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Aiheeni valinnan taustalla on kokemukseni siité, ettd vammaispalvelut jadvét usein muiden sosiaalitydn alojen
varjoon eikd siité tiedetd kunnolla edes ammattilaisten keskuudessa. Esimerkiksi yliopistossa vammaissosiaalityon
opettaminen on tuntunut harmittavan ja huolestuttavan véhéiseltd ja vammaissosiaality6td kohtaan tuntuu olevan paljon
negatiivisia tai epiluuloisia ennakkoluuloja. Tahdon tutkia eri maiden tilanteita ja vammaisten kohtaamia
ennakkoluuloja seké ongelmia, jotka he kohtaavat eldimédssdan. Tutkielman tarkoituksena on valottaa vammaisten
ihmisten elimaéntilanteita ja miten vammaisuuteen vastataan.

Tutkielmani aineisto rakentuu yhdestétoista 2010-luvun jilkeen julkaistusta artikkelista, joissa késitelldén
vammaisten ihmisten kohtelua sekd heidén kohtaamiaan ongelmia jokapaivéisesséd elaméssédén eri maiden konteksteissa.
Tutkimukseeni valikoin kolme artikkelia Pohjois-Amerikan kontekstista, nelja Euroopan kontekstista, kaksi Afrikan
kontekstista ja kaksi Aasian kontekstista. Teoriataustanani kdytdn vammaisuuden sosiaaliteoreettista lahestymistapaa.
Tutkielmani olen toteuttanut narratiivisena kirjallisuuskatsauksena ja olen hyddyntdnyt sisdllonanalyysid aineiston
analyysin taustalla.

Analyysin pohjalta aineistoista 16ytyy maailmanlaajuisia ongelmia, joita vammaiset ihmiset kohtaavat eldméssédan.
Tyohon piadsy nidyttdytyy hyvin vaikeana, vaikka vammaisilla ihmisilld onkin usein halukkuutta ja pystyvyyttd
tyontekoon. Tdmai sitoutui erityisesti taloudelliseen huono-osaisuuteen, jota vammaisten ihmiset kohtasivat erittdin
paljon. Tilalla ja paikalla voidaan joko tuottaa tai estdd vammaisten ihmisten toimijuutta yhteiskunnassa. Toiseus on ldhes
kaiken taustalla, jossa vammaiset ithmiset ndhddén ei-vammaisista ihmisisté ldhtokohtaisesti erilaisina ja huonompina.
Tama myds vaikuttaa olennaisesti vammaisten ihmisten omaan kokemukseen itsestéén ja tirkeydestddn. Self-advocacyn
eli itsensd edustamisella voidaan vastata moneen néisté.

Tutkimuksen perusteella vammaisuuteen vastataan suhteellisen usein ennakkoluuloisesti ja holhoavasti. Loytyneet
ongelmat esiintyivét kaikkialla maasta, mantereesta ja kulttuurista riippumatta, jota tulisi ottaa huomioon vammaisuuden
tutkimuksessa. Erittdin tarkeédksi tulokseksi nden kuitenkin self-advocacyn eli itsensd edustamisen nokokulman, jossa
vammaiset ihmiset ohjaavat yhteiskunnallista keskustelua hyviksyvampéadn nakékulmaan vammaisuudesta ja ajavat
vammaisten ihmisten oikeuksia ja mielipiteita.
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1 JOHDANTO

Olen ollut kauan kiinnostunut vammaissosiaalitydstd, mutta olen pettynyt siithen kohdistuviin
ennakkoluuloihin ja vdhdiseen informaatioon. Ollessani tutkinto-ohjelmani toisen vuoden
harjoittelussa vammaispalveluissa, minut kohdattiin opiskelijana usein hdmmastellen ja
epardiden. Minulta kysyttiin, miksi tahtoisin tydskennelld juuri vammaispalveluissa kaikista
sosiaalityon aloista. Silloin kunnioitukseni ja kiinnostukseni kasvoivat vammaissosiaalityoté
kohtaan. Opinnoissani en ole paédssyt ndkemiin vammaissosiaalitydstd paljoa mitéén, silld siitd

el jarjestetd montaa kurssia.

Kaiken tdmén vuoksi 1dhdin tutkimaan vammaisuutta sekd Suomessa ettd maailmalla. Tahdoin
ensin keskittyd vammaisuuteen Suomessa, mutta ensimmadisten tiedonhakukertojeni jélkeen
totesin tarjolla olevan tiedon olevan vihdistd ja vanhaa. Sen vuoksi pditin laajentaa
tutkielmaani maailmanlaajuiseksi, jotta saisin laajemman kuvan vammaisuudesta ja mitéd

vammaiset ihmiset kohtaavat paivittdin.

Vammaisuus on erittdin yleisté: arviolta noin 16 % eli 1,3 miljardia ihmistd maailman véestosti
on jollain tavalla vammaisia (WHO 2023). Suomessa tdmi madrd on noin 15 % eli 511 000
thmistd 15-64-vuotiaista (THL blogi 2016). Nama luvut kuitenkin vaihtelevat suhteellisen
paljon, silli vammaisuuden Kkartoittaminen tehdddn usein kyselytutkimuksina, jolloin
mahdollisuutena on vihdinen ja vinoutunut vastausjakauma. Kaikki vammaiset ihmiset eivit
myOskddn ole palvelujen tai tukien piireissd, jolloin he eivdt ole mukana néissé tilastoissa.
Muutenkaan tilastot eivit vilttdméttd ole todenmukaisia, silld eri ldhteet voivat kayttdd eri
tapoja maidritelld vammaisuutta (Tawast & Leinonen 2024). Vammaisuuden tutkiminen ja
kartoittaminen on siis suhteellisen hdmyistd ja epdselvdd. Vammaiset ovat erittdin suuri
vihemmistéryhmi, ja on uskomatonta, kuinka huonosti tutkimusta on. Vammaiset ihmiset
karsivdt ei-vammaisia thmisid enemmaén erilaisista terveysongelmista, kuten diabeteksesta ja
masennuksesta, kohtaavat jokapdividisessd elamidssddn syrjintdd sekd yhteiskunnasta
poisjddmistd ja kuolevat keskimédrin aikaisemmin kuin ei-vammaiset ihmiset (WHO 2023).
WHO kertoo verkkosivuillaan (2023), ettd vammaisten ihmisten toimintaa ja

itsemdarddmisoikeutta voidaan joissain maissa rajoittaa esimerkiksi laeilla.

Tutkielmani alussa esittelen vammaisuuden késitettd ja kerron vammaisuudesta

sosiaaliteoreettisen ldhestymistavan avulla. Kéisittelen tdssd kohtaa myods vammaisuuden



historiaa. Témén jdlkeen avaan tarkemmin tutkimusasetelmaani ja miten olen hakenut seké
analysoinut aineistoani. Siirryn sitten saamiini tuloslukuihin, ja lopuksi kerron tulosten pohjalta
tekemisténi johtopaatoksistd. Tutkielmani lopussa on liite kirjallisuuskatsaukseen kdyttdmisténi

aineistoista, jossa kuvailen niitd lyhyesti.



2 VAMMAISTUTKIMUKSEN TAUSTASTA JA HISTORIASTA

2.1 Vammaisuus kasitteena

Vammaisuuden madrittely vaihtelee paljon riippuen mihin ajanjaksoon, yhteisoon ja
ympéristoon se on sidoksissa eli vammaisuus késitteend on alati muuttuva. Vammaisuuden
madrittely voi olla ongelmallista, jos maddrittely johtaa syrjintddn. Tarvitsemme kuitenkin
jonkinlaista maéérittelyd esimerkiksi tukien ja palveluiden myoOntdmiseen (THL,
vammaispalvelujen késikirja 2023). Vammaisuutta madritellessdni olen pyrkinyt
mahdollisimman kunnioittavaan ja totuudenmukaiseen kuvailuun. Kéaytin tutkielmassani
kisitteitd “vammainen henkild” tai “vammainen ihminen”, joita usein kdytetddn suomalaisessa
keskustelussa vammaisuudesta (THL 2023). Tét4 kutsutaan Identity first -1dhestymistavaksi,
jolloin vammaisuus kohdataan osana ihmistd eikd esimerkiksi hdpeén aiheena (Tawast &

Leinonen 2024).

Yhdistyneiden kansakuntien vammaisten henkiléiden oikeuksien komitea (CRPD 2008)
madrittelee vammaisuuden olevan “pitkédaikainen ruumiillinen, henkinen, dlyllinen tai aisteihin
liittyvd vamma”. Aiemmin vammaisuutta on madiritelty 1dhinnd ladketieteen kautta, silloin
tairkeimpind vammaisuuden madrittelyssd pidettiin  diagnooseja sekd kuntouttamista.
Vammaiset thmiset ndhtiin hoivan kohteina, jotka eivit olleet pystyvid yhteiskunnan toimijoita.
Nykyéaan olemme kuitenkin siirtyneet enemman sosiaaliseen malliin selittdd vammaisuutta. Nyt
vammaiset ithmiset ndhddén pystyvind yhteiskunnan toimijoina, jotka pystyvit tekeméin
paétoksid ja huolehtimaan itsestddn. Yhteisolld ja ympdéristolld on myos oma vaikutuksensa
vammaisuuteen: ne voivat estdd yksilod toimimasta yhdenvertaisesti yhteiskunnassa verrattuna

el-vammaisiin thmisiin.

