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Tdassa empiirisessd pro gradu -tutkielmassa tarkastelen vammaisuuskasityksen rakentu-
mista Suomen perusterveydenhuollon jarjestaméssa kuntoutuksessa. Teoreettis-metodo-
loginen viitekehykseni on toimijaverkostoteoriassa (actor-network theory, lyh. ANT).
Sen ohella hydédynnédn vammaisuuden teoretisoinnin kolmea ldhestymistapaa: vammai-
suuden ladketieteellistd, sosiaalista ja postmodernia mallia. Lisaksi kaytdn menetelmana
temaattista analyysia. Analysoin Tiina Airaksisen kerddmaa aineistoa CP-vammaisten ai-
kuisten elamanhallinta 2008-2010, joka koostuu CP-vammaisten paneelikeskusteluista.
Kuntoutuksen jarjestelyt olivat keskusteluissa keskeisimpand puheenaiheena. Menetel-
miltd&n laadullinen tutkielma muodostaa aiemmin puuttuneen kuvan suomalaisen kun-
toutusjarjestelman pohjana olevasta vammaisuuskasityksesta ja sen rakentumiseen vai-
kuttavista sosio-materiaalisista tekijoista.

Lahtokohtani on sosiaaliseen konstruktionismiin liittyvé ajatus — kieli rakentaa todelli-
suutta ja todellisuus voidaan kasittaa useilla toisistaan poikkeavilla tavoilla — mutta rikas-
tan sitd toimijaverkostoteoriaan kuuluvalla kasitykselld, jonka mukaan todellisuuden ra-
kentuminen riippuu kielen ja sosiaalisen toiminnan lisaksi materiaalisista tekijoista, esi-
merkiksi teknologisista apuvalineistd. Lahestyn vammaisuutta performatiivisena ja kon-
tekstisidonnaisena asiana. Vammaisuuden ilmién muotoutuminen liittyy suhteisiin, joita
inhimillisten ja ei-inhimillisten toimijoiden vélille muodostuu. L&htékohtani on, ettd mi-
tdén lahtdkohtaista eroa vammaisen ja ei-vammaisen vélilld ei ole, vaan tdma erilaisuus
luodaan kuntoutuksen kaytannoissa.

Temaattisella analyysilla erotin aineistosta viisi teema, joissa vammaisuutta kasitteellis-
tetdan toisistaan poikkeavilla mutta osittain limittaisilla tavoilla. Ndma ovat: ladketiede,
materiaalisuus, ihmissuhteet, yhteiskunta ja valtaistuminen. Lopputulokseni on, ettd kun-
toutuksen kontekstissa vammaisuus “’kddnnetddn” ladketieteen mukaisesti tdstd poik-
keavien kasitysten kustannuksella. Kansanelakelaitoksen toimintaan liittyvé byrokratiaa
valittad ladketieteen mukaista kasitystd vammaisuudesta. K&&annoksen seurauksena toi-
mintakyky muuttuu aikayksikoiksi, luvuiksi, muistiinpanoiksi ja paivakirjamerkinndiksi.
Samalla vammaisuus kaantyy mitattavissa olevaksi asiaksi, empiirisesti havaittaviksi eli-
mellisiksi vammoiksi.

Aineistossani ei varsinaisesti kritisoitu ladketieteellisen tiedon luonnetta. Ongelmaksi
muodostuivat enemman asiantuntijatiedosta seuraava hierarkkinen valta-asetelma, epa-
patevat asiantuntijat ja terveydenhuoltojarjestelmén rakenne. Kaannoksen onnistumisen
voi néhda siing, ettd hallitsevaa kuntoutusjarjestelmaa ja sen kuvaa vammaisuudesta ei
pyritd tdysipainoisesti muuttamaan vaan kuntoutujat alistuvat” sen vaatimuksiin tai pyr-
kivat muuttamaan vallitsevaa kasitysté laaketieteen ehdoilla.

Asiasanat: konstruktionismi, kuntoutus, la&ketiede, materiaalisuus, paneeliaineisto,
temaattinen analyysi, toimijaverkostoteoria, vammaisuus.
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1 JOHDANTO

Vammaisten asema ei ole yhdenvertainen muiden ihmisryhmien kanssa — maailmanlaa-
juisesti he muodostavat suurimman ja syrjityimman yksittdisen ryhmittymén (Suomen
YK-liitto 2017). Fyysisten ja rakenteellisten esteiden liséksi syrjivat asenteet ja kaytannot
ovat Suomessakin yleisid, vammaiset ovat useimmiten ty6ttémia ja matalasti koulutet-
tuja, vaikka esimerkiksi esteettomyyteen on kouluissa ja tydpaikoilla panostettu ja mitdan
“nakyvad” syytd muita huonommalle sosioekonomiselle asemalle ei olisi (Haarni 2006).

Suomessa vammaisuuden tutkimus! on ollut véhaists, kaytannonldheista ja pirsta-
leista, yksittdisten tutkijoiden vastuulla sekd yhteistydssa vammaisliittojen, -saatididen ja
-jarjest6jen kanssa tehtyd. Vammaistutkimuksen akateeminen painopiste on ollut erityis-
pedagogiikassa, jolloin huomio on ollut erityisesti yksilén ongelmalliseksi katsottujen
piirteiden hahmottamisessa ja korjaamisessa. (Teittinen 2006b, 30-33; Vehmas 2005,
15.) Vaikka vammaisuuden tutkimus ja vammaisia koskeva keskustelu eivét ole olleet
Suomessa varsinaisesti trendikkaitd, on niiden suosio viime aikoina kasvanut. VVuonna
2013 Helsingin yliopistoon perustettiin Suomen ensimmainen vammaistutkimuksen pro-
fessuuri ja vuonna 2015 Suomen eduskunta ratifioi YK:n yleissopimuksen vammaisten
ihmisten oikeuksista. Sopimus kieltda syrjinndn vammaisuuden perusteella seka edellyt-
tda kaikkia ihmisia koskevaa yhdenvertaista kohtelua. (Suomen YK-liitto 2015; Yle
2013.)

Vammaisuuteen liittyvan eriarvoisuuden liséaksi vammaistutkimuksella ja -keskus-
telulla on myos laajempaa yhteiskunnallista merkitystéd. Yksilotasolla vammaisuus tulee
ruumiin ja mielen vanhenemisen tai tapaturmien myota ajankohtaiseksi monelle. VVain 15
prosentilla vammaisista ihmisista on syntyessééan jokin vamma (Siebers 2001, 740). Suo-
men terveyspoliittisessa keskustelussa on ollut paljon puhetta kasvavasta hoitovajeesta:
terveys- ja vanhuspalveluiden kysynnan lisdantymisesta suhteessa niiden tarjontaan.
Koska vanheneminen ja vammaisuus liittyvat oleellisesti toisiinsa, vammais- ja kuntou-
tustutkimuksella on annettavaa myos terveyspolitiikkaan laajemmin.

Useimmissa vammaisuuden maaritelmissé mieli, ruumis ja yhteiskunta nayttayty-

vat ihmiseldman erillisind osa-alueina. Talldin korostuvat joko yhteiskunta, sosiaaliset

! VVammaisuuden tutkimus ja vammaistutkimus ovat kaksi toisiinsa limittyvad ndkokulmaa sa-
maan ilmiéén. Vammaistutkimuksessa huomio on yksildissa ja ryhmissé sekd vammaisuuden ko-
kemuksissa, kun taas vammaisuuden tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita vammaisuuden ilmion
laajemmista kulttuurisista ja rakenteellisista tekijoistd. (Teittinen 2006a, 6.) Tdman tutkielman
nékokulma liittyy naihin molempiin, joten kdytan kasitteitd synonyymisina.
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rakenteet, materiaaliset tekijat, kulttuuri ja representaatiot tai yksild, biologia, ladketiede
ja identiteetti. (Imrie 2004, 287; Priestley 1998, 75-76.) Varsinkin sosiaalitieteissd aja-
tellaan, ettd vammaisuus on yksilon ja yhteiskunnan vuorovaikutuksessa merkityksensa
saava kasite. Se voi viitata seka yksilon hyvinvointiin ja olemisen tapaan etta yhteiskun-
nalliseen jarjestykseen, jossa tietyt yksilot leimataan vammaisiksi. Vammaisuuden maa-
ritelmé&an liittyy laheisesti elimellisen vamman kasite. Se tarkoittaa ihmisen hyvinvoinnin
kannalta ei-toivottua piirrettd, kuten osittain tai kokonaan puuttuvaa raajaa tai mielen toi-
mintoa. Vammojen méarittely on kulttuurista riippuvaista. Vammaa ei voi laaketieteelli-
sesti parantaa, joten se eroaa kasitteellisesti sairaudesta, vaikka ne liittyvatkin usein toi-
siinsa; esimerkiksi diabetes voi aiheuttaa sokeutumisen. Vammaisuuteen kuitenkin liittyy
piirteitd, jotka eivét palaudu fyysisiin vammoihin, se on ilmid, joka saa merkityksensa
elimellisten vammojen ja sosiaalisen todellisuuden yhteisvaikutuksessa. (Vehmas 2005,
16-17; 2009, 118.)

Kansainvilisesti kaytossa olevassa Maailman terveysjarjeston (WHO) ICF?-luoki-
tuksessa vammaisuutta ldhestytdin ’biopsykososiaalisena” ilmidni. Siind otetaan huomi-
oon vammaisuuteen liittyvét eri osa-alueet: toimintakyky ja toiminnan rajoitteet (ruu-
miin/kehon rakenne ja toiminnot, suoritukset ja osallistuminen) seka kontekstuaaliset te-
kijat (yksilo- ja ymparistofaktorit). Ympéristotekijoista on huomioitu fyysinen, raken-
nettu ja sosiaalinen ymparisto, joka muodostuu asenteista, ideologioista, arvoista ja nor-
meista. Biopsykososiaalinen malli on nykyisin myds kuntoutusjérjestelyiden taustalla.
(Jarvikoski & Harkapaa 2001, 33; Jarvikoski, Harképaa & Salminen 2015, 21-22; WHO
2004.) ICF-luokituksessa toimintakyvyn osa-alueet nayttaytyvét toisistaan erillisind sek-
toreina. Malli ei huomioi tarpeeksi suhteellisuuden tai materiaalisuuden merkitysta toi-
mintakyvyn rakentumisessa.

Tassa tutkielmassa lahestyn vammaisuutta yksilon, yhteiskunnan tai niiden suhtei-
den korostamisen sijaan ihmisten, diskurssien ja materiaalien vuorovaikutuksellisissa
suhteissa merkityksensa saavana ja performatiivisena ilmiona. Kysyn, minkéalaista kasi-
tystd vammaisuudesta rakennetaan kuntoutuksessa ja miten kasitysta pyritddn kyseen-
alaistamaan. Onko vammaisten omasta puheesta l6ydettavissa erilaisia tapoja kasittaa
vammaisuutta ja toimintakykyd? Havainnollistan aihettani analysoiden Tiina Airaksisen
(2011) keradamaa, CP-vammaisia koskevaa, aineistoa CP-vammaisten aikuisten elaman-
hallinta 2008-2010. Aineisto koskee lahinna perusterveydenhuollon jarjestamé& kuntou-

tusta, joten siitd olen myds ensisijaisesti kiinnostunut.

2 |CF = International Classification of Functioning, Disability and Health.
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Analyysini apuvilineeni kaytan toimijaverkostoteoriaa® (actor-network theory,
lyh. ANT), joka tarjoaa tydkalun tarkastella "biopsykososiaalisuutta” empiirisesti. Toi-
mijaverkostoteoria voidaan liittd4 niin sanottuun ”materiaaliseen kaénteeseen” yhteiskun-
tatieteissd. Instituutioita ja muita perinteisia sosiologisia kiintopisteitd koskevan tutki-
muksen rinnalle on tullut keskustelu yhdesséolon konkreettisista ehdoista ja sen materi-
aalisista valittajistd, kuten sahkoverkoista, asiakirjoista ja teknologisista laitteista. (Val-
konen, Lehtonen & Pyyhtinen 2013.) Yleistetyn symmetrian periaate — ei-inhimillisten
toimijoiden kohteleminen samanvertaisina ihmistoimijoiden kanssa — on yksi toimijaver-
kostoteoria ja “’perinteistd” sosiologiaa erottavista tekijoistd.*

Oletuksenani on, ettd mitd4n lahtokohtaista eroa vammaisen ja ei-vammaisen va-
lilld ei ole, vaan tdm4 erilaisuus luodaan ja performoidaan k&ytdnndssa. Esimerkiksi vam-
maiset ja ei-vammaiset voivat olla yhtd riippuvaisia teknologisista laitteista, olivat ne sit-
ten pyoratuoleja, silmélaseja tai alypuhelimia, — vammaisuuden ilmién muotoutuminen
liittyy suhteisiin, joita inhimillisten ja ei-inhimillisten toimijoiden valille muodostuu.
Naita suhteita pyrin jaljittdméaan aineistoni puitteissa.

Aiheen tutkiminen valitsemastani ndkokulmasta on perusteltavissa usealla tavalla.
Edella mainitun puutteen, yleisen materiaalisuuden ja suhteellisuuden huomioimatta jat-
tdmisen aikaisemmassa tutkimuksessa, lisdksi vammaisten kasitykset omasta vammai-
suudestaan ja toimintakyvystaan vaikuttavat oleellisesti heidan kuntoutukseensa. Se, ka-
sitetdankd vammaisuus ladketieteelliseksi tai poliittiseksi asiaksi, tai koetaanko kuntoutus
yksilon tai yhteiskunnan kautta, vaikuttaa siihen, miten toimitaan. Tassa yhteydessa filo-
sofi lan Hacking (1995; [1999] 2009) puhuu keh&vaikutuksesta: kielelliset luokittelut ja
konstruktiot eivat ole vain kuvailuja maailmasta, vaan ne myos ohjaavat ihmisten toimin-
taa ja sitd, miten ihmiset kasittavat itsensd. Edelleen ihmisilla on kyky toiminnallaan
muuttaa noita luokitteluita tai mukautua niihin. L&htokohtani on tdmé sosiaaliseen kon-
struktionismiin liittyva ajatus — kieli rakentaa todellisuutta ja todellisuus voidaan ké&sittaa
useilla toisistaan poikkeavilla tavoilla — mutta rikastan sita toimijaverkostoteoriaan kuu-
luvalla kasitykselld, jonka mukaan todellisuuden rakentuminen riippuu kielen ja sosiaali-

sen toiminnan lisaksi esimerkiksi materiaalisesta ymparistosta.

8 Myos suomennosta toimijaverkkoteoria on kaytetty (esim. Lehtonen 2008; Pyyhtinen & Tam-
minen 2007; Ylikoski 2000) toimijaverkostoteorian ollen nykyisin yleisempi kadnnds (esim. Kuu-
sela 2012; Pyyhtinen 2013; 2015; Térronen, Tigerstedt & Vismanen 2015).

4 Ei-ihmisten huomioimisen suhteen ANT ei ole kuitenkaan yksin, silla esimerkiksi kriittisessa
realismissa materiaaliset tekijat lasketaan toimijoiksi tilanteesta riippuen. Kriittisessé realismissa
toimijan méaritelmdan kuuluvat kausaalista voimaa sisdltavat entiteetit, jotka voivat olla seka ih-
misid ettd ei-ihmisié. (ks. esim. Bhaskar & Danermark 2006; Elder-Vass 2015, 111-113.)
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Pro graduni paikkaa myds ANT-kaanonista l0ytyvéa aukkoa. Toimijaverkostoteo-
reettisessa vammaistutkimuksessa fokuksessa ovat olleet esimerkiksi diskursiivisuus
(Moser 2000; 2005), teknologia (Moser 2006; Moser & Law 2003; Winance 2006), toi-
seus (Lee & Brown 1994), kaupunkisuunnittelu (Vasilis & Lee 2014), politiikka (Callon
& Rabeharisoa 2004; 2008), subjektiivisuus (Moser & Law 1999) ja ruumiillisuus (Mo-
raes 2012). Myos kuntoutusta on lahestytty toimijaverkostoajattelun avulla (Lindh 2013a;
2013b). Toimijaverkostoteoreettinen ndkokulma itse vammaisuuden ilmion rakentumi-
seen kuntoutuksessa on kuitenkin toistaiseksi puuttunut. Aikaisemmin huomio on ollut
esimerkiksi siind, miten teknologia tai apuvalineet vaikuttavat vammaisuuden muotoutu-
miseen. Td&ma on myos yksi kiinnostuksen kohteistani, mutta liséksi tarkastelen, millaista
tdmd vammaisuus on ja kenen ehdoilla se syntyy. Tutkielma muodostaa myds aiemmin
puuttuneen kuvan erityisesti suomalaisen kuntoutusjérjestelmén ja perusterveydenhuol-
lon pohjana olevasta vammaisuuskasityksesta.

Tutkielmani etenee seuraavasti. Luvussa kaksi taustoitan aihettani avaamalla va-
kiintuneita vammaisuuden tutkimuksen teorioiden ké&sityksid vammaisuudesta. Vammai-
suuden teoriat eivéat ole vain viattomia kuvailuja maailmasta, vaan ne luovat erilaisia vam-
maisuuskasityksid, jotka vaikuttavat poliittiseen paatdksentekoon, kuntoutuksen kaytan-
toihin seka siihen, kuinka vammaiset identiteettinsa kasittavat, ja miten he jarjestavat jo-
kapaivaisen eldménsa (Law & Benschop 1997; Smart 2009). Avaan vammaisuuden teo-
retisoinnin kehityshistoriaa kolmen lahestymistavan, vammaisuuden laéketieteelliseen,
sosiaaliseen ja postmoderniin malliin, kautta.> Jako pohjaa Vasiliksen (2011) ja Vehmak-
sen (2005) vastaaviin jaotteluihin. Erottelu on kuitenkin ideaalityyppinen, sill& monet teo-
reettiset lahestymistavat limittyvét toisiinsa.®

Luvussa kolme puran toimijaverkostoteorian ldhtdkohtia tarkemmin ja suhteutan
sen tutkielmani kysymyksenasetteluun. Luvussa nelja esittelen kayttaméni tutkimusai-
neiston, analyysimetodit ja analyysin vaiheet yksityiskohtaisemmin. Aineistonkeruun yh-
teydessé tehdyn alkuperdisen artikkelin (Airaksinen & Pitk&dnen 2010) lisaksi aineistoa

> My0s poikkeavia jasentelyitd 10ytyy. Gustavsson (2004) jakaa vammaisuuden tutkimuksen teo-
rian essentialistiseen, konstruktionistiseen ja relationaalis-vuorovaikutuselliseen ndkokulmaan.
Smart (2009) sen sijaan kayttada kolmijakoa ladketieteelliseen, toiminnalliseen ja sosiopoliittiseen
malliin. Erilaisia luokitteluita oleellisempaa ovat kuitenkin mallien siséll6t, jotka ovat niiden
poikkeavista nimistd huolimatta yhtenevéiset eri lahestymistavoissa.

¢ Mikaan teoria ei ole myoskaan korvannut toista. Sekd vammaisuuden sosiaalinen malli etta so-
siaalinen konstruktionismi ovat edelleen mukana vammaisuuden tutkimukseen liittyvassé keskus-
telussa (ks. esim. Beckett & Campbell 2015; Kabuto 2016; Nind, Flewitt & Payler 2011; Oliver
2013; Vandekinderen, Roets, Vandenbroeck, VVanderplasschen & Van Hove 2012).

4



on hyddynnetty yhdessé fysioterapian opinnaytetyossa (Iskala & Nieminen 2010) ja kah-
dessa sosiaalityon pro gradu -tutkielmassa (Lantto 2009; Takkinen 2012). T&ssa tutkiel-
massa lisadn aineiston hyddyntdmisen monitieteellisyytté l&hestymalla sit4 sosiologisesta
nakokulmasta, erilaisin tutkimuskysymyksin ja aikaisemmista poikkeavin metodein.
Huomionarvoinen lisé on myds ANT:n innoittama lahestymistapa erotuksena sosiaali-
seen konstruktionismiin, joka on ollut aineistoa hyddyntaneissa tutkielmissa yleinen. Toi-
mijaverkostoteorian menetelmallisten ohjeiden liséksi hyddynnan tutkielmassa temaat-
tista analyysia. Luvun lopussa pohdin joitakin vammaisuuden tutkimukseen liittyvia eet-
tisia kysymyksid omasta nakokulmastani.

Luvussa viisi esittelen analyysini tulokset: millaisia kasityksid vammaisuuteen ra-
kentavista tekijoistd aineisostani 10ytyy, mik& niistd on yleisin ja mitka ovat ké&sitysten
valiset suhteet. Lisdksi havainnollistan kuntoutuksessa yleisimmén vammaisuuskasityk-
sen rakentumista kaédnnodksen kasitteen avulla. Luvussa kuusi tiivistan 16ytamani tulokset
ja pohdin niiden merkittavyytta aikaisemmin esitetyn valossa. Nostan esille myos tutkiel-
maan ja sen rajaukseen liittyvié puutteita sek& mahdollisia jatkotutkimusasetelmia.



2 VAMMAISUUDEN TUTKIMUKSEN TEORIAA

2.1 Kuntoutus ja vammaisuuden laaketieteellinen malli

Kuntoutusta on méaaritelty eri aikoina eri tavoin. Laajimmin levinnyt méaritelmé kuvaa
kuntoutusta terveydenhuollon vaiheena, jonka tarkoituksena on saattaa toimintakykynsa
menettényt potilas takaisin toihin ja estda pysyvaa tyokyvyttomyyttd. Vammaisuus liittyi
kuntoutuksen maaritelméédn WHO:n aloitteen my6té vuonna 1981. Silloin kuntoutusta ei
kéasitetty endé vain yksilon kautta, vaan kuntoutuksessa tuli ottaa huomioon myos sosiaa-
lisen ympaériston ja yhteiskunnan vaikutus yksilén kuntoutumiseen. 2000-luvulla on pu-
huttu myds kuntoutuksen laajentumisesta pelkésta korjaavasta toiminnasta myos haitto-
jen ennaltaehkaisyyn sek& toimintakyvyn edistdmiseen ja yllapitdmiseen. (Jarvikoski
1994, 4, 6-7; Jarvikoski & Harkapaa 2001, 30-33.) Toimintakyky tarkoittaa ihmisen ky-
kyé selviytya yhteiskunnan asettamista vaatimuksista. Se on edellytyksi& osallistua ja olla
vuorovaikutuksessa ihmisten kanssa, henkista hyvinvointia, jaksamista ja osaamista, seka
fyysisté suoriutumista erilaisista tehtavista. (Airaksinen 2010.)

Kuntoutus on jaettu usein l&aakinnalliseen, ammatilliseen, sosiaaliseen ja kasvatuk-
selliseen kuntoutukseen. Ladkinnallinen kuntoutus on osa terveyskeskusten ja sairaaloi-
den jarjestamaa sairaanhoitoa ollen ndin tietopohjaltaan laéketieteeseen sidoksissa. Se
toimii yhteistyossa esimerkiksi Kelan ja sosiaalihuollon kanssa. Ammatillinen kuntoutus
liittyy ihmisen tyokyvyn yllapitdmiseen seka toihin palaamisen edistamiseen esimerkiksi
sairastumisen jalkeen tai sen aikana. Sosiaalisella kuntoutuksella on yleensa tarkoitettu
syrjaytyneiden henkildiden yhteiskuntaan palaamisen, osallistumisen ja vuorovaikutuk-
sen tukemista. Kasvatuksellinen kuntoutus koskee esimerkiksi vajaakuntoisen koulutusta
ja kasvatusta usein erityisopetuksen piirissa. (Kuntoutusportti 2017a; 2017b; 2017c;
Lindh 2013a, 57; STM 2017.) Kuntoutuksen oikeuttamiseen on liittynyt niin humanitaa-
risia arvoja, kasityksid oikeudenmukaisuudesta ja tasa-arvosta kuin taloudellisiakin na-
kdkohtia. Sitd on perusteltu seké yksilon ettd yhteiskunnan hyédyn kannalta: kuntoutuk-
sen tavoite on toisaalta taata yksilon hyvinvointi ja toisaalta yksilon selviytyminen yh-
teiskunnan asettamista velvoitteista eli useimmiten palkkatyodsta. (Jarvikoski 1994, 1).

Suomessa kuntoutusta organisoivat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut, tyohal-
linto ja sosiaalivakuutuslaitokset, kuten Kela (Paatero, Kivekas & Vilkkumaa 2001). Ny-
kKyisin kuntoutuksen kaytannon jarjestelyiden keskiossa on yksilo ja hanen henkilokoh-

taiset toiveensa. Kuntoutuspalveluiden asiakas on aktiivinen toimija: han osallistuu kun-



toutuksen suunnitteluun ja paatdksentekoon yhdessa alan ammattilaisten kanssa. Kuntou-
tuksessa pyritdén asiakkaan osallisuuteen ja valtaistumiseen (empowerment). (Jarvikoski,
Harkapad & Salminen 2015, 18-19.) Valtaistuminen liittyy laajempaan lansimaisen ter-
veydenhuollon kehityssuuntaan, jossa potilasléahtoisyys on otettu yhdeksi hoidon kulma-
kiveksi (Melander-Wikman & Féltholm 2006).

Kuntoutus ja vammaisuus ovat yhteyksissé toisiinsa — kuntoutus on pitkalti vam-
maldhtoista toimintaa (Kela 2016; Lindh & Suikkanen 2011, 121). Vammaistutkimus ja
kuntoutustiede myods soveltavat ja hyodyntédvat muiden tieteenalojen, kuten sosiaali-,
kayttdytymis- ja terveystieteiden, teorioita. Kuntoutuksen tutkimuksen teoreettinen tausta
on ladhes sama kuin vammaisuuden tutkimuksen. Vammaisuuden teoriat muodostavat
pohjan sille, miten kuntoutus toteutetaan jarjestelméa-, organisaatio- ja yksildtasolla. Vam-
maisuuden eri teorioiden avulla kuntoutus on myds kasitetty joko yksilo- tai yhteiskunta-
keskeisesti. (Lindh & Suikkanen 2011, 121, 123.) Naista syista kasittelen tutkielmassa
vain vammaisuuden tutkimuksen teorioita, vaikka se kasittelee yhté lailla kuntoutusta.

Vammaisuuskasityksen historiaan liittyy samanlainen kehityskaari kuin muihin
poikkeavuuden muotoihin, kuten homoseksuaalisuuteen ja alkoholismiin (Vehmas 2005,
57). Poikkeavuuden méérittelyn historia voidaan jakaa kolmeen paradigmaan. Ensimmai-
sessd paradigmassa poikkeavuus ajateltiin teologisen maailmankuvan myo6té synniksi.
Toisessa paradigmassa feodalismin hajoamisen jalkeen syntyneissa kansallisvaltioissa
poikkeavuus kasitettiin rikokseksi. Kolmannessa, jalkiteollisessa, paradigmassa poik-
keavuus on madritelty sairaudeksi. (Conrad & Schneider 1992, 27-28.) Kolmijako on
yksinkertaistava, mutta sitd voidaan pitéa tyokaluna, joka auttaa hahmottamaan vammai-
suuskasityksen kehittymista historiassa. Se myds pohjautuu erityisesti lansimaiden histo-
riaan. On hyvin mahdollista, ettd kehityskulut ovat olleet eri maissa ja kulttuureissa eri-
laiset.

Vammaisuuden laaketieteellinen malli liittyy edellda mainittuun jalkiteolliseen pa-
radigmaan, jossa vammaisuus on ymmarretty sairausajattelun kautta. Mallissa vammai-
suus nahdaan biologisen determinismin tuloksena, jolloin vammaisuuden geneettiset,
neurologiset ja kognitiiviset ulottuvuudet korostuvat. Mallissa huomio on parannetta-
vassa” yksilOssd ja hdnen “viallisessa” ruumiissaan. (Bhaskar & Danermark 2006, 281;
Gustavsson 2004, 59; Priestley 1998, 79; Siebers 2001, 738.)

Vammaisuuden la&ketieteellinen malli kytkeytyy oleellisesti yhteiskunnan medika-
lisaatioon. Yksinkertaistettuna medikalisaatio tarkoittaa ladketieteellistymisté: ei-laéke-

tieteellisind pidettyjen asioiden, kuten poikkeavuuden, uudelleenmaadrittelyé ladketieteen



kautta (Myllykangas 2001, 7). Vammaisuuden tutkija Michael Oliver puhuu ladketieteel-
lisen mallin sijaan vammaisuuden yksil6llisestd mallista, jonka merkittavé osa medikali-
saatio on. Malliin liittyy kasitys siitd, ettd henkilén vammautuminen on yksil6llinen tra-
gedia ja yksilon henkilokohtainen ongelma, johon tarvitaan henkilokohtaista hoitoa.
Hoito liittyy laéketieteelliseen asiantuntijatietoon, josta riippuvaiseksi vammainen yksil
tehdaan. (Oliver 1996, 31, 34.)

Ranskalaisfilosofi Michel Foucault lahestyy yhteiskunnan medikalisaatiota vallan
analytiikan ndkékulmasta. Hanen mukaansa valistuksen aikakautena 1700-1800-luvuilla
lansimainen laéketiede kehittyi itsendiseksi Kliiniseksi tieteeksi ja instituutioksi. Taman
seurauksia olivat esimerkiksi erilaisten sairaaloiden ja laitosten syntyminen ja laajenemi-
nen seké& suuret hygieniakampanjat. Normalisoituneen ladketieteellisen diskurssin valta-
asema mahdollisti sen, etta tieto ja ei-tieto maariteltiin laéketieteen kautta. (Foucault
2003, 39, 181.) Vammaisuuden ladketieteellista mallia ei ole vaikea sovittaa yhteen Fou-
cault:n ajattelun kanssa. Kun ladketiede institutionalisoitui, la&ketieteelliset asiantuntijat
olivat tavallisia kansalaisia korkeammassa asemassa ja saattoivat maaritell& sen, mité esi-
merkiksi vammaisuus tarkoittaa.

Vammaisuuden laaketieteellista mallia voidaan pitad seka essentialistisena etta pro-
fessionalistisena. Essentialismi tarkoittaa olemusajattelua. Laaketieteellisessd mallissa
vammaisuutta ei ndhdé ihmisen perusolemukseen kuuluvana asiana — vammainen néyt-
tdytyy “epanormaalina” ja puutteellisena ihmisend —, joten sille tulee tehdd jotain. Nain
huomion kohteena ovat yksil6t ja heidan elimelliset vammansa, heidén poikkeavuutensa.
Mallin puitteissa voidaan ajatella, ettd raajansa menettanyt ihnminen palautuu (lahes) “nor-
maaliksi” saadessaan tekoraajan. Vammaisuus rakentuu suhteessa “normaaliin”, sairau-
tena, jonka voi hoitaa tai ongelmana, jonka voi korjata. Professionalismin mukaisesti apua
saadaan asiantuntijoilta, joilla on tarkempaa tietoa vammaisuudesta ja sen luonteesta,
mutta vastuu paranemisesta on yksilolla.

Vammaisuuden ladketieteellinen malli ei ole yhtendinen kanta vammaisuuden tut-
kimuksessa. Kyseessa on enemmankin vammaisuuden ilmidon vahvasti liittyneitd laéke-
tieteellisid nakokulmia kritisoineiden aktivistien luoma yleistys. (Shakespeare 2006, 15—
19.) Tama ei kuitenkaan poista ladketieteen merkitysta vammaistutkimukselle. Tdma na-
kyy esimerkiksi siing, ettd jo 1800-luvulla alkanut vammaisuuden medikalisointi on edel-
leen vammaispalveluiden instituutionaalisten jarjestelyiden perusta (Vehmas 2005, 59).

Laéketieteellisen mallin vaikutus kuntoutuksen jarjestelyihin on my6s merkittava.

Kuntoutuksen jarjestelyt ovat pitkddn perustuneet ladketieteelliseen tietoon. Kuntoutus-



tarve, jonka pohjalta paatds kuntoutuksen jarjestamisesté tehdaan, arvioidaan yksilokes-
keisesti, ladketieteeseen, psykologiaan ja sosiaalitydhon liittyvan asiantuntijatiedon va-
lossa ja asiakkaan fysiologisten ominaisuuksien pohjalta. Ruumis normalisoidaan ja uni-
versalisoidaan: yksildiden laadulliset erot hdivytetéan, ja heitd arvioidaan samoilla mitta-
reilla. Vammaisuus nahdaan mitattavissa ja luokiteltavissa olevana asiana. Téstéd seuraten
vammaisuuden ja sen eri ilmenemismuotojen hoito ja kuntoutus ovat samanlaiset eri yk-
silGille. Kuntoutuksen tarpeessa olevaa ruumista ldhestytadn kategorioinnin avulla: miten
se suhteutuu esimerkiksi tydeldaman vaatimuksiin. Talléin vallitsevat yhteiskunnalliset ti-
lanteet ja rakenteet nayttaytyvat toissijaisina. (Pensola, Kesseli, Shemeikka, Rinne & Not-
kola 2012, 22; Smart 2009, 4; Suikkanen & Lindh 2001, 43, 47.)

2.2 Sosiaalitieteellinen vammaistutkimus

Sosiaalisessa vammaistutkimuksessa (disability studies) vammaisuus ndhdaan sosiaali-
sen vuorovaikutuksen tuloksena. Tutkimusperinne on kiinnostunut erityisesti syrjinnasta
jasorrosta. Yksinkertaisesti yhteiskunnallinen sorto voidaan maaritell& niin, ettd siind jo-
takin ryhmaa estetddn harjoittamasta ja kehittdmasta kykyjaan seké ilmaisemasta tarpei-
taan, ajatuksiaan ja tunteitaan. (Vehmas 2005, 15, 119, 146.) Sorron muotoja voidaan
etsid esimerkiksi niistd kaytannoistd, joiden takia vammaisten sosioekonominen asema
on keskimaarin muita kansalaisia huonompi — miké estdd vammaisten korkeakoulutuksen
tai tyollistymisen?

