‘ VERTAISARVIOITU
k KOLLEGIALT GRANSKAD

PEER-REVIEWED
'j

www.tsv.liftunnus

Copyright © 2022 Tekijit & Gaudeamus

Gaudeamus Oy

www.gaudeamus.fi

Kansi: Jarkko Hypponen
KL 37.233, 17 « UDK 316, 17
ISBN 978-952-345-175-9

Painopaikka: Printon Triikikoda, Tallinna 2022



Sisdllys

1 JORAANTO..........ooiicicc e 13
Kavelee vai @1 KAVEIE? ... 13
Terminologisista valinnoista 15
Filosofinen etiikka ja tietdiméttomyys

tutkimuksemme JAhtOKOREING c......veveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeetee e erseesans 19
Vaikeimmin kehitysvammaisten pois

sulkeminen vammaistutkimukSesta ..........cccc..vveeevvverecereioececrriisenecnnns 26
Suomalaisen kehitysvammahuollon kehitysvaiheet .............ccooeeceunnee. 29
Kirjan rakenne.. 36

2. Etnografinen kenttdtyo vaikeimmin

kehitysvammaisten RANSSQ.............cccueueeeeeereceereceeecreeereererenns 41
Havainnointiaineiston episteemiset ja eettiset ldhtokohdat............... 41
Tutkimushenkil6iden rekrytointi... 46
Tutkimuskéaytannot ja suhteet tutkimushenkiloihin..........ovcceveeennnee. 50
Etnografisen kenttatyon kaytianto 60
AINEISEON ANALYYSI covorvivvrrirrioceirecciieecriseseriseserisesesisesesisssssissssssisssssisnes 67
3. Kdsitykset kyvykkyydestd hoivatyén perustana................... 71
TRIMINEIL F73 et seesases s sssassssasssaseasassasaseasessaseens 71
Ihminen "vammojen takana’............coccoeeeecenecineernecensecinecinecrisecrieerens 73
Epavarmuus kognitiivisesta kyvykkyydesta ...........cooecevmmecevnvecerneccrnnnee. 76
Tiedon tuottaminen ja henkil6iden muistamistyo...............cccccvecevennee. 80
Hoivakaytdnnot ja vaikea kehitysvammaisuus ..........cc.covecevvecevinecennnne. 84

Muutoksen mahdolliStamINen ..........ceveeevveeeveeeeviereiereieeiesieseeseesisenens 93




4. SOSIAATINEN @IAMC ..ot eeveseee e ereens 101

Vammaispoliittinen sudenkuoppa .........ccc.oveceemeceeneecrnneccrsesersesennnne 101
Vaikeimmin kehitysvammaisten sosiaalinen osallisuus..................... 102
Tutkimushenkildidemme sosiaaliset yhteisOt...........cooeevvveeececrriernene. 105
Vaikeimmin kehitysvammaiset henkil6t sosiaalisina olentoina....... 107
Hoivakaytdnnot ja sosiaalinen elama ryhmékodeissa..........ccccoeeccecne. 111
5. 1dNMURAINEN @IAMG ... 123
Ian merkitys ja merkitykSettOmyys...........covecvvevunecrvevrnvecrvecosececvrianne 123
Normalisaatio ja idn merkitys....... .124,
Nuoruus ja nuoruuden uupuminen Hugon elamassi..............oeecvenne. 126
Mita on nuoruus? 128
Jarjestelméan rattaisiin katoava NUOTUUS ......cccvcevverecrireccrireseriesennnne 133
[inmukaisuus vammaispalveluiden kritiikkina 137
6. SERSUAATISUUS ...t 143
Tiedostamaton torjuntareaktio.... .143
Kommunikaation ja suostumuksen tulkinta ..............cc.coveeeervevrvneeeenns 145
Jos ei tee mitdan, niin ei tee mitaan vaarin? 148
Mika tekee teosta seksuaalisen, ja mitd valid silld on? ..........ccccovecenene. 152
7. EIGIMenRaltaiSUUS ..............coveeeveieieieiciceeeeeeeeeee e, 165
Elaimellisyys — ihmisyys — vammaisuus 165
Onko vaarin verrata vammaisia henkiloita elaimiin?...........c..cco...... 167
Eldinten oikeudet ja vammaisten oikeudet ............cooccevveceneccrinecernnne. 170
Elaimellisyys ja arkkitehtuuri .176
ElAimellisyys ja VAraStOinti ... ......cevemnremmmcrrisncrrisecerisecsiiecrisecesisecerinnes 180

Vaikea kehitysvammaisuus maanvaivana .182



8. Vaikeimmin kehitysvammaisten "kapee eldmd”

JA MOrAALINEN ATVO........cooveeeeeeeeeeereceeeeeeeeeeeeeeeee e ereeenenen 187
Vaikeimmin kehitysvammaisten eliméi suomalaisessa
kehitysvammahuolloSSa .........c..eevcevnccriceiieceineciriseceieccesiecerinnes 187
Vaikeimmin kehitysvammaisten henkiléiden

moraalisen statuksen perusteista .............................................................. 192
Epilogi: Ella rock-RONSertissa...........c.cceeeeeveereeeeeereeereverennnn. 205
L L =T AR 209
KIrfAIISUUS ..ottt an 215

TERIJAT ..ottt ettt s neeaan 233



