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Lansimaisissa hyvinvointiyhteiskun-
nissa ollaan yleensi yksimielisid siitd, ettd
kaikilla thmisilli tulee olla yhtiliinen
oikeus esimerkiksi elimaan, ravintoon,
terveyteen, asumiseen, liikkumiseen,
siaaliseen osallisuuteen. Samanaikaisesti
tiedamme kuitenkin, etteivat kaikki ole
todellisuudessa tasavertaisessa asemassa
tillaisten perusoikeuksien saavuttami-
sen suhteen. Esimerkiksi niinkin kes-
keinen hyvinvoinnin perusta kuin ter-
veys jakautuu eri thmisryhmille hyvin
eriarvoisesti. Jopa eurooppalaisissa hy-
vinvointivaltioissa rikkaat saavat todel-
lisuudessa parempaa hoitoa kuin koy-
hit. Tuloerojen kasvaessa usein myo0s
terveyserot kasvavat eivitki selittivini
tekijoind niinkdin ole eri yhteiskun-
taluokkien edustajien henkilokohtai-
set terveystottumukset, vaan mahdol-
lisuudet hyddyntid erilaisia resursseja
ja hyodykkeitd. Sama pitee muihinkin
hyvinvoinnin keskeisiin osatekijoihin:
ympiaristolliset, kulttuuriset ja yhteis-
kunnalliset tekijit ovat usein ratkaise-
vampia yksilon hyvinvoinnin kannalta
kuin hinen henkilkohtaiset ominai-
suutensa, tekonsa tai valintansa.

Mutta eivitkd esimerkiksi yksiloiden
ruumiilliset ja henkiset erityispiirteet
sindnsd vaaranna tasavertaista mahdol-
lisuutta terveyteen, hyvinvointiin tai
sosiaaliseen osallisuuteen riippumatta
yhteiskunnallisista olosuhteista, raken-

teista ja kaytinnoisti? Esimerkiksi so-
kea ei nie, kuuro ei kuule eiki jalaton
kavele. Sokean nikokyvyttdmyys on
itsestdanselvyys, mutta itsestdin selvii
el ole se kuinka merkittavd tekija ni-
kokyky on hyvinvoinnin kannalta. Yk-
silolliset ominaisuudet kuten vammat
ja niiden vaikutukset eivit ole luon-
nonlain kaltaisia kiistimattomii tosi-
asioita. Terveyden, sairauden, vammai-
suuden tai vammattomuuden kriteerit
ovat viistamittd kulttuurisidonnaisia
konventioita, vaikka niiden perustana
olisikin jokin kiistimiton fysikaalinen
tekiji kuten vaikkapa harmaakaihi tai
kromosomihiirio.

Harmaakaihi ja kromosomihiirié ovat
tietysti biologisia faktoja, mutta niiden
merkitys ei rakennu biologisesti vaan
sosiaalisesti. Harmaakaihi tarkoittaa
puhtaasti luonnollisena ominaisuutena
silmin linssin samenemista ja esimer-
kiksi trisomia 21 eli Downin oireyhty-
mi tarkoittaa ylimidridistd kromosomia
kromosomiparissa 21. Tillaisten objek-
tilvisten tosiasioiden tunnistaminen,

tuurisesti ja sosiaalisesti. Talloin meidin
tietomme niin sanotuista objektiivisista
faktoista on viistamittd kulttuuristen
arvojen varittimaid, eikd vammoja voi-
kaan ymmartid puhtaasti luonnollisina
kategorioina. Vield selvempii timi on
. e o 9 : b
yleiskisitteen ‘vammaisuus’ kohdalla,
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joka on selvisti relationaalinen ilmid;
se koostuu thmisten luonnollisten omi-
naispiirteiden sekd ulkopuolisen sosi-
aalis-fysikaalisen todellisuuden vuoro-
vaikutuksessa syntyvistd toiminnan tai
osallistumisen rajoituksista. Vammai-
suus on 1lmidni vaistimittd sosiaalinen
konstruktio ja se voi ajan kuluessa ir-
tautua ihmisten fysikaalisista ominais-
piirteistd. Sithen liittyy usein hyvin
yleisid sosiaalisia rakenteita ja meka-
nismeja, jotka eivit ole selitettivissd
pelkdstdan fysiologisilla/biologisilla
tekijoilli. Vammaisuus on niin sano-
tusti alkanut elimiddn omaa eldmdinsi.
Tillgin jotkut yksilolliset piirteet tai
toimintatavat saatetaan leimata elimel-
lisiksi vammoiksi vaikka niiden taustal-
ta ei olekaan todistettavasti kyetty 16y~
timidn selvdi elimellistd perustaa (tdstd
esimerkkeind ihmisten litka sosiaalinen
aktiivisuus tai passiivisuus, joille saate-
taan antaa nimet ADHD tai Aspergerin
syndrooma).