Aineistoissani vammaisuuden mdaérittelyt ovat seuranneet joko CRPD:n (2008) mallia tai
tutkimukseen osallistuneet ovat itse maéritelleet itsensd vammaisiksi. En kohdannut juurikaan

muita tapoja mééritelld vammaisuutta aineistoissani.



2.2 Sosiaaliteoreettinen lahestymistapa vammaisuuteen

Sosiaaliteoreettinen ldhestymistapa on syntynyt vastauksena tai vastarintana ladketieteelliselle
lahestymistavalle, jossa vammaisuus ndhtiin jonain huonona ja erilaisena asiana, joka pitdisi
korjata tai piilottaa pois muusta yhteiskunnasta. Sosiaaliteoreettisessa ldhestymistavassa
tunnistetaan vammaisten ihmisten ihmisyys ja pystyvyys toimijuuteen sekd heiddn
ithmisoikeutensa. Goodley ja kollegat (2012) kirjoittavat, ettdi vammaisuuden sosiaalisessa
lahestymistavassa vammaisuus madrittyy esimerkiksi tietyn kulttuurin, politiikan ja historian
puitteissa. Yhteiskunta ja sosiaalinen ilmapiiri itsessddn madrittdvat ja kontrolloivat
vammaisuutta, sen madritelmdd ja miten siithen vastataan. Sosiaalinen ldhestymistapa ei
kuitenkaan tunnusta kunnolla myds vammaisuuden kehollisuutta, ja 1dhinnd sivuuttaa sen
merkityksen. Tdméd ei myOskddn poista ajatusta siitd, ettd vammaiset ihmiset olisivat
lahtokohtaisesti erilaisia verrattuna ei-vammaisiin ihmisiin, ja titd on kéytetty myds
vammaisten ithmisten kontrolloinnin keinona yhteiskunnassa. Sosiaalista ldhestymistapaa on
kuitenkin ldhdetty rakentamaan niin, ettd kehojen erilaisuuksia ja monimuotoisuutta pidetdan
rikkautena eikd syrjinndn perusteena (mt.). Témid mahdollistaa laajemman katsauksen
vammaisuuteen ja antaa eri ndkokulmia eri tilanteisiin. Vammaisuus ndhdiéin alati muuttuvana

asiana, joka on toisaalta sidoksissa ympéristoon, mutta myos kehoon ja mieleen.

Vammaisuutta ei voi tarkastella kokonaisvaltaisesti ottamatta huomioon vammaisuuden
historiaa. Vammaiset thmiset ovat historiallisesti joutuneet kohtaamaan uskomattoman paljon
syrjintdd ja mitdtdintid vammojensa vuoksi. Tdmd ndkyi esimerkiksi niin kutsuttuina
kummajaisndytoksind (eng. freak show), joissa muun muassa vammaisia ihmisié esiteltiin ja
thmeteltiin, verraten heitd eldimiin. Goodley kollegoineen (2012) kertoo, kuinka vammaisia
thmisid on segregoitu, hévitetty, sterilisoitu ja asetettu instituutioihin koko elinidkseen, koska
heidét on néhty ei-vammaisia ihmisid huonompina tai védhdisempind ihmisind. Vammaisuuden
lahestyminen lddketieteellisestd ndkdkulmasta on ollut hyvin ongelmallinen, silld vammaisten
thmisten kliininen tutkiminen sai alkunsa ajatuksesta, ettd vammaiset ithmiset eivét edes ole
ihmisid vaan eldimid tai hirvioitd. Kun havaittiin, ettd vammaiset thmiset ovat kuin ovatkin
thmisid, ladketieteellinen ndkokulma ldhti tutkimaan, miten heitd voisi “korjata” esimerkiksi
eugeniikan avulla. Ei-vammaiset ihmiset ja heidédn kehonsa nihddan normatiivisina, puhtaina
ja toivottavina. Vammaiset ihmiset ndhdédn lahinné puutteellisina tai védrénlaisina, jotka tulee

jollain tavoin korjata tai eliminoida. Tama ei ole tarkoittanut pelkéstidin syrjintda ja vihattelya,



vammaisuus on ndhty my0s ulkopuolisuutena yhteiskunnasta ja ihmisyydestd. Ainoa tapa, milld
vammaiset ihmiset ovat voineet olla osa yhteiskuntaa, on ollut vammaisuuden poistaminen

thmisestd (mt.).

Kun vammaisia ihmiset erotettiin ei-vammaisista ihmisistd esimerkiksi laitoksiin, vammaiset
ihmiset pddsiviat identifioitumaan osaksi ryhmdid ja kokea olevansa osa yhteisda.
Lihestyessimme nykyaikaa liberaalimmat arvot alkoivat yleistyd. Talloin vammaiset ihmiset
alkoivat muodostaa organisaatioita, joiden tarkoitus oli ajaa vammaisten ithmisten oikeuksia
muun muassa ihmisyyteen, eldmiseen ja yhteisoon sekd esittdd erilainen késitys
vammaisuudesta (Goodley, ym. 2012). Vammaiset ihmiset ovat yhtd lailla pystyvid
yhteiskunnan toimijoita niin kuin ei-vammaiset ihmiset. Tdméa tapahtui tosin 1&hinnd
lansimaissa, kuten Isossa-Britanniassa, mutta nditd organisaatioita pidetéén silti vammaisuuden
sosiaalisen ldhestymistavan alkuna. Vammaisten ihmisten organisaatioiden kautta he ovat
padsseet ldhemmads heihin liittyvdd polititkkkaa ja pystyvédt vaikuttamaan esimerkiksi
vammaisten ihmisten asumisjdrjestelyihin ja tukiin. Tdméd ei vaikuttanut pelkéstidén
vammaisten ithmisten palveluihin vaan koko sosiaalijirjestelmén toimintaan esimerkiksi Isossa-
Britanniassa ja Yhdysvalloissa, jolloin palveluista alettiin tehdd yhd enemmén mukautuvampia
yksilon tarpeisiin. Liséksi organisaatiot ajoivat reilumman ja paremman lainsdddannon

asettamisen puolesta, jossa vammaisia ihmisid ei endé syrjittédisi yhteiskunnasta.

Vaikka olemme siirtyneet yhd enemmaén sosiaaliteoreettiseen ja hyviksyvadn ldhestymistapaan
puhuessamme vammaisuudesta, vammaisuus kohdataan silti usein outona, erilaisena tai
jonkinlaisena rikkindisyytend, puutteellisuutena. Vammaisuuden tutkimus ja vammaisten
thmisten edustaminen on yhd vidhdistd, vaikka vammaiset ihmiset eivit ole olleet hiljaisia
kohtaamastaan syrjinndstd ja vaikeuksista. Tutkimukset keskittyvat pitkilti rikkaisiin
lansimaihin. Joissain maissa ei vieldkddn hyvéiksytd aiemmin mainitsemaani Yhdistyneiden
kansakuntien vammaisten henkildiden oikeuksien komiteaa ja sen esittimidd vammaisuuden
méadritelméd ja kuinka vammaisia ihmisié tulisi kohdella (Goodley ym. 2012). Yhteiskunta
itsessdén voi tuottaa syrjivdd toimintaa sivistyksen tai normien nimissd. Esimerkiksi
Yhdysvaltojen individualistinen yhteiskunta pohjautuu ajatukselle, etté itsendiselld ihmiselld on
toimiva keho sekd mieli ja ndin kieltdd vammaisten ihmisten pystyvyyden ja toimijuuden
yhteiskunnassa. Emme ole siis varsinaisesti liikkuneet kovin pitkélle vammaisuuden

hyviksynnéssi tai sen sovittamisessa yhteiskuntaan.



3 TUTKIMUSASETELMA

3.1 Tutkimuksen tehtdvad

Tahdoin ensin tutkia vammaispalveluiden historiaa Suomessa, mutta ensimmaisten
tiedonhakukertojen jdlkeen se osoittautui vaikeaksi aiheeksi 16ytdd hyodyllisid ja relevantteja
tuloksia. Eri maista 10ytyi kuitenkin huomattavan hyvin aineistoa vammaispalveluihin liittyen
sekd aineistoa vammaisten ihmisten kohtelusta ja kokemuksista viimeisten 20 vuoden ajalta,
joten péitin siirtdd aiheeni eri mantereilla asuvien vammaisten ithmisten kohtaamiin ongelmiin
ja heididn kokemuksiinsa. Mantereiden kdyttiminen hakusanoina yksittdisten maiden sijaan
helpottaa omaa tiedonhakuani: saan mantereiden kautta helpommin laajempia hakutuloksia,
eikd minun tarvitse etukdteen pdittdd valmiita maita késiteltdviksi vaan voi valita maat sen
mukaan, mistéd 10ytyy parhaiten relevantteja tuloksia. Ongelmaksi voi kuitenkin koitua se, ettd
tutkimukset keskittyvit ldhinnd rikkaisiin l&nsimaihin. Pyrin kuitenkin vélttimédn tata

ottamalla huomioon muut mantereet.

