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English summary

Diss.

This qualitative study, which consists of four articles and a summary article, examines the
gendered and oppressive forms of everyday disability discourses. Based on the social
model of disability and Foucauldian discursive approach, disability is understood as a
socially and discursively constructed phenomenon and a form of social oppression.
Discourses are seen to play a central role in constructing and deconstructing disability and
in defining the socio-cultural positions of disabled people. Two kinds of text material are
analysed in the study: 45 fictional stories about a physically disabled woman and man
written by non-disabled women and men (in articles I-III), and 20 autobiographical texts
by disabled women (in article IV). By asking how disability and disabled women and men
are seen and produced in discourse, the study aims at making visible the gendered forms
of the disability discourse. In addition, the study aims at making visible the oppressive
forms of the disability discourse and to question the seeming neutrality and innocence of
the common everyday disability discourses emphasizing the possible consequences of the
existing discourses. The first article examines how a disabled woman’s and man’s life
options and quality of life are seen in the fictional stories in terms of the body, gendered
body norms and the myth of bodily perfection. The second article focuses on the gendered
nature of the social subject positions, roles and spaces given to the disabled man and
woman in the fictional stories. The third article analyses the meanings of ‘disability” and of
‘being disabled” in the fictional stories, and shows the dominance of the traditional
individualizing understanding of disability and othering discourses, especially in case of
the disabled woman. In the fourth article, simultaneous analysis of disability and
womanhood illustrates the way in which disablism operates in a complex interaction with
the socio-cultural discourses and practices of womanhood, thus producing gender-
differentiated disabling obstacles for disabled women. The results display the significance
of a disabled person’s gender on how she or he is produced and treated in discourse, and
the study discusses some possible social consequences of the gendered disability
discourses. The study argues for including gender perspective in disability research and for
including disability in feminist research. The social model of disability and Foucauldian
discursive approach are discussed in detail in the summary. Through criticism against and
support of the social model it is redefined as a necessary critical perspective to the social
disability research that aims at tackling the existing disabling practices, conditions and
barriers outside the disabled individuals and at challenging them. The summary suggests
that Foucault’s ideas of discourse, power and resistance can be usefully applied with the
social modellist approach to question the existing socio-cultural discourses, truths and
practices of disability and to challenge and remove their oppressive forms. The social-
discursive approach on disability combines these two theoretical perspectives providing
powerful tools, not only for critical social disability research, but also for the agents of
disability policy for evaluating everyday disability discourses, practices and policies
critically.

Keywords: disability, disability discourse, Foucauldian discursive approach, gender,
oppression, the social model of disability
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ESIPUHE

Taman vditostyon tekeminen alkoi vuonna 1997 ja niin sanotusti puhtaalta
poydaltd, itselleni uudelta ja tuntemattomalta tutkimusalueelta yhteiskunnalli-
sesti orientoituneesta vammaistutkimuksesta, johon onnekkaasti tormaésin
vuonna 1996. Kiinnostukseni viridmistd vammaistutkimuksen suuntaan vauh-
ditti ratkaisevasti tutustuminen Michael Oliverin teksteihin. Oliverin ja sittem-
min monen muun brittildisen vammaistutkijan tekstien kautta aukeni eteeni
itsedni puhutteleva vammaistutkimukseen suuntaus: kantaa ottava, poliittinen
ja vammaisten ihmisten ndkokulmaa kunnioittava ja vammaisten ihmisten
omaa toimijuutta korostava, myos tutkimuksen kentilld. Suuntauksessa oli sita
samaa totunnaisuuksia kyseenlaistavaa siviili- ja tutkimuspoliittista rohkeutta,
jota naistutkimus ja homo- ja lesbotutkimus olivat siihen asti itselleni edusta-
neet. Kun vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin lisdksi 16ysin vammaisten
feministien, kuten Jenny Morrisin tekstejd, olin jo peruuttamattomasti tilla tiel-
la. Evdind pro graduni ajoilta oli kiinnostus diskursseja kohtaan, hapuileva tut-
tavuus Foucault'n diskurssikdsityksen kanssa ja oikeus katsoa asioita tietyltd
kantilta, asianosaisen vihemmiston kannalta.

Siitdkin huolimatta, ettd moni asia on muuttunut tidtd vaitostyotd tehdes-
sdni, tyon lahtokohdat, kiinnostuksen kohteet ja tavoitteet ovat pysyneet vam-
maistutkimuksessa ja itse médrittelen tdamén yhteiskunnallisen vammaistutki-
muksen tyoksi. Tyossdni sorron kisite ja sukupuolindkokulma tulevat vam-
maistutkimuksen keskustelujen kautta. Kriittinen ja kyseenalaistava tutkimus-
otteeni on velkaa naistutkimukselle ja feministiselle tutkimukselle, joille myos
yhteiskunnallinen vammaistutkimus on itsessddn velkaa omassa rohkeudes-
saan haastaa perinteisid totuuksia vammaisuudesta.

Tyoni tavoitteet ovat enemmaén kaytannolliset kuin teoreettiset. Ensinna-
kin olen halunnut puuttua kriittiselld otteella totuttuihin vammaisuuden dis-
kursseihin — eli tapoihin puhua ja ajatella vammaisuudesta ja vammaisista ih-
misistd — tuomalla esille niiden vammaisia sortavia ja syrjivid piirteitd. Haluan
tyollani kiinnittdd erilaisten toimijoiden huomiota yleisemminkin vammaisuu-
den diskursseihin ja niiden seurauksellisuuteen. Yhteenvetoartikkeli pyrkii an-
tamaan perusteltuja vilineitd ja ideoita vammaisuuden diskurssien kriittiseen ja
itsekriittiseen tarkasteluun sekd vastarintaan ja muutokseen.

Toiseksi, tutkimalla vammaisuuden diskurssien sukupuolittuneisuutta —
siis siitd, miten késitykset vammaisuudesta ja vammaisena ihmisend olemisesta
vaihtelevat diskurssissa sen mukaan puhutaanko vammaisesta naisesta vai
miehestd — olen halunnut antaa perustellun syyn vaatia sukupuolen huomi-
oonottamista vammaistutkimuksessa. Samalla tulee raotettu ovea myos muiden
sosio-kulttuurisesti merkityksellisten erojen huomioimiselle vammaisten ihmis-
ten keskuudessa, vammaisuuden kokemuksissa, kdytdnnoissd ja seurauksissa.
Vaikkei tyoni suoraan keskustele sofistikoituneiden feminististen teorioiden
kanssa, toivon sen silti tarjoavan ajattelemisen aihetta myos naistutkimukselle,



kuten syyn ottaa vammaisuus yhdeksi analyyttiseksi eronteoksi haastettaessa ja
purettaessa normatiivisia késityksid naiseudesta ja naisellisuudesta.

Kuten edelld vihjaisin, monta asiaa on muuttunut sitten vuoden 1997. En-
sinndkin tarkoitukseni oli tehdd “vain” lisensiaattityd, mutta “koska védikkarille
saa paremmin rahoitusta kuin lisurille”, viekoittauduin lupaamaan viitostyota.
Aiottu monografia muuttui artikkelivditoskirjaksi, kun kaksi ensimmadistd ar-
tikkelia syntyivat vaivattomasti ja potentiaalisia antologiahankkeita, ja samalla
julkaisumahdollisuuksia, oli vireilld kahdessakin projektissa. Alkujaan tein tyo-
tani yhteiskuntapolitiikkaan, mutta kdytannossd naistutkimuksen siipien ja se-
minaarien suojassa. Naistutkimuksen yksikké on kaikkina ndind vuosina tar-
jonnut henkisen ja tutkimuspoliittisen turvapaikan, yhteison ja ohjausta. Niinpa
tuntui luontevalta ”virallistaa suhteensa” naistutkimukseen ja vaihtaa v&itos-
tyon pddaine naistutkimukseen, kun jatko-opinnot ja vdittely sithen tulivat
mahdolliseksi Jyvaskyldn yliopistossa vuonna 2005. Kiitokset tdstd mahdolli-
suudesta suuntaan Tuija Pulkkiselle.

Koko laitoksen ohella kiitdn sekd yhteiskuntapolitiikan ettd naistutkimuk-
sen oppiaineita ja henkilokuntaa tyon fyysisten puitteiden tarjoamisesta, tyoyh-
teisostd ja rahoituksesta (suoraan ja vilillisesti) tyon eri vaiheissa. Ndiden 10
vuoden aikana my6s naistutkimuksen professorit ovat vaihtuneet: ensin oli
professorina Eeva Jokinen, sitten siirtymévaiheessa Raija Julkunen ja Marja Ke-
rdanen, ja nyttemmin Tuija Pulkkinen. Kukin professori on kantanut kortensa
kekoon tyoni loppuun saattamiseksi. Kiitos teille!

Eniten minun on tietenkin kiittiminen véitostyoni ohjaajia Eeva Jokista ja
Raija Julkusta: kiitos uskomisesta, pitkdmielisyydestd ja kannustuksesta! Eeval-
le kiitos siitd, ettd sain olla mukana johtamissasi kahdessa Suomen Akatemian
rahoittamassa projektissa: Vikivallan ja wvilitilojen polititkat projektissa
(2000—2002), jossa mukana ovat olleet Hannele Harjunen, Marita Husso, Marja
Kaskisaari, Ulla Kosonen ja Tuija Virkki; ja Eletty arkisuus, valta ja vikivalta pro-
jektissa (2004—2007), jossa mukana ovat olleet Hannele ja Marita. Kiitokset pro-
jektilaisille yhteisostd, tuesta ja kannustavista kommenteista tyoni eri vaiheissa.

Eevan projektien lisdksi olen ollut mukana Rannveig Traustadottirin
(Reykjavik) ja Kristjana Kristiansenin (Trondheim) johtamassa projektihank-
keessa Gender and Disability Research in the Nordic Countries (2000-2004, NOS-S)
yhdessd Karin Barronin (Uppsala) ja Hannu Vesalan (Helsinki) kanssa. Kiitdn
lampimésti Rannveigia ja Kristjanaa tilaisuudesta olla mukana tdssd innosta-
vassa ja kannustavassa projektissa sekd mahdollisuudesta julkaista ensimmadi-
nen englanninkielinen artikkelini toimittamassanne antologiassa.

Ohjaajien, professorien ja projektilaisten lisdksi tyotdni ovat sen eri vai-
heissa ja muodoissa lukeneet ja kommentoineet naistutkimuksen tutkija- ja jat-
kokoulutusseminaareihin osallistuneet vuosina 1997-2005. Kiitan teitd kaikkia!
Toinen englanninkielisistd artikkeleistani (III) piti vaivalloisuudessaan huolen
siitd, ettd sitd kommentoi edelld mainittujen lisdksi moni muukin, kuten Leena
Kakkori, Jaana Vuori, Rannveig Traustadottir, Marjo Kuronen ja Teppo Kroger.
Kriittiselld hetkelld Teppo pelasti sen, mitd pelastettavissa oli — kiitos Teppo!



Ohjaajieni liséksi yhteenvetoa lukivat, oikoivat ja kommentoivat Hannele, Mari-
ta ja Teppo. Kiitos siitdkin!

Yliopiston eri tahojen ja Suomen Akatemian projektien liséksi tyotani ovat
taloudellisesti tukeneet Kansan Sivistysrahasto, Suomen Kulttuurirahasto ja
SKR:n Keski-Suomen maakuntarahasto sekd Ellen ja Artturi Nyyssosen sditio.
Kiitos kaikille rahoitustahoille — ja aivan erityisesti kiitos Keski-Suomen maa-
kuntarahastolle, joka ensimmadisend naki tutkimukseni rahoittamisen arvoisena.

Kiitoksia kaikille teille nimettomille, jotka Kkirjoititte ”fiktiivisen” tarinan
vammaisesta naisesta tai miehestd. Kiitokset Riitta Granfeldille, Marja Jarvelal-
le, Seija Okuloville, Vappu Viemerolle ja Ari Kaukiaiselle avustanne kyseisten
tarinoiden keruussa. Kiitokset Invalidiliitolle vammaisten naisten kirjoituskil-
pailun aineistosta. Kiitokset kaikille teille, jotka autoitte minua avuttoman eng-
lantini kanssa, maksusta ja maksutta - erityisesti kiitin Tuija Modinosta! Kii-
tokset Marjo Kuroselle ja Johanna Kiilille “teknisestd” tuesta ja avusta tyoni
loppuvaiheessa.

Kiitokset ystavilleni, jotka elitte kanssani tyon ja eldmdn myo6té- ja vasta-
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1 JOHDANTO: VAMMAISUUDEN
SUKUPUOLITTUNEET JA SORTAVAT
DISKURSSIT

1.1 Taustat ja tavoitteet

Tassa artikkelivditoskirjani yhteenvedon johdantoluvussa esittelen tiivistetysti
kasilla olevan tutkimukseni empiirisen osan taustat ja tavoitteet, kdytetyt ai-
neistot, tutkimuskysymykset ja artikkelit. Keskustelen osatutkimusten tar-
keimmistd tuloksista ja niiden asettamista haasteista sekd yhteiskunnalliselle
vammaistutkimukselle ettd feministiselle tutkimukselle. Johdantoluvun viimei-
sessd osiossa esittelen yhteenvedon teemat, jotka tarkentavat ja perustelevat
laajemmin tutkimukseni teoreettiset ldhtokohdat.

Tutkimuskohteinani ovat vammaisuuden diskurssit, jotka mielldn fou-
cault’laisittain puhumisen, ajattelemisen ja tietdmisen tavoiksi sekd kadytannoik-
si (luku 3), jotka tuottavat ja muotoilevat vammaisuutta sosio-kulttuurisesti
ymmadrrettdvand, puhuttava ja késiteltdvand ilmiond. Tarkempi kiinnostukseni
kohdistuu vammaisdiskurssin sukupuolittuneisiin muotoihin sekd vammaisia
ihmisid toiseuttaviin ja sortaviin diskursseihin.

Tutkimuksessani vammaisuus ja sukupuoli ndyttaytyvit sosio-kulttuuri-
sesti merkityksellising, yhteiskunnallisesti ja diskursiivisesti tuotettuina eroina,
joilla molemmilla on vaikutusta siihen, millaiseksi yksilon, tdssd tapauksessa
vammaisen naisen tai miehen, asema ja toiminnan mahdollisuudet yhteiskun-
nassa muodostuu. Kiinnostus kohdistuu vammaisuuden ja sukupuolen diskur-
siivisesti muodostuviin merkityksiin ja kdytdntoihin ja niiden mahdollisiin seu-
rauksiin vammaisille naisille ja miehille.

Tutkimuksen taustalla on ollut tarve puuttua kahteen yleistd vammaisdis-
kurssia (esim. mediassa ja arkipuheessa) ja vammaisuuden tutkimusdiskurssia
hallinneeseen piirteeseen: sukupuolettomaan ja individualisoivaan puhetapaan.
Siind misséd yleinen keskustelu on niputtanut vammaiset samaan luokkaan tois-
ten “sukupuolettomien”, kuten lasten ja vanhusten kanssa, vammaistutkimuk-
sen valtavirta on sivuuttanut puheellaan “vammaisista ihmisistd” sukupuolen
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ja sukupuolieron merkityksen vammaisuuden ja sen kokemuksen muotoutumi-
selle. Ja tdmédn sivuuttamisen ovat tasapuolisesti kokeneet niin “biologinen”
(sex) kuin ”sosiaalinen” sukupuolikin (gender)l. Kulttuurissa, jossa jo pelkés-
tddn syntyvan lapsen sukupuolelle annetaan suuri merkitys, sukupuolettomana
kohtelua voi pitdd ihmisyyden kieltamisend (Burman 1995, 49). Samalla kun
sukupuoleton vammaisdiskurssi typistdd vammaisten naisten ja miesten ihmi-
syyttd, se vdistad tai kieltdd kysymykset sukupuolen merkityksestd ja vaikutuk-
sesta vammaisuuden kokemiselle sekd vammaisten naisten ja miesten sosio-
kulttuurisen aseman maddrdaytymiselle. Kuitenkin tutkimuskirjallisuus antaa
selkeitd viitteitd sukupuolen merkityksestd my6s vammaisten naisten ja mies-
ten aseman ja kohtelun médraytymisessd (esim. Fine & Asch 1988; Lonsdale
1990; Hanna & Rogovsky 1991; Morris 1993, 1994; French 1996; Abu-Habib
1997; Thomas 1999a; Barron 1997, 2000).

Toisekseen, yleistd vammaisdiskurssia ja -tutkimusta on pitkddn hallinnut
vammaisuuden yksilomalli, jonka mukaan vammaisuus on sitd, ettd yksilossd ja
hédnen ruumiissaan on jotain vikaa ja vammaisuuden ongelmat ratkaistaan yksi-
166n kohdistuvalla hoidolla ja parantamisella. (Oliver 1996a, 33-35, 127-129).
Tama lansimaissa edelleen hallitseva medikalisoitunut puhe- ja ajattelutapa
(Hughes 1998) nikyy meilldkin esim. sanomalehdissd puhuttaessa vammaisista
"potilaina" ja "sairaina" (Reinikainen 1999, 344). Vammaisten asettaminen vasta-
kohdaksi "terveille" ja "normaaleille", vailla minkddnlaista vammattomuuden
lahtooletuksen kyseenalaistamista, tuottaa osaltaan vammaisten toiseutta, sa-
moin kuin ajatus, jonka mukaan kaikki vammaisen yksilon kohtaamat esteet ja
haitat ovat suoraan seurausta hdnen vammaisesta ruumiistaan.

Tutkimukseni teoreettisena taustana onkin vammaisuuden ymmartami-
nen vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin mukaisesti (Oliver 1996a). Vam-
maisuuden yhteiskunnallinen malli tekee strategisen erottelun vamman ja
vammaisuuden? vélilli - vamma on fyysisen ruumiin kuvaus ja vammaisuus
on yksi yhteiskunnallisen sorron muoto - mikd mahdollistaa huomion k&anta-
misen vammaisesta yksilostd hdntd ympardivdaan yhteiskuntaan. Talloin vam-
maisten kokemia toimimisen haittoja ja esteitd voidaan tarkastella ja tulkita toi-
sin: ei ensisijaisesti yksilon ruumiin aiheuttamina vaistaméattomyyksing, vaan
yhteiskunnan epdonnistumisena ja/tai haluttomuutena poistaa vammauttavia
esteitd ja sosiaalisia rajoituksia. Tam&dn mallin mukaisesti vammaisuus onkin
sitd, ettd yhteiskunnassa on jotain vikaa, kun se ei ole kykenevi tai halukas ot-
tamaan huomioon niitd kansalaisia, joilla on jokin vamma tai sairaus. (Oliver
1996a, 129.)

1 1970-luvun feministisen sukupuoliteorian sex-/gender-jaolla tarkoitetaan sukupuo-
len jakamista yksilon biologiseen, anatomiaan viittaavaan sukupuoleen ('sex’) seka
sosiaaliseen sukupuoleen (‘gender’), joka viittaa sosiaalisesti ja kulttuurisesti raken-
tuneisiin, mutta biologialla perusteltuihin késityksiin naisesta ja miehestd, heiddn
“luonnollisista” ominaisuuksistaan ja toiminnallisista rooleistaan yhteiskunnassa.
Tastda sex/gender-jaosta sekd siihen sittemmin kohdistuneesta kritiikistd, kts. esim.
Liljestrom 1996.

2 Kéaytannossda  vammaisuuden  yhteiskunnallinen  mallin  tekemd  vam-
ma/vammaisuus-jako on analoginen feministisen sukupuoliteorian tekemé&an jakoon
"biologisesta” ja ”“sosiaalisesta” sukupuolesta.
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Koska yhteiskunnallinen malli 1dhtokohtaisesti sivuuttaa kulttuurin itse-
ndisen merkityksen vammaisuuden muodostumiselle (kts. luku 2.3.2), tdyden-
ndn mallia Susan Wendellin (1996) kasitykselld vammaisuudesta, ei yksistdan
yhteiskunnallisesti, vaan myoskin kulttuurisesti tuotettuna konstruktiona3.
Wendell katsoo, ettd suurin este vammaisuuden dekonstruktiolle, eli yhteis-
kunnallisten haittojen ja esteiden purkamiselle, on vammaisuuden kulttuurisis-
sa konstruoinneissa. Niilld hdn tarkoittaa kulttuurissa olevia stereotypioita,
asenteita, mielikuvia, kdsityksid ja uskomuksia vammaisuudesta ja vammaisista
ihmisistd. Wendell toteaa, etti niin kauan kuin vammaisuuden kulttuuriset
konstruktiot pysyvéat ennallaan ja asettavat vammaiset ihmiset toistuvasti toi-
seuteen eli ei-vammaiselle enemmistolle tavanomaisten sosiaalisten ja yhteis-
kunnallisten aktiviteettien ulkopuolelle, pyrkimykset parantaa vammaisten ih-
misten asemaa esimerkiksi lainsdddannolla kompastuvat ndihin kulttuurisiin
késityksiin ja mielikuviin vammaisista. (Emt. 35-55.)

Ndin ollen vammaisuuden yhteiskunnallisten haittojen ja esteiden pois-
tamisen yleisend ja ehdottomana edellytyksend on sellaisten vammaisuuden
kulttuuristen konstruktioiden (esim. kisitysten, stereotypioiden, asenteiden ja
mielikuvien) tunnistaminen ja auki purkaminen, jotka potentiaalisesti tuottavat
ja yllapitavat vammaisten toiseutta, syrjintdd ja ulossulkemista yhteiskunnan ja
sosiaalisen eldmén valtavirrasta. Tama edellyttdad myos sukupuoleent ja ruumii-
seen liittyvien merkitysten vaikutuksen huomioimista késityksissd vammai-
suudesta ja vammaisista ihmisistd. Mikdli vammaisiin naisiin kohdistuu alhai-
semmat sosiaaliset ja yhteiskunnalliset rooli- ja osallistumisen odotukset kuin
vammaisiin miehiin, vammaisilla naisilla voi tdlloin tarjoutua myds rajoit-
tuneemmat toimintamahdollisuudet kuin vammaisille miehille (Wendell 1996,
17). Vastaavasti kulttuurissa, jossa fyysisen viehdttavyyden tai hyvéksyttavyy-
den vaatimukset ovat naisille tiukemmat kuin miehille, yksilon fyysinen epa-
taydellisyys, kuten ulospdin ndkyva vamma, voi “pilata” naisen tehokkaammin
kuin miehen (emt. 43).

Toisin sanoen, tydni teoreettisena lihtékohtana on vammaisuuden mieltiminen
yhtend yhteiskunnallisen sorron muotona, joka on yhteiskunnallisesti ja kulttuurisesti
tuotettu erilaisissa yhteiskunnallisissa ja diskursiivisissa kiytinndissi. Ndin ajateltu-
na kisitykset vammaisuudesta ja vammaisten ihmisten asemasta eivit ole
luonnonlainomaisia totuuksia, vaan valikoituneesta ndkokulmasta esitettyja
tulkintoja (vrt. Foucault 1998, 50-57), jotka ovat syntyneet tietyssa historiallises-
sa, yhteiskunnallisessa, kulttuurisessa ja institutionaalisessa kontekstissa.

3 On syytd huomauttaa, ettd Wendellin kidsitys vammaisuuden yhteiskunnallisesta
luonteesta poikkeaa monelta osin vammaisuuden yhteiskunnallisesta mallista. Toisin
kuin yhteiskunnallinen malli, Wendell ei tee strategista erottelua “biologisen” vam-
man ja vammaisen ruumiin ja sosiaalisen/yhteiskunnallisen vammaisuuden vilills,
mutta korostaa kuitenkin sitd, ettd monet haitat, ongelmat ja rajoitukset, joihin vam-
maiset ihmiset tormddvat ovat yhteiskunnan ja kulttuurin materiaalisten, sosiaalisten
ja asenteellisten olosuhteiden atheuttamia.

4 Tamaén tyon kontekstissa sukupuoli viittaa ennen kaikkea sosio-kulttuurisesti tuotet-
tuihin ja muotoutuneisiin k&sityksiin naisena ja miehend olemisesta, joihin viittaan
myo6s puhumalla naiseudesta ja mieheydestd, sekd kasityksiin naisellisuudesta (tai
feminiinisyydestd) ja miehekkyydestd (tai maskuliinisuudesta).
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Vammaisten miesten ja naisten kokemusten ja yhteiskunnallisen aseman muo-
dostumiseen vaikuttavat madrittelyt tai merkitykset, joita yhteiskunta ja kult-
tuuri kulloinkin antavat mieheydelle, naiseudelle, sukupuolittuneelle ruumiille
ja vammaisuudelle, ja joita diskurssit - puhetavat ja kdytdnnot - tuottavat ja
valittavat.

Vammaisuuteen liittyvilld diskurssilla ja diskursiivisilla kdytannoillad tuo-
tetaan, ilmennetddn ja uusinnetaan kasityksid muun muassa siitd, mitd vam-
maisuus on, mitd sille tulee tehdd, kuinka siitd tulee puhua ja mihin ja millai-
seen positioon, kuten rooliin ja asemaan, diskurssin tuottamat vammaiset yksi-
16t (tai vammaiset ihmiset ryhménd) asettuvat suhteessa ei-vammaisten enem-
mistoon. Osana alati muuttuvaa yhteiskuntaa ja sen rakenteita diskurssit eivit
ole kuitenkaan pysyvid, vaan alttiita vastarinnalle ja siten ne pitdvét sisdllddan
muutoksen mahdollisuuden (Foucault 2002). Tama tutkimuskokonaisuus pyrkii
osaltaan luomaan edellytyksid yhteiskunnalliselle muutokselle nostamalla esille
tavanomaisten ja totuttujen vammaisuuden puhetapojen olettamukset ja mah-
dolliset seuraukset vammaisille naisille ja miehille, sekd kyseenalaistamalla to-
tuttujen ajattelu- ja puhetapojen neutraaliuden ja luonnollisuuden. Tdtd eman-
sipatorista tarkoitusta palvelevat vammaisuuden yhteiskunnallinen malli (luku
2) ja sen tuottama vastadiskurssi sekd foucault’lainen kasitys diskurssiin kietou-
tuvasta ja seurauksia tuottavasta vallasta sekd vastarinnan ja muutoksen mah-
dollisuudesta (luku 3).

Kuten vahemmisttjen asema yleensidkin, my6s vammaisten asema yhteis-
kunnassa on pitkilti riippuvainen ei-vammaisen enemmiston kasityksista
vammaisuudesta ja siitd, mikd vammaiselle yksilolle on sopivaa, suotavaa ja
mahdollista. Vammaisuuden hallitsevat kasitykset yhteiskunnassa ovat mydos-
kin olleet pitkddn ei-vammaisten enemmiston méérittelemid (Morris 1993). Tds-
td syystd on erityisen tdrkedd tarkastella kriittisesti hallitsevan enemmiston
tuottamaa vammaisdiskurssia ja sen merkitystd ja vaikutuksia niin vammaisille
kuin ei-vammaisillekin ihmisille, yhteiskunnalle ja vammaispolitiikalle. Toisaal-
ta, yhtd tiarkedd on tarkastella kriittisesti vammaisten ihmisten itsensd tuotta-
maa diskurssia siitd ndkokulmasta, mitd se kertoo vammaisuuteen liittyvista
kulttuurisista, yhteiskunnallisista ja sosiaalisista kdytdnnoistd, niistd, jotka toi-
mivat vammaisia ihmisid toiseuttavasti, ulossulkevasti ja syrjivasti.

1.2 Aineistot, artikkelit ja tutkimuskysymykset

Perusajatuksena tutkimuksessani on, ettd vammaisuuden diskurssit, tdssd ta-
pauksessa tekstit, kantavat mukanaan kulttuurissamme ldsnd olevia kasityksid,
mielikuvia, asenteita, arvostuksia ja uskomuksia vammaisuudesta ja vammai-
sista ihmisistd. Vammaisuuden diskurssit kertovat, suoraan tai epdsuoraan,
myds vammaisuuteen liittyvistd kulttuurisista, yhteiskunnallisista ja institutio-
naalisista kdytannoistd, kuten siitd, kuinka vammaisia ihmisid yleensd kohdel-
laan, millaisia asioita vammaisen ihmisen eldamiin kuuluu, tai oletetaan kuulu-
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van, ja mikd on vammaisen ihmisen paikka ja asema yhteiskunnassa. Empiiri-
nen kiinnostukseni vammaisuuden diskursseissa kohdistuu vammaisia toiseut-
taviin ja sortaviin - sindllddn hyvinkin totuttuihin - puhetapoihin ja niiden
mahdollisesti sukupuolittuneisiin muotoihin ja sisaltdihin.

Tutkimuskokonaisuudessani olen kdyttdnyt kahta tekstimuotoista aineis-
toa: ei-vammaisten ihmisten kirjoittamia “fiktiivisid” tarinoita fyysisesti vam-
maisesta naisesta ja miehestd sekd liikuntavammaisten naisten omaeldmékerral-
lisia tekstejd. Esittelen aluksi fiktioaineiston ja sen taustan sekd aineiston pohjal-
ta kirjoittamani kolme artikkelia (artikkelit I - III), ja ndiden jdlkeen omaeldma-
kerrallisen aineiston ja sen pohjalta kirjoittamani artikkelin (artikkeli IV). Artik-
kelien esittely tdsmentdd tutkimuksen empiiriset kysymykset sekd tavat, joilla
aineistoja on ldhestytty.

1.2.1 "Fiktiiviset” tarinat vammaisesta naisesta ja miehestd

Ensimmadisend aineistona tutkimuksessani ovat ei-vammaisten naisten ja mies-
ten kirjoittamat ”fiktiiviset” eldmédntarinat fyysisesti vammaisesta naisesta ja
miehestd. Tarinoiden fiktiivisyys tarkoittaa tdssd sitd, ettd ne on kirjoitettu intui-
tiivisesti ilman taustatietoja tarinoiden padhenkilostd. Yhtaaltd tarkoitukseni oli
tavoittaa tarinoilla joitakin yleisimpid kulttuurissamme vallitsevia puhe- ja ajat-
telutapoja vammaisuudesta. Toisaalta, halusin myos selvittdd sitd, ndhdaanko ja
suhtaudutaanko (fyysisesti) vammaisiin naisiin ja miehiin jotenkin eri tavalla:
kuvataanko tai tuotetaanko vammainen nainen jotenkin eri tavalla kuin vam-
mainen mies tarinoiden teksteissa.

Aihetta sukupuolen merkityksen selvittdmiselle antoi varhaisin, pddasias-
sa angloamerikkalainen vammaisten naisten kokemuksia ja asemaa kisitellyt
kirjallisuus, johon tutustuin 1990-luvun loppupuolella. Kirjallisuudessa esiintyi
toistuvasti oletus ja vdite, ettd yhteiskunnassa vammaiset naiset ndhd&an ja hei-
hin suhtaudutaan eri tavalla kuin vammaisiin miehiin, toisin sanoen negatiivi-
semmin. Tamé& perustui ajatukseen kahden kulttuurisesti alempiarvoisen sta-
tuksen, vammaisuuden ja naissukupuolen, toisiaan voimistavasta arvonalen-
nuksesta. Vdite tuntui jarkeenkdyviltd ja sen puolesta puhuivat kirjallisuuden
vélittdmé&t vammaisten naisten arkikokemukset, mutta véitteen paikkansapita-
vyyttd ei ollut juurikaan testattu vertailevilla ja systemaattisilla tutkimuksilla,
mikd tietenkin selittyy silloisen(-kin) vammaistutkimuksen sukupuolettomuu-
della.

