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Kehitysvammaisten osallisuudesta puhutaan nykyisin paljon. Eri vammaisjarjestot kertovat
ajavansa kehitysvammaisten osallisuutta omaan eldmaansa ja yhteiskunnallisiin asioihin. Yksi
konkreettinen pyrkimys lisadta kehitysvammaisten ihmisten osallisuutta on osallistava
tutkimus.

Tama tutkielma on kuvaileva tapaustutkimus Kehitysvammaisten Palvelusdation
Vertaistutkimushankkeesta. Vertaistutkimushanke on osallistavaa tutkimusta hyddyntava
hanke, jossa kehitysvammaiset ihmiset, vertaistutkijat, tutkivat kehitysvammaisten ihmisten
asioita. Tutkimuksen tavoitteena on selvittdd miten kehitysvammaiset ihmiset osallistuvat
tutkimuksen eri vaiheisiin ja kuinka kehitysvammaisten ihmisten vertaistoiminta ja
voimaantuminen tulee esiin hankkeen myota.

Tutkielmassa on  hyddynnetty  aineistotriangulaatiota. ~ Aineistona on  kaytetty
osallistumattoman  havainnoinnin ~ kautta  kerdttyd  havainnointiaineistoa  sek&
dokumenttiaineistoa, joka muodostuu hankkeen sisdisistd muistioista ja palautteista.
Tutkimusaineisto on analysoitu teoriasidonnaisen siséllonanalyysin keinoin.

Vertaistutkimushankkeessa  kehitysvammaiset ~ ihmiset  osallistuivat  tutkimuksen
toteuttamiseen hyvin kokonaisvaltaisesti. He suunnittelivat ja valitsivat tutkimusaiheen- ja
kysymykset. Kehitysvammaiset ihmiset suorittivat haastattelut tukihenkildiden avustuksella.
Taman lisaksi he osallistuivat lopullisen tutkimusraportin rakenteen suunnittelemiseen seké
kertoivat tutkimustuloksista tutkimustulosten julkaisutilaisuudessa.

Vertaistutkimushankkeeseen osallistuminen voi mahdollistaa yksittdisen vertaistutkijan
voimaantumisen. VVoimaantuminen on nahtavissa kuitenkin erittdin hyvin myo6s ryhmétasolla.
Hankkeessa tuli varsin selvésti esiin se, etta vaikkei yksilo tuntisi itsed&n voimaantuneeksi
yksilond, niin ryhmatasolla vertaistutkijat uskoivat pystyvéansa tutkimuksen tekemiseen ja sita
kautta myo6s vaikuttamaan asioihin.

Vertaistutkimukseen osallistuneet kehitysvammaiset ihmiset hy6tyvat osallistumisestaan
muun muassa Saamalla &anensd entistd paremmin kuuluviin. Vertaistutkimuksen kautta
kehitysvammainen ihminen voi myo6s saada lisdad uskoa omiin kykyihinsd paattdd omista
asioistaan ja mahdollisuudet vaikuttaa kehitysvammaisten asioihin lisd&ntyy voimaantumisen
ja kasvaneen itsetunnon myoté.

Asiasanat: Vertaistutkimus, osallistava tutkimus, voimaantuminen, kokemusasiantuntijuus,
vertaistoiminta
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Participation is today’s keyword with people with learning disabilities. One good method to
increase the participation is the participatory action research. This study is the case study of
the Inclusive Research Project. The Inclusive Research Project is participatory action research
project where people with learning disabilities study life of people with learning disabilities.
The aim of this master’s thesis is to study how the people with learning disabilities
participated in research and how the peer support action and empowerment of the participants
can be seen in this project.

The research material contains non-participative observation material of projects
workshopdays and also documents about these days. These documents are memos and
feedbacks of workshops. The research material has analyzed by theory based content analysis.

The participation of the people with learning disabilities were really intensive in the Inclusive
Research Project. The people with learning disabilities participated in every sincle part of this
project of participatory action research.

The Inclusive Research project increase individuals empowerment. The empowerment is also
kind of group empowerment. By this group empowerment | mean that the participants really
believe their capability by group even though they didn’t believe in their own capability.

The Inclusive Research Project were very useful to the participants. Through this project the
people with learning disabilities can have their voice to be heard better than earlier.
Participants can also reach more belief in their selves and their capability to decide their own
life.

Keywords: participatory action research, inclusive research, empowerment, peer support
action
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1. JOHDANTO

Kehitysvammaisten osallisuudesta puhutaan nykyisin paljon. Eri vammaisjarjestét kertovat
ajavansa kehitysvammaisten osallisuutta omaan elaméénsa ja yhteiskunnallisiin asioihin.
Vammaisten osallisuuden lisddminen on myo6s yksi Suomen vammaispoliittisen ohjelman
perustavoitteista (Suomen vammaispoliittinen ohjelma 2010-2015). Vammaispoliittinen
ohjelma, VAMPO, pyrkii varmistamaan vammaisten osallisuutta esimerkiksi lisdéamélla
vammaispalveluiden asiakaslahtdisyyttd, joka kaytdnndssé tarkoittaa myds vammaisen oman
aanen kuulemista. Osallisuuden edistdminen on myds yksi tavoite YK:n vuonna 2006
hyvaksymassa vammaisten henkiléiden yleissopimuksessa (YK:n yleissopimus vammaisten

henkildiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen poytékirja, 19. artikla).

Yksi konkreettinen pyrkimys lisétd kehitysvammaisten ihmisten osallisuutta on osallistava eli
inklusiivinen tutkimus. Osallistava tutkimus on tutkimustapa, jonka kautta henkil6t, jotka
ennen olisivat olleet ainoastaan tutkimuksen kohteena, ovat aktiivisina tutkimuksen tekijoina
tutkimuksen eri vaiheissa mukana. Talldin tutkimuksen tulokset eivat myoskaan suodatu
ulkopuolisen tutkijan kautta, vaan tutkimuksen tulokset ja l&htdkohdat perustuvat entista
paremmin osallistuvan tutkijan kokemusasiantuntijuuteen (Sample 1996, 318). Osallistavan
tutkimuksen kautta pyritddn usein myos lisdédmaéan osallistujien tietoisuutta ja osallisuutta
yleisemmallékin tasolla kuin ainoastaan tutkimuksen tasolla. Osallistava tutkimus voi
edesauttaa osallistujien voimaantumista (Bjornsdottir & Svensdottir 2008, 263) eli sisdisen
voiman kasvamista. Kuitenkin on tarkedd huomioida, ettd pelkkd osallistava tutkimus ei
kuitenkaan voi koskaan johtaa suoraan voimaantumiseen, vaan se tutkimus voi ainoastaan
edesauttaa sitd (Zarb 1992, 126).

Osallistavan tutkimuksen synty liittyy vahvasti suurempaan muutokseen sosiaalitieteissa. Se
heijastaa laajempaa yhteiskunnallista huolta marginaalisten ryhmien oikeuksista. Osallistava
tutkimusote ei kuitenkaan ole syntynyt siitd, ettd tutkimuksen kohteena olevat, kuten
esimerkiksi juuri kehitysvammaiset ihmiset, ovat itse halunneet ottaa tutkimuksessa subjektin
eivatkd objektin roolin, vaan aloite osallistavaan tutkimusotteeseen on tullut ulkopuolisilta

tutkijoilta ja heiddn halustaan muutokseen. (Wamsley & Johnson 2003, 42.) Osallistavan



tutkimuksen syntyyn vaikutti myos se, ettd huomattiin, ettd pelkkd “tutkimuskohteiden”
nakemysten ja &anen ilmaisu ei riittanyt tuomaan muutosta tutkimukseen, vaan aito muutos

tapahtuu marginaalisten ryhmien toiminnan ja osallistumisen kautta (mt., 43).

Tama pro gradu -tutkielmani on kuvaileva tapaustutkimus Kehitysvammaisten Palvelusaation
Vertaistutkimushankkeesta. Vertaistutkimushanke koostuu péasaantoisesti kolmesta eri
vaiheesta; tyOpajavaiheesta, tutkimusvaiheesta ja julkaisuvaiheesta. Pro gradu -tutkielmani
keskittyy ensisijaisesti nimenomaan tyOpajavaiheeseen, jonka aikana kehitysvammaisista
ihmisisté koulutettiin tutkijoita ja tutkimukselle valittiin tutkimusaihe ja -kysymykset. Kuvaan
lisaksi suppeammin mitd hankkeen tutkimus- ja julkaisuvaiheessa kehitysvammaisten
osallistumisen  kannalta  tapahtuu.  Hyddynnan  tutkielmassani  pienimuotoisesti
tapaustutkimukselle tyypillistd aineistotriangulaatiota. Kéaytdn siis aineistonani omia
havaintojani hankkeen tyOpajoista sek& lisaksi aineistona toimivat myos hankkeen siséiset
muistiot tyopajoista seké tyopajojen palautelomakkeet.

Pro gradu -tutkielmani alussa pureudun vertaistutkimuksen kannalta keskeisiin kasitteisiin.
Ensimmaéiseksi avaan osallistavan tutkimuksen idean, koska Vertaistutkimushankkeessa
toteutetaan osallistavaa tutkimusta vertaistutkimuksen muodossa. Taman jéalkeen avaan
osallistavaan  tutkimukseen keskeisesti liittyvdn ajatuksen vertaistoiminnasta ja
kokemusasiantuntijuudesta. Viimeisena hyvin merkittavana ajatuksena esittelen osallistavan
tutkimuksen ja vertaistoiminnan kautta mahdollistuvan voimaantumisen kasitteen. Kasitteiden
avaamisen jalkeen esittelen aikaisempia tutkimuksia osallistavasta tutkimuksesta
kehitysvammaisten keskuudessa. Olen jaotellut esiteltdvat tutkimukset ulkomaisiin ja

suomalaisiin tutkimuksiin.

Pro gradu -tutkielmani vyleisten taustojen avaamisen jalkeen kerron lyhyesti
Kehitysvammaisten Palvelusdatiosta ja sen kehittdmistoiminnasta luodakseni mielikuvan
tilanteesta, jonka pohjalta vertaistutkimushanke toteutetaan. Tadmén jalkeen esittelen lyhyesti
Vertaistutkimushankkeen rakenteen ja idean, jotta hankkeen pééapiirteet tulevat esiin. Tassa
vaiheessa  késittelen  lyhyesti  myds  vertaistutkijan  roolia.  Esittelen  myos

vertaistutkimushankkeessa alusta asti mukana olleiden tukihenkildiden roolin hankkeessa.



Vertaistutkijan rooli tulee tarkempaan késittelyyn tutkimusten tuloksia kasittelevéssé luvussa,
jossa kéasitellaan kehitysvammaisten ihmisten osallistumista tutkimukseen
Vertaistutkimushankkeessa. Téssa vaiheessa siis esittelen vertaistutkijan roolia hyvin

tiivistetysti ja kehitysvammaisten ihmisten roolia tutkijana hieman laajemmin.

Tutkielmani ensisijainen tutkimuskysymys kuuluu seuraavasti: ”Millainen Vertaistutkimus-
hanke on ja miten kehitysvammaiset ihmiset osallistuvat tutkimukseen tdssd hankkeessa?”’
Taman lisaksi tarkastelen myds vertaistoiminnan ja voimaantumisen esiintymista
Vertaistutkimushankkeessa. Tutkimuksen toteuttamista koskevassa luvussa esittelen
valitsemani tutkimusstrategian ja valitsemani menetelmdt. Kuten aiemmin jo mainitsin,
hyodynnan pro gradu -tutkielmassani tapaustutkimukselle tyypillista aineistotriangulaatiota ja
kéytdn aineistonani seka itse kerdamaani havainnointiaineistoa ettd hankkeen sisdisesti
kéayttamia dokumentteja; tyGpajojen muistioita ja palautelomakkeita. Aineistoni analyysin
toteutin teoriasidonnaisen siséllénanalyysin keinoin eli analysoin aineistoni aiemmin

esittelemieni kasitteiden kautta.

Tutkimuksen tuloksissa avaan Vertaistutkimushankkeen kulkua yksityiskohtaisemmin kuin
tutkielmani alussa hankekuvauksen yhteydessd. Hankkeen kulku tulee selville kasitellessani
sit4, miten kehitysvammaiset osallistuivat tutkimuksen eri vaiheisiin. Tuloksissa esittelen
myos sitd, miten vertaistoiminnan merkitys nousee hankkeessa esille ja kuinka hankkeeseen
osallistuvien  kehitysvammaisten voimaantuminen mahdollistuu vertaistoiminnan ja
osallisuuden avulla. Lopuksi kuvailen vertaistutkimuksen luonnetta ja tuon esiin myos
hankkeen aikana ilmenneitd konkreettisia haasteita, jotka on hyva ottaa huomioon hankkeen
tulevaisuutta ajatellen. Tutkimustuloksia avatessani olen pyrkinyt tietoisesti saamaan esiin
mahdollisimman paljon myos kehitysvammaisten ihmisten omaa  &anta

Vertaistutkimushankkeen eri vaiheissa.

Pro gradu -tutkielmani lopussa pohdin vield vertaistutkimuksen luonnetta tarkemmin.
Vertaistutkimus on luonteeltaan arjen tutkimusta ja siksi vertaistutkimusta voisi kutsua
luonteeltaan arkitutkimukseksi. Pohdinnoissa keskitynkin erityisesti siihen, miten tdma

arkitutkimus vaikuttaa kehitysvammaisten ihmisten eldmdén ja heiddn voimaantumisen



mahdollistumiseen. Arkitutkimuksen merkittdva vaikutus kehitysvammaisten elamaan selittyy
hyvin pitkalti arkitutkimuksen kehdmadisen luonteen takia, jonka avaan tarkemmin

loppupohdinnoissani.



2. VERTAISTUTKIMUS JA VOIMAANTUMINEN

Tassa luvussa avaan vertaistutkimuksen taustalla olevat keskeiset kasitteet. Ensiksi luon
kuvan siitd, mitd osallistava tutkimus, jota on siis my0s vertaistutkimus, on ja miksi
osallistavaa tutkimusta tulisi hyodyntdd marginaalisten ithmisryhmien asioita koskevissa
tutkimuksissa. Osallistavan tutkimuksen taustalla on vahvasti myds ajatus vertaistoiminnasta
ja siihen Kkiinteasti liittyvastda kokemusasiantuntijuudesta, joita molempia hyddynnetéén
osallistavaa tutkimusta tehtdessd. Viimeisend keskeisend Kkasitteend tuon esiin
voimaantumisen, sill& osallistavan tutkimuksen taustalla on my6s ajatus siitd, etta sen avulla

marginaalissa elédvien ihmisryhmien voimaantuminen mahdollistuu entistd paremmin.

2.1 Osallistava tutkimus

Osallistava tutkimus liitetdan useimmiten toimintatutkimukseen sen kaytannoénlaheisyyden ja
toiminnallisuuden vuoksi. Toimintatutkimuksen eri muotojen yhteisiin erityispiirteisiin
kuuluukin nimenomaan se, ettd siind paneudutaan erityisesti erilaisiin sosiaalisiin k&ytantoihin
ja pyritdan tatd kautta jopa suurempaan yhteiskunnalliseen ja kaytanndlliseen muutokseen.
Né&ita pyrkimyksid ei toimintatutkimusta tehdessa kuitenkaan toteuteta tutkittavan kohteen
ulkopuolelta, vaan tutkittavat osallistuvat aktiivisesti tutkimusprosessiin eri tavoin.
Toimintatutkimuksen avulla tavoitellulla muutoksella pyritaan edistdmaan tutkittavan kohteen

eri asiantiloja parempaan suuntaan. (Kuula 1999, 10-11.)

Osallistavan tutkimuksen pyrkimys kehitykseen sosiaalisissa kdytannoissa sopii erittain hyvin
nimenomaan marginaalisissa asemissa olevien ihmisryhmien keskuudessa tehtdvaan
tutkimukseen. Marginaalisissa asemissa olevilla ihmisryhmilld, kuten esimerkiksi
kehitysvammaisilla, on usein varsin vdhadn mahdollisuuksia vaikuttaa omaan eldmé&énsa tai
itsestdén tehtyihin tutkimuksiin, mutta osallistavan tutkimuksen kautta ndm& molemmat
mahdollistuvat entistd paremmin, sill4 osallistavan tutkimuksen kautta marginaalisessa
ihmisryhmdssa olevat henkil6t saavat aktiivisen osallistumisen kautta &4nensa entista

tehokkaammin kuuluviin.



Osallistavassa tutkimuksessa on siis ennen kaikkea kyse siitd, ettd tutkimuksen kohteita
lakataan pitdmastd ainoastaan kohteena, vaan heistd tulee aktiivinen osa tutkimuksen
tekijaryhmaa. Nain ollen ihmisryhmat, jotka ovat aiemmin olleet ainoastaan tutkimuskohteina
vaikuttavat entistd enemmaén tutkimuksen suuntaan, kulkuun ja tuloksiin. Osallistavan
tutkimuksen tulokset eivat siis enda perinteisen tutkimustavan lailla suodatu tutkijan tulkinnan
kautta, vaan tutkimukseen osallistuvien henkildiden omat ymmarrykset ja kokemukset

asioista tulevat nékyviin entistd paremmin. (Reason & Bradbury 2008, 8-9.)

