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Pro gradu -tutkielmassa tarkastellaan vammaisten ihmisten kokemuksia kohtaamisista sosiaali- ja
terveyspalvelujérjestelméassa. Teoreettisena viitekehyksend kéytetddn tunnustuksen teoriaa, ja
vammaisten ihmisten kokemuksia analysoidaan vélittamisen, oikeuksien kunnioittamisen ja sosiaa-
lisen arvostuksen ulottuvuuksilla. Tutkimusaineiston muodostaa Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkis-
toon tallennettu Vammaisena Suomessa 2013-2014 -eldmékerta-aineisto.

Tunnustuksen teoria osoittautui aineistoon nédhden erottelukykyiseksi teoriaksi ja se mahdollisti
Kirjoittajien kokemusten monipuolisen erittelyn. Tunnustuksen ulottuvuuksia tarkasteltiin seké
yksittdisten ihmisten ja heidan l&heistensd, ammattilaisten ja sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelmén
valilla ettd vammaisten ihmisten ryhman ja sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelman valilla. Tunnus-
tuksen ulottuvuuksina tarkasteltiin valittdmista, oikeuksien kunnioittamista ja sosiaalista arvostusta.

Valittamisen ulottuvuuden osalta tarkein tutkimustulos on, ettd vammaiset ihmiset ovat kokeneet
valittdmista Iahinn& omien luonnollisten yhteisojensa eli perheensd, sukulaistensa ja ystaviensé
taholta. Hyvinvointivaltion ammattilaisten osalta kirjoittajat ovat kokeneet enimmékseen valinpi-
tdmatonta suhtautumista. Toisaalta hyvinvointivaltion ammattilaiset ovat tarjonneet korjaavia ko-
kemuksia, jos l&heisten suhtautuminen on ollut valinpitdmatonta.

Oikeuksien kunnioittamisen ulottuvuuden osalta tarkein havainto on, ettd vammaiset ihmiset ovat
kokeneet voivansa itse vaikuttaa omaan eldmaansa koskeviin asioihin liittyen asumiseen, ty6hon,
opiskeluun ja perheeseen, mutta he ovat kokeneet myds vélineellistavaa ja esineellistavaa kohtelua
sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelmén ja hyvinvointivaltion ammattilaisten taholta. Kirjoittajat
arvostelevat erityisesti niitd sosiaaliturvan kaytantojé, joissa asiakasta kuunnellaan vain néennaises-
ti.

Sosiaalisen arvostuksen ulottuvuuden osalta keskeinen havainto on, ettd perhe, koulutus, ty6, har-
rastukset ja yhteiskunnallinen osallistuminen ovat tarkeitd sosiaalisen arvostuksen kannalta. Hyvin-
vointivaltion ammattilaisten on tarked nédhda asiakkaiden vahvuudet ja kehityspotentiaali, ja tukea
sitd kautta yhteiskunnallista osallistumista. Pahinta sosiaalisen arvostuksen puutetta on jadminen
tyon ja tyokyvyttdémyyden véliin niin, ettd on todellisuudessa tyokyvyton mutta ei ole oikeutettu
sairauspdivarahaan, kuntoutustukeen tai tyokyvyttomyyseldkkeeseen. Myos sosiaalietuuksien mata-
la taso vahent&a sosiaalisen arvostuksen kokemusta.
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teoria, vammaistutkimus, vammaisuus
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1. JOHDANTO

Sitkeita asenteita, minusta puhutaan kuin esineesta
Ponnistin, onnistin

Kanavan ja ystavia Ioysin

Parasta minulle perhe rakastava

Useita ystavia, onnellisia hetkia

Siis on tunteet minullakin, vikaisella.

N&in kirjoittaa vuosina 2013-2014 jarjestettyyn Vammaisena Suomessa -
elamékertakeruuseen osallistunut nuori nainen. Runosta valittyvat oman yrittamisen ja si-
sukkuuden merkitys, perheelta ja ystavilta saatavan rakkauden ja kunnioituksen merkitys
seké osallisuuden mahdollisuudet, mutta myos sitkedssa istuvat, esineellistavat ja mitatoi-
vét asenteet vammaisia ihmisid kohtaan. Runo tiivistdd monen muunkin samaan elaméker-
takeruuseen osallistuneen tuntemukset vammaisuudesta alisteisten suhteiden tilana, jossa
joutuu ikaan kuin lahtemaén aina takamatkalta. Kirjoittajat kuvaavat vammaisuutta epéit-
senéisyyden ja riippuvaisuuden tilana, joka maéarittd4 ihmista suhteessa yhteiskuntaan, so-

siaali- ja terveyspalvelujarjestelmaén ja sosiaaliturvaan.

Tarkastelen tdssa pro gradu -tutkielmassa edelld mainittuun eldmékertakeruuseen osallistu-
neiden vammaisten ihmisten kokemuksia. Vammaisten ihmisten ihmisoikeusjérjestd Kyn-
nys ry. ja Suomalaisen Kirjallisuuden Seura jarjestivat elamakertakeruun vuosina 2013-
2014. Aineistoni muodostuu niistd tahan elamékertakeruuseen lahetetyista kirjoituksista,
jotka on arkistoitu Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon. Luen aineistosta vammaisten
ihmisten kokemuksia kohtaamisista sosiaali- ja terveyspalveluissa. Tarkoitan kohtaamisilla
sosiaali- ja terveyspalveluissa seka kohtaamisia organisaatioiden byrokraattisten k&ytanto-
jen kanssa ettd kohtaamisia sosiaali- ja terveyspalveluissa tydskentelevien ammattilaisten

kanssa. Analysoin naita kokemuksia tunnustuksen teorian avulla.

Richard Wilkinson ja Kate Pickett (2011) esittavat teoksessa Tasa-arvo ja hyvinvointi psy-
kologiseen, sosiologiseen, la&ketieteelliseen ja evoluutioteoreettiseen tutkimukseen perus-

tuen mekanismeja, jotka altistavat ihmisié sosiaali- ja terveysongelmille tai painvastoin



edistavat ihmisten hyvinvointia. Heiddn teoriaansa siité, ett4 tasa-arvo tuottaa hyvinvointia,
pidet&én tieteellisesti kiistanalaisena mutta myos itsestdanselvyytend (esim. Hiilamo 2011,
Saunders 2010; ks. myds Isola 2014, 271). Varmasti tiedetdan kuitenkin, ettd syysta tai
toisesta alempi yhteiskunnallinen asema alistaa sosiaali- ja terveysongelmille ja niiden syi-
t& on etsittdva tuloeroista ja tuloerojen muokkaamista sosiaalisista suhteista. (Isola 2014,
272.) Kuten Hiilamo ym. (2011) toteavat, kdyhyys sairastuttaa. Rahan puute, mahdolli-
suuksien vaheneminen ja sosiaalisten suhteiden niukentuminen kasaavat huono-osaisuutta.
Mutta my6s kaantéen, sairastaminen ja vammaisuus kdyhdyttavat. Tydkyvyn menetys las-
kee tuloja ja samanaikaisesti terveydenhuollon maksut lisadvat menoja. Lisaksi osa sairais-
ta ja vammaisista ihmisisté putoaa tyeldman, kuntoutuksen ja elédketurvan valiin eik& saa
toistuvasta hakemisestaan huolimatta asiaansa etenemaan millaan tavalla. (Julkunen 2006,
236.)

Haarni (2006) esittelee laajasti vammaisten henkildiden olosuhteita ja asemaa Suomessa
tarjolla olevan tutkimus- ja selvitystiedon valossa ja toteaa yhteenvetonaan, ettd vammaiset
kansalaiset eivét ole kdytanndssa useinkaan yhdenvertaisessa asemassa muiden kansalais-
ten kanssa. Yhdenvertaisuuden edellytyksind voidaan pitdd myonteisid asenteita, palvelui-
ta, yhteiskunnan avoimuutta, saavutettavuutta ja esteettomyytta seka kuntoutusta. Tutki-
mustiedon pohjalta vammaisten henkildiden asemasta muodostuu kuitenkin kaksijakoinen
kuva: edistymistd esimerkiksi yhteiskunnan esteettomyydessé on tapahtunut, mutta yhden-
vertaisuus ei vield toteudu kaikilla elaméanalueilla tai kaikkien vammaisten henkilGiden
kohdalla riittavasti, vaan rajoitetusti ja vaihdellen. Vammainen henkild kohtaa edelleen
elaméssdan monenlaisia esteitd, jotka nayttavat vievan osan mahdollisuuksista ja tuottavan
syrjaytymistd. Vammaiset henkilot kohtaavat yhé& ennakkoluuloja ja kielteistd suhtautumis-
ta sekd vammattomien ihmisten ettd yhteiskunnan taholta. Keskeisia yhdenvertaisuuden
puutteita I6ytyy muun muassa koulutuksen, tyéllistymisen ja toimeentulon alueilta: koulu-
tus el jakaudu tasaisesti vaan vammaisten henkil6iden riski jadd4d matalammin koulutetuik-
si on suuri. My6s vammaisten tyoikéisten tyollistyminen on heikkoa, vaikka vammaisille
henkil@ille paremmin mukautetuissa ymparistdissd moni kykenisikin tyohon. Niukan pe-
rustoimeentulon vuoksi osa vammaisista henkil6ista eldd koyhyydessa pysyvasti. (Haarni
2006, 5.)



Axel Honneth (1995, 2007) kayttaa tunnustuksen kasitettd konstruoidessaan normatiivisia
kriteereitd hyvalle yhteiskunnalle. Honnethin mukaan itseluottamus, itsekunnioitus ja it-
searvostus muotoutuvat intersubjektiivisissa suhteissa ja vaikuttavat ihmisen identiteetin
muotoutumiseen. Muiden ihmisten osoittama rakkaus vaikuttaa olennaisella tavalla ihmi-
sen itseluottamukseen, muiden osoittama kunnioitus ihmisen itsekunnioitukseen ja muiden
osoittama arvostus itsearvostukseen (Honneth 1995, 92-131; Honneth 2007, 136-139; Tur-
tiainen 2012, 162-163). Tunnustamisen eri muodot ovat yhteydessé tunnustetun persoonan
personuuteen: rakastamme tai valitdmme ihmisista ainutkertaisina olentoina, kunnioitam-
me ihmisid autonomisina ja tiettyihin asioihin oikeutettuina ja arvostamme ihmisia heidan
erityislaatuisuutensa ja erityisten ominaisuuksiensa vuoksi. Tunnustuksen muodot ovat
yhteiskuntaa kohtaan muotoutuvan luottamuksen perusta. (Ikaheimo 2008; Turtiainen
2012, 163).

Kéaytéan tutkimukseni teoreettisena viitekehyksena tunnustuksen teoriaa ja olen nimennyt
tunnustusasenteet tassé tutkielmassa Turtiaista (2012) mukaillen vélittdmiseksi (care), oi-
keuksien kunnioittamiseksi (respect) ja sosiaaliseksi arvostukseksi (social esteem). Valit-
tdminen tunnustusasenteena on persoonan ja hénen eldmansé kokemista sinansa tai siséi-
sesti arvokkaaksi. Se on persoonan hyvinvoinnista tai onnellisuudesta vélittdmista hanen
itsensé vuoksi tai hanen kokemistaan ja kohtelemistaan paamaarana sinansa, ilman vali-
neellistdmistd. (Ikdheimo 2008, 22-23.) Turtiaisen (2012) mukaan valittdminen tunnustus-
asenteena tarkoittaa sitd, ettd viranomaiset valittavat asiakkaiden hyvinvoinnista. Oleellista
on, etté asiakkaista valitetdan ja huolehditaan heidan itsensa vuoksi, ei siksi etté heilla olisi
jotain erityisida ominaisuuksia. Thmisesta valittdminen ainutlaatuisena persoonana tarkoit-
taa, ettd otamme huomioon heidan toiveensa, pelkonsa, kiinnostuksen kohteensa ja niin
edelleen, mutta kuitenkin valitimme ihmisesta kokonaisuutena, emme sen takia mit4 eri-
tyispiirteita tai ominaisuuksia hanella on. Toisin sanoen, viranomaiset huolehtivat ihmisen
tarpeista koska he vélittavat heidan hyvinvoinnistaan, ei siksi millaisia ihmisia he ovat
(Turtiainen 2012, 169-170).

Oikeuksien kunnioittaminen on persoonan kokemista tai kohtelemista jarjellisena ja itse-
maardédmiseen kykenevana olentona. Kunnioittaminen on persoonan kohtelemista subjekti-
na, jonka ndkemyksid ja arvostelukykyé ei voida sivuuttaa toiminnassa, johon hén osallis-

tuu tai joka jollain tavoin koskee hanta. Itsemaard&dmiseen kykenevan persoonan kohtele-



minen yksinomaan erilaisten toimenpiteiden passiivisena kohteena tai hanen nakdkulmansa
sivuuttaminen hanta koskevassa toiminnassa on epdkunnioittavaa ja esineellistavaa toimin-
taa. (Ikédheimo 2008, 23.) Kunnioitus tunnustusasenteena tarkoittaa yhtaalta yksilon oi-
keuksien kunnioittamista riippumatta hénen yksil6llisista erityispiirteistadn ja siitd, missa
maarin han kykenee itsemadraamiseen. Toisaalta kunnioitus edellyttdd myos tietynlaisten,
yksilon erityispiirteistd kumpuavien (esimerkiksi ikaan tai kansalaisuuteen sidottujen) oi-
keuksien huomioimista (Ikdheimo 2003, 128-135; Turtiainen 2012, 172). Oikeuksien kun-
nioittamisen ajatusta ilmentavat konkreettisimmin useat YK:n julistukset ja yleissopimuk-
set, joista esimerkkind Vammaisten oikeuksien yleissopimus, jonka Suomi on allekirjoitta-

nut vuonna 2007.

Sosiaalinen arvostus tarkoittaa persoonan kokemista ja kohtelemista joihinkin toisten
kanssa jaettuihin hyviin pddmaariin positiivisesti kontribuoimaan kykenevana yhteistoi-
minnan kumppanina (Ikdheimo 2008, 23). Kyse on yhteisollisen toiminnan muotojen edis-
tdmisestd, niiden monimuotoistamisesta ja niihin osallistumisen edellytysten luomisesta
(emt., 26). Sosiaalinen arvostus liittyy siis siihen, ettd ihmiselld on sellaisia kykyja ja taito-
ja, joiden avulla he voivat olla hyédyksi muille ihmisille (Ikdheimo 2003, 132). Toisin sa-
noen, ihmisilla on usein esimerkiksi koulutuksensa ja osaamisensa perusteella tietoja ja
taitoja, joiden avulla he voivat antaa panoksensa yhteiskunnalle. Turtiainen (2012, 167)
korostaa, ettd Suomeen muuttaneiden pakolaisten kotoutumisen kannalta on tarkeéé, etta
viranomaiset tunnistavat ihmisten l&dhtémaassaan hankkiman osaamisen ja auttavat heité
hyodyntdmaédn osaamistaan uudessa maassa. llman tata apua tunnustus sosiaalisena arvos-
tuksena ei ole mahdollista. Oletan t&ssé tutkielmassa, ettd sama koskee aineistoni vammai-
sia ihmisié. On tarke&d, etté sosiaali- ja terveyspalvelujen ammattilaiset tunnistavat heidan
kykyns4, taitonsa ja osaamisensa, jotta he voivat hyodyntéé néité taitoja yhteiskunnassa

arvostettavilla tavoilla ja saada nain arvostusta yhteiskunnalta ja kanssaihmisilta.

Ajattelen, ettd tunnustuksen késite auttaa ymmartdmaan paitsi ihmisten keskindisten suh-
teiden, myds ihmisten ja sosiaali- ja terveyspalvelujérjestelman valisten suhteiden merki-
tystd oikeudenmukaisten ja epaoikeudenmukaisten kokemusten synnyssé. Kansalaisten
kohtaamiset hyvinvointi-instituutioiden kanssa ovat merkittavia. Ne synnyttavat vahvoja
tunteita, parhaimmillaan kiitollisuutta ja pahimmillaan vihaa ja epatoivoa. Myo6nteinen

kokemus hyvinvointi-instituutioiden kanssa luo yleistynyttd luottamusta ja auttaa ihmista



selviytymadn, kun taas huono kohtelu tuhoaa luottamusta (Metteri 2012, 323; Julkunen,
Niemi & Virkki 2004, 264-265).

Anna-Maria Isola (2014) kirjoittaa artikkelissaan Kdyhien tulkintoja sairauden ja tervey-
den sosiaalisista tekijoistd” siitd, minka tekijoiden koyhét tulkitsevat vaikuttavan sairauk-
siin, terveyteen ja hyvinvointiin. Isola kdyttaa aineistonaan 80 kdyhyyskirjoitusta, jotka
ldhetettiin Arkipaivan kokemuksia kdyhyydesta -kirjoituskilpailuun vuonna 2006 (Isola ym.
2007). Isolan mukaan taloudellinen niukkuus, terveydenhuoltopalvelujen saatavuus, hape-
an ja noyryytyksen tunteiden varittdmé sosiaalinen vertailu, hyvinvointia lisddvat koke-
mukset elaman mielekkyydesta ja hyvinvointia kapeuttavat tekijat vaikuttavat kbyhien
kokemusten perusteella koettuun terveyteen ja sairauteen (Isola 2014, 273). Ajattelen, etté
vammaisuus tuottaa samankaltaisia hépeén ja noyryytyksen kokemuksia kuin kdyhyyskin
ja pohdin, miss& méarin vammaisten ihmisten tuntema hépea ja vaikeudet arvostaa itsedan
voisivat liittya sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelmadmme rakenteistuneeseen vastavuoroi-
suuden, tasavertaisuuden ja kunnioituksen puutteeseen. Isolaa (emt.) mukaillen pohdin,
miten vammaisten kokemuksiin vaikuttavat rakenteistuneet tai jarjestelmén ominaisuuk-
siksi muuttuneet sosiaalisen vertailun mekanismit, joita ei voida palauttaa viranomaisyksi-
I6n ominaisuuksiksi. Pohdin tutkielmassani myés, miten tunnustukseen ja ilman tunnustus-
ta jaamiseen liittyvat huomiot voitaisi ottaa paremmin huomioon erityisesti vammaisten
ihmisten kohdalla, joille uhkaa kasautua vammaisuuden lisdksi muitakin terveysongelmia

ja joiden eldmé&é varjostaa lyhyt elinidn ennuste.

Seuraavassa luvussa esittelen vammaisuuden eri kasitteitd ja vammaistutkimuksen erilaisia
ldhestymistapoja. Kolmannessa luvussa tarkastelen tunnustuksen teoriaa ja muotoilen tee-
mat, joiden avulla aineiston analyysi tapahtuu. Tdman luvun lopussa asetan tutkimukseni
tutkimuskysymykset. Neljannessa luvussa kerron aineistosta ja sen analysoinnista. Analyy-
sin tuloksia esittelen luvuissa 5, 6 ja 7. Viimeisessa luvussa kokoan tutkimuksen annin ja

esitan johtopéatoksia.



2. TUTKIMUKSELLISIA LAHTOKOHTIA VAMMAISUUTEEN

2.1. Vammaisuuden maarittelyja ja tulkintoja

Sana ”vammaisuus” vakiintui Suomen Kieleen vasta 1970-luvulla. Minna Harjulan (1996)
mukaan Kyseessé olevaan ihmisjoukkoon kuuluvia nimitettiin 1900-luvun alussa esimer-
kiksi "aistiviallisiksi”, “abnormeiksi”, "viallisiksi”, ”vaivaisiksi” ja “invalideiksi”. Heidan
tunnusmerkkindén pidettiin erdénlaista rajatilaa: he eivat olleet sairaita eivatka terveita
vaan pysyvésti “vaillinaisia”, ”vioittuneita” ja ”puuttuvaisia” tavalla, joka sulki heidat ter-

veyden ja sairauden kategorioiden ulkopuolelle (Harjula 1996, 11).

Arkikielessa vammaisuuteen viittaava késite invalidi yleistyi 1930-luvun aikana. Invalidi
tarkoitti ei-voimakasta eli voimatonta, heikkoa tai tyokyvytontd. Lain mukaan invaliditeetti
tarkoitti tyGtapaturmasta aiheutunutta tyokyvyn ainaista menettamista tai sen vahentymisté.
Kokonaisinvaliditeetti-termia kaytettiin, kun vamma tuotti taydellisen tyokyvyttomyyden,
esimerkiksi kahden raajan vahingoittumisen tai sokeuden. Osittaisen tyokyvyn maarittele-
miseksi kéytettiin apuna invaliditeettiaste-ké&sitettd, jonka avulla luokiteltiin menetetyn
tyokyvyn osuus prosentteina. Lopullista tyokyvyn madritysta tehtdessa laki velvoitti otta-
maan huomioon myds asianomaisen henkilén ammatin, idn ja sukupuolen. Tapaturmava-
kuutukseen liittyvan kayton ohella invalidi-termille vakiintui erityismerkitys Suomen sisél-
lissodan jalkeen nimenomaan sodassa haavoittuneisiin tai sairastuneisiin viittaavana kasit-
teend, jolloin alettiin puhua sota- ja siviili-invalideista. ”Invalideiksi” voitiin 1930-luvun
arkikielessd nimittdd niitd, jotka aiemmin oli luokiteltu “raajarikkoisiksi”. Invalidi-sana
néhtiin yleensd mydnteisend, asiallisena ja “kultivoituneempana” ilmauksena kuin louk-
kaavaksi koettu raajarikko-kasite. Invalidi-kasite oli myos sisalloltdan laajempi, koska sii-
hen voitiin sisallyttaa erityyppisié tyokyvyttomyyttd aiheuttavia vikoja. (Harjula 1996,
170-174.)

Vammaisten henkil6iden asemaan yhteiskunnassa vaikuttaa vahvasti se, minkélaisen ih-
miskuvan ja yhteiskuntaké&sityksen kautta vammaisuus ja vammaiset henkil6t ymmaérretaan
(Haarni 2006, 11). Niin sanottu hyvantekevaisyysmalli on ollut perinteisin tapa tarkastella
vammaisuutta (ks. esim. Vehmas 2004). Tamén l&hestymistavan mukaan vammaiset ihmi-

set ymmarretdan séalin ja avun kohteiksi, jotka ovat kykeneméttomia itsendiseen elaméaan.
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Toinen tulkintatapa on la&ketieteellinen vammaisuuden selitysmalli. Se keskittyy edisté-
maan kuntoutusta ja maarittelee vammaisuuden toimintavajeiden kautta. Tah&an malliin
perustuu esimerkiksi WHO:n vammaisluokitus ICIDH (International Classification of Im-
pairments, Disabilities and Handicaps), jonka ensimmainen painos ilmestyi vuonna 1980.
Kolmas tulkintatapa on sosiaalinen vammaisuuden selitysmalli. Sen mukaan vammaisuus
on yhteiskunnan rakenteista johtuvaa vammaisten henkil6iden eriarvoistumista. Tahan
traditioon perustuvat esimerkiksi YK:n yleisohjeet. Moniulotteinen malli on neljas tapa
tarkastella vammaisuutta. Sita edustaa esimerkiksi sairauksien maarittelyn sijasta tervey-
den madrittelyyn keskittyvé standardi ICF (International Classification on Functioning,
Disability and Health). Maailman terveysjarjestd WHO hyvéksyi tdiman standardin vuonna
2001. ICF kuvaa vammaisuuden luonnetta usean ulottuvuuden avulla. N4it4 ovat 1. ruu-
miin tai aistien toiminnan tai rakenteen poikkeavuus, 2. niistd seuraava toiminnallinen
poikkeavuus, 3. toiminnallinen haitta tai rajoite, 4. osallistumisen rajoite, 5. ympariston
esteet ja 6. ympariston edistavat tekijat. Viides vammaisuuden tarkastelutapa on ihmisoi-
keusmalli, jonka mukaan padhuomio tulee kiinnittad vammaisten ihmisoikeuksiin ja niiden
toteutumiseen ja toteuttamiseen. (Haarni 2006, 11.) Vuoden 2006 joulukuussa hyvaksytty
ja toukokuussa 2008 voimaan astunut YK:n Vammaisten oikeuksien yleissopimus perustuu
tdhan lahtokohtaan.

Haarni (2006) tiivistad, ettd perinteisesti vammaistutkimus on ollut 1&aketieteellistd, psyko-
logista tai pedagogista tutkimusta, jossa vamma liittyy ihmisen fyysiseen tai kehitykselli-
seen yksilolliseen ongelmaan. Laaketieteellisen mallin ohella vammaisuuden yleisimpié
tulkintatapoja ovat téalla hetkelld sosiaalisen mallin eri muodot. Sosiaalinen vammaisuuden
selitysmalli kehittyi alun perin vammaisten aktivistien toimesta 1970-luvulta alkaen. Akti-
vistit vaativat sosiaalisten tekijoiden huomioimista biologisten sijasta pyrittdessa ymmar-
tdmaan vammaisuutta. Heiddn mukaansa vammaisuus on sosiaalinen ilmid, jota ei voi se-
littdd biomedikaalisilla syilld, vaan rakenteelliset ja kulttuuriset tekijat tekevat ihmisista
eriarvoisia eli toisin sanoen vammauttavat heitd. N&in ollen vammaisuus on sosiaalipoliit-

tinen kysymys, ei yksilllinen ongelma. (Haarni 2006, 11; Vehmas 2004.)

Vammaisuudesta on siis tarjolla useita kilpailevia maarittelyja ja tulkintoja, joita tuotetaan
my06s vammaistutkimuksen piirissa. Tarkastelen seuraavassa lyhyesti ensinnakin yksilollis-

tdvaa ndkokulmaa vammaisuuteen ja toiseksi sosiaalista ndkokulmaa vammaisuuteen. Lu-
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vun lopuksi méaérittelen tassa pro gradu -tutkielmassa kayttamani lahestymistavan tarkaste-

lemalla kokemuksellista ndk6kulmaa vammaisuuteen.

2.2. Yksilollistava nakdkulma vammaisuuteen

Léahes kaikissa paikoissa, kaikkina aikoina fyysisesti tai psyykkisesti tietylla tavalla poik-
keavat ihmiset ovat olleet alempiarvoisia muihin ndhden. Kulttuurisista eroista riippumatta
vammaisuuteen on kautta historian liitetty kulttuurinen elementti. Tall& tarkoitetaan sité,
ettd henkildn elimellinen vamma aiheutuu joko hanen itsensa tai hanen vanhempiensa tai
esivanhempiensa moraalisista rikkeistd. Talloin elimellinen vamma ja siihen mahdollisesti
liittyva sosiaalinen haitta ovat yksilon ansaitsemia seurauksia hénen tai hanen sukunsa te-
kemista moraalisista vaaryyksista. (Barnes ym. 1999, 17-18; Vehmas 2005, 111.)

Modernissa maailmankatsomuksessa vammaisuutta selitetddn moraalis-yliluonnollisten
selitystapojen sijaan yksilon fyysisella tai henkiselld vajavaisuudella, joille on selkeét bio-
logiset syyt. Vehmaksen (2005) mukaan tallainen medikalisoiva yksil6llinen vammaisuu-
den selittdminen juurtui lansimaihin 1900-luvun alkuun mennessa. Huomio kiinnitettiin
ruumiillisiin virheisiin ja poikkeavuuksiin seka niiden aiheuttamiin toiminnallisiin rajoi-
tuksiin (Vehmas 2005, 111). Normaalista ja toivottavasta toimintakyvysta onkin muodos-
tunut yleinen kriteeri vammaisuudelle. Kun yksilon toimintakyky poikkesi milla tahansa
tavalla normaalista, hanesté tuli osa vammaista ihmisvahemmist6d. ”Vammaisia” ihmisia
yhdistavén piirteen katsottiin olevan heidan toiminnallinen kyvyttdmyytensa selvité arki-
elaméan toiminnoista, joka ilmeni eri tavalla riippuen heidéan elimellisen vammansa luon-
teesta. Téallaisen luokittelun perusteella vammaisuudesta tuli ndiden ihmisten méaarittava
piirre. Lisdksi vammaisuuteen sisallytettiin sellaisia arvolatautuneita ominaisuuksia kuten
riippuvuus, kykenemattomyys, uhrius ja traagisuus. Vammaisuus oli vammaisten ihmisten
henkilokohtainen tragedia, jonka ei-toivottuja vaikutuksia terveydenhuollon ammattilaisten
tuli pyrki& lievittdmaéan tai poistamaan l&dhinna parantavilla tai kuntouttavilla toimenpiteil-
l4. (Barnes ym. 1999, 21-22; Vehmas 2005, 112.) Tarkeimmaén asiantuntemuksen ja osaa-
misen on tassé tehtévassa ajateltu kuuluvan laékareille, mutta enenevasséd méarin myos
muille terveydenhuollon ammattilaisille, psykologeille ja opettajille. Minna Harjula (1996,

202-205) kuvaa, kuinka jo 1900-luvun vaihteessa korkeasti koulutetut ladketieteen ja pe-
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dagogiikan asiantuntijat muokkasivat keskustelua vammaisuudesta. Antti Teittisen (2000,
163) mukaan laéketiede, psykologia ja erityispedagogiikka ovat olleet hierarkkisessa suh-
teessa keskendan niin, etté ladketiede on ollut jarjestyksessé ylimpéna. Kuitenkin myds
psykologia, erityispedagogiikka, sosiaalipolitiikka ja sosiaalityo ovat tutkimuksena ja sii-
hen nojanneena ammatillisena toimintana vaikuttaneet kukin merkittavésti vammaisuuteen

eri aikoina kohdistettuihin toimenpiteisiin (Kréger 2002, 4).

Ammatilliset k&ytannot seka niiden taustalla olevat viralliset dokumentit, erityisesti jo
mainittu ICF jonka ensimmainen versio julkaistiin vuonna 1985, pohjautuvat biologis-
laéketieteellisiin madritelmiin normaaliudesta (Oliver & Barnes 1998, 15). Koska vammai-
suudessa on kyseisen maarittelyn mukaan kysymys biomedikaalisesta ongelmasta ihmisen
ruumiissa, vammaiset ihmiset on asetettu riippuvuussuhteeseen terveydenhuollon henkil6-
kuntaan nédhden. Vehmas (2005, 113) tulkitseekin, etta yksilollisen vammaisajattelun on
vaitetty tekevan vammaisista passiivisia olentoja, jotka eivat voi ja kykene puhumaan
omasta puolestaan. Kaiken kaikkiaan luokittelun laaketieteellis-yksilllinen ajattelu jattaa
huomiotta vammaisuuden kokemukseen liittyvat sosiaaliset ja materiaaliset tekijat, jotka
viime kéddessa ovat hyvin merkittdvid vammaisten ihmisten elaman muotoutumisessa (Bar-
nes ym. 1999, 21, 25-27).

Nykyinen versio ICF-luokittelusta vuodelta 2001 on ottanut etéisyyttéd edellisen version
biomedikaaliseen selitystapaan, jossa vammaisuus palautui yksilon elimelliseen vammaan
ja epdnormaaliuteen. ICF-luokittelu nojaa “biopsykososiaaliseen” ajatteluun, jossa otetaan
huomioon yksilon terveydentilaan vaikuttavat biologiset, yksilopsykologiset ja yhteiskun-
nalliset tekijat. ICF on kuitenkin pysynyt yksityiskohtaisena luokitteluna eri tautien ja
vammojen seurauksista, jolloin se on edelleen painotukseltaan ladketieteellinen. Sen edis-
tysaskeleita suhteessa edelliseen luokitteluun on pidetty ndenndisind ja sen on véitetty pita-
van ylla perinteisia yksilokeskeisia oletuksia vammaisuuden syistd ja olemuksesta. (Veh-
mas 2005, 113-115.) Myos Kroger (2002, 5) toteaa, ettd pyrkimyksessaan kattaa kaikKki
vammaisuuteen liittyvéat fysiologiset, psykologiset ja sosiaaliset tekijat ICF on mammutti-
mainen luettelo, jonka kaytdntéon soveltaminen on haasteellista ja todennédkaisesti vain

vahvistaa “vammaisuuden asiantuntijoiden” roolia vammaisuuden maarittelyissa.
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2.3. Sosiaalinen nakékulma vammaisuuteen

Sosiaalisessa ldhestymistavassa vammaisuuteen ei valttamatta kielletd elimellisten vammo-
jen merkitystd, mutta tarkastelun painopiste on niissd sosiaalisissa tekijoissa, jotka vaikeut-
tavat vammaisten ihmisten elamaa ja heidan osallistumistaan yhteisolliseen elamaan. On-
gelma on yhteiskunnassa, ei yksilossé itsessdaan. (Barnes ym. 1999.) Sosiaalisen vammais-
tutkimuksen juuret ovat vammaisten ihmisten poliittisessa aktivoitumisessa 1960- ja 1970-
luvuilla. Vammaiset ihmiset vaativat itselleen itsendisyytté ja autonomiaa, jonka esimer-
kiksi laitosasuminen oli heilta vienyt, ja halusivat kdantdd huomion laéketieteellisesta mal-
asumisen liike (Independent Living Movement) sai vaikutteita tuon ajan kansalaisoikeus-
liikkeeltd sek& mustien taistelusta rasismia vastaan. Liikkeen painopisteessé oli ajatus, etta
vammaisten ihmisten ongelmia yhteisdssé toimimisessa voitiin véhentaa olennaisesti esi-
merkiksi purkamalla arkkitehtuurisia ja ymparistollisid esteitd seka muuttamalla ihmisten
asenteita. Vammaisuuteen liittyvien rajoitusten syyna eivét ole ensisijaisesti vammaisten
ihmisten biologiset ominaisuudet vaan ymparisto, joka ei huomioi eika kunnioita vammais-
ten ihmisten tarpeita. Yhteiskunnalliset jarjestelyt perustuvat arvoille, odotuksille ja ole-
tuksille ruumiillisista ja henkisista ominaisuuksista, joita ihmisilla tulisi olla, jotta he olisi-
vat kykenevia toimimaan yhteisdssa. Esimerkiksi pyoratuolia kdyttavan ihmisen liikkumi-
nen paikasta toiseen on sujuvaa tai vaivalloista sosiaalisten jérjestelyiden, ei ”luonnon lain”

takia. (Vehmas 2005, 109-110.)

