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Johdanto

Suomen Vammaistutkimuksen Seura ry:n ensimmäiset tutkimuspäivät pidettiin Turussa 10.–11.6.2010 Kongressikeskus Linnasmäessä. Paikalla oli noin 100 osallistujaa, jotka olivat joko alan asiantuntijoita ja tutkijoita tai muuten vammaistutkimuksesta kiinnostuneita. Pääpuhujina Vammaistutkimuksen päivillä toimivat Simo Vehmas Jyväskylän yliopistosta, Michael Epstein Nebraska-Lincolnin yliopistosta, Nick Watson Glasgown yliopistosta ja Pirkko Mahlamäki, Vammaisfoorumin puheenjohtaja. Tutkimuspäivien järjestäjätahoina toimivat Suomen Vammaistutkimuksen Seura ry, Kynnys ry ja Keski-Pohjanmaan kulttuuriopisto
Tutkimuspäivillä oli tarkoitus koota yhteen alan tutkijat ja vammaisjärjestöjen edustajat keskustelemaan vammaistutkimuksen nykytilasta ja siitä, mitä eri toimijat voivat tehdä vammaistutkimuksen hyväksi. Tavoitteena oli olla vakiinnuttamassa vammaistutkimuksen asemaa suomalaisessa tiedekentässä ja luomassa vammaistutkimuspäivistä jatkuva perinne, joka vahvistaa alan tutkimusta ja tuo sille näkyvyyttä. Nykyisellään tutkimus on yksittäisten tutkijoiden ja satunnaisen projektirahoituksen varassa. Tilannetta voidaan kuitenkin muuttaa, mistä esimerkkinä monissa maissa (esim. Irlanti, Iso-Britannia, Hollanti) olevat alan oppituolit ja vakiintunut tieteellinen asema.  Pohjoismaissa vammaistutkimuksen edistäjänä jo vuodesta 1997 on toiminut NNDR (Nordic Network on Disability Research) ja sen lehti SJDR (Scandinavian Journal of Disability Research). Suomessa alan toimijana ovat olleet muun muassa Vammaistutkimuksen tukisäätiö ja sen piirissä toiminut verkosto sekä vuodesta 2006 lähtien Vammaistutkimuksen Seura ry (VATU). 

Vammaistutkimusta tarvitaan ja sen julkisen uskottavuuden (legitimiteetin) paras tae on mahdollisimman korkea taso. Yksittäisten järjestöjen ja tutkijoiden tutkimukset jäävät liian helposti vaille huomiota ja käytännön seurauksia. Vammaisten aseman ja elämänlaadun parantaminen vaatii tuekseen jatkuvaa korkeatasoista tutkimusta. Eräs tutkimuksen tavoitteista on hyvinvointipuutteiden osoittaminen ja niiden näkyväksi tekeminen. Vain näin uudistuksille voidaan saada kestävä pohja. Vammaistutkimuksen tarve korostuu entisestään nykyisessä tilanteessa, jossa hyvinvointierot eli eriarvoisuus ovat kasvaneet. Oikeudenmukaisuus ja tasa-arvo ovat kestävän yhteiskuntapolitiikan perusta, jota vammaistutkimus osaltaan rakentaa.   


Vammaistutkimuksen historiaa 

Simo Vehmas (2005) kuvaa vammaistutkimuksen historiaa teoksessaan Vammaisuus. Vammaistutkimus on alun perin lähtenyt liikkeelle lääketieteellisestä lähestymistavasta ja medikalisoinnista edeten kohti sosiaalisia ja yhteiskunnallisia lähtökohtia. Sosiaalisen vammaistutkimuksen juuret ovat vammaisten ihmisten poliittisessa aktivoitumisessa 1960- ja 1970- luvuilla. Vammaisuutta ja siihen liittyviä ongelmia oli hoidettu liiaksi lääketieteelliseen ajattelumalliin nojautuen ja jätetty sosiaaliset tekijät huomiotta. Erityisesti Yhdysvalloissa vammaisten ihmisten poliittinen toiminta omien oikeuksien ajamisessa on perustunut vähemmistöryhmäajattelulle, mikä tarkoittaa vammaisuuden selittämistä sosiopoliittisista järjestelyistä aiheutuvana ilmiönä.

Euroopassa ja erityisesti Englannissa akateemisen yhteisön ulkopuolella toimineiden vammaisaktivistien kirjoituksilla oli merkittävä osuus vammaisuutta käsittelevien sosiaaliteoreettisten mallien kehittymisessä. Englantilaisen vammaisliikkeen peruspilariksi muodostunut ajatus ja lähestymistapa, joka erottelee fyysisen vamman ja vammaisuuden sosiaalisena tilanteena, on levinnyt laajasti myös muualle. Sosiaalisen vammaistutkimuksen piirissä käydään edelleen keskustelua periaatteiden sisällöstä ja oikeellisuudesta. (Vehmas, 2005, 109–115.) Tärkeä muutos oli siis tutkimuksellisen painopisteen siirtymisessä medikalisoinnista sosiaalisiin ja yhteiskunnallisiin tekijöihin. Myös eettiset kysymykset ovat tulleet yhä enenevässä määrin vammaistutkimuksen kentälle. Muun muassa sikiötutkimus ja -seulonta ovat innoittaneet eettispainotteisia tutkimuskysymyksiä.

Sosiaalinen vammaistutkimus on 1970- ja 1980-luvuilla lähinnä Yhdysvalloissa ja Englannissa syntynyt akateeminen oppiaine. Se on saanut alkunsa pitkälti vammaisten ihmisten poliittisesta aktivoitumisesta sekä kyllästymisestä perinteisiin tieteellisiin selitysmalleihin vammaisuuden luonteesta. Sosiaalisen vammaistutkimuksen lähtökohtana on vammaisuuden ymmärtäminen sosiaalisena, poliittisena ja kulttuurisena ilmiönä. Sosiaalinen vammaistutkimus on monitieteinen oppiala, joka käsittää niin humanistista, yhteiskuntatieteellistä kuin käyttäytymistieteellistäkin tutkimusta, joiden alkuperäisenä tieteenä voidaan pitää sosiologiaa. Vammaistutkimuksessa käytetyt metodit ja teoriat ovat pitkälti sosiologiasta johdettuja. Englannissa painotus on ollut marxistinen, kun taas Yhdysvalloissa vammaistutkimus on saanut vaikutteita pragmatismista, jossa tutkitaan ihmisten toiminnan ehtoja ja merkityksiä. Myös sosiaalisen konstruktionismin periaatteet, poliittisuus sekä sitoutuminen vammaisten etujen ajamiseen ja heihin kohdistuvan syrjinnän poistamiseen ovat voimakkaasti esillä vammaistutkimuksessa. Tutkimuksellisia vaikutteita on otettu näin ollen naistutkimuksesta, rasismitutkimuksesta sekä homo- ja lesbotutkimuksesta. (emt. 115–116.) Nykyään on esillä vammaisuuden tarkastelutapana myös ihmisoikeusmalli. Päähuomio tulisi näkökulman mukaan kiinnittää vammaisten ihmisoikeuksiin ja näiden toteutumiseen ja toteuttamiseen. YK:n yleissopimus perustaa tähän lähtökohtaan. (Haarni, 2006,11.)

Matti Ojamo (1982) selvitti 1980-luvun alussa vammaistutkimuksen (tuolloin vammaisuustutkimuksen) tilaa Suomessa. Tutkimusta tehtiin hieman jo 1960-luvun lopussa, mutta 1970-luvulta alkaen eri tutkimusaiheet vammaisuuteen liittyen lisääntyivät selvästi.  Selvityksessä oli perinteiset medikaaliset tutkimukset jätetty laskuista pois. Vammaistutkimustyötä tehtiin tuolloin yliopistoissa, korkeakouluissa, valtionhallinnon yksiköissä, tutkimuslaitoksissa, vammaisjärjestöissä sekä muissa järjestöissä. Tutkimusten lisäksi oli myös selvityksiä, opinnäytteitä ja kehittämistyön raportteja. Suosituimmat aiheet tutkijoilla kyseisenä ajanjaksona liittyivät vammaisten osallistumisen muotoihin, kuten yhteiskunnalliset yhteydet, sosiaalinen liikkuvuus, sidonnaisuudet sosiaalisiin tekijöihin, sijoittuminen yhteiskuntaan, sosiaalinen tila, elämäntilanne, liikkuminen, itsenäinen selviytyminen yhteisön jäsenenä ja asumiseen sekä kontakteihin liittyvät tutkimukset. Toiseksi suosituimmat tutkimusaiheet koskivat vammojen ja sairauksien merkityksiä. Gradututkimuksissa kuntoutukseen liittyvät tutkimusaiheet nousivat suosituimmiksi.

