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THVISTELMA

Tassd tutkimuksessa olen kiinnostunut siitd, miten kehitysvammaisen henkilon asema on
muuttunut tutkimusaineiston ajalla 1921 - 2015. Tutkimusaineistonani on hallituksen esitykset
keskeisimmistéd kehitysvammaisiin henkil6ihin liittyvistd laeista, joiden tutkimiseen sovellan
diskurssianalyysia. Aineistoni koostuu hallituksen esityksistd ajalta 1921 — 2015, alkaen
kodyhainhoitolaista ja paattyen kehitysvammalain uudistukseen vuodelta 2015.

Tutkimustehtdvanani on tarkastella hallituksen esityksid ja etsid niiden kautta vastausta
tutkimustehtavaan: millaiseksi kehitysvammaisen henkilén asema rakentuu hallituksen
esityksissa? Tarkentavat aineistoldhtoiset tutkimuskysymykseni olivat; Miten aineistossa
representoidaan kehitysvammaisia henkil6ita? Millaisiin positioihin kehitysvammaiset henkilt
teksteissé asettuvat? Millaisia oikeuksia kehitysvammaisella henkil6ll& esitetddn olevan?

Tutkimustuloksena aineistosta on muodostunut seitsemén eri diskurssia; Holhousdiskurssi,
Rotuhygieniadiskurssi,  Kuntoutusdiskurssi,  Palveludiskurssi,  Normaalisuusdiskurssi,
Ihmisoikeusdiskurssi ja Tahdonvastaisuusdiskurssi. Subjektipositiot ovat muuttuneet
”Hoidokkaasta” ja ”Rodunrappeuttajista” ”Perusoikeuksia omaaviin” ja ”Omiin palveluihinsa
vaikuttajiin”.

Johtopéatoksena voidaan todeta, ettd tdman tutkimuksen tulosten mukaan kehitysvammaisten
asema ndyttdd  kehittyneen ldhemmais  “kansalaisen”  subjektipositiota,  jolloin
kehitysvammaisella henkil6lla tunnustetaan olevan samat ihmisoikeudet kuin muilla
henkilGilla, eika kehitysvammaisten ihmisryhmad mééritell& ainoastaan vamman kautta.

Tulevaisuudessa on tarkeéd, ettd kehitysvammalainsd&dantdon liittyen tehddén tutkimusta siita,
miten itsemaaraamisen tukeminen toteutuu kehitysvammaisten henkildiden arjessa.
Sosiaalityéssa on oleellista tunnistaa kehitysvammaisuus ilmiénd ja sen aiheuttamat
erityispiirteet palveluissa. Kehitysvammaiset henkilét ovat harvoin itse puolustamassa
oikeuksiaan, jolloin vammaissosiaalitydn kentélta taytyy I6ytya osaamista ja rohkeutta ndiden
asiakkaiden &&nen vahvistamiseen ja esille tuomiseen.
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ABSTRACT

The purpose of this master’s thesis is to investigate how the position of people with intellectual
disabilities has been changed the research material period 1921 - 2015. The study is a qualitative
one and the material consists of the government’s key proposals relating to the development of
persons with disabilities in the laws. The data was analyzed by means of discourse analysis.

The aim of the study is to analyzed at the government's proposals and look for answers to the
research task: How does the position of a mentally disabled person build on government
proposals? My focus-oriented research questions were; How does the data represent people
with intellectual disabilities? What kind of positions do persons with intellectual disabilities fall
into? What kind of rights is available to a mentally disability person?

The master’s thesis is methodologically based on the tradition of social constructivism, in which
language is understood as a constructive reality. The main idea behind my research is the social
and societal model of disability.

As a result of research material is formed from seven different discourse; The discourse of
control, the discourse of Racial hygiene, Rehabilitation discourse, the discourse of human rights
and the discourse of the non-compliance with the freewill. Subject positions are changed to
"treated™ and “a person to be patronized” to "fundamental rights possessed by" and persons who
have influence on their own life and services.

As a conclusion, according to the results of this study, the position on of the people with
mentally disability seems to be closer to the "citizen™ position, the person with the intellectual
disability being recognized as having the same human rights as the other persons, and the group
of people with intellectual disabilities to be defined only through injury.

In the future, | see the importance of research into how to support self-determination in the
everyday life of mentally disability people in relation to the legislation on developmental health.
In social work it is essential to recognize the mental disability as a phenomenon and the specific
features it causes in the services. People with developmental disabilities rarely defend their
rights themselves, which means that the competence and courage to strengthen and raise the
voice of their clients must be found in the field of disabled social work.

Keywords: intellectual disabilities, developmental disabilities, social constructionism,
discourse analysis
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1 JOHDANTO

Kehitysvammalakiin (1977/519) vuonna 2015 tulleet muutokset itseméaaraédmisoikeuden
vahvistamiseen liittyen ovat nostaneet vammaissosiaalityon kentélla kehitysvammaisten
henkildiden aseman yhteiseen keskusteluun ja pohdintaan. Lakimuutos on nostanut keskioon
kehitysvammaisen henkilon ja  hénen itsem&&rddmisensd tukemisen.  Aiemmin
jarjestelmakeskeiseksi kuvatussa palvelujarjestelmassa ajatteluntavan muutos on merkittava,
silla kehitysvammaiset henkilot ovat perinteisesti asemoituneet enemman palveluiden kohteen
asemaan. Tyoskentelen vammaissosiaalityontekijan tehtévissa ja olen kiinnostunut aiheesta
tyoni kautta. Aihe liittyy osana laajempaa kokonaisuutta vammaisten henkilGiden
ihmisoikeuksien toteutumiseen, jonka ajankohtaisuudesta kertoo vahvasti myods kesalla 2016
ratifioitu YK:n vammaissopimus. Tutkimustehtdvd on muotoutunut aiempiin tutkimuksiin
tutustumisen kautta. Aiempien tutkimustulosten mukaan kehitysvammaisten henkilGiden
kohdalla itsem&&rdédmisoikeuden toteutuminen on puutteellista tai ei toteudu lainkaan (esim.
Kortemaki 2012, Vesala 2010). Kehitysvammaisesta henkildsta tulee helposti vain tukitoimien
kohde, jonka oikeuksien toteutuminen ei ole itsestdanselvyys. Laitoskulttuuria on pyritty
purkamaan lainsaadannon kautta, mutta lain henki ei ole siirtynyt kehitysvammaisten
henkildiden arkitasolle. Laitoksista on lahdetty luopumaan rakenteellisella tasolla, mutta
kaytannossa samat asenteet ndyttavat siirtyneen pienempiin yksikoihin. Naistd lahtokohdista

lahti kiinnostukseni historialliseen tutkimukseen kehitysvammaisten aseman rakentumisesta.

Tassd tutkimuksessa olen kiinnostunut siitd, miten kehitysvammaisen henkilon asema on
muuttunut tutkimusaineiston ajalla 1921-2015. Tutkimusaineistonani on hallituksen esitykset
keskeisimmista kehitysvammaisiin henkildihin liittyvista laeista, joiden tutkimiseen sovellan
diskurssianalyysia. Aineistoni koostuu hallituksen esityksistd ajalta 1921-2015 alkaen
kodyhainhoitolaista ja padttyen kehitysvammalain uudistukseen vuodelta 2015. Nden aineiston
kuvaavan hyvin kulloistakin yhteiskunnallista tilannetta. Hallituksen esitykset ovat virallista
lainsdddidnnon valmisteluaineistoa, miké tekee ne yhteiskunnallisesti merkittéviksi teksteiksi.
Vaikka lainsdddidnnolla ei ole aina ollut yhtd vahvaa asemaa kuin ténd paividni, nden aineiston
kuvaavan sité tavoitetilaa, mihin suuntaan kehitysvammahuoltoa on lainsdddannolla ohjeistettu.
Tutkimustehtdvanani on tarkastella hallituksen esityksid ja etsida niiden kautta vastausta
tutkimustehtdvaan: millaiseksi kehitysvammaisen henkilén asema rakentuu hallituksen

esityksissd? Tarkentavat aineistoldhtoiset tutkimuskysymykseni olivat; Miten aineistossa



representoidaan kehitysvammaisia henkil6itd? Millaisiin positioihin kehitysvammaiset henkilt
teksteissa asettuvat? Millaisia oikeuksia kehitysvammaisella henkil6lla esitetadn olevan?

Tutkimus nojaa metodologisesti sosiaalisen konstruktionismin traditioon, jossa Kieli
ymmarretddn todellisuutta rakentavana toimintana. Talloin keskeiseksi sosiaalisen
todellisuuden rakentumisessa n&dhdaan sosiaalisessa vuorovaikutuksessa jaetut merkitykset,
joiden kautta ymparo6ivaéa todellisuutta tulkitaan. (Vehkakoski 2001, 89.) Toisaalta merkitysten
voidaan ndhdda myos jatkuvasti muuttuvan ja uudelleen rakentuvan. Sosiaalinen
konstruktionismi ndkyy tulkintakehyksend koko tutkimusprosessissa. Tutkimuskohteeksi on
valikoitunut kielelliset prosessit ja tuotokset, joiden kautta sosiaalista todellisuutta on eri
aikoina rakennettu. Tutkimuskohteeksi eivat valikoidu objektiivisten faktojen tai universaalien
lainalaisuuksien jaljittaminen. Myos tutkimuskohteen ja tutkijan valinen suhde voidaan nahda
konstruktionistisena. Tutkija my0ds osaltaan luo sosiaalista todellisuutta, ei ainoastaan kuvaa
sité tutkimusraportissaan. Myo0s tutkijan kielenkaytt6on tulee suhtautua reflektiivisesti eika sité
tule tarkastella faktojen esittdmisend. (Jokinen 1999, 40-41.)

Kielella on suuri voima rakennettaessa kasityksida vahemmistoryhmistd, kuten
kehitysvammaisista henkiloistd. Ammattilaisten kdyttamaé kieli on erityisen merkityksellisessa
asemassa. Ammattilaisten kéyttdma kieli on rakentaa ja heijastaa ajattelutapoja, jotka ovat
vammaisia koskevien kaytantéjen luomisen kannalta erityisen tarkeitd. Nain ollen
kielenkayttajalla on suuri voima ja myos valtaa. (Kupari 2010, 29; Vehmas 2005, 123; Barnes
1992.) Kun kielenk&yttd nahdéan itsessadn osana seurauksia tuottavaa sosiaalista todellisuutta,
muodostuvat merkityksellisiksi ne kasitteet ja Kkielenkayttotavat, joilla ihmisia kuvataan.
Kielenkayttd ohjaa huomion yksildiden tiettyihin puoliin ja ovat merkityksellisia sen kannalta,
millaisiksi ihmisten kuva vammaisista ihmisistd muodostuu ja miten he tulevat kohdelluiksi.
Erilaisten puhetapojen voidaan ndhda madrittelevan vammaiset henkil6t eri lailla sosiaalisiksi
subjekteiksi ja rakentavan erilaista kuvaa vammaisuudesta. Kaytettava kieli siséltdd usein
laajoja merkityksid vammaisuuden arvosta, vammaisuuden syistd ja siihen puuttumisesta.
Esimerkiksi siitd, ndhdaanko tila negatiivisena vai positiivisena tai yksilo aktiivisena toimijana
vai passiivisena uhrina. N&in vammaisille ihmisille luodaan kielenkéytdssa erilaisia
identiteettejd, joiden pohjalta rakentuu kasitys heille kuuluvista oikeuksista ja ominaisuuksista.
(Vehkakoski 2001, 93.)

Vammaisuuden tutkijat ovat jo pitkaan olleet Kkiinnostuneita kielestd tutkimuskohteena.

Kiinnostusta selittdd osaltaan se, ettd vammaisuutta kuvaava kieli on suhteellisen lyhyessa



ajassa muuttunut merkittavasti. Suomenkielessa havaittavissa olevat muutokset ovat tyypillisia
my0s monissa muissa maissa. Yhteiskunnallinen muutos on heijastunut myds kielenkayttoon,
jossa viimeisen viidenkymmenen vuoden aikana yksilon ongelmaan paikantuvat méaéritykset
ovat tulleet korvatuiksi enemman vuorovaikutuksellisilla kasitteilld. Kielenkéyttssa
vammaisuutta kuvaavien kasitteiden liséksi oleellista on huomata, miten vammaisuus méaarittyy

suhteessa ’normaaliin”. (Grue 2015, 8-9.)

Johtavana ajatuksena tutkimukseni taustalla on vammaisuuden sosiaalinen ja yhteiskunnallinen
ilmentyminen. Vammaisuus voidaan nédhda yksiloon liittyvana puutteena ja toimintarajoitteena.
Toisaalta vammaisuuden voidaan n&hda rakentuvan vuorovaikutuksessa ympériston kanssa.
Talléin vammaisuudessa on kyse uskomuksiin, asenteisiin ja yhteiskunnallisiin rakenteisiin
paikantuvasta syrjinnasta. (Vehmas 2012.) Kehitysvamman taustalla oleva syy on yleensa
biologinen (esim. kromosomihairio) fakta, sen merkitys kuitenkin rakentuu sosiaalisesti
yhteiskunnallisten ja kulttuurillisten ndkokulmien kautta. (Vehmas 2012.) Vammaisuudeksi
maadrittyy talléin ne asiat, jotka estdvdat vammaisen henkilon toimimista, osallistumista ja
yhteiskunnallista osallisuutta. Esteiksi voidaan nahda yksildiden ennakkoluulot ja
institutionaalinen diskriminointi, esteellinen rakentaminen sekd koulutuksen ja syrjayttavien
tyollistymiskéytantdjen valiltd. Nama yhteiskunnalliset diskriminoinnit eivéat kosketa vain
yksiloita vaan systemaattisesti koko ihmisryhmaa. (Reinikainen 2007, 29; Oliver 1996, 32-33,
76.) Vammaisuudelle ei ole 16ydettavissa universaalia luonnetta, kaikissa kulttuureissa ei edes
tunneta termi& vammaisuudelle tai sosiaaliselle erilaisuudelle. (Kupari 2010, 29; Oliver 1996,
34; Barnes, Mercer & Shakespeare 1999, 2-4.) Ndaen kehitysvammaisuuden erilaiset
ymmartamisen ja maéarittelyn tavat tutkielmani kannalta keskeiseksi ja ne ovat térked osa
taustateoriaa. Erityisen merkityksellisind pidan maarittelyja sen vuoksi, ettd niiden nahdaan
heijastuvan vahvasti siihen, millaisia palvelujarjestelmida kehitysvammaisten henkildiden

tarpeisiin luodaan. (esim. Vehmas 2010.)

Sosiaalitydn keskeisend tarkastelunkohteena voidaan pitdd ihmisen ja hanen ymparistonsa
valisia suhteita. Kuten diskurssit osoittavat sosiaality6td on kehitysvammapuolella tehty
erilaisista lahtokohdista késin. Sosiaalitydssa on oleellista kiinnittdd huomiota niihin asioihin,
jotka edistavét tai estavat hyvinvoinnin toteutumista ihmisen eldméssa (Niemel& 2009, 224).
Kehitysvammaiset henkil6t tarvitsevat yleensa hyvinvointinsa toteutumiseen ympariston ja
yhteiskunnan tukimuotoja. Sosiaalityon tavoitteena on suojella ja voimaannuttaa heikommassa
asemassa olevia ihmisid. Kehitysvammaisten henkildiden kohdalla sosiaalityon tarve korostuu

toisinaan myos inhimillisten kasvuolosuhteiden turvaamisessa.



Tutkimuksessani korostuu myos vahvasti kehitysvammaisuuteen liittyva kaksijakoisuus, jossa
kehitysvammaiset henkil6t maéaritelladn vuoron perdén ja usein myos yhtaikaa kokonaisiksi ja
vajavaisiksi tai toimintakykyisiksi ja puutteellisiksi. Tassa ndyttaytyy se yhteiskunnallinen
haaste ja ristiriita, joka kehitysvammaisuuteen liittyvien tukimuotojen ja palveluiden kohdalla
on ratkaistava aina uudelleen. Mik& painoarvo annetaan oikeudelle maaréta itselle tapahtuvia
asioita ja kehittyd omaksi itsekseen, ja toisaalta miten tdhan nahden painottuu huolenpidon ja
hoidon oletetut tarpeet. (Hintsala, Seppéld & Teittinen 2008, 228-229.)

Kehitysvammapalveluiden jarjestdmisessé keskeiseksi tavoitteeksi on nostettu poliittisella ja
ideologisella tasolla viime vuosina kehitysvammaisten henkilGiden itsemaardaminen. Sen
toteutuminen kaytdnnossa kehitysvammaisten henkildiden arjessa on kokemukseni mukaan
vielda suuressa madrin kesken. Itsemaaraédmisoikeuden toteutuminen kaytannon tasolla
merkitsee asenteiden ja kasitysten muutostarvetta sekd kehitysvammaisia henkilditd, etta
kehitysvammatyotd  kohtaan. (Vesala 2010, 160-161.) Kaytannontoiminnan ja
ideologisentahdon vélilla voidaan nédhda olevan viela talla hetkella suuri kuilu (Hintsala ym.
2008, 230.) Kehitysvammatyéhon liittyy aina vallankayttod, joka voi liittyd esimerkiksi
kommunikaatio- tai ymmartamisen vaikeusiin. Liséksi kehitysvammaiset henkilot ovat
haavoittuvassa asemassa, usein toisen henkilon jonkintasoisen tuen varassa olevia. Tasté syysta
pohdinta itsemaarddmisestd ja oikeuksien toteutumisesta on erityisen tdrkeda
kehitysvammaisten henkildiden kohdalla. Naiden erityispiirteiden vuoksi tarvitaan
nakemykseni mukaan entistd vahvempaa sosiaalityotd, joka pystyy vastaamaan niihin
haasteisiin, joita kehitysvammatydssa nadyttaytyy. Vaikka asiakasryhmd on sosiaalityon
nakokulmasta marginaalinen eika tutkimuksen piirissa kehitysvammaspesifit kysymykset
nouse juurikaan esille, kyseessa on erityistd ja poikkeavaa tukea tarvitseva ryhma.
Sosiaalitytssa on mielesténi oleellista tunnistaa kehitysvammaisuus ilmioné ja sen aiheuttamat
erityispiirteet, jotka on palvelujarjestelmésséd huomioitava. Kehitysvammaiset henkil6t ovat
harvoin itse puolustamassa oikeuksiaan, jolloin vammaissosiaalityon kentéltd taytyy loytya

osaamista ja rohkeutta ndiden asiakkaiden aanen vahvistamiseen ja esille tuomiseen.

Tarkoituksena on tuoda keskusteluun kehitysvammaisten henkildiden asemasta uutta
nédkokulmaa diskurssien kautta, tarkastelemalla niitd historiallisessa yhteiskunnallisessa
kontekstissa. ~ Erityisen kiinnostavaksi koen kehitysvammaisen henkilon positioiden
tutkimisen. Mielenkiintoista on, millaisiin positioihin kehitysvammaiset henkilot hallituksen
esityksissa asettuvat. Diskursseissa oleellista on niitd yllapitdvat kaytannot, jolloin

hegemonioita on mahdollista muovata ndissa kaytannoissa uudelleen. Tavoitteena on nostaa



esille kehitysvammahuollon historiaan liittyvia diskursseja ja olla mukana tarjoamassa vélineita

niiden uudelleen muovaamiseen sek& vaiennettujen &&nien vahvistamiseen.

Tutkimusraporttini etenee johdantokappaleen jalkeen teoriataustaan, jossa avaan mielestani
oleellista teoria taustaa. T&ssd toisessa kappaleessa kerron kehitysvammaisuudesta ilmiona
aineistoni aikakaudella, kehitysvammahuollon historiasta ja vammaisuuden erilaisista
tulkintamalleista. Kappaleessa kolme avaan tutkimustehtavéani, tutkimuskysymykseni seka
aineistonmaarittelyd tarkemmin. Liséksi kerron kolmannessa kappaleessa, miten olen
soveltanut sosiaalisen konstruktionismin ajatusta sekd diskurssianalyysia téssa tutkimuksessa.
Tutkimusetiikka on oleellisena asiana saanut myds oman kappaleensa kappaleen kolme
viimeisena alalukuna, jossa kerron, millaisia eettisia haasteita ja pohdintoja tdman tutkimuksen
tekoon on liittynyt. Neljannessé kappaleessa esittelen tutkimustuloksena seitseman aineiston
pohjalta muodostunutta diskurssia. Lopuksi esittelen viidennessd kappaleessa johtopaatokseni
janiihin liittyvéa pohdintaa.
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2 VAMMAISUUDEN JA KEHITYSVAMMAHUOLLON
MAARITTELY

Kehitysvammaisuutta on madritelty eri aikoina hyvin eri tavoin. Kehitysvammaisuus on myos
kulttuurisestirakentuva ilmi®, johon on eriaikoina liittynyt myds uskomuksia ja myyttejé. Eri
vuosisadoilla kehitysvammaisuuteen on yhdistetty rodunjalostukseen liittyvida pelkoja ja
uhkakuvia sek& jumalallisia rangaistuksia. Joissakin kulttuureissa kehitysvammaisten
henkildiden on uskottu kykenevan ottamaan vastaan jumalallisia ilmoituksia. (Seppéala 2010,
180; Harris 2006.) Vammaisuudelle ei ole l0ydettavissd universaalialuonnetta, kaikissa
kulttuureissa ei edes tunneta termida vammaisuudelle tai sosiaaliselle erilaisuudelle. (Kupari
2010, 29; Oliver 1996, 34; Barnes, Mercer & Shakespeare 1999, 2-4.) Normaaliuden ja
erilaisuuden, kuten kehitysvammaisuuden késitteet ovat vahvasti sidoksissa kulttuuriin ja
kontekstiin, josta kdsin maaritelladn normaaliudenkriteerit. Lansimainen yhteiskunta asettaa
jasenilleen usein melko korkeita kognitiivisia edellytyksid. Né&in ollen voidaan ajatella, etta
alyllisten taitojen puute lansimaisessa yhteiskunnassa vammauttaa ihmista paljon enemman
kuin kehitysmaissa, joissa fyysinen kyvykkyys on yhteisssa usein jasenien selviamisen
kannalta &lyllisia ominaisuuksia merkityksellisempad. (Vehmas 2001, 104, 108.)

Aineistossani kehitysvammaiseksi méaaritellyistd henkil6ista kdytetddn kasitteita tylsamieliset
(idiotit), va@hamieliset (imbesillit) ja heikkomieliset (debilit) sekd vajaamieliset. Noin
viisikymmentavuotta sitten namé késitteet aineistossa korvaa kehitysvammaisuuden kasite,

joka sittemmin on edelleen kaytdssa oleva termi.

Voidaan todeta, ettd lantisessa kulttuuripiirissé viimeisen noin viidenkymmenen vuoden aikana
kehitysvammaisten ihmisten asema seka yhteiskuntaan ettd palveluihin on maéaritelty
radikaalisti uudelleen. Kehitysvammaisen ihmisen voidaan kérjistden sanoa muuttuneen
passiivisesta kuntoutuksen- ja hoidonkohteesta, ”hoidokkaasta” aktiiviseksi “toimijaksi” ja
?osallistujaksi”. (Vesala 2010, 123; Bradley 1994.) Lainsdddannontasolla Suomessakin on
alettua omaksua aiemmasta poikkeavaa ajattelutapaa, jonka perusta on perus- ja
ihmisoikeuksissa, ja jossa itsemaaraamisoikeus on keskiossé. (Vesala 2010, 123; Niemeld &
Brandt 2008.) Kehitysvammaisten henkildiden kohdalla korostuu ristiriitaa synnyttavé
kaksijakoisuus. Kehitysvammaiset ihmiset maarittyvat usein jopa samanaikaisesti kokonaisiksi
ja toimintakykyisiksi sekd vajavaisiksi ja puutteellisiksi. Ristiriita joudutaan ratkaisemaan aina,

tavalla tai toisella, kun ratkaistaan yhteiskunnallisia p&&toksida. Painotetaanko
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kehitysvammaisen henkilon kohdalla erityistd huolenpitoa vai oikeutta itsemaaradmiseen ja
mahdollisuutta kehittyd omaksi itsekseen. (Seppéaléd 2010, 185.)

2.1 KOYHAINHOIDOSTA KEHITYSVAMMAPALVELUIHIN

Vammaisten asema nahtiin 1800—luvun lopussa vield kdyhidkin kurjempana. Heist4 kaytettiin
talloin kasitteitd “kaksinkertaisesti koyhét” tai “kahdenkertaisesti poloiset”. (Toikko 2005, 69;
Harjula 1996, 37.) Kasvatuksen piirissé avautui vammaisuuteen aivan uudenlaisia nakdkulmia,
jotka olivat vaikuttamassa positiivisesti vammaisten henkildiden asemankehittymiseen.
Vammaisten lasten opetuksessa saavutettu tuloksellisuus merkitsi vallankumousta kasvatuksen
lisdksi laajemminkin huollon- ja hoivanpiirissé. Helen Kellerin tarinasta tuli maailmankuulu
esimerkki siitd, miten positiivisella kasvatuksella voidaan saavuttaa. (Toikko 2005, 609;
Richmond 1922.) Aikaisemmin passiivisiksi ja kehittymattomiksi ajatellut vammaiset henkil6t
alettiin ndhd& kokonaan uudessa valossa. (Toikko 2005, 127-129.)

Sosiaalipoliittisen  ajattelutavan  muuttumista  vahvisti ~ siirtyminen  vuonna 1923
vaivaishoitoasetuksesta koyhadinhoitolakiin, joka poikkesi hengeltdan vaivaishoitoasetuksesta.
Kdyhéinhoitolain lahtokohtana oli inhimillisyys todellisia avuntarvitsijoita kohtaan. Aiempaan
nahden laitoshuollon sijaan korostettiin yleisesti ottaen avohuollon toimenpiteitd. Avohuollon
ja sijoitushoidon liséksi laitoshoitoa pidettiin kolmantena huoltomuotona. Laitoshuollon
pakkoon liittyvien hoitomuotojen tavoitteena oli kasvattaa huollettavia kurilla ja toisaalta
suojella yhteiskuntaa huollettavien eristdmiselld. (Toikko 2005, 140-143.) Kdyhainhoidon
piiriin hyvaksyttiin lapset, vanhukset, vammaiset, paihdeongelmaiset, irtolaiset ja koyhat.
Autettavien ryhmat pyrittiin -~ kuitenkin  pitamaan taloudellisten seurausten vuoksi
mahdollisimman pieniksi rajattuina. Uutena ajatuksena sovellettavaksi tuli malli portaittaisista
huoltotoimenpiteistd, mika lahti ohjauksesta ja neuvonnasta, siirtyen valvontaan ja viimeisena
vaihtoehtona nahtiin laitoshoito. (Toikko 2005, 152-153.)