Tutkimuskysymyksikseni olen paéttinyt ndma:
Mitd vammaiset ihmiset kohtaavat elaméssidin?

Miten vammaiset ihmiset nihdddn yhteiskunnan toimijoina?

3.2 Kirjallisuuskatsaus menetelmdnd

Toteutan tutkimukseni kirjallisuuskatsauksena, jolloin tarkoituksenani on tutkiskella tdhdn
mennessd tehtyjd tutkimuksia ja tiivistdd sekd yhdistelld niistd 16ytyneita tietoja (Vilkka 2023).
Kirjallisuuskatsauksen tarkoitus ei ole referoida tai selostaa aiempaa tutkimusta, vaan yrittda
luoda yhtendinen, laajempi kokonaiskuva tuloksista. Kirjallisuuskatsauksen tekemisen voi
jakaa kolmeen eri tapaan: narratiiviseen eli kuvailevaan tapaan, integratiiviseen tapaan ja
systemaattiseen tapaan (mt). Itse pditin kayttdd kuvailevaa kirjallisuuskatsauksen tapaa, jossa
keskitytddn kuvaamaan tutkimuksista 16ytyneitd ilmiditd, teorioita ja niiden vélisid suhteita
(Vilkka 2023). Kirjallisuuskatsausta voi kdyttdd puuttuvan tutkimuksen etsimisessd, silld
tarkoituksena on saada laaja kuva tutkimuksesta. Jos jotain ei 10ydy kirjallisuuskatsauksen

aikana, siitd ei varmaankaan ole tarpeeksi tutkimusta. Jotta laaja yleiskuva voidaan tehda,
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tdytyy aineistoja ldhestyd tiettyjen rajoitusten puitteissa. Néin kirjallisuuskatsaus voidaan
toistaa uudelleen ja todeta toimivaksi. Kirjallisuuskatsausta sditelee kolme kriteerid, jotka ovat
kriittisyys, kurinalaisuus ja systemaattisuus. Néiden kriteerien avulla kirjallisuuskatsaus
voidaan tehdé luotettavasti ja toistettavasti, jolloin saadut tulokset voivat olla yleistettdvid ja
luotettavia (mt.). Kirjallisuuskatsauksen kriteerien mukaisesti olen tehnyt aineistonvalintani
systemaattisesti ja objektiivisesti, tarkastellen aineistoja kriittisesti ja ndiden jélkeen

analysoinut niitd.

3.3 Tutkimusaineisto ja analyysi

Aineistonhaussani olen kéyttdnyt Andor-tietokantaa, ja hakusanoinani ja —lausekkeinani olen
kayttdnyt erilaisin yhdistelmin niiti: sosiaality6*; vammaispalvelu*; social work; Europe*;
America*; Asia*; Africa*; disability. Erittdin hyvin ja laajasti hakutuloksia sain tdlld
hakulausekkeella: “social work” AND (America* OR Asia* OR Europe* OR Africa*) AND
disability. Tatd paddyin kiyttdmain padhakulauseenani. En péittinyt tutkimukseeni mukaan
otettavia maita etukdteen, vaan hain hakutuloksia mantereiden mukaan. Niin sain yleisesti
laajemman valikoiman maita ja pystyin tutkiskelemaan, mitkéd artikkelit ja maat sopivat
parhaiten tutkimukseeni. Pyrkimyksenéni oli 10ytda 1-3 artikkelia eri mantereilta. Suurin osa
muista maista ja mantereilta 10ytdmistini artikkeleista olivat ymmarrettavésti englanniksi, ja
Suomeen liittyvét tutkimukset olivat suomeksi. Suomeksi ja Suomesta tutkimuksia 10ytyi
kuitenkin harvalti ja huonosti, joka mielestini reflektoi huonoa vammaissosiaalityon tutkimusta
Suomessa. Yritin myos kayttdd hakusanaa Finland, jos 10ytdisin Suomen tutkimustietoa
englanniksi paremmin. En kuitenkaan 16ytanyt yhtddn sen enempéi artikkeleja tai tutkimuksia
edes englanniksi. Tutkimuksia vammaisuudesta Suomessa tulisi kehittdd ja tutkimusta tehda

enemman, jotta voisimme saada ajantasaista ja kattavaa tietoa.

Naiden lisdksi hakukriteereinéni oli, ettd artikkelit olivat suhteellisen uusia ja vertaisarvioituja
sekd relevantteja omalle tutkimukselleni. Kayttdmilldni hakulauseilla 16ysin jonkin verran
tutkimuksia tehty ennen vuotta 2000, jotka koin kuitenkin liian vanhoiksi. Erittelen

hakukriteerejini tarkemmin taulukossa 1.
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Taulukko 1

Sisadnottokriteerit Poissulkukriteerit

Julkaistu vuoden 2000 jalkeen Julkaistu ennen vuotta 2000

Vertaisarvioitu Ei-vertaisarvioitu tai tietoa ei ole saatavilla
Kasittelee vammaispalveluja ja | Kasittelee vammaisuutta yleisella tasolla

vammaissosiaalityétda  tai  vammaisten | ilman tiettyd maata tai maanosaa.
henkil6kohtaisia kokemuksia tietyssa

maassa

Niilla kriteereilld 10ysin yksitoista artikkelia eri maista ja koin tdmin miéirén olevan oikein
sopiva omaa tutkimustani varten. Aineistostani kymmenen artikkelia oli englanniksi ja yksi
suomeksi. Loysin kolme artikkelia Pohjois-Amerikasta, kaksi Aasiasta, kaksi Afrikasta ja nelja
Euroopasta. Tavoitteenani oli 10ytda tutkimusta myos Eteld-Amerikasta ja Australiasta, jotta
olisin saanut kaikilta mantereilta aineistoa. Aineistonhaussani kuitenkin huomasin, ettd nailta
mantereilta ei 16ytynyt minun tutkimukselleni relevantteja tutkimuksia. Jouduin siis rajaamaan
nidmé mantereet pois tutkimuksestani. Kaikissa aineistoissa késiteltiin vammaisten ihmisten

kohtaamia ongelmia seké asenteita.

Keridttydni aineiston aloin analysoimaan niitd aineistoldhtdisen sisdllonanalyysin kautta.
Sarajarvi ja Tuomi (2017) kertovat kirjassaan, ettd aineistoldhtdisessd sisdllonanalyysissa
aloitetaan aineiston pelkistimisestd, jatketaan aineiston ryhmittelyyn ja lopuksi abstrahoidaan

eli luodaan niiden pohjalta teoreettiset késitteet.

Toteutin aineiston analyysin Word-tiedostona, johon kirjoitin jokaisesta artikkelista yleisié
muistiinpanoja eli pelkistin ne. Lihestyin tatd artikkeli kerrallaan, jolloin etsin jokaisesta
artikkelista siind kaikkein eniten esiintyvid sanoja liittyen vammaisuuteen ja vammaisuuden
kokemiseen. Tehtyéni kaikista aineistosta muistiinpanot aloin vertailla niitd keskenddn ja
etsiméén toistuvia sanoja. Toistuvista sanoista tein omia ryhmid ja nimesin ne, jonka jilkeen

otin ndma ryhmat kategorioikseni. Aineistojeni pohjalta sain tehtyd nelja kategoriaa.
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3.4 Tutkimusetiikka

Noudatan tutkimuksessani tieteellisid yleisohjeita tutkimuseettisyydestd sekd hyvén tieteellisen
kdytdnnon menettelytapoja (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2024). Tutkimusta tehdessa
tutkijan tulee tiedostaa tutkimuksen vaikutus tutkittavaan yhteis6on tai ilmioon, ymmaértda ja
arvostaa aiempaa tutkimusta ja olla rehellinen ja kantaa vastuu omasta tutkimuksestaan seka
tutkimuksen  vaiheista. Olen kirjannut  tutkimukseni  vaiheet huolellisesti ja
tutkimussuunnitelmani mukaisesti, mikd on lisdnnyt tutkimukseni luotettavuutta. Kunnioitan
muita tutkijoita viittaamalla heidén tutkimuksiinsa asianmukaisesti ja systemaattisesti, ja kerron
heidén tuloksistaan rehellisesti ja totuudenmukaisesti. Tutkimuseettisen Neuvottelukunnan
(2024) ohjeiden mukaan toimiminen on ollut mukanani jokaisessa tutkimukseni vaiheessa, ja

kannan vastuun tutkimuksestani.