Brittildisen vammaistutkimuksen ehké& tunnetuin edustaja on paljon yksil6llisen ja sosiaali-
sen lahestymistavan eroista kirjoittanut Michael Oliver (Kréger 2002, 2). Oliverin (1996,
33-41) mukaan fyysisia ja elimellisia vammoja ja esimerkiksi niihin liittyvaa kipua ei pida
kiistad, mutta paddhuomio pitaé kiinnittd niihin sosiaalisiin tekijoihin, jotka vaikeuttavat
vammaisten ihmisten eldaméa ja osallistumista. Britanniassa vammaisuutta I&hestyttiinkin
ensisijaisesti sosiaalisen mallin kautta, kun taas Pohjois-Amerikassa kehitettiin vahemmis-
toryhmaéajattelulle perustuvaa ndkdkulmaa. Vahemmistéryhmaajattelussa vammaisuutta ja
siihen liittyvia rajoituksia selitetd&n yhteiskuntapoliittisista jarjestelyista ja valinnoista ai-
heutuvana ilmion&: ymparisto ei ota huomioon valtavdestosta poikkeavien ihmisryhmien
tarpeita, ja seurauksena on vammaisten samoin kuin muiden vdhemmistéryhmien syrjinté
ja huono sosiaalinen asema. (Goodley 2011, 12-14; Vehmas 2005, 110.)
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Sosiaalinen vammaistutkimus on 1970- ja 1980-luvuilla l1ahinnd Yhdysvalloissa ja Englan-
nissa syntynyt monitieteinen oppiala ja akateeminen oppiaine. Se on saanut alkunsa pitkalti
vammaisten ihmisten poliittisesta aktivoitumisesta seka kyllastymisesta perinteisiin tieteel-
lisiin selitysmalleihin vammaisuuden luonteesta. Sosiaalisen vammaistutkimuksen lahto-
kohta on vammaisuuden ymmartdminen sosiaalisena, poliittisena ja kulttuurisena ilmioné.
Olennaista ei ole keskittyd “korjaamaan” yksilditd vaan yhteiskuntia, jotka eivét ota huo-
mioon niiden kaikkien jasenten tarpeita tasapuolisesti. Inmisten fyysisia ja psyykkisia eroja
ei kielletd, mutta korostetaan niiden siséllon ja merkityksen rakentuvan sosiaalisesti.
Vammaisuus ei ole ilmid, johon liittyy vaistamaétta yleismaailmallisesti tunnistettavia piir-
teitd ja joka yhdistad ihmisia riippumatta heidan elinymparistostain, vaan vammaisuuden
merkitys muotoutuu aina tietyssé sosiaalisessa ja kulttuurisessa kontekstissa. Sosiaalisen
vammaistutkimuksen teoreettisina malleina voidaan mainita ainakin materialistinen, sosi-

aalikonstruktionistinen ja postmoderni selitysmalli. (Vehmas 2005, 115-142.)

Sosiaalinen vammaistutkimus tuli Pohjoismaihin USA:n ja Britannian jalkeen, Suomeen
enenevassa méaarin 1990-luvulla, jolloin julkaistujen tutkimusten maéara lisdéntyi selvasti.
Kiinnostus sosiaalista vammaistutkimusta kohtaan on lisdantynyt myos tdmén jélkeen, ja
ensimmadinen yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen professuuri perustettiin Helsin-

gin yliopistoon vuonna 2013. (Saloviita 2013.)

Monet tutkijat (esim. Shakespeare 2004; Corker 1999) ovat kritisoineet vammaisuuden
sosiaalista mallia samoista l&htokohdista kuin yksilokeskeistd medikaalista malliakin. On-
gelmana molemmissa malleissa on, ettd ne pyrkivét selittdméén vammaisuutta hyvin ylei-
sellé tasolla ja jattavat timan vuoksi huomiotta tarkeitd ulottuvuuksia vammaisten ihmisten
elaméssd. Suomalaisista vammaistutkijoista esimerkiksi Marjo-Riitta Reinikainen (2007)
on kirjoittanut vammaisuuden yhteiskunnalliseen malliin kohdistuneesta kritiikista tutki-
muksessaan, joka kasittelee vammaisuuden sukupuolittuneita diskursseja. Vehmas (2005)
tiivistad kritiikin kolmeen nédkokulmaan. Ensinnékin, sosiaalinen malli sivuuttaa ja vaaris-
telee elimellisten vammojen merkitystd vammaisten ihmisten eldméssa. Toiseksi, malli
puolustaa epdrealistista ja yksinkertaistettua kahtiajakoa elimellisen vamman ja vammai-
suuden sosiaalisen ilmion vélill4 eik& ota huomioon biologisten, psykologisten, kulttuuris-
ten ja sosiaalipoliittisten tekijoiden monimutkaista yhteen nivoutumista, josta vammaisuus

kuitenkin viime k&dessd muodostuu. Ja kolmanneksi, sosiaalinen malli hyvaksyy liian kri-
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titkittomasti jaottelun vammaisten ja vammattomien ihmisten valilla seké edellyttdd vam-
maisen ihmisen omaksuvan ensisijaisesti vammaisen identiteetin, vaikka monet heisté ha-
luaisivatkin muodostaa identiteettinsd lahinnd muiden tekijéiden perusteella. (Vehmas
2005, 142.)

2.4. Kokemuksellinen ndkdkulma vammaisuuteen

Teppo Kroger (2002; 2015) erottaa toisistaan vammaistutkimuksen perusorientaatioina
akateemisen, professionaalisen ja kokemuksellisen nakékulman. Akateemisen nakokulman
mukaan tutkimuksen ensisijainen tavoite on edistdd oman tieteenalan kehitysta. Vammai-
suuden tutkimuksessa sovelletaan kullakin tieteenalalla vallitsevia yleisid ndkokulmia ja
menetelmid. Lisaksi tutkimalla vammaisuutta voidaan tuottaa jotain uutta omalle tieteen-
alalle. Professionaalisessa ndkdkulmassa keskeista on tutkimustulosten hyddyntaminen.
Professionaalisesti suuntautuneen vammaistutkimuksen tavoitteena on rakentaa tutkimuk-
sen avulla tieteellinen tietoperusta ammatilliselle toiminnalle, johon nojaten eri alojen am-
mattilaiset voivat suunnitella ja toteuttaa vammaisuuteen kohdistuvia toimenpiteitd. Myds
sosiaalipolitiikan ja sosiaalitydn tutkimus on tuottanut tietoa vammaisuuden hallinnoinnille

palvelujarjestelman puitteissa. (Kroger 2002, 1-5; 2015.)

Kokemuksellinen ndkdkulma vammaisuuteen on osa vammaisuuden sosiaalista selitysmal-
lia. Krogerin mukaan kokemuksellinen ndkdkulma vammaisuuteen painottaa sité, etta
vammaistutkimuksen padmadrand on nostaa esiin vammaisten ihmisten kokemukset tutki-
muksen avulla ja antaa heille aani tutkimuskeskustelussa. Esimerkiksi kokemuksellisen
vammaistutkimuksen pioneeriksikin mainittu Jenny Morris (2001) on nostanut tutkimuk-
sissaan esille muiden ihmisten sosiaalisten asenteiden merkitysta vammaisten ihmisten
itsearvostukselle. Morrisin (1991) mukaan vammaistutkimuksen tehtdvd on nimenomaan
aanen antaminen vammaisten ihmisten kokemuksille, tarpeille, vaatimuksille ja toiveille.
Kokemuksellisen ndkékulman vahvuus onkin sen voimakas eettisyys eli sitoutuminen
vammaisten ihmisten aseman parantamiseen. Kokemuksellinen tutkimus ammentaa meto-
dologisesti etenkin feministisen tutkimuksen subjektiivisille kokemuksille antamasta mer-
kityksestd seka laadullisesta tutkimuksesta. (Kréger 2015 & 2002, 6-8; Hyvonen 2010;
Morris 2001 & 1991.)
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Antti Teittisen (2006, 6) mukaan tutkimuksen voi jakaa vammaisiin henkildihin kohdistu-
vaan vammaistutkimukseen ja vammaisuuteen ilmiona kohdistuvaan vammaisuuden tut-
kimukseen. Vammaistutkimus ja vammaisuuden tutkimus eivat ole toisensa poissulkevia
tai kesken&an ristiriidassa, mutta ne on tarke erottaa toisistaan. Lisaksi Teittinen erottaa
tutkimuksessa kolme osa-aluetta: selvitystyyppisen tutkimuksen, yliopistollisen tutkimuk-
sen ja vammaisten henkiltiden itsensd tekeman kokemuksellisen tutkimuksen (emt. 30-
32). Kroger (2002, 9) sen sijaan painottaa, ettd vammaisuutta voivat tutkia muutkin kuin
vammaiset ihmiset. Kuitenkin vammaisten ihmisten roolin merkittdva kasvattaminen tut-
kimusprosessin kaikissa vaiheissa olisi tarked& samoin kuin vammaisuuden itse kokenei-

den ihmisten tekeméan vammaistutkimuksen tukeminen.

Tassa pro gradu-tutkielmassa luen aineistostani vammaisten ihmisten omia kokemuksia
vammaisuudesta ja elamastd vammaisena. N&in ollen tutkimukseni sijoittuu vammaisuu-
den sosiaalisen selitysmallin alueelle ja edustaa kokemuksellista nakdkulmaa vammaisuu-
teen. Kuten Haarni (2006, 11) kirjoittaa, vammaisuuden subjektiivisten, kokemuksellisten
ulottuvuuksien tutkiminen soveltaa omalta osaltaan vammaisuuden sosiaalista tulkintaa ja
antaa huomattavasti lisaa tietoa vammaisten olosuhteista ja asemasta. Tarkastelen myos
sitd, miten ja miten vahvasti medikaalis-yksil6llinen vammaisuuden selitysmalli on lasna
Kirjoittajien kertomuksissa: jokainen aineistoni Kirjoittaja kuvaa jossakin kohtaa kirjoitus-
taan millainen vamma hénell& on, miten se oireilee, millaisia diagnooseja on tehty ja miten
vamma vaikuttaa jokapaivéiseen eldmaén. Tarkennan huomioni erityisesti siihen, miten
aineistoni vammaiset ihmiset kertovat kokemuksistaan kohtaamisista sosiaali- ja terveys-
palvelujarjestelmassa. Kokemukselliseen nakokulmaan vammaisuuteen kuuluukin olennai-
sena osana kriittisyys ja pyrkimys muuttaa erityisesti vammaisuuteen kohdistuvaa amma-
tillista toimintaa ja palvelujarjestelma, joiden on nahty lisddvan riippuvuutta ja vahenta-
van vammaisten ihmisten mahdollisuuksia maaraté itse omasta arkielaméstaan (Kroger
2015).
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3. TUNNUSTUKSEN TEORIA TEOREETTISENA VIITEKEHYKSENA

3.1. Tunnustuksen teoria

Tutkimukseni teoreettinen viitekehys paikantuu tunnustuksen teoriaan. Tunnustuksen teo-
rian térkein kehittelija on Axel Honneth, joka on Frankfurtin koulukunnan Kriittisen teorian
keskeinen nykyedustaja. Han esitteli tunnustuksen teorian keskeiset ajatukset teoksessaan
Kampf um Anerkennung - Zur moralischen Grammatik sozialer Konflikte (1992). Muita
tarkeitd tunnustuksen teorian kehittdjia ovat Charles Taylor ja Nancy Fraser, Suomessa
Heikki Ikdaheimo ja Arto Laitinen, jotka ovat myos kansainvalisesti merkittavia tunnustuk-
sen teorian tutkijoita. Merkittavin historiallinen filosofi tunnustuksen teorian taustalla on
G.W.F. Hegel, joka esitteli tunnustuksen peruslogiikan tunnetussa herran ja rengin dialek-

tilkkassaan Phanomenologie des Geistes (1807).

Englannin kielen sana recognition viittaa seké tunnustamiseen etté tunnistamiseen, ja nama
molemmat merkitykset ovat keskeisia tunnustuksen teorialle. Tunnustuksen teorian keski-
0sséd on ensinnékin toisen ihmisen tunnistaminen autonomiseksi, itseméaardamiseen kyke-
nevaksi toimijaksi. Ja toiseksi, tunnistamisen liséksi toinen ihminen myos tunnustetaan
itsemaaraamiseen kykenevaksi siind mielessa, etta tahan hanen kykyynsa suhtaudutaan
myonteisesti ja itsed eettisesti velvoittavaksi. Toisin sanoen, minun eettinen velvollisuuteni
on kohdella toista ihmista itsemadraamiseen kykenevana. Tama on tunnustuksen teorian
normatiivinen ulottuvuus. (Ikdheimo 2008; Niemi 2015.) Tunnistamisen ja normatiivisen
tunnustamisen logiikka lapaisee tunnustuksen teorian kokonaisuudessaan. Se siis koskee
itsemaaraamisen liséaksi myds muita yksilon tai ryhman identiteetin kannalta olennaisia
ominaisuuksia ja niihin liittyvia oikeuksia. Tunnustuksen vaatimus on todellisen el&man
tunnustuksen kamppailuissa liittynyt marginaaliryhmien (naiset, vammaiset, etniset va-
hemmistot, seksuaalivahemmistot jne.) kadymiin taisteluihin omasta asemastaan ja oikeuk-

sistaan.

Tutkimuskirjallisuudessa korostetaan tunnustuksen teorian normatiivisen puolen liséksi
myas teorian psykologista merkitystd. Keskeinen ajatus on, ettd ihmisen identitetti riippuu
olennaisella tavalla muiden ihmisten ja koko yhteiskunnan hanelle antamasta palautteesta.

Ihmisten on vaikea kokea itsensd ja oma toimintansa arvokkaana, jos he eivét saa oikean-
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laista tunnustusta eli jos muut ihmiset suhtautuvat heihin yksipuolisesti ja negatiivisesti tai
jos yhteiskunnan arvot ja normit heijastavat vastaavaa suhtautumistapaa. Muilta ihmisilta
ja yhteiskunnalta saatavan tunnustuksen puute (misrecognition) estaa ihmista rakentamasta
myonteistd suhdetta itseensa. On esimerkiksi osoitettu, ettd rasismin ja kolonialismin uhrit
ovat karsineet psykologisesti siité, ettd heita on kohdeltu alempiarvoisina. Tunnustus on
nain ollen elintarked psykologinen tarve. (Iser 2013; Taylor 1992.)

Tunnustuksen teoriaa on pidetty erityisen sopivana teoreettisena lahtokohtana kuvaamaan
sosiaalisen ja poliittisen vastarinnan psykologisia mekanismeja tilanteessa, joissa jokin
syrjitty vahemmisto taistelee oikeuksiensa puolesta. Etniset ja uskonnolliset vahemmistot,
seksuaalivdhemmistot, vammaiset ja niin edelleen taistelevat ensisijaisesti saadakseen vah-
vistusta ryhmékohtaiselle identiteetilleen, ja tdmé kietoutuu voimakkaasti kysymykseen
eron politiikasta (politics of difference) tai identiteettipolitiikasta (identity politics). Ndiden
poliittisten liikkeiden tarkasteleminen tunnustuksen teorian nakdkulmasta korostaa moraa-
lin ja oikeudenmukaisuuden relationaalista luonnetta. Oikeudenmukaisuudessa ei ole ensi-
sijaisesti kysymys materiaalisista seikoista, vaan ihmisryhmien asemasta yhteiskunnassa
suhteessa toisiinsa. (Iser 2013; Young 1990.)

Tunnustuksen teoriaa on Kritisoitu erityisesti kahdesta ndkékulmasta. Ensinnékin, koros-
taako tunnustuksen teoria liikaakin identiteetin sosiaalisen ja poliittisen hyvaksymisen
merkitysta materiaalisen uudelleenjaon kysymysten kustannuksella. Esimerkiksi Nancy
Fraser (2003) on argumentoinut, ettd vain tunnustus ja materiaalinen uudellenjako yhdessa
mahdollistavat uudenlaisen oikeudenmukaisuuden toteutumisen siten, etta yhtélédinen mah-
dollisuus osallistua julkiseen elamé&an mahdollistuu. Materiaalinen uudelleenjako on taman
ideaalin toteutumisen objektiivinen ehto ja tunnustus puolestaan sen intersubjektiivinen
ehto. (Fraser 2003, 36.) Honneth on vastannut kritiikkiin tarkentamalla, ettd kansalaisten
yhtélaiset oikeudet voivat kdytannossa toteutua vain, jos oikeudenmukaisuus toteutuu

myds materiaalisen uudelleenjaon nékokulmasta (Iser 2013; Honneth 2003).

Tunnustuksen teoriaa on toisaalta kritisoitu myos siitd, ettei se ota riittdvasti huomioon
vallan problematiikkaa ja ett& se itse edustaa omanlaistaan ideologista vallankaytt6a. Kar-
simmeko enemman tunnustuksen puutteesta vai siitd, ettd meidéat kahlitaan tiettyyn sosiaa-
lisesti vaadittuun tunnustuksen malliin? Ensinnakin, sotkeeko kamppailu tunnustuksesta

meidat vain syvemmalle riippuvuuteen tunnustusta omista lahtékohdistaan ehdollisesti
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tarjoavista valtarakenteista, jotka kuitenkin ja&vat havaitsematta ja kyseenalaistamatta? Ja
toiseksi, sisaltddko tunnustuksen teoria sellaisen ajatuksen pysyvastd, tarkasti rajatusta
identiteetistd, joka meidén pitdisi itse asiassa hylatd ’pahana vallankdyttond” ja painottaa
ennemmin identiteetin lapi eldman jatkuvaa muotoutumista ja muuttumista? (Iser 2013;
Foucault 1982, 781.)

3.2. Tunnustuksen teorian relevanssi sosiaalitydssa

Heikki Ikdaheimo on kirjoittanut jo vuonna 2008 Axel Honnethiin nojautuen sosiaalitydnte-
kijan ja asiakkaan valisesté persoonien valisesta tunnustussuhteesta, jossa kiteytyy sosiaali-
tyon sosiaalisuus. Persoonien valisessa tunnustussuhteessa asiakasta ei ndhda kohteena
vaan persoonana, arvokkaana myaos itsessaan. lkdheimo kuvaa auttamistyon sosiaalista
perustaa persoonien valisen tunnustussuhteen avulla ja hédn nimeda rakkauden, kunnioituk-
sen ja yhteistoiminnallisen arvossa pitdmisen persoonien valisen tunnustussuhteen perus-
asenteiksi. (Iké&heimo 2008, 22.) Ik&heimon mukaan sosiaalityon tehtavé on sellaisten olo-
suhteiden edistdminen, joissa vastavuoroisen rakastamisen (tai sosiaalisen valittamisen),
kunnioittamisen seké yhteistoiminnallisen arvostamisen asenteet voivat elaa, joissa yksil6t
voivat kokea tulevansa rakastetuiksi, kunnioitetuiksi ja arvostetuiksi ja jossa heill& on
psyykKkisid voimavaroja omata naita asenteita toisiaan kohtaan. N&in ollen sosiaality® on
Ikdheimon mukaan seké tyota sosiaalisuuden edistdmiseksi etté tyota sosiaalisten ongel-
mien ehkaisemiseksi, vahentdamiseksi tai poistamiseksi (emt., 25), ja han maaritteleekin
sosiaalityon “’rakkauden, kunnioituksen ja yhteistoiminnallisen arvostamisen tyoksi” (emt.,
26).

Tunnustuksen teorian potentiaali sosiaalitydssa on havaittu useissa tutkimuksissa (Houston
2008, 2009 ja 2010; Juul 2009; Turtiainen 2012; Niemi 2015). Stan Houston on tunnustuk-
sen teorian pohjalta hahmotellut perheiden tukemiseen tarkoitetun kolmiosaisen mallin
(Houston 2008), tarkastellut yksilollistymisen sosiaalipatologiaa lansimaisissa yhteiskun-
nissa ja sen vaikutusta hyvinvointiin (2009) sek& analysoinut tunnustuksen puutteesta ai-
heutuvaa hapeéé ja sosiaalityontekijoiden mahdollisuuksia auttaa asiakkaita kehittdméén
omaa itsearvostustaan (Houston 2015). H&n on my®os tarkastellut sosiaalityontekijan ja

asiakkaan vuorovaikutusta ja esittdnyt nelja ehtoa, joiden pitaa taytty, jotta sosiaalityonte-
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kijén ja asiakkaan valinen keskustelu ja vuorovaikutus toteutuisivat eettisella tavalla. En-
sinnékin keskusteluun saa osallistua jokainen, jolla on kyky puhua ja toimia. Toiseksi, jo-
kainen saa kyseenalaistaa mika tahansa keskustelussa esitetyn vaitteen. Kolmanneksi, jo-
kainen saa kertoa omat mielipiteensd, halunsa ja tarpeensa ja neljanneksi, ketdan ei saa
estad siséisella tai ulkoisella pakottamisella toteuttamasta kohdissa 1 ja 2 mainittuja oi-
keuksia (Houston 2009, 1227). Ihmisen itseymmarryksen ehtona on kolmentyyppisen tun-
nustuksen saaminen merkittévilt4 toisilta: ensinndkin tunnustaminen rakastamisena tai va-
littdvana arvostamisena, toiseksi tunnustaminen henkilélle myénnettyina oikeuksina ja
kolmanneksi tunnustaminen saman intressiyhteison myontaméané hyvaksymisend. Toisin
sanoen, ihminen tarvitsee monenlaista tunnustamista: kunnioitusta poliittisella alueella,
arvonantoa sosiaalisella alueella ja hoivaa ja valittamista lahisuhteissaan (Houston 2009,
1282).

Samoin kuin Houstonin, myds Séren Juulin (2006, 405-406) ymmarrys tunnustuksesta
tukeutuu vahvasti Axel Honnethiin (1995, 107). Juulin erottelussa rakkaus tunnustusasen-
teena tarjoaa yksilélle mahdollisuuden kehittdd positiivinen kéasitys itsestaan tunteisiin pe-
rustuvien, vahvojen ja pysyvien siteiden avulla. Yksilon itseluottamus, kyky toimia, kom-
munikoida ja osallistua lahiyhteisén toimintaan on siis yhteydessa rakkauteen, jota han on
saanut osakseen. Toinen Juulin nimedma tunnustusasenne on kansalaisen juridinen tunnus-
taminen. Se tarkoittaa kansalaisen tunnustamista yhteiskunnan tasa-arvoisena jasenena,
joka on yksilon itsekunnioituksen ehto. Tdma tunnustamisen muoto koostuu kaikkien koh-
telemista samalla tavoin lain edessa ja se on leimallista yksilon mahdollisuuksille olla osal-
linen yhteiskunnassa yhtaléisesti muiden kanssa. Kolmas Juulin nime&dma tunnustuksen
muoto on sosiaalinen arvostaminen, joka on yksilon itsearvostuksen ehto. Siiné kuin juri-
dinen tunnustaminen koskee persoonien tunnustamista juridisessa mielessé tasa-arvoisina,
sosiaalinen arvostaminen tarkoittaa persoonan tunnustamista hanen erityisten ominaisuuk-
siensa vuoksi. (Juul 2009, 405-406.)

Juulin (2009) mukaan tunnustuksen teoria on ennen kaikkea eettinen ndkdkulma sosiaali-
tyéhon. Se ei kerro, mité sosiaalityontekijén pitdisi konkreettisesti tehdd tai miten hénen

pitéisi toimia eri tilanteissa, vaan se kiinnittdd huomion sellaisiin eettisiin ulottuvuuksiin,
joiden pitéisi olla sosiaalitydn normaaleja rutiineja tai asiakastydssa noudatettavia hyvia

tapoja”. Jotta tunnustuksen teoria ei jaisi vain muodolliseksi ja abstraktiksi ihanteeksi, Juul
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(emt., 415) muotoilee kolme periaatetta, joita on mahdollista soveltaa kdytdnnon asiakas-
tyossa: 1) Tunnustuksen teorian ndkokulmasta sosiaalityontekijan ei pida toimia tapaami-
sessa asiakkaan kanssa ainoastaan ammattilaisen roolissa, vaan samanarvoisena keskuste-
lukumppanina. Samanarvoisina keskustelun osapuolina toimiminen auttaa luomaan sellai-
sen yhteisen ymmarryksen, jonka pohjalle jatkosuunnitelmia on hyvé rakentaa. 2) Asiak-
kaan tunnustaminen samanarvoisena keskustelukumppanina ei tarkoita, ettei valta olisi
lasnd asiakkaan ja sosiaalitydntekijan kohtaamisessa. Painvastoin, sosiaalityontekijan pitaa
ymmartad, ettd han edustaa valtaa suhteessa asiakkaaseen. Tunnustuksen teorian nakokul-
masta on tarkead, ettd sosiaalityontekijé selittad asiakkaalle sekd asiakkaan oikeudet ja vel-
vollisuudet etté kyseessé olevan instituution tai organisaation odotukset ja k&ytannot. Juul
(emt.) painottaa, ettd asiakas tulee tunnustaa eettisend ja juridisena persoonana. Asiakkaan
tunnustaminen eettisend persoonana tarkoittaa tassa yhteydessa sitd, ettd sosiaalityontekijé
toimii asiakkaan kanssa ehdottomalla luottamuksella. Asiakkaan tunnustaminen juridisena
persoonana tarkoittaa puolestaan sitd, ettd asiakkaalle taataan mahdollisuus toimia osallise-
na omassa asiassaan ja vaikuttaa itsedan koskeviin paatoksiin ja niiden taytantéénpanoon.
Sosiaalityontekijan tehtéva on esittdd oma ammatillinen nakemyksensa ja tietonsa avoi-
messa dialogissa asiakkaan kanssa. N&in toimittaessa valtetadn asiakkaiden kategorisointi
ja piilotetut agendat. 3) Sosiaalityontekija vastaa omalta osaltaan niisté laeista, sddnnoista
ja institutionaalisista kaytanndista, joita hdnen edustamassaan organisaatiossa noudatetaan.
Hénen tulee asettua vastarintaan, jos noudatetut lait, sédnnét ja kaytannot eivat mahdollista
asiakkaan kohtelemista eettisend ja juridisena persoonana. Juul painottaa, etta jokaisen,
jolla on kasvokkainen kontakti asiakkaaseen, taytyy huomata edelld mainitut asiat ja kertoa
niistd eteenpéin kyseisen organisaation johdolle. Juul korostaa myos, etté se, etté sosiaali-
tyontekija tunnustaa asiakkaan ei auta pitkélle, jos sosiaalitydntekijé ei saa tunnustusta

omilta esimiehiltaan tai organisaatiolta jossa tydskentelee. (Juul 2009, 415.)

Honneth ja Juul kytkevat rakkauden tunnustusasenteena voimakkaasti l&heissuhteisiin, Juul
jopa niin voimakkaasti, ettd toteaa rakkauden olevan liikaa vaadittu sosiaality6lté ja ettd
Kiinnittaa siksi huomionsa tunnustamisen kahteen muuhun ulottuvuuteen ja jattaa rakasta-
misen tunnustusasenteena késittelemétta (Juul 2009, 406). Kati Turtiainen (2012) kuitenkin
nimeaa vaitoskirjassaan Possibilities of Trust and Recongition between Refugees and
Authorities kyseisen tunnustusasenteen huolenpidoksi (care). Turtiainen ymmartaa tunnus-

tuksen Ikdheimoa (2002, 450) seuraten kaksisuuntaiseksi asenteiden kompleksiksi (two
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way complex of attitudes), jossa tunnustusasenteet ovat erilaisia tapoja hyvéksya ihminen

persoonana, miké tarkalleen ottaen tarkoittaa ihmisen kunnioittamista, arvostamista ja ra-

kastamista. Rakastamisella Turtiainen viittaa vélittdmiseen ja huolenpitoon toisen ihmisen
hyvinvoinnista (Turtiainen 2012, 164). Voimme ymmartad huolenpidon vastakohtana vé-

linpitamattomyydelle toisten ihmisten hyvinvoinnista. Nain ymmarrettyné huolenpito tun-
nustusasenteena viittaa sellaiseen vélittdmiseen ja huolenpitoon, jota voi tapahtua ja jota

oletetaan tapahtuvan myés muualla kuin l&hisuhteissa (emt., 172).

Kati Turtiainen (2012) kayttaa vaitoskirjassaan tunnustuksen késitettd analysoidessaan
Suomen valitsemien kiintidpakolaisten ja heitd vastaanottavien viranomaisten vélisen luot-
tamuksen rakentumisen mahdollisuutta. Kiintidpakolaiset tulevat pitkittyneiden sisallisso-
tien heikentamistd, pirstoutuneista valtioista, jotka eivét ole suojelleet kansalaisiaan vainol-
ta eivatka turvanneet ihmisoikeuksia. Valtio itse on usein ollut vainon toteuttaja, ja tdman
vuoksi on perusteltua olettaa, etta pakolaisten taustoilla voi olla vaikutusta suhteen luomi-
seen uuden maan viranomaisia kohtaan. Turtiainen nime&a tunnustusasenteet vélittdmisek-
si tai huolenpidoksi (care), oikeuksien kunnioittamiseksi (respect) ja sosiaaliseksi arvos-
tukseksi (social esteem). Turtiainen toteaa, ettd tunnustetuksi tuleminen on jokaisen ihmi-
sen perustarve ja vélttdmatonta itsetunnon, itsearvostuksen ja itsekunnioituksen syntymi-
selle ja sdilymiselle. Tunnustussuhteiden avulla uuden yhteiskunnan tehtdvéa on palauttaa
seka viranomaisten luottamus pakolaisiin ettd pakolaisten luottamus viranomaisiin, jota
heilla ei ole ollut omissa maissaan mielipiteidensa, etnisyytensd, uskontonsa, kansallisuu-
tensa tai tiettyyn yhteiskunnalliseen ryhmaan kuulumisen takia. Tunnustamisen puute jat-
kaa syrjityksi tulemisen peruskokemusta. Oikeuksien toteutuminen, toimiva arki ja tunne
siitd, ettd voi olla hyodyksi lahipiirissa ja laajemmin yhteiskunnassa ovat ensiarvoisen tar-
keitd my0ds vainon aiheuttamien traumojen heikentdman itsearvostuksen palauttamisessa.
(Turtiainen 2012, 78-94.)

