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Toteuttajat Xamk (Juvenia) ja Helsingin yliopiston vammaistutkimuksen
tiimi

Susan Eriksson, Eero Saukkonen, Hisayo Katsui, Reetta Mietola

Vaikeimmin vammaisten, kuten syvasti kehitysvammaisten nuorten
mahdollisuudet liikunnallisiin harrastuksiin ja aktiviteetteihin

Tavoitteena tuottaa empiirista, perinpohjaista tietoa nuorten
osallisuuden ja yhdenvertaisuuden mahdollisuuksista myds
liikuntapoliittisen paatdksenteon pohjaksi



Vammaisten nuorten liikuntaa koskeviin tutkimuksiin on ollut hankalaa
tavoittaa vaikeimmin kehitysvammaisia nuoria, joten tahan keskitytaan

Tutkimustietoa hyvin vahan ja VAIKOS vastaa tiedontarpeeseen

Tutkimuksessa kysytaan: 1) millaista nuorten osallisuus on
liikunnallisissa aktiviteeteissa ja harrastuksissa 2) mita tekijat
hankaloittavat osallisuutta liikunnassa ja millaiset rakenteet ja tekijat
tukevat sita 3) millaisia autonomian ja itsemaaraamisen
mahdollisuuksia nuorilla on liikunnallisessa vapaa-ajassaan



Vammaisten henkildiden statuksia maarittavat sosiaalisissa ja
kulttuurisissa kaytanndissa asetetut kyvykkyyden vaatimukset,
ennakkoluulot ja eristamisen kaytannot, joilla on perustansa kaukana
historiassa (esim. Kittay & Carlson 2010)

Vaikeimmin vammaisiin henkil6ihin ei liiteta ruumiillisen kyvykkyyden
merkityksia, joten heidat suljetaan ulos urheilukulttuurisista

kaytanndista

My06s yksilon autonomia ja itsemaaradminen kytkeytyvéat erilaisiin
kyvykkyytta koskeviin oletuksiin, jolloin vammaiset henkil6t joutuvat
marginaaleihin, silla heihin liitetdan merkityksid ennemminkin
kyvyttomyydesta ja riippuvuudesta muista m



Moninkertainen marginaalisuus (Karim 2005), jossa kaksi tai useampi
tekija tai ominaisuus voi sysata yksilon marginaalisiin asemiin ja
vaikuttaa siten kansalaisuuden statuksiin

Vaikeimmin vammaisten nuorten statuksia ja asemia maarittavat
ruumiillisten kykyisyysoletusten liséksi esimerkiksi sukupuoli,
asuinpaikka ja sosioekonominen asema

Vaikuttavat vahvasti osallisuuden mahdollisuuksiin — millaista
vaikeimmin vammaisten nuorten osallisuus liikunnallisten harrastusten
mahdollisuuksissa on naiden attribuuttien valossa?



Lahtokohtana vammaisten henkildiden oikeudet tehda paatoksia
elamankulusta ja arjesta, sen aktiviteeteista

ltsemaaraaminen ja autonomia
Oikeus osallisuuteen yhteisotissa, ymparistdssa ja yhteiskunnassa

Osallistuminen ja aktiivisuus pohjautuen kyvykkyyteen (esim.
Nussbaum 2010: capabilities)

Perustana kriittinen vammaistutkimus (vammaisuuden poliittinen
malli?)

Keskeinen eettinen ohjenuora



Sidoksisuus institutionaalisiin kaytantdihin - millaista itsemaaraaminen
on arjessa?

Mietola 2018: ruumiin toimintakyky ja hoivan tarve maarittaa
voimakkaimmin vaikeimmin vammaisten nuorten statuksia

Kaytannot marginalisoivia suhteessa elamankulkuun



Kohderyhméana vaikeimmin vammaiset 12-29 —vuotiaat nuoret

Etnografinen monipaikkainen havainnointi (Falzon & Hall 2009) ajalla
syksy 2019-syksy 2020 ja tukihenkil6iden/Iaheisten haastattelut

Arjen kaytannot asuinymparistdssa, liikuntapaikat, toimintakeskukset,
luontopolut ja muut paikat, joissa liikunnallisia aktiviteetteja tapahtuu

Kenttapaivakirjat ja haastattelupuhe (noin 400 tuntia havainnointia ja
30 haastattelua)



