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Hameennappi ja haalari. 

Tutkimus puhumattoman, vaikeasti kehitysvammaisen naisen itsemääräämisestä ja valinnanmahdollisuuksista.

Hannu T. Vesala

Kehitysvammaliitto

Kehitysvammaisille ihmisille tarkoitettujen palvelujen viimeaikaisessa kehityksessä näkyvimpinä muutoksina ovat olleet siirtyminen keskitetystä laitoshoidosta pienimuotoisiin, yhteisöllisiin palveluihin, pyrkimys erityispalveluista yleisiin palveluihin sekä palvelujen asiakaslähtöisyyden ja yksilöllisyyden korostaminen. Tämän kehityksen myötä myös näkemys kehitysvammaisesta ihmisestä ja hänen asemastaan yhteiskunnassa on muuttunut. Tätä voidaan kuvata muutoksena passiivisesta hoidon ja kuntoutuksen kohteesta, ”potilaasta”, aktiiviseksi toimijaksi, ”kansalaiseksi”, jolla on samat oikeudet kuin kaikilla muillakin ihmisillä. Palvelujen järjestämisessä ollaan tämän mukaisesti omaksumassa uudenlaista ajattelutapaa, jonka perusta on ihmis- ja perusoikeuksissa ja jossa itsemääräämisoikeus on keskeisessä asemassa. 

Kehitysvammaisen henkilön itsemääräämisen kannalta hänen sosiaalinen ympäristönsä on avainasemassa. Tässä tutkimuksessa tarkastellaan yhden vaikeammin kehitysvammaisen henkilön, Annan, arkipäivän elämää. Tarkastelussa fokusoidaan erityisesti siihen, millaisia valinnan mahdollisuuksia Annalla on ja miten paljon hän pystyy päättämään omista asioistaan. Huomio on tällöin Annan ja (sosiaalisen ja materiaalisen) ympäristön vuorovaikutuksessa: millaisia mahdollisuuksia ympäristö tarjoaa valintojen ja päätösten tekoon ja millä tavoin ympäristö suhtautuu Annan toimintaan ja hänen tekemiinsä valintoihin. 

Tutkimuksen perusteella voidaan väittää, että vaikka kehitysvammaisten henkilöiden itsemäärääminen on poliittis-ideologisella tasolla määritelty yhdeksi keskeiseksi arvoksi kehitysvammapalvelujen järjestämisessä, niin sen toteutuminen palveluja käyttävien ihmisten arkipäivässä ei ole lainkaan itsestään selvää. Itsemääräämisoikeuden toteutuminen edellyttää sitä, että se hyväksytään keskeiseksi arvoksi myös ns. ”ruohonjuuritasolla” ja että käytännön lähityötä tekevät työntekijät sitoutuvat siihen. Tämä merkitsee myös itsen ja oman työn näkemistä eri tavoin, niin että lähityöntekijän ja kehitysvammaisen asiakkaan välinen valtasuhde ja lähityöntekijän työhön kohdistuvat vaatimukset ja odotukset muuttuvat. Osittainenkin vallasta luopuminen voi kuitenkin olla vaikeaa; ei siksi, että vallasta itsessään haluttaisiin välttämättä pitää kiinni, vaan siksi, että se saattaa uhata muiden tavoitteiden ja periaatteiden toteutumista tai omaa ammatti-identiteettiä, käsitystä itsestä hyvänä työntekijänä. 

Kehitysvammaisten henkilöiden ja kehitysvammaisuuden yhteiskuntasuhteen määrittymisestä tutkimuksessa 

Antti Teittinen

Kehitysvammaliitto

Vaikka kehitysvammaisten henkilöiden yhteiskuntasuhteen määrittyminen on muuttunut merkittävästi viimeisen sadan vuoden aikana, niin tutkimusorientaatioissa on ollut havaittavissa kiinnostavia muutoksia myös tultaessa 1990-luvulta 2000-luvulle. 1990-luvulla tutkimukset ovat olleet yleistieteellisempiä ja 2000-luvulla spesifimmin kehitysvammatutkimukseen liittyviä. Kehitysvammaisten yhteiskuntasuhteen kannalta tulos on kiinnostava. Uudemmalla spesifimmällä tiedolla on tarvetta, mutta tarkoittaako se sitä, että kehitysvammatutkimuksella ei enää ole varsinaista yleistieteellistä kosketusta. Käytännössä kehitysvammaisuuteen liittyvät kysymykset ovat eri tieteenalojen marginaalissa eivätkä kehitysvammaspesifit kysymyksenasettelut tule välttämättä koskaan esiin. Kiinnostava kentän määrittelijä tässä mielessä on silloin IASSID ja sen asema kehitysvammatutkimuksen määrittelijänä. Pragmatismi leimaa vahvasti tutkimuksellista kenttää. Ideologisesti, käsitteellisesti ja teoreettisesti orientoituneita tutkimuksia on ollut hyvin vähän esimerkiksi IASSID:n julkaisuissa, konferensseissa ja muussa tieteellisessä toiminnassa.

