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Tutkimuksessa tarkastellaan CP-vammaisten kokemuksia tietoyhteiskuntakehityksen
vaikutuksista heidédn eldmiéinsd. Tarkoituksena on selvittdd erityisesti teknologian
kohtaamista sekd esteettomyyden ja osallisuuden kokemuksia: Miten teknologian
kehitys on vaikuttanut CP-vammaisten eldméén ja millaisia mahdollisuuksia ja haasteita
se on luonut? Miten yhteiskunnassa julkilausutut osallisuuden, esteettomyyden ja
vammaisten valtaistumisen tavoitteet konkretisoituvat CP-vammaisten arjessa?
Kokevatko he omaavansa yhdenvertaiset oikeudet ja osallistumismahdollisuudet
yhteiskunnassa, vai kohtaavatko he epédtasa-arvoista kohtelua tai syrjintda?
Tutkimuskysymysten tarkastelu tapahtuu sosiaalisen vammaistutkimuksen ja
yhteiskuntatieteellisen tietoyhteiskuntakeskustelun kontekstissa. Taustalla vaikuttavat
ajatukset vammaisuudesta sosiaalisesti rakentuneena ilmidna.

Tutkimuksen aineisto koostuu kymmenestd teemahaastattelusta, jotka on toteutettu
Turussa joulukuun 2004 ja huhtikuun 2006 vilisend aikana. Haastateltavat ovat 21-45-
vuotiaita CP-diagnoosin saaneita henkilditd. Haastatteluaineiston analyysi on toteutettu
luokittelemalla ennalta asetettuja sekd aineistosta esiin nousseita teemoja ja
analysoimalla niitd tarkemmin laadullisen sisdllonanalyysin avulla.

Tutkimus osoittaa, ettd teknologisen kehityksen mukanaan tuomat hyddyt eivit ole
yhtdldisesti kaikkien saatavilla, eikd yhdenvertaisuuden ja esteettdmyyden ihanne
toteudu kaikkien osallisuuden mahdollistavalla tavalla. Tietoyhteiskuntakehitys
ndyttdytyy toisaalta vammaisten osallisuuden ja valtaistumisen mahdollistajana ja
toisaalta eriarvoistumisen ja syrjdytymisen uhkatekijand. Eriarvoisuuden lisdédntymisen
riski on nédhtdvissd vammaisten ja vammattomien vélilli, mutta my6s vammaisten
keskuudessa.

Teknologian alalla sekd asenneilmapiirissd ja lainsddddnnossd tapahtuneesta
kehityksestd huolimatta yhteiskunta toimii vammattomien ehdoilla ja tuottaa
vammaisuutta yhteiskunnallisena ilmiond. Vammaisuutta tuotetaan yhteiskunnallisissa
rakenteissa, yhteisollisissd diskursseissa, arjen kdytdnndissid, esteellisissd ympéristoissa,
koulutuksen ja tydeldmén epdtasa-arvoisissa mahdollisuuksissa, vammaisten tarpeet
unohtavassa teknologian ja palvelujen suunnittelussa sekd taustalla vaikuttavissa
arvoissa ja asenteissa. Naméi prosessit konkretisoituvat CP-vammaisten haastateltavien
eldméssi arjen haasteina ja epdtasa-arvoisina eldmanmahdollisuuksina.

Asiasanat: CP-vammaisuus, eriarvoisuus, esteettomyys, osallisuus, sosiaalinen
vammaistutkimus, syrjintd, teknologia, tietoyhteiskunta, valtaistuminen, vammaisuus,
yhdenvertaisuus
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1 JOHDANTO

Vammaisuuden synty sosiaalisena ilmiond on ldnsimaisen yhteiskunnan historiassa
ajoitettavissa 1800-luvulle, jolloin kaupungistuminen, teollisen kapitalismin kehittyminen ja
ladketieteellisen tiedon auktoriteettiaseman muodostuminen erottivat vammaiset ihmiset
omaksi ihmisryhmékseen. Vammaiset ajautuivat tydmarkkinoiden ulkopuolelle, koyhyyteen
ja riippuvuuteen muista ihmisistd, koska he eivdt pystyneet suoriutumaan vaadituista
tyotehtivistd odotusten mukaisesti. Samalla vammaisista muodostui yhteiskunnallinen
ongelma. Liadketieteeseen perustuen vammaisuutta ja sithen liittyvid ongelmia selitettiin
yksilon ominaisuuksilla, jolloin vammaisista tuli sairaanomaisia ihmisié, joita pyrittiin eri
tavoin kuntouttamaan ja sopeuttamaan yhteiskuntaan. Laitokset ja lddketieteen ammattilaisten
ylivalta veivit vammaisilta mahdollisuuden itseméédraamiseen ja sosiaaliseen osallisuuteen, eli

tasavertaiseen ihmisarvoon. (Vehmas 2014, 85.)

Vaikka vammaisuuden ja sairauden maédirittelyn perusteena olisi jokin kiistiméton
fysikaalinen tekijd, kuten aivovaurio, ovat mairittelyn kriteerit kuitenkin kulttuurisidonnaisia.
Yhteiskuntatieteellisesti tarkasteltuna vammaisuus on sosiaalinen konstruktio, eli se méérittyy
sosiaalisesti ja sithen liittyy usein sosiaalisia rakenteita, jotka eivdt selity pelkdstddn
fysiologisilla tekijoilld. Vammaisuus sosiaalisena ja kulttuurisidonnaisena ilmiond muodostuu
ithmisten ominaispiirteiden ja ulkopuolisen todellisuuden vuorovaikutuksessa syntyvistd
osallistumisen rajoituksista. (Vehmas 2014, 84-85.) Eri aikoina ja eri yhteiskunnissa
vammaisia on kohdeltu ja vammaisuutta mééritelty eri tavoin. Késitykset siitd, mikd on
yhteison kannalta toivottavaa ja sopivaa, ovat méadrittineet sen, kenet kulloinkin on tulkittu

vammaiseksi (Nygérd 2001, 17).

Yhteisollinen méadrittely heijastaa kulttuurisia arvoja ja uskomuksia seké oikeuttaa tavan, jolla
erilaiseen yksiloon suhtaudutaan. Kulttuurisesta méadrittelystd ja kokemuksesta kertovat myos
kisitteet, joilla ilmidoon viitataan. Vammaisuuden kdsite on moniulotteinen, ja se voidaan
méidritelli monin eri tavoin. Voidaan ajatella, ettd vammaisuuden perustana on yksilon
fyysinen tai psyykkinen erilaisuus, mutta sen siséltd madrdytyy sosiaalisesti. Kisite kytkeytyy
siis kiintedsti ympéroivdan yhteiskuntaan, ja vammaisuutta voidaan tarkastella yksilon

ominaisuuksien ja yhteiskunnan odotusten ristiriitana: erilaisuutensa vuoksi yksild ei voi
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tayttdd yhteiskunnan asettamia vaatimuksia. Tami tarkoittaa sitd, ettd kun yksiloon
kohdistuvat vaatimukset muuttuvat, muuttuu myds vammaisuuden raja. (Harjula 1996, 11—

13.)

Néikemys vammaisuudesta sosiaalisesti midrittyvdnd ilmiond toimii taustana pro gradu
-tutkielmalleni, jossa tarkastelen CP-vammaisten kokemuksia osallisuudesta,
esteettomyydestd ja teknologian kohtaamisesta tietoyhteiskunnassa. Kyseessid on laadullinen
tutkimus, jonka aineistona toimii kymmenen teemahaastattelua. Haastatteluaineiston analyysi
on toteutettu kvalitatiivisen aineiston analyysimenetelmiéd kdyttden, edeten litteroidun tekstin
manuaalisesta koodauksesta, luokittelusta ja jdsentelystd sisdllonanalyysin avulla
johtopéétdksiin ja tulosten pohdintaan. Sosiologisen ndkokulman kautta tutkimuksessa piirtyy
kuva vammaisuudesta yhteiskunnallisena kysymyksend ja yhteiskuntatieteellisesti
kiinnostavana tutkimuskohteena. Yksiloiden omakohtaisia kokemuksia korostavan
ldhestymistavan tarkoituksena on tuoda kuuluviin CP-vammaisten itsensd déni ja nostaa esiin
heidén ajatuksensa osallisuudesta yhteiskunnassa, joka teknistymisen myodtd luo jésenilleen

uudenlaisia haasteita ja mahdollisuuksia.

Teknologian kehitys voi tukea vammaisten itsendistd selviytymistd, tarjota uusia
mahdollisuuksia osallistua yhteiskuntaan ja helpottaa vuorovaikutusta toisten ihmisten kanssa.
Toisaalta yhteiskuntaan osallistuminen edellyttdd modernin teknologian ja teknisten laitteiden
kayttomahdollisuutta, lisddntyvié tietoja ja taitoja ndiden laitteiden kdyttdmiseksi sekd kykya
ja mahdollisuutta pdistd tiedon ldhteille. Mikéli jotkut yhteiskunnan jisenet jadvét vaille
mahdollisuuksia pysyé kehityksen vauhdissa, voi seurauksena olla syrjdytyminen ja entisti

huonompi asema yhteiskunnassa.

CP-vammaiset ovat vamman motorisia hiiriditd aiheuttavan luonteen vuoksi potentiaalisia
uuden teknologian hyodyntdjid ja tarvitsijoita. Uudella teknologialla viittaan tédssa
tutkimuksessa erityisesti tietokoneisiin, internetiin, kénnykoihin sekd erilaisiin teknisiin
apuvilineisiin, joita ovat esimerkiksi puhekommunikaattorit ja liikkumiseen sekd ympériston
hallintaan tarkoitetut ohjaimet ja laitteet. CP (Cerebral Palsy) on aivovaurion seurauksena
syntynyt oireyhtymi, joka liikuntavammana voi lievimméssdkin muodossaan vaikeuttaa

monia toimia, kuten julkisissa paikoissa liikkumista, ja vakavimmillaan johtaa tdydelliseen



toimintakyvyttomyyteen (Autti-R&dmo 2004, 176-177). Vihdisempikin fyysinen poikkeavuus
voi myds olla suuri haitta sosiaalisesti. CP-oireyhtymdn ominaispiirteet tekevétkin
mielekkddksi juuri tdmin vammaisryhmén ja tietoyhteiskuntakehityksen vilisen suhteen

tarkastelun. CP-vammaisuutta taustoitan tarkemmin luvussa 5.2.

Tutkimuksen aineisto muodostuu kymmenestd CP-diagnoosin saaneen henkilon
teemahaastattelusta, jotka on toteutettu Turussa joulukuun 2004 ja huhtikuun 2006 viliseni
aikana. Silloin elettiin yhteiskunnallista kehitysvaihetta, jossa tietoyhteiskunnan lapimurto oli
juuri koettu, teknologian kehitys oli kiivasta ja tietoyhteiskuntapuhe oli yleistd niin
yhteiskuntatieteellisessd keskustelussa kuin julkisessa mediassakin. 2010-luvulle tultaessa
tietoyhteiskuntadiskurssi on jo jadnyt vdhdisemmaiksi, ja digitalisaatiota, globalisaatiota ja
verkostoja koskevat teemat ovat pitkdlti korvanneet tietoyhteiskuntapuhetta.
Tutkimusaineiston kerddminen ja tutkimuksen aloitusajankohta sijoittuvat kuitenkin ajallisesti
voimakkaan tietoyhteiskuntaa koskevan keskustelun ja problematisoinnin vuosiin, minka
vuoksi tissd tutkimuksessa tietoyhteiskunnan kisite ja sen taustoittaminen ovat olennaisia.
Voidaan myos ndhdd, ettd toimintaympéristossamme ja yhteiskunnallisessa diskurssissa
tapahtuneista muutoksista huolimatta elimme edelleen tietoyhteiskunnassa. Tietoyhteiskuntaa

késitteend ja ilmiond tarkastelen tarkemmin luvussa 4.

Vammaisten asema yhteiskunnan erityisryhménd sekd vammaisten ja yhteiskunnan suhde
ovat sosiologisesti kiinnostavia aiheita, joihin sisdltyy paljon alan perinteisiin
kysymyksenasetteluihin liittyvid teemoja. Naitd ovat esimerkiksi kysymykset yhteiskunnan
rakenteiden vammaisuutta tuottavasta vaikutuksesta sekd yhteiskuntakehitykseen liittyvasti
erityisryhmien syrjdytymisuhasta. Erityisen tirkedd on mielestini se, ettd nditd kysymyksid
tarkastellaan vammaisten omasta ndkokulmasta. Sen vuoksi olen halunnut tuoda esiin CP-
vammaisten omia kokemuksia tietoyhteiskuntakehityksen ja siithen liittyvin teknistymisen
vaikutuksista heiddn arkieldmissddn, teknologian kohtaamisesta, osallisuudesta,

yhdenvertaisuudesta, eriarvoisuudesta seké yhteiskunnan esteettomyydesta.



2 VAMMAISUUS YHTEISKUNNALLISENA KYSYMYKSENA

2.1 Vammaisuuden miiritelmien moninaisuus ja suhteellisuus

Vammaisuutta voidaan mééritelld monin eri tavoin ja useista ndkokulmista. Médritelma
riippuu aina sen tekijdstd ja asiayhteydestd. Esimerkiksi eri professioiden eli ammatillisten
asiantuntijaryhmien tulkinnat vammaisuudesta vaihtelevat paljonkin, koska jokaisella tieto- ja
ammattialueella on omat norminsa vammaisuuden méérittelemiseksi. Ladkéari voi mééritella
vammaiseksi ihmisen, jolla on todettavissa aivovaurion aiheuttamia motorisia ongelmia;
opettaja puolestaan voi pitdd vammaisena yliaktiivista oppilasta. Tdmédn vuoksi myds arviot
vammaisten madristd vaihtelevat eri alojen tutkimuksissa. (Nouko-Juvonen 1998, 234.)

Rajanveto vammaisen ja ei-vammaisen ihmisen vililla ei siis ole helppoa eikéd yksiselitteista.

Perinteisesti vammaisuutta on maddritelty ladketieteellisestd, sairauksien diagnosointiin
perustuvasta nidkokulmasta. Huomio kiinnitetddn tilloin ihmiskehon fyysisiin vaurioihin tai
toimintah&iridihin ja vamma mairittyy sellaiseksi psyykkiseksi tai fyysiseksi vajavuudeksi,
joka rajoittaa pysyvisti yksilon suorituskykyéd (Autio, Palo, Kaski & Manninen 1992, 13).
Téssd yhteydessd on puhuttu medikalisaatiosta eli lddketieteen vallan ja kontrollin
lisddntymisestd sekid lddketieteessd kidytetyn kielen tunkeutumisesta muiden asiantuntijoiden
kieleen. Medikalisaatiota ja asiantuntijuutta yleensd on kritisoitu siitd, ettd asiantuntijoilla on
liian paljon valtaa kontrolloida vammaisten eldmii ja maédritelld vammaisuutta.
Medikalisaatiosta voi kuitenkin olla hydtyd vammaiselle henkildlle esimerkiksi
vammaisetuuksia haettaessa, koska lddketieteellistd diagnoosia pidetddn usein
luotettavimpana todisteena etuuksien tarpeesta. On kuitenkin huomattava, ettd jos
vammaisuuden maédirittelyssd painotettaisiin vammaisten omia kokemuksia, voisivat
poikkeavuus ja normaalius maédrittyd oleellisesti eri tavalla kuin asiantuntijoiden

nikokulmasta katsottuna. (Nouko-Juvonen 1998, 235-236.)

On néhtivissd, ettd vammaisuuden sosiaalinen méérittely on vuosien saatossa tullut koko ajan
tunnetummaksi ja se on saanut lisdd puolustajia myds vammaisliikkeen ja sosiaalisen
vammaistutkimuksen ulkopuolella. Esimerkiksi YK:n vammaisten henkiléiden

mahdollisuuksien yhdenvertaistamista koskevat yleisohjeet vuodelta 1995 perustuvat



vammaisuuden sosiaaliseen maddrittelyyn yhteiskunnan rakenteista johtuvana
eriarvoistumisena. Suomessa, kuten muuallakin Euroopassa, lddketieteeseen perustuvat
yksilollistavat vammaisuuden médritelmét ovat yleisid muun muassa sosiaalipolitiikassa ja
hallinnollisessa puheessa. Sosiaalinen madrittely eri muodoissaan on kuitenkin noussut
ladketieteellisen médrittelyn rinnalle yleiseksi vammaisuuden tulkintatavaksi. (Haarni 2006,
9-12.) Huomionarvoista on, etteivdt vammaisuuden miirittelyssd tapahtuneet muutokset ole
yksin yhteiskunnallisten asiantuntijoiden ansiota, vaan vammaisiksi tai poikkeaviksi
madriteltyjen oma toiminta ja ddnen kuuluville saaminen ovat olennaisesti vaikuttaneet tdhin

kehitykseen.

Mitddn yksiselitteistd madritelmaa sille, mitd poikkeavuus tai vammaisuus on, ei voida esittia.
Kuten Susanna Nouko-Juvonen (1998, 231) toteaa, poikkeavuuden ja normaaliuden
madrittely on hankalaa, koska kisitteet ovat suhteellisia ja se, miki toiselle on poikkeavaa, voi
toiselle olla normaalia. Michel Foucault'n mukaan normi ja normaalin kisite toimivat
vallankéyton vilikappaleina yhteiskunnassa. Modernissa yhteiskunnassa valtaa harjoitetaan
yksittdisiin ihmisruumiisiin kohdistuvan kurin avulla. Kurinpitoon liittyvét
valvontamekanismit leimaavat yksiloitd ja jakavat heiddt normaaleihin ja epdnormaaleihin.
Kurinpitotoimilla on Foucault'n mukaan luokitteleva ja eriarvoistava vaikutus; ne jaottelevat
ja jakavat yksilot tietyn normin perusteella, asettavat yksilot keskindiseen arvojirjestykseen ja
jopa julistavat tietyt yksilot kelvottomiksi. (Foucault 2001, 250-251, 272, 305.) Niin ollen
normaalius on ei-poikkeavuutta, ja poikkeava yksilo on lopulta yhteiskunnan normalisoivan

vallankdyton seurausta.

Poikkeavuuden, kuten vammaisuuden, maiéritelmédt voidaan n&hdd yhteiskunta- ja
kulttuurisidonnaisina. Ne tuotetaan niin jérjestelmien kuin yksildiden toiminnoissa ja
puheissa. Eri aikakausilla ja eri yhteisoilld on poikkeavuudelle omat luokittelunsa ja
kriteerinsd, joiden syntyyn vaikuttavat muun muassa erilaisten asiantuntijoiden tulkinnat
poikkeavasta kayttdytymisestd. Taustalla voidaan ndhdd myds eri professioiden taistelu
auktoriteettiasemasta vammaisuutta koskevassa keskustelussa. (Nouko-Juvonen 1998, 231-—
236.) Olennaista vammaisuuden madrittelyssd on myoOs vamman, sairauden ja terveyden
kasitteiden suhde. Millekddn nédista kasitteistd ei ole olemassa vakiintuneita maaritelmid, vaan

ne ovat aikaan, paikkaan ja madritelmin esittdjdn nikokulmaan sidottuja.
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Michael Oliver (1996) korostaa sitd, etti vamma ja sairaus on erotettava toisistaan.
Vammaiset voivat olla terveitd tai heilld voi olla sairauksia, aivan kuten muillakin, mutta
vammaisuus ei ole lddketieteellisesti parannettavissa. (Emt., 35-36.) Vammasta aiheutuvia
haittoja voidaan kuitenkin lddketieteen keinoin minimoida. Urposen (1989) mukaan
olennainen sairaus- ja vammaisuuskésitteiden ero onkin siind, missd mairin ja minkélaisia
korvaavia toimenpiteitd vamma tai sairaus vaatii. Esimerkiksi litkuntavammaisen sosiaaliseen
selviytymiseen vaikuttaa sekd se, miten vammaisuuteen yleensd suhtaudutaan ettd se, miten
vammasta aiheutuvia haittoja voidaan lddketieteellisin ja muin keinoin vdhentdd. Jonkin
sairauden erityispiirteet voivat olla sellaiset, ettd niiden perusteella henkilon voidaan katsoa
olevan ldhelld vammaisuutta. Toisaalta vammainen henkild voi olla tdysin terve ja
sosiaalisista rooleista hyvin selviytyvi, jolloin vammaisuus médrittyy vain yhdeksi yksilon
ominaispiirteeksi. Olennaista vammaisuuden mdidrittelyssd ei siten olekaan vamma sindnsa
vaan sen aiheuttamat toiminnalliset ja sosiaaliset seuraukset; toisin sanoen yksilon ja

ympériston vélisen suhteen tarkastelu. (Emt., 4-8.)

Poikkeavuus ja normaalius rakentuvat aina suhteessa johonkin, eikd késitteiden siséltod ndin
ollen voida maédritelld yhdelld, yleispétevilld tavalla. Vammaisuuden, normaaliuden ja
poikkeavuuden méérittelemisen moninaiset tavat kertovat yhteiskunnallisista, historiallisista
ja kulttuurisista eroista ja muutoksista. Ei pidd kuitenkaan unohtaa, ettd ndilld mairitelmilla
on myo0s olennainen vaikutus ihmisten arkipdivéssd, ja ettd normaaliutta ja epdnormaaliutta
tuotetaan jatkuvasti arjen kdytdnndissd. Vammaisiksi médriteltyjen ihmisten eliméssd heille
annettu maidritelmd itsessddn vaikuttaa laajasti, aina identiteetin rakentamisesta
sosiaalietuuksien saamiseen. Kaikki ihmiset tormaddvdt normaaliutta ja epdnormaaliutta
tuottaviin kéytdntoihin jollain tavalla. Esimerkiksi neuvolassa ja koulussa mitataan ja
testataan jatkuvasti sitd, kuka tdAyttdd maédritellyt kriteerit normaalista kehityksestd tai
normaalista oppimiskyvystd. Jos yksilo ei tdytd asetettuja normaaliuden kriteereitd, seuraa
tastd yleensd jonkinlaisia toimenpiteitd, jotka voivat olla esimerkiksi ladketieteellisid tai
opetusmenetelmiin liittyvid. Onkin ilmeistd, ettd normaaliuden ja poikkeavuuden
médritelmilld on teoreettisen mielenkiinnon lisdksi huomattava merkitys myos arkielimén

kiytantdjen ja yksiloiden kokemusten tasolla.



2.2 Vammaisuus stigmana

Ennen sosiaalisen vammaistutkimuksen syntyd sosiaalitieteiden alaan kuuluvissa
tutkimuksissa vammaisuus esiintyi usein yhtend poikkeavuuden muotona.
Leimaamisteorioiden myo6td 1930-luvulta alkaen kehittyi ajatus siitd, ettei poikkeavuus ole
henkilon tai hdnen tekonsa ominaisuus vaan seurausta tavasta, jolla toiset ihmiset soveltavat
sdantdja ja sanktioita poikkeavaksi tulkitsemaansa kiyttdytymiseen. Poikkeavuus on siis sité,
mitd muut ihmiset sellaiseksi maaérittelevdt. (Nouko-Juvonen 1998, 232-233.)
Leimaamisteorioiden ajatuksia 1960-luvulla kehitellyt Erving Goffman korosti yhteison
vaatimuksia ja odotuksia poikkeavuuden ja yksiloiden vilisten eroavaisuuksien synnyttdjin.
Goffmanin kéyttimi stigma-termi viitaa eroavaisuuksia luovaan méireeseen. Stigma on ei-
toivottu eroavaisuus ennakoidusta ja se kytkeytyy sosiaaliseen vuorovaikutukseen. Sama
ominaisuus, joka stigmatisoi yhden yksilon, voi vahvistaa toisen yksilon tavallisuuden.
Yksilon poikkeavuus ei siis johdu vain jostain yksilokohtaisesta syystd kuten vammasta, vaan
siitd, ettei yksilo tdytd hédnelle asetettuja odotuksia. Voidaankin sanoa, etti ihmiset, jotka eivit
pysty antamaan itsestdédn normien mukaista kuvaa, koetaan poikkeaviksi. (Goffman 1986, 3—

6; ks. myo6s Nouko-Juvonen 1998, 232-233.)

Goffmanin mukaan nimenomaan yhteiskunta luo sekd keinot kategorisoida ihmisid, ettd
madreet, joiden koetaan olevan luonnollisia kunkin kategorian edustajille. Ollessamme
tekemisissd ennestddn tuntemattoman ihmisen kanssa, voi kiyd4 ilmi, ettd hinelld on jokin ei-
toivottu odotustemme vastainen ominaisuus, joka erottaa hdnet muista ihmisistd siind
kategoriassa, johon luokittelemme hinet kuuluvaksi. Tdmé ominaisuus, méére, joka hépiisee
ja alentaa kantajansa arvon, on stigma. Sitd voidaan kutsua my0s heikkoudeksi (engl. failing),
vajavuudeksi (shortcoming) tai vammaksi (handicap). Olennaista on, ettd stigma luo
eroavaisuuksia ihmisten vilille, ja ettd tehdékseen niin, sen on tiiviisti kytkeydyttdva
sosiaaliseen kanssakdymiseen. Normaaleiksi Goffman kutsuu niitd ihmisid, jotka eivét
poikkea negatiivisesti heihin kohdistetuista odotuksista. Normaalit eivdt pidd stigman
omaavia yksiloitd tdysin ihmisind ja harjoittavat tdimén olettamuksen perusteella erilaista
syrjintdd. Vaikka syrjintd usein tapahtuu tiedostamatta, se tehokkaasti supistaa stigmatisoidun
yksilon eldminmahdollisuuksia. Stigmatisoidun henkilon eldmidssd keskeistdi on myos

kysymys hyviksynndstd. Stigmaa kantava yksilo alkaa usein ajatella, ettd jotkut hédnen



ominaisuutensa oikeuttavat hinen kokemansa torjunnan ja kunnioituksen puutteen. (Goffman
1986, 2-5, 8-9.) Rajoitetut eldimdnmahdollisuudet, torjutuksi tuleminen ja arvostuksen puute
ovat varmasti tuttuja asioita vammaisille ihmisille. Vammaisuus on usein voimakkaasti

stigmatisoiva ominaisuus; etenkin, jos vamma on nikyva ja helposti havaittavissa.

Goffman jakaakin stigmatisoidut yksilot kahteen ryhméédn sen mukaan, ovatko eroavaisuudet
toisten ihmisten ndhtdvissd vai eivit. Jos yksilon stigma on vélittdmasti nakyvilld (kuten
vaikka vaikeasti CP-vammaisella ihmiselld) tai etukdteen tiedossa, voidaan puhua hipaistysti
yksilostd (discredited). Télloin arkieldmin olennaiseksi ongelmaksi nousee sosiaalisten
kontaktien aikana syntyvien jannitteiden hallinta. Jos stigma on ainoastaan yksilon itsensd
tiedossa (kuten esimerkiksi mielenterveysongelmat tai rikostausta), kyseessd on hapeéllinen
yksilo (discreditable), jonka eliméssd tdrkedssd roolissa on omaan heikkouteen liittyvén
informaation késittely: tulisiko valehdella vai kertoa asiasta, ja jos, niin kenelle, miten ja

missé. (Emt., 41-42.)

Stigman nédkyvyys on ratkaiseva tekijd, joka vaikuttaa identiteettid koskevan tiedon
kontrollointiin. Tdméa taas on olennainen osa stigmatisoitujen yksildiden eldménhallintaa.
Goffmanin mukaan stigman hallinta on sivutuote yhteisdon perustavanlaatuisesti kuuluvasta
stereotyyppien luomisesta sekd ihmisten kayttdytymistd ja ominaisuuksia koskevien
normatiivisten odotusten profiloinnista. Stereotyyppiset reaktiot ovat yleisimpid ennestddn
tuntemattomien ihmisten vélilld tapahtuvissa kohtaamisissa. Yksildiden tullessa
laheisemmiksi, luokitteluun perustuva ldhestymistapa vdhenee ja yksilon henkildkohtaisten
ominaisuuksien realistinen arviointi astuu sen tilalle. Tuttuus ja ldheisyys eivét kuitenkaan
valttdmattd vdhennd yksilon kokemaa halveksuntaa tai stigman héiritsevyyttd. Tapahtui
vuorovaikutus sitten tuttujen tai tuntemattomien kesken, yhteiskunnalla on joka tapauksessa
sormensa pelissé tdssdkin kontaktissa, silld juuri se asettaa yksilot omille paikoilleen. (Emt.,

48, 51-53.)

Goffmanin nidkemys yhteiskunnan merkittdvdstd roolista yksiloiden vilisissé
vuorovaikutustilanteissa perustuu ymmartidkseni juuri siithen, ettd historiallisen, kulttuurisen
ja yhteisollisen diskurssin kautta méaérittyvit ne normitetut kategoriat, jotka olemme

omaksuneet ja joita kidytdmme jokapiivéisessd vuorovaikutuksessa toisten ithmisten kanssa.
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Niitd kategorioita sovelletaan ndin ollen silloinkin kun kyseessd on tuttu ja ldheinen
ihmissuhde. Tietylld tapaa luokittelu ja kategoriat siis ldvistdvit koko yhteiskunnan ja ovat
osallisina kaikissa yksiloiden vilisissd kohtaamisissa. Goffmanin teoria tarjoaakin
yhdenlaisen ndkokulman niiden ihmisten tilanteeseen, jotka eivdt onnistu sovittautumaan
yhteison normaaleiksi maéérittdmiin standardeihin. Samalla se antaa ndkokulman myos
vammaisten yhteiskunnallisen aseman tarkastelulle. Kategorisointien ja stigmojen kautta
voidaan ndhdd yhteison syrjdyttivien mekanismien syntyminen, ja samalla ne
havainnollistavat yhteiskunnan vammaisuutta tuottavia kaytidntdjd. Goffmanin ajatusten
pohjalta tarkasteltuna vammaisuus néyttdytyy ei-toivottuna ominaisuutena, stigmana, joka
madrittyy yhteiskunnallisesti luotujen kategorioiden perustella sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa. Fyysinen vamma on usein hyvin ndkyvd ja ndin ollen myos helposti
sosiaalista kanssakdymistd héiritsevd ominaisuus. Vammaisesta voidaan ndin ollen puhua
hépdistynd (discredited) yksilond, jonka on vaikea salailla heikkouttaan, mutta joka voi

kuitenkin kokea tarvetta peittid sitd helpottaakseen vuorovaikutusta toisten ihmisten kanssa.

Goffmanin teoriaan on kohdistunut kritiikkid, josta osansa on antanut brittildisen
vammaistutkimuksen professori Michael Oliver. Oliverin mukaan stigma voi olla sopiva
metafora kuvailemaan sitd mitd yksittdisille vammaisille ihmisille tapahtuu sosiaalisissa
vuorovaikutustilanteissa, mutta se ei pysty selittdmiin sitd, miksi stigmatisaatiota tapahtuu,
eikd se pysty sisdllyttimain stigmaan kollektiivisia tai yksilollisid reaktioita. Vammaiset eivit
siksi ole kokeneet stigman késitettd hyddyllisend kehittdessddn omaa kollektiivista
kokemustaan vammaisuudesta sosiaalisena rajoitteena. Teoria stigmasta ei ole Oliverin
mukaan pystynyt ravistamaan harteiltaan vammaisuuden individualistisen ldhestymistavan
kahleita, eikd se ota huomioon sosiaalisiin suhteisiin pinttyneitd institutionalisoituneita

kaytiantojd. (Oliver 1990, 66—68; ks. myds Abrams 2014.)

2.3 Sosiaalinen vammaistutkimus

Sosiaalisen vammaistutkimuksen syntyvaiheet liittyvdt vammaisten ihmisten poliittiseen

aktivoitumiseen 1960- ja 1970-luvuilla, jolloin vammaiset ryhtyivét vastustamaan lddkareiden

ja ammatti-thmisten ylivaltaa ja laddketieteen hallitsemia vammaisuuden selitysmalleja seka
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vaatimaan itselleen oikeutta midrdtd omasta eldméstddn. Yhdysvalloissa vammaisten
poliittisessa toiminnassa keskeiseksi nousi itsendisen asumisen liike (7he Independent Living
Movement). Euroopassa ja erityisesti Britanniassa vammaisaktivistit, kuten Michael Oliver,
vaikuttivat merkittdvasti vammaisuuden sosiaaliteoreettisten mallien kehittymiseen.
Akateemiseksi oppiaineeksi sosiaalinen vammaistutkimus kehittyi 1970- ja 1980-luvuilla.

(Vehmas 2005, 109-110, 115; ks. my0s Reinikainen 2007, 31.)

Nykyddn sosiaalinen vammaistutkimus on monitieteinen oppiala, jonka juuret ovat
sosiologiassa. Tutkimuksen ldhtokohtana on vammaisuuden ndkeminen sosiaalisena,
poliittisena ja kulttuurisena ilmiond. Vammaisuus ymmairretdén yksilon ja yhteison suhteen
kautta, kuten muutkin sosiaalisen maailman ilmi6t. Sosiologisen nikokulman antina on, etti
yksilolliset ongelmat, jollaisena vammaisuuttakin on kautta historian pidetty, voidaan nidhda
yhteiskunnallisina kysymyksind, laajempien historiallisten ja poliittisten olosuhteiden valossa.
Niin ollen vammaisuuden merkitys rakentuu aina tietyssd kulttuurisessa ja sosiaalisessa
yhteydessd. Sosiaalisen konstruktionismin periaatteet ovat vahvasti mukana tutkimuksessa.
Myods avoin poliittisuus sekd sitoutuminen vammaisten etujen ajamiseen ja Syrjinnin

poistamiseen ovat sosiaaliselle vammaistutkimukselle leimallisia. (Vehmas 2005, 115-117.)

Vammaisuuden tutkimuksessa voidaan Teittisen (2006) mukaan erottaa kaksi tietoteoreettista
lahtokohtaa: luonnontieteet soveltavana tieteenddn lddketiede sekd ihmistieteet soveltavana
tieteenddn yhteiskuntatieteet. IThmistieteellinen vammaisuuden tutkimus voidaan jakaa
kolmeen tutkimukselliseen orientaatioon. Hallinnon ndkdkulmaan painottuvia
selvitystyyppisid tutkimuksia edustavat esimerkiksi Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen
THL:n (aiemmin Stakes) tutkimukset, joissa vammaisuus ei yleensé itsessiddn ole tutkimuksen
kohteena. Toista osa-aluetta edustavat yliopistotutkimukset. Suomessa vammaisuuden
tutkimus yliopistoissa on ollut hajautunutta ja sen harjoittaminen on pitkdén ollut yksittéisten
tutkijoiden ja opettajien varassa, minkd vuoksi alan teorianmuodostus on ollut vdhiista.
Kolmannen tutkimuksellisen osa-alueen muodostavat vammaisuuden kokemuksellista puolta
edustavat tutkimukset, joiden taustalla voidaan n@hdéd brittiliinen ei-laédketieteellinen
vammaisuuden tutkimus. Téllaisen yhteiskunnallisen tutkimuksen kiinnostuksen kohteena on
ollut erityisesti vammaisten ja vammaisjirjestojen kokema epidoikeudenmukaisuus ja syrjinta.

(Emt., 15, 22, 30-33.) Oma tutkimukseni sijoittuu I&hinnd kokemuksellista puolta
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painottavien tutkimusten joukkoon.

2010-luvulle tultaessa vammaisuudesta on tullut entistd ndkyvdmpi osa-alue myos
sosiologisen tutkimuksen piirissd, erityisesti kansainviliselld tasolla. My0s Suomessa
vammaistutkimus on ottanut tirkedn askeleen eteenpdin alan ensimmdisen professuurin
perustamisen myotd vuonna 2013. Ensimmadiseksi vammaistutkimuksen professoriksi valittu
Simo Vehmas arvioi akateemisen vammaistutkimuksen kehittdmisen palvelevan koko
yhteiskuntaa. Yhteiskunnallisen vammaistutkimuksen védhdiseksi jddnyt huomio
tutkimuskentdssa selittyy hinen mukaansa sairausmallin hallitsevuudella eli terveydenhuollon

vallalla vammaisuuteen liittyvissé asioissa. (Rytsy 2014.)

Sosiaalisen vammaistutkimuksen keskeisimpié ajatuksia on se, ettd vammaisuudessa on kyse
asenteista, uskomuksista, yhteiskunnan rakenteista ja yhteiskunnallisista kéiytdnndistd
koostuvasta syrjinndstd, joka toteutuu monissa eri muodoissa ja eri instituutioissa.
Vammaisten nikeminen yhteiskunnallisen sorron ja syrjinndn uhreina on ldahtdkohta, joka
teoreettisesta mallista riippuen nédyttiytyy erilaisena eri tutkimussuuntauksissa.
Vammaisuuden selitysmalleissa voidaan ndhdd ainakin materialistinen,
sosiaaliskonstruktionistinen ja postmoderni painotus. Materialistinen ndkokulma eli
vammaisuuden sosiaalinen malli ndkee vammaisuuden olevan yhteiskunnallisten ja
taloudellisten jarjestelyjen seurausta. Tétd ndkokulmaa késittelen tarkemmin seuraavassa
luvussa 2.4. Sosiaalinen konstruktionismi korostaa materiaalisten olosuhteiden perustana
olevia arvoja, ideoita ja kieltd. Kieltd pidetdéin tirkednd vammaisuuden rakentumisessa, koska
kaytetyt ilmaukset vaikuttavat sithen, miten vammaisista ajatellaan ja miten heitd kohdellaan.
Sekad materialistisen ettd sosiaaliskonstruktionistisen ndkdkulman mukaan vammaisuuden syy

ja selittdvat tekijit ovat yhteiskunnallisissa jdrjestelyissd. (Vehmas 2005, 119-124.)

Koska mikddn yksittdinen selitysmalli ei pysty késittdimdan kaikkia vammaisuuden
kokemuksia, on vammaistutkimuksessakin ryhdytty vaatimaan enemmain seké teoreettista etti
metodista moniarvoisuutta. Ndmid vaatimukset ovat seurausta vammaistutkimukseen
omaksutusta postmodernista ajattelutavasta. Sen mydtd osa vammaistutkijoista on
kyseenalaistanut tieteen kyvyn tuottaa objektiivisia totuuksia ja vaatinut tieteeseen

perustuvaan tietoon nojautuvia vammaisten ja vammattomien ihmisten vélisid jaotteluja
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purettaviksi. (Vehmas 2005, 141-142.) Postmodernia ajattelutapaa edustava kriittinen
vammaistutkimus (critical disability studies) on haastanut perinteistd materialistisesti
suuntautunutta vammaistutkimusta kuten sosiaalinen malli aikoinaan l4édketieteeseen
perustuvaa yksilokeskeistd tutkimusperinnettd. Sen perustan muodostavat Marian Hill
Corkerin esittimdt ajatukset siitd, ettd vammaisuuden (disability) ja fyysisen vamman
(impairment) Késitteiden merkityksid ja vastakkaisuuksia tulisi purkaa ja sosiaalista tilaa
kehittdad sellaiseksi, jossa identiteetin muodostaminen olisi mahdollista ilman vammainen—
vammaton-kahtiajaon synnyttdmié rajoitteita. Tavoitteena on kahtiajakojen purkamisen ohella
selvittdd, miten ne ovat viddristineet vammaisten ja vammattomien vilisid suhteita.
Tutkimussuuntauksen mukaan kahtiajakoja kéytetddn tarkoituksellisesti synnyttdmiin

hierarkioita ihmisten vilille. (Vehmas & Watson 2014, 638-639.)

Kriittinen vammaistutkimus on synnyttinyt uusia tapoja ymmaértdd vammaisuutta sekd hyvii
ja kayttokelpoisia analyyseja esimerkiksi vammaisuuden kulttuurisesta uusintamisesta. Se on
mahdollistanut sellaisen teorian kehittymisen, joka pystyy ottamaan huomioon paitsi
elimellisen vamman vaikutukset, my0s luokan, etnisyyden, seksuaalisen suuntautumisen ja
kulttuuriset identiteetit. Vammaisuuden monipuolinen ja monista eri ndkokulmista 1dhteva
tarkastelu onkin tarkoituksenmukaista, koska vammaisuus ilmiénd on muuttuva ja
moniulotteinen ja vammaiset heterogeeninen joukko ihmisii, jotka eroavat toisistaan paitsi
vammojensa, myos sukupuolen, idn, seksuaalisuuden, sosioekonomisen aseman, etnisen ja
kulttuurisen taustan sekd elinympéristonséd perusteella. (Vehmas & Watson 2014, 643, 646;
ks. myds Reinikainen 2007, 42.)