Kehitysvammahuollon historia on vain noin sadan vuoden mittainen ja sen kehittymiseen on
vaikuttanut myos yhteiskunnallinen muutos agraarista teolliseen (Pelto-Huikko, Kaakinen &
Ohtonen 2008, 17). Sata vuotta sitten kehitysvammaisten henkiliden olosuhteet olivat hyvin

erilaiset kuin tdnd pdivana. Agraariyhteisot olivat periaatteessa suvaitsevaisia erilaisuutta, kuten
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kehitysvammaisuutta kohtaan. Aikalaiskertomusten mukaan kehitysvammaisten asema
agraariyhteiskunnassa kotona asuvina oli usein vailla ihmisarvoista kohtelua, joten
laitosasumisen lisddntyminen saattoi merkitda myos elinolosuhteiden paranemista. (Pelto-
Huikko ym. 2008, 17.) Vaikka laitoshoito nahtiin muussa kdyhainhoidon aikakaudella usein
viimesijaisena toimena, elettiin talloin ja vield pitk&an sen jalkeen kehitysvammahuollossa
laitosvaltaista aikaa. Merkittdvaksi muodostui Perttulan laitos, joka laajennettiin 200
paikkaiseksi ja myohemmin laitoksia perustettiin myds muualle Suomeen. (Mattila 1999, 274
277.)

Vuonna 1927 saadetty laki kunnallisten ja yksityisten vajaamielislaitosten valtionavusta paransi
taloudellisia edellytyksia kehitysvammaisten huollon kehittdmiseen, mutta kdaytannoéssa tdma
kehitys ajoittui vasta toisen maailmansodan jalkeiselle ajalle. (Pelto-Huikko ym. 2008, 17.)
Tuolloin vammaishuollon kehityksessa on selvésti erotettavissa kaksi paélinjaa: invalidihuolto
ja vajaamielis- tai kehitysvammahuolto. Invalidihuoltolain alkuperéisena tavoitteena oli
fyysisesti vammaisten henkildiden kuntouttaminen takaisin tydeldmaan. Invalidihuoltolaki
pysyl koko voimassaoloaikansa selvisti erillisend “henkisesti” vammaisten huollosta. 1940—
luvulla vajaamielisiksi madriteltyjen henkildiden huoltoa lahdettiin kehittdmé&an erillisend
jarjestelmand, jossa ensisijaista oli maanlaajuisten vajaamielislaitosverkostojen rakentaminen.
Vajaamielishuollossa téhdattiin 1ahinnd kansakunnan suojelemiseen sosiaalisiltaongelmilta ja
rotuhygieeniseltd uhalta, joita vajaamielisyyden nahtiin aiheuttavan. Tastd huolimatta
vajaamielishuolto alkoi 1960-luvulta alkaen muuntua kehitysvammahuolloksi, jolle oli
tunnusomaista palveluhenkisyys. Alkoi kehitysvammaisten ja heidan huoltonsa sovittaminen
yleisiin palveluihin ja yhteiskuntaan, mika nahtiin erittdin haasteelliseksi kysymykseksi.
(Leppdld 2014, 15-16.) Uudenlaisen ajattelutavan avainsanoiksi muodostuivat integraatio, jolla
tarkoitettiin vammaisten henkilGiden palauttamista normaaliin yhteiskuntaan kuntoutuksen
avulla. Aiemmassa laitosvaltaisessa ajattelussa vastaavaa muutosmahdollisuutta ei ollut, vaan
talloin laitossijoitus jai usein pysyvéksi. Toinen oleellinen kasite oli normalisaatio, jonka avulla
laitosmaisuudesta pyrittiin eroon niin laitosten sisalld kuin pienemmissd yksikoissa.
Normalisaatio oli perdisin Bengt Nirjeltd, joka tuli erotetuksi Ruotsin Kehitysvammaisten
tukiliitosta liiallisen integraatiohenkisyyden wvuoksi ja muutti Yhdysvaltoihin. Nirjen
normalisaatio-periaate tuli 1960—luvulla maailmankuuluksi kehitysvammakomitean johdosta,
joka oli John Kenedyn perustaman. (Saloviita 2006, 126-127.)
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Nirjen normalisaatio on osaltaan ollut viitoittamassa tietd myds mychemmalle tukimalli
ajattelulle. Nykyisinkin viel vallalla oleva tukimalli sai alkunsa 1970-1uvun lopulla, jolloin
alkujaan kehitysmaiden tarpeisiin ideoitiin yhteiséperustainenkuntoutusmalli (community-
based rehabilitation). Mallissa oli perusajatuksena, etta henkild kuntoutuu kotikyldssaan asuen
luonnollisten ja paikallisten tukitoimien avulla. Teollistuneidenmaiden radikaali vammaisliike
néki tdman kuntoutusmallin mahdollistavan omat pyrkimyksensa irtautua ammattilaisten
holhouksen piiristd, ja uusi malli muotoiltiin myéhemmin YK:n asiakirjaksi (Saloviita 2006,
126-127.) Vammaisliikkeilla onkin ollut palvelujarjestelman kehityksessa merkittava rooli.
Vammaiset henkilot ovat itse jarjestaytymalld olleet kohentamassa omaa yhteiskunnallista
asemaansa ja sitd Kkautta vaikuttaneet myo6s yhteiskunnalliseen péaéatoksentekoon.
Kansalaisliikkeet pyrkivat vaikuttamaan tilanteessa, jossa yhteiskunnalla ei ollut resursseja
puuttua vallitseviin ongelmiin. Sosiaalityén kannalta kansalaisliikkeisiin liittyi olennaisia
piirteitd. Kansalaisliikkeet pyrkivét luomaan jérjestelmaé kohdennettujen ryhmien auttamiseen.
Kansalaisliikkeisiin  liittyi my6ds ajatus aktiivisesta autettavasta ja positiivisesta
kansalaisuudesta. Kansalaisliikkeet eivéat toimineet virkansa puolesta vaan heitd motivoi
aatteellinen maailma. (Toikko 2005, 73.) Kehitysvammaisten henkildiden aseman
vahvistuminen on ollut muihin vammaryhmiin verraten oleellisesti hitaampaa.
Kehitysvammaisten henkildiden palveluiden muuttumiseen on vaikuttanut kuitenkin myos
yleisen vammaisliikkeen aktiivisuus, silla vammaiskasityksen yleinen kehitys on heijastunut

positiivisesti myos kehitysvammaisten henkildiden palveluihin ja oikeuksiin.

Kehitysvamma-alan muutokset ovat koskettaneet kehitysvammaisten henkil6iden lisaksi koko
palvelujarjestelmad. Palveluiden osalta nakyvimmét muutokset ovat olleet laitosmaisista
keskitetyistd palveluista siirtyminen pienimuotoisiin, yhteisollisiin palveluihin seka palvelujen
yksilollisyyden  ja  asiakaslahtdisyyden  korostaminen.  (Vesala 2010, 123)
Kehitysvammahuollon kehityksen vaiheisiin voidaan n&hda vaikuttaneen sen, miten
vammaisuus on eri aikakausina maéaritelty. Vammaisuuden maédrittelytavat ovat olleet vahvasti
vaikuttamassa siihen, millaisin palvelu- ja tukimuodoin vammaisten henkil6iden tuentarpeisiin

pyritddn vastaamaan. Naista vammaisuuden eri maarittelyista kerron seuraavaksi tarkemmin.
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2.2 VAMMAISUUDEN ERI SELITYSMALLIT

Vammaisuus on perinteisesti nahty yksiloon liittyvana puutteena ja toimintarajoitteena, jolloin
vammaisuuden ongelma paikantuu yksiloon. Vammaisuuden yksilémallissa ongelmien syina
nayttaytyy yksilén psykologiset ja toiminnalliset rajoitteet, joiden ndhdéan johtuvan yksilén
vammaisuudesta. Vammaisuus nahdaéan yksilollisend tragediana, jonka kohteeksi epdonninen
yksilo on joutunut. (Reinikainen 2007, 29; Oliver 1996, 32-34.) Tallainen negatiivisesti
arvolatautuneeksi koettu kasitys korostaa vammaisuutta ei toivottavana tilana, joka rajoittaa
vaistamatta ihmisen elamaa. Nain tulkittuna vammainen ihminen nahddén vajavaisena
yksilond, jonka vamma estéa inhimillisen eldman taydet edellytykset. (Vehmas 2001, 103—
104.)

Yksilémalli vastaa vammaisuuden tuomiin haasteisiin yksiloon kohdistuvilla toimilla, kuten
kontrollilla, hoidolla ja vakuutusluonteisilla kompensaatioilla. Vammaisten yksiléiden osaksi
jaa talloin omaksua vammaisidentiteetti ja sopeutua annettuun positioon. Yksilomallissa
korostuu medikalisaatio seka asiantuntijaldhtdinen palveluiden ja tukimuotojen maarittyminen.
Vammaisten ihmisten kohtaamia haasteita selitetddn usein heiddn vammallansa seké

ympariston ihmisten asenteilla ja ennakkoluuloilla. (Reinikainen 2007, 29; Oliver 1996, 34.)

Néin ollen voidaan todeta, ettd ympaéristolla ja kontekstilla on erittdin merkittdva vaikutus
vammaisuuteen ilmiond. Sosiaalisesti rakentuvan vammaisuuden mallissa vammaisuuden
nahdaan koostuvan kolmesta eri tekijésta 1) erilaisuudesta, joka voi olla psyykkista tai fyysista
2) ulkoisesti asetettujen rajoituksien kokemuksesta 3) vammaisuuden kokemuksesta.
(Vehkakoski 2001, 91; Oliver 1996, 5.) Esimerkiksi kévelykyvyttémyys voidaan nahda
erilaisena ominaisuutena. Rajoittavana tekijdna taas ymparistd, joka vaikeuttaa
kavelykyvyttoman pyoratuolilla liikkumista, mikd puolestaan tuottaa vammaisuuden
kokemuksen. (Vehmas 2001, 106-107.) Vammaisuuden voidaan siis n&dhdd rakentuvan

vuorovaikutuksessa ympériston kanssa.

Sosiaalisen vammaiskésityksen lisaksi kriittiset vammaistutkimukset ovat omaksuneet
nakokulman, jossa vammaisuus ei paikannu yksilon viallisuuteen tai epéakelpoisuuteen.
Vammaisuuden eli vammaisten henkildiden kokemien haittojen néhdaan télléin johtuvan
epdoikeudenmukaisista sosiaalisista jarjestelyista ja ideologioista. (Vehmas & Watson 2015.)
Talléin vammaisuudesta johtuvien ongelmien ensisijaisena syynd nahdaan ymparoivét
rakenteet, mutta malli ei kielld vammaisuuden fyysistd olemassaoloa ja ongelmallisuutta.

Kehitysvamman taustalla oleva syy on usein biologinen (esim. kromosomihairid) fakta, sen
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merkitys kuitenkin rakentuu sosiaalisesti yhteiskunnallisten ja kulttuurillisten nédkokulmien
kautta. (Vehmas 2012.)

Tatd ajatusta voidaan konkretisoida kuvittelemalla yhteiskuntaa, jossa enemmistd ihmisista
olisi kavelykyvyttomia. Talloin yhteiskunnassa olisi huomioitu esteetdn rakentaminen, joka ei
vammauttaisi kavelykyvyttomié ihmisid. N&in voidaan tulla siihen tulokseen, ettd vammaisten
henkildiden ongelmat paikantuvat henkil6kohtaisen erilaisuuden sijaan tiettyihin
kulttuurillisiin ~ ja  historiallisiin  konteksteihin, jotka asettavat vammaiset ihmiset
vahempiarvoiseen asemaan. Samoin kehitysvammaisten henkil6iden kohdalla voidaan ajatella,
ettd suurin osa kehitysvammaisiksi méaritellyista henkilGista eivat erottuisi muusta vaestosta
ymparistossd, joka ei edellyté lansimaisen yhteiskunnan tapaan kykya abstraktiin ajatteluun tai
kehittyneeseen  ongelmanratkaisukykyyn.  Tédma ajatus patee etenkin  lievasti
kehitysvammaisten  henkildiden  kohdalla, jollaisiksi on  maéaritelty suurin  osa
kehitysvammaisista henkil6ista. (Vehmas 2001, 107-108.)

Vammaisuuteen liittyvien ongelmien ei néhda télldin johtuvan yksilon rajoitteista vaan
ympériston ja yhteiskunnan kyvyttomyydestd huomioida vammaisten henkildiden tarpeet, miké
nakyy niin riittdmattdmind tai soveltumattomina palveluina kuin yhteiskunnallisessa
organisoinnissa. Vammaisuudeksi maarittyy talldin ne asiat, jotka estavat vammaisen henkilon
toimimista, osallistumista ja yhteiskunnallistaosallisuutta. Esteiksi voidaan nahda yksildiden
ennakkoluulot ja institutionaalinen diskriminointi, esteellinen rakentaminen sek& koulutusta ja
ty6llistymista koskevat syrjayttavat kaytannot. Nama yhteiskunnalliset diskriminoinnit eivat
kosketa vain yksil6itd vaan systemaattisesti koko ihmisryhmaa. (Reinikainen 2007, 29; Oliver
1996, 32-33, 76.) Yhteiskunnan kyvyttdmyyden sijaan voidaan lansimaiden kohdalla puhua
my0s haluttomuudesta vastata vammaisten ihmisten tarpeisiin. Kyvyttémyys sanan
varsinaisessa merkityksesséa on tyypillistd kehitysmaille, vastaavasti hyvinvointivaltioiden
kohdalla vélineita on olemassa, mutta niiden kayttéon ei vammaisten ihmisten yhdenvertaisten
toimintamahdollisuuksien takaamiseksi olla halukkaita. Karjistetysti voidaan myos sanoa, etta
miké&li tosiasiallinen yhdenvertaisuus olisi mittarina hyvinvointivaltiolle, kaikki maat olisivat
talla asteikolla kehitysmaita. (Katsui 2006.)

Yhteiskunnallinen malli tarjoaa ratkaisuksi yhteiskunnallista muutosta ja poliittisia
toimenpiteitd. Asiantuntijakeskeisyyden sijaan yhteiskunnallinen malli painottaa vammaisten
ihmisten osallisuutta ja kokemuksellista asiantuntijuutta. Kontrollin ja hoidon sijaan

vammaisille henkilGille olisi tarjottava oikeuksia ja vaihtoehtoja suhteessa tukitoimiin ja
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palveluihin. Vammaisuuden sosiaalisen ja yhteiskunnallisen mallin voidaan ndhdé rakentuneen
vastareaktiona ladketieteelliselle ja yksilolliselle mallille, joka on ollut hallitseva kasitys
vammaisuudesta lahes kahdenvuosisadan ajan. Tama yksilomallin mukainen ajattelu ndhdaan
merkittavaksi syyksi siihen, ettd ldnsimaissa 1900-luvun aikana vammaisuudesta on
muodostunut yksi yhteiskunnallisen sorron ja syrjinndn muodoista. Ndin yksil6llinen malli on
paradoksaalisesti my6s sosiaalisen mallin merkittdva osa. (Reinikainen 2007, 30-31; Oliver
1996, 34.)

Vammaisuuden sosiaalinen ja yhteiskunnallinen malli ovat ndkemykseni mukaan osittain
rinnakkaisia ja osittain synonyymeja toisilleen. Nakemykseni mukaan sosiaalisestirakentuva
vammaisuus huomioi laajemmin vammaisen henkilén ympariston ja elinolosuhteet, kun taas
yhteiskunnallinen malli keskittyy enemman yhteiskunnan rakenteisiin ja palvelujéarjestelmaan.
Kéytan tutkimuksessani molempia vammaisuuden kaésitteitd yksilomallin vastakkaisina
kasityksina edelld mainituin painotuseroin. ~ Vammaisuuden tulkintakehysmallit ovat
tutkimukseni kannalta oleellisia sen vuoksi, ettd vammaisuuden eri tulkinnat vaikuttavat siihen,
millaisin  keinoin vammaisuudesta johtuviin ongelmiin pyritddn yhteiskunnallisesti
vaikuttamaan. Né&in ollen vallalla oleva vammaiskehitys vaikuttaa vahvasti siithen, millaiseksi

yhteiskunnallinen konteksti vammaisuuteen ndhden muodostuu.

Sosiaalisen mallin my6ta on saavutettu poliittisia hyotyja vammaisille henkil6ille, mutta mallia
on myo6s kritisoitu. Kritiikkid on kohdistunut erityisesti siihen, ettd sosiaalisesti rakentuva
vammaisuus jattda varjoon vammaisuuden ruumiillisen puolen, sen fyysisen todellisuuden,
jossa vammaiset henkil6t arkeansa eldvat. Kritiikin mukaan malli ei ole huomioinut kulttuurisia
merkityksia tai vammaisuutta kokemuksena. Sosiaalisen mallin korostumisen myota
ympdriston esteitd on pyritty huomioimaan entistd paremmin muun muassa toimintakyvyn
arviointimenetelmissa. (Miettinen 2010, 49-50.) Sosiaalisen mallin kehittdjan Michael Oliverin
(2013) mukaan sosiaalisen mallin ei ole missaan vaiheessa ollut tarkoitus syrjayttaa yksiollista
mallia tai olla selittdvétekija kaikkeen, mitd vammaisuuteen liittyen tapahtuu. Sosiaalinen malli
lahti kuitenkin elam&én vahvasti omaa elaméénsa ja se muodostui keskeiseksi nakokulmaksi
vammaisten yhdenvertaisuus keskustelussa. Se on ollut oleellisena osana tunnistamassa ja
poistamassa esteellisyytté niin fyysisella, oikeusjarjestelmalliselld kuin rakenteellisella tasolla.
(Oliver 2013.)

Eteen on tullut my6s paljon monimutkaisempia haasteita, kuten tydémarkkinat. Vaikka

tyomarkkinoiden osalta on tunnistettu kansainvélisesti tyomarkkinoiden estdvid haasteita,
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nithin  tarjotut ratkaisut ovat toistaiseksi perustuneet yksilollisesti hahmotettuun
vammaisuuteen. Sosiaalinen malli on saanut l&hes alusta asti myos paljon kritiikkid ja sen
merkitys ja arvo on kyseenalaistettu myds kehitysvammatutkimuksessa. Yhtena kritiikkina on
esitetty, ettd sosiaalinen malli ei huomioi eroja, vaan nakee vammaiset liiaksi yhtenaisena
ryhmand, kun taas todellisuudessa i&n, sukupuolen, seksuaalisuuden ja rodun mukaan eldma ja
tarpeet ndyttaytyvéat paljon monimutkaisimpina. Kriitikot ovat etenkin keskittyneet siihen, ettd
sosiaalinen malli on vain osittainen ja rajoitettu selitys, sille mitd nykymaailmassa vammaisille
ihmisille tapahtuu. (Oliver 2013.)

Vammaisuuden sosiaalinen malli on alun perin kehittynyt fyysisesti vammaisten henkilGiden
vammaisliikkeen myo6td ja se on heidan ehdoillaan tuotettu. (esim. Shakespeare & Watson
2001, Vehmas 2006). Talléin on tultu vaistaméattd kysyneeksi, soveltuuko se
kehitysvammaisiin  henkildihin.  Haasteelliseksi tdma on todettu etenkin syvésti
kehitysvammaisten henkildiden kohdalla. VVoidaan kysyd, onko hyvin vaikea kehitysvamma ja
sen johdosta syntyvét vaikeat toimintarajoitteet sosiaalisia konstruktioita. Yleisesti sosiaalisen
vammaistutkimuksen piirissd puolustetaan kantaa, jossa vammaisuuden néhdaan palautuvan
kulttuurisesti muodostuneisiin arvoihin, kasityksiin ja sosiaalisiin k&ytantoihin. Té&lloin
sosiaalinen maailma ja sen ilmi6t, kuten vammaisuus on sosiaalisesti konstruoitu. Sosiaalisen
vammaistutkimuksen piirissa kaikkien ihmisten ajatellaan olevan arvokkaita itsessaan eiké
yksiloiden ominaisuudet saa olla perusteena heidén eriarvoiseen moraaliseen tai sosiaaliseen
asemaan asettamiseksi. (Vehmas 2006, 211-213.) Ndin ymmarrettyné ajattelen, ettd sosiaalinen

malli sopii hyvin sovellettavaksi myos kehitysvammatutkimukseen.

2.3 KEHITYSVAMMAISUUTTA KOSKEVA NYKYKESKUSTELU

Tilaa, jossa mielen Kkehitys on epétadydellinen tai estynyt, nimitetddn nyKkyisin
kehitysvammaisuudeksi. Diagnoosinasettaminen edellyttdd sosiaalisen sopeutumisen ja
alyllisten edellytysten arviointia 18 vuoden ik&&n mennessa. Henkilon tuentarve voi vaihdella
ajoittaisesta tuesta kaikenkattavaan apuun. Suomessa kehitysvammaisia henkil6itd on
kokonaisméaéaraltdan noin 40 000, joista sosiaalihuollonpalveluiden piirissd on noin 27 000
henkilod. (HE 96/2015, 22.) Kehitysvammaisuus ilmenee henkilon ké&ytannollisissa,
adaptiivisissa, kasitteellisisséd ja sosiaalisissa taidoissa. Kehitysvammaisuudesta kaytetdan

englanninkielisia kasitteitd intellectual disability, developmental disability ja mental
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retardation. Britanniassa on kaytossd myos késite learning disability, joka muualla Euroopassa
ja  Yhdysvalloissa ymmarretddn  yleensa  oppimisvaikeudeksi, johon ei liity

kehitysvammaisuutta. (Nevala, Pehkonen, Teittinen,Vesala, Portfors & Anttila 2018, 6).

Kehitysvammaisuuden maarittelyyn pyritdén vastaamaan vakiintuneenaseman saavuttaneiden
luokitusjarjestelmien avulla. Vammaisuuteen liittyvat luokitusjérjestelmét ovat kehittyneet yha
tarkempien méérittelyjen ja erottelujen suuntaan, joissa painottuvat diagnosoitavissa olevat
sairaudet ja toimintakyvynméaaritelméat. Vaikka luokitusjarjestelmat pyrkivat paasaantoisesti
kuvaamaan neutraalisti ja objektiivisesti kohteena olevia henkil6ité, luokitusjarjestelmien ja
kohteiden suhde ei ole yksinkertainen. Luokitusjérjestelmat pyrkivat kuvaamaan ja nimedmaan
empiirisesti havaittavia piirteitd ja ongelmia. Samalla piirteet ja ongelmat tulevat kehystetyiksi
tietyilla tavoilla. Néin luokitusjarjestelmat ovat merkittdvassa maarin muokkaamassa kasitysta
ja ymmarrystad niiden kohteina olevista henkildistd. Luokituksilla on vaikutusta muiden
ihmisten kasityksien muovaamisen lisaksi henkil6iden omaan mindkuvaan, mill4 on merkittava
vaikutus luokiteltujen ihmisten elamaén. (Miettinen 2010, 42-43; Hacking 1999; 2002; 2006.)
Luokitusjarjestelmien voidaan nédhdd edustavan myos Michel Foucault’n kuvaamaa biovaltaa.
Kapitalistisissa, moderneissa yhteiskunnissa hén naki vallitsevan eldaméan ja ruumiisiin
kohdistuvan vallank&yton ja kontrollin muodon; hallinnan tekniikat, jollaiseksi myos
luokitusjarjestelmat voidaan nahdd. Luokitusjarjestelmat antavat mahdollisuuden kohteensa
kontrollointiin. (Miettinen 2010, 43; Foucault 1980; 1984.)

Kehitysvammaluokitusjarjestelma voi tuoda kohteelleen diagnoosin muodossa seké hyotya etta
haittaa. Nykyisessa yhteiskunnassa kehitysvammadiagnoosi tuo mukanaan oikeuden erityiseen
huolenpitoon ja erityishuollonpalveluihin, joihin muilla ei ole oikeutta. Samalla diagnoosi tulee
merkittavalld tavalla muuttavaksi henkilon identiteettid. Kehitysvammaiseen henkil6on
voidaan kohdistaa my0s lainnojalla erilaisia rajoitustoimenpiteitd ja pakkotoimia, jolloin

diagnoosi tulee myds mahdollistavaksi erityisen vallankéyton henkil6a kohtaan.

Saloviidan (2006) mukaan normaalin ja poikkeavan erottelun tarve erityisesti kouluissa johti
1900-luvun alussa Ranskassa ensimmaisten alykkyystestien kehittdmiseen, jotka rakennettiin
koulusiirtojen  tarpeisiin.  Alykkyystestien avulla todettiin  “vajaamielisyys” ja
“heikkolahjaisuus”, joista tuli keskeisii diagnooseja. Alykkyystestit toivat lasten erotteluun
tieteellisen objektiivisuutta, samoin kuin rotuopit rasistisiin kdytantoihin. (Saloviita 2006,
141.) Viime vuosikymmeniin saakka kehitysvammatutkimus on keskittynyt diagnosointiin ja

luokitteluun. Vaikka painetta luokittelujarjestelméan muuttamiseksi on alkanut ilmetd, ei
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kertynyt tutkimustieto ole rikastuttanut juurikaan kaytantod. (Seppéld 2010, 180.) Toisaalta
tautiluokituksen rinnalla k&ytdssd on nykyisin myos toimintakykyd laajemmin huomioivia
mittaristoja. Kansainvalinen ICF toimintakyvyn, toimintarajoitteen ja terveyden luokitus nakee
toimintakyvyn koostuvan ymparistotekijoiden ja yksilon yhteisvaikutuksesta. (THL 2016.)
Kehitysvammaisuuden késitettd on kritisoitu myos epdmaardisyydesté ja laaja-alaisuudesta.
Kehitysvammaiseksi luokiteltujen henkildiden toimintakyky voi vaihdella vaikeasta
monivammaisuudesta lahes itsendisesti toimeentulevaan. Yhdistavéksi tekijaksi jaa ainoastaan
keskiarvoa alempi alyllinen suorituskyky, joka todetaan alykkyystestilla. (Seppala 2010, 180
181; Harris 2006.)

