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Valtakunnallinen vammaisneuvosto 20 vuotta

TIIVISTELMA

Tamaé kirja on Valtakunnallisen vammaisneuvoston 20-vuotisjuhlajul-
kaisu. Siind kerrotaan haastattelujen ja arkistomateriaalin valossa neu-
voston toiminnasta vuosina 1986-2006.

Sosiaali- ja terveysministerion yhteydessad toimiva Valtakunnallinen
vammaisneuvosto on viranomaisten, vammaisjérjestdjen ja omaisjér-
jestojen yhteistyoelin. Sellaisena se on kokoonpanoltaan ainutlaatui-
nen toimielin. Neuvostossa on 18 jdsentd, jotka valtioneuvosto nimit-
tdd kolmeksi vuodeksi kerrallaan. Puolet jdsenistd on vammaisjarjes-
tdjen ja puolet viranomaisten edustajia. Vammaisjérjestojen edustus
vaihtuu rotaatioperiaatteella.

Valtakunnallisen vammaisneuvoston tehtaviin kuuluu seurata lainsaa-
déntod, antaa lausuntoja ja kannanottoja sekd tuoda vammaisnako-
kulmaa yhteiskunnalliseen keskusteluun ja péaatoksentekoon. Vane
seuraa eri ministerididen harjoittaman vammaispolitiikan toteutumis-
ta ja tekee ehdotuksia vammaisasioiden huomioimiseksi ministeridi-
den toiminnassa.

Aloitteita tehdddan myds yksityissektorin palveluiden kehittamiseksi.
Vane osallistuu my6s Euroopan unionin vammaispolititkkaan anta-
malla lausuntoja ja ottamalla kantaa unionissa esilld oleviin vammais-
kysymyksiin sekd osallistumalla yhteistyohon kokousedustuksen kaut-
ta.

Lausuntojen ja kannanottojen lisdksi Vane on harjoittanut melko vil-
kasta julkaisutoimintaa. Julkaisut ovat padasiassa olleet informatiivi-
sia oppaita. Osa julkaisuista on kuitenkin eldmyksellisid kertomuksia,
joissa vammaisen ihmisen oma ddni on paissyt kuuluville. Ndissi
kertomuksissa naiset, mielenterveyskuntoutujat tai eri puolilla maail-
maa asuvat vammaiset puhuvat omasta elaméastiin ja elinolosuhteis-
taan.

Vanen koko toiminnan ajan vaikuttamistyon ydinaluetta on ollut edis-
tad syrjimattomyyttd ja thmisoikeuksien toteutumista seké lisitd alu-
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eellista tasa-arvoa. Syvillinen vammaisuuden ymmartdminen ei kui-
tenkaan ole vield toteutunut, ja asenteet aiheuttavat monia syrjivia
kaytantja. Tata ymmarrystd Vane on yrittinyt omalla toiminnallaan
lisata.

Avuksi vaikuttamisty6hon tuli hallituksen toukokuussa 2006 antama
vammaispoliittinen selonteko, lajissaan ensimmainen. Siind todetaan
vammaispolitiikan keskeisiksi periaatteiksi oikeus yhdenvertaisuuteen,
oikeus osallisuuteen seki oikeus tarpeellisiin palveluihin ja tukitoi-
miin. Niiden periaatteiden toteutumista Vane seuraa tiiviisti tulevai-
suuden toiminnassaan. YK:ssa valmisteilla oleva yleissopimus toi-
vottavasti selkeyttdd vammaisten henkil6iden oikeuksia Suomenkin
lainsdddannossi. Taloudelliset, sosiaaliset ja sivistykselliset oikeu-
det kuuluvat my6s vammaiselle ihmiselle.

Tasa-arvo ja ithmisoikeudet ovat tulevaisuuden vammaispolititkan haas-
teita. Vanen vaikuttamisty6 kohdentunee jatkossa erityisesti juurt ih-
misoikeusnidkokulman vahvistamiseen sekd suomalaisessa lainsii-
didnnossa ettd yhteiskunnallisissa kdytanndissa. Tarkeimpind edelly-
tyksind thmisoikeuksien toteutumiselle Vane nidkee vammaisasiain
valtuutetun viran perustamisen ja YK:n thmisoikeussopimuksen kan-
sallisen seurantaelimen muodostamisen.
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SAMMANDRAG

Den hér jubileumsskriften ér utgiven av Riksomfattande handikapp-
rddet med anledning av rédets 20-arsjubileum. Radets verksamhet
under aren 1986—2006 belyses genom intervjuer och arkivmaterial.

Riksomfattande handikappridet, Vane, verkar 1 anslutning till Social-
och hilsovardsministeriet. Handikappradet dr ett samarbetsorgan for
myndigheterna, handikapporganisationerna och anhorigorganisatio-
nerna. Genom denna sin sammanséttning utgor radet ett unikt organ.

Handikappradet har 18 medlemmar, vilka statsradet tillsdtter for tre
ar at gdngen. Hélften av medlemmarna representerar handikapporga-
nisationerna och hélften myndigheterna. Handikapprepresentationen
1 rddet byts ut enligt rotationsprincipen.

Riksomfattande handikappradet har till uppgift att folja med lagstift-
ningen, avge utldtanden och stéllningstaganden samt fora in funk-
tionshinderaspekten i samhaéllsdebatten och det samhalleliga besluts-
fattandet. Vane foljer med hur de olika ministeriernas handikappolitik
forverkligas och ger forslag om beaktandet av funktionshinderas-
pekten 1 ministeriernas verksamhet. Radet tar dven initiativ till
utvecklandet av servicen inom den privata sektorn. Vane deltar dven
1 den Europeiska unionens handikappolitik genom att avge utlitan-
den och genom att ta stillning till handikappfridgor som behandlas
inom unionen samt delta 1 samarbetet genom att vara representerat
pa konferenser. Utover avgivandet av utldtanden och stédllningsta-
ganden har Vane bedrivit en ritt omfattande publikationsverksamhet.
Publikationerna har framst varit av informativ karaktar. En del alster
har dven bestatt av upplevelsemassiga beréttelser dir funktionshindra-
de ménniskor sjdlva kommit till tals. I dessa skildringar har kvinnor,
psykiskt funktionshindrade eller personer med funktionshinder
bosatta pa olika hall 1 viarlden berittat om sina liv och levnadsforhal-
landen.

Kérnan 1 Vanes paverkansarbete har hela tiden varit att framja icke-
diskriminering och forverkligandet av de ménskliga rattigheterna samt
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att 6ka den regionala jamlikheten. Fortfarande har dock inte nagon
djupgéende handikappforstaelse forverkligats, och rddande attityder
orsakar manga diskriminerande bemoétanden. Den hir fordjupade
forstaelsen har Vane genom sin egen verksamhet efterstrivat att
forstarka.

Regeringens forsta handikappolitiska redogorelse, vilken avgavs i
maj 2006, utgor en hjilp i padverkansarbetet. Handikappolitikens cent-
rala principer dr enligt redogdrelsen: rétten till likabehandling, ratten
till delaktighet och ritten till nédvéndiga tjanster och stodatgirder.
Vane foljer 1 sin kommande verksamhet aktivt med hur dessa princi-
per forverkligas.

Den konvention om ménskliga réittigheter och funktionshindrade, som
FN héller pa att ta fram, kommer férhoppningsvis att fortydliga funk-
tionshindrade personers réttigheter dven 1 den finldndska lagstiftnin-
gen. De ekonomiska, sociala och kulturella réattigheterna géller d&ven
manniskor med funktionshinder. Fragor rérande likabehandling och
manskliga rattigheter utgér utmaningar for handikappolitiken fram-
deles. Vanes pdverkansarbete torde i fortsdttningen fokuseras
speciellt pa att forstdrka minniskordttsaspekten savél 1 den finldndska
lagstiftningen som 1 det samhilleliga bemodtandet. De viktigaste
forutsattningarna for forverkligandet av de ménskliga rattigheterna
anser Vane bestd 1 grundandet av en handikappombudsmannatjénst
och bildandet av ett nationellt uppfoljningsorgan for FN:s konventi-
on om de ménskliga rittigheterna.
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SUMMARY

Disability in Focus. 20 Years of the National Council on Disability.

This book is the 20" anniversary publication of the National Council
on Disability in Finland. It reviews the Council’s work from 1986 to
2006 in the light of interviews and archival material.

The National Council on Disability, which is linked to the Ministry of
Social Affairs and Health, is a co-operation body of the relevant
authorities, disability NGOs and NGOs of family members. It is as
such a unique body in its composition. It has 18 members, who are
appointed by the Government for a period of three years at a time.
Half of the members represent disability NGOs and the other half
authorities. The representation of disability organisations rotates.

The tasks of the National Council on Disability comprise monitoring
the implementation of relevant legislation, issuing opinions and state-
ments, and highlighting the disability perspective in the discussion
and decision-making in society. The Council monitors the disability
policy carried out by different ministries, and makes proposals for
taking into account disability issues in their operations. Initiatives are
taken to develop the services of the private sector, too. The Council
also takes part in formulating the disability policy of the European
Union by issuing opinions, by taking a stand on disability issues on
its agenda and by taking part in co-operation through representation
in its meetings.

In addition to giving opinions and statements the Council has publis-
hed a number of publications, most of them informative handbooks.
Some of the publications however consist of stories based on expe-
riences of people with disabilities. In these stories women, mental
health rehabilitees or people with disabilities from various parts of
the world tell about their lives and living conditions.

Promotion of non-discrimination and the human rights, and increa-
sing regional equality have been all through its existence the key
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areas in the Council’s work for influencing disability issues. A pro-
found understanding of disability however is not yet reality, and at-
titudes are the cause of many discriminatory practices. The Council
has tried to enhance this understanding by its work.

A contribution to this work is the Government Report on Disability
Policy issued in May 2006, which is the first of its kind. It states that
the key principles of disability policy are: the right to equal opportu-
nities, the right to social inclusion and the right to necessary services
and support. In its future work the Council will focus on monitoring
the realisation of these principles. The United Nations’ Convention
on disability, which is being drafted, is expected to clarify the rights
of people with disabilities in Finland, too. The economic, social and
cultural rights also belong to people with disabilities.

Equality and human rights are major challenges for the future disabi-
lity policy. The Council’s work will probably focus in particular on
reinforcing the human rights aspect in both Finnish legislation and
societal practices. The Council considers that the most significant
prerequisite for the realisation of the human rights is to establish in
Finland a specific post of an ombudsman for disability affairs and to
appoint a national monitoring body for the UN Covenant on Civil
and Political Rights.
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LUKIJALLE

Tadma kirja on Vanen, Valtakunnallisen vammaisneuvoston 20-vuo-
tisjuhlajulkaisu. Se siséltdd hauskoja sattumuksia seka syvillisempid
vammaispoliittisia pohdintoja Vanen 20-vuotisen toiminnan varrelta.
Péaasiallinen siséltd koostuu neuvoston entisten ja nykyisten puheen-
johtajien ja padsihteereiden haastatteluista. Lisdksi aineistona on kiy-
tetty Vanen arkistomateriaalia.

Kuten ldhes aina, idea juhlajulkaisun kirjoittamisesta syntyi liian myo-
haén. Niin tassékin tapauksessa. Siksi kaikkia mielenkiintoisia asioita
ja aineistoja ei ole ehditty dokumentoimaan. Tilanne on siis varsin
lohdullinen: hyodyntdméatonta materiaalia on vield 30-vuotisjuhlajul-
kaisuakin varten.

Juhlajulkaisun perustekstin on tuottanut Tuula Tuominen. Vanen pu-
heenjohtajia, piésihteereitd ja joitakin pitkdaikaisia jisenid haastatta-
malla hin on luodannut neuvoston 20-vuotisen toiminnan kaénteita.
Jokainen haastateltu on tuottanut persoonallisella tavallaan tietoa, joka
kuvaa neuvostotoiminnan myo6ti- ja vastoinkdymisid. Arkistoa pen-
koessaan Tuula on 16ytdnyt monia varsin valaisevia asiakirjoja Vanen
toiminnan alkuvaiheesta ja jopa neuvostoa edeltiviltd ajalta. Naita
hyddyntden hdn on kuvannut paineita, joita neuvoston perustamisen
suhteen oli jo 1970-luvulla.

Kirjan lopullinen ilmiasu onkin sitten syntynyt monien henkildiden
yhteistyon tuloksena. Omasta puolestani olen kommentoinut ja muo-
kannut kirjan tekstia kasikirjoitustyon edetessa. Olen myos kirjoitta-
nut julkaisun viimeisen luvun: Vammaispolititkkaa vastaisuudessakin.
Suunnittelija Niina Kokko-Siro on puolestaan asettautunut lukijan roo-
liin ja arvioinut tuotoksen sisallollistd selkeyttd. Hyvan suomenkielen
asiantuntija Helvi Ollikainen on tarkastanut, ettei julkaisu sisélla aivan
mahdottomia oikeinkirjoitusvirheitd. Osastosihteeri Anu Jadskeldinen
on koonnut listan Vanen menneiden vuosien jasenisti, ja hin on myos
huolehtinut painatusty6hon liittyvien hallinnollisten muodollisuuksien
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noudattamisesta. Julkaisun kuvituksen ja taiton on tehnyt Vanen enti-
nen tiedottaja Timo Korpela. Kannen on suunnitellut Juuso Siro.

Vane syntyi 1980-luvulla sitkedn vaikuttamistyon tuloksena. Eri vam-
maisjdrjestot kirjelmoivit seki erikseen ettd yhdessd neuvoston pe-
rustamisen puolesta. Lihes vuosikymmenen mittaisen painostustyon
tuloksena Vane sitten perustettiin 1986. Neuvoston tehtivét eivét ole
vuosien kuluessa paljonkaan muuttuneet. Se on muodostanut ’esi-
kunnan”, joka on toiminut esteettomyyden, saavutettavuuden ja ih-
misoikeuksien toteutumisen esitaistelijana. Jokainen neuvoston pu-
heenjohtaja on antanut toiminnalle omanlaisensa lisdarvon, erilaisia
asioita painottaen. Lukemalla timén kirjan pidset syvemmalle vam-
maisneuvostotyon sydvereihin ja saat mahdollisuuden tutustua suo-
malaisen vammaispolitiikan ydintoimintaan.

Helsingissi 1.8.2006

Sari Loijas
Paasihteeri
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1. Valtakunnallisen vammaisneuvoston
synty

Aluksi oli hartaita toiveita, odotuksia, vaatimuksia, kirjeitd ja lausun-
toja. Sitten syntyi Vane, Valtakunnallinen vammaisneuvosto.

Kiivasta kirjeenvaihtoa ja tiukkoja kysymyksia

Ajatus Valtakunnallisen vammaisneuvoston perustamisesta syntyi
1970-luvulla. Ihmisarvon ja tasa-arvon kysymykset nousivat tarkeik-
si vammaispoliittisiksi asioiksi. Vammaiset ihmiset halusivat oman
eldménsa subjektiksi sen sijaan, etti olisivat vain hoivan ja huolenpi-
don kohteita. Nédiden ajatusten pohjalta viranomaisten ja vammaisjér-
jestojen vilille syntyi ahkeraa kirjeenvaihtoa ja vilkasta keskustelua.
Yhteisten ponnistelujen tavoitteena oli luoda Suomeen valtakunnalli-
nen vammaisneuvostojirjestelma, joka toimisi tiedottamisen, koulu-
tuksen ja vaikuttamisen vilineend vammaisasioissa.

Ilmassa oli optimismia ja suuria odotuksia. Maamme rajojen ulko-
puolelta oli kantautunut tietoja vammaisten jarjestdytymisestd edun-
valvontaty6hon. Ministeri Olavi Martikaiselle osoitetussa kirjeessi
(8.2.1979) Vammaisjérjestdjen yhteistyotoimikunta (VY T) kertoo, etté
Ruotsissa ensimmadiset kunnalliset vammaisneuvostot perustettiin jo
vuonna 1971. VYT muistuttaa myds, ettd Yhdistyneet kansakunnat
hyviksyi vuonna 1975 vammaisten oikeuksien julistuksen, joka taka-
s1 ’vammaisille samat oikeudet kuin samanikaisilla terveilld kansalai-
silla” on. VYT toivoikin, ettd sosiaali- ja terveysministerio asettaisi
tyoryhmaén, johon kuuluisi edustajia ministeriostd sekd vammaisyh-
distyksisti ja joka ennakkoluulottomasti tutkisi esitystd vammaisneu-
vostotoiminnan aloittamisesta Suomessa. Keskeisend asiana timén
neuvoston perustamisessa pidettiin sitd, ettd uudessa toimielimessi
olisivat edustettuina kaikki vammaisjérjestot tasapuolisesti.

Vammaisyhdistysten yhteistyotoimikunnan puheenjohtajana toimi
tuolloin Raimo Lappalainen edustaen Helsingin ndkdvammaiset ry:n
Espoon-Kauniaisten alaosastoa ja varapuheenjohtajana Eino Haapa
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Uudenmaan CP-yhdistyksestd. He allekirjoittivat tdman ministeri
Martikaiselle osoitetun kirjeen, jossa kertoivat VY T:n toimivan vam-
maisille thmisille inhimillisemman yhteiskunnan hyvéksi. Allekirjoitta-
jat muistuttivat YK:n suunnittelemasta vammaisten vuodesta 1981 ja
toivoivat positiivisia toimenpiteitd ja padtoksid jo Suomen kansainva-
lisen maineen vuoksi.

Seuraavassa kuussa otettiin yhteytta jo "Herra Paaministeriin” tarkoi-
tuksena vammaisten thmisten ottaminen huomioon yhteiskunnan toi-
minnoissa. Kirjeen (2.3.1979) olivat allekirjoittaneet Kynnys ry:n ja
Vammaisyhdistysten yhteistydtoimikunnan kaksi edustajaa. He esit-
tivat, ettd valtioneuvosto perustaisi maahamme valtion vammaisneu-
voston. Allekirjoittajien suunnitelmissa neuvoston tehtdavina olisi vam-
maisten elinolosuhteisiin ja tasa-arvoon liittyvien aloitteiden ja uudis-
tusten valmistelu yhteistydssa viranomaisten kanssa. He nakivét tar-
kedksi my0s lainsdddantotyon ja yhdyskuntasuunnittelun seuraami-
sen ja vammaistutkimuksen edistdmisen. Neuvoston tulisi antaa pyyn-
nostd neuvoja, informaatiota ja lausuntoja mm. viranomaisille, suun-
nittelijoille ja vammaisjarjestoille. Kirjeessa toivottiin neuvoston toi-
mivan yhteisty0ssd vammaisjdrjestojen, kuntien ja ladnien kanssa sekd
my0s seuraavan vammaiskysymyksiin liittyvad toimintaa ja sen kehi-
tystd ulkomailla.

Vammaisjirjestojen edustajat eivit kuitenkaan tyytyneet pelkkain kir-
jelmointiin. He kivivit tapaamassa kahtakin paaministerid. Edesmen-
nyt Kalevi Sorsa jéi erityisesti Kalle Konkk6lan mieleen. ”Hén oli
valmistautunut tapaamiseen valmistamalla puheen, jonka hén sitten
luki meille. Sithen aikaan ei vammaisten tapaamiseen valmistauduttu
eikd sanottu juuri mitdén. Puheessaan Sorsa sanoi, etti tdima on mer-
kittava asia ja nyt tdytyy ryhtyd toimenpiteisiin. Siita tuli poliittinen
signaali, josta kiynnistyi valtakunnan vammaisneuvoston, niin kuin
silloin sanottiin, perustaminen.”

Vuoden 1980 lokakuussa vammaisjarjestdjen neuvottelukunta lahetti
sosiaali- ja terveysministeriolle lausuntonsa vammaisneuvoston pe-
rustamisen tarpeellisuudesta. Neuvottelukunta katsoi, ettd vammais-
neuvoston perustaminen on tarpeellinen vammaisten ihmisten tasa-
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arvoisuuden toteutumisen ja sdilymisen kannalta. Lausunnossa ko-
rostettiin vammaisten henkildiden omien kokemusten merkitysta hei-
td itseddn koskevissa asioissa. Vammaisjirjestdjen neuvottelukunta
ndki vammaisneuvoston viranomaisten ja vammaisten thmisten yh-
teistyoelimend, joka toimisi keskustelufoorumina heidin valillaan.
Neuvoston jaseniksi toivottiin vammaisten ihmisten ja valtion edusta-
jien lisdksi myos ammattiyhdistysliikkeen sekd kunnallisten keskus-
jarjestojen edustajia. Neuvottelukunta piti tirkednd myds riittavien re-
surssien saamista vammaisneuvostolle; ’esimerkiksi toimiva sihtee-
rist0 ja mahdollisesti muita toimihenkil6itd”.

Notihin aikothin my0s poliittiset puolueet alkoivat aktivoitua vam-
maisasioissa. Ruotsalaisen kansanpuolueen kirjeessi sosiaali- ja ter-
veysministeriolle (1983) toivottiin ministerion suhtautuvan myontei-
sesti Valtakunnallisen vammaisneuvoston perustamiseen valtioneu-
voston yhteyteen. RKP toivoi STM:n ryhtyvén toimenpiteisiin vam-
maisten thmisten vaikutusmahdollisuuksien parantamiseksi. Ministe-
r10n sosiaalihuolto-osasto vastasi 25.8.1983 hallinto-osaston lausun-
topyyntoon:

“Suomen Vammaisten Vuoden komitea esitti mietinnossééan (1982:35),
ettd viranomaisten ja vammaisjarjestdjen yhteistyoelimiksi perustet-
taisiin vammaisneuvostot seka valtakunnallisella, 144nin etté paikalli-
sella tasolla. Samoin komitea esitti, ettd titd varten varattaisiin tarvit-
tavat resurssit sekd laadittaisiin tarvittava sddadospohja. Koska vam-
maisuuteen liittyvit asiat koskevat kaikkia yhteiskunnan osa-alueita
eivatka liity vain johonkin erityisalueeseen, esim. sosiaali-ja tervey-
denhuoltoon, komitea esitti valtion vammaisneuvoston sijoittamista
Valtioneuvoston kanslian yhteyteen ja ladnin vammaisneuvoston si-
joittamista vélittomasti maaherran alaisuuteen.”

Sosiaalihuolto-osasto uskoi vammaisneuvostojirjestelmén paranta-
van vammaisten ihmisten vaikutusmahdollisuuksia ja edistivéan vam-
maisasioiden huomioon ottamista eri hallinnonaloilla palvelujen suun-
nittelussa ja toteutuksessa. Sdddospohjan puuttuessa sosiaalihuolto-
osasto arvioi, ettel vammaisneuvostojarjestelmaa voisi aloittaa koko
maata kattavasti vield vuoden 1984 alusta. Se katsoi, ettd vammais-
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neuvostokokeilun voisi hyvin aloittaa Keski-Suomen laédnissa. Tosin
ensimmadiset paikalliset vammaisneuvostot oli perustettu jo 1970-lu-
vulla enimmaékseen kunnallislain 63. §:n mukaisina toimikuntina. Rei-
lut puolen sataa neuvostoa toimikin eri puolilla maata 1980-luvun
puolivélissa.

Vammaisjérjestoaktiivien aloitteellisuus alkoi tuottaa tuloksia ja Valta-
kunnallinen vammaisneuvosto hahmottui. Vuoden 1985 maaliskuus-
sa asia otettiin esiin Arkadianmaella. Kansanedustaja Kalle Konkkola
tiukkasi ministeri Matti Puhakalta: “Missa viipyy vammaisten vuoden
Suomen komitean suunnittelema valtion vammaisneuvosto?” Minis-
teri Puhakka vastasi, ettd sosiaali- ja terveysministeriossa oli jo val-
misteltu luonnos valtakunnallisen vammaisneuvoston asettamispaa-
tokseksi. Pyydettyjen lausuntojen saavuttua asia vietiisiin valtioneu-
voston péitettavaksi.

Neuvostoon sopivia jdsenid kartoitettiin samanaikaisesti. Saman vuo-
den marraskuussa kansanedustaja Timo Roos teki suullisen kysy-
myksen vammaisten thmisten vaikutusmahdollisuuksien lisddmises-
td. Ministeri Puhakka piti valtakunnallista vammaisneuvostoa erittdin
tarpeellisena. Hin kertoi esityksen olevan parhaillaan lausunnolla val-
tionvarainministeriossa.

Valtiovarainministeriosta tuli kuitenkin kylméaa vettd niskaan. Ministe-
rion kannan mukaan viranomaisten keskindiseen yhteistyohon ei tar-
vittaisi erillistd pysyvia neuvottelukuntaa. Vammaisneuvostoasiaa vie-
tiin tastd huolimatta sitkeésti eteenpdin. Viestissddn padaministerille
6.1.1986 Puhakka tiukkasi valtioneuvoston paitostd valtakunnallisesta
vammaisneuvostosta.

STM:n sosiaalihuolto-osaston muistiossa 25.1.1986 pidettiin valta-
kunnallisen vammaisneuvoston perustamista erittdin tarpeellisena.
Perusteluissa korostettiin vammaisten thmisten omien kokemusten
tarkeyttd ja osallistumis- ja vaikutusmahdollisuuksien lisdédmista. Val-
tiontalouden vaalijoidenkin oli lopulta taivuttava, ja asia vietiin valtio-
neuvoston paatettavaksi.
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Juhlallinen asettaminen ja paasihteerin valinta

Ministeri Puhakan kiirehdittya asiaa esitys valtakunnallisen vammais-
neuvoston perustamisesta tuotiin 27.2.1986 valtioneuvoston paitet-
taviksi. Padtoksen oli mééra tulla voimaan 1.5.1986. Neuvoston nimi
vakiintui muotoon valtakunnallinen rinnakkaispariksi kunnallisille neu-
vostoille. Asetuspditoksessd todettiin, ettd valtioneuvosto asettaisi
vammaisneuvoston aina kolmivuotiskaudeksi. Valtioneuvoston aset-
tamista jasenistd ja varajdsenistd puolet tulisi olla vammaisjarjestdjen
edustajia ja puolet viranomaisia. STM pyysi heti ehdotuksia henki-
16ista, jotka voisivat tulla nimitetyksi Vaneen. Tarkoituksena oli, ettd
ensimmainen Valtakunnallinen vammaisneuvosto aloittaisi toimintan-
sa mahdollisimman pian.

Valtakunnallinen
vammaisneuvos-
to toimikaudella
1992 - 1994,

Alkavaa toimintaa
kohtaan tunnettiin
suurta kiinnostusta.
Esimerkiksi Las-
tensuojelun kes-
kusliitto esitti omia ehdokkaitaan jaseneksi ja varajdseneksi. Liiton
mielestd vammaisneuvoston kokoamisessa ei ollut kiinnitetty riitta-
vésti huomiota vammaisiin ja pitkdaikaissairaisiin lapsiin ja heidén
perheisiinsid. My0s pienet vamma- ja sairausryhmat olivat jaaneet lii-
ton mielestd huomiotta.

Valtakunnallinen vammaisneuvosto piti ensimmaéisen kokouksensa
15.9.1986 puheenjohtajanaan professori Eero Vilkkonen. Lasna
olivat kansanedustaja Kalle Konkkold (Kynnys ry), Antti Toivonen
(KTM), Anneli Mikinen (OM), Pentti Lehmijoki (TM), Osmo Ten-
kanen (Rakennushallitus), Marttiina Franti (YM), Matti Marjanen
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(STM), Helena Hiila (Sosiaalihallitus), Lars Mellin (Laédkintohallitus),
Tapio Suni (Kehitysvammaisten tukiliitto), Liisa Kauppinen (Kuuro-
jen liitto), Arvo Rintaluoma (Nidkovammaisten keskusliitto), Pirkko
Kiviniemi (Reumaliitto), Petri Forsman (Tapaturma- ja sairausinvali-
dien liitto), Henry Dahlberg (Keuhkovammaliitto), Mikael Lindholm
(Forbundet De Utvecklingstordas Vil rf.) ja ylitarkastaja Pekka Vil-
janen kokouksen sihteerind. Lisidksi mukana oli viittomakielen tulkki
Leena Hassinen.

Kokouksessa paitettiin heti ryhtya etsimiin paasihteerin tehtavain
sopivaa henkiloa. Syyskuussa julkaistiin esim. Sosiaaliturva-lehdes-
sa 1lmoitus, jossa etsittiin itsendiseen tyoskentelyyn pystyvad henki-
164, jolla olisi kuntoutus- tai vammaisasioiden tuntemusta.

Hakemuksia saapui 28 kappaletta. Useat hakijat kertoivat motivaa-
tiostaan ja aiemmasta tyokokemuksestaan sosiaali-, kuntoutus- tai
hoito-alalla. Hakijoiden ammattien kirjo oli laaja. Akateemisten tut-
kintojen lisdksi mukana oli esim. askartelunohjaaja, upseeri ja sosiaa-
lisihteeri. Jotkut hakijat tyytyivét viittaamaan ldhettdmiinsa liitteisiin ja
ilmoittivat kiinnostuksensa kahdella rivilla.

Valituksi tuli yhteiskuntatieteiden kandidaatti Aini Kimpimakai, silloi-
nen Merentie. Han kertoi olevansa kuulovammaisen tyton iiti ja tul-
leensa siten “’sisdkautta” vammaisteemaan. Lisdksi hinella oli viitto-
makielen asioimistulkin patevyys, joka oli osoittautunut tarpeelliseksi
sekd sosiaalityOssi ettd vammaisjirjestotoiminnassa. Paasihteerin teh-
tavain vaadittavan todistuksen toisen kotimaisen kielen taidosta Aini
Kimpimaki ldhetti jalkikateen professori Eero Vilkkoselle. Samassa
yhteydessa hén eritteli késityksiddn valtakunnallisesta vammaisneu-
vostosta:

”’Koen valtakunnallisen vammaisneuvoston asiantuntijaelimeksi, joka
palvelee yhteiskunnan niité tahoja, joiden ratkaisuilla on merkitysti
vammaisten henkildiden tasa-arvon ja osallistumismahdollisuuksien
kannalta. Palvelu voi olla aktiivistakin, mikali sithen esiintyy tarvetta
(esim. lain valmisteluvaiheessa annettava asiantuntija-apu, jota ei osata
pyytad). Lisédksi toivoisin, ettd Valtakunnallinen vammaisneuvosto olisi
jonkinlainen ’kohtaamispaikka’. Tarkoitan télla sitd, ettd mahdolli-
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sesti hankauksiin johtaneet tilanteet esim. yksittdisen vammaisjarjes-
ton ja yhteiskunnallisen tahon vililld voisivat saada selvitysapua neu-
vostosta ja ettd neuvosto voisi toimia yhteistyon rakentajana — ei sen
esteend. Monet muutkin tehtavit tuntuvat sopivan neuvoston rooliin,
mutta toistaiseksi minulla on paljon enemmén kysymyksié kuin vas-
tauksia. Toivotan lampiméasti onnea ja menestystid neuvoston toimin-
nalle riippumatta siitd kuka sen paésihteerina toimiikin!”

Aini Merentie valittiin paasihteeriksi, virallisesti vuoden 1987 alusta
alkaen. Joulukuun 11. paiviana 1986 hin toimi jo Vanen kokouksen
sthteerind. Vane oli valmis aloittamaan tositoimet vammaisten ihmis-
ten yhdenvertaisten osallistumismahdollisuuksien edistdjana. Tehta-
vana vaikuttaminen Vanen aloittaessa toimintaansa 1980-luvun lopul-
la oli jo siirrytty vammaishuollon ideologiasta vammaisille suunnatta-
vien palveluiden kehittimiseen. Luotettiin integraatioon ja toiminta-
edellytysten lisddmiseen yleisten palvelujéarjestelmien avulla. Yhden-
vertaiset mahdollisuudet nousivat tasa-arvovaatimusten keskeiseksi
sisalloksi.

Lahtokohtana oli, ettd vammaisen thmisen muuttamisen sijaan tulisi
muuttaa elin- ja toimintaympéristoja kaikille sopiviksi. Tdma vam-
maispoliittinen ajattelutapa nikyy myos Valtakunnallisen vammais-
neuvoston asettamispadtoksen sisillossd. Neuvoston tehtdaviksi maa-
riteltiin

1. seurata yhteiskunnan suunnittelua, paatoksentekoa ja toimenpiteita
vammaisten kansalaisten osallistumismahdollisuuksien ja tasa-arvon
lisaamiseksi;

2. tehdé aloitteita ja esityksid viranomaisille sekd antaa lausuntoja ky-
symyksisti, jotka liittyvat vammaisten kansalaisten

osallistumismahdollisuuksiin ja tasa-arvoon;

3. edistdd vammaisten henkiloiden, heidin jarjestdjensa ja viranomais-
ten yhteistyota sekd toimia vammaisten kansalaisten vaikutusmah-
dollisuuksien lisidmiseksi heitd koskevissa asioissa.

Vuonna 1997 Vane ehdotti asettamispéddtoksen muotoilemista uudel-
leen. Tasa-arvon edistdmisen rinnalle tahdottiin nostaa ihmisoikeudet

17




Vammaispolitiikan ytimessa

ja niiden edistiminen. My0s tiedottamisen roolia haluttiin korostaa
asettamispditoksen tasolla. Samaan yhteyteen toivottiin myds mai-
nintaa kunnallisten vammaisneuvostojen tukemisesta. Uudistustoiveista
huolimatta asettamispditoksen sanamuoto Vanen tehtivistd pysyi
entisenlaisena. Tasa-arvo ja ihmisoikeusndkokulma linjaavat kuiten-
kin voimakkaasti Vanen 2000-luvun toimintaa.

Valtakunnallisen
vammaisheuvos-
ton ensmmainen
paasihteeri Aini
Kimpimaki, sil-
loin Merentie,
Bulevardin toi-
mistolla.