Ajatuksen  “fiktiivisten”  eldmédntarinoiden  kirjoituttamisesta  ei-
vammaisilla ihmisilld sain puolestaan Jenny Morrisilta (1991, 97), joka kuvaili
vuonna 1986 tehtyd tutkimusta vammaisista naisista. Osana tdtad tutkimusta 145
amerikkalaista yliopisto-opiskelijaa oli pyydetty kirjaamaan ylos, mitd heille

5 Jotain 18ytyi sentddan Sally Frenchin (1996) kirjallisuuskatsauksesta, jossa hén vertaili
erilaisia tutkimuksia terveydenhuollon ammattilaisten ja opiskelijoiden asenteista
vammaisia ihmisid ja vammaisuutta kohtaan. Yhdessa niistd, Weiselin ja Florianin
tutkimuksessa vuodelta 1990, oli huomioitu vammaisen sukupuoli. Tuloksena oli, et-
td mies- ja naispuolisilla terapeuteilla oli positiivisempi mielikuva vammaisista mie-
histd kuin vammaisista naisista (French 1996, 158).
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tulee mieleen sanoista 'vammainen nainen’ ja sen jdlkeen, mitd mieleen tulee
'naisesta’. Monelle opiskelijalle oli ylivoimaisen vaikeaa ajatella yhtdan mitdan
‘vammaisesta naisesta’. Mddreet, joita paperille saatiin, ilmensivit huomattavaa
passiivisuutta, heikkoutta ja riippuvuutta. "Nainen’ puolestaan assosioitiin he-
teroseksuaalisuuteen ja heterosuhteisiin, tychon ja ditiyteen, mitkd puuttuivat
ldhes kokonaan 'vammaiseen naiseen’ liitetyistd asioista.® Morris ei kerro sitd,
tutkittiinko assosiaatioita myo6s “'vammaisesta miehestd” ja ‘'miehestd” - ilmeises-
ti ei. Sain kuitenkin ajatuksen keritd sanalistojen asemasta kokonaisempia teks-
tejd, joita artikkeleissani olen kutsunut fiktiivisiksi tarinoiksi fyysisesti vammaisesta
naisesta ja vammaisesta miehestd. Tarinat ovat ei-vammaisten kirjoittamia ja ajatte-
len niiden teksteind ja diskursseina kantavan mukanaan yleisempid, kulttuuris-
samme vallitsevia kasityksid vammaisuudesta sekd vammaisista naisista ja
miehista.

Tarinat, joita kaikkiaan on 45 kappaletta, 21 vammaisesta naisesta ja 24
vammaisesta miehestd, kerdsin kirjoitustehtdvian avulla helmi-toukokuun aika-
na 1998. Kirjoitustehtdvaan osallistui kaikkiaan neljd opiskelijaryhmdd neljasta
yliopistosta. Kirjoittajista 21 oli perustutkintoaan suorittavia yliopisto-
opiskelijoita Helsingin, Jyvaskyldn ja Turun yliopistosta, ja 24 oli tdydennys-
koulutukseen osallistuvia sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisia Kuopion
yliopistosta’. Kirjoittajista 39 oli naisia ja kuusi (6) miehid. Kirjoittajista nuorin
oli 19-vuotias ja vanhin 57-vuotias.

Kirjoittajat saivat tehtdvapaperin, jossa oli joko pyoratuolissa istuvan nai-
sen tai sahkopyoratuolissa istuvan miehen kuva. Kuvan tarkoituksena oli tehda
vammainen nainen tai mies "fyysisesti" ldsnd olevaksi kirjoittajalle ja antaa kasi-
tys vamman luonteesta, ulospdin nakyvasta fyysisestd vammasta. Tehtdvapape-
rissa pyysin kirjoittamaan lyhyen eldméntarinan kuvan henkilolle. Kirjoittajat
eivit saaneet taustatietoa kuvassa olleesta ei-tunnetusta vammaisesta henkilos-
td, vaan toivoin kirjoittajien "luovan" taman henkilon heissd herddvien ajatusten
ja mielikuvien pohjalta. Ohjeellisesti toivoin kirjoittajien kertovan jotain tarinan
pddhenkilon menneisyydestd, nykyisyydestd ja sitd hallitsevista asioista, tule-
vaisuuden ndkymistd, iloista ja pettymyksistd. Pidin kirjoitusteemojen antamis-
ta tarpeellisena siksi, ettd kirjoittajilla oli suhteellisen vdhéan aikaa, noin 20-25
minuuttia, tehtdvan suorittamiseksi ja toivoin teemojen auttavan aiheessa, joka
kirjoittajille ei valttamattd ollut kovin tuttu. Yhta tarpeelliselta tuntui myds raja-

6 Eron jyrkkyys mielikuvissa yllatti tutkijat, vaikka he olivatkin varautuneet negatiivi-
siin mielikuviin vammaisesta naisesta. Opiskelijoiden esiintuomat negatiiviset mieli-
kuvat olivat kuitenkin samansuuntaisia aikakauden kulttuuristen representaatioiden
vélittdmien mielikuvien kanssa. (Morris 1991, 97.)

7 Helsingissad osallistujat olivat sosiaalityon opiskelijoita Riitta Granfeltin teemasemi-
naarista Marginaalin naiset, jossa pidin opetusta yhtend pdivand vammaisuudesta.
Helsingissd testasin ensimmadisen kerran kirjoitustehtdvan toimivuutta. Pidin kirjoi-
tustehtdvan ennen varsinaista opetussessiota, jolloin se, mitd sittemmin opiskelijoille
kerroin luentoni yhteydessd, ei pddssyt vaikuttamaan heiddn kirjoittamiseensa. Jy-
vaskyldssa kirjoittajat olivat yhteiskuntapolitiikan opiskelijoita ja Turussa psykologi-
an opiskelijoita. Helsingissd ja Jyvaskyldssa suoritin aineiston keruun itse, Turussa
keruun hoiti puolestani Ari Kaukiainen (jonka 16ysin psyk. dos. Vappu Viemeron
kautta) ja Kuopiossa koulutussuunnittelija Seija Okulov antamieni ohjeiden mukai-
sesti.
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ta tekstien teemoja siksi, ettd jonkinlainen laadullinen vertailu tarinoiden valilla
olisi mahdollista. Kukin kirjoittaja sovelsi ohjeita tavallaan, mutta useimmissa
tarinoissa toistuivat annetut teemat, tyylien ja laajuuksien vaihdellessa. Teks-
tien pituus vaihteli puhtaaksikirjoitettuina puolesta sivusta kolmeen sivuun, 85
sanasta 387 sanaan.

Useissa yhteyksissad on kiinnitetty huomiota aineistoni tuottaneen ryhmén
sukupuolijakaumaan, erityisesti siihen, ettd kirjoittajissa on niin vihdn miehia.
Tdamdn aineiston perusteellahan ei voi sanoa oikein mitddn siitd, ajattelevatko
ei-vammaiset miehet eri tavalla vammaisista naisista ja miehistd kuin ei-
vammaiset naiset, mikd ihmisid yleisimmin tuntuu kiinnostavan. Naméi ovat
toki kiinnostavia kysymyksid jostain ndkokulmasta, mutta eivit tdméan tutki-
muksen kannalta, silld tarkoituksena ei ole palauttaa tekstejd niiden kirjoittajiin.
Tutkimuksellinen kiinnostukseni kohdistuu tarinoihin ensisijaisesti teksteind ja nii-
hin kulttuurisiin kasityksiin, mielikuviin ja puhetapoihin, joita tekstit tuottavat
ja vélittavit, ja jotka ovat enemmaén luonteeltaan sosiaalisia ja kulttuurisia kuin
puhtaasti henkilokohtaisia ja yksityisid. Oletan, ettd naisten kirjoittamat tekstit
valittavat nditd kulttuurisia kasityksid vahintdankin yhtd patevasti kuin miesten
kirjoittamat, eikd aineiston tuottaneiden kirjoittajien vino sukupuolijakauma ole
tdssd mielessd ongelma.

Kirjoittajia ei tietenk&én voi tdysin leikata irti tuottamistaan tarinoista ja ne
voivat kertoa jotain Kkirjoittajiensa mielipiteistd ja asenteista®, mutta fou-
cault’laisen painotuksen vuoksi tdssd tutkimuksessa ei etsitd kirjoittajien persoo-
naa ja salattuja motiiveja heidan tuottamistaan teksteistd tai niiden takaa (Fou-
cault 2002, 30-31). Diskursseille ominaisen intertekstuaalisuuden - eli tekstien
toisiinsa viittaavuuden - perusteella kytken ”fiktiivisten” tarinoiden tekstit mie-
li- ja kielikuvineen kulttuurissamme saatavilla oleviin diskursiivisiin resurssei-
hin (Meijer 1993), kuten kulttuurisiin tarinavarantoihin, joissa on omat osaston-
sa kullekin ihmisryhmadlle (Hanninen 2000). Naihin tarinavarantoihin joudu-
taan turvautumaan erityisesti silloin, kun késiteltdvand on asia tai ihmiset, jotka
eiviat kuulu ldheisesti kirjoittajan omaan eldmé&n piiriin tai omakohtaiseen ko-
kemusmaailmaan.®

Voidakseen tuottaa kulttuurisesti ymmarrettidvaa tekstid, jokainen kirjoittaja
kayttdad olemassa olevaa kulttuurisesti opittua kieltd ja kasitteitd sekd tietimisen
ja puhumisen tapoja kulloisestakin aiheesta. Niinpd tarinoiden fiktiivisyydelld on
kaksinainen merkitys. Yhtddltd ne ovat fiktiivisid siksi, ettd ne eivat reaalisesti
kerro tietystd olemassa olevasta vammaisesta naisesta tai miehestd. Toisaalta ta-
rinoiden fiktiivisyys on rajallista siksi, ettd niiden mieli- ja kielikuvat eivit myos-

8 Joskin yksildiden asenteet vammaisuutta ja vammaisia ihmisid kohtaan voidaan ne-
kin ndhd4 laajemmassa yhteiskunnallisessa ja kulttuurisessa kontekstissa ja osana in-
stitutionalisoituneita yhteiskunnallisia ja kulttuurisia asenteita (esim. Soder 1990; At-
kin 1991). Ndin ollen (ei-vammaisten) ihmisten asenteita vammaisuutta ja vammaisia
ihmisid kohtaan ei mydsk&dan voi pitdd puhtaasti heiddn yksityisend asianaan (vrt.
Rautiainen 2003), varsinkaan, jos ne muuntuvat vammaisten ihmisten kannalta va-
hingollisiksi kédytannoiksi ja kohteluksi.

9 Diskurssianalyyttisessd tutkimuksessa tarinoita ja tarinallista kerrontaa tarkastellaan

diskursiivisina ilmiting, jolloin tarinat ndhddan kielenkéyton resursseina (esim. Joki-
nen & Juhila 1999, 68).
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kdan ole yksittdisen kirjoittajan totaalisen vapaan valinnan ja mielikuvituksen
tuotetta. Maaike Meijerid (1993, 368) mukaillen, kirjoittajat ovat enemmén tai va-
hemman kiinni kielen ja yleisten diskurssien verkossa, joka tarjoaa rajallisen
mddrdn tapoja, joilla vammaisuudesta ja vammaisista ihmisistd voi puhua.

Puhtaaksikirjoituksen aikana tarinoiden sisdllot hahmottuivat, samoin erot
vammaisesta naisesta ja miehestd kirjoitettujen tarinoiden vililld. Tein listan
asioista ja teemoistal, joita teksteissd tuli esille. Samalla asia- ja teemaluokituk-
sella tein kaksi listaa, toisen vammaisesta naisesta ja toisen vammaisesta mie-
hestd kertoville tarinoille. Kdvin ldvitse jokaisen yksittdisen tarinan listan kans-
sa, kirjaten ylos listaan kulloisenkin teeman kohdalle tarinan, jossa siihen viitat-
tiin suoraan tai epdsuoraan. Samalla kokosin myds teemoihin liittyvid aineis-
tositaatteja. Listat ovat antaneet muutoin laadulliseen tarkasteluun my6s maaralli-
sen ulottuvuuden ja perustan sekd aineistosta tekemilleni yleisemmille luon-
nehdinnoille ettd vertailuille aineiston sisdlld. Listojen avulla oli my6s helppo
palata aineistoon aina uudelleen, kulloisenkin artikkelin ndkokulman tarpeita
ajatellen. Teemalistat ovat antaneet aineistoldhtdisen pohjan osatutkimusteni
myochemmille kriittisille ldhiluennoille.

Fiktiivinen tarina-aineisto on taipunut monenlaiseen tarkasteluun ja olen
kirjoittanut sen pohjalta kolme artikkelia kolmella eri kysymyksenasettelulla tai
ndkokulmalla, joita ovat: 1) vammaisuuden, ruumiin ja sukupuolen yhteen-
kietoutuneet merkitykset, 2) vammaisen naisen ja miehen sukupuolittuneet
subjektipositiot! ja 3) individualisoivat ja toiseuttavat vammaisdiskurssit. Kos-
ka aineisto on sama, jotkut asiat arvatenkin toistuvat artikkeleissa. Kuitenkin
kukin artikkeli keskittyy aina tarkemmin ja laajemmin omaan ndkokulmaansa

10 Naditd ovat: 1) annettu etunimi; 2) sukunimi; 3) ikd; 4) naimisissa, avoliitossa, eronnut;
5) seurustelee, toive seurustelusta tai perheen perustamisesta tulevaisuudessa; 6)
asuu yksin; 7) asuu oman perheen tai kumppanin kanssa; 8) asuu vanhempien kans-
sa; 9) on omia lapsia, toivoo tai suunnittelee hankkivansa lapsia, suru tai pelko lap-
settomuudesta; 10) osallistuminen tydeldaméddn, palkkatyo tai yksityisyrittdjyys; 11)
opiskelee; 12) suunnittelee opintoja; 13) ammatillinen titteli tai oppiarvo; 14) tyoton;
15) eldkkeelld; 16) osallistuminen vammaisjarjestotoimintaan; 17) sosiaalinen eldmad,
ystavat; 18) yksindisyys; 19) harrastukset ja vapaa-ajan aktiviteetit; 20) (vammais-
Jurheilu- tai liikuntaharrastus; 21) vamman alkuperd (synnynndinen, liikenne- sukel-
lus- tai muu onnettomuus, sairaus; 22) ei selitystd vammalle; 24) vammaisuus hallit-
see elamdd; 25) vammaisuus hallitsee tarinaa (tulkinnallinen arvio); 26) tarinassa ko-
rostuvat asiat (ihmissuhteet, tyd, harrastukset, urheilu, mennyt aika, nykyisyys, tule-
vaisuus, toiveet, menetykset, pettymykset, saavutukset); 27) katkeruus, masennus;
28) puhe vamman hyviaksymisestda /hyvaksymattomyydestd ja kestosta; 29) tarinan
yleissdvy (tulkinnallinen arvio, positiivinen, negatiivinen, optimistinen, pessimisti-
nen); 30) vammaisuuden ongelmat (yksilossd ja hdnen vammassaan, rakennetussa
ympdristossd, yhteiskunnassa, kuten sen palveluissa, ei-vammaisten ihmisten reakti-
oissa, vammaisuus ei ole este eikd haitta; 31) kuntoutus menneisyydessd, nykyisyy-
dessd. Aineistoa ldapikdydessani kiinnitin huomiota myos erdisiin muihin silmiinpis-
taviin tai muutoin tarkeiltd tuntuviin mainintoihin, jotka koskivat 32) rakastetun kai-
puuta, 33) elossa olemisen onnea, 34) ei-vammaisia ihmisid pelastajina, sekéd kieliku-
via 35) pyoratuolipotilas ja pyoratuoliin sidottu.

1 "Subjektilla” kasitteend voidaan tarkoittaa monenlaisia asioita ja siihen liittyy monia
oheiskasitteitd ja keskusteluja (kts. esim. Kosonen 1996). Tamin aineiston osalta "sub-
jekti” viittaa diskurssin tuottamaan subjektiin, siihen, josta teksteissd puhutaan ja jos-
ta jotain lausutaan. Subjektipositioilla tarkoitan niitd sosiaalisia, aktiivisia tai passii-
visia rooleja, asemia ja tilallisia paikkoja, joita diskurssi tuottamilleen subjekteille an-
taa ja mahdollistaa.
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ja siten tdydentdd koko aineiston analyysid. Yhteistd kaikille kolmelle artikkelil-
le on ollut tekstien lihiluenta, kriittinen asennoituminen aineiston tuottamiin
diskursseihin sekd huomion kiinnittdminen ndiden diskurssien sukupuolittu-
neisiin muotoihin ja eroihin sekd vammaisten naisten ja miesten kannalta on-
gelmallisiin puhe- ja ajattelutapoihin. Artikkeleissa pohditaan erityisesti aineis-
ton tuottamien ja toistamien diskurssien mahdollisia seurauksia, mika puoles-
taan nostaa esille tarkeitd kysymyksid niin jatkotutkimusten kuin keskustelun-
kin aiheeksi. Seuraavat kolme lukua esittelevit naméa kolme artikkelia niiden
julkaisujarjestyksessa.

1.2.2 Vammaisuus, ruumis ja sukupuoli (artikkeli I)

Artikkeli Vammaisen nais- ja miesruumiin arvo toimii avauksena sukupuoliulot-
tuvuuden ja -eron huomioimiseen niin vammaistutkimuksessa kuin yleisessa-
kin keskustelussa. Samalla se luo yleiskatsauksen fiktiiviseen tarina-aineistoon
ja sen sukupuolittuneisiin eroihin késityksissd ja mielikuvissa vammaisuudesta
ja vammaisen naisen ja miehen toimintamahdollisuuksista sekd siihen, missd
suhteessa ne ovat sukupuolittuneeseen ruumiiseen.

Esittelen artikkelissa vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin tekeméan
vammaisuuden uudelleenmaédrittelyn, jossa ruumis ja vamma erotetaan vam-
maisuudesta, yhteiskunnallisesti tuotetuista toimimisen ja osallistumisen rajoit-
teista ja esteistd vammaisille ihmisille. Kddntdessddan aiheellisesti huomion
vammaisista yksildistd ja “heiddn puutteistaan ja vioistaan” yhteiskuntaan ja
yksilod ymparoiviin olosuhteisiin, malli unohtaa ruumiin erilaisten yhteiskun-
nallisten ja kulttuuristen merkitysten kantajana. Kuitenkin vammaisuudeksi
miellettdvd ruumiillinen ja ulospdin nédkyva erilaisuus on oleellinen seikka
vammaisten ihmisten kohtaamassa sorrossa ja toiseuttamisessa.

Siind missd (fyysisesti) vammaiset ihmiset on patologisoitu ja kytketty
ruumiiseensa ldnsimaisessa kulttuurissa, samoin on tehty naisille. Molempia
ryhmid on tdlld perusteella kohdeltu poikkeavina toisina, joille ruumis on koh-
talo ja jotka eroavat niin ladketieteen normi-ruumiista, vammattomasta miehestd,
kuin myos kristinuskon vérittdamastd ruumiillisen tiydellisyyden myytisti ja sen
tavasta arvottaa nais- ja miesruumista sekd vammaista ruumista, naisia ja
vammaisia ihmisid uhkaavalla tavalla. Ndin ollen késityksid vammaisuudesta ja
vammaisesta naisesta ja miehestd on tarkasteltava suhteessa kulttuurisiin kasi-
tyksiin vammaisesta ruumiista ja sukupuolittuneesta ruumiista.

Tarinat vammaisesta naisesta poikkesivat vammaisen miehen tarinoista
niin sisdltonsd kuin tyylinsdkin suhteen. Yleisesti ottaen tarinat toistavat ajatus-
ta vammaisuudesta yksilon ongelmana, joka aiheutuu hdnen poikkeavasta
ruumiistaan, mutta vammaisen miehen kohdalla tiedostetaan myos ympériston
ja yhteiskunnan merkitys. Tarinat vammaisesta naisesta ovat luonteeltaan pes-
simistisempid kuin tarinat vammaisesta miehestd. Vammaisen naisen eldman-
laatu ja toimintamahdollisuudet, esimerkiksi tyohon osallistumisen suhteen,
ndyttaytyvit tarinoissa huonompina kuin vammaisen miehen. Aineistossa
vammainen nainen on miestd enemmadn vammaiseen ruumiiseensa sidottu ja
sen rajoittama ja vammainen nainen asetetaan kamppailemaan ruumiinsa kans-
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sa epdtdydellisyyttddn ja puutteellisuuttaan vastaan. Vastaavassa tilanteessa
vammainen mies vapautuu normi-ruumiin vaatimuksista ja hdn voi suunnata
energiansa tyohon, parisuhteeseen ja isyyteen.

Tapa, jolla kulttuurissa vammaisuus ja naiseus liitetddn ruumiiseen sekd
arvotetaan molempia negatiivisesti suhteessa vammattomuuden normiin ja
mieheyteen, johtaa tarinoiden valossa siihen, ettd vammaista naista arvotetaan
vammaista miestd negatiivisemmin. Vammaisen yksilon sukupuoli nayttaa vai-
kuttavan mielikuvien tasolla siihen, sijoitetaanko vammainen universaaliin toi-
seuteen. Siind missd mieheys ndyttdisi suojelevan vammaisuuden toiseuttavaa
vaikutusta vastaan, naiseus korostaa ja vahvistaa tdtd toiseutta. Vammaisiin
naisiin ja miehiin liitetddn - tietoisesti tai tiedostamatta - sukupuolisidonnaisia
kasityksid ja mielikuvia. Aineistosta nousevat havainnot ja tulokset johtavat
kysymddan muun muassa sitd, tulevatko vammaiset naiset ja miehet mahdolli-
sesti eri tavalla kohdelluiksi hyvinvointivaltion palveluissa, esimerkiksi kun-
toutus- ja sosiaalipalveluissa?

1.2.3 Vammaisen naisen ja miehen sukupuolittuneet subjektipositiot (II)

Artikkelin Gendered Subject Positions for the Disabled Woman and Man huomion
kohteena ovat fiktiivisissd tarinoissa vammaiselle naiselle ja miehelle tuotetut
subjektipositiot, sellaiset kuten roolit, asemat, olemisen tavat ja tilalliset paikat
(spaces). Tarkastelen nditd positioita perinteisten sukupuoliroolien nadkokul-
masta sekd sen yleisen kasityksen kautta, ettd vammaisuus automaattisesti va-
hingoittaisi yksilon maskuliinisuutta tai feminiinisyytta.

Tarinoista, jotka yleensd kuvasivat vammaisen naisen ja miehen eldmaa
ennen ja jilkeen vammautumista, oli helppo identifioida naiselle ja miehelle
annetut positiot niin tarinoiden “nykyisyydessd” kuin myds muutokset positi-
oissa yksilon muuttuessa vammattomasta vammaiseksi. Annetut roolit ja paikat
vaihtelivat tarinoissa monen asian suhteen: tyomarkkina-aseman, ammatin ja
koulutuksen, poliittisen aktiivisuuden, siviilisiddyn, ihmissuhteiden ja van-
hemmuuden, harrastusten, vapaa-ajan aktiviteettien ja erityisten vammaisakti-
viteettien mukaan. Lahempddn tarkasteluun olen ottanut tyohon, ldheisiin ih-
missuhteisiin ja vanhemmuuteen liittyvét positiot, joita pidetddn yleisesti tar-
keind ihmisten hyvinvoinnille, mutta jotka ovat my6s oleellisia naisiin ja mie-
hiin kohdistuvien ja “normaaleina” pidettyjen sosiaalisten rooliodotusten kan-
nalta. Namd kolme positioulottuvuutta olivat tarinoissa myos joko vahvasti
lasnd tai huomiota herdttavasti poissa.

Kriittisessd luennassa aineistosta nousee esille kiinnostavia ja sukupuolit-
tuneita ristiriitoja. Vammaista miestd méaéarittdd tarinoissa se mitd/kuka han on,
mitd hdnelld on ja mitd hdn tekee. Vammainen mies on tydssd ja ammatillisesti
menestynyt, hanelld on tyttoystdva tai vaimo, perhe ja sosiaalisia aktiviteetteja,
ystdvid ja harrastuksia. Jos hdn ei ole tyoeldamadssd, hdnelld on vdhintdankin
muuta merkityksellistd tekemistd ja kiireinen sosiaalinen eldma. Jos mies sattuu
olemaan vield ”“sinkku”, tyo, harrastukset ja ystdvat pitavat hdanet elamddansa
tyytyvdisend. Toisin sanoen vammaiselle miehelle annetaan tarinoissa perintei-
sen maskuliinisuuden positiivisia piirteitd ja positioita, jotka tarjoavat vammai-
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selle miehelle aktiivista toimijuutta ja korostavat samalla hdnen mieheyttdan.
Vammainen nainen médrittyy, muutamaa poikkeusta lukuun ottamatta, mene-
tysten ja puutteiden kautta, siis sen, mitd hdn ei endd tee tai ole. Vammaiselle
naiselle on enimmaékseen tarjolla tyottomyyttd tai uudelleen kouluttautumista,
kuntoutusta, sopeutumista vammaan, voimallista tunteilua, passiivista van-
hemmuutta, vammaisaktiviteetteja ja yksityisessd tilassa (yksin) olemista.
Vammautumisen myotd menetettyjen positioiden tilalle on tullut useissa tari-
noissa vammaiserityisid aktiviteetteja tai rooleja, mitkd korostavat vammaisen
naisen roolia ennen kaikkea vammaisena. Perinteisestd naisellisuudesta on jal-
jelld omien tunteiden kanssa tyoskentely ja kotona oleminen.

Nédiden kaksijakoisten tulosten perusteella viitankin, ettd vammaisuuden
ja sukupuolen vélinen suhde ja keskindinen vuorovaikutus ovat monimutkai-
sempia ja merkityksellisempid kuin mitd yleensd on totuttu ajattelemaan. Tu-
lokset herattavat kysymyksen kulttuurissamme tarjolla olevien vammaisdis-
kurssien sukupuolittuneista sisdlloistd sekd siitd, mitd piddmme vammaiselle
naiselle ja miehelle sopivana asemana ja roolina yhteiskunnassa ja mihin heita
sen perusteella ohjataan ja tuetaan. Lisdksi artikkeli nostaa pohdittavaksi kysy-
myksen siitd, missd mddrin ei-vammaiset naiset kykenevat mieltimddn vam-
maiset naiset osaksi “naisia” yleensd ja tuntemaan yhteisyyttd (commonality)
vammaisten naisten kanssa. Tamd on tdrked kysymys ajateltaessa mahdolli-
suuksia sisdllyttdd vammaisia naisia ja heille(-kin) tarkeitd tai merkityksellisia
asioita ja kysymyksid osaksi naisliikettd ja naistutkimusta.

1.2.4 Individualisoiva ja toiseuttava diskurssi (III)

Artikkeli Everyday Discourses on Disability: A Barrier to successful disability policy?
pohtii arkipdivdisten vammaisdiskurssien merkitystd vammaispolitiikan toteu-
tumiselle. Taustalla on kansallisesti ja kansainvdlisestikin havaittu kuilu vam-
maispolitiikan julkilausuttujen periaatteiden ja vammaisten ihmisten kohtaa-
man arkitodellisuuden vililld. T4td kuilua voivat osaltaan selittdd vammaisuut-
ta ja vammaisia ihmisid toiseuttavat kulttuuriset kéasitykset ja esitykset sekd
vammaisuutta individualisoivat diskurssit, joissa vammaisuus esitetddn yksi-
16sté itsestddn johtuvana ongelmana.

Artikkelin tarkoituksena on tehdd nadkyviksi fiktiivisen tarina-aineiston
‘'vammaisuudelle’ ja “vammaisen olemiselle’ tuottamia merkityksid ja puhetapo-
ja, erityisesti niitd, joita voi pitdd ongelmallisina vammaisten naisten ja miesten
sekd vammaispolitiikan kannalta. Aineiston kvalitatiivisessa tarkastelussa ym-
martdva lukutapa (sympathetic reading) suhteuttaa tekstien tuottamia puheta-
poja ja kasityksid kulttuurissamme yleisiin vammaisuuden esityksiin ja totut-
tuihin puhetapoihin. Vastakarvainen lukutapa (unsympathetic reading) mah-
dollistaa puhetapojen ja niihin liittyvien kasitysten kriittisen tarkastelun seka
niiden luonnollisuuden kyseenalaistamisen.

Tekstien diskursseja hallitsee perinteinen individualistinen késitys vam-
maisuudesta, mikd ilmenee tavoissa rinnastaa yksioikoisesti vamma vammai-
suuteen, ndhdd vammaisuus yksilon ongelmana, vaikeutena ja rajoitteena, ja
selittdd vammaisuuden ongelmat yksilon vammalla tai sairaudella. Yleisten
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vammaisdiskurssien valossa tulokset eivit ole ylldttavida, mika ei tee aineiston
diskursseista kuitenkaan harmittomia. Individualisoidessaan vammaisuuden
ongelmat ne sijoittavat myos ongelmien ratkaisut yksiloon itseensa: selviytymi-
sen ja menestymisen ehtona vammaiselta yksiloltd edellytetddn sitoutumista
kuntoutukseen, sopeutumista ja omien asenteiden muuttamista. Erityisen vah-
vaa individualisointi on vammaisesta naisesta kertovissa tarinoissa, joissa nai-
sen henkinen ja emotionaalinen kyky tai kyvyttomyys sopeutua vammaisuu-
teensa on korostuneesti esilld selviytymisen tai sen estymisen selittdjand. Tekstit
tuottavat myos yhteiskunta- ja ymparistotietoisempaa kasitystd vammaisuudes-
ta, joskin ldhinnd vammaisesta miehestd kertovissa teksteissd. Niissd toistuu
ajatus vammaiset ihmiset huomioivasta yhteiskunnasta, jossa esimerkiksi yh-
teiskunnan tuki, mukautettu fyysinen ympadristo ja julkiset liikennevélineet
mahdollistavat vammaisen (mies-)yksilon liikkumisen ja osallistumisen. Tama
heijastaa muissakin Pohjoismaissa legitiimid tulkintaa vammaisuudesta yksilon
ja yhteiskunnan tai ympaériston vélisend suhteena. Koko aineistossa tama yh-
teiskunnallis-ympaéristollinen késitys kuitenkin hdvidd perinteisemmén vam-
maiskésityksen yleisyydelle ja on liséksi sukupuolittuneesti painottunutta.

Muutos ei-vammaisesta vammaiseksi on oleellinen osa tarinoita. Vammai-
sen naisen kohdalla tarinat kuvaavat tdtd muutosta kuitenkin hyvin eri tavalla
kuin vammaisen miehen kohdalla. Tarinat vammaisesta miehestd keskittyvat
“nykyisyyden” kuvaamiseen, eikd elamdd ennen vammautumista juuri kaipail-
la. Toisaalta, eipd vammautuminen aiheuta dramaattista ja pysyvdd muutosta-
kaan miehen kuviteltuun eldmé&dn. Tarinat vammaisesta naisesta puolestaan
korostavat naisen eldmdn ja olemisen erilaisuutta vammautumisen jilkeen.
Naista ja tdimédn eldmé&d ennen vammautumista saatetaan kuvata ddrimmaéisen
positiivisilla médéreilld, joiden ei implisiittisesti oleteta endd kuuluvan vammau-
tuneen naisen eldmddn, tai joiden uudelleen saavuttamisesta nainen ja hdnen
henkis-emotionaalinen kapasiteettinsa on jdlleen korostetusti vastuussa. Tari-
noissa toiseus - normaaliuden ja normaalin eliménpiirin ulkopuolelle joutumi-
nen - ndyttaytyy naiselle “luonnollisena” osana vammaisena olemista. Miehelle
puolestaan kuuluminen normaaliuden ja valtavirtaeldm&an piiriin on itsestdan
selvd osa vammaisena olemista.

Tuloksista nousee kaksi pohtimisen ja tutkimisen arvoista kysymystd. En-
sinndkin, voiko yhteiskunnallis-ymparistollinen vammaisuuden ”virallinen”
ymmarrys aidosti edistdd vammaispoliittisia tavoitteita - vammaisten ihmisten
tayttd osallistumista ja yhdenvertaisia oikeuksia - diskursiivisessa ympaéristos-
sd, jossa individualisoivilla vammaisdiskursseilla ja kasityksilld on edelleen
ndin hegemoninen asema? Toisekseen, mihin huomio mahtaa k&antya silloin,
kun vammainen nainen tai mies tavoittelee pddsyd valtavirtayhteiskuntaan ja
vaatii yhdenvertaisten mahdollisuuksiensa toteutusta? Etsitdanko ongelmien
ratkaisuja ensisijaisesti vammaisen yksilon sisd- vai ulkopuolelta, riippuen ha-
nen sukupuolestaan? Ainakin on tdrkedd kehittdd kriittistd tietoisuutta tavan-
omaista vammaisdiskurssia ja sen haitallisia muotoja kohtaan, erityisesti niiden
ammattiryhmien keskuudessa, jotka tydskentelevdt vammaisten ihmisten kans-
sa ja heiddn hyvidkseen.
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1.2.5 Vammaisuuden ja naiseuden sortavat kdytinnot: omakohtaisten
kokemusten ja tekstien sosiaalisuus (IV)

Artikkelin Vammaisuuden ja sukupuolen kdiytintdjen jiljilli aineistona olen kaytta-
nyt vammaisten naisten omaeldmaékerrallisia kirjoituksia, jotka osallistuivat In-
validiliiton vuonna 1994 julistamaan kirjoituskilpailuun. Vammaisille naisille
suunnatun kilpailun tarkoituksena oli kerdtd omakohtaisia kokemuksia naiseu-
desta, vammaisuudesta ja eldmadstd yleensd. Kilpailuun osallistui 69 tekstid!? ja
olen saanut kayttooni Invalidiliitolta kaikki ne, joiden tutkimuskayttoon!® kir-
joittajat olivat antaneet luvan. Kaikista saamistani teksteistd keskityn tarkaste-
lussani niihin 20 kirjoitukseen, jotka parhaiten valaisevat vammaisten naisten
kannalta disablistisii - eli sortavia, ulossulkevia ja vammauttavia - vammaisuu-
den ja naiseuden sosio-kulttuurisia kdytantojd ja diskursseja, jotka ovat tdiméan
artikkelin keskiossa.