Vehmas ja Watson (2014) kuitenkin kyseenalaistavat kriittisen vammaistutkimuksen
analyyttisen ja poliittisen merkityksen, koska sen relativismi ja ajatukset fyysisistd vammoista
eettisesti ja poliittisesti neutraaleina eroavaisuuksina ovat heiddn mukaansa virheellisid.
Vammoilla on usein konkreettisia vaikutuksia ithmisten hyvinvointiin, eiki niiti voida selittda
olemattomiin kasitteitd purkamalla ja niithin kétkettyjd merkityksid osoittamalla. Kriittisessa
vammaistutkimuksessa vaarana onkin, ettd se jittdd huomiotta paitsi vamman kanssa
eldmiseen liittyvét henkilokohtaiset kokemukset, myos yhteiskunnallisesti luotujen haittojen
eriarvoistavan merkityksen. Sortavista yhteiskunnallisista jirjestelyistd seuraavat haitat ovat

kuitenkin todellisia ja todentuvat eri tavoin erilaisille vdhdosaisten ryhmille. (Emt., 646.)
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Vammaisten oikeuksien kannalta kategorioiden purkaminen voidaankin ndhdi tarpeettomana
ja jopa haitallisena, koska sorron poistaminen edellyttdd sortamisen moninaisten tapojen
tunnistamista. Vammaisiin kohdistuva syrjintd voidaan tunnistaa vain, jos on olemassa
kriteerit sekd vammaisten ettd syrjinndn mdiérittelylle. Yhteiskunnallisesti luotujen haittojen
poistaminen edellyttdd siis sekd ndiden haittojen luokittelua yhteisesti hyviksytyilld
sadnnoilld, ettd vammaisten ja heiddn vammojensa tunnistamista. Tdssd on turvauduttava
myos ladketieteen apuun. Kategorioiden muodostamiseen liittyy kuitenkin aina vallankdyton
riski, koska samalla tullaan helposti maérittineeksi toivottava ja hallitseva ihmisryhmé sekd
ei-toivottava vihemmistoryhmé. Luomalla vastinpareja kuten vammaton—vammainen, hetero—
homo, tai mies—nainen, toinen puoli yleensd esiintyy toista toivottavampana. Vaikka
vammaisuus, seksuaalinen identiteetti ja sukupuoli ovatkin sosiaalisesti luotuja kategorioita,
ei voida ajatella ettd ne ovat pelkéstddn sosiaalisia kategorioita ilman fyysistd perustaa.
Vammaisuuden perustana olevista fysikaalisista tekijoistd huolimatta vammaisuuden ja
vammattomuuden kriteerit ovat aina kulttuurisidonnaisia sopimuksia. Biologisten tosiasioiden
tunnistaminen ja luokittelu méaédrdytyy kulttuurisesti ja sosiaalisesti, eikd vammoja tai
vammaisuutta voida néin ollen ymmartid puhtaasti luonnollisina kategorioina. (Vehmas 2014,

84, 86—87; Vehmas & Watson 2014, 647.)

Vammaisuus liittyy kiintedsti myds yhteiskunnan taloudellisiin rakenteisiin ja edellyttad
varojen uudelleenjakamista. Saavuttaakseen yhteiskunnallisen oikeudenmukaisuuden,
vammaiset tarvitsevat siis muutakin kuin esteiden poistamista. Ideologisen muutoksen ohella
tarvitaan materiaalisia toimenpiteitd kuten avustajapalvelujen tarjoamista sekd vammaisten
tarpeiden tunnustamista ja huomioon ottamista. (Vehmas & Watson 2014, 647.) Sosiaalisena
ilmiond vammaisuuden ymmartdminen edellyttid myds siihen liittyvien normien ja arvojen
tarkastelua, oikean ja vddrdn kysymysten pohdintaa sekd yhteiskunnan syrjivien kéytdntdjen
ja rakenteiden tarkastelua. Yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen tehtdvdnéd voidaankin
nidhdi niiden rakenteiden, arvojen, kdytintdjen ja poliittisten toimien esiin tuominen, jotka

madrittdviat vammaisten ihmisten eldmad. (Vehmas 2014, 87—88.)
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2.4 Vammaisuuden sosiaalinen malli ja yhteiskunnan tuottama vammaisuus

Sosiaalisen vammaistutkimuksen pédasiallinen teoreettinen ja poliittinen pddmaiéra on aivan
alusta asti ollut vammaisten kohtaamia haittoja ja epdkohtia vastaan taisteleminen (Vehmas &
Watson 2014, 643). Tdhén tarkoitukseen syntyi myds vammaisuuden sosiaalinen malli (the
social model of disability), joka muodostui brittiliisen vammaisliikkeen poliittisesta
aktivoitumisesta 1970-luvulla sekd poliittisen vammaisliikkeen ja akateemisesti
suuntautuneiden vammaisten yhteistydstd 1980-luvulla. Sosiaaliseen malliin sisdltyva
vammaisuuden tulkinta pohjautuu erityisesti brittildisen vammaisjirjestd UPIAS:n (The
Union of the Physically Impaired Against Segregation) vuonna 1975 esittdmidn
vammaisuuden maédritelmddn, jossa vammaisuus ndhddidn yhteiskunnallisen sorron
seurauksena ja jossa fyysinen vamma (impairment) ja vammaisuus (disability) erotetaan
toisistaan. Malli on syntynyt tarpeesta arvioida vammaisten osallistumismahdollisuuksia ja
asemaa yhteiskunnassa, ja sen merkittdvin kehittdja on ollut vammaistutkija ja -aktivisti
Michael (Mike) Oliver. (Reinikainen 2007, 31-32.) Mallia on kutsuttu myds materialistiseksi
ndkokulmaksi vammaisuuteen. Sen taustalla vaikuttaa Karl Marxin (1818-1883)
materialistinen historiankdsitys, jonka mukaan yhteiskunnalliset muutokset johtuvat

taloudellisista tekijoisté eivitkd ihmisten arvoista ja ideoista. (Vehmas 2005, 120.)

Teoksessaan Understanding Disability (1996) Michael Oliver esittdd ajatuksiaan, joita
voidaan pitdd vammaisuuden sosiaalisen mallin teoreettisina kulmakivind. Oliver korostaa
vammaisuuden luonnetta sosiaalisesti rakentuneena ominaisuutena ja nostaa esiin
vammaisuuden yksilollisen ja sosiaalisen mallin vastakkainasettelua. Oliverin mukaan
vammaisuus ei ole yksilollinen eikd lddketieteellinen, vaan sosiaalinen, taloudellinen ja
poliittinen ilmid. Vammaisuus on sosiaalinen tilanne, johon fyysisid vammoja omaavat
ihmiset asetetaan. Yhteiskunta invalidisoi téllaisia ihmisid eristdmilld heiddt tdyden
yhteiskunnallisen osallistumisen ulkopuolelle esimerkiksi ennakkoluulojen ja syrjivien
kdytintdjen avulla. Vammaisuuteen liittyvid ongelmia eivdt aiheuta yksildlliset rajoitukset,
vaan yhteiskunnan epdonnistuminen riittdvien palvelujen tuottamisessa ja vammaisten
thmisten tarpeiden huomioimisessa. Esimerkiksi asenteet, mahdottomat liikkumisjdrjestelyt,
vaikeapédsyiset rakennukset, eriyttivdt koulutuskdytdnnot ja vammaiset ulossulkevat

tyOpaikat ovat asioita, jotka asettavat rajoituksia fyysisid vammoja omaaville ihmisille ja siten
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synnyttdvit vammaisuutta. Vammaiset kokevat yhteison epdonnistumisen koko yhteiskuntaan
institutionalisoituneena syrjintdnd. Sosiaalinen malli siis vdittdd, ettdi vammaisuus on
seurausta sosiaalisesta sorrosta. Malli ei kuitenkaan kielld ettei toiminnanvajavuus tai

fyysinen vamma olisi yhteydessi fyysiseen kehoon. (Emt., 22, 33-36.)

Vammaisuuden kdsitteelld Oliver viittaa yhteison tuottamiin toiminnan rajoituksiin, mutta
vammaisuus sosiaalisena tilana koskettaa nimenomaan fyysisid vammoja omaavia ihmisid.
Ketéd tahansa ei midritelld tai tehdd vammaiseksi, vaan vammaisuus néyttidd tissd mielessa
olevan yhteydessi fyysisiin vammoihin. Pelkéstddn fyysinen vamma tai vaurio ei kuitenkaan
tee ihmisestd poikkeavaa, vaan poikkeavuus syntyy yhteiskunnassa toimimisen esteistd ja

maédritelmistd, jotka sosiaalinen yhteiso asettaa.

Vammaisuuden sosiaalinen malli syntyi vammaisten vastavetona vammaisuuden
yksilolliseksi malliksi kutsutulle ajattelutavalle, jossa ldédketieteelld on merkittivd rooli ja
jossa ongelmien ndhdddn lahtevan yksilostd, vamman aiheuttamista rajoituksista. Kritisoidun
ajatusmallin mukaan vammaisuus on yksilon henkilokohtainen ongelma, josta yhteiskunta ei
ole vastuussa ja jonka ratkaisuna nihddén ladketieteen asiantuntijoiden johdolla tapahtuva
yksilon sopeuttaminen yhteisoon. Erilaiset ndkemykset vammaisuudesta vaikuttavat
esimerkiksi vammaisten kuntoutuksen taustalla oleviin periaatteisiin ja tavoitteisiin. Jos
vamma ymmarretddn henkilokohtaisesta vajavuudesta johtuvaksi, keskitytddn vammaisen
hoitamiseen sekd fyysiseen ja psyykkiseen sopeuttamiseen. Ladketieteellinen kuntoutus
perustuukin Oliverin mukaan normaaliuden ideologiaan ja sen padmédrdnd on palauttaa
vammainen tilaan, joka on mahdollisimman ldhelld normaaliutta. Tamd ei vammaisten
ndkokulmasta ole tarkoituksenmukaista. (Oliver 1996, 32, 36-37.) Jos vammaisen ihmisen
ongelmat sen sijaan ymmérretddn ympériston tuottamiksi, pddhuomio ei voi olla yksilon
sopeuttamisessa, vaan yhteison rakenteiden ja toimintatapojen muuttamisessa (Jérvikoski,
Harkédpad & Pattikangas 1999, 108). Vammaisuuden sosiaalisen mallin pohjalta tarkasteltuna
kuntoutuksen tulisi ldhted vammaisten tarpeista ja sen ldhtokohtana pitéisi olla rajoituksia
luovaan ympéristoon vaikuttaminen. Ladketieteen merkitystd vammaisten fyysisessd

kuntoutuksessa ei silti pidd véhétella.

Michael Oliverkaan ei kielld, ettd l1ddkéreitd ja kuntoutusta tarvitaan sairauksien hoitamisessa
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ja fyysisen kunnon parantamisessa. Ongelmana hinen mielestéén on, ettd ladkérit koulutuksen
avulla sosiaalistetaan uskomaan omaan asiantuntijuuteensa. Asiantuntijoina heilld on suuri
valta kontrolloida vammaisten eldmid ja mééritelld vammaisuuden sosiaalisia ongelmia
ladketieteen termein. Asiantuntijoilla ja erityisesti lddkéreilld on siten merkittiva rooli myos
vammaisuuden tuottamisessa. (Oliver 1996, 36.) Vehmaksen (2014) mukaan lddketiedettid
tarvitaan vammojen madrittelyssd. Ladketieteellinen diagnoosi puolestaan toimii ehtona, jolla
vammainen voi saada tarvitsemiaan palveluja yhteiskunnassa. Ladketieteelld on hinen
mukaansa edelleen tiedollinen ylivalta vammaista ihmistd selittdvdnd instituutiona.
Ongelmaksi tdssd muodostuu se, ettd lddketiede ulottaa valtansa niillekin eldménalueille, joille
sen asiantuntemus ei kuulu. Vammaisten kokemia ongelmia esimerkiksi perheen
perustamisen, oppimisen ja sosiaalisen osallisuuden alueilla ei voida selittdd ladketieteellisen

diagnoosin perusteella, vaan yhteiskunnallisilla ja kulttuurisilla tekijoilla. (Emt., 85-86.)

Sosiaalisessa mallissa ihmisten elimelliset vammat onkin jétetty tarkoituksella tarkastelun
ulkopuolelle. Vammaisuuteen liittyvien biologisten tekijoiden huomioimisen, kuten kivun
myontdmisen, on katsottu vaarantavan ajatuksen vammaisuudesta sosiaalisena ilmionéd ja
olevan uhka vanhaan yksildllis-medikaaliseen ajatteluun palaamiselle. (Vehmas 2005, 143—
144.) Vammaiset itse ovat kuitenkin kritisoineet sosiaalista mallia siitd, ettd se unohtaa
vammaisuuden kokemuksen ja kieltdd kdrsimyksen olemassaolon. Myo6s mallin kyky selittda
vammaisten asemaa yhteiskunnassa on kyseenalaistettu. Michael Oliver on vastannut
kritiikkiin sanomalla, ettd mallin tarkoitus on kisitelld vammaisuuteen liittyvid sosiaalisia
esteitd ja ettd siind on pyritty osoittamaan asioita, joita voidaan muuttaa laéketieteellisen tai
muun ammatillisen hoidon sijaan kollektiivisella toiminnalla. Sosiaalista mallia ei tulisi pitda
sosiaalisena teoriana vammaisuudesta eikd selityksend hyvinvointivaltiosta, koska se ei voi
selittdd vammaisuutta kokonaisuudessaan. (Oliver 1996, 37—41.) Voidaan myds ajatella, ettéd
sosiaalisen mallin luomisen taustalla on Oliverin pyrkimys politisoida se, jotta hin saisi
ddnensd kuuluviin. 2000-luvun puolivilissé kisitys ainakin brittitutkijoiden keskuudessa on jo
mitd ilmeisimmin ollut se, ettd niin sosiaalisen kuin lddketieteellisen mallin tulisi olla mukana

vammaisuuden analysoinnissa. (Teittinen, henkilokohtainen tiedonanto 7.5.2004.)

Vammaisuuden sosiaalinen malli on saanut osakseen kritiikkid paitsi vammaisilta itseltddn,

my6s vammaisliikkeen toimijoilta ja akateemisilta tutkijoilta. Sitd on kritisoitu muun muassa
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vamman, ruumiin ja henkilokohtaisen puolen unohtamisesta, sukupuolen sivuuttamisesta,
vamman ja vammaisuuden kategorisesta erottamisesta, muiden vammaisryhmien kuin
litkkuntavammaisten unohtamisesta sekd kulttuurin ja diskurssien roolin sivuuttamisesta
vammaisuuden tuottamisessa. Feministisesti suuntautuneet vammaistutkijat ovat nostaneet
esiin sosiaaliseen malliin liittyvdnd puutteena sukupuolen merkityksen unohtamisen.
Vammaisista puhuttaessa sukupuolen merkitys ja vaikutukset jétetddn huomioimatta ja heidét
esitetddin sukupuolettomina olentoina, vaikka he ovat oman sukupuolensa edustajia aivan
kuten vammattomatkin. Vammaisuuden ja vammaisten kokemusten tarkastelussa tulisikin
kiinnittdd huomiota myds siithen, ettd vammaiset naiset ja michet ovat osa sukupuolittunutta
yhteiskuntaa. Sukupuolta ja sukupuolten vilistd tasa-arvoa sekd eriarvoisuutta koskevat
kysymykset ovat yhtd aiheellisia sekd vammaisten etti vammattomien ihmisten kohdalla.

(Reinikainen 2007, 34, 341-343.)

Vehmaksen (2005) mukaan sosiaalisen mallin alkuperdisend tavoitteena oli perinteisten
yksilokeskeisten vammaisuuden selitysmallien kyseenalaistaminen, mutta véhitellen siitd
kehittyi teoria ja liike, joka unohti yksilokohtaisten kokemusten ja kidsitysten arvon. Mallia
onkin kritisoitu samoin perustein kuin yksilollistd lddketieteeseen perustuvaa mallia.
Kummankin mallin on katsottu pyrkivdn selittdimdén vammaisuutta universaalisti, yhden
yleisen teorian kautta, jattien samalla huomiotta monet vammaisten elaméan liittyvit piirteet
sekd vammaisten kokemusten historiallisen ja kulttuurisen vaihtelun. Kaikki vammaiset eivit
koe olevansa yhteiskunnan sortamia. Kaikki eivdt myoskddn rakenna identiteettidén

vammaisuuden, vaan jonkin muun ominaisuutensa perusteella. (Emt., 142—144.)

Vammaisuuden sosiaalisen mallin ytimessd on elimellisten vammojen ja vammaisuuden
erottaminen toisistaan. Samankaltainen kahtiajako biologiseen (sex) ja sosiaaliseen
sukupuoleen (gender) nousi merkittiviksi feministisessd ajattelussa 1960-luvulla. Sitd on
myohemmin arvosteltu ongelmalliseksi, ja suositummaksi ndkemykseksi on muodostunut se,
ettd biologinen sukupuoli madrittyy sosiaalisesti. Myos fyysisid vammoja tarkastellaan aina
sosiaalisten suhteiden kautta, kulttuurisesti méaérittyneita kasitteitd kdyttden. Jyrkké kahtiajako
fyysisten vammojen ja vammaisuuden vililld sekd erilaisuuden kieltdiminen onkin ndhty
vammaisuuden sosiaalisen mallin suurina ongelmina. Erilaiset vammat aiheuttavat ihmisille

erilaista haittaa seka erilaisia yksilollisid ja sosiaalisia seurauksia. Esimerkiksi liikuntavammat
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ja muut ndkyvdt vammat aiheuttavat erilaisia sosiaalisia reaktioita kuin huomaamattomat
vammat, kuten Goffman (1986) esitti teoriassaan hépiistyn (discredited) ja hépeillisen

(discreditable) yksilon stigmatisoitumisesta. (Shakespeare & Watson 2001, 11-18.)

Shakespeare ja Watson (2001) ovatkin esittdneet, ettd sen sijaan, ettd vammaisuuden véitetddn
olevan joko ladketieteellistd tai sosiaalista, tulisi patevdn vammaisuutta koskevan sosiaalisen
teorian sisidltdid vammaisten ihmisten kokemusten kaikki ulottuvuudet, niin ruumiilliset,
psykologiset, kulttuuriset, sosiaaliset kuin poliittisetkin. Vaikka yhteiskunnallisten esteiden
analysointi ja niitd vastaan taisteleminen ovat heidédnkin mielestdén ensisijaisia, tulisi
vammaisuuden sosiaalinen teoria rakentaa niin, ettd se ottaa paremmin huomioon vammaisten
ihmisten kokemukset. Vammaisuutta ei pitdisi alistaa ladketieteelliseksi tilaksi, mutta ei
mydskddn ainoastaan sosiaalisten esteiden seuraukseksi. Vammaisten ja vammattomien
thmisten vélille ei tulisi tehdd laadullista eroa, koska olemme kaikki tavalla tai toisella
vammautuneita. Kaikkia ihmisid ei kuitenkaan sorreta vammojen ja sairauksien perusteella.
Vain osa ihmisistd joutuu kokemaan yhteiskunnan vammauttavat kiytinnot. Tima johtuu
siitd, ettd yhteiskunnat ovat kehittyneet minimoimaan vammoja omaavien ihmisten
enemmiston ongelmat, mutta ne ovat epdonnistuneet vihemmistdon ongelmien poistamisessa
ja jopa aktiivisesti sortaneet tdtd vdhemmistod. Syrjinndn ja ulkopuolelle jattaimisen
prosessien ymmartdmisessd pitdisikin Shakespearen ja Watsonin mukaan olla

vammaistutkimusten keskipiste. (Emt., 20-25.)

Vammaisuuden sosiaalinen malli on kaikesta kritiikistd huolimatta ollut kdytdnndssd hyvin
vaikutusvaltainen taistelussa vammaisten kohtaamaa syrjintdd ja sortoa vastaan. Se on
toiminut kantavana ajatuksena erityisesti Iso-Britannian vammaisliikkeessd (UK Disabled
Peoples Movement, DPM). Beckett ja Campbell (2015) ovatkin luonnehtineet sosiaalista
mallia vastarinnan keinoksi (oppositional device). Foucault'n vallan tekniikkoja koskeviin
ajatuksiin perustuen he katsovat, ettd sosiaalinen malli vastarinnan keinona tuottaa vamman,
vammaisuuden ja vammauttavan yhteiskunnan kasitteet. Lisdksi se tuottaa kaksi
thmistyyppid, vammaisen ja vammattoman ihmisen, sekd kollektiivisen vammaisten ihmisten
joukon, josta muodostuu uusi “me”. Kokemus siité, ettd me” olemme sorrettuja ja “meidan”
pitdd taistella yhdessd yhteison muuttamiseksi, synnyttdd kollektiivisen vastarinnan.

Sosiaalinen malli on siis antanut vammaisille ihmisille uuden identiteetin ja osoittanut
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vammauttavan yhteiskunnan epidoikeudenmukaisuuden, ja siten auttanut vammaisia
liittymdin yhteen vammauttavien esteiden purkamiseksi ja syrjiméttdmén yhteiskunnan
rakentamiseksi. Sosiaalinen malli on siten helpottanut vastarinnan harjoittamista ja lisinnyt
vammaisten kdytettdvissd olevia keinoja oikeuksiensa ajamiseen tekemalld ndkyviksi syrjivat
esteet, joiden seurauksena vammaiset jadvit tiysien kansalaisoikeuksien ulkopuolelle. (Emt.,

273,276-279, 283.)

Artikkelissaan The social model of disability: thirty years on (2013) Michael Oliver itse
tarkastelee sosiaalista mallia 30 vuotta sen esittimisen jdlkeen. Hin huomauttaa, ettei ole
koskaan pitdnyt mallia muuna kuin vilineend, joka auttaa parantamaan vammaisten elimai, ja
ettei ole koskaan véittdnytkdédn sitd kaikenkattavaksi viitekehykseksi, jonka puitteissa kaikki
vammaisille tapahtuvat asiat voitaisiin selittdd. Ongelmallisena hén kokee sen, ettd 2010-
luvulla malliin kohdistunut kritiikki on saanut enemmén niakyvyyttad kuin malli itse. Fyysisten
vammojen ja eroavuuksien korostaminen voi nostaa ne takaisin talous- ja sosiaalipoliittisen
keskustelun keskioon, jolloin sosiaalisen mallin poliittinen merkitys vihenee ja vammaisten
kohtaamat esteet jétetddn jdlleen huomiotta. Sosiaalinen malli olisi Oliverin mukaan joko
uudelleen elvytettdvd tai korvattava jollakin muulla. Téarkeintd on kuitenkin vammaisten

kohtaamien esteiden voittaminen ja heidén eldménsa helpottaminen. (Emt., 1024-1026.)

Vammaisuuden sosiaalisen mallin ansioksi on ensisijaisesti luettava nimenomaan vammaisten
kokemien yhteiskunnallisten epdkohtien esiin nostaminen. Vaikka mallin teoreettisista
ansioista tai kyvystd selittdd vammaisuutta oltaisiin mitd mieltd tahansa, ovat sosiaalisen
mallin siséltdmit ajatukset tuoneet uusia tarpeellisia ndkokulmia yhteiskunnalliseen
keskusteluun ja suunnitteluun vammaisten aseman parantamiseksi. Mallin merkitys seka
poliittiselle vammaisliikkeelle ettd yhteiskunnalliselle vammaistutkimukselle on ollut
huomattava. Myds malliin kohdistunut kritiikkki on osaltaan kehittinyt vammaistutkimusta,
lisannyt keskustelua vammaisuudesta ja edesauttanut sosiaalisen vammaistutkimuksen
tavoitetta osoittaa vammaisten yhteiskunnassa kokemaa syrjintdd ja etsid keinoja sen
voittamiseksi. Sosiaalinen malli voidaankin ymmértdd kantaa ottavana vammaisuuden
kuvauksena, jonka pddmédrdnd on tarjota vélineitd vammaisten poliittiselle taistelulle
yhteiskunnan sortavia kdytint6jd vastaan. Sellaisena se on myods osoittanut toimivuutensa.

Mallin tavoitteena on ymmartiddkseni ollut niiden yhteiskunnallisten epdkohtien osoittaminen,
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joihin poliittisin toimin ja vammaisten oman aktivoitumisen kautta olisi puututtava. Erityisen
tairked on malliin sisdltyvd ajatus siitd, etti vammaisten ongelmien syitd voidaan etsid
yhteiskunnasta eikd vammaisista yksildistd itsestddn. Tdmé ei tarkoita sitd, ettd
vammaisuuteen liittyvien biologisten tekijoiden ja fyysisten erojen merkitys pitdisi kieltda,
vaan sitd, ettd yksiloiden syyllistimisen ja heihin kohdistuvien muutosvaatimusten sijaan

huomio kiinnitetddn ympéariston luomien esteiden ja syrjivien asenteiden poistamiseen.

Vaikka vammaisuuteen liittyvdd fyysistd kokemusta ja henkilokohtaista puolta ei
sivuutettaisikaan, on ilmeisti, ettd vammaan liittyvit haitat olisivat vihdisemmait tai monissa
tapauksissa jopa olemattomat, jos vammaisten tarpeet otettaisiin huomioon jo yhteiskunnan
rakenteita ja palveluja suunniteltaessa. Jos esimerkiksi kaikki uudet rakennukset
suunniteltaisiin ja vanhat korjattaisiin sellaisiksi, ettd liikkuminen niissd olisi esteetontd, ne
eivit synnyttdisi rajoituksia liikuntavammaisille eivétkd siten estdisi heitd litkkumasta
ympéristdossddn muiden ihmisten tavoin. Shakespeare ja Watson (2001, 18) toteavat, ettd
esteeton ympdristd on kestiméton myytti, jota ei voida saavuttaa, koska on mahdotonta
poistaa kaikki esteet kaikkien eri tavalla vammaisten ihmisten eldmaésti, ja koska tietyt esteet
eivit ole ympdriston synnyttdimid vaan vammaan erottamattomasti kuuluvia tekijoitd. Vaikka
kaikille tdysin esteettdmén ja syrjimédttdomén ympériston luominen olisikin vaikeaa tai jopa
mahdotonta, on olennaisen tirkedd pyrkié kaikin tavoin vihentiméain vammaisten kohtaamia
esteitd ja yhteiskunnallista syrjintdd. Vammaisten kokemien epdkohtien osoittamiselle sekd
yhteiskunnallisen tasavertaisuuden ja osallisuuden edistdmiselle sosiaalinen vammaistutkimus

ja vammaisuuden sosiaalinen malli muodostavatkin toimivan perustan.
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3 VALTAISTUMINEN, OSALLISUUS JA ESTEETTOMYYS

3.1 Vammaisten valtaistuminen ja oikeus osallisuuteen

Maiirittelemélld vammaisuuden yksilon ongelman sijaan yhteison ongelmaksi, vammaisuuden
sosiaalinen malli sai vammaiset ihmiset nikemadin itsensd uudella tavalla ja ymmartdmaén,
ettd heiddn itsensd sijaan yhteiskunnan pitdisi muuttua. Asettamalla kyseenalaisiksi
yhteiskunnallisia jérjestelyjd, vammaiset pystyivdt ndkeméddn osan henkilokohtaisista
ongelmistaan poliittisina. Heidén ei tarvinnut endd sddlid ja hdvetd itseddn. Sen sijaan he
saattoivat tuntea vihaa ja suuttumusta poliittista jirjestelméd kohtaan. Vammaiset valtaistuivat
mobilisoitumaan, jarjestdytymédin ja tekemddn toitd yhdenvertaisen kansalaisuuden
saavuttamiseksi ja omien oikeuksiensa ajamiseksi. (Shakespeare & Watson 2001, 11; ks.

my0s Vehmas 2005, 143.)

Valtaistuminen (empowerment) on késite, joka syntyi 1960-luvulla Amerikassa
vahemmistdjen epétasa-arvoa ja sortoa koskevassa keskustelussa. Késite on sittemmin saanut
useita tulkintoja ja maédrittelyjd. Esimerkiksi Solomon (ks. Jarvikoski ym. 1999, 109)
médrittelee valtaistumisen prosessiksi, jossa vihemmistoryhmien vallan puute ja avuttomuus
viahenevit. Valtaistumisen késitteen perussisdllon voi tiivistdd niin, ettd silld tarkoitetaan
prosessia, jossa epdtasa-arvoisessa asemassa olevan yksilon tai ryhmén mahdollisuudet
vaikuttaa henkilokohtaisiin, sosiaalisiin, poliittisiin ja taloudellisiin voimiin lisddntyvit.
Avuttomuus vihenee ja ryhmén jésenet saavat &ddnensd kuuluviin yhteiskunnassa.
Valtaistumiseen liitetddn usein myds ajatus siitd, ettd yksilon tai ryhmédn ongelmat ovat
sosiaalisesti ja kulttuurisesti tuotetuissa rakenteissa ja toimintatavoissa, jotka ylldpitdvit
alisteista asemaa. (Kehitysvammaliiton tutkimuspoliittinen ohjelma 2001, 9—10.) Vammaisista
puhuttaecssa huomio kiinnitetdén pitkdlti itsendiseen selviytymiseen ja mahdollisuuteen

paattaa itseddn koskevista asioista.

Vammaispolititkan yleisesti hyvéksyttynd periaatteena on jo pitkddn ollut vammaisten
henkildiden oman tahdon, valinnan ja toiminnan kunnioittaminen. Suomen perustuslain
perus- ja ihmisoikeussdddosten toteutuminen pitdisi turvata kansalaisten yhdenvertaisuutta

kunnioittaen ja yhteiskunnan olisi huolehdittava siitd, ettd rakenteet, palvelut ja tukitoimet
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mahdollistavat itsendisen ja yksilollisen eldmén kaikille. (Stromberg 2002, 3.) 1.9.2009
voimaan tulleiden vammaispalvelulain muutosten tavoitteena on ollut lisédtd
vaikeavammaisten henkiléiden yhdenvertaisuutta, itsendisyytti ja itseméadradmisoikeutta seka
mahdollisuuksia osallistua yhteiskunnan eri toimintoihin (Vammaispalvelulain muutosten
toimeenpano. Ohjausryhmdn muistio 2010, 11). Euroopan Unioninkin tavoitteena on taata
kaikille yhdenvertainen kohtelu, ja syrjinndn vastainen toiminta on osa EU:n politiikkaa (ks.

Kumpuvuori & Hogbacka 2003, 27).

My6s YK:n ihmisoikeussopimukset takaavat perusvapaudet ja ihmisoikeudet kaikille
ihmisille. Vammaisten henkildiden kohdalla ndiden oikeuksien toteutuminen on kuitenkin
ollut puutteellista. Tdhédn epdkohtaan on 1970-luvulta alkaen pyritty puuttumaan. YK:n
yleiskokous hyvidksyi vammaisten oikeuksien julistuksen (Declaration on the Rights of
Disabled Persons) vuonna 1975. Siind tunnustettiin vammaisilla henkil6illd olevan samat
kansalais- ja poliittiset oikeudet kuin muillakin. Vuonna 2006 hyvéksyttiin vield uusi
vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus (Convention on the Rights of
Persons with Disabilities), jonka Suomikin on allekirjoittanut ja ratifioinut. Yleissopimus
rakentuu laaja-alaisen syrjinnén kiellon ja yhdenvertaisen kohtelun periaatteille. Sen yleisiin
periaatteisiin sisdltyy muun muassa itsemddrddmisoikeuden, valinnan vapauden ja
riippumattomuuden kunnioittaminen, tdysimdédrdinen osallistuminen ja osallisuus
yhteiskuntaan, mahdollisuuksien yhdenvertaisuus seké esteettomyys ja saavutettavuus. (YK:n
vleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen péytdkirja 2009,

3, 6,10, 23-24.)

Suomen hallituksen vuonna 2010 kdynnistiméssd vammaispoliittisessa ohjelmassa tuodaan
esiin yhteiskunnan rakenteelliset esteet ja vallitsevat asenteet vammaisten
itsemadrddmisoikeutta, itsendistd suoriutumista ja yhteiskunnallista osallisuutta rajoittavina
tekijoind. Ohjelman tavoitteita ovatkin muun muassa esteettdmyyden vahvistaminen,
vammaisten osallisuuden tukeminen, koyhyyden torjuminen sekd -erityispalvelujen ja
tukitoimien saatavuuden ja laadun varmistaminen. (Vahva pohja osallisuudelle ja
vhdenvertaisuudelle, Suomen vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010-2015, 3-4.)
Vammaisten aseman ja toimintamahdollisuuksien parantaminen yhteiskunnassa on néin ollen

kirjattuna useisiin virallisiin ohjelmiin ja sopimuksiin. Yhd useammin tdmén tavoitteen
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saavuttamiseen liitetdén osallisuuden kehittiminen, johon liittyy myds ajatus valtaistamisesta

tai valtaistumisesta. (Eriksson 2008, 11.)

Yhteiskunnan tasolla tarkasteltuna valtaistumisen ja osallisuuden mahdollistavia tekijoitd ovat
edelld mainitut viralliset sopimukset, ohjelmat ja lainsdddanto sekd yhteiskunnalliset rakenteet
ja julkisessa toiminnassa esiintyvét arvot ja asenteet. Yksilotasolla edellytyksind ovat
esimerkiksi avuttomuuden viheneminen, osallistumisen mahdollisuuksien lisdédntyminen ja
kriittisen tietoisuuden lisdédntyminen oman arjen hallintaa tukevista tai rajoittavista tekijoista.
(Jarvikoski ym. 1999, 109-118.) Michael Oliverin (1996) mukaan vammaiset ithmiset ovat
yhd enemmaédn ryhtyneet torjumaan normalisoivan ja vammaisia sortavan yhteiskunnan
médritelmid sekd professionaalisia toimia (kuten normaaliutta tavoittelevaa ladketieteellistd
kuntoutusta), jotka vahvistavat niitd. Oliver korostaa sité, ettd yksildiden sijaan yhteiskunnan
on muututtava, ja timd muutos tapahtuu osana vammaisten ihmisten poliittisen valtaistumisen

prosessia, ei poliitikkojen ohjelmien tai lddketieteellisten interventioiden kautta. (Emt., 37.)

Olennaista valtaistumisessa on siten vammaisten ihmisten oma aktiivinen toiminta. Myds
vammaisjérjestoilld on merkittdvd rooli vammaisten aseman parantamista ajavina toimijoina
ja jisentensd mielipiteiden esiin nostajina. Valtaistuessaan vammaiset tavallaan voittavat
yhteiskunnan asettamia esteitd saavuttaakseen itsendisen elimdn, muiden kanssa tasaveroiset
vaikuttamis- ja osallistumismahdollisuudet sekd oikeudet, jotka heille lakienkin perusteella
kuuluvat. Valtaistumisesta puhuttaessa (ks. esim. Oliver 1996) luodaan usein késitys, ettd
kaikki vammaiset ovat mukana edistimissd omaa valtaistumistaan. Olisi kuitenkin hyva
muistaa, ettd kaikki vammaiset eivét ole aktiivisia toimijoita, vaan valmiudessa ja tahdossa
muuttaa vallitsevia oloja on yksildllisid eroja, aivan kuten vammattomillakin. Olisikin tarkeda
vahvistaa vammaisten halua itsendistymiseen. Toimintamahdollisuuksista tiedottaminen sek
vuorovaikutustilanteiden mahdollistaminen ovat tdssd olennaisia. Vuorovaikutus muiden
kanssa vahvistaa vammaisen mindkuvaa ja estdi eristdytymisti kotiin tai laitokseen neljan
seindn sisdlle. Tassd myds erilaisilla apuvélineilld on tdrked rooli. Ne edesauttavat
vuorovaikutusta helpottamalla puheen tuottamista (puhekommunikaattorit), lisddvit
litkkkumismahdollisuuksia (pyorituolit) ja tarjoavat kanavia kontaktien yllépitoon (tietokone ja

sen kayttdmisti helpottavat lisilaitteet seki internet ja kinnykka).
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Teittinen (2000, 29) huomauttaakin, ettd olennaista valtaistumisessa on yksilollisten tietojen
ja taitojen lisdédminen eli itse-valtaistuminen (self empowerment). My6s Harlan Hahn katsoo,
ettd valtaistuminen merkitsee uuden identiteetin 10ytdmistd ja identifioitumista vammaisten
vahemmistoon eli oman vammaisuutensa hyviksymistd. Keskittdmélldi huomion yksilon
sisdisistd asioista ulkoisiin ilmi6ihin, vammaiset voivat unohtaa vammaisuudelle annetun
stigman, joka on aiemmin estinyt heitd muodostamasta yhtendistd poliittista toimijajoukkoa.
Todellinen valtaistuminen on ulospddsyd sosiaalisesti eristyneestd asemasta. Hahn korostaa
lisdksi, ettd vammaisten valtaistuminen ei ole mahdollista vain mielen muutoksella, vaan se
edellyttdd my0Os taloudellisia ratkaisuja ja tukea sosiaalisten ja fyysisten rakenteiden

muuttamisessa. (Hahn 1991, 17-19; ks. myds Jarvikoski ym. 1999, 112—-113.)

2010-luvulle tultaessa vammaisiin liittyvissd asenteissa sekd vammaisten yhteiskunnallisessa
asemassa on tapahtunut muutoksia parempaan suuntaan. Yhd useammin vammaisuutta
ldhestytdén nidkokulmasta, jonka mukaan vammaiset ovat tavallisia ihmisid muiden joukossa,
ja vamma on vasta ihmisen toissijainen ominaisuus. Tdma ajattelutapa on perustana myos
kansainvélisen yhteison sopimuksissa ja sdddoksisséd, jotka koskevat vammaisia henkil6ité.
Vammaisilla henkil6illd on oikeus yhdenvertaisuuteen, ja vammaisuuteen perustuva syrjintd
on esimerkiksi EU:n peruskirjassa ja direktiivitasolla kielletty. Jotta vammaisten
yhdenvertaiset toiminta- ja osallistumismahdollisuudet seki niihin tdhtddvat lait toteutuisivat,
tarvittaisiin kuitenkin edelleen monia muutoksia yhteiskunnallisissa kaytdnnoissd ja
ajattelutavoissa. Osallistumisen mahdollistaminen edellyttdd yleistd tietoisuutta vammaisten
oikeuksista ja tarpeista sekd vammaisuudesta yleensd. Lisdksi se edellyttdd terveydenhoidon,
kuntoutuksen ja erityispalvelujen saatavuutta. Esteettomyys ja saavutettavuus ovatkin

olennaisia osallistumisen ja valtaistumisen edellytyksid. (Haarni 2006, 9-10.)

3.2 Esteettomyys osallistumisen edellytyksenéd

Esteettomyyskysymyksid on késitelty laajasti muun muassa Suomen vammaispoliittisessa
ohjelmassa (VAMPO 2010-2015), jossa todetaan, ettdi vammaisten yhteiskunnallisen
osallisuuden ja osallistumisen edellytyksid luovat muun muassa rakennetun ympiriston

esteettomyys, palvelujen saavutettavuus ja toimivuus sekd tieto- ja viestintdteknologian
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kehityksen mydté lisddntyneet mahdollisuudet itsendiseen eldméddn ja omatoimisuuteen (emt.,
30). Esteettomyyttd onkin alettu pitdd tasa-arvoisen yhteiskunnan yhtend tunnusmerkkina.
Esteettomyys késitteend on samalla laajentunut tarkoittamaan rakennettuun ymparistoon ja
fyysiseen litkkumiseen liittyvien esteiden poistamisen lisdksi palvelujen saavutettavuutta seka
kaikkien kansalaisten sujuvaa osallistumista kaikkeen yhteiskunnan toimintaan, niin

tyontekoon, opiskeluun kuin kulttuuriinkin. (Niemeld 2007, 14.)

Vammaispoliittisessa ohjelmassa esteettomidn ympaériston todetaan olevan vammaisille
ihmisille itsendisen eldmédn ja yhdenvertaisten mahdollisuuksien ehdoton edellytys.
Rakennetun ympdriston ja liikkkumisen esteet asettavat ihmiset keskenddn eriarvoiseen
asemaan ja syrjiviat vammaisia ihmisid, koska kaikki yhteiskunnan palvelut ja toiminnot eivét
ole vammaisten saavutettavissa. Liikennepalvelujen kohdalla liikennevélineiden ja niiden
ympdristdjen esteettdomyyden tehostaminen varmistaa yhdenvertaisuuden toteutumisen
litkkumisessa. Koska hyvd asuminen on itsendisen eldmén keskeisid 1dhtokohtia, esteettomid
asuntoja tulee olla tarjolla riittdvasti. Myos palveluiden tulee olla esteettomii, saavutettavia ja
kohtuuhintaisia. Térkedd on lisdksi vammaisten mahdollisuus osallistua kunnalliseen ja
valtakunnalliseen pddtoksentekoon yhdenvertaisesti muiden kanssa. (VAMPO 2010-2015, 36,
56-62, 70.)

Koulutuksella on suuri merkitys omatoimisuuden ja yhteiskunnallisen osallisuuden
mahdollistamisessa, joten koulu- ja opiskelurakennusten sekd oppimisympdristdjen tulisi olla
esteettdomid ja vammaisten tarpeet tulisi huomioida opiskelun toteutuksessa sekd kaikessa
muussakin koulunkdyntiin liittyvdssé toiminnassa. Tyoeldmastd syrjdytyminen puolestaan vie
vammaisilta mahdollisuuden vaikuttaa omaan elintasoonsa ja vahvistaa yhteiskunnallista
osallisuuttaan. Palkallinen tyonteko luo mahdollisuuden rakentaa omaa hyvinvointia sekd
torjua syrjaytymistéd ja koyhyyttd, minkd vuoksi tyohon osallistumisen tulisi olla mahdollista
kaikille. Esteettomyyden vaatimus koskee luonnollisesti myos terveydenhuoltoa ja
kuntoutusta. Apuvélineiden saatavuus, laadukkuus ja soveltuvuus henkilokohtaisiin tarpeisiin

ovat erittiin tirkeitd yhdenvertaisuuden tavoitteen toteutumiselle. (Emt., 79, 89-91, 102.)