Pragmatismin perinteeseen nojaten kehitysvammatutkimukseen liittyvät sisällöt antavat sellaista tietoa, jota yleistieteellisessä kontekstissa ei välttämättä riittävästi kyettäisi huomioimaan. Tällöin yleisempänä kysymyksenä oleva kehitysvammaisten henkilöiden yhteiskuntasuhde ei tule välttämättä riittävästi eriteltyä käytännön tasolla. Toisaalta yhteiskuntasuhteen tarkastelu pelkkien käytännöllisten yksityiskohtien kautta helposti muuntuu vain irrallisiksi luetteloiksi. Silloin yhteiskunnallisten muutosten olennaiset ideologiset, eetokselliset ja polity/policy-merkitykset saatetaan sivuuttaa. Ne ovat kuitenkin tärkeitä huomioida, koska modernin yhteiskunnan käytännön muutokset ovat selitettävissä niiden kautta. Esimerkiksi uusliberalistinen yhteiskuntapolitiikka näyttäytyy denstitutionalisaation prosesseissa. Empiiristen tutkimusten tuloksia kuitenkin harvoin keskustelutetaan uusliberalismin tai muiden ideologisten konstituutioiden kanssa.

Ideologisten ja teoreettisten puutteiden ohella tietyt teema-alueet jäävät käytännössä myös vaille huomiota. Vaikka sellaiset teemat kuten deinstitutionalisaatio, inkluusio, integraatio ja normalisaatio ovat kehitysvammahuollon ja – tutkimuksen keskeistä retoriikkaa, niin empiirisillä tuloksilla on vain heikosti niihin kiinnittyvät ideaalit viitekehyksenään. Tämä tarkoittaa sitä, että yleisempää yhteiskunnallista muutosta kehitysvammatutkimuksessa käsitellään vain yksittäisten empiiristen tulosten kautta. Näin tutkimuksissa ei tarvitse perustella kehitysvammaisten henkilöiden tai kehitysvammaisuuden muutoksessa olevaa ja kehittyvää yhteiskuntasuhdetta, vaikka se on kehitysvammatutkimuksen keskeisintä problematiikkaa.

Anglo-amerikkalainen tutkimus yrittää tasapainoilla hallintoa palvelevan käytännöllisen ongelmakeskeisen tutkimuksen ja puhtaasta tiedonintressistä lähtevän tutkimuksen välillä. Tämä tasapainoilu vaikuttaa järkevältä, koska molemmat tutkimussuuntaukset ovat toistensa edellytyksinä. Tieteenalakohtaisesti tarkasteltuna dialogi tutkimussuuntausten välillä on kuitenkin vähäistä. Kehitysvammaisuuteen liittyviä yhteiskunnallisia ulottuvuuksia ei juurikaan käsitellä, ne ovat vain viittauksellisia. Tutkimuskenttä rakentuu enemmän yksityiskohtaisista teemoista, jotka keskustelevat enemmän lääketieteellisten ja psykologisten kysymysten kanssa.

Mitä vammaisten (laitos)hoidossa olisi nykyisin syytä kritisoida?

Leena Eräsaari

Jyväskylän yliopisto

Alustukseni perustuu valmiille artikkelille Miten tutkia laitoshoitoa? Artikkelin eräänä lähtökohtana on ollut Richard Sennetin (2004) ajatus, että myös kriittiset yhteiskuntatieteilijät ovat vastuussa siitä, mitä hyvinvointivaltiolle, sosiaalityölle ja muille palveluille sekä niitä toimittaville laitoksille on tapahtunut. Sennett on vakuuttunut siitä, että monien laitosten lakkauttaminen – esimerkiksi lastensuojelussa ja mielenterveyspotilaiden hoidossa – on ollut yhteydessä kritiikkiin, jota yhteiskuntatieteilijät ovat esittäneet. Sennett mainitsee näistä kriitikoista mm. Erving Goffmanin ja Michel Foucault’n. Olen artikkelissani pyrkinyt valottamaan suomalaista instuutiokritiikkiä. 

Toinen osa artikkelista (ja esityksestä) keskittyy siihen, minkä nyt pitäisi olla kritiikin kohteena. Suomessa eivät edes kriittiset yhteiskuntatieteilijät ole pohtineet uusliberalismin ja/tai New Public Managementin (NPM:n) merkitystä julkiselle sektorille, erityisesti palveluille. Esityksessä pyrin hahmottamaan NPM:n sisältöä ja seurauksia julkisiin palveluihin.