Diagnostista, luokittelevaa tutkimusta on Kritisoitu diagnoosin ylikorostamisen harhasta
(diagnostic overshadowing). Tosiasiassa muista asioista johtuvia asioita, saatetaan talldin
selittdd kehitysvammaisuudella. Td&méa johtuu siit4, ettd diagnostinen, luokittelevatutkimus
pyrkii kuvaamaan millaisia piirteitd ja ominaisuuksia kategoriaan tavallisesti kuuluu. 1980—
luvulle saakka kehitysvammatutkimuksen tutkimusaineistot on kerdtty péaéasiassa
kehitysvammalaitoksista, minkd voidaan osaltaan nahdd vinouttaneen tutkimustietoa
kehitysvammaisista henkil6ista. Tutkimustiedossa on talloin jaddnyt huomiotta persoonallisuutta
ja toimintakykyd muokanneet muut tekijat, kuten varhaisten kiintymyssuhteiden
vaurioituminen tai puuttuminen, torjunnasta ja kaltoinkohtelusta johtuvat traumaattiset
kokemukset, poikkeukselliset oppimiskokemukset ja mielekk&an sosiaalisen roolin
puuttuminen. (Seppéld 2010, 181-183.) Leimaamisteorian mukaan niill& reaktioilla, joilla
yhteiskunnassa pyritddn vélttdimaan jotain vaikeaa asiaa, tullaan usein vahvistaneeksi sita.
Laitosten huomattiin usein pahentavan ongelmaa, johon niiden oli tarkoitus toimia ratkaisuna.
Kehitysvammaisen kohdalla tdmé leimaaminen on voinut laitoskulttuurin aikana tarkoittaa sitd,
ettd kehitysvammaiseksi maéritellylla henkil6ll4 on ollut merkittava riski joutua ymparistoon,
jossa virikkeitd ja oppimismahdollisuuksia on ollut merkittdvasti vahemman kuin muualla.
Talléin henkild on kehitysvammalaitoksessa todennékoisesti oppinut vdahemman, kuin hanen
olisi ollut mahdollista oppia laitoksen ulkopuolella. Nain ollen kehitysvammalaitoksien

voidaan nahda tuottavan tasta syysta kehitysvammaisuutta. (Tossebro 2006, 180-181.)

Edelleen tan& péaivand kokemukseni mukaan kehitysvammaiseksi maariteltdvan henkilon
elamankulkuun  diagnoosi  vaikuttaa =~ merkittavasti.  Tutkimustulosten  mukaan
kehitysvammaisten  henkildiden  kohdalla itsemaarédamisoikeuden toteutuminen on
puutteellista, tai se ei toteudu lainkaan (esim. Korteméki 2012, Vesala 2010).

Kehitysvammaisesta  henkilostda  tulee  helposti  vain  tukitoimienkohde,  jonka
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oikeuksientoteutuminen ei ole itsestadnselvyys. Laitoskulttuuria on pyritty purkamaan
lainsaddannon kautta, mutta lainhenki ei ole siirtynyt kehitysvammaisten henkil6iden
arkitasolle. Laitoksista on lahdetty luopumaan rakenteellisella tasolla, mutta kdytannéssa samat
asenteet nayttavat siirtyneen pienempiin tukiyksikdihin. Nain ollen leimaamisteorian mukaan
edelleen tdnd paivand kehitysvammaisen position saaminen, voisi vaikuttaa henkilon
valmiuksiin ja mahdollisuuksiin. Toisaalta nykyaéan kehitysvammaisiksi maaritellyt henkil6t
saavat usein myos merkittdvaa kuntoutusta ja heihin kohdistuu erityisia resursseja, joita jonkin
muun vammaryhmén edustajalla ei ole saatavilla. Nain ollen kehitysvammaisiin henkil6ihin

kohdistuu myds positiivista diskriminointia.

Suomessa vammaishuollon ja vammaisuuden historiaa on tutkittu melko vahan. Eniten
tutkimusta on tehty erilaisten vammaishuollon instituutioiden ja vammaisjérjestdjen historiasta.
Nailla tahoilla onkin ollut merkittavé rooli, sek& vammaishuollon lainsaadannon aloitteissa, etté
erilaisten laitosten ja toimintamuotojen yllapitajind. Akateemisessa historiantutkimuksessa
vammaishuollon laajentuminen hahmottuu usein yhdeksi merkittavaksi
moderninsosiaalipolitiikan edistystarinaksi, joka on lahtoisin 1800-luvun
koyhainhoidonkaudelta. Tdma tulkinta korostaa, kuinka vammaiset alkoivat kurjista oloista
hahmottua ryhmaksi, jolle syntyi oikeus valtion maksamiin huoltotoimenpiteisiin ja
elakkeeseen. Vammaishuollon kehitys ndhdéén télloin “projektina”, joka on parantanut ajan
myota vammaisten ihmisten asemaa ja helpottanut heiddn integroitumistaan yhteiskuntaan.
Uudemmissa vammaisuuden historiaa koskevissa tutkimuksissa, tdhdn edistystarinan
historiankuvaukseen suhtaudutaan usein Kriittisemmin. Niissd vammaisuutta lahestytdan
ilmiong, joka on moderninyhteiskunnan taloudellisten- ja sosiaalistenrakenteiden tuottama.
Néiden rakenteiden nahdaén saattavan vammaiset ihmiset marginaaliseen ja heikkoon asemaan
yhteiskunnassa. Molempien ndiden suuntausten puutteena voidaan ndhdd vammaisuuden
paikantuminen yhteiskunnassa marginaaliseksi, jopa véahamerkitykselliseksi ilmioksi.
Vammaisuus ja sitd koskevat madritelmat, voidaan nahdad keskeiseksi o0saksi

moderninsosiaalipolitiikan kansalaisuutta koskevissa linjanvedoissa. (Leppéld 2014, 9-11.)

Vammaistutkimus ei ole lainkaan homogeeninen tieteenala, koska koulukuntia ja kilpailevia
teorioita on useita. Lé&&ketieteelld ja muilla terveyteen liittyvilld tieteenaloilla ja
ammattikunnilla on ollut perinteisesti suuri vaikutus vammaisuuden tutkimukseen. Yhtend
suurena osa-alueena on ollut myds kuntoutukseen liittyva tutkimus. Maissa, joissa on vahva

hyvinvointivaltio, on ndiden liséksi ollut merkittdvdna vaikuttimena tieteenalat, joissa
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tiedostetaan hyvinvointiin liittyvat byrokratiat, mukaan lukien sosiaalityd ja sosiologia.
Joissakin maissa on kehitetty myds kulttuuri- ja kirjallisuustutkimuksen alalla rikasta
vammaistutkimuksen perinnettd. Kaikki tdmé on ainakin osaltaan vaikuttanut vammaisuuden
diskurssien syntyyn, koska akateemiset perinteet voidaan ndhda tarkeina diskurssien tuotannon
moottoreina. Ndiden lisdksi vammaisuuden diskurssien syntyyn, voidaan n&hda vaikuttavan
vakiintuneet intressit ja vélilliset ja suorat tavoitteet. Eri tieteenaloilla on hyvin erilaisia
tyokaluja vammaisuuden Kkasittelemiseen, jos verrataan esimerkiksi laakarin ja
sosiaalityontekijan positioita. Tdma ei aina tarkoita sitd, ettd nédiden tieteenalojen tavoitteet
olisivat vastakkaiset, vaikka ndin voi kaytdnnontasolla my0s toisinaan olla.
Vammaistutkimuksessa valtetdan usein ongelmaldhtoistd Idhestymistapaa, vaikka viimeisen
kymmenen vuoden aikana on useissa artikkeleissa myds nahty ongelmaléhtbisen
ldhestymistavan mahdollistavan refleksiivinen ndkdkulma, joka tulee yhda enemman esille, kun
kurinalaisuus kielenkéytdssa kypsyy. Nakokulman on néhty olevan valttdmaton myos siksi, ettd
valtettdisiin entistd teknisemmat ja steriilimmat kenttaspesifiset keskustelut. (Grue 2015, 26—
27.)
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3 TUTKIMUSTEHTAVA, METODOLOGISET RATKAISUT JA
TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Kehitysvammaisia henkil6itd koskevassa lainsaadanndssa on ollut erilaisia vaiheita
koyhainhoitolaista lahtien. Tutkimuksen kannalta olen kiinnostunut siitd, miten

kehitysvammaisen henkilon asema on muuttunut.

Tutkimustehtévéana on tarkastella hallituksen esityksiéa ja etsia vastausta tutkimustehtavaan:

Millaiseksi kehitysvammaisen henkilon asema rakentuu hallituksen esityksissa?

Tarkentavat aineistolahtdisesti muokkautuneet tutkimuskysymykset ovat:
- Miten aineistossa representoidaan kehitysvammaisia henkil6ita?
- Millaisiin positioihin kehitysvammaiset henkil6t teksteissa asettuvat?

- Millaisia oikeuksia kehitysvammaisella henkil6lla esitetdan olevan?

Kielenk&yttdd voidaan karkeasti sanottuna analysoida kahdesta eri ndkdkulmasta. Kieli voidaan
nahdd todellisuutta kuvaavana tai todellisuuden rakentamisena. Realistinen nakokulma
nojautuu ajatukseen Kkielenkaytosta valineend saada tietoa olemassa olevista faktoista.
Sosiaaliseksi konstruktionismiksi nimitetyssa nékokulmassa kielenkdyttd néhddan osana
todellisuutta, ei ainoastaan siltana todellisuuteen. (Jokinen, Juhila & Suoninen 2004, 9.)
Tutkimukseni nojaa metodologisesti tahan sosiaalisen konstruktionismin traditioon, jossa kieli
ymmarretdéan todellisuutta rakentavana toimintana. Toisaalta merkitysten voidaan ndhda myos
jatkuvasti muuttuvan ja uudelleen rakentuvan. Sosiaalinen konstruktionismi nakyy
tulkintakehyksend koko tutkimusprosessissa. Tutkimuskohteeksi on valikoitunut kielelliset
prosessit ja tuotokset, joiden kautta sosiaalista todellisuutta on eri aikoina rakennettu.
Tutkimuskohteeksi eivét valikoidu objektiivisten faktojen tai universaalien lainalaisuuksien
jaljittdiminen. Myo0s tutkimuskohteen ja tutkijan valinen suhde voidaan nahda
konstruktionistisena. Tutkija myos osaltaan luo sosiaalista todellisuutta, ei ainoastaan kuvaa
sité tutkimusraportissaan. My0s tutkijan kielenkayttoon tulee suhtautua reflektiivisesti eika sité
tule tarkastella faktojen esittdmisend. (Jokinen 1999, 40-41.)
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Reflektiivisyydelld tarkoitetaan ajatusta siitd, ettd tutkija on myos aina osa sosiaalista maailmaa.
Tiedontuottamisen prosessit ovat myos aina kielellisesti valittyneitd ja kontekstisidonnaisia.
Refleksiivisyys tutkimuksenteossa vaatii tutkimustulosten tarkastelua siita ké&sin, miten tieto on
tuotettu ja tulkittu. Oleellista on myds tutkimuksenperusteiden pohdinta. Refleksiivisyyden
voidaan kuvata olevan ajatusta siit4, miten ajattelemme. Ero reflektiivisyyteen syntyy siind, etta
reflektointia voi tehdd myos jalkikateen. Refleksiivisyys toteutuu tutkimusprosessin aikana ja
osana. (Hogbacka & Aaltonen 2015, 12.)

Kielella on suuri voima rakennettaessa kasityksia v&hemmistoryhmistd, kuten
kehitysvammaisista henkiloistd. Ammattilaisten kdyttamaé kieli on erityisen merkityksellisessa
asemassa. Ammattilaisten kayttama kieli rakentaa ja heijastaa ajattelutapoja, jotka ovat
vammaisia koskevien kaytadntdjenluomisen kannalta erityisen tarkeitd. Na&in ollen
kielenkayttajalla on suuri voima ja myos valtaa. (Kupari 2010, 29; Vehmas 2005, 123; Barnes
1992.) Kaytettavéat termit voivat olla epéainhimillisia tai vammaisia henkil6ita objektiiviseen
asemaan asettavia. Ilmaukset voivat olla myds poliittisesti epékorrekteja, loukkaavia tai ne
voivat sisaltdd negatiivisia arvolatauksia, kuten ilmaisu ”’pyoratuoliin sidottu” tai vammasta
kérsivd”. Kaytettavat ilmaisut vaikuttavat asenteiden muovautumiseen ja voivat sitd kautta
aiheuttaa my0s syrjintaan tai séalivaa kohtelua. (Kupari 2010, 29; Vehmas 2005, 123; Barnes
ym. 1999, 6.) Omassa tutkielmassani pyrin huomioimaan kéaytettdvan kielen kontekstin,
esimerkiksi aiemmin virallisena termind kéytetty vajaamielinen kuulostaa nykyajassa
epékorrektilta ilmaisulta. Tutkielmani tarkoituksena ei ole kauhistella tai tuomita historiassa
kaytettya kieltd. Aineistoni lisdksi tarvitaan teoriatiedon ja historian tuomaa pohjaa tekstien
kontekstin hahmottamiseen, naitd pyrin yhdistamaan tutkimustuloksia esittdessd, ettd myos

lukijalla on mahdollisuus hahmottaa aineiston ajallista ja yhteiskunnallista kontekstia.

Suomessa konstruktionistinen paradigma on sosiaalityon tutkimuksessa huomioinut
sosiaaliseen tiedon rakentumiseen, kuten siihen, miten asiakkaiden tilanteita tulkitaan
sosiaalitydssa. Keskeistd on ollut ajatus siitd, ettd olosuhteista tai kayttaytymistavoista tulee
sosiaalisia ongelmia vasta, kun ne nimetéan sellaisiksi. Nain ollen konstruktionismin antina
voidaan pitdd asiakastyon vuorovaikutuksen tutkimusta ja asiakastyohon liittyvén vallan
paljastamista. Konstruktionistinen ajattelu on saanut kritiikkid osakseen, silld on vditetty
voitavan perustella sit4, ettei totuudenmukaiseen tilanteidenkuvaukseen ole tarpeenkaan pyrkia,
ettd yhden totuuden sijaan on olemassa vain erilaisia tulkintoja samasta tilanteesta (Pekkarinen
& Tapola-Haapala 2009, 190; Roos 2006, 211.) Tamén myo6ta ylivertainen asiantuntijatieto

suhteessa maallikkotietoon on tullut kyseenalaistetuksi. Tilalle on muodostunut ajatus monista
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mahdollisista totuuksista ja ratkaisuista sek& dialogisesta, tasavertaisesta tiedontuotannosta.
(Pekkarinen & Tapola-Haapala 2009, 190.)

3.1 AINEISTO

Tutkimusaineistokseni olen valinnut kehitysvammaisiin henkil6ihin liittyvan lainsaddannon
Hallituksen esityksia. Yhteiskunnalliseen kehitykseen ja yhteiskunnallisiin ongelmiin pyritaén
vaikuttamaan lainsaadannon avulla. (Alvesalo & Ervasti 2006, 65.) Lakien muodollisuus
edellyttaa, ettd ne syntyvat tietynlaisen prosessin kautta (Husa, 1997, 36.), jonka osana on myos
Halliuksen esitys. Hallituksen esitys on eduskunnalle annettava, ehdotus luontoinen esitys, joka
voi  koskea  esimerkiksi  lakiehdotusta.  Jotta  saddoksestd  tulisi  virheeton,
lainsaadantdmenettelylta edellytetaén erityista tarkkuutta ja huolellisuutta. (Saraviita 2001, 18.)
Tasta syystd Hallituksen esitys syntyy monivaiheisen prosessin tuloksena, virkamies- tai
tyoryhmatyond. Esivalmisteluksi kutsutaan ensimmaistd vaihetta, jossa voidaan perustaa
laajapohjainen valmisteluelin uudistuksen muotoa ja tarvetta pohtimaan. Tall6in muodostetaan
peruskannanotto myds siihen, ryhdytddnko lainvalmisteluun. Perusvalmistelu on oleellisin
vaihe, jolloin hallituksen esitysta varten kerétaan ja analysoidaan lahdeaineistoa, jonka pohjalta
muodostetaan luonnos hallituksen esityksestd. (Alvesalo & Ervasti 2006, 58.) Tamén jalkeen
luonnos etenee lausuntomenettelyyn, jossa kuullaan asiantuntijoita ja pyydetdan esityksesta
lausuntoja. Jatkovalmisteluvaiheessa esitystd muokataan lausuntomenettelystda saadun
palautteen pohjalta. Hallituksen esitykset toimitetaan oikeusministerion seké lakia koskevan
ministerityoryhman tarkistettavaksi, jonka jalkeen ennen esittelyd tehddén vield tarvittavat
muutokset. (Eduskunta, 2018.) Eduskunnan hyvaksymista laeista ldhes kaikki paatetdén
Hallituksen esityksen pohjalta, kahden kasittelyn menettelylla. (Saraviita 2001, 19.)

Hallituksen esitykset ovat siis monivaiheisen prosessin pohjalta syntyneitd dokumentteja, joissa
korostuu lakikieli, jolle ominaista tasmallisyys, asiallisuus ja yksitulkintaisuus (Finlex, 2018).
Hallituksen esitys uudeksi laiksi sisaltda varsinaisen lakitekstin lisaksi suppean kuvauksen
esityksen siséllosta, lain keskeiset endotukset ja tavoitteet, yleisperustelut ja yksityiskohtaiset

perustelut pykalittain sek& voimaantuloa koskevan esityksen. (Eduskunta, 2018.)
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Aineistoni lahtee Hallituksen esityksesta koyhéinhoitolaiksi vuodelta 1921 ja paattyy vuoteen
2015 Hallituksen esitykseen Laiksi kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain
muuttamisesta. Aineistoni  koostuu seuraavista hallituksen esityksista: 1921 HE
Koyhédinhoitolaiksi, 1926 HE Tylsdamielisten hoitoa ja kasvatusta varten toimivien laitosten
valtionavusta, 1934 HE Sterilisaatiolaiksi, 1956 HE Vajaamielislaiksi, 1977 HE
Kehitysvammaisten erityishuollosta, 2015 HE Kehitysvammaisten erityishuoltolain
muutoksesta. Aiheeseen tutustumisen pohjalta ndma Hallituksen esitykset ovat valokoituneet
merkittaviksi tutkimuskysymysten ndkokulmasta. Néille esityksille yhteistd on se, ettd ne ovat
johtaneet lainsddddnnon merkittdviin muutoksiin. Aineistosta ovat rajautuneet pois sellaiset
esitykset, joilla ei ole ollut voimassaolevaan lainsddddantdoon vastaavaa vaikutusta. Nden
aineiston kuvaavan hyvin kulloistakin yhteiskunnallista tilannetta. Hallituksen esitykset ovat
virallista lainsddddnnon valmisteluaineistoa, miki tekee ne yhteiskunnallisesti merkittdviksi
teksteiksi. Vaikka lainsdddannolld ei ole aina ollut yhtd vahvaa asemaa kuin tdné paivand, uskon
aineiston kuvaavan sité tavoitetilaa, mihin suuntaan kehitysvammahuoltoa on lainsdddannolla
ohjeistettu. Esityksissd nykytilan kuvaukset, perustelut ja lain tavoitteet kuvastavat etenkin niita
asioita, joihin pyrin tutkimuskysymykselldni vastaamaan. Néin ollen ajattelen, ettd aineistolla

on mahdollisuus saada tutkimuskysymyksiini vastaukset.

Tutkijan asema on laadullisessa tutkimuksessa eritavoin keskeinen, kuin tilastollisessa
tutkimuksessa. Yleisesti ottaen laadullisen tutkimuksen tekoon liittyy tietynlaista vapautta
tutkijan  toimintaan liittyen, kuten tutkimuksen suunnitteluun ja toteutukseen.
Pelkistetyimmilldén laadullinen aineisto tarkoittaa aineistoa, joka on ilmaistuna tekstin
muodossa. Aineisto on voinut syntyd tutkijasta riippumatta tai tutkijalla on ollut vaikutusta
aineiston syntymiseen. (Eskola & Suoranta 2014, 15-20.) Aineistoni koostuu kirjatuista
asiakirjoista, joiden sisdltoon tutkijana ei pysty vaikuttamaan. Olen pyrkinyt valikoimaan
aineistoon sellaiset lainsddddnnélliset virstanpylvdat, jotka ovat ndkemykseni mukaan
vaikuttaneet kehitysvammaisten henkildiden asemaan. Ajattelen, ettd ndiden pohjalta
aineistosta on mahdollista rakentaa ndyte jatkumosta aiheen historialliseen tarkasteluun.
Aineistoni keskittyy kehitysvammahuoltoon liittyvédan lainsdddantoon. Aluksi aineistossani oli
mukana my0s peruskoululaki, jonka nden kehitysvammaisten henkildiden aseman kannalta
merkittaviksi oppivelvollisuuden maiirittelyn kannalta. Perusopetuslaki poikkeaa kuitenkin
tematiikaltaan niin vahvasti muusta aineistosta, ettd rajasin sen analyysivaiheessa aineiston

ulkopuolelle.
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Aineiston olen koonnut osittain verkkomateriaalin pohjalta Edilex-lakipalvelun kautta ja
osittain Eduskunnan kirjaston kautta. Kaikkiaan aineistoa kertyi noin 300 sivua. Aineisto on
ollut kdytossini paperiversiona, eika sitd ole ollut mahdollista kédsitelld sdhkodisessd muodossa.
Téastd johtuen aineiston analyysi on ollut myds manuaalista paperityotd, eikd siind ole ollut

mahdollista hyddyntda tietoteknisid ohjelmia.

3.2 DISKURSSIANALYYSI TUTKIMUSMENETELMANA

Tutkimusaineistonani on Hallituksen esitykset keskeisimmista kehitysvammaisiin henkildihin
liittyvista laeista, joiden tutkimiseen sovellan diskurssianalyysia. Perusajatuksena empiirisessa
tutkimuksessa on perinteisesti ollut, ettd esimerkiksi haastatteluaineiston kautta tutkijalle
valittyy tutkittavasta aiheesta tietoa valittdmané totena, tutkittavan vastausten kertomana. Néin
kielen on voitu nédhda toimivan modernissa kielikésityksessa. Realistisessa kielikésityksessa
kieli itsessaan nahdaan todellisuutta kuvaavana tekijand. (Eskola & Suoranta 2014, 139.)
Diskurssianalyysi on usein madritelty véljaksi teoreettiseksi ja metodologiseksi
lahestymistavaksi tai tyokalupakiksi, jonka nimissé on tehty hyvin erilaisia tutkimuksia. (Grue
2015; Eskola & Suonranta 2014, 195; Potter & Werherell 1987.) Diskurssianalyysissa
kielenkdyttdjid ei ndhdd “informantteina”, joiden nihtdisiin suoraan paljastavan tutkijalle,
millainen esimerkiksi heiddn edustamansa kulttuuri tai heiddan asenteensa on.
Diskurssianalyysissa kohdistetaan huomio siihen, miten kielenkaytolla tehddin asioita
ymmarrettavaksi. Diskurssianalyysin voidaan siis kuvata tarkastelevan kaikkea kielenkayttoa
tekemisend. Téalloin ihmisten voidaan nahda olevan kieltd kayttaessaan aina myds osallisena
muuntamassa ja rakentamassa, tuottamassa sosiaalista todellisuutta erilaisissa sosiaalisissa
kaytannoissa. (Suoninen 1999, 18-19.) Diskurssitutkimukseen on vaikuttanut vahvasti
ranskalainen filosofi Michel Foucault (1926-1984). Foucaultilaisittain diskurssi voidaan ndhda
kielenkaytdssa ilmenevina aikakauden ja tilanteen Kiteytyneend ymmarryksenda todellisuudesta.
(Pietikéinen & Mantynen 2009, 25-26; Jokinen & Juhila 1999, 71.) Diskurssianalyysissa
tavoitteena on hahmottaa ja eritelld erilaisia merkityksellistamisen tapoja, verkostoja ja
Kiteytymia tutkimusaineistosta. Tavallisesti diskurssitutkimus yhdistaa
mikrotasonkielenk&yton ja makrotasontilanteen analyysia. Diskurssianalyysia on sovellettu eri
tutkimuksissa hyvin eri tavoin. Yhdistavéna tekijana voidaan pitdé yhteista tieteenfilosofista
perustaa: sosiaalista konstruktionismia. (Takala 2013, 20-21.) Sosiaalisen konstruktionismin

lahtokohtapremissit huomioidaan tavoissa, joilla pyritddn analysoimaan ja lahestymaén
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tutkimuskohdetta sensitiivisesti. Sosiaalinen konstruktionismi heijastuu tulkintakehyksena
koko tutkimusprosessiin tutkimuskohteen valinnasta, tutkimuksen suunnitteluun ja analyysiin
sekd tutkimuskohteen ja tutkijan vélisen suhteen ymmartdmiseen. Tutkimuskohteeksi
valikoituvat talléin ne Kielellisten prosessien tuotokset, joissa sosiaalinen todellisuutemme
rakentuu. Vastaavasti tutkimuskohteeksi eivat maarity objektiivisten faktojen tai universaalien
lainalaisuuksien jaljittdminen. (Jokinen 1999, 40-41.)

