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Tiivistelma:

Vuonna 1987 sdddetty vammaispalvelulaki toi henkilokohtaisen avustajan osaksi lakisddteista
vammaispalvelujarjestelmid. Nykyéan henkilokohtainen avustaja kuuluu vammaisille henkilgille
subjektiivisena oikeutena ja sitd pidetddn keskeisend itsendisen eldmin edellytyksend. Sen myota
vammainen henkild voi itse pdéttdd saamastaan avusta. Vammaisten opiskelijoiden 1970-luvun alussa
perustama Kynnys ry oli yksi henkilokohtaisen avustajajarjestelmén ddnekkadimmista
puolestapuhujista. Jarjestd kampanjoi aktiivisesti jarjestelmén puolesta jisenlehdessdin
Tiedotuskynnyksessé, jonka sivuja aihetta kisittelevd keskustelu hallitsi vahvana 1970-luvun lopulta
alkaen. Tamé vammaishistoriallinen tutkielma tarkastelee Tiedotuskynnyksessé henkilokohtaiselle
avustamiselle annettuja merkityksid vammaispalvelulainsdddédnnon uudistamista edeltdvind vuosina.

Samalla tutkielma valottaa sitd, minkéilaista vammaisuuden méaritelmii ndma henkil6kohtaiselle
avustamiselle annetut merkitykset rakensivat.

Tiedotuskynnyksessé rakentuneita merkityksid analysoidaan David Snow’n ja Robert Benfordin
kehittdméan kehystdmisanalyysin avulla. Analyysi jdsentdd yhteiskunnallisten liikkeiden tekemén
merkitysten rakentamisen diagnostiseen, prognostiseen ja motivationaaliseen kehykseen, joiden kautta
voidaan tarkastella niitd keinoja, joilla Kynnys ry pyrki saamaan tukea tavoitteelleen. Analyysin
kohteena ovat Tiedotuskynnykseen vuosina 1979-1986 aiheesta kirjoitetut artikkelit.

Kehystimiseen kohdistuva analyysi osoittaa lehteen kirjoittaneiden vammaisten henkildiden
kokeneen, ettd vammaishuollon puutteet aiheuttivat riippuvuutta omaisista ja laitoksista. Télla
kuvattiin olevan haitallisia vaikutuksia vammaisten henkildiden elinoloihin. Palvelujérjestelmén
puutteiden liséksi ongelmaksi osoitetaan yhteiskunnalliset asenteet, jotka tekivat heistd avun
passiivisia vastaanottajia. Ratkaisuksi ndihin ongelmiin esitettiin henkilokohtaista avustajaa, jonka
kuvattiin lisddvan vammaisten henkildiden itsemédrddmisoikeutta ja mahdollistavan itsendisen eldméin
omassa kodissa. Henkilokohtaisen avustajajéarjestelmin kehittimistd perusteltiin tasa-
arvovaatimuksilla, joiden kautta jérjestelma esitettiin vammaisille henkildille kuuluvana oikeutena.
Kehystimistyon myotd syntyy kuva vammaisuudesta yksilon ja yhteiskunnan vélisessd suhteessa
syntyvana ilmidna, jossa oikein jéarjestetty apu voi merkittdvasti parantaa vammaisten henkildiden
elinoloja.

Tutkielman tulokset osoittavat Kynnys ry:n rakentaneen henkildkohtaiselle avustamiselle merkityksia,
jotka resonoivat lukijoiden omakohtaisten kokemusten kanssa ja kytkeytyivéat 1970—1980-lukujen
Suomessa vallinneeseen normalisaation periaatteeseen. Kynnys ry:n kampanjointi ndyttaytyy
tutkielman tulosten valossa johdonmukaisena pyrkimyksend muuttaa vammaispalvelujirjestelmén
ohella sité tapaa, jolla vammaisuutta méériteltiin. Tutkielma nostaa ndin esille vammaisten
henkil6iden historiallista toimijuutta ja osoittaa vammaisuuden olevan historiallisesti muuttuva ilmid,
jonka merkitykset ovat jatkuvan neuvottelun alaisia.
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1 Johdanto

”Kaikenkaikkiaan voi kevyesti huokaisten todeta, ettd Kynnys ry:n
kymmenen vuotta kestdnyt toiminta henkilokohtaisten avustajien
saamiseksi ei ole mennyt hukkaan; olemme paasemassa eteenpain.”?

Niilla sanoilla suomalaisen vammaisliikkeen jarjeston Kynnys ry:n puheenjohtaja
Kalle Konkkola kuvasi jarjeston pitkdjanteisen vaikuttamistyon tuloksia viitaten
vuonna 1987 sdadettyyn lakiin vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista
ja tukitoimista (jaljempand vammaispalvelulaki). Lain tavoitteena oli turvata
vammaisten henkiloiden yhdenvertainen osallistuminen yhteiskuntaan poistamalla
sitd rajoittavia esteitd, ja yhtend keskeisend uudistuksena sdddettiin kuntien
velvollisuudesta korvata vammaisille henkil6ille heille henkilokohtaisen avustajan
palkkaamisesta aiheutuvat kustannukset.2 Ennen lain sdatamistda monella
vaikeavammaisella henkilolla ei ollut mahdollisuutta asua itsenidisesti omassa
kodissaan, vaan he joutuivat turvautumaan omaistensa antamaan tukeen tai

vaihtoehtoisesti asumaan kodin ulkopuolella laitoksissa tai palvelutaloissa.

Vuoden 1987 vammaispalvelulaissa henkilokohtaisesta avustajasta tuli yleisen
jarjestamisvelvollisuuden alainen, harkinnanvarainen ja maararahasidonnainen
tukitoimi. Subjektiivinen oikeus siita tuli vasta vuonna 2009.3 Laki merkitsi siita
huolimatta usealle vaikeavammaiselle henkilolle askelta kohti itsendisempaa elamaa,
kun he pystyivat henkilokohtaisen avustajan palkkaamisen myota paattimaan itse,
milloin, mita, ja Kkenelta apua saavat. Monella tapaa edistyksellinen
vammaispalvelulaki oli osoitus selvdstd vammaispoliittisen ajattelun painopisteen
muutoksesta sen tunnistaessa ensimmaista kertaa vammaisuuden rakentuvan yksilon

ja ympariston suhteessa.4

Toisen maailmansodan jilkeen sdaiddetyn kuntoutusideologiaan perustuneen

invalidihuoltolain korvanneen vammaishuoltolain monivaiheinen uudistamisprosessi

1 Kalle Konkkola, "Henkilokohtaiset avustajat tulevat”, Tiedotuskynnys 1—2/1987, 3.

2 Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 380/1987,18,9 §

3 Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista annetun lain
muuttamisesta 981/2008.

4 Timo Saloviita, “Paradigms of Disability Services in Finland,” teoksessa Resistance, Reflection and
Change: Nordic Disability Research, toim. Anders Gustavsson, Johans Sandvin, Rannveig
Traustadéttir ja Jan Tassebro (Studentlitteratur, 2005), 55.



kesti kokonaisuudessaan yli kaksi vuosikymmentd.5 Vammaisten henkiloiden
kansalaisasemaa ja eliminlaatua huomattavasti kohentanut uudistus syntyi useiden
rinnakkaisten kansainvilisten ja kansallisten kehityskulkujen yhteisvaikutuksesta.
Keskeisessa roolissa olivat vammaisjarjestot, jotka nostivat vammaisten henkil6iden
itsemaaraamisoikeuden ja yhdenvertaisuuden vaatimukset julkiseen keskusteluun.
Tahan keskusteluun osallistuneista tahoista 1970—luvun alusta ldhtien aktiivisimpiin

lukeutui suomalaisen vammaisliikkeen jarjesto Kynnys ry.

Helsingin yliopiston vammaisten opiskelijoiden vuonna 1973 perustama Kynnys ry
syntyi tarpeesta parantaa vammaisten opiskelijoiden opiskeluolosuhteita ja
koulutusmahdollisuuksia.6 Jarjest6 alkoi kuitenkin jo toimintansa varhaisessa
vaiheessa kiinnittimaan huomiota laajempiin vammaisten henkiloiden elamiaan
vaikuttaviin  esteisiin ja  vaatimaan niiden poistamista. Perinteisista
vammaisjarjestoista poiketen Kynnys ry ei tuottanut vammaispalveluita, vaan keskittyi
toiminnassaan erityisesti tiedottamiseen, edunvalvontaan ja vaikuttamiseen, ja pyrki
toimintatapojensa ja tavoitteidensa ndkokulmasta monella tavalla aikakaudelle
tyypillinen yhteiskunnallisen liikkeen jarjest0.8 Vammaisaktivisteista koostunut ja
vammaiskysymysten asiantuntijana profiloitunut Kynnys ry sai uudenlaisten
toimintamalliensa ja nakemystensd ansiosta vammaispoliittisessa keskustelussa
radikaalin jarjeston maineen. Henkilokohtaisen avustamisen kehittiminen nousi
1970-luvun lopulta ldhtien yhdeksi keskeisimmaksi jarjeston ajamista uudistuksista, ja

Kynnys ry nayttaytyikin sen aktiivisimpana puolestapuhujana.?

1970—1980-lukujen suomalaisen vammaispolitilkan murrosta on tarkasteltu
aikaisemmassa  tutkimuksessa  erityisesti = lainsdddannollisen  kehityksen
nakokulmasta, jolloin vammaisjarjestojen ja vammaisten ihmisten aktivismi on ollut

padosin osa laajempaa kertomusta vammaispoliittisten uudistusten ja

5 Heli Leppald, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa: Invalideiksi, vajaamielisiksi tai kehitysvammaisiksi
madriteltyjen kansalaisasema suomalaisessa vammaispolitiikassa 1940-luvulta vuoteen 1987
(vaitoskirja, Turun yliopisto, 2014), 166.

6 Kynnys ry, Vuoden 1973 toimintakertomus (1973).

7 Leppald, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 177; Hisayo Katsui ja Matti Laitinen “Introduction,”
teoksessa Disability, Happiness and the Welfare State: Finland and the Nordic Model, toim. Hisayo
Katsui ja Matti T. Laitinen (Routledge, 2024), 5.

8 Marja Rautaharju, "The Accessibility Activism of the Disability Rights Association Threshold, 1973—
1982,” Nordic Journal of Architectural Research, no. 1 (2025): 119.

9 Leppild, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 187-189.



yhteiskunnallisen muutoksen kehityskulkua. Vaikka vammaisjarjestojen keskeinen
rooli onkin naissi tutkimuksissa tunnistettu, niiden tekeman kampanjoinnin ldhempi
analyysi on jaanyt vahemmalle huomiolle. Taman tutkielman tarkoituksena on nostaa
keskioon vammaisten henkiloiden omaa historiallista toimijuutta tarkastelemalla
Kynnys ry:n kampanjointia henkilokohtaisen avustajajarjestelman puolesta ennen

vuoden 1987 vammaispalvelulakia.

Tutkielmassa katse kohdistetaan Kynnys ry:n vuonna 1975 perustamaan jasenlehteen
Tiedotuskynnykseen. Suomalaisen vammaisliikkeen aanitorvena toiminut lehti tarjoaa
ainutlaatuisen ikkunan varhaiseen suomalaiseen vammaisaktivismiin ja sen tekemaan
merkityksen rakentamiseen. Tutkimuksen tarkastelujakso alkaa vuodesta 1979, jolloin
sosiaali-  ja terveysministerion asettama kuntoutuspalvelujarjestelman
kehittamistoimikunta luonnosteli mietinnossaan ehdotuksen laiksi vammaishuollon
erityispalveluista ja tukitoimenpiteista.’© Samana vuonna Kynnys ry:n jasen Gunilla
Sjovall sai ensimmaisend Suomessa itselleen henkilokohtaisen avustajan Kauniaisten
kunnassa ajamassaan kokeilussa.l! Ajanjakso paattyy vuoteen 1986, jolloin annettiin
hallituksen esitys laiksi vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista.!2 Tutkielman rajaus kattaa siten lainsaadantouudistuksen keskeisimmat
vaiheet ja ajanjakson, jonka aikana henkilokohtainen avustajajarjestelma

konkretisoitui yksittdisesta kokeilusta lakisaateiseksi tukitoimeksi.

Tiedotuskynnyksen artikkeleita lahestytaan David Snow'n ja Robert Benfordin
kehittaméan yhteiskunnallisten liikkeiden tutkimuksessa kaytetyn kollektiivisen
toiminnan kehyksen avulla, joka jakaa yhteiskunnallisten liikkeiden tekemin
kampanjoinnin diagnostiseen, prognostiseen ja motivationaaliseen kehykseen.!3
Niiden kehysten analysointi tekee konkreettiseksi sen, miten Kynnys ry problematisoi
vammaisten henkiloiden yhteiskunnallista asemaa, muotoili siithen ratkaisuja ja pyrki

saamaan tukea henkilokohtaisen avustajajarjestelman kehittamiselle.

Kynnys ry:n kampanjoinnin tarkastelu valottaa nykypdivanid subjektiiviseksi

oikeudeksi maaritellyn henkilokohtaisen avustajajarjestelman historiallista syntya

10 Komiteanmietint6 1979:9.

1 Gunilla Sjovall, “Avustaja takaa eldmisen laadun,” Tiedotuskynnys 1—-2/1980, 23—26.

12 Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi vammaisuuden perusteella jarjestettiavista palveluista ja
tukitoimista seki laiksi sosiaalihuoltolain 17 §:n muuttamisesta, HE 219/1986 vp.

13 David A. Snow ja Robert D. Benford, "Ideology, Frame Resonance, and Participant Mobilization,"
International Social Movement Research 1 (1988): 198.



nostamalla esiin niitd nikokulmia, joihin vedoten vammaiset henkilot itse esittivat
henkilokohtaisen avustajan valttamattomana tukitoimena itsendisempédin elamiseen
ja asumiseen. Tutkielma pyrkii laajentamaan aikaisempaa tutkimusta keskittymalla
vammaisliikkeen sisdiseen merkityksen rakentamiseen ja tarkastelemalla vammaisia
henkiloita aktiivisina toimijoina, jotka pyrkivit muokkaamaan sita poliittista ja

kasitteellista maaperai, jolle vuoden 1987 vammaispalvelulaki rakentui.
1.1 Tutkimuskysymykset ja tutkimuksen rajaus

Tutkielma tarkastelee Kynnys ry:n tekemia henkilokohtaista avustajajarjestelmaa
koskevaa merkityksen rakentamista Tiedotuskynnys-lehdessia ennen vuoden 1987
vammaispalvelulakia. Tutkimuksen tavoitteena on analysoida milld kehystamisen
tavoilla jarjestelmdn aktiivisimpana puolestapuhujana toiminut Kynnys ry pyrki
edistaimaan henkilokohtaisen avustajajarjestelmian kehittamista ja rakentamaan
tavoitteelleen merkityksia jasenlehtensa sivuilla. Tutkielma vastaa siis seuraavaan

tutkimuskysymykseen:

1. Mita merkityksia henkilokohtaiselle avustamiselle Tiedotuskynnyksessa

rakennettiin kehystdmisen kautta vuosina 1979—1986?

Lahtokohtana Kynnys ry:n kampanjoinnin analysoimiselle on huomio siitd, ettad
yhteiskunnalliset liikkeet eivat ainoastaan tavoittele vilineellisia hyotyja, vaan ne myos
rakentavat ja muokkaavat merkityksia ja pyrkiviat laajempiin yhteiskunnallisten
painopisteiden muutoksiin.’4 Kynnys ry:n tavoitteena ei ollut pelkastaan saada aikaan
lainsdadannollisia muutoksia, vaan myo0s uudelleen maaritelli vammaisten
henkiloiden kansalaisasemaa ja vammaisuudelle yhteiskunnassa annettuja
merkityksia.’s Henkilokohtaiselle avustamiselle annetut merkitykset eivat siten ole
irrallisia =~ vammaisuudelle annetuista maaritelmistd. Siksi ensimmadisen

tutkimuskysymyksen pohjalta hahmotellaan vastausta toiseen tutkimuskysymykseen:

2. Minkalainen kasitys vammaisuudesta rakentuu merkityksen rakentamisen

myota?

14 Sidney G. Tarrow, Power in Movements: Social Movements and Contentious Politics (Cambridge
University Press, 2022), 123; Donatella della Porta ja Mario Diani, Social Movements: An
Introduction (Blackwell Publishing, 2006), 66

15 Ks. esim. Leppild, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 229.



Merkitysten tutkiminen valottaa samalla niitd vammaisten ihmisten elamaan
vaikuttaneita yhteiskunnallisia rakenteita, asenteita ja kidytant6ja 1970—1980-luvun
Suomessa, joihin henkilokohtainen avustaminen nahtiin ratkaisuksi. Nain tutkielma
sijoittuu vammaishistoriallisen tutkimuksen kenttddn tuomalla esiin vammaisten
henkiloiden oman aanen kautta seka heidan omaa toimijuuttaan, etta kokemuksiaan

siitd yhteiskunnallisesta todellisuudesta, jossa he toimivat.

Tutkielman tarkoituksena ei ole arvioida sitd, millainen vaikutus Kynnys ry:n
toiminnalla lopulta oli vuoden 1987 vammaispalvelulain sisalt6on. Tiedotuskynnys on
vain yksi osa Kynnys ry:n kampanjointia, ja jarjeston toiminta puolestaan nivoutuu
osaksi laajempaa vammaispoliittista muutosprosessia. Uskottavan kausaalisen arvion
esittiminen vaatisi huomattavasti laajemman ja monipuolisemman aineiston.
Kampanjoinnin tutkiminen on kuitenkin mielekasta, silla kampanjoinnin merkitys ei
rajaudu sen konkreettisiin saavutuksiin, vaan se on itsessdan merkittavaa poliittista

toimintaa.

Henkilokohtaisen avustajajarjestelman kehittdmista koskeva kampanjointi kietoutuu
osaksi laajempaa suomalaisen yhteiskunnan murrosta, jossa hyvinvointivaltion
laajeneminen ja kansalaisoikeuksien korostuminen avasivat tilaa uudenlaisille
poliittisille vaatimuksille. Tiedotuskynnyksen sivuilla rakentuvat merkitykset
heijastavat vammaisten henkiloiden omaa ymmarrystd yhteiskunnallisesta
asemastaan ja heidan tapaansa perustella muutoksen tarpeellisuus. Tarkastelemalla
naita merkityksid tutkielma tuo esiin sen, miten vammaiset henkilot pyrkivat

aktiivisesti muokkaamaan sita todellisuutta, jossa he elivit.
1.2 Vammaisuus historiantutkimuksen kohteena

Vammaisuuden maaritteleminen ei ole yksinkertainen tehtiva. Se mita
vammaisuudella tarkoitetaan, on riippuvaista ajasta ja paikasta. Kasitykset siita, mita
pidetidn normaalina ja mitd poikkeavana ja erityisesti se, miten poikkeavuuteen
suhtaudutaan ovat historiallisesti muuttuvia ja kulttuurisesti rakentuneita.
Vammaisuus ei siis ole ajaton ja staattinen tosiasia. Niin ollen myos se tapa, milla
(historiallisessa) tutkimuksessa vammaisuutta ldhestytaan vaikuttaa suoraan siihen,
mita tutkitaan, kenen kokemukset nousevat esiin ja minkalaisia kysymyksia ylipaataan

historialliselle aineistoilla voidaan ylipa4dnsa esittaa.
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Modernin ajan lopulla hallitsevaksi noussut kiasitys vammaisuudesta maarittaa
vammaisuuden yksilon normaalista poikkeavan kehon tai mielen aiheuttamista
toimintarajoitteista johtuvaksi ongelmaksi.’® Nidin vammaisuus nayttaytyy
muuttumattomana, patologisena ja yksilon kehoon juurtuneena parannusta,
korjaamista tai havittamista vaativana ongelmana.? Vaikka laaketieteella ja
kuntoutuksella on tiarked rooli vammaisten henkiloiden eldméanlaadun
parantamisessa, tima nakokulma jattda huomioimatta heiddn elamiinsi rajoittavat
yhteiskunnalliset rakenteet ja kdytdnnot.’8 Tamankaltainen kisitys vammaisuudesta
on vaikuttanut merkittdvasti vammaisten henkildiden lansimaissa kohtaamaan

marginalisointiin.*9

Tatd marginalisaatiota vastaan nousi viimeiseksi vapausliikkeeksikin kutsuttu
kansainvilinen vammaisliike. Sen juuret ovat Yhdysvalloissa 1960-luvulla alkaneessa
vammaisten ihmisten kollektiivisessa poliittisessa aktivoitumisessa, joka seurasi
muiden vihemmistdjen kansalaisoikeusliikkeiden kehitysta.20 Vastareaktiona pitkdan
heidan elamaansa maarittaneelle laitostamiselle ja asiantuntijoiden maaraysvallalle
vammaiset henkil6t ja heidan itsensd johtamat jarjestot alkoivat maailmanlaajuisesti
kehittamaan Kkasitysta heille kuuluvista oikeuksista kampanjoiden tasa-arvon,

osallisuuden ja itsendisen elaman puolesta.2t

Vammaisliikkeen piirissa kehitettiin uudenlaisia kasityksia vammaisuudesta. Yhdeksi
erityisen vaikutusvaltaiseksi vammaisuuden maaritelmaksi on muodostunut
brittildisten vammaisaktivistien muotoilema nikemys, jonka Union of of the Physically
Impaired Against Segregation (UPIAS) esitteli tunnetussa manifestissaan vuonna
1976. UPIAS erotti toisistaan vamman (impairment) eli kehon fyysisen tilan ja

vammaisuuden (disability), jonka he madarittelivat yhteiskunnallisesti tuotetuksi

16 Colin Barnes ja Geof Mercer, Exploring Disability: A Sociological Introduction, (Polity, 2010), 18.
17 Michael Rembis, Catherine Kudlick, ja Kim E. Nielsen, “Introduction,” teoksessa The Oxford
Handbook of Disability History, toim. Michael Rembis, Catherine Kudlick, and Kim E. Nielsen
(Oxford University Press, 2018): 3—4.

18 Simi Linton “Reassigning Meaning,” teoksessa Lennard J. Davis (toim.) The Disability Studies
Reader. (Routledge, 2013), 162.

19 Daniel Blackie ja Jenni Kuuliala, “Katsaus vammaisuuden historian tutkimukseen,” Historiallinen
Atkakauskirja 119, no. 2 (2021): 156—157.

