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Kehitysvammaiset henkilot
tutkimuksessa - osallistumista vai
osallisuutta?

tavalla.

Kohokohdat

e Osallistavan tutkimuksen avulla voidaan ottaa kehitysvammaiset henkilot osaksi
koko tutkimusprosessia ja tarkastella heille merkityksellisia aiheita ainutlaatuisella

e Tutkimukseen osallistamista voidaan toteuttaa eri tavoin, laajuuksin ja menetelmin.
e QOsallistavan tutkimuksen kasitteistd kaipaa tarkempaa maarittelya.

Taman katsauksen keskiossa ovat kehitysvam-
maiset henkilot ja heidan osallistumisensa tie-
teellisen tutkimuksen eri vaiheisiin. Osallista-
vassa tutkimuksessa kehitysvammaisten aani
saadaan paremmin kuuluviin, silla kehitys-
vammaiset henkilot eivat toimi pelkastaan tie-
donantajina, vaan heidat on otettu osaksi koko
tutkimusprosessia. Kirjallisuuskatsaus toteu-
tettiin narratiivisena kirjallisuuskatsauksena,

johon etsittiin vuosien 2000-2020 valilla jul-
kaistuja vertaisarvioituja tutkimusartikkelei-
ta. Katsaukseen hyvaksyttiin vertaisarvioituja
empiirisia tutkimuksia, joita kuvattiin kehitys-
vammaisia henkiloita osallistavaksi tutkimuk-
siksi esimerkiksi tutkimuksen suunnittelun,
tiedonkeruun, analyysin tai raportoinnin osalta.
Hakutuloksista loydettiin yli 300 artikkelia, jot-
ka liittyivat otsikon perusteella aiheeseen. Lo-
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pulta narratiiviseen katsaukseen karsiutui 37
hyvaksymiskriteerit tayttavaa artikkelia. Loy-
tamiemme artikkelien perusteella osallistavan
tutkimuksen kentta on laaja ja sen maaritte-
lyyn liittyy haasteita. Lisaksi kehitysvammais-
ten henkiloiden osallistamisen laajuus ja keinot
vaihtelevat suuresti. Toiset tutkimuksen vai-
heet vaikuttavat olevan yleisempia tai helpom-
min toteutettavissa osallistavasti kuin toiset.
Esimerkiksi tutkimusaineiston keruuseen ja
sen suunnitteluun osallistuminen olivat katsa-
ukseen kuuluvien artikkeleiden joukossa mel-
ko tyypillisia tapoja osallistaa kehitysvammai-
sia henkioita tutkimuksen tekoon. Sen sijaan
analyysivaiheeseen osallistuminen oli harvi-
naisempaa, ja siihen liittyi enemman haasteita.
Katsauksen lopussa nostamme esille tarpeen
osallistavan tutkimuksen tarkemmalle maarit-
telylle.

Asiasanat: osallistava tutkimus, kehitysvam-
maisuus, inklusiivinen tutkimus, kumppani-
tutkija

LAHTOKOHTIA

Suomessa kansalaisten osallistumista ja
vaikuttamista koskeva lainsaadanto ja kay-
tanteet vaikuttavat demokraattisilta, itses-
taan selvilta ja tasavertaisuutta edistavil-
ta. Kaytannossa ne eivat kuitenkaan takaa
kaikille samoja mahdollisuuksia vaikuttaa.
Aito mahdollisuus nayttaa koskevan aino-
astaan niita, joilla on riittavasti kykyja ja
taitoja hyodyntaa demokraattisia vaiku-
tuskeinoja, tai niita, jotka saavat aanensa
kuuluviin muilla tavoin. Tutkimukseen osal-
listuminen ja sen tekeminen ovat yksi kei-
no saada aikaan muutosta ja tuoda omaa
aanta kuuluviin. Vehmaksen (2010, 6) mu-
kaan vammaisia henkiloita aidosti palve-

levan tutkimuksen tuleekin "keskittya tar-
kastelemaan vammaisuutta sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa syntyvana ilmiona,
kuunnella ja tuoda esiin vammaisten oma
aani heita koskevissa asioissa seka sitou-
tua edistamaan heidan voimaantumistaan
ja tasavertaista yhteiskunnallista osalli-
suuttaan”. Osallistavan tutkimuksen me-
netelmat antavat vammaisille henkildille
mahdollisuuksia aktiivisiin rooleihin heihin
liittyvassa tutkimuksessa (ks. Hanreddy &
Ostlund, 2020).

Osallistavan tutkimuksen ytimessa
on ajatus vallan uudelleenjaosta tutkimuk-
sen teossa. Sen eetos nousee James I.
Charltonin jo vuonna 1993 kiteyttamasta
iimauksesta "Nothing about us without us”
eli "ei mitaan meista ilman meita”, jonka
mukaan kehitysvammaisilla ihmisilla on oi-
keus olla mukana maarittelemassa itseaan
koskevaa tietoa (Charlton, 1998). Osallis-
tava tutkimus kyseenalaistaa ja tuo esiin
itsestaan selvina ja vakiintuneina pidetty-
ja toimintatapoja. Siina missa perinteisesti
tutkijan tehtavana on ollut paattaa kaikis-
ta tutkimuksen tekoon liittyvista seikoista
ja kehitysvammaisten henkildiden rooliksi
on jaanyt olla tutkimuksen kohteena tai in-
formanttina, osallistavassa tutkimuksessa
naita rooleja pyritaan muuttamaan kohti
yhteista tutkimuskumppanuutta, jossa mo-
lemmat osapuolet kayttavat tutkimuksen
toteuttamiseen liittyvaa paatantavaltaa.
Osallistavaa tutkimusta tehtaessa tutkija
ei enaa yksin paata, mitka tiedonkeruussa
saaduista tiedoista osoittautuvat analyy-
sissa olennaisiksi, vaan tutkimuksen koh-
teena oleva ryhma on itse mukana maa-
rittelemassa, miten heita koskevaa tietoa
tulisi tulkita.

Suomi on sitoutunut Yhdistyneiden
kansakuntien (YK) vammaisten henkildiden
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oikeuksien sopimukseen (2006). Sopimus
velvoittaa paitsi takaamaan vammaisille
henkiloille yhtalaiset oikeudet osallistua
yhteiskunnalliseen elamaan myods keraa-
maan asianmukaista tutkimustietoa, jotta
vammaisten oikeudet voivat toteutua sopi-
muksen edellyttamalla tavalla (YK, 2006,
artikla 4.3). Myods Maailman terveysjarjes-
ton (2011) julkaisema raportti korostaa,
etta vammaisten ihmisten elamankoke-
muksista tarvitaan lisaa laadullista tutki-
musta.

Charltonin eetoksen ja Maailman ter-
veysjarjeston raportin (2011) nojalla kehi-
tysvammaisten ihmisten elamankokemuk-
sia tutkittaessa ovat kyseiset henkilot itse
parhaita asiantuntijoita tiedon antamiseen.
Osallistavassa tutkimuksessa kehitysvam-
maiset henkilot eivat toimi pelkastaan tie-
donantajina, vaan heidat otetaan osaksi
koko tutkimusprosessia. Heita kutsutaan
tassa yhteydessa kumppanitutkijoiksi tai
kanssatutkijoiksi (co-researcher). Osallis-
tavalla tutkimuksella on tarkea rooli kehi-
tysvammaisiin ihmisiin littyvan tutkimus-
tiedon kerryttamisessa.

