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Esitelmäabstraktit

Alaikäisten pakkosteriloinnit Suomessa vuosina 1935–1970

Susanna Agge

Steriloinnit ovat yksi ilmentymä suomalaisesta rotuhygieniasta, jolla haluttiin ohjata suomalaisten perheiden laatua ja rajoittaa tiettyjen ihmisryhmien jälkeläisten saamista. Sama ajatus kansan laadun turvaamisesta oli muuallakin maailmassa 1900-luvun alussa, jolloin rotuhygienia oli voimissaan ja säädettiin ahkerasti sterilointilakeja. Väitöskirjassani tarkastelen suomalalaista rotuhygieniaa alaikäisiin kohdistettujen pakkosterilointien kautta. Aikarajaus määrittyy sterilointilain voimassaolon mukaisesti vuodesta 1935 vuoteen 1970.

Lähestyn aihetta kolmen näkökulman kautta. Tutkin sterilointeja mm. kehitysvammaisten ja mielisairaiden siveellisyyden hallintakeinona. Toiseksi tarkastelen sterilointeja lääkäreiden tekemien tutkimusten ja argumentoinnin kautta, yhtenä ilmentymänä medikalisaatiosta. Kolmanneksi pyrin hahmottamaan päälinjat ja kokonaiskuvan alaikäisten steriloinneista Suomessa, painottaen aikaan, jolloin toimenpiteitä tehtiin eniten. Yksi kotimainen erikoisuus nimittäin oli sterilointien painottuminen vuonna 1950 säädetyn uuden sterilointilain jälkeiseen aikaan.

Lähteinä ovat sterilointiasiakirjat, joihin sisältyvät muun muassa lääkäreiden täyttämät tutkimuskaavakkeet steriloitavaksi ehdotetuista henkilöistä sekä asian alulle laittaneiden viranomaisten perustelut toimenpiteen tarpeellisuudesta. Toisena lähderyhmänä käytän aikakauden keskeisiä lääkäreiden ja sosiaali-alan aikakausilehtiä, kuten Terveydenhoitolehteä, Duodecimia, Suomen Lääkäriliiton lehteä ja Huoltajaa. Lehdistä pyrin löytämään sterilointikeskustelun keskeiset diskurssi-tyypit. 

Olen aloittanut aineistonkeruun väitöskirjaani lääkärilehdistä ja esityksessäni tulen todennäköisesti painottamaan tätä. Jos mahdollista, tulen esittämään joitakin esimerkkejä löydöksistä ja argumentoinnista lääkäreiden lehdistä.

Tutkimuskumppanuus ja tutkimuseettinen anonymiteetti.

Katariina Hakala

Olen toiminut kuusi vuotta tutkijana Kehitysvammaliitossa, toteuttanut kaksi tutkimushanketta ja suunnittelen kolmatta. Näissä kaikissa kehitysvammapalveluiden käyttäjät toimivat tutkimuskumppaneina. RATTI-hankkeessa, eli Ratkaisuja haastaviin tilanteisiin kehitysvammaisten yksilöllisessä asumisessa (RAY 2009–2012) keskeisenä tavoitteena oli vahvistaa kehitysvammapalveluissa elävien henkilöiden omaa osallisuutta heitä koskevien asioiden käsittelyssä ja ratkaisujen etsimisessä ”haastaviin tilanteisiin”. Kutsuin tutkimuskumppaneikseni kolme henkilöä, Ennin, Oskarin ja Ronjan, joiden kanssa kulkien ja heidän lähiyhteisöissään keskustellen kirjoitin raportin: ”Kyllä ihmisoikeuksissa olis parantamisen varaa!” Haastavia tilanteita kehitysvammaisten yksilöllisessä asumisessa. Toinen tutkimus toteutui Onnistuneita valintoja –hankkeessa (RAY 2011-2014), jossa kokosin tutkimusryhmän MeItse ry:n jäsenistä, jotka valitsivat itselleen parin työskentelemään ryhmässä. Tästä prosessista olemme kirjoittaneet yhteistä multimediaa otsikolla Kansalaiskokemuksia. Vammaispalvelut ja tavallinen elämä. Kolmatta hanketta suunnittelen parhaillaan ja siinä on tarkoitus lähteä kirjoittamaan Työllistymistarinoita neljän henkilön kanssa Kehitysvammaiset ihmiset töihin –hankkeessa (RAY 2013-2016).

Esityksessäni kuvaan RATTI-hankkeen tutkimusmatkaa ja siinä kohdattuja tutkimuseettisiä haasteita erityisesti tutkimuskumppaneideni nimeämisen kysymyksen äärellä, sekä ratkaisuja, joilla pyrin vastaamaan näihin haasteisiin Kansalaiskokemuksia-tutkimusryhmän työskentelyprosessissa. Tutkimukseni on ollut uudenlaista kehitysvammapalveluiden käyttäjiä mukaan kutsuvaa tutkimusta ja tutkimusmenetelmien kokeilua, jossa olen etsinyt keskittyneesti oikeudenmukaisia ja tasa-arvoisia käytäntöjä tehdä ”inklusiivista” tutkimusta (Walmsley & Johnson 2003). Tutkimuseettisten periaatteiden ja säännöstöjen tulkinta ja neuvottelut erityisesti anonymiteetista ovat muodostuneet tärkeiksi tutkimuksessani. Ratkaisuissa on neuvoteltavana hyvin perustava palveluiden käyttäjän oikeus sanoa ja kertoa asioista omalla nimellään, joka on monella tavalla hankalaa sovittaa yhteen yksityisyyden suojan ja tutkimukseen osallistuvien suojelun sekä palveluissa työskentelevien ammatillisen vaitiolovelvollisuuden kanssa. Tarkastelen näitä hankaluuksia kiinnittyneenä informoidun suostumuksen sekä tutkimuseettisen ennakkoarvioinnin periaatteisiin ja TENK:n ohjeeseen 2012.

Vieraita kynnyksiä ylittämässä - Maahanmuuttajataustaisten vammaisten kertomuksia elämästään Suomessa
Elli Heino    

Tein erityispedagogiikan pro gradutyöni osana Kynnys ry:n Vammaisten ihmisten elämä Suomessa- projektia. Tutkimuksessani selvitin kaksinkertaisen marginalismin merkityksellistymistä vammaisten maahanmuuttajien arjen elämän sosiaalisissa tilanteissa. Tutkimuksen aineisto kerättiin elämäkerrallisten ja temaattisten haastatteluiden muodossa, ja aineiston analyysissä käytettiin narratiivista analyysitapaa. Tutkimuksessani pyrin ennen kaikkea vastaamaan kysymykseen, millaisessa sosiaalisessa todellisuudessa vammainen maahanmuuttaja elää, millaisia tarinoita hänen elämästään kaksinkertaisen marginalismin edustajana voidaan kertoa, ja mitä tarkoittavat erinäisissä asiakirjoissa olevat maininnat ”erityisistä tarpeista” ja ”erityisen haavoittuvasta asemasta”. 

Aineistoni osoittaa selkeästi sen, kuinka haastattelemani henkilöt ovat selviytyjiä. Vaikka vammaisuus ja maahanmuuttajuus erikseen ja yhteen kietoutuneena ovat vaikuttaneet voimakkaasti haastateltavien elämään, eivät nämä tekijät ole olleet omintakeisen elämänkulun rakentamisen tiellä. Vaikka haastateltavani ovat joukko selviytyjiä, he tuovat voimakkaasti esiin sen, kuinka kaksinkertainen marginalismi on vaikuttanut heidän elämässään erityisesti aiheuttaen monenlaisia haasteita ja ikään kuin moninkertaisen riskin epäonnistua. 