3.3. Tunnustuksen teoria tassa tutkimuksessa

Tunnustuksen teoria kiinnittdd huomion sosiaalityon eettiseen ulottuvuuteen ja tarjoaa li-
séksi selkean, normatiivisen ja sopivan tihedn ajatuksen tai ymmarryksen siitd sosiaalisuu-

desta, mité sosiaalityd pyrkii edistdméan ja antaa ndin panoksensa sosiaalityon identiteetil-
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le (Ikdheimo 2008 ja 2014; Niemi 2014; Niemi 2015). Kuten Petteri Niemi (2015) huo-
mauttaa, my0ds tunnustuksen teoria hy6tyy yhteistydsta sosiaalitydn kanssa. Voi ajatella,
etta sosiaalityo tarjoaa tunnustuksen teorialle ik&&n kuin testilaboratorion, jossa voi kokeil-
la onko tunnustuksen teoria riittdvan konkreettinen ja paikkansapitava, jotta sita voisi so-
veltaa ihmisten arkieldm&n monimutkaisiin tilanteisiin ja padatoksentekoon. Liséksi sosiaa-
lityd on viimesijainen auttaja. Julkisesti rahoitetun sosiaalityon ja sosiaalityontekijoiden
antama tunnustus merkitsee samalla valtion itsensa antamaa tunnustusta. N&in ollen sosiaa-
litydntekijoilta saadun tunnustuksen puute merkitsee samalla valtion vetaytymista tai epa-

onnistumista hoivavastuussaan. (Niemi 2015, 174.)

Aineistoni Kkirjoittajat eivat mainitse teksteissaan lainkaan sosiaality6té tai sosiaalityonteki-
JOIt4, ainoastaan sosiaalityontekijoéiden myoéntdma toimeentulotuki on esill aineistossa. En
Vvoi siis ajatella testaavani tunnustuksen teoriaa sosiaalityon tarjoamissa olosuhteissa. Ai-
neistossani mainitaan kuitenkin monia muita hyvinvointivaltion ammattilaisia: opettajia,
laékareitd, fysioterapeutteja, TE-toimiston virkailijoita ja Kelassa tydskentelevia ammatti-
laisia ja asiantuntijoita. Ajattelenkin, etté tassa tutkielmassa tunnustuksen teorian testilabo-
ratoriona toimii koko julkisten palvelujen kenttd silt4 osin, kun siitd on mainintoja kirjoitta-
jien teksteissa. Anna Metteri (2012) on ajatellut samaan tapaan vaitoskirjassaan Hyvinvoin-
tivaltion lupaukset, kohtuuttomat tapaukset ja sosiaalityd. Metteri (2012, 231) ihmettelee,
etta suurin osa kohtuuttomien tapausten asiakkaista ei ole ollut osallisina oman asiansa
kasittelyssa edes sen vertaa, ettd he olisivat olleet selvilla heité koskevien sosiaaliturvapéa-
tosten perusteluista. Moni on pettynyt luottamuksessaan ja odotuksissaan hyvinvointivalti-
on ammattilaisiin, kun on kokenut huonoa kohtelua ja vélinpitdmétonta suhtautumista asi-
akkaan ja potilaan roolissa. Metterin mukaan persoonien valisen tunnustussuhteen kasite
auttaa ymmartdmaan ihmisten vélisten suhteiden merkitysta kohtuuttomien tilanteiden

synnyssé ja korjaamisessa.

Seuraavaksi kuvaan tarkemmin tunnustuksen teorian kolmea tunnustusasennetta (Ikaheimo
2008 ja 2014; Turtiainen 2012; Niemi 2014; Niemi 2015) tarkoituksenani hahmotella ne
teemat, joiden avulla aineiston analyysi tapahtuu. Olen nimennyt tunnustusasenteet Kati
Turtiasta (2012, 78-94 seuraten valittamiseksi (care), oikeuksien kunnioittamiseksi (res-

pect) ja sosiaaliseksi arvostukseksi (social esteem).
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Valittdminen tunnustusasenteena on persoonan ja hanen elamansé kokemista sinansa tai
sisdisesti arvokkaaksi. Se on persoonan hyvinvoinnista tai onnellisuudesta valittamista ha-
nen itsensa vuoksi tai hanen kokemistaan ja kohtelemistaan pddmaarané sinansa, ilman
valineellistamista (Ikaheimo 2008, 22-23). Vilittdmisen ulottuvuudella sosiaalityd on sel-
laisten edellytysten tuottamista ja turvaamista, joissa yksilot voivat saada osakseen rak-
kautta ja rakastaa toisia, ja siten kokea elaménsa mielekkaaksi ja tyydyttavéksi (Ikaheimo
2008, 25-26). Houston (2015, 3-4) johtaa valittamisen ulottuvuuden Honnethia (1995) seu-
raten aidin ja vauvan varhaiseen vuorovaikutukseen, jossa itseluottamus syntyy ja jonka
ansiosta ihminen pystyy myéhemmin luottamaan muihin ihmisiin ja muodostamaan heihin

valittavié ja rakastava suhteita.

Turtiaisen (2012) mukaan vélittdminen tunnustusasenteena tarkoittaa sit4, ettd viranomai-
set vélittavat asiakkaiden hyvinvoinnista. Oleellista on, ettd asiakkaista valitetddn ja huo-
lehditaan heidan itsensa vuoksi, ei siksi etta heilla olisi jotain erityisia ominaisuuksia. Ih-
misestd valittdminen ainutlaatuisena persoonana tarkoittaa, ettd otamme huomioon heidéan
toiveensa, pelkonsa, kiinnostuksen kohteensa ja niin edelleen, mutta kuitenkin valitamme
ihmisesta kokonaisuutena, emme sen takia mité erityispiirteitd tai ominaisuuksia hanell
on. Toisin sanoen, viranomaiset huolehtivat ihmisen tarpeista koska he vélittavat heidan

hyvinvoinnistaan, ei siksi millaisia ihmisia he ovat (Turtiainen 2012, 169-170).

Oikeuksien kunnioittaminen tunnustusasenteena viittaa niihin oikeuksiin, joita ihmiselld on
esimerkiksi YK:n Ihmisoikeuksien julistuksen tai oman maansa perustuslain muodossa.
Honnethin (1995) mukaan oikeuksista perustavin on oikeus itsemaaraamiseen. Muidenkin
oikeuksien tehtava on hyvin pitkélle juuri suojella yksilon itseméaaraamista (Honneth 1995,
114-121), ja tasta syysta eri marginaaliryhmien taisteluun tunnustuksesta on usein sisélty-
nyt pyrkimys saada kirjattua lainsaadantoon oman ryhmén tunnustamisen kannalta tarkeit
asioita. Kuten Houston (2009, 4) muotoilee, kun ihmisell& on oikeuksia, hanelld on myos

tunne tasa-arvosta, taysivaltaisuudesta ja kansalaisuudesta.

Ikdheimon (2008) mukaan oikeuksien kunnioittaminen on persoonan kokemista tai kohte-
lemista itsem&&radmiseen kykenevané olentona. Kunnioittaminen on persoonan kohtele-
mista kaiken héntd koskevan toiminnan kanssa-auktoriteettina, toisin sanoen subjektina,
jonka nédkemyksid ja arvostelukykya ei voida sivuuttaa toiminnassa johon han osallistuu tai

joka jollain tavoin koskee héntéd. Téssa tunnustuksen teoria nojaa vahvasti Immanuel Kan-
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tin itsemé&araédmisen ja toimijuuden késitteisiin ja kategorisen imperatiivin niin sanottuun
toiseen muotoiluun, jonka mukaan jokaisen pitéé toimia niin, ettd kayttaa ihmisyytta seka
itsessadn ettd muissa ihmisissé aina itsetarkoituksena, eiké koskaan pelkéstédéan valineené
(ks. Niemi 2004, 97).

Itseméaéradmiseen kykenevan persoonan kohteleminen yksinomaan erilaisten toimenpitei-
den passiivisena kohteena tai hdnen nakdkulmansa sivuuttaminen hénté koskevassa toi-
minnassa on epakunnioittavaa ja esineellistdvad. Kunnioituksen ulottuvuudella kysymys on
sellaisten sosiaalisten rakenteiden ja edellytysten edistdmisté ja turvaamista, joissa yksilot
voivat saada osakseen kunnioitusta ja kunnioittaa toisia. Kyse on demokraattisista raken-
teista ja kulttuurista, jonka ansioista kansalaiset, kaupunkilaiset tai kuntalaiset voivat olla
yhdessé taysimittaisesti elamastaan méaréavié kansalaisia. (Ikdheimo 2008, 23-26). Toisin
sanoen, kunnioitus tunnustusasenteena tarkoittaa ensinnékin yksilon itsemaardamisen ja
oikeuksien kunnioittamista riippumatta yksilon erityispiirteista. Toiseksi, ihmisen oikeuk-
sia pitdé kunnioittaa riippumatta siitd, ettd autonomisuuden asteessa on eroja ihmisten vé-
lill4. Ja kolmanneksi, ihmisilla on oikeuksia jotka juontavat juurensa heidan erityispiirtei-
siinsd, kuten vaikkapa kansallisuuteen tai ikadn (Ikaheimo 2003, 128-135; Turtiainen 2012,
172).

Metteri (2012) kirjoittaa, ettd kunnioitus liittyy jokaisen ihmisen ihmisarvon tunnustami-
seen ja ettd jokaisen ihmisen arvokkuus on sosiaalityon kansainvalisten eettisten ohjeiden
keskeinen periaate. Jokaisen ihmisen arvokkuus ja ihmissuhteiden merkityksen tunnusta-
minen on nostettu keskeiseksi tavoitteeksi kolmen sosiaalialan maailmanjarjeston
IASSW:n, IFSW:n ja ICSW:n globaalissa tavoite- ja toimintachjelmassa, joka julkistettiin
1.3.2012. Erilaisiin kulttuurisiin ja yhteiskunnallisiin eroihin ja palvelujarjestelmiin liitty-
vét rakenteet tuovat esteita aidon kunnioittamisen osoittamiselle ja vastaanottamiselle.
Metteri korostaakin, ettd kunnioituksen osoittaminen edellytt&é tietoista pohdintaa ja kehit-
tdmista ja ettd kohtuuttomissa tapauksissa ihmiset olivat asiakkaan roolissa usein kohdan-

neet epakunnioittavia asenteita. (Metteri 2012, 232.)

Sosiaalinen arvostus tarkoittaa persoonan kokemista ja kohtelemista joihinkin toisten
kanssa jaettuihin hyviin pddmaariin positiivisesti kontribuoimaan kykenevané yhteistoi-
minnan kumppanina (Ik&heimo 2008, 23). Tall& ulottuvuudella sosiaality6 on sellaisten

edellytysten tuottamista ja turvaamista, joiden avulla yksilot kykenevat toteuttamaan itse-
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aan arvostusta ansaitsevilla yhteistoiminnallisilla tavoilla sek& omaamaan resursseja arvos-
taa toisiaan yhteistyokumppaneina. Kyse on yhteisollisen toiminnan muotojen edistdmises-

t4, niiden monimuotoistamisesta ja niihin osallistumisen edellytysten luomisesta (emt., 26).

Sosiaalinen arvostus liittyy siis siihen, ettd ihmiselld on sellaisia kykyja ja taitoja, joiden
avulla he voivat olla hyddyksi muille ihmisille, sosiaalisille rynmille ja yhteiskunnalle
(Houston 2015, 4). Toisin sanoen, ihmisilla on usein esimerkiksi sellaista koulutusta ja
osaamista, joiden avulla he voivat antaa panoksensa yhteiskunnalle. Turtiainen (2012, 167)
korostaa, ettd Suomeen muuttaneiden pakolaisten kotoutumisen kannalta on tarke&é, etta
viranomaiset tunnistavat ihmisten lahtémaassaan hankkiman osaamisen ja auttavat heitéa
hyodyntdmaédn osaamistaan uudessa maassa. llman tata apua tunnustus sosiaalisena arvos-

tuksena ei ole mahdollista.

Olen tiivistanyt tunnustusasenteet, niiden ilmenemismuodot ja vastakohdat seuraavaan
taulukkoon (taulukko 1). Taulukkoon on koottu tunnustuksen ulottuvuuksien liséksi tun-
nustuksen konkreettisia ilmenemismuotoja ja niiden vastakohtia. Taulukkoon on hahmotel-
tu myos konkreettisia esimerkkeja siitd, mita tunnustuksen elementit voisivat tarkoittaa
toisaalta positiivisessa ja toisaalta negatiivisessa mielessa asiakkaiden kohtaamisissa sosi-
aali- ja terveyspalveluiden ja sosiaali- ja terveyspalveluissa toimivien ammattilaisten kans-
sa. On tarked huomata, ettd en ole laatinut taulukkoa oman aineistoni pohjalta. Olen koon-
nut sen aineiston analyysin apuvélineeksi pohtien, millaisiin asioihin huomion kiinnittami-
nen on tassa tutkimuksessa tunnustuksen teorian kannalta perusteltua ja millaisia tunnus-
tuksen teorian kannalta merkittévié elementtejé aineistosta saattaisi 10ytyd. Taulukon sisél-
tdmia asioita ei voi sellaisenaan johtaa mihinkaan yksittéisiin lahteisiin, vaan taulukon
muodostamisen prosessia voisi ehké parhaiten kuvata sanomalla, ettd tunnustuksen teoriaa
kasittelevad kirjallisuutta on kaytetty taulukkoa muodostettaessa ennen kaikkea inspiraati-
on ja vaikutteiden l&hteend. Tarkeimmassé osassa ovat olleet seuraavat kirjat ja artikkelit:
Honneth 1995 (erityisesti sivun 129 taulukko), Houston 2008, 2009 ja 2010, Ikdaheimo
2008 ja 2014, Juul 2009 Niemi 2014 ja 2015 sekd Turtiainen 2012.
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Taulukko 1: Tunnustusasenteet, niiden ilmenemismuodot ja vastakohdat

Tunnustuksen | lImenemismuodot Esimerkkeja onnistumisista | Vastakohta Esimerkkeja ongelmista
ulottuvuus
Vaélittdminen - Asiakkaasta vélittdminen - Ammattilainen oli oikeasti - Yksiloéllising asenteina valin- - (Ketdan) ammattilaista ei oike-
sellaisena kuin han on riip- kiinnostunut asiakkaan asiois- | pitdmattémyys ja piittaamatto- asti kiinnostanut asiakkaan tilanne
pumatta hanen menneisyy- ta, vélitti ja halusi auttaa muus; ammatillinen toiminta lainkaan
destaan, tilanteestaan ja - Asiakas sai jarjestelman kyynisend, tunteettomana suo- - Suuri vaihtuvuus jarjestelméan
tulevaisuuden mahdollisuuk- | tukea ja palveluja silloin kun rittamisena edustajien puolella (tunnesuhteen
sistaan niitd tarvitsi eikd jaanyt yksin | - Jérjestelmétasolla: asiakas- muodostuminen mahdotonta)
- Asiakkaaseen satsaaminen - Palvelut olivat toimivia ja ta/asiakasryhmaé ei huomioida | - Tiedon pimittdminen asiakkaal-
h&nen oman hyvinvointinsa sopivat asiakkaan elamanti- lainkaan, ongelmia ei tunnisteta | ta, esim. ei kerrota palveluista
vuoksi, ei siksi ettd hanesta lanteeseen tai niistd ei piitata niin, ettd olisi | joihin han olisi oikeutettu
olisi my6hemmin jotain jarjestetty keinoja tai palveluja - Palvelut olivat muodollisia
hyotya yhteiskunnalle niiden ratkaisemiseksi (systeemi osoitti tekevansa yli-
- Ammattilaisella tunteet - Seka yksilon etta jarjestelman | paataan jotakin) eivatka oikeasti
jarkevassa méaarin mukana tasolla fokus voi olla yksipuoli- | olleet asiakkaalle hyddyllisid
tydssa sesti byrokratiassa ja menettely- | - Asiakkuuden Kkiistdminen, luu-
tavoissa eiké asiakkaiden yksi- kulta luukulle pompottelu, aukot
I6llisissa tarpeissa ja toiveissa palvelujérjestelméassa
- Yksipuolinen veronmaksajien | - Palvelujédrjestelmén pirstalei-
ja kustannusten minimoimisen suus; kenellakaan ei ole vastuuta
nakodkulman korostaminen asiakkaan kokonaistilanteesta
Oikeuksien - Itseméaradmisen tukeminen | - Kuunnellaan ja néhdaan - Vélineellistaminen, esineellis- | - Ei kysyta mielipidetta itsed
kunnioittami- | ja konkreettiset itsemaaraa- vaivaa toiveiden toteutta- tdminen koskevissa asioissa (holhoaminen,
nen misen osa-alueet (esim. miseksi - Voi olla seké systeemin omi- paremmin tietdminen, suhtaudu-
asuminen, pukeutuminen, - Tuetaan itseméaaraamisté naisuus (puutteet lainsdadan- taan kuin lapsiin)
liikkuminen, syéminen, kohtuudella* kaytettavissa ndssd, huonot institutionaaliset - Ei kuunnella, sivuutetaan (si-
rahoista paattdminen, kau- olevin keinoin: liikkuminen, kaytannat, liian pienet resurssit | vuuttamisen mekanismit, puheta-
passa kéynti, ystavyyssuh- esteettdmyys, tuettu itsemad- | jne.) ettéd yksittdisen asiakassuh- | vat, kdytannét)
teet, seksuaalisuus, parisuh- rédminen jne. teen ominaisuus, joka johtuu - Kysytdan mielipide ndenndises-
teet, harrastukset, tyd, poliit- | - Kohtuudella: Kaikkien joko systeemisté tai sitten asia- | ti, muodon vuoksi, mutta ei oteta
tinen osallistuminen.) resurssien satsaaminen yhteen | kassuhteesta. Kun kyse on huomioon (ei vélitetd)
- Systeemin Kkasitys itsemd&- | asiakasryhmaddn ei olisi oi- systeemin ominaisuudesta, - Kysytdén mielipide, mutta ei
raamisen kannalta olennaisis- | keudenmukaista. Huomioon voidaan puhua tunnustuksen toimita sen mukaisesti, vaikka se
ta asioista verrattuna asiak- my®6s muut asiakasryhmaét ja patologiasta. olisi kohtuudella mahdollista
kaiden omiin ké&sityksiin veronmaksajat. - Mista kunnioituksen puute (halutaan esim. osoittaa oma valta
kirjoittajien mielestd johtuu? tai ei n&hda edes pienté vaivaa)
Jérjestelmdsta vai huonon asen- | - Ei tarjota valineit4, jotka tukisi-
teen omaavista yksiloistd? Entd | vat itsemaaradmistd ja jotka voi-
onko heiddn omassa asentees- sivat olla kohtuudella tarjottavissa
saan mahdollisesti jotain korjat- | - Ev&tdan jokin konkreettinen
tavaa? oikeus
Sosiaalinen Koulutus-, tyd- ja harrastus- | - Koulutus- tai tydpakan - Yksil6llisend vastakkaisena - Taakkana pitdminen: ”Sinusta ei
arvostus mahdollisuuksien tukeminen, | jérjestyminen ja arvostuksen asenteena ja tunteena halvek- ole kuitenkaan koskaan kenelle-

osallisuuden tukeminen

- Usko asiakkaan mahdolli-
suuksiin, vahvuuksiin ja
kehityspotentiaaliin ja eri-
laisten resurssien satsaami-
nen asiakkaaseen

saaminen sitd kautta

- Arvostuksen saaminen
harrastuksen tai vertaistuki-
toiminnan kautta

sunta ja inho

- Jarjestelmdn ominaisuutena
keskittyminen sdildmiseen ja
marginaalissa pitdmiseen

- Kustannusten minimointi,
mahdollisesti pelkéstdan utilita-
ristis-taloudellisten laskelmien
perusteella (satsaukset muihin
ryhmiin palvelevat paremmin
yhteiskunnan kokonaishyvéé -
tyyppinen ajattelu)

kadn mitdén hyotya”
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3.4. Tutkimuskysymykset

Olen edelld tarkastellut tunnustuksen teoriaa ja nimennyt tunnustusasenteiksi valittamisen,
oikeuksien kunnioittamisen ja sosiaalisen arvostuksen. Oletan, ettd tunnustuksen teorian
avulla on mahdollista ymmartaa aineistoni kirjoittajien kokemuksia seka oman lahipiirinsa,
hyvinvointivaltion ammattilaisten etta sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelman taholta saa-
mastaan kohtelusta. Kuten Ikdheimo (2008, 24) kirjoittaa, kokemus rakkaudettoman, epa-
kunnioittavan ja/tai epatasa-arvostavan asennoitumisen kohteena olemisesta voi vaurioittaa
vakavasti persoonallisuuden kehitysta tai synnyttad sen kohteissa helposti synkk&é vihaa,
voimatonta masennusta tai kKyynistd kylmyyttd”. Myos Metteri (2012, 232) tulkitsee, ettd
persoonien valisten tunnustussuhteiden avulla on mahdollista ymmartaa, miksi hyvinvoin-
tivaltion sosiaaliturvalupauksen pettdessa kohtuuttomiin tilanteisiin joutuneet ihmiset ko-

Kivat itsensa niin arvottomiksi ja yhteiskunnan hylkaamiksi.

Olen jéasentényt tutkimusintressini kahdeksi tutkimuskysymykseksi. Ensinnakin, millaisia
kokemuksia vammaisilla ihmisilla on kohtaamisista hyvinvointivaltion ammattilaisten ja
sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelméan kanssa? Ja toiseksi, miten nama kokemukset jasen-
tyvat valittamisen, oikeuksien kunnioittamisen ja sosiaalisen arvostuksen ulottuvuuksilla

tarkasteltuna?

Tarkoitan hyvinvointivaltion ammattilaisilla t4ssa yhteydessé niitd ammattilaisia, joihin
aineistoni kirjoittajilla on ollut henkilokohtainen kontakti. Kaikista eniten mainintoja ai-
neistossa on laékareistd, jotka tyoskentelevat seka julkisella ettd yksityisella sektorilla.
Laakarien lisaksi aineistossa esiintyy TE-toimiston ja Kelan virkailijoita, opettajia, erityis-
opettajia ja fysioterapeutteja. Sosiaali- ja terveyspalvelujérjestelmalld tarkoitan puolestaan
anonyymia jérjestelmad, joka vastaa kansalaisten terveydenhuollon ja sosiaaliturvan jarjes-
tdmisesta ja johon Kirjoittajilla on ollut kontakti erilaisten tutkimusten, toimenpiteiden,
hakemusten, paatosten ja valitusten vélitykselld. Aineistossa mainitaan sairaalat, terveys-
keskukset, Kela, tyollisyyspalvelut, vakuutusyhtiot ja kerran myds sosiaalitoimisto. Viime
kadessa erottelussa on siis kysymys kirjoittajan valitsemasta ndkdkulmasta: korostuuko
h&nen kokemuksessaan kohtaaminen yksittaisen hyvinvointivaltion ammattilaisen vai jar-

jestelman kanssa.
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Luen aineistosta kirjoittajien kuvaamia tasa- ja eriarvoisuuden kokemuksia sek& h&pean,
noyryytyksen ja kunnioituksen kokemuksia, joita kirjoittajille on tullut erilaisista kohtaa-
misista hyvinvointivaltion palvelujarjestelmissa. Ajattelen, etta edella mainittujen koke-
musten tarkastelu vélittdmisen, oikeuksien kunnioittamisen ja sosiaalisen arvostuksen ka-
sitteilla auttaa ymmartamaan paitsi ihmisten keskindisten suhteiden, myos asiakkaiden,
hyvinvointivaltion ammattilaisten ja sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelman vélisten suhtei-
den merkitysta oikeudenmukaisten ja epdoikeudenmukaisten kokemusten synnyssa palve-

lujarjestelmassa.
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4. TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1. Elaméakerralliset kirjoitukset kokemuksina

Tutkimukseni aineisto koostuu vammaisten ihmisten kirjoittamista elamékerrallisista teks-
teistd, joilla he ovat osallistuneet Vammaisena Suomessa 2013-2014 -kirjoituskilpailuun.
Omaelamékerrallisten tekstien tutkimuksellisella hyédyntdmiselld on ollut ja on edelleen
merkittdva asema suomalaisen kvalitatiivisen tutkimuksen kehityksessa. Eskolan ja Suo-
rannan (2003) mukaan omaelamakertojen kayttaminen tutkimusmateriaalina on vaikuttanut
voimakkaasti laadullisen tutkimuksen kehitykseen kaytettyjen analyysitekniikoiden osalta
ja esimerkiksi ajatus aineiston saturaatiopisteesta on perdisin nimenomaan omaelamékerto-
jen analysoinnista. EIdmakerta onkin tarkein henkilokohtainen dokumentti kirjeiden ja pdi-
vakirjojen ohella, ja sellaisena se kuuluu perinteisesti kvalitatiivisen tutkimuksen aineistoi-
hin. (Eskola & Suoranta 2003, 121-122.)

Kaikilla ihmisilla on useita mahdollisia elamantarinoita kerrottavaksi ja niita voidaan il-
maista erilaisissa muodoissa: suullisesti tai kirjallisesti, kokonaisina elaméntarinoina tai
ositettuina elamén eri osien kuvauksina. El&méntarinaansa kertoessaan ihminen paikantaa
itseddn suhteessa nykyisyyteen, késilla olevaan hetkeen. Han arvioi menneité tapahtumia ja
koettuja eldmanvaiheita tdimén paivan nakdkulmasta seka ennakoi tulevaisuuttaan. (Vilkko
1997, 74, 77.)

Elamakerrallisten tekstien kéaytto tutkimusaineistona liittyy laajempaan kiinnostukseen
keratd niin sanottujen “tavallisten” thmisten tarinoita ja kertomuksia arkisesta eldmaésti ja
elaménkulusta. Toisin kuin esimerkiksi Eskola ja Suoranta (2003) ja J.P. Roos (1987, 29)
en kuitenkaan oleta, ettd aineistoni kirjoittajat olisivat olleet kirjoittaecssaan yksin ajatus-
tensa, kokemustensa, motivaationsa ja kirjoitusvilineidensa kanssa” (Eskola & Suoranta
2003, 122) ilman, ettd mik&&n vuorovaikutussuhde esimerkiksi tutkijan kanssa olisi hairin-
nyt heitd. Mikali kirjoittaja vastaa elamakerrallisella tekstill&an kirjoituspyynt6on tai osal-
listuu kirjoituskilpailuun, hén olettaa jo kirjoitushetkell&, ettd Kirjoituksella tulee olemaan
jokin lukijakunta. Liséksi ajatuksen eldmékerrallisten tekstien kirjoittajien “tavallisuudes-
ta” voi haastaa huomiolla, ettd elimékerrallisella tekstilldén kirjoituskilpailuun osallistuvat

thmiset ovat aina tietylld tavoin “hyvéosaisia”: Heilld ei ole vakavia neurologisia hiirioita,
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heilld on koti tai joku muu paikka jossa kirjoittaa, heilla on ollut pa&sy joko sahkdiseen tai
paperiseen tiedotuskanavaan jossa Kirjoituspyynto on julkaistu, eivéatka he todennakaoisesti

karsi vakavasta paihdeongelmasta. (Isola 2014, 274.)

Elamakerrallisille teksteille ei ole olemassa yhté oikeaa lukutapaa. Niita on tutkittu eri tie-
teenaloilla kayttéen erilaisia lahestymistapoja, kasitteita ja metodeja, joten tutkimusongel-
mat ja -kysymykset, joihin elamakerrallisilla teksteilla on etsitty vastausta ovat eri tutkijoil-
la erilaisia. (Hyvérinen ym. 1998, 16; Hyvérinen 1998, 311.) Oman aineistoni osalta tar-
kein rajaus koskee sitg, ettd suurin osa aineistoni teksteista ei tdyta varsinaisen elamakerran
kriteereja. J-P Roos (1987) on linjannut, ettd alle 15-20 sivun mittaiset elamakerrat ovat
usein tiedoiltaan niin puutteellisia, etta niita ei voi kéyttaa analyysissa lukuun ottamatta

jonkin erityiskysymyksen késittelya.

Eskolan ja Suorannan (2003) mukaan elamékertoja voidaan tarkastella ainakin kolmesta
perspektiivistd. Ensinnékin voidaan puhua niin kutsutusta objektiivisesta elamakerrasta. Se
kootaan usein haastattelemalla, se vaatii useita haastattelukertoja ja myds muun dokument-
tiaineiston kayttoa elamékerran ohella. Subjektiivisessa elamékerrassa on kysymys oman
elaman arvioinnista kirjoittajan omista lahtokohdista ja arvoista késin. Tarkalleen vain tés-
s& ndkokulmassa on kysymys omaeldmékerrasta eli siitd, miten ihminen kokee itse oman
elaménsa tapahtumat ja koostaa ne tarinaksi, jolla on selkeé alku ja loppu. Kolmanneksi
elamékertoja voidaan tarkastella tarinoina. Ajatellaan siis, ettd elaméntarinoissa asioita ei
Kirjoiteta suorana heijastuksena tapahtuneesta, vaan tarinat on tuotettu tietysta henkilokoh-
taisesta tilanteesta ja nakemyksesta kasin ja mahdollisesti myos tiettya tarkoitusta varten.
Ihminen myds muokkaa tarinaansa tai tarinoitaan esimerkiksi kulloisenkin elaméntilan-
teensa mukaisesti. (Eskola & Suoranta 2003, 124.)

Esimerkiksi Leila Suokas (1992), joka on analysoinut Kansainvalisen vammaisten vuoden
1981 kirjoituskilpailuaineistoa tutkimuksessaan vammaisuuden aiheuttamista elamanmuu-
toksista, on tarkastellut elamakertoja elamdantarinoina. Samaan ratkaisuun on péatynyt

Riikka Virtanen (2014), joka on tehnyt pro gradu -tutkielman tyoeldmaén osallistumisesta

ja osallisuudesta vammaisten ihmisten kirjoittamissa elamantarinoissa.

Eldamaéntarina-késitteen kayttdminen mahdollistaa aineiston elamékerrallisen luonteen

huomioimisen ilman, ettd jokaisen tarinan tulisi alkaa lapsuudesta ja paatya nykyhetkeen.
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Osa aineistoni kirjoituksista noudattaa tat4 kaavaa, mutta mukana on myds Kirjoituksia,
joissa vammautuminen on tapahtunut myéhemmall ialla ja kirjoitus alkaa vammautumi-
sen hetkesta. Liséksi osa kirjoituksista on luonteeltaan ennemminkin sairaushistorian ku-
vauksia, joissa painottuvat diagnoosien etsiminen, suoritetut toimenpiteet, sairaalajaksot ja
apuvélineet. Aineistoni kirjoituksia olisi ollut mahdollista tutkia tarinoina niiden sisallén
perusteella.

Oma keskeinen metodologinen valintani on kuitenkin, ettd analysoin aineistoa vammaisten
ihmisten kokemuksina omasta elaméstaéan ja kohtaamisistaan sosiaali- ja terveyspalvelujéar-
jestelmén kanssa. Kasitan Kirjoitukset elamékerrallisina ja oletan tekstien olevan kirjoitta-
jien omakohtaisesti kokemaa (Kulmala 2006, 28-29; Vilkko 1997). Liikasen (2017) tavoin
ajattelen, ettd mikali olisin tutkinut kirjoituksia kertomuksina, minun olisi pitanyt sitoutua
narratiiviseen tutkimusorientaatioon ja tutkia kirjoituksia narratiivisen tutkimuksen l&hto-
kohdista tarkastellen esimerkiksi kertomusten kulkua ja kertojan positiota. (Liikanen 2017,
40.) Katson, etté valintani tutkia aineistoani kirjoittajien kokemuksina sopii paremmin yh-
teen sen keskeisen teoreettisen valintani kanssa, etta sovellan aineiston analyysiin tunnus-
tuksen teoriaa. Samoin kokemusten tarkastelu sopii analyysimenetelmaksi valitsemani
teemoittelun kanssa. Luen teksteja kirjoittajien kokemuksina, miké tarkoittaa sita, ettd en
tieda tapauksista mitdan muuta kuin mita kirjoittajat minulle kertovat. Luotan siihen, ettd
kirjoittaja kertoo itsestadn ja kokemuksistaan niin totuudenmukaisesti kuin mahdollista, ja

pyrin ennen muuta ottamaan kirjoittajien kokemukset vakavasti.

