilla http://uniarts.diva-
portal.org/smash/get/diva2:1108483/FULLTEXTO1.pdf, haettu 4.3.2018.

265


http://www.tinfo.fi/documents/valtavastuu2019_raportti.pdf
http://www.kulttuuriakaikille.fi/doc/tutkimukset_ja_raportit/Sata-hankkeen_esiselvitysraportti_2016.pdf
http://www.kulttuuriakaikille.fi/doc/tutkimukset_ja_raportit/Sata-hankkeen_esiselvitysraportti_2016.pdf
http://www.oph.fi/download/150673_pitaisi_laajentaa_tyoalaansa.pdf
http://www.cupore.fi/images/tiedostot/2017/cupore_barometri_2016_13.pdf
http://www.cupore.fi/images/tiedostot/2018/cupore_barometri_2017_final.pdf
http://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/26393/Honkanen_Minna_Niemi_Pauliina.pdf?sequence=3
http://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/26393/Honkanen_Minna_Niemi_Pauliina.pdf?sequence=3
http://uniarts.diva-portal.org/smash/get/diva2:1108483/FULLTEXT01.pdf
http://uniarts.diva-portal.org/smash/get/diva2:1108483/FULLTEXT01.pdf

Houni, Pia. 2000. Naytteljiaidentiteetti. Tulkintoja omaelamakerrallisista
puhendkokulmista. Vaitoskirja. Acta Scenica 5. Nayttelijantyon laitos. Helsinki:
Teatterikorkeakoulu. Saatavilla
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/33755/Acta_Scenica 5 2000.pdf?sequenc
e=1&isAllowed=y, haettu 6.5.2019.

Houni, Pia & Ansio, Heli (toim.). 2013a. Taiteilijan ty0. Taiteilijan hyvinvointi taidetyon
muutoksessa. Helsinki: Tyoterveyslaitos. Saatavilla:
www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/132110/Taiteilijan_tyo.pdf?sequence=1&isAllowe
d=y, haettu 22.3.2019.

Houni, Pia & Ansio, Heli. 2013b. Taiteilijan tyopolku. Teoksessa Houni, Pia & Ansio, Heli
(toim.), Taiteilijan tyd. Taiteilijan hyvinvointi taidetydn muutoksessa. Helsinki:
Tyoterveyslaitos, 72—-83. Saatavilla:
www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/132110/Taiteilijan_tyo.pdf?sequence=1&isAllowe
d=y, haettu 22.3.2019.

Houni, Pia & Ansio, Heli. 2013c. Mita kuuluu, taiteilija? Teoksessa Houni, Pia & Ansio,
Heli (toim.), Taiteilijan ty0. Taiteilijan hyvinvointi taidetydn muutoksessa. Helsinki:
Ty0terveyslaitos, 11-16. Saatavilla:
www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/132110/Taiteilijan_tyo.pdf?sequence=1&isAllowe
d=y, haettu 22.3.2019.

Houni, Pia & Ansio, Heli. 2013d. Miten parantaisin ammattialani tekijoiden hyvinvointia?
Teoksessa Houni, Pia & Ansio, Heli (toim.), Taiteilijan tyd. Taiteilijan hyvinvointi
taidetyon muutoksessa. Helsinki: Tyoterveyslaitos, 208-216. Saatavilla:
www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/132110/Taiteilijan_tyo.pdf?sequence=1&isAllowe
d=y, haettu 22.3.2019.

Houni, Pia & Ansio Heli. 2014. Taiteilijan ammatti tdn&an — tietoja, taitoja, diskursseja.
Yhteiskuntapolitiikka 79:4, 375-387. Saatavilla
www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/125323/houni.pdf?sequence=1, haettu 22.3.2019.

Hughes, Bill. 2002. Disability and the Body. Teoksessa Barnes, Colin; Oliver, Mike &
Barton, Len (toim.), Disability studies today. Cambridge, UK: Polity Press; Malden, MA:
Blackwell Publishers, 58-76.

Huldén, Sanna. 2016. Tillgénglig barnkultur. Ett underlag for fortsatt arbete for en 6kad
funktionshindermedvetenhet inom svensksprakig barnkultur i huvudstadsregionen.
Slutrapport for utredningen inom projektet Tillganglig kultur. Helsinki: Luckan r.f.
Saatavilla www.kulttuuriakaikille.fi/doc/undersokningar_och_rapporter/Tillganglig-
barnkultur_rapport.pdf, haettu 4.3.2019.

Hakkinen, Kaisa. 2004. Nykysuomen etymologinen sanakirja. Helsinki: WSOY.

H&malainen, Pirjo. 2006. Kehitysvammaiset ja taiteen pelisdanndét. Teoksessa Isoméki,
Ahti (toim.), Aurinko ja kolme kuuta. Kehitysvammaiset taidekentan laidalla.

266


https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/33755/Acta_Scenica_5_2000.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/33755/Acta_Scenica_5_2000.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/132110/Taiteilijan_tyo.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/132110/Taiteilijan_tyo.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/132110/Taiteilijan_tyo.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/132110/Taiteilijan_tyo.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/132110/Taiteilijan_tyo.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/132110/Taiteilijan_tyo.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/132110/Taiteilijan_tyo.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/132110/Taiteilijan_tyo.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/125323/houni.pdf?sequence=1
http://www.kulttuuriakaikille.fi/doc/undersokningar_och_rapporter/Tillganglig-barnkultur_rapport.pdf
http://www.kulttuuriakaikille.fi/doc/undersokningar_och_rapporter/Tillganglig-barnkultur_rapport.pdf

Selkokielinen mukautus Ari Sainio. Hdmeenlinna: Kehitysvammaisten taiteilijoiden tuki ry
Kettuki, 16-33.

Ineland, Jens. 2004. Disability, culture and normative environments: The art and therapy
discourse in theatre projects within the disability area. Scandinavian Journal of Disability
Research 6:2, 131-150. Saatavilla www.sjdr.se/articles/10.1080/15017410409512646,
haettu 11.3.2019.

Ineland, Jens. 2005. Logics of Discourses in Disability Arts in Sweden: A Neo-
Institutional Perspective. Disability & Society 20:7, 749-762. Saatavilla
www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/09687590500335766, haettu 11.3.2019.

Ineland, Jens & Sauer, Lennart. 2004. Theatre with people with intellectual disabilities
(ID) as art or therapy? Journal Of Intellectual Disability Research 48, 398—398.

Ineland, Jens & Sauer, Lennart. 2007. Institutional Environments and Sub-Cultural
Belonging: Theatre and intellectual Disabilities. Scandinavian Journal of Disability
Research, 9:1, 46-57. Saatavilla www.sjdr.se/articles/10.1080/15017410601029770, haettu
11.3.2019.

Iphofen, Ron. 2015. Research Ethics in Ethnography/Anthropology. Report commissioned
by Ethics Unit B6, DG Research and Innovation of the European Commission (EC).
Saatavilla http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/n2020/other/hi/ethics-guide-
ethnog-anthrop_en.pdf, haettu 2.10.2018.

Isomé&ki, Ahti. 2004. Marginaalista taidemaailman keskioon. Teoksessa Isomaki, Ahti &
Laurila-Hakulinen, Raisa (toim.), Taju 2004. Sivusta katsoen. Hyvinkaa: Hyvinkaan
taidemuseo, 46—55.

Isomaki, Ahti (toim.). 2006a. Aurinko ja kolme kuuta. Kehitysvammaiset taidekentéan
laidalla. Selkokielinen mukautus Ari Sainio. Hameenlinna: Kehitysvammaisten
taiteilijoiden tuki ry, Kettuki.

Isomaki, Ahti. 2006b. Lukijalle. Teoksessa Isoméki, Ahti (toim.), Aurinko ja kolme kuuta.
Kehitysvammaiset taidekentan laidalla. Selkokielinen mukautus Ari Sainio. Hdmeenlinna:
Kehitysvammaisten taiteilijoiden tuki ry Kettuki, 7-9.

Isoméki, Ahti & Laurila-Hakulinen, Raisa (toim.), 2004. Taju 2004. Sivusta katsoen.
Hyvinkaa: Hyvinkaan taidemuseo

Isomaki, Jaana. 2006. Taiteen tekeminen vaikuttaa koko eldmaan. Teoksessa Isomaki, Ahti
(toim.), Aurinko ja kolme kuuta. Kehitysvammaiset taidekentéan laidalla. Selkokielinen
mukautus Ari Sainio. Hdmeenlinna: Kehitysvammaisten taiteilijoiden tuki ry Kettuki, 48—
50.

Itkonen, Satu. 2006. Teoksessa Isoméki, Ahti (toim.), Aurinko ja kolme kuuta.
Kehitysvammaiset taidekentan laidalla. Hameenlinna: Kehitysvammaisten taiteilijoiden
tuki ry Kettuki, 40—47.

267


http://www.sjdr.se/articles/10.1080/15017410409512646
http://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/09687590500335766
http://www.sjdr.se/articles/10.1080/15017410601029770
http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/other/hi/ethics-guide-ethnog-anthrop_en.pdf
http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/other/hi/ethics-guide-ethnog-anthrop_en.pdf

Itkonen, Satu. 2008. Mik& mahtava Morkd! Poimintoja kehitysvammaisten taiteesta.
Hameenlinna: Kehitysvammaisten taiteilijoiden tuki ry Kettuki.

Jakonen, Mikko. 2014. Uusi ty0 ja prekarisaatio: Tyon muutosten vaikutukset
suomalaiseen hyvinvointivaltioon ja poliittiseen jarjestaytymiseen. Tiede & edistys:
monitieteinen aikakauslehti, 39:4, 287-320.

Jakonen, Mikko. 2015. Talous ja ty0 prekaarissa yhteiskunnassa. Teoksessa Jakonen,
Mikko & Silvasti, Tiina (toim.), Talouden uudet muodot. Helsinki: Into, 92-121.

Jakonen, Mikko. 2019. Tydssakéayvan koyhan elama vaatii jokapéaivéista rohkeutta.
Teoksessa Heteméki, llari; Koskinen, Hannu; Pulkkinen, Tuija & Valiverronen, Esa
(toim.), Kaikenlaista rohkeutta. Helsinki: Gaudeamus, 57-112.

Johnston, Kirsty. 2016. Disability theatre and modern drama: Recasting modernism.
Lontoo: Bloomsbury Methuen Drama.

Jokelainen, Synndve. 2019. Taidestudiotoiminta — taiteilijuutta, osallisuutta ja
tyollistymista edistéava toimintamalli. Hameenlinna: Kettuki. Saatavilla
https://kettuki.fi/uploads/filessf KETTUKI_TAIDESTUDIOTOIMINTA.pdf, haettu
20.3.2019.

Jokinen, Elina. 2010. Vallan kirjailijat. Valtion apurahoituksen merkitys kirjailijoille
vuosituhannen vaihteen Suomessa. Helsinki: Avain.

Juntunen, Marja-Leena; Karlsen, Sidsel; Kuoppamaki, Anna; Laes, Tuulikki & Muhonen,
Sari. 2014. Envisioning imaginary spaces for musicking: Equipping students for leaping
into the unexplored. Music Education Research, 16:3, 251-266. Saatavilla www-
tandfonline-com.ezproxy.jyu.fi/doi/abs/10.1080/14613808.2014.899333, haettu 5.3.2018.

Jannes, Laura. 1998. Tanssiko muka tyota? Selvitys tanssitaiteilijoiden tyollistymiseen
vaikuttavista rakenteellisista tekijoista. Teatterikorkeakoulun julkaisu no 29.

Kallio-Tavin, Mira. 2013. Encountering the self, other and third. Researching the
crossroads of art pedagogy, levinasian ethics and disability studies. Vaitoskirja 63/2013.
Taiteiden laitos. Taiteiden, suunnittelun ja arkkitehtuurin korkeakoulu. Aalto-yliopisto.
Saatavilla https://shop.aalto.fi/media/attachments/bf3ce/Kallio-Tavin.pdf, haettu 4.3.2018.

Kaikkonen, Markku. 2009. Erityismusiikkikasvatus. Teoksessa Louhivuori, Jukka;
Paananen, Pirkko & Vakevé, Lauri (toim.), Musiikkikasvatus. Nakokulmia kasvatukseen,
opetukseen ja tutkimukseen. Helsinki: Suomen Musiikkikasvatusseura FISME r.y., 203—
218.

Kanste, Outi; Sainio, Paivi; Halme, Nina & Nurmi-Koikkalainen, Pdivi. 2017.
Toimintarajoitteisten nuorten hyvinvointi ja avun saaminen - Toteutuuko yhdenvertaisuus?
Kouluterveyskyselyn tuloksia. Tutkimuksesta tiiviisti 24, elokuu 2017. Helsinki: Terveyden
ja hyvinvoinnin laitos. Saatavilla

268


https://kettuki.fi/uploads/files/KETTUKI_TAIDESTUDIOTOIMINTA.pdf
https://www-tandfonline-com.ezproxy.jyu.fi/doi/abs/10.1080/14613808.2014.899333
https://www-tandfonline-com.ezproxy.jyu.fi/doi/abs/10.1080/14613808.2014.899333
https://shop.aalto.fi/media/attachments/bf3ce/Kallio-Tavin.pdf

www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/135231/URN ISBN 978-952-302-838-
8.pdf?sequence=1&isAllowed=y, haettu 17.1.2019.

Kantokorpi, Otso. 2004. Onko vammaistaidetta olemassa? Teoksessa Englund, Soile &
Kantokorpi, Otso (toim.), Toiset meista. Galleria 2003. Some of us. Gallery 2003.
Helsinki: Like, Kulttuuriyhdistys Suomen EUCREA ry, TARU-projekti &
Kellarikustannus, 19-24.

Karhunen, Maija. 2016. Kaipaamme jarkytyksié arkeen. Tulilinjalla-kolumni. Tukilinja
4/2016, 11.

Karhunen, Paula. 2013. Maahanmuuttajataiteilijat taiteen tukijarjestelmassa. Taiteen
edistamiskeskus. Saatavilla
www.taike.fi/documents/10921/0/Maahanmuuttajataiteilijat+taiteen+tukijarjestelmassa.pdf
, haettu 22.1.2018.

Karttunen, Sari. 1988. Taide pitka — leipa kapea. Tutkimus kuvataiteilijoiden asemasta
Suomessa 1980-luvulla. Helsinki: Valtion painatuskeskus.

Karttunen, Sari. 1992. Kuvataiteilijan ammatti. Katsaus viimeaikaisiin
tutkimussuuntauksiin taiteilijan asema -tutkimuksen néakdkulmasta. Helsinki: Taiteen
keskustoimikunta, tutkimus- ja julkaisuyksikko.

Karttunen, Sari. 1993. Valokuvataiteilijan asema. Tutkimus Suomen
valokuvataiteilijakunnan rakenteesta ja sosiaalis-taloudellisesta asemasta 1980-1990-
luvun vaihteessa. Helsinki: Taiteen keskustoimikunta.

Karttunen, Sari. 2002. Taiteilijan maarittely. Refleksiivisyyden esteita ja edellytyksia
taidepoliittisessa tutkimuksessa. Joensuun yliopiston yhteiskuntatieteellisia julkaisuja.
Joensuu: Joensuun yliopisto.

Karttunen, Sari. 2006. Kuvataiteilijoiden koulutusurat. Ammattiopinnot Suomessa ja
ulkomailla = Educational profiles of visual artists: professional studies in Finland and
abroad. Helsinki: Taiteen keskustoimikunta.

Kauppila, Aarno. 2013. Kansalaisuus ja sen ideaalit vammaispolitiikassa kriittisen
kyvykkyyksien tutkimuksen ndkokulmasta tarkasteltuna. Pro gradu -tutkielma.
Kasvatustieteet (yleinen ja aikuiskasvatustiede). Kayttaytymistieteiden laitos. Helsingin
yliopisto. Saatavilla
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/41895/kansalai.pdf?sequence=1&isAllowe
d=y, haettu 18.1.20109.

Kauppila, Aarno & Mietola, Reetta. 2017. Kuka suostuu ja mihin? Tutkimuseettisten
haasteiden ja ratkaisujen aarelld. Nuorisotutkimus 35:4, 74-80.

Kettuki. 2017. Toimintakertomus 2016. Saatavilla
https://kettuki.fi/uploads/images/Kettuki Toimintakertomus 2016.pdf, haettu 4.3.2018.

269


http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/135231/URN_ISBN_978-952-302-838-8.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/135231/URN_ISBN_978-952-302-838-8.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.taike.fi/documents/10921/0/Maahanmuuttajataiteilijat+taiteen+tukijarjestelmassa.pdf
http://www.taike.fi/documents/10921/0/Maahanmuuttajataiteilijat+taiteen+tukijarjestelmassa.pdf
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/41895/kansalai.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/41895/kansalai.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://kettuki.fi/uploads/images/Kettuki_Toimintakertomus_2016.pdf

Kettuki. 2018. Erityistaidetoiminnan alan kehittamiskyselyn yhteenveto. Saatavilla
https://kettuki.fi/news/227/89/Erityistaidetoiminnan-kehittamiskyselyn-tulokset, haettu
2.12.2018.

Knutes Nyqvist, Helen & Stjerna, Marie-Louise. 2017. Artistry and disability — Doing art
for real? Affordances at a day activity centre with an artistic profile. Disability & Society
32:7. Saatavilla www.tandfonline.com/eprint/nsGBIXVSX5KpwfCcY QiG/full, haettu
26.1.2018.

Koivisto, Maija. 2010. "Ottaisiko soihdun vai lahtisikd kulkemaan pime&ssa”. Lausunta
viittomakielisen yhteison kieli-identiteetin ilmentdjana Kuurojen valtakunnallisten
kulttuuripaivien 50-vuotisessa historiassa. Pro gradu -tutkielma. Luokanopettajakoulutus.
Opettajankoulutuksen laitos. Kasvatustieteiden tiedekunta. Jyvaskylan yliopisto.

Koivunen, Hannele & Marsio, Leena. 2006. Reilu kulttuuri? Kulttuuripolitiikan eettinen
ulottuvuus ja kulttuuriset oikeudet. Opetusministerion julkaisuja 2006:50. Kulttuuri-,
liikunta- ja nuorisopolitiikan osasto. Helsinki: Opetusministerid. Saatavilla
https://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/79940/opm50.pdf?sequence=1,
haettu 18.1.2018.

Kolehmainen, Pekka. 2013. Miten soittoharrastus muuttuu ammatiksi? Millainen on
nykypaivan suomalainen rytmimuusikko, ja miten sellaiseksi paadytaan? Opinnaytetyo.
Sibelius-Akatemia.

Koppinen, Sami. 2015. Musiikillisen toimijuuden ja identiteetin rakentuminen Musiikin
erityispalvelukeskus Resonaarissa. Vuorovaikutuksellisuus soitonopetuksessa. Pro
gradu -tutkielma. Etnomusikologia. Viestinnan, median ja teatterin yksikkd. Tampereen
yliopisto. Saatavilla https://tampub.uta.fi/nandle/10024/97223, haettu 6.4.2018.

Korhonen, Kaisu. 1993. Seminaarin avaus. Julkaisussa Kulttuuri kuurojen voimavarana.
Seminaari ja kuvataidetapahtuma 2.-4.10.1992 Valkea talo, Ilkantie 4, Helsinki. Raportti.
Helsinki: Kuurojen Liitto ry / Kulttuurikeskus & Opintotoiminnan Keskusliitto, 2—3.

Korpela, Helena. 2016. "Menndcdn juomaan viinii Wieniin!” Pertti Kurikan Nimipdivit ja
vammaisuuden kuvaamisen tavat mediassa euroviisukevaana 2015. Pro gradu. Tampereen
yliopisto. Saatavilla http://tampub.uta.fi/handle/10024/99443, haettu 18.1.2018.

Koskenvuo, Karoliina; Hytti, Helka & Autti-Rama, Ilona. 2011. Seurantatutkimus nuorten
kuntoutusrahasta ja tyokyvyttomyyselakkeelle siirtymisestd. Kuntoutus 3/2011, 22—-30.
Saatavilla https://issuu.com/kuntoutussaatio/docs/kuntoutus-3-11-final, haettu 22.10.2018.

Kovanen, Jaana. 2012. Tanssijan tyollistyminen. Milla keinoin tanssija ty6llistyy?
Opinndytety®. Tanssijan maisteriohjelma. Helsinki: Teatterikorkeakoulu. Saatavilla
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/34781/Kovanen_Jaana_2012.pdf?sequence
=1&isAllowed=y, haettu 6.5.20109.

270


https://kettuki.fi/news/227/89/Erityistaidetoiminnan-kehittämiskyselyn-tulokset
http://www.tandfonline.com/eprint/nsGBIXVSX5KpwfCcYQiG/full
https://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/79940/opm50.pdf?sequence=1
https://tampub.uta.fi/handle/10024/97223
http://tampub.uta.fi/handle/10024/99443
https://issuu.com/kuntoutussaatio/docs/kuntoutus-3-11-final
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/34781/Kovanen_Jaana_2012.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/34781/Kovanen_Jaana_2012.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Krentz, Christopher. 2014. The Hearing Line. How Literature Gains from Deaf People.
Teoksessa Bauman, H-Dirksen L. & Murray, Joseph (toim.), Deaf gain: Raising the stakes
for human diversity. Minneapolis, Minnesota: University of Minnesota Press, 421-435.

Kroger, Teppo. 2002. Tutkimuksen kolme nakokulmaa vammaisuuteen. Janus:
Sosiaalipolitiikan ja sosiaalityon tutkimuksen aikakauslehti 10:1, 27-37.

Kujansuu, Johanna. 2017. Suhtautuminen kehitysvammaisuuteen. Tapaus Pertti Kurikan
Nimipaivat ja Euroviisut 2015. Pro gradu. Tampereen yliopisto. Saatavilla
https://tampub.uta.fi/bitstream/handle/10024/100872/GRADU-
1490943433.pdf?sequence=1, haettu 18.1.2018.

Kulttuuri kuurojen voimavarana. Seminaari ja kuvataidetapahtuma 2.-4.10.1992 Valkea
talo, Ilkantie 4, Helsinki. Raportti (1993). Helsinki: Kuurojen Liitto ry / Kulttuurikeskus &
Opintotoiminnan Keskusliitto, 2—3.

Kulttuuria kaikille -palvelu. 2011. Kulttuurifestivaalien ja -tapahtumien saavutettavuus.
Kevaalla 2011 toteutetun kyselyn tulokset. Kulttuuria kaikille -palvelu / Kehittaminen ja
yhteiskuntasuhteet KEHY'S. Valtion taidemuseo. Saatavilla
www.cultureforall.info/doc/tutkimukset _ja_raportit/Kulttuurifestivaalien_ja_tapahtumien
saavutettavuus.pdf, haettu 18.1.2017.

Kulturradet. 2016. Kultur for alla - Inget hinder. Slutredovisning av Kulturradets arbete
med delmalen inom funktionshinderspolitiken ar 2011-2016. Saatavilla
www.kulturradet.se/Documents/publikationer/2016/kultur_f%c3%b6r_alla.pdf, haettu
16.5.2019.

Kuppers, Petra. 2014. Studying disability arts and culture: an introduction. Basingstoke:
Palgrave Macmillan.

Kuppers, Petra. 2017. Theatre & disability. Lontoo: Palgrave.

Kuutti, Tuija & Raitmaa, Minna (toim.). 2002. Ateljee Hann&ton kissa = Studio Bobtailed
Cat. Nykytaiteen museon julkaisuja 82/2002. Helsinki: Nykytaiteen museo Kiasma.

Kylanpad, Tuomas & Niemi, Raisa. 2008. Taru II: To be continued. Helsinki: Taru-
projekti ja Lasipalatsin Mediakeskus.

Ké&hkonen, Kirsi. 2012. Vammaisten ihmisten kokemukset taide- ja kulttuuripalvelujen
kayttajind. Kyselyyn ja haastatteluihin perustuva selvitys vuonna 2011. Kulttuuria kaikille
-palvelu / Kehittdminen ja yhteiskuntasuhteet KEHYS. Valtion taidemuseo. Saatavilla
www.kulttuuriakaikille.fi/doc/tutkimukset ja_raportit/vammaiset kulttuuripalvelujen_kayt
tajina.pdf, haettu 11.1.2018.

Ké&hkonen, Kirsi. 2013. Suomalaisten teattereiden suhde vammaisiin yleiséihin 2000-
luvulla. Pro gradu -tutkielma. Helsingin yliopisto. Saatavilla
http://kulttuuriakaikille.fi/doc/tutkimukset_ja_raportit/Suomalaisten_teattereiden_suhde v
ammaisiin_yleisoihin_2000-luvulla.pdf, haettu 18.1.2018.

271


https://tampub.uta.fi/bitstream/handle/10024/100872/GRADU-1490943433.pdf?sequence=1
https://tampub.uta.fi/bitstream/handle/10024/100872/GRADU-1490943433.pdf?sequence=1
http://www.cultureforall.info/doc/tutkimukset_ja_raportit/Kulttuurifestivaalien_ja_tapahtumien_saavutettavuus.pdf
http://www.cultureforall.info/doc/tutkimukset_ja_raportit/Kulttuurifestivaalien_ja_tapahtumien_saavutettavuus.pdf
http://www.kulturradet.se/Documents/publikationer/2016/kultur_f%c3%b6r_alla.pdf
http://www.kulttuuriakaikille.fi/doc/tutkimukset_ja_raportit/vammaiset_kulttuuripalvelujen_kayttajina.pdf
http://www.kulttuuriakaikille.fi/doc/tutkimukset_ja_raportit/vammaiset_kulttuuripalvelujen_kayttajina.pdf
http://kulttuuriakaikille.fi/doc/tutkimukset_ja_raportit/Suomalaisten_teattereiden_suhde_vammaisiin_yleisoihin_2000-luvulla.pdf
http://kulttuuriakaikille.fi/doc/tutkimukset_ja_raportit/Suomalaisten_teattereiden_suhde_vammaisiin_yleisoihin_2000-luvulla.pdf

Konkkola, Kalle. 2004. Vammaiskulttuurin nousu. Teoksessa Englund, Soile &
Kantokorpi, Otso (toim.), Toiset meista. Galleria 2003 = Some of us: Gallery 2003.
Helsinki: Like, Kulttuuriyhdistys Suomen EUCREA ry, TARU-projekti &
Kellarikustannus, 13—18.

Konkkola, Kalle. 2017. Lopuksi. Julkaisussa Nurmi-Koikkalainen, Paivi; Ahola, Sanna;
Gissler, Mika; Halme, Nina; Koskinen, Seppo; Luoma, Minna-Liisa; Malmivaara, Antti;
Muuri, Anu; Sainio, Paivi; Séaksjarvi, Katri; Vayrynen, Riikka. Tietoa ja tietotarpeita
vammaisuudesta - analyysia THL:n tietotuotannosta. Tydpaperi 38/2017. Helsinki:
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 55. Saatavilla
www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/135650/URN_ISBN_978-952-302-946-
0.pdf?sequence=1&isAllowed=y, luettu 15.6.2019.

Ladd, Paddy. 2003. Understanding Deaf culture: In search of Deafhood. Clevedon,
England: Multilingual Matters.

Laes, Tuulikki. 2016. Beyond participation: A reflexive narrative of the inclusive
potentials of activist scholarship in music education. Bulletin of the Council for Research
in Music Education No. 210, 137-151. Saatavilla
www.jstor.org.ezproxy.jyu.fi/stable/10.5406/bulcouresmusedu.210-211.0137, haettu
5.3.2018.

Laes, Tuulikki. 2017. The (im)possibility of inclusion: Reimagining the potentials of
democratic inclusion in and through activist music education. Vaitoskirja. Sibelius
Academy of the Universty of the Arts Helsinki: Studia Musica 72. Saatavilla
http://ethesis.siba.fi/files/nbnfife201705096359.pdf, haettu 5.3.2018.

Laes, Tuulikki & Schmidt, Patrick. 2016. Activism within music education. Working
towards inclusion and policy change in the Finnish music school context. British Journal
of Music Education 33:1, 5-23. Saatavilla http://urn.fi/lURN:NBN:fi-fe2019032910500,
luettu 14.8.2019.

Laes, Tuulikki & Westerlund, Heidi. 2018. Performing disability in music teacher
education: Moving beyond inclusion through expanded professionalism. International
Journal of Music Education 36:1, 34-46. Saatavilla
https://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/0255761417703782, haettu 17.5.2019.

Lahtinen, Emmi; Jakonen, Olli & Sokka, Sakarias. 2017. Yhdenvertainen kulttuuri!
Selvitys vammaisyhteisdjen kulttuuritoimintaan ja kulttuurin saavutettavuuden
edistdmiseen myonnettavista valtionavustuksista. Cuporen verkkojulkaisuja 41.
Kulttuuripolitiikan tutkimuskeskus Cupore. Saatavilla
www.cupore.fi/images/tiedostot/2017/cupore_yhdenvertainenkulttuuri.pdf, haettu
11.1.2018.

Laitinen, Matti; Marsh, Charlotta & Pietild, Paula. 2014. Kynnyksen 40 vuotta:
Vammaisten oikeuksista, vammaisten aanelld. Teoksessa Laitinen, Matti & Saraste, Heini
(toim.), Elaméan kynnyksella: Vammaisliikkeen synty. Helsinki: Into, 11-52.

272


http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/135650/URN_ISBN_978-952-302-946-0.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/135650/URN_ISBN_978-952-302-946-0.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.jstor.org.ezproxy.jyu.fi/stable/10.5406/bulcouresmusedu.210-211.0137
http://ethesis.siba.fi/files/nbnfife201705096359.pdf
http://urn.fi/URN:NBN:fi-fe2019032910500
https://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/0255761417703782
http://www.cupore.fi/images/tiedostot/2017/cupore_yhdenvertainenkulttuuri.pdf

Laitinen, Matti & Saraste, Heini (toim.). 2014. El&dman kynnyksella: Vammaisliikkeen
synty. Helsinki: Into.

Lane, Harlan, Hoffmeister, Robert & Bahan, Ben. 1996. A journey into the DEAF-
WORLD. San Diego (California): DawnSignPress.

Laurento, Anne-Mari. 1993. Kuurojen teatteri. Julkaisussa Kulttuuri kuurojen
voimavarana. Seminaari ja kuvataidetapahtuma 2.-4.10.1992 Valkea talo, llkantie 4,
Helsinki. Raportti. Helsinki: Kuurojen Liitto ry / Kulttuurikeskus & Opintotoiminnan
Keskusliitto, 11-12.

Lee, Phil. 2002. Shooting for the moon: Politics and disability at the beginning of the
twenty-first century. Teoksessa Barnes, Colin; Oliver, Mike & Barton, Len (toim.),
Disability studies today. Cambridge, UK: Polity Press; Malden, MA: Blackwell Publishers,
139-161.

Lehenkari, Laura. 2018. Taiteilijoiden eriarvoisuus: tutkimus menestyksen kasautumisesta
suomalaisten kuvataiteilijoiden keskuudessa 2000-luvulla. Taidehistoria. Historian,
kulttuurin ja taiteiden tutkimuksen laitos. Humanistinen tiedekunta. Turun yliopisto.
Saatavilla
www.utupub.fi/bitstream/handle/10024/146110/Lehenkari_Laura_opinnayte.pdf?sequence
=1&isAllowed=y, haettu 6.5.20109.

Lehtoméki, Helena. 1993. Kuvataidetapahtuman 4.10. avaus. Julkaisussa Kulttuuri
kuurojen voimavarana. Seminaari ja kuvataidetapahtuma 2.-4.10.1992 Valkea talo,
Ilkantie 4, Helsinki. Raportti. Helsinki: Kuurojen liitto ry / Kulttuurikeskus &
Opintotoiminnan Keskusliitto, 67—68.

Leka, Kaisa. 2007. Kaisa Leka. Julkaisussa TARU-projekti ja Lasipalatsin Mediakeskus
Oy, Tarpeita. Saatavilla www.taru.info/images/stories/taru_documents/tarpeitatarul-
102.pdf, haettu 13.5.2019.

Lepistd, Vappu. 1991. Kuvataiteilija taidemaailmassa: Tapaustutkimus kuvataiteellisen
toiminnan sosiaalipsykologisista merkityksista. Vaitoskirja. Helsinki: Tutkijaliitto.

Leppiniemi, Paivi. 2013. Erityisoppilaiden osittainen integraatio yleisopetukseen.
Kasvatustieteen pro gradu -tutkielma. Opettajankoulutuslaitos. Jyvéskylan yliopisto.
Saatavilla https://jyx.jyu.fi/handle/123456789/42934, haettu 2.12.2018.

Lerner, Neil & Straus, Joseph N. (toim.). 2006. Sounding off: Theorizing disability in
music. New York; Lontoo: Routledge.

Liinamaa, Arja. 1995. Taidetta vai terapiaa? Normaalia vai ei? Sanomalehtijulkisuuden
kulttuuriset l&hestymistavat kun aiheena ovat vammaiset taiteilijat. Pro gradu -tutkielma.
Sosiologian laitos. Jyvéskylan yliopisto.

