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Disability & Dignity

= Analysoidaan vammaisuuden ja ihmisarvon kasitteita filosofisesti, tutkitaan ihmisarvon
oikeudellista perustaa lainsaadanndssa ja tarkastellaan empiirisesti vammaisten ihmisten ja
heidan laheistensa kokemuksia ihmisarvon toteutumisesta.

= Viisi tydpakettia, joista empiiriset paketit jasentyvat elamankulun mukaan keskittyen eri
elamanvaiheissa keskeisiin laissa saadettyihin palveluihin ja ihmisten kokemuksiin niista.

= Suomen Akatemian rahoittama hanke, hankekausi 9/2021 - 08/2025

= Hanketiimi: Eeva Nykanen (Pl), Roosa lkimeri (tutkimusavustaja), Maija Aalto-Heinila ja
Hanna-Maria Niemi (WP1), Merike Helander, Merja Tarvainen, Niina Grasten ja Johanna
Korkeamaki (WP2-3), Pauli Rautiainen ja Karoliina Ahonen (WP 4), Anna Maki-Petdja-Leinonen
ja Henna Nikumaa (WP 5).
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WP1

= Tutkitaan ihmisarvon filosofisia perusteita ja sita miten kasitykset ihmisarvosta ja
vammaisuudesta nayttaytyvat vammaisten inmisten kokemusten ja nakemysten valossa

= Tyopaketin tutkimus luonteeltaan teoreettista: ei omaa empiirista aineistoa, mutta
toimitaan yhdessa muiden tyopakettien kanssa niiden aineistoihin nojautuen

Keskeisia havaintoja

= kasitteilla kuten yhdenvertaisuus, itsemaaraaminen, syrjinta ja stigma, on keskeinen
asema vammaisten henkildiden ihmisarvon ymmartamisessa ja toteutumisessa

= vammaiset henkilot perinteisesti jatetty ulkopuolelle keskeisia kasitteita maaritettaessa
- siten ne eivat heijasta vammaisuutta ja vammaisen henkilon ihmisarvoa

* Esim. terveeseen ihmiskehoon liittyvat kielen metaforat, kuten ihmisarvon
metaforinen rinnastuminen pystyasentoon ja suoraselkaisyyteen
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WP1 - julkaisuja

= Aalto-Heinila, Maija, Suvi-Maria Saarelainen, Reino Péyhia & Anna Maki-Petdja-Leinonen: “If I lose my mind, she will take care of
me.” The importance of relational autonomy and legal planning in later life. Nordic Journal of Law and Society, Vol 07, no 1
(2024) (hyvaksytty julkaistavaksi)

= Tiensuu, Paul, Aalto-Heinila Maija & Maki-Petdja-Leinonen, Anna (toim.): Itsemaaraamisoikeus - teoriasta kaytantéon.
Vastapaino, 2023

= Aalto-Heinila, Maija: "Autonomia ja hyvinvointi” Teoksessa Itsemaaraamisoikeus - teoriasta kaytantoon, s. 133-153.
= Aalto-Heinila, Maija: "Vastuu, ihmisarvo ja vammaisuus” Niin & nain 3:29, 2022, s. 31-45.

Tulossa vuonna 2025:

= Hanna-Maria Niemi, tyénimella " Human Dignity as a Multidimensional Legal Concept”

=  Maija Aalto-Heinila ja Hanna-Maria Niemi, tydnimelld "Human dignity as a philosophical and legal concept - Is mere humanity
enough?”

= Hanna-Maria Niemi, Maija Aalto-Heinila, Pauli Rautiainen, Karoliina Ahonen, Johanna Korkeamaki & Henna Nikumaa: “How
actions express (dis)respect of dignity: experiences of persons with disabilities”

= Maija Aalto-Heinild, Karoliina Ahonen & Pauli Rautiainen: "The upright position of the human body: from an innocent metaphor
through institutions to a yardstick of dignity”
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WP2

= Tutkitaan vammaisten lasten vanhempien kasityksia vammaisuudesta ja

inmisarvosta

- Miten ihmisarvo ja vammaisuus nakyy lainsaadannossa, joka koskee
ihmiselaman varhaisia vaiheita (ennen syntymaa ja vauvaiassa) ?

- Miten vanhempien odotukset ja kasitykset vastaavat (tai ovat
vastaamatta) saantelyssa omaksuttua kasitysta ihmisarvosta ja

vammaisuudesta?
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WP3

= Tutkitaan, miten henkilokohtaista apua koskeva saantely heijastelee
palvelua saavien lasten nakemyksia itsemaaraamisoikeudesta ja
ihmisarvosta?

- Oikeusdogmaattinen analyysi: mita laissa saadetaan ‘lapsuudesta’,
‘vammaisuudesta’, ‘itsemaaraamisoikeudesta’ ja ‘ihmisarvosta’?