Sosiaalinen vammaistutkimus kehittyi vammaisten ihmisten omasta aloitteesta ja
poliittisesta aktivoitumisesta 1960- ja 1970-luvuilla.” Sen taustalla oli vastareaktio vam-
maisuuden ladketieteelliseksi malliksi nimettyd vammaisuuskésitystd vastaan. Yhteis-
kunnalliset arvot ja k&ytdnnot kyseenalaistettiin niiden yllapitamisen sijaan, ja tutkimuk-
sen huomio kohdistui “epdnormaalin” tai poikkeavan yksilon sijaan yhteiskunnallisen
syrjinndn muotoihin. (Shakespeare 2006, 29; Vehmas 2005, 83-84, 109.) Koska vajaa-
kuntoisuus on yhteiskunnallisten rakenteiden tulosta, tulisi myos sen poistamiseen pyrki-
vien toimien kohdistua rakenteiden muuttamiseen, ei vammaisen henkilén hoitamiseen
(Jarvikoski 1994, 48-49). Sosiaalisessa vammaistutkimuksessa ei kielleta elimellisten

vammojen merkityst4, mutta sen huomio kiinnittyy vammaisten eldmaa vaikeuttaviin ja

" 1sossa-Britanniassa The Union of Physically Impaired Against Segregation (UPIAS) oli yksi
merkittdvimmistd vammaisten oikeuksia ajaneista jarjestdista (Shakespeare 2006, 11).
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heidén yhteiskunnallista toimintaansa estaviin sosiaalisiin tekijoihin (Vehmas 2005, 115).
Ladketieteelliseen malliin verrattuna sosiaalisessa vammaistutkimuksessa ollaan kiinnos-
tuneita ruumiin sijaan sosio-materiaalisesta ymparistosta, yksilon sijaan yhteiskunnasta
ja sairauden sijaan kulttuurista (Vasilis 2011, 828). Fokus on vammaisuuden kontekstu-
aalisuudessa, miten se liittyy esimerkiksi rakennetun julkisen tilan esteellisyyteen.

Sosiaalinen vammaistutkimus voidaan jakaa kahteen Idhestymistapaan, vammai-
suuden sosiaaliseen malliin® ja sosiaaliseen konstruktionismiin. Jaottelu on suurpiirtei-
nen, silld tutkimusperinteilld on monta yhteistd tunnusmerkkia. Englannista lahtoisin
oleva vammaisuuden sosiaalinen malli (the social model of disability), tai materialistinen
l&hestymistapa vammaisuuteen, on vaikutteiltaan marxilainen (Vehmas 2005, 119-120).
Mallin pa&argumentteja voidaan historiallisesti valottaa Isossa-Britanniassa 1700- ja
1800-lukujen taitteessa alkaneen teollisen vallankumouksen kautta.

Vield maatalousvoittoisen feodalismin aikana vammaiset eivét vélttdmaétta olleet
yhteisosté ulossuljettuja. Vaikka heidat saatettiin mieltad poikkeaviksi, heiddn asemansa
oli pitkalti sama kuin esimerkiksi tyottomien tai “mielisairaiden”. Institutionaalisia jar-
jestelyitd vammaisten eristamiseen yhteiskunnasta ei ollut. Muutos tapahtui teollisen val-
lankumouksen, ladketieteen kehittymisen ja siitd seuranneen yhteiskunnan medikalisaa-
tion myo6td. Vammaisille ei ollut paikkaa “normaaliruumiille” suunnitelluissa tehtaissa.
Kyvyttomyys tehdé ty6téa kategorisoi vammaiset sosiaaliseksi ongelmaksi. Heidat eristet-
tiin yhteisdista ja yhteiskunnasta erilaisiin instituutioihin, kuten erityiskouluihin ja -sai-
raaloihin. (Finkelstein 1980; Gleeson 1997, 195.)

Marxilaisen ajattelun mukaisesti teollisesta vallankumouksesta alkanut syrjinta on
vain yksi kehitysvaihe vammaisuuden historiassa (Finkelstein 1980). Yhteiskunnan syr-
jivien kaytantojen tiedostamisen ja paljastamisen myo6té niitd voidaan muuttaa ja vam-
maisten asemaa parantaa. Mallin vahvuutena onkin pidetty sen poliittisuutta (Vasilis
2011, 828). Fyysisten, rakenteellisten ja instituutionaalisten esteiden poistaminen on yKksi
vammaisuuden sosiaalisen mallin ydinajatuksista. Rajoja luovat kaytanndét ulottuvat aina
yksiloiden syrjivista asenteista esteellisten julkisten rakennusten suunnitteluun saakka.
(Oliver 1996, 33; Priestley 1998, 80.)

Vammaisuuden sosiaalisessa mallissa elimellinen vamma (impairment) ja vammai-
suus (disability) erotetaan késitteellisesti toisistaan. Vammaisuus ndhdaan yhteiskunnan
rakenteisiin uppoutuneena sorron muotona, jota ei-vammaiset yll&pitavét poissulkemisen

ja esimerkiksi saaliin pohjautuvien hyvéntekevaisyysjarjestdjen kautta. (Oliver 1996, 22;

8 Myos vammaisuuden sosiaalinen malli voidaan jakaa edelleen pohjoismaiseen, pohjois-amerik-
kalaiseen ja brittildiseen perinteeseen (Owens 2015).
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Shakespeare 2013, 215-216.) Elimellisten vammojen merkitystd vammaisten elamassa ei
aseteta kyseenalaiseksi, jako on enemmaén poliittis-ontologinen. Vammaisuus on jotain,
joka voi seurata elimellisestd vammasta — oleellisessa osassa tassé ovat yhteiskunta ja sen
kulttuuris-historialliset késitykset. Joissakin yhteiskunnissa ihmisid, joilla on elimellinen
vamma, ei valttdmatti pidetd “vammaisina”. Yhteys vamman ja vammaisuuden valilla on
kontingentti, ei valttdméaton. (Gleeson 1997, 194.)

My0s sosiaalisessa konstruktionismissa vammaisuuden ilmi6 nahdaén elimellisesta
vammasta erillisend sosiaalisena konstruktiona. Vammaisuus ei palaudu taysin yksilén
ruumiiseen eika yhteiskunnan syrjiviin rakenteisiin. Se ndhdaan enemmankin sosiaalisen,
kielellisen tai kulttuurisen rakentamisen tuloksena. (Gustavsson 2004, 60.) Sosiaalinen
konstruktionismi liittyy oleellisesti my6s kulttuuriseen relativismiin: kulttuuri ja sen rep-
resentaatiot vaikuttavat siihen, miten vammaisuus késitetdan, ja namé kasitykset vaihte-
levat kulttuurista riippuen (Priestley 1998, 81).

Kirjassaan Todellisuuden sosiaalinen rakentuminen ([1966] 1994) tiedonsosiologit
Berger ja Luckmann kuvailevat sosiaalisen konstruktionismin I&htokohdat. Tiedon ja to-
dellisuuden sosiaalista rakentumista voidaan havainnollistaa antropologisella ajatusko-
keella, jossa henkild A on tottunut tekemaan tietyt asiat tietylla tavalla. Tilanne muuttuu,
kun henkilo B tulee mukaan toimintaan. Henkil6iden totunnaistuneet tavat tyypitell&an
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja niistd muodostuu kayttdytymiskaavoja. Henkilot
omaksuvat erilaisia rooleja ja tydnjako kehittyy. Toiminta muuttuu ennustettavaksi. Ti-
lanne kehittyy edelleen, kun A ja B saavat lapsen. Lapselle sosiaalinen maailma nayttay-
tyy annettuna ja objektiivisena, sen rakentuneisuus on kadonnut. Yksittisista ihmisista
l&htoisin ollut toiminta on vakiintunut historiallisiksi instituutioiksi. Totunnaistunut toi-
minta legitimoidaan uudelle sukupolvelle kielen ja ”symboliuniversumien”, kuten siirty-
mariittien, avulla (mt., 65-72, 107-115.) Sosiaalisen konstruktionismin mukaan instituu-
tioiden alkuperd on inhimillisessa toiminnassa ja sen totunnaistumisessa.

Hackingin ([1999] 2009, 20-21) mukaan sosiaalikonstruktionistit suhtautuvat
yleensa vallitseviin asiantiloihin Kriittisesti ja tutkimussuunnan pééasiallisena motiivina
on tietoisuuden lisadminen. Koska jokin ilmié X on sosiaalisesti rakentunut, se ei ole
vaistamaton; asiat voisivat olla toisin. Sosiaaliset konstruktionistit ajattelevat edelleen,
ettd X on nykyisenlaisena paha tai véérin, ja maailma olisi parempi, jos sitd muutettaisiin,
tai jos X:st& hankkiuduttaisiin jopa kokonaan eroon. Vammaisuuden tapauksessa asia voi-

daan muotoilla nain:

11



1. Vammaisuus ei ole sama kuin yksilon elimellinen vamma, eika sité voi
ymmartad vain sen kautta. Vaikka téllainen ké&sitys onkin juurtunut kult-
tuuriimme, vallitseva késitys ei ole vaistdimaton tai luonnon maardama.
Vammaisuutta voidaan ymmartdd monin eri tavoin, eikd mik&an naista
ajattelutavoista ole automaattisesti parempi tai luonnollisempi kuin jokin
toinen ajattelutapa.

2. Lansimainen yksilokeskeinen vammaisuusajattelu on virheellinen ja va-
hingollinen.

3. Asiat olisivat paremmin, jos nykyinen yksilokeskeinen vammaisuusajat-
telu hylattdisiin tai jos sitd ainakin muutettaisiin radikaalisti. (Vehmas
2009, 112-113))

Bergerin ja Luckmannin uraauurtavan tutkielman jalkeen sosiaalisesti rakentuneita ovat
olleet niin kvarkit, naispakolaiset, sarjamurha kuin zulunationalismikin (ks. Hacking
[1999] 2009, 13-14). Sosiaalinen konstruktionismi on ollut suosittu kanta myds moder-
nissa vammaistutkimuksessa. Suosio ei johdu niinkaan sosiaalisen konstruktionismin teo-
reettisesta selitysvoimasta, vaan sen poliittisista ulottuvuuksista. Tuodessaan esille arki-
paivdisten ilmididen takana olevat taustavoimat ja valtarakennelmat se on auttanut sor-
rettuja ryhmid taistelemaan oikeuksiensa puolesta. (Vehmas 2009, 112.) Koska késitys
todellisuudesta muodostuu sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, vallassa olevia kaytantoja

voidaan purkaa ja vaihtoehtoisia malleja maailman kasittdmiseen luoda.

2.3 Postmoderni vammaistutkimus

Postmodernia vammaistutkimusta voidaan pitaa tieteenalan omana siséisena Kriittisené
aanend (Vehmas 2005, 119-120). Postmodernissa vammaistutkimuksessa otetaan huo-
mioon pelkdn yksilon “poikkeavan” ruumiin tai yhteiskunnan sortavien kiytintdjen ja
rakenteiden sijaan vammaisuuden monimuotoisuus. Kun vammaisia ei endé kasiteta yh-
tend oikeuksiaan puolustavana kategoriana, kuten sosiaalisessa mallissa, vammaisuuden
erilaiset ja vaihtelevat kokemukset ndhdaan merkittavind. Yksilon tai yhteiskunnan sijaan
vammaisuutta lahestytdan kulttuurin tasolla. (Bhaskar & Danermark 2006, 281.) Vam-
maisuus on yhteyksissa niin asumiseen, perheeseen, tyollisyyteen kuin rakennettuun ym-
péristoon.

Postmodernin k&site on monitulkintainen. Sen merkitysta voidaan havainnollistaa

modernin kasitteen kautta. Kapitalismi, yksilollistyminen, modernisaatio ja globalisaatio
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ovat modernia yhteiskuntaa leimaavia ydinkasitteitd. Modernin perusta on kaiken lapai-
sevd usko kehitykseen ja ’suuriin kertomuksiin”, joilla yhteiskuntaa ja sen toimintaa voi-
daan selittdd. Moderneille selitysmalleille on ollut yleisté tehd& dikotomisia jakoja tai bi-
naarisia joko-tai-erotteluita esimerkiksi yksilon ja yhteiskunnan ja traditionaalisen ja mo-
dernin valille. Modernista poiketen postmodernissa korostuvat epdily kehitysté kohtaa,
suurten kertomusten toimimattomuus selitettdessd kompleksista yhteiskuntaa ja kapitalis-
min epadvarmuus kaiken kattavana globaalina talousmuotona. Objektiivisen tiedon tavoit-
telun sijaan postmodernia leimaa diskursiivisuus ja dekonstruktio, tiedon ja vallan liitos
ja pyrkimys tdmén yhteyden avaamiseen. (Corker & Shakespeare 2002, 2—-4.)

Missa sitten postmodernismia edelténeissa teorioissa ja malleissa on epdonnistuttu?
Vammaisuuden tutkija Simo Vehmas (2005, 142) tiivistdd vammaisuuden sosiaalisen
mallin kritiikin kolmeen kohtaan. Ensinnékin mallissa ei huomioida tarpeeksi elimellisten
vammojen vaikutusta vammaisten elaméaan. Toiseksi malli pitda ylla yksinkertaistettua
kahtiajakoa elimellisen vamman ja vammaisuuden sosiaalisen muodostumisen valilla,
vaikka todellisuudessa vammaisuus muodostuu psykologisten, biologisten, kulttuuristen
ja sosiaalipoliittisten tekijoiden vuorovaikutuksessa. Kolmanneksi malli hyvaksyy kritii-
kittdmasti dikotomisen jaon vammaisten ja ei-vammaisten vélill4 ja olettaa vammaisuu-
den olevan oleellinen ihmisen identiteettia maarittava tekija. (Ks. myds Owens 2015,
388-389.)

Sosiaalinen malli ei mydskéaéan ole ruumiin lisaksi huomioinut tarpeeksi sukupuo-
len, etnisyyden tai seksuaalisuuden merkitystd vammaisten ihmisten jokapéivaisesséa ela-
massa (Vasilis 2011, 828). Sosiaalisen mallin agendan keskidssa oli vapauttava poliitti-
nen liike ladketieteellistd mallia vastaan, mutta sen my6t& unohdettiin myos, etta ruumis
itsessadn on historiallinen konstruktio ja oleellinen merkityksellinen ja kokemuksellinen
osa ihmisyyttd (Hughes & Paterson 1997, 330). Ruumis, joka oli ladketieteellisen mallin
keskitssa ja joka sosiaalisessa mallissa haivytettiin, 16ydettiin postmodernismin myo6té
uudelleen. Huomio ei kuitenkaan en&& ollut ruumiin anatomiassa ja fysiologiassa vaan
itse ruumiillisuuden kokemuksessa ja sen diskursiivisessa rakentumisessa (mt., 329).
Vammaisuus palautuu sosiaalisessa mallissa vain solidaarisuuteen ja syrjinnan vastusta-
miseen ryhmand, joten mallin pohja on teoreettisesti kdyha huomioitaessa vammaisuuden
eletyn kokemuksen monimuotoisuus. (Owens 2015, 389.) Postmodernismissa yksiliden
erilaisuus on jalleen otettu huomioon.

Sosiaalista konstruktionismia on Kkritisoitu idealistisesta ontologian ja epistemolo-
gian sekoittamisesta: kasityksestd, ettd tieto maailmasta on yhta kuin maailma. Néin esi-

merkiksi neliraajahalvaus ei vélttamatta nayttadydy biologisena faktana, vaan tieteellisen
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tiedon ja siihen liittyvien valtarakennelmien seurauksena. Adrikonstruktionistisissa nake-
myksissa on jopa kielletty sosiaalisen vuorovaikutuksen ulkopuolella oleva todellisuus
tai ainakin mahdollisuus tavoittaa se objektiivisesti. Todellisuus muuttuu vain tekstiksi.
(Bhaskar & Damermark 2006, 284; Siebers 2001, 740; Vehmas 2009, 113-114.) Sosiaa-
lisesta konstruktionismista on olemassa myds maltillisempi versio, jossa esimerkiksi sai-
raus ndhdéan reaalisena tosiasiana, jota kieli ja keskustelu osaltaan rakentavat (esim. Val-
kendorff 2011). T&ssd on kuitenkin ontologinen ja tietoteoreettinen ongelma: missa raja
rakennetun ja reaalisen valilla menee? Usein maltillinen konstruktionismi otetaan tutki-
muksen lahtokohdaksi sen enempéé pohtimatta tat4 suhdetta.

Tiivistetysti sanottuna, sosiaalisen mallin on ajateltu olevan liian ideologis-poliitti-
nen ja determinoiva. Vammaisuuden laé&ketieteellisen mallin kritiikki sen sijaan kohdis-
tuu sen sairauskeskeisyyteen: se on kiinnostunut vain ihmisruumiin ja -mielen vioista ja
vammoista, ei itse vammaisuudesta ilmiond. Mallia on myds Kritisoitu sen hierarkkisista
valta-asetelmista: siiné ei-vammaiset asiantuntijat luokittelevat vammaisia ihmisia. Malli
ei myoskaan vastaa muuttuviin vammaisuuden maéaritelmiin. Kun vammaisuus on vain
ladketieteen ongelma”, vied&ddn huomio pois vammaisuutta ympéroivista asioista, kuten
vammoja aiheuttavista vaarallisista tydoloista, joita voitaisiin muuttaa. (Lindh & Suikka-
nen 2011, 132-133; Priestley 1998, 79; Smart 2009, 5.)

Postmodernin vammaistutkimuksen ndkokulmasta vammaisuuden sosiaalinen ja
laéketieteellinen malli ovat suuria kertomuksia, jotka pyrkivat kasittdmaan vammaisuu-
den universaalina ilmiona. Ne eivat huomioi vammaisten ihmisten jokapaivaisia ruumiil-
lisia kokemuksia, nildden monimuotoisuutta tai esimerkiksi eriarvoisuuden intersektionaa-
lisuutta. (Corker & Shakespeare 2002, 15.) Vammaisuuden mallit eivét ole toisiaan pois-
sulkevia vaan toisiaan taydentavid, jokaisessa niista on omat hyotynsa ja haittansa (Smart
2009, 4). Joko vammaisuuden ladketieteellisen mallin tai sosiaalisen konstruktionismin
huomioiminen vammaisia koskevassa poliittisessa paatoksenteossa voi olla vahingollista.
Teoria, joka tunnustaa seka materiaalisten tekijoiden, kuten elimellisten vammojen, etta
kulttuurin ja diskurssien merkityksen vammaisuuden ilmion rakentumisessa voi olla he-
delmallinen seka yksilon ettd yhteiskunnan kannalta. Esimerkiksi henkild, jolla on kipuja
aiheuttava vamma, tarvitsee l4é&ketieteellistd hoitoa, mutta tdmé ei oikeuta hanen ei yh-
teiskunnallista segregaatiotaan. (Vehmas 2012, 282.) Toimijaverkostoteoria voisi olla
yksi téllaisista “teorioista”: sen avulla vammaisuuden ilmion limittymisté niin rakennet-
tuun ympaéristoon, polititkkaan kuin erilaisiin diskursseihin voidaan raottaa ja vammai-

suuden rakentamisen kayténtoja paljastaa.
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Postmodernin vammaistutkimuksen tavoin toimijaverkostoteoria on luoteeltaan
anti-essentialistinen — ihmisell& ei ole mit&én tarkkarajaista olemusta vaan ihmisyys méaa-
rittyy suhteiden avulla ja sen kautta, mita se ei ole. Toimijaverkostoteoriassa suhtaudu-
taan myos varauksella modernismin lupauksiin. ”Emme ole koskaan olleet moderneja”,
kuten filosofi Bruno Latour (2006) provosoivasti kiteyttad: jako kulttuurin ja luonnon
valilla on modernin kehityshistoriaan kuuluva keinotekoinen erottelu, todellisuudessa
kulttuurisina ja luonnollisina pidetyt asiat sekoittuvat joka péiva toisiinsa ja niiden rajat
ovat epéselvat. Toimijaverkostoteoriaa ei tule kuitenkaan sekoittaa postmodernismiin,
silld ANT:ssa postmodernit ongelmanasettelut ndhdéan lahinnd moderni-ajattelun jat-

keena: ”Postmodernismi on oire, ei [...] ratkaisu” (mt., 80).
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3 TOIMIUAVERKOSTOTEORIA

3.1 Kadonnutta sosiologiaa etsiméssa

Toimijaverkostoteoria pohjautuu Michel Callonin, Bruno Latourin ja John Lawin 1980-
luvulla tieteen- ja teknologiantutkimuksen alalla tehtyihin tutkimuksiin (Latour 2005,
10). Sittemmin teoriaa on hyédynnetty muun muassa taiteen-, sukupuolen- ja eldintutki-
muksessa, kuten John Lawn yllapitama, toimijaverkostoteoriaa kayttavia ja sita kriti-
soivia tutkimuksia kokoava, verkkosivusto® osoittaa. Toimijaverkostoteoreettisena pidet-
tya lahestymistapaa on kutsuttu myés yhteenliittymien sosiologiaksi, kdanndsten sosiolo-
giaksi, assosiologiaksi, materiaaliseksi semiotiikaksi ja kohtaamisten sosiologiaksi (ks.
Valkonen ym. 2013, 218).

Nimestaan huolimatta ANT ei ole teoria sanan varsinaisessa merkityksessa. Se ei
pyri selittdm&an ihmisten sosiaalista toimintaa. ANT ei myodskaan ole yhtendinen tutki-
mussuuntaus: sen tarkoituksena ei ole luoda koherenttia tutkimusjarjestelmaa tai edes
maadritelld yksiselitteisesti siind kaytettyja kasitteitd, jotka voivat vaihdella tutkimuskoh-
taisesti. Kyseessa on enemmankin lahestymistapa, jolla jasennelldan tutkittavien omaa
”sosiologiaa” ilman sosiaalitieteellisia ennakkokasityksid asioiden luonteesta. (Latour
1999, 19-20; Law 2007, 2; Mol 2010, 261, 264.) Tutkimusperinteen hajanaisuutta hy-
vaksikayttaen liitdn toimijaverkostoteorian piiriin useita sen kehitykseen eri aikoina vai-
kuttaneita tutkijoita. Epayhtendisen perinteen erilaisten ajatusten haikailematon yhdiste-
leminen voidaan nahd& toimijaverkostoteoriaan kuuluvana luovuutena (ks. esim. Mol
2010).

Toimijaverkostoteoriaa voidaan pitdd metateoriana. Informaatiotutkija Kimmo
Tuominen (2001, 9) mainitsee metateorialle ominaisiksi piirteiksi esimerkiksi ontologiset
ja tiedon luonnetta koskevat toisiinsa liittyvéat oletukset ja kytkeytyneisyyden metodolo-

giaan. Tarkemmin metateorian sisélto ilmenee seuraavasta katkelmasta:

“Metateoretisointia luonnehtii refleksiivinen etdisyyden otto yksittdisiin teo-
rioihin ja muunlaisiin tieteellisiin tulkintoihin. Metateoretisointi on tieteellis-
ten ajattelumallien ehtojen ja lahtokohtien tarkastelua. Kyse on usein eréén-
laisesta re- tai dekonstruktiosta. [...] Metateoretisointi on tutkimus- ja teoria-
kritiikin valine, ja sen avulla voidaan edetd myds uudenlaisten teoreettisten
tulkintojen muodostukseen.” (Tuominen 2001, 10.)

® Sivuston internet-osoite on: http://www.lancaster.ac.uk/fass/centres/css/ant/antres.htm.
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N&ma piirteet [0ytyvét toimijaverkostoteoriasta. Metateorian tavoin ANT ottaa etdisyytta
useimpiin sosiologisiin ldhtokohtiin. Se tarkastelee perinteisen sosiologian teorioita ja pe-
riaatteita Kkriittisesti. Se my0s siséltéa erilaisia metodologisia periaatteita ja ontologisia
oletuksia.

Toimijaverkostoteorian taustalla voidaan nahda kriittinen asenne yhteiskunnan ja
yksilon suhdetta korostavia tutkimustapoja kohtaan. Yksilon ja yhteiskunnan suhteen
analysointi on ollut sosiologisen teorian keskeisimpia lahtokohtia. Max Weberin meto-
dologinen individualismi tarkastelee yksild sosiaalisena toimijana, kun taas Emilé Durk-
heimin metodologisen kollektivismin kiinnostuksen kohteena ovat yhteiskunnan raken-
teet. Ndiden “vilistd” voidaan 16ytdé esimerkiksi Anthony Giddensin rakenteistumisteo-
ria. (Ks. Lindh & Suikkanen 2011, 132.)

Erityisesti Durkheimin nakemykset sosiologian tarkoituksesta ja sosiaalisen muo-
dosta ovat saaneet Bruno Latourin kirjoituksissa osakseen paljon kritiikkié (esim. Latour
1984; 2005). Teoksessaan Sosiologian metodisaannot ([1895] 1982) Durkheim rajaa so-
siologian tutkimuskohteen sosiaalisiin faktoihin. Sosiaaliset faktat ovat yksilon ulkopuo-
lisia vaikuttamisen, tuntemisen ja ajattelemisen tapoja, rakenteita, joilla on yksilé6n nah-
den pakottavaa voimaa. Sosiaalisten faktojen tutkimiseen Durkheim ehdottaa seuraavaa
sdant6d: “Pida sosiaalisia faktoja esineind”. (Mt., 33-35, 43.)

Toimijaverkostoteoriassa esineitd pidetdédn “’sosiaalisina faktoina”, ei-ihmisid koh-
dellaan samanarvoisina ihmisten kanssa. Mikro—makro- ja rakenne-toimija-tyyppisia
erotteluita ei oteta tutkimuksen lahtokohdaksi (Law 1999, 3). Yhteiskunnan rakenteet
ovat enemman arkipéivéisen hahmottamisen ja luokittelun valineitd kuin todellisuuden
osia; ne piilottavat todellisuuden monimutkaisuuden (Cooper 2005, 1689). ANT:n taus-
talla on pyrkimys néhda todellisuuden monimutkaisuus sellaisenaan tai ainakin pyrkia
rehellisyyteen sitd tavoiteltaessa. Toimijan ja rakenteen suhde on toissijainen, huomio on
toimijoiden valisissa suhteissa itsessdén. Yhteiskunnallisia tapahtumia ei tule selittéda a
priori olemassa olevilla “’sosiaalisilla” selityksill4, vaan on empiirisesti havaittava, miten
toimijat muodostavat sosiaalisen ja yhteiskunnan (Kuusela 2012, 145). Toimijaverkosto-
teoria lahtee rakenteen tai yksilon sijaan liikkeelle tapahtumien keskeltd, in medias res,
ja sosiaalinen pidetéan “litteana”.

Vahainen sosiologinen kiinnostus meitd ympardiviin arkipéivéisin objekteihin ja
materiaalisuuksiin voidaan johtaa sosiologian tutkimuskohteen legitimointiin tieteenalan
syntyaikoina (Latour 2005, 3; Pyyhtinen 2010, 111). Biologia ja muut luonnontieteet tut-
kivat luonnon materiaaleja ja objekteja ja psykologia ihmismieltd, joten sosiologian tuli

tutkia sosiaalista. Silti yhteiskunnan materiaalisuus on ollut sosiologisen kiinnostuksen
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kohteena jo sosiologian alkuajoista ldhtien. Georg Simmel oli kiinnostunut rahasta, Emile
Durkheim toteemeista ja Karl Marx tuotantovalineistd. N&issé tapauksissa kyseessé on
ollut kuitenkin enemmaén tai véhemmaén materiaalisten objektien representoiva ja symbo-
linen luonne (esim. Pyyhtinen 2010, 120). Toimijaverkostoteoriassa huomio ei ole itse
materiassa tai sen symbolisessa voimassa, vaan siind, miten se valittdad, mahdollistaa tai
estéa toimintaa ja saa merkityksensa ndissé yhteyksissé.

ANT hylkaa yhteiskunnan ostensiivisen mééritelmén, jossa ’sosiaaliseen” kuuluvat
tekijat maaritellaan ikéan kuin ylhaalta kasin ja yhteiskunnan ulkopuolelta, ndhdaan, etta
esimerkiksi vain sosiologilla on kyky saada aikaan kokonaiskuva yhteiskunnan luon-
teesta. Tutkittavilta itseltdén tdma taito puuttuu, he voivat olla vain informantteja tutki-
jalle. Maaritelmén tilalle toimijaverkostoteoria tarjoaa ndkemysté yhteiskunnasta perfor-
matiivisena asiana: tosiasiat eivat ole vaan ne tehdaan, toimijat maarittelevat itse kaytan-
ndssa, mista yhteiskunta koostuu, ja mitdan tdman ulkopuolista nakemysté ei voida saa-
vuttaa, eikd “esittdmisen” taustalla ole mitdén siitd irrallista todellisuutta. Erilaisia perfor-
matiivisia kaytant6ja seuraamalla sosiologi voi muodostaa kokonaiskuvaa yhteiskun-
nasta, mutta mitaan oletusta toimijoiden erilaisista tietotasoista ei tarvitse tehda. (Gad &
Jensen 2010, 58; Latour 1984, 272-273; Mol 2002, 32.)

Yhteiskunnan performatiivisuus liittyy niin kutsuttuun tulemisen ontologiaan (on-
tology of becoming): mit4dé&n valmiita ja tarkkarajaisia entiteetteja ei ole, vaan ne maarit-
tyvat toiminnassa ja toimijoiden vélisten suhteiden kautta. Joitakin ennakko-oletuksia toi-
minnan luonteesta voi olla, mutta ne aktualisoituvat vasta toiminnassa, performansseissa.
Esimerkiksi (sosiaaliseen) sukupuoleen (gender) liittyy tiettyja kulttuurisia oletuksia ja
sédantdja — mika on miehelle ja naiselle sopiva tapa pukeutua tai kayttaytya ja niin edel-
leen — mutta ne eivat ole toiminnan syy, vaan sukupuoli tuotetaan vasta kaytannossa. Per-
formatiivisuudesta seuraa, ettd sukupuoli ei ole valmis, pysyva tai ennalta maaratty kate-
goria, se voidaan tuottaa ennakkokaésityksista poikkeavilla tavoilla. (Butler 1988; Introna
2013; 2016, 23.)

Sosiologian peruskasitteissé ei toimijaverkostoteorian mukaan sinansa ole mitaan
vikaa. Ne ovat kayttokelpoisia, kun tarkastellaan vakaita yhteiskunnallisia rakennelmia
ja muodostumia, jotka on jo hyviksytty ”sosiaalisiksi”. Ongelmia kuitenkin kohdataan,
kun huomion kohteena on se, miten yhteiskunnan vakaus syntyy tai rakentuu. (Latour
2005, 1, 11.) ANT tutkii vallan mekaniikkaa (mechanics of power). Tallgin l&htékohtana
ei ole joko rakenteet tai kasvokkainen vuorovaikutus vaan se, miten “’rakenteet” tai insti-
tuutiot tuotetaan, ja miten ne pysyvat kasassa. Rakenteet eivét ole staattisia tai pysyvia

vaan ne muodostuvat toiminnassa, ja tahan liittyy aina kamppailua seké valta-asetelmia.
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Valta ndhdé&én toimijaverkoston aiheuttamana ominaisuutena, toiminnan seurauksena sen
syyn sijaan. Valta ei ole ANT:lle jotain mystistd, vaan se on l6ydettavissa kaytannon toi-
minnasta. (Latour 1984; Law 1992, 380, 385-287, 390.)

Tulee kuitenkin huomioida, ettd Latourin harjoittama sosiologian kritiikki on yk-
sinkertaistavaa ja pitkalti Durkheimiin kohdistuvaa. Mitaan yksiselitteista sosiologeja yh-
distavaa paradigmaa on vaikea |0yt&4 sosiologian laajasta kentésté, harva sosiologi miel-
tad itsensd “durkheimilaiseksi”. ”Sosiologit”, kuten Callon (1986, 198) kirjoittaa, “ovat
harvoin onnistuneet piddsemaén yhteisymmaérrykseen keskendan”. ANT:n tarkoitus ylei-
semmin on ollut irrottautua sosiologian ennakkokasityksista, teorioista ja valmiista ole-
tuksista (Latour 2005). Erityisesti ANT poikkeaa muusta sosiologiasta siing, etta sosiaa-
lisen tai yhteiskunnan ei ndhda olevan vain ihmisista koostuva. Sosiaalinen itsessaan ku-
vaa toimintaa ja prosessia, ei lopputulosta. Yhteiskunta on jatkuvassa tulemisen ja muu-
toksen tilassa, joten olisi kyseenalaista lokeroida sen monimuotoisuutta ja monimutkai-

suutta yksittaisiin kategorioihin, kuten toimijoihin ja rakenteisiin.

3.2 Assosiaatioiden sosiologiaa

Assosiaatiot, yleistetyn symmetrian periaate ja relationistinen todellisuuskasitys ovat toi-
mijaverkostoteorian kolme keskeisté lahtokohtaa. Latour (2005, 8-9) kutsuu toimijaver-
kostoteoriaa assosiaatioiden sosiologiaksi (sociology of associations) erotuksena esimer-
kiksi Durkheimin “edustamasta” sosiaalisen sosiologiasta (sociology of the social). As-
sosiaatiot ovat heterogeenisten olioiden vélille syntyvia yhteyksid, joita sosiologin tulee
jaljittaa (mt., 5). Yhteyksid voi muodostua niin ihmisten, eldinten kuin artefaktienkin va-
lille. Perinteisesti luonnollisina, sosiaalisina tai teknisiné pidetyt oliot asetetaan samalle
viivalle, niitd kohdellaan symmetrisesti — tit4 kutsutaan yleistetyn symmetrian periaat-
teeksi'® (Callon 1986, 200; Latour 2006, 153—156; Pyyhtinen & Lehtonen 2015, 268).
Toimijaverkostoteoria ei pyri siis materiaalisuuden korostamiseen vaan sen huomioimi-

seen siind missa muunkin.