Linnakangas, Ritva; Suikkanen, Asko; Savtschenko, Victor & Virta, Lauri. 2006. Uuden
alussa vai umpikujassa? Vammaiset matkalla yhdenvertaiseen kansalaisuuteen. Stakes,

273


http://www.utupub.fi/bitstream/handle/10024/146110/Lehenkari_Laura_opinnayte.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.utupub.fi/bitstream/handle/10024/146110/Lehenkari_Laura_opinnayte.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.taru.info/images/stories/taru_documents/tarpeitataru1-102.pdf
http://www.taru.info/images/stories/taru_documents/tarpeitataru1-102.pdf
https://jyx.jyu.fi/handle/123456789/42934

Raportteja 15/2006. Helsinki: Stakes. Saatavilla
www.stakes.fi/verkkojulkaisut/raportit/R15-2006-VERKKO.pdf, haettu 22.10.2018.

Linnapuomi, Aura. 2009. Kuvataidekoulut kuuluvat kaikille! Taiteen perusopetuslain
(633/1998) ja Kuvataiteen yleisen oppimaaran valtakunnallisten opetussuunnitelman
perusteiden tarkastelua kuvataidekoulujen saavutettavuuden kannalta. Pro

gradu -tutkielma. Arts Management -maisteriohjelma. Helsinki: Sibelius-Akatemia.
Saatavilla

www.kulttuuriakaikille.fi/doc/tutkimukset ja raportit/kuvataidekoulut kuuluvat kaikille.p
df, haettu 7.4.2018.

Loeffler, Summer. 2014. Deaf Music: Embodying Language and Rythm. Teoksessa
Bauman, H-Dirksen L. & Murray, Joseph (toim.), Deaf gain: Raising the stakes for human
diversity. Minneapolis, Minnesota: University of Minnesota Press, 436-456.

Loijas, Sari. 1994. Rakas rama elama. Vammaisten nuorten elaménhallinta ja
elamankulku. Raportteja 155. Helsinki: Stakes.

Lubet, Alex. 2011. Music, disability, and society. Philadelphia: Temple University Press.

Maijala, Pirre Pauliina. 2003. Muusikon matka huipulle. Tutkimus soittamisen
eksperttiydesta. Helsinki: Suomen psykologinen seura.

Martin, Mari. 2017. Lastenkulttuurikeskukset osallisuutta tuottamassa. Huoltajien taustat
ja kokemukset taide- ja kulttuurikasvatukseen osallistumisen maarittdjind. Suomen
lastenkulttuurikeskusten liitto, Taideyliopiston CERADA-tutkimuskeskus ja
ArtsEqual-hanke. Saatavilla
https://sites.uniarts.fi/documents/14230/0/Osallisuustutkimus+%28PDF%29/031233d9-
47af-4bc7-af47-c81ec37181d4, haettu 7.4.2018.

Masefield, Paddy. 2006. Strength: Broadsides from disability on the arts: An anthology of
writing on disability, the arts, and disability arts. Stoke on Trent: Trentham Books.

Mattila, Saara. 2013. Keskustelu kehitysvammaisten taiteesta — suhteessa taiteen
teorioihin. Pro gradu. Jyvéskylan yliopisto. Saatavilla
https://jyx.jyu.fi/dspace/bitstream/handle/123456789/41134/URN:NBN:fi:jyu-
201304041387.pdf?sequence=1, haettu 1.3.2018.

Meekosha, Helen. 1998. Body battles: Bodies, gender and disability. Teoksessa
Shakespeare, Tom (toim.), The disability reader: Social science perspectives. Lontoo:
Continuum, 65-78.

Mercer, Geoff. 2002. Emancipatory disability research. Teoksessa Barnes, Colin; Oliver,
Mike & Barton, Len (toim.), Disability studies today. Cambridge, UK: Polity Press;
Malden, MA: Blackwell Publishers, 228-249.

Mikkonen, Raija; Turunen, Virpi & Heine, Pauliina. 2009. Kirsikoti. Unelmasta totta =
Dream to reality. Lieksa: Kirsikoti.

274


http://www.stakes.fi/verkkojulkaisut/raportit/R15-2006-VERKKO.pdf
http://www.kulttuuriakaikille.fi/doc/tutkimukset_ja_raportit/kuvataidekoulut_kuuluvat_kaikille.pdf
http://www.kulttuuriakaikille.fi/doc/tutkimukset_ja_raportit/kuvataidekoulut_kuuluvat_kaikille.pdf
https://sites.uniarts.fi/documents/14230/0/Osallisuustutkimus+%28PDF%29/031233d9-47af-4bc7-af47-c81ec37181d4
https://sites.uniarts.fi/documents/14230/0/Osallisuustutkimus+%28PDF%29/031233d9-47af-4bc7-af47-c81ec37181d4
https://jyx.jyu.fi/dspace/bitstream/handle/123456789/41134/URN:NBN:fi:jyu-201304041387.pdf?sequence=1
https://jyx.jyu.fi/dspace/bitstream/handle/123456789/41134/URN:NBN:fi:jyu-201304041387.pdf?sequence=1

Millett-Gallant, Ann. 2010. The disabled body in contemporary art. New York: Palgrave
Macmillan.

Millett-Gallant Ann & Howie, Elizabeth (toim.). 2016. Disability and art history.
Abingdon, Oxon; New York: Routledge.

Mitchell, David & Snyder, Sharon. 2012. Minority model: From liberal to neoliberal
futures of disability. Teoksessa Watson, Nick; Roulstone, Alan & Thomas, Carol (toim.),
2012. Routledge handbook of disability studies. Lontoo, New York: Routledge, 42-50.

Moilanen, Aatu. 2006. “Otetaan vastuu omista asioista.” Suomen sokeainkoulut
kansakoululaitoksen rinnalla vuosina 1865-1939. Véitoskirja. Joensuun yliopiston
kasvatustieteellisia julkaisuja 115. Joensuun yliopisto. Saatavilla
http://epublications.uef.fi/pub/urn_isbn_952-458-825-0/urn_isbn_952-458-825-0.pdf

Morris, Jenny. 1991. Pride against prejudice: A personal politics of disability. Lontoo: The
Women’s Press.

MOT-sanakirjasto - MOT Dictionaries. 2019a. Invalid. MOT Englanti. Kielikone Oy &
Gummerus Kustannus Oy. Saatavilla https://mot-kielikone-
fi.ezproxy.jyu.fi/mot/jyu/netmot.exe, haettu 30.6.2019.

MOT-sanakirjasto - Mot Dictionaries. 2019b. Affirmative. MOT Englanti. Kielikone Oy &
Gummerus Kustannus Oy. Saatavilla https://mot-kielikone-
fi.ezproxy.jyu.fi/mot/jyu/netmot.exe, haettu 30.6.2019.

MOT-sanakirjasto - MOT Dictionaries. 2019c. Badge. MOT Englanti. Kielikone Oy &
Gummerus Kustannus Oy. Saatavilla https://mot-kielikone-
fi.ezproxy.jyu.fi/mot/jyu/netmot.exe, haettu 30.6.2019.

Myrskyld, Pekka. 2009. Hyvinvointikatsaus 1/2009. Tilastokeskus. Saatavilla
www.stat.fi/artikkelit/2009/art_2009-03-16_002.htmlI?s=0, haettu 2.12.2018.

Naukkarinen, Aimo. 2003. Inklusiivista koulua rakentamassa. Tutkimus yleisopetuksen
koulun ja erityiskoulun yhdistymisen prosessista. Monisteita 9/2003. Helsinki:
Opetushallitus. Saatavilla http://utbildningsstyrelsen.fi/download/47221_osallistu2005.pdf,
haettu 2.12.2018.

Niemeld, Anna. 2007. "Joutuu vahan taisteleen™. Tutkimus vammaisten ja kuurojen
nuorten koulutuspoluista. Tutkimuksia 29. Helsinki: Opiskelijajarjestdjen tutkimusséatio
Otus rs. Saatavilla www.esok.fi/esok-hanke/julkaisut/joutuu/otus29.pdf, haettu 6.3.2018.

Niemi, Anna-Maija & Kurki, Tuuli. 2013. Amislaiseksi valmistettu, valmennettu,
kuntoutettu ja ohjattu? Teoksessa Brunila, Kristiina; Hakala, Katariina; Lahelma, Elina &
Teittinen, Antti (toim.), Ammatillinen koulutus ja yhteiskunnalliset eronteot. Helsinki:
Gaudeamus, 201-215.

275


http://epublications.uef.fi/pub/urn_isbn_952-458-825-0/urn_isbn_952-458-825-0.pdf
https://mot-kielikone-fi.ezproxy.jyu.fi/mot/jyu/netmot.exe
https://mot-kielikone-fi.ezproxy.jyu.fi/mot/jyu/netmot.exe
https://mot-kielikone-fi.ezproxy.jyu.fi/mot/jyu/netmot.exe
https://mot-kielikone-fi.ezproxy.jyu.fi/mot/jyu/netmot.exe
https://mot-kielikone-fi.ezproxy.jyu.fi/mot/jyu/netmot.exe
https://mot-kielikone-fi.ezproxy.jyu.fi/mot/jyu/netmot.exe
http://www.stat.fi/artikkelit/2009/art_2009-03-16_002.html?s=0
http://utbildningsstyrelsen.fi/download/47221_osallistu2005.pdf
http://www.esok.fi/esok-hanke/julkaisut/joutuu/otus29.pdf

Niemi, Anna-Maija; Mietola, Reetta & Helakorpi, Jenni. 2010. Erityisluokka
elamankulussa. Selvitys peruskoulussa erityisluokalla opiskelleiden vammaisten,
romanivaestoon kuuluvien ja maahanmuuttajataustaisten nuorten aikuisten koulutus- ja
tyoelaméakokemuksista. Siséasiainministerion julkaisu 1/2010. Helsinki:
Sisdasiainministerio. Saatavilla
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/79734/sm_012010.pdf, haettu
16.4.20109.

Nieminen, Raija. 1993. Kuurojen kulttuurikeskus. Julkaisussa Kulttuuri kuurojen
voimavarana. Seminaari ja kuvataidetapahtuma 2.-4.10.1992 Valkea talo, llkantie 4,
Helsinki. Raportti. Helsinki: Kuurojen Liitto ry / Kulttuurikeskus & Opintotoiminnan
Keskusliitto, 3—7.

Nikander, Pirjo. 2010. Laadullisten aineistojen litterointi, kddntaminen ja validiteetti.
Teoksessa Ruusuvuori, Johanna; Nikander, Pirjo & Hyvérinen, Matti (toim.), Haastattelun
analyysi. Tampere: Vastapaino, 432—445.

Norddahl, Margrét M. 2014. "Af pvi ad ég elska myndlist™: eigindleg rannsokn & stodu
listafdlks med proskahémlun. Maisterintutkielma. Listkennsludeild. Listahaskoli islands.
Saatavilla https://skemman.is/handle/1946/19986, haettu 20.3.2019.

Ojala, Taneli & Lavikainen, Anniina. 2017. Omannékoistd elamaa rakentamassa.
Kuuloliiton nuorisoty® nuoren itsetuntoa ja identiteetin kasvua tukemassa. Nuorisotutkimus
35:4, 60-65.

OKM. 2014. Taiteen ja kulttuurin saavutettavuus. Loppuraportti. Opetus- ja
kulttuuriministerion tydryhméamuistioita ja selvityksia 2014:15. Kulttuuri-, liikunta- ja
nuorisopolitiikan osasto. Helsinki: Opetus- ja kulttuuriministeri. Saatavilla
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/75254/tr15.pdf, haettu 18.1.2018.

Oliver, Michael. 1990. The politics of disablement. Basingstoke: Macmillan.

Oliver, Michael. 1996. Understanding disability: from theory to practice. Basingstoke:
Macmillan.

Oliver, Mike. 1992. Changing the social relations of research production? Disability,
Handicap & Society, 7:2, 101-114. Saatavilla www-tandfonline-
com.ezproxy.jyu.fi/doi/pdf/10.1080/02674649266780141, haettu 31.1.3019.

OPM. 2002. Kulttuuria kaikille. Esitys vammaiskulttuurin ja kulttuurin saavutettavuuden
edistamiseksi. Tyoryhméan muistio. Opetusministerion julkaisuja 30:2002. Helsinki:
Opetusministerid. Saatavilla
https://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/80825/opmtr30.pdf?sequence=1
&isAllowed=y, haettu 18.1.2019.

OPM. 2004. Taide tarjolle, kulttuuri kaikille. Vammaiset ja kulttuuri -toimikunnan ehdotus
toimenpideohjelmaksi 2004. Opetusministerion julkaisuja 2004:29. Helsinki:

276


http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/79734/sm_012010.pdf
https://skemman.is/handle/1946/19986
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/75254/tr15.pdf
https://www-tandfonline-com.ezproxy.jyu.fi/doi/pdf/10.1080/02674649266780141
https://www-tandfonline-com.ezproxy.jyu.fi/doi/pdf/10.1080/02674649266780141
https://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/80825/opmtr30.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/80825/opmtr30.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Opetusministerid. Saatavilla
www.Kulttuuriakaikille.fi/doc/ohjelmat ja strategiat/taide tarjolle kulttuuri kaikille ehdo
tus toimenpideohjelmaksi.pdf, haettu 18.1.2018.

OPM. 2005. Viittomakielisten teatteripalveluiden kehittaminen. Opetusministerion
tyoryhmémuistioita ja selvityksid 2005:36. Kulttuuri, litkunta- ja nuorisopolitiikan osasto.
Helsinki: Opetusministeri6. Saatavilla
https://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/80293/tr36.pdf?sequence=1&isA
[lowed=y, haettu 18.1.2018.

OPM. 2006. Taiteen ja kulttuurin saavutettavuus. Opetusministerion toimintaohjelma
2006-2010. Opetusministerion julkaisuja 2006:6. Helsinki: Opetusministerio. Saatavilla
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/80024/opm6.pdf?sequence=1&is
Allowed=y, haettu 18.1.2018.

OPM. 2008. Valtionosuuden piirissa olevien taide- ja kulttuurilaitosten saavutettavuus.
Syksylla 2007 toteutetun kyselyn tulokset. Kulttuuri-, liikunta- ja nuorisopolitiikan osasto.
Helsinki: Opetusministerid. Saatavilla

www.kulttuuriakaikille.fi/doc/tutkimukset ja_raportit/saavutettavuuskyselyn_tulokset 200
7.pdf, haettu 18.1.2018.

OPM. 2009. Euroopan korkeakouluopiskelijoiden sosiaaliset ja taloudelliset olot.
Opetusministerion politiikka-analyyseja 2009:1. Helsinki: Opetusministerio.

Oxford Dictionaries. 2019. Identity politics. Saatavilla
https://en.oxforddictionaries.com/definition/identity politics, haettu 2.4.2019.

Paanetoja Jaana. 2018. Hairinta ja muu epaasiallinen kohtelu elokuva- ja teatterialalla.
Selvitysraportti. Opetus- ja kulttuuriministerion julkaisuja 2018:31. Helsinki: Opetus- ja
kulttuuriministerid. Saatavilla http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/hand-
1e/10024/161024/OKM_31 2018 10092018.pdf?sequence=1&isAllowed=y, haettu
19.5.20109.

Padden, Carol & Humphries, Tom. 1988. Deaf in America: Voices from a culture. Lontoo:
Harvard University Press.

Padden, Carol & Humphries, Tom. 2005. Inside Deaf culture. Cambridge, Massachuttes:
Harvard University Press.

Paterson, Kevin. 2012. It’s about time! Undestanding the experience of speech impairment.
Teoksessa Watson, Nick; Roulstone, Alan & Thomas, Carol (toim.), Routledge handbook
of disability studies. Lontoo, New York: Routledge, 165-177.

Penttild, Johanna. 2012. Hitaasti, mutta varmasti? Saavutettavuuden edistyminen
yliopistoissa ja ammattikorkeakouluissa 2000-luvulla. Opetus- ja kulttuuriministerién
julkaisuja 2012:10. Helsinki: Opetus- ja kulttuuriministerid. Saatavilla

277


http://www.kulttuuriakaikille.fi/doc/ohjelmat_ja_strategiat/taide_tarjolle_kulttuuri_kaikille_ehdotus_toimenpideohjelmaksi.pdf
http://www.kulttuuriakaikille.fi/doc/ohjelmat_ja_strategiat/taide_tarjolle_kulttuuri_kaikille_ehdotus_toimenpideohjelmaksi.pdf
https://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/80293/tr36.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/80293/tr36.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/80024/opm6.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/80024/opm6.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.kulttuuriakaikille.fi/doc/tutkimukset_ja_raportit/saavutettavuuskyselyn_tulokset_2007.pdf
http://www.kulttuuriakaikille.fi/doc/tutkimukset_ja_raportit/saavutettavuuskyselyn_tulokset_2007.pdf
https://en.oxforddictionaries.com/definition/identity_politics
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/hand-le/10024/161024/OKM_31_2018_10092018.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/hand-le/10024/161024/OKM_31_2018_10092018.pdf?sequence=1&isAllowed=y

http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/79139/o0km10.pdf?sequence=1&is
Allowed=y, haettu 27.3.2019.

Penttinen, Johanna. 2007. Taidetta yllattavissa yhteyksissa. Kehitysvammaisten
kuvataidetoiminnan merkityksen tarkastelua. Opinndytety®. Sosiaalialan koulutusohjelma.
Jyvéskylan ammattikorkeakoulu. Saatavilla
www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/17847/TMP.objres.479.pdf?sequence=2&isAllow
ed=y, haettu 7.4.2018.

Peréld, Taru. 2019. Saavutettavuussuunnitelma residenssitoiminnan nakokulmasta. Case
Kanttila. Opinndytetyd. Humanistinen ammattikorkeakoulu. Saatavilla
www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/167869/Per%c3%a41%c3%a4_Taru.pdf?sequence
=3&isAllowed=y, haettu 18.5.2019.

Peters, Cynthia L. 2000. Deaf American literature: From carnival to the canon.
Washington D.C.: Gallaudet University Press.

Pietikdinen, Minna. 2013. Vajaamielisia ja punkkareita — diskursseja kehitysvammaisista.
Pro gradu -tutkielma. Sosiaalitieteiden laitos. Valtiotieteellinen tiedekunta. Helsingin
yliopisto. Saatavilla https://helda.helsinki.fi/handle/10138/38225, haettu 6.4.2018.

Pietild, Ilkka. 2010. Vieraskielisten haastattelujen analyysi ja raportointi. Teoksessa
Ruusuvuori, Johanna; Nikander, Pirjo & Hyvérinen, Matti (toim.), Haastattelun analyysi.
Tampere: Vastapaino, 411-423.

Pietild, Paula & Laitinen, Matti. 2011. ”Koulutusta kaikille?”” — esteettomyys
korkeakoulujen rakenteellisen kehittdmisen haasteena. Ammattikasvatuksen aikakausikirja
13:3, 68-77. Saatavilla https://akakk.fi/wp-content/uploads/Aikak 2011 3 lehti.pdf,
haettu 18.4.20109.

Piipponen-Karkulowski, Jonna. 2010. Itse sekoitetut varit. Kehitysvammaiset kuvataiteen
harrastajina ja tekijoina. Taidekasvatuksen Pro gradu -tutkielma. Taiteiden ja kulttuurin
tutkimuksen laitos. Humanistinen tiedekunta. Jyvaskylan yliopisto. Saatavilla
https://jyx.jyu.fi/dspace/handle/123456789/24831, haettu 31.3.2018.

Piispa, Mikko. 2013. Pitk& ja mutkainen tie — vilkaisu suomalaisten huipputaiteilijoiden
eldamankulkuihin. Teoksessa Piispa, Mikko & Huhta, Helena (toim.), Epatavallisia
elamankulkuja. Huippu-urheilijat ja -taiteilijat 2000-luvun Suomessa. Julkaisuja 134.
Helsinki: Nuorisotutkimusverkosto/Nuorisotutkimusseura, 145-156. Saatavilla
www.nuorisotutkimusseura.fi/images/julkaisuja/epatavallisia_elamankulkuja.pdf, haettu
10.1.2019.

Piispa, Mikko & Salasuo Mikko. 2014. Taiteilijan elaménkulku. Tutkimus nuorista
taiteilijoista 2000-luvun Suomessa. Julkaisuja 156. Helsinki: Nuorisotutkimusverkosto/
Nuorisotutkimusseura.

278


http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/79139/okm10.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/79139/okm10.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/17847/TMP.objres.479.pdf?sequence=2&isAllowed=y
http://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/17847/TMP.objres.479.pdf?sequence=2&isAllowed=y
http://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/167869/Per%c3%a4l%c3%a4_Taru.pdf?sequence=3&isAllowed=y
http://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/167869/Per%c3%a4l%c3%a4_Taru.pdf?sequence=3&isAllowed=y
https://helda.helsinki.fi/handle/10138/38225
https://akakk.fi/wp-content/uploads/Aikak_2011_3_lehti.pdf
https://jyx.jyu.fi/dspace/handle/123456789/24831
http://www.nuorisotutkimusseura.fi/images/julkaisuja/epatavallisia_elamankulkuja.pdf

Pitk&nen, Sirpa & Ruohomaki, Minna. 2000. Erityisopetuksen ja yleisopetuksen yhteistyon
kehittdminen — malleja ja kokemuksia. Pro gradu -tutkielma. Erityispedagogiikan laitos.
Jyvéskyléan yliopisto. Saatavilla https://jyx.jyu.fi/handle/123456789/7954, haettu
2.12.2018.

Prescott, John. 2011. John Stanley, “A miracle of art and nature”: The role of disability in
the life and career of a blind eighteenth-century musician. Vaitoskirja. University of
California, Berkeley. Saatavilla https://search-proguest-
com.ezproxy.jyu.fi/docview/929146262?pg-origsite=primo, haettu 6.4.2018.

Priestley, Mark. 2003. Disability: A life course approach. Cambridge, UK: Malden, MA:
Polity.

Purhonen, Sanni. 2012. Esiselvitys: taide- ja kulttuurialojen opiskelun esteettomyys ja
saavutettavuus. Helsinki: Kynnys ry. Saatavilla:
http://cultureforall.fi/doc/tutkimukset ja_raportit/Taide-
ja_kulttuurialojen_opiskelun_esteettomyys.pdf, luettu 24.6.2019.

Ralli, lita & Vuoristo, Riikka. 2003. “Jos sitd haluaa ja sen puolesta haluaa toimia, niin se
onnistuu”. Erityis- ja yleisopetuksen integraatioon pyrkivan koulun mallin tarkastelua
opettajien pedagogisen ajattelun ja toiminnan pohjalta. Pro gradu -tutkielma.
Erityispedagogiikan laitos. Jyvaskylan yliopisto. Saatavilla
https://jyx.jyu.fi/handle/123456789/7879, haettu 2.12.2018.

Rautiainen, Pauli. 2012. Kuvataiteilijan oikeudellinen asema. Ammattimaista taiteellista
toimintaa rajoittava ja edistava oikeussaantely. Tampere: Tampere University Press.

Rautiainen, Pauli. 2019. Riutuva taiteilija on median hellima myytti. Julkaisussa Jussila,
Veera; Pasanen, Anni & Sundman, Robert (toim.), Kilpailevat totuudet, 74-103. Saatavilla
www.tkst.fi/resources/Kilpailevat_totuudet 978-952-94-1414-7.pdf, haettu 14.2.20109.

Rautiainen, Pauli; Roiha, Taija & Rensujeff, Kaija. 2015. Taiteen ja kulttuurin barometri
2015. Taiteen toimintaymparisto ja rahoitus. Cuporen verkkojulkaisuja 33. Helsinki:
Kulttuuripoliittisen tutkimuksen edistamissaatio Cupore. Saatavilla
www.cupore.fi/images/tiedostot/taiteenjakulttuurinbarometri_v10.pdf, haettu 3.6.2019.

Reinikainen, Marjo-Riitta. 2007. Vammaisuuden sukupuolittuneet ja sortavat diskurssit.
yhteiskunnallis-diskursiivinen ndkdkulma vammaisuuteen. Vaitoskirja. Jyvaskyla studies in
education, psychology and social research 304. Jyvaskylan yliopisto. Saatavilla
http://urn.fi/URN:ISBN:978-951-39-2846-9, haettu 15.12.2017.

Renblad, Karin. 2005. Empowerment. Kultur och idrott som en arena for personer med
funktionshinder att utveckla empowerment. En kunskapsoversikt. Jonkoping: Luppen
kunskapscentrum,

Rensujeff, Kaija. 2003. Taiteilijan asema. Raportti tydsta ja tulonmuodostuksesta eri
taiteenaloilla. Taiteen keskustoimikunnan julkaisuja No 27. Helsinki: Taiteen

279


https://jyx.jyu.fi/handle/123456789/7954
https://search-proquest-com.ezproxy.jyu.fi/docview/929146262?pq-origsite=primo
https://search-proquest-com.ezproxy.jyu.fi/docview/929146262?pq-origsite=primo
http://cultureforall.fi/doc/tutkimukset_ja_raportit/Taide-ja_kulttuurialojen_opiskelun_esteettomyys.pdf
http://cultureforall.fi/doc/tutkimukset_ja_raportit/Taide-ja_kulttuurialojen_opiskelun_esteettomyys.pdf
https://jyx.jyu.fi/handle/123456789/7879
http://www.tkst.fi/resources/Kilpailevat_totuudet_978-952-94-1414-7.pdf
http://www.cupore.fi/images/tiedostot/taiteenjakulttuurinbarometri_v10.pdf
http://urn.fi/URN:ISBN:978-951-39-2846-9

keskustoimikunta. Saatavilla:
www.taike.fi/documents/10921/1094274/Rensujeff+27+03.pdf/2d44d75d-c05a-4¢c57-
a771-8ed1e0ed648b, haettu 6.5.2019.

Rensujeff, Kaija. 2005. "Uusia mahdollisuuksia ja pienid ldpimurtoja!” Taiteilijat vuoden
2000 kyselytutkimuksessa ja véestOlaskennassa. Tyopapereita 42. Helsinki: Taiteen
keskustoimikunta. Saatavilla: www.taike.fi/documents/10162/76105/no_42.pdf, haettu
22.3.2019.

Rensujeff, Kaija. 2011. Kasin, savelin, sanoin ja kuvin. Saamelaiset taiteilijat Suomessa.
Taiteen keskustoimikunnan tutkimusyksikon julkaisuja No 38. Helsinki: Taiteen
keskustoimikunta.

Rensujeff, Kaija. 2015. Taiteilijan asema 2010. Taiteilijakunnan rakenne, tyo ja
tulonmuodostus. Toinen korjattu painos. Helsinki: Taiteen edistamiskeskus. Saatavilla
www.taike.fi/documents/10921/1094274/Taiteilijan_asema_2010 2.korjattupainos.pdf/f59
aa7d3-f396-4340-81ac-2bac9d4ae841, haettu 1.3.2019.

Rhodes, Colin. 2004. Toinen taide — luovat erot. Suomennos Tomi Snellman. Jyvaskyla:
Maahenki Oy.

Riddell, Sheila & Watson, Nick (toim.). 2014. Disability, culture and identity. Oxfordshire,
New York: Routledge.

Rodan, Debbie; Ellis, Katie & Lebeck, Pia. 2014. Disability, obesity and ageing: Popular
media identifications. Farnham, Surrey: Ashgate Publishing Limited.

Roiha, Taija; Rautiainen, Pauli & Rensujeff, Kaija. 2015. Taiteilijan asema ja sukupuoli.
Cuporen verkkojulkaisuja 31. Kulttuuripoliittisen tutkimuksen edistamisséétio Cupore.
Saatavilla www.cupore.fi/images/tiedostot/taiteilijanasemajasukupuoli_v09.pdf, haettu
24.3.2019.

Roos, J. P. 1987. Suomalainen elama. Tutkimus tavallisten suomalaisten elamakerroista.
Suomalaisen Kirjallisuuden Seuran toimituksia 454. Helsinki: Suomalaisen Kirjallisuuden
Seura.

Rowden, Terry. 2009. The songs of blind folk: African American musicians and the
cultures of blindness. University of Michigan Press.

Russo, Nancy Felipe & Jansen, Mary A. 1988. Women, work and disability: opportunities
and challenges. Teoksessa Fine, Michelle & Asch, Adrienne (toim.), Women with
disabilities: Essays in psychology, culture, and politics. Philadelphia: Temple University
Press, 229-244.

Rutherford, Susan D. 1993. A study of American Deaf folklore. Burtonsville, Md.: Linstok
Press, Inc.

280


http://www.taike.fi/documents/10921/1094274/Rensujeff+27+03.pdf/2d44d75d-c05a-4c57-a771-8ed1e0ed648b
http://www.taike.fi/documents/10921/1094274/Rensujeff+27+03.pdf/2d44d75d-c05a-4c57-a771-8ed1e0ed648b
http://www.taike.fi/documents/10162/76105/no_42.pdf
http://www.taike.fi/documents/10921/1094274/Taiteilijan_asema_2010_2.korjattupainos.pdf/f59aa7d3-f396-4340-81ac-2bac9d4ae841
http://www.taike.fi/documents/10921/1094274/Taiteilijan_asema_2010_2.korjattupainos.pdf/f59aa7d3-f396-4340-81ac-2bac9d4ae841
http://www.cupore.fi/images/tiedostot/taiteilijanasemajasukupuoli_v09.pdf

Ruusuvuori, Johanna & Nikander, Pirjo. 2016. Puheen litterointikdytannoista eri
tutkimustarkoituksiin. Teoksessa Tiittula, Liisa & Nuolijarvi, Pirkko (toim.), Puheesta
tekstiksi. Puheen kirjallisen esittdmisen alueita, keinoja ja rajoja. Helsinki: Suomalaisen
Kirjallisuuden Seura, 63-86.

Ruuttunen, Aapo. 2001. Viittomakieliset ja monikulttuurinen taidekasvatus. Pro
gradu -tutkielma. Taidekasvatus. Taiteen ja kulttuurin tutkimuksen laitos. Jyvéskylén
yliopisto. Saatavilla https://jyx.jyu.fi/handle/123456789/12207, haettu 5.4.2019.

Saari, Juhani; Aarnio, Leo & Rytkdnen, Maria. 2015. Kolme nakékulmaa koulutuksen
valikoituvuuteen. Nuorten koulutusvalinnat tilastojen ja kertomusten valossa. Otus-
julkaisuja 5/2015. Helsinki: Opiskelun ja koulutuksen tutkimussaatié Otus. Saatavilla
https://drive.google.com/file/d/0Bz1V9IP-a-cT2VUJpe TNHQKIuTUU/view?usp=sharing,
haettu 2.12.2018.

Salasuo, Mikko & Piispa, Mikko & Huhta, Helena. 2016. Exceptional life courses: Elite
athletes and successful artists in 2000s Finland. Publications 177, internet publications 97.
Helsinki: Finnish Youth Research Society, Finnish Youth Research Network. Saatavilla
www.nuorisotutkimusseura.fi/images/julkaisuja/exceptional_life_courses.pdf, haettu
18.5.20109.

Salmi, Eeva & Laakso, Mikko. 2005. Maahan lampimaan. Suomen viittomakielisten
historia. Helsinki: Kuurojen Liitto.

Salonen, Juhana. 2017. Viiton - olen olemassa. Helsinki: BoD — Books on Demand.

Salonen, Mari. 2012. Erityiskuvataidekasvatus. Eraiden kuvataideopettajien keinot
muokata ja eriyttda opetusta erityisoppilaiden kohdalla. Maisterin opinnaytetyo.
Kuvataidekasvatuksen koulutusohjelma. Taiteen laitos. Aalto-yliopiston taiteiden ja
suunnittelun korkeakoulu. Saatavilla
https://aaltodoc.aalto.fi/bitstream/handle/123456789/11359/optika id_698 salonen_mari
2012.pdf?sequence=1&isAllowed=y, haettu 17.1.2019.

Salovaara, Sari. 2000. Ehdotus vammaistaiteen maaritelméksi. Julkaisussa Gosling, Ju;
Biichi, Rolf; Kaitavuori, Kaija & Kemp, John D. (2000). EuCrea! Vammaiset
kulttuurivdhemmistoné. Nykytaiteen museo Kiasma. Helsinki: Edita, 37—40.

Salovaara, Sari. 2006. Kulttuurin kummajaiset — Vammaiset ja muut erityisryhmét osana
kulttuurityoté. Teoksessa Kalhama, Pilvi & Vartiainen, Pekka (toim.), Kulttuurista kasvua:
Nékokulmia kulttuurikasvatukseen. Helsinki: Humanistinen ammattikorkeakoulu, 51-79.

Saloviita, Timo. 2006. Erityisopetuksen oikeuttaminen ja vammaishuollon mallit.
Teoksessa Teittinen, Antti (toim.), Vammaisuuden tutkimus. Helsinki: Yliopistopaino,
120-151.

281


https://jyx.jyu.fi/handle/123456789/12207
https://drive.google.com/file/d/0Bz1V9P-a-cT2VUJpeTNHQkluTUU/view?usp=sharing
http://www.nuorisotutkimusseura.fi/images/julkaisuja/exceptional_life_courses.pdf
https://aaltodoc.aalto.fi/bitstream/handle/123456789/11359/optika_id_698_salonen_mari_2012.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://aaltodoc.aalto.fi/bitstream/handle/123456789/11359/optika_id_698_salonen_mari_2012.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Saloviita, Timo; Lehtinen, Ulla & Pirttimaa, Raija. 1997. Tie auki tytelamaan. Tuetun
tyollistamisen kayttajakeskeiset tyotavat. Tie auki! -projekti. Jyvéskyla: Jyvaskylan
yliopiston erityispedagogiikan laitos ja Kehitysvammaisten Tukiliitto.