Vaikka haastateltavieni puheen yleissävy on varsin positiivinen, kertoo aineistoni vahvasti tarinaa ennakkoluuloisesta ja rasistisesta Suomesta. Aineistoni osoittaa sen, kuinka vammaisen on vaikeaa olla maahanmuuttaja, koska suomalainen palvelujärjestelmä ei tunne asiakasta, jolla on samaan aikaan monenlaista tuen tarvetta. Vammainen maahanmuuttaja on elämässään kahdella taisteluareenalla, ja molemmilla altavastaajan roolissa. Maahanmuuttajuus haastaa vammaisuuden perusteella rakentuvat oikeudet, ja vastaavasti vammaisuus tekee vaikeaksi maahanmuuttajan rooliin sopeutumisen. Kaksinkertainen marginaalinen positio johtaa tilanteisiin, jotka muodostuvat kohtuuttomiksi, ja joissa toimitaan lain rajoilla. 

Johtopäätöksissäni pohdin käsitteiden ”vammaisuus” ja ”maahanmuuttaja” sisältöjä. Kantavatko ne mukanaan sivumerkityksiä, joiden vuoksi vammainen maahanmuuttaja ei voi milloinkaan elää suomalaisen yhteiskunnan keskiössä? Onko näiden käsitteiden käytön sijasta mahdollista nostaa keskeiseksi yksilöllisyys, ainutlaatuisuus ja aito kohtaaminen?

Vammaisuus ja sukupuoli kehitysvammaisten naisten elämänkokemuksissa
Laura Heinonen, Turun yliopisto

Tutkin pro gradu -tutkielmassani kehitysvammaisten naisten elämänkokemuksia. Ymmärryksemme vammaisuudesta, sukupuolesta ja siitä, millaista elämä kehitysvammaisena naisena on, riippuu kontekstista, josta näitä ilmiöitä tarkastelemme. Tutkimuksessani halusin kuulla kehitysvammaisten naisten omia kokemuksia ja tuoda esiin niitä merkityksiä, joita he itse vammaisuuden ja sukupuolen ilmiöille antavat.

Vammaistutkimuksessa on keskustelu viime vuosikymmenet erityisesti siitä, määritelläänkö vammaisuus yksilön ominaisuudeksi ja vammasta johtuvaksi vai yhteiskunnan esteellisten rakenteiden, järjestelyjen ja asenteiden tuottamaksi. Kysymykseen perehtyneet tutkijat ovat kehitelleet omaa ymmärrystään vammaisuudesta näitä lähtökohtia yhdistellen. Näiden mallien pohjalta vammaisuus voidaan nähdä suhteena yksilöllisten, yhteiskunnallisten ja kulttuuristen tekijöiden välillä. Sekä suomalainen että kansainvälinen tutkimus on osoittanut, että vammaisuus on voimakkaasti sukupuolittunutta: vammaisten naisten ja miesten asemassa on selviä eroja ja vammaisiin tyttöihin ja naisiin kohdistetaan erilaisia odotuksia kuin poikiin ja miehiin.

Haastattelin tutkielmaani varten kolmea kehitysvammapalveluiden piirissä olevaa aikuista naista.  Tutkimusmenetelmäni oli fenomenologis-hermeneuttinen. Tutkittavien kertomukset omasta elämästään kuvasivat heidän ihmissuhteitaan perheenjäseniin ja sukulaisiin, erityisesti äitiin tai siskoon, arkea ja ihmissuhteita asumisyksikössä, seurusteluun liittyviä kokemuksia sekä työtoimintaa, opiskelua ja harrastuksia. Hyväksytyksi tulemisen tarve sekä halu vastata muiden, erityisesti ei-vammaisten ihmisten odotuksiin ja sisäistetty itsenäisyyden ihanne aiheuttavat hämmennystä haastateltujen naisten kertomuksissa. Vammaisuus esiintyykin kertomuksissa suhteessa ei-vammaisiin ihmisiin, vallankäyttöön ja itsenäiseen toimijuuteen. Sukupuoli vaikuttaa haastateltujen naisten käsityksissä siitä, mitä itseltä odotetaan, mutta luo myös yhteenkuulumisen tunteita.

Avioeron riski erityislapsiperheissä

Heikki Hiilamo &Elina Ahola

Lapsen vamma tai sairaus on yksi lapsen ominaisuus, jolla ei välttämättä ole suoraa vaikutusta vanhempien parisuhteeseen. Yhteiskunnalliset, sosiaaliset ja kulttuuriset tekijät vaikuttavat siihen, miten vanhemmat kokevat tilanteen, jossa heidän lapsensa ei ole terve. Myös vanhempien omat uskomukset, asenteet ja arvot vammaisten lasten kasvatuksesta ja perhe-elämästä vaikuttavat siihen, millainen kokemus vammaisen tai sairaan lapsen saaminen on. Empiirisesti voidaan kuitenkin havaita, että vammaisen tai sairaan lapsen hoito vaatii enemmän kuin vammattoman tai terveen lapsen hoito. Aikaisemman kirjallisuuden perusteella vammaisen tai sairaan lapsen syntymä on yhteydessä korkeampaan avioeroriskiin ja äitien alhaisempaan todennäköisyyteen solmia uusi parisuhde (Mauldon, 1992), avoeroriskiin (Reichman ym. 2004) ja yksinhuoltajuuteen (Loft 2011). Toisaalta Downin syndroomaa sairastavien lasten vanhempien on todettu eroavan muita harvemmin (Urbano ym. 2007).

 Tutkimme, lisääkö erityislapsen syntymä avioeroriskiä Suomessa Kelan lapsiperheaineiston avulla. Erityislapselle ei ole yleispätevää määritelmää. Kelan alle 16-vuotiaille pitkäaikaisesti sairaille tai vammaisille lapsille myöntämän vammaistuen (aikaisemmin lapsen hoitotuki) perusteet kuvaavat hyvin erityistä hoitoa vaativia lapsia. Erityislasten ryhmän muodostavat siis ne lapset, jotka ovat ensimmäisen elinvuotensa aikana saaneet vähintään yhden kuukauden vammaistukea ja ennen kuudetta ikävuottaan ovat saaneet vammaistukea vähintään kaksi kolmasosaa elämästään (N=440).  Tutkimuskysymyksemme on, eroavatko naimisissa olevat erityislasten vanhemmat useammin kuin vertailuryhmien vanhemmat kuuden vuoden seuranta-aikana. Menetelminä käytämme Kaplan-Meir-kuvioita ja Coxin suhteellisen vaaran mallia.

Tulostemme mukaan erityislapsiperheiden avioerojen määrä alkaa kasvaa noin 20 kuukautta lapsen syntymän jälkeen. Coxin suhteellisen vaaran mallissa erityislapsi lisäsi avioeroriskiä 58 prosentilla (p=0,0132). Sen sijaan lyhytaikaisesti vammaistukea saaneiden lasten perheissä avioeron riski ei poikennut tilastollisesti merkitsevästi niistä perheistä, joissa lapsi ei ollut saanut ollenkaan vammaistukea (p=0,2656).

Tuloksemme vahvistavat suomalaisen kokemuspohjaisen tiedon ja muista maista saadun tutkimusnäytön siitä, että pienen lapsen vakava sairaus tai vamma lisää avioeroriskiä. Erityislasten vanhemmat eroavat selvästi useammin kuin muiden lasten vanhemmat. Tulosta ei voi tulkita siten, että erityislapsi olisi sinänsä syynä avioeroon. Sen sijaan voidaan todeta, että vanhempiin ja yhteiskuntaan liittyvät tekijät kuormittavat erityislapsiperheitä ja lisäävät avioeron riskiä.