Artikkeli vastaa tarpeeseen siirtdd vammaistutkimuksen painopistettd
henkilokohtaisesta poliittiseen eli tutkia vammaisten ihmisten, ja erityisesti
vammaisten naisten, omakohtaisia kokemuksia niiden sosio-kulttuurisessa kon-
tekstissa ja siten kurottautua tutkimuksessa yksil6tasolta yleisemmalle ja samal-
la analyyttisemmiaille tasolle. Aineiston tarkastelun ldhtokohtana on ajatus hen-
kilokohtaisiksi miellettyjen kokemusten ja niistd kertovien tekstien sosiaalisesta
luonteesta. Kokemukset vammaisuudesta ja naiseudesta syntyvét vuorovaiku-
tuksessa muiden ihmisten, materiaalisten ja sosiaalisten olosuhteiden, seka
vammaisuutta ja naiseutta koskevien kulttuuristen esitysten, kasitysten, mieli-
kuvien ja stereotypioiden kanssa. Vammaisuuden kokemuksista kirjoittamista
sddtelevit ja rajaavat lisdksi vammaiseldmékerrallisen kirjoittamisen sisdiset
sopimukset ja saatavilla olevat vammaisuuden mallitarinat. Kun yhteiskunnal-
liset ja institutionaaliset kdytannot vaativat tuottamaan tietynlaista puhetta tie-
tystd aiheesta, voidaan foucault'laisen ymmaérryksen mukaisesti ajatella, etta
tekstit vammaisuudesta kertovat myos jotain siihen liittyvistd kdytannoista.

Tarkastelen vammaisten naisten omaeldmakerrallisia kirjoituksia teksteina
kysyen, mitd ne kertovat vammaisuuteen ja sukupuoleen liittyvistd diskursiivi-
sista ja sosio-kulttuurisista kdytdannoistd. Nostan teksteistd esille vammaisuu-
teen ja naiseuteen liittyvid disablistisid piirteitd liittyen sosiaaliseen eristynei-
syyteen, medikaalisiin kdytantoihin, sekéd ditiyden, tyoeldman ja hoivan kaytdan-
toihin ja normatiivisiin olettamuksiin. Tarkasteluun nousee myds normittava
katse vammaisuuden ja naiseuden kdytdntond vammaisten naisten kokemuk-
sissa. Pyrkimyksend on osoittaa, ettd enemman kuin vamma itsessddn, vam-
maisten naisten kokemuksia ja olemisen mahdollisuuksia sddtivat vammai-

12 Osa kirjoituskilpailun sadosta on julkaistu antologiassa Kohtaamisia - tarinoita talvi-
perhosista (toim. Kippola 1996).

13 Tdhdn mennessd tekstejd on kaytetty tutkimusaineistona yhdessd pro gradutyossa
(Johansson 1995) seka artikkelissa (Vadtdinen 1999), joiden ndkokulmat ja teoreettiset
lahtokohdat eroavat oleellisesti omistani. Kuten ensimmadisen aineiston kasittely
osoitti, on samasta aineistosta mahdollista saada irti monenlaista, ndkokulmia ja ky-
symyksid vaihtamalla, ja sama patee tdhankin aineistoon.
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suutta ja naiseutta mddrittelevit sosio-kulttuuriset diskurssit ja kdytannoét ja
niiden vammaisille ja naisille varaamat normatiiviset roolit ja paikat.

Jotkut naiseuden ja vammaisuuden normit ja kdytannot, kuten ditiyteen ja
hoivaan liittyvét, osoittautuvat toisiaan poissulkeviksi. Siind missé ditiys ja hoi-
va kytketddn vahvasti normatiiviseen naiseuteen, tapa, jolla vammaisuuden
oletetaan tekevdn naisesta kyvyttomén vastaamaan ndihin vaatimuksiin, osoit-
taa ditiyden ja hoivan vaativan myos vammatonta ruumista ja taydellistd yksin
suoriutumista ndissd tehtdvissa naiseuden normin tdyttamiseksi. Jotkut naiseu-
den ja vammaisuuden sosio-kulttuuriset normit ja kdytannot puolestaan toimi-
vat samansuuntaisesti ja toisiaan tukien ja vahvistaen, vammaisten naisten va-
hingoksi. Vammaisuuden mukanaan tuoma henkinen ja fyysinen eristyneisyys
muista, normatiiviset odotukset hyvin sopeutuneesta ja mistdan valittamattomas-
ta vammaisesta, myytti vahvasta suomalaisesta naisesta ja naiseen kohdistuva
odotus muiden henkisestd ja/tai fyysisestd hyvinvoinnista huolehtimisesta
muodostavat yhdessd tehokkaan sosiaalisen dinenvaimentimen vammaiselle nai-
selle. Tdmd ddnenvaimennin estdd vammaista naista tuomasta esille rehellisesti
tunteitaan ja kokemuksiaan sekd kohtaamiaan arjen ongelmia, ja vaatimasta
omien tarpeidensa huomioimista. Terveydenhuollon kdytdnnoissda vammainen
nainen kohtaa puolestaan lddketieteen ja kulttuurin disablistiset ja seksistiset
piirteet, jotka voivat rajata hianen valinnanmahdollisuuksiaan esimerkiksi las-
tenhankinnan ja tyohon osallistumisen suhteen. Tydeldméan vammattomuuden
vaatimukset yhdessd sen yleisen kisityksen kanssa, ettd tyé on miehelle oleelli-
sesti tirkedmpédd kuin naiselle, sulkevat helposti vammaisen naisen tyoeldmds-
td, jos hdnen vammansa ei ole peitettdvissda. Normittava katse osoittaa vammai-
selle naiselle hdnen sosiaalisen paikkansa ja asemansa. Normittava katse on
lasnd vammaisuuden institutionaalisissa kdytdnnoissd ja sosiaalisissa kohtaami-
sissa tavalla, joka on omiaan uhkaamaan vammaisten naisten psyko-
emotionaalista hyvinvointia. Normittava katse on ldsnd myos naiseuteen ja nai-
sellisuuteen liittyvissd kapeissa ulkondkonormeissa, jotka saavat vammaiset
naiset tarkkailemaan normittavalla katseella my®0s itse itseddn. Siind misséd jot-
kut pyrkivit parhaansa mukaan tavoittelemaan hyviksyntdd ja hyvaksyttavaa
naiseutta mukautumalla ahtaisiin ulkondkonormeihin, toiset uhmaavat ja ky-
seenalaistavat nditd normeja.

Naiseuden ja vammaisuuden samanaikainen huomiointi havainnollistaa
tapoja, joissa vammaisuuteen liittyva sorto, disablismi, toimii mutkikkaassa
vuorovaikutuksessa naiseuden sosio-kulttuuristen diskurssien kanssa, tuottaen
sukupuolieriytyneitd tai sukupuolispesifejd esteitd ja haittoja vammaisille naisil-
le. Siind missd on tdrked tulla tietoiseksi vammaisuuden sortavista kdytannoista
vammaisten naisten eldmassd, on myos tarpeen tiedostaa normatiivisen naiseu-
den ulossulkevat ja vammauttavat ulottuvuudet. Sekd vammaisuuden ettd nai-
seuden disablistiset kdytannot ja puhetavat jadvat arkisina itsestddnselvyyksind
helposti tunnistamatta. Disablististen kdytdantojen muuttaminen on mahdollista,
mutta vain niiden tunnistamisen ja ndkyvéaksi tekemisen kautta, mikd puoles-
taan edellyttdd kaytantojen tietoisen kriittistd tarkastelua.
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1.3 Sukupuolen merkitys vammaisuudelle ja vammaisuuden
merkitys sukupuolelle

Fiktiivisiin tarinoihin perustuvat artikkelit (I-III) osoittavat, ettd on olemassa
sukupuolittunutta vammaisdiskurssia. Ne osoittavat liséksi, ettd vammaisuutta
individualisoivat ja vammaisia ihmisid toiseuttavat diskurssit, joita kansainvali-
sesti tunnetussa vammaistutkimuksessa pidetddan vammaisten ihmisten sorron
ja syrjinndn merkittdvimpéana syynd ja ylldpitdjand, ovat edelleen arkiymmar-
rystd hallitsevia diskursseja, joskaan eivdt endd ainoita mahdollisia. Vammais-
diskurssin sukupuolittuneisuus ndkyy tavassa, jolla individualisoivat ja toiseut-
tavat diskurssit ovat oleellinen osa vammaisuuden ja vammaisena olemisen
kuvausta, kun kyse on vammaisesta naisesta. Ajantasaisemmat, ns. poliittisesti
korrektit, vammaisuuden diskurssit, jotka suuntaavat huomiota yksilostd ym-
paristoon ja yhteiskuntaan ja yhdenvertaisiin mahdollisuuksiin, ovat puoles-
taan luontevasti ldsnd vammaisen miehen kohdalla. Vammaisen yksilon suku-
puolella nédyttdd olevan vaikutuksensa sille, millaisia merkityksid vammaisuu-
delle diskurssissa annetaan.

Viitoskirjan neljas artikkeli (IV) puolestaan todentaa ja konkretisoi suku-
puolen ja vammaisuuden yhteen kietoutuvia ja ristiriitaisia diskursseja eletyssa
todellisuudessa, perustuuhan se vammaisten naisten omakohtaisiin kokemuk-
siin. Se tuo esille niin naiseuteen kuin vammaisuuteenkin liittyvid konkreettisia
kaytantojd ja puhetapoja, jotka yhdessd tuottavat sukupuolispesifid, tdssd tapa-
uksessa naiserityistd vammaisuuden kokemusta, diskurssia ja kdytdnnon seu-
raamuksia.

Kuten fiktiivisten tarinoiden ei-vammaiset kirjoittajat “kohtasivat” kirjoi-
tustehtdvassddn yhden vammaisen nais- tai miesyksilon, samalla tavalla jokai-
nen vammainen nainen tai mies kohtaa pdivittdisen ymparistonsd, kanssaihmi-
set ja yhteiskunnan instituutiot yksilong, jolla on sukupuoli, ei epdmddrdisend ja
sukupuolettomana ”“vammaisten ihmisten joukkiona”. Vammaisuuden suku-
puolittuneet diskurssit aineistoissa osoittavat sen, ettd vammaisuuden diskurssi
ei ole homogeeninen eikd oma erillinen saarekkeensa. Vammaisuuden diskurs-
sit ovat yhteydessd muihin diskursseihin, kuten sukupuolen, naiseuden ja mie-
heyden, sukupuolittuneen ruumiin ja normaaliuden diskursseihin. Talldin
vammaisuuden merkitykset muotoutuvat ikddn kuin tapaus- ja tilannekohtai-
sesti, sosio-kulttuurisesti merkityksellisten erojen ja niihin liittyvien diskurssien
vilisessda kompleksisessa ja tilanteisessa vuorovaikutuksessa.

Kun kolme ensimmadistd artikkelia osoittavat sukupuolindkokulman avaa-
van ja erottelevan vammaisuuden diskurssien ja merkitysten moninaisuutta,
neljdas artikkeli osoittaa, ettd vammaisuuden kautta voidaan tarkastella suku-
puoleen liitettyjd normatiivisia olettamuksia. Niinpd tdma tutkimuskokonai-
suus tarjoaa haasteita ja mahdollisuuksia sekd vammaistutkimukselle ettd femi-
nistiselle tutkimukselle. Vammaistutkimuksen on otettava vakavasti sukupuolen
ja sukupuolieron vaikutus vammaisuuden saamiin merkityksiin yhteiskunnas-
sa, kulttuurissa, yhteiskunnallisissa kdytdnnoissa ja instituutioissa. Sen on otet-
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tava huomioon sukupuolen ja sukupuolieron merkitys ja vaikutus vammaisuu-
den seurauksiin ja kokemuksiin yksilotasolla. Feministisen tutkimuksen (tai nais-
tutkimuksen oppiaineena) on puolestaan ndhtdvd vammaisuus osana muita
sosio-kulttuurisesti merkityksellisid eroja, jonka kautta on osaltaan mahdollis-
taa tunnistaa ja tehdd ndkyvidksi sukupuoleen kytkettyja normatiivisia oletta-
muksia ja kdytantojd, jotka potentiaalisesti kyseenalaistavat vammaisten naisten
naiseutta ja ulossulkevat vammaisia naisia kollektiivisesta naiseudesta.

Tamd tutkimus osoittaa sukupuolen ja vammaisuuden suhteen olevan
kompleksisemman kuin mitd yleensd oletetaan, eli ettd vammaisuus automaat-
tisesti tdrvelisi samanveroisesti sekd vammaisen naisen naiseutta (feminiini-
syyttd) ettd vammaisen miehen mieheyttd (maskuliinisuutta) (artikkeli III). Ta-
md vaatii vastaisuudessa sukupuolen - naiseuden ja mieheyden, feminiinisyy-
den ja maskuliinisuuden - ja vammaisuuden samanaikaista ja kriittista tarkaste-
lua. Onnistuakseen se edellyttdd vammaistutkimukselta yhtd kriittistd ja val-
veutunutta otetta sukupuoleen kuin mitd silld (enimmékseen) on vammaisuu-
teen vilttddkseen toistamasta sukupuolistereotypioita, joita muutoin on saatu
haperrettua sekd yhteiskunnassa ettd tutkimuksessa. Vastaavasti feministisen
tutkimuksen on tultava tietoiseksi muuttuneista vammaisuuden késityksistd ja
tulkinnoista vilttddkseen stereotypioiden uudelleen tuottamista vammaisuu-
desta, vammaisista ihmisistd ja vammaisista naisista erityisesti.

1.4 Yhteenvedon teemat ja tarkoitus

Tdamédn yhteenveto-osuuden seuraavien lukujen tarkoituksena on esitelld ja kes-
kustella edelld kuvatun tutkimuskokonaisuuden teoreettis-metodologisista ldh-
tokohdista. Vammaisuuden osalta teoreettisena lihtokohtanani on ollut vammai-
suuden yhteiskunnallinen malli, joka tarjoaa yhteiskuntakriittisen ndkokulman
vammaisuuteen yhteiskunnallisesti luotuna ilmitn4 ja erityisend sorron muoto-
na. Toisaalta tyoni taustalla on vaikuttanut foucaultlainen diskurssikdsitys: ym-
madrrys asioiden, ilmididen ja subjektien diskursiivisesta luonteesta, sekd dis-
kurssin, vallan ja tiedon yhteenkietoutumisesta; ymmarrys diskursseista osana
yhteiskuntaa ja sen kadytdntojd; sekd késitys vastarinnan, vastadiskurssien ja
muutoksen mahdollisuudesta. Foucault'lainen diskurssikasitys ja ajattelutapa
ovat ohjanneet myos tulkintaani vammaisuuden yhteiskunnallisesta mallista,
jolloin se on ndyttaytynyt vallitsevia kadytantojd ja késityksid kyseenalaistavana
ja samalla vastarintaa mahdollistavana vastadiskurssina. Vammaistutkimuksen
keskusteluissa yhteiskunnallinen malli ja diskursseja korostava jalki-
strukturalistinen suuntaus suhtautuvat paikoitellen hyvin varautuneesti toisiin-
sa. Tama yhteenveto pyrkii perustelemaan ndiden kahden ja osittain ristiriitai-
sen ndkokulman ja ldhestymistavan samanaikaista kadyttod ja hyodyllisyytta
yhteiskuntakriittiselle ja erot huomioivalle vammaistutkimukselle. Ndin tama
yhteenveto on samalla tutkimuspoliittinen kannanotto ja puheenvuoro suoma-
laiseen vammaistutkimukseen.
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Yhteenvedon seuraavassa eli toisessa luvussa esittelen tarkemmin vammai-
suuden yhteiskunnallisen mallin ja sen taustan ja malliin kohdistunutta kritiik-
kid, joka osaltaan auttaa tdsmentdméddn mallin tarkoitusta. Esitdn kuitenkin kri-
tiikkille my6s vastakritiikkid ja perustelen yhteiskunnallisen mallin roolin ja t&r-
keyden yhteiskunnalliselle vammaistutkimukselle sellaisena yhteiskuntakriitti-
send ja strategisena ndkokulmana ja ldhestymistapana, joka mahdollistaa huomi-
on suuntaamisen ja keskittimisen vammaista yksilod ympdrdiviin vammautta-
viin ja sortaviin olosuhteisiin. Otan huomioon yhteiskunnalliseen malliin kohdis-
tuneista kritiikeistd kuitenkin ne, joiden kautta mallin tarjoamaa ndkokulmaa
voisi laajentaa ja vaikuttavuutta tehostaa. Kyseeseen tulevat tilloin kulttuurin ja
diskurssien merkityksen ja roolin huomioiminen vammaisuuden tuottamisessa,
samoin kuin vammaisten ihmisten keskindisten erojen merkityksen huomioimi-
nen vammaisten ihmisten kokemusten ja aseman maarittymisessa.

Kolmannessa luvussa esittelen foucault'laisen diskurssikésityksen ja sii-
hen sisédltyvan kasityksen vallan diskursiivisuudesta sekd valtaan kytkeytyvis-
td vastarinnan mahdollisuudesta. Samalla esitin tulkintani siiti, mitid fou-
cault'lainen diskurssi- ja valtakasitys kdytannossa tarkoittavat silloin, kun pu-
hutaan vammaisuudesta ja vammaisista ihmisistd. Vammaistutkimuksen aikai-
sempien Foucault-sovellusten ja -tulkintoja kautta tuon esille niitd mahdolli-
suuksia, joita foucault’'lainen diskurssikésitys ja vakiintuneita totuuksia kyseen-
alaista lahestymistapa voisivat tarjota yhteiskuntakriittiselle vammaistutkimuk-
selle.

Yhteenvedon péaittdavan neljainnen luvun aluksi kokoan yhteen kasitykseni
siitd, kuinka foucault’lainen diskurssikdsitys ja ldhestymistapa voisivat palvella
yhteiskuntakriittistd vammaistutkimusta yhteiskunnallisen mallin rinnalla. Ka-
sittelen niitd mahdollisuuksia ja haasteita, joita tdllainen yhteiskunnallis-
diskursiivinen ndkokulma tai ldhestymistapa tarjoaa kaikille vammaisuuden
diskursseihin ja kaytantoihin osallistuville. Kdytdnnossd se haastaa jokaisen
tarkastelemaan kriittisesti osallisuuttaan vammaisuuden diskursseissa ja kay-
tinnoissd, tulemaan tietoiseksi niiden seurauksista sekd ottamaan wvastuuta
vammauttavien, sortavien ja syrjivien diskurssien ja kdytantdjen poistamisesta.
Diskursiivisen ulottuvuuden mukaan ottaminen yhteiskunnallisen mallin rin-
nalle mahdollistaa myts muiden sosio-kulttuurisesti merkityksellisten erojen
huomioimisen vammaisten ihmisten keskuudessa ja heiddn kokemuksissaan.
Yhteenvedon lopuksi ehdotankin intersektionaalista tutkimusotetta keinoksi
tarkastella vammaisuuden ja muiden samanaikaisten erojen ja niihin liittyvien
diskurssien, vallan ja kdytantdjen kompleksista vuorovaikutusta ja tilanteittain
vaihtelevia seurauksia erojen merkitsemille yksiloille.



2 VAMMAISUUDEN YHTEISKUNNALLINEN
MALLI: YHTEISKUNTAKRIITTINEN
NAKOKULMA VAMMAISUUTEEN

Vammaisuuden yhteiskunnallinen malli (the social model of disability) on kotoisin
brittildisestd, yhteiskuntatieteellisesti ja yhteiskuntakriittisesti orientoituneesta
vammaistutkimuksesta'4. Suomalaisessa vammaistutkimuksessa yhteiskunnal-
linen malli tulee esitellyksi, mutta harvoin vakavasti varteenotettavana ldhes-
tymistapana tai ldhtokohtana vammaistutkimukselle. Suomalaisen vammais-
tutkimuksen “valtavirrasta” poiketen kannatan ja puolustan avoimesti vammai-
suuden yhteiskunnallista mallia. Piddn sitd erittdin tdrkednd ndkokulmana ja
lahtokohtana sellaiselle yhteiskunnalliselle vammaistutkimukselle, joka on
kiinnostunut vammaisten ihmisten yhteiskunnallisesta asemasta ja siihen vai-
kuttavista vammaisen yksilon ulkopuolisista tekijoistd. Tadssd luvussa peruste-
len myonteisen kantani yhteiskunnalliseen malliin esittelemilld sen perusaja-
tuksen ja taustan sekd keskustelemalla siihen kohdistetusta kritiikistd. Siind
missd osa kritiikistd tdsmentdd mallin padtehtdavad ja kdyttoalaa, osa kritiikistd
osoittaa huomionarvoisia tdydennystarpeita mallissa tai sen soveltamisessa.

K Suomalaisessa vammaistutkimuksessa ‘social’ ndyttdd kddntyvan ‘sosiaaliseksi’ tie-
teenalasta riippumatta (kts. esim. Suikkanen 1999; Somerkivi 2000; Teittinen 2000;
Vehkakoski 2000; Vadtdinen 2003; Vehmas 2005). Itselleni ‘social’ on ollut alusta ldh-
tien ‘yhteiskunnallinen’. Yht&éltd tdhan ovat ohjanneet omat tieteenalajuureni yhteis-
kuntapolitiikassa ja toisaalta haluni ndhdd mallin kdyttoala mahdollisimman laajana.
Suomalaisessa kontekstissa ‘sosiaalinen’ saattaisi kaventua yksistddn sosiaaliturvaa, -
palveluita ja -etuuksia koskevaksi asiaksi, tai yksiloiden ja ryhmien véliseksi kanssa-
kdaymiseksi. “Yhteiskunnallinen’ kattaa ndiden ohella my6s laajemmin sosiaalisen ja
yhteiskunnallisen toiminnan, kdytannot, rakenteet ja instituutiot. Tamaé laaja-alainen
ymmarrys yhteiskunnallisesta vastaa mielestani myos sitd tapaa, jolla vammaisuu-
den yhteiskunnallista mallia on tdhankin asti kédytetty ja sovellettu vammaistutki-
muksessa.
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2.1 Mallin perusajatus ja tausta

Aloitan mallin esittelyn Mike Oliverin (1996a, 30-42) antamasta maéaérittelystd,
jonka kautta olen siihen itse alun perin tutustunut. Kansainvéalisessad kontekstis-
sa vammaisuuden yhteiskunnallista mallia ovat soveltaneet monet tutkijat tai
osallistuneet muuten siitd kdytyyn keskusteluun. Kukin on esittdnyt yhteiskun-
nallisesta mallista oman versionsa, lisdten siihen jotain tai painottaen erityisesti
jotain puolta siind, siten kuin se on palvellut heiddn omia tutkimuksellisia tai
muita intressejidn. Pyrin seuraamaan mahdollisimman tarkkaan kayttaméni
ldhteen muotoiluja ja ajatusta.

Vammaisuuden yhteiskunnallinen malli on antagonistisessa suhteessa
vammaisuuden yksilomalliin (Oliver 1996a, 30). Kumpikin malli on ennen
kaikkea tietystd ndikokulmasta vammaisuutta tulkitseva selitystapa, jolla kum-
mallakin on oma sosio-kulttuurinen historiansa seka erilaiset seurauksensa niin
yksilon kuin yhteiskunnan kannalta. Vastakkaisesta luonteestaan johtuen, yh-
teiskunnallista mallia ja sen piirteitd voi olla vaikea ymmartdd, saati hyviksyd,
ilman, ettd sitd kuvaillaan yhdessa yksilomallin ja sen piirteiden kanssa.

Vammaisuuden yksilomalli paikantaa vammaisuuden ongelman yksil66n
(Oliver 1996a, 32-34). Ongelmien syind yksilomalli ndkee toiminnalliset rajoi-
tukset tai psykologiset menetykset, joiden oletetaan johtuvan yksilon vammois-
ta ja vammaisuudesta. Tatd tukee puolestaan ajatus vammaisuudesta henkil6-
kohtaisena tragediana, joka olettaa vammaisuuden kamalaksi, traagiseksi ta-
pahtumaksi, joka kohtaa satunnaisesti joitakin epdonnisia yksiloitd. (Emt.)

Vammaisuuden yhteiskunnallinen malli ei kielld vammaisuuden ongelmalli-
suutta, mutta se paikantaa ongelmien ensisijaiset syyt yhteiskuntaan. Vammai-
suus ja siihen liitetyt ongelmat eivat johdu yksilon rajoituksista, vaan yhteis-
kunnan kyvyttomyydestd tarjota sopivia ja riittdvid palveluita ja ottaa tdysi-
maédrdisesti huomioon vammaisten ihmisten tarpeet yhteiskunnassa ja sen or-
ganisoinnissa. Vammaisuutta ovat kaikki ne asiat, jotka muodostavat esteitd
vammaisille ihmisille ja heiddn osallistumiselleen ja toimimiselleen yhteiskun-
nassa. Ndamad esteet vaihtelevat yksiloiden ennakkoluuloisista asenteista institu-
tionaaliseen diskriminointiin, esteellisestd julkisesta rakentamisesta esteellisiin
joukkoliikennevaélineisiin, erilliskoulutuksesta ulossulkeviin tyojarjestelyihin, ja
niin edelleen. Ndiden yhteiskunnan epdonnistumisten seuraukset eivit kosketa
satunnaisesti joitakin yksiloitd, vaan systemaattisesti vammaisia ihmisid ryh-
mdnd. Vammaiset ihmiset kohtaavat yhteiskunnan epdonnistumisia institutio-
nalisoituneena diskriminointina, siis syrjintdnd institutionalisoiduissa kaytan-
noissd yhteiskunnan kaikilla tasoilla ja osa-alueilla’®. (Emt. 32-33, 76.)

Yksilomalli vastaa vammaisuuden ongelmaan yksil66n kohdistuvilla toi-
menpiteilld: hoidolla, kontrollilla ja vakuutusluonteisilla kompensaatioilla.
Vammaisuuden ongelmien hallinta on medikalisoitunutta sekd ammattikunta-
ja asiantuntijavetoista. Vammaisen yksilon odotetaan sopeutuvan ”osaansa”
sekd omaksuvan vammaisidentiteetin. Vammaisten yksildiden kohtaamia on-

15 Institutionaalisen diskriminoinnin tunnusmerkit, kts. Oliver 1996a, 76.
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gelmia selitetddn heiddn vammansa lisdksi my6s muiden ihmisten ennakkoluu-
loilla ja asenteilla. (Emt. 34.)

Yhteiskunnallinen malli pitdd oikeana ratkaisuna yhteiskunnan tuottamaan
ongelmaan yhteiskunnallista toimintaa, poliittisia toimenpiteitd ja yhteiskun-
nallista muutosta. Yhteiskunnallinen malli perddankuuluttaa niin yksiloiden
(vammaisten ja ei-vammaisten) vastuuta kuin kollektiivistakin vastuuta vam-
maisten ihmisten syrjinnén ja ulossulkemisen poistamiseksi. Ammattikuntien ja
eksperttien sijasta yhteiskunnallinen malli painottaa vammaisten ihmisten ko-
kemuksellista asiantuntijuutta, keskindisen tuen ja vahvistamisen, sekd kollek-
tiivisen (poliittisen) identiteetin merkitystd. Vammaisten kannalta ongelmana
on sekd syrjintd ettd kanssaihmisten kadytos. Hoidon ja kontrollin sijasta vam-
maisille ihmisille tulisi tarjota, esimerkiksi suhteessa palveluihin ja tukitoimiin,
oikeuksia ja vaihtoehtoja'®. (Emt. 34.)

Toisin sanoen vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin mukaan vammai-
suus ei ole yksilon ominaisuus, vaan se kuvaa niitd yksilon kannalta haitallisia
sosiaalisia ja yhteiskunnallisia seurauksia, joihin vammaiset ihmiset tormaavat
ei-vammaisille suunnitellussa ja heiddn ehdoillaan toimivassa yhteiskunnassa.
Vammaisten ihmisten toimimista ja osallistumista yhteiskunnassa ei niinkdan
haittaa ja rajoita vamma itsessddn, vaan tapa, jolla yhteiskunta kohtelee niita
ihmisid, joilla on vammoja ja sairauksia. Ndin ajateltuna vammaisuus ei ole
vamman tuottama vdistdméattomyys, vaan yhteiskunnallisen toiminnan ja orga-
nisoinnin tuotos; vammaisuus aiheutuu yhteiskunnan kyvyttomyydestd tai ha-
luttomuudesta ottaa huomioon niitd ihmisig, joilla on vammoja tai sairauksia®’.

Vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin voi ndhd& vastareaktiona vam-
maisuuden yksilomallille ja lddketieteelliselle madrittelylle, joka on hallinnut
lansimaista késitystd vammaisuudesta lihes kahden vuosisadan ajan'. Para-

16 Vammaisuuden yhteiskunnallinen malli ei vastusta vammojen ja sairauksien ldake-
tieteellistd hoitoa. Vammaisilla, kuten kaikilla muillakin ihmisilld on ajoittaista tai
jatkuvampaa tarvetta turvautua lddketieteen saavutuksiin ja myo6s yhtéldinen oikeus
saada tarvitsemiaan lddketieteellisid ja vastaavia palveluita. Kyse on ennen kaikkea
siitd, ettd lddketiede ja sen tarjoamat yksiloon kohdistuvat interventiot eivat ole rat-
kaisu vammaisuuden yhteiskunnalliseen ongelmaan, eivitka ne ole myoskdan avain
vammaisten ihmisten yhteiskunnallisen aseman parantamiseen. Yhteiskunnallisen
mallin kritiikki kohdistuu ladketieteen ja sen professioiden ylivaltaan maééritelld
vammaisuutta kokonaisuudessaan ja hallita vammaisen yksilon asioita silloinkin,
kun kyse on ei-ldédketieteellisistd kysymyksistd (Oliver 1996, 36).

17 Kyvyttomyydestd on kyse esimerkiksi silloin kun: yhteiskunnan kehitystaso on niin
alhainen, ettd siltd puuttuu tieto-taito keinoista ja vilineet, joilla vammaisen yksilon
toimintamahdollisuuksia voitaisiin lisidtd; tai kun yhteiskunta on sellaisen kriisin tai
poikkeustilan, kuten luonnonmullistuksen tai sodan kourissa, ettd se uhkaa koko vé-
estod ja sitoo kaikki olemassa olevat inhimilliset ja materiaaliset voimavarat. Halut-
tomuudesta on kyse silloin, kun tieto-taitoa ja vélineitd on olemassa, mutta niita ei ol-
la halukkaita kayttaméaan vammaisten kansalaisten yhdenvertaisten toiminta- ja osal-
listumismahdollisuuksien turvaamiseksi. Kyvyttomyys ottaa vammaiset ihmiset
huomioon yhteiskunnassa on enemman ominaista kehitysmaille, kun taas halutto-
muus suhteellisen vakaille ja hyvinvoiville yhteiskunnille, kuten lansimaille, Suomi
mukaan luettuna. Toisaalta, jos tosiasiallista tasa-arvoa pidettdisiin yhteiskunnan ke-
hittyneisyyden mittarina, pelkan taloudellisen kehittyneisyyden sijasta, vammaisten
ihmisten kannalta kaikki maat ovat vield kehitysmaita (Katsui 2005).

18 Vammaisuuden eriytymisestd omaksi spesifiksi ongelma-alueeksi ja yksilon patolo-
giseksi ongelmaksi ja kyvyttomyydeksi ldnsimaissa 1800-luvulta ldhtien, osana teol-
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doksaalisella tavalla vammaisuuden yksilomalli on my®os oleellisen osa yhteis-
kunnallista mallia, koska yksilomallin mukainen ajattelu ndhddan suurimpana
syynd siihen, ettd vammaisuudesta on muodostunut yksi yhteiskunnallisen sor-
ron, syrjinndn ja ulossulkemisen muoto ldnsimaissa 1900-luvun aikana (Oliver
1992).