Yhdenvertaisuus, esteettomyys ja osallisuus ovat sidoksissa yhteiskunnan arvo- ja

asenneilmastoon. Arvo- ja asennemaailma on vuosien saatossa muuttunut mydnteiseen
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suuntaan, mutta vammaiset ihmiset kohtaavat edelleen sekéd viélillistd ettd vilitontd syrjintéa.
Vilittomalld syrjinndlld tarkoitetaan yksilon tai ryhmén kohtelua kielletylld perusteella eri
tavoin kuin muita. Vilillisessd syrjinnédssd jokin neutraalilta vaikuttava kdytinto tai kohtelu
aiheuttaa syrjivdn lopputuloksen. Téllaista rakenteellista yhteiskunnallista syrjintdd edustavat
esimerkiksi esteelliset rakennukset ja palvelut sekd esteet tieto- ja viestintdteknologian

kayttamisessd. (Emt., 125-126.)

Valtaistumisen, osallisuuden ja esteettomyyden kysymykset ovat merkittivéssd asemassa
vammaisten ihmisten eldméssd. Vammaisten omat kokemukset eldméid rajoittavista
osallisuuden esteistd ja yksiloitd vammauttavista yhteiskunnallisista rakenteista ovatkin
mielenkiintoni kohteena tdssd tutkimuksessa, jonka ldhtokohtana toimii edelld kuvattu
sosiologinen ldhestymistapa vammaisuuteen. Tutkimusaineistoni kautta tarkastelen muun
muassa sitd, kokevatko CP-vammaiset kohtaamiensa rajoitteiden johtuvan heidén fyysisestad
vammastaan vai pikemminkin ulkopuolelta asetetuista esteistd, sekd sitd, kokevatko CP-
vammaiset, ettd heiddn tarpeensa on huomioitu suomalaisen yhteiskunnan rakenteiden ja
palvelujen sekd teknologian suunnittelussa. Taustalla on kysymys siitd, toimiiko nyky-
yhteiskunta vammattomien ihmisten ehdoilla unohtaen vammaisten erityistarpeet ja tuottaen

samalla vammaisuutta yhteiskunnallisena ilmiona.
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4 TEKNOLOGIAA, TIETOA JA OSAAMISTA ARVOSTAVA YHTEISKUNTA

4.1 Tietoyhteiskunta kisitteend ja yhteiskunnallisena kehitysvaiheena

Teknologinen kehitys ja erityisesti niin sanottu mikroelektroniikkakumous eli
mikroprosessoriteknologian nopea kehittyminen vaikuttivat monin tavoin teollisuusmaiden
yhteiskunnalliseen ja taloudelliseen kehitykseen 1970-luvun lopulla. Tdmi toimi taustana
1970- ja 1980-lukujen vaihteessa syntyneelle keskustelulle, jossa ensimmdistd kertaa
lantisissd teollisuusmaissa nousi esiin tietoyhteiskunnan kédsite. 1990-luvulla ajatus
digitaalisesta kumouksesta ja sen synnyttdmistd uusista mahdollisuuksista otettiin
kehittyneissd teollisuusmaissa innokkaasti vastaan, keskustelu uudesta teknologisesta
murroksesta levisi yleiseen tietoisuuteen ja tietoyhteiskunnasta tuli myos hyvéksytty

tutkimuskohde akateemisen yhteiskuntatieteen piirissd. (Kasvio 2005, 11-18.)

1990-luvun lopulla suomalainen tietoyhteiskunta eli menestystarinaansa. Nokia ja sen
ympdrille rakentunut telekommunikaatioala laajeni voimakkaasti, Suomi nousi internetin ja
matkapuhelinten levinneisyydesséd kansainvélisten tilastojen kérkeen ja viennin teknologinen
taso nousi. 2000-luvun alkuvuosina Suomi putosi kansainvélisen tietoyhteiskuntakehityksen
kérjestd, ja 2000-luvun puolivélissd teknologisten prosessien oleellisuutta nyky-yhteiskuntien

tarkeimpien kehitysprosessien selittdjiné saatettiin jo kyseenalaistaa. (Kasvio 2005, 18-28.)

Tietoyhteiskuntakeskustelussa on sen syntymisestd ldhtien tuotu esiin useita eri ndkdkantoja
ja tulkintoja. Kansainvilisessd keskustelussa on puhuttu tietoyhteiskunnan (knowledge
society) ohella informaatioyhteiskunnasta (information society). Tietoyhteiskuntaan liittyva
keskustelu on koskenut pddasiassa tiedon ja osaamisen kasvavaa merkitystd taloudelliselle
kilpailukyvylle. Informaatioyhteiskunnasta puhuttaessa on puolestaan painotettu teknologista
kehitystd sekd informaation prosessoinnin ja siirtdmisen tekniikkaa olemassaolomme
perusteiden mullistajana. Suomalaisessa keskustelussa tietoyhteiskunnan késitteeseen on
usein siséllytetty ndmé kummatkin ajatukset. (Anttiroiko, Aro & Karvonen 2000, 24.) My0s
yksi varhaisimmista tietoyhteiskuntateoreetikoista, Daniel Bell, samasti kisitteet jilkiteollisen
yhteiskunnan teoretisoinnissaan. Bellin mukaan tavaran tuotantoon perustuvan yhteiskunnan

muuttuessa jdlkiteolliseksi yhteiskunnaksi teoreettisen tiedon merkitys kasvaa
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informaatiotekniikan lisddntyessd (Bell 1973/1976, 487).

Tassd tutkimuksessa kaytdn tietoyhteiskunnan késitettd suomalaisen keskusteluperinteen
mukaisesti niin, ettd sithen siséltyvit kansainvélisessd keskustelussa sekd informaatio- ettéd
tietoyhteiskunnan kisitteisiin liitetyt yhteiskunnan ominaispiirteet. Tietoyhteiskunnalla
tarkoitan télloin yhteiskuntaa, jolle on ominaista laajalle levinnyt tieto- ja
tiedonsiirtotekniikka, kehittyneen teknologian hyddyntdminen ja jatkuvasti lisdéntyvén tiedon
ja osaamisen edellyttiminen. Olennaista on myds tiedon roolin korostuminen taloudessa ja
tyomarkkinoilla sekd uuden viestintdteknologian mahdollistama globaali vuorovaikutus.
Tietoyhteiskunnan kisitteen ja ilmion tarkastelu on tutkimuksen kannalta olennaista, koska
tutkimusaineiston muodostavat haastattelut ajoittuvat tietoyhteiskunnan ldpimurron,
teknologian kiivaan kehityksen ja runsaan tietoyhteiskuntapuheen leimaamaan ajanjaksoon.
Tietoyhteiskunta kisitteend ja keskustelunaiheena ei ole endi viime aikoina ollut yhti suosittu
kuin se oli tuolloin 2000-luvun alkuvuosina, ja esimerkiksi digitalisaation, globalisaation ja
verkostoyhteiskunnan teemat ovat paljolti korvanneet tietoyhteiskuntapuhetta. Voidaan
kuitenkin ajatella, ettd ne ominaispiirteet, joilla tietoyhteiskuntaa yhteiskunnallisena
kehitysvaiheena on kuvattu, méaérittavit edelleen myds nyky-yhteiskuntaa. Vaikka muutoksia
on tapahtunut sekd toimintaympdéristossimme ettd yhteiskunnallisessa diskurssissa ja siind
kaytetyssd kisitteistossd, elimme edelleen tietoyhteiskunnassa, jossa tiedon ja teknologian

hallitsemisella on vield aiempaa suurempi vaikutus yksiloiden elamdnmahdollisuuksiin.

Niin teoreettisessa pohdiskelussa kuin arjen kdytdnndissdkin tietoyhteiskunta merkitsee eri
ihmisille eri asioita. Tietoyhteiskuntaa kuvaaviin ominaispiirteisiin katsotaan yleensd
kuuluvaksi ainakin tietotekninen kumous, joka on vaikuttanut ja vaikuttaa edelleen
yhteiskunnan toimintaan. Oleellista uuden teknologian kéyttoonoton lisdksi on ollut
inhimillisten verkostojen lisddntyvd merkitys taloudessa ja muillakin yhteiskunnallisen
toiminnan alueilla. (Kasvio 2005, 10-11.) 2000-luvun alun jilkeen tieto- ja
informaatioyhteiskunnasta onkin alettu puhua myo6s verkostoyhteiskuntana. Manuel Castells
on luonnehtinut uutta yhteiskunnallista mallia globaaliksi verkostoyhteiskunnaksi. Témin
uuden sosiaalisen rakenteen synty liittyy hdnen mukaansa uuden kehitysvaiheen,
informationalismin, syntymiseen 2000-luvun vaihteessa. Informationalismille ominaista on

mikroelektroniikkaan perustuvan digitaalisen informaatio- ja kommunikaatioteknologian
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kayttd, jonka avulla verkostoituneet organisaatiomuodot levidvit kaikille sosiaalisen ja
taloudellisen eldmén alueille. Uudet informaatioteknologiat ovat yhdistdneet maailman
maailmanlaajuisiksi verkostoiksi ja johtaneet globaalin talouden syntymiseen. (Castells 1996,

14-17, 22; Castells & Himanen 2013, 25-26.)

Tietoyhteiskunnan sivistyksen perustana ja keskeisimpind tuotannontekijoind ndhdéén usein
tieto ja osaaminen. Tieto- ja viestintitekniikka ovat keskeisessd asemassa, silld ne toimivat
paitsi tiedon vilittdmisen ja hyodyntdmisen perustana, myods ihmisten vélisen
vuorovaikutuksen, palvelujen saatavuuden ja tuotannon automatisoitumisen moottorina.
(Korhonen & Sokala 1998, 6.) Tietotekniikan nopean kehityksen vaikutukset heijastuvat
talouden ohella kaikille muillekin keskeisille eldminalueille koulutuksesta ja tyOstd aina
asumiseen, liikkkumiseen, vapaa-aikaan ja kulttuuriin (Kasvio 1997, 90). Tietotekniset
valmiudet ovat luoneet uusia mahdollisuuksia sosiaalisten verkostojen syntymiselle ja
kommunikaation lisddntymiselle. 2010-luvulla uutena ilmiond on nidhty sosiaalisen median
kayton ja sen vaikutusvallan huomattava kasvu. Tamén tutkimuksen aineisto on kerétty ennen
kuin sosiaalinen media nousi merkittaviksi ilmidksi, joten haastatteluissa aihe ei nouse esiin,

eikd sithen tutkimuksessa siten my6skéén keskityta.

Tietoyhteiskuntakehitykseen liittyy olennaisesti myos koulutus- ja oppimistarpeiden
muuttuminen. Tiedon merkityksen lisddntyessd myoOs koulutus on tullut entistd tarkeimmaéksi.
1900-luvulla tapahtuneisiin yhteiskunnallisiin muutoksiin on kuulunut koulutuksen
yleismaailmallinen laajeneminen, koulutusekspansio, jolla on ollut kokonaisvaltaista
vaikutusta niin yhteiskunnallisella, kulttuurisella ja poliittisella tasolla kuin konkreettisesti
ithmisten arkieldmdssd. On néhtdvissd, ettd tietoyhteiskunta vaatii kansalaisiltaan elinik&istd
oppimista ja nopeaa uusien asioiden omaksumista. (Jauhiainen & Alho-Malmelin 2003, 37;

Piirainen, Hokkanen & Kettunen 2007, 13.)

Elinikdisen oppimisen ilmidlle on annettu erilaisia mééritelmid, mutta eurooppalaisessa
puhetavassa silld on tarkoitettu jatkuvaa, koko ihmisen idn kestidvid oppimista ja inhimillisten
voimavarojen jatkuvaa kehittdmistd kunkin yksilon omilla ehdoilla ja omalla vastuulla
(Silvennoinen & Tulkki 1998, 9—-10). Oppiminen ei ole nyky-yhteiskunnassa enii rajautunut

institutionaalisiin konteksteihin, vaan se on levittdytynyt kaikkialle ja se koskee kaikkia



30

ihmisid. Elinikdinen oppiminen kuuluu kaikille ja yksildiden on itse tehtdvd oppimistaan ja
opiskeluaan koskevat ratkaisut kéytettdvissddn olevan tiedon perusteella. Teollistuneessa
maailmassa elinikdinen oppiminen n&dhddidn vastauksena nopeasti tapahtuviin
yhteiskunnallisiin muutoksiin, tulevaisuuden epdvarmuuteen sekd globalisaation aiheuttamiin
taloudellisiin ja sosiaalisiin paineisiin. On kuitenkin olemassa riskiryhmié, jotka ovat vaarassa
jadada elinikdisen oppimisen ulkopuolelle. Kaikkien ihmisten eldmisséd jatkuva ja kaikkialla

tapahtuva oppiminen ei toteudu. (Silvennoinen 2014, 135-136.)

Vammaiset kuuluvat sithen ihmisjoukkoon, johon elinikdisen oppimisen ja koulutuksen
mahdollisuudet eivét ulotu samalla tavalla kuin valtavdestoon. Vaikka koulutuspolitiikan
lahtokohtana on taata koko ikdluokalle yhdenvertaiset mahdollisuudet koulunkéyntiin,
koulutukseen ja ammatin hankintaan, kdytdnnossd koulutus on eriarvoista ja vammaisten
koulutustaso jda muun viestdon koulutustasoa matalammaksi. (Haarni 2006, 17-19.)
Vammaiset oppilaat on perinteisesti sijoitettu erityisluokkiin ja -kouluihin, mikd on saattanut
heidédt koulutuksellisesti ja sosiaalisesti eristyksiin ikdtovereistaan. Vammaistutkijoiden ja
-aktivistien piirissd erityisopetuksen onkin katsottu olevan ristiriidassa demokratian ja tasa-
arvon periaatteiden kanssa. Erityisopetusinstituutiota voidaan pitdd jopa osavastuussa
vammaisten syrjimisestd. Kaikki eivit kuitenkaan pidd erillisid opetusjirjestelyjd huonona
ratkaisuna. Nédkokulmasta riippuen erityisopetus voidaan ndhdd joko tasa-arvon

toteutuskeinona tai syrjintand. (Vehmas 2005, 77, 125-126.)

Ongelmana on my0s se, ettd tapahtuipa vammaisten koulutus sitten normaali- tai
erityisopetuksessa, koulutus ei takaa heille vammattomien kanssa tasa-arvoista asemaa
tyomarkkinoilla. Vaikka vammaiset olisivat kykenevid tuottavaan tyontekoon, he eivit ole
haluttuja tyomarkkinoilla. Uuden teknologian hyddyntdminen eri tyGtehtdvissd mahdollistaa
tyonteon yhd useammalle fyysisesti vammaiselle ihmiselle. Vammaisten
tyollistymisongelmissa onkin pitkélti kysymys tyopaikkojen ja tyOnantajien asenteista ja
joustavuudesta, eli siitd luodaanko vammaisille mahdollisuus tyontekoon vai tehdddnké heisté
tyokyvyttomid. Tyollistymistd voidaan pitdd vammaisten yhteiskunnallisen tasa-arvon
kulmakivend, koska tyd on keskeinen osa-alue ihmisten eldmdsséd ja se toimii taloudellisen
toimeentulon ohella usein myds sosiaalisen verkoston, itseluottamuksen ja mindkésityksen

perustana. (Vehmas 2005, 129-131.)
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Tyo6eldmastd syrjdytyminen vie vammaisilta ihmisiltd mahdollisuuden vaikuttaa elintasoonsa
ja vahvistaa yhteiskunnallista osallisuuttaan (VAMPO 2010-2015, 89). Moni vammainen jia
tyomarkkinoiden ulkopuolelle ja eldkejirjestelmén varaan, joka tarjoaa usein niin niukan
toimeentulon, ettd osa vammaisista eldd kdyhyydessd. Oikeus ty0hon ja koulutukseen ovat
yksiloiden perusoikeuksia, joiden merkitys on tietoyhteiskunnassa entisestddn korostunut.
Nédméd oikeudet eivédt kuitenkaan toteudu vammaisten eldmissd samalla tavalla kuin
vammattomilla. (Haarni 2006, 29, 43.) Tietoyhteiskuntakehityksen haasteena onkin eri tavoin
vammaisten ihmisten huomioon ottaminen ja heiddn yhdenvertaisuutensa edistiminen niin
teknologian kehityksessd, koulutuksessa ja tyoeldmédssd kuin kaikilla muillakin eldimén osa-

alueilla.

4.2 Tietoyhteiskuntakehitys vammaisten arjessa

Tietoyhteiskuntakehitys on mahdollistanut monenlaisia hyddyllisid asioita, mutta samalla se
on tuonut tullessaan uusia ongelmia ja eriarvoisuuden muotoja. Kehityksen vaikutukset
kohdistuvat eri tavoin erilaisessa asemassa oleviin yksiloihin. Uhkakuvana on jo pitkdéin
pidetty sitd, ettd tietoyhteiskuntakehityksen myd6td eriarvoisuus yhteiskunnassa lisdéntyy ja
samalla syntyy uusia syrjadytymisen muotoja (ks. esim. Kasvio 1997, 90; Piirainen ym. 2007,
110). Yhteiskunnalliset muutokset ovat tuoneet paljon uutta myés CP-vammaisten eldmiin,
jossa haasteena on tasapainoilu tietoyhteiskunnan tarjoamien mahdollisuuksien ja sen

asettamien vaatimusten valilla.

Toisaalta tietoyhteiskuntakehitys on tuonut lisdd mahdollisuuksia sellaisille ihmisille, jotka
kohtaavat toiminnan ja osallistumisen esteitd, kuten vammaisille ja vanhuksille (Piirainen ym.
2007, 110). Esimerkiksi CP-vammaisten eldmaéssé tietoteknisten apuvilineiden kehittyminen
on helpottanut puheen tuottamisen ongelmista kérsivien vuorovaikutusta ja kommunikointia.
Varsinaisten apuvilineiden ohella my0s tieto- ja viestintdteknologian yleinen kehitys on
luonut uusia mahdollisuuksia, kuten uusia tapoja olla yhteydessd toisiin ihmisiin, hoitaa

arkieldmain asioita, kayttidd sdhkoisid palveluja, 16ytdd tietoa, suorittaa opintoja ja tehda toita.

Toisaalta syrjdytymisen uhka on tietoyhteiskuntakehityksessé todellinen, koska kaikilla ei ole
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samanlaisia mahdollisuuksia kayttdd uutta tekniikkaa. On puhuttu digitaalisesta kuilusta
(digital divide) eli yhteiskunnan jakautumisesta niihin, joilla on kéytdssdén tietokone ja
internet-yhteys, ja niihin, joilla ei ole. Digitaalinen kuilu voidaan nihd4 myds vammaisten ja
vammattomien valilld, jolloin eriarvoisuutta esiintyy teknologisten innovaatioiden
kayttomahdollisuuksissa sekd niiden saatavuudessa ja kéytettdvyydessd. Teknisten laitteiden
hankkimismahdollisuuksia heikentdd vammaisten kohdalla erityisesti se, ettd monilla
vammaisilla ei ole taloudellisia edellytyksid laitteiden ostamiseen. Digitaalisen kuilun
syntymiseen voi vaikuttaa my0s yksiloiden motivaatio omaksua ja kdyttdd teknologiaa.
Téarked askel kohti digitaalisen kuilun kaventamista on teknologian kiyton edistiminen
vammaisten keskuudessa, mutta teknologisten innovaatioiden liséksi tarvitaan sosiaalisia
innovaatioita. Eri osa-alueiden uudistukset yhdessd voivat lisdtd vammaisten valtaistumista ja

kaventaa digitaalista kuilua. (Sachdeva, Tuikka, Kimppa & Suomi 2015, 283-293.)

Uudessa teknologiassa, ja erityisesti tieto- ja viestintdteknologiassa, on nidhty mahdollisuus
vammaisuuden vihentdmiseen ja jopa sen poistamiseen. Ingunn Moserin (2006) mukaan
erilaiset teknologiat voivatkin edistdd vammaisten itsendisyyttd ja osallisuutta, mutta samalla
ne voivat tuottaa vammaisuutta ja uusintaa eroja ja epidtasa-arvoa vammaisten ja
vammattomien vélilldi. Vammattomilla ihmisilli ajatellaan olevan luonnostaan kyky
aktiiviseen toimintaan ja tiedolliseen kompetenssiin, kun taas vammaisilla ei. Kun nditd
yksildiden toiminnallisia puutteita pyritddn kompensoimaan ja vammaisten tilannetta
normalisoimaan, kahtiajako normaalin ja epdnormaalin vélilld vahvistuu. Niin kauan kuin
teknologian kehittdmisessd oletusarvona on normaali kdyttdjd ja teknologian kéyttoonotolla
on tarkoituksena normalisoida vammaisia, teknologia myds uusintaa vammaisuutta ilmiona.
Moserin mukaan ei olekaan ensisijaisesti kysymys siitd, mullistavatko tieto- ja
viestintidteknologiat vammaisten ihmisten eldmén, vaan siitd, mullistavatko ne tapamme
ajatella vammaisista ja tehdd eroja vammaisten ja vammattomien ihmisten vilille. Jos
haluamme teknologian edistivin vammaisten valtaistumista, on hyléttivd kahtiajako
vammaisten ja vammattomien vililli ja tunnustettava, ettd ihmiset ovat vammaisia ja
vammattomia monin eri tavoin ja monissa erilaisissa tilanteissa. Kyse on siitd, kuka suljetaan

ulkopuolelle ja kuinka erilaisuutta kdsitelldén. (Emt., 374, 380, 385-389.)

Teknologian kehityksen ei siis voida ajatella yksiselitteisesti edesauttavan vammaisten
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tilannetta yhteiskunnassa ja poistavan esteiti vammaisten osallisuuden tieltd. Voidakseen
toimia yhteiskunnan tasa-arvoisena osallistujana, on kyettdvd ymmartimdan ja kayttimiin
teknisid laitteita. Esimerkiksi vaikeasti CP-vammaisille se voi olla monestakin syystd hyvin
hankalaa. Kuten todettu, tieto- ja viestintitekniikka ei myoskéén ole yhtdldisesti kaikkien
saatavilla. Esimerkiksi tydeldméin ulkopuolella olevalle CP-vammaiselle uusien teknisten
laitteiden hankkiminen saattaa olla taloudellisesti mahdotonta. Teknologiset innovaatiot eivit
myoOskddn yksinddn riitd vammaisten yhdenvertaisuuden saavuttamiseen, vaan lisdksi
tarvitaan yhteiskunnallista tahtotilaa, myoOnteistd asenneilmapiirid ja konkreettisia
toimenpiteitd, jotta teknologian kehittymisestd saatavat hyodyt tulevat myoOs vammaisten

osaksi, ja jotta digitaalista kuilua saadaan kavennettua ja syrjaytymistd ehkdisty4.

Yhteiskunnallisen muutoksen ja teknologian kehityksen nopeus luovat tarpeen jatkuvalle
uuden oppimiselle, mutta ihmisten oppimisvalmiudet eivdt ole samanlaiset. Thmisten
mahdollisuudet pdisti tiedon ldhteille eivit mydskddn ole tasapuoliset. (Ks. esim. Piirainen
ym. 2007, 7; Stachon 1997, 11.) Esimerkiksi peruskoulun jilkeiseen koulutukseen paisy ei
toteudu yhdenvertaisesti vammaisten ja heidédn ikdtovereidensa kesken (VAMPO 2010-2015,
78). Erilaiset mahdollisuudet tietotekniikan ja internetin kiyttoon lisddvit epitasa-arvoa
tiedon hankinnassa ja omaksumisessa myos opintojen ulkopuolella. Tekniikkaa voidaan toki
kéyttdd hyvaksi oppimisessa, mutta ongelmana on edelleen teknologian suunnittelu, jossa
kdyttdjien erilaiset tarpeet ja valmiudet helposti unohdetaan ja keskitytddn ns.
keskivertokdyttdjiin. Kaikille sopivan suunnittelun tai universaalin suunnittelun (DfA, Design
for All) periaate vastustaa sitd, ettd kaikki, jotka eivdt sovi tuotteiden, ympériston tai

b

palvelujen suunnittelijan nikemykseen keskivertokayttéjéstd, leimataan “vammaisiksi”.
Taustalla on ajatus tasa-arvon edistdmisestd suunnittelemalla tuotteet ja palvelut niin, ettd ne
sopivat mahdollisimman monien kdyttdon ilman erillisratkaisuja. (Hypponen 2000.) Kaikille
sopivan suunnittelun ydin onkin kayttdjalahtdisyys, mikéd tarkoittaa sitd, ettd tuotteen
kayttokelpoisuuden ja esteettdmyyden ohella myds kdyttdjan tarpeet ovat keskeisid tuotteen
suunnitteluprosessissa (Piirainen ym. 2007, 44). Kaikille sopiva suunnittelu on osa
yhdenvertaisen ja esteettomén tietoyhteiskunnan rakentamista ja se liittyy kaikkiin

yhteiskunnan toimintoihin. Useissa yhteyksissd kaikille sopivan suunnittelun kéasite onkin

samaistettu esteettomyydeksi. (Tahkokallio 2009, 4.)
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Suurena visiona voidaan ndhdé tulevaisuus, jossa yhteiskunta on kaikille ja kaikkia varten.
Tulevaisuus, jossa tietoyhteiskunnan mahdollisuuksia on kéytetty hyviksi, jotta on saatu
poistettua esteitd vammaisten ja vammattomien vililtd, ja maailma on rakennettu
esteettoméksi kaikkien osallisuutta varten. (Taipale 2009, 119.) Piiraisen, Hokkasen ja
Kettusen vuonna 2007 tekeméssd selvityksessd tuotteiden ja palveluiden kehittelyssd oli
litkuntavammaisten ndakokulmasta vield paljon parannettavaa, eikd liikuntavammaisia kuultu
riittdvasti kehitystyossd. Litkuntavammaisilla oli usein vaikeuksia padstd palvelujen direlle,
eiviatkd esimerkiksi julkishallinnon sdhkdiset palvelut tdyttineet esteettomyyskriteereita.
(Piirainen ym. 2007, 33, 41.) Nyt kymmenisen vuotta myohemmin voidaan sanoa, ettei
kaikille sopivan suunnittelun periaate ja visio esteettomastd tietoyhteiskunnasta ole vieldkain

kéytdnndssé toteutunut.

Eriarvoistumisen uhkaa tulisikin pohtia vakavasti ja miettid ratkaisuja sithen, miten
tietoyhteiskunta voisi luoda kaikille tasa-arvoiset mahdollisuudet osallistumiseen.
Tietotekniikka voi olla mukana helpottamassa ihmisten eldmii ja tekemissé osallistumisesta
esteettomampidd, mutta ihmisten erilaisten tarpeiden ja ldhtokohtien huomioon ottaminen on
myos olennaista (Piirainen ym. 2007, 7). Uudet toimintatavat, kuten kiyttdjien osallistuminen
suunnitteluun, voidaan ndhdi edellytyksend sille, ettd myds vammaiset pystyvit paremmin
vaikuttamaan tuotteiden, teknologian ja palvelujen kehittimiseen kaikille sopiviksi, mika
puolestaan on edellytyksend sille, ettd kaikilla olisi yhtdldiset mahdollisuudet ja oikeudet
toimia yhteiskunnassa (Hypponen 1999, 150). Keskeinen kysymys onkin, kehitetddanko
yhteiskuntaa kaikkien ihmisten ehdoilla, myds vammaisten, joille yhteiskunnan esteettomyys

voi olla ratkaiseva osallisuuden ja itsendisen eldmin edellytys.
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5 TUTKIMUSKYSYMYKSET, -MENETELMAT JA -AINEISTO

5.1 Tutkimuskysymykset ja -menetelmaét

Taméin pro gradu -tutkielman tutkimusongelma ldhti kehittymédin tutustuessani
Kehitysvammaliiton tutkimuspoliittiseen ohjelmaan 2001-2010. Huomasin, etti vammaisten
arkielimdin ja yhteiskunnalliseen asemaan liittyy monia sosiologisesti mielenkiintoisia
kysymyksid. Aihetta késittelevddn kirjallisuuteen ja tutkimukseen tutustuttuani
tutkimusongelmaksi rajautui kysymys siitd, miten CP-vammaiset kokevat
tietoyhteiskuntakehityksen vaikutukset omassa arjessaan. Tarkasteluni pohjana on ajatus
vammaisuudesta yhteiskunnallisena ilmioné, ja kiinnostuksen kohteenani yhteiskunnan
rakenteiden vammaisuutta tuottava vaikutus sekd tietoyhteiskuntakehitykseen liittyva

vammaisten eriarvoistumisen uhka.

Tarkasteluni taustalla ovat myos laajemmat kysymykset siitd, miten teknologian ja erityisesti
tieto- ja informaatiotekniikan kehitys on vaikuttanut CP-vammaisten eliméén, miten korkeaa
koulutusta, tietoa ja erityistaitoja arvostava yhteiskunta vaikuttaa heiddn mahdollisuuksiinsa
eldd ja toimia yhteiskunnassa, seké siitd, miten osallisuuden, esteettomyyden ja valtaistumisen
tavoitteet konkretisoituvat heiddn eldmissddn. Ldhtokohtana on CP-vammaisten omien

ndkemysten ja kokemusten esille tuominen.

Tutkimuskysymysten muodostumista ohjasi omien kiinnostuksen kohteideni lisdksi
tietoyhteiskuntaa sekd vammaisuutta sosiaalisena kysymyksend kisittelevd kirjallisuus ja

aikaisempi tutkimus. Tutkimuskysymykset ovat:

1) Teknologian kohtaaminen: Miten CP-vammaiset kokevat tietoyhteiskuntakehitykseen
liittyvan teknologian kehityksen vaikutukset omassa arjessaan? Millaisia kokemuksia

heilld on teknologian kehityksen mukanaan tuomista mahdollisuuksista ja haasteista?

2) Osallisuus: Kokevatko CP-vammaiset, ettd heilldi on yhtdldiset mahdollisuudet
osallistua, toimia ja vaikuttaa yhteiskunnassa ja omassa ldhiyhteisdssddn kuin

muillakin ihmisilld? Kokevatko he, ettd mahdollisuudet itsendiseen eldmaééin,
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osallistumiseen ja vuorovaikutukseen ovat yhteiskunnassa tapahtuneiden muutosten ja
uuden teknologian mydté lisddntyneet? Kokevatko he epétasa-arvoista kohtelua tai jopa

syrjintda?

3) Tietoyhteiskunnan esteettomyys: Kokevatko CP-vammaiset, ettd ympérdiva
yhteiskunta luo esteitd ja rajoitteita heidén eldmédnsd? Kokevatko he, ettd heiddn
tarpeensa on huomioitu yhteiskunnan ja teknologian suunnittelussa? Millaisina he
kokevat yhteiskuntakehityksen myotd kasvaneet vaatimukset kouluttautumisesta ja

jatkuvasta uuden oppimisesta?

Tutkimuksen aineisto muodostuu kymmenestd CP-vammaisen henkilon haastattelusta.
Tutkimus edustaa laadullista eli kvalitatiivista tutkimusotetta, jossa tulkinnalla ja
ymmairtdmiselld on keskeinen sija, ja jossa kohdetta pyritddn tutkimaan mahdollisimman
kokonaisvaltaisesti. Pddtelmien yleistettdvyys ei ole pddmédrdnd samalla tavalla kuin
kvantitatiivisessa tutkimuksessa, eikd tarkoitus ole etsid tilastollisia sddnnénmukaisuuksia.
Taustalla on kuitenkin ajatus siitd, ettd tutkimalla yksittdistd tapausta riittdvan tarkasti,
saadaan tietoa my0s siitd, mikd ilmidssd on merkittdvda ja mika toistuu usein tarkasteltaessa

sitd yleisemmalla tasolla. (Hirsjdrvi, Remes & Sajavaara 2009, 161, 181-182.)

Tutkimustapaani voi kuvailla laadulliseksi sisdllonanalyysiksi. Sisdllonanalyysi on
tekstianalyysia, jossa tarkastellaan tekstimuotoista aineistoa, sitd eritellen ja tiivistden sekd
yhtéldisyyksid ja eroja etsien. Analyysin avulla tutkittavasta ilmidsti pyritddn muodostamaan
tiivistetty kuvaus, joka kytkee tulokset laajempaan kontekstiin ja muihin aihetta koskeviin
tutkimustuloksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 117.) Haastatteluista koostuvasta aineistosta
pyritddn tdssé tutkimuksessa tuomaan esille haastateltavien kokemuksia ja ndkemyksié ilman,
ettd aineisto sidotaan tiukasti jo olemassa olevaan teoriaan tai tutkijan ennakkokésityksiin.
Olemassa olevan teorian ja kirjallisuuden roolina on toimia ldhtokohtana, josta tutkimus saa
viitekehyksensi ja joka on vaikuttanut muun muassa tutkimuskysymysten muotoutumiseen.
Se toimii my0s aineistosta tehtdvien tulkintojen tukena ja vertailukohtana. Analyysi ei
tapahdu puhtaasti aineisto- eikd teorialdhtdisesti, joten sitd voi parhaiten luonnehtia
teoriaohjaavaksi tai teoriasidonnaiseksi analyysiksi, jolle on tyypillistd, ettd teoria auttaa ja

ohjaa analyysia, mutta analyysi ei perustu suoraan teoriaan (Tuomi & Sarajirvi 2018, 109).
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Kvalitatiivisen tutkimusotteen kéyttoon liittyy seikkoja, jotka on hyvi tiedostaa tutkimusta
toteutettaessa. On huomattava, ettd tutkijan omat arvoldhtokohdat vaikuttavat sithen, miten
hian tutkittavia ilmiditdi ymmartdd ja selittdd. Myos objektiivisuuden saavuttaminen
perinteisessd mielessd on mahdotonta, koska tutkijaa ja sitd mitd tiedetddn ei voi erottaa
toisistaan. Néin ollen selitykset ovat aina selityksen luojaan, aikaan ja paikkaan rajoittuneita.
Tutkimuksen tarkoituksena on parhaalla mahdollisella tavalla paljastaa tutkittavien
ndkemyksid ja heiddn maailmaansa, mutta on olennaista tiedostaa, ettd kyse on aina tutkijan
omista tulkinnoista ja hdnen luomastaan késitteistostd, johon tutkittavien késityksid
sovitetaan, ja ettd tutkija vaikuttaa aineistoon jo sen keruuvaiheessa. (Hirsjarvi ym. 2009, 161;
Hirsjarvi & Hurme 2000, 189.) Myds haastateltavien tapa puhua tai kuvata jotakin
tapahtumaa riippuu siitd, mitd pidetdin normaalina eli odotuksenmukaisena tietyn kulttuurin
jasenelle. Haastateltavat tavallaan varautuvat siihen, etti odotuksenmukaisesta poikkeavaa
puhetta pidetddn ei-normaalina ja selitystd vaativana. Néin ollen ihmisten puhe- ja
jdsennystavoissa on aina jotain yhteistd. Sen vuoksi voidaan my0s ajatella, ettd laadullisessa
analyysissa esiin nostetut jidsennystavat ovat aina jossain méadrin jaettuja eivitki tdysin

yksil6llisid. (Ruusuvuori, Nikander & Hyvirinen 2010, 28.)

Néihin seikkoihin, sekd tutkimuksen luotettavuuden ja pétevyyden kysymyksiin olen
kiinnittdnyt huomiota tutkimuksen tekoprosessin monessa eri vaiheessa. Luotettavuuden eli
reliabiliteetin arvioiminen tdminkaltaisessa tutkimuksessa keskittyy tutkijan toimintaan, eli
analyysin systemaattisuuteen ja aineistosta tehtyjen tulkintojen luotettavuuteen. Olen pyrkinyt
parantamaan tutkimuksen luotettavuutta huolellisella litteroinnilla, kaiken kéytettdvissa
olevan aineiston huomioimisella sekéd jirjestelmaillisellda analyysilla. Pétevyyden eli
validiteetin saavuttamisessa korostuu kerdtyn aineiston asianmukaisuus ja siitd tehtdvien
tulkintojen avoimuus ja systemaattisuus, joten olen tutkimukseni raportoinnissa pyrkinyt
avaamaan lukijalle aineistoani, analyysin etenemisen vaiheita sekd tekemiéni valintoja ja
tulkintoja mahdollisimman hyvin ja avoimesti. Aineistonkeruuvaiheessa pyrin tutkimuksen
laadukkuuden parantamiseen suunnittelemalla ja muokkaamalla kadyttimaéni
teemahaastattelurungon jo ennen haastattelujen aloittamista sellaiseksi, ettd se parhaiten
palvelisi tutkimusongelman selvittdmistd. Haastattelujen tallentamiseen kdyttdmini vélineet
toimivat hyvin, eikd niiden vuoksi jddnyt epdselvid kohtia haastatteluihin. Haastattelut

litteroin huolellisesti ja mahdollisimman pian niiden tekemisen jdlkeen. Liséksi pidin koko
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tutkimuksen tekoprosessin ajan pdivdkirjaa tekemistdni asioista sekd mieleeni tulleista
huomioista ja ajatuksista. (Ks. Hirsjarvi & Hurme 2000, 184—185, 189; Ruusuvuori ym. 2010,
26-27.)

5.2 Aineistonkeruu teemahaastattelun avulla

Valtaistumisteorioiden kehittyminen ja vammaisiin liittyvien asenteiden muuttuminen
yleisemminkin ovat johtaneet tutkimuksenteon alalla siihen, ettd vammaisia henkil6ité ei ole
endd ndhty pelkéstdin passiivisina tutkimuksen kohteina, vaan heiddn oma ndakdkulmansa on
tullut keskeiseksi vammaisuuteen liittyvid ilmioitd tutkittaessa (Kehitysvammaliiton
tutkimuspoliittinen ohjelma 2001, 10). Koska tutkimukseni tarkoituksena on selvittda,
millaisiksi CP-vammaiset itse kokevat eldmédnsd ja mahdollisuutensa tietoyhteiskunnan
jasenind, on ensiarvoisen tirkedd, ettd aineistonkeruun menetelméi mahdollistaa tutkimukseen
osallistuvien omien mielipiteiden ja kokemusten esiin nousemisen. Tadmén vuoksi
aineistonkeruumetodiksi valikoitui teemahaastattelu, joka antaa mahdollisuuden tavoittaa
haastateltavien arkipdivén todelliset tilanteet ja heille merkitykselliset kokemukset (ks. esim.

Hirsjérvi & Hurme 2000, 48).

Teemahaastattelu on lomake- ja avoimen haastattelun vilimuoto, jolle on tyypillistd, ettd
haastattelun aihepiirit ovat tiedossa, mutta kysymysten tarkka jirjestys ja muoto puuttuu
(Hirsjéarvi ym. 2009, 208). Olennaista tissad puolistrukturoidussa haastattelumenetelméssé on,
ettd yksityiskohtaisten kysymysten sijaan haastattelu etenee tiettyjen teemojen varassa.
Talloin haastattelun saa kohdennettua haluttuihin teemoihin, mutta haastateltaville jaa
mahdollisuus vapaasti ilmaista ajatuksiaan késiteltdvistd aiheista. Tutkittavien ddni pédésee
ndin paremmin kuuluviin ja haastattelu voi vapautua liiallisesta tutkijan ndkokulmaan
takertumisesta. Thmisten tulkinnat asioista ja asioille annetut merkitykset syntyvit
vuorovaikutuksessa, jossa kielelld on olennainen rooli. Myos haastattelulle on ominaista
kielen keskeinen merkitys. Voidaan ajatella, ettd haastatteluun osallistuvien tavoitteena on
kisitteellisesti vélittdd omaa suhdettaan maailmaan. Haastattelussa luodaan myds uusia
yhteisid merkityksid. Haastatteluvastaukset heijastavatkin aina my0s haastattelijan 1dsnéoloa

ja hédnen tapaansa kysyd asioita sekd haastattelussa aiemmin esitettyjd kysymyksid ja
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vastauksia. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 28, 48-49.)

Teemahaastattelun erityisend vahvuutena on mielestdni menetelmédn joustavuus, jonka
ansiosta haastattelutilanteen saa muodostumaan otolliseksi luottamukselliselle keskustelulle
haastateltavan ja haastattelijan vélilld. Eri teemoista voidaan keskustella siind jirjestyksessi,
jossa ne kulloisessakin haastattelutilanteessa luontevimmin tulevat esiin, mikd mahdollistaa
joustavan vuorovaikutuksen ja auttaa haastateltavaa kokemaan tilanteen ennemmin tarkeista
asioista jutusteluna kuin tiukkana tiedonkeruutapahtumana. Né&in haastateltavan on myds
helpompi paljastaa omia ndkemyksiddn ja ajatuksiaan. Samalla tutkimuksen kiinnostuksen
kohteena olevat seikat tulevat herkemmin julkilausutuiksi. My0ds haastateltavan esittdmiin
kiinnostaviin aiheisiin voidaan tarttua vaikka niitd ei olisi etukédteen kirjattu

haastattelurunkoon.