 

Vammaisten ihmisten yhteiskunnallisen osallisuuden esteet ja mahdollistajat: Systemaattinen kirjallisuuskatsaus 

Elisabeth Hästbacka, YTM
, Mikael Nygård, YTT ja Fredrica Nyqvist, YTT

Osallisuus on yksi vammaispolitiikan kulmakivistä meillä Suomessa ja kansainvälisestikin. Vammaisten todelliset mahdollisuudet olla osallisina yhteiskunnassa ovat kuitenkin monesta tekijästä riippuvaisia. Yhteiskunnallista osallisuutta rajoittavat erilaiset esteet, niin fyysiset, kuin asenteellisetkin. Toisaalta erilaiset mahdollistavat tekijät ovat erittäin ratkaisevia osallisuuden kannalta. Tämän tutkimuksen tarkoituksena on systemaattisen kirjallisuuskatsauksen avulla analysoida, millaisena työikäisten vammaisten ihmisten yhteiskunnallinen osallisuus näyttäytyy kansainvälisen tieteellisen tutkimuksen valossa sekä tarkastella mitkä esteet ja mahdollistavat tekijät nousevat esiin. Tutkimusta varten tehtiin systemaattisia aineistohakuja kuudesta sosiaalitieteellisesti keskeisestä tietokannasta käyttäen määrättyjä hakusanayhdistelmiä. Rajoitimme haun koskemaan vain englanninkielisiä julkaisuja vuosilta 2012–2013. Lisäksi sisällytimme aineistoomme vain sellaisia tieteellisesti arvioituja artikkeleita, jotka tarkastelivat Eurooppaa tai vähintään yhtä eurooppalaista maata ja jotka käsittelivät nimenomaan työikäisten vammaisten yhteiskunnallista osallisuutta ja/tai sen eri osa-alueita. Analysoitavaksi valikoitui 32 artikkelia ja itse analyysin lähtökohdat olivat seuraavat: Mikä merkitys annettiin tieteellisessä tutkimuksessa vammaisten ihmisten osallisuudelle ja korostuivatko jotkut tietyt osallisuuden muodot? Kenen osallisuudesta puhuttiin; Oliko kyseessä vammaisten ihmisten osallisuus yleensä vai jonkin tietyn vammaryhmän osallisuus? Mitkä tekijät nähtiin esteinä tai haasteina ja mitkä tekijät nähtiin mahdollistavina? Tutkimuksemme osoitti, että vammaisten osallisuutta käsittelevässä tutkimuksessa korostui ennen kaikkea työelämään osallistuminen. Minkään yksittäisen vammaryhmän osallisuus ei kuitenkaan korostunut ylitse muiden. Erilaiset asenteelliset, taloudelliset ja terveydelliset tekijät, sekä työttömyys näyttäytyivät tutkimuksemme valossa merkittävimpinä esteinä vammaisten yhteiskunnalliselle osallisuudelle. Lainsäädännön ja vammaispolitiikan merkitys korostui puolestaan mahdollistavana tekijänä, kuten myös ympäröivien ihmisten ja yhteiskunnan tuki ja asenteet, sekä vammaisten ihmisten työllistymismahdollisuudet. 

Reducing inequalities in development practice: a case study of water and sanitation sector

Hisayo Katsui and Nathaly Guzmán Figueroa


This is an interdisciplinary, problem-oriented research that aims at reducing inequalities through research process and findings particularly for persons with disabilities in the Global South. 

This paper focuses on water and sanitation sector which is fundamentally important for any human being. However, even when one of the Millennium Development Goals of access to clean water has been achieved in time, the need of such access for persons with disabilities in the Global South is paid little attention to. 

When it comes to development cooperation, disability mainstreaming has been challenged in most development practices. The United Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities has been ratified by 150 countries out of 193 member states, which is globally a “major milestone” (UN News Center, 2014). However, even after the era of the Convention, persons with disabilities in the global South have too often been left behind from practice of national and international development efforts. For instance, less than 1% of the Finnish Official Development Aid is allocated for disability-specific projects and programmes, while 99% of its mainstream development cooperation activities have huge difficulties in including those at the risk of inequalities such as persons with disabilities. Therefore, the research investigates on disability mainstreaming in water and sanitation sector. 

Methodology includes methods such as personal interviews to stakeholders, focus group discussion and observation in comprehending the complexity of both mainstreaming and 
disability-specific development practices and their impact to each other, if any. In Tanzania, a slum was visited in October 2014 to interview persons with disabilities and their families on their experiences on water and sanitation. Leaders of the slum were also interviewed to find out about participation of disabled people in water and sanitation projects and experiences working with disabled people. In Nepal, a Finnish-Nepalese bilateral development cooperation project on water and sanitation was visited in December 2014 to clarify challenges and opportunities for persons with disabilities in participating in water management. 

The paper presents preliminary findings from the above mentioned two fieldworks in Tanzania and Nepal.

Ammatillisen peruskoulutuksen uudistus ja sen suhteutuminen vammais- ja koulutuspolitiikkaan

Aarno Kauppila
Esitelmässäni tarkastelen ammatillista koulutusta ja sitä koskevaa uudistusta, joka astuu voimaan 1.8.2015. Erityisenä tarkastelun kohteena ovat ammatilliset erityisoppilaitokset ja niiden järjestämä Vammaisten opiskelijoiden valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus ammatillisessa peruskoulutuksessa (Valmentava I ja II). Uudistuksen myötä vammaisten opiskelijoiden ammatilliseen peruskoulutukseen valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus (Valmentava I) yhdistetään ammatilliseen peruskoulutukseen ohjaavan ja valmistavan koulutuksen, maahanmuuttajien ammatilliseen peruskoulutukseen valmistavan koulutuksen ja kotitalousopetuksen kanssa Ammatilliseen peruskoulutukseen valmentava koulutus -nimiseksi kokonaisuudeksi. Vammaisten opiskelijoiden työhön ja itsenäiseen elämään valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus (Valmentava II) erotetaan erilliseksi ei-tutkintoon johtavaksi koulutukseksi, jonka nimeksi tulee Työhön ja itsenäiseen elämään valmentava koulutus.

Esitelmässäni keskustelen siitä, miten uudistuksesta ja sen tavoitteista puhutaan. Tarkastelen tätä puhetta suhteessa yhteiskunnallista osallisuutta ja (palkka)työllistymistä tavoittelevaan vammaispoliittiseen diskurssiin. Aineisto koostuu keväällä 2015 virkamiehille ja opetuksen järjestäjille tehdyistä asiantuntujahaastatteluista (N 10) sekä koulutus- ja vammaispoliittisista asiakirjoista, joiden analyysi on työn alla. Alustava analyysi osoittaa, että asiantuntijoiden puheessa tuotetaan ristiriitaista kuvaa uudistuksesta, muun muassa siitä, miten se tulee vaikuttamaan koulutuksessa olevien ja koulutukseen valikoituvien opiskelijoiden jatkokoulutus- ja työllistymismahdollisuuksiin sekä siitä, miten uudistus suhteutuu vammaispoliittiseen diskurssiin.    

Ideat, identiteetti ja integraatio. Suomalaisen vammaisliikkeen äänitorvi Tiedotuskynnys 1975 - 1978

Joonas Kinnunen

Tutkimus selvittää vammaisliikkeen syntyä Suomessa ja vammaisten ihmisten sekä vammaisaktivistien ajatuksia seuraavista teemoista: Liikkuminen ja kuljetuspalvelut, kulttuuri ja kulttuurituotteet, koulutus ja koulutuspolitiikka, vammaisten taloudellinen asema ja työmarkkinat, vammaisten seksuaalisuus, rakentaminen, asuminen ja rakennettu ympäristö, vammaisten oikeudet sekä poliittinen vaikuttaminen. Lisäksi tarkastellaan identiteetin muodostumista vammaisuus-käsitteen ymmärryksen kautta ja integraation keskeistä merkitystä.

Työn lähestymistapa on mikrohistoriallinen. Vammaisten oman näkökulman esiin nostamisen ja normaalia pienemmän tutkimuksen skaalan avulla vastataan vammaisuuden historian kolmeen haasteeseen: Alkuperäislähteiden puutteeseen, vammaisten oman näkökulman puutteeseen sekä keskittymiseen yhteen tiettyyn vammaan tai vammaryhmään. Näin tutkimukseni kiinnittyy uuteen vammaisuuden historiaan.

Aineistoa käydään läpi laadullisen sisällönanalyysin menetelmällä keskittyen erityisesti aineiston sisäiseen teemoitteluun. Aineistolle on kontekstualisoinnin avulla esitetty lähdekriittisiä kysymyksiä ja tuloksia on peilattu niin suomalaiseen vammaishistoriaan kuin kansainväliseen vammaistutkimukseen. Päälähteenä on käytetty Kynnys ry:n julkaisemaa Tiedotuskynnyslehteä vuosilta 1975–1978.

