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menettamisen kokemuksina yhteiskunnan palvelukdytanteissa. Tutkimuksen
tulokset osoittavat viitteita siitd, etta vaikka ihmisoikeudellinen nikokulma on
esitetty uusissa kansainvalisissa kuin kansallisessakin vammaispolitiikassa lah-
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisten ihmisten asema yhteiskunnassa on ollut viime vuosina yha

enemman esilld mediassa ja politiikassa.

Myos kansanliikehdintd suvaitsemattomuutta vastaan on kasvanut, ja se on
saanut huomiota julkisuudessa. Esimerkkina tallaisesta liikehdinndsta mainitta-
koon nimby -not in my backyard -yksilotason kannanottoja (ks. esim. Kuparinen
2005) vastaan nousseet kansainvaliset yimby - yes in my backyard kampanjat,
jotka ovat ndyttaytyneet vastavoimana syrjivia ajattelu- ja toimintamalleja vas-

taan.

Pertti Kurikan nimipaivat -punkbandin tie Euroviisujen finaaliin on tuonut kehi-
tysvammaiset ihmiset valokeilaan medioissa. Lisdksi esimerkiksi tv- ohjelmia
kehitysvammaisten ihmisten arjesta on esitetty valtakunnallisilla tv-kanavilla.
Vaikuttaisi siltd, ettda kehitysvammaiset ihmiset ovat vihdoin padsseet osaksi yh-

teiskunnan normaalia sosiaalista ymparistoa.

Kehitysvammaisia henkil6itd on arvioitu olevan suomessa noin 40 000 (Kehi-
tysvammaliitto). Joidenkin arvioiden mukaan heitd on noin 50 000, joista eri-
tyispalveluiden kayttdjind oli vuosituhannen alkupuolella 30 000 henkiléa
(esim. Ylipaavalniemi 2004). Tilastot eivat ole tarkkoja, vaikka kehitysvammai-

set ovat suurin vammaisryhma suomessa. (Aaltonen & Arvio 2011, 12)

Suomi oli vuonna 2008 tehdyn selvityksen mukaan vield Skandinavian laitosval-

taisin maa. (Pelto-Huikko, Kaakinen & Ohtonen 2008, 11)

Hannu Vesala on jakanut tutkimuksessaan Palvelujen kdyttdjdurat kehitysvam-
maisilla henkiléilld (2003, 12) Timo Saloviitan (1992) jasentelyn kautta lansi-

maisen kehitysvammahuollon muutosprosessia kolmeen kronologiseen pe-



riodiin. Naita aikakausia han kuvailee "kasvatuksen aikana”, "laitoshuollon aika-

na” ja "yhteisdintegraation aikana”.

Palvelujdrjestelmdn rakennemuutoksen, eli laitosasumisen purkamisen ja uusi-
en avopalveluiden ja yksil6llisempien, henkildiden osallisuutta ja oikeuksia tu-
kevien palvelukdytantdjen on esitetty perustuvan kehitysvammaisten ihmisten

tukemiseen ja tarvelahtoisyyteen. (Hintsala ym. 2008).

Voidaan yleisella tasolla sanoa, ettd vammaisuuteen liitettavat merkitykset ovat
kuitenkin muuttuneet yhteiskunnan kehityksessa kokonaishoidollisesta eli me-
dikaalisesta vammaisndkokulmasta sosiaaliseen nakokulmaan. Tama kehitys on
nakynyt muun muassa kehitysvammatyon yksilokeskeisten elamansuunnittelun
malleissa, joiden on sanottu rantautuneen Suomeen 1990 -luvulla alan ammat-
tilaisten valityksella. Jo 1980 -luvulla kehitettiin avopalveluja kehitysvammai-
sille, mutta niiden palvelukdytantojen ratkaisut toteutettiin olemassa olleiden
rakenteiden ehdoilla. Ongelmana oli se, ettad vaikka kehitysvammaisten ihmisten
vaikuttamismahdollisuuksia omaan eldmdansa pyrittiin lisddmaan, oli se mah-
dollista vain olemassa olevien rakenteiden ehdoilla. Kdytanndssa katsoen palve-
luiden yksilollistamisen periaatteet ndkyivat arjen pienissa henkilokohtaisissa
mahdollisuuksissa, kuten omien vaatteiden valinnassa tai esimerkiksi oman
huoneen huonekalujen valinnan mahdollisuutena kehitysvammaiselle henkil6l-

le ryhmakodissa asuessaan. (Hintsala & Rajaniemi 2011, 34-35; 39)

Suomessa kehitysvammaisten henkiloiden kayttamat palvelut ovat yha suunni-
teltu hyvin jarjestelmakeskeisesti, joka vaikeuttaa yksilokeskeistd elamansuun-
nittelua. Kehitysvammaisen henkilén elama ja sen suunta maarittyy niiden pal-
veluiden kautta, jotka on kehitysvammaisille tarkoitettuja ja maariteltyja. (Hint-

sala & Rajaniemi 2011, 39)

On tutkittu, etta yhteiskunnan hegemoninen valta yllapitad kehitysvammaisten
henkildiden syrjivaa toimintakulttuuria ja kdytdntoja niissa palveluissa, joita se

tuottaa. (esim. Haarni 2006)



Pro-gradu tyoni tutkimuksellinen paatavoite on kehitysvammaisia syrjivien
palvelukaytiantdjen tuottamien kokemusten tutkiminen. Analysoin tassa kvalita-
tiivisessa, kuvailevassa tapaustutkimuksessa syrjayttavan palvelujarjestelméan
toimintaa kehitysvammaisten henkildiden ja heidan laheistensa ihmisten henki-

l6kohtaisista palvelukokemuksista kasin.

Teittinen (2010) sanoo, ettd niiden ihmisten kohtelu, jotka on luokiteltu vam-
maisiksi, on muuttunut viime vuosina. Tatd muutosta on yleensa pyritty jaljit-
tamaan analysoimalla instituutioita seka institutionaalisten kdytantéjen oikeut-
tamista ja ndiden yhteytta taustalla tapahtuneisiin ideologisiin ja poliittisiin

muutoksiin. (em.5)

Tutkimukseni suhtautuu kriittisesti uusien vammaispolitiikkojen toteuttamis-
mahdollisuuksiin sen tavoitteiden mukaisesti. Tutkimusongelmani liittyy siihen,
ettd vaikka kehitysvammaisten henkiloiden oikeuksien ja osallisuuden vahvis-
taminen on ollut keskeinen teema nykyisissd vammaispoliittisissa ohjelmissa
niin kansainvalisesti kuin kansallisestikin, on todellisen osallisuuden ja oikeuk-
sien toteutumisen mahdollisuudet yhteiskunnassamme ongelmallisia ainakin

kahdesta syysta.

Kritiikkini kohdistuu nyky-yhteiskunnan julkisen sektorin tehokkuusajatteluun.
Uusliberalistinen ilmapiiri ja uuden julkistalouden hallinnan opit nakyvat Suo-
messa hyvinvointipalveluiden ja sosiaalipalveluiden jarjestdmisessa kun julki-
sen sektorin palvelutuotanto kapenee yksityisen sektorin vallatessa alaa. Se na-
kyy yksildiden vastuun ja vapauden kasvamisina ja vapautuvina markkinoina.

(esim. Harvey 2008)

Toiseksi kritiikin aiheeksi tutkimuksessani tulevat kehitysvammaisten osalli-
suuden ja oikeuksien periaatteiden toteutumisen ongelmat, jotka kytkeytyvat
modernin kansalaisuuden merkityksen muotoutumiseen, vaeston ja yksiléiden
normalisoivaan hallintaan ja siihen liittyvdn tiedon kehitykseen. Yhteiskunnan
palvelujdrjestelman toiminnan tutkimus kayttdjien kokemuksen kautta vaatii

mielestdni kehitysvammaisuuden, siihen liittyvien ideologioiden ja poliittisten



tarkoitusperien taustalla vallitsevan yhteiskunnallisen normatiivisuuden tar-
kastelua. Téallaisen ehdon vaatimusta voidaan konkretisoida ajattelemalla yh-
teiskuntaa, joka ei edellyttaisi yksilolta kehittyneita kognitiivisia taitoja. Silloin
lievasti kehitysvammaiset eivat todennadkoisesti erottuisi yhteisdstdan olennai-
sesti. Toisaalta vaikeasti kehitysvammaisten henkildiden kohdalla heidan toi-
mintakykynsa puute tuottaisi sen, etteivat he pystyisi toimimaan monellakaan
eldman osa-alueella yhteison normien mukaisesti. (Vehmas 1998, 108) Kehitys-
vammaisuuden ilmién ymmartamisessa on pohdittava yhteiskunnan “normaa-
lin” -kdsitteen merkityssisaltdjen muodostumisen vaikutusta niille kdaytanndille,
jotka nojaavat ajassa kehittyneisiin normeihin ja moraaliin. Nailla kysymyksilla
on vaistamaton merkitys ihmisten hyvinvoinnille ja mahdollisuuksille toimia

yhteiskunnassa.

Tutkimuksen kannalta merkityksellisia kasitteitd on taustoitettu tutkimuksen
teoreettisessa viitekehyksessd, jossa kehitysvammaisuuden ontologioiden
muodostumisia kuvaillaan yhteiskunnan kehityksessa tiedon ja vallan suhteissa.
Biopoliittinen valta-analyysi (Teittinen, tulee) toimii keskeisena metodologisena
tyokaluna tutkimuksessa kuvaillessani kehitysvammaisuuden muodostumista,

sen merkitysta ja siihen liittyvia kaytantoja.

Valta ndhdaan foucault'laisen tavan mukaan toimijoiden suhteissa. Genealogi-
sen valta-analyysin mukaisesti olennaista tutkimuksen empiiriseksi lahtokoh-
daksi on ottaa erilaisia vallan muotoja vastaan suunnatut vallan vastarinnan
muodot. Vastarinnan tutkiminen lokalisoi ja tuo esiin valtasuhteiden ilmene-
mispaikat ja ne tavat ja strategiat, kuinka vallan kaytto ilmenee. Jotta voidaan
ymmartaa, mitd valtasuhteet ovat, on tutkittava niita tapoja, joilla pyritidan irrot-
tautumaan naista suhteista (Varis 1989, 81). On tutkittava kaytdntoja, joissa val-
lan kamppailuita esiintyy. Genealogisella tutkimusmenetelmalld, joka on meto-
dologinen tapa lahestya tutkimuskohdettani, ei tyydyta vain kuvailemaan ja se-
littimaan vallan rakenteita, vaan se suhtautuu kriittisesti tieteen valtaan mo-

dernissa yhteiskunnassa (Kusch 1993, 173).



Tata tutkimusta voidaan kutsua kriittisen vammaisuuden tutkimuksen (CDS cri-
tical disability studies) koulukunnan tutkimukseksi. Siinda vammaisuuden prob-
lematiikka ndhdadan juontavan juurensa yhteiskunnallisesta yksildiden katego-
risoineista ja hierarkioista. Tdssd tutkimussuunnassa pyritddn kyseenalaista-
maan vammaisuuden yhteiskunnallisia ideologisia lahtokohtia, ja tutkia miksi
nama dualistiset kansalaisuuden jaot ovat syntyneet ja minkalaisia kdytantoja ja

todellisuuksia ndama ovat tuottaneet? (esim. Vehmas & Watson 2014)

Oma taustaoletukseni kehitysvammaisuuden ontologian kasitteellistamisessa
on se, ettd vammaisuuden todellisuuden kokemus yksildlle ilmenee aina realis-
min ja konstruktivismin liitossa. Toisin sanoen yksilon konkreettinen vamma ja
vammaisuuden ymparistotekijat, kuten institutionaalinen syrjayttdminen tuot-
tavat vammaisuudesta henkilokohtaisen kokemuksen. (Teittinen & Hokkanen,

tulee)

Erdsaaren (2005, 263) mukaan eldmankdytdntéjen ja hyvinvointi-
instituutioiden valisen "kokemusten ja odotusten” ristiriitojen kuvaaminen kay-
tantojen kohteena olevien ihmisten tulkinnoista ja heiddn oman danensa kautta
on kiinnostava epistemologinen lahestymistapa tutkittavaan ilmiéén. Luovu-
tankin tassa tutkimuksessa ensisijaisen puheenvuoron institutionaalisten syrji-
vien kdytdnteiden kokemusasiantuntijoille. Ndin tdman tutkimuksen epistemo-
logiseksi lahtokohdaksi muodostuu valtaistava, emansipoiva tiedon intressi,
jonka tarkoituksena on tuottaa uudenlaisia, kokemuksellisia ndkékulmia kehi-

tysvammaisuuden ontologiasta.

Valtasuhteet yhteiskunnassa vaikuttavat vammaisuuteen liitettyihin merkityk-
siin, ja ndin ollen myds vammaisten ihmisten kokemuksiin itsestdan ja ymparis-
tostadn. Tutkimukseni ontologisia lahtokohtia voidaan mieltaa eklektiseksi. Tal-
16in tarkoituksenani ei ole ollut asettaa vammaisuuden ilmion olevaisuutta, on-
tologiaa varsinaisesti minkdan tietyn tieteenalan ndkékulman mukaiseksi tut-
kimukseni teoreettisessa viitekehyksessa, vaan ldhestyd vammaisuutta sen tie-
don ontologian kehityksesta kasin. Tata tiedon lahestymistapaa voidaan Atte

Oksasen (2003) sanoin kuvailla post-dualistiseksi. Tallaista ajattelua voidaan so-



veltaa kun halutaan kiivetd ontologisten raja-aitojen yli, unohtaa vastakohdat ja
epistemologiset hierarkiat. (em. 8) Taman kasityksen pohjalta epistemologinen
nakokulmani tutkimusaiheeseeni on sellainen, ettei vammaisuuden ilmion to-
dellisuus ole samanlainen kaikille, vaan on kontekstisidonnainen ja yksil6llinen
kokemus ajassa ja paikassa. Silloin tietoa kehitysvammaisuudesta voidaan saa-

vuttaa sen kokemuksen tutkimisen avulla.

Marjo-Riitta Reinikainen (2011, 56) on viitannut tutkimuksessaan Vammaisuu-
den sukupuolittuneista ja sortavista diskursseista Kathryn Pauly Morganin kasit-
teeseen episteeminen haastaminen. Episteemiselld haastamisella viitataan hege-
monisten diskurssien vastarintaan ja hiljaisen tiedon esiintuomiseen liittdmalla
vammaisuuden kysymykset esimerkiksi yhteiskunnan rakenteisiin ja niihin yh-
teiskunnallisiin mekanismeihin, jotka ovat tuottaneet vammaisen subjektin.

(em.)

Kehitysvammaisten ihmisten henkilokohtaisten kokemusten tuottaman tiedon
esilletuominen on tutkimukseni keskeinen lahtdokohta, mutta myos poliittinen
kannanotto. Perinteisesti tutkijat tiedeyhteiséissa on nahty puolueettomina, it-
sendisind ja autonomisina toimijoina, joiden tydskentelyyn ulkopuolinen ohjaus
ei saa vaikuttaa. Emansipatorisessa tutkimussuuntauksessa tdméa ajatus nah-
ddan harhakuvitelmana, josta halutaan paasta eroon. Sortoa vastaan on taistel-
tava. Puolueettoman turvapaikan olemassaolo on illuusio: “Jokainen tutkija on
myos poliittinen toimija ja edistda tyollaan jonkin sosiaalisen todellisuuden to-
teutumista. Teoreetikot ja tutkijat voivat olla vain joko sortajien tai sorrettavien
puolella.” (Barnes 1996, 110). Vaikka yhteiskunnan valtaapitavien tiedon muo-
dot pyrkivat alistamaan ja tukahduttamaan alistettuja tiedon muotoja erilaisilla
vallan mekanismeilla, eivat ne kuitenkaan voi tdysin niitd hiljentda. (Kusch

1993, 178)

Foucault'laisittain voidaan sanoa, ettd hegemoninen vammaisuuden diskurssi
muodostuu modernin yhteiskunnan dispositiivissa. Dispositiivilla voidaan ku-
vailla yhteiskuntaa vallan verkostona, jolla on strateginen paamaara. (ks. esim.

Oksanen 2015, 17)
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Vallan strategisessa verkostossa dualistista kahtiajakoa kyvykkaisiin ja vam-
maisiin (ability - disability) (ks. Campbell 2015) tarkastellaan yhteiskunnallisen
hallinnan keinona vallan genealogista analyysia hyvaksikdyttden. Talla fou-
cault’'laisella metodologisella tyokalulla hahmotetaan vallan polveutumista mo-
dernissa yhteiskunnassa, jossa keskeisessa merkityksessa ovat yksiléiden ja va-
estoryhmien normalisoivan hallinnan muodot. Modernissa yhteiskunnassa, jos-
sa sen kansalaisiin ja vdestoon kohdistetaan biopoliittisia tekniikoita, pyritadn
heitd biologisina olentoina nailld tekniikoilla ohjaamaan siihen suuntaan, mita

moderni yhteiskunta heiltd odottaa saavuttavan. (esim. Alhanen 2011).

Kysymys inkluusiosta, jota Risto Erdsaari (2005, 259-260) nimittda tilanteesta,
jossa yksilo paddsee osaksi yhteiskunnan toimintoja ja jarjestelmda, on moni-
mutkainen yhteiskunnallinen kysymys. Erdsaari esittddkin mielestiani olennai-
sen kysymyksen inkluusion mahdollisuuteen liittden sen ongelmallisuuden kan-
salaisuuden sisaltamadan dualistiseen merkitykseen: miten hyvinvointiyhteis-
kunnan konsepti niin kutsuttuna inkluusion projektina on voinut muodostua si-
ten, ettei osa kansalaisista kuulu, tai ei edes ole tarkoitus kuulua tdman yhteis-

kunnan piiriin? (em.)

Suomen sosiaalipolitiikka on muuttunut yha enemman kehitysvammaisten ih-
misten oikeuksia ja osallisuuksia korostavaksi viimeisten vuosikymmenien ai-
kana. Tasta on osoituksena Jyrki Kataisen hallituksen vuonna 2010 antama pe-
riaatepaatds kehitysvammaisten laitosasumisen paikkojen vdhentdmisestd, ja
vuonna 2012 annettu toinen periaatepaatds laitosasumisen lakkauttamisesta
kokonaan vuoteen 2020 mennessa. Naiden kahden periaatepaatoksen, niin kut-
sutun Kehas -ohjelman vuosien 2010-2015 tavoitteena on ollut kehitysvam-
maisten ihmisten yksilollisen asumisen tukeminen sekd uusien asumisratkai-
suiden ja palveluiden kehittdminen lahiyhteiso6n yksilollisen asumisen tarpeita
vastaaviksi. Valtakunnallisen ohjelman keskeinen tavoite on se, ettd jokainen
saisi paattdaa missa, ja kenen kanssa he haluavat asua. Kehas —-ohjelman tavoite
laitoshoidon purkamiselle on, ettei yksikdan kehitysvammainen asu enaa laitok-

sessa vuoden 2020 jalkeen. Kehas -ohjelmalla on pyritty vahvistamaan vam-
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maisten ihmisten sekd heiddn omaistensa osallisuutta ja oikeuksia heitd koske-
vassa paatoksenteossa. (www.verneri.net 17.5.2016) Suomi on myds sitoutunut
toimimaan kehitysvammaisten ihmisten oikeuksien toteutumisen puolesta rati-

fioimalla YK:n yleissopimuksen vammaisten ihmisten oikeuksista 11.5.2016.

Kuten jo aikaisemmin tdssa kappaleessa mainitsin, tutkimukseni kritiikki koh-
distuu palvelujdrjestelman eriyttdvan jarjestamisen taustalla vaikuttaviin ja
niissa legitimoituihin yhteiskunnallisiin normeihin, arvoihin ja asenteisiin, jotka
nousevat palvelukdytidnteissa ja niiden jarjestamistavoissa esille. Tutkimushy-
poteesini on se, vaikka suomalainen kehitysvammapolitiikka onkin muuttunut
viimeisen vuosikymmenen aikana siihen suuntaan, ettd kehitysvammaisten
henkildiden osallisuutta ja oikeutta itseddn koskevaan paiatoksentekoon on py-
ritty turvaamaan, ei osallisuuden ja oikeuksien lahtékohdat ndy kehitysvamma-
palveluiden jarjestamisen perusteissa tai palvelutuottajien tuottamien palvelui-
den kdytdnnoissa. Palveluiden jarjestamistavat ja kdytannot syrjivat kehitys-
vammaisia henkil6itd edelleen. Modernissa yhteiskunnassa vallitsevat valtasuh-
teet ovat muodostuneet siten, ettd niilla on strategisia padmaaria. Vaikka vaes-
ton ja yksiloiden kontrollin keinot ovat muuttuneet yhteiskunnallisten muutos-
ten myotd, on kehitysvammaisten henkildiden hallinta sailynyt muuttaen muo-

toaan.

1.1 Kuvaileva tapaustutkimus laadullisen tutkimuksen menetelmana

Tama tutkimus on laadullinen yhteiskuntatieteellinen tutkimus. Laadullisessa
tutkimuksessa ei ole tarkoitus tilastollisen tutkimuksen tapaan tehda yleistyksia
eikd empiirisia johtopaatoksia aineistosta. Aineiston laajuus ei ole mydskain
itseisarvo tutkimuksen onnistumiselle. Tarkoituksena on pyrkid kuvailemaan
aineiston avulla tiettyd tapahtumaa, ymmartamadn sen toimintaa, tai esimer-
kiksi tekemaan ilmion toiminnasta tulkinta jonkin tietyn teorian valossa. (Esko-

la & Suoranta 2003, 61)

Tutkimukseni primdariaineiston analyysimenetelma voidaan maaritella kuvai-

levaksi tapaustutkimukseksi. Sen olennainen tunnusmerkki on hyvéan tarinan
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synnyttaminen tarkan kuvailun keinoin. Tarkalla kuvailulla pyritaan siihen, etta
tapaus tuottaisi mahdollisimman paljon tietoa ilmi6on liittyvista kulttuurisista
merkityksistd. Kuvailevaan tapaustutkimukseen kuuluu se, ettei analyysi perus-
tu vain tapauksen yleiseen kuvailuun. Keskeisena pidetdan tdméan kuvailun yh-
distdmistd analysoitavan ilmion taustalla vallitsevaan teoreettiseen ajatteluun.

(Eriksson & Koistinen 2014, 12)

Laine ym. (2007) sanovat kaikkien empiiristen tutkimusten kéisittelevan tapa-
uksia. Case -tutkimuksessa ymmarrys “tapauksesta” kuitenkin poikkeaa esimer-
kiksi siitd, mitd tapauksella tarkoitetaan maarallisessa, kvantitatiivisessa tutki-
muksessa. Kun maarallisessa tutkimuksessa tapauksella tarkoitetaan yhta tilas-
tollista yksikkoa, case -tutkimuksessa, eli tapaustutkimuksessa tapauksella tar-
koitettaan yleensa jotakin “tapahtumakulkua tai ilmiétd”. Tapaustutkimus tar-
kastelee usein vain yhtd tai muutamaa tapausta, joiden avulla voidaan kuvailla
jotakin pitkdan jatkunutta ilmiéta hyvin seikkaperaisesti. Tarkoituksena on vas-
tata kysymykseen, miten ja miksi jostain asiasta tuli sellainen kun siitd tuli? Myos
keskeinen kysymys on se, mita tutkittava tapaus opettaa meille kyseisesta ilmi-
0sta? Case -tutkimuksessa tutkimuksen kohde ohjaa sitd, mistd nakokulmasta
tapausta lahestytdaan. Tarkeaa tapaustutkimuksessa onkin ymmartaa tapauksen

ja tutkimuskohteen ero. (em. 9-10)

Tassa tutkimuksessa tarkoitukseni on kuvailla kehitysvammaisten henkiléiden
kokemuksia tapauksina yhteiskunnan palvelujarjestelmdssa. Kokemusten ana-
lyysin avulla voidaan tarkastella uusien kehitysvammaisten henkiléiden osalli-
suutta ja oikeuksia vahvistavan vammaispolitiikan mahdollisuuksia nykyisen
palvelujarjestelmédn rakenteiden kontekstissa seka kuvailla kdytanteiden taus-
talla vallitsevia kulttuurisia, rakenteellisia ja ideologisia tekijoitd, jotka ovat
muodostaneet kdytdannot sellaisiksi, millaisina ndma kehitysvammaiset henkilot
ne kokevat. Tapaukset, joita tutkimuksessani analysoin, ovat hyvin moninaisia.
Tarkoituksenani on ollut valita tdman tutkimuksen aineistoon sellaisia tapauk-
sia, joiden kautta kehitysvammaisuuden merkityksen moniulotteisuus ja sen

henkilokohtainen merkitys tulisi parhaiten esille.
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Olen valinnut tapaukset siten, ettd niiden avulla voin kuvailla jarjestelman on-
gelmakohtia; Tapaustutkimuksessa alistettujen ihmisryhmien ja vahemmistdjen
tilanteen paljastaminen voi olla sen tehtdva (Laine, Bamberg & Jokinen 2007,

19-20).

1.2 Tutkimuksen aineisto ja sille esitettavat kysymykset

Tutkimukseni aineisto koostuu primadariaineistosta ja sekundaariaineistosta.
Primddriaineisto muodostuu Ajankohtaisessa kakkosessa 10.5.2015 esitetyssa
A2 -kehitysvammaisillassa kerrotuista kehitysvammaisten henkildiden elaman-
tarinoista liittyen kokemuksiin palvelujarjestelmdn kaytannoistd. Kehitysvam-
maisten omaiset ovat olleet kertojina osassa naistd elaméantarinoista. Aineistos-
ta nostetuissa esimerkeissa on esitetty selvasti kertojien roolit. Primaariaineisto
ei kasitd koko tv-ohjelman sisaltéa: analyysissa on otettu huomioon vain ohjel-
massa esitettyjen kehitysvammaisten henkildiden ja heidan omaistensa puheet.
Talla tutkimustekniselld valinnalla on pyritty nostamaan kokemusmaailmassa
syntyva tieto ensisijaiseksi lahtokohdaksi rakennemaailman ja eldamismaailman

rajapinnan tutkimuksessa.

Eskola & Suoranta (2002, 65) sanovat, ettd tapaustutkimuksen kohteet voidaan
valita aineistoksi tutkimukseen monen eri periaatteen mukaisesti. Yksi keinois-
ta on valita tapaukset siten, ettd tapaukset kuvaavat tutkittavaa ilmiota hyvin
tyypillisena ja sitd edustavana. Olen valinnut tassa tutkimuksessa esiin nostetut
tapaukset juuri tdlle periaatteelle ominaisesti: Ajattelen, etta kehitysvammai-
suuden luonne tulee tyypillisimmin esille juuri silloin kun kokemukset omasta

vammaisuudesta ja esimerkit sen tuottamista tiloista ovat hyvin yksiléllisia.

Tutkimuskysymykseni primaédriaineistolle on muodostunut seuraavanlaisiksi:

Minkdlaisina kokemuksina palvelujdrjestelmdn syrjivdt toimintata-

vat ja ajattelumallit ndyttdytyvdt kehitysvammaisille ihmisille pal-

velukdytdnteissd?
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Tassa tutkimuksessa sekundaariaineistona on hyddynnetty Sosiaali- ja Terve-
ysministerion teettiman selvitysraportin aineistoksi purettuja ryhmahaastatte-
luja kehitysvammaisten asumisohjelman (Kehas) etenemistd vuosina 2010-
2015. Tyoskentelin tdméan Kehas -ohjelman raportin tiimoilta kyseisen aineis-
ton analyysin parissa Kehitysvammaliitossa syksylla 2015. Vastuualueenani mi-
nulla oli analysoida ndiden neljantoista alueen avainhenkil6iden ryhmahaastat-
telut keraamalla niista keskeisia tietoja liittyen Kehas -ohjelman tavoitteiden

etenemisen arviointiin.

Valmistuneen raportin tarkoituksena oli selvittda Kehas -ohjelman tavoitteiden
etenemista ja sitd, missa ohjelmaan Kkirjatuissa tavoitteissa on edelleen tyosta-
mistd? Raportin aineistona toimivat Kehitysvammaliiton kansalaisuusyksikén
johtajan Susanna Hintsalan sekd Kehitysvammaisten tukiliitto ry:n vaikuttamis-
toiminnan paallikon Jutta Keski-Korhosen pitamat ryhmahaastattelut. He toimi-
vat myos STM:n kehas -ty6ryhmaén sihteereind ja varsinaisen raportin laatijoi-
na. Ryhmahaastatteluiden runko mukaili Kehas -ohjelman painopistealueiden

teemoja:
1. Vammaisten henkildiden ja heiddn laheistensa osallisuuden ja oikeuksi-
en varmistaminen.

2. Vammaisten lasten oikeuksien varmistaminen: lapsi on ensisijaisesti lap-

si ja hdnelld on oikeus asua omien vanhempiensa kanssa

3. Palveluiden kehittdminen: oikeus kaikkiin yleispalveluihin muiden kun-

talaisten tavoin.