Sandahl, Carrie. 2003. Queering the crip or cripping the queer? Intersections of queer and
crip identities in solo autobiographical performance. GLQ: A Journal of Lesbian and Gay
Studies 9:1-2, 25-56. Saatavilla http://muse.jhu.edu/article/40804, haettu 16.1.2019.

Sandahl, Carrie. 2013. Disability art. Encyclopadia Britannica. Saatavilla
www.britannica.com/topic/disability-art, haettu 24.1.2018.

Sandahl, Carrie & Auslander, Philip (toim.). 2005. Bodies in commotion: Disability and
performance. Ann Arbor: University of Michigan Press.

Sauer, Lennart. 2004. Teater och utvecklingsstorning. En studie av Allateatern.
Viitoskirja. Institutionen for socialt arbete. Umea universitet. Saatavilla www.diva-
portal.org/smash/get/diva2:143203/FULL TEXTO1.pdf, haettu 20.2.2019.

Schildrick, Margrit. 2012. Critical disability studies: Rethinking the conventions for the
age of postmodernity. Teoksessa Watson, Nick; Roulstone, Alan & Thomas, Carol (toim.),
Routledge handbook of disability studies. Lontoo, New York: Routledge, 30-41.

Schlegel, Rouven. 2017. Responses to Dan Goodley. Beyond judgement: Towards critical
disability studies. Teoksessa Waldschmidt, Anne; Berressem, Hanjo & Ingwersen, Moritz
(toim.), Culture — theory — disability: Encounters between disability studies and cultural
studies. Bielefield: transcript verlag, 103-109.

Scully, Jackie Leach. 2012. Deaf identities in disability studies: With us or without us?
Teoksessa Watson, Nick; Roulstone, Alan & Thomas, Carol (toim.), Routledge handbook
of disability studies. Lontoo, New York: Routledge, 109-121.

Sederholm, Helena. 2004. Luovuuden ytimessa — nykykansantaidetta Suomessa. Teoksessa
Rhodes, Colin. Toinen taide — luovat erot. Jyvaskyla: Maahenki Oy, 229-245.

Siebers, Tobin. 2010. Disability aesthetics. Ann Arbor: University of Michigan.

Sjoblom, Stina. 2016. Suomen vammaispoliittisen ohjelman VAMPO 2010-2015
loppuraportti. Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 2016:14. Helsinki:
Sosiaali- ja terveysministerio.
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/74810/Rap%20ja%20mui_2016-
14 verkkoversio%20100316.pdf?sequence=1&isAllowed=y, haettu 22.1.2018.

Shakespeare, Tom. 2004. Social models of disability and other life strategies.
Scandinavian Journal of Disability Research 6:1, 8-21. Saatavilla
www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/15017410409512636, haettu 25.3.2019.

Shakespeare, Tom. 2006. Disability rights and wrongs. Lontoo ja New York: Routledge.

282


http://muse.jhu.edu/article/40804
http://www.britannica.com/topic/disability-art
http://www.diva-portal.org/smash/get/diva2:143203/FULLTEXT01.pdf
http://www.diva-portal.org/smash/get/diva2:143203/FULLTEXT01.pdf
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/74810/Rap%20ja%20mui_2016-14_verkkoversio%20100316.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/74810/Rap%20ja%20mui_2016-14_verkkoversio%20100316.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/15017410409512636

Smith, Dorothy E. 1988. The everyday world as problematic: A feminist sociology. Milton
Keynes: Open University Press.

Solvang, Per Koren. 2012. From identity politics to dismodernism? Changes in the social
meaning of disability art. Alter - European Journal of Disability research, Revue européen
de recherche sur le handicap, 6:3, 178-187. Saatavilla www-sciencedirect-
com.ezproxy.jyu.fi/science/article/pii/S1875067212000478?via%3Dihub, haettu
10.2.2018.

Solvang, Per Koren. 2018. Between art therapy and disability aesthetics: a sociological
approach for understanding the intersection between art practice and disability discourse.
Disability & Society, 33:2, 238-253. Saatavilla
www.tandfonline.com/eprint/PCrkkeqCYnzdgNu2ZKZ6/full, haettu 8.2.2018.

Solvang, Per Koren & Haualand, Hilde. 2014. Accessibility and diversity: Deaf space in
action. Scandinavian Journal of Disability Research, 16:1, 1-13. Saatavilla
http://doi.org/10.1080/15017419.2012.761158, haettu 14.5.20109.

Sonnenstrahl, Deborah. M. 2002. Deaf artists in America: Colonial to contemporary. San
Diego, California: DawnSignPress.

STM. 2010. Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle. Suomen
vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010-2015. Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja
2010:4. Helsinki: Sosiaali- ja terveysministerid. Saatavilla http://urn.fi/URN:ISBN:978-
952-00-3024-7, haettu 11.2.2018.

Stalker, Kirsten. 2012. Theorizing the position of people with learning difficulties within
disability studies: Progress and pitfalls. Teoksessa Watson, Nick; Roulstone, Alan &
Thomas, Carol (toim.), Routledge handbook of disability studies. Lontoo, New York:
Routledge, 122-135.

Stienstra, Deborah. 2012. Race/ethnicity and disability studies: Towards an explicitly
intersectional approach. Teoksessa Watson, Nick; Roulstone, Alan & Thomas, Carol
(toim.), Routledge handbook of disability studies. Lontoo, New York: Routledge, 376-389.

Straus, Joseph N. 2006. Normalizing the abnormal: disability in music and music theory.
Journal of the American Musicological Society 59:1, 113-184. Saatavilla
https://jyu.finna.fi/PrimoRecord/pci.jstor_csp10.1525%2Fjams.2006.59.1.113, haettu
6.4.2018.

Straus, Joseph N. 2008. Disability and “late style” in music. The Journal of Musicology
25:1, 3-45. Saatavilla www.jstor.org.ezproxy.jyu.fi/stable/10.1525/jm.2008.25.1.3, haettu
6.4.2018.

Suomen Kuvalehti 41/2017. Kohtaamiset, 57.

Suomen musiikkineuvosto. 2008. Monimuotoinen musiikkielam& hyvinvoinnin
rakentajana. Monimuotoinen musiikki -hankkeen loppuraportti. Saatavilla

283


https://www-sciencedirect-com.ezproxy.jyu.fi/science/article/pii/S1875067212000478?via%3Dihub
https://www-sciencedirect-com.ezproxy.jyu.fi/science/article/pii/S1875067212000478?via%3Dihub
http://www.tandfonline.com/eprint/PCrkkeqCYnzdqNu2ZKZ6/full
http://doi.org/10.1080/15017419.2012.761158
http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-00-3024-7
http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-00-3024-7
https://jyu.finna.fi/PrimoRecord/pci.jstor_csp10.1525%2Fjams.2006.59.1.113
http://www.jstor.org.ezproxy.jyu.fi/stable/10.1525/jm.2008.25.1.3

www.scribd.com/doc/62636180/Monimuotoinen-musiikki-Loppuraportti, haettu
21.8.2018.

Suomen Teatterit ry & Kulttuuria kaikille -palvelu. 2012. Teattereiden
esteettomyyskartoitus 2012: Kyselyn tulokset. Saatavilla
www.cultureforall.info/doc/tutkimukset ja_raportit/teattereiden_esteettomyyskartoitus_20
12.pdf, haettu 18.1.2017.

Sutherland, Allan. 2008. Choices, rights and cabaret: Disability arts and collective identity.
Teoksessa Swain, John & French, Sally (toim.), Disability on Equal Terms. Lontoo: SAGE
Publications Ltd, 79-89.

Sutton-Spence, Rachel. 2014. Deaf gain and creativity in signed literature. Teoksessa
Bauman, H-Dirksen L. & Murray, Joseph (toim.), Deaf gain: Raising the stakes for human
diversity. Minneapolis, Minnesota: University of Minnesota Press, 457-477.

Sutton-Spence, Rachel & Kaneko, Michiko. 2016. Introducing sign language literature:
Folklore and creativity. Lontoo: Palgrave Macmillan.

Swain, John & French, Sally. 2000. Towards an affirmation model of disability. Disability
& Society 15:4, 569-582. Saatavilla www-tandfonline-
com.ezproxy.jyu.fi/doi/abs/10.1080/09687590050058189, haettu 6.3.2018.

Tallberg, Annette. 2017. Vdhemmistd vdhemmistdssa: ruotsinkieliset kehitysvammaiset
lapset ja nuoret muuttuvassa palvelujérjestelméssa. Nuorisotutkimus 35:4, 66—69.

Taskila, Helena. 2018. Pistenuottien séhkoista oppimateriaalia kehittdmassé. Kajastus
4/2018, 14-15.

Teittinen, Antti. 2000. Kuinka tutkia vammaisuutta yhteiskunnallisena kysymyksen&?
Vaéitoskirja. Sosiologian julkaisuja 65. Jyvaskylan yliopisto.

Teittinen, Antti. 2006. Esipuhe. Teoksessa Teittinen, Antti (toim.), Vammaisuuden
tutkimus. Helsinki: Yliopistopaino, 6-14.

Thomas, Carol. 1999. Female forms: Experiencing and understanding disability.
Buckingham: Open University Press.

Thomas, Carol. 2002. Disability theory: Key ideas, issues and thinkers. Teoksessa Barnes,
Colin; Oliver, Mike & Barton, Len (toim.), Disability studies today. Cambridge, UK:
Polity Press; Malden, MA: Blackwell Publishers, 38-57.

Throsby, David. 2010. The economics of cultural policy. Cambridge: Cambridge
University Press.

Tuhkanen, Totti. 1988. Taiteilijana Turussa. Tutkimus Turun kuvataiteilijoiden
urakehityksesta vuosina 1945-1985. Helsinki: Valtion painatuskeskus.

284


http://www.scribd.com/doc/62636180/Monimuotoinen-musiikki-Loppuraportti
http://www.cultureforall.info/doc/tutkimukset_ja_raportit/teattereiden_esteettomyyskartoitus_2012.pdf
http://www.cultureforall.info/doc/tutkimukset_ja_raportit/teattereiden_esteettomyyskartoitus_2012.pdf
https://www-tandfonline-com.ezproxy.jyu.fi/doi/abs/10.1080/09687590050058189
https://www-tandfonline-com.ezproxy.jyu.fi/doi/abs/10.1080/09687590050058189

Tuiskuvaara, Tea. 2014. Taiteilija: etuliitteella vai ilman? Kertomuksia kuvataiteilijoilta,
jotka saavat tydskentelyynsa erityista tukea. Pro gradu -tutkielma. Kuvataidekasvatus.
Taiteiden tiedekunta. Lapin yliopisto. Saatavilla
http://lauda.ulapland.fi/bitstream/handle/10024/60715/Tuiskuvaara%20Tea%20%20GRA
DU2014.pdf?sequence=2&isAllowed=y, haettu 18.3.2018.

Tuomi, Jouni & Sarajarvi, Anneli. 2002. Laadullinen tutkimus ja sisallonanalyysi. 1.-3.
painos. Helsinki: Tammi.

Tassebro, Jan. 2006. Deinstitutionalisaatio — Kehitysvammaisiin henkildihin kohdistuvan
politiikan ja palvelujen muuttamisesta. Teoksessa Teittinen, Antti (toim.), Vammaisuuden
tutkimus. Helsinki: Yliopistopaino, 173-210.

UPIAS. 1975. Fundamental principles of disability. Lontoo: The Union of the Physically
Impaired Against Segregation. Saatavilla https://disability-studies.leeds.ac.uk/wp-
content/uploads/sites/40/library/UP1AS-fundamental-principles.pdf, haettu 8.1.2019.

Vaahtera, Elina. 2012. Vammaisuuden tutkimuksesta kriittiseen kyvykkyyksien
tutkimukseen. Naistutkimus 25:1, 41-45. Saatavilla
http://elektra.helsinki.fi.ezproxy.jyu.fi/se/n/0784-3844/25/1/vammaisu.pdf, haettu
25.2.2019.

Vakkala, Janika. 2012. Alat varahdella uudella tavalla. Tapaustutkimus musiikin
erityiskasvatuskeskus Resonaarin toiminnasta. Opinnadyte. Musiikkikasvatuksen, jazzin ja
kansanmusiikin osasto. Helsinki: Sibelius-Akatemia.

Vehmas, Simo. 2005. Vammaisuus. Johdatus historiaan, teoriaan ja etiikkaan. Helsinki:
Gaudeamus.

Vernon, Ayesha & Swain, John. 2002. Theorizing divisions and hierarchies: Towards a
commonality or diversity? Teoksessa Barnes, Colin; Oliver, Mike & Barton, Len (toim.),
Disability studies today. Cambridge, UK: Polity Press; Malden, MA: Blackwell Publishers,
77-97.

Vihma-Purovaara, Tiina. 2000. Rakas vihattu ura. Ohjauksen, dramaturgian ja
nayttelijantyon koulutusohjelmissa vuosina 1979-94 opintonsa aloittaneiden
urapolkuselvitys. Helsinki: Teatterikorkeakoulun tdydennyskoulutuskeskus.

Villa, Tiia & Kivisalmi, Sanna. 2016. Korkeakoulujen saavutettavuus - Katsaus
korkeakoulujen sosiaaliseen, psyykkiseen ja fyysiseen saavutettavuuteen opiskelijoiden
nakokulmasta. Opiskelun ja koulutuksen tutkimussaatié Otus 53/2016. Saatavilla
https://drive.google.com/file/d/0BIL 1fvjudy3GbWRWWnZMcjhiakE/view?pref=2&pli=1,
haettu 11.1.2018.

Véétéinen, Hanna. 2003. Rumbasta rampaan. Vammaisen naistanssijan ruumiillisuus
pyoratuolikilpatanssissa. Vaitoskirja. Abo Akademi. Saatavilla

285


http://lauda.ulapland.fi/bitstream/handle/10024/60715/Tuiskuvaara%20Tea%20%20GRADU2014.pdf?sequence=2&isAllowed=y
http://lauda.ulapland.fi/bitstream/handle/10024/60715/Tuiskuvaara%20Tea%20%20GRADU2014.pdf?sequence=2&isAllowed=y
https://disability-studies.leeds.ac.uk/wp-content/uploads/sites/40/library/UPIAS-fundamental-principles.pdf
https://disability-studies.leeds.ac.uk/wp-content/uploads/sites/40/library/UPIAS-fundamental-principles.pdf
http://elektra.helsinki.fi.ezproxy.jyu.fi/se/n/0784-3844/25/1/vammaisu.pdf
https://drive.google.com/file/d/0B9L1fvjudy3GbWRWWnZMcjhiakE/view?pref=2&pli=1

www.doria.fi/bitstream/handle/10024/4118/TMP.objres.50.pdf?sequence=2, haettu
5.3.2018.

Waldschmidt, Anne. 2017. Disability goes cultural: The cultural model of disability as an
analytical tool. Teoksessa Waldschmidt, Anne; Berressem, Hanjo & Ingwersen, Moritz
(toim.), Culture — theory — disability: Encounters between disability studies and cultural
studies. Bielefield: transcript verlag, 19-27.

Waldschmidt, Anne; Berressem, Hanjo & Ingwersen, Moritz (toim.). 2017. Culture —
theory — disability: Encounters between disability studies and cultural studies. Bielefield:
transcript verlag.

Watson, Nick. 2012. Researching disablement. Teoksessa Watson, Nick; Roulstone, Alan
& Thomas, Carol (toim.), Routledge handbook of disability studies. Lontoo, New York:
Routledge, 93-105.

Wallvik, Birgitta. 2005. Yksi Suomen teattereista: Kuurojen teatteri 1987—-2004. Helsinki:
Teatteri Totti.

Wendell, Susan. 1996. The rejected body: Feminist philosophical reflections on disability.
New York: Routledge.

Williams, Gareth. 2001. Theorizing disability. Teoksessa Albrecht, Gary L.; Seelman,
Katherine D. & Bury, Michael (toim.), Handbook of disability studies. Thousand Oaks,
Calif.: SAGE Publications, 123-144.

Williamson, Aaron. 2011. In the ghetto? A polemic in place of an editorial. Parallel Lines
Journal. Saatavilla www.parallellinesjournal.com/article-in-the-ghetto.html, haettu
4.2.2019.

Willis, Katie. 2006. Interviewing. Teoksessa Desai, Vandana & Potter, Robert B. (toim.),
Doing development research. Lontoo: SAGE, 144-152.

Witteborg, Jennifer Grinder. 2014. Deaf gain and the creative arts: Interviews with Deaf
artists. Teoksessa Bauman, H-Dirksen L. & Murray, Joseph (toim.), Deaf gain: Raising the
stakes for human diversity. Minneapolis, Minnesota: University of Minnesota Press, 478—
491.

Yhdenvertaisuusvaltuutettu. 2016. "Vammaisena olen toisen luokan kansalainen”. Selvitys
vammaisten syrjintdkokemuksista arjessa. Oikeusministerio ja syrjinnan
seurantajarjestelméa. Helsinki: Oikeusministerid. Saatavilla
www.syrjinta.fi/documents/10181/36404/Vammaisselvitys/655200f8-6eff-42a0-9¢60-
766f1002244c, haettu 22.1.2018.

Young, Iris Marion. 2000. Inclusion and democracy. Oxford, New York: Oxford
University Press.

286


http://www.doria.fi/bitstream/handle/10024/4118/TMP.objres.50.pdf?sequence=2
http://www.parallellinesjournal.com/article-in-the-ghetto.html
http://www.syrjinta.fi/documents/10181/36404/Vammaisselvitys/655200f8-6eff-42a0-9c60-766f1002244c
http://www.syrjinta.fi/documents/10181/36404/Vammaisselvitys/655200f8-6eff-42a0-9c60-766f1002244c

Young, Iris Marion. 2011. Justice and the politics of difference. Princeton (N.J.): Princeton
University Press.

Zarb, Gerry. 1992. On the road to Damascus: First steps towards changing the relations of
disability research production. Disability, Handicap & Society 7:2, 125-138. Saatavilla
www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/02674649266780161, haettu 11.2.2019.

Aikis, Aino. 2012. Toiselta asteelta eteenpain. Narratiivinen tutkimus vaikeavammaisen
nuoren aikuisen koulutuksesta ja tyollistymisesta. Dissertations in Education, Humanities,
and Theology; 28. 1t&-Suomen yliopisto. Saatavilla:
http://epublications.uef.fi/pub/urn_isbn_978-952-61-0776-9/urn_isbn_978-952-61-0776-
9.pdf, haettu 22.10.2018.

Lainsaadanto, hallituksen esitykset, yleissopimukset ja oikeuden

paatokset

EU:n yleinen tietosuoja-asetus. Euroopan parlamentin ja neuvoston asetus (EU) 2016/679.
Saatavilla https://eur-lex.europa.eu/legal-
content/FI/TXT/HTML/?uri=CELEX:32016R0679&from=FI, haettu 3.10.2018.

HE 87/1998. Hallituksen esitys eduskunnalle laeiksi vammaisten henkildiden
tyollistymisen ja koulutuksen edistdmiseksi. Saatavilla
www.eduskunta.fi/Fl/vaski/HallituksenEsitys/Documents/he _87+1998.pdf#search=HE%2
087%2F1998, haettu 22.10.2018.

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 1987/380.
Saatavilla http:/finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1987/19870380, haettu 11.2.2018.

MAO:483/18. Markkinaoikeus. Saatavilla
www.markkinaoikeus.fi/fi/index/paatokset/hankintaasiat/hankintaasiat/1539175552212.ht
mi?fbclid=IwAROtLIrEbe XEwUdodKIXOKuolOmN89hQbzbjpEOIMBCL.-
7W2pdYAQQKLES, haettu 25.3.2019.

Suomen perustuslaki 731/1999. Saatavilla
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1999/19990731, haettu 11.8.2019.

Suomen YK-liitto. 2015. YK:n yleissopimus vammaisten henkil@iden oikeuksista ja
sopimuksen valinnainen poytakirja. Saatavilla
www.yKliitto.fi/sites/ykliitto.fi/files/vammaisten_oikeudet 2016 _net.pdf, haettu 13.3.2019.

Yhdenvertaisuuslaki 21/2004 (kumottu). Saatavilla
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/kumotut/2004/20040021, haettu 11.8.20109.

Yhdenvertaisuuslaki 1325/2014. Saatavilla www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2014/20141325,
haettu 22.1.2018.

287


http://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/02674649266780161
http://epublications.uef.fi/pub/urn_isbn_978-952-61-0776-9/urn_isbn_978-952-61-0776-9.pdf
http://epublications.uef.fi/pub/urn_isbn_978-952-61-0776-9/urn_isbn_978-952-61-0776-9.pdf
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/FI/TXT/HTML/?uri=CELEX:32016R0679&from=FI
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/FI/TXT/HTML/?uri=CELEX:32016R0679&from=FI
http://www.eduskunta.fi/FI/vaski/HallituksenEsitys/Documents/he_87+1998.pdf#search=HE%2087%2F1998
http://www.eduskunta.fi/FI/vaski/HallituksenEsitys/Documents/he_87+1998.pdf#search=HE%2087%2F1998
http://finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1987/19870380?search%5Btype%5D=pika&search%5Bpika%5D=vammainen
http://www.markkinaoikeus.fi/fi/index/paatokset/hankintaasiat/hankintaasiat/1539175552212.html?fbclid=IwAR0tLlrEbeXEwUdodKIXOKuol0mN89hQbzbjpE0lMBCLi-7W2pdYAQqkLEs
http://www.markkinaoikeus.fi/fi/index/paatokset/hankintaasiat/hankintaasiat/1539175552212.html?fbclid=IwAR0tLlrEbeXEwUdodKIXOKuol0mN89hQbzbjpE0lMBCLi-7W2pdYAQqkLEs
http://www.markkinaoikeus.fi/fi/index/paatokset/hankintaasiat/hankintaasiat/1539175552212.html?fbclid=IwAR0tLlrEbeXEwUdodKIXOKuol0mN89hQbzbjpE0lMBCLi-7W2pdYAQqkLEs
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1999/19990731
http://www.ykliitto.fi/sites/ykliitto.fi/files/vammaisten_oikeudet_2016_net.pdf
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/kumotut/2004/20040021
http://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2014/20141325

Verkkolahteet

Aalto-yliopisto. 2019. Kuvataidekasvatuksen maisteriohjelman tutkintorakenne. Saatavilla
https://into.aalto.fi/pages/viewpage.action?pageld=4858436, haettu 17.1.2019.

ACCAC. 2018a. Info & yhdistys. Saatavilla www.accac.fi/accac_info 2017, haettu
22.1.2018.

ACCAC. 2018h. ACCAC Festival & Congress historia. Saatavilla
www.accac.fi/accac 2017_fc, haettu 18.1.2018.

Aivohalvaus. 2/2010. L&het& kuvataidetyosi ndyttelyyn! Saatavilla
https://issuu.com/strokery/docs/aivohalvvaus2-10/46, haettu 8.12.2017.

Ammattiopisto Live. 2019. Tanssija. Tanssialan perustutkinto, 180 osp. Saatavilla
www.liveopisto.fi/hakijalle/ammatilliset-perustutkinnot/tanssija, haettu 22.3.2019.

Ammattiopisto Spesia. 2018a. Kuvallisen ilmaisun toteuttaja. Saatavilla
www.spesia.fi/hakeminen/koulutustarjonta/media-alan-perustutkinto, haettu 7.4.2018.

Ammattiopisto Spesia. 2018b. Artesaani. Saatavilla
www.spesia.fi/hakeminen/koulutustarjonta/artesaani, haettu 7.4.2018.

Anna. 2009. And if this keeps up, there won’t be any. Blogikirjoitus sivustolla FWD for a
Way Forward 5.11.2009. Saatavilla http://disabledfeminists.com/2009/11/05/and-if-this-
keeps-up-there-wont-be-any, haettu 10.1.2019.

Arts Council England. 2018. Unlimited I11. Saatavilla
www.artscouncil.org.uk/funding/unlimited-iii, haettu 16.2.2018.

ArtsEqual. 2019. ArtsEqualin tutkijaesittelyssa Sari Karttunen. Saatavilla:
www.artsequal.fi/-/artsequalin-tutkijaesittelyssa-sari-karttunen, haettu 16.6.2019.

Barnfesten. 2018. Barnfesten — Kul och kultur for alla barn -Facebook-tapahtuma.
Saatavilla www.facebook.com/events/365439177235372, haettu 17.5.20109.

Blackie, Daniel. 2018. Vallankumousten vammauttaminen. Vammaisuuden vaiettu historia
-hankkeen blogi 29.11.2018. Saatavilla www.vammaishistoria.fi/vallankumousten-
vammauttaminen, haettu 16.1.2019.

Bovallius-ammattiopisto. 2018. Taidemyrsky — kehitysvammaisten taidestudio- ja
koulutustoiminnan kehittdminen. Saatavilla www.bao.fi/ammattiopisto/kehittaminen-
hankkeet/paattyneet-hankkeet/taidemyrsky-kehitysvammaisten-taidestudio-ja-
koulutustoiminnan-kehittaminen haettu 1.3.2018.

Creative Finland. 2018. Pertti's Choice: Outsider Art and Social Entrepreneurship. Uutinen
21.11.2018. Saatavilla www.creativefinland.net/blog/pertti-s-
choice?fbclid=IwAR37LFKHfV7gNKtJF-N9T6mppnjRVCxNuc4dBxqUm4SZYY0-
ujVTJEeKGKEwW, haettu 25.11.2018.

288


https://into.aalto.fi/pages/viewpage.action?pageId=4858436
http://www.accac.fi/accac_info_2017
http://www.accac.fi/accac_2017_fc
https://issuu.com/strokery/docs/aivohalvvaus2-10/46
http://www.liveopisto.fi/hakijalle/ammatilliset-perustutkinnot/tanssija
http://www.spesia.fi/hakeminen/koulutustarjonta/media-alan-perustutkinto
http://www.spesia.fi/hakeminen/koulutustarjonta/artesaani
http://disabledfeminists.com/2009/11/05/and-if-this-keeps-up-there-wont-be-any
http://disabledfeminists.com/2009/11/05/and-if-this-keeps-up-there-wont-be-any
http://www.artscouncil.org.uk/funding/unlimited-iii
http://www.artsequal.fi/-/artsequalin-tutkijaesittelyssa-sari-karttunen
http://www.facebook.com/events/365439177235372
http://www.vammaishistoria.fi/vallankumousten-vammauttaminen
http://www.vammaishistoria.fi/vallankumousten-vammauttaminen
http://www.bao.fi/ammattiopisto/kehittaminen-hankkeet/paattyneet-hankkeet/taidemyrsky-kehitysvammaisten-taidestudio-ja-koulutustoiminnan-kehittaminen
http://www.bao.fi/ammattiopisto/kehittaminen-hankkeet/paattyneet-hankkeet/taidemyrsky-kehitysvammaisten-taidestudio-ja-koulutustoiminnan-kehittaminen
http://www.bao.fi/ammattiopisto/kehittaminen-hankkeet/paattyneet-hankkeet/taidemyrsky-kehitysvammaisten-taidestudio-ja-koulutustoiminnan-kehittaminen
http://www.creativefinland.net/blog/pertti-s-choice?fbclid=IwAR37LFKHfV7gNKtJF-N9T6mppnjRVCxNuc4BxqUm4SZYY0-ujVTJEeKGKEw
http://www.creativefinland.net/blog/pertti-s-choice?fbclid=IwAR37LFKHfV7gNKtJF-N9T6mppnjRVCxNuc4BxqUm4SZYY0-ujVTJEeKGKEw
http://www.creativefinland.net/blog/pertti-s-choice?fbclid=IwAR37LFKHfV7gNKtJF-N9T6mppnjRVCxNuc4BxqUm4SZYY0-ujVTJEeKGKEw

Cross Over -festivaali. 2018. Etusivu. Saatavilla
www.eucreafinland.org/crossover/index.html, haettu 18.1.2018.

DanceAbility Finland. 2018a. Meista: DanceAbility Finland. Saatavilla
http://danceabilityfinland.com/daf/daf.htmli?lang=fi, haettu 26.1.2018.

DanceAbility Finland. 2018b. Tanssiryhma. Saatavilla
http://danceabilityfinland.com/kaaos/the-company.html?lang=fi, haettu 1.3.2018.

Deaf Art. 2019. What is Deaf Art? Saatavilla www.deafart.org/Deaf Art /deaf art .html,
haettu 8.4.2019.

DiDa. 2018. DiDa 2016. Saatavilla www.disabilityday.fi/dida2016, haettu 10.2.2018.

DuvTeatern. 2018. Om DuvTeatern. Saatavilla https://duvteatern.fi/svenska/om, haettu
28.2.2018.

DuvTeatern. 2019. DuvTeatern. Saatavilla https://duvteatern.fi/fin/duvteatern, haettu
5.3.20109.

Esteettd toihin. 2019a. Kohtuulliset mukautukset. Saatavilla
www.esteettatoihin.fi/tyonantajalle/kohtuulliset-mukautukset, haettu 27.3.2019.

Esteettd toihin. 2019b. Tyonantajan tukimahdollisuudet. Saatavilla
www.esteettatoihin.fi/tyonantajalle/tyonantajan-tukimahdollisuudet, haettu 27.3.2019.

Esteeton ry. 2018a. Etusivu. Saatavilla https://esteetonry.wordpress.com, haettu 29.3.2018.

Esteeton ry. 2018b. Esteetdn ry. Saatavilla https://esteetonry.wordpress.com/about, haettu
29.3.2018.

Esteeton ry. 2018c. Tanssitaideryhmé Kudelma. Saatavilla
https://esteetonry.wordpress.com/tanssitaideryhma-kudelma, haettu 29.3.2018.

Gissler, Mika & Sainio, Paivi. 2016. Vammaisia on tydikaisista suomalaisista 7 tai 29
prosenttia. THL:n blogi 10.3.2016. Saatavilla https://blogi.thl.fi/vammaisia-on-tyoikaisista-
suomalaisista-7-tai-29-prosenttia, haettu 3.4.2019.

Hakala, Ville. 2017. Kaarisilta Biennale palkittiin Vuoden taideteko -palkinnolla.
Seutuneloset 10.11.2017. Saatavilla www.seutuneloset.fi/uutiset/art2414023, haettu
22.1.2018.

Halmetoja, Veikko. 2018. Kolumni: Syrjivat rakenteet estdvat useita ammattitaiteilijoita
toimimasta ammatissaan. Inhimillisid uutisia 9.11.2018. Veikkaus.fi. Saatavilla:
www.veikkaus.fi/fi/yritys?fbclid=IwAR1XiLHgsrDn-

NFYko3MS Mbm1M3A2kMD4FMY8SGILcLvh9T4Zw1ldnukV8#!/article/inhimillisia-
uutisia/julkaisut/2018/11/kolumni-syrjivat-rakenteet-taiteessa, haettu 12.11.2018.

289


http://www.eucreafinland.org/crossover/index.html
http://danceabilityfinland.com/daf/daf.html?lang=fi
http://danceabilityfinland.com/kaaos/the-company.html?lang=fi
http://www.deafart.org/Deaf_Art_/deaf_art_.html
http://www.disabilityday.fi/dida2016
https://duvteatern.fi/svenska/om/
https://duvteatern.fi/fin/duvteatern
http://www.esteettatoihin.fi/tyonantajalle/kohtuulliset-mukautukset
http://www.esteettatoihin.fi/tyonantajalle/tyonantajan-tukimahdollisuudet
https://esteetonry.wordpress.com/
https://esteetonry.wordpress.com/about
https://esteetonry.wordpress.com/tanssitaideryhma-kudelma
https://blogi.thl.fi/vammaisia-on-tyoikaisista-suomalaisista-7-tai-29-prosenttia
https://blogi.thl.fi/vammaisia-on-tyoikaisista-suomalaisista-7-tai-29-prosenttia
http://www.seutuneloset.fi/uutiset/art2414023
http://www.veikkaus.fi/fi/yritys?fbclid=IwAR1XiLHqsrDn-NFYko3MS_Mbm1M3A2kMD4FMY8SGILcLvh9T4Zw1ldnukV8#!/article/inhimillisia-uutisia/julkaisut/2018/11/kolumni-syrjivat-rakenteet-taiteessa
http://www.veikkaus.fi/fi/yritys?fbclid=IwAR1XiLHqsrDn-NFYko3MS_Mbm1M3A2kMD4FMY8SGILcLvh9T4Zw1ldnukV8#!/article/inhimillisia-uutisia/julkaisut/2018/11/kolumni-syrjivat-rakenteet-taiteessa
http://www.veikkaus.fi/fi/yritys?fbclid=IwAR1XiLHqsrDn-NFYko3MS_Mbm1M3A2kMD4FMY8SGILcLvh9T4Zw1ldnukV8#!/article/inhimillisia-uutisia/julkaisut/2018/11/kolumni-syrjivat-rakenteet-taiteessa

Hambrook, Colin. 2009. Artists Debating Identity. Blogikirjoitus Disability Arts
Online -sivustolla 21.6.2009. www.disabilityartsonline.org.uk/editorial-
blog?filter by month added=2009-06, haettu 4.2.2019.

Helpinen, Varpu & Heikkild, Markus. 2016. Helsinki Design Schoolin toimitusjohtajalle

sakkoja kuuron syrjintatapauksessa. Yle 1.2.2016. Saatavilla https://yle.fi/uutiset/3-
8638853, haettu 15.11.2018.