Aiempi harjoittelukokemukseni saattaa varittdd tutkimusasetelmaani ja tutkimustani. Tahdon
kuitenkin korostaa, ettd olen pyrkinyt ldihestymidin vammaisuutta maailmalla yleisesti ja
kriittisesti. Uskon, ettd ailemmat kokemukseni ja ajatukseni eivit ole muokanneet tai kallistaneet
tutkimustani tiettyyn suuntaan. Tutkimukseni aikana ja jo ennenkin sitd olen kuitenkin
tunnistanut, ettd vammaiset ihmiset ovat usein alisteisessa ja erityisen haavoittuvassa asemassa
yhteiskunnassa. Vammaiset ihmiset ndhdddan usein myos olennaisesti erilaisina kuin ei-
vammaiset ihmiset, joka heikentdd heidédn asemaansa ja toimijuuttaan yhteiskunnassa. Olen

ottanut ndma nidkokulmat mukaan tutkimuksessani ja tiedostanut niiden vaikutuksen siihen.
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4 VAMMAISTEN KOHTAAMAT ONGELMAT

Kayttamistidni artikkeleista 10ysin analyysini kautta neljd teemaa, joita avaan tarkemmin
seuraavissa alaluvuissa. Ndmid teemat ndyttdytyivit minulle ongelmina, joita vammaisilla
ihmisilld on maailmanlaajuisesti kulttuurista ja maasta riippumatta. Tiedostan, ettd paikallinen
kulttuuri ja yhteiso toki vaikuttavat ndihin ongelmiin ja vammaisten ihmisten kohtaamiseen,
mutta tdstd huolimatta aineistoissani toistuivat samat ongelmat maasta riippumatta. Yhtena
teemana kisittelen kuitenkin itsensd edustamista (self-advocacy), jonka avulla muiden
teemojen ongelmia voidaan ratkaista tai nithin muutoin vaikuttaa. Self-advocacy —sanalle en
16ytdnyt virallista suomennosta, joten kdytdn sekd englanninkielistd termid ja itse

suomentamaani termid “itsensi edustaminen”.

Aineistoissani ja tutkimuksessani korostui vammaisten ihmisten kohtaamat ongelmat ja usein
negatiiviset puolet. Tahdon kuitenkin huomauttaa, ettd vammaisten ihmisten elimit ovat
uniikkeja ja rikkaita. Tarkoituksenani on kertoa mitd ongelmia vammaiset ihmiset saattavat
kokea ja tuoda tietoisuutta niistd eikd sanoa, ettd vammaisten ihmisten eldmit olisivat tdynna
pelkkid negatiivisia puolia tai ongelmia. Vammaiset ihmiset ovat suuri ja monimuotoinen

vihemmisto, ja vammaisuudessa ja vammaisten ihmisten eldmissd on monia eri aspekteja.

Teemat 10ysin artikkeleista etsimdlld niiden vélilld toistuvista sanoista ja lauseista. Monet
artikkelit keskittyivdt yhteen tai kahteen teemaan kerralla, mutta niiden taustoilla pystyin

kuitenkin havaitsemaan tietynlaisen sitoutuneisuuden kaikkien teemojen viélilla.

4.1 Tyokykyisyys ja tydhén pddsy

Tyokykyisyys ja tydhon padsy esiintyi késittelemisséni artikkeleissa useaan kertaan, ldhinni
vaikeuksien ja ongelmien ndkokulmasta. Tyohon padsy osoittautui erityisen suureksi haasteeksi
monelle vammaiselle ihmiselle, koska siihen liittyi moninaisia ongelmia liittyen esimerkiksi

asenteisiin ja tukien saamiseen.

Colorafin, Cupplesin, Kallmanin ja Kennedyn (2023) artikkelissa késitellddn Yhdysvaltojen

terveydenhuoltojdrjestelmdn vaikeuksia ja ongelmia vammaisille palvelunkayttijille.
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Terveydenhuoltojérjestelméd on hyvin vaikea navigoida ja esimerkiksi tukien saaminen on
hankalaa tiedonpuutteen ja terveysvakuutusten vaikutusten vuoksi. Terveydenhuollon
ongelmat ulottuvat myos tyohon padsyyn ja tydskentelyyn. Colorafi ja kollegat (2023) kertovat
artikkelissaan, kuinka terveysvakuutukset ja terveydenhuollon tuet estdvét usein tyohon péaésyn,
koska esimerkiksi toimeentulo vaikuttaa erittdin paljon tukien saamiseen. Toisaalta toiden
kautta ei vélttaméttd saa kattavaa terveysvakuutusta, joka pystyisi kattamaan esimerkiksi
sairaalakdyntien suuret maksut. Ongelmaksi tydeldméassd ndyttdytyy vahvasti myos syrjinté
(Goulden 2020) ja vammaisen ihmisen terveydentilan heikkeneminen, jolloin vammaisia
ihmisid ei valttdimattd palkata alun perinkddn. Usein he pédtyviat tekemdin toitd
vammaisyhteison sisilld vapaaehtoisjirjestoissad. Artikkelin tutkimuksessa kuitenkin todettiin,
ettd suurella osalla tutkimuksessa olleista vammaisista ihmisistd oli toive tyOskennelld
vammastaan huolimatta. Jos vammainen ihminen pddsee tdihin, hdn saa usein muita
huonompaa palkkaa, joka ei usein riitd kunnolliseen eldamiseen ilman tukia. Vammainen henkild
joutuu télloin tekemddn vaikeita padatoksid tyon ja tukien vililld, jossa mikddn ratkaisu ei ole
hyvi. Tyo6ttomyydelld ja tyonkin kautta tulevilla taloudellisilla ongelmilla on suuria vaikutuksia

kokonaisvaltaisesti eldméaan.

Dimitrova ja Goncharova (2023) tutkivat vammaisten lasten perheitd Bulgariassa. Téssd
tydongelmat kohdistuivat vammaisten lasten vanhempiin, jotka joutuivat usein
tyoskentelemddn enemmén, jotta pystyivdt eldttimddn  perheensd. Bulgariassa
vammaispalvelujen tuet ovat pienid ja niitd on vaikea hakea, ja lapsen tai lasten vammaisuuden
vuoksi perheelle syntyy usein yliméérdisid menoja. Monet vanhemmat ovat my0s kertoneet
vaikeuksistaan tydskennelld kokopdivdisesti yrittdessddn samalla huolehtia vammaisista
lapsistaan. Dimitrova ja Goncharova (2023) Vammaisilla ihmisilld on myds vaikeuksia padsta
toihin, silld Bulgariassa vammaisuutta on aiemmin kuvattu kyvyttdmyytend tydskennelld ja
vammaisten ithmisten integroiminen tydeldmdén on ollut erittdin vaikea ja hidas prosessi.
Nykyédankin vammaiset thmiset eivit pysty tekemédin mité tahansa t6itd, vaan heille on valittu
tiettyjd ammatteja ja toitd yhteison ndkemédn tyokyvyn perusteella. Vammaisia ihmisid ikdén
kuin vahditaan ja holhotaan, koska heididn ei uskota pystyvdn samoihin asioihin kuin

vammattomat ithmiset.

Biischi, Antener ja Parpan-Blaser (2022) tutkivat kehitysvammaisuutta Sveitsissd. Vammaisia
thmisid on integroitu tyomarkkinoille, mutta ammattiin kouluttaminen, integroinnin tuki ja

esimerkiksi tuettu tydskenteleminen on mahdollista vain niille, joiden arvioidaan pystyvén
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tekemddn taloudellisesti hyodyllistd tyotd. Jotkut voivat tydskennelld palkattomasti
paiviakeskuksissa. Vammaisilla ihmisillé ei ole kovinkaan paljon valinnan varaa tyohon liittyen,
mutta Sveitsissd itseohjautuvuutta ja vammaisten omaa paatosvaltaa on ldhdetty korostamaan

ja vahvistamaan.

Monet vammaiset ihmiset olisivat halukkaita ja pystyvid tyontekoon, mutta tyohon péadsy on
vaikeaa ja rajoitettua esimerkiksi ennakkoluulojen vuoksi, ja palkat ovat yleensd erittdin
matalia. Toissd oleminen estdd usein my0s tukien saamisen, jolloin t6ihin hakemista ei ndhda
kannattavana vaihtoehtona. Tdissd oleminen voisi kuitenkin tarjota tietynlaista vapautta ja
sisdltod elamédn, joka olisi tirked kokemus pystyvyydelle ja itsearvolle. Vammaisten ihmisten
pddsyn estiminen tydeldmadn on ollut myds tapa kontrolloida ja holhota heitd, joten tima
toimintatapa olisi hyvéd purkaa. Ty6hon péddsy voi olla hyvé keino integroida vammaisia ihmisié

enemman yhteiskunnan yhdenvertaisiksi toimijoiksi.