4. Laitosasumisen lakkauttaminen: vuoteen 2016 mennessa laitoksissa
enintddn 500 asukasta, jotka muuttavat laitoksista vuoteen 2020 men-

nessa. Ei kuitenkaan pakkomuuttoja.

5. Osaamisen varmistaminen ja hallinnonalojen valinen yhteistyo.

Aineisto tdhdn selvitykseen kerattiin neljaltatoista alueelta, joista jokaisella alu-

eella jarjestettiin alueen oma avainhenkil6haastattelu. Avainhenkilohaastattelut
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koskivat alueen julkisen sektorin virkamiehid kuten myds yksityisen sektorin
toimijoita ja my6s muita henkilgita liittyen kehitysvammaisten ihmisten palve-
luiden tuottamiseen ja jarjestdmiseen tai edunvalvontaan. Haastatteluista jokai-

nen oli noin puolitoista tuntia pitka.

Alueita, joiden mukaan haastattelut jaettiin olivat (1) Etela-Karjala, (2) Kymen-
laakso, (3) Oulu, (4) Pohjanmaa (Seindjoki), (5) Keskisuomi, (6) Savo, (7) Varsi-
naissuomi, (8) Lappi, (9) Karkulla (kuntaliittyma), (10) Pirkanmaa, (11) Sata-
kunta, (12) Uusimaa, (13) Kainuu ja (14) Pohjois-Karjala. Jokaisessa haastatte-
lutilanteessa oli mukana seitsemdsti(7) kahdeksaantoista (18) henkil6a poik-
keuksena Karkullan kuntaliittyma, jonka Kehas —katsaus on tehty 1.5.2015 pide-

tyn keskustelutilaisuuden pohjalta.

Haastattelutilanteessa haastateltavia pyydettiin pohtimaan kehitysvammaisten
ihmisten oikeuksien kehittymistd vuosina 2010-2015 asumiseen liittyvissa ky-
symyksissd, mutta myds muissa kehas -ohjelman painopistealueiden konteks-
teissa vuosina. Haastateltavia pyydetdan kertomaan oman alueensa kehitykses-
ta kertomalla siitd, mitka asiat ovat a) toteutuneet hyvin b)missa on paljon tyos-
tettdvaa ja c) mitka asiat vammaisten asumiseen, palveluihin ja oikeuksiin liitty-

en ovat tdysin uhattuna.

Tama aineisto ei ndyttele suurta roolia tassa tutkimuksessa, mutta se kuitenkin
toimii hyvana apuna primadariaineistosta nostettujen havaintojen tulkinnassa.
Uskon, ettd sekundaariaineiston ndkokulman poikkeavuus suhteessa primaari-
aineiston kokemusndakoékulmaan tuottaa lisdarvoa tutkimusongelman selvityk-
sessd. En ole saanut lupaa sosiaali- ja terveysministerioltd esitelld Kehas -
aineiston analyysin tuloksia alueittain vaan ainoastaan valtakunnallisena katsa-

uksena.

1.3 Tutkimuksen rakenne

Taman tutkimuksen rakenne on seuraavanlainen. Kuvailen tutkimuksen luvussa

kaksi (2) vammaisuuden ontologian rakentumista vammaisuuteen liittyvien
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keskeisten kasitteiden avulla. Tdman sisaltéluvun tarkoituksena on osoittaa ny-
kypaivan vammaisuuden dikotomisen tietojarjestelméan rakentuminen kahdesta
erilaisesta lahtokohdasta, medikaalisesta ja sosiaalisesta mallista ja esitelld nai-
den ndkokulmien syntyyn vaikuttaneita ajattelumalleja ja ideologioita. Yhteis-
kunnallinen kehitys on vaikuttanut siihen, miten kehitysvammaisten ihmisten

elamaan liittyvia kdytantoja on oikeutettu ja kuinka ne ovat muuttuneet.

Teoreettista viitekehystd seuraavassa luvussa 3. kisittelen tutkimuksen meto-
dologista puolta. Metodologialla tarkoittaa niitd tutkimusvalineitd, joilla tutki-
musaihetta voidaan lahestya. (esim. Metsamuuronen 2010) Tama luku on ikdan
kuin jatkumo ensimmadisen lukuni teoreettiselle jasentelylle, jolla pyrin osoitta-
maan tutkimusndkokulmani relevanssin kehitysvammaisuuden ilmién tutkimi-
sessa ja hahmottamisessa. Luku kasittelee Michel Foucault'n yhteiskuntateoriaa

ja sen hyodynnettdvyytta tassa tutkimuksessa.

Luvussa 4. Esittelen tutkimuksen aineiston analyysin. Tata lukua seuraa luku 5.
Jossa aineiston analyysistd saatuja tuloksia pohditaan suhteessa tutkimuksen
teoreettiseen taustoitukseen ja metodologiaan. Viimeisessa tutkimuksen luvus-

sa 6. Esittelen tutkimuksen johtopaatokset.
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2 VAMMAISUUDEN ONTOLOGIOITA

Tamadn padluvun ja sen alalukujen tarkoituksena on toimia tutkimukseni teo-
reettisen viitekehyksen toisena osana ja samalla myo6s kirjallisuuskatsauksena
tutkimuksen aihepiiriin. Teoreettisen viitekehyksen merkitys voidaan jakaa
kahteen osaan. Ensinndkin, silld tarkoitetaan sitd, mita tutkittavasta ilmiosta jo
tiedetddn alunalkujaan. Toiseksi silld tarkoitetaan tutkimuksen metodologiaa,
eli niiden kasitteiden madarittelya, joiden avulla tutkittavasta ilmiosta voidaan
saada tietoa. (esim. Tuomi & Sarajarvi 2002, 18-19) Taman tutkimuksen teo-
reettinen viitekehys on jaettu edellda mainitun kahtiajaon mukaisesti. Metodolo-

ginen osuus tutkimuksessa kasitelldan luvussa 3.

Vammaisuus -kasitteen etymologia ihmisten ruumiillisten, fyysisten tai aistillis-
ten poikkeavuuksien yleiskasitteend on varsin nuori. Se on syntynyt vasta 1900
-luvun alkupuolella. Tatd ennen ihmisid, jotka poikkesivat valtavaestdsta biolo-
gisten ominaisuuksiensa vuoksi kutsuttiin ihmisten poikkeavien ominaisuuksi-
ensa mukaan. (Vehmas 2005, 112) Vaikka tdssa luvussa puhutaan osittain ylei-
semmin vammaisuuden kdisitteestd, voidaan kehitysvammaisuuden kasitettd
jasentda mielestdni paljolti samojen tieteiden kehitysten ja ideologisten murros-

ten kautta.

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977) maarittelee kehitysvam-
maisuuden sellaiseksi vammaksi, joka on ennen lapsen syntymaa tai hanen ke-
hitysidssdan tulleesta sairaudesta johtuen vaikuttanut tdman normaaliin kehi-
tykseen tai henkiseen toimintaan. Laki vammaisuuden perusteella jdrjestettdvis-
td palveluista ja tukitoimista (3.4 1987/380) sanoo vammaisesta henkildsta seu-
raavaa:

2§ "Vammaisella henkilélld tarkoitetaan tdssd laissa henkildd, jolla

vamman tai sairauden johdosta on pitkdaikaisesti erityisid vaike-

uksia suoriutua tavanomaisista eldmdn toiminnoista.”

18



Vammaisuuden ja kehitysvammaisuuden kasitteiden erot luodaan siis vamman
toteamisen ajankohdan tuloksena (Kuparinen 2005). Tasta johtuen en nae on-
gelmalliseksi sitd, ettd olen jasennellyt kehitysvammaisuuden konseptiota sa-
massa yhteydessa kuin vammaisuuden merkityksia. Lain normatiivisuuden kon-
tekstissa, johon institutionaaliset kdytdnnot ja palvelujarjestelma pohjautuvat,
kummallakin kasitteelld viitataan yksilon vammaan ladketieteellisessd merki-
tyksessd, joka on keskeinen ldhtokohta vammaisuuden ontologian rakentumi-

selle modernissa yhteiskunnassa.

Alan Touraine (1981) on kayttanyt sanaa historisiteetti maaritellessdan yhteis-
kunnan tapaa, jonka kehyksessa jokin ilmioé rakentuu yhteiskunnan jarjestyksen
ja normin mukaiseksi. Vammaisuuden merkityssisaltd, ontologia voidaan sanoa
olevan historisiteetiltaan dikotominen. Kilpailevat maaritykset vammaisuudesta,
vammaisiin ihmisiin kohdistuvat nykypaivan kaytannot ja politiikat ovat muo-
dostuneet dikotomisista ontologisista lahtokohdista. Vammaisuuden merkitys
on kasitetty aluksi yksilosta kisin jasentyvand, mutta myohemmin sen ontologi-
aan on kytketty yksilon ja yhteiskunnan rakenteiden suhteen merkityksellisyys.
(esim. Oliver 1990) Téassa luvussa tarkoitukseni on jasentda nditd vammaisuu-
den kasitteen rakentumiseen liittyvida merkityssisdltoja ja keskeisia kasitteita,

jotka ovat tehneet vammaisuudesta sen miten se nykyisin ymmarretaan.

Poikkeavuuden merkitys on vammaisuuden historiassa liitetty synnin, rikolli-
suuden tai sairauden viitekehyksiin; vammaisuuden merkitykset ja siihen liitty-
neet uskomukset ovat konstruoituneet aina yhteiskunnassa vallinneiden arvo-
jen myotd. Poikkeavuus, mukaan luettuna vammaisuus poikkeavuutena suh-
teessa yhteiskunnassa kulloinkin valloillaan olleeseen kasitykseen normaalista,
on tulkittu ensin moraalisiksi, sitten laillisiksi ja lopulta ladketieteelliseksi on-
gelmaksi. Ndin ollen vammaisuuteen liitetyt merkitykset ovat piirtdneet raja-
aidan yksiloiden valille sosiaalisessa maailmassa liittden vammaisuuden merki-
tyksen yksilon ominaisuuksiin seka kasitykseen siitd, mikad kulloinkin on ollut
normaalia ja ihanteellista vallitsevassa todellisuudessa. (Vehmas 2005, 57; Oli-

ver 1990)
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Vammaisuuden tutkimus, kuten my6s ilmién ymmartaminen arkipuheessa ja
ammattikdytannoissa on pitkalti ollut asiantuntijalahtoista ja medikalisoitunut-
ta modernissa yhteiskunnassa: Yksilon tarpeita ja mahdollisuuksia on maaritel-
ty muun kuin vammaisen yksilon toimesta. Tallaista vammaistutkimuksen teo-
riaa kutsutaan vammaisuuden yksilomallin teoriaksi. Se ndkee vammaisuuden
yksilon tragediana: Vammaisuus on patologista ja sen tuottamia ongelma pyri-
tdan ratkaisemaan yksiloon kohdistuvalla hoidolla ja parantamisella. (Oliver

1996, 33-35, 127-129)

Michel Foucault on teoksessaan "the Birth of clinic” (1963) kirjoittanut kliinisen
ladketieteen ja klinikan synnystd. Foucault'n tutkimusta medikalisaation, mo-
dernin ladketieteen ja - klinikan synnyn sijainnista mukaillen, yksil6é on tullut
sairauden objektiksi sairaaloissa ja muissa yhteiskunnan ladketieteellisissa me-
kanismeissa. Ladketieteellinen valta ndissa mekanismeissa on saanut vallan uu-
sien sairausobjektien tuottajina. Ladketieteen tehtdvaksi on tullut tutkia vain
sitd, mikd nakyy ja mika on tunnistettavaa. Kaikesta, mika liittyy sairauden tar-
kasteluun tulee osaksi itse sairautta - sen tutkimista, operoimista ja sen tietojar-
jestelmda. Sairaus perustuu havaintoon ja tdma tekee tutkimus- ja havaintome-
netelmistd osan sairautta. Sairaus on siis osa tutkitun tiedon diskurssia. Se voi
ottaa valtaan ruumiin ja tehda tdstd sen kohteen, josta ihminen tulee ymmarre-

tyksi tdman sairauden kautta.

Edelld kerrotun mukaisesti sairauden ja vammaisuuden ontologioiden kehitty-
mistd voidaan lahestya osittain samoista epistemologisista lahtokohdista kasin.
Juridiset ja yhteiskunnalliset kdytdnn6t vammaisuuden hallintaan modernilla
ajalla ovat kehittyneet vammaisuuden positivistisen tutkimusorientaation va-
raan jossa tietoa vammaisuudesta on saavutettu ja selitetty muun muassa kliini-

sen ladketieteen tutkimuksilla.

Hintsala ym. (2008, 220; 227) toteavat, ettd kehitysvammaiset ihmiset on kehi-
tysvammaistettu. Heiddn siteeraaman, vuonna 1986 julkaistun, mutta viela ta-
nakin pdivana lukemisen arvoisen sosiaalihallituksen asettaman ty6ryhman laa-

timan raportin mukaan kehitysvammaisten ihmisten huoltoa ei pida tarkastella
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pelkastdan nykyisten toimintojen seurauksina tai vallitsevista kasityksista joh-
tuvina toimenpiteind koskien kehitysvammaisten ihmisten tarpeita, vaan ennen
kaikkea sellaisten yhteiskunnallisten ratkaisuiden sarjana, jotka ovat kosketta-
neet kehitysvammaisten ihmisten huoltoa eri aikoina. Kehitysvammahuollon
toimenpiteisiin ja niihin vaikuttaneisiin poliittisiin ratkaisuihin ovat vaikutta-

neet my0s yhteiskunnan asenteet ja nakokulmat kehitysvammaisuuden ilmiéon.

Nakokulmat vammaisuuteen ovat madritelleet kehitysvammaisten ihmisten
kohtelua ja asemaa yhteiskunnassa eri aikakausina. Kaytannot ovat vaihdelleet
aina eriyttdmisestd sopeuttamiseen ja ddrimmaisesta julmuudesta saaliin. Toi-
menpiteet ja ratkaisut jarjestelmassa on laadittu eri lahtokohdista riippuen aina
siitd, mita tehtdvid yhteiskunta on kehitysvammaisten huollolle asettanut, ja
minkalaiset resurssit yhteiskunta on ndiden tehtdvien toimittamiseen asettanut.
Kehitysvammahuollon rakenteelliset ratkaisut ovat olleet myds jatkuvan muu-
toksen alaisena osittain my0s siksi, ettd ne ja niiden kdytannot ovat itse tuotta-
neet uusia ongelmia. Ladketieteellisiin selityksiin perustuva diagnosoitu vamma
(vammat) ovat saaneet yhteiskunnassa yksilod keskeisesti madrittavan merki-
tyksen. Patologinen tila on peitonnut yksilon kaikki muut ominaisuudet. (em.
2008, 220; 227) Kun vammaisuutta on ennen mitattu yksilosta kdsin suhteutet-
tuna se laaketieteellisin standardein asetettuihin normeihin, on se sulkenut

vammaiset ihmiset normaalin ulkopuolelle. (Katsui 2006, 92)

Seuraavassa luvussa kasitelladn vammaisuuden kasitteen muodostumisen yhte-
yttd modernissa ajassa kehittyneeseen kansalaisihanteeseen ja sen yhteytta
keskeisten ideologioiden syntyyn. Luku toimii ikdan kuin pohjana vammaisuu-
den teoretisoinnissa, jossa medikalisaatiolla on ollut keskeinen merkitys kansa-

laisuuden merkityssisaltojen rakentumisessa.

Medikalisaatio -keskustelun jilkeen taustoitan vammaisuuden sosiaalisen mal-
lin kehitysta ja siihen liittyvid keskeisia emansipatorisia nakokulmia, jotka aset-
tuivat vastustamaan vammaisiin ihmisiin kohdistunutta yhteiskunnallista sor-

toa ja vammaisuuden yksilonakoékulmaa.
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2.1 Tyokyky ja terveys madrittelevat kansalaisuuden ihannetta

Rose Galvinin (2006, 500-501) mukaan vammaisuus -termi syntyi kuvaamaan
yhteiskunnassa eldvia yksiloitd, jotka eivat sopineet uuden tydeldman asetta-
miin vaatimuksiin kapitalistisen yhteiskuntakehityksen myota. Teollisen kehi-
tyksen seurauksena yhteiskunnan uudet hallinnolliset elimet valjastettiin palve-
lemaan modernin yhteiskunnan toimintoihin osallistuvia yksil6ita. Toisin sano-
en yhteiskunta jakoi ihmiset sitd palvelevien toimintojen suorittamiseen kyke-

neviin ja niihin, jotka eivat voineet osallistua naihin toimintoihin.

Suomen teollistuminen tapahtui pitkalti 1900-luvun puolella. Rahatalouden la-
pilyonnin seurauksena kunnat alkoivat jarjestda vammaisten ihmisten hoidon
kunnallisissa vaivaistaloissa perustaen hoidon palkkasuhteeseen 1800-1900 -
lukujen vaihteessa. Tatda ennen 1700 -luvulta ldhtien tyohon kykenemattomien
vammaisten ja muiden vaivaisten, kuten irtolaisten hoito (niin kutsuttu koy-
hdinhoito) oli perustunut ruotujaon mukanaan tuomaan ruodun vastuuseen
vaivaisten ihmisten hoidosta. Kehitysvammaisia ihmisia oli myos tuona aikana

mielisairaaloissa hoidettavina. (Saloviita 1992, 24-25)

Aarno Kauppila (2013) on kuvannut vammaisuuden ilmiotd Fiona Campbellia
(2005) mukaillen vammaisuuden negatiivisena ontologiana: Campbellin mukaan
vammaisuutta pitdisi ldhestyd ennen kaikkea ontologisena kysymyksena. Vam-
maisuuden negatiivisella ontologialla tarkoitetaan yksilén joutumista ulkopuo-
lelle yhteiskunnan normaalista, jota on maaritellyt aikakauden yhteiskunnan
hengelle sopivat ja toivotut kansalaisen henkiset ja fyysiset ominaisuudet.
Kauppila viittaa hdnen pro-gradu tydssdan Fiona Campbellin ajatukseen, jonka
mukaan yhteiskunnassa vallitsevat kyvykkyysihanteet konstruoivat kansalaisten
kasitystda "normaaliudesta ja tdydellisestd ihmisyydestd”. (Kauppila 2013, 29;
Campbell 2005)

Nira Yuval-Davis (1997) toteaa teoksessaan Gender & Nation kansalaisuuden

olevan kompleksinen Kkasite, joka on rakentunut historiallisissa muutoksissa,

paikkaan ja aikaan sidottuna. Kansalaisuus konstruoituu aina yhteiskuntakoh-
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taisesti; sen sisdltimaa yksilolta vaadittavaa kansalaisuuden olemusta maarit-
tavat aina kyseisen yhteiskunnan, sen kulttuuristen, institutionaalisten ja sosi-
aalisten kdytdnteiden pohjalta rakentuvat arvot. Ndin ollen kansalaisuuden
ihanteet ovat my0ds poissulkeneet normaalista poikkeavia yksil6itd ja ryhmia
yhteiskunnasta. Normaaliin kuulumattomat kansalaiset eivat ole tdyttdneet
vaadittuja ja asetettuja kriteereja, joita yhteiskunnallisten tehtdvien hoitaminen
on edellyttanyt. Ideaalin kansalaisen retoriikkaa on kadytetty lydmdaaseena poliit-
tisten tarkoitusperien ldpiviemiseksi ja poliittisten ja kansalaisoikeuksien pois-
ottamisen argumenttina. Ulossulkeminen kansalaisen tehtdvista on koskenut, ja
koskettaa yha esimerkiksi vammaisia ihmisid, naisia, seksuaalivahemmistéja ja

kulttuurivahemmistdja. (em. 1997, 68).

Kansalaisuusihanteen muutokset olivat alun perin kytkoksissa uuden ajan filo-
sofisiin ja tieteellisiin tutkimuksiin, jotka olivat kiinnostuneita ihmisyyden maa-
ritelmistd. Esimerkiksi John Locken esseessa "An Essey Concerning Human Un-
derstanding” (1689) keskustelut kasittelivat alyllista ja ruumiillista kapasiteet-
tia, elaimellisyytta ja lajien jarjestysta. Vuonna 1727 Oxford English Dictionary
(OED) viittasi kyvykkaalla ruumiilla (able-bodiedness) hyvakuntoisuuteen, ter-
veeseen ja fyysiseen vahvuuteen ja fyysiseen vammattomuuteen. Kyvykkaasta
ruumista tuli kyvykkdiden ihmisten ominaisuus. Kdytdnnossa tdma tarkoitti si-
td, ettd kyvykkaiksi ihmisiksi (able-bodied people) identifioitiin se luokka, joka

pystyi osallistumaan uuteen tyonjakoon ja sotavdkeen. (Campbell 2015, 48)

Uudesta ajasta seurannutta aikaa leimasi hengeltadn ladketieteen, hallinnon, va-
eston hallintaa koskevien tieteenalojen seka taloudellisen tehokkuuden kiinnos-
tuminen kansalaisista potentiaalisena tydvoimana, johon liittyi toimettomuuden
ja kyvykkyyden saantely. Naiden ajatusten taustalla vaikuttivat yhteiskunnalli-
set suuret muutokset kuten kansainvélisen kaupan laajeneminen, kolonialismi,
teollinen vallankumous ja siitd seurannut tehdastyévoiman tarve. Modernin ai-
kakauden ihmisen ruumis merkittiin ja mitattiin suhteessa fyysiseen tehokkuu-

teen (em. 48)
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Yksilon sosiaalista ja yhteiskunnallista asemaa maarittelevat tekijat muuttuivat
teollistumisen jdlkeen ratkaisevasti. Ennen kapitalistista yhteiskuntaa yksil6i-
den ruumiinvammat miellettiin varsin tavanomaisiksi asioiksi kyldyhteisossa.
Ty06 agraariyhteiskunnassa perustui pitkalti omavaraisuudelle ja vaihdannalle.
Tyota tehtiin kotoa kasin, ja usein ihminen 16ysi paikkansa tydnjaossa; kaikkia
ihmisia tarvittiin pyorittimaan omavaraistaloutta, ja siihen osallistuttiin omien
kykyjensa mukaan. Sosiaalisen maailma ja kylayhteis6jen toimivuus rakentuivat
ihmisten keskinaisille riippuvuuksille, joissa yhteisén etu oli yksilén etua suu-

rempi. (Finkelstein 1993; Vehmas 2005, 53-55)

Kapitalistisen yhteiskunnan kehityksen myo6ta egosentrisyys ja yksilon taloudel-
linen riippumattomuus tulivat yksilon kyvykkyyden ihanteiksi, ja ihmisyyden
arvoa maadritteleviksi tekijoiksi. Tyon luonteen ja yhteiskunnallisen arvomaail-
man muutos vaikutti kasityksiin kansalaisuuden ihanteista. Tyosta tuli ennen
kaikkea tekijansa myyma hyoddyke; sen arvon mittariksi tuli sen tuottama talou-
dellinen hyoéty, joka vaikutti tekijansa asemaan; niin taloudelliseen hyvinvoin-
tiin kuin sosiaaliseen statukseen. Vaikka elama ennen teollistunutta yhteiskun-
taa ei ollut missddn muodossa helppoa tai tasa-arvoista, ei vammaisiin ihmisiin
kuitenkaan kohdistunut viela systemaattista marginalisointia. Vasta uusi yh-
teiskuntarakenne ja ihmistieteiden kehitys mahdollisti systemaattisen erottelun

tyokyvykkdiden ja tyokyvyttdmien valilla. (em. 1993; 2005, 53-55)

Ero tyossakayvien ja tyokyvyttomien vilille piirtyi tyon luonteen muuttumisen
johdosta: tyo siirtyi kodin ulkopuolelle kaupunkeihin, tyovalineet muuttuivat, ja
uusien, tehokkaampien tuotantokoneiden kayttdé suunniteltiin valtavdestoa aja-
tellen. TyOkulttuurin muutos nosti tydntekijan ominaisuudet uuteen valoon.
Normaaliuden merkitys ja sen sisaltaimat vaatimukset yksiloda kohtaan muuttui-
vat yhteiskunnassa sen seurauksena kun koneiden suunnittelu, rakennukset ja
liikenne rakennettiin palvelemaan kehittyneen yhteiskunnan ty6elamaan osal-

listumisen mahdollisuuksia. (Finkelstein 1993; Vehmas 2005, 55)

Tyo6n luonteen ja sen sijainnin muuttuessa, synnytti tydelaman uudet vaatimuk-

set tarpeen erotella toisistaan ne, jotka pystyivat osallistumaan uudenlaisen
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tyon toimintoihin niistd henkil6istd, jotka eivat tayttianeet "kykenevien” tydnte-
kijoiden kriteereitd. Vammaiset ihmiset olivat tottuneet joustavampaan tyonte-
kokulttuuriin, jollaiseksi modernia edeltdneiden aikakausien tyonteon luonne
kuvasti. Uudelle, modernille ajalle ominaiset tyon vaatimukset olivat usein
vammaisten ihmisten kohdalla vaatimuksiltaan mahdottomia toteuttaa. Tyon-
tekija -ideaalista poikkeavat yksilot karsiutuivat tyomarkkinoilta muita hel-
pommin. Ajan hengen mukaisilla termeilld kutsutut "laiskat (indolent)”, ja
"heikkokuntoiset (infirm)” yksilot paatyivat tydelaman ulkopuolelle, ja usein
kerjddméaan elantonsa eteen, tai tukeutumaan avustuksiin. (Finkelstein 1980;

1993; Vehmas 2005, 55)

Modernin aikakauden kasityksia ideaalista, kyvykkaasta (ability) kansalaisesta
alkoivat maarittda uuteen tyodnjakoon liittyva kykenevaisyys ja kilpailu. Yhteis-
kunnan hallinnolliset, sosiaaliset ja terveyden uudet instituutiot saivat roolin
hallita, sdannella ja parantaa uuden tyévaenluokan kyvykkyyttd, jota tuottavuus

pitkalti maaritteli. (Campbell 2015, 48)

Tyon uudelleen organisoituminen vaikutti modernin aikakauden yhteiskunnal-
lisen arvomaailman kehitykseen. Yksilon kilpailukyky omalla tydpanoksellaan
sai enemman entistd merkitysta tyontekijakriteereina. Tehokkaasta tyosta suo-
riutumisesta tuli ideaalikansalaisen, normaalin mittari. Tyokulttuurin ja yhteis-
kunnallisen arvomaailman muutoksien voimasta vammaisesta lapsesta saattoi
tulla hdpeallinen asia tai taloudellinen taakka perheelle: monet perheet hylkasi-
vat vammaisen lapsensa. Vammaisten ihmisten yhteiskunnasta ulossulkemiseen
vaikutti myos perherakenteiden ja -dynamiikan muutokset; perhekokojen pie-
nentyessd, mahdollisesti useamman sukupolven kattavasta taloudesta pieneksi
ydinperheeksi, merkitsi tdma sitd, ettei kodin ulkopuolella tydssakayvilla van-
hemmilla ollut enda aikaa huolehtia vammaisesta omaisestaan tyon ohessa.
Ty6n merkityksen ja luonteen muutokset vaikuttivat vammaisten henkiléiden
elamaan siten, ettd heidan sosiaalinen statuksensa yhteiskunnassa muuttui pik-
ku hiljaa "yhteiskunnan eldteiksi” tai "kykenemattomiksi tyontekijoiksi”. Vam-
maiset ihmiset jaivat modernin yhteiskunnan kansalaisuusarvojen ulkopuolelle.

Teollistumisesta seurannut tydelaman uudelleen jarjestiaytyminen sai aikaan
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vammaisten ihmisten systemaattisen marginalisoinnin ja heiddn elamaansa
koskevan institutionaalisten jarjestelyn. Tama yhteiskunnan mukaan tuoma ke-
hitys tarkoitti kaytannossa katsoen sitd, ettd vammaiset ihmiset eristettiin sosi-
aalisesta maailmasta laitoksiin ladketieteellisten diagnoosien saattelemina. Lai-
toksissa heita pyrittiin kuntouttamaan ja parantamaan jalleen yhteiskuntakel-
poisiksi, suorittamaan kansalaisen velvollisuuksia. Keskeinen syy poikkeavuu-
den hoitamiselle oli se, ettd sosiaalinen poikkeavuus nahtiin sosiaalisen jarjes-

tyksen uhkana. (Finkelstein 1993; Gleeson 1997; Vehmas 2005, 53-56, 58).

Muutokset kansalaisihanteissa olivat myos kytkoksissa 1800-luvun lopulla vi-

rinneeseen kansanterveyskeskusteluun (Harjula 2003, 128).

Ilpo Helén ja Mikko Jauho ovat pohtineet artikkelissaan Terveyskansalaisuus ja
eldmdn politiikka (2003) kansaan kuulumisen merkityssisaltdja terveyskansalai-
sen kasitteen kontekstissa. Terveyskansalaisuuden kasite tarjoaa mielenkiintoi-
sen nakokulman, jonka valossa terveydenhoidon politisoituminen ja kansallis-
ja sosiaalivaltion kehittyminen "ndyttdytyvit uudessa valossa ja tiiviisti toisiinsa

kietoutuneina kehityskulkuina.”