Myos keskustelua
Vanen sijainnista
sosiaali- ja ter-
veysministerion
alaisuudessa kéytiin vilkkaasti etenkin 90-luvun kuluessa. Asiasta tehtiin
esitys ministerion kansliapaillikolle. Neuvosto olist haluttu siirtda suo-
raan valtioneuvoston alaisuuteen. Kiintedn yhteyden sosiaali- ja ter-
veysministerioon koettiin ajoittain vaikeuttavan neuvoston tyosken-
telya. Siirrolla olisi esityksen mukaan voitu turvata paremmin Vanen
riippumattomuus.

Esitys ei kuitenkaan johtanut toimenpiteisiin. Samaan aikaan erilaisia
neuvottelukuntia ja lautakuntia siirrettiin valtioneuvoston kanslian alai-
suudesta ministerididen yhteyteen. Niinpd myos Vane jii sinne missa
se ol1 ollutkin eli sosiaali-ja terveysministerion yhteyteen.

Vammaispoliittisesta ohjelmasta potkua vaikuttamisty6hon

YK:n vuonna 1993 hyvidksymait yleisohjeet vammaisten ihmisten
mahdollisuuksien yhdenvertaistamisesta olivat innoittamassa Vanea

18




Valtakunnallinen vammaisneuvosto 20 vuotta

oman kansallisen vammaispoliittisen ohjelman laadintaan. Ohjelmas-
ta toivottiin suunnan nayttijia ja tyokalua suomalaisen yhteiskunnan
kehitystyohon. Silloinen puheenjohtaja Liisa Kauppinen toivoi, etti
uuden vammaispoliittisen ohjelman avulla voitaisiin muokata sopivaa
yhteiskuntaa kaikille.

Paasihteeri Aini Merentie ja suunnittelija Sari Loijas saivat tehtdvak-
seen vammaispoliittisen ohjelman kokoamisen ohjausryhmén avus-
tamana. Tekijét katsoivat paamairikseen luoda ohjelmalla mahdolli-
suuksia vammaisten ihmisten tiaysivaltaistumiselle (empowerment).
Vammaisten thmisten thmisoikeuksien tunnistaminen ja tunnustami-
nen oli keskeinen tavoite ohjelmassa, josta toivottiin apua myos kun-
nallisten vammaisneuvostojen toimintaan.

Aini Kimpiméen mukaan juuri Sari Loijas kirjoitti auki uutta thmisku-
vaa ja vammaiskasitteistod, joka on ollut antamassa suuntaa suoma-
laiselle vammaistyo6lle. Kohti yhteiskuntaa kaikillenosti esille saavu-
tettavuuskysymykset niin rakennetun ympariston kuin tiedonsaannin
jakommunikaation ndkokulmasta. Tarkeina kysymyksind néhtiin myos
kuntoutumismahdollisuudet, koulutus, tyollisyys ja toimeentulo. Oi-
keus yksityisyyteen, perhe-elaméin ja henkilokohtaiseen koskemat-
tomuuteen tuotiin esiin tirkeind vammaisia koskevina oikeuksina.

Vastaanottaessaan vammaispoliittisen ohjelman 1.12.1995 sosiaali-
jaterveysministeri Sinikka Monkaére totesi, etti perinteiset asetelmat
olivat muuttuneet. Vammaiset olivat tulleet palveluiden vastaanotta-
Jista aktiivisiksi toimijoiksi ja uuden ajatusmallin luojiksi. Ministeri
Monkére lupasi harkita ohjelman jatkon tyostdmistd STM:ssa.

Vanen nykyisen padsihteerin Sari Loijaksen mukaan odotukset vam-
maispoliittisen ohjelman suhteen olivat korkealla. Ohjelman piti men-
nd hallituksen késittelyyn, jolloin se olisi luonut normatiivisia paineita
yhteiskunnalliseen paitoksentekoon. Jostakin syystd ndin ei tapahtu-
nut, joten kaavailut kaikille sopivasta yhteiskunnasta jaivat moraalis-
ten ja eettisten ohjeiden tasolle. Sellaisenaankin niiden katsotaan edis-
taneen vammaisten thmisten ihmisoikeuksia ja tasa-arvoa Suomessa.
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Ohjelma on ollut keskeinen ohjenuora, johon neuvoston tavoiteaset-
telu ja vaikuttamisty0 ovat viimeisen kymmenen vuoden aikana poh-
jautuneet. Nyt ohjelmalle kaivataan paivitystd vastaamaan nykyoloja
jauusia ajattelumalleja.

2. Julkaisuista tietoa ja elamyksia

Heti toimintansa alusta alkaen Valtakunnallinen vammaisneuvosto piti
tiedotusta ja koulutusta tarkedna osana tehtaviensd hoitoa. Paattajiin
vaikuttamisen ja kansalaisille tiedottamisen liséksi on haluttu osallis-
tua yhteiskunnalliseen keskusteluun Vanen vammaispoliittisia tavoit-
teita esittelemalla.

Vane on tuottanut vuosien varrella monenlaisia julkaisuja, joissa se
on pyrkinyt vahvistamaan positiivista vammaiskuvaa. Voimassaole-
vien lakien ja sddadosten esittelyn lisdksi Vane on valottanut menetel-
mid vammaisten thmisten oikeuksien puolustamiseksi.

Tiedotteita ja oppaita

Vuonna 1987 Valtakunnallisen vammaisneuvoston tiedotusjaosto ko-
koontui ensimmadisen kerran suunnittelemaan Vanen yleisesitettd. Esi-
kuvana pidettiin Ruotsin valtion vammaisneuvoston tyota esittelevad
lehtistd. Tyon tuloksena syntyneessa nelisivuisessa esitteessa kerrot-
tiin neuvoston tehtivista, kokoonpanosta ja 1ahivuosien vammaispo-
litiikan painopistealueista. Lisdksi mainittiin kansainvélinen vammais-
ten vuosikymmen ja vammaisten vuoden Suomen komitean ehdo-
tuksia. Etusivulla julistettiin vammaisneuvoston tavoitteeksi vammais-
ten thmisten osallistumis- ja vaikutusmahdollisuuksien seké kansa-
laisten tasa-arvon edistdminen.

Tama yleisesite on sittemmin uudistettu muutamaan otteeseen. Se on
kaannetty ruotsiksi, englanniksi ja vendjaksi. Somisteekseen se on
saanut vuonna 1991 suunnitellun Vanen oman logon, tyylitellyn V-
kirjaimen. Uusin esiteversio on otsikoitu Vammaisneuvostoista
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VAVNIAENSENORTI6R Y AMMAISNEUVOSTOISTA
L1 e lrallai = | VETOA VAMMAISPOLITIIKKAAN!

Valtakunnallinen
vammaisheuvosto

Kunnalliset
vammaisneuvostot

vetoa vammai spolitiikkaan, ja siind esitellddn myos kunnallisten vam-
maisneuvostojen toimintaa.

Suomen vammaispoliittinen ohjelma Kohti yhtei skuntaa kaikille jul-
kaistiin STM:n julkaisusarjassa vuonna 1995. Tdmén jilkeen Vane
tuotti TyOkalupakki-nimisen oppaan avuksi kunnallisten vammais-
poliittisten ohjelmien tekemiseen. Opas noudatteli valtakunnallisen vam-
maispoliittisen ohjelman aihe-alueita. Ahkerasti tdtd vihkosta onkin
Vanesta tilattu ja postitettu eri puolille Suomea.

Ompelurasia on ohjevihkonen, joka kertoo, miten vammaisneuvos-
to voidaan perustaa ja miten se voi toimia. Opas syntyi puhtaasti
paikallisten neuvostojen tarpeisiin. Korjaussarja puolestaan tarjoaa
tyokaluja liikuntaesteettomén kunnan rakentamiseksi. Rakentamismaé-
rdysten liséksi pitdd muistaa myos huumori. Opaskirjasessa kehote-
taan: ”Anna paittdjien kokea ne esteet, jotka he ovat itse rakenta-
neet.”

Samaan teemaan liittyen julkistettiin millenium-hengessé kokousten
ja tapahtumien jarjestdjille tarkoitettu Ovet auki -opas. Sen antamia
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neuvoja voi hyvin soveltaa muuhunkin yleisonpalveluun. Julkaisussa
opastetaan hyvén sisddntuloluiskan rakentamista ja oikeanlaista va-
laisemista. Selked puhe, helppolukuinen teksti ja induktiosilmukat li-
sadvat myos vammaisten thmisten osallistumismahdollisuuksia, muis-
tutetaan oppaassa.

Jokaisella ihmisellad on oikeus saada itseddn ja ymparistoddn koske-
vaa tietoa” on mottona Kohti esteetonta tiedottamista —oppaassa.
Siind kerrotaan tiedon saavutettavuudesta eri vammaisryhmille seka
muuttuvasta tiedonvalityksesta. Kirjasessa kerrotaan mm. Tietoyh-
teiskunnan kehittamiskeskus ry:n luomasta sihkoisestd oppaasta, jon-
ka avulla voi rakentaa esteettomid verkkosivuja.

’Raivo jalostuu energiaksi”, luvataan YK:n yleisohjeita esittelevassa
Mittatikku-vihkosessa. Taskuun mahtuvana versiona se on jokapo-
jan tyokalu, joka toimii apuna vammaisten ithmisten oikeuksien val-
vonnassa. Mittatikun sananjulistus on kiihkeita. Kautta koko thmis-
kunnan historian valinpitimattomyys, taikausko ja pelko ovat erista-
neet vammaiset thmiset ndkyvien tai nakymaéttomien esteiden saarta-
miksi. Siksi heitd kehotetaan olemaan rohkeita ja viisaita ja annetaan
toimintaohjeita olosuhteiden parantamiseksi.

Ihmisoikeudet ja syrjinnin vastustaminen olivat keskeisend aiheena
Kalle Konkkdldn toimittamassa ja kirjoittamassa kirjassa Tunne oi-
keutes — pida puolesi —auta muitakin. Euroopan vammaisten vuon-
na 2003 julkaistun oppaan alaotsikkona on ”Vammaisten ihmisten
thmisoikeusopas”. Samaan teemaan liittyen julkaistiin vuonna 2004
korkeakouluharjoittelijana Vanessa tydskennelleen Riina Utriaisen
kokoama raportti Euroopan vammaistenvuoden tavoitteiden toteutu-
misesta Suomessa otsikolla Osallisuus — syrjimattomyys — ihmisoi-
keudet. Samassa niteessd (Vane- julkaisuja 5) toinen korkeakoulu-
harjoittelija Riku Virtanen tarkastelee syrjintdpykaldn ja yhdenvertai-
suuslain tulkintoja vammaisten ihmisten ndkokulmasta.

Samanlainen erilainen kaveri (En likadan annorlunda kompis) on
ensimmaéinen Valtakunnallisen vammaisneuvoston julkaisu, jonka koh-
deryhména ovat lapset. Oppaassa kerrotaan lapsille vammaisuudes-
ta, joka voi liittyd nakemiseen, kuulemiseen, litkkumiseen, puhumi-
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seen, kdyttaytymiseen tai oppimiseen. Kirjassa verrataan thmisten ja
eldinten toimintaa ja kerrotaan, miten voi antaa kaveriapua. Silmat
sidottuna kulkeminen tai pyoratuolilla kelaaminen voivat auttaa eldy-
tymiin vammaisen ystdvin tilanteeseen. Opasta onkin tilattu tuhan-
sia kappaleita kouluihin ja paivikoteihin.

Tarinoita omalla aanella

Valtakunnallisessa vammaisneuvostossa uskotaan, ettd vammaisen
thmisen todellisuus avautuu muille parhaiten henkilokohtaisten tari-
noiden kautta. Siksi Vane on julkaissut joukon kirjoja, joissa omalla
nimelldan esiintyvét ihmiset kertovat iloistaan ja suruistaan, vaikeuk-
sista ja niidden voittamisesta.

Vanen pitkdaikainen tiedottaja Heini Saraste toi kirjallaan Mik&ihana
elama (1998) kansainvilisti tuulahdusta suomalaiseen vammaiskes-
kusteluun. Hin kokosi kirjaksi vammaisaktivistien kertomuksia maa-
ilman er1 kolkista. Eliamadnmakuiset tarinat heijastavat myds yhteis-
kunnan muutostilaa Itd-Euroopassa ja kehittyvissd maissa. Kdytéan-
non haittojen lisdksi vammaisuus on sielld usein vield hépeén aihe,
mutta muutosta on tapahtumassa.

Mielen sairauksien ympdrille rakennettua hiljaisuuden muuria puhkai-
si Heini Sarasteen seuraava teos Mika terve miei (1999). Siina kol-
me thmisti kertoo omalla nimelld4n eheytymisensa tarinat. Ennakko-
kasitykset terveyden ja sairauden olemuksesta muuttuvat, ja kirjan
nimi kadntyykin kysymykseksi.

Vuonna 2000 ilmestyi Heini Sarasteen kokoama haastattelukirja Mika
nainen. Kuusi haastateltavaa kertoo oman tarinansa vammastaan ja
naiseudestaan. He tilittdvét avoimesti niistd paineista ja odotuksista,
joita ympéristo kohdistaa vammaiseen naiseen.

Tuhon ja toivon tarinat -kirja (2002) kertoo Kosovon vammaisakti-
visteista ja neljastd pakolaisvammaisesta Suomessa. Heini Saraste
on koonnut teokseen kertomuksia sodasta, vammaisuudesta ja sel-
viytymisesti. Tarinoista paljastuu, kuinka haavoittuvia vammaiset ih-
miset ovat sodissa ja luonnonkatastrofeissa. Kirja on omistettu maa-
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Elisa Pelkoselle.

Euroopan vammaisten vuotta 2003 juhlistettiin kirjoituskilpailulla.
Vanen tiedottajana tuohon aikaan toiminut Timo Korpela toimitti 23
kilpailuraadin valitsemaa tarinaa antologiaksi vammaisten thmisten
arjesta. Ei enempaa kuin elamaa -teos siséltdd vammaisten ja hei-
dén omaistensa kertomuksia kohdalle osuneista sattumuksista. Su-
run ja kyynelten, ilon ja onnen tayttamat tarinat esittelevat inhimillisen
elamén koko kirjon. Kolmensadan osallistujan joukosta nousi esiin
myo0s kaunokirjallista potentiaalia. Antologiassa Matala-tarinallaan
mukana ollut Riku Korhonen on ainakin jatkanut kirjallista tuotanto-
aan.

Kuten edelli olevasta voi padtelld, ovat Vanen julkaisujen aihepiirit
olleet moninaisia. Yksi yhteinen nimitté)a julkaisuille on kuitenkin 16y-
dettivissd: vammaisten thmisten oikeuksien edistiminen ja thmisar-
von korostaminen kulkevat punaisena lankana lapi kaikissa neuvos-
ton julkaisuissa. Vaikka Vane on entistd enemmén siirtynyt sahkoi-
seen tiedottamiseen omilla kotisivuillaan, e1 tekstien painoarvo ole
siitd karsinyt. Vanen kotisivuilla esitellddn neuvoston toimintaa, sen
tekemid lausuntoja ja kannanottoja sekd vammaisten ihmisten elamaa
koskettavia uutisia. Siksi osoitteessa Www.vane.to kannattaa poike-
ta sadnnollisin viliajoin.

3. Paasihteeriytta, puheenjohtajuutta
ja jasenyytta Vanessa

Valtakunnallista vammaisneuvostoa on sen 20-vuotisen toiminnan ai-
kana luotsannut kolme paasihteerid. Toiminnan kdynnistdjané oli Aini
Kimpimaéki (silloin Merentie) vuoden 1987 alusta vuoden 1998 huhti-
kuuhun. Heti toukokuun alusta hdnen tehtdvidén jatkoi Kalle Konk-
kola tammikuun 13.paivadan 2003 saakka. Seuraavana paivana aloitti
Sari Loijas jatkaen viransijaisena vuoden 2003 loppuun ja toimii nyt
paasihteerind kuluvalla kaudella 2004—2006. Vuonna 1989 Sirkka-
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Liisa Luoma toimi lyhyen aikaa paisihteerin viransijaisena samoin
kuin Dorita Lonnblad-Hagert vuonna 1997.

Puheenjohtajana on ehtinyt toimia kuusi henkil6d. Ensimmaéinen pu-
heenjohtaja Eero Vilkkonen valittiin poikkeuksellisesti kahdeksi kau-
deksi; ensin syyskuusta 1986 vuoden 1988 loppuun ja seuraavaksi
kaudeksi 1989—-1991. Pirkko Kiviniemi johti puhetta seuraavalla kau-
della 1992—-1994 ja Liisa Kauppinen 1995-1997. Merja Heikkonen
(silloin Portimo) toimi puheenjohtajana 1998-2000 ja Raimo Mati-
kainen vuosina 2001-2003.

Meneillaén olevalla kaudella 2004—2006 puheenjohtajana on Jussi Pih-
kala.

Valtakunnallisen
vammaisneuvos-
ton puheenjohta-
jia, vasemmalta
oikealle: Jussi
Pihkala, Raimo
Matikainen, Mer-
ja Heikkonen ja
Liisa Kauppinen.

Kaikkia tavoitettavissa olevia paasihteereitd ja puheenjohtajia on haas-
tateltu tata kirjaa varten. Haastattelut tehtiin vuoden 2006 tammi- ja
huhtikuun vélisend aikana. Edesmenneen Eero Vilkkosen kohdalla
on tyytyminen Vanen arkistosta 10ytyneisiin lehtileikkeisiin. Kesken
kirjan valmistelun tuli suruviesti. Filosofian tohtori, psykologi Pirkko
Kiviniemi kuoli Vapunpaivéna 1.5.2006. Hanen haastattelunsa ehdit-
tiin kuitenkin saada mukaan tdhén kirjaan.

Vanen varapuheenjohtajat ja jdsenet seka tiedot kaikkien toimijoiden
taustayhteisoistd selvidvét kirjan lopussa olevasta liitteesta.
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PYORILLA PILVISSA

Eero Vilkkonen (1933-1995)
Hallinto-oikeuden professori

dmmin ja miellyttdvd thminen,

kertoivat ty6toverit. Armoi-

tettu luennoitsija, seuramies
ja latinan harrastaja. Ndin luonnehdit-
tiin Helsingin sanomien 60-vuotishaas-
tattelussa Vanen ensimmadistd puheen-
johtajaa Eero Vilkkosta.

Nuorena sairastetun polion takia Vilkkonen joutui kdyttdmaén pyora-
tuolia, mutta se ei lannistanut hdnen toimintatarmoaan. Hyvén asian
puolesta lenneltiin vaikka Skandinavian ylla.

Hissi- ja luiskaongelmat valtakunnallisilla vammaisneuvostopaivilla
Tampereella 1988 eivit hintd myoskéddn pysédyttaneet. Neuvostopii-
vid koskevaan tiedotustilaisuuteen péastikseen Vilkkonen joutui kul-
kemaan kyokin kautta henkilokuntahissilld. Tampereen tapahtuma aloitti
eri paikkakunnilla joka toinen vuosi toistuvan vammaisneuvostopai-
véa-perinteen. Vanen kutsusta kunnallisten vammaisneuvostojen toi-
mijoita on kokoontunut keskustelemaan ajankohtaisista teemoista
kahden vuoden vélein neuvostopéiville.

Tutkijan ja opettajan tyonsd ohessa Vilkkosella riitti intoa myos jér-
jestotoimintaan. Vuosina 1986—1995 hén toimi Invalidiliiton puheen-
johtajana. Vilkkosen juridinen asiantuntemus oli suureksi hyodyksi
vammaispalvelulain valmistelussa. Hénen taitonsa olivat tarpeen myds
Valtakunnallisen vammaisneuvoston toiminnan alkuvaiheissa, jolloin
etsittiin oikeita tyoskentelytapoja. Vilkkonen pystyi olemaan avuksi
niissd lukuisissa tapauksissa, joissa yksityishenkil6t suurin toivein
kadntyivit Valtakunnallisen vammaisneuvoston puoleen esimerkiksi
koulunkdyntid, perintda tai kiinteistokaupan purkua koskevissa asi-
oissa.
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Juridiikan tehtiva on pyrkid otkeudenmukaisuuteen, julisti sosialide-
mokraatti Vilkkonen syntymapaivahaastattelussaan. Hin manaili po-
liittista etitkkkaa Suomessa, jossa laman jalkoihin jaavat kaikki hei-
kompiosaiset. Aika kyyniseltd tuntuu hanen vaitoskirjansa aihe ”Hal-
lintotoimen mitattomyydestd” vuodelta 1970. Se oli teoreettinen tut-
kimus hallintotoimista, joilla e1 ole juridista vaikutusta. Esimerkkini
Vilkkonen mainitsi veroviranomaisten vuosittain vaatiman 1aékarinto-
distuksen mieheltd, joka oli menettanyt vasemman jalkansa. Siind oli
uudestaan ja uudestaan todistettava, ettei jalka ole kasvanut takaisin.
Nykyisin todistusta ei vastaavanlaisessa tilanteessa endd vaadita.

Elamansa suurena rikkautena Vilkkonen piti sité, ettd oli saanut elda
niin sanottujen terveiden keskelld. Han ei nahnyt hyvinai sité, etti
vammaiset pyOrivéit vain omissa vammaiskuvioissaan. Eero Vilkko-
nen sanoi pitdvéansd vastenmielisend kaikkinaista vammaisliturgiaa.
Hén ndki Suomen muuttuneen tasa-arvoisempaan suuntaan verrattu-
na 50- tai 60—lukuun. —’Silloin darwinismi ratkaisi meikaldisen koh-
talon: ellet selviytynyt pyorituoleinesi ja kainalosauvoinesi kouluusi
ja sen neljanteen kerrokseen, karsiuduit pois.”

Tasa-arvotaistelijan persoonasta 10yty1 myos joviaalia huumoria. Va-
nen toimistossa alusta asti, ensin Kéenkujalla Sornédisissé ja sitten
Bulevardi 6:ssa, tyoskenteli toimistosihteerind Rauha Timonen. Va-
nen kokouksiin mennessain Vilkkosella oli tapana sanoa lahtevinsa
’rauhaa hieromaan”.

Vammaisneuvosto — vaikuttajako?

1980-luvun lopussa Tiedotuskynnys-lehdessa julkaistussa artikkelis-
sa Eero Vilkkonen pohti vammaisneuvostojen tehtidvid asiantuntija-
ja yhteistydelimind vammaisuuteen liittyvissd kysymyksissa. Alku-
vaiheen vammaisneuvostotoiminnassa hahmoteltiin jonkinlaista hie-
rarkkista jarjestelméia kuntien, ladnien ja valtakunnan neuvostoille. Vilk-
konen naki vammaisneuvoston profiilin samanlaiseksi kaikilla kol-
mella tasolla.
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Erityisesti hin iloitsi vammaispalvelulain voimaantulosta 1987, jol-
loin kunnallisten neuvostojen perustamisesta sdddettiin laissa.

Vilkkonen katsoi vammaisneuvostojen edustavan uutta byrokratian
jakansalaisvaikutuksen yhteensovittamista. Valtakunnallisen vammais-
neuvoston fifty-fifty -kokoonpanon hin pelkéasi olevan erddnlainen
lainsdddannollinen rauhoitusmekanismi. Toisaalta hdn katsoi sen tar-
joavan mahdollisuuksia yhteydenpitoon vammaisjéarjestojen ja eri hal-
linnonalojen kesken.

Valtakunnallisen vammaisneuvoston toiminnan tavoitteena Eero Vilk-
konen niki vammaisten kansalaisten osallistumis- ja vaikutusmah-
dollisuuksien lisddmisen sekd kansalaisten tasa-arvon edistdmisen.
[lman paatosvaltaa olevan vammaisneuvoston hén katsoi olevan pai-
nostusjérjestelméan luonteinen ja tehtdvan informatiivinen.

Valtakunnallisen vammaisneuvoston tirkeimmaéksi tehtavéksi Vilkko-
nen halusi mainita yhden ainoan asian. Se oli valvoa vammaispalvelu-
lain sisdltdmien oikeuksien ja tukitoimenpiteiden toteutumista lainmu-
kaisina. Vilkkonen e1 ymmartanyt, miksi sosiaalisia perusoikeuksia
takaavia lakeja ja muita sitovia sdddoksid ei ollut jo hyviksytty. Hin
epdiil, ettd ndissd kysymyksissa oli sivuutettu asiantuntijat — ja asian-
tuntijoilla han tarkoitti vammaisia.

Eero Vilkkonen pohti myos vammaiskuvan muuttumista. Vammaiset
thmiset eivit endd ole kristillisen laupeuden kohteita vaan aktiivisia
kansalaisia. Vilkkoselle vammaisuus oli ennen muuta kdytannon ky-
symys. Naiden kiytdnnon kysymysten selvittelyyn Vane tarjosi ha-
nen mielestiin joustavaa ja laajaa kosketuspintaa eri tahoille. Valta-
kunnallisen vammaisneuvoston tarjoama joustavuus ja asiantuntemus
edustivat itse asiassa hianelle ideaalia hallintomallia.

Vanen ensimmainen toimikausi oli aktiivista aikaa. Pettymyksiltakaan
el valtytty. Energiaa kului Vilkkosen mielestd my0s toisarvoisiin asi-
oihin. Vihaisti kapasiteettia kaytettiin siithen, ettd yritettiin vastata
kaikkiin Valtakunnalliselle vammaisneuvostolle tulleisiin aloitteisiin.
Tarkedksi toiminta-alueeksi Vilkkonen katsoi koulutuksen ja valis-
tuksen. Esimerkiksi ladninoikeuksien jasenille jarjestettiin neuvottelu-
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paivat vammaispalvelulain voimaantulon atheuttamien sovellusongel-
mien takia.

Valtakunnallisen vammaisneuvoston muita painopistealueita olivat
Vilkkosen mukaan kotihoidon tukeminen, apuvélineiden tutkiminen
jakehittdiminen, rakennuslainsdadéannon ja asumista koskevien lakien
muuttaminen, joukkoliikenteen kehittiminen sekd vammaisten henki-
l61den tiedonsaannin edistiminen. Tiedotuksen parantamiseksi en-
simmadiselld toimikaudella olikin jirjestetty viisi koulutustilaisuutta ja
pidetty 30 luentoa.

Juridisissa pohdinnoissaan Eero Vilkkonen murehti sitd, ettd maam-
me lainsdddanto ei kaikilta osin ole kyllin sitovaa. Hin mainitsi vam-
maispalvelulain esimerkkini laista, joka on vain suuntaa antava ja jos-
sa toteutus tapahtuu alemmanasteisilla normeilla. Téllainen laki il-
man oikeuksia” on johtanut paikallisen oikeuden syntymiseen sosi-
aali- ja terveydenhuollon alalla. Vilkkonen katsoi, ettd vammaisen ih-
misen perustuslaki vaihtelee kunnasta toiseen. Valtakunnallinen vam-
maisneuvosto tarjosi hdnen mielestdan hyvan vélineen ndiden “vai-
keiden ja kiehtovien” vammaisongelmien selvittelyyn.

Eero Vilkkosen tekemien linjausten pohjalta Valtakunnallisen vam-
maisneuvoston seuraavien puheenjohtajien olikin hyvai jatkaa neu-
vostotyon kehittimistd. Seuraavaksi puheenjohtajan nuijaan tarttui Reu-
maliiton puheenjohtaja Pirkko Kiviniemi.
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ASIANTUNTIJANA OMASSA ELAMASSAAN

Pirkko Kiviniemi
filosofian tohtori
psykologi

irkko Kivinie-

men syntyessa

vuonna 1930
asenteet vammaisia thmisid
kohtaan olivat holhoavia ja
eristdvid. Kymmenvuotiaana
reumaan sairastunut tytto ilmoitti, ettei hdan halua maata kotona vaan
tahtoo mennd kouluun. Sinnikkaan tyton tie vei Heinolan reumasai-
raalan psykologiksi ja tutkijaksi. Vuonna 1977 valmistunut vaitoskirja
kasitteli reumasairaan psyyked. Se oli ensimmainen kerta, kun pitka-
aikaissairaan henkist tilaa selvitettiin tieteellisess tutkimuksessa. Uutta
oli my0s sosiologiseen viitekehykseen sijoitettu hoitomalli.

Pirkko Kiviniemi on kokenut vammaisen thmisen omien tarpeiden ja
mielipiteiden ilmaisun ehdottoman tirkedksi. Aktiivisuus jarjestotoi-
minnassa vei hinet Reumaliiton puheenjohtajaksi vuodesta 1992 al-
kaen ja Valtakunnallisen vammaisneuvoston puheenjohtajaksi vuo-
siksi 1992-94. Sitd ennen hén oli jo toiminut Vanen varapuheenjohta-
jana 1989-91 jajilleen 1995-97.

Kuten aiemmista timén kirjan luvuista kdy jo ilmi, tehtiin Valtakunnal-
lisen vammaisneuvoston aikaansaamiseksi innokkaasti toitd. Yhtena
suurista liitoista Reumaliitto oli aktiivisesti ottamassa yhteyksia paat-
tdjiin. Monien yksittdisten ihmisten, kuten Kalle Konkkolan, panos
oli myds merkittava. Pirkko Kiviniemi kertoo toimineensa noihin ai-
koihin Keskustapuolueen hallinnossa ja kdyttaneensa henkilokohtai-
sia kontaktejaan asian edistimiseen aina tilaisuuden tullen.

Vanen perustamisen aikoihin kdytiin paljon keskustelua eri vammais-
jarjestojen painoarvosta. Perinteisten vammaisjirjestojen ja niin sa-
nottujen sairausjarjestojen valilla ndhtiin eturistiriitoja. Pirkko Kivinie-
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mi korostaa, ettd pitkdaikaista sairautta sairastavat, pyorituolia tai
valkoista keppid kadyttavat ihmiset ovat keskenédén erilaisessa tilan-
teessa. "Myoskain valkoista keppid kayttavid ihmisid ei voi niputtaa
keskendan samaan joukkoon. Heistékin jokaisen henkilon elaménti-
lanne on erilainen”, Pirkko Kiviniemi toteaa.

Konkreettiset vammaisten thmisten suoriutumiseen liittyvét kysymyk-
set nousivat tapetille Vanen alkuaikoina. Puhuttiin paljon huonoista
luiskista ja korkeista kynnyksisté. Pirkko Kiviniemen mielesta esteet-
tomyyttd pystyttiinkin yhdessa edistimadn. Rakentamista koskeva
lainsdddanto on tilld hetkelld jo vammaisystivillistd. Sen sijaan asen-
neilmapiiri on muuttunut Pirkko Kiviniemen mukaan hitaammin.

Tavallinen kadunmies ei Pirkko Kiviniemen késityksen mukaan tunne
Valtakunnallisen vammaisneuvoston toimintaa. Vane sanoo ja tekee
oikeita asioita, mutta sen toiminta on liian virkamiesmaisté piilovai-
kuttamista. ’Yksinkertaistamisen, Marco Bjurstromin kaltaisten julk-
kisten tai vithteenkin keinoin pitdisi vammaisasiaa tehda tutuksi taval-
lisille thmisille. Ndin vammaisuus voitaisiin ymmartia uudella tavalla.
Silloin késitettéisiin ehké laajemminkin, ettd joku henkilo on vammai-
nen, jos hin on ahdistunut, e ymmarra puhetta tai vaikkapa kommu-
nikoi puhaltamalla”, Pirkko Kiviniemi arvelee.

Jo 1970-luvulla alkanut vammaispoliittinen aktiivisuus on Pirkko Ki-
viniemell3 jatkunut naihin paiviin asti. Hin muistaa kansainvélisen vam-
maistenvuoden, vammaispalvelulain ja Suomen vammaispoliittisen
ohjelman merkittdvini virstanpylvdini. Ohjelma oli perusta kaikille
jatko-ohjelmille, ja Kiviniemi pitdd tirkednd myos Toimiva vaikea-
vammainen toimivassa yhteiskunnassa -mietint6d (1982). Oman
mausteensa suomalaiseen vammaispolititkkaan ovat antaneet YK ja
EU janiiden piirissd toimineet thmiset. Vaikutteita sieltd ovat tuoneet
poliitikkojen lisdksi monet hallinnossa ja jarjestoissa toimivat henki-
16t. Vaikka monet voimakkaat vaikuttajat ovat tehneet arvokasta tyo-
ta, Kiviniemi kaipaa edesmenneen Lennart Meren kaltaista julistajaa
vammaisasioiden edistajaksi.

Pirkko Kiviniemen kokemuksen mukaan Suomen perustuslain muu-
toksilla on ollut merkittava vaikutus vammaisen ihmisen asemaan.
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Kiviniemi pahoittelee, etteivat uudistukset ole kuitenkaan tarpeeksi
konkretisoituneet. ”Juristit ovat huomauttaneet, etteiviat vammaiset
thmiset ole osanneet vedota perustuslain suomiin oikeuksiinsa. Vam-
maisen henkilon pitda itse huolehtia oman mééraysvaltansa sdilymi-
sestd.”

Poliitikot ja ammattiyhdistysliike pitéisi Pirkko Kiviniemen mielesti
saada mukaan muuttamaan yhteiskuntaa ystiavallisemmaksi vammai-
sille. Kova todellisuus on tullut vastaan erityisesti peruskoulun jélkei-
sessd koulutuksessa ja tyollistymisessd. Paatd on monesti isketty sei-
nddn néissa vaikeissa kysymyksissi, joissa lain kirjain ei tunnu toteu-
tuvan. Kiviniemi uskoo Vanen lausuntojen ja kannanottojen vaikutta-
neen eniten rakentamiseen ja esteettomyyteen liittyvissd asioissa.

Kansanterveyslain suoman ladkinnéllisen kuntoutuksen sekd vammais-
palvelulain Pirkko Kiviniemi nikee hyvin tarkeind saavutuksina. Vam-
maispalvelulailla oli myos suuri propagandistinen merkitys, kun se
nosti vammaiskdésityksen uudelle tasolle. Vanen edustajien osallistu-
minen moniin EU:n projektethin on tuonut myos uusia mausteita Suo-
men vammaispolitiikkaan.