Helsingin yliopiston Ylioppilaskunta. 2011. Mzorek: Avomerella — mustaa huumoria
kahdella kielella. Saatavilla https://hyy.helsinki.fi/en/ylioppilaskunta/kulttuuri-
tapahtumat/tapahtumat/mzorek-avomerell%C3%A4-mustaa-huumoria-kahdella-
Kielell%C3%A4, haettu 1.3.2018.

HelsinkiMissio. 2018. Resonaari — Musiikin erityispalvelukeskus. Saatavilla
www.helsinkimissio.fi/resonaari, haettu 1.3.2018.

Hentunen, Karita. 2016. Jari Karttunen: ”Aika erityisnuorten parissa on opettanut
valtavasti”. Karjalainen 20.5.2016. Saatavilla www.karjalainen.fi/uutiset/uutis-
alueet/maakunta/item/105944, haettu 22.3.20109.

Itenet.fi. 2018. ITE-taide. Saatavilla http://itenet.fi, haettu 9.2.2018.

ITTP. 2018. Arkisto. Saatavilla www.ittp.eu/arkisto.html, haettu 24.1.2018.

JHL. 2019. Avustajan tydnkuva ja vastuut. Saatavilla
www.jhl.fi/tyoelama/ammattialat/sosiaali-ja-terveyspalveluala/henkilokohtaiset-
avustajat/avustajan-tyonkuva-ja-vastuut, luettu 1.6.2019.

Kaarisilta. 2019. Ammatillinen koulutus. Saatavilla: www.kaarisilta.fi/ammatillinen-
koulutus, haettu 10.4.2019.

Kahila, Mari. 2019. Kuurosokeat syyttavat viranomaisia vammaisten oikeuksien
polkemisesta: "Joudun anelemaan asioita, jotka terveille ihmisille ovat
itsestaanselvyyksia™. Yle 15.7.2019. Saatavilla https://yle.fi/uutiset/3-10875340, haettu
15.7.2019.

Karhunen, Maija. 2018. Oma ruumis nakyvilla. Voima 20.2.2018. Saatavilla
http://voima.fi/artikkeli/2018/oma-ruumis-nakyvilla, haettu 28.2.2018.

Karjalainen, Noora. 2019. Taiteilijapolku viittomakielisen taiteilijan ndkokulmasta.
Kulttuuria kaikille -palvelun blogi 26.3.2019. Saatavilla
www.kulttuuriakaikille.fi/blogi.php?aid=17258, haettu 18.4.2019.

Kehitysvammaliitto. 2019. Ty0. Saatavilla
www.kehitysvammaliitto.fi/kehitysvammaisuus/tyo, haettu 28.2.2019.

Kehitysvammateatteri La Strada. 2018. Taustaa. Saatavilla www.lastrada.fi/taustaa, haettu

1.3.2018.

290


http://www.disabilityartsonline.org.uk/editorial-blog?filter_by_month_added=2009-06
http://www.disabilityartsonline.org.uk/editorial-blog?filter_by_month_added=2009-06
https://yle.fi/uutiset/3-8638853
https://yle.fi/uutiset/3-8638853
https://hyy.helsinki.fi/en/ylioppilaskunta/kulttuuri-tapahtumat/tapahtumat/mzorek-avomerell%C3%A4-mustaa-huumoria-kahdella-kielell%C3%A4
https://hyy.helsinki.fi/en/ylioppilaskunta/kulttuuri-tapahtumat/tapahtumat/mzorek-avomerell%C3%A4-mustaa-huumoria-kahdella-kielell%C3%A4
https://hyy.helsinki.fi/en/ylioppilaskunta/kulttuuri-tapahtumat/tapahtumat/mzorek-avomerell%C3%A4-mustaa-huumoria-kahdella-kielell%C3%A4
http://www.helsinkimissio.fi/resonaari
http://www.karjalainen.fi/uutiset/uutis-alueet/maakunta/item/105944
http://www.karjalainen.fi/uutiset/uutis-alueet/maakunta/item/105944
http://itenet.fi/
http://www.ittp.eu/arkisto.html
http://www.jhl.fi/tyoelama/ammattialat/sosiaali-ja-terveyspalveluala/henkilokohtaiset-avustajat/avustajan-tyonkuva-ja-vastuut
http://www.jhl.fi/tyoelama/ammattialat/sosiaali-ja-terveyspalveluala/henkilokohtaiset-avustajat/avustajan-tyonkuva-ja-vastuut
http://www.kaarisilta.fi/ammatillinen-koulutus
http://www.kaarisilta.fi/ammatillinen-koulutus
https://yle.fi/uutiset/3-10875340
http://voima.fi/artikkeli/2018/oma-ruumis-nakyvilla
http://www.kulttuuriakaikille.fi/blogi.php?aid=17258
http://www.kehitysvammaliitto.fi/kehitysvammaisuus/tyo
http://www.lastrada.fi/taustaa

Kehitysvammatuki 57 ry. 2019. Tukihenkiltoiminta.
www.kvtuki57.fi/toiminta/tukihenkilo

Kettuki. 2019a. Kettuki ry. https://kettuki.fi/kettuki-ry, haettu 17.5.2019.

Kettuki. 2019b. Vuoden taiteilijat. Saatavilla https://kettuki.fi/taidetoiminta/vuoden-
taiteilijat, haettu 17.5.20109.

Kettuki. 2019c. Usein kysytyt kysymykset. Saatavilla https://kettuki.fi/tietopankki/usein-
kysytyt-kysymykset, luettu 21.5.2019.

Kino Sheryl. 2018. Autism Film Festival 2017. Saatavilla
http://kinosheryl.fi/fi/arkisto/autismfilmfestival2017, haettu 10.2.2018.

Kirsikoti. 2018a. Yhdistys. Saatavilla www.kirsikoti.fi/kirsikoti/yhdistys, haettu 1.3.2018.

Kirsikoti. 2018h. Historiaa. Saatavilla www.kirsikoti.fi/kirsikoti/historiaa, haettu 1.3.2018.

Koivisto, Maija. 2018. Monet haavat ovat vielé auki — Viittomakielisiin kohdistuneet
historian vaaryydet ovat kéasittelemétta ja heijastuvat tdhan péivaan. Ihmisoikeusliiton blogi
3.9.2018. Saatavilla https://ihmisoikeusliitto.fi/viittomakielisiin-kohdistuneet-historian-
vaaryydet-ovat-kasittelematta, haettu 2.4.2019.

Koneen saatio. 2019a. Tilat. Saatavilla https://koneensaatio.fi/saaren-kartanon-
residenssi/saaren-kartano/tilat, haettu 18.5.2019.

Koneen S&ati. 2019b. Saaren kartanon ryhmaéresidenssit vuodelle 2020 (6.6.2019).
Saatavilla https://koneensaatio.fi/apurahat/tuetut/2019-2/saaren-kartanon-ryhmaresidenssit-
2020, luettu 15.6.2019.

Kronsbein, Joachim. 2012. Interview with singer Thomas Quasthoff: “There was certainly
a bonus for being disabled”. Englanniksi k&antanyt Christopher Sultan. Spiegel Online
5.4.2012. Saatavilla www.spiegel.de/international/zeitgeist/spiegel-interview-with-singer-
thomas-quasthoff-a-825717-2.html, haettu 5.3.2018.

Kukunori. 2019. Kukunorin tarina. Saatavilla https://kukunori.fi/kukunorin-tarina, haettu
6.5.2019.

EUCREA. 2018. Etusivu. Saatavilla http://eucreafinland.orqg, haettu 22.1.2018.

Kulttuuriykkonen. 2018. Arkkiatri Risto Pelkonen uppoutui ja rakastui ITE-taiteeseen —
ITE-taiteessa ihminen ottaa taiteen avulla oman elamansa haltuun. 20.11.2018. Saatavilla
https://areena.yle.fi/1-4542158, haettu 14.12.2018.

Kulturradet. 2019. Kriterier for tillganglighet. Saatavilla
www.kulturradet.se/sv/Tillgangligt-kulturliv/uppna-malen, haettu 16.5.2019.

Kuurojen Liitto. 2017. HELsign tulee taas! — viittomakielinen kulttuuritapahtuma
jarjestetdan 18.3. Uutinen 16.3.2017. Saatavilla

291


http://www.kvtuki57.fi/toiminta/tukihenkilo
https://kettuki.fi/kettuki-ry
https://kettuki.fi/taidetoiminta/vuoden-taiteilijat
https://kettuki.fi/taidetoiminta/vuoden-taiteilijat
https://kettuki.fi/tietopankki/usein-kysytyt-kysymykset
https://kettuki.fi/tietopankki/usein-kysytyt-kysymykset
http://kinosheryl.fi/fi/arkisto/autismfilmfestival2017
http://www.kirsikoti.fi/kirsikoti/yhdistys/
http://www.kirsikoti.fi/kirsikoti/historiaa
https://ihmisoikeusliitto.fi/viittomakielisiin-kohdistuneet-historian-vaaryydet-ovat-kasittelematta
https://ihmisoikeusliitto.fi/viittomakielisiin-kohdistuneet-historian-vaaryydet-ovat-kasittelematta
https://koneensaatio.fi/saaren-kartanon-residenssi/saaren-kartano/tilat
https://koneensaatio.fi/saaren-kartanon-residenssi/saaren-kartano/tilat
https://koneensaatio.fi/apurahat/tuetut/2019-2/saaren-kartanon-ryhmaresidenssit-2020
https://koneensaatio.fi/apurahat/tuetut/2019-2/saaren-kartanon-ryhmaresidenssit-2020
http://www.spiegel.de/international/zeitgeist/spiegel-interview-with-singer-thomas-quasthoff-a-825717-2.html
http://www.spiegel.de/international/zeitgeist/spiegel-interview-with-singer-thomas-quasthoff-a-825717-2.html
https://kukunori.fi/kukunorin-tarina
http://eucreafinland.org/
https://areena.yle.fi/1-4542158
http://www.kulturradet.se/sv/Tillgangligt-kulturliv/uppna-malen

www.kuurojenliitto.fi/fi/ajankohtaista/uutiset/helsign-tulee-taas-viittomakielinen-
kulttuuritapahtuma-jarjestetaan-183, haettu 17.5.2019.

Kuurojen Liitto. 2018a. Kulttuurituotanto. www.kuurojenliitto.fi/fi/tata-
teemme/kulttuurituotanto#.WmXcgDeYMhc, haettu 22.1.2018.

Kuurojen Liitto. 2018b. Tietoa liitosta: Liiton historia. Saatavilla
www.kuurojenliitto.fi/fi/tietoa-liitosta/kuurojen-liitto#.Wsdz2Je-khc, haettu 6.4.2018.

Kuurojen Liitto. 2018c. Viittomakielinen kansalaisaktivismi — case StopKela. 26.4.2018.
Saatavilla www.kuurojenliitto.fi/fi/blogi-listaus/viittomakielinen-kansalaisaktivismi-case-
stopkela, haettu 25.3.2019.

Kuurojen Liitto. 2018d. Pohjoismainen kulttuurifestivaali jarjestetaan elokuussa
Kdopenhaminassa. Uutinen 18.1.2018. Saatavilla
www.kuurojenliitto.fi/fi/ajankohtaista/uutiset/pohjoismainen-kulttuurifestivaali-
jarjestetaan-elokuussa-koopenhaminassa, luettu 15.6.2019.

Kuurojen Liitto. 2019a. Viittomakielet ja viittomakieliset. Saatavilla
www.kuurojenliitto.fi/fi/viittomakielet/viittomakielet-ja-viittomakieliset, haettu 13.3.2019.

Kuurojen Liitto. 2019b. Vuoden 2018 viittomakielitekopalkinto Tomas Vaaralalle. Uutinen
14.2.2019. Saatavilla www.kuurojenliitto.fi/fi/ajankohtaista/uutiset/vuoden-2018-
viittomakielitekopalkinto-tomas-vaaralalle, haettu 25.3.2019.

KynnysKino. 2018. Etusivu. Saatavilla www.kynnyskino.info, haettu 18.1.2018.

Kynnys ry. 2016. Kynnys ry:n Vimma-kulttuuripalkinto Maija Karhuselle. Tiedote
3.12.2016. Saatavilla http://kynnys.fi/news/kynnys-ryn-vimma-kulttuuripalkinto-maija-
karhuselle, haettu 11.2.2018.

Kynnys ry. 2018a. Kynnys ry: Historia. Pantterisafari. Saatavilla
http://kynnys.fi/etusivu/historia, haettu 22.1.2018.

Kynnys ry. 2018b. Kulttuuri. Saatavilla http://kynnys.fi/toiminta/kulttuuri, haettu
22.1.2018.

Lindh, Milla. 2016. Kulttuuri ja sen vammaiset tekijat. Kulttuuria kaikille -palvelun blogi
16.5.2016. Saatavilla www.kulttuuriakaikille.fi/blogi.php?aid=15344&k=13196&d=2018,
haettu 28.2.2018.

Lindholm, Jemina & Raudaskoski, Aapo. 2019. Queer/Crip -teemaopastuksista —
kysymista ja vastaamasta kieltaytymista. Kulttuuria kaikille -palvelun blogi 5.6.2019.
Saatavilla
www.kulttuuriakaikille.fi/blogi.php?aid=17331&fbclid=IwAR3j IX3FpXLNJPKtROSL L nk
MCMaN-gygccHfrXX1Cnray-lrzEO6QGNaCOl, luettu 13.6.20109.

Loukko ry. 2019. Mika on Alakulttuurikeskus Loukko? Saatavilla
www.kulttuuriloukko.fi/alakulttuurikeskus-loukko-aukesi, haettu 6.5.2019.

292


http://www.kuurojenliitto.fi/fi/ajankohtaista/uutiset/helsign-tulee-taas-viittomakielinen-kulttuuritapahtuma-jarjestetaan-183
http://www.kuurojenliitto.fi/fi/ajankohtaista/uutiset/helsign-tulee-taas-viittomakielinen-kulttuuritapahtuma-jarjestetaan-183
http://www.kuurojenliitto.fi/fi/tata-teemme/kulttuurituotanto#.WmXcqDeYMhc
http://www.kuurojenliitto.fi/fi/tata-teemme/kulttuurituotanto#.WmXcqDeYMhc
http://www.kuurojenliitto.fi/fi/tietoa-liitosta/kuurojen-liitto#.Wsdz2Je-khc
http://www.kuurojenliitto.fi/fi/blogi-listaus/viittomakielinen-kansalaisaktivismi-case-stopkela
http://www.kuurojenliitto.fi/fi/blogi-listaus/viittomakielinen-kansalaisaktivismi-case-stopkela
http://www.kuurojenliitto.fi/fi/ajankohtaista/uutiset/pohjoismainen-kulttuurifestivaali-jarjestetaan-elokuussa-koopenhaminassa
http://www.kuurojenliitto.fi/fi/ajankohtaista/uutiset/pohjoismainen-kulttuurifestivaali-jarjestetaan-elokuussa-koopenhaminassa
http://www.kuurojenliitto.fi/fi/viittomakielet/viittomakielet-ja-viittomakieliset
http://www.kuurojenliitto.fi/fi/ajankohtaista/uutiset/vuoden-2018-viittomakielitekopalkinto-tomas-vaaralalle
http://www.kuurojenliitto.fi/fi/ajankohtaista/uutiset/vuoden-2018-viittomakielitekopalkinto-tomas-vaaralalle
http://www.kynnyskino.info/
http://kynnys.fi/news/kynnys-ryn-vimma-kulttuuripalkinto-maija-karhuselle
http://kynnys.fi/news/kynnys-ryn-vimma-kulttuuripalkinto-maija-karhuselle
http://kynnys.fi/etusivu/historia/
http://kynnys.fi/toiminta/kulttuuri
http://www.kulttuuriakaikille.fi/blogi.php?aid=15344&k=13196&d=2018
http://www.kulttuuriakaikille.fi/blogi.php?aid=17331&fbclid=IwAR3jIX3FpXLNJPKtR0SLLnkMCMqN-gygccHfrXX1Cnray-IrzE06QGNaCOI
http://www.kulttuuriakaikille.fi/blogi.php?aid=17331&fbclid=IwAR3jIX3FpXLNJPKtR0SLLnkMCMqN-gygccHfrXX1Cnray-IrzE06QGNaCOI
https://www.kulttuuriloukko.fi/alakulttuurikeskus-loukko-aukesi

Lyhty ry. 2018. Lyhty ry. Saatavilla http://lyhty.net, haettu 10.2.2018.

Miller, Andrew. 2018. Unlimited: The Symposium — Introducing the ‘Art’ Chair.
Unlimited-blogi 4.7.2018. Saatavilla https://weareunlimited.org.uk/unlimited-the-
symposium-introducing-the-art-chair, haettu 1.2.2019.

Myllykoski, Laura. 2019. Oikeus olla taiteilija — Kettukin julkaisema

taidestudiotoimintamalli tukee vammaisten mahdollisuutta ammattitaiteilijuuteen. Hameen

Sanomat 19.4.2019. Saatavilla www.hameensanomat.fi/kulttuuri/oikeus-olla-taiteilija-
kettukin-julkaisema-taidestudiotoimintamalli-tukee-vammaisten-mahdollisuutta-
ammattitaiteilijuuteen-714498, haettu 24.4.2019.

Nevalainen, Kimmo. 2018. Joensuun Parafest jarjestetdén jo kahdeksatta kertaa —
tapahtuma kuin paralympialaiset. Karjalainen 17.7.2018. Saatavilla
www.Kkarjalainen.fi/uutiset/uutis-alueet/kulttuuri/item/188918, haettu 17.5.2019.

Niemikotisaatio. 2019. Kulttuuripaja ELVIS. Saatavilla
https://niemikoti.fi/yksikko/kulttuuripaja-elvis, haettu 6.5.2019.

Nurmijarven Uutiset. 2011. Sari Salovaaralle Vimma-palkinto. 29.12.2011. Saatavilla
www.nurmijarvenuutiset.fi/artikkeli/64311-sari-salovaaralle-vimma-palkinto, haettu
1.2.2018.

NAKY. 2018. Etusivu. Saatavilla http://naky-kulttuuri.fi/index.html, haettu 1.2.2018.

Nékovammaisten Kulttuuripalvelu. 2018. Yhdistys. Saatavilla
http://kulttuuripalvelu.fi/yhdistys, haettu 22.1.2018.

Nékovammaisten Kulttuuripalvelu. 2019. Harrastusryhmét. Saatavilla
www.kulttuuripalvelu.fi/harrastusryhmat, haettu 6.5.2019.

Nékovammaisten liitto. 2019. Tarkistuslista verkkosivujen tekijoille. Saatavilla
www.nKl.fi/fi/etusivu/saavutettavuus-esteettomyys/saavutettavuus-verkossa-ja-
mobiililaitteissa/tarkistuslista-verkkosivujen-tekijoille, haettu 7.5.2019.

OKM. 2018. Uusi lukiolaki: erityisopetus lukioihin, opinto-ohjaus vahvistuu ja
korkeakouluyhteisty0 lisdantyy. Opetus- ja kulttuuriministerion tiedote 12.4.2018.
Saatavilla https://minedu.fi/artikkeli/-/asset publisher/uusi-lukiolaki-erityisopetus-

lukioihin-opinto-ohjaus-vahvistuu-ja-korkeakouluyhteistyo-lisaantyy, haettu 18.1.2019.

OKM. 2019. Ohjaus ja rahoitus. Opetus- ja kulttuuriministerio. Saatavilla
https://minedu.fi/kulttuuri/ohjaus-ja-rahoitus, haettu 27.3.2019.

OmaPolku. 2018a. Etusivu. Saatavilla www.omapolku.fi, haettu 7.4.2018.

OmaPolku. 2018b. Taidepaja. Saatavilla www.omapolku.fi/taidepaja, haettu 7.4.2018.

OmaPolku. 2018c. Ateljee. Saatavilla www.omapolku.fi/ateljee, haettu 7.4.2018.

293


http://lyhty.net/
https://weareunlimited.org.uk/unlimited-the-symposium-introducing-the-art-chair/
https://weareunlimited.org.uk/unlimited-the-symposium-introducing-the-art-chair/
http://www.hameensanomat.fi/kulttuuri/oikeus-olla-taiteilija-kettukin-julkaisema-taidestudiotoimintamalli-tukee-vammaisten-mahdollisuutta-ammattitaiteilijuuteen-714498
http://www.hameensanomat.fi/kulttuuri/oikeus-olla-taiteilija-kettukin-julkaisema-taidestudiotoimintamalli-tukee-vammaisten-mahdollisuutta-ammattitaiteilijuuteen-714498
http://www.hameensanomat.fi/kulttuuri/oikeus-olla-taiteilija-kettukin-julkaisema-taidestudiotoimintamalli-tukee-vammaisten-mahdollisuutta-ammattitaiteilijuuteen-714498
http://www.karjalainen.fi/uutiset/uutis-alueet/kulttuuri/item/188918
https://niemikoti.fi/yksikko/kulttuuripaja-elvis
http://www.nurmijarvenuutiset.fi/artikkeli/64311-sari-salovaaralle-vimma-palkinto
http://naky-kulttuuri.fi/index.html
http://kulttuuripalvelu.fi/yhdistys
http://www.kulttuuripalvelu.fi/harrastusryhmat
http://www.nkl.fi/fi/etusivu/saavutettavuus-esteettomyys/saavutettavuus-verkossa-ja-mobiililaitteissa/tarkistuslista-verkkosivujen-tekijoille
http://www.nkl.fi/fi/etusivu/saavutettavuus-esteettomyys/saavutettavuus-verkossa-ja-mobiililaitteissa/tarkistuslista-verkkosivujen-tekijoille
https://minedu.fi/artikkeli/-/asset_publisher/uusi-lukiolaki-erityisopetus-lukioihin-opinto-ohjaus-vahvistuu-ja-korkeakouluyhteistyo-lisaantyy
https://minedu.fi/artikkeli/-/asset_publisher/uusi-lukiolaki-erityisopetus-lukioihin-opinto-ohjaus-vahvistuu-ja-korkeakouluyhteistyo-lisaantyy
https://minedu.fi/kulttuuri/ohjaus-ja-rahoitus
http://www.omapolku.fi/
http://www.omapolku.fi/taidepaja
http://www.omapolku.fi/ateljee

OmaPolku. 2018d. Intensiivipaja. Saatavilla www.omapolku.fi/intensiivipaja, haettu
7.4.2018.

OmaPolku 2018e. OmaPolun Facebook-sivut: Tietoja. Saatavilla
www.facebook.com/pg/NEO-OmaPolku-160024644054655/about/?ref=page internal,
haettu 7.4.2018.

Opetusalan Ammattijarjestd OAJ. 2018. OAJ:n kysely osoittaa: Lukioihin tarvitaan lisaa
oppimisen tukea. Tiedote 6.4.2018. www.0aj.fi/ajankohtaista/uutiset-ja-
tiedotteet/2018/0ajn-kysely-osoittaa-lukioihin-tarvitaan-lisaa-oppimisen-tukea, haettu
18.1.20109.

Opetushallitus. 2019. Oppivelvollisuus ja koulupaikka. Saatavilla
www.oph.fi/koulutus ja tutkinnot/perusopetus/oppivelvollisuus ja koulupaikka, haettu
16.4.20109.

Papunet. 2019. Mika Papunet on? Papunetin tehtavat. Saatavilla:
http://papunet.net/yksikko/tehtavat, haettu 30.3.2019.

Purhonen, Sanni. 2015. Sitten muihin aiheisiin eli vammaispoliittinen puheenvuoro. Nuori
voima 2/2015, 17-20. Saatavilla https://nuorivoima.wordpress.com/2015/06/29/sitten-
muihin-aiheisiin-eli-vammaispoliittinen-puheenvuoro, haettu 5.3.2018.

Rosavaara, Katriina. 2019b. Mitd seuraavaksi? Blogikirjoitus Vertaistaiteilijat-sivustolla
15.2.2019. Saatavilla www.vertaistaiteilijat.fi/mita-
seuraavaksi/?fbclid=IwAR3h62kazYaW9yRNKkZL 6Ks5iPHdAruJa0QgDOKOIJjSgiNMaEV
Rk1L9yz2mgq, haettu 15.2.2019.

Ruuska, Ari-Matti. 2008. Tekeekd vammaistaiteilija vammaistaidetta? Turun Sanomat
16.10.2008. Saatavilla
www.ts.fi/kulttuuri/1074312517/Tekeeko+vammaistaiteilija+vammaistaidetta, haettu
6.5.2019.

Salovaara, Sari. 2015. Koskettava esitys Viimeinen kukka. Kulttuuria kaikille -palvelun
blogi 7.4.2015. Saatavilla
http://kulttuuriakaikille.fi/blogi.php?aid=14486&k=13196&d=2018, haettu 22.1.2018.

Sarjanto, AP. 2018. Péivi Liljalla on ollut viime aikoina monta aihetta iloon —
Erityistaidetoiminnan kentdlle menee lujaa. Hameenlinnan kaupunkiuutiset 15.12.2018.
Saatavilla www.kaupunkiuutiset.com/jutut/paivi-liljalla-on-ollut-viime-aikoina-monta-
aihetta-iloon-erityistaidetoiminnan-kentalle-menee-lujaa-31726, haettu 15.5.2019.

Selkokeskus. 2018. Selkokieli puheessa ja vuorovaikutuksessa. Saatavilla
https://selkokeskus.fi/selkokieli/selkokieli-vuorovaikutuksessa, haettu 3.10.2018.

Serlachius-residenssi. 2019. Serlachius-residenssin ohjeet ja s&annot.
www.serlachius.fi/fi/residenssi/hakulomake/saannot, haettu 18.5.20109.

294


http://www.omapolku.fi/intensiivipaja
http://www.facebook.com/pg/NEO-OmaPolku-160024644054655/about/?ref=page_internal
http://www.oaj.fi/ajankohtaista/uutiset-ja-tiedotteet/2018/oajn-kysely-osoittaa-lukioihin-tarvitaan-lisaa-oppimisen-tukea
http://www.oaj.fi/ajankohtaista/uutiset-ja-tiedotteet/2018/oajn-kysely-osoittaa-lukioihin-tarvitaan-lisaa-oppimisen-tukea
http://www.oph.fi/koulutus_ja_tutkinnot/perusopetus/oppivelvollisuus_ja_koulupaikka
http://papunet.net/yksikko/tehtavat
https://nuorivoima.wordpress.com/2015/06/29/sitten-muihin-aiheisiin-eli-vammaispoliittinen-puheenvuoro
https://nuorivoima.wordpress.com/2015/06/29/sitten-muihin-aiheisiin-eli-vammaispoliittinen-puheenvuoro
http://www.vertaistaiteilijat.fi/mita-seuraavaksi/?fbclid=IwAR3h62kazYaW9yRNkZL6Ks5iPHdruJa0QgDOK0IJjSgiNMaEVRk1L9yz2mg
http://www.vertaistaiteilijat.fi/mita-seuraavaksi/?fbclid=IwAR3h62kazYaW9yRNkZL6Ks5iPHdruJa0QgDOK0IJjSgiNMaEVRk1L9yz2mg
http://www.vertaistaiteilijat.fi/mita-seuraavaksi/?fbclid=IwAR3h62kazYaW9yRNkZL6Ks5iPHdruJa0QgDOK0IJjSgiNMaEVRk1L9yz2mg
http://www.ts.fi/kulttuuri/1074312517/Tekeeko+vammaistaiteilija+vammaistaidetta
http://kulttuuriakaikille.fi/blogi.php?aid=14486&k=13196&d=2018
http://www.kaupunkiuutiset.com/jutut/paivi-liljalla-on-ollut-viime-aikoina-monta-aihetta-iloon-erityistaidetoiminnan-kentalle-menee-lujaa-31726
http://www.kaupunkiuutiset.com/jutut/paivi-liljalla-on-ollut-viime-aikoina-monta-aihetta-iloon-erityistaidetoiminnan-kentalle-menee-lujaa-31726
https://selkokeskus.fi/selkokieli/selkokieli-vuorovaikutuksessa
http://www.serlachius.fi/fi/residenssi/hakulomake/saannot

Suomen Setlementtiliitto. 2019. Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskus (STEA).
Saatavilla: www.setlementti.fi/kehittaminenjavaikuttavuus/rahoituspankki/sosiaali-ja-
terveysjarjestojen-a, haettu 26.3.2019.

Shape Arts. 2017. NDACA. Saatavilla
www.shapearts.org.uk/Pages/Category/ndaca/Tag/ndaca, haettu 4.12.2017.

Stewart, Sophia. 2018. The Oscars love movies about disability, not disabled actors.
Blogikirjoitus sivustolla Film School Rejects 30.1.2018. Saatavilla
https://filmschoolrejects.com/oscars-love-movies-disability-not-disabled-actors, haettu
25.11.2018.

Suomen Séveltdjat ry. 2019. Taiteilija ja perustulo: uhka vai mahdollisuus? —
Keskustelutilaisuus 23.3.2019. Saatavilla http://composers.fi/2019/03/taiteilija-ja-
perustulo-uhka-vai-mahdollisuus-keskustelutilaisuus-23-3-2019, haettu 18.5.2019.

Svenska Teatern. 2019. | det stora landskapet. Saatavilla
https://svenskateatern.fi/sv/repertoar/i det stora landskapet, luettu 28.6.2019.

Sako, Maria. 2008. Sepét syntyessaan. Ylioppilaslehti 12.12.2008. Saatavilla
http://ylioppilaslehti.fi/2008/12/sepat-syntyessaan, haettu 4.12.2017.

Taideyliopisto. 2019. Kirjoittamisen maisteriohjelma. Saatavilla:
www.uniarts.fi/koulutustarjonta/kirjoittamisen-maisteriohjelma, haettu 26.2.2019.

Taike. 2019a. Liikkuvuusapurahat. Saatavilla www.taike.fi/fi/apurahat-ja-avustukset/-
[stipend/YVViGZFdtdpP/viewStipend/11172, haettu 22.3.2019.

Taike. 2019b. Suomen ensimmainen outsider-taiteen laanintaiteilija aloitti tyonsa. Uutinen
11.4.2019. Saatavilla www.taike.fi/fi/uutinen/-/news/1265137, haettu 12.4.2019.

Taiteen Sulattamo. 2019. Taiteen Sulattamo. Saatavilla http://taiteensulattamo.fi, haettu
6.5.2019.

TARU-projekti. 2018. Projekti: yleistietoa. Saatavilla
www.taru.info/index.php?option=com content&task=view&id=16&Subltemid=32&Itemi
d=26&lang=fi, haettu 22.1.2018.

Teatterikeskus. 2019. Facebook-paivitys 1.3.2019: “’Teatterikeskus on saanut taas kaksi
uutta upeaa jasenti...” Saatavilla
www.facebook.com/Teatterikeskus/photos/a.506906529517321/1053474508193851/?type
=3&theater, haettu 14.5.20109.

Teatteri Sokkelo. 2019. Esittely. Saatavilla https://sokkelo.fi/esittely, haettu 6.5.2019.

Teatteri Totti. 2019a. Teatteri Totti. Saatavilla http://teatteritotti.com/teatteri-totti, haettu
18.4.2019.

295


http://www.setlementti.fi/kehittaminenjavaikuttavuus/rahoituspankki/sosiaali-ja-terveysjarjestojen-a
http://www.setlementti.fi/kehittaminenjavaikuttavuus/rahoituspankki/sosiaali-ja-terveysjarjestojen-a
http://www.shapearts.org.uk/Pages/Category/ndaca/Tag/ndaca
https://filmschoolrejects.com/oscars-love-movies-disability-not-disabled-actors
http://composers.fi/2019/03/taiteilija-ja-perustulo-uhka-vai-mahdollisuus-keskustelutilaisuus-23-3-2019
http://composers.fi/2019/03/taiteilija-ja-perustulo-uhka-vai-mahdollisuus-keskustelutilaisuus-23-3-2019
https://svenskateatern.fi/sv/repertoar/i_det_stora_landskapet
http://ylioppilaslehti.fi/2008/12/sepat-syntyessaan/
http://www.uniarts.fi/koulutustarjonta/kirjoittamisen-maisteriohjelma
http://www.taike.fi/fi/apurahat-ja-avustukset/-/stipend/YVViGZFdtdpP/viewStipend/11172
http://www.taike.fi/fi/apurahat-ja-avustukset/-/stipend/YVViGZFdtdpP/viewStipend/11172
http://www.taike.fi/fi/uutinen/-/news/1265137
http://taiteensulattamo.fi/
http://www.taru.info/index.php?option=com_content&task=view&id=16&SubItemid=32&Itemid=26&lang=fi
http://www.taru.info/index.php?option=com_content&task=view&id=16&SubItemid=32&Itemid=26&lang=fi
http://www.facebook.com/Teatterikeskus/photos/a.506906529517321/1053474508193851/?type=3&theater
http://www.facebook.com/Teatterikeskus/photos/a.506906529517321/1053474508193851/?type=3&theater
https://sokkelo.fi/esittely
http://teatteritotti.com/teatteri-totti

Teatteri Totti. 2019b. Facebook-péivitys 21.3.2019: ”Yleison toivomuksesta
toteutamme...” Saatavilla
www.facebook.com/teatteritotti/photos/a.241315865904403/2088023754566929/?type=3,
haettu 3.5.2019

TENK. 2009. Humanistisen, yhteiskuntatieteellisen ja kayttaytymistieteellisen tutkimuksen
eettiset periaatteet ja ehdotus eettisen ennakkoarvioinnin jarjestamiseksi. Saatavilla
www.tenk.fi/sites/tenk.fi/files/eettisetperiaatteet.pdf, haettu 8.5.2019.