Kehitysvammalla tarkoitetaan en-
nen aikuisikaa ilmennytta vaikeutta oppia
ja ymmartaa asioita. Kehitysvamma ei ole
kuitenkaan muuttumaton tila, vaan sosiaa-
liset, kielelliset, alylliset ja motoriset taidot
saattavat kehittya eri aikoina eri tavoin,
samoin omatoimisuus, tarkkaavuus ja ha-
vaintojen teko ymparistosta. Kehitysvam-
maisuus ilmenee henkilon toimintakyvyn
ja hanen toimintaymparistonsa valisena
suhteena; ymparistolla ja vuorovaikutus-
suhteilla on merkitysta siina, miten kehi-
tysvammaisuus kullakin henkilolla ilmenee
(ks. esim. Koskentausta & Westerinen,
2016; Latva & Moilanen, 2017; Ketonen,
ym., 2019). Kehitysvammaisten ihmis-

Kehitysvammaiset henkilot tutkimuksessa

ten asema yhteiskunnassa on viime vuo-
sikymmenina Kkehittynyt kansainvalisten
ilhmis- ja vammaisoikeuksien seka vam-
maislainsaadannon ja -aktivismin ansiosta
taysivaltaisen kansalaisuuden suuntaan.
Kehitysvammaisten ihmisten tulisi itse
saada maaritella oman elamisensa puittei-
ta ja saada siihen yksilollisesti maariteltya
tukea (Sauna-Aho, 2019). Kehitysvamma
on yKksi piirre muiden piirteiden joukossa.

Taman katsauksen keskiossa ovat
kehitysvammaiset henkilot ja heidan osal-
listumisensa tutkimuksen eri vaiheisiin.
Osallistumalla tutkimuksen tekoon kehitys-
vammaisten oma aani saadaan paremmin
kuuluviin tutkimuksessa. Omalla aanella
tarkoitamme henkildiden ajatuksia ja tun-
temuksia, mutta yhta lailla heidan toimi-
aan muutoksen aikaansaamiseksi; naihin
sisaltyvat kasitykset omasta elamasta,
mielipiteet ja tulevaisuutta koskevat toi-
veet (Messiou, 2019; Nurmi-Koikkalainen
ym., 2017). Tassa artikkelissa tarkaste-
lemme, milla eri tavoin kehitysvammaiset
henkilot ovat osallistuneet tutkimuksiin,
joissa tutkijoiden maarittelyn mukaan on
kaytetty osallistavia menetelmia. Tarkoi-
tuksenamme on paitsi valottaa vallitsevia
osallistavan tutkimuksen kaytanteita myos
tarkastella kriittisesti sita, miten osallista-
van tutkimuksen terminologiaa kaytetaan.

NARRATIIVISEN
KIRJALLISUUSKATSAUKSEN
TOTEUTTAMINEN

Artikkelin  kirjallisuuskatsaus  toteutet-
tiin - narratiivisena kirjallisuuskatsaukse-
na, joka mahdollisti aiheen monipuolisen
tarkastelun (ks. esim. Salminen, 2011).
Tutkimusartikkelien haku aloitettiin kokei-
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lemalla erilaisia hakusanoja ja niiden yhdis-
telmia. Taman alustavan haun jalkeen tut-
kimusartikkeleita haettiin systemaattisesti
seuraavista tietokannoista: Cinahl, Educa-
tion collection, Psyc Ovid, Social Science
Database ja Sociology Collection. Jotta
mukaan saataisiin mahdollisimman paljon
kehitysvammaisia koskevia tutkimuksia
kansainvalisesti laajasta termistosta huoli-
matta, hakusanoina (abstrakteissa) kaytet-
tiin seuraavia: intellect*, development™,
multipl*, profound™, sever* tai learning ja
disab*. Lisaksi kaytettiin menetelmaa ku-
vaavia hakusanoja research method™ tai
data collection method* seka kolmannel-
la rivilla menetelmaa tarkentavia termeja
participatory*, own voice*, authentic voi-
ce*, giving voice*, sensecam, "frame-
work for listening”, photovoice, "acces-
sible method’, "nominal group technique”,
video™, shadowing, co-research™, obser-
vation tai "proxy response”. Suomenkieli-
sia tutkimusartikkeleita haettiin vastaavil-
la suomenkielisilla hakusanoilla Medic- ja
Finna-tietokannoista. Lisaksi katsaukseen
otettiin mukaan artikkeleita, joita tutkijat
lOysivat sattumalta.

Tutkimusartikkelit valikoitiin  kirjalli-
suuskatsaukseen seuraavin mukaanotto-
kriteerein:

1. Kyseessa on vertaisarvioitu empiiri-
nen tutkimus, jota kuvataan kehitys-
vammaisia henkildita osallistavaksi
tutkimukseksi.

2. Artikkeli on suomen- tai englannin-
kielinen, ja sen koko teksti on saata-
villa vahintaan tutkijoiden yliopiston
verkkotunnusten kautta.

3. Artikkeli on julkaistu vuosien 2000-
2020 valilla.

Hakutuloksista loydettiin yli 300 artikkelia,

jotka liittyivat otsikon perusteella mahdolli-
sesti aiheeseen. Lopulta abstraktien ja ko-
kotekstien lukemisen avulla narratiiviseen
katsaukseen karsiutui 37 mukaanottokri-
teerit tayttavaa artikkelia.

TUTKIMUSTEN LAAJA KIRJO

Kirjallisuuskatsaukseen valitut artikkelit
kasittelivat kehitysvammaisten henkiloi-
den tutkimukseen osallistumista tai osal-
lisuutta kaiken kaikkiaan monipuolisesti.
Osassa osallisuuden ja osallistumisen tee-
mat olivat selkeasti artikkelin keskiossa ja
tutkimuksen aihe liittyi suoraan tutkimuk-
seen osallistumisen kokemuksiin (esim.
Tuffrey-Wijne & Butler, 2010). Toisissa
osallisuuden teemat eivat painottuneet
yhta vahvasti, vaan ne liittyivat esimerkik-
si vain yhteen tutkimuksen osa-alueeseen.
Vaikka tutkimusaiheiden kirjo oli laa-
ja, keskittyi suurin osa tutkimuksista selvit-
tamaan nimenomaan kehitysvammaisten
ihmisten kasityksia tai kokemuksia erilai-
sista asioista, kuten terveydesta tai tyos-
ta. Tutkimusten otoskoot olivat myds hyvin
vaihtelevia, silla tiedonantajien maara vaih-
teli yndesta (esim. Martean ym., 2014) yli
kahteensataan (Boland ym., 2008). Taulu-
kossa 1 esitetaan kirjallisuuskatsaukseen
valikoituneet 37 artikkelia. Taulukkoon on
kiteytetty kunkin tutkimuksen aihe, toteu-
tus, kehitysvammaisten henkildiden osal-
listumistavat seka kumppanuustutkimuk-
sesta kaytetty englanninkielinen termi.
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Taulukko 1

Kehitysvammaiset henkilot tutkimuksessa

Yhteenveto kirjallisuuskatsauksen artikkeleista

Kirjoittajat ja

vuosi
Alridge, 2007

Bigby & Fraw-
ley, 2010

Blaizot ym.,
2017

Boland ym.,
2008

Buettgen ym.,
2012

Cardol ym.,
2012

Carey ym.,
2014

Cluley, 2017

Conder ym.,
2011

Curdt &
Schreiber-Bar-
sch, 2020

Tutkimuksen aihe

Terapeuttisen puutarhanhoidon
(social & therapeutic horticultu-
re) etuja kehitysvammaisille.