Pirkko Kiviniemi muistaa Suomen vammaispoliittisen ohjelman val-
mistelun, joka vaikutti 1ahtemattomasti ainakin mukana olleisiin. It-
sessddn aika teoreettinen ohjelma on vienyt tasa-arvon, itsendisyy-
den ja integraation tavoitteita eteenpdin. Ohjelman ajatukset konkreti-
soituivat kunnallisille vammaisneuvostoille suunnatussa TyOkal upa-
kissa, jossa annettiin ohjeita paikallisten vammaispoliittisten ohjelmi-
en tekemiseen. Vammaispoliittisen ohjelman vaikutuksista Pirkko Ki-
viniemi nostaa esiin muiden ehka triviaalina pitiman yksityiskohdan.
Ohjelman vaikutuksesta nuorten tyokyvyttomyyselidke muutettiin kun-
toutusrahaksi, mika korosti asianomaisten kuntoutujien itsendisyytta.

Valtakunnallisella vammaisneuvostolla ja alalla toimivilla jarjestoilla
riittdad Kiviniemen mielesta toitd vammaiskasitteen kirkastamisessa.
Jokin moderni apuviline tai hieno sahkopyorituoli saattavat herattaa
uteliasta kiinnostusta. Yleensa ihmiset alkavat miettia vammaisen ih-
misen eldmantilannetta vasta silloin, jos lahipiirissa tapahtuu vakava
vammautuminen.
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Inkluusio (esim. mukaan ottaminen, mahdollisuus tasavertaiseen osal-
listumiseen yhteiskunnassa) maistui hyvéltd sanalta Pirkko Kivinie-
men suussa heti ensi hetkesta lahtien. Pirkko Kiviniemen kielikoke-
muksen mukaan se tarkoittaa periaatteellista ratkaisua, joka sulkee
yksilon sisdpiiriinsi, ottaa mukaan. Erityispalvelu on hénelle vain kay-
tannon lisa. Inklusoitunut thminen voi tarvita jotakin pitemmaélle kehi-
tettya valinettd, esimerkiksi korkeata poytdd. Joku muukin thminen
kuin vaikeavammainen voi tarvita jonkin asian toteuttamiseen taysin
poikkeavaa ratkaisua.

Kiviniemen mielestd vammaiset ihmiset itse ovat usein liian herkkié
sanojen suhteen. He pelkaavit leimautumista. Toisaalta vammaiset
voivat itse korostaa omaa poikkeavuuttaan. Alitajunnasta nouseva
syyllisyyden kokemus voi aitheuttaa erilaisuuden tunnetta. Tata asiaa
pitéisi pystya erittelemaén itse tai yhdessa jonkun toisen kanssa. ”Kaik-
kihan me olemme erilaisia keskendmme. Kukaan e1 ole samanlainen
toisten kanssa”, Kiviniemi toteaa.

Vammaisuuteen liitetdén usein heikkous ja rumuus. Psykologista ih-
miskasitysti pohtiessaan Kiviniemi muistuttaa, ettd ihmiselld on thmi-
send olemisen arvo, vaikka ei pystyisi suoriutumaan kaikista aska-
reistaan ilman apua. Tdma antaa vammaiselle ihmisellekin oikeuden
vaatia tasa-arvoa ja keinoja eldd ihmisen arvoista elamad. ” En mina
ainakaan ole tavannut ketaan, joka pystyisi tekeméan kaikkea”, Kivi-
niemi tokaisee. “Thmisen arvoa ei korosteta tarpeeksi. Mielen pohjal-
la vellovat tunteet pitdisi késitelld ja muistaa Leinon runoa: Ei paha
ole kenkdin thminen, vaan toinen on heikompi toista.”

Inkluusion ajatuksen pitéisi ulottua ldpi valtionhallinnon eri sektorei-
den. Sosiaali- ja terveysministerié Vanen sijoituspaikkana leimaa vam-
maiskuvaa liiaksi sosiaali- ja terveyspalveluiden suuntaan, Pirkko Ki-
viniemi arvelee. Budjettikin on sidoksissa ministerioon. Valtioneu-
voston kansliassa voisi taas uhata hividminen suureen kokonaisuu-
teen. Kiertava sijoituspaikka eri ministeridissa toisi mukanaan erilai-
sia ndkokulmia. Vammaisasioita voitaisiin huomioida yhteiskunnan
eri toiminnoissa, kuten liikkenneministerion tai kauppa- ja teollisuus-
ministerion toimialalla.
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Mikali Valtakunnallisesta vammaisneuvostosta tehtéisiin Sitran kaltai-
nen erillinen yksikko, sen pitdisi Kiviniemen mukaan olla nikyva, voi-
makas ja hyvin rahoitettu.

Valtakunnallisen vammaisneuvoston kontaktiverkostoa pitdisi vahvis-
taa poliitikkojen ja yrittdjien suuntaan, koska talla hetkella eletaan yrit-
tdjavallan aikaa. Riittdva rahoitus turvaisi Kiviniemen mukaan mah-
dollisuudet hieman jaredmpéén toimintaan. Se auttaisi Vanea vahvis-
tamaan tiedotus- ja vaikuttamisty6tddn vammaiskysymyksissa, vaik-
ka varsinaista paiatosvaltaa ei olisikaan. Neuvoston kokouksia ja tyo-
kokouksia voitaisiin my0s pitda tituhempaan tahtiin. Nain ehka voitai-
siin sitouttaa vahvemmin virkamiehiékin, joiden kiinnostus vammais-
polititkkaan on ollut hyvin vaihtelevaa.

Pirkko Kiviniemi muistelee joidenkin ministerididen jéarjestaneen jos-
kus hyvid seminaareja vammaisteemoista. Hin muistuttaa, etta tillai-
nen toiminta vaatii rahaa. Samoin sitd tarvitaan kiinteiden suhteiden
yllapitoon kunnallisiin neuvostoihin. Kerran kahdessa vuodessa jéar-
jestettaviat vammaisneuvostopdivit eivét suo riittavid mahdollisuuk-
sia yhteydenpitoon. Vanen suuremmat méaararahat mahdollistaisivat
my0s osallistumisen ulkomaisiin kongresseihin ja vammaistutkimuk-
sen tieteellisen yhteistyon. Vammaistutkimus on Suomessa Kivinie-
men mielestd luvattoman heikolla pohjalla esimerkiksi ladketieteelli-
seen tutkimukseen verrattuna.

Vaneen on alusta asti kohdistunut suuria odotuksia yksittiisten vam-
maisten thmisten ongelmien ja pulmatilanteiden ratkaisemisessa. Jon-
kinlaisen palveluorganisaation luominen vaatisi Kiviniemen mukaan
taas thmisid ja rahaa. Samalla voitaisiin vahvistaa kunnallisten neu-
vostojen ohjausta. Niiden toiminta kun vaihtelee hyvin suuresti pai-
kallisten toimijoiden innostuksen mukaan. Pirkko Kiviniemi kehottaa
Valtakunnallista vammaisneuvostoa ottamaan yhteyttd oikeusminis-
teri00n ja varmistamaan, etti kunta- ja palvelurakenneuudistuksessa
velvoitetaan kunnat perustamaan paikallisia vammaisneuvostoja.

Tulevaisuuden haasteena Vanelle Pirkko Kiviniemi nikee vammais-
kuvan monipuolistamisen: ”’On olemassa hyvin erilaisia vammaisia
hyvin erilaisissa elaméntilanteissa. Kehitysvammaisten ja mielenter-
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veyskuntoutujien itsendisyys on hyvin tarked asia. Pienten vamma-
ryhmien edustajia ei saa myoskddn unohtaa; on pidettiva mielessi
sellaiset thmiset, joita on Suomessa ehké vain joitakin satoja tai joita-
kin kymmenid. On aina vaarana, ettd nima thmiset jaavit syrjaan.
Inkluusion ihanteesta pitéisi meille kaikille tulla suomalaista ja euroop-
palaista todellisuutta. Design for all -periaatteella tehdyt pohjaratkai-
sut eivit vaadi kovin paljon lisdratkaisuja.”

Tohtori Pirkko Kiviniemi muistaa Vanen ajoilta monia hienoja koko-
uksia, kongresseja ja muodollisia juhlia. Niin koomiselta kuin se tun-
tuukin, elamyksellisimpéand kokemuksena on sdilynyt kuitenkin arki-
nen puurtaminen silloin, kun Vane oli uusi. Haettiin oikeita toiminta-
linjoja ja tehtiin toimistossa pitkid paivid. Yhdessé kirjoitettiin Aini
Merentien kanssa lausuntoja milloin YK:lle, EU:lle tai neuvoston pa-
pereista. Mika vaikutus niilla sitten olikaan, niin innolla niita tehtiin,
Pirkko Kiviniemi vakuuttaa.
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GLOBAALI VIESTINVIEJA

Liisa Kauppinen
Kuurojen Liiton
toiminnanjohtaja

uurojen maailmanliiton

ja Suomen Kuurojen lii-

ton johtotehtdvit ovat
vieneet Liisa Kauppista maailmal-
le. Joskus monella kielelld operointi
on saanut aikaan kommelluksia.
Kielitaitoisesta viittomakielen tul-
kista huolimatta on joihinkin ko-
kouspapereihin tullut merkityksi
Liisa Kauppisen sanomaksi jotakin, jota hén itse ei tunnista sano-
neensa. Rautainen asiantuntemus ja [dmpoa sddehtivd olemus ovat
olleet avuksi monissa tilanteissa.

Voimakas kansainvélistyminen ja Suomen liittyminen EU:hun leima-
sivat Liisa Kauppisen puheenjohtajuutta Valtakunnallisessa vammais-
neuvostossa vuosinal 995-1997. Puheenjohtajuus oli luonnollinen
jatkumo Liisan aiemmalle toiminnalle kotimaisessa vammaisty0ssa ja
Kuurojen maailmanliitossa. Han oli ollut mukana Vanen toiminnassa
alusta alkaen, ensin jisenend ja sitten varapuheenjohtajana.

Maa oli Liisa Kauppisen puheenjohtajuuskauden aikaan laman kou-
rissa ja Vanenkin resurssit olivat tiukoilla. Alkuvuosien kiistat eri vam-
maryhmien vililld olivat tasoittuneet ja yhteistytahto oli vahvistunut.
Yhteishenki Vanessa oli kiitettivi. Viranomaisjisenet paneutuivat va-
kavasti vammaisten ihmisten asioihin ja veivit tietoa eteenpdin. Val-
tiovarainministerion edustajakin vahti, ettei vammaisten palveluihin
midrattyjd varoja pienenneti laman varjolla. Kaikki olivat vahvasti
motivoituneita, toiminnanjohtaja Kauppinen myhdilee.

Liisa Kauppisen kokemuksen mukaan Vanen sijainti sosiaali- ja ter-
veysministerion yhteydessd on hieman leimaavaa. Hin toteaakin, etti
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tuntuu siltd kuin kaikki vammaisasiat olisivat sosiaaliasioita. Monien
muiden maiden tapaan neuvosto voisi olla suoraan presidentin kans-
lian tai valtioneuvoston alaisuudessa. Nain vammaisia koskevista asi-
oista voisi tulla kaikkia koskevia asioita, Kauppinen toteaa painok-
kaasti.

YK:n vuonna 1993 hyviksyma asiakirja (Standard Rules) vammais-
ten yhdenvertaisuudesta raamitti 1990-luvun suomalaista vammais-
poliittista toimintaa. Suomi ol liittynyt EU:n jdseneksi, ja kansainvéli-
syys sai lisdd jalansijaa my0s vammaisasioissa. Vammaispoliittisen
ohjelman valmistaminen ja EU:n vammaisprojektit, kuten Horizon ja
Helios I, olivat merkittava osa Vanen toimintaa Liisa Kauppisen pu-
heenjohtajakaudella. Helios-tyoryhmésté Liisalla on miellyttdvat muis-
tot. “Meilld oli kuuro puheenjohtaja ja sokea sihteeri (Sari Loijas). Se
oli todella mukava tydryhma. Oli nautittavaa ja helppoa toimia, kun
kaikki apuvilineet pelasivat”, Liisa muistelee.

Toiminnanjohtaja Kauppinen oli Vanen puheenjohtajana aitiopaikalla
seuraamassa vammaistyoryhma 96:n tyoskentelyd. Ryhmaén tehtiava-
nd oli uudistaa vammaisia koskevaa lainsdadantod. Taloudelliset ja
poliittiset syyt vaikuttivat kuitenkin sithen, etta tydryhmén muistio jii
pelkéksi paperiksi. Liisa harmittelee sitd, ettd kaikki sithen kéytetty
ty0 valui hukkaan, eikd uutta ajanmukaista vammaislakia saatu aikai-
seksi. Lakiin yritettiin ottaa mukaan vammaisnakokulmaa, olipa kyse
sitten vaikka litkkumisesta tai yritystoiminnasta. Toteutuessaan “vam-
maispaketti” olisi ollut Liisan mielestd edistysaskel oikeaan suuntaan,
olivathan ryhmén tyoskentelyn 1dhtokohdat hyvin laaja-alaiset. Ny-
kyinen vammaispalvelulaki on Kauppisen mielestd jo vanha, mutta
silld on ollut myonteista vaikutusta vammaisten thmisten asemaan.

Tosin joissakin asioissa on Liisan mielestd menty taaksepdin. Suo-
malainen yhteiskunta muuttuu ja kilpailutus on tullut kuvaan mukaan.
Kilpailutuksesta Kauppisella on muutama kitkera sana sanottavan-
aan. Esimerkiksi Helsingin kuljetuspalvelut ja viittomakielen tulkkien
vilityksen siirtyminen Pietarsaareen olivat hanen kokemuksensa mu-
kaan aikamoisia takaiskuja. “Eihén sielld Pietarsaaressa tunneta tika-
la1s14 asiakkaita, tulkkeja eika etiisyyksid. Vammaisia ihmisid olisi pi-
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tanyt kuunnella tissdkin asiassa”, Liisa tokaisee. Jos vammaisia kuul-
laan, he voivat elad tasavertaisempina kansalaisina muiden joukossa.

Liisa Kauppinen on varsin hyvin tietoinen siité, ettd kunnallisella ta-
solla on suuria eroja vammaispalveluiden tarjonnassa. Tekeilla ole-
vassa kunta- ja palvelurakenneuudistuksessa voivat palvelut jaada
hinen nikemyksensd mukaan edelleenkin pirstaleisiksi. Alue- ja piiri-
kuntamallissa voisi vammaisten thmisten etujen valvonta olla keskite-
tympad. Palvelujen toteuttamiseksi pitaa jarjestad hyva neuvonta, oh-
jaus ja seuranta. Vain siten pystytdan vihentimaén kirjavuutta palve-
lutuotannossa, Liisa toteaa.

Liisa Kauppisen mielesté kaikkien ihmisten pitéisi olla tasa-arvoisia ja
taysivaltaisia yhteiskunnan jasenid. Hinen ndkemyksensa mukaan tiy-
dellisen inkluusion saavuttamiseksi tarvitaan kuitenkin erityispalvelu-
ja. Esimerkiksi kuulovammaisen lapsen pitii saada elda viittomakieli-
sessd ympadristossd saadakseen riittdvit valmiudet inkluusioon. Poh-
joismaisten tutkimusten mukaan hyva viittomakielinen tausta antaa
kuurolle opiskelijalle erinomaiset valmiudet lukioon ja korkeamma-
nasteisiin jatko-opintothin siirtymiseen. Tahén tietenkin tarvitaan toi-
mivaa tulkkipalvelua”, Liisa muistuttaa.

Tiedotus ja koulutus ovat Liisa Kauppisen nadkemyksen mukaan li-
sanneet vammaistietoisuutta Suomessa. Myos vammaiset thmiset ovat
itse aktivoituneet ja ryhtyneet etsimiin uusia mahdollisuuksia. Vam-
maisten koulutustaso on noussut huimasti. “Meilld on esimerkiksi
kuurosokea lakimies”, Liisa Kauppinen kertoo. Viittomakielen ase-
man virallistaminen on hdnen mukaansa vaikuttanut sithen, etti peri-
aatteessa kuulevillakin lapsilla on oikeus saada viittomakielen ope-
tusta peruskoulussa, mikaéli vain opettajapula ei olisi esteena.

Liisa Kauppinen muistaa Vanen lausuntojen antamisen liukuhihnat-
yond. “Tuntuu siltd, ettd puheenjohtajakaudellani tehtailin erilaisia lau-
suntoja erilaisista asioista. Einiilld aina ollut mitaan vaikutusta. Ndin
kavi esimerkiksi erdadn ladketieteellisen tutkimuksen kohdalla, joka teh-
tiin Turun yliopistoon sikididen seulonnasta. Vililld Vanelta pyydet-
tiin lausuntoja asioista, joista meilld ei ollut edes pohjatietoja. EU:llekin
piti antaa lausunto vammaisiin thmisiin kohdistuvasta vékivallasta
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Suomessa, mistd ei ollut olemassa edes tutkimusta. Muutenkin kat-
son, ettd lausuntoja pitdisi antaa aina vammaryhmittiin, jolloin asian-
omaiset henkil6t voivat vaikuttaa lausunnon siséltoon.” Yleisesti vam-
maisista thmisistd annetut lausunnot jadvat aivan liian yleisiksi, toi-
minnanjohtaja Kauppinen toteaa.

YK:ssa valmistellaan parhaillaan vammaisten ihmisten ihmisoikeus-
sopimusta. [hmisoikeussopimus tulee aiheuttamaan keskustelua myos
Suomessa kansallisen tason seurantajarjestelmastd. Liisa Kauppinen
pohdiskeleekin Vanen roolia tidssé suhteessa ja toteaa, etter Vanessa
ole juridiikan asiantuntemusta. Seurantaa hoitamaan sopisi ehké oi-
keusministeri0 tai jokin uusi instituutio. Myos YK:ssa keskustellaan
elokuussa vammaisasiamiehen viran perustamisesta. Vanen asemaa
jaroolia pitiisi pohtia tissad yhteydessi, toiminnanjohtaja Kauppinen
toteaa.

Parhaillaan tyon alla olevan uuden vammaispalvelulain valmistelussa
pitéisi Liisa Kauppisen mukaan huomioida YK:n vammaisia koskeva
thmisoikeussopimus. Muuten Suomen lainsdddantod joudutaan heti
uudistamaan. YK:n sopimus ja vammaispalvelulaki tulevat vaikutta-
maan kaikkeen muuhunkin lainsdddantoon. Myos maailmalla laajasti
puhuttanut oikeustoimikelpoisuus tulee varmasti mukaan lainsédadéan-
non uudistuksiin. Vammaiset ihmiset on huomioitava uudella tavalla
— el riitd, ettd huomioidaan vain naiset tai maahanmuuttajat. Tyollista-
mis-, Suomi- ja muihin ohjelmiin pitdisi automaattisesti kuulua vam-
maisndkokulma, Liisa Kauppinen pohdiskelee.

Hén pitdd itsestdadn selvina sitd, ettd vammaisten omaa osallisuutta
pitdd vahvistaa. Vammaisten thmisten pitad itse saada paattia omasta
puolestaan. Tietenkin jotkut thmiset tarvitsevat tukea.

Suomen pitdisi tehda aloitteita sekd EU:ssa ettd YK:ssa vammaisten
thmisten asioiden edistimiseksi. Vane voi valmistella asioita ja tukea
virkamiesten tyotd. Tulevaisuudessa keskusteluun tulee ehké erilai-
sia suuntalinjoja: aloitteita, valmisteluja ja perusteluita. Yhteiskunta
tulee saada kaikille toimivaksi. Taytyy myos ennakoida tulevia muu-
toksia ja seurata tilannetta muissa maissa, Liisa toteaa lopuksi.
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OLLAPA SOKEE

Merja Heikkonen
Nakévammaisten
keskusliiton jarjestojohtaja

n koe olevani avuton,

vaikka vammani vuok-

st tarvitsen joskus apua.
Néin pohti Merja Heikkonen erdas-
sd seminaaripuheenvuorossaan.
Vammaisuudesta voi tulla ihan
luonnollinen asia niin, ettd lapsi-
kin sen tajuaa. Ndin kidvi Merja Heikkosen tyttérelle, joka tarhasta
kavellessdin toivoi olevansa pyordtuolissa, ettei tarttis kavelld. Toi-
sella kertaa hian kauhistutti ditidén toivomalla nddn menetysti. “No
sais koiran”, kuului selitys. Ja kukapa nyt voisi vastustaa ihanaa, kar-
vaista koiranpentua.

Merja Heikkonen johti valtakunnallisen vammaisneuvoston kokouk-
sia ja toimintaa vuonna 1998-2000. Ammatiltaan hén oli noihin aikoi-
hin opettaja. Nykyisin Merja tyoskentelee Nakovammaisten keskus-
liiton jarjestojohtajana. Merja tuli Valtakunnallisen vammaisneuvos-
ton keulakuvaksi Nakdvammaisten keskusliiton varapuheenjohtajan
mandaatilla. Hin muistaa, ettd Ndkovammaisten keskusliitto halusi
Vanen ehdokasta nimetessédén tehtavian naispuolisen henkilon. Kieli-
taito oli ratkaiseva tekijd, koska EU-puheenjohtajuus ldhestyi. Tuol-
loin tiedettiin my0s, ettd Suomen puheenjohtajuuskauden ohjelmaan
sisélty1 suuri vammaiskonferenssi. Neuvosto oli merkittdvassa roo-
lissa konferenssin toteuttamisessa.

Merja toteaa heti aluksi suomalaisen vammaisneuvostojérjestelmén
kansainvilisesti harvinaiseksi. Monissa muissa maissa on enemman-
kin Vammaisfoorumin tapaisia jarjestdjen yhteenliittymia. Tullessani
mukaan Vanen toimintaan huomasin, ettd meilld on ainutlaatuinen
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mahdollisuus eri ministerididen ja vammaisjérjestojen véliseen yhteis-
tyohon”, Merja muistelee.

Hankalimmaksi Merja koki puheenjohtajan tyossa valtionhallinnon
byrokratian ja sithen liittyvdn henkisen vaannon. "Massojen maail-
massa on vaikea saada poliittista hyvaksymista vihemmistojen, ku-
ten vammaisten thmisten asioiden edistdmiseen, varsinkin jos tarvi-
taan rahaa. Vanessakin virkamiehet joutuivat joskus pidéttdytymaan
ottamasta kantaa, vaikka thmisind olisivatkin olleet jonkin uudistuk-
sen takana”, Merja toteaa. Vaililla jarjestot jadvat yksin.

Merja Heikkosen ndkemyksen ja pitkén jarjestokokemuksen mukaan
vammaisia thmisid kuullaan tdnd pdivéna eri tavalla kuin ennen ja Vanel-
takin pyydetaén lausuntoja. ”’Valtakunnallisen vammaisneuvoston katu-
uskottavuutta lisii se, ettd sielld toimii itse vammaisia thmisié aktiivi-
sesti. He ovat olleet tavattoman taitavia ja tietoisia ihmisié, jotka ovat
yltdneet tasavertaisiksi toimijoiksi viranomaisten kanssa eivétka ole
jaaneet avuttomiksi autettaviksi. Se on ollut tavattoman suuri rikkaus
Vanessa”, Merja antaa kiitosta yhteistyokumppaneilleen. Merja ar-
vostaa paljon Suomen vammaispalvelulakia. Avustajat, tulkkipalvelut
jakuljetuspalvelut ovat olleet vieméassd vammaisia ihmisié tdyden osal-
listumisen suuntaan. Koulutuksen ja tiedottamisen avulla Vane on ol-
lut tukemassa ja kannustamassa kunnallisia vammaisneuvostoja, jot-
ka ovat omalla alueellaan seuranneet vammaispalvelulain toteutumis-
ta.

Merja Heikkonen haluaa korostaa sitd, ettd vammaisten oikeudet oli-
sivat jo toteutuneet, mikili kunnissa olisi ollut osaamista, tahtoa, ra-
haa. ”’Vanhassakin vammaispalvelulaissa vain taivas on ollut kattona.
Itse laissa ei ole ollut mitdédn vikaa vaan lain tulkinnassa. Vammaisten
osallisuus ja tasa-arvo voi toteutua sind paivani, kun vammaiset ih-
miset voivat toteuttaa kaikkia niitd rooleja, jotka thmisen eri ikdkausi-
na ovat tyypillisid. Silloin vasta voidaan puhua yhdenvertaisuudesta,
kun vammaiset ihmiset voivat tehda kaikkea sitd, mitd vammattomat-
kin thmiset tekevit.” Tdhan tekemiseen Merja Heikkonen néikee avain-
tekijaksi vammaispalvelulain tukitoimet ja palvelut.
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Yleisen ilmapiirin muutokseen Merja suhtautuu kriittisesti. Hinen mie-
lestddn asenteet muodostuvat esteeksi, jos esimerkiksi vaikeavam-
mainen thminen haluaa toteuttaa vanhemmuuttaan tai olla vaikkapa
1akkadan vanhempansa omaishoitaja. “Helposti kysytdan, eiko siind
oman itsesi kanssa ole ihan tarpeeksi ongelmia.”

Vuonna 2000 voimaan tulleen uuden perustuslain taloudelliset, sosi-
aaliset ja sivistykselliset oikeudet ovat Merja Heikkosen mielesta erit-
tain tirkeitd ja merkittdvid. Naméa TSS-oikeudet katsottiin my0ds vam-
maisia koskeviksi oikeuksiksi. Perustuslain yhdenvertaisuuspykala ja
syrjintdkielto ovat tehneet vammaisten ihmisten syrjinnasté rikollista
ja tuomittavaa. Merja kuitenkin huomauttaa, etta vasta vuoden 2005
syksylla tuli ensimmaéinen kdrdjaoikeuden sakkotuomio siité, ettd né-
kovammaista ei paastetty opaskoiran kanssa ravintolaan. ”Lain hen-
gen mukaiseen tulkintaan paistddn aina vasta sitten, kun yksittdinen
thminen laittaa itsensa peliin ja vaatii oikeuksiaan. Vasta sitten laista
voi tulla arkea ja vakavasti otettava asia”, jarjestojohtaja Heikkonen
painottaa.

Vuonna 1995 valmistunut vammaispoliittinen ohjelma oli Merja Heik-
kosen mielestd erinomainen ja edistyksellinen omana aikanaan. Se
kattoi koko eldmaén kirjon uskonnonharjoittamisesta perhe-elaméaan.
Kymmenen vuotta on kuitenkin pitka aika, ja kielikin on muuttunut
paljon. Aiemmin puhuttiin tiydestd osallistumisesta, kun nyt vaadi-
taan ihmisoikeuksia. Siksi tdma tarked dokumentti pitdisi Heikkosen
mielesta kirjoittaa uusiksi varsinkin YK:n uuden vammaisten ihmisoi-
keussopimuksen myota.

Vammaisten ithmisten ndkyminen turuilla ja toreilla, kaupoissa ja muu-
alla muuttaa jo sinilladn asenteita. Vammaisten ihmisten liikkkuminen
muiden keskuudessa saa muut havaitsemaan, ettd on oikeasti ole-
massa niitd thmisié, jotka tarvitsevat vammaispalveluita. Kun vam-
maisuus tulee tutuksi, se muuttuu normaaliksi osaksi elaméad. Merja
Heikkonen kertoo saavansa suurimmaksi osaksi asiallista palvelua.
Joskus jopa korostetusti pyritdan huomioimaan vammainen ihminen
japyritddn palvelemaan hanta. “Toisaalta on kylla viela vallalla kovia-
kin arvoja”, Merja muistuttaa.
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Merja Heikkosta héiritsee se, ettd vanhuus ja vammaisuus niputetaan
yhteen. "Pelotellaan suurilla ikdluokilla. Sanotaan, ettd ikdantyva va-
esto heindsirkkaparven tavoin kaluaa yhteiskunnan putipuhtaaksi, ei-
vitkd mitkdan resurssit riitd endd vammaispalveluihin. Mielletdan, ettd
vammaiset thmiset ovat osa sitd samaa heinésirkkalaumaa. Tadmén
uhkakuvan mukaan yhteiskunnan loppu on ldhelld.” Toki Merja myon-
tad sen, ettd joissakin vammaryhmissé, kuten ndkovammaisissa, enem-
misto on ikddntyneitd thmisid. Kuitenkin moni on jo syntyméstain tai
lapsuudestaan asti vammainen, eikd hénté saisi ”lydda ikdantyneen
halolla paghén™.

Vammaisasia on mennyt kuitenkin valtavasti eteenpéin viimeisten vuo-
sikymmenten aikana. Yleinen integraatioprosessi on edistianyt asen-
nemuutosta. Lapsetkin nédkevit jo paiviakodissa ja koulussa eri ta-
voin vammaisia ihmisid ja ymmaérrys ndista asioista kasvaa luonnos-
taan. ”Vammaisuus alkaa tuntua ihan arkipaiviiseltd, vaikka vamma
sindnsd tuo mukanaan monia vaikeita asioita”, Merja huoahtaa vam-
maisen naisen kokemuksistaan.

Vammaisen thmisen pitdisi Merja Heikkosen mielesté eldd mahdolli-
simman normaalia eldmaa. Toisaalta on Merjan mielestd myOnnetta-
va rehellisesti, ettei sokeasta tule yovartijaa tai lentokapteenia. Jotkut
tosiasiat taytyy vain hyvéksya ja siksi vertaistuen merkitys on erittdin
tarked. ”Samanlainen eldaméntilanne tai samanlaiset kokemukset jolla-
kin toisella auttavat jaksamaan. Vammaisen ihmisen on toisinaan pu-
dottauduttava sinne raja-alueelle kyetdkseen taas integroitumaan muu-
hun yhteiskuntaan ja selvitdkseen niistd péivista ja tilanteista, jolloin
integraatio ja inkluusio eivét ole itsestién selvid. Toisista vammaisista
thmisistd saa henkistd voimaa”, Merja tietaa.

Inkluusion lisddminen on oikea suunta, vaikka Merja Heikkonen ei
uskokaan taydellisen inkluusion toteutumiseen. Vaikka inkluusio ei
tand paivana levidisikadn kuin lintuinfluenssa, Heikkonen ei lupaa ri-
potella tuhkaa paillensa. Joskus erityispalvelut ovat jopa ristiriidassa
yleisten kdytantdjen kanssa, joten niita tietyissa tapauksissa tarvitaan.
Vanhakantaisesti ei pidd kuitenkaan sulkea vammaisia samaan laitok-
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seen ja uskoa, ettd heillad on sielld ihan mukavaa: ”Ei oteta niité tinne
meidén puolelle. Niilld on sielld paljon kivempaa keskenddn™.

Merja Heikkonen uskoo, ettd sosiaali- ja terveysministerio hyotyy
vammaisuuden kokeneiden ihmisten tuomasta asiantuntemuksesta.
Toisaalta Merja epdilee, ettd muut hallintokunnat saattaisivat ottaa
vammaisasian vakavammin, jos Vanea ei1 olisi sijoitettu sosiaali- ja
terveysministerioon. Vammaiset kun Heikkosen mielestd mielletdan
usein Kelan tai sosiaalihuollon tai terveydenhuollon kansalaisiksi.
Vammaisasioiden painoarvo nousisi, jos Vane sijaitsisi vaikkapa val-
tioneuvoston kanslian alaisuudessa.

Tarkeampad kuin Vanen siirtely paikasta toiseen olisi Heikkosen mie-
lestd asiamiehen tai valtuutetun viran perustaminen lapsiasiamiehen
tapaan. Se saattaisi nostaa vammaiskysymysten profiilia. Neuvotte-
lukunnilla ei nykyisellaédn ole pdéatdsvaltaa, mutta joissakin asioissa
olisi Merjan mielesta paikallaan, ettd Vanella olisi jotakin sanansijaa.
Vanen toiminnassa on kuitenkin pditosvaltaa tarkedmpdd vammais-
ten thmisten neuvotteluyhteys viranomaisiin. Heikkonen nikee tar-
peelliseksi Vanen kaltaisen virallisen elimen olemassaolon. Sen suo-
mia mahdollisuuksia pitdisi vain osata hyodyntida paremmin, ja tie-
tysti henkilokunnan virat pitiisi vakinaistaa. Ndin Vanen merkitys asian-
tuntijaelimena selvidisi kaikille muillekin hallintokunnille, Merja Heik-
konen toteaa.

Kuntien suuntaan Vane on Merja Heikkosen mielestd pitinyt aika
kiintedd yhteyttd omilla tiedotteillaan. Saanndéllisesti kokoontuvilla
vammaisneuvostopaivilla sekd puheenjohtaja- ja sihteeripdivilla on ollut
havaittavissa tietynlaista ryhmaytymista, kun samat asiasta innostu-
neet thmiset ovat tavanneet toisiaan toistuvasti. Vuosien mittaan on
muodostunut toimiva yhteiso.

Kunnallisten vammaisneuvostojen merkitys vaihtelee kunnittain. “Jos
niilla olisi lautakunnan asema, niiden vaikutusvalta olisi suurempi”,
Heikkonen arvelee. Kunnan pitiisi hdnen mielestdan osata kayttaa
tallaista apparaattia.
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Kuntauudistuksen yhteydessda Merja epdilee kuntien koon suurene-
van, ja silloin pitéisi kunnallisten vammaisneuvostojenkin hénen na-
kemyksensd mukaan pystyd toimimaan suuremmalla alueella. Joissa-
kin osissa maata on toiminut myds lddnien vammaisneuvostoja, mut-
ta ne eivit Merja Heikkosen mielesti ole saaneet oikein tuulta alleen.