Helén ja Jauho ovat maaritelleet terveyskansalaisen kayttden apunaan kahta
kansalaisuus - kasitteen sisaltimad maarettd: kansakuntaan kuulumista ja oi-
keuksia. 1800- luvulta lahtien keskustelua kansallisista seka yhteiskunnallisista
kysymyksistd rakennettiin nimenomaan kasittdmadn valtio ja kansakunta "yk-
seytend”. Tallaisessa puheessa valtion ja kansan etu oli aina yksilon, kansalaisen
etua edelld. Kansallisen edun retoriikka leimasi myds terveydenhuollon yhteis-
kunnallisesta merkityksesta kaytavaa keskustelua. Kansalaisuus maarittyi en-
nen kaikkea kansaan kuulumisen kautta, ja ndin ollen yhteiskunnallisen kansan-
terveysvalistuksen kontekstissa sitd merkitsi henkil6kohtaisen terveyden vaa-
liminen, joka oli jokaisen kansalaisen henkilékohtainen velvollisuus kansakun-
taansa kohtaan. Yhteiskunnan pyrkimyksena oli "kansalaistaa” jokainen yksilo
terveydenhuollon nimissa. Tama terveyskansalaisen sisdltamat ajatukset yksi-
16n velvollisuuksista kansakuntaan kuulumisen kontekstissa loivat kuitenkin

yhteiskunnalliseen kansalaisuusmaaritelmaan kahtiajaon; terveyskansalaisuu-
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den idean rakentamisella eriarvoistettiin kansalaisia kansallisen terveyden vaa-
limisen nimissd. Nditd kansalaisia eriarvoistavia kdytanteitda olivat toiminnot,
joissa institutionaalinen, julkinen valta ja sen legitimoivat asiantuntijat, ladkarit
saivat oikeuden tarkkailla, kategorisoida, luokitella ja eritella yhteiskunnan eri
jasenid. Luokittelujen varjolla yhteiskunnallinen kontrolli, yksiléiden ja ryhmien
eldimdan puuttuminen sallittiin. Ndin ollen terveyskansalaisuuden merkitysta
luotiin maarittelemalld myos sen ideaalin ulkopuolisuus. (Helén & Jauho 2003,

13-15)

Keskeinen syy kehitysvammaisten ja myos yleisesti vammaisten ihmisten kont-
rollointiin ja eristdamisen kulttuurin yllapitdmiseen on ollut ladketieteellisen tie-
don merkityksen kasvu teollistuneen yhteiskunnan hallinnassa seka sosiaalises-
sa valvonnassa. (Vehmas 2005, 58-59) Kollektiiviset arvot ja asenteet yhteis-
kunnassa ovat nahty aikaisemman tutkimuksen pohjalta eriarvoisuuden ja syr-
jinndn lahtokohtana. Esimerkiksi kuntoutuksen eri muotojen on nahty toimivan
vammaisiin ihmisiin kohdistuvan sosiaalisen kontrollin muotona. (Lehtié 1987,
5-8) Vammaisuuden ja vammattomuuden kategoriat ovat poliittisista syista so-

siaalisesti tuotettuja. Niilld on tarkoitus yllapitda valtaa (Goodley, 2011, 113).

Pilvikki Heinonen (2013, 8, 13) pro -gradu tydssaan viittaa Simo Vehmaksen
(2005) ja Timo Saloviitaan (1992) teollisen yhteiskunnan kehityksen vaikutuk-
sista ihmisten sosiaalihuollon kehitykseen: Teollisen yhteiskunnan kehitys pani
alulle myds sosiaaliturvan ja sosiaalipalveluiden kehityksen lansimaisissa yh-
teiskunnissa. Heinonen (2013, 8) huomio vuonna 2012 sosiaaliturvan sanastos-

sa laitoshoidon kasitteen maariteltavaksi laitoksessa taysihoidolla asumiseksi.

2.2 Medikalisaatio ja vammaisuuden kdytannot

Ladketieteen roolia sosiaalisen kontrollin vdlineend kutsutaan medikalisaatioksi
(Pukero 2009, 19.) Keskustelu medikalisaatiosta virisi vuonna 1972 alkaen aka-
teemisessa maailmassa kun terveyssosiologi Irving Zola julkaisi kirjoituksen
"Medicine as an institution of social control”. Zolaa voidaan pitda medikalisaation

kisitteen isana, vaikka keskustelua ladketieteen roolista kontrollin valineena oli
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kayty jo aikaisemmin 1950 -luvulta alkaen. Kuitenkin vasta 1970 -luvulta alka-
en kasite sai paikkansa yhteiskuntatieteellisessa tutkimuksessa (Conrad 1992,

20)

Laaketieteellisilla selitysmalleilla oikeutettu sosiaalinen kontrolli on nayttayty-
nyt Suomessa esimerkiksi kehitysvammaisten ihmisten pakkosterilisaatioina.

(Agge 2014, 64)

Ladketieteelld voidaan sanoa olleen suuri merkitys kehitysvammaisten ihmisten
kohteluun ja heiddn kohtaloonsa 1900 -luvulla ilmapiirissa, jota kuvasi huoli
siitd, ettd kansakunta rappeutuu. Ideologia vaeston puhdistamisesta huonosta
geeniperimasta ja sen yleistymisen ehkaisysta konkretisoitui esimerkiksi kehi-
tysvammaisten pakkosterilisaatioina ja avioliiton ehkaisevina lakeina puhumat-

takaan Hitlerin toteuttamasta eutanasiaohjelmasta. (Vehmas 2005, 68-70; 72)

Suomessa eugeniikkaa alettiin kritisoimaan vasta 1960-luvulla kunnes steriloin-
tilaki viimein kumottiin vuonna 1970. Tallaisia medikalisaatioon perustuvien
sosiaalisen kontrollin muotoja ndkyy kuitenkin yha yhteiskunnassamme esi-
merkiksi sikioseulontoina, julkisessa keskustelussa ja neuvoloiden kdytdnteissa.
(Agge 2014, 64) Vaikka nykyiset, ennaltaehkaisevat kdytanteet, kuten ultradani-
tutkimus ovat tulleet nyky-yhteiskunnassa kyseenalaistamattomiksi malleiksi
varmistaa syntyvan lapsen terveys, on niilla ilmeinen piileva tarkoituspera, jota
ei usein tunnusteta. Vehmaksen (2005) mukaan sikidseulontoja on perusteltu
sillg, ettd ne tulevat yhteiskunnalle taloudellisesti kannattavammiksi kuin vam-

maisen lapsen hoito (em. 191)

Kehitysvammaishuollon ja kehitysvammaisille ihmisille suunnattujen palvelui-
den toimintamallit ovat vaihdelleet Suomessa 1970-luvulta tdhdn paivaan ko-
konaisvaltaisesta laitoshoidosta normalisaation ideaa lahestyviin palvelumal-
leihin. Tdama on merkinnyt esimerkiksi kehitysvammaisten ihmisten laitos-

hoidon korvaamista ryhmakodeilla. (Hintsala ym. 2008, 218-220)
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Kehitysvammaisten laitosasumisen korvaamiseen ryhméakodeilla ja muilla asu-
misen palvelumalleilla on ollut laitoshoidon saama kritiikki. Yksi keskeinen kri-
tiikki laitoksia kohtaan on kohdistunut niihin vuorovaikutus- ja kontrollikaytan-
teisiin, joita laitoskulttuuri on pitdanyt sisallaan. Kritiikki on kohdistunut laitos-
kulttuuriin my®os siitd syysta, ettd se on nahty muusta yhteiskunnasta eristavana
instituutiona. Laitoshoidon kaytdnteiden on todettu myds vieraannuttavan

asukkaat tavallisista arkieldman askareista. (em.)

Ervin Goffman on kuvaillut sosiologian klassikkoteoksessaan asylums - Essays
on the Social Situation of Mental Patients and Other Inmates (1961) (suom. Mi-
nuuden Riistdjcdt 1977) totaalisia laitoksia ja niiden ominaispiirteita. Nama teok-
sessa esiteltavat piirteet ovat samoja kaikissa yhteiskunnan totaalisissa laitok-
sissa, kuten sairaaloissa, kasarmeissa, luostareissa, koulukodeissa, vanhainko-
deissa ja vajaamielilaitoksissa ja niin edespdin. Piirteet eivat kuitenkaan esiinny
kaikissa laitostamisen tapauksissa aina yhtd aikaa, mutta ne maarittelevat nii-

den toiminnan muotoja.

- Totaaliset yhteisit ovat eristetty muusta maailmasta muurein tai
luonnollisilla esteilld

- Totaalisen laitoksen asukkaan yhteydet ulkomaailmaan ovat vdhdi-
sid

- Laitoksen tydntekijoiden ja sielld asuvien suhdetta mddrittelee
tiukka kahtiajako

- Tyd, vapaa-aika ja nukkuminen ovat kaikki samalle alueelle keski-
tettyjd. Henkilokunta auktoriteettina tarkkailee nditd toimia.

- Kaikki toiminta tehdddn yhdessd muiden samanarvoisten asukkai-
den

- Totaalisessa laitoksessa ei ole perhe-eldmdid

- Ennalta mddritelty rytmi ja aikataulu mddrittelee vuorokauden
kulkua

- Lukuisat eri sddnnot sddntelevit eldmdd. Nditd sddntojd tuetaan
asukkaita kohtaan annettavin rangaistuksin. (em. 1977)

Robert Bogdan ja Steven ]. Taylor ovat tutkineet kehitysvammaisuuden merki-
tyksia kahden kehitysvammaisen ihmisen kertomien omaeldmakertojensa kaut-
ta kirjassa "The Social Meaning Of Mental Retardation: Two life stories” (1994).

Elaméankerroissa laitos ja sen sisilla vallinnut kulttuuri koettiin niissa asunei-
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den puolelta hyvin vankilamaiseksi: huonoa, alistavaa kohtelua, rangaistuksia ja
eristdmistd ymparoivasta sosiaalisesta maailmasta kuin myos vastakkaisesta
sukupuolesta. Laitokset toimivat sijoituspaikkoina ihmisille, joiden olemassa-
oloa ei ldhestulkoon haluttu hyvaksya vaan heidat eristettiin muusta maailmas-
ta poikkeavuuteen vedoten. Tata sosiaalisen eristdmista ja yksilon kokonaisval-
taista kontrollointia perusteltiin ladketieteellisesti vedoten alykkyysosamaa-
radan ja ndin ollen kykenemattdmyyteen omaan paatoksentekoon ja osallisuu-

teen sosiaalisessa ymparistossaan. (Bogdan & Taylor 1994, 11-12; 41-42; 84)

Uusissa asumisen palveluissa keskeinen toiminnan ndkékulma on yha edelleen-
kin kokonaishoidollinen, vaikka jarjestelyissa on siirrytty osittain myos asiakas-
lahtoiseen seka dialogille perustuvaan toimintatapaan. Tama on tosin hyvin ta-
pauskohtaista. Laitosmaiset hallinnointi- ja toimintatavat tyokaytdnndissa siir-
tyvat helposti my0s uusiin asumisyksikoihin, jotka konkretisoivat muun muassa
ihmisida tasapaistdvind arjen rutiineina. Kehitysvammaisuus ruumiillisena ja
henkisena tilana tulee yksilod eniten maarittelevaksi tekijoiksi nadissa palvelu-

jarjestelman kaytanteissa. (Hintsala ym. 2008, 218-220)

Medikalisaation kasitettd ei voi sanoa arvoneutraaliksi. Sitd kdytetdan yleensa
kun kuvataan ladketieteellisen tiedon ylivaltaa yhteiskunnallisten ilmididen se-
littdimisessa (Pukero 2009, 19) Zola paikansi kasitteen merkityksen ladketie-
deinstituution kasvuun sen levidmiselld yha laajemmalle eldmédn osa-alueille
kuten poikkeavuuden selittdjaksi, jota ei ennen kytketty ladketieteellisen tie-
donintressin piiriin. Medikalisaatiota voidaan sanoa kontrollisuunnaksi. Zola
itse madritteli medikalisaation prosessiksi, jossa jokapaivdinen elama joutuu
yhd enemman ja enemman ladketieteellisen dominanssin, vaikutuksen ja val-

vonnan alle. (Conrad 1992, 210)

Conrad (1992, 211) pyrkii hahmottamaan medikalisaation maaritelmaa jaka-
malla kasitteen kolmeen eri tarkastelundkékulmaan helpottaakseen sen koko-
naismerkityksen paljastamista. Medikalisaatio voi Conradin mukaan ilmaantua
ainakin kolmella toisistaan poikkeavalla tasolla. Hin nimeda tasot kasitteelli-

seksi (conceptual), institutionaaliseksi (institutional) ja vuorovaikutukselliseksi
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(interactional). Kasitteellisella tasolla ladketieteellinen sanasto on kdytdssa kun
poikkeusta tai ongelmaa maadritelldan. Institutionaalisella tasolla organisaatio
on omaksunut ladketieteellisen nakokulman erityisessa tehtavassaan. Organi-
saation kdytdnnon toimenpiteita eivat valttamatta hoida ladkarit, mutta medika-
lisaatio toimii timan toiminnankulttuurin tietopohjana. Vuorovaikutuksellisella
tasolla medikalisaatio ilmenee lddkarin ja potilaan kohtaamisessa. Vastaanotolla
ladkari antaa ladketieteellisen diagnoosin ja ratkaisuehdotuksen ihmisen vai-

vaan tai siitd syntyvaan "sosiaaliseen ongelmaan”.

Vammaisuuden tutkimuksen valtavirtaorientaatiot, kuten ladketieteellinen,
psykologinen seka erityispedagoginen tutkimus ovat lahtokohtaisesti pyrkineet
tuottamaan tietoa vammaisuudesta profesioiden tiedonintresseistd kasin hei-
ddn ammatillisiin tarpeisiin. Tahdn ammatillisen tiedonintressin piiriin voidaan
laskea my0s sosiaalipolitiikan seka sosiaalityon tuottama vammaistutkimus, jo-
ka on tuottanut tutkimustietoa hallinnoinnille palvelujarjestelmén kontekstissa.
Vammaisuuden tutkimuksesta puhuttaessa on usein viitattu kolmeen erilaiseen
lahtokohtaan: professionaaliseen, kokemukselliseen ja akateemiseen vammai-

suuden tutkimukseen. (Groger 2002, 3-4)

Teittinen (2000, 163) toteaa, ettd vammaisuuden professionaalisilla nakokul-
milla on hierarkkinen suhde, joista ladketieteellinen nakokulma (medical mo-
del) on korkeimmassa asemassa. Ladketieteelliset kehitysvammaisuuden seli-
tysmallit ndkyvat tautiluokituksissa, joita tehdaan yksilon dlykkyyden ja toimin-
takyvyn Kkliiniselld mittaamisella. Suomessa on kdytossa WHO:n ICD-10 -

tautiluokitus (THL, 2011).

Ladketieteellinen ndakokulma kehitysvammaisuuteen ldhestyy yksilon patologi-
suutta eri toimintakyvyn asteista kasin. Kehitysvammadiagnoosi tehdaan alyk-
kyystesteilla, joilla kehitysvammaisuuden astetta arvioidaan. ICD-10 luokitus,
sekd AAIDD (Association on Intellectual and Developmental Disabilities) kaytta-
vat asteikkoa, jossa kehitysvammaisuutta luokitellaan lievan, keskivaikean, vai-
kean ja syvan kehitysvamman maaritelmin. Ladketieteellisen kehitysvamma-

diagnoosin perusteella kehitysvammainen yksil6 voi saada kayttoonsa etuja ja
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palveluita, jotka vaikuttavat hanen toimeentuloonsa ja arjen sujuvuuteen. (Kehi-

tysvammaliitto 2016)

Bogdan & Taylor (1994) kirjoittavat, ettd sen maarittdminen, kuka on kehitys-
vammainen ihminen riippuu siitd mihin vammaisuuden ja normaalin raja vede-
tdan ja miten sitd mitataan? Kun raja on kerran piirretty on silld lopullinen vai-
kutus siihen, kuka yksil6 on normaali, ja kuka vammainen yhteiskunnassa. (em.

11-12)

2.3 Vammaisuuden sosiaalinen nakékulma

Sosiaalisen kehitysvammaisuuden mallin mukaan kehitysvammaisuus on sosi-
aalisessa ymparistdssa tuotetun ja maaritellyn konstruktion tulos: yhteisé6 maa-
rittelee normaaliuden ja alykkyyden Kkriteerit, ja pyrkii normalisoimaan yhtei-
sosta poikkeavan yksilon pakotteiden avulla. Sosiaalinen malli vammaisuuden
merkityksen selittdjana on esitelty ensimmaisen kerran jo 1950 -luvulla (Veh-

mas 2005, 121, 204)

1960-luvulla vammaisuuden sosiaalinen nakokulma alkoi kehittyd vammaisten
ihmisten poliittisesta aktivoitumisen seurauksena kun he taistelivat heidan ko-
kemaansa yhteiskunnallista sortoa vastaan. Vammaisliikkeen poliittisen aktivoi-
tumisen taustalla vaikuttivat samankaltaiset, asenteelliset ja rakenteelliset yh-
teiskunnalliset syyt: Esimerkiksi Pohjois-Amerikassa mustan vaeston kohtaama
rasismi ja vihamieliset ennakkoluulot yhteiskunnassa herattivat vihemmistoi-
hin kuuluvat ihmiset taistelemaan omista oikeuksistaan yhteiskunnallisen tasa-
arvon puolesta. Vammaisen poliittisen aktivoitumisen taustalla olivat vammai-
set ihmiset itse; ne, jotka kohtasivat ennakkoluuloja nuoruutta ihannoivassa yh-
teiskunnassa ymparistdssa. Nuoruuden ja kauneuden ihannointi ja valtavaeston
pelko fyysisesta vammautumisesta eli valtayhteisoissa kollektiivisena pelkona.
Keskeinen liike vammaisten itsendistymistad edistavassa poliittisessa toiminnas-
sa oli Yhdysvalloissa perustettu itsendisen asumisen liike (The independent Li-
ving Movement). Siihen kuuluneet jasenet halusivat ajaa muun muassa vam-

maisten ihmisten autonomiaa, joka ei toteutunut laitostamisen aikakaudella.
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(em.) Vammaisvihemmistdssd medikalisoidun vammaisuusndakékulman kri-
tiikki ja uuden poliittisen toiminnan herdaminen tapahtui niin Englannissa kuin

Pohjois-Amerikassakin. (Vehmas 2005, 109, 135; Shakespeare & Watson 2002)

Reinikainen (2007, 57) toteaa Reeved (2002) mukaillen, ettd vammaisuuden
yhteiskunnallinen malli on osoitus vammaisliikkeen alulle panemasta vammai-
suuden vastadiskurssista, jossa pyrittiin episteemisesti haastamaan hegemoni-
nen medikalisoiva ndkékulma, eli vammaisuuden yksilon patologisiin, ruumiilli-

siin tai henkisiin ominaisuuksiin kohdistuva vammaisdiskurssi.

Vammaisuuden sosiaalisen nakokulman suhdetta vammaisuuden yksilomalliin
(medical model of disability) kuvataan sen vastustajana. Kumpikin malli on
vammaisuutta eri nakokulmista ldhestyva selitystapa, joilla on omat sosio-
kulttuuriset historiansa ja myos erilaiset seurauksensa niin yhteiskunnan kuin

yksilonkin ndkokulmasta. (em. 29: ks. myos esim. Oliver 1990)

Poliittinen vammaisliike sai pitkadn taistelun tuloksena aikaan 1990-luvulla Yh-
dysvaltoihin lain, (Americans with Disabilities Act, ADA), jonka tarkoituksena oli
poistaa vammaisten kohtaama epdoikeudenmukaisuus ja institutionaalinen syr-
jinta yhteiskunnasta. Vastaavasti Euroopassa ja eritoten Englannissa poliittisten
vammaisjarjestojen yhteiskuntakriittisilla, ei-akateemisilla Kkirjoituksilla oli
merkittdvd rooli vammaisuuden sosiaaliteoreettisten mallien kehityksessa
1970-luvulla. Akateemisen uskottavuutensa se on saanut Vic Finkelsteinin, Co-
lin Barnesin ja erityisesti Michael 'Mike’ Oliverin yhdeksankymmentaluvun tait-
teen kirjoitusten kautta. Keskeinen merkitys vammaisuuden sosiaalisella mallil-
la on ollut vammaisten yksildiden valtaistumiseen ja itsetunnon kohenemiseen.
Ihmiset, jotka ennen syyttivit vammaansa heiddn kohtaamistaan vaikeuksista,
pystyivat he nyt lokalisoimaan vammaisuuden heille tuottamat ongelmat ympa-

roivaan yhteiskuntaan. (Shakespeare & Watson 2002)
Vammaisuus kasitetddn sosiaalisen mallin mukaan yhteiskunnan tilana. Onkin

tarkedd erottaa vammaisuus (disability) ja vamma (impairment) toisistaan.

Vammaisuus merkitsee vuorovaikutussuhdetta yhteiskunnan rakenteiden ja
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ihmisen vilill, jolla on ymparistdssa toimintaa haittaava vamma (esim. Oliver
1990). On tarkeda ymmartad, ettd vammaisuuden yhteiskunnallisessa mallissa
(ts. sosiaalinen malli) vuorovaikutussuhde sosiaalisen ympariston ja toimijan
vdlilla nahdaan syrjivdksi. Vammaisuus tulee yksilon tragediaksi vasta siihen
liittyvan yksilon tai ryhmdn diskriminaation, sorron ja syrjayttdmisen johdosta

(Oliver 1996; Jarvikoski ym. 1999 105-108; Reinikainen 2007, 32-33).

UPIAS-jarjeston (Union of the physically Impaired Against Segregation) julistus

on yksi tunnetuimmista vammaisuuden sosiaalisesta tulkinnasta:

“Meiddn mielestimme yhteiskunta vammauttaa ihmiset, joilla on elimelli-
sid vammoja. Vammaisuudesta on tehty meille rasite elimellisten vammo-
jen lisdksi. Tdmd tarkoittaa sitd, ettd meiddt on tarpeettomasti eristetty
sekd suljettu ulos tdydeltd osallistumiselta yhteiskunnassa. Vammaiset ih-

miset ovat siis sorrettu ryhmd yhteiskunnassa” (UPIAS 1975, 14)

Vammaisuuden erilaiset sosiaalikonstruktivistiset selitysmallit, teoriat, kuten
englantilainen Marxilaiseen luokkateoriaan pohjautuva materialistinen malli,
ovat olleet alusta asti selkedsti poliittisia ja keskeisid ndakékulmia vammaisten
ihmisten poliittisessa toiminnassa. Varsinkin Englannissa tasta mallista on tullut
poliittisen vammaisliikkeen kulmakivi vammaisuuden selittdjand. Sosiaalinen
vammaisuuden nakékulma on akateemisen maailman ja vammaisten ihmisten
poliittisen aktivismin yhdessd muodostettu konseptio vammaisuudesta. Talla
nakokulmalla vammaisuudesta on emansipoiva sekd ihmisten tasa-arvoisuutta

ajava padmaara. (Vehmas 2005, 109; 143)

2.4 Sosiaalisen nakékulman vaikutus vammaispolitiikkoihin

Sosiaalisen vammaistutkimuksen, varsinkin Brittildisen vammaistutkimuksen
kehittymisella on ollut keskeinen vaikutus nykyisiin kansainvalisiin seka kan-
sallisiin vammaispolitiikkoihin, kuten YK:n yleissopimukseen vammaisten ih-
misten oikeuksista; Vammaisuuden sosiaalinen malli on vaikuttanut merkitta-

vasti Yhdistyneiden Kansakuntien vammaisuuden uudelleenmaarittelyyn. Niin
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kutsuttu ei-radikaali sosiaalinen vammaisuuden paradigma, YK:n yleissopimus
vammaisten ihmisten oikeuksista (CRPD Convention on the rights of persons
with disabilities) toimii kansallisten poliittisten muutoksien eteenpdin viejana
sekd vammaisten ihmisten oikeuksia vahvistavana julistuksena niissd maissa,
jossa CRPD on ratifioitu. CRPD toimii kansallisille toimijoille poliittisena tyoka-
luna, lydmaaseena, jota voi kayttaa kritiikkina syrjivia vammaispolitiikkoja koh-
taan. Ennen CRPD:ta tdman kaltaista, kriittista ja selkedd vammaisuuden sosiaa-
liseen malliin pohjautuvaa ylikansallista poliittista segmenttia ei ole ollut, jolla
olisi voinut kritisoida valtioiden harjoittamia vammaisuuden kokonaishoidolli-
seen nakokulmaan perustuneita vammaispolitiikkoja. (Harpur 2012; Kauppila
2013, 5).

Vaikka lain puitteissa vammaisuus ilmiona tunnustetaan jo vuoden 1987 vam-
maispalvelulaissa yksilon ja yhteiskunnan suhteena (Kemppainen 2001) ei suh-
tautumistavat vammaisiin ihmisiin muutu helpolla. Yhteiskunnassa elda paljon
ennakkoluuloja ja kielteistd suhtautumista, joita vammaiset ihmiset joutuvat
kohtaamaan. Vammaiset ihmiset ndhdadn yha edelleenkin ryhmang, jota kes-
keisesti maarittelee patologinen poikkeavuus seka poikkeavuus suhteessa mui-
den ihmisten tarpeisiin (Somerkivi 2000.) Suomessa vammaisuuden tulkinnal-
linen malli on hyvaksytty vammaisliikkeissa vammaisuuden selittdjasi, mutta
kehitysvammahuollossa tima nakokulma ei ole vield valtavirta-ajattelua. Tul-
kinnallisella mallilla tarkoitetaan vammaisuuden ndkoékulmaa, jossa vammai-
suus ainakin osittain mydnnetddn olevan sosiaalinen konstruktio. (Ladonlahti

2004, 34-36)

YK:n yleissopimus vammaisten ihmisten oikeuksista hyvaksyttiin YK:n yleisko-
kouksessa 13.12.2006. Suomi ratifioi sopimuksen 11.5.2016. Yleissopimuksen
keskeiseksi tavoitteeksi on asetettu vammaisiksi ihmisiksi maériteltyjen yksi-
l6iden yhteiskunnallisen osallistumisen lisidminen, seka oikeus tdysivaltaiseen
kansalaisuuteen. Sopimuksen perimmaisend tarkoituksena on vahvistaa vam-
maisten ihmisten asemaa yhteiskunnassa korostamalla vammaisten ihmisten
yhdenvertaisuutta, ja parantaa vammaisten ihmisten oikeuksien toteutumista

kaytannon tasolla. Yleissopimuksen mukaan vammaisilla ihmisilld on yhtdldiset
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oikeudet kuin kaikilla muillakin ihmisilld: oikeus sananvapauteen, ja oman mieli-
piteensd ilmaisemiseen, ja oikeus tasavertaiseen osallisuuteen yhteiskunnan toi-

minnoissa muiden ihmisten kanssa. (YK 2012)

YK:n yleissopimus vammaisten ihmisten oikeuksista ndyttda suuntaa kansallisil-
la tasoilla tehtdville uudistuksille: hallituksien lainsaddantotyolle seka palvelui-
den toimintamallien uudelleen arviointiin. YK:n vammaisyleissopimuksessa ei
perustettu uusia ihmisoikeuksia, vaan se tdydentaa jo voimassa olevia YK:n ih-
misoikeussopimuksia; Silld vahvistetaan kaikkien ihmisoikeuksien ja perusva-
pauksien kuuluminen my6s vammaisille henkiléille. Sopimuksen mukaan vam-
maisille henkildille taataan oikeus nauttia ndista oikeuksista ja vapauksista il-

man syrjintdd. (YK 2012)

YK:n yleissopimuksella vammaisten ihmisten oikeuksista on tdrkea rooli kansal-
listen vammaispolitiikkojen kehittymisessa. Palvelujarjestelman kontekstissa
talla nakokulman muutoksella voidaan ndhda olevan merkitystd palveluiden
jarjestamisen lahtokohtien uudelleenarvioinnissa ja niiden jarjestimisen edelly-
tyksissa: kun perinteisesti palvelujarjestelmdn kehittimisessd on painotettu
palvelujen tuottajan ndkokulmista nousevia tarpeita, on uusi ndkdkulma palve-
luiden jarjestidmisessa palvelun tarvitsijan ja palveluiden kayttdjdstd syntyvat

tarpeet. (Ripatti & Paara 2011, 3; Konola et al. 2011, 31)

Suomessa kansallista lainsdddantovalmistelua sekd poliittisia ohjelmia vam-
maisten ihmisten oikeuksien ja osallisuuden turvaamiseksi on kdynnissa. Kan-
sallisen vammaispolitiikan tavoitteena ovat yksilollisyys ja osallisuus kehitys-
vammaisille ihmisille suunnattujen palveluiden suunnittelussa ja toteutuksessa.
Valtioneuvosto on tehnyt 21.1.2010 periaatepaatoksen ohjelmasta kehitys-
vammaisten ihmisten asumisen ja siihen liittyvien palveluiden jarjestdmiseksi

(Kehas). (Sosiaali- ja terveysministerio 2012)
Kehas -asumisohjelman ensimmadisend kautena 2010-2015 sen tavoite on ollut

mahdollistaa laitoksista sekd lapsuudenkodista muuttaville kehitysvammaisille

henkildille yksilollinen asuminen normaalissa kaupunkiymparistdssa, seka riit-
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tavat, yksilolliset ja tarpeenmukaiset palvelut ja tukimuodot. Lisdksi periaate-
paatoksen ohjelman tavoitteiden toteutumiseksi, joka edellyttdisi kehitysvam-
maisten henkiléiden asuntotarjonnan lisddmistd ja asumiskustannusten hallin-
nan tukemista, on paatetty ettd asumisohjelman aikana vuosina 2010-2015
asumisen rahoitus- seka kehittdmiskeskus (ARA) osoittaa noin 30 miljoonaa eu-
roa (EUR) avustusta naihin asumista tukeviin hankkeisiin. Periaatepaatoksen
tavoite on, ettei kukaan asu vuoden 2020 jalkeen laitoksessa. Jyrki Kataisen hal-
lituksen lanseeraama periaatepaitos Kehas -asumisohjelmasta sai jatkoa vuosil-

le 2015-2020 joulukuussa vuonna 2015. (em.)