Haastattelun kayttoon tutkimusmenetelmédnd liittyy myos ongelmia, joita pyrin tutkimusta
toteuttaessani ottamaan huomioon. Haastatteluun voi sisdltyd monia haastattelijasta,
haastateltavasta ja haastattelutilanteesta aiheutuvia virheldhteitd, joita yritin valttdid muun
muassa silld, ettd pyrin luomaan haastattelutilanteesta mahdollisimman rennon ja antamalla
haastateltaville aikaa ja tilaa muotoilla omia mielipiteitddn kasiteltdvistd asioista. Usein myos
korostin sitd, ettd kiinnostukseni kohteena ovat nimenomaan haastateltavien omat mielipiteet
ja kokemukset, minka ajattelin rohkaisevan haastateltavia kertomaan omista ndkemyksistdan
sen sijaan, ettd he olisivat miettineet, mikd vastaus on sosiaalisesti hyviksyttivd tai
haastattelijaa miellyttdva. Yritin vilttdd ohjailevia kysymyksié ja toisaalta haastattelurungon
avulla varmistaa, ettd tirkeimmét teemat tulivat kiytyd l4pi. Tiukkaa teema-aiheissa
pitdytymistd en kokenut tarkoituksenmukaisena, mutta jos keskustelu ldhti ronsyilemaidn

liiaksi, johdattelin puheen takaisin alkuperéiseen aiheeseen.

Haastattelut sujuivat hyvin, vaikka olinkin haastattelijana kokematon. Aineistonkeruun
edetessd huomasin haastattelutaitojeni kehittyvdn niin, ettd opin toimimaan
haastattelutilanteissa joustavammin, tarttumaan paremmin haastateltavien esittimiin
mielenkiintoisiin nidkemyksiin ja kiinnittimididn enemmén huomioita omien kysymysteni
muotoiluun. Nédin myds haastattelujen laatu parani hieman niiden madrdn lisdéntyessa.

Teemahaastattelu osoittautui toimivaksi aineistonkeruumenetelméksi aihepiirini tutkimiseen
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ja aineistosta muodostui mielesténi riittdvan laaja ja monipuolinen, vaikka haastateltavien

madra ei ollut suuri.

Tutkimuksen aineistona toimivat haastattelut toteutettiin Turussa joulukuun 2004 ja
huhtikuun 2006 vélisend aikana. Haastateltaviksi valikoitui kymmenen 21-45-vuotiasta
Turussa tai Turun l&hikunnissa asuvaa CP-vammaista henkiléd. CP-oireyhtymd on melko
yleinen vammaisuuden muoto, jota esiintyy noin kahdella tuhannesta vastasyntyneesta.
Oireyhtymi on seurausta raskauden tai ensimmaisten kahden elinvuoden aikana tapahtuneesta
aivokudoksen vauriosta, joka ei ole etenevd eikd paraneva. Tarkeimpid tunnettuja CP:n
aiheuttajia ovat raskaudenaikaiset hiiri6t ja infektiot, synnytyksen aiheuttama hapenpuute,
aivoverenkierron hdiriot sekd ensimmadisten elinvuosien aikana aivovaurioita aiheuttavat

tapaturmat ja infektiot. (Autti-Rdmo 2004, 161-162.)

Aivovauriosta voi seurata vain lievid motorisia ongelmia tai se voi johtaa vaikeaan
litkkuntakyvyttomyyteen, kommunikaatio-ongelmiin ja jatkuvaan avuntarpeeseen. CP-vamma
jaotellaan poikkeavan lihasjdnteyden ja lihastoiminnan laadun, oireiden sijainnin ja niiden
vaikeusasteen mukaan spastiseen, dyskineettiseen ja ataktiseen muotoon. Yleisin CP-
diagnoosi on spastisuus, jossa lihasjinteys on lisddntynyt, lihas supistuu poikkeavasti,
tahdonalainen lihastoiminta on heikkoa ja hienomotoriikka kdmpeldd. Spastisuus voi ilmetd
vain kehon toisessa puoliskossa, jolloin puhutaan Hemiplegia spasticasta. Diplegia spastica
-diagnoosi puolestaan tarkoittaa sité, ettd alaraajojen tahdonalainen motoriikka on héiriintynyt
yldraajoja vaikeammin ja spastisuutta on kummassakin alaraajassa. Harvinaisin ja vaikein CP-
diagnoosi on Tetraplegia spastica, jossa kédsien tahdonalainen motoriikka on yhtd vaikeasti tai
vaikeammin héiriintynyttd kuin alaraajojen. Talloin ldhes aina myds monilla muilla
kehityksen osa-alueilla esiintyy ongelmia: oppimisvaikeuksia, dlyllistd kehitysvammaisuutta,

kommunikaatio-ongelmia, sydmisongelmia, nikdvaikeuksia ja epilepsiaa. (Emt., 161-163.)

Dyskineettisen CP-vamman piirteitd ovat asennon ja liikkeiden epdnormaalit toimintamallit
sekd tahdosta riippumattomat litkkeet eli ns. pakkoliikkeet. Ataktinen CP-vamma taas on
motorisen koordinaation hiirid, jossa lihasryhmien yhteistoiminta on héiriintynyt, mika
vaikeuttaa asennon hallintaa ja liikkeen kohdistamista. CP-diagnoosin saavalla lapsella

todetaan usein monia eri litkehdirididen muotoja (spastisuus, dyskinesia ja ataksia), minka
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lisaksi CP esiintyy vain harvoin puhtaasti motorisena vammana. Mitd vaikeammasta CP-
vammasta on kyse, sitd enemmin siihen liittyy ongelmia muillakin kehityksen osa-alueilla.
CP:n liitdnndisoireita voivat olla epilepsia, ndkdvamma, kuulovamma, suun alueen
litkehdirit, tuntoaistien ongelmat, puheen tuottamisen ongelmat ja kognitiiviset vaikeudet,
joissa CP-vammaisen peruskapasiteetti voi vaihdella tdysin normaalista kehitysvammaan. CP-
vamma on aina pysyvd keskushermoston vaurio, joka edellyttid moniammatillista ja

yksildllisesti suunniteltua kuntoutusta. (Emt., 163—-177.)

Tutkimuksen suunnitteluvaiheessa mietin paljon haastateltavien rajaamista vamman haitta-
asteen ja haastateltavan idn perusteella. 1dllda voi olla suuri merkitys siind, millaisena
haastateltava tutkittavan ilmion kokee. Esimerkiksi kokemukset teknologian kehityksen
vaikutuksista voivat vaihdella paljonkin eri ikdryhmissd. Vanhemmilla ihmisilld on iin
mukanaan tuomaa kokemusta eldméstd tietoyhteiskunnassa ja uuden teknologian
kohtaamisesta. Vanhemmat iké&luokat ovat toisaalta joutuneet sopeutumaan uuteen
teknologiaan vasta myohemmalld i4ll4, mikd voi vaikeuttaa teknologian kayttoonottamista ja
synnyttdd jopa vastarintaa sitd kohtaan. Lapset ja nuoret ovat jo varhain tottuneet kdyttimaan
erilaisia teknisid laitteita ja ovat herkempid ottamaan vastaan uusia keksintdjd, mikd vaikuttaa

heidin asennoitumiseensa niitd kohtaan.

Pienet lapset pddtin joka tapauksessa jéttid pois haastateltavien joukosta, koska lasten
haastattelu vaatisi erilaista otetta ja erilaisia kysymyksenasetteluja kuin aikuisten haastattelu.
Lisdksi haastateltavien maéra tdllaisessa tutkimuksessa jdd vdistaméttd niin pieneksi, ettd se
rajoittaa mahdollisuutta tarkastella idn vaikutusta haastateltavien ndkemyksiin, vaikka se
mielenkiintoista olisikin. Téaménkin vuoksi ajattelin, ettd on tarpeetonta yrittdd saada
haastateltavia kaikista mahdollisista ikdryhmistd. Pdddyin lopulta siihen, ettd haastateltavien
ikdhaarukka sijoittuisi noin 15 ja 35 ikévuoden viliin (1960-luvun lopulla syntyneistd 1990-
luvun alussa syntyneisiin). Tamén ikéiset ihmiset ovat jo suhteellisen varhain tottuneet
kayttdimadn kidnnykkad, tietokonetta, tietoverkkoja ja erilaisia teknologisia sovelluksia, mutta
ovat elidneet my0Os aikaa ennen niiden yleistymistd. Esimerkiksi kotitietokoneet ovat alkaneet
yleistyd 1990-luvulla, jolloin myoés tietoverkot tulivat laajemmin kansalaisten ulottuville
(Savolainen 2000, 203). Myo6s kdnnykoiden yleistyminen on tapahtunut kiihtyvalla vauhdilla

1990-luvun puolivélistd alkaen. Vuonna 2007 jo 97 prosentilla kotitalouksista oli vahintdin
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yksi kdnnykka. (Tilastokeskus 2007.)

Haastateltavien valinnassa ja haastattelujen toteuttamisessa oli ikdkysymyksen liséksi otettava
huomioon se, ettd CP-vamman haitta-aste vaihtelee hyvin paljon ja etti erilaiset lisivammat
vaikuttavat yksilon toimintarajoituksiin. Vaikeaan vammaan liittyy usein ongelmia puheen
tuottamisessa, mikd hankaloittaa haastattelua. Ajattelin aluksi kdytdnnon syistd jattaa
vaikeimmin vammaiset pois haastateltavien joukosta. He ovat kuitenkin niitd, jotka eniten
tarvitsevat uuden teknologian sovellutuksia arkipdivdn toimien hallitsemiseen. Tietokone ja
internet voivat olla korvaamattomia itseilmaisun ja vuorovaikutuksen mahdollistajia
puhevammaisille. Nédiden ihmisten jdttdminen pois tutkimuksesta veisi osan sen
mielenkiinnosta, joten pdddyin ratkaisuun, ettd yrittdisin saada haastateltaviksi eriasteisesti
vammaisia ithmisid aina lievésti litkuntavammaisista vaikeasti monivammaisiin asti. Oli
kuitenkin otettava huomioon, ettd vaikka puheen tuottamisen apuvilineet mahdollistavat
vaikeastikin vammaisten haastattelun, voi vastauksen antaminen kestdd apuvélineiden avulla
hyvin kauan. Haastattelu venyisi siten kohtuuttoman pitkédksi. Ratkaisuksi tdhdn ongelmaan
olin ajatellut tulkin kéyttod haastattelutilanteessa tai haastattelukysymysten ldhettdmistd
haastateltavalle kirjeitse tai sdhkopostitse. Tutkimushaastatteluihin osallistui lopulta vain yksi
haastateltava, joka oli niin vaikeasti puhevammainen, ettei tavallista haastattelua voinut
toteuttaa. Haastateltavan toivomuksesta haastattelu toteutettiin siten, ettd ldhetin hénelle
teemahaastattelurungon tarkentavilla kysymyksilld tismennettynd sahkdpostitse ja sain myos

vastaukset sdhkopostin vilityksella.

Ennen varsinaisen aineiston kerddmistd tein kaksi esihaastattelua testatakseni
haastattelurungon toimivuutta, kysymysten muotoilua ja aihepiirien jdrjestystd sekd
haastattelujen keskimairdistd pituutta (ks. Hirsjarvi & Hurme 2000, 72). Ensimmaéisen
esihaastattelun jdlkeen tein vield parannuksia ja tarkennuksia haastattelurunkoon. Toiseen
esihaastatteluun mennessid haastattelurunko oli jo hioutunut lopulliseen muotoonsa, ja
haastateltavan suostumuksella otin kyseisen esihaastattelun mukaan tutkimuksen varsinaiseen

aineistoon.

Haastateltavien etsimisen aloitin Suomen CP-liitto ry:n jdsenrekisterid hyodyntamaélld. Luvan

jasenrekisterin kayttoon myonsi Suomen CP-liiton toiminnanjohtaja, Turun jdsenyhdistyksen
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johtokunnan asiasta antaman mydnteisen pditoksen perusteella. Liiton jdsenten tietosuojan
turvaamiseksi haastattelupyyntdjen ldhettdiminen tapahtui siten, ettd toimitin kirjoittamani
haastattelupyynnot sekd saatekirjeen ja gradun ohjaajana toimineen professorin antaman
tutkimuksen luotettavuutta koskevan lausunnon CP-liiton toimistoon Helsinkiin, josta
jasensihteeri postitti pyynnét edelleen Turun seudulla asuville jdsenille. Haastattelupyyntdja
postitettiin kahdessa eréssd, yhteensd 60 kappaletta. Ongelmalliseksi jésenrekisterin kiytossa
osoittautui se, ettei rekisterissi ollut tarkkoja tietoja jdsenten idstd, vammaisuudesta tai siitd
ovatko he ainoastaan liiton kannatusjisenid, joten haastattelupyyntdjd ei voinut kohdentaa
tutkimuksessa rajattuun ikdjakaumaan kuuluville CP-vammaisille jésenille.

Haastattelupyyntdjen perusteella haastateltaviksi ilmoittautui viisi henkil4.

Laitoin ilmoituksen haastateltavien etsimisesti myoOs Turun Seudun Invalidit ry:n seki
Invalidiliiton Turun asumispalvelujen ilmoitustauluille, ndiden tahojen edustajien luvalla,
sekd CP-liiton ylldpitdmien internetsivujen keskustelupalstalle. Ndiden ilmoitusten kautta ei
16ytynyt lisdd haastateltavia, joten otin yhteyttd Turun Seudun Vammaisjarjestdt (TVJ)
ry:hyn. Yhdistys on Turun talousalueella toimivien vammaisjdrjestojen yhteistyoelin. Sain
toimittaa ilmoitukseni yhdistyksen ylldpitimidn Happy House -monitoimikeskuksen
ilmoitustaululle, minkd liséksi yhdistyksen projektisihteeri esitti haastattelupyyntoni
keskuksessa pidetyssd CP-liiton tilaisuudessa. Yhteydenotto tdhdn yhdistykseen poiki yhden
haastateltavan. Loput haastateltavat 10ytyivdt 16yhdn lumipallo-otannan keinoin siten, etti
pyysin haastatteluun osallistuneita vilittdmién tietoa eteenpdin tuttavilleen, jotka tayttiisivit
tutkimuksen edellyttimait kriteerit. Varsinaisia tutkimusaineiston muodostavia haastatteluja

kertyi kaiken kaikkiaan kymmenen.

Haastattelujen méarda en ollut paittinyt etukdteen. Lopetin aineistonkeruun kun vaikutti silté,
ettd haastatteluista oli kertynyt riittdvasti antoisaa materiaalia tutkimusta varten. Myo0s
haastateltavien l0ytdmisen ongelmat rajoittivat haastateltavien maérad. Haastattelupyyntdjen
lahettiminen Suomen CP-liiton kautta osoittautui tehokkaimmaksi tavaksi tavoittaa
haastateltavia, kuten olin ajatellutkin, vaikka haastattelusta kiinnostuneita tilldkin tavalla
16ytyi odotettua vdhemmén. Liiton kautta tapahtuva yhteydenotto uskoakseni lisési
haastateltavien luottamusta ja motivaatiota osallistua tutkimukseen, mutta on mahdollista etta

se jossain madrin myds vaikutti haastateltavien valikoitumiseen, koska kaikki CP-vammaiset



44

eivit ole liiton jdsenid. En usko yhteydenottotavan téssd tapauksessa kuitenkaan merkittidvasti
vaikuttaneen haastateltavien valikoitumiseen, koska etsin haastateltavia my0s muiden
kanavien kautta ja koska haastateltavista vain puolet l0ytyivit liiton kautta ldhetettyjen
haastattelupyyntdjen perusteella. Huomionarvoista kuitenkin on, ettd tutkimukseen
ilmoittautuneet haastateltavat todennikdisesti edustavat aktiivisia ja oman vammaryhménsi
yhteiskunnallisesta asemasta kiinnostuneita ihmisid, kun taas passiiviset ja suuremmassa

syrjdytymisvaarassa olevat ihmiset valikoituvat herkasti téllaisen tutkimuksen ulkopuolelle.

Sdhkopostin  vilitykselld toteutettua haastattelua lukuun ottamatta tutkimushaastattelut
kestivat yhdestd kahteen tuntia. Haastattelut nauhoitettiin ja ne toteutettiin kahta poikkeusta
lukuun ottamatta haastateltavan kotona. Yksi haastattelu toteutettiin haastattelijan kotona ja
yksi haastateltavan tyoOpaikalla. Rauhallisen haastattelupaikan loytdminen on olennaista
haastattelun onnistumiselle, koska taustalla kuuluvat ddnet voivat héiritd haastattelutilannetta
ja koska on tirkedd, ettd haastateltava kokee tilanteen turvallisena omien ndkemystensa esiin

tuomiselle. Haastattelupaikat olivat mielesténi tdssd suhteessa onnistuneita.

Haastattelujen litteroinnin toteutin kirjoittamalla auki sekéd haastateltavien ettd haastattelijan
repliikit sanatarkasti, toistoineen ja tiytesanoineen. Aéinenpainoja, puheen taukojen pituuksia
tai huokauksia en kirjannut ylos, koska tarkoitus ei ollut tehdd keskustelunanalyysia.
Haastateltavien taustatiedot (ikd, koulutus, ammatti, asumismuoto, harrastukset ja vammaa
koskevat tiedot) kokosin taulukkomuotoon. Taustatiedoista koottua taulukkoa en esitd timan
tutkielman yhteydessd, koska sen avulla haastateltavat olisivat tunnistettavissa.
Litterointivaiheessa tuli esiin vain muutamia kohtia, joissa en saanut selvyyttd haastateltavan
puheesta. Namd kohdat merkitsin muistiin, jottei niiden perusteella syntyisi vidrid

johtopéétdksid analyysivaiheessa.

5.3 Tutkimukseen osallistuneet haastateltavat

Haastatteluun osallistuneista nuorin oli haastatteluhetkelld 21-vuotias ja vanhin 45-vuotias.

Alkuperdisestd haastateltavien ikérajauksesta 15 ja 35 ikdvuoden vilille jouduin siis hieman

joustamaan. Haastateltavien ikdjakauma oli kuitenkin tutkimuksen kannalta sopiva, koska
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pyrkimyksend oli rajata lapset ja vanhukset tutkimuksen ulkopuolelle. Sukupuolijakauma
muodostui sellaiseksi, ettd haastateltavista naisia oli 6 ja miehid 4. Vamman vaikeusasteessa
oli melko paljon vaihtelua. Kahdella haastateltavalla oli CP-vamman vaikein muoto,
Tetraplegia spastica. Heillé oli kaikissa raajoissaan spastisuutta eli lihasjaykkyytti niin paljon,
ettd lilkkuminen onnistui vain sdhkopyorétuolilla. Kummallakin oli myds paljon
pakkoliikkeitd ja ongelmia puheen tuottamisessa. Kahdeksalla haastateltavalla kymmenesté
vammadiagnoosina oli Diplegia spastica. Heilld lihasjaykkyyttd oli erityisesti alaraajoissa,
mutta myOs yldraajojen toiminnassa oli vaihtelevan paljon vaikeuksia. Kaikkein pienin
vamman haitta-aste oli haastateltavalla, jolla oli ainoastaan kivelemistd vaikeuttavaa
alaraajojen jaykkyyttd, eikd lainkaan lisivammoja. CP-vammaan liittyvind liitdnnéisoireina
haastateltavat itse mainitsivat seuraavia: puheen tuottamisen vaikeus, pakkoliikkeisyys,
silmien karsastus, hahmotushdirié, dysleksia, selkdrankareuma, epilepsia ja

kehitysvammaisuus.

Kuusi haastateltavaa kaytti liilkkumiseensa joko sdhkdpyorituolia tai tavallista pydrituolia.
Osa heistéd pystyi litkkkumaan myd6s kyyndrsauvojen tai rollaattorin avulla. Yksi haastateltava
litkkui pédasiallisesti kyynérsauvojen avulla. Tdysin ilman liikkumisen apuvélineitd pystyi
kdvelemddn kolme haastateltavaa. Yhdelld haastateltavalla oli kdytdssdédn
puhekommunikaattori. Muita kéytossd olevia apuvilineitd olivat Mini Disc -soitin (luentojen
ddnittdmistd varten, kirjoitusvaikeuksien vuoksi), kolmipyordinen polkupyord, invamopo,
tietokoneen pallohiiri, erikoisvalmisteiset kengdt, tartuntapihdit tavaroiden saamiseksi
ylahyllyilta seké turvapuhelin. Haastatelluista seitsemén henkildd asui itsendisesti tavallisessa
asunnossa. Heistd yhdelld oli kdytdssddn henkilokohtainen avustaja 45 tuntia viikossa. Yksi
haastateltava asui omakotitalossa, jossa hdnen puolisonsa toimi henkilokohtaisena avustajana.
Yksi haastateltava asui tuetun asumisen piiriin kuuluvassa esteettoméssid asunnossa ja yksi

asumispalveluyksikon asuntolassa.

Tietokone oli kotikdytossd yhdeksilld haastateltavalla kymmenestd. Kahdeksalla heistd oli
kdytossddn myoOs internetyhteys. Yksi kéytti internetid ainoastaan tydpaikallaan. Vain yhdelld
haastateltavalla ei siis ollut haastattelun tekohetkelld kéytossdédn tietokonetta. Hénkin kertoi
kuitenkin kayttivdnsd konetta vanhempiensa luona kyldillessddn, jolloin hén kaytti sitd

sahkdpostin lukemiseen. Muilla haastateltavilla tietokone oli kdytossd péivittdin tai ldhes
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pdivittdin ja sitd kéytettiin useimmiten tyon tekemiseen, opiskeluun, ystivien kanssa
kommunikointiin sekd asioiden hoitamiseen kuten pankkiasiointiin. Osa haastateltavista oli
saanut tietokoneen Kansaneldkelaitoksen (Kela) myontdmidnd apuvilineend ja osa oli

hankkinut sen itse. Kdnnykka oli kdytossa kaikilla haastateltavilla.

Koulutustaustaltaan haastateltavat lukeutuivat melko hyvin koulutettuihin. Kahdella
korkeimmin koulutetulla haastateltavalla oli maisterin tutkinto. Yhdelld haastateltavalla oli
kandidaatintutkinto ja yhdelld ammattikorkeakoulututkinto. Kolmella haastateltavalla oli
korkeimpana koulutuksenaan ylioppilastutkinto, mutta he kaikki opiskelivat joko yliopistossa
tai ammatti-instituutissa. Kolmella haastateltavalla oli suoritettuna peruskoulupohjainen
ammattitutkinto. Haastatelluista kuusi henkil6d oli tydeldmidssd. Heistd yksi tyOskenteli
kaupungin toimintakeskuksessa, yksi projektisihteerind, yksi toimistotyontekijand ja yksi
asiamiestehtivissd. Kaksi haastateltavaa teki etityotd verkkosivujen ja tietokoneiden parissa.
Nelja henkilod ei ollut tydeldméssd. Heistd kolme opiskeli ja yksi oli ty6ttdména.
Harrastuksiin kuului ldhes kaikilla liikunta jossain muodossa sekd lukeminen ja ajan
viettiminen ystdvien kanssa. Muita harrastuksia olivat jarjestotyo, jddkiekon seuraaminen,
valokuvaus, eldinten hoito, elokuvat, ulkoilu ja tietokoneet. Kaikki haastateltavat kuuluivat
vdhintddn yhteen vammaisjirjestoon, vaikka eivét vilttimattd olleet aktiivisesti mukana
jérjestotoiminnassa. Yhdeksdn haastateltavaa kuului CP-liittoon. Moni oli my6s Kynnys ry:n

ja Invalidiliitto ry:n jdsen.

Haastateltavat muodostivat tutkimuksen kannalta mielenkiintoisen joukon erilaisia ihmisié ja
nidkemyksid. He kaikki keskustelivat vaivattomasti ja usein my0s monisanaisesti esittdmistani
teemoista, kertoivat rohkeasti kokemuksistaan ja toivat herkédsti esiin omia mielipiteitddn. En
voinut etukdteen tietdd, miten paljon haastateltavien vastauksista kertyisi materiaalia
tutkimukseen, mutta onnekseni haastateltavat puhuivat esittdmisténi aiheista ilmeisen

mielellddn ja aineistoa kertyi jo kymmenesté haastattelusta hyvin runsaasti.
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6 TEKNOLOGIAN KOHTAAMINEN CP-VAMMAISTEN ARJESSA

6.1 Analyysin eteneminen luokittelusta lopullisten teemojen jisentymiseen

Olin tutustunut haastatteluaineiston sisdltoon jo litterointivaiheessa ja kirjannut samalla
muistiin joitakin esiin nousseita asioita, mutta perusteellisemmin syvennyin aineiston
sisdltoon vasta kun kaikki materiaali oli kirjallisessa muodossa ja siten helpommin
yhtdaikaisesti tarkasteltavissa ja vertailtavissa. Kédvin huolellisesti ldpi koko
haastatteluaineiston ja merkitsin huomiokynien avulla erivérisin koodein eri aihepiireihin

liittyvit vastaukset. Aihepiirejé oli tarkastelun tdsséd vaiheessa kuusi.

Yhden aihepiirin muodostivat haastateltavien taustatiedot seké tiedot siitd, millaisia teknisid
laitteita ja apuvélineitd heilld on kdytossddn ja miten kyseiset laitteet on hankittu. Toinen
aihepiiri kattoi kokemukset koulutuksen, osaamisen ja tiedon yhteiskunnallisen arvostuksen
vaikutuksista haastateltavien eldmissd. Kolmanteen aihepiiriin luokittelin vastaukset, joissa
kisiteltiin arkieldmén helpottumista tai vaikeutumista teknologian kehityksen ja sen
yhteiskunnallisen merkityksen lisddntymisen myotd. Neljdnnen aihepiirin muodostivat
vastaukset, jotka kisittelivit oman vamman vaikutuksia yhteiskunnassa toimimiseen, CP-
vammaisten tarpeiden huomioimista yhteiskunnassa, itsendistd toimintaa ja osallistumista
estidvid ja edistdvid tekijoitd, osallistumisen ja vaikuttamisen mahdollisuuksissa tapahtuneita
muutoksia, kokemuksia yhdenvertaisuudesta yhteiskunnassa sekd kokemuksia siitd, onko
fyysinen vamma suurin este tasavertaisten mahdollisuuksien tielld, vai ovatko esteet muualla.
Viidenteen aihepiiriin koodasin vastaukset, jotka késittelivit CP-vammaisten tarpeiden
huomioimista teknisten laitteiden suunnittelussa, kokemuksia laitteiden saatavuudesta ja
kayttomahdollisuuksista sekd ndkemyksid teknologian kehityksen mahdollisuuksista lisété tai
vihentdd eriarvoisuutta erilaisten ihmisten kesken. Kuudes aihepiiri sisélsi ndkemykset siitd,
tekeekO yhteiskunta riittdvisti edesauttaakseen CP-vammaisten itsendistd selviytymistd sekd

siitd, miten aktiivisesti on itse pyrkinyt vaikuttamaan asioihin.

Koodattuani kaikki haastatteluvastaukset edelld esitettyihin aihepiireihin, ryhdyin pohtimaan
empiirisen aineiston alustavaa jasennystd ja teemojen suhdetta toisiinsa. Téssd kéytin apuna

oheista kuviota:
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Onko CP-vammaisilla yhtildiset mahdolli-
suudet itsendiseen toimintaan ja vaikuttami-
seen kuin muillakin ihmisill&?

* Mikd estid ja mikd edistid mahdollisuuksia
itsendiseen toimintaan?

* Tekeeko yhteiskunta riittdvdsti?

* Ovatko itsendisen toiminnan, vuorovaikutuk-
sen ja vaikuttamisen mahdollisuudet muuttu-
neet ja onko teknologian kehitys vaikuttanut
muutokseen?

* Fyysisen ympdriston suunnittelu?

Yhteiso/
tietoyhteiskunta

Lisdiko tietoyhteiskuntake-

Teknologla ja hltifs C.P-x.'alr(r.lfralalsten syr- Koulutus ja
sen kehitys jaytymisriskid?
ty * Tekniikan kehitys ja eriar- sen arvostus
voisuus?

* Teknologian suunnittelu?
* Koulutuksen ja osaamisen
arvostuksen vaikutus eriar-

voistumiseen? Miten korkeaa koulutusta, tietoa ja
Kokevatko CP-vammaiset teknologian erityistaitoja arvostava yhteiskunta vai-
kehityksen helpottaneen tai rajoitta- kuttaa mahdollisuuksiin toimia yhteis-
neen elimiinsi? kunnassa?
* Teknisten laitteiden vaikutus arkield-
mdssi?
* Ongelmia?

KUVIO 1. Empiirisen analyysin alustava jésentely ja teemojen vélisten suhteiden pohdinta

Samojen asioiden toistuminen eri teemojen sisélld osoittautui hieman ongelmalliseksi, joten
jasentelin teemoja uudelleen liiallisen toiston vélttdmiseksi. Aineistosta muodostui viisi
laajempaa aihepiirid: koulutus, teknologian kehityksen positiiviset vaikutukset, teknologian
kehityksen negatiiviset vaikutukset, CP-vammaisten itsendisen toiminnan mahdollisuudet
sekd CP-vammaisten syrjdytymisriski. MyShemmin jdsentelin ja yhdistelin niité aihepiireja
vield niiden sisdllon sekd tutkimustekstin loogisuuden parantamiseksi. Tein jokaisesta
aihealueesta alustavan jdsennyksen, jonka jilkeen luin huolellisesti 1dpi yhden aihealueen
kerrallaan ja kirjasin ylos kaikki sithen liittyvét asiat, jotka aineistosta nousivat esiin. Ndma
asiat kokosin luokiksi. Luokituksen tekemisen jdlkeen luin aineiston uudelleen lépi
tarkistaakseni ettei mitddn ollut jadnyt huomaamatta ja merkitsin samalla muistiin sellaiset
haastateltavien huomiot, jotka sopivat useampaan aihepiiriin tai eiviat sopineet mihinkéaén.
Témin jdlkeen jarjestin luokat loogiseen jdrjestykseen ja testasin vield aineistolla, onko
luokitus vedettivissd johdonmukaisesti aineistosta ldpi, onko se yksiselitteinen ja puuttuuko

siitd jotain. Kun luokitus oli valmis, kirjoitin kaikki kuhunkin aihepiiriin ja luokkaan liittyvit
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haastateltavien vastaukset mukaan analyysikehykseen, tarkastelin luokkia kokonaisuuksina,
mietin miten ne liittyvdt toisiinsa, etsin yhdistdvid ja erottavia tekijoitd ja testasin
vaihtoehtoisia jdsennyksid. Luokittelussa kéytin siis sekd ennalta asetettuja ettd aineistosta

nousseita teemoja, joita tarkastelemalla muodostin tulkinnan haastateltavien kokemuksista.

Kun ryhdyin kirjoittamaan kokonaisuuksia auki, tein kustakin aihepiiristi oman
kirjoitusjdsennyksen, jotka sitten kokosin yhteen ja muokkasin vield kokonaisuutta jonkin
verran. Kirjoitettuani auki kaikki aihepiirit, ryhdyin lukemaan aineistoa kokonaisuutena.
Téssd vaiheessa huomasin, ettd aineistosta nousi esiin kolme laajempaa kokonaisuutta, jotka
nimesin seuraavasti: 1) teknologian kohtaaminen, 2) osallisuus ja 3) tietoyhteiskunnan
esteettomyys. Nididen teemojen valossa palasin tarkastelemaan tutkimuskysymyksia.
Tarkensin niitd ja ryhmittelin ne uudelleen aineistosta muodostuneiden laajempien teemojen
mukaisesti. Kokosin myos tutkimuksen tulokset uudelleen, loogisemmaksi kokonaisuudeksi.
Lopuksi tarkastelin vield tutkimuksen tuloksia, pohdin niistd vedettdvissd olevia

johtopéétdksid ja kokosin yhteen tutkimuksen olennaisia ajatuksia.

Seuraavissa aineiston analyysia késittelevissd luvuissa kéytdn haastatteluvastauksien
referoinnin yhteydessd merkintdja HI-H10 (haastateltava 1 — haastateltava 10), jotta tietty
vastaus on yhdistettdvissd haastateltavaan, mutta haastateltava ei ole tunnistettavissa. En ole
erotellut haastateltavan ikdi enké sukupuolta, koska niilld ei tissd yhteydessd ole merkitysta,
ja koska niiden mainitsemisesta voisi seurata se, ettd haastateltavat tulisivat liian helposti

tunnistettaviksi.

6.2 Arkipdivin toimintojen, yhteydenpidon ja kommunikoinnin helpottuminen

Teknologian kehittyminen on muokannut suomalaisten arkielimidd monin tavoin.
Haastateltavien kokemusten perusteella teknologian kehitys on tuonut monia helpotuksia
my0Os CP-vammaisten eldméén ja védhentidnyt eriarvoisuutta vammaisten ja vammattomien
kesken. Teknisten laitteiden ominaisuudet ovat kehittyneet ja erilaisia laitteita on tullut
paremmin saataville. Erds haastateltava tiivistdé tilanteen niin, ettd on vaikea ajatella millaista

elamad olisi ilman kdnnykkéad, sdhkopostia tai internetid, ja ettd on hankala edes kuvailla mihin
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kaikkiin asioihin ne oikeastaan vaikuttavat, koska muutos on ollut niin nopea ja

laajamittainen.

Erityisen laajasti aineistosta nousee esiin se, ettd apuvilineiden, kuten sdhkopyorituolien,
puhekommunikaattoreiden ja tietokoneen lisdvarusteiden kehitys on helpottanut arjen
perustoimintoja ja sitd kautta vaikuttanut huomattavasti CP-vammaisten
toimintamahdollisuuksiin. Erilaiset apuvilineet auttavat osallistumaan ja voittamaan fyysisen
ympériston esteitd. Ne luovat edellytykset eldmédn kannalta olennaisimpiin toimintoihin,
itsensd ilmaisemiseen ja itsendiseen litkkumiseen. Ilman néitd mahdollisuuksia CP-vammaiset

olisivat varsin kaukana vammattomien kanssa tasa-arvoisen eldméin ihanteesta.

(M)ul on kiytds sdhkopyordtuoli, manuaalinen siis kelattava pyorédtuoli, mul on
kaytossa tietokone, mul on kaytdssd kdnnykkd, mul on kdytdssd ne perusapuvilineet
sekd litkkumiseen ettd tietoteknisen osaamisen ja kommunikatiivisen osaamisen
puolelle mitd mé tarviin, et se mun arki sujuu. Et — — enhin mi ilman nditd mun
apuvilineit olis ollenkaan niin tasa-arvonen ku mi oon tdné paivénd. (HS)

Teknisten laitteiden ominaisuuksia kehitellddn jatkuvasti ja niiden parantumisesta hyotyvét
my0Os CP-vammaiset kayttdjat. Esimerkiksi nauhurien koko on pienentynyt niin, ettd niitd
pystyy kantamaan mukana, ja tietokoneiden tekstinkésittelyohjelmat ovat kirjoituskoneisiin
verrattuna paljon anteeksiantavampia kédsien motoriikan hitaudelle ja kompelyydelle.
Tietokoneiden kayttojarjestelmdt mahdollistavat myos tekstikokojen suurentamisen,
taustavirien sditdmisen ja hiiren nopeuden muuttamisen. Monet haastatelluista kokevatkin
tekniset laitteet omalla kohdallaan helppokayttdisiksi liikkuntavammastaan huolimatta. Toki
vamman vaikeusasteella on vaikutusta ja laitteiden kanssa pdrjdd paremmin jos késien
motoriikassa ei ole suurempia ongelmia. Vamma vaikuttaa mahdollisuuksiin kéyttda laitteita,
mutta niiden kanssa toimeen tuleminen on yksil6llistd. Esimerkiksi hyvin vaikeasti

vammainen haastateltava ei kokenut informaatioteknologian kiytossd mitddn ongelmia.

Monista haastateltavien vastauksista kdy ilmi, ettd myos yhteydenpito, kommunikointi ja
asioiden hoitaminen ovat teknologian kehityksen myotd helpottuneet paljon, mitd pidetddn
erittdin tdrkednd. Tietokone, internet ja kdnnykkd ovat tdssd avainasemassa.
Vuorovaikutusmahdollisuuksien parantuminen vaikuttaa yhtéd lailla vammattomien eldméén,

mutta litkuntavammaisille ja puheen tuottamisen ongelmista kérsiville muutos on varmasti
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merkinnyt vield enemmin. My0s vaikeavammaiset henkilt pystyvét itsendisesti ldhettimédn
sahkopostia ja kirjoittamaan ystdville. Internetin kautta voi 10ytdd uusia ystdvid, jopa
puolison. CP-vammaisille tietokoneen ja internetin vilitykselld voikin avautua entista

laajempi sosiaalisen eldmén kentta.

Yhteydenpito sdhkopostin tai pikaviestintdohjelmien vélitykselld saattaa tuntua
miellyttivimmaltd vaihtoehdolta erityisesti silloin, jos asioiden selvittiminen puhelimitse on
puhevamman vuoksi tyoldsti. Perinteisen lankapuhelimen korvannut kdnnykka on kuitenkin
helpottanut my0s puhelimitse tapahtuvaa viestintdd, ja se voi avata mahdollisuuksia myos
niille, jotka eivdt kéytd tietokonetta. Tekstiviestien myotd on syntynyt uusi tapa olla
yhteydesséd toisiin ihmisiin. Myds liikkumavapaus on lisddntynyt, koska puhelin kulkee

helposti mukana ja sen avulla voi vaikka tilata taksin mista tahansa.

No kédnnykkd on muuttanu siis ihan selkeesti semmoseen suuntaan, et mut saa
helpommin kiinni ku ei tartte, pdydélld ei oo puhelin mikd soi ja sit sithen tdytyy
kauheen kiireen kans pddstd vastaamaan. — — Et kdnnykki on hirveest jotenki antanu
semmost litkkumavapautta, ku kuitenkaan ku s liikut [pyorétuolilla] ni si et pddse
valttdimat nopeesti vastaamaan. Ja on se sit sillee ku mul on se sit melkeen aina mukana
ni sit voi soittaa mistd tahansa taksilleki. (H6)

Kénnykilld on myds erittdin tdrked rooli turvallisuusvilineend. Moni haastateltava korostaa
sitd, ettd kdnnykédn kanssa on turvallisempi litkkua, koska apua saa soitettua misti tahansa. Jos
kaatuu kadulla, sihkdpyoratuoli hajoaa tai jotain muuta sattuu, on apu ldhelld eika tarvitse olla
riippuvainen lankapuhelimista tai puhelinkopeista, joihin vammaisen ihmisen oli usein
mahdotonta edes pddstd. ’Se [kdnnykkd] on kans pakko olla tdnd pdivdnd kun se on vdhi
menny tdmi maailma semmoseks, et kun tdsd nyt asuu yksinddn ja pitdd soittaa millon

minnekin. Pitd4 soittaa kun pitdd pdisti liikkeel, ni pitdd soittaa taksi” (HS).

Mukana kulkevan kénnykdn tuoma turvallisuudentunne madaltaa kynnystd ldhted
litkenteeseen ja hoitamaan asioita itsendisesti. Ehké vield merkittdvampi arkieldmén helpotus
on kuitenkin se, ettei kotoa ole endd pakko ldhted mihinkdén saadakseen laskut maksettua,
kauppaostokset tehtyd ja virastoasioinnit suoritettua. Liikuntavammaisille haastateltaville
tietokoneen ja internetin kautta tapahtuva asioiden hoitaminen on erittdin tervetullut
mahdollisuus, joka osaltaan lisdd itsendisyyttd ja vdhentdd avuntarvetta. Koska litkkuminen

paikasta toiseen on aikaa vievii ja huonoilla keleilld erityisen vaikeaa, korostuu myos ajan ja
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vaivan sddstymisen tirkeys haastateltavien vastauksissa.

(P)ankkiasiat oon jo jonku aikaa hoitanu [netin kautta]. Se on kyl kauheen nédppéré siis
silleen kun tis ei oo kuitenkaan pankkii ldhelld, ni on kauheen néppérd ku saa maksaa
ne [laskut] sit omalla aikataulullaan — — eiké tartte pyytdd kenenkdédn apuu. (H6)

(M)a saan tiedon sieltd netistd, mun ei tarvii ldhtee kirjastoihin eikd totanoiniin
lilkkeelle valttiméttd, tai se on ainakin mulle valinnaista. Ja just joku tiettyjen
palvelujen kéyttdminen, pankkipalvelujen ja nykyédénhén voi lippujakin jo varata netist,
et kaikki timmonen on hirveen helppoo ja mi pystyn tekemdin sen omalla ajallani ja en
00 sit riippuvainen siit, et mun tarttis ldhtee ulos joka asiaa varten. — — Sul meni hirveest
aikaa palvelutiskeilld ja tosissaan ni esteellisis virastoissa tai palvelupisteis, ni se jdi sit
se asiointi sithenki, et sd et esimerkiks pddssy vilttdmittd sun omaan pankkiin tai
jonneki lippuluukulle. (H8)

6.3 Opiskelun ja tydnteon mahdollisuuksien lisddntyminen

Moni CP-vammainen kérsii kdsien motoriikan vaikeuksista, minkd vuoksi erityisesti tiectokone
ja sen tekstinkdsittelyohjelmat ovat helpottaneet paljon opiskelussa tarvittavien kirjallisten
toiden ja muistiinpanojen tekemisti. Kirjoittamisen vaatima fyysinen tyd on vdhentynyt, kun
késin tai kirjoituskoneella kirjoittamisen sijaan voi kdyttia tietokonetta. ”(M)ul helpotti sillo
lukioaikan ku ma sain tietokoneen — — ja opettajat ei endéd narissu siit mun késialast” (HI),
toteaa erds haastateltava. Toinen kertoo: ”(O)piskelun alkuajoilta se, et — — en mi oikeestaan,
silloinkin kun oon kirjoittanu koneella, ni en ma kokenu olevani yhdenvertainen muitten kans
sen takia, ettd se kirjottaminen oli niin hidasta ja sitte kuitenkin tavallaan se prosessointi oli
raskaampaa kun vammattomilla ihmisilld” (H9). Paitsi kirjallista tuottamista, tietokone ja
internet helpottavat myds opinnoissa tarvittavan tiedon hankkimista. Informaatioteknologia
on tullut osaksi opiskelua silldkin tavalla, ettd sitd hyddynnetdin muun muassa etdopintojen

suorittamisessa ja verkossa toimivien oppimisymparistéjen luomisessa.

