Yhteiskuntatieteellisen vammaistutkimuksen tyoryhma

Koordinaattori
Simo Vehmas, Helsingin yliopisto

simo.vehmas@helsinki.fi

Yhteiskuntatieteellinen vammaistutkimus tarkoittaa vammaisuuden tutkimista yhteiskunnallisena,
kulttuurisena ja poliittisena ilmiond. Se erottautuu perinteisestd 1ddketieteellis-kliinisesti
nékokulmasta, jossa huomio on kiinnittynyt yksilon vammojen tunnistamiseen sekd yksilon
toimintakyvyn parantamiseen erilaisten hoidollisten, kuntoutuksellisten tai pedagogisten
interventioiden avulla. Yhteiskuntatieteellisessd vammaistutkimuksessa sanoudutaan irti
kasityksestd, jonka mukaan vammaisuus selittyy ensisijaisesti yksilon ominaisuuksilla.
Pikemminkin vammaisuus on sukupuoleen, seksuaaliseen suuntautuneisuuteen tai etnisyyteen
verrattavissa oleva sosiaalinen ilmi6. Vammaisuudessa on siis kysymys laajasti ottaen vammaiseksi
médritellyn ihmisen tarpeiden seké yhteiskunnallisten olosuhteiden ja kdytantdjen

yhteentérméyksesta.

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

Authors: Hisayo Katsui and Nathaly Guzméan Figueroa

This research aims at reducing inequalities through research process particularly for persons with

disabilities (PWDs) in the Global South.

We focus 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 PWDs 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 UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities has been

ratified by 150 countries. However, even after the era of the Convention, PWDs in the global South



have often been left behind from practice of development efforts. For instance, less than 1% of the
Finnish Official Development Aid goes for disability-specific projects and programmes, while 99%
of mainstream development activities rarely include those at the risk of inequalities such as PWDs.

Therefore, the research investigates on disability mainstreaming in water and sanitation sector.

Continuous personal interviews to stakeholders, focus group discussion and observation are
essential methods in comprehending the complexity of both mainstreaming and disability-specific
development practices and their impact to each other. In Tanzania, a slum was visited to interview
PWDs and stakeholders on their experiences on water and sanitation. In Nepal, a Finnish-Nepalese
bilateral development cooperation project on water and sanitation was visited to clarify challenges
and opportunities for PWDs in participating in water management. The paper presents preliminary

findings from these fieldworks.

Neuvottelu kehitysvammaisuuden kategoriasta
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Kehitysvammaisuus on kategoria, joka pitdd sisdlliin monenlaisia ihmisid. Kehitysvammaiseksi
médrittyminen hdivyttdd kuitenkin helposti yksildllisyyden ja erot, ja kategoriaan varastoitunut tieto
saa kaikki kategoriaan liitetyt henkildt ndyttdmain samanlaisilta, kasvottomilta. Kulttuurisiin
késityksiin varastoitunut tieto kehitysvammaisuudesta ohjaa sitéd tapaa, jolla ndemme ndma ihmiset,
joita eri tilanteissa kohtaamme. Namé késitykset uuttuvat myods vammaisten kasityksiin itsestddn ja
rakentavat omalta osaltaan henkildiden identiteettid. He kokevat luokittelujen marginalisoivan
voiman eri tavoin ja heilld on myos erilaisia tapoja ja mahdollisuuksia neuvotella suhdettaan niihin

kategorisointeihin.

Alustukseni pohjautuu valmisteilla olevaan véitoskirjaty6honi, jonka aineiston muodostaa
kahdeksan Me Itse ry:n pitkdaikaisen vammaisaktiivin eldmidkerrallista haastattelua. Olen
kiinnostunut siitd, mitd ja miten haastateltavani puhuvat itsestddn suhteessa yhteiskunnan heille
ulkoapdin antamaan kehitysvammaisen kategoriaan. Tarkastelen, miten haastateltavani purkavat tai

uudistavat jasenyyttddn tdhin kategoriaan. Kiinnitdn huomioni siihen, millaisia uusia identiteetteja



haastattelun synnyttdiméssd vuorovaikutustilanteessa tuotetaan ja mité tarkoitusta varten ndma uudet

kategoriat rakentuvat.

Pohdin, kdyttavitko vammaiset ihmiset oman identiteettinsd rakentamisessa ulkopuolelta annettuja
vahvoja midrityksid. Kun kategorisointi koetaan negatiivisena, oleellista on kysyéd, miten henkil6t
kamppailevat nditd ulkopuolelta tulevia kategorisointeja vastaan ja mitd ndma ulkopuolelta tulevat
maédrittelyt merkitsevat ndille ihmisille ja mitd seurauksia niistd on heille? Haastateltavani ovat
monella tavalla kamppailleet médrittelyn tuomaa leimaa vastaan ja pyrkineet neuvottelemaan
asemastaan ja omasta toimijuudestaan arjen eri kentilld. He ovat olleet mukana politisoimassa
toimintaansa perustamalla oman yhdistyksen, Me Itse ry:n, ajamaan omia asioitaan. He eivit kielld
vammaisuuttaan, mutta esittdvit vastarintaa vammaisuuteensa liittyvid ennakkoluuloja ja alistavia
yhteiskunnallisia kdyténtdjd vastaan. Koen tarkednad selvittdd, mitd kehitysvammaisuuden
kategoriaan liitetyt ihmiset itse ajattelevat téstd kategoriasta. Tuon alustuksessani esille heidén
vastapuheensa erilaisia strategioita, joita he kdyttdvat kokiessaan tulleensa kohdelluiksi enemmén

tietyn kategorian edustajana kuin kansalaisena ja ainutkertaisena persoonana.