Hallitus on sitoutunut em. periaatepaatoksen mukaisesti jatkamaan meneillaan
olevaa kehitysvammahuollon rakennemuutosta ja kehittamaan palveluita yksi-
16llisyytta korostavaan suuntaan. Talld asumisen ohjelmalla, Sosiaali- ja terve-
ysministerion mukaan, toteutetaan niitda periaatteita, joita kansallisesti ja kan-
sainvalisesti hyvaksytyt linjaukset edustavat: perus- ja ihmisoikeuksia, yhden-
vertaisuutta, osallisuuden ja itsendisen elamdn turvaamista vammaisille henki-
l6ille. Perustuslaissa, seka YK:n vammaisten henkiloéiden oikeuksia koskevassa
yleissopimuksessa on maariteltyna ne lahtokohdat, joiden mukaan laitosasumi-
sen lakkauttamisessa edetdan. YK:n vammaisten henkiloiden oikeuksia koske-
vassa yleissopimuksessa artikla 19 edellyttda, ettd vammaisilla henkil6illa on
oikeus valita, missa ja kenen kanssa he asuvat. Vammaiset henkil6t eivat ole

velvoitettuja kdyttdmaan tiettyja asumisjarjestelyja. (em. 9-10)

Vaikka Kehas -ohjelmalla ja YK:n yleissopimus vammaisten ihmisten oikeuksis-
ta ratifioinnilla on tarkoitus muuttaa palveluiden jarjestamisen tapaa kayttdja-
lahtoiseksi ja vahvistaa vammaisten ihmisten oikeuksia ja osallisuutta yhteis-
kunnassa, on tdiméan normalisaation ideaa ajavan inklusiivisuuden politiikan to-
teutumisen mahdollisuuksia syyta arvioida kriittisesti nykyisen palvelujarjes-

telman toteuttamisperiaatteiden kontekstissa.
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2.5 Normalisaatio ja uuden vammaispolitiikan mahdollisuus

Yates, Dyson & Hiles (2008) artikkelissaan "Beyond normalization and impair-
ment: theorizng subjectivty in learning difficulties — theory and practise” toteavat
normalisaation (normalization) olleen keskeinen kehitysvammaisuuden merki-
tysten, sita kasittelevien teorioiden, politiikan ja kdytantdjen muokkaaja yhteis-
kunnassa. Normalisaation politiikka ndkyy yhteiskunnassa esimerkiksi siing,
ettd kehitysvammapalveluissa on siirrytty 1960-luvun keskuslaitoksista yksilol-
lisempien asumispalveluiden kehittimiseen ldhiyhteisoon (ks. esim. Pelto-

Huikko ym 2008.)

Normalisaatiolla, joka on edelleen ehkd keskeisin vammaisuuden sosiaaliseen
malliin liitettdva kasite, lahestytdan ideaalia mallinnusta yhteiskunnallisesta ti-
lasta, jossa kehitysvammaisten erityiskohtelu, yhteiskunnasta ulossulkeminen
ja laitostamista pitda ehkaista. Ulossulkemisen sijaan vammaisille ihmisille tay-
tyy taata mahdollisuus nauttia samoista mahdollisuuksista ja valinnanvapau-
desta kuin ei-vammaisiksi maariteltyjen ihmisten. Eristamisen sijaan kehitys-
vammaisten asuminen, tyd, vapaa-aika ja heidan ihmisoikeudet on tuotava

mahdollisimman lahelle normaalin ideaa. (Yates ym. 2008)

Normalisaation konseptia on kritisoitu siitd, ettd se on dualistisen kansalaisuu-
den merkityksen rakentumiseen kiinnittyva kasite, jonka ontologian pohjalle se
rakentuu. Normalisaation politiikka toisin sanoen hyvaksyy taman kahtiajaon.
Toiseksi normalisaation ideaa on kritisoitu siita etta silla asetetaan yha tiukem-
pia tavoitteita yhteiskunnan silmissa "vahempiarvoisille” ihmisille normaalin
saavuttamisessa. Kolmanneksi normalisaation ideaa vastaan on hyokatty silla
argumentilla, ettd konseptissa tehdddn yleistys siitd, etta erilaisena oleminen ei
ole niin haluttua kuin normaalina oleminen, ja vammaisten ihmisten pitaisi

muuttaa itseddn johonkin suuntaan mita he eivat ole. (em. 2008)

Siihen, mille arvoille ja minkd nakékulman mukaisille toimenpiteille vammais-

ten ihmisten oikeuksien ja osallisuuden vahvistamiseen liittyvat toimenpiteet
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liittyvat, ovat sidoksissa yhteiskunnallisten kansalaisihanteiden merkityssisal-

toihin, eli normaalin ideaan. (em. 2008)

Shalley Tremain (2005) kuvailee, ettd niitd valtasuhteita, jonka pohjalle inkluu-
sion kdytannot on luotu, tulisi tutkia kriittisemmin. Han yhtyy Drinkwaterin
kanssa siihen ajatukseen, ettd uudet kehitysvammaisille suunnatut tuetun asu-
misen ja yksilollisyyden periaatteelle perustuvat palvelut eivit pohjimmiltaan
perustu humanitdariseen reformiin kehitysvammaisten ihmisten laitostamises-
ta ja eristamisestd siirryttdessa yhteison keskelle. Sen sijaan nima muutokset
perustuvat uudentyyppiselle, hajautetulle vallankaytélle, jolla pyritdan tehos-

tamaan institutionaalista valtaa ja kuria. (em. 19)

Rose Galvin (2006) on tutkinut vammaisuuden ja normaaliuden merkityksia
uusliberalistisessa hyvinvointiuudistuksessa Australiassa tyon ja seksuaalisuu-
den konteksteissa Foucault'n genealogisen analyysin avulla. Galvinin tutkimuk-
sen tuloksista valittyy vammaisuuden sosiaalisen ndkékulman mukainen sorta-
van luonteen uusiutuminen uusliberalistiseen eetokseen pohjautuvassa yhteis-
kunnassa, jossa normalisaation politiikalla vammaiset yksilét on pyritty tuo-

maan lahemmas yhteiskunnallisia normaaleja toimintoja.

Uusliberalistisen ideologian pohjalta toimiva valtion tulisi suosia Harveyn
(2008) mukaan sellaisia arvoja joissa yksityinen omistusoikeus, vapaat markki-
nat ja yksilon vapaudet painottuvat. Kasitteen ymmartamisen kannalta on tar-
kea kasittda, ettd uusliberalistista politiikkaa ajavassa valtiossa on keskeista taa-
ta yksiloiden vapaa toiminta, itseilmaisu ja valinnat. Teorian mukaan nahdaan,
ettd kilpailun ja yksityistdmisen yhdistdminen sdantelyn purkamisen kanssa li-
saa tehokkuutta, laatua, tuottavuutta ja nakyy kuluttajille halvempina hintoina
palveluissa ja tuotteissa. Kolikon toinen puoli uusliberalisaatiossa on se, ettd
henkilokohtaisen vapauden ja yksil6llisyyden suojan vaalimisesta huolimatta
kaikki yhteiskunnassa elavat yksilot ovat vastuussa omasta elamastaan ja hy-
vinvoinnistaan. Jos ihminen epdonnistuu, syy nidhdaan 16ytyvan hanen henkilo-
kohtaisesta kyvyttomyydestddn ja yrittelemattomyydestaan. Uusliberalismin

kdsitettd ovat kdyttaneet perinteisesti sen vastustajat (em. 81-83)
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Suomalaisessa yhteiskunnassa sosiaalipoliittisen reformin, uusliberalistisen
kdanteen ja uuden julkisjohtamisen (new public management) doktriinin tule-
misen osaksi sosiaalipalveluiden tuotantoa ja julkishallintoa voidaan nahda ta-
pahtuneen 1980 -luvulla. Tutkimustulokset ovat osoittaneet, etta vaikka tama
reformi oli alkanut jo tuolloin, sosiaalipoliittisessa keskustelussa uuden julkis-
johtamisen doktriini saatiin legitimoitua vasta 1990-luvun lama-ajan valttamat-
tomyyspuheessa. Muutokset hyvinvointivaltion palvelujarjestelmdssa nakyivat
julkisen sektorin laajenemisen pysayttamisend, kuten valtion ja kuntien palve-
luntuotannon uudelleenarvioinnissa ja palvelutuotannon markkinaehtoisuuden

lisddntymisena. (Peltola 2013, 2,4,35,37)

Uudella julkisjohtamisen opilla (new public management) pyritdan vastaamaan
sellaisiin kysymyksiin, milla tavoin yksityisen sektorin johtamisen toimintamal-
leja voidaan hyodyttaa julkiselle sektorille. Talloin kiinnitetddn huomiota julki-
sen sektorin taloudellisuuden ja tehokkuusajattelun maksimointiin ja julkisten

varojen sadstamiseen. (Lahdesmaki 2003, 53-54)

Rose Galvinin mukaan kansalaisuuden ideaalin merkitys on muuttunut uuslibe-
ralistisessa eetoksessa, jossa henkilokohtaisen vastuun ottaminen itsestddn on
tie yksilon vapauteen valtion valiintulosta. Ideaaliin kansalaisuuteen liittyy aja-
tus yritteliddn ihmisen mahdollisuudesta tehda valintoja liittyen omaan ela-
maansa. Keskustelu liittyy hyvinvointiajattelun muutokseen kohti yhteiskunnan
uusliberalistista eetosta. Tassa eetoksessa vammaisten ihmisten inkluusio, mu-
kaan ottaminen (ks. esim. Lakkala 2008) osaksi yhteiskunnan kaikkia toimintoja
on osana sosiaalipoliittista agendaa. Galvin lahtee ajatuksesta, ettd seksuaali-
suuteen ja tyohon liittyvissa toimenpideohjelmissa korostuvat yksilon henkil6-
kohtainen vastuu yhteiskunnan kansalaiselle asetettujen tavoitteiden saavutta-
misessa. Kyseenalaistamatta jadvat kuitenkin ohjelmien taustalla vaikuttava
normatiivisuuden dualistinen konseptio ja sen paille rakennettavien inklusii-
visten sosiaalipoliittisten ohjelmien mahdollisuudet toimia tassda vastak-
kainasettelussa. Vaikka uusliberalistinen ideologia ndyttaytyy holhoavuuden

vastustajana, mahdollistaa se itse asiassa yhd enemmadn vammaisia ihmisia
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kontrolloivia ammattilaisten valiintuloja. Omien yksil6llisten mahdollisuuksien-
sa loytdmiseksi vammaiset ihmiset joutuvat nyt nojaamaan entisti enemman
asiantuntijoihin, jolloin heistd tulee uudenlaisen valvonta- ja ohjaamisvallan
kohteita. Talous- ja hyvinvointipolitiikan muutoksessa yksildille koituu ongel-
mia, silld oletukset, joiden pohjalta yhteiskunnallisia muutoksia tehdaan perus-

tuvat yksilén muutokselle. (Galvin 2006, 508-509)

Galvinin mielestd onkin olennaista pohtia kolmea asiaa kun pohditaan uuslibe-
ralistisen uudistuspolitiikan piirteitd ja sen onnistumisen mahdollisuuksia pal-
velu-uudistuksissa: Ensinndkin, onko uudistuksessa kyse vain yksilon muutos-
kyvykkyydestd, jolloin yhteiskunnalliset ja sosiaaliset syyt vammaisuuden tuot-
tamaan yksilon todellisuuteen kielletddn? Toiseksi on tarkasteltava sitd, toteu-
tuuko valtaistuminen hdnen omista oikeuksistaan todellisuudessa? Talléin on
pohdittava sita kelle valta luovutetaan ja luovutetaanko se sellaisille tahoille,
jolla on korkeampaa, pddasiassa tieteellista tietoa kaytettavissaan? Kolmannek-
si, ja kaikista tarkeimpana seikkana on tarkasteltava, nojaako uudistus samoihin
normatiivisiin jakoihin, jotka alun perin tuottaneet vammaisuuden merkityksen

(em. 508-509)
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3 FOUCAULT’LAINEN METODOLOGIA VAMMAISUUDEN
TUTKIMUKSESSA

Seuraavan luvun tarkoitus on esitelld tutkimuksen ilmion, sekad tutkimukselle
tarkeiden kasitteiden ymmartamisen valineend kaytettya Foucault'laista meto-
dologiaa. Metodologia on hyddyllinen tutkimukselle silloin kun se on kidytannén
tutkimusta hyoddyttavaa. Silla pyritddan saamaan uutta tietoa tutkittavasta koh-
teesta (Tuomi & Sarajarvi 2002, 18). Metodologialla ei tarkoiteta samaa kuin

aineiston analyysin menetelmalld, metodilla. (Metsamuuronen 2010, 215)

Foucault'n kehittamien kasitteiden avaaminen on tdmaéan luvun keskeinen tee-
ma, koska niitd kdytetdadn tdman tutkimuksen aineiston analyysin tydkaluina
hahmottaessa kehitysvammaisuuden kokemuksen ja modernin yhteiskunnan
rakentumista. Foucault'n tapa nahda modernin yhteiskunnan rakentuminen ta-
pahtuu nykyisyyden historiaa tutkimalla: jakamalla ymmarrys siitd, ettd nykyi-
syyden historia ilmaantuu meille kontingentteina tapahtumina, erilaisilla tieto-
kasityksilla perustelluissa kdytdnnoissa, toimenpiteissa yhteiskunnan eri osa-
alueilla (ks. esim. Dreyfus & Rabinow 1982; Varis 1989; Kusch 1993; Teittinen
2000).

Tassa luvussa kasittelen Foucault'n ajattelun merkitysta lyhyesti yleisella tasol-
la. Sen jalkeen siirryn kasittelemddn hanen keskeisia ajatuksiaan ja kasitteits,

jotka toimivat metodologisina valineina tutkimuksen aineiston analyysissa.

Michel Foucault (1926-1984) ndahdaan usein tiedon ja vallan filosofina. Ongel-
malliseksi hdnen yhteiskuntafilosofiaansa on pidetty siksi, ettd han on muovan-
nut luomiaan kisitteitd antaen niille uusia merkityssisaltoja, mutta tulkinnut
my06s omia vanhoja historiantutkimuksiaan luomiensa uusien kasitteiden avul-
la. Foucault'n filosofia nayttaytyy usein myos tutkijoiden keskuudessa ristiriitai-
sena ja monitulkintaisuuden mahdollistavana. Kiistely on kytkeytynyt hdanen
keskeisen tuotannon lahtokohtiin seka hanen kadyttamiensa kasitteiden moni-

tulkintaisuuteen ja katkonaisuuteen tutkimuksissaan. Juuri kisitteiden moni-

42



tulkintaisuuden vuoksi onkin tarkeda, etta tutkija pohtii tarkoin omaa tutkimus-

asetelmaansa suhteessa Foucault'n kirjoituksiin. (Alhanen 2007, 11, 13)

Ensinnékin, talle tutkimukselle ei ole tarkoituksenmukaista kisitellda Foucault'n
kdyttdmien kasitteiden rakentumista hdnen omassa tutkimuksessaan. Merki-
tyksellisempaa on avata Foucault'n rakentamien kasitteiden metodologisia
kdyttomahdollisuuksia. Koen, ettd Foucault'n yhteiskuntateoria tuottaa lisdar-
voa tutkimukseni kriittiselle tiedonintressille. En ole kasitellyt Foucault'n kir-
joittamia alkuperdisteksteja tai niiden kddnnoksia vaan olen lainannut hdnen

ajatuksiaan padasiassa Foucault -tutkijoiden teksteihin viitaten.

Foucault'n henkilokohtaisista historiantutkimuksista nousee keskeiseksi tutki-
mukselliseksi nakokulmaksi eettinen huoli, jonka Alhanen (2011) tulkitsee ole-
van hanelle henkilokohtainen ja poliittinen motivoija. Hin nousee tutkimuksil-
laan vastustamaan hegemonisia kasityksid ilmididen, kuten seksuaalisuuden,
hulluuden ja rikollisuuden, niiden kasittelyn, puhetapojen ja niihin liittyvien
toimien itsestadnselvyyksistd. Foucault voidaan nahda taistelijana, joka vastusti
tutkimuksensa ilmididen teoretisoinnissa yhteiskunnan tapaa kohdella normaa-
lista poikkeavia ilmi6itd. Hanta ei kuitenkaan pida pitda moralistina, vaan ennen
kaikkea han pyrkii tutkimuksillaan osoittamaan uusia nakékulmia itsestian sel-
viltd nayttavien asioiden ajatteluun: asioista voi ajatella myds toisin. (em. 14-

15)

Tutkimuksellani on tarkoitus tuoda esiin hiljennettyja puhetapoja kehitysvam-
maisuudesta sekd ymmartdmaan vallan ja tiedon suhteen dialektista luonnetta

modernin yhteiskunnan toiminnoissa.

3.1 Tiedon arkeologia

Foucault'n yhteiskuntafilosofiaa voidaan ldhestya hanen teksteissdan esittamas-
tdan kolmesta erilaisesta historiallisen ontologian muodosta, joiden avulla voi-

daan jdsentdd hanen tuotantonsa eri vaiheissa kadsittelemdadnsa tiedon ilmene-
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mistd. Ensimmainen hdnen kasitteellistamansa ontologian muoto (tiedon arkeo-

logia) kasittaa subjektin suhteen tietoon ja totuuteen. (Oksanen 2015, 5)

Tuula Variksen (1989, 10) mukaan on tarkea huomioida, ettei Michel Foucault'n
tieteellisen uran alkupaan tuotantoa voi erottaa hanen myohdisemman tuotan-
non tietoteoreettisista lahtokohdista. Jotta valtaa koskevat analyyttiset lahto-
kohdat ja niiden merkityksen subjektin muodostumiselle ja timdan mahdolli-
suuksiin ndissa suhteissa voitaisiin hahmottaa ja ymmartaa, taytyy paneutua
myo6s Foucault'n varhaisemman tuotannon, niin sanotun tiedon arkeologisen

menetelmdn ontologisiin ja epistemologisiin lahtékohtiin.

Teoksessaan “The Order of Things” (1985) Foucault maaritteli tiedon arkeologi-
sen tutkimuksen tutkimukseksi, jolla oli tarkoitus selvittaa sitd, milla perusteel-
la ja minkalaisissa historiallisissa olosuhteissa erilaiset tietokasitykset ja teoriat
muodostuivat, rakentuivat ja tulivat mahdollisiksi. Tiedon arkeologia hylkaa sel-
laisen kasityksen tapahtumien kehityksesta, jossa aika ja tapahtumien lineaari-

suus selittavat tieteellisten tapahtumien syntya. (em. 10-11)

Kush (1993) kuvaa Childen (1962) sanoin tiedon arkeologin tutkimusta rinnas-
taen sen maata kaivavan klassisen arkeologin tyohon: Arkeologille merkitta-
vampaa on esineen konteksti kuin esine itse. Loyddsalueelta esiin kaivettujen
objektien jarjestaminen 16ydoskokonaisuuksiksi niiden yhtaldisyyksien mukaan
voi vasta muodostaa jonkin kasityksen tdméan arkeologisen kerrostuman paljas-
tavasta “kulttuurista”. Kerrostumista paljastuvien esineiden yhtdladisyydet ker-
tovat arkeologille enemman kulttuurisista olosuhteista ja sille olennaisista mer-
kityksista kuin yksittdinen esine. Samalta kaivantopaikalta l6ydettavien kerros-
tumien tutkimisella arkeologi maarittelee kulttuurijaksoja. (em. 18) Tiedon ar-
keologia onkin kiinnostunut enemman objektien tyypeista kuin itse objekteista.

(Kusch 1993, 18)
Tiedon arkeologin tehtdva ei ole ndin ollen etsid tapahtumien alkuldahdettd, vaan

pyrkid madrittelemaan sitd, minkalaisissa yhteiskunnallisissa olosuhteissa ob-

jektit, diskurssit ja kasitteet muodostuivat tutkimalla ndiden ilmentymispaikko-
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ja. Voidaan sanoa, ettd foucault'lainen arkeologia perustuu samaan analogiaan
kuin kuvaamani perinteinen arkeologia. Se ei ole kiinnostunut historian suur-
miehistd tai lineaarisista tapahtumista, vaan tutkimuksen mielenkiinnon koh-
teena on paljastaa ymparistdssa vaikuttaneet valtasuhteet, jotka selittavat dis-

kurssimuodostelmien valiaikaisuutta. (Varis 1989, 11)

Foucault ldhestyy itse nditda kysymyksida hdnen omassa historiantutkimukses-
saan (tiedon arkeologian kautenaan). Han tutkii eri aikakausiin sijoittuneiden
tapahtumien taustalla vaikuttaneita yhteiskunnallisia olosuhteita, tieteita ja nii-
den esilletuloa erilaisissa yhteiskunnallisissa kdytannoissa ja puhetavoissa joita
han mieltad diskursseiksi. Hanen omat historiantutkimuksensa sisaltavat yksi-
tyiskohtaisia selvityksia tutkittavaan ilmioon liittyvista puhetavoista ja toimin-

tamalleista. (Varis 1989, 24)

3.2 Diskurssi, objektivointi ja subjektivointi

Foucault puhuu ensimmaisen kerran diskursiivisista kdytannoista hanen teok-
sessaan tiedon arkeologia (1969), jossa hdan maarittelee ja kehittaa historiantut-

kimuksensa kasitteitd, menetelmia ja filosofisia lahtokohtia. (Alhanen 2011, 49)

Foucault itse maaritteli hanen tutkimukselliset kohteensa kdytdnndiksi Tiedon
arkeologian (L’archéologie du savoir, 1969) ilmestymisen jalkeen. Vaikka hdn
analysoi my6s myohemmissa tutkimuksissaan kdytantéja - kasite jai varjoon
hanen muilta paakasitteiltaan, kuten diskurssi, tieto, valta ja etiikka. Kaytannon
kasitten avulla Foucault yhdisti ajattelun ja toiminnan merkityksen ilmididen
selittdmisessa. Diskurssit muodostuvat niissa kdytanndissd, joita maarittelevat

historialliset, nimedmattdmat sdannot. (em. 30-32; 48)

Alhanen (2011) nimittdd Foucault'n yhteiskuntafilosofian keskeiseksi ajatuk-
seksi objektivoinnin ja subjektivoinnin diskursseissa. Objektivoinnilla han tar-
koittaa mekanismia tai tapoja, joilla ilmidsta tai asiasta tehddan ajattelun kohde.
Subjektivoinnin analyysilld taas maaritellaan sitd, kuinka objekteja ajatteleva ja

kohteleva subjekti maaritellddn, ja mitd se voi pitda sisalladn. Subjektivointiin
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liittyvat myos tekniikat, joilla yksilon ajatteluun, kiaytokseen ja toimintaan vai-
kutetaan tietyn tiedon omaavan vallan mukaisesti diskursiivisissa kdytannoissa.
(em. 21-22, 48, 62, 102) Yksilon omaan ajatteluunsa vaikuttamisesta kerrotaan
lisda kappaleessa, jossa kasitelladn minatekniikoita modernin yhteiskunnan hal-

linnointistrategiana.

Foucault ei itse kdyttdnyt objektivointi tai subjektivoinnin kasitteita tutkimuk-
sissaan, vaan esitti diskurssin muodostumisen periaatteeksi seuraavanlaisen
mallin: Jokaista diskurssin lausumaa tulee tutkia neljdssa sarjassa. Kaksi ensi-
maista sarjaa han nimeaa diskurssin kohteiden ja lausumistapojen muotoutu-
miseksi (objektivointi). Kaksi seuraavaa sarjaa Foucault nimeda diskurssin ka-
sitteiden ja strategian muotoutumiseksi (subjektivointi). Objektivointi diskur-
siivisessa kdytannossa madrittelee sen, mitd kohteista voi kyseisessa diskurssis-
sa sanoa ja mitd ndistd ajatellaan. Kaksi my6hempaa sarjaa (subjektivointi)
madrittavat ja rajaavat sitd, miten ilmaisumuodot muotoutuvat diskurssissa? Ne
madrittavat esimerkiksi sitd, kuka kohteesta saa puhua, ja minkalainen subjek-
tin ja objektin valinen asema diskurssissa on? Diskurssia eivat hallitse subjektit
vaan jokainen diskurssi maaraytyy sen sddntéjen mukaisesti. Kohteiden, eli sub-
jektien positio on siis diskurssissa tdysin riippuvainen naiden sdantéjen maari-
telmistd. Arkeologisella analyysilla voidaan tutkia sitd, mihin subjektipositioon

kohteet ovat diskursseissa asettuneet eri aikoina (em. 62, 67)

Vammaisuus ndyttaytyy erilaisina merkityksind, puheina ja toimintatapoina eri-
laisissa vammaisuuden diskursseissa, kuten myos eri toimijoiden tuottamisissa
“kulttuurisissa alajarjestelmissa”. Tama tarkoittaa sitd, ettd vammaisuuden on-
tologian dikotomia ei paljastu pelkdstddan puhujien lauseissa, mutta myds konk-
reettisissa toimintatavoissa ja esimerkiksi ammattikdytinnoissa. Teittisen
(2000) ajatusta mukaillen, Foucault'n vallan tutkimuksessa ei ole pelkdstdan
kyse valtadiskurssien analyysista; Tiedon arkeologisen ja genealogian analyysin
tekniikoilla voidaan selvittdd myds “kulttuuristen alajarjestelmien” hierarkioita.
(Teittinen 2000, 42-43; ks. myos Heiskala 1997, Wallgren 1996) Kulttuuristen
alajarjestelmien selvittiminen on siksi merkittdvad vammaisuuden ilmion yh-

teiskunnallisessa tutkimuksessa, koska ne paljastavat kokonaisuudessaan yh-
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teiskunnallisen eetoksen ja yhteiskunnallisen ideologian, joiden pohjalta mo-

derni jarjestelma toimii (Teittinen 2000, 43.)

Olen kayttanyt tdssa opinndytetydssa tiedon arkeologista mallia osittain hyvaksi
kehitysvammaisuuden Kkriittisen ontologian rakentamisessa timan tutkimuksen
teoreettisessa viitekehyksessa. Talla tarkoitan, ettd olen avannut vammaisuu-
den ilmion ymmartamiselle olennaisia kasitteitd eri nakokulmista, jotta lukija
ymmartad vammaisuuden diskurssien taustalla vaikuttavat historialliset ideo-
logiat, jotka ilmenevat kehitysvammaisuuteen liittyvissa erilaisissa toiminta-

malleissa.

Kun olen puhunut tutkimukseni aikaisemmassa teorialuvussa medikalisaatios-
ta, kansalaisuuden ideaaleista, kyvykkyyden yhteiskunnallisista merkityksista ja
erilaisista vammaisuuden tutkimuksellisista malleista, olen samalla pyrkinyt
sithen, ettd olen liittinyt vammaisuuden ontologioiden rakentumisen erilaisten
yhteiskunnallisten tapahtumien ja yhteiskunnallisten ideologioiden yhteyteen.
Haluan siis nahd3, ettd tiedon arkeologia toimii tdssa tutkimuksessa taustoitta-
vana yhteiskuntateoriana kehitysvammaisuuden diskurssien kasittiman tiedon

ja vallan sijaintien hahmottamisessa.