Laadullisen aineiston analyysilla pyritdadn luomaan selkeyttd aineistoon ja tuottamaan nain
tutkittavasta ilmigsta uutta tietoa. Analyysilla pyritadn aineiston informaatioarvon lisaédmiseen
tiivistdmalla hajanaisesta aineistosta mielek&std ja selkedd. (Eskola & Suoranta 2014, 138.)
Tutkimus voidaan ndhdé diskurssianalyyttisessa orientaatiossa yhtena puheenvuorona, osana
keskustelua. Té&ll6in tutkimuksen tarkoituksena on keskustelun heréttdminen, ei sen
tukahduttaminen  kaikenkattavilla todellisuuden selityksilla.  (Jokinen 1999, 85.)
Tarkoituksenani on talla tutkimuksella tuoda kehitysvammaisten henkildiden aseman
tarkasteluun ndkokulmaa diskurssien kautta, tarkastelemalla niitd historiallisessa
yhteiskunnallisessa kontekstissa. Diskurssianalyysin avulla aineistosta on mahdollista saada
esille sellaisia ulottuvuuksia tutkimuskysymyksiin, jotka jollain muulla metodilla voisi jaada
huomiotta. N&en diskurssianalyysin soveltuvan aiheen ja tutkimuskysymysten tutkimiseen

parhaiten.

Vaikka ldhtokohtani tutkimukseen on ollut kriittinen diskurssianalyysi, olen pyrkinyt aineiston
analyysissa mahdollisimman ldhelle analyyttista diskurssianalyysia. Analyyttinen
diskurssianalyysi  eroaa  kriittisestd  pyrkimyksessd tiukkaan aineistoldhtdisyyteen.
Tavoitteenani on ollut suhtautua aineistoon mahdollisimman avoimesti ja ldhestyd aineistoa
sieltd nousevien jdsennysten kautta. Télloin aineistosta ei ldhdetd etsimidn etukiteisoletusten
mukaisesti valtasuhteiden olemassaoloa, vaan nidihin otetaan kantaa vasta analyysivaiheen
jalkeen. Aineiston analyysin ldhtokohtana on tdlldin mahdollisimman ei-tietdjdn” positio.
Téstd positiosta kdsin olen pyrkinyt aineistoa tarkastelemaan ja 16ytiméan aineistoldhtdisesti

vastausta tutkimustehtdvaani. (Jokinen 1999, 86.)

Lihdin analyysivaiheessa aineistoldhtoisesti liikkeelle lukemalla aineistoa lépi useita kertoja.
Tarkoituksenani oli saada ensin kokonaiskuvaa siitd, millainen aineisto kokonaisuudessaan on.
Tamén jdlkeen rajasin aineistosta pois vield sellaisia osoita, jotka eivdt olleet oleellisia
tutkimustehtdvini  kannalta.  Osa  aineistosta  painottuu  vahvasti  esimerkiksi

kehitysvammahuollon hallinnollisten asioiden kuvaamiseen ja maddrittelyyn. Téllaiset osiot
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rajaituivat tarkemman analyysin ulkopuolelle, koska ne eivédt arvioni mukaan sisélténeet
tutkimustehtdvéni kannalta oleellista tietoa. Aineiston lukemisen avulla siitd alkoi hahmottua
niitd kasitteitd, jotka muodostuivat tutkimukseni kannalta keskeisiksi. Olen alusta asti kokenut,
ettd aineisto on ollut rikas tutkimustehtdvaan ndhden ja sen analysoiminen on ollut antoisaa ja

monipuolista.

Analyysin suorittamisessa ei ole ollut kdytdssda mekaanisia menettelytapaa, jolla aineistosta on
padsty etenemdiin tuloksiin. Pyrin 16ytdmédn aineistosta yhtildisyyksid ja eroja, joiden sisdllot
kavivit siséllollisesti yhteen. (Eskola & Suoranta 2004, 199.) Aloin ensin etsid aineistosta
kehitysvammaisuutta kuvaavia késitteitd, mika tuntui sopivalta tavalta piédstd paremmin sisille
laajaan aineistoon. Kisitteiden ympdrille pystyin hahmottamaan ja rakentamaan aineistosta
subjektipositioita, joihin kehitysvammaiset henkilot ryhménd aineistossa asettuvat.
Subjektipositioiden kautta, aineistoa koodaamalla, siitd 14hti hahmottumaan eri diskursseja,
joita osin erottelemalla ja osin myds yhdistelemélld muodostuivat seitsemidn lopullista
diskurssia, jotka muokkaantuivat vield tutkimuksen loppumetreille saakka. Eskolan ja
Suorannan (2004) mukaan teoreettinen peruskésitteistd rakennetaan tutkimusaineistosta kasin.
Aineistosta siis pyritdén nostamaan esiin asioita, jotka eivét automaattisesti nouse esiin. (Eskola
& Suoranta 2004, 198; Jokinen & Juhila 1991, 35.) Tutkimustulokset kohdassa pyrin nivomaan
diskurssit keskeisiin kisitteisiin sekd kehitysvammahuollon muutokseen. Ajattelen, ettd néin

lukijan on mahdollista hahmottaa kulloistakin ajallista kontekstia.

Kirjoittamisprosessin edetesséd eteen on tullut kielenkdyttoon liittyvid haasteita. Olen kokenut
haastavaksi sen, ettd Kkirjoittaessani tutkimusraporttia olen kokenut myds itse helposti
ylldpitivini samaa sosiaalista todellisuutta, jota olen tutkimassa. Marginaalisia ryhmid
tutkittaessa timéd on tunnettu haaste ja diskurssianalyyttisen tutkijan tarvitsisi toisinaan luoda
kokonaan uusiakin késitteitd, joiden kuvaaminen ei ole kuitenkaan yksinkertaista. (kts. Eskola

& Suoranta 2004, 201; Jokinen & Juhila 1991.)

Tutkimustulokset eivdt ole yleistettdvissd kehitysvammaisten aseman muutokseen
kdaytinnontasolla, vaan tulokset ovat syntyneet aineiston, tulkintojeni ja valitun
tutkimusmenetelmédn pohjalta. Ne kuvaavat niitd diskursseja, joita aineiston pohjalta olen
diskurssianalyysin keinoin muodostanut. Kéytdnnontasolla lakien tuomat muutokset ovat

verrattain hitaita, eikd tuoreimman lainsdadénnon kaytdnnon vaikutuksia ole vield tutkittu.
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Diskurssianalyysin tuloksena on mahdollista konstruoida erilaisista puhejuonteista rakentuvia
tapoja puhua kehitysvammaisista henkiloistd. Huomio Kkiinnittyy myos siihen, minkalaisista
diskursseista kehitysvammaisia henkildita tarkastellaan ja minkalaisia subjektipositioita
kehitysvammaisille henkil6ille muodostuu (esim. Kupari 2010). Erityisen kiinnostavaksi koen
kehitysvammaisen henkilon subjektiposition tutkimisen, mielenkiintoista on, millaisiin
positioihin kehitysvammaiset henkilot teksteissa asettuvat. Yleisesti ottaen diskurssianalyysi on
ymmarrettavissd  Kriittiseksi, silla tavoitteena on vakiintuneiden esittdmistapojen
esiintuominen, mitd kautta mahdollistuu my6s niiden kyseenalaistaminen. Tavoitteena on
ylipaataan tuoda esille kielenkayton merkityksellisyyttd. (Takala 2013, 21.) Diskursseissa
oleellista on niita yllapitavat kaytannot, jolloin hegemonioita on mahdollista muovata néissé
kaytanndissa uudelleen. Tutkijana on mahdollista nostaa esille vallitsevia diskursseja ja olla
mukana tarjoamassa valineitd niiden uudelleen muovaamiseen seka vaiennettujen aanien
vahvistamiseen.  Tassa mielessa tutkimukseni lahtokohta on kriittinen. Kriittisessa
diskurssianalyysissa keskeistd on usein oletus olemassa olevista alistussuhteista. T&llGin
tutkimuksen kohteeksi muodostuu néité suhteita yllapitavét ja oikeuttavat kielelliset kaytannot.
Analyyttinen ja kriittinen orientaatio eivat aina ole toisiaan poissulkevia. Jokisen (1999)
mukaan Kriittisentutkimuksen sévyttdmia kysymyksenasetteluja ja késitteitd kayttava tutkija
voi analyysivaiheessa pyrkia aineistoldhtoiseen tarkasteluun, ja ndin myos ennakko-oletusten

vastaiset tulokset saavat mahdollisuuden nousta esille. (Jokinen 1999, 86.)

3.3 TUTKIMUSETIIKKA

Eettisella ajattelulla tarkoitetaan kykya pohtia sitd mik& on vaarin ja mika oikein, omien ja
yhteison arvojen kautta. Tutkimusetiikaksi voidaan méaaritell& ne periaatteet, joita tutkijan tulee
tutkimusta tehdessadn ottaa huomioon, kuten tutkimuksen teossa noudatettavat eettiset
periaatteet, normit, arvot ja hyveet. Namé& tutkimusetiikan normit voidaan jakaa kolmeen
paaryhmaan; tutkittavien ihmisarvoa ilmentdvat normit, tiedon luotettavuutta ja totuuden
etsimistd ilmentédvat normit seka tutkijoiden valisid suhteita ilmentdvat normit. Tassa
tutkimuksessa painottuvat naista kaksi viimeisinta. Kuten tutkimuksen teossa aina keskeisté on
pyrkid esittdméén luotettavia tuloksia. Tutkijoiden valisid suhteita ilmentdvissd normeissa
keskeistd on aiempien tutkimustulosten ja tutkijoiden kunnioittaminen ja huomioiminen,

(Kuula 2006, 24.) jossa oleellista on l&hdeviittauksien tarkka huomioiminen.
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Taman tutkimuksen teossa suurimmaksi eettiseksi haasteeksi on muodostunut historiallisen
tutkimuksen tekoon liittyvat haasteet. Oman ihmisarvoa kunnioittavan ihmiskasityksen ja
mahdollisimman vahan arvolatautuneen historiallisen tutkimuksen yhdistdminen on ollut
yllattdvan haastavaa. Vaikka pyrkimyksena on ollut olla arvottamatta tutkimuksen tuloksia tai
diskursseja tdman paivan ndkokulmasta késin, sen toteutuminen ké&ytdnnossé on vaatinut paljon
erityistd huomiota enk& tiedd olenko onnistunut tatd nakokulmaa tdysin toteuttamaan.
Ongelmalliseksi olen kokenut sen, ettd katsomme aina myos historiallista aineistoa jostain
toisesta kontekstista kasin, vaikka pyrkimyksend on huomioida tekstien ajallinen konteksti
mahdollisimman hyvin. Samoin késitys kehitysvammaisuudesta on muuttunut aineiston aikana
merkittavasti, mika tulee huomioida my0s aineistoa tarkastellessa. Olen pyrkinyt valttdmaan
tutkimustuloksia esittdessani anakronismia, jolla tarkoitetaan historiallisessa tutkimuksessa
kieltoa kuvata nykyajan kasitteitd kayttden mennyttd aikaa. Olen pyrkinyt tulkitsemaan,
millaisessa kontekstissa kulloisessakin ajassa on toimittu ja millainen ymmarrys ajan toimijoilla
on tutkimusaiheesta liittyen ollut. Kalelan mukaan tutkijan pitad pohtia, voidaanko hénen
esittdmiinsd kysymyksiin vastata tutkittavien toimijoiden kielelld ja ymmarryksella. Erityinen
haaste liittyy siihen, ettd tutkimuskohteen kulttuurillinen konteksti perustuu lahinna paatelmiin,
koska kiistaton kielen ja kasitysten ennallistaminen ei ole mahdollista. (Kalela 2011, 52-53.)
Olen pyrkinyt yhdistamé&an tutkimustulosten esittdmisessa aiempaa tutkimusta ja tuomaan esille
ajallista kontekstia ja pyrkinyt nédin tekemadan oikeutettuja ja uskottavia tulkintoja

tutkimusaiheesta.

Aineistoa analysoidessa on ollut valttdamatonta tehdd myos omia tulkintoja. Olen pyrkinyt
aineistonaytteiden kautta tuomaan esille, millaisiin kasitteisiin olen paéatelmiani pohjannut.
Frigenin (2017) mukaan voidaan ajatella, etta tutkijalla on velvollisuus tehda tulkintoja, pyrkien
tekemé&an aineiston avulla menneisyydesta useasta ndkokulmasta avautuvaa ja ymmarrettavaa.
Totuudellisuuden ja l&pindkyvyyden periaatetta on pyrittdvd noudattamaan tunnustaen eri
tulkintavaihtoehdot ja lukemattomat ajalliset kerrokset tutkijan ja aineiston valilla. Hyvan
tieteellisen kaytdnnon vaatimus l&pindkyvyydestd voi tarkoittaa historiallisen narratiivin
Kirjoittamista niin, ettd lukijalla on mahdollisuus n&dhd&, mista palasista tulkinta on tehty ja
tehda niin halutessaan myds omat paatelmanséa. (Frigren 2017, 66-67.)

Historiantutkimuksen tietoteoreettiseksi l&htokohdaksi on hyvéksytty totuuden suhteellisuus.
Tallgin merkittdvaksi on muodostunut myds tutkijan omien moraalisten ja poliittisten
tarkoitusperien paljastaminen yleis6lle. Naitd sidonnaisuuksiaan ja tarkoitusperidan

ilmaistessaan tutkija pystyy kontrolloimaan tutkimusprosessin vaiheissa niiden vaikutuksia,



31

nain  yleisdlle muodostuu my6s mahdollisuus arvioida tulkintojen oikeutusta.
Oikeudenmukaisen kuvauksen velvoite on noussut tinkimattomaksi ja Kkiistattomaksi
rekonstruktioprosessin tavoitteeksi suomalaisessa historian tutkimuksessa 1990-luvulta
lahtien. (mm. Kalela) Talléin keskeiseksi muodostuu reflektion ja etiikan yhteys, joiden
nahdédan muodostavan oleellisen ldhtokohdan omien sidonnaisuuksien tunnistamiseen.
Historiantutkimuksessa eettiseksi peruslahtokohdaksi muodostuu toisaalta tutkijan vastuu
tukimaansa menneisyyttd ja toisaalta omaa yhteiskuntaansa kohtaan. Tutkimuksen
argumentaatio kohdistuu tutkijan aikalaisiin samalla kun rekonstruktiolla pyritdédn tekeméaan
oikeutta menneisyydelle. N&ma perinteiset menneisyyden tulkitsemiseen liittyvéat velvoitteet
ovat saaneet rinnalleen nykypéivdan ja tulevaisuuteen kohdistuvat velvoitteet. Talloin
tutkimuksen kautta on mahdollista myds antaa aanta sellaisille ihmisryhmille, jotka omana
aikanaan ovat jadneet alisteisiksi. Nain on mahdollista paljastaa myds rakenteellista vakivaltaa.
Tutkijan taytyy kuitenkin Kkiinnittd4 erityistd huomiota siihen, ettd tutkimus ei muutu
propagandaksi tai ettd tutkimuskohde ei ohene vain tutkijan luomukseksi. On tiedostettava
tdma vallankdyton asema ja toisaalta huomioitava ettei oikeudenmukaisen kuvauksen periaate

saa syrjaytya yleison vakuuttamisen pyrkimyksesta. (Koskivirta & Lindman 2017, 14-16.)

Kehitysvammaisuudesta  kirjoittamista olen pohtinut ehka tarpeettomankin paljon
sosiaalityontekijan tyossdni ja sama pohdinta on heijastunut myo6s tutkimusprosessiin.
Kehitysvammaiset henkil6t ovat ryhména erityisen haavoittuvassa asemassa olevia, jolloin
koen tarvetta erityiselle sensitiivisyydelle, jonka pyrin huomioimaan esimerkiksi tavassa
Kirjoittaa kehitysvammaisista henkil0istd. Pyrkimyksend on, ettd ihmiskésitykseni ja
kehitysvammaisten henkildiden arvostus heijastuu koko tutkimusprosessiin. Sosiaalista
vammaiskasitystd mukaillen, voidaan myos esittdd kysymys siitd, onko myds kehitysvamma
sosiaalisesti konstruoitu. Olen pohtinut kasitteisiin liittyvié eettisia kysymyksia tutkimuksen eri
vaiheissa. Olen kuitenkin p&&tynyt siihen, ettd kehitysvamma on sen kaltainen biologinen fakta,
jonka olemassaoloa ei ole tarkoituksenmukaista tdssé tutkimuksessa kyseenalaistaa. Tasta
syysta kaytan tassé tutkimuksessa padosin méaaritelmad kehitysvammainen henkild, jonka
ajattelen tassa ajassa kuvaavan mahdollisimman neutraalisti kehitysvammaiseksi méaériteltya

ihmisryhmaé, joiden asemaan ja oikeuksiin tdaméa tutkimus kohdistuu.

Merkittdvana eettisend haasteena néden myos historiallisen jatkumon tai tarkemmin ottaen
naytteen siitd. Tutkielman rajoissa aineistoa ei ole mahdollista kasvattaa enempéd, vaikka
laajemman historiallista kuvausta ei aineistosta ole rakennettavissa. Olen pyrkinyt hiomaan

tutkimuskysymykset ja aineiston vastaamaan toisiaan. En pyri vaittdmaan tutkimustuloksiani
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objektiivisiksi totuuksiksi, vaan ne tulevat syntymdin aineistosta tehdyistd tulkinnoista.
Tulkinnat perustuvat aina tiettyihin valintoihin, jolloin toinen tutkija voisi kiinnitta4 aineistossa
huomiota muihin seikkoihin. Tarkedd on tutkimusprosessin ja analyysivaiheen kuvaaminen
mahdollisimman tarkasti raportoinnissa, kuten myds omien lahtokohtien ja tehtyjen valintojen

perusteleminen.

Aineistoni on julkinen, joten sen anonyymisointiin liittyvid haasteita tutkimuksen tekoon ei
liity. Néen eettisten kysymysten painottuvan edelld kuvattujen asioiden lisdksi historian
tutkimiseen. Aineiston analyysivaiheessa on huomioitava aineiston osien erilaiset ajalliset
yhteydet ja yhteiskunnalliset kontekstit. Aineistoni sijoittuu aikavalille 1921 — 2015, mill& ajalla
yhteiskunnallinen tilanne ja sosiaalihuollon kehitys on edennyt erilaisissa vaiheissa. Pohdintaa
on herattanyt historian kuvaaminen ilman arvolatausta ja nykypéivan kontekstista kasin
tulkitsemista. Olen pyrkinyt tutkimustulosten esittdmisen yhteydessé liittdméaan ne ajalliseen ja
yhteiskunnalliseen kontekstiin. Nama tutkijan valinnat tulee kirjoittaa raportoinnissa auki, jotta
ne ovat lukijan hahmotettavissa. Ajattelen, etta analyysissa voi olla mahdollista rekonstruoida
kuvattujen ihmisten, tassd tapauksessa kehitysvammaisten henkildiden historiaa aineistostani
nousevien diskurssien kautta. Aineiston analyysisséd tulee huomioida, ettd nykypéivasta
katsottaessa, jotkut Kirjoitusmuodot saattavat korostaa toiseutta, vaikka niita ei olisi alun perin
sellaisiksi tarkoitettu. (Krumer-Nevo & Sidi 2012, 307). Pyrin raportoinnissa valttamaan
menneisyyden arvottamista nykypaivasta kasin. Haastavaksi on osaltaan muodostunut se, ettei
yrittdessddn kunnioittaa historiaa mahdollisimman hyvin tule neutralisoitua raportointia niin,
ettei lopulta tule sanoneeksi oikeastaan mitédan. Olen pyrkinyt tutkimustuloksia esittdessani
tuomaan myos lukijalle esiin niitd oikeutuksia, joita olen tulkinnut kontekstiin liittyneen. Tama
tuli erityisen hyvin esille rotuhygienian kohdalla, jonka kohdalla pyrin kuvaamaan myaos sita,
minkd vuoksi rotuhygieniaa toteutettiin. Kalelan (2017) mukaan historiallista tutkimusta
tehdessé tutkijan on ensi selvitettavé, millaiset asiat ovat saaneet ihmiset ei aikoina toimimaan,
kuten he ovat toimineet. Tutkimuksen teossa tulee valttad moralisointia, tutkija ei voi kuvata
historia toimijoita omista l&htokohdistaan kasin. Sen sijaan tutkimuksen raportoinnissa tulisi
asettaa rinnakkain lukijoiden ja historiallisten toimijoiden kriteerit, jotta lukija saadaan
pohtimaan omaa mittapuutaan. Tutkijan tehtdvand ei ole toimia lukijoiden moraalisena
kompassina tai tuomarina, vaan tavoitteena on saada provosoitua lukijat pohtimaan omien

nédkemystensa oikeutusta. (Kalela 2017, 105.)

Yhten& eettisend haasteena koen myos sosiaalisen todellisuuden yllapitamisen ja luomisen

omassa tutkimuksessani. Millaisia ké&sitteitd itse kdytan ja millaiseksi muodostuu sosiaalinen
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todellisuus tutkimuksessani. LahtOkohtani on ollut, ettd kehitysvammaisten henkilGiden
oikeudet vaativat ndhdakseni huomiota ja niihin tulisi kiinnittada entistd enemman huomiota.
Pohdin paljon nykyédédn Kirjoittaessani gradun liséaksi myods tydssani, millaista sosiaalista
todellisuutta olen itse yllapitdamassd. Kiinnostuin luennolla toiseutta purkavasta
Kirjoittamisesta, jonka nakokulmia olen pohtinut myds oman tutkimukseni nakokulmasta.
Narratiivi, jossa tutkimukseen osallistujat esitetédan tarinan paahenkilona (Krumer-Nevo, Sidi
2012, 307) ei ole sellaisenaan tutkimuksessani mielestani mahdollinen. Ajattelen kuitenkin, etta
tutkimukseni liittyy kehitysvammaisiin henkil6ihin ja heidan asemointiinsa erilaisissa aineiston
konteksteissa, joten siind mielessé tutkimus tulee kertomaan “tarinaa” heiddn asemansa ja
oikeuksiensa rakentumisesta. Sen sijaan refleksiivisyyden eli tutkijan oman agendan ja
positioiden auki Kirjaamisen nden tirkednd osana eettistd pohdintaa. Ajattelen myds, ettd
tutkimusprosessissa tulee huomioida se, ettd ei tule korostaneeksi erilaisuutta vaan
samankaltaisuutta. Pyrkimyksend on valttda toiseuden uusintamista, tarkastella heitd, osana
meitd. (Krumer-Nevo & Sidi 2012, 307)

Krumer-Nevon ja Sidin (2012) mukaan, emme voi taysin valttaa toiseuden tuottamista, mutta
paatamme silti kirjoittaa ja tehdd tutkimusta. Voimme yrittdd huomioida eettiset ndkdkulmat
mahdollisimman hyvin ja silti tulemme marginaaliryhmien kohdalla helposti myos

yllapitaneeksi vallitsevia voimasuhteita. (Krumer-Nevo & Sidi 2012, 300.)
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4 KEHITYSVAMMAISUUDEN SEITSEMAN DISKURSSIA

Seuraavaksi esittelen aineistonanalyysini pohjalta rakentuneet diskurssit. Tulkintani mukaan
aineistosta on erotettavissa seitseman erillistd, toisistaan poikkeavaa diskurssia. Diskursseissa
nakyy osittain yhteiskunnallinen ja ajallinen muutos. Osin diskursseissa on nahtévissa myos
paallekkaisyyttd ja osin ne lomittuvat toisiinsa. Tulkintani mukaan ne edustavat kuitenkin
erillisia diskursseja, jotka olen nimennyt seuraavasti: Holhousdiskurssi, Rotuhygieniadiskurssi,
Kuntoutusdiskurssi,  Palveludiskurssi, Normaalisuusdiskurssi, Ihmisoikeusdiskurssi ja

Vastentahtoisuusdiskurssi.

On ollut mielenkiintoista huomata, kuinka eri diskurssit lomittuvat toisiinsa ja miten
kielenkaytolla voidaan yhtd hyvin seka horjuttaa toisistaan poikkeavia ettd tukea toisiaan
vastaavia etuja; tdméa kaksinaisuus on yksi vahvimmista argumenteista diskurssianalyysin
tekemisessa. (Grue 2015, 27.)

4.1 AVUTTOMAT HOIDOKKAAT

Tassa diskurssissa kehitysvammaiset henkilot nahdéaan jatkuvan huollon ja vahvan holhouksen
tarpeessa olevina. Nimitan diskurssia Holhousdiskurssiksi. Kehitysvammaisten henkil6iden
subjektipositioiksi ~ madrittyvat tdssa puhetavassa  “avuttomat” ja  “hoidokkaat”.
Kehitysvammaiset henkilot ovat tassa diskurssissa vahvojen ulkopuolelta tulevien toimien
kohteina. Heidét “sijoitetaan” tai “toimitetaan” laitoksiin, heitd ”valvotaan” tai “rajoitetaan” ja
heistd pidetdén “kortistoa”. Télloin kehitysvammaisen henkilon osaksi jdd ldhinnd alistua
hanelle maarattyihin toimiin. Kyseessa on vahvasti viranomaislahtdinen diskurssi, jossa

kehitysvammainen henkil6 ndhdaén hanelle maaréttyjen toimien kohteena.

Sosiaalilautakunnan tehtdvand on huolehtia vajaamielisen vanhempien,
holhoojan tai huoltajan pyynndstd tai omasta aloitteestaan, ettd huoltoa
tarvitsevat vajaamieliset toimitetaan tdman lain edellyttdamaan huoltoon. (HE
45/1956, 4.)
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Hoidokas, joka on otettu kunnan téyteen huolenpitoon, jonka voidaan otaksua
kestavan hanen koko loppuikénsa, on kodyhainhoitohallituksen holhouksen
alainen. (HE 40/1921, 16.)

Koyhdinhoitolainsaadannon aikakaudella kehitysvammaiset henkil6t asemoituvat padosin
“erindisten vajaakelpoisten”- ryhmaéan, joista k&ytetddn aineistossa myods nimitysta hoidokkaat.
Tassa laissa vajaakelpoisia ei juurikaan eritelld toisistaan, vaan heitd ké&sitelldadn pééosin
keskenddn homogeenisend ryhmana. Aineistossa vajaakelpoisten merkittdvana yhdistavana
tekijana nayttaytyy tyokyvyttdmyys, joka madrittdd osaltaan myds kdyhéinhoidon tarvetta,
koska henkil6t eivat ole kykenevié huolehtimaan itsestaan.