10y eistetyn symmetrian periaate on laajennus sosiologi David Bloorin luomasta symmetrian pe-
riaatteesta, joka liittyy tiedonsosiologian vahvaan ohjelmaan. Ohjelman mukaan sekd "tosia” ettd
“epétosia” tieteellisid teorioita tulisi 1ahestyd symmetrisesti — samojen sosiaalisten tekijoiden seu-
rauksena syntyneina (Bloor 1976, 5).
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ANT:n kaésitys todellisuudesta on relationistinen. Léhtdékohta on sama kuin se-
miotiikassa — sanat saavat merkityksensa yhteydesta toisiin sanoihin — tdma vain yleiste-
tdaan koskemaan muutakin kuin kielta (Law 1999, 4; Moser 2006, 376).1! Esimerkiksi
”kala”, ei vain kasitteend vaan todellisena oliona, on riippuvainen oikeanlaisesta vedesta
ja ravinnosta, mutta myos esimerkiksi lihasta taloudellisen kilpailun muodossa: jos liha
poistettaisiin ruokakaupoista, kalan kysynté kasvaisi, kalastuksesta tulisi taloudellisesti
kannattavampaa ja niin edelleen. Kala saa merkityksensa suhteessa ndihin muihin enti-
teetteihin. Riippuvaisuutta ei kuitenkaan tule sekoittaa kausaliteettiin. Kala voi olla ver-
koston (muun muassa oikeanlaisen veden, ravinnon ja lihan) aiheuttama olio mutta ver-
kosto ei ole sen syy. (Mol 2010, 257.) ANT:ssa ei puhuta syista tai seurauksista vaan
suhteista. Toimija ja verkosto ovat saman ilmion kaksi eri puolta (Latour 1999, 18-19).
Verkoston osaset ovat samaan aikaan seké vaikuttavia ettd vaikutettuja, aktiivisia etta
passiivisia, jos toimija poistettaisiin verkostosta, johon se on liittynyt, sen korvaaminen
olisi vaikeaa (Mol 2010, 255, 260). Itse verkoston kasite on vain ty6kalu, jolla tat4 toimi-
joiden prosessinomaista yhteenliittymista pyritdan selvittdmaan. Toimijaverkosto voi-
daankin nédhdé korvikkeena foucaultlaiselle kasitykselle diskurssista: siind missa diskurs-
sit ovat ihmisen toimintaa ohjaavia ja siind muodostuvia laajoja tietojarjestelmid, toimi-
javerkostot ovat paikallisia ja empiirisesti tutkittavissa olevia kokonaisuuksia. (Latour
2005, 128-133; Law 2007, 6.)

Toimijaverkostoteoria ei pyri luomaan uutta toiminnan teoriaa. Sen tavoitteena on
enemmankin sensitiivisesti huomioida kaikki toimintaan vaikuttavat tekijat ilman ennak-
korajoituksia. Toiminnan ké&sitteen muuttamisen sijaan voidaan puhua sen rikastamisesta.
Toimijaverkostoteoriassa intentionaalisuus ei ole toiminnan lahtokohta. Toimijuus ei liity
siihen, mita toimija tekee, vaan siihen mika tarjoaa hanelle kyvyn toimia. ANT ei ole siis
kiinnostunut rationaalisista itsendisista subjekteista. Nama ominaisuudet nahdaan enem-
mankin toimijoiden yhteenliittymisen tuloksena. Toiminnan padmaarien sijaan teorian
avulla tarkastellaan toiminnan vaikutuksia. (Latour 1999, 18; Latour 2005, 71; Law 2007,
2; Law & Mol 2008, 58; Mol 2010, 255, 257.)

Toimijaverkostoteoriaa voidaan kuvata késitteistona, joka pyrkii vapauttamaan tut-
kijan valmiista, luonto-kulttuuri- ja esimoderni-moderni -tyyppisistd, erotteluista (Yli-
koski 2000, 300). ANT-kasitteist0 ei ole kuitenkaan yhtendinen tai tarkkarajainen, vaan

joustava ja erilaisten kontekstien mukaan muuttuva. Koska toimijaverkostoteoria ei ole

11 Tasta johtuen toimijaverkostoteoriaa kutsutaan myos materiaaliseksi semiotiikaksi (esim. Law
2007; Moser 2006).
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varsinainen teoria, ei tule ajatella, ettd sen kasitteet olisivat empiirisesti sovellettavia tyo-
kaluja, kuten “’yhteiskuntaluokka”. Pahimmillaan ké&sitteistosta voi muodostua a priori -
tyyppinen tyokalupakki sosiaalisen maailman selittdmiseen, vaikka ANT nimenomaan
sanoutuu téllaisesta irti. Kuten Latour (1999, 20) toteaa, ANT-késitteet eivat voi millaén
lailla tavoittaa tutkittavien omaa kielté ja sen monipuolisuutta. Alun perin ne olivat keino
erottautua perinteisista sosiologisista kasitteista ja 10ytdd sama kieli sekd luonnon etté
yhteiskunnan kuvaamiseen (Callon 1986, 200). Kasitteet ovat analyysin ja luokittelun
apuvélineitd. Tassa tutkielmassa havainnollistan vammaisuuden késityksen rakentamista
ja sen kyseenalaistamista kd&dnndksen (translation) ja mustan laatikon (black box) késit-
teilla sekd ANT:n nakemyksillg, jotka liittyvat konstruktionismiin. ANT:n menetelmélli-
siin ohjeisiin palaan luvussa 4.1

Ké&annds on yksi toimijaverkostoteorian ydinkésitteista tai -metaforista. Se on pro-
sessi, jossa erilaiset toimijat maarittelevat todellisuutta omien nakemystensa mukaisesti:
ketk& ovat toimijoita, millainen toiminta on mahdollista ja ’kenelld” on valtaa. Toimijat
muuttuvat kd&dnnoksessa erilaisten tavoitteiden mukaisesti. (Callon 1986, 202; Gad & Jen-
sen 2010 57; Latour 1984, 268.) Kuntoutuksentutkija Jari Lindh (2013a, 52) tiivistaa
kaannoksen maarittelyprosessiksi, jossa erilaisten ilmididen suhteiden vélille luodaan va-
kaus. T&ssad vaiheessa on syytd muistuttaa, ettd toimijat voivat olla sekd ihmisié etté ei-
ihmisid, “yksil6ita” tai ryhmid. K&annokseen liittyy tavoitteiden, intressien, keinojen ja
entiteettien syrjaytymistd ja muuttumista — toimijat muuntuvat toiseen muotoon k&annok-
sen ongelmanasettelun mukaisesti (Akerman 2006, 39).

Ké&annos voidaan jakaa neljadn toisiinsa limittyvaan vaiheeseen: ongelmallistami-
seen, lukitsemiseen, roolitukseen ja liittolaisten mobilisointiin. Ensimmaisessa vaiheessa,
ongelmallistamisessa (problematization), esitetddn ongelma ja sen korjaamiseksi valtta-
mattomat toimijat, joita voidaan kutsua pakollisiksi kauttakulkupisteiksi (obligatory pas-
sage point). Tietyista toimijoista tehddan korvaamattomia. Toisessa vaiheessa, lukitsemi-
sessa (interessement), valttaimattomiksi muuttuneet toimijat pyrkivét ”lukitsemaan” muut
toimijat rooleihin, joiden avulla ongelma saadaan korjatuksi. Tasta poikkeava toiminta
pyritaan estamaan. Kolmas vaihe, roolitus (enrolment), linkittyy toiseen vaiheeseen. Siina
neuvotteluiden kautta rooleista pyritaan tekeméan pysyvia ja mahdollinen vastarinta voit-
tamaan. Jos lukitseminen on ollut menestyksekés, myds roolitus on onnistunut. Neljas
vaihe, liittolaisten mobilisointi (mobilisation of allies), seuraa onnistuneista edellisista
vaiheista. Tietyt toimijat ovat muodostuneet valttamattomiksi, he edustavat muita ongel-

maan liittyneitd toimijoita, joilla on maarétyt roolit. Tilanne ei ole kuitenkaan pysyva,
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silla k&antdminen voi myods epaonnistua. (Callon 1986, 202-211; Law 2007, 6.) Kaan-
noksen késite kuvaa siis neuvottelua, vakauden luomista sinne, missé ennen oli epésel-
vyyttd asioiden luonteesta seka useita kilpailevia intressejd ja ndkemyksia.

Musta laatikko muistuttaa pakollisen kauttakulkupisteen késitettd. Kun toimijoiden
suhteet ovat vakiintuneet niistd voi muodostua musta laatikko. Kyseesséd on metafora,
joka kuvaa, kuinka joidenkin toimijoiden asemista on tullut kiistattomia — niist& ei tarvitse
enad keskustella tai neuvotella (Callon & Latour 1981, 285). Nain kasite on laajempi kuin
valttamaton kauttakulkupiste. Voidaan ajatella, ettd tietyt kauttakulkupisteet ovat véltta-
mattdmia mustan laatikon muodostumiselle. Vaikka toimijoiden vakiintuneiden asemien
kyseenalaistaminen ja laatikon ”avaaminen” on mahdollista, on toimijoiden muodostama
verkosto niin vahva, ettd vastarinta on vaikeaa (mt.). Mutta mika johtaa tallaisten laati-
koiden rakentumiseen ja miten ANT:n nakemykset eroavat sosiaalisesta konstruktionis-
mista?

Latourin mukaan sosiaalisen konstruktionismin poliittiset ja emansipatoriset, eriar-
voisuuden ikeestd vapautumiseen pyrkivat, tarkoitusperdt ovat tuomittuja epaonnistu-
maan, koska tarkastelun kohteeksi on ennalta valittu vain “’sosiaalisia” tekijoita (Latour
2005, 49). Politiikan muuttaminen vaatii myos ei-sosiaalisten tekijoiden uudelleen jérjes-
telemisté tai jarjestaytymisté. Toimijaverkostoteoriassa tosiasioiden sosiaalinen rakentu-
minen ei ole seurausta vain kielestd, uskomuksista, ideoista tai naihin liittyvista diskurs-
seista. Rakentuminen ei ole vain sosiaalista tai sosiaalisiin aineksiin liittyvaa.

Toimijaverkostoteoriassa ollaan kiinnostuneita tosiasioiden rakentamisen kaytan-
noista ja siita, miksi jokin asia pysyy kasassa ja toinen ei, miten objektiiviset tosiasiat
luodaan. Sosiaalisessa konstruktionismissa itse rakentaminen pitkélti sivuutetaan ja huo-
mio kohdistetaan rakentamisen lopputuloksiin ja niiden dekonstruktioon. Joko jokin asia
on tosi ja ei-rakennettu tai rakennettu ja epatosi. ANT:n ndkokulmasta asiat ovat raken-
nettuja ja tosia. (Latour 2005, 89-90; Owens 2015, 391.)

Teoksessaan Laboratory Life ([1979] 1986) Latour ja sosiologi Steve Woolgar huo-
masivat, ettd tieteellisen tiedon luominen laboratorioympéristdssa ei ole riippuvaista vain
ihmisisté ja heidén “’sosiaalisista” suhteistaan, vaan vaatii my0s useiden erilaisten elavien
ja ei-eldvien materiaalien yhteistyota. Asioita ei 10ydetd, vaan ne rakennetaan — ja tamé
vaatii tyoté ja myos ei-inhimillisten tekijoiden aktiivisuutta. Tallaisessa tilanteessa rajan-
veto sosiaalisen, materiaalisen ja diskurssiivisen valill ylittyy ja sekoittuu — tosiasiat syn-
tyvét néiden yhteenliittymissa (Pyyhtinen 2013, 225). Nain myos etuliite sosiaalinen on

turha, se ei tuo kasitteeseen mitd&dn merkittavaa (Latour & Woolgar 1986, 281). Toki so-
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siaalista konstruktionismia hyodyntévissa tutkimuksissa on usein huomioitu materaali-
suuden osuus ihmisten toiminnassa. Esimerkiksi VVandekinderen (2012) tutkijatoverei-
neen Kirjoittaa, kuinka (vammaiset) naiset pakotettiin pukeutumaan tydpaikalla ylisuuriin
miesten haalareihin. Nain tyontekijoiden naiseus saatiin hdivytettya ja miesvaltaisen tyo-
paikan valta-asetelma sailytettyd. Tallaisissa analyyseissa materiaalisuus saa kuitenkin
vain symbolista voimaa, sitd ei ndhda tasavertaisena ihmistoimijuuteen néhden.

Toimijaverkostoteorialle rakentaminen ei ole vain metafora. Tosiasiat ja kasitykset
todellakin rakennetaan, kuin esimerkiksi talot, ja tima vaatii seka rakennusaineita, raken-
tajia ettd insindoreja. Kuten tieteelliset tosiasiat, myds valmiit talot voivat nayttaa auto-
nomisilta, mutta tdméan saavuttaminen on vaatinut paljon ty6ta ja useiden heterogeenisten
asioiden yhteen liittymistd. On olemassa sek& hyvéa ettd huonoa rakentamista. Betonista
valmistetut talot ovat kestavampia kuin risuista kasatut. Myos faktat voivat olla joko hy-
vin tai huonosti rakennettuja; tiedon kestavyys riippuu siita mista se koostuu, ja mitka
asiat ovat vaikuttaneet sen syntyyn. Juuri asioiden kestavyys ja pysyvyys ovat sellaisia
asioita, jotka toimijaverkostoteorian mukaan tulee avata. (Latour 2003; Latour 2005, 35,
88; Law 1999, 4.) Rakennetut ideat ja faktat eivat mydskaan levia itsestaan. Myds tama
vaatii vaivanndkoéa ja useiden erilaisten inhimillisten ja ei-inhimillisten toimijoiden yh-
teen liittymista (Mol 2010, 258; Moser 2005, 670).

3.3 Toimijaverkostoteoria vammaisuuden tutkimuksessa

Sosiaalisen konstruktionismin mukaan todellisuus luodaan kéytannoissé ja on useita eri-
laisia mahdollisia tapoja késittaa se. Tastd voidaan johtaa ajatus, etta todellisuuden raken-
tamisen taustalla on erilaisia toimijoita ja néill& toimijoilla on toisistaan poikkeavia pyr-
kimyksia ja tavoitteita, rakentaminen on siis politiikkaa. Toimijaverkostoteoriaa hyddyn-
tanyt tutkija Annemarie Mol (1999) puhuukin ontologisista politiikoista (ontological po-
litics): todellisuus on avoin ja se muokataan kdytannon toiminnassa erilaisia periaatteita
noudattaen. Todellisuuksia on monia ja ne ovat historiallisesti, materiaalisesti ja kulttuu-
risesti paikallisia — tasta johtuu monikko politiikat. (Mt., 75.) Né&in ajateltuna vammai-
suuskin rakentuu eri paikoissa ja eri aikoina erilaisiksi kasityksiksi, se ei ole mit&én sel-
varajaista ja pysyvéé vaan erilaisia tarkoituksia varten muovautuvaa. Tamén voi huomata
my0s vammaisuuden teoretisoinneista — ne maalailevat hyvin erilaisia kuvia siitd, mit4

vammaisuus pitéa sisélladn. Kiinnostavaa tassa kontekstissa on, minkalaisen kasityksen
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varaan CP-vammaisten kuntoutus heiddn mukaansa rakentuu ja mité vaihtoehtoisia kasi-
tyksid, todellisuuksia, vammaisuuden ympériltd kaytavasta keskustelusta on loydetta-
Vissa.

Toimijaverkostoteoreettisessa vammaistutkimuksessa tavoitteena on tunnistaa ih-
misten ja ei-ihmisten vélisia interaktioita. Huomion kohteena ei siis ole joko vammaiset
ihmisruumiit tai sosio-materiaaliset konstruktiot, vaan tilanteet, joissa ihmisten ja ei-ih-
misten liitokset tuottavat toimintaa tai estavét sitd, mahdollistavat kykyjé tai mitatoivat
niitd. (Vasilis 2011, 830.) Oleellista ei ole, ettd vammaisuuteen liittyy asiantuntijatietoa
tai teknologisia apuvélineitd vaan se, ettd ndma osaltaan rakentavat, mitd tarkoittaa olla
vammainen. Aiemmat vammaisuuden teoretisoinnit ovat olleet kiinnostuneita siitd, mita
vammaisuus on. Toimijaverkostoteoria kohdistaa huomion siihen, miten vammaisuutta
luodaan erilaisissa kdytdnnoissa, joissa esimerkiksi vammainen ruumis, rakennettu ym-
paristd, teknologia ja politiikka sekoittuvat toisiinsa. Vammaisuuden rakentaminen on
valtakamppailua, “kaannoksid”, joihin liittyy niin ihmisid, asiakirjoja kuin teknisia lait-
teitakin.

Toimijaverkostoteoriassa vammaisuus ja vammattomuus eivét ole ihmiselle kuulu-
via luonnollisia tai valmiita ominaisuuksia, vaan ne nayttaytyvéat toimijoiden verkostoi-
tumisen seurauksena syntyneind vaikutuksina ja tuloksina (Moser 2000, 222, 224). Lah-
tokohtana ei ole vammaisena oleminen vaan vammaiseksi tuleminen ja ettd tuon tulemi-
sen prosessit voidaan jaljittdd (Moser 2005, 669). Tama liittyy edelld kuvattuun ajatuk-
seen yhteiskunnan performatiivisuudesta. Vammaisuuden kontekstissa performatiivisuu-
den merkitysta voi avata vertauksella filosofi Judith Butlerin (1988) ké&sitykseen (sosiaa-
lisesta) sukupuolesta. Siind missa sukupuoli ei ole mik&an selvarajainen identiteetin osa-
nen, vaan se tuotetaan jokapaivaisissa kaytanndissa, myodskaan vammaisuus ei ole mitaan
pysyvaa, vaan se rakennetaan erilaisissa konteksteissa erilaisia tarpeita ja ndkemyksia
vastaaviksi (vrt. mt.). Esimerkiksi vammaisuuden ladketieteellisessa mallissa, ja malliin
nojaavissa kaytannoissa, vammaisuus performoidaan geneettisend, biologisena ja fyysi-
send asiana, kun taas vammaisuuden sosiaalisessa mallissa vammaisuus tuotetaan ndista
tekijoista irrallisena asiana, yhteiskunnallisen sorron valineend, joka tulee kyseenalaistaa.
Nama eivat ole vain erilaisia ndkemyksia asioiden luonteesta, vaan niill4 on todellisia
seurauksia esimerkiksi kuntoutuksen jarjestamisen suhteen. Oman aineistoni puitteissa
kiinnostavaa on, mité erilaisia muotoja vammaisuus saa ja kenen ehdoilla. Lahtokohtani
on, ettd ei ole olemassa mitddn yhtd ja yleistd “vammaisuutta” vaan se luodaan kaytan-

nossa erilaisiin tilanteisiin ja tarpeisiin.
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Performatiivisuudesta ei automaattisesti seuraa, ettd mika tahansa toiminta olisi
mahdollista, silld myds menneisyydelléd on valid. Se, miten asiat on tuotettu aiemmin vai-
kuttaa siihen, miten ne tuotetaan nykyisyydessa, toimintaan liittyy tietty normatiivinen
aspekti. (Introna 2013, 338.) Juuri tasta syysta olen kiinnostunut siitd, missa rajoissa vam-
maisuutta voidaan tuottaa ja mitka kasitykset jadvét paitsioon tai toteutumatta.

Kuntoutuksen jarjestelyihin, vammaisia koskevaan poliittiseen paatoksentekoon ja
myds vammaisuuden teoretisointeihin liittyvat diskurssit tuottavat rajoja sen vélille, mité
tarkoittaa olla normaali ja ei-normaali, vammaton ja vammainen. Niihin liittyvat toimin-
tatavat ovat uppoutuneina seké ihmisten jokapaivéisiin olemisen tapoihin etté instituutio-
naalisiin koneistoihin. Edelleen ndma diskurssit aktualisoituvat, kun niit4 performoidaan
erilaisissa kaytanngissa. Kuten todettua, performanssit eivat ole taysin ennustettavia, vaan
niihin liittyy diskurssien kyseenalaistamisen, vastustamisen, hylkadmisen ja muuttamisen
mahdollisuudet. (Moser 2000, 201-202.) Téaté pyrin hahmottamaan kaannoksen kasitteen

avulla: millaiseksi vammaisuus kaannetédén kuntoutuksessa ja kenen ehdoilla?
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4 AINEISTO JA MENETELMAT

4.1 Paneelikeskustelut tutkimusaineistona

Analysoin Tiina Airaksisen kerddmaa, CP-vammaisten aikuisten kuntoutusta kasittele-
vad, aineistoa CP-vammaisten aikuisten elamanhallinta 2008-2010 (FSD2605). Aineis-
ton on tuottanut Invalidiliitto ja Raha-automaattiyhdistys (RAY) ja se on tyypiltédan laa-
dullinen poikkileikkausaineisto. Aineisto on kerétty vuosien 2008-2009 aikana osana
CP-vammaisten aikuisten hyvinvointi ja kuntoutus eldménkaarella -projektia. Yhtena
projektin tavoitteista oli CP-vamman madrittelyyn liittyvien ongelmien avaaminen ja sen
uudelleenmadrittely. Tahan liittyi oleellisesti keskustelu toimintakyvyn ICF-méaaritel-
masta ja sen sopivuudesta vammaisuuden kasittamiseen. L&aketieteellisend kasitteend
CP-vamma (cerebral palsy) viittaa ennen kolmatta ik&vuotta saatuun pysyvéaéan aivovam-
maan, joka aiheuttaa muun muassa pysyvia liikkumiseen, asennon yllapitdmiseen ja toi-
mintakykyyn liittyvia vaikeuksia (Rosenbaum, Paneth, Leviton, Goldstein & Bax 2007).
Yhtena projektin osatavoitteista oli myds (perusterveydenhuollon) kuntoutuksen onnistu-
misen arvioiminen ja sen parantaminen. N&isté syisté koin, etta aineisto vastaa hyvin tut-
kimuskysymyeksiini.

Analysoimani aineisto-osa siséltaa neljan paneelikeskustelun litteroinnit. Alkupe-
réinen tarkoitukseni oli analysoida myds aineistopakettiin kuuluvat kahdeksan péaivékir-
jamerkinta4 ja kaksitoista sahkopostikeskustelua, mutta paneelikeskusteluiden alustavan
analysoimisen jalkeen koin, ettd saturaatiopiste oli jo saavutettu. Saturaatiolla tarkoite-
taan kyllaantymistd, kokemusta siitd, ettd uudet aineistohavainnot eivét tuota enaa tutki-
muskysymyksen tai -ongelman kannalta relevanttia tietoa (Eskola & Suoranta 1998, 62—
63; Tuomi & Sarajérvi 2009, 87-90). Paivakirjamerkinnat olivat paapiirteisséan luettelo-
maisia muistiinpanoja laakinnallisen kuntoutuksen aikatauluista ja séhkopostikeskustelut
koskivat ldhinna paneelien jarjestdmista ja panelistien kuulumisia. Niiden analyyttinen
arvo olisi ollut jo l6ydettyd vahvistava. Muuten aineisto koostuu kokoontumisiin liitty-
vistd suunnitelmista, ohjelmista, ennakkotehtdvista ja muusta oheismateriaalista. Liséksi
mukana on osana projektia toteutetun kuntoutuskyselyn vastaukset. Koska kyselyyn osal-
listui muitakin kuin panelisteja, ja se on esitetty yhteenvetona jattden epaselvaksi, kenen
vastauksista on kyse, jatan sen analyysini ulkopuolelle.

Kontakti tutkittaviin otettiin ilmoituksella, joka lahetettiin Invalidityo- ja CP-leh-
tiin, CP-yhdistyksiin, Invalidiliiton asumispalveluyksikéihin, joihinkin kuntoutuskeskuk-

siin ja osaan ammatillisista erityisoppilaitoksista. Tiedote tutkimuksesta l&hetettiin myos
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valtakunnallisille sanoma- ja ilmaisjakelulehdille. Yhteyden ottaneista 60:sta henkildsta
valittiin taustatietojen perusteella mahdollisimman edustava kymmenen suomalaisen
joukko, joka oli valmis paneelitytskentelyyn. Ryhmaan otettiin vain perusterveydenhuol-
lon jérjestaman kuntoutuksen piirissd olevia. Panelistien tarkkoja ikia aineistossa ei il-
moitettu, mutta heidén ik&jakaumaansa sekd muita taustatietoja projektin aloittamishet-
kelld on taulukossa 1. Kolmannessa paneelikeskustelussa oli liséksi mukana yksi nainen,
joka ei osallistunut muihin tapaamisiin. Hanesté ei ilmoitettu taustatietoja. Hanella oli
kuitenkin omakohtaista kokemusta kasitellyistd aiheista, joten huomioin myds hanen mie-

lipiteensé analyysissani.

Taulukko 1. Panelistien taustatietoja.

Taustatieto Lukumaara
Sukupuoli

Mies 5

Nainen 5 (6)
Ika

16-25

26-35

36-45

46-55

56-65
Koulutus

Ammattikoulu, lukio tai muu toisen asteen koulutus

Alempi tai ylempi korkeakoulututkinto
Tydmarkkina-asema

Opiskelija

Toissa

Osa-aikatoissa

Sairaslomalla

Ty6ttdmana

Elakkeella

NW Wk

o1

o1

W NN PFRP PN

Paneelikeskusteluiden yhteenlaskettu kesto on noin 997 minuuttia, suunnilleen 118 lius-
kaa. Panelisteilla oli ennen tapaamiskertoja etukateistehtdvid, jotka osaltaan ohjasivat
keskusteluiden puheenaiheita ja my6s tapaamisissa tehtiin erilaisia havainnollistavia teh-
tavid. Jokaisessa paneelissa oli v&hintdan yksi ohjaaja, joka méaaritteli alustavasti panee-
lien kulun jakamalla puheenvuoroja ja ohjaamalla keskustelua aihepiirien mukaisesti. Pa-
neelien aiheet koskivat niin arkielaméssé selviytymistg, tyoelamaa, opiskelua, apuvali-
neitd, ympériston suhtautumista ja asenteita kuin vammaisuuden nakymista ulospéin. Pa-
neelikeskustelut olivat valmiiksi litteroidussa muodossa tekstinkésittelydokumentteina.
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Alkuperadisiin keskustelutallenteisiin en voinut tutustua, joten minulla ei ollut mahdollista
tarkistaa litteraatin tdsmallisyyttd. Aineisto on saatavissa tutkimus- ja opetuskayttoon Y h-
teiskuntatieteellisesti tietoarkistostal? — tulkintani legitimiteetin voi arvioida halutessaan.

Paneelikeskusteluita voidaan pitad jokseenkin erikoislaatuisena tutkimusaineistona.
Aineistossani pohditaankin paneelikeskusteluiden etuja tutkimushaastatteluihin néhden.
Paneelien ldhtokohtana on niiden osanottajien kokemustieto tai -asiantuntijuus kuntou-
tuksesta ja muista keskusteluiden aiheista. Kokemukset saataisiin esille haastatteluillakin,
mutta ryhmaékeskustelussa yhden ihmisen vastaukset vaikuttavat toisen ajatuksiin ja pu-
heenvuoroista saatu palaute vaikuttaa edelleen tuleviin vastauksiin. Ndin keskustelu on
keh&madista, esille voi nousta ajatuksia, jotka yksittdisissa haastatteluissa saattaisivat jaada
piiloon. Mainittiin myos, ettd paneeliryhmén vertaistuella on vaikutusta mielipiteiden
esille tuontiin, tuen avulla henkil6kohtaisista asioista on helpompi puhua ja tehda niista
yhteisid; tassd mielessa paneelikeskustelu aineistonkeruumenetelmané lahestyy ryhma-
haastattelua, jossa haastateltavien toisilleen antama tuki niin ikaan helpottaa asioista pu-
humista (vrt. Eskola & Suoranta 1998, 94). Paneelien ohjaajien vaikutus keskustelun kul-
kuun pyrittiin minimoimaan, ldhtdtilanteena oli ”puhdas poytd”, jossa panelistit saivat
suhteellisen vapaasti esittaa mielipiteitadn ja johtaa keskustelua tiettyyn suuntaan.

Toimijaverkostoteoriaa on yleensd hyddynnetty etnografisissa tutkimuksissa (Tor-
ronen, Tigerstedt & Vismanen 2015, 31). Tama aineisto on pelkastdan tekstimuodossa,
joten se antaa pakostakin etnografiaa yksinkertaisemman kuvan tutkimuskohteesta — lah-
tokohtanani on kieli ja sen sisaltamét representaatiot inhimillisista ja ei-inhimillisista toi-
mijoista. Etnografiaa ei tulisi kuitenkaan ottaa ANT-tutkimuksen automaattisena lahto-
kohtana (Gad & Jensen 2010, 74). Toimijaverkostojen luonteesta johtuen yksittdisen
“kentén”, kuten kuntoutulaitoksen, kdytantojen alkuperét ja seuraukset laajenevat pakos-
takin instituution seinien ulkopuolelle. Aineistoni valinta on perusteltavissa jo pelkéstaan
kaytannollisista syistd, se on mahdollista analysoida asiaan kuuluvalla hartaudella pro
gradu -tutkielman mitoissa ja aikarajoissa.

ANT-orientoitunut lahestymistapa ei sulje lahtkohtaisesti mitaan aineistotyyppia
tarkastelun ulkopuolelle. Rajaavana tekijana on enemman se, pystytaanko toimijoita seu-
raamaan. Td&man aineiston puitteissa ehto tayttyy: tarkastelen aineistolahtdisesti, mité toi-
mijoita panelistit liittdvat vammaisuuteen. Ajatus paneelien lahtkohtana olevasta “puh-

taasta poydéstd” on ANT:n kannalta ihanteellinen — néin valtytaan liiallisten ennakko-

12 Arkiston internet-osoite on: http://www.fsd.uta.fi/fi/.
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oletusten ja -rajausten tekemiseltd. Tekstuaalisia aineistoja on myo6s kaytetty aikaisem-
minkin toimijaverkostoteoreettisessa tarkastelussa (esim. Latour [1984] 1993; Torronen
ym. 2015; Akerman 2006).

4.2 Toimijaverkostoteoria metodisaéntdina

Toimijaverkostoteoria siséltdd sekd (meta)teoreettisia periaatteita ettd menetelmallisia
ohjeita, "metodisdantoja”. Tassa tutkielmassa hyddynnan molempia. Sosiologi John Law
(2007) on sijoittanut toimijaverkostoteorian metodologisen taustan neljaan tutkimuspe-
rinteeseen: Kielitieteilija A. J. Greimasin semiotiikkaan, sosiologi Harold Garfinkelin et-
nometodologiaan, Michel Serresin ja Gilles Deleuzen filosofioihin seké jalkistrukturalis-
miin.

ANT:n yhteyksia jalkistrukturalismiin ja semiotiikkaan késittelin luvussa 3.2. Se-
miotiikasta ANT on myds lainannut osan kasitteistaan (ks. Pyyhtinen 2015, 269). Perin-
teisemmista sosiologisista menetelmista toimijaverkostoteoria muistuttaa eniten etnome-
todologiaal®. Etnometodologiaa seuraten toimijaverkostoteorian mukaan tutkittavat “tie-
tavat” itse mitd tekevat ja tutkijan tehtdva on selvittad se (Latour 1999, 19-20; Lehtonen
2004, 173). Serresilta ANT on perinyt osan kasitteistaan®4. Sosiaalipsykologi Atte Oksa-
nen (2013, 60) on kirjoittanut toimijaverkostoteorian yhteydestd deleuzelaiseen ajatte-
luun, jossa materiaalisuutta kasitelldan oleellisena osana ihmisten toimintaa. Niin ikaan
Deleuzen ja hénen filosofitoverinsa Félix Guattarin kehittelemé& rihmaston kaésite on sa-
mankaltainen toimijaverkoston kanssa (Kullman & Pyyhtinen 2015, 115).

Néiden teoreettis-metodologisten taustojen lisaksi toimijaverkostoteoriaan kuuluu
yksityiskohtaisempia menetelmallisid ohjeita. Luvussa 3.2 mainitun symmetriaperiaat-
teen liséksi Callon (1986, 199-200) kirjoittaa, ettd tutkijan ei tule sensuroida tutkittavien
sanomisia, eiké tapaa, joilla he puhuvat yhteiskunnasta — mikaan tulkinta ei ole etuoikeu-

tettu. Toinen ohje koskee vapaata assosiointia: tutkijan tulee luopua valmiista luonto—

13 Toimijaverkostoteorian innoittajiksi Latour (2005) mainitsee Garfinkelin lisdksi Gabriel Tar-
den, Durkheimin aikalaisen, joka my0s korosti “’sosiaalista” selitettéiviind asiana selittéjéné toimi-
misen sijaan. Yhteista Tardelle ja toimijaverkostoteorialle ovat kasitykset, ettd jako luonnon ja
kulttuurin valilld on merkitykseton inhimillistd vuorovaikutusta selitettdessd, ja ettd mikro—
makro-jaottelu ei auta selventdmaan sitd, miten yhteiskunta on muodostunut (Latour 2002, 118).
14 Esimerkiksi kasite kollektiivi, joka kuvaa inhimillisen ja ei-inhimillisen yhdistymista, periytyy
Serresiltd. Sana viittaa ranskan verbiin collecter, joka suomentuu haalimiseksi, kerda@miseksi ja
kokoonpanemiseksi. (Latour 2006, 18; Lehtonen 2004, 166; Pyyhtinen & Lehtonen 2015, 241.)
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yhteiskunta-tyyppisista erotteluista. Tutkija ’seuraa toimijoita” ja heidan tapojaan jasen-
ta4, selittdd ja rakentaa yhteiskuntaa (ks. myos esim. Latour 2005, 58). Aineistoon ei
tuoda mitéan (esimerkiksi selittavia rakenteellisia tekijoité tai sosiaalisia normeja), mita
siind ei valmiiksi ole (Callon 1986). On mahdollista, etté aineistosta nousee esille toimi-
joita, kuten instituutioita tai ”’sosiaalisia” tekijoitd, vaikka ne eivit tutkimuksen ldhtokoh-
tana olisikaan.

Aineistolahtoisyyteen liittyy kuitenkin erés pulma: ANT-orientoitunut tutkija jou-
tuu pakostakin sovittamaan yhteen toimijaverkostoteorian késitteiston ja tutkittavien
oman kielen (Lehtonen 2008, 149). Taman tunnustaa myods Latour (1999, 20). On harvi-
naista, ettd informantit kayttaisivat toimijaverkostoteorian kielta selvittdakseen omaa toi-
mintaansa (Y likoski 2000, 308). Latourlainen tutkija joutuu turvautumaan pelkan seuraa-
misen lisédksi omiin tulkintoihinsa. Tdma ei ole vélttdmatta ongelma, silla teoriapitoisuus,
tulkinnanvaraisuus ja subjektiivisuus ovat laadullisen tutkimuksen peruslahtdkohtia
(esim. Tuomi & Sarajérvi 2009, 20). Parhaimmillaan ANT-kasitteet tai -metaforat voivat
tavoittaa tutkittavien todellisuuden rikkaammin ja tiiviimmin kuin heidan oma kielensa.