Puhtaasti teoreettisia tutkimuksia ei hyväksytty vammaisuustutkimuksen piiriin, vaan vammaisuustutkimus liikkui tieteiden välialueella lainaten eri metodeja ja lähestymistapoja eri tieteiltä. Lisäksi vammaisuustutkimukselle tyypillistä oli soveltava tutkimusala ja tutkimustoiminnan hajanaisuus. Tutkimustoiminta saattoi levittäytyä mitä erilaisimpiin toimintayksiköihin ja tutkimuksen keskittyminen vain osaan tieteistä johti tieteelliseen kapea-alaisuuteen. Lisäksi vammaisuustutkimuksen asema nähtiin olevan teoreettisia tutkimushankkeita heikommassa asemassa. Oikeustieteen ja kauppatieteen aloilta ei ollut vammaisuustutkimuksia ollenkaan. Ojamo näkee myös suurena ongelmana jo 1980-luvulla yhteistyön ja verkostoitumisen puuttumisen. (Ojamo, 1982.)

Ilka Haarni on tehnyt vammaisten henkilöiden hyvinvointia ja elinoloja koskevan raportin vuonna 2006. Kokonaiskuvan saaminen vammaisten henkilöiden asemasta, elinoloista ja hyvinvoinnista on hankalaa tiedon pirstaleisuuden, erilaisten tietolähteiden vertailuongelmien ja tiedon puuttumisen vuoksi. Monet näkökulmat, kuten sukupuoli, jäävät ilman huomiota. Monista vammaisryhmistä on vain vähän muuta kuin lääketieteellistä tutkimustietoa. Pienistä ryhmistä ja vähemmistöistä tietoa ei juurikaan ole. Tutkimusta onkin Haarnin mukaan tehty enemmän järjestelmänäkökulmasta kuin käyttäjä- tai kokijanäkökulmasta. Tutkimustietoa pitäisi saada myös vammaisia koskevista asenteista, työelämässä pysymisestä ja avoimille työmarkkinoille työllistymisestä. Lisäksi vammaisedustuksen tai -näkemyksen järjestelmällinen puuttuminen näkyy vammaisten asioista päätettäessä. 

Raportista käy ilmi, että tutkimustieto on pirstaleista ja kaikki tutkimus ei täytä tieteellisen tiedon kriteereitä, mikä osoittaa vammaistutkimuksen marginaalisuuden myös tutkimuksen kentässä. Vammaistutkimus on Haarnin mukaan vaarassa syrjäytyä erilaisten sosiaali- ja terveyspoliittisten selvitysten tekemiseksi ellei sen itsenäistä asemaa vahvisteta. Tietoa vammaisten palveluista on tarjolla enemmän kuin vammaisten henkilöiden elinoloista. Palvelujärjestelmän rinnalle tarvitaan kokonaisvaltaista ihmisoikeudellista ja yhteiskunnallista ajattelua. Hän katsoo monitieteisen vammaistutkimuksen tutkimusohjelman tarpeelliseksi, jotta vammaistutkimuksen asema vahvistuisi ja vammaisten olosuhteet saataisiin perusteellisesti tutkittua. Tällä hetkellä vammaistutkimus on vähäisten ja satunnaisten projektirahoitusten sekä tutkijoiden harrastuneisuuden varassa. Tutkimukselta puuttuu institutionalisoitunut asema ja riittävä, pysyvä rahoitus. (Haarni, 2006.)

Vammaistutkimustyötä on Suomessakin tehty lisääntyvästi eri tieteen aloilla, vaikka omana oppiaineena vammaistutkimusta ei toistaiseksi Suomessa ole. Suomen Vammaistutkimuksen Seura ry perustettiin vuonna 2006 tarkoituksena edistää vammaistutkimuksen asemaa Suomessa. Seuran konkreettinen toiminta on keskittynyt toisaalta oman vuosikirjan toimittamiseen – toinen vuosikirja on painossa – ja toisaalta vammaistutkimuspäivien organisoimiseen.  

Vammaistutkimuspäivien ohjelma 2010


TORSTAI 10.6. 

10                 Ilmoittautuminen ja kahvi

10.30            Päivien avaus: Joel Kivirauma

11.00            Key Note I: Vammaisuuden selittämisen mallit
                     Simo Vehmas, erityispedagogiikan professori, Jyväskylän yliopisto

12.00            Työryhmät 1a ja 1b

 13.30            Lounas

 14.30            Työryhmät  2a ja 2b

 

16.00             Kahvi

16.30-17.30   Key Note II:  Managing Behaviour in Elementary School Class*
                      Mike Epstein, William Barkley Professor of Special Education, 

    University of Nebraska, USA

                      Key Note III: Vammaisten ihmisoikeudet

    Pirkko Mahlamäki, pääsihteeri, Vammaisfoorumi ry

19.00             Party

 PERJANTAI 11.6. 

 9.00           Työryhmät   3a ja 3b

10.30           Kahvi

11.00           Key Note IV: The Embodiment of Impairment* 
                    Nick Watson, Professor of Disability Studies

                    University of Glasgow

12.00           Lounas

13.00           Paneelikeskustelu:

                    Mitä eri toimijat voivat tehdä vammaisten aseman parantamiseksi?

           Joel Kivirauma, erityispedagogiikan professori, Turun yliopisto (moderaattori)

           Tiina Airaksinen, projektipäällikkö, Invalidiliitto ry

           Katri Suhonen, vammaistyön työalasihteeri, Kirkkohallitus

           Tanja Vehkakoski, tutkijatohtori, Jyväskylän yliopisto

Avauspuheenvuoro, Joel Kivirauma


Vammaistutkimuksen mahdollisuuksista

Päivien teema voidaan mielestäni kiteyttää seuraavaan kysymykseen:

Mikä on paras keino tunnistaa työelämän, koulutuksen, sosiaaliturvan ja itsenäisen elämän alueella vammaisia henkilöitä rajoittavat epäkohdat, niiden vaikutukset ja niiden vähentämiseen sopivat toimenpiteet? Vastaus on minusta varsin yksinkertainen: tutkimus. Muuta uskottavaa keinoa ei yksinkertaisesti ole. Tutkimusta voidaan tehdä kuitenkin monenlaisista lähtökohdista käsin. Perinteistä lähtökohtaa kuvaa osuvasti Paula Määttä vuonna 1980 seuraavasti: ”Elävä ihminen on vaihtunut tietopakettiin, joka yksityiskohtaisesti kuvailee kunkin vammaisryhmän vajavuudet, toimintahäiriöt ja rajoitukset…Kutakin ryhmää kuvattiin tarkoin pisteluvuin ja jälkeenjääneisyysindeksein: ei opi huolehtimaan itsestään ei tule yksin toimeen, ei opi lukemaan eikä kirjoittamaan.” Me emme ole kokoontuneet tänne jatkamaan äsken kuvattua perinteistä hallinnollista tutkimuslinjaa. Olemme kokoontuneet tänne tarkoituksena vahvistaa ja edistää tutkimusta, jossa vammaisten ääni aidosti kuuluu ja merkitsee. Vaikka lähtökohtana ovat vammaisten ääni ja lähtökohdat, ei se merkitse, että tulos olisi ennalta määrätty tyyliin ”kaikki asiat ovat huonosti ja elämä on pelkkää vääryyttä”.  On täysin empiirinen kysymys, missä määrin ja kenen kohdalla edellinen väite pitää paikkansa. Vammaisten keskuudessa erilaisten elämäntilanteiden ja kokemusten kirjo ei liene sen pienempi kuin vammattomienkaan keskuudessa, pikemminkin päinvastoin. Eroja löytyy ainakin vammatyypin, sukupuolen, iän, asuinpaikan sekä sosiaalisen ja taloudellisen pääoman suhteen, jotka ovat empiirisen tutkimuksen kysymyksiä. 