Voimassaoleva  vaivaishoitoasetus  rajoittaa  kdyh&inhoitoyhdyskunnan
velvollisuudeksi antaa kdyhainhoitoa ainoastaan sellaisille henkildille, jotka ovat
alaikaisia, heikkomielisid, raajarikkoisia seka pitkallista tautia sairastavia tahi
vanhuuden heikkoja. Yhteiskunnan julkinen kdyhainhoito on siis, lapsia
lukuunottamatta, rajoitettu ainoastaan tyokyvyttomiin. (HE 40/1921, 2.)

Sokeille, kuuromykille, raajarikoille, kaatumatautisille, tylsdmielisille ja muille

heihin verrattavissa oleville henkildille, jotka saavat kéyhdinhoitoa... (HE

40/1921, 13.)

1900—-luvun taitteen huoltokeskustelussa voi nédhda korostuvan vammaisuuden konstruoidun
luonteen. Havainnoin mukaan “vammaisuuden” késitettd ei 1900—luvun taitteessa tunnettu sen
nykymerkityksessd, vaan ilmiotd maériteltiin eri Iahtokohdista ja tavoitteista kasin hyvin eri
lailla. Nykypéivan vammaisuuden kattokasitteen alle kuuluvien erilaisten ihmisryhmien asema
muodostui talléin toisistaan hyvin poikkeavaksi. (Leppéld 2014, 11-12.) Kehitysvammaiset
henkil6t ovat pddosin ndkemykseni mukaan asemoituneet “kunniallisiin puutteenalaisiin”, jotka

eivit “ruumiinvian” tai “mielenvamman” vuoksi ole olleet kykenevié huolehtimaan itsestaan.

Holhousdiskurssissa kehitysvammaiset henkil6t ovat alisteisessa asemassa viranomaistahoihin

nadhden. Heihin kohdistetaan tarkkaa valvontaa ja holhousta. Tastd esimerkkina
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Vajaamielislaissa madaritelty “valvoja”, joka voitiin méarata sosiaalilautakunnan jdsen tai sen
alainen viranhaltija. Valvojan tehtdvand oli tarkoin seurata kehitysvammaisen henkilon
elinoloja ja palveluntarvetta. Valvonnanalaiseksi maarittyivat valvottavan lisdksi myos
kehitysvammaisen henkilon huoltajat, joihin ndhden valvojalla oli myos valta-asema. Valvojan
tehtédvind oli neuvoa, ohjata ja “pitdd silmalla”, ettd vanhemmat hoitivat kasvatustehtdvaiansa
oikein. Jos valvoja ohjeita ei noudatettu, oli t&std seurauksena sosiaalilautakunnan
toimenpiteitd, mitd todenndkdisemmin  kehitysvammaisen henkilon laitoshoitoon
toimittaminen. Vastaavaa alisteista asemaa kuvastaa Kéyhainhoitolain maaritys kéyhainhoidon
saagjista, madritelmdn mukaan koyhdinhoidon saaja on velvollinen alistumaan
koyhainhoitohallituksen valvonnanalaiseksi. Tama kuvaa hyvin Holhousdiskurssissa
vallitsevaa viranomaisten valta-asemaa, joka vastaavasti asettaa kehitysvammaisen henkilon

“alistujaksi”.

Valvojan on tarkoin seurattava ja valvonnan alaisen elamanoloja ja huollon
tarvetta sekda neuvoin, ohjein ja toimin autettava valvottavaa ja tuettava hanen
vanhempiaan tai huoltajiaan valvottavan hoidossa ja kasvatuksessa seka
pidettava silmalla, ettd nama tayttavat velvollisuutensa valvottavaa kohtaan.
Jollei valvojan ohjeita noudateta, tulee hanen ilmoittaa siita
sosiaalilautakunnalle tarpeellisiin toimenpiteisiin  ryhtymista varten. (HE
45/1956, 5.)

Kdyhainhoitoa nauttiva on velvollinen alistumaan kdyhainhoitolain valvonnan
alaiseksi. (HE 40/21921, 16.)

Vammaisuuteen liittyvassa keskustelussa, vammaisuus diskurssissa, on pitka historia siité, etta
vammaisia henkilQité ei ole pidetty itsenéisina toimijoina tai henkil6ing, vaan he positioituvat
usein vastaanottajiksi, asiakkaiksi, toisinaan jopa esineellistavésti predikaateiksi tai paikasta
toiseen toimitettaviksi “esineiksi”. (Grue 2015, 7.) Holhousdiskurssissa korostuu
kehitysvammaisia henkil6itd esineellistdva puhetapa, jossa korostuvat sanamuodot toimitetaan
hoitoon”, ”’sijoittaminen laitoshoitoon” tai “otetaan huoltoon”. Téllaisilla sanamuodoilla

tuotetaan ja yll&pidetdén kehitysvammaisten henkildiden alisteista asemaa.
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Jottei huoltoon toimittaminen Ilykkaantyisi kehitysvuosien vyli, ehdotetaan
saadettavaksi, ettd vajaamielinen on yleensa otettava huoltoon ennen kuin han on
tayttanyt 16 vuotta. (HE 45/1956, 2.)

Mikali lapsen huoltaja ei toimita lasta asianmukaiseen hoitoon tai vastustaa
hoitoon toimittamista, saattaa tulla kysymykseen lapsen huostaanotto
lastensuojelulain (52/36) saataméassa jarjestyksessa, jonka jalkeen lautakunnalla

on oikeus ja velvollisuus toimittaa lapsi tarvitsemaansa huoltoon.

(HE 45/1956, 2.)

Vajaamielislaissa madritellyt palvelut tulivat pakollisluontoisiksi kaikille vajaamielisiksi
madritellyille henkil6ille. Talloin maaréttiin jopa ilmoitusvelvollisuudesta, jonka nojalla
mahdollisesta vajaamielishoidon tarpeessa olevasta henkilosta oli velvollisuus ilmoittaa
viranomaisille, jotta tdma voitiin saada hoidon piiriin.  Oleelliseksi néhtiin huollon
jarjestelmallisyys ja kehitysvammaisten henkildiden toimittaminen laitoshoitoon. Tédman
nahtiin olevan tarkedd, seka heidan itsensa, ettd etenkin ympadriston kannalta. Yhteiskunnan
suojeleminen oli edelleen lahtokohta, mutta laitoshoidon pakollista luonnetta alettiin perustella
myos henkilon omalla edulla, yhteison jasenyydesta néhtiin olevan henkiléille vahinkoa ja he

madrittyivit “laitoshoidon tarpeessa oleviksi”. (Saloviita 2006, 124.)

...joiden huolto voidaan jdrjestdd tarkoituksenmukaisesti vain sitd varten
perustetuissa laitoksissa. Tallaisten vaikeasti hoidettavien vajaamielisten
sijoittaminen laitoshoitoon ei ole térkeda ainoastaan heidan itsend, vaan myos
heidan kotiensa, vanhempiensa ja terveiden sisarusten takia, joille vajaamieliset

tulevat kotioloissa ylivoimaisen raskaaksi taakaksi. (HE 45/1956, 1.)

Taté vaihetta kuvataan my6hemmin leimaavaksi ja silloisen vajaamielislainsdddannén on nahty

jalkeenpdin lisdnneen varauksellista suhtautumista palveluihin, minkd on nahty myds
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heikentdneen palveluiden kattavuutta ja niiden mahdollisuutta kuntouttaa kehitysvammaisia

henkil®ita.

Ympariston kielteisen asennoitumisen pelossa ovat useat vajaamieliset ja heidan
omaisensa pyrkineet valttdmaan sanotunlaista leimautumista, minkéa johdosta
palvelukset ovat jaaneet kayttamatta. (HE 102/1976, 2.)

Vajaamielislaki sisaltada yksityiskohtaisia s&annoksia vajaamielisvalvonnasta
sek& vajaamielisluettelon pitamiseen liittyvasta viranomaisten ja vanhempien
ilmoitusvelvollisuudesta.  Tallaisten velvoittavista sdannoksista  johtuen
vajaamielishuoltoa ei ole koettu palvelujarjestelméand, vaan asennoituminen

sithen on muodostunut usein varaukselliseksi. (HE 102/1976, 2.)

Sosiaaliset ongelmat paikantuvat usein yhteiskunnan laitamille ja ongelmat voidaan usein
paikantaa “toisiin”. Kuilua meiddn ja toisten vililld voidaan kasvattaa ja yllépitda
arvomaarityksilla (jolloin toiset nahdaan hyvind tai pahoina), sosiaalisen etéisyyden
yllapitamiselld (jolloin toiset pidetaan etdalla psykologisesti ja fyysisesti). (Krumer-Nevo &
Sidi 2012, 300; Todorov 1984.) Holhousdiskurssin hegemonia painottuu vahvimmin
laitoshoidon aikakaudelle, aineistossa ajalle 1921-1956. Laitoshoidon aikakaudella vallitsi
vahva segregaatio. Vammaiset henkilot eivat pystyneet tayttamaan yhteiskunnan normeja,
jolloin n&htiin oikeutetuksi sulkea heid&t ulkopuolelle. Vammaisuus nahtiin poikkeavuutena ja
epéonnistumisena, joka voidaan verrata rikollisuuteen. Myos seuraukset olivat samankaltaiset,
hoitolaitokset muistuttivat vankiloita. (Saloviita 2006, 124.)

"Vajaamielislaitokset ovat luonteensa puolesta verrattavissa mielisairaaloihin,
joissa yliladkari ratkaisee kysymyksen laitokseen ottamisesta ja sieltd
paastamisesta. ” (HE 45/1956, 2.)

Holhousdiskurssissa korostuu kehitysvammaisten henkildiden “kehitysvammaistaminen”.

Talloin tarkeimpédnd heitd méaarittdvand tekijana korostuu kehitysvammaisuus, johon liittyy
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ominaisuuksia, kuten avun ja hoivantarve, poikkeavuus ja erilaiset velvollisuudet ja oikeudet
kuin muilla henkil6illa. Kehitysvammaisuudella on keskeinen merkitys kehitysvammaista
henkil6d madrittdvana tekijand, joka madarittad elaméaa ja, jonka alle jadvat muut roolit, kuten
rooli perheenjésenend tai rooli yhteiskunnan jasenend. Vaikka diskurssi painottuu eniten
aineiston varhaisvaiheen selonteoissa, edelleen kehitysvammahuollossa painottuvat usein
kaytannot, joissa keskitytddn usein kehitysvammaisuuden hoidolliseen puoleen ja
kehitysvammaisuudesta on riisuttu pois” kaikki heterogeeniset ulottuvuudet. (Hintsala ym.
2008, 221.) Vammaiset henkildt ovat usein myos alttiita hienovaraiselle syrjinnan muodolle,
jossa kanssaihmiset suhtautuvat vammaisiin henkil@ihin aliarvostavasti. Kehitysvammaisten
henkildiden kohdalla syrjivat kaytanteet liittyvat usein siihen, ettd aikuisiakin
kehitysvammaisia henkil6itd saatetaan kohdella kuin lapsia ja heihin suhtaudutaan holhoavasti.
(Lid 2015.) Nain ollen kehitysvammaisten palveluihin siséltyy edelleen paljon kaytantoja, joilla

on mahdollista yllapitada holhousdiskurssin sdilymista.

4.2 RODUN RAPPEUTTAJAT

Rotuhygieniassa keskityttiin jaottelemaan véestda ajassa vallitsevien perinnollisyyskasitysten
mukaisesti. Erilaiset henkiset tilat (tylsamielisyys ja mielisairaudet), erilaiset ruumiinviat
(synnynnéinen kuuromykkyys) ja sosiaalisenkayttdytymisen muodot (rikollisuus) luokiteltiin
ja ymmarrettiin perinndllisille taipumuksille pohjautuviksi. Véestd jaoteltiin tdmén pohjalta
biologisesti epékelvoiksi ja kelvollisiksi. Epékelvoiksi luokiteltuihin  kohdistettiin
toimenpiteitd, joilla ajeltiin voitavan estdad heidén lisdantymisensé. L&htokohtaisesti toimilla
pyrittiin estdm&an ndiden ominaisuuksien levidminen ja tulevien sukupolvien saastuttaminen.
(Mattila 1999, 17.) Rotuhygienia diskurssi lahtee tastd kehitysvammaisuuden leviamisen
estdmisen ajatuksesta. Kontekstiin liittyy aikaan sidonnainen ajatus siitd, ettd “tylsdmielisyys”
on nahty periytyvéksi ominaisuudeksi ja sen levidmistd on pyritty vélttdmaan kaikin keinoin.
Kehitysvammaiset henkilot ndhdédan téssa diskurssissa “epikelvoksi” kansalaismateriaaliksi,
jolta “kelvollisia” kansalaisia on suojeltava. Kehitysvammaiset henkil6t positioituvat tdssé
diskurssissa “kansanterveydelle vaaraksi oleviksi”, pakkosterilisoitaviksi” ja “raskaiksi

taakoiksi”.
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Maassamme on vékilukuun verrattuna melkoista enemman tylsdmielisia kuin
muissa  pohjoismaissa. Varsinkin  maalaiskunnissa on  tylsamielisyys
suhteettomasti levinnyt. (HE 78/1926, 1.)

Taman periaatteen mukaisesti voidaan sanoa, ettd sterilisointi on tehtéava
mahdolliseksi  riippumatta siitd, ettd silla loukataan sterilisoitavan
itsemé&araamisoikeutta, jos sen tueksi voidaan esittdd niin huomattavia

yhteiskunnallisia etuja, etta yksil6llisen vapauden on vaistyttava.

(HE 112/1934, 17.)

Vastustaakseen sitd hyvin suurta vaaraa, joka tylsdmielisten henkilGiden
kasvavasta lukumaarastd on kansamme terveydelle ja osittain sen
siveellisyydellekin, nayttdd tosin tarpeelliselta, ettei valtio kieltaydy
kustannuksista. (HE 78/1926, 1.)

Sterilisoinnin kaytantoon ottamista rotuhygieenisista syista on perusteltu sillg,
ettd sterilisointi on valttamaton kulttuurikansain rappeutumisen estamiseksi.
Perinndllisyystutkijain taholta on viime aikoina ndet yha useammin esitetty vaite,
ettd kelvollinen perinndllisyysaines sivistyskansain keskuudessa on joko
absoluuttisesti tai ainakin suhteellisesti vahenemé&ssd ja kelvoton aines
lisdantymassa. (HE 112/1934, 2.)

Erityisen haastavaksi tilanne néhtiin vajaakelpoisten kohdalla, joiden suvunjatkamistoiminnan
katsottiin olevan ilmeisesti enemman viettien varassa ja heidan ei muiden kansalaisten tapaan
katsottu kykenevén rajoittamaan lapsilukuaan. T&sta johtuen néhtiin erityisen todennékoiseksi
tulevaisuudenkuvaksi se, ettd epékelpoaines tulee merkittavasti lisddntymaén ja vastaavasti
kelvollisten kansalaisten maaré suhteessa tulee vahenemaan. Aineistosta valittyy vahvasti
aikakauden rotuhygieeninen diskurssi, joka hegemonialtaan nayttaytyy aineistossa
poikkeuksellisen vahvana selonteoissa vuodelta 1926 ja 1934. Tamé& kertoo osaltaan

yhteiskunnallisesta kontekstista. Diskurssissa painottuu muusta aineistosta hieman poiketen
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erityisen vahva retoriikka. Painotukset ovat oleellisesti esitettdvissa tilastoissa, joissa tieteen
keinoin pyritadn vakuuttamaan, ettd pakkosterilisaatiotoimet ovat ikdén kuin ainoa mahdollinen
tapa toimia. Kaytannossa epakelpoon kansalaisainekseen kohdistettiin rotuhygienian
toimenpiteind avioliittokieltoja, laitoksiin eristamistd ja suvunjatkamisen estamiseksi
sterilisointeja (joskus my6s kastrointeja) (Mattila 1999, 18). Nama kaikki nakyvat myos
aineistossa. Avioliittokieltoja ei ndhty ainoana toimenpiteend riittdvéksi suvunjatkamisen
estamiseksi. Epakelpojen laitokseen sulkeminen taas néhtiin osittain mahdottomana seké myos

kustannuksiltaan liian kalliina toimenpiteené.

Avioliittolaissa on siis selvasti julkilausuttu se periaate, ettei niiden, jotka
mainitulla tavalla ovat vajavaisia, ole avioliiton solmimisella sallittava jatkaa
sukuaan. Mutta avioliittolaki ei sisalla riittavia takeita siita, ettd tdma periaate

joka tapauksessa tulisi myds kaytanndssa toteutetuksi. (HE 112/1934,5.)

Toimenpide, joka voisi taydellisesti toteuttaa ne sosiaaliset tarkoitusperat, joista
sterilisoinnin k&aytantoon ottoa on vaadittu, on internointi, vajaakelpoisten
eristdminen muusta yhteiskunnasta niin, etta sukupuolisten suhteiden solmiminen
kay heille mahdottomaksi. Mainittu menettelytapa on voimassa olevan
lainsdadannon mukaisesti myos jonkin verran kaytossa. (...) Oikeustaju tulee
tuskin sallimaan, ettd vajaakelpoisen henkilon vapaus riistettaisiin esim. sen
vuoksi, ettei suvunjatkaminen héanen taholtaan ole yhteiskunnan etujen mukaista.
Kustannukset, jotka vajaakelpoisten pitdmisesta suljetuissa laitoksissa valtiolle ja
kunnille koituisi, olisivat myds niin suuret, etta tama toimenpide senkin vuoksi voi

tulla kysymykseen ainoastaan varsin rajoitetussa maarassa. (HE 112/1934, 7.)

Sen sijaan sterilisaatio nahtiin mahdollisimman vahan henkilon eldmédan vaikuttavana
toimenpiteend. Sterilisoitu tylsdmielinen saattoi saada myds poikkeuksellisen luvan menna
naimisiin tai saada muita enemman vapauksia, koska rodunrappeutumisen vaara oli poistettu.
Tallin perusteita kuvattiin yleishumaaneiksi ja henkilon oman edunmukaisiksi. Tylsémielisten
sterilisointeja perusteltiin myds yhteiskunnallisilla ja sosiaalisilla tekijoilla, kuten henkildiden
kyvyttomyydell& huoltaa ja kasvattaa lapsiaan.



42

Yleishumaaninen on syy esim. silloin, kun sterilisointi tapahtuu senvuoksi, etta
henkilo, (...) voisi esittdmdlld todistuksen suvunjatkamiskyvyn poistamisesta
saada sellaisen (avioliitto-)luvan, samoin silloin, kun vajaakelpoiselle
suvunjatkamiskyvyn poistamisen jalkeen voidaan myontaa suurempia vapauksia

kuin mita hanelle ilman sita voitaisiin sallia. (HE 112/1934, 7.)

Kun sterilisointi tulisi kaytantéon, milloin huomattava perinnéllisyysvaara
katsottaisiin olevan olemassa sekd milloin yhteiskunnalliset nakokohdat,
kyvyttomyys lasten huoltamiseen ja kasvattamiseen tekisivat toimenpiteen
perustelluksi, poistuisivat sen kautta ne pahimmat vaarat, joita vajaadlyisten
avioliitoista saattaa olla. (HE 112/1934, 22.)

Rotuhygienia diskurssissa painottuu vahvasti laéketieteellinen nakemys ja laékarien
ammattikunnille annetaan laissa poikkeuksellinen valta paattda henkildiden sterilisoimisesta
vasten heidén tahtoaan. Sosiaalihuolto saa vastaavasti osakseen vahvaa arvostelua ja sen

nahdaan olevan jopa osasyyna rodunrappeutumiseen.

Luonto tasoittaisi epdilematta tata suhdetta vielda enemman, ellei
kulttuuriyhteiskunta toimenpiteilldé&n heikentéisi luonnon terveyhdyttavaa
vaikutusta. Perinndllisesti kelvollinen kansanaines kestdisi olemassaolon
taistelussa paremmin kuin vajaakelpoinen kansanaines, ellei nykyaikainen
sosiaalinen huolto olisi tullut valiin ja taannut vajaakelpoisillekin olemassaolon
ja liséantymisen mahdollisuutta. (HE 112/1934, 3.)

1900-luvun yhdysvaltalaisesta kehitysvammahuoltoa koskevassa tutkimuksessa on huomattu,
ettd  kehitysvammaisten  huoltovastuun  siirtyminen  perheiltd  kunnille,  vaikutti
kehitysvammaisten henkilGiden asemaan niin, ettd verrattuna tyota tekeviin ja elantonsa
ansaitseviin kansalaisiin kehitysvammaiset henkil6t nahtiin muiden vajaakelpoisten ohella

taloudellisena taakkana. (Leppéla 2014, 20.)
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Sterilisoimiskomitea on esittdmilladn numeroilla ja tekemillaan laskelmilla
osoittanut, ettd vajaakelpoisten valtiolle ja kunnille aiheuttamat kustannukset
nousevat melkoisiin summiin. (HE 112/1934, 4.)

Lansimaiseen kulttuuriin on jo antiikin maailmasta lahtien kuulunut ajatus jalkeldisten
laadunvalvonnasta. Modernin rotuhygienian kauden voidaan nahdad ajoittuvan vahvimmin
1900-luvun vaihteesta toisen maailmansodan loppuun. Viimeistddn sodan jéalkeen
rotuhygieenikot joutuivat tarkastelemaan nakemyksiaan seka tieteellisen kehityksen etté tieteen
ulkopuolisen rotuhygienia keskustelun wvuoksi. Hitlerin rotuhygienian nimissa tekemat
hirmuteot, kuten kehitysvammaisten ja mielisairaiden tapaamiseen keskittynyt “eutanasia”
paljastui koko laajuudessaan, mika oli suuri tieteen ulkopuolinen syy rotuhygienian uudelleen
tarkastelulle. (Mattila 1999, 9-13.)

Aineistossani rotuhygienia nayttaytyy Hallituksen esityksissa 78/1926 ja 112/1934. Tama
jalkeen hallituksen esityksissd ei nouse esille vastaavaa diskurssia. Kehitysvammaisuuteen
liittyen diskurssiin liittyvid painotuksia nayttdytyy tand paivana edelleen muun muassa
sikidseulontoihin liittyvassa eettisessa pohdinnassa, joka tuli myds lahdekirjallisuudessa esille.
(mm. Hollins 2010, 80-83.) Ihmisgenetiikan ja sen manipuloitiin keskittyva tutkimus, on yksi
biologian ja laé&ketieteen keskeisistd painopisteistd edelleen tdnd pdivand (Mattila 1999, 12).
Edelleen rotuhygieniadiskurssiin liittyvia keskusteluja kehitysvammaisuuteen liittyen siis

osittain kdydaan, mutta ne rajautuvat tassa tutkimuksessa aineiston ulkopuolelle.

4.3 KEHITYSKELPOISET TAVOITTEIDEN SAAVUTTAJAT

Kuntoutusdiskurssissa painottuu ajatus kehitysvammaisten henkildiden kehityskykyisyydesta
ja kyvysta oppia, jota voidaan oikeanlaisella kuntoutuksella tukea. T&ssa diskurssissa
kehitysvammaiset henkil6t asemoituvat kuntoutettaviksi ja yhteiskuntaan sopeutettaviksi,
pikemminkin kuntoutustoimenpiteitd vastaanottaviksi tahoiksi kuin varsinaisesti aktiivisiksi
kuntoutujiksi. Heidan subjektipositioikseen maéérittyvat tavoitteita saavuttavat” ja
“kehityskelpoiset”. Nain ollen diskurssissa painottuu positiivinen vammaiskésitys, jossa

kehitysvammaiset henkil6t nahdaan kyvykkaiksi kuntoutumaan yhteiskunnan jaseniksi.
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Kuntoutusdiskurssi lavistdd ajallisesti 1ahes koko aineistoa. Siihen siséltyy ajatus siité, etta
oikeilla ennaltaehkaisevilla toimilla kehitysvammainen henkil0 saavuttaa potentiaalisen
toimintakyvyn, jolloin han myds tarvitsee mahdollisimman véhén yhteiskunnan tukea.
Kehitysvammaisten henkildiden nahddan tarvitsevan yleensda kuntoutusta, joka pyrkii
mahdollistamaan héanelle mahdollisimman hyvan fyysisen, sosiaalisen ja henkisen
toimintakyvyn. (Nevala ym. 2018, 6).

Toiminnallisista ~ tavoitteista ~ on kuitenkin  erityisesti korostettu
kuntoutustavoitteita. Taman mukaisesti ehdotuksessa todetaan erityishuollon
tarkoituksena olevan edista&d henkilon suoriutumista paivittaisista toiminnoista,
h&nen omintakeista toimeentuloaan ja sopeutumistaan yhteiskuntaan.

(HE 102/1976, 3.)

Samankaltainen haittoja ennaltaehkaiseva ndkdkulma on nakemykseni mukaan tulkittavissa jo

kdyhéinhoitolaista ja liitdn myos tamén osaksi kuntoutusdiskurssia.

Nykyaikaisen kehittyneemman koyhainhoidon tarkoituksena ei ole ainoastaan
antaa jo puutteeseen ja hataan joutuneelle tarpeenmukaista elatusta ja hoitoa,
vaan pyrkii se mydskin, mikéali mahdollista, vastustamaan héddn syntymistd. (...)
Kdyhainhoidon tulee apua antaessaan samalla tarkoin harkita, miten ne syyt,
jotka ovat avuntarpeen aiheuttaneet olisivat, mikali mahdollista, poistettavissa,
ettd autettava vastaisuudessa joutumatta kdyhainhoidon varaan, voisi tulla
toimeen omin neuvoin. (HE 40/1921, 2.)

Kuntoutusdiskurssin keskiossa on kehitysvammaisen henkilén edunmukainen kuntoutuminen,
tavoitteenasettelu ja kuntoutustoimet maarittyvét kuitenkin padosin ulkoapdin sellaisiksi, joihin
kehitysvammaisen henkilon tulisi yltd4. Kuntoutusajatusta on kritisoitu siit4, ettd se alistaa
vammaisia ihmisida ammattilaisten p&atosvaltaan. Asiantuntijat oikeutetaan tallgin tekemaan
paatoksia siitd, miten ja missa kehitysvammaiset henkilot eldvét ja toimivat. Kuntoutusdiskurssi
mahdollistaa yhteiskunnan taysvaltaisen jasenyyden niille kehitysvammaisille henkildille, jotka

ovat kuntoutuneet. Diskurssissa sellaiset henkil6t, jotka eivat kuntoudu asetettuihin tavoitteisiin
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jaavét ikdan kuin loputtoman kuntoutuksen vaiheeseen, jossa heitd valmennetaan tulevaan.
Siten kuntoutusdiskurssin lupaus paremmasta jad heiddn osaltaan lupauksen asteelle. (vrt.
Saloviita 2006, 129-130.)