Toimijaverkostoteoriassa tutkimuskohteeseen suhtaudutaan varauksettoman en-
nakkoluulottomasti ja antropologisella mielenkiinnolla. Se ei kuitenkaan tarjoa tydkaluja
tai tarkkoja ohjeita aineiston jasentdmiseen tai luokitteluun. Ei voida puhua mitenk&én
erityisen selkeéstd menetelmastéa (Lehtonen 2008, 149). ANT antaa enemmaénkin analyy-
sid ohjaavia yleisia periaatteita. Se siséltada oletuksia esimerkiksi tiedon ja vallan raken-
tumisen luonteesta ja ei-inhimillisten toimijoiden merkityksestd. Materiaaliset toimijat,
jotka monissa muissa sosiologisissa teorioissa jaisivat huomioimatta, tai niille annettai-
siin vain symbolista voimaa, nostetaan sosiologi Turo-Kimmo Lehtosen (2009, 281) sa-
noin taka-alalta (background) etualalle (foreground), samalle tasolle inhimillisten toimi-
joiden kanssa. Koska oletan, ettd vammaisuuskésityksen rakentamiseen vaikuttavat myos
muut kuin ihmiset, tdma on tarkein syy, miksi valitsin ANT:n ohjeet metodisdanndikseni.

Tassa tutkielmassa toimijaverkostoteoria auttaa kiinnittdmaan huomiota siihen,
minkalaiset tekijat vaikuttavat vammaisuuden rakentumiseen kuntoutuksessa ja kuinka
syntynyt késitys pyritadn haastamaan. Tamén taustalle tarvitaan kuitenkin myos aineistoa
jasentavia menetelmid. Kaytan siksi apunani myos temaattista analyysia. Useiden eri
“menetelmien” hyddyntdminen samassa tutkimuksessa on perusteltavissa triangulaation
idealla, kasitykselld, ettd erilaisten teorioiden ja menetelmien kayttdminen yhdessé auttaa
antamaan aineistosta kattavamman, perustellumman ja kokonaisemman kuvan (Eskola &
Suoranta 1998, 68-71; Tuomi & Sarajarvi 2009, 142-149). Tassa tapauksessa triangulaa-

tio myos kéaytannollisesti katsoen helpottaa itse analyysin tekoa.
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4.3 Temaattinen analyysi ja analyysin vaiheet

Temaattinen analyysi (thematical analysis) on sisallénanalyysin perinteeseen liittyvé teo-
reettisesti valja ja joustava laadullinen menetelmé, jonka avulla aineistosta l0ytyvat tois-
tuvat mallit — teemat — tunnistetaan ja esitelldén (Braun & Clarke 2006, 81-83; Joffe
2012, 210). Temaattinen analyysi on toimiva analyysimenetelma silloin, kun tarkastellaan
kasityksen tai ymmarryksen rakentumista jostakin ilmigstd tai asiasta (Joffe 2012). Laa-
dullisten menetelmien avulla on tarkoitus saavuttaa ymmarrys jostakin ilmiosté sen itse
kokeneiden ihmisten kokemusten kautta (Vaismoradi, Turunen & Bondas 2013, 398).
Koska haluan tarkastella, minkalaista kasitystd vammaisuudesta rakennetaan peruster-
veydenhuollon kuntoutuksessa sité kayttdvien CP-vammaisten omasta nakokulmasta tar-
kasteltuna, valitsin tutkimusmenetelmékseni temaattisen analyysin.

Tassa tutkielmassa lahestyn vammaisuuden erilaisia kasityksia teemoina. Sen li-
séksi, ettd temaattinen analyysi valmistelee aineistoa toimijaverkostoteoreettiselle tarkas-
telulle, se auttaa vastaamaan varsinkin tutkimuskysymykseen ”Onko vammaisten omasta
puheesta 16ydettévissa erilaisia tapoja késittdd vammaisuutta?”” Vammaisuuden teoriat ei-
vat luo mitaan tarkkarajaisia maaritelmia vammaisuudelle, vaan erilaiset kasitykset saat-
tavat olla yhteisid eri teorioille. Toisin kuin siséllénanalyysin valtavirrassa, temaattisessa
analyysissa saman havaintoyksikko voi kuulua usean eri teeman sisélle (Braun & Clarke
2006, 96; Braun & Clarke 2013, 207). Aineiston teemoittelun jélkeen voin verrata 10y-
dettyja vammaisuuden kasityksia vammaisuusteorioiden vastaaviin.

Temaattisen analyysin ja toimijaverkostoteorian samanaikainen kaytto on perustel-
tavissa edelld mainitun triangulaation liséksi silla, ettd minua kiinnostaa erityisesti se,
mika nakemys vammaisuudesta on tdssa aineistossa yleisin. Tdma ohjaa myos tarkaste-
lemaan, miten suosituin kanta rakennetaan. Taman tutkielman mitoissa ei ole mahdollista
tarkkailla kaikkia rakentamisen kéaytantoja tai kaannoksid, joten keskityn yleisimman
kannan muodostamiseen ottaen huomioon myds sitd kohtaan esitetyn mahdollisen vasta-
rinnan. Temaattisen analyysin teoreettinen véljyys ja aineistolahtdisyys ovat myds mie-
lestani hyvin yhteen sovitettavissa toimijaverkostoteorian periaatteiden kanssa.

Analyysini tekemisté voi kuvata kaksivaiheiseksi prosessiksi. ANT-n&kokulma oli
mukana molemmissa, mutta koskee erityisesti toista vaihetta ja siind kayttamiani késit-
teitd. Ensimmaisessa vaiheessa luin aineiston kokonaisuudessaan systemaattisesti l&pi
merkiten samalla alustavia koodeja. Kéytin koodin mééaritelmaa, jonka mukaan se on sana

tai lyhyt lause, joka kuvaa aineistopatkan sisélt6d ja kiinnostavuutta tutkimuskysymyksen

31



kannalta tyhjentavésti (Braun & Clarke 2013, 207). Havaintoyksikkdna kéytin vammai-
suuteen tai sen lahikasitteisiin, kuten toimintakykyyn, liittyvid ilmauksia. Ndma hahmot-
telin osaksi vammaisuuteen liittyvan aiemman tutkimuskirjallisuuden avulla, joten taysin
aineistolahtdinen lahestymistapani ei ollut, kuten ei voisikaan olla, sill& aineistosta 16y-
detyt asiat ovat aina tutkijan konstruktioita ja riippuvaisia hanen kysymyksenasettelus-
taan (Eskola & Suoranta 1998, 156).

Havaintoyksikkoni ovat perusteltavissa myos sillg, ettd aineistossa kaytettiin vam-
maisuutta ja toimintakykyé osittain synonyymisiné kasitteing, pyrittiin puhumaan toimin-
takyvystd vammaisuuden sijaan tai koettiin, ettd toimintakyvyn aleneminen tarkoittaa esi-
merkiksi lievdvammaisen muuttumista vaikeavammaiseksi. Toimijaverkostoteoreettinen
ote ohjasi minut myds tarkastelemaan, millaisia muita toimijoita havaintoyksikdiden ym-
parille rakentui, eli jos ensin puhuttiin apuvélineidein vaikutuksesta toimintakykyyn tai
vammaisuuteen ja myéhemmin vain apuvalineistd, huomioin molemmat tapaukset. Ana-
lyysikysymykseni oli: ”Miten vammaisuudesta tai sen ldhikésitteistd puhutaan, millaisia
merkityksi& néihin liitetdan?” ja ”Millaisiin toimijoihin vammaisuus liittyy?”” Toisessa
vaiheessa kasitteellistin yleisimmén vammaisuuden maaritelman ja sen kohtaaman vas-
tarinnan vélista valtakamppailua kd&dnnoksen kasitteelld. Tassa minua auttoivat jo edelli-
sessd vaiheessa tehdyt muistiinpanot, koodit ja alustavat analyysi-ideat. Analyysikysy-
mykseni tdssé vaiheessa oli ”Miten yleisintd kdsitystd vammaisuudesta pyritdédn vastus-
tamaan?”.

Teemoittelussa noudatin Braunin ja Clarken (2006, 93—-100) temaattisen analyysin
vaiheita koskevia ohjeita. Nama vaiheet ovat: aineistoon tutustuminen, koodaaminen, tee-
mojen luominen, teemojen arvioiminen, teemojen nimedminen ja maérittely sek& raportin
tekeminen.

Aluksi luin aineistoani lapi tehden samalla muistiinpanoja ja merkiten alustavia koodeja.
Tulokulmani oli induktiivinen: en yrittdnyt sovittaa aineistoani valmiisiin kategorioihin,
kuten vammaisuuden teorioiden esittdmiin nakemyksiin vammaisuudesta, vaan l&hdin
liikkeelle aineistosta ja sen sisaltamista teemoista. Annoin aineistolle mahdollisuuden yl-
l4ttaa ja kyseenalaistaa teorioiden esittamat vaitteet, vaikka mielessani joitakin “’hypo-
teeseja” olikin. Aineistoldhtdisyys auttoi minua myos hahmottamaan poikkeamat ja yl-
lattavat 16ydokset, jotka teorialdhtoisyydelld olisivat mahdollisesti jad&neet huomioimatta.
Lahtokohtani oli myds semanttinen erotuksena latentteihin merkityksiin keskittyvésta na-
kokulmasta: keskityin puheen ilmisiséltoihin, en siihen vaikuttaviin taustatekijoihin. (Ks.
mt., 89-90.) Lisaksi ndkokulmani oli konstruktionistinen mutta sanan vakiintuneesta mer-

kityksestd poikkeavassa mielessa: tosiasioiden rakentaminen ei ole tassa vain kielellista,
32



vaan myos erilaiset ei-inhimilliset toimijat ovat merkittdvassa osassa rakentamisen kay-
tdnnoissa, ja konstruktiot eivéat ole vain erilaisia ndkokulmia todellisuuteen, vaan todelli-
suuden osia.

Seuraavassa vaiheessa, koodaamisessa, poimin aineistostani mielenkiintoiset teks-
tipatkat taulukko-ohjelmaan ja nimesin koodit. Koodaamisessa noudatin Braunin ja Clar-
ken (2013) antamia ohjeita koodaamiselle. Pyrin aineiston taydelliseen koodaamiseen va-
likoivan sijaan eli huomioin aineistosta kaiken, mika oli tutkimusongelman kannalta re-
levanttia. Taydelliseen kattavuuteen en kuitenkaan tahdannyt, vaan otin tavoitteekseni
tutkimuskysymysteni kannalta riittdvan koodaamisen (vrt. Eskola & Suoranta 1998, 157).
Lahtokohtanani olivat datasta johdetut koodit, eivét tutkijan itse luomat. Tdma vaihe
toimi my0s aineiston toisena, tarkentavana, lukukertana: muotoilin alustavat koodit tar-
kemmin ja osa niistd suodattui pois, koska ne eivat olleet enad kokonaisuuden kannalta
merkittavia tai kiinnostavia. Tahan ei kuitenkaan liittynyt valikoimista vaan enemman
ajattelun kirkastumista. Erottaakseni puhujat toisistaan, kdytin paneelikeskustelijoista su-
kupuoleen ja jarjestysnumeroon liittyvid tunnuksia M1-M5 (miehet) ja N1-N6 (naiset).
Ikéa en kayttanyt tunnisteena, koska se oli aineiston tiedoissa esitetty suurpiirteisesti, eika
se varsinaisesti liittynyt tutkimusongelmaani.

Teemojen luomisessa noudatin Braunin ja Clarken (2006, 82) méaritelmaa teemasta
aineiston merkityksié kokoavina ja koodeja yhteen liittdvina kokonaisuuksina. Alusta-
vasti jaoin koodit viiteen eri teemaan: ladketieteeseen, materiaalisuuteen, ihmissuhteisiin,
yhteiskuntaan ja valtaistumiseen. Nama eri teemat sisaltavat siis eri kasityksia niista te-
kijoista, jotka vaikuttavat toimintakykyyn ja vammaisuuden maarittymiseen. Teemoitte-
lun ldhtdkohtana oli sekd teemojen siséinen yhtendisyys etta riittdva eroavaisuus teemo-
jen vililla (ks. mt., 99). Vaikka teemat ovat osittain limittdisia, pidin jakoa tutkimuson-
gelmani kannalta selkeana.

Teemojen luomisen jalkeen kavin aineistoni vield kertaalleen Iapi vahvistaakseni
teemoitteluni toimivuuden sekd tarkistaakseni, oliko jotakin oleellista jd&nyt huomaa-
matta. Aineiston uudelleen tarkastelun jalkeen en kokenut tarpeelliseksi muuttaa alkupe-
réista jakoa viiteen eri teemaan. Hienovaraiset muutokset koskivat lahinna joidenkin koo-
dien uudelleennime&mist4 ja sijoittamista toisiin teemoihin tai uusien, huomaamatta jaa-
neiden, koodien lisadmista taulukkoon. Viimeinen analyysikierros auttoi myos kddnnok-
sen hahmottamisessa ja sen havainnollistamisessa. Teemojen lyhyet maaritelmaét esitén

luvun 5.1 alalukujen aluksi.
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4.4 Pohdintaa tutkimusetiikasta

Vammaisuuden tutkimusta koskevat eettiset ohjeet pohjaavat tieteentekoa koskeviin ylei-
siin eettisiin periaatteisiin. Vammaisuuden tutkimuksen ydinarvoja ovat muun muassa
tutkimuksen osanottajien hyvinvoinnista huolehtiminen, heidan autonomisuuden ja ano-
nymiteetin kunnioittaminen seka tutkittavien tasa-arvoinen kohtelu. Néisté voidaan joh-
taa ohjeita, jotka koskevat esimerkiksi esteettomien haastattelupaikkojen valitsemista tai
tutkittavien yksityisyyden suojasta huolehtimista. (NDA 2009, 7, 19-20.)

Kéytannon tutkimusetiikassa voidaan erottaa toisistaan aineiston keruuseen ja sen
kayttoon liittyvat valinnat (Eskola & Suoranta 1998, 52). En osallistunut tutkittavien va-
lintaan, paneelikeskusteluihin tai muihinkaan aineiston kerdédmista koskeviin jarjestelyi-
hin, joten osa eettisistd valinnoista on tehty ilman minun vaikutusvaltaani, eettiset valin-
tani koskivat yksinomaan aineiston kayttoa. Mitdén syyta minulla ei ole olettaa, etta ai-
neiston kerddmisessa ei olisi noudatettu tutkimuksen tekoon liittyvia eettisia ohjeita. Esi-
merkiksi aineiston kerd&dmiseen osallistuneiden tunnistetiedot olivat anonymisoitu. Tosin
en kayttanyt nditd tunnisteita vaan erotin vastaajat sukupuolen ja heille antamani numeron
perusteella. Muiden tunnistetietojen, kuten kaupunginnimien, anonymisoinnissa sovelsin
Arja Kuulan (2006, 214-219) ohjeita. Silti on aiheellista nostaa esille joitakin eettisia
dilemmoja koskien omaa positiotani ei-vammaisena tutkijana, ANT:hen liittyvan yleiste-
tyn symmetrian periaatteen normatiivisia seurauksia seké aineiston kerdadmisen alkupe-
raisia syita.

Erityisesti sosiaalisessa vammaistutkimuksessa on nostettu esille, ettd vain vam-
mainen saisi tutkia vammaisuutta, ettd vammattoman tekema vammaisia koskeva tutki-
mus ei olisi uskottavaa ja luonteeltaan lahinna tieteellistd hiusten halkomista (Vehmas
2005, 136-137). Ajatuksen taustalla on, ettd vammaton ei voi tunnistaa kaikkia syrjinnan
ja epétasa-arvon muotoja, joiden kohteeksi vammainen arkieldmdsséaan joutuu, eikd ha-
nelld myodskaan ole samanlaista tarvetta muuttaa niitd kuin vammaisella. Vaikka en voi
kuvitellakaan millaista CP-vammaisen elamé on, pyrin kiertdimaan taméan ongelman an-
tamalla &anen panelisteille, tuomaan heidéan mielipiteensa esille kunnioittavasti ja ole-
maan tulkinnassani johdonmukainen. Aineisto myds mahdollistaa, ettd opin aiheesta
enemman. Vammaisten kokemuksiin en voi taysin paésta kasiksi tamén (tai muunkaan)
aineiston puitteissa, joten korostan, ettd tuleva on omaa tulkintaani.

Ulkopuolinen ndkékulma voi myos tuoda jotain lisdarvoa vammaisuuden tutkimuk-
seen, teoreettisen kannan, joka ei ole ollut aiemmassa tutkimuksessa. Olisikin valitetta-

vaa, jos lahtokohta on, ettd vain tietyn ihmisryhmaén jasenet saisivat tutkia heité koskevia
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asioita. Eriarvoisuuden tai poliittisten aiheiden tutkimus olisi paljon vahaisempaa ja sup-
peampaa kuin nyt, jos esimerkiksi vain tyottomaét saisivat tutkia tyottomyytta. Liséksi
idea vammaisuudesta henkilokohtaisen ja kollektiivisen identiteetin rakentajana on ky-
seenalainen ja yleistava, kuten vammaisuuden sosiaalisen mallin Kkritiikeissa on huomi-
oitu.

Monet ANT:n lahtokohdista, kuten symmetrian periaate, liittyvat posthumanismiin,
ihmisten ja muiden entiteettien rajojen halventdmiseen. Vammaisuuden tutkijoiden Veh-
maksen ja Watsonin (2016) mukaan tasta seuraa moraalisia epakohtia: posthumanistinen
tutkimusote ei tarkoita, etta tutkimus olisi ei-normatiivista, painvastoin. Kun vammaisia
ihmisid kohdellaan ’samanarvoisina” ei-inhimillisiin toimijoihin ndhden, voivat heidén
arvonsa ja ongelmansa jaada paitsioon, yhteiskunnan eriarvoisuus ja sen toteutuminen
voivat jaada piiloon tutkijan luomien teoreettisten rakennelmien kustannuksella. (Mt.)
Yhteiskunnan epakohtien paljastamisen sijaan tutkimus voi salakavalasti ja vammaisten
nakokulmasta vahingollisesti vahvistaa niita.

ANT:n vdite, ettd ihmisten ja ei-ihmisten valilla ei ole merkittavaa eroa, on analyyt-
tinen, ei eettinen (Law 1992, 383). Tdma ei kuitenkaan poista sitd mahdollisuutta, etta
vammaisuuden tutkimus voi pahimmillaan vahvistaa erottelua "normaalien” ja vammais-
ten vélilla seké jattaa eriarvoisuuden jokapdivéisyyden huomiotta. Sosiaalitutkimus itses-
s&an on performatiivista, se ei vain viattomasti kuvaile maailmaa vaan myos rakentaa sitd,
toisin sanoen tutkija luo joistakin toimijaverkostoista houkuttelevampia toisten kustan-
nuksella ja vakiinnuttaa niiden asemaa ja pysyvyytta (Introna 2013, 337; Law 2007, 16).
Koen, etté tarkasteluni voi periaatteessa parantaa vammaisten asemaa yhteiskunnassa tai
ainakin herattdd pohtimaan perusterveydenhuollon kuntoutuksen taustalla olevan vam-
maisuuskasityksen oikeutusta.

Kéyttdmani aineiston muotoutumiseen osallistuneet panelistit eivét lupautuneet
suoraan téllaisen tutkielman tekoon. Alun perin heilld oli ainakin osittain “oma lehma
ojassa”’. Kuntoutuksen ja sen jarjestelyiden, kuten hakemusten tekemisen, helpottaminen
ja parantaminen olivat oletettavasti yksi motiivi tutkimukseen osallistumisen taustalla.
Toisaalta panelistit ovat antaneet luvan kayttda aineistoa jatkotutkimukseen ja opiske-
luun. Analysoituani aineiston poistin sen Yhteiskuntatieteellisen tietoarkiston ohjeiden
mukaisesti sekd ilmoitin taholle k&yttdneeni aineistoa tutkielmassani.

Olen tassé tutkielmassa kiinnostunut siitd, minkalaisen vammaisuuskasityksen va-
raan perusterveydenhuollon jarjestdma kuntoutus rakentuu. Seuraavissa kahdessa luvussa
esittelen analyysini tulokset. Ensin esitén aineistostani 10ytyvat erilaiset kasitykset vam-

maisuuden rakentumiseen vaikuttavista tekijoista I0ytdmani viiden eri teeman kautta ja
35



peilaan niitd vammaisuuden teorioihin. Toiseksi keskityn valta-analyysiin ja ké&sitteellis-
tdn yleisimman kannan rakentumista toimijaverkostoteoriaan kuuluvien kasitteiden

avulla.
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5 VAMMAISUUDEN MAARITTYMINEN KUNTOUTUKSESSA

5.1 Kasitykset vammaisuuden rakentumiseen vaikuttavista tekijoista

Tutkimuskysymykseni koski sitd, minkélaista kasitystd vammaisuudesta rakennetaan
kuntoutuksessa ja mill& keinoin kasitysta pyritdan kyseenalaistamaan. Onko vammaisten
omasta puheesta I0ydettavissa erilaisia tapoja kasittdd vammaisuutta ja toimintakykya?
Késittelen ensin aineistostani [0ytyneita erilaisia késityksid vammaisuudesta, sitten ha-
vainnollistan kasitysten vélistad kamppailua.

Aineistosta temaattisella analyysilla I6ytdmani teemat ovat: ladketiede, materiaali-
suus, ihmissuhteet, yhteiskunta ja valtaistuminen. Kussakin teemassa vammaisuudesta ja
toimintakyvysté puhutaan eri tavalla, niihin liitetaén erilaisia tekijoité ja toimijoita. Toisin
sanoen vammaisuutta performoidaan, jasennetéén ja tuotetaan erilaisilla toisistaan poik-
keavilla tavoilla. Teemojen sisaltaméat ké&sitykset heijastelevat osittain vammaisuuden
teorioiden nakemyksia. Selkein téllainen yhteys on laéketiede-teeman ja vammaisuuden

ladketieteellisen mallin valilla.

5.1.1 Laaketiede

Maaréllisesti yleisin teema aineistossani on ladketiede ja siihen liittyvat kasitykset vam-
maisuudesta. Yleisyys osoittaa, ettd ldéketiede on oleellinen osa informanttieni elamaan
ja heitéd koskevien kuntoutusjarjestelyiden vankka ja pysyva pohja. Tamé ei ole sinansé
yllattavaa, silla kuten luvussa 2.1 mainitsin kuntoutustarpeen arvioi 1d&kari tai muu asi-
antuntija, ja se perustuu useimmiten la&ketieteelliseen tai muuhun asiantuntijatietoon.
Tama koettiin aineistossa osittain hyvéana asiana. Varsinkin vammasta seuraavien Kipujen
lievittdmiseen laédketieteen keinoin suhtauduttiin myonteisesti. Ajateltiin, ettd Kipujen

poissaolo on toimintakyvyn kannalta oleellista:

“Tuosta, ettd miten mddrittelisin toimintakyvyn, niin tuli vain semmonen aja-
tus [...], ettd ei tuntis siind olotilassaan kipuja, joko liikkuessaan tai istues-
saan tai miten hyvansa. Etta se kuntoutushan olis periaatteessa sillon onnis-
tunu, jos se pystyy torjumaan tai poistamaan ne kivut.” (M2)
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Aineistossani kuitenkin koettiin, ettd pelkéastaan laaketieteellisessd vammaisuuskasityk-
sessa seké sen sisallossa on jotain vikaa, ja sen ldhtokohdat ovat kyseenalaistettavissa.
Kuten my6éhemmin kay selvéksi, kuntoutuksen jarjestelyiden ja vammaisuuden eri ké&si-
tysten vélilla on eroavaisuuksia.

Taman teeman siséllot olivat yhtenevaiset vammaisuuden laéketieteellisen mallin
kanssa. Puhe teemassa liittyi mallin sisaltdma&n biologiseen determinismiin, vammaisuu-
den geneettisten, kognitiivisten ja neurologisten piirteiden korostumiseen vammaisuuden
muiden osa-alueiden kustannuksella, sekd vammaisuuden késittdmiseen poikkeavuutena
tai sairautena. Mallin vaikutus nakyi siind, ettd CP-vammasta puhuttiin CP-diagnoosin
synonyymind ja vammaisuutta madriteltiin normaalin tai terveen kautta. Teemaan liittyi
my0s puhe asiantuntijatiedosta ja siihen sisdltyvasta vallasta, terveydenhuoltojarjestel-
masté ja kuntoutuksesta laakinnallisend alana. Aineistossa oli myos yleistd, ettd vammai-
suuden alkupera sijoitettiin CP-vamman ladketieteellisen maaritelmén mukaisesti var-
haislapsuuteen, ennen kolmea ikdvuotta saatuun aivovammaan, johon liittyi esimerkiksi
keskosena syntyminen.

Jollei omaehtoista kuntoutusta oteta huomioon, koski aineiston kuntoutusjarjeste-
lyihin liittyva puhe yksinomaan laékinnallista kuntoutusta eli fysioterapiaa, jumppaa, lai-
toskuntoutusta tai allasjumppaa. Ylip&ansa se, etta kuntoutukseen péaasee, vaatii panelis-
tien mukaan huomattavan maarén yleis- tai erikoisladkarien lausuntoja ja lahetteitd seka
sairaaloissa kdynteja esimerkiksi magneettikuvausten merkeissa.

Ladketieteeseen ja muihin hoitotieteisiin liittyvan asiantuntijatiedon néhtiin aineis-
tossa olevan merkittdva vaikuttaja siihen, mitd vammaisuus on tai mit4 se koskee. CP-
vammaisuus koettiin synonyymisend CP-diagnoosin kanssa. ”’[Lédketieteellinen] diag-
noosi on vaan se ratkaseva tekija, [...] ettd sa saat tarvitsemas toimet, kuntoutustoimet
tai apuvalineet ”(N2). CP-vammasta puhuttiin suoraan myds sairautena. Toisaalta huomi-
oitiin my6s vamman ja sairauden ero. Toisin kuin sairautta, vammaa ei voida kuntoutuk-

sella parantaa:

”Mutta CP on vamma. Vammalle ne ei voi tehda mitaan, se pysyy. Kelahan
tykkaa just siitd, ett parannetaan vahan ihmistéa takaisin maksamaan veroja.
Taa kuntoutus on vain pintakiiltoa, ettd padsee parempaan kuntoon sitten.
Kohtalo on taas olla uudestaan vinkumassa taalla kuntoutusta” (M4)

Vaikka vammaiset eivat itse pitdneet vammaa aina sairautena, tuntui sairausajattelu pa-

nelistien kokemusten mukaan olevan yleinen malli kuntoutuksen jérjestdjien taholla.
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Sairausajattelu nakyi myos siing, ettd vammainen reflektoi omaa toimintakykyaan
vammattoman eldmaan, esimerkiksi siihen, kuinka kauan vammattomalla ihmiselld kuluu
aikaa arjen askareiden suorittamiseen, kuinka paljon pitempaéin “tavan ihmiset” ovat tyo-
elaméssd vammaisiin verrattuna tai millaiselta oma kdvely ndyttdd “normaalin” rinnalla.
Vammaisuus méaariteltiin negaation kautta, poikkeamana terveestd, normaalista tai taval-

lisesta:

”[Vammaisuuden] maarittely [on] hyvin vaikeeta. Jos ei kuitenkaan pysty sii-
hen, mihin terveet pystyy, niin se on aina joka kerta vahan kateltava, ett&a
missd se kulkee se rajaa” (M1)

"Mutta se onki siind se juttu et sitd pitds osata vahan peilata niin sanotun
normaalin ihmisen tekemiseen et mika se oikeesti se normaali on, eika se
meidn oma normaali, et ne on kuitenkin ihan eri...” (N2)

” ——mun on taas taytettava ne hakemukset uudestaan ja mietittava, missa
ma oon huonommin tai eri tavalla toimiva kuin vammaton ihminen.” (N3)

Usein vammaisuuden méaarittyminen normaalin kautta liittyi myods hieman yllattéen alko-
holiin. Kun vammainen ei kdvele kadulla tai esimerkiksi tanssilavoilla ”normaalien” ta-
paan, hanta saatetaan luulla humalaiseksi: ”—— nuorempana tuli kAytyd normaaleilla tans-
silavoilla, niin sielld huudeltiin, ettd "kdvelepds kunnolla” ja “ootko sind humalassa?”
(N5). Odottamatonta oli myds puhe siitd, ettd seurakunnissa tehtavé tyo erilaisuuden hy-

vaksymisen eteen kohottaisi myds vammaisten asemaa yhteiskunnassa:

”— — seurakunnissa tehhaan paljon meianki hyvéks siind ohimennen niin kun
ihmisten asenteita muokataan, kun ajatellaan [...] sité sukupuolenvaihdosta,
niin se on tan erilaisuuden kohtaamista [...] siind ois hyva saaha kytkettyy
taa vammaisuuski helposti, erilaisuuttahan seki on vaikka se on, tuo on hyva
sana kannustava tuo ainutlaatuisuus, ettd se ei oo mikdan huono sana sek-
kaan, mutta nyt pitas ruveta takomaan ku rauta on kuumaa” (M2)

Eronteko vammaisen ja normaalin vélilld saa vammaisuuden nayttdméaan poikkeavuu-
tena. Vammainen-normaali-jako vaikuttaa vakaalta, mutta erilainen-sanan sijalle toivot-
taisiin ainutlaatuinen-sanaa. Tassé on hieman kaikua sosiaalisen vammaistutkimuksen
kasityksestd, ettd vammaisuus maaritelladn yhteiskunnallisesti ja maarittelyyn voidaan
poliittisella aktiivisuudella osallistua. Maaritelmén rikastaminen tapahtuisi silti poik-
keavuusajattelun ehdoilla.

Seuraavasta sitaatista k&y ilmi sekd normaali-vammainen-suhteen ett4 geneettisten

tekijoiden vaikutus toimintakykyyn:
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”— —toimintakyky heikkenee, mutta se on mun mielesta niin kauhean suhteel-
linen kasitys CP-vammaisena, koska samalla laillahan jokainen, olipa terve
tai vammainen, joka tapauksessa toimintakyky heikkenee, se ei ole mikaan
erilainen juttu. Mutta se tietysti, etté heikkeneeko se aikaisemmin meilla CP-
vammaisilla kuin niin sanotuilla normaaleilla ihmisill&, se on sitten eri asia
ja sekin riippuu meidén jokaisen henkilokohtaisista perinnollisista teki-
joistd.” (N6)

Geenit nédhtiin yhtend toimintakykyyn ja vammaisuuteen vaikuttavista tekijoista laajem-
minkin: “— — geeniperimakin vaikuttaa varmaan tahan, etta jotkut [...] pysyvat nuorem-
pana pitempaan, ettd on saanut niin sanotut hyvat geenit [...] niin se voi vaikuttaa sinne
CP-vammaisen fysiologiaan ja elamaan” (N5).

Ik&antymisen vaikutus toimintakyvyn heikkenemiseen oli myos yleinen huolenaihe
panelistien keskuudessa. Tahankin liittyi vertailu sen valilla, mihin normaali tietyn ikai-
nen pystyy ja mihin vammainen saman ik&inen ei. T&ssé yhteydesséd vammaisuus ei vai-
kuta pysyvilti asialta, vaan ik voi tehdé ”lievivammaisesta vaikeavammaisen”.

Aineistossa arvostettiin asiantuntijoiden, kuten laakareiden, fysioterapeuttien, kun-

toutusohjaajien ja hierojien tekemé&a tyota ja heiddan ammattitaitoonsa luotettiin:

“Jos pystyisin, niin hankkisin oman lddkdrin, oman jumpparin, oman hiero-

jan...” (N5)

” — — miten mahtava asia voi olla kuntoutusohjaaja, miten enkeli se on ollu
mun elaméssa koska se on olemassa, se on semmonen asiantuntija, jonka teh-
tdva on miettia sen elaman kokonaisuutta, ja ainakin mulla se on ollu se ih-
minen joka on avannu mun silmat ymmartamaan milla alueilla mulla niita
ongelmia vois olla” (N2)

”Mul on tosi paljon erilaisii kuntouspalveluita, ammatti-ihmisi& joiden kans
ma oon tiiviissa yhteistydssa, jotka ma talla hetkella koen tosi tarpeellisiks
siind suhteessa et ma en parjais ilman heitd” (N4)

”—— olis se oma laakari joka olis ja ymmartaisi sellaisia vaivoja mita mulla-
kin on ja vaikka mulla ei ole vaivoja sillai kauheesti ja m& ohitan ne hirveen
helposti, niin kuitenkin tdd lddkdri olis hyvd” (N6)

Toisaalta panelistit kyseenalaistivat asiantuntijan ja potilaan valisen hierarkkisen suhteen,
pahimmillaan vammaisen ja asiantuntijan kesken vallitsi luottamuspula. Naissa tilan-
teissa koetaan, ettd la&ketieteeseen liittyva asiantuntijatieto termeineen ja ammattikieli-
neen aiheuttaa valta-asetelman, jossa asiantuntija on potilaan ylapuolella ja heidan valil-

I4&n on tiedollinen epdsymmetria, joka voi johtaa asiakkaan epatietoisuuteen.
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”Sehdn ne ammattilaiset erottaakin rahvaasta, ettéa pystyy heitteleen niita
omia sanojaan.” (M4)

”Mutta nekin [l4ékarit] oppis sitten puhumaan silla lailla ja ilmaseen ne asiat
silla lailla, etta se potilas tai se vastaanottaja ymmartais, mita he tarkoittaa
niilla kasitteilld ja muilla. Ne voi aina piiloutua niitten omien termiensa
taakse, etta mita talla tarkotetaan, ja meikalainen on aivan ymmallaan, etta
mita se tarkottaa” (N1)

Asiantuntijat kylla ymmartavat toisiaan, mutta asiantuntijan ja asiakkaan valilla vallitsee

tietokatkos:

”Niin, mutta niille [laakareille] taytyy aina lusikalla sy6ttaa se ajatus. Etta
tassa voi olla jotakin muutakin kuin se, etté se ei née sita luun kuvasta. Mutta
sitten kun se fysiatri sanoi sen sille 1aakarille silla lagkarin omalla kielellg,
niin sitten se ymmarsi. Mutta siihenkin tarvittiin fysiatrian erikoislaakari sa-
nomaan kirurgian erikoislaakarille, etté nain on.” (M3)

Laaketieteeseen liittyvén hierarkkisen valta-asetelman vastustamisessa on kaikuja vam-
maisuuden laaketieteellisen mallin kohtaamasta kritiikista. Yleisi& olivat myods tuntemuk-
set siitd, ettd vammaisen tilannetta ei oteta hdnen nakokulmastaan tarpeeksi vakavasti.
Epatoivon ja -luottamuksen seurauksena voi olla, ettd tyydytdan elamaan kiputilojen

kanssa.