Vammaisuuden yhteiskunnallinen malli on yht&éltd saanut alkunsa 1970-
luvulla brittildisen vammaisliikkeen poliittisesta aktivoitumisesta seka sittem-
min 1980-luvulla poliittisen vammaisliikkeen ja akateemisesti orientoituneiden
vammaisten yhteistyon tuloksena. Mallin syntyyn tieteellisend paradigmana on
eittamattd vaikuttanut myos yhteiskunnallinen konstruktivismi ja sen pyrkimys
ndhdéd aikaisemmin individualisoidut ongelmat ja ilmitt yhteiskunnallisessa
kontekstissa ja yhteiskunnan ja kulttuurin tuottamina. Toisaalta vammaisuuden
yhteiskunnallisen mallin taustalla vaikuttaa myds vahva marxilais-
materialistinen suuntaus (esim. Shakespeare 2004, 9), minkd vuoksi esimerkiksi
Oliver (1990, 82-83) tekee pesderoa yhteiskunnalliseen konstruktivismiin. Pa-
laan tdhdn ndkokantaeroon tuonnempana.

Vammaisuuden yhteiskunnallinen malli henkil6ityy monien mielissa
Michael (Mike) Oliveriin'%, joka on alkujaan mallin nimennyt (Thomas 2004, 24).
Tosiasiassa kunnia tdstd vammaisuuden tulkinnasta kuuluu kuitenkin poliitti-
selle vammaisliikkeelle, sekd sen akateemisesti suuntautuneille vammaisakti-
visteille?, jotka antoivat yhteiskunnalliselle mallille teoreettisesti perustellun
taustan ja muodon. Erityisen tdrkedssd roolissa on ollut vammaisjarjestd Union
of Physically Impaired Against Segregation (UPIAS), joka vuonna 1975 madritteli
vammaisuuden seuraavasti:

Néakemyksemme mukaan yhteiskunta on se, joka vammauttaa ihmisid, eivatka hei-
dén vammansa. Vammaisuus on vamman péélle ladattu ylimaardinen rasite, joka ai-
heutuu vammaisten ihmisten tarpeettomasta eristimisesta ja ulossulkemisesta ja joka
ndin estdd heiddn tdyden osallistumisensa yhteiskunnassa. Vammaiset ihmiset ovat
ndin ollen sorrettu ihmisryhma yhteiskunnassa. Ymmarrettdvaksi timén véitteen te-
kee fyysisen vamman ja vammaisuuden erottaminen toisistaan. Vamma (impair-
ment) viittaa puuttuvaan tai vialliseen ruumiinosaan tai -toimintaan. Vammaisuus
(disability) puolestaan viittaa toiminnan haittaan tai rajoitukseen, jonka aiheuttaa yh-
teiskunta ja sen organisointi tavalla, joka ei ota huomioon lainkaan tai riittdvasti niita
ihmisi, joilla on fyysisid vammoja. Tdlld huomioimattomuudellaan yhteiskunta sul-
kee vammaiset ihmiset tavanomaisten sosiaalisten toimintojensa ulkopuolelle ja vai-
keuttaa heidédn osallistumistaan niihin. Ndin ollen fyysinen vammaisuus on yksi yh-
teiskunnallisen sorron muoto. (UPIAS 1975/19762, kdannos MRR.)

listumisen mukanaan tuomaa vdestopoliittista, yhteiskunnallista, taloudellista ja
kulttuurista muutosta kts. Oliver 1990. Vastaavasta vammaisuuden muotoutumisen
ja mddrittymisen historiasta Suomessa kts. Harjula 1996.

19 Esimerkiksi Asko Suikkanen (1999, 78) viittdd virheellisesti, ettd vammaisuuden yh-
teiskunnallinen malli perustuisi yksistddn Oliverin omiin kokemuksiin vammautu-
misesta ja vammaisena eldmisesta.

20 Joista vaikutusvaltaisimmat ovat olleet Vic(tor) Finkelstein (1980), Paul Abberley
(1987) ja Michael Oliver (1983; 1990; 1996a).

2 “In our view, it is society which disables physically impaired people. Disability is
something imposed on top of our impairments by the way we are unnecessarily iso-
lated and excluded from the participation in society. Disabled people are therefore an
oppressed group in society. To understand this it is necessary to grasp the distinction
between the physical impairment and the social situation, called ‘disability’, of peop-
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Ajatus vammaisuudesta yhteiskunnallisena sortona ja vammaisista sorrettuna
ryhméné on siis UPIAS:Ita perdisin, samoin kuin vamman ja vammaisuuden ka-
tegorinen erottaminen toisistaan. UPIAS:n vammaisuuden maédérittelyn ldhtokoh-
tana ovat vammaisten itsensd kokemat ongelmat yhteiskunnallisessa asemassaan
ja elinolosuhteissaan (Oliver 1996a, 22). Osana nditd ongelmia on ollut perinteisen
yksilomallin mukainen késitys vammaisuudesta, joka on tarjonnut vain yksiloon
kohdistuvia toimenpiteitd silloinkin, kun toiminnalliset rajoitukset ovat yksilon
ulkoisista olosuhteista johtuvia. Muun muassa teknologinen kehitys ldnsimaissa
on osaltaan havainnollistanut sen, ettd hyvinkin vaikeasti fyysisesti vammaiset
ihmiset voivat osallistua ja toimia yhteiskunnassa, mikéli ulkoiset olosuhteet sen
mahdollistavat (Oliver 1996a, 23). Ndin ollen medikaalinen ymmarrys hoidollisi-
ne ja terapeuttisine ratkaisuineen ei ole riittdva ratkaisu (perinteisesti) vammai-
suudeksi miellettyihin toiminnallisiin haittoihin ja rajoituksiin. Sitdkin vdhem-
médn ne ovat ratkaisu vammaisten naisten ja miesten yleisesti ottaen heikkoon
yhteiskunnalliseen asemaan (vrt. Oliver 1996a, 36). Vamman ja vammaisuuden
kasitteellinen erottaminen toisistaan on ndhtdvad strategisena ratkaisuna, joka
mahdollistaa huomion keskittdmisen vammaisen yksilon ulkopuolella oleviin
haitallisiin ja vammauttaviin tekij6ihin, kdytantoihin ja olosuhteisiin.

2.2 Yhteiskunnallisen mallin suhde hallinnollisiin médrittelyihin
ja ympadristolliseen kddnteeseen

Yhteiskunnallinen malli vastaa eri tarpeeseen kuin viralliset vammaisuuden
maédritelmét, sellaiset kuten esimerkiksi maailman terveysjdrjeston WHO:n
vammaisuuden ja toimintakyvyn méaritelmét vuosilta 1981 ja 2001(WHO 2004).
Siitd huolimatta, ettd virallisten mééritelmien vilpiton pyrkimys on ollut vam-
maisten ihmisten elinolojen parantaminen, ne ovat kdytdnnossa pdatyneet hal-
linnolliseksi vilineeksi sddtelemddn ja kontrolloimaan yhteiskunnan tuottamien
ja tarjoamien interventioiden, palvelujen ja tukitoimien jakamista ja erottele-
maan “oikeutetut” saajat “oikeudettomista” (Pfeiffer 1998, 503, 505).
Vammaisuuden yhteiskunnallinen malli ldhtee tarpeesta arvioida vam-
maisten ihmisten asemaa ja osallistumismahdollisuuksia yhteiskunnan seka sen
rakenteiden ja instituutioiden kontekstissa. Samalla se mahdollistaa virallisten
tai hallinnollisten mé&aritelmien, vammaispoliittisten toimenpiteiden, lakien ja
palveluiden toimivuuden kriittisen tarkastelun vammaisten ihmisten kannalta
sekd julkilausuttujen vammaispoliittisten tavoitteiden kannalta (my6s Chad-
wick 1996; Germon 1999; Kumpuvuori & Hogbacka 2003, 71). Vammaisuuden

le with such impairment. Thus we define impairment as lacking part of or all of a
limb, or having a defective limb, organ or mechanism of the body; and disability as
the disadvantage or restriction of activity caused by a contemporary social or-
ganisation which takes no or little account of people who have physical impairments
and thus excludes them from participation in the mainstream of social activities.
Physical disability is therefore a particular form of social oppression.” (UPIAS
1975/1976; tai Oliver 1996a, 22.)
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yhteiskunnallinen malli on yhtdalta kiinnostunut siitd, kuinka yhteiskunnassa
kohdellaan niitd ihmisid, joilla on elimellisid vammoja tai vammauttavia saira-
uksia, ja toisaalta niistd yhteiskunnan taloudellisista, rakenteellisista ja institu-
tionaalisista kdytdnnoistd, jotka itsessddn tuottavat vammaisuutta ja ulossulke-
vat ja syrjivdt vammaisia ihmisia.

Vammaisuuden yhteiskunnallinen malli eroaa Suomessa ja muissa Poh-
joismaissa vakiintuneesta kasityksestd vammaisuudesta yksilon ja yhteiskun-
nan ja/tai ympariston vélisend suhteena, joka viittaa pohjoismaisessa konteks-
tissa niin sanottuun ympiristélliseen kidnteeseen (Gustavsson 2004, 62-63;
Tassebro 2004; Gustavsson ym. 2005, 33). Tama suhdemalli juontaa osittain juu-
rensa WHO:n vammaisuuden maddritelmistd (Barnes 2003; Gustavsson 2004),
joissa ainakin retoriikan tasolla huomioidaan se, ettd sama vamma voi tuottaa
erilaisen haitan eri ympdristdissd ja olosuhteissa. Suhdemalli antaa kuitenkin
ymmadrtdd “suhteen” osapuolet tasavahvoiksi ja vdistdd kysymyksen siitd, ettd
tietyt yhteiskunnalliset olosuhteet, rakenteet ja jdrjestelyt systemaattisesti hait-
taavat joidenkin ihmisten eldmad ja ulossulkevat heitd. Samalla pohjoismainen
suhdemalli védistdd kysymykset vammaisten yhteiskunnallisesta ja institutio-
naalisesta sorrosta ja syrjinndstd, samoin kysymyksen vallan epdsuhdasta ei-
vammaisten ja vammaisten ihmisten viélilld (vrt. Thomas 2004, 2322).

Dimitris Mihailakis (2004, 182) pitdd suhdemallia sekd epdtodellisena ettd
tutkimuksellisesti epdrealistisena, koska se edellyttdisi molemman, seka yksilol-
lisen ja yhteisollisen samanaikaista tarkastelua. Kaytannossa tutkimuksellisen
huomion kohdistuessa yksiloon, yhteiso ja yhteiskunta jadvit tarkastelussa
vdistamattd taka-alalle, ja pdinvastoin (emt.). Kun otetaan huomioon suhdemal-
lin epamaddrdisyys ja se, ettd yksilomallin mukaisella ajattelulla on yhd vahva
asema hallinnollisessa ajattelussa ja toiminnassa (Chadwick 1996; Barnes 2003;
Teittinen 2000, 168; Vehkakoski 2004), on todenndkdisempdd, ettd suhteen osa-
puolista yksil6 ja hdnen puutteensa ovat edelleen huomion paidkohteena. An-
ders Gustavsson, Jan Tessebro ja Rannveig Traustadéttir (2005, 33) tunnusta-
vatkin, ettei yksilo-essentiaalinen ldhestymistapa ole kadonnut ymparistollisen
kadnteen ja suhdemallin lanseeraamisen myotd tutkimuksesta. Siitd huolimatta,

n Carol Thomas (1999a, 40; 2004) on johtanut UPIAS:n vammaisuuden mééritelmasta
oman versionsa malliksi, jossa hdan nikee vammaisuuden yhteiskunnallisena suhteena
(the social relational understanding of disability), mitd ei pidd kuitenkaan sekoittaa
pohjoismaiseen késitykseen vammaisuudesta yksilon ja yhteiskunnan/ympé-riston
vilisend suhteena (Tossebro 2004, 6). Thomasin ymmaérryksessd ‘suhde” viittaa kahden
yhteiskuntaryhmén, vammaisten ja ei-vammaisten ihmisten, viliseen suhteeseen.
Thomas paikantaa vammaisuuden sorron epitasa-arvoiseen yhteiskunnalliseen suh-
teeseen vammaisten ja ei-vammaisten ihmisten valilld, jossa oleellisimpana ulottuvuu-
tena on vallan epdtasapaino ndiden kahden vililld. Tamé vallan epdtasapaino ilmenee
hierarkkisena eriarvoisuutena vammaisten ja ei-vammaisten ihmisten vélilld ja ei-
vammaisten etuoikeutettuna asemana yhteiskunnassa vammaisten ihmisten haitaksi.
Thomasin tulkinta alleviivaa vammaisten ja ei-vammaisten ihmisten vastakkainasette-
lua, mikd paljastaa koetun arkitodellisuuden olemassa olevia, mutta vaie(-nne-)ttuja
puolia ja muistuttaa siitd, ettd yhteiskunta jarjestelyineen ja instituutioineen toimii aina
ihmisten varassa. Poliittisesti Thomasin tulkinta vammaisuudesta voi olla vieldkin vai-
keammin ”sulatettava” kuin yhteiskunnallisen mallin, jossa sortomekanismit jaavéat
helpommin - ja kirjaimellisesti - kasvottomiksi.
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ettd monet tutkijat eksplisiittisesti sanovat kannattavansa suhdemallia, tutki-
mus itsessddn onkin jo yksilomallin ohjaamaa (emt.).

Suhdemalliin verrattuna yhteiskunnallinen malli antaa vankemman ja ko-
konaisvaltaisemman ldhtokohdan ja perustan keskittyd tutkimuksessa tarkaste-
lemaan yksilon ulkopuolisia vammauttavia tekijoitd. Yhteiskunnallisessa mal-
lissa ei ole kyse vain rakennetun ympaériston esteiden tunnistamisesta ja pois-
tamisesta, vaan my6s vammaisia ihmisid ulossulkevista ja sortavista yhteiskun-
nan institutionalisoituneista kdytdnnoistd, toiminta- ja ajattelutavoista, sekd
ndiden tunnistamisesta ja eliminoimisesta.

2.3 Malliin kohdistuva kritiikki ja sen suhteuttaminen

Siitd huolimatta, ettd vammaisuuden yhteiskunnallisella mallilla on ollut kiistatta
kaanteentekeva merkitys poliittiselle vammaisliikkeelle ja yhteiskunnallisen
vammaistutkimuksen (Disability Studies) kehitykselle, on se saanut osakseen
kritiikkid monelta suunnalta, sekd vammaisliikkeen ja akateemisen tutkimuksen
toimijoilta?3 ettd yhteiskunnallisen mallin kannattajien sisa- ja ulkopuolelta. Talla
kohtaa ainoastaan mainitsen pddasialliset kritiikin aiheet, joista osaa késittelen
tarkemmin tuonnempana. Kritiikkid on tullut muun muassa vamman, ruumiin ja
henkilokohtaisen unohtamisesta, sukupuolen sivuuttamisesta, sekd erindisten
muiden ryhmdn sisdisten erojen - kuten etnisyyden ja seksuaalisuuden - sivuut-
tamisesta. Myods vamman ja vammaisuuden kategorinen toisistaan erottaminen
on kyseenalaistettu. Vammaryhmakritiikkid on kohdistunut siihen, ettd yhteis-
kunnallinen malli ulottuisi vain liikuntavammaisten ihmisten kohtaamiin on-
gelmiin ja ettei se olisi péateva tai riittdva ldhestymistapa kehitysvammaisten, mie-
lenterveysongelmaisten, aistivammaisten eikd myo6skddn moni- tai vaikeavam-
maisten kohtaamiin ongelmiin ja niiden ratkaisuun. Ndiden liséksi, yhteiskunnal-
lisen mallin katsotaan sivuuttavan myos kulttuurin ja diskurssien roolin vam-
maisuuden ja siihen liittyvan sorron tuottamisessa ja uusintamisessa.

Kriittinen keskustelu on sindllddn merkki kypsédstd tieteenalasta ja myos
valttimatontd tieteenalan kehityksen kannalta (Shakespeare 1996a, 116; myos
Shakespeare & Watson 1997). Kuten yhteiskunnallinen mallikin, niin my®os sii-
hen kohdistunut kritiikki on syntynyt tietystd ndkokulmasta ja sen vuoksi kri-
tiikkiinkin voi suhtautua varauksella. Kritiikki on syytd paikantaa sen omiin
lahtokohtiin ja paamaéadriin, jotka voivat olla ihan toiset kuin kritiikin kohteella.
Kritiikin varteenotettavuutta voi arvioida siltd kannalta, milld tavoin esitetty
kritiikki ja sen ehdottama avaus, lisdys tai ndkdkulma palvelisi mallia ja sen
padmadria.>

3 Osittain vammaisliikkeen ja tutkimuskentdn taholta tullut kritiikki on p&allekkaistd,
koska monet, erityisesti vammaiset vammaistutkijat toimivat aktiivisesti molemmilla
kentilla.

2 Oma lukunsa on tietenkin sellaiset kritiikit, jotka leimaavat vammaisuuden yhteis-

kunnallisen mallin ldhtokohtaisesti kelvottomaksi, kuten Asko Suikkasen (1999) esit-
tama.
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Tom Shakespeare ja Nicholas Watson (1997) muistuttavat tarpeesta suh-
teuttaa vammaistutkimuksen sisdiset kiistat ja kritiikit siihen tosiasiaan, ettd
suurin osa maailmaa ja vammaistutkimuksen kenttdd ei hyviaksy vammaisuu-
den yhteiskunnallista mallia - enimmdkseen Suomi ja muut Pohjoismaat mu-
kaan luettuna. Tdhdn vastarintaan ndhden vammaistutkimuksen sisdiset risti-
riidat sekd painotus- ja ndkokulmaerot ovat verraten vahdpitoisid ja edelleen
tutkimuksen ensisijainen painopiste on edistdd vammaisuuden yhteiskunnallis-
ta tarkastelua (emt.). Kritiikin varteenotettavuutta tarkasteltaessa on siis huo-
mioitava sekin, missd kulloinkin vammaistutkimuksessa paikallisesti menndan,
samoin kuin se, ettd kritiikki mallin jotain puolta kohtaan ei merkitse oikopaata
mallin mit4tdintid kokonaisuudessaan (Corker 1999a; Thomas 2004, 33).%

Seuraavaksi késittelen tarkemmin - suhteuttaen ja arvioiden - niitd kriitti-
sid keskusteluja, jotka ovat olleet tutkimuskokonaisuuteni kannalta merkityk-
sellisid ja joita pidédn tdrkeind yhteiskunnallisen mallin kannalta, joko tdsmen-
tam&an mallin sovellusalaa tai vahvistamaan sitd. Nditd ovat olleet feministinen
kritiikki sekd kulttuurista ja diskursiivista ulottuvuutta perdankuuluttavat kri-
tiikit. Piddn tarpeellisena ottaa kantaa myos vammaryhmakritiikkiin, joka itses-
sddn sisdltdd erindisid mallin vadrinymmarryksid tai -tulkintoja, joilla mallin
painoarvoa on pyritty ohentamaan.

2.3.1 Feministinen kritiikki: sukupuolen, ruumiin, vamman ja
henkilokohtaisen unohtaminen

Feministisesti orientoituneet vammaistutkijat ovat kohdistaneet moninaista kri-
tiikkkid vammaisuuden yhteiskunnallista mallia kohtaan?, siitdkin huolimatta,
ettd he myos tunnustavat sen merkityksen vammaistutkimukselle, vammaispo-
litiikalle ja vammaisliikkeelle, sekd omalle henkilokohtaiselle emansipaatiol-
leen. Alexa Schriempf (2001, 59) toteaa osuvasti, ettd vammaisuuden yhteis-
kunnallinen malli on ollut yhtd tarked ja vélttaméaton viitekehys ja ndkokulma
medikaalisen yksilomallin vammaisia sortavien arvojen ja kdytdntojen osoitta-
miselle kuin mitd feminismi on ollut patriarkaatin naisia sortavien rakenteiden
tunnistamiselle.

25 Sielld, missa vammaisuuden yhteiskunnallisella mallilla on jotakuinkin vakiintunut
ja legitiimi asema, on jo “varaa” esittdd kritiikkid ja uusia avauksia ilman, ettd haas-
tettu malli on vélittomasti uhattuna. Suomessa, jossa yhteiskunnallisella mallilla on
kaikkea muuta kuin vakiintunut tai legitiimi asema, kaikki mallia kohtaan esitetty
kritiikki saa kohtuuttoman suuren merkityksen ja toimii helposti vilineend, jolla mal-
li voidaan torjua ja mit&dtoida vastaisuudessakin.

26 Vammaisten feministien kritiikki ei suinkaan rajoitu vammaisuuden yhteiskunnalli-
seen malliin. Vahintddn yhtd paljon, ellei enemmankin, on kritiikkid kohdistunut
naisliikkeen ja feministisen tutkimuksen ja teorian laiminlyonteihin, kuten: epdonnis-
tumiseen sisallyttdd vammaiset naiset osaksi ‘naisia” samalla, kun monet muut sosio-
kulttuurisesti merkitykselliset erot (kuten ikd, seksuaalisuus, etnisyys) ovat tulleet
nais-/feministisessd tutkimuksessa huomioiduksi; ja feministisen tutkimuksen ta-
paan uusintaa ja yllapitdd stereotyyppisid késityksida vammaisuudesta ja vammaisista
naisista, esim. hoivakeskustelussa ja keskustelussa naisten reproduktiivisista oikeuk-
sista ja sikioseulonnoista.
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Feministinen kritiikki on kohdistunut ensinndkin vammaisliikkeen ja
vammaistutkimuksen miesvetoisuuteen ja siihen, etteivit ndimd huomioi vam-
maisille naisille tdrkeitd aiheita, kuten hoivaa ja ditiyttd, vammaisten naisten
kokemuksia tai henkilokohtaisia kokemuksia ylipddnsd (Begam 1992; Lloyd
1992; 2001; Morris 1991; 1992; 1993; vrt.Barnes 1998). Néaiden lisdksi feministi-
nen kritiikki on nostanut esille yhteiskunnassa vallitsevien sukupuolten vilis-
ten eriarvoisuuksien kumuloituvat vaikutukset vammaisille naisille (Lloyd
1992), sekd naiseuteen ja vammaisuuteen liittyvien kulttuuristen stereotypioi-
den (Morris 1995, 84-116), seksismin ja vammauttavien kdytantdjen yhteen kie-
toutumisen vammaisten naisten kokemuksissa, esimerkiksi kuntoutuksen
(Morris 1995) ja terveydenhuollon konteksteissa (Thomas 2001)?”.

Colin Barnes (1996b; 1998) on vastannut osaan feministien esittimaa kri-
tiikkid muistuttaen siitd, ettd yhteiskunnallinen malli on syntynyt ennen kaik-
kea vammaisten ihmisten omista, henkilokohtaisista kokemuksista vammaisia.
Yhteiskunnallisen mallin juuret ulottuvat 1960- ja -70-lukujen vaihteeseen ja
vammaisten ihmisten, erityisesti laitoksissa asuvien vaikeavammaisten poliitti-
seen aktivoitumiseen. Poliittisen vammaisliikkeen alkuajoista asti vammaiset
aktivistit, heiddn joukossaan myos monet vaikutusvaltaiset naiset, ovat koon-
neet vammaisten henkilokohtaisia kokemuksia ja tuottaneet ndistd kirjallista
materiaalia. Huonon saatavuutensa vuoksi ndamd dokumentit ovat ilmeisesti
jddneet toisen polven vammaistutkijoiden tavoittamattomiin ja tietdiméattomiin.
(Barnes 1996b; 1998, 76-77.) Sittemmin, 1980-luvulta alkaen, on henkilokohtai-
sia vammaisuuden kokemuksia koottu antologioiksi huomattavasti enemman
vammaisista naisista kuin miehistd, joskin perinteisessd vammaistutkimuksessa
on ollut tyypillistd sukupuolen sivuuttaminen (Shakespeare 1996b, 196-197).

Tom Shakespeare (2004, 12) katsoo, kantaansa perustelematta, ettei vam-
maisuuden yhteiskunnallista mallia voi pitdd seksistisend tai sukupuolisokeana.
Koska malli omassa diskurssissaan kuitenkin sivuuttaa sukupuolen ja siihen
liittyvéat eriarvoistavat kulttuuriset ja yhteiskunnalliset merkitykset ja kdytan-
not, ei sitd voi jarin ”pro-feministisendkddan” pitdd. Ndenndiselld sukupuoletto-
muudellaan yhteiskunnallinen malli mahdollistaa seksististen ja sukupuolittu-
neiden eriarvoisuutta tuottavien kdytantdjen olemassaolon ja hiiriottoman jat-
kumisen vammaisten naisten ja miesten keskuudessa. Vammaisten feministien
vaatimus sukupuolen huomioimisesta - ldpeensd sukupuolittuneessa yhteis-
kunnassa - on tdrked ja perusteltu lisdys yhteiskuntakriittiseen vammaistutki-
mukseen. Vaikkei yhteiskunnallinen malli itsessddn eksplisiittisesti sukupuolta
huomioikaan, mikd&dn ei estd mallin sukupuolisensitiivistd kayttod. Tama edel-

2 Viittaan tdssd osiossa niihin keskustelijoihin, jotka ovat tuoneet esille vammaisten
naisten erityiskysymykset, eriarvoisuudet yms. liittyen nimenomaan keskusteluun
vammaisuuden yhteiskunnallisesta mallista. Esimerkiksi Susan Lonsdale (1990) on
kirjoittanut kattavan teoksen vammaisten naisten sosio-ekonomisesta asemasta (Bri-
tanniassa) ja osoittanut vammaisten naisten kompleksisemman ja usein heikomman
aseman vammaisiin miehiin ja vammattomiin naisiin verrattuna. Kuten moni muu-
kin, Lonsdale vaatii sukupuolieron huomioimista vammaisuutta tarkasteltaessa,
muttei kohdenna tédtd vaatimusta erityisesti vammaisuuden yhteiskunnalliselle mal-
lille, vaan vammaistutkimukselle yleensa.
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lyttdad kuitenkin sekd tietoista ndkokulman valintaa ettd tietoisuutta sukupuol-
ten yhteiskunnallisista ja kulttuurisista merkityksistd ja seurauksista yleensa.

Kaikkein eniten huomiota ovat saaneet osakseen vammaisten feministien
esittdimdt vditteet siitd, ettd korostaessaan vammaisuuden yhteiskunnallista
puolta yhteiskunnallinen malli kieltdad kategorisesti vamman ja ruumiin roolin
ja merkityksen vammaisuuden kokemuksessa ja sulkee kiinnostuksensa ulko-
puolelle henkilokohtaiset, erityisesti kielteiset, kokemukset vammojen kanssa
elamisestd (esim. Morris 1993; 1995, 10; Crow 1996, Thomas 1999a28). Feministi-
sissd kritiikeissd vammaisuuden henkilokohtainen kokemus typistyy usein
vamman ja ruumiin kokemukseksi (kts. esim. Morris 1993, 68).

Kuten on jo todettu, vammaisuuden yhteiskunnallinen malli juontaa juu-
rensa vammaisten ihmisten omiin, siis henkilokohtaisiin, mutta samalla kollek-
tiivisesti jaettuihin kokemuksiin. Vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin hen-
kilokohtaisuus kohdistuu eri asiaan kuin suoraan yksiloon itseensd, hdanen
ruumiiseensa ja vammaansa ja ndiden kanssa eldmiseen. Se kohdistuu ennen
kaikkea vammaisten ihmisten kokemuksiin ei-vammaisten yhteiskunnan, sen
rakenteiden ja instituutioiden vammaisia sortavista, syrjivistd ja ulossulkevista
kaytannoistd ja asenteista.

Osan feministisestd kritiikistd ruumiin ja henkilokohtaisen unohtamisesta
tai kieltamisestd voi ajatella liittyvéan siihen, ettd yksilokeskeinen medikaalinen
ja hallinnollinen vammaisuuden ymmarrys on tehokkaasti sosiaalistanut vam-
maiset ihmiset kohdistamaan huomion itseensd, ruumiiseensa ja siitd raportoin-
tiin. Tilanteessa, jossa vammaisuudesta on totuttu puhumaan itseen ja omiin
puutteisiin ja vikoihin keskittyen, ndkokulma, joka kieltdytyy tdstd konventios-
ta, voi dkkiseltddn tuntua oudolta my6s vammaisista itsestddn (vrt. Chadwick
1996, 34). Se, ettd kulttuuri on sitonut naiset erityisen tiukasti ruumiiseensa, voi
selittdd sitd, miksi juuri vammaiset naiset niin halukkaasti kdantyvét takaisin
ruumiiseensa ja vammoihinsa.

Alexa Schriempfin (2001) mielestd vammaisten feministien pyrkimykset
palauttaa vamma ja ruumis yhteiskunnalliseen malliin voidaan ndhda yritykse-
nd huomioida sukupuoli ja sen merkitys vammaisuuden kokemuksessa, seka
pyrkimyksend luoda yhteyttd feministiseen keskusteluun. Schriempfin mielesta
huomion kddntaminen yksilon vammaan ja ruumiiseen ei kuitenkaan tuo au-
tomaattisesti feminististd ulottuvuutta tarkasteluun, eikd se myoskddn riitd se-
littdm&ddn vammaisten naisten kokemuksia. Schriempf ei myoskdan usko ruu-

2 Carol Thomas (1999a) on esittdnyt oman ratkaisunsa vamman ja henkilokohtaisen
kokemuksen huomioimisesta tavalla, joka sdilyttdd ymmarryksen vammaisuudesta
yhteiskunnallisena sortona. Ensinndkin Thomas esittdd termid vamman vaikutukset tai
efektit (impairment effects) kuvaamaan niitd hankaluuksia, haittoja ja rajoituksia, joita
vamma itsessddn tuottaa (emt., 42-44). Thomas tosin varoittaa tulkitsemasta “vam-
masta johtuviksi” sellaisia ongelmia, joiden haittaavuuteen voidaan vaikuttaa ulkoi-
silla keinoilla ja jadrjestelyilld. Toiseksi Thomas ehdottaa yhteiskunnallisen mallin
mukaiseen tarkasteluun sekd vamman ettd disablismin - sorron, syrjinndn ja vam-
mauttavien kdytantdjen - psyko-emotionaalisten vaikutusten, kuten huonommuu-
den ja arvottomuuden tunteiden, huomioimista osana vammaisuuden henkilokoh-
taisia kokemuksia (emt., 46-55). Arvatenkaan kumpikaan Thomasin ehdottamista li-
sdyksistd ei ole yltanyt vammaistutkimuksen malestreamiin, joksi Thomas kutsuu brit-
tildisen vammaistutkimuksen valtavirtaa (emt., 70).
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miin ja vamman tuovan lisdarvoa vammaisuuden yhteiskunnalliseen malliin
niin kauan kuin sekd yhteiskunnallinen malli ettd sen feministiset kritisoijat pi-
tavdt ruumista ja vammaa “neutraalina biologisena faktana”.

Kun Jenny Morris (1993, 68) on huolissaan siitd, ettei yhteiskunnallisessa
mallissa ole tilaa kielteisille ruumiin ja vamman kokemuksille, niin itse vdittai-
sin, ettd vammaisuuden medikaaliset ja hallinnolliset kdytdannot, jotka perustu-
vat juuri ruumiin ja vamman negatiivisten puolien todistamiselle ja raportoin-
nille (vrt. Shildrick & Price 1996), antavat kosolti tilaa “negatiivisen” ilmaisulle.
Ladketieteen sosiologia, monen muun perinteisen tieteenalan ohella, on sekin
huolehtinut tehokkaasti kielteisten vamma- ja ruumiskokemusten késittelysta
(Barnes 1998, 77). Tilaa negatiiviselle antavat auliisti myos kulttuurinen, ja
kanssaihmisten, kiinnostus vamman ja vammaisuuden kdrsimysulottuvuutta
kohtaan. Kokonaan toinen asia onkin se, jattaviatko edelld mainitut tilaa sellai-
sille kokemuksille ja niiden ilmaisuille vammaisesta ruumiista ja sen kanssa
elamisestd, jotka eivét olisi valmiiksi ei-vammaisten antamien késitteiden ja tul-
kintojen ennalta madraamid ja rajoittamia (vrt. Crow 1996, 211-212).