Ykkoskysymys timén hetken kehittdmistoiminnassa on Merja Heik-
kosen mielestd kehitysvammalain ja vammaispalvelulain yhdistdmi-
nen. Uuteen lakiin tulisi saada henkilokohtainen avustaja subjektiivi-
seksi oikeudeksi ilman muiden palveluiden heikennysté. Palvelut pi-
tdisi saada jarjestojohtaja Heikkosen ndkemyksen mukaan sujumaan
niin hyvin, ettd vammainen ihminen voisi toteuttaa itsedan aivan kuin
vammaa ei olisi. Vaikeavammaisenkin ihmisen pitdisi pystya vietta-
madn omaehtoista ja itsendisti elamiéd, Merja painottaa.

Palvelujen kehittamiseen pitéisi saada myos lisdd rahaa. Vammaispal-
velujen uudistaminen kustannusneutraalisti on Heikkosen mielesté yhta
tyhjén kanssa. [lman panosta ei voida saada tuotosta. Merja vastuut-
taa tissd yhteydessd myos vammaisjdrjestdjd. Vammaisjarjestoilta
vaaditaan nyt poliittista vaikuttamistyota.

Valtakunnallinen vammaisneuvosto voi Merja Heikkosen mielesté toi-
mia vammaisten ithmisten d4nitorvena. Oman organisaationsa puit-
teissa se voi osallistua ajankohtaiseen lainsdddantotyohon. Se voi
toimia myos syrjinnédn poistamiseksi ja ihmisoikeuksien vahvistami-
seksi. Heikkonen nikee, ettd Vanen perustehtiva pysyy entisenkal-
taisena ja sen rooli voi jopa vahvistua. Paikallista toimintaa se voi
tukea kunnallisten vammaisneuvostojen kautta.

Maailmanlaajuisesti Vane on ollut seké antavana ettd ottavana puole-
na Merja Heikkosen mielestd. Vane on seurannut tarkasti YK:n vam-
maisten thmisten ihmisoikeussopimuksen valmistelua. “Meille on tul-
lut amerikkalaisia apuvélineinnovaatioita sekd pohjoismaisia palvelu-
malleja, kuten itsendisen elimén keskukset. Ruotsalaiset kun ovat
meitd edelld kaikessa muussa paitsi ajassa”, Merja toteaa ironiseen
savyyn. EU:n toiminta, kehitysyhteistyo ja vammaisten naisten ase-
ma ovat nykyisin tarked osa Vanen tyokenttaa.
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Erikoisesti Merja Heikkoselle on jadnyt mieleen EU:n vammaisten
vuoden juhla 2003 Finlandia-talolla. Ikimuistoinen kokemus oli myo6s
kaksiviikkoinen matka Japaniin Vanen edustajana. Merja toimi Suo-
men delegaation johtajana. Pdivaa ennen 1dht64 japanilaisille selvisi,
ettd Heikkonen on sokea. Tdma sekoitti isdntien hienot suunnitelmat
taysin ja vahalta piti, ettel hdntd kielletty matkustamasta. Hénelle ja
Sari Loijakselle hankittiin sitten yhteinen kaitsija, joka vahti kaiken
sujumista. Matkaohjelmaan kuuluneen iséntéperhevierailun ajaksi Heik-
konen sai Tomomin esiliinaksi mukaansa.

Japanin vierailu avasi mielenkiintoisia ndkokulmia. Kulttuurien eroista
johtuen Japanissa panostetaan enemmaén massoihin ja ympériston
esteettomyyteen. "Meilld lansimaissa taas yksilollisyyttd arvostetaan
enemman ja henkilokohtaisilla apuvélineilld on suurempi merkitys.”
Vaikka Japani on hyvinvointivaltio ja high techin tuottaja, sielld apu-
valinetilanne on huonompi kuin Suomessa. Kaiken kaikkiaan matka
sal Merjan pohtimaan vammaisuuden késitettd aivan uudella tavalla.

Merja Heikkonen luovutti Valtakunnallisen vammaisneuvoston pu-
heenjohtajuuden Mielenterveyden keskusliiton edustajalle, Raimo Ma-
tikaiselle vuoden 2001 alussa. Edelleenkin Merja on Vanen toimin-
nassa mukana Nakovammaisten keskusliiton edustajana. Jisenen roo-
lissaan Merja on siilyttinyt aktiivisen otteensa Vanen toimintaan.
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SIUNATTUA HULLUUTTA

Raimo Matikainen
Pohjois-Karjalan Mielentervey-
den tuki ry:n toiminnanjohtaja

yvid on vihén, pahoja vie-
14 vihemmaén, mutta meiti
siunatusti hulluja lukematon
madrd. Tdma Aapelin aforismi koris-
taa pohjoiskarjalaisten mielenterveys-
aktiivien nettisivuja. Puuseppa Mati-
kaisen vetdmidssa porukassa kukkii

huumori, ja hommassa on tekemisen
meininkid.

Sosiaalisten yritysten puolestapuhuja on ollut pydrittdiméssd jasen-
yhteisotalon Kuntokievari-projektia sekd tyopaja- ja kumppanuustoi-
mintaa. Eurooppalaisia tuulia on haisteltu etenkin Italiassa ja suhteita
on viritelty itdrajan taakse.

Mielenterveyden keskusliiton puheenjohtajana toiminutta Raimo Ma-
tikaista pyydettiin valtakunnallisen vammaisneuvoston puheenjohta-
jaksi vuosiksi 2001-2003. Euroopan vammaisten vuoden 2003 to-
teuttaminen oli Matikaisen mukaan kauden suurin jinnitysmomentti.

Matikainen toimi 1980-luvulla Pohjois-Karjalan vammaisjirjestojen
neuvottelukunnassa ja ryhtyi seuraamaan Vanen toimintaa tarkemmin
vasta seuraavalla vuosikymmenelld. Luottamushenkiloni toimiminen
Vanessa on Matikaisen mielesti ollut helppoa, koska henkilokunta
on hoitanut sujuvasti kaiken aina valmiiksi. Pysyvyys ja kehittynyt
thmissuhdekulttuuri ovat auttaneet yhtendisyyden muodostumisessa.
Taitavat henkil6t ovat osanneet luovia hallinnon kiemuroissa ja viedi
asioita eteenpdin. Positiiviseksi Matikainen on kokenut myds sen,
ettd eri vammaisjarjestot saavat vuorotellen edustajiaan neuvostoon
japadsevit tuomaan nikemyksidan esille.
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Hankalimmaksi asiaksi Vanen toiminnassa Raimo Matikainen on ko-
kenut byrokratiaa vastaan taistelemisen. Tama taisto tuntuu aina jat-
kuvan ministeriditten ja valtionhallinnon kanssa. Vanen profiilin nos-
taminen ja vammaisasioiden esilld pitdminen vaatii kovaa tyota.

Palveluja vammaisille ihmisille on jo saatu jérjestetyksi kohtuullisesti,
mutta vammaisen thmisen kohtelu on jo toinen asia, Matikainen har-
mittelee. Reilut kolmekymmenta vuotta sitten mielenterveysdiagnoo-
sin saanut thminen ei padssyt naimisiin. lhmisten ja kansalaisten asen-
teet muuttuvat hitaasti, kuten myos isojen organisaatioiden asenteet.
Parannusta onneksi kuitenkin tapahtuu koko ajan.

Matikaisen nakemyksen mukaan Vane on osaltaan vaikuttanut tiedo-
tusvalineiden ja kunnallisten vammaisneuvostojen kautta vammaisasi-
oissa koko valtakunnan laajuisesti. Omat julkaisut ovat myds olleet
tarked vaikuttamisen véline. Vanen antamat lausunnot ja kannanotot
ovat varmaan jonkin verran vaikuttaneet virkamiesten paitoksente-
koon, ainakin jidneet alitajuntaan. Joskus on myos kutsuttu esimer-
kiks1 VR:n ja Finnairin paatté)ia keskustelemaan Vaneen ja heille on
yritetty valaista vammaisten ihmisten nakokulmaa litkkkumisen estei-
siin. ”Painetta pitdd luoda sithen suuntaan, ettei vammaisten palveluja
huononneta”, Raimo Matikainen tuumii lupsakkaan tapaansa.

Matikainen uskoo, ettd Suomen vammaislainsaddantda on ohjannut
than hyva tarkoitus. Uusia lakeja on kuitenkin syntynyt vanhojen vie-
14 jdddessd voimaan. ”Tastd on muodostunut sellainen lakiviidakko,
josta ei sitten tahdo saada mitdédn selvii. Tulkinta ontuu ruohonjuuri-
tasolla.” Vane on omalta osaltaan pystynyt vaikuttamaan lainsdiddan-
toon silloin, kun se on péddssyt mukaan valmisteluvaiheessa. Ehka
laki sosiaalisista yrityksistd on yksi téllainen esimerkki, toteaa vankka
sosiaalisten yritysten puolestapuhuja.

Valtakunnallisena yhteenliittyménd Vane on voinut Matikaisen mieles-
td vaikuttaa vammaistietoisuuden lisddantymiseen. Kokouksissa ja se-
minaareissa on levitetty tietoa ja tuotu esiin vammaispoliittisia tarpei-
ta ja tavoitteita. Muutoksen aikaansaaminen on Raimo Matikaisen
ndkemyksen mukaan tirked osa Vanen tyotd. Vammaisilta ihmisilta ja
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vammaisjarjestoiltd tullut tieto on sitten voitu kayttad Vanen kautta
lainsdddéantotyohon vaikuttamiseen.

Matikaisen suhtautuminen erityispalveluihin on kaksijakoista. Erityis-
palveluita pitdisi hanen mukaansa olla mahdollisimman véihén, ettei-
vit erityispalveluorganisaatiot vie asiakasta kokonaan mukanaan. ”Sil-
loin on vaikea péaésti takaisin normaaliyhteiskuntaan. Erityispalvelui-
ta on annettava siksi ajaksi kun niité tarvitaan. Joskus tietysti on tar-
vetta pysyviin palveluihin.” Mielenterveyspuolella Raimo Matikaisen
mukaan riittdvit usein méaaraaikaiset palvelut, jos vain thmisen oman
aktiivisuuden annetaan péésta liikkeelle.

Vanen paikka valtionhallinnossa e1 Matikaisen mielesté ole kovin tér-
ked kysymys. Téarkeintd on se, mitd Vane tekee ja miten paljon silla
on vapautta tehdé jotakin vammaisten thmisten elinolosuhteiden pa-
rantamiseksi. Olemassa olevan lainsdddannon tulkinnoista Vane voi
nostaa esiin epakohtia ja kiinnittdd huomiota vammaisten thmisten
oikeuksien toteutumiseen. Luovuus on Matikaiselle tirkedmpad kuin
hallinnolliset kuviot. Paitosvallan myontdminen Vanelle voisi vain li-
satd byrokratiaa. Sen sijaan olennaista on kunnollinen vaikuttamis-
mahdollisuus paatoksentekoon.

Vajaan kymmenen vuoden kokemuksella Valtakunnallisesta vammais-
neuvostosta Matikainen on ndhnyt toiminnan ehdottoman tarpeelli-
seksi. Ministerididen ja vammaisjirjestojen sadnnollinen kokoontu-
minen on mahdollistanut rakentavan keskustelun vammaisasioista.
Yhteistyon vahvistaminen Vammaisfoorumin kanssa olisi Matikaisen
mielestd paikallaan. Sen kautta muodostuisi hyvid yhteyksid EU:n
suuntaan. “Joissakin asioissa meilldkin voitaisiin omaksua euroop-
palaisia arkipdivéan toimintatapoja”, Matikainen muistuttaa. ”’Emme
ole vield liian viisaita tadllakaan.”

Matikainen ehdottaa, ettd Vane voisi olla mukana jarjestiméssa vam-
maisasioiden asiantuntijavaihtoa ulkomaille. Vilittdjin rooli sopisi
hinen kokemuksensa mukaan hyvin téllaiselle valtakunnalliselle orga-
nisaatiolle.
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Vanen yhteydenpito kunnallisiin vammaisneuvostoihin riippuu hyvin
paljon kunnallisista neuvostoista itsestddn. Joskus neuvostojen toi-
minta on jadnyt valitettavasti vain muodolliseksi. Matikaisen omalla
kotipaikkakunnalla Joensuussa on hyvin aktiivinen vammaisjarjesto-
jen neuvottelukunta, joka pitdd suoraan yhteyksid Vaneen. “Kunnalli-
nen vammaisneuvosto usein jaykistyy byrokratian rattaissa eika ole
sitten kovin toimintakykyinen”, Matikainen arvelee. Joillakin paikka-
kunnilla saattaisi yhteisty0 vanhusneuvostojen kanssa tehostaa toi-
mintaa.

Taman hetken tarkeimpid asioita on Matikaisen mielestd vammaisla-
kien yhdistdminen. Erityislainsdddantoa pitdisi pystya karsimaan mah-
dollisimman paljon ja saattaa vammaisia ihmisid koskevat asiat yleis-
lainsdddannon piiriin. Vammaisten huono tilanne on aikoinaan pakot-
tanut sdatamadn erillislakeja, mutta suomalaisen yhteiskunnan pitéisi
olla jo kulttuurisesti kypsynyt huomioimaan vammaiset thmiset yleis-
lainsdddannossa.

Valtakunnallisen vammaisneuvoston pitdisi edelleen pysyé ajan her-
molla ja seurata vammaispolitiikan uudistuksia. “Sen tiytyy tehda
parannus- tai muutosehdotuksia, jos niyttia silt, ettd ollaan menos-
sa huonompaan suuntaan. Vammaisten thmisten kansalais- ja thmis-
oikeuksien toteutumisen seuranta on Vanessa oltava ykkosasia. Vam-
maisten ja syrjdytymisvaarassa olevien thmisten asiat jadvit muuten
aika vahélle huomiolle.

Kansainvilisessa yhteistyOssa olisi huomioitava joidenkin EU:n uusi-
en jasenvaltioiden heikko tilanne vammaisten thmisten asemassa”,
Raimo kiteyttdd ndkemyksensd Vanen tulevaisuuden haasteista.

Raimo Matikainen muistelee mielelldén joka toinen vuosi jarjestetta-
vid valtakunnallisia vammaisneuvostopiivii, joilla han on ollut use-
amman kerran mukana. Sielld hin on tavannut vammaisasiaa edisté-
vid thmisia eri puolilta Suomea. Ikimuistoisiksi jaivat kotikulmilla jér-
jestetyt paivit vuonna 2001. Tarkoitus oli majoittua Joensuun kes-
kustaan, mutta hotellin henkilokunnan tymped suhtautuminen pakotti
muuttamaan suunnitelmia. Majoituspaikaksi 10ytyt Huhmarin mokki-
kyld kolmenkymmenen kilometrin piédssa Joensuusta. Kokous sujui
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mainiosti hieman kumpuilevasta maastosta huolimatta. Henkilokun-
nan asenne oli kohdallaan ja avustajat tasoittivat suuremmat esteet,
Raimo toteaa tyytyviisena.

Vammaisneuvostopaivien tiedotustilaisuudessa Kalle Konkkola ker-
tol avoimesti, ettei paivid voitu jarjestdd Joensuun kaupungissa, kos-
ka hotellin suhtautuminen vammaisiin asiakkaisiin oli ollut niin vasta-
hakoista. ”Se kylla kolahti, ja pienelld paikkakunnalla tiedettiin, misti
hotellista oli kysymys. Tdma tapahtuma muistettiin pitkéén ja oli toi-
vottavasti my0s muuttamassa asenteita myonteisempdin suuntaan”,
Raimo naurahtaa.

Vammaisneuvostotyossddn Raimo Matikainen kertoo tavanneensa
monia mieleenpainuvia persoonallisuuksia, joiden tyopanosta hin
kunnioittaa. Kalle Konkkd6lédn lisdksi han mainitsee Sari Loijaksen.
”’Silloin kun vamma on omakohtainen, silloin on sydénkin mukana.”

Myos Raimo itse on koko syddmellddn mukana vammaistyossa.
Raimo tunnetaan henkilona, joka puhuu vammaisista ihmisisti ar-
vostavaan tapaan. Raimon perusajatuksia on toisesta vélittiminen ja
huolenpitdminen tasavertaisuuden ldhtokohdista kdsin. Raimo ei hy-
vaksy sitéd, ettd auttaja asettuu autettavansa ylapuolelle. Niista tar-
keistd ajatuksista entinen Vanen puheenjohtaja muistuttaa nykyisii neu-
voston jdsenid aika ajoin kokouspuheenvuoroissaan.

Valtakunnallisen vam-
maisneuvoston henkil -
kuntaa v. 2006: vas. alh.
paasihteeri Sari Loijas
javt. suunnittelija Tuula
Tuominen. Vas. ylh.
suunnittelija Niina K ok-
ko-Siro ja osastosihtee-
ri Anu Jaaskeldinen.
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KOHTI MODERNIMPAA
VAMMAISPOLITIHKKAA

Jussi Pihkala
Kehitysvammaisten
Tukiliiton puheenjohtaja

ussi Pihkala valittiin Va-

nen puheenjohtajaksi

vuonna 2003 hallinnol-
lisen kokemuksensa ja jarjestotun-
temuksensa ansiosta. Parikym-
mentd vuotta sitten hén aloitti eri-
tyisopettajana. Nykyisin opetus-
ministeriossd tyoskentelevin opetusneuvos Jussi Pihkalan tyohon
kuuluvat erityisté tukea tarvitsevien henkildiden opetuksen kehittami-
nen. Sen liséksi han toimii Kehitysvammaisten Tukiliiton puheenjoh-
tajana.

Kaikkien eri tahojen halu yhteistyohon on Jussi Pihkalan mielesti
ollut edistamassé Valtakunnallisen vammaisneuvoston toimintaa. Vaik-
ka viranomaisilla ja jarjestoilld olisi ollut toisistaan poikkeaviakin mie-
lipiteitd, asioista on pystytty keskustelemaan. Keskustelun jalkeen on
sitten jatkettu tyotd ja jatetty pulinat pois. Vammaislakiin liittyvat lau-
sunnotkin on tehty ilman keskinéisti riitelya.

Kaikki Vanen jasenet ovat olleet hyvin motivoituneita edistimain vam-
maisten ihmisten aseman parantamista, puheenjohtaja Pihkala toteaa
nidkemyksendan. Hin myds painottaa Vanen merkitysté hallinnonalo-
jen ja vammaisjarjestdjen muodostamana sparrausrinkind. Sielld voi
Jussin kokemuksen mukaan keskustella ja saada informaatiota vam-
maiskysymyksisti ja peilata erilaisia ajatuksia.

STM:n yhteydessa toimivana neuvottelukuntana Vane voisi vield Pih-
kalan mielestd yrittdd vahvistaa vuorovaikutusta ministerididen kans-
sa. Sitdkin Jussi Pihkalan ndikemyksen mukaan pitéisi vield avoimesti
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pohtia, onko Vane valtioneuvoston asettamana toimielimené oikeas-
sa paikassa sosiaali- ja terveysministerion alaisuudessa toimiessaan.
Paatosvaltaa Pihkala ei Vanelle kaipaa, koska paitoksentekoon liitty-
vit usein resurssit eli rahat, Pihkala muistuttaa. Sektorihallinnossa
my0s rahat on jaettu eri momenteille. Laaja-alaisemman vammaispo-
lititkan harjoittamiseen ja paatosvallan kayttoon tarvittaisiin Vanen toi-
minnan tdydellista uudelleen organisointia.

Vanen henkilokunnan sitoutuminen tyohonsé on Jussi Pihkalan arvi-
on mukaan edistanyt Vanen menestyksellistd toimintaa. Vane on saa-
nut ndkyvyytta ulospiin ja luonut hyddyllisid kontakteja eri suuntiin.
Kontaktien solmimista ympéaroivaan yhteiskuntaan kannattaa Pihka-
lan mukaan tietysti edelleen vahvistaa. Tésta ovat esimerkkind sdin-
nolliset tapaamiset kansanedustajien kanssa.

Jussi Pihkalan puheenjohtajuuskaudella on tehty Suomen hallituksen
ensimmaéinen vammaispoliittinen selonteko, jonka aineiston tuottami-
seen my0s Vane osallistui. Vammaispoliittisen selonteon jarjestoky-
selystd ilmenee nykyisen Vanen puheenjohtajan mukaan se, etti asen-
teet vammaisia kohtaan ovat muuttuneet myonteisemmiksi. Asenteet
ovatkin tarkein lahtokohta asioiden parantamiseksi, Jussi toteaa. Ar-
kipéivan luontevat kohtaamiset ovat poistamassa outouden tunnetta
vammaisuutta kohtaan, Pihkala uskoo.

Kun jo péiviakodissa ja koulussa vammaiset ja vammattomat lapset
toimivat saman katon alla ja osittain samoissa ryhmissi, ei vammai-
sen thmisen kohtaaminen myohemminkain saa aitkaan hdmmennys-
ta.

Opetusneuvos Pihkala painottaa sitd, ettd vammaisten thmisten pitéi-
si padsta liikkumaan ja olemaan nikyvilld erilaisissa paikoissa, joissa
kaikki muutkin kulkevat ja hoitavat asioitaan. Esimerkiksi litkkumisen
esteettdmyys on yksi niistd asioista, jota Vane on pystynyt omalta
osaltaan edistimaan. Pihkalan mielestd Valtakunnallinen vammaisneu-
vosto on yleisestikin ottaen ollut mukana vaikuttamassa asennemuu-
tokseen lausunnoillaan, kannanotoillaan ja tiedottamisellaan.
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Asenteiden muokkaamisen ja esteettomyyden edistdmisen liséksi tér-
ked osa Vanen ty0sarkaa on integraation tavoittelu. Jussi Pihkala kat-
soo integraation edenneen perusopetuksessa kiitettavisti. "Koska asia
koskettaa kaikkia lapsia ja nuoria, tulee integraation ajatus jollakin
tavalla tutuksi koko kasvavalle polvelle”, opetusneuvos tuumii asian-
tuntevasti. Joskus tietysti erikoispalveluitakin tarvitaan. Jussi Pihkala
muistuttaa, ettd esimerkiksi terveyspalveluissa osaaminen keskittyy
joskus yhteen tai kahteen paikkaan. ”Padsaantoisesti pitdisi yleispal-
velut saada tietysti mahdollisimman hyviksi ja kattaviksi.”

Lainsaadannollisesti vammaisasiat ovat Pihkalan mielestd jaméahta-
neet paikalleen. Huonointa on ollut lakien soveltaminen. ”’Se kun ta-
pahtuu usein niin, ettei asiakkaan nakokulma toteudu. On korkea aika
uudistaa vammaislakeja”, Pihkala toteaa painokkaasti. Talla hetkella
Vane panostaa henkilokohtaisen avustajan saamiseen subjektiiviseksi
oikeudeksi. Tdma oikeus pitdisi ulottaa koskemaan kaikkia vaikea-
vammaisia henkil6itd, Jussi huomauttaa. Ylipddtinsd vammaislakien
yhdistdmiseen ja vammaispoliittiseen selontekoon kohdistuu hdanen
nidkemyksensd mukaan suuria odotuksia. Aikanaan tehty vammais-
poliittinen ohjelma (1995) kun e1 valitettavasti toteutunut odotetulla
tavalla, ja tdma heijastuu suurina odotuksina selonteon tavoiteasette-
luun.

Paikallistasolla kunnallisilla vammaisneuvostoilla on Pihkalan mukaan
erittdin tarkea rooli. Hallintoa on hajautettu. Paatokset tehdaan kun-
nissa ldhella thmisid ja sielld viime kiddessa resurssoidaan voimavarat.
Vammaisten ithmisten kannalta on ratkaiseva merkitys silld, ettd kun-
nalliset vammaisneuvostot toimivat aktitvisesti. Kunnallisten vammais-
neuvostojen merkitys tulee Pihkalan mukaan séilyméain my0s uudes-
sa kunta- ja palvelurakennemallissa.

Hén uskoo, ettd vammaisten ihmisten palvelujen kehittdminen ja kon-
taktien yllapito paikallisiin pAéttdjiin on erittdin tarkeda myos tulevai-
suudessa, mikd kuntamalli sitten toteutuneekin. "Neuvostojen perus-
tehtdva e1 hdvid minnekdin”. E1 my0skiin Vane ole katsellut pelkés-
tddn sivusta puuhailua uuden kunta- ja palvelurakennemallin ymparil-
14. Se lahestyi STM:n kansliapaillikkod koskien kunta- ja palvelura-
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kenneuudistusta ja muistutti vammaisndakdkulman huomioimisesta
parhaillaan kdynnisséd olevassa prosessissa. Pihkala painottaa, etti
kaikki uudistusta koskevat asiat liittyvét laheisesti vammaispolitiik-
kaan.

Paattymassa oleva puheenjohtajuus on ollut Jussi Pihkalalle rikastut-
tava kokemus. Kaikki tilanteet ja tapaamiset ovat olleet miellyttavia.
On ollut upeata tyoskennelld sellaisten thmisten kanssa, jotka ovat
olleet sitoutuneita tyohonsd. Mitdén erityistd testamenttia” Jussi Pih-
kala e1 kuitenkaan halua seuraavan kauden puheenjohtajalle jattaa.

Valtakunnallisen
vammaisneuvos-
ton paasihteerit:
vasemmalta Aini
Kimpimaki, Kal-
le Konkkdla ja
Sari Loijas.
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AITI VANESSA

Aini Kimpimaki
ylitarkastaja
Sosiaali- ja terveysministerio

altakunnallisen Vam-

maisneuvoston ensim-

mdisend padsihteerini
aloittanut Aini Kimpiméki (Meren-
tie) oli hukkua aloitteisiin ja yhteydenottoihin. Tiedotus ja neuvonta
katsottiin jo heti alussa tirkeéksi toiminnaksi. Kuntiin pidettiin yh-
teyttd ensin Vane tiedottaa -lehtiselld muutaman kerran vuodessa.
Tiedotteen nimi muuttui myohemmin Vanessaks Aini Kimpiméen lem-
pinimen mukaan. 1990-luvun lopussa siirryttiin sahkodiseen tiedotta-
miseen internet-sivujen kautta.

Nykyinen sosiaali- ja terveysministerion ylitarkastaja Aini Kimpimaki
kertoi tyShuoneessaan Meritullinkadulla, miten hin paétyi Vanen en-
simmadiseksi padsihteeriksi.

Aini Kimpiméki oli vammaispalvelujen sosiaalityontekijéna kiinnos-
tunut vammaispolitiikan kehittdmisesti. Lisdksi Aini oli kokenut vam-
maisen lapsen vanhempana tarpeen kehittdd vammaispalveluita ja -
politiikkaa. Aini Kimpimaki toimi Oulun lddninhallituksessa projekti-
sihteerind 1981 YK:n vammaisten vuoden ajan.

Tuon tyon aikana hinen verkostonsa laajenivat sekd horisontaalisesti
ettd vertikaalisesti, ja vammaispoliittinen vaikuttaminen alkoi kiinnos-
taa entistd vahvemmin. Vammaisten vuoden jélkeen Aini toimi Oulun,
sittemmin Kuopion vammaisneuvoston sihteerind. Han kertoo sen
ajan tuntemuksistaan seuraavalla tavalla: ”Tunsin litkkkuvani jatkuvasti
julkisen ja epévirallisen vdlimaastossa. Koin, ettd vammaisneuvosto
toimii juuri tilld harmaalla alueella.”
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Télta pohjalta Aini Kimpimaki paatti hakea valtakunnallisen vammais-
neuvoston padsihteerin virkaa. Vanen alkuaikoja han muistelee: Tie-
sin, ettd Vanea oli odotettu jo kauan. Vaneen kohdistui suuria odo-
tuksia. Sinne tuli paljon erilaisia yhteydenottoja asioista, jotka olivat
olleet kehitteilld jo kauan. Jotkut ikuisuuskysymykset, kuten autove-
ron palautus, oli vain siirrettdva syrjdin, koska se ei kuulunut Vanen
toimintaan. Erityisen paljon tuli myds yksityisten vammaisten henki-
161den omia, esimerkiksi perintokysymyksid. Sehén ei ollut tuomiois-
tuin eikd muutoksenhakuelin. Tiesin myos, ettd neuvoston tarpeesta
oli erilaisia ndkemyksid.”

Puheenjohtajana oli tuohon aikaan Ainin suuresti arvostama hallinto-
oikeuden professori Eero Vilkkonen ja varapuheenjohtajana kansan-
edustaja Kalle Konkkolad. Vanen jasenet olivat aktiivisia ja innovatiivi-
sia. Aini Kimpiméaki muistaa keskustelujen olleen padosin myonteisiad
jaratkaisuja hakevia. Vane oli tuohon aikaan uusi toimija vammaispo-
lititkan verkostossa. Y hteistyokumppanit olivat uteliaita ja toivottivat
Vanen tervetulleeksi mukaan. Yhteistyon rakentaminen sujui ja kun
yhteisty0 on vammaisneuvoston tirkein tyokalu, onnistuminen sen
rakentamisessa antoi hyvan pohjan jatkolle. Vaneen luotettiin.

Vaikeaksi vammaisneuvostotyossid Aini Kimpimaéki kokee asenteisiin
vaikuttamisen: ~’Vaikeata oli silloin alussa ja on edelleen asenteiden
piintymaét ja nithin vaikuttaminen. Jos asenne-esteet saataisiin pois,
muutkin esteet olisivat poistettavissa. Puhuisin vammaisuuden ym-
martdmisesta siten, ettd sen tuloksena jokin konkreettinen hanke muut-
tuu ’sanasta lthaksi’. Tallaisia ovat esimerkiksi esteeton rakentami-
nen, televisio-ohjelmien tekstitys tai selkokieliset ohjeet.”

Vanen ensimmadinen padsihteeri luonnehtii neuvoston toimintaa ih-
missuhdetyoksi. Jokainen toimintakauden siirtymévaihe edellyttda
arviointia ja uuteen orientoitumista. Jokainen uusi Vane aloittaa jossa-
kin méirin alusta. Yhteisty0 ja luottamus on hankittava aina uudel-
leen. Vaikeita tilanteita syntyi myos silloin, kun joku Vanen toiminta-
periaatteisiin sitoutunut jasen tai tyontekija vaihtui. ”Saimme kyll4 ti-
lalle uuden ihmisen mukana uusia mahdollisuuksia, joten asioilla on
puolensa”, Aini toteaa laajakatseisesti.
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Henkisesti vaikeana asiana Aini Kimpiméaki muistaa vammaispoliitti-
sen ohjelman loppuvaiheen tyostamisen. Silloin jotkut hallinnonalo-
jen edustajat joutuivat eettisesti hankaliin tilanteisiin, kun he nakivét
ohjelman ideologisten tavoitteiden ja tosiasiallisten mahdollisuuksien
vilisen eron kovin suurena. Kun heilla ei1 ollut mahdollisuuksia vai-
kuttaa oman organisaationsa toimiin, he toivoivat ohjelman tavoiteta-
son madaltamista, minké Aini paésihteerind koki hyvin vaikeaksi. Sil-
loin tarvittiin neuvotteluja ja keskusteluja.

Vammaisen thmisen aseman Aini Kimpiméki ndkee muuttuneen vii-
meisten 20 vuoden aikana parempaan suuntaan. Elimme 1980-luvun
lopulla optimistisesti ikuisen kasvun tunnelmissa. Kun Vane aloitti
toimintansa, kehitysvammalaki oli vasta 10 vuotta vanha ja vammais-
palvelulakia sdddettiin. Kelan vammaisetuudet saatiin myos pian Va-
nen asettamisen jalkeen. YK:n vammaisten vuosikymmen oli kidyn-
nissd. Monia kehittimishaasteita toki oli ndkyvissa, mutta usko vam-
maispolititkan kaikinpuoliseen kehittymiseen ja kehittdmiseen oli vah-
va. ”Teimme ty0td uskoen vammaisten henkildiden aseman ja yhteis-
kunnan saavutettavuuden edistymiseen”, Aini muistelee.

Vammaispolitiikan alueella onkin tapahtunut myonteisté kehitysta 20
vuoden aikana, vaikka taloudellinen lama koetteli 10 vuotta sitten kaik-
kia yhteiskuntapolitiikan alueita. Laman vaikutukset nayttaytyvit edel-
leen varovaisuutena investoida thmisiin. Kehittdmisen kisite on saa-
nut raskauttavia ulottuvuuksia, kun kovin usein muutokset ovat mer-
kinneet voimavarojen uudelleen suuntaamista tai jopa kustannusten
siirtdmistd jonkun toisen maksettaviksi.

Aini Kimpiméen mielesté voi kuitenkin havaita myos ithan konkreetti-
sia parannuksia. Eri hallinnonalojen vammaispoliittinen vastuu on hé-
nen ndkemyksensd mukaan laajentunut. Esimerkiksi opetusministe-
110 vastaa nyt koulutuksesta, koska vammaisten thmisten opetus in-
tegroitiin osaksi muuta opetusta. Erityinen ilonaihe hianelle on vam-
maiskulttuurin saama huomio opetusministeridssa: ’Kulttuurin kaut-
ta thminen rikastuu sisdisesti, ja uskon kulttuurin keinoilla olevan rat-
kaisevan merkityksen vammaisuuden ymmartdmisessa ja siis asen-
teiden muuttumisessa myonteiseen suuntaan.”
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My®s litkenneministerio on tehnyt Ainin mielesté hienoa tyota erityi-
sesti litkkenteen esteettdomyyden parantamiseksi. Esteettomén litken-
teen strategia ja ELSA- toimintaohjelma ovat merkittdvid avauksia,
joiden hin toivoo vaikuttavan ajatteluun laajemminkin. Esteettomén
viestinnin toimintaohjelma néyttad Ainin silmin katsottuna olevan vield
toistaiseksi melko abstraktilla tasolla. Hinen mielestién on kuitenkin
tarkedd, ettd se on tehty. Tarkedd se on sen vuoksi, ettd sihkoisen
viestinnan merkitys kasvaa yhteiskunnassa koko ajan. Sdhkoisen vies-
tinnin keinoin voidaan monesti lisatd vammaisten ihmisten itsendisii
toimintamahdollisuuksia.