Informaatioteknologia on parantanut myds tyonteon mahdollisuuksia, vaikka se ei ole
vammaisten tyollistymiskysymyksid ratkaissutkaan. Teknologian kehityksen vaikutukset
tyoeldmin ja tyomarkkinoiden saralla nousevat aineistossa esiin ylldttdvan véhin siitdkin
huolimatta, ettd suurin osa tydeldmidssd mukana olevista haastateltavista kdyttdd omassa
tyOssddn tietokonetta ja internetid. Tekniset laitteet mainitaan etitydn mahdollistajina seké

markkinointiin ja mainosalaan liittyvéssd tyOssd tyonteon helpottajina ja pOytdtilan tarpeen
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vihentdjind. Tietotekniikan kehittymiseen ja uskoon sen mukanaan tuomasta
mahdollisuudesta ratkaista etdtydon avulla vammaisten tydllistymisongelmat, erds

haastateltava esittdd kuitenkin terdvan kritiikkinsa:

(S)it yhdeksankymmentiluvun alusta alkaen tietty timmonen ajatuskuvio siind, ettd nyt
kun tietotekniikka kehittyy ja paranee, ni vammaset voidaan tyo6llistda silla tavalla, et ne
on sitte kaikki etdtydssd jossain padtteen ddressd kotonaan. Ja siind niinkun unohdetaan
tiysin se, — — ettd siin on kuitenkin mun mielestd semmonen ajatus, ettd vammaset on
ikddankun jossain yhteiskunnan marginaalissa sielld kotonaan tekeméssd sitd tyotd. Ja
sitte ovat ehkd sdhkdpostin ja muitten tdmmdsten vélitykselld yhteydessd niihin

Vammaisten etityollistdmisen tavoitteiden taustalla onkin mahdollista ndhdéd ajatusmaailma,
jossa vammaisen yksilon tarpeiden sijaan 1dhtokohdaksi on asetettu yhteiskunnan tarpeet.
Odotukset informaatioteknologian kehitykseen liittyvisti uusista mahdollisuuksista ovat myds
saattaneet olla todellisia vaikutuksia suuremmat. Esimerkiksi asennekysymyksiin liittyvid CP-
vammaisten eldmid koskettavia ongelmia ei teknologian kehitys yksinddn toki pystykdan
poistamaan. Selvédd on kuitenkin se, ettd monet asiat haastateltujen CP-vammaisten eldmaéssa
ovat tietoyhteiskuntakehityksen mydtd helpottuneet ja aivan uusiakin mahdollisuuksia on
auennut. Teknologian kehitys voi omalta osaltaan vdhentdd eriarvoisuutta vammaisten ja
vammattomien kesken tuomalla mahdollisuuksia kaikkien ulottuville. (S)e [tekniikan
kehitys] voi tietyst vdhentdd sitd [eriarvoisuutta] just, et md voin ihan yht hyvin hoitaa
asioitani netin kautta ja oon sil taval tasa-arvonen. Mut se vaatii sen, et mun on sit vaan
osattava se” (HS8). Edes jonkinlaisten tietoteknisten taitojen omaaminen on luonnollisesti yksi
tasa-arvoisempien mahdollisuuksien edellytys. Liséksi edellytyksend on, ettd tekniset laitteet

ja sovellutukset ovat yhté helposti kaikkien saatavissa ja kiytettavissa.

6.4 Teknisten laitteiden suunnittelun, saatavuuden ja kdytén ongelmat

Teknologian nopealla kehitykselld ei ole ollut CP-vammaisten eldmién pelkéstiin positiivisia
vaikutuksia, vaan se on tuonut mukanaan myds uusia ongelmia. Vaikka monet haastateltavat
kokevat tekniset laitteet pddsddntdisesti helppokdyttdisiksi, on niiden suunnittelussa vield
toivomisen varaa. Vammaisia kéyttdjid ei haastateltavien mukaan ole riittdvasti huomioitu

suunnitteluvaiheessa, joten laitteiden ominaisuudet voivat tehdd niiden kiyttdmisestd vaikeaa.
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Erityisesti kidnnykdiden koon pienenemisen koetaan aiheuttavan ongelmia
litkkuntavammaisille ja koordinaatiohdiridistd kérsiville. Erdén haastateltavan sanoin:
”(N)dppédimet on niin pienid, et siin ei saa, ja vahingos nédppdilee kaks numeroo samalla. — —
Et en mid tid miten mi sit parjddn, jos se pienenee tosi paljo se kadnnykkd, niinku
sormindppiryyden kans” (HI). Pienikokoiset nidppdimet ja tekstit sekd nopeuden vaatimus
voivat muidenkin laitteiden kohdalla osoittautua ongelmallisiksi. ”(J)os sulla on esimerkiks
hirveen heikot kédsivoimat tai sormivoimat, niin et sid tee semmosella niinku normaalilla
kaupasta ostettavalla tietokoneella yhtddn mitddan” (H9). MyoOskddn kannettava tietokone ei

nimestiin huolimatta yleensé ole litkuntavammaisen henkilon kannettavissa.

Erilaisten kéyttdjien tarpeet on tietokoneiden kéyttojarjestelmien kehittelyssd siind mielessd
huomioitu, ettd helppokiyttotoiminnot mahdollistavat tiettyjen kéyttdominaisuuksien
sddtdmisen omiin tarpeisiin soveltuviksi. Haastatteluvastausten perusteella tietokoneohjelmien
monimutkaisuus sekd englannin kielen ja alan oman sanaston kdyttd voivat kuitenkin tehda
niiden hallinnan hyvin vaikeaksi, erityisesti jos vammaan liittyy kehitysvammaisuutta.
Kommunikatiivisten apuvélineiden kuten puhekommunikaattoreiden kéytettdvyyttd heikentdd
puolestaan se, ettd laitteiden dénet saattavat olla hyvin epéselvid ja metallisia, jonka vuoksi
muilta ihmisiltd vaaditaan aikaa ja viitselidisyyttd kommunikoida puhumisen apuvilinettd
kiyttdvin vammaisen kanssa. My0s CP-vammaan toisinaan liittyvd kuolaaminen voi
aiheuttaa ongelmia, koska Ilaitteiden suunnittelussa harvemmin on huomioitu téllaisia

kéayttoolosuhteita ja niistd syntyvid erityistarpeita.

Tekniikan nopean kehityksen seurauksena tekniset laitteet myds vanhenevat nopeasti. Uusia
laitteita on siten hankittava entisti useammin. Laitteiden hankkiminen ei kuitenkaan ole
ongelmatonta, ja taloudelliset resurssit vaikuttavat teknisten laitteiden kdyttomahdollisuuksiin
hyvin paljon. Suurin osa haastateltavista kokee laitteiden tarjonnan ja saatavuuden melko
hyviksi, mutta ongelmaksi nousee usein niiden hinta. Monet CP-vammaiset eldvit pienilld
eldke- tai tyotuloilla, joilla edullisenkin tietokoneen tai muun laitteen hankinta voi olla
mahdoton investointi. Erityisen suuren ongelman muodostavat apuvilineind kiytettdvien
erityis- ja lisdlaitteiden hinnat, jotka monien haastateltavien mielestd ovat suorastaan

alyttomid. Erdén haastateltavan sanoin:

(V)ammaisten apuvilineilld rahastetaan ihan torkeesti — — Et jos aattelee, et tommonen
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pallohiirikin maksaa tota liki kaksisataa euroo, pelkkd hiiri. Kun niitd, sanotaan
konttoriliikkeisté, saa pallohiiren viidelldkympilld, mut etté toi, joka on niinku tavallaan
suunniteltu nimenomaan vammaisten kdyttoon, ni siin on nelinkertanen hinta. — — Etté
ndd on niinku, jotenki tuntuu, ettd ne hinnotellaan niin hurjiks, et ei niité sit kuitenkaan
pystytd ainakaan henkil6kohtaseen kédytt6on hankkimaan. (H7)

Teknologiaa on mahdollista saada kiyttoéon muutenkin kuin itse ostamalla, mutta timékaan ei
ole tidysin ongelmatonta. Suuri osa haastateltavista kokee, ettd laitteita on vaikeaa saada
jonkin rahoittajatahon mydntdmind apuvilineind. Jos omat taloudelliset resurssit eivét riitd
laitteiden hankkimiseen, on oltava tietoinen sddti0istd ja muista mahdollisista rahoittajista,
joiden puoleen kdédntya. Yleisin apuvélineitd myontidvé taho on Kela, jonka toimintaa kohtaan
on haastateltavien vastauksista luettavissa jonkin asteista tyytymittomyyttd. Apuvélineiden
saamisen edellytyksend on, ettd niitd osaa itse anoa. Jotkut kuvaavat apuvilineiden anomista
Kelasta jopa taisteluksi, johon ei aina edes jakseta ryhtyd vaikka tarvetta apuvilineen
saamiselle olisikin. ”(K)yl niit apuvélineiksikin saa, mut mé en oo kauheesti jaksanu kaikist
aina pyytad apuvilineit. — — On siit niin paljon hommaa, et helpommal pédédsee ku ite ostaa”
(H4), erds haastateltava toteaa. Toisella haastateltavalla on samansuuntainen ajatus: ”(J)otain
teknisii apuvélineit, — — ni neki sit vanhenee siin samal [kun tekniikka kehittyy] ja ne ei oo

mitdédn halpoi ja tota sit se on aina se sama taistelu, et niit sit saa jostain Kelasta” (H3).

Erityisen ongelmallisessa tilanteessa apuvilineiden ja erityistarpeisiin suunniteltujen teknisten
lisélaitteiden saamiseksi ndyttdisivét olevan opiskelu- ja tyoeldmén ulkopuolella olevat CP-
vammaiset. Haastateltavien késityksen mukaan opiskeluaikana tietokoneen tai jonkin muun
toimintaa helpottavan teknisen laitteen voi saada Kelan myontdmand apuvélineend. Myos
tyopaikalle on mahdollista saada erilaisia tyontekoa helpottavia laitteita tai erityistarpeisiin
suunniteltuja toimistokalusteita, mutta tima edellyttdd sitd, ettd tyopaikka on jo olemassa tai
ainakin sovittuna. Esimerkiksi tietokoneen hankkimista arkielimén avuksi, vapaa-ajan iloksi
tai oman maailmankuvan laajentamiseksi ei yhteiskunnan taholta haastateltavien kisitysten
mukaan tueta. Erddn haastateltavan sanoin: ”(V)armaan just tommonen peruskoulu- ja
tammonen aika ni se on aika turvattuu, koska sillon sulla tdytyy olla ne apuvilineet. Mut et sit
taas jos mietitddn vanhempaa CP-vammasta, ni jos ei esimerkiks oo jatkanu koulua, ei oo
paissy tdihin, et saak sit esimerkiks tietokoneen niinku vaan timmdseen kommunikointiin ja
vapaa-ajan kéyttoon, et tukeek sité sillon joku” (H8). CP-vammaiset, jotka eivét opiskele tai

kiy toOissd, voivat yleensd saada kehittyvin tekniikan edut hyodykseen vain, jos oma
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taloudellinen tilanne mahdollistaa laitteiden hankkimisen.

Erilaisten apuvilineiden ja erityislaitteiden saamiseen liittyy muitakin kysymyksié.
Haastateltavien kokemusten mukaan niiden myontdmisperusteissa on kuntakohtaisia eroja.
Erés haastateltava kertoo: "Enh@n mékain olis saanut sitd ekaa tietokonetta Kelast, jos mé en
olis kuullu tiélt Turun péist, et tddlld on saanu. Ni mi aattelin, Kela on maanlaajuinen laitos,
ni miks en mi sit saa [omalta kotipaikkakunnalta]. Niis on kans isoja eroja” (H1). Toisen
haastateltavan mukaan: ’(E)t mis kunnas sd oot syntyny, minkd kunnan alueel sul on erilaisii
palveluja. Tdmmoses isos kaupungissa, ni siel on monta eri toimijaa ja sit jossain pienemmal
paikkakunnal ni joku yhden apuvélineen hankinta ni tuntuu se kaataa koko kunnan budjetin ja
et tota, et on siin sitd eriarvoistumisen riskid” (HS). Alueelliset erot apuvélineteknologian
myOntdmisperusteissa muodostavat merkittdvin epdkohdan vammaisten tasa-arvon
toteutumisen kannalta. CP-vammaisten mahdollisuudet saada kiyttoonsd erilaisia teknisid

laitteita ja apuvilineitd voisivatkin olla monella tapaa paremmat.

6.5 Tiedon puute ja tiedottamisen riittiméattomyys

Moni haastateltava korostaa sitd, ettd saadakseen tarvitsemiaan teknisid laitteita, on paitsi
osattava itse aktiivisesti hakea niitd, my0s otettava selvédi laitteiden ominaisuuksista, niiden
soveltuvuudesta omiin tarpeisiin sekd erilaisista rahoittajatahoista. Ongelmaksi nousee
kysymys siitd, misté saa tarvitsemaansa tietoa, jos asioista tiedottaminen on puutteellista. Erds
haastateltava tiivistid monien muidenkin esiin tuoman ajatuksen seuraavasti: ”No kylhdn niit
[laitteita] varmasti on, mut ettd se tieto mistd hakee ja keneltd kysyy ja mitd kautta saa, ni se
on semmonen et mindkddn en vilttdmit tiedd kaikkii mahdollisuuksii mitd on olemassa. — —
Et se on just monta kertaa noi tahot, mitka sit joutuu ne apuvilineet maksamaan, ni he ei puhu

niist asioist ihan sen takia koska tota se on sit taas siltd puolelta pois” (H2).

Tekniikka ei tule sitd tarvitsevan luo, vaan sitd tdytyy osata itse etsid. Oman etsimis- ja
selvitystyon vaatimus teknisten laitteiden saamiseksi koetaan vastausten perusteella selvina
epdkohtana. Kaikilla CP-vammaisilla ei vilttimatta ole resursseja omien mahdollisuuksiensa

ja oikeuksiensa omatoimiseen selvittdmiseen, jolloin riski jdddd ilman eldmédéd helpottavaa
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teknologiaa lisddntyy ja sitd kautta myds eriarvoisuus toisiin ihmisiin ndhden kasvaa.

(S)eki tietyl taval mun mielest eriarvostaa thmisii, et jos sul on tiedonhankintakykya,
intoo ja sd jaksat liittyd esimerkiks jdrjestoihin, tai sd jaksat ottaa selville néit asioit,
16ydat niit ithmisii, joiden kans hoitaa sun tilannetta ja niit vaihtoehtoi, et sul on olemas
kunnolliset timmoset palvelusuunnitelmat, kuntoutussuunnitelmat ja si tieddt mitd sun
pitdd hakee Kelast ja mitd sosiaalitoimelt, tieddt niinku kuntoutukselliset palvelut ja
koulutuksen ja tyon timmoset apuvélinevaihtoehdot ja muut, ni se on kans semmonen
eriarvoistava tekijé sil tavalla se, et miten saada kaikille ihmisille se sama tieto, joilla
kuitenkin on oikeus siihen. Koska kyllihdn viranomaisen neuvonta- ja
ohjausvelvollisuus, ni se on kyl aika heikos tdnid pédivénd. Ja jos et sd osaa itte kysyé, ni
ei sua myoskiin sitte kauheen hyvin ohjeisteta. (H8)

Neuvontaa ja opastusta teknisten laitteiden saamiseksi, kdyttoonottamiseksi ja
hyodyntdmiseksi kaipaa moni muukin haastateltava. Ainoana paikkana, josta neuvontaa ja
opastusta on mahdollista saada, mainitaan Tikoteekki, Turun yliopistollisen keskussairaalan
alainen tietotekniikka- ja kommunikaatiokeskus, josta erds haastateltava kertoo néin: ”(S)iel
on erilaisia laitteita ja sit niit niinku testataan sielld ja kdydaan lépi sitd, et mitd sulla pitéis
olla ikdtasoon nidhden ja sun eliméntilanteeseen nidhden” (HS). Tikoteekin kautta saatavan
neuvontapalvelun ongelmana ovat kuitenkin pitkdt odotusajat. Sama haastateltava jatkaa:
”Mut et sinne on vaan kauheen pitkét jonot, et se saattaa olla puol vuottakin ennen ku si saat
sinne ajan. Et jos ajattelee jonkun lapsen tai opiskelevan nuoren tilannetta, ni se aika on tosi

pitkd. Ja kuitenkin jokasella pitdd olla oikeus niinku kommunikatiivisiin keinoihin” (HS).

Péivittiistavarakauppojen tai tekniikan alan erikoisliikkeiden myyjien asiantuntemus ja
palvelualttius ei juuri saa haastateltavilta kiitosta. Vain yksi haastateltava on sitd mieltd, ettd
myyjiltd saa riittdvésti apua teknisten laitteiden hankinnassa. Vastakkaisia ndkemyksid on

useita. Erds haastateltava toteaa:

(K)yl ne [tietokoneliikkeiden myyjdt] niitd megabittejd ja mitd puhuu, sit sellasii et ku
kysyy, et millanen hiiri on ja kuin helposti se liikkuu tai jotain, ni ei ne osaa. — — Se on
se hankaluus, et itte tarvis tietdd et minkilaisii on. — — Ne vaan myy, ei ne mittdén
muuta ku myy. — — Tarttis saada [ohjausta], ei vaan niinku missdidn kuntoutuslaitokses,
vaan my0skin kotipaikkakunnal. (H1)

Toinen haastateltava kommentoi tilannetta ndin: ”(S)un pitéa itte kauheen paljo tietdd siit mité
sd haluat ja tarvit. Et jos sd meet tavalliseen litkkeeseen hakemaan jotain tietokonetta tai

muuta, ni ei siel valttdméat oo sitd asiantuntemust, et sun pitdd tosissaan itte se miettia” (HS).
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Haastateltavien mielid askarruttavat myos kysymykset siitd, miten monimutkaisten laitteiden
kanssa pérjad, jos el ymmarrd miten ne toimivat, sekd siitd, mitd tehdé jos tietokone menee

jumiin, eikd ole ketdin keneltd voisi pyytda apua.

Monenlaista ohjausta ja neuvontaa kaivataan lisdd. Ohjauksen ja opetuksen monimuotoisuus
on erityisen tarkedd siksi, ettd osalla CP-vammaisista on myos dlyllistd kehitysvammaa, joka
saattaa vaikeuttaa tiedon omaksumista. Tietokoneen kéyton opetteluun tarkoitetuilla ATK-
kursseilla litkuntavammainen osallistuja jaa suurten luokkakokojen ja kovan etenemisvauhdin
vuoksi helposti muista jédlkeen, vaikka tarvittavat tiedolliset taidot olisivatkin olemassa.
”(T)aytyis olla erityisesti mydskin erityisryhmil suunnattui kursseja, ku ei se oo tosissaan siiti
kiinni, et kuin paljon si siit koneest tieddt, mut ku sé et vaan niinku pysy matkassa” (HS).
Laitteiden kayttoon liittyvén ohjauksen ja neuvonnan puute voi johtaa siihen, ettd jo hankitut
laitteet jaavit kdyttdmittd. MyOs avustajan puute voi rajoittaa teknitkan hyddyntdmista.
Esimerkiksi tietokone voi jaddd kayttimattd, jos koneen kanssa ei saa fyysisten ongelmien
vuoksi tehtyd haluamiaan asioita, eikd henkilokohtaista avustajaa ole tai myonnettyjen
avustajatuntien maaré ei riitd koneen kayttimiseen avustajan kanssa. Ystévilld, vanhemmilla
tai palvelutalon henkilokunnalla ei myoskddan vilttdiméttd ole aikaa toimia avustajana
tietokoneen kdytdssd. Avustajan puutteesta laitteiden kdyton rajoittajana mainitsee vain yksi

haastateltava, mutta ongelma saattaa kuitenkin olla todellinen monen CP-vammaisen arjessa.

6.6 Teknologian kehitys, esteettomyys, osallisuus ja eriarvoistumisen riski

Tieto- ja informaatioteknologian sekd apuvilineteknologian kehitys on ndkynyt CP-
vammaisten arjessa itsendisen liikkumisen, itsensd ilmaisemisen, vuorovaikutuksen,
yhteydenpidon, asioiden hoitamisen ja sosiaalisen eldmin edellytysten parantumisena. Myds
opiskelun ja tyonteon mahdollisuudet ovat lisdéntyneet. Néin ollen teknologian kehitys on
merkinnyt myos esteettomyyden lisddntymistd ja samalla osallisuuden ja CP-vammaisten
valtaistumisen edistymisti. Kaikilla osa-alueilla esteettomyyden ja saavutettavuuden tavoite ei
kuitenkaan ole tdyttynyt. Teknisten laitteiden kiytettivyyden ja saatavuuden ongelmat sekd
laitteisiin liittyvdn tiedottamisen ja neuvonnan puute voivat jopa lisitd CP-vammaisten

eriarvoistumisen ja syrjdytymisen riskid vammattomiin verrattuna.
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Teknologian nopea kehitys synnyttdd vaatimuksen kehityksen mukana pysymisestd. Mukana
pysyminen edellyttdd aktiivisuutta ja jatkuvaa uuden opiskelua, mikd tarkoittaa sitd, ettd
yksiloihin kohdistuvat vaatimukset lisddntyvit. Teknisten laitteiden ja apuvilineiden
hankkiminen edellyttid omatoimisuutta, samoin kuin laitteiden kéyton opettelu. Kaikilla CP-
vammaisilla ei valttiméttd ole mahdollisuuksia ja edellytyksid pysya kehityksen vauhdissa,

jolloin eriarvoistumisen riski kasvaa.

(S)iin on vdhén kahta ilmaa. Toisaaltaan se on ihan hyvé, et se kehittyy sil taval ku se
kehittyy, mut sit taas toisaaltas se vois vihdn olla rauhallisempaakin se kehitys. — —
Kuitenkin vammattomat sen kehityksen perds pysyy paremmin ku sit taas vammaset,
jotka ei sen kehityksen perds pysy valttamatta kaikki. Kylhdn joku saattaa pysyé, mut
aika harva semmonen on. (HS)

(S)e vaatii sen, et mun on sit vaan osattava se [asioiden hoitaminen internetin kautta]. Et
tietyl taval ne omat vaatimukset sit lisdéntyy ennen ku méi — — tasa-arvostun. (H8)

Teknologian kehitykseen liittyvd eriarvoisuuden lisddntyminen n&hdddn erityisesti
vaikeavammaisten ja idkkéiden ihmisten uhkana. Vaikeasti vammaiset voivat joutua entisté
huonompaan asemaan, jos he eivit pysty itse kdyttdimddn esimerkiksi tietokonetta. Erddn
haastateltavan mukaan: ”(T)oisten sit motoriset ongelmat on niin suuria, et tarvitaan niinku
apuu ja tukee siihen, et esimerkiks istuma-asentokin on niin hyvé, et pystyy kéyttiméain
konetta” (HS). Tdmin tutkimuksen aineiston perusteella ei voi tehdd padtelmid idn ja
teknologian kehitykseen liittyvdn syrjdytymisriskin vilisestd suhteesta. Haastateltavat itse

kuitenkin esittévit asiasta seuraavanlaisia ndkemyksia:

CP-vammasten elinikd on pidentyny — — ni mitd vanhemmast ithmisest on kysymys, ni
sitd enemmaén hén sit kuitenkin syrjéytyy. — — Et jotku osaa ja hallitsee, osaa 10ytdd ne
apuvilineet ja selvidd, mut sit on hirveen iso joukko ihmisii, jotka jd4 niinku sen
tietotulvan ulkopuolelle, tai ei opi hallitsemaan ja kadyttdmaén sitd. (HS)

Vanhuksia jadd helposti ulkopuolelle. — — Vanhukset ovat arkoja, eivit myos opi uusia
asioita niin helposti. (H10)

Se on varmaan paljo asenteestaki kiinni, mut kyl kai siin sitdki on ku ne [tekniset
laitteet] voi olla joilleki liian vaikeit, ei oo ohjeit niitten kdyttdon, et ihminen ei senkéédn
takia sit halua opiskella. — — Ainaki vanhemmat ihmiset, ne ei oikeen, noi nuoret on
varmaan kauheen innostuneit kaikest. (H4)

My0s niilld CP-vammaisilla, jotka ovat jddneet opiskelu- ja tydeldmén ulkopuolelle, on

vanhusten ja vaikeasti vammaisten ohella muita suurempi riski syrjdytyd. Syrjdytymisen
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vaaraa heididn kohdallaan lisddvit erityisesti teknisten laitteiden saatavuuden ongelmat.

(M)a pelkddn toisaalta sitd, ettd ne ihmiset — niinkun vammasuuskin onhan se yks tekija,
joka lisda syrjaytymistd tai sitd riskid et jotenki syrjdytyy — et ne ihmiset, jotka ei oo
mukana tydeldmadssd tai jotka ei opiskele, ne jid kokonaan tavallaan siitd kehityksen
kelkasta pois. Ja sitte kun kuitenkin — — tdnd pédiviand esimerkiks se, ettd jos sulla ei ole
sahkdpostiyhteyttd ollenkaan, niin kyl se kdytdnndssd valitettavasti on niin, ettd sd jaat
sitten aika monesta asiasta ulkopuolelle, vaikka olisit ns. tavallinen ihminen. (H9)

Nayttdd siltd, ettd palvelut, jotka yhd enenevidssd maidrin tulevat tietokoneen ja internetin
kautta kdytettdviksi, samoin kuin kommunikaation ja yhteiskunnassa toimimisen uudenlaiset
mahdollisuudet, uhkaavat j&ddda ainakin joidenkin CP-vammaisten ulottumattomiin.
Eriarvoistumisen riski on siis olemassa my0s vammaisten vilill4, ja sithen voivat vaikuttaa

ainakin ikd, eldméntilanne, sosioeckonominen asema sekd vamman vaikeusaste.

Eriarvoiseen asemaan joutumisen riskiin voivat vaikuttaa myds asenteet. Toisten ihmisten
asenteilla ja yhteiskunnan asenneilmapiirilld voi olla suurikin merkitys siind, miten kehittyvén
teknologian hyddyt ja mahdollisuudet tulevat vammaisten saataville. Jos vammaisten
eriarvoistumista ja syrjdytymistd halutaan ehkdisté, tulisi uuden teknologian kéyttoonottoa
tukea paitsi taloudellisesti, myds erilaisten neuvontapalvelujen saatavuutta parantamalla ja
esteettomyyskysymykset huomioimalla. Myds CP-vammaisten omilla asenteilla on
merkitystd. Kaksi haastateltavaa esittdd nikemyksen siitd, ettd kehityksen mukana pysyminen
riippuu omasta toiminnasta ja valinnoista. Toinen heistd toteaa: ”(S)ehén on itestddn kiinni
[pystyyko teknisid laitteita kdyttiméan], sit vaan kirja kiteen ja ruvetaan opiskelemaan” (H2).
Toisen haastateltavan mukaan: ”(J)os ei pysy [kehityksen] mukana ja ei halua pysyy, ni sit se
lisdd sitd eriarvosuutta. Siin on tavallaan se, et se on itestd ja halusta kiinni” (H4). Myos
henkilokohtainen periaatteellinen vastustus ja teknologiakielteisyys voi estdd uuden
teknologian kéyttoonottoa. Kuitenkin vain yksi haastateltava tuo esiin tillaisen kielteisen
asennoitumisen nimenomaan teknologian kehitystd kohtaan. Téssd tapauksessa kommentti

voidaan tulkita tekniikkaa hallitsevan ithmisen kriittiseksi ilmaukseksi:

No henkilokohtasesti mun tdytyy sanoo, et md en oo yhtddn innostunu niinku siitd, et
koko ajan tulee uutta tekniikkaa ja kaikki pitdd hakee internetist ja kidnnykkééin tulee
netti. — — M4 niinku tavallaan piddn semmost omaa hiljasta kapinaa, mut ei se
oikeestaan siit auta, pakko siin on mukana sillai mennd — — Mut on tds tekniikan
kehittymises mun mielest niinku, en ma voi sanoo huonoo, mut mé en niinku kannata
sitd valttamattd. (H6)
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7 OSALLISUUS JA ESTEETTOMYYS CP-VAMMAISTEN KOKEMUKSISSA

7.1 Oppimisen vaatimus, koulutus ja tydelaméa

Esteeton ja tasa-arvoinen pédésy koulutukseen ja tyoeldmédan on merkittéva tekijd vammaisten
valtaistumisen ja yhdenvertaisten oikeuksien toteutumisen kannalta. Erityisen tirkedksi
koulutus- ja oppimismahdollisuudet ovat nousseet tietoyhteiskuntakehityksen myotd, koska
koulutuksen ja elinikdisen oppimisen arvostus yhteiskunnassa on lisddntynyt. Samalla
kehittyvéd teknologia paitsi helpottaa, myds vaatii jatkuvaa uuden oppimista. Timéd nikyy
myoOs haastateltavien arjessa. Haastateltavat kokevat, ettd koulutuksen ja tiedon arvostus
yhteiskunnassa on suurta. Sekd korkea koulutus, osaaminen, ettd tieto mainitaan nyky-
yhteiskunnassa suuresti arvostettuina asioina. Osittain niiden arvostuksen koetaan olevan jopa
liiallista. Aikaisemmin arvossa pidetyt tutkinnot ovat kérsineet inflaation, koulutusta pitdisi
olla aina vain enemméin ja tutkintotodistuksia pidetddn tyomarkkinoilla kokemusta
tarkedmpénd. Erds haastateltava ilmaisee kritiikkinsd nidin: ”(J)os jokanen ihminen rupee
olemaan tohtori, niin siin ei oo minust mitdén jarkee — — Sit kaikki ihmiset rupeis olemaan
samanlaisii ja samanarvosii ja siin hévidis yhteiskunta kokonaan, ei olis niinku, ei olis sitd

varii siin ené sit” (H2).

Vaikka haastateltavien asenteissa koulutusta ja sen nauttimaa arvostusta kohtaan on
kuultavissa kriittisyyden merkkejd, heijastuu vastauksissa samanlainen voimakas
koulutususko, jota on kuvattu suomalaisille tyypilliseksi (ks. Silvennoinen 2002, 138-150).
Uskoa koulutuksen tuomiin mahdollisuuksiin ja etuihin kuvaavat muun muassa seuraavat
haastateltavien toteamukset: ”(S)iis tietohan ei koskaan mee hukkaan ja opiskelu ei koskaan
oo turhasta” (H2), ”Mun mielest pitdd opiskella ja silleen, kannattaa niinku, tai ei todellakaan
kannata jéttdd pelkén peruskoulun varaan, eikd edes pelkédn lukion” (H3) sekd "Kylld se niin
on, et jos sd pystyt kiymédn normaalit koulureitit, oot innostunu opiskelust, 10ydit sen oman
alas ja pystyt sitte tosiaan jopa korkeekoulutasosiin opintoihin tai ammatillisiin opintoihin

silld alueel mitd sd haluat, ni kylhén sitd arvostetaan™ (HS).

Haastateltavien vastauksissa on selkedsti ndhtdvissd myos késitys nyky-yhteiskunnassa

vallitsevasta jatkuvan kouluttautumisen ja elinikdisen oppimisen ihanteesta tai vaatimuksesta.
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Kouluttautuminen ei ole pelkdstéédn edellytys tyonsaannille, vaan sitd vaaditaan aina vain lisdi
myos tyoeldmissa jo olevilta. ”(E)t jos meinaa pysyy tyoeldmaissd ja opiskeluis mukana ja tés
yhteiskunnas, niin semmonen tietty vaatimus mikéd asetetaan siihen, et sun on ain oltava
valmis menemdédn koulutukseen ja opittava lisdd” (HS). Yhteiskunnassa tapahtuneiden
muutosten seurauksena itse oppimalla tuotetut ammatit ja monet avustustehtivit ovat jdaneet
kokonaan pois, ja kaikkeen ty6hon on hankittava koulutus. Kehitysvammalain nojalla
palveluja saavilla vammaisilla on mahdollisuus padstd tukityollistimisen piiriin, mutta
suurelta osalta CP-vammaisia tdma mahdollisuus puuttuu, koska laki koskee vain niité, joiden

vammaan liittyy kehitysvammaisuutta.

Jatkuvan kouluttautumisen vaatimuksista voi syntyd paineita yksiloille. Kuten erés
haastateltava toteaa: “Kylldhdn se semmonen tietynlainen nimenomaan yksil6llisyyden
korostuminen ja semmosen yksilollisen, et jokainen on ikdinkun oman onnensa seppd ja
vastuussa itsestdéin, niin kylldhdn semmonen — — lisdd paineita yksittdiselle ihmiselle ihan
hirveesti tietylld tavalla, ettd pitdisi hankkia sitd [koulutusta]” (H9). Néayttiminen ja
suorittaminen koetaan tietynlaisina yksiloon kohdistuvina odotuksina. Ty6ttoméndkin pitéisi
olla aktiivinen ja pitdd tietonsa piivitettyind. Asioita, joita pitdisi tietdd ja hallita, on niin
valtavasti, ettei kaikkea ole mahdollista opetella. Valmius elinikdiseen oppimiseen saattaakin
tietoyhteiskunnassa muuttua pakonomaiseksi haasteeksi (Antikainen 1996, 294). Eris
haastateltava esittdd vastustuksensa kouluttautumisvaatimuksia kohtaan néin: ”(P)itdis olla
kaiken maailman koulut ja tutkinnot luettu ja kdyty, mut jos ihminen itte on sitd mieltd, et
tulee toimeen vdha vihemmalldkin, ni ei siin oo minust mitddn vaarda. Koska ei ketddn sinne
koulun penkil vidkisin voi istuttaa, siit ei tuu yhtddn mitddn” (H2). Monien muidenkin
vastauksista saattaa lukea taustalla olevan ajatuksen vaatimusten kohtuuttomuudesta tai niiden
synnyttdmistd suorituspaineista, mutta vain yksi haastateltava ilmaisee kritiikkinsd ndin
suoraan. Enimmaikseen kouluttautumisvaatimus ilmaistaan olemassa olevana asiantilana,
jonka oikeutusta ei varsinaisesti kyseenalaisteta. Suhtautumisen taustalla saattaa vaikuttaa

syvéin juurtunut usko koulutuksen koitumisesta sekd yksilon ettd yhteiskunnan hyvéksi.

CP-vammaisten kohdalla koulutuksen arvostukseen liittyy joitakin erityispiirteitd ja koulutus
saattaa tuoda heille vield enemmén lisdarvoa kuin vammattomille. Ylioppilastutkinnolla ja

korkeakouluopinnoilla voi néyttdd osaamistaan muille ja samalla osoittaa perédttomiksi
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uskomukset siitd, ettd CP-vammaiset ovat aina myds kehitysvammaisia. Erdén haastatellun
mielestd CP-vammaisilla koulutuksen arvostus tulee suoraan itselle, miké tarkoittaa sité, ettd
ihmiset kylla kehuvat sité, ettd on opiskellut ja ollut ahkera, mutta yhteiskunnassa vammaisten

kouluttautumista ja vaivannidkdd ei arvosteta yhta paljon.

CP-vammaisten koulutukseen liittyy myds enemmén ongelmia kuin vammattomilla. Heti
koulutuksen alkutaipaleella tulevat ratkaistavaksi kysymykset siitd, aloittaako lapsi opintonsa
erityiskoulussa vai tavallisessa peruskoulussa. Kouluvalinnat eivét ole helppoja, koska niilld
vaikutetaan paljon nithin mahdollisuuksiin, joita CP-vammaisella my6hemmin eldméssidin
on. Erddn haastateltavan mukaan erityislasten pidividkotien, erityiskoulujen ja
erityisammattikoulujen kohdalla tulisi pohtia sitd, mikd koulutuksellinen taso niissd on ja
suhteuttaa sitd sithen, mitd etuja on siitd, jos pystyy avustajan, apuvilineiden tai
koulurakennuksen esteettdomyyden ansiosta opiskelemaan normaaliopetuksen piirissé.
Normaaliopetuksen tulisi hdnen mukaansa olla valintojen ldhtokohta. Silloin myos
peruskoulun jilkeisten koulutusasteiden valinnanmahdollisuus on suurempi. Vanhemmat
haluavat yleenséd antaa lapselleen parhaat mahdolliset 1dhtokohdat ja kaikki saatavilla olevat
terapiat ja kuntoutuksen, jotka erityiskoulussa pystytdin paremmin liittiméddn koulupdivin
yhteyteen. Vaarana kuitenkin on, ettd tavallinen opetus kérsii ja vamman liiallinen

ymmaértdminen tekee erityiskoulun jilkeisen eldmén realiteettien kohtaamisesta vaikeampaa.

(T)aal Turus on ollu sellanen trendi, et kaikki CP-vammaset, vaik ihan &lyllisesti pystyis
omaksumaan normaalin koulun kédynnin, ni pistetddn Katariinan kouluun ja sit siel
paapotaan ja vaikka pitéis olla samanlainen se opetussuunnitelma, ni se ei oo, ja sit ku
ne tulee Katariinan koulusta ja yrittdd johonki lukioon, ldhinn sit iltalukioon, ni se on
kauhee kulttuurishokki. Se ettd he tulee sieltd paapotusta, et on ymmérretty véhi
litkaakin sitd vammaa ja ei sit péarjddkdan. — — Itsetunnon ponkittimiseks tdd ei oo
mikédn hyva trendi. (HI)

Asennoituminen vammaisten kouluttautumista kohtaan on haastateltavien kokemusten
mukaan vuosien mydtd muuttunut positiivisempaan suuntaan. 1960-luvulla koulunsa
aloittanut haastateltava kertoo, ettei silloin vielé ollut tapana kouluttaa vammaisia lapsia. Han
olisi itsekin saanut vapautuksen koulunkédynnistd, vaikka mitddn esteitd koulussa
parjdédmiselle ei ollut. Hinen vanhempansa joutuivat taistelemaan lapsensa oikeudesta aloittaa
koulunkiynti. Myo6s toinen, 80-luvulla koulun aloittanut haastateltava kertoo, ettd hinen

vanhempansa joutuivat taistelemaan siitd, ettd hin péési aloittamaan koulun normaalisti.
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Tarjolla oli vain erityisluokkaan sijoittaminen, vaikka psykologisten testienkin mukaan hian
oli kykenevd omaksumaan tiedot normaalisti. 2000-luvulla CP-vammaiset lapset ovat jo
saaneet aloittaa koulunkdynnin kuten toisetkin. Vanhempien harkittavaksi on jdényt kumpi on
lapselle parempi vaihtoehto, erityiskoulu vai tavallinen koululuokka. Useiden haastateltavien
mukaan ollaan menty liian pitkélle sithen suuntaan, ettd koulu aloitetaan ja kdydéddn loppuun
erityiskoulussa, vaikka tavalliseen kouluun integrointi olisi tdrked yhdenvertaisen eldmén ja

osallisuuden mahdollistaja.

Myo6s normaalin koulutien kdyneet voivat kuitenkin tormétd siithen, etteivdt esteellisten
opiskelupaikkojen vuoksi voikaan valita opiskelualaa vain sen perusteella, mistd on
kiinnostunut, vaan sen perusteella, mihin oppilaitosrakennukseen liikuntavammainen péésee
sisdlle. Koulunkdyntid tavallisessa koulussa, varsinkin yldasteella ja lukiossa voi varjostaa
toisten oppilaiden suhtautuminen, jopa kiusaaminen. Ylioppilastutkinto tai sitd korkeampi
koulutus voi synnyttdd myds kateuden tunteita toisissa CP-vammaisissa. Yksi haastateltava
mainitsee opiskelun ongelmana myds sen rahoituksen. Hédnen mukaansa Kela myontda
opiskelun ajaksi rahaa vain viideksi vuodeksi tai lddkdrinlausunnon perusteella enintidin
seitsemdksi vuodeksi, joten vammaisten edellytetdfin pystyvdn suorittamaan opintonsa

vammattomien kanssa yhtd pitkéssa ajassa.