20 Tom Shakespeare, Disability: The basics (Routledge, 2018), 11-12, 144.

21 Lucy Series, "Disability and Human Rights,” teoksessa Routledge Handbook of Disability Studies,
toim. Nick Watson ja Simo Vehmas (Routledge, 2019), 75; Maya Sabatello, ” A Short History of the
International Disability Rights Movement,” teoksessa The International Human Rights of Persons
with Disabilities, toim. Maya Sabatello ja Marianne Schulze (Springer, 2013), 13—14.
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ilmioksi.22 Brittilaiset vammaistutkijat, erityisesti Michael Oliver, kehittivat UPIAS:n
tyon pohjalta samaan jaotteluun perustuvan mairitelmin, jota kutsutaan
vammaisuuden sosiaaliseksi malliksi.23 Sosiaalisella mallilla on ollut keskeinen
vaikutus lainsdddantoon sekd vammaisuuden diskurssiin ympari maailmaa.24
Sosiaalista mallia on kuitenkin kritisoitu liiallisesta yksinkertaistamisesta ja
kehollisten kokemusten sivuuttamisesta.25 Yhdysvalloissa vaikutusvaltaisempi tapa
ymmartda vammaisuus on ollut kansalaisoikeusperinteesti =~ ammentanut
vahemmistoryhmamalli, joka korostaa vammaisten ihmisten asemaa syrjittyna
vahemmistona.26 Pohjoismaisessa relationaalisessa mallissa vammaisuus ei ole
yksilon ominaisuus eika pelkastdan yhteiskunnan tuottama ilmio, vaan se syntyy

yksilon toimintakyvyn ja ympariston vaatimusten valisessd suhteessa.2”

Namia teoreettiset keskustelut ovat vaikuttaneet myos historiantutkimukseen.
Vammaisuuden ldhestyminen ladketieteellisesta ja yksilollisesta nakokulmasta on
jattinyt vammaiset henkilot pitkdan historiankirjoituksen marginaaliin.28
Historiantutkimuksessa vammaisuuden ymmartaminen yksilollisend ongelmana
tekee siitd marginaalisen, vain vammaisia henkilG6ita koskevan tutkimuksen kohteen.29
Vammaishistoria on 1970—1980-luvuilla kehittynyt ja kansainvalisesti seuraavien
vuosikymmenen aikana vakiintunut historiantutkimuksen suuntaus, jonka keskeisena
pyrkimyksena on vakiinnuttaa vammaisuus tutkimuksen analyyttiseksi kategoriaksi.3°
Vammaishistorian tutkimusalan kehitys on alusta saakka kytkeytynyt tiiviisti

vammaisliikkeen toimintaan, mika on vaikuttanut sen poliittiseen ja emansipatoriseen

22 Union of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS), Fundamental Principles of
Disability (UPIAS, 1976).

23 Ks: Oliver, The Politics of Disablement (Macmillan, 1990); Michael Oliver, Understanding
Disability: From Theory to Practice (Macmillan, 1996).

24 Nick Watson ja Simo Vehmas, ”Disability Studies: Into the multidisciplinary future,” teoksessa
Routledge Handbook of Disability Studies toim. Nick Watson, Alan Roulstone ja Carol

Thomas (Routledge, Taylor & Francis Group, 2019), 3—4.

25Ks. esim. Shakespeare, Disability, 19—20.

26 Ks. esim. Simi Linton, Claiming Disability: Knowledge and Identity (NYU Press, 1998); Paul K.
Longmore, "A Note on Language and the Social Identity of Disabled People," American Behavioral
Scientist 28, no. 3 (1985): 419—423.

27 Ks. esim. Jan Tgssebro, "Introduction to the Special Issue: Understanding Disability," Scandinavian
Journal of Disability Research 6, no. 1 (2004): 3—7.

28 Paul K. Longmore ja Lauri Umansky, “Introduction: Disability History: From the Margins to the
Mainstream,” teoksessa The New Disability History: American Perspectives toim. Paul K. Longmore
ja Lauri Umansky (New York University Press, 2001), 7.

29 Tuomas Laine-Frigren, Riikka Miettinen ja Katariina Parhi, "Pois marginaaleista — Vammaisuus
nékyvaksi osaksi historiaa," Historiallinen Aikakauskirja 119, no. 2 (2021): 149.

30 Blackie ja Kuuliala, “Katsaus vammaisuuden historian tutkimukseen,” 156—157.



12

luonteeseen.3! Vammaishistoriallisen tutkimuksen tavoitteisiin lukeutuu nain ollen
my0s vammaisiin henkil6ihin liitetyn passiivisuuden leiman kitkeminen nostamalla
esiin heidan ”piilossa olevaa historiaansa” ja korostamalla heidan historiallista

toimijuuttaan.s2

Sen sijaan, ettd vammaishistoriallisessa tutkimuksessa sitouduttaisiin yhteen tiukkaan
maaritelmain, vammaisuutta lahestytaan sosiaalisesti ja kulttuurisesti rakentuvana
ilmiond, jossa ymparisto maarittelee poikkeavaksi miellettyjen ominaisuuksien
kokemista ja niihin liittyvia kasityksia.33 Sosiokulttuurinen lihestymistapa korostaa
vammaisuuden olemassaolon ja merkitysten olevan vahvasti aikaan ja paikkaan
sidonnaisia, mikd mahdollistaa vammaisuuden historiallisesti muuttuvan luonteen
tunnistamisen.34 Tama ei tarkoita ruumiillisten kokemusten sivuuttamista.
Parhaimmillaan vammaishistoriallinen tutkimus tunnistaakin ihmiskokemuksen
ruumiillisen ulottuvuuden vaikutukset yksiloiden elamaan samalla pyrkien
ymmartamaan niitd yhteiskunnallisia ja kulttuurisia olosuhteita, jotka muovaavat

sita.3s

Kun vammaisuus ymmarretaan sosiaalisesti ja kulttuurisesti rakentuvana ilmiona,
siitd muodostuu sukupuolen, etnisyyden ja luokan kaltainen sosiaalinen kategoria.36
Tama tekee mahdolliseksi vammaisuuden Kkasitteen kayttamisen laajempien
yhteiskunnallisten ilmididen tarkastelussa. Esimerkiksi poliittisen historian
tutkimuksessa vammaisuuden kayttaminen analyyttisena kategoriana nostaa esiin
kysymyksia kansalaisuudesta, valtion vastuusta ja siitd, kenet maaritelldan
yhteiskunnan tiysivaltaiseksi jaseneksi.3” Ndin ymmarrettynd vammaisuus ei enia
kosketa vain vammaisia henkiloita, vaan se nayttaytyy keskeisena yhteiskuntien

historiallista kehitysta jasentdvana ilmiona.

3t Eva Simonsen, “Disability History in Scandinavia: Part of an International Research

Field,” Scandinavian Journal of Disability Research 7, no. 3—4 (2005): 139; Daniel Blackie ja Alexia
Moncrieff, "State of the Field: Disability History," History 107, no. 377 (2022): 790—791.

32Paul K. Longmore, “Uncovering the Hidden History of People with Disabilities,” Reviews in
American History 15, no. 3 (1987), 362.

33 Blackie ja Kuuliala, “Katsaus vammaisuuden historian tutkimukseen,” 157.

34 Blackie ja Moncrieff, "State of the Field,” 791.

35 Longmore ja Umansky “Introduction,” 20.

36 Blackie ja Moncrieff, “State of the Field”, 792.

37 Catherine J. Kudlick, "Disability History: Why We Need Another 'Other," American Historical
Review 108, no. 3 (2003), 766.
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Vammaishistorian tutkimuksellinen lahtokohta ohjaa myos tdman tutkielman tapaa
lahestya tutkimusaihetta. Sen lisdksi, ettd tutkielmassa kuvataan vammaisten
henkiloiden historiallisia kokemuksia ja toimijuutta, ne ymmarretaan suhteessa
ymparoivaan yhteiskuntaan. Samalla se nostaa vammaisuuden kisitteen osaksi
tutkimuksen analyysia, jolloin tarkasteluun nousee se, miten tutkimusajankohtana

vammaisuudelle annetut merkitykset vaikuttivat vammaisten henkil6iden elaméaan.

Henkilokohtaista avustajajarjestelmida koskeva keskustelu liittyy olennaisesti
vammaisten henkiloiden oikeuteen osallistua yhteiskunnan toimintaan tasavertaisina
kansalaisina. Vammaisuutta ei ymmarretd muuttumattomana ladketieteellisena
tosiasiana. Sen sijaan se nihdaan historiallisesti rakentuvana ja muuttuvana ilmiona,

jonka merkitykset ovat jatkuvan neuvottelun kohteena.

Suomalaisessa vammaishistoriallisessa tutkimuksessa henkilokohtaisen
avustajajarjestelmian muotoutumisen historiaa ei ole toistaiseksi tutkittu itsendisena
tutkimuskohteena. Aihetta on kuitenkin kasitelty osana laajempaa vammaispolitiikan
rakentumisen tutkimusta. Henkilokohtainen avustajajarjestelmd on yksi Heli
Leppalan suomalaisen vammaispolitiikan kehityslinjoja ja vammaisten ihmisten
kansalaisasemaa 1940-luvulta vuoden 1987 vammaispalvelulakiin saakka
tarkastelevan tutkimuksen kohteina olevista vammaispoliittisista uudistuksista.
Leppila sivuaa Kynnys ry:n kampanjointia osana vammaispalvelulainsaddannon
uudistamisesta kaytya keskustelua ja korostaa jarjeston keskeista roolia siini.38
Leppalan tutkimus on toiminut timan tutkielman keskeisena innoittajana. Tutkielman
tarkoituksena on laajentaa Leppdldn tutkimuksessa kasiteltyd Kynnys ry:n

kampanjointia nostamalla se systemaattisen analyysin kohteeksi.

Leppdlan tutkimuksen ohella muutamat muut suomalaisen vammaispolitiikan
historiaa kasittelevat tutkimukset avaavat vuoden 1987
vammaispalvelulainsaddantoon johtaneita kehityskulkuja. Timo Saloviidan tutkimus
tarkastelee suomalaisen vammaispolitilkkaa 1900-luvun aikana ohjanneita

periaatteita.39 Minna Harjulan vammaisuudelle suomalaisessa huoltokeskustelussa

38 Leppild, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa”.
39 Saloviita, “Paradigms of Disability Services in Finland”.
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annettuja tulkintoja 1880—-1930-luvuilla analysoinut tutkimus valottaa varhaisempaa

vammaisten ihmisten yhteiskunnallista asemaa maarittaneita tekijoita.4o

Kynnys ry on ollut historiallisen tutkimuksen kohteena aikaisemmin. Laajin esitys
Kynnys ry:n historiasta lienee jarjeston 4o0-vuotishistoriikki, joka sisdltaa seka
Tiedotuskynnyksen ja sitd seuranneen Kynnys-lehden artikkeleihin perustuvan
kuvauksen Kynnys ry:n historiasta, ettd kokoelman Kynnys ry:n jasenten
haastatteluita.4t Joonas Kinnunen tarkastelee talous- ja sosiaalihistorian pro gradu -
tutkielmassaan Tiedotuskynnyksessa kasiteltyja teemoja lehden kolmen ensimmaisen
julkaisuvuoden ajalta.42 Marja Rautaharju kisittelee tutkimuksessaan Kynnys ry:n
esteettomyysaktivismia vuosina 1973-1982.43 MyoOs Leppiald korostaa
tutkimuksessaan Kynnys ry:n roolia vammaispoliittisen keskustelun radikaalina
danend ja sivuaa jarjeston kampanjointia henkilokohtaisen avustajajirjestelméan

puolesta seka Tiedotuskynnyksessa etta muussa poliittisessa toiminnassa. 44

Aiempi tutkimus ei ole tarkastellut henkilokohtaisen avustamisen merkitysten
historiallista muotoutumista vammaisten ihmisten nakokulmasta kasin.  Siind
vahaisessa henkilokohtaista avustajajarjestelmaa kasittelevassa tai sitd ohjanneiden
vammaispoliittisten periaatteiden tutkimuksessa painopiste on ollut ensisijaisesti
vammaispolitiikan institutionaalisessa kehityksessa, ja vammaisjarjestoja lahestytaan
yhtena osana siihen vaikuttaneista toimijoista. Myoskaan aikaisempi Kynnys ry:ta
koskeva tutkimus ei ole tarkastellut systemaattisesti jarjeston kampanjointia
henkilokohtaisen avustamisen jarjestamisen puolesta. Tama tutkielma pyrkii
tayttimaan tiatd aukkoa tarkastelemalla sitd, miten Kynnys ry rakensi ja perusteli
henkilokohtaisen avustajajarjestelman tarvetta ja pyrki edistimaan sen toteutumista.

Tata merkityksen rakentamisty6ta analysoidaan siina esiintyneiden kehysten kautta.

40 Minna Harjula, Vaillinaisuudella vaivatut: vammaisuuden tulkinnat suomalaisessa
huoltokeskustelussa 1800-luvun lopulta 1930-luvun lopulle (Suomen Historiallinen Seura, 1996).

41 Matti Laitinen & Heini Saraste (toim.), Eldmdn kynnykselld: Vammaisliikkeen synty, (Into, 2014).
42 Joonas Kinnunen, Ideat, identiteetti ja integraatio: suomalaisen vammaislitkkeen ddnitorvi
Tiedotuskynnys 1975—1978 (pro gradu -tutkielma, Helsingin yliopisto, 2015).

43 Rautaharju, "The Accessibility Activism of the Disability Rights Association Threshold, 1973—1982,”
109—-137.

44 Leppald, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 187—190.
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1.3 Kehystamisanalyysi teoreettisena viitekehyksena

Tassd tutkielmassa Kynnys ry:n tekemida merkityksen rakentamista lahestytdin
liiketutkimuksessa kehitellyn kehystamisanalyysin keinoin. Lahestymistapa pohjaa
ajatukseen siitd, ettd merkitykset eivit kiinnity asioihin, tapahtumiin tai kokemuksiin
itsestadan, vaan syntyvat vuorovaikutuksellisissa tulkintaprosesseissa.45 Kynnys ry:n
kaltaiset yhteiskunnallisten liikkeiden organisaatiot ja niiden toimijat nahddin
merkityksia tuottavina toimijoina, jotka osallistuvat aktiivisesti merkitysten
rakentamiseen. Ne ovat median, paikallishallinnon ja valtion ohella syvisti

kietoutuneita niin kutsuttuun "merkityksellistimisen politiikkaan" .46

Kehyksen kisite on omaksuttu Erving Goffmanin klassisesta maaritelmasta, jonka
mukaan kehykset ovat tulkinnan jasennyksid, joiden avulla yksilot paikantavat,
havaitsevat, tunnistavat ja nimeévat ilmiGita.4” Tasta l1ahtokohdasta kehyksia on usein
tarkasteltu valineina, joiden kautta ilmioita esitetdan ja muotoillaan yleisolle, mutta
liiketutkimuksessa kehystd on laajennettu esittimisen ndkokulmaa pidemmalle.
Kehystamisanalyysi tarkastelee sita, kuinka yhteiskunnalliset liikkeet kehystavat
asioita tarkoituksellisesti jaetun paadmaaran tavoittamiseksi. Kehystamalld ne luovat
merkityksia mobilisoidakseen kannattajia, keratakseen tukea sivustaseuraajilta ja
heikentadkseen vastustajien asemaa.48 Nama mobilisaatiotehtivat erottavat liikkeiden
tekeman kehystamistyon arkisista vuorovaikutuksen kehyksista. Koska kehystaminen
on talla tavoin tavoitteellista, myoskdan kollektiiviseen toimintaan motivoivat
epakohdat eivdt ole annettuja tai luonnollisia, vaan ne on ndhtava aktiivisen

merkityksen rakentamisen tuloksina.49

Kehystamisanalyysin keskiossa ovat niin kutsutut kollektiivisen toiminnan kehykset.

Ne ovat toimintaorientoituneita uskomusten ja merkitysten kokonaisuuksia, jotka

45 David A. Snow, "Framing Processes, Ideology, and Discursive Fields," teoksessa The Blackwell
Companion to Social Movements, toim. David A. Snow, Sarah A. Soule ja Hanspeter Kriesi (Oxford:
Blackwell, 2004), 384.

46 Robert D. Benford ja David A. Snow, "Framing Processes and Social Movements: An Overview and
Assessment,"” Annual Review of Sociology 26 (2000): 613.

47 Erving Goffman, Frame Analysis: An Essay on the Organization of Experience (Harper & Row,
1974), 21.

48 Snow ja Benford, "Ideology, Frame Resonance, and Participant Mobilization," 198.

49 David A. Snow, Rens Vliegenthart ja Pauline Ketelaars, "The Framing Perspective on Social
Movements: Its Conceptual Roots and Architecture,” teoksessa The Wiley Blackwell Companion to
Social Movements, toim. David A. Snow, Sarah A. Soule, Hanspeter Kriesi ja Holly J. McCammon
(Wiley-Blackwell, 2019), 395—396; ks. myos della Porta ja Diani. Social Movements, 65—66.
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inspiroivat ja oikeuttavat yhteiskunnallisen liikkeen organisaation toimintaa ja
kampanjointia.5° Kollektiivisen toiminnan kehykset suorittavat kolmea perustehtavaa.
Ensinnakin ne keskittavat huomion osoittamalla mika on merkityksellista ja mika
eparelevanttia, eli mika jaa kehyksen sisille ja mika sen ulkopuolelle. Toiseksi kehykset
toimivat jasentivind mekanismeina sitomalla rajattuja osia yhteen niin, ettd ne
valittavat tietyn merkitysten kokonaisuuden ja kertovat tietyn tarinan toisten
mahdollisten sijaan. Kolmanneksi kehykset voivat my0s muuntaa merkityksia
muokkaamalla sitd, miten huomion kohteet ja niiden suhde toimijoihin ymmarretaan.
Nidin ne tekeviat esimerkiksi silloin, kun arkisista vastoinkdymisistdi muotoutuu
vaaryyksia tai yhteiseen toimintaan kannustavia epakohtia.5 Liikkeen mobilisaation
nakokulmasta kehystamista voidaan eritelld myos sen mukaan, mitd tehtavaa se

palvelee.

Kehystamisanalyysin avulla voidaan tavoittaa se merkityksenannon prosessi, joka
piilee minka tahansa yhteiskunnallisen kiistan taustalla. Symbolisen tuotannon kautta
yksiloiden ja ryhmien toiminnalle voidaan antaa sellaisia merkityksia, jotka
edesauttavat mobilisaation kdynnistymista.52 Snown ja Benfordin mukaan onnistunut
mobilisaatio edellyttaa yhteiskunnalliselta liikkeelta kolmen toisiinsa kytkeytyvan
ydintehtavan  suorittamista. Naiitd ovat diagnostinen, prognostinen ja
motivationaalinen kehystdminen.53 Tassa tutkielmassa tarkastellaan naiden kolmen
kehystamistehtavan ilmenemista Tiedotuskynnyksen henkilokohtaista

avustajajarjestelmaa kasittelevassa kirjoittelussa.

Diagnostinen kehystaminen tunnistaa ongelman ja nimeia sen taustalla olevat syyt
sekd vastuussa olevat toimijat. Prognostinen kehystaminen esittaa ratkaisuja
ongelmaan seki keinoja, toimijoita ja strategioita, joilla ratkaisu voidaan saavuttaa.
Motivationaalinen kehystaminen puolestaan oikeuttaa toimintaa ja kannustaa siihen
tarjoamalla perusteluja sille, miksi liikkeen tavoitteiden puolesta on toimittava.

Diagnostisen ja prognostisen kehystamisen tehtavana on saavuttaa yhteisymmarrys

50 Benford ja Snow, "Framing Processes and Social Movements: An Overview and Assessment," 614.
51 Snow, “Framing Processes, Ideology, and Discursive Fields," 384.

52 della Porta ja Diani, Social Movements, 74.

53 Snow ja Benford, “Ideology, Frame Resonance, and Participant Mobilization,” 198.



17

ongelmasta ja sen ratkaisusta, kun taas motivationaalinen kehystiminen antaa

varsinaisen sysayksen osallistua toimintaan.54

Diagnostisella kehyksella joko teravoitetaan jonkin yhteiskunnallisen tilanteen
vakavuutta ja vaaryytta tai esitetddn uudessa valossa vairana ja moraalittomana
sellainen olotila, jota on aiemmin pidetty ikdvana mutta jollain tapaa hyvaksyttavana.ss
Pelkka ongelman toteaminen ei riitd, vaan diagnoosiin kuuluu olennaisesti myos
syyllisen nimeaminen.5¢ Liikkeen sisilla paastian usein yksimielisyyteen siita, mika on
ongelma, mutta sen syista ja syyllisista on vaikeampi paasta yhteisymmarrykseen.57
Hyvin usein, vaikkakaan ei aina, yhteiskunnalliset liikkeet maarittavat tilanteita
epaoikeudenmukaisiksi.53 Asian kehystaminen epidoikeudenmukaiseksi edellyttaa
niin ikdan epdoikeudenmukaisuuden ldhteen konkreettista tunnistamista, mika
lahtokohtaisesti edellyttiaa tietoisuutta tarkoitushakuisista inhimillisistd toimijoista,
jotka kantavat osan vastuusta haitan ja karsimyksen aiheuttamisesta.59 Ongelman
diagnosointiin kuuluu aina lisdksi sen maarittely, kenella on oikeus esittda siita
tulkintansa. Siksi liikkeiden on ensin lunastettava itselleen legitimiteetti kasitella

kysymysta omista lahtékohdistaan.6o

Prognostisen kehyksen avulla maaritellaan, mita ongelmalle olisi tehtava.o! Sen kautta
muotoillaan ratkaisu ongelmaan esittimalla toimintasuunnitelma ja sopivat keinot sen
toteuttamiseksi.62 Liikkeen kehittdmia ratkaisuehdotuksia ei muotoilla tyhjiossa,
minkd seurauksena prognostiseen kehystamiseen kuuluu tyypillisesti myos
vastustajien ajamien ratkaisujen logiikan tai toimivuuden kiistiminen, mita kutsutaan

vastakehystamiseksi.63 Diagnostinen ja prognostinen kehys kytkeytyvit toisiinsa

54 Snow ja Benford, "Ideology, Frame Resonance, and Participant Mobilization," 199.

55 David A. Snow ja Robert D. Benford, "Master Frames and Cycles of Protest," teoksessa Frontiers in
Social Movement Theory, toim. Aldon D. Morris ja Carol McClurg Mueller (Yale University Press,
1992), 138.

56 Benford ja Snow, "Framing Processes and Social Movements,” 616.

57 Snow ja Benford, "Ideology, Frame Resonance, and Participant Mobilization," 200.

58 Ks. Benford ja Snow, "Framing Processes and Social Movements,” 615.

59 William A. Gamson, "Constructing Social Protest," teoksessa Social Movements and Culture, toim.
Hank Johnston ja Bert Klandermans (University of Minnesota Press, 1995), 90—91.