- Emplirinen analyysi: miten lapset ja nuoret kokevat lainsaadannon
vaikuttavan elamaansa?
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WP2 ja WP3 - aineisto ja havainnot

= TyOpaketeilla yhteinen aineisto

= Aineistona haastattelut alle 24-vuotiaille lapsille ja nuorille, joilla henkil6kohtaisen avun tarvetta (N
= 12) seka vammaisten lasten ja nuorten vanhemmille (aideille) (N =23). Haastattelut tehty yksilo-,
pari-, ja ryhmahaastatteluina 10/2022-1/2024. Lisaksi on hyddynnetty Tietoarkiston valmiita
aineistoja.

Keskeisia havaintoja:

=  Vammaisyleissopimus ja sita toimeenpaneva lainsaadanto toteutuu Suomessa puutteellisesti
monella eri elamanalueella (koulutus, sosiaalipalvelut, erit. henkilokohtainen apu)

« Henkilokohtainen apu on vammaisille lapsille ja nuorille merkityksellinen palvelu, joka turvaa
monia keskeisia toimintamahdollisuuksia ja siten ihmisarvoista elamaa. Sen toteutumisessa on
kuitenkin ongelmia, joilla on vaikutuksia lasten, nuorten ja perheiden arkeen.

« Lainsaadannon yhteiskunnallisen vaikuttavuuden nakékulmasta ja inmisoikeuksien edistamiseksi
on tarpeen aktiivisesti seurata, miten palvelut vastaavat asiakkaiden tarpeita ja toteutuvat
vammaisten henkildiden arjessa - tata ei nykyaan tehda riittavasti.
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WP2 ja WP3 - julkaisuja

= Tarvainen, Merja (2024) Vammauttava aika ja sosiaalinen karsimys [Cripping time and social
suffering].

= Tarvainen, Merja (2024). The sense of difference: Disability and loneliness as emotional and social
isolation.

Arvioinnissa:

= Korkeamaki, Johanna & Grasten, Niina & Tarvainen, Merja & Rautiainen, Pauli & Nykanen, Eeva.
Oikeus olla osana yhteis6a - Henkilokohtaisen avun toteutuminen ja sen tuottamat
toimintamahdollisuudet vammaisten lasten, nuorten ja vanhempien kokemuksissa.

= Korkeamaki, Johanna & Tarvainen, Merja & Grasten, Niina & Helander, Merike & Nykanen, Eeva.
Vammaissosiaalitydn vaativuuden rakentuminen vammaisten lasten ja nuorten seka heidan
vanhempiensa kokemuksissa.
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WP4

= Tutkitaan syntymassa tai lapsuudessa vaikeasti vammautuneiden ihmisten siirtymaa
nuoruudessa tybelamaan tai sen ulkopuolelle. Erityisena kiinnostuksen kohteena
tyokyvyttomyyselakejarjestelma ja sen sisalla erityisesti 1950-luvulla luotu
kansanelakelain 12.4 §, jonka perusteella suuntausnaéttémia sokeita ja
kavelykyvyttomia pyoratuolikayttajia pidetaan automaattisesti tyokyvyttomina.

= Yhteiskuntapoliittinen tausta: Suomessa on valtelty valinnan tekemista sen valilta,
pitaisikd kohderyhma vapauttaa tydmarkkinoilta (ns. oikeus olla tekematta tyota) vai

saada tyomarkkinoille (ns. oikeus tyohon). Aihe on vammaispolitiikassa vahvasti
kiistelty.
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WP4 - aineisto ja havainnot

= Aineistona mm. kohderyhman puolistrukturoidut haastattelut (n=60) ja politiikka-
asiakirjat.

Keskeisia havaintoja:
= Vammaiset ihmiset eivat ole yhtenainen ryhma eika heilla ole harmonisia intresseja.

= Suomessa erityisesti ns. pystyvien vammaisten eli taysin tyokykyisten aisti- ja
liikuntavammaisten yhteiskuntapoliittinen asema poikkeuksellisen huono samalla, kun
rynma kehystetty yhteiskuntapolitiikassa "kyltymattomaksi vammaiseliitiksi”

= Tyopolitiikka perustuu nyt jarjestojen tuottamaan mutu-tietoon ja valttelee
tutkimusperusteisia toimia, joilla tiedettaisiin olevan vaikuttavuutta.

UEF// University of Eastern Finland 10



WP 4 - julkaisuja

- Ahonen, Karoliina & Rautiainen, Pauli (2024): “Kehitysvammaisia sddlitaan ja pyoratuolikdyttdjia ndyryytetddn” - Miten
vammaisuuden hierarkia ndhdédén, koetaan ja sanoitetaan Suomessa. Diakonian tutkimus 15/2024

- Rautiainen, Pauli & Laes, Tuulikki (2024): Inkluusio taiteen perusopetuksessa ja vapaan sivistystyon taideopetuksessa. Teoksessa Jarvinen, lina, Patari, Jenni &
Wallén, Bjorn (toim.) Sivistykselliset oikeudet ja vapaa sivistystyd. Helsinki: Vapaa Sivistystyo ry.