Tutkimuksen merkitystä korostaa edellä esitetyn tutkimuksen yleisen perustelun lisäksi nykyisen hyvinvointivaltion muuttaminen markkinaperustaiseksi, mikä merkitsee muutosta vammaisten palvelutuotannossa ja sen mukana monilla keskeisillä elämänalueilla, mikä tekee tutkimuksen merkityksen entistä tärkeämmäksi ja ajankohtaisemmaksi. Ilman tutkimuksen antamaa tietoa emme yksinkertaisesti kykene arvioimaan muutoksen vaikutuksia ja merkityksiä vammaisten ihmisten elämässä. Pelkään pahoin, että vammaisten asemaan näillä muutoksilla on pääsääntöisesti kielteisiä seurauksia. Valtion ja kuntien eräs perustehtävä on aina ollut tulojen uudelleenjaon kautta turvata niiden väestöryhmien toimeentulo, jotka ovat lähtökohtaisesti tähän kykenemättömiä tai muita selvästi huonommin varustettuja kuten esimerkiksi lapset, vanhukset ja vammaiset. Tätä tehtävää valtio on voinut toteuttaa pääsääntöisesti veronkanto-oikeuden kautta. Tietoisen politiikan tuloksena valtion saamaa verokertymää on pienennetty, jolloin julkisen vallan mahdollisuudet palvelujen tuottamiseen ovat vähentyneet. Toki tähän säästöpolitiikkaan on muitakin meistä riippumattomia syitä, mutta hyvin merkittäviltä osin syyt ovat kotikutoisia. En millään kykene näkemään, että ulkoistetut palvelut, joiden perimmäinen syy on voiton maksimointi, voisivat parantaa vammaisten asemaa pitkällä tähtäimellä. Valtion ja kuntien palveluista päättävät demokraattisesti valitut edustajat, markkinoilla päätökset keskittyvät harvojen käsiin. Markkinoilla menestyvät hyvin informoidut ja aktiiviset kuluttajat. Läheskään kaikki kansalaiset, vammaiset mukaan lukien, eivät kyseiseen ryhmään kuulu. Tämän ristiriidan tutkimisessa ja työstämisessä riittää tehtävää niin tukijoille kuin vammaisjärjestöillekin.

Tutkimustietoa vammaistutkimuksen tilasta Suomessa on olemassa. Hyvä yhteenveto on luettavissa Ilkka Haarnin STAKESin sarjassa vuonna 2006 ilmestyneestä raportista, joka lienee useimmille tuttu. Koska kuitenkin ”tiedon käyttö poliittisessa päätöksenteossa on yksi vaikeimmista asioista”, kuten Kari Välimäki ja Pekka Puska Yhteiskuntapolitiikka -lehdessä äskettäin totesivat (YP 4/2009, 355), palaan hetkeksi Haarnin raporttiin. Tämän ansiokkaan katsauksen tuloksista ei pidä vaieta. Päinvastoin, niitä on pidettävä esillä niin kauan, että asioihin saadaan korjaus. Siteeraan seuraavaksi Haarnia: ”Tieto vammaisten henkilöiden olosuhteista ja asemasta Suomessa on pirstaleista. Monesta asiasta ja joistakin vammaisryhmistä tietoa ei ole riittävästi. Vammaistutkimus on maassamme usein niukan ja satunnaisen projektirahoituksen sekä tutkijoiden harrastuneisuuden varassa. Tutkimukselta puuttuu vakiintunut asema ja sen rahoitus on riittämätöntä. Tilanne on hankaloittanut sekä tämän katsauksen laatimista että yleensäkin vammaisten henkilöiden aseman arvioimista.” Tilanteen parantamiseksi Haarni ehdottaa monitieteisen vammaistutkimuksen tutkimusohjelman synnyttämistä, vammaistutkimuksen oppituolia ja pysyvää rahoituslähdettä (s. 53). Näistä parannusehdotuksista voimme varmasti kaikki olla samaa mieltä. Seuraava kysymys kuuluu: miten niiden saavuttaminen voisi onnistua ? Pohdin lopuksi asiaa yliopiston näkökulmasta.

Haarnin kuvaus vammaistutkimuksen nykytilasta muistuttaa minkä tahansa tieteenalan tilannetta ennen sen vakiintumista akateemiseksi oppiaineeksi. Tutkimus eli yksittäisen harrastuksen varassa ja oli satunnaista. Perinteisten oppiaineiden (kuten teologia, filosofia, matematiikka, oikeustiede) rinnalle alkoi ulkoisten eli ei-akateemisten tekijöiden vaikutuksesta ilmaantua uusia oppiaineita. Esimerkiksi koko valtiotieteellisen tiedekunnan syntyä on selitetty kasvavalla virkamiestarpeella valtiokoneiston vahvistamiseksi toisen maailmansodan jälkeen. Kasvatustieteiden asema on aina ollut hyvin vahvasti sidoksissa opettajankoulutukseen eli kansan sivistyspyrkimyksiin. Viimeksi alan professoreiden määrä moninkertaistui peruskoulu-uudistuksen myötä tarkoituksena opettajankoulutuksen tason nostaminen. Tason nostaminen tarkoitti akateemista koulutusta. Vastaavalla tavalla vammaistutkimuksen aseman vakiintuminen yliopistoihin ei minusta näytä todennäköiseltä. Ei ole näkyvissä yhteiskunnallista painetta, joka tämän saisi aikaan. Ei ole uskottavaa väittää, että vammaistutkimuksen aseman vahvistaminen ja vakiinnuttaminen on Suomen hyvinvointivaltion kannalta kohtalonkysymys, kuten toisen maailmansodan jälkeen valtiokoneiston vahvistaminen tai 1970-luvulla peruskoulun synnyttäminen. Edes puheet Suomea uhkaavasta työvoimapulasta eivät ole saaneet aikaan arvovaltaista puhetta vammaisten työllistymisesteiden poistamiseksi.

Mutta on toinenkin tie. Avoimeksi tulevan professuurin alan vaihtaminen on teknisesti hyvin yksinkertainen toimenpide vaatien vain muutaman kokouksen ja muutaman kuukauden. Eli jos jossakin tiedekunnassa syntyy riittävä yksimielisyys asiasta, tilanne on yksinkertainen. Mutta tuon yksimielisyyden saavuttaminen voi olla ylivoimaista. Laitokset ovat pieniä, niillä ei ole montaa professuuria – vähimmillään yksi – joista ei ole halua luopua uuden oppiaineen hyväksi. Miten luoda johonkin oppiaineeseen halu muuttaa professuurin ala vammaistutkimukseksi? Tämä on tämän vaihtoehdon ydinkysymys. Aika, jolloin tällaiset uudistukset tulivat ylhäältä valtion toimesta, ovat mielestäni ohi. Valtion ja yliopistojen suhde on muuttunut. Yliopisto voi esittää tulosneuvotteluissa tällaisen oppiaineen perustamista, jonka jälkeen valtio (OPM) myöntää sille rahoituksen tai ei. OPMn omaa aktiivisuutta tässä on vaikea kuvitella. Toki OPM on aktiivinen joissakin asioissa. Esim. Turun yliopisto sai lisärahaa erityisopettajien kouluttamiseen, koska muodollisesti pätevistä erityisopettajista on pulaa. Mikä olisi vastaava ulkoinen paine vammaistutkimuksen resursoimiseksi? En tiedä. Pula pätevistä vammaistutkijoista tai heidän puuttuvista resursseistaan ei taida ministeriötä kiinnostaa?

Yllä esitetyn vaihtoehdon eräs ongelma on myös vammaistutkimuksen monitieteisyys. Professuurit kun tapaavat olla yhden oppiaineen virkoja. Miten muuttaa yhden oppiaineen virka monitieteiseksi ja mihin laitokseen se kuuluisi? Vammaistutkimus sopisi ehkä parhaiten tiedekuntaan, jossa on edustettuina mahdollisimman monta oppiainetta. Toisaalta helpointa sen perustaminen saattaisi kuitenkin olla esim. kasvatustieteiden tiedekuntaan, jossa on useita professuureja. Yhden professuurin muuttaminen ei ole oppiaineen kannalta kohtalokasta. Mutta monitieteisyys on ongelma.  

Yhden ratkaisun voisi tarjota myös vammaistutkimuksen maisteriohjelman perustaminen. Tällainen ohjelma ei olisi keneltäkään pois, se toteutuisi monen yliopiston yhteistyönä, se ei ole rahoituksellisesti kallis ja se tuottaisi alan osaajia niin kentälle kuin jatkotutkimukseenkin. Käytännössä se vaatisi suunnittelijan palkkaamisen ja tuntiopetusrahaa sitä toteuttaviin yksiköihin. Vammaistutkimuksen seuran tuomalla kokemuksella en näkisi ongelmaa tarvittavien yliopistojen ja oppiaineiden löytymiselle. Tämä käynnistymisen jälkeen myös professuurin perustaminen olisi mielestäni vankemmalla pohjalla. Käytännössä asia etenisi siten, että yliopiston hallitus esittää asian ministeriölle, joka päättää asetuksen muutoksesta.