60 Della Porta ja Diani, Social Movements, 75.

61 Snow ja Benford, "Ideology, Frame Resonance, and Participant Mobilization," 200.

62 Snow, Vliegenthart ja Ketelaars, "The Framing Perspective on Social Movements,” 396.

63 Benford ja Snow, "Framing Processes and Social Movements,” 615—616.
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olennaisesti. Se, miten ongelma ja sen syyt on maaritelty, rajaa pitkalti sen, mitka

ratkaisut ja toimintatavat ylipaataan vaikuttavat jarkevilta ja kannatettavilta.o4

Vaikka ihmiset olisivat yhta mielta ongelmasta ja sen ratkaisuista, he eivat valttamatta
ryhdy toimimaan sen puolesta. Motivationaalisen kehystyksen tarkoituksena on saada
aikaan tdma puuttuva sysdys toimintaan tarjoamalla perustelut sille, miksi liikkeen
tavoitteiden puolesta kannattaa ponnistella, ja kannustaa ihmisia siirtymaan
yhteisymmarryksesta varsinaisiin tekoihin.65 Tutkiessaan ydinaseriisuntaliiketta
Benford hahmotteli nelja motivationaalista kehysta, joita liikkeen toimijat tuottivat.
Ensimmainen korostaa ongelman vakavuutta, toinen sen kiireellisyytta ja valittoman
puuttumisen tarvetta, kolmas muutoksen todenndkoisyyttd eli kollektiivisen
toiminnan vaikuttavuutta, ja neljas toiminnan valttamattomyytta ja moraalista
oikeutusta.®® Benfordin hahmottelemat vakavuus, Kkiireellisyys, vaikuttavuus ja
oikeutus muodostavat kollektiiviseen toimintaan ryhtymiselle niin sanotun motiivin

sanaston.67

Kuten mainittua, onnistuakseen mobilisaatiossa liikkeen on pidettava huolta siit4, etta
se suorittaa edella kuvatut kolme kehystamisen ydintehtavaa johdonmukaisesti.t8
Kehystamisty0 on sitd vaikuttavampaa, mitd kattavammin ja laajemmin nidma
tehtavaa on toteutettu ja mita tiukemmin ne tukevat toisiaan.®9 Kehyksen vaikuttavuus
riippuu myos sen resonanssista, eli kyvystda puhutella aidosti sitd yleisoa, jolle se on
tarkoitettu.7c Kehysten resonanssiin vaikuttaa sen uskottavuus ja merkittavyys.
Ollakseen uskottava, kehyksen on oltava sisdisesti johdonmukainen ja empiirisesti
uskottava, minka lisdksi kehyksen esittdjien tai vaatimusten tekijoiden on oltava
uskottavia.”? Kehyksen merkittavyytta nostaa se, miten hyvin se koskee yleisolle jo
tarkeitd asioita, vastaa heiddn omaa arkikokemustaan, ja sopii yhteen niiden

kertomusten kanssa, joihin he ovat tottuneet uskomaan.72

64 Benford ja Snow, "Framing Processes and Social Movements,” 616—617.

65 Snow ja Benford, "Ideology, Frame Resonance, and Participant Mobilization," 202.

66 Robert D. Benford, "'You Could Be the Hundredth Monkey': Collective Action Frames and
Vocabularies of Motive within the Nuclear Disarmament Movement," The Sociological Quarterly 34,
no. 2 (1993): 201.

67 Benford ja Snow, "Framing Processes and Social Movements,” 617.

68 Snow ja Benford, “Ideology, Frame Resonance, and Participant Mobilization,” 198.

69 Snow, Vliegenthart ja Ketelaars, "The Framing Perspective on Social Movements," 397.

70 Snow, Vliegenthart ja Ketelaars, "The Framing Perspective on Social Movements," 401.

71 Benford ja Snow, "Framing Processes and Social Movements,” 619.

72 Snow ja Benford, "Ideology, Frame Resonance, and Participant Mobilization," 208—210.
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Tiivistettyna kollektiivisen toiminnan kehykset ovat toimintaorientoituneita
tulkintoja, joiden avulla toimijat pyrkivat oikeuttamaan toimintaansa. Diagnostisen,
prognostisen ja motivationaalisen kehyksen avulla yhteiskunnalliset liikkeet nimeavat
ongelman, osoittavat sen syyt ja syylliset, esittavit ratkaisun ja antavat ihmisille syyn
toimia sen puolesta. Nain kollektiivisen toiminnan kehykset pyrkivat muokkaamaan
yhteiskuntaa luomalla asioille liikkeen tavoitetta tukevia merkityksia. Kehystamiseen
kohdistuva analyysi mahdollistaa sen tutkimisen, miten uskomuksia, arvoja ja
tavoitteita muotoillaan, neuvotellaan ja vakiinnutetaan merkityksen annon prosessien

kautta.73

Tutkielmassa Snow'n ja Benfordin kollektiivisen toiminnan kehysten kasitetta
sovelletaan heuristisena vilineend Tiedotuskynnyksen artikkelien analyysissa.
Diagnostisen, prognostisen ja motivationaalisen kehystamisen kategoriat tarjoavat
tyokalun Kynnys ry:n henkilokohtaiselle avulle tekemdn merkityksen rakentamisen
systemaattiselle tarkastelulle. Aurora Peregon ja Stefania Vicarin mukaan
kollektiivisen toiminnan kehykset syntyvat kulttuurisesta aineksesta, kuten ideoista,
arvoista, perinteista ja muistoista, jotka ilmenevit konkreettisesti erilaisissa teksteissa.
Kehysanalyysi kohdistuu juuri tahan tekstuaaliseen tasoon, jossa merkitysjarjestelma
tulee nakyviksi.74 Tiedotuskynnystd analysoimalla padstaan kasiksi niihin

merkityksiin, joita Kynnys ry henkilokohtaiselle avustamiselle rakensi.
1.4 Aineisto ja menetelma

Kynnys ry:n kaltaiset yhteiskunnallisten liikkeiden organisaatiot tekevat kehystamista
kaikessa toiminnassaan, joten henkilokohtaiselle avustamiselle annettuja merkityksia
olisi voitu hahmottaa kaytannossa mistéd tahansa jarjeston tuottamasta materiaalista.
Aineistona oleva Tiedotuskynnys-lehti soveltuu erinomaisesti jarjeston tekeman

kehystamistyon analyysiin useasta syysta.

73 Aurora Perego ja Stefania Vicari, "How Do Grievances Become Manifestos?: Developing Frame
Analysis in Social Movement Research," teoksessa Handbook of Research Methods and Applications
for Social Movements, toim. Laurence Cox, Anna Szolucha, Alberto Arribas Lozano ja Sutapa
Chattopadhyay (Edward Elgar, 2024), 271.

74 Perego ja Vicari, "How do grievances become manifestos?” 273.
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Ensinnakin se oli tarkasteluajanjaksona jarjeston merkittdvin ulkoinen
tiedotuskanava, jonka kautta se pyrki tiedottamaan toiminnastaan, nakemyksistaan ja
tavoitteistaan seka jasenistolleen, ettid laajemmalle yleisolle. Tiedotuskynnys oli myos
jarjeston itsensd toimittama ja julkaisema lehti, jossa se pystyi rakentamaan
haluamiaan merkityksia ilman valikasia. Lisaksi lehti on aarimmaisen monidaninen.
Kynnys ry:n johtohahmojen lisdksi Tiedotuskynnykseen ovat kirjoittaneet muut
jarjeston jasenet seka ulkopuolisia tahoja, kuten ulkomaalaisia vammaisaktivisteja,

virkamiehia ja poliittisia paatoksentekijoita.

Ensimmainen Tiedotuskynnys-lehden numero julkaistiin joulukuussa 1975. Lehden
paakirjoituksessa Tiedotuskynnyksen tarkoitukseksi kuvattiin kehittyd avoimeksi ja
“hyvin  tietoiseksi”  vammaisten  opiskelijoiden = omaksi  tiedotus- ja
keskustelufoorumiksi.”s Lehted toimitti sen alkuvaiheessa varsin pieni joukko.
Tarkastelujakson aikana lehden paatoimittajana toimi Kalle Konkkola, minka lisaksi
lehden ainoana varsinaisena toimittajana toimi Gunilla Sjovall. Numerosta 3/1981
eteenpain lehdella oli toimitussihteeri, jonka roolissa toimi ensin Leena Mourujarvi
(myohemmin Hahle) ja vuoden 1984 viimeisesti numerosta eteenpdin Minna
Riihinen.” Lehden painokset olivat 1970—1980-lukujen aikana korkeintaan 2000
kappaleen luokkaa.”? Lehti toimi merkittdvina varhaisena vammaisten ihmisten
omien kokemusten ja poliittisten tavoitteiden jakamisen areenana. Se erosi niin
merkittavasti muiden vammaisjarjestojen lehdista. Konkkola on jalkikdteen
muistellut, kuinka lehden perustamisen aikaan vammaisjarjestojen lehdet olivat
“kammottavia,” silla niissa jaettiin virkkuuohjeita ja resepteja, eikd vammaisten

ihmisten oma aani kuulunut.78

Tiedotuskynnyksen kayttamiseen aineistona liittyy kuitenkin tiettyja rajoituksia, jotka
on otettava huomioon sita analysoitaessa. Tiedotuskynnys on vain yksi kanava, minka
kautta Kynnys ry kampanjoi. Koska lehti on tarkoitettu julkiseen jakeluun, sen sivuilla
annetut merkitykset ovat ikaan kuin valmiita, jolloin jarjeston sisdiset merkitysten
neuvottelu- ja muotoutumisprosessit saattavat jaada piiloon. Niin ikddan lehden ollessa

jarjeston itsensad tuottama, sen toimittajilla oli valta valikoida julkaistava sisalto. Lehti

75 Kalle Konkkola, "Padkirjoitus,” Tiedotuskynnys 1/1975, 3.

76 Tiedot poimittu Tiedotuskynnyksen toimitustiedoista vuosilta 1979—1986.

77 Kynnys ry:n toimintakertomukset 1975-1989.

78 Matti Laitinen ym., "Kynnyksen 40 vuotta: Vammaisten oikeuksista, vammaisten d4nelld,” teoksessa
Eldmdn kynnykselld: Vammaisliikkeen synty, toim. Matti Laitinen ja Heini Saraste (Into, 2014), 18.
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ei siis valttamatta heijasta kaikkia liikkeessa esiintyneitd nakemyksia. Viela
epatodennidkoisemmin se edustaa kaikkien suomalaisten vammaisten henkiloiden

suhtautumista henkilokohtaiseen avustamiseen.

Vaikka nama rajoitteet on syytd tunnistaa ne eivat kuitenkaan vahenna
Tiedotustutkimus- lehden arvoa tutkimusmateriaalina. Mikéli lehden toimitus on
paattanyt jattaa joitakin asioita julkaisematta, se kertoo siitd, millaisia merkityksia
jarjesto halusi julkisesti rakentaa. Tiedotuskynnys ymmarretain tassa tutkimuksessa
Kynnys ry:n toimituksellisten valintojen kautta rakentuvana kokonaisuutena, jonka
jokainen julkaistu teksti heijastaa jarjeston hyviksymaa tai edistimia tapaa puhua
henkilokohtaisesta avustamisesta. Siitd syystd my0s esimerkiksi ulkomaisten
vammaisaktivistien tai asiantuntijoiden kirjoittamat artikkelit katsotaan osaksi

lehdessa tapahtuvaa kehystamistyota.

Analyysin kohteena on siis Tiedotuskynnys-lehden artikkelit vuosilta 1979—1986.
Tarkastelujakson aikana lehted julkaistiin nelja kertaa vuodessa. Paasaantoisesti
vuositasolla yksi julkaistuista lehdista on muita laajempi kaksoisnumero, joka vastaa
kahta yksittaisti numeroa. Poikkeuksen tihan muodostavat vuodet 1983, 1984 ja 1986,
jolloin kaksoisnumeroita on julkaistu kaksi vuodessa. Tarkastelujakson aikana on
ilmestynyt siis yhteensa 32 numeroa, joista kaksoisnumeroita oli 11. Aineisto on keratty

Tyovaen kirjastosta, jonne lehden painetut numerot ovat arkistoituna.

Tiedotuskynnys sisdltia monenlaisia juttutyyppeja, kuten jirjeston toiminnasta
kertovia artikkeleita, tapahtumaraportteja, kokemuksellisia kirjoituksia, asiantuntija-
artikkeleita, litteroituja keskusteluita seminaareista ja kokouksista, kirja- ja
teatteriarvosteluita, runoja, kannanottoja ja vetoomuksia. Lisaksi lehdessa on julkaistu
useita suomennettuja kansainvilisen vammaisliikkeen toimijoiden artikkeleita.
Jokaisessa lehdessa on padsaantoisesti paakirjoitus, sekd lehden lopussa oleva “Kootut
katkelmat” -niminen palsta, jossa on useampia lyhyita tekstikatkelmia. Lehden sivuilla
on myo6s paljon erilaisia visuaalisia elementteja, kuten piirroksia, valokuvia ja
vammaisliikkeen symboleja, sekd mainoksia. Lehti on kaksikielinen sisaltaen

artikkeleita sekd suomeksi etta ruotsiksi kirjoitettuna.

Tutkimuskysymyksen kannalta relevanttien artikkelien rajaaminen ei ollut
yksinkertaista, silla Tiedotuskynnykseen Kkirjoitettiin kaytdnnossa yksinomaan

vammaisuuteen kytkeytyvista teemoista, jolloin ldhes kaikkien artikkelien voidaan
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argumentoida tehneen enemmin tai vihemman henkilokohtaista avustamista
koskevaa kehystamistyotd. FErityisesti diagnostisen kehystdmisen nakokulmasta
kuvaukset eri elamanalueilla kohdatuista esteistd toimivat ongelmanmaarittelyina,
joissa toisten ihmisten antaman avun puute tai sen jarjestamisen tapa on usein lasna
joko eksplisiittisesti nimettyna tai implisiittisena ongelmana. Toisin sanoen valtaosa
lehdessa kuvatuista vammaisten ihmisten arjessaan kohtaamista yhteiskunnallisista
esteistd rakentaa pohjaa perustelulle sille, miksi henkilokohtaista avustajajarjestelmaa

tarvittiin.

Aluksi analyysiin harkittiin otettavaksi mukaan ainoastaan artikkelit, joissa
henkilokohtainen avustaja mainitaan eksplisiittisesti, silld se olisi nostanut
tiedonkeruun luotettavuutta. Yhteen hakusanaan perustuva aineistonkerdys olisi
jattanyt vaistamatta analyysin ulkopuolelle kehystimisen kannalta téarkeita
tulkintoja.79 Nain ollen analyysiin otettiin mukaan kaikki sellaiset artikkelit, joissa
muiden ihmisten antamaa apua kisiteltiin yleisemmalla tasolla. Rajaus on perusteltu,
silla tutkielman kohteena ei ole yksittdinen kasite, vaan se laajempi kokonaisuus, joka
tutkimusajankohdan aikana rakensi pohjaa perusteluille henkilokohtaisen
avustajajarjestelman kehittamiselle. Tama rajaus mahdollistaa sellaisten artikkeleiden
sisallyttamisen analyysiin, joissa henkilokohtaista avustamista ei kasitelld suoraan,
mutta joissa muiden ihmisten antama apu kytkeytyy esimerkiksi omaisten vastuuseen,

laitoksissa annettuun apuun tai suhtautumiseen avun vastaanottamista kohtaan.

Kansilehtineen reilusti yli tuhatisivuisen aineiston tarkka lahilukeminen relevanttien
artikkeleiden etsimiseksi ei ollut tutkielman puitteissa mahdollista, joten kaikki lehdet
skannattiin digitaaliseen muotoon ja siirrettiin Atlas.ti-analyysiohjelmaan. Atlas.ti on
laadullisen tutkimuksen analyysiohjelma, jonka avulla laajoja tekstiaineistoja voidaan
jarjestaa, koodata ja eritella systemaattisesti. Artikkeleiden keraamisessa
hyodynnettiin systemaattista hakusanahakua kaymalla tekstimassa lapi kayttamalla
kolmea avun Kkasitteesta johdettua katkaistua hakusanaa apu*, avu* ja aut*®.
Hakusanojen katkaiseminen mahdollisti eri taivutusmuotojen esiin nousemisen.
Kaikki hakusanaosuman sisiltidneet artikkelit luettiin 1dpi niiden asiayhteyden

hahmottamiseksi, minka seurauksena esimerkiksi apuvailineita tai taloudellista apua

79 Ks. esim. Lasse Lindekilde, “Discourse and Frame Analysis: In-Depth Analysis of Qualitative Data in
Social Movement Research,” teoksessa Methodological Practices in Social Movements Research toim.
Donatella della Porta (Oxford University Press, 2014), 212.
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kasittelevat artikkelit karsittiin pois. Katkaistut hakusanat tuottivat myos useita

eparelevantteja osumia, jotka niin ikdan jatettiin huomioimatta.

Aineistoa ei rajattu tiettyyn juttutyyppiin. silla Tiedotuskynnyksessa henkilokohtaista
avustamista koskeva kehystamisty0 rakentuu eri juttutyyppien muodostamana
kokonaisuutena. Esimerkiksi paikirjoituksissa kehystaminen voi olla ilmeisempia
kuin palvelutalossa asuvan ihmisen arjestaan Kkirjoittamassa artikkelissa, mutta
jalkimmaisen kaltaiset tekstit tukevat paikirjoitusten argumenttia. Kehystamistyo
rakentuu siten eri tekstityyppien valisessa vuorovaikutuksessa. Aineistoa ei rajattu
myoskaan kirjoittajan perusteella, silla tutkielman tarkoituksena on tavoittaa koko
lehdessa tapahtuva kehystimisty0 sen laajimmassa merkityksessid. Nain ollen
aineistossa on mukana Kynnys ry:n aktiivien kirjoittamien artikkeleiden lisaksi
muiden vammaisten ihmisten, omaisten, asiantuntijoiden ja ulkomaalaisten
vammaisaktivistien teksteja. Ruotsinkielisia artikkeleita ei otettu mukaan tamain
tutkimuksen analyysiin, silld suurin osa ruotsinkielisista artikkeleista on kirjoitettu

myos suomeksi.

Hakusanahaun my6ta aineistoon valikoitui yhteensa 69 artikkelia 44 eri kirjoittajalta.
Aktiivisimpia kirjoittajia olivat Gunilla Sjovall ja Kalle Konkkola, kumpikin seitsemalla
artikkelilla. Heidan jalkeensa seuraavaksi eniten kirjoittivat Jouko Lehtio ja Ossi
Wikman molemmat neljalla artikkelilla. Artikkeleiden jakautuminen vuositasolla on

esitelty alla olevassa taulukossa:

Taulukko 1: Avun tarvetta kdsittelevdt artikkelit Tiedotuskynnys-lehdessd 1979—1986

1979 1980 1981 1982 1983 1984 1985 1986
9 7 14 12 8 9 4 6
Kun aineisto oli keratty, artikkelit luettiin huolellisesti ldpi. Koska

kehystamisanalyysin keskiossa on konkreettisten puheaktien ja niiden sosiaalisen ja
materiaalisen kontekstin vilinen suhde, epdkohtien tulkintaa ja niiden synnyttamaa
toimintaa voidaan ymmartaa vain osana laajempaa kokonaisuutta.80 Siksi aineistoa
lapikaydessa  tukeuduttiin suomalaista

aikaisempaan vammaispolitiikkaa

kiasittelevaan tutkimuskirjallisuuteen, mikd mahdollisti aineistossa esiintyvien

80 Lindekilde, "Discourse and Frame Analysis”, 203.
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artikkeleiden sijoittamisen kontekstiinsa. Yksittdiset lauseet tai pidemmat
tekstikatkelmat koodattiin joko diagnostiseen, prognostiseen tai motivationaaliseen
koodausluokkaan sen mukaan tehtiinko niissd ongelmanmaarittelya, ratkaisujen
esittdmista tai toimintaan motivoimista. Yksi tekstikatkelma saattoi saada useamman
koodin, mikali siina esiintyi useampia kehystamisen ulottuvuuksia samanaikaisesti.
Taman jialkeen tekstikatkelmat kaytiin koodeittain 1dpi ja niiden sisdltd pyrittiin
hahmottavaan toistuvia teemoja. Niistd toistuvista teemoista muodostui kolmen
padkoodin sisélle lukuisia eri alakoodeja. Tutkielman analyysiluku rakentuu naiden

hahmotettujen alakehysten varaan.

Aineistonkeruumenetelmiana hakusanahaku soveltui hyvin laajan ja monimuotoisen
lehtiarkiston lapikdymiseen, mutta siihen liittyy myos selkeita rajoituksia, jotka on
hyva huomioida. Keskeisin niistd on implisiittisyyden ongelma. Artikkelit, joissa
henkilokohtaista avustajaa tai muiden ihmisten antamaa apua kasitellaan ilman apu*,
avu* tai aut* -johdannaisia sisidltidvid sanoja ovat vaistimattd jadneet aineiston
ulkopuolelle.  Myoskaan  jokaista hakusanaa ei  valttamatta  tavoitettu
alkuperdisaineistossa olevien fonttien tai painovirheiden, tai skannausvaiheessa

syntyneiden OCR-tunnistusvirheiden vuoksi.

Tutkielman tarkoituksena ei kuitenkaan ole laskea kehyksia tai mitata niiden
esiintymistiheyttd, vaan muodostaa mahdollisimman kattava kuva siita, millaisia
merkityksia henkilokohtaiselle avustamiselle rakennettiin tarkasteluajanjaksolla.
Tahan tarkoitukseen yksittdisten artikkeleiden puuttuminen aineistosta on
merkitykseltddn viahdinen, kunhan keskeinen kehystamisty0 on tavoitettu. 69
artikkelin laajuinen aineisto on laadulliselle tutkimukselle varsin laaja, ja
analyysivaiheessa havaittiin samojen teemojen, argumenttien ja kehysten toistuvan
aineistossa useaan otteeseen, mika viittaa aineiston kyllaantymiseen, eli saturaatioon.
Saturaatiolla viitataan laadullisessa tutkimuksessa tilanteeseen, jossa aineisto alkaa
toistaa itsedan, eika lisdaineiston kerdaminen tuota tutkimuskysymyksen kannalta

uutta tietoa, jolloin kerdtyn aineiston voidaan katsoa olevan tarpeeksi kattava.8!

81 Jouni Tuomi ja Anneli Sarajarvi, Laadullinen tutkimus ja sisdllonanalyysi, uudistettu laitos
(Tammi, 2018), 99.
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2 Henkilokohtaisen avustamisen merkitykset

Liikkeelle panevana voimana Kynnys ry:n perustamiselle toimi Helsingin yliopistossa
opiskelleen Kalle Konkkolan Ylioppilaslehteen marraskuussa 1972 Kkirjoittama
artikkeli. Kirjoituksessaan Konkkola peraankuulutti vammaisten opiskelijoiden oman
opiskelijajarjeston perustamisen tarvetta, hahmotteli sille kuuluvia tehtavia ja pyysi
asiasta kiinnostuneita ottamaan haneen yhteytta. Artikkelissa vaadittiin
madallettavaksi vammaisten henkiloiden muita korkeampaa kynnysta paasta
opiskelemaan korkeakouluihin ja kuvattiin aktiiviseen toimintaan” ryhtymisen olevan
ainoa keino mahdollistaa heidan tasavertainen osallistumisensa yhteiskuntaan.s2
Lehtijutun myo6ta Konkkold ja kymmenkunta muuta vammaista opiskelijaa perustivat
Kynnys ry:n seuraavan vuoden helmikuussa. Kynnys ry profiloitui toimintansa
alkuvuosina erityisesti vaikeavammaisten henkil6iden oikeuksien puolesta toimivana

jarjestona.ss

1970—1980-luvuilla suomalaista vammaispolitilkkaa maarittivait Leppalan mukaan
normalisaation, osallistumisen ja tasa-arvon periaatteet. Tuolloin vammaisilla
henkiloilla alettiin katsoa olevan oikeus samanlaisiin elamansisaltoihin ja elintasoon
kuin muillakin yhteiskunnan jasenilla.84 Keskeiseksi periaatteeksi nousi se, ettd
jokaisella yksilolla on oikeus kuulua omaan yhteisoonsa valittomasti, eika hanen
tarvitse ensin osoittaa olevansa siihen valmis erillisen, yhteison ulkopuolella
tapahtuvan kuntoutusprosessin kautta. Vammaishuollon painopiste alkoi siirtya

kuntoutuksesta kohti vammaisten henkiloiden ithmisoikeuksia.85

Lainsdadanto ei kuitenkaan uudistunut yhta nopeasti kuin ajattelutapa muuttui.
Fyysisesti vammaisten henkiléiden huollosta sditeli vuonna 1947 annettu
invalidihuoltolaki, jonka alkuperdisend tarkoituksena oli kuntouttaa heita
tyoelamaan.se Iakkididen sekd psyykkisesti vammaisten lisdksi alkuperdisen lain
soveltamisalan ulkopuolelle oli jatetty vaikeavammaiset henkilot, silla huollon
antamista heille ei pidetty tarkoituksenmukaisena.8” Lain soveltamisalaa laajennettiin

vuosien mittaan useita kertoja ja myos vaikeavammaiset henkilot tulivat sen piiriin

82 Kalle Konkkold, "Vammaisille oma opiskelijajarjest6?” Yiioppilaslehti, 23.11.1972, 8.
83 Leppild, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 24

84 Leppala, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 292.

85 Saloviita, "Paradigms of Disability Services in Finland,” 54.

86 Invalidihuoltolaki 907/1946, 1 §.

87 Leppald, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 33—34.
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1960-luvulla.88 Lain kuntoutuksellinen perusvire pysyi kuitenkin koko sen
voimassaoloajan muuttumattomana.89 Vasta invalidihuoltolain korvaaminen

vammaispalvelulailla vuonna 1987 merkitsi tasta lahtokohdasta luopumista.oo

Invalidihuoltolain  uudistaminen oli monivaiheinen prosessi, joka Kkesti
kokonaisuudessaan yli kaksi vuosikymmenta. Lain uudistustarve oli tunnistettu jo
1960-luvulla, mutta taysin uudenlaisen vammaishuollon erityispalveluita koskevan
lainsdddannén  suunnittelu aloitettiin  1970-luvun  lopulla. Vuonna 1979
Kuntoutuspalvelujen kehittamistoimikunta esitti ensimmaiset ehdotuksensa uudesta
vammaispalvelulaista, ja vuonna 1981 asetettiin vammaishuoltolakitoimikunta
jatkamaan varsinaista lainvalmistelua.s® Vammaishuoltolakitoimikunnan ehdotusten
pohjalta hallitus antoi eduskunnalle esityksensd vuonna 1986, ja laki vammaisuuden

perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista sdadettiin lopulta vuonna 1987.