Erityishuollon sisalléstd on lakiehdotukseen otettu ainoastaan yleiset
suuntaviivat. Kuntouttava toiminta samoin kuin muutkin erityishuoltotoiminnot
voisivat tapahtua joko laitoshuoltona tai avohuoltona. Avohuoltoon liittyvat
toimintamuodot olisivat etusijalla erityisesti niissd tapauksissa, joissa
sopeutumista yhteiskuntaan voitaisiin pitda saavutettavissa olevana tavoitteena.
(HE 102/1076, 7.)

Jossain méaarin kehityskykyisten vajaamielisten joukossa on myos sellaisia lapsia,
joista mielellddn huolehdittaisiin heidan omissa kodeissaan, vaikkakin heidan
hoitonsa siella tuottaa sangen suuria vaikeuksia, puhumattakaan siitd, etta
heidan varsinaiseen opetukseensa ei kotioloissa ole juuri minkaanlaisia
mahdollisuuksia. Tallaisten vajaamielisten lasten hoitoa ja kasvatusta varten on
vain yksi 70-paikkainen apulastentarha ja 25-paikkainen tyokoti.

(HE 45/1956, 2.)

Toisaalta kuntoutusta edistavét toimet néhtiin jo varhaisemmassa aineiston osassa sellaiseksi,
joiden toteutumista tulee tukea ja mahdollistaa. Nakemys kuntouttavista toimista on osittain
muuttunut aineistossa ajallisessa kontekstissa. Kun kdyhéinhoitolaissa kuntoutus nahtiin
ruumiinvikaan kohdistuvana seurausten lievittdmisend, myochemmin kuntoutuksen osalta
oleellisena ndhd&an opetukseen ja itsendiseen elamaan valmentavat taidot, jotka mahdollistavat
mahdollisimman itsendisen toiminnan arjessa. Nykyisin kehitysvammaisen henkilon kuntoutus
nédhd&&n moniulotteisena kokonaisuutena, jossa korostuu moniammatillisuus ja arkeen
sulautuminen. Kuntoutusta ei nahda vain yksittaisina oireita poistavina toimina, vaan tarkeana
pidetdan yksilon mahdollisuudet ja rajoitukset huomiovana suunniteltuna kokonaisuutena.
Lasten osalta kuntoutus limittyy arkeen, kasvatuksen ja opetuksen nahdaan tukevan meneillaan
olevaa kehitystd. Aikuisten osalta kyse on usein péivittaistentaitojen harjaannuttamisesta,
yllapitdmisestd ja joskus my6s unohdettujen taitojen uudelleenopettelusta. Kuntoutuksen

tuloksellisuuteen voidaan nahda vaikuttavan vahvasti henkilon oma motivaatio. Lisaksi
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merkittdvana pidetaan sitd, miten hyvin ymparistd pystyy sulauttamaan kuntoutuksen osaksi
kehitysvammaisen henkilon arkea (Koivikko & Autti-Ram6 2006, 1907-1909).

Varattomalle henkil6lle, jolla on ruumiinvika, on kdyh&inhoitohallituksen
hankittava tilaisuus sellaisen hoidon tahi avun saamiseen, johon ruumiinvian
parantamiseksi tahi seurausten lieventdmiseksi harkitaan olevan aihetta.
(HE40/1921, 13.)

Henkilon itsendistd suoriutumista voitaisiin tukea ja edistda seka hanen
itsem&araamisoikeuttaan vahvistaa (momentin 1 mukaisella tavalla) esimerkiksi
suunnittelemalla erityishuolto asianomaisen henkilon tarpeista lahtevaksi,
vahvistamalla hanen mahdollisuuttaan osallistua ja vaikuttaa erityishuollossa
toteutettaviin toimenpiteisiin, puuttumalla ymparistosta aiheutuviin esteisiin ja
mahdollisiin hairiotekijoinin sek& tukemalla erityishuollossa olevaa henkilo&
hanen toiminnassaan. (HE 96/2015, 75.)

Nékemykseni mukaan kuntoutusdiskurssi parhaimmillaan tukee ajatusta kolmiulotteisen
ihmiskasityksen henkisen ulottuvuuden perusmuodosta. Ihmiselld on tdmén mukaan tarve
”kasvaa mittoihinsa” eli tulla sellaiseksi, joksi hdnelld on mahdollisuus kasvaa. (Niemel& 20009,
217.) Kehitysvammainen henkild tarvitsee usein ympadriston tukea tassa kasvussa ja

kehityksessd, minka voi ndhda heijastuvan kuntoutusdiskurssiin.

4.4 PALVELUJA SAAVAT, TARVITSEVAT JA NIIHIN OIKEUTETUT

Palveludiskurssissa korostuu kehitysvammaisten henkildiden asema palveluiden saajina,
tarvitsijoina ja niihin oikeutettuina. Diskurssissa nékyy kolme, osittain toisiinsa lomittuvaa
aladiskurssia. Osittain  kehitysvammaisten henkildiden ndhddan pdadsevan osalliseksi,
“nauttimaan” palveluja ja etuuksia. Télloin korostetaan heiddn positiiviseksi virittyvad

erityisasemaansa palvelujérjestelméssa. Kehitysvammaiset henkil6t ovat ldhes koko aineiston
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ajalla olleet erityislainsd&ddannon piirissé, mika on turvannut heille erityisid palveluita muihin
kansalaisiin nédhden. Tama erityisasema heijastuu palveludiskurssin ensimmaisessa 0siossa.
Tassa diskurssissa kehitysvammaiset henkilot saavat, nauttivat tai paasevat osalliseksi

palveluista.

Koyhainhoitoa nauttiva on velvollinen alistumaan koyh&inhoitohallituksen
valvonnan alaiseksi. (HE 40/1921, 16.)

Vajaamielislaissa tarkoitetuista huoltopalveluksista osaksi paaseminen
edellyttad, etta henkilon tulee olla todettu vajaamieliseksi. (HE 102/1976, 2.)

Toisessa Palveludiskurssin aladiskurssissa kehitysvammaiset henkil6t nayttaytyvét palveluiden
tarpeessa olevina henkildind, jolloin korostetaan palveluiden tarvelahtdistd ndkokulmaa. Téassé
diskurssissa kehitysvammaiset henkiloiden subjektipositioiksi médrittyvét “avuntarvitsija” ja
“tuen tarpeessa oleva”. Palvelut ovat jotakin, johon turvaudutaan, jotta nimé tarpeet tulevat
tyydytetyksi. Tassa diskurssissa korostuu myds aiemmin mainittu kehitysvammaisten
henkilGiden erityinen asema palvelujérjestelmassd, joka kuitenkin méarittyy tarvitsevuuden
kautta.

...koyhdinhoito on se yhteiskunnallinen toimenpide, johon on turvauduttava vasta
silloin, kun avuntarvitsijaa eivat ole voineet estda puutteenalaiseen tilaan

joutumasta muut apuneuvot. (HE 40/1921, 2.)

Lain soveltamisalan piiriin  kuuluvat kehitysvammaiset henkil6t, joiden
tarvitseman yksilollisen avun ja tuen maard vaihtelee vahaisestd ja/tai
lyhytaikaisesta tuen tarpeesta erittdin vahvaan tai elintarkedan tuentarpeeseen.
(HE 96/2015, 57.)
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Vammaisuus nahddin usein yhteiskunnan ratkaistavana sosiaalisena ongelmana. Toisaalta
vammaisuuden kysymykset n&hdaidn yleensd marginaalisena ja yhteiskunnallisesti
vahamerkityksellisenda asiana. Vammaisten henkildiden positio on usein yhteiskunnan
reunamilla elava ryhmd, jonka elinolosuhteet pyritdédn saamaan palvelujarjestelman keinoilla
jotenkin siedettdviksi. (Leppédld 2014, 10.) Kehitysvammahuollon palvelujérjestelmé on
muuttunut merkittdvasti, mikd nékyy osaltaan myos tdman diskurssin késitteissa. Tama
nayttaytyy oleellisesti myods siind milla kasitteilla palveluita kuvataan. ”Palvelukset” termi
kuvaa tulkintani mukaan erityisen aseman korostavaa puhetapaa. Kehitysvammaiset henkil6t
katsotaan talloin etuoikeutetussa asemassa oleviksi, koska nauttivat palveluksia, joita
yhteiskunta heille tarjoaa. MyShemmin tdmi on muuttunut neutraalimmaksi “palvelu”
kisitteeksi, jonka kautta on siirrytty nykyisinkin vield kdytossd olevaan tuki” kisitteeseen.
Tuen késite on korvannut osaltaan palvelu kasitteen, tuet méaarittyvét keinoiksi, joiden avulla
kehitysvammainen henkil6 voi kuulua osaksi lahiyhteisod. Talldin voidaan puhua esimerkiksi
tuetusta tyollistymisesté tai tuetusta asumisesta. (Saloviita 2006, 127-128.)

Vajaamielishuollon palvelusten tarjonnassa on talla hetkella merkittavia
alueellisia eroja. (HE 102/1976, 1.)

Uuden sosiaalihuoltolain 21 8:n 3 momentin ensimmaisessa virkkeessa
tarkoitetun  palveluasumisen,  toisin  sanoen  ei-ympdrivuorokautisen
palveluasumisen, piirissa asuu kehitysvammaisia henkil6itd, joiden avun ja tuen
tarve on yleensa vahaista, lyhytaikaista tai rajoittuu jollekin tietylle elaman osa-
alueelle. (HE 96/2015, 67.)

Kolmannessa aladiskurssissa erottuu palvelut kehitysvammaisen henkilén oikeutena, talta osin
palveludiskurssi limittyy myds ihmisoikeusdiskurssiin, jossa tdméan aladiskurssin sen juuret
ovat. Viimeisen reilun kahdenkymmenen vuoden aikana vammaisuus on muodostunut
ihmisoikeus- ja tasa-arvokysymykseksi. Edeltdvand aikana vammaisuus on ollut laillisesti ja
poliittisesti terveys-, sosiaaliturva-, hyvinvointi- tai hyvantekevéisyys kysymyksissa. Talloin
lahtokohtana oli usein ajatus vammaisista ihmisista, joita pidettiin palveluiden vastaanottajina,
joille piti jarjestéaé erilliset laitokset, koulut ja tyopaikat, koska heidan ei katsottu voivan toimia

normaalissa yhteiskunnassa. Kotimaiset ja kansainvaliset lainsddddannonmuutokset ovat
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alkaneet muuttaa vammaiskasitysté la&ketieteellisestd ongelmasta sellaiseksi, etta yksilon ja
yhteiskunnallisen ympériston valinen vuorovaikutus on alettu huomioida lainsd&dd&nndssa.
Tama paradigman muutos hyvéntekevéisyysmallista sosiaaliseen malliin on johtanut
pyrkimyksiin muuttaa vammaisten asumisen, koulutuksen ja tyéllisyyden palveluja. Samaan
aikaan oikeudellinen paradigma on muuttunut sosiaaliturvalainsdéddéannostd  tasa-
arvoisenkohteluun ja syrjinnanvastaiseen paradigmaan, jonka tarkoituksena on ollut haastaa
eriyttavia ja syrjayttavia kaytdnt6ja vammaisten syrjinndn yhtend muotona. On tarkeaa
huomata, ettd tdmé on todella uusi vammaispolitiikan kehityssuuntaa koko maailmassa. Muutos
oikeudellisessa kohtelussa on tarkoittanut, ettd vammaiset henkilot ndhdadn oikeutetuiksi eika
ongelmiksi. (Vanhala 2015.)

Taman kehityksen myota yha hegemonisemmaksi on palveludiskurssin osalta muodostunut
puhe asiakkaan oikeudesta palveluihin ja vastaavasti viranomaisten velvollisuudesta jarjestaa
asiakkaalle hdnen tarvitsemansa palvelut. Tdméa on aineistossani vahvistunut 1976 vuoden
selonteoissa ja sen jalkeisessa ajassa. Vastaava velvollisuus on kirjattu jo kdyhdinhoitolakiin,
mutta t&lloin koskemaan l&dhinnd holhousta vailla olevaa lasta. Velvollisuus-oikeus ajatus on
laajentunut tdman jalkeen aineistossa laajemmin koskemaan kehitysvammaisten henkil6iden

palveluita ylipaataan.

Voimassa olevan vaivaishoitoasetuksen mukaan on vaivaishoitoyhdyskunta
velvollinen antamaan lapselle, joka on toisen holhousta vailla, hoitoa ja
tarpeenmukaista elatusta, kunnes lapsi on tayttanyt viisitoista vuotta.

(HE 40/1921, 2.)

Lakiehdotuksessa tarkoitettuihin erityishuoltopalveluksiin henkild olisi siten
oikeutettu niissa tapauksissa, jolloin han ei muun lain nojalla saisi tarvitsemiaan
palveluksia. (HE 107/1976, 3.)

Kehitysvammainen henkil on oikeutettu saamaan kunnan yleisia palveluja, joita

voidaan tarpeen mukaan taydentaa erityispalveluilla. (HE 96/2015, 22.)
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Tama muutos puhetavassa nakyy etenkin siirryttdessé vajaamielislaista kehitysvammalakiin.
Vajaamielislaissa painottuu vahvasti enemman holhousdiskurssi, kun taas kehitysvammalaissa
selvasti enemman on vallalla ihmisoikeus- ja normaaliusdiskurssi. Talldin kehitysvammaiset
henkil6t asemoituvat ’palveluihin oikeutetuiksi”, joille turvataan lailla oikeus erilaisiin
palveluihin. Sama positio heijastuu k&anteisesti silloin, kun kehitysvammaisten henkil6iden
nidhdiin “menettidneen oikeus” yleiseen koulujirjestelméén tai heidét on ”suljettu ulkopuolelle”

jostakin palvelusta.

...vajaamieliset on yleensd vapautettu oppivelvollisuudesta, mikd on kéytinnéssd
merkinnyt koulunk&yntioikeuden menetystd. Samalla heidat on suljettu
ulkopuolelle koululaisille jarjestettéavasta terveydenhuollosta hammashuolto
siihen mukaan luettuna. (HE 102/1976, 2.)

...erityishuoltona jdrjestimdssd opetuksessa, ohjauksessa ja toiminnallisessa
valmennuksessa  lapsi  paasisi  osalliseksi ~ samoin  kuin  muut

oppivelvollisuusikdiset niistd palveluksista... (HE 102/1976, 5.)

4.5 OSAKSI YMPAROIVAA YHTEISKUNTAA

Normaalisuusdiskurssi heijastaa ajatusta siitd, kuinka kehitysvammaiset henkilét ovat
yhteiskunnan taysivaltaisia jasenid ja heidan palvelunsa tulee olla mahdollisimman l&hell&
yleisid palveluja. Normalisointi tarkoittaa kehitysvammaisten henkildiden elinympdériston
rakentamista tai sailyttdmistd mahdollisimman samankaltaisena kuin muillakin ihmisill&.
Tavoitteena on, ettd kehitysvammainen henkild voisi viettdd mahdollisimman “normaalia”
eldmadd vammastaan huolimatta. Normaalisoinniksi voidaan ajatella myods kehitysvammaisen
henkilon tukeminen mahdollisimman itsendiseen eldméan. L&htOajatuksena on, ettd talldin
kehitysvammainen henkild tarvitsee mahdollisimman vé&hén erityisia palveluita ja voisi néin
tulla toimeen kaikille kansalaisille tarkoitettujen palveluiden avulla. (Kaski, Manninen, Molsé
& Pihko 2002, 315.) Diskurssissa tdmé ajatus heijastuu voimakkaana, samoin kuin ajatus
tarvittavien erityispalveluiden integroimisesta  kehitysvammaisen henkilobn  omaan

luonnolliseen ympdristdon. Normaalisuuskurssin valtaantuminen né&kyy aineistossa 1976
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vuoden selonteoissa, jossa avohuollon palvelut on nostettu keskeiseen asemaan. Samassa
esityksessa on erityisen vahvoja selontekoja kehitysvammaisten lasten opetuksen integroimisen
puolesta. Edelleen voimassaolevan lain oleellinen periaate on kehitysvammapalveluiden
toissijaisuus, jolloin normaalisuusperiaatteen mukaan esisijaisesti myos kehitysvammaisten
henkilOiden tulisi saada palvelunsa yleisen lainsdddédnnén nojalla ja vasta toissijaisesti

erityislainsaadannon piirista.

Siten tulisi aina ensisijaisesti pyrkia kayttamaan hyvaksi esimerkiksi koulu- ja
opetusviranomaisten jarjestamia tavallisia palveluksia, yleisia
terveydenhuoltopalveluksia, psykiatriset terveydenhuoltopalvelukset mukaan
luettuina, sek&d sosiaalihuollon, tydvoimaviranomaisten ja muiden vastaavien

viranomaisten tarkoittamia normaalipalveluksia. (HE 102/1976, 7.)

Normaalisuus diskurssissa kehitysvammaisten henkildiden subjektipositioiksi muodostuvat
”omissa kodeissa asuvat”, ”avohoidettavat” ja ’normaalikoululaitoksen piirissa opetettavat”.
Diskurssi  korostuu selonteoissa, joissa tavoitteena on kehitysvammaisten lasten
perusopetusoikeuden ajaminen. Td&ma heijastaa hyvin ajallista kontekstia ja yhteiskunnallista
keskustelua, joka johti lopulta kehitysvammaisten oppivelvollisuuden saavuttamiseen vuonna
1985. Oppivelvollisuuden saavuttamisen liséksi selonteoissa korostuu laajemmin normaalisuus
ajatus, kehitysvammaisten lasten opetuksen integroiminen muiden oppilaiden kanssa samoihin

luokkiin tai rakennuksiin.

Lakiehdotuksen keskeisend periaatteena onkin oikeuden turvaaminen
opetuspalveluksiin  myos kaikille kehityksessd tai henkisessa toiminnassa
sairauden, vian tai vamman vuoksi estyneille taikka hdiriintyneille lapsille. (...)
Myos kehitysvammaisen opetuspalvelukset tulisi kaikissa niissa tapauksissa, kun
ne voidaan jarjestaa kouluhallitusten toimesta, antaa normaalin koululaitoksen
piirissa ja siten lievemmin vammaisten osalta mahdollisimman pitkalti samoissa
luokissa kuin muillekin oppilaille sekd muiden vammaisten osalta my6s

luokkaopetuksena samoissa koulurakennuksissa kuin muillekin lapsille.

(HE 102/1976, 5.)
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Opetuksen liséksi normaalisuusdiskurssi nékyy vahvasti asumispalveluita koskevissa
selonteoissa. Tavoitteena on, ettd vuonna 2020 jalkeen yksik&&n vammainen henkild ei asu
laitoksessa (HE 96/2015, 26). Avopalveluiden korostaminen ja laitospalveluiden purkaminen
nakyvat etenkin vuosien 1976 ja 2015 selonteoissa.

Asumisohjelman lahtokohtana on asuminen tavallisilla asuinalueilla.
Vammaisuus sinansa ei edellytd asumista toisten vammaisten kanssa tai muuta
erityistd asumisjarjestelyd. Asuminen tulisikin yhd useammin jarjestaa kayttaen
hyvéksi tavallista asuntokantaa ja etsia sieltd sopivia asuntoja vammaisten
henkildiden yksilolliseen tarpeeseen. Kehitysvammaisten ihmisten palveluissa
tarvittava erityisosaamisen yllapitaminen ja kehittyminen on turvattava, mutta se
ei edellytd nykymuotoisia laitoksia vaan erityisosaamisen integroitumista muihin
palveluihin. (HE96/2015, 26.)

Tassa aineistonaytteessd on hyvin Kiteytetty se, mistd normaalisuusdiskurssissa on kyse.
Kehitysvammaisten henkildiden palveluihin vaadittava erityisosaaminen tunnustetaan, mutta
palveluiden jarjestaminen nahdadadn mahdolliseksi myds yksil6llisin - asumisratkaisuin
keskitettyjen  asumispalveluyksikdiden  sijaan. Avopalveluiden  lisddminen  ja
kehitysvammaisten henkildiden ’sopeuttaminen yhteiskuntaan™ nousi tavoitteeksi vuoden 1976
Hallituksen esityksessd, jossa Kirjattiin laitoshoidon ohella ensimmaista kertaa avohoito
merkittavaksi kehityssuunnaksi. Seuraavassa aineistonaytteessa tulee esille avohuollon lisaksi
my0s tyollistymisen kysymykset, jotka tulevat yllattavan vahan aineistossa esille, mutta ovat

hedelmallinen maaperd normaalisuusdiskurssissa.

Keskeisend tavoitteena ehdotusta laadittaessa on pidetty painopisteen siirtamista
avohuoltoon. Sen vuoksi ehdotetaan lakiin otettavaksi sédnnokset, joista ilmenee,
etté henkilon erityishuolto-ohjelmaa toteuttaessa tulisi pyrkia siihen, etté henkild
ensisijaisesti voisi asua omassa kodissaan. Jollei se ole mahdollista, olisi hanen
asumisensa jarjestettavd muulla tavoin. Henkil6lle tulisi jarjestaa suojatyota,

jollei han voisi saada tyotd vapailta tyémarkkinoilta. Laitoshuolto tulisi
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kysymykseen vasta viime kadessa tahi avohuollon valiaikaisena taydent&jana.
(HE 102/1976, 14.)

Myos varhaisemmissa aineistoni selonteoissa on mainittu ”lahes omillaan péarjaavat
heikkomieliset”. Vajaamielislainsaadannodssa tdma ryhmé jatettiin  kuitenkin séatelyn
ulkopuolelle ja laki koski Idhinna vaikeammin kehitysvammaisia henkilgitd, joiden nahtiin
olevan valttamattoman laitoshoidon piirissa. Tdmd voi osaltaan vahvistaa muutosta
diskursseista ~ vuosien 1956 ja 1976  vélilli&. Koska viimeksi  mainitussa
kehitysvammalainsaadanto laajeni koskemaan myos lievasti kehitysvammaisia henkildita,

joiden palveluntarve on yleisesti ottaen huomattavasti kevyempi.

Vaikka osa vajaamielisistad voidaan huoltaa avohuollon toimenpitein, on hyvin
huomattava osa heista alyllisen vajavuutensa ohella myds muulla tavoin vaikeasti
vammaisia (...) Tdmdn ei ole katsottu aiheuttavan sekaannusta, koska
vajaamielisista juuri tylsd- ja vahamieliset tarvitsevat henkisen vajavuutensa
vuoksi suoranaista huoltoa, kun taas heikkomieliset usein voivat selvita

suotuisissa olosuhteissa omin avuin. (HE 45/1956, 1.)

Laitoshoidon ohella vajaamielishuollon keskeiseksi tavoitteeksi on kuitenkin
muodostunut kuntoutuksesta huolehtiminen ja sekd vammaisten henkil6iden
yhteiskuntaan sopeuttaminen. Nykyinen lainsaadantd ei anna tadmankaltaiselle
kehitykselle riittavasti mahdollisuuksia, silla sadnnokset on laadittu pa&osaltaan
laitosten yllapitamista silmallapitden ja muun muassa avohuoltoa koskevat
saannokset ovat varsin puutteellisia. Avohuollon kehittamisen mahdollisuuksia

on tosin jossain mddrin parannettu(...) (HE 102/1976, 1.)
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4.6 KOHTI KANSALAISEN IHMISOIKEUKSIA

Kuudennen diskurssin olen nimennyt Ihmisoikeusdiskurssiksi, koska siind painottuu vahvasti
ihmisoikeus puhe. YK:n vammaissopimuksella on pyritty vahvistamaan vammaisten ihmisten
ihmisoikeuksia. Sopimuksen lahtokohtana on, ettd vammaiset ihmiset voivat vaatia
oikeuksiensa toteumista ja he ovat oikeuksien haltijoita. Sopimus vahvistaa vammaisten
henkilOiden asemaa aktiivisina yhteiskunnan jasening, joiden taytyy voida tehdd omia asioitaan
koskevia paatoksid. lhmisoikeusperusteinen ndkokulma korostaa tasa-arvoa, osallisuutta ja
tayttd osallistumista. (Suomen YK-liitto 2016.) Ihmisoikeusdiskurssi pohjautuu talle
ajatukselle, ettd kehitysvammaisilla henkil6illa on muihin kansalaisiin verrattuna samanlaiset
ihmisoikeudet. Diskurssissa korostuu henkildiden mahdollisuus vaikuttaa omiin palveluihinsa
ja palveluiden vapaaehtoisuus. Kehitysvammaisilla henkil6illa ndhd&éan olevan myds yhta lailla
oikeusturva, jonka taytyy toteutua ja oikeusturva nédkokulman taytyy tulla huomioiduksi eri
tilanteissa. Kehitysvammaisten henkildiden erityishuolto nahdaéan yhdeksi palvelujérjestelman
osaksi, jolloin sen kayttdjiin kohdistuu samat lainalaisuudet ja oikeudet kuin muihin

sosiaalihuollon palvelujarjestelman asiakkaisiin.

Kun  kehitysvammaisten  erityishuolto  muodostaa  osan  julkisesta
palvelujarjestelmasta, korostetaan lakiehdotuksessa erityishuollon
vapaaehtoisuutta.  Niiden poikkeuksellisten tapausten varalta, joissa
erityishuollon antaminen henkil6lle tulisi kysymykseen vastoin hanen tai hanen
holhoojansa tahtoa, on ehdotus pyritty muodostamaan sellaiseksi, etta
oikeusturvanakokulmat tulisivat mahdollisimman hyvin huomion otetuiksi. (HE
102/1976, 6.)