Osallistavan tutkimuksen asiantuntijoina eivét toimi ulkopuoliset tutkijat. Osallistavassa
tutkimuksessa ulkopuoliset tutkijat toimivat useimmiten ikdan kuin auttajan roolissa, koska
heiddn ajatellaan olevan seka tiedon ettd taidon haltijoita ja sitd kautta vahvoja ja
voimakkaita. Sen sijaan ne, jotka ovatkin osallistavassa tutkimuksessa asiantuntijan asemassa
— siis he, jotka perinteisessa tutkimusperinteessd ovat olleet tutkimuksen kohteena — nahdaén
kuitenkin tutkijoihin ndhden voimattomina ja hiukan avuttomina. Tutkijoiden tehtdvana onkin
tukea asiantuntijan asemassa olevia siten, etteivat he tuntisi olevansa niin heikkoja, vaan

saisivat tutkimuksessa ansaitsemansa asiantuntijan aseman. (Wemsley & Johnson 2003, 9.)

Osallistavan tutkimuksen asiantuntijat ovat asiantuntijoita nimenomaan kokemuksen, oman
eldménsa, kautta ja heitd voisikin kutsua my6s kokemusasiantuntijoiksi. T&sta eteenpdin
késitellessani osallistavan tutkimuksen ideaa, kdytan nimitysta asiantuntija henkildista, jotka
osallistuvat tutkimuksen tekemiseen osallistavan tutkimuksen piirissé — eli siis asiantuntijoita
ovat ne ihmisryhmat, jotka aikaisemmin ovat olleet ainoastaan tutkimuksen kohteena — ja

tutkijat ovat nimensé mukaisesti tutkijoita.

Osallistava tutkimus muistuttaa luonteeltaan vahvasti emansipatorista tutkimusta, mutta
néiden valille on kuitenkin tarkedd tehda selvd ero. Emansipatorisessa tutkimuksessa
ihmisryhmd, joka aiemmin on ollut ainoastaan tutkimuksen kohteena, osallistuu tutkimuksen
tekemiseen samalla tavoin kuin osallistavassa tutkimuksessa, mutta ero osallistavaan
tutkimukseen on selva kuitenkin siind, ettd tutkimuksesta tulee emansipatorista silloin, kun
edelld mainittu ihmisryhmé, kokemusasiantuntijat (ks. edelld), itse kontrolloivat koko

tutkimusta alusta asti ja paattavat ketka osallistuvat tutkimuksen tekemiseen ja milla tavoin.



Sen sijaan osallistavassa tutkimuksessa on my®os eri asteita, joita voidaan arvioida esimerkiksi
sitd kautta, ettd kuka kontrolloi tutkimusprojektia ja miten tutkimus suoritetaan. Ndin ollen
emansipatorinen tutkimus on my6s harvemmin kaytetty tutkimustapa kuin osallistava
tutkimus. (Zarb 1992, 127-128.)

Osallistavan tutkimuksen yhtena tarkoituksena on usein lisdtd osallisuutta my6és muilla
elaman alueilla. Osallisuudella tarkoitetaan sita, etta henkildsta tulee osallinen oman elaménsa
kokonaisvaltaisessa hallinnassa ja ettd han voi paattdd omista asioistaan. Osallistavan
tutkimuksen taustallahan on pyrkimys vaikuttaa siihen, ettd tutkimukseen osallistuvalla
ihmisryhmalla olisi jatkossa paremmat mahdollisuudet vaikuttaa itsed&n koskeviin asioihin ja
enemman mahdollisuuksia pa4ttdd omasta elaméstéan. Osallisuus on ndin ollen myos vahvasti
kytkoksissa voimaantumiseen, silla se on myds vahvasti sisdisen voimantunteen kasvamista,

jota omasta elaméstééan vastaaminen edellyttaa. (Jantunen 2008, 74.)

Osallistavan tutkimuksen hyodyntdmistd voidaan perustella esimerkiksi sillg, ettd sen avulla
saadaan tutkimuksen lahestymistapaan ja tuloksiin useampia nékokulmia kuin perinteisella
tutkimustavalla. Osallistavan tutkimuksen avulla yhdistetdén tutkijan ja kokemusasiantuntijan
tietoisuus. Osallistavan tutkimuksen avulla nivotaan yhteen konkreettisesti teoreettinen ja
konkreettinen tieto, joista teoreettinen tieto tulee tutkijoilta ja k&ytdnnon tieto
kokemusasiantuntijoilta. Merkittdvd tutkimuksellinen hyoty, joka voidaan saavuttaa
osallistavan tutkimuksen avulla, on myods usean ndkdkulman ja eldmankokemuksen
yhdistdminen. (Gaya Wicks, Reason & Bradbury 2008, 16.)

Kehitysvammaisten osallistuminen tutkimukseen voidaan ndhdd myos tasa-arvokysymyksené
ja vaikutusmahdollisuuksien lisd&antymisenda (Nummelin, Matikka & Vesala 2000, 9). Kun
kehitysvammaiset ihmiset itse osallistuvat heité itsedén koskevien tutkimusten tekemiseen, he
padsevat vahintdankin valillisesti vaikuttamaan omiin asioihinsa yleisemmalld tasolla
tutkimustulosten kautta. Td&mé tulee esiin etenkin siing, ettd useimmiten tallaiset tutkimukset,
joiden tekemiseen kehitysvammaiset ihmiset itse osallistuvat, koskevat tavalla tai toisella
kehitysvammaisten ihmisten elaméé ja heille tarjottavia palveluita, joten tutkimustulosten

avulla  kehitysvammaiset  ihmiset  voivat mahdollisesti  vaikuttaa  esimerkiksi



kehitysvammaisten palveluihin. Osallistavan tutkimuksen kautta kehitysvammaiset ihmiset

saavat siis oman danensa kuuluviin heita koskevissa tarkeissa asioissa.

Osallistava tutkimus on hyodyllista myos asiakaslahtdisten palveluiden tuottamisen
nédkokulmasta. Asiakkaan, kuten esimerkiksi kehitysvammaisen ihmisen, joka kayttaa
kehitysvammaisille tarkoitettuja palveluita, osallistuminen palveluiden kehittdmiseen, on
kollektiivista vaikuttamista. Kun asiakkaat otetaan mukaan palveluiden kehittdmiseen, heilla
on suurempi mahdollisuus vaikuttaa mihin suuntaan tarjottavia palveluita kehitetddn kuin
ainoastaan kayttamalla heille tarjottuja palveluita. (Virtanen, Suoheimo, Lamminméki,
Ahonen & Suokas 2011, 29.) Sama periaate on osallistavassa tutkimuksessa —
kehitysvammaisten ihmisten osallistuessa tutkimuksen tekemiseen, heilld on suurempi
mahdollisuus vaikuttaa kehitysvammaisten asioihin kuin ollessaan ainoastaan tutkimuksen

kohteena.

Osallistavan tutkimuksen kayttamiselld voidaan saavuttaa myos erilaisia tapoja, joilla voidaan
ajaa kehitysvammaisten asiaa eteenpdin. Hyvand esimerkkind osallistavan tutkimuksen
hyodyistd toimii Me Itse -yhdistys, joka syntyi Kehitysvammaisten Tukiliiton
Kumppanuusprojektissa mukana olleiden vammaisten aloitteesta ja toiminnasta. Me ltse -
yhdistyksen tavoitteena on tiivistetysti sanottuna ajaa vammaisten ihmisten asioita ja

oikeuksia ja ndin ollen parantaa vammaisten ihmisten asemaa Suomessa. (Kaukola 2000, 31.)

2.2 Vertaistoiminta ja kokemusasiantuntijuus

Vertaistutkimukseen liittyy olennaisesti myds ajatus vertaistoiminnasta. Vertaistoiminta
tarkoittaa siis sitd, ettd ihmiset, joilla on jokin yhteinen ongelma tai ominaisuus tai jotka ovat
samanlaisessa eldmantilanteessa ja haluavat jakaa keskenddn kokemuksiaan muiden
samanlaisten ihmisten kanssa. Tallaisen vertaisryhmatoiminnan kautta vertaistoimintaan
osallistuvat ihmiset voivat pyrkid ratkaisemaan mahdollisia ongelmiaan tai véhint&én
lieventdmaan niitd. (Nylund 1996, 194.)



Suomessa puhutaan vertaisryhmien rinnalla my6s oma-apu- ja itseapuryhmistd. Nailla
kuitenkin kaikilla tarkoitetaan kdytannossa samaa. Eri nimitysten lisaksi, vertaisryhmilla ja —
toiminnalla ei ole myodsk&dan olemassa yhta tiettyd madritelméad, mutta yleisesti ottaen
perusajatuksena vertaisryhmissa on, ettd niihin osallistuminen on vapaaehtoista ja etta ihmiset
tapaavat toisiaan jakaakseen omia kokemuksiaan ja tuntemuksiaan omasta — ja muiden —
tilanteestaan. (Nylund 1996, 194 - 195.)

Vertaistoiminnalle tyypillista on, ettd toiminta on yleensa epavirallista ja toiminnassa pyritaan
tasa-arvoisuuteen kaikkien jasenten kesken eli vertaisryhmissa ajatellaan useimmiten kaikkien
olevan samassa tilanteessa (Kaukola 2000, 32). Vertaistoiminnan my6té tulevan vertaistuen
ajatellaan usein myo6s auttavan ihmisid syvemmalla tasolla kuin avun, joka tulee virallisilta
tahoilta. Usein ajatellaan, ettd vertaiseltaan voi saada suuremman ymmarryksen omiin
tuntemuksiinsa kuin muilta ihmisilt4, joilla ei ole omakohtaista kokemusta vastaavista
asioista. (Laimio & Karnell 2010, 11 - 12.)

Vertaistuen ajatuksen pohjalla on kokemusasiantuntijuus. Kokemusasiantuntijuus syntyy
ihmisen omien kokemusten kautta syntyneesta tiedosta. Kokemustiedon jakaminen henkil6lle,
joka on samassa tilanteessa, voi olla hyvin tdrke&& jaksamisen kannalta. Taméa voi auttaa
esimerkiksi &killisesti vammautunutta hyvédksymaan oma tilanteensa ja nakemé&én, ettéd
elamassa voi selvitd vammautuneenakin. (Vahtivaara 2010, 21-22.) Omien kokemuksien
jakamisella saadaan myos tukea sille, ettd kokemukset voivat olla samanlaisia toisillakin
samassa tilanteessa olevilla ja vertaisten tarjoama tuki voi parantaa vertaistoimintaa
osallistuvan ihmisen itsetuntoa ja taitoa selviytya erilaisista Kriisitilanteista (Nylund 1996,
204). Tastd vertaistoiminnan kautta tulevasta itsetunnon kohenemisesta voi parhaillaan
seurata se, ettd vertaistoiminnan avulla kokemuksiaan jakanut ihminen saa uusia kykyja, jotka
lopulta voivat olla osatekijoitd sisdisen voimantunteen kasvuun ja sitd kautta

voimaantumiseen.



2.3 Voimaantuminen

Voimaantumisesta on viime vuosina muodostunut niin sanottu trendisana, jota kéytetdan sekéa
tieteellisessd ettd arkisessa keskustelussa. Voimaantumisen ké&site on 1&htdisin
englanninkielen sanasta empowerment. Voimaantumisen ohella puhutaan usein
valtaistumisesta, valtautumisesta tai vahvistumisesta (Kaukola 2000, 36). Sen liséksi, etta
empowerment —kasitteelle ei ole Suomessa vakiintunutta kasitettd, sille ei ole mydskaan
olemassa varsinaista vakiintunutta maaritelmad. Voimaantuminen kuitenkin ymmarretaan
ennen kaikkea ihmisen sisdiseksi voimantunteeksi (Siitonen 1999, 83). Voimaantuminen on
myos laheistd sukua itsensé johtamiselle ja motivaatiolle (Karvonen 2011, 122).

Voimaantuminen on lahtokohtaisesti henkilokohtainen prosessi, johon kuitenkin liittyy lisaksi
myos sosiaalinen puoli. Kukaan toinen ei voi antaa siséistd voimantunnetta toiselle henkil6lle,
vaan voimaantuminen on ihmisesta itsestaan liikkeelle l&hteva prosessi. Huolimatta siitd, etta
voimaantuminen léhtee ihmisestd itsestdadn, ymparistd voi vaikuttaa voimaantumisen
toteutumiseen. Ymparistossa, jossa ihminen tuntee olonsa turvalliseksi ja itsensd hyvaksytyksi
sellaisenaan, voimaantumisen mahdollistuminen on helpompaa kuin epékannustavassa
ymparistdssad. Tama siis tarkoittaa sitd, ettd ympéristd, jossa on turvallinen ja tasa-arvoinen
ilmapiiri, ihmiselld on paremmat mahdollisuudet huomata ja tunnistaa omat siséiset
voimavaransa ja ndin ollen voimaantuminen mahdollistuu. (Siitonen 1999, 161-162.)
Voimaantuminen voidaankin mieltdd yksilon valintojen ja sosiaalisen ympariston
ihannetilaksi (Rostila 2001, 41).

Voimaantuminen on siis prosessi, jota ei voida kaynnistda ulkopuolelta, vaan se l&htee
ihmisesta itsestddn. Voimaantumisen mahdollistumista voidaan kuitenkin  auttaa
kannustamalla ja rohkaisemalla ihmistd tunnistamaan omat voimansa ja ottamaan vastuuta
omasta elamaéstédan (Banks 2006, 120). Koska voimaantumiseen liittyy olennaisesti sen edelld
esitelty sosiaalinen puoli, voimaantuminen ei ole mik&an pysyva olotila, vaan sisdinen
voimantunne voi muuttua ajan, paikan ja tilanteen mukaan. (Karvonen 2011, 122.)
VVoimaantuminen voikin olla hyvinkin altis ulkopuolelta tuleville arsykkeille (Charlton 1998,
16).
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Voimaantuminen on olennaisesti yhteydesséd myds ihmisen hyvinvointiin. Voimaantumisella
on useita eri osaprosesseja, joihin kuuluu muun muassa vapaus, itsendisyys, valinnanvapaus ja
toimintavapaus. Ndma ja muut osaprosessit ovat hyvin olennaisia myds ihmisen hyvinvoinnin
kannalta. (Siitonen 1999, 161-162.) Voimaantunut ihminen ei kuitenkaan ole millaén lailla
kaikkivoipa yksild, vaan voimaantunut henkilo on tietoinen omista haasteistaan, puutteistaan
ja kehittdmiskohteistaan. Nain ollen voisikin sanoa, ettd voimaantunut ihminen tuntee itsensa

hyvin ja sinut itsensa kanssa. (Karvonen 2011, 122.)

Kaukola (2000, 50) esittdd tutkimuksessaan erdanlaisen voimaantumisen kehdn, jonka hén
yhdistaa vahvasti myds Kehitysvammaliiton Kumppanuusprojektiin. VVoimaantuminen l&htee
liilkkeelle vapauttavien interventioiden kautta, josta hyvand esimerkkind mainittakoon
osallistava tutkimus. Naiden kehittamisinterventioiden kautta seuraa usein kehitysvammaisten
ihmisten omaa toimintaa erilaisten oma-apu- ja vertaisryhmien kautta — joko siten, ettd
projektiin osallistuneet kehitysvammaiset ihmiset perustavat uuden oma-apuryhmén tai
menevat mukaan jo olemassa olevan ryhmaén toimintaan. Oman toiminnan kautta syntyy
voimaantumista eli kehitysvammaisen ihmisen sisdinen voimantunne kasvaa ja kyky arvioida
ja puolustaa omaa itsendisyyttddn ja itsemé&dradmisoikeuttaan paranee huomattavasti.
Itsendisyyden ja itsemadraamisoikeuden kautta taas koko eldmdnhallinta paranee. Tédman
prosessin kautta siis kehitysvammaisten ihmisten eldmanhallinta ja sitd kautta myos
sitoutuneisuus yhteiskunnalliseen toimintaan vahvistuu. (Kaukola 2000, 50). Tamé on toki
ideaalinen tilanne, mutta Kehitysvammaisten tukiliiton Kumppanuusprojektissa tama

voimaantumisen kehd toteutui jopa kaytannossa.

Karvonen (2011) kuvaa voimaantumisen mahdollistumisen prosessina, joka tapahtuu eri
vaiheiden kautta asteittain. T&assd vaiheittaisessa prosessissa on huomioitu jo aiemmin
esittelemani voimaantumisen sosiaalinen puoli. Voimaantumisen mahdollistuminen l&htee
liikkeelle siitd, ettd henkild tullaan n&hdyksi eli toisin sanoen ympdriston on huomattava
yksilo ja oltava mahdollisesti myds kannustava. Tasté seuraa, ettd yksilé voi havahtua omiin
kykyihinsa ja tunnistaa omat sisdiset voimavaransa. Kuitenkaan vield pelkk& havahtuminen ei

itsestddn voimaannuta, vaan Yyksilolla tulee olla myds motivaatiota, jolla sisdista
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voimantunnetta voi kasvattaa entisestadn. Motivaatio on siis viimeinen tekija vaiheittaisessa

prosessissa, joka mahdollistaa voimaantumisen. (Karvonen 2011, 128.)
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3. VERTAISTUTKIMUS TUTKIMUKSEN VALOSSA

Tassd luvussa esittelen  aikaisempia  tutkimuksia  osallistavasta  tutkimuksesta
kehitysvammaisten ihmisten kanssa. Suurin osa tehdyista tutkimuksista liittyy nimenomaan
eri projekteihin, joissa osallistavaa tutkimusta on tehty kehitysvammaisten ihmisten kanssa.
Olen paatynyt jakamaan kirjallisuusluvun alalukuihin ulkomaisen ja suomalaisen tutkimuksen

mukaan.

Ulkomaisista tutkimuksista tuon ennen kaikkea esiin kehitysvamma-alan tieteellisissé lehdissa
julkaistuja artikkeleita. Artikkeleita on julkaistu tasaisin valiajoin 1990 -luvulta alkaen
etenkin Disability & Society —lehdessd ja The British Journal of Learning Disabilities -
lehdessd. Suurin osa aikaisemmista tutkimuksista on julkaistu nimenomaan néissa
julkaisuissa. Esittelen tdssa katsauksessa joitakin ndistd. Liséksi avaan yhden laajemman
osallistavaa tutkimusta koskevan tutkimuksen keskeiset ajatukset.