Analyysin kohteena oleva Kynnys ry:n tekemi henkilokohtaista avustajaa koskeva
kampanjointi ja merkitysten rakentaminen ajoittuu siten uuden vammaispalvelulain
valmistelutyon kanssa samaan ajanjaksoon. Henkilokohtainen avustaja oli Kynnys
ry:n tarjoama ratkaisu vammaisjarjestojen ja vammaisten henkiloiden 1960-1970-
lukujen aikana esiin nostamiin epdkohtiin, jotka liittyivit vaikeavammaisten
henkiloiden heikkoihin asumisolosuhteisiin. Keskeiseksi vaatimukseksi naissa
keskusteluissa nousi vaikeavammaisten henkiloiden asumisen jarjestiminen laitosten

ulkopuolella.o2

Tata  vaikeutti  osaltaan  esimerkiksi se, etta 1980-luvun taitteessa
kotipalveluhenkilokunnan kapasiteetista vain murto-osa kohdistui vammaisiin
henkiloihin, minka lisaksi saatavilla olevat palvelut koettiin laadultaan
riittdmattomiksi.93 Kalle Konkkola on esimerkiksi myohemmin kuvannut, etta tarjolla

olleet kotona asumisen tukipalvelut, kuten kotiavustaja- ja

88 Heli Leppild, "Duty to Entitlement: Work and Citizenship in the Finnish Post-War Disability Policy,
Early 1940s to 1970," Social History of Medicine 27, no. 1 (2014): 146.

89 Leppild, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 15.

90 Saloviita, "Paradigms of Disability Dervices in Finland,” 55.

91 Leppild, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 166—167, 170.

92 Leppild, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 142, 176—178.

93 Leppald, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 185-187.
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kotisairaanhoitojarjestelmit, eivit niiden rajallisuuden vuoksi soveltuneet

vaikeavammaisille henkiloille ollenkaan.94

Yhdenlaista ratkaisua vaikeavammaisten henkiloiden asumisongelmaan tarjosi
Suomen Siviili- ja Asevelvollisuusinvalidien liitto (nykyisin Invalidiliitto), joka kehitti
aktiivisesti palvelutalojarjestelmaa. Palvelutalot perustuivat toimintamalliin, jossa
vaikeavammaiset henkilot asuivat erityisesti heidan tarpeisiinsa suunnitelluissa
asumisyksikoissa ja saivat tarvitsemansa avun ja palvelut keskitetysti saman katon
alta. Liitto rakensi vuodesta 1973 alkaen valtion tukemana palvelutaloja eri puolille
Suomea, Palvelutalot saivat osakseen kuitenkin kritiikkid erityisesti niiden

laitosmaisesta luonteesta, muun muassa Kynnys ry:n taholta.9

Henkilokohtainen avustaminen tarkoittaa lyhyesti sitd, ettda vammaiset henkilot
palkkaavat omat avustajansa vaihtoehtona perinteisten palvelujarjestelmien
tarjoamalle avulle. Ideologisesti henkilokohtainen avustajajarjestelma juontaa
juurensa kansainvalisestd Itsendisen elaman liikkeestd. Jo 1960-luvulla muutamat
yhdysvaltalaiset yliopistot olivat alkaneet edistimidin vammaisten ihmisten
yhteisollista asumista, mutta varsinainen Itsendisen eldman liike vakiintui
Berkeleyhun vuonna 1972 perustetun ensimmadiisen Itsendisen elamin keskuksen
(Independent Center for Living) perustamisen myota.o¢ Itsendisen elaman keskuksen
perustamista edelsi Berkeleyn yliopiston vammaisten opiskelijoiden menestyksekas
kampanjointi henkilokohtaisten avustajien ja itsehallinnoidussa asunnossa asumisen
mahdollisuuden puolesta.9” Itsendisen elaméan liike vaati kidytdnnossa vammaisille
henkiloille samaa oikeutta paittdda omasta elamaistdan kuin kaikilla muilla.98
Henkilokohtainen avustaja on yksi keskeisimmista taman tavoitteen mahdollistavista
keinoista, silld sen myota vammainen ihminen voi itse paattda keneltd, milloin ja

minkalaista apua han saa.99

94 Kalle Konkkola, "Itsendisen elamidn maihinnousu Suomeen,” teoksessa Tahtoa, todellisuutta ja
toiveita, toim. Marjo Heinonen ja Heini Saraste (Kynnys ry, HAJ — projekti, 2006), 22.

95 Leppald, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 178—182.

96 Gerben DeJong, “Independent Living: From Social Movement to Analytic Paradigm,” Archives of
Physical Medicine and Rehabilitation 60, no. 10 (1979), 437.

97 Charlotte Pearson, “Independent Living and the Failure of Governments,” in Routledge Handbook
of Disability Studies, 2nd ed., ed. Nick Watson and Simo Vehmas (London: Routledge, 2020), 282.
98 Barnes ja Mercer, Exploring Disability, 132.

99 Shakespeare, Disability, 59.
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Kalle Konkkola tutustui vuonna 1975 Yhdysvaltoihin suuntautuneella matkallaan
itsendisen elaméin liikkeeseen ja sen vaikutuksiin vammaisten opiskelijoiden elamaan,
mika hanen omien sanojensa mukaan selkeytti ja vahvisti kasitysta siita, ettd Kynnys
ry:n toiminnan tuli rakentua integroidun itsendisen eldméan periaatteille.loo
Konkreettisen mallin henkilokohtaisen avustajajarjestelman toteuttamiselle tarjosi
Tanska, jossa nuoret vammaiset henkil6t olivat 1970-luvun puolivilissd saaneet
kunnalta luvan palkata kunnan kustantamana itselleen avustajia voidakseen valttaa
sijoittamisen laitokseen.?0* Tanskasta innoituksen saanut Kynnys ry:n jisen Gunilla
Sjovall sai vuonna 1979 ensimmadiisend Suomessa henkilokohtaisen avustajan
Kauniaisten kunnassa toteutetun kokeilun myota.1o2 Avustajakokeiluita toteutettiin

1980-luvun alkupuolella myos Espoossa ja Helsingissa.103

Henkilokohtaisen avustajan tarve tunnistettin  my0s vammaispalvelulain
valmistelussa, silla esimerkiksi vammaishuoltolakitoimikunta (1982) ja YK:n
vammaisten vuoden Suomen komitea (1984) pitivit mietinnoissdaan tarkedna
henkilokohtaisten avustajien tarjoamista vammaisille henkiloille.204 Tasta huolimatta
Kynnys ry jatkoi kampanjointiaan aina vammaispalvelulain sdatdmiseen asti ja pyrki
vaikuttamaan siihen, millaiseksi henkilokohtaisen avustajan asema lopullisessa
lainsdadannossa muodostuisi. Seuraavissa luvuissa tarkastellaan, millaisia
merkityksia henkilokohtaiselle avustamiselle Tiedotuskynnyksessd annettiin ja

millainen kuva vammaisuudesta naiden merkitysten myota rakentuu.
2.1 Diagnoosi — Riippuvuutta aiheuttava yhteiskunta

Diagnostisen kehystamisen avulla nimetaan ongelma, sen syy ja siita vastuussa olevat
toimijat.105 Kun ongelma on mairitetty, sithen voidaan esittda ratkaisuja ja motivoida
toimimaan ratkaisujen puolesta. Diagnostinen kehys toimii siis koko kehystamistyon
perustana. Tiedotuskynnyksessa esiintyvistd kehyksistd diagnostinen onkin

sisallollisesti kaikista laajin ja monipuolisin. Lehdessa nostetaan lapi tarkastelujakson

100 Heini Saraste, “Kymmenes tarina Kynnyksesti: Puuhakas ja aikaansaava hippi,” teoksessa Eldmdn
kynnykselld: Vammaislitkkeen synty, toim. Matti Laitinen ja Heini Saraste (Into, 2014), 220—221.

101 Qle Petter Askheim, Hans Bengtsson ja Bjarne Richter Bjelke, “Personal Assistance in a
Scandinavian Context: Similarities, Differences and Developmental Traits”, Scandinavian Journal of
Disability Research 16, no. S1 (2014), 8.

102 Sjgvall, “Avustaja takaa elamisen laadun,” 23—26.

103 Gunilla Sjovall, “Henkilokohtainen avustaja puhutti,” Tiedotuskynnys 1/1985, 11.

104 Leppadld, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 189.

105 Snow ja Benford, "Ideology, Frame Resonance, and Participant Mobilization," 199.
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ongelmaksi vammaisten henkiloiden epaitsendinen asema ja riippuvuus joko

omaisistaan tai erilaisten instituutioiden tarjoamasta hoidosta.

Tiedotuskynnyksessa vammaisten henkiloiden tarvetta saada apua paivittaisissa
toiminnoissa ei maaritella itsessddn ongelmaksi, vaan inhimilliseksi tosiasiaksi ja
sellaisena se toimii ongelmanmaarittelyn lahtokohtana. Jouko Lehtio tiivistda timan
ajatuksen todetessaan, etta vammaisen henkilon ongelmana ei useinkaan ole vamman
ladketieteellinen puoli vaan siitd aiheutuva riippuvuus.20¢ Tiedotuskynnyksen
teksteissa tama avuntarpeen tunnistaminen inhimillisena ja ruumiillisena tosiasiana
rakentuu usein arjen konkretiasta kisin. Esimerkiksi Helmi Jarvinen kuvaa polioon
sairastumisen seurauksena tulleensa “fyysisesti autettavaksi”, silla han ei enda kyennyt
siirtdimaan itsedan paikasta toiseen.107 Aineistossa on runsaasti muitakin konkreettisia
kuvauksia siitd, minkalaisissa arjen toiminnoissa vammainen henkil6 apua tarvitsee.

Naiin kirjoittaa esimerkiksi Pirjo Andersson:

”Se apu, jota tarvitsemme ei oikeastaan ole mitadn erikoista apua. On
kysymys yksinkertaisista asioista kuten saada apua henkilokohtaisessa
puhtaudessa, kidyda vessassa (silloin kun minulla itsellani on tarve!),
pukeutua, riisuutua, kayda nukkumaan, kaantya sangyssia, nousta ylos,
saada apua ruoanlaitossa ja muissa tarpeissa, joissa en itse parjaa
vammautuneisuuteni takia.”108

Avun tarve nayttaytyy ndin aineistossa ruumiillisena todellisuutena, joka on seurausta
toimintakyvyn heikkenemisestd. Aineistossa avuntarve kytkeytyy myos laajempaan
argumenttiin sen universaaliudesta ja sen olemisesta ihmisyyteen liittyva tosiasia.
Pauli Toikka rinnastaa vammaiset ihmiset lapsiin ja vanhuksiin todetessaan, etta
kykenemattomyys huolehtia itse omista elaméantarpeistaan koskettaa jokaista ihmista
jossakin vaiheessa elamai.09 Vammaisuudesta seuraava avun tarve ei tassa valossa ole

poikkeavaa, vaan yksi inhimillisen riippuvuuden muoto muiden joukossa.

Tiedotuskynnyksessa nousee toistuvasti esiin kausaalinen logiikka, jonka mukaan
vammaiset ihmiset joutuvat turvautumaan omaisten apuun tai asumaan laitoksissa

yksinomaan sen seurauksena, ettd he tarvitsevat muilta apua.i0 Yksi esimerkki

106 Jouko Lehti6, "Kouluavustaja — opettaja vai apuviline?” Tiedotuskynnys 4,/1983, 11.

107 Helmi Jarvinen, ”22 vuotta liikuntavammaisena,” Tiedotuskynnys 1—2/1982, 6.

108 Pirjo Andersson, "Yhteiskunnan palveluiden merkitys ihmissuhteille,” Tiedotuskynnys 3/1980, 8.
109 Pauli Toikka, "Vammaisen oikeus kuntoutukseen Suomessa,” Tiedotuskynnys 1—2/1986, 19.

1o Ks. esim. Birgitta Andersson, "Vammaisen kontaktimahdollisuudet,” Tiedotuskynnys 1—2/1981, 16;
Andersson, "Yhteiskunnan palveluiden merkitys ihmissuhteille,” 8.
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tallaisesta logiikasta nousee esiin Kynnys ry:n ja tanskalaisen vammaisjarjeston
Muskelvinfondenin jarjestimissa seminaarissa kiydysta keskustelusta kertovassa

artikkelissa:

“Taysin terveitd ihmisid ohjataan tdnddn, vuonna 1979, laitoksiin ja
vuodeosastoille, joissa elama 'kulkee raiteillaan' passiivisten rutiinien ja
kaavojen mukaan. Ja niin vain sen vuoksi, ettd he tarvitsevat kdytannon
apua joltakin toiselta henkilolta.”111

Ongelmaksi muodostuu niin ollen se, ettd yhteiskunta ei ole vastannut tyydyttavasti
vammasta aiheutuvan avun tarpeen jarjestamiseen niin, ettd vammainen henkilo voisi
asua kotonaan. Esimerkiksi lehdessad julkaistussa sosiaaliministeri Katri-Helena
Eskeliselle osoitetussa kirjeessd vammaisten henkiloiden asumisolojen rajallisuutta
kuvataan nain: “Nykyisin monelle vaikeavammaiselle ainoat vaihtoehdot ovat
asuminen vanhempien tuen varassa, vanhainkodissa, palvelutalossa tai muussa
laitoksessa.”'2 Sama omaisten tai erilaisten instituutioiden jarjestiman tuen varaan

jaamisen pakko nousee toistuvasti esiin muuallakin aineistossa.!13

Aineistossa tihan kahden vaihtoehdon asetelmaan kytkeytyy epavarmuus siitd, mita
tapahtuu omaisten jaksaminen loppuessa tai heidan kuollessa.!4 Vanhempien varaan
rakentuva apu nayttaytyy viliaikaisena jarjestelynid, jonka paidttyminen merkitsee
vaistimatonta siirtymistéd laitokseen. Avun jarjestaimittomyyden takia vammaisten
henkiloiden asumisolosuhteita kuvataan lehdessa toistuvasti epainhimillisiksi ja
yhteiskunnan muuhun videstoon verrattuna selviasti heikommiksi. Erityisen

keskeiseksi aaneksi taman nakemyksen esille tuomisessa nousee Kalle Konkkola. s

Diagnostisen kehyksen toisen keskeisen ulottuvuuden muodostaa omaisten antaman
hoidon ja laitoksissa asumisen mukanaan tuomien ongelmien esille nostaminen.
Kuten jo edelld esiin nousseissa nakokulmissa ilmenee, omaisten antama hoito

nayttaytyy aineistossa johdonmukaisesti pakosta syntyvdana jarjestelynd. Tama

1 Gunilla Sjovall, ”Onnistunut ihmissuhdeseminaari,” Tiedotuskynnys 4/1979, 13.

12 [Leena Mourujarvi, "Thmiselld on oikeus olla vammainen — vammaisella on oikeus olla ihminen,”
Tiedotuskynnys 3/1981, 14.

u3 Ks. esim. Sjovall, “Avustaja takaa eldmisen laadun,” 26; Gunilla Sjovall, "Tasa-arvo alkaa
makuuhuoneesta,” Tiedotuskynnys 3/1981, 4; Antero Ranne, “Tdyden osallistumisen ja tasa-arvon
esteitd,” Tiedotuskynnys 4/1981, 23.

14 Bente Skarsgérd, “Laitoksissa asuvat — miten on heidén laitansa?” Tiedotuskynnys 1—2/1981, 12;
Tuula Jokelainen, "Yksindisyydesté yhteyteen,” Tiedotuskynnys 3/1981, 22.

115 Kalle Konkkold, "Kunta kaikille — vammaiset kunnan tasavertaisiksi jaseniksi,” Tiedotuskynnys 2—
3/1979, 29; Kalle Konkkold, “Vaihtoehtoinen sosiaalipolitiikka — kohteiden kapina,” Tiedotuskynnys
1-2/1984, 26; Kalle Konkkold, ”Asuminen, eldminen, itsenéisyys,” Tiedotuskynnys 4/1982, 3.
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jarjestely kehystetidn kohtuuttomaksi sekd vammaiselle henkilolle itselleen, kuin

hanen liheisilleenkin.

Olennaisena ongelmana omaisten antamassa hoidossa nidhdaan siita syntyva
riippuvuussuhde, joka rajoittaa vammaisen henkilon itsendistymista ja irtaantumista
vanhemmistaan.*6 Esimerkiksi Birgitta Andersson nostaa esiin oman kokemuksensa
kertomalla, kuinka ei voinut kapinoida teinina vanhempiaan vastaan sen tuntuessa
epareilulta heiddn auttaessa hantd piivittdisissd toimissa.!7 Liheisen kuvataan
helposti alkavan holhoamaan vammaista henkiloa ja tekemaian paatoksid hanen
puolestaan, milla voi olla merkittaviid negatiivisia seurauksia. Niin aiheesta kirjoittaa

Ulf Gustafsson:

“Tama riippuvuussuhde tekee vammaisen tahdoltaan epaitsenaiseksi,
koska riippuvuuteen kuuluu, ettd vammainen vapaaehtoisesti mukautuu
sithen, mitd holhooja uskoo ja ajattelee. Mukautumalla aina toisen
mielipiteeseen =~ vammainen  kadottaa  vihitellen tahtonsa ja
itseluottamuksensa. Itseluottamuksen myo6ta han on menettanyt kyvyn
ottaa harteilleen vastuu ja samalla kyvyn vastata omasta elamastaan. Kun
vammainen ei kykene vastaamaan elamastddn, hian on kadottanut
yksilollisyytensa.”::8
Gustafsson jatkaa riippuvuussuhteen dynamiikan analysointia kuvaamalla kuinka
riippuvuus ja holhoava hoiva johtavat passivoiviin ajatuskulkuihin koska olisi
kiittamatonta “purra kattd joka ruokkii”.19 Aineistossa nostetaan esille myos
epainhimilliseni ja luonnottomana tilanteena se, ettd vammainen ihminen joutuu
viela taysi-ikdisenakin asumaan vanhempiensa kotona.!2¢ Tiedotuskynnyksen sivuilla
tatd ei esitetd vanhempien eikd liiloin vammaisten henkiloiden syyna, vaan
rakenteellisena seurauksena siitd, etta muita ratkaisuja ei ole. Jarmo Tiri toteaakin,
etta yhteiskunnan kannalta on katevaa, etta tdysi-ikdiset vammaiset henkilot asuvat
vanhempiensa kotona, silld silloin ei tarvitse rakentaa ”sen enempai laitoksia kuin

avopalvelujarjestelmiakaan.”:2:

16 Ks. esim. Pentti Murto, "Vammaiset nuorten vuonna,” Tiedotuskynnys 3/1985, 5; Kalle Konkkola,
“Oikeus elaa,” Tiedotuskynnys 1—2/1980, 3; Jouko Lehti6, "Kuntoutuksen kynnyskysymyksia,”
Tiedotuskynnys 3—4/1984, 19.

17 Andersson, "Vammaisen kontaktimahdollisuudet,” 16-17.

u8 Ulf Gustafsson, "Taydesta osallistumisesta ja tasa-arvosta,” Tiedotuskynnys 3/1982, 6.

19 Gustafsson, "Tédydesti osallistumisesta ja tasa-arvosta,” 7—8.

120 Ks. esim. Gunilla Sjovall, ”Avustaja takaa eldamisen laadun,” Tiedotuskynnys 1—2/1980, 23;
Andersson, "Yhteiskunnan palveluiden merkitys ihmissuhteille,” 8.

121 Jarmo Tiri, ”Avun saanti, eldmisen ehto,” Tiedotuskynnys 2/1985, 17.
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Tiedotuskynnyksessa nousee laajasti esiin myo0s tilanteen vaikutus vammaisen
henkilon laheisiin. Kahdessa vammaisten henkiléiden asumista kasittelevassa
paakirjoituksessa Konkkola kuvaa vanhempien tehtavaa kohtuuttomaksi heidan
joutuessa hoitamaan vammaista lastaan muiden toiden ohella vilttddkseen hinen
sijoittamisensa  laitokseen.’22  Niin  ikdan  Raimo  Miettinen  kuvaa
epadoikeudenmukaiseksi sen, ettd vammaisia lapsia joudutaan sijoittamaan laitoksiin
tarpeellisten kotihoidon tukitoimien puutteessa niissdkin tilanteissa, joissa
vanhemmat haluaisivat hoitaa lapsiaan.23 Tiedotuskynnyksessid nostetaan esiin
nakokulmia joissa omaishoitajien kuvataan tekevan tyotaan palkatta ja rasittuvan tyon
maarasta.’24 Esko Malkia nostaa esille, kuinka nyky-yhteiskunnassa perheen on
vaikeaa selvitd vammaisen lapsen kanssa ilman yhteiskunnan apua toisin kuin ennen,
jolloin kaytannon apu oli lahellda. Hanen mukaansa vammaisen lapsen

vastaanottaminen on niin ollen perheen ja yhteiskunnan yhteinen tehtava.:2s

Lapsen ja vanhemman valisten suhteiden lisdksi riippuvuus avusta vaikuttaa myos
muihin ihmissuhteisiin. Kalle Konkkolda kuvaa sen vaikutusta vammaisen henkilon

avioliittoon:

“Vaikeavammaisen puoliso sitoutuu avioituessaan, ei yksin rakastamaan
myoOti- ja vastoinkdymisissd, vaan myoOs toimimaan puolisonsa hoitajana
ilman tyovuoroja ja ilman palkkaa.”126

Aineistossa nousee esille muitakin kuvauksia siitd, miten ulkopuolisen avun puute voi
johtaa laheisissa ihmissuhteissa hoitosuhteen syntymiseen, joka puolestaan vaikuttaa
merkittavasti ihmissuhteen kehittymiseen ja pariskunnan elaméain, johtaen
pahimmassa tapauksessa esimerkiksi avioeroon.!2” Samoin kuin vanhemman ja lapsen
valisessa riippuvuussuhteessa, myos avioliitossa tunteiden ilmaisemisen ja konfliktien
kuvataan kiyvan mahdottomiksi, kun on valittomaisti riippuvainen toisen ihmisen

avusta.’28 Aineistossa tamakin ongelma palautuu viime kadessa siihen, etta

122 Konkkold, ”Oikeus eldd,” 3; Konkkold, ”Asuminen, elaminen, itsendisyys,” 3.

123 Raimo Miettinen, "Vammaisuus ja tasa-arvo,” Tiedotuskynnys 3/1980, 11.

124 Ks. esim. Tiri, ’Avun saanti, eldmisen ehto,” 17; Konkkola, "Vaihtoehtoinen sosiaalipolitiikka —
kohteiden kapina,” 26; Urpo Kuotola, "Syrjayttimismekanismit vammaisten eldmassi,”
Tiedotuskynnys 4/1986, 12.