Vammaistutkimuksen sektoritutkimusohjelman käynnistämisestä on myös ollut esillä.  Sinänsä sektoritutkimusohjelman käynnistäminen on tietysti kaikin puolin kannatettavaa. Se on kuitenkin toteutuessaankin vain väliaikainen ratkaisu, joka tietysti voi tuottaa jatkuvuutta, mutta yhtä hyvin se voi olla sitä tuottamatta. Sen päättymisen jälkeen olisimme siis mahdollisesti jälleen lähtötilanteessa. Sen sijaan pysyvyyttä tilanteeseen voisi tuoda vammaisjärjestöjen yhteinen tutkimuskeskus, johon nyt eri järjestöissä toimivat tutkijat keskittyisivät. Tutkimusjohtajan johdolla tällainen keskus voisi tuoda vammaistutkimukselle kaivattua näkyvyyttä ja jatkuvuutta. Tämän ratkaisun etuna olisi se, että resurssit siihen ovat jo olemassa. Toteutuessaan keskus voisi tarjota vaikka vuoden kiinnityksiä vieraileville tutkimusprofessoreille, joiden tehtävänä olisi suurempien tutkimushankkeiden käynnistäminen. Nykyisistä hallinnollisten laatikkoleikkien tukahduttamista yliopistoista löytyisi varmasti runsaasti hakijoita kyseiseen tehtävään.

Lopuksi muutama sana näiden päivien synnystä ja käytännön järjestelyistä. Muistini mukaan, joka on aina hyvin epävarma lähde, näiden päivien syntysanat lausuttiin joskus 2007 Kynnyksen kesäpäivillä Espoon Siikarannassa, jossa Kalle Könkkölä heitti ajatuksen ilmaan. Toisena kätilönä voidaan pitää Simo Vehmasta, jonka vinkistä minäkin kesäpäiville ensimmäistä kertaa osallistuin ja jonka kanssa ideaa pidettiin yllä ja jalostettiin Vammaistutkimuksen seuran eli VATUn piirissä.  Nyt olemme täällä ja toivottavasti tästä tulee perinne, tämä on ainakin tavoitteemme. Seuran piirissä arvioimme, että tulijoita tähän kongressiin voisi olla 50–100. Nyt näyttää, että teitä on paikalla lähes sata, mistä voimme kaikki olla tyytyväisiä. Runsas osallistujajoukko tietänee myös sitä, että päivät pitänee järjestää myös jatkossa. Jaksammeko järjestää päivät joka vuosi vai joka toinen, jää nähtäväksi. Varmaa on kuitenkin se, että vuoden 2013 pohjoismaiden yhteinen NNDR kongressi pidetään Suomessa.

Tämän kongressin käytännön järjestelyistä kiitos kuuluu seuran sihteerille Jukka Kumpuvuorelle, Kynnyksen aluesihteeri Olli Norbergille ja harjoittelija Annina Heinille. Ilman heitä olisimme hukassa.

Näillä sanoilla toivotan kaikki tervetulleiksi vammaistutkimuksen kesäpäiville 2010.

Eriksson, Susan

Tutkija, Kehitysvammaliitto ry

susan.eriksson@kvl.fi
’Fetaalialkoholivaurion saaneen lapsen asema ja ammattietiikka sosiaali- ja terveydenhuollossa’

FASD (Fetal Alcohol Spectrum Disorders) viittaa oireiden kirjoon, joita sikiöaikainen alkoholialtistus saattaa aiheuttaa. Fetaalialkoholivaurion saaneilla lapsilla oireiden kirjo vaihtelee vaikeasta kehitysvammasta tarkkaavuus- ja oppimishäiriöihin. Suomalainen palvelujärjestelmä näiden lasten tukemiseksi kattaa erikoisterveydenhuollon, sosiaalitoimen ja opetustoimen palveluja siinä määrin kuin lapset tarvitsevat niitä yksilökohtaisesti.  

Kehitysvammaliiton FASD- lasten ja nuorten tuki- ja palvelujärjestelmän kehittämishanke (2008–2011) sisältää tutkimusosuuden, jossa tarkastellaan sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten ja sijaisvanhempien näkemyksiä palvelujärjestelmän toimivuudesta näiden lasten kohdalla. Projektin tutkimus kuuluu sosiologian tieteenalaan ja siinä kysytään, minkälaisia eettisiä ja moraalisia seikkoja FASD:iin liitetään haastateltavien näkemyksissä ja miten niitä tulisi ottaa huomioon palvelu- ja tukimuotoja kehitettäessä.

Puheenvuorossa tarkastellaan haastattelupuheiden eettisiä ja moraalisia ulottuvuuksia FASD - diagnoosien merkitysten, palvelujärjestelmän ammatillisuuden, perhetyön ja biologisten vanhempien roolin sekä raskaudenaikaisen alkoholinkäytön kulttuuristen merkitysten kautta. Samalla pohditaan, millaisiin sosiaalisiin asemiin lapsi asettuu keskeisissä moraliteeteissa.

From, Kristiina

Assistentti, Jyväskylän yliopisto

kfrom@jyu.fi
’Että sais olla lapsena toisten lasten joukossa – substantiivinen teoria erityistä tukea tarvitsevan lapsen toiminnallisesta osallistumisesta toimintaympäristöissään’

Tässä grounded theory -tutkimuksessa tutkitaan erityistä tukea tarvitsevan lapsen kasvatuksen ja kuntoutuksen yhteistyötä lapsen keskeisessä arjen toimintaympäristössä, päiväkodin lapsiryhmässä. Tutkimusaineistona vuosina 2001–2003 toteutetussa tapaustutkimuksessa ovat vanhempien ja ammattilaisten muodostamien työryhmien keskustelut, vanhempien ja ammattilaisten haastatteluja, havainnointimateriaalia lapsen arjesta päiväkodissa sekä kirjallisia dokumentteja. 

Tutkimusaineiston analysoinnissa on tavoitteena muodostaa ydinkäsitteestä kehittyvä substantiivinen teoria grounded theory -tutkimusotteella edeten. Tutkimuksen tuloksissa muotoutuu kolme erityistä tukea tarvitsevan lapsen toimijan ja osallistujan dynaamista kuvaa: erityistä tukea tarvitseva lapsen toimijan, erityistä tukea tarvitseva lapsen osallistujan sekä erityistä tukea tarvitsevan lapsen toimijan ja osallistujan kuvat. Erityistä tukea tarvitsevan lapsen toimintaan ja osallistumiseen liittyy edeltävinä tekijöinä yksilöllisiä, ryhmäkohtaisia sekä ammattilaisten ja vanhempien välisiä yhteistyötekijöitä, jotka mahdollistavat tai rajoittavat erityistä tukea tarvitsevan lapsen toimintaa ja osallistumista toimintaympäristöissään. Vahvasti kontekstisidonnaiseen toiminnan ja osallistumisen toteutumiseen niveltyvät myös toimintaa ja osallistumista mahdollistavat, edistävät tai rajoittavat vuorovaikutuksen ohjauksen strategiat. 
Substantiivisena teoriana kuvaan erityistä tukea tarvitsevan lapsen toiminnallisen osallistumisen kehämallin. Tutkimuksen teoreettinen keskustelu nostaa esille erityistä tukea tarvitsevan lapsen toiminnan ja osallistumisen toteutumiseen liittyviä näkökulmia. Tutkimuksen tuloksia voi hyödyntää arvioitaessa ja kehitettäessä erityistä tukea tarvitsevan lapsen kasvatuksen, opetuksen ja kuntoutuksen yhteistyötä yhteisöissä ja oppivissa organisaatioissa. Huomion kiinnittyessä teoreettisen mallin esille nostamaan erityistä tukea tarvitsevan lapsen toiminnalliseen osallistumiseen toimintaympäristöissään, liittyy tarkastelu vahvasti inklusiivisiin toimintakäytäntöihin sekä niihin niveltyviin merkityksiin yksilöllisinä ja sosiaalisina konstruktioina. Tarkastelun kohteeksi nousee myös erityistä tukea tarvitsevan lapsen oikeus sosiaalisen pääoman saantiin lapsuudessaan.
Hakala, Katariina