Vammaiset ihmiset näkivät tutkimusajankohdan suurimmiksi ongelmiksi tarpeidensa ja näkökulmansa sivuuttamisen. Valtion ja kuntien ei koettu tarjoavan vammaisille tarpeeksi palveluita. Vammattomien hallitsemassa yhteiskunnassa ei ollut tarpeeksi tietoa vammaisten kokemuksista. Ratkaisuksi ongelmiin tarjottiin kokonaisvaltaista integraatiota, joka nähtiin yhtä aikaa sekä keinona että päämääränä. Integraatioperiaatteen mukaisesti vastustettiin ennen kaikkea erityiskoulujärjestelmää.

Vammaisuuden kokemus oli tyypillisesti kuvaus yksilön kasvusta sorron ja eriarvoisuuden keskellä. Tiedotuskynnykseen kirjoittaneet vammaiset eivät lopulta kuitenkaan mieltäneet vammaisia täysin yhdeksi ryhmäksi. Lisäksi tehtiin ero vammaisen ja vammattoman välille. Käsitteellisesti kysymyksessä ei ollut vammattoman ihmisen rinnastaminen terveeseen, vaan vammaisen ihmisen rinnastaminen sairaaseen. Vammaisten kokemuksia ja minäkuvaa värittivätkin eniten oman vamman laatu ja siitä seuranneet kokemukset sosiaalisessa kanssakäymisessä vammattomien kanssa.
Special Music Centre Resonaari advancing educational equity and social inclusion 

Sanna Kivijärvi, + guests Jaakko Lahtinen & Marlo Paumo, 

The purpose of this presentation is to address the value of Special Music Centre Resonaari (Helsinki) to the music education system in Finland. Resonaari is an educational centre specialised in the development of goal-oriented music education for students with special needs. The centre offers basic education in the arts meaning that the emphasis within the school follows the national core curricula. In addition to music school, Resonaari delivers a wide range of expert services, continuing education and development projects. 

The practices and results developed in Resonaari have been challenging the traditions of music education and contemporary music scene. There is also a growing scientific interest towards these pedagogical practices and public activities that advance educational equity and social inclusion. In this presentation the aim is to describe some of the key challenges and possibilities in developing more inclusive music education system in Finland. Especial focus will be laid to the organisational culture at Resonaari and some of the pedagogical innovations (e.g. Figurenotes notation, co-teaching technique, Resonaari Group) developed in the centre. The study is based on focus-group interviews and document analysis.
Keywords: music education, special educational needs, educational equity, social inclusion, Resonaari, Figurenotes notation
Kehitysvammaisten ihmisten työllisyystilanne tänään

Simo Klem
Esityksessä tarkastellaan, miltä kehitysvammaisten ihmisten työllisyystilanne Suomessa näyttää tällä hetkellä, ja mitkä ovat palkkatyöhön työllistymistä edesauttavia ja estäviä tekijöitä. Esitys perustuu Kehitysvammaliiton tuoreeseen tutkimukseen, johon osallistui 13 vammaisten työllisyyspalveluja tuottavaa organisaatiota. Tiedot kerättiin yli tuhannesta palveluja käyttäneestä kehitysvammaisesta henkilöstä. 

Kehitysvammaisia ihmisiä arvioidaan olevan Suomessa noin 40 000. Heistä työikäisiä on noin 25 000, joista vammaisten henkilöiden työllisyyspalveluissa on noin 15 000. Tutkimuksemme (Vesala ym., 2015) perusteella tällä hetkellä vammaisten työllisyyspalveluja käyttävistä kehitysvammaisista henkilöistä korkeintaan 400 – 500 on palkkatyössä. Avotyötoiminnassa on arviolta 2000 ja työkeskusten työtoiminnassa noin 6000 henkilöä.

Tutkimus toteutettiin lomakekyselynä, ja vastaajina olivat asiakkaansa hyvin tuntevat työhönvalmentajat, työtoiminnan ohjaajat ja muut vastaavat henkilöt. Vastaajia pyydettiin arvioimaan, olisiko kyseisellä kehitysvammaisella henkilöllä mahdollisuus työllistyä palkkatyösuhteeseen. Vastausten mukaan lähes puolella tällä hetkellä avotyötoiminnassa olevista ja noin neljänneksellä työ- tai toimintakeskuksessa olevista kehitysvammaisista henkilöistä olisi edellytykset työllistyä palkkatyöhön. Koko maan tasolla tämä tarkoittaisi noin 3000 potentiaalista työntekijää. 

Kehitysvammaisten ihmisten työllistymismahdollisuuksia perusteltiin sillä, että he ovat työssään osaavia, taitavia, kyvykkäitä ja motivoituneita. Työllistymistä rajoittavaksi tekijäksi koettiin yleisimmin se, että henkilöillä on erilaisia terveydellisiä tai fyysisiä rajoitteita ja haasteita jaksamisessa tai toimintakyvyssä yleisesti. Haasteiksi koettiin monesti myös alueen heikko työllisyystilanne ja kunnan vähäiset resurssit järjestää työllistymisen tukipalveluja.

Kehitysvammaisia ihmisiä ei edelleenkään nähdä potentiaalisena työvoimana. Kysymys on lopulta asenteista: mihin kehitysvammaisten ihmisten nähdään kykenevän ja mihin heille annetaan mahdollisuus. Tutkimuksen mukaan kehitysvammaisten ihmisten työllistyminen mahdollistuisi, jos heille löydettäisiin sopivat työtehtävät, jotka olisivat riittävän selkeitä, hyvin ohjeistettuja ja mahdollisesti myös räätälöityjä henkilöiden taitoja vastaaviksi. Riittävä tuki ja mahdollisuudet kokeilla erilaisia työtehtäviä avaisivat monelle kehitysvammaiselle ihmiselle väylän palkkatyöhön.

Tutkimusraportti julkaistaan keväällä 2015: 

Vesala, Hannu T.; Klem, Simo; Ahlstén, Marika 2015: Kehitysvammaisten ihmisten työllisyystilanne 2013 – 2014. 

Kosketuksista kieleksi – katsaus kosketusviestien eli haptiisien kehityksestä kuurosokeiden ryhmän käytöstä yleiseen käyttöön

Riitta Lahtinen
, Russ Palmer
 & Elina Kontu

Haptiisien eli kosketusviestien käytön tutkiminen ja kehitys alkoi Suomessa 1990-luvun alussa kuurosokeiden ja kuulonäkövammaisten yhteisössä. Tutkimuksen edetessä kosketusviesteistä löytyi kielioppi, joka on verrattavissa puhuttuihin ja viitottuihin kieliin. Kielioppi koostuu hapteemeista, joita ovat mm. haptiisin painovoima, liikkeen suunta, vauhti, rytmi, kosketuspaikka, sormien lukumäärä jne. Kun yhtä kieliopin osaa muuttaa, muuttuu haptiisi toiseksi esim. OLEN TÄSSÄ – SEIS –pari. Haptiisit muodostavat sosiaalishaptisen kommunikaation alueen, josta ilmestyi väitöskirja 2008, 18 vuotta ensimmäisten kirjattujen havaintojen jälkeen.

Haptiisien nopea tietoinen kehittyminen ja niiden opetettavuus levisi myös muiden käyttäjäryhmien keskuuteen eri maissa kuten näkövammaisten, dementiapotilaiden ja kieliongelmaisten pariin. Tänä päivänä haptiisien käytöstä on materiaalia tuotettu mm. 

puheterapian alueelta (auditiivinen askeltaminen ja haptiisit), haptiisien käyttökokeilu yläkoulussa biologian tunnilla ja haptiisit päiväkodissa. Vanhemmat ovat kuvanneet kehotarinoiden käyttöä lastensa kanssa. Haptiisit määritellään osana kuntoutuskäytänteitä mm. Kelan tulkkauspalvelussa, Näkövammaistaitojen ohjaajan erikoisammattitutkinnon osana ja kuurosokeiden toimintakykymittarin yhtenä osiona.