125 Esko Malkid, "Vammainen lapsi perheen jaseneni,” Tiedotuskynnys 4/1979, 18.

126 Kalle Konkkold, "Oikeus elda,” 3.

127 Andersson, "Yhteiskunnan palveluiden merkitys ihmissuhteille,” 9.

128 Kalle Konkkold, “Asenteet ja tunne-esteet — miten ne voidaan poistaa?” Tiedotuskynnys 4/1981,
19—20.
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yhteiskunta ei ole jarjestinyt apua muulla tavoin. Parisuhteesta muodostuu

hoitosuhde pakon sanelemana.

Tiedotuskynnyksessa nostetaan esiin runsaasti myos erilaisten institutionaalisten
vammaishuollon palveluiden muotojen tuomia ongelmia. Esimerkiksi Jarvinen kertoo
saavansa kotipalvelua vain kerran viikossa, minka seurauksena hanen kumppaninsa
joutuu toimimaan hinen avustajanaan. Han Kkirjoittaa fyysisen riippuvuuden
kumppanista tuntuvan ajoittain hyvinkin ahdistavalta.’29 Lehtio kiinnittda myos
huomiota kotipalveluiden riittamattomyyteen kuvaten sitd “puolen tunnin
hataavuksi”, josta kukaan tuskin erityisemmin riemastuu.3° "Antsu” kuvaa vuonna
1986 Helsingin kotipalvelutilannetta katastrofiksi liian vahiisen tyovoiman vuoksi.
Han kuvaa kotiavun mahdollistavan hidnen asumisensa omassa kodissaan yksin:

"Toisen ihmisen apu, siis kodinhoitajan ON ja TULEE OLEMAAN valttamaton.” 13

Aineistossa laitokset esitetdan paikkoina, joihin joudutaan, silld tarvittavaa apua ei ole
mahdollista saada mistddan muualta.’32 Tiri kuvaa, kuinka ihminen laitokseen
jouduttuaan ei enda yleensi palaa takaisin muuhun yhteiskuntaan, silld "tuomiot ovat
yleensa elinkautisia.”33 Lehtio kirjoittaa laitosten olevan takapihoja, joista on vaikea
ajatella eteenpdin ja suunnitella tulevaisuutta.’34 Laitoksiin kohdistuva kritiikki
koskeekin pidaasiassa niiden passivoivia rutiineja ja laitosympariston vaikutusta
vammaisten ihmisten itsemaaraamisoikeuteen seki ihmissuhteiden solmimiseen ja
seksuaalisuuteen.'35 Bente Skarsgardin mukaan laitosten asukkailla on pienet
mahdollisuudet elda toiveittensa ja tarpeittensa mukaisesti, toisin kuin muilla
hyvinvointiyhteiskunnan  jasenilla:3¢6  Kritiikki kohdistuu my6s laitosten
henkilokuntaan, joka Gustafssonin mukaan kayttaa hyvakseen vammaisten ihmisten
asemaa holhoojamentaliteetilla, koska vammaisia henkil6itd on “paljon helpompi
“hoitaa” alistettuina ja tahdottomina.”137 Laitosten kritiikki olikin tuon ajan

muuttuvassa yhteiskunnassa vahvaa. Timo Saloviita on todennut, ettd kun laaja-

129 Jarvinen, 22 vuotta liitkuntavammaisena,” 7.

130 Jouko Lehtio, "Itsendisyyden rajat — vammaiset ja asuminen,” Tiedotuskynnys 4/1982, 5.
13t Antsu, “Suututtaa,” Tiedotuskynnys 3/1986, 14.

132 Ks. esim. Sjovall, "Tasa-arvo alkaa makuuhuoneesta,” 4.

133 Tiri, "Avun saanti, elamisen ehto,” 17.

134 Lehtio, "Itsendisyyden rajat — vammaiset ja asuminen,” 5.

135 Gunilla Sjovall, ’Onnistunut ihmissuhdeseminaari,” Tiedotuskynnys 4/1979, 14; Andersson,
“Vammaisen kontaktimahdollisuudet,” 17.

136 Skarsgard, “Laitoksissa asuvat — miten on heidén laitansa?” 14.

137 Gustafsson, "Taydesti osallistumisesta ja tasa-arvosta,” 6; ks. myo6s. Skarsgard, "Laitoksissa asuvat
— miten on heidén laitansa?” 14.
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alainen laitosperustaisen palvelujarjestelmin rakentaminen oli alkanut, yhteiskunta
oli muuttunut niin merkittavasti, etta laitokset koettiin laaja-alaisesti tarpeettomiksi ja

vanhentuneiksi.138

Tiedotuskynnyksessa suhtauduttiin kriittisesti myos palvelutaloihin. Palvelutaloissa
annetun avun ja palvelun kuvataan olevan riittamitonta ja henkilokunnan liian
vahaista.’39 Namia ongelmat nostetaan esille myos aikaisemmin mainitussa
sosiaaliministerille annetussa kirjeessa.140 Naille vaitteille konkreettista tukea antavat
lehteen omasta elamastaan ja kokemuksistaan kirjoittaneet henkilot. Nimimerkki
“Apua” kirjoittaa arjestaan palvelutalossa kuvaillen, kuinka apua sidngystd ylos
nousemiseen tai vessaan paiasemiseen joutuu odottamaan jopa kaksi tuntia,
pahimmillaan pidatyskyvyn pettdmiseen asti. Hoitohenkilokunnan vahaisyys ja
jatkuva kiire nakyvat siina, ettd aamupalat jaavat valista ja lattialle pudonneet tavarat
jaavat sinne. Kirjoittaja kuvaa kuinka palvelutalossa asuvien ihmisten odotetaan
toimivan itsendisesti, mutta se ei ole annetun avun puutteista johtuen kaytannossa
mahdollista.14r Palvelutalon arki muodostuu artikkelissa ymparistoksi, jossa avun
puutteellisuus on tehnyt asukkaasta passiivisen kohteen aktiivisen toimijan sijaan.

Kirjoittaja tiivistaa palvelutalojen ongelmallisuuden seuraavasti:

”[...] nyt on unohtunut jotakin perin olennaista — apu ja palvelu. Ihminen
itse on unohdettu, vammainen ihminen. Avun ja palvelujen saantiin
vammaisen ihmisen ns. normaali elama perustuu.”

Niin ikaan palvelutalossa asuva Lehtio kuvaa henkilokunnan liian vahaisen maaran
nakyvan siing, etta se ei pysty hoitamaan elaméan laatua parantavia tehtavii ja nostaa
esiin samanlaisia avun odottamiseen liittyvid ongelmia. Erityisen ongelmalliseksi
seuraukseksi hoitohenkilokunnan vahyydesta Lehtio nostaa sen, ettd se saattaa
vaikuttaa asukkaan koko persoonallisuuteen passivoivasti hianen joutuessa pohtimaan
jokaista tarvettaan.42 Niin ikdan vammaisten henkiloiden omissa tulevaisuuden

pohdinnoissa palvelutalot kuvataan paikaksi, jonne joudutaan tilanteessa, jossa muuta

138 Saloviita, “Paradigms of Disability Services in Finland,” 52.

139 Ks. esim. Sjovall, Avustaja takaa elamisen laadun,” 26; Gunilla Sjovall, "Tasa-arvo alkaa
makuuhuoneesta,” Tiedotuskynnys 3/1980, 4; Konkkold, “Asuminen, elaminen, itseniisyys,” 3.
140 Mourujarvi, “Thmiselld on oikeus olla vammainen — vammaisella on oikeus olla ihminen,” 14.
141 Apua, "Apua,” Tiedotuskynnys 1/1979, 35.

142 T ehtio, "Itsendisyyden rajat — vammaiset ja asuminen,” 6.
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ei ole tarjolla.143 Esimerkiksi Sjovall kirjoittaa voivansa pakon edessd olla

palvelutalossa, mutta ei eldd siella.144

Sen lisaksi, ettd avun jarjestamisen puutteet estivat vammaista henkiloa asumasta
omassa kodissaan, yhdeksi ongelmaksi nostetaan myos asuntojen soveltumattomuus
vammaisille henkiloille.145 Kyse ei ole pelkéstidan siis avun puuttumisesta, vaan myos
rakennetun ympariston esteellisyydesta. Asuntohallituksen paajohtajalle seka
sisdasiainministerille osoitetuissa Kkirjeissd kritisoidaan sitd, kuinka vammaisten
henkiloiden vahimmaisvaatimuksia vastaavia asuntoja ei ole tarjolla.14¢
Tiedotuskynnyksessa diagnostinen kehys nostaa nidin ollen kokonaisuudessaan
ongelmaksi vammaisten henkil6iden muuta viaestod heikommat asuinolosuhteet, jotka
ovat seurausta niin soveltumattomista asunnoista, kuin ennen kaikkea riittivan avun
jarjestamisen puutteesta. Syyttdva sormi osoittaa yhteiskuntaan, joka on rakennettu

enemmiston ehdoilla.147

Tiedotuskynnyksen diagnostinen kehystaminen ei rajoitu pelkistaan yhteiskunnan
palvelujirjestelméan puutteiden osoittamiseen. Rakenteellisten ongelmien rinnalla
lehdessa tunnistetaan ja nimetaan myos yhteiskunnallisia asenteita, jotka yllapitavat
vammaisten ihmisten epitasa-arvoista asemaa ja maarittavat myos sitd, miten heidan
tarpeisiinsa ylipadtaan vastataan. Tuula Jokelainen antaa esimerkin siita, miten
ennakkoluulot ja vammaisille henkilGille annetut leimat vaikuttavat suoraan

yhteiskunnan palveluihin:

“Ajatellaan, ettd vammainen on sairas, avuton, hoivattava. Koska han on
riippuvainen toisten avusta hin ei tarvitse normaalipalveluja. Toiset ihmiset
hoitavat hianen asiansa. Kaytdnnossa on pakko tehda niin. Emme tieda,
miten itsenaisiksi vaikeavammaiset voisivat kehittya, jos heille annettaisiin
sithen mahdollisuus...”48

Edella kuvatun kaltainen vammaisuuden medikalisointi esitetdan yhtena keskeisena
syrjayttavinad mekanismina. Esimerkiksi Konkkoldn kuvaa, kuinka vammaisia

henkiloita pidetaan usein potilaina ja sairaina, vaikka heille heidén tilansa on normi.

143 Jokelainen, "Yksindisyydestd yhteyteen,” 22; Jarvinen, "22 vuotta liikuntavammaisena,” 7.

144 Sjovall, "Tasa-arvo alkaa makuuhuoneesta,” 4.

145 Ranne, "Tdyden osallistumisen ja tasa-arvon esteitd,” 23; Pekka Suutarinen, "Oikeus liikkumiseen,”
Tiedotuskynnys 1—2/1986, 15; Konkkold, "Kunta kaikille,” 29.

146 Mourujarvi, "Thmiselld on oikeus olla vammainen — vammaisella on oikeus olla ihminen,” 14.

147 Ks. esim. Jouko Lehtio, “In validin invalidin arkipaivaa,” Tiedotuskynnys 1—2/1981, 28.

148 Tuula Jokelainen, ”Liikuntaesteiden ja palveluiden kartoituksesta vammaisen kannalta,”
Tiedotuskynnys 5/1979, 15.
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”Sairas han on esimerkiksi saatuaan influenssan.” Tama asennoituminen estda hanen
mukaansa eldmisen yhteiskunnan taysivaltaisena jiseneni ja johtaa yhteiskunnan
tasolla holhoaviin asenteisiin. Konkkola toteaa, etta vammainen henkilo ei ole potilas

tai kohde, vaan omista asioistaan parhaiten tietiva ihminen.49

MyoOs hyvantekeviisyyteen perustuva huollon jirjestiminen ja suhtautuminen
vammaisiin henkiloihin esitetdan ongelmallisena. Taman hyvantekevaisyysetiikaksi
kutsutun ajattelutavan mukaan vammainen henkilo on noyrd vastaanottaja, jota
avustamalla avun antaja saa tyydytysta.:5¢ Kun peruspalvelut nojaavat keraysvaroihin
ja vapaaehtoistoimintaan yhteiskunnallisen vastuun sijaan, asettuu vammainen
henkil6 vaistamatta siilin ja armeliaisuuden kohteeksi, mika taas yllapitda
stereotypioita.t5t Lisdksi erityisesti kilpailukykya ja tuottavuutta korostavan
yhteiskunnallisen arvojarjestelmian katsotaan olevan keskeinen syy vammaisten
henkiloiden syrjaytymiselle sen jakaessa ihmiset hyodyllisiin ja vahemman
hyodyllisiin.’s2  Esimerkin taméan ajattelun ilmentymisestd antaa Ossi Wikman

hyodyttomyysleimaa kritisoivassa artikkelissaan:

“Nyky-yhteiskunnassamme  ihannoidaan  kaikkea  dynaamisuutta,
tehokkuutta ja menevyyttd. Tatd taustaa vasten vammaisen, sairaan tai
elikeldisen leimaaminen ns. hyodyttomaiksi yhteiskunnan jaseneksi on
aivan ymmarrettavaa. Tarvitseehan vammainen esim. vammattomien apua
ja tukea monissa jokapaivaisissa toiminnoissa.”153

Diagnostinen kehystdminen rakentaa kuvan, jossa yhteiskunnan asenteet johtavat
leimautumiseen ja kaavamaiseen keinotekoiseen luokitteluun. Urpo Kuotolan mukaan
nimenomaan ennakkoluulot ovat suurin este vammaisten henkildiden yhteiskuntaan
integroitumiselle ja merkittava syy sille, miksi heidat syrjaytetdan helposti
yhteiskuntaelamasti.’54 Konkkold edustaa radikaalimpaa nakemysta esittamalla
syrjimisen olevan tietoista sanomalla, etti vammaisiin ihmisiin suhtaudutaan
suopeasti vain niin kauan, kuin he pysyvat yhteiskunnan hierarkiassa alemmassa

asemassa, kun taas tasa-arvoinen tai sitd korkeampi asema herittiisi vastustusta,

149 Kalle K6nkkola, ”Vammaisuuden harhat,” Tiedotuskynnys 3/1980, 15.

150 Gunilla Sjovall, "COPOH — Kanadan vaivaisliike,” Tiedotuskynnys 5—6/1983, 7.

151 Konkkold, ”Asenteet ja tunne-esteet — miten ne voidaan poistaa?” 20; Sjovall, ’"COPOH — Kanadan
vaivaisliike,” 7.

152 Andersson, “Yhteiskunnan palveluiden merkitys ihmissuhteille,” 8; Kurt Gripenwaldt, “Kulttuuri ja
liikkuntaesteet,” Tiedotuskynnys 2—3/1979, 24; Urpo Kuotola, "Vammaiset ja yhteiskunta,”
Tiedotuskynnys 3/1981, 8.

153 Ossi Wikman, "Hy6dyttomasta hyodylliseksi,” Tiedotuskynnys 3/1980, 18.

154 Kuotola, ”Vammaiset ja yhteiskunta,” 8.
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erityisesti “ammattilaisten” keskuudessa.’s5 Sari Juhila kiteyttdd yhteiskunnan

odotukset satiirisessa artikkelissaan "kunnon vammaisen” elamankaaresta:

“Kunnon vammainen on kiltti, noyra ja vahaan tyytyvainen. Han tietaa, etta
muut ihmiset ymmartavat hianen asiansa paremmin ja osaavat tehda
paatoksia, jotka parhaiten sopivat kunnon vammaiselle. [...] Kunnon
vammainen asuu isdnsa ja ditinsd luona, kunnes vanhemmat eiviat enai
tarvitse hanen vammaiseldkettdan ja kunnes hian on tarpeeksi kypsa
itsendistymaan, mika tapahtuu tavallisesti 30- tai 40-vuotiaana. Kunnon
vammainen saa asunnon vammaisten palvelutalosta, jossa hénelld on
monta vammaisystavaa ja vammaismyonteinen henkilokunta. Jos kunnon
vammainen on huono-onnisempi, hinet laitetaan vanhainkotiin, mutta
siellakin kunnon vammainen on tyytyviinen ja tutustuu moneen mukavaan
mummoon. 156
Tiedotuskynnyksessa diagnostinen kehys rakentuu kolmivaiheisena logiikkana.
Kehyksen pohjana toimii vammaisen ihmisen avun tarpeen tunnistaminen
vaistamattomana tosiasiana, jota ei Kkiistetd eika yritetd haivyttda. Sen sijaan se
tunnistetaan kehyksen lahtokohdaksi, johon ratkaisuiksi on tarjottu ainoastaan
omaisten tai laitosten antama hoito. Molempien vaihtoehtojen osoitetaan yllapitavan
riippuvuutta, holhousta ja eristamista. Vastuulliseksi tahoksi ei nimeta yksittaisia
toimijoita vaan yhteiskunnan rakenteet ja asenteet, jotka eivat huomioi vammaisten

henkiloiden tarpeita.

Yhteiskunnalliset liikkeet kehystavat tilanteita usein epaoikeudenmukaisiksi.'57 Nain
tehdddn my6s  Tiedotuskynnyksessd.  Yleisin  tapa  kehystda  tilanne
epaoikeudenmukaiseksi on vertailu vammattomaan viest6on. Vammaisten
henkiloiden tilannetta kuvataan toistuvasti suhteessa sithen, mita muilla kansalaisilla
katsotaan olevan itsestaian selvaa, kuten oikeus asua omassa kodissa, kiayda vessassa
silloin kun itse haluaa ja solmia ihmissuhteita ilman ettd ne muuttuvat hoitosuhteiksi.
Epdoikeudenmukaisuus on seurausta siitd, ettd samat mahdollisuudet eivit koske
kaikkia. Epdoikeudenmukaisuuskehys laajennetaan my6s vammaisen henkilon

lahipiiriin, joiden esitetdan joutuvan tekemaén palkatonta hoitotyota.

Benfordin ja Snown mukaan liikkeen sisdlli ongelmasta padstdan usein

yksimielisyyteen mutta sen syistd ja syyllisista on vaikeampi paasta

155 Konkkold, ”"Asenteet ja tunne-esteet — miten ne voidaan poistaa?” 20.
156 Sari Juhila, ’Kunnollinen vammainen,” Tiedotuskynnys 3/1982, 18.
157 Gamson, "Constructing Social Protest," 90—91.
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yhteisymmarrykseen.'58 Aineistossa syylliseksi tunnistetaan jatkuvasti ymparoiva
yhteiskunta, siind vallitsevat asenteet ja erityisesti sen palvelujarjestelma. Siina
mielessa Benfordin ja Snow’n esittamad huomio ei pida paikkaansa Kynnys ry:n
kohdalla. Tama selittynee silla, ettd lehteen Kkirjoittaneet vammaiset henkilot
kirjoittavat omista kokemuksistaan kasin, jolloin syyllinen on arjessa nakyva ja
tunnistettava rakenne, eikd tulkinnanvarainen kysymys. Samalla omakohtaiset
kokemukset toimivat Tiedotuskynnyksessa legitimiteetin lihteend ratkaisten Della
Portan ja Dianin esiin nostaman kysymyksen siitd, kenelli on oikeus esittaa

tulkintansa ongelmasta. 159

Se, miten ongelma ja sen syyt on madiritelty, vaikuttaa olennaisesti siihen mitka
ratkaisut ja toimintatavat ylipaatdan vaikuttavat jarkevilta.:6¢ Tiedotuskynnyksessa
avun tarpeen ongelma on maaritelty yhteiskunnan tuottamaksi eikd vammaisuudesta
johtuvaksi, minka seurauksena ratkaisujen on kohdistuttava rakenteisiin eika
yksiloon. Tama diagnoosi luo pohjan prognostiselle kehystamiselle, jonka
keskeisimmaksi  ratkaisuksi nousee henkilokohtaisen avustajajarjestelman

kehittdminen.
2.2 Prognoosi — Henkilokohtainen avustaja mahdollistaa itsenadisyyden

“Vaikeavammaisten asumisongelmat kaipaavat maassamme uusia
ratkaisuja. On kehitettdvd ns. henkilokohtaisten avustajien jarjestelma,
jolloin vammaiselle annetaan maararaha, milla han voi palkata
tarvitsemansa avustajat.”161

Diagnostisessa kehystdmisessa esiin nousevat omaishoitoon kytkeytyva riippuvuus,
institutionaalisten hoitomuotojen tuottama autonomian menetys ja asuntokannan
esteellisyys kuvaavat eri nakokulmista tilannetta, jossa vammaisen ihmisen
mahdollisuudet itsenidiseen elamaian ja itsemaaraamisoikeuteen ovat rajoittuneet.
Prognostisen kehyksen avulla yksinkertaisesti esitetdan, mita tille ongelmalle on
tehtava.1o2 Tahan maariteltyyn ongelmaan Tiedotuskynnyksessa esitetaan ratkaisuksi

ensisijaisesti  henkilokohtaista  avustajajarjestelmda, joka  esitelladan  jo

158 Snow ja Benford, "Ideology, Frame Resonance, and Participant Mobilization," 200.
159 Della Porta ja Diani, Social Movements, 75.

160 Benford ja Snow, "Framing Processes and Social Movements,” 616—617.

161 Konkkold, Kunta kaikille — vammaiset kunnan tasavertaisiksi jaseniksi,” 29.

162 Snow ja Benford, "Ideology, Frame Resonance, and Participant Mobilization," 200.
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Tiedotuskynnyksen vuoden 1979 ensimmaiisessd numerossa ja sdilyy keskeisend

teemana lapi koko tarkastelujakson aina vammaispalvelulain sadtamiseen asti.

Tutkielman tutkimusasetelma ohjaa tarkastelemaan nimenomaan henkilokohtaista
avustajajarjestelmai koskevaa kehystamistyotd, mutta on olennaista huomauttaa, etta
sita ei lehdessa esiteta ainoaksi tai kaikkiin tilanteisiin sopivimmaksi ratkaisuksi, vaan
se nahdidan osana laajempaa ratkaisukokonaisuutta.’®3 Aineistossa vammaisten
henkiloiden asumisongelmien ratkaisemiseksi esitetidn my0s muun muassa
kotiavustajajarjestelman kehittamista, henkilokunnan lisaamista palvelutaloihin ja
laitoksiin, teknisten apuvalineiden saatavuuden helpottamista,
sosiaaliturvajarjestelmian kehittdmista seka erityisesti asuntokannan muuttamista

esteettOmammaksi.