“Jotenkin md ajattelen, [...] et sua ei ehka oteta vakavasti [laakérissé] niiden
sun ongelmien tai oireiden kanssa, etta jotenkin helposti sita sit hyssytel-
lddn.” (N2)

”— — mullakin on kipuja, mutta maa olen niin pettynyt kaikkiin 1a8kareihin,
etté en halua edes ajatella sita kipua ja ohitan sen kivun mielellani.” (N6)

Joskus hierarkkinen valta-asetelma ladkarin ja potilaan vélill4 on saattanut johtaa tutki-
mustilanteisiin, joista potilas ei ole ollut omien sanojensa mukaan tietoinen: ”* — — kaiken
nakosia tutkimuksia vield, et mitd ma en edes tienny ettd ma oon jonossa, esimerkiks jo-
honki kaularangan magneettikuvaan ” (N2). Joitakin koettuja hoitovirheitd myos mainit-
tiin.

Asiantuntijoiden yksinoikeus vammaisuutta koskevaan tietoon saa panelistit tunte-
maan itsensd “hallintoalamaisiksi” kansalaisten sijaan. Koetaan, etti itsed koskeva tieto
on hajallaan ja oman kdden saavuttamattomissa, itsed koskevat paatokset tehdadn oman

selan takana.
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“kaikessa mita tahan vammasuuteen liittyy niin [...] tiedon hajallaan olemi-
nen on yks niita suuria ongelmia, etta kun sita valttamatta, sanotaan semmo-
set vanhemmat joillekka syntyy lapsi vammasena, niin mistapéa ne valttamatta
tietda ruveta asioita selvittelemaan, koska ei niité yksiselitteisesti tuua mis-
saan esille, ja samahan se on tietysti vahan itellékin tassa” (M1)

”Lddkdrit ja asiantuntijat ja ne hyvin paljon pddsee sen internetin kautta niit-
ten kuvien ja asioitten piiriin, mutta meidn oma vaki ei valttdmatta niin hyvin
pidse sinne sahkdiseen viestintaan ja niitten kuvien ddreen” (M1)

”— — mullakin on semmonen esimerkki et 1aakari pani 30 kertaa minut kun-
toutukseen, no sitte se oli kuitenkin kun se kuntoutuslaakari katto sen paperin
siella joka ei 0o mua koskaan nahny eik& minusta tiia mittaa, se paattaa kuin
monta kertaa tullee ja.. Eika mun mielesta siin oo mittaéan mahollisuutta va-
littaa. ” (N1)

Vastaavasti aineistosta nousi esille vammaisen passiivinen asema kuntoutuksessa: “Ldcd-
kari tekkee sen [kuntoutussuunnitelman] ja sitte sda meet hoitoon, ja siella on se sun
fysioterapeutti, jonka kans saa kuntoilet ja teet ja sitte se joutuu antamaan sen palautteen
sieltd mitd on tehty ja misd mennaan ja mita jatkossa tapahtuu” (N1). Asiantuntijalla on
valta méérittad kuntoutukseen vaadittavat toimenpiteet, mutta vastuu niista suoriutumi-
sesta on vammaisella, tilanne muistuttaa vammaisuuden l&éketieteellisen mallin néke-
myksié asiantuntija-potilas-suhteesta.

Hieman lievemmin asiantuntijoita kuvattiin “yhteistyokumppaneiksi”. Tami tuo
mieleen enemmaén kuntoutuksen empowerment-mallin ajatuksen kuntouttajasta ja asian-
tuntijasta yhdenvertaisina toimijoina kuntoutusta suunniteltaessa ja jarjestettdessa. Toi-

saalta kumppanuutta koskeva puhe liittyi myos laajemmin taloudelliseen diskurssiin:

” ——se, ettd joudutaanko kilpailemaan kuntoutusohjaajalle, ettéa han on kiin-
nostunu siitd meian ongelmasta tai meidn siité asiasta, ilosta tai surusta, niin
pitdd osata markkinoia se asia, silleen saahaan se menemaan eteenpdin”
(M2)

Se, ettd kuntoutuksen jarjestajan ja kuntoutujan valilla olisi yhdenvertainen suhde, vaatii
palvelua tarvitsevan ”itsensd markkinointia”. Tilanne ei vaikuta tiysin tasavertaiselta.
Esille nousi myos tapauksia, joissa koettiin, ettd asiantuntijalla, kuten laakarilla tai

sairaanhoitajalla, ei ole tietotaitoa, joka hanell& kuulusi olla, tai halua etsia lisaa tietoa:

“Kaikkein kapeakatseisin ihminen ihmiskunnassa on erikoislaakari” (M3).

"Tds on semmonen ongelma et omasta kokemuksestani niin, oon térmdnny
semmosiin ladkareihin jotka ei millaén haluais sitd myontaa et he ei nyt tata
asiaa tieda tai oikeen, ei pysy hanskas taa asia. Et sen mydntdminen ja sit sen
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tiedon etsiminen tai mahdollinen eteenpain lahettaminen on heille hirveen iso
kynnys” (N3).

Aineistossa olikin yleistd, ettd puhuttiin la&kareiden laatueroista: “——on tydssaan todella
hyvia laakareita ja on todella huonoja laékareita.” (N3). Tama liittyi myds laajemmin
terveydenhuoltojarjestelmaan: perusterveydenhuollon I4&karit nahtiin ty6terveyshuollon
ja yksityisten palveluiden vastaavia huonompina. Eli sen lisaksi, ettd asiantuntijan ja po-
tilaan valilla vallitsee hierarkkinen valta-asetelma, nédyttaisi myos silté, ettd vastaava on
voimassa my0s terveydenhuollon eri jarjestajasektoreiden la&kareiden ja sairaaloiden vé-

lill4, toiset ovat korkeammalla” kuin toiset:

"Sitten lddkdrissd kdynnistd niin, mind oon todennu ettd jos menee esimer-
kiksi aivan tavalliseen terveyskeskuslaakariin, niin pitdd melekeen itekkin
olla laakari jos meinaa sieltd saada apua johonkin joka liittyy CP-vam-
maan.” (N4)

“Ja tuli vaan mieleen tuossa ettd onko se semmosen erikoislddkdrin antama
lausunto ja keskussairaalan tai viela ylempané olevien sairaaloitten niinku
lausuntojen antaminen, ku on saanu niita. [...] Terveyskeskuslaakari, sen ko-
kevat heti ettd eih&n se oo ku kylalaakari. Pistetadnpa matalaks.” (M2)

”Mun mielestini CP-vammaan kuulutaan keskussairaalan neurologian polin
hoitoon. Ettei tarvitse tapella niiden tyhmien terveyskeskuslaakareiden
kanssa” (N4)

Terveydenhuoltojarjestelma nayttaytyi ladkarien tasoerojen lisaksi eriarvoisena kayttajan
nakokulmasta laajemminkin — " Vain yksityisen puolen lddkdreilld on aikaa kysyd esimer-
kiksi, ettd “mitd sulle muuten kuuluu?” (N3). Tyossa olevalla on etuoikeus” kuntoutuk-
seen tai ’firman tuki” kuntoutukseen hakemisen takana. Tédstd olivat samaa mieltd niin
tyossakayvat kuin tyottématkin. Tassa valossa tyon ulkopuolella olevat nayttavat olevan
myos kuntoutuksen ulkopuolella tai ainakin huonommassa asemassa sitd haettaessa. Ai-
neistossa nostettiin esille esimerkiksi, etta tyoterveyshuoltoa kéayttavalla saattoi olla sama
la&kari 1ahes kymmenen vuotta, kun taas perusterveydenhuollon piirissé kuntoutusta ha-
keva kohtaa uuden laékarin jokaisella asiointikerralla. Jos perusterveydenhoidon asiak-
kaalla sattui olemaan omalddkari, se koettiin "ylellisyytend”. Asetelman ongelmallisuu-
teen liittyi l&heisesti se, ettd omaa l&akérié arvostettiin yleisesti ja asiantuntijoiden vaih-
tuminen hoitokertojen vililld heratti epatietoisuuden ja “kirsimyksen” kokemuksia. Toi-

saalta huomioitiin myds, etté ladkérin tai muun asiantuntijan vaihtuminen voi tuoda uusia
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nakokulmia kuntoutuksen jarjestdmiseen ja néin vaikuttaa potilaan kuntoutusmotivaati-
oon myonteisesti.

Mielipiteet vammaisen tilasta saattoivat panelistien kokemusten mukaan vaihdella
myos laékareiden vélilla. Esille nostettiin myos ladkéareiden erilainen kohtelu asiakkaan

sukupuoleen liittyen:

”—— ma oon mieslagkareiden vastaanotolla k&ynyt monesti, ja jotenkin tun-
tuu ettd kun sinne vastaanotolle tulee nuori nainen, niin heidan suhtautumi-
sensa saattaa olla jostain syysta hyvinkin alentuvaa, vaikka ma puhuisin ihan
asiallisesti ja hyvinkin asiantuntevasti, niin se ei mene perille mitd ma sanon”
(N3)

Tallaiset skenaariot eivat kuitenkaan poista sitd, ettd vammaisuutta koskeva tieto 16ytyy
asiantuntijoilta, olivat ne sitten la&kareitd, fysioterapeutteja tai hierojia ja huolimatta siit,
mik& heidan varsinainen tietotasonsa, ammattitaitonsa tai asenteensa on.

Jos ladketieteen valtaa tarkastellaan toimijaverkostoteoreettisesti, huomataan, etta
siihen liittyva asiantuntijuus saa voimansa liittyessaan useisiin erilaisiin toimijoihin.
Edell& nostin esille 1adketieteen verkostoitumisen niin terveydenhuoltojérjestelman, asi-
antuntijatiedon, sukupuolen kuin talousdiskurssin kanssa. N&iden liséksi yleinen yhteen-
liittymé oli Kansanelékelaitoksen ja laékareiden yhdessa muodostama koalitio: ” —— 1a&-
karit ja Kela nékevat kyl aika eri tavalla aina meian tarpeet, lahinna kuntoutuksen suh-
teen. [...] Et nd& Kela ja laakarit eivat ymmarra, [jatkuvuutta] ja ennaltaehkdisyd” (M5).
Kelan ja laakareiden yhteisliitos luo eréénlaisen byrokraattisen valtakoneiston, joka kes-
kittyy vammaisuuden hoitamiseen ja kuntouttamiseen jarjestelman omin ehdoin, sairau-

tena. Taman byrokratian ilmenemiseen syvennyn enemman tulevissa luvuissa.

5.1.2 Materiaalisuus

Lahes yhta yleinen teema aineistossani la&ketieteen kanssa oli materiaalisuus: puhe vam-
maisuutta maarittavista monenlaisista ei-inhimillisista tekijoistd. Tdman teeman sisallot
poikkeavat huomattavasti vammaisuuden késitteellistdmisen aikaisemmasta tutkimuskir-
jallisuudesta, silld siind materiaalisuus on usein sivuutettu tai kasitelty vain pinnallisesti,
jollei vammaisuuden tutkimuksen tuoreinta ”postmodernia kddnnettd” oteta huomioon.
Jos materiaalisuuden rooli vammaisuuteen vaikuttavana tekijané on ollut aikaisemmassa

tutkimuksessa paitsiossa, tuli sen huomaamattomuus esille myos paneelikeskusteluissa:
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"En yhtddn huomannut ottaa apuvdlineiden kdyttoonottoa, nekin ovat osaltaan [...] hel-
pottaneet paineita, pitddko jannittad, pysyyko pystyssa” (M5).

Toimijaverkostoteoreettinen lahestymistapa paljasti mielenkiintoisia yhteyksia ih-
misten ja ei-ihmisten valilla koskien vammaisuuden rakentumista. Toimijoita olivat eri-
tyisesti apuvalineet, (avustaja)koira seké rakennettu ja luonnollinen ymparist6. Materiaa-
liset tekijat eivat olleet itsendisesti merkittavia vammaisuuden rakentumisessa. Sen sijaan
ei-inhimilliset toimijat saivat merkityksensa liittyessdan muihin toimijoihin.

Apuvilineiden merkitys vammaisuuden rakentumisessa oli aineistossa kiistaton: -
— ehka tosiaan apuvaline jollain tavalla maarittais taalla yhteiskunnassa yleensa sen [ih-
misen] paikan” (M1). Kuten seuraavassa lainauksessa, apuvaline vaikuttaa sekd ihmisen
omaan persoonallisuuteen, kasitykseen siitad millainen han on, etta ympériston mielipitei-
siin: ”—— miten se oma persoonallisuuskin jollain tavalla on vahvistunu ehka sen apuva-
lineen kayttéonoton myota, et semmonen epavarmuus lahtee ja tydkaveritkin sanoo etta
sa oot paljon kokonaisempi nyt kun sulla on toi apuvaline kaytossa” (N4). Tama ei ole
sindnsa yllattavaa, silla arkijarjellakin voidaan pééatelld, ettd apuvélineet ovat usein tarke-
assé osassa vammaisen eldmassa; esimerkiksi pyoratuoli edistaa liikuntarajoitteisen toi-
mintaa. Sen sijaan yllattavana voidaan pitad materiaalisten tekijoiden moninaisuutta, suh-
teellisuutta ja niiden merkittdvaa roolia sen maarittelemisessd, mitd vammaisuus oikeas-
taan on.

Apuvaline voi toimia merkkina muille siitd, ettd henkilé on vammainen: “sen jl-
keen kun mulla on tullu apuvalineitd kayttoon, [...] niin m& otan pienen kepin mukaan,
joka on vain merkki siitd, etta okei, tolla on varmaan joku vika jossain, ettd ma en oo
kénnissd tai mitddan” (N2). Apuvélineen, kuten pyoratuolin, koettiin myds maarittelevén
sen, kuka on “’vakavasti” vammainen: “— — ollaan sekundavammasia kun ei olla oikeesti
pyoratuolissa tai jotenkin muuten, niin se on se yleinen kasitys siita ettd mika on vammai-
nen. Sillon jos on tuo apuvaline niin sillon tavallaan asettuu siihen lokeroon, etta ei oo
endd sekundavammanen, on oikeesti vammanen” (M3). Apuvalineet ovat osaltaan raken-
tamassa vammaisuutta.

Toisaalta aineistosta nousi esille myds mielipiteitd, joiden mukaan apuvélineet eivat
hetkauta ihmisen vammaisuutta suuntaan tai toiseen. Olisikin outoa ajatella, ettd apuvali-
neet aiheuttavat vammaisuuden. Epdselvyyden valttdmiseksi tulee muistaa toimijaver-
kostoteorian kasitys tosiasioiden rakentumisesta ja verkostosta: verkostosta ei voida erot-
taa syitd ja seurauksia, apuvélineet eivat ole vammaisuuden syy. Ne ovat enemmaénkin
verkoston osia ja osaltaan maarittelemassa sitd, mitd vammaisuus kasitteend tai tosiasiana

on ja tarkoittaa.
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Aineistoni perusteella toimintakyky ei nayttdydy pysyvana vaan suhteellisena ja
useina salakavalasti muuttuvana asiana. Vammaisuuskin voi muuttua nakékulmasta riip-

puen:

“Toimintakyvyn, [...] [miten] sind sen koet [...] silla hetkella ja miten tarkas-
telet sit& jalkikateen, siin& on selvasti ero. Asteittaista, vahittaista toiminta-
kyvyn alenemista ei huomaa, se tapahtuu salakavalasti” (M3)

”— — esimerkiks joku niin sanottu terve ihminen voi pitad minua esimerkiks
hirved vaikeavammaisena ja joku vammanen pitdd lievavammasena, etta se
on vahan, etta mista nakokulmasta kattoo ite kukin sita asiaa. Omasta nako-
kulmasta min& katon, ettd minua pidetaan lievasti vammaisena.” (N5)

”Sitten siihen vaikeavammaisuuteen vaikuttaa olosuhteet, etta silla tavalla se
on, niin kuin sanoit, hailyva” (M2)

Aineistossa apuvélineiden koettiin vaikuttavan vammaisuuden ’tasoon”:

”——apuvalineet laskee sitd mun vammasuuden tasoa. Eli kun m& kaytéan pyo-
ratuolia, ulospain ma oon ehka jonkun mielesta tosi vammasen nakdnen ja
Kelan mielest& toivottavasti musta tulee se vaikeavammanen, kun ma kaytan
paivittain pyoratuolia, mut itelld on semmonen olo, ettd pyoratuoli tekee

musta paljon vihemmdn vammaisen mitd md oon silloin, kun md kdvelen”
(N2)

Tallainen puhe vammaisuuden “tasosta” antaa kasityksen vammaisuudesta kontekstin
mukaan muuttuvana asiana. Lainauksessa henkilén omasta mielestd apuvaline laskee
vammaisuuden tasoa, mutta ajattelee, ettda Kelan nakékulmasta apuvaline nostaa sita. Yh-
teys Kelaan on mielenkiintoinen. Panelistit olivat yleisesti sitd mieltg, ettd mitd enemman
henkil6lld on kaytossédén apuvalineitd, sitd vammaisempi hén on ja sitd paremmat mah-
dollisuudet hdnella on saada esimerkiksi Kelalta tai laakéreilta kuntoutusta koskevia paa-
toksid ja tukia. Vammaisuuden muovautuvuus nayttaytyy myos tassa valossa.
Vammaisen ero normaaliin tuli esille myos apuvalineiden yhteydessé: ~Kun sitd on
pyoratuolissa istuja ja kéavelija vierekkain, niin se, joka seisoo, on paljon vakuuttavampi.
Kuka istuu pydratuolissa, se on vahan piilossa, kun esitellaan, katellaan. Joutuu pyora-
tuolista kattomaan ylospdin ja vihdn, anteeks kun oon olemassa.” (M4). Nain apuvali-
neet ovat rakentamassa poikkeavuutta. Toisaalta apuvélineiden néhtiin auttavan sen erot-

tamisessa, onko kyseesséd vammainen vai humalainen henkil6:

”Mina olen huomannut sen, etté nyt kun mina kaytan tata [rollaattoria], niin
ihmiset tulevat helpommin kysymaan minulta, etté tarvitsenko miné apua, kun
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on konkreettinen esimerkki, ettd olen vammainen [...] Silloin kun minulla ei
ollut tata, mun kavely ehka naytti siltg, etta olisin ollut humalassa. ” (N4)

Apuvalineet nahtiin seka toimintakykya lisdavina ettd heikentavina tekijoina. Apuvéli-
neiden koettiin helpottavan vammaisen eldmé&d, edesauttavan omaehtoista kuntoutusta

esimerkiksi (kunto)pyoran tapauksessa ja lisddvan toimintakykya yleisesti:

”—— ma oon kans mydskin kokenu, samalla tavalla apuvalineiden autuuden,
etté ensin tuli kavelykeppi, ja sitten tuli rollaattori tukemaan hikista ja hen-
gdstynyttd kdavelyd.” (M5)

”— — se apuvalineen kayttdéonotto ei heikennd mun toimintakykya [...] vaan
se parantaa mun toiminnan mahdollisuuksia ja saastaa ehk& mulle voimia
johonkin muuhun” (N4)

”— — apuvalineittd se niin sanottu omaehtoinen kuntoutus eli pakkoliikkumi-
nen jaa vahemmalle ” (N5)

Toisaalta apuvélineiden koettiin laskevan henkilon toimintakykya. Tama liittyi muun mu-
assa siihen, ettd apuvélineesta ei ole automaattisesti heti hyotyd, vaan sen kaytto vaatii

harjoittelua:

“Jos md itte mietin et miten md kokisin pyordtuolin tdssd vaiheessa niin luul-
tavasti se olis aika lailla kuitenkin sitova tai rajottava tekija, mun olis vaih-
dettava sekd asuntoa ettéa opiskelupaikkaa, ja lisdks kun on taysin kokematon
myodskin sen apuvalineen kayttaja niin tarvitsis varmaan [...] jonkun turval-
lisen harjoitteluympariston ja ihan konkreettista opetusta esimerkiks pyora-
tuolin kelaamiseen tai jostain pienesta esteesta ylipaasyyn [...] kylla siiné saa
vaivaa nahda ne ensimmaiset kuukaudet tai kuinka kauan meneekaan ennen
kuin se alkaa sujumaan.” (N3)

Auto oli yleinen “apuviline”, jolla toimintakykyé laajennettiin. Materiaalisuuden arvaa-
mattomuus tulee esille, kun henkilon sydmat ladkkeet estavét autolla ajamisen ja ndin
laskevat ihmisen toimintakykyd. Toisaalta ld&kkeet parantavat toimintakykyé vahenté-
malla Kiputiloja, toisaalta heikentdvat sita yhtyessaan autoilun tuomiin mahdollisuuksiin.
’— — ja sitten laakitaan spastisuutta ja kipua rankasti, etta ite kokee, ei 0o
lddikdri sanonu, ettd et saa ajaa autoa’”, mutta md koen itse, ettd mun aja-

minen ei oo mulle turvallista tai ettd ma en pysty samalla lailla havainnoi-
maan kaikkea (N2)

”Mindk&an en ole pariin vuoteen juuri ollenkaan ajanut itse autoa, kun jou-
tuu kdyttdmddn noita “huumeita” (N4)
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Arvaamattomien tekijoiden, kuten Tielaitoksen, vaikutus toimintakyvyn tasoon yhdessa
apuvalineiden kanssa huomioitiin aineistossa myos. Jos teitd ei ole aurattu, on lumessa
kulkemiseen sopimaton pyoratuoli hyédyton ja toimintakykyé rapauttava tekija. Apuva-
lineiden autuus” ei ole siis selvid vaan riippuvaista muista toimijoista. Lumen ja talven

vaikutus toimintakykyyn huomioitiin aineistossa laajemminkin:

”Ja nykko tulee talavi ja asettuu kaupunkiin niin, sité on aika lailla sitte siina
sen asunnon vankina” (N1)

"Ajattelee talvella lumen auraukset ja muut [...] ettd ei varmaan kukaan pyo-
ratuolilainen voi olla ulkona, [...] Sitten kun [...] kadut aurataan, niin siihen
katukaytavan ja tien kohalle tulee kauhea tompyra, niin hirvia este mullakin
on nostaa jalkaa siitd, ettd pddsee ajotielle, ettd pddsee kadun yli” (N1)

Lumen auraaminenkaan ei vélttdmatta automaattisesti edista toimintakykya, kuten jal-
kimmaisesté lainauksesta kay ilmi.

Lumen kaltaisten ’luonnollisten” ymparistotekijoiden liséksi puhe rakennetun ym-
pariston yhteydestd toimintakykyyn oli aineisossa yleistd. Se liittyi usein esteettémyy-
teen, vammaisten toimintakyvyn edistamiseen poistamalla julkisen tilan fyysisia esteita
tai muokkaamalla ymparistoa siten, etta siind on helpompi kulkea esimerkiksi pyorétuo-

lilla.

”— — mind kolme vuotta kavelin kyynarsauvoilla, kun oli lonkka sékd, niin
sillon kun min& I&hin johonkin paikkaan kaupungissakin niin ma katoin kai-
kissa mahollisimman suorimman reitin, etta kylla sita oppii silla lailla katto-
maan, ettd misté selvida ja mista ei. Ja sitten se, etté ovien aukomisesta, kun
kyynarsauvoilla oli liikenteessa kaupungillakin, niin kylla ihmiset auttaa aika
pyytamattékin, etté ne hoksaa, etta tuota pitaa auttaa.” (N1)

Lainauksesta tulee myds ilmi, kuinka apuvélineet, tdssa tapauksessa kyynarsauvat, toimi-
vat muille merkkind avun tarpeesta. Esille nousi myds rakennetun ympariston yhteydessa

vammaisuuden muokattavuus kontekstin mukaan:

“Tal sitten ettd kaupassa on pitkat kaytavat niin ma otan sen pyoratuoli-
vaihoehdon, et aina m& madallan sitd mun omaa vammasuuden kynnyst& va-
litsemalla sen oikeen apuvalineen siihen oikeeseen tilanteeseen. Et jossakin
tilanteessa esimerkiks jos ajatellaan et [kaupungin nimi] keskustassa on pal-
jon erikoisliikkeitd mihin on hankalat rappuset niin mé&han sillon pyoratuolin
kanssa nostan sitd mun vammasuuden tasoa, kun ma voin ottaa vaikka sauvat
ja madaltaa sitd vammasuuden tasoa menemall& sauvoilla sinne paikkaan ”
(N4)
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Erilaiset apuvélineet toimivat paremmin erilaisissa paikoissa, ja niiden k&yttdminen antaa
erilaisen kuvan vammaisuuden tasosta. Ympéristo itsessaan vaikuttaa siihen, miten vam-

mainen itsensa kasittaa:

”— — kuka mina olen néin liikkuessani? Tuli vaan mieleen etta taallahan esi-
merkiksi [paikan nimi] ja varmaan kotiseudullakin aika pitkalti voipi olla sita
mieltd ettd oon [nimi], mutta entas sitten kun eduskuntataloon menee niin
siella véhan saattaa jo ihmetella se elamanrytmi on sielld vahan vilkkaampaa
ja rautatieasemalla ja kaikissa semmosissa, kylldhan se jossain paikassa
voipi olla oma ittes& ihan hyvin mutta ei joka paikassa, tuntee alemmuutta
taikka sitten ettd tulipas tultua tihdnkin ympdristéon” (M1).

“"Mulla on itelld pyordtuolista semmonen kokemus, tai apuvdilineistd mut en-
nen kaikkea pydratuolista, ettd ymparistd tds mun elaméassa on se, joka nos-
taa mun vammaisuuden tason. Elikka kun ma meen jonnekin vaikka vieraa-
seen paikkaan, niin monesti mulla on hirved stressi siitd, ettda mitenkahan
sielld selviytyy, [...] Ja aikaisemmin kun oon kavelly ilman apuvalineita, niin
monesti oli niin, etta just se ymparisto teki musta ihan hirveen, mulle tuli olo,
ettd ma oon tosi vammanen ja mulla on vaikeuksia kulkea ja mennd. ” (N2)

”No ma en naa tata mitenkaan pyoratuolisidonnaisena asiana et vaikka mul-
lakin on pyoratuoli julkisesti kaytdssa niin ma myods kavelen, ma ite kaytan
sellasta sanaa kuin vaihtoehtovammainen ja jotkut nékee sit mut sekundana
just sen takia ettéa mulla on niit eri rooleja siind vammaisuudessakin. Etta eri
tilanteessa voin ottaa yhden kepin, jossain tilanteessa otan kaks keppid, jos-
sain tilanteessa on koira keppi ja jossain pyoratuoli. Et tavallaan se oma mi-
nékuva muuttuu aina sen paikan mukaan kun missa ma liikun ja olen.” (N4)

Koirien koettiin seké edistavan toimintakykya ettd vaikuttavan siihen, mitd vammaisuus

on, miten se koetaan:

”Koirat on mun kuntoutusmuoto, ettd on pakko perse nostaa penkistd, kdyttdid
niitd ulkona” (M4)

”— — koira pakottaa mut liikkeelle [...] ja koira tekee mun mielestda vamma-
suudesta jotenkin sellasen helpommin kohdattavan asian, ettd semmoset ih-
miset jotka mua pyoratuolissa istuvana kattoo vahan sil tavalla ett4 onkohan
tolla kaikki kupit kaapissa ja uskaltaakohan sille mitéan sanoa niin semmoset
ihmiset helpommin lahestyy mua tulee vaan etté onpas sulla kiva koira” (N4)

”Niin se koiran avulla must on taas uudestaan pikku hiljaa tullu niinku itse-
naisempi ja ma uskallan menna ja, mun on pakko menna ja.. Siitd vamma-
suudestaki on tullu niinku, helpommin kohdattava asia, ulkopuolisille ihmi-
sille. Ja musta on tullu tuttu mun omassa lahiymparistossa sen vaikka nyt sen
koiran kautta sitten positiivisemmal tavalla.” (N2)
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Tallaisissa merkityksenannoissa koirilla on selvasti toimijuutta: ne sekd ovat mukana ih-
misen omaehtoisen kuntoutuksen verkostossa etté vaikuttavat vammaisuuden kasityksen
rakentumiseen, siihen, milta henkil6 ajattelee vammaisuuden nayttavan muiden ihmisten
silmissa.

Materiaalisuuden merkitys vammaisuudessa tuli aineistossa esille myds monella
muulla tavalla — puhe toimintakyvyn ja materiaalisuuden yhteyksista liittyi myds esimer-
kiksi sukkien pukemiseen ja palohalyttimeen. Nama olivat kuitenkin l&hinna yksittéista-
pauksia enkd koe niiden tarkempaa analyysié tarkedksi. Toimijaverkoston laajuuden,
kaikkien sithen vaikuttavien tekijoiden, huomioimisen vaikeutta késittelen tarkemmin lu-

vussa 6.2,

5.1.3 Ihmissuhteet

Ihmissuhteilla tarkoitan tassd yhteydessé lahinnd kasvokkaisia vuorovaikutussuhteita,
jotka osaltaan ovat mukana rakentamassa vammaisuutta ja vaikuttamassa toimintakyvyn
muutoksiin. Naita olivat niin ystaviin, perheeseen kuin henkilékohtaiseen apuun liittyvét
suhteet, ylipaansa aineistossa ”sosiaalisiksi”” kuvatut suhteet. Inmissuhteilla néhtiin ole-
van sekd positiivisia ettd negatiivisia vaikutuksia toimintakykyyn eli ne ndhtiin seké toi-
mintakykyé edistaving ettd lamauttavina tekijoind. Joskus sama tekijé saattoi olla seka
negatiivisessa etta positiivisessa yhteydessd toimintakykyyn. Abstraktimmalla tasolla
puhe tdman teeman sisalla koski osallistumista, yhteisollisyytta ja sosiaalista tukea.

Henkilokohtaiset avustajat ja tulkit koettiin tarkeind toimintakykyyn vaikuttavina
tekijoina:

”——ma oon sitd mieltd ettd ilman ulkopuolista apua mind en ole mind” (N2).

“"Mutta md haluan tuoda esiin, ettd kauheasti tuijotetaan siihen toimintaky-
kyyn, mutta mitd se toimintakyky on? Mulla ainakin se on sita, ettd avustaja
auttaa mua tekemaan sit4, mitd min& haluan tehda” (N1)

Kuten apuvélineiden tapauksessa, henkilokohtaisen avun vélityksella vammaisuuden “ta-

soa” voidaan laskea. Suhde avustajien ja vammaisuuden tason valilla oli kuitenkin ar-

bitraarinen: heidan nahtiin seka edistdvan etta lamauttavan toimintakykya. Toisaalta aja-
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teltiin, ettd apu jokapéivéisissa toimissa saasti ihmisen voimia muihin askareisiin, toi-
saalta koettiin, ettd apu heikensi hanen toimintakyky&an entisestdan, kun jokaista asiaa ei
tarvitsekaan hoitaa itse. Ajatuskulun taustalla on ajatus, ettd arkisten askareiden, kuten
ruokaostosten, hoitaminen on ikaan kuin omaehtoista kuntoutusta, joka yllapitaa toimin-
takykya. Avustajia koskien nostettiin esille myds samanlainen laatuero kuin laakareissa

— kaikki avustajat eivat valttamatta ole yhta patevia:

”Avustaja on erittdin hyva asia, jos avustaja on sellainen hyva avustaja.
Mutta kun ihmisida on monenlaisia, niin ei sitd aina tiedakaan millaisen valit-
see. Vaikka on valitsevinaan hyvan avustajan, niin han onkin kuukauden
paasta aivan eri ihminen kuin han oli silloin, kun valitsin h&net avustajaksi. ”
(N6)

Avustajankaan toimintakykyé nostava vaikutus ei ole siis automaattinen. Ystavien, per-
heenjésenten, puolisoiden ja naapureiden nahtiin vaikuttavan positiivisesti toimintaky-
kyyn ja vammaisuuden tasoon. Laheisen kuoleman tapauksessa vaikutussuhde oli kuiten-
kin mollivoittoinen, toimintakykyé alentava. Myos lapsettomuus koettiin toimintakykyyn
negatiivisesti vaikuttavana asiana. Toimintakykya lamauttavaa oli my®ds se, kun vammai-

nen joutui huolehtimaan laheisistaan, kuten ikaantyvistd vanhemmistaan:

“Et se voi olla aika vaarallista, ku itekin on vajaakykynen, vajaakuntonen ja
itelkin oli toimintakyvyn kans jo ongelmia, ni yhtakkia kun tulee se sairaus ja
se vanhempi, vaikka se vanhenis vaan, etta sit kun se vanhempi alkaakin tar-
viimaan jotain tukea tai sa huomaat etta omalla vanhemmalla on jotakin ni
sit se oma hyvinvointi unohtuu, eiké ollenkaan muista et pitais pitdd huolta
ittestaan. ” (N2)

Vastaavasti ihmissuhteiden puute tai niiden muodostaminen esimerkiksi koulun vaihta-
misen tai toiselle paikkakunnalle muuttamisen jalkeen koettiin raskaasti, toimintakykya

alentavasti:

”— — nyt vielakaan oo mikédan semmonen hirveen helposti lahestyttava ihmi-
nen, [...] ett& sitte ku siihen yhdistaa tdmén vamman, niin se jotenkin tuntuu
etté aina kun naa tavallaan téa sosiaalinen piiri, kaveripiiri muuttuu joko
muuton vuoksi tai koulun vaihtumisen vuoksi tai tammdosen vastaavan takia
niin ne oli aika, raskaalta se aina tuntu, ja sitte td& ponnistelu/taistelu oli
seuraava, et siita tavallaan kans tunti ettéd on ponnistellu koko eldméansa jol-
lain tavalla, joko niiden kaverisuhteiden kanssa tai oman fyysisen parjaami-
sen kanssa. (N3)
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Osallistuminen esimerkiksi kulttuuritapahtumiin, ylipdansai se, ettei jdd “neljdn seinén si-
sdlle” koettiin toimintakykyé edistivdnd asiana. Aineistossa yhteisollisyys oli toiminta-
kykya kohottava tekijé ja sitd toivottiin myds kuntoutusjarjestelyiltd, vaikka kuntoutuk-
sen tarve arvioitaisiinkin yksilollisesti. Toimintakykyé lisdavaa yhteisollisyytta oli myos
esimerkiksi paikallisyhteis6on kuulumisen kokemus.