3.3 Genealogia

1970-luvulla Foucault ei endaa tutkimuksissaan keskittynyt ainoastaan diskur-
siivisten sddnndnmuodostuksiin, vaan ulotti tutkimuksensa diskursiivisten ja ei-
diskursiivisten kdytdntdjen viliseen valta-analyysiin ja vallan polveutumiseen
ndissa kaytannoissa. (Oksanen 2015, 17) Vallan genealogia kasittelee tiedon
suhdetta vallan kenttdan ja sen vaikutuksia subjektin muodostumiselle suhtees-

sa toisiin ihmisiin. (Oksanen 2015, 5)
Tiedon ja Vallan yhteen kietoutunut luonne korostuu Foucault'n vallan genealo-

gian analyyseissa, mutta on nakyvilla jo Foucault'n tiedon arkeologiaan aikakau-

tena (Husa 1995, 43)
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Foucault kutsui vallan mekanismien valta-poliittisen historian jaljittamista ge-
nealogiseksi tutkimukseksi. (Teittinen 2000, 36). Foucault'n valta -kasitteessa
on olennaista huomata, ettd han asettaa sen keskeiseksi merkitykseksi vallan

strategisen toiminnan. (Oksanen 2015, 17)

Genealoginen analyysi tapahtuu Teittisen (2000, 34) sanoin tutkimalla arkeolo-
gisten kerrosten, eli diskurssien liitoskohdissa tapahtuvia muutoksia. Teittinen
kutsuu nditd tapahtumia genealogisiksi momenteiksi. Foucault'n genealogian
avulla vallan analyysi on kdytdnnossa katsoen ilmididen ja kasitteiden kontin-
gentin sosiaalihistoriallisen kehityksen paljastamista. Se on myos ndiden ei-
diskursiivisten kaytantojen sisdltiman vallan ja tiedon suhteiden paljastamista

vallan verkostossa, dispositiivissa.

Dispositiivi -kdsite ilmaantui Foucaut'n teksteihin 1970-luvulla, jolla han viittasi
vallan ei-diskursiiviseen ulottuvuuteen. (Oksanen 2015, 17) Foucault'n maarit-
telemastd vallan muodosta ja hdnen kayttamastaan dispositiivin kisitteesta on

kirjoitettu tdhan tutkimuksen metodologiseen osioon omat lukunsa.

Marjo-Riitta Reinikainen (2007, 49) on viitannut Helen Liggettin (1988) avauk-
seen vammaisuuden diskursiivisuudesta: foucault'laisen lahestymistavan mu-
kaan vammaisuuden ilmiédn ovat painottuneet vahvasti erityyppiset hallinnol-
liset, institutionaaliset ja professionaaliset kaytdnnot, jotka ovat tuottaneet eri-
laisia, normittavia ja normalistavia modernin biovallan muotoja ja kurinpidolli-
sia toimia, jotka ovat kohdistuneet vammaisiin yksildihin tassa diskurssissa.
Modernin yhteiskunnan kaytdnnoét ovat yhteiskunnan kehittyessd tuoneet
vammaisuuden ja vammaisen subjektin yhteiskunnallisiin diskursseihin. Vam-
mainen subjekti on siis tuotettu modernissa yhteiskunnassa tutkitun tiedon
"connaissance” ehdoilla, ja siihen perustuvissa vallan kdytannoissa ja ajattelu-

malleissa, "savoir”.

Foucault erottaa arkitiedon "savoir” ja virallisten tieteenalojen tietoteoriat "con-

naissance” toisistaan. Hinen ndkemyksensa on, ettd "savoir”, arkitieto, usko-
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mukset, mielipiteet, poliittiset paatokset ja institutionaaliset kidytannot ovat vi-

rallisen tiedon, "connaissance”, mahdollisuusehto. (Foucault 1994)

Genealogisen analyysin avulla paljastetaan nakokulmia, jotka yhteiskunnassa
annetaan itsestaanselvyyksina. Tavanomaisina otetut asiat haivytetdan ja niiden
tilalle tarjotaan ajattelumalleja, jonka kautta naita “itsestadnselvyyksia” voidaan
kyseenalaistaa. Genealogian tarkoituksena on, toisin sanoen, tunnistaa tietojar-
jestelmdt ja “rationaalisuuden kriteerit ja muodot”, joilla instituutioiden ole-

massaolo ja niiden toimintaa oikeutetaan. (Kusch 1993)

Genealogian tarkoituksena ei ole niinkdan arvostella itse instituutioita, vaan
rakenteiden ja toimintatapojen tiedollista perustaa. Kysymys on talloin siita, mi-
ten tieto, joka oikeuttaa ndiden instituutioiden toimintaa, voidaan paljastaa? Ge-
nealogin on tutkittava siis tiedon ja vallan suhdetta, jotka ovat pohjana aikamme

modernien instituutioiden rakentumiselle. (em.)

3.4 Dispositiivi

Dispositiivi "disposif’ on Foucault'n kiayttima kompleksinen kasite “vallasta
strategisena kykyjen verkostona”, kuten Markku Koivusalo (2012, 144) on il-

maissut.

Dispositiivilla Foucault on pyrkinyt lokalisoimaan jotakin ilmiétd koskettavan
heterogeeenisen joukon asioita, joka sisaltda niin ikddn "diskursseja, instituutioi-
ta, arkkitehtonisia kaavoituksia, sddntémddrdisid pddtoksid, lakeja hallinnollisia
toimenpiteitd, tieteellisid, moraalisia ja filantrooppisia lausumia, lyhyesti sanot-
tuna yhtd hyvin sanottua kuin ei-sanottua.” Termilld hdan on pyrkinyt hahmotta-
maan naiden verkostossa sijaitsevien toimintojen valista keskindista suhdetta ja

niiden vuorovaikutusta. (Koivusalo 2014, 155)
Dispositiivi Foucault'n ajattelussa rakentui erityiseksi kasitteeksi, jolla hdn ku-

vasi valtasuhteiden dynaamista, epatasapainoista, strategista ja taktista luon-

netta tyytymatta perinteisiin institutionaalisiin ja sopimuksellisiin valtakasityk-
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siin. Foucault itse vuonna 1977 antamassaan haastattelussa pyrkinyt selvitta-
maan kasitteen metodologista "mieltd”. Tassa haastattelussa han asetti kuvauk-
sensa dispositiivista seuraavasti: "Dispositiivi on ne voimasuhteiden strategiat,

jotka tukevat tiedon tyyppejd ja joita ndmd vuorostaan tukevat”. (em. 144)

Dispositiivi on Peltosen (2004) sanoin kasite, jolla Foucault yhdisti analyyseis-
saan ei-diskursiiviset ja diskursiiviset toisiinsa limittyvat kdytannot. (Peltonen
2004) Esimerkiksi ruumiilliset kuritustoimet ja arkkitehtuuri, joilla on pyritty
parantamaan valvontaa eri instituutiossa, laitoksissa kiinnittyvat taman disposi-
tiivin kasitteen avulla yhteen muodostaen kokoonpanon, tietynlaisen tiedon ja

vallan verkoston. (em. 216)

Dispositiivia voidaan luonnehtia Foucault'n genealogisen analyysin tydkaluksi,
jolla erilaisten hallintakdytantojen, tietojarjestelmien ja subjektien strategisten
yhdistymisprosessien muutoksia voidaan hahmottaa ja tarkastella. (Oksanen

2015, 17)

3.5 Valta ja biovalta

Tutkija maaritellessaan valtaa sisallyttaa tulkintaansa aina tietoistamattomia tai
tiedostettuja kasityksia siitd, mitd on todellisuus ja miten sitd voidaan lahestya?
Tiukalla valtakasitteen maaritelmalla tehddan siis aina myds valintoja siitd, mita
asioita jatetddn tutkimuksen tarkastelun ulkopuolelle, ja toisaalta maaritellaan
sitd, mita asioita tarkastellaan ja halutaan korostaa. On Kkritisoitu, ettd liian sup-
pea vallan kasitteellistaminen jattaa kokonaan huomioimatta tiettyja tarkeita
yhteiskunnallisia ulottuvuuksia. Silloin ohitetaan sellaisia kysymyksid, jotka
jadvat yhteiskunnassa politisoimatta tai niita ei aseteta poliittisen paatdksente-

on kohteiksi. (Varis 1989)
Valta on perinteisesti nahty negatiivisena, kieltamisen merkityksessa. Vallan

repressiivinen hypoteesi, jollaiseksi Foucault vallan merkitystda perinteisessa

mielessd kutsuu, on silloin kuvattavissa absoluuttisen subjektin kieltona, joka
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kohdistuu yksiloon. Michel Foucault on omassa vallan kisitteellistdmisessa pyr-

kinyt timan kahtiajaon ylittamiseen. (em. 2-5)

Perinteiselle ldnsimaiselle valtakonseptiolle on ollut ongelmallista se, etta vallan
esiintymistapaa on aina 1800-luvulta lahtien kutsuttu “poliittiseksi eldmaksi”.
Nain ollen vallan on aina nahty toimivat ainoastaan valtion muodossa ja koneis-
tossa - esimerkiksi edustuksellisen vallan ja suostumuksen ilmentymana. (Varis

1989, 54-55)

Foucault'n pdamadrdna on edetd vallan analyysin eikd niinkdan valtateorian
suuntaan. Foucault'n ndkemys vallan tutkimuksesta poikkeaa lahestymistaval-
laan siitd vallan kasitteestd, jota ldnsimainen hegemoninen diskurssi vallasta,

juridis-diskursiivinen ndkemys on yllapitanyt. (Salmenkivi 2003, 12)

Varis (1989) kuvailee, ettd Foucault’'n valtakasityksen mukaan vallan kayttoa ei
voi teoretisoida globaalisti tunnustettujen historiallisten prosessien valossa.
Valtaa tdytyy sen sijaan tutkia “tapahtumina”, jotka ilmenevat jokapdivaisessa
elamdssa. Valtaa ei pida identifioida yhteiskunnan kokonaisrakenteeseen, kuten

valtioon, vaan sita pitda tarkastella mikrotasolla. (Varis 1989, 54-55)

Variksen (1989, 74-75) tulkinnan mukaan Foucault'n valtasuhteiden analyysin
keskeinen lahtokohta on sellaisten instituutioiden tutkiminen, joissa valtasuh-
teiden perusmekanismit ja niiden toiminnan logiikka voivat nayttaytya. Vaikka
valtasuhteet voivat konkretisoitua instituutioissa (instituutiot voivat nayttaytya
valtasuhteiden vahvistajina), ei Foucault télla tarkoita kuitenkaan sita, etta val-
tasuhteiden alkuperda tai valtasuhteiden selitystd pitdisi etsid instituutioista
lahteving, vaan paremminkin analysoida myds instituutioita valtasuhteiden

muodostumina.

Valtasuhteiden perusta 1oytyy instituutioiden ulkopuolelta. Foucault jasentada
valtasuhteiden luonnetta Variksen mukaan siten, ettd han nikee vallassa sen
sosiaalisen yhteyden: valtasuhteet eivit ole sellaisia rakennelmia, jotka olisivat

yhteiskunnan yldpuolelta asennettuja, vaan ne ovat ihmisten toimintaa suhtees-
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sa toisen toimintaan. Jo luodut valtasuhteet eivat ole staattisia, vaan ne voivat
muuttua ja ovat jatkuvan kamppailun keskelld. Tdma on myds valtasuhteiden

analyysin keskeinen mielenkiinnon kohde (em. 74-75)

Salmenkiven kasitystd mukaillen Foucault sijoittaa ihmisruumiin suoraan poliit-
tiseen kenttdan, jossa se on hallinnan kohteena; vallan hallitsijat voivat kohdis-
taa erilaisia vallan kaytdntdja yksiloon: “Kohdistaa siihen puristusotteensa ja

sijoittaa sithen omia tavoitteitaan ja merkita sen.” (Salmenkivi 2003, 11-12)

Foucault sanoo, ettd vallan kadsite on polveutunut suurten instituutioiden, kuten
valtion ja monarkian kehityksessa kasitykseksi vallasta negatiivisena suhteena
yhteiskunnan ja yksilon valilla; sdant6ina ja rajoituksina. Foucault’'n henkil6koh-
tainen ndakemys vallasta on Salmenkiven mukaan vallan padmaaran nakékulma
seka taktisen tehokkuuden nakokulma, jotka Foucault asettaa vallan luonnetta
perinteisessd mielessd kuvaavien etuoikeutetun lain ja kiellon tilalle. Taman
lahtokohdan mukaan valtaa ei lahtokohtaisesti riistetd tai hankita, vaan sita
kdytetdan lukemattomista sijanneista kdsin. Foucault'n valtakasityksen mukaan
valtasuhteet ovat tarkoituksenmukaisia ja ei-subjektiivisia. Talla tarkoitetaan
sitd, ettd vaikka vallalla ei ole mitddn sijaintia, tai varsinaista komissiota, on silla

silti selked “julkituotu rationaalisuus.” (Salmenkivi 2003, 11-12)

Foucault'n valtakasitykselle on keskeista se, mita valtasuhteet tuottavat niiden
kohteille, hallittavina oleville ihmisille, ja mitd ominaisuuksia ja kykyja ne nos-
tavat esiin ndissa ihmisissa? Padmaarana hallinnan ndkékulmasta on saada yksi-
16t ohjaamaan itse itseddn ja sisdistdmaan ne tavoitteet, jotka hallitseva taho
asettaa. (Selkdla 2013, 51; ks. myds Chouliaraki & Fairclough 1999; Miller &
O’Leary 1994)

Alhanen (2011, 139) sanoo, ettei Foucault vastusta sindansa vallankdyttoa vaan
kritisoi sellaisia modernin vallan kdytén muotoja, joita hdn kutsuu normalisoi-
vaksi hallinnaksi. Yksinkertaistettuna, han asettaa kritiikkinsa sellaisia vallan
muotoja kohtaan, joilla valtiokoneisto on alkanut yhd enenevissd maarin puut-

tumaan eri ihmisryhmien ja yksiléiden elamaan modernissa yhteiskunnassa.
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Foucault'n on esittanyt, kuinka suvereenin vallan muoto on saanut uusia muoto-
ja feodalistisen yhteiskunnan kehityttyd moderniksi yhteiskunnaksi, ja tima on
saanut vaistya vahitellen uusien vallanmuotojen tieltd. Tallaista valtaa hallinnan
muotona han kutsui biovallaksi tai biopolitiikaksi, joka kohdistaa otteensa yksi-

16n elavdan ruumiiseen. (em. 139-140)

Biopolitiikan syntya Foucault pohtii liittdmalla sen maatalouden kehitykseen ja
vaeston kasvuun 1700-luvulla. Biopolitiikan syntyyn vaikuttivat myos kapitalis-
tisten tuotantolaitosten synty ja niiden tarve ty6voiman tehokkaammalle hal-
linalle voiton maksimoinniksi. Ladketiede ja biologian ymmarrys kehittyivat
samalla aikakaudella. Ndiden tieteenalojen kehitys mahdollisti yksilon ymmar-
tamisen biologisena olentona ja ndin ollen vaikuttamaan naihin biologisiin toi-
mintoihin. Nadin ollen niiden kehitys mahdollisti kasvavan vadeston tarkan hal-
linnan. Kun suvereenivalta nayttdytyi hallitsijan oikeutena riista4, alistaa ja tu-
kahduttaa kansalaisia, biovallan aikakaudella se nayttaytyi kansalaisten vitaa-

liuden vahvistajana. (em. 140-142)

Biovallan tekniikat ovat syntyneet vasta yhteiskuntien vaestomaarien kasvaessa
ja sen populaation elinvoimaisuuden tullessa valtion suurimmaksi huolenai-
heeksi. Biopoliittiset tekniikat kehittyivat yhteiskunnan uudentyyppisen poliit-
tisen rationaliteetin, eli poliittisten johdonmukaisten kdytanteiden kohdistamis-
ta kansalaisiin ja niiden yhdenmukaiseen harjoittamiseen pyrkimisen seurauk-

sena. (Dreyfus & Rabinow 1982, 133)

Biopolitiikka juontuu Foucault'n tekstien pohjalta kahdesta vallan muodosta.
Ensimadista Foucault nimittda kurivallaksi teoksessaan Tarkkailla ja Rangaista
(1975). Toista vallan muotoa hdn nimittda vdeston biopolitiikaksi, eli vieston-
hallintaa teoksessaan Tiedontahto (1977), joka oli Foucault'n seksuaalisuuden

historian kolmiosaisen sarjan ensimmainen osa. (Alhanen 2011, 142)

Kuri-instituutiot kehittyivat vahitellen modernilla ajalla. Kurikdytannoissa yksi-

16sta objektivoitiin sellainen kone, ettd sita pystyttiin hyodyttdmaan uusissa
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modernin yhteiskunnan tehokkuutta vaativissa tehtdvissa. Kurikdytannoissa
yksilén ruumista tehostettiin sellaiseksi, ettd se pystyi paremmin, tehokkaam-
min palvelemaan ndiden modernien instituutioiden kuten kapitalististen tuo-
tantolaitosten, armeijoiden ja sairaaloiden paamaaria. Vasta modernien insti-
tuutioiden tehokkuusajattelu edellytti tallaista ruumiiden objektivointia mitat-
tavalle tiedolle. Suvereenivalta ei ollut tarvinnut samanlaista tehokkuutta, vaan
ennen kaikkea tottelevaisia alamaisia, jotka kapinoimatta maksoivat veronsa

kuninkaalle ja tottelivat sotakdskya. (em. 142)

Foucault’ kuvaa Tiedontahdossa biopolitiikan maarittelevaa toista kasitettd, va-
eston biopolitiikkaa kdytdannoiksi, jotka objektivoivat yksilot viestoksi. Objekti-
vointi vaestoksi perustuu tietoon ihmisen biologisista ominaisuuksista ja ndiden
ominaisuuksien mittaamisen, luokittelun ja jasentelyn mahdollistaneista tieteis-

td. (Alhanen 2011, 142)

Modernin kansakunnan vaurauden perusta oli vaesto, koska ndma uudet insti-
tuutiot tarvitsivat elinvoimaista ja tehokkaasti hallittua tyovakea. Tama merkitsi
myo0s uusien sdadntelymenetelmien laajamittaiseen kasvua. Sddntelykdytdannot
muodostuivat muun muassa vaeston terveydentilan seka hedelmallisyyden tut-
kimisesta ja vaestotieteestd sekd kaupunkien hygieniaolojen kohentamisesta.
Suvereenivalta ei ollut tdllaisista kysymyksistd kiinnostunut. Toisaalta, ennen
modernia aikaa tieteet kuten biologia, ladketiede ja vdestotieteet, jotka mahdol-
listivat ndiden saantelykdytantodjen toteuttamisen, eivit olleet vield kehittyneet

niin pitkalle. (em. 142- 143)

Yha Alhasen (2011) Foucault -tulkintaa mukaillen, biopolitiikka vaikutti paljolti
sithen, etta lansimaisen modernin yhteiskunnan ajattelussa syntyi tieteellinen
kysymys ihmisluonnosta ja tdman rajoista. [hmistieteet perustuvat pitkalti ta-
hian modernina aikana syntyneeseen tapaan objektivoida ihminen eldvaksi
olennoksi, jolla on ainutlaatuinen asema suhteessa muihin “elaviin olentoihin ja
historiaan”. Foucault sanoo, etta seka tulkitsevien ihmistieteiden, ettd kausaali-

sesti selittdvien tieteiden kehittyminen on tapahtunut biovallan vaikutuksessa.
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Biopolitiikka ja ihmistieteet eivat vain syntyneet samaan aikaan, mutta myds

vahvistavat yha toisiansa. (em. 143)

Ihmistieteiden tutkimusmenetelmien perinne nojaa kvantitatiiviseen tutkimus-
perinteeseen. Tama niin kutsuttu maarallinen tutkimusmenetelma on saanut
juurensa luonnontieteiden tutkimusmetodologian traditiosta ja sillda on ollut he-
gemonia-asema niin luonnontieteiden kuin humanististenkin tieteiden tutki-
musmenetelmdna. (Alasuutari 1994, 31) Ihmistieteiden ja biopolitiikan kes-
kindisriippuvuutta voidaan pohtia biopolitiikan kasvun merkityksestd normali-
soivan vallan kasvulle modernissa yhteiskunnassa. Ihmistieteiden objektivoin-
nit synnyttivat ihmisyyden normaalin malleja: mitd ihmisen pitdisi olla, ja mita

han lahtokohtaisesti on. (Alhanen 2011, 143)

Objektivoinneilla on merkitys niiden universaalien normien maaérittelylle, joihin
eldmaa ohjataan naissa biopoliittisissa kdytdnnoissd. NAima normalisoinnit vai-
kuttavat kummassakin biopolitiikan haarassa, niin yksiléon kuin kansaan koh-
distuvissa tekniikoissa. Yksiloon kohdistuvilla kurinpitotekniikoilla ihmiset lai-
tetaan keskindiseen jdrjestykseen. Heitd vertaillaan ja heitd rangaistaan pie-

nimmadstdkin normaalista poikkeavasta. (em. 143)

Foucault ndkee, ettd modernin yhteiskunnan kurinpitovalta pystyy tayttamaan
yksiloiden toiveet sekd tarpeet, mutta tarvittaessa manipuloimaan yksiloita
toimimaan sen haluamalla tavalla. Yhteiskunnan asettamat pakot ovat onnistu-
neet suuntaamaan ihmisten toimintaa ja sitomaan heidan kayttaytymistiaan yh-
teiskunnan omiin toimintatapoihin ja tekemdan niista yleisen normin. (Teitti-

nen 2000, 41)

Rajoitetoimenpiteet ja ns. persoonattomat kurinpitotekniikat ovat valjastettu
hillitsemadn yksiloiden impulsiivista toimintakadyttdytymistd. Yhteiskunnan
asettamat pakot ovat hyddyttaneet modernin yhteiskunnan toimintaa siten, ettad
ihmiset ovat yksiloina sisdistdneet myos yhteiskunnalliset toimintatavat myos

omiksi toimintatavoikseen. (em. 41) Vdeston biopolitiikka pohjautuu koko vaes-
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toa kasittaville sdantelymenetelmille, joilla esimerkiksi hedelmallisyyttd, synty-

vyyttd ja elamantapoja ohjataan. (Alhanen 2011, 143)

Biovallan tarkastelu tapahtuu tutkimalla niitd tekniikoita, joilla yhteiskunnallis-
ten arvojen vastaisia hairiotekijoita pyritddn modernissa yhteiskunnassa ohjai-
lemaan. Hairiotekijoilla ja ulkopuolisuudella Teittinen kuvailee modernin yh-
teiskunnan rationaliteetin kontekstissa sellaisia tekijoitd, jotka uhkaava ndita
hegemonisia tieto- ja totuusjarjestelmia. Biopoliittisesti kasitellyn ihmisen voi-
daan sanoa sopivan siihen poliittisen rationaalisuuden muotoon, joka esitetdian

valttdimattomyytena yhteiskunnalliselle tilalle. (Teittinen 2000, 39)

Kurinpitotekniikoiden ja pakkojen persoonattomuus ndkyy erityisesti silloin
kun vakiintuneet toimintatavat ovat organisoituneet - niiden keinot ovat muo-
dostuneet historiallisesti palvelemaan yhteiskunnan tavoitteita. Toiminta pe-
rustuu tdman tyyppisilla pakkoon perustuvilla organisaatioilla, kuten vankiloilla
ja laitoksilla yksiloiden normalisaatioon, kategorisointiin ja eristdmiseen mo-
dernissa yhteiskunnassa. Ne ovat yhteiskunnan hallintamentaliteetin biopoliit-
tisia kaytantoja, strategioita, jolla yhteiskunta pyrkii kontrolloimaan kansalais-

ten toimintaa. (Teittinen 2000, 41-42)

Foucault'n ajatuksia mukaillen, biopoliittisten kdytianteiden kansalaisiin kohdis-
tuvat kurinpitotekniikat ja talous ovat rinnakkaisessa ja valttdmattomassa suh-
teessa toisiinsa, joiden keskindisriippuvuuden pohjalle modernin organisaation
hallintamentaliteetti (governmentalité) rakentuu. Kurinpitotekniikoiden ohella
moderni ldnsimainen yhteiskunta tarvitsee taloutta sailyttdakseen tehokkuuden
toimintaperiaatteensa. (Teittinen 2000, 40; ks. myds Dreyfus & Rabinow 1982;
133-135) 1970-luvun lopun ajattelulle ominaisesti Foucault'n uusliberalismin
kasitteellistamisensa ei edusta liberalismin toisintoa Adam Smithin jalanjdljissa
vaan nimen omaan uuden historiallisen hallitsemisen kehysta. Tdssa uuslibera-
listisessa hallitsemisen kehyksessa ongelmallista on Foucault'n mukaan se, etta
miten poliittisen hallitsemisen taidon ohjaaminen on mahdollista formaalien
markkinoiden mukaisesti sekd, miten poliittista valtaa on mahdollista harjoittaa

aktiivisesti ja globaalisti ndiden talouden periaatteiden nojalla? Foucault'n mie-
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lenkiinnon kohteena olikin nimenomaan talousliberalismin luoma uusien yh-
teiskunnallisten prosessien hallittavuuden ongelma, joka koski niin yksiloita

kuin vdestojen elamaa. (Koivusalo 2012, 199; 201)

Talle tutkimukselle on tirkedd hahmottaa ja paljastaa niitda kehitysvammaisuu-
den disposition vallan ja tiedon sijainteja, joissa tietynlaiset politiikat, toiminnot
ja kdytanteet ovat rakentuneet valttimattomiksi yhteiskunnan rationaalisuuden
kriteereille, eli vallitsevien normien ja toimintaperiaatteiden yllapitimisen taus-
talla. Foucault'n yhteiskuntateorian tyokalut mahdollistavat pureutua niihin
tekniikoihin, joilla kehitysvammaisia yksil6ita on objektivoitu erilaisissa kay-
tannoissa sellaisen tiedon subjektiksi, joka palvelee timan hallintamentaliteetin

periaatteita.

Kaytannossa katsoen tama tutkimus on genealoginen tutkimus vallan polveu-
tumisesta ja sen vaikuttavuudesta yksiloihin yhteiskunnan palvelujarjestelmas-
sd, joka on jarjestetty tdman rationaliteetin mukaisesti pyrkien tietynlaisiin
paamaariin, jota voidaan luonnehtia eetokseksi. Eetoksen (ethos) Kkasitteelld
Foucault tarkoittaa moraalista yhteiskunnallista tilaa. Foucault johtaa kasitteen-
sa Kreikkalaisesta yhteiskunnasta, jossa kasitteella tarkoitettiin yksilon kayttay-
tymisen ja olemisen tapaa. (Alhanen 2011, 159) Teittisen esittiman Foucault'n
tulkinnan mukaan yhteiskunnallinen eetos vaikuttaa siihen, kuinka yksilot sijoit-
tuvat hallinnointijarjestelmdan, joka sijoittuu minatekniikoiden (itsetekniikat
vrt. Alhanen 2011) ja yksiloihin kohdistuvien vallan teknologioiden viliin. (Teit-

tinen 2000, 42-43)

Foucault'n ajattelussa valtasuhteet ovat niitd, jotka muokkaavat yksiloa ja teke-
vat hdnestd sen, mitd han on. Foucault'n kirjoituksen ”Nietzsche, genealogy, his-
tory” perusteella hdanen mielestddn onkin olennaista tutkia subjektin muovaan-

tumista valtasuhteissa. (Kusch 1993, 111)
Foucault'n kolmas vallan ontologia pureutuu eettisiin kysymyksiin ja tarkaste-

lee niita vallan tekniikoita, joilla yksilot muovaavat itsestddn moraalisia toimi-

joita yhteiskunnassa. (Oksanen 2015, 5)
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3.6 Mindtekniikat (itsetekniikat)

Omilla historiantutkimuksillaan Foucault pyrki osoittamaan ajattelun muotojen
historiallisen sidonnaisuuden. Kysymys on siitd, kuinka ihminen on tullut oman
ajattelunsa kohteeksi: miten erilaiset yhteiskunnalliset kdytdnnot objektoivat
ihmisia subjekteiksi? Mielenkiintoista on pohtia, kuinka erilaisten kaytantéjen
ja tiedon avulla yksilon ajattelua ohjataan (my06s omasta itsestddn) ja mika jaa
tdman yksilon mahdollisuudeksi toimia ndissa vallan kaytannodissa? (Alhanen

2011, 16)

Foucault'n eettiseen pohdintaan subjektin muotoutumisesta moraalisubjekteik-
si liittyy yksilon objektivoituminen tietyissa ajattelua ohjaavissa kaytannoissa.
Kysymys on itsekdytdnnoistd, mindtekniikoista tietyssa yhteisossa. Itsekdytdn-
tojen avulla yksilo rakentaa itsestdan moraalisubjektin, moraalisen toimijan, eli
muokkaa omaa ajatteluaan sopimaan oman yhteisonsa kulttuurisiin malleihin.
Itsetekniikat vaikuttavat siihen, miten ihminen ajattelee itsestdan. (Alhanen
2011, 156- 157, 160) Kaytadn tdssa tutkimuksessa minadtekniikka, seka itsetek-

niikka -kdsitteitd samassa merkityksessa.