Suomalaisessa tutkimuksessa esittelen kaksi arviointitutkimusta kahdesta eri osallistavaa
tutkimusta hyodyntavasta projektista. Molemmat tutkimukset ovat kehitysvammaisten
etujérjestojen julkaisemia ja heidan projekteihinsa liittyvid tutkimuksia; toisen on julkaissut
Kehitysvammaliitto ja toisen Kehitysvammaisten Tukiliitto Ry.

3.1 Ulkomainen tutkimus

Osallistavasta tutkimuksesta kehitysvammaisten yhteydessa on alettu paasaantdisesti puhua
1990-luvun alussa Iso-Britanniassa. Gerry Zarbin artikkeli On the Road to Damascus: First
steps towards changing the relations of research production (1992) on kriittinen tarkastelu
vallinneista tutkimuskaytdnnoistd kehitysvammatutkimuksessa. Zarb huomauttaa, ettd
tutkimuskaytantdjen muuttamisesta positivistisen tutkimusotteen sijaan osallistavaan
tutkimukseen oli puhuttu jo aiemminkin, mutta varsinaista yritystd muuttaa tutkimusotetta ei
kuitenkaan ollut aiemmin vield tehty. Artikkeli perustuu kokemuksiin neljastad eri
tutkimusprojektista, jotka on toteutettu vuosina 1982-1992. (Zarb 1992, 127.)
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Zarbin mukaan (mt., 127-128) on myos tarkedd erottaa osallistava ja emansipatorinen
tutkimus toisistaan. Emansipatorisesta tutkimuksesta voi puhua vasta silloin, kun vammaiset
itse kontrolloivat koko tutkimusta ja paattavat ketka tutkimuksen tekemiseen osallistuvat ja
mill& tavoin. Sen sijaan osallistavassa tutkimuksessa on myds eri asteita, joita voi arvioida

esimerkiksi sitd kautta, ettd kuka kontrolloi tutkimusprojektia ja miten tutkimus suoritetaan.

Pat L. Sample Kkirjoitti vuonna 1996 julkaistussa artikkelissaan Beginnings: participatory
action research and adults with developmental disabilities osallistavasta tutkimuksesta
kehitysvammaisten ihmisten kanssa. Sample késittelee artikkelissaan osallistavaa tutkimusta
ideana kehitysvammaisten ihmisten kanssa sek& esittelee my6s projektia, jossa kaytettiin
osallistavaa tutkimusta. Sample toteaa, ettd perinteisen positivistisen tutkimusotteen eettisyys
kehitysvammaisia ihmisia ja heidén asioitaan tutkittaessa on varsin kyseenalaista ja siksi
pyrkimyksend onkin kehittd4 ja harjoittaa tutkimustapoja, joihin kehitysvammaiset ihmiset
voivat osallistua taydellisind ja kokonaisvaltaisina osallistujina. (Sample 1996, 317-318.)

Artikkelissaan Sample (1996) toteaa, ettd osallistava tutkimus l&hestymistapana
kehitysvammaisten ihmisten eldméan koskevissa tutkimuksissa ei ole ainoastaan tarpeellinen,
vaan myo0s eettinen ldhestymistapa. Osallistavan tutkimuksen kautta kehitysvammaiset
ihmiset saavat enemmé&n mahdollisuuksia vaikuttaa tulevaisuudessa tehtdviin tutkimuksiin ja

jarjestettaviin palveluihin, kun heitd itseddn kuunnellaan suoraan ilman valikésia. (Mt., 330.)

Samplen (1996) esittelemdssd hankkeessa tutkimukseen osallistuvien kehitysvammaisten
ihmisten osallistuminen tutkimuksen suunnitteluprosessiin oli varsin vahéista. Tulevaisuuden
tavoitteena Sample esittddkin, ettd on entistd enemman pyrittdvd tekemaan tutkimusta
aiheista, joita kehitysvammaiset ihmiset haluavat ja vaativat tutkittavan. On ensiarvoisen
tarkedd, ettd kehitysvammaiset ihmiset kertovat tarpeistaan ja jakavat tutkimusideansa ja
kuuntelevat varsinaisten tutkijoiden ideoita, jonka pohjalta kehitysvammaiset ihmiset ja
tutkijat voivat yhdessa tehda uusia térkeita tutkimuksia. Osallistava tutkimushan on kuitenkin
suunniteltu auttamaan marginaalisia ihmisryhmia saamaan oman danensd kuuluviin heita

koskevissa asioissa ja siksi osallistava tutkimus onkin Samplen mukaan oikea
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tutkimuksellinen I&hestymistapa esimerkiksi kehitysvammaisten ihmisten asioita koskevissa
tutkimuksissa. (Mt., 331.)

Ensimmainen laajempi tutkimus osallistavasta tutkimuksesta kehitysvammaisiin liittyen on
kirjoitettu vasta vuonna 2003. Kyseisen tutkimuksen Inclusive research with people with
learning disabilities: past, present and future ovat tehneet Jan Walmsley ja Kelley Johnson.
Tutkimuksessa késitellddn laajemmin osallistavaa tutkimusta, jonka sisalle myos
vertaistutkimus mahtuu. Teos on jaettu kolmeen osaan, joista ensimmaéinen Kkasittelee
inklusiivisen tutkimuksen syntyé ja historiaa sek& madaritellaan tarkemmin mité inklusiivinen
tutkimus ylipaatdan on. Toisessa osassa kaydaan lapi inklusiivisen tutkimuksen kaytént6ja
kahden eri tapaustutkimuksen kautta. Kolmannessa ja viimeisessa osassa pohditaan vield
aiempaa tarkemmin, mika tutkijan rooli on inklusiivisessa tutkimuksessa ja mita eri malleja
inklusiivisessa tutkimuksessa esiintyy. Walsmley ja Johnson puhuvat tutkimuksessaan
nimenomaan inklusiivisesta tutkimuksesta osallistavan tutkimuksen sijaan , koska heidén
mielestdan inklusiivisen tutkimuksen kasitteen ymmartad paremmin myods ei-akateemista

maailmaa tuntevat ihmiset (Walmsley ja Johnson 2003, 10).

Inklusiivisen tutkimuksen perusperiaate on, ettd henkild, joka tutkimuksessa oli ennen
ainoastaan tutkimuksen kohteena tai tiedonl&hteend, kuten esimerkiksi kehitysvammainen,
nousee tutkimuksessa uuteen rooliin. Inklusiivisessa tutkimusotteessa téllaisen henkilon tulee
olla tutkimuksessa mukana esimerkiksi haastattelijana, tulosten analysoijana tai jopa
tutkimusraportin Kirjoittajana (mt., 61). Inklusiivisessa tutkimuksessa tutkimusongelma pitaa
olla kehitysvammaisille sopiva ja heidén tunnistettavissa — parhaimmissa tapauksissa
tutkimusongelma tulee suoraan kehitysvammaisilta. Tutkimuksen on myo6s kuljettava
kehitysvammaisen kiinnostuksen mukaan ja tutkijoiden tulee olla kehitysvammaisten
puolella. Kehitysvammaisten pitdd pystyd valvomaan tutkimusta prosessin eri vaiheissa.
Valvontavaatimus koskee myos tutkimuksen loppuraportteja. Inklusiivisessa tutkimuksessa
tutkimuskysymykset, tutkimusprosessi ja tutkimusraportit tulee olla kehitysvammaisten
saavutettavissa. (Mt., 64). Kaytdnndssd tutkimuksen eri vaiheet vaativat siis selkokielen
kayttamista.
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Inklusiivisen tutkimuksen synty liittyy vahvasti suurempaan muutokseen sosiaalitieteissa. Se
heijastaa laajempaa yhteiskunnallista huolta marginaalisten ryhmien oikeuksista.
Inklusiivinen tutkimusote ei kuitenkaan ole syntynyt siitd, ettd tutkimuksen kohteena olevat,
kuten esimerkiksi juuri kehitysvammaiset, ovat itse halunneet ottaa tutkimuksessa subjektin
eivatkd objektin roolin, vaan aloite inklusiiviseen tutkimusotteeseen on tullut tutkijoilta ja
heidan halustaan muutokseen. (Mt., 42.) Inklusiivisen tutkimuksen syntyyn vaikutti myos se,
ettd huomattiin, ettd pelkkd “tutkimuskohteiden” ndkemysten ja danen ilmaisu ei riittanyt
tuomaan muutosta tutkimukseen, vaan aito muutos tapahtuu marginaalisten ryhmien

toiminnan ja osallistumisen kautta (mt., 43).

Walmsley ja Johnson (2003) toteavat tutkimuksessaan, ettd inklusiivinen tutkimus on saanut
suuria muutoksia aikaan esimerkiksi pyrkimyksessd muuttaa tapaa, jolla kehitysvammaisia
ihmisid katsotaan yhteiskunnassa ja tutkimuksessa. Tamé on my6s muuttanut tutkimukselliset
lahestymistavat kehitysvammaisia ihmisid koskevan tutkimuksen osalta. Edelleen on paljon
matkaa siihen, ettd useampi kehitysvammaisten ihmisten elaméaa koskeva tutkimus tehtéisiin
inklusiivisen tutkimuksen periaatteita noudattaen, mutta inklusiivinen tutkimus on johtanut
vahintaan siihen, ettd tutkijoiden on tavalla tai toisella otettava kehitysvammaisten ihmisten
ajatukset huomioon entistd enemman. Véhintaankin tutkijoiden on otettava huomioon se, ettéd
se mitd he tekevat tutkimuksessaan, merkitsee jotain my6s kehitysvammaisille ihmisille
itselleen. Tutkijoiden on myds entistd enemman huomioitava se, miten kehitysvammaisilla
ihmisillakin olisi parempi péaasy heidan tutkimustulostensa pariin eli on mietittava sitd, miten
tutkimustulokset julkaistaan myos kehitysvammaisille ihmisille sopivalla tavalla. (Mt., 220—
221.)

Vuonna 2008 julkaistiin artikkeli Gambling for capital: Learning disability, inclusive
research and collaborative life histories, jonka kirjoittivat yhteistoimin islantilaiset naiset,
joista toinen on jatkotutkija ja toinen kehitysvammainen. Artikkelissaan he korostavat sit,
miten tarkedd kehitysvammaisten ihmisten olisi osallistua tutkimuksen lisaksi myos
tutkimusraporttien Kkirjoittamiseen. Ongelmana vaan usein on, ettei kehitysvammaisia
tutkijoita oteta vakavasti ja nain ollen kehitysvammaisten tutkijoiden tutkimustulokset

kohtaavatkin helposti suuria epdilyjd. Kehitysvammaisten osallistuminen erilaisiin
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tutkimusprosesseihin olisi kuitenkin tarkedd jo siksikin, ettd se voi voimaannuttaa seka
tutkijaa ettd tutkimukseen osallistuvaa kehitysvammaista ihmistd. (Bjornsdottir & Svensdottir
2008, 263.)

Bjornsdottir ja Svensdottir (2008) korostavat sitd, etta kehitysvammaisten ihmisten tulisi
saada enemmaén valtaa siihen, mité heisté sanotaan heitd koskevissa tutkimuksissa. Né&in ollen
tutkimukseen osallistumisen lisdksi kehitysvammaisilla ihmisilla tulisi olla enemman
mahdollisuuksia osallistua myds tutkimustulosten Kirjoitusprosessiin.  Tétd kautta

kehitysvammaisten osallistuminen olisi kokonaisvaltaisempaa. (Mt., 268.)

Vuonna 2009 British Journal of Learning disabilities -lehdessé julkaisiin Kelley Johnsonin
artikkeli No longer Researching About us Without us: a researchers reflection on rights and
inclusive research in Ireland. T&ssd artikkelissa Johnson kuvaa Irlannissa toteutettua
osallistavan tutkimuksen hanketta omasta ndkékulmastaan. Johnson oli mukana jarjestamassa
hanketta. Johnson huomauttaa jo heti artikkelinsa alussa, ettd edelleen hyvin moni
kehitysvammaisista ihmisista on aktiivisen osallistumisen ulkopuolella niin tutkimuksessa
kuin muussakin eldmassa. Osallistavan tutkimuksen tuloksena (esimerkiksi tassa Johnsonin
kasittelemassa hankkeessa) kehitysvammaiset ihmiset usein kuitenkin alkavat osallistua myos
yhteiskunnalliseen eldmé&én entistd enemman. (Johnson 2009, 250.)

Johnson (2009) kasitteli artikkelissaan muun muassa sitd miten osallistavan tutkimuksen
kautta esiin tuleva tieto eroaa kehitysvammaisten oma-apujarjestéjen kautta tulevasta tiedosta.
Osallistavan  tutkimuksen tuloksena esiin nousi asioita, joita eivdt esimerkiksi
palveluntarjoajat ja Johnson itse osannut odottaa. Téallaisia tuloksia olivat esimerkiksi se, etta
toiveita oli esimerkiksi vetdd omaa yritysta. Suuri toive oli myds kiusaamisen ennaltaehkaisy.
Hankkeen kautta myos ilmeni, ettd kehitysvammaiset, jotka eivat toimi oma-apujarjestdissa

eivat valttamatta olleet kiinnostuneita osallistumaan tutkimukseen. (Mt. 254.)
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Johnson kasitteli artikkelissaan my0ds kehitysvammaisille ennen tutkimuksen tekemista
jarjestettdvan koulutuksen merkitystd osallistavalle tutkimukselle. Vaikka osallistavassa
tutkimuksessa osallistavassa tutkimuksessa on tarkeintd, on kuitenkin tarkeda myos harjoitella
taitoja, joita tarvitaan esimerkiksi haastattelun tekemiseen. Mikéli osallistavaa tutkimusta on
tarkoitus tehdd kehitysvammaisten ihmisten kanssa, my6s koulutus on suunniteltava
kehitysvammaisia ihmisia varten. T&ll6in koulutuksessa onkin hyva panostaa erilaisiin
roolipeleihin ja harjoituksiin. (Mt., 255.)

Artikkelinsa lopussa Johnson (2009) tiivistdd, ettd tutkimus on yksi tapa lisata
kehitysvammaisten  ihmisten  vaikuttamismahdollisuuksia  niihin ~ kaytantéihin  ja
toimintatapoihin, jotka heihin vaikuttaa. Osallistavan tutkimuksen kautta kehitysvammaiset
ihmiset saavat entistd paremmin oman danensd kuuluviin. Tamankin Irlannissa toteutetun
hankkeen kautta tulleita tuloksia hyddynnetddn ja pyritddn hyodyntdmaan palveluiden
suunnittelussa. Hyvénd esimerkkind hankkeen tuloksena myo6s yksittdiset hankkeeseen
osallistuneet kehitysvammaiset ihmiset saivat rohkeutta tuoda julkisesti esiin oman
mielipiteensa esimerkiksi kiusaamisen ehkaisystd, josta erdskin hankkeeseen osallistunut
kehitysvammainen ihminen Kirjoitti itsendisesti erddlle radiokanavalle ja padsi sen
seurauksena radioon puhumaan kiusaamisesta. Osallistava tutkimus siis todellakin tuo

kehitysvammaisten ihmisten &4&neen paremmin kuuluviin. (Mt., 255.)

3.2 Suomalainen tutkimus

Suomessa ei ole tehty paljon tutkimusta osallistavasta tutkimuksesta kehitysvammaisten
keskuudessa ja tehdyt tutkimukset ovat vahvasti sidoksissa eri projekteihin tai hankkeisiin.
Suomessa tehdyt tutkimukset ja projektit ajoittuvat ajallisesti 1990-luvun loppuun ja 2000-
luvun alkuun. Oma pro gradu -tutkielmani paikantuu mielestdni téydentdmdin ndita
aikaisempia tutkimuksia, jotka on toteutettu arviointitutkimuksina. Tutkielmani ei ole
arviointitutkimusta, vaan keskityn siihen, miten osallistavaa  tutkimusta
Vertaistutkimusverkostossa toteutetaan. Esittelen seuraavassa lyhyesti Kehitysvammaisten

Tukiliiton ~ Kumppanuusprojektin -~ ja  siitd  tehdyn  arviointitutkimuksen  sek&
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Kehitysvammaliiton Eldmankulku- ja kehitysvammaisuus: seurantatutkimus 1962-1999 -
tutkimushankkeeseen liittyvan osahankkeen ja tasta tehdyn arviointitutkimuksen.

Ensimmdinen Suomessa toteutettu osallistavaa tutkimusta hyddyntavd projekti oli
Kehitysvammaisten Tukiliiton Kumppanuusprojekti, jossa vammaiset ihmiset toimivat
kyseisen projektin vastuullisina toteuttajina. Téhan projektiin liittyen Jukka Kaukola on
tehnyt tutkimuksen Kohti taytta elamdd — tutkimus kehitysvammaisista ihmisistd oman
asiansa ajajina (2000). Kaukolan tutkimus on arviointitutkimus, jonka tarkoituksena on
arvioida Kumppanuusprojektin onnistumista ja saavutuksia. Kaukola pyrkii arvioimaan myos
sitd, miten osallistava toimintatutkimus sopii keinoksi edistdd kehitysvammaisten omien
asioiden ajamista ja kuinka se sopii tatd kautta mahdollisesti myds voimaantumisen
valineeksi. Tutkimuksessaan Kaukola on kayttdnyt monipuolista aineistoa, johon kuuluu

dokumentti-, haastattelu- ja havainnointiaineistoa. (Kaukola 2000, 11-14.)