4.2. Aineiston kuvaus

Tutkimusaineistoni on Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon tallennettu Vammaisena
Suomessa 2013-2014 -elamankerta-aineisto. Aineisto siséltdd vammaisten ihmisten Kirjoi-
tuksia siitd, millaista heidan eldmansé on ollut ja on nyky&én vammaisena Suomessa.
Vammaisena Suomessa -muistitietokeruu toteutettiin osana Vammaisten ihmisten elamé
Suomessa -tutkimushanketta (2012-2015). Tutkimushanketta rahoitti Suomen Kulttuurira-
hasto (Vammaisena Suomessa 2013-2014, 2016, 2).
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Usein kirjoittajat kuvasivat oman vammansa laatua, miten se oireilee ja vaikuttaa jokapai-
vaiseen elamaan. Kirjoittajat myos kuvasivat lapsuuttaan ja kasvuaan aikuiseksi sekd niité
tekijoitd, jotka ovat auttaneet eldmassa eteenpain. Kirjoittajat kertoivat elamén eteen tuo-
mista ongelmista ja esteistd seké henkisista prosesseista, joita he ovat joutuneet kdymaan
l&pi vammansa kanssa. Kirjoitukset kasittelivat myos ihmissuhteita. Kirjoitukset olivat
vapaamuotoisia ja niiden sisélto vaihteli. Taustatietoina Kirjoittajista ovat sukupuoli, syn-
tyméavuosi, ammatti ja maakunta. (Vammaisena Suomessa 2013-2014, 2.) Osa Kirjoittajista
on ollut vammaisia syntymastdan saakka, osa puolestaan on vammautunut myéhemmin
elaméssaan. Kirjoittajilla on monenlaisia vammoja, esimerkiksi aivovaurio, litkuntavam-
ma, nakdvamma tai kuulovamma. Joillakin Kirjoittajilla vammat olivat seurausta lapsena
tai aikuisena onnettomuuden yhteydessé tapahtuneesta loukkaantumisesta, joillakin vam-

mat olivat seurausta sairastumisesta ja/tai ikdantymisesta.

Aineisto on eldmakerta-aineistoksi suppea. Se siséltda 11 kirjoitusta, joiden pituus on 1-16
Ad-sivua. Aineiston kokonaislaajuus on 50 A4-sivua. Aluksi ajattelin, ettd aineisto on liian
suppea jopa kvalitatiivista pro gradu -tutkielmaa ajatellen. Aineistosta on tehty sosiaalityon
pro gradu -tutkielma, jossa tarkastellaan tyoeldméén osallistumista ja osallisuutta vammais-
ten ihmisten kirjoituksissa (Virtanen 2014). Kyseisessa pro gradu -tutkielmassa elaménta-
rinoita oli kuitenkin 37 kappaletta, jotka tutkija oli saanut k&yttéonsé jo aineistoa kerattaes-
sé. Kirjoituspyynnossa pyydettiin kirjoittajia kirjoittamaan vastaukseensa suostumuksensa
siihen, ettd heidan lahettdménsa aineisto arkistoidaan nimella Suomalaisen Kirjallisuuden
Seuran kansanrunousarkistoon ja Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon. Vain 11 kirjoitta-

jaa oli antanut luvan kirjoitustensa arkistointiin.

Laadullisessa tutkimuksessa ei pyrita tilastollisiin yleistyksiin, vaan tavoitteena on muun
muassa kuvata jotain ilmiota tai tapahtumaa, ymmartaé tiettyd toimintaa tai antaa teoreetti-
sesti mielekas tulkita jollekin ilmidlle (Tuomi & Sarajarvi 2009, 85). Pieni aineisto myos
helpottaa rajaamisen ongelmaa ja mahdollistaa aineiston tarkan luennan ja analyysin, joten
paadyin kayttaméén aineistoa sen suppeudesta huolimatta. Virtanen (2014, 36) rajasi ai-
neistoa sisallon perusteella niin, ettd lopullinen tutkimusaineisto késitti 21 kirjoitusta. Itse
l&hdin siitd, ettd en rajaa aineistoa millaén lailla, vaan kaytan kaikki 11 kirjoitusta hyodyk-

seni niin hyvin kuin mahdollista. Otin mukaan my®os kirjoituksen, joka ei tarkalleen ottaen

34



ole omaelamakerta. Tdssé kirjoituksessa vuonna 1921 syntynyt nainen kertoo pikkuveljen-
s& vammautumisesta vauvana ja perheen elamésté tamén jalkeen. Perustelen ratkaisuani
sill&, ettd kirjoitus pohjautuu kuitenkin Kirjoittajan omiin lapsuudenmuistoihin ja on kes-

keinen osa hanen elamankokemustaan.

Yhdestatoista kirjoittajasta naisia on seitseman, nelja ei kerro sukupuoltaan. Aineistoa lu-
kiessani kiinnitin huomiota siihen, ettd miehet (isét, puolisot, ystavét) eivat ole juurikaan
lasna Kirjoittajien tarinoissa eika aineisto siten tuota tietoa miesten kokemuksista edes toi-
sen kertomana. Analyysi tuottaa siis naiserityistd kokemuksellista tietoa elamastd Suomes-
sa vammaisena ihmisend. J-P Roosin (1987) mukaan naisten ja miesten omaelamékerrat
poikkeavat melko selvasti toisistaan. Naisten tarinat ovat yksityiskohtaisempia, rikkaampia
ja monipuolisempia. Miehet sen sijaan keskittyvét suuriin linjoihin ja merkittaviin tapah-
tumiin, eivatka he kiinnitd huomiotaan detaljeihin. Tyypillisimmilld&dn miehen kirjoittama
tarina on selked ja johdonmukainen, saavutusten tai vastoink&ymisten tayttama, tiukasti
mina-muotoinen tarina, jossa muiden ihmisten osuus rajoittuu sivurooleihin. Naisten tari-
noissa sen sijaan vilisee ihmisia ja tapahtumia, asioihin suhtaudutaan henkilokohtaisesti ja
moniulotteisesti. (Roos 1987, 62-63; Eskola & Suoranta 2003, 123.) Oman aineistoni osal-
ta en pysty tata eroa todentamaan tai kommentoimaan, koska aineistossa ei tosiaan ole Kir-
joituksia jotka tiedettdisi miesten tekemiksi. Joka tapauksessa kaikki kirjoitukset ovat erit-
tain sisaltorikkaita ja vivahteikkaasti Kirjoitettuja, ja niissa kasitelladn huomattavan monia

elamén osa-alueita.

Kirjoittajien ikdjakauma on laaja: he ovat syntyneet vuosina 1921, 1946, 1956, 1972, kaksi
Kirjoittajaa vuonna 1981 ja 1990 eli ik&jakauma on 15-93 vuotta. Nelja Kirjoittajaa ei kerro
syntymavuottaan. On tarked huomata, etté kirjoituksissa ei kerrota vain tdman péivan tilan-
teesta vaan aika, jonka kirjoitukset kattavat on hyvin pitk&. Aineiston vanhin kirjoittaja on
syntynyt 1920-luvulla, ja han aloittaa Kirjoituksensa lapsuuden kokemuksistaan. Nuorin,
vuonna 1990 syntynyt kirjoittaja puolestaan kirjoittaa aivan viimeaikaisista kokemuksis-

taan nuorena vammaisena.

Kéytettdessa aineistona tekstejd, jotka on saatu vastauksena Kirjoituspyyntdon, on hyva

ottaa huomioon, miten kirjoituspyynt6 on suunnattu ja miten se on mahdollisesti vaikutta-
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nut Kirjoitusten sisaltoon. Vammaisena Suomessa -elamékertakeruun tarkein tavoite on
kerata vammaisten ihmisten historiaa heidéan itsensa kertomana. Vammaisuus maéritellaan
Kirjoituspyynndssé laajaksi ja ajassa muuttuvaksi ilmioksi, jolloin maatalousajan asettamat
haasteet vammaisille olivat erilaisia kuin haasteet nykyisessa tietoyhteiskunnassa. Kirjoit-
tajia pyydetaén aloittamaan eldmaékerta varhaisimmista muistoista ja kertomaan elamansé
kulusta aina nykyhetkeen ja tulevaisuuden pohdintoihin saakka. Kirjoittajia pyydet&éan
myos kertomaan omalta kannaltaan merkittavistd tapahtumista ja hetkista seka pohtimaan
suhdettaan vammaisuuteen. Kirjoituspyynndssé aineiston pohjalta tehdyn tutkimuksen ta-
voitteeksi asetetaan vammaisten aseman parantaminen. (Vammaisena Suomessa 2013-
2014, 2016.) Ajattelen, ettd néin asetettu kirjoituspyynt6 ohjaa kirjoittamaan omista koke-
muksista koko elaman mittakaavassa. Se myds ohjaa ottamaan esiin epékohtia, joita on

vammaisena ihmisend havainnut suomalaisessa yhteiskunnassa.

Kirjoituspyynndssa mainitaan myos, etté kirjoituksen ei tarvitse olla kaunokirjallisuutta,
mutta siind saa olla mukana juonta ja tarinaa. Vastaajien kesken arvottiin palkintoina 100
euroa ja kirjoja. Kirjoittajilta on siis haluttu poistaa paineita kirjoittaa kaunokirjallista teks-
ti& ja madaltaa ndin kynnysta vastata kirjoituspyyntoon. Kirjoituspyynndssa kuitenkin ker-
rotaan, ettd kirjoituksia kdytetaan tutkimuksessa, pyydetdéan lupaa tallettaa kirjoitukset
Suomalaisen Kirjallisuuden Seuran arkistoon ja Y hteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon
seka etta Kirjoituksista saatetaan koostaa antologia, johon Kirjoittajilta pyydetéén erikseen
lupa julkaista teksti. Ndin ollen kirjoitusten lukijoiksi on mahdollisesti oletettu ainakin tut-
kijat sek& mahdollisesti laajempikin yleisd. Suurin osa aineistoni teksteistd on laajoja ja
taitavasti kirjoitettuja. Vilkon (1997, 98-99) mukaan kirjoituskilpailuun l&hetetyt tekstit

ovatkin luonteeltaan erityisia: niissa pyritddn johdonmukaiseen ja taitavaan Kirjoittamiseen.

On todennakaista, etta kirjoituspyyntdon vastanneet vammaiset ihmiset ovat sellaisia, joille
Kirjoittaminen omasta eldmasta on paitsi luonteva, myds mahdollinen tapa ilmaista ajatuk-
siaan. Lisdksi aineiston kerd&misen tavasta seuraa, etta kirjoituspyyntoén vastanneet ovat
saaneet tietdd kirjoituskilpailusta joko paperisesta tai séhkoisesta julkaisusta, heilld on ollut
paikka jossa kirjoittaa ja vielapd, ettd he ovat olleet kykenevid lukemaan ja kirjoittamaan.
Kuten Leila Suokas (1992, 128) toteaa, esimerkiksi vaikeasti psyykkisesti kehitysvammai-
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set eivat pysty kuvaamaan elaméansé verbaalisesti. Tahan eivat pysty myoskaan vakavasti

alkoholi- ja huumeongelmaiset vammaiset ihmiset.

4.3. Aineiston analyysi ja menetelmat

Valitsin tarkoituksella kdytt6oni valmiin aineiston sddstydkseni “monelta oman aineiston
kerddamisen tuottamalta tuskalta” (Ehrnrooth 1990, 39). Samoin olin jo tutkimussuunnitel-
maa tehdesséani paattanyt kayttaa tunnustuksen teoriaa keskeisend teoreettisena viitekehyk-
send. Nain ollen lahestymistapani aineiston analyysiin on teoriaohjaava: aineiston hankinta
on ollut vapaata suhteessa teoriaosan jo tiedettyyn tietoon tutkittavasta ilmidsta. Mielessani
on kuitenkin ollut jo ensimmaisilla aineiston lukukerroilla ajatus siitd, millaisia kysymyk-
sid haluan esittad aineistolle. Nama kysymykset ovat muotoutuneet ja tarkentuneet sen mu-
kaan, millaiset asiat aineistossa ovat kiinnittdneet huomioni. Teoriaohjaavassa analyysissa
on teoreettisia kytkentoja eli teoria toimii apuna aineiston analyysin etenemisessa. Analyy-
siyksikot valitaan aineistosta, mutta aikaisempi tieto ohjaa ja auttaa analyysin tekemisessa.
Analyysista on tunnistettavissa aikaisemman tiedon vaikutus, mutta aikaisesmman tiedon
merkitys ei ole teoriaan testaava, vaan ennemminkin se avaa uusia ajatusuria. (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 96-98.)

Aineiston analyysimenetelmaksi olen valinnut teemoittelun. Teemoittelu sopii yhteen teo-
riaohjaavan analyysin kanssa, koska onnistuakseen teemoittelu vaatii teoriaohjaavuudelle
ominaista teorian ja empirian vuorovaikutusta, joka nakyy tutkimustekstissé niiden lomit-
tumisena toisiinsa. Teemoittelussa aineistosta nostetaan esiin tutkimusongelmaa valaisevia
teemoja, jolloin on mahdollista vertailla tiettyjen teemojen esiintymisté ja ilmenemista
aineistossa. Aineistosta poimitaan sen keskeiset aiheet ja se voidaan nain esittaa erilaisten
kysymyksenasettelujen kokoelmana. Analysoitavasta aineistosta pitaa ensin 10ytaa ja sen
jalkeen erotella tutkimusongelman kannalta olennaiset aiheet. (Eskola & Suoranta 2003,
174.)

Tuomi ja Sarajarvi (2009) vertaavat luokittelua ja teemoittelua ja linjaavat, ettd luokitte-
luun verrattuna teemoittelussa painottuu laadullinen puoli. Luokittelu on yksinkertaisim-
millaan kvantitatiivista analyysia sisallon keinoin, eli aineistosta mééritellaan luokkia ja

lasketaan, montako kertaa jokainen luokka esiintyy aineistossa. Teemoittelussa puolestaan

37



painottuu mité kustakin teemasta on sanottu. Kyse on laadullisen aineiston pilkkomisesta ja
ryhmittelysté erilaisten aihepiirien mukaan, jolloin on mahdollista vertailla tiettyjen teemo-

jen esiintymista aineistossa. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 93.)

Teemoittelun lisaksi pyrin pitam&éan koko ajan mielessani kunkin kirjoituksen kokonaisuu-
den seka ottamaan huomioon kirjoittajan oman danen. Vaikka en siis analysoikaan Kirjoi-
tuksia elaméntarinoina, pyrin ottamaan huomioon Hyvarisen ym. (1998, 17) ajatuksen sii-
té, ettd analyysissa tulisi vélittya elamakerran kirjoittajan oma kieli, hdnen kéyttdmansa
kéasitteet, luokittelut, erottelut ja nakokulmat. Anna-Maija Isolaa (2014) mukaillen luen
aineistoni kirjoituksista ihmisten elaménhistoriasta kumpuavina kokemusten kokonaisuuk-
sina, joista Kirjoittajat ovat suodattaneet pois tietoisesti tai tiedostamatta sellaisia elamén-
historian aineksia, joita he eivat ole piténeet kirjoituspyynnon kannalta olennaisina. Oletan
Kirjoitusten olevan péaasiallisesti todellisuuteen perustuvia kuvailuja Kirjoittajien eletysta
elamaéstd, mutta myos Kirjoitushetkeen sidottuina tuotoksina. Kirjoitusten huomattavan
Kielteinen sdvy voi johtua Kirjoittajan hetkellisestd mieliharmista tai myonteinen halusta
|0ytaa valoa pimeydessa. Toisaalta uskon tekstien kuvastavan myos Kirjoittajien pitemman

ajan tunnelmia omasta tilanteestaan. (Isola 2014, 275.)

Luin kaikki 11 kirjoitusta ensin kerran l&pi ja Kirjoitin ylos mielesténi keskeiset teemat.
Taman jalkeen luin kaikki tekstit kokonaisina kertomuksina ja Kirjoitin niista tiivistelmét
kiinnittden huomioni kunkin tekstin merkittaviin tapahtumiin ja kdannekohtiin. Kiinnitin
huomioni myos tekstin tunnelmaan: oliko se esimerkiksi positiivinen tai negatiivinen vai
toiveikas tai toivonsa menettédnyt? Tein tiivistelman myos aineistooni sisaltyvasta runo-
muotoisesta tekstistd, vaikka tiivistelmasta tulikin pitempi kuin runo itse oli. Tekemaélla
tiivistelman halusin pitdd mielesséni kirjoituksen kokonaisuuden. Halusin myos ottaa huo-
mioon eldmékertatutkimuksen alkuperéisen tarkoituksen tarkastella yhteiskuntaa ja yhteis-
kunnallisia asioita ihmisten eldmantarinoiden avulla (Roos 1988, 150) ja varoa siksi koke-

musten kokonaisuuden katoamista yksityiskohtien alle.
Ennen kolmatta lukukertaa tarkensin teoreettista viitekehystani ja, paastakseni kiinni tul-

kintoihin tunnustuksen tematiikasta, luin aineistoa kiinnittden huomioni tunnustusasentei-

siin eli huolenpidon ja vélittdmisen, oikeuksien kunnioittamisen ja sosiaalisen arvostuksen
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kokemuksiin. Erittelin sitd, millaisiin asioihin ja tapahtumiin kyseiset kokemukset liittyvét.
Lisaksi luokittelin asiat ja tapahtumat positiivisiin ja negatiivisiin sen mukaan, liittyiko
niihin Kirjoittajan myonteinen vai kielteinen tunne. Analyysin alkuvaiheessa kéytin myos
neutraalia luokkaa eli jos asiaan ei liittynyt mielestani mitaan tunnetta, luokittelin sen neut-
raaliksi. Kun tutustuin aineistoon syvemmin, huomasin kyseenalaistavani aina vain enem-
man ajatusta neutraalista kokemuksesta tai tunteesta. En halunnut lukea kirjoittajien koke-
muksia irrallaan kontekstistaan, ja konteksti taas véritti jokaisen esille otetun asian negatii-
viseksi tai positiiviseksi. Ndin ollen paadyin lukemaan Kirjoittajien kokemuksia niin laa-
joissa yhteyksissd, ettd hahmotin ovatko ne positiivisia vai negatiivisia, ja poistamaan koko
neutraalin luokan. Jos sita vastoin olin epdvarma tulkinnastani tai lyhyeen tekstipatk&an
sisdltyi positiivisia ja negatiivisia tunteita, liitin sen seké positiiviselle etté negatiiviselle

puolelle.

Kéytannossé analyysin kolmas vaihe tapahtui niin, ettd kaytin tietokoneen tekstinkasittely-
ohjelman “’kopioi” ja liitd” -komentoja ja kokosin kustakin teemasta oman tiedoston. Nain
pystyin neljannelld analyysikerralla lukemaan aineistoa teemoittain ja kiinnittden huomioni
sithen, mit4 aiheita tai alateemoja on kuvattu negatiiviseen ja mité positiiviseen savyyn.
Toki vield tdssd vaiheessa teemoitteluun tuli muutoksia ja kopioi” tai ”leikkaa™ ja “liitd” -
komennot olivat ahkerassa kaytdssé. Jouduin myds palaamaan useita kertoja tekeméaéani
tiivistelmaan tai jopa alkuperaiseen kirjoitukseen, jotta sain palautettua mieleeni, millai-
seen kokonaisuuteen kyseinen teema liittyi. Tdman jalkeen muodostin kolme péékategori-
aa, jotka olivat yksilon arvokkaaksi kokeminen ja hyvinvoinnista vélittdminen, oikeuksien

kunnioittaminen ja itsemadraaminen sek& sosiaalinen arvostus.
Taulukko 2 havainnollistaa aineiston keskeisimpia teemoja, joiden pohjalle tulososio jasen-

tyy. Alateemat ovat puhtaasti laadullisia havaintoja: en siis ole laskenut lukumaaria tai
esiintymistiheyttd mink&an alateeman kohdalla.

39



Taulukko 2: Kirjoittajien kokemukset teemoiteltuna

Paakategoria

Positiivinen

Negatiivinen

Yksilon
arvokkaaksi
kokeminen ja
hyvinvoinnista

Valittavat laheiset, valittdvat ammattilai-
set, kdytdnnon apu arjessa, vastavuoroinen
tuki, ystavat

piittaamattomat viranomaiset, piittaamatto-
mat laheiset, itsetuhoisuus, vammaisuuden
aiheuttama rasitus perheelle, oireiden epéasel-
vyys, ei 16ydy diagnoosia, vaérat diagnoosit,

valittdminen l4&kéarien osaamattomuus, niukka toimeentu-
lo, julmuus, ndyryytys, haped, saéli, sinnitte-
ly

Oikeuksien Oma sitkeys, yrittelidisyys, diagnosoitu sosiaaliturvaan liittyvat epdoikeudenmukaiset

kunnioittami- sairaus tai vamma, toimiva l&akitys, oikeat  kéytdnnot, tyokyvyttdmyyseldke, vaarat

nen ja itsemad-  padtokset, tilanteen vakavasti ottaminen, paatokset, alentuva kohtelu, suhtauduttu kuin

rédminen hyvinvointivaltion ammattilaisten rooli? lapsiin, ndyryytys, héped, niukka toimeentu-
lo, ennakkoluulot

Sosiaalinen Oma perhe, koulutus, tyémahdollisuudet, Vaikeudet kouluttautua uudelleen, ei saa

arvostus ystavat, harrastukset, yhteiskunnallinen toitd, ei parjaa tyoelamassa terveydentilan

osallistuminen

vuoksi, taloudelliset vaikeudet, kerjuulle
sosiaalitoimistoon

4.4. Tutkimuksen eettiset periaatteet

Tarkein tutkimukseni eettinen valinta on se, ettd olen valinnut tutkimuskohteeksi vammais-
ten ihmisten omat kokemukset sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelmasta. Toinen merkittava
eettinen valinta on se, ettd olen tarkastellut kirjoittajien kokemuksia tunnustuksen teorian
avulla. Tunnustuksen teoriaan liittyy voimakas normatiivinen ulottuvuus, ja tunnistamisen
ja tunnustamisen vaatimus on ollut voimakkaasti I&snd eri marginaaliryhmien kamppailuis-
sa omasta asemastaan yhteiskunnassa. Olen nostanut tutkimuksessani esiin vammaisten
ihmisten omat kokemukset ja analysoinut niitd tunnustuksen teorian avulla. Toivon voivani

talla tavoin omalta osaltani vaikuttaa vammaisten ihmisten asemaan palvelujarjestelmassa.
Kolmas tutkimukseni tarkea eettinen valinta on, ettd olen kéyttanyt tutkimuksessani val-

mista aineistoa. Valmista aineistoa kéytettdessa tutkija ei “tunkeudu” ihmisten elaméan

kerddmalld uutta aineistoa. Valinta on erityisen perusteltu tdssa tutkimuksessa kaytetyn
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aineiston kohdalla, koska sité ei ollut sellaisenaan kaytetty viel& lainkaan tutkimusmateri-
aalina. Liséksi valmista aineistoa kdytettdessa suurin osa aineistoon liittyvista eettisista
ongelmista on ratkaistu jo valmiiksi. Tutkimusaineistoni on kerétty kirjoituspyynnon pe-
rusteella eli kirjoittajat ovat osallistuneet kirjoituskilpailuun vapaaehtoisesti. Kirjoitus-
pyynnossa on kerrottu, ettd aineistoa tullaan kayttdmaan tutkimuskayttoon ja kirjoittajaa on
pyydetty erikseen mainitsemaan, saako aineiston tallettaa Suomalaisen Kirjallisuuden Seu-
ran kansanrunousarkistoon ja Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon. Kirjoituspyynndssa
on kysytty voiko kirjoituksen tallettaa omalla nimelld vai haluaako kirjoittaja, etta teksti
arkistoidaan nimimerkilla. Osa kirjoittajista on antanut luvan arkistoida kirjoitus Yhteis-
kuntatieteelliseen tietoarkistoon omalla nimelldan, ja suuri osa kirjoituskilpailuun osallis-
tuneista ei ole halunnut kirjoitustaan tallennettavan lainkaan. Aineisto on anonymisoitu
Yhteiskuntatieteellisessa tietoarkistossa (Vammaisena Suomessa 2013-2014 2016), joten
yhdessékaan kirjoituksessa ei ole kirjoittajan nimed. Yksi kirjoittaja on halunnut tallettaa
tekstin nimimerkillg, ja se on jatetty arkistoituun kirjoitukseen.

Kirjoitukset on talletettu Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon kayttamalla koodia
daF3040, jonka jalkeen seuraa juokseva numero ykkosesta yhteentoista. Ensimmaéisen
tekstin koodi on siis daF3040 01 ja viimeisen eli yhdennentoista daF3040_11. Kayttaessa-
ni tutkimuksen tulosluvuissa aineistositaatteja olen kayttanyt samoja koodeja. Tasta valin-
nasta seuraa, etta tutkimukseni lukija voi etsid kyseisen aineistokohdan Yhteiskuntatieteel-
lisesta tietoarkistosta ja samalla saada tietoonsa kirjoittajan sukupuolen, syntymévuoden,
ammatin ja asuinmaakunnan sikéli, kun Kirjoittaja on niita tekstissaan ilmoittanut. Olen
arvioinut tunnistamisen todennakgisyytta tapaus kerrallaan sen mukaan, mité tietoja kirjoit-
taja on itsestddn antanut ja todennut tunnistamisen todennakdisyyden hyvin pieneksi. Ajat-
telen myds, etta tutkimuksen luotettavuuden, lapindkyvyyden ja mahdollisen toistettavuu-
den nédkokulmasta on erittéin tarkead, ettd aineisto ja kayttdmani aineistositaatit ovat jalji-

tettavissa.

Tutkimustulokset tulevat selkedmmiksi ja ymmarrettdvammiksi, kun tutkija raportoi teke-
misensa yksityiskohtaisesti. Olenkin pyrkinyt lisddméaén tutkimuksen luotettavuutta ja l&-
pindkyvyytta dokumentoimalla aineiston analyysivaiheen mahdollisimman tarkasti. Lis&ksi

kéytan tutkimuksen tulosluvuissa runsaasti aineistositaatteja. Ne lisddvat osaltaan tutki-
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muksen luotettavuutta ja lukija paédsee niiden kautta kontaktiin alkuperdisen aineiston
kanssa. Tutkimuksen valmistuttua huolehdin kaytdsséani olevan tutkimusaineiston ja ana-

lyysimateriaalin havittdmisesta. Aineisto on kuitenkin saatavissa Y hteiskuntatieteellisessa
Tietoarkistossa.
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5. YKSILON ARVOKKAAKSI KOKEMINEN JA HYVINVOINNISTA VALIT-
TAMINEN

Tassa luvussa kasittelen Kirjoittajien kokemuksia arvokkaaksi ja arvostetuksi tulemisen ja
valittdmisen kokemuksista. Kirjoittajat ovat kuvanneet niitd seka suhteessa laheisiin ihmi-
siin etta suhteessa hyvinvointivaltion ammattilaisiin. Positiiviset kokemukset liittyvét valit-
taviin laheisiin, valittaviin ammattilaisiin ja arjessa saatuun konkreettiseen kaytannon
apuun. Negatiiviset kokemukset puolestaan liittyvét hyvinvointivaltion ammattilaisten va-
linpitamattomaéan ja piittaamattomaan kohteluun. Alaluvussa 5.3 Korjaavia kokemuksia”
tarkastelen erikseen yht& muista selvésti poikkeavaa Kirjoitusta, jossa Kirjoittaja on kokenut
perheensé taholta valinpitamatonta ja ammattilaisten taholta arvostavaa ja valittavaa kohte-

lua. Tdma Kirjoitus ei ole mukana lukujen 5.1. ja 5.2. analyyseissa.

5.1. Valittavat laheiset

Aineistoni Kirjoittajat kertovat paljon oman perheen ja sukulaisten taholta saamastaan rak-
kaudesta, valittdmisesta ja konkreettisesta avusta. Erityisesti parisuhde ja puolisolta saatu
apu ja tuki on kirjoittajille tdrke&a. Kirjoituksista vélittyy tunne ”yhteen hiileen puhaltami-
sesta” ja eletystd elaméstd yhteisend matkana. Eras Kirjoittaja kertoo, kuinka on eléanyt puo-
lisonsa kanssa 40 vuotta, ja nyt he lasten jo aikuistuttua pyorittavat yhteisvoimin ja yhteis-
tuumin kahden hengen taloutta. Seuraava kirjoittaja kuvaa aviomiestddn “maailman par-
haaksi mieheksi”, jonka kanssa on asunut eri maissa ja perustanut yrityksen. Kirjoituksesta
kuvastuu myos vankka luottamus toisen apuun silloin, kun oma toimintakyky on heikko.
Mieheni on minulle aivan &arettdbman suuri apu arjessa (esim. siivoamisessa ja muissa jokapaivai-

sissd askareissa). Jos sallisin, han passaisi minua aivan liikaa. Kuitenkin minun taytyy pyrkia séi-
lyttaméaan edes jonkinlainen liikuntakyky. daF3040_09

Toisaalta aina parisuhde ei kesté sairauden ja vammaisuuden aiheuttamia vaikeuksia. Seu-
raavat Kirjoittajat kuvaavat hyvin saman tyylisesti, kuinka ovat yrittdneet yhdessa puolison
kanssa selvitd elamén eteen tuomista haasteista, mutta lopulta edessé on ollut avioero. Mo-
lempien kirjoittajien tulkintojen mukaan suurimpana vaikuttajana avioeroon oli ollut kir-

joittajan oma terveydentila.
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Tulevaisuus ei asettunut tyynesti raiteilleen, muutaman vuoden kuluttua oli edessa avioero.
daF3040_07

Oli kulunut pari vuotta ja yrityksell& meni hyvin. Minulla ei, olin aina vasynyt ja kérttyinen. Kavin
la&kérissd ja valitin, ei 10ydy syytd. Mies kyll&styi ja I&hti toisen naisen matkaan. Kului viel& vuosi
ja syy loytyi. Munuaiseni lakkasivat toimimasta. daF3040_10

Kirjoituksista on luettavissa my0s vankka luottamus omiin vanhempiin ja arkea tukeviin
sukulaisverkostoihin, joiden merkitys vaikutti olevan suuri arjen sujuvuuden nakdkulmas-
ta. Eniten apua kirjoittajat saivat omilta vanhemmiltaan, mutta myds appivanhempien mer-
kitys oli suuri.
Naimisiin mennessani olin vasta kahdeksantoistavuotias. Aluksi me asuimme samassa talossa
mieheni vanhempien kanssa, mutta haaveilimme koko ajan omasta kodista. Ennen toisen lapsen
syntymii appivanhemmat antoivat meille tontin taloa varten. (...) Mieheni uskoi tienaavansa mat-
katdissa paremmin kuin kotikaupungissa, niinpa han otti vastaan tydkomennuksen Helsinkiin. Mi-

né ja lapset jaimme kotiin. Lasten hoidossa sain apua appivanhemmilta, mutta silti terveyteni alkoi
pettad. daF3040_07

Kirjoittaja kertoo, kuinka oli pystynyt puolisonsa kanssa muuttamaan omaan, suurimmaksi
osaksi itse rakennettuun taloon appivanhempien tuella. Appivanhemmat olivat antaneet
korvaamatonta lastenhoitoapua myos puolison aloitettua tyot toisella paikkakunnalla. Tasta
huolimatta kirjoittajan terveydentila heikkeni, ja hieman myéhemmin uusi talo jouduttiin

myymaan ja muuttamaan kerrostaloon.