Koulutus ei mydskddn vélttiméttd avaa CP-vammaisille vammattomien kanssa samanlaisia
mahdollisuuksia tydelaméssd. Koulutuksen suhde tydeldméddn vaikuttaakin CP-vammaisilla
olevan erityisen ristiriitainen. Toisaalta koulutus parantaa ty0llistymismahdollisuuksia ja
joidenkin haastateltavien mielestd kouluttautuminen on ainoa tie tdiden saamiseksi. Toisaalta
koulutus tuntuu jopa turhauttavalta, koska hyvdkdidn koulutus ei takaa paikkaa
tyomarkkinoilla. Tydllistymisen rajoitteita ndhddén niin tyOnantajien asenteissa, fyysisissd
toimintarajoitteissa kuin yhteiskunnan toimissakin. Liikuntavammaisena kaikkien fyysisten
toiden tekeminen ei yksinkertaisesti ole mahdollista, mutta eniten tyOnsaantia tuntuvat
estdvdn muut kuin vammasta johtuvat rajoitteet. Tydllistymisongelmien taustalla vaikuttavat
haastateltavien mukaan erityisesti tyOnantajien negatiiviset ennakkokésitykset vammaisesta
tyontekijistd sekd se, ettd tyOnantajat eivit arvosta vajaakuntoisia ihmisid. Erds haastateltava
toteaa: ”(S)e ettd me oltas ihan yhtd haluttuja, haluttuu tydvoimaa tai muuta, ni kylhin se on

aika kaukana kuitenkin” (H8).
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Monella haastateltavalla on kokemusta siitd, ettdi on vammansa vuoksi jddnyt ilman
tyopaikkaa, vaikka patevd koulutuskin olisi 10ytynyt. Erdén haastateltavan mukaan
tyoeldmiin padsemiseksi vaaditaan ymmarrystd ja ehkd myos henkilokohtaisia suhteita,
koska on vaikea saada tavallinen tyOnantaja ymmaértdmaén, ettei vamma aiheuta riskinottoa, ja
ettd vammainen tyonhakija on toisten kanssa samalla viivalla. Myo6s tydilmapiiriltd vaaditaan
avoimuutta ja suvaitsevaisuutta, jotta vammainen tyontekijd otettaisiin varauksetta vastaan ja

hin paisisi osaksi tyoyhteisod yhtend tyontekijand muiden joukossa.

Vammaisten kohtaamista ennakkoluuloista ja epdkohdista tyonhakuprosessissa kertoo myds
CP-vammaisen Petterin tarina Turun Sanomien Extra-liitteessd 29.10.2011. Vammaisille
henkiloille tarkoitetussa ty0- ja toimintakeskuksessa koko 20-vuotisen tyOuransa ajan
tyoskennelleend hin kertoo haluavansa oikeaan tydeldmadn toimintakeskuksen ulkopuolelle.
Lihettdmiinsd 47:44n ty6hakemukseen hdn on saanut vastauksen vain 13 yritykseltd, joista
yksikddn ei ole kutsunut hintd haastatteluun. Extran haastattelussa Petteri arvelee, etti
tyOnantajat arastelevat vammaisia ja ettd heilld on vammaisiin kohdistuvia ennakkoluuloja.
Samassa yhteydessd haastateltu Turun Bovallius-erityisammattiopiston (nykydin
Ammattiopisto Spesia) rehtori Olavi Uitto toteaa, ettd elinkeinoeldmén tukirakenteita tulisi
lainsédtdjan taholta uudistaa siten, ettd tyonantajalle ei syntyisi taloudellista riskid vammaisen
palkkaamisesta. Ongelmana hin pitdd my0s tyopaikoilla vallitsevia asenteita ja ajattelumallia,

jonka mukaan vammaiset ovat kivoja kunhan eivit tule ldhelle. (Pihkala 2011, 6-8.)

Tyontekoon liittyvalld tehokkuuden vaatimuksella voidaan myos selittdd vammaisten

tyomarkkinoilla kokemaa hyljeksintéé. Erés pitkille kouluttautunut haastateltava toteaa:

(J)os ajattelee nyt ihan jotain tydpaikkaa tai tyOpaikan hakemista, ni ei ees kutsuta
haastatteluun. Vaikka se [ty0] noin kdytdnndn puitteissa onnistuis, se paikka on
semmonen ja ihmiset auttamassa ja muuta, mut et se on vaan jotenki, ettd ku ihmiselld
on joku rajote, ni se on sit semmonen, et ei me tarvita semmosta ihmisté, joka ei pysty
sit vélttamét sitd ihan kaikkee tekemién. — — Se on just niinku tdd yhteiskunnan raaka
tosiasia, et sun tdytyy olla tehokas ja sun tdytyy pystyy se kaikki tyd tekemddn
satakymmenenprosenttisesti. Jos et sd pysty, ni sit oot tekemitti. (H6)

Yhteiskunnan toimista erityisesti taloudellisten tukien huono kannustavuus seké apuviline- ja
avustajapdédtosten ongelmat saavat haastateltavilta kritiikkid tyontekomahdollisuuksien

heikentdjind. Taloudelliset kysymykset voivat monessakin mielessd vaikuttaa vammaisten



66

tyollistymiseen. Tyokyvyttomyyseldkettd saava vammainen ei eldkkeen lisdksi saa tienata
kovin paljon, minké koetaan olevan huono kannustin tydeldmaian. Myos yhteiskunnan antama
tuki vammaisia tyollistdville tyonantajille koetaan niin pieneksi, ettei se motivoi tyOnantajia
riittdvasti. Haastateltava, joka ei itse ole muutamaan vuoteen saanut toitd koulutuksellisesta

patevyydestddn huolimatta, pohtii tilannetta seuraavasti:

(Y)hteiskuntahan tukee onneks semmosia, jotka ottaa vammasia téihin, mut se on
kuitenki niin pieni apu suhteessa sithen vaivaan, mitd niinku vammanen tuo tullessaan,
et sitd ei kdytetd. — — Mut kyl sen toisaalta ymmaértdd, kuka ottaa toihin oikeesti
semmosii, jos sd ajattelisit itteds, et sd olisit yrittdjénd ja hakisit tyOntekijdd ja sul olis
viiskymment tai sata hakijaa, joista kahdellakymmenelld on sama koulutus ja yks niistd
on jotenki erilainen tai vammanen silld tavalla, et se vaikuttaa jossain suhteessa ehkd
sithen hidnen tyoskentelyyn. Ni en mé jaksa uskoa, et kenelldkdén on niin paljon hyvaa
tahtoo, et tavallaan ottaa sen pdtevin vammasen ihmisen — — tdihin, ku on tavallaan
saatavana tdysin vammaton ihminen, joka pystyy tekemédn kaikki eikd se vaadi
tyopaikalta mitéén erityisjirjestelyi, investointeja tai mitddn muuta timmostd. (H6)

Jos tydpaikan on saanut, ei sen vaihtaminenkaan ole ongelmatonta, jos on saanut tyontekoon

apuvilineet tietyn kunnan puolesta:

EU:han puhuu vapaasta tydvoiman litkkuvuudesta ja et sitd ei saa estdd mikdén, mut kyl
than takuuvarmasti estdd, jos et sd saa avustajapdidtOksid tai just niitd tyOssd tai
opiskelussa tarvitsemii apuvélineitd mukaas, niin sd joudut kaiken anomaan sit
uudestaan. — — Se on paljon paljon vaikeempaa olla joustava ja nopea ja olla silld taval
hyvid tydvoimaa, et esimerikiks pystyis siirtyméddn tosi lyhkasil véliajoil ja ottamaan
minkd projektityon tai timmdsen miérdaikasen tyon vastaan tahansa. (H8)

Koulutuksen, tydeldmén ja tyokokemuksen arvostuksen yhteys tiivistyy erddn haastateltavan
toteamukseen: “Et ethdn si, vaikka sd oot tdysin niin sanotusti normaali, ni ethdn si saa
tyopaikkaa, jos sulla ei oo koulutusta ja koulutuksen pidille koulutusta ja vield monen
kymmenen vuoden tyOkokemusta siithen péddlle” (H6). Tyokokemuksen arvostus onkin
koulutuksen ja tyon arvostuksen ohella yksi haastateltavien esiin nostama nyky-yhteiskunnan
piirre. Tyomarkkinoille pééstikseen pitdisi olla paitsi nuori ja paljon koulutettu, myos
runsaasti tyokokemusta hankkinut. Mutta “mistd sitd [tyOkokemusta] saa, jos tdytyy
opiskella” (H4), kysyy erés haastateltava. Tyokokemuksen hankkiminen on toki ongelmallista
myOs siksi, ettd CP-vammaisten on vammattomia hankalampi pddstd mukaan
tyomarkkinoille. Erdin haastateltavan mielestd yhteiskunnan arvostukset ovat myos

muuttuneet siten, ettd korkean koulutuksen lisdksi odotetaan muutakin, eikd koulutus
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pelkéstiin riitd: ”(E)hka aikasemmin arvostettiin — — esimerkiks pelkdstéén sité, ettd sulla on
joku korkeakoulututkinto, ja nyt arvostetaan sitd, ettd miké tutkinto se on —— ja et kuinka oot

tyoeldmaissé ja kuinka orientoidut tyoeldméadn ja niin. Et itse asiassa niinku tyon kautta” (H9).

Monelle vammaiselle on varmasti vaikeaa kohdata tilanne, ettei 16yddkddn paikkaansa
tydeldmadssd. CP-vammaisten suuri riski jaddd tydeldmin ulkopuolelle sekd yhteiskunnan
kouluttautumista koskevat vaatimukset voivat lisdtd eriarvoisuutta vammattomiin nihden ja
kasvattaa syrjdytymisriskid. Ongelmallinen tilanne tiivistyy hyvin kahden haastateltavan

vastauksissa:

(M)eil tietysti vammaisina henkildiné pitdd olla samat oikeudet tyohon ja koulutukseen
ja itsendisiin valintoihin néis kysymyksis, ni sit se on niin, et kuitenki on ihmisii, joilta
se el onnistu tai niit epdonnistumisii tulee, niin tietysti siin kasvaa se syrjdytymisen
vaara. Ja sit sul ei oo semmosii tiedollisii ja taidollisii valmiuksii selvitd. — — Et ku
jokasen ihmisen pitdis olla arvostettu semmosena ku on, ni nykyaikanen yhteiskunta
kuitenki arvottaa tietyl taval hirveen semmosii ulkosen suorittamisen merkkeji. (HS)

Ja sillon se on helppoo kun sd ikdénkuin olet tiyttinyt ne odotukset mitd yhteiskunta
ikddnkuin asettaa, joko niinkun julkilausutusti tai jossain rivien vélissd. Mutta sitten
mun mielestd on — — jotenkin semmonen rako, monestakin syystd, — — ihmisten viélilla. —
— Itteki tavallaan koen, ettd oon eldny silld tavalla erilld tavalla, ettd oon opiskellu
pitkddn ja sitte oon menny vasta vanhana toihin, niin tuota, niin se, etti — — mun
mielestd semmonen eriarvosuus tai eri asemassa oleminen on kylld kasvanu. (H9)

Koulutuksen ja tydeldmdn paineet saattavat olettamukseni mukaan vaikuttaa siihen,
millaiseksi CP-vammaiset kokevat omien tietojensa ja taitojensa riittivyyden. Monet
haastatellut tunnistavat yhteiskunnassa tietynlaisia kouluttautumiseen ja tydeldmaén liittyvid
vaatimuksia, jotka kohdistuvat myds heihin itseensd. Tdstd huolimatta puolet haastateltavista

kokee, ettei heiltd kuitenkaan puutu nykyéan arvostettavia tietoja, taitoja tai kykyja.

Toinen osa haastatelluista kokee joitain puutteita omissa tiedoissa ja taidoissaan. “Kylldhin
sitd tietoo aina vdhédn puuttuu, eli ethin sd oo koskaan tdysin oppinu. No kylhén niit taitojakin
viahdn puuttuu sillai, et eihdn ihminen — — osaa oikeestaan koskaan mitiin tarpeeks” (HS),
erds haastateltava kiteyttdd ajatuksen, joka koskettaa yhtd lailla vammattomia kuin vammaisia
thmisid. Omia puutteitaan nyky-yhteiskuntaa ajatellen erittelevdt tarkemmin kolme
haastateltavaa, jotka nostavat esiin riittimattomén kielitaidon, riittdméttoméan kiinnostuksen

tekniikkaa kohtaan, puutteet tietokoneen kéyttotaidoissa ja atk-taitojen olemassaolon
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todistavan A-ajokortin puuttumisen sekd teknisten laitteiden kéayttoohjeiden huonon
lukutaidon. Eniten puutteita koetaan siis teknisten taitojen osalta. Hyvét tekniset taidot
erityisesti informaatioteknologian alalla voivatkin olla CP-vammaisille keino osoittaa

osaamistaan sekd tyoeldmén kilpailuvaltti vammattomien hallitsemilla tyomarkkinoilla.

(P)itéis olla kiinnostunu tekniikasta ja pitdis osata kayttid tietokonetta viimesen paille
ja pitdisi osata hyodyntdd sitd enemmain tavallaan ku niinku normaalit ihmiset — — ni
sehén ois yks semmonen hyvd mahdollisuus tuoda sitd osaamista sitte esille. Mut kun ei
00, timmost lahjaa ei oo suotu. (H6)

CP-vammaisilla ei haastatteluaineiston perusteella ole vammattomien kanssa yhdenvertaisia
mahdollisuuksia koulutukseen, tyohon ja elinikdiseen oppimiseen, jotka ovat heille kuitenkin
védhintddn yhti tarkeitd kuin vammattomille. Koulutus-, oppimis- ja tyontekomahdollisuuksia
tarvitaan paitsi henkilokohtaisten tavoitteiden ja elimédn mielekkyyden edistdmiseksi, myds
yhteiskuntakehityksen mukana pysymiseksi sekd yhteiskunnallisen osallisuuden ja
yhdenvertaisuuden saavuttamiseksi. Yhteiskunnan esteellisyys sekd koulutus- ja
tyoinstituutioiden syrjivyys tulee kuitenkin hyvin ndkyviksi CP-vammaisille, joille
koulutuksen saaminen ei ole ongelmatonta, eikd hyvikéin koulutus takaa vammattomien
kanssa tasa-arvoisia mahdollisuuksia tydeldméssd. Teknologian avulla voidaan lisdtd
koulutuksen ja ty6eldmén esteettomyyttd, mutta kaikkien osallistumisen esteiden ja epitasa-

arvon poistamiseen teknologia ei yksin riité.

7.2 Fyysinen vamma ja fyysinen ymparisto osallisuuden osatekijoiné

Esteeton ympiristd ja esteettomdt rakennukset lisddvét erityisesti vammaisten ihmisten
yhteiskunnallista osallisuutta ja yhdenvertaisuutta sekd ehkiisevit yhteiskunnan vélillistd
syrjivyyttd (VAMPO 2010-2015, 62). CP-vammaisten haastateltavien kertomuksissa
esteettomén litkkumisen mahdollisuus ja mahdottomuus ovat merkittivalla tavalla ldsnd
jokapdivdisessd eldmdssd. CP-vamma aiheuttaa luonnollisesti tietynlaisia rajoitteita
litkkkumiselle ja toimimiselle. Esimerkiksi portaissa liitkkuminen tai talvisin liukkailla kaduilla
kulkeminen voi olla mahdotonta. Kaikenlaisia tditd ei fyysisen vamman vuoksi pysty
tekeméén, eikd kaikkia urheilulajeja harrastamaan, vaikka kuinka haluaisi. ”(F)yysiselldkin

tasolla, jos nyt ajatellaan, ettd mi menisin tyokkdrin jonoon hakemaan t6itd, niin kylhin ne
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nyt aika rajoittuneet on ne [mahdollisuudet] — — et kyl se olis sit ithan niinku toimistoty6ti, et

ei mihinkddn rakennukselle vois ldhtee kantamaan kakkosnelosii” (H2).

Fyysinen vamma on periaatteessa ldsnd koko ajan ja vaikuttaa moniin asioihin.
Haastateltavien kertomuksista vilittyy kuitenkin kuva siitd, ettd syntyméstd tai
varhaislapsuudesta saakka eldmddn kuulunut vamma koetaan usein vain yhdeksi
henkilokohtaiseksi ominaispiirteeksi, eikd niinkddn elamii rajoittavaksi puutteeksi. Elaméssa

ja toiminnassa koetut rajoitteet syntyvéit vamman ulkopuolelta. Erds haastateltava kertoo:

(M)un olis kylld mahdoton kuvitella siis sellasta eldméi, ettd jos mé herdisin yhtend
aamuna ja olisin vammaton, ni se olis katastrofi, koska tota, no mé ainakin koen, ettd
sillon mi en olis mind vaan joku toinen ihminen. — — Vamma vaikuttaa tietenki niinku
jokapdivéseen eldmdiin, et sitd ei voi koskaan ikdidnkun kytked pois pdilti, ja sitten aika
usein niin tietenkin vamma on jonkunlainen este. — — Maa kyll4 koen silléki tavalla, ettd
se vammasuus on minussa oleva ominaisuus ja se on myds hyvin persoonallinen
ominaisuus, ettd minun vammaani ei voi verrata kenenkédéin toisen vammaan — — sit ma
koen myds niin, ettd vammasuus on kuitenkin niinku enemmén timmonen sosiaalinen
suure — — jos mind koen jotakin niinkun esteitd tai tuota, oli ne sitten rakenteellisia tai
jotakin muita, niin ei se ehki ole niinkd4n mind, vaan se miten vammasiin ihmisiin ja
vammasuuteen ylipddnsi niinkun tds yhteiskunnas suhtaudutaan. (H9)

Haastateltavat tuovatkin huomattavan vihin esille sellaista ndkokulmaa, ettd fyysinen vamma
olisi suuri este itsendisen toiminnan tielld. Huomattavasti enemmaén korostuvat muut kuin
vammaan itseensd liittyvdt toimimisen rajoitteet, kuten fyysiseen ympéristoon,
asenneilmapiiriin, yhteiskunnan rakenteisiin ja yhteiskunnallisiin kdytintoihin liittyvit esteet.
Edelld siteerattu haastateltava tosin tuo esille my0s ajatuksen, ettd erittdin vaikeasti
vammaisten tilanteessa fyysisen ympériston esteettomyys ei hirvedsti auta itsendisyyttd, koska
omatoiminen liikkkuminen on tidysin mahdotonta. Kaikkein vaikeavammaisin haastateltava
puolestaan mainitsee suurimmaksi esteeksi omien tasavertaisten toimintamahdollisuuksiensa
tielld juuri puheen puuttumisen. Toinenkin haastateltava pohtii puheen tuottamisen
vaikeuksista kirsivien tilannetta, koska erilaisista kommunikoinnin apuvélineistd huolimatta
usein vain vammaisen ldhipiiri ymmartda tuotettua puhetta, joten kommunikointi muiden

ihmisten kanssa jad vihdiseksi ja itsensd ilmaiseminen puutteelliseksi.

Padsddntoisesti haastateltavat kohdistavat huomion fyysisen vamman sijaan esteelliseen

ympéristoon. Fyysisen ympériston aiheuttamista rajoitteista merkittdvimpand esiin nousee
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esteellinen rakentaminen, jonka yhdeksédn kymmenestd vastaajasta mainitsee toimintaansa
rajoittavana tekijand. Monessa yhteydessd kdy ilmi, ettei CP-vammaisten tarpeita ole
haastateltavien mielestd huomioitu ympariston suunnittelussa. Katujen reunakiveykset ovat
litan korkeita ja myds portaat, kynnykset ja raskaat ovet vaikeuttavat liitkkumista.
”(E)steellisyys haittaa ja vie voimia. Ja sit kaupungillaki noi rotvallit on niin korkeita — — et
sitd mé niinku nykydin vdhi niinku jdnndan, et mieluusti mul on joku muu mukana” (H1),
erds haastateltavista toteaa. Varsinkin vanhoissa rakennuksissa koetaan paljon puutteita, joista
monet mainitsevat ainakin korkeat kynnykset, portaat ilman kaiteita sekd puuttuvat tai
puutteelliset pyordtuolirampit. Vanhan rakennuskannan saneerauksessa on omat ongelmansa.
Suojelukohteissa ei suunnitelmia vilttdamittd voidakaan toteuttaa tai toteutuessaan ne ovat
huonoja ratkaisuja, koska ne on tehty olemassa olevaan rakennuskantaan. Myos uudet
rakennukset saattavat olla aivan yhtd esteellisid siitd huolimatta, ettd rakennuslaki sddtelee

sitd, miten ne pitéisi rakentaa.

Kylldhdn niit ongelmii on pilvin pimein. T44 on se ikuisuusongelma meilld, et jotain ku
rakennetaan, ni sitd ei rakenneta heti alusta pitien esteettoméks, vaan rakennetaan ensin
ja sit korjataan myOhemmin, joka tulee hédvyttomén kallitks. — — No sit tietysti
rakennusmairdyksetki edellyttdd nykyisin et julkiset rakennukset pitdé olla esteettomid
ja pitdd loytyd kouluista yms. paikoista invavessoja ja muita tdimmosii, mut et kylla
niissdkin kidimmétidn se usein ihan siithen tietiméttomyyteen, et ei vaan niinku hoksata
ettd joku kahden—kolmen sentin kynnys, joka nyt normaalisti ei haittaa ketddn, niin
pyoratuolil litkkuvalle se on hyvin suuri este. Se on sama kun siiné ois ovi kiinni. (H7)

Esteellisen rakentamisen ja esteellisen joukkoliikenteen ongelmat ovat sellaisia, joita CP-
vammaiset joutuvat kohtaamaan pdivittdin. Sen lisdksi, ettd oman kodin ulkopuolella
litkkkuminen voi olla ongelmallista, liikuntavammainen kohtaa esteitd monissa arkipédivaisissé
toimissaan. Erityisesti pyoratuolia kdyttdville tuttuja ongelmia ovat seuraavat: rakennuksen tai
invavessan ovesta ei padse kulkemaan, pankkiautomaattia tai kauppojen vihannesvaakoja ei

tuolista késin ylety kdyttdimaan, eikd virastossa asioidessa virkailijaa nie korkean tiskin takaa.

Kéytanndssd rakennetun ympdériston esteellisyys tarkoittaa monen CP-vammaisen kohdalla
sitd, ettd kaikki menot on suunniteltava etukéteen ja otettava selvdé, millaiseen paikkaan on
menossa ja miten liikkuminen sinne ja sielld onnistuu. Huolettomasti ei voi lahted mihinkain.
Usein on myos turvauduttava avustajaan. Erds pyorituolia kiyttdva haastateltava kertoo:

”Kylldhdn niinku moneen paikkaan péddsee ihan yksinki meneméédn, mut kylld kuitenkin
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niinku mii sit just haluan kéyttdd avustajaa, koska ikind ei niinku niit tilanteit, en mi
ainakaan, osaa niin ennakoida” (H6). Toisen haastateltavan mukaan: (O)n tdmmdsii
rakenteellisii esteitd niinku esteellinen rakentaminen ja tota esteellinen joukkoliikenne ja se, et
sun on hirveen paljo vaikeempi tosiaan vaan niinku pééttia tiettyja asioita, et mihin sd meet ja
missé litkut. Et sun pitdd olla selvilld siitd, et mimmosia ne rakennukset tai tyopaikat on”
(HS8). Esimerkiksi ”jos oot jonnekin menossa ja jos aiot sielld kdydd esimerkiks vessassa, niin
sun on tarkistettava se, sun on soitettava sinne ja kysyttiva, ettd padseekohin teilld vessaan”
(H9). Tallaisia ongelmia vammattomat ihmiset tulevat harvoin edes ajatelleeksi. CP-

vammaisille ne ovat kuitenkin jokapiivéisid ja merkittdvid osallisuuden rajoittajia.

Se, ettei padse lilkkkumaan kuten muut ihmiset, lisdd véistiméttd eriarvoisuutta. Litkkumisen
ongelmat koetaankin ldhes kaikkien haastateltavien keskuudessa suuriksi itsendisen eldmain ja
tasavertaisen osallistumisen esteiksi. ”(E)simerkiks linja-autoon tai johonkin muuhun, et
nithin péddsee kyl periaatteessa pyordtuolilla, mut et sinne menoon tarvitaan joku auttamaan”
(H6). Julkinen liikenne ei ole ongelmaton niillekddn haastateltaville, jotka pystyvit
kdveleméédn ilman apuvélineitd. M4 en uskalla menné ilman kaveria [bussiin], ku ma en oo
varma siitd, ettd ehdinks mi istumaan kun ldhtee ja nouseeks porukka sitte”, kertoo
haastateltava, joka nostaa esiin my0s toisenlaisen liikkumiseen liittyvdn ongelman:
”(L)iikennevalot, ne on semmonen asia kun mua drsyttdd yli kaiken. Mid en ehdi
Uudenmaankadun yli ku se aina muuttuu punaseks. — — Se on yks juttu minkd mé koen, et

mua ei niinku oteta huomioon. Niin tai ei mua vaan, kans vanhuksii ja téllasii” (H1).

Vaikka matalalattiabussit ja junien uusi kalusto ovat helpottaneet julkisten litkennevélineiden
kayttimistd, ne eivit ole tehneet siitd houkuttelevaa vaihtoehtoa tai poistaneet toisten ihmisten
antaman avun tarvetta kokonaan. Teknologiset uudistukset ovat kuitenkin lisdnneet linja-
autojen ja erityisesti junien kéyttomahdollisuuksia ainakin osalle CP-vammaisista. ”(N)ada
IC2:set on oikeen hyvid malliesimerkkejé siitd, miten helposti pyorituolilla padsee junaan ja
pystyy sielld operoimaan™ (H7), erds haastateltava toteaa. Myds automaattiset ovet ja luiskat
rakennuksissa ovat usein mainittuja esimerkkeja CP-vammaisten liikkumismahdollisuuksien
parannuksista. ”(E)simerkiks se helpottaa hirveesti, et kaupoissa on sihkdovet, ja nykyéén se
on niinku missi tahansa, ei se 0o mikédén erityispalvelu. — — Ei sitd ajatella enéé silleen, et no

nyt tistd pddsee joku pyorituolilla tai muulla apuvélineelld, et se on vaan osa sitd toimivaa
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mekanismii ja silld hyvé, mut se auttaa hirveesti” (H6).

Fyysisen ympériston esteellisyyteen liittyvistd haasteista huolimatta muutosta parempaan on
siis haastateltavien mukaan tapahtunut ja “asia menee hitaasti eteenpdin kun tieto levida”
(H10). Erds haastateltava on sitd mieltd, ettd “kyl ne [CP-vammaisten tarpeet] rupee tdnd
pdivan aika hyvin olemaan [huomioitu], niinku ihan jos pyorétuoliiki ajatellaan, ni kyl sil aika
moneen paikkaan ja kaupungillaki pddsee jo” (H2). Moni muukin tuo esiin rakennetussa
ympéristossd tapahtuneita positiivisia muutoksia. Erityisesti kauppakeskusten ja suurten
tavaratalojen pohjaratkaisut ovat usein vammaistenkin kannalta toimivia. Vaikka Turun
julkiset rakennukset, niin vanhat kuin uudetkin, saavat padsddntdisesti negatiivisia arvioita
esteellisyytensd vuoksi, on hyvdkin esimerkkeja olemassa. Erityistd kiitosta esteettdmyyden
hoitamisesta saa Stockmannin tavaratalo. My6s Turun kaupunginteatteriin ja taidemuseoon

2000-luvun alussa tehdyt uudistukset kerdavét kiitokset vammaisten huomioimisesta.

Vammaisten parempi huomioiminen rakennusten ja litkkumisen suunnittelussa seka erilaisten
teknisten ratkaisujen monipuolistuminen ovat edistidneet esteettdmén ympariston toteutumista.
Tietoyhteiskuntakehityksen ja uusien teknologisten innovaatioiden myo6td lisdéntyneistéd
litkkkumisen mahdollisuuksista huolimatta haastateltujen CP-vammaisten kokemuksissa
esteeton ja yhdenvertainen ympdristd on kuitenkin vield saavuttamatta. Vaikka fyysiseen
ympéristoon liittyvid ongelmia on havaittu, tunnistettu ja korjattu, monissa asioissa nihdaan
parantamisen varaa. Haastateltavien toiveena on, ettd entistdi enemmén pyrittdisiin
esteettomdn liikkumisen mahdollistamiseen niin rakennuksissa kuin liikenteessékin.
Pienilldkin muutoksilla voidaan aikaansaada suuria parannuksia CP-vammaisten
arkipdivdisiin ongelmatilanteisiin, ja samalla voidaan poistaa esteitd tasa-arvoisen eldmén ja
osallistumisen tieltd. Litkkumisen mahdollisuus on esteettomyyden, osallisuuden ja CP-

vammaisten valtaistumisen kannalta olennainen asia.

(E)t pyrittéis viel enemmén siihen, et olis mahdollisimman esteeton liikkuminen ja et
tota hissin nappulat ois tarpeeksi alhaalla et ylettyis painamaan ja kaikkii niinku
tommosii pienii, mitd ei ees tuu ajatelleeks. — — Mut toisaalta ei sitd voi olettaa, ettd
niinku niin sanotut normaalit ihmiset, ettd ne huomais kaikki. Et kyllihdn niinku mun
mielest yhteiskunnas on nyt jo huomioitu tosi hyvin ja koko ajan menee niinku
eteenpdin. Et tota, ei voi olettaa, et joku joka kdvelee tai liikkkuu normaalisti, ni huomaa
jokasen pienen asian, et ei semmosii voi vaatii, mut pddasia, et ne kaikist suurimmat
esteet ois niinku koitettu madaltaa mahdollisimman alhaseks. (H6)
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7.3 Asumis- ja avustajapalvelut itsendisyyden ja osallisuuden mahdollistajina

Saavutettavien ja esteettomien elinympiristdjen ohella keskeisid vammaisten itsendisen
elamin edellytyksid ovat asumisen esteettomyys ja turvallisuus seké toimivat palvelut, joista
avustajapalvelut ovat erityisasemassa. Uusi tieto- ja viestintiteknologia mahdollistaa téllakin
elimin osa-alueella vammaisten aiempaa suuremman itsendisyyden. Vammaisten
mahdollisuudet itsendiseen eldimdin ja oman eldmén hallintaan ovatkin yhteiskuntakehityksen
myoOtd lisddntyneet. (VAMPO 2010-2015, 33.) CP-vammaiset haastateltavat ovat
padsddntoisesti tyytyvdisid lisddntyneisiin itsendisen asumisen mahdollisuuksiin, mutta

tarvitsemiensa palvelujen saamisessa he kokevat puutteita ja epdkohtia.

Haastateltavien ndkemysten mukaan tuettu asuminen ja palvelutalot edesauttavat
itsendisyyttd. Jos CP-vammaisella ei ole mahdollisuuksia asua omillaan niin sanotussa
tavallisessa asunnossa avustajapalveluista tai asunnon esteettdmyydestd huolimatta, on
palvelutalossa asuminen usein mielekkddksi koettu asumisvaihtoehto. Erds palvelutalossa
asuva haastateltava kertoo: ”(M)a asun ihan ittekseni ja ma saan sen avun minka ma tartten ja
se on ollu mahottoman mukava mun mielesti, et saa sen avun, mut kukaan ei oo koko ajan
vieressd, et saa sit touhuta ja eldd kuitenkin ihan niinku itte” (H6). My6s ne haastateltavat,
jotka eivit itse asu palvelutalossa, kokevat kyseisen asumismuodon kannatettavana. “Eli just
tdd itsendinen asuminen on se kaiken A ja O, ettd sd parjaét, tiedit ettd voit olla niinku omin
nokkineen ja tota ne tukipalvelut siind sitte sivussa. Jos niitd ei ole ni sillon on aika vaikeeta
ldhtee itsendistyméddn mihinkddn suuntaan” (H7), toteaa itsendisesti asuva haastateltava ja
korostaa vield sitd, ettd yksi itsendisti eldmdd edistidvisti perusasioista on erilaisten

palvelutalotyyppisten ratkaisujen tarjoaminen vammaisille.

Térkedd on, ettd vammaisella on oma asunto, jossa apua on saatavilla riittdvasti kaikkina
vuorokaudenaikoina. Laitosmaista asumista ei kukaan haastateltavista tuo esille toivottavana
asumisvaihtoehtona. Edelld siteerattu haastateltava on ainoa, joka edes mainitsee
laitosasumisen vaihtoehdon verratessaan kalliina pidettyd henkilokohtainen avustaja
-jarjestelméd vield kalliimpaan laitosasumiseen. Olennaista on, ettd asumismuodon valinta
lahtee CP-vammaisen omista yksilollisistd tarpeista, muussa tapauksessa voidaan itsendisen

elaméan mahdollisuuksia kaventaa.
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(M)a en oikein tiedd, ettd miten mé suhtautuisin siihen, ettd esimerkiks néitd
palveluasumisyksikoitd eri jirjestot nykyddn rakentaa niin hirvittdvin paljon. Ma
ymmarrin sen hyvin, et esimerkiks niinkun kaikkein vaikeevammasimmille ihmisille ne
on hyvai ratkasu, mut sitten kun tieddn, ettid palveluasumisyksikdissi on télldki hetkelld,
ja palvelutaloissa, semmosia henkil6itd, jotka haluais asua esimerkiks normaalissa
vuokra-asunnossa, mut heille sanotaan, et he on niin vaikeevammasia, etti muuta
vaihtoehtoa ei ole, ettd ota timéa vaihtoehto tai sitten ei ole mitéén vaihtoehtoja. (H9)

Erittdin merkittdviassd asemassa CP-vammaisten itsendisen ja yhdenvertaisen eldmén
mahdollistajana on myds henkilokohtainen avustaja. Monien haastateltavien mielesté
henkilokohtaisen avustajan saaminen on yksi olennaisimpia itsendisen liikkumisen,
toimimisen ja osallistumisen edesauttajia. Erds haastateltava kommentoi henkildkohtaisen
avustajan saamista seuraavasti: ’Sehdn on niinku ensiarvosen tdrkeetd — — jos sul on esteit
sithen omaan toimintaan, fyysisesti tai muuten, ni se, ettd sulla on tarvittava tuntiméérd
avustajaa ja se on henkilokohtanen, jollon sd saat itse maérittdd sen mitéd tehdddn ja koska. Et
se on kylld silld taval paras tapa, et olis olemassa niit henkilokohtasia avustajia, koska
kylldhén se tuo sen itsendisyyden” (HS8). Avustajan kautta nekin CP-vammaiset, joilla on
vaikeuksia puheen tuottamisessa, tulevat ymmarretyiksi. ”CP-vammasissakin on semmosii,
jotka ei pysty ilmasemaan ittedin, ni niil on varmaan vaikeempaa, mut sit taas toisaalta heil on
usein semmonen avustaja mukana, joka pystyy heit sit niinku auttamaan. Onneks on ndin,

ettei he sit joudu pulaan” (H6).

Mikéli yhteiskunnan taholta ei 10ydy riittavésti tahtoa ja rahoitusta CP-vammaisten tarpeita
vastaavien asumis- ja avustajapalvelujen jirjestimiseen, voivat itsendisen eldmin ja
osallisuuden edellytykset olennaisesti kaventua. Pddsddntoisesti haastateltavien nikemys on
se, ettei heiddn tarvitsemiaan palveluja ole riittdvésti saatavilla. Tuettua asumista ja
palvelutaloja on kyll4 tarjolla ja niihin ollaan tyytyvéisid niin kauan kuin asumismuoto vastaa
vammaisen yksilollisid tarpeita ja se koetaan omalla kohdalla mielekkdiksi vaihtoehdoksi.
Suurempi ongelma on avustajien saamisen vaikeus, jota pidetddn selkednd epédkohtana
yhteiskunnassamme. Monilla on omakohtaista kokemusta siitd, miten avustajatuntien
saamiseksi joutuu taistelemaan ja kdymdan lapi oikeusprosesseja. Haastateltavat kertovat

tilanteistaan muun muassa seuraavasti:

No mul sit parin riidan jdlkeen vuonna ysiysi mé sain kaks ja puol tuntii per viikko. Ma
olin ihan, et sehin ei oo paljoo. Sit se nousi viiteen tuntiin viikko ja nyt mé hain niinku
seittemda tuntia. Ja ei menny lipi. Nyt mul on hallinto-oikeuteen menossa valitus. (H1)
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(M)adkin oon joutunu ja mulla on télldkin hetkelld oikeusprosessi menossa sen takia,
ettd kaupunki ei myontdny mulle tydssdkdyntiin avustajaa viime vuonna ollenkaan. — —
Monilla ihmisilld kuitenkin, et sd joudut kdyméédn 14pi oikeusprosesseja sen takia, et
saat jotku ihan ihmisen niinku perusoikeuksiin kuuluvat asiat jotenki toimimaan tai
rullaamaan ja ne saattaa kestdd vuosia. (H9)

Suurimmat esteet avustajien saamiselle nidhdddn rahan ja resurssien puutteessa sekd
byrokratiassa. ”’Se byrokratia estdd [vammaisten mahdollisuuksia itsendiseen toimintaan]. Se,
et aina on rahasta kyse, avustajissa ja — — kuntoutuksessa” (H1). Avustajatuntien epdamista
perustellaan usein resurssien puutteella. Avustaja- ja apuvilinepditoksid voi myds joutua
odottamaan todella kauan, mikd aiheuttaa konkreettisia ongelmia arkielimén sujumisessa.
”(J)os vaik haluis muuttaa kotoo pois, et tarvii avustajaa, ni mité siin ajas sit tehdddn ku ois

kdmppd, mut ei oo ketdédn keti siel tulee avustamaan?”’ (H3).

7.4 Lainsdddanto ja yhteiskunnalliset arvot esteettdomyyden ja osallisuuden taustavaikuttajina

CP-vammaisten itsendistd eldmdi ja osallisuutta edesauttavien tekijoiden, kuten asumis- ja
avustajapalvelujen tarjoamisen, taustalla vaikuttavat monet yhteiskunnan arvomaailmaan ja
toimintatapoihin liittyvit kysymykset. Erds haastateltava toteaa: ”(T)ietysti se, ettd miten néita
padtoksii sitte tehdddn, mihin satsataan ja mihin ei, ni se on tietysti toinen asia,
ikuisuuskysymys varmasti. — — Et ne on nditd arvokysymyksid sitte, et mihin halutaan ja
mihin ei” (H7). Toisen haastateltavan mielestd yhdenvertaisuuden toteutumisen kannalta
tarkedd olisi se, ettd kaiken ikdiset vammaiset voisivat eldd ikdtasonsa mukaista eliméda ja
tehdd elamédnsd liittyvid ratkaisuja vammattomien ikdtovereidensa tavoin. Ongelmana
kuitenkin on, ettd ’jotenkin se rakenteellinen oletus on semmoinen, ettdi vammasen ihmisen
elamd ei koskaan radikaalisti muutu, ettéd ei se esimerkiks vaihda asuinpaikkaa tai tee joitakin
muita valintoja eldmissédén, et tietylld tavalla semmonen on niinku jo tietyissi tilanteissa jopa
lainsdddénnollisesti tehty ddrettdmdn hankalaks” (H9). Esimerkkind haastateltava kéyttdd
lapsen hankkimista, johon liittyy epdvarmuus siitd, myOnnettdisiinkd avustajatunteja lisad, vai
sanottaisiinko, ettd se ei vain kdy. Normaaliin eldmddn kuuluvien ratkaisujen tekeminen,
kuten kotoa pois muuttaminen tai lapsen hankkiminen, vaatiikin vammaiselta thmiseltid usein
rohkeutta taistella oikeuksistaan ja poiketa yhteiskunnallisesti méériteltyjen mahdollisuuksien

rajojen ulkopuolelle.
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Vaikka haastateltavat kokevat maamme lainsddddnndssd olevan ongelmia ja puutteita,
ndkevdt he myd0s, ettd lainsddddnndén uudistusten myotd on parannettu CP-vammaisten
asemaa. Heididn kokemustensa mukaan erityisesti uusi perustuslaki, yhdenvertaisuuslaki ja
vammaispalvelulaki edesauttavat CP-vammaisten itsendistd ja yhdenvertaista elaimééd. Vuoden
1995 elokuun alussa Suomessa astui voimaan perustuslain muutos, joka kieltdd syrjinnin
vammaisuuden tai sairauden perusteella. Sama maéérdys kirjattiin 1.3.2000 voimaan astuneen
uuden perustuslain 6. pykéldan. Uuden perustuslain 17. pykildn mukaan myds viittomakieltd
kayttdvien sekd vammaisuuden vuoksi tulkitsemis- ja k&&nnodsapua tarvitsevien oikeudet
turvataan lailla. (Suomen perustuslaki 11.6.1999/731.) Kuten erds haastateltava toteaa:
”(E)simerkiks meidin perustuslaissa, et vammaset saatiin sinne joukkoon, esimerkiks milld
perusteella vammasuus saatiin sellaseks seikaks, minké perustella ei saa syrjid ihmisié, niin se

on tietenkin kauheen iso ja hyvd muutos, samoin meiddn uus yhdenvertaisuuslaki” (H9).

Uusi yhdenvertaisuuslaki astui voimaan 1.2.2004 ja sen tarkoituksena on edistdd ja turvata
yhdenvertaisuuden toteutumista. Yleisen syrjintikiellon lisdksi vammaisille erityisen
merkittivd on lain 5. pykéld, jonka tavoitteena on vammaisen henkilon tyollistymis- ja
kouluttautumisedellytysten parantaminen tyon teettdjén tai koulutuksen jirjestdjdn toimesta.
(Yhdenvertaisuuslaki 30.12.2014/1325.) Laki vammaisuuden perusteella jérjestettdvisté
palveluista ja tukitoimista (3.4.1987/380), eli vammaispalvelulaki, puolestaan takaa CP-
vammaisillekin tédrkeitd oikeuksia muun muassa kuljetus- ja tulkkipalveluihin seki
palveluasumiseen. Lain vaikutukset ndkyvit konkreettisesti my0s haastateltavien arjessa.
”(J)os timmost vammaispalvelulakii ei olis, niin méé en sais niit taksimatkoi, méié en sais
vapaa-ajan avustajaa ja méé tuskin olisin saanu kaupungilt titd asumispalveluakaan™ (HS),
erds haastateltava toteaa. Toisen mukaan: ”’(Y)ks mikéd on noin niinku yhteiskunnallisesti nyt
menny eteenpdin ja onneks menee koko ajan, on se, ettdi vammasille pyritddn joko
jérjestdimddn semmonen asunto, missd he pystyy niinku asumaan, tai sitte heille pyritdén

jarjestdmidn asuntoon, tai jos hin tarvitsee muuten, ni henkildkohtasta avustajaa” (H6).