Kumppanitutkijan tukeminen tut-
kimusprosessissa

Kehitysvammaisten henkildiden
odotukset ja ajatukset suun ter-
veydenhuoltoon liittyen.

Kehitysvammaisten henkildiden
tarvitsemat terveyteen littyvat
palvelut ja tuki

Koéyhyydessa elavien kehitys-
vammaisten ihmisten tarpeet

Kehitysvammaisten henkildiden
kokemukset diabeteksen sairas-
tamisesta ja hoidosta

8wiikkoisen RAP-ohjelman var
kutuksia; tarkoituksena edistaa
vammaisten oikeuksia koulutta-
malla vammaisia henkiloita tutki-
mustaidoissa

Mita vammaisuus tarkoittaa?
Kuinka vammaiset ja etvammai-
set ihmiset ymmartavat 'learning
disability' kasitteen?

Kehitysvammaisten henkildiden
osallistaminen elamanlaatua mit-
taavan tyokalun tekemisessa.

Laskutaitoihin littyvat sosiaaliset
kaytanteet, esim. miten kehitys-
vammaiset henkilot kayttavat
laskukaytantoja jokapaivaisessa
elamassaan

Tutkimusasetelma

Valokuvaus (n=19). Aineistossa
yhteensa 471 valokuvaa.

Artikkeli keskittyy kuvaamaan
yhden tutkimuksen prosessia:
miten sen tutkimuksen kump-
panitutkijaa on tuettu tutkimus-
prosessin aikana. Aineistona
tutkimuksen teon aikaisia muis-
tinpanoja ja nauhoituksia.

Fokusryhmat kehitysvammai-
sille (n=8), ammattilaisille seka
huoltajille.

Kysely (n=247) seka fokusryh-
mat (n=12).

Fokusryhmahaastattelut
(n=27).

Haastattelututkimus (n=17).

Haastattelututkimus (n=14), li-

saksi kirjallisia ynmapalautteita.

Photovoice (n=6).

Fokusryhmahaastattelut (=60
& n=30). Lisaksi erilliset kump-
panitutkijat.

Aineisto koostuu havainnoin-
nista (n=11) ja puolistrukturoi-
duista haastatteluista (n=13)
seka ammattilaisten fokusryh-
mahaastatteluista. Mukana 9
kumppanitutkijaa.

Tutkimukseen
osallistumisen
muoto

Tiedonantajana toi-
miminen

Tiedonkeruuseen
osallistuminen

Tiedonantajana toi-
miminen

Tiedonantajana toi-
miminen

Tutkimuksen suun-
nitteluun, tiedonke-
ruuseen, aineiston
analyysiin ja rapor-
tointiin osallistumi-
nen

Tiedonantajana toi-
miminen

Tiedonantajana toi-
miminen

Tiedonkeruuseen
osallistuminen

Tutkimuksen suun-
nitteluun, tiedonke-
ruuseen, aineiston
analyysiin ja rapor-
tointiin osallistumi-
nen

Tutkimuksen suun-
nitteluun ja tiedonke-
ruuseen osallistu-
minen

Osallistavasta
tutkimuksesta
ja kumppani-
tutkijoista kay-
tetyt termit

participatory rese-
arch

inclusive rese-
arch, participa-
tory research,
coresearcher

community-based
participatory rese-
arch

inclusive methods

Participatory
Action Research
(PAR), coresear-
cher

participatory rese-
arch

inclusive rese-
arch, coresear-
cher

inclusive research

participatory
action research,
coresearcher

participatory rese-
arch, coresear-
cher
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Garcia Iriarte
ym., 2014

Gates &
Waight, 2007

Heffron ym.,
2018

Jurkowski,
2008

Kaley ym.,
2012

Koenig, 2012

Martean ym.,
2014

Northway ym.,
2013

Owen ym.,
2016

Patka ym.,
2020

Povee ym.,
2016

Kehitysvammaisten kokemat
haasteet yhteiskunnalliseen ela-
maan osallistumisessa

Kehitysvammaisten kasityksia
mielenterveydesta.

Haasteet kotona, toissa ja yhter
s0ssa, ympariston aiheuttamat
haasteet.

Kehitysvammaisten terveys-
uskomukset ja tarpeet seka
terveyden edistamiseen littyva
kiinnostus.

Green care -toiminta ja sen var
kutukset hyvinvointiin. Osallistu-
jien kaytos, ajatukset, tunteet
ja teot.

Kokemukset koulun ja tyoela-
man valisesta siirtymasta seka
tyGelamasta. Lisaksi osallis-
tumisen ja ulkopuolisuuden
kokemukset ammatillisessa
koulutuksessa.

Kokemuksia syovasta

Kehitysvammaisten henkildiden
nakemyksia vakivallasta ja hy-
vaksikaytosta

Kehitysvammaisten henkildiden
ajatuksia seksuaalisuudesta

Kehitysvammaisille henkilGille
ja heidan huoltajilleen merkityk-
selliset asiat pakistanilaisessa
kulttuurissa

Kehitysvammaisten roolit ja iden-
titeetti omassa yhteisossa

Haastattelututkimus (n=168),
lisaksi 23 kumppanitutkijaa.

Fokusryhmahaastattelut
(n=85).

Haastattelut (n=146). Photo-
voice.

Photovoice (n=4).

Tapaustutkimus (n=7). Aineis-
tona muistiinpanoja, videoita,
haastatteluja, valokuvia.

2 vuoden seurantatutkimus
(n=12). Aineistona haastatte-
luja, lisaksi paivakirjoja ja valo-
kuvia. Artikkelin fokuksessa on
tiedonantajien osallistuminen
elamantarinoiden analyysiin.

Narratiivinen lahestymistapa,
aineistona yhden henkilon haas-
tattelut.

Yksilohaastattelut (n=14) ja
fokusryhmahaastattelut (n=47).
Mukana 3 kumppanitutkijaa.

Nominal group technigue -me-
netelmaa hyodyntava ryhma-
haastattelu (n=35).

Photovoice, (n=5). Lisaksi fo-
kusryhmahaastattelut.

Photovoice (n=18).

Tutkimuksen suun-
nitteluun, tiedonke-
ruuseen, aineiston
analyysiin ja rapor-
tointiin osallistumi-
nen

Tiedonantajana toi-
miminen

Tutkimuksen suun-
nitteluun, tiedonke-
ruuseen, aineiston
analyysiin ja rapor-
tointiin osallistumi-
nen

Tiedonkeruuseen ja

raportointiin osallis-
tuminen

Tiedonkeruuseen
osallistuminen

Aineiston analyysiin
osallistuminen

Tiedonantajana toi-
miminen

Tutkimuksen suun-
nitteluun, tiedonke-
ruuseen, aineiston
analyysiin ja rapor-
tointiin osallistumi-
nen

Tutkimuksen suun-
nitteluun, tiedonke-

ruuseen ja aineiston

analyysiin osallistu-
minen

Tutkimuksen suun-
nitteluun, tiedonke-
ruuseen, aineiston
analyysiin ja rapor-
tointiin osallistumi-
nen

Tiedonkeruuseen ja

raportointiin osallis-
tuminen

coresearch, in-
clusive research,
coresearcher

participatory rese-
arch

participatory acti
on research

participatory acti
on research

participatory rese-
arch, participato-
ry video

inclusive research

"participatory fra-
mework"

participatory rese-
arch, coresear-
cher

participatory acti
on research

participatory rese-
arch method

participatory rese-
arch approach;
coresearcher
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Puyalto ym.,
2016

Richardson,
2000

Schleien ym.,
2013

Sitter & Mit-
chell, 2020

St John ym.,
2018

Stevenson,
2014

Strnadova
ym., 2018

Tajuria ym.,
2017

Tearle ym.,
2020

Tilly, 2015

Tuffrey-Wijne &
Butler, 2010

Siirtyma aikuisuuteen.