Helsingin yliopiston opettajankoulutuslaitokseen perustettiin Vaativan erityisen tuen tutkimusryhmä, ISE (Intensified Special Education) vuonna 2014. Sen johtajana on dosentti Elina Kontu. Yhtenä tutkimusalueena on sosiaalishaptinen kommunikaatio. Vuoden 2015-2016 pääteemat ovat haptiisien käyttö opetustilanteissa erilaisten oppijoiden kanssa, haptiisien käyttö ympäristön ja objektien hahmottamisessa, multimodaalinen vastaanottaminen sekä  sosiaalishaptisen kommunikaation pedagogiikan koonti. 

Esteettömyyden monet kasvot

Kari K. Lilja
Tutkimus on osa tutkimussarjaa ”Esteettömyyden monet kasvot” jonka tarkoituksena on nostaa esille vähemmän puhuttuja ja käsiteltyjä  näkökulmia esteettömyyteen. Tämän tutkimuksen tavoitteena on selvittää, minkälaisia aiheita ja näkökulmia suomenkielisissä esteettömyyttä käsittelevissä tutkimuksissa, raporteissa ja julkaisuissa on havaittavissa.

Tuhat suomenkielistä dokumenttia yhteensä  2250 Google Scholarin antamasta osumasta hakusanalle ”Esteettömyys” käytiin läpi. 112 dokumenttia tuhannesta käsitteli radiotien esteettömyyttä tai jotakin muuta tämän tutkimuksen kannalta ei-relevanttia aihetta. Jäljelle jääneistä 888 dokumentista tilastoitiin työn, tutkimuksen, paperin tai raportin pääasiallinen kohderyhmä, otsikon mukainen tai muuten havaittu ensisijainen aihealue, näkökulma tai lähestymistapa jolla aihetta lähestyttiin, ja tutkimuksen, työn  tai raportin tyyppi. Suurin osa esteettömyyttä käsittelevistä töistä oli ammattikorkeakoulun opinnäytetöitä. Toiseksi suurin yksittäinen ryhmä oli gradut ja diplomityöt, ja kolmantena olivat Ylempi AMK -tutkinnon opinnäytetyöt. Väitöstutkimuksia oli viisi kappaletta. Lisensiaatintöitä otoksessa ei ollut yhtään. 

Kohderyhmän mukaan tarkasteltuna suurimmaksi ryhmäksi nousi ikääntyneitä ja heidän ongelmiaan käsittelevät  raportit, tutkimukset ja julkaisut. Toiseksi suurin ryhmä käsitteli esteettömyyttä ilman varsinaista tai erikseen mainittua kohderyhmää, ja kolmas suuri ryhmä tarkasteli esteettömyyttä yleisesti vammaisten ja erityistä tukea tarvitsevien kannalta.  Liikunta- ja toimintarajoitteiset olivat neljännellä sijalla. 

Aihealueista kärkinelikon muodostivat asuminen, www-sivut, sovellukset ja IT,  kuntoutus, kunnon ylläpito ja liikunta sekä opiskelu. Näkökulmista ja lähestymistavoista viisi eniten esille noussutta olivat saavutettavuus, kaikille sopiva suunnittelu (Design for all), toiminnallisuus, käytettävyys ja erityisvaikeuksien huomioon ottaminen. 

Aineistolle tyypillistä oli käytännönläheisyys ja keskittyminen pienen yksittäisen ongelman tai tutkimuskysymyksen ratkaisuun. Otokset silloin, kun työn kohteena oli jokin ryhmä, olivat yleensä pieniä. Koska valtaosa töistä oli ammattikorkeakoulujen opinnäytetöitä, ne usein olivat myös  tilaustöitä, joissa tilaaja tai yhteistyökumppani saattoi ohjata työn kulkua ja ainakin jossakin määrin vaikuttaa myös tuloksiin.  Kansainvälisessä kirjallisuudessa yleisiä filosofisia pohdintoja esteettömyyden yhteiskunnallisesta roolista tai olemassa olevan tilanteen vertailuja lainsäätäjän tavoitteisiin ei tässä  aineistossa tullut esille. Isojen yhteiskunnallisesti ja tieteellisesti merkittävien tutkimushankkeiden puuttuminen  johtunee ainakin osittain rahoituksen heikosta saatavuudesta. Sosiaali-  ja terveydenhuollon suuret valtakunnalliset toimijat Kansaneläkelaitos ja Terveyden ja Hyvinvoinnin Laitos – entinen Stakes – löytyivät  läpi käydyssä aineistossa vain yhteensä 11 julkaisun taustalta (KELA 3 kpl, THL/Stakes 8 kpl). 

Aineistosta kävi myös ilmi, että vaikka huomattava osa materiaalista käsitteli esteettömyyttä fyysisenä olotilana, esteettömyyden käsite on laajentumassa. Konkreettinen esteettömyys laajenee abstraktiin koko yhteiskunnan saavutettavuuden suuntaan.

Tutkimuseettisistä periaatteista eettiseen tutkimuskäytäntöön: etnografista tutkimusta vaikeasti kehitysvammaisten henkilöiden elämästä 

Reetta Mietola & Sonja Miettinen
Keskustelemme esityksessämme tutkimusetiikasta ja tätä koskevista haasteista tutkittaessa vaikeimmin kehitysvammaisia henkilöitä. Esitys pohjautuu ’Vaikea kehitysvammaisuus ja hyvä elämä’ –hankkeeseen (SA 275988). Hankkeen empiirinen aineisto tuotetaan etnografisin menetelmin: hankkeessa haastatellaan vaikeimmin kehitysvammaisten henkilöiden lähiomaisia ja lähityöntekijöitä, sekä havainnoidaan vaikeasti kehitysvammaisten henkilöiden arkea eri toimintaympäristöissä. Erityisesti vaikeimmin kehitysvammaisten henkilöiden kanssa tehtävä kenttätyö on näyttäytynyt haasteellisena sekä sosiaalitutkimuksen yleisten tutkimuseettisten säännöstöjen että inklusiivisen vammaistutkimuksen tutkimuseettisten kriteerien näkökulmasta. Esityksessämme keskustelemme siitä, millaisia tutkimuseettisiä periaatteita olemme kenttätyöllemme muotoilleet hyödyntäen tutkimusetiikkaa ja etnografista metodologiaa koskevaa tutkimuskirjallisuutta, sekä tuomme esiin esimerkkejä näiden periaatteiden toteuttamisesta kenttätyötä edeltävissä neuvotteluissa ja parhaillaan käynnissä olevassa kenttätyössä.  

Mikä Ellaa keinuttaa? Vaikeasti kehitysvammaisen henkilön toiminnan ja toimijuuden moninaiset tulkinnat (ja näiden merkitys hoivatyössä)

Reetta Mietola

Itsemääräämistä pidetään ”sosiaalialan työkäytäntöjen kantavana pilarina” (Niemi 2011) . Mutta miten tarkastella itsemääräämistä tai tukea tätä hoivatyössä sellaisten henkilöiden kohdalla, joiden kommunikaatio ja toiminta on hyvin rajoittunutta? Esityksessä pohdin miten käsitteellistää vaikeimmin kehitysvammaisten ja monivammaisten henkilöiden toimintaa ja toimijuutta. Aineistonani on etnografinen aineisto, jota parhaillaan tuotetaan ’Vaikea kehitysvammaisuus ja hyvä elämä’ –hankkeessa (SA 275988). Keskityn esityksessä tarkastelemaan tutkimukseen osallistuvan ’Ellan’ toimintaa ja lähityöntekijöiden Ellan toiminnasta tekemiä tulkintoja. Kysyn, miten Ellaa ja hänen toimijuuttaan tulkitaan, ja erityisesti millainen toiminta nähdään merkityksellisenä - Ellaa ja hänen toimijuuttaan sekä mahdollisesti hoivatyölle keskeistä itsemääräämistä ilmentävänä.  