4.2 Taloudellinen huono-osaisuus

Taloudellinen huono-osaisuus ilmeni ldhes kaikissa artikkeleissa jossain muodossa.
Taloudellinen huono-osaisuus tuli esille esimerkiksi ty6ttomyyden ja suurien kulujen kautta,
tukipalvelujen huonoutena tai vammaispalvelujen navigoimisen vaikeuksina. Monessa
artikkelissa tuotiin myos esille taloudellinen eriarvoisuus perheiden ja paikkojen viélilld.
Goodleyn ja kollegoiden (2012) mukaan suurin piirtein 80 % maapallon vammaisista thmisista
asuu globaalissa eteldssd koyhilld alueilla, joka vaikuttaa suuresti vammaisien ihmisten eldmiin.
Suurin osa vammaisuuden tutkimuksesta keskittyy kuitenkin rikkaisiin lansimaihin eikd tima

valttamatta reflekto1 kunnolla erilaisilla alueilla asuvia vammaisia ihmisié ja heidén tilanteitaan.

Colorafi ja muut (2023) mukaan vammaiset ithmiset joutuvat usein tydskenteleméddn huonosti
palkkaavissa tOissd, jolloin heidén tulonsa ovat muita ihmisid matalampia. Témén liséksi
Yhdysvaltojen terveydenhuoltojédrjestelmid on vaikea navigoida ja tukien hakeminen ja
saaminen saattaa viedd paljon aikaa, jolloin vammaisille ihmisille syntyy usein taloudellisista
painetta ja tietdiméattomyytta tuloistaan. Téhén vaikuttaa myos se, ettd vammaisilla henkil6illd
ei useinkaan ole kunnollisesti kattavaa terveysvakuutusta, koska he eivit vilttimattd saa sitd

tyon kautta ja itse hankittavat terveysvakuutukset ovat erittdin kalliita. Vammaisten ithmisten

16



taloudellinen huono-osaisuus ja ahdistus on jatkuvaa, ja varojen riittdméttomyyden vuoksi he
joutuvat koko ajan miettimdén ja budjetoimaan eldménsa kuluja. Ylldtykselliset ja yhtakkiset
kulut, kuten terveyskriisi, voi velkaannuttaa pitkéksi aikaa. Toisaalta sairaalaan menemistd
pyritddn vélttelemddn kaikin keinoin, vaikka silld olisi fyysisesti negatiivisia vaikutuksia.
Yhdysvalloissa vammaisilla ihmisill4 on siis ongelmia saada tarpeeksi ja luotettavasti tuloja,
joka aiheuttaa lisdd taloudellista ahdinkoa esimerkiksi velkaantumisen vuoksi, mutta
taloudellinen ahdinko aiheuttaa myds stressid ja ahdistusta. Artikkelissa kerrotaan, kuinka
paljon stressi ja ahdistus vaikuttaa fyysiseen hyvinvointiin ja erityisesti vammaisilla ihmisilla
aiheuttaa vakavampia oireita. Téstd voi syntyd kumuloituva efekti, jossa vammaisten ihmisten
fyysinen kunto huononee, he eivit pysty tekeméén yhtd hyvin t6itd tai joutuvat hakemaan apua
terveydenhuollosta ja saavat ylimiiréisid maksuja. Téllaisesta noidankehésti on ddrimmadisen

vaikeaa péasti pois.

Biischin ja kollegoiden (2022) artikkelissa kerrotaan, kuinka vammaiset ihmiset jaivit usein
Sveitsin historiassa muiden marginalisoitujen ryhmien varjoon, jolloin heiddn oikeuksiaan ja
hyvinvointiaan ei painotettu. Tdiméa on vaikuttanut vammaisten ihmisten oloihin tdhédn paivain
saakka. Erityisesti sen huomaa taloudellisessa eriarvoisuudessa kotihoidon ja laitoshoidon
vililla, silld laitoshoito rahoitettiin ennen tyokyvyttomyysvakuutuksella, nykyddn piirikuntien
rahoittamina, ja kotihoidossa lisdtukien hakeminen ja saaminen on erittdin vaikeaa eikd sekdin
korvaa perheenjdsenten suorittamaa hoitoa. Tdimé on luonut alueellisia tulo- ja tukieroja, joissa

resurssit keskittyvét ldhinna laitoksiin.

Taloudellinen huono-osaisuus vaikuttaa eldmidn jokaiseen osa-alueeseen oikeastaan
poikkeuksetta. Varsinkin terveyden kannalta taloudellinen huono-osaisuus on todella
vaurioittava ongelma, silld se voi estii tarvittavaan hoitoon hakeutumista. Mahdolliset tuet ovat
usein pienid eivitka kata laskuja ja velkoja. Yllattavit terveysongelmat voivat aiheuttaa suurta
velkautumista, joka usein sitten aiheuttaa stressid ja uusia terveysongelmia eli tuottaa hyvin
ongelmallisen noidankehdn. Taloudellinen huono-osaisuus aiheuttaa ongelmia terveydessa
esimerkiksi stressin ja hoitamattomuuden vuoksi, asumisessa ja heikentdd mahdollisuuksia

esimerkiksi harrastuksiin ja matkustamiseen.
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4.3 Tilan ja paikan merkitys

Tiloilla ja paikoilla on oleellinen merkitys saavutettavuuden sekd sosiaalisuuden kannalta.
Saavutettavuus tuli ldhes kaikissa artikkeleissa jotenkin esille, mutta se oli harvoissa
padasiallinen teema. Saavutettavuutta ja tilojen sekd paikkojen rakentuvuuden ongelmia
kasiteltiin 1dhinnd itsestdénselvyyksiné ja arkipdiviisind. Jo tdmé osoittaa mielestdni sen, ettd
tiloilla ja paikoilla on &irimmadisen suuri merkitys ja vaikutus vammaisten ihmisten
jokapdiviiseen toimintaan. Myos institutionaalisuus esiintyi useissa artikkeleissa, ja liitdn sen

tilojen ja paikkojen késittelyyn.

Tesemma ja Coetzee (2023) késittelevit artikkelissaan tilojen ja paikkojen vaikutusta
vammaisten ihmisten syrjimiseen tai inkluusioon Afrikassa. Julkiset paikat, kuten hotellit,
pankit ja useat tyOpaikat ovat harvoin fyysisesti saavutettavissa. Esimerkiksi liian korkeat
kassatiskit tai penkkien puuttuminen julkisilla paikoilla vaikeuttavat vammaisten ihmisten
toimijuutta ja vuorovaikutusta toisten ihmisten kanssa. Tesemman ja Coetzeen (2023) mukaan
tilat muotoutuvat fyysisesti sekd sosiaalisesti, jolloin tila voi olla fyysisesti saavutettava, mutta
olla sosiaalisesti syrjivésti suunniteltu. Tamd ndkyy esimerkiksi vammaisten ihmisten
tyottdmyytend tai muutoin huonoina mahdollisuuksina toimia yhtéldisind yhteiskunnan
toimijoina fyysisesti saavutettavissa paikoissa. Vammaiset ihmiset joutuvat usein olemaan
toissijainen tai pinnallinen ajatus tilojen ja paikkojen suunnittelussa, jolloin heilld ei ole

yhtiléisid mahdollisuuksia toimijuuteen kuin muilla yhteiskunnan jasenilla.

Dimitrova ja Goncharova (2023) tutkivat vammaisten lasten kohtelua Bulgariassa ja he tuovat
esille instituutioiden merkitystdi vammaisten ihmisten tiloina. Vammaiset ihmiset usein
laitettiin laitoksiin niin sanotusti piiloon tai eristyksiin muista ihmisisté, joissa vammaiset lapset
saivat harvoin oikeanlaista ja tarvittavaa hoitoa tai kasvatusta. Vammaiset lapset nihtiin usein
ongelmallisina tai vaikeina, jolloin lasten vanhempia usein painostettiin ja peloteltiin laittamaan
lapsensa laitoksiin. Toisaalta timi johti my0s siithen, ettd vammaisten lasten perheet saattoivat
piilottaa lapsen kotiin, jolloin he eivit voineet olla vuorovaikutuksessa samanikdisten lasten
kanssa. Myos Tesemma ja Coetzee (2023) kertovat samanlaista tarinaa, jossa vammaiset lapset
laitettiin suljettuihin laitoksiin. Laitoksissa lapset saivat usein huonoa hoitoa eivitkd voineet

viettdd aikaa oman perheensé tai samanikdisten lasten kanssa.
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Prisiazhniuk, Makoelle ja Zangieva (2024) tutkivat vammaisten lasten inkluusiota Keski-
Aasiassa koulukontekstissa. Heidén tutkimuksensa mukaan suurin osa opettajista uskoo, ettd
vammaiset lapset eivét voi kdyda yleisessd koulussa tai vammattomien lasten kanssa samalla
luokalla. Téssd vammaisille lapsille ei anneta tilaa toimia yhtdldisind toimijoina ja heidat
eristetddn paikoista, joissa heiddn tulisi olla oikeus olla. Inkluusion estiminen tai sen
vastustaminen myd0s osoittaa, ettd vammaisia ihmisid ei tahdota tehdd tarvittavia

erityisjérjestelyja.