Kehitysvammaisten ihmisten
kokemukset omasta elamasta
ja mm. sosiaalisista suhteista ja
tyosta.

Omat kiinnostuksenkohteet, tor
veet ja unelmat

Kokemukset liittyen kuljetusjar-
jestelyihin

Kehitysvammaisten kumppa-
nitutkijoiden kokemukset tutki-
musporojektin teosta ja siihen
littyvasta oppimisesta.

Kehitysvammaisten henkildden
osallistuminen tutkimusprojek-
tiin, jossa kehitettiin kehitysvam-
maisille nuorille aikuisille ‘circles
of support' tukimallia.

Millaista koulutusta ja tukea
kehitysvammaiset tarvitsevat
voidakseen osallistua tutkimuk-
sen tekoon? Millaiset taidot ovat
kaikista tarkeimpia?

Kerata ja jakaa kokemuksia su-
ruun ja menetykseen liittyen.

Kokemuksista EQUIP-ohjelmasta
(Equipping Youth to Help One
Another)

Kehitysvammaisten henkildiden
kokemukset kdyhyydesta seka
heidan saamastaan tuesta ja
paivittaisen elaman selviytymis-
strategioista.

Kehitysvammaisten henkildiden
osallistumisen keinot laadullisen
aineiston analyysiprosessiin tut-
kimusprojektissa.

Kehitysvammaiset henkilot tutkimuksessa

10 kehitysvammaista neuvon-
antajaa tapasi yhteensa 6 ker-
taa tutkimusprosessin aikana ja
konsultoivat tutkijoita. Konsul-
tointi toteutettiin ryhmahaastat-
teluina.

Tiedonkeruu toteutettiin 18 kk
aikana. Paaasiallinen menetel-
ma viikottaiset ryhmatapaami-
set (n=10).

Photovoice (n=7).

Photovoice (n=5).

Haastattelututkimus, artikkelin
paapaino siina kuinka kolme
kumppanitutkijaa osallistui
haastattelujen toteutukseen.
Kumppanitutkijoiden reflektoivat
haastattelut.

Kolme kumppanitutkijaa ko-
koontui 6 kertaa 2 tunnin ajaksi
koodaamaan ja teemoittele-
maan haastatteluaineistoa.

Artikkelissa esitellaan tapaami-
sia, joissa 4 kumppanitutkijaa
oppivat tutkimuksen tekoon
littyvia taitoja.

Photovoice (n=10). Lisaksi
kaksi kehitysvammaista henki-
|64 toimi konsultteina ja auttoi
esimerkiksi tutkimustietolomak-
keen muokkaamisessa ymmar-
rettavaksi.

Yksi tiedonantaja suoritti EQUIP-
ohjelman sairaalahoitojakson
jalkeen. Haastatteluaineisto.

10 fokusryhmahaastattelua
(n=7). Lisaksi tutkijan muistiin-
panoja ja havainnointia.

Artikkeli keskittyy kumppani-
tutkijan ja akateemisen tutkijan
kokemuksiin yhdessa toimimi-
sesta tutkimusaineiston analy-
soimisessa.

Tutkimuksen suun-
nitteluun, aineiston
analyysiin ja rapor-
tointiin osallistumi-
nen

Tiedonkeruuseen,
aineiston analyysiin
ja raportointiin osak
listuminen

Tiedonkeruuseen ja
raportointiin osallis-
tuminen

Tiedonkeruuseen ja
raportointiin osallis-
tuminen

Tutkimuksen suun-
nitteluun, tiedonke-
ruuseen ja aineiston
analyysiin osallistu-
minen

Aineiston analyysiin
ja raportointiin osak
listuminen

Tutkimuksen suun-
nitteluun osallistu-
minen

Tutkimuksen suun-
nitteluun ja tiedonke-
ruuseen osallistu-
minen

Tutkimuksen suun-
nitteluun, aineiston
analyysiin ja rapor-
tointiin osallistumi-
nen

Tutkimuksen suun-
nitteluun, tiedonke-
ruuseen, aineiston
analyysiin ja rapor-
tointiin osallistumi-
nen

Aineiston analyysiin
ja raportointin osak
listuminen

inclusive rese-
arch, participato-
ry research, rese-
arch with people
with ID

participatory rese-
arch, inclusive
research

participatory rese-
arch method

participatory rese-
arch

participatory
action research,
coresearcher

participatory
action research,
coresearcher

inclusive rese-
arch, participato-
ry research

inclusive research

participatory
action research,
coresearcher, co-
writer, collabora-
tive case report
design

inclusive research

coresearch
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Tutkimuksen paapaino on 4
kumppanitutkijan toiminnassa.
Aineisto koostuu seka interven-
tio- etta kontrolliryhmien haas-
tatteluista intervention alussa
seka vuoden kuluttua.

Haastattelut (n=7) seka photo-

Photovoice (n=4), lisaksi ryh-
mahaastatteluja. Yhteensa 5
kumppanitutkijaa. Kumppanitut-
kijat saivat valita, kuinka paljon
ja mihin osiin tutkimuksen teos-
ta halusivat osallistua.

Haastattelut (n=6), jotka vide-

Tyopaja (n=9). Aineistona tutki-

Turk ym., Kehitysvammaisten ihmisten

2012 kokemukset terveydesta, mm.
laakkeiden kaytto ja seksuaali-
terveys.

van Heummen Siirtymavaihe kotoa pois muut-

& Schippers,  taessa. voice (n=4).

2016

Watchman Haasteet ja hyotydyt kehitys-

ym., 2020 vammaisten osallistamisesta
photovoiceprosessiin. Lisaksi
saada lisaa tietoa kehitysvam-
maisista henkildista, joilla on
dementia.

Whitehurst, Kehitysvammaisten nuorten na-

2006 kemykset ja kokemukset koulun  oitiin.
inklusiivisesta draamatuotannos-
ta. Mista he pitivat ja mista eivat;
millaista oli tydskennella ennes-
taan tuntemattomien oppilaiden
kanssa; saivatko he kavereita.

Witsg & Hau- Nakokulmat, kokemukset ja

ger, 2020 toiveet jokapaivaisesta elamasta

ja sen puutteista, mm. ystavyy-
desta, vapaa-ajasta, lomista ja
tyosta.

jan kenttamuistiinpanot.