My0s lainsdadannon Aini Kimpiméki kokee parantuneen kuluneiden
20 vuoden aikana. Opetusministeridssa on ollut lainsdddannon ko-
konaisuudistus ja tydministerio sai ldpi sosiaalisia yrityksid koskevan
lainsdddannon. Mydos tyollistimistukea on uudistettu. Rakentamista
sadtelevd normisto on parantunut hitaasti mutta varmasti. Sosiaali- ja
terveydenhuollon vammaislainsdddéanndssa ei ole tapahtunut Vanen
ensimmadisen padsihteerin ndkemyksen mukaan toivottua kehitysta
parin viimeisen vuosikymmenen aikana. ”Onneksi meilld on lainsaa-
déinto, joka ei ole esteend kehittdmistoimille. Sen sijaan hajautettu
jarjestelmdmme ja nykyinen kuntarakenteemme ovat aiheuttaneet sen,
ettd vammaispalvelujen osaamisessa ja rahoituksessa on suuria alu-
eellisia eroja. Nyt kdynnissa oleva kunta-ja palvelurakennehanke tah-
tad suurempiin yksikkoihin, jolloin osaamis- ja rahoituspulmat osin,
mutta vain osin, ratkeaisivat.”

Aini Kimpimaki uskoo, ettd Vanen antamilla lausunnoilla on merki-
tystd esimerkiksi lainsaaddnnon kehitykseen, vaikka suoria vaikutus-
yhteyksid onkin vaikeaa osoittaa. Lausuntojen valmistelun Aini muis-
taa haasteellisena ja ty6ldédna mutta myos mielenkiintoisena tehtiava-
nd. Sellaiseksi se muodostui siksi, ettd Vanen jasenet edustavat var-
sin erilaisia taustaorganisaatioita. Kerdsin neuvoston taustaorgani-
saatioiden nakemykset lausuttavista asioista. Tavoitteena oli 10ytaa
ratkaisuja eli pyrin 10ytdméaan lausuntoihin eteenpiin kaatuvan linjan
vammaispoliittiselta pohjalta. Antamiensa lausuntojen kautta Vane on
vaikuttanut vammaispolititkkaan antamalla tulevaisuuden visioita ja

59




Vammaispolitiikan ytimessa

rakennuspuita. Vaikutus on tietysti ollut epasuoraa, koska Vane ei ole
lakiasaatava elin.”

Valtakunnallisen vammaisneuvoston tekemén Kohti yhteiskuntaa
kaikille-ohjelman merkityksen Aini Kimpimaki nikee térkeéksi. YK:n
yleisohjeiden (Standard Rules) sovittaminen suomalaiseen todellisuu-
teen oli prosessina haastava ja mielenkiintoinen urakka. YK:n tavoit-
teille etsittiin kotoisia ratkaisumalleja. Vane kaytti paljon aikaa ja ndki
paljon vaivaa, jotta valtakunnallisesta ohjelmasta tulisi hyva pohja seka
valtakunnallisen ettd kunnallisen vammaispolitiikan ohjaamiseen.

Aini toteaa, ettd Vanen nykyinen paasihteeri antoi aikanaan ratkaise-
van tirkedn panoksen vammaiskasitteen uusiin painotuksiin, jotka
ovat ohjelman lahtokohtina. ”Minun on edelleen helppo seisti niiden
periaatteiden takana, jotka silloin hyvéaksyttiin Vanen toimesta. Olen
iloinen, ettid ohjelma on olemassa ja markkinoin siti edelleen eri yhte-
yksissd. En pysty arvioimaan, miki olisi toisin, jos ohjelmaa ei olisi
aikanaan tehty. Olen kuitenkin vakuuttunut siitd, ettd ohjelman vaiku-
tus on ollut myonteinen.” Télla hetkellad on tarpeellista uuden ohjel-
man laatiminen. Se tulisi tehda Ruotsin ja Norjan mallin mukaan pai-
nottaen vammaisten ihmisten thmisoikeuksien ndkokulmaa. Sama
haaste koskee myos kunnallisia vammaispoliittisia ohjelmia.

Nykyisiin ja tuleviin vammaispoliittisiin ohjelmiin liittyy olennaisena
pohdinta yleisen ja erityisen suhteesta. Aini Kimpimaéki tunnustautuu
selkedsti inkluusion kannattajaksi: ”’Olen mainstreamingin ja inkluusi-
on vahva kannattaja. Erityispalveluin voidaan ja tulee tukea vammais-
ten thmisten yhdenvertaisuutta yhteisojen jaisenend. Naen myd0s, etti
vammaisten ihmisten oikeuksien ja vastuiden pitdd olla tasapainossa,
koska nama ulottuvuudet eivit voi toteutua ilman toisiaan.”

Vuosien varrella Aini Kimpimaki on ehtinyt pohtia useaan otteeseen
Vanen asemaa ja roolia sosiaali- ja terveysministerion neuvottelukun-
tana. Hanen mielestddn sithen sisdltyy sekd vahvuuksia ettd
heikkouksia:”’Neuvottelukunnalla on toisaalta mahdollisuuksia ja va-
pautta, toisin kuin paatoksia tekevalld viranomaisella. Toisaalta mah-
dollisuus vaikuttaa lopputulokseen on rajallinen, koska neuvottelu-
kunta on paatoksenteon ulkopuolella. Tamén vuoksi yhteistyo ja us-
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kottavuus ovat neuvottelukunnan tirkeimmat tyovélineet, samoin kuin
neuvottelukunnan sisdinen tasapaino.

Suuret sisdiset nikemyserot vahingoittavat toimintamahdollisuuksia.
Motivaation ja avoimen keskustelun ylldpitaminen ovat neuvottelu-
kunnan toiminnan elinehto. Neuvoa-antavana elimené Vanella on pal-
jon vahvuuksia, joten sitd tarvitaan sellaisenaan. Jos mukana olisi
poliitikkoja, saataisiin suora yhteys eduskuntaan. Usein on sanottu,
ettd vammaispolitiikka on yhteiskuntapolitiikkaa eiké puoluepolitiik-
kaa. Tama on alue, jolla eri puolueille kuitenkin 10ytyy yhteista toi-
mintapohjaa.”

Vanen toiminnan alkuajoista saakka on kdyty keskustelua neuvoston
konkreettisesta sijoituspaikasta. Pitdisikd sen olla valtioneuvoston
yhteydessa suoraan pddministerin toimiston alaisena? Aini Kimpima-
ki pohdiskelee asiaa sithen suuntaan, etté jos jokin ministerio on va-
littava, niin STM turvaa parhaiten Vanen resurssit. ’Télle hallinnon-
alalle kun tulee vaistaméitti melkoisen paljon vammaisuuteen liittyvia
koordinointikysymyksid. Vanen d4ni ja rooli saattaisi kylld vahvistua,
jos se olisi suoraan pddministerin toimiston yhteydessa.”

Vanen paitosvallan lisddmiseen Aini suhtautuu varauksellisesti. Ha-
nen mielestddn se on kaksiterdinen miekka. Se sulkee joitakin ovia,
jotka nyt ovat avoinna. Pdatosvallan myota vastuu kasvaa, eiki voi-
dakaan puhua tavoitteitten kielta. Silloin jouduttaisiin pohtimaan re-
surssien riittavyytta.

Valtakunnallisen vammaisneuvoston tarpeellisuudesta Aini Kimpima-
ki on ehdottoman varma. Pysyvilld viranomaisten ja vammaisten ih-
misten yhteistyoelimelld on hinen mielestdan suuri yhteiskunnallinen
merkitys. Vanen tulevaisuuden tehtdvind Aini Kimpimaki nidkee edel-
leenkin neuvoston toimimisen avoimena vammaispoliittisen keskus-
telun kanavana ja asiantuntijana, vammaispolititkan nakokulman tuo-
jana lainsdddannon ja toimintaohjelmien valmisteluun seké kunnallis-
ten neuvostojen tukijana niiden paikallisessa vaikuttamistyssa.

Kunnallisia vammaisneuvostoja Aini Kimpimaki pitaa erittdin tarkeini
toimielimind. Paikallinen neuvosto on erilaisia ndkemyksii yhteenso-
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vittava ja uusia ratkaisuja etsivd pysyvan yhteistyon kanava. Aini on
havainnut pitkdn uransa kuluessa sen, ettd kunnallisten neuvostojen
rooli vaihtelee paljon. Joissakin kunnissa neuvostot osallistuvat aktii-
visesti kunnalliseen eldméén, joillakin paikkakunnilla niiden rooli on
melko vihdinen.

Vanen toiminnan alkuaikoina korostui neuvostojen perustamisen tar-
ve ja niiden toiminnan tukeminen. Kunnallisten vammaisneuvostojen
toiminta on sittemmin vakiintunut, mutta Aini arvioi Vanen kautta tu-
levan tiedon ja tuen olevan edelleen erittdin merkityksellistd neuvos-
toille. Aini toivoo kunnallisen vammaisneuvostotoiminnan vahvistu-
van kunta- ja palvelurakennemuutoksen myo6td. Héan uskoo, etti jos
kuntien maara vihenee, neuvostojen suhteellinen osuus nousee. Toi-
sinkin toki voi kdyda, mutta han pitdd suurempana kynnyskysymyk-
send viestopohjaltaan ja alueeltaan suuremman toiminta-alueen aset-
tamia sisdllollisid haasteita. Tastd johtuen on hdnen mielestddn mie-
lenkiintoista ndhda se, mitkd kysymykset nousevat kunnallisten neu-
vostojen agendalle jatkossa.

Téarkeimpina tulevaisuuden vammaispoliittisina haasteina Aini Kimpi-
maki pitdd yleisen ja erityisen viisasta yhteensovittamista. Han koros-
taa kaikkien vastuuta vammaisten ihmisten saamisessa mukaan yh-
teiskuntaan. Han toivoo myos yleisen yhteiskuntapoliittisen paatok-
senteon suuntaavan yhteiskuntaa yhi paremmaksi kaikille sen jisenil-
le. Esteettomait ja saavutettavat rakenteet pysyvit pitkdin, eiki niita
poisteta esimerkiksi sddstosyistd. Siksi nithin tulee pyrkid. ”Realisti-
na ymmarrén, etti tavoittelen thannetta, joka ei toteudu omana elinai-
kanani. Yhdenvertaisuustavoitteen vuoksi on vilttiméatontd turvata
vaikeavammaisten thmisten osallistuminen erityisjérjestelyin. Erityis-
jarjestelytkin tulisi jarjestda osana yleistd jarjestelmaa ja vammaisen
henkilon thmisarvoa kunnioittavalla tavalla. Tassd on meilld suuri haaste
jatunnen, ettd tarvitsemme suurta herkkyytta ja viisautta, kun valmis-
telemme vammaisten erityispalvelujen lainsaadantouudistusta.”

Mieleenpainuvimpana muistonaan Vanen ajoilta Aini Kimpiméki mai-
nitsee matkan Ruotsin vammaisneuvostopaiville. Matkaseurana oli
puheenjohtaja Eero Vilkkonen. Hén oli pyoratuolin kayttdja. Aini ja
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Eero matkustivat aika usein yhdessa pohjoismaisiin tilaisuuksiin. Ker-
ran he nousivat Suomessa hyvin sdén vallitessa lentokoneeseen, jonka
piti mennd Tukholmaan. Siellé oli niin kova sumu, ettd kahden las-
keutumisyrityksen jilkeen kone joutuikin lentdméén Osloon. Paluu-
matkalla kone kylla laskeutui Tukholmaan, mutta Ainin ja Eeron jat-
kolento Pohjois-Ruotsiin oli jo aikaa sitten mennyt. Kaksikko péasi
sitten kuitenkin korvaavalle lennolle pohjoiseen, mutta siellédkin oli
niin paha sumu, etta he joutuivat palaamaan Tukholmaan. ”Ruotsin
ilmailulaitos jarjesti meille 400 kilometrin bussikuljetuksen, mika ei
ollut tietenkéén esteeton. Sitten kun pééstiin paikalle Ruotsin vam-
maisneuvostopaiville, sielld oli menossa iltapala ja sauna. Menimme
suoraan syomadn. Koko péivédn aikana emme kertaakaan menetté-
neet hyvintuulisuuttamme vaan pidimme hauskaa”, Aini muistelee
naurua aanessaan.

Muunkinlaisia vaikutteita Vane on Ainin mukaan saanut ulkomailta.
Vane on seurannut ja koordinoinut kansainvilisen vammaispolitiikan
toimia seki tiedottanut ajankohtaisista asioista. Ainin mielestd Vane
on oiva paikka sulattaa ja jalostaa kansainviliset vaikutteet eldvaksi
osaksi suomalaista yhteiskuntaa. Toiminnan alussa, 20 vuotta sit-
ten, olimme yhteistydssd muiden pohjoismaiden neuvostojen kanssa
ja saimme paljon tukea niiden kokemuksista. Kun Viroon valmistel-
tiin valtion vammaisneuvostoa, olimme osaltamme tukemassa toi-
minnan aloittamista. Vane on ollut myds mukana Euroopan neuvos-
ton vammaisty0Ossé ja vaikuttanut sen toimintaohjelmiin. Samoin se
on koordinoinut YK:n vammaispolitiikan kansallisia toimia ja osallis-
tunut nyt valmisteilla olevan vammaisten oikeuksien sopimuksen val-
misteluun”, Aini toteaa kansainvélisen yhteistyon merkitysti koros-
taen.

Ami Kimpimaéki e1 suinkaan ole jattianyt Valtakunnallista vammaisneu-
vostoa oman onnensa nojaan, vaikka ei sielld endé tyoskentelekdén.
Hén seuraa omalta virkapaikaltaan tiiviisti neuvoston toimintaa ja on
valmis yhteistyohon sen kanssa.
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RAMPA PANTTERI

Kalle Konkkola
toiminnanjohtaja
Kynnys ry

ksi Valtakunnallisen

vammaisneuvoston

taustavoimista on
vammaisaktivismin moniottelija
Kalle Konkkolda. On sanottu,
ettd han on monissa rooleissa
kuin kotonaan. Han on itsensi
alttitksi asettava rajojen rikkoja, joka milloin kelaa pyorétuolilla Tur-
kuun, milloin pyréhtid maailman toiselle laidalle levittimééan ihmisoi-
keuksien ilosanomaa.

Aini Merentien 1dhdettyd Valtakunnallisen vammaisneuvoston paa-
sthteerin virasta 1998 tuli virka avoimeen hakuun. Kalle Konkkola oli
ollut pitkdan Vanen puolipdivdisend suunnittelijana ja lyhyen aikaa Ai-
nin sijaisena. Nidin Kalle oli itsestidén selvid hakija ja ehdokas Vanen
seuraavaksi paésihteeriksi. Kalle myos tuli tehtdavéén valituksi.

Kalle Konkkold tunnetaan omien keskuudessa ja julkisuudessakin ar-
hikkand vammaisten ihmisten oikeuksien puolustajana. Virkamies-
tyyppid Kalle ei ole. Valtionhallinnon byrokraattisuus hermostutti hinta
Vanen pééasihteerind ollessa usein. Valtakunnallisen vammaisneuvos-
ton paisihteerin virassa Kallen luovuus ja idearikkaus ei aina piéssyt
oikeuksiinsa. Téstd oli seurauksena turhautumista ja joskus myos
hankauksia Kallen ja STM:n hallinnon vililla, kun asiat eivét tahto-
neet menni eteenpdin. “Omasta ministeriostd ei aina saanut edes tie-
toa vaan tiedot piti hankkia muuta kautta. Myoskédan Vanen mielipi-
dettd ei useinkaan kysytty tai jos kysyttiin, sille ei annettu paljon ar-
voa.

Lainvalmistelutydssid meidin ajatuksemme usein torpattiin, ja lain-
sdddantoon vaikuttaminen oli tietysti takkuista. Mind huomasin aikoi-
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nani, ettd padsihteerin asiantuntemusta ei haluttu kiyttaa omassa ta-
lossa. Ei1 pyydetty kannanottoja eikd mukaan talon sisdiseen tyos-
kentelyyn.”, Kalle toteaa suorasukaiseen tyyliinsa.

Toki yhteisty0 emo-ministerion kanssa ajoittain sujui. Positiivisena
asiana Kalle muistaa valtionhallinnon tavoite- ja toimintaohjelman val-
mistelun. Kalle kuului TATO:a valmistelleeseen tyoryhméén paisih-
teerin ominaisuudessa. Joitakin asioita pystyin vieméén sielld 1api”.

Vanen sijainnin ja roolin yhtend sosiaali- ja terveysministerion neu-
vottelukunnista Kalle kokee pulmallisena. Siind on hanen mielestdan
sisddnrakennettuna ristiriitaisuuksia. ’Vanen pitdisi valvoa ja seurata
sosiaali- ja terveysministeriotd, jonka alainen se on. Téssa tilanteessa
pitdd tasapainoilla ja seurata tarkkaan, mitd esimiehet tekevit ja sdilyt-
taa tietty kriittisyys. Vammaisneuvoston jasenistd on kuitenkin puolet
vammaisjarjestojen edustajia. On siis tasapainoiltava myds sithen suun-
taan. STM:n hallinnon sisélld olevan elimen on aina oltava myotéakar-
vaan hallintoon pain. Omalla kaudellani ajattelin tehda hallituspolitii-
kan arviointia. Paatin katsoa, mitd hallitus on luvannut ja miti se on
tehnyt. Tama oli aivan kuolleena syntynyt ajatus. Sellaista ei sallittu.
En ruvennut hakkaamaan piitani seinddn vaan luovuin siitd. Piésih-
teerille annetaan tiettya litkkumavaraa, mutta aina on olemassa myos
se riski, ettd sitd rajoitetaan. Joka tapauksessa paisihteeri ei ole se
henkilo, jonka pitdisi néissa tilanteissa seisoa barrikadeilla. Hanen
tehtdvinsi on heijastaa niitd ndkemyksida, mitd vammaisneuvoston
piirissa litkkkuu,” Kalle jyrisee.

Vanen oikeasta paikasta valtionhallinnon sisélld on keskusteltu vuosi-
en varrella paljonkin. Yksi hyvé vaihtoehto neuvoston riippumatto-
muuden turvaamiseksi olisi sen sijoittaminen esimerkiksi pddministe-
rin kanslian alaisuuteen. ”Talloin Vane voisi raportoida suoraan paa-
ministerille”, Kalle Konkko6l4 toteaa varman tuntuisesti.

Tilannetta sosiaali- ja terveysministeridssa helpottaisi hanen mieles-
tddn se, jos Vanea ei olisi sijoitettu STM:n byrokratian lokeroihin
perhe- ja sosiaaliosaston alaisuuteen vaan se olisi itsendinen yksikko.
”Vilissd on hyvin monta esimiestd ennen kansliapaallikkoa. Alem-

65




Vammaispolitiikan ytimessa

man tason virkamiehet voivat halutessaan jarruttaa toimintaa. Yleen-
sa he ovat kuitenkin olleet aika hyvié ja sallivia.”

Valtakunnallisen vammaisneuvoston toiminnan Kalle Konkkold on
kokenut varsin haasteelliseksi. Yhteisen mielipiteen muodostaminen
on ollut ajoittain vaikeata, koska Vanessa on edustettuna niin monia
eri tahoja. Erilaiset intressit ja ndkemykset eivét ole aina olleet muo-
toiltavissa yhteiseksi ndkemykseksi tai kannanotoksi. ’Valtiovarain-
ministeri0 on aina vastustanut kaikkea, mikd maksaa ja Kuntaliitto
kaikkea, mika tulisi kuntien hoidettavaksi. Muut ministeriot puoles-
taan ovat olleet aika pidattyviisid. Toisaalta Vanen tyotapa on ollut
sellainen, ettd on koetettu 10ytaa yhteisymmarrysti. Jos sitten on saa-
tu muodostetuksi yhteinen ndkemys, on silld myos ollut painoar-

29

voa.

Vammaistietoisuus on Vanen ansiosta korkeammalla tasolla eri mi-
nisterioissd. Sen nakemyksid on valittynyt virkamiesten kautta jasen-
ministeri0ihin ja ne ovat heijastuneet tiettyjen prosessien myota pai-
toksentekoon. [lman Vanea Suomen vammaispoliittinen tilanne olisi
Kallen mielestd huonompi. ”Se on tirked foorumi keskustelulle ja
vuorovaikutukselle. Vaikka padsihteeristi tai jdsenistd toiminta tuntuu
joskus takkuiselta, on se enemmén kuin muodollista. Vanen keskus-
telulla on oma vaikutuksensa. Vaikutus on kylla joskus aika pieni”,
Kalle toteaa hivenen ironiseen savyyn.

Iso pettymys Kalle Konkkolélle oli aikanaan se, ettei vammaispoliitti-
nen ohjelma vuodelta 1995 edennyt mihink&in késittelyyn, ei hallituk-
seen eikd eduskuntaan. "Kenenkain ministerin rahkeet eivit riittdneet
viemadn sitd edes hallituksen paitettaviksi. Voisi ajatella, ettd ohjel-
ma oli liian positiivinen, litkaa lupauksia antava, vaikka minun mieles-
tani se oli aika maltillinen. Se oli varmaan liian hyvi, ja sen takia siti ei
koskaan viety eteenpdin. Ohjelmaa on kylla kéytetty, koska siind on
edelleenkin hyvid elementteja ja erittidin hyva perusideologia, joten
ohjelman asiat ovat pysyneet esilla. Kylla silla oma merkityksensa on
ollut. "Nyt tekeilld olevan vammaispoliittisen selonteon valmistelu-
prosessin Kalle nékee toisenlaiseksi. Vanella ja jéarjestoilld ei hinen
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nikemyksensd mukaan ole sithen paljon sanomista. ’Se tehdién vir-
kamiestyona ja aika lailla piilossa.”

Helpointa Vanen toiminnassa on Kallen mielesti ollut tiedottaminen
ja asioista kertominen. Kontaktien ylldpito vammaisneuvostokenttaan
on myos aina ollut palkitsevaa. Kunnalliset vammaisneuvostot ovat
kaivanneet tietoa, tukea ja ohjausta. Heitd on my0s pystytty autta-
maan ja tukemaan. Virkamiehet ja vammaisjérjestojen edustajat ovat
olleet kiitollisia yhteistyOkumppaneita vammaisneuvostopaivilli tai
sihteerien ja puheenjohtajien koulutuspaivilla tavattaessa. Tosin osassa
kunnista puuttuu vield neuvosto ja osassa sen toiminta on sammu-
nut, Kalle toteaa.

Vaikka Vanen resurssit tehdi kunnallista vammaisneuvostotyotd ovat
olleet rajalliset, Kalle nimeédé kunnalliset neuvostot yhdeksi tarkeim-
mista yhteistyotahoista.

Kalle Konkkola nikee kunnallisten vammaisneuvostojen merkityk-
sen vaihtelevan kunnasta toiseen. Joissakin kunnissa vammaisneu-
vostolla on suuri merkitys. Toisissa kunnissa neuvosto on vaisu ja
heikko eika sillad ole Kallen mielestd mitddn merkitysti. Toisaalta taas
neuvosto voi olla vaikka kuinka jamékka, mutta sen nakemyksia ei
oteta kunnassa huomioon. "Mutta yleensd kun neuvosto on jimak-
ké, niin asiat yleensi nousevat keskusteluun”, Kalle toteaa omasta
kokemuksestaan. ”’Olen seurannut toimintaa Helsingissa laheltad. Meilla
on hyvin aktiivinen neuvosto tilld hetkelld Helsingissa. Se kamppai-
lee tiukasti siitd, ettd sen kannanottoja otettaisiin huomioon. Suuri
merkitys on silld, miten valpas neuvosto on ja millaiset ihmiset toimi-
vat neuvostossa. Pienemmilla paikkakunnilla samat pitkdan toimineet
thmiset my0s vasyvat helposti.”

Kalle Konkkola on pohtinut my6s kunta- ja palvelurakenneuudistuk-
sen merkitystd vammaisneuvostotyolle. Mikdli kuntakoko kasvaa,
kasvaa hanen mielestddn myds vammaisneuvostojen merkitys. Kalle
perddnkuuluttaa sitd, ettd jokaisessa kunnassa pitdisi olla vammais-
neuvosto. ’Siti tarvitaan sen takia, ettd vammaisten d4ni katoaa muu-
ten demokratiassa ja hallinnossa. Meidan jéarjestelmdamme ei takaa
sitd, ettd padtoksentekoelimiin tulisi 5—10 prosenttia vammaisia thmi-
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sid, mikd on vammaisten osuus vaestostd. Tuntuu silta, ettd vam-
maisten ddni on heikko ja he tarvitsevat tillaista 4anenvahvistinta.”

Kuten Aini Kimpiméaki myos Kalle Konkkola toteaa vammaisen thmi-
sen aseman parantuneen merkittavasti 20 vuodessa. Yhdeksi ratkai-
sevaksi tekijaksi Kalle mainitsee vammaispalvelulain aikaansaamisen
1987. Lain voimaantulo on helpottanut vammaisten ihmisten eldmaa
merkittidvilld tavalla. Vammaiset ihmiset saavat nyt lain nojalla tukea
ja pystyvit asumaan kotona laitosten ulkopuolella.

Vaikka asiat tuntuvat Kalle Konkkolan mielesté etenevin tuskallisen
hitaasti, on edistystd kuitenkin tapahtunut monellakin eri tavalla. Es-
teettomyyslainsadadanto on kehittynyt parissa vuosikymmenessa. Vii-
den vuoden vilein on otettu jokin edistyksen askel eteenpiin. Jouk-
koliikenne on parantunut. Esimerkiksi Helsinkiin tuli ensimméinen
matalalattiabussi 1993, ja VR:n junat ovat melkein kaikki sellaisia,
ettd nithin paisee tavalla tai toisella. Viittomakielen asemaa on koros-
tettu ja syrjintdkielto on tullut lakiin. Perustuslain mukaan vammai-
suuden perusteella ei saa syrjid ketdan. Ensimmaisid tuomioita on
annettu tdmén lain pohjalta. Myos vammaisten koulutustaso on pa-
rantunut merkittavasti, Kalle toteaa.

Kansainviliset vammaiskysymykset ovat aina olleet ldhella Kallen
sydénta ja erityisesti kehitysyhteistyoasiat. Silld sektorilla on Kallen
mielestd menty vammaispoliittisissa asioissa eteenpiin pitkin harp-
pauksin. Suomen kehitysapu ottaa nykydin huomioon vammaiset
thmiset yleisissd kehityshankkeissa. Kehityspoliittisissa linjauksissa
tuetaan my®os erityisesti vammaisiin kohdentuvia hankkeita. Selkedsti
nakyy, ettd hankkeita toteutetaan paljon enemmén kuin aikaisemmin,
Kalle myhéilee.

Yleinen vammaistietoisuus on kohentunut viimeisten vuosikymmen-
ten aikana. Merkittdvin muutos Kallen mielesta on se, ettd vammais-
ten thmisten ja vammaisjdrjestdjen itsetunto on parantunut huomatta-
vasti. "Enéaa ei pyydetd anteeksi olemassaoloa. Nyt ollaan ottamassa
1soa askelta, kun kehitysvammalain ja vammaispalvelulain yhteenso-
vittamisen myo6td saadaan kehitysvammaiset ja muut vammaiset sa-
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man lain piiriin.” Tdmén suuntaista kehitystd Kalle pitii oikeanlaise-
na.

Jotakin kuitenkin vield puuttuu: ”Vaikeavammaiset ithmiset joutuvat
elamién viela liian paljon ilman apua. Heiddn asemaansa ei loppuun
asti ymmarretd. VR teki uusia makuuvaunuja, mutta vessat ovat niin
kapeita, ettei nithin piése kuin erittdin pienellad pyoratuolilla. Téllaisia
ongelmia on ollut koko ajan. Aina saa myos peldtd, ettd asenteet taas
tiukentuvat.”

Vanen Kalle arvelee vaikuttaneen omalla panoksellaan vammaisten
thmisten aseman parantumiseen. YKksittdisid vaikutustekijoitd on ha-
nen mielestddn kuitenkin vaikeaa yksiloida. ’Vanehan on toiminut oi-
kein hyvéssa yhteisty0ssd vammaisjarjestdjen kanssa. Kautta vuosi-
en niistd on tullut hyvid, tehokkaita ihmisid vammaisneuvoston jése-
niksi. Sitd kautta vammaisilla on ollut vdhéan liiankin vahva rooli, kun
virkamiehet ovat vaienneet. Paitsi painaneet punaista nappulaa.”

Vanen lausuntojen ja kannanottojen vaikutuksiin Kalle suhtautuu ris-
tiriitaisesti. Kuten Aini Kimpimaéki Kalle Konkkoldkin koki omalla
paidsihteerikaudellaan lausuntojen tyOstdmisen erittdin haastavaksi ja
aika usein myo0s turhauttavaksi tehtdvéksi. Erilaiset intressit tormasi-
vit usein yhteen. Kallen mielestd lausuntoja ei ole niiden pyytdjata-
hoilla otettu niin vakavasti kuin olisi ollut toivottavaa. Vanen entinen
padsihteeri haluaa kuitenkin suhtautua asiaan optimistisesti ja arvelee
vaikutuksen tulevan ilmi vilillisesti pidemmalli aikavalilld. Han uskoo
lausuntojen tuovan oman saviyksensa paatoksentekoilmapiiriin.

Joskus on kiyty eduskunnan valiokunnissa ja Vanen nakokulmia on
kirjattu ylos. Usein taas asiat ovat olleet siind vaiheessa jo niin pitkal-
13, ettei Vane ole pystynyt vaikuttamaan kyseiseen lakiin.” Siksipa
Kalle nidkeekin tirkedksi tavoitteeksi Vanen nykyisté titvilmman yh-
teistyon lakien ja muiden uudistusten valmistelijoiden kanssa. Toi-
vottavaa hdnen mielestdin olisi, ettd Vane voisi osallistua lain valmis-
teluun jo alkuvaiheessa eikd vasta sitten, kun kaikki on myohaista.

Y hteiskunnan tulisi hyddyntdd Vanen asiantuntemusta nykyistd enem-
maén ja laajemmin”, Kalle toteaa hiukan harmistuneeseen sdvyyn.
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My0s tapaamiset ert ministerididen johdon kanssa voivat tuottaa Kallen
kokemuksen mukaan toivottuja tuloksia. ”Joskus homma voi olla
vahin turhauttavaa, mutta ministeriot saavat palautetta vammaisken-
talta tatd kautta.” Vane on kiynyt myos tapaamassa eduskunnan vam-
maisten yhteistyoryhmaa (VAMYT), jossa on kuitenkin ollut joskus
vain muutamia henkil6iti paikalla. Vammaiskysymykset ovat kansan-
edustajille Kallen kokemuksen mukaan usein vain sivuasia. Organi-
soitu yhteisty0 poliittisten padtoksentekijoiden kanssa on tistd huoli-
matta Kalle Konkkolan mielestd valttimatonta. Samoin yhteyksia pre-
sidenttiin on pidettiva koko ajan ylla. Presidenttid onkin tavattu ja
hinen kanssaan on keskusteltu ajankohtaisista vammaispoliittisista
aiheista.

Lainsaadannon kehitystd Kalle Konkkola pitdd edeltdjansa tapaan
myonteisend. Erityisen tarkedksi asiaksi hin nimeéa perustuslain uu-
distuksen. Nykyinen vammaispalvelulaki saatiin aikaiseksi 1980-1u-
vun lopulla ja nyt sitd uudistetaan. Vaikka nykyinenkin laki on ollut
lahtokohtaisesti hyvé, on lain uudistaminen Kallen mielesté paikal-
laan.

Maankaytto- ja rakennuslaissa on menty eteenpdin Valtakunnallisella
vammaisneuvostolla Kalle arvelee olleen tdhdn oman vaikutuksensa.
Myos asuntojen esteettomyysnormeja on parannettu. Siindkin Vanen
rooli on ollut Kallen ndkemyksen mukaan merkittava pitkélla aikava-
lilla.

Kalle Konkkola pitad tiedottamista vammaistietoisuuden kasvattami-
sen avainasiana. Tiedottaminen tuntuu hdnen mielestdédn joskus né-
kymaéttomalta tyoltd, mutta siind Vane on hianen mielestddn toiminut
uranuurtajana kotimaassa ja ehkd myos kansainvilisesti. Vane on jul-
kaissut erilaisia kirjoja, jotka ovat kasvattaneet vammaistietoisuutta.
“Esille nostettiin esimerkiksi vammaisten naisten asema, joka viela
1990-luvulla ei ollut kovinkaan paljon keskusteltu asia. Mika terve
mieli -kirja avasi tulpan pullosta, koska mydskéan psyykkisesti vam-
maisten asioista ei juuri puhuttu. Kirjan ilmestymisen jalkeen thmiset
ovat uskaltaneet puhua omista mielenterveysongelmistaan eri lailla.
Padasiassa Kosovon kriisistd kertova Tuhon ja toivon tarinat aihe-
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utti himmennysta ulkoministeridssd. ”Ehkéapa ulkoministeriolld oli
erilainen késitys sodan jalkoihin jddneiden vammaisten thmisten tilan-
teesta.”

Jalkeenpdin arvioituna Kalle nidkee edelld mainitut teokset merkityk-
sellisiksi. ”Vaikuttavia ndma kirjat ovat olleet siksi, etti niissd vam-
maiset thmiset ovat puhuneet ensi kertaa omalla nimelldén. Se on
ainoa tapa, jolla maailma muuttuu. Jos ei itse kdyta dantaan, muutos
el onnistu. Konkreettisia asioita ei kirjojen avulla useinkaan saada
lap1, mutta kirjoilla on ollut suuri vaikutus, vaikka Vanen kirjat eivét
yleensikédn ole olleet mitdan suuria myyntimenestyksid”, Kalle tote-
aa.