Foucault jasentda ajatuksensa itsetekniikoista omissa historiallisissa tutkimuk-
sissaan antiikin, Kreikan ja Rooman historiasta ja varhaiskristillisten luostarei-
den kulttuureista. Itsetekniikat -kasitteelld han ldahestyi ndissa kolmessa erilai-
sessa kulttuurissa eldneen yksilon yhteiskuntaihanteiden tavoittelua. Han paa-
tyi tutkimuksissaan siihen, ettd vasta varhaiskristillisten luostarien kulttuurissa
syntyi muoto subjektin refleksiivisyydesta, jossa yksilon omien “sielunliikkeiden
aitoutta oli epdiltdvd ja niitd tuli loputtomasti tulkita.” Subjektin tuli siis alistaa
omat halunsa taysin hengellisen auktoriteetin hallintavallan alle varhaiskristilli-
sissa luostareiden tunnustusrituaaleissa, joissa etikkaa hallitsivat puhtauden ja

kuuliaisuuden ihanteet. (Alhanen 2011, 180-181)

Foucault'n ajatuksia mukaillen subjektivoinnin muoto, joka on syntynyt var-

haiskristillisissa luostareissa, on levinnyt normalisoivan hallinnan vaikutukses-
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ta modernin yhteiskunnan eri osa-alueille. Tunnustuskdytannét levisivat biopo-
litiikkan voimistumisen tuottamien uudenlaisten mielenkiinnon kohteiden, kuten
ihmisten terveyden, lisddntymisen ja sukupuolikdyttdytymisen ansiosta 1700-
luvulta alkaen maalliseen hallintoon. Tunnustuskdytdnnot tulivat osaksi norma-

lisoivaa hallintaa. (Alhanen 2011, 181)

Nakemysta voidaan hahmottaa vallan toimimisesta modernissa yhteiskunnassa
siten, ettd yksiloiden sisdistdessd modernin yhteiskunnan organisaatioiden toi-
mintatavat, ne muuttavat myos ihmisen ajattelua ja toimintaa. Yhteiskunnalliset
suhteet ja yksildiden toimintatavat prosessoituvat eri yhteiskunnallisten, legi-
timoitujen toimijoiden vuorovaikutuksessa, ja alkavat muodostamaan tieto- ja
totuusjarjestelmid, joiden avulla koko palvelujarjestelma yksildineen alkaa nou-
dattamaan titd uudenlaisen hallintamentaliteetin normalisoivaa periaatetta.

(Teittinen 2000, 30-33)

Jalkimodernissa yhteiskunnassa, uusien toimijoiden astuttua osaksi dispositioi-
ta, suhteet markkinoiden, julkishallinnon ja yhteis6jen valilla ovat muuttuneet
keynesildisen talouspolitiikan joutuessa hylatyksi. Nain ollen julkinen palvelu-
organisaatio joutuu etsimadn uutta tasapainoa uusien toimijoiden - markkinoi-
den ja yhteisdjen madritellessd hyvinvointipalveluiden toimintaperiaatteita.
(em. 30-33) Oman tutkimukseni kontekstissa kysymys on siitd, minkalaiseksi
uusi yhteiskunnallinen eetos on muodostunut, ja minkalaisia minatekniikoita
yksilon kayttaa kohdatessaan biovallan normalisoivia tekniikoita tullakseen yh-

teisonsa moraalisubjektiksi?

Teittisen (2000) mukaan kysymys vammaisen yksilon mahdollisuuksista tassa
jalkimodernissa tilanteessa on erittdin kiinnostava: Vammaisilla ihmisilla tietoi-
suus yhteiskunnallisesta toimijuudestaan ja heihin kohdistuvista yhteiskunnan
toimintamekanismeista on usein paljon huonompi kuin valtavaestolla. (em. 41-
42) Niin kauan kun uskomme, ettd itsensa totuuden ldytaminen on kiinni tun-
nustamisesta ja tulkinnasta, olemme sidoksissa normalisoivaan hallintaan. (Al-

hanen 2011, 182)
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4 AINEISTON ANALYYSI

4.1 Itsemaaraaminen

A2 kehitysvamma -ilta keskusteluohjelman puheenvuoroissa tulee esille kes-
kustelijoiden toisistaan poikkeavat nakemykset siihen kysymykseen, missa on
hyva paikka asua? Puheenvuoroissa kodin merkitykset eivat kytkeydy kodin
fyysisiin rakenteisiin ja asumismuotoihin, vaan niihin mahdollisuuksiin, miten
ihmiset voivat olla henkilokohtaisesti osallisena omaa elamaansa koskevissa

paatoksenteoissa.

Ensimmaisen aineistosta nostetun esimerkin keskustelusta voidaan tulkita
asumiseen liittyvien ongelmien kytkeytyvan kodissa vallitsevaan osattomuu-

teen, mutta my0s osattomuuteen siitd, ettd ei voi paattda missa haluaa asua:

Juontaja: “...Mitd mieltd ootte, ettd missad kehitysvammaisten ih-
misten on hyva asua? otetaan Kari.”

Kari: “Ei ainakaan missidan vitun laitoksessa tai vitun asuntolas-
sa.” (studioyleiso tirskuu)

Juontaja: “Minka takia ei?”

Kari: “Kylla sielld, 66, omassa kodissa niinku omassa kodissa kuu-
luu asua.”

Kehitysvammaisilla henkil6illd on ollut lahtokohtaisesti huonot vaikutusmah-
dollisuudet vaikuttaa suomalaisessa palvelujarjestelmdssa siihen, kenen kanssa
ja minne he muuttavat asumaan. Kehitysvammaisten ihmisten asuminen on hy-
vin usein ryhmadkeskeistd. Yleisid ongelmia ryhmakotiasumisessa tuottavat
asukkaiden, henkilokunnan sekd asukkaiden lahipiiriin kuuluvien ihmisten kes-

kindiset sosiaaliset suhteet. (Hintsala, Seppalad & Teittinen 2008, 222)

Aineiston esimerkissa esiintyva henkilo kertoo hetked myohemmin kokemuk-

sestaan ryhmdkodissa asumisesta:

Kari: “Hei anteeksi!”
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Juontaja: “No Kari, saat vield sanoa.”

Kari: “Niin. Niin kato 66 ma oon sellainen, ettd ma oon pdivat 66
paivat 60 toissd mutta me asutaan Samin kaa samassa paikassa ja
ma en tykkaa sielld asua niin sit ku mulla 66 on tydpdaiva ohi niin
ma ldhden polttaan tupakkaa ja ottamaan aivan muualle kauheen
madran alkoholia missa se asuntola sitten onkaan. Ja sit ma tuun
joka y0 sinne kauheessa kdnnissa ja ja _se on mun eldma ja multa
otettin alkuaikoina avaimet pois mut nyt ei enda nykypaivana tota
noinnii oteta mutta ma en niinku... _\Ma oon aivan eri mieltd kun
Sami ndistd asioista ja tuun koko eldmani olemaan niin kauan kun
elan tdssa maailmassa ja mun henki kulkee ja huomenna mulla on
mun sosiaalityontekijan...”

Juontaja: “Kari, henki kulkee, mutta meidan on pakko menna
eteenpdin. Pysytdan viela laitosasumisessa, sori, (Osoittaa Karia)

Kari: (Lyo nyrkilld ilmaan)

Aineiston esimerkissa kehitysvammaisen henkilon puheesta voi tulkita, ettda han
on tyytymaton asuntolan ilmapiiriin, eika koe tdman olevan koti, jossa han olisi
tdysin osallinen omaa elamaansa koskevaan paatoksentekoon. Yksilo ei koe ole-
vansa kotona kodissaan vaan haluaa viettdad vapaa-aikansa muualla. Aineiston
esimerkissd huokuu vastarinta ja kapina titd asumisen mallia ja sille asetettuja

sdantoja kohtaan.

Asumisyksikdissd normaalia eldamaa rajoitetaan turvallisuuden tavoittelulla.
Kehitysvammaisten ihmisten osalta ylikorostunut turvallisuus liittyy usein

kontrolliin ja ylisuojeluun. (Hintsala 2008, 221)

Biopoliittiset kurivallan muodot ilmenevat pakkokeinoina kodin asukasta koh-
taan. Yksilollisen toiminnan ja sosiaalisen osallistumisen mahdollisuuksien kiel-
tdminen tapahtuu aineiston esimerkissa avainten pois ottamisena. Asuntolan
yhteisten sadntdjen, kuten kotiintuloaikojen maarittdminen tai paihteidenkay-
ton rajoittaminen voidaan tulkita olevan riskienhallintakeinoja, joilla ensisijai-
sesti turvataan palveluiden toimivuus. Kehitysvammainen henkil6é on asumisyk-
sikdssa objektivoitu asiantuntijatiedolle, jossa maaritelldan yksilon voimavarat

ja fyysisen ja psyykkisen toiminnan rajat. Toimintarajoitteiseksi subjektivoitua
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patologista yksiloa ei nahda kykenevaiseksi normaalille kuuluviin toimintoihin

vaan hdnen toimintaansa taytyy hallita, kontrolloida ja ohjata.

Palveluympdristd kasittda kehitysvammaiset ihmiset edelleenkin lahtékohtai-
sesti vajaakuntoisina ja kykenemattdmind huolehtimaan tai pdattdmaan omista
asioistaan. Juuri puutteellisuus niin terveydentilassa kuin toimintakyvyssa ja
kaytoksessakin ovat pitkalti vammaisuutta madrittelevia asioita, jotka nousevat
esiin kehitysvammaisille ihmisille tehtdvissa toimenpiteissa. Kehitysvammaisis-
ta ihmisista kirjatut huolto- tai hoitoraportit on Kkirjoitettu lahinna negatiivissa-
vytteisesti, joissa korostuvat arjen tilanteiden ongelmakeskeisyys ja yksildiden

vaivat. (Hintsala ym. 2008, 221.)

Avainten takavarikointi voidaan kasittaa pakkokeinoksi, jollaisia asuntolahenki-
l6kunta kayttda pyrkiessddn ehkdisemadn vaaratilanteita ja riskeja, jotka koh-
distuvat kehitysvammaisiin ihmisiin itseensd, asuntolan toimintaan seka ulko-
puolisiin toimijoihin. Pakkokeinolla pyritdan turvaamaan asumispalveluyksikon
toiminnan sujuvuus ja ehkdisemdan kehitysvammaisen henkilén tuottamat hai-
riot. Ennaltaehkaisevat riskinhallintakeinot liittyvat myds vastuukysymyksiin.
Kuka on vastuussa jos jotakin tapahtuu? Vastuun rajoittaminen rajoittaa samal-

la henkilon itsemaaradamisoikeutta kodissaan. (em. 221)

Mahkonen (1997, 147) nakee yksilo - yhteiskuntasuhteessa suurimmat syyt yk-
sityisyyden loukkauksille. Vuorovaikutuksen puutteen kokeminen on osa yksi-
tyisyyden menettimisen kokemusta. Ndin voidaan tuntea esimerkiksi, jos yksilo
on alistetussa asemassa asunnossaan, jossa hdnen oma danensa ei tule kuulu-
viin ja hdnen oma tahtonsa jaa varjoon. Onko tdlléin mahdollisuutta puhua
asumispalvelusta kotina, jossa vallitsee kodin henki? Asumistyytyvaisyys on

nahty olevan suoraan sidoksissa kodin kokemukseen (Haapasalmi 2007, 56).

Aineiston esimerkistd tulee esiin sovittu palaveri sosiaalityontekijan kanssa.
Tapaaminen voidaan kuvailla uudenlaiseksi normalisoivaksi biopoliittisen hal-
linnan kaytannoksi. Asiantuntija, keskustelemalla asumisen saantdjen rikkomi-

sesta voi pyrkia keskustelulla saamaan aikaan muutoksia asukkaan toimintata-
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voissa. Asiantuntijatiedon objektina sosiaalivirkailijan tydhuoneessa asukas voi
alkaa kyseenalaistamaan omaa "poikkeavaa” kayttdytymistaan. Keskustelulla
pyritdan hallitsemaan asukkaan toimintaa ja kdyttaytymistdan siihen suuntaan,
ettd asukas palaisi jdlleen yhteisonsa moraalisubjektiksi, eli toimimaan hanta ja
hanelle sallitun toiminnan maarittdvan tiedon mukaisissa rajoissa. Kyse on sub-
jektiin vaikuttamisesta itsetekniikoilla, jotta asiantuntijakdytdnteiden objekti
kyseenalaistasi omaa toimintaansa ja tulisi myds omaa kayttaytymistaan kont-

rolloivaksi.

Henkilon toimintaan puuttumisen pakkokeinot ovat nykyisin yha tiukemmin
lain rajaamia (ks. laki erityishuollosta (23.6.1977) luku 3. itsemddrddmisoikeu-
den vahvistaminen ja  rajoitustoimenpiteiden  kdytté  erityishuollossa
(20.5.2016/381)) Aineiston esimerkista havaitaan, kuinka biopoliittiset hallin-
nan muodot loytdvat tiensa yksilon toimintaa ohjaaviksi my6s uusien periaat-

teiden pohjalta toimivissa palvelukdytanteissa.

Uusissa asumisyksikoissa kehitysvammaisten yksiléiden kokonaisvaltainen hal-
linta on yha lasna. Se peittoaa yksilon itsemaaraamisoikeuden. Aiemmin esitetty
aineistoesimerkki osoittaa laitoskulttuurin eldvdn asumisen kdytannoéissa ja
asumisen hallinnan muodoissa. Hallinnan keinoja voidaan luonnehtia kurinpito-
tekniikkana, joka palvelevat palvelun jarjestimisen tehokkuusajattelua. Laitok-
sille ominaista kulttuuria voidaan luonnehtia tasapdistavana kontrollina, joka
ilmenee yhteisten aikataulujen, sdantéjen ja rutiinien noudattamisena (Teitti-

nen 2000).

Taloushallinnolliset, tekniset syyt toimivat usein perusteluina toteutettaville
toimintamalleille. Henkilokunta - ja organisaatiokeskeiset tyokaytannot palve-
levat tyon hallittavuutta ja sujuvuutta. Talousarvioissa pysyminen aiheuttavat
paineita. Muun muassa henkilostéresurssien niukkuus ajavat pyrkimykseen
valttad hairioita ja kriiseja palveluiden sisalld. Taloudellisten paineiden alla
tyoskenteleminen ei luo parhaita olosuhteita ammattietiikan noudattamiselle ja
asiakkaan etu jaa helposti toisarvoiseksi palveluiden ty6tavoissa. (Hintsala ym.
2008, 219-220)
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Pilvikki Heinosen pro -gradututkimuksen kehitysvammalaitosten lakkauttami-
sen vastustamisesta kehitysvamma-alan Idhityéntekijéiden joukossa (2003, 65)
tutkimustuloksissa selvida henkilokunnan maaran vahentamisen tuottamat on-
gelmat uusissa palveluyksikoissa. Henkiloston puute vaikuttaa siihen, etta uu-
sissa palveluyksiloissa asukkaiden yksilollisten toiveiden toteuttamista on osit-
tain mahdotonta toteuttaa. Resurssien niukkuus palveluissa on tyontekijoiden
mielestd yksi syy laitosmaisten tydtapojen sdilymiseen myds uusissa asumisen

palveluissa. (Pelto-Huikko ym. 2008, 33-34)

Henkil6kuntaresurssien puute ja myds siitd johtuva jatkuva kiire ajavat tilan-
teeseen, jossa yksilon tahtoa ja oikeuksia on ehkd mahdotonta kunnioittaa vaik-
ka palveluiden ndenndisena toimintaperiaatteena olisikin asukkaan itsemaa-
rdamisoikeutta kunnioittavat tyotavat. Tyontekijat alkavat myos epdilemain
tekemdnsa tyon merkitysta ja tyon eettisid periaatteita kun ihmisia ei ole aikaa
auttaa. Tama kaikki vaikuttaa myos tyOymparistostd opittavien tyotapojen uu-

siutumiseen. (Makinen 2008, 258)

Seuraavassa aineistoesimerkissa henkilo esittda olennaisen kysymyksen liittyen

kodin merkityksen sisaltoon.

Sami: “Elikkd maa tuohon ku tuo puhui asuntoloitten, et ne on
kurjia paikkoja. Ma taas oon sitd mieltd, ettd niitd asuntoloita pi-
tdis ola enemman. Eli ma oon sen kannalla, ettd ma tykkdan asua
asuntolassa ja ma en taas halua mitdan muuta muotoa. Eli ma olen
niinkun asuntolan ja timmdsen ryhman kans, koska ma tykkaan
asua ryhmassa ja ma haluaisin sen ettd kun puhutaan tastd, etta
ihmiset sais mennd asumaan omaan kotiin niin pitdis puhua siita-
kin, ettd miten sitten me saatais nda ryhmakodit kodeiksi? Koko
ajan mennaan tavallaan pois tdstd puhumaan niinku etta yksilo.
Mitds me, jotka halutaan asua ryhmassa?”

Aineistosta nostettua esimerkkia voidaan lahestya tarkastelemalla palveluiden
tuottamista biopoliittisen normalisoivan vallan ndkékulmasta. Asumispalvelut
ovat osa biopoliittista vdestonhallintaa, joiden kdytdnno6t on tuotettu siten, etta
periaatteet palvelevat yhteiskunnan hallintamentaliteetin padmaaraa: taloudel-

lisuuden maksimointia ja julkisen talouden resurssien kayton hillintaa.
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Esimerkin pohjalta kysymys kodista ei ndyta muodostuvan niinkddn kysymyk-
seksi asumisen tavasta, vaan ennen kaikkea siitd, miten palveluasumisessa ih-
misen yksil6llisyys, osallisuus ja itsemadradamisoikeuden turvaaminen huomioi-
daan siten, ettad yksilo tuntee asuvansa kodissa, jossa on aito mahdollisuus vai-
kuttaa oman eldmédnsd suuntaviivoihin. Itsendisen eldman mahdollistaminen
nayttaisi vaativan uuden ndakoékulman omaksumista palveluiden sisilla, mutta
myo6s palveluiden hankintaperusteiden uudelleen arviointia; siirtymista raken-
teiden tavoitteiden nakokulmasta palvelunkdyttdjan osallisuutta ja oikeuksia
korostavaan nakokulmaan, joissa asukkaan mielipiteelld ja kasitykselld omasta

parhaasta on isoin merkitys.

Ongelmallisena uusien asumispalveluiden jarjestamisessa nihdaan analysoitu-
jen Kehas -haastatteluiden perusteella laitosasumista korvaavien asumispalve-
luiden liiallinen yksipuolisuus. Asumispalveluina on tuotettu ldhinna 15-
paikkaisia ryhmakotityyppisia asumisyksikoitd tai vielakin suurempia. Tama
kertoo palvelutuotannon taustalla olevasta tehokkuusajattelusta. Vaihtoehdot
laitosasumisesta tai lapsuudenkodista muuttaessa ovat vahissa: usein kunnissa
ei ole tarjota kuin yksi asumispalveluvaihtoehto. Aineistosta nousee esille ky-
symys siitd, onko ryhmdasuminen sitd, mitd kehitysvammaiset haluavat todelli-
suudessa asumiseltaan? Kysymys on nimenomaan mielestdni siitd, onko kehi-

tysvammaisilta ylipaatiaan kysytty, miten he haluisivat asua?

Kehitysvammaisen yksilon oikeudet ja osallisuus asumispalveluiden tarpeiden
selvityksessd nayttavat tulevan laiminlyddyiksi kehitysvammaisten henkiléiden
esittdmissd puheissa. Talloin kehitysvammaisten asumisen jdrjestiminen saa

sijoittamiseen viittaavia piirteita.

Ongelmat osallisuuden ja oikeuksien varmistamisessa uusissa asumispalveluis-
sa nahtiin Kehas -aineiston perusteella olevan osittain sidoksissa tyontekijoi-
den osaamattomuuteen toimia oikeuksia ja osallisuutta tukevien toimintaperi-
aatteiden mukaisesti asumispalveluissa. Ongelmaksi on Pelto-Huikon ym.
(2008, 31) ndhty asumisen rakennemuutoksen seurauksena henkiléresurssien

niukkuus kun tyotehtavat ovat lisddntyneet tydpaikoilla. Ongelmia ovat tuotta-

65



neet myos uusien ei-hoidollisten tydskentelytapojen ja tehtdvien hallinta. Ne
eivat ole itsestdan selvyyksia hoitoalan koulutuksen saaneille tyontekijoille uu-

denlaisessa toimintaymparistdssa. (em.)

Henkildstoresurssien niukkuuden on nahty vaikuttavan esimerkiksi vanhainko-
dissa asukkaiden toimintakyvyn alenemiseen henkilokunnan ollessa Kkiireisia ja

tyon roolien ollessa sekavia. (Makinen 2008, 255)

Asumisen palveluiden kodinomaisuus ei nayttdydy mahdollisena jos asumispal-
veluissa kdytetyt toimintamallit perustuvat toiminnan taloudellisen kannatta-
vuuden priorisointiin, sekd paapainoisesti medikaaliseen, hoidolliseen asiantun-
tijatietoon, jonka lahtokohdista kasin yksiloa kohdellaan edelleen lahtékohtai-
sesti kykenemattomana tekemadn henkilokohtaiseen eldmadnsa liittyvia paa-
toksia. Medikaalinen tietojarjestelmad toiminnan oikeuttajana ei ole kehitys-
vammaisten henkildiden kertomusten pohjalta muuttunut. Hallinnan keinot
ovat vain vaihtuneet palveluiden taloudellisuuden maksimointiin tdhdaten uu-
sien toimintaympdristdjen puitteissa. Ongelmallista onkin se, ettd vaikka kehi-
tysvammaisten henkiléiden oikeuksien ja osallisuuden turvaamista on pyritty
vahvistamaan uudenlaisin politiikoin ja ohjeistuksin, on palveluiden jarjestami-
sen perusteet ja niiden toimintakulttuuri sidoksissa yhteiskunnan palveluiden

jarjestamisen malleihin, joita ohjaavat taloudellisuuden ehdot.

Hegemonisen palvelujarjestelman diskurssin, eli toimintatapojen ja puheen
haastaminen yksilolliselld osallisuuden ja oikeuksien korostamisen puheella
voidaan tulkita vastapuheeksi niitd periaatteita kohtaan, joilla asumispalvelut

jarjestetadn. Naitd toimintamalleja vastaan on ryhdytty myos tekoihin:

Sami: "Tohon ku toi puhui noista palveluista niin ma otan tahan...
kun ma paatin Markon, mun ty6kaverin kans... Me ruvettiin miet-
tiin sitd, ettd kaikki on ndin niin sanottu... ettd kun palveluita ru-
vettiin kilpailuttamaan niin me tehtiin semmoinen paitos, ettd me
tehddan ensimainen kansalaisaloite. Mind paatin ja rupesin ottaan
nimid. Me saatiin yli viistuhatta nimea siihen. Ja se heratti paljon
niinku keskustelua. Me kaytiin Jyrkinki kanssa EU:ssa jopa. Etta
ma oon sitd mieltd, ettd meidan palvelut pitais jattaa kilpailutuk-
sen ulkopuolelle suoraan. Ettd mua ottaa pddhdn, ettd meiltad ei
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kysyta kehitysvammaisilta sitd, ettd mitd palveluita me halutaan.
Meille tyrkatdan palveluita, ja varmaan veikkaan, ettd osa niista
palveluista on semmosii palveluita, mitd me ei kdyteta.”

Palvelujarjestelman syrjivat toimintamallit voidaan esitettyjen esimerkkien
kautta ndhda tuottavan kehitysvammaisille ihmisille osattomuuden tunteita liit-

tyen itsedan koskevaan paatoksentekoon.

4.2 Yksilollisen tuen merkitys

Vammaisten ihmisten asema yhteiskunnassa, sekd vammaisten ihmisten suhde
yhteiskuntaan nahdaan pitkalti ongelmakeskeisesti maaritellyksi (Eriksson
2008, 8.) Ongelma nahda yksilon ruumiin vammana, jota pyritdan korjaamaan
ja parantamaan lddketieteellisin menetelmin. Vammaisuuden medikalisaation
hegemonia palveluissa ohjaa ladkinnallisiin toimenpiteisiin ja selitysmalleihin:
Ladkarit toimivat ensisijaisesti ammattiryhmdnd, jotka pystyvat selittdmaan
vammaisten ihmisten ongelmat ja korjaamaan ne. Vammaisten ihmisten koke-
mat ongelmat ovat kuitenkin myd6s kaikkea muuta kuin ladketieteellisid. Ne ovat
lahtdisin my0ds sosiaalisista tekijoista. Talloin niiden ratkaisuun tarvitaan aivan

erilaisia toimenpiteitd, joita laakarit eivat voi tarjota. (Vehmas 2005, 59)

Seuraavassa esimerkissa voidaan nahda kuinka biopoliittinen kurivallan muoto,
yksiloon kohdistuvat pakkokeinot ja medikaalinen hallinta objektivoivat hanet
ladketieteellisen diagnoosin autistiseksi subjektiksi. Patologisuudesta johtuvan
kayttaytymisen hallintaan, ladketieteellisen vallan alla olevaa autistista subjek-
tia kohtaan voidaan kayttaa erilaisia toimenpiteitd, joilla yksilon kiytos tdman

vallan alla pyritadn normalisoimaan.

Juontaja: “23-Vuotiaalle Oskarille omassa kodissa asuminen ei to-
dellakaan ole mahdollista. Oskari on siis autisti, han ei hallitse
kayttaytymistddn, kehoaan eikd tekemisiddn ja tarvitsee paljon
tukea arkeensa.”

Oskarin kirjoittama runo:
“Sinisiipi sirokeiju kuuli kutsun kummallisen. Saavu met-

sdan kummajaisten ldhelle suurta tammea. Sielld tapaat
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erilaisen lapsen, oudon vajavaisen, jolla runosuoni pulp-
puu. Adni kuollut, katse karkaa, sydimessa lampé suuri
katsehessa murhe asuu. Yksindinen on han juuri. Ymmar-
rysta lahelleen han kaipaa, keijun siiven kosketusta, hymya
niin hellda, kellokukan helahdystd. Murheen onneksi muut-
tamaa, keijun taikaa ihanaa.”

Juontaja: “Tervetuloa mukaan Oskarin sisko Maija Manninen. Tuo
runo oli Oskarin kirjoittama, mista se sinun mielestasi kertoo?

Oskarin sisko: “Minusta siind on kyse yksindisyydesta ja erilai-
suudesta, siitd suuresta surusta, mika Oskarilla on ollut elimansa
aikana. Han on pohtinut paljon sitd, ettd kuuluuko han mihinkaan
porukkaan ja miten hén tulee elamdssaan parjaamaan.

Juontaja: “Oskari on sellainen runopoika, joka on asunut pitkia ai-
koja tuolla ylisen kehitysvammalaitoksen turvaosastolla.

Oskarin sisko: “Joo, eli viitisen vuotta.”
Juontaja: “Joo. Millaista Oskarin elama siella oli?”

Oskarin sisko: “Oskarin eldma oli aika hurjaa omaisen nakokul-
masta eli tota Oskari oli 18-vuotta kun Oskari sinne pitemmaksi
aikaa joutui. Ja tosiaan kavi osin siind alkuunsa kotona, mutta mut
hdnen lahtemisensa kotoa oli niin hankalia, et valilla poliisit hanet
veivat sinne, koska hanta ahdisti paikka niin paljon, ettd han ei
sinne halunnut. Ja loppujen lopuksi kavi niin, ettd Oskari joutui
olemaan siella sitten koko ajan.”

Juontaja: “Millaisia pakkokeinoja hanelle kaytettiin?”

Oskarin sisko: “ Eli Oskari oli hyvin ahdistunut ja kayttdytyi useita
tunteja ja hanella kaytettiin valilla lepositeita. Pahimmillaan han
joutui olemaan psykiatrisessa sairaalassa kuusi viikkoa le-
positeissd. Hanta yliladkittiin ja oikeestaan ma ajattelen, etta se
pakkotoimien kaytto... kierre vaan kasvoi koska kun oskarille
jouduttiin kayttdmaan pakkotoimia Oskari ahdistui entisestdan ja
kayttaytyi entistd agressiivisemmin, ja niitd jouduttiin lisddamaan.”

Juontaja: “No miten naitd pakkokeinoja perusteltiin teille laheisil-
le? Voitko sina jossain tilanteessa ymmartaa etta niita piti kayt-
taa?”

Oskarin sisko: “606, kylla laitoksessa, etta 66 Oskarin ahdistunei-

suus oli niin suurta, ettd han oli vakivaltainen, eli han vahingoitti
itsedan ja pyrki vahingoittamaan toisia.”
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Juontaja: “no miten ndiden pakkokeinojen kaytto vaikutti Oska-
riin?”

Oskarin sisko: “Oskari ahdistui ja masentui ja hdn lopetti kommu-
nikoinnin aikalailla. Eli Oskari kommunikoi kirjoittamalla ja ja han
sitten Kkirjoitteli endd muutamia lauseita meiddan omaisten kanssa,
keskusteli ja ne oli 1dhinna sitd, ettd han haluaa kuolla, tima on
kuoleman laakso, hén ei jaksa tata elamaa. Ne oli hdnen sanansa ja
viestinsa meille.”

Juontaja: “Kerro mita Oskarille kuuluu nyt?

Oskarin sisko:” Oskarille kuuluu tél hetkella oikein hyvaa. Eli tan
viiden vuoden aikana Oskari oli muutaman kerran asumiskokei-
lussa, ja ne ei onnistuneet. Nyt on kolmas asumiskokeilu. Oskari
on paadssyt vuodenvaihteessa muuttamaan autismisdation ryhma-
kotiin ja Oskari on nyt silminndhden onnellinen ja viihtyy omassa
uudessa kodissaan.”