Tutkimuksen suun-
nitteluun, tiedonke-
ruuseen ja aineiston
analyysiin osallistu-
minen

Tiedonkeruuseen ja
raportointiin osallis-
tuminen

Tutkimuksen suun-
nitteluun, tiedonke-
ruuseen, aineiston
analyysiin ja rapor-
tointiin osallistumi-
nen

Tiedonantajana toi-
miminen

Tiedonantajana toi-
miminen

inclusive metho-
dology, including
adults with ID as
researchers, re-
searchers with ID

participatory pho-
tographic rese-
arch method

participatory acti-
on research

inclusive research

An inclusive rese-
arch design, par-
ficipatory action
research

Kymmenessa artikkelissa kehitysvammai-
set henkilot toimivat ainoastaan tiedon-
antajien roolissa. Kahdeksassa tutkimuk-
sessa kehitysvammaiset henkilot olivat
osallistuneet tutkimuksen suunnitteluun,
tiedonkeruuseen, analyysiin ja raportoin-
tiin. Tutkimuksissa oli kuitenkin paljon vaih-
telua siina, missa maarin ja miten eri vaihei-
siin osallistuttiin. Esimerkiksi tutkimuksen
suunnitteluun osallistuminen saattoi tar-
koittaa seka tutkimusaiheen paattamista
(esim. Owen ym., 2016) etta esimerkiksi
etukateen tehdyn haastattelurungon vii-
meistelya ja muokkaamista (esim. Patka
ym., 2020)

Tiedonkeruuseen liittyen osallistumi-
sen maarittely oli paikoittain erittain han-
kalaa, mika nakyi erityisesti valokuvaamis-
ta hyodyntavissa tutkimuksissa. Toisaalta

kehitysvammaiset henkilot itse tuottavat
aineiston ottamalla valokuvia, toisaalta
haastatteluun osallistumistakaan ei pide-
ta aineiston tuottamisena, vaikka aineisto
koostuu haastateltavan puheesta. Tutki-
mukset vaihtelivat myds siina, kuinka pal-
jon kehitysvammaiset henkilot osallistuivat
valokuvaamiseen itse: joskus he ottivat ku-
via itsenaisesti, joskus avustettuna (esim.
Cluley, 2017). Tarkastelemme seuraavis-
sa alaluvuissa katsauksen tuloksia tarkem-
min.

Osallistavan tutkimuksen maarittelyn
haasteita

Loytamiemme artikkelien perusteella osal-
listavan tutkimuksen kentta on laaja ja sen
maarittelyyn liittyy haasteita (esim. Bigby
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ym., 2014a). Tama nakyy jo siina, etta
osallistavasta tutkimuksesta kaytetaan
useita termeja. Suomessa osallistavan
tutkimuksen ohella ovat kaytossa kasit-
teet kumppanuustutkimus ja inklusiivinen
tutkimus, ja englanninkielisessa kirjallisuu-
dessa kirjo on viela laajempi (esim. par-
ticipatory research, participatory action
research, inclusive research) (ks. Hakala,
2017; Buettgen ym., 2012; Cardol ym.,
2012; Garcia Iriarte ym., 2014).

Tassa artikkelissa kaytamme termia
osallistava tutkimus (participatory rese-
arch), silla katsauksessa kasittelemiem-
me artikkelien perusteella se oli yleisin
kaytetty termi. Termia osallistava tutkimus
kaytettiin 22 artikkelissa, kun taas inklu-
siivista tutkimusta kaytettiin yhdeksassa
artikkelissa. Viidessa artikkelissa kaytet-
tin molempia ja yhdessa kaytettiin ter-
mia kumppanuustutkimus (co-research).
Tarkemmalla tarkastelulla osallistavan
tutkimuksen maaritelma katsauksemme
artikkelien joukossa vaikutti kuitenkin ha-
janaiselta, ja kehitysvammaisten henkiloi-
den osallistamisen laajuus ja keinot vaih-
telivat suuresti.

Osallistavaan tutkimukseen liittyva
problematiikka kiteytyykin juuri tahan: ku-
kaan ei ole toistaiseksi maaritellyt, millais-
ta kehitysvammaisten henkildiden osal-
listumista tutkimuksen tekoon voidaan
kutsua osallistavaksi tutkimukseksi. Kos-
ka osallistavan tutkimuksen maaritelma on
epaselva, se jattaa epaselvaksi myos sen,
ovatko kehitysvammaiset henkilot osallis-
tavan tutkimuksen puitteissa saaneet esi-
merkiksi vaikuttaa tutkimuksen kulkuun,
menetelmiin ja aiheiseen, ja jos ovat, mis-
sa maarin. Tama kavi ilmi myos tarkas-
telemistamme artikkeleista. Tutkimuksen
saatettiin kertoa olleen osallistava, vaik-

Kehitysvammaiset henkilot tutkimuksessa

ka kehitysvammaisia henkiloita oli ainoas-
taan haastateltu (esim. Blaizot ym., 2017;
Carey ym., 2014; Whitehurst, 2006) tai
he olivat osallistuneet workshopiin (Witsg
& Hauger, 2020) tai ottaneet valokuvia
(esim. Alridge, 2007; Cluley, 2017; Kaley
ym., 2019) aineistonkeruuvaiheessa. Toi-
sin sanoen naissa tutkimuksissa kehitys-
vammaiset olivat toimineet lahinna tiedon-
antajina.

Osallistuminen tutkimuksen eri
vaiheisiin

Kehitysvammaiset henkilot osallistuivat
kirjallisuuskatsauksen artikkeleissa vaih-
televasti tiedonkeruun suunnitteluun, ky-
symysten esitestaamiseen, osallistujien
rekrytoimiseen, tiedonkeruuseen, aineis-
ton analysoimiseen, tutkimusraportin
tuottamiseen ja tulosten levittamiseen.
Tutkimuksille oli tyypillista, etta kehitys-
vammaiset henkilot osallistuivat tutkimuk-
sen yksittaiseen vaiheeseen, eivatka koko
tutkimusprosessiin ja kaikkiin tutkimuksen
teon vaiheisiin (Buettgen ym., 2012; Con-
der ym., 2011; Garcia lriarte ym., 2014;
Heffron ym., 2018; Northway ym., 2013;
Patka ym., 2020; Tilly, 2015; Watchman
ym., 2020). Artikkelien perusteella vaikut-
taakin silta, etta toiset tutkimuksen vai-
heet ovat yleisempia tai helpommin toteu-
tettavissa osallistavasti kuin toiset.
Esimerkiksi aineiston keruuseen
ja sen suunnitteluun osallistuminen vai-
kutti melko tyypilliselta tavalta osallistaa
kehitysvammaisia henkiloita  tutkimuk-
seen (ks. esim. Cardol ym., 2012; Povee
ym., 2014; Tajuria ym., 2017). Kehitys-
vammaisten kumppanitutkijoiden kanssa
saatettiin  keskustella tutkimusaiheesta
tai kysya heidan mielipidettaan haastat-
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telurungosta (ks. esim. Strnadova ym.,
2013). Kumppanitutkijat saattoivat myos
osallistua tutkimuksentekoa kehittavien
taitojen kurssille, ja sen jalkeen toimia ai-
neistonkeruussa haastattelijoina (ks. esim.
St John ym., 2018; Strnadova ym., 2013;
Schleien ym., 201 3). Tutkimuskurssilla ke-
hitysvammaiset kumppanitutkijat saivat li-
satietoa tutkimuksesta ja sen tekemises-
ta, jolloin he pystyivat myds paremmin itse
paattamaan, kuinka paljon tai mihin tutki-
muksenteon vaiheisiin he halusivat osallis-
tua (ks. esim. Watchman ym., 2020).