Kalle Konkkola uskaltaa sanoa, ettd Vane on saanut vuosien varrella
paljon aikaan. Perinteiset toimintatavat ovat tuottaneet tulosta, mutta
toimintaa voitaisiin jatkossa kehittia ja laajentaa uusille vammaispoli-
titkan osa-alueille. ”Juuri nyt YK:ssa valmistellaan vammaisten ihmis-
ten ihmisoikeussopimusta ja sen kansallista seurantamekanismia. Vane
voist olla sellainen paikka, jossa titd seurantaa suoritetaan ja josta
késin asioista raportoidaan.” Varsinaista vammaisvaltuutettua ei vélt-
tamatta Kalle Konkkolan nakemyksen mukaan tarvittaisi, vaan Vanen
padsihteerin rooli voisi kehittya valtuutetun toimenkuvan suuntaan.
Paisihteerilld tulisi kuitenkin olla enemman mahdollisuuksia tuoda esille
niitd asioita, joista hdn on huolissaan ja joita pitdisi kehittda. Sitten on
eri asia, mitd paatoksentekijit tekevit, Kalle toteaa.

Kaikkein tairkeimmaksi timéan hetken vammaispoliittiseksi kysymyk-
seksi Kalle mainitsee vammaisten thmisten ihmisoikeudet. Keskeisen
huomion on saanut myos henkilokohtainen avustaja -jarjestelmén ke-
hittdminen, mitd vammaisjarjestot ovat pitdneet yhtena tirkeimmisti
tavoitteistaan. Tarkoituksena on saada subjektiivinen oikeus henkilo-
kohtaiseen apuun, jota vammaiset thmiset kaikkein kipeimmin Kallen
mielesti tarvitsevat. Tarkedd on my0s yleislainsadadannon kehittami-
nen ja ennen kaikkea lainsdddannon tulkinnan parantaminen. Esteet-
tomyys joukkolitkenteessd, rakentamisessa ja sahkoisessa viestinnassi
on Kallen mielestd myds aivan valttimatonta. “Naista asioista on pu-
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huttu ja puhuttu, ja nyt niiden olisi aika todella konkretisoitua. Pitdisi
saada aikaan maailma, joka sopii kaikille.”

Vammaisten tyollistymisen helpottamiseksi tulisi ex-padsihteeri Konk-
kolan mukaan tehda pikaisesti jotakin. Vammaisten tyollistyminen on
hinen mukaansa jadnyt liian vahélle keskustelulle. Asiassa ei ole edet-
ty tarpeeksi. Tyovoimahallinto tarvitsee Kallen mielestd suurta hen-
kistd remonttia. Se suhtautuu niin tympeésti vammaisiin ihmisiin. ”Kay-
tetddn heisté jopa loukkaavaa nimitystd vajaakuntoinen.” Tyohallin-
non lainsdadinto antaa mahdollisuuksia vammaisten tyollistimiseen,
mutta saadoksid tulkitaan Kallen kokemuksen mukaan hirvittavén ah-
taasti. Kalle ei kuitenkaan halua haukkua kaikkia tydvoimahallinnon
piirissd tyoskentelevid henkiloitd, mutta asenteissa on Kallen mielesti
paljon parantamisen varaa.

My0s sosiaalityd on Kallen kokemuksen ja tietimyksen mukaan krii-
sissd. Sosiaalityontekijoiden pitéisi auttaa vammaisia thmisia selviy-
tymaan, mutta monet vammaiset kokevat sosiaalityontekijét vihollisi-
naan. Asetelmassa on Kallen mielesti jotakin métda. Vammaiset ih-
miset eivit saa sitd apua, mitd he tarvitsisivat. Kyse on Kalle Konk-
kolan ymmarryksen mukaan suurelta osin siitd, ettei vammaisten ih-
misten tarpeita kuunnella. He eivit voi riittdvasti vaikuttaa omiin asi-
othinsa ja palveluidensa laatuun tai méaaraén. Kallesta tuntuu silta, ettd
vaikutusmahdollisuudet ovat jopa jossakin méérin vahentyneet. "Meilla
tehdidin jarjestelmid, joita vastustetaan ja jotka eivét toimi, kuten esi-
merkiksi kuljetuspalvelut. Vammainen ihminen jatetaan hankeen sei-
somaan, eika hénella ole valinnanvaraa. Sielld me seisomme ja odo-
tamme, tuleeko taksi vai e1. Vammaisella ndhdéén ylellisyytena sellai-
nen asia, miké toiselle on normaalia. Tima on iso asenteellinen este.
Muissa maissa omaksuttua positiivisen syrjinnidn ideaa ei meilld ole
lanseerattu, koska ajatellaan, ettei vammaisilla saa olla asiat parem-
min kuin muilla.”

Kalle Konkkola on vankkumaton inkluusion puolestapuhuja. Erityis-
koulujen tinkiméttoméana vastustajana hin on ihastuttanut ja vihastut-
tanut koulumaailman ithmisid ja vammaisten lasten vanhempia. Asia ei
kuitenkaan ole Kallenkaan mielesta than mustavalkoinen. Jonkinlaista

72




Valtakunnallinen vammaisneuvosto 20 vuotta

erityisopetusta aina tarvitaan. Hanen mielestddn vammaisten lasten
inkluusiossa ei siltikdan ole edetty tarpeeksi nopeasti ja pitkélle. "Mie-
lestani vammaisten lasten pitdisi kdyda samoja kouluja kuin ei-vam-
maisten lasten.

Tilastojen mukaan ollaan 20 vuodessa menty taaksepdin. Téalld het-
kelld lapset ovat enemmén erillaén kuin aikaisemmin. Noin satatuhat-
ta lasta taitaa olla erityisopetuksessa. Se on litkaa. Taytyy toivoa
tadhin asiaan muutosta.” Yhdeksi syyksi tahén tilanteeseen Kalle mai-
nitsee koulujarjestelmén kriisin. Kun koulujéarjestelma on kriisissa, ei
se pysty ottamaan vastaan riittdvassd maarin erilaisia oppilaita. Na-
kovammaisten kohdalla Kalle ndkee kouluinkluusion toteutuneen
parhaiten. Sen sijaan viittomakielisten lasten oikeuden viittomakieli-
seen kouluympairistoon Kalle katsoo valttamattomaksi.

Myos palvelutuotannossa suunnan pitdisi Kalle Konkkolan nakemyk-
sen mukaan olla kohti yleispalveluita. Erityispalvelut ovat vain eri-
tyistilanteita varten. ”Niitékin tarvitaan. Asumisessa pitaisi padsta sii-
hen, ettd vammaiset eivit asu omissa palvelutaloissaan vaan muiden
kanssa. Tassd on kylla edistyttykin.”

Kalle Konkkolan padsihteerin ura paittyi 13.1.2003 hénen siirrytty-
aan Kynnys ry:n toiminnanjohtajaksi. Ja komeastihan ura paattyikin,
nimittdin Euroopan unionin vammaisten vuoden Suomen juhlaan.
Yhtend mieleenpainuvimmista asioista Vanen ajalta Kalle muistaakin
juuri kyseisen juhlan, joka oli pitkilti hinen ideoimansa. Juhla pidet-
tiin Finlandia-talolla. Kalle muistelee tilaisuutta mielelldin: ”’Se (Fin-
landia-talo) oli aivan tdynna ithmisid, jotka olivat tulleet ympéri Suo-
mea vammaisneuvostoista. Se oli koskettavaa, etti niin pitkien mat-
kojen paasti tultiin, vaikka olosuhteet eivit olleet kaikkein helpoim-
pia. Finlandia-talossakin oli monenlaisia ongelmia, esimerkiksi hissi-
en kanssa. Juhlassa esiintyi padasiassa vammaisia ithmisia. “Vothan
olla, ettd tima on nostalgiaa. Sehén oli toiseksi viimeinen tyopaivini
Vanessa”, Kalle naurahtaa lopuksi.
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HALUAA DIKTAATTORIKSI

Sari Loijas
paasihteeri
Valtakunnallinen vammaisneuvosto

nalyyttinen yhteiskuntatieteilija

vaihtaisi vélilla mieluusti diktaat-

torin rooliin, ainakin lempeén sel-
laisen. Eradssé haastattelussa Sari Loijas 1l-
moittaa, ettd diktaattorina saatdisi lain, joka
velvoittaisi tyollistimadn kaikki vammaiset.
Tata thmettd odotellessa hin tyytyy tyos-
kentelemaén Valtakunnallisen vammaisneu-
voston pédsihteerind ja ajamaan timén het-
ken tarkeitd vammaislakiuudistuksia.

Sari Loijas jatkoi Vanen paésihteerind Kalle Konkkolan siirryttyd Kyn-
nys ry:n toiminnanjohtajaksi vuoden 2003 alussa. Tuolloin siis elet-
tiin Euroopan unionin vammaistenvuotta, mika teki uuden péasihtee-
rin tyon vaikeammaksi. Vane toimi Suomessa vuoden toimintojen
koordinoijana, mikd puolestaan merkitsi perustyon ohella runsaasti
lisatyotd. Yhteisin ponnistuksin vuodesta kuitenkin selvittiin  kun-
niakkaasti.

Sari Loijaksen nikemykset Vanen tyostd, roolista ja asemasta eivit
juurikaan poikkea hinen edeltijiensd ajatuksista. Helpoimmiksi ja pal-
kitsevimmiksi asioiksi hin on kokenut yhteistyokuviot vammaisjéar-
jestojen kanssa. Vaikuttamisty ja vammaispoliittisten linjausten luo-
minen on ollut hinen mielestdin luontevaa. ”’Yhdessidhén tissda vam-
maisten asialla ollaan.”

Ongelmallisimpia Vanen tyoskentelyssad ovat Sari Loijaksen koke-
muksen mukaan ne tilanteet, joissa pitdisi 10ytdd viranomaisten ja vam-
maisjarjestdjen yhteinen nakemys. ”Talloin olo tuntuu tukalalta, kuin
olisi puun ja kuoren vilissd”, Sari toteaa. Vammaisjarjestojen ja vi-
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ranomaistahojen nikemykset menevit silloin télloin ristiin. ”Viran-
omaiset kokevat istuvansa vihintdin kahdella er1 pallilla. Heilld on
oma virkansa ministeriossd, Kuntaliitossa tai Stakesissa. Toisaalta
heillad on edustajuus Valtakunnallisessa vammaisneuvostossa. Tama
aiheuttaa ristiriitatilanteita. Vaikka viranomainen yksittdisend virkamie-
hena tai henkilona olisi jonkin asian takana, tdytyy hdanen joskus jaa-
vitd itsensd jonkun lausunnon suhteen oman virka-asemansa takia.”
Sari Loijas ymmartia tillaisia tilanteita, mutta e1 hyvaksy niitd. Nai-
den virkamiestenhén tulisi toimia asenteiden pehmittijind oman tyon-
antajansa suuntaan. Vanha sanonta “kenen leipai syot sen lauluja lau-
lat” ndyttéisi siis konkretisoituvan Vanenkin toiminnassa melko usein.

Kiperit pullonkaulatilanteet ovat Sari Loijaksen mukaan omalla taval-
laan osa Vanen toimintastrategiaa. Suomessa ei ole mitddn muuta
foorumia, jossa viranomaiset ja vammaisjarjestot virallisesti kohtaisi-
vat. Keskustelu on jo arvokasta sininsa, vaikka kaikista kysymyksis-
td et l0ydettaisikddn yhteistd nikemysta. ’Se tuottaa toimijoiden ar-
keen sellaisia toimintamalleja, jotka nikyvit ja kuuluvat”, padsihteeri
Loijas toteaa.

Vanessa tehdddn myds erittdin hedelmallistd yhteistyotd ja kdydaan
rakentavia keskusteluja. Monissa asioissa 10ydetiddn yhteinen linja ja
yhteiset tavoitteet, joihin kaikki pyrkivit. ”Neuvoston antamat kan-
nanotot ja lausunnot voivat parhaimmillaan muodostua menestyste-
kijoiksi, ja siten niilld muutetaan maailmaa.”

Vanessa pystytddn myos kehittiméaén jarjestojen ja eri hallinnonalo-
jen vilistd yhteistyota. Se yhteistyokuvio on kaikkein tarkein menes-
tystekijd, Sari Loijas toteaa empiméttd. “Jos tillaista keskustelufoo-
rumia et olisi, vammaispolitiikka olisi entistd pirstaleisempaa. Jokai-
nen huseeraisi omiaan eri tavalla ja eri tahoilla.”

Sari Loijas tuli mukaan Suomen vammaispolitiikkaan vasta 1990-
luvun puolivilisséd. 1980-luvun puolella hén ei vield juurikaan pohti-
nut vammaisten thmisten asemaa tai oikeuksia — ei omakohtaisesti
eikd jarjestondkemysten kautta. Tilanne muuttui tdysin, kun Sari teki
lisensiaatin tyonsd vammaisten nuorten eliménhallinnasta ja tuli pari
vuotta myohemmin Vaneen tyohon ja Kynnys ry:n vaikutuksen pii-
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riin. ”Téhén saakka olin eldnyt vammaisena thmisena aika tuskatonta
eldmaa.

Vammaistietoisuuteni ei ollut kehittynyt. Olin aina elanyt vammatto-
mien ithmisten kanssa ja pidin itsedni vain yhtend thmisend muiden
joukossa. En ollut erityisesti pohtinut omaa tai muiden vammaisuut-
ta. Sithen ei ollut ilmennyt mitéén erityista tarvetta. Viimeistdan Kyn-
nys ry:ssid 1990-luvun loppupuolella tydssa ollessani havahduin huo-
maamaan erilaisten asiorden kautta, ettd vammaiset thmiset eivit ole-
kaan tasa-arvoisia. Heité syrjitdan ja heilld on elamissaan kaikenlaisia
vaikeuksia.”

Nyt kun Sari Loijas on ollut mukana vammaispolitiikan eri areenoilla,
hén toteaa vammaisten ihmisten aseman muuttuneen monella tavalla.
80-luvulla herattiin sithen tietoisuuteen, ettd vammaisen thmisen pitda
voida eldd yhdenvertaista elamai muiden kanssa. Vammaisuus ei ole
ladketieteellinen ongelma vaan pikemminkin sosiaalinen ja yhteiskun-
nallinen haaste. Sen my6td myos toimintatavat ovat muuttuneet. On
alettu puhua vammaispalveluista vammaishuollon sijaan. ”Kun ale-
taan puhua palveluista, niin thminen on jo ihan eri asemassa kuin
silloin, kun puhutaan huollosta. Huoltaja asettuu aina huollettavan
ylapuolelle, mutta palvelussa ollaan vahintiddnkin tasavertaisia”, paa-
sthteeri Loijas toteaa.

1990-luvulla vammaiset ihmiset joutuivat laman myo6té entistidkin enem-
min marginaaliseen asemaan. Tyollisyystilanne huononi ja palveluja
leikattiin. Kaikki tdma horjutti vammaisen thmisen asemaa. 2000-lu-
vulla ei vield ole saavutettu 80-luvun tasoa ainakaan palveluiden osal-
ta. Tehdyt leikkaukset ovat jddneet voimaan ja koko ajan haetaan
lisaa sddstojd, Sari harmittelee. Tdma ilman muuta heikentdd vam-
maisten thmisten asemaa ja tasavertaisia osallistumismahdollisuuk-
sia.

Toisaalta taas vammaisten thmisten on helpompi paista tdna paivana
koulutukseen. Tietotekniikka on lisinnyt vammaisten tyollistymismah-
dollisuuksia ja ylipaataan osallistumismahdollisuuksia. Ympéristd
muuttuu koko ajan esteettomammaksi. Siind mielessda vammaisten
thmisten asema on Sari Loijaksen nikemyksen mukaan parantunut.
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Samaan aikaan yhteiskunta on kuitenkin muuttunut hyvin pirstalei-
seksi verrattuna esimerkiksi 1980-luvun tilanteeseen. ”Tamaén pirsta-
leisuuden keskelld elaminen alkaa olla vammaiselle ihmiselle melkoi-
nen haaste. Jos syrjaytyy jollakin eldmén tai toiminnan osa-alueella,
se heijastuu myos muille elamén osa-alueille ja heikentdd eldamisen
kokonaislaatua.Nyky-yhteiskunnassa myos tekniikka jyllaa. Palvelu-
toiminnoissa vihennetidin ihmistydvoimaa ja korvataan se tekniikal-
la. Esimerkiksi kauppa muodostuu hyvin tekniseksi paikaksi. Jos et
selvid sielld itsepalveluperiaatteella, niin eldméanhallinta romahtaa. Kau-
passakdynti kun on yksi eldméan perustoiminnoista.”, Sari Loijas huo-
kaisee.

Asenneilmapiiri on Sari Loijaksen mielestd muuttunut 20 vuoden ai-
kana huomattavasti, mutta mihin suuntaan? Osiltaan tietysti myontei-
semmaksi, Sari toteaa. Yhteiskunnan monimuotoisuus on lisddnty-
nyt. Vammaisuus on nyt yksi 1lmi6 muiden joukossa, eikd nouse
endd entiseen tapaan hammaistyksen ja ihmetyksen kohteeksi. Sen
myd6td vammaisten asema on parantunut, eikd vammaisuus ole enii
niin leimaavaa. Mitalilla on kuitenkin kaksi puolta, Sari Loijas sanoo.
Toisaalta ihmiset ovat sivistyneempid kuin 20 vuotta sitten. Ja silloin
kun thminen on sivistynyt, hin ei sano daneen kaikkea, mité ajattelee.
”’Jo koulussa on opetettu, ettei saa nimitelld ihmisid vammaisiksi, 0soi-
tella sormella tai kuiskutella. Ei saa leimata erilaisia ryhmié, ei my0s-
kadn vammaisia. [hmiset ovat oppineet kaiken tdméan. Vaikka enéi ei
nimitelld, kuiskutella tai osoiteta sormella, se e1 tarkoita, ettd asenteet
olisivat valttamaitta muuttuneet. Molyt vaan pidetdin mahassa. Se on
erddnlaista sivistynyttd syrjintdd”, paasihteeri Loijas toteaa alakuloi-
sesti.

Sari Loijas ei osaa tarkkaan arvioida, onko Valtakunnallinen vam-
maisneuvosto kyennyt parantamaan oman toimintansa kautta vam-
maisten ihmisten asemaa. Jos ja kun Vane on vaikuttanut, se on ta-
pahtunut vammaispoliittisen keskustelun kautta, Sari arvelee. Viran-
omaisten ja vammaisjirjestdjen valinen keskustelu on tuonut aineksia
sithen arkipdivén toimintaan, jonka parissa eri tahot puurtavat. Virka-
miesten saamat eviit nakyvat ehka lainsdddannon tasolla tai erilais-
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ten toimintaohjelmien tai toimenpiteiden muodossa. "Nama saattavat
tuntua yksittdisestd vammaisesta ihmisesti hyvin ylhailla tapahtuvilta
asioilta, mutta jotakin kautta ne kuitenkin vaikuttavat ruohonjuurita-
solla vammaisten ihmisten arkeen”, pdésihteeri Loijas arvelee.

Eniten vammaisten ihmisten aseman kehittymiseen on Vanen taholta
voitu vaikuttaa lausuntojen ja kannanottojen avulla. Niilld on saatu
muutettua monia vammaisille thmisille epasuotuisia kdytantoja parem-
miksi. Sari Loijaksen huomioiden mukaan lainsdéddannon vivahteissa
voi ndhda, ettd joku Vanen lausunto on otettu huomioon. Joskus
tosin usko lausuntojen vaikutusvoimaisuuteen horjuu. Sari Loijas ha-
luaa rehellisyyden nimissa todeta, ettd Vanessa on tehty myos hirvit-
tavin paljon turhaa tyota. Erityisesti spontaanisti, reagointina annetut
lausunnot ja kannanotot toimivat vaihtelevasti. Joko ne vaikuttavat ja
saavat aitkaan muutoksen tai sitten ne eivat ndy missidin. Joskus on
annettu samasta asiasta useitakin kannanottoja, mutta mikéan ei ole
muuttunut. Hyvin ristiriitainen tilanne, Sari huomauttaa. "Mutta silti
sitd aina haluaa uskoa, etti ne (lausunnot) tuottavat tulosta. Muutoin
niitd el endd jaksa tehdd”, Sari tunnustaa.

Erityisen ilahduttavaa Sari Loijaksen mielestd on se, jos lausunnolla
on ollut vaikutusta lainsaadantoon. ”Lakeja e1 uudisteta than noin
vaan. Niiden kanssa on elettdva vuosikymmenié, joten on hienoa, jos
annetulla lausunnolla on voitu vaikuttaa.” Lausuntojen ansiosta — tai
niistd riippumatta — lainsdddéanto on Sari Loijaksen mielestd kehitty-
nyt 20 vuoden aikana huomattavasti. Kehitystd on tapahtunut seka
yleislainsdddidnnon ettd erityislainsdddannon sektorilla. Vield pitéisi
kuitenkin saada vammaisia thmisié koskevia asioita siséllytetyksi ny-
kyistd enemmain yleislainsddadantoon. Suomen perustuslaki on Sari
Loijaksen mielestd peruspilari, jota oikein tulkittuna voidaan hyodyn-
tda vammaisten ihmisten oikeuksien turvaamisessa. Tatd nakemysti
tukevat myos eduskunnan oikeusasiamiehen tekemét kannanotot ja
lausunnot. Perustuslailla on aina heijastusvaikutuksia alempaan lain-
saadantoon, jota tulisi tulkita perustuslakimyonteisesti.

Vuonna 1987 voimaantullut vammaispalvelulaki oli huima askel pa-
rempaan suuntaan. Sarin ymmarryksen mukaan kyseinen laki on yksi
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maailman edistyksellisimmista. Lain tasolla silli turvataan vammaisil-
le ihmisille oikeudet tiettyihin perusasioihin eli liikkkumiseen, kommu-
nikaatioon, asumiseen, avustajapalveluun. Sen sijaan lain soveltami-
nen horjuu monissa kunnissa pahoin. Néin hyva laki vesittyy kaytin-
non tasolla ja vammaiset ihmiset saavat liian vdhin tai ei laisinkaan
lain lupaamia palveluita.

Vanesta késin on hyvin vaikeaa vaikuttaa yksittdisten thmisten saa-
miin palveluihin, paésihteeri Loijas pahoittelee. ”Tuntuu kuin joutuisi
jattdmadn ihmiset heitteille ja Vanen vammaispolitiikka olisi vain pelk-
kaa liturgiaa”.

Yksi keskeisimmistd Valtakunnallisen vammaisneuvoston tyokaluista
on ollut vammaispoliittinen ohjelma Kohti yhteiskuntaa kaikille. Sen
aikaansaaminen oli melkoinen prosessi, Sari Loijas muistelee. ’Vane
ohjasi ohjelman kirjoitustydta. Aini, silloinen Merentie, ja mini toi-
mimme sihteereind. Eipa ollut helppoa kirjoittaa kaikkia tahoja tyy-
dyttivad vammaispoliittista ohjelmaa. Siind jouduttiin tekeméan komp-
romisseja ja suomeksi sanottuna teksti vesittyi. Asioilta havisi karki.
Joissakin kohdin ohjelmaa vallitsee niin sanottu sumea logiikka, kun
muutoin ei ollut l10ydettavissd minkadanlaista yksimielisyyttd. Moni asia
piti sanoa ympéripyoredsti, ettei kukaan ilmaisisi eridvaa mielipidet-
tadn. Lopputuloksen voi lukea ohjelman sivuilta”, Sari naurahtaa.

’Keskustelimme ohjelmaa sorvattaessa mm. periaatteen vuoksi siitd,
tarvitseeko vammaisten thmisten paastd kaupungin kaikkiin McDo-
naldseihin vai riittddko, ettd paisee yhteen. Tai tuleeko kaikkien lintu-
tornien olla esteettomid? Eiko riittiisi, jos pyoratuolilla padsee lintu-
tornin keskitasanteelle, mutta e1 huipulle saakka?”” Ohjelman ympéril-
13 kdyty vammaispoliittinen keskustelu oli Sari Loijaksen mielesté
kuitenkin jo arvo sindnsé. ”Yhdessd kdytiin pohjamutia myoten lapi
ne vammaispoliittiset periaatteet, joiden mukaan suomalaisessa vam-
maispolititkassa pitéisi toimia. Silloin luotiin kaikille yhteiset pelisdan-
not, joilla pyrittaisiin yhteisiin tavoitteisiin. Pyrkimyksend oli, ettei
yksi hallinnonala kumoa omilla toimillaan toisen hallinnonalan toimin-
taa.” Ohjelman sisdltimit vammaispoliittiset periaatteet ovat levin-
neet laajaan tietoisuuteen, vaikka ohjelmaa itsedédn ei sindnsd endd
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niinkdén kasikirjana kaytettiisi. Esimerkiksi opetusministerio on Sari
Loijaksen kisityksen mukaan huimasti hyddyntanyt vammaispoliit-
tista ohjelmaa, ja litkkenneministerio on myos ollut pioneerina. Ohjel-
ma on antanut potkua vammaisjarjestojen harjoittamalle vammaispo-
lititkalle. Se on toiminut mallina myos kuntien vammaispoliittisia oh-
jelmia tehtaessa.

Myos Sari Loijasta harmittaa se, ettei Suomen vammaispoliittista
ohjelmaa koskaan saatu hallituskésittelyyn. Nyt se ohjaa eri hallin-
nonalojen toimintaa 1dhinnd moraalisella ja eettisella tasolla. Se et siis
velvoita ketddn noudattamaan ohjelmassa esitettyja toimintamalleja.
Onneksi varsin monet tahot ovat kuitenkin oivaltaneet ohjelmassa
piilevin viisauden ja ottaneet onkeensa siitd, Sari huoahtaa.

Suomen vammaispoliittisen ohjelman keskeisend punaisena lankana
on ollut ajatus inkluusiosta. Sari Loijaksen mukaan suomalaisessa
yhteiskunnassa on ollut vahva eristdmisen ja erityisyyden perinne —
ja on edelleenkin jossakin méédrin. Vammaiset lapset ovat kiyneet
erityiskoulua. Aikuisille vammaisille thmisille on ollut erityistydpaikat
suojatyon muodossa, erityisasunnot palvelutaloissa, asuntoloissa ja
pahimmissa tapauksissa laitoksissa. ”Vammainen ithminen ei voi mil-
loinkaan olla tasavertainen kansalainen, jos hédn joutuu elamééan vam-
maisille tarkoitettua erityiselamié, vammaisten omassa erityismaail-
massa. Inkluusio on ainoa mahdollisuus, jos vammaisille thmisille
oikeasti halutaan antaa mahdollisuus eldi tasavertaista elamai mui-
den kanssa.” Sari Loijas ei kielld erityisesti vammaisille thmisille suun-
nattujen palveluiden ja tukitoimien merkitysté. Yhteiskunnan suunnit-
teleminen design for all -periaatteella ei ole riittavaa ainakaan vaikea-
vammaisille ihmisille. Tarvitaan myos lisdratkaisuja.

Sari muistaa tormdnneensi uransa varrella ehdotukseen vammaisille
suunniteltavasta kaupungista. Ajatus oli tdysin vastakkainen Valta-
kunnallisen vammaisneuvoston ajamalle inkluusioperiaatteelle. Tal-
laisia ajatuksia syntyy joskus, ja ne eivit ehka ole ihan loppuun asti
mietittyjd. Arvostukset litkkuvat syklisesti. Vililld ollaan inkluusion
kannalla ja vélilla heilahdetaan erityisen puolelle. Tasapainottelu on
aika vaikeata.”
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Vammaispoliittisella ohjelmalla on Sari Loijaksen nakemyksen mu-
kaan ollut vaikutusta vammaistietoisuuden lisddjana. Muutoinkin vam-
maisasiat ovat hinen mielestdéin melko hyvin esillé lehtijutuissa, TV-
ja radio-ohjelmissa. Mediassa kerrotaan vammaisten ithmisten ela-
masta.

Kanssaithmiset tietdvit enemmaén vammaisten ihmisten asioista kuin
aitkaisemmin. Tdma nékyy ja tuntuu kiytannon tilanteissa, joissa ih-
miset kohtaavat toisiaan. “Thmiset kayttaytyvit kohtaamistilanteissa
paljon luontevammin kuin vield 15 vuotta sitten. He my0s osaavat
aika usein tarjota apuaan oikealla tavalla. Tama on tietenkin vain mi-
nun subjektiivinen kokemukseni”, Sari huomauttaa.

Viranomaissektorilla Vanen lausunnot ja kannanotot ovat lisdnneet
vammaistietoisuutta. Vammaistietoisuuden lisddntyminen viranomais-
ten keskuudessa on Sarin mielesté tarkeda, silla viranomaiset tekevét
paitoksid ja suunnitelmia. Jos heilld ei ole vammaistietoisuutta, ei
synny vammaistietoisia paatoksid ja suunnitelmiakaan. Vammaistie-
toisuutta kasvatetaan kaikkein parhaiten siten, ettd vammaiset thmiset
ovat itse nakyvilla ja osallisina elamassa. Siksi Sari ndkee tiarkedksi
sen, ettd vammaisia thmisid on tydelamassa, kouluissa opiskelijoina,
kulttuuritoiminnassa tuottajina ja asiakkaina, harrastamassa, suunnit-
telemassa, padattimassa ja toteuttamassa asioita.

”Paraskaan vammaisuudesta kertova esite ei lisdd tietoisuutta niin
paljon kuin ilmieldvéané kohdattu vammainen ihminen.”

Sari Loijas pitda tirkedna, ettd esimerkiksi Valtakunnallisen vammais-
neuvoston virkatehtaviin on palkattu vammaisia ihmisid. ’Siita taytyy
nostaa hattua sosiaali- ja terveysministerion henkilostohallinnolle”,
Sari huudahtaa. Toisaalta tima tarkoittaa myos sité, ettd vammaisena
thmisend joutuu panemaan koko persoonansa likoon tyotd tehdes-
sadn. ”E1 voi toimia ikdédn kuin leipdpappina. Sithen ei vain kykene.
Oman persoonan likoon laittaminen on valttimatontd, mika tekee tisté
tyOstd hirvittdvén raskasta. Turpiinsa saa my0s aika usein thmisend
eikd vain virkamiehend. Monet asiat ja hyokkaykset kulminoituvat
thmiseen, joka on nékyvilla.”

81




Vammaispolitiikan ytimessa

Sari ei juurikaan tapaa vammaisia virkamiehid omassa ty0ssiin. Hei-
td tyoskentelee ilmeisen vihan valtionhallinnossa ja etenkin sen hie-
rarkian ylemmill portailla. Virkamieskunnan kokouksissa, neuvotte-
luissa, konferensseissa jne. Sari on yleensa ainoa ldsna oleva vam-
mainen henkil6. ”Olenkin todennut joskus ansainneeni palkkani jo
siitdkin syystd, ettd olen vain ollut paikalla eldvand muistutuksena
vammattomille virkamiehille tai paittajille. Silla on jo merkitysta sinél-
1a4n, ettd minun mukanaolooni joudutaan reagoimaan. On valtavan
hieno kokemus, jos saa téillaisessa tilanteessa kylvetyksi jonkinlaisen
ymmarryksen siemenen.” Hauskana yksittdisend tapahtumana Sari
muistaa kohtaamisen Romanian sosiaaliministerion virkamiehen kans-
sa. Kyseinen henkilo osallistui Suomessa pidettyyn seminaariin. Ko-
timaahansa palattuaan tima virkamies oli kertonut Suomesta seuraa-
vaa: ”’Suomi on kaunis, kylma ja pimed maa, ja sielld sosiaali- ja ter-
veysministerion virkamiehet kiavelevit koiran kanssa”.

Myos Sari Loijaksen mielestd Vanen paikka olisi jossain muualla kuin
yhden ainoan ministerion alaisuudessa. Vammaiskysymyksethin
menevit yli hallinnonalojen. Nyt neuvoston pitié olla tietylla tavalla
lojaali sosiaali- ja terveysministeriotd kohtaan. Ongelmallista paésih-
teer1 Loijaksen kokemuksen mukaan on se, ettd vammaisasiat kuulu-
vat edelleenkin suurelta osin sosiaali- ja terveysministerion hallinnon-
alaan. Talloin on vaikeaa esittdd julkista kritiikkia sitd hallinnonalaa
kohtaan, jonka yhteydessa toimitaan.

Vanen rooli sosiaali- ja terveysministerion neuvottelukuntana on neu-
voa-antavan elimen rooli. Ajatus paatosvallasta saa Sari Loijaksen
mielikuvituksen laukkaamaan. Edes yhteiset lausunnot ja kannanotot
eivit ota aina syntydkseen, joten yhteisten paatosten aikaansaaminen
saattaisi olla vield monin verroin vaikeampaa, Loijas pohdiskelee.
Teoreettisena ajatuksena hin pitdd paatosvaltakysymystd kuitenkin
houkuttelevana. "Neuvoa-antavan elimen vaikutus on tietysti vain in-
formatiivinen. Télla hetkelld Vanen neuvoja pyydetdan ja kuunnellaan
— tai ollaan pyytdmaéttd tai kuuntelematta. En ole than vakuuttunut
siitd, ettd pelkilld neuvoilla voidaan than oikeasti vaikuttaa. Kaipaan
ajoittain sitd paitosvaltaa”, Sari huokaa. Tekisihédn se ainakin Vanen
kokouksista entistd varikkdampid.”
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Edeltdjiensa tapaan Sari Loijas pitdd Vanea tarpeellisena viranomais-
ten ja vammaisjdrjestojen yhteisty6foorumina. Vane kdy tarpeetto-
maksi, jos se jakautuu kahteen eri leiriin: viranomaisiin ja vammaisjar-
jestojen edustajiin. ”Vammaisjarjestoilla on Suomen Vammaisfooru-
mi omana kohtauspaikkanaan. Vanea ei tarvita samaan tehtavaan. Ide-
ana on, ettd vammaisjdrjestot ja viranomaiset kohtaavat ja keskuste-
levat. Aina ei ole edes tarkeintd se, ettd kyetadn l0ytdméaan yhteinen
nakemys. Erimielisyyskin on joskus rakentavaa ja asioita eteenpdin
vieva voima”, padsihteeri Loijas toteaa. Muutamaan otteeseen paa-
sithteerille on ehdotettu, ettd Vanessa olevat jirjestot voisivat ottaa
kantaa joihinkin asioihin jarjestoind tai antaa lausuntonsa jérjestolau-
suntona. Tahédn hén ei ole kuitenkaan suostunut. Téalloin Vane olisi
menettinyt merkityksensd viranomaisten ja vammaisjarjestojen yh-
teistyoelimend, eika sitd ndin ollen enéa tarvittaisi.