Sosiaalinen avun ja tuen vaikutus toimintakykyyn nousi aineistossa esille:

”— — toimintakykyyn kuuluu myds se, etté pystyy yllapitdmaan sellasia sosi-
aalisia suhteita, ettd saa sita apua sitten kun tarvii. Jos suututtaa kaikki ih-
miset ymparilld, niin ei sitten saa sita apua kun tarvii” (M3)

”— — toimintakykyyn kuuluu tietenkin itsenéinen toiminta, mutta se kuuluu
varmaan tuohon sosiaalisuuteen, ettd osaa myds pyytaa apua. Sekin on toi-
mintakykya. ” (N1)

”— — jokaisessa muutoksessa ite koen etta olis tarvinnu jotain tukea jotta olis
hallinnu sitd elam&ansa ja se tuki olis pitéany lahtee sieltd alusta asti, ois pi-
tany olla tuki perheelle sillon ku oon syntyny, tuki siina ekaluokalle menevéana
separina, ja [...] tuki siind ammatinvalinnassa, nuorena aikuisena ja tyttate-
kevana” (N2)

Toimintakyvyn eri osa-alueiden vuorovaikutuksellisuus huomioitiin teemassa. Tassa oli
kaikuja ICF-mallin ajatuksesta, ettd toimintakyky on biopsykososiaalinen asia. Esimer-
kiksi koettiin, etta jos henkil6lla on puhevamma, hanen on vaikea luoda sosiaalisia suh-
teita. Sosiaalisten suhteiden puuttuminen edelleen vaikuttaa mielenterveyteen negatiivi-
sesti ja heikentdd toimintakykya kokonaisuudessaan. Vastaavasti vammasta seuraavat
fyysiset vaivat heikentévat sosiaalisia suhteita ja toimintakykyé:

“Vaikka mullakin néa oireet on alkanu fyysisen toimintakyvyn huononemi-
sella, en voi vaittaa, etteiko se olis vaikuttanu mun sosiaaliseen elamaan. Ma
oon jaany pois tydelamasta. Ehka kipu ja uupumus nimenomaan vaikuttaa
sithen, ettd en ole niin tiiviissd sosiaalisessa kanssak&ymisessa ystavieni
kanssa ja ihan vakisinkin entinen aktiivinen ihminen, kun joutuu jadmaan mo-
nesta syysta neljan seinan sisélle, niin ei voi olla vaikuttamatta myos psyyken
puolelle” (N2)

Toimintakyky koettiin siis vuorovaikutuksellisena, fyysisiin, psyykkisiin ja sosiaalisiin
tekijoihin liittyvana, asiana:

“kaikki vaikuttaa kaikkeen et kyl tdssd ta8 toimintakyky on seka sita fyysista
psyykkista et sosiaalista et kun fyysinen puoli on ihan nollissa niin ei siind
paljon paukkuja riitd muuhunkaan, etté ihan semmonen etté soitanko jollekin
kaverille tai tapaanko niin kyll& sitédkin miettii et jaéks siihenkaén edes sita
voimaa” (N2)
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5.1.4 Yhteiskunta

Y hteiskunta-teema koostuu laajalti aineistosta esille nousseista yhteiskunnallisista insti-
tuutioista, jotka vaikuttavat vammaisuuden maarittymiseen. Téllaisia olivat erityisesti
ty®, koulutus, Kela ja muut viranomaiset, puhe sosiaalisista esteisté ja yhteiskunnallisesta
muutoksesta.

Tyon koettiin edistavan toimintakykya: Ajateltiin jopa, etta tyo on eraanlainen kun-

toutusmuoto: - — kuntoutus oli sitd, ettd se tyonteko tavallaan kuntoutti” (N5). Vasta-

kuvana talle oli, etté tyottomyyden nahtiin laskevan toimintakykya:

”— — alaméki [alkoi], kun en saanu téitd” (N5)

“Pohjalukemissa on just ndd tyottomyysjaksot, minkd oon saanu kokea. Se
toimintakyky, uskottava se on, ettd se on alentunut” (M4)

Tyo6ttomyys vaikuttaa sosiaalisiin suhteisiin, jotka vaikuttavat edelleen toimintakykyyn:

”Kun puhuttiin sosiaalisesta verkostoitumisesta niin mind [...] olen huoman-
nut ettd kun ei kay tdissa niin on vaikea luoda niitd uusia sosiaalisia suhteita,
mutta kylla niité aina jonkun verran syntyy, pikkuhiljaa” (N4)

Aineistossa huomioitiin, kuinka ik&antyminen, josta puhuttiin jo ladketiede-teemassa,
vaikuttaa osaltaan tydnsaannin vaikeuteen. Ikdantyminen itsesséén alentaa toimintakykya
ja vaikeuttaa ty6llistymista. Tyon ulkopuolelle jadminen sulkee henkilon tydterveyshuol-
lon kuntoutustoimien ulkopuolelle, mik& edelleen rapauttaa toimintakykyd. Myos elak-
keell& oleminen heikentad panelistien mukaan ainakin fyysista toimintakykya.

Tyon kuntouttavasta tai toimintakykyé lisddvasta vaikutuksesta ei oltu kuitenkaan
yksimielisia. Tyottdmyyden toimintakykya heikentavan vaikutuksen ja tyén tuoman toi-
mintakyvyn lisaksi itse ty0 voi olla uuvuttavaa: "— — ty0 syrjayttaa sen omasta kunnosta
huolehtimisen ja ihmettelen sita etté [...] ku ollaan tiiviisti siind kiivaimmissa hetkissa
siin tyoeldmdssd niin mihin se kuntoutus sit hdvidd” (N2). Fyysisen tyon ja tyohon liitty-
vien stressin ja kilpailun koettiin myds alentavan toimintakykya ja lisddvan kuntoutustar-

vetta:

”— — siivoustyota oon kylla saanu ja oisin saanu teha vaikka elamani loppuun
asti jos ois fysiikka kestany ja oisin tykannykki siita tyosta, ei siind mittaan,
mutta pakkohan siitd oli l&htee pois kun rupes paikat menemaan huonoon
kuntoon” (N1)
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”——vastuuta on ollu paljon, ja tavallaan joutuu kilpailemaan [...] etta pysys
siella hengissa ja sais sen tyon pitaa, niin siina tulee hyvin helposti semmonen
tilanne sitten ettéd unohdat itses, [...] ja mun kohalla tuli se lieva burn outti
sillon aikonaan, méaa itte vaan rupesin Kelassa puhumaan ettéd onko mitaan
lagkettd, et ma en kohta enaé jaksa, niin sitten Kelasta méa p&aasin heti siihen
ensimmaiselle sopeutumisvalmennuskurssille tai tohon 21 vuorokauden lai-
toskuntoutukseen” (M5)

Tyon ristiriitainen ja muuttuva vaikutus toimintakykyyn liittyy toisaalta kuntoutuksen eri
méaéritelmiin — ty6 saattaa edistéé sosiaalista kuntoutusta mutta samanaikaisesti olla 144-
kinnallisen kuntoutuksen kannalta fyysisesti haitallista — toisaalta ANT-mielessa sama
toimija voi saada eri merkityksen erilaisissa verkostoissa: ty0 voi olla itsessdéan sosiaalista
kuntoutusta mutta lisatd laitoskuntoutuksen tarvetta. Viimeistdén téssé vaiheessa alkaa
nayttaa selvalta, ettd harvan toimijan vaikutus on itsesséan joko toimintakykyé edistavé
tai vahentdvd, toimijoiden vaikutus tulee siitd, mihin muihin toimijoihin se liittyy, ja
useimmiten erilaisten entiteettien vaikutussuhde toimintakykyyn on kaksisuuntainen.

Panelistien mielestd koulutus vaikuttaa toimintakykyyn positiivisesti. Tilanne ei
tassékaan ole taysin mustavalkoinen, silla myds koulujen negatiivista vaikutuksista toi-
mintakykyyn oli puhetta. Tama liittyi usein opettajien tai kanssakoululaisten asenteisiin
tai eri asteen koulutusten eroihin.

Suurin osa tdman teeman sisallosté koski Kelaa. Aineistossa oli yleistd, etté asiointi
Kelan ja siihen liittyvan byrokratian kanssa kuntoutusta koskien koettiin raskaana ja pit-

kakestoisena taisteluna.

"Kylld Kela potkii pddhdn” (M4)
”Kela on suurin kanto kaskessa meidan kuntoutuksen suhteen. Sehan maarit-
taa ja paattaa, etta kuka saa ja kuka ei saa, kuka jaa ja kuka ei.” (M4)

”Kela on yks semmonen miinusmerkkisena [toimintakykyyn] merkitseva asia
vaik kylla saannollisesti maksaa eldkkeen, ei siind mitaan, ja asumistuen
mutta etté Kela vois paljon enemman avustaa joissain pydratuolin tanssikurs-
sissa tai sit sellasessa [kuntoutuksessa] joka pitda paan pystyssa ja korvien
valissa liikettd. ” (N1)

”Ma olen pari vuotta tapellu tassa Kelan kanssa néistéa Kelan kuntoutusasi-
oista ja hoitotukiasioista ja noin poispain”’ (M5)

Jos vammainen haluaa aineiston mukaan pitd& huolta toimintakyvystaan, tulee hanen

tayttdd mita erilaisempia hakemuksia: “timmaénen hakeminen ja totesin ettd tdid on kylld
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yhta hakemista kaiken aikaa, ettd ma vaan listasin tallasii erilaisia asioita mitd me hae-
taan, sitd vammaistukee, eldkettd, kuntoutusta, autoetuuksii, verovahennyst, me haetaan
tyotd...” (N2). Tilanne ei ole vélttamaétta erilainen ei-vammaisen tapauksessa, jos héan
haluaa esimerkiksi hakea avustusta ammatilliseen kuntoutukseen, mutta vammaisten ta-
pauksessa byrokratian rooli nayttéisi olevan korosteista. Vammaa ei voida ladketieteelli-
sesti parantaa, joten hakemusten tayttdminen nayttéisi olevan vammaiselle elinikdinen
projekti, jos han mielii kuntoutukseen.

Aineistossa vallitsi epétietoisuus kuntoutustuen hakemisen perusteista: “Kelalla on
omat, sisdiset ohjeet, joiden perusteella he paattavat nama hakemukset. Ja me emme
tiedd, minkalaiset ne ohjeet on, mutta varmasti mikaan hakemus ei mene lapi.” (M5).
Tilanne muistuttaa l4&ketiede-teemassa mainitun, asiantuntijatietoon liittyvén, asiantun-
tija-potilas-valtahierarkian ongelmallisuutta. Tukienhakuprosessin kasvottomuus liséa

epétietoisuutta entisestaan:

710 vuotta sitten kaikki meni vield hyvin, mutta sitten viimeset 15 vuotta, en
ma ole nahny kertaakaan Kelan virkailijaa, joka palauttaa nama kaikki ha-
kemukset. Niin minun mielesta tassé on aika iso ristiriita siiné, etta miten
Kelan virkailija voi palauttaa nikemdttd meitd itsedimme.” (M2)

Asetelmassa on kaikuja vammaisuuden sosiaalisesta mallista. Vammaisen elaméa rajoit-
tavat ja méarittdvat “niakymattomét esteet” 10ytyvat tdssa tapauksessa Kelan byrokratia-
koneistosta. Vammaisen ulottumattomissa oleva asiantuntijatieto, joka liittyi myos ladke-
tiede-teemaan, voidaan nadhda sorron muotona, yhteiskunnan ’rakenteisiin’ jumittuneena
toimintatapana. Jos itseddn koskevan tiedon sattuukin l6ytaméaan, tapahtuu se mutkien
kautta: “Ndmad sisdiset ohjeet loytyy Kelan nettisivuilta, lGysin ne itte aika monimutkasen
polun kautta” (N3). Vield tdmékaan ei tarkoita, ettd vammainen saisi kuntoutustuen ja
paasisi huolehtimaan toimintakyvystéan, vaan edessé voi olla hylattyjd hakemuksia tai

jopa oikeusasteille edenneité valituksia Kelan toiminnasta, joka on koettu vaaraksi:

“Kuntoutus tuli Kelan kautta vield aika tasan viis vuotta sitten, mutta koska
tatd vammaistukea ei myonnetty toistaiseksi, vaikka vamma pysyva onkin,
niin sitten kun sita piti hakea uudestaan, niin ensin tuli ihan nollap&atos, etta
el mitédan tukea, ja sitten kun siité oli kaikki valitusprosessit ohi, niin kolme
vuotta my6hemmin sain alimman vammaistuen, joka sekin paattyy nyt tdman
vuoden joulukuussa ja mun on taas taytettdvdi ne hakemukset uudestaan”
(N3)
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“Mulle teki sen [kuntoutussuunnitelman] [kaupungin nimi] neurologian puo-
len 1&48kari, ja kun mind sain sen kateen ja vein Kelalle, niin Kela teki paa-
toksen, mutta mina en ollut tyytyvainen, koska siina laakarin paperissa oli
enemman tai véhemman virheitd, mina jouduin pyytdmaan siihen kuntoutus-
suunnitelmaan [...] kaksi kertaa oikaisua kun siin& asiat ei ollu oikein. Tun-
tuu vililld, ettd Kela katsoo onko pilkku oikeassa kohdassa.” (N4)

Syyt bumerangeina palautettuihin hakemuksiin saattavat 10ytya Kelan pikkutarkoiksi ko-

ettujen ohjeiden takaa:

”Kelalla voipi siihen kuntoutushakemuksessa niin yks sana olla jos se mennee
vikkaan, se ratkaseva asia. Koko siihen paatokseen. Etta se on niin tarkka”
(M2)

”Joo mulla tuli vaan mieleen vaha t&d, méa nyt hain tahan sita uutta laaka-
rinlausuntoa. Hoitotukea hakemusta varten joka mun pités ens vuonna alot-
taa ettd, lahtee pyorimaan ja.. Ladkari sano etté sun pitéa tulla vasta mar-
raskuussa, laakariin ettda Kela on niin tarkka ettd, lagkarinlausunto pitaa olla
mahollisimman tuore.” (M5)

Byrokratia, asiantuntijatieto ja ladketiede kytkeytyvét toisiinsa: “niin kuin lddkkeitten ni-
met ja tAmmaoset, nehan kysyy aina, ettd mita laakkeita on. Ja sitten minéd oon Kelalle jo
ilmottanutkin siitd, ettd "minkd takia te kysytte, ettd millon sairaus alko, kun te tieddtte
tan paljon paremmin kuin mie itze ” (M2). Néiden yhteyksia analysoin tarkemmin luvussa
5.2.

Hieman abstraktimmalla tasolla tdssé teemassa liikuttiin puhuttaessa yhteiskunnal-

lisesta muutoksesta ja sosiaalisista esteisté.

”Se johtuu tdistd yhteiskunnan [muutoksesta], Suomella menee niin huonosti
nykyisin, niin kaikissa kiristetddn naita [sosiaalietuuksia]. Suomi on rik-
kaampi kuin vuosiin niin silti meita vahaosasempia rokotetaan siita, etta en-
nen, vaikka oli Suomi kéyhempi, niin sai helpommin palveluita” (N5)

Y hteiskunnallinen muutos liittyi puheessa myds ladketieteeseen, terveydenhuollon muu-
tokseen: “Mutta tdna paivana astuu se rahakin siihen mukaan, etta tehaanko niita hoito-
toimenpiteitd aina niin tarpeen mukaan vai katotaanko, ettd minka verran on rahaa kay-
tettavissa” (M2). M4 kuvaa, miten uusavuttomuuskin liittyy toimintakykyyn ja sen mééa-
rittelemiseen: Sitten on t&& uusavuttomuus, sehan sita toimintakykya automaattisesti an-

taa anteeksi, ihmisten ei tarvi osatakaan kaikenndkoisid asioita’”. Ohimennen mainittiin
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myo0s, ettd sodan kaltaiset konfliktit lisddvit vammaisten maardi, ovat ’syy” vammaisuu-
den takana.

maisuudesta ajatellaan tai miten se huomioidaan yhteiskunnassa: “— — kun tama yhteis-
kunta toimii suurien lukujen perusteella, ja kun on vahan CP-vammaisia, niin siiné ei 00
painostusvoimaa, sitd ei koeta isoksi ongelmaksi siis pddittdjien tasolla” (M3). Taté voi
peilata vammaisuuden sosiaalisen malliin: koska (CP-)vammaiset “edustavat” syrjittya
vahemmistod, tulee heidan osallistua aktiivisesti poliittiseen keskusteluun ja paljastaa
vammaisia koskevat syrjivét kaytannot.

Sosiaaliset esteet huomioitiin aineistossa esimerkiksi seuraavalla tavalla:

”ICF-luokituksessa tuli esiin ja hiukan siella tekstissakin [luettavana ollut tii-
vistelm& CP-vammaisia koskevista tutkimuksista], naa sosiaalisen ymparis-
ton asenneongelmat ja asenteellisen esteet tavallaan fyysisten esteiden li-
saksi. Ja m& oon oikeastaan koko elaméni kokenu seka viranomaistaholta etta
my0Os ihan muissa kontakteissa ikatoverien kanssa ja muuten, ettd nimen-
omaan, no laakarit varsinkin, nimenomaan CP-vammalla on alhainen status
jotenkin, sitéd nimenomaan ei pideta sellasena, etta tarvittais tammasta saan-
nollista seuraamista tai kuntoutusta tai tyokyvyn yllapitoa. ” (N3)

Liitin tahan teemaan myds keskustelun vammaisuuden kasitteen yhteiskunnallisesti maa-
rittyvésté luonteesta. Erityisesti puhe koski erottelua lieva- ja vaikeavammaisen valilla.
Mainittiin myos itse CP-kirjainyhdistelmé ja siihen liittyvat negatiiviset konnotaatiot;
pohdittiin kirjainyhdistelméan muuttamista:

”— — lievasti vammasen lapsen vanhemmat ovat multaki kysyneet monesti

ettd, eiko se vois olla joku muu, se kirjainyhdistelma [CP]. Ja m& oon tahan

asiaan térmdnny monta kertaa. ... N0 mites sen uuden kirjainyhdistelman sit

k&vis jos se muutettas vaikka ABC:ksi. Niin siitdhan tulis ajan saatossa sitte

ihan samanlainen stereotypia sille ABC:lle mika tal hetkel silla CP:Ila on.

[...] Se on jollaki tavalla pelottava, se CP.” (N2)
Lainauksesta kdy hyvin ilmi sosiaalisen konstruktionismin ajatus kielen todellisuutta ra-
kentavasta vaikutuksesta — nimilla on vélid. Toisaalta panelisti huomioi, ettd lopulta kir-
jainyhdistelman merkitys on itse kirjaimia tdrkedmpad: kasitteiden takana oleva “todelli-

suus” el tdysin muutu, vaikka sitd kuvattaisiin eri sanoilla.
y )
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5.1.5 Valtaistuminen

Viidenneksi teemaksi muodostui valtaistuminen. Taman teeman sisélla korostettiin vam-
maisen omaa asiantuntijuutta ja toimijuutta vammaisuuden méaérittelemisessa seka oma-
ehtoisen kuntoutuksen vaikutusta toimintakykyyn. Erityisen tasta teemasta tekee asettu-
minen vastahankaan ladkareiden ja Kelan edustaman asiantuntijatiedon, -vallan ja byro-
kratian kanssa: "Mun mielestd mun ei kuulu olla mikddn yhteiskunnan narri, joka aina
selostaa muutaman vuoden vélein sen paivaohjelmansa, ettd miten pitaa tehda eri ta-
valla” (N3). Valtaistuminen ei kuitenkaan ollut aina kuntoutujan oma valinta tai kuntou-
tuksen ldhtokohta, vaan tilanteen asettama pakko. Itsestddn huolehtiminen vaatii taistelua
asiantuntijavoittoisessa systeemissd: ”— — se, ettd miten ne asiantuntijat suhtautuu, etta
miten vakavasti ne yleensa ottaa [ ...], etta taisteluu tarvitaan ja se kuitenki on rohkaseva,
etta se taistelu kannattaa, etta tuloksia on tullu ja jokainen on piassy eteenpéin elamas-
sdan.” (M2). Joskus vastarinta aktualisoitui jopa siten, ettd henkil6 sai itse “madratd”

kuntoutuksensa ehdot:

"Kylld mind lddkdrille sanonu, nimenomaan omalddkdrille, [...] miten Kir-
jottaa siihen la&karintodistukseen ja han on kirjottanu sitten silleen kuin oon
pyvtdnyt.” (N5)

”— — kun min& menen sen [l&akarin] luokse niin mulla pitaé olla valmis lista
ettd tAmmonen ndin, ja todennakdisesti se kirjottaa sen just niin kun mina
sanon, koska ite sano ettei ymmarra, se sitten ajaa sen oman kasityksensa lapi
etté kuulostaako tdma yhtaan jarkevalta, hanen elamankokemuksensa perus-
teella.” (M3)

Y leisesti tassa teemassa korostettiin vammaisen omaa aktiivisuutta.

”— — meille on pienesta pitden opetettu etta sa selviydyt ja sa parjaat ja me
ollaan meian elaman myoté keksitty keinot selviytyd, tavalla tai toisella” (N2)

”Kun meille on pienestéa astia istutettu etta tee itte, tee itte, niin ei sitd kovin

nopeasti pysty muuttamaan sitd ajatusmaailmaa. Ja tietysti on etta jos ei itse
tee, koko ajan menee se loppukin toimintakyky. ” (N4)

Usein oma aktiivisuus liittyi kuntoutuksen jarjestelyihin:

”— — ei Kelakaan tule kylla tarjoamaan eik& kukaan, eika tiedoteta mitaan,
ettd mitd on mahollista saada. Se on oman aktiivisuuden varassa kaikki, jos
Jjotakin tarvii, haluaa, nimenomaan tarvii” (N5)
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“jos ei itse ole koko ajan aktiivinen, niin saat olla vaan, on vain muutama
ohjelma paivassa, jos ei ole aktiivisesti vaatimassa kuntoutusta” (N4)

”— — kylla meidan itsemme pit4a vaikuttaa naihin virkailijoihin ja olla vaan
heille kovapaisia ja vaativaisia ja opettavaisia myds” (N6)

Aineistossa ajateltiin, etta kuntoutus ei tule automaattisesti vastaan sité tarvitsevalle, vaan
sité tulee aktiivisesti vaatia sekavasta kuntoutusjarjestelmasta huolimatta: “—— kuntoutus,
huomaa et ei se nyt ihan automaattisesti tietenkaa tuu ja se mua tassa yhteiskunnassa
ihmetyttad just taa Kela ja naa terveyskeskushomma etté miten se raja veetaan etta toiset
saa sieltd ja toiset saa sitte toisesta paikkaa” (M4). Oma aktiivisuus ndyttaytyy seka
omasta tahdosta riippuvaisena hyveend, valtaistumisen merkkina, etta tilanteen — asiak-
kaan aktiivisuuteen nojaavan kuntoutusjarjestelman — asettamana pakkona.

Toisaalta, jos virallinen kuntoutus on syysté tai toisesta jadnyt saamatta, omaehtoi-
sella kuntoutuksella toimintakykya saatiin panelistien mukaan pidettya ylla:

”— — omaehtoista kuntoutusta mitéa mina olen harrastanut kymmenia vuosia
niin ei se yhteiskunnalle maksa varmasti paskaakaan et ei se rauta mité punt-
tisalilla nousee niin ei se, kyl se ainakin kestdda” (M2)

"— — ja sitten omaehtosesti oon ruvennu vesijuoksua harrastaa” (M1)

”——sienestdminen ja marjan poimiminen on mulle kuntoilua omasta takkaa”
(N1)

Tyoterveyshuollon hyvésta tasosta huolimatta koettiin, ettd vammainen on silti lopulta
itse vastuussa toimintakyvystdin: ”— — ty0terveyshuoltokaan ei sekaén sill& tavalla katso
tyontekijan paalle, ettd miten se jaksaa, ettéd melkein on se pallo aina itsella lahtee hake-
maan apua (M5).

Siséllytin tdhan teemaan myods puheen henkilokohtaisten tunteiden merkityksen toi-
mintakyvyssa. Tallaisina mainittiin psykologiset kasitteet, kuten luottamus ja motivaatio.
Usein ne liittyivat myos ihmissuhteisiin, kuten naimisiinmenoon.

Aineistossa koettiin, ettd vammaiset ovat oman tilanteensa asiantuntijoita: ainaki
itse koen ettd itse olen oman asiani asiantuntija (N2). Muiden muassa tasta syysta pane-
listit asettuivat osittain avoimeen vastarintaan la&kinnallisen kuntoutuksen mallia ja sii-

hen liittyvié byrokraattisia solmuja vastaan:
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”— — meidn oma vaki pitais heratella ja meian ittemme olla hereilla naissa
asioissa ja osata joitain kayttee [...] ammattitermejakin vaikka, et laakareille
tulis paineita siihen etta asialle ois jotain tehtéava kun asiakaskunta tuntuu nyt
toivovan tata. Mut et jos ei tule mistaan pain paineita, vaan my6 vaan kuun-
nella, ettd se tohtori tati tai seté sannoo, niin ne elaa silla samalla kaavalla
kun ne on elany tahankin asti, niin silla tavalla ne tulloo ne kéyvat hoidot ja
muut, kun ne nékee ettd aijaa, tad porukka on jo piassy korkeemmalle tasolle
kun mit& se kolmipyorénen pyora nayttaa ulos. Nyt talle pittaakin antoo ihan
oikeet tietoo.” (M1)

”— — ma oon huomannu etta se on mydski, itse meistéki kiinni. Ettd me vaa-
ditaan jotaki uutta. Ja aina tulee jotaki uusia ongelmia niin, pitaa aina kertoo.
Elikk& neuvotella mita voi tehda. ” (M5)

”——haluaisin ettd vammaispalveluun tulisi tyontekij6ita jotka tajuaisivat jo-
takin” (N4)

Valtaistumiseen liittyva aktivoituminen muistuttaa vammaisuuden sosiaalisen mallin
vaatimusta vammaisen elamaa vaikeuttavien esteiden aktiivisesta kyseenalaistamisesta ja
niiden poistamiseen pyrkimisesta. Vammaisuus ei aineistossa kuitenkaan nayttaydy kol-
lektiivisen identiteetin ainesosasena vaan enemmankin siind korostetaan ihmisten yksi-

I61lisyytta ja erilaisten kuntoutusmuotojen valttamattomyytta.

”— — kun se CP-vamma kerran on joukko jotakin oireita ja meilla jokaisella
ne oireet on erilaiset vaikka se diagnoosi oliski sama, niin aina sanotaan sita
joka paikassa etta kahta samanlaista ei ole, niin minka takii sitten luoda edes
mitéan yhta systeemia mihin sen CP-vammasen nyt pitdis menna siina, et se
tarve pitéis olla jokaisella, tai kun se tarve on jokaisella erilainen niin ne
tavotteet pitdis sit henkilokohtaisesti arvioida ja semmonen kokemus mulla
on, etta tahan asti itse olen ollu se paras asiantuntija” (N2)

”Joo tossa tuli ilmi nyt, taas toistaa sitéa asiaa etta kylla maa oon ehottomasti
sitd mielta ettd CP-vammaset tarttee yksilollistd kuntoutusta. Se on ehotto-
masti niille parasta.” (N1)

Valtaistumisesta huolimatta tieto tuntuisi silti olevan asiantuntijalla ja vammaisen omalla
aktiivisuudella tama saataisiin vain paremmin esille. Seuraavassa luvussa havainnollistan
erilaisten vammaisuus-, toimintakyky- ja kuntoutusndkemysten kamppailua kdannoksen

kasitteella.
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5.2 Vammaisuuden rakentuminen kdanndksena

Aineistoni informantit toisaalta kyseenalaistavat toisaalta vahvistavat ladketieteellisen
mallin kasitystd vammaisuudesta. Mallin hy6tyné nahtiin, etta laakinnallisen kuntoutuk-
sen taustalla oleva ladketieteellinen tieto voi auttaa vamman aiheuttaman kivun kanssa
selvidmistd. Sen sijaan asiantuntijatietoon liittyva epdsymmetrinen valta-asetelma poti-
laan ja asiantuntijan valilla koettiin erityisen ongelmalliseksi. Joka tapauksessa laaketie-
teellisen asiantuntijatiedon asema vammaisuuden maarittelemisessé vaikuttaa Kiistatto-
malta. Seuraavaksi hahmottelen vammaisuuden rakentumiseen liittyvéa valta-asetelmaa
aikaisemmin esittdméani Callonin (1986) kaannoksen ja siihen kuuluvien vaiheiden — on-

gelmallistamisen, lukitsemisen, roolituksen ja liittolaisten mobilisoinnin — avulla.

Ongelmallistaminen

Tassa vaiheessa maaritelldédn ongelma ja ratkaisu sen poistamiseksi. Tassa kontekstissa
ongelmana on vammaisen toimintakyvyn huononeminen ja ratkaisu toimintakyvyn pa-
lauttaminen kuntoutuksen avulla, laajemmin ajateltuna sen maaritteleminen, mit vam-
maisuus on. Kysymys kuuluu: mitka ovat ongelman ratkaisun kannalta ylitsepadsematto-
mié toimijoita, pakollisia kauttakulkupisteita?

Aineistoni panelistit hahmottelivat erilaisia tapoja kasitteellistdd vammaisuutta, toi-
mintakykyé ja kuntoutusta. Yhtena viitekehyksena tassé oli ICF-mallin kasitys toiminta-
kyvysta sosiaalisista, psyykkisista ja fyysisista tekijoista muodostuvana kokonaisuutena,
jonka eri osat vaikuttavat toisiinsa. Edellisessé luvussa jaottelemieni teemojen kautta
tdma toimintakyvyn ja vammaisuuden suhteellisuus ja monialaisuus tulevat hyvin ilmi:
aineistoni mukaan toimintakykyyn vaikuttavat niin ihmissuhteet, instituutiot, materiaali-
suus, laéketiede kuin ihmisen oma asiantuntijuuskin. Toimintakyvyn biopsykososiaali-

suudesta ja kokonaisvaltaisuudesta puhuttiin aineistossa myds suoraan:

”— — jos toimintakyvysta puhutaan niin ihminen oli se fyysinen psyykkinen ja
sosiaalinen kokonaisuus ja niin kun tas on ite todennu ettéa kaikki vaikuttaa
kaikkeen, et jos fyysinen puoli mattda niin rupee mattaa vahan ne muutkin
puolet ettd kylla sen kuntoutuksen pitda olla kokonaisvaltasta ja ottaa huo-
mioon sit ne kaikki osa-alueet siit toimintakyvysta” (N2)
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”Kuntoutussuunnitelma pitdisi olla niinkun kokonaisvaltainen. Etta siiné kat-
tottais, ihmisen kokonaistilanne. Ettei keskityttaisi vain siihen fyysiseen puo-
leen. Vaan kattotaan kaikkia, osa-alueita. Niinku esimerkiksi kuinka parjaa
kotona, sité ettd kuinka hyva on esimerkiks sosiaalinen verkosto. ” (N4)

Aineistoni perusteella ndyttad kuitenkin siltg, ettd vammaisuuden ladketieteellinen malli
vie voiton ICF:n kaltaisista laaja-alaisuuteen pyrkivistd toimintakyvyn mallinnuksista.
Lopulta vammaisuutta, toimintakykya ja kuntoutusta koskeva keskustelu palautuu laéake-
tieteeseen ja sen hoitomuotoihin, adrimmill&én sairausajatteluun. Laaketieteestd muodos-
tuu valttamaton kauttakulkupiste kuntoutusta koskevassa keskustelussa. Ladketieteen li-
séksi tarkein kauttakulkupiste muodostuu byrokratiasta, joka liittyy esimerkiksi Kelan
toimintaan. L&&ketieteestd ja byrokratiasta rakentuu “’kaksinkertainen muuri”, joka kuu-

luu kuntoutuksen jarjestelyihin.