Osallistuminen aineiston analyysiin
vaikuttaa olevan harvinaista, vaikkakin ku-
vauksia myos siita loytyi (ks. esim. Koenig,
2012). Esimerkiksi Stevensonin (201 3) tut-
kimuksessa kumppanitutkijat kavivat lapi
kehitysvammaisten nuorten, heidan van-
hempiensa ja henkilokunnan anonymisoi-
tuja litteraatteja nuorille tarkeista asioista.
Analyysityota tehtiin yliopistolle jarjeste-
tyssa tyotilassa, ja kumppanitutkijat mer-
kitsivat kasikirjoituksiin heidan mielestaan
kiinnostavia ja tarkeita kohtia vareilla seka
kirjoittivat kommentteja marginaaleihin,
jotka oli lisatty teksteihin. Tutkimukses-
sa kehitettiin tyotapa yliopistotutkijan ja
kumppanitutkijan yhteistydhon aineiston
analyysissa, ja tutkimuksen tulos tuotet-
tiin yhdessa. Analyysissa kaytettiin apuna
Attride-Stirlingin (2001) temaattisten ver-
kostojen analyysia. Heffron ja kumppanit
(2018) puolestaan kayttivat analyysin apu-
na 'mita" ja "miksi" -kysymyksia hyodynta-
vaa SHOWeD-menetelmaa.

Analyysiin  osallistuminen  vaatii
O'Brienin ja kumppaneiden (2014) mukaan
uusien ja saavutettavien menetelmien ke-
hittamista. Buettgenin ja kumppaneiden
(2012) tutkimuksessa kumppanitutkijat
eivat halunneet osallistua aineiston var-

sinaiseen koodaamiseen, vaan he kom-
mentoivat alustavasti koodattua aineistoa.
Myds Jurkowskin (2008) tutkimuksessa
osallistujat saivat kommentoida jo tehtya
analyysia. Blaizot ja kumppanit (2017)
puolestaan lahestyivat analyysia hieman
toiselta kannalta: he eivat osallistaneet ke-
hitysvammaisia tiedonantajia varsinaiseen
analyysiin, mutta analyysi aloitettiin kehi-
tysvammaisten henkildiden ryhmahaastat-
telusta, ja hoitohenkilokunnan seka laheis-
ten haastattelujen analyysissa huomioitiin
ainoastaan teemat, jotka olivat tulleet ilmi
kehitysvammaisten henkiloiden ryhma-
haastatteluen analyysissa.

Tutkimustulosten julkaisuvaihees-
sa kehitysvammaisilla kanssatutkijoilla on
ollut erilaisia tehtavia. He ovat olleet mu-
kana esimerkiksi selkokielisten yhteen-
vetojen, diaesitysten ja nauhoitteiden te-
kemisessa seka olleet yhteydessa eri
tahoihin tutkimusten tulosten levittamises-
sa. Osasta tutkimuksia (esim. Tilly, 2015;
Garcia Iriarte ym., 2014) loytyy selkokie-
linen yhteenveto (accessible abstract tai
summary). Joissain artikkeleissa (esim.
Buettgen ym., 2012; Tearle ym., 2020)
kumppanitutkijoita on ollut mukana tutki-
musartikkelin kirjoittajina. Tuffrey-Wijnen
ja Butlerin (2010) tutkimusartikkelissa on
eritelty reflektioina akateemisen ja kump-
panitutkijan kasitykset seka heidan yhtei-
set kasityksensa haastattelujen teemoista
ja litteroitu esimerkkikatkelma analyysivai-
heen keskusteluista lapinakyvyyden saa-
vuttamiseksi.

Roolit tutkimuksessa
Kehitysvammaisilla henkil6illa oli katsauk-

sen tutkimuksissa erilaisia rooleja. Bigby
ja kumppanit (2014a) ovat jaotelleet inklu-
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siivisessa tutkimuksessa kehitysvammai-
set henkilét neuvonantajan, johtavan ja
kontrolloivan tahon seka yhteistyéryhman
jasenen rooleihin. Neuvonantajan roolissa
oleva kehitysvammainen henkild voi toi-
mia esimerkiksi tiedonkeruuseen liittyvi-
en kysymysten esitestaajana seka tutki-
musaiheiden esittajana tai kommentoijana
(Bigby ym., 2014a). Johtava ja kontrol-
loiva rooli nakyy vahvana osallisuutena
tutkimusaiheiden esiintuomisessa seka
tutkimussuunnitelman laatimisessa ja toi-
meenpanossa, ja toiminta on luonteeltaan
emansipatorista (Bigby ym., 2014a; Buett-
gen ym., 2012; Owen ym., 2016). Tall6in
tutkimuksen tekemisella halutaan vaikut-
taa kehitysvammaisten ihmisten tarkeina
pitamiin erityisesti rakenteellisiin asioihin
ja edistaa heidan osallisuuttaan niissa.

Kehitysvammaiset ihmiset nahdaan
subjekteina heita koskevassa inklusiivi-
sessa tutkimuksessa (Bigby ym., 2014a).
Erilaisilla self-advocacy-ryhmilla (me itse
-ryhmat) on usein naissa tutkimuksissa
keskeinen rooli, niin tiedonantajina kuin ra-
kenteellisten, osallisuutta estavien tekijoi-
den esiintuomisessa vaikuttamistarkoituk-
sessa. Stevenson (201 3) kuvasi Voices of
Change -tutkimusprojektin olleen osa vam-
maisuuden sosiaaliseen malliin nojaavan
emansipatorisen tutkimuksen viitekehyk-
sen edelleen kehittamista Australiassa.
Projektissa tuettiin nuorten kehitysvam-
maisten elaman tavoitteiden saavuttamis-
ta ja mahdollisimman suurta sosiaalista
osallisuutta elamassa.

Yhteistyoryhmassa  (collaborative
group) toimiessaan akateemiset ja kump-
panitutkijat tuottavat uutta tietoa yhdessa
kukin oman taitonsa ja kokemuksensa mu-
kaan koko tutkimusprosessin ajan (Puyalto
ym., 2016). Bigbyn ja muiden (2014a) mu-

Kehitysvammaiset henkilot tutkimuksessa

kaan tallaisessa tutkimuksessa tyypillisia
menetelmia ovat kollektiiviset haastattelut,
fokusryhmat ja iteratiiviset, monimuotoi-
set analyysit, joissa yliopistotutkijoiden ja
kehitysvammaisten  kumppanitutkijoiden
roolit ja vuorot vaihtelevat, kuten esimer-
kiksi Stevensonin (2013) raportoimassa
tutkimuksessa.

Garcia Iriarten ja kumppaneiden
(2014) tutkimus yhteiskunnallisen osalli-
suuden toteutumisesta Irlannissa tehtiin
akateemisten ja kumppanitutkijoiden muo-
dostamien tutkijaparien avulla. Tutkijaparit
fasilitoivat fokusryhmia siten, etta osassa
kumppanitutkija oli vetovastuussa itsenai-
sesti, osassa tyd oli jaettu kysymyskoh-
taisesti ja osassa akateeminen tutkija oli
kumppanitutkijan tukena auttaen hanta
esimerkiksi lukemisessa (Garcia Iriarte
ym., 2014). Bigby ja kumppanit (2014b)
ovat todenneet toimivan, inklusiivisen tut-
kimusryhmarakenteen elementeiksi 1)
keskenaan tasa-arvoisten ryhman jasen-
ten jaetut ja erilliset pyrkimykset, 2) yhta
arvokkaina pidetyt jaetut osallistumiset ja
erilliset kontribuutiot, 3) joustavat ja sovel-
lettavat tutkimusmenetelmat seka 4) ha-
jautetun vallan.