Tutkija, Kehitysvammaliitto ry

katariina.hakala@kvl.fi
Mietola, Reetta

Tohtorikoulutettava, Helsingin yliopisto

reetta.mietola@helsinki.fi

Teittinen, Antti

Tutkimuspäällikkö, Kehitysvammaliitto ry

antti.teittinen@kvl.fi

’Erityisiä kansalaisia työyhteiskunnassa’

Esittelemme työryhmässä artikkeliluonnosta, jossa tarkastellaan sitä, miten ammatillisen erityisopetuksen "erityinen" määrittyy jatkumona ja suhteessa perusopetuksen (erityis)opetukseen ja toisaalta työyhteiskunnan palkkatyöllä elantonsa ansaitsevaan työntekijäkansalaisen ja elinikäisen oppimisen ideaaleihin. Työ- (ja koulutus-)yhteiskuntaa tarkastellaan jäsentäen sen nykykäytäntöjä läpäiseviä periaatteita, jotka voidaan tulkita ilmentävän uusliberalistiseksi nimettyä ideologiaa ja jotka ovat näkyvillä niin koulutuspolitiikan retoriikassa kuin ammatillisen erityisopetuksen käytännöissä sekä erityisopetuksessa koulutuspolkuaan kulkevien nuorten valinnoissa ja työllistymisen näkymissä. Erityisiä opetusmuotoja ja näiden viitoittamia polkuja erilaisiin ja eriarvoisiin yhteiskunnallisiin positioihin seurataan tarkastelemalla ammatillisen erityisopetuksen kulttuurisesti ja historiallisesti muotoutuneita instituutioita ja käytäntöjä. Näiden määrittymisissä paljastuvia patologisia perusteita (Teittinen 2008) peilataan suhteessa erityisopetuksen ideologisiin lähtökohtiin. Tämän rinnalla tarkastellaan yksilönäkökulmasta nuorten haastattelupuheessa sekä koulutuskäytäntöjen etnografisissa aineistoissa näyttäytyviä elettyjä ja koettuja yksilömäärityksiä ja niiden seurauksia. Artikkeli on tulossa kirjaan KOULUTUKSELLA TYÖNTEKIJÄKANSALAISEKSI? Ammatillinen koulutus ja yhteiskunnalliset eronteot. Kirja toimitetaan Suomen Akatemian tutkimushankkeessa Kansalaisuus, toimijuus ja erot toisen
asteen koulutuksessa - painopisteenä ammatilliset oppilaitokset.



Laatikainen, Tanja

Projektityöntekijä, Asumispalvelusäätiö ASPA

tanja.laatikainen@aspa.fi
’VERKOT – projekti – vapaaehtoistoimintaa asumispalveluyksiköissä’

Asumispalvelusäätiö ASPAn Verkot-projekti virittää vapaaehtoistoimintaa muutamiin asumispalveluyksiköihin ympäri Suomen. Hanke tehdään yhteistyössä mukana olevien asumispalveluyksiköiden, järjestöjen, kuntien, seurakuntien ja oppilaitosten kanssa. Kehittämisessä ovat mukana ASPAn Simpukan, Mantelin, Sauvon, Kotkan ja Valkeakosken yksiköt sekä Mikkelin Validia-palvelut ja Muhoksen Nuorten Ystävien Rantapirtin yksikkö.

Työn tuloksena syntyy osallistavan vapaaehtoistoiminnan opas, joka on Verkot -projektin tuotos ja Tanja Laatikaisen tuotekehittäjän erikoisammattitutkintoon liittyvä tuotekehitystyö. Käsikirjoitus on valmis kesäkuun 2010 alkupuolella. Opas on tarkoitettu erilaisten palveluyksiköiden työntekijöiden ja asiakkaiden käytettäväksi. Osallistavan vapaaehtoistoiminnan käynnistäminen edellyttää paikallista verkostoitumista ja vammaisten ihmisten ottamista mukaan toiminnan kehittämiseen ja toteuttamiseen.

Työn ideologisena pohjana on vammaisten ihmisten ja mielenterveyskuntoutujien osallistumismahdollisuuksien monipuolistaminen. Emme puhu auttaja-autettava-suhteesta vaan tasavertaisesta toiminnasta. Vammainen ihminen tai mielenterveyskuntoutuja ei ole toiminnan kohde, vaan hän voi olla myös itse vapaaehtoistyöntekijä ja sitä kautta aktiivinen toimija.

Lavikainen, Anniina

Tutkija, Kuuloliitto ry

anniina.lavikainen@kuuloliitto.fi
’Kuuloliiton vapaaehtoistoiminnan ulottuvuudet ja merkitys huonokuuloisille’

Kuuloliitossa on käynnistynyt vapaaehtoistoiminnan tutkimus, joka on osa liiton vapaaehtoistoiminnan kehittämishanketta. Tutkimuksella halutaan ymmärtää huonokuuloisten vapaaehtoistoimijoiden toimintaan osallistumisen tarpeita ja odotuksia ilmiönä sekä selvittää tuen tarvetta toimintaan osallistumisessa. Kuuloliiton vapaaehtoistoiminnan ulottuvuudet paikannetaan tutkimuksessa muuttuvan toimintaympäristön sekä vammaisuusparadigman muutoksen yhteyteen. Tutkimuksen taustalla on Kuuloliiton halu kehittää ja taata vapaaehtoistoimintansa laatu, monipuolisuus sekä vapaaehtoistoimijoiden jaksaminen ja osaaminen muuttuvassa ympäristössä. Tutkimus toteutetaan osallistavalla tutkimusotteella yhdessä vapaaehtoisten kanssa. Tavoitteena on lisäksi käyttää tutkimuksen tuloksia vapaaehtoisten odotuksia ja tarpeita selvittävän, vuosittain toteutettavan internet-kyselyn luomiseen. Kyselyyn muotoillaan kysymyspatteristo, jonka avulla saadaan jatkossa systemaattista tietoa myös vammaisuuden ihmisoikeusnäkökulman jalkautumisesta paikallistasolle.

Tutkimus sijoittuu kansalaisyhteiskunnan tutkimuksen ja vammaistutkimuksen välimaastoon. Kuuloliiton vapaaehtoistoiminnan kehittämiseen tähtäävien tavoitteiden lisäksi tutkimuksessa on tarkoitus pohtia vammaisjärjestön vapaaehtoistoiminnan ulottuvuuksien merkitystä ja suhdetta vammaisten henkilöiden aseman parantamiseen. Kuuloliitossa on esimerkiksi arvioitu, että tulevaisuudessa lisääntyvä osa liiton vaikuttamistoiminnasta tapahtuu paikallis- ja yhdistystasolla vapaaehtoisvoimin. Tästä syystä on olennaista saada systemaattista tietoa vapaaehtoistoiminnan eri tasoilta. Lisäksi vammaisuuden ihmisoikeusnäkökulma luo vaatimuksia kehittää vapaaehtoisille tarjottua koulutusta ja tukea, jotta he voivat ajaa omia oikeuksiaan eteenpäin YK:n vammaisten ihmisoikeussopimuksen mahdollistamalla tavalla.

Tärkeä näkökulma tutkimuksessa on lisäksi huonokuuloisten identiteettikäsityksien suhde vapaaehtoistoimijuuteen ja sen rakentumiseen. Aiemmat tutkimukset ovat nostaneet esiin, että huonokuuloiset ovat heterogeeninen ryhmä, jonka heterogeenisyyden käytännön merkitystä ei vielä riittävästi ymmärretä. Huonokuuloiset henkilöt tulevat mukaan Kuuloliiton vapaaehtoistoimintaan erilaisissa elämäntilanteissa ja eri-ikäisinä, jolloin heidän tarpeensa ja odotuksensa toimintaa kohtaan voivat olla risteäviä. Erilaiset identiteettikäsitykset voivat aiheuttaa jopa ongelmia vapaaehtoisten sosiaalisissa suhteissa ja vapaaehtoistoiminnassa. Tarkoituksena on pohtia myös, minkälainen on Kuuloliiton vapaaehtoistoiminnan merkitys huonokuuloisten identiteetin muotoutumisen kannalta.