Tutkimuseettisisti periaatteista eettiseen tutkimuskiytintoon: etnografista tutkimusta

vaikeasti kehitysvammaisten henkiloiden eléiiméista
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Keskustelemme esityksessdmme tutkimusetiikasta ja tétd koskevista haasteista tutkittaessa
vaikeimmin kehitysvammaisia henkilditd. Esitys pohjautuu *Vaikea kehitysvammaisuus ja hyva
eldmd’ —hankkeeseen (SA 275988). Hankkeen empiirinen aineisto tuotetaan etnografisin
menetelmin: hankkeessa haastatellaan vaikeimmin kehitysvammaisten henkildiden ldhiomaisia ja
lahityontekijoitd, sekd havainnoidaan vaikeasti kehitysvammaisten henkildiden arkea eri
toimintaymparistoissé. Erityisesti vaikeimmin kehitysvammaisten henkil6iden kanssa tehtdva
kenttityd on ndyttaytynyt haasteellisena seké sosiaalitutkimuksen yleisten tutkimuseettisten
saannostojen ettd inklusiivisen vammaistutkimuksen tutkimuseettisten kriteerien nikdkulmasta.
Esityksessdmme keskustelemme siitd, millaisia tutkimuseettisid periaatteita olemme

kenttatyollemme muotoilleet hyddyntéen tutkimusetiikkaa ja etnografista metodologiaa koskevaa



tutkimuskirjallisuutta, sekd tuomme esiin esimerkkeji ndiden periaatteiden toteuttamisesta

kenttatyotd edeltidvissd neuvotteluissa ja parhaillaan kdynnissa olevassa kenttatydssa.

Henkilokohtainen apu — orjatyovoimaako?
Henkilokohtaisten avustajien kokemuksia tydstddn sekd yhteiskunnallisesta asiayhteydesti

Piivi Siironen

Pro gradu maisteritutkielmani on tutkimusluvan hakuvaiheessa. Tutkimus on kvalitatiivinen,
aineistoldhtdinen tutkimus, teoria rakennetaan aineisto 1dhtokohtana. Tutkimusaineisto kerataan
henkilokohtaisilta avustajilta postitse 1dhetettdvin kyselylomakkeen avulla, jossa on avoimia
kysymyksid. Lisdksi tarvittaessa haastatellaan henkilokohtaisia avustajia. Tutkimuksen aineiston

analysointi tehddén aineistoléhtoisen sisdllonanalyysin pohjalta.

Tutkimuksen kohderyhmina ovat henkilokohtaiset avustajat. Tutkimuksessa kuvataan
vammaispalvelulain mukaista tydnantajamallia, jossa henkilokohtaisten avustajien tyonantajina
toimivat vaikeavammaiset henkil6t. Henkilokohtainen apu tyonantajamallilla on
vammaispalvelulain mukainen taloudellinen tukitoimi, jota kunta rahoittaa, mutta tydnantajana
henkilokohtaiselle avustajalle toimii vaikeavammainen. Avustajien ndkdkulmasta aihetta on tutkittu
véhin, jonka vuoksi aikaisempia tutkimuksia ja aiheeseen liittyvéd teoriaa on kaytettivissa

véhiisesti. Tutkimusaiheen yhteys on yhteiskunnallinen, poliittinen ja ajankohtainen ilmid.

Tutkimuksen tavoitteena on saada tietoa henkildkohtaisten avustajien tilanteista, heidan
kokemuksiaan tyOstddn, taustalla keitd he ovat ja miksi he ovat henkilokohtaisen avustajan tydssa.
Tutkimuksen tavoitteena on myds saada vastauksia sithen, minkilaisia kokemuksia avustajilla on
henkilokohtaisen avun tyonantajamallista. Tarkoitus on tutkia tyohyvinvointia, joka liittyy my0s
yhteiskunnalliseen kontekstiin. Henkilokohtaisen avustajan tyo6té tarkastellaan yhteiskunnallisena

ilmidn4, liittyen vammais-, sosiaali- ja tydpolitiikkaan.



Tutkimusaineisto tullaan kerddmaién kyselylomakkeen avulla 15-20 henkildkohtaiselta avustajalta.
Lisdksi tarvittaessa haastatellaan henkilokohtaisia avustajia. Tutkimuksen aineiston analysointi
tehddin aineistoldhtoisen sisdllonanalyysin pohjalta. Tutkimuslupaa anotaan useammasta
erikokoisesta kaupungista ja mahdollisesti my6s Heta-liitosta, henkilokohtaisten avustajien
tyOnantajien liitto ry:std. Tutkimuksessa ei kerrota avustajien yksittéisid kotikuntia. Tavoitteena on
suojata tutkittavien anonymiteetti siten, ettd kysymyslomakkeisiin vastaajat eivét ole
tunnistettavissa. Eettisyys huomioidaan koko tutkimusprosessin ajan. Koska ko. aineistoa ei ole
aiemmin kerédtty Suomessa, sitd tarjotaan mahdollisesti Yhteiskuntatieteelliselle arkistolle

muidenkin tutkijoiden kdyttoon.