Bigbyn ja kumppaneiden (2014b)
mukaan yhteistyoryhmalla on mahdolli-
suus saada aikaan parempaa tutkimusta.
Myds Vehmas (2005) on korostanut vam-
maisten ihmisten tutkijaroolien tarkeytta
ja todennut, etta vammaisten oman koke-
muksen selkeampi nakyminen akateemi-
sessa tutkimuksessa on ehdoton edellytys
sen edistymiselle.

Yhdenvertaisten, mutta erilaisten tut-
kimuskumppaneiden jaetut ja erilaiset ta-
voitteet seka osallistuminen ovat rikasta-
neet tutkimuksia ja tuottaneet uudenlaisia
sovelluksia tutkimusmenetelmiin. Kump-
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panitutkimus voi tuottaa monimuotoisem-
pia ja eri tavoin saavutettavissa olevia
tuotoksia akateemisten artikkelien lisak-
si (esim. Bigby ym., 2014b; Garcia ym.,
2014). Selkokieliset tiivistykset ja vide-
ot, joissa kumppanitutkijat ovat mukana,
voivat nopeuttaa tulosten hyodyntamista
palvelujen kehittamisessa. Tama oli myos
useiden katsaukseemme kuuluvien tutki-
musten tavoitteena. Naissa tutkimuksis-
sa tuloksista tehtiin tieteellisen artikkelin
lisaksi esityksia, joita esitettiin esimerkiksi
poliittisille paattajille tai palveluntarjoajille
(ks. esim. Jurkowski, 2008; Schleien ym.,
2013; Sitter & Mitchell, 2020; van Heu-
men & Schippers, 2016). Esteettomyys
oli usein huomioitu tutkimusten tuloksia
esittelevissa nayttelyissa ja muissa tapah-
tumissa esimerkiksi braille-pistekirjoituk-
sen ja tilan valinnan avulla (ks. esim. Sitter
& Mitchell, 2020).

Tutkimuskumppanuus vaatii riittavia
resursseja

Tutkimukseen osallistamisessa on omat
haasteensa, eika kyse ole pelkasta tutki-
joiden tahdosta osallistaa tai olla osallista-
matta kanssatutkijoita. Hakala (2017, 20)
kuvaa osallistavan tutkimuksen toteutta-
mista "kutsuna tutkimuskumppanuuteen”,
jossa tutkija "pyrkii kuuntelemaan, kuule-
maan ja rohkaisemaan omien nakokulmi-
en, kysymysten ja ehdotusten tekemiseen
niin tutkimusaineiston rakentamisen kuin
myos analyysin ja tulkintojen tekemises-
sa”. Tutkijoiden vuorovaikutuksen laadulla
on merkitysta. Parhaimmillaan hyva vuo-
rovaikutus mahdollistaa kehitysvammais-
ten henkildiden osallistamisen riippumatta
kehitysvammaisuuteen liittyvista kognitiivi-
sista rajoitteista. On kuitenkin myos kyse

akateemisten taitojen ja abstraktin ajatte-
lun epasymmetriasta. Eettisesti toteutettu
tutkimus edellyttaa tutkimusryhmalta re-
hellisyytta, kykya tunnistaa oma etuoikeu-
tettu asemansa ja lapi koko tutkimuspro-
sessin tapahtuvaa kriittista arviointia.

Osallistavaan tutkimukseen voidaan
kannustaa kansallisesti ja kansainvalises-
ti suosimalla sita toteuttavien tutkimuspro-
jektien rahoittamista. Esimerkiksi Austra-
liassa tutkimusmenetelman osallistavuus
on usein vammaisiin ihmisiin kohdentuvan
tutkimuksen rahoituksen ehtona (Bigby
ym., 2014a). Toisaalta tutkimukseen liit-
tyy useita vaiheita ennen sen varsinaista
aloittamista (esim. tutkimussuunnitelman
tekeminen, rahoituksen hakeminen seka
tutkimuslupien ja eettisen ennakkoarvion
hakeminen), ja kehitysvammaiset kump-
panitutkijat rajautuvat niista herkasti pois,
kun tutkimus ei ole viela saanut rahoitus-
ta. Vaikka itse tutkimusprojektissa kaytet-
taisiin siis osallistavia menetelmia, ei sita
voi kutsua taysin osallistavaksi, jos kehi-
tysvammaiset henkilot eivat ole mukana
tutkimusaiheen rajaamisessa ja tutkimuk-
sen suunnittelussa.

Toisaalta voidaan myos pohtia, voiko
tutkimusta pitaa osallistavana ja tutkimuk-
senteon valtarakenteita haastettuina, jos
kehitysvammaisten henkildiden oletetaan
osallistuvan tutkimuksentekoon omalla
ajallaan, vapaaehtoisvoimin. Katsauksem-
me artikkeleista vain kahdessa mainittiin
erikseen kehitysvammaisten henkildiden
saaneen tutkimukseen kayttamastaan
ajasta rahallista korvausta. Poveen ja
kumppaneiden (2014) tapauksessa kor-
vaus (100 dollaria) ei ollut verrattavissa
palkkaan, kun tutkimuksentekoon kaytet-
ty aika otettiin huomioon, kun taas North-
wayn ja kumppaneiden (2013) tapaukses-
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sa palkkaus oli osa-aikainen.

Tutkimuksen teolla on myds ajallisia
ja taloudellisia rajoituksia, jotka voivat vai-
keuttaa tutkimukseen osallistamista ja sen
laajuutta. Esimerkiksi Conder ja kumppa-
nit (2011) havaitsivat, etta vaikka kehitys-
vammaisilla kumppanitutkijoilla olisi ollut
esittaa ratkaisuja tiedonkeruuseen osallis-
tumisen haasteisiin, niita ei voitu kaytan-
nossa toteuttaa tutkimusprojektin aika-
taulun puitteissa. Turkin ja kumppaneiden
(2012) oli puolestaan tarkoitus osallistaa
kehitysvammaisia henkiloita tutkimuksen
suunnittelun ja aineistonkeruun lisaksi ana-
lyysiin ja raportointiin, mutta ajallisten ja
rahallisten resurssien rajallisuuden vuoksi
tata ei pystytty toteuttamaan. Suunniteltu
osallisuus voikin vaihtua pelkaksi osallistu-
miseksi, jos tutkimusprojektin resurssit ei-
vat riita osallisuuden toteuttamiseen.

Tutkimusprosessin vaiheet voivat olla
kumppanitutkijoille ennestaan vieraita, jol-
loin menetelmien opetteluun kuluu paljon
aikaa. O'Brien ja kumppanit (2014) havait-
sivat, etta niin haastatteluja tehtaessa kuin
tutkimuksen tuloksia esiteltaessa haastee-
na oli, etta kumppanitutkijat etenivat hi-
taampaan tahtiin kuin akateemiset tutkijat.
Myos Stevensonin (2014) artikkelista kay
iImi, ettda kumppanitutkijoiden osallistami-
nen tutkimuksen analyysivaiheeseen vaati
huomattavia ajallisia resursseja. Tutkimus-
vaiheiden toteuttamiseen on siis varatta-
va riittavasti aikaa, jotta kumppanitutkijat
voivat suorittaa ne itselleen sopivassa tah-
dissa.