Kaikista eniten I&heisten apuun turvauduttiin silloin, kun terveydentila ja toimintakyky
olivat jostain syysta heikentyneet.
Siind kohtaa istahdin kadulle taysin voimattomana ja miltei itkin. Mik& minulla on, kunpa joku
auttaisi minua, enka edes tiedd onko tdma sairautta, ajattelin. Jaksoin juuri ja juuri nousta ylos tu-
keutuen kerrostalon seindén ja lahdin kdvelemaén takaisin rautatieasemalle. Aurinko paistoi tay-

deltd terdltd ja yhtakkid ymmarsin, ettd ndkoni sumenee entisestdan. Minun taytyi soittaa kummi-
sedélleni, etten selvid enda yksin. daF3040_04

Elékkeelle siirtymisen myota menetimme kodinkin. Kun uusi asunto 16ytyi, sain remonttiapua iso-
veljeltd. daF3040_07

Aliti jaksoi hoitaa minua. Mikaén ruoka ei pysynyt sisélla. Reagoin vatsallani sirkyyn ja kipuun.
Aiti keksi aina uutta tarjottavaa, viimein mustaviinimarjasurvos pysyi sisalla ja siita alkoi toipumi-
nen. daF3040_10

Kirjoittajat kertoivat myds sukupolvien vélisesta vastavuoroisesta avusta ja tuesta. Eras
Kirjoittaja kertookin esimerkiksi muuttaneensa ulkomailta takaisin Suomeen ulkomaalaisen

puolisonsa kanssa, jotta voi auttaa iakkaitad vanhempiaan.
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Perheen ja sukulaisten liséksi varsinkin nuorille on erityisen tarke&a tulla ik&toveriensa
tunnustamaksi omana itsendén. Ystavilta ja kavereilta ei aineistoni teksteissa toivota apua
oman heikon toimintakyvyn vuoksi, vaan halutaan viettaa aikaa ja harrastaa kavereiden
kanssa vammasta huolimatta kuten muutkin nuoret (Loijas 1994).
Ké&vin kavereitteni kanssa diskossa. Minulla oli mahtavia kavereita, olin yksi muitten joukossa.
Kaikki uudetkin kaverit hyvéaksyivat minut sellaisena kuin olin. Jos joku vieras haki tanssimaan

niin sanoin: “’noi rykét tuolla nurkassa ovat minun, mutta jos autat pari askelmaa lattialle niin par-
jadn”. Kukaan ei kddntynyt pois vaan tanssit tanssittiin. daF3040_10

Aineistossa kuvataan kiinnostavalla tavalla my6s terveydenhuollon ja sairaalahoidon kay-
tantoja ja myos verrataan niitd nykypéivan kaytantoihin. Aineistoni vanhin kirjoittaja ker-
too pikkuveljestddn ’Simosta’, joka oli sairastunut polioon kahdeksan kuukauden ikdisen&
vuonna 1929. ’Simo’ oli viety ladkariin kuumeen pitkittyessd, mutta ladkarin mukaan mi-
taan ei voitu tehda ennen kuin kuume oli laskenut ja nahtiin mika tilanne oli. Kuumeen
laskettua havaittiin, ettd *Simon’ oikea kési ja vasen jalka olivat halvaantuneet. Nykyaan
polio on Suomessa kansallisessa rokotusohjelmassa ja se on kdytanndssé kadonnut kaikista
ldnsimaista. Vuonna 2000 tavattiin koko maailmassa 3000 uutta poliotapausta vuodessa,
niista suurin osa Afrikassa. Toinen keskeinen esiintymisalue on Intia-Pakistan-Afganistan -
alue. (Polioliitto 2017a.) Nykyddn *Simo’ saisi halvausoireisiin fysioterapiaa ja kuntoutuisi
suurella todenndkoisyydelld elaméan normaalia elamé&a ilman oireita (Polioliitto 2017Db).
1920-luvun lopussa kuntoutuksen merkitysté ei kuitenkaan tunnettu. Vaikka ’Simon’ van-
hemmat kayttivat hanta jopa Arvo Ylpon vastaanotolla tutkittavana, ei Ylpo6lla ollut Kirjoit-
tajan mukaan antaa mitadn neuvoa. Vanhemmat olivat kuitenkin neuvokkaita ja kuntoutti-
vat ’Simoa’ omin voimin.

Kun ’Simo’ kasvoi ja laitettiin lattialle istumaan, niin hén alkoi kulkea istuvillaan eteenpdin nosti

vasemmalla k&delldén oikeaa hervotonta jalkaansa, niin péési lattialla eteenpdin paikasta toiseen.

Kun *Simo’ oli noin 3-vuotias &iti ja isa taluttivat ’Simoa’ opettivat kdveleméaan pitelivat molem-

min puolin. Siita se vasen jalkakin voimistui ja kehittyi pikkuhiljaa ja pystyi kédvelemaan.
daF3040_11

’Simo’ sai vanhemmilta ja sisaruksilta apua my®ds silloin, kun tuli aika itsendistyé ja muut-
taa omaan asuntoon. Isd, >Simo’ ja veli rakensivat yhdesséd ’Simolle’ talon lapsuudenkodin

laheisyyteen ja sieltd han kavi joka paiva vanhempien luona syomassa.

’Simoa’ koskevassa kertomuksessa k&y mielestani erityisen hyvin esille se, miten valitta-

minen tunnustusasenteena nayttaytyy toisen ihmisen arvokkaaksi kokemisena hénen itsen-
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sé& vuoksi ja huolehtimisena sellaisista resursseista, joiden avulla yksilot voivat yllapitéa ja
rakentaa keskindisia suhteitaan. Sama kuvastuu seuraavasta kertomuksesta, jossa myods
viitataan terveydenhuollon ei-tunnustaviin” kdyténtoihin. Kirjoittajan vamma on todettu
hanen ollessaan kaksivuotias, ja vamman toteamista seurasi leikkauksia ja useita sairaala-
jaksoja.
Sairaalajaksoista en muista itse juuri mitdén. Ehké erdénlainen “itsesuojelu” on pyyhkinyt muistot
pois. Sairaalan toivomus oli silloin, ettd vanhemmat tai sukulaiset eivat tule kdymaan, jotta ei olisi
eroamisen tuskaa. Kuitenkin isosiskoni etsi Helsingista kotiapulaisen paikan ja kévi katsomassa ja

ilahduttamassa minua saanndllisesti. Onneksi aika on muuttunut eiké lapsia enaa jateta yksin sai-
raalaan. daF3040_09

Viela kirjoittajan lapsuudessa 1950-luvulla oli yleinen k&ytanto, ettd vakavasti sairaat ja
vammaiset lapset viettivat pitkiéd aikoja kaukana kotoa sijaitsevissa sairaaloissa. L&heisié ei
haluttu vierailemaan sairaalassa, koska katsottiin lapselle olevan parempi olla tapaamatta
ldheisiddn jotta ei eron taas koittaessa joutuisi ikavoiméaan heitd. Tama kaytanto on sittem-
min todettu lapsen kehitykselle ja lapsen ja vanhemman vuorovaikutukselle vahingolliseksi
jasiitd on luovuttu kaikissa Suomen sairaaloissa. Kirjoittajan isosisko olikin ammattilais-
ten kanssa eri mielta ja hakeutui asumaan sairaalan lahelle voidakseen sdénndllisesti kdyda

tapaamassa pikkusiskoaan.

5.2. Vélinpitamattomat ammattilaiset

Jos aineistoni kirjoituksista ei 10ydy kokemuksia l&heisten ihmisten vélinpitamattémyydes-
t4, niin sieltd ei myoskaan 10ydy kokemuksia valittavista ammattilaisista. Yritin etsia ai-
neistosta kokemuksia, joissa kirjoittaja olisi kuvannut tulleensa kohdelluksi ja kohdatuksi
hyvinvointivaltion ammattilaisten toimesta omana itsendén, ainutlaatuisena persoonana.
Loysin ainoastaan yhden kuvauksen. Kirjoittaja on sairastunut reumaan jo lapsena, ja ollut
monesti hoidettavana Heinolan reumasairaalassa kaukana kotoa. Sielld han oli kohdannut
viélittavia l1aakareitd, jotka eivat olleet hoitaneet vain sairautta vaan koko ihmistd. Toinen
la&kari oli paéstanyt kirjoittajan vélilla kotilomalle sairaalasta kovan koti-ik&van vuoksi, ja
toinen oli kiinnittanyt erityistd huomiota kirjoittajan sopeutumiseen koulunkayntiin pitkén
sairaalassaolon jélkeen.

Heinolassa tilanne saatiin hiukan rauhoittumaan ja ladkari sanoi, ettd ehkd minulle on parempi etta
menen vélilla kotiin, podin niin kovaa koti-ikavaa. daF3040_10
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Sairaalassa oli ystavéllinen mieslaakari joka halusi helpottaa kouluunmenoani sairaalan jalkeen.
Hén kysyi onko koulussa jokin ruoka josta en pida, etta han kirjoittaa opettajalle lapun ettei minun
tarvitse sydda sitd. Jotakin piti vastata niin sanoin ettd hernekeitto. Kiltisti vein lapun opettajalle
vaikka hernekeitto oli lempiruokani. daF3040_10

Sitd vastoin valinpitdmattomistd ammattilaisista aineistossa on lukuisia kokemuksia. Seu-
raava kirjoittaja kertoo, kuinka l&akari ei ottanut hénen tasapainoon, kuuloon ja tuntoaistiin
liittyvié oireitaan ollenkaan vakavasti, minka vuoksi hoitoon paasy viivastyi. Kirjoittajalle
jai kokemus, ettd ammattilainen ei ollut lainkaan kiinnostunut hénen tilanteestaan.
Tasapaino alkoi yhtékki& huonontua, kuulo katosi toisesta korvasta ja tuntoaisti raajoissa muuttui.
Laakari ei osannut sanoa oireisiin mitéan, sain nendsuihketta. Toinen la&kérikaynti: "Ai kuulo ei
ole vielakaan tullut takaisin, noh, enka nama tabletit auttavat”. Eivat auttaneet. Kolmannella ker-
ralla vasta samainen laékari kirjoitti l&hetteen erikoissairaanhoitoon, sain ajan puolen vuoden péé-

hé&n, mutten vielak&&n mitdédn kommenttia tasapaino-oireisiin tai saati sitten tunto-oireisiin, ihan
kuin oireita ei olisi ollutkaan la&karin mielestd. daF3040_04

Kiinnostuksen puute toistuu myos seuraavan kirjoittajan kertomuksessa. Kunnanlaakari oli
diagnosoinut reuman kirjoittajan isall4, mutta ei ottanut lainkaan vakavasti kirjoittajan sa-
mankaltaisia oireita. Reumadiagnoosin teki vasta yksityinen ladkari, jonka vastaanotolle
Kirjoittaja meni vuoden kuluttua.
Kavimme isén kanssa samalla kunnanlaékérilla, isa sai hyvét ladkkeet ja reuma rauhoittui. Minulle
sama laékéri sanoi, ettd sairastan niveltulehdusta ja reumaani hoidettiin sellaisena. La&kéri sanoi,
ettei 17-vuotiaalla voi olla nivelreumaa, kun koetin ehdottaa omaa diagnoosia. Vuoden jélkeen
vaihdoin ladkaria. Menin yksityiselle. La&kéari sanoi, ettei hanen tarvitse ottaa edes verikokeita, sen

nékee ettd minulla on reuma. Han kysyi, voinko menné saman tien sairaalaan (olin ollut parisen
kuukautta kuumeessa). daF3040_10

Edella mainittujen Kirjoittajien kohdalla valinpitamattdmyytta on osoittanut yksittainen
la&kari. Seuraava kirjoittaja on puolestaan kohdannut monia valinpitamattomia laakéreita.
Héan kertoo vammautumisestaan liitkenneonnettomuudessa, jossa toinen auto ajoi hanen
autonsa peraan 60 km/h nopeudella. Hanet toimitettiin terveyskeskukseen ja sielté jatko-
hoitoon keskussairaalaan. Poliklinikan lausunnon mukaan hoidoksi riittavat kipuladkkeet ja
ennusteena oli, etta oireet paranevat ajan kuluessa. Kivut eivét kuitenkaan hellittaneet vaan
painvastoin, oireet pahenivat. Lopulta Kirjoittaja hakeutui neurologin tutkimuksiin yksityi-
selle l4&kariasemalle, jossa todettiin ensin aivovamman jélkitila ja sitten aivovaurio.

Kukaan l&8kareist4 ei ottanut misséén vaiheessa mitdén kantaa mm kasvojen puutumisoireisiin,

erittdin voimakkaisiin paénsérkykohtauksiin, huonovointisuuteen jne. Kaikkihan néytti varmasti

ulkoisesti olevan taysin kunnossa. En ymmartanyt, etté olisin voinut mennd yksityiselle laékérille,

kun kunnallisella puolella ei otettu vakavasti. En mydskaan ymmartanyt, ettd ko. vakuutusyhtion
olisi jo tuolloin pitanyt maksaa minulle korvausta pysyvasta haitasta kroonisien kipujen perusteel-
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la. Nyt 31-vuotiaana menin itse maksavana neurologille, koska edelleenkadn kukaan kunnallisen
puolen erikoissairaanhoidosta ei ole ottanut vakavissaan sanomistani ongelmista. Minulla todettiin
aivovamman jalkitila. Koska maksusitoumuksen saanti oli mahdotonta oman sairaanhoitopiirini
kautta, menin itse maksavana aivojen traktografia-kuvaukseen. Mri ja fMri todella toteennayttivat
aivovaurion. Liséksi pitda suorittaa kaularangan dynaaminen kine-Mri tutkimus, koska C I1:n liik-
keessd on jotakin epanormaalia. Tahankin kuvaukseen menen itse maksaen koska vakuutusyhti6 ei
ole ottanut mitd&n kantaa, ja sairaanhoitopiiri ei mydnné maksusitoumusta. Tadmako on kohtuullis-
ta? Jalleen jaé&n asiassani tdysin hoitamatta, jos en itse maksaen suorita tutkimuksia. Kohdallani on
kysymys vakavasta vammasta, ja ei voida en&a puhua millaédn muotoa kohtuudesta, koska olen
elanyt 14 vuotta aivovamman ongelmien, niskan ongelmien, TOS-ongelman kanssa ilman mitaan
apua. daF3040_08

Kirjoittaja kokee joutuneensa kohtuuttomaan tilanteeseen, koska on joutunut vuosien ajan
hakemaan ja itse maksamaan sellaisia tutkimuksia ja sellaista hoitoa, jota hanen olisi pité-
nyt saada joko julkiselta puolelta tai, litkennevahingon kyseessa ollessa, vakuutusyhtidlta.
Asian pitkittymiseen on kirjoittajan mukaan vaikuttanut myos se, etta han ei ole saanut
riittdvasti tietoja eri vaihtoehdoista. Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992) 5 § maa-
rittelee, etté potilaalle on annettava selvitys hanen terveydentilastaan, hoidon merkitykses-
t&, eri hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista sekd muista hanen hoitoonsa liittyvista
seikoista, joilla on merkitystd paatettdessa hanen hoitamisestaan. Muun muassa juuri aivo-
vammapotilaan kohdalla on térked ottaa huomioon, etta terveydenhuollon ammattihenkilén
on annettava tiedot siten, ettd potilas riittavasti ymmartad annettavan tiedon siséllon. Hal-
lintolain (2003) 8 § mé&érittelee puolestaan viranomaisen neuvontavelvollisuuden: viran-
omaisen on toimivaltansa rajoissa annettava asiakkailleen tarpeen mukaan hallintoasian
hoitamiseen liittyvaa maksutonta menettelytapoihin liittyvaa neuvontaa seké vastattava
asiointia koskeviin kysymyksiin ja tiedusteluihin. Hallintolain mukaisella ohjauksella tar-
koitetaan yleisia neuvoja ja ohjeita menettelymuodoista koskien esimerkiksi asian vireille
saattamista. Asiakkaalla on oikeus tietda kuka hanen asiaansa hoitaa, milloin viranhaltija
tai tyontekija on paikalla ja kuinka kauan asian késittely kestaa. Jos asia ei kuulu viran-

omaisen toimivaltaan, sen on pyrittdva opastamaan asiakas toimivaltaiseen viranomaiseen.

Neuvonnan ja hoitosuunnitelman puute julkisessa terveydenhuollossa viivastytti kirjoitta-
jan hoitoon péasya, ja hanen kokemuksensa mukaan pahensi oireita ratkaisevasti. Tulkitsen
kuitenkin, ettd piittaamattomuus, se ettei ketddn ammattilaista kiinnosta asiakkaan tilanne
ja ettei kukaan ole vastuussa asiakkaan kokonaistilanteesta ovat kirjoittajan mukaan viel&

pahempia véalinpitdamattdmyyden osoituksia. Kirjoittaja jatkaa:
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Miksei kukaan ladkari ole ottanut tosissaan vasymysta? Tai huonoa oloa, "ehka sinulla on vain ve-
rensokeri ollut alhaalla, tai nuoren vasymyksen syyné helposti pidetéan, ettd on valvonut, tai on
juhlinut", ndin ei kohdallani kuitenkaan ole ollut vaan kaikki johtunut aivovammasta. Selan akuu-
tissa kipuiluvaiheessa keskussairaalan paivystava ladkari oli erittdin epakohtelias minulle, kun yri-
tin vaatia apua selké&ani. Asiasta tein tuolloin ilmoituksen. daF3040_08

Vélinpitaméatonté kohtelua on myos se, etté ei satsata potilaan hoitoon vaan rajoitetaan
hénen saamiaan palveluja ajatuksena sééstédéd kustannuksissa. Seuraava kirjoittaja tiedostaa,
ettd allergioiden hoito ei ollut 1970-luvulla niin pitkalla kuin nykyaan, mutta tulkitsee silti,
ettd hanen allergisen astmansa hoitoon ei paneuduttu siksi, ettd oli helpompaa ja halvem-
paa kuitata oireet henkiseksi rasitukseksi.
Epasaanndlliset tydajat, fyysinen rasitus ja epdpuhdas ilma alkoivat pian verottaa terveyttani. Sain
vaikeita ahdistuskohtauksia. 1970-luvun lopulla allergiat olivat viel& suuri mysteeri niin laakareille
kuin potilaillekin, niinpa kohtaukset oli helpointa tulkita henkiseksi ylirasitukseksi. Ja olihan asia

niinkin, ettd vahemmalla — ja halvemmalla — péé&stiin, kun maarattiin rauhoittavaa laéketta ja lepoa.
daF3040_07

Samanlaista asennetta on havaittavissa silloin, kun vammainen ihminen on péassyt kuntou-
tukseen, jota ei ole lainkaan suunniteltu hanelle sopivaksi.
No péasin yksildlliseen kuntoutukseen. Minulle laadittiin ohjelma, jota yritin parhaani mukaan
noudattaa. Ohjelma oli niin tiivis, etten meinannut mill4én ehtié paikasta toiseen. Vélissa ei ollut
varattu aikaa pesulla kdyntiin ja uimapuvun pukemiseen. Jouduin aina odottamaan avustajaa, joka
auttoi allastossun jaykistetyn nilkan jalkaan. Olin iltaisin aivan poikki. Toinen lonkkani rasittui

siind vauhdissa niin ettd jouduin jattdmaén kuntoutuksen kesken, lonkan kuppiosa oli irronnut.
daF3040_10

Molemmat edellda mainitut Kirjoittajat kertovat kokemuksistaan siitd, miten sosiaali- ja ter-
veyspalvelujérjestelmé on jarjestanyt heille hoitoa ja kuntoutusta ik&an kuin muodollisesti.
Jarjestelma on osoittanut tekevansa jotakin, mutta kuitenkaan juuri kyseessa olevan ihmi-
sen tilanteeseen ei ole paneuduttu ja siksi palvelut ovat seka lyhyell4 etté pitkall& tah-
taimella hyodyttomia kyseiselle ihmiselle. Tallaisessa tilanteessa seké tunnistamisen etté
tunnustamisen ulottuvuudet jadvat toteutumatta ja asiakkaalle muodostuu kokemus néen-

naisesté palvelujen jarjestamisesta.

5.3. Korjaavia kokemuksia

Tarkastelin edell& yksilon arvokkaaksi kokemista ja hyvinvoinnista vélittamista ja havait-

sin, ettd aineistostani ei 16ydy kuvauksia vélinpitamattomista laheisisté tai yhté poikkeusta
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lukuun ottamatta valittavista hyvinvointivaltion ammattilaisista. Saman asian on huoman-
nut Sanna-Liisa Liikanen (2017), joka tarkastelee tutkimuksessaan luottamusta kdyhyys-
Kirjoituskilpailuun osallistuneiden vanhempien kirjoituksissa. Liikasen tutkimuksessa kévi
ilmi, etté kirjoituskilpailuun osallistuneet lapsiperheiden vanhemmat eivat juurikaan Kir-
joittaneet luottamuksesta hyvinvointivaltion palveluihin tai ammattilaisiin. Sen sijaan kir-
joituksista oli luettavissa luottamus paitsi omaan selviytymiseen, myos luottamus perhee-
seen, sukulaisiin ja omiin verkostoihin. (Liikanen 2017, 53.) Aineistossani on kuitenkin
yksi kirjoitus, joka poikkeaa selkedsti edelld kuvatusta. Tarkennan seuraavaksi katseeni
tahan tekstiin, jossa kirjoittaja kertoo omalle aineistolleni poikkeuksellisella tavalla oman
lapsuudenperheensé taholta kokemastaan vélinpitdmattomasta ja jopa julmaksi luonnehdit-

tavasta kohtelusta, joka on kestényt koko kirjoittajan lapsuuden ja nuoruuden ajan.

Kirjoittaja on 67-vuotias nainen, jolla on kaksi jo aikuista lasta. Han kertoo menettédneensa
oikean jalkansa alle yksivuotiaana omassa kodissaan sattuneessa tapaturmassa. Kirjoittajan
aiti oli hakemassa polttopuita liiteristd, kun kirjoittaja oli vetanyt paélleen kattilallisen
kuumaa vettéd. Seurauksena oli vakavia palovammoja, joita hoidettiin sairaalassa pitk&n
aikaa. Hoito tehosi lukuun ottamatta oikeaa jalkaa, joka piti amputoida reidesta kirjoittajan

hengen pelastamiseksi.

Alussa Kirjoittajaa tydnnettiin rattaissa ja han liikkui rydmien ja hyppien yhdella jalalla.
Neljavuotiaana han sai jalkaproteesin, joka oli tehty puusta ja nahasta ja se kiristettiin nyo-
reilld paikalleen kuin luistin jalkaan. Kirjoittaja nimittad proteesia ja siihen liittyvid ryhdin
tueksi tarkoitettuja luuliiveja “rakennelmaksi”, joka oli huomattavan kémpel6 ja jonka
pukeminen vei aamuisin paljon aikaa. Kirjoittaja kuvaa, kuinka hén hapesi itse erilaisuut-
taan, ontumistaan ja proteesiaan, ja kuinka ennen kaikkea aiti mutta myds muut perheenjé-
senet hdpesivat hanta.
Hépesin erilaisuuttani ja nyt ajatellen tuntuu, etté ditini hapesi vajavaisuuttani viela enemman ja
naiden yhteisvaikutus varjosti jatkuvasti eldméaéni. Jos olin ilman proteesia ja kotiin tuli joku vie-
ras ihminen, niin menin jopa pdydéan alle piiloon. Jos tekojalka oli paikallaan, enka ehtinyt toiseen
huoneeseen, niin seisoin vaikka keskelld lattiaa ottamatta askeltakaan, ettei vieras huomaisi ontu-
mistani ja kysyisi minusta jotakin. (...) Olin ujo ja arka, kotona itkin yksin surkeuttani. Aitini koh-
teli sisartani hyvin ja hellasti — jopa hemmotteli — mutta minun tilanteestani h&n omalla tavallaan
karsi niin paljon, ettd ei kyennyt osoittamaan minulle rakkautta. Joskus tuntui, ettd h&n suorastaan

vihasi minua, mutta todennakdisesti han kérsi valtavaa syyllisyytta ja se teki hanesta katkeran.
Olin jaényt hanelle muistomerkiksi tuosta hirvittdvasta tapahtumasta. daF3040_05
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Kertomuksessaan kirjoittaja pystyy jo tarkastelemaan &itinsa toimintaa etédmpad ja analy-
soimaan aidin kayttaytymisen syitd. Lapsuudessa didin suhtautuminen tuntui kirjoittajasta
kuitenkin ymmarrettavésti todella pahalta. Kirjoittaja ikévoi perhettdén ollessaan heisté
erossa esimerkiksi lapsi-invalidien leirilld ja kuntoutusjaksoilla Invalidiséation kuntoutus-
keskuksessa Ruskeasuolla. H&n kuvaa, kuinka joutui kerta toisensa jalkeen pettyméaan odo-
tuksissaan, kun vanhemmat ja perhe eivét tulleet katsomaan hanta.
Noin kymmenvuotiaana paasin lapsi-invalidien leirille. (...) Leiri kesti kolme viikkoa, mika on
lapselle pitkd aika olla erossa perheestdan, vaikka ohjaajat olivatkin mukavia aikuisia. Minua ei
koskaan kayty katsomassa. Ollessani Ruskeasuolla minulle soitettiin, etta &iti, isd ja sisareni ovat
kayméssé Helsingissd ja tulevat katsomaan. Odotin portilla, mutta he eivét tulleetkaan. Itkin katke-

rasti. Jalkeenpdin kuulin, ettd &iti ei kyennyt katsomaan kaikkia niitd vammaisia lapsia, kun oma
oli joukossa. daF3040_05

Samoin Kirjoittaja kokee, ettd hanen siskonsa hapesi ja ylenkatsoi hanta. Han kertoo kéy-

neensé tavallista koulua, ja muut oppilaat haukkuivat hanta puujalan vuoksi. Sisko ei ollut

mukana ivaamassa, mutta ei mydskaan asettunut kirjoittajan puolelle puolustamaan hanta.
Onnuin nékyvésti ja siitd minua pilkattiin. Kun sisareltani kysyttiin, mik& siskosi jalassa on, hén

sanoi ettd puujalka. Sitten oppilaat huutelivat: puujalka, puujalka. Se tuntui pahalta, en mina ollut
syyllinen tdhan puujalkaan, mutta ei ollut muuta vaihtoehtoa kuin ontua eteenpéin. daF3040_05

Samanlainen kokemus toistui myéhemmin, kun siskokset olivat tansseissa ja sisar ei ollut

tuntevinaankaan Kirjoittajaa, k&veli vain ohitse pojan kanssa.

Suhteessa isan kirjoittajan suhde on moniulotteisempi. Kertomuksen loppupuolella han
kertoo isdnsa kuoleman aiheuttamasta surusta ja luonnehtii olleensa aina isén tyttd. Han
ottaa kuitenkin esille isan toteuttamatta jadneen lupauksen, etta Kirjoittajan ei tarvitse kar-
sid vammastaan taloudellisesti niin kauan kuin isdn ”peukalo heiluu”. Kirjoittaja meni tyo-
elaméan 17-vuotiaana ja kertoo joutuneensa heti maksamaan itse proteesin korjaukset ja
uuden hankinnan. Lisaksi han joutui heti tydelaméssa aloitettuaan maksamaan vanhemmil-
leen vuokraa huoneesta jossa asui. Kirjoittaja kertoo myds sisareensa kohdistamastaan il-
keilystd, jonka seurauksena sai isaltaan selkdsaunan. Tekstistd j&4& vaikutelma, ettd selka-
sauna ei jaanyt ainoaksi.

Tulee mieleen omakin ilkeily. Kun &iti ja isé olivat kylailemé&ssa suljin sisareni komeroon. Van-

hempien palattua kotiin sisko luonnollisesti kanteli heille. Minut vietiin alakertaan ja sain isalta

piiskaa. Huusin kuin elukka. Tunsin valtavaa vihaa, koin, ettd minulle tehtiin vaaryyttd. Perheessé
ei ollut ketaén, johon olisin voinut luottaa ja turvautua. daF3040_05
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Vélittavaa kohtelua kirjoittaja kuvaa saaneensa kummitédeiltadn seka hyvinvointivaltion
ammattilaisilta. Molemmilla kummitadeill& oli aina aikaa, ja kummitadit olivat tietoisia
tilanteesta kirjoittajan kotona.
Kummitétini oli aina ystavallinen ja hé&nell4 oli aikaa minulle. Saatoin mennd vaikka kesken sii-
voamisen hanen luokseen itkemé&an ja puhumaan ongelmistani. Myds toinen kummitatini oli ihana.
Soitin héanelle, itini sisarelle, kun iti ei ollut puhunut minulle viikkokausiin. Koulusta tullessa
saattoi poydassé olla kaksi kahvikuppia, siskolleni ja didille. Olin kuin ilmaa, aivan kuin en olisi
tullutkaan. Kerroin tadilleni, ettd on kauheaa el tassé perheessa. Tétini soitti sitten didilleni ja

vaati pitdmaan minua samalla tavalla kuin sisartani. Seurauksena entistd suurempi viha. Kuitenkin
tuntui hyvalta, ettd tatini ymmarsi minua. daF3040_05

Hyvinvointivaltion ammattilaisista kirjoittaja mainitsee kaksi opettajaansa, jo mainitut lap-
si-invalidien leirin ohjaajat seka la&karin. Lapsi-invalidien leirilla Kirjoittaja oppi uimaan ja
sai luovuttaa kukat leirilla vierailleille virallisille vieraille. Molemmat asiat vahvistivat
Kirjoittajan kokemusta siitd, etta hanesta vélitetadn ja han on arvokas omana itsenaan. Ala-
koulussa Kirjoittajalla oli herttainen naisopettaja, jonka Kirjoittaja tunsi pitdneen hanesté.
Lisaksi toisen koulun johtajaopettaja oli kiinnittanyt kirjoittajaan huomiota hénen tulles-
saan kouluun uutena, vasta paikkakunnalle muuttaneena oppilaana. Kirjoittaja nostaa eri-
tyisesti esille sen, ettd hdnen vammastaan ja tilanteestaan laajemminkin oltiin positiivisella
tavalla kiinnostuneita ja hanet otettiin vakavasti.

Alakoulussa oli herttainen naisopettaja, joka piti minua joskus sylissé. Han jutteli kivasti ja tunsin

hanen pitdvan minusta. Toisen koulun johtajaopettaja pyysi minut luokseen, kun tulin sinne uute-

na, vasta muuttaneena oppilaana. Han kyseli liikkumisestani ja tunnusteli jalkaani. Keskusteluhet-

ken paatteeksi opettaja ehdotti, ettd menisin aina jonossa ensimmaisend. Tuntui hyvalta, kun tilan-
teeseeni paneuduttiin ja minut otettiin vakavasti. daF3040_05

Ajattelen, ettd kirjoittaja kuvaa tassé lainauksessa on sellaista kohtelua, jota ihmiset tavalli-
sesti kokevat ja odottavat kokevansa lahisuhteissaan, mutta jota on mahdollista tuntea

mya0s suhteessa hyvinvointivaltion ammattilaisiin. Kirjoittaja arvostaa opettajien valittavaa
suhtautumista ja tallaiset kokemukset ovat selvasti osaltaan kannatelleet hanta lapsuudessa

ja nuoruudessa huolimatta kodin valinpitdmattomasta ja kylmasta ilmapiirista.

Hyvinvointivaltion ammattilainen oli mukana kannattelemassa kirjoittajaa myaos siind vai-
heessa, kun han oli niin pettynyt eldmaan ja ihmissuhteisiin, etta yritti tappaa itsensé otta-
malla yhta aikaa l&dakkeit4 ja alkoholia.

Jossain vaiheessa kuitenkin petyin eldméén ja ihmissuhteisiin siind maérin, ettd masennuin, otin

uniléékkeitd ja olutta toivoen kuolevani. Minut vietiin sairaalaan ja tehtiin vatsahuuhtelu. Sukulai-
nen k&vi katsomassa minua ja keskustelimme eldmasté ja tulevaisuudesta. Erityisesti muistan 184-
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kérin sanat: “Eldma tarjoaa sinulle varmasti vield paljon hyvéai, kun uskot.” (...) Hyvén ihmisen
kohtaamisesta olen aina saanut voimaa, jolla jaksanut eteenpain. daF3040_05

Taman jalkeen kirjoittaja kertoo perheen perustamisesta, lasten kasvamisesta ja aikuistumi-
sesta ja parisuhteen muuttumisesta ikd&dntymisen myo6té positiiviseen savyyn. Han kertoo,
miten perhe, laheiset ystavat ja monipuoliset harrastukset tuovat ja ovat tuoneet elaméén
sisaltéa. Eniten itseddn koskettavana onnettomuutena kirjoittaja kertoo ditinsé itsemurhas-
ta, jonka tdma teki heittaytymaélla junan alle. Han kertoo kuitenkin kasitelleensé asian ja
pystyneensd jatkamaan elamé&é tapahtuneen jéalkeen.

Kun nyt eldkemummona ajattelen elamaéni, totean sen olleen monipuolinen, rikas elaméa. On ollut

surun, vihan ja katkeruuden paivid, mutta myos ilon ja onnen paivia, kuten ilmeisesti jokaisella
ihmiselld. Uskon, etté kaikissa vaiheissa on vierellani ollut enkeli. daF3040_05

Omalta perheeltd ja laheisilta saatu tunnustus vélittdmisend ja rakkautena on ensiarvoisen
tarked4. Tunnustuksen teoriassa valittdmisen ulottuvuuden ajatellaan perustuvan ihmisen
itseluottamuksen mahdollistavaan aidin ja vauvan varhaiseen vuorovaikutukseen, ja yleis-
tyvan sieltd muihin ihmisiin (Houston 2015, 3-4). Edell& késitellyn Kirjoituksen kohdalla
voisikin ajatella, ettd ehké&pa hyvinvointivaltion ammattilaisten valittdva suhtautuminen on
tarjonnut kirjoittajalle riittavésti korjaavia kokemuksia, joiden seurauksena hé&n on vaikeis-
ta lahtokohdista huolimatta pystynyt myéhemmin perustamaan oman perheen ja osoitta-
maan rakkautta ja vélittdmista laheisilleen. Toisaalta pitaa ottaa huomioon, etta kirjoittajal-
la on ollut ammattilaisten liséksi tukenaan muita laheisid ihmisia kuten kummitédit. Heidén
osoittamansa valittdminen on selvésti ollut suuressa osassa kirjoittajan elamassa ja selviy-

tymisessa.
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7. OIKEUKSIEN KUNNIOITTAMINEN JA ITSEMAARAAMINEN

Oikeuksien kunnioittaminen tunnustusasenteena tarkoittaa sitd, ettd arvostetaan ihmisen
oikeutta itseméaaraamiseen. Ihmisella tulee siis olla mahdollisuus vaikuttaa omaa eldmaan-
sé& koskeviin asioihin ja tdmén oikeuden pitad4 ndkya myos lainsdddannon tasolla. Aineisto-
ni Kirjoittajilla on paljon kokemuksia siitd, miten he ovat itse aktiivisesti vaikuttaneet ela-
mansa kulkuun liittyen esimerkiksi asumiseen, tycéhon, opiskeluun ja perheeseen. Naissa
kokemuksissa hyvinvointivaltion ammattilaiset eivat ole aineistossani eksplisiittisesti I4s-

na.