Lahtokohtaisesti vamman ja vammaisen ruumiin kokemukset, tai vam-
man aiheuttamat hankaluudet yksilolle, eivdt kuulu yhteiskunnallisen mallin
“toimialaan”. Yhteiskunnallinen malli ei kuitenkaan kielld vamman tirkeyttd,
sopivia lddketieteellisid interventioita, eikd myodskddn keskustelua vamman ko-
kemuksista. Sen yksiselitteisend tarkoituksena on keskittyd niihin ymparistolli-
siin, sosiaalisiin ja yhteiskunnallisiin esteisiin, jotka potentiaalisesti ulossulkevat
valtavirtayhteiskunnasta ihmisig, joilla on vammoja. Sen pyrkimyksend on tar-
jota selked viitekehys, josta kédsin voidaan kohdentaa huomio niihin vammais-
ten ihmisten eldman aspekteihin, joita voidaan ja joita tulisi muuttaa kollektiivi-
sella toiminnalla ja poliittisilla ja yhteiskunnallisilla toimenpiteilld. (Oliver
1996a, 37-38; 1996b; Barnes 1998, 78.)

Vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin rinnalla tulisi kuitenkin huomioi-
da vamman ja sukupuolittuneen ruumiin kulttuuriset merkitykset ja niiden vai-
kutukset vammaisten naisten ja miesten kohtelussa (Reinikainen 1996; 1999). Ha-
lusimmepa tai emme, kohtaamme ympaéristomme ja sen esteet aina materiaalisen
ruumiimme kanssa ja sen kautta tulemme my6s maédritellyiksi kanssaihmisten ja
ympadriston taholta (my6s Vadtdinen 2003). Kulttuuriset kasitykset ja mielikuvat
erilaisuudesta - siitd, jonka helpoiten tunnistamme - ja erilaisista vammoista ovat
edelleenkin oleellinen osa vammaisuutta ja vammaisten ihmisten kohtelua yh-
teiskunnassa ja sosiaalisessa kanssakdymisessd, eikd niitd siksi voi tdysin sivuut-
taa myoskddn vammaisuuden yhteiskunnallista mallia seuraavassa tutkimukses-
sa. Lisdksi, monet vammaisuuteen liittyvit institutionaaliset yhteiskunnalliset ja
sosiaaliset kaytannot, kuten esimerkiksi palvelu- ja kuntoutuskdytdnnot, ovat

2 Kiinnostavaa olisikin tarkastella sitd, kuinka myds vamman ja ruumiin henkilokoh-
taiseksi mielletty kokemus syntyy vuorovaikutuksessa ei-vammaisten ihmisten, so-
sio-kulttuurisen, diskursiivisen ja fyysisen ympariston ja erilaisten kaytantojen kans-
sa (vrt. Schriempf 2001). Hanna Vadtdisen (2003) tutkimusta vammaisen naistanssijan
ruumiillisuudesta sekd ruumiin materiaalisuuden ettd diskursiivisuuden nadkokul-
masta voi pitdd tervetulleena avauksena tarkastella henkilokohtaisen kokemuksen
muotoutumista vuorovaikutuksessa sosio-kulttuurisen, diskursiivisen ja tilallisen
ympdriston kanssa.



39

hallinnollisen bio-vallan sdvyttimid kohdistaen huomionsa vammaisen yksilon
ruumiiseen (Teittinen 2000, 38-39, 43; Reinikainen 2004b). Tdssd mielessd vamma
ja ruumis ovat osa vammaisuutta, sen kdytantsjd sekd syrjinndn ja ulossulkemi-
sen kokemusta. Yhteiskunnallisen mallin ndkdkulmasta oleellista on t&lloinkin
suunnata huomio kaytantoihin ja kdytdntdjen vammaiselle yksilolle tuottamiin
seurauksiin, ei vammaisen yksilén vammaan ja ruumiiseen.

2.3.2 Vaatimus kulttuurisen ja diskursiivisen ulottuvuuden huomioinnista

Viittaan kulttuurilla sithen paikalliseen yhteiskunnallisen ja sosiaalisen eldméan
alueeseen, joka tarjoaa meille kielen ja kasitteitd, diskursseja, tarinoita, merki-
tyksid, arvoja ja asenteita, joiden kautta ja avulla tulkitsemme (ja tuotamme)
ympdroivdd maailmaa, asioita, ilmioitd ja subjekteja, ja jotka my6s ohjaavat suh-
tautumistamme asioihin ja ihmisiin. Vammaistutkimuksessa on 1990-luvulta
ldhtien oivallettu kulttuurin merkitys ja rooli niin vammaisten ihmisten sorron
kuin emansipaationkin ldhteend (Barnes ym. 1999, 182-210). Huomiota on kiin-
nitetty muun muassa vammaisuuden negatiivisiin, stereotyyppisiin ja sortaviin
kulttuurisiin kasityksiin, kieli- ja mielikuviin sekd asenteisiin vammaisuutta ja
vammaisia ihmisid kohtaan, samoin kuin vammaisuuden ongelmallisiin kult-
tuurisiin esityksiin30. Toisaalta on korostettu myds vammaisten omaehtoisen ja
samalla emansipatorisen kulttuurin luomisen ja vahvistamisen tarkeyttd, oma-
ehtoisen kulttuurin muutospotentiaalia seké tarvetta kertoa uudelleen kulttuu-
rimme tunnettujen vammaisikonien3! eldmdkertoja (Peters 1999; 2000; Crow
2000; Couser 2001).

Lisdksi jalkimodernistiset ja jalkistrukturalistiset, erityisesti foucault’laiset
suuntaukset ja vaikutteet vammaistutkimuksessa, joihin palaan kolmannessa
luvussa, ovat nostaneet esille diskurssien - puhumisen, ajattelemisen ja tietami-
sen tapojen sekd kdytantdjen - samoin kuin tiedon ja vallan yhteenkietoutumien
roolin vammaisuuden ja vammaisten ihmisten aseman mddrittelijoing, tuottaji-
na ja uusintajina (esim. Liggett 1988; Atkin 1991; Chadwick 1996; Corker &
Friench 1999a; Corker & Shakespeare 2002a). Kriittisimpid vammaisuuden yh-
teiskunnallisen mallin suuntaan ovat kuitenkin ne ”jilki”-teoreettiset kannan-
otot, jotka kyseenalaistavat vamman ja vammaisuuden kategorista erottamista
toisistaan viittaamalla siihen, ettd myds vamma ja vammainen ruumis ovat dis-

30 Esim. Oliver 1990, 61-63; Morris 1991; Barnes 1992b; Casling 1993; Shakespeare 1994;
1996b; Darke 1998; Marks 1999, 137-152; Crow 2000; Couser 2001. Vakiintuneita kult-
tuurisia késityksid, mielikuvia ja asenteita sekd representaatioita vammaisuudesta on
arvioitu ja tarkasteltu aikaisemminkin kriittisesti, padasiassa vammaisten itsensa ta-

holta ja usein akateemisen kontekstin ulkopuolelta (kts. Barnes ym. 1999, 182; Miner
1997, 283).

31 Liz Crow (2000) on tarkastellut epdsuhtaa kuuro-sokean Helen Kellerin julkisuusku-
van ja hdnen koko eldaméanhistorian sisdllon valilla. Siitd huolimatta, ettd Helen Keller
eli vanhaksi ja toimi naisasianaisena, ihmisoikeustaistelijana ja radikaalina aktivistina
1930-50 luvulla USA:ssa sosialistisessa poliittisessa liikkeessd, hdnet muistetaan ikui-
sesti ainoastaan kuuro-sokeana ihmelapsena, joka voitti vammansa. Media teki ha-
nestd ikonin, jossa puhtaasta lapsesta tuli hyveellinen nainen, jolle ei sallittu sen pa-
remmin seksuaalisuutta kuin myoskddan kompetenssia vammaan liittyvien asioiden
ja hyvantekevéisyyden ulkopuolella.
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kursiivisesti tuotettuja (esim. Hughes 1999; Shildrick & Price 1999; Tremain
2001; 2002).

Yhteiskunnallinen malli on osaltaan tarjonnut kriittisen ndkékulman vam-
maisuuden kulttuurisiin késityksiin, esityksiin ja diskursseihin, jotka ovat olleet
pitkalti yksilotragedioiden ja psyko-patologisoivien hoito-, hoiva- ja terapiadis-
kurssien kylldstamaa ja joiden “luonnollisena” totuutena on késitys vammaisuu-
desta yksilon tragediana, patologisena ominaisuutena, ongelmana ja rajoitukse-
na. Yhteiskunnallinen malli on tuottanut vastadiskurssia, joka on yhtdalta ky-
seenalaistanut ndiden hegemonisten vammaisdiskurssien ja -esitysten itsestdan-
selvyydet, ja toisaalta tuonut esille niiden vahingollisuuden vammaisille.

Tarjoamastaan vastadiskurssista huolimatta yhteiskunnallista mallia on
kritisoitu kulttuurin ja kulttuuristen representaatioiden sekd diskurssin merki-
tyksen sivuuttamisesta tai vahattelystd vammaisuuden ja sithen liittyvan sorron
tuottamisessa ja uusintamisessa (Barnes 1996a; Shakespeare 1994; Corker &
French 1999a; 1999b). Yhteiskunnallisen mallin taustalla vaikuttavassa marxilais-
materialistisessa ldhestymistavassa kulttuuri palautuu yhteiskunnan talous- ja
tuotantojdrjestelmdn ja sitd palvelevan ideologian epditsendiseksi ulokkeeksi,
joka ponkittdd tietynlaista arvo- ja merkitysjdrjestelméad (kts. Oliver 1990, 24, 43—
46). Niinpa kulttuurilla ja diskursseilla ei ole tdssd ajattelussa itsendistd merkitys-
td vammaisuuden tuottamisessa, eikd niilld siksi ndhd&d olevan myoskaan itse-
ndistd muutosvoimaa. Joka tapauksessa osa vammaistutkijoista, my6s yhteis-
kunnallisen mallin puitteissa, ndkee kulttuurilla ja diskurssilla itsendisemman
roolin sekd vammaisuuden sorron ja vammaisten ihmisten toiseuden tuottajana
ja luonnollistajana ettd myos vastarinnan ja muutoksen mahdollistajana.

Yhteiskunnallisesta konstruktivismista vaikutteita saaneena olen tulkinnut
laveasti yhteiskunnallisen mallin tarjoamaa tulkintaa vammaisuuden yhteis-
kunnallisesta luonteesta ja sisdllyttdnyt yhteiskunnalliseen myos kulttuurisen ja
diskursiivisen ulottuvuuden. Kulttuurilla on tilldin itsessddn tarked rooli siind,
miten vammaisuus ymmarretddn ja millaiseksi vammaisten ihmisten asema
yhteiskunnassa muodostuu. Kulttuurin ja diskurssit voi siis halutessaan nahda
osana vammaisen yksilon ulkopuolista ympiristdd - ulkoisena olosuhteena - joka
voi vammaisten ihmisten kannalta olla sortavaa ja/tai emansipoivaa ja jota voi
tarkastella yhteiskunnallisen mallin ndkokulmasta kuten muitakin fyysisiksi ja
materiaalisiksi miellettyjd olosuhteita.

2.3.3 Vamma(is)ryhmakritiikki

Kutsun vammal(is)ryhmakritiikiksi niitd puheenvuoroja, joissa vammaisuuden
yhteiskunnallista mallia on moitittu siitd, ettei se siséllytd itseensd kehitysvam-
maisia ihmisid ja/tai ettei se sovellu analysoimaan kehitysvammaisten (Chap-
pell 1998; Goodley 2001; Vehmas 2005), mielenterveysongelmaisten3? (Kristian-

32 Kokonaan oma keskustelun aiheensa voisi tietysti olla se, miten mielekéstd on ulot-
taa vammaisuuden ja vammaistutkimuksen piiriin kuuluviksi mielenterveysongel-
mat, mielisairaudet ja sairaudet, joista useimmat ovat ohimenevii ja hoidettavissa,
esimerkiksi sopivalla lddkitykselld ja/tai terapeuttis-medikaalisilla interventioilla.
Vammaisuus, kuten Oliver (1996, 36) toteaa, on pitkdaikainen yhteiskunnallinen tai
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sen 2004; 2005) tai aistivammaisten kohtaamia ongelmia ja toiminnallisia esteita
(French 1993) tai ettei malli muuten sovellu heiddn kokemustensa tarkasteluun.
Perusteluksi yhteiskunnallisen mallin ”kelvottomuudesta” on esitetty esimer-
kiksi kehitysvammaisten, aistivammaisten ja kaikkein vaikeimmin vammaisten
ihmisten osalta, etteivdt heiddn kohtaamansa toiminnalliset esteet ja rajoitukset
ole poistettavissa kokonaan ymparistod muokkaamalla ja mukauttamalla.

Vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin juuret ovat eittamatta fyysisesti
vammaisten ihmisten kokemuksissa, mikd on nadhtdvissd sekd UPIAS:n alkupe-
rdisessd vammaisuuden mddritelmdssd ettd vammaisuuden yhteiskunnallisen
mallin muotoiluissakin. Toisaalta, jos mieltdd vammaisuuden yhteiskunnallisen
mallin ldhestymistavaksi tai ndkokulmaksi, jolla voi tarkastella kriittisesti
vammaisten ihmisten yhteiskunnallista asemaa ja kohtelua yhteiskunnan eri
osa-alueilla, niin mielestani tdtd nakokulmaa voi soveltaa yhtd lailla myos kehi-
tysvammaisiin ja mielenterveyskuntoutujiin. Se mahdollistaa myos kysymykset
siitd, mitkd tekijat yhteiskunnan eri osa-alueiden kehityksessd ovat itsessddan
potentiaalisesti joitakin ihmisid vammauttavia, syrjivid ja ulossulkevia®. Yh-
teiskunnallisen mallin kautta esiin nostetut ongelmat vammaisiin ihmisiin koh-
distuvissa institutionaalisissa ja professionaalisissa kdytdnnoissd ja diskursseis-
sa, esimerkiksi palvelu- ja laitoskonteksteissa (esim. Barnes 1992a; Priestley
1999a), ovat mielestdni yhtd relevantteja kaikille vammaisille.

Kun jotkut yhteiskunnallisen mallin kritisoijat kuitenkin ndkevat mallin
hyodylliseksi my6s kehitysvammaisten ihmisten kannalta (Chappell 1998), sa-
moin kuin jotkut mielenterveyskuntoutujat ovat l1oytdneet kaikupohjaa yhteis-
kunnallisesta mallista kokemuksilleen medikaalisten instituutioden ja professi-
oiden vallasta sekd sosiaalisesta syrjinnastd ja ennakkoluuloista (esim. McNa-
mara 1996), niin védistdmaittd tulee mieleen, ettd ehkd yhteiskunnallisen mallin
vditetty ongelmallisuus tai rajoittuneisuus liittyykin mallin vddrédnlaiseen tai
rajoittuneeseen soveltamiseen (vrt. Oliver 1996, 40-41), kuten yksistddn ympa-
riston fyysisten esteiden tuijottamiseen. Lihes myyttinen vadrinkasitys - tai
vddrinluenta - vammaisuuden yhteiskunnallisesta mallista nédyttdd olevan, ettd
se olisi kiinnostunut vain fyysisen toimintaympéariston muuttamisesta, mista ei
olisi mainittavaa apua esimerkiksi vaikeimmin vammaisille tai aistivammaisille
turvaamaan heiddn yhdenvertaisia oikeuksiaan ja toimintamahdollisuuksiaan.
T&lloin huomiotta jdtetddn yhteiskunnallisen mallin ndkemys siitd, ettd vam-
maisuuden ongelmat eivit johdu yksistddn ulossulkevasta fyysisestd ymparis-
tostd, vaan huomattavasti laajemmin “yhteiskunnan epionnistumisesta tarjota so-
pivia ja riittivid palveluita ja ottaa tdysimddrdisesti huomioon vammaisten ihmis-
ten tarpeet yhteiskunnassa ja sen organisoinnissa” (Oliver 1996, 3234).

sosiaalinen tila, joka eroaa sairaudesta siind, ettei se ole lddketieteen keinoin paran-
nettavissa.

3 Esimerkiksi alati koventuva kilpailu ja tehokkuusvaatimukset (globaaleilla) tyo-
markkinoilla voivat tuottaa tarvetta maaritelld yha useampia ongelmiksi ja rajoitteik-
si miellettyjd yksilollisid kyky- ja/tai taitoeroavaisuuksia vammoiksi ja vammaisuu-
deksi, minkd perusteella voidaan ulossulkea tyomarkkinoilta ja valtavirtaeldamasta
yhd useampia ihmisid - varsinkin, jos vammaisuus mielletddn perinteiseen tapaan
yksilostd itsestddan johtuvana kyvyttomyytena.

34 "It [the social model of disability, lisdys MRR] does not deny the problem of disabil-
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2.3.4 Syitd ja selityksid kritiikkiin

Osa yhteiskunnallisen mallin kritiikistd selittyy sukupolvierolla mallin kannat-
tajien keskuudessa (Gustavsson 2004, 59). Siind missd ensimmadinen sukupolvi
on painottanut yhteiskunnan rakenteiden muuttamista, toinen sukupolvi on
ollut kiinnostuneempi kielen ja kulttuurin merkityksestd vammaisuuden tuot-
tamisessa ja purkamisessa (emt.). Tamaé ero seurailee toisaalta jakoa marxilais-
materialistisen ja konstruktivistisen ndkokulman vélilld. Toiselle sukupolvelle ja
sen mukanaan tuomalle kritiikille ovat leimallisia my6s feministiset painotuk-
set, henkilokohtaisten kokemusten korostaminen, erojen esille tuominen sekéd
jalkimodernismin ja jédlkistrukturalismin vaikutteet (Barnes 1998, 76).

Vammaisuuden yhteiskunnalliseen malliin kohdistuva moninainen kri-
tiikki selittyy myos moninaisuudella suhteessa vammaisuuteen ilmionad sekéa
sitd tarkasteleviin ndkokulmiin ja tutkimukseen ladattuihin odotuksiin. Vam-
maisuus on moniulotteinen ja muuttuva ilmi6 ja vammaiset ihmiset ovat hete-
rogeeninen joukko ihmisid, joita erottavat toisistaan erilaisten vammojen lisdksi
monet muut sosio-kulttuuriset erot, kuten ikd, sukupuoli, seksuaalisuus, sivii-
lisddty, sosio-ekonominen asema, etninen ja kulttuurinen tausta sekd maantie-
teellinen sijainti ja valittdman elinympériston erot.3

Moninaisuudesta ja eroista késin on tietenkin helppo luetella, mitd puolia
vammaisuudesta tai keitd vammaisia yhteiskunnallinen malli ei ota eksplisiitti-
sesti huomioon omissa maédrittelyissddn. Toisaalta, tuskin mikddn yksittdinen
malli tai teoria vammaisuudesta voisi kattaa kaiken ja vastata kaikkiin mahdol-
lisiin mieleen juolahtaviin kysymyksiin tai edes edustaa kaikkien vammaisten
ihmisten kokemuksia (esim. Corker 1999a; Shakespeare 2004, 19; Gustavsson
ym. 2005, 37). Ylipddnsa kaikki yhteiskunnalliset teoriat ovat jollain tapaa rajoit-
tuneita, eivatkd ne siksi pysty selittimddn tdysimadrdisesti todellisuutta (Oliver
1996, 41; Corker 1999a). Yhteiskunnallisen mallin kritiikin taustalla on myos
ilmeinen vadarinymmarrys. Mallia on kohdeltu kokonaisena ja valmiina vam-
maisuuden teoriana, jonka odotetaan selittdvan kaiken ja ratkaisevan kaikki
vammaisuuteen liittyvat ongelmat yksilon ja yhteison tasolla. Yhteiskunnallista
mallia ei kuitenkaan ole tarkoitettu itsessddn ja yksinddn tyhjentdvéksi vammai-
suuden teoriaksi (Oliver 1996, 41), joskin se voi toimia sellaisen innoittajana.

ity but locates it squarely within society. It is not individual limitations, of whatever
kind, which are the cause of the problems but society’s failure to provide appropriate servi-
ces and adequately ensure the needs of disabled people are fully taken into account
in its social organisation.” (Oliver 1996, 32, kursivointi MRR.)

% Yhteiskunnan pyrkimys maéaéritelld, hallinnollisesti ja medikaalisesti, yhd suurempi
joukko erilaisuuksia ja sosiaalisia huono-osaisuuksia “vammoiksi”, ja sitd kautta
vammaisuuden kaytdntojen piiriin kuuluviksi, takaa osaltaan vammaisuuden muut-
tuvuuden ja vammaisten ihmisten moninaisuuden kasvun (Soder 2004, 212-213).
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2.4 Tarkoituksenmukaisia vilineiti tutkimukseen

Vammaisuutta monimuotoisena ja muuttuvana ilmiéna voidaan tarkastella “oi-
kein ja pitevésti” eri tavalla eri ndkokulmista erilaisiin tarkoituksiin ja myos
erilaisin seurauksin (Mihailakis 2003; 2004). Niinpa tutkimuksen tarkoitus on se
ratkaiseva tekijd, joka sanelee kulloisenkin tutkimuksen viitekehyksen ja teo-
reettiset ja metodologiset lahtokohdat (Shakespeare 2004, 19). Arvioitaessa yh-
teiskunnalliseen malliin kohdistunutta kritiikkid on syytd kysya sitd, mikd on
vammaistutkimuksen, tdssd tapauksessa yhteiskunnallisen vammaistutkimuksen
tarkoitus tai pyrkimys yleensd. Edelleen mallin soveltuvuutta on arvioitava suh-
teessa kulloisenkin tutkimuksen tarkoitukseen ja pddamaéariin, eikd esimerkiksi
sen mukaan, mitd vammaisryhmaa tutkimus koskee.

Jos vammaistutkimuksen ldhtokohdaksi otetaan vammaisten ihmisten
kokema sorto ja syrjintd sosiaalisessa, yhteiskunnallisessa, taloudellisessa ja po-
liittisessa eldmaéssd, jonka vammaisliike on selkedsti ilmaissut vammaisten ih-
misten suurimmaksi ongelmaksi, niin silloin vammaistutkimuksen tehtdvana
on selvittid vammaisten ihmisten kokeman sorron luonnetta seki sitid, kuinka
sorto manifestoi itseddn ja kuinka se voitaisiin lopettaa (Germon 1999, 687-688).
Téllda kohtaa on myods vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin paikka ja tehta-
vd. Yhteiskunnallinen malli toimii strategisena nikokulmana tai ldhestymistapana ja
tyokaluna, joka mahdollistaa huomion kiinnittdmisen yksiloda ympardiviin
vammauttaviin olosuhteisiin. Lisdksi se mahdollistaa yksilokokemusten kon-
tekstualisoinnin ja suhteuttamisen ympéarsivan yhteiskunnan materiaalisiin ja
asenteellisiin olosuhteisiin.



3 DISKURSIIVINEN LAHESTYMISTAPA
VAMMAISUUTEEN FOUCAULT’LAISITTAIN

Kuten jo edelld k&vi ilmi (luku 2.3.2), vammaisuuden kulttuuristen representaa-
tioiden kriittiselld tarkastelulla on tutkimuksessa pidemmadt perinteet kuin dis-
kurssiteoreettisesti orientoituneella vammaisuuden tutkimisella. Kulttuuristen
representaatioiden tarkastelu on ollut enimmékseen ”positiivisten” ja “negatii-
visten” késitysten, mielikuvien ja ilmausten identifiointia (Shakespeare 1999).
Sosio-kulttuurista muutosta vammaisten ihmisten asemaan tuskin saadaan ai-
kaan vain suuntaamalla huomiota “hyviin” ja “pahoihin” sanoihin, kasityksiin ja
mielikuviin (Corker 1999¢, 192-193). Koska esimerkiksi uusilla, niin sanotuilla
poliittisesti korrekteilla, vammaisnimikkeilld ja ilmaisuilla on taipumuksena
saada perinnokseen edeltdjiensd haitallisiksi koetut merkitykset, tulisi huomio
kaantdd ensisijaisesti niihin yhteiskunnan hegemonisiin rakenteisiin ja kdytan-
toihin, joissa vammaisuuden merkityksid tuotetaan, eli diskursiivisiin kdytantoihin
(emt.). Tama edellyttdd teoreettisesti perusteltua otetta vammaisuuden diskurs-
seista sekd késitystd vammaisuudesta, vammaisesta subjektista ja vammaisen
identiteetistd diskursiivisesti konstruoituna ilmiond tietyssa yhteiskunnallises-
sa, kulttuurisessa ja historiallisessa kontekstissa.

Joitakin yksittdisid poikkeuksia lukuun ottamatta3¢, diskursiivinen ldhes-
tymistapa on tullut vammaistutkimukseen pddasiassa 1990-luvun lopulla osana
yleisempdd jalkimodernistista ja jdlkistrukturalistista virtausta yhteiskuntatie-
teissd (Corker & Shakespeare 2002a). Yhteiskunnallisen mallin kontekstissa
merkittdivimpand padnavauksena diskursiivisen ldhestymistavan puolesta voi
pitdd Mairian Corkerin ja Sally Frenchin (1999a) toimittamaa antologiaa Disabili-
ty Discourse. Se vaatii huomioimaan kielen, diskurssien ja diskursiivisten kdy-
tantdjen merkityksen ja roolin sekd vammaisuuden ja siihen liittyvdn sorron
tuottajana, vammaisten ihmisten yhteiskunnallisen ja kulttuurisen identiteetin
ja aseman maddrittdjand, ettd myos vakavasti otettavana yhteiskunnallisena ja
poliittisena muutosvoimana.

Osa vammaisuuden diskursiivisista tarkasteluista liikkuu yleiselld tasolla
kiinnittden huomiota vammaisuudelle annettuihin merkityksiin yleisissd ajatte-

36 Esim. Liggett 1988.
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lu- ja puhetavoissa ja teoreettisissa diskursseissa sekd ndiden, vammaisten ase-
man ja harjoitetun vammaispolitiikan vilisiin kytkoksiin (mm. Chadwick 1996;
Linton 1998, 1-33; Priestley 1999a; Slack 1999; Corker 2000; Solvang 2000). Osa
tarkasteluista taas kiinnittyy selkeé&sti johonkin tiettyyn aineistoon ja/tai kon-
tekstiin sekd teoreettiseen viitekehykseen (mm. Avery 1999; Nouko-Juvonen
1999; Vehkakoski 2000; 2004%7). Henkilokohtaisinta ja kokemuksellisinta osaa
edustavat erilaiset vammaisidentiteettida® kasittelevat diskursiiviset ja narratii-
viset tarkastelut, joissa tuodaan esille niin hegemoniset ja rajoittaviksi tai nega-
tiivisiksi koetut vammaisuuden puhetavat, kuin my6s vastadiskurssien ja itse
madriteltyjen identiteettien mahdollisuudet (Priestley 1999b; Thomas 1999b;
Swain & Cameron 1999; Watson 2002).

Koska vammaisuus tiedettdvand ja puhuttavana ilmiond kytkeytyy lansi-
maissa ilmaantumisestaan ldhtien vahvasti erilaisiin yhteiskunnallisiin instituu-
tioihin ja professionaalisiin kdytdntoihin (Oliver 1990; Mitchell & Snyder 1997),
diskursiivisissa analyyseissd huomio on kohdistunut p&dasiassa siihen, kuinka
vammaisuus ja vammainen subjekti konstruoidaan ja tuotetaan institutionaali-
sissa ja professionaalisissa kdytdnnoissd, jotka ovat myos vammaisuuden hal-
linnan ja sddtelyn kdytantsjda (mm. Liggett 1988; Tremain 2005a). Teoreettisesti
vammaisuuden diskursiiviset tarkastelut ammentavat eniten Michel Foucault'n
toistd ja niiden tarjoamista késitteistd, samoista, joita esimerkiksi feministit ja
homo- ja lesbotutkijat ovat hyodyntaneet jo huomattavasti vammaistutkijoita
aikaisemmin. Oma ymmarrykseni foucault’laisesta diskurssikédsityksestd ja ta-
pani soveltaa sitd onkin ennen muuta feminististen tulkintojen inspiroimaa.

Tassd kolmannessa luvussa esittelen aluksi tiivistetysti foucault'laisen ka-
sityksen diskurssista, vallan diskursiivisesta luonteesta ja siihen kytkeytyvésta
tieto-vallan kasityksestd sekd vastarinnan mahdollisuudesta. Tamin jidlkeen
esittelen, kuinka foucault'laista ldhestymistapaa on tdhdn mennessd kdytetty
vammaistutkimuksessa. Luvun lopuksi keskustelen epéluuloista ja vaarinym-
maérryksistd, joita diskursiiviseen ja samalla jdlkistrukturalistiseen ldhestymis-
tapaan vammaistutkimuksessa liittyy. Kdynnistdn yhteenvedon viimeisen, eli

37 Dona M. Avery (1999) on tutkinut vammaisten lasten vanhempien sdhkopostilistan
keskusteluja ja niissd esiintyvid teemoja, kuten vanhempien ilmaisemaa syyllisyyden
tunnetta ja uskonnollissédvytteisid olettamuksia vammaisuudesta rangaistuksena. Su-
sanna Nouko-Juvonen (1999) on tutkinut kehitysvammapalveluiden p&atoksenteki-
joiden kehitysvammaisuutta, kehitysvammapalveluiden jarjestimistapoja sekd pal-
velujen ohjausjdrjestelmdd koskevan teemahaastatteluaineiston diskursseja retoriikan
ndkokulmasta. Tanja Vehkakoski (2000; 2004) on Norman Fairclough’n kriittisen dis-
kurssianalyysin viitekehystd kdyttden tutkinut vammaista lasta koskevia viranomais-
ten lausuntoja ja asiakirjoja sekd vammaisille lapsille suunnattujen palveluiden taus-
talla olevaa ideologiaa ammattilaisten ja keskushallinnon tyontekijoiden haastatte-
luissa yhdessd suomalaisessa kaupungissa.

38 Erotukseksi subjektista, jolla olen viitannut diskurssin/diskurssien muotoilemaan ja
tuottamaan tietynlaiseen puhumisen kohteeseen, viittaan identiteetilld yksilon
omaan kasitykseen itsestddn jonakin. Vammaisidentiteetti viittaa siis yksilon omaan
identifioitumiseen ja itsensd nimedmiseen vammaiseksi. Vammaisella subjektilla voi
olla vammaisen identiteetti, muttei valttamattd (esim. Watson 2002). Esimerkiksi hal-
linnollinen diskurssi voi omien kriteeriensd mukaan madaritelld jonkun yksilon vam-
maiseksi (subjektiksi) ilman, ettd asianomainen yksilo mieltdd itseddn vammaiseksi
tai vammaisten ihmisten ryhméé&n kuuluvaksi.
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neljannen luvun summaamalla yhteen foucault'laisen ldhestymistavan hyodyl-
liset puolet vammaistutkimukselle - ei vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin
asemasta, vaan sen rinnalla ja apuna.

3.1 Foucault'lainen kisitys diskurssista, vallasta ja vastarinnasta

On aluksi paikallaan todeta, ettd tutkimuksessani ei ole kyse Foucault'n ja ha-
nen toittensd tutkimisesta, vaan ainoastaan joidenkin hdnen peruskaésitteittensa
ja ajatustensa soveltamisesta vammaisuuden diskursiiviseen tarkasteluun, eika
esitykseni Foucault'n osalta pyri kattavuuteen. Olen hyodyntdnyt rajallista
joukkoa Foucault'n tekstejda (1980; 1990; 1998; 2002) sekd yhtdlailla rajallista
joukkoa feministisid Foucault-tulkintoja (Sawicki 1991; Meijer 1993; Ramazano-
glu 1993b; Mills 1997, 16-27, 77-104). Tekstin luettavuuden vuoksi kadytan teks-
tin sisdisid viitteitd vain silloin, jos olen kadyttdnyt ldhteend jotain muuta kuin
edelld mainittuja tai jos jokin tulkinta on jostakusta ldhteestd yksistdan. Kaytta-
maéllani termilld foucault’lainen haluan korostaa sitd, ettd tydssani on kyse ennen
muuta Foucault'n luovasta tulkitsemisesta ja soveltamisesta vammaisuuden
tarkasteluun, ei yrityksestd esittdd sitd ainoaa oikeaa “Foucault-kdannosta”.