Tavoitteena on linkittää huonokuuloisten vapaaehtoistoimijoiden kokemukset osaksi laajempaa keskustelua vapaaehtoistoimijuuden ja yhteiskunnan välisestä suhteesta. Viime aikojen keskustelun aktiivisesta kansalaisuudesta ja osallisuudesta tulee koskettaa täysimääräisesti myös vammaisia henkilöitä ja vammaisjärjestöjä. Kuitenkin samanaikaisesti vammaisjärjestöjen taloudelliset resurssit ovat pienenemässä ja julkinen sektori kohdistaa kolmanteen sektoriin odotuksia julkisen palveluntuotannon täydentäjänä. Tutkimuksessa pohditaan tämän ristiriitaisen asetelman tuomia haasteita vammaisten henkilöiden vapaaehtoistoimijuuden, aktiivisen kansalaisuuden, osallisuuden sekä heidän asemansa parantamisen kannalta.

Slotte, Anna-Maria

Doktorand i social arbete

Helsingfors universitet

anslotte@mappi.helsinki.fi
’Finlandssvenska teckenspråkiga i Sverige – En Livshistorisk forskning av en minoritet inom en minoritet’

Finlandssvenska teckenspråkiga har svårt att uppleva sig vara delaktiga i samhället av flera orsaker. Teckenspråken i Finland har inte getts samma status som talade språk, i och med att dövhet i regel ansetts vara mera ett medicinskt problem. Därtill befinner sig finlandssvenska teckenspråkiga i en speciell situation, i och med att det inte ordnats någon lämplig grundutbildning åt dem, utan de är mer eller mindre tvungen att flytta till Sverige om de vill ha utbildning på teckenspråk och svenska (Londen 2004). I och med det här återfinns en stor del av finlandssvenska teckenspråkiga numera i Sverige. 

Genom en fallstudie av finlandssvenska teckenspråkiga i Sverige avser jag att granska deras komplexa situation och genom det här få fram hur tillgänglighet och delaktighet konstrueras och förverkligas i en samhällelig kontext. Tillgänglighet och delaktighet är viktiga begrepp inom handikappforskningen som reflekterar inte enbart mänskliga och sociala rättigheter, utan också individers möjligheter att de facto uppleva sig och agera som fullvärdiga medborgare. Med tanke på detta blir det synnerligen intressant att granska hur finlandssvenska teckenspråkiga i Sverige ser på sin situation som utlokaliserade finländska medborgare. Avsikten i min doktorsavhandling är också att närmare granska de processer som ligger bakom denna utlokalisering för att få svar på hur det kan komma sig att situationen ser ut som den gör. Mitt huvudmaterial kommer främst att bestå av teckenspråkiga kvalitativa intervjuer med finlandssvenska teckenspråkiga i Sverige. Men också övrigt intervjumaterial samt olika dokumentmaterial kommer att bli aktuell.

Sointu, Erkko

Apurahatutkija

Itä-Suomen yliopisto

erkko.sointu@uef.fi
’Perusopetuksen oppilaiden käyttäytymisen ja tunteiden vahvuuksien arviointi sekä tukeminen’

Peruskoulun oppilaiden tunne–elämän häiriöt ja sosiaalisen sopeutumattomuus ovat lisääntyneet viime vuosina. Oppilasryhmänä he ovat kouluille yksi haasteellisimmista. Tutkimukset osoittavat em. ongelmien jatkuvan koulu-uran jälkeen aikuisikään. Käyttäytymisen ja tunteiden arviointi on koulujärjestelmässämme hyvin ongelmakeskeistä. Puutteiden ja heikkouksien huomioinnin kulttuurista johtuen yhteistyö kodin ja koulun välillä voi olla negatiivissävytteistä. 

Erilaisissa pedagogisissa asiakirjoissa nostetaan esille kuitenkin vahvuuksien arvioinnin tärkeys, johon meillä ei ole kuitenkaan välinettä saatavilla. Vahvuuksien arviointi on tällä hetkellä kansallisessa ja kansainvälisessä tutkimuksessa merkittävä alue. Suomalaisissa pilottitutkimuksissa BERS-2, suom. käyttäytymisen ja tunteiden vahvuuksien arviointiasteikoksi (KTA), on osoittanut hyvät lähtökohdat pedagogiseen vahvuuksien arvioimiseen. KTA tarkastelee op-pilaan vahvuuksia ihmissuhteiden, itsensä hyväksymisen, perheeseen kuulumisen, koulussa toimimisen ja tunteiden alueilla kohdistuen positiivisiin puoliin. Vahvuuksien arvioimisella ja niiden esiin nostamisella pyritään edistämään oppilaiden persoonallisuuden kasvua, sosiaalista ja akateemista kehitystä sekä hyvinvointia. 

Päätutkimuskysymykset ovat: 

- Miten käyttäytymisen ja tunteiden vahvuudet ennustavat aggressiivisen käyttäytymisen eri muotoja? 

- Miten käyttäytymisen ja tunteiden vahvuudet näyttäytyvät erilaisilla oppijoilla 

- Miten käyttäytymisen ja tunteiden vahvuudet näkyvät tehostetun sekä erityisen tuen oppilailla 

- Miten käyttäytymisen ja tunteiden vahvuudet ennustavat sosioemotionaalista ja akateemista kehittymistä sekä pedagogista hyvinvointia? (Pitkittäisasetelma) 

Teittinen, Antti

Tutkimuspäällikkö, Kehitysvammaliitto ry

antti.teittinen@kvl.fi
Miettinen, Sonja 

Tutkijatohtori, Kehitysvammaliitto ry

sonja.miettinen@kvl.fi
’Deinstitutionalisaation ideologiset kehykset’

Viime vuosikymmenien aikana länsimaisissa hyvinvointivaltioissa tapahtunutta kehitysvammaisten palvelujärjestelmän muutosta on tapana kuvata deinstitutionalisaation käsitteellä.  Termi viittaa prosessiin, jossa laitoshoitoa pyritään vähentämään ja korvaamaan sitä uudentyyppisillä avun ja tuen muodoilla. Tässä esityksessä tarkastelemme, miten kehitysvammaisten palvelujärjestelmää on viime vuosikymmenien aikana uudistettu Suomessa. Tavoitteenamme on osoittaa tätä uudistustyötä ohjaavat ideologiset kehykset sekä niiden yhteiskunnalliset vaikutukset. 

Deinstitutionalisaatiota on oikeutettu niin Suomessa kuin muissakin maissa normalisaation käsitteellä. Normalisaation käsitteeseen sisältyy periaate, että kehitysvammaisilla ihmisillä tulisi olla mahdollisuus sellaisiin elämän malleihin ja elinolosuhteisiin, jotka tavanomaisia siinä yhteiskunnassa, jossa he elävät. Normalisaation käsite on tarjonnut perustan laitoshoidon kritiikille, mutta sitä ei voida pitää riittävänä kuvauksena viimeaikaisen muutoksen sisällöstä. Kenties vähemmälle huomiolle on jäänyt se, että myös uusliberalistiseksi tulkittava politiikka on muovannut voimakkaasti deinstitutionalisaation käytännön toteutusta. Esityksessämme pyrimmekin näyttämään, että deinstitutionalisaation prosessi pitää sisällään ristiriitaisia tendenssejä ja että sitä ei voida tarkastella irrallaan uusliberalistisen ideologian viitekehyksestä. 

Vehkakoski, Tanja (esittäjä) & Kuorelahti, Matti

Tutkijatohtori, Jyväskylän yliopisto

tanja.vehkakoski@jyu.fi
’Vammaistutkimuksen asema erityispedagogiikassa’

Esityksessä pohditaan erityispedagogiikan ja vammaistutkimuksen piirissä tehdyn tutkimuksen yhtäläisyyksiä ja eroja. Esitys pohjautuu Kuorelahden ja Vehkakosken (2010) tekemään katsaukseen, jossa tarkasteltiin suomalaisten erityispedagogiikan väitöskirjojen sekä erityispedagogiikan kansainvälisissä tieteellisissä aikakauslehdissä julkaistujen artikkeleiden tutkimusaiheita, menetelmiä ja teoreettisia viitekehyksiä. Väitöskirjojen tarkastelu ulottui vuosiin 2000 – 2009 ja artikkeleiden tarkastelu vuosiin 2005 – 2009. Tulosten pohjalta eritellään erityispedagogisen tutkimuksen vahvuuksia ja heikkouksia sekä pohditaan, millainen asema vammaistutkimuksella on erityispedagogisessa tutkimuksessa. 

Avainsanat: Erityispedagogiikka, vammaistutkimus, tutkimusalueet, menetelmät   

Virtanen, Sami

Erityisasiantuntija, Kuuloliitto ry

sami.virtanen@kuuloliitto.fi
’Vammaisjärjestöjen ja yliopistojen esteettömyys- ja saavutettavuuspolitiikka – mihin sillä tähdätään?’