THL. 2019. Vékivalta ja vammaisuus. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos.
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/vammaisuus-yhteiskunnassa/vakivalta-ja-
vammaisuus, haettu 7.5.2019.

Tukilinja. 2017. Vimma-kulttuuripalkinnot. Saatavilla www.tukilinja.fi/vimma-
vammaiskulttuuripalkinnot, haettu 4.12.2017.

Ty0eldkelakipalvelu. 2019. Kuntoutuksen ensisijaisuus. Saatavilla
www.tyoelakelakipalvelu.fi/telp-publishing/vepa/document.faces?document id=300138,
haettu 28.2.2019.

Ursa Minor. 2018. Info: Ursa Minor. Saatavilla www.ursaminor.fi/ursaminor, haettu
1.3.2018.

Ursa Minor. 2019. Viittomakielisen kulttuuri- & taiteilijaverkoston tapaaminen 25.5.2019.
Saatavilla https://docs.google.com/forms/d/e/IFAIpQLSE nbOx-mt3KWOA rZuzo2hgt-
uVDy6T2Ymel8zAecaugYrklQ/viewform, haettu 8.5.2019.

Utopia Helsinki. 2018. Utopia. Saatavilla https://utopiahelsinki.wordpress.com/about,
haettu 1.3.2018.

Vehmas, Simo. 2019. Vammaisuuden historia, vammaistutkimus ja eriskummallisten
teoreettisten mallien oikeuttamisen taito. Vammaisuuden vaiettu historia -hankkeen blogi
19.2.2019. Saatavilla www.vammaishistoria.fi/blogi, haettu 27.2.2019.

Verneri.net. 2018a. Ryhmanéayttely Autismisaatio 20 vuotta, Galleria Art Kaarisilta 11.—
22.4.2018. Uutinen 3.4.2018. Saatavilla
https://verneri.net/yleis/ajankohtaista/ryhmanayttely-autismisaatio-20-vuotta-galleria-art-
kaarisilta-11-2242018

Verneri.net. 2018b. Tydeldmasanastoa. Saatavilla
https://verneri.net/yleis/tyoelamasanastoa, haettu 31.10.2018.

Vertaistaiteilijat. 2019. Vertaistaiteilijat-hanke. Saatavilla
www.vertaistaiteilijat.fi/vertaistaiteilijat-hanke, haettu 14.1.2019.

Vimmart. 2019. Vimmart — yhdenvertaisen taiteen oppilaitos. Saatavilla www.vimmart.fi,
haettu 6.5.20109.

296


https://www.facebook.com/teatteritotti/photos/a.241315865904403/2088023754566929/?type=3
http://www.tenk.fi/sites/tenk.fi/files/eettisetperiaatteet.pdf
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/vammaisuus-yhteiskunnassa/vakivalta-ja-vammaisuus
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/vammaisuus-yhteiskunnassa/vakivalta-ja-vammaisuus
http://www.tukilinja.fi/vimma-vammaiskulttuuripalkinnot
http://www.tukilinja.fi/vimma-vammaiskulttuuripalkinnot
http://www.tyoelakelakipalvelu.fi/telp-publishing/vepa/document.faces?document_id=300138
http://www.ursaminor.fi/ursaminor
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSf_nbOx-mt3KW0A_rZuzo2hqt-uVDy6T2Ymel8zAeaugYrkIQ/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSf_nbOx-mt3KW0A_rZuzo2hqt-uVDy6T2Ymel8zAeaugYrkIQ/viewform
https://utopiahelsinki.wordpress.com/about
http://www.vammaishistoria.fi/blogi
https://verneri.net/yleis/ajankohtaista/ryhmanayttely-autismisaatio-20-vuotta-galleria-art-kaarisilta-11-2242018
https://verneri.net/yleis/ajankohtaista/ryhmanayttely-autismisaatio-20-vuotta-galleria-art-kaarisilta-11-2242018
https://verneri.net/yleis/tyoelamasanastoa
http://www.vertaistaiteilijat.fi/vertaistaiteilijat-hanke
http://www.vimmart.fi/

Wallinheimo-Heimonen, Jenni-Juulia. 2005. Kiltteysrasismi. Blogissa Vammaisen vartalon
kuvat 17.11.2005. Saatavilla https://rampyla.vuodatus.net/lue/2005/11/kiltteysrasismi,
haettu 13.4.2018.

Wallinheimo-Heimonen, Jenni-Juulia. 2007. Jenni-Juulia Wallinheimo-Heimonen.
Julkaisussa TARU-projekti ja Lasipalatsin Mediakeskus Oy: Tarpeita. Saatavilla
www.taru.info/images/stories/taru documents/tarpeitatarul-102.pdf, haettu 13.5.2019.

Wallinheimo-Heimonen, Jenni-Juulia. 2019. Taiteilijapuheenvuoro: Patoja valtavirtaan.
Blogikirjoitus Vertaistaiteilijat-hankkeen verkkosivuilla 9.1.2019. Saatavilla
www.vertaistaiteilijat.fi/taiteilijapuheenvuoro-patoja-valtavirtaan, haettu 14.1.2019.

Yhdenvertaisuusvaltuutettu. 2019a. Yhdenvertaisuus. Saatavilla
www.syrjinta.fi/yhdenvertaisuus, haettu 18.1.2019.

Yhdenvertaisuusvaltuutettu. 2019b. Syrjinta. Saatavilla www.syrjinta.fi/syrjinta, haettu
18.1.20109.

Yhdenvertaisuusvaltuutettu. 2019c. Koulutus ja varhaiskasvatus. Saatavilla
www.syrjinta.fi/koulutus-ja-varhaiskasvatus, haettu 17.1.2019.

Yle. 2007. Viittomakielisilla leffafestivaaleilla ndhd&an Deaf Ninja. Uutinen 22.9.2007.
Saatavilla https://yle.fi/uutiset/3-5802836, haettu 17.5.2019.

Mankkinen, Jussi. 2017. Vammainen voi olla myds vihainen, vaarallinen ja onnellinen:
”Haluan hiiriti taiteellani tdydellisyyden kuplaa”. Yle 23.8.2017. Saatavilla
https://yle.fi/uutiset/3-9776597, haettu 4.12.2017.

Luennot ja puheenvuorot

Belghiti, Silva. 2015. Kommenttipuheenvuoro. Suomen vammaispoliittisen ohjelman
VAMPO -seurannan innofoorumi: Ei mitdan rajaa! — kulttuurin ja liikunnan esteettémyys
ja saavutettavuus 29.10.2015. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL), opetus- ja
kulttuuriministerio, Valtakunnallinen vammaisneuvosto VANE, Kulttuuria

kaikille -palvelu. Opetus- ja kulttuuriministeri®, Helsinki.

Belghiti, Silva. 2019. Kipindpuheenvuoro. Yhdenvertaisuus kulttuurikentalla
vammaisuuden ndkokulmasta -seminaari 8.2.2019. Kansalaisinfo / Eduskunnan
Pikkuparlamentti, Helsinki. Tallenne saatavilla
www.facebook.com/kulttuuriakaikille/videos/405511773554622, haettu 8.2.2019.

Haveri, Minna. 2017. Vammaistaiteesta craftivismiin. Taiteella vaikuttamisen monet
muodot. Muutoksessa - Aktivismi erityistaidetoiminnassa. Kettukin verkostoseminaari
2.11.2017. Wetterhoff-talo, Hameenlinna.

Haveri, Minna. 2018. Paneelikeskustelu "Marginaalissa vai valtavirrassa?”. 29.11.2018.
Vantaan taidemuseo Artsi. Tallenne saatavilla https://bit.ly/2RdJT5C, haettu 4.1.2019.

297


https://rampyla.vuodatus.net/lue/2005/11/kiltteysrasismi
http://www.taru.info/images/stories/taru_documents/tarpeitataru1-102.pdf
http://www.vertaistaiteilijat.fi/taiteilijapuheenvuoro-patoja-valtavirtaan
https://www.syrjinta.fi/yhdenvertaisuus
http://www.syrjinta.fi/syrjinta
http://www.syrjinta.fi/koulutus-ja-varhaiskasvatus
https://yle.fi/uutiset/3-5802836
https://yle.fi/uutiset/3-9776597
http://www.facebook.com/kulttuuriakaikille/videos/405511773554622
https://bit.ly/2RdJT5C

Helle, Sami & Lilja, Paivi. 2017. Lifelong learners or eternal students? — Different roles in
the field of art, disability and education. The 1st International Conference on Disability
Studies, Arts, and Education. 29.9.2017. Aalto-yliopisto, Helsinki 28.-29.9.2017.

Karhunen, Maija. 2019a. Kipin&dpuheenvuoro. Yhdenvertaisuus kulttuurikentall&
vammaisuuden nakokulmasta -seminaari 8.2.2019. Kansalaisinfo / Eduskunnan
Pikkuparlamentti, Helsinki. Tallenne saatavilla
www.facebook.com/kulttuuriakaikille/videos/405511773554622, katsottu 8.2.2019.

Karhunen, Maija. 2019b. Keskustelija paneelissa ”Vammaisesta lapsesta isona taiteilija tai
kulttuurityontekija — miten se onnistuu?” Yhdenvertaisuus kulttuurikentéalla vammaisuuden
nakokulmasta -seminaari 8.2.2019. Kansalaisinfo / Eduskunnan Pikkuparlamentti,
Helsinki. Tallenne saatavilla
www.facebook.com/kulttuuriakaikille/videos/405511773554622, katsottu 8.2.2019.

Ojala, Joose. 2019a. Kipindpuheenvuoro. Yhdenvertaisuus kulttuurikentalla vammaisuuden
nakokulmasta -seminaari 8.2.2019. Kansalaisinfo / Eduskunnan Pikkuparlamentti,
Helsinki. Tallenne saatavilla
www.facebook.com/kulttuuriakaikille/videos/405511773554622, katsottu 8.2.2019.

Ojala, Joose. 2019b. Keskustelija paneelissa “Taiteilijuudesta tyd ja identiteetti
vammaiselle henkildlle — miten se onnistuu?”. Yhdenvertaisuus kulttuurikentalla
vammaisuuden nakokulmasta -seminaari 8.2.2019. Kansalaisinfo / Eduskunnan
Pikkuparlamentti, Helsinki. Tallenne saatavilla
www.facebook.com/kulttuuriakaikille/videos/405511773554622, katsottu 8.2.2019.

Plath, Vesa. 2018. Taide- ja kulttuuritydn kannustinloukut ja muut haasteet. Kollokvio:
Kulttuuri- ja luovien alojen ty6 5.4.2018. Jyvaskylan yliopisto.

Pokki, Elina. 2011. Kuurojen kulttuuritoiminta. Luento kurssilla Syventavéa perehtyminen
monikulttuurisuuteen. 12.4.2011. Humanistinen ammattikorkeakoulu, Kauniainen.

Rautiainen, Pauli. 2017. Ihmisoikeudet sosiaali- ja terveydenhuollon rakenteissa. Luento,
Vammaispalveluiden neuvottelupaivat 19.1.2017, Helsinki. Saatavilla
www.youtube.com/watch?v=UOp_HnflsmU&feature=youtu.be, haettu 18.5.2019.

Richardson, Jennifer Eisenhauer. 2017. Writing and creating while on the schizophrenic
spectrum: An autotheoretical encounter with a pedagogical dilemma. Keynote-luento. The
1st International Conference on Disability Studies, Arts, and Education. 28.9.2017. Aalto-
yliopisto, Helsinki 28.-29.9.2017.

Rosavaara, Katriina. 2018. Vertaistaiteilijat. Puheenvuoro Vammaiset ja kulttuuri -
keskustelutilaisuudessa 28.11.2018. Jarjestdja: eduskunnan vammaisasian yhteistyéryhma
(VAMYT). Eduskunnan kansalaisinfo, Helsinki.

Salovaara, Sari. 2016. Mutkaista polkua suoristamaan. Luento 14.6.2016, ArtsEqualin
oppimisjamit kansalaisjarjestoille. Musiikkitalo, Helsinki.

298


http://www.facebook.com/kulttuuriakaikille/videos/405511773554622
http://www.facebook.com/kulttuuriakaikille/videos/405511773554622
http://www.facebook.com/kulttuuriakaikille/videos/405511773554622
http://www.facebook.com/kulttuuriakaikille/videos/405511773554622
http://www.youtube.com/watch?v=UOp_HnfIsmU&feature=youtu.be

Henkilokohtaiset tiedonannot

Bdssman, Johan. 2016. Henkilokohtainen tiedonanto 11.5.2016.
Huldén, Sanna. 2019a. Henkil6kohtainen tiedonanto 5.4.20109.
Huldén, Sanna. 2019b. Henkildkohtainen tiedonanto 11.8.2019.
Rosavaara, Katriina. 2019a. Henkil6kohtainen tiedonanto 13.5.3019.
Salovaara, Sari. 2019. Henkilokohtainen tiedonanto 6.5.2019.

Suvalo Grimberg, Veera 2016. Henkilokohtainen tiedonanto 21.9.2016.

Muut painamattomat lahteet

DuvTeaternin taiteilija-arkisto. 2018. DuvTeatern, Helsinki.

Kulttuuria kaikille -palvelu. 2016. Keskustelu taiteesta ja taiteen tekemisen edellytyksisté
28.4.2016 Kaapelitehtaalla Kulttuuria kaikille -palvelun tiloissa. Julkaisematon muistio.

Tutkimusaineisto

Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden elamantarinat -aineisto

Kirjoitetut elamantarinat

kieli vastaanotettu arkistointilupa

T1 suomi 18.5.2018  kylla
T2 ruotsi 3.6.2018 kylla
T3 suomi 19.6.2018  kylla
T4 suomi 19.6.2018  kylla
T5 ruotsi 1.7.2018 kyll&
T6 suomi 5.7.2018 kyll&
T7 suomi 14.7.2018 i

T8 suomi 26.7.2018  kylla
T9 suomi 30.7.2018  kylla
T10 suomi 9.9.2018 ei

Haastattelut

H1, 11.6.2018. Arkistointilupa: Kyll&.
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H2, 11.6.2018. Arkistointilupa: Kylla.

Taiteilijoiden taustatiedot

13 kpl taustatietolomakkeita, vastaanotettu 18.5.-9.9.2018.

Palautteet taustatietolomakkeissa

P1,19.6.2018
P2,5.7.2018
P3, 26.7.2018
P4, 29.5.2018
P5, 30.5.2018
P6, 1.7.2018

DuvTeaternin taiteilija-arkisto

Taiteilijoiden haastattelut

D1H 23.10.2017
D2H 19.9.2017
D3H 25.8.2017
D4H 17.8.2017
D5H 8.9.2017
D6H 15.5.2017
D7H 26.9.2017

Taiteilijoiden vanhempien haastattelut

D7V 11.10.2017
D8V 25.1.2018
Taiteilija-cv:t

Di1CV el paivamaaraa
D2CV el paivdmaarad
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D3CV
D4CV
D5CV
D6CV
D7CV
D8CV

paivitetty 5.4.2018
paivitetty 5.4.2018
el paivamaaraa
ei paivamaaraa
paivitetty 5.4.2018

ei paivamaaraa

Taiteilijoiden koulutus- ja ty6taustasta kertovat dokumentit

D1T
D2T
D3T
DAT
D5T
D6T
D7T
D8T

23.10.2017
marraskuu 2017
25.8.2017
syksy 2017
syksy 2017
toukokuu 2017
17.9.2017
25.1.2018
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LINTTEET

Liite 1 Kirjoituspyynnot

la Kirjoituspyynté vammaisille ja viittomakielisille taiteilijoille: kerro tarinasi!

Kirjoituspyyntd luettuna videolla YouTubessa. Videolla on ymmaértamista helpottavia
kuvia ja tekstitys.

Keraan talla kirjoituspyynnollé aineistoa pro gradu -tutkielmaani varten. Opiskelen
Jyvéskyléan yliopistossa kulttuuripolitiikkaa. Kerddn tutkimuksessani tietoa vammaisten ja
viittomakielisten taiteilijoiden asemasta taide- ja kulttuurikentalld. Tutkimuksen
tavoitteena on saada tietoa taiteilijan uraan liittyvistd mahdollisuuksista ja haasteista
vammaisen ihmisen ndkdkulmasta. Tarkoituksena on antaa kehitysehdotuksia taidekentalle
ja parantaa vammaisten taiteilijoiden yhdenvertaisuutta.

Kerééan tietoa Suomessa asuvista taiteilijoista. Keréan taiteilijoiden tarinoita kaikilta taiteen
aloilta, esimerkiksi kuvataiteen, musiikin, kirjallisuuden, teatterin, sirkuksen, tanssin,
performanssitaiteen, sarjakuvan ja elokuvan aloilta. Voit lahettéa tarinasi myos siiné
tapauksessa, jos olet taidealan opiskelija ja tavoitteenasi on tyoskennella taiteilijana.
Liséksi voit lahettaa tarinasi vaikka olisit jo lopettanut taiteilijana tydskentelyn. Téarkeaa
on, ettéd tyoskentelet, olet tyoskennellyt tai aiot tydskennelld paaasiallisesti taiteilijana.
Pyydan kirjoittamaan vapaamuotoisen tarinan siitd, kuinka sinusta tuli taiteilija ja millaista
taiteilijana tyoskenteleminen on ollut. Voit kirjoittaa suomeksi, ruotsiksi tai englanniksi.
Mikali et halua tai voi Kirjoittaa, voit 1ahettdd minulle myo6s aanitteen tai videon, jolla
kerrot tarinasi. Voin myds mahdollisesti tulla &anittdmadn tarinasi tai kirjoittamaan sen
ylos. Ota minuun yhteyttd mikéli haluaisit kertoa tarinasi muulla tavoin kuin kirjoittamalla.
Voit kertoa tarinassasi esimerkiksi seuraavia asioita:

e Milld tavoin olit taiteen kanssa tekemisissa lapsena? Millaisia taideharrastuksia
sinulla on ollut lapsena tai nuorena?

e Onko sinulla taidealan koulutus? Millaista oli pyrki& koulutukseen, enté
opiskella?

¢ Miten yhteiskunnalliset instituutiot, kuten peruskoulu ja korkeakoulut, ovat
auttaneet sinua tai vaikeuttaneet toimintaasi?

o Millaista taiteilijana toimiminen on ollut el&masi tai urasi eri vaiheissa?

o Millaisia taiteeseen liittyvid unelmia tai tavoitteita sinulla on tai on ollut?

e Millaisia haasteita olet kohdannut?

e Millaisia mahdollisuuksia olet saanut?

e Millaisesta yhteiskunnan antamasta tuesta on ollut sinulle hyétya matkalla
taiteilijaksi ja/tai taiteilijana tydskennellessa?

e Millaista muuta tukea olet saanut, esimerkiksi ystaviltési, perheeltasi tai muilta
taiteilijoilta?
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e Kuinka saat elantosi?

e Ovatko muut tulot kuin taiteellisesta tydsta saadut tulot, esimerkiksi muusta
tyosta tai sosiaaliturvasta saadut tulot, mahdollistaneet sinulle taiteen
tekemista?

e Oletko hakenut tai saanut apurahoja? Millaisia mahdollisuuksia ja haasteita
apurahoihin mielestési liittyy?

e Miten muu taidemaailma tai yhteiskunta on suhtautunut sinuun taiteilijana ja/tai
taidealan tyontekijana?

e Millainen on asemasi suomalaisella taidekentalla?

e Onko sukupuolellasi mielestasi ollut merkitysta?

e Minkalaista taidetta teet? Vaikuttaako vammaisuus taiteesi sisaltoon tai
taiteilijuuteesi?

e Millainen suhde sinulla on vammaisliikkeeseen? Vammaisliikkeella
tarkoitetaan toimintaa, joka puolustaa vammaisten ihmisten oikeuksia.

e Millaisena néet tulevaisuutesi taiteilijana?

e Jos olet jo lopettanut taiteen tekemisen, miksi ja miten se tapahtui?

e Voit kertoa tarinassasi myds mitéd tahansa muuta aiheeseen liittyvaa.

Kirjoitukset kasitellaan luottamuksellisesti ja nimettémasti.

Kirjoituksesi arkistoidaan my6hempéa tutkimusta varten Y hteiskuntatieteelliseen
tietoarkistoon, jos annat siihen luvan. Lisétietoja Yhteiskuntatieteellisestd tietoarkistosta
www.fsd.uta.fi.

Lahetd tarinasi 1.7.2018 mennessa verkkolomakkeella:
Elaméantarinan lahetyslomake suomeksi

Elaméantarinan lahetyslomake ruotsiksi

Elamantarinan ldhetyslomake englanniksi

Pyydan sinua tayttdmaan myaos erillisen taustatietolomakkeen:

Taustatietolomake suomeksi

Taustatietolomake ruotsiksi

Taustatietolomake englanniksi

Lisaksi haastattelen taiteilijoita syksylla 2018. Jos sinua kiinnostaa osallistua haastatteluun,
Vvoit jattad yhteystietosi samalla kun l&hetat tarinasi. Jos haluat osallistua vain
haastatteluun, olethan minuun yhteydessa.

Tarkoituksenani on saada tutkielma valmiiksi kevaalla 2019. Se tulee olemaan julkisesti
saatavilla verkossa suomeksi.

Annan mielelléni lisatietoja tutkimuksesta.

Tata Kirjoituspyyntdd saa mielelldén lahettad ja jakaa eteenpdin.
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https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScJcTc0YcBOTB3mGztDS8j6aXt3x7qWznY5mmc4UlRIf6833w/viewform?usp=sf_link

Ystévéllisin terveisin

Outi Salonlahti

outi.m.salonlahti(a)student.jyu.fi

[puhelinnumero]

International Master’s Degree Programme in Cultural Policy

Jyvéskyléan yliopisto
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1b Inbjudan till konstnérer med funktionsvariationer och teckensprakiga
konstnarer: Skriv och beratta din historia!

Den har texten upplast pd YouTube. Videon &r textad.

Med den hér inbjudan samlar jag upp material till min magisteravhandling. Jag studerar
kulturpolitik vid Jyvéskyla universitetet. | min undersokning samlar jag information om
hurdan position konstnarer med funktionsvariationer och teckensprakiga konstnarer har pa
konst- och kulturfaltet. Syftet med undersokningen &r att fa information om de majligheter
och utmaningar som géller konstnarskarriarer ur funktionshindrade ménniskors perspektiv.
Andamalet med undersokningen &r att skapa utvecklingsforslag &t konstfaltet och forbéattra
jamlikheten hos konstnarer med funktionsvariationer.

Jag samlar information om konstnarer som bor i Finland. Jag samlar beréttelser fran alla
konstomraden, till exempel visuell konst, musik, litteratur, teater, cirkus, dans,
performanskonst, serieteckning och film. Du kan ocksa skicka din berattelse om du &r
studerande pa konstfaltet och ditt syfte ar att arbeta som konstnar. Ytterligare kan du dven
skicka din historia fast du skulle ha lamnat arbetet som konstnar. Viktigast &r att du
arbetar, har arbetat eller ska arbeta huvudsakligen som konstnar.

Jag ber dig att skriva en fritt formulerad berattelse om hur du blev konstnar och hur det har
varit att arbeta som konstnar. Du kan skriva pa svenska, finska eller engelska. Ifall du inte
kan eller vill skriva, kan du ocksa skicka mig en inspelning eller video i vilken du beréttar
din historia. Beroende pa tid och plats finns det ocksa en mojlighet att jag kan komma och
intervjua dig. Vanligen kontakta mig om du skulle vilja beratta din historia pa ett annat satt
an genom att skriva.

Du kan beratta till exempel foljande saker i din historia:

e Pavilka satt kom du i kontakt med konst som barn och/eller ung? Hurdana
hobbyn hade du som barn och ung?

e Har du en utbildning fran konstféltet? Hur var det att soka in till utbildningen?
Hur var det att studera?

e Hur har samhallsinstitutioner, s som grundskola och hégskolor hjalpt dig eller
forsvarat din verksamhet?

e Hurdan har det varit att verka som en konstnar vid olika tider i ditt liv och
karriar?

e Hurdana drommar gallande konst har du eller har du haft? Har du nagra syften
som konstnar?

e Hurdana utmaningar har du mott?

e Hurdana mojligheter har du fatt?

e Hurdant stod av samhallet har du haft nytta av pa din vég till konstnarsyrket
och/eller nér du arbetar som konstnar?
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e Hurdant annat stod har du fatt, till exempel fran dina vanner, familj eller andra
konstnérer?

e Hur far du ditt livsuppehalle?

e Har andra inkomster an inkomster fran konstnarligt arbete, till exempel fran
annat arbete eller socialskydd, mgjliggjort att gora konst?

e Har du sokt eller fatt stipendier? Enligt din asikt, hurdana majligheter och
utmaningar finns det géllande stipendier?

e Hur har konstvérlden eller samhéllet annars férhallit sig till dig som konstnéar
och/eller arbetare inom konstfaltet?

e Hurdan &r din position inom det finska konstfaltet?

e Upplever du att ditt kon har spelat nagon roll?

e Hurdan konst gor du? Paverkar ditt funktionshinder innehallet i din konst eller
ditt satt att vara konstnar?

e Hurdant ar ditt férhallande med funktionshinderrérelsen i bemarkelsen
verksamhet, som forsvarar réttigheter av manniskor med funktionsvariationer?

e Hurdan ser du att din framtid som konstnér ser ut?

e Om du redan har slutat att géra konst, varfor och hur hande det?

e Du kan ocksa beratta vad som helst géllande andra teman i din historia.

Svaren behandlas konfidentiellt och anonymt.

Svaren arkiveras for senare undersokning till Finlands samhallsvetenskapliga dataarkiv,
om du tillater det. Mer information om Finlands samhéllsvetenskapliga dataarkiv finns pa
foljande lank: www.fsd.uta.fi.

Skicka din berattelse senast 1.7.2018 via e-formular
Formular for att skicka din historia pa svenska
Formuléar for att skicka din historia pa finska
Formulér for att skicka din historia pa engelska

Jag ber dig ocksa att fylla i bakgrundsinformationsformuléaret:
Bakgrundsinformationsformuléret pa svenska
Bakgrundsinformationsformuléret pa finska
Bakgrundsinformationsformularet pa engelska

Dartill intervjuar jag konstnarer pa hosten 2018. Om du &r intresserad av att ta del i en
intervju, kan du ldmna dina kontaktuppgifter nar du skickar din historia. Om du vill delta
bara i en intervju, vanligen kontakta mig.

Mitt syfte &r att fa min avhandling fardig pa varen 2019. Den kommer att finnas tillganglig
pa natet pa finska.

Jag ger gdrna narmare information om undersékningen.
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Den hér inbjudan kan gérna formedlas och delas vidare.

Med vanlig halsning,

Outi Salonlahti

outi.m.salonlahti(a)student.jyu.fi

[telefonnummer]

International Master’s Degree Programme in Cultural Policy
Jyvéskyld Universitetet
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Liite 2 Tutkittavien informointi: Tiedote tutkimuksesta ja

suostumuslomake

2a Tiedote tutkimuksesta verkkolomakkeen kautta osallistuneille ja

suostumuslomake

Tietoa tutkimuksesta osallistujalle

Heil

Olen Outi Salonlahti.

Opiskelen Jyvaskylan yliopistossa kulttuuripolitiikkaa.
Lisaksi olen Kulttuuria kaikille -palvelun tyontekija.

mmé& m i

///
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B S 0d El B JYVASKYLAN YLIOPISTO

UNIVERSITY OF JYVASKYLA

—

Sinua pyydetdaan mukaan tieteelliseen tutkimukseen.

Tassa tiedotteessa kerrotaan millainen tutkimus on kyseessa,
mita tietoja haluaisin kayttaa tutkimuksessa

ja kuka toteuttaa tutkimuksen.

Samalla kerron siitd, kuinka henkil6tietosi suojataan.

Jos haluat osallistua tutkimukseen,

tayta verkkolomake osoitteessa https://bit.ly/2LQXTvs,

tai ota minuun yhteyttd, jos haluaisit mieluummin kertoa tarinasi
haastattelussa.

Tassa tiedotteessa annetaan tietoa tutkimuksesta,
niin etta voit paattas,

haluatko osallistua siihen.

Lahettamalla kirjoituksesi annat suostumuksesi siihen,
etta saan kayttaa antamiasi tietoja tassa tiedotteessa
kuvatulla tavalla.

Teen tutkimusta taiteilijoista,
joilla on jokin vamma.
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Tutkimuksen tyonimi on Tutkimus vammaisten ja viittomakielisten
taiteilijoiden asemasta Suomessa.

Se on Outi Salonlahden pro gradu -tutkielma.

Tutkimus on kertatutkimus.

Tutkimus on alkanut kevaalla 2018

ja se paattyy kevaalla 2019.

Tutkimukseen pyydetaan mukaan taiteilijoita,

joilla on jokin vamma.

Tutkimukseen osallistuu noin 10-40 taiteilijaa.
Taiteilijat voivat kirjoittaa minulle tarinan elamastaan,
tai mina tulen haastattelemaan heita.

Tutkimuksen tarkoituksena
on parantaa
vammaisten taiteilijoiden yhdenvertaisuutta.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista.
Jos kieltaydyt osallistumasta,
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siita ei tule sinulle kielteisia seuraamuksia. —

Voit milloin tahansa keskeyttaa
tutkimukseen osallistumisen.
Voit lopettaa osallistumisen kesken, jos haluat.

Sinulla on oikeus kieltaytya vastaamasta kysymyksiin. g
Voit myds myohemmin peruuttaa osallistumisesi.
Sinun ei tarvitse kertoa minulle syyta !I

kieltaytymiseen, keskeyttamiseen tai peruutukseen.

Kasittelen tutkimuksessa saadut tiedot
luottamuksellisesti ja nimettomasti.

Kysyn sinusta taustatietolomakkeella erilaisia tietoja,
kuten minka ikdinen olet

ja milla paikkakunnalla asut.

En yhdista naita henkilotietoja kirjoittamaasi tarinaan,
vaan kasittelen ne erikseen.

Henkil6tietojen kasittely

Taman tutkimuksen toteutan mina, Outi Salonlahti,

joten mina myos kasittelen henkilotietojasi.

Kasittelen keraamani tiedot

tietosuojalainsaadannon mukaisesti ja luottamuksellisesti.

Otan tutkimuksessa huomioon nama asiat:

poistan, muutan tai luokittelen suorat tunnistetiedot, esimerkiksi
henkildiden ja paikkojen nimet (pseudonymisointi)

kaikki tutkimuksessa kerattavat tiedot ovat tarpeellisia tutkimuksen
kannalta

kasittelen henkilotietojasi vain tutkimuksen keston ajan

havitan henkilotiedot tutkimuksen paatyttya (paitsi tiedot, jotka
arkistoidaan nimenomaisella suostumuksella)

olen varautunut tietoturvaloukkauksiin ja arvioinut tietoturvariskeja
sahkoiset tiedot sdilytetaan salasanalla suojatulla ja kryptatulla
muistitikulla

paperille kirjatut tiedot sailytetaan lukitussa laatikossa

kun olen kasitellyt tietoja, puhdistan tietokoneen puhdistustyokaluilla.
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Sinua ei voida tunnistaa tutkimustuloksista, selvityksista tai julkaisuista.

Saatan kayttaa suoria lainauksia kirjoituksestasi tutkimusraportissa.

Silloin mainitsen mahdollisesti ammattisi ja sukupuolesi

lainauksen yhteydessa. ' '
Tutkimustuloksissa ei mainita nimeasi,

vaan tunnistekoodi, esimerkiksi haastateltava numero 1 eli H1,

tai peitenimi, ei oikeaa nimeasi.

Havitan koodin, jolla tiedot voisi yhdistaa sinuun,

kun analysoin aineistoa.

Rekisterinpitaja

Tutkimuksen rekisterinpitdja olen mina, Outi Salonlahti.
Se tarkoittaa, etta olen paattanyt,

mita tietoja tutkimuksessa kerataan,

ja etta keraan tiedot

ja suojaan tiedot.

Lisaksi olen vastuussa tietojen arkistoinnista.

Tietojen arkistointi

Jos annat luvan,

tallennan antamasi tiedot pysyvasti

Yhteiskunnalliseen tietoarkistoon

myohempaa tutkimusta varten.

Silloin muutkin tutkijat voivat lukea kirjoittamasi tarinan,

ja kayttaa sita tutkimuksessaan.

Arkistointi perustuu vapaaehtoiseen ja nimenomaiseen suostumukseesi.

-1

Kirjoituksesi
anonymisoidaan ennen arkistointia.
Se tarkoittaa, ettd nimesi, mainitsemasi muiden ihmisten nimet,
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tyopaikkasi nimi, asuinpaikkasi ja muut vastaavat nimet
muutetaan, poistetaan tai luokitellaan tekstissa niin,
etta sinua ei voi tunnistaa.

Tutkijat eivat siis tieda,

ettad juuri sind olet kirjoittanut tarinan.

Koska arkistoidut tiedot ovat anonyymeja,

oikeus perua suostumusta ei koske arkistoituja tietoja.