- Katsui, Hisayo; Koivisto, Maija; Rautiainen, Pauli; Merildinen, Niina; Tepora-Niemi, Suvi-Maaria; Tarvainen, Merja; Raino, Paivi & Hiilamo, Heikki (2024): Deaf
People, Injustice and Reconciliation - Signed Memories. Routledge, London.

- Karoliina Ahonen & Pauli Rautiainen: "Me ei tarvita eldkkeitd vaan me tarvittaisiin esteettomyyttd” - Pystyville vammaisille
tarkein poliittinen kysymys on esteettomyys. [Imio-verkkolehti 23.4.2024

- Rautiainen, Pauli; Ahonen, Karoliina; Ikimeri, Roosa & Urhonen, Amu (2023): Miksi Suomessa vastustetaan tyéeldmdén
vammaiskiintiéita? Tyopoliittinen aikakauskirja 1/2023.

- Rautiainen, Pauli & Koivisto, Ida (2023): Valtio yksilon itsemdadrddmisoikeuden madrittéjand. Artikkeli teoksessa Tiensuu, Paul; Aalto-Heinila, Maija & Maki-
Petaja-Leinonen, Anna (toim.): Itsemaaraamisoikeus - teoriasta kaytantodn. Vastapaino 2023.

- Rautiainen, Pauli (2021): Vammainen ihminen oikeudessa. Artikkeli teoksessa Teittinen, Antti; Kivistd, Mari; Tarvainen,
Merja; Hautala, Sanna (toim.): Vammaiset ihnmiset kansalaisina. Vastapaino, Helsinki.

= Tulossa (esimerkkeja):

- Kirja x- ja z-sukupolviin kuuluvien vaikeasti vammaisten nuorten tydelama- ja tyokyvyttdmyyselakesiirtymista

- Artikkeli, jossa replikoidaan suomalaisella aineistolla Norjassa tehty vinjettitutkimus tydantajien eri vammaisryhmiin
kohdistamasta rekrytointitorjunnasta ja erilaisten tyopoliittisten toimien vaikuttavuudesta sen pulverointiin

- Lisaksi artikkeleja mm. 1) vaikeasti aisti- ja liikuntavammaisten koulutuspoluista, 2) kansaneldkelain 12.4 8:std ja sen
soveltamisesta, 3) kavelemisen / pystyasennon ja tyokyvyttdmyyden kasitteellisesta suhteesta, 4) pystyvan vammaisuuden
kasitteesta
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= Tutkitaan

- Miten vammaisuutta ja ihmisarvoa maaritellaan ja tulkitaan
lainsaadannossa koskien ikaantyneiden vammaisten ihmisten
palveluja?

- Miten vammaiset iakkaat inmiset nakevat asemansa
oikeudenhaltijoina?

- Miten alan ammattilaiset suhtautuvat naihin kysymyksiin?
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WP5 - aineisto ja havainnot

= Aineisto: Ikaantyneiden vammaisten yksilohaastattelut (N=34, 66-96 vuotta) sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaisten yksilo- ja ryhmahaastattelut (N=27)

Keskeisia havaintoja
= Kaksoisstigma: ika + vammaisuus — haastatellut vammaiset eivat pitaneet itseaan vanhoina, osa piti vammaisina

= |kaantyneet vammaiset jaavat usein vammaispalvelujen ulkopuolelle, tama korostuu kognitiivisesti vammaisten
kohdalla

e muistisairaita eivat pida vammaisina muistisairaat itse, toiset vammaiset eivatka sote-ammattilaiset
e vammaisten pitavat ihmisarvoa luovuttamattomana osana, johon kuitenkin ika ja vamma vaikuttavat

e sote-ammattilaiset nakevat ihmisarvon merkittavana tyota ohjaavana arvona, tama ei kuitenkaan konkretisoidu
tyossa

e sote-ammattilaisten muistisairaus-osaaminen vaikuttaa kognitiivisesti vammaisten mahdollisuuksiin saada
vammaispalveluja
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WPS5 - julkaisuja

Maki-Petdja-Leinonen, Anna (2022) Autonomy of a person under guardianship: Self-determination
in the theory and practice of guardianship law in Finland.

Maki-Petdja-Leinonen, Anna (2022) Haavoittuvat ihmisryhmat, mielen hyvinvointi ja laki:
Esimerkkina vanhusten tehostettu palveluasuminen.

Nikumaa, Henna (2023) Muistisairaan autonominen toimijuus - sairastuneen yksil6lliset ja
termisidonnaiset kokemukset.

Maki-Petaja-Leinonen, Anna (2023) Autonomiaa relaatioissa - Ikaantyvien ihmisten kokemuksia
autonomiansa toteutumisesta.

Nikumaa, Henna - Maki-Petdja-Leinonen, Anna - Nykdanen, Eeva (2025) Muistisairaat vammaisina
ihmisina.

Maki-Petdja-Leinonen, Anna - Nikumaa, Henna - Nakki, Kaisa (2025) Muistisairaan ihmisen
oikeudet.

Nikumaa, Henna - Maki-Petdja-Leinonen, Anna - Nykanen, Eeva (2025) Lost in the Bermuda
Triangle - the Rights of Older People with Disability.
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