Kumppanuusprojektin  tavoitteena oli  ennen kaikkea edistdd kehitysvammaisten
itsemaaradmista ja toimintaa oman asiansa ajajina. Projektin avulla haluttiin lisata
kehitysvammaisten osallisuutta itsedédn koskevassa paatoksenteossa. Projektin tavoitteena oli
myo6s kouluttaa vammaisia henkilGitd tunnistamaan omat oikeutensa ja etsimaan ratkaisuja
niiden puolustamiseksi ja saavuttamiseksi. Konkreettisena vammaisten henkildiden
koulutustavoitteena projektilla oli kouluttaa vammaisista henkildistd alustajia ja
luennoitsijoita eri tilaisuuksiin. Projektissa kehitysvammaiset henkilét myds toimivat

kanssatutkijoina eli osallistuivat mygs varsinaisen tutkimuksen tekemiseen. (Mt., 21-25.)

Teoreettisen viitekehyksen Kaukola rakentaa vammaisten henkildiden oman asian ajamisen ja
voimaantumisen ympérille. Kaukola avaa lyhyesti muun muassa erilaisten vammaisten asioita
ajavien yhdistysten syntya ja niiden vaikutusta vammaisten asioihin. Han kertoo esimerkiksi
People First -yhdistyksestda ja kehitysvammaisten jarjestdytymisestd  Suomessa.
Voimaantuminen on vahvasti mukana marginaaliryhmid koskevissa tutkimuksissa, kuten
myos tassd Kaukolan tutkimuksessa. (Mt., 28-37.) Kaukola esittdd tutkimuksessaan myos
voimaantumisen kehdn, jonka han yhdistdd vahvasti my6s Kumppanuusprojektiin.

VVoimaatumisen kehd lyhyesti on sitéd, ettd vapauttavista interventioista seuraa oma toiminta,
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joka on voimaantumisen edellytys. Voimaantumisen myo6td henkilon itsem&édrddminen

vahvistuu, jonka avulla oman eldménhallinta mahdollistuu. (Mt., 50.)

Kaukolan arviointitutkimuksen tulosten mukaan paras todiste projektin tavoitteesta edistaa
vammaisten henkildiden omien asioiden ajamista on oman yhdistyksen, Me Itse ry:n,
perustaminen. Muita todisteita tdstd ovat muun muassa paikallistoiminnan kehittdminen ja
julkaistut opintomateriaalit ja kirjat, joiden avulla suuren yleison tietdmysta vammaisuudesta
lisattiin ainakin hetkellisesti. (Mt., 76 — 78.)

Toinen Suomessa tehty tutkimus liittyy olennaisesti Kehitysvammaliiton Elamankulku- ja
kehitysvammaisuus:  seurantatutkimus  1962-1999  -tutkimushankkeeseen. Kohteesta
kumppaniksi: Kehitysvammaiset Elamankulkututkimuksen haastattelijoina on
arviointitutkimus edella olevan hankkeen osasta, jossa kehitysvammaiset toimivat
haastattelijoina. T&ssd hankkeessa kehitysvammaiset tulivat tutkimukseen mukaan varsin
myohéisessa vaiheessa eli vasta haastatteluvaiheessa. (Nummelin, Matikka & Vesala 2000, 8—
11)

Nummelin, Matikka ja Vesala (2000) kaésittelevat tutkimuksessaan myo6s sitd, miksi
kehitysvammaisten tulisi osallistua heitd koskevan tutkimuksen tekoon. Pohdinnan alussa he
mainitsevat, ettd kehitysvammaisten osallistumista tutkimukseen voidaan tarkastella tasa-
arvokysymyksena ja vaikuttamismahdollisuuksien lisadntymisend. Nummelin, Matikka ja
Vesala huomauttavat kuitenkin siitd, etté tutkijaksi kouluttautuminen on pitk& prosessi, johon
vain harva on motivoitunut, mutta he miettivdt samalla kuitenkin sit4, voisivatko
kehitysvammaiset ~ saavuttaa tietynlaisen  tutkimuksen p&&maardt muuten  kuin
kouluttautumalla, esimerkiksi opettelemalla tutkimuksen tekemistd koulutettujen tutkijoiden
mukana. Mikaéli tutkimuksen on tarkoituksena parantaa kehitysvammaisten asemaa, elinoloja,
koulutusta tai esimerkiksi kehitysvammaisten palveluja, on ensiarvoisen tarkead, etta
kehitysvammaiset voivat itse vaikuttaa siihen mitd tutkitaan ja miten. Kehitysvammaisten
oma nékemys tutkimuksen tuloksista, johtopaatoksista ja soveltamisesta ovat tarkeitd, silla

nain kehitysvammaisten omaa aénta saadaan entistd enemman kuuluviin. (Mt., 9.)
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Kehitysvammaisuus ja elaménkulku -projekti saavutti hyvid kokemuksia kehitysvammaisten
toimimisesta  haastattelijoina.  Kohteesta ~ Kumppaniksi  -tutkimuksessa  vertailtiin
kehitysvammaisten ja ei kehitysvammaisten haastattelijoiden suorituksia haastattelijoina ja
kehitysvammaiset haastattelijat parjasivat kokonaisuudessaan tosi hyvin. Suurin eroavaisuus
kehitysvammaisten haastattelijoiden ja ei-kehitysvammaisten haastattelijoiden valilla oli siing,
ettd ei-kehitysvammaiset haastattelijat muuttivat kehitysvammaisia haastattelijoita useammin
kysymysten sanamuotoa. Haastattelu oli kuitenkin lomakehaastattelu, joten kysymysten
esittdminen samassa muodossa Kaikille haastateltaville olisi ollut hyvin tarke&a. Vertailu
osoitti muutenkin, ettd kehitysvammaisia ihmisia voi hyvin kdyttd4 haastattelijoina vastaavan
tyyppisissa tutkimuksissa ja ettd kehitysvammaiset haastattelijat suoriutuivat monissa asioissa
yhtd hyvin kuin ei-kehitysvammaiset haastattelijat ja joissakin jopa ei-kehitysvammaisia
haastattelijoita paremmin, kuten edelld mainitussa haastattelukysymysten virheettémassa
esittdmisessd. Muita ansioita joita voidaan lukea kehitysvammaisten ansioksi verrattuna ei-
kehitysvammaisiin haastattelijoihin ndhden, olivat se, ettd kehitysvammaiset haastattelijat
antoivat haastateltaville enemmén aikaa vastata kysymyksiin ja alunperinkin esittivat

kysymykset haastateltaville rauhallisemmin, jolloin ne oli helpompi ymmartaa. (Mt., 58.)
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4. VERTAISTUTKIMUSHANKE

Taméa luku taustoittaa pro gradu -tutkielmani konkreettista toimintaymparistoa. Kerron
lyhyesti Vertaistutkimushankkeen taustaorganisaatiosta Kehitysvammaisten Palveluséatiosta
ja  Vertaistutkimushankkeen rakenteesta. Edelld  mainittujen  lisaksi  kasittelen
kehitysvammaisten ihmisten roolia tutkijana eli pohdin sitd, mita kehitysvammaisten ihmisten
toimiminen tutkijoina tarkoittaa ja mita heidan tutkijuutensa tutkimukselta edellyttad. Taman
yhteydessd kerron myds lyhyesti vertaistutkijoiden roolista Vertaistutkimushankkeessa.
Tarkemmin vertaistutkijoiden roolia Vertaistutkimushankkeessa kasittelen tutkimuksen
tuloksia koskevassa luvussa pro gradu -tutkielmani loppupuolella. Téassa hankkeessa
vertaistutkijoiden apuna ovat toimineet alusta asti tukihenkil6t, joiden tehtavan ja merkityksen

hankkeelle tuon esiin tassa luvussa.

4.1 Kehitysvammaisten Palvelusaatio

Vertaistutkimushankkeen toteuttaa Kehitysvammaisten Palveluséation osana saation
kehittdmistoimintaa. Kehitysvammaisten Palvelus&étio on valtakunnallinen saatio, joka
kehittaa ja tuottaa palveluja. S&&tion toiminta on yleishyddyllista ja voittoa tavoittelematonta
toimintaa, jota toteutetaan paljon kansalaisjarjestotyond ja vertaistukitoimintana.
Kehitysvammaisten Palvelusaation keskeisimpéna tavoitteena on luoda Suomeen laadukkaita
palvelumalleja kehitysvammaisille ihmisille ja heiddn omaisilleen ottaen huomioon

kayttajansa yksilolliset palvelutarpeet. (Kehitysvammaisten Palveluséatio 1.)

Yksi keskeisistd Kehitysvammaisten Palvelus&étion toiminnoista on kehittdmistoiminta.
Kehittdmistoiminnan tavoitteena on luoda entistd enemman yksilollisia palveluratkaisuja
kehitysvammaisten eldmaéan. Ihmislaheisyys, toimivuus ja laadukkuus palveluissa ovat
kehittdmistoiminnan avainsanoja. Téarkeitd teemoja, johon kehittdmistoiminnalla pyritaan,
ovat kehitysvammaisten henkildiden ja heiddn ldheistensd valinnan mahdollisuuksien

lisdédminen, kehitysvammaisten ihmisten oman &&nen kuuleminen sekd yksilollisten
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palvelumallien kehittdminen ja tydyhteisgjen tukeminen. (Kehitysvammaisten Palvelusdatio

1)

Kehittdmistoiminnan tehtdvdnd on ennen kaikkea erilaisten hankkeiden ja koulutusten
koordinointi. Kehittdmistoiminnan alla toimii muun muassa muuttovalmennus ja
ikdperhetoiminta, joiden tarkoituksena on tukea perheitd tulevaisuuden suunnittelussa, useita
hankkeita, joiden tarkoituksena on edistdad yksilollista elaméd, valinnanmahdollisuuksia ja
arjen ratkaisuja. Nama hankkeet liittyvat esimerkiksi asumiseen tai puhetulkkaukseen. Lisaksi
kehittdmistoiminta  jarjestdd koulutusta alueellisesti sekd kehitysvammaisille ettd
kehitysvammaisten kanssa toimiville tyontekijoille. (Kehitysvammaisten Palvelusaatio 111.)

4.2 VVertaistutkimushankkeen hankekuvaus

Vertaistutkimushankkeen tarkoituksena on lisata kehitysvammaisten mahdollisuutta vaikuttaa
omiin asioihinsa ja tuoda kehitysvammaisten ihmisten aantd kuuluviin myds muissa
yhteiskunnallisissa asioissa. Hankkeen tarkoituksena on myods opettaa kehitysvammaisille
tutkimuksen tekemistd vertaistutkijan roolissa. Vertaistutkimushanke toteutetaan hyvin
vahvasti kehitysvammaisten ihmisten ehdoilla. He valitsivat yhteisesti yhden tutkimusaiheen
itse ehdottamistaan aiheista ja miettivat valitusta aiheesta myds tutkimuskysymykset.
Kehitysvammaiset toteuttavat myds haastattelut. Kehitysvammaiset ihmiset eivat kuitenkaan
aikataulusyisté osallistu tulosten kokoamiseen, mutta kommentoivat tuloksia ja sitd miten ne
on koottu yhteen eli osallistuvat ndin ollen lopullisen raportointimuodon suunniteluun.
Julkaisutilanteessa kehitysvammaiset ihmiset esittelevat tutkimustuloksia. Hankkeen eri
vaiheessa kehitysvammaisten tukena ovat myos tukihenkilot ja hankkeen tyontekijéat.
Hankkeen esikuva on toteutettu Irlannissa aiemmin (The Inclusive Research Network: A
Participatory Action Research Project). Vertaistutkimushankkeessa kehitysvammaiset ihmiset

toimivat vertaistutkijoina.
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Infotilaisuus syyskuussa 2010: Mita vertaistutkimus on? Mika on tutkijoiden rooli? Mika on
tukihenkildiden rooli?

. -

Ty6pajavaihe; loppuvuosi 2010-alkuvuosi 2011: Mita on tutkimus? Miten tutkimusta tehdaan?

Tutkimusaiheen ja —kysymysten suunnittelu.

.

Tutkimusvaihe; kevat—kesa/alkusyksy 2011: Haastattelujen tekeminen. Mita haastatteluissa

saatiin selville ja miten se tulkitaan/esitetaan?

. 2

Julkaisuvaihe; syksy 2011: Tulosten julkaiseminen ja jatkon suunnitteleminen.

Kuvio 1. Vertaistutkimuksen kulku tiivistettyna.

Hanke koostuu tyOpaja- eli koulutusvaiheesta, tutkimusvaiheesta, tulosten koonnista ja
tulosten julkistamistilaisuudesta. Tyopajoissa kehitysvammaisille ihmisille opetetaan
tutkimuksen tekemistd konkreettisin keinoin, esimerkiksi erilaisten draamojen avulla.
Ty0Opajoissa kdydaan myds lapi paljon Kirjallista materiaalia ja keskustellaan tutkimuksesta.
TyOpajojen  aikana kasitellddn myo6s tutkimuksen eettisyyttd ja  harjoitellaan

haastattelutilanteita.

Vertaistutkimushanke  k&ynnistyi  syyskuussa 2010 informaatiotilaisuudella.  Tass&
tilaisuudessa tulevat vertaistutkijat ja tukihenkilot tutustuivat toisiinsa ja sielld kasiteltiin
yleiselld tasolla sitd, mitd tutkimus on. Kotitehtdvdkseen vertaistutkijat saivat miettid
tutkimusaihetta toteutettavaan tutkimukseen. Lokakuussa 2010 jérjestettiin ensimmaéinen

tyopaja, jonka péaasiallisena aiheena olivat tutkimuskysymykset. Vertaistutkijoille esiteltiin
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erilaisia tapoja kysyd haastattelukysymyksid. TyOpajassa pdadtettiin  my0s lopullinen
tutkimusaihe kehitysvammaisten miettimista aiheista. Tutkimusaiheeksi valikoitui lopulta
kehitysvammaisten ihmisten oikeudet. Kotitehtavékseen vertaistutkijat saivat miettid kolme

tarkeaa tutkimuskysymysté, jotka liittyvat kehitysvammaisten oikeuksiin.

Toinen tyopaja, jonka aiheena olivat kehitysvammaisten ihmisoikeudet, jarjestettiin
tammikuussa 2011. Vertaistutkijoille esiteltiin YK:n kehitysvammaisten
ihmisoikeusjulistuksen mukaiset oikeudet ja niista keskusteltiin. Ty6pajassa kaytiin myos lapi
vertaistutkijoiden tekemét tutkimuskysymykset, jotka jaettiin viel&d viiteen alateemaan
oikeuksien mukaan: itsenéiseen elamiseen ja asumiseen liittyvat kysymykset, ihmissuhteisiin
liittyvat kysymykset, koulutukseen ja tyohon liittyvat kysymykset, syrjintdan liittyvat

kysymykset seka vapaa-aikaan ja osallistumiseen liittyvét kysymykset.

Kolmas ja viimeinen ty6paja ennen tutkimuksen tekemistd jérjestettiin helmikuun lopussa
2011. Viimeisen tyopajan aiheena oli tutkimuksen eettisyys. Toisessa tydpajassa
vertaistutkijat ~ olivat  saaneet  kotitehtdvdkseen  miettia  tarkeitd  pelisdantoja
haastattelutilanteeseen. Tassa tyOpajassa kasiteltiin vertaistutkijoiden tekemat pelisdaannét ja
myo6s tutkimuksen eettisyyttd késiteltiin tarkemmin. Tyopajassa myds harjoiteltiin viel&
haastattelutilanteita ja valittiin sek& muotoiltiin lopulliset tutkimuskysymykset.

Ty0Opajavaiheen jélkeen seurasi tutkimusvaihe, jonka aikana vertaistutkijat suorittivat
haastattelut. Haastattelujen jalkeen tutkimuksen tulokset kerdttiin yhteen, jonka jalkeen
vertaistutkijat saivat vield kommentoida ja pohtia yhteen kerattyjd tutkimustuloksia ennen
varsinaisten tutkimusraporttien kirjoittamista. Tulosten julkistamistilaisuudessa julkistetaan
tutkimustulokset. Muutama vertaistutkija esittelee tilaisuudessa tutkimuksen tulokset, jonka

lisdksi osa vertaistutkijoista kertoo tilaisuudessa tutkimuskokemuksistaan.
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4.3 Kehitysvammaiset ihmiset tutkijoina

Vertaistutkimushankkeessa  kehitysvammaisilla  ihmisilla  oli ~ hyvin  suuri  rooli.
Kehitysvammaiset ihmiset siis suunnittelivat tutkimusaiheen ja tutkimuskysymykset. Taman
lisdksi  kehitysvammaiset ihmiset toimivat tdssa hankkeessa vertaistutkijoina eli
tutkimusvastuu oli  kehitysvammaisilla ihmisill4. Liséksi kehitysvammaiset ihmiset
osallistuivat tutkimustulosten tulkintaan ja lopulta myds tulosten julkistamiseen. Tarkempi
kuvaus kehitysvammaisten ihmisten osallistumisesta Vertaistutkimushankkeeseen seuraa
myOhemmin tassd tutkielmassa (ks. 6.1 Kuinka kehitysvammaiset ihmiset osallistuivat
tutkimukseen? ). T&ssé vaiheessa késittelen hieman laajemmalla tasolla kehitysvammaisten

ihmisten toimimista tutkijoina.