”Niin tosta viranomaisjdrjestelmdstd niin paitsi ettd se on raskas niin md oon
kokenu et se perustuu mydskin todella paljon parstéakertoimeen eli jos sun
elamantilanne, ongelmat, mitéa onkin niin eritekijéiden summana sit ei satu
kiinnostamaan vaikka sité kuntoutusohjaajaa tai ladkaria niin siindpéahan sit
[...] paaset taistelemaan niista palveluista tai muista mité satut tarvitsemaan
silla hetkella, siind tulee tAmmonen kaksinkertainen muuri tavallaan siina
vield.” (N3)

Kelan byrokratia valittaa laéketieteellisen mallin késitysta vammaisuudesta:

”Niitédhan ei kuuluis odotella niité paatoksii niin kauan koska ne on ikaan ku
itsestaanselvyyksia, kun on olemassa se CP-diagnoosi. Ihan niin ku jossain
muussakin sairaudessa on se hoitoketju milla me tiedetdan ettéd ku on taa
diagnoosi, ni sitte pydrahtaa pyora joka menee ndin ja nain ja nain, jokaisella
kenelle tdma diagnoosi annetaan. Samanlailla se pitds menna CP-vamma-
sella, eikd niin et siel matkan varrella kauheesti jaddaan harkitsemaan ja
pyorittamaan ja viedaan taas papereita takasin sinne edelliselle luukulle ”
(N2)
Ladketieteen, tai vammaisuuden ladketieteellisen mallin, asettamaa kuvaa vammaisuu-
desta ja kuntoutuksesta ei kuitenkaan hyvéksytty suoriltaan, kuten aikaisemmin tuli ilmi
erityisesti valtaistuminen-teeman sisélla. Aineistossa haluttiin tuoda esille, ettd vammai-
suus on muutakin kuin laéketieteellista. Toimintakykyyn liittyy useita osa alueita, jotka
tulisi my6s kuntoutuksessa huomioida paremmin. Néistd nostettiin esille esimerkiksi

osallistuminen.
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”No sen takia etta siina [kuntoutuksessa] otettas niinku ne kaikki kunnon osa-
alueet huomioon [...] et otettas huomioon niinku, kaikki mahdollisuudet mita
on niinku niit terapioita olemassa ja ettei se menis niin niinkun, mulle esimer-
kiks sanottiin ettd, en ma suosittele. Siis et 1aakari sanoi mulle ettd en ma
suosittele sulle sité enka tata enka tuota. Kun niita ei kuitenkaan sitte myon-
netd. Et jos se on niinku se l1ahtokohta niin se on kyl tosi huono ” (N2)

”——fyysista haittaa suurempi on oikeestaan taa sosiaalinen puoli. Ja nimen-
omaan se osallistuminen ja se on, just ettd nais nykylainsdadanndissa tai tul-
kinnoissa kuntoutuksest tai esimerkiks naista tuista niin ei huomioida sita so-
siaalista puolta ollenkaan. Eik& niité vaikeuksia et se [vammaisuus] on ihan
puhtaasti 1aaketieteellista mita se ei, todellakaan varsinkaan naissa syntyma-
vammoissa 00 pelkastaan. (N3)

Yksi suurimmista kompastuskivisté ladketieteellisessa mallissa oli siihen liittyvén asian-
tuntijatiedosta seuraava hierarkkinen valta-asetelma asiantuntijan ja potilaan vélilla.

Valta-asetelma pyrittiin kyseenalaistamaan.

”Silla asiantuntijalla ei oo mitéadn kasitystd, vammasen elamasta. Ne vaan
kuvittelee ettd, tee kuule noin niin, sun ois paljo parempi. Joo ja sit silla vam-
masella palaa mielettdmasti energiaa ku se koko ajan miettii ettd mun pitéis
tehd& ndin ku nuo halus nuo nain. Sit sellasta taistelua ja itsensa ruoskimista
niin, onko ollu se lopputulos sitte, mahdollisesti ei oo sit kummonen. Olis
tehny alun perin silla omalla tavalla.” (M4)

”—— ei ndista liitdannaisvammoista tiedeta tarpeeks eika potilaan omaa tieta-
mysta kuunnella” (N3)

”— —taalla varsinkin ma kuulen koko ajan sita etté [...] neurologi on se joka
tietdd ja osaa, niin sit taas jos ma mietin mun tanhetkista tilaa niin toki mul
on joitakin uusia neurologisia oireita, johon haluaisin kuulla ehka jonkun
neurologinkin mielipidettd mut suurin osa naista ikdantymisen tuomista [...]
muutoksista ainakin itsessani, liittyy johonkin muuhun kun sen neurologin
asiantuntemukseen” (N2)

”— — mul on semmonen oma, terveyskeskuksen omalaakéari, vanhempi mies,
joka ei ymmarra kuntoutuksesta yhtdan mitaan, ja se sanoo sen suoraan etta
han ei naistd ymmarra mitaan ettd mita sina haluat” (M3)

Tallaisessa “valtaistumisessa” ajateltiin, ettd vammaisen tulisi olla aktiivinen, ladkarin,
viranomaisten ja muiden asiantuntijoiden kanssa yhdenvertainen toimija; “se oma asian-
tuntijuuskin pitdis olla yhtd arvokas kun sen lddkdrin sanat, tai fysioterapeutin sanat”™
(N2). Koettiin, ettd vammaisella itselladn on asiantuntijuus omaa vammaisuuttaan kos-

kien ja pohjimmaisin tuntuma siit4, miten kuntoutus pitdisi jarjestad. Valtaistuminen ei
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ole kuntoutuksen jarjestdmisen periaate, kuten nykyisin tulis olla, vaan huonoksi koetusta
tilanteesta seuraava pakko. Nayttéisi kuitenkin silt, ettd ongelma — mit4d vammaisuus on
ja miten kuntoutus tulisi jarjestdd — ratkaistaan tdssé kontekstissa laéketieteen tai vam-
maisuuden ladketieteellisen mallin keinoin ja sen ehdoilla. Koetaan, etta laékareiden asi-

antuntijatieto on patevampéaa kuin vammaisen oma:

”Ja mul on jotenkin jaanyt sellanen tunne ettd mé oon julkisella puolella ni-
menomaan térmanny naihin mun mielesta todella huonoihin laakéareihin, joi-
den kanssa ei 00 auttanu edes se niin sanottu oma asiantuntijuus koska he ei
ota tietoa vastaan” (N3)

”— — el me nyt tdssa [paneelikeskustelu-] ryhméssa varmaan voida ruveta
neuvomaan laakareitd, ettd miten teidan pitaisi tehda joku ladkarintodistus
(M5)

Ongelmallistaminen-vaihetta voidaan havainnollistaa oheisella kuviolla (Kuvio 1), joka
esittda aineistosta esiin nousseita erilaisia kasityksid vammaisuudesta ja sen rakentumi-
seen vaikuttavista tekijoista seka niiden suhteita ladketieteeseen ja byrokratiaan, t&ssa ta-
pauksessa pakollisiin kauttakulkupisteisiin. Kyseessa on yksinkertaistus, jonka tarkoitus
ei ole yleistaa, vaan havainnollistaa sitd, miten tdssa aineistossa vammaisuuden rakentu-
minen koetaan.

Kuviossa 1 katkopisteilla piirretyt nuolet kuvaavat toimintakyvyn erilaisten méaari-
telmien mahdollisuuksia. Viivoilla piirretyt nuolet kuvaavat ongelmallistamisen varsi-
naista prosessia tassa kontekstissa. Tassa aineistossa ladketieteen ja byrokratian toimimi-
nen pakollisina kauttakulkupisteina aiheuttaa sen, ettd materiaalisuuteen, ihmissuhteisiin,
yhteiskuntaan ja valtaistumiseen liittyvat toimintakykya madrittavat tekijéat toimivat ja
muuttuvat ladketieteen ja byrokratian ehdoilla. Lopulta jokaisen teeman siséllot palautu-
vat laéketieteelliseen kasitykseen vammaisuudesta tai ne muuttuvat laéketieteen ja byro-

kratian asettamilla tavoilla. Naitd muutoksia kuvaan kdannoksen seuraavissa vaiheissa.
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rakennettu vmpéristé  osallistuminen

luonto vhteissllisyys

sosiaalinen tuki

Yhteiskunta
1y6

koulutus
sosiaaliset esteet

Valtaistuminen
oma asiantuntijuus
omachtoinen
kuntoutus
vaihtoehtoiset
kuntoutusmuodot

1
|
Pakollinen lidketiede | !
. . I
hauttakullupiste bvrokratia ! '
1
1
1 1
I
| K
I
T
X 1
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miti toimintakyky on, toimintakyvyn toimintakyvyn toimintakyvyn
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Vammaisen oman
toimijuuden ja
vaihtoehtoisten
kuntoutusmuotojen
huomiociminen.

Kuvio 1. Vammaisuuden ongelmallistaminen. Kuviossa on sovellettu Callonin

216) hahmotusta.

Lukitseminen ja roolitus

(1986,

Néissd vaiheissa valttamattomiksi muuttuneet toimijat lukitsevat muut toimijat omasta

nakodkulmasta edullisiin rooleihin. Nain mahdollinen vastarinta mitatoidaan. Jos lukitse-

minen on ollut menestyksek&s, myos roolitus on onnistunut. Kainnokseen osallistuvat

entiteetit eivat séily entiselldan, vaan ne mukautuvat pakollisten kauttakulkupisteiden

maaraadmin ehdoin. Kun laéketiede ja byrokratia toimivat kauttakulkupisteind, vammai-

sen toimijuus on passiivista; hanen on mukauduttava hierarkkiseen valta-asetelmaan ja

toimittava “ylhdaltd” tulevien asiantuntijoiden ohjeiden mukaisesti vastarinnasta huoli-

matta:

”— —mul on semmonen hyva ladkari myoski kuntoutusylilaakari joka on pis-
tany asioihin vahan vauhtia ja han oli paattany et multa kaularanka kuva-
taan, en oo siitd viel& tuloksia saanu mut seki oli sellanen asia et ei ne edes
kertonu vaikka se oli mulle pelottava juttu, ma mietin et apua mitahan sita
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I6ytyy ja ma pelkasin kuollakseni menna sinne magneettikuvaukseen vaik ei-
h&n se edes satu, mut oli semmonen olo et en voi kertoa siitéa esimerkiks
omalle aidille”” (N2)

Lainauksen sisélto sotii valtaistumiseen liittyvad kuntoutusideaalia vastaan: laékéri on
varannut ajan (oletettavasti) asiakkaan tietdmatta. Laakéarin toimeliaisuus koetaan kuiten-
kin hyvéné asiana — toimitaan hanen ehdoillaan. Vastaavasti, jos CP-vammaisuuden ka-
sitettd haluttiin laajentaa, niin se koski lahinnd hahmottamisen ongelmien ja muiden kog-
nitiivisten hairididen lisddmista maaritelmaan. Maéaritelméan rikastaminen tapahtuisi siis
la&ketieteen ehdoilla.

Edellisessé vaiheessa kuvattujen kohtien liséksi ladketieteen ja byrokratian ehdoilla
tapahtuvan lukitsemisen ja roolituksen onnistumisen voi huomata esimerkiksi siind, mi-
ten panelistit puhuvat oman vammaisuutensa muuttamisesta kuntoutuksenhakupaperei-
hin:

“Ja jos md mietin mun omaa lddkdrinlausuntoa, siis sen md voin sanoa ettd
nithin hakemuksiin olen joutunut hieman liiottelemaan” (N2)

”— — ku sitd hakemusta tayttaa, ni kannattaa kuvitella semmonen paiva et
kaikki ne ongelmat mita sun toimintaan liittyen voi olla, ni ne olis siin samas
paivassa, niin miettii tosi tarkkaan, ihan jokainen liikahdus paivassa mita ta-
pahtuu ku sa nouset sangysta ylos. Et jos ne kaikki ongelmat mita joskus voi
paivittaisissa toimissa olla, vaik kerran vuodessa, ni s ajattelet ne kaikki sii-
hen samaan paivaan, joka ikisen asian, missa sa oot joskus tarvinnu jonkun
toisen henkildn apua, ja missa sa saatat joskus tulla tarvitsemaan toisen hen-
kilon apua, ni ne ihan kaikki asiat tulee kirjottaa sinne.” (N2)

”Ja sitten kun ammattilainen kysyy toimintakyvysta, niin sita vois laittaa va-
han alakanttiin, mitatdida ittedan, ettd en ma tollastakaan asiaa oikein pysty
tekemaan, niin silloinhan se, kuka sita arvioi, niin tulee selkkeemmin esille
se, etta laitetaan isommat prosentit. Yleensd kun menee laakarintarkastuk-
seen md oon niin reipas, mdhdn pystyn tekemddn ihan mitd vaan”, totta kai
sillon laakarikin kattoo, etta pistetadn pienet prosentit.” (M4)

’——t4d pistaa tietty miettimaan, etté kannattaako lddkdrille olla rehellinen”
(N3)

Kuten aikaisemminkin huomattiin, toimintakyky néyttaytyy suhteellisena ja muokatta-
vana asiana. Tama4 ei tarkoita, etteikd kuntoutuksen tai avun tarve olisi todellinen, mutta
kenen ehdoilla vammaisuutta muovataan? Toisaalta toimintakyvyn muuttaminen nayt-
taytyy vammaiselle resurssina, keinona saada tarpeellisiksi koettuja kuntoutuspalveluita,
toisaalta toimintakykyd alennetaan systeemin ehdoilla, jaykan kuntoutuspalvelukoneiston
pakottamana. L&&ketieteen ja byrokratian roolit pakollisina kauttakulkupisteina tulevat
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tassa hyvin pinnalle: toimintakyky muotoutuu niiden maaraamilla keinoilla, valtaistumi-
nen k&&nnetadn pakollisten kauttakulkupisteiden mukaisesti.
Orastava vastarinta, esimerkiksi virheellisistd paatoksista valittaminen, myos si-

vuutetaan tai mitatdidaan Kelan ehdoilla:

”Semmonen vaan etté ku oon pitkaan kuunnellu kuinka ihmiset valittaa Kelan
paatoksista, ni muistan aikanaan ku oon hakenu alinta vammaistukea ja myo-
hemmin tot hoitotukee ja sitte ku on tullu hylkypaatoksia ja kuntoutuksista ja
kaikesta ni, mulle on joku viisas joskus Kelassa sanonu ettd, ei sun kannata
valttamatta valittaa ettd odotat véahan aikaa ja laitat uuden hakemuksen. N&in
oon toiminu, ikind en oo valittanu mistaan paatoksesta, ma olen odottanut
hetken aikaan, ei tarvi menna ku kuukausi ja laittaa uus hakemus ni hommat
toimii paljon nopeemmin ja oon paassy paljon helpommalla” (N2)

”Ainakin mind kun rouvani [...] kanssa ku ollaan taytetty naita kuponkeja ni
sitte tulee ihan tays (tappelu), sitte [nimi] ottaa naa kupongit ja painuu sinne
Kelalle ja tekevat siella kaikki hakemukset ni, helvetin hyvin on tahan saakka
toiminu et kaikki paatokset on tullu myonteisend. Kannattaa kayttaa niita asi-
antuntijoita [Kelan virkailijat] siellakin pa&ssa, antaa niitten tehda oikeet lo-
makkeet” (M4)

Valittaminen Kelan toiminnasta mitat6id&an siis Kelan viranomaisten avustuksella. Vas-
taavasti oikea toimintatapa kuntoutuksen hakemisen sujuvoittamiseksi méaaraytyy Kelan
ehdoilla. Jos Kelasta ei 16ydy yhteistydhalua, yksi vaihtoehto on hakea apua byrokratian
solmujen avaamiseen kuntoutusohjaajilta, jalleen laaketiede-mallin mukaisesti toisilta
asiantuntijoilta:

“Tuohon viela sanosin, kato jos Kelan viranomainen tai virkailija ei oikeen
mielellaan lahde auttamaan, sillonhan liitollakin on kuntoutusohjaajia, jotka
auttaa naissa arkielamén pulmissa. Eik6han sieltékin 16ydy niita oikeita sa-
noja siihen paperiin. Etta rohkeesti vaan soittelee. ” M2

Lopulta ladketieteen ja byrokratian valittdma vammaisuuden malli hyvaksytaan:

”— — semmosia [vammaan ja sairauteen liittyvid] asioita pitda vaan jotenkin
erillisind, terveyteen liittyvia mutta ei nyt vammaan liittyvid. Mutta sita vois
ehka ite ruveta ajattelemaan, ettd nama ehka sittenkin kuuluu tdhén vam-
maan.” (M3)
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Liittolaisten mobilisointi

Tama vaihe seuraa kd&nndsprosessin onnistuneista edellisista vaiheista. Tietyt toimijat
ovat muodostuneet vélttdmattomiksi, he edustavat muita ongelmaan liittyneita toimijoita,
joilla on maaréatyt roolit. Useita liittolaisia 10ytyy materiaalisuuden puolelta. Ylipaansa
toimintakyvyn yllapitamisen kannalta valttamattémien apuvalineiden saaminen on asian-

tuntijoiden aloitteen ja arvion varassa:

”Sit ne apuvilineet, no ehkd se liitty tohon just niinku tyétuolit sun muut et
on paljo apuvélineit mist& vois olla hyotyy mitéa ei todellakaan hoksaa en-
nenku ammattilainen sitd tilannetta kattoo” (N2)

”Normaaleille” suunnitellut tutkimus- ja testauslaitteet ovat seuraavissa lainauksissa ei-
inhimillisi& toimijoita ja liittolaisia, ne yllapitavat jakoa normaaliin ja vammaiseen seka

laaketieteellisen mallin k&sitystd vammaisuudesta poikkeavuutena:

” ——naa perusterveydenhuollon palvelut ei oo kaikkien CP-vammaisten kay-
tettavissa nimenomaan joko naiden asenteellisen esteiden takia tai ihan fyy-
sisten esteiden takia. Ei pystyta suorittamaan jotain tutkimusta, koska sen voi
tehd& vain yhdella tavalla tai yhdessa asennossa, etta jos ei 00 mitaan tam-
mosta variaatiomahdollisuutta, niin silloin myoskin voi tAmma@set hyvinkin
tarkeét ihan terveydentilaan liittyvat asiat, mitka ei valttamatta liity itse CP-
vammaan, niin kuin tamakin keskimaaraista suurempi kuolleisuus rinta-
syopaan oli aika yllatys” (N3)

”Sit tdammonen [fyysisen kunnon] testaus ja seuranta. Se on kans semmonen
asia mitéa ma oon ite miettiny ettd, testaaminen on aika vaikeeta koska testeja
on tehty niin sanotuille, terveille tai tavallisille liikkujille. Mut sit taas etta,
onkse separi kovin vertailukelponen niitten, testien tulostaulukoista et kuka
sitd osaa sittte niinku tulkita ettd, onkse hyva vai huono ja.. [...] Et ehk&
niinku, jolleki ammattilaiselle ois siindki aika hyva, tehtava etta lois tallasia
CP-vammasille omii testistoja. ” (N2)

Ensimmaisesté lainauksesta voi myds huomata, kuinka normaali-vammainen-jako liittyy
mya0s eriarvoisuuteen: panelistin mielestda CP-vammaisten suuri riski kuolla rintasyopaan
palautuu siihen, ettd vammaisen rintasyopaa ei voi todentaa normaaleille” suunnitelluilla
laitteilla. Tilanne muistuttaa vammaisuuden sosiaalisen mallin esille nostamaa ajatusta
siitd, ettd normaaliruumiille suunnitelluissa tehtaissa ei teollistumisen aikaan ollut sijaa
vammaiselle. Terveydenhuollonkin yhteydessa eriarvoisuuden takana on materiaalisia

ratkaisuja ja esteita.
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Aineistossa korostettiin tarkkojen muistiinpanojen tekemisen tarkeytta laakarin
vastaanottoa varten:

“hirvian tarkia ettd ku mennee laékariin, niin kirjottaa itelleen ylos mita saa
haluat sille 1a&karille sanua. Koska jos ei sita tee ylos kirjota ettd mité haluaa
sanua, niin se laakari akkia sen, puhheen johdattellee johonki muualle. Ja
sitte huomaaki ettd jaa ettd mulla jai hyvin paljo asioita sanomatta. Mutta
sillonku sul on paperi niin saa sanot ladkarille heti ettd mul on tassa paperilla
ne ylhaalla mitka nyt pittda saaha toimitettua. Se asia tullee sitte sillon tehtya.
Ettd semmosia..” (N1)

Just niin ku Heidinkin kommentissa tuo justiinsa ett, kaikessa oikeestaan ny-
kyaan on se dokumentointi alyttomén tarkeeta, olipa homma mika tahansa,
koska kirjallisten dokumenttien perusteella tehdan paatokset, [...]. Etta ei
silla paattavalla viranomaisellakaan oo mitdédn muuta mahdollisuutta toimii
kun semmosen kirjallisen dokumentin perusteella, niissa on sité turhaa vaa-
timattomuutta syyta valttaa. ” (M1)

”— — mé& oon moneen kertaan tdssa kuuden vuoden aikana saanu ihan tam-
masia yleisluontosia neuvoja eri tahoilta ettd mitd mun naihin hakemuksiin
pitais kirjottaa eli just tama etta kirjota koko paiva ensimmaisesta litkahduk-
sesta asti ” (N3)

Lahtokohtaisesti vammaisen muistin jatkeena ja oman asian ajamisen tukena toimivat
merkinnat voivat kdantya hanta vastaan siind mielessa, ettd ne vélittdvat passiivinen po-
tilas — aktiivinen asiantuntija -mallia valtaistumisen sijaan. Ladkarille ei taritse tapaami-

sessa puhua mit&an, kun pitéé tarkkaa paivékirjaa oman toimintakykynsa muutoksista:

”Kylla itte pitaa teha se oma paperi, joka ois valmis [laakarille] ettda mita saa
haluat. Ja sitte tietysti niinku maaki oon pitany, jo yli kymmenen vuotta pai-
vakirjaa, kuukauden tasolla ettd, minkalainen mun vointi on. M&a oon pari
vuotta sitte kavin viimeks laékarissa niin maa [otan sen] mukaan ja annan
sen paperin, laakarille. Laakari lukee sen viidessa minuutissa, ma en sitte
ruppee puhumaan, mitaéan asiaa niin se menee (— —). Laakéari saa paperista
aika nopeesti selvaa, ettda missa mennaan. Elikka tammdnen valmistautumi-
nen laakarin kayntiin niin se on mun mielest kauheen tarkee. Etta se homma
menis niinku paremmin lapi sitte ja ladkari tietdd mita halutaan.” (M5)

Omien toimintakyvyn muutosten tarkka kirjaaminen kuntoutuksen saamiseksi on valtta-
matontd, tastd luistaminen olisi “turhaa vaatimattomuutta”. Vaikka oman toimintakyvyn
muutosten tarkka erittely voi herattdd ihmetystd, niiden dokumentointi lopulta hyvéksy-

tdan kuntoutuspéatoksen saamisen kannalta valttamattomana menettelyna:

”Jos puhutaan siité et mik& vie aikaa, mult ainaki kysy sossu ekan kerran ku
sitd korotettuna ruvettiin hakemaan sité hoitutukea, niin se kysy etta kuinka
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paljon sulla kuluu aikaa aamutoimiin, kuinka paljon sulla kuluu aikaa mihin
nyt ikin& paivittaisiin toimiin, sit ma olin ihan haavi auki et ei hajuukaan, en
mina tiia kylla mulla kauan kestad mut emma oo kellost kattonu. Sen jalkeen
otin sekuntikellon, her&sin aamulla, alko aamutoimet, kello kayntiin, ja sitte
ku ma lopetin ni ma stoppasin. Kun ma tyhjensin tiskikoneen, laitoin kellon
kayntiin, kirjasin kaikki ylos, kuinka kauan mul kestaa. Ja sitte, oikeesti kysyin
joltain mun kaverilta etté, kuis kauan sul menee aamutoimiin ku sa teet naa
ja naa, kuin kauan sulla menee aikaa ku sa laitat pyykit kuivumaan, kuin
kauan sulla menee aikaa kun sa tyhjennat tiskikoneen, oikeesti tein nain, ja
sen jalkeen menin netissa paavo.fi, se on joku tammonen palvelutarpeen it-
searviointi, semmonen ohjelma, siel on lueteltu niit paivittaisi toimia, ja sinne
voi laittaa ne kellonajat kuinka paljon sulla kuluu aikaa paivittaisiin toimiin. ”
(N2)

Tassakin tormataan vertailuun normaalin ja vammaisen valilla: kuinka kauan péivittaisiin
askareisiin kuluu aikaa “normaalilla” ithmiselld ja miten vammaisen toimet eroavat tésti
tavoitteesta. My0ds kuntoutuspalveluista saadut maksukuitit valittavat byrokraattisia toi-

mintatapoja ja herattavat turhautumista:

”Ma ihmettelen naitten kuntoutuskuittien mukaan, monellakaan CP-vammai-
sella ei oo mahollisuuksia ittelleen niitéa palveluja, etta pitais itse maksaa,
jostain rahoittaja ja vieda ne kuitit sitten Kelalle, ettd saisinko ma naista
teilta korvausta. Se on musta ihan perseesta koko homma.” (M4)

Né&in materiaalisuus valjastetaan monin tavoin pakollisten kauttakulkupisteiden ehtoihin.
Vaikka lahtokohtana on vammaisen omasta toimintakyvysté huolehtiminen ja toiminta-
kyvyn kannalta valttdmattoman kuntoutuksen saaminen, tapahtuu se kaannoksessa raken-
tuneen systeemin ehdoilla ja sen sisaltamien pakollisten kauttakulkupisteiden — laéketie-
teen ja byrokratian — valittdméana. Kuntoutusta ja siihen vaadittavia paatoksia edeltaa
vammaisen oman toimintakyvyn pienienkin muutosten yksityiskohtainen kirjaaminen ja
avaaminen asiantuntijalle. Pikkutarkka oman tilan dokumentointi toimii samanaikaisesti
apukeinona kuntoutusta haettaessa, mutta myos vélittdd vammaisuuden laaketieteellisen
mallin kasitystd passiivisesta potilaasta ja aktiivisesta asiantuntijasta.

Aineistossani ei varsinaisesti kritisoitu la&ketieteellisen tiedon luonnetta. Ongel-
maksi muodostuivat enemman muun muassa asiantuntijatiedosta seuraava hierarkkinen
valta-asetelma, epépatevét asiantuntijat ja terveydenhuoltojarjestelmén rakenne. Vam-
maisten valtaistumisen kannalta heitd koskevassa kuntoutuksessa koettiin, ettd tiedon ke-
rédminen yhteen paikkaan voisi olla hyvé ratkaisu: “Oisko sitte jotakin semmosta etta

sais sen tiedon kasattua semmoseen paikkaan et siella yks kohtuullisen helposti, etté ei
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oltais hallintoalamaisia vaan kansalaisia.” (M1). Ratkaisuksi td4han ehdotettiin CP-neu-

volan perustamista:

”Mut sitd mé ajattelen, et [...] meilla on ollu [kaupungin nimi] paljon puhetta
tallasesta CP-neuvolasta,[...], etta olis joku paikka, jossa se kaikki tieto jol-
lain tavalla on ja olis joku, joka seuraa sitda CP-vammaista sen elamansa ajan
ja auttais niissa hakemusten teoissa ynna muissa. Etta ne langat olis jonkun
kasissa, kun talla hetkelld ne ei 0o kenenkaan kasissa. ”(N2)

”—— jain miettimaan tota CP-neuvolaa niin sehan oikeestaan lahtis siita etta
tosiaan perustettais ensin CP-rekisteri eli tietais sen tarkan maaran paljonko
Suomessa on siis ylipaansa jollain CP-diagnoosilla ihmisia [...] se jotenkin
lois tavallaan semmosta turvallisuudentunnetta et ollaan huomioitu, ollaan
kirjoissa ja kansissa” (N3)

Lainauksissa puhutaan, kuinka Kirjoissa ja rekistereissé oleminen loisi turvaa ja CP-neu-
volasta saisi apua muun muassa hakemusten tekoon. Tassakin muutos, CP-neuvolan pe-
rustaminen, vain mahdollisesti lisdisi byrokratiaa ja asiantuntijoiden roolia vammaisen
elaméssd. Muutoksen ajaminen ei ole taysin omaehtoista vaan kadnnoksessa muodostu-
neen jarjestelman ehdoilla toimimista, jaykiksi koettujen instituutioiden korvaamista toi-
silla. Jarjestelm&&n mukaudutaan, sitd ei kyseenalaisteta, orastavat vastarinta tapahtuu

systeemin ehdoilla.

Ké&anndksen onnistumisen voi nahda siina, ettd hallitsevaa kuntoutusjarjestelmaa ja sen
kuvaa vammaisuudesta ei pyrita tdysipainoisesti muuttamaan vaan tavallaan “alistutaan”
sen vaatimuksiin. Vammaisuuden l&éketieteellisen mallin kasitysten pysyvyyden takana
on laaketieteen ja siihen liittyvien tekijoiden kuten asiantuntijatiedon seké byrokratian
toimiminen pakollisina kauttakulkupisteind. Ké&annoksen seurauksena toimintakyky
muuttuu aikayksikoiksi, luvuiksi, muistiinpanoiksi ja paivéakirjamerkinngiksi. Samalla
vammaisuus k&éntyy mitattavissa olevaksi asiaksi, empiirisesti havaittaviksi elimellisiksi
vammoiksi. Kuten aiemmin totesin, kddnnoksessa rakentunut tilanne ei ole kuitenkaan
pysyvd, silla kaantdminen voi myos epdonnistua. Talla hetkelld kuitenkin nayttaa silta,
etta vastarinta tapahtuu myods kaédnnoksen ehdoilla, joten rakentunutta vammaisuuskasi-

tysta voidaan pitéé jokseenkin kestavana.
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6 JOHTOPAATOKSET

6.1 Tulokset ja pohdintaa

Tassd tutkielmassa tarkastelin, minkalaista késitystd vammaisuudesta rakennetaan perus-
terveydenhuollon kuntoutuksessa ja miten syntynyttd kéasitysta pyritddn kyseenalaista-
maan. Teoreettis-metodologisena taustana sovelsin toimijaverkostoteoriaa seké analyysin
menetelmallisend apuvalineend temaattista analyysia. Kuvasin CP-vammaisten aikuisten
kuntoutusta koskevasta aineistostani 10ytyvid erilaisia nakemyksid vammaisuuteen ja toi-
mintakykyyn vaikuttavista tekijoistd muodostamani viiden teeman, ladketieteen, materi-
aalisuuden, ihmissuhteiden, yhteiskunnan ja valtaistuminen, avulla. Kuntoutuksen jarjes-
telyiden pohjana olevan vammaisuuskaésityksen valta-aspekteja havainnollistin kddnnok-
sen késitteella.

Lindhin (2013a, 59) mukaan ”[k]untoutussuunnitelmien ja -prosessien toteutumi-
nen riippuu paljolti siitd, miten todellisuus onnistutaan kdantamaan suunnitelmien mu-
kaiseksi ja liittdma&én eri toimijat haluttuun verkostoon.” Analyysini ja timén Vaittdman
pohjalta voidaan vetda johtopaatds, ettd kuntoutuksen todellisuus on onnistuttu kaanta-
madn vammaisuuden l&aketieteellisen mallin mukaiseksi. Kuntoutuksen onnistumisesta
tdmé ei viel& kerro mitéan.

Aineistossani puhuttiin vammaisuudesta suhteellisena ja monitahoisena ilmitna,
ettd se on enemman kuin pelkka ladketieteellinen termi. Tdma& on ristiriidassa peruster-
veydenhuollon todellisuuden kanssa, varsinkin jos vammaisten omat kokemukset otetaan
huomioon taysipainoisesti: perusterveydenhuollon kuntoutuksen jérjestelyt nojaavat laa-
ketieteeseen — “vammaisuuden laaketieteellisen malliin” — kun taas aineistoni panelistit
nostivat esille mallin ongelmakohdat ja puutteet, sairaskeskeisyyden ja mallista seuraa-
van hierarkkisen valta-asetelman.

Suurin ongelma ajatellen seka vammaisuuden madrittelemista etta kuntoutuksen
onnistumista oli panelistien mukaan asiantuntijatiedosta syntyva valta-asetelma potilaan
ja asiantuntijan valilla. Tallaisessa tilanteessa potilas on passiivinen ja asiantuntija aktii-
vinen toimija. Asiantuntijoiden yksinoikeus vammaisuutta koskevaan tietoon saa pane-
listit tuntemaan itsensd hallintoalamaisiksi”, koetaan, etté itsed koskeva tieto on hajal-
laan ja oman k&den saavuttamattomissa. Niin ik&an ajatellaan, ettd omaa kuntoutusta kos-
kevat paatokset tehdddn oman selén takana. Kun koetaan, etté 1aakarilla ei ole tarvittavaa

ammattitaitoa tai tietoa vammasta, kuten aineistossa usein koettiin, tilanteesta nayttaisi
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muodostuvan umpikuja, joka ei ole kuntoutujan, ammattilaisen tai kuntoutusjérjestelméan-
k&an kannalta hedelmallinen. Hackingin (1995; [1999] 2009) idea kehdvaikutuksesta
avaa syntynyttd tilannetta: vammaisuuden kasittdminen ladketieteen kautta ei ole vain ku-
vailevaa vaan ohjaavaa toimintaa, maarittely vaikuttaa siihen, miten ihmiset kasittavat
itsensd. Tahén peilaten, jos ihmisen omien ja ”ylemmalti taholta” tulevien késitysten vé-
lill& on ristiriita, voi kuntoutuksen onnistuminen olla vaakalaudalla.

Kehavaikutuksen voi huomata esimerkiksi siind, ettd vammaiset voivat “muuttaa”
toimintakykyéaan kuntoutuksenhakupapereihin laéketieteen ehdoilla: koska kuntoutuksen
ldhtdkohtana on raihnainen ja vajaakykyinen subjekti, kuntoutuksenhakutilanteessa vam-
maisen tulee kuvitella mahdollinen tilanne, jossa kaikki arjessa selviamisen ongelmati-
lanteet sattuvat samalle paivalle ja h&dnen toimintakykynsa on minimisséan, vammaisuu-
den “’taso” korkea. Madritelmia voidaan kuitenkin muuttaa. Aineistoni herattaakin kysy-
myksen, tulisiko CP-vammaisten kuntoutuksen jarjestelyja muuttaa enemman sen asiak-
kaiden nakemyksia vastaaviksi. Tama olisi my6s sovussa kuntoutuksen empowerment-
mallin kanssa.

Aineiston analyysissa hyodyntdmani toimijaverkostoteorian antia voidaan tarkas-
tella kolmessa osassa: yleistetyn symmetrian periaatteen, assosiaatioiden ja kd&annoksen
kasitteen kautta. Ensinndkin yleistetyn symmetrian periaate, materiaalisten toimijoiden
huomioiminen yhdenvertaisina ihmisiin ndhden, johti siihen tulkintaan, ettd vammaisuu-
den késitys rakentuu yhdessa ei-inhimillisten ja inhimillisten tekijoiden vaikutuksesta ja
niiden vélitykselld. Esimerkiksi apuvélineet olivat oleellisia vaikuttajia siihen, miten ih-
minen kokee vammaisuutensa, tai miten han ajattelee ympériston siihen suhtautuvan —
ajateltiin, ettd apuviline “mé&érdd” ihmisen paikan yhteiskunnassa, osoittaa muille, ettd
sen kayttdja on vammainen, mutta toisaalta myos vaikuttaa ihmisen omaan kasitykseen
vammaisuudestaan.