Erityisopetuksen käytäntöjä ja nuorille mahdollisia koulutusvalintoja

Anna-Maija Niemi

Esitykseni pohjautuu työn alla olevaan väitöstutkimukseen, jossa tarkastelen peruskoulun jälkeen järjestettävää erityisopetusta ja opiskelijoiden asemaa koulutusten käytännöissä, erityisesti ammatillisessa ja ammatilliseen koulutukseen valmentavassa koulutuksessa. Tutkin nuorille mahdollistuvia koulutuspolkuja ja niissä muotoutuvia koulutusvalintoja ja subjektiviteetteja. Toiseksi tutkimukseni kohdistuu erityisen tuen tarpeen saamien merkitysten analyysiin. Tarkastelen tässä esityksessä tutkimukseni keskeisiä tuloksia koulutusvalintojen ja ohjauksen sekä tuen tarpeen tunnistamisen ja nimeämisen välisistä jännitteistä. Tutkimukseni on monipaikkaista etnografista tutkimusta, jossa hyödynnän haastattelu-, havainnointi- ja asiakirja-aineistoja. Olen tuottanut etnografista aineistoa kahdessa ammatillisessa oppilaitoksessa sekä erillisen elämänhistoriallisen haastatteluaineiston. 

Kuvionuotti-interventio

Anna Nuorsaari

Tutkimukseni tarkoituksena oli kehittää uudenlainen interventio varhaiskasvatuksen erityisopetukseen sekä tutkia sen mahdollisia vaikutuksia siihen osallistuneiden esiopetusikäisten lasten lukivalmiustaitoihin ja matemaattisiin valmiuksiin. Teoreettisena pohjana intervention kehittämiselle ja suunnittelulle oli teoreettinen tieto lukivalmiustaitojen kehittymisestä sekä musiikillisen harjoittelun yhteydestä niiden kehittymiseen. Musiikin erityispalvelukeskus Resonaarissa kehitetyt Kuvionuotit puolestaan mahdollistavat soittamisen kaikille, joten pianon soittaminen Kuvionuottien avulla valikoitui intervention sisällöksi sen sekä oman koulutus- ja työtaustani vuoksi.

Suunnittelin Kuvionuotti-intervention yhteistyössä musiikkikasvattaja Markku Kaikkosen kanssa ja toteutin sen keväällä 2014 eräässä Helsingin päiväkodissa osana esiopetuksen tehostettua tukea. Tutkin intervention kehittämistä konstruktiivista tutkimusotetta hyväksi käyttäen, jonka lisäksi keräsin alku- ja loppumittauksina tekemäni kahden lukivalmiustestin tulokset viideltä tutkimukseen osallistuneelta lapselta. Kokosin myös havainnointiaineiston ennen ja jälkeen intervention, joissa lasten piti tehdä kaksi eri taitoja vaativaa kynätehtävää sekä havainnoin Siili-lautapelin avulla lasten lukumäärien hahmottamista ja muistissa pitämistä. Näiden lisäksi pidin opetuspäiväkirjaa koko intervention ajan ja videoin ensimmäisen ja viimeisen soittokerran kahdeksan viikon intervention aikana. Näiden kahdeksan viikon aikana jokainen viidesta lapsesta sai osallistua yhteensä kahdeksalle soittokerralle, jotka toteutin yksilöopetuksena. Jokainen lapsista soitti siis kerran viikossa kahdeksan viikon ajan pianoa suunnitellun ohjelman mukaisesti Kuvionuoteilla. 

Näiden viiden tapauksen avulla pyrin tutkimaan Kuvionuotti-intervention mahdollisia vaikutuksia lasten lukivalmiustaitoihin sekä matemaattisiin valmiuksiin. Suuressa osassa tutkimuksessani on Kuvionuotti-intervention suunnittelu ja toteutus ja sen raportointi.

Vammaisen lapsen toimijuus aikuisen ja lapsen välisessä leikissä 

Johanna Olli, Tanja Vehkakoski

Vammaisten lasten leikkiä on useimmiten tarkasteltu lapsen kehitystason arvioimisen tai opettamisen ja kuntoutuksen näkökulmista. Leikkiä on tällöin pidetty välineenä aikuisten tavoitteiden toteuttamiselle unohtaen samalla sen itseisarvon (Goodley & Runswick-Cole 2010). Lapsille itselleen tärkeämpää leikissä on kuitenkin tekemisen hauskuus kuin sen lopputulos (Glenn ym. 2012). Parhaimmillaan leikki voi olla tila, jossa lapsen toimijuus toteutuu eli lapsi voi vaikuttaa leikissä tapahtuviin asioihin omasta näkökulmastaan. Lapsen mahdollisuus toteuttaa toimijuuttaan lienee vaarassa erityisesti silloin, kun hänen tapansa leikkiä on aikuisen näkökulmasta ei-toivottua. 

Tässä keskustelunanalyyttisessa tutkimuksessa leikkiä tarkastellaan vuorovaikutuksen tilana, jossa aikuinen voi omalla toiminnallaan estää tai edistää lapsen toimijuuden toteutumista. Aineistona on yhden leikki-ikäisen lapsen ja sairaanhoitajan videoitu leikkitilanne lastenneurologisella osastolla. Tutkimuksessa vastataan seuraaviin kysymyksiin: Miten hoitaja vastaa lapsen leikkialoitteisiin, jotka ovat hoitajan näkökulmasta ei-toivottuja? Miten eri vastaamisen tavat estävät tai edistävät lapsen toimijuutta?

Tulosten mukaan hoitajan tavat vastata lapsen ei-toivottuihin leikkialoitteisiin on asemoida itsensä joko tilanteen kontrolloijan, leikin ohjaajan tai leikkijän positioihin. Kaksi ensimmäistä tapaa perustuvat lapsen aloitteiden ohittamiseen ja sitä kautta toimijuuden estämiseen leikin ulkopuoliseksi asiantuntijaksi asettautumisen myötä.  Kolmannessa tavassa toimintaa rakennetaan lapsen aloitteiden kautta ottamalla ei-toivotut aloitteet osaksi leikkiä, jolloin lapsen aloitteet tulevat kuulluksi ja hänen toimijuutensa mahdollistuu. 

”Ois kirveelle töitä”- Vammaiset elämäntarinansa kertojina

Paula Pietilä ja Matti Laitinen

Esityksemme käsittelee ”Vammaisten elämä Suomessa”- tutkimushankkeessa (2013-2014)  koottua elämäkerta-aineistoa, joka koostuu yhteensä noin  200 elämäntarinasta, jotka on koottu, joko elämänkertahaastattelujen tai kirjoitettujen elämäkertojen keruun avulla.

Vammaisuutta koskevissa elämäkerroissa tapahtui 2000-luvulle tultaessa temaattinen käänne: Vammaisuuden aiheuttaman fyysisen haitan kuvaamisesta siirryttiin tarkastelemaan vammaisen kirjoittajan identiteettiä ja vammaisuuden aiheuttamaa sosiaalista muutosta. Näiden uuden tyyppisten elämäkertojen kirjoittajat olivat pääsääntöisesti itse vammaisia henkilöitä ja vammaistutkijoita. Aiemmat dokumentoidut elämäkerrat olivat pääsääntöisesti vammattomien kertojien kuvauksia vammaisuudesta.

Tässä esityksessä tarkastellaan elämäntarinoiden syntyprosessia, mikä on saanut kirjoittajan kertomaan elämäntarinansa ja mitkä seikat ovat mahdollisesti estäneet kirjoittamasta ja osallistumasta? Ajattelemme, että elämäkerrat kertovat paitsi kirjoittajansa tai kertojansa elämästä myös jotakin olennaista siitä, miten elämäntarina kerrotaan ja millaisen elämänkertasopimuksen kirjoittaja lukijansa kanssa tekee.