Euroopan komissio otti kantaa esteettömyyden/saavutettavuuden hitaaseen edistymiseen Euroopan tasolla. Tämän johdosta Euroopan komission laati tiedonannon ”Kohti esteetöntä tietoyhteiskuntaa” (1.12.2008) eurooppalaisen esteettömyys- ja saavutettavuuspolitiikan vahvistamiseksi. (http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=COM:2008:0804:FIN:FI:PDF).

Tiedonanto esittää seuraavasti keskeisiksi toimenpiteiksi

- Esteettömyyden liittyvää standarditoimintaa on laajennettava

- Kannustettava innovointia ja ratkaisujen markkinoille tuomista

- Hyödynnettävä kaikkia olemassa olevia EU-lainsäädännön tarjoamia mahdollisuuksia

- Tehostaa sidosryhmien yhteistyötä

Näitä edellä mainittuja toimenpiteitä on syytä arvioida, millaisia vallitsevaa esteettömyys- ja saavutettavuuspolitiikkaa vammaisjärjestöt toteuttavat käyttäjiensä ehdoilla. Mitkä ovat toimintojen muodot ja näiden seuraukset suhteessa em. komission toimenpiteisiin?  Miten vammaisjärjestöt näkevät aktiivisina esteettömyyden toteuttajina korkeakoulut, tutkimuslaitokset, muut käyttäjäjärjestöt, kunnat/kaupungit, yritykset yms. näkevät nykytoiminnan ja toistensa toiminnan suhteessa komission luettelemiin toimenpiteisiin? Miten nähdään käyttäjäkeskeisen suunnittelun piilevä potentiaali? Millaista generoivia ajureita on olemassa? Miten vammaisjärjestöissä on tunnistettu monialaisen yhteistyön ja osaamisen merkitys tässä valossa?

Jokaisella vammaisjärjestöllä on vaikuttamistyönsä agendat, joilla tähdätään omien viiteryhmien esteettömyyden edistämiseen ja tätä kautta vahvistetaan osallisuutta eri toimintaympäristöissä. Vaikuttamistyön strategioita on tällä hetkellä monia ja se esittää haasteita, millaisia tuloksia eri vaikuttamisstrategiat luovat. Esteettömyystyöllä on pitkä ja vahva perinne fyysiseen ympäristöön ja voimavarat ovat kohdentuneet tähän. Nyttemmin on myös arjessa käytettävissä tuote- ja palvelukokonaisuuksia, jotka ovat julkisen vallan tai yksityisen sektorin tarjoamia mahdollisuuksia vammaisille käyttäjille. Tämän päivän fyysisen ympäristön, tuote- ja palvelukokonaisuuksien suunnittelun haaste on nähdä, että kyse onkin kokonaisvaltaisesta prosessista, eikä suinkaan yksittäisestä tekijästä. Tämän päivän tietoyhteiskunnassa korostuu samanaikaisesti aineellinen ja aineeton elintila. 

Esteettömyys- ja saavutettavuuspolitiikan toteutus liittyy olennaisesti yhteiskunnassa vallitsevaan paradigman muutokseen. Miten esteettömyys- ja saavutettavuusajattelutapa on myötävaikuttanut paradigman muutokseen? Miten tätä paradigmaa on onnistuneesti purettu?  Viime aikoina näkökulma on muuttumassa vammoista ja toiminnanvajavaisuudesta ihmisten kykyihin ja mahdollisuuksiin. Huonokuuloisten osalta tämä on vielä käymistilassa. Yksilökeskeisestä kuntoutuksesta katse on kääntymässä yhteiskunnan rakenteissa oleviin osallistumisen esteisiin, jotka haittaavaa vammaisten ihmisten toimintamahdollisuuksia ympäristöissä, jotka ovat suunniteltu ensisijaisesti ns. ei-vammaisten tarpeista. Osa vammaisista käyttäjistä kokee yksilökeskeisen ajattelutavan ja osa taas näkee vammaisuuden edelleen osana yhteiskunta- tai ympäristöjohdannaisena asiana, eli vammaisuuden esille tuleminen on riippuvainen, millaisia mahdollisuuksia yhteiskunta tarjoaa osallistumiseen.

2000 – luvulla esteettömyydestä ja saavutettavuudesta on Suomessa tullut vahvistuva ilmiö positiivisessa mielessä.  Yhtenä syynä on tietoyhteiskuntakeskustelu siitä, miten sen tulee koskettaa kaikkia EU-kansalaisia ja Suomessa toimii tällä hetkellä Suomen Desing for All-verkosto, jota koordinoi tällä hetkellä THL (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos).  Verkosto on osa eurooppalaista verkostoa. Verkoston tavoitteena on ollut laaja-alaisen ja syvällisemmän tason saavutettavuuden edistäminen strategisesti ja suunnitelmallisesti julkisella ja yksityisellä sektorilla. Verkosto on koostunut vammaisjärjestöistä, korkeakouluista, tutkimuslaitoksista yms. Verkoston ansio on ollut monialaisuus ja horisontaalinen ote DfA –osaamisen kehittämiseen.

Desing for All/saavutettavuus -osaamista on kaikilla asiantuntijajärjestöillä. Ajatus on ollut luoda verkosto samalle alustalle, joka koostuu asiantuntijoista, käyttäjäryhmistä ja korkeakouluista ja yhdistää DfA-tieto ”yhdelle luukulle” eri toimijoiden kesken.

Millaista esteettömyys- ja saavutettavuuspolitiikka tulee vammaisjärjestöissä ja yliopistoissa tarvitaan ja millaiselle tiedolle on tällä hetkellä kysyntää?

Hanna Väätäinen

Tutkija, Svenska litteratursällskapet i Finland

hanna.vaatainen@abo.fi
’Musiikkia tuoleilla ja sitroilla: etnografisia kokeiluja yhteisötanssiryhmässä ja perheessä’


Esitelmäni käsittelee teoreettisuuden ja käytännöllisyyden yhdistämistä vammaisuuden ja musiikin tutkimuksessa. Esimerkkini ovat kahdesta tutkimusprojektista, joissa olen käyttänyt teoreettisena
viitekehyksenä Gilles Deleuzen ja Félix Guattarin ajattelua. Toinen niistä käsittelee turkulaisen liikeimprovisaatioryhmä Taika-tanssin toimintaa ja toinen ruotsinkielisten näkövammaisten ihmisten musiikkikokemuksia. Molemmissa tutkimuksissa olen käyttänyt osallistavia menetelmiä. Olen kokeillut erilaisia tapoja yhdistää haastattelemista musiikin tekemiseen ja tanssimiseen. Esitelmässäni keskityn etnografisiin kokeiluihin, joissa musiikin tekeminen ja tanssiminen tutkittavien kanssa, erityisesti tuoleilla ja sitroilla improvisoiminen, on ollut myös tulemisen, rihmaston ja vammaisuuden käsitteiden kehittelyä yhdessä.

Vammaistutkimuksen päivien 10.-11.6.2010 osallistujat:

Aaltola Jaana                        Kalle Könkkölä                               Miettinen Sonja 

Airaksinen Tiina                    Kallio Jenni                                     Mäkinen Johanna 
Aro Laura                              Kanula Saara                                 Neuvonen Kaisa 
Borg Pekka                           Kapanen Heini                               Nissilä Riitta 
Eriksson Susan                     Kivirauma Joel                               Nordberg Olli 

From Kristiina                        Klem Simo                                     Ojala Matti 

Granholm Mikael                   Komu Irene                                    Ojamo Matti 
Hakala Katariina                   Kontu Elina                                     Perttula Elina 
Hakkarainen Airi                   Korhonen Saila                               Pietilä Paula 

Haulisto Heikki                      Krook Ulrika                                   Pirttimaa Raija 

Heikkinen Anne                    Kumpuvuori Jukka                          Päivinen Pasi 
Heini Annina                         Kuusela Kirsi                                  Rautiainen Satu 
Heiniluoma Susanna            Kylmälä Jouni                                 Reponen Typy 
Heino Pirkko                         Laatikainen Tanja                           Rimpioja Anni 
Heiskanen Jari                      Laitinen Matti                                  Rämä Irene 

Hietala Juha                          Lappalainen Jukka                         Savolainen Hannu 