Tilalla ja paikalla on olennainen merkitys vammaisten ihmisten sosiaalisten suhteiden
muodostamiselle ja edistimiselle, mutta myds vammaisten ihmisten aseman ylldpitimiselle.
Jos tilat eivit ole fyysisesti tai sosiaalisesti saavutettavia, vammaiset ithmiset joutuvat usein
yhteiskunnan marginaaleihin eivdtkd he pddse yhteiskunnan yhtéldisiksi toimijoiksi.
Saavutettavuus voi parantaa tai huonontaa vammaisten ihmisten kokemuksia omasta itsestdian
ja yhteiskunnan hyviksymisestd. Institutionaalisuutta usein kiytettiin ja kéytetddn yhi
vammaisten ihmisten piilottamiseen tai poissulkemiseen yhteiskunnasta ja heidét nihtiin usein
huonoina, viallisina ihmisind. Instituutiot yllapitdvat titd ajatusta, silld ne lisddvat vammaisten

thmisten syrjimisté ja ndkemistd yhteiskunnasta erilaisina yksiloina.

4.4 Toiseus ja self-advocacy

Vammaisten ihmisten toiseus yhteiskunnassa oli erittdin yleinen teema oikeastaan kaikissa
artikkeleissa. Toiseus ndkyi vammaisten ihmisten eldmissd esimerkiksi syrjimisend tai oman
arvon tunteen huonoutena, silld yhteiskunta on usein rakentunut niin, ettd vammaiset ihmiset
ovat toissijainen ajatus. Aiemmin esille tulleet tulosluvut reflektoivat toiseuden vallitsevuutta.
Vammaisia thmisid usein kohtaa ajatukset ja asenteet, ettd he eivét ole yhtéd pystyvié tai
tarkeitd yhteiskunnan jdsenid vammojensa vuoksi. Toiseus syrjdyttdd vammaisten ithmisten
toimijuutta ja aiheuttaa paljon negatiivisia sisdisid ajatuksia. Toiseus erottelee vammaiset
thmiset muusta yhteiskunnasta, huonontaa heidén tydmahdollisuuksiaan ja syrjiyttdd heidat
huonompaan asemaan. Tatd toiseutta vastaan on alettu toimimaan self-advocacyn eli itsensa
edustamisen kautta, jossa esimerkiksi vammaisjarjestot pyrkivét ajamaan vammaisten

ihmisten etua ja tuomaan esille yhteiskunnan ongelmia.
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Vammaisuuteen liittyvit asenteet ja syrjintd nékyvét jo opiskelijoiden ja opettajien kautta.
Hermanfors (2017) tutki erilaisuuden diskursseja erityiskasvatuksen opiskelijoiden
kirjoitelmissa Suomessa. Tutkimuksessa hidn kuvaa, ettdi vammaisuutta kuvaillaan usein
erilaisuutena tai vajaavaisuutena, jota tulee korjata tai selvittdd sen ongelmia ennemmin kuin
vastata sithen. Erilaisuuden vuoksi vammaiset lapset ndhddén yleisessid opetussuunnitelmassa
usein hankalina opettaa tai kohdata. Tdlloin vammaisia lapsia ei kohdata ldhtokohtaisesti
lapsina vaan ongelmallisina tai erilaisina yksiloind. Opiskelijoiden keskuudessa tdma ndkyi
epdvarmuutena omista kyvyistdén kohdata lapsi sekd ennakkoluuloina lapsen tarpeista. Myds
Prisiazhniuk, Makoelle ja Zangieva (2024) kertovat Keski-Aasian maiden opettajien asenteiden
olevan hyvin samankaltaisia. Vammaiset lapset ndhdédédn olennaisesti toisista lapsista erilaisina
ja ongelmallisina, jolloin heididn tarpeisiinsa ei useinkaan osata vastata. Goulden (2020) kertoo
samaa Pohjois-Amerikan kontekstissa, jossa vammaissosiaalityotd pidetddn vihemmaéssi
arvossa sosiaalityon opiskelijoiden keskuudessa. Vammaisuutta kuvaillaan tragediana ja
vajaavaisuutena. Kattari, Ingasfield, Hanna, McQueen ja Ross (2020) puhuvat artikkelissaan
my0s Pohjois-Amerikan  kontekstissa  sosiaalityon opetuksesta. Heiddn mukaansa
Yhdysvalloissa vallitsee kokonaisvaltainen systeemi, joka syrjii ja sulkee pois vammaisia
ihmisié palvelujen ja yhteiskunnan parista. Sakakibara (2023) taas kertoo vammaisien ihmisten
kohtaamista asenteista japanilaisessa yhteiskunnassa. Hinen mukaansa vammaiset ihmiset
ndhdédn erilaisina ja heiddn pystyvyyttddn eldd eldméd usein epiilldén tai arvioidaan heidén

vammojensa perusteella. Vammaisuus ndhdédén ikdén kuin traagisena asiana eldmissa.

Koska vammaiset thmiset usein syrjdytetddan yhteiskunnassa huonompiin asemiin, on syntynyt
suuri tarve heidén edustukselleen. Self-advocacy eli itsensd edustaminen on kasvanut suuresti
vammaisyhteisdissd, jolloin vammaiset ihmiset pyrkivit edustamaan itsedédn poliittisissa ja
yhteiskunnallisissa sekd tutkimuksillisissa asioissa. Itsensd edustaminen on osoittautunut
monelle hyvin voimaannuttavaksi toiminnaksi, jolla pyritddn tuomaan paremmin esille
vammaisten kokemia ongelmia ja syrjintdé sekéd ajamaan heidédn oikeuksiaan. Biischin ja
kollegoiden (2022) artikkelissa kerrotaan itsensd edustaminen voi toimia myos vanhojen,
huonojen rakenteiden rikkojina. Esimerkiksi ongelmallisten instituutioiden purkaminen ja
hoitojen seké koulutuksen parantaminen voidaan toteuttaa itsensd edustamisen kautta, kun
vammaisten ihmisten mielipiteitd ja kokemuksia kuunneltaisiin tarkemmin. Dimitrovan ja
Goncharovan (2023) mukaan itsensd edustaminen on my®os erittdin toimiva keino aktivoida
vammaisia ihmisid yhteiskunnassa ja tuoda heiddn elaméédnsd paremmin esille. Biischi ja

kollegat (2022) sekd Dimitrova ja Goncharova (2023) kuitenkin puhuvat itsensd edustamisen
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vihyydestd, joka voi johtua esimerkiksi siité, ettd terveydenhuollon ammattilaisten 44nid ja
mielipiteitd pidetddn usein suuremmassa arvossa ja vammaisten ihmisten jérjestdytyminen on

usein hankalaa.

Itse néen, ettd itsensd edustamisen taustalla on tahto lisdtd vammaisten toimijuutta ja
osallisuutta yhteiskunnassa. Tdmi ndyttdytyi minusta erittdin hyvin Bezzinan (2023)
artikkelissa vammaisten ihmisten itsensd edustamisesta (self-representation) Burkina Fasossa.
Hénen artikkelinsa ja tutkimuksensa taustalla on pyrkimys lisdtd vammaisten ihmisten
mahdollisuuksia tuoda esille heiddn ndkemyksiddn ja mielipiteitdin seki taistella syrjintda
vastaan. Minusta oli myos erittdin hyvd huomio, etti suurin osa vammaistutkimuksesta
tehdddn Euroopassa tai Pohjois-Amerikassa, joka ei vilttaméttd anna kunnollista tai todellista
kuvaa vammaisten ihmisten elimistd. Bezzinan (2023) tutkimuksessa vammaiset ihmiset ovat
itse padsseet tekemddn tutkimusta ja jakamaan mielipiteitddn tutkimuksen tekemisestd seka

etenemisesta.

Toiseus on jatkuva ja suuri ongelma vammaisille ihmisille. Usein heiddn ongelmiaan ei oteta
kunnolla huomioon ja syrjivi kieli ja toiminta on yhi erittdin yleisti. Toiseus aiheuttaa
vammaisille ihmisille usein tuntemuksia huonommuudesta ja kuulumattomuudesta
yhteiskuntaan sekd vaikeuksia paistd sisdén tyomarkkinoille muiden ihmisten asenteiden ja
ennakkoluulojen vuoksi. Itsensd edustaminen on syntynyt vastustamaan ja rikkomaan tata
toiseuden tunnetta sekd opettamaan vahemman syrjivaa kieltd ja toimintaa. Itsensd
edustamisen kautta vammaisten ithmisten voi olla helpompi paistd tyomarkkinoille

mielekkdisiin toihin.