Tassa diskurssissa merkittavaksi nousee myos erityishuollon yksilollisyys, joka kdytannossa
nayttaytyy jokaiselle laadittavan yksilollisen erityishuolto-ohjelman muodossa. Tama on
merkittavd myaos siind mieless, ettd erityishuolto-ohjelma on virallinen péatdsasiakirja, johon
tyytymattdman on mahdollista hakea muutosta. Toiseksi merkittavaksi yksityiskohdaksi tassa
diskurssissa madrittyy kehitysvammaisen henkilon oikeus tulla kuulluksi palveluidensa
suunnittelun osalta, mika kertoo siitg, ettd kehitysvammaiset henkilot ndhd&én kykenevina

vaikuttamaan omien palveluidensa rakentumiseen.
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Ehdotuksessa on myds korostettu erityishuollon yksilollisyyttd, edellyttamalla,
ettd jokaista erityishuollossa olevaa henkilé varten tulisi laatia yksil6llinen
erityishuolto-ohjelma, jota laadittaessa olisi mahdollisuuksien mukaan kuultava
seka huollettavaa itsedan etta hanen vanhempiaan tai muita huoltajia. (HE
102/1976, 6.)

Ihmisoikeusdiskurssissa korostuu nimensa mukaisesti ihmisoikeudet seka yksil6llisyys,
henkildiden mahdollisuus vaikuttaa omiin palveluihinsa ja eldmansd kulkuun. lhmisarvo ja
henkildiden omien taipumusten huomioinen tulee aineiston selonteoissa esille ensimmaisen
kerran jo kdyhdinhoitolaissa, talléin mainittuna sivulauseessa. Tasta diskurssi on muuttunut
niin, ettd vuoden 2015 selonteoissa on voimistunut ihmisoikeuspuhe, joka on talldin ajalle

tyypillisesti vallitseva diskurssi.

Kun yhteiskunnan velvollisuus on varata vanhuuttaan ja muutoin tychon
kykenemattomille kunniallisille henkil6ille, jotka ovat kdyh&inhoidon tarpeessa ja
joita ei voi avustajaa kodissaan tahi sopivasti sijoittaa yksityiskoteihin, tilaisuus
viettdd yksinkertaista, mutta ihmisarvoista ja mikali mahdollista, heidan

taipumustensa mukaista rauhallista ja hiljaista elamaa. (HE 40/1921, 5.)

Vammaisen henkilon itsemaaraamisoikeuden ja oikeusturvan toteutuminen ovat
keskeisia lahtokohtia asumisessa. Henkilon oikeuksien toteutumisen kannalta
keskeisia ovat oikeus valita asunto ja asuinpaikkakunta, oikeus valita se kenen
kanssa asuu, oikeus palvelusuunnitelmaan, oikeus sopiviin ja riittéviin
palveluihin... (HE 96/2015, 26.)

Nykyisin vallalla on l&nsimaisesti kasitys kaikkien ihmisten yhtaldisista arvokkuudesta ja
oikeuksista, joita kansalliset hallitukset vahvistuvat ja tukevat. Filosofi Jurgen Habermasin
mukaan ihmisarvo on kansallisissa saddoksissd tunnustettu ensimmaisen kerran toisen

maailmansodan jéalkeen. Natsien aikaiset ihmisryhmien ihmisarvon loukkaukset vaativat
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voimakasta ja uutta kannanottoa haavoittuvien ihmisten arvokkuudesta, jolloin
ihmisarvondkokulma tuli kansainvaliseen lainsdddantoon maailmalaajuisesti ihmisoikeuksien
yleismaallisen julistuksen kautta. Ihmisarvo voidaan nahdd pidemmalle ulottuvana ja
perustavanlaatuisempana kasitteenda kuin ihmisoikeudet, mutta osin on ollut epéselvaa, mita
ithmisarvo tarkoittaa juridisena ja poliittisena késitteena. (Vanhala 2015.) Ensimmaéisté kertaa
vuonna 2015 kehitysvammaiset henkil6t rinnastetaan myos muihin sosiaalihuollon asiakkaisiin
ja heitd katsotaan koskevan samat oikeudet palveluiden kayttdjind. Samoin viittaukset
perustuslakiin turvaavat kehitysvammaisille henkildille sosiaalihuollon piirissa samat oikeudet,
kuin muille kansalaisille. Tamé& voidaan ndhda kehitysvammaisten henkiléiden aseman

kannalta merkittavaksi muutokseksi.

Sosiaalihuollon asiakaslakia sovelletaan sosiaalihuollon kaikkiin palveluihin ja
asiakasryhmiin ja niin julkisiin kuin yksityisiinkin palveluihin. Sosiaalihuollon
asiakaslain mukaan asiakkaalla on oikeus saada sosiaalihuollon toteuttajalta
laadultaan hyvaa sosiaalihuoltoa ja hyvaa kohtelua ilman syrjintéda. Laissa on
my0s saadoksia itsemaaraamisoikeudesta. (HE 96/2015, 18.)

Perusoikeudet, kuten oikeus elamaan, henkilokohtaiseen vapauteen ja
koskemattomuuteen, liikkumisvapaus, yhdenvertaisuus, yksityiseldman suoja,
omaisuuden suoja, oikeus sosiaaliturvaan ja oikeusturva, turvataan jokaiselle
perustuslaissa. (HE 96/2015, 4.)

Demokraattisen yhteiskunnan keskeinen normatiivinen periaate, on kuvata kaikki ihmiset tasa-
arvoisina ja yhtaldisten mahdollisuuksien puolesta tydskennelldan. Kasitys siitd, kuka
kansalaiseksi tunnustetaan, on kuitenkin historiassa ollut aina kiistanalainen. Alyllisesti ja
fyysisesti vammaisia henkil6itd, naisia ja psyykkisesti sairaita on eristetty yhteiskunnassa eiké
heitd ole nahty kansalaisina. Viime vuosisatoina néitd syrjaytymismekanismeja on alettu
kyseenalaistaa ja monien ihmisryhmien asema on kehittynyt tasa-arvoisemmaksi. Osallisuus ei
ole kuitenkaan pelkastaan poliittinen mekanismi, vaan se liittyy vahvasti myos arvoihin ja
tunteisiin. Kaytdnnontasolla kuulumisen ja osallisuuden kokemukseen vaikuttaa vallalla olevan

politiikan lisaksi erilaiset vammaisuuteen kohdistuvat asenteet ja niista juontuvat kaytosmallit.
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(Lid 2015.)
Itsemadradmisoikeuden tukeminen on noussut keskeiseksi tavoitteeksi vuoden 2015
selonteoissa. Yksiléllisemmén asumiskulttuurin ja palvelujarjestelmén
osallistumismahdollisuuksien kannalta tdmé tarkoittaa itsemé&ard&dmisoikeuden vahvistamisen
lisdksi vahvaa henkilokohtaista tukea pé&atoksentekoon. Se merkitsee myos asenteiden,
kaytantojen ja uusia asunto-, tila- ja palveluratkaisuja. Téhén saakka palvelujarjestelmasta k&sin
on vahvasti ohjattu sitd, missé kehitysvammainen henkild asuu ja kenen kanssa. Muuttuvassa
palvelukulttuurissa tarvitaan kehitysvammaisten henkildiden ja asiantuntijoiden valista
dialogia, joka tarkoittaa panostamista kommunikaatioon ja vuorovaikutukseen, henkilon
tarpeiden ja toiveiden kartoittamiseen ja etenkin henkil6iden kohtaamista persoonana, jolla on
oma elamanhistoriansa, sukupuoli ja ikd. Kehitysvammaiset henkilot tarvitsevat tukea
toimiakseen omien palveluidensa paamiehend. Ratkaisuksi ehdotetaan julkisen
kehitysvammapalvelun kautta maéariteltdvéda henkilokohtainen yhdyshenkil6d, joka olisi
henkilon itsensd hyvaksymad. Tama henkild toimisi kehitysvammaisen tukena ja apuna
palveluiden suunnittelussa ja huolehtisi siitd, ettd kehitysvammainen saisi riittdvét ja
ymmarrettavissd olevat tiedot omien valintojen tueksi. (Hintsala ym. 2008, 229.) Tassa
sosiaalityolla tulee olemaan jatkossa entistd vahvempi rooli olla tukemassa

itsemaardédmisoikeuden ja ihmisoikeuksien toteutumista.

Erityishuolto on jarjestettava ja erityishuollossa olevaa henkiléa on kohdeltava
siten, ettei hanen ihmisarvoaan loukata seka ettd hanen vakaumustaan ja hanen
yksityisyyttadn kunnioitetaan. Erityishuoltoa toteutettaessa on otettava huomioon
erityishuollossa olevan henkilon toivomukset, mielipide, etu ja yksilolliset tarpeet.
Erityishuollossa olevalle henkiltlle on turvattava mahdollisuus osallistumiseen
ja vaikuttamiseen omissa asioissaan. Erityishuollossa olevan henkilon
hyvinvointia, terveyttd ja turvallisuutta on yllapidettdva ja edistettava.
(HE96/2015, 113-114.)
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4.7 KEHITYSVAMMAISUUS JA TAHDONVASTAISUUS

Viimeisestd diskurssista kéytdn nimitystd Tahdonvastaisuusdiskurssi, joka oli ensin
analyysissani ihmisoikeusdiskurssin kanssa samaa diskurssia. Analyysin edetessé totesin
kuitenkin, ettd tahdonvastaisuus nousi aineistosta omaksi isoksi kokonaisuudekseen, josta
muodostui ndin oma diskurssinsa. Tassa diskurssissa kehitysvammaiset henkilét ovat
tahdonvastaisten ~ toimien  kohteena.  Heiddn  subjektipositioikseen — maéarittyvat
’rajoitustoimenpiteiden kohteet” ja “vastentahtoisesti tai tahdosta riippumatta huollettavat”.
Kehitysvammalainsdadantd on niitd harvoja lakeja, joka mahdollistaa pakkotoimenpiteiden
kayton ja tarvittaessa tahdonvastaisen erityishuollon jarjestamisen. Taman vuoksi nden tdman
diskurssin hyvin merkityksellisend tutkimuslédhtékohdastani nahden. Vaikka sanamuodot
lakiesityksissd  vaihtelevat kontekstin  mukaan, perusajatus tahdonvastaisenhuollon
edellytyksesta nayttdisi sdilyneen samana 50-luvulta saakka. Oleellisena perusteena
tahdonvastaiseen huoltoon maaraamisessa nayttéé olevan se, ettd henkil6 on vaaraksi itselleen
tai muille henkil6ille. Hieman yllattden diskurssi on téltd osin sdilynyt ldhes samanlaisena

aineistossa viidenkymmenen vuoden ajan.

Puheena olevien pakkotoimenpiteiden kayttaminen tulisi kysymykseen silloin, kun
vajaamielinen on itselleen tai ymparistolle vaarallinen, kun hénet on todettu
irtolaiseksi tai kun han on osoittanut vahvasti rikollisia taipumuksia taikka hanet
on katsottava muiden painavien syiden vuoksi olevan tutkimuksen tai huollon
tarpeessa. (HE 45/1956, 2.)

Sen vuoksi ehdotetaan saadettavaksi, ettd maaratyin edellytyksin henkiloon
voitaisiin kohdistaa myds pakkoa erityishuoltotoimenpiteiden antamisessa. Pakko
ehdotetaan kuitenkin rajoitettavaksi vain sellaisiin tapauksiin, joissa
erityishuollon jarjestaminen tai toisen henkilon turvallisuus sitd valttamatta
vaatii. (HE 102/1976, 14.)

...tahdonvastaista  erityishuoltoa voidaan antaa — kehitysvammalaissa

kehitysvammaiseksi henkiloksi maaritellylle henkil6lle, jonka huoltoa ei muutoin
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voida jarjestda ja jonka on syytd olettaa ilman huoltoa joutuvan vakavaan
hengen- tai terveydenvaaraan tai jonka kaytoksesta tai muista seikoista kay ilmi,
ettd han on vammaisuutensa vuoksi vaarallinen toisen henkilon turvallisuudelle

ja valittdman erityishuollon tarpeessa. (HE 96/2015, 33.)

Kaikkien kehitysvammaisten henkil6iden kohdalla tahdonvastaisuutta on ylipaataan vaikea
tulkita, koska tahdonilmaiseminen on lahtokohtaisesti osalle kehitysvammaisista henkil@ista
vaikeaa. Néin ollen erityishuolto ei aina lahtokohtaisesti perustu henkilon tahdonilmaisulle.
Tatd haastetta on pohdittu tuoreimmissa aineiston selonteoissa. Kéytannosséd tahdosta
riippumattoman erityishuollon antaminen on tulkittu vakiintuneen kaytanndn mukaan
jarjestettavaksi sellaisessa erityishuollon yksikossd, josta kehitysvammainen henkild ei saa
poistua omasta tahdostaan. (HE 96/2015, 53-54.) Oikeusturvan kannalta on myds todettu, etta
nykykaytannodssa tahdosta riippumatonta erityishuoltoa ei voida saman tutkimuksen perusteella
antaa kuin mairdaikaisesti. Nd&mé& aineiston selonteot kuvastavat diskurssissa sitd, kuinka
kehitysvammaisten henkil0iden tahdonvastaiseen hoitoon kiinnitetddn huomiota ja lain
valmistelussa on pyritty huomioimaan niitd erityispiirteitd ja oikeusturvakysymyksid, joita
tahdonvastaiseen hoitoon liittyy. Vuonna 2015 tahdonvastaisuuden sijaan muutettu termiksi
“tahdosta riippumaton erityishuolto”. Tadma kuvaa mielesténi diskurssissa sitd muutosta, jolla

pyritddn paremmin huomioimaan kehitysvammaisuuteen liittyvét erityispiirteet.

Oikeusturvanakokohdat edellyttavat, etta vaikka henkil6 olisi todettu sellaiseksi,
etta erityishuollon antaminen hanelle vastoin tahtoa voi tulla kysymykseen, hanta
ei voida saman tutkimuksen perusteella pitda rajattomasti erityishuollossa. Sen
vuoksi ehdotetaan erityishuollon antamisen maaraajaksi yhden tutkimuksen
perusteella yhta vuotta. (HE 102/1976, 14.)

Ero vapaaehtoisen ja tahdosta riippumattoman erityishuollon valilla on
voimassaolevan kehitysvammalain 328 valossa melko vaikeasti hahmotettavissa.
Asiaa on vakiintuneesti tulkittu niin, ettd vapaaehtoisesti erityishuollon piirin
tullut henkilé voi milloin tahansa poistua toimintayksikosta ilman, ettd hanet

noudetaan sinne takaisin. (...) Tahdosta riippumattomassa erityishuollossa oleva
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henkil0 ei sité vastoin ole lahtokohtaisesti vapaa poistumaan toimintayksikosta.
Monet tahdosta riippumattomassa erityishuollossa olevat henkil6t voivat
kuitenkin poistua toimintayksikon tiloista, jos asiasta erikseen niin sovitaan.
Yleensa kysymys on niin sanotusta kotilomasta tai saattajan kanssa tapahtuvasta
ulkoilusta. Tahdosta riippumattoman ja vapaaehtoisen erityishuollon rajaa ei ole
lainmuutoksen yhteydessd katsottu olevan mahdollista selkiyttdéd aiemmasta
saantelystd. Syyna ovat kehitysvammalaissa tarkoitetun erityishuollon
erityispiirteet.  Vapaaehtoisen erityishuollon jarjestaminen ei kaikissa
tapauksissa tosiasiallisesti perustu kehitysvammaisen henkilon tahdonilmaisuun.
(HE 96/2015, 71-72.)

Tahdonvastaisuus termind tulee mainituksi ensimmadisen kerran aineistossa vuonna 1956. T&ta
varhaisemmissa aineiston osissa kehitysvammaisten henkildiden tahto tai tahdonvastaisuus ei
tule lainkaan esille, minkda nden Kkuvastavan kontekstia, jossa tahdonvastaisuutta ei
sosiaalihuollon yhteydessd ylipddtddn tunnettu. Koyhainhoidon ja vajaamielishuollon
aikakaudella laitoshoito nayttdisi muodostuneen “pakkotoimeksi” ké&ytannontasolla, mutta
aineistossa pakollisuus tai tahdonvastaisuus ei tule esille. Varhaisimmissa aineiston
selonteoissa pakkotoimet nayttaytyvat enemman kurinpidolliseen sosiaalihuoltoon sisaltyvina
yksityiskohtina, joissa kurinpidollisilla ja rangaistusluonteisilla toimilla uskotiin olevan
kasvattava vaikutus kdyhdinhoidon kohteisiin. Vastaavasti rotuhygieniadiskurssissa on myos
nahtavissd vahvoja vastentahtoisuuteen liittyvid toimenpiteitd, jotka liittyneet ajalliseen
rotuhygieeniseen kontekstiin, jossa yhteiskunnallinen etu nahtiin yksilon itsemaaraamista

merkittdvadmpana tekijana.

Jos ty6laitokseen otettu henkil® osoittaa laiskuutta tahi niskoittelua taikka muuten
rikkoo laitoksen jarjestysta, on laitoksen johtajalla valta ojentaa hantd, paitsi 648
1 mom. mainitulla tavalla, pitamalla hanta kopissa enintdan seitseman paivaa.
Milloin ankarampi kurinpitorangaistus harkitaan tarpeelliseksi, voi laitoksen
johtokunta méaarata rikkojan koppiin enintdan neljaksitoista paivaksi seka
menettdmaan laitoksessa ansaitsemansa palkan tai osan siitd. Kopissa
pitamiseen voidaan yhdistdd muonan vahennysta enintdan kahdeksi paivaksi.

Koppina alkoon kaytettako pimeaa yksinaishuonetta. (HE 40/1921, 10.)
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Néihin esimerkkeihin ndhden tahdonvastaisuusdiskurssissa on ihmisoikeusajattelun myota
muodostettu keskeinen nakemys itsemadradmisestd ja sen vastakohdaksi muodostuneesta
tahdonvastaisuus ajattelusta. Kehitysvammaisiin henkil6ihin kohdistuvien
rajoittamistoimenpiteiden sdéntely on tullut lainsadadantotasolle vasta vuoden 2015
lainsdddanndssa. Téahan saakka tahdosta riippumaton erityishuolto on ollut ainoa
voimassaolevan kehitysvammalainsaadannén yksilénvapauden rajoittamista oikeuttava
toimenpide. Tahdonvastaisuusdiskurssissa on noussut uuden lainsdadannon myoté esiin kasitys
kehitysvammaisten henkiloiden alisteisesta asemasta ammattilaisiin nahden. Diskurssi
poikkeaa vahvasti aiemmasta, silla siina otetaan voimakkaasti kantaa haasteelliseksi koettuun
tilanteeseen, jossa kehitysvammaisten henkildiden perusoikeuksien rajoittaminen on jaanyt
lainsdatelyn  ulkopuolelle.  Kaytannosséd  lakivalmistelussa  on  selvitetty, ettd
rajoitustoimenpiteitd on ollut kdytdssa, mutta niiden kéytté on ollut huonosti organisoituja ja
perustuneet yksittaisten tyontekijoiden tai yksikdiden harkintaan. Diskurssissa perusoikeuksia
painotetaan, mutta toisaalta perusoikeuksien rikkominen nayttdytyy erityishuollon
toteuttamisessa myos vélttamattoména. Tallaisiin tilanteisiin ”’joudutaan” ja vaikka diskurssissa
painottuu my0s rajoittamistoimenpiteiden ennaltaehkéiseminen, niiden valttamista ei nahda

taysin mahdollisena.

Kehitysvammaisten erityishuoltoa annettaessa joudutaan toisinaan tilanteisiin,
joissa erityishuollossa olevan henkilon tai muun henkilon terveyden ja
turvallisuuden suojaaminen tai muu painava yhteiskunnallinen tarve (muiden
henkildiden perusoikeuksien suojaaminen) edellyttda erityishuollossa olevan
henkilon itsemaaraamisoikeuden tai muiden perusoikeuksien rajoittamista. (...)
Kehitysvammalaissa ei saddetd perusoikeuksien rajoittamisen perusteita,
sallituista rajoitustoimenpiteistd, niiden sisallosta tai laajuudesta, rajoituksista
paattamadn oikeutetuista henkildista tai erityishuollossa olevan henkilon
oikeusturvakeinoista. (...) Siltd osin kuin lainsddddntod ei tilld hetkelld ole
olemassa, vaihtelevat erityishuollossa olevan henkildiden perusoikeuksia
rajoittamista koskevat kaytannot toimintayksikoittain. (HE 96/2015, 51.)
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Toisaalta edelleen voidaan todeta, ettd kehitysvammaisiin henkil6ihin kohdistuvia pakkotoimia
ei aina edes mielletd perusoikeuksiin kajoaviksi. Tam& kertoo osaltaan siitd, ettd
tahdonvastaisuus on edelleen kehitysvammaisten henkildiden kohdalla poikkeuksellisen
haastava termi, johon voidaan nahda liittyvan sekd kehitysvammaisten henkiléiden
tahdonilmaisun haasteet, johdateltavuus ettd puutteet kehitysvammaisten henkilGiden

oikeuksien tunnistamisessa ja kunnioittamisessa.

Lainséadannon puutteellisuus on johtanut myds siihen, ettd joidenkin
erityishuollossa  olevien henkildiden itsemaaraamisoikeutta tai muita
perusoikeuksia  rajoitetaan  ilman  perusoikeusjarjestelmédn  kannalta
hyvaksyttdvaa perustetta. Rajoittavan toimenpiteen ei edes aina mielletéd
tarkoittavan puuttumista perusoikeuksiin. (...) Vallitseva hoitokulttuuri vaikuttaa
merkittavasti ~ siihen,  miten  erityishuollossa  olevien  henkil6iden
itsemaaraamisoikeutta kunnioitetaan ja rajoitustoimenpiteiden kayttoon
suhtaudutaan. (HE 96/2015, 51.)

Kehitysvammaisten henkildiden kohdalla ylikorostunut turvallisuudentavoittelu korostuu usein
arjessa ja hallitsee eldmad, mika nékyy kehitysvammaisen henkilon suojeluna ja eldman
kontrollointina. Keskeisend toimintaa ohjaavana periaatteena on riskien vélttdminen, minka
voidaan ndhda rajoittavan henkildiden osallistumisen ja toiminnan mahdollisuuksia.
Turvallisuusnakokulmalla  selitetddn padosin  my6s pakkotoimia. Tallgin rajoitetaan
kehitysvammaisten henkildiden henkildkohtaisia oikeuksia. Tamé voi nayttaytya esimerkiksi
tilanteissa, joissa henkildita ei pééstetd ulos tai heidan yhteydenpitoaan rajoitetaan ottamalla
puhelin pois. Naita toimia selitetddn padosin turvallisuuden varjelemisella, etté niilla valtetdén
kehitysvammaisen henkilon tekevén vahinkoa itselleen tai muille. Harvoin néita toimia
nédhdééan vallankaytoksi tai pakkotoimenpiteiksi. (Hintsala ym. 2008, 220-221.) Michel
Foucault’'n  hallintamentaliteetti nékee hallinnoinnin ajatuksen niin, etta
turvallisuusjérjestelmén koossa pysymiseksi hallinnoinnin menettelytavat oikeutettavat
vallankayton yksilod kohtaan. Tallgin henkil6lld on harvoin keinoja, joiden avulla he voisivat
tuoda esille epékohtia, jotka he kokevat alistavaksi vallankaytoksi. (Hintsala ym. 2008, 221;
Foucault 1991.)
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Tuoreimmissa selonteoissa kehitysvammaisiin henkil6ihin kohdistuvat rajoittavat toimenpiteet,
joita voidaan kayttad, on méaaritelty lainsaadantoon. Talléin on maaritelty ne toimet, joihin
voidaan &dritilanteissa viimesijaisena toimena turvautua. Rangaistusluonteisena tai
kurinpidollisena toimena rajoitustoimenpiteitd ei saa kayttdd, vaan niitd voidaan kayttaa
ainoastaan valttamattoman erityishuollon antamiseksi tai henkilon ja ympdriston
suojaamiseksi. Naissé selonteoissa kehitysvammaisten asema on aiempaa vahvemmin turvattu
sekd oikeusturvandkodkulmasta ettd ihmisoikeusnakdkulmasta. Tarkoin on saadelty myos sitéa
prosessia, jolla pyritddn varmistamaan, ettei kehitysvammaiset henkil6t joudu mielivaltaisen
rajoittamisen  kohteeksi vaan rajoittamistoimenpiteen suorittamiseksi tulee kuulla
moniammatillisesti ~ asiantuntijoita, joihin  psykologin ja ladkdrin lisaksi  myos
sosiaalityontekijat on maaritelty. Nain ollen sosiaalityontekijoilla on merkittdva rooli
kehitysvammaisiin henkil6ihin kohdistuvien rajoitustoimenpiteiden arvioinnissa sekd myos
niista paattamisessa. Rajoittamistoimenpiteisté on tehtéva valituskelpoinen paatds, mika turvaa
kehitysvammaisten  henkildiden  oikeusturvandkokulmaa, vaikka  k&ytannontasolla
kehitysvammaiset henkil6t tarvitsevat usein tukea seké paatosten ymmartamiseen, etté etenkin
paatdksesta  valittamiseen.  Oikeusturvan  kannalta  rajoitustoimenpiteistda  tehtdva

valituskelpoinen paétds, on kuitenkin erittdin merkittavé muutos.