Foucault'lle diskurssit ovat historiallisesti muuttuvia ja moninaisia puhu-
misen ja tietdmisen tapoja. Diskursseissa ei ole kyse vain kielestd ja teksteistd,
vaan myos toimimisen ja tekemisen tavoista ja kdytannoistd. Diskurssit tuotta-
vat sosiaalista todellisuutta, sen lisdksi, ettd ne myds kuvaavat ja reflektoivat
tatd todellisuutta. Diskurssit muotoilevat ja konstruoivat tiedon kohteita: asioita
ja ilmioitd, kuten vamman, vammaisen ruumiin ja vammaisuuden; seka tiedet-
tavid ja tietdvid subjekteja ja identiteettejd, kuten vammaisen yksilon ja taman
oletetun vammaisen identiteetin. Diskurssit ilmaisevat, mitd ja mistd on mah-
dollista puhua kunakin hetkend ja millaisia asemia tiedon kohteet ja diskurssin
merkitsemit ja paikantamat subjektit voivat saada, mitd he voivat tehdd ja mita
heiddn on suotavaa tavoitella. Diskurssit ovat toistuvia, toistettavia ja ne uusin-
tavat itseddn tuottamalla alati laajenevaa tietoa kohteistaan, vaatien aina lisdd
tietoa ja tunnustuksia®.

Foucault'lle diskurssit kytkeytyvit aina ympdrdivaan yhteiskuntaan ja sen
sosio-ekonomisiin, poliittisiin ja materiaalisiin olosuhteisiin, instituutioihin ja
tieteiden, sekd professioiden ja systemaattisen tiedonkeruun kehitykseen. Nama
mahdollistavat osaltaan tietynlaisten diskurssien ja tiedettdvien asioiden ja il-
mididen paikallisen ilmaantumisen ja ovat vuorovaikutuksessa ndiden kanssa.
Samat sosio-ekonomiset, poliittiset ja institutionaaliset olosuhteet teollistuvassa
ja modernisoituvassa lannessd, jotka mahdollistivat “normaalin” ja “poikkea-

3 Esimerkiksi niissdé vammaisuuden diskursseissa ja kdytdnnoissd, joiden puitteissa
yksilon on mahdollista hakea vammaiserityisid palveluita tai tukimuotoja, vammai-
sen yksilon edellytetddn osallistuvan toistuvaan vamman ja “sen aiheuttamien” vai-
keuksien, toimintavajavuuden ja ongelmien tunnustamiseen ja jatkuvaan tiedon tuot-
tamiseen itsestddn, vammastaan ja vammaisuudestaan, riippumatta siitd, tuottaako
tama aidosti uutta tietoa.
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van” seksuaalisuuden ilmaantumisen, maédrittelyn ja tuottamisen ldnsimaissa
(Foucault 1990), mahdollistivat my6s vammaisuuden ilmaantumisen ja maarit-
telyn ei-toivottavaksi yksilo-patologiseksi ongelmaksi osana laajempaa normaa-
liuden ja poikkeavuuden médrittelyd ja tuottamista (Oliver 1990; kts. myos Har-
jula 1996).

Yhteiskunnallisesta luonteestaan johtuen diskurssit ovat luonteeltaan po-
liittisia, eivédt koskaan viattomia ja neutraaleja. Ne edustavat aina jotain intres-
sejd ja ndkokulmia ja pyrkiviat suuntaamaan huomion johonkin tiettyyn suun-
taan tai puoleen asiassa/ilmidssd ja samalla sivuuttamaan jotain muuta. Esi-
merkiksi vammaisuuden hegemoninen - vammaisuutta individualisoiva - dis-
kurssi suuntaa huomionsa yksilon vikoihin ja puutteisiin sivuuttaen yksiloa
ympadrdivét ja haittaavat aineelliset ja asenteelliset olosuhteet ja ongelmat. Fou-
cault’laisessa ajattelussa nditd pyrkimyksid ja intentioita ei kuitenkaan palauteta
yksiloihin ja heiddn mielensd motiiveihin ja pyrkimyksiin vaan diskurssiin it-
seensd, joka sallii tai vaatii jotain, samalla kun se sulkee ulos joitain muita tie-
tamisen, ajattelemisen, toimimisen tai puhumisen tapoja.

Foucault'laisessa ajattelussa valta on diskursseissa, tai osuvammin sanottu-
na diskursiivista. Diskurssien valta perustuu niiden tuottavuuteen ja vaikutta-
vuuteen, toisin sanoen niiden kykyyn tuottaa tietoa ja totuuksia, joilla voidaan
hallita yksilditd ja ryhmid, ja joilla on seurauksia ja efektejd joillekin tai jollekin.
Valta ja tieto, jotka molemmat ovat diskurssissa konstruoituja ja alati niissa las-
nd, liittyvat elimellisesti toisiinsa%. Kaikki, jotka leimataan, tuotetaan tai tun-
nustautuvat esimerkiksi vammaisiksi, ovat vammaisuutta tuottavan ja muotoi-
levan diskurssin vallan piirissd. Diskurssin valtaa voidaan harjoittaa instituuti-
oissa ja kdytdnnoissd, mutta sitd ei omisteta eikd se ole kenenké&dn hallussa yk-
sistddn. Valta on paikallista eiké sitd voi palauttaa yhteen tiettyyn vallan keski-
oon. Jokainen, joka osallistuu esimerkiksi vammaisuuden diskursseihin ja kay-
tantoihin jossain sen sallimista subjektipositioista*! on osallinen vammaisuuden
diskurssien tuottavasta vallasta ja osallistuu vammaisuutta koskevan tiedon,
totuuden ja niiden seurausten tuottamiseen - tietoisesti tai tietdimattdan, haluk-
kaasti tai ndenndisen vapaaehtoisesti*?. Erilaiset diskurssit muodostavat dis-
kurssien ja niissd rakentuvien vallan suhteiden verkostoja. Yksil6t ovat aina
useiden diskurssien ja niihin liittyvien valtasuhteiden vaikutuspiirissd (McNay
1992, 64-65; Mills 1997, 78-79). Niinpd vammaiset naiset ja miehet ovat aina
enemmdn tai vihemmdn sekd vammaisuutta ettd sukupuolta koskevien dis-
kurssien vaikuttamia ja niissd osallisina - puhumattakaan muista sosiaalisiin
eroihin, rooleihin ja asemiin liittyvistd diskursseista.

40 Tastd diskursiivisen vallan ja tiedon yhteenkietoutumasta kdytetddn nimitysta tieto-
valta (knowledge-power).

4 Kuten esimerkiksi vammaisena, kuntoutujana/kuntoutettavana, ei-vammaisena (tai
vammattomana, “normaalina”, “terveend”), medikaalisena eksperttind, vammais-
palveluiden tyontekijana tai asiakkaana, tai vammaistutkijana.

42 Vapaaehtoisuus on ndenndistd silloin, jos kieltdytyminen osallistumisesta tiettyyn
vammaisuuden diskurssiin ja kdytintoon (kuten toistuviin yksiloon kohdistuviin
suoriutumis- ja avuntarvekyselyihin ja ldédketieteellisiin vamman toteamis- ja vakuut-
tamisrituaaleihin) johtaa esim. siihen, ettd yksilo jda ilman hénelle elintdrkedd apua,
tukea tai muuta vastaavaa
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Siitdkin huolimatta, ettd diskurssit ovat moninaisia ja keskendén kilpailevia,
samoin kuin niitten tuottama tieto ja totuudet, vain jotkut niistd saavuttavat insti-
tutionaalisen, hallitsevan ja legitimoidun aseman ja auktorisoidun totuuden sta-
tuksen. Lansimaissa lddketieteelld ja sen professioilla on ollut - ja on edelleen -
auktoriteettiasema normaaliuden ja poikkeavuuden mddrittelyissd, sekd epa-
normaaliudeksi leimattuja erilaisuuksia koskevien diskurssien tuottamisessa ja
uusintamisessa. Foucault'lainen ndkokulma muistuttaa siitd, ettei ole olemassa
yhtd ainoaa totuutta, vaan monia erilaisia totuuksia, jotka paikantuvat erilaisiin
kilpaileviin diskursseihin®, joista jotkut ovat vaikuttavampia kuin toiset. Niinpa
“totuus” vammaisuudesta, esimerkiksi, ei ole “objektiivisen” tutkinnan paljasta-
ma tulos, vaan kulloisenkin diskurssin ja sen sosio-poliittisten olosuhteiden, in-
tressien ja pyrkimysten tuottama ja muotoilema tulkinta vammaisuudesta.

Institutionaaliset diskurssit ja niiden tuottamat totuudet eivét ole kuiten-
kaan pysyvid tai muuttumattomia. Diskurssien prosessimaisuuden ja moninai-
suuden sekd diskurssien vilisten suhteiden ja vuorovaikutuksen vuoksi yksittdi-
setkin diskurssit ovat jatkuvassa liikkeessd ja alttiina hdiridille, muutoksille ja
vastarinnalle. Vastarinta on osa Foucault'n diskursiivisen vallan kasitettd: kaikki
diskurssit ja niihin kytkeytyvéa valta tuottavat vastarintaa, eikd valtaa mydskaan
ole ilman vastarintaa. Diskurssit edellyttdvét toistoa ja saavat voimansa toistosta,
mutta toistossa on myts muutoksen ja vastarinnan mahdollisuus. Periaatteessa
jokainen diskurssiin osallistuva voi joko myo6tdilld diskurssia - toistaen sitd sellai-
senaan - tai uudelleen muotoilla ja vastustaa sitd toistamalla toisin: tuomalla sii-
hen vastakkaisia tai uusia ndkokulmia ja tulkintoja jostain toisesta diskurssis-
ta*4.4> Vastarinta ottaa muotonsa vastadiskursseissa, jotka tuottavat vanhaa dis-
kurssia haastavaa ja kyseenalaistavaa tietoa ja totuuksia. Foucault'laisesta nako-
kulmasta poliittinen tai yhteiskunnallinen muutos on ennen kaikkea valtasuhtei-
den muuttamista tuottamalla uusia diskursseja ja sitd kautta uusia vallan ja itsend
olemisen, subjektiuden ja toiminnan muotoja (Ramazanoglu 1993b, 24).

Foucault'lainen tutkimus on kiinnostunut muun muassa siitd, mitd dis-
kurssissa tehdddn ja sanotaan sellaisenaan, millaisia subjektipositioita ja yksi-
16iden ja ryhmien vilisid (valta-)suhteita ja merkityksiad diskurssi tuottaa, mitka
ovat kulloisenkin diskurssin olemassaolon ehdot ja mika edellyttdd tietynlaisen
diskurssin kayttod, millaisia tulkintoja, ndkokulmia ja totuuksia kulloinenkin
diskurssi jattdd ulkopuolelleen, mitkd ovat diskurssin pyrkimykset, millaisia

4 My6s vammaisuuden diskurssit ovat moninaisia. Voidaan eritelld esim. lddketieteen,
hyvantekevaisyyden ja oikeuksien diskurssit, yleinen maallikkodiskurssi, selviyty-
mis- ja parjddmisdiskurssit, sekd vammaisten itsensd tuottama poliittinen diskurssi
(Fulcher 1989, Allanin 1999, 9-11 mukaan).

44 Vammaisliikkeen poliittisen vastadiskurssin synty, jota myds vammaisuuden yhteis-
kunnallinen malli ilment&d, selittyy pitkélti 1960-70 luvun ihmisoikeusliikkeiden ja
feminististen diskurssien antamalla esimerkilld. Toisin sanoen vammaisliike hyodyn-
si niiden tuottamaa diskurssia ja selityksid asemastaan yhteiskunnassa.

45 Korostettakoon, ettd tdmé vastustamisen mahdollisuus on ennen kaikkea periaatteel-
linen. Se edellyttdd mm. sitd, ettd yksiloilld on péddsy vaihtoehtoisiin diskursseihin,
jotka mahdollistavat olemassa olevien merkitysten haastamisen ja uusien merkitys-
ten strukturoinnin (Corker 1999b, 228). Kuten Mairian Corker huomauttaa, kaikilla ei
ole padsyd samoihin diskursseihin (emt.). Tdssa syystd kaikilla ei ole myodsk&an tosi-
asiallista mahdollisuutta vastustaa tiettyad diskurssia.
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intressejd - yhteiskunnallisia, poliittisia, taloudellisia, aatteellisia, professionaa-
lisia - diskurssi palvelee, ja ennen kaikkea, millaisia mahdollisia seurauksia
diskurssilla on niille, joita se koskee. Lisdksi foucault’laisen analyysin kohteena
ovat diskurssien epdjatkuvuudet, erot, poikkeustilat ja hairivit, jotka mahdollis-
tavat tai ovat mahdollistaneet diskurssin muuttumisen sekd vastarinnan ja vas-
tadiskurssien ilmaantumisen. Seuraavaksi esittelen miten Foucault'ta on tdhan
mennessd hyodynnetty vammaistutkimuksessa.

3.2 Vammaistutkimuksen Foucault-sovelluksia

Yleisesti ottaen vammaistutkimuksessa Foucault'n kisitteitd ja tutkimuksellisia
vélineitd on kdytetty sen tutkimiseen, miten ja millaiseksi vammaisuus ja vam-
mainen subjekti on tuotettu ja muotoiltu erilaisissa institutionaalisissa diskurs-
seissa ja kdytannoissd, sekd lainsdddannon, palveluiden, poliittisten ohjelmien ja
tieteen diskursseissa. Esittelen aluksi vammaisuuteen ja vammaiseen subjektiin
kohdistuvia Foucault-sovelluksia, jonka jdlkeen esittelen sitd osaa vammaisuu-
den foucault'laisista tarkasteluista, joka on keskittynyt vamman ja vammaisen
ruumiin diskursiivisen luonteen osoittamiseen. Tama on my0s se osa vammai-
suuden jalkistrukturalistisia tarkasteluja, joka kyseenalaistaa ja problematisoi
vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin perusteita. Esittelyssad kayttamaéni jaot-
telu vammaisuuden, vammaisen subjektin sekd vamman ja vammaisen ruumiin
foucault’laisista tarkasteluista on vdistimattd karkea ja yksinkertaistava, silld
usein ndmd ulottuvuudet lomittuvat ja limittyvét toisiinsa.

3.2.1 Vammaisuuden ja vammaisen subjektin diskursiivisuus

Helen Liggettin (1988) avauksesta ldhtien vammaisuuden foucault’laisissa tar-
kasteluissa ovat painottuneet vahvasti erilaiset hallinnolliset, institutionaaliset
ja professionaaliset diskurssit ja kdytannot, jotka toteuttavat yksilditd ja ruumii-
ta sddtelevid, normittavia ja normaalistavia modernin bio-vallan muotoja ja ku-
rinpidollisia kdytantojd. Nama ovat niitd kdytantojd, jotka ovat kahden vuosisa-
dan ajan kantaneet huolta vdeston hyvinvoinnista ldnsimaissa ja tuottaneet sii-
nd ohessa erotukseksi normaaliudesta ja normaaleista ihmisistd vammaisuuden
ja vammaisen subjektin diskurssiin ja yhteiskunnalliseen tietoisuuteen (Liggett
1988; Oliver 1990; Tremain 2005b).

Ladketieteelld, medikaalisilla diskursseilla ja kdytdannoilld on ollut - ja on
edelleen - ratkaiseva mééritteleva rooli tdssd vammaisuuden ja vammaisen sub-
jektin tuottamisen prosessissa, ei pelkdstddan ndiden omalla toimialueella (Sulli-
van 2005), vaan my6s vahvasti kytkeytyen lainsdddantoon, palveluihin ja nii-
den kaytantoihin (Schildrick & Price 1996; Teittinen 2000; McIntosh 2002; Cam-
bell 2005).

Martin Sullivan (2005) konkretisoi Foucault'n kautta sitd, miten alaraaja-
halvaantuneet eli paraplegit yksilot tuotetaan tapaturman jilkeen kuntoutuk-
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sessa tietynlaisiksi vammaisiksi subjekteiksi. Kuntoutusprosessin aikana hal-
vaantunut ruumis tulee osaksi medikaalista paraplegian diskurssia. Tama dis-
kurssi tekee yksilostd tietynlaisen subjektin, joka tietdd ja kokee oman ruumiin-
sa medikalisoidulla tavalla ja jolle oleminen ja toimiminen ovat mahdollisia
medikaalisen diskurssin ja sen tekniikoiden sallimalla tavalla. Monet halvaan-
tuneen ruumiin hallintaan pyrkivét tekniikat ovat toki elintdrkeitd, mutta on-
gelmallista yksiloiden kannalta on niiden pyrkimys totalisoida vamma ja vam-
maisuus ainoaksi yksilod maddrittelevaksi tekijaksi4t. Yksilot voivat kuitenkin
ottaa monia subjektipositioita ja vastustaa totalisointia liikkuvista ja muuttuvis-
ta identiteettildhtokohdista kasin. Niin tekivdt myos Sullivanin haastattelemat
vammaiset/paraplegit yksilot, jotka kayttivdat kuntoutuksessa vastarintansa
lahtokohtana niitd subjektipositioita ja identiteettejd, joita he olivat omaksuneet
aikaisemmin ei-vammaisina ja ei-halvaantuneina ruumiina.

Margrit Shildrick ja Janet Price (1996) ovat tarkastelleet vammaisuuden,
vammaisen ruumiin ja vammaisen subjektin muotoutumista ja tuottamista ter-
veydenhuollon harjoittamissa tarkkailun, kurinpidon ja tieto-vallan kadytannois-
sd osana Britannian vammaispalveluiden kaytdntojd. Schildrick ja Price tuovat
esille sen, kuinka palvelun hakijaa kontrolloi jatkuva tutkinta ja vaatimus tark-
kailla omaa ruumistaan ja raportoida yksityiskohtaisesti sen epdonnistumiset
normaaliuden standardien*’” tdyttdmisessd. Vammaisuutta mitataan jaykilld ja
kontrolloiduilla mittareilla, jotka vaativat yksiloitda kdantdmddn huomionsa
omaan ruumiiseensa ja tuottamaan itseddn vammaisena subjektina tavalla, joka
tukee palvelujdrjestelmdn ja yhteiskunnan hyvaksymad, yksilomallin mukaista,
kasitystd vammaisuudesta (kts. myos Teittinen 2000). Tamé& puolestaan on omi-
aan estimddn yhdenvertaisuuden toteutumista yhteiskunnassa vammaisuuteen
liittyvien kdytantojen, palveluiden ja lainsddddnnon tasolla (Chadwick 1996).

Fiona Kumara Cambell (2005) suhtautuukin epdilevésti lainsdddannon
mahdollisuuksiin yksinddn tuoda oikeutta ja yhdenvertaisuutta vammaisille
ihmisille niin kauan kuin lainsddadannossd, ja sitd kautta erilaisissa interventi-
oissa, on sisddn kirjoitettuna ontologinen olettamus vammaisuudesta traagise-
na, negatiivisena ja sietiméattomand tilana. Vastakohtien tdydentdvyyden peri-
aatteen mukaisesti vammaisuus, ndenndisestd poissaolostaan huolimatta, on
aina ldsnd ablismin®® ("kykyismin”, kyvykkyyden) puheessa normaaliudesta ja
ihmisyydestd. Tadlloin vdittdimat vammaisuudesta ovat riippuvaisia kyvykkyy-

46 Nama totalisointipyrkimykset koskevat vammaisia ihmisid yleisemminkin, ei pelkés-
taan laitoskontekstissa, vaan myos sosiaalisessa eldmaéssd, yhteiskunnassa, kulttuu-
rissa ja tutkimuksessa.

47 Normaaliuden mittapuuna on “terve miehen ruumis”, jolloin kaikki muut, kuten
naisruumis, sairas ruumis, vammainen ruumis, tulevat mittailluksi ja arvioiduksi
héiriond, erilaisena, uhkana, kontrollin tarpeessa olevana (Shildrick & Price, 1996, 98;
my0s Shildrick 1997). Tamd miehinen normaaliuden standardi asettaa vammaisen
naisen, joka rikkoo normia kahta kautta, huomattavasti toiseutetumpaan asemaan
vammaiseen mieheen ndhden, mikd nikyy my6s mm. sukupuolittuneissa késityksis-
sd vammaisen naisen ja miehen toimintamahdollisuuksista (Reinikainen 1999).

48 Cambell (2005, 127) méérittelee ablismin (jonka suomentaisin kykyismiksi) uskomus-
ten, prosessien ja kédytantojen verkostoksi, joka tuottaa tietynlaista standardoitua it-
sed ja ruumista, jota projisoidaan tdydellisend, lajityypillisend ja siksi perimmadisend
ja tdytend ihmisyytena.
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den ja normaaliuden diskursseista. Lainsddadannon maarittelemét rajat vammai-
suudelle - sekd kdytannot, jotka rajoja soveltavat ja toteuttavat - vahvistavat
osaltaan kyvykkddn ja normaalin ruumiin tdrkeyttd ja vammaisuuden ja vam-
maisen subjektin epdnormaaliutta. Niinpd vammaisuuden mddrittely lainsaa-
ddnnon ja sen soveltamisen ja toimeenpanon kdytdnnoissd tuottavat vammai-
suudelle merkityksid, joita useimmat vammaiset haluaisivat paeta ja vastustaa
(Cambell 2005; Shildrick & Price 1996; vrt. Kemp 2002).

Julie Allan (1999; 2005) ja Mark Priestley (1999b) tuovat tutkimuksissaan
esille yhtdalta niitd haitallisia diskursseja, joihin vammaiset lapset koulumaail-
massa tormaavit ja jotka rajoittavat heiddn toimintamahdollisuuksiaan, mutta
toisaalta myts vammaisten lasten toimijuutta ja kykyéd vastarintaan*. Priestley
(1999b) tarkastelee muun muassa sitd, kuinka vammaisten riippuvaisuutta,
haavoittuvuutta ja tarvitsevuutta painottavat julkiset diskurssit tulevat uusin-
netuiksi vammaisten lasten jokapdivdisissd kohtaamisissa toisten lasten, aikuis-
ten ja instituutioiden kanssa sekd ndiden kayttamissd hierarkkisissa dikotomi-
oissa. Vaikka kaikille sopiva inklusiivinen koulu voisikin hdivyttdd ”samanlai-
sen” ja ”erilaisen” diskursiivisia ja hierarkkisia rajoja, ”erityistarpeiden” kieli ja
kaytannot jatkavat vammaisten lasten konstruointia erilaisiksi toisiksi.

Inkluusiota tavoittelevan koulun kontekstissa Julie Allan (1999; 2005)
mieltdd inkluusion eettiseksi projektiksi, joka sisdltdd yksiloiden tietoisuuden
siitd, mitd tehdddn, miksi tehd&dédn ja milld seurauksilla. Inkluusio on mahdollis-
ta saavuttaa, jos kaikki asianosaiset alkavat tunnistaa vallitsevien kdytantojen
ulossulkevia piirteitd ja pyrkivit aktiivisesti etsimdan inklusiivisia toimintata-
poja. Allanin kdyttamén Foucault'n etiikkakésityksen® valossa jokainen on vas-
tuussa omalta osaltaan inkluusion toteutumisesta. Allanin etiikkasovellusta
voisi edelleen laajentaa koskemaan periaatteellista tavoitetta inklusiivisesta yh-
teiskunnasta ja vammaispolitiikasta, joiden toteuttaminen on yhteiskunnan
kaikkien toimijoiden vastuulla.

Foucault'ta on kédytetty myos tuomaan esille vammaisuuden henkilokoh-
taisen kokemuksen diskursiivinen ja sosiaalinen luonne (Reeve 2002; Reinikai-
nen 2004b). Donna Reeve (2002) soveltaa Foucault'n vallan teknologioita - nor-
mittavaa ja arvioivaa katsetta ja itsetarkkailua - havainnollistamaan sitd, kuinka
disablismin psyko-emotionaaliset ulottuvuudet® luodaan ja ylldpidetddn yh-
teiskunnassa muiden taholta tulevan yksilod tarkkailevan ja normittavan kat-
seen kautta sekd itsetarkkailun kautta, jolloin yksilo pyrkii muokkaamaan ole-
mistaan saadakseen muiden hyvaksynndn. Nditd katseen, tarkkailun ja itse-
tarkkailun késitteitd olen kayttanyt myos itse artikkelissa IV, Vammaisuuden ja

49 Vammaisten lasten vastarinnan mahdollisuuksista, kts. my6s Davis & Watson 2002.

50 Foucault'n eettisestd ymmarryksestd ja siihen liittyvistd itsen kdytannoistd, kts. Allan
2005, 284-285.
51 Disablismi viittaa vammaisia yksiloitd sortaviin, ulossulkeviin ja vammauttaviin

kaytantoihin (Thomas 1999a, 40; Thomas 2001, 249). Vammaisuuden psyko-
emotionaaliset ulottuvuudet ovat osa disablismia ja ne vaikuttavat sithen, mitd
vammainen yksild voi olla ja miksi hdn voi tulla. Ne pitdvat sisidlldan arvottomuu-
den, ei-haluttavuuden ja loukatuksi tulemisen tunteet muiden ihmisten reaktioiden
ja kdytoksen vuoksi, turhautumisen ja vihan tunteet sosiaalisen ulossulkemisen ja
fyysisten esteiden vuoksi, sekd sisdistetyn sorron. (Reeve 2002, 495.)
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sukupuolen kiytintdjen jdljilli, jossa kdytin lisdksi Foucault'n diskurssikésitysta
tulkitsemaan vammaisten naisten kokemuksia diskursseina, jotka osaltaan ku-
vaavat heihin kohdistuneita vammaisuuden ja naiseuden kaytantoja.

Suurin osa vammaisuuden foucault'laisista tutkimuksista on kohdistunut
konkreettisiin teksteihin ja institutionaalisiin ja hallinnollisiin kdytdntoihin. Ca-
rolyn Anderson (2005) kuitenkin osoittaa, ettd myos materiaalisia olosuhteita ja
rakennettua ympadristod voi tarkastella institutionalisoituna diskurssina, merk-
kien ja merkitysten systeemind, jota voidaan lukea ja tulkita. Normaaliuden ja
poikkeavuuden/vammaisuuden luokittelut ovat sisddnrakennettuina tilojen
suunnittelussa. Rakennettu ymparistd tuottaa vammaisen subjektin, kun sen
esteelliset, vaikeapéddsyiset tai -kulkuiset tilalliset jarjestelyt pakottavat yksilon
identifioimaan itsensd vammaiseksi saadakseen tai vaatiakseen jdrjestelyjd, jot-
ka mahdollistavat sisddnpddsyn, mukanaolon tai toimimisen rakennetussa ym-
péristdssa.

Alden Chadwick (1996) ja Rose Galvin (2006) sitovat omat foucault'laiset
sovelluksensa vahvasti vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin kontekstiin ja
sen rinnalle. Chadwick kiinnittdd huomiota vammaisuudelle annettaviin tulkin-
toihin ja niiden seurauksiin kdytdnnon palvelu- ja viranomaistoiminnassa, la-
eissa ja niiden toteuttamisessa. Se, tulkitaanko vammaisuutta yksilomallin vai
yhteiskunnallisen mallin mukaisesti, vaikuttaa sekd toimintatapoihin ja -
henkeen, joilla yhdenvertaisia toimintaedellytyksid vammaisille ihmisille pyri-
tddn luomaan ja siksi ajattelu- ja tulkintatapojen tunnistaminen on tdrkedd.5?
Chadwick tuo esille senkin, kuinka hallinnon kayttama yksilomallin mukainen
ajattelu ja toimintatavat tulevat osaksi vammaista yksilod, timédn olemista, tun-
teita ja identiteettid (vrt. Reeve 2002).

Rose Galvin (2006) soveltaa Foucault'n genealogiaa tarkastellessaan vam-
maisuuden ja normaaliuden késityksid uusliberalistisessa hyvinvointireformis-
sa Australiassa. Galvin ldhtee liikkeelle siitd, kuinka vammaisuus on konstruoi-
tu - ja konstruoidaan edelleenkin - epanormaaliudeksi sekéa tyon ettd seksuaali-
suuden kautta. Galvin tuo esille, kuinka uusliberalistinen ajattelu voi hyvin-
vointipolitiikassa uusintaa yksilomallin mukaista sortavaa vammaiskasitysta.
Olipa kyse vammaisten ihmisten tyollistymisestd tai ihmissuhde- ja seksuaali-
sista mahdollisuuksista, toimenpideohjelmissa korostetaan vahvasti yksilon
omaa vastuuta kehittdd itseddn toivottujen tavoitteiden saavuttamiseksi, ky-
seenalaistamatta lainkaan normatiivisia olettamuksia tai kaytantoja. Vaikka
uusliberalistinen ajattelu véittdd vastustavansa holhoavia interventioita, se itse
asiassa nojaa niihin entistd enemmadn, kuten erilaisten eksperttien johtamiin
mekanismeihin, joilla pyritddn auttamaan yksilod loytdm&dan omat mahdolli-
suutensa, positiivinen itsetunto ja niin edelleen, jolloin ”autetuista” tulee entista
enemmadn asiantuntijavallan valvonnan ja ohjaamisen kohteita (emt., 507). Gal-
vin teroittaa aiheellisesti, ettd vilttddksemme uusliberalismin sortavia piirteitd,
on syytd testata niitd kaytantojd ja kasityksid, joilla vammaisuus on “uudistuk-

52 Taméd diskurssissa vammaisuudelle annettujen tulkintojen ja niistd mahdollisesti
aiheutuvien seurausten ndkyvéksi tekeminen on ollut keskeinen elementti myos
omissa artikkeleissani.
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sissa” tarkoitus ylittdd. Ensinndkin on katsottava sitd, varaako uudistuspolitiik-
ka ainoastaan yksilon sisdiseen muutokseen, jolloin se kieltdd ongelman sosiaa-
liset ja yhteiskunnalliset syyt. Toisekseen on katsottava, varaako uudistus sel-
laiseen valtaistumisen ajatukseen, joka kdytdnnossd antaa vallan niille, joilla
oletetaan olevan korkeampaa tietoa, pddasiassa tieteellistd tietoa. Ja kolmannek-
si on vield kysyttdavd, nojaako uudistus samoihin normatiivisiin jakoihin, jotka
alkuaankin ovat luoneet vammaisuuden. (Emt., 508-509.)

3.2.2 Vamman diskursiivisuus: Jalkistrukturalismin suurin haaste
vammaistutkimukselle

Vammaistutkimuksen diskursiivinen ja foucault’lainen suuntaus ovat kiinteds-
sd yhteydessd jdlkimoderniin ajatteluun ja jalkistrukturalismiin (Corker &
Shakespeare 2002a; 2002b), joiden vaikutteet ravistelevat nykyisin vammaistut-
kimuksen kenttdd vahintddn yhtd paljon kuin yhteiskunnallinen malli aikai-
semmin. Jdalkimodernille ominaista on ollut suurten tarinoiden, kaikenkattavien
teorioiden ja essentiaalisten totuuksien, kuten biologisten faktojen, kyseenalais-
taminen. Yht&altdi vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin voi mieltdd yksilo-
mallin jalkimoderniksi haastajaksi, mutta toisaalta sen voi ndhda toistavan mo-
dernille tyypillistd yhden totuuden politiikkaa ja hierarkkisia ja dikotomisia
jakoja®, joita jdlkimodernismi ja -strukturalismi pyrkivat puolestaan purka-
maan. (Schildrick 1997; Corker & Shakepeare 2002b; Goodley & Rapley 2002.)

Eniten huomiota osakseen vammaistutkimuksessa on saanut se jalkistruk-
turalismista kumpuava kritiikki, jossa yhteiskunnallisen mallin tekeméd jakoa
vamman/ruumiin ja vammaisuuden vélilldi pidetddn keinotekoisena ja epa-
adekvaattina®. Siind, missd vamma ja (vammainen) ruumis ovat yhteiskunnal-
lisen mallin viitekehyksessd essentiaalisia ja biologisia faktoja, jalkistruktura-
lismissa vamma ja (vammainen) ruumis ndhdddan vammaisuuden ohella dis-
kursiivisesti tuotettuina, diskurssissa tulkittuina ja materialisoituina ja siten
myos yhteiskunnallisina. Tdmd ymmarrys nojaa Foucault'n késityksiin yksiloon
ja ruumiiseen kohdistuvista ja sitd sddtelevistd, luokittelevista, erottelevista ja
normalisoivista modernin kurinpidon ja bio-vallan kédytinnoistd (Foucault 1980;
1990). Vamma ja vammaisuus ovat myos hallinnollisia ja juridisia kategorioita,
jotka kytkevit vammaiset ihmiset vammaiserityisiin yhteiskunnallisiin, institu-
tionaalisiin ja lainsdddannollisiin kdytantoihin (mm. Teittinen 2000, 57; Tremain
2005b, 11). Jalkistrukturalistiset keskustelut muistuttavat my®os siitd, ettd vam-
man diskursiivinen tuottaminen ja toistaminen ovat oleellinen osa vammaisuu-
den ja vammaisuuden kokemusten konstruointia (Shildrick & Price 1996; Good-
ley & Rapley 2002; Tremain 2001; 2002; 2005b).