Puhuttaessa  kehitysvammaisista ihmisistd tutkijoina on otettava huomioon, etta
kehitysvammainen henkild tutkijana eroaa suuresti monta vuotta kestdneestd koulutuksesta
valmistuneesta tutkijasta. Oikeaksi akateemiseksi tutkijaksi kouluttautuminen on erittain
pitka, vuosia kestdvd, projekti. Mikali tutkimuksen keinoin on tarkoitus parantaa
kehitysvammaisten  ihmisten  asemaa  yhteiskunnassa ja  pyritddn  kehittdmaan
kehitysvammaisten ihmisten osallisuutta omiin asioihinsa, on tarke&d, etta kehitysvammaiset
ihmiset voivat osallistua tallaisten tutkimusten tekemiseen. N&in ollen onkin otettava
huomioon, ettd kehitysvammaisten tulisi olla mahdollista osallistua ndiden tutkimusten
tekoon, vaikkei heilla olekaan varsinaista tutkijan koulutusta. (Nummelin, Matikka & Vesala
2000, 9.)

Kehitysvammaisten ihmisten tutkimukseen osallistuminen tutkijoina rajoittuu l&hinn&
kehitysvammaisten ihmisten omaa eldmdd koskeviin tutkimuksiin. Tamén vuoksi
kehitysvammaiset ihmiset voivat toimia tutkijoina ainoastaan tutkimustraditioissa, jotka
yleisesti hyvéksyvat tutkimuksen subjektiivisuuden ja tutkijoiden omien kokemusten esiin
nostamisen. Kehitysvammaisten ihmisten osallistuminen tutkimukseen tutkijoina edellyttaa
siis, ettd tutkimuksen kohteena ovat kohderyhmalle merkitykselliset asiat, joista on
mahdollisesti tulevaisuudessa hyotyd esimerkiksi kohderyhméan elinoloja ja palveluja
kehittdessa. (Mt., 10.)
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Kehitysvammaisten ihmisten ajatellaan hyvin usein tarvitsevan edes jonkinasteista
huolenpitoa eldmassadn. Varsinkin osallistavan tutkimuksen tekemisesséd tdma pitdd myos
paikkansa. Osallistavaa tutkimusta hyodyntévissd hankkeissa kehitysvammaisten ihmisten
koulutus tutkijoiksi on useimmiten lyhytkestoista eivétka heistd nédin ollen suurin osa edes
pystyisi toimimaan tutkimustilanteessa taysin itsendisesti ilman tukihenkildiden tukea. N&in
ollen kehitysvammaisten osallistuessa tutkimukseen asiantuntijaroolissa, joka hanella
tutkittavan ihmisryhman edustajana on, tarvitsee kuitenkin tukea toimiakseen tutkijana.
Tallaisena tukijana tai avustajana toimivat usein henkilot, jotka olisivat perinteisessa
tutkimustavassa tutkijan roolissa. (Wemsley & Johnson 2003, 9.) Tukihenkilona voi toimia
my®os varta vasten tukihenkilon roolissa oleva henkil®, jolla ei ole muuta roolia tutkimuksessa.
On kuitenkin tarkedd huomioida, ettd naiden tukihenkildiden rooliin kuuluu olla nimenomaan

taustalla eika heidan tule ottaa tutkimustilanteessa itselleen aktiivista roolia.

4.4 Tukihenkildn rooli Vertaistutkimushankkeessa

Vertaistutkimushankkeessa  vertaistutkijoilla oli  omat tukihenkilét.  Suurin  osa
vertaistutkijoista tunsi tukihenkilonsa etukateen, mutta ainakin yksi vertaistutkija sai
tukihenkilokseen henkildn, jota ei tuntenut lainkaan ennestaan. TukihenkilGind toimi muun
muassa Vvertaistutkijoiden omaisia ja kehitysvammaisten ihmisten parissa tydskentelevia

ihmisid. Myos tukihenkilot osallistuivat informaatiotilaisuuteen ja tyopajoihin.

TukihenkilGiden rooli on vertaistutkimushankkeessa melko moninainen. Tukihenkilé antaa
vertaistutkijalle sek& henkista ettd konkreettista tukea tyopajoissa ja haastattelutilanteessa.
Konkreettisesta tukihenkilon avusta mainittakoon esimerkiksi se, ettd tukihenkild voi
tarvittaessa auttaa vertaistutkijaa kirjoittamisessa ja lukemisessa, mikéli ndma asiat ovat
vertaistutkijoille vaikeita. Tukihenkild voi siis avustaa esimerkiksi haastattelutilanteessa
kirjaamaan haastateltavan vastaukset muistiin. Tarkeda kuitenkin on, ettd tukihenkild toimii
vain taustalla ja tarvittaessa, silla vertaistutkimuksessa kehitysvammaiset ihmiset ja heidan
aktiivinen toimintansa tutkimuksen tekemisessd on keskitssd. Tukihenkilot toimivat

vertaistutkijoiden keskusteluapuna tyépajoissa.
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Tukihenkilo voi siis tarjota vertaistutkijalle myds henkistd tukea, mikd nakyy esimerkiksi
siing, ettd vertaistutkija voi haastattelutilanteen jélkeen kdyda tukihenkilon kanssa lapi omat
tuntemuksensa haastattelutilanteesta. Luottamus vertaistutkijan ja tukihenkilén vélilla on
tarkead, silld vertaistutkijan on pystyttdva luottamaan siihen, ettd tarvittaessa tukihenkil®

rohkaisee ja auttaa vertaistutkijaa.

Vertaistutkimushankkeessa vertaistutkijat kokivat tukihenkilot varsin térkeind tutkimuksen
toteutumisen kannalta. Yleinen késitys vertaistutkijoiden keskuudessa olikin, etteivat he olisi
suoriutuneet haastatteluista ilman tukihenkil6d, koska tukihenkilo auttoi monessa asiassa,
kuten esimerkiksi kysymysten ja vastausten ymmartdmisessa. Vertaistutkijat kokivatkin, etta

tukihenkilo toi heille voimaa suorittaa haastattelut.
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5. TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tassa tutkielman toteuttamista kasittelevassa luvussa esittelen aluksi pro gradu -tutkielmani
tutkimuskysymykset. Pro gradu -tutkielmani on kvalitatiivinen tapaustutkimus, joten kerron
tarkemmin myds siitd mitd tapaustutkimus on. Seuraavaksi esittelen tutkimusmenetelmani ja -
aineistoni. Tutkimusaineistoni olen kerdnnyt padosin osallistumattoman havainnoinnin
keinoin, mutta olen lisaksi kayttdnyt aineistonani dokumenttiaineistoa, joka muodostui
hankkeen sisdisista muistioista ja palautteista. Lopuksi kuvaan vield kuinka olen analysoinut

aineistoni teoriasidonnaisen siséllénanalyysin avulla.

5.1 Tutkimusasetelma ja -kysymykset

Pro gradu -tutkielmani on kuvaileva tapaustutkimus Kehitysvammaisten Palvelusé&tion
Vertaistutkimushankkeesta. ~ Tutkimusaineistoni  tutkimustani  varten olen kerdnnyt
ensisijaisesti havainnoimalla hankkeen tiimoilta jarjestettyjd tyopajoja. Havainnointiaineiston
lisdksi kdytan aineistona myos kahdenlaisia hankkeen siséisid dokumentteja. Hyddynnén siis
my0s tyOpajoista tehtyjd muistioita sekd tyOpajapdiviin osallistuneiden tayttdmid
palautelomakkeita. Pro gradu -tutkielmani tarkoituksena on selvittdd miten osallistavaa
tutkimusta toteutetaan Vertaistutkimushankkeessa. Pro gradu -tutkielmani perimmainen
tutkimuskysymykseni koskee kehitysvammaisten ihmisten osallistumista tutkimukseen.
Lisaksi tarkastelen hankkeen tyGpajoja kehitysvammaisten ihmisten vertaistoiminnan ja

voimaantumisen nakdkulmien kautta. Tutkimuskysymykseni ovat siis seuraavanlaiset:

1. Millainen Vertaistutkimushanke on ja miten kehitysvammaiset ihmiset
osallistuvat tutkimukseen tdssa hankkeessa?
2. Kuinka kehitysvammaisten ihmisten vertaistoiminta ja voimaantuminen tulee

esille Vertaistutkimushankkeen tydpajojen toiminnassa?
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Tapaustutkimus on yleisesti kdytdssa oleva tutkimusstrategia. Tapaustutkimus itsessaan ei siis
ole tutkimusmenetelmd, vaan ainoastaan tapa, jolla tehda tutkimusta. Tapaustutkimuksen
sisalla voidaan kayttaa useita erilaisia aineistoja ja menetelmid. Tiivistetysti voisi sanoa, etta
tapaustutkimus on perusteellinen ja tarkka kuvaus tutkittavasta ilmiosta. (Laine, Bamberg &
Jokinen 2007, 9.)

Tapaustutkimus on luonteeltaan useimmiten kuvailevaa. Siind keskitytddn yksittaiseen
tapaukseen tai joukkoon tapauksia. Tavoitteena on esittdd tarkkoja ja yksityiskohtaisia
kuvauksia tutkittavasta tapauksesta. Tutkittava tapaus voi olla esimerkiksi yksild, ryhma tai
yhteisd. Tapauksena voi toimia myos esimerkiksi erilaiset tapahtumat tai prosessit.
Tapaustutkimus voi olla myos kartoittavaa, jolloin tutkimuksen tarkoituksena on selvittaa
vahan tutkittuja asioita ja kertoa mita niissa tapahtuu. Kartoittava tapaustutkimus myos pyrkii
etsimaan tutkittaviin tapauksiin uusia nakokulmia ja 16ytd4 jopa uusia ilmioita. (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2004, 125-130.) Pro gradu -tutkielmani tapaustutkimus on ennen kaikkea

kuvailevaa tapaustutkimusta.

Tapaustutkimuksen  yksi  peruspiirre on se, ettd sen muodostuminen on aina
kokonaisuudessaan vuorovaikutteinen prosessi. Tutkimusraportissa tutkimuksen tapaus on
aina erilainen kuin tutkimuksen alkuperdisené kohteena ollut tapaus. Tutkija nékee tapauksen
aina hiukan eri tavoin kuin tutkittavan tapauksen sisalla olevat subjektit tai aivan tapauksen
ulkopuolella olevat ulkopuoliset katsojat. Tutkijan valitsema tutkimuskysymys ja teoreettiset
lahtokohdat vaikuttavat aina suuresti tutkittavan tapauksen tulkintaan. Tapaustutkimuksessa
kuitenkin myos itse tutkittava tapaus vaikuttaa aina tutkimuskysymyksen lopulliseen
muotoutumiseen ja  teoreettisiin  kasitteisiin.  Tastd syntyy tapaustutkimuksen
vuorovaikutteinen luonne, jota lisdé entisestaan tutkimusraportin lukijan panos tapauksen
ymmaértdmiseen. Lukija voi ymmartad tapaustutkimuksen raportin ja tulokset aivan toisella

tavalla kuin tutkija on alun perin tarkoittanut. (Haikié & Niemenmaa 2007, 54-55.)
Tapaustutkimukselle tyypillistda usein on niin sanottu aineistotriangulaatio. Tass&

triangulaatiossa tutkimuksen aineistoa keratddn useammasta eri lahteestd ja eri tavalla. Tata

voidaan hyodyntad esimerkiksi kayttamalla pé&asiallisena aineistona dokumenttiaineistoa,
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jota taydennetdén vield tekemalld esimerkiksi kysely samasta aiheesta. Naiden eri aineistojen
tarkoituksena olisi siis tdydentdd toisiaan ja niiden avulla saatava tieto voi olla yhden
aineistotyypin avulla saatavaan tietoon nahden runsaampaa. (Laine, Bamberg & Jokinen
2007, 24.) Omassa pro gradu -tutkielmassani hyédynnan aineistojen triangulaatiota, silla
kerdan padasiallisen aineistoni havainnoimalla tyopajoja, mutta k&ytan lisaksi aineistona myods
dokumentteja eli hankkeen sisdisia muistioita ja tytpajoista taytettyja palautelomakkeita.

5.2 Tutkimusmenetelma ja -aineisto

Havainnointi menetelmdna on kenttatydmenetelmd, johon periaatteessa aina kuuluu
jonkinasteinen osallistuminen havaintojen kohteena oleviin tapahtumiin tai toimiin.
Osallistumisen aste voi kuitenkin vaihdella suuresti aina passiivisesta havainnoinnista erittain
aktiiviseen osallistumiseen, jolloin toimitaan usein yhtend ryhmén tasavertaisena jésenené.
Oman pro gradu -tutkielmani aineiston kerdan havainnoimalla Vertaistutkimushankkeen
tyopajoja osallistumatta kuitenkaan niiden varsinaiseen toimintaan. Havainnointi ilman
osallistumista on yleisesti kaytetty havainnointimenetelma esimerkiksi tilanteissa, joissa
tutkijan osallistuminen varsinaiseen toimintaan on jostain syystd mahdotonta. Usein
havainnointia ilman osallistumista suositellaan myds pidemman kenttatyon alkuvaiheessa
vaikka lopullisena menetelmana olisikin tarkoituksena kayttdd osallistuvaa havainnointia.
(Gronfors 1982, 88.)

Aina ei ole ollenkaan selvdd missd raja osallistumattoman ja osallistuvan havainnoinnin
valilla kulkee, silla usein myds osallistumattomassa havainnoinnissa tutkija osallistuu jossain
mé&arin  havainnoinnin  kohteena olevaan toimintaan. Keskeinen ero néilla
havainnointimenetelmilla  onkin  siind, ettd osallistumattomassa havainnoinnissa
havainnoinnin kohteiden ja tutkijan véliselld vuorovaikutuksella ei ole tiedonhankinnallisesti
merkittavaé roolia. Osallistuvassa havainnoinnissa tutkijalla on tutkijan roolin liséksi myos
jokin muu rooli ja osallistumattomassa havainnoinnissa rooli on nimenomaan ja ainoastaan
tutkijan rooli. (Gronfors 1982, 89-90.)

31



Havaintojen tekemiseen on kaksi vaihtoehtoa. Ensimmaéinen vaihtoehto on, etté tutkija antaa
sen hetkisen tutkimuksen teon tilanteen hallita havaintojaan ja ndin ollen myds kysymyksiaan.
(Alasuutari 1999, 101-102.) Toinen vaihtoehto onkin ensimmaéisen vastakohta ja sen mukaan
tutkimuksen teon ei tulisi koskaan olla suunnittelematonta, koska silloin on vaikeaa tieta,
mitd tutkimuskohteesta kannattaisi havainnoida. Havaintojen teko onkin paljon
tehokkaampaa, kun tutkija on tietoinen siit4, mita haluaa havainnoimalla selvittéa ja kohdistaa
havainnointinsa ennalta paatettyihin asioihin. Tdman kohdistetun havainnoinnin voi kiteyttaa
esimerkiksi seuraaviin kysymyksiin: millainen, mista kokonaisuudesta X on 0sa, Syy -seuraus,
miksi, missd toiminta tapahtuu, tarkoitus, keinot - tavoitteet, jarjestys sekd npiirteet.
Kohdistetun havainnoinnin voi toteuttaa myds muiden sellaisten kysymysten avulla, jotka

ovat riippuvaisia tutkimuskohteesta ja -kysymyksista. (Gronfors 1982, 101-102.)

Havainnointia kaytettdessd menetelménd, on muistettava, ettd havaintojen teko on aina
valikoivaa. Valikoivuus voi olla tutkimukselle tieteellisessd mielessa joko myonteista tai
kielteistd. Kielteista voi olla esimerkiksi se, etta tutkija havainnoi tiedostamattaan vain asioita,
joita oli odottanutkin tapahtuvan ja ei néin ollen saa tutkimuksen tuloksiksi sellaisia tuloksia,
joita on alusta asti halunnut. Talla tavoin tutkija ei siis valttdmatta tavoita tutkimuskohteesta
uutta tietoa. Myonteinen valikointi tapahtuu tietoisesti siten, ettd tutkija tuottaa valikoinnillaan
uusia havaintoja tarkastelemalla tutkijan ja tutkittavien vuorovaikutuksesta syntyvia
havaintoja. Tdman tietoisen valikoinnin taustalla on tutkimuksen teoreettinen tausta. (Vilkka
2007, 13.) Gronfors  (2001) huomauttaa, ettd  kaytettdessd  havainnointia
aineistonkerdysmenetelmand, pelkéastddn muistiinpanojen tekeminen on jo omalta osaltaan
esianalyysia. Talla Gronfors tarkoittaa sitd, ettd kaikkea havaittua ei kirjata ylos eli
nimenomaan t4ssa harjoitetaan edelld mainittua valikointia. On siis tarkeda kirjata muistiin ne
havainnot, jotka liittyvat suoraan tai voivat mahdollisesti liittyd tutkimuksen kannalta

oleellisesti tutkimuksen problematiikkaan. (Gronfors 2001, 136.)

Tieteellisen tutkimuksen yksi perusvaatimuksista on objektiivisuus. Kvalitatiivisen
tutkimuksen kohdalla vaatimus ei Kkuitenkaan vyleisesti voi olla niin ehdoton Kkuin
kvantitatiivisen tutkimuksen kohdalla. Havainnointia kéytettdessa on tarkedd ymmartaa, etta

tutkimustulokset ovat aina jollain tavoin subjektiivisia ja tutkijan omista tunteista ja
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ajatuksista riippuvaisia. Tutkijan tunteet ovat varmasti vaikuttaneet myos hanen tekemiinsa
havaintoihin. Myos tutkimuksen tuloksia esiteltéessa olisikin tarke&a tuoda esiin tutkijan oma
henkil6kohtainen panos. (Gronfors 1982, 182-183.)