Toiseksi toimijoiden vélisten linkkien, assosiaatioiden, tarkastelu johti siihen lop-
putulemaan, ettd vammaisuuskasityksen muodostuminen on suhteellinen ilmi6 ja toimi-
joiden viliset kytkdkset ovat moninaisia. Vammaisuus ei ole jotain pysyvaa vaan muut-
tuvaa ja tilannekohtaista. Vammaisuutta ei voida tavoittaa sellaisenaan vaan ainoastaan
suhteiden kautta. ToimintakyKy ja sen seurauksena vammaisuuden “aste” voi muuttua
salakavalasti esimerkiksi ik&antymisen seurauksena tai nakokulmasta riippuen: jos lie-
vasti CP-vammainen vertaa omaa toimintakykyééan terveeseen”, vamma korostuu, jos
vaikeavammaiseen, niin toimintakyky kasvaa. Lisaksi toimintakykyé voi muuttaa apuva-

lineilla tai henkilokohtaisella avulla.
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Entiteetit ja niiden ominaisuudet eivat nayttaydy pysyvina tai tarkkarajaisina vaan
joustavina ja suhteiden mukaan muuttuvina. ”Samat” toimijat voivat olla seka toiminta-
kykyé nostavia ettéd laskevia tekijoitd kontekstista riippuen. On vaikea sanoa, ettd jokin
yksittdinen toimija vaikuttaisi toimintakykyyn joko positiivisesti tai negatiivisesti, silla
esimerkiksi tyon, apuvalineiden, sosiaalisen tuen ja perheen vaikutukset vaihtelevat sen
mukaan, minké&laiseen verkostoon ne liittyvat. Tamé huomattiin esimerkiksi apuvalinei-
den suhteen: ne voivat sekd edista4 ettd lamauttaa ihmisen toimintakykya. Vaikutussuhde
on kaksisuuntainen. Oleellista tdssa on apuvalineiden yhteys muihin toimijoihin, kuten
rakennettuun julkiseen tilaan. Esimerkiksi sopii pyoratuoli. Vaikka sen kéyttd lahtokoh-
taisesti osoittaa, ettd kelaaja on vammainen, kuten ajateltiin, ovat sen vaikutukset toimin-
takykyyn moninaiset. Pyoratuoli voi tasaisella jalkakaytavalla lisatd henkilon toiminta-
kykya ja laskea vammaisuuden “tasoa’ hdnen omasta ndkokulmastaan, mutta portaissa se
on hyodyton, toimintakykya laskeva ja vammaisuutta ”lisdéva” toimija.

Suhteellisuuteen liittyen myos toimintakyvyn eri osa-alueiden vuorovaikutukselli-
suus huomioitiin aineistossa, muistuttaen ICF-mallin kasityksesta toimintakyvyn biopsy-
kososiaalisuudesta. Esimerkiksi koettiin, etta jos henkil6lla on puhevamma, hénen on vai-
kea luoda sosiaalisia suhteita. Sosiaalisten suhteiden puuttuminen edelleen vaikuttaa mie-
lenterveyteen negatiivisesti ja heikentd toimintakykyad kokonaisuudessaan. Vastaavasti
vammasta seuraavat fyysiset vaivat heikentdvat sosiaalisia suhteita ja toimintakykya.

Kolmanneksi toimijaverkostoteoria antoi mahdollisuuden tarkastella vammaisuu-
den rakentumisen valta-aspekteja kadnnoksen kasitteen avulla. Tamén seurauksena sel-
visi, ettd vammaisuuden laéketieteellinen malli ja siihen liittyvéat késitykset vammaisuu-
teen vaikuttavista tekijoista ovat etulyontiasemassa kuntoutuksessa. Tamé oli odotetta-
vissa, mutta kaannoksen kasitteen avulla voidaan osoittaa myds, kuinka samalla, kun
vammaisuutta rakennetaan tietynlaiseksi, muilta kasityksilta viedaan pohja, muut kuin
”vallassa olevat” toimijat pakotetaan mukautumaan tilanteeseen. K&annokselld on useita
seurauksia. Epatoivon, epétietoisuuden ja asiantuntijoihin liittyvan luottamuksen puut-
teen liséksi eriarvoisuuden kannalta fataali seuraus on, jos CP-vammaisten naisten muita
suurempi rintasyopariski johtuu siitd, ettd sen todentamiseen tarvittavat tutkimuslaitteet
eivat sovellu CP-vammaisen tutkimukseen, kuten aineistossa nostettiin esille. Aineistossa
ilmeni myos tapauksia, joissa koettiin, etta asiantuntijalla, kuten laakarill& tai sairaanhoi-
tajalla, ei ole tietotaitoa, joka hanelld kuulusi olla, tai halua etsia lisaa tietoa. Tdman seu-
rauksena tilanteet, joissa kuntoutuksesta paattavalla ei ole tietoa mutta kaikki paatosvalta,

ovat mahdollisia.
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Ké&annoksessa ladketieteesté ja esimerkiksi Kelan toimintaan liittyvésta byrokrati-
asta muodostuivat pakolliset kauttakulkupisteet, jotka maaradvat missa puitteissa vam-
maisuutta kasitteellistetddn ja kuntoutusta jérjestetadn. L&&ketieteellisen vammaisuuska-
sityksen asema on niin vahva, ettd voidaan puhua “mustasta laatikosta”: vaikka aineistos-
sani pyrittiin tuomaan esille, kuinka monenlaisiin tekijoihin vammaisuuden rakentumisen
liittyy, ovat ladketieteen kasitykset kiistattomia. Kasitykset vammaisuuden biologisista,
fyysisista ja geneettisista aspekteista ovat mustan laatikon siséltoja.

Entiteetit, jos niita selvarajaisina on alun perinkdan voitu pitaa, eivat ole pysyvia
vaan muuttuvat kaannoksessa, tdima nakyy esimerkiksi siind, miten vammaisuudesta aja-
tellaan. Jos jotain kuntoutuksessa vallitsevassa vammaisuuskésityksessa haluttiin muut-
taa, tapahtui se laéketieteen ehdoilla. Omaa toimintakykya voitiin muokata kuntoutuk-
senhakupapereihin ladketiedemallin ehdoilla tai, jos CP-vammaisuuden kasitetta haluttiin
laajentaa, koski laajentaminen kognitiivisten haittojen lisddmista maaritelméan. Vastarin-
taa ei tarvitse tukahduttaa, silla kasitykset vammaisuuden ladketieteellisesta luonteesta
ovat niin pinttyneitd, vastarinta ja valtaistuminen ovat kddnnoksen ehdollistamia. Jos ha-
luttiin esimerkiksi apua byrokratian kanssa selviamiseen, sitd saatiin asiantuntijoilta tai
Kelan tyontekijoilta.

Ladketieteen hegemoninen asema vammaisuuden maarittelemisessé saa pohtimaan,
miksi juuri tdim& konstruktio on niin pysyva. limeisté on, ettd sen on hyvin rakennettu ja
vakaalla pohjalla. Kasitysten pysyvyys vaatii kuitenkin jatkuvaa tuottamista ja yllapitoa
(Introna 2013, 338). Osaltaan pysyvyyteen vaikuttavat kaannoksen avulla saadut (mate-
riaaliset) liittolaiset. Apuvalineiden — joiden merkitys sekd vammaisuuden rakentumiseen
etta toimintakyvyn yllapitdmiseen on kiistaton — myontaminen on ammattilaisista riippu-
vaista. ”Normaaleille” suunnitellut tutkimus- tai toimintakyvyn mittaamiseen tarkoitetut
laitteet yllapitavat ladketiede-mallin késitysta vammaisuudesta poikkeavuutena. Samaan
aikaan, kun ladkaritapaamista varten tehdyista muistiinpanoista on hy6tya asiakkaan tah-
don ilmaisemisessa, ne valittavat ladketieteeseen liittyvaé passiivinen potilas — aktiivinen
asiantuntija-mallia.

Vammaisuuden laéketieteellisen kasityksen pysyvyyteen ei tdman aineiston poh-
jalta voi tdysin vastata mutta joitakin arvauksia voi materiaalisten liittolaisten merkityk-
sen liséksi esittdd. Vaikuttaisi selvélta, ettd ladketieteen vammaisuuskonstruktio vaatii
jatkuvaa yllapitamistd: Kelan asiakirjoja, ladkarin lausuntoja, teknisia apuvélineitd, asi-
akkaan paivékirjamerkintdja — ylipaéansa erilaisten inhimillisten ja ei-inhimillisten toimi-

joiden tukea. Pohtia voi myds lansimaisen laéketieteen historian merkitystd: 1800-luvulla
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alkaneen laédketieteen institutionalisoitumisen, eriytymisen ja yhteiskunnan medikalisaa-
tion vaikutuksia la&ketieteellisen tiedon rakenteiden vahvuuteen ja pysyvyyteen.

Késitysten rakentaminen voi epéonnistua: pakolliset kauttakulkupisteet voivat
vaihtua, kadannokset epdonnistua ja mustat laatikot avautua. Aineistossani vammaisuuden
la&ketieteellisen mallin dominanssia erityisesti kuntoutuksen jérjestelyissa pyrittiin ky-
seenalaistamaan, vaikkakin laaketieteen ja byrokratian ehdoilla, ja tuomaan esille vam-
maisuuteen olennaisesti vaikuttavat erilaiset biologiset, psyykkiset, sosiaaliset ja materi-
aaliset tekijat. Yksi paneelikeskusteluprojektin tavoitteista oli kuntoutuksen kehittdminen
sen asiakkaiden ehdoilla. Myos toimintakyvyn ICF-luokituksessa on ollut tarkoituksena
lisétd kasitystd vammaisuudesta monialaisena, “psykofyysissosiaalisena” ilmiona ja esi-
merkiksi vammaisuuden sosiaalinen malli on pyrkinyt tuomaan esille, ettd vammaisuu-
dessa ovat kyseessa enemmaén yhteiskunnan asettamat rajoitteet kuin vammaisen henki-
I6kohtainen tragedia tai ylipdénsa biologia. Laédketieteen ylivaltaa voi teoretisoida ndiden
kahden vammaisuuskésityksen parannusyrityksen” kautta.

Ensinnékin sosiologi Rob Imrie (2004) on huomioinut, ettd ICF-luokituksen tausta
on biologiassa ja ladketieteessa. Sen kasitys yhteiskunnasta on vahvasti rakennefunktio-
nalistinen — terveys on sairauden poissaoloa ja terveydenhuolto tulisi rakentaa taman ka-
sityksen varaan. Vaikka luokitus pyrkii dynaamiseen késitykseen toimintakykyyn vaikut-
tavista tekijoistd, heikon teoreettisen taustan ja ylimalkaisuuden takia on mahdollista, etta
laéketiede ja yksild korostuvat lopulta yhteiskuntaa ja sosiaalisia tekijoitd enemman toi-
mintakykyé arvioitaessa. Funktionalistisen yhteiskuntateorian haittapuolena voidaan pi-
t&a sité, etté siiné poikkeavuutta késitelladn laaketieteen, psykologian ja erityspedagogii-
kan kautta (Suikkanen & Lindh 2001, 46). Imrie siis johtaa ICF-luokituksen ep&onnistu-
misen sen ladketieteelliseen taustaan.

Jarvikoski, Harképaa ja Salminen (2015, 22) huomioivat, ettd ICF-mallissa toimin-
takykyaé tarkastellaan la&ketieteellisen terveydentilan kautta, sairauksien tai muiden hait-
tojen lasndolon tai niiden puuttumisen avulla ja ndin ollen se tukee asiantuntija-potilas-
hierarkiaa. Nain malli on my®ds ristiriidassa nykyisen kuntoutusasiakkaan toimijuutta ja
valtaistumista korostavan paradigman kanssa. Toisaalta aktiviinen asiakas -kasitykseen-
kin liittyy ongelmia. Kun kuntoutujan tulee olla oman onnensa seppd” ja vastuussa kun-
toutuksen onnistumisesta, valtaistumisesta voi pian muodostua ylimaaréinen taakka. (Jar-
vikoski & Hérkapaa 2001, 36.) Onhan lahtokohta kuntoutukseen hakeutumiselle usein
juuri toimintakyvyn aleneminen, vajaakuntoisuus ja avun tarve.

Toiseksi voidaan nostaa esille vammaisuuden sosiaalisen mallin kohtaama kritiikki

Vehmaksen (2005, 142) kolmijaon mukaisesti: sosiaalinen malli ei huomioi elimellisten
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vammojen merkitystd vammaisuudessa, malli pitda ylla keinotekoista jakoa elimellisen
vamman ja vammaisuuden sosiaalisen rakentumisen vélill4 ja mallin 1ahtokohtana on di-
kotomia vammaisen ja normaalin valilla sek& oletus vammaisuudesta tarkeana identitee-
tin rakentajana. Aineistostani sai kasityksen, ettd vammasta seuraavat haitat, kuten Kipu,
ovat eldmé&a hairitsevia tekijoitd ja tarvitsevat hoitoa. Tulokseni muistuttavat Molin
(2002, 46-48) vastaavia. Sairaus, Molin tapauksessa valtimonkovettumatauti, voidaan
performoida arkielamé&ssa eri tavoin; joillekin valtimotukos ilmenee kipuna, josta halu-
taan péasta eroon, joidenkin valtimokovettumatauti ilmenee vasta ruumishuoneella, sen
kanssa on pyritty elamaan tai se ei ole tuottanut kipua. Vaikka mikroskoopilla tarkastel-
tuna kyseessa olisi ”sama” ilmi6 yksil0sta riippumatta — valtimon ontelon kaventuminen
erindisista syisté —, sairauden erilaisista performansseista seuraa erilaisia todellisuuksia,
vasta ylitsepadsematdn Kipu tekee valtimotukoksesta terveydenhuollon asian, laaketie-
teellisen entiteetin. Vastaavasti kipu nayttaisi olevan oleellinen tekija vammaisuuden
madrittymisessa ladketieteelliseksi asiaksi. Se tekee alun perin kontingentin liitoksen eli-
mellisen vamman ja vammaisuuden vélilla valttdmattomaksi.

Mité tulee jakoon elimellisten vammojen ja vammaisuuden sosiaalisen rakentumi-
sen valilla, toimijaverkostoteoreettinen analyysini osoitti, ettd vammaisuus muodostuu
niin sosiaalisten, materiaalisten kuin biologistenkin tekijoiden vuorovaikutuksessa.
Vaikka aineistossani oli havaittavissa, ettd vammaisuus voi herattdd yhteenkuuluvuuden
tunteita ja "ylpeyttd”, en kokenut, ettd sité pidettiin min&é&n suurena kollektiivisen identi-
teetin rakennuspalasena, enemmankin korostettiin vammaisuuden yksil6llisyytta. Naiden
kolmen kohdan lisaksi huomionarvoinen seikka on ladketieteen n&ennéinen objektiivi-
suus verrattuna vammaisuuden sosiaalisen mallin I&pitunkevaan poliittiseen agendaan.

Pohdintani ladketieteen vallasta voi vaikuttaa siltd, ettd kyseessa olisi jotenkin ne-
gatiivinen asia. Tassa on osa totuutta — laéketieteen hierarkkinen asiantuntija-asiakas-ase-
telma koettiin aineistossani yleensé negatiivisesti. Ylipaansa laéketieteen kritiikki on ko-
rosteisessa osassa vammaistutkimuksessa. Ei ole tarpeeksi huomioitu, ettd diagnostiikasta
on myds hyotya. Ladketieteen tarkoitus on auttaa ihmisid. Vammaisten osalta tdma nakyy
esimerkiksi Kipujen lievittamisessa. Laaketiede on myos kieli, jota medikalisaation seu-
rauksena ymmarretddn yhteiskunnassa laajasti (Smart 2009, 4). On oletettavasti helppo-
tajuisempaa, ettd CP-vamma on pysyva aivovamma, kuin etté se on sosiaalisesti tuotettu
konstruktio. Kipuja aiheuttavan elimellisen vamman hoitoon ei mydsk&én auta, etté se on
sosiaalinen konstruktio, vaan siihen tarvitaan ladketieteellista tietoa. L&&ketieteellisen
mallin hyodyt eivét kuitenkaan poista tai hyvité sen ongelmia; normaali-vammainen erot-

telu ei koske vain ladketieteellisti hoitoa vaan ladketieteen medikalisaatiosta seuranneen
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aseman kautta heijastuu myods koko yhteiskunnan ulossulkeviin kéaytantdihin. Samalla
kun laéketiede keskittyy vain elimellisten vammojen hoitamiseen se ponkittad késitysta
vammaisuudesta pelkastdéan biotieteiden kautta méérittyvané asiana.

Kuten olen kadnnoksen kuvaamisen avulla pyrkinyt havainnollistamaan, valta tulisi
kasittaa subjektikeskeisyyden sijaan suhteiden kautta. ANT:ssa valta ndéhdaan toiminnan
seurauksena sen syyn sijaan (esim. Law 2007, 7). Foucaultlaisesti voidaan ajatella, ettd
vallan kayttajat ovat samanaikaisesti vallan kayttamia — valta on liikkuvaa ja suhteellista,
samanaikaisesti seké paikallista ettd hajautettua, ei varsinaisesti kenenkaan hallussa mutta
aina lasné (Foucault [1976] 2010, 71-74). Vallan verkostomaisuudesta seuraa, etta, myos
sen kayttajat ovat vallan alaisia. Kun tata verkostoa lahtee avaamaan ei tarkoitus ole pal-
jastaa “vaaran” kidsityksen rakentamista vaan ylipddnsd rakentamisen mekanismeja ja
mahdollisia tapoja késittdd maailmaa. Tassa tapauksessa verkostoanalyysi on aiheellista,
silla vammaisuuskasityksesté ei olla yhtad mieltd — siita kdydaan kamppailua.

Jos kuntoutuksen ohjaaja on koulutettu l&aketieteellisen mallin puitteissa, han vais-
tdmattd myos pyrkii hoitamaan vammaisuutta la&ketieteellisend vaivana (Smart 2009, 3).
Vallan verkosto ei rajaudu tassa tapauksessa vain ohjaaja-subjektiin vaan laajempiin dis-
kursiivisiin ja yhteiskunnallisiin verkostoihin ja kaytantoihin, kuten kuntoutustieteeseen
ja kuntoutusohjaajien kouluttamisen perusteisiin, jotka niin ikdan perustuvat esimerkiksi
poliittiseen paatoksentekoon. Teoriassa voidaan puhua yhdestd vammaisuuskasityksesta,
joka on esimerkiksi poliittisten paatésten perustana ja nakyy siind, miten kuntoutus jar-
jestetadn, mutta kaytannossa kasityksia on monta.

Valta on samanaikaisesti kaikilla toimintaan vaikuttavilla toimijoilla ja ei kenell&-
kaan niistd, toimijuus virtaa molempiin suuntiin (Introna 2013, 338-339). Kun vammai-
nen kayttaa toimintakykyé resurssina eli muuttaa sitd kuntoutuksenhakupapereihin oman
etunsa mukaisesti hén toimii samanaikaisesti Kela-instituution ehdoilla, sen maaradmissa
toiminnan raameissa. Vaikka toimintakyvyn alentaminen on subjektille keino saada ha-
luttuja palveluita tai tukia, asettuu hdn néin tehdessédén suurempaan toimijaverkostoon tai
diskursiiviseen todellisuuteen. Toimijuutta ja valtaa on sekd vammaisella ettd Kelalla.
Kelan byrokraattinen jarjestelmé pyritdan kyseenalaistamaan tai sitd pyritdan “huijaa-
maan”, mutta tima tapahtuu vallassa olevan systeemin ehdoilla — ’Sielld missé on valtaa,
on myds vastarintaa, joka [...] ei ole koskaan valtaan ndhden ulkopuolista” (Foucault
2010 [1976], 74). Tilanteessa valtaa ei ole ainakaan jommallakummalla vaan molemmilla
ja se saa merkityksensa suhteiden kautta. Kuntoutuksesta paattavakaan ei ole varsinaisesti

vallan ulkopuolella tai sitd yksiselitteisesti kayttdvd. Kuten eréadssd esimerkissa nousi
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esille, kun asiantuntija ei kehota hakemaan tietynlaista terapiaa, koska niita ei kuiten-
kaan sitte myonnetd”, hdn on samalla vallan kayttaméa, kyvyton muuttamaan hallitsevaa
rakennelmaa.

En kiella kuntoutukseen liittyvien ammattilaisten kaytdnnon tyon merkitysta yksit-
taisten ihmisten eldmén helpottamisessa, mutta se, millaiseen vammaisuuskésitykseen
koko (perusterveydenhuollon) kuntoutusinstituutio perustuu vaikuttaa yksiloiden koke-
musta laajemmin yhteiskunnassa. Vamma ja sen hoitaminen tai ’parantaminen” seka toi-
mintakyvyn kohentaminen ei ole vain ruumiin fysiikasta huolehtimista vaan liittyy myods
niihin olosuhteisiin, missa kunto on heikentynyt. Esimerkiksi ty6ttémyys, lumivallit ja
byrokratian ongelmat jatetddn vammaisuuden ladketieteellisessa mallissa huomiotta.

Laadullisen tutkimuksen tulokset ovat jossain maarin yleistettavissa, voidaan puhua
maltillisen yleistamisen periaatteesta. Yleistettavyydella ei tarkoiteta samaa kuin kvanti-
tatiivisessa tutkimuksessa, ettd 16ydokset tietyssd ryhméssa olisivat yleistettavissa sita
laajempaan joukkoon, eri aikoihin ja paikkoihin. Sen sijaan laadullisen tutkimuksen tu-
lokset ovat paikallisia ja alttiita muutokselle. (Payne & Williams 2005, 296-297.) Kyse
on siitd, ettd ”10ydetyt jisennystavat ovat aina jossain maarin jaettuja, eivat taysin yksi-
161lisida” (Ruusuvuori, Nikander & Hyvérinen 2010, 27-28).

Laadullisen tutkimuksen pohjalta tehtdva yleistdminen ei liity itse aineistoon vaan
siité tehtyyn tulkintaan; analyysin “tiheyteen” ja kisitteellistimisen onnistumiseen. Y leis-
tdmisen mahdollisuutta liséa, jos aineisto koostuu ihmisist, joilla on (tutkimusongelman
kannalta oleellinen) sama kokemusmaailma, oman kaden tietoa tutkittavasta asiasta seka
kiinnostusta itse tutkimusta kohtaan. (Eskola & Suoranta 1998, 65-68.) Koska namé eh-
dot tayttyvat aineistossani, kokemuksia l&déketieteen ja byrokratian kytkeytymisesta vam-
maisuuteen voidaan maltillisesti pitdéd kulttuurisesti jaettuina, tai ainakin tallainen mah-
dollisuus on olemassa. Koska aineistoni informantit kokevat itsensé tavallista aktiivisem-
miksi vammaisiksi — osalla heisté oli paljon kokemusta tydelamaést, jarjestotoiminnasta
japoliittisesta osallistumisesta — olisi kuitenkin virheellistd yleistad heidan kokemuksensa
kaikkia CP-vammaisia koskeviksi.

Niin laaketieteen kuin yhteiskunnan palvelujarjestelmien byrokratiankaan rooli
vammaisten eldmassé ei ole mikaan uusi 16ydds (Vehmas 2010, 7, 9). Liséksi Kelan jar-
jestdmén vaikeavammaisten ladkinnallisen kuntoutuksen tasa-arvoisuuden, oikeudenmu-
kaisuuden ja asiantuntemuksen kokemiseen vaikuttavia tekijoitd on tutkittu aiemmin.
Naitd olivat kuntoutujan taloudellinen tilanne, kuntoutujan ndkévamma, tavoitteellinen
kuntoutussuunnitelma, luottamus viranomaisiin, hylkayspééatosten maara seka se, asuiko

Etel&- vai Pohjois-Suomessa. (Puumalainen, Harkapéaa & Jarvikoski 2014.) Samat tekijéat
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voivat osaltaan vaikuttaa informanttieni kokemuksiin, mutta kasitykset Kelan byrokrati-

asta tuntuisivat olevan jaettuja yli yksilollisten tekijoiden.

6.2 Puutteet ja jatkotutkimuksen aiheet

Jokaisella aineistolla on omat puutteensa. Olen téssa tutkielmassa pyrkinyt laajentamaan
sosiaalisen konstruktionismin nakemysta tosiasioiden rakentumisesta my6s muuhunkin
kuin kieleen ja diskursseihin huomioimalla materiaalisuuden symmetrisesti ihmistoimi-
joiden vertaisena, vaikka tarkastelussa on ollut vain tekstiaineisto, joka koostuu puheesta
ja keskustelusta. Toimijaverkostoteorian kannalta ongelmallista tdssd on, miten materiaa-
lisuuteen péésee kasiksi. Tilanne ei ole niin paha kuin milta se nayttda: edustaminen on
toimijaverkostoteorian symmetriaperiaatteen yleisesti tiedostettu ongelma. Koska ei-in-
himilliset toimijat eivat puhu sanan varsinaisessa merkityksessé, niille annettu toimijuus,
panos, aktiivisuus ja vastarinta ovat aina ihmisen konstruoimia (Miettinen 1998, 30-31;
Kalanti 2007, 209). Rautatiekiskoja ei etevakéan haastatteluntekija saa puhumaan, joten
materiaalisuuden huomiointi on aina riippuvaista ihmisen selonteoista tai tulkinnasta.
Epdsymmetriaa on vaikea taysin valttd4, mutta toimintaan vaikuttavien tekijéiden huomi-
oinnissa voi silti pyrkié tasa-arvoisuuteen.

Toimijaverkostojen rajaamisen vaikeus ja verkoston ulkopuolelle jaava alue ovat
yleisesti esitettyjd toimijaverkostoteorian ongelmakohtia (Kullman & Pyyhtinen 2015,
123). Lehtonen (2008, 33; 2009, 287) ottaakin esille toimintaan vaikuttavien ei-inhimil-
listen toimijoiden valitsemista koskevan arbitraarisuuden. Ilman joitakin ennakkoehtoja
tutkija joutuisi aina listaamaan uudelleen valittavat toimijat esimerkiksi lattialankuista
séhkoverkkoihin. Jos materiaalisuuden rajaaminen on ANT:n ongelmakohta, vaivaksi voi
muodostua my6s materiaalisuuden kuvaaminen helposti avautuvilla havainnollistuksilla,
sen muuttuminen “’sosiologiseksi materiaksi”, tilloin tutkimuksen laadun takeena voi-
daan pitdd materiaalisuden rajaamiseen liittyvan ohennuksen auki kirjoittamista (Hyysalo
2016).

ANT-tutkimuksessa tarkeinté ei ole materiaalisuuden mahdollisimman monipuoli-
nen huomiointi, vaan se, mitd tapahtuu, mita toimijat tekevéat. Toiminta itsessdén on mie-
lenkiinnon kohteena, toimijan lahtokohta on, ettd se tekee jotain ja on mukana aiheutta-
massa toimintaa (Latour 2005, 128; Law & Mol 2008, 74; Sayes 2014, 145). Aineistoni
panelistit ovat itse rajanneet merkityksettomat ja véhapatoiset materiaaliset toimijat pu-

heensa ulkopuolelle, joten voidaan ajatella, etta tutkijan ty6 on tdssé vaiheessa helppo.
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Aineistoni siséltdma materiaalisuus on yksinkertaistettu helposti ymmarrettaviksi toimi-
joiksi, kuten lumeksi, pyoratuoleiksi ja tutkimuslaitteiksi, vaikka ndma itsessadn muodos-
tuvat muista toimijoista ja voivat olla rakenteeltaan kompleksisia. Ohennus on tehty ai-
neiston ehdoilla — sen maaradmand, miten panelistit itse puhuvat materiaalisuudesta —, ja
nahdakseni tdmé puheenvuoron antaminen itse informanteille on ANT-tutkimuksessa tar-
ked4. Aineiston haittapuoleksi voidaan kuitenkin laskea, sen puuttuminen, mitd oma ha-
vainnointini olisi tuonut mukaan aineistoon.

Kéyttamani aineiston vanhuuteen liittyvia seikkoja on syyté tuoda esille. Vaikka
paneeleissa keskustellut asiat ovat merkityksellisia ja tarkeité aineiston iasta huolimatta,
on mahdollista, ettd kuntoutusjarjestelyitd on voitu muuttaa enemman panelistien mieli-
piteitd tai ICF-mallia vastaaviksi. Aineiston keruun aikoihin 2008-2011 oli kdynnissa
projekti, jossa Kela pyrki kehittdmaan palveluperiaatteitaan byrokraattisista asiakaslah-
téisemmiksi, niin kutsuttu PASTE-hanke (Heinonen 2009). Projektin lopputulos ei ollut
kuitenkaan taysin onnistunut, silla arvioitaessa Kelan puhelinpalveluiden muutosta huo-
mattiin, ettd byrokraattiset toimintatavat — jaykkyys ja kasvottomuus — veivét usein lo-
pulta voiton asiakkaan kokonaisvaltaiselta kohtaamiselta, esimerkiksi hanen elamantilan-
teensa huomioimiselta tai Kelan koukeroisten sisdisten ohjeiden “kaéntdmiseltd” selko-
kielelle (mt.). Lisaksi Kelan jarjestdman vaikeavammaisten kuntoutuksen ehtoja on hol-
lennetty vuonna 2016 voimaan tulleen lakimuutoksen myota, siind kuntoutujan oma ak-
tiivisuus, terapiamuotojen moninaisuus ja toimintakykyyn vaikuttavat monet tekijat ovat
korostuneet (Kela 2015). Kuntoutus on siis ainakin teoriassa muuttunut enemmaén valtais-
tumisen suuntaan.

Relationistisesti ajateltuna myds valitsemani aineisto on muotoutunut suhteessa
tiettyyn aikaan ja paikkaan, ei tyhjiossé. Tietyt toimijat ovat saavuttaneet ”pakollisen
kauttakulkupisteen” aseman, méadrittdneet tehtdvin; koko tutkimusprojekti, jossa aineisto
on kerétty, on erddnlainen “kaannds”. Esimerkiksi paneelikeskusteluiden ohjaajilla oli
vaikutusta sithen, mita paneeleissa puhuttiin. ICF-luokituksen tuominen mukaan keskus-
teluun ohjasi selvasti sitd, miten paneelikeskustelu muotoutui. ANT-tutkimuksessa on-
gelmaksi voivat muodostua toimijat, jotka ovat muita ddnekkaampia tai pelkastaan naiden
huomioiminen (Gad & Jensen 2010, 58). Nain syntynyt kuva vammaisuudesta saattaa
olla osittain ”vadristynyt” mutta ei yhtdin sen vdhempad merkityksellinen. Jos haluaa tar-
kemmin tarkastella vammaisuuden rakentumisen kaytantoja, tulee ottaa huomioon myos
tekstiaineiston ulkopuoliset tekijat. Tama vaatii esimerkiksi etnografista tutkimusta kun-
toutusta jarjestavissa instituutioissa. Tamén tyon puutteissa tallainen laajuus ei ollut mah-

dollista. Etnografian avulla olisi my0s oletettavasti mahdollista selvittad, mité tekijoita
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la&ketieteen nakemysten pysyvyyden taustalla on, vaikka historiallisten rakenteiden avaa-
minen voi ANT-tutkimuksessa olla hankalaa

ANT-kritiikissd on my0s esitetty, ettd toimijoiden merkityksenannot omalle toimin-
nalleen otetaan liian annettuina ja kritiikittd. Ongelmallista tima on erityisesti poliittisissa
ja eettisissa tutkimusongelmissa. (Lehtonen 2008, 149.) Vammaisuuden tutkimus on l&h-
tokohtaisesti poliittista, yhteiskunnan syrjiviin kdytantoihin ja eriarvoisuuteen paneutu-
vaa. Tassé pro gradu -tutkielmassa halusin tuoda esille CP-vammaisten omat kasitykset
siitd, mitka tekijat vaikuttavat vammaisuuskésityksen rakentumiseen ja minkalaisia val-
tarakennelmia heidén puheestaan voidaan hahmottaa. Mitéan yleispatevéa ja kaiken kat-
tavaa johtopaattsta tastd ei voida vetdd. Koska epaselvéksi jad miten kuntoutus jarjeste-
taan “todellisuudessa”, tekstiaineiston ulkopuolella, tai miten esimerkiksi ladkarit sen ké-
sittavat, edella esitetty etnografinen tydtapa voisi avartaa vammaisuuskasityksen raken-
tamisen kdytantoja entisestién ja tuoda esille my6s “vastapuolen” mielipiteet.

Aineistossani oli my0s joskus epéselvéd, puhutaanko elimellisestd vammasta vai
vammaisuudesta. Kuten teoriaosuudessani totesin, naiden valinen yhteys on mahdollinen
mutta ei valttamaton. CP-vamman tapauksessa neurologisesta vammasta seuraavat fyysi-
set ongelmat ovat eri asia kuin vammaisuuden kasite kokonaisuudessaan. Hoitaako 1a4-
kari vammaisuutta vai siihen liittyvien tekijoiden aiheuttamia vaivoja? VVoidaanko néité
pitdd samana asiana? Tulkitsin tdman siten, ettd vammaisuuden ladketieteellisen mallin
valityksella vammaisuus useimmiten “kéaannetddn” elimellisiksi vammoiksi ja niista ai-
heutuviin ongelmiin. La&ketieteen kritiikki ei aineistossani kohdistu tahén, vaan ladketie-
teen vallasta seuraaviin tekijoihin, kuten asiantuntijatietoon liittyvd&n hierarkkiseen
valta-asetelmaan, joka sulkee vammaisen oman kokemustiedon pois esimerkiksi kuntou-
tuksen jarjestelyista.

Vammaisuuden kasite ndyttaytyy varsin monoliittisena: se yhdistaa suvereenisti
erilaisia tautiluokituksia ja diagnooseja. Kun tarkastellaan CP-vammaisten kasityksia,
voidaanko puhua vammaisuudesta yleensd? Vammaisuuden teorioissakaan ei erotella esi-
merkiksi kehitysvammaisia, sokeita tai CP-vammaisia toisistaan, vaikka luultavasti néi-
den valilla on eroja. Voidaan kuitenkin ajatella, ettd vammaisuuden ilmién yhteiskunnal-
linen tarkastelu ei ole vammasta riippuvaista, vaikka eri vammojen kokemisessa ja niiden
madrittelyssé on eroavaisuuksia. Ehka oleellisempaa onkin tunnistaa ld&ketieteen valta

yhteiskunnassa huolimatta vammojen valisista yksilollisista eroista.
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