Hotulainen Risto                   Lavikainen Anniina                         Siiskonen Virpi 
Huuskonen Kari                    Lind Maarit                                     Slotte Anna-Maria 
Jansson Eva                         Lindholm Johanna                          Sointu Erkko 
Jokela Liisa                           Lindqvist Ann-Marie                       Suhonen Katri 
Juntunen Riikka                   Mako Matti                                      Sukula-Ruusunen Kirsi 

Järvinen Rita                        Malinen Olli-Pekka                         Teittinen Antti 

Kaikkonen Leena                 Marjaniemi Minna                           Toljamo Ilona 
Kalela Esa                            Mietola Reetta                                Tuononen Antti 

Tynkkynen Auli 

Vehkakoski Tanja 

Vehmas Simo 

Viljanen Carita 

Virtanen Riku 

Virtanen Sami 

Vuori Carita 

Vuorinen Markku 

Välimaa Mika 

Väätäinen Hanna 
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Liitteet

Liite 1: Palautekooste Vammaistutkimuksen päiviltä 2010

Osallistujat, jotka pääasiassa yliopisto-/ korkeakouluista

  Mikä Hyvää:

- keskustelut, alustukset

- mahdollisuus tavata uusia yhteistyökumppaneita

- mahdollisuus tavata kollegoita

- avasi paremmin yhteistyön merkityksen

- paljon mielenkiintoisia puheenvuoroja

- mahdollisuus kuulla vammaistutkimuksen kentällä toimivien ja järjestöjen edustajien  näkemyksiä

- Nick Watson

- kiinnostavia näkökulmia tutkimuksista

- uusia näkökulmia ja lähestymistapoja

- näkökulmia työhön

- tuki omaa tutkimusta

- yliopisto- ja järjestöihmisten tuominen yhteen

- intoa omaan työhön ja opiskeluun

- täydensi opintoja

- tunnelma

- mahdollisuus esitellä omaa tutkimusta ja saada siitä palautetta

- tanssiesitys

 Kehitettävää / ei hyvää:

- Epstein väärässä seminaarissa, jäi irralliseksi

- yhteinen teema, joka nivoisi esityksiä

- keskustelua enemmän pienryhmien alustusten jälkeen

- enemmän key-note puheenvuoroja ja käsiteltäviä teemoja

- torstaina olisi voinut olla vain yksi työryhmä

- työryhmien päällekkäisyys

- a-ryhmässä käsitellyt aiheet erittäin laajoja ja moninaisia

- a-työryhmien nimeäminen

- Poliittisten päätösten tekijöitä mukaan keskusteluun, esim. paneeli

- enemmän feministivammaistutkijoita ja naistutkimusnäkökulmaa key note:ihin

- enemmän teoreettisesti kunnianhimoisempia papereita

- enemmän kulttuurin tutkimusta

- työryhmä- ja esitelmäehdotuksia kaikilta ennen päiviä

- vammaispoliittiset toimijat ja palveluntuottajat voisivat organisoida infotiskin, jossa mm. esitteitä projekteista

-  naisia luennoitsijoiksi enemmän

- kaikista yliopistoista porukkaa

- tanssiesityksestä olisi voitu mainita ohjelmassa

- keskusteluun osallistuneiden nimet ja taustat esille

- ei jakoa ”akateemisiin tutkimuksiin” ja ”käytäntöihin”(dialogia

 ja nimeäminen esim. ”tutkimusten esittely” ja ”yleisökeskustelu”

- vedettyjä taukojumppatuokioita sessioiden väliin

- lisää hissejä

- mahdollisia aiheita: inkluusio-teoriaa ja -politiikkaa, henkilökohtaiset avustajat, kehitysvammaiset ihmiset vammaisliikkeessä

Paikka,Majoitus:
- sopiva/ hyvä

- kiva, että kaikki (luennot, majoitus, ruokailu) samoissa tiloissa

- induktiosilmukan toimimattomuus ihmetyttää

- ruoka hyvää

- olisi pitänyt olla kaksi lämmintä ateriaa päivässä

- pienryhmätilat hieman ahtaat

- seuraavat päivät voisivat tasapuolisuuden nimissä olla esim. keski- tai itä-Suomessa

- paremmat ohjeet seminaaripaikkaan

- lisää hissejä

Osallistujat, jotka pääasiassa järjestöistä:

Mikä hyvää:

- uusia mielenkiintoisia kontakteja, verkostoitumista

- ajankohtaisten tutkimusten kuuleminen

- uusia ja erilaisia näkökulmia omaan työhön

- vahvistusta omaan työhön

- uusia näkökulmia ylipäätään

- tiedonlähdeideoita

- moniäänisyys

- mukava yhdessäolo

- hyvät luennot

- kehitys kulkenut päivien osalta hyvään suuntaan

- sai mahdollisuuden esitellä omaa kehittämistoimintaa

- sai esiintymiskokemusta

- paljon erilaista tutkimuksellista tietoa

- näkemyksiä missä mennään Vatu-kentällä

- kannustaa jatkamaan opintoja maisterista eteenpäin

- keskustelu vammaisuuden malleista

- keskustelut b- ryhmässä valaisevia, rakentavia

- ajatuksia tutkimuksen toteutuksesta järjestöjen ja yliopistojen yhteistyönä

- aktivoi taas tutkimus-käytäntö -pohdintaan

- innoitusta, motivaatiota

- ulkomaiset luennot

- jaksoi seurata

- ohjeet selkeitä

- Vehmas, Mahlamäki, Watson kiinnostavimpia

Mitä kehitettävää / ei-hyvää:

- harmillista työryhmien päällekkäisyys 

- enemmän aikaa a-ryhmien tutkimusesittelylle ja keskustelulle

- lisää eri alojen tutkimuksia (liikunta, sosiaalitieteet, erikoispedagogiikka)

- tietoa mahdollisuuksista, jotka johtaa tutkimuksen äärelle

- työllistymiseen /työllistämiseen liittyviä tutkimuksia/asioita enemmän

- joku lyhempi pienryhmätyöskentely olisi voinut avata keskustelua; tutkijapäivillä suuri kynnys puhua isossa porukassa

- käytännön asioista etukäteisinfoa (esim. partysta ja sen yhteydessä olevasta ruokailusta)

- työryhmien koko voisi olla pienempi

- työpajojen aihealueet ”aloittain”, teemoittain 

- pohdinnat konkreettisista yhteistyömuodoista, verkostojen ym. työryhmien ideointi

- tietoa, mistä resurssit tutkimukseen

- englanninkieliset tekstit voitu etukäteen osittain kääntää suomeksi

- päättäjiä ja virkamiehiä paikalle

- teknillisen puolen yliopistot ja ammattikorkeakoulut mukaan

- 1 key note lisää

- ryhmäkeskusteluissa ihmisten pitäisi sanoa oma nimensä (jotta näkövammaisetkin tietävät   puhujan)

- enemmän osallistavia menetelmiä ja vuoropuhelua eri sektoreiden välillä

- tiedotettava power-point -mahdollisuudesta

- paneelikeskustelu johonkin muuhun kohtaan ohjelmaa, lopussa liian raskas

- kaikki materiaali nettiin jo ennen päiviä

- Epsteinin luento ei sopinut ohjelmaan

- esteettömyysasiantuntija Jukka Jokiniemi luennoimaan

- Mahlamäen esitys liian lyhyt

- work-shop, jossa yhteistyökuvioita eri tahojen välillä voitaisiin pohtia ja kehittää

- oikeudellista näkökulmaa lisää mm. YK, koulutus, esteettömyys

Paikka, majoitus:

- sopiva/ hyvä

- hyvä kun kaikki samassa

- kohtuullinen hinta oli hyvä, niin useammalla mahdollisuus osallistua

- induktiosilmukka ei toiminut

- huoneet hieman opiskelijaboximaisia

- henkilökunta ravintolassa hyvää

- Turku parempi valinta kuin Helsinki

Yhteenvetoa ja johtopäätöksiä
- kaiken kaikkiaan paikkaan ja ohjelmaan oltiin kohtuullisen tyytyväisiä

- osallistujat pitivät keskustelua ja näkökulmien avaamisesta hedelmällisenä

- kontaktien saamista  pidettiin tärkeänä

- päivien annilla nähtiin olevan positiivista vaikutusta omaan työhön

- uusien tutkimusten kuuleminen oli mielenkiintoista

- hyvässä tunnelmassa ja yhdessäolon luomisessa onnistuttiin

- yliopisto- ja järjestöväen mielipiteillä ei juurikaan eroa
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Taulukko 1: Osallistuisiko uudestaan Vammaistutkimuksen päiville?