Aineiston esimerkissa palvelujarjestelmdn tapa toimia tuottaa yksilélle koko-
naisvaltaisen kriisin. Kertomuksesta ndahdaan, kuinka yksilon jatkuva sijoitta-
minen on tuottanut ongelmia hdnen eldmaéassdin. Kriisiytymisen tuottamiin
komplikaatioihin kohdistetut ja ladketieteellisella tiedolla perustellut pakko-
toimenpiteet ovat vain pahentaneet tilannetta ja syventdneet kriisiytymisen
kierretta - lopulta tuhoten yksilon eldmanhalun. Aineiston esimerkissa kriisiy-
tyminen ndyttaytyy yksilon ja ympariston vuorovaikutuksen puutteesta ja yksi-
16n kdytoksen ymmartamattomyydestd. Esimerkissd konkretisoituu palvelujar-

jestelman haluttomuus tuottaa yksilollisia palveluita.

Oskarin kirjoittamasta runosta voi paatelld, kuinka sosiaalisen vuorovaikutuk-
sen ja osallisuuden puute sekd ymmartamattémyys ovat tuottaneet vaarinym-
marretylle henkilélle valtavasti fyysista ja henkista kdrsimysta. Vasta sellaisen
kodin l6ytdminen, joka on vastannut hanen henkilokohtaisia tarpeitaan, on tuo-
nut ratkaisun niihin ongelmiin, joita esimerkin henkil6 on sijoitettuna kokenut.
Sopivaa kotia ole 16ytynyt helposti, vaan sitd on jouduttu etsimaan kauan aikaa

ilman hyvaa lopputulosta.

Ladketieteellinen, patologinen nakokulma kehitysvammaisuuteen tuottaa syrji-

vaa suhtautumista ja syrjivia toimintakdytantoja palveluiden sisalla. Usein tal-
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laiset toimintamallit tdhtadvat vain yksildiden perustoimintojen yllapitamiseen.

(Haarni 2006, 31-32)

Henkilolle itselleen ei jaa juuri mitddn mahdollisuuksia puolustaa omia oikeuk-
siaan tai valittaa alistavasta vallankaytostd, koska erityisyyden ja diagnoosin
tuottama leima antaa mahdollisuuden kohdella hédnta sairautta kantavana ihmi-
send. Poikkeavaa kdyttaytymistd pyritddn parantamaan ja hoitamaan ladketie-
teellisin menetelmin. Yksilon poikkeavuus suhteessa normaaliin on asettanut

yksilon ladketieteellisten toimenpiteiden objektiksi.

Keskeiseksi kehitysvammaista ihmistd maarittelevaksi tekijaksi nousevat toi-
mintakyvyn, kdyttdytymisen ja terveydentilan puutteellisuudet, jotka ohjaavat
talle henkildlle tehtdvia toimenpiteitad. Ladketieteellisen tiedon ylivalta on naky-
villa ihmisten palveluiden tarpeen maarittelijand; kehitysvammaisuuden pato-
loginen ndakokulma palvelukdytanteissa puristaa edelleen yksilon elamaa kos-

kevat muut kysymykset ja toimijuuden alleen. (Hintsala 2008, 219-228)

Aineiston esimerkkikertomuksesta voidaan tulkita, ettd asumispalvelun han-
kinnassa vammaisen yksilon danta ei ole kuunneltu tai sitten sopivia kommuni-
kointikeinoja ei ole ollut. Syitd sopivan kodin l6ytymisen ongelmaan voidaan
etsid nakokulmista ja kriteereistd, joita palvelun jarjestdja on mahdollisesti

kayttanyt palvelun hankinnassa.

Syyt sille, miksi yksil6llisyytta ja osallisuutta tukevien palveluiden jarjestiminen
ndhdain ongelmallisena palveluiden tuottajien ja hankkijoiden nakoékulmista,
johtuvat Kehas -aineistosta esille tulleiden nakékulmien mukaan osittain yksi-
16llisen palvelutarpeen selvittimisen vaikeudesta. Lisdksi yksilollisten palvelu-
muotojen jdrjestimisen sanotaan olevan kallista. Yksilollisempien palveluiden
jarjestamisen ongelmien kerrotaan johtuvan niin kommunikaatioapuvalineiden
puutteellisuudesta, mutta myds tietotaidon siirtymisen ongelmista muuttavien
asukkaiden kommunikaatioapuvélineissa ja niiden kdytossa. Lisaksi ongelmia
ndhdain tuottavan tietokatkokset palveluiden kayttdjistd vanhojen ja uusien

palveluiden valilla, jotka niin ikddn tuottavat ongelmia kehitysvammaisten osal-
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lisuuden ja oikeuksien turvaamisessa palveluissa. Myods kehitysvammaisten
henkildiden ja heidan laheistensa ristiriitaiset nakemykset asumisen jarjestami-
sestd ovat ongelmallisia kehitysvammaisten henkildiden itsemaaradamisen to-

teutumiselle.

Tulkintani mukaan uusliberalistisessa eetoksessa taloudellisia arvoja palvelevi-
en biopoliittisten jarjestelyiden, tdssa tapauksessa julkisten palveluiden jarjes-
tamisen voidaan ndhda noudattavan hallintamentaliteetin mukaisia padmaaria.
Taloudellinen kannattavuus ja saastot palveluiden jarjestamistavoissa noste-
taan merkitykseltddn korkeammalle kuin ihmisten yksildllisyyden ja osallisuu-
den kunnioittamisen periaatteet. Yliladkintd ja pakkokeinot jadvat palveluiden
toimintamallien vaihtoehdoiksi kun uudenlaisten palveluasumisen muotojen
jarjestamiseen tai kehittdmiseen ei ole palvelunjdrjestdjien puolelta tarpeeksi

halukkuutta.

4.3 Rakkaudessakin on rajat

Jopa henkil6kohtaisimmat ihmisen asiat, kuten parisuhde ja seksuaalisuus ovat
kehitysvammaisten ihmisten eldmassa kontrollin ja valvonnan alla. Yksityisela-
maa ohjailevat eri eldamantilanteissa vallitsevat, mahdollisesti toisistaan poik-
keavat kasitykset siitd, mikd on sopivaa ja sallittua kayttaytymista kehitysvam-

maisille ihmisille seksuaalisuuden kontekstissa:

Juontaja: "Onks sulla naista?”

Tommi: "On mulla tds niin 66 toivon mukaan tas niin huhtikuulla
tulisi kaks vuotta tdyteen mutta ma oon niin, ma oon kylla itsek-
kin huomannu ja kuullutkin, ettd monesti vaan saattaa olla niin
niin ettd asumisyksikoiden joko ohjaajat tai sitten vanhemmat tai
sisarukset saattaa olla sellaisia 66 ylisuojelevia. Etta eivat valtta-
matta katso aina valttdmatta hyvalla sitd... niin eivat ole heti suo-
peita sitten siihen, ettd heidan tyttirensa tai poikansa seuruste-
lee.”

Kehitysvammaisten ihmisten seurustelu ja niihin liittyneet kdytanteet ovat riip-
puvaisia vanhempien, asumispalveluiden, muiden sosiaalisten tilojen seka niis-

sa tyoskentelevien ihmisten ajattelumalleista. Pahimmassa tapauksessa kadytan-
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noilla kehitysvammaiset ihmiset eristetadn yha normaalille ihmisyydelle ja ela-

malle kuuluvilta alueilta kuten seksuaalisuudelta.

Teittinen (tulossa) on mieltanyt kehitysvammaisten seksuaalisuuden sellaiseksi
elamédn osa-alueeksi, jolle on asetettu tavallisesta ihmisesta poikkeavat "moraa-
li-koodit”. Teittinen on kuvaillut julkaistavassa artikkelissaan Tabu? Katsaus ke-
hitysvammaisten seksuaalisuuden tutkimukseen lahestymalla seksuaalisuuden
hyviksymistd suhteessa kehitysvammaisten kansalaisuuden asemaan. Vaikka
yhteiskunnassa sterilisointilaki on kumottu jo 1969, kdydaan Teittisen mukaan
yhteiskunnassa yha keskusteluja siitd, onko kehitysvammaisten seksuaalisuus
heille oikeutettua vai ei. Yhteiskunnassa vallitsevat asenteet ja kdytidnnot ovat
olleet historian valossa kehitysvammaisten seksuaalisuutta kohtaan hyvin syrji-

via.

Asiantuntijoiden valta on aina lasna kehitysvammaisten ihmisten eldmissa. Dan
Goodleyn (2005) julkaisemassa paperissa, “Self-advocacy: forming reliable al-
liances" tuli esiin, ettd naisen itsendisyys usein ansaitaan miehen ‘kompetenssin’
avulla. Esimerkiksi eroaminen voi olla haastava ja ongelmallinen tilanne, koska
erossa ulkopuolinen taho tulee maarittelemdan, miten seuraavaksi toimitaan?
Yksityinen ja itsendisempi elama voi saada radikaalin muutoksen kun edessa on

muutto takaisin ryhmakotiin. (Goodley 2005, 26)

Teittinen (tulossa) on kuvaillut kehitysvammaisten seksuaalisuuden olevan
normaalista poikkeavista ilmiodista aiheutuva uhka tai konstruoitu uhka, joita
biovallan toimenpiteet pyrkivat normalisoimaan. Biovalta kohdistaa hallintansa
vdeston biologisiin yhtenevaisyyksiin, ja pyrkii ennakoimaan toimillaan moder-
nin yhteiskunnan hallittavuutta, eli yllapitdamaan sellaista normia, joka sopii hal-
linnan strategiaan. Hallittavuuden ennustettavuus voidaan ndhda kehitysvam-
maisten kohdalla esimerkiksi vdeston sadntelyn kysymyksena. Normalisoiviksi
toimintamalleiksi voidaan nahda esimerkiksi palveluyksikdiden henkilokunnan
rajoitetoimenpiteet ja kontrollikdytannot. Biovalta pyrkii kontrolloimaan viime

kaddessa yksiloa. (em.)
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Aineistossa kehitysvammainen henkilé kertoo lisad kokemuksistaan parisuh-

teista seurustelusta:

Tommi: "se olis niin, se olis sitte kylla niin sen pariskunnan itse,
eli se on juuri kahden valinen, kahden ihmisen vélinen asia. Ja sit-
ten tiassa aikaisemmin niin ma olen kylla huomannut senkin jutun,
ettd on ollut niin, ettd kun ma menin kdymaan... jossakin aikai-
semmassa suhteissa on kdynyt niin, ettd ma olen mennyt kay-
maan tdaman minun morsmaikun luona, mutta han ei kertaakaan
tullu mun luokse ja jos olis tulluy, olis tullu ohjaajan kanssa. Ja se ei
oikein...”

Aineistossa yksityisyyden menettaminen nayttdytyy kehitysvammaisten ihmis-
ten seurustelun ja seksuaalisuuden kannalta ongelmallisena, koska yksityisyy-
teen liittyvid rajoja maaritelladn ulkopuolisten toimesta tilannekohtaisesti. Ul-
kopuolisuus ja kontrolli ulottuvat kehitysvammaisen ihmisen yksityisimpiin
paatoksiin ja valintoihin. Yksityisyyden ja muiden perusoikeuksien saavuttami-
nen elamassa ei valttamatta ole yksinkertaista. Erityisyyden leima antaa ympa-
ristolle luvan puuttua yksilon yksityiseen toimintaan. Aineiston esimerkeissa
tallainen kontrollointi voidaan kuvailla henkilon itsemaaradmiseen puuttumi-

seksi ja yksityisyyden loukkaamiseksi.

Aineistossa on myos esimerkkeja siitd, kuinka parisuhteet ovat taysin mahdolli-
sia kehitysvammaisten elamassa ja niiden toteutumista ei koeta ongelmallisena.
Tarkedmpaa on kuitenkin havainto siitd, ettd kehitysvammaisiin ihmisiin koh-
distuva kontrolli yksityiselamaan liittyvissa asioissa koetaan kehitysvammais-

ten henkiloiden puolesta todellisena ongelmana.

Yksityisyys on kasite, jonka avulla voidaan lahestya yksilon henkilokohtaisen
tilan maaritelmaa. Sen ndhdaan kuuluvan osaksi sosiaalista tapaa, joka ilmenee
sosiaalisen ympdriston kunnioituksena yksilon omaa tahtoa kohtaan. Tall6in
yksilén oma tahtotila tulee merkitsevaksi yksityisyyden kasitteen sisalléon maa-
rittelijaksi. Myos kulttuuriset tekijat seka toisistaan poikkeavat kansalliset juri-

diset menettelytavat vaikuttavat yksityisyyden mieltdmiseen. (Mahkonen 1997)

73



Yksityisyyden kasitettd pohdittaessa on olennaista pohtia, mitd yksityisyys
merkitsee yksilolle ja miten yksityisyyttda voidaan ulkoapdin loukata? Yksityi-
syyden kasitettd maarittad henkilokohtainen yksityisyyden kokemusmaailma;
jokainen kokee yksityisyytensa eri tavoin ja antaa sille erilaisia merkityksia. Su-
kupuoli, sosiaalinen asema, asuinpaikka ja kulttuuri vaikuttavat yksityisyyden
kokemukseen. Yksiloiden kokemukset yksityisyyden tarkeydestad ovat siis sub-
jektiivisia. Yksityisyys on tila, jossa yksilo kokee olevansa osa sopimusta "mina”
ja "me”. Yksityisyydessad on kyse oman, mieleisensa fyysisen ja henkisen tilan

saavuttamisesta. (Mahkonen 1997, 14-15)

Yksityisyyden kasitteen merkityssisaltoon liittyy aina henkilokohtaisen arvok-
kuuden sdilyttamisen vaatimus. Sami Mahkonen kirjassaan Oikeus yksityisyyteen
(1997, 16-17) viittaa Jeffrey Reimanin luonnehdintaan yksityisyyden merkityk-
sestd. Hinen mukaan yksityisyyttd voidaan kuvata ympariston ja yksilon valise-
na sosiaalisena rituaalina, jossa tunnustetaan yksilon olemassaololle moraalinen

oikeutus.

Tasta nakokulmasta ldhestyttyna kehitysvammaiset ihmiset voidaan nahda pal-
velujarjestelman kategorisoimana vaestoryhmaéna, jonka hallinta perustuu hei-
dan eriarvoisuuteen moraalisena toimijana suhteessa normaaliin viaest6on. Sa-
manlaiset yhteiskunnalliset oikeudet eivdt kosketa kehitysvammaisia ihmisia
automaattisesti, koska heidat on subjektivoitu poikkeaviksi suhteessa valtava-

eston edustajien arvoihin.

Mahkonen (1997, 16) lainaa emt. kirjassaan Ellen Aldermanin ja Caroline Kenne-
dyn teosta "The right to privacy (1995)”, jonka mukaan yksityisyys merkitsee

seuraavia asioita yksilolle:

- fyysistd ja psyykkistd koskemattomuutta

- arvokkuuden tunteen sdilyttdmistd

- Itsemddradmistd turvaavaa rilppumattomuutta
- itseddn koskevan tiedon kontrollointia

- mahdollisuutta torjua sivullisten tunkeutumiset omaan eldmddn
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- ldheisyys- ja etdsuhteiden sddtelyvdlinettd

- vidliaikaista vetdytymistd sosiaalisesta kanssakdymisestd

- vdlttdmdténtd ehtoa tdrkeimpien ihmissuhteiden olemassaololle
- luottamuksellisuuden taustalla olevaa perusarvoa tai

- Yksiléllisen olemassaolon tunnustamaa sosiaalista rituaalia

Yksityisyydessa on kyse henkilon tahdonvapaudesta sekd hanen koskematto-
muudestaan, niin fyysisesti kuin henkisestikin. Naita oikeuksia rajoittavat juri-
diset saannokset, eli oikeudellinen saantely ja niiden puitteissa toimivat virka-

miehet ja henkilon kanssa toimivat tyontekijat. (Mahkonen 1997, 64-65)

Kehitysvammaisuus maadrittelee yksiloa kokonaisvaltaisesti. Se mahdollistaa
erilaiset sosiaaliset valiintulot niin palvelukadytanteissa kuin my6s muissa sosi-
aalisissa ymparistoissa. Yksityisyyden kunnioitus ei kehitysvammaisten henki-
l6iden kertomista esimerkeistd paatellen kosketa heididn elamdansd, vaan hei-

ddn eldméansa on aina potentiaalisesti avointa ympariston hallinnalle.

4.4 Budjetti ei riita

Vammaisaktivistit ja vammaistutkijat ovat argumentoineet puheissa ja teksteis-
saan pitkalti sosiaalisen vammaisnakdkulman puolesta, joka kohdistaa vammai-
suuden yhteiskunnan tuottamaan tilaan. He ovat usein kuitenkin jumissa nor-
matiivisten kysymysten aarelld, jotka liittyvat tyon tekemiseen ja tyokyvykkyy-
teen. (Galvin 2006, 505-506)

Kehitysvammaliiton selvityksen mukaan kehitysvammaisia henkil6itd on noin
400-500 henkiloa palkkatoissd, runsas 2000 henkil6a avotydtoiminnassa seka

runsas 6000 henkil6a tydtoiminnassa. (Vesala, Klem, Ahlstén 2015, 5)

Kehitysvammaiset ihmiset saavat usein tyokyvyttomyyseldkettd. Kelan tyoky-
vyttomyyseldkettd saadessaan ihminen voi ansaita 746,57e/kk bruttotuloja il-
man, ettd tyokyvyttomyyseldke leikkaantuu. Nykysddnnosten puitteissa tama

aiheuttaa kuitenkin kannustinloukun. Tyokyvyttomyyseldkettd saavan tyossa-
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kdyvan ihmisen tdytyy tienata alle tdman bruttotulorajan tai sitten menettaa
eldke-etuutensa ja tienata yli 1700e/kk, jotta tyonteosta tulisi taloudellisesti
kannattavaa. Sdannokset tuottavat lahtokohtaisesti ongelmallisen tilanteen
useille kehitysvammaiselle ihmiselle tyomarkkinoille siirtymiseen, koska yli
1700 euron kuukausiansiot voivat olla useille liian vaikeasti saavutettavia hei-

dan tyokykynsa puitteissa. (em. 14)

Palkkaan perustuvan tydsuhteen solmiminen kehitysvammaisille ihmisille on
ongelmallista. Tydeldman polut rakentuvat yha edelleenkin vdeston kategori-
seen erotteluun juridisessa mielessa. Paatokset yksiloita koskien nojaavat lain-
sdaddntoon: lain vammaisdiskurssissa vammaisuus erotellaan normaalista eri

kategorioihin. (Teittinen 2000, 57).

Tyon kontekstissa vammaisuuden merkitys juridisena nakyy siing, etta kehitys-
vammaisten ihmisten tekema tyo ei usein perustu tydsuhteeseen, vaan tyon
tarjoaminen perustuu kehitysvammalain pohjalta jarjestettidvadn tydtoiminta-
palveluun, jonka jdrjestimisvastuu nadiden palveluiden asiakkaille on kunnilla.
Tyo6toiminta voi olla kuntien jarjestimaa tyotoimintaa tyokeskuksissa, tai sitten
avotyotoimintaa tavallisilla ty6paikoilla. Avoty6toiminta on myds palveluperus-
taista ja siitd ei saa palkkaa. Palveluperustainen tyd perustuu huoltosuhteelle,
joksi kutsutaan asiakkaan ja sosiaalihuollon tai erityishuollon asiakassuhdetta

(Kehitysvammaisten Tukiliitto ry.)

Palveluun perustuvassa “huoltosuhteisessa” tydtoiminnassa tai avotydtoimin-
nassa ei ole normaalin tydsuhteen sisdltdmia tyoehtoja, kuten pakkoa vakuuttaa
tyontekijaa tai taata hdnelle tyoterveyspalveluita. Lisdksi tyo- ja pdivatoiminnan
tyoehtoja ei sdannelld kuin hyvin suuntaa-antavasti sitd ohjaavissa laissa ja ase-
tuksissa. Tama antaa kunnille hyvin monenkirjavat mahdollisuudet soveltaa
tyotoiminnan palveluiden kaytantoja. Kaikkea tyo - ja paivatoiminnan palvelui-
hin liittyvaa kasitelldan kuntien sosiaalihuollon lahtokohdista. Kehitysvammais-
ten ihmisten tydtoimintaan liittyvassa keskustelussa onkin usein ongelmallista

se, ettd siina kaytetddn palkkatyohon liittyvia kasitteitd. Nain onnistutaan luo-
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maan se kuvitelma, ettd kysymys on tavallisesta, palkkaan perustuvasta tydsuh-

teesta. (Vuorenpaa 2008, 8)

Ty6n merkitysta pohdittaessa on syyta kiinnittda huomiota biopoliittiseen hal-
linnointiin, jossa totuusjarjestelmat pystyvat kohdentumaan entistd paremmin
yksil6ihin, ja ndin saada yksilot omaksumaan ne yhteiskunnallisen kokonaisuu-
den kannalta tarkeat arvot, joita se haluaa kansalaistensa omaksuvan. (Teittinen

2000, 39; ks. myo6s Hanninen & Karjalainen 1997, 7-13)

Toimintaymparistot, joissa vammaiset ihmiset voivat toteuttaa ideaaleja kansa-
laistehtdviddn ovat hyvin rajattuja. Vammaisten ihmisten rooli on usein vain

matkia niitd. (Kauppila 2013; ks. myés Campbell 2008, 155-156)

Palveluperustaisen tyon ja palkkatyon merkitysten eroja ei kyseenalaisteta tut-
kimuksen aineistossa. Mita palveluperusteisen tyon tuottama todellisuus kehi-
tysvammaiselle yksil6lle on, hahmottuu seuraavassa aineistosta nostetussa

esimerkissa.

Susanna: “Edelleen, ma voin sanoa, ettd me ollaan asuttu Inkilan-
hovissa jo kymmenen vuotta ja sitten tdma kymmenessa vuodes-
sa, aikana ollaan oltu yhdessa ja asutaan yhdessa. Sielld on muita-
kin kehitysvammaisia, seittemadn kehitysvammaista ihmistd. Ja
sitten myds meilld on muitakin asukkaita vanhemmastakin paas-
ta. Et meitd hyddynnetaan siihen ettd me kdydaan viis kertaa vii-
kossa toissa rivakassa. Ja sitten vield on oltu toisilla tydsaleilla, eli
ma olin alihankinnassa ja hdn on ompelemassa.”

Palveluperustainen ty6 voidaan nahda sellaiseksi biovallan keinoksi, jolla yksilo
pyritdan samaistuttamaan ideaalin kansalaisen tyontekijamalliin. Puhetavat it-
sestddn tyontekijoina ja hyddynnettdvind voidaan nahda minatekniikoiden tuot-

tamiksi, joilla on strateginen paamaara.

Mindtekniikoissa on kyse on poliittisista tekniikoista, jotka kohdistetaan yksi-
160n, jotta valtarakenteet voisivat vahvistua siten, ettda yksilo ndma tekniikat
kohdatessaan voisivat samaistua niihin ja toteuttaa niiden tarkoituksia. (Teitti-

nen 2000, 42) Modernin yhteiskunnan nahdadan asettavan tyolle kahdenlaisia

77



merkityksid tuottavuuden merkityksen lisdksi. Tyon voidaan ndhda edustavan
kurinpitomekanismia, eli jarjestysta yllapitdvaa instituutiota. Lisaksi tydlle on
myo6s tullut symbolinen arvo, jolla yksilon identiteettid voidaan hallita kayttay-

tymaan niin kuin yhteiskunta kansalaiseltaan odottaa. (Galvin 2006)

Minatekniikat hallitsevat uskomuksiamme itsestimme ja vaikuttavat omaan
toimintaamme ndenndisesti mahdollistettujen valinnanmahdollisuuksien ja va-
pauksien kautta. (em. 500) Kehitysvammaiset ihmiset kayttavat kuvaillessaan
omaa todellisuusmaailmaansa sellaisten kasitteiden avulla, jotka ilmentavat yh-
teiskunnallisen eetoksen ja olosuhteiden mukaan toimivaa hallinnointijarjes-

telmaa. (Teittinen 2000, 41-45)

Erityisyyteen ja normaaliin ohjaavassa palvelujarjestelmassa, lakiin pohjautuvat
tyopalvelut voidaan ndhda biovallan tekniikoina. Palvelujdrjestelma luo naen-
naiset olosuhteet toimintaan yhteiskunnallisen kansalaisen ideaalien arvojen
mukaisesti ja mahdollisuuden samaistua naihin arvoihin. Se on hallintamentali-
teetin edun mukaista. Kysymys liittyykin siihen, mité tyon tekeminen tekijalleen
tuottaa? Palveluperusteinen tyd voidaan ndhda normalisaation politiikassa to-

dellisen tyon simulaatioksi.

Sama aviopari jatkaa kertomustaan omasta arjestaan. Seuraavassa esimerkissa
kiteytyy institutionaalisten tydelamakdytiantdjen tuottama todellisuus esimer-

kin avioparille:

Juontaja: "Onks teilla lapsihaaveita?”
Juontaja: "Kenelld meiddn kehitysvammaisista on lapsihaaveita?
Mites Tomi ja Susanna?”

Tomi: "Tota saanks ma vield kertoo, ettd vaikka me ollaan vanha
aviopari, mutta meidan rahat on menneet sillain, ettd me ei voi-
da... meilla oli haaveena lasta hoitamaan mutta me ollaan vahan
semmosia, ettd aikamoinen vastuu lapsesta. Niin tota meidan re-
surssit ei valttamatta...”

Susanna: “_Ei riita_.”
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Tomi: “...niiden kasvattamiseen. Minun kohalta ja mydskin Susan-
nalta. Ma olen sitd mieltd, ettd vaikka me rakastamme lapsia...
mutta meilld on kaks kummipoikaa mitd me rakastetaan. Kahta
poikaa, toinen on kummipoika ja toinen on pelkka... pelkkd miten
tahan vois sanoo...”

Susanna: “Ma voin sanoo, ettd Tomin siskolla on kaks lasta. Toi-
nen on mun ja Tomin kummipoika ja Tomi on pelkka eno toiselle
pojalle.”

Joku sanoo studiosta: “Just noin.”

Tomi: “Ja me rakastamme naita...”

Susanna: "Tomin siskon lapsia”

Tomi: “Niin paljon, ettd vieddan niille kasvatusta...”

Susanna: “Ja opetusta.”

Tomi: “Ja kdyttdmadn nditd mukavissa asiossa... Mutta jos meille
olisi tullut lapsi, niin ei siit tuu yhtddn mitaan. Meidan budjetti on,
vahan menee siind vihan korkeammaksi, ei muuta.”

Avioparin kertomuksesta huomataan, ettd tyon tekemisestda puuttuu heidan ta-
pauksessaan taloudellista hyvinvointia edistava funktio. Yhteiskunnan eriyttava
palvelujdrjestelma tuottaa sellaista todellisuutta esimerkin kehitysvammaisille
ihmisille, jonka puitteissa mahdollisuus toteuttaa haaveita on taloudellisista
olosuhteista johtuen erittdin huonot. Esimerkissa "resurssien” tai "budjetin” riit-
tdmattomyys estaa lapsihaaveiden lahtokohtaisen toteutumisen. Tallaiset puhe-
tavat voidaan tulkita yksildiden sisdistamiksi puhetavoiksi ja ajattelumalleiksi

itsestadn kyvyttomina lapsen elattdjina.

Ajattelutavan voidaan nahdd kumpuavan ensinnakin yhteiskunnan hegemoni-
sesta asiantuntijavallan, kuten ladkareiden tiedosta "connaissance”, joka subjek-
tivoi kehitysvammaiset ihmiset biologisesti kykenemattomiksi ja vastakohdiksi
kyvykkaille kansalaisille. Tata erityisyyden roolia ylldpidetdan palvelujarjestel-
man kaytanteissa ja myos kehitysvammaisten ihmisten oppimissa tavoissa nah-

da oma itsensa ja toimintansa mahdollisuus.
Vallan teknologioilla pyritddn normalisoimaan kehitysvammaisen ihmisen toi-

mintaa siten, etta se palvelisi mahdollisimman yhteiskunnallisen hallintamenta-

liteetin padmaaraa, eli jarjestelman toimivuutta sen ehdoilla. Yhteiskunnan pal-
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velujdrjestelmdn rakenteita ja vallan toimintaa niissa voidaan sanoa funktionaa-
liseksi. Moderni yhteiskunta on tulkittavissa foucault’laisittain vain mahdollise-
na sellaisena, jossa sitad ylldpitdvien toimintojen toistettavuus on nahtavissa yh-
teiskunnan sisddnrakennettuna ominaisuutena, ja sellaisina yksiléiden sisdistet-
tyind toimintatapoina, jotka tulevat esiin yksiloiden ja yhteiskunnallisten kay-

tdanteiden vuorovaikutussuhteessa. (Teittinen 2000, 40-41)

Tuula Varis avaa Foucault'n ndkoékulmaa ihmisruumiin poliittisesta hal-
tuunotosta johtaen ajatuksen “tarkkailla ja rankaista” -teoksen maaritelmaan
taman ihmisruumiin kohdentumisesta taloudelliseen hyvaksikayttoon, jossa se
nahdaan vallankdyton ja hallinnan kohteena pitkalti tuotantovoimana. (Varis
1989, 27) Jos yksilo ei osallistu tuotantovoimaksi, on hanta hallittava siten, etta
han tuottaisi mahdollisimman vahéan kuluja yhteiskunnalle. Hallintamentalitee-
tin tavoite voidaan aineiston esimerkin perusteella tulkita olevan taloudellisten

riskien ennakoinnin hallinta.