Henkilokohtaisen avun prognostisen kehystimisen ideologinen perusta rakentuu
Tiedotuskynnyksessa normalisaatioperiaatteen varaan. Sen mukaan vammaisuus
kuuluu osaksi normaalia ihmisten erilaisuutta, minka wvuoksi yhteiskunta on
suunniteltava alun perin kaikille eikd vammaisista huolehtiminen saa sisiltda vain
heille tarkoitettuja erikoistoimenpiteita.:64 Kalle Konkkolan paakirjoituksessa antama
maaritelma itsendiselle asumiselle kytkee normalisaatioperiaatteen henkilokohtaisen
apuun: “Itsenidinen asuminen tarkoittaa sitd, etta vammainen henkilo saa riittavasti
apua omaan kotiinsa, omilla ehdoillaan ja kantaa itse siitd vastuun.”65 Oma asunto ja
sinne saatava riittiva apu muodostuvat nain henkilokohtaisen avustajajarjestelman

kehittamisen perustelun lahtokohdaksi.166

Ensimmaisena Suomessa itselleen henkilokohtaisen avustajan saanut Sjévall kertoo
saaneensa idean Tanskasta, missid han kuvaa vammaisen henkilon voivan saada
kunnan kustantamana apua vuorokauden ympari.¢7 Sjovall kertoo Kauniaisten
kunnan aloittaneen vuonna 1979 kokeilun, jossa se “tanskalaisen mallin mukaan”
maksaa hanelle 1000 markan kuukausiavustusta henkilokohtaisen avustajan

palkkaamiseen.1¢8 Tanska muodostaakin aineistossa keskeisimmén vertailukohdan

163 Ks. esim. Lehtio, "Itsendisyyden rajat — vammaiset ja asuminen,” 7; Liisa-Saarnivaara Soini,
“Kynnys heraa!” Tiedotuskynnys 6/1984, 10.

164 Apua, “Apua,” 35; Konkkold, "Kunta kaikille — vammaiset kunnan tasavertaisiksi jaseniksi,” 28;
Lehtio, "In validin invalidin arkip&ivaa, 28

165 Konkkold, “Asuminen, eldminen, itsendisyys,” 3.

166 Sjgvall, "Onnistunut ihmissuhdeseminaari,” 13.

167 Sjévall, "Tasa-arvo alkaa makuuhuoneesta,” 4.

168 Sjovall, Avustaja takaa eldmisen laadun,” 23.
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henkilokohtaisen avustajajarjestelmidn kehittamiselle.’®9 Jo tarkastelujakson
ensimmaisessd numerossa kerrotaan jarjestelman esittelysta kunnallispoliitikoille ja
sosiaalivirastojen edustajille jarjestetyssa tenttitilaisuudessa, jossa Tanskan kunnista
saatuihin hyviin kokemuksiin vedottiin perusteena jarjestelmian kayttoonotolle

Suomessa.170

Kauniaisten jialkeen henkilokohtaista avustajajarjestelmda alettiin edistimaan
Espoossa. Kaupungille Kynnys ry:n luonnostelemissa ohjeissa avustuksen
myontamiseksi vammaisen henkilon henkilokohtaisen avustajan palkkausmenoihin

henkilokohtaiselle avustajalle maaritellaan seuraavanlaisesti:

“Henkilokohtainen avustaja on henkilo, jonka vammainen (tai vammaisen
ollessa alaikdinen hanen huoltajansa) palkkaa kunnan kustannuksella
auttamaan vammaista, jotta tama voisi asua ja toimia laitoksen
ulkopuolella. Vammainen itse (tai hdnen huoltajansa) on avustajan
tyonantaja. Tdma on erittdin tarkedd, koska tyosuhde muodostuu
pakostakin hyvin intiimiksi ja vaatii keskindista luottamusta. Avustaja tekee
kaikki ne tyot ja tehtavat, joihin vammainen itse ei vammansa vuoksi pysty,
mutta jotka kuuluvat hdnen ikdisensd, luonteisensa, koulutuksensa
omaavan jne. henkilon normaaliin elamaan.” 171
Tahan maaritelmaan tiivistyy kaikki keskeiset Tiedotuskynnyksessa henkilokohtaiselle
avustamiselle annetut periaatteet. Ensinndkin jarjestelmidn tavoitteena on
mahdollistaa asuminen omassa kodissa. Toiseksi vammainen henkil6 on avustajansa
tyOnantaja, ei palvelun passiivinen vastaanottaja. Kolmanneksi avustajan toimenkuvaa
ei maaritella etukidteen vaan se rakentuu yksilollisen avuntarpeen mukaan.

Neljanneksi jarjestelman rahoittajana toimii kunta tai valtio.

Tiedotuskynnyksessa henkilokohtainen avustaja kehystetdan suoraan ratkaisuksi
diagnostisessa kehystamisessa esiin nostettuihin ongelmiin. Konkkola vaatii
paakirjoituksessaan, etta vaikeavammaisille on vihdoinkin taattava sellainen hoito,
jonka avulla he voivat toimia riippumatta lahimmaistensd jaksamisesta.!72
Sosiaaliministerille osoitetussa kirjeessa jarjestelman hyodyt kuvataan vielakin
laajemmin. Kirjeessa kuvataan, kuinka sen lisdksi, ettd henkil6kohtainen

avustajajarjestelma mahdollistaisi vammaisen henkilon asumisen kotona, edistiisi se

169 Konkkold, Kunta kaikille — vammaiset kunnan tasavertaisiksi jaseniksi,” 29.

170 Kalle Konkkold, "Kunnallispoliitikot tentissd,” Tiedotuskynnys 1/1979, 23.

171 Sjovall, "Tasa-arvo alkaa makuuhuoneesta,” 6.

172 Konkkola, ”Oikeus eldd,” 3; Ks. myos Konkkold, ”Kunta kaikille — vammaiset kunnan tasavertaisiksi
jaseniksi,” 29.
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myOs tadman itsendistymistd ja omatoimisuutta, sekd lisdisi tyollistymisen
mahdollisuuksia.’73 Ndin henkilokohtainen avustaja nayttdaytyy tukitoimena, joka

mahdollistaa sen minka muille on itsestaanselvyys.

Vammaisen henkilon toimimista avustajansa tyOnantajana perustellaan erityisesti
heidan vililleen muodostuvan suhteen henkilokohtaisuudella ja intiimiydella.
Sjovallin mukaan "kukaan virkamies ei voi tietad, millainen henkilo on tehtavaian
sopiva."74 Nain ollen vammaisen henkilon itsensa tulisi voida paattaa, kenen kanssa
viettda merkittavin osan ajastaan.7s Lehtion mukaan auttaminen ei saisi olla
tunnesiteista riippuvaa, vaan autettavan tulisi olla auttajan tyonantaja.7¢ N&in
tyonantajuusvaatimus kytkeytyy suoraan diagnostisessa kehyksessa esiin nostettuun
riippuvuuden ongelmaan. Kun vammainen henkil6 on avustajansa tyonantaja, han ei
ole endd holhouksen kohde. Konkkola tiivistdd tamaéan toteamalla tyonantajuuden

merkitsevan "todellista vapautta ja mahdollisuutta elaa kuten muutkin."177

Tiedotuskynnyksessa pidetaan tarkeana sitd, ettd avustajan tehtavat maaraytyvat
kokonaan tyonantajan avun tarpeen mukaan. Tirin mukaan avustuspalveluita
kehittaessa ei ole olemassa patenttiratkaisua, joka sopisi kaikille Suomen vammaisille
henkiloille, vaan avustuspalvelut on suunniteltava yksilollisesti vammaisen henkilon
omilla ehdoilla.178 Sjovall havainnollistaa yksilollisyyden periaatetta kaytannossa
esittelemalla henkilokohtaisen avustajansa Helenan tyGtehtavia, jotka jakautuvat
kolmeen osaan: varsinaisiin hoitotoimiin, kodinhoitotoihin ja "muihin tehtaviin”.
Hoitotoimet kattavat paivittaiset henkilokohtaiset toimet aamusta alkaen, kodinhoito
puolestaan ruoanlaiton, vaatehuollon ja siivouksen. Kolmas, ja Sjovallin oman arvion
mukaan tarkein osa-alue, sisaltaa kirjavan joukon tehtavia valokuvaamisesta ja auton
kuljettamisesta puhtaaksikirjoittamiseen. Eniten aikaa vaikeasti puhevammaisen

Sjovallin avustajalla menee puhelimessa istumiseen.'79

173 Mourujarvi, “Thmiselld on oikeus olla vammainen — vammaisella on oikeus olla ihminen,” 14.

174 Sjovall, “Tasa-arvo alkaa makuuhuoneesta,” 5.

175 Sjovall, ”Avustaja takaa elamisen laadun,” 24—25; Ranne, "Tayden osallistumisen ja tasa-arvon
esteitd,” 23

176 Anja Eskola, "Vammaisena Suomessa — Luentosarja 26.10.—23.11.1983." Tiedotuskynnys 1—2/1984,
20.

177 Konkkola, "Vaihtoehtoinen sosiaalipolitiikka — kohteiden kapina,” 27.

178 Tiri, "Avun saanti, elamisen ehto,” 17—-18.

179 Sjévall, "Avustaja takaa eldmisen laadun,” 24—25.
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Sjovallin erittelysta nousee esiin henkilokohtaisen avustajajarjestelman laajuus. Kyse
jarjestelmasta, jonka tarkoituksena on mahdollistaa itsendinen eldmi ja asuminen
vammaisen henkilon omista tarpeista kasin. Taman mahdollistamiseksi lehdessa
pidetdan tarkedna sitd, ettd vammainen henkilo itse kouluttaa avustajansa. Avustajan
koulutuskysymys nousi kiistanalaiseksi vuonna 1985 jarjestetyssa Invalidiliiton

vaikeavammaisseminaarissa. Tiedotuskynnyksessa kuvataan kahtiajakoa seuraavasti:

“Varsinaiseksi kuumaksi perunaksi nousi kuitenkin kysymys avustajien
koulutuksesta ja yleensa koulutuksen tarpeellisuudesta. Kahtiajako oli
melko selva: kunnan virkamiehet halusivat — vammaisten henkiloiden
turvallisuuteen vedoten — koulutettua tyovoimaa, kun taas vammaiset itse
omiin kokemuksiinsa nojaten haluaisivat mieluimmin itse kouluttaa
avustajansa. Jokainen vammainen on myos avustustapansa suhteen yksilo
ja aiempi kokemus ja koulutus koettiin monessa puheenvuorossa jopa
haitaksi.”80
Edella esitelty vammaisten henkiloiden nakokulma nostaa esiin koko jarjestelméan
keskeisen periaatteen, jonka mukaan vammaisten henkildiden asiantuntemus on
ensisijainen suhteessa viranomaisten ja ammattilaisten nikemyksiin. Vammainen
henkil6 tuntee parhaiten omat tarpeensa ja sen, millainen apu hanelle sopii. Tiri
tiivistdad tdman niakokulman: "Vammaisella tulee olla paatosvalta siitd, kuka hanta

avustaa ja miten avustaminen tapahtuu, vammainen ei ole esine.”18!

Henkilokohtaisen avustajajarjestelman rahoituskysymys nousee aineistossa esiin jo
Kauniaisten kokeilun yhteydessd. Sjovall kuvaa saamansa 1000 markan
avustussumman olevan riittimaton sen kattaessa vain osan hanen avustajansa 2670
markan kuukausipalkasta. Han kuitenkin pitdd avustussummaa tirkedana
ensiaskeleena: “kun kunta on mennyt kerran nain pitkille, voi se menna
pitemmallekin.”82 Espoon kaupungille esitellyssa ohjeissa ehdotetaankin jo kunnan
korvaavan palkkauksesta aiheutuneet menot kokonaisuudessaan perusteluna se, etta
avustajan palkkauskulut ovat vammasta johtuvia ylimaaraisia kustannuksia, joita
vammaisella henkil6lla ei tulisi olla velvollisuutta maksaa itse, silla muilla kuntalaisilla
ei vastaavia kuluja ole.!83 Sama vaatimus esitetidn myoOs samana vuonna

sosiaaliministerille osoitetussa kirjeessd, missad vaaditaan lisdksi jarjestelman

180 Sjgvall, “Henkilokohtainen avustaja puhutti,” 11.
181 Tiri, ”Avun saanti, elimisen ehto,” 18.

182 Sjgvall, Avustaja takaa elamisen laadun,” 25.

183 Sjovall, "Tasa-arvo alkaa makuuhuoneesta,” 6.
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saattamista valtionavun piiriin.’84 Tiedotuskynnykseen kirjoittanut Kauniaisten
kunnan sosiaalijohtaja Rita Frankenheuser nostaa jo vuonna 1979 esiin vaatimuksen
henkilokohtaisen avustajajarjestelman sisallyttamisesta lainsaadantoon, pitdaen
kustannusten  jattamistd kuntien taloudellisten mahdollisuuksien varaan

riittamattomana ratkaisuna.185

Tiedotuskynnyksessa esiintyy myo0s prognostiseen kehystamiseen tyypillisesti
kuuluvaa vastakehystamista.’86  Tatd tehdddn erityisesti erilaisin talouteen ja
yhteiskuntaan kytkeytyvin argumentein. Henkilokohtainen avustajajarjestelma
esitetddn laitoshoitoa kustannustehokkaampana ratkaisuna.’87 Téata perustellaan
esimerkiksi henkilokohtaista avustajaa tarvitsevien henkildiden pienelld maaralli.188
Kalle Konkkoldn mukaan asumispalvelujen jarjestiminen laitosmaisesti ei ole

taloudellisesti perusteltavissa:

“Mikali laitos kykenee tarjoamaan vaikeavammaiselle henkil6lle kaiken sen

avun mita han tarvitsee voidakseen elaa itsenaista ja taysipainoista elamaa

se tulisi niin kalliiksi, ettd laitos voitaisiin yhtd hyvin lopettaa. Talla

rahamaaralli vammainen henkilo pystyisi jarjestimaian itselleen

tarvitsemansa asumispalvelut omaan kotiinsa. Laitoksen niin sanottu

taloudellisuus johtuu siit4, etta tingitdaan ihmisoikeuksissa.”:89
Laitospaikkakustannusten vihenemisen lisaksi henkilokohtaisen avustajajarjestelman
kuvataan luovan uusia tyopaikkoja ratkaisuksi heikkoon tyollisyystilanteeseen, mika
vahentdisi tyottomyyskorvauksien maaraa ja toisi avustajien palkoista lisda
verotuloja.19° Esiin nostetaan myos huomioita siita, etta henkilokohtaisen avustajan
avulla vammaiset henkil6t padsevat helpommin osaksi tyoelamaa.or Tahan liittyen
Tiedotuskynnyksessa kaytiin 1980-luvun puolivilissa kiivasta keskustelua vammaisen
henkilon mahdollisuuksista toimia opettajana.’92 Heikki Pesonen esittai, etta

esimerkiksi ndkovammainen opettaja voisi toimia opettajana avustajansa

184 Mourujarvi, "Thmiselld on oikeus olla vammainen — vammaisella on oikeus olla ihminen,” 14.
185 Sjovall, ”Avustaja takaa elamisen laadun,” 26.

186 Benford ja Snow, "Framing Processes and Social Movements,” 615—616.

187 Ks. esim. Sjovall, ”Avustaja takaa elamisen laadun,” 26; Ranne, “Tdyden osallistumisen ja tasa-
arvon esteitd,” 23; Eeva-Liisa Laitinen, "Kutsumusammattina vammaisuus,” Tiedotuskynnys 5/1981,
11.

188 Konkkold, “Asuminen, elaminen, itsendisyys,” 3.

189 Konkkold, “Asenteet ja tunne-esteet — miten ne voidaan poistaa,” 20.

190 Ranne, "Tdyden osallistumisen ja tasa-arvon esteitd,” 23, Ks. myo6s Jarvinen, ”22 vuotta
liikuntavammaisena,” 7; Tiri, Avun saanti, elamisen ehto,” 19.

191 Ks. esim. Gunilla Sjévall, ’Asumisen vaihtoehtoja Pohjoismaissa,” Tiedotuskynnys 4/1982, 11.
192 K, Kalle Konkkold, “"Voiko vammainen olla opettajana?” Tiedotuskynnys 6/1984, 21—23.
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mahdollistamana.193  Kirjoittaessaan vammaisten ihmisten tyomahdollisuuksien
kehittamisesta Konkkola havainnollistaa tilannetta, jossa hian implisiittisesti kuvailee

henkilokohtaisen avustajan antamia mahdollisuuksia tyontekoon:

“Ajatelkaamme sellaista tilannetta, jossa johtajalla on sihteeri, joka
kirjoittaa kirjeet johtajan sanelun mukaan, sopii neuvotteluista, huolehtii
muistiinpanojen tekemisestd neuvotteluissa ja lisdksi muista kaytdnnon
pikku asioista. Itse asiassa tillainen parivaljakko pystyy toimimaan
tasmalleen yhtd tehokkaasti riippumatta siitd, onko johtaja pyoratuolissa
istuva liikuntavammainen vai urheilullisiin huippusuorituksiin pystyva,
meneva mies.”194
Myos palvelutaloihin kohdistuvassa kritiikissa on prognostisia elementteja. Niita ei
vain tuomita, vaan niiden kehittimiselle esitetdan konkreettisia vaatimuksia. Lehtio
toteaa palvelutalomalliin kohdistuvassa kritiikissa, etta palvelutalot eivat saa muuttua
itsetarkoitukseksi ja jatkoksi suomalaiselle laitosajattelulle: "Emme tarvitse sairaala-,
vanhainkoti-, palvelutalo-, tms. vammaisia, jotka alistuvat niukkoihin resursseihin,
siihen, ettd elama on vain perustarpeiden ymparilla kieppumista.” Han tunnistaa sen,
etta palvelutaloilla on oma roolinsa osana laajempaa asumispalvelujen kokonaisuutta.
Paremmiksi ratkaisuiksi hdn nédkee kuitenkin monipuolisemmat asumispalvelujen
muodot, joille yhteistd on se, ettd apu tuodaan ihmisen luo eikd ihmista siirretd avun

luo.195

Henkilokohtainen avustajajarjestelma kytkeytyy aineistossa osaksi laajempaa
asumispalvelujen kokonaisuutta. Evald Krog toteaa, ettd toimiva avustajajarjestelma
avaa vammaiselle henkilolle mahdollisuuden valita oman luonteensa ja
elamanfilosofiansa mukainen tapa asua.’9¢ Tiedotuskynnyksessd esitellaankin
runsaasti erilaisia vaihtoehtoisia asumismuotoja, jotka kytkeytyvat tavalla tai toisella
henkilokohtaisen avustamisen periaatteeseen. Erityisen paljon esille nousee ’erilaisia
yhteisollisen asumisen muotoja, joissa lahekkain omissa asunnoissaan asuvat
vammaiset henkilot jakavat keskenddn henkilokohtaisia avustajia.197 Sjovall kuvaa

halytyskeskusjarjestelmad, jossa vammainen ihminen voi kutsua tarvitessaan apua

193 Heikki Pesonen, "Vammainen opettaja kehittiisi lasten arvokapasiteettia,” Tiedotuskynnys 1/1985,
13.

194 Konkkold, "Vammaisuuden harhat,” 17.

195 Lehtio, "Itsendisyyden rajat — vammaiset ja asuminen,” 7

196 Evald Krog, “Vaihtoehtoisia asumispalveluja,” Tiedotuskynnys 1—2/1984, 28.

197 Ks. esim. Maija Konkkold, "Vammaisten asuminen,” Tiedotuskynnys 3/1986, 22; Lehtio,
“Itsendisyyden rajat — vammaiset ja asuminen,” 7; Konkkold, "Vaihtoehtoinen sosiaalipolitiikka -
kohteiden kapina,” 27.
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kotiinsa.198 Vastaavaa ajattelua edustaa myos ehdotus kunnallisista kiertavista
talonmiehist4, eli henkiloists, jotka voisivat tarvittaessa auttaa vammaisia henkiloita
arjen askareissa ja hatatilanteissa.199 Lisaksi Wikman esittelee Saksan Regensburgissa
viettamasta vaihto-opiskelujaksosta kertovan artikkelin yhteydessa hanen opiskelija-
asuntolaansa, joka tarjosi henkilokohtaisen avustamisen palveluita. Wikman kertoo,
ettd Saksassa siviilipalvelusmiehet voivat toimia henkilokohtaisina avustajina ja
esittda timan mahdolliseksi toimintamalliksi my6s Suomessa.20¢ Niin ikdin Sjovallin

mielesta siviilipalvelusmiesten kayttoa henkilokohtaisina avustajina tulisi pohtia.2ot

Henkilokohtaisen avun periaatteet ulottuvat aineistossa asumista laajemmalle.
Esimerkiksi koulunkayntiavustajista kiaydyssa keskustelussa nakyviat samat keskeiset
lahtokohdat. Lehtio maarittaa koulunkayntiavustajan tarkeimmaiksi merkitykseksi
sen, ettd han voi olla oppilaalle tai opiskelijalle avain itsendisyyteen. Hinen mukaansa
koulunkayntiavustajan tulisi merkitd opintojaan suorittavalle vain “valinetta”, joka
vapauttaa timan vamman rajoituksista. Avustajan tulisi olla “avustettavan tahdon
jatke”.202 Henkilokohtaisen avustajajarjestelman periaatteet ovat aineistossa nain
selkedsti asumiskysymysta laajempia ja liittyvat laajemmin kasitykseen siitd, millaista
avun tulisi ylipaataan olla, riippumatta siitd, milla elamanalueella sita tarvitaan.

Olennaista on se, ettd apua annetaan vammaisen henkilon omin ehdoin.

Prognostisen kehystamisen myo6td henkilokohtaisesta avustajajarjestelmasta
muotoutuu monella tavalla uskottava ratkaisu diagnostisessa kehyksessa esiin
nostettuihin ongelmiin. Tiedotuskynnyksessd esitetdan, ettd henkilokohtainen
avustajajarjestelmdn myotd vammaiset henkil6t voisivat tulla riippumattomiksi
heidan elamaansa rajoittavista tekijoista. Jarjestelma esitetaan ratkaisuna, joka antaa
vammaiselle henkilolle keinon paittdad omaa eldmiansa koskevista asioista ja
mahdollistaa itsendisen asumisen. Kaikista keskeisimmaksi periaatteeksi nousee
vammaisen henkilon asema avustajansa tyOnantajana, silli se kytkeytyy suoraan
diagnostisessa kehyksessa esiin nostettuun riippuvuuden ongelmaan. Kun vammainen

henkilo voi itse paattda saamastaan avusta, hian ei ole enda holhouksen, hanelle

198 Sjovall, "Tasa-arvo alkaa makuuhuoneesta,” 5; Sjovall, ”Asumisen vaihtoehtoja Pohjoismaissa,” 12.
199 Sjovall, ”Asumisen vaihtoehtoja Pohjoismaissa,” 12.

200 Ossi Wikman, "Matkaraportti Saksan Liittotasavallan Regensburgissa vietetysti stipendiajasta
(1.10.80-31.7.81),” Tiedotuskynnys 5/1981, 22—23.