Olen kerdnnyt aineistoni osallistumattoman havainnoinnin  keinoin.  Havainnoin
Kehitysvammaisten Palvelusaation Vertaistutkimushankkeen tyOpajoja, jotka olivat
merkittdvd osa tutkimukseen valmistumista. Kohdistin havaintoni erityisesti aiemmin
esittelemiini tutkimuksen kannalta térkeisiin asioihin, joita siis oli kehitysvammaisten
ihmisten osallistuminen tutkimukseen, kokemusasiantuntijuus ja vertaistoiminta seka
voimaantuminen. Havaintomuistiinpanoihini kertyi merkint6ja konkreettisista, yksittéisista
tapahtumista, huomioita ihmisten toiminnoista sekd suoria sitaatteja vertaistutkijoiden
sanomisista. Taméan lisdksi havainnointimuistiinpanoihini merkitsin havainnointitilanteessa
nopeita  alustavia  tulkintojani  ja  mielleyhtymida  tekemistdni  havainnoista.
Havainnointiaineiston kerdamista varten vertaistutkijoilta on pyydetty suostumus havaintojen
kayttamiseksi pro gradu -tutkielmassani (ks. liite 1). Ennen kuin vertaistutkijoilta pyydettiin
suostumusta, kerroin heille mitd se tarkoittaa ja minkélaisia asioita mahdollisesti kirjoitan
muistiinpanoihini. Heilld oli myds mahdollisuus kysya minulta tutkimuksestani ja
suostumuksesta.  Havainnointiaineiston  lisdksi  olen  kdyttdnyt aineistona  myos
dokumenttiaineistoja. Kayttdmani dokumenttiaineistot olivat hankkeen siséiset muistiot
tyOpajapdivistd  ja ty6pajoihin osallistuneiden tayttdmat palautelomakkeet.
Dokumenttiaineistoa olen kéyttdnyt havainnointiaineistoa taydentévind aineistoina, joten

havainnointiaineisto on padasiallinen aineistoni.

5.3 Aineiston analyysi

Kvalitatiivisen aineiston analysointi tapahtuu usein osittain samanaikaisesti aineiston
kerddmisen kanssa. Kenttdmuistiinpanoja ei useinkaan pysty analysoimaan kukaan muu kuin
niiden ker&éja. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa valittu ongelma, kasitteet ja méaéaritelmat
vaikuttavat merkittdvésti myos aineiston analysointiin. Gronforsin  (1982) mukaan

kvalitatiivisen aineiston analyysissa yhdistyvat analyysi ja synteesi. Tall4 hén tarkoittaa sit,
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ettd analysoitaessa aineisto hajotetaan pienemmiksi kasitteellisiksi osiksi, jonka jalkeen
synteesin avulla ndma pienet osat kootaan uudelleen tieteellisiksi johtopaatoksiksi. (Gronfors
1982, 145.)

Kvalitatiivisen aineiston analyysi koostuu siis kahdesta eri vaiheesta, jotka ovat havaintojen
pelkistdaminen ja tulosten tulkitseminen. Aineiston analyysi alkaa siis havaintojen
pelkistamisestd, jonka voi jakaa kahteen osaan. Aineistoa tarkastellaan aina vain valitusta
késitteellisestd nakokulmasta ja tutkimuskysymyksen kannalta olennaisista nakokulmista.
Pelkistamisen avulla havaintojen méaré karsiutuu helpommin hallittavaksi kokonaisuudeksi.
Havaintojen pelkistdmisen toisen vaiheen tarkoituksena on entisestddn karsia havaintojen
méaaraéd yhdistelemélld havaintoja toisiinsa. Havaintoja voidaan yhdistaa etsimalla erillisista
raakahavainnoista esimerkiksi jokin yhteinen piirre. Havaintojen yhdistdmisen tarkoituksena
ei kuitenkaan ole maéaéritella mitdan tyyppitapauksia tai keskivertotapauksia, vaan
tarkoituksena on ainoastaan supistaa havaintojen maaraa ja helpottaa tulosten tulkitsemista.
(Alasuutari 1999, 39-42.)

Kvalitatiivisen aineiston analyysin toinen vaihe on tulosten tulkitseminen. Kvalitatiivisen
aineiston kohdalla tulosten tulkitsemista on usein mielekkddmpéad kutsua arvoituksen
ratkaisemiseksi, sill& aineistosta tuotettujen johtolankojen ja kaytettavissa olevien vihjeiden
perusteella tehdaéan tulkintoja tutkittavasta ilmiostd. Tassd vaiheessa siis jo pelkistettyja ja
yhdistettyja havaintoja seka alkuperéisia kenttdmuistiinpanoja, joista pelkistetyt havainnot on
tehty, tulkitaan tutkimuksen tuloksiin padsemisen johtolankoina. Lisaksi tulkinnan tukena
kéytetddn aiempia tutkimuksia ja kirjallisuutta. (Alasuutari 1999, 44-46.)

Analysoin pro gradu —tutkielmani aineiston teoriasidonnaisen sisallénanalyysin kautta.
Teoriasidonnainen sisallénanalyysi eroaa aineistolahtdisestd sisallonanalyysista siten, ettd
aineistolahtOisesséd analyysissa teoreettiset kasitteet luodaan aineiston pohjalta, kun taas
teoriasidonnaisessa analyysissa kasitteet tuodaan esiin valmiina eli teoreettiset ké&sitteet ovat
ik&d&n kuin jo aiemmin tunnettuja ilmion yhteydessd. Teorialdhtdisessa sisallonanalyysissa
analyysin luokittelu perustuu aikaisempaan viitekehykseen, joka voi muodostua teoriasta tai
tutkimusaiheeseen kiinteésti liittyvista késitteista. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 116.)
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Teoriasidonnaisessa analyysissa on siis tiettyjé teoreettisia kytkentdjd, mutta analyysiyksikot
valitaan kuitenkin aineistosta. Analyysiyksikdiden valintaa ohjaa kuitenkin aikaisempi tieto
aiheesta. Teoriasidonnaisessa analyysissa edetdan aluksi aineistolahtdisesti, mutta analyysin
edetesséd kohti loppua, analyysissa tuodaan esiin analyysia ohjaavat teoreettiset ajatukset.
Taméan analyysitavan ideana siis on, ettd ajatuksia aineistosta luodaan aineistol&htoisesti,
mutta analyysin lopputulos on kuitenkin vahvasti sidoksissa aiemmin madriteltyihin
teoreettisiin kasitteisiin. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 98-99.)

35



6. KEHITYSVAMMAISTEN IHMISTEN OSALLISTUMINEN TUTKIMUKSEEN
JA VOIMAANTUMINEN

Tutkimuksen tuloksia késittelevan luvun olen jakanut kolmeen alalukuun. Ensimmaéisessa
alaluvussa esittelen hankkeen kulun ja sitd kautta sen kuinka kehitysvammaiset ihmiset eli
vertaistutkijat osallistuivat tutkimuksen tekemiseen sen eri vaiheissa aina tutkimusaiheen
suunnittelusta tulosten julkistamiseen asti. Toisessa alaluvussa késittelen sitd kuinka
vertaistuki ja sitd kautta myos kokemusasiantuntijuus tulee esiin hankkeen edetessa. Samassa
luvussa késittelen myds sitd, miten voimaantumisen mahdollistuminen ja jopa
voimaantuminen nakyy hankkeeseen osallistuvien kehitysvammaisten ihmisten kohdalla.
Viimeisessé alaluvussa kuvaan vertaistutkimuksena luonnetta niin sanottuna arkitutkimuksena
sekda tuon esiin hankkeen edessd vastaan tulleita haasteita, joita on otettava huomioon

hankkeen jatkoa ajatellen.

6.1 Kuinka kehitysvammaiset ihmiset osallistuivat tutkimukseen?

Tassa luvussa kerron kuinka hankkeeseen osallistuvat kehitysvammaiset henkil6t osallistuivat
Kehitysvammaisten Palveluséétion toteuttamassa Vertaistutkimushankkeessa tutkimuksen eri
vaiheisiin aina tutkimusaiheen valinnasta ja tutkimuskysymyksen suunnitteluun. Avaan
samalla myo6s kehitysvammaisten matkaa vertaistutkijoiksi. Lisaksi kuvaan sitd miten
kehitysvammaiset ihmiset osallistuvat tutkimuksen tekemiseen hankkeen edetessa eli tulosten
tulkitsemisessa ja tulosten julkaisemisessa.

Osallistavaa tutkimusta on eriasteista. Tutkimukseen osallistuvien osallistuminen voi rajoittua
esimerkiksi ainoastaan tutkimusaiheen suunnitteluun tai jo valmiiksi suunniteltujen
kysymysten  esittdmiseen  haastateltaville  eli ~ ainoastaan  haastattelutilanteeseen
osallistumiseen. Vertaistutkimushankkeessa pyrittiin  sithen, ettd kehitysvammaisten
osallistuminen tutkimukseen olisi mahdollisimman kokonaisvaltaista. Kehitysvammaiset
olivat mukana tutkimuksen tekemisessa alusta asti eli kehitysvammaiset henkil6t valitsivat

itse tutkimusaiheen sekd tutkimuskysymykset ja suorittavat haastattelut tukihenkilon
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avustuksella. Kehitysvammaiset henkilét osallistuvat myos aineiston tulkintaan seké&

tutkimustulosten julkaisemiseen.

Vertaistutkimushankkeen etenemisessa ennen varsinaista tutkimusta merkittdvassa roolissa
olivat informaatiopéiva ja tyopajapaivat. TyOpajoja jarjestettiin yhteensa kolme ja tyOpajojen
tarkoituksena oli kouluttaa kehitysvammaisista henkiloista vertaistutkijoita. Ty0pajoissa myos
paatettiin tutkimuksen aihe sekd muotoiltiin tutkimuksen tutkimuskysymykset. TyOpajojen
koulutusosiot jarjestettiin siten, ettd aluksi asiat Kkerrottiin luentomaisesti tyépajoihin
osallistuneille kehitysvammaisille henkil6ille, jonka ohessa he saivat keskustella asioista
tukihenkilonsd kanssa ja my0s keskendadn. Useimmiten tdman jélkeen opetettavista asioista
esitettiin  myds jonkinlainen draamatilanne, johon my6s kehitysvammaiset henkil6t
osallistuivat. Téllainen draamatilanne esitettiin  esimerkiksi hyvéstd ja huonosta
haastattelutilanteesta eli muutamat paikalla olleista kehitysvammaisista henkildistd ja
tukihenkiloistd  esittivdt ndytellen  Vertaistutkimushankkeen  tydntekijoiden  apuna
esimerkkihaastattelut, joista toinen haastattelutilanne oli hyva ja toinen -tilanne huono.
Tamankaltaisten draamatilanteiden tarkoituksena oli havainnollistaa asioita, jotka olisivat
voineet olla lilan hankalia ymmértd4 ainoastaan kuuntelemalla ja katselemalla teoreettista
esitystd. My0s asioista keskustelemisen oli tarkoituksena auttaa ymmartdméan vaikeita
asioita.

Vertaistutkimushankkeen ensimmaéinen tapaaminen oli informaatiotilaisuus syyskuussa 2010.
Tast4 tilaisuudesta oli etukéateen l&hetetty markkinointikirjeitd esimerkiksi kehitysvammaisten
henkildiden asuntoloihin ja toimintakeskuksiin seké joillekin aktiivisille kehitysvammaisille
henkil6ille. Né&iden markkinointikirjeiden innostamana informaatiotilaisuuteen osallistui
tutkimuksen tekemisesta kiinnostuneita kehitysvammaisia henkil6itd, heidan tukihenkilgitaan
sekd muutamia aiheesta muuten kiinnostuneita henkilGitd. Informaatiotilaisuudella oli
vertaistutkimushankkeen kannalta merkittdvé tehtava, silld tilaisuudessa pyrittiin kertomaan
kehitysvammaisille tiivistetysti ja yksinkertaistetusti mita tutkimus ylipaataan tarkoittaa ja
mitd kehitysvammaisilta henkil6iltd odotetaan, mikali he haluaisivat l&dhted mukaan
hankkeeseen. Informaatiotilaisuudessa osallistujille jaettiin Vertaistutkijan kasikirja, jonka

tarkoituksena oli kertoa tarkemmin mité vertaistutkimus on. Kasikirjan tarkoituksena oli myos
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olla vertaistutkijoiden tukena tulevissa tutkimuksen eri vaiheissa. Kotitehtdvdkseen
kehitysvammaiset henkil6t, jotka halusivat osallistua hankkeeseen eli tulevat vertaistutkijat,

saivat miettia kolme itsensé mielestd hyvéa ja kiinnostavaa tutkimusaihetta.

Vertaistutkimushankkeen ensimmdinen tyOpaja jarjestettiin lokakuussa 2010. Tass&
ensimmaisessa tyopajassa valittiin vertaistutkimuksen tutkimusaihe. Vertaistutkijat, jota
nimitysta kaytan hankkeeseen osallistuneista kehitysvammaisista henkildista tasta eteenpdin,
olivat siis saaneet informaatiotilaisuudessa kotitehtdvakseen miettid tutkimusaiheita, jotka
kiinnostavat heité itseddan. Vertaistutkijoille jaettiin paperit, joiden tarkoituksena oli se, etté
nithin Kirjoitettiin yksi tutkimusaihe aina yhtd paperia kohden. Sen jélkeen, kun kaikki
tutkimusaihevaihtoehdot oli kirjattu papereille, ne keréttiin yhteen. Tutkimusaihevaihtoehtoja
oli useita, joista osat olivat hyvin yleisen tason aiheita ja toiset taas hyvinkin eriytyneita.
Ehdotetut tutkimusaiheet jaettiin kuuteen eri kategoriaan (ks. kuvio 2), joista lopullinen

tutkimusaihe valittaisiin.

Tutkimus-
aihe-
ehdotukset
-~
| | | | | |
4 N ( N ( ) (Kehitys-\ /Vapaa-aika\ é )
) _ ) ) vammaisten ja .
Asuminen Ihmis- Kiusaami- T harrastukset | | TYO jaraha
suhteet nen e
- NS NS NS NS NS J

Kuvio 2. Vertaistutkijoiden tekemét tutkimusaihe-ehdotukset.
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Tutkimusaiheen valinta suoritettiin siis edelld esitellyistd (kuvio 2.) kuudesta aihealueesta.
Tutkimusaiheen valinta suoritettiin  siten, ettd kokoontumispaikassa, jossa tyopaja,
jarjestettiin, jokaiselle tutkimusaiheelle varattiin oma paikkansa ja vertaistutkijat valitsivat
haluamansa tutkimusaiheen ja menivét siis kyseiselle tutkimusaiheelle varatulle paikalle.
Ensimmaisella &&nestyskierroksella tutkimusaihevaihtoehdoista karsiutui vélittomasti pois
kaksi vaihtoehtoa. Ndama vaihtoehdot olivat vapaa-aika ja harrastukset seka tyd ja raha.
Kumpikaan ndista vaihtoehdoista ei saanut yhtdan kannatusta lopulliseksi tutkimusaiheeksi.
Jéljelle jaéneista vaihtoehdoista seuraavaksi karsiutui pois kiusaaminen, silla tdmé aihe sai
ainoastaan yhden kannattajan. Taman jalkeen vertaistutkija, joka alun perin kannatti
tutkimusaiheeksi kiusaamista, oli jaljelle ja&neistda kolmesta - ihmissuhteet, asuminen ja
kehitysvammaisten oikeudet - tutkimusaiheesta kehitysvammaisten oikeuksien kannalla. N&in
ollen tutkimusaihevaihtoehdot oli saatu Karsittua kolmeen, joista sekd ihmissuhteita ettd
kehitysvammaisten oikeuksia kannatti yhteensé kolme vertaistutkijaa ja asumisen kannalla oli
kaksi vertaistutkijaa. Seuraavassa vaiheessa jaljell& olevista tutkimusaiheista karsiutui pois
asuminen, silla kyseisella tutkimusaiheella oli vdhemman kannatusta kuin kahdella muulla

jaljella olevalla.

Lopullisen tutkimusaiheen valinta ei en&& onnistunutkaan yhta helposti kuin tutkimusaiheiden
karsiminen, silld aluksi naytti siltd, ettd kumpikaan vertaistutkijoista, jotka olivat aluksi
valinneet tutkimusaiheeksi asumisen, ei halunnut vaihtaa valintaansa kumpaankaan jéljella
olevaan vaihtoehtoon. Lopullisen tutkimusaiheen valinnan ratkaisi lopulta yhden
vertaistutkijan huomautus siitd, ettd kaikki muut tutkimusaihevaihtoehdot, vapaa-aika ja
harrastukset, ihmissuhteet, kiusaaminen, asuminen seké ty0 ja raha, oikeastaan liittyvét jollain
tavalla merkittavasti kehitysvammaisten oikeuksiin. T&ma huomautus oli siis ratkaiseva ja se
sai kaksi vertaistutkijaa, jotka olivat alun perin kannattaneet tutkimusaiheeksi asumista,
valitsemaan tutkimusaiheeksi kehitysvammaisten oikeudet, josta siis tuli enemmiston aanin

my0s lopullinen tutkimusaihe ensimmaiselle vertaistutkimukselle.
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Lopullisesta tutkimusaiheesta, joka siis on kehitysvammaisten oikeudet, paéastiin siis lopulta
yhteisymmarrykseen.  Vertaistutkijoita puhutti paljon se, ettd tdhadn valittuun
tutkimusaiheeseen sisaltyy paljon eri osa-alueita, joista saa tehtyd tutkimukseen mukaan
kysymyksid. Tutkimusaiheen valinnan lisaksi ensimmaisessd ty®pajassa puhuttiin myos
tutkimuskysymyksista. Téassé vaiheessa hanketta ei viel4 suunniteltu tutkimuskysymyksié,
vaan vertaistutkijoille esiteltiin erilaisia tutkimuskysymysvaihtoehtoja, jotka oli tdssa
tapauksessa jaettu kolmeen eri kategoriaan; kylla - ei -kysymys, vaihtoehtokysymys ja avoin
kysymys. Naiden ohjeiden jéalkeen vertaistutkijoille annettiin kotitehtdvéksi seuraavaa
tyopajaa varten miettida kolme tutkimuskysymysta liittyen valittuun tutkimusaiheeseen,

kehitysvammaisten oikeuksiin.