53 Kuten esimerkiksi vammaiset vs. ei-vammaiset, yhteiskunnallinen/sosiaalinen vs.
biologinen ja yksityinen vs. julkinen.
5 Siind missd vamma/vammaisuus-jako on analoginen 1970-luvun feministisen suku-

puoliteorian tekemddn sex/gender-jaotteluun, kritiikkki vamma/vammaisuus-
jaottelua kohtaan on sekin feminismin inspiroimaa. Kritiikki nousee padasiassa Fou-
cault'ta hyodyntaneestd jalkistrukturalistisestd feminismistd, kuten Judith Butlerin
toistd (kts. esim. Tremain 2001; 2002).
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Schildrick ja Price (1996) ovat tiettdvasti ensimmadisind esittdneet ja ha-
vainnollistaneet ajatuksen vammaisen ruumiin luonteesta diskursiivisesti tuo-
tettuna ja materialisoituna. Sen liséksi, ettd he haastavat totuuskésitystd ruu-
miista, he tuovat esille my6s sen, miten diagnoosipohjaiset oma-apuryhmit
osallistuvat vamman ja vammaisen ruumiin tuottamiseen, enemmaén vanhaa
toistaen kuin uutta ymmarrystd luoden. Sittemmin Bill Hughes (1999; 2005),
Shelley Tremain (2001; 2002) ja Barry Allen (2005) ovat Foucault'n avulla haas-
taneet perinteistd ontologista olettamusta vammasta ylihistoriallisena ja luon-
nostaan epanormaalina ja objektiivisena faktana, olettamusta, joka on ollut las-
nd niin vammaisuuden yksilomallin kuin yhteiskunnallisen mallinkin mukai-
sessa ajattelussa.

Sekd Tremain (2001; 2002) ettd Allen (2005) esittavit, ettd vamma ei ole yk-
silon “oma” puute tai ominaisuus, vaan se on itsessddn tieto-vallan luokittelu-
jen ja nimedmisen kautta yksiloon istutettu piirre. Yksilolld voi olla jokin todel-
linen fyysinen, psyykkinen tai &dlyllinen erilaisuus, mutta merkityksensd vam-
mana se saa vasta suhteessa tilastollisesti konstruoituun “normaalitapaukseen”.
Vamma on ennen kaikkea normaaliutta ja epdnormaaliutta mittaavan ja tulkit-
sevan tiedon tuote, jota ei ole - ja jolla ei ole merkitystd - timén erottelujdrjes-
telmén ulkopuolella. Vamma ei mydsk&édn ole luonnollisesti annettu, biologian
sanelema, epdnormaalius ja negatiivinen poikkeavuus (myos Scully 2002; Mol-
loy & Vasil 2002). “Kykymme” ndhdi ja tunnistaa kanssaihmisten erilaisuuksia
vammoiksi on normaalin ja epanormaalin erottelujen oppimisen ja sisdistami-
sen tulos (myts Hughes 1999). Havaittavissa oleva erilaisuus muuttuu vam-
mauttavaksi vammaksi silloin, kun siitd tehddan negatiivisesti arvotettu epa-
normaalius ja professionaalisten interventioiden kohde sen sijaan, ettd sitd koh-
deltaisiin epdmuodollisesti ja se otettaisiin huomioon luontevasti jokapdivdisen
eldamé&n kontekstissa (Allen 2005).

Vaikkakin naméa Foucault-vaikutteiset kriittiset vamma-keskustelut valai-
sevat prosesseja ja kdytantojd, joissa vammat ja niiden seuraukset on luonnollis-
tettu ja joissa henkilokohtaiseksi mielletty kokemus vammasta ja vammaisesta
ruumiista muotoutuu, ei vammojen diskursiivisen luonteen kdytannon merki-
tyksestd ole paljoakaan keskusteltu. Se, mitd vamman ja vammaisen ruumiin
foucault'laiset ja jdlkistrukturalistiset tarkastelut tarjoavat muutoksen mahdolli-
suutena on ldhinnd normaalin ja epdnormaalin rajojen purkaminen kahdella
tavalla: dekonstruoimalla ruumista ja subjekteja sddtelevid normalisointiproses-
seja sekd osoittamalla ruumiillisesti kykenevin ja ei-kykenevian subjektin haily-
vyys ja tilanteisuus (esim. Schildrick & Price 1996).

Hamaréaksi jdd toistuvasti se, kuinka vamman dekonstruointi kdytannossa
voisi tapahtua olosuhteissa, jotka vaativat vamman jatkuvaa konstruointia.
Esimerkiksi hyvinvointivaltion tuki- ja palvelujdrjestelmissd vammaisten ihmis-
ten on toistuvasti todistettava tarpeensa tai oikeutensa “oman vammansa”
kautta, kulloisenkin lain ja hallintokdytannon diskurssien edellyttamalld taval-
la. Tai miten vamman diskursiivisuus palvelee vammaisia ihmisid ilmapiirisséd,
jossa vamman todistamiseen nojaavia lakisddteisid toimenpiteitd ja palveluita ei
haluttaisi toteuttaa nytkdan (esim. Kumpulainen 2003; Kumpuvuori & Hog-
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backa 2003; Haarni 2006)? Pahimmillaan ajatus vamman diskursiivisuudesta ja
mahdollisesta dekonstruktiosta voisi “haluttomien” késissd johtaa vammojen
olemassaolon ja todellisuuden kieltdmiseen sen sijaan, ettd ne nidhtdisiin ihmis-
ten vialisend normaalina erilaisuutena ja moninaisuuden ilmentymind, joka otettai-
siin luontevasti ja itsestddn selvdsti huomioon. Ja vaikka tédllaiseen ideaalitilaan
paastdisiinkin, on siltikin vaikea kuvitella tilannetta, jossa vammaksi miellettyja
eroja ei tarvitsisi - tai ei haluttaisi - jollain tavalla identifioida ja nimeta.

Foucault'n ja jalkistrukturalismin hengessd voidaan kuitenkin muistuttaa
siitd, ettd nimitykset, luokittelut ja kategoriat - kuten vammat - eivit ole luon-
non tai biologian sanelemia totuuksia, vaan tietyssa tilanteessa, tietyissa yhteis-
kunnallisissa ja historiallisissa olosuhteissa ja tietystd ndkokulmasta tuotettuja
merkityksid ja tulkintoja, ja sellaisina myds muutoksen alaisia. Voimme myos
kiinnittdd kriittisesti huomiota merkitysten ja tulkintojen olemassa oleviin ja
mahdollisiin seurauksiin yksilville, sekd ndiden seurausten ei-luonnolliseen
olemukseen.

3.3 Epdluuloja ja vadrinymmarryksia

Yhteiskunnallisen mallin puitteissa on havaittavissa ristiriitaista suhtautumista
diskursseja ja diskursiivista suuntausta kohtaan. Yhtdallad kielen ja diskursiivis-
ten kaytantojen rooli vammaisuuden konstruoinnissa sekd merkitysten ja todel-
lisuuden tuottamisessa tunnustetaan (Oliver 1990, 56-58; 1996b), mutta toisaalla
jalkistrukturalistisiin virityksiin suhtaudutaan ddrimmdisen torjuvasti, koska
niille “kaikki on vain diskursiivista” (Oliver & Barnes 1998, xv). Vastarinta jal-
kistrukturalistista suuntausta kohtaan on ymmarrettdvaa siltd osin, ettd ddrim-
millddn se kyseenalaistaa yhteiskunnallista mallia ja sen perustaa. Merkitta-
vampi syy jalkistrukturalismin torjuntaan nayttdisi kuitenkin liittyvan kapeaan
kasitykseen diskursseista ja diskursiivisen suhteesta materiaaliseen ”todellisuu-
teen”, jonka voi ymmartdd sekd vamman ja vammaisen ruumiin ettd yksilod
ympadrdivien fyysisten ja sosiaalisten olosuhteiden materiaaliseksi todellisuu-
deksi. Oliver ja Barnes (1998, xv) katsovat diskursseilla olevan enintddn aka-
teemista merkitystd, eivdatkd he usko niiden mahdollisuuksiin muuttaa vam-
maisten kannalta haitallisia materiaalisia olosuhteita.

”Kaiken diskursiivisuus” ei tarkoita materiaalisen (tai todellisuuden) kiel-
tamistd, vaan sitd, ettd myos perinteisesti materiaaliseksi mielletty tulee tiede-
tyksi, havainnoitavaksi, kommunikoitavaksi ja ymmarrettaviksi diskurssissa®
ja sen kautta. Vastaavasti “vammauttavat olosuhteet” tulevat tiedettdviksi ja
tunnistettavaksi vain sellaisessa diskurssissa, jossa yksilon ulkoisilla olosuhteil-
la ndhd&ddn rooli vammaisuudeksi miellettyjen haittojen ja esteiden tuottamises-
sa ja purkamisessa. Asian tai ilmion diskursiivisuus ei tee siitd vihemmin todellista,
saati epdtodellista, koska silld on yhtd kaikki vaikutuksia ja seurauksia, jollekin

55 Foucault'lle (2002, 112-118) diskurssit ovat toistettavuutensa vuoksi itsekin materiaa-
lisia.
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tai joillekin. Foucault'n diskurssikésityksessd materiaalinen ja diskursiivinen
ovat erottamattomassa vuorovaikutuksessa toisiinsa eikd diskursseja ja ympa-
roivan todellisuuden materiaalisuutta voi erottaa toisistaan, silld ne ovat ”yhta
ja samaa” aluetta (Meijer 1993). Myoskddn ruumiin tai vamman materiaalisuut-
ta ei voi erottaa niistd historiallisesti ehdollisista kdytannoistd ja diskursseista,
jotka tekevit siitd olevan ja tiedetyn (mm. Chadwick 1996, 27; Shildrick & Price
1996, 98; Tremain 2001, 621).

Rakennettua ympdristdd, ja vastaavia materiaalisia olosuhteita, voi niin
ikddn tarkastella institutionalisoituina diskursseina, joita voidaan lukea ja tulki-
ta. Esimerkiksi kauppakiinteiston tai huvipuiston ainoalle sisdénkdynnille joh-
tavat portaat “kertovat” meille - jos vain haluamme kuulla tai lukea - millaisille
ihmisille paikka on tarkoitettu, keitd se toivottaa tervetulleiksi ja keitd ei. Vas-
taavasti lakiteksti, joka vaatii uusiin ja saneerattaviin julkisiin rakennuksiin es-
teetontd pddsyd ja toimivuutta, on yhtd lailla diskurssia ja silldkin on omat to-
delliset ja materiaalista todellisuutta ja kdytantojd tuottavat ja muokkaavat vai-
kutuksensa.

Kuten feministisessd tutkimuksessakin on pessimistejd ja -optimisteja suh-
teessa Foucault'n tarjoamiin muutoksen mahdollisuuksiin (Sawicki 1991; Ra-
mazanoglu 1993a), niin on myds vammaistutkimuksessa. Bill Hughes (2005)
suhtautuu kategorisen kielteisesti foucault’laisen ldhestymistavan mahdolli-
suuksiin edesauttaa tai tuottaa yhteiskunnallista, poliittista ja henkilokohtaista
muutosta vammaisille. Hughesin mielestd Foucault'n késitys ruumiista tottele-
vaisena ja kurinalaisena vallan kohteena aliarvioi ruumiin roolia itsen ja yhteis-
kunnan muutoksen agenttina (vrt. Schildrick & Price 1996, 105), eikd Foucault'n
avulla voi myoskddn selittdd vammaisten ihmisten osoittamaa aktiivisuutta
omien oikeuksiensa ja toimijuutensa puolesta. Hughes mieltdd diskursiivisen ja
materiaalisen toisistaan erillisiksi ja tulkitsee Foucault'n valtakédsityksen ylhaal-
td alaspdin suuntautuvaksi valtasuhteeksi, jossa jotkut ovat tdysin alistettuja ja
vailla valtaa ja jossa toisilla on suvereeni valta alistettuihin. N&in ldpeensd pes-
simistisiin tulkintoihin voi pddtyd vain keskittymdlld Foucault'n tuotantoon
sosiaalisen kontrollin ja kurinpitovallan moderneista muodoista (Sawicki 1991,
13-14) ja sivuuttamalla tdysin Foucault'n ajatuksen vallan ja vastarinnan sa-
manaikaisuudesta (Tremain 2001, 634).

Subjekteja ja ruumiita kylld kuritetaan ja kontrolloidaan, mutta ne myos
vastustavat, kuten Kathryn Pauly Morgan (2005, 312) muistuttaa kootessaan
yhteen Foucault'n tarjoamia vastarinnan mahdollisuuksia ja muotoja. Valtaa ja
valtasuhteita voidaan haastaa ja kddntdd niitd itseddn vastaan: episteemiselld
haastamisella eli haastamalla hallitsevia diskursseja ja totuuksia; haastamalla
hallitsevia institutionaalisia mekanismeja ja kdytdntojd; sekd antamalla ensisi-
jainen asema alistetulle ja alistettujen tiedolle. Episteemisen haastamisen keino-
ja ovat muun muassa asioiden biologisen alkuperdn torjuminen ja ilmitiden
yhteiskunnallisen rakentuneisuuden osoittaminen, huomion kddntdminen olo-
suhteisiin ja tekijoihin, jotka ovat tuottaneet normaalin ja patologisen subjektin,
moninaisuuden ja vaiettujen puolten esiin nostaminen ilmiostd, ja muiden dis-
kurssien kuten ihmisoikeuksien ja yksilonvapauden diskurssien hyddyntami-
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nen. Institutionaalisia mekanismeja ja kédytantojd voidaan haastaa esimerkiksi
osoittamalla nykyisten kadytantdjen ja lakien epdkohdat ja vaatimalla niiden
muuttamista, ja uudistamalla akateemista maailmaa vakiinnuttamalla uusia
oppi- ja tutkimusaloja®, jotka voivat haastaa perinteisten tieteenalojen tuotta-
maa tietoa. Vastarinnan keinoja ovat myos valtakulttuurin monipuolistaminen
vahemmistokulttuurin &dédnilld ja ndkokulmilla sekd alistettujen vastarintaa ja
toimintaa ruokkivan kirjallisuuden julkaiseminen. (Emt., 312-318.)

Kaytdnnossd vammaiset ihmiset - yksiloing, yhteisoind sekd yhdessa (har-
voine) liittolaisineen - ovat kdyttdneet tdhdnkin asti edelld mainittuja diskursii-
visen vallan sallimia vastarinnan muotoja. Vammaisuuden yhteiskunnallinen
malli on esimerkki vammaisliikkeen alullepanemasta medikaalisen ja indivi-
dualisoivan diskurssin episteemisestd haastamisesta ja vastarinnasta (Reeve
2002, 501). Vammaiset ihmiset ovat mielenosoituksilla, lehtikirjoituksilla, kan-
nanotoilla ja vetoomuksilla tuoneet esille epdkohtia ja epdoikeudenmukaisuuk-
sia, vaatineet muutoksia ja saaneet niitd jossain maddrin myos aikaan - paikalli-
sesti, kansallisesti ja kansainvilisesti. My0s kaikki yksiloiden tekemit valitukset
ja muutosvaatimukset viranomaisten tekemistd véaéariksi tai epdoikeudenmukai-
siksi koetuista pddtoksistd ovat osa alistavia ja sortavia diskursseja ja kdytantoja
kohtaan suunnattua paikallista vastarintaa.

Ottaen huomioon sen, ettdi vammaislitkkeen luomat vastadiskurssit seki
lainsdddéanto - lait, asetukset ja ohjeet diskursseina - ovat jo muuttaneet vam-
maisten ihmisten elinolosuhteita ja toimintamahdollisuuksia yhteiskunnassa,
joskaan eivat riittavasti, vditan, ettd diskursseissa on muutospotentiaalia. Vditan
myos, ettd Foucault'n kautta voi sekd selittdd ettd edesauttaa sitd vastarintaa,
joka kohdistuu vammaisia ihmisid sortaviin diskursseihin ja kdytantoihin. Itse
asiassa toiminnassa sortoa, syrjintdd ja eriarvoisuutta vastaan ei kdytossd juuri
muita keinoja olekaan kuin diskursiivisia.

56 Tdhdan mennessd nditd haastavia oppiaineita ovat olleet mm. feministinen tutkimus,
homo- ja lesbotutkimus, queer-tutkimus ja kriittinen/yhteiskunnallinen vammais-
tutkimus, joista kaikki muut, paitsi kriittinen/yhteiskunnallinen vammaistutkimus,
ovat kutakuinkin vakiinnuttaneet asemansa suomalaisella akateemisella kentalla.



4 YHTEISKUNNALLIS-DISKURSIIVINEN
NAKOKULMA: MAHDOLLISUUKSIA JA
HAASTEITA

4.1 Foucault'lainen nikdkulma yhteiskunnallisen mallin
tiydentdjana

Foucault'lainen diskurssikésitys tarjoaa laajan ja joustavan ymmarryksen dis-
kurssista, ei pelkdstdan teksteind, vaan my6s puhumisen ja tietimisen tapoina,
kulttuurisina esityksind sekd erilaisina kdytantoind, olivatpa ne sitten totuttuja
arjen toimintatapoja, tilallisia jédrjestelyitd tai hallinnollisia ja institutionaalisia
proseduureja ja kdytantoja. Kdyddkseen diskurssista, oleellista on, ettd ne ovat
toistuvia ja seurauksellisia. Foucault'laisittain ajateltuna kaikilla diskursseilla
on valtaa, eikd viattomia diskursseja olekaan. Ndin voimme ottaa kriittiseen
tarkasteluun myos ne arkiset ja tavanomaiset, mutta syville juurtuneet kulttuu-
riset puhumisen ja tietimisen tavat, jotka tdhdn asti ovat jadneet vammaistut-
kimuksessa virallisempien institutionaalisten, hallinnollisten ja professionaalis-
ten diskurssien varjoon.

Foucault'lainen ldhestymistapa mahdollistaa vammaisuudesta ja vammai-
sista ihmisistd esitettyjen totuuksien kriittisen ja kyseenalaistavan tarkastelun -
esimerkiksi sellaisten, jotka esittdvit toiseuden, syrjaytymisen, haavoittuvuu-
den%, kyvyttomyyden ja huono-osaisuuden “luonnollisena” osana vammai-
suutta ja vammaisena olemista. Foucault'n kdytto sallii itsestddnselvyyksina
pidettyjen totuuksien etddannyttdmisen ja oudoksi tekemisen, sekd huomion
kddntdmisen niihin moninaisiin olosuhteisiin, jotka ovat mahdollistaneet t&-
médnkaltaisten diskurssien ja totuuksien syntymisen ja toistamisen. Fou-
cault’laisella otteella voi toisaalta tarkastella samanaikaisesti vaikuttavien dis-
kurssien tai vaikkapa tavoite- ja toteutusdiskurssien valisid ristiriitoja ja toisiaan
kumoavia, vahvistavia tai haastavia piirteitd. Téastd on kyse myos silloin, kun

57 Mm. Hisayo Katsui (2005) painottaa sitd, ettei vammaisten haavoittuvuus ole heiddn
luontainen ominaisuutensa, vaan se on yhteiskunnallisten olosuhteiden tuottama tila.
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huomioidaan samanaikaisten erojen ja subjektipositioiden sekd niihin liittyvien
diskurssien vilisid suhteita ja seurauksia yksiloille.

Ajatellen pyrkimyksid muuttaa vammauttavia, sortavia ja syrjivida kdytan-
tojd, Foucault'n tapa kddntdd huomio miksi -kysymyksistd miti ja miten -
kysymyksiin on erityisen tdarked vammaistutkimukselle. Puhuttaessa vammais-
ten ihmisten huonosta kohtelusta ja syrjinndstd, tapahtuupa se sitten sosiaalisis-
sa tai tekstuaalisissa kohtaamisissa, huomio kiinnittyy yleensd yksittdisten toi-
mijoiden motiiveihin ja vaikuttimiin®, mikd on omiaan halvaannuttamaan ta-
pahtuneen kriittistd tarkastelua. Huonosti kohdellun ja syrjityn yksilon kannal-
ta oleellista on se, mitd tapahtuu (huonoa kohtelua, syrjintdd), eivatka miksi-
selitykset, kuten tekijain motiivit tai pyrkimykset, tee tapahtunutta kohteelle
tyhjaksi. Osoittamalla teko tai kdytdntd, joka vammaisen yksilon kannalta on
ulossulkeva ja sortava, ja suuntaamalla huomio siihen, miten ulossulkeminen
tai syrjintd prosessina ja kdytantond tapahtuu ja mitd siitd seuraa kohteelleen,
luotaneen paremmat mahdollisuudet toisin ja paremmin toimimiselle kuin yk-
siloon kayvilld spekulaatioilla. Toisaalta kasvava tietoisuus kdytantojen, toimin-
tatapojen ja diskurssien vammauttavista seurauksista tekee my6s ndihin osallis-
tuvista yksiloistd vastuullisia (Allan 1999), jolloin yksil6t ja erilaiset toimijatahot
eivatkd voi loputtomasti pakoilla vastuutaan vammaisuuden tuottamisessa - tai
sen purkamisessa.

Foucault'lainen ndkokulma mahdollistaa tietoiseksi tulemisen niista erilai-
sista diskursseista ja diskursiivisista kdytdnnoistd, joiden kohteena olemme ja
joissa olemme myds osallisina. Tietoisuus diskurssin osana ja kohteena olemi-
sesta auttaa meitd ymmartamaan henkilokohtaisten kokemusten yhteiskunnal-
lisen, diskursiivisen ja samalla poliittisen luonteen ja vallan alaisuuden ja osalli-
suuden. Tama antaa myos paremmat evadt tunnistaa ja vastustaa niitd diskurs-
seja, jotka pyrkivat individualisoimaan yhteiskunnallisesti ja kulttuurisesti tuo-
tettuja ongelmia.

Nakisin, ettd Foucault voisi tarjota vammaisuuden yhteiskunnalliseen tarkas-
teluun sen Mairian Corkerinkin (1999¢c, 209) kaipaaman diskursiivisen sdikeen,
joka toimisi henkilokohtaisella, yksilolliselld ja kollektiivisella tasolla ja joka
haastaisi yhdessid vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin kanssa valtavirtayhteis-
kunnan kaytantojd ja rakenteita. Foucault ei itsessddn kuitenkaan anna suuntaa
tai pddmddrid vammaispolitiikan tai vammaistutkimuksen tavoitteille ja toi-
minnalle. Sithen tarvitaan vammaisuuden yhteiskunnallista mallia, joka kertoo
sen, mistd halutaan pyrkid pois: vammaisten ihmisten institutionalisoituneesta,
koko yhteiskunnan ja kulttuurin ldpdisevdstd sorrosta ja ulossulkemisesta, jotka
on tuotettu tietyssd historiallisessa, poliittisessa ja taloudellisessa kontekstissa.
Yhteiskunnallista mallia tarvitsemme tulkitsemaan vammaisuutta tuottavien ja
madrittelevien diskurssien seurauksia ja niiden laatua ja luonnetta vammaisten

58 Syitd tapahtuneeseen etsitddn yleensd yksiloiden omista tiedoista ja taidoista tai niit-
ten puutteesta, tai yksildiden peloista, asenteista vammaisia ja vammaisuutta koh-
taan (mm. Soder 1990; French 1996). Tavatonta ei ole sekddn, ettd syitd vammaisen
saamaan huonoon ja syrjivdan kohteluun etsitddn vammaisesta itsestdan, kuten kay
esimerkiksi Notkon (2002, 34) tutkimuksessa.
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ihmisten kannalta®. Varsinkin uusliberalistisissa yhteiskunnallisissa ja poliitti-
sissa virtauksissa yhteiskunnallista mallia tarvitaan lisdksi muistuttamaan siitd,
etteivit yksiloiden ulkopuoliset esteet ole yksildiden sisdisin muutoksin poistet-
tavissa - ja ettd koko ympédroiva yhteiskunta ja kanssaihmiset asenteineen ja
kdytantoineen ovat vastuussa vammaisten yhdenvertaisuuden ja tasa-arvon
saavuttamisesta.

Foucault'lainen diskurssikasitys ja ldhestymistapa tdydentdviat vammai-
suuden yhteiskunnallista mallia, ei pelkadstddn diskurssien ja kulttuuristen kasi-
tysten, vaan myos erojen ja moninaisuuksien merkitysten ja seurausten huomi-
oimiseksi vammaisten ihmisten eldmdssd, kokemuksissa ja asemassa yhteis-
kunnassa ja kulttuurissa. Yhteiskunnalliseen malliin kohdistuneessa kritiikissa-
hén (luku 2.3) on ollut kyse pitkalti juuri mallin kyvyttomyydestd tai halutto-
muudesta tiedostaa ja tarttua samanaikaisesti yksiloon vaikuttaviin eroihin ja
moninaisuuksiin ja niihin kietoutuviin diskursseihin ja kadytantoihin seka val-
taan ja vastarinnan mahdollisuuksiin.

Foucault mahdollistaa vammaisuuden (ja vamman) nykyistd tehokkaam-
man politisoinnin ja yhteiskunnallistamisen. Foucault tarjoaa vastakarvaisen -
etddnnyttavan, kriittisen ja kyseenalaistavan - ldhestymistavan, jolla voidaan
tehdd ndkyviksi ja nostaa tietoisuuteen niitd diskursseja, jotka potentiaalisesti
tuottavat ja ylldpitdvat vammaisiin kohdistuvia toiseuttamisen, ulossulkemisen
ja syrjinndn muotoja ja mekanismeja. Tdma tunnistettavissa ja nimettdvissa ole-
vien diskurssien ja niiden seurausten nikyviksi tekeminen on edellytys sille, ettd
voimme edelleen etsid keinoja haastaa ja vastustaa sortavia diskursseja ja kay-
tANtojA.

4.2 Yhteiskunnallis-diskursiivisen lihestymistavan vaatimukset

Vammaisuus on yksi konkreettisimpia esimerkkejd ja lopputuloksia institutio-
naalisista ja institutionalisoituneista diskursseista ja kdytdnnoistd sekd niihin
kytkeytyvastd vallasta (Wilson & Lewiecki-Wilson 2001, 11). Se on myos esi-
merkki institutionaalisten diskurssien vallasta mééritelld materiaalisia kaytan-
tojd tavoilla, jotka toimivat joko vammaisten ihmisten hyviksi tai haitaksi.
Vammaisuuden nikeminen yhteiskunnallisen mallin ja foucault’laisen diskurssi-
kasityksen hengessd yhteiskunnallisesti ja diskursiivisesti tuotettuna sorron, syrjin-
ndn ja eriarvoisuuden muotona vaatii tarkastelemaan kriittisesti, ja tarvittaessa
kyseenalaistaen, vammaisuuteen liittyvid yhteiskunnallisia, sosio-kulttuurisia ja
poliittisia kdytdntojd ja diskursseja sekd niiden seurauksia.

Vammaisuuteen liittyvastd diskursiivisesta vallasta sindllddn ei voi vapau-
tua (vrt. Priestley 1999a, 11), koska vammaisuudesta ei voi puhua astumalla

59 Vaikka foucault’laisessa ajatellussa diskurssin valta ymmarretddn positiiviseksi siind
mielessd, ettd se on tuottavaa ja mahdollistavaa, on diskurssin vallan efektien ja seu-
rausten luonnetta voitava arvioida siltd kannalta, ovatko niiden vaikutukset tai seu-
raukset diskurssin subjekteille kielteisid vai myonteisid (de Lauretis 1987, 18).
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kokonaan ulos siitd diskurssista, joka tekee vammaisuuden asiana ymmarretta-
vidksi ja késiteltavdksi. Samasta syystd vammaisuuden diskursseja ja kadytantoja
voidaan haastaa ja muuttaa vain niihin osallistumalla ja sisdltdpdin. Tamd edel-
lyttdd kriittisen huomion suuntaamista olemassa olevien vammaisuuden dis-
kurssien ja kdytantojen tuottamaan todellisuuteen ja niiden haitallisiin piirtei-
siin ja seurauksiin. Erityisesti huomiota on kiinnitettava kaytantoihin, jotka te-
kevat tyhjaksi esimerkiksi lainsddddnnon ja julkilausutun vammaispolitiikan
tavoitteita tai toimivat suorastaan niitd vastaan (kts. esim. Priestey 1999a; Kemp
2002; Reinikainen 2006).

Kriittisyyden vaatimuksia ei ole kohdistettu yksistddn vammaistutkimuk-
selle ja -tutkijoille, vaan kaikille vammaisuuden diskursseihin ja kaytantoihin
osallistuville ei-vammaisille ja vammaisille yksil6ille, yhteiséille ja instituutioil-
le (Allan 1999; 2005; myos Katsui 2005). Tietoisuus osallisuudesta vammaisuu-
den diskurssiin velvoittaa refleksiivisyyteen ja (itse-)kriittisyyteen kunkin osal-
lisuutta kohtaan diskursseissa ja kdytannoissd. On aina paikallaan kysyd, tulee-
ko aiheettomasti toistaneeksi, uusintaneeksi ja todistaneeksi vammaisuuden
puhetavoissa ja kdytannoissd jotain sellaista, joka itse asiassa tuottaa ja ylldpitaa
vammaisten toiseutta ja heihin kohdistuvaa syrjintdd ja sortoa. Yhtd tarpeellista
on tulla tietoiseksi jokaisesta potentiaalisesta mahdollisuudet ajatella, tehd4 ja
toimia toisin sekd tuottaa uusia merkityksid, vastadiskursseja ja vastarinnan
mahdollisuuksia.

Diskurssin valta ja vastarinta eivit tarjoa lopullisia voittoja tai tappioita,
koska diskurssit ovat jatkuvassa prosessissa ja kamppailussa keskendan. Tama
selittdd osaltaan sitd, miksi vammaisten ihmisten taistelut oikeuksistaan (yh-
denvertaisuuteen, tukeen, apuun, palveluihin jne.) eivat ole suinkaan loppuneet
”oikeudet turvaaviin” lakiuudistuksiin sen paremmin Suomessa kuin muissa-
kaan maissa. Koska valta kehittdd uusia muotoja kohdatessaan vastarintaa,
odotettavissa on, ettd suvaitsevaisuuden, lainsdadannon ja ihmisoikeusajattelun
kehittyessd ja vahvistuessa vammaisiin kohdistuvat syrjivdt ja ulossulkevat
kadytannot saattavat saada hienovaraisempia ja vaikeammin tunnistettavia ja
todennettavia muotoja (Haarni 2006, 44). Vastarinnan on siis oltava alati valp-
paana vastaamaan vallan uusiin muotoihin, vanhojen lisdksi. Sen liséksi, etta
perinteisten toiseuttavien ja vammaisuutta individualisoivien diskurssien sit-
kedhenkisyys on omiaan kampittamaan vammaisten oikeuksia ja yhdenvertai-
suuspyrkimyksid (Reinikainen 2006), on muitakin diskursseja, kuten ”talou-
den” ja "kohtuuden” diskursseja ¢, jotka vastustavat oikeuksien ja yhdenvertai-
suuden diskursseja ja tekevit tyhjaksi niiden pyrkimyksida (Wilson & Lewiechi-
Wilson 2001, 5). Siksi on vialttamatontd kehittdd eri tasoilla ja tahoilla kriittistd
institutionaalisen, yhteiskunnallisen ja poliittisen lukemisen taitoa (emt., 12).