21



5 JOHTOPAATOKSET

Olen tutkinut vammaisten ihmisten kohtaamia ongelmia ja asenteita maailmalla. Analyysini
kautta 16ysin aineistoistani neljd erityisen yleistd teemaa; tyohon péadsyn vaikeus ja tyokyvyn
epdily, taloudellinen huono-osaisuus, tilan ja paikan merkitys seké toiseus. Néaiden liséksi
késittelin toiseuden kanssa myds self-advocacy -termid eli itsensd edustamista tai omien
oikeuksiensa ajamista. Tulosteni pohjalta voin sanoa, ettd 10ytdiméni teemat sitoutuivat ldhes
aina toisiinsa, varsinkin taloudellisten ongelmien ja tyomarkkinoiden kannalta. Usein
vammaiset ihmiset eivdt pddsseet sisddn tydeldmiddn heiddn kohtaamansa syrjinndn ja
ennakkoluuloisten asenteiden vuoksi, joka aiheutti taloudellista huono-osaisuutta seka vahvisti
toiseuden tunnetta. Jos jokin tila ei ole saavutettavissa, toiseus kasvaa entisestiin ja huonontaa
vammaisten ihmisten henkilokohtaista toimijuutta. Itsensd edustaminen on syntynyt etsiméén
ratkaisuja ndille kaikille ongelmille, joita vammaiset ihmiset kohtaavat. Tutkielmassani olen
tuonut esille ndiden teemojen yleisyyttd ja vallitsevuutta maailmanlaajuisesti maasta,
mantereesta tai kulttuurista riippumatta. Tulokseni eivdt mielestdni ole mitenkdidn uusia
vammaissosiaalityon maailmassa, mutta on toisaalta tirkedd tuoda esille tulosten

maailmanlaajuisuutta ja miten hallitsevia ndmé ongelmat ovat kaikkialla.

Tutkielmaa kirjoittaessani sain késityksen, ettd vammaiset ihmiset ndhdddn usein ei-
vammaisista thmisistd ldhtokohtaisesti erilaisina ja puutteellisina. Vammaisuus ndhtiin hyvin
yksiselitteisend ja toimivuutta estdvin, jolloin vammaisuuteen usein vastattiin holhoavasti tai
hépeillen. Tamé nékyi erityisesti tydhon haussa sekd laitosten merkityksessd aineistossani.
Vammaisten thmisten tyokykyisyyteen ei uskottu ja vammaisuus ndhtiin ongelmallisena tyon
teossa, joka esti vammaisia ihmisid padsemdstd toithin tai toihin pédédstessd he saivat
huomattavasti huonompaa palkkaa kuin ei-vammaiset tyontekijat. Laitoksia taas kidytettiin
vammaisten ihmisten eristimiseen muusta yhteiskunnasta vammaisuuden hoitamisen tai
korjaamisen tarkoituksessa. Vaikka laitosten holhoavuutta ja vammaisuuden korjaamisen
nidkokulmaa on alettu purkaa, aineistoissani huomasin silti tietynlaisen tahdon piilottaa
vammaisia perheenjdsenid muulta maailmalta. Laitosten sijaan vammaiset ihmiset usein

piilotettiin kotiin

22



Lépi tutkielmani ja jo ennen sen aloittamista olen kirsinyt tutkimustiedon védhidisyydest.
Vammaiset ihmiset ja ndin myds vammaissosiaalityd jadvit muiden varjoon sosiaality0ssi,
ilman kunnollisia ja tarvittavia resursseja. Minusta kuitenkin tuntuu, ettd vammaisuudesta
samaan aikaan tiedetddn todella paljon, mutta sitd ei tahdota joko hyvdksyd tai huomioida.
Vammaisuuden historiallinen kohtelu ja kohtaaminen on mielesténi hyvin tunnettua, mutta

jostain syystd se onnistuu aina yllattdméén ihmisia.

Toiseus on mielesténi erittdin suuri havainto tutkimuksessani. Toiseus vaikuttaa todella
olennaisesti oikeastaan kaikkiin muihin tuloksiin, silla toiseus aiheuttaa vammaisissa ihmisissa
esimerkiksi tunteita huonommuudesta, rikkindisyydestd tai siitd, ettd heilld ei ole paikkaa
maailmassa. Tdméa voi aiheuttaa sen, ettd vammaisuutta pyritddn piilottelemaan ja sille ei
vaadita sen tarvitsemaan tilaa yhteiskunnasta. Kun vammaiset ihmiset nihdiin ei-vammaisista
ihmisistd ldhtokohtaisesti erilaisina, heitd ei oikein oteta tosissaan ja heididn kykyihinsi ei
uskota. Tdmé ndkyi esimerkiksi laitoksiin sulkemisena tai tyohon pddsyn vaikeutena. Myos
sosiaalisten tilojen ja paikkojen muotoutumisessa nékyi toiseuden muodostumista; vammaiset
ihmiset voidaan suhteellisen helposti joko sulkea pois tai pddstdd erilaisiin tiloihin, mika
vaikuttaa selvédsti heidén toimijuuteensa. Esimerkiksi pankin saavutettavuus pyoratuolilla voi
vaikuttaa vammaisen ihmisten mahdollisuuksiin pddstd &ddnestyspaikalle tai omistaa oma

pankkitili.

Tamin vuoksi self-advocacy eli itsensd edustaminen on todella tirked keino tuoda esille
vammaisten ihmisten kohtaamia ongelmia ja syrjintdd sekd ajaa heiddn oikeuksiaan.
Vammaisten ihmisten johtamat ja muodostamat organisaatiot voivat tarjota sekd tyopaikkoja
ettd tunteen kuuluvuudesta ja siitd, ettd on hyva ja riittivd mistddn riippumatta. Vammaiset
thmiset joutuvat itsendisesti ja jatkuvasti taistelemaan itselleen tilaa julkisessa keskustelussa ja

oikeuksia eldd ja toimia samalla tavalla kuin ei-vammaiset ihmiset.

Rajoituksena tutkielmalleni tiedostan tutkimustiedon vihyyden ja miten eri mantereet nakyivit
aineistoissa ja tuloksissani. Aineistoartikkeleita 10ysin hyvan miirén, mutta en saanut edustusta
Eteld-Amerikasta tai Australiasta, joita olisin itse kaivannut. Kuitenkin nykyisisté aineistoistani
sain suhteellisen laajan, maailmanlaajuisen kuvan vammaisuudesta ja vammaisten ihmisten
kohtaamista ongelmista. Tulevaisuudessa tahtoisin lisdtd tutkimustietoa eri maista, jotta
tuloksia voisi yleistdd tarkemmin ja ongelmiin vastata hyvin. Koska ongelmat ndyttaytyvét ndin

maailmanlaajuisina, olisi hyvé tutkia mistd tdméa ilmid johtuu. Goodley ja kollegat (2012)
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kertovat, ettd vammaisuuden tutkimus keskittyy 1&hinné rikkaisiin 1dnsimaihin, vaikka suurin
osa maapallon vammaisista ihmisistd eldvit koyhemmissd globaalin eteldin maissa.
Tutkimuksen lisddminen ja keskittiminen ndihin maihin voisi auttaa meitd ymmartamaan
vammaisuutta ja sen ulottuvuuksia eri ndkokulmista. Muutenkin tiedon lisddmisté
vammaisuudesta yhteiskunnassa tulisi priorisoida, jotta voimme kohdata vammaisia ihmisid

luontevasti ja kunnioittavasti.

Tutkimuksessani on korostunut ehki turhan paljon vammaisten ihmisten kohtaamat ongelmat,
syrjintd ja negatiiviset puolet. Ndin vammaisuus nékyi pitkélti aineistoissani, mutta omaksi
ilokseni 16ysin self-advocacyn, joka nidkyi erittdin tirkednd vastapainona kaikelle muulle.
Haluan my®0s painottaa jilleen, ettd vammaisten ihmisten eldmaét ovat kaikin tavoin erilaisia ja
uniikkeja, eivitkd kaikki kohtaa tissé tutkielmassa esiin nostettuja haasteita. Vammaisuudesta
tiedetddn yhd enemmén ja enemmadn, ja tieto on helpommin saatavilla. Vaikka puhun paljon
syrjinnésti ja ennakkoluuloista, vammaisuus kohdataan tini paivani onneksi suurimmalta osin
tdysin normaalina eldmén ilmidnd ja hyviksyvdmmin kuin koskaan ennen. Témén tutkielman
tarkoituksena ei ole lietsoa tai lisdtd vammaisuuden ongelmaldhtdisen nikokulman kéyttdmista

vaan tuoda esille, ettd tyotd vammaisuuden kohtaamisessa on vield todella paljon.