Eettinen lausuntopyyntd Helsingin yliopiston eettiselta toimikunnalta
(lokakuu 2019)

Tutkimusluvat, suostumus tutkimukseen osallistumiseksi,
tutkimusaineiston keraamiseen liittyvat eettiset nakdkohdat, aineiston

hallinta ja sailytys, raportointi
TENKIn uudet eettiset ohjeet 16.9.2019, joissa tasmennetaan mm.
ohjeistusta vajaakykyisista tutkimuksen kohderyhméana



Tutkimusluvat:

1) organisaatio- ja kuntakohtainen tutkimuslupa niiden edellyttamassa
menettelytavassa, jos niitd vaaditaan (tukihenkilo voi olla jonkin
organisaation edustaja)

2) suostumus tutkimukseen osallistumiseen (proxy consent eli [aheisen
suostumus)

TENK: Tarkeaa nuoren oma suostumus (laheinen ei saa paattaa
nuoren puolesta, vaikka voi parhaiten maaritella nuoren tahdon)

Haaste siind, miten nuori ymmartaa tutkimuksen tarkoituksen ja sen,
mita varten aineistoa kerataan

Kommunikaation merkitys m



Uudet tietosuojaohjeistukset: henkilGtietoja ei saa keratéa turhaan

Nimet, osoitteet, puhelinnumerot tarkeita yhteydenpidon kannalta kun
keratdan etnografista aineistoa

Tunnistetiedollisten tietojen havittaminen hankkeen paatyttya,
hankkeen ajan sailytetaan lukitussa tilassa ja salasanojen takana



Luottamussuhteen rakentaminen: valmisteleva kokous, jossa
tutustutaan nuoreen ja hanen tukihenkil6ihinsa

Elamantavat, preferenssit, sosiaaliset suhteet

Kommunikaatiokyvyt — mité taitoja ja tietamysta tutkijat tarvitsevat
nuoren kanssa toimimiseen?

Pyrkimys valttaa tarpeettoman stressin tuottamista nuorelle

Varautuminen ja b-suunnitelmat odottamattomien tilanteiden varalle
(haastava kayttaytyminen tms.)



Etnografisen tutkimusaineiston anonymisointi — pystytaanko sita
lupaamaan tutkittaville, jos siihen ei kyeta?
Miten taataan se, ettei nuorta tunnisteta?

Tarkka vammaisuuden kuvaaminen esimerkiksi eksaktein diagnoosein
ei olekaan relevanttia, koska tutkimuksen lahtokohta on henkilon
mahdollisuus toimia osallisena yhteistissaan ja hanelle tarkeassa
toiminnassa (anonyymisyysperiaatteen pitéisi toteutua)

Aineisto kirjoitetaan puhtaaksi ilman tunnisteellisia tietoja (diagnoosit,
paikkakunnat, palvelujen ja niiden jarjestdjien nimet)



Eriksson (2011): Sikibaikainen alkoholialtistus, moraali ja muuntuva
asiantuntijuus — haastattelututkimus alkoholin vaurioittamien lasten
palvelujarjestelméasta

Kehitysvammaisuuttakin aiheuttavan FASD — diagnoosin sosiaalinen
leimaavuus

Tarkeintd tuen tarpeen maarittely myos ammattilaisten mielesta

Myo0s tastd syystd vammaisuusluokitusten ja — diagnoosien tarkka
raportointi ei aina relevanttia sosiaalitieteellisessa tutkimuksessa, jossa
tutkimuksen kysymyksenasettelu maarittad millaista aineistoa kerataan
ja miten tuloksista raportoidaan

Hyva eettinen ohjenuora: millaista tukea nuori tarvitsi liilkunta- m
aktiviteeteissaan?



Kirjoittaessa pyritdan siihen, ettei nuori ole tunnistettavissa
tutkimusteksteista (ei liilan tarkkoja kuvauksia vammaisuuden
luonteesta, ei nimi&, asuinpaikkoja, aineistonkeruupaikkoja)
Tiedottaessa tuloksista huolehditaan siita, ettd nuorelle kerrotaan niista
hanelle ymmarrettavalla tavalla (tapaamiset, tiedotustilaisuudet,
tapahtumat ja tempaukset)
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