Sari Loijas on padsihteerind pohtinut lukuisia kertoja Vanen toimin-
nan kehittamista. Perustoiminta tulee hidnen mielestddn olemaan aina
samansuuntaista eli vammaisten thmisten yhteiskunnallisen aseman
parantamiseen tahtadvaa toimintaa. ’Vanen tulee olla se esikunta, joka
seuraa ja edistdd vammaisten thmisten oikeuksien toteutumista.” Syr-
jinndlla estetdén Sari Loijaksen mielestd vammaisten ihmisten tiysi-
valtainen toimiminen yhteiskunnan jdsenind. Siksi Vanen toimintaa
tulisi kehittdd nimenomaisesti sithen suuntaan, etté se vaikuttaisi syr-
Jinnén poistamiseen.

Sari Loijas on viimeisen vuoden aikana tullut sithen tulokseen, etta
myo6s ministerididen edustusta tulisi kierrdttdd vammaisjarjestdjen
edustuksen tapaan. Vanessa ei esimerkiksi ole oikeusministerion edus-
tajaa. Otkeusministeridssé kuitenkin laaditaan tarkeda lainsdadantoa,
jolla on merkitystd vammaisten oikeusturvaan. Vammaiskysymyksis-
td on entistd enemman tulossa thmisoikeuskysymyksid, joten senkin
vuoksi oikeusministerion edustus olisi Loijaksen mielesta toivotta-
vaa. Neuvoston roolia tulisi tulevaisuudessa vahvistaa niin, etta sille
annettaisiin jonkinlaista valvontavaltaa. Vanella tulisi olla valtuudet
valvoa lakien noudattamista vammaisten ihmisten ndkokulmasta. Val-
takunnallinen vammaisneuvosto voisi hanen mielestdan toimia vam-
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maisasiamiehen taustaryhmaéni, jos sellainen virka joskus Suomeen
saataisiin.

Sari on myos pohtinut itsekseen ja muidenkin kanssa sitd, pitdisiko
Vanesta tehda parlamentaarinen toimintaelin eli saada mukaan myos
kansanedustajia. Téti kautta olisi mahdollista sitouttaa pdéttd;jia vam-
maiskysymyksiin. Puheenjohtajan paikka jouduttaisiin varmaan siind
tapauksessa luovuttamaan kansanedustajalle, mietiskelee Sari. Ilman
nikyvaa roolia eduskunta tuskin tulisi mukaan. ”Tdhén mennessé on
ollut periaatteena, ettd puheenjohtaja tulee aina vammaisjérjestosek-
torilta. Talla menettelylld on haluttu turvata se, ettd vammaiskentin
aani tulee aina viime kidessé kuulluksi.”

Sari Loijas nimeéd kunnalliset vammaisneuvostot jarjestdjen ja virka-
miestahojen ohella tairkeimmiksi yhteistyokumppaneiksi. Samalla han
potee huonoa omaatuntoa yhteistyon rajallisuudesta. Neuvostot tar-
vitsisivat nykyisessd yhteiskunnan myllerryksessa huomattavasti enem-
min tukea ja kannustusta. Toisaalta hin heittdd pallon kunnallisten
vammaisneuvostojen suuntaan. Niiden tulisi olla aktiivisia ja pommit-
taa Vanea erilaisilla asioilla. Kunnallisten vammaisneuvostojen rooli
on Sari Loijaksen mielestd merkittava paikallistason vammaispolitii-
kan kehittdmisessd. Neuvostot ovat kunnassa ainoita vammaispoliit-
tisesti vaikuttavia elimid. Varsinkin pienessd kunnassa, jossa ei ole
mitddn vammaisjarjestotoimintaa, vammaisneuvosto on ainoa aani-
torvi vammaisten ihmisten asioissa. Mikaéli kunnallista neuvostoa ei
ole, el vammaisten dani tule kuulluksi milldén lailla.

Kunnallisen vammaisneuvostotyon tulevaisuuden suhteen Sari Loi-
jas on varovaisen toiveikas, mutta myos huolestunut. Yhdenk&én ole-
massa olevan vammaisneuvoston lakkauttamiseen ei ole paasihteerin
mielestd varaa.

’Talla hetkelld pessimisti pelkéa sitd, ettd vammaisneuvostot saatta-
vat jadda kuntarakenneuudistuksen jalkoihin. Toisaalta tdma voi olla
uuden alku. Jos vammaisneuvosto saa uudessa kuntarakenteessa
painavan statuksen, toiminta voi saada uutta voimaa ja resurssipoh-
jaa. Nyt kunnallisten vammaisneuvostojen pitdd itse tehda itsensa tar-
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peellisiksi. Muuten kdy niin, ettd yha harvemmassa kunnassa on vam-
maisneuvosto”, padsihteeri Loijas varoittaa.

Mieleenpainuvimpana muistona uransa varrelta Sari muistaa yhden
katastrofaalisen tilanteen. Tama tilanne kuvastaa myos hyvin sité,
kuinka Vanen toiminnassa taiteillaan koko ajan veitsenteralla. ”Yleis-
radiosta pyydettiin haastattelua Sunnuntairaporttiin vammaispalvelui-
den toteutumisesta. Olimme juuri tehneet kannanoton siitd, miten vam-
maispalvelut Suomessa toimivat. Kallen suostumuksella 1dhetin ra-
portin toimitukseen, ja Kalle meni sitten haastatteluun. Uutisoinnissa
tapahtui kommahdys, jonka johdosta raportti meni sosiaali- ja ter-
veysministerion piikkiin. Ministerio oli kylla tekeméssa raporttia vas-
taavasta aiheesta, mutta se oli varsin erilainen sisdlloltddn ja nike-
myksiltddn. Seuraavana paivana tdilla ministeriossa oli kriisi. Kan-
sanedustajat alkoivat soitella ja kysella raportin sisdllostd. Esimieheni
soitti Vaneen, kun Anu Jaaskeldinen vastasi puhelimeen. Han pyysi
puhelimeen Kallea, joka e1 ollut paikalla. Anu oli vastannut, etta taalla
olisi paikalla Sari Loijas. Esimies oli todennut tihidn melkoisen kii-
vaaseen sidvyyn, ettd tassi eivit nyt mitkaan sariloijakset riitd.”

Tama on oivallinen kuvaus Vanen roolista. Taytyy olla tarkkana sii-
td, ettd emme esiinny sosiaali- ja terveysministerion nimissd, vaikka
tadlla olemmekin.” Tapahtumahetkelld asia ei juurikaan naurattanut
ketddn asianomaista. Jalkikateen sen kustannuksella on irroteltu sisa-
piirissé.
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20 VUOTTA VALTAKUNNALLISEN
VAMMAISNEUVOSTON JASENENA

Mikael Lindholm
toiminnanjohtaja
Forbundet De
Utvecklingsstordas Val

anen kymmenvuotisjuhlis-

sa vuonna 1996 kukitet-

tiin Valtakunnallisen vam-
maisneuvoston aktiivisia jisenid ja
tyontekijoitd. Koko neuvoston toi-
minnan ajan mukana ollut Mikael
Lindholm sai kiitosta vihemmisto-
jaihmisoikeusajattelun ylldpitdmisestd vammaiskysymyksissa. Tama
kohtelias herrasmies seuraa tiiviisti yhteiskunnan kehittymista ja tuo
sithen vammaisnakokulmaa. Laajan pohjoismaisen yhteistyoverkos-
tonsa ansiosta hin on tuonut uusia virikkeitd suomalaiseen vammais-
politiikkaan.

Mikael Lindhholm ansaitsisi kukkasensa myos Vanen 20-vuotisjuh-
lassa, onhan hén ollut mukana neuvoston toiminnassa joko sen var-
sinaisena tai varajasenend koko parinkymmenen vuoden ajan. Vam-
maistyoOssa han on ollut mukana tatédkin kauemmin, joten héinelld on
mahdollisuus ndhdd kolmen vammaislain valmistelu ja toimeenpano.
Naitd lakeja ovat 1976 laadittu laki kehitysvammahuollosta, vammais-
palvelulaki vuodelta 1987 ja nyt vireilld oleva kehitysvammalain ja
vammaispalvelulain yhteensovittaminen.

Seké ruotsinkielinen kehitysvammajérjesto ettd nakdvammajirjesto
osallistuivat 1980-luvulla vammaisjarjestojen yhteistyohon. Sieltd Mi-
kael Lindholm uskoo valikoituneensa Valtakunnalliseen vammaisneu-
vostoon edustamaan ruotsinkielistd vammaisjarjestokenttia.

Tuolloin kéytiin vilkasta keskustelua eri vammaryhmien asemasta ja
vammaisjarjestojen vaikutusvallasta. Uskottiin, ettd Vanessa eri vam-
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maryhmat saavat suoraan dénensd kuuluviin valtiovallan suuntaan.
Lindholmilla oli henkilokohtaisia kontakteja Ruotsiin ja Norjaan, jos-
sa luotiin samoihin aikoihin samankaltaisia jarjestelmid. Pohdittiin
myo0s, tarvitaanko endd jatkossa vammaisjérjestojen yhteistyoelinti
vai riittdvétko Vanen voima ja asiantuntemus viemaén asioita eteen-
pain.

Hyvit puheenjohtajat ja taitavat paisihteerit ovat Lindholmin mieles-
ta onnistuneet korostamaan Valtakunnallisen vammaisneuvoston eri-
koisasemaa ja laajentamaan sen toimintakenttad. Suomalaisessa vam-
maispolitiikassa silla on ollut tirked ja itsendinen tehtiva. Resurssi-
pulajajatkuva sadstobudjetilla toimiminen ovat sitten asettaneet omat
rajoituksensa Vanen tyoskentelylle.

Tavalliseksi rivimieheksi itseddn kutsuva Lindholm on miettinyt Va-
nen asemaa osana valtionhallintoa. STM:n yhteydessa toimivana neu-
vottelukuntana sen on otettava huomioon ministerion kanta ja ylei-
semmatkin nidkokohdat eri kysymyksisséd. Joskus jasenten tekemit
hyvit jarohkeat aloitteet ovat juuttuneet byrokratiaan.

YK:n yleisohjeet ja EU:n vammaisprojektit ovat olleet edistamassa
vammaisen ihmisen asemaa. 1980-luvun solidaarisessa hengessa toi-
mittiin yhdessa hyvinvointivaltion luomiseksi. Elintaso on yleisesti
ottaen noussut ja vammaisten tilanne on maassamme parantunut.
Valitettavasti vain timén hetken véliinputoajiin kuuluu paljon vam-
maisia thmisié, Lindholm toteaa.

Kehitysvammapuolella Mikael Lindholm iloitsee tdysvaltaistumisen
ajattelun voimistumisesta. Kehitysvammaiset ihmiset ovat tulleet né-
kyviksi monilla areenoilla. Osaltaan Vane on ehka ollut mukana saa-
massa atkaan muutosta omilla lausunnoillaan ja kannanotoillaan, var-
sinkin joissakin yksittdisissd, konkreettisissa asioissa. Vanea perus-
tettaessa siltd odotettiin kai hyvinkin tarmokasta puuttumista erilaisiin
vammaiskysymyksiin, Mikael muistelee. Téltd osin Vane ei ole pys-
tynyt vastaamaan kentalta tulevaan huutoon.

Vanhentuneita vammaislakeja yhdistettdessa Valtakunnallinen vam-
maisneuvosto on asemansa puolesta ollut automaattisesti mukana
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uudistustyossd. Lindholmin mielestd tima asema kuitenkin pakottaa
tasapainottelemaan virkamiesten ja jarjestdjen kantojen valilla. Saman-
laiseen tasapainotteluun Vane ajautui vuonna 1995 vammaispoliittista
ohjelmaa laadittaessa. Ohjelman sanamuotoja jouduttiin muokkaa-
maan yleistdvaan suuntaan. Lindholmin mielesta ohjelma oli hyva laa-
jempia kontaktipintoja tavoitellessaan, mutta ei antanut sindnsi mi-
tddn uutta jo vammaistyOssd mukana oleville ihmisille.

Vanen tiarkeimpid tehtivid on yrittdd vaikuttaa lainsdadantoon jo val-
misteluvaiheessa. Mikael Lindholm valittelee sitd, ettd joskus asioihin
padstddn puuttumaan vasta jilkikdteen. Ehka poliittinen aktivoitumi-
nen lisdisi yleistd vammaistietoisuutta entisestaan.

Mikael Lindholmin mielestd suomalaisessa yhteiskunnassa tarvitaan
edelleen positiivista segregaatiota (= esim. eriyttiminen), joka takaa
etenemisen kohti inklusiivista yhteiskuntaa. Erityisryhmid koskeva
erityislainsdddanto vahvistaa Lindholmin mielesti negatiivista segre-
gaatiota. Tavoitteena pitéisi olla, ettd myods vammaisten ihmisten asi-
at saataisiin yleislainsaadannon piiriin. Vammaisia thmisid ei pitéisi
leimata sosiaalitapauksiksi, ja siksi Vanenkin toimintaympéristo voisi
olla padministerin kansliassa, Lindholm esitta.

Enemmaén kuin paitosvaltaa Lindholm toivoo Vanelle titviimpié kon-
takteja viranomaisiin ja vammaisjarjestoihin sekd Suomessa etti
EU:ssa. Yleinen pyrkimys kansalaisyhteiskuntaan vahvistaa valtakun-
nallisen vammaisneuvoston tavoitteita avoimeen keskusteluun ja mie-
lipidevaikuttamiseen.

Maanlaajuisesti toimivaan vuorovaikutukseen Vane on pyrkinyt pita-
malla yhteyksid kunnallisiin vammaisneuvostoihin ja toimimalla niille
erddnlaisena keskusliittona. Jotkut kunnat eivat Lindholmin mielesta
ole osanneet hy0dyntdd omia neuvostojaan, ja aktiivista keskustelua
on yritetty tukahduttaa. Joissakin kunnissa taas on ymmarretty neu-
vostojen merkitys vammaispolitiikan kehittdmisessd. Lindholm arvi-
oi kunnallisten vammaisneuvostojen merkityksen kasvavan entises-
taan kunta- ja palvelurakenneuudistuksessa. Jos kuntakoot suurene-
vat, vilimatka kuntalaisten ja paattdjien vélilld kasvaa. Téllaisissa ta-
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pauksissa tarvitaan Ruotsin mallin mukaisia alueellisia vammaisneu-
vostoja.

Kuntauudistuksen ja vammaislakien yhdistimisen tiiviin seuraamisen
lisaksi Vanen tulisi saada aikaan toimiva vammaispoliittinen ohjelma.
Se olisi hyva tyoviline poliitikoillekin. Ohjelman keskeista sisaltoa
tulisi olla haitallisen segregaation poistaminen. Mikael Lindholmin
omalla alueella pitdisi paasti pois suurista kehitysvammalaitoksista.
Han toivoo, ettd tima sukupolvi on viimeinen, jolta suljetaan padsy
muuhun yhteiskuntaan. Suuret laitokset eivat Lindholmin mielesté ole
palvelua vaan eristamista.

Lindholm nédkee Valtakunnallisen vammaisneuvoston tulevaisuuden
valoisana, jos se pystyy pitdmaan esillad tarkedna pitdimidén asioita.
Neuvottelukunnan asemassa Vane voi tarjota aidon keskustelufooru-
min eri viranomaistahoille ja vammaisjérjestoille. ”Téaytyy vain pitda
huoli siitd, ettei sitd kdytetd politikoinnin vilikappaleena”, Mikael va-
roittaa. Pohjoismaisten naapureiden tapaan neuvostoa voi uhata myos
byrokratisoituminen. Sen sijaan solidaarinen ajattelu ja yhteiskunnal-
linen dimensio (= ulottuvuus) vammaistydssi ovat asioita, joita Suo-
messakin voitaisiin vahvemmin omaksua naapureilta, pohdiskelee
Lindholm.

Naita pohjoismaisia ajatuksia Vane voisi viedd yleiseurooppalaiseen
keskusteluun esimerkiksi EDF:d4n, joka vastaa suomalaista Vammais-
foorumia Euroopan tasolla. Kansalaisyhteiskunta pitdd ulottaa kos-
kemaan kaikkia thmisid, myos kehitysvammaisia. Lindholm muistut-
taa, ettd Norja paljasti ensimmaéisend kehitysvammakeskustelussa vai-
kuttaneet rodunjalostusajatukset.

Esimerkkind vammaisen thmisen tdysvaltaistumisesta tulee Mikael
Lindholmille ensimmaéisend mieleen Kalle Konkkoldn valitseminen
valtakunnallisen vammaisneuvoston paasihteeriksi. Oman kansanedus-
tajantyonsa lisdksi Kalle to1 my0s Vanen kautta danensd kuuluviin
vammaisten ihmisten edustajana. Tasa-arvon suuntaan Vanen tulee
kehitystyossaan pyrkia tulevaisuudessakin.
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4. Tulevaisuuden haasteita

Vammaispolitiikkaa vastaisuudessakin!

Vuosi 1986 oli vammaispoliittisesti merkittdvd vuosi. Uusi moderni
vammaispalvelulaki saatiin aikaiseksi ja Suomeen perustettiin vam-
maispoliittisesti tirked toimielin eli Valtakunnallinen vammaisneuvos-
to. Nyt vuonna 2006 ympyra on sulkeutumassa. Hallitus on antanut
kevadlla 2006 ensimméisen vammaispoliittisen selontekonsa. Siind
Vanen tehtdvit ja rooli esitetdin tarkistettaviksi suhteessa mahdolli-
sen vammaisasiain valtuutetun viran perustamiseen. Samaan aikaan
sosiaali- ja terveysministeriossd on valmisteltu uutta vammaislakia
kehitysvammahuoltolakia ja vammaispalvelulakia yhdistien.

Edelld mainittujen kahden suuren hankkeen ymparilld on kiyty vil-
kasta vammaispoliittista keskustelua. Vammaisjérjestot ovat korosta-
neet uuden vammaislain valmistelussa lain toteuttamiseen tarvittavien
taloudellisten resurssien merkitysta. Lakia ei jarjestojen mielesti tule
toteuttaa kustannusneutraalisti. Tiettyja erityislainsdddannon maarit-
tamid palveluita ei myoskéén tule siirtdé yleislainsdddannon varassa
toteutettavaksi ennen kuin niiden jirjestamisvelvollisuus on kirjattu
tarkoin yleislainsdadantoon.

Liséksi jarjestot ovat painottaneet tarvetta lisiti subjektiivisia oikeuk-
sia, jotka kohdentuvat vammaisiin ihmisiin. L&hinna tilla on tarkoitet-
tu henkilokohtainen avustaja -jarjestelmai. Kuntasektori on puoles-
taan koko ajan vastustanut ndiden oikeuksien laajentamista. Syyksi
on ilmoitettu kuntatalouden resurssivaje. Myoskain valtion rahoitus-
ta laajemman asiakasmiirin tai uusien subjektiivisten oikeuksien
mukaisten palveluiden toteuttamiseen ei ole oltu halukkaita osoitta-
maan. Siksi on 1lmeisti, ettei uutta vammaislakia saada talla hallitus-
kaudella aikaiseksi.

Vammaispoliittinen selonteko on tété kirjoitettaessa parhaillaan edus-
kunnan késittelyssa. Asiasta kdytiin ldhetekeskustelu ja nyt eri asian-
tuntijatahoja kuullaan. Selonteko onkin yksi merkittdvimmista asia-
kirjoista, joka suuntaa tulevien vuosien vammaispoliittisia toimenpi-
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teitd. Toivottavaa on, ettd selonteko herattda laaja-alaisen parlamen-
taarisen keskustelun Suomen vammaispolitiikasta. Tétd keskustelua
el vield juurikaan ole kiyty. Vammaisasioita on késitelty yksittdisina
kysymyksind, kuten avustaja- tai tulkkipalveluita jne.

Muutoinkin keskustelua on kidyty vammaisten ihmisten kdyttdmien
sosiaali- ja terveyspalveluiden ymparilld. Vammaiset ihmiset on néhty
l1dhinnd kuluerdnd ja asiakkuuksina erilaisissa heille tarkoitetuissa pal-
velujarjestelmissd. Heidét on ikddn kuin eristetty omaan vammaisten
thmisten maailmaan. Tosiasiassa vammaisten ihmisten eldmaé ei pyori
pelkéstddn oman vammaisuuden ympérilld vaan siséltidé tdsmaélleen
samoja asioita, joita vammattomienkin eldméin yleensd kuuluu. Vam-
maiset ihmiset kdyvét koulua, opiskelevat, ovat tydssé, he ovat las-
tensa vanhempia, isovanhempia jne. Siksi yhteiskunnan tulisi vastata
normaalin eldméankulun mukaisesti niihin tarpeisiin, joita eri ikdvaihet-
ta eldvilld vammaisilla henkil6illd on. Vammaispoliittisen selonteon
nostattaman laaja-alaisen vammaispoliittisen keskustelun ja toimen-
piteiden avulla tahdn haasteeseen on tulevaisuudessa kenties helpompi
vastata.

YK:ssa valmisteltavan vammaisten ihmisten ihmisoikeussopimuksen
neuvottelut ovat titi tekstii kirjoitettaessa loppusuoralla. Kirjan jul-
kaisuhetkelld sopimus on jo kenties valmis. Sen ldhestymistapa vam-
maisuuteen on moderni: siind korostetaan vammaisten ithmisten syrji-
mittomyyden periaatetta. Vammaisia ihmisid eristdvasti ja syrjivésti
vammaispolitiikasta halutaan pois inkluusion keinoin. Sopimuksella
vahvistetaan jo olemassa olevien ihmisoikeussopimusten voimaa. Silla
ei sindnsd luoda kyseiselle ryhmélle uusia oikeuksia vaan vahviste-
taan jo olemassa olevia.

Sopimus edellyttdd my0s Suomessa lainsdddannon ja kaytdntdjen
muutosta. Yksi keskeisimmistd asiakohdista Suomen nékokulmasta
on suurten kehitysvammalaitosten lakkauttaminen. Tata silmalla pitd-
en sosiaali- ja terveysministeri6 onkin jo selvittinyt laitosten lakkaut-
tamisen reunaehtoja. Suomessa on vield 15 yli sadan hengen kehitys-
vammalaitosta, jotka eivét ole tulevan ihmisoikeussopimuksen hen-
gen mukaisia. Laitosten toiminnan alasajamiseen on suhtauduttu joil-
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lakin tahoilla varsin nihkeésti. Rahan riittdvyytta on epailty tissdkin
yhteydessi. Pienten asuinyksikdiden perustaminen ja ylldpitdminen
on nahty kuntatalouden ndkokulmasta liian kalliiksi. Se tosiasia, ettd
my0s suurten laitosten ylldpitiminen maksaa, on sivuutettu vihin 44-
nin.

Jarjestdjen taholta tullut paine on kuitenkin ollut suuri. On kysytty,
miksi kehitysvammaisten pitéisi asua laitoksissa. Siksiko vain, etti
he ovat kehitysvammaisia? Kehitysvammajérjestdt ovat puhuneet
voimakkaasti pienten asumisyksikdiden puolesta. Niissd asukkailla
on mahdollisuus eldi yksilollisempéd eldméié ja heiddan ihmisoikeu-
tensa pystytdédn turvaamaan paremmin. Pienten asuinyksikkojen pe-
rustamisen puolesta puhuu myos Euroopan neuvoston vammaisoh-
jelma, joka hyvéksyttiin ministerineuvostossa vuoden 2006 kevittal-
vella. Kyseinen asiakirja on eettiselld ja moraalisella tasolla sitova,
mutta ei sindnsd velvoita jdsenvaltioita ohjelman mukaiseen toimin-
taan.

Toinen sopimuksen keskeinen muutos- tai kehittdmissignaali Suo-
melle on organisoida kansallinen vammaisten ihmisten oikeuksien
seurantamekanismi. Télla hetkelld maassamme ei ole toimielinti tai
virkamiesmandaattia, joka voisi suorittaa seurantaa ja tilannerapor-
tointia. Vammaisjarjestot ovat esittdneet vammaisasiain valtuutetun
viran perustamista, mikd on myos kirjattu selvitettavani asiana halli-
tuksen antamaan vammaispoliittiseen selontekoon. Valtuutetulle toi-
votaan ratkaisu- ja padtdsvaltaa vammaisiin ihmisiin kohdistuvissa
syrjintitapauksissa ja ihmisoikeuksien loukkauksissa. Hanen tehté-
vanaan siis olisi valvoa, ettd oikeuksia toteutetaan sekid viranomais-
toiminnassa ettd yksityissektorilla.

Valtuutettu myos raportoisi YK:lle sopimuksen noudattamiseen ja
oikeuksien toteutumiseen liittyvistd asioista. Tdmén tarkemmin ky-
seisen viranomaisen tehtdvinkuvaa ei ole vield pohdittu. E1 my0s-
kddn sitd, mitd Vanen asema ja tehtévét olisivat suhteessa perustetta-
vaan seurantamekanismiin. Pohdittavaksi varmasti tulee neuvoston
organisoiminen valtuutetun taustaryhmaksi.
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Valtakunnallinen vammaisneuvosto on tahin saakka ollut ainutlaatui-
nen vammaispoliittinen jarjestojen ja viranomaisten yhteistyoelin. Sel-
laisenaankin sité tarvittaisiin myos tulevaisuudessa. Neuvoston té-
hénastista merkitystd Suomen vammaispolititkalle arvioivat tassa kir-
jassa Vanen puheenjohtajat ja padsihteerit. Yhteenvetona nikemyk-
sistd voisi todeta, ettd neuvoston olemassaoloa pidetddn tarkedna
jatkossakin. Se on nimen omaan kyennyt vaikuttamaan ylatasolla lain-
saadantoon ja kaytintoihin, joilla on suoraa tai vélillistd vaikutusta
vammaisten ihmisten eldméaéan. Toisaalta haastatteluista kay ilmi, etti
neuvoston olemassaolo e1 sindnsd takaa mitddn. Sen on koko ajan
ponnisteltava tullakseen kuulluksi ja saadakseen nakemyksensa huo-
mioiduiksi. Sekd puheenjohtajat ettd padsihteerit nakevat realistisesti
neuvoston vaikutusmahdollisuudet. Liikoja ei kuvitella, mutta omaan
tyohon ja sen merkitykseen uskotaan ja siti arvostetaan. Vanen on
kuitenkin tulevaisuudessa kehitettdva toimintatapojaan, laajennettava
yhteistyoverkostojaan ja ennen kaikkea osoitettava oma tarpeellisuu-
tensa. Tarpeettomaksi koetut toimielimet katoavat ennemmin tai
myOhemmin maailmankartalta.

Valtakunnallisen vammaisneuvoston toimintatapoja on arvioitu use-
ammalta taholta, joskus hyvinkin kriittisesti. Kritiikkid on tullut seka
omien keskuudesta ettd muiden leiristd. Neuvostoa on moitittu ham-
paattomaksi ja sen vaikutusmahdollisuudet on ndhty vahéisiksi. Ndin
siksikin, ettd vammaisjérjestdjen asema suomalaisessa vammaispoli-
titkassa on koko ajan vahvistunut. Ne ovat ammattitaitoisesti johdet-
tuja ja toimivia vammaisten ihmisten edunvalvontaorganisaatioita. Jar-
jestot ovat voineet reagoida radikaalillakin tavalla vammaisia ihmisid
koskettaviin epédkohtiin. Vane puolestaan ei ole voinut virallisena val-
tionhallinnon toimielimend ja kompromissihakuisen toimintatapansa
vuoksi ndin menetelld. Siksi sen saavutukset ndyttivit joskus vahai-
semmiltd jarjestojen aikaansaannoksiin verrattuina. Vane on kuitenkin
vaaninut nurkan takana valmiina ja kaivanut tekohampaansa esiin heti
kun tarvetta sithen on ilmennyt. Se on kirjelmdinyt, lausunut, puhu-
nut ja vaatinut oikeuksia vammaisille thmisille. Vanen vaikutustoimin-
nan kohteena ovat olleet yhteiskunnalliset kdytdnnot, lainsddadanto,
suunnittelu ja paitoksenteko. Se on my0s tarvittaessa ajanut yhden
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vammaisryhmén asioita eteenpiin, mutta tavoitteena on aina ollut ylei-
nen vammaispoliittinen vaikuttamistyd. Mitddn vammaisryhmaia ei ole
haluttu syrjid, mutta et my0skain asettaa muiden edelle.

Valtakunnallisen vammaisneuvoston olemassaolo joutunee siis l&hi-
tulevaisuudessa tarkkaan puntariin.

Siksi neuvoston jatkon ja tulevien toimintatapojen arviointi onkin tés-
sd vaiheessa erittdin vaikeaa. Resurssileikkausten yhteiskunnassa min-
kain tahon pysyvyys ei ole kiveen kirjoitettua. Myoskéén tulevaisuu-
den sisillollisten ndkymien ennustaminen ei ole helppoa, kun olosuh-
teet muuttuvat koko ajan vinhaa vauhtia. Vane ei ole olemassa eiki
my0skiin toimi tyhjiossd. Sen tulevaisuus ja toiminnan siséltdalueet
riippuvat pitkalle siitd, mitd ympardivassa yhteiskunnassa tapahtuu.
Selvaa kuitenkin on, ettd ihmisoikeusnakokulma nostaa voimakkaasti
paitadn. Siksi syrjinndnvastainen toiminta ja ihmisoikeuksien puolus-
taminen ovat varmasti jatkossakin valtakunnallisen vammaisneuvos-
ton toiminnan ydinta.

Vammaiset thmiset kohtaavat edelleenkin monenlaisia syrjivid kay-
tantojd. Joskus he eivit ole kelvollisia opiskelijoiksi, tyontekijoiksi,
asiakkaiksi tai jopa kansalaisiksi. Hissittomaét talot, bussikalusto, tie-
donsaannin ongelmat ja monet muut asiat hankaloittavat vammaisten
thmisten eldmda. Monesti ndiden esteiden ja hankaluuksien takana
ovat mielikuvat ja késitykset, jotka muodostuvat esteiksi ratkaisujen
etsimiselle ja toimeksi panemiselle. Kun esimerkiksi tyonvélitystoi-
mistoon ei padse rakenteellisten esteiden vuoksi pyoratuolilla, syntyy
mielikuva, ettei vammaisia asiakkaita ole edes tarjolla. Siksi remontin
yhteydessa e1 vilitetd kiinnittdd huomiota esteettomyyteen, ”Eihin
meilld kdy koskaan vammaisia asiakkaita™!

Lisdksi vammaisuutta edelleenkin méaritetdan kyvyttomyyden mitta-
rein.

Tyonhakijoina vammaiset ihmiset ndhdadn vajaakuntoisina, koulu-
tuksessa ja harrastusten parissa kuntoutujina, joiden toimintakykya
yritetddn parantaa, ihmissuhteissaan yksineldjind jne. Téllainen ajatte-
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lutapa leimaa vammaisia thmisid ulos tavanomaisen elamén piirista.
Se luokittelee heidat ikiddn kuin vahiosaisiksi.

Saavutettava yhteiskunta ja toimivat tukirakenteet vaikuttavat olen-
naisella tavalla vammaisista thmisistd vallitseviin mielikuviin. Esimer-
kiksi vammaispalveluiden toimivuus heijastuu aina suoraan ihmisen
selviytymiseen ja muokkaa ndin my0s hinestd muodostuvaa mieliku-
vaa. Kun jokin palvelu ei toimi tai sitd ei myonnetd, moninkertaistuu
vammaisuudesta atheutuva haitta. Ndin syntyy késitys avuttomasta,
huono-osaisesta vammaisesta thmisestd. Avustajapalvelun turvin hen-
kilo voi kenties kdyda tyossd, opiskella, harrastaa ja eldd perhe-ela-
ma4. [lman avustajaa tima sama henkil6 ei edes péadse sdngysti ylos.

Ilmeisti kuitenkin on, ettd vammaispalvelut ovat nykyiselladn ns. hen-
gissasdilymispalveluiden luonteisia. Ne turvaavat vain minimisuoriu-
tumisen. Lain hengen mukaiseen tiysien osallistumismahdollisuuksi-
en toteutumiseen on vield pitkd matka.

Mika vammaisten ihmisten asema suomalaisessa yhteiskunnassa sit-
ten on? Valittavatko he turhaan epidoikeudenmukaisesta kohtelusta,
palveluiden toimimattomuudesta ja huono-osaisuudestaan? Vastaus
vaihtelee siité riippuen, kenelle kysymys esitetdédn tai mihin vammais-
ten tilannetta verrataan. Hallituksen antamassa vammaispoliittisessa
selonteossa todetaan vammaisten ihmisten asema hyvéksi. Varmasti
se on sitd joidenkin muiden Euroopan maiden vammaisten asemaan
verrattuna. Suomalaiset vammaiset ihmiset eivét kuitenkaan ole tasa-
vertaisia verrattuna saman ikdryhméan vammattomiin edustajiin. Hei-
dén tyollisyysasteensa on huomattavasti alhaisempi, samoin toimeen-
tulonsa taso. Etenkin vaikeavammaisten ammatillinen koulutus on
vihdistd. Vammaispalveluiden riittdmattomyyden ja yhteiskunnan es-
teellisyyden vuoksi monet vammaiset eivét voi osallistua, harrastaa ja
toimia muiden tavoin. Asenteet ja kirjoittamattomat normit vihenta-
viat vammaisten ihmisten mahdollisuuksia parisuhteeseen ja oman
perheen muodostamiseen. Tyossdkéynti, opiskelu, harrastaminen ja
perhe ovat kuitenkin keskivertosuomalaisen arkeen olennaisesti kuu-
luvia asioita. Vammaiset ihmiset sen sijaan joutuvat jatkuvasti perus-
telemaan eri tahoille sitd, miksi he haluavat liikkua, opiskella, tehdi
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tyotd, solmia ja pitad ylla thmissuhteita, toisin sanoen, el normaalia
elamaa.