Tahdonvastaisuusdiskurssi on erityisen hegemoninen vuoden 2015 selonteoissa, itseasiassa
koko Hallituksen esitys (2015) koskettaa itsemaaradmisoikeuden tukemista ja
rajoittamistoimien kéyttéa. Talldin painottuvat osin vastakkaisina, osin toisiensa lahtokohtina
Ihmisoikeus- ja Tahdonvastaisuusdiskurssit. Pakkotoimien kayttdminen koetaan tané paivana
lainsdadanndntasolla hyvin monimutkaiseksi ja haastavaksi aiheeksi, joka on tunnistettu
kehitysvammaisten henkil6iden kohdalla. Diskurssissa pyritddn nostamaan esille niita
erityispiirteitd, joita  kehitysvammaisten  henkildiden  pakkotoimiin  ja  toisaalta
itsemaaraamiseen liittyy. Diskurssi on noussut keskeiseksi sisalloksi kehitysvammaty6hon,
jossa diskurssi on tarkoittanut ajattelutavan ja kaytantdjen muuttamista. Kehitysvammaisten
henkiloiden kanssa tehtdvédssa sosiaalitydossd ndméa ovat oleellisia muutoksia, jotka ovat
vahvistaneet keinoja kehitysvammaisten henkildiden oikeusturvan ja ihmisoikeudellisen

kohtelun seurantaan ja valvontaan.
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Jatkuvan
huollon
tarpeessa olevat,
avuttomat,
hoidokkaat,
laitoshoitoon
sijoitettavat,
valvonnan
alaiseksi
alistuvat

Kansan-
terveydelle
vaaraksi
olevat,
sterilisoitavat,
raskaat taakat
yhteiskunnalle

Jossain maarin
kehityskykyiset,
kuntoutettavat,
tavoitteita
saavuttavat,
suotuisissa
olosuhteissa
omin avuin
selvidvat

Koéyhéinhoitoa
nauttivat, huolto-
palveluksista
osaksi paasevat,

elatusta ja hoitoa
vailla olevat,
palveluja
tarvitsevat

Normaali
koululaitoksen
piirissa
opetettavat,
omassa kodissa
asuvat,
avohoidettavat

Poikkeus-
tapauksissa
vasten

tahtoa
hoidettavat,
omiin
palveluihinsa
vaikuttajat,

osallistujat

Rajoitus-
toimenpiteiden
kohteet,

lvastentahtoisesti tai
tahdosta riippumatta
huollettavat

Holhottavat

”Holhous-
diskurssi”

Rodun
rappeuttajat

”Rotuhygienia-
diskurssi”

Yhteiskuntaan
sopeutettavat

”Kuntoutus-
diskurssi”

Palveluiden
kohteena olevat

“Palvelu-
diskurssi”

Mahdollisimman
normaalisti
elavét ja
itsenaisesti
suoriutuvat

”Normaalisuus-
diskurssi”

Perusoikeuksia
omaavat

”Thmisoikeus-
diskurssi”

Pakkotoimien kohteet

”Tahdonvastaisuus-
diskurssi”

Lopuksi tutkimustulokset esiteltyna Kiteytetysti vield ylla olevassa taulukossa. Taulukossa

esittelen kiteytetysti myds subjektipositiot diskursseittain.
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5 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tassa tutkimuksessa olen ollut kiinnostunut siitd, miten kehitysvammaisen henkilon asema on
muuttunut tutkimusaineiston ajalla 1921-2015. Tutkimustehtdavanani oli tarkastella Hallituksen
esityksid ja etsid niiden kautta vastausta tutkimustehtdvaan: Millaiseksi kehitysvammaisen
henkilon asema rakentuu hallituksen esityksissa?  Tarkentavat aineistoldhtoiset
tutkimuskysymykseni olivat; Miten aineistossa representoidaan kehitysvammaisia henkilgita?
Millaisiin positioihin kehitysvammaiset henkiltt teksteissd asettuvat? Millaisia oikeuksia

kehitysvammaisella henkil6l14 esitetd&n olevan?

Tutkimustuloksena aineistosta on muodostunut seitseman eri diskurssia; Holhousdiskurssi,
Rotuhygieniadiskurssi,  Kuntoutusdiskurssi,  Palveludiskurssi,  Normaalisuusdiskurssi,
Ihmisoikeusdiskurssi ja Tahdonvastaisuusdiskurssi.  Subjektipositiot ovat muuttuneet
”Hoidokkaasta” ja ”"Rodunrappeuttajista” ”Perusoikeuksia omaaviin” ja ”Omiin palveluihinsa

vaikuttajiin”.

Aineistossani kehitysvammaiseksi méaaritellyistd henkildista kdytetddn kasitteita tylsamieliset
(idiotit), vahamieliset (imbesillit) ja heikkomieliset (debilit) seka vajaamieliset. Noin
viisikymmentavuotta sitten namé késitteet aineistossa korvaa kehitysvammaisuuden kasite,

joka sittemmin saanut liitteekseen henkil” késitteen ja on edelleen kdytdssé oleva termi.

Tutkimuksessani ajallinen tarkastelujakso on ollut lahes sata vuotta, jossa muutosta naen
tapahtuneen etenkin kehitysvammaisen henkilon asemaan liittyen. Oletan, ettd tdma liittyy
laajemminkin sosiaalihuollon asiakkaan aseman kehitykseen, johon tdssa tutkimuksessa ei
koko laajuudessaan ole ollut mahdollista keskittyd. Myos kulloinkin vallitseva vammaiskasitys
nakyy siind, miten vammaisuuteen on pyritty vastaamaan. Holhous- ja Rotuhygieniadiskurssien
ja osin myds Kuntoutusdiskurssin aikana yhteiskunnallisesti vammaiskésitys on ollut selvésti
yksilokeskeinen. Ongelmien on nahty paikantuvan kehitysvammaisiin yksiloihin, josta kertovat
myos tavat, joilla ongelmaa on pyritty hoitamaan, yksil6ité on sijoitettu laitoshoitoon tai heihin
on kohdistettu kuntoutuksellisia toimenpiteitd. Naissd toimissa lahtokohta on selvésti
yksilollisen vammaiskésityksen mukainen. Toisaalta my6hemmissé diskursseissa on alkanut
nousta myo6s yhteiskunnallisen ja sosiaalisen vammaiskésityksen mallin tuomia piirteita.

Ihmisoikeusdiskurssissa toimenpiteet kohdistuvat enemmaén yksilon ja ympériston valisiin
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suhteisiin, kuten itsemaardadmisen tukemiseen. Tall6in ongelmat eivat painotu ainoastaan
yksiloon ja hdnen vammaansa. Ajallisesti aineistossani nédkyvat myos kullekin kontekstille
tyypillinen diagnosointi ja kontekstuaaliset kasitteet. Nama diagnoosikésitteet tuntuvat
nykyajastakasin arvioituina epérelevanteilta, jopa loukkaavilta. Kyseessd ovat kuitenkin
ajassaan relevantit késitteet ja diagnoosi nimikkeet, joita ei ole tarkoitus tassa tutkimuksessa
arvottaa. Aineistossa nékyy ajallinen kehitys ja sosiaalihuoltojarjestelman muutos, kuten
laitoskeskeisyyden purku ja kehitysvammaisten henkildiden palveluiden integroituminen

ldhemmas yleista palvelujarjestelmad, joita diskurssit osaltaan heijastavat.

Vammaisuuden tutkijat ovat jo pitkddn olleet kiinnostuneita kielesta tutkimuskohteena.
Kiinnostusta selittdd osaltaan se, ettd vammaisuutta kuvaava kieli on suhteellisen lyhyessa
ajassa muuttunut merkittavasti. Suomen kielessé havaittavissa olevat muutokset ovat tyypillisia
my0ds monissa muissa maissa. Yhteiskunnallinen muutos on heijastunut myds kielenk&yttoon,
jossa viimeisen viidenkymmenen vuoden aikana yksilén ongelmaan paikantuvat maaritykset
ovat tulleet korvatuiksi enemman vuorovaikutuksellisilla Kasitteilld. Kielen kaytdssa
vammaisuutta kuvaavien kasitteiden liséksi oleellista on huomata, miten vammaisuus méaarittyy

suhteessa “normaaliin”. (Grue 2015, 8-9.)

Vammaisuus merkitsee edelleen eroavaisuutta. Kielenkaytossd nditd eroja luodaan ja
yllapidetédén. Gruen (2015) mukaan huomaamme eron, kun nimeamme ilmiditd. Hanen mukaan
ensimmadiseksi tulee miettid, miten vammaisuutta maaritellddn, kuten englanninkielisessé
termissa dis-ability, joka kuvastaa kyvyttomyyttd. Vammaistutkimuksen piirissa kaytettavat
kasitteet ja kieli on saanut paljon huomiota osakseen. Vammaisuus on poliittisesti, sosiaalisesti
ja teoreettisesti monimutkainen aihe, jonka kasitteiden analysoinnissa tuntuu olevan léhes
mahdotonta 10ytd4 yksiselitteisia tuloksia. Grue (2015) kuvaa teoksessaan englantilaista
vammaistutkimuksen “ihminen ensin” periaatetta, jossa ndhddin olevan merkittdva ero siina,
kuvataanko henkil6d “vammaiseksi henkiloksi” vai “henkiloksi, jolla on vamma”. Vaikka ero
saattaa vaikuttaa pieneltd, ndhdaan tama vammaissosiaalitydn piirissd hyvin merkittavan
tekijana. (Grue 2015, 10-12.) Tat& periaatetta mukaillen olen tulkinnut, etté aineistossa nakyvéa
muutos “vajaamielisestd” “kehitysvammaiseksi henkiloksi” kuvaa tdtd ihmisoikeudellisen
nédkokulman kasvua. Ensimmadistd kertaa aineistossa vuonna 2015 kehitysvammaisuutta
kuvaava késite on saanut liitteeksi “henkild” kisitteen, minkd nden merkittavésti heijastavan
sité, ettd kehitysvammainen n&hddan henkilond, jolla on samat ihmisoikeudet kuin kaikilla

muilla henkildilla, eiké kehitysvammaisten ihmisryhmad maaritelld ainoastaan vamman kautta.
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Asemoitumisen kannalta ké&ytettdvad kasitettd oleellisempaa on se, miten kehitysvammaisten

henkildiden ryhmd asemoituu suhteessa muihin henkil6ihin tasavertaisesmmaksi.

Kehitysvammahuolto tdmén paivan Suomessa ei ole seurausta vain tdmén hetken ndkemysesta
kehitysvammaisten tarpeesta tai tdman hetken ratkaisuista. Kuten aineistostani voi paatella
kertoo, kehitysvammaisten henkildiden asemaan liittyvat diskurssit ovat vaihdelleet

rotuhygieniasta ihmisoikeuskeskusteluun.

Kehitysvammaisten henkildiden aseman voidaan n&hdd muuttuneen merkittavasti viime
vuosisadan alusta. Aineistossa tdma muutos on n&htévissa merkittdvana. Vuoteen 1956 saakka
aineistossa on painottunut selvésti kehitysvammaisia henkil6itd holhous-, ja rotuhygienian
diskurssit. Vastaavasti vuoden 1976 jalkeisessé aineistossa vallalla ovat eniten ihmisoikeus ja
kuntoutusdiskurssi. Johtopaatoksend voidaan todeta, ettd tdmén aineiston mukaan
kehitysvammaisten asema on kehittynyt lahemmés “kansalaisen” subjektipositiota, jolloin
kehitysvammaiset henkil6t asemoituvat muiden kansalaisten kanssa samalle viivalle. Kuten
aiemmin todettu Hallituksen esitykset kuvaavat mielestani sellaista tavoitetilaa, johon
lainsd&ddannon avulla pyritddn ohjeistamaan. Vammaisuus uhkaa helposti muodostua
yhteiskunnallisesti negatiiviseksi ominaisuudeksi sen sijaan, ettd se tunnustettaisiin
ihmiskunnan ominaispiirteeksi. Vammaisuus on monimutkainen ilmi6, johon liittyy usein
my06s haavoittuvuuden nédkokulma. Tama haavoittuvuus tulee huomioida myos poliittisessa
keskustelussa siitd, miten kehitysvammaisten ihmisten oikeuksia ja heidan positiivista
kansalaisasemaa tuetaan. Elamén ja ihmisten arvottaminen mdaérittyy usein sen mukaan,
millaiset edellytykset ihmiselld arvioidaan olevan mielekkédseen ja hyvadn elamaan.
Perinteisesti vammaisilla henkil6ill4 on arvioitu olevan tdhan muita pienemmat edellytykset.
Tulevaisuuden nakymien kannalta tasavertaisen aseman ja sosiaalisen oikeudenmukaisuuden
tausta-ajatukset ovat keskeisid. Kokonaisvaltaisen vammaiskasityksen nakokulmasta on
oleellista, ettd haavoittuvuus ja vammaisuus nahdaan inhimillisiksi olosuhteiksi

yhteiskunnallisessa keskustelussa. (Lid 2015.)

Ké&ytdnnon toiminnan ja ideologisen tahdon valill4 voidaan ndhdé& olevan vield talla hetkelld
suuri kuilu (Hintsala ym. 2008, 230.) Kehitysvammaisia koskeva uusin lainsd&ddantd on
vuodelta 2015 ja sen vaikutukset kdytdnnon tasolla arjessa alkavat kokemukseni mukaan nékyéa
vasta hiljalleen. Lailla on kuitenkin merkittdva asema yhteiskunnassa, eiké sen sd&doksié voida
pitaé vahapatoisina. Lakiin kirjatut sdadokset itsemaardamisoikeudesta ja rajoitustoimenpiteisté

mahdollistaa epdkohtiin puuttumisen entista paremmin. Kehitysvammaiset henkilot eivat usein
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itse pysty ajamaan etuaan, jolloin he tarvitsevat tukea, jota sosiaalityd voi olla tarjoamassa.
Sosiaalityon ei tarvitse vain olla seuraamassa sivusta, millaiseksi diskurssit jatkossa kehittyvat,
vaan sosiaalityontekijat ovat myds avainasemassa yllapitaméssa tai toisaalta uudistamassa

kehitysvammadiskursseja.

Tutkimuksen tekeminen on ollut hyvin mielenkiintoista ja antoisaa. Olen tehnyt jo lahes
kaksikymmenta vuotta tdita kehitysvammaisten henkildiden parissa ja etukateisajatukseni oli,
ettd aihe on itselleni hyvin tuttu. Aineisto on antanut kuitenkin poikkeuksellisen ndkékulman
kehitysvammahuoltoon. Historiallinen perspektiivi on ollut mielenkiintoinen ja myos avartava,
vaikkakin tutkimuskohteena myods hyvin haastava. Tutkimus on vaatinut laajaan aineistoon
perehtymisen liséksi myods perehtymisen aineiston konteksteihin, jotta on ollut mahdollista
hahmottaa, millaisessa yhteiskunnallisessa tilanteessa ne on kulloinkin Kirjoitettu.
Historiallisen tutkimuksen tekeminen on ollut myos eettisesti hyvin haastavaa ja olen joutunut
useaan otteeseen muokkaamaan diskursseja, koska olen pyrkinyt saamaan ne historiallisia

toimijoita kunnioittaviksi.

Olen herénnyt pohtimaan kehitysvammahuollon muutosta, jota tutkimustulokset osaltaan
heijastavat. On ollut myds pysayttavad huomata, miten tuore kysymys yhteiskunnassamme on
kehitysvammaisten ihmisten oikeudet, miké on vasta viime vuosina tiedostettu. Ihmisryhmana
he ovat kokeneet ldhihistoriassa my6s suuria vaaryyksid ja sortoa ja ovat edelleen
haavoittuvassa asemassa. Aihe ja aineisto on ollut melko laaja ja uskon, etté siit4 olisi ollut
ammennettavaa vield paljon laajempaankin tutkimukseen. Tulevaisuudessa néen tarkeénd, etta
kehitysvammalainsaadantoon liittyen tehdaan tutkimusta siitd, miten itsemaaradmisen

tukeminen toteutuu kehitysvammaisten henkiléiden arjessa.

Sosiaalitydn keskeisena tarkastelun kohteena voidaan pitda ihmisen ja hdanen ymparistonsa
valisia suhteita. Kuten diskurssit osoittavat sosiaalityttd on kehitysvammapuolella tehty
erilaisista diskursseista kasin. Sosiaalitydssa on oleellista kiinnittdd huomiota niihin asioihin,
jotka edistavat tai estdvat hyvinvoinnin toteutumista ihmisen eldmassa (Niemeld 2009, 224).
Kehitysvammaiset henkil6t tarvitsevat yleensa hyvinvointinsa toteutumiseen ympariston ja
yhteiskunnan tukimuotoja. Ndmé& ovat nayttdytyneet eri tavoin aineiston diskursseissa.
Kuntoutusdiskurssi on yksi niisté diskursseista, joka jollain tavoin linkittyi lahes koko aineiston
aikakaudelle. Kuntoutumisnédkdkulma on yhteiskunnallisesti merkittdva jo haittojen ja

ongelmien ennaltaehkdisyn kannalta. Sosiaalityon tavoitteena on suojella ja voimaannuttaa
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heikommassa asemassa olevia ihmisid. Kehitysvammaisten henkildiden kohdalla sosiaalitytn

tarve korostuu toisinaan myos inhimillisten kasvuolosuhteiden turvaamisessa.

Diskursseissa korostuu myds vahvasti kehitysvammaisuuteen liittyva kaksijakoisuus, jossa
kehitysvammaiset henkilot maaritelld&n vuoron perdén ja usein myos yhta aikaa kokonaisiksi
ja vajavaisiksi tai toimintakykyisiksi ja puutteellisiksi. Kehitysvammaisten aseman ja
oikeuksien kannalta tdima nékyy diskursseissa niin, etta tasta nakokulmasta katsottuna diskurssit
asettuvat toistensa vastakohdiksi, kuten ihmisoikeus- ja holhousdiskurssi. Tassé nayttaytyy se
yhteiskunnallinen haaste ja ristiriita, joka kehitysvammaisuuteen liittyvien tukimuotojen ja
palveluiden kohdalla on ratkaistava aina uudelleen. Mik& painoarvo annetaan oikeudelle
maaréaté itselle tapahtuvia asioita ja kehittyd omaksi itsekseen, ja toisaalta miten tdhan nahden

painottuu huolenpidon ja hoidon oletetut tarpeet. (Hintsala ym. 2008, 228-229.)

Kehitysvammapalveluiden jéarjestamisessa keskeiseksi tavoitteeksi on nostettu poliittisella ja
ideologisella tasolla viime vuosina kehitysvammaisten henkildiden itsemaarddminen. Sen
toteutuminen kaytannossa kehitysvammaisten henkildiden arjessa on kokemukseni mukaan
vield suuressa madrin kesken. Itsemadrdd@misoikeuden toteutuminen kaytannon tasolla
merkitsee asenteiden ja kasitysten muutoksen tarvetta sek& kehitysvammaisia henkil6itg, etta
kehitysvammatyota kohtaan. (Vesala 2010, 160-161.) Kehitysvammatyohon liittyy aina
vallankayttod, joka voi liittyd esimerkiksi kommunikaatio- tai ymmartdmisen vaikeusiin.
Liséksi kehitysvammaiset henkil6t ovat haavoittuvassa asemassa, usein toisen henkildn jonkin
tasoisen tuen varassa olevia. Tastd syystd pohdinta itsem&ardadmisestd ja oikeuksien

toteutumisesta on erityisen tarkedd kehitysvammaisten henkiléiden kohdalla.

Kehitysvammaisten henkildiden asema ja oikeudet ovat monimuotoinen Kkysymys.
Obijektiivisesti madritelty heikompi asema, voi paradoksaalisesti ndyttaytya subjektiivisesti
hyvinvoinnin korkeana tasona. Taméa perustuu siihen, ettd henkil6 kokee positiivisena
subjektiivisen nakdkulmansa ja ulkopuolisen tilansa. Keskeinen véite tassé ajatuksessa on, etta
heikoimmassa asemassa olevien ihmisten odotukset alentuvat usein heikomman sosiaalisen
aseman vuoksi, jolloin odotukset ovat helpommin taytettavia eivatka néin ollen ole valttamétta
suoraan yhteensopivia tai verrattavissa muiden ihmisten kanssa. TallGin ei voida pit&4 itsestdan
selvand, ettd epdoikeudenmukaisuuteen ja sosiaalisiin oikeuksiin liittyvat nakokulmat eivat
olisi suhteellisia. (Smith 2013.) Kehitysvammaisia henkil6itd kuvataan toisinaan véhaén
tyytyviksi ja sitd he myds usein kokemukseni mukaan ovat. Kehitysvammaiset henkil6t ovat

perinteisesti olleet vahvasti alisteisessa asemassa, jolloin voidaan ajatella, ettd he ovat tottuneet
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asemaansa ja ik&an kuin tyytyneet sithen. Kokemukseni mukaan kehitysvammaisten omat
toiveet arkeen liittyen voivat olla hyvin vaatimattomia. Toisinaan kehitysvammaisten
henkildiden omat ndkemykset voidaan ohittaa tai sivuuttaa epérealistisina ilman, ettd niiden
toteuttamismahdollisuuksia yritettdisiin selvittdd. Kehitysvammaisten henkiléiden omaa
asianajoa rajoittavat myos ymmartamisen ja kommunikaation haasteet, jolloin heilld ei aina ole
keinoja tunnistaa tai tuoda epakohtia esille. Ndin ollen kehitysvammaisten henkildiden aseman
muutos kaytannontasolla itsemaéradviksi ja taysivaltaisiksi osallistujiksi on todennakdisesti

pitkd ja vaatii paljon tukea.

Sosiaalityon asiantuntijuuden merkittdvand tekijdnd voidaan pitdd oman tyon Kriittista
analyysia ja refleksiivisyyttd. Muuttuneen asiantuntijuuden rakennusaineksina namé tulee
nakya niin ammatillisissa kaytannoissa kuin tieteellisen tiedon tuottamisessa. Reflektiivisyys
on keskeinen osa koulutusta, jonka tavoitteena voidaan ndhda Kriittisesti reflektiivisia ja
uudistushenkisid, transformatiivisia oppijoita. (Karvinen 2000, 11; Brockbank & McGill 1998,
48-55.) Kriittinen reflektiivisyys siséltaa itsestddn selvind pidettyjen asenteiden ja
ajattelutapojen dekonstruktio ja etenkin niiden uudelleen hahmottaminen eli rekonstruktio.
(Karvinen 2000, 11; Brockbank & McGill 1998, 49.) Tamé transformatiivinen oppiminen
voidaan nahd& prosessina, johon sisdltyy myds toisin toimimisen mahdollisuus. Yhdessa
refleksiivisyyden kanssa nama toisin toimimisen mahdollisuudet ovat oleellisia seka
sosiaalityon kaytanndissé, ettd tutkimuksessa. (Karvinen 2000, 11.) Olen herannyt pohtimaan,
kuinka merkittdva rooli sosiaalityon tutkimuksella voi olla tiedontuottajana ja tietoisuuden
kasvattajana. Sosiaaliset ongelmat paikantuvat usein yhteiskunnan laitamille ja ongelmat
voidaan usein paikantaa "toisiin”. Kuilua meidén ja toisten valill& voidaan kasvattaa ja yllapitaa
arvomaarityksilla (jolloin toiset nahdaan hyvind tai pahoina), sosiaalisen etéisyyden
yllapitamisella (jolloin toiset pidetéan etdélla psykologisesti ja fyysisesti). Myos tiedolla tai sen
puuttumisella voi olla etdisyyden kannalta merkittdva rooli, usein “toisten” kulttuuri on
suhteessa tuntematonta. (Krumer-Nevo & Sidi 2012, 300; Todorov 1984.) Tutkimuksella
voidaan tuottaa tietoa ilmidista ja sosiaalityon asiakkaista seka kasvattaa nain ymmarrysta niista
asioista, joita emme muutoin arjessa valttaméattd kohtaa. Néen, ettd kehitysvammaiset henkil6t
paikantuvat vahvasti “toisiksi”, mitd erillislainsddddntd osittain on vahvistanut.
Kehitysvammaisia henkil6itd on kokemukseni mukaan peruspalveluiden piirissa vahaisesti ja
heidan palveluidensa osalta osaaminen on keskittynyt erityisyksikoihin, niin terveydenhuollon,
kuin sosiaalipalveluiden osalta. Kehitysvammaisten henkilGiden osalta nahtavaksi jaa, miten

tulevaisuudessa vammaislainsdddannon suunniteltu yhdistyminen tai SOTE-uudistus tulee
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heidén tarpeensa huomioimaan. N&m& muutokset tulevat osaltaan ndyttdm&an millaisessa
yhteiskunnassa kehitysvammaiset henkil6t jatkossa eldvat ja jota he kayttavat. Se millaiseksi
kehitysvammaisten henkildiden yhteiskuntasuhde tulee muodostumaan, tulee ndyttamaan myos
sen, millaisten kysymysten aarelld kehitysvammasosiaality6té tehdaédn jatkossa. Kokemukseni
mukaan jo nyt on nayttaytynyt, ettd kehitysvammaisten henkildiden itsendinen asuminen tuo
toisenlaisia haasteita kuin aiemmat asumispalveluratkaisut. Tullaan itseméaard&dmisen lisaksi
myos valttamattoméan suojelun ja moninaisten erityishuollon kysymysten &arelle, silla
kehitysvammaisilla henkil6illa ei usein ole kykyéd suojata itseddn ympariston haitallisilta
ilmidilta, kuten hyvaksikaytoltd. Talloin tarvitaan ndkemykseni mukaan entistd vahvempaa
sosiaality0td, joka pystyy vastaamaan niihin haasteisiin, joita kehitysvammaty9ssa nayttaytyy.
Vaikka asiakasryhmé on sosiaalityon nakékulmasta marginaalinen eika tutkimuksen piirissa
kehitysvammaspesifit kysymykset nouse juurikaan esille, kyseessd on erityistd ja poikkeavaa
tukea tarvitseva ryhmda. On myos tarked muistaa, etté vaikka kehitysvammaiset henkilot eivat
ole yhten&inen ryhm4, vaan pitaé sisallaan hyvin erilaisia henkil6itd omine erityistarpeineen,
ympadristéineen ja elamantilanteineen. Kehitysvammaisia ihmisid on Suomessa noin 40 000. He
ovat eri ikéisid ja omaavat erilaisia mieltymyksid ja arvostuksia. Sosiaalitydssa
kehitysvammaiset henkil6t tulee nahdd ennen kaikkea yksiloind eikd ainoastaan
kehitysvammaisten ryhmén edustajina. Sosiaalitydssa on mielestani kuitenkin oleellista
tunnistaa kehitysvammaisuus ilmiénd ja sen aiheuttamat erityispiirteet palveluissa.
Kehitysvammaiset henkilot ovat harvoin itse puolustamassa oikeuksiaan, jolloin
vammaissosiaalityon kentélta taytyy I0ytyd osaamista ja rohkeutta naiden asiakkaiden &&nen

vahvistamiseen ja esille tuomiseen.
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