CP-vammaisten itsendisen eldmén ja osallisuuden edellytyksid voidaan lainsdaddannollisilla
toimilla sekd estdd ettd edistdd, riippuen siitd, miten hyvin lainsdddanto tukee ja turvaa tasa-
arvoisuutta. Lainsddddnnon uudistusten mukanaan tuomista parannuksista huolimatta

haastateltavat ndkevit paljon yhteiskuntaan syville juurtuneita epdkohtia, jotka vaikuttavat
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heiddn mahdollisuuksiinsa eld8 vammattomien kanssa yhdenvertaista elim&i. Erdédn
haastateltavan mukaan ongelmana on edelleen se, ettd Suomen lait ovat vanhan henkisiad
eiviatkd vastaa YK:n lainsdddidntdd ja ohjeita eivdtkd yleistd kehitystd. Pelkka
lainsddddnnollinen kehitys ei myOskddn yksinddn riitd edesauttamaan CP-vammaisten
osallisuutta ja esteettomyyden toteutumista, koska yhteiskunnan esteellisyys on moninaista ja
syvilld yhteiskunnan rakenteissa. ”’(S)ehin on niinku yhteiskunnan rakentees hirveen monella
tasolla se mahdollinen este. — — Et siel on tosissaan niinku rakenteelliset esteet ja sit tulee néit,
than ndd oikeudelliset kysymykset ja sit on viel tdd asennepuoli. Et kylldhdn niinku se
semmonen tietynlainen riski sithen osallistumattomuuteen ja toimimattomuuteen on sit todella

siel vaikeevammasten puolella” (H8).

Haastateltavien ndkemysten mukaan yhteiskunnassa on vammaisille tarkoitettuja tukimuotoja,
mutta ne ovat riittdméttomid. Erityisesti kuljetuspalveluiden jirjestiminen saa kritiikkid hyvin
monelta haastateltavalta. Koska joukkoliikenteen kiyttd ei monelle CP-vammaiselle ole
mahdollista, suurin osa heistd on rajoitetusti myonnettdvien taksimatkojen varassa.
Kuljetuspalveluina mydnnettivien taksimatkojen védhdisyys koetaan vammaisten
mahdollisuuksia rajoittavaksi. Jos kaikkiin menoihin kauppamatkoista alkaen pitdd kdyttaa
kuljetuspalvelua, ei kuukausittainen maksimimééra taksimatkoja useinkaan riitd kaikkien
menojen suorittamiseen, jolloin menoista on karsittava ja osallistumismahdollisuudet
heikkenevit. Kuljetuspalvelut ovat vaikeavammaisille vdyld yhteiskuntaan ja sosiaaliseen
eldmddn (Haarni 2006, 33), ja sellaisena olennainen osallisuuden, esteettomyyden ja
valtaistumisen tavoitteita tukeva palvelu. Monen haastateltavan mielestd yhteiskunta voisikin

tehdi paljon enemmén edesauttaakseen ndiden tavoitteiden toteutumista.

Raha ja resurssien puute nousevat tdssékin yhteydessd esiin vammaisten eldméé helpottavien
ratkaisujen rajoittajina. Erds haastateltava tuo esiin ajatuksen, ettd niukkojen resurssien
jakamisessa ongelmia aiheutuu my0s siitd, ettd maassamme vaikuttaa kymmenié
vammaisjarjestdjd, joiden rahoitusldhteet ovat samat. Jokainen jarjestd ldhtee oman
vammaryhménsd ndkokulmasta, vaikka yhteisid asioita on paljon aina esteettomaista
litkkumisesta asenteiden muokkaamiseen ja palveluorganisaatioiden toiminnan
parantamiseen. Olennaiseksi nousee tdlloin kysymys eri vammaisjérjestdjen yhteistyokyvysta.

Haastateltavan mukaan yhteiskunnan pééttivien tahojen on helppo sanoa, ettei asioille voida
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tehdd mitddn, ennen kuin jérjestoilld on yhteinen nidkemys siitd, mitd halutaan tehtdvén.

Myo0s yhteiskunnan taholta tapahtuva asioista tiedottaminen on monen haastateltavan mielesta
puutteellista ja se hankaloittaa arkieldmidn sujumista. Esimerkiksi olemassa olevista
palveluista ja apuvélineiden hankkimisen mahdollisuuksista ei haastateltavien kokemusten
mukaan kerrota CP-vammaisille riittavésti. Erityisesti siind vaiheessa kun perheeseen syntyy
vammainen lapsi, vanhempien tiedon tarve on suurta. Tiedon etsiminen jdd haastateltavien
mukaan péddosin vanhempien vastuulle, vaikka tilanne vammaisen lapsen synnyttyd on heille
usein muutenkin voimia vaativa. Myos aikuisilta CP-vammaisilta vaaditaan omatoimisuutta ja
jaksamista omien etujensa ja oikeuksiensa selvittdmiseksi. Niin avustaja-, asumis-, kuljetus-
kuin apuvilinepalvelujen tarjoamien mahdollisuuksien olemassaolosta on itse otettava selvéa.
Haastateltavat kaipaavat tiedottamiseen tehokkuutta ja avoimuutta seké yhteiskunnan, kunnan

ettd sosiaalityontekijoiden taholta.

Ei yhteiskunta auta kyl yhtddn, et tota kaikki saa kyl itte tonkii esiin. — —
Sosiaalityontekijén pitdis kertoo enemmén, mitd oikeuksii on, mité etui tollasii on eikd
peldté niit menoja ja olla niinku sillee rehellisempid meitd kohtaan, et téllanenki palvelu
on olemassa. Ja jonkunlainen, onhan niit oppaita, mut ehké netis tai jossain pitéis olla
joku semmonen, mis kaikki olis hyvin kerrottu ja helposti saatavilla, ettei tarvi monest
paikkaa hakee. (H1)

Huonon tiedottamisen syyksi epdillddn sddstosyitd ja rahallisten menojen lisddntymisen
pelkoa. Tiedottamisen puutteellisuus aiheuttaa CP-vammaisille ylimaardistd vaivaa ja harmia,
mutta erityisen ongelmallista se on siksi, ettd kaikilla ei ole voimavaroja tai uskallusta l&hteé
selvittimédidn mahdollisuuksiaan ja oikeuksiaan, ja tarvittaessa myo0s taistelemaan niistd aina
oikeusprosesseja mydten, kuten osa haastateltavista on joutunut tekemddn. Téllainen tilanne
heikentdd CP-vammaisten mahdollisuuksia tasa-arvoiseen eldmédn ja osallisuuteen
yhteiskunnassa. Informaatioteknologian ja internetin kehittymisen myo6ti tiedon etsiminen on
toki helpottunut, mutta se ei poista yhteiskunnalta vastuuta avoimeen tiedottamiseen. Yksi
merkittdva tekijd vammaisten valtaistumisen ja esteettdmin yhteiskunnan mahdollistamisessa
onkin se, ettdi vammaisilla on kéytettdvissddn riittdvésti tietoa omista oikeuksistaan ja
mahdollisuuksistaan yhteiskunnassa, ja etti nidmi tiedot ovat helposti saatavilla myos

kaikkein vaikeimmin vammaisille thmisille.
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7.5 Yhteiskunnassa vallitsevien asenteiden vaikutus CP-vammaisten arjessa

Yhteiskunnassa vallitsevat asenteet vammaisia kohtaan vaikuttavat paljon CP-vammaisten
mahdollisuuksiin eldd itsendistd ja vammattomien kanssa yhdenvertaista eldmédia. Monen
haastateltavan mielestd asenteet vammaisia kohtaan ovat vuosien varrella muuttuneet
positiiviseen suuntaan, mutta parantamisen varaa on vield runsaasti. Positiivista kehitystad
ndhddan ainakin siind, ettd CP-vammaisten koulunkdyntiin suhtaudutaan mydnteisemmin
kuin ennen, kuten aiemmin kappaleessa 7.1 on esitetty. Erds haastateltava tuo tdssd
yhteydessd esiin my0s kouluvalintoihin sisédltyvin mahdollisuuden molempiin suuntiin
vaikuttavaan asennekasvatukseen: ’(V)ammasen lapsen kannalta ois hirveen tirkeetd, et
pystyy eldmiin jo kouluidssd siind niin sanotussa normaalissa ympéristdssd, koska sehédn
tulee vastaan joka tapauksessa jossain vaihees, ja toisin péin sitte, ettd myodskin vammattomat
oppii siind sivussa — — ettei siind oo mitddn ihmeellistd jos kdyttdd pyorituolia tai on vdhidn
vaikeeta keskustella tai jotain muuta” (H7). Haastateltava my0s muistuttaa, ettd
integrointimallin laajempi toteuttaminen on tdrménnyt yhteiskunnan taholta vastaan tulleisiin
raha- ja resurssiongelmiin sekd selitykseen, ettei tavallisessa koulussa ole mahdollisuutta
satsata tarpeeksi erityiseen huolenpitoon. Néitd asenteita muokkaamalla olisi mahdollista

lisitd koulutuksellista tasa-arvoa.

Péadsdantoisesti haastateltavat kokevat, etteivét ole sosiaalisessa kanssakdymisessddn joutuneet
vammansa vuoksi negatiivisten ilmausten kohteeksi. Ne haastateltavat, jotka ovat
tyoeldmissé, eivit koe ettd heihin suhtauduttaisiin vamman vuoksi eri tavalla kuin muihin
tyOyhteison jéseniin. Kokemuksina toisten ihmisten suvaitsevaisuudesta mainitaan
esimerkiksi, ettd hyvin harvoin vieraatkaan ihmiset kieltdytyvét auttamasta, jos heiltd pyytaa
apua vaikka kaupungilla litkkuessaan. Vaikka vammaisuuden ei sosiaalisissa tilanteissa
koettaisikaan synnyttdvédn negatiivisia reaktioita, eivdt haastateltavat koe kuitenkaan saavansa
yhteiskunnallisina toimijoina samanlaista kohtelua kuin vammattomat. Asenteisiin liittyvét
ongelmat ovatkin syvemmalld kuin arkisissa kohtaamisissa vammaisten ja vammattomien

vélilla.

Haastateltavien nidkemysten perusteella voidaan sanoa, ettd esteet osallisuuden ja

yhdenvertaisuuden tielld ovat hyvin monella tasolla yhteiskunnan rakenteissa, ja suurimmat
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esteet nimenomaan asenteissa. Yhteiskunnan asenneilmapiiri on vammaisten kannalta
ongelmallinen, ja sen vaikutus heijastuu laajasti vammaisten eldmdin. Erds haastateltava
toteaa: ”Se on asenteellinen este, ihmisten mielikuvat, ajatukset — — tai ennakkoluulot
vaikeuttaa sitd toimimista” (H8). Toisen haastateltavan toivomus on, ettd “meitd itse CP-
vammaisia arvostettais enemmin mitd tehddidn, et meist on johonkin” (HI).
Haastatteluaineiston perusteella vammaisuus niyttdytyy pitkdlti sosiaalisesti maérittyneend.
Koetut esteet yhteiskunnassa toimimiselle eivét niinkdin johdu fyysisestd vammasta sinénsa,
vaan siitd, miten CP-vammaisiin ihmisiin yhteiskunnassa suhtaudutaan. Vammaisuuden
yhteiskunnallinen méirittely ja vammaisiin kohdistuvat asenteet asettavat vammaiset tiettyyn
asemaan yhteiskunnassamme, ja samalla ne vaikuttavat olennaisesti heiddn eldménhallinnan

mahdollisuuksiinsa vield 2010-luvullakin (ks. Jarvinen 2012, 15).

Erés haastateltava tuo esiin mielenkiintoisen ajatuksen laajempaan asenneilmapiiriin liittyen:

(M)ad koen edelleenki timmosen asenteellisen ilmapiirin — — mikd on yhteiskunnassa
yleensd, miten niinku vammasista ajatellaan, mitd ajatellaan niin sanotusta
pohjoismaisesta hyvinvointivaltiosta, onko siitd mitdén jdljelld, halutaanko sitd edes
ylldpitdd, niin semmoset mi ndkisin aika isonakin uhkana tdlld hetkelldi vammasten
ithmisten yhdenvertaselle osallistumiselle. (H9)

Lausunnossa voidaan nihda taustalla oleva pelko siitd, ettd oikeudenmukaisuuden ajatukseen
perustuva pohjoismaisen hyvinvointiyhteiskunnan malli, joka ei sekdin tdysin onnistu
turvaamaan vammaisille yhdenvertaisia eldmisen mahdollisuuksia, on asenneilmapiirin
muutoksen myodtd muuttumassa toisenlaiseksi. Jos syntymidssd on uudenlainen
yhteiskuntamalli, saattaa vammaisten asema olla siind vield huonompi kuin vallitsevassa

hyvinvointiyhteiskunnassa.

Yhteiskunnan asenneilmapiiri vaikuttaa myds CP-vammaisten mahdollisuuksiin saada ja
kayttdd erilaisia palveluja. Palveluiden kayttoon voi liittyd fyysisid rajoitteita, kuten
saavuttamattomissa olevia palvelutiskejd, mutta myos suoraan asenteisiin liittyvid ongelmia.
Vaikka vammaisilla on oikeus tulla itse kuulluksi ja kertoa omat tarpeensa palvelutilanteissa,
haastateltavien kokemusten perusteella ndin ei kdytdnndssd aina tapahdu. Avustajan kanssa
liikkuessaan moni on huomannut, ettdi vammainen asiakas voidaan sivuuttaa

palvelutilanteessa ja asioita hoidetaan avustajan kanssa. Palveluhenkil6t eivit aina my0dskaan
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osaa kommunikoida puhekommunikaattoria kdyttdvin asiakkaan kanssa. Kommunikaattorilla
tuotettu nauha voidaan joskus jopa heittdd pois sitd lukematta. Huonojen ja hyvien
palvelukokemusten perusteella valikoituvat luonnollisesti myds paikat, joissa mieluiten
asioidaan. Jos ldhikaupasta saa hyvéé kohtelua, asioidaan sielld aina kuin mahdollista. Myos
ravintolat ja yoOkerhot valikoituvat usein sen perusteella, minne on fyysisesti mahdollista
paéstd ja mihin kokee olevansa tervetullut. Erddn haastateltavan sanoin: ”(P)alvelujen tarjoajat

el sitd ymmarri, etti tind paivind vammaisetkin on ihan potentiaalisii kuluttajia” (H7).

Myo6s palvelujirjestelmissd koettujen puutteiden taustalla ndhdddn usein yhteiskunnan
asenneilmapiiriin liittyvdt ongelmat. Erds haastateltava kertoo kokemastaan palvelujen

saamisen vaikeudesta muuttaessaan vieraalle paikkakunnalle opiskelemaan:

Mun tilanne oli semmonen, ettd pari ensimmadistd vuotta niin mun vanhempani suurin
piirtein asu mun luona, koska ensinndkddn mitddn muita palveluja ei ollu ja sitte — —
viranomaisten oli helppo vedota siihen, et mullahan on ne vanhemmat sielld auttamassa.
— — Ja jotenkin musta tuntuu, ettd, se on aika karmasevaa, ettd se asenne tuntuu olevan
niinku vieldkin aika pitkélle. (H9)

Yhteiskunnan palvelujirjestelmiin laajemminkin kohdistuva krititkki on luettavissa myos
muiden haastateltavien vastauksista. Yksi esiin nouseva ongelma on monien palvelujen
saamiseksi edellytetty 18 vuoden ikd. Tdméan vaatimuksen katsotaan johtuvan viranomaisten
ja paitoksentekijoiden asenteesta, joka ei ota huomioon vammaisten todellisia tarpeita.
Nimenomaan CP-vammaisten kohdalla ndhddén erityisen tirkednd, ettd ne palvelut, jotka ovat
aikuisten vammaisten kdytdssd, kuten mahdollisuus saada henkilokohtainen avustaja,
mahdollistettaisiin myds alle 18-vuotiaille. Huomautettavaa l0ytyy myo0s siitd, etteivét
vammaisuus ja vammaisten asiat ole Suomen poliittisella agendalla listan kérkipadssa.
Ainainen kysymyshén on, mitki asiat yhteiskunnassa nousevat sellaisiksi, joihin satsataan, ja
mistd se on pois, eivdtkd ndihin arvo- ja asennekysymyksiin liittyvdt ratkaisut

vammaistenkaan kohdalla ole yksinkertaisia ja ongelmattomia.

Haastateltavat tuovat esiin myds muita yhteiskunnassa vallitseviin asenteisiin liittyvid
ongelmia. Asenteiden perusteella ihmisid helposti lokeroidaan, eikd kaikille tarjota
samanlaisia mahdollisuuksia. Yksi haastateltava mainitsee myo0s toisten ihmisten taholta

osoitetun sddlin ja tietynlaisen kateuden eldméd hankaloittavina asioina. Hén toivoo, ettd



82

Kelan eldkettd saavalla olisi mahdollisuus tehdd enemmaén t6itd eldkettd menettimattd, mutta
kokee suomalaisille ominaisen kateuden estdvdn sen. Toinen haastateltava ndkee
ongelmallisena yhteiskunnassa vallitsevan asenteen, jonka mukaan vammaisten koulutusta ja
opiskelua kylld tuetaan, mutta jos vammainen haluaa menni t6ihin, se on jo eri asia ja paljon
vaikeampaa. Kuten aiemmin on todettu, tyomarkkinoilla ja tyOnantajien keskuudessa
vallitsevat asenteet vammaisia tyOnhakijoita ja -tekijoitd kohtaan vaikuttavat huomattavasti

vammaisten tyollistymismahdollisuuksiin.

Asenteita muokkaamalla ja ennakkoluuloja vdhentdmailld voitaisiin poistaa monta estetti
osallisuuden ja esteettomyyden toteutumisen tieltd. Yhteiskunnassa vallitseva asenne
vammaisten tarpeiden muistamiseen ja huomioimiseen on keskeinen esteettdmyyden
ulottuvuus. Suomen lainsdddidntd turvaa vammaisten yhdenvertaisuuden, mutta asenteissa
vammaisia kohtaan on kéytdnnOssd monenlaisia ongelmia. (Haarni 2006, 31.) Nami
moninaiset asenteisiin liittyvdt ongelmat ovat ilmeisid myds haastateltujen CP-vammaisten
eldméssd. Jotta esteettomyys ja osallisuus yhteiskunnassa voisi heididn kohdallaan toteutua,
tarvittaisiin vield perustavanlaatuisia muutoksia syvélle juurtuneisiin kielteisiin asenteisiin ja

vammaisia kohtaan koettuihin ennakkoluuloihin koko yhteison tasolla.

7.6 CP-vammaisten ja heiddn vanhempiensa asenteet osallisuuden esteiné ja edesauttajina

Kaikkien yhteiskunnassa toimivien yksiloiden henkilokohtaisella asennoitumisella omia
toiminta- ja vaikuttamismahdollisuuksiaan kohtaan on suuri vaikutus siithen, miten he
kdytdnnosséd toimivat ja millaisiksi he oman asemansa kokevat. Siten myds vammaisten omat
asenteet ja aktiivisuus ovat tirkedssd asemassa valtaistumisen ja osallisuuden edesauttajina tai
esteinid. Fyysisesti hyvinkin vaikeasti vammainen saattaa olla rohkea liikkumaan kodin
ulkopuolella, hoitamaan omia asioitaan ja osallistumaan yhteiskunnalliseen paitoksentekoon,
kun taas vammansa puolesta paljon helpommin toimiva ihminen voi olla haluton tai arka
toimimaan itsendisesti, ja hédn saattaa kokea toimintamahdollisuutensa todellisuutta

kapeampina.

Monet haastateltavista toteavatkin, etti jos on halua ja tahtoa, on my6s mahdollisuus vaikuttaa
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asioihin. ”(J)os aivot toimii ja ulosanti on suht koht, niin mahdollisuuksien rajat on vain oma
halu ja péattaviisyys” (H10), toteaa haastateltavista kaikkein vaikeimmin vammainen henkild,
joka kokee omat mahdollisuutensa toimia ja vaikuttaa yhteiskunnassa samanlaisiksi kuin
muillakin ihmisilld. Tdmd johtuu hinen mukaansa hdnen omasta luonteestaan. Toinen
haastateltava puolestaan toteaa: ”(M)un kohdal on siis se semmonen tietynlainen arkuus,
niinku se et ei vélttdmét uskalla menné niinku joka paikkaan kokeilemaan, et pérjdisinks ma
yksin, ku sit jos ei parjadkéddn, vaiks ne ihmiset auttaakin, mut se on sit vdhidn kuitenkin
semmost noloo” (H6). CP-vammaisten itsendisen toiminnan mahdollisuuksista puhuttaessa
erds haastateltava sanoo suoraan, etti ’vdhin ikdva sanoo, mut varmasti aika mones tapaukses

se rajottava tekijd niitd asioita kohtaan on se oma korvien véli” (H2).

Oma-aloitteisuus ja omien puolien pitdminen koetaan tdrkednd. Omien oikeuksien
toteutumista pitdd osata ja uskaltaa vaatia. "Mikédn muu [ei edistd itsendistd toimintaa] ku se,
et menee ja ottaa asioist selvdd ja pitdd sen verran kovaa metelii ja kapelii, et varmaan
kuuluu” (HS). Erds haastateltava painottaa, ettd on henkilokohtainen valinta, jos hautautuu
kotiinsa eika 1dhde sieltd mihinkddn. Kukaan ei tule kotoa hakemaan, vaan aktiivisuuden pitda
ldhted ihmisestd itsestddn. Samassa yhteydessd hdn kuitenkin toteaa, ettd se on hirvedn
vaikeaa. Monissa asioissa vaaditaan oma-aloitteisuutta: henkilokohtaista avustajaa pitdd itse
pyytdd, palvelutalon asukasjonoon hakeutua, apuvilineitd anoa ja virastoissa asioida. Lisdksi
pitéisi olla perehtynyt lakeihin ja padtoksiin, jotta osaisi paremmin pitdd puoliaan eika tyytyisi
sithen mitd annetaan, jos on mahdollisuus parempaankin. Moni haastateltava mainitsee, ettei
odotakaan kaiken sujuvan automaattisesti, koska oman eldmin eteen onkin ndhtidvé vaivaa,
mutta taistelu omien oikeuksien puolesta koetaan aika ajoin raskaana. Erdin haastateltavan
sanoin: ”(S)it jos rupee se oman eldmisen ja omien etujen ajaminen ja kaikki eldméin
sujuminen ja apuvilineitten saaminen ja tekniikan kdyttiminen — — kdymaién tyOsté, ni sit se

niinku on jo litkaa” (H6).

Yhteiskunnallisesta vaikuttamisesta puhuttaessa yksilotason osallistuminen on vammaisten
joukossa samanlainen ongelma kuin vammattomillakin; toiset osallistuvat ja toiset eivit.
Erdén haastateltavan mukaan: ”(O)nhan valtava maérd ihmisié, jotka tota on sitte vammaisia
tai vammattomia, niin ei haluu tavallaan ottaa vastuuta. Nuristaan kylld paatoksistd, mut et ei

haluta kuitenkaan tehda itte mitddn sen eteen et joku muuttuis” (H7). Esimerkiksi téstd hin
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nostaa Turun kauppatorin pinnan valitsemisesta aikanaan jdrjestetyn dénestyksen, johon vain
harvat osallistuivat, vaikka etukéteen oli ollut paljon puhetta siitd, ettd torin pintarakenteelle
pitdisi tehdé jotain. Paljon on siis kiinni siitd, onko yksilolla itselldén tahtoa vaikuttaa asioihin
vai ei. Vaikka vammaisten ihmisten omat asenteet eivdt haastatteluaineiston perusteella
suurimmaksi osallisuuden esteeksi nousekaan, voivat ne vammaisia ympéardivin yhteison

asenteiden ohella luoda esteitd osallistumiselle ja yhteiskunnassa toimimiselle.

Asennekysymyksiin liittyy kiintedsti my0s vuorovaikutus vammaisten ja vammattomien
vililld. Useammankin haastateltavan vastauksissa tulee ilmi ajatus siitd, ettd vammattomilla
saattaa olla ennakkoluuloja vammaisia kohtaan, mutta vammaiset voivat omalla toiminnallaan

murtaa nditd ennakkoluuloja ja edesauttaa vuorovaikutusta vammattomien kanssa.

(K)ylldhdn asenteissaki menndén koko ajan hurjasti eteenpdin ja se oikeastaan niinku
vaikuttaa hirveesti thmisten asenteisiin, et miten sd itte oot vuorovaikutuksessa ja
minkélaisen kuvan sid annat ittestds ja miten sid niinku pyrit kommunikoimaan ja
tuomaan niit asioit esille. — — Se vaikuttaa jopa mun mielest enemmin niinku
tammosessd tilanteessa kun on normaali ihminen — — ja vammanen ihminen, — — se et
miten vammanen ihminen suhtautuu siihen toiseen ihmiseen, ni se vaikuttaa hirveesti
sithen et miten se toinen ihminen sit taas suhtautuu tihéin vammaseen. — — Et ihan niinku
siind, et miten sulle puhutaan tai miten sua autetaan tai miten sun kanssa kayttaydytdan
tai miten susta ajatellaan, et ajatellaanko et tolla on ajatuksessa jotain vikaa tai ithan mita
tahansa. (H6)

Jos vammainen itse suhtautuu avoimesti ja ystdvéllisesti toisiin ihmisiin, koetaan myds
vuorovaikutuksen sujuvan paremmin. Ndinhdn asia yleensd on myds vammattomien ithmisten
vilisessd vuorovaikutuksessa, mutta vammaisille yhteistyon ja kommunikoinnin
edesauttamisen merkitys on vield suurempi, koska he joutuvat melko usein pyytdméain apua
vierailta ihmisiltd, ja he my0s kokevat, ettd vammattomalle saattaa olla suuri kynnys olla
tekemisissd vammaisen kanssa. Oma asennoituminen, avoin kommunikointi,
ennakkoluulottomuus ja omasta vammasta kertominen ovat haastateltavien kokemusten
mukaan auttaneet kanssakdymistd erilaisten ihmisen kanssa, tyOyhteisossd hyviksytyksi

tulemista ja ystdvien saamista vammattomistakin ihmisista.

CP-vammaisten omien asenteiden ohella heiddn vanhempiensa asenteilla on tirked rooli
osallisuuden edistimisessd Vanhemmat voivat omalla asennoitumisellaan vaikuttaa

huomattavan paljon CP-vammaisen lapsensa elamédnmahdollisuuksiin. Erdén haastateltavan
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mukaan omat vanhemmat ovat jopa itsendisen toiminnan tirkeimmaét edistdjit tai estijit.
Lapsuuden kokemuksista luodaan pohja omalle minékuvalle ja kisityksille omista taidoista ja
mahdollisuuksista tdssd maailmassa. Mahdollisuudet itsendiseen eldmddn pitdisi luoda jo
varhaisessa vaiheessa, eikd liiallinen suojeleminen ole lapselle hyvidksi. Jos vanhemmat
asennoituvat niin, ettd CP-vamman vuoksi lapsi ei pérjdd itse, omaksuu lapsi samanlaisen
asenteen oman toimintansa lahtokohdaksi. Vanhempien liiallisen auttamisen ja suojelemisen
seurauksena CP-vammainen voi my0s antaa periksi ja ajatella, etti kaikki tehddin aina hinen
puolestaan. Tdmd on erddn haastateltavan mielestd jopa melko yleisesti néhtdvissd CP-

vammaisten aikuisten keskuudessa.

CP-vammaisen lapsen vanhempien asema ei tietysti ole helppo. Erds haastateltava muistuttaa,
ettd aina kun perheeseen syntyy vammainen lapsi, yhteiskunnallinen seuranta tiivistyy,
perheen eldmiin astuu terveydenhuoltohenkilokunta moninkertaistettuna, mukaan luettuina
fysioterapeutit, toimintaterapeutit ja puheterapeutit, ja tdlloin perheen oma autonomia
vihenee. On ensiarvoisen tirke#dd, ettd perhe saa apua ja tietoa, mutta kaiken seurannan,
tutkimisen, suunnitelmien ja raporttien myo6td perheen omat ratkaisut vihenevit, miké tekee

vanhempien roolista monimutkaisemman kuin vammattomien lasten perheissa.

Vanhempien ja lahipiirin rooli korostuu CP-vammaisten elimassé, koska elaméa usein leimaa
riippuvaisuus toisista thmisistd. Haastateltavat nostavat esiin seuraavanlaisia esimerkkeja:
pyorituolin kanssa ei pérjad yksin jos vastaan tulee korkeampi kynnys tai reunakiveys; jos
kotona tarvitsee jotain yldhyllylle sijoitettua tavaraa, pitdé soittaa joku auttamaan; pydrituolin
kanssa kaupassa asioidessa pitdd pyytdd toisten apua saadakseen haluamiaan tuotteita; jos
haluaisi ldhted ulos tai harrastamaan, pitdé etukdteen pyytdd joku toinen ihminen mukaan. On
ymmaérrettidvid, ettd itsendisyyden puute koetaan joskus raskaaksi. ”(S)e tosiasia mist ei ikind
pédse pois ni on se, ettd ma olen aina muista thmisistd riippuvainen. Sil ei vaan voi mitién ja

se vilil ottaa padahin” (H2).

Toisten ihmisten apu, tuki ja kannustus voi monin tavoin helpottaa CP-vammaisten eldmaa.
Lahipiirin ja vertaisten rohkaisu vaikuttaa monen haastateltavan mielestd huomattavasti
sithen, kuinka paljon uskaltaa tehdd omia valintoja. Léheisten ja ystdvien avulla on my0s

helpompi ldhted kotoa liikkeelle, paitsi henkisesti, myds aivan konkreettisesti: ’(I)lman niitd
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ystdvid ja néitd kaikkia mé en ois péddssy yhtddn mihinkdén, koska kaverit ja ystdavat haki mut
aikoinaan kotoont ja he toi mut takasin kottiin ennen ku mi sain tdn mahdollisuuden kulkee

niil takseil” (HS).

Myd6s vanhempien periksiantamattomuus lastaan koskevien koulutus- ja kuntoutuspéditosten
suhteen nousee esiin tirkednd ja aikuisikdén asti vaikuttavana asiana. Erds haastateltava
kertoo olevansa kiitollinen isélleen siitd, ettei ole pelkdn pyorituolin varassa, vaan pystyy
kidvelemddn myos kyynédrsauvojen avulla. Hanen mukaansa lddkarit olisivat aikanaan
istuttaneet hdnet pyorituoliin, mutta isé oli vaatinut, ettd lapsen on saatava kévelld, koska hén
sithen pystyy. Yksi haastateltavista mainitsee vanhempien taloudellisen avun merkityksen
omassa eldméssdan. Hén ei olisi pddssyt muuttamaan kotoa opiskelemaan, ellei vanhemmilla

olisi ollut varaa ostaa opiskelupaikkakunnalta hdnelle sopiva esteeton asunto.

CP-vammaisen vanhemmat, l&hipiiri ja ystivit ovat tirkedssd asemassa itsendisen eldmén ja
osallisuuden mahdollistamisessa. Liheisiltd saatu tuki lisdd uskallusta omien valintojen
tekemiseen, ja liiallinen suojelu puolestaan voimistaa osallistumattomuutta ja passiivisuutta.
Yhdessd CP-vammaisen omien asenteiden kanssa ldheisten ihmisten ja koko yhteiskunnan
asenteilla vammaisia ja vammaisuutta kohtaan ndyttdd olevan merkittdvd vaikutus CP-
vammaisten valtaistumisen, osallisuuden, yhdenvertaisten elimidnmahdollisuuksien ja
tietoyhteiskunnan esteettémyyden toteutumiseen. Erddn haastateltavan vastauksessa kiteytyy
hienosti esteettomin yhteiskunnan merkitys CP-vammaisen eldméssd ja samalla laajempi

kysymys yhteiskunnan ja vammaisuuden suhteesta:

(M)a voisin kylld kuvitella semmosen yhteiskunnan, jossa vammasuus ei ois mikdin
este. Et eihdn se sitd fyysistd olotilaa tietenkddn minnekédén poistais tai muuttais, mutta
ettd jos esimerkiks niinku palveluja ois todella riittdvasti ja kaikki tdmmdset
rakenteelliset asiat ois kunnossa, ilman ettd niitten asioitten eteen tarvii ikdan kuin joka
pdivé niinkun tapella, joko itsensé tai jonkun toisen puolesta, niin sitten tié asia alkais
olla jotenkin silld tavalla kunnossa, ettd se homma sinidnsi ei ois mikéén este. (H9)
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8 YHTEENVETO

CP-vammaisten kokemuksia tietoyhteiskuntakehityksen vaikutuksista omassa arjessaan on
tdssd tarkasteltu sosiaalisen vammaistutkimuksen ja yhteiskuntatieteellisen
tietoyhteiskuntakeskustelun kontekstissa. Tarkastelun taustalla ovat vaikuttaneet ajatukset
vammaisuudesta yhteiskunnallisena ja sosiaalisesti rakentuneena ilmionad sekd
tietoyhteiskuntakehityksesti toisaalta vammaisten osallisuuden mahdollistajana ja toisaalta

eriarvoistumisen uhkatekijana.

Tutkimuskysymyksilld olen halunnut selvittdd teknologian kohtaamista seké esteettomyyden
ja osallisuuden kokemuksia haastateltavien arkielimédssd: Miten tietoyhteiskuntakehitys ja
erityisesti siithen liittyvd teknologian kehitys on vaikuttanut haastateltujen CP-vammaisten
eldméddn, ja millaisia mahdollisuuksia ja haasteita se on tuonut mukanaan? Miten
yhteiskunnassa julkilausutut osallisuuden, esteettomyyden ja vammaisten valtaistumisen
tavoitteet konkretisoituvat CP-vammaisten arjessa? Kokevatko he yhteiskunnan taholta
asetettuja esteitd ja rajoitteita eldméssddn, ja tulevatko he huomioiduksi yhteiskunnan ja
teknologian suunnittelussa? Millaisena he ndkevit tilanteensa tietoa, koulutusta ja jatkuvaa
oppimista vaativassa ympéristossi? Kokevatko CP-vammaiset, ettd heilld on yhdenvertaiset
oikeudet ja osallistumismahdollisuudet yhteiskunnan jésenini, vai kohtaavatko he epéitasa-
arvoista kohtelua tai syrjintdd? Ovatko osallisuuden, esteettémyyden ja yhdenvertaisuuden
edellytykset muuttuneet teknologian kehityksen my6td? Tutkimuskysymysten osa-alueet eiviét

ole erillisid asiakokonaisuuksia, vaan ne kaikki nivoutuvat kiinteésti toisiinsa.

Tutkimusaineiston perusteella on néhtdvissa, ettd tietoyhteiskuntakehitys on tuonut mukanaan
aivan uudenlaisia mahdollisuuksia, mutta my0s uusia epdtasa-arvon ja eriarvoistumisen
riskitekijoitd. Teknologian kehityksen mydtd teknisten laitteiden ominaisuudet ja saatavuus
ovat parantuneet, jolloin my6s niiden merkitys ja hyddyt ihmisille ovat lisddntyneet. CP-
vammaisten haastateltavien eldméssd teknologian ja erityisesti tieto- ja
informaatioteknologian kehitys on merkinnyt arkipdivin toimintojen ja vuorovaikutuksen
helpottumista. On syntynyt uusia mahdollisuuksia yhteydenpitoon, sosiaalisten suhteiden
ylldpitoon, sdhkdisten palvelujen kayttoon, tiedon saamiseen sekd opintoihin, tyontekoon ja

harrastamiseen. Tietokone ja internet ovat olennaisesti parantaneet mahdollisuuksia hoitaa
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itsendisesti asioita kuten pankki- ja virastoasiointeja. Opinnoissa ne ovat edesauttaneet
kirjallisten toiden tekemistd, tiedon hankintaa ja etdopiskelua. Tydeldméssd etdtyon
mahdollisuus on lisddntynyt ja erilaiset tekniset ratkaisut ovat helpottancet

litkuntavammaisten tydskentelya tyopaikoilla.

Yhteydenpito ja kommunikointi ovat helpottuneet tietoteknisten apuvélineiden kuten
puhekommunikaattoreiden sekd sdhkoOpostin ja tekstiviestien kdyttomahdollisuuden myd6ta,
mikd on varsinkin puhevammaisille erittdin tirkedd. Kénnykkd toimii my0s turvallisuutta
lisddvana vilineend, koska se mahdollistaa avun tai taksin soittamisen mistd tahansa. Samalla
se madaltaa kynnystd ldhted litkenteeseen. Apuvilineteknologian sekd rakennetun ympériston
esteettOmyyttd parantavien teknologisten innovaatioiden kehittymiselld on ollut huomattava
vaikutus arjen perustoimintojen sujumiseen ja toimintamahdollisuuksien lisddntymiseen.
Teknologian kehitys niyttddkin monin tavoin edesauttaneen esteettomyyttd sekd CP-

vammaisten valtaistumista, osallisuutta ja yhdenvertaisuutta.

Haastateltavien mielestd CP-vammaisten tarpeita ei kuitenkaan ole riittdvdsti huomioitu
teknisten laitteiden suunnittelussa. Kaikille sopivan suunnittelun (Design for All) tasa-arvon
edistdmistd koskevat ihanteet (ks. esim. Hyppdnen 2000) eivit siis ole heiddn kokemustensa
mukaan kaytdnndssd toteutuneet. Vield kaytettdvyyskysymyksid enemmén teknologian
hyddyntdmistd rajoittavat laitteiden saatavuuden ongelmat. Valtaosa haastateltavista kertoo
vaikeuksista saada teknologiaa jonkin rahoittajatahon myontdméni. Laitteiden saamiseksi
vaadittava selvitys- ja etsimistyd koetaan eriarvoistavana, samoin kuin neuvonnan ja
opastuksen puute. Haastateltavat kokevat, ettd kaikilla CP-vammaisilla ei ole resursseja
erilaisten laitteiden hankkimiseksi vaadittavaan aktiivisuuteen, jolloin riski jdada ilman
teknologiaa ja sen mukanaan tuomia hy6tyja lisdéntyy. Outi Hyvonen (2010) on vammaisten
vuoden 2003 kirjoituskilpailun téitéd tutkiessaan havainnut vastaavia kokemuksia vammaisten
keskuudessa laajemminkin. Kirjoituskilpailuun osallistuneet ovat apuvilineiti anoessaan
kohdanneet monenlaisia vaikeuksia ja byrokratian kankeutta. Edes jokapéivéisestd eldmaistd
selvidmiseksi vélttdimittomid apuvilineitd ei ole myonnetty automaattisesti. Usein
apuvilineiden saaminen on edellyttinyt valitusten tekemistd ja taistelua. (Emt., 22.) Hyvin

samanlaisia kokemuksia on monilla tihidn tutkimukseen haastatelluilla ihmisilla.
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Apuvilineiden saamiseen liittyvien ongelmien ohella teknologian saatavuutta heikentdvit
olennaisesti taloudelliset resurssit. Monen CP-vammaisen tulot koostuvat pienistd elike- tai
tyotuloista, joilla edullisemmankin teknologian, ja erityisesti kalliiden apuvilinekdyttoon
tarkoitettujen laitteiden hankkiminen on usein mahdotonta. Erityisen hankalana haastateltavat
pitdvdat vanhusten ja vaikeasti vammaisten tilannetta. My0s opiskelu- ja tydeldmin
ulkopuolella olevat CP-vammaiset jddvit helposti vaille rahoitusapua ja voivat usein saada
tieto- ja apuvilineteknologian edut hyddykseen vain jos pystyvit itse ostamaan laitteet.
Haastateltavien ndkemykset teknologian kayttomahdollisuuksien eriarvoisuudesta ovat
yhteneviisid Sachdevan ym. (2015) kokoamien tutkimustulosten kanssa. Niissdkin
merkittdvimmaiksi teknisten laitteiden kayttod estdviksi tekijaksi osoittautuivat taloudelliset
edellytykset. Yksildiden motivaatio kdyttdd ja omaksua uutta teknologiaa selitti digitaalisen
kuilun syntymistd esitetyissd tutkimustuloksissa, mutta vastaavaa ei juurikaan ollut

havaittavissa tdsséd tutkimuksessa haastateltujen CP-vammaisten kohdalla.