Yksi konkreettinen aloituskohta kriittisyydelle ja itsekriittisyydelle vam-
maisuuden diskursseja kohtaan ovat ne tavallistakin tavallisemmat puhe- ja
ajattelutavat, joissa vammaisuus asetetaan ja tuotetaan vastakohdaksi tervey-

60 Esimerkkejd talouden ja kohtuuden diskurssien vaikutuksesta vammaisille suuntau-
tuvissa palveluissa, kts. Vehkakoski 2004, 508, 511, sekd vammaisuuden stereotypi-
oiden vaikutuksesta em. palveluiden kohdentamisessa, kts. esim. Kemp 2002.
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delle ja vammaiset ihmiset vastakohdaksi “terveille” tai “normaaleille” ihmisil-
le. Molemmat uusintavat perinteistd kasitystd vammaisuudesta rinnastamalla
vammaisuuden sairaudeksi ja yksilon patologiseksi tilaksi ja vammaiset ihmiset
ei-terveiksi eli sairaiksi tai epanormaaleiksi ja poikkeaviksi toisiksi. Namé ovat
niin syvaddn juurtuneita ja luonnollistettuja puhe- ja ajattelutapoja, ettd monet
vammaisdiskurssin toimijat, jotka periaatteessa vastustavat ndiden puhe- ja
ajattelutapojen tuottamia sortavia ja toiseuttavia merkityksid, kuten vammais-
ten samaistamista sairaiksi, tulevat helposti toistaneeksi ja uusintaneeksi niita
myo6s omassa diskurssissaan.®!

Kategorisointeja ja luokitteluja ei kommunikaatiossa voi valttdd, mutta
niitd voi yrittdd uudistaa, esimerkiksi tekemdlld tietoisia ja strategisia uudelleen
kategorisointeja ja erontekoja (kts. Schriempft 2001, 70). Omalta osaltani olen
vastustanut edelld mainittua perinteistd vammaisdiskurssia ja -kédsitystd pidat-
taytymalld asettamasta vammaisuutta terveyden tai normaaliuden vastakoh-
daksi, korostamalla vammaisuuden yhteiskunnallista luonnetta ja puhumalla
vammaisista ja ei-vammaisista ihmisistd®2. Vammaistutkimuksen(-kin) piirissa
monet vastustavat tdimén kaltaisia kategorisia luokitteluja eri syistd, esimerkiksi
viittaamalla vammaisuuden tilanteisuuteen ja suhteellisuuteen tai vammaisten
ja vammattominen ihmisten perimmdiseen “samuuteen” (esim. Shakespeare
2004, 20). Samuutta edustava kaikki me olemme jollain tavalla vammaisia -ajatus 63
kuitenkin sivuuttaa tyyten sen monimuotoisen eriarvoisuuden ja sitd kautta
sosio-kulttuurisen eron, joka vammaisten ja ei-vammaisten ihmisten valilld ar-
kitodellisuuden eri tasoilla vallitsee. Tietoisella jaottelulla vammaiset ja ei-
vammaiset ihmiset viittaan siithen yhteiskunnallisen ja kulttuurisen aseman eroon ja
eriarvoisuuteen, joka tosiasiassa (vieldkin) vallitsee niiden vililld joilla sosio-
kulttuurisesti merkityksellisia vammoja joko on tai ei ole. Tdima kategorisointi
huomioi sen, ettd vain osa “meistd kaikista” joutuu vammaksi tai sairaudeksi
maédritellyn pysyvan fyysisen, psyykkisien tai dlyllisen erilaisuutensa vuoksi
suoraan tai epasuoraan yhteiskunnan ja kulttuurin sddtelemien vammaisuuden
kaytantojen ja diskurssien kohteiksi. Tdméa osa "meistd kaikista” - vammaiset

61 Kyse ei ole koskaan yksittdisten termien tai sanojen “hyvyydesta” tai “pahuudesta”,
silld ne saavat merkityksensa ja sisdltonsa aina suhteessa muihin sanoihin ja termei-
hin, esimerkiksi rinnastusten ja vastakkainasettelujen kautta, sekd suhteessa konteks-
tiin, jossa niitd kdytetddn. Tilanne-, puhuja- ja kuulijakontekstista riippuen samatkin
sanat tai fraasit voivat saada erilaisia merkityksia. Tastd syystd ei voi maaritelld yhta
ja ainoaa oikeaa tapaa puhua vammaisuudesta, kuten ei mistddan muustakaan asiasta,
mikd ei kuitenkaan estd tarkastelemasta kriittisesti kulloinkin kéytettyja puhetapoja.
On my®s hyvi olla tietoinen siitd, millaisia merkityksiad diskurssit voivat eri yhteyk-
sissd saada ja millaisia seurauksia niilld voi olla.

62 Tama viittaa Carol Thomasin (1999a) tulkintaan vammaisuudesta kahden ihmisryh-
maén vélisend valtasuhteena (kts. luku 2.2, alaviite 28). Termeind vammaiset ihmiset/ei-
vammaiset ihmiset vastaavat brittildisessdkin vammaistutkimuksessa kaytettdvaa ter-
miparia disabled people/non-disabled people.

63 Tata perustellaan joko niin, ettd jokainen yksilé on kyvyton, avuton, muista riippu-
vainen (yms.) jonkin aikaa eldménsd alku- ja loppuvaiheessa, sekd mahdollisesti sa-
tunnaisia jaksoja eldménsa aikana, tai niin, ettei kukaan ole pystyva ja kykeneva te-
kemdan mitd tahansa, olipa télld sitten vammaa tai ei. Kiintoisaa on, ettd molemmissa
perusteluissa vammaisuus ymmarretddan hyvin perinteiselld tavalla, yksilossa itses-
sddn olevana ja itsestd johtuvana kyvyttomyytena.
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ihmiset - on myds potentiaalisessa vaarassa joutua toistuvasti vammaisuuteen
liittyvan institutionaalisen diskriminoinnin kohteiksi.

4.3 Erojen huomioimisen ja intersektionaalisen tutkimusotteen
vilttimaittomyys

Vammaisten ihmisten ja yksiloiden asemaa mddrittelevit moninaiset ja tilantei-
sesti vaihtuvat diskurssit, koska vammaisilla yksil6illd, muiden ihmisten ta-
voin, voi olla useita samanaikaisia tai tilanteittain vaihtelevia identiteettejd ja
subjektipositioita ja he voivat olla useiden sosio-kulttuurisesti merkityksellisten
erontekojen merkitsemid ja vaikuttamia. Siitdkin huolimatta, ettd meitd aika
ajoin muistutetaan retorisesti vammaisten ihmisten heterogeenisuudesta%
(esim. Vernon 1999), ei tarvetta erojen huomioimiseen vammaisten ryhman si-
sdlld ole otettu jdrin vakavasti sen paremmin vammaistutkimuksessa kuin ylei-
sessd vammaisdiskurssissakaan. Kuitenkin suurin osa vammaisuuden yhteis-
kunnalliseen malliin kohdistuneesta kritiikistd vammaistutkimuksessa kumpu-
aa vammaisten ihmisten keskiniisistd eroista®®, eiviatkd namai erot suinkaan ra-
joitu vammojen ja vammaryhmien vilisiin eroihin. Tama kritiikki viestittad sekd
olemassa olevasta, erojen vérittdmastd ja pirstomasta todellisuudesta vammais-
ten ihmisten keskuudessa etti jalkimodernista ja jalkistrukturalistisesta ajatte-
lusta, joka pyrkii tekemédn eroja ndkyvéksi ja ymmartamaan titd erojen merkit-
semdd todellisuutta, myos vammaisten ihmisten kohdalla. Jalkimodernissa yh-
teiskunnassa vammaiset ihmisetkin haluavat tuoda esille sen, ettd keskiluok-
kaisten valkoihoisten vammaisten miesten lisiksi on my6s vammaisia naisia,
vammaisia mustia naisia ja miehid, vammaisia romaninaisia ja -miehid, vam-
maisia homoja ja lesboja, yldluokkaisia ja varakkaista sekd alaluokkaisia ja koy-
hid vammaisia ja niin edelleen, joiden asemaa, moninaisia olosuhteitaan ja ko-
kemuksia ei voi pédtevéasti edustaa jokin (epamddrdinen) keskiverto standardi-
vammainen.

Kuten esimerkiksi omat osa-tutkimukseni osoittavat (kts. luku 1), vam-
maisen yksilon sukupuolella on vilid sekd vammaisuuden puhe- ja ajatteluta-
pojen ettd kokemusten ja kdytdntojen tasolla. I[Iman tietoista sukupuoliulottu-
vuuden ja -eron huomioimista molempien aineistojen (fiktiivisten eldméntari-
noiden ja omaeldmdkerrallisten tekstien) tarkastelussa jotain hyvin oleellista
olisi jadnyt havaitsematta - nimittdin sukupuolen ja vammaisuuden sekd ndihin
liittyvien mielikuvien, késitysten, diskurssien ja kaytdntdjen kompleksinen ja
vdistimattd myos seurauksellinen vuorovaikutus. Tavoittaakseen vammaisten
ihmisten todellisuutta ja tarttuakseen siind esiintyviin ongelmiin, eriarvoisuuk-

o4 Joskin tdlld vammaisten ihmisten heterogeenisuudella yleensd tarkoitetaan vain
vammojen moninaisuutta ja eroja sekd niiden erilaisia vaikutuksia yksiléiden toimin-
takykyyn, ei niinkdan muita sosio-kulttuurisesti merkityksellisid eroja.

65 Ayesha Vernon (1999) tosin katsoo, ettei syy erojen ja moninaisuuden huomioimat-
tomuuteen ole vammaisuuden yhteiskunnallisessa mallissa itsessddn, kuten yleensa
annetaan ymmartda.
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siin ja epdoikeudenmukaisuuksiin, on vammaistutkimuksen - kuten muidenkin
vammaisdiskurssin toimijoiden - otettava vastaan erojen ja moninaisuuden
haaste. Néakisin, ettd intersektionaalinen tutkimusote voisi tarjota vammaistut-
kimukselle mahdollisuuden vastata tdhan haasteeseen.

Intersektionaalisuudella® viitataan useamman samanaikaisen sosio-
kulttuurisesti merkityksellisiin eronteon - kuten idn, etnisyyden, kulttuurin,
rodun, luokan ja seksuaalisuuden - huomioimiseen sukupuolen kanssa, ja ero-
jen keskindisen suhteen, vuorovaikutuksen ja seurausten kriittiseen tarkaste-
luun (esim. Burman 2004; McCall 2005). Usein néihin eroihin liittyy omat eriar-
voisuutta tuottavat ja ylldpitdvat valtarakenteensa ja diskurssinsa, jolloin on
tarpeen tarkastella sitd, mitd yksilolle tapahtuu silloin, kun héneen kohdistuu
useamman eronteon mukanaan tuomat valtarakenteet ja diskurssit. Intersektio-
naalisessa tarkastelussa voidaan katsoa esimerkiksi sitd, miten kaksi positiota
tai eroa - kuten osatutkimusteni kannalta oleelliset sukupuoli ja vammaisuus -
ilmaistaan niin diskursseissa kuin erityisissd kdytannoissdkin ja miten nama
erot myos artikuloivat toisiaan (Burman 2004, 299).

Intersektionaalisuus on kisitteend ilmaantunut tieteelliseen keskusteluun
ensimmadisen kerran 1980-luvun lopulla (McCall 2005, 1771), mutta yleisempé&dn
tietoisuuteen ja kdyttoon yhteiskunnallisessa tutkimuksessa se on tullut 2000-
luvun alussa. Sisédllollisesti intersektionaalisuus on ollut ldsnd omassa tutki-
muksessani alusta alkaen - vuodesta 1997 - eli aikaisemmin kuin intersektio-
naalisuus yleistyi feministisen tutkimuksen keskusteluissa tai ilmaantui ekspli-
siittisesti muotoiltuna vammaistutkimukseen.

Feministisessd tutkimuksessa intersektionaalisuus on vastannut tarpee-
seen tunnistaa ja kehittdd herkkyyttd naisten vilisiin ja sisdisiin eroihin, moni-
naisiin ja samanaikaisiin identiteetteihin ja niiden merkitykseen ja vaikutukseen
naisten kokemusten ja sosio-kulttuurisen aseman méaadrdaytymisessd. Eniten on
késitelty (nais)sukupuolen, “rodun” ja luokan vilistd suhdetta ja vuorovaiku-
tusta (Wilkinson 2003)¢7, eikd vammaisuus ole vield yltanyt osaksi merkityksel-
lisid eroja feministisessd valtavirtatutkimuksessa (Meekosha 2006; vrt. Thomas
20068) ja &dskettdiset avaukset vammaisuuden suuntaan feministisilld julkaisu-
foorumeilla ovat tulleet selkedsti vammaistutkimuksen suunnasta (kuten
Schriempf 2001; Garland-Thomson 2005). Vammaistutkimuksessa joko intersek-

66 "Intersektionaalisuuden’ (intersectionality) ja ’intersektionaalisen” analyysin, tutki-
musotteen yms. rinnalla kdytetdan myos muita termejd, kuten interaktiivinen (inter-
active analysis; esim. Wendell 2005) ja kategorioiden vélinen analyysi (intercategori-
cal analysis; esim. Meekosha 2006). Koska niille termeille annetaan kuitenkin varsin
samansisdltdinen tai -suuntainen merkitys, kdytdn jatkossa intersektionaalisuuden
termid viittaamaan kaikkiin edelld mainittuihin nimikkeisiin.

67 Naitd edustavat mm. tutkimukset mustien naisten yrittdjyys- ja tydelamakokemuk-
sista (esim. Harvey 2005), sekd naisten vikivaltakokemuksista (esim. Burman 2004;
Sokoloff & Dupont 2005).

68 Vaikka Carol Thomas (2006) pitddkin tirkednd vammaisuuden siséllyttamistd femi-

nistiseen tutkimukseen, han varoittaa ulossulkemisesta, joka tapahtuu ndenndiselld mu-
kaan ottamisella (exclusion by nominal inclusion). Tasta on kyse silloin, jos vammai-
suus lisdtddn sosio-kulttuurisesti merkityksellisten ja diskursiivisesti konstruoitujen
erojen listalle ilman, ettd se otetaan aidosti mukaan varsinaiseen analyysiin. (Emt.,
183.)
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tionaalisiksi tulkittavat (esim. Reinikainen 2004a ja Serheim 2004, Wendellin
2005 mukaan) tai eksplisiittisesti intersektionaalisiksi tunnustautuvat tutkimuk-
set tai keskustelut (esim. Meekosha 2006) ovat olleet yksittdisid ja feministisesti
orientoituneita, jolloin niiden kiinnostus on ollut lihes yksinomaan vammaisis-
sa naisissa (paitsi Vernon 1999; Reinikainen 1999; 2004a; Sigurjansdéttir 2004).

Mikdli vammaistutkimus pyrkii tulevaisuudessa ottamaan vastaan erojen
haasteen, on paikallaan ottaa huomioon Susan Wendellin (2005, 238) intersek-
tionaaliselle tutkimusotteelle antamat tarkennukset, jotka han esittdd feministi-
sesti orientoituneen vammaistutkimuksen ndkckulmasta. Wendellin katsannos-
sa intersektionaalinen analyysi torjuu ensinndkin ajatuksen siitd, ettd useampi
samanaikainen ero ja niihin liittyvd huono-osaisuus tai eriarvoisuus merkitsisi
matemaattisesti kumuloituvaa, moninkertaista ja samanaikaista huono-
osaisuutta ja eriarvoisuutta (Wendell 2005, 238). Sekd tutkimuksessa ettd ruo-
honjuuritason keskustelussahan on ollut tavallista puhua esimerkiksi vammai-
sista naisista “kaksinkertaisesti sorrettuina”, naiseuden ja vammaisuuden pe-
rusteella (kts. myos Vernon 1999). Télla logiikalla vaikkapa vammainen lesbo
olisi jo “kolminkertaisesti sorrettu”, sukupuolensa, vammansa ja seksuaalisen
suuntautumisensa vuoksi. Islannissa maahan muuttaneiden aasialaisten naisten
sekd kehitysvammaisten naisten ja lesbojen asemaa tutkinut Rannveig Traus-
tadottir (2001, 13) huomauttaa, ettei kukaan, jolla on useampia vdhemmistopo-
sitioita, ole koko ajan ja joka tilanteessa sorrettuna niiden kaikkien vuoksi, vaan
vaihtelevasti tilanteittain ja myos vaihtelevin seurauksin (kts. myds Vernon
1999, 394-396; Vernon & Swain 2002, 79-83). Puhuminen moninkertaisista sor-
roista ja taakoista sivuuttaa lisdksi sen, ettd yksilon samanaikaisesti ldsnd olevat
erot ja niihin liittyvat identiteettipositiot voivat myos tarjota yllattavid positiivi-
sia vastarinnan tai toisin toimimisen mahdollisuuksia (Burman 2004, 299).

Wendellin mielestd intersektionaalisen analyysin lihtokohta on, ettei voida au-
tomaattisesti tietdd sitd, millaista on olla vammainen nainen/mies silld perusteel-
la, mitd tiedetddn yleiselld tasolla (vammattomana) naisena/miehend ja vammai-
sena olemisesta. Intersektionaalisella analyysilld on valmius tarkastella ilman ste-
reotyyppisid olettamuksia sitd, miten sukupuoli voi ratkaisevasti muuttaa vammai-
suuden merkitystd, sosiaalisia seurauksia ja kokemusta, ja toisaalta sitd, miten
vammaisuus voi muuttaa sukupuolen merkitystd, sosiaalisia seurauksia ja ko-
kemusta (Wendell 2005, 238; vrt. McCall 2005, 1785). Intersektionaalisen tutki-
muksen kriittisyys on siten kriittisyyttd kulttuurisia stereotypioita ja niiden poh-
jalta tehtyja yksioikoisia olettamuksia ja p&ddtelmid kohtaan, kuten esimerkiksi
sitd kohtaan, ettd yksilon vammautunut ruumis automaattisesti tdrvelisi samalla
voimalla ja tavalla sekd naisen feminiinisyyden ettd miehen maskuliinisuuden
(kts. esim. Reinikainen 1999; 2004a), tai sitd kohtaan, millainen nainen on oikeasti
ja/tai oikeanlainen Nainen (kts. esim. Traustadéttir 2001, 13-14; Reinikainen
2004b). Télld tavoin vammaisuuden ja muiden samanaikaisten erontekojen inter-
sektionaalinen tarkastelu voisi palvella yleisemminkin erilaisten normatiivisten
olettamusten ndkyvéksi tekemistd ja kyseenalaistamista, liittyen vaikkapa toimi-
juuteen, sukupuoleen ja seksuaalisuuteen. Normatiivisilla olettamuksilla kun on
taipumus muuntua sortaviksi ja ulossulkeviksi kdaytannoiksi.
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Erojen huomioiminen ja intersektionaalinen tutkimusote® eivit tietenk&dan
ole ainoat autuaaksi tekevit asiat yhteiskunnallisessa vammaistutkimuksessa,
kuten muillakaan tutkimusaloilla, joissa ollaan tekemisissd yhteiskunnallisen ja
kulttuurisen eriarvoisuuden ja muutospyrkimysten kanssa. Samuudella ja yhta-
laisyyksilld on edelleen paikkansa niin vammaistutkimuksessa kuin vammais-
politiikassakin, eikd niitd pidad vastaisuudessakaan unohtaa erojen ja moninai-
suuksien edessd (Lee 2002, 145-146). On edelleen kysyttdva ja tutkittava sitd,
millaiset asiat tai kokemukset ovat vammaisia ihmisid yhdistdvid tai mitkd ovat
yleisimpid esteitd yhteiskunnassa vammaisten ihmisten yhdenvertaisuuden
tiellda. Vdittdisin kuitenkin, ettei merkittdvid samuuksia ja yhtéldisyyksid vam-
maisuudessa tai vammaisten ihmisten vililld voi tietdd ilman, ettd tunnistetaan
ja tunnustetaan myo6s merkitykselliset erot ja niiden tilanteittain vaihtelevat
seuraukset. Erojen tunnistaminen on tdrkedd siksi, ettd 1oytdisimme paremmin
toimivia ja vaikuttavia keinoja ja ratkaisuja todellisen eldmédn ongelmiin ja sor-
ron erilaisiin ilmenemismuotoihin, joita vain erojen ja moninaisuuden huomi-
ointi voi nostaa esiin.

Erojen ndkyviksi tekemisen rinnalla on yhtd tdrkedd ottaa niistd oppia
(Sawicki 1991, 28). Erojen kautta voi loytyd yhtenevyyksid yhteiskunnan mui-
den toiseutettujen ja sorrettujen ryhmien kokemuksista ja kohtelusta, mika puo-
lestaan voi tarjota liittolaisia vastarintaan ja muutokseen sekd mahdollisuuden
ndhda laajempia yhteiskunnan ja kulttuurin syrjivid, toiseuttavia ja ulossulkevia
mekanismeja. Erot voivat toimia resursseina silloin, kun ne auttavat lisidméaan
vastarinnan ldhteitd ja haastamaan sortavia kasityksid ja kdytantoja sekd omassa
ettd toisten ajattelutavoissa ja toiminnassa (emt., 28). Eroista oppiminen ja hyo-
tyminen tutkimuksen (ja politiikan) kentdlld edellyttdd osallistujiltaan, ei pel-
kastdan ennakkoluulotonta asennetta, vaan myos halua tutustua kulloisenkin
eron mukanaan tuomaan oppialaan ja sen kriittisiin keskusteluihin. Vammai-
suuden mukaan ottaminen feministiseen tutkimukseen hedelmadlliselld tavalla
edellyttdd vammaisuuden késitysten ja teorioiden pdivittdmistd tutustumalla
kriittisen vammaistutkimuksen kansainvélisiin keskusteluihin. Samoin vaikka-
pa sukupuolierosta kiinnostuvan vammaistutkimuksen on péivitettava kasityk-
sensd sukupuolesta ja naisen ja miehen paikasta ja asemasta yhteiskunnassa ja
kulttuurissa. Vain tdtd kautta on mahdollista valttdd eroihin liitettyjen stereoty-
pioiden toistoa ja uusintamista sekd niithin perustuvia yksioikoisia ja harhaan-
johtavia padtelmia.

69 Intersektionaalisella tutkimuksellakin on omat ongelmansa, liittyen mm. seuraavan-
laisiin kysymyksiin. Mitd eroja pidetddn missdkin tilanteessa merkityksellisind ja
huomionarvoisina? Pidetdanko joitakin eroja toisia tdrkedmpind ja toisia taas liian
vahapatoisind tutkittaviksi? Kuinka monia eroja voi tai kannattaa tarkastella saman-
aikaisesti? Ja missd mddrin intersektionaalisen tutkimuksen tulokset ovat yleistetta-
vid? Varsinkin vammaistutkimuksen kannalta aiheellinen on my®os varoitus liiallises-
ta erityisyyden korostamisesta, jolloin erojen huomiointi voi johtaa uudenlaiseen
marginalisointiin sekd erojen patologisointiin ja individualisointiin. (Mm. Burman
2004; Hum & Simpson 2003.) Intersektionaalisuuden voi mydskin ymmaértdd monella
tavalla ja intersektionaalista tutkimusta toteuttaa usealla tavalla, riippuen muun mu-
assa suhtautumisesta kategorioihin (kts. McCall 2005).
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ENGLISH SUMMARY

The two-part title of this study describes the structure of the study. Gendered and
oppressive discourses of disability refers to the empirical part of the study that con-
sists of four articles. Social-discursive perspective on disability refers to the theo-
retical and methodological basis of the study and its further development in the
summary.

Gendered and Oppressive Discourses of Disability (Chapter 1)

This qualitative study examined the gendered and oppressive forms of every-
day disability discourses. Based on the social model of disability (Oliver 1996)
and Foucauldian discursive approach (Foucault 1990; 1998; 2002), disability was
understood as a socially and discursively constructed phenomenon and form of
social oppression. Both gender and disability were seen as socio-culturally
meaningful differences, which define, by their own discourses and practises,
the positions of disabled women and men in society and culture.

This study aimed to challenge the genderless and individualising discourses
of disability, which both are significant problems in the existing common, pub-
lic and academic discourses of disability. By asking how disability and disabled
women and men are seen and produced in discourse, the study aimed at mak-
ing visible the gendered forms of the disability discourse. In addition, the study
aimed at making visible the oppressive forms of the disability discourses which
produce and represent disability mainly as an individual problem, and disabled
people as abnormal others, who do not belong to the mainstream life, activities,
and society. Applying a Foucauldian manner of reading texts as such, without
references to the text-producers’ minds and motives, and using the social model
of disability as a challenging counter discourse of disability, the study ques-
tioned the seeming innocence of the everyday disability discourses, and paid
attention to the possible harmful consequences of the existing discourses for
disabled people.

The present study analysed the meanings of disability and gender produced in
the textual discourses in two groups of text material; in 45 “fictional” stories about
the physically disabled woman and man written by non-disabled persons (arti-
cles I-1II), and in 20 autobiographical texts by disabled women (article IV). Be-
cause the dominating discourses and concepts of disability have been created
by non-disabled people (Morris 1991 & 1993), this study has focussed on dis-
courses produced by the members of the non-disabled majority.

The first text material included 45 “fictional”stories, 21 stories about a dis-
abled woman and 24 about a disabled man, written by 45 non-disabled persons
(39 females and six males). The texts were gathered through an instructed writ-
ing task, in which the writers created a short “fictional” life story for either a
disabled woman (in a manual wheelchair) or a disabled man (in an electrical
wheelchair), whose picture was on the instruction paper. The writers were
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asked to give an “identity” to the unknown disabled character, and to say
something about her or his history, ongoing activities and life dominating is-
sues, prospects, and the biggest joys and disappointments. Three articles (I-III)
were based on the fictional stories. These stories were treated as texts reflecting
and repeating culturally available discourses and ideas about disability and
disabled people (cf. Meijer 1993). The study was interested in these cultural dis-
courses and ideas, not in the writers” personal ideas and attitudes.

The second text material consisted of autobiographical texts by disabled
women, who had participated in a writing competition for disabled women,
organised by the Finnish Association of People with Mobility Disabilities in
1994. Of all the 69 texts, 20 were analysed in this study. Both the texts and the
personal experiences of disability and womanhood in these texts were treated
as social products which can, through their discourses, offer insights into the
social and cultural practices and norms of disability and womanhood.

Article I, Vammaisen nais- ja miesruumiin arvo [The value of the disabled
female and male body], examined how a disabled woman’s and man’s life op-
tions and quality of life were depicted in the fictional stories. Results showed
that the ideas and images about the disabled man were more positive and op-
timistic than those about the disabled woman, and that the disabled woman,
unlike the man, was deeply bound and restricted by the disabled body. The re-
sults were explained with the cultural ideas of gender, gendered body, and dis-
ability in which women and disabled people have been strongly connected to
their bodies, and by which all the disadvantages faced by women and disabled
people have been explained by their defective bodies. The article expressed the
concern for emphasising the embodiment in culture and society, which may
further intensify the disadvantaged position of physically disabled women.

Article II, Gendered Subject Positions for the Disabled Woman and Man, exam-
ined the social subject positions (i.e. roles, spaces, and ways of being and acting)
given to the disabled woman and man in the fictional stories. This article asked:
what do the subject positions given to the disabled woman and man tell about
the intertwined meanings of disability, masculinity, and femininity. The subject
positions of the disabled man emphasised his masculinity, whereas the posi-
tions of the disabled woman neutralised her femininity making her, above of
all, Disabled. The article concluded that the relation between gender and dis-
ability is much more complicated and influential than it has generally been
thought to be.

Article III, Everyday Discourses on Disability: A Barrier to successful disability
policy?, examined the meanings of “disability” and of ‘being disabled” in the fic-
tional stories in a critical manner. The traditional individualising understanding
of disability was dominant in the texts, especially in the ones about the disabled
women, which also repeated othering discourses. The socio-environmental un-
derstanding was also echoed, but mainly in the texts about the disabled men.
This article discussed the possible practical consequences of the dominant and
polarised discourses for disabled women and men, and for the disability policy,
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pointing out a need to enhance our critical consciousness of the harmful every-
day discourses on disability.

Article 1V, Vammaisuuden ja sukupuolen kaytantojen jaljilla [Tracing practices
of disability and gender], discussed 20 autobiographical texts by disabled
women. The analysis focussed on the texts’ references to the discourses and
practises of disability and womanhood that can be oppressive, exclusive, and
disabling to disabled women. The analysis covered issues such as isolation,
medical practises, motherhood, work, and caring. The analysis exemplified the
ways in which disability operates in a complex interaction with the socio-
cultural discourses and practices of womanhood, producing gender-specific
disabling obstacles for disabled women, pointing out that the disabled women’s
experiences are shaped by the social and cultural discourses and practices de-
tining disability and womanhood in normative manner more than by impair-
ment itself.

The results of the empirical part displayed the significance of a disabled per-
son’s gender on how she or he is produced and treated in discourse and prac-
tices. The results suggested that the intersection of disability and gender may
mean quite different consequences to disabled women and men. The empirical
part demands us to take the obvious existence of the gendered disability dis-
courses as well as the possible social consequences of them into serious consid-
eration. The study argued for a need to include critical gender perspective in
disability research and critical disability perspective to feminist research.

Social-discursive Perspective on Disability (Chapters 2—4)

In the summary, the social model of disability and the Foucauldian discursive
approach, which formed the theoretical and methodological basis of the study,
were discussed in detail. This discussion was necessary, firstly, due the recent,
enormous criticism and misreading of the social model, and secondly, due to
the suspicions towards and misunderstandings of the Foucauldian discursive
approach in disability research. Chapters 2 to 4 aimed at giving a firm basis and
well-grounded reason for the importance of the social model, and at showing
the usefulness and applicability of the Foucauldian discursive approach, in
combination with the social model for the socially orientated disability research
as well as for disability policy and disabled people and their movement.

Chapter 2 presented the social model of disability, its historical background,
basic ideas, and concepts of disability, and its aims and purposes. This chapter
showed how the social model differs from the traditional individual model,
administrative definitions of disability, and a socio-environmental approach.
The author took a counter-critical stand to some main criticisms against the so-
cial model by disabled feminist scholars, culturally and discursively orientated
disability scholars, and to scholars speaking for certain impairment groups. Ac-
cording to this critique, the social model suffers a lack of interest in, for exam-
ple, personal experiences of the body and impairment, gender, culture, lan-
guage and discourses. The author claimed that many of the criticisms are based
on too narrow interpretations or applications of the model, and argued for more
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flexible use of the model. Through the criticism against and support of the so-
cial model, it was redefined as a necessary critical perspective to the social dis-
ability research that aims to tackle the existing disabling practises, conditions,
and barriers outside the disabled individuals and to challenge them. While no
single model can cover all sides of any phenomenon, a right to choose and com-
bine tools according the purposes of any particular study was argued for. The
Foucauldian discursive approach could be a way of expanding the applicability
of the social model in research.

Chapter 3 focussed on Foucauldian ideas (Foucault 1990; 1998; 2002) of dis-
course, power and resistance, and discussed them in the context of disability and
disabled people. This chapter presented the broad meaning of discourses (as
manners of speaking, thinking, and doing, and as texts and practises), the so-
cial, political, and productive nature of discourses, the power of discourses (i.e.
discourses’ ability to produce effects and consequences), resistance as a critical
part of the power of discourse, and interactive relations between discourses.
Existing applications of Foucault in disability research showed that disability,
disabled subjects, and impairments can be seen as products and effects of cer-
tain discourses and institutional and material practises (e.g. Chadwick 1996;
Schildrick & Price 1996; Tremain 2005a). By reading texts (or other forms of dis-
courses, e.g. build environment) as such, and by paying attention on the conse-
quences and intentions of texts themselves, the Foucauldian approach allows us
to look at the existing discourses of disability in a critical and questioning man-
ner; and its sensitivity to variations in discourses allows us to take simultaneous
socio-cultural differences and their interaction into account in the analysis. The
options for resistance and challenge in dominant discourses were underlined
throughout the chapter. A Foucauldian reading can point out, not only oppres-
sive and disabling discourses, but also the emancipating ones. Everyone par-
ticipating in discourses and practises of disability can, in principal, challenge
and resist the existing discourses, and produce counter discourses with counter
meanings and consequences.

Chapter 4 summarised the theoretical and methodological discussion con-
cluding that Foucault’s ideas of discourse, power, and resistance can be applied
with the social modellist approach to question the existing socio-cultural dis-
courses, truths, and practises of disability and to challenge and remove their
oppressive forms. The social-discursive approach on disability, presented in this
study, combines these two theoretical perspectives providing powerful tools,
not only for critical social disability research, but for all agents of disability dis-
course for evaluating critically and challenging everyday disability discourses,
practices, and policies. In addition, it could provide answers to the challenge of
socio-culturally meaningful differences (e.g. gender difference) and their inter-
sect consequences among disabled people, which disability research urgently
needs to take into consideration in the future — if it aims at reaching and under-
standing disabled people’s diverse reality completely.
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