201 Sjvall, Asumisen vaihtoehtoja Pohjoismaissa,” 12.

202 [ehtio, "Kouluavustaja — opettaja vai apuviline?” 11.
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soveltumattoman institutionaalisen hoidon tai omaisten jaksamisen varassa.
Prognostisessa kehyksessa korostuu vammaisten henkiléiden oman asiantuntijuuden
merkitys, joka kytkeytyy muun muassa vaatimuksiin avustajan yksilollisesti
madrittyvastd toimenkuvasta ja siihen, etti vammainen henkil6o itse kouluttaa
avustajansa. Nama esitetdadn edellytyksiksi sille, etti saatu apu vastaa todella
vammaisen henkilon omia tarpeita. Prognostinen kehys tarjoaa siten konkreettisen ja
periaatteellisesti johdonmukaisen vastauksen siihen, miten diagnostisessa kehyksessa
kuvattu riippuvuuden ja autonomian puutteen ongelma voidaan kaytannossa

ratkaista.
2.3 Motivaatio — Oikeus elamaan, ei ainoastaan olemassaoloon

“Vammaisista ei koskaan tule itsenidisid niin kauan kuin perustelun
suorittavat korkealla heidan paittensa ylapuolella pitkalle koulutetut
sosiaalibyrokraatit ja palkatut virkamiehet. Pdinvastoin — juuri heissi on
syy holhoojamentaliteettiin, ja heitd vastaan vammaisten tulee mobilisoida
uhmansa ja tehda vallankumous. Jos vammaiset nimittdin haluavat saada
takaisin itseluottamuksensa sosiaalisen statuksen ryhmana.”203

Motivationaalisen kehyksen tarkoituksena on muuttaa yhteinen ymmarrys ongelmasta
ja ratkaisuista kollektiiviseksi toiminnaksi.204 Kuten edellisista luvuista kay ilmi,
yksimielisyys ongelmasta ja sen ratkaisuista on Tiedotuskynnyksessa varsin vahvaa.
Tama ei kuitenkaan valttamattd yksindan riitd muutoksen ajamiseksi, ja siksi lehdessa
esitetddn myoOs erilaisia mobilisaatioon tdhtddvia perusteluita sille, miksi
henkilokohtaisen avustajajiarjestelmidn puolesta on ponnisteltava. Tadman luvun
pohjana toimii Robert Benfordin hahmottelema vakavuuden, Kkiireellisyyden,
vaikuttavuuden ja oikeutuksen muodostama motiivin sanasto,205 joka on

tunnistettavissa myos Tiedotuskynnyksen motivationaalisessa kehyksessa.

Tiedotuskynnyksen motivationaalisessa kehyksessa vammaisten henkiloiden
kohtaamat ongelmat kehystetdan usealla tavalla vakaviksi. Mobilisaation
nakokulmasta ongelman esittdminen vakavana on olennaista, silld jos ongelma ei
tunnu riittdvan painavalta, sen korjaamista ei valttimattd nahda tarpeellisena.

Tilanteen vakavuus rakentuu vahvasti jo diagnostisessa kehyksessi, jossa vammaisten

203 Gustafsson, "Tdydesta osallistumisesta ja tasa-arvosta,” 8.

204 Snow ja Benford, "Ideology, Frame Resonance, and Participant Mobilization," 202.

205 Benford, "'You Could Be the Hundredth Monkey',” 201; Benford ja Snow, "Framing Processes and
Social Movements,” 617.
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ihmisten asuinolosuhteiden epainhimillisyys, omaisten uupuminen ja laitosten
passivoiva vaikutus kuvataan yksityiskohtaisesti. Motivationaalisessa kehyksessa
vakavuutta rakennetaan myos selkein toimintaan motivoivin argumentein. Niin toimii

esimerkiksi Tiri kirjoittaessaan henkilokohtaisen avun merkityksesta:

“Riittdva ja oikean laatuinen avun saanti on vaikeavammaiselle elimisen
perusedellytys. Vaikeavammaisen avun tarve voidaan kasittda yhta
valttamattomaksi  tarpeeksi  kuin  ruoka. Vaikka  elammekin
"hyvinvointivaltiossa", jossa kaikkien kansalaisten perustarpeet pyritdan
tyydyttamaan, ei vaikeavammaisten avun saannin jarjestamiseksi ole tehty
ratkaisua, joista ei olisi suuria haittatekijoiti vammaisille ja heidan
omaisilleen.”206
Kun avun tarve rinnastetaan ruokaan, sen kieltiminen nayttaytyy kohtuuttomalta. Tiri
pyrkii ndin vetoamaan yhteiskuntaan, jotta se toimisi hyvinvointivaltioperiaatteensa
mukaisesti. Myos Kalle Konkkola kirjoittaa, kuinka valtio ei voi kutsua itseddn
hyvinvointivaltioksi, jos se ei ryhdy toimimaan uudenlaisten ratkaisujen puolesta.207
Vammaisten henkiloiden elinoloissa esiintyvien ongelmien kehystdaminen vakaviksi
laajenee nain kysymykseksi koko yhteiskunnan tilasta. Tiri tiivistad taman

nakokulman:

“Yhteiskunnan terveytta ja kehittyneisyytta voi hyvin mitata silla, kuinka se
pystyy tarjoamaan inhimilliset ja tasavertaiset olosuhteet Kkaikille
kansalaisilleen. Niin kauan kuin vammaiset teljetadan yhteiskunnan
ulkopuolelle on yhteiskunta sairas, siitd puuttuu yksi vaestoryhma joka
sithen kuuluu.”208

Tiedotuskynnyksessa vakavuuden kehys rakentuu nain seka yksilon, etta yhteiskunnan
tasolla ja kietoutuu tiiviisti diagnostiseen kehykseen. Samat ongelmat, jotka
diagnostisessa kehyksessa nimetdan, esitetddan motivationaalisessa kehyksessa niin
vakavina etta toiminta kiy valttamattomaksi. Benford onkin huomauttanut, etta
tilanteen vakavuutta korostavat motivationaaliset kehykset ovat ldheisesti kytkoksissa
diagnostiseen kehystamiseen.209 Erityisen selvasti vakavuuden kehys kohdistuu

korjaamisesta.

206 Tiri, "Avun saanti, elamisen ehto,” 17.

207 Konkkold, “Asuminen, elaminen, itsendisyys,” 3.

208 Tiri, "Avun saanti, elamisen ehto,” 18.

209 Benford, "'You Could Be the Hundredth Monkey',” 201.
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kollektiivisen toiminnan vaikuttavuutta korostavan motivationaalisen kehyksen
tarkoitus on puhutella ensisijaisesti vammaisia henkil6ita. Tiedotuskynnyksessa
nostetaan esille omakohtaisia kokemuksia henkilokohtaisesta avustajasta tavalla,
jonka tarkoituksena on osoittaa lukijalle, ettd muutos muista ihmisista riippuvaisesta
itsendiseksi ihmiseksi on mahdollinen. Kokemuksista esiin nouseva motivationaalinen
kehys kutsuu toimimaan jarjestelman kehittimisen puolesta antamalla konkreettisia

esimerkkeja mahdollisesta tulevaisuudesta.

Gunilla Sjovallin Kauniaisten kokeilusta kertovassa artikkelissa tanskalainen Anette
kertoo kirjeessdin voivansa henkilokohtaisen avustajan ansiosta elda sellaista elamaa,
joka hanelle sopii ja jatkaa: "Olen yrittanyt lahetd ei-vammaisten mahdollisuuksia niin
paljon kuin mahdollista ja minusta se on onnistunut hyvin.” Sjévall itse puolestaan
kirjoittaa avustajan aiheuttavan stressia, silla han on avustajan saamisen myo6ta ollut
kiireisempi kuin koskaan aikaisemmin: ”[...] olen voinut menna minne haluan ja tehda

mita haluan juuri silloin kuin mina olen halunnut tai tyoni on vaatinut.”210 Olennaista

on myos se, ettd henkilokohtaisen avustajan saamiseksi on toimittu itse. Sjovall kertoo
saaneensa avustajan itselleen saatuaan ”ylipuhuttua” Kauniaisten viranomaiset
vuoden kestaneen keskustelun jalkeen.2:* MyoOs Anette kuvaa henkilokohtaisen

avustajan saamisen olleen hianen aktiivisen toiminnan tulosta.212

Benfordin mukaan onnistunut mobilisaatio edellyttaa yhteista uskoa siihen, etta
kollektiivinen toiminta tuottaa halutun muutoksen.2:3 Edellda kuvatun kaltaiset
omakohtaiset kertomukset osoittavat, ettd muutos kohti itsendisempaa elamii on
tapahtunut  yksittdisten ihmisten elamissi  henkilokohtaisen  avustajan
mahdollistamana. Olennaista lisdksi on se, ettd avustajan saaminen on ollut heidan
oman toimintansa tulosta. Tarkoitus on osoittaa, etta jarjestelma on jo toteutunut
todellisuus eika vain utopia. Niin esitettyna jarjestelma nayttaytyy mahdollisena, silla

jos se on mahdollista yhdelle, se on mahdollista muillekin.

Motiivin sanaston neljasta ulottuvuudesta ongelman ratkaisemisen Kiireellisyyden

korostaminen jaa Tiedotuskynnyksen motivationaalisessa kehystamisessa vahaiseksi.

210 Sjgvall, "Avustaja takaa eldmisen laadun,” 24. (Alleviivaus alkuperaisessa tekstissa.)
21 Sjgvall, “Tasa-arvo alkaa makuuhuoneesta,” 4.

212 Sjgvall, Avustaja takaa eldmisen laadun,” 23.

213 Benford, ""You Could Be the Hundredth Monkey',” 204.
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Se ei rakennu aineistossa omaksi erityiseksi ulottuvuudekseen, vaan kytkeytyy aina
muihin kehyksiin, erityisesti edelld kuvattuun kollektiivisen toiminnan
vaikuttavuuden kehykseen. Esimerkiksi Sjovallin mukaan henkilokohtaisen
avustajajarjestelmin leviaminen Suomessa vaatii erityisesti vammaisten henkiloiden
aktiivisuutta. Han kehottaa jokaista ajatuksesta innostunutta laittamaan anomuksen
vetamaidn kotikunnan sosiaalilautakuntaan. Han vetoaa toiminnan mahdollisiin
tuloksiin: ”Ja olkaa itsepdisia — muistakaa ettd nyt ei ole kysymys vain teistd vaan
ehkipa tuhansista muistakin vammaisista sekd nyt ettd tulevaisuudessa.”24 Sjovall
kehottaa myo6s seuraavana vuonna lukijoita ottamaan asian esiin omissa kotikunnissa,

jotta avustajakokeilut levidisivat laajemmalle.2!5

Aineistossa on kuitenkin muutamia suoraan asian puolesta toimimisen kiireellisyyteen
viittaavia argumentteja. Sosiaaliministerille osoitetussa kirjeessd sosiaali- ja
terveysministeriota vaaditaan ryhtymaan ”pikaisiin toimiin”, jotta henkilokohtaisten
avustajien jarjestelma saataisiin perustettua.2i¢ Taina Bertellin ja Anneli Vesterisen
artikkelissa kuvataan, kuinka osallistumisen oikeus ei vammaisten henkiloiden osalla
toteudu avopalvelujen ollessa riittaimattomia. Heidan mukaansa “henkilokohtainen
avustajajarjestelma pitaisi saada pikaisesti koko maata kasittavaksi, paivittdisen
perusavunsaannin turvaajaksi.”?7 Jarmo Tiri vetoaa Kkiireellisyyteen hieman eri
tavalla argumentoimalla, ettd yhteiskunnan koventuessa odottaminen on yha

vaarallisempaa. Han edellyttaa niin aktiivisuutta jarjestelman toimimisen puolesta:

”Avustuspalveluiden jarjestiminen ei tapahdu itsestdin, sita ei kukaan tee
vammaisten puolesta, ei ainakaan yhteiskunta, jonka arvomaailmaa
hallitsee kansainvilinen kilpailukyky ja huippu-urheilu. Sosiaalipolitiikan
asian tuntijat vaittavat yhteiskunnan yha kovenevan: yha useampi yksilo,
joka ei ole A1, jaa rannalle. Tastd syystd parempien olosuhteiden
saavuttaminen vaatii nykyistd suurempaa aktiviteettid. Keskustelua,
painostusta, tutkimusta ja suunnittelua tarvitaan.”218

Kaikista vahvimpana ulottuvuutena Tiedotuskynnyksen motivationaalisessa
kehyksessa nayttaytyy Kkollektiivisen toiminnan moraalinen oikeutus. Benfordin
mukaan toimintaan mobilisoiminen on riippuvaista siita, etta liikkeen kannattajilla ja

myotituntoisilla sivustaseuraajilla on tunne moraalisesta velvollisuudesta toimia sen

214 Sj6vall, ”Avustaja takaa elamisen laadun,” 26.

215 Sjovall, "Tasa-arvo alkaa makuuhuoneesta,” 5.

216 Mourujérvi, "Thmiselld on oikeus olla vammainen — vammaisella on oikeus olla ihminen,” 14.

217 Taina Bertell ja Anneli Vesterinen, “Suomen naiset liikuntarajoitteisia?” Tiedotuskynnys 4/1983, 7.
218 Tiri, "Avun saanti, elamisen ehto,” 17.
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tavoitteiden puolesta.2?9 Tiedotuskynnyksessa tidtda moraalista velvollisuutta
rakennetaan kahdella toisiaan tukevalla tavalla. Ensimmaiinen on tasa-arvovaatimus,
jossa nykytilannetta verrataan siihen mita muilla kansalaisilla on itsestaanselvyytena
ja osoitetaan ettei se ole hyviaksyttavaa. Toinen on oikeuspuhe, jossa henkilokohtainen

avustajajarjestelma esitetdian vammaisten ihmisten perusoikeutena.

Kalle Konkkola kirjoittaa jokaisen ihmisen olevan yhta arvokas ja toteaa, etta
”jokaisella meista on oltava oikeus ja mahdollisuus tasa-arvoiseen elimaan muiden
kanssa.”220 "Apua” konkretisoi epatasa-arvon konkreettisella palvelutalon arjen
esimerkilla: “Aamulla kaikki ihmiset yleensa menevit ensimmaisena asioilleen, se on
normaalia. Eiko niin olekaan vammaisen kohdalla?”” Han toteaa, ettd tasa-arvosta
vammaisten henkiloiden ja muiden kansalaisten vililla ei voida puhua, ennen kuin
ensin mainituille taataan normaali apu ja kdantad sen suoraan toimintakehotukseksi:
“Alkdimme antako asian jaidia myoskiin oivalluksen tasolle. vaan tehkiimme asian

hyvaksi jotakin. 221

Niin ikddn Antero Ranne vetoaa vammaisten henkiléiden omaan aktiivisuuteen
toteamalla, etta tasa-arvoa on vaadittava, silla mikaan ryhma ihmiskunnassa ei ole sita
saanut ilmaiseksi.222 Pirjo Anderssonin mukaan epitasa-arvoa aiheuttavista
negatiivisista asenteista, holhouksesta ja ennakkoluuloista on puhuttava, silla kyse on
vammaisten henkiloiden ihmisarvosta.223 Esiin nostetaan vammaisten henkil6iden
keskeinen rooli myos laitosjarjestelman purkamisessa. Laitosten asukkaiden ei katsota
voivan kamppailla yksin elinolosuhteidensa parantamiseksi, vaan he tarvitsevat
ulkopuolista apua. Tdma merkitsee toverivastuuta kaikilta, jotka tuntevat
solidaarisuutta laitosten asukkaita kohtaan, Bente Skarsgirdin mukaan erityisesti
laitosten ulkopuolella asuvilta vammaisilta henkil6iltd.224 Niin ikdan Anneli Vesterinen
toivoo ”solidaarisuutta ei-vammaisilta kanssasisarilta”, jotta vammaiset naiset
saavuttaisivat tasa-arvon.225 Lehtio esittda tasa-arvon vaatimuksen vastakohdaksi

vallitsevaan todellisuuteen:

219 Benford, ""You Could Be the Hundredth Monkey',” 206.

220 Kgnkkola, "Kunta kaikille,” 28.

221 Apua, "Apua,” 35—36.

222 Ranne, "Tdyden osallistumisen ja tasa-arvon esteitd,” 24.

223 Andersson, "Yhteiskunnan palveluiden merkitys ihmissuhteille,” 8
224 Skarsgérd, “Laitoksissa asuvat — miten on heidin laitansa?” 13

225 Bertell ja Vesterinen, "Suomen naiset liikuntarajoitteisia?,” 7.
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“Nykyisen taloudellisen hyotyajattelun seka nihkean ja falskin humanismin
tyypilliselle suomalaiselle ajatussekoitukselle tulisi todellakin etsia
vaihtoehtoja, jotka enemmain painottuisivat inhimillisiin ja ennen kaikkea
viela tasa-arvoistaviin ratkaisuihin.”226
Myo0s puhe oikeuksista korostuu Tiedotuskynnyksen motivationaalisessa kehyksessa.
Lehdessa kerrotaan Kynnys ry:n ripustaneen jarjestimiassiaan mielenosoituksessa
vuokraamansa raitiovaunun kylkeen seuraavilla teksteilld varustettuja banderolleja:
"POIS ANTIIKIN YHTEISKUNNASTA - IHMISELLA ON OIKEUS OLLA
VAMMAINEN - VAMMAISELLA ON OIKEUS OLLA ITHMINEN”.227 Tiri kuvaa,
kuinka jokaisella aikuisella ihmisella tulisi olla mahdollisuus itsemaaraamisoikeuden
toteuttamiseen ja kuvaa sen olevan kasittamitontd, ettd “taman paivan Suomen
taysivaltaiset =~ kansalaiset  joutuvat olemaan  holhouksen alla  vailla
itsemaaraamisoikeutta.” Han nakee taman tilanteen ihmisoikeusloukkauksena.228
Kalle Konkkolan mukaan palvelujen riittavyys merkitsee tavallisen ihmisen kannalta
itsestaanselvyyksia, kuten oikeutta "kayda WC:ssa tai pesulla silloin kun on tarve eika

silloin kun jarjestelmalle sopii”.229 Myo0s Tiri nostaa esiin konkreettisia esimerkkeja:

”[...] my6s vammaisella on oikeus mielekkiddseen elamaan. Elama ei ole
mielekasta jos aika kuluu vessaan paasysta taisteltaessa tai tyopaikka jaa
ottamatta siita syysta, etta tyopaikalla tarvitsee muutaman kerran paivassa
apua, tai tyohon kuuluu tyomatkoja silloin talloin, tai matka jaa tekematta
kun ei ole varaa maksaa avustajan palkkaa.”230

Oikeuspuhe kiteytyy vammaisliikkeen eduskuntaehdokkaiden tiedotteessa, jossa
vaaditaan vammaisille kansalaisille oikeutta itse maardtad omasta elamastian ja
tasavertaista mahdollisuutta kaikkien yhteiskunnan jasenille tarkoitettujen palvelujen
kayttamiseen.23t Konkkola laajentaa oikeutuksen kehyksen kytkemailld vammaisten

henkil6iden kamppailun osaksi kaikkien marginalisoitujen ryhmien yhteista asiaa:

“Naen vaihtoehtoisen sosiaalipolitiikan aatteellisena liikkeend, jolla on
erdaita peruslahtokohtia: antiautoritaarisuus, ihmisten vapauttaminen
auttamisella ja kohteiden kapina. Vaihtoehtoisen sosiaalipolitiikan
merkittavin vaikutus voi olla tuo viimeksi mainittu kapina. Jos pystymme
luomaan yhteisrintaman, johon johtavana voimana kuuluvat erilaisilla
alistetut ihmiset, sosiaalihuollon kohteet, pystymme estamaan
yhteiskunnan kovenemistendenssin ja jopa kadntamdan kehityksen

226 [ ehti6, "Ttsendisyyden rajat — vammaiset ja asuminen,” 7.

227 Mourujarvi, “Thmiselld on oikeus olla vammainen — vammaisella on oikeus olla ihminen,” 16.
228 Tiri, "Avun saanti, elamisen ehto,” 18.

229 Konkkold, "Kohteiden kapina,” 27.

230 Tiri, "Avun saanti, elimisen ehto,” 17.

231 Kynnys ry, "Tiedote vammaisliikkeen eduskuntaehdokkaista,” Tiedotuskynnys 1—2/1983, 9.
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suunnan kohti toisenlaista maailmaa. Se on loppujen lopuksi myos kaikkien
ihmisten kannalta parempi vaihtoehto. Kaikki me olemme tavallaan
objekteja, meidan on saatava olla myos subjekteja.”232

Moraalinen oikeutus on Tiedotuskynnyksen motivationaalisen kehyksen vahvin
ulottuvuus koska se kytkeytyy konkreettisiin arjen kokemuksiin ja laajempiin
yhteiskunnallisiin arvoihin. Tasa-arvovaatimukset ja oikeuspuhe molemmat
alleviivaavat vammaisten henkiloiden elinolojen epaoikeudenmukaisuutta. Yhdessa
nama nelja motiivin sanaston rajaamaa ulottuvuutta rakentavat kokonaisuuden, jonka
tarkoituksena on muuttaa jaettu ymmarrys ongelmasta ja sen ratkaisusta
kollektiiviseksi toiminnaksi henkilokohtaisen avustajajarjestelmidn kehittdmisen
puolesta. Motivationaalinen kehys kohdistuu useaan yleisoon ja sen kautta pyritaan
saamaan tukea niin padtoksentekijoiltd, ymparoivaltd yhteiskunnalta, kuin
vammaisilta henkiloilta itseltaan. Konkkolan paakirjoituksen lopetussanat tiivistavat
motivationaalisen perustelun ytimen ja samalla koko Tiedotuskynnyksessia tehdyn
henkilokohtaista avustamista koskevan kehystamistyon perustan: “Vammaisella on

oikeus my0s elaméaan, ei ainoastaan olemassaoloon.” 233
24 Kehystamisen tuottama kasitys vammaisuudesta

Samalla kun Tiedotuskynnyksessd muodostetaan merkityksid henkilokohtaiselle
avulle, lehden sivuilla rakentuu diagnostisen, prognostisen ja motivationaalisen
kehyksen kautta syvillinen ja monitahoinen kuva vammaisuudesta sosiaalisesti ja
kulttuurisesti rakentuvana ilmiona. Aineistossa vammaisuus esiintyy ruumiillisena
kokemuksena ja todellisuutena, johon vaikuttavat ymparisto ja sen tapa suhtautua

poikkeavaksi miellettyihin ominaisuuksiin.

Aikaisemmassa Kynnys ry:td koskevassa tutkimuksessa onkin tunnistettu jarjeston
tapa maaritella vammaisuus yhteiskunnallisesti tuotettuna ilmiona. Leppalan mukaan
Kynnys ry korosti jo 1970-luvulla vammaisuuden olevan ihmisen normaali
ominaisuus, joka ei oikeuta erillisten, vammaisille varattujen jarjestelmien
rakentamista, vaan velvoittaa valtion sen sijaan poistamaan vammasta aiheutuvaa

haittaa tukitoimin.234 My6s Rautaharju on todennut Kynnys ry:n esittineen

232 K6nkkold, ” Vaihtoehtoinen sosiaalipolitiikka — kohteiden kapina,” 27.
233 Konkkold, “Oikeus elaa,” 3.
234 Leppdld, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 229.
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vammaisuuden yhteiskunnallisena tilana, joka syntyy seurauksena yhteiskunnasta ja

ymparistoisti, jotka eivat vastaa vammaisten henkil6iden tarpeisiin.235

Naita tulkintoja tukevat aineistossa tiuhaan esiintyvat eksplisiittisesti vammaisuudelle
annetut maaritelmit. Esimerkiksi Kalle Konkkola erottaa vuonna 1979

kirjoittamassaan artikkelissa toisistaan vamman ja sen aiheuttaman haitan:

”Vamman aiheuttama haitta on suoraan yhteydessa yksilon ja ympariston
valiseen suhteeseen. Jos ymparisto — niin fyysinen, psyykkinen kuin
sosiaalinenkin — on vammaisen kannalta hyva voi ladketieteellisesti
madritelty 100 % invaliditeetti olla vain lievd haitta. Pdin vastaisessa
tapauksessa kuten nykyisin on laita, huono ymparisto tekee lievasta
invaliditeetista vaikean haitan.”236

Vamma esitetdaan tassa pysyvana tosiasiana, mutta sen synnyttama haitta vaihtelevana
ja ymparistosta riippuvaisena. Taman kaltainen nikemys vammaisuudesta yksilon ja
ympariston  vilisessd  suhteessa muotoutuvana ilmiond rakentuu myos

henkilokohtaista avustamista koskevassa kehystamistyossa.