Jos kehitysvammaiset ihmiset eivat
saa tarpeeksi tilaa ja aikaa tutkimuksen
tekemiseen, heidan roolinsa typistyykin
maksetuksi neuvonantajaksi tai korkein-
taan tutkimusavustajaksi (O'Brien ym.,
2014). Englanninkielista co-researcher-ka-

Kehitysvammaiset henkilot tutkimuksessa

sitetta onkin aiemmin kritisoitu ja pidetty
liioiteltuna, silla kumppanitutkijat harvoin
osallistuvat tutkimukseen liittyvaan paa-
toksentekoon tasavertaisesti akateemis-
ten tutkijoiden kanssa (Brostrom, 2012).

Mietola ja kumppanit (2017) ovat
nostaneet esiin, ettd vaikeimmin kehi-
tysvammaiset ihmiset jaavat inklusiivi-
sen tutkimuksen ulkopuolelle. Myos ta-
man katsauksen tutkimuksista useimpiin
oli osallistunut henkiloita, joilla oli lieva
kehitysvamma. Kuvaukset vaikeasti ke-
hitysvammaisten osallisuudesta olivat
harvinaisempia (ks. esim. Cluley, 2017).
Tutkimuksiin osallistuneet pystyivat yleen-
sa esimerkiksi osallistumaan haastattelui-
hin itsenaisesti. Joissakin tutkimuksissa
haastattelun tukena kaytettiin vaihtoehtoi-
sia kommunikaatiomuotoja, kuten Kkuva-
kommunikaatiomenetelmia (ks. esim. Blai-
zot ym., 2017; Curdt & Schreiber-Barsch,
2020) tai Talking Mats -keskustelumatto-
menetelmaa (esim. Whitehurst, 2006).
Turk ja kumppanit (2012) seka Richardson
(2000) hyodynsivat haastattelujen tukena
selkokielta, valmiita "kylla", "el" ja "ehka"
-vastauskortteja seka tunnetilaa ilmaise-
via kuvakortteja. Joissain artikkeleissa eri-
laisten kommunikaatiomuotojen valintaa ja
kayttoa oli eritelty tarkemmin ja ne oli saa-
tettu valita jokaiselle haastateltavalle erik-
seen (ks. esim. Whitehurst, 2006). Myos
tallainen haastattelun toteutuksen suunnit-
telu vaatii tutkimusryhmalta erityista huo-
miota seka resursseja.

MITA SEURAAVAKSI?

Osallistavan tutkimuksen tekemiseen liittyy
paljon avoimia kysymyksia. Osallistavien
menetelmien etuna on kehitysvammaisten
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ihmisten parempi mahdollisuus osallistua
heita koskevan tiedon maarittelyyn. Lisak-
si tutkimuksentekoon osallistumisella voi
olla lukemattomia positiivisia vaikutuksia
kehitysvammaiselle ihmiselle yksilon tasol-
la. Puyalto ja kumppanit (2016) ovat tutki-
neet akateemisten ja kumppanitutkijoiden
yhteistyota ja sen merkitysta kummallekin
osapuolelle. Kehitysvammaisille ihmisille
osallistava tutkimus tuo mahdollisuuden
tarkeaan rooliin vammaisuutta koskevan
tiedon tuottamisessa. Tutkimusryhmassa
mukana oleminen antaa mahdollisuuden
oppia uusia taitoja, ja se on koettu monin
tavoin voimauttavaksi. Tilly (2015) toteaa
tutkimusryhman jasenyyden muokanneen
kumppanitutkijoiden identiteettia ja vaikut-
taneen heidan kasitykseensa omasta ela-
mastaan. Akateemiset tutkijat kuvasivat
oppineensa kumppanitutkijoilta erityisesti
esteettoman tutkimuksen tekemisen kay-
tantoja (Puyalto ym., 2016).

Kehitysvammaisten ihmisten nako-
kulmasta kumpuava tutkimus voi myos
olla hyvin erinakoista kuin akateemisten
tutkijoiden tekema tutkimus. Kehitysvam-
maisten ihmisten tutkimukselliset kiinnos-
tuksen kohteet voivat erota merkittavas-
ti akateemisten tutkijoiden kiinnostavaksi
kokemista aiheista. Osallistavan tutkimuk-
sen avulla kehitysvammaiset ihmiset paa-
sevatkin itse maarittelemaan tutkimuksen
aihepiireja. Osallisuuden kokemuksella
ja osallistamisella on itseisarvoinen mer-
kitys. Toisaalta osallisuuteen liittyy myos
mahdollisuus maaritella, mihin haluaa
osallistua. Kaikkia kehitysvammaisia ih-
misia tutkimuksen tekeminen ei kiinnosta,
eika kehitysvammaisen kumppanitutkijan
osallistuminen jokaiseen tutkimuksenteon
vaiheeseen jokaisessa tutkimuksessa ole
hedelmallista.

Naemme kuitenkin, etta osallista-
va tutkimus kaipaa kriittista keskustelua
ja selkeampaa rajanvetoa. Jotta oikeas-
ti osallistavan tutkimuksen tekeminen on
mahdollista, on pystyttava pureutumaan
sen nykyisiin haasteisiin. Kehitysvammais-
ten ihmisten kanssa tehtava tutkimus vaatii
huomattavan maaran niin taloudellisia kuin
ajallisia resursseja. Kehitysvammaisten
tulisi olla mahdollista osallistua tutkimus-
projektiin jo suunnitteluvaiheesta alkaen,
jotta tutkimuksen aiheet suuntautuisivat
kehitysvammaisille ihmisille itselleen mie-
lekkaisiin ja merkityksellisiin aihepiireihin.
Osallistava tutkimus vaatii joustavuutta ja
ennakkoluulotonta ajattelua kaikilta osa-
puolilta.

On huolestuttavaa, jos kehitysvam-
maisiin liittyvan tutkimuksen standardeja
madalletaan niin, etta pelkkaa tutkimuk-
seen osallistumista tiedonantajana pide-
taan osallistavana, tai jos tutkimus maari-
tellaan osallistavaksi lilan kevyin perustein
esimerkiksi rahoitusehtojen kriteerien tayt-
tamiseksi. Jos kehitysvammaisten ihmis-
ten rooli jaa pelkaksi tiedonantajaksi, ovat
akateemiset tutkijat edelleen ne tahot, jot-
ka maarittelevat, mita aihetta tutkitaan ja
milla tavoin.

Lopuksi haluamme peraankuuluttaa
osallistavan tutkimuksen tarkempaa maa-
rittelya. Vaikka kehitysvammaisten ihmis-
ten osallistaminen tutkimukseen kumppa-
nitutkijana sisaltaa eittamatta haasteita
eika ole aina taysimaaraisesti mahdollis-
ta, taytyisi osallistavassa tutkimuksessa
silti tehda jonkinlaista kasitteellista rajan-
vetoa muuhun tutkimukseen. Se, etta ke-
hitysvammaiset ihmiset ovat tutkimukses-
sa tiedonantajia, ei viela tee tutkimuksesta
osallistavaa tutkimusta. Osallistavan tutki-
muksen termi pitaisi mielestamme sen si-
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jaan varata sellaiselle tutkimukselle, jossa
kehitysvammaisten ihmisten aani kuuluu ja
kadenjalki nakyy pelkkia haastattelukatkel-
mia pidemmalle.
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