Voit lukea lisaa Yhteiskuntatieteellisesta tietoarkistosta
liitteend olevasta esitteesta.
Esite on saatavilla myds osoitteessa

www.fsd.uta.fi/shared/resources/2014 esite tutkittaville FIN.pdf.

Tutkimuksen tulokset

Haastattelusta saatavia tietoja kaytetaan

Outi Salonlahden pro gradu -tutkielmaan.

Saatan kirjoittaa tutkimuksesta myos artikkeleja,

ja esitelld sitd seminaareissa tai muissa tapahtumissa.

Henkilotietojen sdilyttaminen

Rekisteria sailytetaan Outi Salonlahden kotona
kunnes tutkimus on paattynyt.

Taman jalkeen tiedot,

joiden arkistointiin olen saanut luvan,

arkistoidaan Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon.
Havitan muut keratyt tiedot.

Aineisto anonymisoidaan mahdollisimman pian analyysivaiheessa.

Se tarkoittaa, etta nimesi, mainitsemasi henkilonnimet,
organisaatioiden ja paikkojen nimet ja muut vastaavat tiedot
muutetaan tai luokitellaan niin,

ettei sinua voida tunnistaa tekstista.
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Milloin tutkimus on valmis?

Tavoitteenani on saada tutkimus valmiiksi kevaalla 2019.
Kuka tahansa voi lukea sen silloin internetista.

Lahetan linkin valmiiseen raporttiin

kaikille tutkimukseen osallistuneille,

jotka ovat kertoneet minulle yhteystietonsa.

Voit kysya minulta mita tahansa tutkimuksesta.

Yhteystiedot:

Outi Salonlahti
outi.m.salonlahti@student.jyu.fi
(puhelinnumero)

Jyvaskylan yliopisto

Kuvien ldhde: Papunetin kuvapankki, papunet.net, Elina Vanninen, Sclera ja Sergio Palau /
CATEDU.

Suostumuslomake

Minua on pyydetty osallistumaan tutkimukseen
Tutkimus vammaisten ja viittomakielisten taiteilijoiden asemasta Suomessa.

Olen lukenut ylla olevat tiedot ja ymmartanyt ne.

Olen saanut tarpeeksi tietoa tutkimuksesta.

Outi Salonlahti on vastannut kaikkiin kysymyksiini tutkimuksesta.
Minulla on ollut tarpeeksi aikaa harkita tutkimukseen osallistumista.

Ymmarran, etta tahan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista.
Minulla on oikeus milloin tahansa tutkimuksen aikana

keskeyttaa tutkimukseen osallistuminen

tai peruuttaa suostumukseni tutkimukseen.

Minun ei tarvitse ilmoittaa syyta peruutukseen tai keskeyttamiseen.
Osallistumisen keskeyttamisesta

tai suostumuksen peruuttamisesta

ei aiheudu minulle mitaan kielteisia seuraamuksia.

Olen tutustunut myos tietosuojailmoitukseen (liite 2).
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Osallistun tutkimukseen.
Antamiani henkil6tietoja saa kasitella tutkimuksessa.

Suostun siihen, etta tutkimuksessa kasitelldaan erityisiin henkilétietoryhmiin kuuluvia
tietoja (vammaisuus).

HpEEE

Antamiani tietoja saa kdyttaa ja hyodyntaa niin,
ettd yksittaista tutkittavaa ei voi tunnistaa.
Henkilotietojen kasittelyssa noudatetaan tietosuojalainsaadantoa.

Liitteet:
1. Esite Yhteiskunnallisesta tietoarkistosta tutkittavalle
2. Tietosuojailmoitus

Kun allekirjoitan taman lomakkeen, vahvistan,

ettd osallistun tutkimukseen
ja suostun vapaaehtoisesti tutkittavaksi.
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2b Tiedote tutkimuksesta haastateltaville ja suostumuslomake

Tama on lopullinen versio 28.6.2018, joka toimitettiin tutkittaville jalkikéateen.

Tietoa tutkimuksesta osallistujalle

Hei!

Olen Outi Salonlahti.

Opiskelen Jyvaskylan yliopistossa kulttuuripolitiikkaa.
Lisaksi olen Kulttuuria kaikille -palvelun tyontekija.

JYVASKYLAN YLIOPISTO
UNIVERSITY OF JYVASKYLA

Sinua pyydetaan mukaan tieteelliseen tutkimukseen.

Tassa tiedotteessa kerrotaan millainen tutkimus on kyseessa,
mita tietoja haluaisin kayttaa tutkimuksessa

ja kuka toteuttaa tutkimuksen.

Samalla kerron siitd, kuinka henkil6tietosi suojataan.

Jos haluat osallistua tutkimukseen,

voit ilmoittautua mukaan allekirjoittamalla lopussa olevan suostumuksen.

Tassa tiedotteessa annetaan tietoa tutkimuksesta,
niin etta voit paattas,
haluatko osallistua siihen.

Teen tutkimusta taiteilijoista,
joilla on jokin vamma.
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Tutkimuksen tyonimi on Tutkimus vammaisten ja viittomakielisten
taiteilijoiden asemasta Suomessa.

Se on Outi Salonlahden pro gradu -tutkielma.

Tutkimus on kertatutkimus.

Tutkimus on alkanut kevaalla 2018

ja se paattyy kevaalla 2019.

Tutkimukseen pyydetaan mukaan taiteilijoita,

joilla on jokin vamma.

Tutkimukseen osallistuu noin 10-40 taiteilijaa.
Taiteilijat voivat kirjoittaa minulle tarinan elamastaan,
tai mina tulen haastattelemaan heita.

Tutkimuksen tarkoituksena
on parantaa
vammaisten taiteilijoiden yhdenvertaisuutta.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista. 3
Jos kieltaydyt haastattelusta,

siita ei tule sinulle kielteisia seuraamuksia,

eika se vaikuta tyohosi (organisaatio) mitenkaan.

Voit milloin tahansa keskeyttaa

tutkimukseen osallistumisen. o
Voit lopettaa haastattelun kesken, jos haluat.
Sinulla on oikeus kieltaytya vastaamasta kysymyksiin. !I

Voit my6s myohemmin peruuttaa osallistumisesi.
Sinun ei tarvitse kertoa minulle syyta
kieltaytymiseen, keskeyttamiseen tai peruutukseen.
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Tietoa haastattelusta

Tulen haastattelemaan sinua (paiva, pvm, paikka).
Haluan tietaa,

miten sinusta tuli taiteilija

ja millaista on ollut tyoskennella taiteilijana.

Haastattelu kestaa 1-2 tuntia.

Jos annat luvan,

danitan keskustelumme.

Kasittelen haastattelussa saadut tiedot
luottamuksellisesti ja nimettomasti.

Kukaan muu ei kuuntele danitetta kuin mina.

Kirjoitan haastattelussa tehdyn danitteen tekstiksi.

Sita kutsutaan litteroinniksi.

Tekstin nimi on litteraatti.

Jatan litteraatista pois tai muutan

nimesi, muiden ihmisten nimet, paikan nimet ja muut tiedot,
joista voi paatella,

kuka on kertonut tarinan.
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Kysyn sinusta haastattelussa myos muita tietoja,
kuten minka ikdinen olet

ja milla paikkakunnalla asut.

En yhdista naita henkilotietoja haastatteluusi,
vaan kasittelen ne erikseen.

HenkilGtietojen kasittely

Taman tutkimuksen toteutan mina, Outi Salonlahti,

joten mina myos kasittelen henkil6tietojasi.

Kasittelen keraamani tiedot

tietosuojalainsaadanndn mukaisesti ja luottamuksellisesti.

Otan tutkimuksessa huomioon nama asiat:

e poistan, muutan tai luokittelen suorat tunnistetiedot, esimerkiksi
henkildiden ja paikkojen nimet (pseudonymisointi)

o kaikki tutkimuksessa kerattavat tiedot ovat tarpeellisia tutkimuksen
kannalta

e antamiasi tietoja kasitelldan vain Suomessa, eli EU/ETA-alueella

e kasittelen henkil6tietojasi vain tutkimuksen keston ajan

e havitan henkilotiedot tutkimuksen paatyttya (paitsi tiedot, jotka
arkistoidaan nimenomaisella suostumuksella)

e olen varautunut tietoturvaloukkauksiin ja arvioinut tietoturvariskeja

e sdhkoiset tiedot sailytetaan salasanalla suojatulla ja kryptatulla
muistitikulla

e paperille kirjatut tiedot sailytetaan lukitussa laatikossa

e kun olen kasitellyt tietoja, puhdistan tietokoneen puhdistustyokaluilla.

Sinua ei voida tunnistaa tutkimustuloksista, selvityksista tai julkaisuista.

Saatan kayttaa suoria lainauksia puheestasi tutkimusraportissa.

Silloin mainitsen mahdollisesti ammattisi ja sukupuolesi

lainauksen yhteydessa. ' '
Tutkimustuloksissa ei mainita nimeasi,

vaan tunnistekoodi, esimerkiksi haastateltava numero 1 eli H1,

tai peitenimi, ei oikeaa nimeasi.

Havitan koodin, jolla tiedot voisi yhdistaa sinuun,

kun analysoin aineistoa.
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Rekisterinpitdja

Tutkimuksen rekisterinpitdja olen mina, Outi Salonlahti.
Se tarkoittaa, etta olen paattanyt,

mita tietoja tutkimuksessa kerataan,

ja etta keraan tiedot

ja suojaan tiedot.

Lisaksi olen vastuussa tietojen arkistoinnista.

Pyydan sinua allekirjoittamaan suostumuslomakkeen,
kun teemme haastattelun.

Lomakkeella voit antaa minulle luvan

kasitella niita tietoja, joita minulle kerrot.

Lomake on taman tiedoston viimeisella sivulla.

Tietojen arkistointi

Jos annat luvan,

tallennan antamasi tiedot pysyvasti

Yhteiskunnalliseen tietoarkistoon

myohempaa tutkimusta varten.

Silloin muutkin tutkijat voivat lukea haastattelusi litteraatin,

ja kayttaa sita tutkimuksessaan.

Arkistointi perustuu vapaaehtoiseen ja nimenomaiseen suostumukseesi.

-1

Haastattelujen litteraatit

anonymisoidaan ennen arkistointia.

Se tarkoittaa, ettd nimesi, mainitsemasi muiden ihmisten nimet,
tydpaikkasi nimi, asuinpaikkasi ja muut vastaavat nimet
muutetaan, poistetaan tai luokitellaan tekstissa niin,

etta sinua ei voi tunnistaa.

Tutkijat eivat siis tieda,
ettd juuri sina olet ollut haastateltavana.
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Haastattelun danitetta

ei tallenneta arkistoon.
Pelkastaan teksti,

jonka kirjoitan haastattelusta,
tallennetaan sinne.

Tuhoan aanitteen,

kun tutkimus on valmis.

Koska arkistoidut tiedot ovat anonyymeja,
oikeus perua suostumusta ei koske arkistoituja tietoja.

Voit lukea lisaa Yhteiskuntatieteellisesta tietoarkistosta
liitteena olevasta esitteesta.
Esite on saatavilla my06s osoitteessa

www.fsd.uta.fi/shared/resources/2014 esite tutkittaville FIN.pdf.

Tutkimuksen tulokset

Haastattelusta saatavia tietoja kaytetaan

Outi Salonlahden pro gradu -tutkielmaan.

Saatan kirjoittaa tutkimuksesta myos artikkeleja,

ja esitelld sitd seminaareissa tai muissa tapahtumissa.

Henkilotietojen sdilyttaminen

Rekisteria sailytetaan Outi Salonlahden kotona
kunnes tutkimus on paattynyt.

Taman jalkeen tiedot,

joiden arkistointiin olen saanut luvan,

arkistoidaan Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon.
Havitan muut keratyt tiedot.

Aineisto anonymisoidaan mahdollisimman pian analyysivaiheessa.
Se tarkoittaa, etta nimesi, mainitsemasi henkilonnimet,
organisaatioiden ja paikkojen nimet ja muut vastaavat tiedot
muutetaan tai luokitellaan niin,

ettei sinua voida tunnistaa tekstista.
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Milloin tutkimus on valmis?

Tavoitteenani on saada tutkimus valmiiksi kevaalla 2019.
Kuka tahansa voi lukea sen silloin internetista.

Lahetan kaikille tutkimukseen osallistuneille

linkin valmiiseen raporttiin.

Voit kysya minulta mita tahansa tutkimuksesta
ennen haastattelua,

haastattelun aikana

tai sen jalkeen.

Yhteystiedot:

Outi Salonlahti
outi.m.salonlahti@student.jyu.fi
(puhelinnumero)

Jyvaskylan yliopisto

Kuvien ldhde: Papunetin kuvapankki, papunet.net, Elina Vanninen, Sclera ja Sergio Palau /

CATEDU.

Suostumuslomake

Minua on pyydetty osallistumaan tutkimukseen

Tutkimus vammaisten ja viittomakielisten taiteilijoiden asemasta Suomessa.

Olen lukenut ylla olevat tiedot ja ymmartanyt ne.

Olen saanut tarpeeksi tietoa tutkimuksesta.

Outi Salonlahti on kertonut minulle tutkimuksesta myds suullisesti,
ja vastannut kaikkiin kysymyksiini tutkimuksesta.

Minulla on ollut tarpeeksi aikaa harkita tutkimukseen osallistumista.

Ymmarran, etta tahan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista.

Minulla on oikeus milloin tahansa tutkimuksen aikana

keskeyttaa tutkimukseen osallistuminen

tai peruuttaa suostumukseni tutkimukseen.

Minun ei tarvitse ilmoittaa syyta peruutukseen tai keskeyttamiseen.
Osallistumisen keskeyttamisesta

tai suostumuksen peruuttamisesta

ei aiheudu minulle mitaan kielteisia seuraamuksia.

Olen tutustunut myos tietosuojailmoitukseen (liite 2).
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Osallistun haastatteluun ja tutkimukseen.

Haastatteluni saa d3nittda tutkimuskayttéon. Adnite tuhotaan, kun tutkimus on
valmis.

Antamiani henkil6tietoja saa kasitella tutkimuksessa.

Suostun siihen, etta tutkimuksessa kasitellaan erityisiin henkilétietoryhmiin kuuluvia
tietoja (vammaisuus).

OO U

Saako haastattelustasi kirjoitetun tekstin eli litteraatin tallentaa nimettomana
Yhteiskunnalliseen tietoarkistoon?
Ainitetta ei tallenneta.

|:| Kyll, litteraatin saa tallentaa arkistoon ja luovuttaa tutkimuskayttéon.

|:| Ei, litteraattia ei saa tallentaa arkistoon.

Haastattelustani saatavaa tietoa saa kayttaa ja hyddyntaa niin,
ettd yksittdista tutkittavaa ei voi tunnistaa.
Henkilotietojen kasittelyssd noudatetaan tietosuojalainsaadantoa.

Liitteet:
1. Esite Yhteiskunnallisesta tietoarkistosta tutkittavalle
2. Tietosuojailmoitus

Kun allekirjoitan tdman lomakkeen, vahvistan,
ettd osallistun tutkimukseen
ja suostun vapaaehtoisesti tutkittavaksi.

Paivays

Tutkittavan allekirjoitus

Tutkittavan nimen selvennys
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Suostumus vastaanotettu: (tutkija téyttdd)

Paivamaara

Tutkijan allekirjoitus (Outi Salonlahti)
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2c Information om undersokningen for deltagare (verkkolomakkeen kautta
osallistuneille)

Hej!
Jag heter Outi Salonlahti.
Jag studerar kulturpolitik vid Jyvaskyla universitetet.

JYVASKYLAN YLIOPISTO
UNIVERSITY OF JYVASKYLA

| detta dokument,

jag berattar vad min undersdkning handlar om,

vilken typ av information jag skulle vilja anvanda i studien
och vem ska utfora studien.

Jag berattar ocksa hur dina personuppgifter skyddas.

Om du vill delta i undersékningen,

vanligen fyll i e-formularet pa https://bit.ly/2He7g59,

eller kontakta mig,
om du skulle vilja beratta din historia i en intervju.

Detta dokument ger dig information,

sa att du kan bestamma om du vill delta eller inte.
Genom att skicka din text ger du mig tillatelse

att anvanda den information du skickar

enligt beskrivit i detta dokument.

Jag undersoker konstnarer med funktionsvariationer.

Undersokningens arbetsnamn ar
"Position av konstnarer med funktionsvariationer
och teckensprakiga konstnarer i Finland".
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Det ar min (Outi Salonlahtis) magisteravhandling.
Studien startades varen 2018
och det kommer att vara fardig varen 2019.

Konstnarer med funktionsvariationer

inbjuds att delta i undersokningen.

Det kommer att finnas cirka 10-40 deltagare i studien.
Konstnarer kan skriva en berattelse om sitt liv

eller jag kan intervjua dem.

Andamaélet med undersékningen ar
att forbattra jamlikheten
hos konstnarer med funktionsvariationer.

Frivillighet

Det ar helt frivilligt att delta.
Om du vagrar att delta,
du kommer inte att ha nagra negativa konsekvenser.

Du kan nar som helst avbryta deltagandet i undersékningen.

Du har ratt att vagra att svara pa fragorna.

Du kan ocksa aterta ditt samtycke att delta.

Du behover inte beratta mig nagon orsak for varfor
du vill vagra att delta, avbryta deltagandet

eller aterta ditt samtycke.

Jag ska behandla data konfidentiellt och anonymt.

Jag fragar ocksa olika slags information om dig
via bakgrundsinformationsformularet,

som hur gammal du ar

och var du bor.
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Jag satter inte bakgrundsinformationen ihop med din livshistoria.
Jag hanterar dem separat.

Behandling av personuppgifter

Forskningen kommer att utféras av mig, Outi Salonlahti.
Jag kommer ocksa att behandla dina personuppgifter.
Jag kommer att hantera den insamlade informationen
enligt dataskyddslagstiftningen och konfidentiellt.

| forskningen tar jag hansyn till féljande saker:

e Jag kommer att ta bort, andra eller kategorisera identifierare, till
exempel namn pa personer och platser.

e Allinsamlad information ar relevant for forskningen.

e Jag kommer att behandla dina personuppgifter endast under
forskningens langd.

e Jag kommer att forstora alla data nar forskningen ar klar (forutom de
uppgifter som kommer att arkiveras med ditt samtycke).

e Jag ar beredd pa brott mot informationssdkerheten och jag har
utvarderat risker.

e Informationen som skrivs pa ett papper forvaras i en last lada.

e Databehandlingsavtal och sekretessavtal kommer att gbéras med
eventuella intervjutransskribenter.

e Efter bearbetning av data rengdrs datorn med rengoéringsverktyg.

Du kan inte identifieras i forskningsresultat, rapport och publikationer.

Jag kan anvanda citat av din text i forskningsrapporten.

| det har fallet kommer jag eventuellt att ndmna

ditt yrke och kon i samband med citatet. ' '
Ditt namn kommer inte att namnas.

Istallet anvander jag en kod, till exempel H1,

eller en pseudonym.

Jag kommer att forstora koden

som skulle ansluta uppgifterna till dig,

nar jag analyserar data.

Registeransvarig

Registeransvarig for undersdkningen ar jag, Outi Salonlahti.
Det betyder att jag har bestamt mig
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vilken typ av information samlas in i undersékningen,
att jag samlar dem

och skyddar dem.

Jag ar ocksa ansvarig for arkivering av data.

Arkivering av data

Efter din tillatelse,

jag kommer att arkivera de uppgifter du har [dmnat in

permanent till Finlands samhallsvetenskapliga dataarkiv

for senare undersokning.

Da kan andra forskare lasa din berattelse

och anvanda den i sin forskning.

For att arkivera data behover jag ditt frivilliga och specifika samtycke.

-1 -

Din text kommer att anonymiseras fore arkivering.

Det betyder att ditt namn, namnen pa andra personer du har namnt,
namnet pa din arbetsplats, den plats du bor

och annan liknande information

kommer att tas bort, dndras eller kategoriseras i texten s3,

att du inte kan identifieras.

Forskarna vet inte att

det ar du som har skrivit historien.

Eftersom informationen som ar arkiverad ar anonym,
kan du inte aterta ditt samtycke

att arkivera data.

Mer information om Finlands samhallsvetenskapliga dataarkiv:
www.fsd.uta.fi.

Resultaten av forskningen

Uppgifterna kommer att anvandas for
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magisteravhandling av Outi Salonlahti.
Jag kanske ocksa skriver nagra artiklar om undersoékningen,
och presenterar den i seminarier och andra evenemang.

Forvaring av uppgifter

Datainsamlingen forvaras hos Outi Salonlahtis hem,

tills undersokningen ar fardig.

Efter det

data med samtycke for arkivering

kommer att arkiveras pa Finlands samhallsvetenskapliga dataarkiv.
Alla andra data kommer att forstoras.

Uppgifterna kommer att anonymiseras sa snart som moijligt

i analysskedet.

Det betyder att ditt namn, namnen pa andra personer du har namnt,
namnet pa din arbetsplats, den plats du bor

och annan liknande information

kommer att tas bort, dndras eller kategoriseras i texten sa,

att du inte kan identifieras.

Nar forskningen ar fardig?

Mitt syfte ar att fa min avhandling fardig pa varen 2019.
Den kommer att finnas tillganglig pa natet pa finska.
Jag ska skicka lanken till rapporten for deltagare,

som har gett mig deras kontaktuppgifter.

Jag ger garna narmare information om undersdkningen.

Kontaktuppgifter

Outi Salonlahti
outi.m.salonlahti(a)student.jyu.fi
[telefonnummer]
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Liite 3 Tutkittavien informointi: Tietosuojailmoitus

3a Tietosuojailmoitus verkkolomakkeen kautta osallistuneille

Tietosuojailmoitus tutkimukseen osallistuvalle

25.6.2018%

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista,
eika sinun ole pakko toimittaa mitéan tietoja.
Tutkimukseen osallistumisen voi keskeyttad ja peruuttaa.

1. Tutkimuksen nimi, luonne ja kestoaika

Tutkimuksen tyonimi on Tutkimus vammaisten ja viittomakielisten taiteilijoiden asemasta
Suomessa.

Tutkimus on kertatutkimus,

joka alkoi kevééalla 2018

ja kestaa kevaaseen 2019 asti.

2. Rekisterinpitaja ja yhteyshenkild

Outi Salonlahti
outi.m.salonlahti@student.jyu.fi
[puhelinnumero]

3. Henkil6tietojen kasittelijat
Henkil6tietoja kasittelee Outi Salonlahti.
4. HenkilGtietojen vastaanottajat

Kirjoittamasi eldméntarina

luovutetaan pysyvasti Y hteiskuntatieteelliselle tietoarkistolle,
mikali annat siithen erikseen luvan.

Kirjoittamasi eldméntarina anonymisoidaan

ennen sen luovuttamista arkistolle.

Se tarkoittaa, ettd nimesi, mainitsemasi muiden henkildiden,
tyopaikan, asuinpaikan ja muiden vastaavien nimet
poistetaan, muutetaan tai luokitellaan niin,

% Tietosuojailmoitus toimitettiin jalkikateen niille tutkittaville, jotka olivat jo osallistuneet
ennen ilmoituksen valmistumista, ja jotka olivat kertoneet lomakkeessa yhteystietonsa.
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ettei sinua voida tunnistaa tekstista.

5. Henkilotietojen kasittelyn tarkoitus

Tutkimuksessa kerétéan tietoa vammaisten ja viittomakielisten taiteilijoiden
asemasta taide- ja kulttuurikentéll

Outi Salonlahden pro gradu -tutkielmaa varten.

Tutkimuksen tavoitteena on saada tietoa

taiteilijan uraan liittyvistd mahdollisuuksista ja haasteista

vammaisen ihmisen nakokulmasta.

Tarkoituksena on antaa kehitysehdotuksia taidekentélle

ja parantaa vammaisten taiteilijoiden yhdenvertaisuutta.

6. Henkilotietojen kasittelyn oikeusperuste (EU 679/2016, 6 tai 9 artikla)

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, artikla 6, kohta 1:
Perusteena on rekisterdidyn suostumus.

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, artiklat 6 ja 9 (erityiset henkil6tietoryhmat):
Perusteena on rekisterdidyn nimenomainen suostumus.

7. Suostumuksen peruminen

Voit kieltdytya osallistumasta tutkimukseen,

keskeyttaa osallistumisen

tai peruuttaa suostumuksen milloin tahansa tutkimuksen aikana.
Sinun ei tarvitse kertoa syyta

kieltdytymiselle, keskeyttamiselle tai peruuttamiselle.

Koska Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon
arkistoidut tiedot ovat anonyymeja,
oikeus perua suostumusta ei koske arkistoituja tietoja.

Jos haluat perua suostumuksesi,
ota yhteytt4 Outi Salonlahteen:
outi.m.salonlahti@student.jyu.fi
[puhelinnumero]

8. Minka verran ja mitd henkil6tietoja tutkimusaineisto sisaltaa

Tietoja keratddn 1040 tutkimukseen osallistuvasta taiteilijasta.

Kerattavia henkilttietoja ovat:
e haastattelut
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e osallistujan taustatiedot

e Kkyselyvastaukset

e tutkittavien itse kirjoittamat elaméntarinat
e suostumuslomakkeet

e jayhteystiedot.

Tiedot ovat
e paperilomakkeella

e verkkolomakkeella

e excel-taulukoissa

e &énitallenteina

e Kkirjoituksina

o tekstitiedostoina

e ja haastattelulitterointeina.

Tutkimusaineisto siséltaa erityisiin henkil6tietoryhmiin kuuluvia tietoja,
silla osallistujat ovat vammaisia henkil@ita.

9. Mista henkilotiedot kerataan
Henkilotiedot kerdtaan tutkimukseen osallistuvilta henkililta.
10. Profilointi

Automaattisia paatoksia ei tehda,
eiké tietoja kéyteta profilointiin.

11. Tietojen siirto EU:n tai ETA:n ulkopuolelle ja asianmukaiset suojatoimet

Haastatteluissa keréttyja henkilttietoja ei siirretd EU:n tai ETA:n ulkopuolelle.

Kirjalliset elamantarinat kerdtdan Google-lomakkeella.

Se tarkoittaa sit4, etté tietosi saattavat siirtyd EU:n ja ETA:n ulkopuolelle.
Jyvéskylén yliopistolla on kéyttssa Googlen G Suite -palvelu.

Outi Salonlahdella on G Suite -opiskelijasdhkoposti,

jonka tunnuksilla tutkimuksessa kaytettdva Google-lomake on luotu.

G Suitessa on parempi tietoturva,

kuin ilmaisissa Googlen palveluissa.

Jyvéskyléan yliopisto on rekisterinpitéja
kaikissa yliopiston kéayttssa olevissa Googlen palveluissa.
Jyvaskylan yliopiston tietosuojavastaava: tietosuoja@jyu.fi, puh. 040 805 3297.
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12. Henkil6tietojen suojauksen periaatteet

Henkil6tiedot suojataan tassé tutkimuksessa nain:

e Rekisterinpitajan ja késittelijan sisaiset toimenpiteet, joilla estetdén paasy
henkil6tietoihin

e Henkil6tietojen pseudonymisointi (nimien muuttaminen peitenimiksi,
paikkojen ja organisaatioiden nimien poistaminen, muuttaminen tai
luokitteleminen)

e Sahkoisia tietoja séilytetddn salasanalla suojatulla, kryptatulla muistitikulla

e Paperille kirjoitettuja tietoja, kuten suostumuslomakkeita, sailytetdan lukitussa
laatikossa.

e Mahdollisten litteroijien kanssa tehdaan tietojenkasittely- ja vaitiolosopimukset

e Aineiston kasittelyn jalkeen tietokone puhdistetaan puhdistustydkaluilla.

Suorien tunnistetietojen kasittely
Suorat tunnistetiedot poistetaan lopullisesti,
eli my6s koodiavain havitetdan analysointivaiheessa.

13. Tutkittavan oikeudet ja niista poikkeaminen

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus.

Sinulla on oikeus tehda valitus Tietosuojavaltuutetun toimistoon,
jos mielestasi sinua koskevien henkildtietojen kasittelyssa

on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsaadantoa.
Tietosuojavaltuutetun toimisto: http://www.tietosuoja.fi

Rekisterdidyn EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen mukaisista oikeuksista
ei poiketa tassa tutkimuksessa.

14. Henkil6tietojen sailyttdminen ja arkistointi

Sailyttaminen
Rekisteria sailytetadn Outi Salonlahden kotona,
kunnes tutkimus on péattynyt.

Aineisto anonymisoidaan mahdollisimman pian analyysivaiheessa.
Se tarkoittaa, ett4 nimesi, mainitsemasi henkilénnimet,
organisaatioiden ja paikkojen nimet ja muut vastaavat tiedot
muutetaan tai luokitellaan niin,

ettei sinua voida tunnistaa.
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Kun tutkimus on paattynyt,

tiedot, joiden arkistointiin on saatu lupa,
arkistoidaan Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon.
Kaikki muut keratyt tiedot havitetaan.

Arkistointi

Aineisto arkistoidaan Y hteiskuntatietelliseen tietoarkistoon pysyvasti
vapaaehtoisella ja nimenomaisella suostumuksellasi.

Aineisto arkistoidaan anonyymina,

eli nimesi ja muut tiedot, joista sinut voisi tunnistaa,

on poistettu, muutettu tai luokiteltu.

Arkistointi perustuu tutkittavan suostumukseen.

Koska arkistoidut tiedot ovat anonyymeja,
oikeus perua suostumusta ei koske arkistoituja tietoja.

15.Rekisterdityjen oikeuksien toteuttaminen

Jos sinulla on kysyttavaa rekisterdidyn oikeuksista voit olla yhteydessa Outi Salonlahteen:

outi.m.salonlahti@student.jyu.fi
[puhelinnumero]
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3b Tietosuojailmoitus haastateltaville

Tietosuojailmoitus tutkimukseen osallistuvalle

25.6.2018%

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista,
eika sinun ole pakko toimittaa mitéan tietoja.
Tutkimukseen osallistumisen voi keskeyttda ja peruuttaa.

(1 Tietosuojailmoitus on toimitettu suoraan tutkittavalle

(1 Olen ymmartanyt alla olevat tiedot ja haluan osallistua tutkimukseen

Paikka ja aika

Allekirjoitus

Nimenselvennys

1. Tutkimuksen nimi, luonne ja kestoaika

Tutkimuksen tydnimi on Tutkimus vammaisten ja viittomakielisten taiteilijoiden asemasta
Suomessa.

Tutkimus on kertatutkimus,

joka alkoi kevéélla 2018

ja kestaad kevadseen 2019 asti.

2. Rekisterinpitaja ja yhteyshenkild

Outi Salonlahti
outi.m.salonlahti@student.jyu.fi
[puhelinnumero]

% Tietosuojailmoitus toimitettiin jalkikateen haastateltaville.
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3. Henkil6tietojen kasittelijat
Henkil6tietoja kasittelee Outi Salonlahti.
4. Henkil6tietojen vastaanottajat

Haastattelusi litteraatti

luovutetaan pysyvasti Yhteiskuntatieteelliselle tietoarkistolle,
mikali annat siihen erikseen luvan.

Litteraatti on teksti, johon on kirjoitettu haastattelussa sanotut asiat.
Haastattelusi litteraatti anonymisoidaan

ennen sen luovuttamista arkistolle.

Se tarkoittaa, ettd nimesi, mainitsemasi muiden henkildiden,
tyopaikan, asuinpaikan ja muiden vastaavien nimet

poistetaan, muutetaan tai luokitellaan niin,

ettei sinua voida tunnistaa tekstista.

Korkeintaan sukupuolesi ja ammattisi jatetaan litteraatin yhteyteen.

5. HenkilGtietojen kasittelyn tarkoitus

Tutkimuksessa kerét&an tietoa vammaisten ja viittomakielisten taiteilijoiden
asemasta taide- ja kulttuurikentéll

Outi Salonlahden pro gradu -tutkielmaa varten.

Tutkimuksen tavoitteena on saada tietoa

taiteilijan uraan liittyvistd mahdollisuuksista ja haasteista

vammaisen ihmisen nakokulmasta.

Tarkoituksena on antaa kehitysehdotuksia taidekentélle

ja parantaa vammaisten taiteilijoiden yhdenvertaisuutta.

6. Henkil6tietojen kasittelyn oikeusperuste (EU 679/2016, 6 tai 9 artikla)

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, artikla 6, kohta 1:
Perusteena on rekisteréidyn suostumus.

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, artiklat 6 ja 9 (erityiset henkil6tietoryhmat):
Perusteena on rekisterdidyn nimenomainen suostumus.
7. Suostumuksen peruminen

Voit kieltdytya osallistumasta tutkimukseen,
keskeyttad osallistumisen
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tai peruuttaa suostumuksen milloin tahansa tutkimuksen aikana.
Sinun ei tarvitse kertoa syyta
kieltaytymiselle, keskeyttamiselle tai peruuttamiselle.

Koska Y hteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon
arkistoidut tiedot ovat anonyymeja,
oikeus perua suostumusta ei koske arkistoituja tietoja.

Jos haluat perua suostumuksesi,
ota yhteytta Outi Salonlahteen:
outi.m.salonlahti@student.jyu.fi
[puhelinnumero]

8. Minka verran ja mita henkil6tietoja tutkimusaineisto sisaltaa

Tietoja keratdan 1040 tutkimukseen osallistuvasta taiteilijasta.
Kerattavia henkilttietoja ovat:

haastattelut

osallistujan taustatiedot

kyselyvastaukset

tutkittavien itse Kirjoittamat elaméntarinat
suostumuslomakkeet

ja yhteystiedot.