Diagnostisessa kehyksessa vammaisten henkiloiden avun tarve esitetaan inhimillisena
kehollisista ominaisuuksista johtuvana muuttumattomana tosiasiana, joka ei itsessdan
ole ongelma tai korjauksen tarpeessa oleva ominaisuus. Sen sijaan avun tarpeesta
muodostuu ongelma siksi, ettd yhteiskunta ei ole vastannut siihen riittavalla tavalla,
minka seurauksena vammainen henkil6 joutuu riippuvaiseksi omaisten jaksamisesta
tai laitosten rutiineista. Koska vammainen henkil6 ei voi paattaa itse, milloin, mita ja
keneltd apua saa, riippuvuudesta tulee se tekija, joka erottaa hinet muista

kansalaisista. Vastuu taman epakohdan korjaamisesta osoitetaan yhteiskunnalle.

Diagnostinen kehystiminen rajaa sen, mihin ratkaisu voi kohdistua.237 Jos
vammaisuus maariteltdisiin yksinomaan yksilosta johtuvaksi, loogisena ratkaisuna
nayttaytyisi yksilon korjaaminen tai hanen sopeuttamisensa olemassa olevaan
ymparistoon. Tiedotuskynnyksessa rakentuvan vammaisuuden maaritelmian myota

ratkaisuksi nousee sen sijaan ympariston ja palvelujen muuttaminen yksilon sijaan.

235 Rautaharju, "The Accessibility Activism of the Disability Rights Association Threshold, 1973-1982,”
110.

236 Konkkold, "Kunta kaikille,” 28.

237 Benford ja Snow, "Framing Processes and Social Movements,” 616—617.
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Prognostisessa kehyksessa vammainen henkilo esitetadn kykenevana toimijana, jonka
asiantuntemus omasta avun tarpeestaan ohittaa viranomaisten ja asiantuntijoiden
nakemyksen. Tama toimijuuden korostus kytkeytyy Kkiintedsti diagnostisessa
kehyksessa rakennettuun riippuvuuden kritiikkiin. Koska ongelmaksi nousi se, ettei
vammainen henkilo voi itse maarittdad avuntarvettaan, ratkaisun ydin on taman
maidraysvallan saaminen vammaiselle henkilolle itselleen. Vammaisen henkilon
toiminen avustajansa tyOnantajana ilmentdd laajempaa kéisitystd vammaisesta
henkilostd omaa elamiansa koskevien paatosten tekijana. Hanelld on mahdollisuus

muuttua objektista subjektiksi.

Motivationaalisessa kehystdmisessd annetaan tille vammaisuuden maaritelmaélle
moraalinen ja poliittinen painoarvo. Kun riippuvuus on madiritelty yhteiskunnan
tuottamaksi eikd vamman vaistamattomaksi seuraukseksi, se nayttaytyy korjattavissa
olevana vaaryytena. Tama nakyy erityisen vahvasti siinid, miten vammaisten
henkiloiden tilannetta verrataan toistuvasti sithen, mitd muilla kansalaisilla on
itsestaanselvyytena. Vammaisten henkiloiden tarpeet esitetian samoina kuin kenen
tahansa muunkin. Ndin vammaisuus sijoitetaan osaksi laajempaa kysymysta siita,

kenet yhteiskunta tunnustaa sen taysivaltaiseksi jaseneksi.

Kolme kehystamistehtavaa rakentavat nain yhdessa kasityksen vammaisuudesta, joka
syntyy ja muuttuu siind suhteessa, joka vallitsee yksilon ja hianta ymparoivan
yhteiskunnan  valilla. Henkilokohtainen avustajajarjestelma toimii  tassa
konkreettisena vilineend, jonka avulla vammaisen henkilon asemaa pyritdan
muuttamaan riippuvuudesta itsendisyyteen. Kun ymparisto ja tukijarjestelmat
muuttuvat, muuttuu myos se, missa maarin vamma rajoittaa yksilon elamaa. Tallainen
kasitys asettuu lahelle pohjoismaista relationaalista mallia, jossa vammaisuus ei ole
vain yksilon ominaisuus eika pelkastaan yhteiskunnan yksipuolisesti tuottama ilmio,
vaan se syntyy yksilon toimintakyvyn ja ympariston vaatimusten valisessa
suhteessa.238 Avun tarvetta ei kiisteta, mutta sen seuraukset esitetaan riippuvaisiksi

ympariston vastauksesta.

Vammaisuuden maaritteleminen yksilon ja yhteiskunnan suhteena on Kynnys ry:n
toimintaympariston huomioon ottaen luontevaa. Jan Grue on huomauttanut

pohjoismaisen relationaalisen mallin olevan vammaisuuden malleista se, joka

238 Tgssebro, "Introduction to the Special Issue,” 4.
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tunnistaa parhaiten valtionhallinnon merkityksen vammaisuuden yhteiskunnallisessa
rakentumisessa.239 Leppdldn mukaan relationaaliseen malliin pohjautuva ajattelu
vahvistuikin 1970-1980-lukujen suomalaisessa vammaispolitiikassa, jolloin alettiin
kiinnittdd huomiota ympaériston osuuteen yksilon vammoista seuraavan haitan
synnyssa.24° Tarkoitus ei ole vaittaa, etta Tiedotuskynnykseen kirjoittaneet henkilot
olisivat tietoisesti soveltaneet relationaalista mallia kehystamistyonsa tukena.
Henkilokohtaisen avustajajirjestelmén tarvetta perustellaan aineistossa ensisijaisesti
arkielaman tilanteista ja omista kokemuksista kisin. Koska vastuu kansalaisten
elinoloista oli jo vakiintuneesti valtion ja kuntien tehtdvd, myos vastuu vamman
tuottaman haitan korjaamisesta oli luontevaa osoittaa samalle taholle. Vammaisuuden
madrittdminen yksilon ja ympariston suhteena teki tilaa henkilokohtaisen
avustajajarjestelman kaltaiselle ratkaisulle. Avun jarjestamisen tapojen toteutumisen

mahdollisuudet ovat suoraan kytkoksissa vammaisuuden maaritelmaan.

239 Jan Grue, Disability and Discourse Analysis (Taylor & Francis Group, 2014), 63.
240 Leppild, “Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 293—294.
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3 Johtopaatokset ja pohdinta

Tutkielman tarkoituksena oli selvittda kehystamisanalyysin avulla sitd, minkalaisia
merkityksia henkilokohtaiselle avustajajiarjestelmille rakennettiin Kynnys ry:n
jasenlehdessa vuonna 1987 voimaan astuneen vammaispalvelulain valmistelun aikana.
Seitseman vuoden aikana julkaistuihin Tiedotuskynnyksen numeroihin kohdistunut
analyysi osoittaa, ettd henkilokohtaisen avustajajarjestelman saaminen osaksi
vammaispalvelulainsiadantoa oli jarjestolle hyvin keskeinen paamaira. Aihe nousee
lehdessa esiin toistuvasti hyvin erilaisissa artikkeleissa ja usean Kkirjoittajan toimesta,
mika jo itsessdan kertoo henkilokohtaisen avustajajarjestelman olleen tarkea kysymys
paitsi Kynnys ry:lle myos niille lukuisille vammaisille henkiloille, jotka lehteen

kirjoittivat.

Kehystamisanalyysin lahtokohtana on se, ettd kollektiiviseen toimintaan motivoivat
epakohdat eivit ole annettuja, vaan aktiivisen merkityksen rakentamisen tuloksia.24t
Tiedotuskynnyksessa rakentuvan hyvin monipuolisen diagnostisen kehystamisen
myotd nousee esiin, kuinka vaikeavammaisilla henkil6illd ei ollut kiytannon
edellytyksia elad muiden kansalaisten kanssa tasavertaisina yhteiskunnan jasenina.
Lehdessa kuvattiin, kuinka heiddn elamiansa vaikutti riippuvuus omaisista ja
laitoksista, mika rajoitti heidan mahdollisuuksiaan toimia itseniisesti ja tehda omaa

elamaansa koskevia paatoksia.

Palvelujarjestelman riittimattomyyden lisdksi ongelmaksi nimettiin yhteiskunnalliset
asenteet, jotka tekivit vammaisista henkiloistd passiivisia hoivan ja avun
vastaanottajia, joiden tarpeet ja niihin kohdistuvat toimenpiteet maariteltiin heidan
puolestaan. Tama tilanne kuvataan yhteiskunnan tuottamaksi
epaoikeudenmukaisuudeksi sen sijaan, ettd se nayttdytyisi vammaisuuden
vaistamattomana seurauksena. Avun tarve itsessddn tunnistettiin ruumiilliseksi
todellisuudeksi ja lahtokohdaksi jonka pohjalta yhteiskunnan tapaa vastata siihen
kritisoitiin. Ndin diagnostisen kehystdmisen avulla vaikeavammaisten henkiloiden
tilanteelle rakennettiin tulkinta, joka teki muutoksen vaatimisesta mahdollista ja

perusteltua.

241 Snow, Vliegenthart ja Ketelaars, "The Framing Perspective on Social Movements: Its Conceptual
Roots and Architecture," 395—396
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Prognostisen kehystamisen myo6ta henkilokohtaisesta avustajajarjestelmasta rakentuu
uskottava ratkaisu naihin ongelmiin. Tiedotuskynnyksen sivuilla esitelty
henkilokohtainen avustajajarjestelma perustui ensi sijassa tavoitteeseen nostaa
vammainen henkil6 avun passiivisesta vastaanottajasta sen aktiiviseksi jarjestdjaksi,
jossa han voi itse paiattaa saamastaan avusta. Itsenidisen elaman mahdollistavaksi
kuvattu jarjestelman keskeiseksi toimintaperiaatteeksi nostettiinkin se, ettad
vammaisen henkilon tuli toimia avustajansa tyonantajana. Avustajan tehtavankuva
jatettiin avoimeksi, silld vammaisen henkilon itsensa esitettiin olevan omista
tarpeistaan  parhaiten  perilld. = Kapeasti  tarkasteltuna  henkilokohtaista
avustajajarjestelmaa voitaisiin pitdd yksittdisena vammaispalvelun tukimuotona,
mutta Tiedotuskynnyksen sivuilla sen merkitykset ulottuivat tatd huomattavasti
laajemmalle. Jarjestelman paamaaraksi muodostui vammaisen henkilon

yhteiskunnallisen aseman kokonaisvaltainen uudistaminen objektista subjektiksi.

Motivationaalisessa kehyksessd henkilokohtaisen avustajajarjestelmian puolesta
toimimista perustellaan erityisesti moraalisella oikeutuksella. Aineistossa korostuvat
vaatimukset tasa-arvosta ja yhtildisistd oikeuksista. Monet muille kansalaisille
itsestaanselvyytena nayttaytyvat asiat esitetaan vaatimuksina, joiden tulisi koskea yhta
lailla vammaisia henkiloita. Oikeus itsemaaraamisoikeuteen esitetdan universaalina
vaatimuksena, jonka ei pitdisi riippua siita, tarvitseeko ihminen apua arjessaan vai ei.
Henkilokohtaisen avustajan tarjoama mahdollisuus itsendiseen elamain esitetdan

vammaisten henkiloiden perusoikeutena.

Niiden kolmen kehystamistehtdvian kautta henkilokohtaiselle avustamiselle rakentuu
Tiedotuskynnyksessa merkitys, joka ylittda yksittdisen vammaispalvelun rajat.
Henkilokohtainen avustaja on vammaiselle henkilolle viline itsendiseen elaméiin,
mutta samalla se kyseenalaistaa sen, mita itsenaisyydella ylipaataan tarkoitetaan.
Hoivan etiikasta kirjoittaneen Eva Feder Kittayn mukaan vammaisille henkildille
itsendisyys ei tarkoita kykya suoriutua asioista fyysisesti yksin, vaan kykya tehda omaa
elamaansa koskevia paatoksia.242 Myos Tiedotuskynnyksessa rakentuu kuva, jossa
avustaja on itsendisyyden edellytys, ei sen este. Henkilokohtainen avustaja saa
Tiedotuskynnyksessa my0s merkityksen tasavertaisen kansalaisuuden ehtona.

Henkilokohtainen avustaja tekee osallistumisen yhteiskuntaan mahdolliseksi, kun

242 Eva Feder Kittay, "The Ethics of Care, Dependence, and Disability," Ratio Juris 24, no. 1 (2011): 50.
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avun tarpeesta syntyvat fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset esteet lakkaavat

maarittamasta minkalaista elamaa vammainen henkilo voi elaa.

Niaiden merkitysten kautta Tiedotuskynnyksessa rakentuu myos kuva
vammaisuudesta yksilon ja yhteiskunnan vilisessd suhteessa syntyvana ilmiona. Avun
tarve nahdaan vammaisuudesta seuraavana todellisuutena, mutta sithen vastaaminen
lopulta vaikuttaa siihen, minkalaisia seurauksia vammaisuudella yksilon elamaan
lopulta on. Oikealla tavalla jarjestetty apu voi vihentdd vammaisuuden vaikutusta
yksilon elamaan niin merkittavasti, ettd ratkaisevaksi tekijaksi nousee se, miten
yhteiskunta on valmis muuttamaan rakenteitaan ja rakentaman tarjolla olevia
palveluita. Vammaisuuden maaritteleminen tilla tavalla avasi tilan poliittiselle

vaatimukselle, jota yksilon kehoon pohjautuva vammaiskasitys ei olisi mahdollistanut.

Tarve henkilokohtaisen avustajajarjestelman luomiselle on selked osoitus siitd, miten
puutteellisesti 1970—1980-luvuilla olemassa olleet palvelujarjestelmét vastasivat
vaikeavammaisten henkiloiden elamantilanteisiin ja todellisiin tarpeisiin. Leppaldn
mukaan tuon ajan vammaispoliittista keskustelua maarittivit normalisaation,
osallistumisen ja tasa-arvon periaatteet.243 Vammaisten henkiloiden arjessa naiden
periaatteiden konkretisoituminen edellytti sitd, ettd ne ulottuivat tietyn palvelun,
kuten henkilokohtaisen avustajan, kaytannon yksityiskohtiin. Kynnys ry:n tekeméan
kampanjoinnin analyysi osoittaa jarjeston olleen aktiivinen merkitysten rakentaja,

joka muotoili uudelleen sita, miten avun tarpeeseen tuli yhteiskunnassa suhtautua.

Tutkielman tarkoituksena ei ole arvioida sitd, millainen vaikutus Kynnys ry:n
kampanjoinnilla oli lain sisidltoon, mutta aineisto antaa aihetta varovaiseen arvioon
kampanjoinnin onnistumisesta kehystamisteorian sisdisella tasolla. Onnistunut
mobilisaatio edellyttdad ensinnikin kolmen kehystamistehtavan kattavaa ja toisiaan
tukevaa toteuttamista.244 Tiedotuskynnyksessd tdma toteutuu varsin hyvin, silla
diagnostinen kehys osoittaa ongelman rakenteelliseksi, prognostinen kehys kytkeytyy
sithen tarjoamalla yksiselitteisen ratkaisun, ja motivationaalinen kehys vahvistaa tata

jatkumoa nostamalla ratkaisun perusoikeuden asemaan. Kehyksen vaikuttavuus

243 Leppald, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 292.
244 Snow ja Benford, “Ideology, Frame Resonance, and Participant Mobilization,” 198; Snow,
Vliegenthart ja Ketelaars, "The Framing Perspective on Social Movements," 397.
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riippuu myos sen resonanssista.245 Tiedotuskynnyksen kehys on sisdisesti
johdonmukainen ja sen empiiristd uskottavuutta tukevat lukuisat omakohtaiset
kokemukset, sekd vammaisten henkiloiden toimiminen vaatimusten esittdjina.
Lukijoille lehdessi esitetyt kehykset nayttaytyvat merkittaving, silld ne kiinnittyvat
kysymyksiin itsemaaraamisoikeudesta, tarjoaa konkreettisten esimerkkien kautta
yhtymikohtia heiddn arkeensa ja kytkeytyy 1970—-1980-luvun Suomessa jo

tunnistettuun kertomukseen tasa-arvosta ja kansalaisoikeuksista.

Tutkielman tuloksiin on kuitenkin suhtauduttava tietyin varauksin, silla kehyksen
poikkeuksellinen yhtenaisyys ja sen mukainen onnistuneisuuden vaikutelma eivit ole
tdysin riippumattomia tehdyistd menetelmallisistid valinnoista. Aineistoon otettiin
hakusanahaun mahdollistamin keinoin kaikki avun tarvetta kasittelevat tekstit
riippumatta  siitd, mainittiinko niissd  eksplisiittisesti  henkilokohtaista
avustajajarjestelmaa. Taman perusteluna oli se, ettd tutkielman tarkoituksena oli

tavoittaa myos implisiittinen kehystamistyo.

Tama tarkoittaa sitd, ettd yhteys aineiston ja henkilokohtaisen avustajan ratkaisun
valilla on osin tutkijan tekema tulkinnallinen paatos. Prognostiseen kehykseen
kytkeytyy sellaisia artikkeleita, joissa henkilokohtaista avustajaa ei mainita, mika
perustuu tulkintaan siita, mihin laajempaan kontekstiin esimerkiksi yksittdinen avun
tarpeen kuvaus asettuu. Tama on tyypillista kehystamisanalyysille, joka edellyttaa aina
paattelya yksittaisten ilmaisujen ja niiden taustalla vaikuttavan merkitysjarjestelman
valilla. Taman takia havaintoon kehystamistyon yhtenaisyydesta, kuten myo6s sen
resonanssista on syytd suhtautua pienella varauksella. Tulkinta siitd, ettd
henkilokohtainen avustajajarjestelma muodosti aineiston keskeisen prognostisen
kehyksen, saa kuitenkin tukea Leppildan havainnosta, jonka mukaan Kynnys ry oli

jarjestelman aanekkain puolestapuhuja.246

Henkilokohtaisen avustajajarjestelmdan muotoutumista ei ole suomalaisessa
vammaishistoriallisessa tutkimuksessa aiemmin nostettu itsendisen tarkastelun

kohteeksi. Nostamalla Kynnys ry:n tekeman kampanjoinnin systemaattisen analyysin

245 Benford ja Snow, "Framing Processes and Social Movements,” 619; Snow, Vliegenthart ja Ketelaars,
"The Framing Perspective on Social Movements," 401
246 Leppald, "Vammaisuus hyvinvointivaltiossa,” 187.
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kohteeksi, tutkielma syventdd Leppalan tutkimuksessaan Kynnys ry:n
kampanjoinnista esittimaad kuvaa. Leppild tunnistaa ja nimedd samoja jarjeston
jarjestelman puolesta esittamia argumentteja, kuten tyOnantajaperiaatteen ja
itsendisyyden tavoitteen, mutta hin poimii naitd havaintoja yksittdisina esimerkkeina
osana laajempaa kronologista kertomusta vammaispolitiikan kehityksesta. Taman
tutkielman varsinainen kontribuutio on siis siina, etta se siirtda huomion yksittaisista
argumenteista niiden vilisiin yhteyksiin ja rakentaa koherentin kokonaiskuvan
jarjeston tekemastd kampanjoinnista, joka tulee nakyvaksi systemaattisena

merkitysten rakentamisen prosessina.

Tutkielma valottaa myos laajemmin suomalaisen vammaishuollon kehitykseen 1970—
1980-luvuilla  vaikuttaneita  tekijoita =~ sekd  erityisesti = henkilokohtaisen
avustajajarjestelman historiallista taustaa taydentden aikaisempaa
vammaishistoriallista vammaispolitiikan muutoksiin keskittynytta tutkimusta.
Tutkielma tekee niakyviksi sen, ettd nykyisin keskeisena pidetty henkilokohtainen apu
on aikanaan ollut radikaali vaatimus, jonka muuttumiseksi oikeudeksi vammaisten
henkiliden omalla aktiivisuudella on ollut merkittava vaikutus. Lahestymalla
tutkimusaihetta vammaisten henkiloiden omasta nakokulmasta kasin, tutkielma
osoittaa heiddn olleen aktiivisia historiallisia toimijoita oman eliméansa ja
yhteiskunnallisen asemansa muotoilussa. Samalla tutkielma havainnollistaa
konkreettisesti sitd, ettd vammaisuus ei ole ajaton ja muuttumaton tosiasia, vaan
historiallisesti rakentuva ja muuttuva ilmié, jonka merkitykset ovat jatkuvan

neuvottelun kohteena.

Tiedotuskynnys ja sitd seurannut Kynnys-lehti sisaltivat runsaasti toistaiseksi
systemaattisesti  lapikdymitontd materiaalia, joiden kautta suomalaisen
vammaisliikkeen historiaa voitaisiin tarkastella. Taman tutkielman rajauksen
ulkopuolelle jaa wuseita kiinnostavia jatkotutkimusaiheita, jotka rakentuisivat
luonnollisesti sen 1oydosten varaan. Yksi mahdollisuus olisi tutkia Kynnys ry:n
harjoittaman kampanjoinnin vaikutusta vammaispalvelulain lopulliseen sisaltoon.
Lisdksi voisi tarkastella henkilokohtaisesta avustajasta kaytya keskustelua
vammaispalvelulain voimaanastumisen jialkeisena aikana. Kaikkein kiinnostavinta
voisi olla selvittda, millaisia merkityksia henkilokohtaiselle avulle annetaan tina
paivana ja milla tavoin nama merkitykset suhteutuvat tadssa tutkielmassa

tunnistettuihin  alkuperaisiin ~ 1dhtokohtiin.  Nykyaan vammaispalvelulakiin
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subjektvisena oikeutena kuuluva henkilokohtainen avustaja antaa ainakin
kaytannossa monelle vammaiselle henkil6lle mahdollisuuden eléda itsendista elamaa.
Tama mahdollisuus on vammaisaktivistien nelja vuosikymmenta sitten muotoileman

vaatimuksen tayttymys.

Vammaisuudelle annetut mairitelmat ovat aina muuttuneet osana yhteiskuntien
kehitysta, ja ne tulevat olemaan neuvottelun alla myos tulevaisuudessa.
Vammaishistoriallisella tutkimuksella, kuten vammaistutkimuksella yleensiakin, on
keskeinen rooli ndiden maaritelmien synnyn ja muutoksen ymmartamisessa. Tama
tutkielma on osoittanut, ettd yhden jarjestolehden systemaattinen analyysi voi tuottaa
uutta tietoa vammaisuuden historiallisesta rakentumisesta tasolla, jota laajemmat
yleisesitykset eivat tavoita. Tallaista tutkimusta, erityisesti vammaisten ihmisten itse
tuottamiin aineistoihin kohdistuvaa, tarvitaan lisda. Sen avulla voidaan seka taydentaa
olemassa olevaa tietoa etta avata uusia nakokulmia sithen, miten vammaisuutta on

ymmarretty ja miten sita voitaisiin ymmartaa toisin.
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