Lähestymme teemaamme seuraavien kysymysten avulla:

· Ketkä osallistuivat elämänkertakeruisiin ja toisaalta ketkä jäivät keruiden ulkopuolelle

· Millaisia elämäntarinoita keruissa tuotettiin

· Mitkä olivat kirjoittajien motiivit osallistua keruisiin ja toisaalta miksi jotkut eivät osallistuneet

· Miten yhdenvertainen osallistumismahdollisuus voidaan taata elämäkertakeruissa

Elämäntarinoiden perusteella keskeisin motiivi elämäntarinan kertomiselle tai kirjoittamiselle näyttäisi olevan halu vaikuttaa vammaisten asemaan yhteiskunnassa ja tuoda vammaiset henkilöt näkyviksi erilaisilla areenoilla ja jakaa kokemuksia suuremmalle yleisölle.

Uudenlaista ekosysteemisesti orientoitunutta tutkimusyhteistyömallia luomassa

Merja Saarela

Tässä esityksessä kerron noin kolme vuotta sitten alkunsa saaneesta ekosysteemisen tutkimustavan rakentamisesta. Yhteistyö sai alkunsa näkövammaisille soveltuvien, sisätilojen tienlöytämis- ja navigointiratkaisujen kehittämisestä innostuneiden yrittäjien, tutkimusorganisaatioiden, näkövammaisten henkilöiden ja näkövammaisten keskusliiton tapaamisten myötä. Näkövammaisten keskusliitolla ja näkövammaisilla henkilöillä informantteina, ja oman näkövammaisuutensa asiantuntijoina on keskeinen rooli tässä esityksessä. Ekosysteemisessä toimintamallissa loppukäyttäjä informanttien kanssa määritellyistä tarpeista lähtien yhteiskehitellään ratkaisuinnovaatioita, joita testataan todellisen elämän ympäristöissä, Living Labeissä ja test bedeissä. Nämä ekosysteemissä yhteisesti ratkottavat asiakastapaukset tarjoavat opiskelijoille innovatiivisen ympäristön kehittää osaamistaan ja kehittyä huippuosaajien rinnalla kisälli-mestari –mallilla. Tuotteiden testaaminen ekosysteemin test bed –ympäristössä antaa aloittavalle yrittäjälle varmuutta tuotteen toimivuudesta loppukäyttäjillä.  Loppukäyttäjien näkökulmasta luottamus ja tyytyväisyys tuotteisiin vahvistuu, kun heillä on mahdollisuus ilmaista kehittämiskohteen ominaisuuksista toiveensa, olla vahvasti mukana yhteiskehittelyssä ja pilotoimisessa.

Ekosysteemistä innovaatioprosessia voidaan luonnehtia itsenäisten osapuolien yhteistyöksi ideoiden luomisprosesseissa ja arvon luomisessa. Rajoitettu yhteishyvä (bounded common) saavutetaan kaikille osapuolille avoimella osaamisen jakamisen ja uusien ideoiden tuottamisen foorumilla. Organisaatioiden välisessä yhteistyössä yhteisten ongelmien ratkaiseminen edellyttää keskinäistä vuorovaikutusta, kommunikointia, viestintää ja kykyä neuvotella yhteisistä tavoitteista ja hyödyistä kaikille osapuolille. Ekosysteemisesti verkostoituneessa yhteistyössä edellytetään ihmisten välistä luottamusta ja sosiaalista pääomaa. Ekosysteeminen toimintatapa tarkoittaa tässä yhteydessä yhteiseen päämäärään tähtäävien erilaisten toimijoiden aitoa yhteistyötä, jolla luodaan arvoa loppukäyttäjille. Eri toimijoilla on erilaiset liiketoiminnalliset päämäärät, mutta yhteinen tiedollinen, toiminnallinen ja tutkimuksellinen innovaatioiden yhteiskehittelyn rajapinta ekosysteemissä. 

Kehitysvammaisiksi luokiteltujen nuorten sosiaaliset verkostot tuetun aikuisopiskelun aikana

Minna Saarinen
Sosiaaliset suhteet ovat tärkeitä kaiken ikäisille ja ne ovat mielekkään elämän perusta (Janney & Snell 2006, 6). On lukuisia psykologisia, kehityksellisiä ja sosiologisia  syitä, miksi sosiaaliset suhteet vammaisten ja vammattomien ihmisten välillä ovat tärkeitä.  Amado (2011) toteaa, että suhteet toisiin lisäävät hyvinvointia, elämänlaatua, muokkaavat identiteettiä ja tarjoavat luonnollista tukea. Sosiaaliset suhteet toimivat luonnollisina tukitoimina niissä ympäristöissä, joita vammainen henkilö käyttää. Henkilön liittymistä tuetaan yksilöllisillä tukitoimilla ja tuen käsite on keskeinen tukimallin peruskäsite (AAIDD 2010). Inkluusio pohjautuu tukimalliin, jossa olennaista on täysi osallistuminen ja tasa-arvo. 

Tutkimuksen tavoitteena on tarkastella neljän kehitysvammaiseksi diagnosoidun opiskelijan sosiaalisia verkostoja tuetun aikuisopiskelun aikana heidän itsensä ja heidän vanhempiensa kuvaamana. Tutkimus pohjautuu Kampus-ohjelmaan, joka replikoitiin Suomeen Kanadasta. Tutkimus edustaa kvalitatiivista tapaustutkimusta, jossa aineisto kerättiin haastatteluin, verkostokarttojen, sosiogrammien ja observoinnin avulla. Aineisto on analysoitu sisällönanalyysilla. 

Suhteet perheenjäseniin, naapureihin ja sukulaisiin olivat tiiviitä ja perustuivat hoivaamiseen. Yksi neljästä oli solminut ystävyyssuhteen ikäisensä vammattoman nuoren kanssa vapaa-ajan ympäristöissä. Kolmella opiskelijalla oli vaihtuvia, pinnallisia suhteita ikäisiinsä tuetun aikuisopiskelun ympäristöissä. Kolmella opiskelijalla oli tiiviit verkostot, sitä vastoin yhdellä oli hyvin suppea sosiaalinen verkosto, joka lisäsi hänen yksinäisyyttä. Kaikilla nuorilla oli heterogeeniset verkostokartat ja taitoa nimetä henkilöitä karttoihin. Jokainen opiskelija toivoi ystäväkseen ikätovereita. Kolmella opiskelijalla oli pinnallisten ikätoverisuhteiden rinnalla itseään vanhempia henkilöitä verkostokartassa. 

YK:n yleissopimus on on solmittu oikeudenmukaisuuden, tasapuolisuuden ja esteettömyyden takaamiseksi. Inkluusio ei ole vain fyysinen tila, vaan se on yhteyttä toisiin: verkostoja, liittymistä, yhteisön rakentumiseen osallistumista ja rooleja. Vammaispalvelulainuudistuksen yhtenä tavoitteena on vaikeavammaisten henkilöiden yhdenvertaisuuden edistäminen suhteessa vammattomiin ihmisiin.  

Avainsanat: kehitysvammaisuus, inkluusio, sosiaaliset verkostot, ystävyys, tuettu aikuisopiskelu

Kuntoutujan osallistaminen tavoitteenasettamisprosessiin ja tavoitteiden saavuttamisen arviointiin
Marketta Salminen
Kuntoutujan osallisuus omaan kuntoutumisprosessiin edistää kuntoutumista ja motivoi kuntoutujaa muutokseen. Yksilölliset, kuntoutujan omaa arkea tukevat tavoitteet suuntaavat kuntoutumista. Goal attainment scaling (GAS) on tavoitteenasettamisen menetelmä, jossa määritellään yksilölliset, kuntoutujalähtöiset tavoitteet. Tutkimuksessa arvioidaan GAS-menetelmällä toteutettua kuntoutujalähtöistä tavoitteenasettamisprosessia ja tavoitteen saavuttamiseen vaikuttavia tekijöitä. GAS-menetelmässä oleellista on kuntoutujan ja ammattilaisen asiantuntemuksen yhdistäminen ja toimiminen kumppanuussuhteessa. 

Tutkimukseen osallistuu kaksi erilaista kuntoutujaryhmää: 1) akuutisti sairastuneet, moniammatillista kuntoutusta vaativat kuntoutujat (n=20) (Keski-Suomen keskussairaalan vaativan kuntoutuksen osasto) ja 2) monimuotoisia, usein käyttäytymisen hallinnan ongelmia omaavat kehitysvammapsykiatrian yksiköiden asiakkaat (n=20) (Eteva ky).