Ennen kaikkea kirjoittajat kuvaavat kokemuksia, joissa heidan nékdkulmansa on sivuutettu
ja heitd on kohdeltu vélineellistavasti ja esineellistavésti. Nditd kokemuksia on ollut sek&
hyvinvointivaltion ammattilaisten etta jarjestelmén tasolla. Lisaksi Kkirjoittajien kokemusten
perusteella myds vammaisia ihmisid on kohdeltu ryhména epékunnioittavasti eli vammai-

silla ei ole ollut ryhména samoja oikeuksia kuin muilla.

7.1. Vammaisuuden maarittelyt, hyvinvointivaltion ammattilaiset ja yksil6lliset oi-
keudet

Vamma on eri asia kuin sairaus. Vammaan voi liittya erilaisia sairauksia tai vamma voi
syntya sairauden seurauksena. Sairas ihminen ei ole kuitenkaan valttaméattd vammainen
eikd vammainen ihminen valttdmatta sairas (Somerkivi 2000, 36). Vammaisuus on pysyva,

stabiili tila, kun taas sairaudelle on ominaista dynaamisuus (Loijas 1994, 15).

Sosiaalietuuksien saamisen edellytyksend on yleensa vammaisuuden asteen maérittelemi-
nen lievaksi, keskivaikeaksi tai vaikeaksi. Esimerkiksi Kelan maksamaa elékettd saavan
hoitotuki on porrastettu perushoitotukeen, korotettuun hoitotukeen ja ylimpaéan hoitotu-
keen. Siihen, mitd henkil® niisté saa, vaikuttaa h&nen tarvitsemansa avun ja valvonnan
mééard. (Kela 2018a.) Vammaispalvelujen késikirjan mukaan vaikeavammaisuutta arvioita-
essa on otettava huomioon terveydenhuollon ndkemys, sosiaalihuollon ndkemys ja ihmisen
oma nakemys (Vammaispalvelujen kasikirja 2018a). Samoin asiakas- ja palvelusuunnitel-

maa laadittaessa tavoitteena tulisi olla kunnan viranhaltijan ja asiakkaan yhteinen ndkemys
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asiakkaan toimintakyvysté ja tarvittavista palveluista (Vammaispalvelujen késikirja
2018Db).

Aineistoni kirjoittajat kertovat tilanteista, jossa ovat kohdanneet vammaisuuden maéritte-
lya ulkoapain. Méaarittely voi olla positiivista kuten eradn Kirjoittajan kohdalla: han kertoo
olleensa pitk&én tyéttdméana, mutta saaneensa sitten hakemansa opiskelupaikan nakévam-
maisille ja vammautuneille tarkoitetusta oppilaitoksesta nimenomaan vammaisuutensa

perusteella.

Myds seuraavien Kirjoittajien kohdalla omat vanhemmat ja l4akéri ovat ottaneet kirjoittajan
oman nakokulman huomioon. Ensimmainen Kirjoittaja tosin kertoo 14&kérin unohtaneen
hanen asiansa poytalaatikkoon ja tata asiaa voi tulkita tunnustuksen teorian avulla myds
valinpitamattomyytena eli piittaamattomuutena asiakkaan asiasta ja sen edistamisesta. Kir-
joituksen kokonaisuuden ja savyn perusteella ajattelen kuitenkin, etté kirjoituksessa koros-
tuu kunnioituksen ulottuvuus. Laakari on alun perin ollut kirjoittajan ja hanen vanhempien-
sa kanssa samaa mielta leikkauksen tarpeellisuudesta. Asian unohtaminen poytélaatikkoon
on ollut kirjoittajan kokemuksen mukaan inhimillinen erehdys, joka oli korjattu kirjoittajan
vanhempien aktiivisuuden ansiosta. Molempien Kirjoittajien kohdalla lopputuloksena on
ollut positiivinen kokemus oman tilanteen ja tarpeellisten toimenpiteiden maarittelysta.

Leikkaukseen paasy pitkittyi, koska asiani oli unohtunut laakarin poytalaatikkoon. Elleivat van-
hempani olisi alkaneet kysell& leikkauksesta, olisin kai odottanut vuosia leikkausta. daF3040_09

Sain puhuttua itseni sairaalaan, jossa minua kuntoutettiin kaksi viikkoa. (...) Ladkéri on kysynyt
kuinka jaksan ndin vammaisena, kummityttd haluaa ettd kunnan puolesta saisin apua koska olen
vammainen, kuntoutushakemuksen haen vaikeavammaisena yms. daF3040_10

N&ité tilanteita, joissa vammaisuuteen liittyvistd maérittelyista kerrotaan positiiviseen sé-

vyyn, eli ettd vammainen ihminen ja viranomainen tai organisaatio ovat olleet samaa miel-
té tarvittavasta tuesta, etuudesta tai palvelusta, on aineistossani kohtuullisen véhan. Silloin,
kun madrittelyd kuvataan positiivisesti, korostetaan ennen kaikkea oman toiminnan ja yrit-
telidisyyden merkitystd. Jos ei ole saanut apua tai vaikka olisikin sitd saanut, ei mikaan ole
ollut niin tarke&a kuin se, ettd uskoo itseensé ja edistéda itselleen tarkeité asioita. Seuraavat
Kirjoittajat, joilla molemmilla on nékévamma ja neurologisia ongelmia, kertovat oman ak-

tiivisuuden merkityksesté opinnoissa edistymisessa.
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Paasin lapi peruskoulun ja lukion kuitenkin supersisuni avulla. Keskittymiskykyni on ollut aina
heikko, samoin kuin muistini jossain maarin. Lisaksi lukeminen on ollut vaikeaa tietenkin vajaan
nakokentan takia. daF3040_01

Siirryin normaalilukioon, valmistuin suunnitellusti syksylla 2002 ja siirryin yliopistoon syksylla
2003 paaaineena saksan kieli ja kirjallisuus. Olen tydkyvyton yliopisto-opiskelija. daF3040_02

Seuraava kirjoittaja kertoo omasta aktiivisuudesta perheen perustamisessa. Kirjoittaja on
paattanyt haluavansa oman perheen, ja ajattelee tanssitaidon opettelun auttavan téss ta-
voitteessa. Suunnitelma osoittautuu tuloksekkaaksi.
Tyokaverini opetti minut tanssimaan. Olin innostunut ja jannittynyt asiasta seka paattanyt, ettd ha-
luan perheen. Touhukkaana etsin itselleni poikaystévéa. (...) Vuodet kuluivat ja minulla oli mies ja

pieni vauva, tai ei niin pienikaan, yli 4 kg painava tytar. Toinen tytar syntyi ollessani 34-vuotias.
daF3040_05

Seuraava Kirjoittaja puolestaan kertoo ajautuneensa talousvaikeuksiin odotellessaan tyoky-
vyttomyyselakepaatosta. Han nakee lehdessa ilmoituksen kurssista, joka toisi lisdtuloja,
paasee kurssille ja valmistuu parhain arvosanoin.
Kiristelin nalkavy6td, kunnes huomasin lehdessé ilmoituksen, jossa luvattiin pdivéarahaa, matkara-
haa ja ruokaa. Pistin paperit vetdmaan, ja paésin kurssille ilman ettd kukaan kyseli olenko terve vai
sairas. Aluksi tuttu tieto hiukan turhautti, mutta aika kului nopeasti. Pédivarahoilla pystyi hankki-

maan vaatteitakin. Kurssin parhaalla todistuksella ei tosin minulle kayttoa ollut; eldkepaatos tuli
muutaman kuukauden kuluttua. daF3040_07

Aineistostani 16ytyvissa positiivisissa itsemaaraamisen kokemuksissa hyvinvointivaltion
ammattilaiset ovat ndkymattomissa. Kirjoittajat selvidvat opinnoista, padsevat kuntoutuk-
seen, saavat esteettémid asuntoja ja litkkumisen apuvélineitd sekd parantavat taloudellista
tilannettaan tyollisyyskursseilla. Taustalla on todennakdisesti kuitenkin ollut vaikuttamassa
monia ammattilaisia alkaen erityisopettajista ja fysioterapeuteista padtyen Kelan ja TE-
toimiston virkailijoihin, joillakin myos sosiaalityontekijoihin. Negatiivisissa kokemuksissa
itsemaaraédmisesta hyvinvointivaltion ammattilaiset ovat sen sijaan paremmin edustettuina.
Kunnioituksen ulottuvuuden osalta keskeiset asiat liittyvét siihen, etté Kirjoittajia on koh-
deltu alentuvasti ja suhtauduttu ja puhuteltu heita kuin lasta.
Vammaisten, niin kuin vanhustenkin koetaan olevan ennemminkin yhteiskunnallista ylijaddmatuo-
tetta, kuin védestdn luonnollinen perusosa. Ylimalkainen, joskus loukkaavakin, kohtelu on yleisem-
péd, kuin asiallinen tukeminen. Palveluiden maksajina tdhdn kansanosaan ei suhtauduta liikemaa-
ilmasta tutulla "asiakas on kuningas"- mentaliteetilla, vaan alentuvasti. Usein puhutaan kuin lap-
selle, lassyttden, véhéatellen, tai kiertoilmauksia kayttden. Aivan kuin ihmisen liikuntakyvyn taso

peilaisi h&nen sisintdén, henkistd mindansa. Tormattyani tallaiseen myos 1adkarin vastaanotolla,
olin &im&n&: "No nyt kun asiat meill4 tulivat kuntoon, me l&hdemme messuille, eikds niin?" En
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ymmartanyt, misté oli kyse. Kutsuiko ladkari minua kanssaan messuille, vai mitd? Messuista me
emme aiemmin olleet sanaakaan vaihtaneet. daF3040_07

Kirjoittajan kokemus ladkarin kayttdmasta me-muotoisesta puheesta on aineistossani eh-
dottomasti selkein kokemus epakunnioittavasta asenteesta eli siitd, miten yksittainen hy-
vinvointivaltion ammattilainen kohtelee vammaista ihmisté holhoavasti ja alentuvasti.
Epakunnioittava asenne voi ilmetd myds niin, ettd ei kysytd ihmisen mielipidetta hanta
itsed koskevissa asioissa. Toisaalta hanta saatetaan kuunnella, mutta mielipide joko sivuu-
tetaan, sité ei oteta huomioon, ei toimita mielipiteen mukaisesti vaikka sen mukaan toimi-
minen olisi kohtuudella mahdollista tai ei tarjota kohtuudella saatavissa olevia itsemé&araa-

mistd tukevia valineita.

Kirjoittaja kertoo myds kohtaamisestaan vammaisen hyvinvointivaltion ammattilaisen
kanssa. Kirjoittajan kokemuksen mukaan ”vaikeavammainen byrokraatti” suhtautui hdneen
alentuvasti ja tdmd suhtautuminen havahdutti kirjoittajan huomaamaan vammaistenkin
ihmisten raadollisuuden. Kyse ei ole fyysisistd ominaisuuksista vaan siitd, miten itse kukin
suhtautuu kanssaihmisiinsé.
Toinen erikoinen tilanne néissa merkeissa oli viela yllattavampi. Istahdettuani silmatyksin vaikeas-
ti vammaisen byrokraatin pdydéan taakse, hanen yleva suhtautumisensa minuun ja asiaani havah-
dutti ndkemaén, miten raadollisia me kaikki lopulta olemme: Olemmepa terveitd tai vammaisia,
kun kohdalle osuu onneton, jonka pa&ta voi vahan vield alemmaksi painaa, se kdy helposti. Kyse ei

siis vammaistenkaan kohdalla ole ihmisen fyysisistd ominaisuuksista vaan sisimmasté; miten
meista kukin itsensd ympdristdon ja kanssaihmisiin suhteuttaa. daF3040_07

7.2. Sosiaaliturvajarjestelma ja yksilolliset oikeudet

Y leisesti ottaen aineistoni kirjoittajat kertovat vammaisuuteen liittyvistd méaarittelyistéa ne-
gatiiviseen séavyyn. Kyseessa ovat tilanteet, joissa kirjoittaja ei ole saanut hakemaansa
etuutta tai palvelua ja erityisesti tilanteet, joissa paatdksen on tehnyt ammattilainen, joka ei
tunne hakijaa henkilokohtaisesti.

Tuntemattomat 1a4karit eivdt monivammaisuudestani ja tyokyvyttdmyydesténi huolimatta koskaan
mydntaneet minulle tyokyvyttdmyyseldkettd. VVuosikaudet onnuin kepin kanssa tyonvalitykseen,
valilla sain patkatyon, useimmiten en. Ainoa yhteiskunnan hyvaksyma tuki oli invalidiraha, mutta
kun péésin pienelle vanhuuseldkkeelle niin vaivojen ja kulujen lisddntymisestd huolimatta minulta
evattiin hoitotuki. Pitk&n ja monivaiheisen taistelun jalkeen sain alimman hoitotuen, lahinnd tasku-
rahan. Paikallisen fysiatrin ja psykiatrin yhtenevien lausuntojen mukaan ylitin moninkertaisesti
keskimmaisen hoitotuen kriteerit, mutta taas se tuntematon laékéri totesi minut ilman apua toi-
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meentulevaksi terasmummoksi. Perusteluna oli, ettd valvonnan tarve ei ole jatkuvaa, kirosin, en
min& valvontaa tarvitse vaan apua arkipaivaisissa asioissa ja siirtymisessa paikasta toiseen.
daF3040_05

Taman kirjoittajan kohdalla on toki tarked4 huomata, etta kirjoituksensa perusteella hén on
hakenut tyokyvyttomyyseldkkeen lisdksi hoitotukea, jonka myontdmisen perusteena pide-
taén sitd miten paljon apua, ohjausta ja valvontaa hakija tarvitsee vamman tai sairauden
vuoksi. Kotitaloustdissa ja asioinnissa tarvittava tuki ei tuo oikeutta hoitotukeen. (Kela
2017h.) Asiakas on siis saattanut saada henkilokohtaisesti tapaamiltaan ammattilaisilta
vaarad tai puutteellista informaatiota hoitotuen myontdmisen todennékoisyydesta.

Toisaalta kysymys voi olla suomalaisen sosiaaliturvajarjestelman tietohierarkiasta. Kuten
Anna Metteri (2014) kirjoittaa, esimerkiksi tyokyvyn arvioinneissa ja ylimmissa vakuutus-
elimissa on edustettuna vain ladketieteellinen asiantuntijuus. Sosiaalityon tietdmys ihmis-
ten arjesta on sosiaalivakuutuksessa alisteista laéketieteelle silloinkin, kun realistiseen ar-
vioon péaésemiseksi olisi tarke&é saada laaja-alaisempaa tietoa ihmisen arkisesta selviyty-
misesta. Tyokyvyn arviointeja tehtéessa sosiaalityontekijalla on virallinen ammatillinen
vastuu ihmisen arkisen selviytymisen tukemisesta jarjestelyineen, kun taas laakérilla on
viimesijainen vastuu niista lausunnoista, joilla sosiaaliturva ratkaistaan. (Metteri 2014,
303; Metteri 2000a, 249.)

Tyokyvyttomyyselédkepaatoksisté oli hylk&évia 2000-luvun alussa viidennes (22,6% vuon-
na 2002) ja asia onkin jatkuvasti esilla julkisuudessa (Julkunen 2006, 236). Eldkepaatosté
hakevat eivét voi ymmartad, miten vakuutusladkari pystyy tuntemaan heidan toimintaky-
kynsa paremmin kuin tutkiva ja lahettdva laékari. Tunnustuksen teorian nakokulmasta tyo-
kyvyttomyyseldkehakemuksiin liittyvissé paatoksenteon kaytannoissa onkin suuria ongel-
mia. Ensinndkin, kaytannossé kavelldan tyokyvyttomyyseldkkeen hakijan oman kokemuk-
sen yli. Toisin sanoen, ei kunnioiteta hanen kykyaan itsemaaraamiseen eli hanen kykyynsa
arvioida itse omaa toimintakykyaan. Toiseksi, noudatetussa kaytannossa ohitetaan hoitavan
la&karin asiantuntijuuteen ja ladketieteellisiin tutkimuksiin perustuva kasitys tyokyvytto-
myyseldkkeen hakijan terveydentilasta ja tyokyvysta. Ja kolmanneksi, noudatettu kaytanto
vaikuttaa myds valittdmisen ulottuvuuden nédkokulmasta korostavan yksipuolisesti talou-
dellis-utilitaristista laskelmointia, jossa yksilon kokemus omasta asiastaan j&& yhteiskun-

nan taloudellisen kokonaisedun jalkoihin.
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On toki huomattava, ettd vakuutusladkarienk&an ndkokulmasta asia ei ole yksinkertainen.
Hylk&a&avien paatosten lukumaarad on lisdnnyt esimerkiksi se, etta lahettavien laakéarien
lausunnoissa on paljon puutteita. (Julkunen 2006, 236.) Kela pyrki 2000-luvun alussa li-
sdamaan tyokyvyttomyyselakepéaatosten ratkaisuun tasapuolisuutta ja lapinakyvyytta ko-
keilemalla henkil6kohtaisen toimintakyvyn arviointimenetelméa (Virta & Lahtela 2005),
mutta ainakaan aineistoni Kirjoitusten perusteella tyokyvyttomyyseldkepéaatosten kohdalla

ei ole ollut nakyvissa selkedd muutosta parempaan.

7.3. Sosiaaliturvajarjestelma ja universalismin rajat

Edelld olen késitellyt tilanteita, joissa hyvinvointivaltion ammattilainen tai sosiaaliturvajar-
jestelmé& on osoittanut kunnioituksen puutetta yksilod kohtaan. Kunnioituksen ulottuvuu-
teen kuuluvat kuitenkin myos sellaiset tilanteet, joissa kunnioituksen ja itseméaaraamisen ja
nain ollen omaan eldmaén vaikuttamisen puutteet kohdistuvat vammaisiin ryhmana. Erés
Kirjoittaja on asunut kauan Saksassa, ja han vertaa kirjoituksessaan aikaisemman asuin-
maansa lainsdddant6d Suomen lainsdadantéon. Kirjoittaja arvostelee Suomen kaytantoa,
jonka mukaan verottaja toteaa vammaisen henkilon haitta-asteen. Han arvelee verottajan
maadrittelevan haitta-asteen tarkoituksella mahdollisimman alhaiseksi, koska verottajan
tarkoituksena on kerdta mahdollisimman paljon verotuloja. Kirjoittaja kertoo, ettd Saksassa
on kaytossd vammaispassi, jonka myontéa ja passiin merkittdvan haitta-asteen vahvistaa
kyseisen maan Kelaa vastaava organisaatio. Taméan kirjoittaja kokee kunnioittavan vam-
maisten oikeuksia enemman kuin Suomen kaytanto.
”Voin omasta kokemuksesta verrata hyvin vammaisten asemaa Suomessa ja Saksassa. Sielld
vammaisten asema oli parempi. Sielld on esimerkiksi olemassa niin sanottu vammaispassi. Sen
myontad anomuksesta Kelaa vastaava Versorgungsamt, joka vahvista myds haitta-asteen. Myos
Suomessa tulisi siirtyd tdhan kéytantoon. On mieletdntd, ettd verottaja toteaa haitta-asteen. Saksas-
sa minulla oli vammani perusteella 80 prosentin haitta-aste, Suomessa ainoastaan 60 prosenttia. Ei

vammani ole Suomessa yhtéan parempi kuin Saksassa. Minusta tuntuu, etté verottajalla on “oma
lehmd ojassa” todetessaan haitta-asteen mahdollisimman alhaiseksi.” daF3040_09

On toki huomattava, ettd Suomessakaan verottaja ei vahvista haitta-astetta. VVerottaja on
tekemisissa haitta-asteen kanssa silloin, kun vammainen henkil6 hakee verotuksen invali-
divédhennysta. Invalidivdhennykseen on oikeus, jos pysyvan vamman tai sairauden haitta-
aste on vahintaan 30 prosenttia. Invalidivdhennyksen saamiseksi veroilmoitukseen liitetdan

ensimmadiselld kerralla la&kérintodistus, josta pysyvé haitta-aste ja sen alkamisajankohta
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ilmenevat. Jatkossa verottaja tekee vahennyksen automaattisesti, mutta haitta-asteen muut-
tuessa on verottajalle toimitettava uusi ladkarintodistus. (Vammaispalvelujen késikirja
2018a.) Laakarit kayttavat ladketieteellisen haitan méaarittdmisessa apunaan Sosiaali- ja
terveysministerion antama asetusta haittaluokituksesta, joka tuli voimaan 1.1.2010 ja jota
esimerkiksi myos tapaturma- ja litkennevakuutus hyddyntavét ladketieteellisen haitan arvi-
ossa. Ei kuitenkaan ole ihme, etté kirjoittaja ei ole taysin selvilld mika taho méarittaa hait-
ta-asteen ja millakin perusteella. Edelld mainittua haittaluokitusta ei naet ole tarkoitettu
vaikeavammaisuuden arviointiin esimerkiksi vammaispalvelulain palveluja tai Kelan kun-
toutusetuuksia varten. Lisaksi on huomattava, etta ladketieteellisen haitta-asteen numeeri-
nen arviointi on pitkalti sopimuksenvarainen ja kulttuurinen kysymys erityisesti, kun arvi-
oidaan monien haittojen ja vammojen yhteisvaikutusta. (Vammaispalvelujen kasikirja
2018b.)

Kirjoittaja ottaa esille myos toisen keskeisen seikan, joka on kaytdssa hanen aikaisemman
asuinmaansa tyémarkkinoilla. Han kertoo, ettd vammainen henkil6 asetetaan tyopaikkaa
taytettaessa etusijalle, jos han on kyseiseen tehtavaéan yhté soveltuva kuin terve henkilo.
Vammainen henkild saa myos vahentda verotuksessa tyonsa vuoksi aiheutuvina matkakus-
tannuksina kaksi kertaa suuremman summan kuin vammattomat henkilét. Kirjoittajan mu-
kaan ndma parannukset auttaisivat vammaisia tyollistymaan paremmin vapaille tyémarkki-
noille. Kirjoittajan mukaan tdma olisi oikein vammaisia ihmisiéd kohtaan, koska he ovat jo
l&htokohtaisesti huonommassa asemassa tydomarkkinoilla.
Saksassa vammainen saa vahent&a verotuksessa tyonsé vuoksi aiheutuvina matkakustannuksina
kaksinkertaisen summan (eli jos normaalisti vahennys/km on 0,43 senttid, vammainen saa véhen-
nysta 0,86 senttid kilometriltad. TA&ma kaytantd olisi saatava Suomeenkin. Saksassa vammainen ase-
tetaan tyOpaikkaa taytettdessa etusijalle, jos han on kyseiseen tehtdvaan yhté soveltuva kuin terve

henkil6 (tdma ilmoitetaan jo esim. lehdessa tydpaikkailmoituksessa). Nin pitdisi menetelld myos
taalla, jotta vammaiset tulisivat paremmin yhteiskunnan taysivertaisiksi jaseniksi. daF3040_09

Kirjoittaja painottaa tekstissadan voimakkaasti tyén merkitysta vammaisia yhteiskuntaan
integroivana tekijang, ja tassa merkityksessd vammaisten suosimisesta tydmarkkinoilla on
kysymys myos sosiaalisen arvostuksen ulottuvuudesta. Ajattelen kuitenkin, ettd vammais-
ten henkil6iden etusijalle asettamisessa on ennen kaikkea kysymys lainsdéddannon kautta
toteutettavasta positiivisesta erityiskohtelusta. Suomen lain mukaan positiivinen erityiskoh-
telu on oikeutettua, jos sen tarkoituksena on tosiasiallisen yhdenvertaisuuden edistdminen

tai syrjinnasté johtuvien haittojen ehkdiseminen tai poistaminen. Esimerkiksi yhteiskunnal-
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lisesti heikommassa asemassa olevien ihmisten, kuten vammaisten, tukeminen voi olla
perusteltua silloinkin, kun heikomman aseman ei voida osoittaa johtuvan syrjinnasta. Esi-
merkkejé positiivisesta erityiskohtelusta ovat esimerkiksi maahanmuuttajille jarjestettava
kieli- tai muu koulutus suomalaiseen yhteiskuntaan kotoutumisen helpottamiseksi, oppilai-
tosten kiintiot syrjinnélle alttiille tai yhteiskunnallisesti heikommassa asemassa oleville
ryhmille, kohdennettu valmennus oppilaitoksen valintakoetta varten tietylle ryhmélle ja
ty6llistamistuki esimerkiksi nuorille. Erityisesti tydhdnotossa positiivisessa erityiskohte-
lussa on huomioitava, ettd suosinta ei saa olla automaattista vaan jokaisen valintapaatoksen
tulee perustua tapauskohtaiseen harkintaan. Etusijaa ei siis tule automaattisesti antaa ali-
edustettuun ryhmadn kuuluvalle. Liséksi hakijoiden tulee olla kyseiseen tehtdvaan yhta
patevié tai lahes yhté pétevia, ja keinon tulee olla oikeassa suhteessa tavoitteeseen nahden:
positiivista erityiskohtelua ei voida oikeuttaa, jos tosiasiallisessa yhdenvertaisuudessa on
vain vahdisia eroja. (Yhdenvertaisuuslaki 2014; ks. myo6s Yhdenvertaisuusvaltuutettu
2018.) Oikeuskirjallisuudessa on liséksi todettu, etté jottei tydhonottopaétoksia perusteltai-
si mielivaltaisesti, tulisi pdatds mahdollisesta positiivisesta erityiskohtelusta tehda etuka-

teen ja siséllyttaa tyopaikkailmoitukseen. (Yhdenvertaisuusvaltuutettu 2018.)

Seuraava Kirjoittaja on perustanut tyokyvyttomyyselédkkeelle paastyaan toiminimen ja ryh-
tynyt yrittdjaksi. Han kertoo, ettd intoa ja innovaatioita olisi riittdnyt, mutta mahdollisuuk-
sia toiminnan laajentamiseen ei ollut. Kirjoittaja olisi palkannut yritykseensa tyontekijan
hoitamaan tehtévia joihin ei itse kyennyt vammansa vuoksi, mutta joutui yritystukia haet-
tuaan huomaamaan, etta eldkkeelld olevat yrittajat eivat olleet oikeutettuja niihin. Kirjoitta-
ja kokee myods, ettd hanen itsemaardamisensa yrittajana kyseenalaistettiin. Hanet oli kutsut-
tu innovaatioseminaariin kai vahingossa”, ja sielld kévi ilmi ettd koska hédn on eldkkeelld,
hanell4 ei ole oikeutta ottaa kantaa asioihin yrittajand. Hanen ideoitaan ei kuunneltu, mutta
kun ne esitti joku toinen yrittdja, ne kylla kelpasivat.
Olin yritt4ja, mutta elakeldinen. Minulla ei ollutkaan oman toiminimeni alla oikeuksia ottaa asioi-
hin kantaa yrittajana. Toisen nimissa ideani ja mielipiteeni kylla kelpasivat. Tésta voi tehdé johto-
paatoksen, etté pitkaaikaissairaalla tai vammaisella ei Suomessa ole mahdollisuutta ottaa ohjia
omiin kasiinsa: pyrkid itse kohentamaan hyvinvointiaan, kuten yrittdjilla yleensd on. Aina on taus-
talta I6ydyttava jokin ulkopuolinen (vastuullinen) taho. Sanan "vammainen™ méaaritelmé saakin tal-
t4 pohjalta tdydennyksen, uuden késitteen synonyymisanastoon: vajaavaltainen, raajarikon, rujon,

ramman, jalkapuolen, vajaakykyisen, vaha- lyisen, invalidin, ja ties kuinka monen muun aiem-
man tulkinnan ohelle, ettd kaikki varmasti tietdisivat millaisesta henkildsta on kyse. daF3040_07
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Kirjoittaja kokee, ettd h&nen oikeuksiaan ei ole kunnioitettu siksi, ettd han ei ole ollut lain-
s&addannon mukaan samassa asemassa kuin muut yrittgjat, koska ei ole ollut oikeutettu
pienyrittdjalle tarkoitettuun palkkatukeen. Han myos kokee, ettd hanen itsemaéaraamisoi-
keuttaan on loukattu. Hanell& ei ole ollut oikeutta pyrkia kohentamaan itse hyvinvointiaan,

vaan koska hédn on vammainen, on jonkun muun oltava aina vastuullinen taho.

Voikin ajatella, ettd kirjoittajan tapauksessa on kysymys universalismin nurjasta puolesta.
Suomi ja muut Pohjoismaat esiintyvat tutkimuskirjallisuudessa universaalin sosiaalipolitii-
kan tarkeimpina edustajina. Universaaliin sosiaalipolitiikan malliin kuuluu ensinnékin se,
ettd perustoimeentulon turva kattaa kaikki kansalaiset. Toiseksi hyvinvointipalvelut on
tarkoitettu kaikille, ei vain tietyille ryhmille. (Anttonen & Sipild 2000, 149.) Tésté huoli-
matta monet jarjestelmat edellyttavat hyvinvointivaltion ammattilaisten suorittamaa tar-
peen harkintaa. Téllaisia ovat esimerkiksi terveydenhuolto, tyokyvyn menetystd kompen-
soiva sosiaaliturva, tyévoimapolitiikka, paihde- ja mielenterveystyo, sosiaalityo ja toi-
meentulotuki. Jonkun on maariteltava kuka tayttdd vammaisuuden, tydkyvyttomyyden,
kuntoutuksen, terapioiden ja niin edelleen kriteerit. (Julkunen 2006, 235.) Moniin néistéa
etuuksista liittyy paljon vaaryyden kokemuksia, toisaalta myos kiitollisuutta silloin, kun
hakija tuntee tulleensa kohdelluksi oikein (Julkunen, Niemi & Virkki 2004).

Edellinen kirjoittaja jatkaa arvostellen voimakkaasti kaikkiin vammaisiin sovellettavia yh-
tenevia lakeja, jotka hanen kokemuksensa mukaan aiheuttavat entistd suurempaa epéatasa-
painon kokemusta yhteiskunnassa. Kirjoittajan kritiikki kohdistuu erityisesti siihen, etta
vammainen henkil voi saada vammaisille tydeldmaan osallistumisen tueksi tarkoitettuja
etuuksia vain ollessaan palkansaaja. Toiminimelld toimivana yrittdjana kirjoittaja ei ole
saanut tyota tekeville vammaisille tarkoitettuja kuljetuspalveluja, vaan joutunut kaytta-
maan yritystoimintaa harjoittaessaan tekemiinsa matkoihin vammaispalvelulain mukaisia
matkoja, jotka on tarkoitettu asiointiin ja virkistykseen.
Jos kaikkiin vammaisiin sovelletaan yhtenevié lakeja ja asetuksia, nykyisin vallitseva epétasapaino
avuntarpeen ja -saannin kohdalla pysyy ennallaan, tai vinoutuu entisestdin. Tosiasia on, ettd osa
vammaisista pystyy olemaan mukana tydeldméssd, suurin osa ei. Yhteiskunnallinen fakta t&ssékin
on se, ettd valimuotoja ei tunneta: tydssa pitda kdydéa vieraan palveluksessa, muutoin sill4 ei ole
merkitystd. Ainakaan mind en ole vammaisena ammatin harjoittajana saanut edes tyota tekeville
vammaisille tarkoitettuja kuljetuspalveluja. Freelancertydhon tai kustannustoimintaan liittyvat

matkat olen joutunut nipistdméan 18 yhdensuuntaista matkaa/ kuukausi asiointi- ja virkistysmatko-
jen madrasté. daF3040_07
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Metterin (2004) mukaan sosiaalivakuutusjarjestelméassé ja sosiaalipalvelujarjestelméssa
osataan kasitella standarditapauksia, mutta eri tavoin keskimaéaraisesté poikkeavia tapauk-
sia el ymmarreta riittdvasti. Yleiskuva osoittaa, ettd sosiaalietuudet ja -palvelut eivat enda
kata sairastamiseen, vammaisuuteen ja sosiaalisesti vaikeisiin tilanteisiin liittyvia sosiaali-
sia riskeja. Liséksi ihmiset kokevat, ettd heihin suhtaudutaan valinpitdmattomasti yhteis-
kunnan huolenpitotehtévia hoitavissa instituutioissa. Sosiaaliturvajarjestelman ulkopuolelle

jadvat usein ne, jotka eivat ole kaavaan sopivia standarditapauksia. (Metteri 2004, 61.)