Haastateltavien kokemusten perusteella voidaan sanoa, ettd teknologian avulla on onnistuttu
vdhentdmédn eriarvoisuutta vammaisten ja vammattomien vililli, mutta eriarvoisuuden
lisddntymisen ja vammaisten syrjdytymisen riski on myds todellinen. Teknologian nopea
kehitys edellyttdd kehityksen mukana pysymistd, mikd aiheuttaa haastateltavissa huolta siité,
onko kaikilla CP-vammaisilla siithen edellytyksid. Eriarvoistumisen uhka voidaankin ndahda
my06s vammaisten vililld. Ainakin vammaisen ikd, eldmaéntilanne, sosioekonominen asema ja
vamman vaikeusaste vaikuttavat asettavan vammaiset keskenddn eriarvoiseen asemaan
teknologian kadyttomahdollisuuksien ja yhteiskuntaan osallistumisen suhteen. Koska kaikilla
CP-vammaisilla ei ole vammattomien eikd toisten vammaistenkaan kanssa yhdenvertaisia
mahdollisuuksia saada kdyttoonsd teknologisia innovaatioita, myds uudet vuorovaikutus- ja
osallistumismahdollisuudet sekd yhteiskunnan tarjoamien palvelujen kiyttdmahdollisuudet
kaventuvat ja eriarvoisuus lisddntyy. Eriarvoistumista voidaan ehkéistdi huomioimalla
esteettomyyskysymykset teknologian ja palvelujen suunnittelussa, lisidmaélld neuvontaa ja
parantamalla tiedonvilitystd sekéd tukemalla teknologian kayttoonottoa taloudellisesti. Ennen
kaikkea yhteiskunnassa vallitsevilla asenteilla voidaan vaikuttaa teknologian kohtaamiseen ja

teknologian mahdollisuuksiin edesauttaa esteettomyytté ja osallisuutta.

Ingunn Moserin (2006) mukaan teknologian avulla voidaan edistdd vammaisten itsendisyytti
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ja osallisuutta vain siind tapauksessa, ettd tieto- ja viestintiteknologia muuttaa ihmisten
kisityksid vammaisista ja vammaisuudesta. Jos teknologiaa kehitetdén oletusarvoisesti
normaaleille kayttéjille ja sen kdyttdonotolla pyritdén normalisoimaan vammaisia, teknologia
uusintaa epitasa-arvoa vammaisten ja vammattomien vililld ja samalla vammaisuutta
ilmionid. Teknologian mahdollisuuksissa muuttaa vammaisten eldmii on siis kyse siitd, miten
erilaisuuteen yhteiskunnassa suhtaudutaan. (Emt., 389.) Myo0s haastateltavien kokemukset
vahvistavat ndkemystd siitd, ettd teknologiset innovaatiot eivit riitd yhdenvertaisuuden ja
yhteiskunnan esteettomyyden toteutumiseen, jos yhteisostd puuttuu pyrkimys vammaisten

tarpeiden huomioimiseen ja syrjinndn poistamiseen.

On toki niin, ettd myos teknologian alalla tehtivd kehitystoiminta on yhteiskunnallisesti
madrdytynyttd. Teknologian kdyttd on sidoksissa aikaan ja paikkaan, ja yhteiskunnalliset
muutokset tapahtuvat osana sosiaalisia prosesseja. Tietoyhteiskunta on ihmisten muodostama
sosiaalinen yhteiso, eikd yhteiskuntakehitystd voida ndhdd itsendisend prosessina, joka
ulkoisesti ohjaa ja rajoittaa yksildiden eldméa. Sosiaaliset toimijat omaksuvat uudet ilmiot,
myds teknologian, omien tarpeidensa ja pddmaddriensd kannalta mielekkddlld tavalla ja
vuorovaikutuksessa toisten kanssa. Téstd huolimatta kehityksen suuntaan voidaan
yhteiskunnallisin pddtoksin ja arvovalinnoin vaikuttaa. (Anttiroiko ym. 2000, 38; Korhonen &
Sokala 1998, 96.) Vastuuta kehityksen mukana pysymisesti ei voi vierittdd yksin yksildiden
harteille, vaan yhteiskunnan on otettava huomioon my0ds — ja erityisesti — ne, joiden tarpeet
poikkeavat keskivertokansalaisen tarpeista, ja joiden eldméssd teknologian merkitys voi olla

vield suurempi kuin muilla.

Yhteiskunnallisen ja teknologisen muutoksen nopeus ovat luoneet tarpeen jatkuvalle uuden
oppimiselle. Tiedon, koulutuksen ja elinikdisen oppimisen arvostus yhteiskunnassa on
lisddntynyt, mikd on ndhtdvissd my0s haastateltavien kertomuksista. Samalla mahdollisuus
osallistua koulutukseen ja tydeldmidn esteettOmésti ja tasa-arvoisesti on noussut yhi
merkittivimmaksi edellytykseksi kehityksen mukana pysymiselle sekd yhdenvertaisten
oikeuksien ja yhteiskunnallisen osallisuuden toteutumiselle. Haastateltavien mukaan CP-
vammaisilla ei ole vammattomien kanssa samanlaisia mahdollisuuksia koulutukseen ja
elinikdiseen oppimiseen, uuden teknologian luomista mahdollisuuksista huolimatta. Vaikka

suhtautuminen vammaisten kouluttautumiseen on muuttunut myoOnteisemmaéksi, ei
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koulutukseen pddsy ole ongelmatonta. Koulutuksellista epitasa-arvoa lisdd opiskelupaikkojen
esteellisyys seké erityiskoulun suosiminen kouluvalintana. Tavalliseen luokkaan integrointi

koetaan CP-vammaisen lapsen yhdenvertaisten elamédnmahdollisuuksien kannalta tirkedna.

Uusi teknologia ei ole ratkaissut mydskddn CP-vammaisten tyollistymisongelmia, vaikka
kdytannossd moni fyysisesti vammainen ihminen pystyisi olemaan mukana tydeldmadssa
erilaisten teknisten ratkaisujen tukemana. Monet haastateltavista ovat henkilokohtaisesti
torménneet tyonsaannin vaikeuksiin. Koulutus voi parantaa CP-vammaisen mahdollisuuksia
tyollistyd, mutta se ei takaa paikkaa tyomarkkinoilta. TyOnsaannin esteend koetaan olevan
fyysisen vamman sijaan tyOnantajien asenteet ja yhteiskunnan tydllistymistd edistdvien tukien
riittdmittomyys sekd apuviline- ja avustajapdidtosten ongelmat. Koulutuksen ja
tyomarkkinoiden syrjivyys estdvdt vammaisia saavuttamasta tydnteon ja koulutuksen
perusoikeuksia. Haastateltavien kokemukset kertovat osaltaan siitd Vehmaksen (2010, 11-12)
esittdimastd yhteiskunnallisesta prosessista, jossa koululaitos ja tyd toimivat vammaisia
yhteiskunnallisesta osallisuudesta ulossulkevina instituutioina ja yhteiskunnallisen syrjinnidn
uusintajina. Teknologiaa hyddyntdmaélld olisi mahdollista lisdtd koulutuksen ja tydeldméin

esteettdmyyttd, mutta se vaatii muutoksia yhteiskunnan ja tyOnantajien asenteissa.

Myos liikkumisen vaikeudet ja fyysiset esteet rakennetussa ympéaristossa ndyttaytyvit suurina
tasavertaisen osallistumisen esteind. Haastateltavat kokevat, ettei heiddn tarpeitaan ole
riittdvdsti huomioitu fyysisen ympériston suunnittelussa. Esteeton ympéristd ei heidén
kokemuksissaan ole toteutunut, eiké se kaikkein vaikeimmin vammaisten osalta ehkd koskaan
toteudu, mutta teknologiset innovaatiot ovat kuitenkin edistéineet asiaa. Teknologian ja ennen
kaikkea yhteiskunnallisen tahtotilan avulla voidaan mahdollistaa esteettémampi litkkuminen

ja saavutettavampi ympéristd myds CP-vammaisille.

Saavutettavien ja esteettomien elinympéristdjen ohella keskeisid CP-vammaisten osallisuuden
edellytyksid ovat asumisen esteettomyys ja turvallisuus sekd toimivat palvelut, erityisesti
avustaja- ja kuljetuspalvelut. Tuettu asuminen, palvelutalot ja asukkaan yksil6llisiin tarpeisiin
perustuva asumismuodon valinta edesauttavat itsendisyyttd. My0s uusi teknologia
mahdollistaa aiempaa suuremman itsendisyyden asumisessa. Erityisen tirkednd pidetdin

henkilokohtaisen avustajan kdyttomahdollisuutta, mutta avustajatuntien saaminen edellyttaa
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usein taistelua ja jopa oikeusprosesseja, joihin kaikilla ei ole voimia tai resursseja.
Kuljetuspalveluina mydnnettdvien taksimatkojen védhdinen miidrd muodostaa toisen
merkittaviksi koetun epdkohdan vammaisten tukimuodoissa, ja sitédkin pidetddn vammaisten
mahdollisuuksia rajoittavana. Hyvosen (2010) tutkimuksesta kdy ilmi, ettd vammaisten
tukipalvelujdrjestelmissd koetaan yleisemminkin puutteita kiytdnnoén tasolla, eikd lain
takaamien tukien ja palvelujen saaminen ole itsestdfin selvdd. Avustajatuntien ja palvelujen
saamisen ongelmat heijastuvat eldmiddn epdvarmuutena, huolena toimeentulosta ja

tulevaisuudesta sekd mahdottomuutena tehda pitkédn aikavélin suunnitelmia. (Emt., 17-21.)

Yhdenvertaisuuden toteutumisen kannalta olisi tarkeda, ettd kaiken ikdiset vammaiset voisivat
eldd ikdtasonsa mukaista eldmai ja tehdd eldméénsa liittyvid ratkaisuja vammattomien tavoin.
Haastateltavat kokevat tdmidn kuitenkin vaikeaksi yhteiskunnan rakenteellisten ja
asenteellisten esteiden seki resurssien puutteen vuoksi. Myos yhteiskunnan taholta tapahtuva
tiedottaminen esimerkiksi tarjolla olevista palveluista koetaan puutteellisena. CP-vammaisten
omatoimisuuden ja jaksamisen vaatimus korostuu, miké lisdd eriarvoistumisen riskid. Tiedon
etsimisestd on toki tullut vammaisillekin helpompaa, mutta vastuu avoimesta tiedottamisesta
sdilyy yhteiskunnalla. Lainsddddnnon uudistusten myo6td CP-vammaisten aseman koetaan
parantuneen, mutta haastateltavat ndkevit edelleen monia yhteiskuntaan syville juurtuneita
epdkohtia, jotka rajoittavat heidin mahdollisuuttaan eldd vammattomien kanssa
yhdenvertaista elimii. Lainsddddnnollinen kehitys ei yksin riitdkdan poistamaan vammaisten
syrjintdd, koska yhteiskunnan esteellisyys on moninaista ja taustalla vaikuttavat monet arvo-

ja asennemaailmaan liittyvat tekijat.

Haastateltavat kokevat asenteiden vammaisia kohtaan muuttuneen positiiviseen suuntaan,
mutta asenneilmapiirin pysyneen ongelmallisena, mikd heijastuu heidén eldmdidnsd hyvin
laajasti. Vaikka vammaisuudesta aiheutuvat ongelmat entistd yleisemmin ndhdddn ja
tunnustetaan yhteiskunnallisista rakenteista ja ympériston esteellisyydestd johtuviksi, ei
kaikkia osallisuuden esteitd ole pystytty poistamaan, eivdtkd vammaiset ole péddsseet pois
yhteiskunnan marginaalista. 2000-luvun alkuvuosista tdhdn pdivddn tultaessa vammaisten
asema yhteiskunnassa ei ole juurikaan muuttunut, ja eriarvoisuuteen liittyvdt ongelmat ovat
edelleen ajankohtaisia. Yhdenvertaisuusvaltuutetun vuonna 2016 toteuttaman selvityksen

mukaan vammaisten yhdenvertaiseen asemaan ja osallisuuteen yhteiskunnassamme on
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edelleen matkaa. Vaikka vammaisten ihmisten oikeudet ovat muodollisesti hyvit, oikeuksien
toteutuminen arjessa on ongelmallista. Suurimpana syynd tdhdn ovat vammaisia ja
vammaisuutta koskevat asenteet, jotka ovat perdisin edellisiltd vuosikymmenilta.

(Yhdenvertaisuusvaltuutettu 2016, 7, 100.)

Myos CP-vammaisten omat asenteet vaikuttavat heiddn kokemuksiinsa omista
mahdollisuuksistaan ja sitd kautta kdytdnnon toimintaan. Asioihin vaikuttaminen on monen
haastateltavan mielestd mahdollista, jos omaa halua ja tahtoa riittdd. Halukkuus erityisesti
yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen vaihtelee yksilokohtaisesti, aivan kuten vammattomillakin.
Omat asenteet voivat luoda esteitd osallistumiselle ja yhteiskunnassa toimimiselle, mutta ne
eivit tutkimusaineiston perusteella osoittaudu yhteisdssd vallitsevien asenteiden veroiseksi
osallisuuden esteeksi. Myds vanhempien, ldhipiirin ja ystdvien asenteet vaikuttavat CP-

vammaisten elimdnmahdollisuuksiin ja osallisuuden toteutumiseen.

CP-vammaisten itsendisyyttd, osallisuutta ja yhdenvertaisuutta rajoittavina tekijoind
aineistossa korostuvat siis vammaan liittyvien toimintarajoitteiden sijaan esteelliseen
ympiristddn ja rakentamiseen, asenneilmapiiriin ja yhteiskunnan rakenteisiin liittyvét
ongelmat. On ndhtdvissd, ettd yhdessd arvo- ja asennemaailman syrjivyyden kanssa
yhteiskunnallisen muutoksen ja teknologisen kehityksen nopeus sekd globalisaation paineet
luovat uudenlaisia esteitd vammaisten osallisuudelle. Tutkimusaineistosta muodostuukin kuva
yhteiskunnasta, joka monista edistysaskelista huolimatta toimii vammattomien ihmisten
ehdoilla ja tuottaa vammaisuutta yhteiskunnallisena ilmiond. Vammaisuutta tuotetaan niin
yhteiskunnallisissa rakenteissa, yhteisoOllisissd diskursseissa, arjen syrjivissd kaytdnnoissa,
esteellisissd ymparistdissd, koulutuksen ja tyOeldmin epitasa-arvoisissa mahdollisuuksissa
kuin vammaisten tarpeet unohtavassa teknologian ja palvelujen suunnittelussa seki taustalla
vaikuttavissa arvoissa ja asenteissa. Ndmd prosessit konkretisoituvat CP-vammaisten

haastateltavien elaméissd arjen haasteina sekd epitasa-arvoisina eldimanmahdollisuuksina.

Vammaisuus ndyttidytyy haastateltavien vastauksissa pitkélti sosiaalisesti médrittyneend. CP-
vammaksi diagnosoitu fyysinen vamma sinénsd ei ole haastateltavien kokemien rajoitusten
aiheuttajana ollenkaan niin merkittdvd kuin tapa, jolla yhteiskunnassa vammaisiin ihmisiin

suhtaudutaan. Tdssd heijastuvat sosiaalisen vammaistutkimuksen ydinajatukset siitd, ettd
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vammaisuus syntyy asenteista, uskomuksista, yhteiskunnan rakenteista ja kaytdnnoista
kumpuavasta syrjinnéstd, joka toteutuu monissa muodoissa ja erilaisissa instituutioissa.
Erityisesti vammaisuuden sosiaalinen malli on korostanut vammaisuuden yhteiskunnallista
alkuperdd ja ndhnyt vammaisuuden aiheutuvan fyysisen vamman sijaan normaalivdeston
ehdoilla toimivan yhteiskunnan kaytinndistd, joilla yksilot suljetaan yhteiskunnallisen

osallistumisen ulkopuolelle. (Ks. Oliver 1996, 22-36; Vehmas 2005, 120.)

Vammaisuuden sosiaalisen mallin sekd siitdi ammentaneiden uusien ajatusmallien ansiosta
yhteiskunnallinen vammaistutkimus on kehittynyt, poliittinen vammaisliike on vahvistunut,
yhteiskunnalliseen keskusteluun on noussut vammaisten aseman parantamiseen tdhtddvia
ajatuksia ja ennen kaikkea vammaiset itse ovat lOytidneet uusia keinoja oikeuksiensa
ajamiseen. Vammaisuuden ymmartiminen yhteiskunnalliseksi kysymykseksi on tehnyt
ndkyviksi yhteisoon sisddnrakennettuja syrjivid esteitd ja avannut uusia ndkokulmia
vammaisuuden ilmiéon. Vammaisille erityisen merkittivd on ollut nékokulma, joka
mahdollistaa monien arjessa kohdattujen ongelmien nékemisen yhteiskunnasta eikd omasta
itsestd johtuviksi. Tdmd on luonut pohjan valtaistumiselle eli prosessille, jossa vammaiset
voittavat yhteiskunnan asettamia esteitd heille kuuluvien oikeuksien, yhdenvertaisten
mahdollisuuksien sekd itsendisen eldmin saavuttamiseksi. Valtaistuminen ja vammaisuuden
yhteiskunnallisen luonteen korostuminen tulevat esille myos CP-vammaisten haastateltavien
niakemyksissd, joissa itsensd syyllistimisen tai itseen kohdistuvien muutosvaatimusten sijaan

huomio kiinnitetdén yhteiskunnan ja ympériston syrjiviin ominaisuuksiin.

Vammaisten kohtaamien ongelmien syiden etsiminen yhteiskunnasta ei tarkoita sitd, ettd
vammaan liittyvien biologisten tekijoiden, fyysisten erojen ja henkilokohtaisten kokemusten
olemassaolo ja merkitys pitiisi kieltdd, vaan sitd, ettd tdhddtddn ymparistossd olevien syrjivien
rakenteiden ja asenteiden poistamiseen. Kuten Vehmas ja Watson (2014, 646—647) toteavat,
vammaisuus liittyy kiinteésti yhteiskunnan taloudellisiin rakenteisiin, mika tarkoittaa sité, ettd
yhdenvertaisuuden toteutuminen edellyttdd ideologisen muutoksen ohella vammaisten
tarpeiden tunnistamista ja materiaalisia toimenpiteitd kuten varojen uudelleenjakoa. Tarvitaan
siis konkreettisia toimenpiteitd vammaisten aseman parantamiseksi sekd digitaalisen kuilun
kaventamiseksi ja teknologian kehityksestd seuraavien hydtyjen saamiseksi kaikkien

ulottuville.
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Tarkasteltaessa vammaisuutta yhteiskunnallisena kysymyksend, huomio kiinnittyy néiden
laajempien yhteiskunnallisten kontekstien ohella yksildiden viliseen vuorovaikutukseen. CP-
vammaiset haastateltavat eivét juurikaan koe ongelmia sosiaalisessa kanssakéymisessé toisten
ithmisten kanssa. Arkisissa kohtaamisissa vammattomien kanssa he joutuvat kuitenkin
kiinnittdmién erityistd huomiota vuorovaikutuksen ja kommunikoinnin sujumiseen, koska he
ajattelevat, ettd vammattomilla on suuri kynnys olla tekemisissd CP-vammaisen kanssa. Téssi
voidaan ndhdi piirteitd Goffmanin (1986) esittdmistd ajatuksista fyysisesti vammaisista
hipaistyind (discredited) yksiloind, jotka ovat omaksuneet yhteison taholta annetun
epdnormaaliuden stigman osaksi identiteettiddn ja kokevat tarvetta peittdd tai kompensoida
heikkouttaan helpottaakseen vuorovaikutusta vammattomien kanssa. Vuorovaikutustilanteissa
voidaan ndhdd kéytettdvin erilaisia historiallisen, kulttuurisen ja yhteisollisen diskurssin
kautta maédrittyneitd kategorioita. Niiden kautta vammaisuus madrittyy ei-toivottavaksi
yksilon ominaisuudeksi, jonka perusteella harjoitetaan syrjintdd. Vammaisuuden voidaankin
sanoa rakentuvan ihmisten ominaispiirteiden ja ulkopuolisen todellisuuden

vuorovaikutuksessa ja siind syntyvissé osallistumisen rajoituksissa (Vehmas 2014, 85).

Vahemmistoryhméidnd vammaiset ja heiddn yhteiskunnallinen asemansa ovat hyvin
riippuvaisia vammattoman enemmiston késityksistd vammaisuudesta ja vammaisten
oikeuksista sekd vammattomien luomista vammaisuuden maédritelmistd (Reinikainen 2007,
14). Koska vammaisuus madrittyy sosiaalisesti, sen madritelma my6s muuttuu yhteiskunnan
muuttuessa. Tietoyhteiskuntakehityksen ja erityisesti sithen liittyvén teknologisen kehityksen
myoOtd suomalainen yhteiskunta on muuttunut monin tavoin ja samalla on syntynyt uusia
mahdollisuuksia vammaisten kokemien osallistumisen esteiden poistamiseen ja siten
vammaisuuden vdhentdmiseen. Vammaisuus ei ole kuitenkaan kadonnut yhteiskunnasta.
Yhteiskuntakehitys ja teknologiset innovaatiot eivédt voikaan tuoda merkittdvid muutoksia
vammaisuuden rakentumiseen tai vammaisten asemaan, ellei niiden ohella tapahdu kehitysta

kohti yhdenvertaisuuden ja oikeudenmukaisuuden arvojen hallitsemaa sosiaalista yhteisoa.

Teknologian alalla kehitys on jatkunut kiivaana myods tutkimushaastattelujen toteutuksen
jélkeen ja se on tuonut mukanaan muutoksia niin tietokoneiden, kdnnykdiden kuin muidenkin
teknisten laitteiden suunnitteluun ja ominaisuuksiin. 2000-luvun puolivilissd trendind oli

kdnnykdiden koon pieneneminen, mikd huoletti haastateltavia, koska kidsien motoriikan
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ongelmat usein vaikeuttavat pienikokoisten laitteiden kédyttdmistd. Viime vuosina trendi on
muuttunut ja kénnykoiden koko jatkuvasti kasvanut. Tarjolle on tullut myods erilaisia
tablettitietokoneita, ja kosketusniyttoteknologia on pitkélti korvannut nédppéinten kayton.
2010-luvulla sosiaalinen media on noussut merkittdvdksi ilmidksi niin yhteiskunnallisella
kuin maailmanlaajuisellakin tasolla. Olisikin mielenkiintoista selvittdd CP-vammaisten
kokemuksia teknologian kohtaamisesta nykytilanteessa. Mihin suuntaan laitteiden
suunnittelussa on menty? Ovatko teknologian tuomat mahdollisuudet tulleet aiempaa
paremmin heiddn ulottuvilleen, vai onko eriarvoistumisen riski kasvanut entisestddn?
Kiinnostava kysymys olisi myds se, tarjoavatko uudet sosiaaliseen mediaan perustuvat
viestintdimuodot vammaisille tasa-arvoisemmat mahdollisuudet sosiaaliseen kanssakdymiseen,
koska niitd kdytettdessd vammat eivit ole valttiméttdi muiden havaittavissa. Toisin kuin
kasvotusten kdytdvassd viestinndssd, vammaisia stigmatisoivat fyysiset ominaisuudet voivat
uudenlaisissa vuorovaikutustilanteissa (esimerkiksi Facebookissa, Instagramissa ja
Twitterissd) jdddd kokonaan piiloon, jolloin ne eivit mydskdén vie huomiota pois

vuorovaikutuksen muilta osa-alueilta.

Tadmaén tutkimuksen aineisto ei anna mahdollisuutta tarkastella laajemmin tietoyhteiskunnan ja
teknologian kehitykseen liittyvdn eriarvoistumisen riskin suhdetta ik&én tai vammaisuuden
asteeseen, mutta aihe olisi tutkimuksellisesti kiinnostava. Nikisin mielelldni lisdd tutkimuksia
myOs muiden erityisryhmien, esimerkiksi kehitys- ja aistivammaisten kokemuksista
teknologian kohtaamisesta, osallisuudesta ja yhteiskunnan esteettomyydestd. Tassd
tutkimuksessa esiin noussut tietoyhteiskuntakehityksen problematiikka koskettaa varmasti
my0s muita yhteiskunnan heikoimmissa asemissa olevia ihmisid. Tutkimalla heidin
kokemuksiaan niin, etti heiddn oma &inensd piddsee kuuluviin, voidaan nostaa esiin

yhteiskunnallisia epdkohtia ja syrjivid rakenteita.

Vehmaksen (2014, 88) mukaan yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen tehtivdnd on
nimenomaan tuoda esiin niitd rakenteita, arvoja, kédytidntdjd ja poliittisia toimia, jotka
madrittivit vammaisten ihmisten eldmii, mutta myos kiinnittdd huomiota poliittisiin
kysymyksiin ja sitoutua ajamaan vammaisten etua yhteiskunnassa. Tdma on tirkedd, koska
vammaiset ovat edelleen yhteiskunnan marginaalissa eldvid ihmisid, joiden oikeudet eivét

toteudu yhdenvertaisesti muiden kanssa. My®ds erilaisten ihmisryhmien vilille muodostettujen



97

rajojen murtaminen on yhteiskunnallisen tasa-arvon ja oikeudenmukaisuuden seké yksildiden
hyvinvoinnin edistdmiseksi olennaista. Tdssd tehtivdssd my0s sosiologinen tutkimus voi

osaltaan olla auttamassa.

Vammaiset ovat heterogeeninen joukko ihmisid, joiden vammat, kokemukset, elinympaéristo,
ikd, sukupuoli, seksuaalisuus, kulttuurinen tausta ja sosioekonominen asema eroavat
toisistaan. My0s sukupuolten vilisen tasa-arvon ja eriarvoisuuden kysymykset koskettavat
vammaisia siind missd vammattomiakin. Vammaisuuden yhteiskuntatieteellisessa
tarkastelussa tulisikin kiinnittdd huomioita siithen, ettd vammaisuuden moniulotteista ilmiota
tutkitaan ja késitelldin monipuolisesti. Myds moniperustaisen syrjinndn olemassaolo tulisi
ottaa mukaan tarkasteluun. Kuten tissédkin tutkimuksessa on kdynyt ilmi, vammaiset voivat
kuulua samanaikaisesti useampaan vdhemmistoryhméén, jolloin myds yhteiskunnallisen
syrjinndn perusteita voi olla useita. Erojen ja erilaisuuden tarkastelussa useiden muuttujien
kontekstissa voidaan hyddyntdéd feministisessd tutkimuksessa kéytettyd intersektionaalisuuden
kasitettd, jolla viitataan erojen ristedmiseen tai yhteisvaikutukseen. (Harjunen 2010, 306;
Rossi 2010, 35.) Moniperustaiseen syrjintdin ja erojen yhteisvaikutukseen ei ole tdssd voitu
syvemmin pureutua, mutta ldhestymistapa olisi jatkotutkimuksen kannalta mielenkiintoinen,
koska se voi avata aivan uusia ndkokulmia vammaisten tasa-arvon ja yhdenvertaisuuden

kysymysten tarkasteluun.

Tutkimusaineiston koko ja luonne ovat rajoittaneet pitkélle vietyjen yleistysten tekemista,
eikd tarkoituskaan ole ollut tehdd péédtelmid yleistettdvyyttd ajatellen. Kuten Hirsjarvi ym.
(2009, 182) muistuttavat, myos tdminkaltaisessa tutkimuksessa voidaan yksittiisid tapauksia
riittdvéan tarkasti tutkimalla ymmartdd ilmiotd laajemmin, yleiselldkin tasolla. Uskon tdssd
haastateltujen ihmisten omakohtaisten kokemusten heijastavan CP-vammaisten kokemuksia
tietoyhteiskuntakehityksestd laajemminkin, koska samanlaiset haasteet, mahdollisuudet ja
osallisuuden kokemukset nousivat esiin useissa haastatteluissa. Vaikka eldméinkokemukset
ovat aina yksilollisid, voi tutkimusaineistosta nihdd muodostuvan yksil6llisida kokemuksia
laajemman kokonaiskuvan vammaisuudesta sosiaalisena ilmidnd, sekéd yhteiskunnasta, jossa
kehityksen mukanaan tuomat hyddyt eivdt ole yhtéldisesti kaikkien saatavilla, eikd
yhdenvertaisuuden ja esteettdomyyden ihanne toteudu kaikkien osallisuuden mahdollistavalla

tavalla.
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Kaikilla tulisi olla oikeus osallistua yhteiskuntaan. Vammaisten osallistuminen,
valtaistuminen ja yhdenvertaisten mahdollisuuksien saavuttaminen edellyttdd esteettomyytta
kaikilla eldmdn ja ympériston osa-alueilla sekd heidédn tarpeidensa huomioimista
kokonaisvaltaisesti kaikessa yhteiskunnallisessa toiminnassa. Vaikka kaikille eri tavoin
vammaisille ja erilaisia tarpeita omaaville ihmisille tdysin esteettdomin ja syrjimittoman
ympdriston luominen olisi vaikeaa tai mahdotontakin, olisivat vammaisten kokemat
osallisuuden esteet paljon véhdisempid, jos heidédt otettaisiin huomioon yhteiskunnan
rakenteita ja palveluja sekéd teknologiaa suunniteltacssa. Vaikka biologiset tekijdt vamman
taustalla eivdt muuttuisi, sosiaalisesti rakentuvaa vammaisuutta on mahdollista vihentda ja

jopa poistaa.

Olennaista tdssd on yhteiskunnallisen tahtotilan, asenneilmapiirin ja arvomaailman
kehittyminen — ja tietoinen muokkaaminen — sellaiseksi, ettd vammaisten kokema vilillinen ja
véliton syrjintd saadaan loppumaan ja yhteiskuntaa voidaan kehittdd kaikkien ihmisten
ehdoilla. Kun pohjoismaista hyvinvointiyhteiskuntaa tulevaisuudessa kehitetdén, tulisi
yhteiskunnan heikoimmassa asemassa olevat ihmiset ottaa erityisesti huomioon. Toivon, etti
tdmi tutkimus antaa lisdd tietoa vammaisten kokemuksista ja omalta osaltaan edesauttaa
aihetta koskevan keskustelun ja tutkimuksen lisddntymistd sekd sitd kautta edistdd

vammaisten oikeuksien ja yhdenvertaisten elamédnmahdollisuuksien toteutumista.
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Liite 1 Teemahaastattelurunko

TEEMAHAASTATTELURUNKO

I HAASTATELTAVAN TAUSTATIEDOT

N

el

1ka?

Koulutus? (peruskoulu / lukio / ammattikoulu / korkeakoulu)

Ammatti? Mité teet télld hetkelld?

Asumismuoto?

* Ttsendisesti (yksin, avo- tai avioliitossa) / palvelutalossa / vanhempien luona
Tiedot vammastasi?

Vamman laatu ja haitta-aste sekd mahdolliset lisivammat?

Oletko jdsenend vammaisjarjestoissa?

Mitd harrastat tai teet vapaa-aikanasi?

II TEKNISTEN LAITTEIDEN (UUDEN TEKNOLOGIAN) KAYTOSTA

1.

a) Millaisia teknisid laitteita kéytdt? (Esim. tietokonetta, internetid, kinnykkéaa,
puhekommunikaattoria, ympdristonhallintalaitteita tai muita teknisid apuvélineiti?)
b) Milld tavalla ja mihin tarkoituksiin kéytét niitd? (Esim. tietokonetta netissi
surffailuun, opiskeluun, kommunikointiin jne.)

c¢) Kuinka usein kaytét niitd?

d) Onko laitteiden kdytdstd hyotyd arkipdivén toimissasi? Mitd ja miksi?

. a) Miten olet hankkinut kdytossési olevat tekniset laitteet?

b) Oletko ostanut ne itse vai onko joku muu hankkinut ne sinulle?

c¢) Onko Kela tms. myontényt laitteet tai jokin niistd apuvélineeksi?

d) Oletko itse halunnut hankkia ndma laitteet ja ottaa ne kiyttoon, vai onko joku muu
innostanut tai jopa painostanut niiden kdyttdmiseen?

. Onko kaikkia teknisié laitteita mielestisi helposti saatavilla (apuvélineeksi tai itse

ostettuna)?
Mitki asiat vaikuttavat mahdollisuuksiisi kdyttdd ndité laitteita?

Onko joitain teknisid laitteita, joita haluaisit kdytti4, jos se olisi mahdollista?

III TEKNOLOGIAN SUUNNITTELUSTA JA KEHITYKSESTA

1.

a) Onko CP-vammaisen kiyttdjén tarpeet mielestisi huomioitu uusien teknisten
laitteiden suunnittelussa?

b) Onko esim. tietokoneiden, internetin, kinnykdiden ja muun uuden tekniikan kaytto
helppoa, vai liittyyko siithen ongelmia?



2. Liittyyko siithen mielestési jotain ongelmia, ettd tekniikka kehittyy nopeasti ja sen
merkitys yhteiskunnassa tuntuu kasvavan?

3. a) Voiko tekniikan kehitys mielestisi lisdtd tai vihentdd eriarvoisuutta erilaisten
ihmisten kesken?
b) Voivatko jotkin ithmiset joutua entistd huonompaan asemaan?
c) Jos, niin miksi?

IV KOULUTUKSEN, OSAAMISEN JA TIEDON MERKITYKSESTA

1. a) Puhutaan siité, ettd nykyéén arvostetaan korkeaa koulutusta, osaamista ja tietoa.
Oletko samaa mielti?
2. b) Jos ndin on, miten se mielestési vaikuttaa eldmiseen téllaisessa yhteiskunnassa?

3. a) Koetko, ettd itseltdsi puuttuu joitain tietoja, taitoja tai kykyja, joita nykyain
arvostetaan?
b) Jos koet ettd ndin on, mitd ne ovat ja mistd niiden puuttuminen mielestési johtuu?

V CP-VAMMAISTEN MAHDOLLISUUKSISTA YHTEISKUNNASSA

1. Miten oma vammasi vaikuttaa yhteiskunnassa toimimiseen? (Esim. tyontekoon,
asumiseen, julkisissa rakennuksissa litkkumiseen, omien asioiden hoitamiseen ja
vapaa-ajan viettoon?)

2. a) Onko CP-vammaisten ihmisten tarpeet otettu huomioon esimerkiksi rakennusten
suunnittelussa, litkkumisessa ja erilaisten palvelujen saatavuudessa?
b) Miti voisi parantaa?

3. a) Miki mielestési estdd CP-vammaisen ihmisen mahdollisuuksia itsenédiseen
toimintaan?
b) Enti mika tai mitk4 asiat edistidvit néitd mahdollisuuksia?

4. a) Ovatko omat mahdollisuutesi (ja CP-vammaisten ihmisten mahdollisuudet
yleisemminkin) osallistua yhteiskuntaan ja vaikuttaa asioihin mielestdsi viime vuosien
tai vuosikymmenten aikana lisdéntyneet tai vihentyneet?

b) Minké ajattelet vaikuttaneen muutokseen?

5. a) Koetko, ettéd sinulla on samanlaiset mahdollisuudet toimia ja vaikuttaa
yhteiskunnassa ja omassa léhipiirissési kuin muillakin ihmisilla?
b) Jos mahdollisuutesi ovat samanlaiset kuin muillakin, misti se johtuu?
c) Mitka asiat olisivat edellytyksend sille, ettéd sinulla olisi samanlaiset mahdollisuudet
eldd nyky-yhteiskunnassa kuin muillakin ihmisilla?

6. Onko fyysinen vamma mielestési suurin este tasavertaisten mahdollisuuksien tielld, vai
ovatko esteet muualla?



VI MAHDOLLISUUKSIIN VAIKUTTAVISTA TEKIJOISTA

1. a) Onko tekniikan ja erilaisten teknisten laitteiden kehittyminen vaikuttanut jotenkin
elamiseesi ja toimimiseesi yhteiskunnassa?
b) Ovatko esimerkiksi kommunikointi- ja vuorovaikutusmahdollisuudet lisdintyneet
tietokoneiden, uusien apuvilineiden ja internetin myGtd?
c¢) Ovatko mahdollisuutesi vaikuttaa itseési koskeviin asioihin lisdéintyneet tekniikan
kehityksen ansiosta?
d) Onko syntynyt uusia eldmaisi vaikeuttavia ongelmia?

2. a) Tekeekd yhteiskunta mielestési riittavésti edesauttaakseen CP-vammaisten itsendisté
selviytymistd?
b) Miti voitaisiin tai pitdisi tehdd?

3. a) Oletko itse aktiivisesti pyrkinyt vaikuttamaan asioihin?

b) Jos olet, niin miten?
c) Jos et ole, niin miksi?

LOPUKSI: Onko vield jotain, mitéd haluaisit aiheesta sanoa?

KIITOS OSALLISTUMISESTASI!



Liite 2 Haastattelupyyntd Suomen CP-liitto ry:n Turun CP-yhdistyksen jésenille

(Alkuperiisestd haastattelupyynndstéd on tdssd poistettu yksiloivid henkiltietoja. Naissé
kohdissa on seuraava merkinti: — —)

Hyvi Suomen CP-liitto ry:n Turun CP-yhdistyksen — Abo CP-forening rf. jisen,

Teen Turun yliopiston sosiologian laitokselle pro gradu —tutkielmaa aiheesta ”CP-
vammaiset tietoyhteiskunnan toimijoina”. Tutkimuksen tarkoituksena on tarkastella sité,
miten uuden teknologian kuten tietokoneiden, internetin, kdnnykdiden ja erilaisten teknisten
apuvilineiden kehittyminen sekid tiedon ja osaamisen merkityksen kasvu nédkyvit CP-
vammaisten ihmisten arjessa. Olen kiinnostunut mm. ajatuksista, joita CP-vammaisilla on
omista mahdollisuuksistaan nykyisenlaisessa yhteiskunnassa, seké erilaisten teknisten
vilineiden kayttoon liittyvistd kokemuksista.

Tutkimuksen aineisto tulee koostumaan vapaamuotoisista haastatteluista. Yhden
haastattelun kesto on keskimaéérin 1,5 tuntia.

Jos Sinulla on CP-vamma, olet noin 15-35-vuotias, asut Turussa ja olet kiinnostunut
tihin tutkimukseen osallistumisesta, voit ilmoittaa osallistumishalukkuudestasi minulle
sdahkopostilla osoitteeseen: — — , puhelimella numeroon: — — tai kirjeelld osoitteeseen: — — .

Voit osallistua haastatteluun vaikka Sinulla olisi vaikeuksia puheen tuottamisessa. Haastattelu
voidaan tdlldin toteuttaa tulkin kanssa, jos Sinulla on mahdollisuus kéyttda tulkkia. Jos
puheen tuottaminen onnistuu apuvilineiden kuten puhekommunikaattorin avulla, mutta
puheen tuottaminen on hidasta, voimme sopia haastattelun toteuttamisesta esimerkiksi siten,
ettd 1dhetdn Sinulle haastattelukysymykset etukdteen kirjeitse tai sahkopostitse, jolloin voit
tuottaa vastaukset valmiiksi kirjallisesti ja haastattelutilanteessa voimme keskittyd vain
tiettyihin teemoihin niin, ettei haastattelu veny kohtuuttoman pitkaksi.

Suomen CP-liitto ry on osallistunut tidhin tutkimukseen postittamalla
haastattelupyynnot jisenilleen. Jasenten henkiltiedot eivit ole tutkijan tiedossa ennen kuin
haastattelusta kiinnostuneet ottavat itse yhteytti tutkijaan. Lupa jisenrekisteritietojen kayttoon
on saatu Suomen CP-liitto ry:n Turun jasenyhdistykselta.

Turun CP-yhdistys ry — Abo CP-férening rf
Johtokunnan puheenjohtaja

Haastatteluun osallistuvien kaikkia tietoja tullaan kisitteleméain tiysin
luottamuksellisesti.
Yhteydenottoasi toivoen,

ystéavillisin terveisin

Hanna Alpimaa



Liite 3 Saatekirje Suomen CP-liitto ry:n jasensihteerille haastattelupyyntdjen ldhettdmiseksi

Suomen CP-liitto ry
Jasensihteeri — —

Haastattelupyyntojen lihettamisesta

Lahetdn ohessa postitettavaksi 30 kappaletta haastattelupyyntdjd valmiiksi kirjekuoriin
suljettuina, sekd Suomen CP-liitolle arkistoitavaksi yhden haastattelupyynnon ja sosiologian

professorin kirjoittaman todistuksen pro gradu -tutkielmani luottamuksellisuudesta.

Haastattelupyynnot on tarkoitus ldhettdd niille Suomen CP-liitto ry:n Turun CP-yhdistyksen

jasenille, jotka ovat:

1) CP-vammaisia,
2) Turussa asuvia ja
3) 15-35-vuotiaita

Lisédksi toivomuksena on, ettd haastattelupyyntdjd ldhetettiisiin sekd miehille ettd naisille.
Haastattelupyyntdjen postitus yhdistyksen varsinaisille jésenille takaa sen, ettei samaan
perheeseen mene useampaa haastattelupyyntdd. Haastattelun kohderyhmina ovat ne 15-35
-vuotiaat henkil6t, joilla itsellddn on CP-vamma, mutta koska jdsenrekisterin tiedoissa ei ole
mainintaa jdsenen 1idstd ja mahdollisesta vammasta (viitaten puhelinkeskusteluumme
16.11.04), tulee haastattelupyyntdjen postituksessa huomioitavaksi ainoastaan henkilon
turkulaisuus. Mikéli jasenrekisterin tiedoista kévisi ilmi, ettd henkildlld on puhevamma, se ei
ole esteend haastattelupyynnon ldhettdmiselle, koska haastattelu voidaan toteuttaa, vaikka
haastateltavalla olisi vaikeuksia puheen tuottamisessa. Sen sijaan jos rekisterissd on maininta
siitd, ettd henkild puhuu ainoastaan jotain muuta kieltd kuin suomea, ei haastattelupyyntda

kannata lahettdd, silld haastattelut on mahdollista toteuttaa ainoastaan suomeksi.

Paljon kiitoksia avustanne!

Hanna Alpimaa