Linsimaissa vammaisuuden histori-
alliset juuret sosiaalisena ilmidni on
yleisesti  paikannettu  1800-luvulle.
Kaupungistuminen, teollisen kapita-
lismin synty sekd lidketieteen nousu
sosiaaliseksi ja thmistd koskevan tiedon
auktoriteetiksi erottivat eri tavalla vam-
maiset ihmiset systemaattisesti omaksi
ihmisryhmikseen. He eivit kyenneet
tahdissa ja tietylld tavalla,jolloin he ajau-
tuivat tydmarkkinoiden ulkopuolelle,
koyhyyteen ja riippuvuuteen muista
ihmisistd. TAlloin vammaisista thmisistd
muodostui yhteiskunnallinen ongelma,
jonka selittdmistd ja kontrollointia on
1800-luvulta lihtien hallinnut lidketie-
de. Tdmi on tarkoittanut kiytinnossa
sitd, ettd vammaisuus ja sithen liittyvit
ongelmat on selitetty pddasiassa yksilon
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vammoilla, jotka on merkityksellistet-
ty traagisiksi, hyvinvointia uhkaaviksi
ominaisuuksiksi. Talloin  vammaisista
on tullut sairaanomaisia ihmisii, joita
on pyritty parantamaan, kuntoutta-
maan ja sopeuttamaan yhteiskuntakel-

poisiksi heille suunnitelluissa laitoksissa.

Laitoksissa ja terveydenhuollon am-
mattilaisten ylivallan alla vammaisilta
ja sosiaaliseen osallisuuteen — lyhyesti
sanottuna tasavertaiseen thmisarvoon.

Lidketieteelli on edelleen tiedollinen
ylivalta thmistd ja erityisesti vammaista
thmistd selittdvind instituutiona. Ldi-
ketiede toimii portinvartijana vam-
maisten ihmisten elamassa, koska laa-
ketieteellinen diagnoosi toimii ehtona
palveluiden saamiselle normaaleille

ihmisille rakennetussa yhteiskunnassa.

Tdhin sisiltyy useita ongelmia. Yksi on
se, ettd lddketiede harjoittaa valtaa eli-

minalueilla, joihin sen tieto ei ulotu.

Vammaisten ihmisten ongelmat esi-
merkiksi oppimisen, perheen perus-
tamisen tai sosiaalisen osallistumisen
suhteen eivit nimittiin selity ensisijai-
sesti heidin diagnoosiensa perusteella
vaan usein pikemminkin kulttuurisilla
ja yhteiskunnallisilla tekijoilld. Toinen
ongelma liittyen ldiketieteen epistee-
miseen ja hallinnolliseen ylivaltaan on
ollut se, etta vammaisten aani on si-
vuutettu lilan usein heitd koskevassa
kittynyt yksilon vammotihin, syrjivien
sosiaalisten kiytintdjen tunnistaminen
on ollut hankalaa ja toisarvoista: esi-
merkiksi koulutuksen, tyonteon, asu-
misen, julkisen liikenteen ja vapaa-ajan
alueilla olevat materiaaliset ja ideologi-
set osallisuuden esteet ovat muodostu-
neet itsestiinselvyyksiksi. Ne on nihty
niin sanotusti pelikentin luonnollisena
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osana. Jos kenttd ei sovi jollekin, rat-
kaisu on ollut muokata pelaajia, ei
kenttdd. Talloin el siis pyritd tekemidan
esimerkiksi rakennetusta ympiristOs-
ti esteetontd vaan kuntouttamaan lii-
kuntavammaiset litkkumaan niin kuin
normaaliviestd. Suomen hallitus jarkei-
li jokin aika sitten, ettd vain kerrosta-
lojen kahden ensimmiisen kerroksen
asuntojen tarvitsee olla esteettOomid.
Tillainen esitys viestittdd, etteivit vam-
maiset oikeastaan tarvitse nikoalaa. Se
luo my&s selvin jaon yli- ja alakerran
ithmisten vililla, hieman samalla tavalla
kuin 1900-luvun alun englantilaisissa
kartanoissa. Toisin sanoen tillaisella esi-
tykselld Suomen hallitus olisi luomassa
tietynlaista uutta Kahden kerroksen vi-
kei/Downton Abbey-asumispolititk-
kaa, jossa vammaisille osoitetaan hyvin
selvisti heiddn paikkansa ja arvonsa val-
taapitivien silmissi.