Metteri (2004, 2012) nimittada kohtuuttomiksi niité tilanteita, joissa julkinen hyvinvointi-
vastuun lupaus on pettanyt. Kohtuuton tilanne tarkoittaa sité, ettd kansalaiset eivat ole saa-
neet sellaista etuutta, palvelua tai oikeutta johon seka he itse ettd monesti myds hyvinvoin-
tivaltion ammattilaiset ovat katsoneet heidan olevan oikeutettuja. Tuloksena on ollut tunne
koetusta vaaryydesta ja yleistyva epédluottamus. Kohtuuttomassa tilanteessa voi olla kysy-
mys jarjestelmén ehtojen kohtuuttomuudesta, Kiredsta tulkinnasta tai maararahojen riitta-
mattomyydestd, ja ndin ollen tunnustuksen teorian ndkokulmasta kohtuuttomat tilanteet
sijoittuisivat ennemminkin valittdmisen ulottuvuudelle. Ajattelen kuitenkin, etté aineistoni
Kirjoittaja ei oleta, ettd hanté pitéisi kohdella valittdmisen ulottuvuudelle ominaisesti sellai-
sena kuin han on, ainutkertaisena olentona. Tulkitsen Kirjoittajan toivovan, etta hanté koh-
dellaan autonomisena ja tiettyihin asioihin oikeutettua: hdn on vammansa vuoksi tyokyvyt-
tomyyselékkeelld ja hén toivoo, ettd hanta silti kohdeltaisi samoin kuin muita toiminimelld
yrittdjana tyoskenteleviéd henkildita.

Nayttaakin silta, ettd valittdmisen ja oikeuksien kunnioittamisen ulottuvuudet kietoutuvat
toisiinsa kysymyksessa universalismista ja sen vastakohdista. Julkusta (2006, 237) mukail-
len voi kysya, edellyttavatko universalismi ja siihen nojaava oikeudenmukaisuuskésitys
ehdotonta yhdenmukaisuutta ja samalla tavalla kohtelua, vai mahtuuko sen rajoihin sellai-
nen erityinen kohtelu, josta ei voi tehd& yleistd normia? Aineistoni Kirjoitusten perusteella
néyttaa siltg, ettd oikeuksien kunnioittaminen ja itsemaarddmisen mahdollisuus vaativat
paitsi yhtaldista, myos erityisté kohtelua eli erojen, erilaisuuden, moniarvoisuuden, vaihte-
levien eldmantilanteiden ja eriytyneiden tarpeiden huomioon ottamista. Oikeuksien kunni-
oittaminen ja itsemé&aradmisen mahdollisuus néyttaisikin vaativan moninaisia, tilan-
nesidonnaisia ja suhteellisia ratkaisuja seka universalismin ymmartdmista kattavuudeksi

yhdenmukaisuuden sijaan. (Niemi 2006.)
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8. SOSIAALINEN ARVOSTUS

Sosiaalinen arvostus tunnustusasenteena kiinnittd4 huomion siihen, ettd ihmisill4 on erilai-
sia kykyja ja taitoja, joiden avulla he voivat olla hyddyksi muille ihmisille ja antaa panok-
sensa yhteiskunnalle. Tyypillisimmin tallaisia asioita ovat aineistossani koulutus ja tyo
seka luottamustehtévat ja harrastukset. Omassa analyysissani olen liittanyt ndaiden jouk-
koon myds Kirjoittajan oman perheen eli puolison ja lapset. Tunnustuksen teoriassa perhe-
suhteet eivat niink&an kuulu sosiaalisen arvostuksen ulottuvuuteen, mutta aineistoa lukies-
sani en voi véltta4 ajatusta, ettd vammaisille ihmisille oman perheen perustaminen merkit-
see osallisuutta ja panosta yhteiskunnan toimintaan eri tavalla kuin vammattomille ihmisil-

le.

Liséksi minua kiinnostaa, vélittyyko aineistoni Kirjoituksista usko omiin mahdollisuuksiin
ja vahvuuksiin vai mahdollisesti tunne siit4, ettd on taakkana laheisille ja yhteiskunnalle.
Kaikki aineistoni kirjoittajat eivat pysty terveydentilansa tai vammansa vuoksi osallistu-
maan ty0eldmaan, ja kokevat esimerkiksi tyokyvyttomyyselédkkeen epadmisen osoittavan

arvostuksen puutetta yhteiskunnan taholta.

8.1. Oma perhe

Olen kaésitellyt aineistoni Kirjoittajien perhesuhteiden merkitysta luvussa Yksilon arvok-
kaaksi kokeminen ja hyvinvoinnista valittaminen, jossa kiinnitin huomioni siihen millaisia
kokemuksia perheenjasenilta saadusta valittamisestd, huolehtimisesta ja konkreettisesta
avusta kirjoittajat kuvaavat. Lisaksi perhesuhteita voisi luontevasti tarkastella myos itse-
madradmisen teemaan liittyen, jolloin tarkastelun painopiste olisi konkreettisissa oikeuk-
sissa. Naita elementteja on lasna tassakin alaluvussa. Kirjoittajat kertovat perheesté kuiten-
kin my0s tavalla, joka kertoo sosiaalisesta arvostuksesta. Seuraava Kirjoittaja kertoo, kuin-
ka ladkari auttoi hanté tulemaan raskaaksi ja koko kyla oli odotuksessa mukana.
Lasta vaan ei kuulunut. Olin kaksi kertaa koeputkihoidoissa - ei tulosta. Sitten osui kohdalleni gy-
nekologi joka oli ollut Paimion sairaalassa erikoistumassa myos reumaan kun satuin olemaan siel-
14. H&n kysyi suostuisinko jattdmaan salatzopyriinin tauolle, silld kun oli todettu olevan yhteytt4
miesten lapsettomuuteen, ei tosin naisten. Jonkin ajan p&&std huomasin olevani raskaana. Mik&
riemu. Kun tytar oli syntynyt keisarinleikkauksella ja p&astiin kotiin, huomasin ettemme olleet

odottaneet yksin. Jo sairaalassa saimme sahkeitd, mutta kotiin tulvi kukkia, vauvan lahjoja, rotinoi-
ta ja vaikka mitd. Mahtavaa, koko kyla oli onnellisia onnestamme! daF3040_10
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Perhe sijoittuu poikkeuksetta korkealle tutkittaessa suomalaisten arvostamia asioita. Se,
ettd on oma perhe tai mahdollisuus siihen, on osaltaan merkki tavallisuudesta ja ’normaa-
lista”. Vammaisille perheen perustaminen ei ole kuitenkaan ollut itsestddn selva asia. Suo-
messa oli 1935-1969 voimassa laki, jonka mukaan vajaamielisia ja mielisairaita voitiin
steriloida ilman kohteen omaa suostumusta. 1900-luvun alkupuolella vallinneen rotuhygie-
nialitkkeen keskeisen& huolena oli vaeston degeneroituminen eli uhka “el&vien olentojen
muuttumisesta taantuvaan suuntaan”. Rotuhygienialiike rakentui darwinismin eli luonnon-
valintaopin pohjalle ja se tarkasteli myds vammaisuutta uudesta nakdkulmasta. Vallinneen
kasityksen mukaan fyysinen heikkous ja henkinen kyvyttomyys kytkeytyivat usein toinen
toisiinsa, ja keskustelu ei siten keskittynyt yksinomaan vammaisuuteen, vaan myos rikolli-
suutta, kdyhyyttd, alkoholismia ja prostituutiota pidettiin degeneratiivisen taipumuksen
ilmenemismuotoina ja siten osoituksena ihmiskunnan rappeutumisesta. (Harjula 1996,
130.)

Vuonna 1929 séadettiin avioitumiskielto, jonka mukaan ehdottomiksi avioesteiksi asetet-
tiin l&heisen sukulaisuuden ohella mielisairaus sek& tylsdmielisyys. Ehdottomien avioestei-
den lisaksi lakiin siséltyi sdados, jonka mukaan synnynndisesti kaatumatautisten ja suku-
puolitautia sairastavien avioituminen seka synnynndisesti kuuromykkien keskinaiset liitot
asetettiin presidentin luvan varaisiksi. (Harjula 1996, 153.) Avioliittokielto todettiin kui-
tenkin tehottomaksi avioliiton ulkopuolisen lisadntymisen estajand, ja ryhdyttiin mietti-
maan sterilisaation kayttda degeneraatiouhkan pyséyttajan Yhdysvaltain esimerkin mu-
kaan. Sterilisaatiolaki tuli voimaan 1935, ja siina saadettiin seka pakollisista ettd vapaaeh-
toisuuteen - omaan tai huoltajan suostumukseen - perustuvista sterilisaatioista. Vuoden
1937 loppuun mennessé ladkintohallitus oli antanut yhteensa 188 sterilointimaaraysta ja 49
sterilointilupaa. Vield 1950- ja 1960 -luvuilla sterilisaation toimittaminen kuului liki sel-

viona esimerkiksi kehitysvammalaitosten arkipaivaan. (Harjula 1996, 157-165.)

Nykyaan mik&an perinndllinen sairaus ei ole avioeste (Steriloimislaki 1970), ja YK:n
yleissopimuksen vammaisten henkil6iden oikeuksista 23. artiklan mukaan vammaisilla
henkil6illa on oikeus yhdenvertaisesti muiden kanssa solmia avioliitto ja perustaa perhe,
paattad lastensa lukumaérasta seka sailyttdd hedelmallisyytensé. Lisdksi olennaista on, etté

vammaisille henkil6ille annetaan tarvittaessa lasten hoidossa ja kasvatuksessa tukea, joka
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on riittdvaa ja jolla varmistetaan vanhempi-lapsisuhteen olemassaolo. (Suomen YK-liitto
2015.)

Vammaispalvelujen kasikirjan mukaan vammaisen henkilon vanhemmuus on samanlaista
kuin kenen tahansa. Lapsi, jonka vanhempi on vammainen, ei todennékéisesti pida van-
hempaansa erilaisena tai koe vammaisuutta vanhemmuuteen vaikuttavana asiana. Tarkein-
t4 vanhemmuudessa on rakkauden osoittaminen, rajojen asettaminen ja huolenpito. Vam-
maispalvelujen kasikirja linjaa, ettd vammaisilla pitéé olla esteeton paasy kaikkiin kunnan
peruspalveluihin kuten neuvolapalvelut, kotipalvelu, terveydenhoito, paivéhoito, varhais-
kasvatus, aamu- ja iltapdivakerhot, perusopetus, julkinen liikenne, Kirjasto, leikkipuistot
sekd vapaa-ajan harrastus- ja liikuntapalvelut. Yleisten lapsiperheiden palveluiden lisaksi
erityislainsaadannén mukaiset palvelut ja tukitoimet tukevat vammaisten vanhempien ja

perheen arkea. (Vammaispalvelujen kasikirja 2017.)

Ajattelen, ettd aineistoni kirjoittajille oma perhe merkitsee mahdollisuutta saada sosiaalista
arvostusta muilta ihmisilta ja yhteiskunnalta sekd vanhemman ettd myéhemmin myds iso-
vanhemman roolissa. Seuraava kirjoittaja kuvaa tekstinsa loppupuolella seesteista elaman-
vaihetta, jonka olennaisia osia ovat pitka parisuhde ja lapsenlapset.

Télla hetkelld tyttareni ovat yli kolmekymppisia ja kummallakin on oma perhe, olen kolmen kou-

luikéisen mummo. Neljakymmenta vuotta olen elellyt saman miehen kanssa. Nyt yhteistoimin ja
yhteisvoimin pyorittelemme kahden hengen taloutta. daF3040_05

8.2. Koulutus ja tyo

Koulutus on varsinkin nykyaan keskeinen vayla tydelamaan. Kaytannossa kaikkiin ammat-
teihin tarvitaan jonkinlaista koulutusta. Aineistoni Kirjoittajat ovat syntyneet vuosina 1921,
1946, 1956, 1972, kaksi kirjoittajaa vuonna 1981 ja 1990, ja nelja kirjoittajaa ei ole kerto-
nut syntymévuottaan. Vuosina 1921, 1946 ja 1956 syntyneilld on vield ollut periaatteessa
mahdollisuuksia paasta tydelamaan hyvinkin vahaisella koulunkaynnill4. Rahikaisen
(1999) mukaan vield toisen maailmansodan jélkeen oli tavallista, ett4 kansakoulusta siirryt-
tiin suoraan ty6elaméan. 14-vuotias oli lain mukaan tydikainen, ja osa vanhemmista piti
kansakoulun oppimé&éraa riittdvana. Lasten ja nuorten tyépanosta oli tarvittu lahinnd maa-
ja metsatoissa, ja lasten ja nuorten tydnteko vaheni suuren muuton myo6té ihmisten muutta-

essa maalta kaupunkeihin. (Rahikainen 1999, 137.) Sodan jalkeen syntyneiden keskuudes-
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sa koulutus jakaantui pitkalti niin, etta osalla oli matala koulutus, kun taas osa kouluttautui
pitkalle (Hoikkala 1999).

Kaikilla aineistoni kirjoittajilla on takanaan suoritettuja kursseja, opintoja ja tutkintoja al-
kaen kansakoulusta ja paatyen taideaineiden ja psykologian opiskeluun avoimessa yliopis-
tossa ja saksan kielen opiskeluun yliopistossa. Voikin ajatella, ettd vammaisten ihmisten
kohdalla koulutuksen on ajateltu olevan viela tarkeampéa kuin vammattomien kohdalla:
vammainen ei valttdmatta parjaisi sellaisissa raskaissa fyysisissé tyotehtdvissa kuten vaik-
kapa rakennustyomaalla tai siivoojana, joihin on péassyt kaikista pisimpaan véhalla koulu-
tuksella. Kirjoittajat kertovat myos useista suoritetuista koulutuksista. He ovat saattaneet
joutua vaihtamaan alaa esimerkiksi siksi, ettd aiemmalta alalta ei ole 16ytynyt toitd. Myds
vamma tai sairaus on saattanut pakottaa kouluttautumaan uudelleen. Joidenkin on ollut
vaikea |0yt&4 sellaista koulutusalaa, jolla pystyisi tydskentelemaan vammasta huolimatta.

Joidenkin kohdalla puolestaan vakuutusyhtio ei ole lahtenyt rahoittamaan koulutusta.

Koulutus on tarked tapa olla osallisena yhteiskunnassa. Koulutuksen avulla hankitaan tieto-
ja ja taitoja, joita voi hyddyntaa tydeldmassa, harrastuksissa ja mahdollisissa yhteiskunnal-
lisissa luottamustehtévissa. Liséksi koulutus on jo itsessédén osallistumista oman viiteryh-
man toimintaan. Aineistoni kirjoittajille on ollut tarke& asia kdyda koulua normaalissa luo-
kassa. Aineistoni vanhin kirjoittaja kertoo opettajan ryhtyneen kyseleméan, kun polion
sairastanut *Simo’ ei tullut kouluun heti sen kouluvuoden alkaessa kun *Simo’ téytti seit-
seman vuotta.
Kun ’Simoa’ ei heti 7 vuotiaana laitettu kouluun niin opettaja kysyi sisarilta miksi *Simo’ ei tule
kouluun. No kun on sellainen vaivainen. Millainen vaivainen, kysyi opettaja, niin selittivat ja sa-
noivat kun nuorempi sisar tulee kouluun, niin sitten yhdessa tulevat. Olihan koulumatkakin 3 ja
puoli kilometria joka piti k&vellen kulkea edestakaisin huonolla jalalla. Kylla siina jalka voimistui,

mutta ontuenhan han kaveli. Kévi kansakoulun ja yhdenvuoden yhteiskoulua. Olisi padssyt raaja-
rikkoisten kouluun vaan ei halunnut mennd. daF3040_11

My6hemmin ’Simo’ oli muuttanut mieltdan, ja oli hakeutunut vammaisten kouluun, jossa
oppi valmistamaan nahasta painokoristein lompakoita, kukkaroita, valokuva-albumeiden

kansia, Kirjan kansia ja silmélasikoteloita sek& valmistui ammattiin.

Seuraava kirjoittaja kertoo olevansa kiitollinen vanhemmilleen, ettd sai kdydéa koulunsa
tavallisessa koulussa, vaikka siirtymista invalideille tarkoitettuun kouluun oppimaan vam-

maisille sopiva ammatti oli myds ehdotettu.
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Vammastani huolimatta kdvin aivan normaalisti koulun ylioppilaaksi asti. Minulla on muistikuva,
ettd jokin taho ehdotti vanhemmilleni jossakin vaiheessa, ettd minut lahetettéisiin Helsinkiin inva-
lideille tarkoitettuun kouluun oppimaan vammaiselle sopiva ammatti. Vanhempani eivat edes har-
kinneet asiaa, mista olen heille erittéin kiitollinen. Parjasinhdn mina aivan normaalissa koulussa-
kin. Koulukiusaamista en juuri kokenut (yksi poika kyll&kin yritti, mutta se meni monk&an, koska
hén ei saanut muita oppilaita mukaan). daF3040_09

Aina tavallisessa koulussa opiskelu ei ole kuitenkaan ollut helppoa. Edellinen Kirjoittaja ei
ole kokenut kiusaamista, mutta seuraava kirjoittaja kertoo vammaisuutensa aiheuttaneen
paljonkin jannitysté seké kotona ettd koulussa.

Né&kodvammaisuus aiheutti jannitysta paljonkin lapsuudessa ja nuoruudessa kaikkia ihmisia kohtaan

kaikkialla - my6s kotona, erityisesti koulussa. Siihen aikaanhan (1970-80-luvuilla) ei ollut vam-
mautuneille lapsille erilaisia kouluja. daF3040_01

1970- ja 80-luvuilla alettiin korostaa vammaisten normalisaatiota ja integraatiota, mika
tarkoitti olosuhteiden jarjestamistd mahdollisimman samanlaisiksi kuin vammattomilla
ihmisilla. Kaytannossa tama tarkoitti, ettd vammaiset haluttiin integroida yhteiskuntaan
mm. tuomalla heidén opetuksensa tavallisiin luokkiin ja rakentamalla asuntolat tavallisille

asuinalueille.

Toisaalta vammaisuuden avulla on mahdollista I0ytéa tuettuja koulutusmahdollisuuksia ja
sitd kautta uutta uskoa vahvuuksiin ja mahdollisuuksiin 16ytd4d oma paikka yhteiskunnassa.
Seuraava kirjoittaja opiskeli ensin tavallisessa ammattioppilaitoksessa, mutta jaatyaan tyot-
tdmaksi 1990-laman aikana hakeutui opiskelemaan nakdvammaisten erityisoppilaitokseen.
Kun sain itseni ylioppilaaksi, en keksinyt jatkoksi muuta kuin merkonomin. Sain sen taistellen ai-
kaseksi. Tietenkin kun valmistuin alkoi 1990-luvun lama. Jéin heti tyéttdméksi. Odotin masentu-
neena 2 - 3 vuotta, mutta paatin tsempata taas "huonojen puolieni” avulla! Espoossa oli Arlainsti-
tuutti-niminen ndkdvammaisille ja vammautuneille tarkoitettu koulutuslaitos. Otin sinne yhteydet
ja anoin heti paikkaa, kun 16ysin itselleni sopivan kurssin. P&asin heti! Se oli kurssi, jolla yritti 16y-
t&d itselleen uutta alaa. Silld kurssilla &itini avulla keksimme Kirjaston, ja se tuntui heti hyvélta.
Harjoitteluohjaajakin sanoi, ettd olen sinne sopiva. Minulle alettiin heti luoda oppisopimuspaikkaa
Espoon kaupunginkirjastoon. Se oli ihme, etté se onnistui helposti... Nyt olen ollut jo vakio 8

vuotta kirjastossa! Vammaiset tarvitsevat eldman enkeleitd elamansa varrelle, jotta se sujuu!!!
Mutta toisaalta ILMAN SISUA MEIDAN ELAMA EI TOIMI KOSKAAN! daF3040_01

Kirjoittaja kertoo olleensa kahdeksan vuotta vakituisessa tydsuhteessa. Han korostaa oman
sisukkuuden merkitystd, mutta sanoo vammaisten tarvitsevan myds enkeleité elaménsa
varrelle. Itsedni jaikin askarruttamaan, onko kirjoittajalla kristillinen elaménkatsomus ja

tarkoittaako han kristinopissa esiintyvié enkeleitd, vai viittaako hdn mahdollisesti enkeleil-
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I& hyvinvointivaltion ammattilaisiin, jotka ovat uskoneet hanen mahdollisuuksiinsa ja tu-

keneet hanta.

Sisukkuutta osoittaa myos Kirjoittaja, joka kertoo saaneensa ammatinvalinnanohjausta
Heinolan reumasairaalassa ollessaan, ja hakeutuneensa opiskelemaan ammattikouluun kar-
tanpiirtajalinjalle. Opiskelu oli raskasta ja Kelan myontamalla opintotuella oli vaikea pérja-
t4. Kirjoittaja onnistui valmistumaan siit huolimatta, etta sairaus paheni huomattavasti
opintojen aikana. My6hemmin Kirjoittaja kertoo, ettd kartanpiirtgjille ei 10ytynyt toitd, ja
han 16ysi itsensa pian opiskelemasta uutta ammattia, josta valmistuttuaan han perusti oman
yrityksen.

paasin. Jouduin tosin aloittamaan mydhemmin kuin muut koska leikkaus oli ihan loppukesésta.
Kainalosauvoilla aloitin koulun, mutta pian péasin niista eroon. Moni luokaltamme haki raken-
nusmestarikoulutukseen pari insinddrikoulutukseen. Mind koetin myds rakennusmestariksi ja paa-
sin. Koulusta l18ysin miehen ja pé&éasin opettajan yritykseen toihin. Pitka tie, mutta olin unelma-
ammatissani rakennussuunnittelijana. (...) K&vin pari tietokonepiirtdmisen kurssia ja perustin
oman rakennuspiirustusyrityksen, kotikonttorin. daF3040_10

Kirjoittajien tyosuhteet ovat olleet eri mittaisia ja heidan tyohistorioihinsa on mahtunut
monenlaisia toitd kuten suojatoitd, tyoharjoitteluja, maérdaikaisia tydsuhteita, vakituisia
ty6suhteita ja yrittdjana toimimista. Kaikille on ollut yhteista se, ettd tyéeldma on koettu
tarkedksi elamanalueeksi. Tydeldmaan osallistuminen on keskeinen sosiaalisen arvostuk-
sen ja osallistumisen osa-alue. Tydeldamassa ollaan yleensa osa jotakin yhteisod, ollaan
vuorovaikutuksessa toisten ihmisten kanssa ja saadaan kdyttd4 omia tietoja ja taitoja yh-
teiseksi hyviksi. Tyotéd voikin pitdd sellaisena asiana, jota “normaalit” thmiset tekevit ja
jota kautta voi saavuttaa tavalliseen elamaéan kuuluvia asioita. Seuraava Kirjoittaja kertoo,
kuinka toihin padsy mahdollisti rahan sadstamisen auton ostamista varten. Kirjoittajalle
tarkein asia auton hankkimisessa oli se, ettd autoa ajaessa kukaan ei huomannut hanen
vammaansa.

Tydeldmaan menin 17-vuotiaana ja heti aloin sadstéé pienestd palkastani rahaa auton ostamiseksi.

Tein pankin kanssa tavoitetilisopimuksen, jonka mukaan s&éstaisin hinnasta puolet ja toisen puo-

len saisin lainaa. ... Autohaaveeni toteutui ollessani 19-vuotias. Autoni oli Fiat 600, joka maksoi

tuolloin 6000 markkaa. Omalla autolla oli eldmasséni suuri merkitys. Oli ihanaa, kun kukaan ei
liikenteesséd huomannut jalkaani. daF3040_05

Aina ty0elaméassa toimimiseen ei ole ollut toivottuja mahdollisuuksia vamman aiheutta-

mien toimintakyvyn rajoitteiden vuoksi. Seuraava kirjoittaja vammautui liikenneonnetto-
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muudessa ja kévi vakuutusyhtion maksamalla etuudella ammattikoulun, josta valmistui
pukuompelijaksi. Han ei kuitenkaan pystynyt tyoskentelem&an tdssa ammatissa, eika lii-
kennevakuutusyhtio lahtenyt kuntouttamaan ja kouluttamaan hanta uuteen ammattiin. Kir-
joittaja kokee, ettd on pakotettu tydskentelemaan koulutustaan vastaamattomassa ammatis-
sa turvatakseen toimeentulonsa. Taman han nékee voimakkaana arvostuksen puutteena
vakuutusyhtion taholta. Kirjoittajan mukaan vakuutusyhtidssé olisi pitanyt jo opintojen
kestéesséd huomata heikon koulumenestyksen perusteella, etté ala ei ole kirjoittajalle oikea.
Opiskelussa oli jo tuolloin suuria hankaluuksia, mm vakuutusyhtion korvaushakemuksen liitteesta
kay ilmi etten ole pystynyt suorittamaan paattdtyohon vaadittavia toita taysin, vain yhden paatto-
tydn muut oppilaat olivat tehneet 4-5 paattotyotd. Tama vaikutti suuresti kouluarvosanoihin. Kou-
lusta oli paljon poissaoloja niskaséryn, paansaryn, selkéséryn vuoksi jonka johdosta koulusta oli
lahetetty kotiin vanhemmille huomautus. Milloinkaan en pystynyt tydskentelemédéan pukuompelijan
ammatissani, niskan asennon tuomien ongelmien vuoksi. Ndin ollen olen ollut pakotettu tyyty-
maéan siivous/ tehdastydhdn. Liikennevakuutusyhtién olisi jo tuolloin pitdnyt minut mahdollisesti

kuntouttaa, uudelleenkouluttaa, eika olisi saanut jattaa tilanteeseen jossa liikennevahingosta johtu-
en en pystynyt toimimaan ammatissani. daF3040_08

8.3. Sosiaalivakuutus arvostuksen lahteena

Suomalaisessa elaméntavassa tyon merkitys on ollut keskeisella sijalla ja hyvén tyonteki-

jan arvostus on perinteisesti ollut korkealla. Kaikki aineistoni kirjoittajat eivat ole kuiten-

kaan pystyneet heikon terveydentilansa tai vammansa vuoksi tekemé&én toita. Naissa tilan-
teissa ongelmaksi on muodostunut paitsi toimeentulon hankkiminen, myos se, etté kirjoit-
tajat kokevat voimakasta arvostuksen puutetta yhteiskunnan ja sosiaaliturvajarjestelman

taholta.

Kaikkein eniten arvostusta ovat kokeneet ne kirjoittajat, joiden vamma on selked ja johon
on I6ytynyt toimintakykya mahdollisimman hyvin yll&pitava hoito tai kuntoutus. N&issa
tilanteissa myos taloudellinen tilanne on yleensa vakaalla pohjalla.

Min& synnyin vammattomana. Aloitin taitoluistelun harrastamisen -88 tai -89, voitin piirinmesta-
ruuksia ja minut valittiin seuran parhaaksi 11-12 -vuotiaaksi. Syksyll& -94 jouduin pydraillessa
jadhalliin auton toytdisemédksi. Kuntoutus kestéé vuosia. (...) Valmistun suunnitellusti syksylla
2002 ja siirryn yliopistoon padaineena saksan kieli ja kirjallisuus. Olen tydkyvyton yliopisto-
opiskelija, joka opiskelee harrastuksenomaisesti yliopistossa ja tydvaenopistossa kielid. Elan tay-
simadradisilla vakuutuskorvauksilla. Sosioekonomiset asiat ovat kunnossa. La&kkeité ei tarvita
vamman takia. daF3040_02
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Kirjoittaja on vammautunut litkenneonnettomuudessa ja vamma on niin selkeg, etta vakuu-
tusyhtid maksaa hénelle kuntoutuksen ja tdysimaaréiset vakuutuskorvaukset. Kirjoittajan
tekstin perusteella toimintakykykin on hyva, koska kirjoittaja pystyy opiskelemaan. Hanel-
I4 ei todennékoisesti mydskaan ole kipuja, koska laakkeita ei tarvita. Voi sanoa, etté kysei-
nen kirjoittaja on onnekas siind mielessé, etta sosiaalivakuutusjérjestelmé on toiminut ha-
nen kohdallaan juuri niin kuin pitd4. Tunnustuksen teorian nakokulmasta tarkasteltuna kir-
joittajan kokemuksessa toteutuvatkin sosiaalisen arvostuksen ulottuvuuden liséksi oikeuk-
sien kunnioittamisen ja vélittdmisen ulottuvuudet. Kunnioituksen ulottuvuus nayttaytyy
oikeutena perustoimeentulon turvaan, jonka myds Suomen perustuslaki takaa. Valittdmisen
ulottuvuus nayttaytyy puolestaan Kirjoittajasta vélittdmisend hénen itsensé vuoksi: hanen
elaménsa perusasiat turvataan liikennevakuutuksen toimesta riippumatta siita, kykeneekd
han joskus tydn tai muun toiminnan kautta antamaan muiden arvostaman panoksen yhtei-

seen hyvaan.

Samoin seuraava Kirjoittaja on vammautunut jo ennen syntyméaansa ja on saanut asiantun-
tevaa hoitoa ja kuntoutusta. Kirjoittaja kuvaa toimintakykynsa paremmaksi kuin mité 14a-
karit ovat koskaan osanneet ennustaa, ja hanen kokemuksistaan vélittyy tyytyvaisyys

omaan eldmaan ja tunne arvostetuksi tulemisesta.

Minulla todettiin jo odotusaikana mmc-vamma ja sanottiin, etten tule ikind k&veleméaan. Aluksi
minua Katetroitiin ja ruoka meni nend-mahaletkusta. Sairaalassa olin ensimmaiset 4,5 kuukautta.
Sen jalkeen minua kannettiin ja vietiin rattaissa. Jossain vaiheessa olin varannut kuitenkin omille
jaloilleni. No ei se viel&4 mitaan. Siitd jonkin verran eteenpdin niin kévelin tuettuna ja rollaattorin
avulla. llman tukea aloin kavelld 4 v 11 kk i&ssé. Nyt olen 32-vuotias nainen ja k&ynyt noin 6
vuotta yleisissé jumpparyhmissa ja lempiharrastukseni on ollut jo neljatta vuotta zumba.
daF3040_03

Vaikeampia tilanteita ovat ne, joissa ei 10ydy oikeaa ladkitysta tai oikeaa diagnoosia. Oike-
an ladkityksen puuttuminen voi vaikuttaa hyvinkin voimakkaasti ihmisen toimintakykyyn
ja sité kautta my6s hanen laheistensd elamaan. Seuraavalla kirjoittajalla on selva diagno-
soitu vamma, mutta siitd aiheutuvaan sairauteen ei ole 16ytynyt toimivaa laakitysta.
Minussa on havaittu vammaisuus jo 3-vuotisena, jolloin aivoistani 16ytyi ensimmainen aivokas-
vain. Se tuhosi taysin toisen silménkeskuksen, eli olen ainakin siita asti ndhnyt vain oikeilla sil-
mien puoliskoilla. (...) Teini-idssa aivovammat aiheuttivat epilepsian. Se lisési psyykkisia vaivoja
lisdd. Koko perheeni rasittui psyyketilastani seké kohtauksistani. Oikeaa laékitysta ei 16ytynyt

koskaan. (...) Keskittymiskykyni on ollut aina heikko, samoin muistini jossain maarin. Lisaksi lu-
keminen on ollut tietenkin vaikeaa vajaan ndkdkentan takia. daF3040_01
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Oikean diagnoosin puuttuminen vaikuttaa ihmisen toimintakykyyn ehké kaikkein dramaat-
tisimmalla tavalla. Ensinnakin, epaselva sairaus tai vamma yhdistettyna oikean diagnoosin
puuttumiseen saattaa estda oikean ladkityksen 16ytymisen. Toiseksi, oikean diagnoosin
puuttuminen asettaa ihmisen vaikeaan tai jopa kohtuuttomaan tilanteeseen sosiaaliturvan
osalta. Han saattaa olla todellisuudessa tyokyvyton, mutta koska tyokyvyttomyyden aiheut-
tavasta vammasta tai sairaudesta ei ole riittavasti nayttdd, han joutuu pahimmassa tapauk-
sessa haalimaan toimeentulonsa vuorotellen sairauspaivérahasta, ty6ttomyyspaivérahasta ja

toimeentulotuen perusosasta.