Néen tutkielmani oikeastaan pelkkdnd ensikatsauksena suureen, maailmanlaajuiseen tapaan
kohdata vammaisia ihmisid, joka ei ainakaan nyt ndyttdydy kovin hyvéltd. Tuloksieni
maailmanlaajuisuus on minusta tarked 16yto, silla ongelmat tuntuvat olevan samoja kaikkialla
kulttuurista ja maasta riippumatta. Lisdksi tiedon ja tutkimuksen lisdédminen vammaisten
thmisten tukemiseen ja ongelmiin vastaamiseen tulisi lisétd seka yksittéisten maiden sisdlla ettd
globaalisti. Vammaisuuden tutkimus on jokseenkin ldhtenyt hyvddn suuntaan, mutta

tarvitsemme silti lisdi tietoa.
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7 LIUTE 1. KIRJALLISUUSKATSAUKSEN AINEISTOT

1/11 Bezzina, Lara (2023) Participatory video and diagramming with disabled people in
Burkina Faso. Disability & Society 38(9), 1511-1533.

Artikkeli kdsittelee vammaisuuden tutkimista Burkina Fasossa, jonka aikana tehtiin elokuva.
Tutkimuksen tarkoituksena on osallistaa vammaisia ihmisié osaksi vammaisuuden tutkimusta,
jotta tutkimukseen saataisiin myés vammaisten ihmisten nédkékulma. Tdmd toteutettiin
tekemdlld tutkittavien kesken diagrammeja, joilla ndytettiin tutkimuksen tavoite, kulku ja
elokuvan kuvakdsikirjoitus. Elokuvan tarkoituksena oli osallistaa vammaisia ihmisid osaksi

tutkimusta ja tuottaa tietoa vammaisuudesta.

2/11 Bischi, Eva & Antener, Gabriela & Parpan-Blaser, Anne (2022) Intellectual disability in
Switzerland: The UN convention on the rights of persons with disabilities, as a vehicle for

progress. Tizard Learning Disability Review, 27(1), 31-39.

Artikkeli kertoo vammaisuuden historiasta ja nykyajasta Sveitsissd. Kirjoittajat esittelevit
muun muassa asenteita vammaisia ihmisid kohtaan, vammaisuuden tutkimusta ja
vammaisten ihmisten tyéllisyyttd. Lopuksi he kertovat tulevaisuuden mahdollisista ongelmista

vammaisille ihmisille ja miten ndihin voidaan vastata.

3/11 Colorafi, Karen & Cupples, Laura & Kallman, Davi & Kennedy, Jae (2023) Disability stories:
personal perspectives of people with disabilities on navigating the U.S. health system.

Disability & Society, 38:9, 1585-1607.

Tutkimuksessa haastatellaan  Yhdysvaltaisia vammaisia ihmisid  terveysjérjestelmdn
ongelmista ja kuinka he navigoivat sitd. Tutkittavat olivat 30 englannin kielté puhuvia, yli 18-
vuotiaita, joilla oli itse kuvailtu vamma. Heihin otettiin yhteyttd CHRIL-sivuilla, joka on

Yhdysvaltojen rahoittama tutkimusprojekti, joka kdsittelee vammaisuutta ja kuntoutusta.
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Tuloksina oli, ettd Yhdysvaltojen terveysjérjestelmdd oli vaikea navigoida ja se usein tutkittavia
esimerkiksi hakemasta téitad.

4/11 Dimitrova, Ina & Goncharova, Galina (2023) “Who will take better care of him than me?!”
Perpetuating institutional culture in families of children with disabilities in Bulgaria. Societies,

13(7), 166.

Artikkelissa kerrotaan Bulgarian historiasta vammaisien ihmisten institutionalisoinnissa ja
huonosta kohtelusta ndissd laitoksissa. Tutkimuksessa kdyddédn Idpi myds nykyajan
pyrkimyksid hajottaa laitosten tdrkeyttd ja ensisijaisuutta vammaisuuteen vastaamisessa.

Tutkimuksessaan he kdyttivét aiempia kyselytutkimuksia, joiden pohjalta he tutkivat, miten

vammaisiin ihmisiin on suhtauduttu ja miten laitokset vaikuttivat kohteluun.

5/11 Goulden, Ami (2020) Disability Competency in Social Work Education: Tools for Practice
Teaching. The Journal of Practice Teaching and Learning, 17(2), 61-77.

Artikkeli kdsittelee vammaisuuden opettamista sosiaalityén opinnoissa Pohjois-Amerikassa ja
opiskelijoiden sekd ammattilaisten asenteita vammaisuutta kohtaan. Tulosten mukaan sekd
opiskelijoiden ettd ammattilaisten keskuudessa on paljon negatiivisia asenteita vammaisia
ihmisié kohtaan. Opinnoissa tulisi liséité opetusta ja tietoisuutta vammaisuudesta, jotta néihin

asenteisiin voitaisiin vastata.

6/11 Hermanfors, Kaisu (2017) Erilaisuuden diskurssit erityispedagogisessa kontekstissa.

Kasvatus, 48(2), 110-127.

Artikkelissa haastetaan ajatus siitd, ettd ihmisten tulisi mahtua yhteen malliin ja ettd erilaisuus
on ldhtdkohtaisesti huonoa. Tutkimus on toteutettu kerdémdlld aineistoa suomalaisten
kasvatusalan opiskelijoiden kirjoitelmista kdsitellen erilaisuutta. Kirjoituksista I6ytyi sekd
toiseutta lisddvid asenteita etté moninaisuuden hyvdksymistd. Erilaisuuden vaalimista tulisi

opettaa enemmdn opinnoissa.
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7/11 Kattari, Shanna K. & Ingarfield, Lisa & Hanna, Michele & McQueen, Jaenette & Ross, Kate
(2020) Uncovering issues of ableism in social work education: a disability needs assessment.

Social Work Education, 39:5, 599-616.

Tutkimuksessa kerrotaan vammaisuudesta ja ableismista sosiaalityén opinnoissa
Yhdysvalloissa. Tutkimus toteutettiin kyselynd opetuksen yhteisén keskuudessa, ja
tutkimukseen otettiin mukaan myds tutkittavan koulun inkluusiotoimia ja miten he vastaavat

vammaisten ihmisten tarpeisiin.

8/11 More, Rahel (2023) Inclusive child welfare services, disabled children, and their families:
insights from a European comparison of social policy and social (work) practice in Austria, Ice-

land, and Ireland. European Journal of Social Work, 27(3), 478—-489.

Artikkeli késittelee vammaisten lasten lastensuojelua ja sosiaalipalveluja Itédvallan, Islannin ja
Irlannin kontekstista. Tutkimuksessa vertaillaan néiden kolmen maan systeemejé vastata
vammaisten lasten tarpeisiin. Tulosten pohjalta voidaan tutkiskella, miten vammaisien lapsien

tarpeisiin voidaan vastata lastensuojelun tasolla.

9/11 Prisiazhniuk, Daria & Makoelle, Tsesido Michael & Zangieva, Irina (2024) Teachers’ atti-
tudes towards inclusive education of children with special educational needs and disabilities

in central Asia. Children and Youth Services Review, 160.

Tutkimus on toteutettu Keski-Aasiassa kyselynd, jossa tarkasteltiin opettajien asenteita
vammaisia opiskelijoita kohtaan ja miten heiddn tarpeisiinsa vastattiin. Tutkimukseen
osallistui 869 opettajaa, jossa kysyttiin heiddn valmiuksistaan kohdata vammaisia lapsia,
heiddn asenteistaan ja miten vammaisia lapsia voitaisiin osallistaa opetuksessa. Tuloksista 16-

ytyi sekd positiivisia ettd negatiivisia asenteita.

10/11 Sakakibara, Kenjiro (2023) Disability Prestige and Perceived Disability Disadvantage: In-

tersubjective Structure of Disability as a Social Disadvantage in the Japanese Metropolitan

Area. Social Science Japan Journal, 26(2), 157-174.
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Artikkeli keskittyy vammaisten ihmisten kohtaamiin ongelmiin ja asenteisiin japanilaisessa
yhteiskunnassa. Tutkimus toteutettiin kyselytutkimuksena, jossa kysely postitettiin
satunnaisesti Tokyossa ja sen lIéhialueilla asuville. Vammoja ja niistd aiheutuvia ongelmia
arvioitiin eriarvoisina ja niiden vdlilli néhtiin jonkinlainen arvohierarkia.

11/11 Tesemma, Shimelis & Coetzee, Susanna (2022) Manifestations of spatial exclusion and

inclusion of people with disabilities in Africa. Disability & society, 38(10), 1934-1957.

Artikkeli kdsittelee vammaisten ihmisten syrjintdd ja inkluusiota tilan ja paikan kontekstissa
Afrikassa. Tutkimuksessa kartoitettiin, miten vammaisia ihmisid joko estettiin tai kannustettiin
osallistumaan yhteisé6n ja sen toimintaan, ja milld tavoin tila ja paikka voivat toimia néiden
esteind. Tilat ja paikat rakentuvat sosiaalisesti, ja vammaisten ihmisten mahdollisuuksien
poistaminen toimia niissé lisdd vammaisten ihmisten kokemaa toiseutta ja negatiivisia

asenteita heitd kohtaan.
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