Sosiaalisesti luotuja  haittoja  tiytyy
luokitella yhteisilld, yleisesti hyvik-
syttivissi olevilla siinnéilld, jotta niitd
voidaan poistaa. Esimerkiksi johonkin
ihmisryhmiin kohdistuvan syrjinnin
tunnistaminen on mahdollista wvain,
mikili meilld on kiytossimme kritee-
rit niin kyseisen ihmisryhmin kuin
syrjinndnkin - mdirittelylle.  Thmisten
kategorisointiin liittyy kuitenkin val-
lankiyton riski: ihmisten jaotteleminen
toivottavan, hegemonisen ihmisryh-
min ja ei-toivottavan, marginaalisen
ryhmin. Tilloin luodaan sellaisia vas-
tinpareja kuin mies-nainen, hetero-ho-
mo, kristitty-muslimi, ei-vammainen-
vammainen, joissa toinen puoli esiintyy
automaattisesti toivottavampana kuin
toinen. Mutta samanaikaisesti voidaan
viittad, ettd ilman niitd kategorioita me
emme voi tietdd millaisiin toimenpi-

teisiin meiddn pitdisi ryhtyd edistiik-
semme esimerkiksi vammaisten yhteis-
kunnallista tasavertaisuutta. Esimerkiksi
tyy tunnistaa ryhmd, jota se pyrkii suo-
jelemaan: on mahdotonta vastustaa sel-
jota el ole olemassa. Vaikka sukupuoli,
seksuaalinen identiteetti, rotu, tai vam-
maisuus ovatkin sosiaalisesti luotuja
kategorioita, olisi niin intellektuaali-
sesti kuin poliittisestikin katastrofaalista
viittid niiden olevan vain ja ainoastaan
sosiaalisia kategorioita vailla fyysistd pe-
rustaa. Syrjintikielto koskettaa sellaisia
ominaisuuksia kuin sukupuoli, ihon-
viri ja vamma. Y hteiskunnallisesti luo-
tujen haittojen poistaminen edellyttdd
siis vammaisten tunnistamista joka taas
edellyttdd heidin vammojensa tunnis-
tamista, eikd parempaakaan perustaa ti-
hin kuin laiketiede ole keksitty.

[hanneyhteiskunnassa vammaisten eril-
linen tunnistaminen ja miirittely olisi
turhaa, koska sellaisessa yhteiskunnassa
olisi loputtomasti resursseja antaa thmi-
sille juuri niitd palveluita tai hyddyk-
keitd, joita he sattuisivat tarvitsemaan.
[hmisten moninaisuus olisi myos hy-
viksytty tosiasia, jolloin valtavirrasta
poikkeavien ihmisten ominaispiirteita
el tarvitsisi arvottaa negatiivisesti eivit-
ki ne aiheuttaisi poikkeavien yksiloi-
den leimautumista ja syrjaytymistd. T4l-
16in ei tietenkdin tarvittaisi myOskdin
vammaistutkimusta erillisend tutkimus-
ja opetusalana vaan sen sisillot olisi in-
tegroitu muiden oppiaineiden sisiltoi-
hin. Tillaisessa ihanneyhteiskunnassa
yliopistojen opetus- ja tilaratkaisut olisi
hoidettu inklusiivisesti ja esimerkiksi
maan suurimman ja kauneimman yli-
opiston pidrakennus olisi luultavasti
esteeton. Joidenkin poststrukturalistista
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ajattelua edustavien tutkijoiden mie-
lesta yksi este tillaisen yhteiskunnan
synnylle on ihmisten vilisten erojen
miirittely ja erilaisten kahtiajakojen
luominen. Heidin mielestidn meiddn
pitdisi lopettaa kokonaan esimerkiksi
homoista ja vammaisista puhuminen,
koska kyseiset kategoriat ovat mie-
livaltaisia ja poliittisesti vahingollisia.
Heidin mukaansa vastakkainasettelu
homojen ja heteroiden tai vammatto-
mien ja vammaisten valilli on turhaa
ja virheellistd. Meididn tulisi mieluum-
min korostaa kaikkien ithmisten saman-
kaltaisuutta, koska me olemme kaikki
enemmin tai vihemmin homoja ja
vammaisia. TAma on varmastikin totta,
mutta totta on myos se, ettd homosek-
suaalisuuden ja vammaisuuden asteissa
on hyvin merkittivii eroja, jotka vai-
kuttavat ihmisten identiteettiin ja sosi-
aaliseen osallisuuteen.

Vammaisliitke, samoin kuin monet
muut emansipatoriset litkkeet, on ra-
kentunut myonteisen vihemmistoryh-
miidentiteetin varaan, jossa kyseisen
ryhmin erilaisuutta ei haluta kieltia
vaan pikemminkin korostaa. Thmisten
ja ihmisryhmien vilisten erojen kiel-
kunnioitusta ja tasavertaisuutta eri ta-
valla erilaisten ihmisten vilille. Tuntuu
jokseenkin epirealistiselta odottaa sel-
laista yhteiskuntaa, jossa jotkut ithmiset
eivit nikisi joitain toisia thmisia erilai-
sina, tai joitain heiddn ominaispiirtei-
tidn sellaisina, jotka he kokisivat uhka-
na hyvinvoinnille ja hyville elimalle.