Tarkennetaan katse seuraavaksi hieman pitemmaksi aikaa seuraavan Kirjoittajan tarinaan.
Kirjoittaja kertoo kaatuneensa nuoruudessaan pyoralla paa edelld suoraan kivikkoon. Tésta
olivat alkaneet jatkuvat, valilla sietamattomat selkakivut, joiden suhteen terveydenhuolto ei
pystynyt tekemé&an oikeita diagnooseja. Han sai tyokyvyttomyyseldakkeen vasta hieman alle
40-vuotiaana, ja siihen saakka hén oli joutunut kamppailemaan kahden lapsen yksinhuolta-
jana valilla sairauspéivarahalla, valilla ty6ttoména, lyhytaikaisissa tyosuhteissa tai toi-
meentulotuen varassa.
Eraalla lomareissulla mind olin loukannut itseni pahasti. Makiseen maastoon tottumattomana en
ollut osannut varoa jyrkkaa alamékeé. Loysa hiekka siledn pinnan alla ei pitdnytkéén jarrutuksessa,
vaan mina lensin polkupydrén paalta paa edella kivikkoon. Vasta seuraavana paivana herasin sai-
raalassa, kun ladkéri pisteli neulalla jalkapohjiani. (...) Jotenkin minun oli kyettéva toimeentulo
turvaamaan. Lakisaateinen sairauspaivéraha takasi vield parjadmisen, mutta tuli aika, jolloin oli
joko loydettava uusi tyd tai pyrittava tydkyvyttomyyseldkkeelle. Miksi? Miksi julkinen terveyden-
huolto ei ajoissa kyennyt tekemaén oikeita diagnooseja? Olin joka ké&nteessa seikkaperaisesti ker-
tonut eldméni eri vaiheet, sek& onnettomuuden ett4 talon rakentamisenkin. (...) Selkdvamman ai-
heuttama kipu oli ajoittain l&hes sietdmatonta. Sain kuntoutusta, mutta sité olisi pitanyt jatkaa kuu-
reina vuosittain. IIman yhteiskunnan tukea se oli mahdotonta. Jo pelkat julkisenkin terveydenhuol-
lon omavastuuosuudet olisivat murentaneet toimeentulomme pohjan. Tukitaulukot eivét erikseen

huomioineet vihivaraisia kuntoutujia. (...) Kun paivirahaoikeus paittyi, oli pakko menna kerjuul-
le sosiaalitoimistoon. daF3040_07

Terveydenhuollon asiakasmaksukatto vuosina 2018-19 on 683 € (STM 2018), ladkekus-
tannusten omavastuuosuus 605,13 (Kela 2018a) ja matkakorvausten katto 300 € (Kela
2018c). Ihmisen sairastuessa vakavasti ndma kaikki maksukatot saattavat tilanteesta riip-
puen tayttyd nopeastikin. Lisaksi maksukatot nollaantuvat aina vuoden vaihtuessa eli oma-
vastuuosuuden kerryttaminen alkaa alusta. Jos ihmisen tulot ovat alle toimeentulotukinor-
min eli toimeentulotukilaskelma on alijgdmaéinen, han saa terveydenhuolto- ja la&dkekulut
toimeentulotukena. L&&kkeité varten he saavat maksusitoumuksen apteekkiin. Pienituloi-

sissa on monia sellaisia, joiden toimeentulotukilaskelma on hieman ylijadmainen eli heilla
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ei juuri ja juuri ole oikeutta toimeentulotukeen. Jos heille kertyy jonkin kuukauden aikana
paljon terveydenhuolto- tai ld&kekuluja, heille saattaa syntya oikeus toimeentulotukeen.
Sitd ennen heidan on kuitenkin mahdollisesti pitdnyt maksaa laskut ja ostaa ladkkeet itse ja
toimittaa kuitit toimeentulotukihakemuksen liitteeksi, minkéa jalkeen toimeentulotuki mak-
setaan pankkitilille. Menettely johtaa helposti siihen, ett4 sairauden hoitoon tarvittavat
la&kkeet ja&vat ostamatta ja sairaalalaskut siirtyvéat perintatoimistolle, jossa niihin tulee
lisakuluja. (Ks. myos Isola 2014, 277.) Liséksi toimeentulotuen hakeminen on perinteisesti
koettu vaikeaksi ja noyryyttavéaksi, miké on johtanut jopa toimeentulotuen alikayttoon
(esim. Kuivalainen 2008; Ruokonen 2008). Perustoimeentulotuen maksaminen siirtyi Ke-
lalle vuoden 2017 alussa ja silté osin asenneilmapiiri on selvasti muuttumassa. Aineiston
kerddmisen aikaan vuosina 2013-14 toimeentulotukea haettiin kuitenkin vield kuntien sosi-

aalitoimistoilta.

Edellisen kirjoittajan tarina jatkuu siind mielessa positiivisesti, ettd han sai vihdoin alle 40-
vuotiaana oikean diagnoosin ja tyokyvyttomyyseldkepaatoksen. Taloudellinen tilanne ei
kuitenkaan helpottunut.
Eldkeanomus oli nyt vireilla, mutta eivat minun ja perheeni ongelmat silla tulleet poispyyhityiksi.
Ainoa helpotus oli, etti todellinen taudinkuva oli alkanut kaikille valjeta. (...) Eldkepaitos tuli
muutaman kuukauden kuluttua. Vaikka paallimmainen murhe toimeentulosta oli nyt poissa, olivat
tulot palkkaan verrattuna romahtaneet puoleen. Jatkossa silld piti kuitenkin parjaté, kenties koko
loppueldmaén ajan. Miten siis eteenpéin? Olin viel& nuori, vajaa neljdkymmentavuotias, mutta kos-

ka rahaa ei ollut muuhun kuin valttdméattdmimpaan, oli vain sinniteltavé, epdvarmuus tulevasta
piiskana kintereilld. daF3040_07

Mikali ihminen on sairastunut tai vammautunut jo lapsena eika ole pystynyt kdymaan
sadannollisesti toissd, hanen tydeldkkeensa jaa pieneksi tai olemattomaksi. Han joutuu siis
elakkeelle paéstyaan selvidamaan pelkén kansaneldkkeen varassa. Takuueldke tuli voimaan
1.3.2011 ja paransi sellaisten pelkkaa kansaneléketta saavien eldkkeensaajien asemaa, joil-
la ei juuri kulunut rahaa sairauden hoitoon. Vammaiset ja sairaat maksavat nyt kuitenkin
ladkkeitdan ja terveydenhuoltomenojaan enemman itse kuin ennen takuuelékettd. Rahaa
ruokaan ja hyvinvointiin jaa yhta vahan kuin ennenkin. (Kuka kuuntelee kdyhaa 2012;
Isola 2014, 277-278.)

Tyokyvyttomyyseldkkeelle voi ”pééstd”, eli elakkeelle siirtyminen voi tuoda ihmiselle ko-
kemuksen sosiaalisesta arvostuksesta etenkin niissé tapauksissa, joissa tyéeldmasséa toimi-

minen ei ole endd mahdollista. Tyokyvyttomyyseldkkeelle voi kuitenkin myds joutua”
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(Suokas 1992). Esimerkiksi tyduran katkeaminen vammautumiseen voi olla kova isku.
Vaikein tilanne on yleensé niille, joille tyd on ollut elamén paasisaltd. (Somerkivi 2000.)

Usein tydeldman tilalle on kuitenkin 16ytynyt uusia osallistumisen muotoja.

8.4. Harrastukset ja yhteiskunnallinen osallistuminen

Aineistoni Kirjoittajat kertovat harrastavansa esimerkiksi liikuntaa ja kddentaitoja vaativia
asioita. Liitkunta on tarkeaa paitsi itsendisené sosiaalisen arvostuksen lahteend myos siksi,
etta se yllapitaa toimintakykya ja mahdollistaa sita kautta osallistumista muihin aktiviteet-

teihin.

Kivuista huolimatta jatkoin jo lapsuudessani tavaksi tullutta lenkkeilyd. Minua kauan hoitaneen

paikoilleni, tilanne olisi voinut olla paljon huonompikin. daF3040_07

Aikaisemmin harrastin ulkoilua, kesaisin pyoréilin ja talvella hiihtelin. Nyt ulkoliikunta on jaényt
minimiin ja hoidan kuntoani fysioterapiassa ja kuntosalilla. Harrastan piirtdmista ja maalaamista

seka kirjeiden Kkirjoittamista. Kortteja l&hettelen ihan urakalla, kun olen mukana kansainvéalisessé
Postcrossing-korttien vaihdossa. daF3040_05

Erés kirjoittaja kertoo, kuinka “tdysimittaisesta ty0std vieraan palveluksessa on turha hai-
kailla” ja kuinka on saanut eldmién siséltoa litkkunnasta, opiskelusta ja kirjoittamisesta.
Hé&n oli saanut joitain tekstejaan julkaistua, ja oli saanut niin paljon juttupalkkioita, ettd
pystyi ostamaan tietokoneen. Kirjoittajaa oli pyydetty myds ehdolle kirkollisvaaleihin, ja

hanet valittiin seka kirkkovaltuustoon ettad seurakuntaneuvostoon.

Vapaaehtoistyo tuottaa kokemuksia sosiaalisesta arvostuksesta. Se on yhteiskunnallisesti
hyddyllisté tyoté ja siind on viime kadessa kysymys demokratian toteutumisesta (Matthies
2005, 309). Kaksi aineistoni Kirjoittajaa kertoo olleensa mukana vapaaehtoistydssa ja mo-
lemmille vapaaehtoisty® on tuonut myodnteisen muutoksen elamaan. Molemmat kirjoittajat
haaveilivat kuitenkin myds tyoelamééan péésemisesta. Jarjestoissé ja erilaisissa luottamus-
tehtavissé toimiminen voikin edesauttaa tyollistymista, silla néissa tehtavisséa toimimisessa
tarvitaan runsaasti tyéeldmassékin tarvittavia taitoja (Ekholm 2009, 193). Vapaaehtoisty6
ei kuitenkaan paranna ihmisen taloudellista asemaa samalla tavalla kuin palkkatyo.
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9. JOHTOPAATOKSET

Olen tarkastellut tassé pro gradu -tutkielmassa vammaisten ihmisten kokemuksia kohtaa-
misista sosiaali- ja terveyspalveluissa tunnustuksen teorian avulla valittamisen, oikeuksien
kunnioittamisen ja sosiaalisen arvostuksen ulottuvuuksilla. Jotkut vammaisten ihmisten
kokemukset ovat kuuluneet selvasti tiettyyn kategoriaan, jotkut sen sijaan olisi voinut si-
joittaa kahteen tai jopa kolmeen kategoriaan. Naissa tapauksissa olen pyrkinyt Kirjoitta-
maan auki milla perusteilla olen sijoittanut kokemuksen tiettyyn kategoriaan ja mill& pe-
rusteilla sen olisi voinut sijoittaa johonkin muuhun kategoriaan. Yleensa kirjoituksen ko-
konaisuus ja savy ovat olleet ne tekijat, jotka ovat auttaneet ja lopulta ratkaisseet tulkinnan

suunnan.

On tarked huomata, etta aineistoni Kirjoittajien kokemukset kohtaamisista sosiaali- ja ter-
veyspalvelujérjestelméssa eivét vastaa tdiman paivan tilannetta. Aineisto on keratty vuosina
2013-2014 ja kirjoittajien ik&jakauma on laaja: vanhin kirjoittaja on syntynyt vuonna 1921
januorin 1990. Toiset kirjoittajat kirjoittavat tuoreista tapahtumista ja toiset hyvinkin van-
hoista, joten voi sanoa kokemusten aikahaarukan kattavan koko hyvinvointivaltion kehi-
tyskaaren. Aineiston perusteella ei ole mahdollista esittaa toimenpidesuosituksia sosiaali-
ja terveyspalvelujarjestelman toiminnan parantamiseksi. Aineiston perusteella pystyi kui-

tenkin hyvin testaamaan tunnustuksen teorian toimivuutta laadullisessa tutkimuksessa.

Yksilon arvokkaaksi kokemisen ja hyvinvoinnista vélittdmisen ulottuvuuden osalta térkein
tutkimustulokseni on, ettd aineistoni vammaiset ihmiset ovat kokeneet vélittdmista ennen
muuta omien luonnollisten yhteisdjenséa eli perheensd, sukulaistensa ja ystaviensa taholta.
Laheiset ihmiset ovat valittaneet aineistoni Kirjoittajista sellaisina kuin he ovat ja satsan-
neet heid&n hyvinvointiinsa heidan itsensé vuoksi. Hyvinvointivaltion ammattilaisten puo-
lelta kirjoittajat ovat puolestaan kokeneet valinpitdmatonta suhtautumista. Kirjoittajat ku-
vaavat kokemuksia, joissa heidan tilanteensa ei ole lainkaan kiinnostanut ammattilaisia,
heille ei ole annettu riittdvasti oikeaa tietoa, tarjottavat palvelut ovat olleet ndenndisia eiké
kenellakaan ammattilaisella ole ollut vastuuta asiakkaan kokonaistilanteesta. Vaikka esi-
merkiksi Liikanen (2017) on huomannut tutkimuksessaan saman asian, olin silti jossain
méaéarin hammastynyt tuloksesta, ettd laheisten ihmisten rooli kuvautui yhta poikkeusta (ks.

luku 5.3) lukuun ottamatta ndin positiivisessa sdvyssa. Ajattelin etukéteen, ettd kirjoituksis-
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ta voisi 10ytya kokemuksia vammaisten ihmisten ja heidan laheistensa valisista ristiriidois-

ta esimerkiksi itsendistymiseen ja laajemminkin itseméaardamiseen liittyvissa asioissa.

Ajattelenkin, ettd tulosta voisi tulkita tunnustuksen teorian ndkokulmasta palaamalla ky-
symykseen aineiston kirjoittajien valikoituneisuudesta. Valittamisen ulottuvuuden kautta
tarkasteltuna vain sellaiset ihmiset, jotka ovat saaneet kokea laheisten ihmisten vélittdmista
ja rakkautta, tuntevat itsensa ja oman elaménsa niin arvokkaaksi, etté siité voi ja kannattaa
Kirjoittaa ja lahettad kirjoitus muiden luettavaksi. Yhden tarkemmin analysoimani kirjoi-
tuksen perusteella myds hyvinvointivaltion ammattilainen voi kohdata asiakkaan ainutlaa-
tuisena persoonana ja kokonaisuutena omine toiveineen, pelkoineen ja kiinnostuksen koh-
teineen ja tarjota nain kokemuksen valittdmisestad. Saattaakin, ettd hyvinvointivaltion am-
mattilaisilta saatu vélittdva kohtelu voi tarjota korjaavan kokemuksen silloin, kun laheisilta
ihmisilta ei tallaista tukea ole saatu.

Oikeuksien kunnioittamisen ja itsemaaradmisen ulottuvuuden osalta tarkein havainto on,
ettd aineistoni vammaiset ihmiset ovat kokeneet voivansa itse vaikuttaa omaan elamaénsa
koskeviin asioihin liittyen asumiseen, tyéhon, opiskeluun ja perheeseen, mutta he ovat ko-
keneet myos vélineellistavéa ja esineellistavéa kohtelua sosiaali- ja terveyspalvelujérjes-
telman ja hyvinvointivaltion ammattilaisten taholta. Erityisesti Kirjoittajat arvostelevat niita
sosiaaliturvan kaytantoja, joiden kohdalla ei voi vélttya ajatukselta, ettd asiakasta kuunnel-
laan vain naon vuoksi. Kunnioituksen ulottuvuudella kysymys on sellaisten rakenteiden ja
edellytysten turvaamisesta, jotka turvaavat toiminnallaan ihmisten mahdollisuudet olla
taysimittaisesti elamastdan paattavia kansalaisia. Rakenteiden tulee turvata seka yksiléiden
ettd ihmisryhmien oikeuksien toteutuminen. Voimakkaimmin aineistoni Kirjoittajat arvos-
televat kaytantoja, joissa paatoksenteko on etaannytetty seka etuuden tai palvelun hakijan
omasta kokemuksesta ettéd hakijan henkildkohtaisesti tuntevan tahon kokemuksesta. Oi-
keuksien kunnioittamisen ja itsemaaradmisen nakokulmasta instituutioiden ja niiden toi-
minnan pita4 olla ennalta arvattavaa ja lapinakyvéaa, ja niiden tulee toimia oikeudenmukai-
sella ja luottamusta herattavalla tavalla (ks. esim. Kouvo 2014). Lisaksi hyvin toimiessaan

byrokraattisten kaytantdjen tulee joustavia ja harkinnan kayton tulee olla mahdollista.

Kiinnostavaa oikeuksien kunnioittamisen ja itsemaaraamisen ulottuvuudella on, etté kir-
joittajat painottavat positiivisissa itsemadraamisen kokemuksissa oman sisukkuuden ja

yrittelidisyyden merkitysta esimerkiksi koulutukseen, kuntoutukseen ja tydelaméan péaasys-
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s&, asunnon vaihtamisessa ja etuuksien hakemisessa. Kirjoittajat jattdvat kokonaan mainit-
sematta ne ammattilaiset, joita hakemusten ja p&atosten taustalla on mitéd todennékoisim-
min kuitenkin ollut. Kysymys saattaa olla siit4, ettd sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelma ja
ammattilaiset eivat ole tukeneet eivétka hairinneet itsemaaradmisen toteutumista, eli jarjes-
telma on ollut indifferentti itseméaard&misen toteutumiseen néhden. Toisaalta kysymys saat-
taa olla pohjoismaisen hyvinvoinnin eetoksesta (H&anninen 2001) tai hyvinvointivaltion
lupauksesta (Metteri 2004; 2012): hyvinvointivaltion etuus- ja palvelujarjestelmaa pidetaan
niin itsestaan selvana, etta sen Kirjoittajan omaan kokemukseen nédhden oikeansuuntaista

toimintaa ei ole katsottu tarpeelliseksi erikseen mainita.

Sosiaalisen arvostuksen ulottuvuuden osalta tutkielman keskeiset havainnot liittyvat kir-
joittajien kokemuksiin omasta perheestd, koulutuksesta ja tyostd, sosiaalivakuutuksesta
seka harrastuksista ja yhteiskunnallisesta osallistumisesta. Perhe, koulutus, tyo, harrastuk-
set ja yhteiskunnallinen osallistuminen ovat tarkeité sosiaalisen arvostuksen kannalta. Hy-
vinvointivaltion ammattilaisten on tarked uskoa asiakkaiden mahdollisuuksiin, vahvuuksiin
ja kehityspotentiaaliin ja mahdollistaa sitd kautta yhteiskunnallinen osallistuminen. Sosiaa-
liturva sosiaalisen arvostuksen elementting viittaa puolestaan siihen, ettd mikéli asiakas ei
ole tyo- tai opiskelukuntoinen, niin hénelle mydnnetaan asiaankuuluva sosiaalietuus. Pa-
hinta sosiaalisen arvostuksen puutetta on jadminen tyon ja tyokyvyttémyyden véliin niin,
ettd on todellisuudessa tyokyvyton mutta ei ole oikeutettu sairauspéivarahaan, kuntoutus-
tukeen tai tyokyvyttomyyselédkkeeseen. Aineistoni Kirjoittajat nostavat esille myos sosiaali-
turvan alhaisen tason: mikéli esimerkiksi tyokyvyttémyyseldake on niin pieni, etta silla ei
tule kdytanndssa mitenkadn toimeen, ei tunnustaminen sosiaalisen arvostuksen mielessa

toteudu.

Monissa tutkimuksissa (esim. Romakkaniemi & Kilpeldinen 2013, 255; Metteri 2012) on
havaittu, ettd yhteiskunnallis-rakenteellinen ymmarrys jaa sosiaaliturvaa koskevissa péa-
toksissa selvésti yksilollis-1adketieteellisen ajattelun varjoon. Ulla-Maija Kauppinen-
Perttula (2017, 106-10) huomauttaa, ettd kuntoutuksen prosesseissa sosiaalityon tehtava on
muistuttaa, ettd tyokyvyttomyys ei ole vain yksilén ominaisuus. Tyéeldmé on huono, jos
kipua poteville ei 10ydy osa-aikatyota ja sosiaalivakuutusjarjestelmé on huono, jos kroonis-
ta kipua ei huomioida tyokykya arvioitaessa. Aineistoni kirjoittajien kokemusten perusteel-
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la ndyttaa, ettd sama koskee kipupotilaiden lisdksi my6s muita sairautensa tai vammansa
vuoksi tyoelaméan ulkopuolelle joutuneita.

Kauppinen-Perttula (2017) pohtii artikkelissaan minua koskettavalla tavalla omaa tydsken-
telyaén sosiaalityontekijané erikoissairaanhoidon kuntoutustutkimuspoliklinikalla. Han
tarkastelee kuntoutustutkimuksen prosessissa edellytettavén ICF:n tarkan seuraamisen ja
elementtimaisen tiedon keruun mielekkyytta erityisesti niissa tapauksissa, joissa saattoi
aavistella, ettd ladketieteellinen naytto ei kuitenkaan tule kyseisen asiakkaan kohdalla riit-
tdmaan parempaan sosiaaliturvaan eikd Kelan vaativaan la&kinnélliseen kuntoutukseen.
Kauppinen-Perttula kokee joutuneensa sosiaalityontekijana tilanteeseen, jossa pitéé ajan-
kaytollisista syista valita tiedon keruun ja asiakkaan kohtaamisen valilla. Liséksi asiakkaat
ovat jo poliklinikalle tullessaan niin vahvasti medikaalisesti orientoituneita, etta arjen tilan-

teen ja toimintakyvyn esille saaminen on vaikeaa. (Kauppinen-Perttula 2017.)

Tunnustuksen teorian ndkdkulmasta voi ajatella, ettd seka tarkan tiedon kerd&@minen etta
asiakkaan kohtaaminen ovat yhté tarkedssa roolissa. Tiedon kerddminen kuuluu itsestaan
selvasti oikeuksien toteutumisen ulottuvuudelle, koska se on edellytyksena sosiaaliturva-
etuuksien ja -palvelujen myontamiselle. Liséksi tiedon kerddminen ja asiakkaan kohtaami-
nen kuuluvat molemmat valittdmisen ulottuvuudelle. Olisikin kiinnostavaa tarkastella tata
problematiikkaa tunnustuksen teorian kahden eri tulkinnan ndkékulmasta. Statustulkinnan
mukaan tunnustus on pelkké sosiaalinen status, kun taas objektivistisen tulkinnan mukaan
tunnustus ankkuroituu todellisiin ominaisuuksiin ja sen onnistumista voidaan arvioida ob-
jektiivisesta nakokulmasta (Ikdheimo & Laitinen 2007, 50-56). Onko esimerkiksi vam-
maisten ihmisten tunnustamisessa kyse vain vammaisten ihmisten itsensa vaatiman sosiaa-
lisen statuksen myodntamisesta vai perustuuko se lisaksi syvallisemmin vammaisuudelle
tyypillisten valtavaestostd poikkeavien fyysisten ominaisuuksien tunnistamiselle? Objekti-
vistisen tulkinnan seuraus on, ettd myds tunnustamista kaipaavat ihmiset voivat erehtya
siind, mika olisi heille oikeanlaista tunnustamista (Ikéheimo & Laitinen 2007, 50-56). Juuri
objektivistinen ndkdkulma korostaa tiedon kerdé&@misen merkitystd tunnustuksen olennaise-

na elementtina.

Tunnustuksen teoria on osoittautunut kokonaisuudessaan aineiston analyysissa erotteluky-
kyiseksi teoriaksi. Sen avulla on pystynyt erittelemé&éan kirjoittajien kokemuksia monipuoli-

sesti ja tekemé&an osin vivahteikkaitakin tulkintoja. Tunnustuksen teoriaa on kritisoitu (mm.
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Garrett 2010) siita, etté se keskittyy liikaa yksittaisten ihmisten vélisiin kohtaamisiin, jois-
sa ihmisesté vélitetadn, kunnioitetaan ja arvostetaan ja jattdd huomiotta yhteiskunnan ra-
kenteet ja valtasuhteet. Olen tassé tutkielmassa tarkastellut tunnustuksen ulottuvuuksia
yksittéisten ihmisten ja heidédn laheistensd, yksittaisten ihmisten ja ammattilaisten, yksit-
taisten ihmisten ja sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelman sek& vammaisten ihmisten ryh-
man ja sosiaali- ja terveyspalvelujérjestelman valilla. Tunnustuksen teoria on tarjonnut
toimivan lahtokohdan naiden kaikkien kolmen suhteen tarkasteluun. Harmillista kylla ai-
neistoni ei mahdollistanut tunnustuksen teorian soveltamista sosiaalityon ja asiakkaiden tai
sosiaalityOntekijoiden ja asiakkaiden vuorovaikutuksen tutkimiseen. Sosiaalityd mainittiin

aineistossa vain toimeentulotuen hakemisen yhteydessa.

Mielestani yhteiskunnallisia rakenteita, prosesseja ja saddoksia ei voi palauttaa asiakkaan
ja hyvinvointivaltion ammattilaisen kohtaamiseen. Yhteiskunnalliset rakenteet ja prosessit
ovat voimakkaasti lasna naissé kohtaamisissa, joten on erittéin tarkeda huolehtia lakien ja
séadosten tasolla siita, ettd ne eivat tuota esteitd tunnustamisen toteutumiselle. Ajattelen
kuitenkin, ettd my6s asiakkaan ja hyvinvointivaltion ammattilaisen suhdetta olisi erittain
tarke& ja hedelmallista tutkia tunnustuksen teorian nakokulmasta. Asiakkaan ja hyvin-
vointivaltion ammattilaisten valiset kohtaamiset tukevat parhaimmillaan asiakkaan arjessa
selviytymisté ja osallisuutta, kun taas huonoimmillaan ne estavat asiakkaan oikeuksien
toteutumisen (Valokivi 2008, 62). Asiakkaan ja hyvinvointivaltion ammattilaisten kohtaa-
miset saattavat myos toimia ik&&n kuin ukkosenjohdattimina etuus- ja palvelujarjestelman
suuntaan: mikali asiakas kokee tulleensa tunnistetuksi ja tunnustetuksi ammattilaisen tahol-
ta, han kestda paremmin ongelmat ja puutteet palvelujarjestelméassé. Asiakkaan on hel-
pompi kokea itsensé arvokkaaksi ja tarpeelliseksi, kun héntd kohdellaan vastavuoroisena
keskustelukumppanina ja kun han kokee tulleensa kuulluksi. Hyvat kohtaamiset saattavat
suojata asiakasta niissakin tilanteissa, joissa jarjestelma evaa hanelta hanen hakemansa

tuen tai palvelun.
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LIITE: Kirjoituspyynto

Vammaisena Suomessa

Eldmékertakeruu 1.10.2013-31.5.2014

Millaistz on vammaisten ihmisten elima Suomessa?

Suomalaisen Kirjallisuuden Seura ja Vammaisten ihmisten elims
Suomessa -tutkimushanke kerdivit vammaisten ihmisten historiaa
heidin itsensd kertomana. Tutkimuksen tulokset ovat tarkeits myds
vammaisten aseman parantamisessa.

Vammaiset mielletdin usein pieneksi vahemmistéksi. Vammaisuus
kuitenkin koskettaa jollain tavalla monia meisti jossakin eliman
vaiheessa. Vammaisuuden madritelma on laaja ja monitulkintainen,
Vammaisuus on my6s ajassa muuttuva ilmis. Maatalousajan
Suomessa likuntavamma merkitsi vakavaa haittaa, kun taas nykyisesss
tietoyhteiskunnassa esimerkiksi oppimisen vaikeudet voivat olla
koulutuksen ja tydllistymisen esteeni. Tolvomme siis mukaan eri tavoin
vammaisia ja eri-ikdisi4 thmisia kaikkialta Suomesta.

Aloita elzmakertasi varhaisimmista muistoistasi ja kerro elimasi kulusta
aina nykyhetkeen ja tulevaisuuden pohdintoihin saakka. Kerro omalta
kannaltasi merkittivista tapahtumista ja hetkistd. Kaiken ei tarvitse
liittya vammaisuuden teemaan. Voit kuitenkin my8s pohtia suhdettasi
vammaisuuteen. Kirjoituksesi el tarvitse olla kaunokirjallisuutta, mutta
siind saa olla mukana juonta ja tarinaa. Tarinan muoto ja pituus on
vapaa, tirkeinti on aitous ja omakohtaisuus.

Kirjoituksia tullaan kéyttdmian Vammaisten ihmisten eldmi Suomessa
‘tutkimushankkeessa ja ne arkistoidaan Suomalaisen Kirjallisuuden
Seuran kansanrunousarkistoon seki Yhteiskuntatieteelliseen
tietoarkistoon (FSD) tutkimuskayttda varten. Suomen Kulttuurirahaston
rahoittamaa tutkimushanketta koordinoi vammaisten perus- ja
ihmisoikeusjirjestd Kynnys ry. Mikali elimikerroista toimitetaan
antologia, otamme yhteyttii mukaan valittujen tekstien kirjoittajiin.

Keruun tulokset julkistetaan kansainviliseng vammaisten paivina
3.12.2014. Vastaajien kesken arvotaan kymmenen palkintoa. Palkintona
on 100 euroa ja kirjoja.

Vammaisena Suomessa -elimikertakeruun jarjestivit Vammaisten
ihmisten elama Suomessa -tutkimushanke ja Suomalaisen Kirjallisuuden
Seura. Tutkimuksen etenemisesti kerrotaan Kynnys ry:n wwav-sivuilla

(wwwkynnys. ).

“Muut ymmarsi mua ihan hyvin kun olin
mun puhetia. En ma ymménidnyt ettd
mulla on puhevamma. Tajusin sen vasts
mydhemmin, joskus kahdeksan-phdeksiin-
wuotiaana, kun kuulin oman ddneni. Isd toi
nauhurin ja Gdnitti mun puhetta. En voinut
uskoa extd se oli mun ddni. Mutta koikki
muut lapset ymmérsi mua ihar hyvin, ne oli
oppinest ettdl thd on mun yksi ominaisuus."

Vastausohjeat

Kinoita omalia kielellis fa tyylillesi Vo
osallistua omalla nimelld tai mimimerkilly
Kirpadts vastauksees) sucstumiukseds sihen
eitd |3heltiimias) sineisto arkistoldan
nimeltas) SKSin arkistoon ja FSDhen, ta
fimoita, j6s haluat vastauksesi arkistoltavan
nimimerkilla

Mikali et halua 3l vol kirjoiizas, vou
pyyrad haastatrel|juksi tai kirjurikst jonkun
tuttavasi. Voit myos sanells elimikertas
sinitafientimelle ji nhettdd sen joko
sdhkoisessa mucdosss tai kasetilla, cdiia
mititstitikulls tmy

Liheta kirjoituksesi 31.5 2014 mennessa
asoitterseen Suomalaisen Kirallisuuden
Seura, kansanrunousarkisto, PL 255,
Q71 Helsinkl, merkitse kuoresn tunnus
“Yammaiselamakerrat” tai sahképostin
liitetiedostona otoltteeseen

soruu@@hinli i, meckitse aihekenngsn
tunnus “Vammgiseldmikerrat” Valt
VASLALE miyhs internoticsd 0Roitteessy
www finlit Bi/arkistot) kéruut fvammaisuus

~SKSin arkistojen kecuvohjest.
www. findit fifkeafierouohjest hrm

Lisétietoja:
S) @ SKS:n kansanrunousarkisto, p. 0201 131 240, keruu@#inlit.f
Vammaisten ihmisten eldmi Suomessa -tutkimuksen sihteeri Annina Heini,

Kynfysry P- 040 9401399, annin.heini @kynnys.§
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