Toisessa tyOpajassa vertaistutkijoille kerrottiin YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksia
koskevasta yleissopimuksesta ja kehitysvammaisten oikeuksista. Kotitehtdvaksi saadut
tutkimuskysymyspohdinnat  késiteltiin oikeuksien mukaan siten, ettd kotona tehdyt

kysymykset jaettiin kuuteen eri luokkaan eri oikeusryhmien mukaan (ks. kuvio 3).

Tutkimus-
kysymysten

luokat

-

(/ammaiste\ /Oikeus R 6ikeus N ( Oikeus N ( Oikeus A fMuihin )
n syrjinta itsenaiseen ihmissuhtei- koulutuk- vapaa- oikeuksiin
on kielletty elamiseen, siin ja seen ja aikaan ja liittyvat

asumiseen perheeseen tyohon osallistumi- | | kysymykset
ja litkkumi- seen

(N 2N NS 2N 2N NS J

Kuvio 3. Tutkimuskysymysten jaottelu luokkiin oikeuksien mukaan.
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Vertaistutkijat  kirjoittivat tukihenkiloidensd avustuksella kotitehtdvandén tekemansa
tutkimuskysymykset siihen luokkaan, johon ne parhaiten liittyivat. Taman jélkeen kaikkien
vertaistutkijoiden tekemét kerattiin yhteen luokittain. Kehitysvammaisten syrjintaén liittyvia
kysymyksia oli kaikkiaan kuusi, asumiseen liittyvia kysymyksia 11, ihmissuhteisiin liittyvia
kysymyksia neljd, koulutukseen ja tyohon liittyvid kysymyksid seitseman, vapaa-aikaan ja
osallistumiseen liittyvid kysymyksid seitseman sekd muihin oikeuksiin liittyvida kysymyksia
viisi. Tutkimuskysymyksista keskustelu ja niiden hiominen lopulliseen muotoonsa jai
seuraavaan, kolmanteen, tyopajaan. Kotitehtdvakseen vertaistutkijat saivat miettid

haastattelutilanteen pelis&antoja.

Kolmannessa tyopajassa edellisella kerralla tehdyistd tutkimuskysymyksista keskusteltiin.
Tutkimuskysymysryhmat oli supistettu viiteen, eli syrjintdan, asumiseen, ihmissuhteisiin,
koulutukseen ja tyohon sekd vapaa-aikaan ja osallistumiseen liittyviin kysymyksiin.
Kysymysluokka, joka oli aiemmin nimella muihin oikeuksiin liittyvét kysymykset, osoittautui
lopulta tarpeettomaksi, koska siina luokassa olleet kysymykset olivat itse asiassa jaettavissa
muihin viiteen luokkaan. Tutkimuskysymyksistd keskustelu alkoi kysymysluokkien mukaan
jaetuissa viidessa pienryhméssa. Pienryhmien tehtdvana oli keskustella siitd, ovatko tehdyt
tutkimuskysymykset riittdvan selkeitd ja saadaanko kysymyksilla selville tarke&da tietoa.
Pienryhmat saivat myds ehdottaa tehdyille kysymyksille vaihtoehtoisia muotoja seka ehdottaa

kyseisesta kysymysluokasta lisakysymyksia tutkimukseen.

Pienryhmakeskustelujen jalkeen tutkimuskysymyksistd keskusteltiin viel& kaikkien tytpajaan
osallistujien kanssa. Koko ryhman kanssa kaytiin kaikki tutkimuskysymykset l&pi ja
tarvittaessa kysymyksen kysymysmuotoja muutettiin. Moni tehdyistd kysymyksistd oli
vertaistutkijoiden mielestd hyvid sellaisenaan lopulliseen tutkimukseen, mutta joidenkin
kysymysten kohdalla kysymyksenmuotoa haluttiin muuttaa hyvinkin paljon. Esimerkkind
tdstd  kysymysten = muokkailusta  esitdn  seuraavan  ihmissuhteisiin  liittyvan

tutkimuskysymyksen:
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Alkuperéinen kysymys:
Seurusteletko?

Lopullinen kysymys:
Onko kehitysvammaisella ihmisell& oikeus seurustella?

Kysymys muutettiin siis alkuperaistd yleisempaan muotoon. Vertaistutkijat olivat tdmén ja
muutaman samankaltaisen kysymyksen kanssa sitd mieltd, ettd kysymykset olivat liian
henkil6kohtaisia. Henkilokohtaisuus nousi esiin siind, kun vertaistutkijat miettivat kysymysta
omalle kohdalleen eivdtkd he mielellddn olisi itse vastanneet alkuperdisessa muodossa
olevaan kysymykseen. Yleinen mielipide néytti myods lopulta olevan, ettd lopulliseen
tutkimuslomakkeeseen kysymykset haluttiin  kaikkiaan yleisemp&in muotoon, koska

tutkimusaiheena olivat kuitenkin kehitysvammaisten oikeudet.

Keskustelu tutkimuskysymyksisté oli paikoin vilkasta ja parannusehdotuksia kysymyksiin tuli
paljon. Lopullinen kysymyslomake muotoutui vasta tydpajan jalkeen, kun vertaistutkijoille
ldhetettiin heiddn ehdotuksiensa perusteella uudelleen muotoillut kysymykset yhteen
koottuna. Vertaistutkijat saivat vield kommentoida kysymyslomaketta ja ehdottaa edelleen
haluamiansa muutoksia, jonka jalkeen kysymyslomakkeesta muodostui vasta lopullinen

versio, jonka pohjalta vertaistutkijat lahtivat myohemmassé vaiheessa tekemaan haastatteluja.

Kolmannessa tyopajassa kasiteltiin lopullisten tutkimuskysymysten lisaksi myos tutkimuksen
eettisyyttd. Kotitehtdvandan vertaistutkijat olivat saaneet miettid tarkeitd pelisdantdja

haastattelutilanteeseen. Tehdyt pelisd&dnnot olivat muun muassa seuraavanlaisia:

’

“Muistan tervehtid haastateltavaa ja kerron kuka olen.’

“Kerron haastateltavalle mistd tutkimuksessa on kyse.”

)

“Pyyddn haastateltavalta luvan haastatteluun.’

)

“En arvostele tai pilkkaa haastateltavan vastauksia.’
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”En johdattele vastaajaa.”
"Puhun rauhallisesti ja kuuntelen tarkkaan, mitd haastateltava haluaa minulle

’

sanoa.’

>

“En kerro haastateltavan yksityisasioita muille.’

Tutkimusvaiheessa kehitysvammaiset haastattelevat haluamiaan kehitysvammaisia henkildita.
Jokainen vertaistutkija haastatteli vahintddn yhtd kehitysvammaista eikd ylérajaa
haastateltavien madralle asetettu. Kokonaisuudessaan haastateltavia oli 20. Vertaistutkijoiden
mielestd haastattelujen tekeminen oli antoisaa ja mielenkiintoista. Haastattelujen tekeminen
koettiin yleisesti myds melko haastavaksi, mutta kuitenkin kaikin puolin mukavaksi.
Vertaistutkijat olivat myos yksimielisesti sitd mieltd, ettd ennen tutkimusvaihetta jarjestetyt

tyOpajat olivat erittain hyddyllisia ja opettavaisia varsinaisia haastatteluja ajatellen.

Syyskuussa 2011 jérjestettiin tyOpaja, jossa siis késiteltiin néitd vertaistutkijoiden
tutkimuskokemuksia seka keskusteltiin tutkimuksen tutkimustuloksista ja siitd, miten ja missa
muodossa tulokset tulisi julkistaa. Kesan aikana Kehitysvammaisten Palvelusaation tyontekija
oli koonnut haastattelujen tulokset yhteen. Naméa kootut tutkimustulokset jaettiin tydpajaan
osallistuville ja sen jalkeen tutkimustulokset k&ytiin l&pi siten, ettd vertaistutkija ja
tukihenkilo kévivat tutkimuksen tulokset keskenaén léapi ja sen jalkeen tuloksista keskusteltiin

vield yhteisesti.

Tutkimustulosten  perusteella suurin  osa vertaistutkijoista oli sitd mieltd, ettd
kehitysvammaisten ihmisten oikeudet toteutuvat Suomessa melko hyvin.  YKksi
vertaistutkijoista sanoikin, ettd timin tutkimuksen tulokset kelpaavat “meidén véelle”, jolla
han tarkoitti kehitysvammaisia ihmisid ja heiddn kanssaan toimivia ihmisid, mutta tdma
vertaistutkija el ollut varma siitd kelpaavatko téllaisten tutkimusten tulokset
“korkeakoulutetuille ihmisille”. Joka tapauksessa vertaistutkijat olivat yleisesti sitd mielta,
ettd tamén tutkimuksen tekeminen oli kuitenkin merkittdvd avaus vastaavanlaisille

projekteille.
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Tutkimustulosten raportointimuodoista keskusteltiin myds yhdessd. Vertaistutkijat miettivat
tukihenkiloidensa avustukselle kunkin tutkimustuloksen kohdalla miten tulokset olisi parasta
raportoida. Tutkimustulokset oli siis kesén aikana kasannut yhteen yksi Kehitysvammaisten
Palvelusaation tyontekija ja tutkimustulosten esittdmistapa muotoiltiin naiden jo tehtyjen
koottujen tulosten pohjalta. Kaikkia kysymyksid ei ehditty tyOpajassa kayda
yksityiskohtaisesti 1api, mutta p&asaanto siihen, miten tutkimustulokset halutaan esitettavan,
oli se, etta tulosten raportoinnissa haluttiin kayttaa isoja fonttikokoja seka selkeitd, varikkéaita
kuvia, jotka auttavat lukutaidottomiakin ymmartdmadn paremmin tutkimuksen tuloksia.
Tulosraportti muokataan néiden ehdotusten pohjalta, jonka jalkeen ne vield l&hetetadan
vertaistutkijoille kommentoitavaksi, jotta niihin voidaan tehdd vield tarvittavia muutoksia

ennen tulosten julkaisutilaisuutta, joka jarjestetaan loppu vuonna 2011.

Tutkimuksen tulosten julkaisutilanteessa vertaistutkijat osallistuvat tilaisuuden jarjestamiseen.
Vertaistutkijat halusivat kutsua julkaisutilaisuuteen omien laheistensa lisdksi muun muassa
paattajia ja median edustajia saadakseen tutkimustuloksensa laajempaankin tietoon.
Tutkimuksen julkaisutilaisuudessa vertaistutkijat toimivat eri tyoryhmissa. Osa tyoryhmisté
hoitaa  tilaisuuden toteuttamisen  kaytannolliset puolet kuten ilmoittautumisen
vastaanottamisen ja kahvitarjoilun. Yksi tyoryhmista keskittyy tutkimustulosten esittdmiseen
eli tdmd ryhmé esittad julkaisutilaisuuteen osallistuville tutkimustulokset. Tdma tyoryhma
koostuu kahdesta vertaistutkijasta ja heiddn tukihenkildistadn sekd  yhdesta
Vertaistutkimushankkeen tyontekijasta. Taman lisaksi yksi tyéryhméd, joka jakaa

kokemuksiaan tutkimuksen tekemisesta.

Vertaistutkimushankkeessa mukana olleet kehitysvammaiset osallistuivat siis tutkimuksen
tekemiseen mahdollisimman intensiivisesti. Tutkimuksen tutkimusaihe oli vertaistutkijoiden
suunnittelemista aiheista heidan yhteisesti valitsemansa. Vertaistutkijat myds suunnittelivat
tutkimuskysymykset tutkimukseen, joita muokattiin vield yhteisesti vertaistutkijoiden ryhman
haluaman mukaisesti. Hankkeeseen osallistuneet vertaistutkijat suorittivat haastattelut
tukihenkiloidensd avustuksella ja vertaistutkijat myos pééattivat missd muodossa
tutkimustulokset halutaan lopullisessa raportissa esittdd. Taman lisaksi vertaistutkijat myos

esittelevat tutkimustulokset tulosten julkaisutilaisuudessa.
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6.2 Voimaantumisen ja vertaistoiminnan esiintyminen Vertaistutkimushankkeessa

Vertaistutkimushankkeessa merkittavassd roolissa on osallistujien valinen vertaistoiminta.
Vertaistoiminta on tarke&a esimerkiksi vertaistutkijoiden voimaantumisen mahdollistumisen
kannalta. Voimaantuminen on siis yksilosta itsestdan lahteva prosessi, mutta kannustava
ymparistd voi auttaa yksilod omien voimavarojen tunnistamisesta ja sita kautta
voimaantuminen mahdollistuu helpommin (Siitonen 1999, 161-162).
Vertaistutkimushankkeessa kannustavan ympariston ja vertaistoiminnan merkitys yksilon
voimaantumiselle tuli esiin hyvin esimerkiksi yhden vertaistutkijan kohdalla, joka ei
tyopajojen alkuvaiheessa uskaltanut puhua koko ryhmaélle kuin ainoastaan tukihenkilonsa
kautta. Tyodpajojen edetessa ryhman kannustavuus tuli esille hyvin muun muassa siind, ettei
toisten sanomisia arvosteltu, vaan niita tuettiin usein vahvistamalla toisten sanomisia ja nain
ollen myos edelld mainittu vertaistutkija uskalsi puhua koko ryhmalle suoraan eik&
tukihenkilonsé kautta.

Voimaantumisen kokemuksilla on yksittaiselle vertaistutkijalle varmasti suuri merkitys, koska
sitd kautta voi tuntea oman sisdisensa voimansa kasvavan ja usko omiin kykyihin kasvaa.
Vertaistutkimushankkeessa voidaan n&hda voimaantumisen koskevan myo6s ryhmétasolla
vertaistutkijoita. Taman voisi kiteyttdd hyvin pitkélti lauseeseen, jonka erds vertaistutkija

sanoi viimeisessa tyopajassa ennen tutkimusvaiheen alkamista:

”En uskonut, ettéd meikalaisista olisi tahan,

’

mutta kylld meistd taitaa sittenkin olla.’

Tédma vertaistutkija tarkoittaa “meikéldisistd” puhuessaan kehitysvammaisia ihmisid. Téasta
toteamuksesta kaikki vertaistutkijat olivat hyvin pitkalti samaa mieltd. N&in ollen voisikin
sanoa, ettd Vertaistutkimushankkeessa myds ryhmén osalta tapahtui voimaantumista. Tall4

tarkoitan sitd, ettd vaikka yksittainen vertaistutkija ei olisikaan uskonut omien kykyjensé ja
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sisdisen voimansa kasvavan, hdn tunsi Kuitenkin useassa tilanteessa ryhmén voimien

kasvavan ja tiesi ja tunsi olevansa itse osa tatd voimaantunutta ryhmaa.

Voimaantumisen osalta vertaistutkimushankkeessa on myos selvésti néhtdvissd Riina
Karvosen (2011, 128) esittelemd voimaantumisen mahdollistumisen prosessi. Té&ssé
prosessissa voimaantumisen mahdollistuminen ldhtee liikkeelle nahdyksi tulemisesta.
Vertaistutkimushankkeessa kehitysvammaiset ihmiset pystyivat hyvin saamaan tdmén
kokemuksen, silla he olivat paaroolissa tutkimuksen eri vaiheissa ja hankkeen etenemisessé.
N&hdyksi  tulemisesta seuraa  yksilon havahtuminen omiin  kykyihinsd, josta
vertaistutkimushankkeessa hyvana esimerkkind on edelld esittdmani ryhmén kykyihin ja
omiin kykyihinsd uskominen tutkimuksen suorittamisessa. Havahtuminen itsessaan ei
kuitenkaan vaan riitd viela voimaannuttamaan ihmistd, vaan voimaantuakseen yksil6lla tulee
olla my6s voimaantumista. Vertaistutkimushankkeeseen osallistuneilla vertaistutkijoilla
motivaatiota l0ytyykin hyvin paljon, koska hyvin moni heistd on innostunut jatkamaan
tutkimuksen tekemistd. Motivaatio tulee esiin myds siind, ettd monella vertaistutkijalla on

vahva halu vaikuttaa omaan elamaansa ja muidenkin kehitysvammaisten ihmisten asioihin.

Voimaantumisen lisaksi vertaistoimintaan liittyy  kiinteésti my6s  ajatus
kokemusasiantuntijuudesta, joka tarkoittaa siis sitd, ettd asiantuntijuus syntyy ihmisen omien
kokemusten kautta syntyneestd tiedosta (Vahtivaara 2010, 21). Téassd hankkeessa
kokemusasiantuntijuuden osuus tuli esille varsinkin tutkimuksen tutkimusaihetta ja -
kysymyksid muotoiltaessa. Vertaistutkijat miettivdt mahdollisia tutkimusaiheita omien
kokemustensa kautta eli tutkimusaihetta pohdittiin yleisesti sen kautta, mik& omassa eldmassa
on tarkeda ja usein vield sitd kautta, mit4d omassa elamassé pitéisi parantaa. Sen jalkeen, kun
aihe oli paatetty, kokemusasiantuntijuus siirtyi tutkimuskysymysten miettimiseen.
Omakohtaisuus ja  ndin  ollen  kokemusasiantuntijuus  nousi  esiin  varsinkin
tutkimuskysymyksissd, jotka olivat muodoltaan yksityiskohtaisia. Esimerkki téllaisesta omaa

kokemusasiantuntijuutta hyddyntavista kysymyksista on seuraavanlainen kysymys:

“Saatko itse pddttdd kéytdtko alkoholia omassa kodissasi?”
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Kysymys on muodostettu siis hyvin pitkalti omien kokemusten kautta, siten ettd kysymyksen
tekija itse tai joku hé&nen tuttavansa ei todennakoisesti saa paattad itse alkoholin ké&ytostaan
asunnossaan. Tallaisien kysymysten tekemiselld kysymyksen tehnyt vertaistutkija myds
mahdollisesti haluaa tutkimuksen kautta saada selville onko muilla kehitysvammaisilla

ihmisilla samanlaista tilannetta omassa asumismuodossaan.