Vaestonhallinnan muodot ovat muuttuneet yhteiskunnan arvomaailman muu-
toksessa, mutta myds nykyisissa kdytannoista voidaan havaita kaikuja niin kut-
suttujen paria -luokan (pariah class), eli luokattomien hallinnasta. Seuraavan

kappaleen esimerkki jatkaa vield samasta aiheesta.

5.5 Oikeus syntya

Aineistossa esitetddn kertomus liittyen vammaisen lapsen syntymaan:

Juontaja: "Tuossa nahtiin (kuva tv-ruutuun syntyneesta lapsesta)
tosiaan Elli -enkelisi, tyttaresi, jonka laskit haudan lepoon reilu
viikko sitten lauantaina. Kerro, minkdlainen yhteinen matka teilla
oli Ellin kanssa?”

Riikka (&iti): "No meiddn matka oli tosi silmiad avaava monessakin
suhteessa... ettd aluksi oltiin miehen kanssa hyvin jarkyttyneita
siitd, miten Ellin diagnoosi meille ylipaataan kerrottiin... ettd se
oli... kuulosti kylla hyvin puolueelliselta. Ja kerrottiin oikeastaan
vaan kaikkea negatiivista tdhdn trisomiaan liittyen... ja meille
esimerkiksi heti kerrottiin mitd kaikkea tullaan evaamaan erilai-
sia hoitotoimenpiteita jos Elli syntyy: Jos Elli edes selviytyy odo-
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tusajasta tai synnytyksestd mika ei ollut itsestaanselvyys sekaan.
Mulle esimerkiksi sanottiin, ettd odotusajan seurantaa ei valtta-
matta tarvita ollenkaan neuvolassa tai ladkareissi, sektioon ei
lahdetd synnytyksessa ja esimerkiksi etta Ellid ei elvyteta tai voi-
da laittaa hengityskoneeseen pelkdstddan johtuen tasta kehitys-
vammasta.

Juontaja: "hmm. Kerrotko, mikd kehitysvamma Ellilla siis todet-
tiin”

Riikka (&iti): "Ellilla todettiin Edwardsin oireyhtyma eli trisomia-
18. Ja myohemmin sitten havaittiin, ettd Ellin sydamessa oli myos
vikaa. Ja siitdkin sitten meille kylla heti sanottiin, etta sita ei kan-
nata niinku edes alkaa tutkimaan, koska meiddn tytolla ei ole
elinennustetta.”

Juontaja: "Missa vaiheessa sulle selvisi se Ellin kehitysvamma?”

Riikka (aiti): "Eli meille selvisi ihan jo tossa ensimaisessa ultrassa,
mika tehtiin raskausviikolla 12. Siitd puhutaan nimelld niska-
poimu-ultra. Ja sielld ndhtiin niskapoimussa sellaista turvotusta ja
oli monta muutakin juttua, jotka viittasivat kromosomihairioon, ja
esimerkiksi kampurajalka nakyi ja jalkaterat ja kasivarret oli ou-
dossa asennossa... ja meille sillon jo vahan vihjailtiin, etta toden-
nakoisesti kyse on tdstd Trisomia -18:sta, mika sitten varmistui
lopulta lapsivesi-punktiossa raskausviikolla 15. Ennen tuota ras-
kausviikkoa 15 sitd lapsivesipunktiota ei voi tehdakaan, etta...”

Juontaja: “Ellille annettiin siis todella huono ennuste, mutta har-
kitsitko sa itse hetkedkadn aborttia?”

Riikka (&iti): "Ei harkittu, et ei se ollu meille mikdan vaihtoehto,
ettd toki oli aluksi jarkytys kuulla, ettd lapsi on kehitysvammai-
nen, ja varsinkin sitten ettd on kyse ndin vaikeasta kehitysvam-
masta. Tietenkin ditina toivoo, ettd oma lapsi on terve, eikd hanel-
1d ole mitdadn hataa tai nain.. ja miettii sitd, mikd on parasta télle
lapselle ja kuinka itse jaksaa ja ndin mutta. Ne on ehka ihan nor-
maaleja ajatuksia, mitad kukin tahansa miettisi aluksi ja mitd niin-
kun..”

Juontaja: "Ma kysyn sulta vield totanoinnnii Riikka, mitd sa opit
Ellilta?”

Riikka (&iti): "No Elli kylld opetti meille tosi paljon ja monelle
muullekin ihmiselle Ellin tarina on opettanut paljon. Lahinna nyt
se, ettd jokainen ihminen on arvokas ja jokaisella on oma eldman-
tehtdva eika se oo Kkiinni siitd, onko ihminen kehitysvammainen
tai kauan se elama kestda. Lyhytkin eldma voi olla hyva elama.
Enaa ei pida asioita niin itsestddnselvyytena. Ja sitten oppi myos
sen, ettd heikompien puolta taytyy pitdd ja Suomessa ei kehitys-
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vammaiset ole tasavertaisia. Aiemmin oli halunnut uskoa siihen,
ettd tadlla kaikki lapset hoidetaan yhta hyvin ja kaikki on samalla
viivalla, mutta ikdva kylla ndin ei ole.”

Ladkarintarkastukset ja neuvolapalvelut voidaan nahda sellaisiksi biovallan
kdytannoiksi, joissa operoitavalla tiedolla voidaan saavuttaa hallintamentalitee-

tin pddmaaria vaikuttamalla ihmisen kasityksiin vammaisuudesta.

Ladkarin tutkimus voidaan nahda biopoliittiseksi kdytdannoksi modernin yhteis-
kunnan hallinnassa. Tutkimuksessa objektivoitu yksilo tulee subjektiksi autori-
taariselle tiedolle, jolla legitimoidaan "epanormaaliin” sikiéon kohdistuvia tek-
niikoita. Ladkari yhteiskunnan auktoriteettina voi esittida tarvittavat operaatiot
tai myos esittdd operaatioiden tarpeettomuuden. Ndin han myds yllapitda toi-
menpiteilld ja valinnoillaan kasityksid normaalista ja hyvaksyttavastd ihmisyy-

desta.

Lyijynen kuvaa Millerin ja Rosen (1997, 120-121) ajatusten pohjalta asiantunti-
jan tuottaman tiedon merkitysta yksilon hallintaan. Sen merkitys on siing, etta
silld voidaan vaikuttaa yksiléiden valintoihin valitsemaan se, mika on kiistima-
tontd. Asiantuntijatiedolla siis muodostetaan yhteiskunnallisen hallinnan koh-

teita esimerkiksi hallintaohjelmien muodossa seka teknologioiden kehittelyssa.

Ladketieteellisella asiantuntijatiedolla maariteltyd, normaalin ulkopuolelle jaa-
vaa "epaihmistd” eivat kosketa samat moraaliset oikeudet ja velvollisuudet kuin
sitd, joka todetaan normaaliksi. Aineiston esimerkistd voidaan tulkita, ettd asi-
antuntijatiedolla pyrittiin vaikuttamaan vammaisen didin paatokseen tehda
abortti. Hinta pyydettiin epasuorasti suostumaan ennaltaehkiisevdaian toimen-
piteeseen, jolla ladketieteellisen tiedon subjektivoima "elinennusteeton” sikio

poistettaisiin didista.

Asiantuntijatiedolla, tdssa tapauksessa medikaalisella tiedolla on siis ominai-
suus vaikuttaa yksildiden elamanhallintaan. Asiantuntijatiedon keinoilla kansa-
laisia voidaan kannustaa toimimaan aktiivisesti niiden mallien pohjalta, mika on

objektiivisesti tutkitusti kiistamatonta tietoa. (Lyijynen 2007, 20; Vehmas 2005,
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200; Kerr & Shakespeare 2002; 122; ks. myds Miller & Rose 1997, 120-121)
Lapsen didin paatokseen on pyritty vaikuttamaan tuottamalla raja vammaisen
ja terveen valilla. Tdma raja on tdssa tapauksessa kuvailtu kertomalla operaati-
oista, joita ei tehda niissd tapauksissa, joissa ladketieteellisen tiedon valossa

lapsi ei ole normaali.

Esitetystd aineiston esimerkistd voidaan tulkita, ettd medikaalinen tieto jattaa
palvelukdytannoissa muut diskurssit varjoonsa. Talléin kehitysvammaisen lap-
sen syntyma tuottaa vanhemmille eettisen pulman: yksipuolinen, lddkarin sane-
lema "totuus” tuottaa vanhemmille kasityksen siitd, etta lahtokohtaisesti, kehi-
tysvammaisen lapsen hoito ei koskaan tule vastaamaan normaalin ihmisen hoi-
toa. Vanhempien ajatuksiin nousevat silloin kysymykset siitd, voiko yhteiskunta
taata tdlle lapselle ylipdatansa hyvaa elamaa? Minatekniikoilla subjektia pyri-

taan ohjaamaan ajatteluaan kohti hallintamentaliteetin tavoitetta.
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S POHDINTA

Tarkoituksenani tassa tutkimuksessa on ollut kuvailla palvelujarjestelman syr-
jivia kaytantoja kehitysvammaisten henkildiden kokemuksista kasin. Hypo-
teesini tdssa tutkimuksessa on ollut se, ettd vaikka suomalainen kehitysvamma-
politiikka on muuttunut siihen suuntaan, ettd kehitysvammaisten henkiléiden
osallisuutta ja oikeutta itseddan koskevaan paiatoksentekoon on pyritty vahvis-
tamaan, ei osallisuuden ja oikeuksien periaatteet toteudu edelleenkddn kehitys-
vammaisille suunnattujen palveluiden jarjestdmisen tavoissa ja palveluiden

kdytannoissa.

Olen lahestynyt tutkimusaihettani teoreettisessa osioissa purkamalla ensin yh-
teiskunnassa vallitsevia valtasuhteita ja ideologioita kehitysvammaisia henkil6i-
td koskevien kaytantojen taustalla. Talla teoreettisella jasentelylla olen pyrkinyt
avaamaan kehitysvammaisuuteen liittyvien valtasuhteiden ja ideologioiden
muodostumista. Tutkimuksessa on kasitelty varsinkin ladketieteen kehityksen
merkitystd modernin yhteiskunnan kategorisoivan hallinnan muotona. Tutki-
muksen teoreettisella jasentelylld olen pyrkinyt osoittamaan sen, kuinka hege-
moninen vammaisuusnakokulma on muodostunut, mutta myos sen, kuinka he-
gemonista vammaisuuden diskurssia vastaan on noussut poikkeavia ontologioi-
ta haastamaan vammaisuuden medikalisaation ndkokulmaa. Teoreettisessa
pohdinnassa esitetty tulokulma vammaisuuteen toimii siis myods argumenttina
oman tutkijanposition muodostumiselle vastadiskurssina hegemonisille vam-

maisnakokulmille.

Epistemologisessa mielessa tutkimuksessani kasiteltya teoriaosuutta voidaan
mieltdd matkaksi post-dualistiseen kadsitykseen kehitysvammaisuudesta. Olen
pyrkinyt perustelemaan kisittelemalldni teoreettisella osuudella vammaisuu-
den kasitteen moninaismerkityksellisyyden keskeiseksi lahtokohdaksi tutki-

mukseni ontologiseen seka epistemologisiin lahtokohtiin.

Michel Foucault'n yhteiskuntateoria ja hanen jasentdmansa metodologiset kasit-

teet ovat mielestani relevantti jatkumo tutkimukseni teoreettiselle pohdinnalle.
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Metodologisessa esityksessa olen kasitellyt foucault’laisittain tiedon ilmenemis-
td nykyisyyden historian kdytdanndissd, seka vallan polveutumista modernissa
yhteiskunnassa. Foucault'n metodologia toimii tutkimusvalineellisena konsep-
tiona, joka tarjoaa institutionaalisen syrjinnan tutkimukseen mielesténi relevan-
tin ndkokulman. Kehitysvammaisiin henkil6ihin kohdistuvat palvelujarjestel-
man syrjivat kdytannot ja kehitysvammaisten yksildiden hallinta ovat sidoksissa
modernissa yhteiskunnassa kehittyneen hegemonisen tiedon ja vallan tuotta-
miin ja yllapitdmiin vammaisuuden merkityssisaltoihin. Hegemonisen vallan ja
tiedon tuottamien ihmisyyden, normaalin ja ideaalin kansalaisuuden konseptiot
nakyvat yha kehitysvammaisiin ihmisiin kohdistuvissa jalkimodernin yhteis-

kunnan biopoliittisissa kdytannoissa.

Taman tutkimuksen aineiston analyysissa on kdytetty menetelmdna kuvailevaa
tapaustutkimusta. Palvelujarjestelman syrjivan luonteen paljastaminen kuvaile-
van tapaustutkimuksen avulla on toiminut mielestani hyvin yhteen tutkimuksen
teoreettisen pohdinnan, seka tutkimuksen emansipatorisen luonteen yhteydes-
sd. Tutkimuksessa analysoitavat tapaukset koostuvat kehitysvammaisten ihmis-
ten henkilokohtaisista kokemuksista liittyen palvelujarjestelman syrjivaan toi-
mintaan. Genealogisella metodologialla taas pyritaan kriittisen ja hiljaisen tie-
don esiintuomiseen. Mika olisi parempi tapa tutkia vaiettuja todellisuuksia kuin

lahestya niitd kehitysvammaisuuden kokemuksen tutkimuksen avulla?

Tapaustutkimukseni aineisto on suhteellisen suppea. Mielestani kayttdmani ai-
neisto oli kuitenkin riittdva tapaustutkimukselle, koska aineistosta valittyneen
kokemuksen avulla pystyin osoittamaan sen, ettd palvelujarjestelma tuottaa
syrjayttavia kokemuksia, ja ettei palveluiden jarjestimisen periaatteet mahdol-
lista vammaispoliittisten tavoitteiden toteutumista niissd madarin, mita sen ta-
voitteiksi on asetettu. Analyysilld pystyin osoittamaan sen, etta palvelujarjes-
telmdssa on sellaisia puutteita, joiden vuoksi ihmisoikeudellisista ldhtokohdista

tehtdavan vammaispolitiikan toteutuminen on ongelmallista toteutua.

Sekundaariaineistonani toimiva aineisto toimi kontribuutiona priméaariaineis-

ton tulkinnassa ja sen avulla pystyttiin nostamaan palvelujarjestelmassa tyos-
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kentelevien henkildéiden kokemuksia uusien poliittisten tavoitteiden toteutumi-

sen mahdollisuuksista.

Tutkimus oli mielestdni kohtuullisen onnistunut. Tutkimusongelmani lahesty-
minen kehitysvammaisten kokemusten kautta vastasi tutkimukselleni asetettu-
ja ennakkokasityksia ja tuki teoreettista lahtoasetelmaa, jonka ndkdokulmasta
vammaisuuden ontologista luonnetta tulee ldhestya yksilon ja yhteiskunnan ra-
kenteiden vuorovaikutussuhteena ja timdn kokemuksena. Keskeista tutkimuk-
seni onnistumiselle oli my0s se, ettd vammaisuuden merkityksen rakentumista
rinnastettiin kansalaisuuden ja kyvykkyyden konseptioiden rakentuneisiin
merkityssisaltoihin modernissa yhteiskunnassa. Ilman tdta pohdintaa ei palve-
lurakenteiden taustalla vallitsevia ideologioita ja niiden muodostumista olisi

voitu ymmartaa siind laajuudessa kuin ne on tassa tutkimuksessa esitetty.

Taman tutkimuksen analyysissa tulee esille palvelujarjestelman kehitysvam-
maisiin kohdistuva institutionaalinen syrjinta. Palveluiden jarjestdmisen tavois-
sa ja palveluiden kadytdnnoissa kehitysvammaisten tai heidan laheistensa aanta
ei oteta aina huomioon. Syrjinta osoittautuu rakenteelliseksi myos tydelamapal-
veluiden kohdalla. Juridis-normatiivinen jako erityisyyteen ja normaaliin tuot-
taa kehitysvammaisille henkiléille esimerkiksi kroonista kdyhyyttd, joka ilme-
nee aineistossa haaveettomuutena. Palvelujarjestelmén syrjiva luonne ilmenee
kehitysvammaiselle henkildille ulkopuolisuuden, osattomuuden ja itsemddrddmi-

sen menettimisen kokemuksina.

Tutkimukseni analyysi osoittaa, ettei palvelujarjestelman toiminnan periaatteet
ole edelleenkdan lahtokohdiltaan kehitysvammaisten yksildiden osallisuutta ja
ihmisoikeuksia tukevia. Kokemukset palvelukiytanndista paljastivat institutio-
naalisten toimintamallien ja kdytiantojen taustalla olevan hegemonisen tiedon ja
vallan, jotka rajaavat palveluiden kayttdjien toiminta-aluetta ja kehitysvam-
maisten yksiloiden itsemadradmisen mahdollisuuksia. Kehitysvammaisen pal-
velunkdyttdjan valta oman eldméansa ratkaisuihin nayttaytyi tutkimuksen ana-

lyysin perusteella alisteisena suhteessa jarjestelman muihin toimijoihin.
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6 YHTEENVETO

Medikaalisella tiedolla oikeutetaan yha kehitysvammaisten ihmisten hallinnan
muotoja, jotka sopivimmalla tavalla palvelevat hallintamentaliteetin paamaaraa
kussakin ajassa. Toimintatavat, jotka ajavat hallintamentaliteetin padmaaria
ovat loytaneet uusia vaylia ja keinoja saavuttaa niitd. Voidaan sanoa, etta hallin-
tamentaliteetti on jdrjestdytynyt uusliberalistisen eetoksen mukaiseen asetel-
maan kehitysvammadispositiossa. Disposition keskeinen merkitys liittyy sen
strategiseen toiminta-ajatukseen ratkaista sille keskeinen ongelma (Peltonen
2004). Kehitysvammaisuuden kontekstissa "vallan verkoston jarjestdytymisen
ongelma” voidaan kytkea taloudellisuuden maksimoinnin ja ihmisoikeusnako-
kulman sovittamisen strategiaan. Kysymys uudelleen organisoituvassa palvelu-
jarjestelman toiminnassa on siitd, kuinka kehitysvammaisille henkiléille tuotet-
tavat palvelut voitaisiin jarjestaa ja tuottaa niin, ettd ne olisivat mahdollisimman
kustannustehokkaita, mutta istuisivat kehitysvammapalveluiden rakennemuu-

toksen taustalla vaikuttavan ihmisoikeudellisen nakékulman periaatteisiin.

Kehitysvammaisten yksiléiden osallisuuden ja oikeuksien ndkokulma kansalli-
sessa vammaispolitiikassa voidaan tdman tutkimuksen perusteella toimivan yh-
teiskunnallisessa uusliberalistisessa eetoksessa keppihevosena julkisen sekto-
rin jarjestamien palveluiden uudistamiselle. Tama tutkimus osoittaa, etta ladke-
tiede on yha keskeinen vaestonhallinnan ja yksiloon kohdistuvien biopoliittis-
ten toimien oikeuttaja. Uusliberalistisessa eetoksessa operoiva palvelujarjes-
telma tarvitsee ladketiedettd kurinpitotekniikoiden mahdollistajana. Diagnos-
tilkkaa kdytetddn myds hallittavaan vaestdluokkaan kohdistettavien toimenpi-
teiden oikeuttajana, jotta esimerkiksi voittoa tavoittelevat sosiaali- ja terveys-
palveluiden tuottajat, tehokkuuden toimintaperiaatteineen voivat asettautua

sosiaali- ja terveysalan palvelusektorille.

Tekemani tutkimus on osaltaan vahvistanut ndkemysta siitd, ettd oikeudenmu-
kaisuuden periaatteet ja niiden vahvistamiseen tahtaavat politiikat eivat voi yh-
teiskunnassa toteutua, jos palvelujarjestelmdn kansalaisia eriyttavat palvelu-

mallit, paatoksenteko ja nditd ohjaavat normit perustuvat vain hegemoniseen,
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positivistiseen ihmiskasitykseen. Talloin normaalista pois maaritellyt, poikkea-
vat ihmiset joutuvat yha puristetuksi kategorisiin muotteihin, joka systemaatti-

sesti rajaa osan kansalaisista ulos yhteiskunnan toiminnoista.

Kehitysvammaisten henkildiden tasa-arvoa ajavien politiikkojen padmaarat
vaikuttavat lahtokohtaisesti ongelmalliselta toteutua yhteiskunnassa. Oikeu-
denmukaisuusperiaatteiden toteutuminen palveluiden kontekstissa vaikuttaisi
olevan mahdotonta toteuttaa, koska kehitysvammaiset henkilot lahtokohtaisesti
asetetaan normaalin ihmisen moraalisen arvon ulkopuolelle modernin institu-
tionaalisessa hallinnassa. Kehitysvammaisuus tuotetaan yha poikkeavuudeksi
vertaamalla sitd normaaliin, tutkittuun ihmisyyteen. (Teittinen, tulee) Diag-
nosoitu poikkeavuus toisaalta oikeuttaa yksilon lakisdateisten palveluiden pii-
riin, mutta yhtalailla poikkeavuuden tunnistamisella oikeutetaan palvelujarjes-
telma kohdistamaan hallintansa moraalisesti epatdydelliseen ’anti-ihmiseen’.
Kehitysvammadispositiossa epdihmisen toiminnan rajat eivdt piirry samanlai-
siksi kuin silld ihmiselld, joka mitataan kansalaiseksi. Hallinta on niin yksiléiden

yhteiskunnallista toimintaa rajoittavaa kuin itsemaaraamista rajoittavaa.

Teittisen ja Hokkasen (on tulossa) elamankertatutkimuksen pohjalta, jossa tut-
kittiin vammaisuuden ja yksindisyyden suhdetta, yksindisyyden kokemukset
eivat nousseet "eksplisiittisesti” tutkimuksen aineistoista esille, mutta sen sijaan
keskeinen yhdistdva teema tutkimuksessa mukana olevilla henkil6illa on ulko-
puolisuuden kokemus yhteiskunnan toiminnoista. Ulkopuolisuus konkretisoituu

alateemoissa, kuten:

- tyonteon vahyytena

- koyhyytena

- Taisteluna palvelujarjestelmaa vastaan ja (usein haviona)
- Ymmartamattomyytena ja

- Erilaisuutena
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Palvelukaytdnteilla ja diagnostiikalla yllapidetaan kehitysvammaisuuden merki-
tyksid. Hegemoninen diskurssi leimaa, stigmatisoi yksilon niin sisdltapdin kuin

ympadristostakin kasin. (ks. Goffman 1963; Bogdan & Taylor 1994, 209, 217).

Bogdan & Taylor (1994) ovat tutkineet kehitysvammaisuuden sosiaalista mer-
kitystd kahden yhdysvaltalaisen kehitysvammaiseksi diagnosoidun henkilén
kertomien elamantarinoiden avulla. Ndissd elamankerroissa tuli esille se, etta
tutkimukseen osallistuneet henkil6t kokivat poikkeavuutensa todellisen koke-
muksen syntyneen ladkarintutkimuksissa, sijoittamisessa ja pakkotoimenpiteis-
sd kuten muussakin laitosten ja sijoitusperheiden kaytanteissd, joissa heiddn
paatantivaltansa oman elamansa asioissa vietiin. Vuorovaikutuksen puute ym-
pariston kanssa seka ulkopuolisuus oman elamansa paatoksentekoon tuottivat
heille henkil6kohtaisia osattomuuden ja ymmartdmattomyyden kokemuksia
itsestdadn ja ymparoivastd maailmasta. Kun institutionaalisilla keinoilla maaritel-
laan kehitysvammaisuutta, ja rajataan yksilon yhteiskunnallisia toiminta-alueita
ja mahdollisuuksia, ylldpitdvat ndma rajanteot myos stereotyyppisia mielikuvia
ja kaytantoja kehitysvammaisuudesta kaikkialla sielld, mista siita puhutaan ja

missa kehitysvammaisuus on lasna.

Selvid yhteyksid edelld mainittujen tutkimusten havaintojen sekd oman tutki-
mukseni havaintojen valilla 16ytyy. On suuri vaaryys lahtékohtaisesti, etta ihmi-
set joutuvat yhteiskunnassa erityiseen asemaan diagnosoidun vamman vuoksi,
joka tuottaa selvasti pysyvda sosiaalista leimaantumista, eriarvoisuutta, ulko-
puolisuuden, toiseuden ja pahoinvoinnin tunnetta. Palveluiden jarjestamisen
periaatteita on kyseenalaistettava, koska osallisuuden nakékulma palvelujarjes-
telmassa ei selvastikaan toteudu. Siksi onkin pohdittava keinoja, jolla kehitys-
vammaisten henkildiden oikeuksia oman eldmansa paatoksentekoon voitaisiin

vahvistaa.

Vehmas ja Watson (2014) esittavat tarkean kysymyksen: jos yhteiskunnan ra-
kenteiden perustuksena oleva lainsdadadanto kyseenalaistetaan ja dualistiset jar-
jestelyt halutaan purkaa, mita silloin on tarjota tilalle? Vaikka yhteiskunnas-

samme elad yksiloitd, jotka karsivat yhteiskunnan normatiivisesta jaottelusta,
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elad yhteiskunnassa my0s niitd, jotka eivat selvidisi ilman paivittdista laaketie-
teellistd hoitoa, joihin diagnoosi oikeuttaa. Ladketieteen ja hyvinvointiteknolo-
gian mahdollistamat helpotukset ovat todellisia valttamattomyyksia osalle kehi-
tysvammaisten ihmisten elamaa. Realistista on sanoa, etteivat kaikki kehitys-
vammaiset henkil6t voisi osallistua yhteiskunnan toimintoihin, vaikka yhteis-
kunnalliset fyysiset esteet poistettaisiin ja normit purettaisiin. Normit ovat siis

myo0s turva, jotka takaavat palveluiden jarjestamisen.

Niiden palveluiden jarjestaminen, joita vammaiset ihmiset tarvitsevat, perustu-
vat poliittisen paatdksenteon ratkaisuihin. Vehmas ja Watson (2014) peraavat-
kin yhteiskunnan oikeudenmukaisuuden toteutumisen ja oikeudenmukaisuus-
periaatteiden uudelleenarviointia sekd vammaisuuteen liittyvien kysymysten

politisointia myo6s tutkimuksellisesti.

Jadkin poliitikkojen, tutkijoiden, palveluiden tyontekijoiden, kehitysvammaisten
ja kaiken sosiaalisen yhteison vastuulle kyseenalaistaa kehitysvammaisten ih-
misten kohtelua ja palvelujarjestelméan syrjayttavaa luonnetta. Kehitysvammais-
ten henkiléiden kohtelu on nostettava edelleen ihmisoikeuskysymykseksi aset-
tamalla vallitsevat epatasa-arvoiset kdytannot ja ne mahdollistavat ideologiset
arvot kyseenalaisiksi. Ihmisten vaarinkohtelut ja palvelujarjestelmédn epdkohdat
on tuotava julkiseen keskusteluun. Julkinen kyseenalaistaminen ja paljastami-
nen mahdollistaa parhaimmillaan uusien nakékulmien voimistumista ja demo-
kratian vahvistumista niin kdytannon toiminnan kautta kuin poliittisessa toi-

minnassakin (Teittinen, tulee; Habermas 1985).

Tama tutkimus on omalta osaltaan ollut poliittinen kannanotto syrjivaa institu-
tionaalista jarjestelmaa kohtaan: Se on paljastanut yhteiskunnallisten toimin-
tamallien ylldpitavan yha rakenteellista syrjdyttamista. Kehitysvammaisten ih-
misten osallisuutta ja oikeuksia omaan paatoksentekoon voidaan vahvistaa te-
kemalla tutkimuksellista poikkitieteellista yhteistyota eri tieteenalojen kanssa
oikeudenmukaisemman yhteiskunnan saavuttamiseksi ja nostamalla kritiikkia
monipuolisesti my0s julkiseen keskusteluun popularisoimalla tieteessa saavu-

tettavia tuloksia. Kehitysvammaisuuteen liittyvassa tutkimuksessa on tehtava
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ihmisoikeudellis-poliittisia kannanottoja, kyseenalaistettava vallitsevia raken-
teita seka kehitettava uusia malleja kehitysvammaisten henkildiden osallisuu-
den ja oikeuksien parantamiseksi. [Iman epakohtien paljastamista ja hegemoni-

sen tiedon kyseenalaistamisia on normaaliksi hyvaksyttyd mahdotonta muuttaa.
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