Tiedot ovat
paperilomakkeella
verkkolomakkeella
excel-taulukoissa
aanitallenteina
Kirjoituksina
tekstitiedostoina

ja haastattelulitterointeina.

Tutkimusaineisto sisaltaa erityisiin henkil6tietoryhmiin kuuluvia tietoja,
silld osallistujat ovat vammaisia henkil@ita.

9. Mista henkilttiedot kerataan
Henkilotiedot keratdan tutkimukseen osallistuvilta henkildilta.
10. Profilointi

Automaattisia paatoksia ei tehda,
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eika tietoja kéyteta profilointiin.

11. Tietojen siirto EU:n tai ETA:n ulkopuolelle ja asianmukaiset suojatoimet
Haastatteluissa keréttyja henkilGtietoja ei siirretd EU:n tai ETA:n ulkopuolelle.
12. Henkil6tietojen suojauksen periaatteet

HenkilGtiedot suojataan tassé tutkimuksessa nain:

Rekisterinpitajan ja kasittelijan sisdiset toimenpiteet, joilla estetdan paasy henkildtietoihin.
Henkil6tietojen pseudonymisointi (nimien muuttaminen peitenimiksi, paikkojen ja
organisaatioiden nimien poistaminen, muuttaminen tai luokitteleminen).

Sahkoisia tietoja séilytetdan salasanalla suojatulla, kryptatulla muistitikulla.

Paperille kirjoitettuja tietoja, kuten suostumuslomakkeita, séilytetaan lukitussa laatikossa.
Mahdollisten litteroijien kanssa tehdaan tietojenkaésittely- ja vaitiolosopimukset.

Aineiston kasittelyn jalkeen tietokone puhdistetaan puhdistustydkaluilla.

Suorien tunnistetietojen kasittely
Suorat tunnistetiedot poistetaan lopullisesti,
eli my6s koodiavain havitetdan analysointivaiheessa.

13. Tutkittavan oikeudet ja niista poikkeaminen

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus.

Sinulla on oikeus tehdé valitus Tietosuojavaltuutetun toimistoon,
jos mielestasi sinua koskevien henkildtietojen kasittelyssa

on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsaadantoa.
Tietosuojavaltuutetun toimisto: http://www.tietosuoja.fi

Rekisterdidyn EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen mukaisista oikeuksista
el poiketa tassa tutkimuksessa.

14. Henkil6tietojen sdilyttdminen ja arkistointi

Sailyttdminen
Rekisteria sailytetadn Outi Salonlahden kotona,
kunnes tutkimus on paattynyt.

Aineisto anonymisoidaan mahdollisimman pian analyysivaiheessa.
Se tarkoittaa, ett4 nimesi, mainitsemasi henkilénnimet,
organisaatioiden ja paikkojen nimet ja muut vastaavat tiedot
muutetaan tai luokitellaan niin,

ettei sinua voida tunnistaa.
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Kun tutkimus on paattynyt,

tiedot, joiden arkistointiin on saatu lupa,
arkistoidaan Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon.
Kaikki muut keratyt tiedot havitetaan.

Arkistointi

Aineisto arkistoidaan Yhteiskuntatietelliseen tietoarkistoon pysyvésti
vapaaehtoisella ja nimenomaisella suostumuksellasi.

Aineisto arkistoidaan anonyymina,

eli nimesi ja muut tiedot, joista sinut voisi tunnistaa,

on poistettu, muutettu tai luokiteltu.

Arkistointi perustuu tutkittavan suostumukseen.

Koska arkistoidut tiedot ovat anonyymeja,
oikeus perua suostumusta ei koske arkistoituja tietoja.

15. Rekisterdityjen oikeuksien toteuttaminen

Jos sinulla on kysyttavaa rekisterdidyn oikeuksista voit olla yhteydessa Outi Salonlahteen:

outi.m.salonlahti@student.jyu.fi
[puhelinnumero]
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3c Dataskyddsanmalan (verkkolomakkeen kautta osallistuneille)

Dataskyddsanmalan

2.7.2018%

Det ar frivilligt att delta i undersokningen,
och du behover inte lamna in nagon information.
Du kan avbryta ditt deltagande och aterta ditt samtycke att delta.

1. Undersokningens namn och varaktighet

Undersokningens arbetsnamn &ar

"Position av konstnarer med funktionsvariationer och teckensprakiga konstnarer i Finland".
Undersokningen ar engangsforskning.

Studien startades varen 2018

och det kommer att vara fardig varen 2019.

2. Undersokningens registeransvarig och kontaktperson

Outi Salonlahti
outi.m.salonlahti@student.jyu.fi
[telefonnummer]

3. Vem behandlar personuppgifterna
Uppgifterna behandlas av Outi Salonlahti.
4. Mottagarna av personuppgifter

Efter din tillatelse,

jag kommer att arkivera de uppgifter du har lamnat in

permanent till Finlands samhallsvetenskapliga dataarkiv

for senare undersokning.

For att arkivera data behdver jag ditt frivilliga och specifika samtycke.
Din text kommer att anonymiseras fore arkivering.

Det betyder att ditt namn, namnen pa andra personer du har namnt,
namnet pa din arbetsplats, den plats du bor

och annan liknande information

% Tietosuojailmoitus toimitettiin jalkikateen niille tutkittaville, jotka olivat jo osallistuneet
ennen ilmoituksen valmistumista, ja jotka olivat kertoneet lomakkeessa yhteystietonsa.
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kommer att tas bort, &ndras eller kategoriseras i texten sa,
att du inte kan identifieras.

5. Varfor personuppgifter behandlas

Syftet med undersokningen &r att samla in information

om den position som artister med funktionsvariationer och teckensprakiga konstnarer har
inom konst- och kulturfaltet

for magisteravhandling av Outi Salonlahti.

Syftet med undersokningen ar att fa information

om de mojligheter och utmaningar

som galler konstnéarskarridrer ur funktionshindrade manniskors perspektiv.

Andamalet med undersokningen &r att forbattra jamlikheten hos konstnarer med
funktionsvariationer.

6. Lagligheten i behandlingen av personuppgifter (EU 679/2016, artiklarna 6 och 9)

Allmanna databeskyddsfoérordningen (GDPR), artikel 6, punkt 1:
Den registrerade har lamnat sitt samtycke till att dennes personuppgifter behandlas for ett
eller flera specifika andamal.

Allmanna dataskyddsférordningen (GDPR), artikel 9 (Behandling av sarskilda kategorier
av personuppgifter)

Den registrerade har uttryckligen lamnat sitt samtycke till behandlingen av dessa
personuppgifter for ett eller flera specifika &ndamal.

7. Atertagning av samtycke

Du kan nér som helst avbryta deltagandet i undersékningen.
Du har réatt att vagra att svara pa fragorna.

Du kan ocksa aterta ditt samtycke att delta.

Du behover inte beratta mig nagon orsak for varfor

du vill végra att delta, avbryta deltagandet

eller aterta ditt samtycke.

Eftersom informationen som ar arkiverad pa Finlands samhéllsvetenskapliga dataarkiv
ar anonym,

ratten att aterta ditt samtycke involverar inte

data som redan ar arkiverad.

Om du vill aterta ditt samtycke,
vanligen kontakta Outi Salonlahti:
outi.m.salonlahti@student.jyu.fi
[telefonnummer]
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8. Hur mycket och vilken typ av personuppgifter innehaller forskningsuppgifterna

Uppgifterna kommer att samlas pa 10-40 deltagare.

Personuppgifter, som kommer att samlas in:
e intervjuer

e deltagarnas bakgrundsinformation

e Data inlamnad via e-formular

o livsberéttelser skrivna av deltagarna
e samtycksformer

e och kontaktuppgifter.

Dataformat:
e pappersformular

e e-formulér

e excel arbetsblad

e ljudinspelningar

o texter

o textfiler

e och transkriberingar av intervjuer.

Undersokningsdata innehaller sérskilda kategorier av personuppgifter,
eftersom deltagarna har funktionsvariationer.

9. Dar uppgifterna kommer att samlas in fran
Personuppgifterna samlas in fran deltagarna sjalva.
10. Profilering

Automatiserade beslut utfors inte
och data anvénds inte for profilering.

11. Overforingar av personuppgifter utanfor EU- eller EES-lander

De personuppgifter som samlas in i intervjuerna overfors inte utanfor EU- eller EES-
landerna.

De skriftliga livshistorierna samlas in via Google-formular.
Det betyder att dina data kan dverforas utanfér EU och EES.
Jyvéskyla universitetet har Googles tjanst som heter G Suite.
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Dérfor har Outi Salonlahti G Suite student gmail,
och Google-formuldret skapades med studentkontot.
G Suite har béttre dataskydd

an de fria Google-tjansterna.

Universitetet i Jyvaskyla &r registeransvarig i universitetets G Suite-tjanster.
Dataskyddsansvarig vid Jyvaskyla universitet:
tietosuoja@jyu.fi, tel. +358 40 805 3297.

12. Principer for skydd av personuppgifter

Personuppgifterna kommer att skyddas i denna forskning pa foljande satt:

e Registeransvarigs interna atgarder for att forhindra tillgang till personuppgifter

e Personuppgifter pseudonymiseras (namnen kommer att ersattas med
pseudonymer, namnen pa organisationer och platser kommer att tas bort, &ndras
eller kategoriseras)

e Den digitala data forvaras pa en minnespinne som ar krypterad och skyddad
med ett l6senord.

e Informationen som skrivs pa ett papper forvaras i en last lada.

e Databehandlingsavtal och sekretessavtal kommer att géras med eventuella
intervjutransskribenter.

e Efter bearbetning av data rengdrs datorn med rengoringsverktyg.

Identifieringsbehandling
Direkta identifikationsuppgifter avlagsnas i analysskedet slutgiltigt
vilket innebar att kodnyckeln forstors i analysskedet.

13. Deltagarens réattigheter
Du har rétt att aterta samtycket du har gett.

Du har rétt att gora ett klagomal

for dataombudsmannens byra,

om du tror att behandlingen av dina personuppgifter

har krankt lagstiftningen om dataskydd.
Dataskyddsombudsmannens kontor: https://tietosuoja.fi/sv/framsida
I denna forskning,

det finns inga undantag for den registrerades rattigheter

som anges i allménna databeskyddsférordningen (GDPR).

14. Forvaring och arkivering av personuppgifter

Forvaring
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Datainsamlingen forvaras hos Outi Salonlahtis hem,
tills undersokningen é&r fardig.

Uppgifterna kommer att anonymiseras sa snart som mojligt

i analysskedet.

Det betyder att ditt namn, namnen pa andra personer du har namnt,
namnet pa din arbetsplats, den plats du bor

och annan liknande information

kommer att tas bort, &ndras eller kategoriseras i texten sa,

att du inte kan identifieras.

Nar undersokningen &r fardig,

data med samtycke for arkivering

kommer att arkiveras pa Finlands samhéllsvetenskapliga dataarkiv.
Alla andra data kommer att forstoras.

Arkivering

Efter din tillatelse,

jag kommer att arkivera de uppgifter du har lamnat in
permanent till Finlands samhéllsvetenskapliga dataarkiv
for senare undersokning.

For att arkivera data behdver jag ditt frivilliga och specifika samtycke.
Din text kommer att anonymiseras fore arkivering.

Det betyder att ditt namn, namnen pa andra personer du har namnt,
namnet pa din arbetsplats, den plats du bor

och annan liknande information

kommer att tas bort, andras eller kategoriseras i texten s,

att du inte kan identifieras.

Arkiveringen baseras pa deltagarens frivilliga och specifika samtycke.

Eftersom informationen som ar arkiverad pa Finlands samhallsvetenskapliga dataarkiv
ar anonym,

ratten att aterta ditt samtycke involverar inte

data som redan &r arkiverad.

15. Genomférande av den registrerades rattigheter

Om du har fragor som galler den registrerades rattigheter,
vanligen kontakta Outi Salonlahti:

outi.m.salonlahti (a) student.jyu.fi
[telefonnummer]
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Liite 4 Verkkolomakkeet

4a Lomake 1: Kirjoituspyynté vammaisille ja viittomakielisille taiteilijoille: kerro

tarinasi! (alkuperdinen versio)%

Kirjoituspyynto luettuna videolla YouTubessa: https://youtu.be/APE_goyKolM. Videolla
on ymmartamista helpottavia kuvia ja tekstitys.

Keraan talla kirjoituspyynndlla aineistoa pro gradu -tutkielmaani varten. Opiskelen
Jyvéskylén yliopistossa kulttuuripolitiikkaa. Keraan tutkimuksessani tietoa vammaisten ja
viittomakielisten taiteilijoiden asemasta taide- ja kulttuurikentalld. Tutkimuksen
tavoitteena on saada tietoa taiteilijan uraan liittyvistd mahdollisuuksista ja haasteista
vammaisen ihmisen ndkokulmasta. Tarkoituksena on antaa kehitysehdotuksia taidekentalle
ja parantaa vammaisten taiteilijoiden yhdenvertaisuutta.

Ker&éan tietoa Suomessa asuvista taiteilijoista. Keréan taiteilijoiden tarinoita kaikilta taiteen
aloilta, esimerkiksi kuvataiteen, musiikin, kirjallisuuden, teatterin, sirkuksen, tanssin,
performanssitaiteen, sarjakuvan ja elokuvan aloilta. VVoit lahettaé tarinasi myos siina
tapauksessa, jos olet taidealan opiskelija ja tavoitteenasi on tyoskennell taiteilijana.
Liséksi voit lahettad tarinasi vaikka olisit jo lopettanut taiteilijana tydskentelyn. Téarkeaa
on, ettéd tyoskentelet, olet tyoskennellyt tai aiot tydskennelld paéasiallisesti taiteilijana.

Pyydan kirjoittamaan vapaamuotoisen tarinan siitd, kuinka sinusta tuli taiteilija ja millaista
taiteilijana tyoskenteleminen on ollut. VVoit kirjoittaa suomeksi, ruotsiksi tai englanniksi.
Mikali et halua tai voi Kirjoittaa, voit lahettdd minulle myoés aanitteen tai videon, jolla
kerrot tarinasi. Voin myds mahdollisesti tulla aanittaméaan tarinasi tai kirjoittamaan sen
ylés. Ota minuun yhteytta mikéli haluaisit kertoa tarinasi muulla tavoin kuin kirjoittamalla.

Voit kertoa tarinassasi esimerkiksi seuraavia asioita:

e Milla tavoin olit taiteen kanssa tekemisissa lapsena? Millaisia taideharrastuksia
sinulla on ollut lapsena tai nuorena?

e Onko sinulla taidealan koulutus? Millaista oli pyrkia koulutukseen, enta
opiskella?

e Miten yhteiskunnalliset instituutiot, kuten peruskoulu ja korkeakoulut, ovat
auttaneet sinua tai vaikeuttaneet toimintaasi?

o Millaista taiteilijana toimiminen on ollut eldmasi tai urasi eri vaiheissa?

o Millaisia taiteeseen liittyvia unelmia tai tavoitteita sinulla on tai on ollut?

e Millaisia haasteita olet kohdannut?

e Millaisia mahdollisuuksia olet saanut?

% T&ma lomake julkaistiin 9.5.2018.
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¢ Millaisesta yhteiskunnan antamasta tuesta on ollut sinulle hydtya matkalla
taiteilijaksi ja/tai taiteilijana tydskennellessa?

e Millaista muuta tukea olet saanut, esimerkiksi ystaviltési, perheeltasi tai muilta
taiteilijoilta?

e Kauinka saat elantosi?

e Ovatko muut tulot kuin taiteellisesta tyodsta saadut tulot, esimerkiksi muusta
tyosta tai sosiaaliturvasta saadut tulot, mahdollistaneet sinulle taiteen
tekemista?

e Oletko hakenut tai saanut apurahoja? Millaisia mahdollisuuksia ja haasteita
apurahoihin mielestasi liittyy?

e Miten muu taidemaailma tai yhteiskunta on suhtautunut sinuun taiteilijana ja/tai
taidealan tyontekijana?

e Millainen on asemasi suomalaisella taidekentalla?

e Onko sukupuolellasi mielestési ollut merkitysta?

e Minkalaista taidetta teet? Vaikuttaako vammaisuus taiteesi sisaltoon tai
taiteilijuuteesi?

e Millainen suhde sinulla on vammaisliikkeeseen? Vammaisliikkeell&
tarkoitetaan toimintaa, joka puolustaa vammaisten ihmisten oikeuksia.

e Millaisena néet tulevaisuutesi taiteilijana?

e Jos olet jo lopettanut taiteen tekemisen, miksi ja miten se tapahtui?

e Voit kertoa tarinassasi myds mité tahansa muuta aiheeseen liittyvaa.

Kirjoitukset kasitellaan luottamuksellisesti ja nimettémasti.

Kirjoituksesi arkistoidaan myohempaa tutkimusta varten Yhteiskuntatieteelliseen
tietoarkistoon, jos annat siihen luvan. Lisatietoja Yhteiskuntatieteellisesta tietoarkistosta
www.fsd.uta.fi.

Esite tutkittaville: Tietoa tietoarkistosta tutkimukseen osallistuvalle (pdf):
http://www.fsd.uta.fi/shared/resources/2014_esite tutkittaville FIN.pdf

Lahetd tarinasi 1.7.2018 mennessa talla lomakkeella.
Lisaksi haastattelen taiteilijoita syksylla 2018. Jos sinua kiinnostaa osallistua haastatteluun,
Vvoit jattad yhteystietosi samalla kun l&hetat tarinasi. Jos haluat osallistua vain

haastatteluun, olethan minuun yhteydessa.

Tarkoituksenani on saada tutkielma valmiiksi kevéalla 2019. Se tulee olemaan julkisesti
saatavilla verkossa suomeksi.

Annan mielellani lisatietoja tutkimuksesta.

Tata Kirjoituspyyntdad saa mielelldén lahettad ja jakaa eteenpdin.
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Yhteystiedot

Outi Salonlahti

outi.m.salonlahti@student.jyu.fi

[puhelinnumero]

International Master’s Degree Programme in Cultural Policy

Jyvéskyléan yliopisto

OHJEITA

Lomakkeen lopussa voit jattaé yhteystietosi, mikali haluaisit osallistua my6s haastatteluun
syksylla 2018.

Pyydan sinua tayttdmaan myaos taustatietolomakkeen:
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScFAbfDIomWOVebkOFxO2ib1gkx1bS8NV
L _80QbT4xOZplrbw/viewform?usp=sf link.

Lomakkeet ovat erilliset siksi, ettd taustatietoja ei yhdistetd elaméntarinaan.

*Pakollinen

1. Eldmatarinasi *

Suosittelen etta Kirjoitat tarinasi ensin tekstinkasittelyohjelmalla ja kopioit siita tekstisi.
Néin teksti on helpompi kirjoittaa, eiké& se vahingossa héavia kesken kirjoittamisen. Tekstin

pituudella ei ole vélia.

2. Saako tarinasi tallentaa nimettomasti Y hteiskunnalliseen tietoarkistoon? Lisatietoja

arkistosta www.fsd.uta.fi/fi. *

e Kyll4, tarinani saa tallentaa arkistoon ja luovuttaa tutkimuskayttoa varten.
e Ei, tarinaani ei saa tallentaa arkistoon.

3. Yhteystietosi haastattelua varten

HUOM, kirjoita nimesi, séhkopostiosoitteesi ja/tai puhelinnumerosi vain, jos olet
kiinnostunut osallistumaan myds haastatteluun.
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4b Lomake 1: Kirjoituspyyntd vammaisille ja viittomakielisille taiteilijoille: kerro

tarinasi! (lopullinen versio)®’

Kirjoituspyyntd luettuna videolla YouTubessa: https://youtu.be/APE_qoyKolIM. Videolla
on ymmartamisté helpottavia kuvia ja tekstitys.

Keraan talla kirjoituspyynnollé aineistoa pro gradu -tutkielmaani varten. Opiskelen
Jyvéaskylan yliopistossa kulttuuripolitiikkaa. Keradn tutkimuksessani tietoa vammaisten ja
viittomakielisten taiteilijoiden asemasta taide- ja kulttuurikentalla. Tutkimuksen
tavoitteena on saada tietoa taiteilijan uraan liittyvistd mahdollisuuksista ja haasteista
vammaisen ihmisen ndkokulmasta. Tarkoituksena on antaa kehitysehdotuksia taidekentalle
ja parantaa vammaisten taiteilijoiden yhdenvertaisuutta.

Keradn tietoa Suomessa asuvista taiteilijoista. Keraan taiteilijoiden tarinoita kaikilta taiteen
aloilta, esimerkiksi kuvataiteen, musiikin, kirjallisuuden, teatterin, sirkuksen, tanssin,
performanssitaiteen, sarjakuvan ja elokuvan aloilta. Voit lahett44 tarinasi myos siiné
tapauksessa, jos olet taidealan opiskelija ja tavoitteenasi on tyoskennelld taiteilijana.
Lis&ksi voit l&hettd4 tarinasi vaikka olisit jo lopettanut taiteilijana tydskentelyn. Téarkeda
on, ettéd tyoskentelet, olet tyoskennellyt tai aiot tydskennelld paéasiallisesti taiteilijana.

Pyydan kirjoittamaan vapaamuotoisen tarinan siitd, kuinka sinusta tuli taiteilija ja millaista
taiteilijana tyoskenteleminen on ollut. Voit kirjoittaa suomeksi, ruotsiksi tai englanniksi.
Mikali et halua tai voi Kirjoittaa, voit lahettdd minulle mydés aanitteen tai videon, jolla
kerrot tarinasi. Voin myds mahdollisesti tulla &anittdmadn tarinasi tai kirjoittamaan sen
ylos. Ota minuun yhteyttd mikéli haluaisit kertoa tarinasi muulla tavoin kuin Kirjoittamalla.

Voit kertoa tarinassasi esimerkiksi seuraavia asioita:

e Milld tavoin olit taiteen kanssa tekemisissa lapsena? Millaisia taideharrastuksia
sinulla on ollut lapsena tai nuorena?

e Onko sinulla taidealan koulutus? Millaista oli pyrkia koulutukseen, enté
opiskella?

¢ Miten yhteiskunnalliset instituutiot, kuten peruskoulu ja korkeakoulut, ovat
auttaneet sinua tai vaikeuttaneet toimintaasi?

o Millaista taiteilijana toimiminen on ollut eldmasi tai urasi eri vaiheissa?

o Millaisia taiteeseen liittyvid unelmia tai tavoitteita sinulla on tai on ollut?

e Millaisia haasteita olet kohdannut?

e Millaisia mahdollisuuksia olet saanut?

e Millaisesta yhteiskunnan antamasta tuesta on ollut sinulle hyétya matkalla
taiteilijaksi ja/tai taiteilijana tydskennellessa?

7 VVerkkolomake péivitettiin tdhan muotoon 28.6.2018.
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e Millaista muuta tukea olet saanut, esimerkiksi ystaviltési, perheeltasi tai muilta
taiteilijoilta?

e Kauinka saat elantosi?

e Ovatko muut tulot kuin taiteellisesta tyodsta saadut tulot, esimerkiksi muusta
tyosta tai sosiaaliturvasta saadut tulot, mahdollistaneet sinulle taiteen
tekemista?

e Oletko hakenut tai saanut apurahoja? Millaisia mahdollisuuksia ja haasteita
apurahoihin mielestasi liittyy?

e Miten muu taidemaailma tai yhteiskunta on suhtautunut sinuun taiteilijana ja/tai
taidealan tyontekijana?

e Millainen on asemasi suomalaisella taidekentalla?

e Onko sukupuolellasi mielestasi ollut merkitysta?

e Minkalaista taidetta teet? Vaikuttaako vammaisuus taiteesi sisaltoon tai
taiteilijuuteesi?

e Millainen suhde sinulla on vammaisliikkeeseen? Vammaisliikkeella
tarkoitetaan toimintaa, joka puolustaa vammaisten ihmisten oikeuksia.

e Millaisena néet tulevaisuutesi taiteilijana?

e Jos olet jo lopettanut taiteen tekemisen, miksi ja miten se tapahtui?

e Voit kertoa tarinassasi myds mitéd tahansa muuta aiheeseen liittyvaa.

Kirjoitukset kasitellaan luottamuksellisesti ja nimettémasti.

Kirjoituksesi arkistoidaan myohempaa tutkimusta varten Yhteiskuntatieteelliseen
tietoarkistoon, jos annat siihen luvan. Lisétietoja Yhteiskuntatieteellisesta tietoarkistosta
www.fsd.uta.fi.

Esite tutkittaville: Tietoa tietoarkistosta tutkimukseen osallistuvalle (pdf):
http://www.fsd.uta.fi/shared/resources/2014_esite tutkittaville FIN.pdf

Lahetd tarinasi 15.7.2018 mennessa télla lomakkeella.
Lisaksi haastattelen taiteilijoita syksylla 2018. Jos sinua kiinnostaa osallistua haastatteluun,
Voit jattad yhteystietosi samalla kun l&hetat tarinasi. Jos haluat osallistua vain

haastatteluun, olethan minuun yhteydessé.

Tarkoituksenani on saada tutkielma valmiiksi kevaalla 2019. Se tulee olemaan julkisesti
saatavilla verkossa suomeksi.

Annan mielellani lisatietoja tutkimuksesta.
Tata Kirjoituspyyntda saa mielelldan lahettad ja jakaa eteenpdin.

Y hteystiedot
Outi Salonlahti
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outi.m.salonlahti@student.jyu.fi

[puhelinnumero]

International Master’s Degree Programme in Cultural Policy
Jyvéskyléan yliopisto

OHJEITA

Lomakkeen lopussa voit jattdé yhteystietosi, mikali haluaisit osallistua myds haastatteluun
syksylla 2018.

Pyydan sinua tayttdmaan myos taustatietolomakkeen:
https://docs.google.com/forms/d/e/1IFAIPQLScFAbfDIomWOVebkOFXxO2ib1gkx1bS8NV
L _80QbT4xOZplrbw/viewform?usp=sf link.

Lomakkeet ovat erilliset siksi, ettd taustatietoja ei yhdisteta elaméntarinaan.

HUOM!

Luethan ensin oheisen tietosuojailmoituksen: http://bit.ly/2MZtL 1u

Luethan liséksi selkokielisen tiedotteen tutkimuksesta:

Tiedote, jossa mukana ymmartamisté helpottavia kuvia http://bit.ly/2MmMoLM
Tiedote ilman kuvia http://bit.ly/2MsbZmO

*Pakollinen

1. Eldmatarinasi *

Suosittelen etta kirjoitat tarinasi ensin tekstinké&sittelyohjelmalla ja kopioit siité tekstisi.
Néin teksti on helpompi kirjoittaa, eiké se vahingossa hévia kesken kirjoittamisen. Tekstin

pituudella ei ole valia.

2. Saako tarinasi tallentaa nimettomasti Yhteiskunnalliseen tietoarkistoon? Lisatietoja

arkistosta www.fsd.uta.fi/fi. *

e Kyll§, tarinani saa tallentaa arkistoon ja luovuttaa tutkimuskayttoa varten.
e Ei, tarinaani ei saa tallentaa arkistoon.

3. Yhteystietosi haastattelua varten

HUOM, kirjoita nimesi, séhkdpostiosoitteesi ja/tai puhelinnumerosi vain, jos olet

kiinnostunut osallistumaan myos haastatteluun.

4. Oletko lukenut ja ymmartényt tietosuojailmoituksen ja tiedotteen? *
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Tietosuojailmoitus: http://bit.ly/2MZtL 1u. Selkokielinen tiedote, jossa mukana
ymmaértamista helpottavia kuvia: http://bit.ly/2MmMoLM, Selkokielinen tiedote ilman
kuvia: http://bit.ly/2MsbZmO

e Olen lukenut ja ymmartanyt tietosuojailmoituksen ja tiedotteen

5. Suostutko siihen, ettd tutkimuksessa kasitelladn vammaisuuteen liittyvi tietoja? *

e Suostun siihen, ettd tutkimuksessa kasitellaan erityisiin henkil6tietoryhmiin
kuuluvia tietoja (vammaisuus).
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4c Lomake 2: Taustatiedot

Tama lomake liittyy Outi Salonlahden tutkimukseen vammaisten taiteilijoiden asemasta.
Tassa lomakkeessa kysytdén taustatietoja sinusta.

Taustatietoja ei yhdistetd elamantarinaasi, enké késittele niita yksilollisesti. Kdytan
taustatietoja vain siihen, ettd teen yhteenvedon vastaajista.

Lisétietoja

Outi Salonlahti
outi.m.salonlahti@student.jyu.fi
[puhelinnumero]

International Master’s Degree Programme in Cultural Policy
Jyvéskyléan yliopisto

*Pakollinen
1. Syntyméavuotesi *

2. Sukupuolesi *

e Nainen
e Mies
e Muu

e En halua kertoa

3. Milla paikkakunnalla asut? *

4. Koulutuksesi *

e Ylempi korkeakoulututkinto (esimerkiksi teatteritaiteen maisteri, ylempi
ammattikorkeakoulututkinto)

e Alempi yliopistotutkinto (esimerkiksi kuvataiteen kandidaatti)

e Ammattikorkeakoulututkinto (esimerkiksi muusikko AMK)

e Lukio/ylioppilas

o Ammatillinen koulutus (esimerkiksi ammattikoulu)

e Peruskoulu / kansakoulu

e Muu:

5. Millainen taidealan tutkinto tai koulutus sinulla on? *
6. Mika on taiteenalasi? *

7. Harrastuksesi (nykyiset ja aikaisemmat) *
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8. Mistéa lahteisté tulosi koostuvat télla hetkella? *
Voit valita usean vaihtoehdon.

e Taiteellinen tydskentely
e Muutyo

e Yrittajyys

e Opintotuki

e Tyo0ttémyyskorvaus

o Tyokyvyttomyyselake
o Tyobeléke

e Kansaneléke

e Kuntoutustuki

e Vanhempainpdivéaraha
e Kotihoidontuki

e Toimeentulotuki

e Muu:
9. Aidinkielesi *
e suomi
e ruotsi

e suomalainen viittomakieli
e suomenruotsalainen viittomakieli
e Muu:

10. Milloin olet vammautunut vai synnyitkdé vammaisena? *

e Synnyin vammaisena
e Vammauduin lapsena/nuorena
e Vammauduin aikuisialla

11. Millainen vamma sinulla on?

Voit valita useita vaihtoehtoja. Tahan kysymykseen ei ole pakko vastata.

e Liikuntavamma

e Kehitysvamma

e Kuulovamma

e Nakévamma

e Mielenterveyden hairié
e En halua kertoa

e Muu:

12. Voit halutessasi antaa palautetta tutkimuksesta, tastd lomakkeesta ja
Kirjoituspyynnosta.
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4d Formular 1: Inbjudan till konstnarer med funktionsvariationer och
teckensprakiga konstnarer: Skriv och beratta din historia! (alkuperainen versio)%

Den har texten upplast pa YouTube: https://youtu.be/h1O0IJNGTFhU. Videon ar textad.

Med den hér inbjudan samlar jag upp material till min magisteravhandling. Jag studerar
kulturpolitik vid Jyvaskyla universitetet. I min undersokning samlar jag information om
hurdan position konstnarer med funktionsvariationer och teckensprakiga konstnarer har pa
konst- och kulturfaltet. Syftet med undersékningen &r att fa information om de mojligheter
och utmaningar som géller konstnarskarriarer ur funktionshindrade ménniskors perspektiv.
Andamalet med undersokningen ar att skapa utvecklingsforslag at konstfaltet och forbattra
jamlikheten hos konstnarer med funktionsvariationer.

Jag samlar information om konstnarer som bor i Finland. Jag samlar beréattelser fran alla
konstomraden, till exempel visuell konst, musik, litteratur, teater, cirkus, dans,
performanskonst, serieteckning och film. Du kan ocksa skicka din berattelse om du &r
studerande pa konstfaltet och ditt syfte ar att arbeta som konstnar. Ytterligare kan du dven
skicka din historia fast du skulle ha lamnat arbetet som konstnar. Viktigast &r att du
arbetar, har arbetat eller ska arbeta huvudsakligen som konstnar.

Jag ber dig att skriva en fritt formulerad berattelse om hur du blev konstnar och hur det har
varit att arbeta som konstnar. Du kan skriva pa svenska, finska eller engelska. Ifall du inte
kan eller vill skriva, kan du ocksa skicka mig en inspelning eller video i vilken du berattar
din historia. Beroende pa tid och plats finns det ocksa en mojlighet att jag kan komma och
intervjua dig. Vanligen kontakta mig om du skulle vilja beratta din historia pa ett annat satt
an genom att skriva.

Du kan beratta till exempel foljande saker i din historia:

e Pavilka satt kom du i kontakt med konst som barn och/eller ung? Hurdana
hobbyn hade du som barn och ung?

e Har du en utbildning fran konstfaltet? Hur var det att soka in till utbildningen?
Hur var det att studera?

e Hur har samhaéllsinstitutioner, sa som grundskola och hdgskolor hjalpt dig eller
forsvarat din verksamhet?

e Hurdan har det varit att verka som en konstnér vid olika tider i ditt liv och
karriar?

e Hurdana drommar géllande konst har du eller har du haft? Har du nagra syften
som konstnéar?

e Hurdana utmaningar har du mott?

e Hurdana mojligheter har du fatt?