Tutkimuksen tavoitteina on 1) tunnistaa kuntoutujaa osallistavia tavoitteen asettamisen työtapoja ja käytäntöjä, 2) arvioida tavoitteenasettamisprosessin aikana käytettävien menetelmien toimivuutta, 3) tarkastella tavoitteiden saavuttamista ja siinä auttavia tekijöitä sekä 4) arvioida kahden kuntoutujaryhmän välisiä yhtäläisyyksiä ja eroavaisuuksia tavoitteiden asettamisprosessiin osallistamisessa.

Tutkimus on arviointitutkimus painottuen laadullisiin menetelmiin. Määrällistä analyysiä käytetään soveltuvin osin aineistojen jakaumia ja prosenttiosuuksia kuvaamalla.  Ensimmäisessä vaiheessa arvioidaan tavoitteenasettamista havainnoimalla kuntoutujan ja ammattilaisten tavoitekeskustelua. Tavoitekeskusteluun osallistujien (kuntoutuja, ammattilaiset ja mahdollisesti läheiset) näkemykset ja kokemukset tavoitekeskustelusta kerätään haastattelujen ja kyselyjen avulla. Toisessa vaiheessa puolen vuoden kuluttua tavoitekeskustelusta ja tavoitteenasettamisesta tarkastellaan tavoitteiden saavuttamista. Tavoitteiden saavuttamisen ja sitä tukevien tekijöiden arviointi toteutuvat kuntoutujan sen hetkisessä arjen ympäristössä.  

Tutkimushanke tuottaa tietoa siitä, minkälaiset käytännöt tukevat hyvää, kuntoutujaa osallistavaa tavoitteenasettamisprosessia ja siitä, miten sairaalaympäristössä / kuntoutuslaitosympäristössä asetetut arkea tukevat tavoitteet ohjaavat kuntoutumista kotiutumisen jälkeen. Kahta erilaista kuntoutujaryhmää vertailemalla saadaan tietoa näiden ryhmien samankaltaisuuksista ja eroavaisuuksista kuntoutujan osallistamisen näkökulmasta. Tuloksista on hyötyä kuntoutujalle, kuntoutusta toteuttaville palveluorganisaatioille ja palveluntuottajille sekä palvelun rahoittajille. Tutkimuksen tuloksena on yksilölähtöinen toimintamalli, joka on siirrettävissä myös muiden kuntoutujaryhmien hoito- ja kuntoutuskäytäntöihin.

Työryhmä: Tutkimus- ja kehittämiskeskus GeroCenter: Tuulikki Alanko, Riku Nikander

Mikkelin ammattikorkeakoulu: Maarit Karhula, Jyväskylän yliopisto: Teppo Kröger

Keski-Suomen sairaanhoitopiiri: Marja Arkela, Satu Auvinen, Eteva ky.: Marketta Salminen, Päivi Vuorinen

Hiljaisen tiedon siirtäminen kirkon työssä, malleja ja metodeja sanoittamattoman sanoittamiseksi
Suhonen Katri

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittää, kuinka Suomen evankelisluterilaisen kirkon kehitysvammaistyön papit ja diakoniatyöntekijät kokivat, voiko hiljaista tietoa siirtää tai välittää koulutuskokeilukontekstissa ja onko koulutuskokeilussa käytetyt metodit mallintamisen välineinä toimivia. Tavoitteena oli myös tuottaa kokemuskuvausta kehitysvammaistyön pappien ja diakoniatyöntekijöiden työstä sekä hiljaisesta tiedosta. Hiljainen tieto on yksilön subjektiivista, sanatonta ja sanoittamatonta, kokemuksellista tietoa. Hiljainen tieto sitoutuu tilanteeseen ja toimintaan. Sitä on vaikeaa ilmaista tai jakaa muiden ihmisten kanssa (Nonaka & Takeuchi, 1995; Polanyi, 1962, 1966). Tutkimus oli osa kirkon saavutettavuusohjelman materiaalituotantoa, jota kirkkohallitus koordinoi. 
Tutkimuksessa ja koulutuskokeilussa oli mukana kuusi kehitysvammaistyön pappia ja kehitysvammaistyötä tekevää diakoniatyöntekijää. Tietoa saatiin oppimispäiväkirjatyöskentelyn, blogityöskentelyn sekä täydentävien lisäkysymysten kautta. 
Aineisto analysoitiin Perttulan fenomenologisen psykologian analyysimenetelmällä. Tulokset osoittivat, että työhön liittyvää sanatonta, hiljaista tietoa on mahdollista pyrkiä sanoittamaan koulutuskontekstissa. Hiljainen tieto ilmenee kehitysvammaistyön pappien ja kehitysvammaistyötä tekevien diakoniatyöntekijöiden työssä erityisesti yksilökohtaisten merkitysverkostojen kokemuskuvausten kautta. Hiljaisen tiedon siirtämisessä olennaista on: työn dokumentointi, työhön liittyvien epäonnistumisien sanoittaminen strukturoidun työskentelyn avulla ja työparityöskentelyn mahdollistaminen.  

Avainsanat: Hiljainen tieto, Hiljaisen tiedon siirtäminen, Voimauttava valokuva, Hengellinen työ, vammaistyö

Hahmotusvaikeuksille annetut sosiaaliset merkitykset
Suvi Ylönen 

Esitykseni keskittyy tekeillä olevaan väitöskirjatutkimukseeni, jonka tarkoituksena on luoda käsitys visuo-spatiaalisista hahmotusvaikeuksista kokemusasiantuntijoiden näkökulmasta. Aineisto koostuu Hahmottamisen kuntoutus -hankkeelle lähetetyistä vapaamuotoisista kirjoituksista ja hankkeen puitteissa tehdyistä haastatteluista. 

Neuropsykologisessa kontekstissa hahmotushäiriöissä on kyse aivotoiminnallisesta poikkeavuudesta. Visuo-spatiaaliset hahmotushäiriöt ilmenevät näönvaraisen tunnistamisen ja erottelun vaikeuksina tai avaruudellisen tilan, suhteiden ja liikkeen käsittelyn vaikeuksina. Usein oirekuvaan kuuluu myös sosiaalisten tilanteiden hahmottamisvaikeuksia ja poikkeuksetta kasvavassa määrin oppimisvaikeuksia, joista tyypillisimpiä ovat vaikeudet matematiikan oppimisessa ja luetun ja kuvallisen materiaalin ymmärtämisessä. Käytännön elämässä hahmotusvaikeudet vaikuttavat monella tapaa ihmisen arkeen, toimintaan, tunteisiin ja kokemuksiin ja tätä kautta myös elämänlaatuun. Pahimmillaan hahmotusvaikeudet heikentävät yksilön kykyä toimia yhteiskunnassa.

Yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen kontekstissa tarkasteltuna hahmotusvaikeus ei näyttäydy neuropsykologisena faktana vaan kulttuurisidonnaisena konventiona, jolloin sen merkitystä uusinnetaan ja uudistetaan sosiaalisesti. Väitöskirjatutkimuksessani tarkastelenkin hahmotusvaikeuksille annettuja sosiaalisia merkityksiä kokemusasiantuntijoiden puheessa. 

Tutkimus on osa Niilo Mäki Instituutissa toteutettavaa RAY:n rahoittamaa nelivuotista (2014–2017) Hahmottamisen kuntoutus -hanketta, jossa tuotetaan tietopalvelu visuo-spatiaalista hahmotushäiriöstä kärsiville lapsille, heidän läheisilleen ja ammattilaisille sekä kehitetään tietokoneella tehtäviä harjoitteita hahmotushäiriöiden kuntoutukseen. Hankkeen yhteistyötahot ovat ADHD-liitto, Aivoliitto, CP-liitto, Erilaiset oppijat ry, ohjaus- ja oppimiskeskus Onerva ja Jyväskylän Normaalikoulu. 
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