Kokemusasiantuntijuus tulee esiin myods yleensd ottaen, kun ty®pajoissa puhuttiin
tutkimuksen tutkimusaiheesta, joka siis oli kehitysvammaisten ihmisten ihmisoikeudet, ja siita
tehdyista tutkimuskysymyksistd. Tutkimusaihe koettiin tarkedaksi omien kokemusten kautta —
suurin osa vertaistutkijoista oli omassa elamdassédan kokenut ettei kaikki oikeudet toteudu
kehitysvammaisten ihmisten kohdalla kovinkaan hyvin. Omakohtaisen kokemusten kautta

keskusteltiin epakohdista, joihin he itse olivat torménneet.

6.3 Vertaistutkimuksen luonne ja hankkeen haasteet

Vertaistutkimuksella on oma erityinen luonteensa tutkimuksena. Kehitysvammaisten ihmisten
tekemd tutkimus koskee yleensé heiddn omaa elamaénsa ja tutkimuksissa voi olla vahvastikin
nékyvissa heidan subjektiiviset kokemuksensa (Nummelin ym. 2000, 10). Td&mén vuoksi olen
paatynyt kutsumaan kehitysvammaisten ihmisten tekemaa tutkimusta
vertaistutkimushankkeessa arkitutkimukseksi. Arkitutkimuksella viittaan ennen kaikkea siihen,
ettd kehitysvammaisten ihmisten tekemd tutkimus on hyvin l&helld heiddn omaa arkeaan
heiddn omien kokemusmaailmojensa ja kokemusasiantuntijuuden kautta. Késitteelld
arkitutkimus haluan myds tehda selvan eron akateemiseen tutkimukseen, jota harjoittavat
akateemisen tutkijakoulutuksen lapikéayneet tutkijat. Akateeminen tutkimus on useimmiten
hyvin teoreettista ja kehitysvammaisten ihmisten tekem& tutkimus on huomattavasti

kaytannonlédheisempad ja ndin ollen myos akateemista tutkimusta arkisempaa.
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Kehitysvammaisten ihmisten tekeméssa tutkimuksessa yhtend suurena haasteena on se,
etteivat téllaisten tutkimusten tutkimustulokset ole usein tieteellisesti pétevid eivatka
tutkimustuloksille valttamatta ndin ollen anneta niiden ansaitsemaa painoarvoa. Tutkimuksen
luonteen takia tutkimuksen ja sen tulosten tieteellisyyteen ei kuitenkaan pida kiinnittaa liikaa
huomiota. Kehitysvammaisten ihmisten tekemé&a tutkimusta tarkasteltaessa tulee kiinnittaa
enemman huomiota siihen, mit4 osallistava tutkimus merkitsee kehitysvammaisille ihmisille
itselleen. Vertaistutkimuksen padpaino on ennen kaikkea arjessa eikd tutkimuksessa, silla
tutkimuksella pyritddn suoraan vaikuttamaan kehitysvammaisten ihmisten arkeen ja myos
tutkimus lahtee arjesta eli kehitysvammaisten ihmisten omasta arkieldméstd ja siihen
liittyvista kokemuksista. N&in ollen myods tutkimuksen tulokset on ajateltava arjen eika
tieteellisyyden kannalta. Samaa asiaa pohti myds erds vertaistutkija tutkimusvaiheen

jalkeisessa tyOpajassa sanoessaan seuraavaa:

"Tulokset kelpaa meiddn vdelle,

’

mutta en tiedd kelpaako noille korkeakoulutetuille.’

Tasta vertaistutkimuksen tulosten mahdollisesta tieteellisesta epépétevyydesté ei kuitenkaan
ole tarvetta rakentaa liian suurta haastetta, vaan tuloksia tulee todellakin tarkastella enemman
kehitysvammaisten ihmisten ja heidan arkensa ndkdkulmasta. Vertaistutkimuksen

tarkoituksena kuitenkin on saada tietoa kehitysvammaisten arjesta.

Vertaistutkimushanke térméasi matkallaan myds erilaisiin konkreettisempiin haasteisiin. Yksi
suurimmista haasteista l4pi  hankkeen tyOpajojen oli aikataulun riittdmattémyys.
Aikatauluongelmat nousivat esiin jokaisen tyopajan palautelomakkeissa. TukihenkilGiden
antamissa palautteissa aikatauluongelmat nostettiin esiin esimerkiksi ndin:

Mika oli huonoa?

” Aikataulu >> paljon materiaalia (aika tuli vastaan).”
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7 Lisdd keskustelua, aikataulu >> lisdd aikaa, koska paljon asiaa.”

" Aikaa oli niukalti, mutta se on aina ongelma. ”

Myos vertaistutkijat nakivat aikataulun ongelmana. Tosin joiltain osin aikatauluongelmat
nousivat vertaistutkijoiden palautteissa esille siind mielessa, ettd tyOpajapaivat olivat heidan

mielestéan liian pitkié tai vaarin rytmitettyjéa.

Mika oli huonoa?

”Paivan pituus. ”

” Enemman pienid 5min taukoja, ei alkais vasyttaa. ”

Hankkeen aikataulu oli haasteellinen myds ymmartdmisen kannalta.

” En ymmarra kaikkea mista puhuttiin. ” (vertaistutkija)

Keskustelulle hyvd varata vield enemmdn aikaa. Keskustelut lisddvit

osallistujien ymmarrysta asiasta. ” (tukihenkil®)

Haasteellista hankkeen kannalta oli myds hankkeen sitovuus ja pitkdkestoisuus. Hankkeen
kokonaiskesto on kokonaisuudessaan reilu vuosi, joten se vaatii osallistujilta pitkaa
sitoutumista. Hanke teettdd vertaistutkijoille ja tukihenkildille toitda myds tydpajojen ja
muiden tapaamisten valill&, joten voi olla haasteellista sovittaa vertaistutkijan ja tukihenkilon
aikataulut yhteen haastattelujen tekemiseksi, silla 1ahes kaikilla hankkeeseen osallistuneista,
sekd vertaistutkijoista ettd tukihenkiloistd, on lisdksi oma paivatyonsad, joka tdytyy myds
hoitaa. Vuoden aikana myo6s ihmisten elamantilanteet ehtivat muuttua paljonkin, mik& vaikutti

osaltaan myds siihen, ettd osa vertaistutkijoista joutui jattdméan osallistumisensa kesken ja
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muutamilla muillakin vertaistutkijoilla oli hankaluuksia saada tehtyd esimerkiksi haastatteluja
niille varattuina aikoina ja oli ndin ollen jaada hankkeesta kesken kaiken pois.

Suuri haaste hankkeen kannalta oli myos kasiteltyjen asioiden vaikeus. Tutkimukseen
liittyvien asioiden opettaminen kehitysvammaisille ihmisille, joilla suurimmalla osalla ei ollut
ennestddn minké&anlaista kosketusta tutkimuksen tekemiseen tai ylipaatddn siihen, mita
tutkimus on, oli melko haastavaa. Hankalasti selitettdvissa ja opetettavissa olevat asiat piti
saada esitettya mahdollisimman helppotajuisesti ja kaiken lisaksi selkokielisesti. Haastetta
asioihin tuli jo pelkastddn hankkeessa kaytettdvien kasitteiden kanssa; osan vertaistutkijoista
oli paikoin vaikea seurata tyOpajojen opetusvaihetta, silld muun muassa késitteet
“haastattelija” ja “haastateltava” sekoittuvat helposti toisiinsa. Ymmértdmisen vaikeus tuli
esille myos materiaalien teksteissa. Hankkeen jatkoa ajatellen tulisikin mahdollisesti kayttaa
enemman hyodyksi selkokielen ammattilaisia, jotka auttaisivat selittdmaan vaikeat asiat
todellisella selkokielell.
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7. YHTEENVETO JA POHDINTA

“Parempi myohddn kuin ei ollenkaan.”

Edellisen  lausahduksen  sanoi  yksi  vertaistutkijoista  Vertaistutkimushankkeen
tyopajavaiheessa silloin, kun puheenaiheena oli kehitysvammaisten ihmisten osallistuminen
tutkimuksen tekemiseen tutkijana. Lausahdus on lyhyt, mutta kuvaa hyvin sitg, ettd monikin
kehitysvammainen ihminen on odottanut mahdollisuutta osallistua tutkimuksen tekemiseen.

Vertaistutkimushankkeessa kehitysvammaiset ihmiset saivatkin mahdollisuuden osallistua
tutkimuksen tekemiseen varsin aktiivisesti. Tassa hankkeessa kehitysvammaiset ihmiset
osallistuivat  tutkimuksen suunnittelemiseen ja tekemiseen erittdin intensiivisesti.
Tutkimukseen osallistuneet kehitysvammaiset ihmiset, jotka Vertaistutkimushankkeessa
toimivat vertaistutkijoina, suunnittelivat itse vertaistutkimuksen tutkimusaiheen seké
tutkimuskysymykset. Vertaistutkimuksen tutkimusvaiheessa kukin vertaistutkija haastatteli
vahintddn yht4d kehitysvammaista ihmistd. Haastattelujen  suorittamisen  jélkeen
tutkimustulokset koottiin yhteen, jonka jélkeen vertaistutkijat kommentoivat tutkimuksen
tuloksia  ja  suunnittelivat  tutkimustulosten  julkaisumuotoa.  Tutkimustulosten
julkaisutilaisuudessa joulukuussa 2011 vertaistutkijat esittelevét tilaisuuteen osallistuville

ihmisille tutkimustulokset seka kertovat tutkimuskokemuksistaan.

Vertaistutkimushankkeen tavoitteena on saada kehitysvammaisten ihmisten oma &ani
paremmin kuuluviin. Tavoitteena on myos lisatd myods kehitysvammaisten osallisuutta omaan
eldmaénsé ja heitd itseddn koskeviin asioihin. Vertaistutkimuksen kautta tdmé& mahdollistuu
nimenomaan tutkimuksen kautta, jossa kehitysvammaiset ihmiset ovat itse saaneet suunnitella
tutkimuskysymykset, joihin he haluaisivat saada vastauksia toisilta kehitysvammaisilta. N&in
ollen sekd kysymykset ja vastaukset naihin kysymyksiin tulevat suoraan kehitysvammaisilta
ihmisilta itseltddn. Vertaistutkimushankkeen kautta siis kehitysvammaisten ihmisten oma aani

tulee entistd paremmin kuuluville. Vertaistutkijat suunnittelivat tutkimuksen aiheen ja
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tutkimuskysymykset hyvin pitkalti omien kokemuksiensa, kokemusasiantuntijuudensa,
pohjalta.

Vertaistutkimuksella ja vertaistoiminnalla on suuri merkitys hankkeeseen osallistuneen
kehitysvammaisen ihmisen voimaantumisen mahdollistumiselle. Vertaistutkimushankkeen
toimintaymparisté on hankkeeseen osallistuville hyvin kannustava. Kannustava ymparisto
muodostuu kehitysvammaisista ihmisistd, joilta voi saada vertaistukea, tukihenkil6ista ja
Kehitysvammaisten Palveluséation tyontekijoista. Tallainen kannustava ympéristo edesauttaa
yksilon voimaantumista ~ huomattavasti ja  taima ol néhtdvissa  myos
Vertaistutkimushankkeessa, jossa monen vertaistutkijan kohdalla oli néhtévissé jonkinasteista
itsetunnon kasvamista, joka tuli esille esimerkiksi siten, ettd hankkeen edetessa

vertaistutkijoiden usko itseensa tutkimuksen tekijana kasvoi huomattavasti.

Vertaistutkimus on siis luonteeltaan arkitutkimusta. Talla viittaan ennen kaikkea siihen, etté
koko vertaistutkimuksen idea lédhtee kehitysvammaisten ihmisten arjesta ja heiddn omista
kokemuksistaan. Vertaistutkimuksen ideanahan on, ettd kehitysvammaiset ihmiset tutkivat
kehitysvammaisten ihmisten asioita. Ndin ollen tutkimusaihe ja kysymykset muodostetaan jo
alun perin siten, ettd ne koskevat kehitysvammaisten ihmisten arkieldm&a. Tutkimuksen
kautta yritetddn siis saada selville kehitysvammaisten ihmisten kokemuksia heidén
arkielamastaan, johon kuuluu my6s monia erilaisia kehitysvammaisten ihmisten palveluita.
Vertaistutkimuksen avulla on mahdollista saada selville kehitysvammaisten ihmisten
kokemuksia esimerkiksi heille tarjottavista palveluista. Ideaalitilanteessa ndiden kokemusten
pohjalta on tulevaisuudessa mahdollista kehittdd kehitysvammaisille tarjottavia palveluita
enemman siihen suuntaan, johon palveluiden kayttajat niitd haluaisivat kehitettdvan. Tama
konkreettinen vaikuttaminen kehitysvammaisten ihmisten arkeen on siis ihanne, jolla

vertaistutkimuksella osittain myds pyritaan.
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Vertaistutkimus on arkitutkimusta paitsi siksi, etta tutkimusaiheet tulevat kehitysvammaisten
ihmisten arjesta, myos siksi, ettd silla pyritddn vaikuttamaan kehitysvammaisten ihmisten
arkielamaan sitd parantamalla. Vertaistutkimuksella on suuri vaikutus kehitysvammaisten
ihmisten arkeen myos sitd kautta, ettd tutkimuksen tekemiseen osallistumisen kautta
kehitysvammaiset ihmiset saavat my6s mahdollisesti evaitd vaikuttaa omaan arkieldmaansa
entistd enemman. Vertaistutkimus mahdollistaa nimittdin monella asteella siihen osallistuvan
kehitysvammaisen ihmisen voimaantumisen. Voimaantumisen voidaan ajatella olevan
sisdisen voimantunteen kasvua ja sisaisen voimantunteen kasvun myota oman elamén- ja
arjenhallinta helpottuu. Té&lla tarkoitan siis sitd, ettd voimaantumisen myota yksilolle tulee

enemman kykyja ja voimia paattdd omasta eldmastaan.

Arkitutkimus on siis luonteeltaan kehamaistd (ks. kuvio 4.). Téllaisessa tutkimuksessa
tutkimusaihe ja -kysymykset l&htevat arjesta ja omista kokemuksista. Tutkimuksella pyritaan
my06s saamaan tietoa arjesta ja se vaikuttaa varsinkin tutkimukseen osallistuvien arkieldmaan
esimerkiksi mahdollistamalla tutkimukseen osallistuvan kehitysvammaisen voimaantumisen.
Arjen vaikutukset voivat myos nakya ideaalitilanteessa tutkimustulosten kautta parannetuissa
palveluissa. VVoimaantuminen nakyy esimerkiksi siten, ettd yksilé uskoo omiin kykyihinsa
paattdd omista asioistaan. Tat4 kautta voimaantumisen myo6ta kasvava sisdinen voimantunne
taas auttaa oman eldmén- ja arjenhallinnassa, joka voi tulla esiin muun muassa siten, etta
yksil6 pystyy ndkemaan oman eldmansa kokonaisuutena ja arjenhallinta helpottuu. Néin keha
on palannut jalleen arkeen, josta tutkimus on alun perin saanut alkunsa. Kehan kulkeutuessa
ympéri, arki voi olla kerta kerran jalkeen entistd helpommin hallittavissa ja muutoinkin
helpompaa ja parempaa. Arkitutkimuksen kehdmdisen luonteen kautta kehitysvammaisten

ihmisten arkea voi siis teoriassa parantaa hyvin pitkélle.
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Arki ja arjen Arkitutkimus

hallinta
Voimaantu- Vaikutukset
minen arkeen

Kuvio 4. Arkitutkimuksen kehdmainen luonne.

Vertaistutkimushanke on hyva osoitus siitd, ettd osallistavaa tutkimusta tulisi hyédyntaa
entistd enemman kehitysvammaisten ihmisten elamaa koskevissa tutkimuksissa. Osallistavan
tutkimuksen kautta kehitysvammaiset ihmiset voivat saada enemman omaa aantaan kuuluviin
heitd koskevissa tutkimuksissa. Téllaisen tutkimuksen kautta ~ kehitysvammaisten ihmisten
voimaantuminen mahdollistuu entistd helpommin ja tatd kautta kehitysvammaisten ihmisten
osallisuus omaan eldmé&énsa ja itseddn koskevissa asioissa on mahdollista lisdantya. Kaiken
edelld esitetyn vuoksi olenkin vahvasti sitd mieltd, ettd kehitysvammaisia ihmisid on

kuunneltava entistd enemman — seké tutkimuksessa etta elamassa muutenkin.
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LIITE 1. Suostumuslomake tydpajojen havainnointia varten.

SUOSTUMUS

Pyydan lupaa kayttaa tyopajapaivissa tekemiani havaintoja tutkimuksessani. Kirjoitan

yl6s asioita, joita tulee esiin tydpajoissa. Kenenk&an nimia ei mainita tutkimuksessa.

Luvan voi antaa:
- rastittamalla kylla tai ei
- kirjoittamalla paivayksen lomakkeen loppuun

- lisdamalla oman allekirjoituksen

Kylla
Ei

Paivays ___.__.2010

Allekirjoitus
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