% Tamé verkkolomake julkaistiin 9.5.2018.
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e Hurdant stod av samhallet har du haft nytta av pa din vag till konstnarsyrket
och/eller nér du arbetar som konstnar?

e Hurdant annat stod har du fatt, till exempel fran dina vanner, familj eller andra
konstnérer?

e Hur far du ditt livsuppehalle?

e Har andra inkomster an inkomster fran konstnarligt arbete, till exempel fran
annat arbete eller socialskydd, mgjliggjort att gora konst?

e Har du sokt eller fatt stipendier? Enligt din asikt, hurdana méjligheter och
utmaningar finns det géllande stipendier?

e Hur har konstvarlden eller samhallet annars forhallit sig till dig som konstnar
och/eller arbetare inom konstfaltet?

e Hurdan &r din position inom det finska konstfaltet?

e Upplever du att ditt kon har spelat nagon roll?

e Hurdan konst gor du? Paverkar ditt funktionshinder innehallet i din konst eller
ditt satt att vara konstnar?

e Hurdant ar ditt férhallande med funktionshinderrérelsen i bemarkelsen
verksamhet, som forsvarar réttigheter av manniskor med funktionsvariationer?

e Hurdan ser du att din framtid som konstnér ser ut?

e Om du redan har slutat att géra konst, varfor och hur hande det?

e Du kan ocksa beratta vad som helst géllande andra teman i din historia.

Svaren behandlas konfidentiellt och anonymt.

Svaren arkiveras for senare undersokning till Finlands samhallsvetenskapliga dataarkiv,
om du tillater det. Mer information om Finlands samhéllsvetenskapliga dataarkiv finns pa
foljande lank: www.fsd.uta.fi.

Skicka din berattelse senast 15.7.2018 via det har e-formuléret.
Dartill intervjuar jag konstnarer pa hosten 2018. Om du &r intresserad av att ta del i en
intervju, kan du Idmna dina kontaktuppgifter nar du skickar din historia. Om du vill delta

bara i en intervju, vanligen kontakta mig.

Mitt syfte ar att fa min avhandling fardig pa varen 2019. Den kommer att finnas tillganglig
pa natet pa finska.

Jag ger gdrna ndrmare information om undersékningen.
Den hér inbjudan kan garna formedlas och delas vidare.
Kontaktuppgifter

Outi Salonlahti
outi.m.salonlahti@student.jyu.fi
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[telefonnummer]
International Master’s Degree Programme in Cultural Policy
Jyvéskyld Universitetet

ANVISNINGAR

I slutet av formularet kan du lamna dina kontaktuppgifter, om du ocksa vill ta del i intervju
pa hosten 2018.

Jag ber dig ocksa fylla i bakgrundsinformationsformularet:
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSetRUs|XUfV5Iw1jFa90hxi4CB2QG082fg2
H1ludGve 3-felQ/viewform?usp=sf _link. Formuléren ar separata for att jag inte ska blanda
ihop bakgrundsinformation med livshistorier.

*QObligatorisk

1. Din livshistoria *

Jag rekommenderar att du skriver din historia forst med textbehandlingsprogram och sedan
kopierar texten hit. Sa ar det lattare att skriva och texten forsvinner inte mitt i skrivande.

Det spelar ingen roll hur 1ang din text &r.

2. Tillater du att din historia arkiveras anonymt till Finlands samhéllsvetenskapliga

dataarkiv? *
Mer information om arkivet www.fsd.uta.fi/fi.

e Ja, jag tillater att min historia sparas till arkivet fér forskning.
e Nej, jag tillater inte att min historia sparas till arkivet.

3. Dina kontaktuppgifter for intervju

OBS, skriv ditt namn, email-adress och/eller telefonnummer bara om du &r interesserad av
att delta i intervjun.
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4e Formular 1: Inbjudan till konstnarer med funktionsvariationer och

teckensprakiga konstnarer: Skriv och beratta din historia! (lopullinen versio)%

Den har texten upplast pa YouTube: https://youtu.be/h1O0IJNGTFhU. Videon ar textad.

Med den hér inbjudan samlar jag upp material till min magisteravhandling. Jag studerar
kulturpolitik vid Jyvéskyla universitetet. | min undersokning samlar jag information om
hurdan position konstnarer med funktionsvariationer och teckensprakiga konstnarer har pa
konst- och kulturfaltet. Syftet med undersokningen &r att fa information om de majligheter
och utmaningar som géller konstnarskarridrer ur funktionshindrade ménniskors perspektiv.
Andamalet med undersokningen &r att skapa utvecklingsforslag &t konstfaltet och forbéattra
jamlikheten hos konstnarer med funktionsvariationer.

Jag samlar information om konstnarer som bor i Finland. Jag samlar beréttelser fran alla
konstomraden, till exempel visuell konst, musik, litteratur, teater, cirkus, dans,
performanskonst, serieteckning och film. Du kan ocksa skicka din berattelse om du &r
studerande pa konstfaltet och ditt syfte ar att arbeta som konstnar. Ytterligare kan du &ven
skicka din historia fast du skulle ha lamnat arbetet som konstnar. Viktigast &r att du
arbetar, har arbetat eller ska arbeta huvudsakligen som konstnar.

Jag ber dig att skriva en fritt formulerad berattelse om hur du blev konstnar och hur det har
varit att arbeta som konstnar. Du kan skriva pa svenska, finska eller engelska. Ifall du inte
kan eller vill skriva, kan du ocksa skicka mig en inspelning eller video i vilken du beréttar
din historia. Beroende pa tid och plats finns det ocksa en mojlighet att jag kan komma och
intervjua dig. Vanligen kontakta mig om du skulle vilja beratta din historia pa ett annat satt
an genom att skriva.

Du kan beratta till exempel foljande saker i din historia:

Pa vilka satt kom du i kontakt med konst som barn och/eller ung? Hurdana hobbyn hade du
som barn och ung?

Har du en utbildning fran konstfaltet? Hur var det att soka in till utbildningen? Hur var det
att studera?

Hur har samhéllsinstitutioner, sa som grundskola och hogskolor hjélpt dig eller forsvarat
din verksamhet?

Hurdan har det varit att verka som en konstnér vid olika tider i ditt liv och karridr?
Hurdana drommar gallande konst har du eller har du haft? Har du nagra syften som
konstnar?

Hurdana utmaningar har du mott?

Hurdana mojligheter har du fatt?

% Verkkolomake péivitettiin tdhan muotoon 2.7.2018
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Hurdant stod av samhéllet har du haft nytta av pa din vég till konstnarsyrket och/eller nar
du arbetar som konstnar?

e Hurdant annat stod har du fatt, till exempel fran dina véanner, familj eller andra
konstnarer?

e Hur far du ditt livsuppehalle?

e Har andra inkomster an inkomster fran konstnarligt arbete, till exempel fran
annat arbete eller socialskydd, méjliggjort att géra konst?

e Har du sokt eller fatt stipendier? Enligt din asikt, hurdana majligheter och
utmaningar finns det géallande stipendier?

e Hur har konstvarlden eller samhallet annars forhallit sig till dig som konstnar
och/eller arbetare inom konstfaltet?

e Hurdan &r din position inom det finska konstfaltet?

e Upplever du att ditt kén har spelat nagon roll?

e Hurdan konst gor du? Paverkar ditt funktionshinder innehallet i din konst eller
ditt satt att vara konstnar?

e Hurdant &r ditt férhallande med funktionshinderrérelsen i bemarkelsen
verksamhet, som forsvarar réttigheter av méanniskor med funktionsvariationer?

e Hurdan ser du att din framtid som konstnér ser ut?

e Om du redan har slutat att gora konst, varfor och hur hénde det?

e Du kan ocksa beratta vad som helst géllande andra teman i din historia.

Svaren behandlas konfidentiellt och anonymt.

Svaren arkiveras for senare undersokning till Finlands samhéllsvetenskapliga dataarkiv,
om du tillater det. Mer information om Finlands samhéllsvetenskapliga dataarkiv finns pa
foljande lank: www.fsd.uta.fi.

Skicka din berattelse senast 15.7.2018 via det har e-formuléret.
Dartill intervjuar jag konstnarer pa hosten 2018. Om du ar intresserad av att ta del i en
intervju, kan du ldmna dina kontaktuppgifter nar du skickar din historia. Om du vill delta

bara i en intervju, vanligen kontakta mig.

Mitt syfte ar att fA min avhandling fardig pa varen 2019. Den kommer att finnas tillganglig
pa natet pa finska.

Jag ger garna narmare information om undersokningen.
Den hér inbjudan kan gédrna formedlas och delas vidare.
Kontaktuppgifter

Outi Salonlahti
outi.m.salonlahti@student.jyu.fi
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[telefonnummer]
International Master’s Degree Programme in Cultural Policy
Jyvéskyld Universitetet

ANVISNINGAR

I slutet av formularet kan du lamna dina kontaktuppgifter, om du ocksa vill ta del i intervju
pa hosten 2018.

Jag ber dig ocksa fylla i bakgrundsinformationsformularet:
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQL SetRUs|XUfV5Iw1jFa90hxi4CB2QG082fg2
H1ludGve 3-felQ/viewform?usp=sf link.

Formularen &r separata for att jag inte ska blanda ihop bakgrundsinformation med
livshistorier.

oBS!
Personuppgifter ska behandlas enligt dataskyddslagstiftning. VVanligen las féljande
dokument:

Dataskyddsanmalan: http://bit.ly/2NjlpSP
Information om undersokning och dataskydd med bilder: http://bit.ly/2KsAIdQ
Information om undersékning och dataskydd utan bilder http://bit.ly/2z4qiMj

*QObligatorisk
1. Din livshistoria *

Jag rekommenderar att du skriver din historia férst med textbehandlingsprogram och sedan
kopierar texten hit. Sa ar det lattare att skriva och texten forsvinner inte mitt i skrivande.
Det spelar ingen roll hur lang din text &r.

2. Tillater du att din historia arkiveras anonymt till Finlands samhallsvetenskapliga

dataarkiv? *

Mer information om arkivet www.fsd.uta.fi/fi.

e Ja, jag tillater att min historia sparas till arkivet for forskning.
e Nej, jag tillater inte att min historia sparas till arkivet.

3. Dina kontaktuppgifter for intervju
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OBS, skriv ditt namn, email-adress och/eller telefonnummer bara om du &r interesserad av
att delta i intervjun.

4. Lamnar du ditt samtycke till behandling av sarskilda kategorier av personuppgifter
(funktionsnedsétnning)? *
e Jag ld&mnar mitt samtycke till behandling av sarskilda kategorier av
personuppgifter (funktionsnedséatnning)
5. Har du last och forstatt dataskyddsanmalan samt informationen om undersokning och
dataskydd? *
Dataskyddsanmalan: http://bit.ly/2NjlpSP. Information om undersékning och dataskydd

med bilder: http://bit.ly/2KsAIdQ.Information om undersokning och dataskydd utan bilder:
http://bit.ly/2z4qiMj.

e Jag har last och forstatt dataskyddsanmalan samt informationen om
undersokning och dataskydd
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4f Formular 2: Bakgrundsinformation

Det hér formul&ret anknyter till Outi Salonlahtis undersékning om hurdan position

konstnarer med funktionsvariationer har inom konstfaltet i Finland.

| det har formularet fragas bakgrundsinformation om dig.

Bakgrundsinformationen sétts inte ihop med din livshistoria, och jag behandlar

informationen inte individuellt. Jag anvander bakgrundsinformationen bara for att gora ett
sammandrag om svararna.

Mer information

Outi Salonlahti

outi.m.salonlahti@student.jyu.fi

[telefonnummer]

International Master’s Degree Programme in Cultural Policy
Jyvéskyla universitetet

*QObligatorisk

1. Ditt fodelsear *

2. Ditt kon *

kvinna

man

annat

Jag vill inte beratta

3. I vilken ort bor du? *

4. Din utbildning *

Hogre hogskoleexamen (till exempel magister i teaterkonst, hogre
yrkeshdgskoleexamen)

Lagre universitetsexamen (till exempel kandidat i bildkonst)
Yrkeshdgskoleexamen (till exempel musiker YH)

Gymnasiet / student

Yrkesskola

Grundskola / folkskola

Annan:

5. Hurdan examen eller utbildning har du fran konstfaltet? *

6. Vad ar ditt konstomrade? *
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7. Dina hobbyn (nuvarande och tidigare) *

8. Fran vilka kallor kommer din inkomst for tillfallet? *

e Du kan valja manga alternativ.
e Konstnérligt arbete

e Annat arbete

e [Foretagande

e Studiestod

e Arbetsloshetsférman

e Sjukpension (folkpension)

e Arbetspension

e Alderspension (folkpension)
e Rehabiliteringspenning

e Foréldrapenning

e Hemvardsstod

e Utkomststod

e Annan:

9. Ditt modersmal *

e finska

e svenska

o finskt teckensprak

o finlandssvenskt teckensprak
e Annan:

10. Foddes du med funktionsnedsattning? Om inte, nér blev du handikappad? *

e Jag foddes med funktionsnedsattning
e Jag blev handikappad som barn eller ung
e Jag blev handikappad som vuxen

11. Hurdan funktionsnedséttning har du?

Du kan valja manga alternativ. Du behdver inte svara pa den har fragan.

e Rorelsehinder

o Intellektuell funktionsnedsé&ttning
e Horselskada

e Synskada

e Mentalt handikapp

e Jag vill inte berétta

e Annan:

12. Om du vill kan du ge feedback pa undersckningen, formuléren eller inbjudan.
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Liite 5 Haastattelurunko
Taustatiedot kysyttiin haastateltavilta samalla tavalla kuin verkkolomakkeessa.

e Milld tavoin olit taiteen kanssa tekemisissa lapsena?

e Millaisia taideharrastuksia sinulla on ollut lapsena tai nuorena?

e Onko sinulla taidealan koulutus?

e Millaista oli pyrkia koulutukseen? (Mista sait kuulla, haitko vai pyydettiink®
jne., kuka maksoi?)

e Millaista opiskelu oli?

e Miten sinusta tuli taiteilija? (Mitd asioita eldmassa tapahtui, etta sinusta tuli
taiteilija?)

e Miten péadyit taiteen/musiikin/teatterin tms. alalle?

e Miksi halusit taiteilijaksi/muusikoksi/ndyttelijéksi...?

e Milloin on tuntunut silta, ettd olet taiteilija? Ett4 voit sanoa itseéasi taiteilijaksi?
(eli ammattilainen, ei harrastaja) Miksi juuri silloin?

e Millaista taiteilijana toimiminen on ollut elamasi tai urasi eri vaiheissa?

e Millaisia taiteeseen liittyvia unelmia tai tavoitteita sinulla on nyt?

e Minkalaisia unelmia tai tavoitteita sinulla on ollut aikaisemmin taiteeseen
liittyen?

e Millaisia haasteita/ongelmia olet kohdannut?

e Millaisia mahdollisuuksia olet saanut?

e Miten yhteiskunnalliset instituutiot, kuten peruskoulu ja korkeakoulut, ovat
auttaneet sinua? (kunta, nuorisotalo, vammaispalvelut, valtio, seurakunta,
yhdistykset, kirjasto...)

e Miten yhteiskunnalliset instituutiot ovat vaikeuttaneet toimintaasi?

e Millaisesta yhteiskunnan antamasta tuesta on ollut sinulle hyétya matkalla
taiteilijaksi? (Rahaa tai muuta)

e Millaisesta yhteiskunnan antamasta tuesta on ollut sinulle hy6tya taiteilijana
tyoskennellessa? (Rahaa tai muuta)

e Millaista muuta tukea olet saanut, esimerkiksi ystaviltési, perheeltasi tai muilta
taiteilijoilta?

e Kauinka saat elantosi? (rahaa eldmiseen)

e Oletko saanut muita tuloja kuin tuloja taiteellisesta tyoskentelysta? Esimerkiksi
muusta ty0sté tai sosiaaliturvasta? Ovatko ne mahdollistaneet sinulle taiteen
tekemista?

e Oletko hakenut apurahoja? Oletko saanut apurahoja? Millaisia mahdollisuuksia
apurahoihin mielestasi liittyy? Millaisia haasteita apurahoihin mielestési liittyy?

¢ Miten muu taidemaailma on suhtautunut sinuun taiteilijana ja/tai taidealan
tyontekijand? (esim. muut taiteilijat, taiteen alalla tydskentelevat ihmiset,
galleristit, tuottajat, rahoittajat, festivaalien/keikkojen jarjestgjat, levy-yhtiot,
taidemedia: lehdet, radio...) (mitd mieltd ovat olleet, ovatko kéyttaytyneet
tietylla tavalla)
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e Miten muu yhteiskunta on suhtautunut sinuun taiteilijana ja/tai taidealan
tyontekijand? (Media, Kela, viranomaiset, muut ihmiset, vammaispalvelut,
paivatoiminta, yhdistykset)

e Millainen on asemasi (paikkasi) suomalaisella taidekentéall&?

e Onko sukupuolellasi mielestési ollut merkitysta?

e Minkalaista taidetta teet? (Onko tiettyj& teemoja/aiheita)? (Jos esim. esittaa
muiden tekemadan musiikkia tms.: minkalaista musiikkia esitat, miten valitaan
kappaleet?)

e Vaikuttaako vammaisuus taiteesi sisaltoon?

e Vaikuttaako vammaisuus taiteilijuuteesi (tapaasi olla taiteilija)?

e Millainen suhde sinulla on vammaisliikkeeseen? Vammaisliikkeella
tarkoitetaan toimintaa, joka puolustaa vammaisten ihmisten oikeuksia. (Oletko
ollut jotenkin mukana?)

e Millaisena néet tulevaisuutesi taiteilijana?

e (Jos olet jo lopettanut taiteen tekemisen, miksi? miten se tapahtui?)

o Kysymykset loppuvat tahén. Haluatko kertoa vield jotakin muuta? (joka liittyy
taiteeseen tai taiteilijan ty6hon?) Tai haluatko kommentoida tété haastattelua?
Haluatko kysya jotakin?

Haastattelun lopuksi haastattelija kertasi haastattelussa esiin tulleita asioita, tarkisti oliko
ymmértanyt oikein, antoi mahdollisuuden lisatd ja korjata.
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Liite 6 DuvTeaternin taiteilija-arkiston haastattelurungot

6a Alkukielella: taiteilijoille

Konstnarskap

Intervju med:
Tid och plats:
Konstnarskarriar:

Vem ar du?

Vad minns du fran din skoltid och studier?

Vilka minnen har du fran de platser du bott pa?

Vilka viktiga personer finns i ditt liv? Varfor &r de viktiga?
Beréatta om dina favoritbdocker/favoritfilmer/favoritmusik

Ditt konstnérskap

Vad betyder Teater och for dej?

Ké&nns teatern som en hobby eller ett arbete for dej? Varfor?

Har du (eller har haft) nagot annat arbete?

Har du andra hobbyn eller intressen?

Har du nagra speciella minnen fran din tid som skadespelare?

..till exempel fran forestallningar/repetitioner/turnéer/resor med DuvTeatern?
Vilken roll eller produktion har varit viktig for dej?

Hur &r det att vara skadespelare?

(Svart/Latt/Roligt/Trakigt)

Vilka ar dina styrkor som skadespelare?

(Vad gor dej till en bra skadespelare?)

Hur ar det att mota publik?

Vad vill du ge din publik?

DuvTeatern har samarbetat med manga olika manniskor och teatrar.

Vilka platser och personer har varit viktiga? Vad har samarbetet betytt for dej?

Finland 100 ar

Hurudant &r Finland idag?

Vad tycker du &r bra med Finland?

Om du skulle fa andra nagot, vad skulle det vara?

Vad kan DuvTeatern (din teater/din konst) ha for betydelse i Finland idag?
Pa vilket satt &r det en speciell teater?

Vad kan teater ge eller lara publiken?

Konstnarsarkiv
Vad tycker du om den hér idén att samla ett konstnarsarkiv?
Vem ténker du kan ha nytta av det?
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6b Suomeksi kdannettyna: taiteilijoille
Taiteilijuus

Haastateltava:
Aika ja paikka:
Taiteilijaura:

Kuka olet?

Mita muistat kouluajastasi ja opinnoistasi?

Mit& muistoja sinulla on paikoista joissa olet asunut?

Keité tarkeitd ihmisi& on elamassasi? Miksi he ovat tarkeita?
Kerro suosikkikirjoistasi/suosikkielokuvistasi/suosikkimusiikistasi

Taiteilijuutesi

Mitd teatteri merkitsee sinulle?

Tuntuuko teatteri sinusta harrastukselta vai tyolta? Miksi?

Onko sinulla (tai onko sinulla ollut) joitakin muita toita?

Onko sinulla muita harrastuksia tai kiinnostuksenkohteita?

Onko sinulla joitakin erityisid muistoja ajastasi nayttelijana?

...esimerkiksi DuvTeaternin esityksista/harjoituksista/kiertueilta/ matkoilta?
Mikaé rooli tai tuotanto on ollut tarked sinulle?

Millaista on olla nayttelija?

(Vaikeaa/Helppoa/Hauskaa/Tylsad)

Mitka ovat vahvuutesi nayttelijana?

(Miké tekee sinusta hyvan nayttelijan?)

Millaista on kohdata yleisg?

Mité haluat antaa yleisollesi?

DuvTeatern on tehnyt yhteisty6ta monien ihmisten ja teatterien kanssa.
Mitka paikat ja ihmiset ovat olleet tarkeitd? Mitd yhteisty® on merkinnyt sinulle?

Suomi 100 vuotta

Millainen on Suomi tdnaan?

Mika on mielestési hyvad Suomessa?

Jos saisit muuttaa jotakin, mité se olisi?

Mika voi olla DuvTeaternin (teatterisi/taiteesi) merkitys Suomessa tanaan?
Mill& tavalla se on erityinen teatteri?

Mita teatteri voi antaa tai opettaa yleisélle?

Taiteilija-arkisto
Mitd mieltd olet t&std ideasta keréatd taiteilija-arkisto?
Kenen ajattelevat hyodtyvan siita?
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6¢c Alkukielella: taiteilijan vanhemmalle

Konstnarskap

Intervju med:
Tid och plats:
Konstnarskarriar: N. N., skadespelare i DuvTeatern Xxxx-xxxx / sedan Xxxx

Fragor som underlag for intervjun:

Vem var N. N.?

Vad kan du berétta om N. N.s barndom?

om skoltid och studier?

om de platser dar N. N. bott?

(I hurudan milj6 trivs N. N.?)

Vilka viktiga personer fanns i N. N.s liv? Varfor var de viktiga?
Beratta om N. N.s favoritbdcker/favoritfilmer/favoritmusik
Vilka hobbyn eller intressen har/hade N. N.?

N. N.s konstnérskap

Vad upplever du att teatern betydde fér N. N.?

Repetitioner?

Forestallningar?

Resor? Hur har det varit / var det att resa med DuvTeatern?

Hur férberedde sig N. N. infor en forestallning eller en roll?

Syntes det hemma pa nagot sétt?

Ar det ndgon roll eller produktion som du upplever att ha varit extra betydelsefull for N.
N.?

(Hur marks det?)

Vilka styrkor hade N. N. som skadespelare? / Vilka styrkor ser du hos N. N. som
skadespelare?

DuvTeatern har samarbetat med manga olika manniskor och teatrar.

Ar det nagon plats och/eller personer som var extra viktiga for N. N.? (Hur marks det?)
Vad tror du att de olika samarbetena betydde / har betytt for N. N.?

Vad betydde / betyder motet med publiken? For N. N.? For dej?

Hur &r det att se sitt barn pa scen?

Vad ténker du att DuvTeaterns forestéliningar kan ge publiken?

Vad ténker du att DuvTeatern ha for betydelse i Finland idag?

Vad tanker du om den hér idén att samla ett konstnarsarkiv?
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6d Suomeksi kdannettyna: taiteilijan vanhemmalle
Taiteilijuus

Haastateltava:
Aika ja paikka:
Taiteilijaura: N. N., ndyttelija DuvTeaternissa XXxX-xxxx / xxxx alkaen

Haastettelun pohjana olleet kysymykset?

Kuka oli N. N.?

Voitko kertoa N. N.:n lapsuudesta?

kouluajasta ja opinnoista?

paikoista joissa N. N. asui?

(Millaisessa ympaéristossa N. N. viihtyi?)

Keitd tarkeitd ihmisid oli N. N.:n elaméssa? Miksi he olivat tarkeita?
Kerro N. N.:n suosikkikirjoista/suosikkielokuvista/suosikkimusiikista
Mita harrastuksia ja kiinnostuksenkohteita N. N.:Il& oli tai on?

N. N.:n taiteilijuus

Mita uskot etta teatteri merkitsi N. N.:lle?

Harjoitukset?

Esitykset?

Matkat? Millaista on ollut / oli matkustaa DuvTeaternin kanssa?

Kuinka N. N. valmistautui ennen esitysta tai roolia?

Néakyiko se jotenkin kotona?

Onko jokin rooli tai tuotanto joka oli mielestési erityisen merkityksellinen N. N.:lle?
(Kuinka sen huomaa?)

Mita vahvuuksia N. N.:11& oli ndyttelijand? / Mit& vahvuuksia néet N. N.:ss& néyttelijana?
DuvTeatern on tehnyt yhteisty6ta monien eri ihmisten ja teatterien kanssa.

Onko jokin paikka ja/tai ihmisia jotka olivat erityisen tarkeitd N. N.:lle? (Kuinka se
nakyi?)

Mité luulet ettd eri yhteistyot merkitsivat / ovat merkinneet N. N.:lle?

Mitd merkitsi / merkitsee kohtaaminen yleison kanssa? N. N.:lle? Sinulle?

Millaista on ndhda oma lapsensa nayttamolla?

Mitd DuvTeaternin esitykset voivat mielestasi antaa yleisolle?

Millainen merkitys DuvTeaternilla on mielestési Suomessa tdnaan?

Mité mielté olet tastd ideasta kerété taiteilija-arkisto?
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Liite 7 Tiivistelma selkokielella

Tama on selkokielinen tiivistelma tutkimuksesta,
jonka nimi on

”On aina oltava 200 % parempi” —

Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden
toimintamahdollisuudet ja taiteilijapolut.

Tutkimus on minun opinnaytetyoni.

Tutkin, millaiset mahdollisuudet
vammaisilla ja kuuroilla ihmisilla
on tulla taiteilijoiksi

ja tyoskennella taiteilijoina.

Tutkimuksen osallistujat

Olen kerannyt tietoa tutkimukseeni
kahdella tavalla:
1. Pyysin vammaisia ja kuuroja taiteilijoita
kirjoittamaan elamastaan tarinan.
Lisaksi haastattelin taiteilijoita,
joille kirjoittaminen on vaikeaa.
2. Etsintietoa
DuvTeaternin taiteilija-arkistosta.

SELKO

DuvTeatern on ruotsinkielinen teatteri Helsingissa.

Taiteilija-arkistossa on tietoa
teatterin nayttelijoista.

Tutkimukseen osallistui yhteensa 21 taiteilijaa.
He tydskentelevat monilla taiteen aloilla.
Mukana on esimerkiksi

e muusikoita

e kuvataiteilijoita
e nayttelijoita
¢ runoilijoita.

Tutkimuksessa on mukana naisia ja miehia.
Noin puolet osallistujista

on suomenkielisia

ja noin puolet ruotsinkielisia.

Yhden osallistujan aidinkieli
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on suomalainen viittomakieli.

Osallistujat ovat kuuroja

ja eri tavoin vammaisia taiteilijoita.
Mukana on esimerkiksi
liikuntavammaisia,
kehitysvammaisia,

ja aistivammaisia ihmisia.

Jotkut olivat syntyneet vammaisina.
Toiset olivat vammautuneet
lapsena, nuorena tai aikuisena.

Vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden mahdollisuudet

Taiteilijaksi tullaan usein

opiskelemalla taidekoulussa.

Joskus vammaisten ja kuurojen ihmisten
on vaikeampi paasta opiskelemaan taidetta
kuin vammattomien ihmisten.

Tutkimuksen osallistujat kertoivat,

ettd opiskelu ei aina ollut helppoa.
Opiskelu oli hankalaa esimerkiksi silloin,
jos koulu ei ollut esteeton.
Esteettomassa koulussa

kaikkien on helppo opiskella.

On helppo liikkua, kuulla ja nahda.

Ongelmia voi tulla vastaan

myo0s taiteilijan tyossa.

Vammaisiin ja kuuroihin ihmisiin
kohdistuu monia asenteita

ja ennakkoluuloja.

Yleiso voi ihmetella esimerkiksi sita,

miksi laulaja istuu esityksen ajan.
Taidealan ammattilaiset saattavat ajatella,
ettd vammaiset ja kuurot taiteilijat

eivat voi tehda samoja asioita

kuin muut taiteilijat.

Esimerkiksi yhta vammaista nayttelijaa

ei otettu teattereihin tai elokuviin ndayttelemaan
hanen vammansa takia.
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Lisaksi taiteilijan tyosta

on vaikea saada

tarpeeksi rahaa elamiseen.
Monet taiteilijat tekevat
taiteen lisaksi muita toita.
Joillakin taiteilijoilla on eldke,
esimerkiksi tyokyvyttomyyseladke.
Eldake voi olla yhta aikaa

hyva ja huono asia.

Sen avulla voi elaa

ja tehda taidetta.

Joidenkin taiteilijoiden mielesta
elake kuitenkin rajoittaa liikaa.
Jos saa eldkettd,

voi saada vain pienta palkkaa.

Taiteilijoiden tyohon vaikuttavat
my0Os vammaisille ja kuuroille ihmisille
tarkoitetut palvelut, esimerkiksi

e henkilékohtainen apu

e tukihenkilo

e viittomakielen tulkkaus
e kuljetuspalvelut

e apuvalineet.

On vaikea tehda mitaan tyota
tai opiskella,
jos nama palvelut eivat toimi.

Taiteilijapolut

Selvitan tutkimuksessa myos sit3,
millaisia taiteilijapolkuja
tutkimuksen osallistujilla on ollut.

Taiteilijapolku kertoo,
milla tavalla osallistujista tuli taiteilijoita.

Taiteilijapolkuun liittyy esimerkiksi
¢ millaisia harrastuksia taiteilijoilla on lapsena ollut

e mita he ovat opiskelleet
e millaisia toita he ovat tehneet.
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Loysin tutkimuksessa
kolme erilaista taiteilijapolkua:
1. tyypillinen taiteilijapolku

2. "erityinen” taiteilijapolku
3. vammautuminen sysaa taiteilijaksi.

Tyypillisessa taiteilijapolussa
taiteilijat ovat harrastaneet taidetta,
kun he olivat lapsia.

He ovat menneet nuorina
opiskelemaan taidetta

ja sen jalkeen

he ovat tydskennelleet taiteilijoina.

"Erityisessa” taiteilijapolussa

taiteilijat ovat kayneet

koulunsa erityisopetuksessa.

He ovat opiskelleet jonkin muun ammatin
kuin taiteilijan ammatin.

Koulutuksen jalkeen

he ovat tyoskennelleet

esimerkiksi tyokeskuksessa.

He ovat kuitenkin sattumalta saaneet kuulla

jostakin paikasta tai yhdistyksesta,
jossa my0Os vammaiset ihmiset
tekevat taidetta.

Sitten he ovat paasseet

mukaan tuohon yhdistykseen

ja alkaneet tyoskennella taiteilijana.

Vammautuminen sysaa taiteilijaksi -polussa
taiteilijat ovat lapsena harrastaneet taidetta

ja ehka jopa haaveilleet

taiteilijan ammatista.

He ovat kuitenkin paattaneet

menna opiskelemaan jotakin muuta

kuin taidetta.

Opintojen jalkeen

he ovat menneet téihin.

Sitten he ovat joutuneet onnettomuuteen
tai sairastuneet.

Heista on tullut jollakin tavalla vammaisia,
eivatka he ole voineet
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enaa jatkaa sita tyota,

jota he aiemmin tekivat.

Niinpa he ovat joutuneet miettimaan,
mita tekisivat seuraavaksi.

He ovat paattaneet palata taiteen pariin.
He alkoivat esimerkiksi opiskella taidetta,
ja tyoskentelevat nyt taiteilijoina.

Lopuksi

Monet vammaiset ja kuurot taiteilijat
kohtaavat ongelmia ja jopa syrjintaa.

Taiteilijoiden opiskeluun ja tyohon
vaikuttavat esimerkiksi
e taidelaitosten ja esiintymistilojen
saavutettavuus ja esteettomyys
e taidealan ammattilaisten ja muiden ihmisten
asenteet ja ennakkoluulot
e se, miten lasten, nuorten ja taiteilijoiden koulutus
on Suomessa jarjestetty

e vammaisille ja kuuroille ihmisille tarkoitetut palvelut.

Mielestani kaikilla pitaisi

olla samat mahdollisuudet

tulla taiteilijoiksi

ja tyoskennella taiteilijoina.

Tutkimuksen tulokset kertovat,

etta kaikilla ei kuitenkaan viela ole

samoja mahdollisuuksia.

Siksi kaikkien taiteen kanssa tyoskentelevien

taytyy yhdessa parantaa

vammaisten ja kuurojen taiteilijoiden mahdollisuuksia.
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