Vammaisuus poikkeaa monista muista
vihemmistoidentiteeteistd niin  eetti-
sesti, poliittisesti kuin taloudellisestikin
— siis liittyen esimerkiksi yhteiskun-
nalliseen varainjakoon, kapitalistisen
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talousjirjestelmin lainalaisuuksiin = ja
tyomarkkinoihin. Sukupuolen tai su-
kupuolisen suuntautumisen nikeminen
ei-toivottavana riippumatta yhteiskun-
nallisesta kontekstista olisi irrationaa-
lista, mutta monia vammoja voidaan
merkiksi ALS-tauti, depressio tai sel-
kiydinvaurio ovat sellaisia sairauksia ja
vammoja, joita kukaan ei toivo itsel-
leen. Ja timi e1 johdu pelkistdin nithin
liitetyistd ennakkoluuloista ja stereoty-
pioista, koska nimi vammat tai sairau-
det voivat aiheuttaa kipua ja kirsimysti
riippumatta ympiroivisti yhteiskun-
nasta. Vammothin littyvin ei-toivot-
tavan ulottuvuuden myontiminen el
kuitenkaan anna perustetta vammaisten
ihmisten tai heidin positiivisen ryh-
miidentiteettinsd viheksymiselle. Niin
kauan kuin ihmiset ovat aidosti vapaita
kokemaan vammansa ja itsensd halua-
mallaan tavalla olemme melko lihelld
ihmisten vilisti oikeudenmukaisuutta
— vapaita vahingollisilta, alistavilta val-
tasuhteilta.

Vammaistutkimus ei voi vilttdd nor-
matiivisten kysymysten tarkastelua, siis
kysymyksia oikeasta ja vidristd, hyvisti
ja pahasta. Tdmi pitee yhteiskuntatie-
teisiin laajemminkin, koska sosiaalisten
ilmididen ymmirtiminen ilman niihin
liittyvien normien ja arvojen tarkaste-

lua ei tee oikeutta kyseisille ilmidgille.

Normatiiviset arviot voivat pikemmin-
kin lisitd empiiristen kuvausten pite-
vyyttd. T4std voidaan nostaa esimerkik-
si vaikkapa juutalaisten joukkomurha
toisessa maailmansodassa, joka voidaan
kuvata ainakin kahdella eri tavalla: joko
“miljoonat ihmiset kuolivat natsien
keskitysleireilla” tai “miljoonat ithmiset
teloitettiin systemaattisesti natsien kes-
kitysleireilli”. Jilkimmiinen lause on
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arvolatautunut ja selkedn normatiivi-
nen, mutta se on myds tarkempi ja to-
tuudenmukaisempi kuin ensimmiinen.
Samalla tavalla vammaisuutta kuvatta-
essa yhteiskunnan syrjivid uskomuksia,
kaytintdja ja rakenteita ei voida ohittaa.
normatiivisia ilmioitd: nithin liittyy jo-
kin yhteiskunnallinen viiryys, jolloin
niitd ei voi myoskdin kuvata jirkevisti
ilman arvolatautuneita viittauksia ih-
misten hyvinvointiin.

Yhteiskuntatieteellisen ~ vammaistut-
kimuksen tehtivini on tuottaa tietoa
niisti arvoista, ideologioista, kiytin-
noistd, rakenteista ja poliittisista ratkai-
suista, jotka luovat kehyksen vammais-
ten ihmisten elamille. Tarvitsemme
tietoa esimerkiksi seuraavanlaisista ky-
symyksistd: miksi suomalaisessa hyvin-
vointiyhteiskunnassa vammaiset ovat
heikosti koulutettuja ja tyollistyneitd?
Miksi vasta viimeisen kahden vuosi-
kymmenen aikana on heritty purka-
maan laitoksia, joihin kylld pdisee si-
sille, mutta joista el juuri paase ulos?
Tai miksi me emme enii pakkosteriloi
vammaisia niin kuin vieli 1960-luvulla,
mutta pyrimme muutoin rajoittamaan
heidian oikeuttaan lasten hankkimi-
seen?

Akateemisena oppialana vammaistutki-
muksen tdytyy toimia normaalien tie-
ta sen taytyy kiinnittid huomiota myos
poliittisiin kysymyksiin ja olla jopa po-
liittisesti sitoutunut ajamaan vammais-
ten ithmisten etua. Vammaiset ovat niet
lipi linsimaisen historian olleet kdyhis-
ti koyhimpii, vahaisistd vihiisimpia ja
ovat sitd edelleen, jolloin niin sanottu
objektiivinen tai puolueeton ldhesty-

mistapa vammaisuuden kysymyksiin
olisi yksinkertaisesti sopimatonta.
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