Jos vammaisten ihmisten asema on muita huonompi, miksi heididn
asioitaan sitten ei ole saatu kuntoon? Suomessa on vallinnut viime
vuosisadalla vankka eristimisen perinne, josta niyttda olevan yllatta-
vén vaikeaa padstd irti. Vammaiset ihmiset on sijoitettu omiin asuinyk-
sikkoihinsa ja laitoksiinsa, pois muun védeston keskuudesta. Heille on
perustettu omia kouluja ja omia suojatyOpaikkoja. Naissi eristimisen
jaerityisyyden olosuhteissa he ovat aina olleet se ndkyméton ja hiljai-
nen ithmisryhmad, jonka olemassaolo ei ole aiheuttanut yhteiskunta-
jarjestelméille mink&énlaista uhkaa. Vammaiset ihmiset eivit ole uhan-
neet muiden hyvinvointia eivatkd aiheuttaneet turvallisuusriskié naa-
pureille tai viranomaisille. Vammaiset henkil6t eivét ole kokoontuneet
kaduille railakkaisiin mielenosoituksiin eivitkd sytytd autoja tuleen
saadakseen huomiota ja vieddkseen omien asioitaan eteenpéin. Vam-
maiset ihmiset eivit ole kyenneet kilpailemaan tasavertaisina muiden
kanssa koulutus- tai tydpaikoista. Toisin sanoen he eivét ole “vie-
neet” mitddn muilta, vaan ovat pdéasiassa olleet sivustakatsojia. Ke-
nenkdin ei ole tarvinnut kokea omaa asemaansa tai hyvinvointiaan
tamin ryhman taholta uhatuksi. Vammaisia ihmisié ei siis ole tarvin-
nut ottaa tosissaan!

Naiden ulkoisten tekijoiden lisdksi vammaisten ihmisten oma vam-
maistietoisuus vaikuttaa heiddn nykyiseen ja tulevaan asemaansa yh-
teiskunnassa. Vammaiset ihmiset eivit ole vield tdysin oivaltaneet omaa
thmisarvoaan. He ovat tottuneet siihen, ettd elimisen edellytykset ovat
rajallisia ja ettd heitd kohdellaan toisella tavalla”. Vammainen ithmi-
nen saattaa kokea saavansa hyvéi palvelua, kun vaatekaupan myyja
tuo paidan kadulle sovitettavaksi sen vuoksi, ettei myymaéldin padse
pyorétuolilla portaiden vuoksi. Vammaiselle ihmiselle timé on hinen
tavanomaista arkeaan eikd hin osaa kyseenalaistaa menettelya. Kau-
pankdynnin syrjivid elementtejd ei tunnisteta. Hyvin palvelun tunnus-
merkkindhén olisi se, ettd sisdédnpadsyn mahdollistamiseksi rakennet-
taisiin luiska. Vammaisten ihmisten oman vammaistietoisuuden kehit-
tyminen on siis vélttimaton edellytys ryhmén kollektiivisen aseman
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parantumiselle. Tuskinpa mustat thmisetkdén Afrikassa tai Amerikas-
sa olisivat saavuttaneet thmisoikeuksiaan ilman, etti he itse olivat
niitd ajamassa ja vaatimassa.

Miti valtakunnallisella ja kansainvélisella vammaispolitiikalla on tar-
Jjottavanaan vammaiselle thmiselle? Vammaispoliittinen selonteko tai
vammaisten thmisoikeussopimus saattavat kuulostaa vammaisen hen-
kilon korviin kaukaisilta ja utopistisilta asioilta. Niiden vaikutus né-
kyy vasta pitkélla aikavalilld yksittdisen kansalaisen elaménlaadun pa-
rantumisena. Kyseiset asiakirjat eivit auta akuutissa ongelmatilantees-
sa. Niilld e1 kyetd vastaamaan kielteisten tuki- tai palvelupditosten
atheuttamiin ongelmatilanteisiin. Ne eivit sindnsa takaa sitd, ettéd asiat
muuttuisivat subjektiivisen kokemisen tasolla paremmiksi. Periaat-
teellisesti hyvisti asiakirjoista huolimatta vammaiset joutuvat taistele-
maan oikeuksiensa puolesta my0s tulevaisuudessa.

Téstd huolimatta ei voida viaheksya eri tahojen ponnisteluja vammaisten
thmisten aseman parantamiseksi. Sekd vammaispoliittinen selonteko
ettd vammaisten ihmisten thmisoikeussopimus ovat merkittavia asia-
kirjoja. Ne sitovat seké kansallisella ettd kansainvalisella tasolla paat-
td)id ja virkamiehid tiettyjen periaatteiden mukaiseen toimintaan. Néi-
den asiakirjojen kidytdnnon toteutusta varmistamaan tarvitaan kuiten-
kin vield kansallinen vammaispoliittinen ohjelma, jonka toteuttami-
seen Suomen hallitus sitoutuu. Ohjelma tulisi laatia tiiviissd yhteis-
tyossa valtakunnallisen vammaisneuvoston kanssa. Néin asiakirjan
valmistelu tapahtuisi laaja-alaisesti ja parasta mahdollista asiantunti-
juutta kayttien.

Ohjelman laatiminen onkin kirjattu vammaispoliittiseen selontekoon
yhtend tdrkeimmista tulevaisuuden toimenpiteistd vammaispolititkan
sektorilla. Ohjelma toivottavasti konkretisoi ne keinot, joilla selonte-
on esille nostamiin ongelmakohtiin 16ydetién ratkaisuja. Silloin ohjel-
ma toimii my0s suunnanndyttijand tulevaisuuden vammaispolitiikalle
ja vaikuttamistyolle.

Sari Loijas
Paasihteeri
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Valtakunnallinen vammaisneuvosto
1.7.1986 - 31.12.1988

Puheenjohtaja
Professori Eero Vilkkonen, Invalidiliitto ry
Varajdsenend ylilddkéari Leo Jarho, Sotainvalidien Veljesliitto ry

Varapuheenjohtaja

Kalle Konkkold, Kynnys ry

Varajdsenend yhteiskuntatieteiden maisteri Reija Lampinen,
Suomen CP-liitto ry

Jasenet ja varajasenet

Toimistopééllikko Antti Toivonen, Kauppa- ja teollisuusministerid
Varajisenena ylitarkastaja Juhani Paakkanen, Kauppa- ja
teollisuusministerid

Vanhempi hallitussihteeri Risto Tanni, Liikenneministerio
Varajdsenenad ylitarkastaja Tuula Ikonen, Liitkenneministerio

Korkeakouluneuvos Anneli Mékinen, Opetusministerid
Varajdsenend vanhempi hallitussihteeri Marjatta Lehtinen,
Opetusministerio

Tarkastaja Pentti Lehmijoki, Tyovoimaministerid
Varajdsenena tarkastaja Marja-Liisa Halinen, Tyovoimaministerio

Yli-insin66ri Osmo Tenkanen, Rakennushallitus
Varajdsenena ylitarkastaja Jyrki Herkia, Rakennushallitus

Toimistoarkkitehti Marttiina Franti, Y mpéaristoministerio
Varajasenend yliarkkitehti Aino Maamies, Asuntohallitus

Osastopadllikkd Matti Marjanen, Sosiaali- ja terveysministerio
Varajidseneni osastopaillikké Markus Onnela, Sosiaali- ja terveys-
ministerio
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Apulaisosastopaillikkoé Helena Hiila, Sosiaalihallitus
Varajdsenend osastopaillikko Raimo Miettinen, Sosiaalihallitus

Ylilaakar: Lars Mellin, Ladkintohallitus
Varajisenend ylilddkari Ritva Jokinen, Laédkintohallitus

Diplomi-insinddri Tapio Suni, Kehitysvammaisten Tukiliitto ry
Varajdsenena kirjanpitdja Anneli Turunen, Epilepsialiitto ry

Toiminnanjohtaja Liisa Kauppinen, Kuurojen Liitto ry
Varajdsenend toiminnanjohtaja Raija Arho, Kuulonhuoltoliitto ry
(1.7.1986 - 25.1.1988)

Toiminnanjohtaja Seppo Matinvesi, Kuulonhuoltoliitto ry
(25.1.1988 - 31.12.1988)

Puheenjohtaja Arvo Rintaluoma, Ndkovammaisten Keskusliitto
Varajdsenend tiedotuspaillikkd Tom Westergard, Psoriasisliitto ry

Filosofian tohtori Pirkko Kiviniemi, Suomen Reumaliitto ry
Varajdsenend ekonomi Marjatta Ristiluoma, Suomen MS-
yhdistysten liitto ry

Toiminnanjohtaja Petri Forsman, Tapaturma- ja sairausinvalidien
Liittory
Varajdsenend rouva Linnea Valkonen, Polioinvalidit ry

Sosiaalineuvos Henry Dahlberg, Keuhkovammaliitto ry
Varajiasenend koulunjohtaja Terttu Mertanen, Syopépotilaat
- Cancerpatienterna ry

Toiminnanjohtaja Mikael Lindholm, Forbundet De
Utvecklingsstordas Vil rf

Varajdsenend sosionomi Karl-Oskar Skogster, Finlads Svenska
Synskadade rf
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Valtakunnallinen vammaisneuvosto
1.1.1989 - 31.12.1991

Puheenjohtaja
Professori Eero Vilkkonen, Invalidiliitto ry
Varajdsenend arkkitehti Maija Konkkold, Kynnys ry

Varapuheenjohtaja

Filosofian tohtori Pirkko Kiviniemi, Suomen Reumaliitto ry
Varajdsenend yhteiskuntatieteiden maisteri Reija Lampinen,
Suomen CP-liitto ry

Jasenet ja varajasenet

Osastopaallikkd Matti Marjanen, Sosiaali- ja terveysministerio
(1.1.1989 - 19.6.1991)

Apulaisosastopadllikko Riitta Viitala, Sosiaali- ja terveysministerio
19.6.-31.12.1991)

Varajdsenend Osastopadllikko Markus Onnela, Sosiaali- ja terveys-
ministerid (1.1.1989 - 18.6.1991)

vt.ylitarkastaja Marja Pajukoski, Sosiaali- ja terveysministerio
(19.6.-31.12.1991)

Opetusneuvos Lars Nystrom, Opetusministerio
Varajisenena ylitarkastaja Lauri Heliméaki, Ammattikasvatushallitus

Liikennetarkastaja Irja Vesanen-Nikitin, Litkenneministerio

(1.1.1989 - 19.6.1991)

Ylitarkastaja Rainer Salonen, Litkenneministerio (19.6.-31.12.1991)
Varajdsenena ylitarkastaja Tuula Ikonen, Litkenneministerio

Toimistopaéllikko Antti Toivonen, Kauppa- ja teollisuusministerid
Varajidsenenad ylitarkastaja Juhani Paakkanen, Kauppa- ja teollisuus-
ministerio
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Vanhempi budjettisihteeri Esko Tainio, Valtiovarainministerio (1.1.1989
- 26.9.1991)

Vanhempi hallitussihteeri Raija Koskinen, Valtiovarainministerio
(26.9.-31.12.1991)

Varajisenend nuorempi budjettisihteeri Pentti Puoskari, Valtiovarain-
ministerio (1.1.1989 -26.9.1991)

Budjettineuvos Pertti Tuhkanen, Valtiovarainministerio
(26.9.-31.12.1991)

Toimistoarkkitehti Marttiina Franti, Y mpéaristoministerio
Varajasenend yliarkkitehti Aino-Virpi Maamies, Asuntohallitus

Tarkastaja Pentti Lehmijoki, Tyoministerio
Varajdsenena tarkastaja Marja-Liisa Halinen, Tyoministerio

Apulaisosastopaillikkd Anja Leppo, Sosiaalihallitus
Varajisenend ylitarkastaja Marja-Liisa Heiskanen, Sosiaalihallitus

Yliladkari Lars Mellin, Ladkintohallitus (1.1.1989 - 19.6.1991)
Apulaisosastopadllikko Ilkka Suojasalmi, Sosiaali- ja terveys-
ministerio (19.6.-31.12.1991

Varajdsenend ylilddkari Ritva Jokinen, Ladkintohallitus (1.1.1989 -
19.6.1991

Neuvotteleva virkamies Tapani Melkas, Sosiaali- ja terveysministerio
(19.6.-31.12.1991)

Maaherra Uki Voutilainen, Sotainvalidien Veljesliitto ry
Varajdsenend Toimitusjohtaja Liisa Leiva, Suomen MS-yhdistysten
Liittory

Diplomi-insinddri Tapio Suni, Kehitysvammaisten Tukiliitto ry
Varajiasenend Puheenjohtaja Arvo Rintaluoma, Ndkovammaisten
Keskusliitto ry
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Talouspadllikké Mirja Lehtonen, Kuulonhuoltoliitto ry
Varajdsenend Toiminnanjohtaja Liisa Kauppinen, Kuurojen Liitto ry

Rouva Linnea Valkonen, Polioinvalidit ry
Varajdsenend projektisihteeri Petri Forsman, Tapaturma- ja
sairausinvalidien Liitto ry

Sosiaalineuvos Henry Dahlberg, Keuhkovammaliitto ry
Varajisenend toiminnanjohtaja Pia Ullberg-Hakulinen, Syopépotilaat

ry

Kirjanpitdja Anneli Turunen, Epilepsialiitto ry
Varajdsenena matkailusihteeri Kristiina Frisk, Psoriasisliitto ry

Sosionomi Karl-Oscar Skogster, Finlands Svenska Synskadade rf
Varajiasenend toiminnanjohtaja Mikael Lindholm, Forbundet De
Utvecklingsstordas Vil rf
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Valtakunnallinen vammaisneuvosto
1.1.1992 - 31.12.1994

Puheenjohtaja

Filosofian tohtori Pirkko Kiviniemi, Suomen Reumaliitto ry
Varajdsenend Raili Nyberg, Suomen Syopéapotilaat ry

(1.1.1992 - 11.2.1993)

Benita Rissanen, Suomen SyOpépotilaatry (11.2.1993 -31.12.1994)

Varapuheenjohtaja
Toiminnanjohtaja Liisa Kauppinen, Kuurojen Liitto ry
Varajdsenend diplomiekonomi Mirja Lehtonen, Kuulonhuoltoliitto ry

Jasenet ja varajasenet

Apulaisosastopadllikko Ilkka Suojasalmi, Sosiaali- ja terveys-
ministerio

Varajdsenena yliladkéri Tapani Melkas, Sosiaali- ja terveysministerio

Apulaisosastopééllikko Riitta Viitala, Sosiaali-ja terveysministerio
Varajidsenend vt. ylitarkastaja Marja Pajukoski, Sosiaali- ja terveys-
ministerio (1.1.1992 -21.10.1993).

Ylitarkastaja Viveca Arrhenius, Sosiaali- ja terveysministerio
(21.10.1993 - 31.12.1994)

Opetusneuvos Lars Nystrom, Opetusministerio

Varajasenend ylitarkastaja Lauri Heliméki, Opetushallitus,

(1.1.1992 - 21.10.1993)

Opetusneuvos Jussi Pihkala, Opetushallitus (21.10.1993 - 31.12.1994)

Ylitarkastaja Rainer Salonen, Litkenneministeri6 (1.1.1992 - 11.2.1993)
Ylitarkastaja Irja Vesanen-Nikitin, Litkenneministerio

(11.2.1993 - 31.12.1994)

Varajisenend vanhempi hallitussihteeri Tuula Ikonen, Liikenne-
ministerio
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Ylitarkastaja I[lkka Cantell, Kauppa- ja teollisuusministerio
Varajdsenend péasihteeri Eeva-Liisa Koltta-Sarkanen, Kuluttaja-
asiain neuvottelukunta

Vanhempi hallitussihteeri Raija Koskinen, Valtiovarainministerio
Varajdsenend budjettineuvos Pertti Tuhkanen, Valtiovarainministerio

Toimistoarkkitehti Marttiina Franti, Y mpéaristoministerio
Varajasenend yliarkkitehti Aino-Virpi Maamies, Asuntohallitus

Ylitarkastaja Pentti Lehmijoki, Tyoministerio
Varajisenena ylitarkastaja Anja Lyra, TyOoministerio

Erikoissuunnittelija Viveca Arrhenius, Sosiaali- ja terveyshallitus,
(1.1.1992 - 11.2.1993)

Kehittamispaallikkd Anja Leppo, Stakes, (11.2.1993 - 31.12.1994)
Varajisenend erikoissuunnittelija Marja-Liisa Heiskanen, Sosiaali- ja
terveyshallitus

Kaytonvalvoja Sylvi Karikuusi, Afasia- ja aivohalvausyhdistysten Liitto
ry

Varajdsenend diplomi-insinoori Tapio Suni, Kehitysvammaisten
Tukiry

Toiminnanjohtaja Mikael Lindholm, Férbundet de Utvecklings-
stordas vl rf

Varajdsenend sosionomi Karl-Oscar Skogster, Finlands Svenska
Synskadade rf

Valtiotieteen maisteri Marja Pihnala, Invalidiliitto
Varajidsenend toimitusjohtaja Liisa Leiva, Suomen MS-yhdistysten
Liittory

Jarjestosihteeri Elisa Pelkonen, Kynnys ry
Varajisenend kuntoutusjohtaja Veikko Korpela, Keuhkovammaliitto
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Vanhainkodinjohtaja Maija-Liisa Hyvérinen, Mielenterveyden Keskus-
liitto ry

Varajidsenena toiminnanjohtaja Pirkko Sotamaa, Thopotilaiden
Keskusliitto ry

Puheenjohtaja Arvo Rintaluoma, Nikovammaisten Keskusliitto ry
Varajidsenend kuntohoitaja Pirkko Virtanen, Suomen Kuurosokeat ry

Kuntoutussihteeri Reija Lampinen, Suomen CP-liitto ry
Varajdsenena filosofian kanditaatti Leena Hahle, Lyhytkasvuiset ry
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Valtakunnallinen vammaisneuvosto
1.1.1995 - 31.12.1997

Puheenjohtaja
Toiminnanjohtaja Liisa Kauppinen, Kuurojen Liitto ry
Varajiasenend hovioikeudenneuvos Jorma Olli, Kuulonhuoltoliitto ry

Varapuheenjohtaja
Filosofian tohtori Pirkko Kiviniemi, Suomen Reumaliitto ry
Varajidsenend suunnittelija Leena Rosenberg, Suomen Syopapotilaat

ry

Jasenet ja varajasenet

Ylitarkastaja Viveca Arrhenius, Sosiaali- ja terveysministerio
Varajisenenad padsihteeri Marja Pajukoski, Sosiaali- ja
terveysministerio (1.1.1995 - 22.10.1996), ylitarkastaja Jaakko Elli-
saari, Sosiaali- ja terveysministerio (22.10.1996 - 31.12.1997).

Opetusneuvos Eero Nurminen, Opetusministerio
Varajisenena ylitarkastaja Pirkko Virtanen, Opetushallitus

Ylitarkastaja Irja Vesanen-Nikitin, Litkenneministerio
Varajiasenend neuvotteleva virkamies Jorma Hakala, Liikenne-
ministerio

Ylitarkastaja Ilkka Cantell, Kauppa- ja teollisuusministerio
Varajidsenend padsihteeri Eeva-Liisa Koltta-Sarkanen, Kauppa- ja
teollisuusministerio

Budjettineuvos Raija Koskinen, Valtiovarainministerio
Varajisenend budjettineuvos Pertti Tuhkanen, Valtiovarainministerio

Yliarkkitehti Marttiina Franti, Y mpéaristoministerio
Varajisenend ylitarkastaja Pirjo Vesanen, Y mpéristoministerio
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Ylitarkastaja Pentti Lehmijoki, TyOoministerio
Varajisenend ylitarkastaja Anja Lyra, TyOministerio

Erityisasiantuntija Sirkka-Liisa Karhunen, Suomen Kuntaliitto
Varajidsenend neuvotteleva lakimies Antero Jaakkola, Suomen
Kuntaliitto

Projektipaillikké Ronald Wiman, Stakes (1.1.1995 - 12.8.1996)
Kehittdmispaallikkd Anja Leppo, Stakes (12.8.1996 - 31.12.1997)
Varajiasenend lakimies Erkki Kemppainen, Stakes (12.8.1996 -
31.12.1997)

Sosionomi Karl-Oscar Skogster, Finlands Svenska Synskadade rf
Varajisenend toiminnanjohtaja Mikael Lindholm, Férbundet De
Utvecklingsstordas Vil rf

Valtiotieteen maisteri, jarjestopéallikko Marja Pihnala, Invalidiliitto

ry
Varajisenend sairaanhoitaja Sylvi Reinikainen, Suomen MS-liitto ry

Valmiuspéallikko, kapteeni evp. Vilho Hirvilampi, Kehitys-
vammaisten Tukiliitto ry

Varajdsenend kdytonvalvoja Sylvi Karikuusi, Aivohalvaus- ja afasia-
liitto ry

Kuntoutusjohtaja Veikko Korpela, Keuhkovammaliitto ry
Varajidsenend varapuheenjohtaja Pentti Kiveld, Nakovammaisten
Keskusliitto ry

Jarjestosihteeri Elisa Pelkonen, Kynnys ry
Varajdsenend puheenjohtaja Pirkko Virtanen,Suomen
Kuurosokeat ry

Hallintotieteiden kandidaatti Tapani Kovanen, Mielenterveyden
Keskusliitto ry (1.1.1995 - 30.5.1997)
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Jukka Tarvainen, Mielenterveyden Keskusliitto ry (30.5. -
31.12.1997)
Varajiasenend Jussi Lindevall, IThopotilaiden Keskusliitto ry

Kuntoutussihteeri Reija Lampinen, Suomen CP-liitto ry
Varajdsenena Matti Laitinen, Lyhytkasvuiset ry
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Valtakunnallinen vammaisneuvosto
1.1.1998 - 31.12.2000

Puheenjohtaja

Kasvatustieteiden maisteri Merja Portimo, Nakdvammaisten
Keskusliitto ry

Varajdsenend puheenjohtaja Raimo Korpela, Suomen Kuurosokeat

ry

Varapuheenjohtaja
Toimistonjohtaja Elisa Pelkonen, Kynnys ry
Varajidsenend puheenjohtaja Hannu Rinne, Suomen MS-liitto ry

Jasenet ja varajasenet

Kaupallinen neuvos Ilkka Cantell, Kauppa- ja teollisuusministerio
Varajisenend ylitarkastaja Eeva-Liisa Koltta-Sarkanen, Kauppa-
ja teollisuusministerio

Y liarkkitehti Marttiina Franti-Pitkdranta, Y mpéaristoministerio
Varajdsenend ylitarkastaja Pirjo Vesanen, Y mparistoministerio

Kehittamispaallikko Anja Leppo, Stakes
Varajisenend lakimies Erkki Kemppainen, Stakes

Toiminnanjohtaja Mikael Lindholm, Forbundet De Utvecklings-
stordas Vil rf

Varajdsenend sosionomi Karl-Oscar Skogster, Finlands Svenska
Synskadade rf

Toiminnanjohtaja Terttu Elo, Aivohalvaus- ja afasialiitto ry
Varajdsenend Simo Viitanen, Aivovammaliitto ry

Kuntoutussuunnittelija Eija Sorvari, Keuhkovammaliitto ry
Varajasenena Jussi Lindevall, Thopotilaiden Keskusliitto ry
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Y litarkastaja Irja Vesanen- Nikitin, Litkenneministerio
Varajiasenend neuvotteleva virkamies Petri Jalasto, Liikenne-
ministerio

Ylitarkastaja Pentti Lehmijoki, Tyoministerio
Varajisenena ylitarkastaja Anja Lyra, TyOministerio

Hovioikeudenneuvos Jorma Olli, Kuulonhuoltoliitto ry
Varajasenend kasvatustieteiden maisteri Markku Jokinen, Kuurojen
Liittory

Varapuheenjohtaja Jukka Tarvainen, Mielenterveyden Keskusliitto

ry
Varajdsenend Pirjo Kotiranta, Kehitysvammaisten Tukiliitto ry

Puheenjohtaja Teuvo Komulainen, Suomen Reumaliitto ry
Varajdsenend merkonomi Liisa Rautanen, Lihastautiliitto ry

Jarjestopadllikko Marja Pihnala, Invalidiliitto ry
Varajdsenend kuntoutussihteeri Reija Lampinen, Suomen CP-liitto
ry

Budjettineuvos Pertti Tuhkanen, Valtiovarainministerio
Varajdsenena budjettineuvos Raija Koskinen, Valtiovarainministerio

Ylitarkastaja Anne-Mari Raassina, Sosiaali- ja terveysministerio
Varajisenena ylitarkastaja Jaakko Ellisaari, Sosiaali- ja terveys-
ministerio

Ylitarkastaja Elsi Veijola, Opetusministerio
Varajdsenena ylitarkastaja Pirkko Virtanen, Opetushallitus

Ylitarkastaja Anne-Marie Brisson, Sosiaali- ja terveysministerio
Varajisenena ylitarkastaja Aini Merentie, Sosiaali- ja terveys-
ministerio
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Valtakunnallinen vammaisneuvosto
1.1.2001 - 31.12.2003

Puheenjohtaja
Puheenjohtaja Raimo Matikainen, Mielenterveyden Keskusliitto ry
Varajdsenend Jukka Haapanen, Epilepsialiitto ry

Varapuheenjohtaja

Jarjestosihteeri Elisa Pelkonen, Kynnys ry (1.1.2001- 19.8.2002)
Jarjestopaallikké Merja Portimo, Nakovammaisten Keskusliitto ry
(19.8.2002 - 31.12.2003)

Varajdasenend Hannu Rinne, Suomen MS-liitto ry

Jasenet ja varajasenet

Jarjestopdallikko Marja Pihnala, Invalidiliitto ry

Varajdsenend vammaispalveluvastaava Reija Lampinen, Suomen
CP-liitto ry

Ylitarkastaja Irja Vesanen-Nikitin, Litkenne- ja viestintdministerio
Varajidsenend ylitarkastaja Merja Nikkinen, Litkenne- ja viestinta-
ministerio

Y litarkastaja Elsi Veijola, Opetusministerio

Varajdsenend ylitarkastaja Pirkko Virtanen, Opetushallitus

Erityisasiantuntija Sirkka-Liisa Karhunen, Suomen Kuntaliitto
Varajasenend erityisasiantuntija Heli Sahala, Suomen Kuntaliitto

Budjettineuvos Pertti Tuhkanen, Valtiovarainministerio
Varajdsenena budjettineuvos Raija Koskinen, Valtiovarainministerio

Hallitussihteeri Anne-Marie Brisson, Sosiaali- ja terveysministerio
Varajdsenend apulaisosastopaillikko Riitta Viitala, Sosiaali- ja
terveysministerio
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Kehittdmispadllikké Ronald Wiman, Stakes
Varajdsenena kehittdmispaillikko Aulikki Rautavaara, Stakes

Kaupallinen neuvos Ilkka Cantell, Kauppa- ja teollisuusministerio
Varajisenend ylitarkastaja Eeva-Liisa Koltta-Sarkanen, Kauppa-
ja teollisuusministerio

Toiminnanjohtaja Terttu Elo, Aivohalvaus- ja dysfasialiitto ry
Varajdsenend Simo Viitanen, Aivovammaliitto ry

Jussi Lindevall, Ihopotilaiden Keskusliitto ry
Varajdsenena suunnittelija Eeva Palmroos, Hengitysliitto Heli ry

Toimistoinsindori Jouni Vastamiki, Ymparistoministerio
Varajdsenena ylitarkastaja Pirjo Vesanen, Y mpéristoministerio

Y litarkastaja Kai Koivuméki, Tyoministerio
Varajisenena ylitarkastaja Anja Lyra, TyOoministerio

Sosionomi Karl-Oscar Skogster, Forbundet Finlands Svenska
Synskadade rf

Varajisenend toiminnanjohtaja Mikael Lindholm, Forbundet De
Utvecklingsstordas Vil rf

Puheenjohtaja Jussi Pihkala, Kehitysvammaisten tukiliitto ry
Varajdsenend Teuvo Komulainen, Suomen Reumaliitto ry

Puheenjohtaja Eila Heinonen, Kuulonhuoltoliitto ry
Varajiasenend puheenjohtaja Markku Jokinen, Kuurojenliitto ry

Jarjestopaallikké Merja Portimo, Nakovammaisten Keskusliitto ry
(1.1.2001 - 19.8.2002)

Lakimies Elina Akaan-Penttild, Kynnys ry 19.8.2002 - 31.12.2003)
Varajisenend varapuheenjohtaja Jukka Sariola, Lihastautiliitto ry
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Valtakunnallinen vammaisneuvosto
1.1.2004 - 31.12.2006

Puheenjohtaja
Opetusneuvos Jussi Pihkala, Opetusministerio
Varajdsenena ylitarkastaja Tiina Kavilo, Opetusministerid

Varapuheenjohtaja
Toiminnanjohtaja Kalle Konkkold, Kynnys ry
Varajdsenend suunnittelija Eeva Palmroos, Hengitysliitto Heli

Jasenet ja varajasenet

Hallitussihteeri Anne-Marie Brisson, Sosiaali- ja terveysministerio
Varajisenena ylitarkastaja Viveca Arrhenius, Sosiaali- ja
terveysministerio

Neuvotteleva virkamies Rainer Salonen, Liikenne- ja viestinté-
ministerio

Varajidsenend ylitarkastaja Irja Vesanen-Nikitin, Litkenne- ja
viestintdministerio

Ylitarkastaja Eeva-Liisa Koltta-Sarkanen, Kauppa- ja teollisuus-
ministerio

Varajiasenend kaupallinen neuvos Ilkka Cantell, Kauppa- ja
teollisuusministerid

Budjettineuvos Pertti Tuhkanen, Valtiovarainministerio
Varajdsenena budjettineuvos Raija Koskinen, Valtiovarainministerio

Rakennusvalvontainsindori Jouni Vastamaki, Y mparistoministerio
Varajdsenena ylitarkastaja Raija Hynynen, Y mparistoministerio

Y litarkastaja Kai Koivumaki, Tyoministerio (1.1.2004 - 3.1.2006)

Vs. ylitarkastaja Patrik Kuusinen, TyOministerio
(4.1.2006 - 31.12.20006)
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Varajisenend ylitarkastaja Teija Felt, Tyoministerio

Kehittamispaallikko Aulikki Rautavaara, Stakes
Varajdsenend kehittimispaallikko Ronald Wiman, Stakes

Kehityspaillikko Sirkka-Liisa Karhunen, Suomen Kuntaliitto
Varajdsenend erityisasiantuntija Heli Sahala, Suomen Kuntaliitto

Jarjestoneuvos Terttu Elo, Aivohalvaus- ja dysfasialiitto ry
Varajdsenena rehtori Keijo Laitinen, Epilepsialiitto ry

Toiminnanjohtaja Mikael Lindholm, Forbundet De Utvecklings-
stordas Val rf

Varajdsenend toiminnanjohtaja Sergius Colliander, Forbundet
Finlands Svenska Synskadade rf

Jarjestopaallikko Marja Pihnala, Invalidiliitto ry

Varajiasenend puheenjohtaja Juhani Kivipelto, Suomen Polioliitto ry
Varapuheenjohtaja Annukka Hiekkanen, Kuurojen Liitto ry
Varajiasenend puheenjohtaja Eila Heinonen, Kuulonhuoltoliitto ry

Puheenjohtaja Raimo Matikainen, Mielenterveyden Keskusliitto ry
Varajisenend varapuheenjohtaja Jukka Sariola, Lihastautiliitto ry

Jarjestopaillikko Merja Heikkonen, Nakovammaisten Keskusliitto

ry
Varajidsenend Stig-Harry Tarvonen, Psoriasisliitto ry

Sosionomi Virpi Siiskonen, Suomen CP-liitto ry
Varajisenena sosiaalityontekija Sirpa Lammi, Kehitysvammaisten
Tukiliitto ry

Puheenjohtaja Teuvo Komulainen, Suomen Reumaliitto ry
Varajdsenend Hannu Rinne, Suomen MS-liitto ry
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Tama viranomaisten ja
vammaisjarjestdjen yhteinen
neuvottelukunta on pyrkinyt
vaikuttamaan Suomen
vammaispolitiikkaan asiantuntijana,
lausunnonantajana ja keskustelun
herattajana.

Kirjaan on koottu Valtakunnallisen
vammaisneuvoston aktiivien
toimijoiden muistoja vuosien
varrelta. Suunnaton innostus ja
taipumattomuus ovat auttaneet
jaksamaan monien vaikeiden ja
hankalien kysymysten
ratkaisemisessa. On ollut tarkeda
saada kuuluville vammaisen
ihmisen oma aani.

Tasa-arvo ja ihmisoikeudet ovat
tulevaisuuden vammaispoliittisia
haasteita. Tavoitteena on
yhteiskunta, jossa vammaisella
ihmisella on taydet ihmisoikeudet!

Valtakunnallinen
Riksomfattande

www.vane.to

ISBN 952-00-2172-8
VANE-julkaisuja 6 PDF-






